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Introduksjon

Det er en pagaende diskusjon rundt hvorvidt autisme kan bli sett pa som en
utviklingsforstyrrelse eller som en likeverdig del av et naturlig mangfold.
Autisme defineres i dag offisielt som: «en utviklingsforstyrrelse som farer til
vansker med gjensidig sosialt samspill, kommunikasjon og sprak.»
(Helsenorge, 2020), mens flere moderne teorier og filosofier samt uttalelser fra
autister selv, ofte seilende under flagget ‘disability studies’ (Straus, 2014),
uttrykker at vanskene ikke ligger hos autistene. Argumentene om at autister
ikke er ansvarlige for de nevnte vanskene bygger som oftest pa en idé om at
vanskene heller oppstar som et dobbelt empati problem i matet mellom
autister og ikke-autister; altsa at vanskene oppleves hos begge parter (Milton,
2012).

Tanken om et dobbelt empati problem gir ogsa rot til mistanke rundt
behandlings- og oppfalgingstjenestene autister er blitt tilbudt opp igjennom
arene, med bakgrunn i dagens undertrykkende definisjon. Med denne

mistanken som utgangspunkt, fant jeg det aktuelt & ta en naermere titt pa
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hvilke helserelaterte tjenester som blir presentert pa internett for autister i

Norge.

Problemstillingen til prosjektet og derav mélet med denne rapporter er &
sammenfatte ulike kilders informasjon vedrgrende tidligere og naveerende
tjenester, for & derav vise til baAde tendensene og utviklingen innenfor de
etablerte behandlings- og oppfoelgingstjenestene for autister de siste tretti
arene. Som en underproblemstilling belyses det pagdende musikkterapeutiske

arbeidet med autister i bade Norge og internasjonalt.

Et vanlig forste skritt i forbindelse med & skulle fa& hjelp for seerskilte vansker er
diagnostisering. Irrelevant av synspunktene rundt selvdiagnostisering (Sarrett,
2016), er det ikke til & komme utenom fordelene ved en offisiell diagnose i
kontekst av behandling og oppfalging. Denne rapporten beskriver derav
tilbudene i perioden fra vi fikk standardiserte diagnostiske instrumenter i
Norge, som var pa starten av 1990-tallet, og frem til dette prosjektet sin

begynnelse, sommeren 2021.

Hovedfokuset til prosjektet er & kartlegge hvilke tjenester og tilbud autister blir
presentert ved dersom de benytter seg av internett for & undersgke
mulighetene deres. Det finnes flere sgkemotorer & benytte seg av, og ettersom
disse ulike sgkemotorene kan variere i resultatene de gir ville det veert
hensiktsmessig & kartlegge sgkene fra flere sgkemotorer. P& grunn av
tidsbegrensning har jeg matte velge & avgrense dette prosjektet til kun Google
og Google Scholar. Valget av & bruke Google er at det er den mest populaere
sgkemotoren med neermest 92 prosent oppslutning av sgk som blir foretatt via
sokemotorer (Rumage, u.d.). Google Scholar ble ogsé brukt ettersom det er en
versjon av Google som utelukkende leter frem forskningsrelaterte og faglige
publikasjoner, og det var dermed mulig a finne tjenester og prosjekter som har
blitt gjennomfert tidligere, men som ikke lenger dukker opp i den vanlige
sogkemotoren pé grunn av utgatt relevans. Sgkeordene som ble brukt var:
«Autisme AND Norge» som ga cirka 4650 resultater i Google; «Autisme AND
behandling» som ga cirka 8830 resultater i Google Scholar og cirka 799000
resultater i Google; og «Autisme AND Norge AND behandling som ga cirka 86
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resultater i Google. Tidsbegrensningen til prosjektet forte til at jeg ikke
inkluderte resultater som ble listet etter de forste 10 sidene i sgkemotoren.
Altsa, ble omslag 100 sgkeresultater per sgk gjennomgéatt for vurdering. Uten

hoyde for overlappende resultater ble omslag 400 sgkeresultater gjennomgatt.

Funn

Totalt 35 nettsider er inkludert i det endelige utvalget, hvorav 7 er diverse
ressurssider fra organisasjoner (Autismeforeningen i Norge, 2019a;
Autismeforeningen i Norge, 2019b; Autismeforeningen i Norge, 2019c;
Autismeforeningen i Norge, 2019d; Folkehelseinstituttet, 2020;
Helsebiblioteket.no, 2019; Norsk epilepsiforbund, 2018), 5 inkluderer offentlige
staatsmeldinger, proposisjon, utredelser og forskrift (Forskrift om habilitering
og rehabilitering, 2011; NOU 2011: 11, 2011; NOU 2020: 1, 2020; Prop. 91 L,
2010-2011; St.meld.nr 16, 2006-2007), 5 er hjemmesidene til ulike sykehus
(Akershus Universitetssykehus, 2020; Helse Bergen, 2020; Lovisenberg
Diakonale Sykehus, 2020; Oslo Universitetssykehus, 2021; Sykehuset
Innlandet HF, 2021), 5 er oppgaver fra universitet eller hoyskole (Blaadlid,
2011; Finnema, 2020; Grimsg, 2013; Johansen, 2015; Mosve, 2013), 5 er
artikler fra diverse tidsskrifter og ett eMagasin (Bakken & Ottersen, 2011;
Brakset, 2018; Sponheim & Gjevik, 2019; Surén, Bakken, Lie, Schjelberg,
Aase, Reichborn-Kjennerud, Magnus, @yen, Svendsen, Aaberg, Andersen &
Stoltenberg, 2013; Surén, Havdahl, @yen, Schjgelberg, Reichborn-Kjennerud,
Magnus, Bakken & Stoltenberg, 2019), 2 er hentet fra hjemmesiden til en
spesialskole (Nordvoll skole, 2015; Nordvoll skole, 2020), og 2 er norske
lovverk (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011; Spesialisthelsetjenesteloven,
1999).

Statistisk sette ble farste publikasjon offentliggjort i 2006-2007, ved unntak av
Spesialisthelsetjenesteloven som kom i 1999 og tradde i kraft i 2001.
Mesteparten av det inkluderte utvalget ble publisert i 2019 og 2020, med syv
publikasjoner begge disse arene. Videre er det nevneverdig at inkluderte

norske offentlige dokumenter av typen forskrift, utredning, og lovverk kom
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stort sett i 2011. Med det sagt, ble de fleste inkluderte publikasjonene i lopet
av 2010-tallet (21).

Hovedtemaene som gikk igjen i store deler av utvalget var: «diagnostisering»,
«tilrettelegging», «intervensjoner», «bistandsytere» og «formidling». Disse

hovedtemaene blir fremstilt og droftet videre i rapporten.

Diagnostisering

En undersgkelse fra 2019 viser til store fylkesvise og kjgnnsrelaterte forskjeller
knyttet til utredelsen av autisme blandet norske barn (Surén et al, 2019). Den
fylkesvise differansen varierte mellom 0,3 og 1,0 prosent, og kjgnnsforskjellen
viste at det i gjennomsnitt ble utredet syv ganger s mange gutter som jenter

pa landsbasis.

For barn i alderen 0-6 ar er det Helsestasjonen som har ansvaret for &
oppdage mistrivsel og avvikende adferd. Fastlege har i tillegg til sine vanlige
oppgaver ansvaret for & ha en helhetlig oversikt over barnets helsetilstand.
Helse-, omsorgs- og velferdstjenester er kommunens tverrfaglige
tienesteapparat som opprettholder kommunens lovpalagte «sgrge-for-ansvar».
Dette gar ut pa & opprette systemer for & «oppdage, diagnostisere, behandle,

rehabilitere og evaluere pasienter i et helhetlig tjenestetilbud» (Mosve, 2013).

P& midten av 1990-tallet kom de diagnostiske instrumentene «The Autism
Diagnostic Interview — Revised» (ADI-R) og «The Autism Diagnostic
Observation Schedule» (ADOS) til Norge, og disse ansees fortsatt som
standarden inne forskning og klinisk arbeid i nyere tid (Surén et al., 2019;
fhi.no, 2020). | midlertid var «Autism Spectrum Quotient» (AQ) det mest brukte
sparreskjemaet under utredning frem til midten 2010-tallet, og «Ritvo Autisme
Asperger Diagnoseskjema - Revised» (RAADS-R) har blitt anbefalt de siste
arene, samt DSM-5 manualen og «Intervjuguide for vurdering av voksne med
ASF» er ogsd i bruk (Extreme Challenges 2023, 2019). P& Lovisenberg
diakonale sykehus (2020) poengteres det ogsé at diagnosen settes av leger
og/eller psykologer med tilstrekkelig kompetanse, pa bakgrunn av en fast

prosedyre som innebaerer systematiske observasjoner og utviklingshistorisk.
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Oslo Universitetssykehus oppsummerer egentlig grunnlaget for diagnostisering
i sin redegjorelse av at, diagnostisering stilles pa grunnlag av en samlet klinisk
vurdering av tilstedeveerelse eller fraveer av bestemte typer adferd hos den
enkelte (2021).

Til tross for stort sett standardiserte instrumenter, er det store variasjoner
mellom tjenestene som tilbyr diagnostisering (Blaalid, 2011; Surén et al., 2013;
Surén et al., 2019; NOU 2020: 1). En masteroppgave fra 2011 (Blaalid) som
inkluderte alle datidens 27 habiliteringstjenester, pluss 45 tjenesteytere innen
barne- og ungdomspsykiatrien og 45 distrikspsykiatriske poliklinikker viste at
prosentandelen som tilbgd diagnostisering varierte mellom 36% og 100%.
Diagnostiseringen av autisme hos voksne i psykiatrien scoret lavest, og
diagnostiseringen av autisme hos barn i habiliteringstjenesten scoret hgyest.
Underliggende denne differansen er ogsa de fylkesvise forskjellene som vises i
en nyere undersgkelse gjort av Legeforeningen (Surén et al., 2019), hvor det
fremstilles at det varierte mellom 0,3% og 1% av diagnostiserte barn i alderen
2-8 ar. Den samme undersgkelsen viser ogsa at store kjgnnsforskjeller mellom
jenter og gutter ved fylte 8 ar, med 0,3% av diagnostiserte jenter og 1,1% av

diagnostiserte gutter (Surén et al. 2019).

Selv om en ikke skal utelukke overdiagnostisering av autisme i Norge, tyder de
nevnte differansene pa at diagnosen oppdages sent eller aldri hos en del barn
(Surén et al. 2019). Helse- og omsorgsdepartementet hevder at bade de
fylkesvise forskjellene, og mistanken om at mange ikke oppdages, er trodd &
skyldes manglende kompetanse og en pastatt «vent-og-se-holdning» fra

tjenestene nar en eventuell bekymring oppstar (NOU 2020: 1).

Tilrettelegging

Nar det gjelder tilrettelegging for autister er det et gjennomgéaende fokus pa
barn, med relevante anbefalinger allerede i forbindelse med oppstarten i
barnehage. Det understrekes at det er viktig & huske at alle barn er forskjellige,
men at mange barn kan ha stor nytte av for eksempel & besgke barnehagen pa
forhand for & bli kjent, og for barnehageansatte &8 komme péa besgk hjem for &

se hvordan en trygg arena for barnet ser ut (Autismeforeningen, 2019). Trygge
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objekter, eller bilder som barnet kan snakke om kan ogsa veere gode
holdepunkter for barnet i stressende situasjoner. Det anbefales & ha en

dagsplan klar for barnet begynner slik at den nye hverdagen er mer oversiktlig.

Kommunikasjonshjelpemidler eksisterer i fleng og burde anvendes etter hva
passer best for barnet. For mennesker uten tale kan det veere relevant med
alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK) som omfatter: handtegn,
fotografi, grafiske symboler, ordbilder, konkreter, kroppsprak og hjelpemidler.
Hjelpemidler som bidrar til at barnet kan skjonne hva naerpersoner vil formidle
inkluderer: dagsplaner, turremser, oversikter over arbeidsgkter og lignende. Det
finnes ogsd mange hjelpemidler for barnet & kommunisere med naerpersonene.
For hjelp med & finne gode hjelpemidler star PPT, kommunal ergoterapeut,

habiliteringstjenesten, Statped og hjelpemiddelsentralen til radighet.

Strukturerte arbeidsokter som er individuelt tilpasset er et godt verktay for
leering og utvikling hos de fleste barn med ASD. Oktene burde finne plass i et
skjermet omrade i barnehagen, ryddet for auditivt og visuelt stoy, og det kan

veere fint & begynne med enkle aktiviteter som har en klar begynnelse og slutt.

Intervensjoner

Grunnlaget for intervensjonene som blir iverksatt for autister bunner i at
kommunene skal «sgrge for at personer som oppholder seg i kommunen, tilbys
neodvendig helse- og omsorgstjenester» (helse- og omsorgstjenesteloven,
2011). For & oppna den malsettingen skal kommunene blant annet tilby:
helsetjenester i skolen, helsetjenester i hjemmet, helsestasjonstjeneste,
fastlegeordning, personlig assistanse i form av praktisk bistand og oppleering,
stottekontakt, plass pé instutisjon, og sosial, psykososial og medisinsk
habilitering og rehabilitering, samt boliger til vanskeligstilte (NOU 2020: 1, s.
59). Disse tilbudene stotter seg ogsa til St.meld.nr.16. (2006-2007) hvor
regjeringen understreker at de gnsker a utgjevne forskjellene i samfunnet, blant
annet gjennom at utdanningssystemet skal tidligst mulig «hjelpe, stimulere,

veilede og motivere» elevene uavhengig av deres bakgrunn.
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For & bidra til organiseringen av disse tjenestene har alle autister krav om en
individuell plan. Den individuelle planen skal gi oversikt over individets
sammensatte tjenester og deres ansvarsfordeling, samt malsettinger (Pasient-
og brukerrettighetsloven, 1999, § 2-5; NOU 2020: 1; Helse Bergen, 2020;
Akershus Universitetssykehus, 2020). Det er enten fastlegen (NOU 2020: 1, s.
60) eller spesialisthelsetjenesten (Helse Bergen, 2020) sitt ansvar & sgrge for at
en IP blir satt sammen, men dette anbefales uansett a gjores i samarbeid med

individets eventuelle ansvarsgruppe.

Legeforeningen opplyser i 2019 om at ansvaret for ytterligere organisering av
tjenester for barn og unge med autisme varierer mellom BUP og
habiliteringsteam, basert pa sted (Sponheim & Gjevik, 2019).
Spesialisthelsetjenesten star til ansvar for & serge for tilrettelagt oppleering og
intensiv trening av «funksjon og individuelle ferdigheter som krever spesialisert
tilrettelegging og veiledning» samt tilrettelegge rammebetingelsene slit at
brukeren kan oppleve mestring (Forskrift om habilitering og rehabilitering,
2011, § 13).

Fokuset og malene i intervensjoner for personer med autisme tar i hovedsak
sikte mot & behandle kommunikasjon og atferd, med hensikt om & oke
autisters ferdigheter innen sosial deltagelse. Den vanligste metoden brukt med
barn er «Tidlig Intensiv Oppleering Basert P& Anvendt Atferdsanalyse», men
«Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped
Children», «Kognitiv Affektiv Trening», «Aggression Replacement Training»,
«Jeg Er Noe Helt Spesielt» og «Sosiale historier» blir ogsa brukt i ulike tilfeller
(Johansen, 2015). Jeg fant ikke tilsvarende metoder for voksne, og Helse
Bergen opplyser om at deres habiliteringstjeneste per 2020 gar stort sett ut pa
a gi rad og veiledning rundt anbefalte tiltak til pasienten, parerende og det
kommunale hjelpeapparatet/andre bistandsytere (Helse Bergen, 2020). |
forbindelse med tilleggsproblematikk kan ogsé andre avdelinger i
spesialisthelsetjenesten inkluderes, og for personer med autisme skal
diagnostisering og behandling av psykiske tilleggsvansker utfgres av personell

med kompetanse om bade autisme og psykiske lidelser (NOU 2020: 1). For
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behandlingen av autister med psykiske lidelser vises det til at «tilpasset

kognitiv atferdsterapi» er den anbefalte metoden (Bratset, 2018).

Bistandsytere og koordinering

Ved behov for langvarige og koordinerte helse- og omsorgstjenester har
pasient og bruker rett til & fa utarbeidet en individuell plan (IP). (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999, § 2-5).

«Bade kommunene og spesialisthelsetjenesten har plikt til & ha en
koordinerende enhet som skal ivareta behovet for samordning av tjenester til
personer som har behov for bistand fra flere fagomrader» (NOU 2020: 1, s. 61;
Helse- og omsorgsloven, 2011, § 7-2; Spesialisthelsetjenesteloven, 1999, §
2-5)

Politiske foringer viste til et prinsipp om at det skulle veere like tjenestetilbud
for hele landet, men nar kandidaten undersgkte konsensus rundt viktigheten av
de ulike tjenestene pa tvers av tilbudene kom det frem at kun 6% av tjenestene
hadde over 90% konsensus (Blaadlid, 2011).

Helsestasjonen, PPT, HABU, fastlege, NAV, Helse-, omsorgs- og
velferdstjenester, og STATPED er alle sentrale tjenesteytere for barn med
nedsatt funksjonsevne (Mosve, 2013). Helsestasjonen har et helsefremmende
program hvor de blant annet har i oppgave & oppdage tidlig mistrivsel og
avvikende atferd hos barn mellom 0-6 ar. PPT er <kkommunens radgivende
tjeneste for barn, unge og voksne med spesielle behov.» HABU skal «sikre at
personer som har behov for sosial, psykososial eller medisinsk habilitering og
rehabilitering, tilbys og ytes tjenester.» Fastlege har i tillegg til sine vanlige
oppgaver ansvaret for & ha en helhetlig oversikt over barnets helsetilstand.
NAV skal sgrge for at foreldre kan motta oppleeringspenger som kompensasjon
for kursing, samt pleiepenger og omsorgslenn i tilfeller hvor det trengs
personer som skal utfare pleie og omsorg. «Barn kan ogsa motta tilpasset de
hjelpemidler til stotte og utvikling.» Helse-, omsorgs- og velferdstjenester er
kommunens tverrfaglige tjenesteapparat som opprettholder kommunens

lovpalagte «sgrge-for-ansvar». Dette gar ut pa & opprette systemer for a
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«oppdage, diagnostisere, behandle, rehabilitere og evaluere pasienter i et
helhetlig tjenestetilbud». STATPED er et nasjonalt tjenesteytende system som
bistdr kommuner og fylkeskommuner med oppleering av barn og voksne med

spesielle behov.

Formidling

| 1994 etablerte Nordvoll skole «Utadrettet tjeneste» som innebeerer
«veiledning, kursing og publisering av faghefter og materiell», men disse ble
flyttet ut av skolen og over til PPT i 2020 (Nordvoll skole, 2020).

| 2003 ble Senter for tidlig intervensjon (STI) grunnlagt for & gi veiledning og
opplaering om anvendt atferdsanalyse til barnehager i Oslo kommune (Nordvoll
skole, 2015).

Etter en diagnose ble stilt i Bodg innkalte autismeteamet i Bodg foreldrene, det
diagnostiserte barnet, ansatte i barnehage eller skole, og helse og
omsorgstjenestene, til en fagdag knyttet til diagnosen. Under fagdagen
informerer autismeteamet om diagnosen, prognose og utvikling, familien
forteller om barnets hjemmesituasjon, og PPT og BUP informerer om sine
tjenester, for de sammen utformer en individuell plan for barnet. Foreldrene far
i tillegg muligheten for «pasient- og pargrendeopplaering», som er et kurs
autismeteamet holder jevnlig for & informere foreldre om autisme og hvilke
rettigheter de har. Videre tilbyr autismeteamet & kunne bista foreldrene med
konkrete utfordringer, som spise- eller sovevansker og toalett-trening.
Familiene far vanligvis oppfelging i 1-2 ar, men som regel er dette basert pa

barnets funksjonsniva og kunnskapen/ressursene til lokalmiljget.

For & oppsummere funnene, har autister definerte rettigheter per hesle- og
omsorgsloven, og det er utformet flere instrumenter, verktey og tjenester for a
ivareta deres rett pa nedvendige helse- og omsorgstjenester. Likevel, kommer
det frem i ulike utredninger at det eksisterer store forskjeller i hva autister blir
tilbudt. Tjeneste som gis bestar i hovedsak av diagnostisering, formidling av
diagnose, prognose og utvikling, tilrettelagte verktay for organisering og

kommunikasjon, og adferdsbaserte intervensjoner. Manglende fra funnene
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gjort i nettsgket er omfattende tjenester med malsetting om a hjelpe autister
sine utfordringer knyttet til positiv identitetsutvikling, samfunssintegrering og
sosiale erfaringer, og andre utfordringer som ikke er relatert til deres adferd.
Musikkterapi er en tilneerming som autister i andre land stiller seg positive til
(Thompson et al, 2020) for & adressere de nevnte utfordringene. Med en
forforstaelse om at musikkterapi kan anvendes til & belyse autister sine

uttrykte utfordringer, gjorde jeg ogsa sok rettet spesifikt mot musikkterapi.

Hva med musikkterapien?

Til tross for min egen forstdelse om at musikkterapi er hyppig brukt i arbeid
med autister, ga de innledende sgkene ingen resultater knyttet til musikkterapi.

Videre sgk, som inkluderte «<musikkterapi» som ngkkelord, ga ogsa lite treff for

konkrete tjenester for autister. helsebiblioteket.no (2015) viser til en video laget
av Universitetet i Bergen, om hvordan musikkterapi kan brukes med barn pa
autismepsekteret, men videoen ser ikke ut til & lenger vaere tilgjengelig.
Lenkene som dukker opp i Google omhandler heller hjemmesider, nettaviser
og forskningsartikler relatert til effekten av musikkterapi med autister.
Eksempelvis, viser forskning.no (2014) til Cochrane Reviews (2014) rapporten

pa musikkterapi med personer pa autisme spekteret.

Videre sgk gjort pa Autismeforeningen sin hjemmeside ga ogsa minimalt med
treff for musikkterapeutiske tilbud til autister. | 2010 arrangerte Oslo Fylkeslag
kurs om musikkterapi (Autismeforeningen, 2010), og fra oktober 2019 til varen
2022 hadde Bergen kulturskole et musikkterapitilbud for autistiske barn og
deres foreldre (Autismeforeningen, 2019). Musikkterapi nevnes ogsé generelt
som en mulig aktivitet i programmene til Autismeforeningen (2021; 2022a;
2022b), men det spesifiseres ikke ytterligere hvor disse aktivitetene kan

gjennomfgres eller hva de innebeerer.

Oppsummering

Bade moderne definisjoner av autisme og helsetjenester for autister baserer
seg generelt sett pa synet av autisme som en forstyrrelse. | trad med dette

synet er behandling- og oppfelgingstjenestene for autister, inkludert
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musikkterapeutiske tilbud, i hovedsak beskjeftiget med & ville avvende
autistiske trekk. Som nevnt i introduksjonen av denne rapporten belyser stadig
mer akademisk litteratur og autistiske selvrapporteringer at autisme ikke er en
forstyrrelse, men heller en likeverdig del av et naturlig mangfold. Kort
oppsummert, pekes det til en uoverensstemmelse mellom naveerende
behandling- og oppfoelgingstjenester, og hva autister selv gnsker og trenger.
Dagens prognose er tydelig pa at det ikke er mulig & kurere autisme, og nar et
okende antall perspektiver fra autistene selv understreker at en eventuell kur
heller ikke er gnskelig, hvorfor insisterer vi pa & intervensjoner som reduserer

autistiske trekk?
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