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Forord

Detta dr en kartliggning av systematiska dversikter som finns om psykolo-
giska och sociala insatser for barn och ungdomar med utmanande beteende
och intellektuell funktionsnedsattning. Kartlaggningen dr ett egeninitierat
uppdrag. Denna kartlaggning kan ldsas av bland annat beslutsfattare och be-
rorda yrkesgrupper inom véard och omsorg, som vill veta mer om det veten-
skapliga stodet for olika psykologiska och sociala insatser riktade till barn
och ungdomar med intellektuell funktionsnedséttning. Regina Ylvén har varit
projektledare och Elizabeth Ahsberg ansvarig enhetschef. Kartliggningen ir
genomford pa Avdelningen for kunskapsstyrning, Enheten for kunskapsover-
sikter.

Lars-Torsten Larsson
Avdelningschef
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Sammanfattning

Syftet med denna rapport &r att kartlagga systematiska oversikter som utvér-
derar insatser vid utmanande beteende hos barn och ungdomar med intellek-
tuell funktionsnedséttning. Insatserna &r utvecklade eller anpassade for att
minska utmanande beteende hos barnet eller ungdomen, eller som ett stod till
fordldrar for att kunna hantera det utmanande beteendet. Sex systematiska
oversikter holl tillrdckligt god kvalitet for att inkluderas 1 kartldggningen.
Dessa oversikter utvirderade atta olika insatser:

» fem beteendeinsatser vars syfte dr att minska ett utmanande beteende ge-
nom forstidrkning av positiva beteenden

* tre fordldrastodsprogram som syftar till att stodja foréldrar i sitt fordldra-
skap nér det géller att hantera utmanande beteende.

I kartlaggningen redovisas resultaten fran Gversikterna avseende om insatser-
na paverkat utmanande beteendet hos barn och unga. Inga graderingar av
styrkan pa det vetenskapliga underlaget for olika utfall har gjorts.

For samtliga fem beteendeinsatser (Differentiell forstdrkning av annat be-
teende, Differentiell forstarkning av alternativt beteende, Motiverande oper-
ationer, Icke-kontingent forstarkning och Funktionell kommunikationstré-
ning) och for fordldrastodsprogrammet Parents Plus édr dversikterna av
begrinsad kvalitet. Pa grund av den begrinsade kvaliteten redovisas inga
resultat om dessa insatser. Detta betyder att vi i dagslidget inte vet om dessa
insatser har onskad effekt, men att de skulle kunna ha det och att det behovs
vilgjord forskning. For fordldrastddsprogrammen De otroliga aren och Step-
ping Stones Triple P tyder resultaten frén 6versikterna pd att insatserna kan
minska utmanande beteende.

Inga systematiska Oversikter hittades for foljande insatser: Kognitiv bete-
endeterapi, Early intensive behavioural intervention (EIBI), Multisensorisk
stimulering, Tillimpad beteendeanalys, Sociala beréttelser, Treatment and
Education of Autistic and related Communication handicapped Children
(TEACCH), Lagaftektivt bemdtande. Detta innebér att det finns kunskaps-
luckor kring dessa insatsers effekter pd malgruppen barn och unga med ut-
manande beteende och intellektuell funktionsnedséttning.

For att rekommendera insatser for barn och ungdomar behovs vid sidan av
ett vetenskapligt underlag dven konsensus frén professionen inom omradet.
Det ar viktigt att sla fast att delaktighet, personcentrerad- och familjecentre-
rad vird och omsorg ska genomsyra varje dvervigande vid val av insatser.
Hénsyn ska alltid tas till individens specifika forutsattningar och formégor
(t.ex. kommunikationsforméga eller niva av intellektuell funktionsnedsétt-
ning). Insatser som innehaller tvangs- och begransningsatgiardande metoder
har exkluderats eftersom dessa dr forbjudna i Sverige. Enligt 2 kap. 6 och
88§ regeringsformen (1974:152), ar var och en gentemot det allméinna skyd-
dad mot patvingat kroppsligt ingrepp och frihetsberévande.
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English summary

Psychological and social interventions for children with chal-
lenging behavior and intellectual disability - a systematic
map

The aim of this systematic survey was to map the existing research (compiled
in systematic reviews) regarding interventions with the purpose to decrease
challenging behaviour among children and youth with intellectual disability.
The interventions were developed to work directly with the child’s behaviour
or as support for parents to handle children’s challenging behaviour. An ex-
tensive literature search was conducted in relevant databases.

Six systematic reviews, evaluating five behavioural interventions and three
parent support programs were included. The reviews were evaluated for
methodological quality, but no grading of the quality of evidence was per-
formed. Results from the reviews are reported concerning effects on chal-
lenging behaviour.

For the five behavioural interventions (Differential reinforcement of other
behaviors, Differential reinforcement of alternative behaviours, Motivating
operations, Noncontingent reinforcement, Functional communication train-
ing) and the parent support program “Parents Plus” the reviews are of limited
methodological quality. Due to the limited quality no results regarding these
interventions are reported. Hence, we cannot draw any conclusions regarding
potential effects of these interventions.

The systematic reviews that evaluated the parent support programs “The
incredible years” and “Stepping Stones Triple P was rated as having good
methodological quality. The results indicate that these interventions may
decrease challenging behavior among children and youth with intellectual
disability.

No systematic reviews were found that evaluated the following interven-
tions for the present population: Cognitive behavioral therapy, Early inten-
sive behavioral interventions (EIBI), Multisensory stimulation, Applied be-
havior analyses, Social stories, Treatment and Education of Autistic and
related Communication handicapped Children (TEACCH) and Low arousal
approach.

To summarise, there is a need for high quality systematic reviews evaluat-
ing several interventions that may possibly affect challenging behaviour
among children with intellectual disability. To recommend interventions,
consensus among professionals is also required. Individual abilities and ca-
pacities of the child should always be considered when choosing an interven-
tion.
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Bakgrund

Utmanande beteende hos barn och
ungdomar med intellektuell
funkfionsnedsattning

Barn och ungdomar med intellektuell funktionsnedséttning har en 6kad fore-
komst av utmanande beteende. Populationen barn och ungdomar med intel-
lektuell funktionsnedséittning varierar mellan 0,4-2,5 %. Variationen kan
forklaras bero pa valet av population samt vilket definitionssétt som anvénds,
ett epidemiologiskt eller administrativt (1). Det dr svart att ange en exakt
siffra for den faktiska forekomsten av utmanande beteende hos denna grupp;
forskningen visar att det ror sig mellan cirka 20-30 procent (2). Forskning
visar dven att ju allvarligare grad av intellektuell funktionsnedsittning desto
storre risk att individen uppvisar ett utmanande beteende, forekommer dven
andra nedséttningar okar risken ytterligare (3). Kommunikationssvarigheter
ar en faktor som kan paverka forekomsten av utmananade beteende. Omfatt-
ningen av utmanande beteenden 6kar under barndomen och tenderar att vara
som mest frekvent mellan 15 och 34 4rs élder, for att sedan avta (3). Ett ut-
manande beteende medfor ofta olika negativa konsekvenser och ibland ocksé
risker for individen och omgivningen, dven upp i vuxen alder.

Syfte

Syftet med denna rapport &r att kartldgga systematiska oversikter som utvér-
derar insatser for att minska utmanande beteende hos barn och ungdomar
med intellektuell funktionsnedséttning. Mer precist syftar kartldggningen till
att:

* Identifiera och kvalitetsgranska systematiska dversikter som utvirderar
insatser for att hantera och minska utmanande beteende hos barn och ung-
domar med intellektuell funktionsnedséttning.

* Beskriva de insatser som utvérderats i1 Oversikterna och redovisa resultat
fran de Oversiker som héller god kvalitet (avseende effekter pd utmanande
beteende).

Intellektuell funktionsnedsattning

I den hir kartldggningen anvédnds begreppet intellektuell funktionsnedsétt-
ning (eng. intellectual disability). Detta begrepp foresprékas 1 internationella
forskningssammanhang (3) och forekommer ofta i den svenska litteraturen
(4).

I den svenska versionen av ICF, Klassifikation av funktionstillstand, funkt-
ionshinder och hélsa (5) beskrivs intellektuella funktioner som allmédnna
psykiska funktioner som kravs for att forstad och konstruktivt integrera olika
psykiska funktioner inklusive kognitiva funktioner” (s 52). Brister 1 intellek-
tuella funktioner innebdr att barnet eller ungdomen har en funktionsnedsétt-
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ning. | definitionen intellektuell funktionsnedséttning ingar att det ska finnas
en nedséttning i den kognitiva formégan, ofta med inneborden att intelli-
genskvoten (IQ) ligger under 70 (kan jamforas med IQ mellan 85-115 dar
den storre delen av befolkningen berdknas ligga) (3).

I denna kartlaggning motsvarar intellektuell funktionsnedséttning den de-
finition som Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relate-
rade hilsoproblem (ICD-10-SE) (6) har for psykisk utvecklingsstdrning. En-
ligt ICD-10-SE (s. 196) definieras psykisk utvecklingsstdrning som ett
tillstand med fordrdjd eller inkomplett utveckling av forstdndet som framst
karakteriseras av en nedséttning av de fardigheter som mognar under ut-
vecklingstiden och som bidrar till den generella intelligensnivan, sdsom kog-
nition, sprak, motorik och sociala fardigheter” (6). Nivaerna av psykisk ut-
vecklingsstorning definieras enligt ICD-10-SE pa foljande sitt: lindrig
psykisk utvecklingsstorning (IQ mellan 50-69), medelsvar psykisk utveckl-
ingsstorning (IQ mellan 35-49), svar psykisk utvecklingsstorning (IQ mellan
20-34) och grav psykisk utvecklingsstorning (IQ under 20).

Enligt Diagnostic and statistical manual of mental disorders (DSM-5) (7)
kan intellektuell funktionsnedséttning ha érftlig orsak, bero pd kromosomf{or-
andring, sjukdom eller skada i hjarnan. I DSM-5 anvénds "intellectual” nir
det géller intellektuell funktionsnedsittning som borjat 1 tidig alder, till skill-
nad mot “cognitive” nér det géller de intellektuella funktionsnedséttningar
som kommer 1 hog alder.

Utveckling hos barn med intellektuell funktionsned-

sattning

Intellektuell funktionsnedséttning dr en avvikelse som uppstar under utveckl-
ingsperioden och inkluderar béde intellektuella och adaptiva funktionssva-
righeter inom kognitiva, sociala och praktiska doméner. Aven om barn med
intellektuell funktionsnedséttning utvecklas inom samma omraden och ge-
nomgér samma faser som andra barn, ar barnens utvecklingstakt langsam-
mare och nér inte lika 1&ngt. Genom stdd och insatser kan barnet forbéttra sin
sociala kompetens och sin intellektuella férmaga (6).

Utmanande beteende

I denna kartlaggning anvdnds begreppet utmanande beteende efter engels-
kans ”challenging behaviour”, som ofta forekommer i den moderna forsk-
ningen och litteraturen (4). Begreppet utmanande beteende inbegriper att
beteendet kan ses mer som en utmaning én som ett problem (jmf. begreppen
utatagerande och problemskapande beteende) och uppkommer i interaktion
med omgivningen. Ansvaret for att arbeta med beteendet ligger framst hos
fordldrarna eller andra som ansvarar for omsorgen av barnet eller ungdomen.
Det handlar med andra ord om att flytta ansvaret fran individen till andra 1
omgivningen.

Med utmanande beteende avses ett beteende som dr av en sadan svarighet,
intensitet, frekvens eller varaktighet att det paverkar livskvalitet, vdlmaende
eller den fysiska sékerheten for barnet eller ungdomen sjélv eller personer 1
dennes nirhet. Vanliga typer av utmanande beteenden dr valdsamt beteende
riktat mot familjemedlemmar och féremél (8, 9, 10, 11), sjdlvskada (8, 12),
stereotypa beteenden (13) och socialt olampligt beteenden (14). Utmanande
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beteende kan uppstd som en konsekvens av omgivningens oférmaga till an-
passning och forstaelse for barnets eller ungdomens bristande adaptiva och
sociala formaga (3, 15, 16). Andra orsaker till utmanande beteende kan vara
fysiska och psykiska besvir.

Kommunikationens betydelse

Det dr vanligt att personer med intellektuell funktionsnedsittning har svarig-
heter att kommunicera med omgivningen. Det géller oavsett om de har ett
utmanande beteende eller inte. Nér barn fods med en intellektuell funktions-
nedséttning kan det redan fran borjan vara problematiskt att utveckla kom-
munikationen. P4 grund av begridnsningar som &r en foljd av funktionsned-
sattningen har dessa barn ofta stora kommunikativa svarigheter (17).

Kommunikation med personer med intellektuell funktionsnedséttning ér
ofta komplex och kréver att omgivningen har en anpassad kommunikation
for att nd personen. Barn och ungdomar som inte har ett fungerande kommu-
nikationssétt kan behova alternativa satt att uttrycka sig. Det innebér att dven
ett utmanande beteende kan vara funktionellt och utgora en form av kommu-
nikation. En 0verskattning eller underskattning av personens formaga att
forsta och gora sig forstadd kan leda till missforstand och frustration som
utléser ett utmanande beteende (18).

Kommunikation kan vara verbal eller icke verbal, med eller utan hjalpme-
del. Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) kan anvéndas for
att ersitta eller kompensera det talade spraket. AKK kan besta av tecken som
stod (TAKK), gester, grafiska bild- och symbolsystem (GAKK) eller tek-
niska kommunikationshjdlpmedel. Kommunikationsstdd och kommunikat-
ionshjdlpmedel kan 6ka barns och ungdomars mojlighet att forstd och gora
sig forstadd vilket kan forebygga att utmanande beteende uppstar. Samman-
fattningsvis kan sédgas att &ven om ett utmanande beteende kan orsakas av
faktorer som pédverkar individen, sa ligger problemet minst lika ofta i omgiv-
ningens bristande forméga att kunna forsté beteendets funktion och beméta
personen adekvat.

Konsekvenser av eft utmanande beteende

Ett utmanande beteende medfor olika negativa konsekvenser och risker for
barn och ungdomar. Det utmanande beteendet kan utgora ett hinder for att
barnet ska ldra sig sddant som det behdver for att kunna utvecklas och fun-
gera i vardagen, ddrmed utgor det utmanande beteendet ett funktionshinder
for barnet. Utdver att vardagssituationen péverkas kan barnets utmanande
beteende dven innebéra att familjen blir isolerad, eftersom det kan vara svart
att delta 1 sociala ssmmanhang utanfér hemmet, ett problem som kan tillta
ndr barnet blir dldre och fysiskt starkare (19). Nér barnet blir dldre och mer
autonomt kan beteendet medfora negativa konsekvenser som nekad atkomst
till vanliga tjanster i samhaillet, utanforskap och social isolering (3). Vissa
utmanande beteenden kan vara farliga for individens eller omgivningens
sakerhet. Till dessa ridknas valdsamt fysiskt aggressivt och destruktivt bete-
ende, sjdlvskadebeteende samt hilsovadligt beteende som att smeta avforing
pa kroppen eller dta odtliga foremal (3).
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Dokumentation infor beslut om insats

Vid stdd, service och omsorg till barn och ungdomar med utmanande bete-
ende &r det viktigt att inledningsvis utreda och dokumentera information om
barnet och de beteende som barnet uppvisar.

Svarighetsgraden och omfattningen av det utmanande beteende bedoms
med hjélp av beteendeskalor som é&r sérskilt utformade for malgruppen och
dokumenteras dérefter. Dokumentationen dr viktig for att i efterhand kunna
utvdrdera om en insats eller ett arbetssitt har haft effekt.

En funktionell beteendeanalys (dven kallad funktionsanalys) fyller en an-
nan funktion. Den funktionella beteendeanalysen kan ge svar pa orsaker till
beteendet och den funktion det har for barnet eller ungdomen.

Arbetet med utredning, bedomning och dokumentation av det utmanande
beteendet genomfors inom olika verksamheter sdsom Barn- och ungdomsha-
biliteringen (BUH), Barn- och ungdomspsykiatrin (BUP) och inom den om-
sorgs- eller skolform som barnet eller ungdomen befinner sig. Yrkesgrupper
som kan medverka kring utredning och beddmning dr exempelvis habilite-
ringslékare, psykologer inom BUH och BUP, samt skolpsykolog.

Den dokumenterade informationen dr en bra grund for att kunna ta beslut
om relevanta och individuellt utformade insatser som kan minska det utma-
nande beteendet. Att ta reda p&d mer om svérighetsgrad och omfattning av ett
barns eller en ungdoms utmanande beteende och vilken funktion det har kan
dven hjélpa anhoriga och forskole- eller skolpersonal att fA samsyn kring det
utmanande beteendet.

For barn eller ungdomar med intellektuell funktionsnedséttning anvénds
informantbaserade observationsskalor och rapporteringen gors av fordldrarna
tillsammans med personal pA BUH eller personal i forskole- eller skolmiljon.
Nedan foljer exempel pa 8 beteendeskalor for att mita beteende och 2 frage-
formulédr for att genomfora en funktionell analys.

Beteendeskalor

For att méta och dokumentera utmanande beteende hos barn och ungdomar
med intellektuell funktionsnedséttning finns ett antal sérskilt utformade ska-
lor. Nedan finns exempel pa skalor for att méta svarighetsgrad och omfatt-
ning av utmanande beteenden. Skalorna har ingatt i den litteratur som ligger
till grund for kartlaggningen (20). Nédgra av skalorna dr anpassade till
svenska forhallanden.

* Aberrant Behaviour Checklist (ABC) innehaller 58 fragor for att mata ef-
fekt av olika insatser mot utmanande beteende fordelat pa fem underskalor
(irritabilitet, apati, stereotypt beteende, hyperaktivitet och opassande
sprék) (21, 22).

* The Behavior Problems Inventory (BPI) anvénds for att gradera och klas-
sificera utmanande beteenden som sjilvskadebeteende, stereotypt bete-
ende och aggressivt beteende. Skalan innehéller 52 fragor fordelade pa tre
delskalor (22). Det finns en svensk version av skalan (23).
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* The Behavior Problems Inventory-Short form (BPI-S) graderar och klassi-
ficerar utmanande beteenden som sjilvskadebeteende, stereotypt beteende
och aggressivt beteende. Skalan innehéller 30 fragor fordelade pa tre del-
skalor (24).

* Child Behavior Checklist (CBCL) anvénds for att kartlagga beteendets
svarhetsgrad. Skalan finns for tva aldersgrupper: 1 1/2 — 5 &r som innehal-
ler 99 pastaenden och 6 — 18 &r som innehéller 113 pastdenden. Beteendet
graderas i tre steg beroende pa forekomst och frekvens (25, 26).

* Developmental Behaviour Checklist (DBC) anvénds for att kartligga om-
fattningen av beteendeproblem hos barn och ungdomar (4-18 ér) och ar
sarskilt utformat for barn med intellektuell funktionsnedséttning. Skalan
innehéller totalt 96 fragor fordelade pa fem typer av problembeteenden.
Beteendet graderas i tre steg beroende pa svarighetsgrad. Métningen ge-
nomfors under en 6-manaders period. (27). Det finns en svensk version av
skalan (28).

* Eyberg Child Behaviour Checklist (ECBI) anvénds for att kartlagga pro-
blembeteenden hos barn och ungdomar (2-16 ar). ECBI ér indelad 1 2 del-
skalor. Intensity Scale innehaller 36 olika problembeteenden och frekven-
sen for varje beteende skattas pd en 7-gradig Likert-skala. Problem Scale
miter hur utmanande varje beteende dr for fordldrarna (29). En kortvers-
ion med 22 problembeteenden finns pa svenska (30).

* Modified Overt Aggression Scale (MOAS) kartligger omfattning och typ
av aggressivt beteende. MOAS ér baserad pa OAS (overt aggression scale)
som dr en skala for personer med psykiatriska diagnoser. MOAS adresse-
rar 4 former av aggression: verbal, mot objekt, mot sig sjdlv och mot
andra. Dessa bedoms utifran svarighetsgrad och frekvens i 4 steg (31).

* The Nisonger Child Behaviour Rating Form (NCBRF) innehaller totalt 79
fragor fordelade pa 2 delskalor. Delskalan som ror problembeteenden in-
nehéller 6 olika typer av problembeteenden fordelat pd 66 fragor, vilka
graderas i fyra steg beroende pa svarighetsgrad (32).

Funktionell beteendeanalys

Syftet med en funktionell beteendeanalys ér att genomfora en grundlidggande
utredning av orsakerna bakom beteendet och beteendets funktion for barnet
eller ungdomen (33). Det kan till exempel handla om fysisk eller psykisk
ohilsa, eller brister i den miljé som barnet befinner sig i (34). En funktionell
analys genomfors med hjélp av ett strukturerat frageformulér.

Teorin bakom funktionell analys kommer fran behaviorismen och utgar
frén att barnet och ungdomen vidmakthaller de beteenden som fyller en
funktion for dem. Nér omgivningens respons pa beteendet upplevs som belo-
nande fyller det en funktion, exempelvis genom att personen uppnar nagot
onskvért eller undviker obehag (35). Forskningen har visat att insatser som
foregas av en funktionell analys fungerar béttre (33) och dessutom minskar
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anvindandet av straffande metoder (36). Nedan foljer tvd exempel pa infor-
mantbaserade skalor for funktionell analys som identifierats i den litteratur
som ligger till grund for kartlaggningen. (20).

* Motivation Assessment Scale (MAS) innehéller 16 pastdenden som véarde-
ras med en sjustegs Likert-skala. Skalan har 4 delskalor for uppmérksam-
het, flykt, sensoriska intryck och berdring (20)

* Questions About Behavioral Function (QABF) innehaller 25 pastaenden
med en fyra stegs Likert-skala. Pastdendena ar fordelade 1 delskalor for
uppmérksambhet, flykt, sensoriska intryck och berdring (20)

Det finns dven en strukturerad intervju som anvénds for att géra en funktion-
ell analys (Functional Analysis Interview, FAI) (37, 38). Denna kan vara
svarare att tolka och anvinda &n skalor (38), men en intervju med foréldrar,
forskole- eller skolpersonal kan komplettera annan insamling av information
runt barnet eller ungdomen (39).

Familjecentrering

Familjecentrering syftar till att frimja en vélfungerande vardag for barnet
eller ungdomen med intellektuell funktionsnedséttning och deras familj. Barn
och ungdomar med intellektuell funktionsnedséttning i behov av sirskilt stod
kan fa insatser enligt hdlso- och sjukvardslagen (1982:763), HSL, socialtjanst-
lagen (2001:453), SoL, och lagen om stdd och service till vissa funktions-
hindrade, (1993:387), LSS. Insatserna kan ges direkt till barnet eller ungdo-
men, men utgdr dven ett stod for personer som dr viktiga for barnet och
ungdomen och implementeras i den proximala miljon som utgdrs av hemmet
och forskola eller skola. Fordldrar till barn med intellektuella funktionsned-
sdttningar upplever ofta mer stress 1 vardagen @n andra fordldrar. Nir konse-
kvenserna av funktionsnedsittningen inkluderar utmanande beteende inver-
kar det i hog grad pé vardagslivet for hela familjen (40, 41, 42, 43) och
familjens fungerande (44). Flera av verksamheterna som erbjuder insatser till
barn och ungdomar med intellektuell funktionsnedséttning utgar fran ett fa-
miljecentrerat synsitt vilket innebér att fordldrarna har en aktiv del i arbetet
med insatserna. Ett aktivt deltagande i planering, malsittning och beslutspro-
cess betyder att fordldrar behover kunskap om intellektuella funktionsned-
séttningar, utmanande beteende och vilka insatser som finns.

Delaktighet och personcentrerad vérd och omsorg
Begreppet personcentrerad omsorg innebér ett bemoétande dar barnet eller ung-
domen ér i fokus, inte funktionsnedséttningen. Delaktighet, inflytande och
sjdlvbestimmande &r barande principer for alla mottagare av vard och om-
sorg (45). Enligt Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktions-
hinder och hilsa — Barn- och ungdomsversion (46) ses inte funktionshinder
som ett problem hos individen orsakat av ohédlsa utan att det ar ett samspel
mellan barnet eller ungdomen och den omgivande miljon. Det innebér att
aktivitets- och delaktighetskomponenterna har ett tydligt fokus och att insat-
ser ska syfta till att 6ka barnets mojlighet till aktivitet och delaktighet. Malet
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med insatser for barn och ungdomar med funktionsnedsittning dr en 6kad
delaktigheten i vardagsaktiviteter i hemmet, skolan och pa fritiden. Familjen
och andra personer i ndrmiljon dr dérfor ytterst betydelsefull for att forsta
barnets delaktighet, sarskilt i den tidiga barndomen.

Utgangspunkten for personcentrerad vard dr individens upplevelse av sin
verklighet. Personcentrerat bemotande syftar till att gora stodet, servicen och
omsorgen mer personlig och att forsta beteenden ur barnets eller ungdomens
perspektiv. Den personcentrerade omsorgen utgar fran information om indi-
videns livsmdnster, virderingar och preferenser (47).

Barn och ungdomar har ritt att komma till tals vid beslut som rér dem och
oavsett om de har en funktionsnedsattning eller inte ska det avsittas resurser
for att de ska kunna vara delaktiga (48). En viktig del av det personcentre-
rade omsorgsarbetet &r att personalen som ger stod och service anvédnder in-
dividanpassade metoder och hjdlpmedel for att stddja personer med intellek-
tuell funktionsnedséttning i att tolka och kommunicera med omgivningen och
uttrycka sin egen vilja. Stod och hjélp for att utveckla sin kommunikativa
forméga &r lika viktigt for alla som saknar en fungerande kommunikation.
Detta giller oavsett om de har ett utmanande beteende eller inte.
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Tillvagagdngssétt

Detta kapitel innehéller en kort beskrivning av den metod som anvénts for att
sammanstdlla denna kartldggning. For den som har sérskilt intresse av detta
finns en mer omfattande beskrivning av metoden i bilaga 2, foljt av en
dokumentation av litteratursokningen 1 bilaga 4. Arbetet med kartlaggningar
pa Socialstyrelsen foljer den internationella standard som forvaltas av Coch-
rane Collaboration (49).

LitteratursOkning

En informationsspecialist genomforde litteratursokningen 1 sju databaser for
vetenskaplig litteratur. Kompletterande litteratursokningar gjordes bland
annat genom att granska referenslistor och sdka péd forfattare. Sammanfatt-
ningarna granskades i alla publikationer som patriffades 1 litteratursékning-
en. Publikationer som uppfyllde inklusionskriterierna bestilldes hem for full-
textgranskning. Nedan beskrivs kriterierna for att inkludera en oversikt i
kartldggningen.

Inklusionskriterier

Population

Populationen utgdrs av barn och unga under 18 &r med utmanande beteende
och intellektuell funktionsnedséttning. Barnen ska uppvisa ett utmanande
beteende som exempelvis utagerande och véaldsamt beteende, sjdlvskadande
beteende, stereotypt utmanande beteende, fodorelaterat beteende, impulsivt
beteende och riskbeteende eller ovrigt socialt oldmpligt beteende.

Insatser

Oversikterna som inkluderas i kartliggningen utvirderar psykologiska och
sociala insatser (t.ex. metod, forhallningssétt, arbetssétt eller fordldrastods-
program) for att hantera ett utmanande beteende och riktar sig till barnet och
som implementeras och involverar personer i barnets proximala miljé. Det
kan innebéra insatser som riktar sig direkt till barnet, som stdd till fordldrar
eller till den miljo dir barnet vistas. Insatser som innehéller tvangs- och be-
gransningsatgirder exkluderas, sd dven medicinska interventioner eller
kommunikationstekniker (t.ex. teckensprak).

Utfall

Utfallsmatt ar grad av utmanande beteenden som barnet eller ungdomen
uppvisar.

Beddmning av dversikternas kvalitet

Bedomningen innehéller en granskning av hur systematiskt man gétt tillvaga
ndr man framstéllt oversikten, eftersom det kan paverka resultatens tillforlig-
het. Bedomningen genomfordes med ett etablerat formulér innehallande elva
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frdgor om bland annat litteraturs6kning, inklusionskriterier, process for stu-
dieurval, redovisning av data och egenskaper hos primérstudierna, samt hén-
syn till vetenskaplig kvalitet vid formulering av slutsatser (AMSTAR, se
bilaga 3). De dversikter som bedomdes vara utforda med tillrdckligt god me-
todologisk kvalitet inkluderades i kartlaggningen. De inkluderade oversikter-
na delades in 1 tva kategorier: 1) 6versikter med god kvalitet dvs. Oversikter
som dr utforda med tillrackligt god systematik och 2) 6versikter med begrén-
sad kvalitet dvs. Oversikter som &r utforda med begridnad systematik. Vid
denna bedomning togs sirskild hinsyn till foljande fragor: 6versiktens redo-
visning av litteratursokning, metod for urval av studier, hur granskningen av
primérstudiernas tillforlitlighet gatt till samt hur resultaten presenteras.

Bedomningen av tillforlitligheten till resultaten som dversikterna redovi-
sade baserades pa de ingdende primarstudiernas design. For de insatser som
ingick 1 oversikter med god kvalitet redovisas resultaten nar det géller even-
tuella effekter pa utmanande beteende. For de insatser som ingick i dversikter
dér de ingdende primérstudiernas design, exempelvis fallstudier, inte mojlig-
gor en analys av effekten av den undersokta insatsen, redovisas inga resultat.
Om det fanns mer @n en dversikt och dversikterna dverlappade varandra nir
det gillde inkluderade primérstudier har den 6versikt som holl hogst kvalitet
och som var mest aktuell redovisats.
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Resultat

Inkluderade oversikter

Kartliggningen utgors av systematiska dversikter publicerade frdn och med
&r 2000. Oversikterna som ingar i kartliggningen innefattar ssmmanstilld
forskning som genomforts 1983 —2014. S6kningen och urvalsprocessen re-
sulterade 1 6 dversikter. De inkluderade 6versikterna presenteras i listan ne-
dan:

1. Mclntyre. L.L. Parent Training Interventions to Reduce
Challenging Behaviour in Children with Intellectual and
Developmental Disabilities (63).

2. Matson, Johnny L., Dixon, Dennis R and Matson, Michael L.
Assessing and Treating Aggression in Children and Adoles-
cents with Developmental Disabilities: A 20-Year Overview
(20).

3. Petscher C., Ray E.S., Bailey. C. A Review of Empirical Sup-
port for Differential Reinforcement of Alternative Behavior
(56).

4.  Simo-Pinatella, D., J. Font-Roura, J. Planella-Morato, P.
McGill, E. Alomar-Kurz and C. Gine. Types of Motivating Op-
erations in Interventions with Problem Behavior: A Systematic
Review (57).

5. Skotarczak, L. & G. K. Lee. Effects of Parent Management
Training Programs on Disruptive Behavior for Children with a
Developmental Disability: A Meta-Analysis (25).

6. Tellegen, C.L & Sanders, M.R. Stepping Stones Triple P-
Positive Parenting Program for children with disability: A sys-
tematic review and meta-analysis (65).

I detta avsnitt beskrivs de insatser som utvirderas i versikterna. Insatserna
har utvecklats for eller anpassats till 1) direkt arbete med barn och ungdomar
med utmanande beteende och intellektuell funktionsnedsittning, eller 2) ett
stod for fordldrar for att kunna hantera barnets eller ungdomens utmanade
beteende. Insatserna kan behdva anpassas till dlder och utvecklingsniva. Efter
beskrivningarna av respektive insats redovisas kvaliteten hos den Gversikt
som utvirderat insatsen. Om Oversikten héller god kvalitet redovisas dven
vad forfattarna till Gversikten drar for slutsatser. De Oversikter som ingér i
kartlaggningen beskrivs utforligt 1 bilaga 1.
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Beteendeinterventioner

Beteendeinterventioner har sin grund i inldrningspsykologi och i de inklude-
rade Oversikterna beskrivs hur beteendeinterventionerna kan anvéndas for att
minska beteenden som &ar problematiska. Initialt &r det betydelsefullt att fast-
stélla vilken funktion ett visst beteende har for individen eftersom man enligt
teorin menar att beteendet inte sker slumpvis utan r en reaktion pé psykiska
eller fysiska upplevelser eller uppkommer 1 specifika situationer eller mil-
joer. Detta gors genom en funktionell analys. Beteendeinterventioner fore-
kommer med olika forstarkningstekniker. En forstarkningsteknik véljs utifrén
vilket sdtt man vill arbeta med det beteende som ska foréndras. De forstérk-
ningstekniker som beskrivs nedan har utvecklats inom forskningstfiltet till-
lampad beteendeanalys (50, 51). Beteendeinterventioner syftar till att
minska utmanande beteende, vilket kan 6ka livskvaliteten och de positiva
upplevelserna for barnet eller ungdomen i de sociala sammanhang de ingér i.

Differentiell forstaGrkning av annat beteende

Differentiell forstirkning av annat beteende (eng. Differential reinforcement
of other behaviours, DRO) ér en forstarkningsteknik som anvénds for att
forstirka frdnvaron av det utmanande beteendet. Genom observation doku-
menteras hur ofta det utmanande beteendet forekommer. Dérefter bestims ett
visst tidsintervall som i borjan ar kort. Om beteendet inte forekommer under
tidsintervallen ges berdm och en beloning. Med tiden kan tidsintervallet for-
langas (20). Utforandet av DRO liknar utforandet av teckenekonomi (ocksé
kallat forstarkningssystem, kontingenstrianing) (52, 53). Det finns en risk att
DRO precis som teckenekonomi kan anvéndas felaktigt och att forstarknings-
tekniken kan uppfattas som ett bestraffningssystem av dem som utsétts for
insatsen (54, 55).

Differentiell forstarkning av annat beteende

Det finns en systematisk oversikt av begrinsad kvalitet (20). Sju fall-
studier om Differentiell forstirkning av annat beteende med fore- och
eftermétning ingdr i 6versikten. P4 grund av oversiktens begransade
kvalitet redovisas inga resultat.

Differentiell forstGrkning av alternativt beteende
Differentiell forstarkning av alternativt beteende (eng. Differential rein-
forcement of alternative behaviours, DRA) dr en forstarkningsteknik som
anvinds for att ersétta det utmanande beteendet med ett alternativt accepterat
beteende. DRA innebir att berdm och beldning ges for ett annat utvalt bete-
ende dn det utmanande beteendet (56). Utforandet av DRA liknar utférandet
av teckenekonomi (ocksé kallat forstarkningssystem, kontingenstréning) (52,
53). Det finns en risk att DRA precis som teckenekonomi kan anvindas fel-
aktigt och att forstarkningstekniken kan uppfattas som ett bestraftningssy-
stem av dem som utsétts for insatsen (54, 55).

PSYKOLOGISKA OCH SOCIALA INSATSER VID UTMANANDE BETEENDE HOS BARN OCH UNGDOMAR MED INTELLEKTUELL
SOCIALSTYRELSEN



Differentiell forstarkning av alternativt beteende

Det finns en systematisk oversikt av begrénsad kvalitet (56). Femtio
fallstudier om Differentiell forstirkning av alternativt beteende med
fore- och eftermitning ingér i 6versikten. Pa grund av 6versiktens be-
gransade kvalitet redovisas inga resultat.

Motiverande operationer

Motiverande operationer (eng. Motivating Operation, MO) ér en forstérk-
ningsteknik som anvinds ndr man vill uppna en 6kning (establishing operat-
ion-EO) eller minskning (abolishing operation-AQO) av individens motivation
att utfora ett visst beteende. MO handlar om att forst identifiera vad som mo-
tiverar (stimulerar) ett visst utmanande beteende. Dérefter bestims om man
vill 4ndra vérdet pa en konsekvens av beteendet och gora den mer eller
mindre forstidrkande (virdefordndrande effekt), eller om man vill &ndra den
aktuella frekvensen av beteendet som har varit en forstarkande konsekvens i
det forflutna (beteendeforidndrande effekt). Insatser som utgér frain MO syftar
till att genomfora fordndringar i det sociala sammanhang dir barnet eller
ungdomen befinner sig eller fordndra egenskaper 1 miljén (57). Utforandet av
MO liknar utférandet av teckenekonomi (ocksa kallat forstarkningssystem,
kontingenstrining) (52, 53). Det finns en risk att MO precis som teckeneko-
nomi kan anvéndas felaktigt och att forstarkningstekniken kan uppfattas som
ett bestraffningssystem av dem som utsétts for insatsen (54, 55).

Motiverande operationer

Det finns en systematisk oversikt av god kvalitet (57). Trettioen fall-
studier om Motiverande operationer med fore- och eftermétning ingar i
oversikten. Pa grund av de inkluderade primérstudiernas design redo-
visas inga resultat fran oversikten.

lcke-kontingent forstarkning

Icke-kontingent forstarkning (eng. Noncontingent reinforcement, NCR) ar en
forstarkningsteknik som syftar till att forsvaga relationen mellan det utma-
nande beteendet och den komponent som forstiarker beteendet. Genom fri
tillgang till forstarkning oberoende av barnets eller ungdomens beteende
reduceras motivationen att vilja fortsitta med det utmanande beteendet. Pro-
ceduren inleds med att identifiera vad som forstarker det utmanande beteen-
det och vilken funktion beteendet har. Dérefter utvecklas ett schema anpassat
till barnets alder och intellektuella niva. S& sméningom sker en reducering i
hur ofta forstarkningen ges. Gradvis sker en avmattning av det utmanande
beteende som slutligen upphor (20). Utforandet av NCR liknar utférandet av
teckenekonomi (ocksa kallat forstarkningssystem, kontingenstrining) (52,
53). Det finns en risk att NCR precis som teckenekonomi kan anvindas fel-
aktigt och att forstarkningstekniken kan uppfattas som ett bestraffningssy-
stem av dem som utsétts for insatsen (54, 55).

PSYKOLOGISKA OCH SOCIALA INSATSER VID UTMANANDE BETEENDE HOS BARN OCH UNGDOMAR MED INTELLEKTUELL
FUNKTIONSNEDSATINING



Icke-kontingent forstarkning

Det finns en systematisk oversikt av begrdnsad kvalitet (20). Fyra stu-
dier om Icke-kontingent forstdrkning med fore- och eftermédtning ingar
i Oversikten. Pa grund av oversiktens begransade kvalitet redovisas
inga resultat.

Funktionell kommunikationstréning

Funktionell kommunikationstraning (eng. Functional Communication Trai-
ning, FCT) utgar fran att ett utmanande beteende uppstar i brist pa andra
kommunikationsmdjligheter (58). FCT é&r specifikt inriktad pd utmanande
beteende och att det finns ett samband mellan beteendet och kommunikation
(59). Insatsen syftar till att individen ska l4ra sig att anvénda ett mer funk-
tionellt sétt att kommunicera istéllet for att uttrycka sig via ett utmanande
beteende. Arbetet inleds med en funktionell analys ddr man utreder det ut-
manande beteendets kommunikativa funktion i en viss situation. Néar funkt-
ionen dr klarlagd hjélper behandlaren barnet eller ungdomen att hitta ett an-
nat uttryckssétt som kan ersdtta det utmanande beteendet. Dérefter lar man
fordldrarna eller forskole- eller skolpersonal att pa ett systematiskt sétt Gva
barnet eller ungdomen i att kommunicera péa det nya mer funktionella séttet.
Detta kan vara verbalt eller med hjéilp av en alternativ och kompletterande
kommunikationsform. Varje gng barnet anvénder det nya kommunika-
tionsséttet istéllet for det utmanande beteendet belonas detta genom att barnet
uppnar det han eller hon vill i situationen (60). Man undviker att ge respons
pa det utmanande beteendet tills det inte aterkommer.

Funktionell kommunikationstraning

Det finns en systematisk dversikt av begrinsad kvalitet (20). Atta stu-
dier om Funktionell kommunikationstrdaning med fore- och eftermat-
ning ingar i oversikten. Pa grund av oversiktens begransade kvaliteten
redovisas inga resultat.

Foraldrastodsprogram

Positivt fordldraskap kan minska utmanande beteende hos barn, medan nega-
tivt och tvingande fordldraskap tvdartom kan dka problematiskt beteende och
konflikter (61). Fordldrar till barn med funktionsnedséttning som uppvisar ett
utmanande beteende har en 6kad belastning och kan behdva stod i sitt fordld-
raskap. Nedan redovisas fordldrastodsprogram som utvérderats for fordldrar
till barn med intellektuell funktionsnedsittning (for andra utvarderade forald-
rastodsprogram se
http://www.socialstyrelsen.se/evidensbaseradpraktik/sokimetodguidenforsoci
altarbete).

De otroliga dren
De otroliga aren (eng. The Incredible Years) ér ett fordldrastodsprogram som
bygger pa psykologiska och sociala inldrningsteorier. Metoden berdknas paga
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ca 12 veckor och genomfors i fordldragrupper med en gruppledare. Metoden
innehéller bland annat diskussion, videoinspelning, rollspel och undervis-
ning. Fem olika huvudomraden behandlas: lek, berém, beloning, begréins-
ningar i miljon och hur man hanterar utmanande beteende. Syftet ar att man
ska minska det utmanande beteendet genom att dndra pé negativa fordldra-
barn interaktioner (62). Det finns d&ven en modifierad version av programmet
som dr anpassad till barn med intellektuell funktionsnedsittning. Den modi-
fierade versionen innehdller bland annat diskussioner kring fordelar och
nackdelar med att fostra ett barn med intellektuell funktionsnedsittning, att
skapa forstaelse for barnets utvecklingsnivd och behov, samt hur man ge-
nomfor funktionella analyser och utvecklar beteendestodsplaner baserat pa
beteendets funktion (63).

De otroliga dren

Det finns en systematisk oversikt av god kvalitet (63). Fyra studier om
De otroliga dren ingér i 6versikten, tre dr observationsstudier med
fore- och eftermitningar och en &r en randomiserad, kontrollerad stu-
die. Oversikten visade att insatsen minskade utmanande beteende hos
barn och unga med intellektuell funktionsnedséttning.

Stepping Stones Triple P (SSTP)

Stepping Stones Triple P dr en variant av Triple P Positive Parenting Pro-
gram som utvecklats sirskilt for fordldrar till barn med funktionsnedséttning.
Triple P grundar sig pa psykologiska och sociala inldrningsteorier samt pa
principer fran tillimpad beteendeanalys och ”coercion theory” (en teori som
forklarar vilka mekanismer som forstarker utmanande beteende). Metoden
fran beteendets funktion, fordldra- och barninteraktionen samt fokuserar pa
barnents positiva beteende (64). Stepping Stones Triple P innehdller dven
inslag fran beteendemodifierande metoder som exempelvis att man analyse-
rar beteendens funktion och ger positiv eller differentiell forstidrkning pa be-
teenden som barnet uppvisar. Metoden kan dven inkludera element fran
andra omraden som exempelvis Funktionell kommunikationstrianing. Meto-
den kan ges bade individuellt och i grupp.

Stepping Stones triple P

Det finns en systematisk dversikt av god kvalitet (65). Oversikten in-
nehéller tolv studier om Stepping Stones triple P, nio av dessa &r ran-
domiserade, kontrollerade studier och tre observationsstudier med
fore- och eftermitning. Oversikten visade att insatsen minskade utma-
nande beteende hos barn och unga med intellektuell funktionsnedsatt-
ning.

Parents Plus

Parents Plus dr en metod som fran borjan utvecklades for barn utan intellek-
tuell funktionsnedséttning men med ett beteende som utmanar foréldrarna.
Parents Plus bygger pé kognitiv beteendeteori, samt modeller for problem-
16sning och samarbete. Metoden har dven testats for malgruppen barn med
intellektuell funktionsnedséttning. Metoden genomfors 1 grupp och man an-
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véinder videofilm och skriftligt material for att hjélpa fordldrar 1 hur man han-
terar sitt barns utmanande beteende. Videofilmerna bestér av skddespelare
som agerar med ett positivt beteende genomtemot sitt barn 1 olika scenarier.
Amnen som diskuteras #r hur man anvinder forilderns uppmirksamhet for
att dndra beteende, leka, beromma, sétta grinser, anvianda beloning eller
time-out pa ett effektivt sitt. Metoden pagér i ca 11 veckor, tvd timmar per
vecka. Det finns olika versioner av metoden for olika aldrar: 1-6 ar, 6-11 ar
och 11-16 ar.

Parents Plus

Det finns en systematisk oversikt av begrinsad kvalitet (25). Tre ran-
domiserade, kontrollerade studier om Parents Plus ingar 1 dversikten.
Pa grund av dversiktens begransade kvaliteten redovisas inga resultat.
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Diskussion

Syftet med denna rapport var 1) att kartldgga systematiska dversikter som
utvirderar insatser for att minska utmanande beteende hos barn och ungdo-
mar med intellektuell funktionsnedséttning och 2) beskriva de insatser som
utvérderats 1 Oversikterna och i de fall déar dversikten haller god vetenskaplig
kvalitet &ven redogora for resultaten i 6versikten.

Kartlaggningen bestdr av sex dversikter som beskriver fem olika beteende-
insatser och tre olika fordldrastodsprogram. Gemensamt for samtliga insatser
ar att de fokuserar pd att minska utmanande beteende hos barn och ungdomar
med intellektuell funktionsnedséttning. Insatser ddr man arbetar direkt med
barnet eller ungdomen genom att anvinda olika forstarkningstekniker for att
minska det utmanande beteendet &r individcentrerade med fokus pé barnet
eller ungdomen. Forildrastodsprogrammen handlar istéllet om att stodja om-
givningen och anpassa miljon for att minska det utmanande beteendet, exem-
pelvis genom att fordndra negativa fordldra-barn interaktioner.

Denna kartlaggning bygger enbart pa systematiska oversikter. De oversik-
ter som inkluderats &r publicerade i vetenskapliga tidskrifter med gransk-
ningsforfarande (peer-review). I slutet av projekttiden genomfordes en kom-
pletterande sokning for att kontrollera om ny litteratur tillkommit. S6kningen
resulterade inte i ndgra nya systematiska oversikter eller primérstudier med
experimentell design. I denna kartliggning ingar inte sé kallad gra litteratur,
exempelvis kunskapssammanstéllningar som inte dr publicerade eller som é&r
pagaende, dven om den skulle kunna ha relevans for &mnet i denna kartlagg-
ning.

Psykologiska och sociala insatser vid
utmanande beteende

De sex systematiska dversikterna som ingéar i kartliggningen innefattar sam-
manstélld forskning som genomforts 1983 —2014. Det betyder att flera av de
ingdende primérstudierna dr genomforda for tiotals ar sedan, men att det dven
ingar nya studier. Inom praktiken sker en stdndig utveckling av insatser for
barn och ungdomar med utmanande beteende bade nationellt och internation-
ellt, men forskningen om insatsernas effekt genom vetenskapliga studier av
god kvalitet &r en tidskrdvande process.

De flesta dversikterna som ingér 1 kartliggningen har inte redovisat i vilka
lander primérstudierna genomforts. Insatserna kan dnda ha relevans for
svenska forhallanden eftersom olika beteendeinsatser samt fordldrastdédspro-
grammet De otroliga dren anvinds i Sverige. Det finns heller inte anledning
att tro att mélgruppen skiljer sig &t 1 hog grad mellan olika lénder.

Flera av de systematiska Oversikterna som ingar i kartldggningen har be-
griansad kvalitet. Det beror dels pa oversiktens metodologiska kvalitet och
dels pa designen i de primérstudier som ingér i dversikterna. Brister
1 oversiktens metodologiska kvalitet kan vara att man inte har gétt tillrdckligt
systematiskt tillvdga eller att man inte redovisat forfarandet vid identifiering,
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kvalitetsgranskning och sammanstillning av primérstudier tillrdckligt tydligt.
Pé grund av etiska dilemman inom forskningsomradet, exempelvis svarighet-
er att genomfora kontrollerade studier eller att undanhalla insatser till kon-
trollgruppen, har flera av 6versikterna anvint sig av sa kallade fallstudier. Pa
grund av begrénsningar i den designen dr det svart att dra sikra slutsatser om
effekter frdn denna typ av forskning. Konsekvensen blir att det saknas sam-
manstélld forskning av god kvalitet kring flera av insatserna. I de fall dér
oversikterna héller god kvalitet redovisas det resultat som forfattarna av
oversikterna rapporterat.

Kunskapsluckor

Ett viktigt resultat av kartlaggningen dr att vi inte hittat systematiska dversik-
ter av tillrackligt god kvalitet for: Kognitiv beteendeterapi, Early intensive
behavioural intervention (EIBI), Multisensorisk stimulering, Tillimpad bete-
endeanalys, Sociala beréttelser, Treatment and education of autistic and rela-
ted communication handicapped children (TEACCH), Lagaffektivt bemo-
tande. Detta innebdr att det finns kunskapsluckor kring effekterna av dessa
insatser som anvinds i Sverige.

Utmanande beteende som utfallsmatt

Det dr viktigt att notera att ett utmanande beteende som har minskat behdver
inte automatiskt innebdra att barnet eller ungdomen mar béttre; ett utma-
nande beteende kan till exempel ha ersatts av ett annat negativt beteende. Det
ar ocksd viktigt att notera att merparten av de inkluderade dversikterna un-
dersoker utmanande beteende som ett samlingsbegrepp for olika typer av
beteenden (t.ex. aggressivt eller sjdlvskadande beteende). Denna samman-
slagning av olika typer av utmanande beteende far till f61jd att det inte gar att
dra nagra slutsatser angaende vilken typ av utmanande beteende (t ex utage-
rande eller sjdlvskadande) som insatsen har effekt pa.

Insatser for att minska utmanande beteende ges for att barnet eller ungdo-
men och deras familjer ska fa en dkad livskvalitet. Andra utfallsmatt som ar
viktiga, men som inte har beaktats i kartliggningen, dr 6kat engagemang i
vardagsaktiviteter, forekomst av alternativt/onskat beteende, upplevd sjalv-
kontroll, sjdlvbestimmande och delaktighet, forbattrad kommunikat-
ion/alternativa sitt att kommunicera och fysisk och psykisk hilsa for barnet
eller ungdomen, samt upplevd tillfredsstillelse av livssituationen for barnet,
syskon, fordldrar och familjen som helhet.

Oversikternas resultat

Tva Gversikter som utvérderat fordldrastodsprogrammen Stepping Stones
Triple P och De otroliga aren har god kvalitet. Resultatet visade att insatserna
minskade det utmanande beteendet hos barn och ungdomar med intellektuell
funktionsnedsittning. For foljande insatser héller 6versikterna begransad
kvalitet. Det betyder att vi i dagsldget inte kan avgdra om dessa insatser har
onskad effekt:
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* Differentiell forstarkning av annat beteende

» Differentiell forstarkning av alternativt beteende
* Motiverande operationer

* Icke-kontingent forstarkning

* Funktionell kommunikationstrianing

* Forildrastodsprogrammet Parents Plus

Foréldrastodsprogrammen Stepping Stones Triple P och De otroliga éren
arbetar med ett flertal metoder som hjilper fordldrar att hantera barnets eller
ungdomens utmanande beteende, dels genom att &ndra pd negativa fordldra-
barn interaktioner (62) och dels genom att utgé fran beteendets funktion,
fordldra- och barninteraktionen och att fokusera pa barnents positiva bete-
ende (64). Fordldrastddsprogrammen har sin grund i samma teorier som be-
teendeinsatserna, men har ett bredare perspektiv. Fokus ligger bade pé att
minska barnets eller ungdomens utmanande beteende genom exempelvis
berdm och beloning, men dven pa att stddja barnets miljé genom att ge for-
dldrarna verktyg for att kunna forsta och bemdta barnen och ungdomarna pa
ett adekvat sitt.

Resultat av en kartliggning ska inte ses som en rekommendation om an-
vindning eller inforande av insatser. Aven om en dversikt kan ha god kvali-
tet, framgar inte alltid styrkan av det vetenskapliga stodet for insatsen. Det
kan man uttala sig om med hjélp av en gradering av det vetenskapliga stodet
for effekter (dvs. GRADE). Nagon sadan gradering har inte genomforts inom
ramen for denna kartliggning utan redovisningen 1 kartliggningen utgér fran
de resultat som presenterats i oversikterna.

Det man kan ta i beaktande dr om resultatet av en kartlaggning ar dverfor-
bart till svenska forhallanden. De insatser som beskrivits och utvérderats i de
inkluderade Oversikterna i kartliggningen &r specifika i den méin de ar anpas-
sade till barn och ungdomar med utmanande beteende och intellektuell funkt-
ionsnedséttning. [ 6vrigt kan de anpassas till alder och utvecklingsniva vilket
betyder att de gar att generalisera till flera kontexter géllande denna mal-

grupp.

InNformation om det utmanande beteendet

For att besluta om en insats dr relevant dr det viktigt att pd ett systematiskt
sdtt samla in uppgifter om barnet eller ungdomens utmanande beteende och
vilken funktion det har. Information om svéarighetsgrad och omfattning av det
utmanande beteendet kan ge en mer strukturerad bild av beteendet. Ett utma-
nande beteende kan bero pé flera olika faktorer, exempelvis fysisk eller psy-
kisk ohélsa, vantrivsel, likemedelsbiverkningar, begrédnsad formaga att ut-
trycka sig eller omgivningens bristande forstaelse. En funktionell analys kan
ge information om bakomliggande orsaker till utmanande beteende och vil-
ken funktion det utmanande beteende har for barnet eller ungdomen. Man har
i forskningen sett positiva effekter av psykologiska och sociala insatser da
man inledningsvis genomfort en funktionell analys (20, 33).

Kunskapen om det utmanande beteendets funktion kan leda till att man
istéllet for att forsoka dndra pd barnet eller ungdomens beteende, istillet for-
soker genomfora forandringar i den vardagsmiljo som barnet eller ungdomen
vistas i. Fordldrastodsprogrammen syftar till att ge férdldrarna strategier for
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hur de ska kunna hantera det utmanande beteendet. Foréldrar till barn med
funktionsnedsittning som uppvisar ett utmanande beteende har en dkad be-
lastning och kan behova stod i sitt fordldraskap. Insatser som implementeras i
familjens vardag behdver motsvara de behov som barnet eller ungdomen och
familjen har och anpassas for att frimja ett fungerande vardagsliv.

Slutsatser
Hér sammanfattas slutsatser fran kartlaggningen:

* Det finns inte beldgg for att beteendeinterventionerna for barn och ung-
domar dr verksamma eftersom Gversikterna har en begrinsad kvalitet och
de ingédende primirstudierna inte har en design som mdjliggor att man kan
slutsatser om insatsernas effekter

 Fordldrastodsprogrammen De otroliga aren och Stepping Stones Triple P
utvirderades i 6versikter med god kvalitet. Oversikterna redovisade mins-
kat utmanande beteende hos barn och ungdomar med intellektuell funkt-
ionsnedséttning.

* Det saknas systematiska oversikter av tillrackligt god kvalitet for populat-
ionen i kartldggningen nér det géiller insatser som anvinds for barn eller
ungdomar 1 Sverige idag: Kognitiv beteendeterapi, Early intensive
behavioural intervention (EIBI), Multisensorisk stimulering, Tillimpad
beteendeanalys, Sociala beréttelser, Treatment and Education of Autistic
and related Communication handicapped Children (TEACCH), Léagaffek-
tivt bemotande.

Avslutande reflektfion

For att reckommendera insatser for barn och ungdomar med intellektuell
funktionsnedsittning och deras fordldrar behovs vid sidan av det vetenskap-
liga underlaget d4ven konsensus fran professionen inom omradet.

Det bor dven uppméarksammas att barn och ungdomar med utmanande be-
teende och intellektuell funktionsnedséttning kan ha nedsatt forméga att
kommunicera verbalt eller att uttrycka sig. Det betyder att ndr man ska ge-
nomfOra insatser som dr riktade till barnet eller ungdomen kan det finnas
behov av alternativ och kompletterande kommunikation (AKK).

Valet och utformningen av en insats ska alltid ske med hinsyn till barnets
eller ungdomens behov och forutséattningar samt orsaken till beteendet. Insat-
sen ska planeras noga, dokumenteras och utvérderas. En utvirdering skyddar
mot att felaktiga insatser pagar i onddan samt bidrar till att man pa sikt far
veta om insatsen fungerar. Vissa av de inkluderade insatserna har tidigare
anvints pa ett straffande sitt. Socialstyrelsens bedomning dr att dessa meto-
der inte dr etiskt forsvarbara och kan dessutom vara oférenliga med kraven
som stélls i HSL, SoL och LSS.

Avslutningsvis ar det viktigt att sla fast att begreppen delaktighet, familje-
centrering och personcentrerad vard och omsorg ska genomsyra varje dver-
viagande vid val av insats. Det innebér att ta hansyn till barnens och ungdo-
marnas specifika forutsdttningar och formagor, exempelvis niva av
intellektuell funktionsnedséttning eller kommunikationsformaga, samt famil-
jens fungerande.
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Bilaga 1. Beskrivning av de
dversikter som utgor det
vetenskapliga underlaget

I denna bilaga beskrivs de dversikter som ingar i den systematiska kartlagg-
ningen. Foljande 6versikter dr beskrivna i denna bilaga:

Nr  Oversikter:

1 Mclintyre, (2013)(63)

o~ O A WN

Matson, m.fl. (2005)(20)
Petscher, m.fl. (2009)(56)
Simo-Pinatella, m.fl. (2013)(57)
Skotarczak & Lee, (2015)(25)
Tellegen & Sanders (2013)(65)

1. Mcilntyre. L.L, "Parent Training Interventions to Reduce Challenging Behaviour in
Children with Intellectual and Developmental Disabilities." International Review of
Research in Developmental Disabilities 44, (2013): 245-279. (63)

Studiedesign:
Deltagare:

Intervention:

Antal ing&ende
studier och
deras design:

Utfallsmatt:

Systematisk dversikt

Barn med intellektuell funktionsnedsattning, nivé pd intellektuella funkt-
ionshinder ej angiven

Foraldrastddsprogrammen The Incredible Years och Stepping stones
Triple P (SSTP-S). Oversikten inkluderar éven féliande féraldrastédspro-
gram som infe inkuderades i féreliggande kunskapsunderlag: Parent
fraining (RUPP), Parent child interaction Therapy (PICT), Video modeling,
Signposts to build better behaviour, De otroliga &ren, Sing and Grow
music therapy program, Parent training with smaller groups and Shorter
scedules (PTSS), Sarskild foraldratrdning for barn med Asperger, och
Mindfullness.

19 studier, N/studie: 3-2119, Design: RCT, icke randomiserade studier med
kontollgrupp, fallstudier,

Minskning av utmanande beteende, utfallet var i majoriteten av studier-
na féréldrarapporterat

Primdrstudiernas  Ej angivet

ursprungsland:

Arsintervall fér 2003-2012

inkluderade

studier:

Férfattarnas Det finns stdéd i forskningen for atft férdldrastédsprogram kan minska ut-

slutsatser: manande beteenden, det finns ocksa visst stdd for att féraldrastédspro-
gram har effekt pd fordldrars beteenden och psykiska hdlsa. Generali-
serbarheten i de ing&dende studiermna érl1dg pd grund att ett flertal av
dem inte dar kontrollerade fér andra férandringsfaktorer

Kvalitet p& I samfiliga studier rapporterade férfattarna att man arbetat manual-

ing&ende stu-
dier:

Kvalitet p&
Oversikten:

baserat med interventionen. Kvaliteten pd& de ingdende studierna var
blandad och delvis hdg. De positiva resultaten kan ses som delvis fillforlit-
liga.

God kvalitet: (8 av 11 AMSTAR-kriterier ar uppfyllda). Ej uppfyllda kriterier
var: Oberoende Dubbelgranskning vid studieurval, Publikationsbias och
Jav.
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2. Matson, Johnny L., Dennis R. Dixon and Michael L. Matson. "Assessing and Treating
Aggression in Children and Adolescents with Developmental Disabilities: A 20-Year
Overview." Educational Psychology 25, no. 2-3 (2005): 151-181. (20)

Studiedesign:
Deltagare:

Intervention:

Antal ing&ende
studier och
deras design:

Utfallsmatt:

Primdarstudiernas
ursprungsland:

Systematisk dversikt med narrativ analys

Personer med intellektuell funktionsnedsattning
Nivd pd intellektuell funktionsneds&ttning: mild - grav.

e  Antal: Del 1, Tilvdgagdngssétt for att dokumentera och analy-
sera utmanande beteenden, 54 studier med 2034 deltagare,
Del 2, Interventioner mot aggressivt beteende, 34 studier med
302 deltagare.

e Alder: Del 1, 2-79 &r, 4 studier med enbart vuxna (309 delta-
gare) dessa faller utanfér vart PICO. 10 studier med endast
barn 1171 deltagare och, évriga studier barn och vuxna blan-
dat).

Del 2, 3-19 &r (endast tvd deltagare var dver 18)
1, Tilvagagangssatt fér att dokumentera och analysera utmanande
beteenden skalor och beteendeobservationer.
Skalor som undersdktes | studierna var: The Missouri behaviour checklist
(MCBC), The Nisonger Child behaviour rating form (NCBRF), The behav-
iour problems inventory (BPI), The motivation assessment scale (MAS)
och Questions about behavioural function (QABF).
Forskningen anvander ofta beteendeobservationer dessa kréver mycket
franing. Endast tvd metoder fér beteendeobservationer identifierades i
sOkresultatet Behaviour observation och Experimental function analysis.
Tilvagagdngssattet som oftast anvandes i studierna var att studera be-
teendeniintervaller och ta upp frekvensdata.
2, Interventioner for att minska utmanande beteende.
Interventioner som undersdktes i studierna var: Funktionell kommunikat-
ionstraning (FCT), och Social skills training. Det férekom ett antal bete-
endeinterventioner med varierande forstarkningstekniker som: Differential
reinforcement of other behaviours (DRO), Noncontingent reinforcement
(NCR), Manipulations of establishing operations.
Sex stycken studier foll utanfér vart PICO dessa kommer inte att analyse-
ras i resultatdelen. Det gdller fyra studier dér man undersdkt en bestraf-
fande forstérkning (aversive stimuli) och Time out*, det gdller ocksé tva
studier dér man undersokt en helt farmakologisk intervention.
*Time out férekom &ven i en del andra studier men dd som en del av ett
batteri med insatser vilket kan minskar risken fér att interventionen blir
enbart bestraffande.
Del 1: 54 studier antalet deltagare varierade = 5-417
Del 2: 34 studier, majoriteten var fallstudier med ABAB design, design
med multipla baslinjer och multi element design (alternerande mellan
behandlingar). | tre studier férekom kontroll grupper.
Reducerad aggression

Inga uppgifter

Arsintervall fér 1983-2003

inkluderade

studier:

Forfattarnas Del 1: Reliabilitet for skalorna:

slutsatser: MCBC: ingen studie tog upp psykometrisk kvalitet,

e  NCBRF: 4 studier — resultatet varierade mellan svag och god fér
inferoeddmarreliabilitet.

e  BPI: fre studier resultatet varierade mellan excellent och god in-
terbeddmarreliabilitet.

e  MAS: 5studier, -resultatet varierade mellan svag och god for in-
terbedémarreliabilitet, och i 2 studier bedémdes test-Atertest
reliabilitet som god.

e  QABF: 1 studie som fann hég validitet och reliabilitet for skalan.

e Beteendeobservationer: Interboedémarreliabilitet togs upp i 16
studier, resultatet varierade mellan 77-98 %.

Man behéver utveckla skalor och métmetoder. De nuvarande skalorna

PSYKOLOGISKA OCH SOCIALA INSATSER VID UTMANANDE BETEENDE HOS BARN OCH UNGDOMAR MED INTELLEKTUELL

FUNKTIONSNEDSATINING



Kvalitet p&
ingdende stu-
dier:

Kvalitet p&
Oversikten:

ar ofta utvecklade fér normalbegdvade barn, vi vet for lite om hur de
fungerar for barn med intellektuella funktionsnedsattningar. Forskningen
anvdander ofta beteendeobservationer. Detta kan ha lett fill frénvaro av
studier p& l&dgfrekventa aggressiva beteenden (vilket skalor som MAS
och QABF kan ha lattare att fdnga).

Del 2:

De vanligaste interventionerna var FCT och DRO. Resultaten tyder p& att
de interventioner som férekom i studierna kan minska aggressivt bete-
ende.

Den metodologiska kvaliteten pd flera av de studier som ingér ar 1&g,
vilket gor att de positiva resultaten ska betraktas med viss forsiktighet.

Begrdnsad kvalitet: (6 av 11 AMSTAR-kriterier ar uppfyllda). Ej uppfyllda
kriterier var: Oberoende dubbelgranskning vid studieurval, kvalitet pd
ing&ende studier ej beddmnt och tagits hdnsyn fill vid slutsatserna, intres-
sekonflikter ej angivna, publikationsbias och j&v. Férutom AMSTAR sak-
nades en kvantitativ analys.

3. Petscher C., Ray E.S., Bailey. C. "A Review of Empirical Support for Differential Rein-
forcement of Alternative Behavior." Research in Developmental Disabilities 30, no. 3
(2009): 409-425. (56)

Studiedesign:
Deltagare:

Intervention:

Antal ing&ende
studier och
deras design:

Utfallsmatt:

Primdarstudiernas
ursprungsland:

Arsintervall fér
inkluderade
studier:

Forfattarnas
slutsatser:

Kvalitet p&
ingdende stu-
dier:

Kvalitet p&
Oversikten:

Systematisk éversikt med narrativ analys

Personer med olika typer av utmanande beteende,

Nivd pd intellektuell funktionsnedsattning: varierande

Antal: 116 studier, 27 studier inom véart PICO (barn med intellektuell funkt-
ionsnedsattning) 52 deltagare.

Alder: <18 &r

Differential reinforcement of other behaviours (DRA) ofta i kombination
med Funktionell kommunikationstréning (FCT) och Funktionell analys
(FA).

26 studier inom vart PICO samtliga fallstudier, designer som férkom (i
hela &versikten) var AB design, ABAB design, design med multipla baslin-
jer och multi element design (alternerande mellan behandlingar) samt
olika kombinationer.

Minskning och ersattning av utmanande beteenden (som aggressiva
beteenden, matvagran, sjdlvskadebeteende) med kommunikation eller
andra typer av socialt accepterade beteenden.

Inga uppagifter

1985-2005

Resultaten fr&n de identifierade studierna tyder p& att en intervention
med DRA kan ersdtta utmanande beteenden hos barn med intellektu-
ella funktionsnedsattningar.

Den metodologiska kvaliteten ar I&g, vilket gér att de positiva resultaten
ska betfraktas med férsiktighet.

Begrdnsad kvalitet: (8 av 11 AMSTAR-kriterier ar uppfyllda). Ej uppfyllda

kriterier var: Kvalitet p& ingdende studier har ej tagits hénsyn fill vid slut-
satserna, infressekonflikter ej angivna, publikationsbias och jav. Férutom
AMSTAR saknades en kvantitativ analys.

4. Simo-Pinatella, D., J. Font-Rouraq, J. Planella-Morato, P. McGill, E. Alomar-Kurz and
C. Gine. "Types of Motivating Operations in Interventions with Problem Behavior: A
Systematic Review." Behav Modif 37, no. 1 (2013): 3-38. (57)

Studiedesign:
Deltagare:

Intervention:

Systematisk éversikt med narrativ analys

Personer med intellektuell funktionsnedsdattning,

Nivd pd intellektuell funktionsnedsattning: Mild - Grav

Antal: 44 deltagare.

Alder: 4-17 ar

Funktionell analys av utmanande beteenden och paféljande beteende-
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Antal ing&ende
studier och
deras design:

Utfallsmatt:

Primdrstudiernas
ursprungsland:

intervention med forstarkningstekniker i form av Motivating Operations
(MO). Motiverande operationer (eng: motivating operations), dr ofta
férvaxlade med antecedenter: motiverande omstandigheter som torst,
hunger, fordiskelse, hetta, kyla, sémnbrist. Arbete med MO innebdri de
undersokta interventionerna syftar pd en vardeférdndrande effekt pd
den forstarkning man arbetar med. Det vill sdga man minskar eller dkar
effekten av en aktuell forstarkning: dkande effekt (establishing effect)
eller minskande effekt, férsvagning (abolishing effect). Med MO vill man
uppnd en 6kning eller minskning av individens motivation att utféra ett
visst beteende.

31 fallstudier med ABAB design samt olika typer av design med multipla
baslinjer och multi element design (alternerande mellan behandlingar).

Att 6nskade beteenden okar eller att odnskade beteenden minskar som
effekt av MO
Inga uppgifter

Arsintervall for 2000-2010

inkluderade

studier:

Forfattarnas Resultaten frdn de identifierade studierna tyder pd att en beteendein-

slutsatser: tervention med MO (som satts in efter en inledande analys av ett bete-
endets orsaker) kan ha effekt p&d utmanande beteenden.

Kvalitet p& Den metodologiska kvaliteten ar 1ag, vilket gor att de positiva resultaten

ing&ende stu-
dier:

Kvalitet p&
Oversikten:

ska betraktas med viss forsiktighet.

God kvalitet (10 av 11AMSTAR-kriterier uppfyllda). Ej uppfyllda kriterier
var: publikationsbias. Férutom AMSTAR saknades en kvantitativ analys.

5. Skotarczak, L. and G. K. Lee. "Effects of Parent Management Training Programs on
Disruptive Behavior for Children with a Developmental Disability: A Meta-Analysis."
Res Dev Disabil 38c, (2015): 272-287. (25)

Studiedesign:
Deltagare:

Intervention:

Antal ing&ende
studier och
deras design:

Utfallsmatt:

Primdarstudiernas
ursprungsland:

Systematisk éversikt med meta-analys

Personer med intellektuell funktionsnedsattning,

Nivé pd intellektuell funktionsnedsattning: ej angiven

Antal studier: 11, 540 deltagare (225 i undersdkningsgrupperna och 265 i
kontroligrupperna)

Alder: <18 &r

Fordldrastéodsprogram med syfte att minska utmanande beteenden hos
barn med intellektuella funktionsnedsattningar. | de identifierade studi-
erna férekom The Incredible years, Parents plus och Stepping stones-
Triple P.

11 randomiserade konfrollgruppsstudier(en av studierna utesldts ut me-
taanalysen), studierna hade fére- och efter mé&tningar gjordes just innan
intferventionens start och direkt efter dess slut. Matningarna utférdes med
validerade skalor som Eyberg Child Behavior Inventory (ECBI), Strengths
and Difficulties Questionnaire (SDQ) och Developmental Behaviour
Checklist (DBC).

Minskning av stérande/utmanande beteende

USA, Australien och Kina

Arsintervall fér 20062014

inkluderade

studier:

Forfattarnas Resultaten fr&n de identifierade studierna tyder p& att Foérdldrastddspro-

slutsatser: gram minskar stérande/utmanande beteende hos barn med intellektu-
ella funktionsnedsdattningar och utmanande beteende. Effekten ar g=
0.39 (0,15, 0,63).

Kvalitet p& Den metodologiska kvaliteten ar férnéllandevis hdg. Men vissa osdker-

ing&ende stu-

heter férekommer, man fann exempelvis en skillnad i datarapportering
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dier:

Kvalitet p&
Oversikten:

som innebar farre data frdn omrdden med Iagre socioekonomisk status.

Begrdnsad kvalitet (6 av 11 AMSTAR-kriterier uppfyllda). Ej uppfyllda
kriterier var: studiernas publikationsform ej angivet, de inkluderade studi-
ernas karakteristika ej redovisat, kvalitet pd ingdende studier ej beddmnt
och tagits hdnsyn fill vid slutsatserna, intressekonflikter ej angivna.

6. Tellegen, C.L. and Sanders, M.R. Stepping Stones Triple P-Positive Parenting Pro-
gram for children with disbality: A systematic review and meta-analys. Research in
Developmental Disabilities 2013:34;1556-1571. (65)

Studiedesign:
Deltagare:

Intervention:

Antal ing&ende
studier och
deras design:

Utfallsmatt:

Primdrstudiernas
ursprungsland:

Arsintervall fér

Systematisk dversikt med meta-analys

Barn med intellektuell funktionsnedsattning,

Nivé pd intellektuell funktionsnedsattning: ej angiven

Antal studier: 9 (6versikten redovisar ytterligare 3 studier ddr deltagarna
har autismspekirumstdrning), 512 deltagare

Alder: 1-17 &r

Féraldrastédsprogrammet Stepping stones Triple P-Positive Parenting
Program som &r utvecklad for att minska utmanande beteenden hos
barn och unga med intellektuell funktionsnedsdattning.

7 randomiserade kontrollerade studier och 2 studier med fore- och ef-
termdatning. Matningarna utférdes med validerade skalor som exempel-
vis Eyberg Child Behavior Inventory (ECBI), Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ), Developmental Behavior Checklist (DBC) och Po-
rental Sense of Competence (PSOC).

Minskat utmanande beteende hos barnet (skattat av férdldrarna samt
observerat), samt utfallsmatt relaterat fill foraldrarna (t ex instélining,
anpassning, ndjdhet, féraldrastil samt féréldrarelation).

Australien och Tyskland

2001-2011 (s6kning fram fill 2012)

inkluderade

studier:

Forfattarnas Resultaten frén de identifierade studierna tyder p& att Fordldrastddspro-

slutsatser: gram minskar stérande/utmanande beteende hos barn med intellekfu-
ella funktionsnedsattningar och utmanande beteende. Effekten ar g=
0,39 (0,15, 0,63).

Kvalitet p& Kvaliteten pd& de ingdende studierna var blandad och delvis hég. De

ingdende stu-
dier:

Kvalitet p&
Oversikten:

positiva resultaten kan ses som delvis tillforlitliga.

God kvalitet (10 av 11 AMSTAR-kriterier uppfyllda)
Ej uppfyllt kriterium var: att sannolikheten fér publikationsbias inte under-
sOkts.
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Bilaga 2. Beskrivning av
genomforandet

Kriterier for att inkludera en oversikt i kart-
lGdggningen

Population

Barn och ungdomar under 18 &r med utmanande beteende och intellektuell
funktionsnedsittning. I dversikterna ska det tydligt anges att populationen
har en intellektuell funktionsnedséttning eller en 1ag intelligenskvot (1Q<70).
Intellektuell funktionsnedséttning kan hos populationen samvariera med an-
nan funktionsnedséttning.

Utmanande befeende

I kartlaggningen definieras utmanande beteende som ett beteende av en sa-
dan svérighet, intensitet, frekvens eller varaktighet att det paverkar livskvali-
tet, vilmaende och/eller den fysiska sdkerheten for barnet sjélv eller personer
1 dess ndrhet. Exempel pd utmanande beteenden ir:

» Utagerande, valdsamt beteende: en valdsam handling som orsakar fysisk
smairta eller skada hos en annan person, t.ex. att sla, sparka, bita, nypa,
kasta saker, dra i haret, spotta eller riva.

* Sjdlvskadande beteende: beteenden som é&r skadliga och farliga for indivi-
den sjdlv, exempelvis att sld sig sjdlv pa olika stillen av kroppen, banka
huvudet i golvet, viggar eller andra ytor, bita sig sjilv, skéra sig sjdlv och
att dra 1 haret. Ytterligare ett sjdlvskadande beteende &r sa kallad derma-
tillomani (skin-picking) som innebar att rispa, riva eller pa annat sétt
skada sin egen hud.

 Stereotypt beteende: till exempel upprepade motoriska eller verbala bete-
enden samt ett icke funktionellt anvdndande av objekt utan ndgon synlig
funktion. Stereotypa beteenden &r vanliga och kan vara positiva for indivi-
den sjdlv. For att inkluderas 1 kunskapsunderlaget ska beteendet anses vara
funktionshindrande for individen sjélv eller utmanande for personer i indi-
videns omgivning.

* Fodorelaterat skadligt beteende: exempelvis idissling (att avsiktligt stota
upp, tugga och terigen svilja maginnehéll), medveten krikning, matvag-
ran (att vigra dta all eller néstan all mat vilket resulterar i att individen inte
kan tillgodose sitt kalori- eller nutritionsbehov), 6verkonsumtion av mat
och dryck som resulterar i fara for individens hélsotillstand eller pica
(konsumering av oétliga och ohdlsosamma objekt).

* Impulsivt beteende och riskbeteende: till exempel att personen okontrolle-
rat lamnar omradet eller huset, vilket kan innebéra att personen hamnar 1
farliga och riskfyllda situationer.
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« Ovrigt socialt olimpligt beteende: t.ex. att masturbera offentligt, hantera
avforing eller att utfora andra socialt olampliga handlingar som péaverkar
individens livskvalitet och medfor negativa konsekvenser fran omgivning-
en, exempelvis att personen nekas dtkomst till vanliga tjdnster 1 samhaéllet
och isoleras socialt.

Insatser

Insatser (t ex metod, forhallningssitt, arbetssétt eller fordldrastodsprogram)
for att hantera ett utmanande beteende som riktar sig till barnet och ungdo-
men och som involverar personer i barnets hemmiljo. Insatser som innehéller
tvangs- och begransningsatgirder exkluderas, sd dven medicinska intervent-
ioner eller kommunikationstekniker (t.ex. teckensprak).

Design

Systematiska oversikter inkluderades oavsett de ingdende primérstudiernas
design (dvs. dven dversikter ddr man gjort en syntes péd enbart fallstudier
inkluderades).

Utfall

Utfallsmatt ar grad av utmanande beteenden som barnet eller ungdomen
uppvisar.

LitteratursOkning

Litteratursokningarna for systematiska oversikter genomfordes 2015-04-08
och en kompletterande sokning for att se om dversikterna var aktuella 2015-
05-18 av informationsspecialist Ann Kristine Jonsson i litteraturdatabaserna
PsycInfo, PubMed, Cinahl, SocIndex, Cochrane Library, ASSIA.

Granskning och urval av oversikter

Bedomningen av vilka systematiska oversikter som skulle ingd i kartldgg-
ningen skedde i tva steg. I det forsta steget granskade en bedomare de 640
referenserna som hittats i litteratursokningarna utifran sammanfattningarna.
Bedomningen skedde utifrdn kriterierna for inklusion som beskrivs ovan.
Sedan kontrollerade en annan beddmare att 25 procent slumpvis utvalda
sammanfattningar beddmts enligt inklusionskriterierna. Av de 640 referen-
serna granskades 74 oversikter i fulltext av tva oberoende granskare. Vid
olika bedomningar avseende inklusion diskuterades detta mellan bedémarna
och vid behov konsulterades en tredje person. Sammanlagt inkluderades 6
systematiska oversikter i kartlaggningen. Den kompletterande s6kningen
resulterade inte i ndgra nya kontrollerade primérstudier eller systematiska
oversikter. I denna kartliggning ingér inte sa kallad grd litteratur, exempelvis
kunskapssammanstéllningar som inte ar publicerade eller som &r pagaende,
som skulle kunna ha relevans for &mnet i denna kartliggning.
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Metod for att granska den vetenskapliga
kvaliteten pd dversikterna

Denna kartlaggning bygger pd oversikter av insatser for att minska utma-
nande beteende for barn och ungdomar med intellektuell funktionsnedsétt-
ning. Ingen gradering av styrkan pd det vetenskapliga underlaget for olika
utfall har gjorts (dvs. GRADE) utan de resultat som redovisas i kartliggning-
en utgér fran vad forfattarna till 6versikterna rapporterat. Resultaten i over-
sikterna redovisas for utfallsmattet utmanande beteende (dvs. ett samlingsbe-
grepp for flera typer av utmanande beteenden). I forsta hand har de mest
aktuella 6versikterna och de oversikter som haller hogst kvalitet inkluderats
(se Bilaga 1 for beskrivning av inkluderade 6versikter). For att kontrollera att
det inte tillkommit ndgon vélgjord primérstudie efter att respektive oversikt
publicerats har en kompletterande sokning genomforts av randomiserade
kontrollerade studier.

Beddmning av kvalitet for dversikter

Bedomningen av Oversikternas kvalitet har gjorts utifrin ett etablerat formu-
lar innehallande elva fragor som bland annat handlar om litteratursokning,
inklusionskriterier, studieurval, hur data och information fran studierna tagits
fram, beskrivning av de studier som ingar i Oversikten samt vetenskaplig
hénsyn vid formulering av slutsatser (se bilaga 3). De dversikter som bedom-
des vara av tillriackligt god kvalitet inkluderades 1 kartliggningen. Som ett
ytterligare steg for att sikra kvaliteten i arbetet delades de inkluderade dver-
sikterna in 1 tvd kategorier: 1) dversikter av god kvalitet och 2) dversikter av
begransad kvalitet. Vid denna bedomning togs sérskild hinsyn till foljande
fragor: dversiktens redovisning av litteratursokning, metod for urval av stu-
dier, hur granskningen av primérstudiernas kvalitet gatt till samt hur resulta-
ten presenteras. Primédrstudiernas design bidrog dven till beddmningen av
tillforlitligheten. Detta gillde 6versikter dir de ingdende primérstudiernas
design inte mojliggor en analys av effekten av den intervention som under-
soks, exempelvis fallstudier.

Dubbelgranskning av inkluderade &versikter

Varje oversikt kvalitetsgranskades av tva personer oberoende av varandra.
Oenighet och tveksamheter diskuterades och vid behov konsulterades en
tredje person for ytterligare beddmning.
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Inkluderade oversikter

Figur 1. Flodesschema o6ver granskning och urval av oversikter.

Antal dversikter som granska- 25 % dubbel-
(258 utifran sammanfattning: granskning
566 exkl enl
J/ inklusionskriterier
Antal &versikter som I&stes i 100 % dubbel-
fulltext: 74 ¢ 5 granskning

64 exkl enl
inklusionskriterier

!

Antal oversikter som kvalitets- 100 % dubbel-
granskades: 10 > granskning
l 4 exkl enl AMSTAR

Antal éversikter som inklude-
rades i kartldggningen: 6
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Bilaga 3. Mall for
kvalitetsgranskning av systematiska
oversikter enligt AMSTAR

AMSTAR ger en beskrivning av hur forfattarna har genomfort en systematisk
oversikt och om oversikten uppfyller grundldggande kvalitetskrav.

Forfattare: Ar: Artikelnummer:
Ja Nej Kan Ej till-
inte lampligt
svara

1. Redovisas en forutbestdimd metod for genom-

forandet? D D D D

Forskningsfragan och inklusionskriterierna ska vara
faststillda innan 6versikten genomfors.

2. Gjordes studieurval och dataextraktion av tva

oberoende granskare? 1 O ] ]

Minst tvd oberoende granskare ska ha utfort data-
extraktionen, och ett konsensusforfarande bor vara
definierat for att 16sa oenigheter.

3. Var litteratursokningen av tillfredsstéllande

omfattning? 0 O ] ]

Sokningen bor goras i minst tva elektroniska databa-
ser. Oversikten ska ange de artal och databaser som
ingdr (t ex Central, Embase och Medline). Amnesord
(key-words) och/eller MeSH-termer ska anges och i
tillampliga fall sdkstrategin.

Alla sdkningar bor kompletteras med genomgéng av
oversiktsartiklar, larobocker, aktuella innehallsforteck-
ningar, &mnesspecifika databaser och register eller
radfragning av experter, samt av referenslistorna i de
framtagna studierna.

4. Anvindes studiernas publikationsform som ett
inklusions-/exklusionskriterium? |:| |:| |:| |:|

Forfattarna bor ange om alla typer av publikationer
omfattades av litteratursokningen. Om litteratur har
exkluderats pga publikationsform (t ex ”gré litteratur™)
eller pga sprak, etc ska detta anges.

5. Finns forteckningar 6ver inkluderade och ex-

kluderade studier? D D D D

En forteckning dver medtagna respektive uteslutna
studier bor finnas i rapporten.
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6. Har de inkluderade studiernas karakteristika

och resultat redovisats? |:| |:| |:| D

Kaénda faktorer hos deltagarna i de utvdrderade studi-
erna (patient characteristics), sdsom alder, etnicitet,
kon, relevanta socioekonomiska data, sjukdomstill-
stand, varaktighet, svarighetsgrad och andra sjukdo-
mar, bor anges i rapporten. Uppgifter om deltagarna,
atgdrd/behandling och utfall i studierna bor presenteras
1 sammanfattad form, t ex i en tabell.

7. Har den vetenskapliga kvaliteten hos de ingé-
ende studierna utvarderats och dokumenterats? ] O ] ]

Forutbestimda metoder for kvalitetsvarderingen ska
anges.

For effektstudier bor exempelvis framga om forfattar-
na valt att bara ta med randomiserade, dubbelblindade
studier med kontrollgrupper som fér placebo. For
andra studietyper géller andra stillningstaganden.

8. Har vederbdrlig hénsyn tagits till de inklude-
rade studiernas vetenskapliga kvalitet vid formu- |:| |:| |:| |:|
lering av slutsatserna?

Utvirderingen av metodologisk stringens och veten-
skaplig kvalitet ska framgé i versiktens analys och
dess slutsatser, och tydligt anges vid utformning av
rekommendationer.

9. Anviéndes lampliga metoder for sammanvag-

ning av studiernas resultat? 1 [ ] ]

Lampligheten i att 1igga samman resultaten fran de
olika studierna bor sékerstéllas genom beddmning av
de ingdende studiernas homogenitet (dvs Chi2-test for
berdkning av homogenitet, 12). Om heterogenitet finns
bdr man anvénda en modell som tar hinsyn till slump-
effekter (random effects model) och/eller 6verviga om
det ur klinisk synpunkt &r ldmpligt att sla ihop resulta-
ten.

10. Har sannolikheten for publikationsbias* be-
domts? 0 [ ] []

En beddmning av publikationsbias bor omfatta en
kombination av grafiska hjdlpmedel (t ex med funnel
plot eller andra tester) och/eller statistiska metoder (t
ex Eggers regressionsanalys).

11. Ar eventuella intressekonflikter angivna?

O o o 0O

Eventuella sponsorer och bidragsgivare bor tillkdnna-
ges bade i den systematiska dversikten och i de inga-
ende studierna.

* SBU:s kommentar: Publikationsbias leder till snedvriden publikation, t ex att positiva
resultat publiceras oftare &n negativa resultat.

Mallen &r hamtad fran Statens beredning for medicinsk utvérdering (SBU) www.sbu.se
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Bilaga 4. Exempel pd
dokumentation av
informationssdkning

Databas: PubMed Databasleverantér: NLM Datum: 2015-04-08

Amne: Barn/ungdomar med utmanande beteende och intellektuell funktionsnedséttning
Sokning gjord av: Ann Kristine Jonsson

Pa uppdrag av: Regina Yivén

Séknr Termtyp *) Séktermer Databas/
Antal ref. **)

1. “Social behaviour Disorders”[Mesh] OR Stereotyped 38150
Behavior'[Mesh] OR aberrant behavi*[tiab] OR
aberrant social behavi*[tiab] OR behavior
problem*[tiab] OR behavior problem*[tiab] OR
behavioral disturbance*[tiab] OR behavioural
disturbance*[tiab] OR behavioral problem*[tiab] OR
behavioural problem*[tiab] OR behavioral
severity[tiab] OR behavioural severity[tiab] OR
challenging behavio*[tiab] OR disruptive
behavi*[tiab] OR dissocial personality[tiab] OR
disturbed behavi*[tiab] OR hazardous behavi*[tiab]

OR maladaptive behavi*[tiab] OR personality
disorder[tiab] OR problem behavi*[tiab] OR
problematic behavi*[tiab] OR repetitive
behavi*[tiab] OR stereotyped behavi*[tiab] OR
stereotypic behavi*[tiab] OR anfisocial behavi*[tiab]

2. "Aggression "[MAJR] OR “Anger”[MAJR] OR 54888
"Dangerous Behavior'[MAJR:NoExp] OR "Irritable
Mood"[Mesh] OR aggression management[tiab] OR
aggressive behavi*[tiab] OR aggressiveness[ti] OR
anger management(tiab] OR irritability[tialb] OR
offending behavi*[tiab] OR violent behavi*[tiab] OR
violen*[ti]

3. "Self-Injurious Behavior'[MeSH] OR cutters[ti] OR 61302
repetitive behavi*[tiab] OR deliberate self-harm[tiab]

OR hair pulling[ti] OR nail picking[fi] OR non-suicidal
self-injur*[tiab] OR nonsuicidal self-injur*[tiab] OR self-
cutting[tiab] OR self-damagi*[tiab] OR self-
destructive behavi*[tiab] OR self-directed
violence[tiab] OR self-harm[ti] OR self-harming[ti] OR
self-inflicted[ti] OR self-injur*[ti] OR self-injure*[tiab]
OR self-injurious[tiab] OR suicide*[fi] OR wrist
cutt*[tiab] OR wrist cutt*[ot]

4. "Eating Disorders"[Mesh] OR dysfunctional 28377
eafting[tiab] OR eating behavi*[tiab] OR eating
dysfunction[tiab] OR eating problem*[tiab] OR
feeding problem*[tiab] OR food refusal[tiab] OR
pica behavi*[tiab]

5. 1-4 (OR) 173792

6. "Intellectual Disability"[Mesh] OR " Autistic 155437
Disorder'[Mesh] OR autism[fi] OR autism[ot] OR
autistic[ti] OR autistic[ot] OR autism spectrum
disorders[tiab] OR cognitive impairment*[tiab] OR
cognitive impairment[ot] OR cognitively
impaired[tiab] OR developmental disabilit*[tiab] OR
developmental disabilit*[ot] OR developmentally
disabled[tiab] OR developmentally disabled[ot] OR
infellectual disabilit*[tiab] OR intellectual disabilit*[ot]
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OR intellectually disabled[tiab] OR intellectually
disabled[ot] OR mental retard*[tiab] OR mental
retard*[ot] OR mentally retard*[tiab] OR impaired
infellectual functioning[tiab]

7. 5 AND 6 7969

8. 7 AND Filters activated: Systematic Reviews, Child: 119
birth-18 years

9. "Adolescent"[Mesh] OR "Child"[Mesh] OR 3305459

adolescen*[tiab] OR child*[tiab] OR juvenile[tiab]
OR late-teen*[tiab] OR midteen*[tiab] OR mid-
teen*[tiab] OR minors[tiab] OR paediatric*[tiab] OR
pediatric*[tiab] OR pre-teen*[tiab] OR preteen*[tiab]
OR school[ti] OR teen*[fiab] OR teenage*[tiab] OR
underage(tiab] OR young(ti] OR youngster*[tiab] OR
youth(tiab] OR toddler*[tiab] OR "Infant'[Mesh] OR
"Disabled Children"[Mesh]

10. 7 AND 9 Filters activated: Systematic Reviews 152
1. 8OR 10 151

¥
)

MeSH = Medical subject headings (faststdllda &mnesord i Medline/PubMed)

Exp = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade

NoExp = Endast den termen sdks, de mer specifika, underordnade termerna utesluts

MAJR = MeSH Major Topic (termen beskriver det huvudsakliga innehdllet i artikeln)

OT = Other term: dmnesord (keyword) som oftast inte finns som MeSH-term Mostly

SB = PubMeds filter

for systematiska dversikter (systematic(sb])

for alla MeSH-indexerade artiklar (medline[sb])

FT = Fritextterm/er

fiab= s6kning i fitle- och abstractfalten

**)

De fetmarkerade referenserna finns nedsparade
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