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Kapittel 1  



Utvalgets mandat, sammensetning og arbeid



1.1 Innledning


Autisme- og touretteutvalget ble oppnevnt i stats-
 råd 22. juni 2018. 


Det ligger i utvalgets mandat å utrede autisme-
 feltet og «beslektede diagnoser som Tourettes 
 syndrom». I forståelse med Helse- og omsorgs-
 departementet er det tjenester til personer med 
 autismespekterforstyrrelser og til personer med 
 Tourettes syndrom som står i fokus i denne utred-
 ningen. Dette ble en følge av utvalgets sammen-
 setning og den tid utvalget har hatt til disposisjon. 


Dette er andre gang et offentlig utvalg har blitt 
 oppnevnt for å utrede tjenestetilbudet til personer 
 med autismespekterforstyrrelser. Det første offent-
 lige utvalget, som ble ledet av fylkesmann Knut 
 Korsæth, overleverte sin utredning i desember 
 1989. Det er første gang et offentlig utvalg utreder 
 tjenestetilbudet til personer med Tourettes syn-
 drom. 


Siden Korsæthutvalget avga sin innstilling i 
 1989, har det skjedd store omveltninger på vel-
 ferdsrettens område. Norge har sluttet seg til en 
 rekke internasjonale konvensjoner. Gjennom rati-
 fikasjonen av FN-konvensjonen om rettigheter for 
 mennesker med nedsatt funksjonsevne har Norge 
 forpliktet seg til å sikre tilgang til tjenester og 
 legge til rette for økt selvbestemmelse for perso-
 ner med funksjonsnedsettelser. Pasienters rett til 
 forsvarlige tjenester er styrket gjennom ny og 
 utvidet lovgiving. Helse- og omsorgstjenestene 
 har gjennomgått store endringer. Det spesialpeda-
 gogiske støttesystemet er omorganisert og er 
 igjen i støpeskjeen. Mange nye tjenester har kom-
 met til innen opplæring, utdanning og arbeid. 


Autismespekterforstyrrelser og Tourettes syn-
 drom er begge nevroutviklingsforstyrrelser. Dette 
 er tilstander hvor den nevrologiske og psykolo-
 giske utviklingen er forsinket eller avvikende fra 
 tidlig i barndommen. Det finnes foreløpig ingen 
 medisinske tester som kan gi svar på om en per-
 son har autismespekterforstyrrelser, Tourettes 
 syndrom eller andre nevroutviklingsforstyrrelser. 


Diagnosene settes på bakgrunn av symptomer og 


informasjon om utviklingshistorie. Autismespek-
 terforstyrrelser kjennetegnes av vedvarende svikt 
 i sosial fungering og kommunikasjon samt repeti-
 tiv, begrenset og ensformig atferd. Tourettes syn-
 drom kjennetegnes av motoriske og vokale tics. 


Autismespekterforstyrrelser omfatter flere 
 diagnoser, hvorav de vanligste er barneautisme, 
 Aspergers syndrom og atypisk autisme. På norsk 
 forkortes autismespekterforstyrrelser ofte ASF. 


På engelsk brukes forkortelsen ASD, som står for 
 autism spectrum disorder. I denne utredningen 
 benyttes kortformen «autisme» som samlebegrep 
 for alle autismespekterforstyrrelsene, mens kort-
 formen «tourette» brukes synonymt med Touret-
 tes syndrom. 


Personer med nevroutviklingsforstyrrelser er 
 en del av det menneskelige mangfoldet. For 
 mange innebærer tilstandene utfordringer, men 
 noen kan også ha spesielt gode ferdigheter på 
 enkelte områder. Mange med autisme og tourette 
 har samtidige diagnoser, som ADHD, angstlidel-
 ser og tvangslidelser. Omtrent 30 prosent av per-
 soner med en autismediagnose har også en 
 utviklingshemmingsdiagnose. De behovene som 
 beskrives i utredningen, har like mye sammen-
 heng med tilleggsvansker som med diagnosene.


Det var forutsatt i mandatet at utvalget skulle 
ha en åpen arbeidsform for å ta imot innspill og 
drøfte utfordringer. Utvalget har gjennom fire 
konferanser og gjennom muligheter for innspill på 
utvalgets hjemmeside nådd frem til svært mange 
brukere, pårørende og fagpersoner. Utvalget har 
snakket med fornøyde brukere og pårørende, sett 
flere gode eksempler på godt organiserte tjenes-
ter og tiltak og møtt mange fagpersoner med god 
og riktig kompetanse. Det er likevel slik at mange 
personer utvalget har fått innspill fra, opplever at 
de ikke får de tjenestene de har behov for og kan 
ha krav på. Videre, at det er vanskelig å finne frem 
til riktig tjeneste, og at det mangler nødvendig 
kunnskap om diagnosene og behovene de med-
fører. Utvalget har møtt slitne foreldre som har 
vært bekymret for barna sine, og har snakket med 
brukere hvor diagnosen har blitt stilt sent. En 



(14)gjentagende problemstilling har vært mangel på 
 koordinering av og sammenheng i tjenestene. 


Mange av de gode eksemplene på tilbud til utval-
 gets grupper, «solskinnshistoriene», er initiert og 
 drevet av enkeltpersoner og ildsjeler og fremstår 
 som lite forankret i organisasjon og ledelse. 


Utvalgets mandat omfatter hele livsløpet, der 
 de mest sentrale tjenestetilbudene skal beskrives. 


Det har vært et krevende arbeid å skaffe oversikt 
 over alle relevante tjenester på ulike fagområder 
 og forvaltningsnivåer. Basert på innspill samt 
 egne kartlegginger har utvalget dannet seg et 
 bilde av hvilke behov som gjør seg gjeldende i 
 ulike livsfaser. Innenfor de rammene utvalget har 
 hatt, har det ikke vært mulig å foreta undersøkel-
 ser som med sikkerhet kan si hvor mange som 
 opplever å ikke få oppfylt sine rettigheter eller 
 dekket sine behov.


Utvalget er kjent med at personlig engasje-
 ment og aktive brukerforeninger, som vet at det 
 er behov for forbedringer innenfor tjenestene, har 
 medvirket til at utvalget ble nedsatt. Det er et mål 
 at utredningen skal gi økt kunnskap og gi grunn-
 lag for at flere med autisme og tourette skal bli 
 møtt av fagpersoner med kompetanse og et for-
 svarlig og sammenhengende tjenestetilbud.


Utvalget har delt seg i et flertall og et mindre-
 tall i spørsmålet om organisasjonsmodell for kom-
 petansetjenestene for autisme og tourette i spesia-
 listhelsetjenesten. For øvrig er utvalgets innstil-
 ling enstemmig.



1.2 Mandat


Utvalget fikk ved oppnevning følgende mandat: 


«Bakgrunn


Autismespekterforstyrrelser (ASF) er en type 
 utviklingsforstyrrelser som omfatter vansker 
 med gjensidig sosialt samspill, kommunikasjon 
 og repeterende atferd. Symptomene ved autis-
 mespekterforstyrrelse varierer fra person til 
 person. Noen har alvorlig psykisk utviklings-
 hemning og svært lite språk, mens andre har 
 gode intellektuelle evner og normalt språk 
 (Fhi.no). Det er meget store variasjoner i funk-
 sjonsnivå, men mange vil ha behov for tjenester 
 og oppfølging gjennom hele livet. Den store 
 variasjonen i symptombilde gjør at man snakker 
 om et spekter av forstyrrelser. Barneautisme, 
 atypisk autisme og Asperger syndrom er de 
 mest vanlige diagnosene i autismespekteret. 


Det er estimert en forekomst av diagnose innen-
 for autismespekterforstyrrelser tilsvarende 6 av 


1000 personer (https://www.fhi.no/fp/barn-og-
 unge/utviklingsforstyrrelser/autisme---fak-
 taark/). Det er viktig at mennesker med 
 autisme lærer kommunikasjons- og selvhjelps-
 ferdigheter slik at de selv i størst mulig grad kan 
 påvirke sin livssituasjon. Et hovedmål for arbei-
 det med mennesker med autisme må alltid være 
 å gi den enkelte mulighet til et mest mulig nor-
 malisert liv.


Det gis mange gode tilbud til personer med 
 en diagnose innenfor autismespekteret. Samti-
 dig er det store variasjoner i tjenestetilbudene, 
 både med hensyn til tilgang, kvalitet, kompe-
 tanse, kapasitet, hvordan tjenestene er organi-
 sert og hvordan de samarbeider. Det er en mål-
 setting å redusere den store uønskede variasjo-
 nen i tjenestetilbudet.


Formål   


Formålet med utvalgets arbeid er å få en bred 
 og grundig drøfting av tjenestetilbudet innen-
 for autismefeltet, i lys av langsiktige hoved-
 linjer og utviklingstrekk. Målet er å kartlegge 
 og beskrive behovene personer med autisme 
 har og utfordringene på feltet. Basert på dette 
 skal utvalget drøfte og foreslå tiltak for å bedre 
 det samlede tjenestetilbudet til personer med 
 autismeforstyrrelse.


Det er en målsetting at alle skal ha tilgang 
 til likeverdige tjenester uavhengig av bosted, 
 alder og diagnose, og unngå uønsket variasjon 
 i tjenestene. Utvalget skal bidra til mer kunn-
 skap om autismespekterforstyrrelser og også 
 situasjonen for de pårørende.


Oppdrag   


Oppdraget omfatter tilbudet til alle personer 
 med diagnoser som faller inn under autisme-
 spekterforstyrrelser (ASF), barneautisme 
 (infantil autisme), Aspergers syndrom, atypisk 
 autisme og uspesifisert gjennomgripende 
 utviklingsforstyrrelse. Utredningen skal også 
 omfatte beslektede diagnoser som Tourettes 
 syndrom m.m.


Utvalget skal tegne et livsløp der de mest 
 sentrale tjenestetilbudene beskrives, på et 
 overordnet nivå. Utredningen skal omfatte en 
 kartlegging av dagens situasjon, behovene til 
 personer med autisme og deres pårørende og 
 det samlede utfordringsbildet.


På dette grunnlaget skal utvalget konkreti-
sere hvilke særlige behov personer med en 
diagnose innenfor autismespekterforstyrrelser 
har, og foreslå tiltak som skal styrke tjenestetil-
budet til denne gruppen – i et livsløpsperspek-



(15)tiv. Utredningen skal omfatte tjenestetilbud 
 innenfor helse- og omsorg, barnehage og 
 skole, arbeidsliv, sosiale tjenester, bolig, fritid 
 og avlastning.


Innenfor rammen av dagens ansvarsforde-
 ling og kommunens frihet til å organisere sine 
 tjenester, skal utvalget vurdere og gi forslag til 
 hvordan man kan organisere tilbudet til perso-
 ner med autisme, både nasjonalt, regionalt og 
 lokalt. Utvalgets tiltak innenfor de berørte sek-
 torene må være i tråd med prinsippet om at til-
 budet skal tilpasses hvert enkelt brukers/pasi-
 ents behov, og ikke diagnosen i seg selv. Utval-
 get skal vurdere tiltak for å gi individuelt tilpas-
 sede tjenester og gode pasientforløp, herunder 
 samhandling innad og mellom nivåene i tjenes-
 tene og mellom tjenester fra ulike samfunns-
 sektorer. Innenfor dagens ansvarsfordeling 
 skal utvalget vurdere og gi forslag til robuste 
 og tilgjengelige tjenestetilbud av god kvalitet i 
 hele landet, uavhengig av volumet av pasienter. 


Utvalget skal gi forslag til modeller/systemer 
 som skal bidra til å sikre overføring av kunn-
 skap. LEON prinsippet skal gjelde, og mange 
 tjenester bør derfor gis lokalt. Utvalget skal 
 vurdere behovet for bistand fra spesialisthelse-
 tjenesten og gi forslag til tiltak for å styrke kom-
 petansen i kommunen. Det er grunnleggende 
 viktig at det er god kvalitet og tilgjengelighet på 
 noen områder, slik som utredning, diagnostise-
 ring og tidlig innsats. En annen kritisk fase er 
 overgangene, f. eks. mellom nivåer og sekto-
 rer, som fra barnehage til skole. Utvalget skal 
 identifisere, vurdere og gi forslag til tiltak for å 
 styrke tjenestetilbudet og pasientforløpet på 
 særlig viktige områder og livsfaser. Utvalget 
 skal vurdere hvordan tilbudet kan bli bedre 
 koordinert og opplevd som helhetlig av brukere 
 og pårørende. Helsedirektoratet har et lovfestet 
 ansvar for nasjonale faglige retningslinjer. Utval-
 get skal vurdere om det er hensiktsmessig å 
 vurdere slike normerende og retningsgivende 
 anbefalinger for autisme og andre utviklingsfor-
 styrrelser. Utvalget skal vurdere om “pakke-
 forløp” eller andre helhetlige pasientforløp kan 
 redusere samhandlingsutfordringer og uønsket 
 variasjon i tjenestetilbudet.


Utvalget skal vurdere kompetansesitua-
 sjonen i tjenestene til personer med diagnose 
 innenfor autismespekteret, og gi forslag til til-
 tak som skal gi rett kompetanse på rett sted til 
 rett tid. Utvalget skal foreta en kartlegging og 
 vurdering av omfanget og innholdet i undervis-
 ningen av autismespekterforstyrrelser i de 
 mest sentrale helse- og sosialfaglige utdannin-


gene. Utvalget skal beskrive forskningsstatus 
 for autismespekterforstyrrelser og vurdere/


foreslå tiltak innenfor forskning.


Personer med autisme er sårbare for å få 
 psykiske problemer, samtidig som det kan 
 være vanskelig å gjenkjenne tegn på psykiske 
 problemer hos denne gruppen. Ansvarsforhold 
 og samhandling ved utredning og behandling/


oppfølging ved samtidig problematikk innenfor 
 psykisk helse, rus og vold hos mennesker med 
 autisme bør belyses.


En autismespekterforstyrrelse angår hele 
 familien. I gjennomgangen skal utvalget 
 beskrive og vurdere behov for tiltak for å 
 avlaste, støtte og veilede pårørende i omsorgs-
 situasjonen.


Utvalget skal vurdere hvordan brukermed-
 virkning og samvalg kan ivaretas på en hensikts-
 messig måte og hvordan brukernes/pasiente-
 nes og pårørendes erfaringer kan systematise-
 res og ivaretas for bedre å imøtekomme bruker-
 nes behov og styrke kvaliteten i tjenestene.


FN-konvensjonen om rettighetene til men-
 nesker med nedsatt funksjonsevne gir føringer 
 for tjenester personer med en diagnose innen-
 for autismespekteret har rett til, og konvensjo-
 nen utgjør også en del av rammeverket for 
 utvalgets arbeid.


Utvalget skal innhente informasjon fra land 
 det er naturlig å sammenligne oss med, bl.a. 


Sverige, Danmark og Storbritannia.


Tilgrensende arbeid   


Utvalget skal vurdere om det er forslag i Blank-
 holmutvalget (skal levere sin utredning innen 
 31.12.2018) som bør omtales.


Et mindretall av diagnosegruppen med 
 autismespekterforstyrrelser har psykisk 
 utviklingshemming. Denne diagnosegruppen 
 omtales også i NOU 2016: 17 På lik linje. Åtte 
 løft for å realisere grunnleggende rettigheter 
 for personer med utviklingshemming. NOU 
 2016: 17 På lik linje følges blant annet opp gjen-
 nom regjeringens Strategiplan for personer 
 med nedsatt funksjonsevne. Utvalget skal 
 foreta hensiktsmessige avgrensinger og vur-
 dere om det er særlige områder ved disse 
 arbeidene som bør omtales i utredningen. 


Utvalgets arbeid skal også avgrenses opp mot 
 oppfølgingen av rapporten fra ekspertgruppen 
 for barn og unge med behov for særskilt til-
 rettelegging (Nordahlrapporten). 


Det gjøres også oppmerksom på følgende 
anmodningsvedtak fra Stortinget: Stortinget 
ber regjeringen sørge for at helseforetakene og 



(16)sykehusene prioriterer tidlig diagnostisering 
 og oppfølging/veiledning av autismespekter-
 forstyrrelser (ASF), samt stimulerer til forplik-
 tende samarbeidsavtaler mellom helseforetak/


sykehus og kommuner (jf. Innst 451 S (2016–


2017).


Utvalgets arbeid   


Dagens ansvarsforhold mellom de berørte sek-
 torene i kommunen og spesialisthelsetjenesten 
 skal legges til grunn. Utvalget skal vurdere 
 både statlige og kommunale virkemidler. 


Departementet forutsetter at utvalget legger 
 opp til en åpen arbeidsform og kan ta imot inn-
 spill og drøfte sentrale tema med ulike fag-
 miljøer, statlige enheter og interesseorganisa-
 sjoner (både nasjonalt og internasjonalt). På 
 eget initiativ kan utvalget også reise spørsmål 
 og foreslå tiltak med sikte på å styrke tjenes-
 tene til personer med en diagnose innenfor 
 autismespekterforstyrrelsesspekteret. Utval-
 get skal ta opp spørsmål om tolking eller 
 avgrensing av mandatet med Helse- og 
 omsorgsdepartementet.


Det er opp til utvalget om det vil belyse 
 ytterligere og mer detaljerte problemstillinger 
 enn dem som er konkretisert i mandatet. Øko-
 nomiske, administrative og andre vesentlige 
 konsekvenser av forslagene må utredes, jf. 


Utredningsinstruksen. Minst ett av utvalgets 
 forslag skal baseres på uendret ressursbruk.


Utvalget skal overlevere endelig rapport til 
 Helse- og omsorgsdepartementet innen 
 31. desember 2019».



1.3 Utvalgets forståelse av mandatet  og avgrensning av utvalgets arbeid


Utvalgets arbeid er avgrenset til tjenester til per-
 soner med diagnosene autisme og tourette. Utfor-
 dringene som skisseres i mandatet, gjelder imid-
 lertid også for andre grupper. Utvalget anser der-
 for at utvalgets arbeid vil ha betydning for perso-
 ner med beslektede diagnoser, selv om disse 
 gruppenes behov ikke er særskilt beskrevet i rap-
 porten. En slik tanke er i tråd med forståelsen av 
 nevroutviklingsforstyrrelsene som delvis over-
 lappende tilstander (Gillberg, 2010).


Det følger av mandatet at utvalget skal foreta 
 hensiktsmessige avgrensinger mot og vurdere 
 om det er særlige områder ved Rettighetsut-
 valgets NOU 2016: 17 På lik linje og oppfølgingen 
 av denne som bør omtales i utredningen. Slik 
 omtale er gitt i kapittel 8.


Utvalget er også bedt om å avgrense sitt 
 arbeid mot oppfølgingen av rapporten fra ekspert-
 gruppen for barn og unge med behov for særskilt 
 tilrettelegging (Nordahl mfl., 2018). Denne rap-
 porten omtales som Nordahl-utvalget i det videre. 


Rapporten er fulgt opp gjennom stortingsmeldin-
 gen Tett på – tidlig innsats og inkluderende felles-
 skap i barnehage, skole og SFO, Meld. St. 6 (2019–


2020), som ble lagt frem 8. november 2019. Mel-
 dingen er i det videre omtalt som stortingsmeldin-
 gen om tidlig innsats i barnehage og skole. Spørs-
 mål knyttet til barnehage, skole og spesialpedago-
 giske tiltak for utvalgets grupper omtales nær-
 mere i kapittel 6.2. Nærmere avgrensninger og 
 vurderinger knyttet til forslag og tiltak i stortings-
 meldingen er gjort i kapittel 8.


Utvalget er bedt om å vurdere om det er for-
 slag i Blankholmutvalgets utredning NOU 2018: 


16 Det viktigste først som bør omtales. Omtalen 
 følger i kapittel 8.


Det er stor aktivitet fra ulike departementer 
 og underliggende etater i utarbeidelse av strate-
 gier, handlingsplaner og måldokumenter som 
 omhandler mange av de samme temaene som 
 utvalgets mandat omfatter. I perioden utvalget 
 har vært i arbeid, har det vært andre utredninger 
 som har blitt ferdigstilt, andre utvalg har arbei-
 det parallelt, og nye utvalg har blitt nedsatt. 


Disse omtales der det er relevant i denne utred-
 ningen. 



1.4 Utvalgets arbeidsmåte


Utvalget har hatt tolv utvalgsmøter, hvorav fem har 
 vært todagersmøter. Ni av møtene har vært 
 gjennomført i Oslo og Osloområdet. De øvrige tre 
 har blitt avholdt i Bodø, Larvik/Horten og Bergen. 


Ulike innledere har blitt invitert til utvalgsmøtene. 


Utvalget har hatt en egen nettside, https://


nettsteder.regjeringen.no/autismeogtourettesut-
 valget/,  hvor det har blitt informert om utvalgets 
 arbeid, og hvor det har vært mulig å gi innspill til 
 utvalget. Temaer for og informasjon om fore-
 dragsholdere på utvalgsmøtene har fortløpende 
 blitt publisert på utvalgets nettside.


Utvalget har gjennomført fire innspillskonfe-
ranser for fagpersoner og brukere/pårørende i de 
fire helseregionene for å legge til rette for en mest 
mulig åpen arbeidsform og for å kunne diskutere 
ulike tema med ulike fagmiljøer, interessegrupper 
og brukere/pårørende. Innspillskonferansene i 
Oslo, Trondheim og Bergen ble streamet på utval-
gets nettsider og senere lagt ut i opptak samme 
sted. Konferansen i Tromsø var organisert som en 



(17)videokonferanse, for å legge til rette for deltagelse 
 fra flere steder i Helse Nord RHF.1 Det var ulike 
 innledere som dekket diverse temaer på alle inn-
 spillskonferansene.


I perioden november 2018–juni 2019 kunne 
 fagpersoner, brukere og pårørende sende inn 
 skriftlige innspill til utvalget via nettsiden. Det 
 kom inn i alt 28 innspill fra fagmiljøer og organisa-
 sjoner og 170 innspill fra brukere og pårørende. 


Innspillene fra fagmiljøene og organisasjonene er 
 publisert på utvalgets nettside.


Utvalget har også gjennomført en rekke møter 
 og hatt dialog med sentrale fagmiljøer, ressurs-
 personer og interesseorganisasjoner. For ytter-
 ligere informasjon om utvalgets arbeidsmåte og 
 møtevirksomhet henvises det til trykt vedlegg 1.


Utvalget har fått gjennomført følgende 
 eksterne arbeider i løpet av sitt arbeid: 


– en spørreundersøkelse om tilbudet til 
 utvalgets grupper i spesialisthelsetjenesten 
 og oppfølging av barn og ungdom i skoler og 
 barnehager (Nordlandsforskning), jf. vedlegg 
 1 og 2.


– en spørreundersøkelse om fritidsaktiviteter for 
 barn og unge med autismespekterforstyrrelser 
 og Tourettes syndrom (Nasjonal kompetanse-
 tjeneste for barn og unge med funksjonsned-
 settelser), jf. vedlegg 3. 


– kostnadsanalyser for Early Intensive Behavio-
 ral Intervention (EIBI) og Habit Reversal Trai-
 ning (HRT) (Helseøkonomisk Analyse AS), jf. 


vedlegg 4.


– en analyse av kostnader og konsekvenser av 
 forslagene til Autisme- og touretteutvalget 
 (Vista Analyse AS), jf. vedlegg 5.


– utarbeidelse av statistikk fra Norsk pasient-
 register over antall registrerte med diagnosene 
 autisme og tourette i årene 2008–2016, fordelt 
 på kalenderår, kjønn, bostedsfylke og femårige 
 aldersgrupper, jf. kapittel 3.4. 


Utvalget har også brukt resultater fra studier av 
 autisme og tourette som er utført ved Folkehelse-
 instituttet. Studiene er gjort med koblinger av 
 data fra Norsk pasientregister, Reseptregisteret 
 og Folkeregisteret. Resultatene fremkommer i 
 kapittel 3.4. De er også publisert i artikler i Tids-
 skrift for Den norske legeforening høsten 2019. 


Utvalget har også gjennomført en under-
 søkelse om undervisning i autisme og tourette i 
 sentrale helse- og sosialfaglige grunnutdanninger, 
 jf. vedlegg 6. 



1.5 Utvalgets sammensetning


Utvalget har hatt følgende sammensetning: 


– Kari Paulsrud, advokat, Oslo (leder)
 – Zhinoo Amiri, klinisk fagkonsulent, Oslo
 – Annette Drangsholt, styreleder i Autismefore-


ningen, Tveit


– Stein Evensen, kommunalsjef og vernepleier, 
 Horten


– Adrian Lund, selvstendig næringsdrivende og 
 brukerrepresentant, Trondheim


– Cathrine Monrad Hagen, seksjonsleder og 
 barnelege, Oslo


– Ellen Kathrine Munkhaugen, seksjonsleder, 
 spesialpedagog og forsker, Hønefoss


– Liv Irene Nøstvik, daglig leder i Norsk 
 Tourette Forening og sykepleier, Larvik


– Pål Surén, forsker og barnelege, Oslo


– Helene Ugelstad, avdelingsleder og spesial-
 pedagog, Bærum


– Sven Olav Vea, enhetsleder og vernepleier, 
 – Bernhard Weidle, barnelege og barne- og ung-Bodø


domspsykiater, Trondheim


Utvalgsmedlem Finn-Obert Bentsen, avdelings-
 leder, Saltdal, trakk seg av personlige årsaker fra 
 utvalget i august 2018. Kommunalsjef Stein Even-
 sen ble oppnevnt som nytt medlem i september 
 2018. 



1.6 Utredningens oppbygging


Innledningsvis, i del I, er utvalgets mandat, sam-
 mensetning, arbeidsmåte og sammendrag presen-
 tert. Deretter følger tre deler med følgende inn-
 hold: 


Del II:  Bakgrunn og rammeverk


Del III:  Dagens situasjon og sentrale utfordringer
 Del IV:  Utvalgets anbefalinger og økonomiske og 


administrative konsekvenser


I del II gis det en beskrivelse av diagnoser og 
 utviklingstrekk for autisme og tourette, herunder 
 en presentasjon av norske data for diagnosebruk og 
 behandling samt omtale av bruker- og pårør-
 endeorganisasjoner (kapittel 3). Deretter følger 
 omtale av diagnoserelatert arbeid og organisering i 
 andre land (kapittel 4) og rammeverk for utvalgets 
 utredning (kapittel 5). 


I del III presenteres dagens situasjon (kapittel 
 6). Her gis det en gjennomgang av behovene og 
 status for brukere i ulike faser. Først presenteres 
 status og behov relatert til utredning, diagnostise-


1 RHF = regionalt helseforetak.



(18)ring og oppfølging i helse- og omsorgstjenestene. 


Deretter følger oversikt over skole- og utdan-
 ningsløp, arbeid, familie, hjem, fritid, transport og 
 barnevern. Det siste kapitlet omhandler kompe-
 tanse. Pårørendeperspektivet er hovedsakelig 
 omtalt i kapitlet om familie. Deretter følger en 
 oppsummering av sentrale utfordringer rundt 
 tjenester og tilbud til brukere og pårørende 
 (kapittel 7). 


I del IV presenteres utvalgets forslag til tiltak 
 (kapittel 8). Økonomiske og administrative konse-
 kvenser er siste kapittel (kapittel 9). 


Utvalget har fått bistand til omtale av enkelte 
 temaer i rapporten. Advokat Magne Brun har 
 bidratt med innspill til tekst om barnevern. Nasjo-
 nal boliggruppe i NAV Hjelpemidler og tilrette-
 legging ved seniorrådgiverne Dag Grøndahl 


Marthinsen, Eli Nordvik, Morten Sandbakken, 
 Gry Nordmark og Åshild Nensæter har bidratt 
 med innspill om Hjelpemiddelsentralen. Nasjonalt 
 kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrel-
 ser og hypersomnier (NevSom) ved psykolog-
 spesialist, ph.d. Sissel Helverschou, overlege 
 Kristin A. Bakke, psykologspesialist Egil Midtlyng 
 og spesialpedagog, ph.d. Michael B. Lensing har 
 bidratt med informasjon og tekst om følgende 
 temaer knyttet til autisme og tourette: psykiske 
 lidelser, somatisk helsehjelp, mortalitet, aldring 
 og kriminalitet, rus og vold, jf. vedlegg 7. Senior-
 forskerne Inger Johanne Bakken og Svetlana 
 Skurtveit ved Folkehelseinstituttet har bidratt til 
 utarbeidelse av tabeller og figurer i kapittel 3.4. 


Brukerorganisasjonene har medvirket til omtale 
av egen organisasjon, jf. kapittel 3.5. 



(19)
Kapittel 2  



Sammendrag


Autisme- og touretteutvalgets mandat har vært å 
 beskrive behov hos personer med autisme og per-
 soner med tourette og sentrale tjenestetilbud i et 
 livsløpsperspektiv. Videre å vurdere dagens situa-
 sjon og foreslå hvordan tjenestene kan forbedres. 


Målet er å styrke det samlede tjenestetilbudet til 
 gruppene og deres pårørende.


Utvalget har kartlagt dagens situasjon for 
 brukere og pårørende i ulike faser av livsløpet. I 
 denne sammenhengen har utvalget undersøkt og 
 vurdert sentrale tjenestetilbud og organiseringen 
 av disse, samhandling mellom forvaltningsnivå og 
 sektorer, overgangsfaser samt kunnskap og kom-
 petanse om diagnosene og tilleggsvansker. Gjen-
 nom utredningsarbeidet har utvalget identifisert 
 utfordringer som de aktuelle gruppene møter 
 gjennom livsløpet: fra bekymring oppstår, gjen-
 nom utredning og oppfølging i helse- og omsorgs-
 tjenestene, i opplæring og arbeid og i hverdags-
 livet.


Kartleggingen viser at kvalitet og innhold i 
 tjenestetilbudet og kompetansenivået varierer 
 sterkt. Dette er tett knyttet til organiseringen av 
 og samhandlingen mellom tjenestene. Det er van-
 skelig å få oversikt over tjenestene og over hvem 
 som har ansvaret. Lav kunnskap og kompetanse 
 om autisme og tourette i tjenestene og hos ansatte 
 fører til manglende forståelse, tilrettelegging og 
 nødvendige tiltak for gruppene. Mange personer 
 med autisme og tourette, og deres pårørende, 
 opplever å ikke få de tjenestene de har behov for 
 og krav på.


Utvalgets anbefalinger


Utvalget har prioritert tiltak som kommer mange 
 til gode, og som kan gi bedre tjenester. Utvalget 
 innleder sine anbefalinger med en omtale av rele-
 vante tiltak i tre tilgrensende offentlige dokumen-
 ter som utvalget er bedt om å vurdere og foreta 
 hensiktsmessige avgrensninger mot. Dette er 
 NOU 2016: 17  På lik linje, oppfølgingen av 
 Nordahl-utvalgets rapport om barn og unge med 
 behov for særskilt tilrettelegging Inkluderende 


fellesskap for barn og unge (Nordahl mfl., 2018) og 
 NOU 2018: 16 Det viktigste først.


Av spesielt relevante tiltak for personer med 
 autisme og tourette i rapporten om grunn-
 leggende rettigheter for personer med utviklings-
 hemming, NOU 2016: 17 På lik linje, pekes det på 
 retten til beslutningsstøtte, bedre rettshjelps-
 ordninger og behov for endring av verge-
 målsordningen.


Stortingsmeldingen Tett på – tidlig innsats og 
 inkluderende fellesskap i barnehage, skole og SFO
 (Meld. St. 6 (2019–2020), følger blant annet opp 
 Nordahl-utvalgets rapport om barn og unge med 
 behov for særskilt tilrettelegging. Meldingen 
 omfatter tiltak på flere områder som er aktuelle 
 for utvalgets grupper. Utvalget har spesielt frem-
 hevet viktigheten av inkludering i barnehage og 
 skole, tidlig innsats og kunnskapsbasert praksis, 
 støttesystemer i opplæringen, samarbeid mellom 
 ulike tjenester i skolen, veiledning og fagpersoner 
 i skolen.


 Blankholmutvalgets NOU 2018: 16 om prin-
 sipper for prioritering i kommunal helse- og 
 omsorgstjeneste og tannhelsetjeneste, konklu-
 derte med at hovedkriteriene som benyttes i 
 spesialisthelsetjenesten også er egnet for priorite-
 ringer i den kommunale helse- og omsorgs-
 tjenesten. Samtidig anbefalte utvalget at kriteriene 
 skal suppleres for å også fange opp mestring. Økt 
 mestring er også et mål for Autisme- og tourette-
 utvalget.


For å oppfylle eksisterende rettigheter påpeker 
 utvalget viktigheten av god ledelse og behovet for 
 tilsyn med tjenestetilbudet til personer med 
 autisme og tourette. Utvalget anbefaler at tilsyn 
 med tjenestene til utvalgets grupper blir et priori-
 tert område i oppfølgingen av utvalgsarbeidet. 


Dette blant annet med bakgrunn i at det innenfor 
rammene for utvalgets arbeid ikke har vært mulig å 
gjennomføre systematiske undersøkelser av 
omfanget av eventuelle rettighetsbrudd. Utvalget 
peker også på behovet for at brukere og pårøren-
des erfaringer kartlegges og benyttes i større grad 
i utformingen av tiltak. Nasjonale bruker-



(20)undersøkelser, erfaringskonsulenter og bruker-
 utvalg fremheves som aktuelle metoder for økt 
 medvirkning og erfaringsutveksling med tjenes-
 tene. Utvalget understreker også at søskens behov 
 for informasjon og oppfølging i helsetjenesten må 
 ivaretas bedre. Brukerorganisasjonene fremheves 
 som viktige talerør for både brukere og pårørende.


Utvalgets øvrige forslag til anbefalinger er delt 
 inn i fem overordnede temaer som er beskrevet 
 nedenfor.


Mestring og selvbestemmelse


Kunnskap om egen diagnose, brukerstyrte ord-
 ninger og mulighet for kommunikasjon er sentralt 
 for mestring og selvbestemmelse. 


Opplæring og kunnskap om diagnosene er 
 etterspurt blant både brukere og pårørende. Bru-
 kere må få tilgang på aktuelle tiltak og tilbud om 
 opplæring og behandling. Pårørende må også få 
 anledning til, og tilbud om, å delta på relevant opp-
 læring og kurs. Utvalget anbefaler at organiserin-
 gen og ansvaret for lærings- og mestringstilbud 
 skal inngå i samarbeidsavtaler mellom spesialist-
 helsetjenesten og kommunene. Det foreslås 
 videre at det skal være spesialisthelsetjenesten 
 som skal ha hovedansvar for diagnoserettet opp-
 læring for utvalgets grupper. 


Bistand i dagliglivet vil øke muligheten for sam-
 funnsdeltagelse og mestring for flere i utvalgets 
 grupper. Brukerstyring av tjenester, slik som 
 bistand gjennom brukerstyrt personlig assistanse 
 (BPA), er en aktuell organisering av tjenester. Utval-
 get peker på at ordningen må utformes slik at den i 
 større grad imøtekommer behovene til personer 
 med autisme og tourette, blant annet ved å inklu-
 dere flere tjenester. Det legges til grunn at utvalget 
 som for tiden utreder BPA-ordningen, særskilt vur-
 derer behovene til personer med autisme og 
 tourette. 


I møtet med tjenestene må enhver person ha 
 mulighet til å kommunisere, uavhengig av om 
 dette skjer ved tale, tegn eller symboler. Kommu-
 nikasjonen må være tilpasset den enkelte brukers 
 forutsetninger og kommunikasjonsform. Utvalget 
 anbefaler at retten til å benytte alternative kom-
 munikasjonsformer også må gjelde i helse- og 
 omsorgstjenestene. 


Tilgang og kvalitet


Kommunene kan organisere tjenestene på for-
 skjellige måter. Organiseringen av spesialisthelse-
 tjenestene for utvalgets grupper varierer mellom 
 helseforetakene. Dette kan utfordre prinsippet om 


lik tilgang til tjenestene. For å sikre lik tilgang og 
 kvalitet i helsetjenestene for utvalgets grupper er 
 økt bruk av nasjonale standarder nødvendig. 


Dette bidrar til likhet og forutsigbarhet i utred-
 ning, behandling og oppfølging. Utvalget anbe-
 faler at det utarbeides nasjonale faglige retnings-
 linjer for utredning, diagnostikk og behandling for 
 autisme og for tourette. Retningslinjene bør også 
 omfatte foreldreveiledning samt beskrive innhol-
 det i kommunale habiliteringstjenester for perso-
 ner med autisme og tourette. Det anbefales at tics 
 og tourette skal omtales i den nasjonale faglige 
 retningslinjen for helsestasjons- og skolehelse-
 tjenesten. Autisme og tourette foreslås inkludert i 
 oversikten over tilstander i prioriteringsveilede-
 ren for psykisk helsevern for voksne. Bedre sam-
 ordning av helse-, barnehage- og opplæringslovgi-
 vingen er nødvendig for å sikre helhet og sam-
 menheng i tjenestene. Utvalget anbefaler at det 
 foretas en gjennomgang av aktuelt lovverk med 
 særlig vekt på å sikre tilgang til tidlig intensiv opp-
 læring i barnehagen for barn med autisme. Utval-
 get anbefaler videre at alle barn mellom null og 
 fem år med autisme som kan nyttiggjøre seg det, 
 skal ha tilgang på slik helsehjelp. 


Tilgang på riktig og nødvendig helsehjelp må 
 være basert på den enkeltes behov og dokumen-
 tert effekt av tiltaket. Utvalget anbefaler at perso-
 ner med tourette skal ha tilgang på både anbefalt 
 ikke-medikamentell og anbefalt medikamentell 
 behandling. I tillegg bør kriteriene for refusjon av 
 medikamenter som er anbefalt i internasjonale 
 faglige retningslinjer for tourette, gjennomgås.


Forutsigbarhet og stabilitet i oppfølgingen av 
 den enkelte er vesentlig. For mange med autisme 
 og tourette kan det være vanskelig å oppsøke 
 helsetjenester selv. Utvalget anbefaler at alle med 
 autisme og tourette tilbys årlig oppfølgende kon-
 troll i spesialisthelsetjenesten. 


Det må også være innleggelsesmuligheter i 
 spesialisthelsetjenesten for personer med autisme 
 og tourette med store tilleggsvansker. Utvalget 
 anbefaler at alle helseforetak skal ha tilbud om 
 døgnplasser for pasienter i alle aldersgrupper 
 med autisme og tourette og sammensatte lidelser 
 slik som utviklingshemming, alvorlige psykiske 
 lidelser og utfordrende atferd.


I barnehage, skole, studier og arbeidsliv må til-
retteleggingen for utvalgets grupper styrkes. Dette 
gjelder fysisk tilrettelegging og tilpasninger for lys- 
og lydømfintlighet som er vesentlig for at enkelte 
skal kunne fungere. Mange trenger også bistand 
med struktur og planlegging av oppgaver og gjøre-
mål, både i opplæring, i arbeid og i hjemmet. Utval-
get anbefaler at mentorordningen tilbys som 



(21)tilretteleggingstiltak for utvalgets grupper på 
 studiestedene uavhengig av vedtak fra NAV. Videre 
 anbefaler utvalget at det må innføres systematisk 
 veiledning og kompetansekrav til mentorene. 


Utvalget anbefaler også at ansvaret for tilrette-
 leggingstjenestene ved de ulike studiestedene kon-
 kretiseres, og at tjenesten styrkes. Videre anbe-
 fales det at det utarbeides en egen veileder om til-
 retteleggingstjenestens innhold og organisering 
 som inkluderer kunnskap om autisme og tourette. 


Utvalget påpeker også behovet for samordning av 
 innsatsen mellom studentsamskipnadene, NAV og 
 tilretteleggingstjenesten.


For at flere personer med autisme og tourette 
 skal kunne delta i arbeidslivet anbefaler utvalget 
 at tiltaket utvidet oppfølging tilpasses utvalgets 
 grupper og bygges på kunnskap om autisme og 
 tourette. Varig og tidsubestemt lønnstilskudd må 
 også benyttes i større grad enn i dag. Flere tilpas-
 sede og varig tilrettelagte arbeidsplasser bør opp-
 rettes, og det bør stimuleres til flere muligheter 
 for å opprette varig tilrettelagte arbeidsplasser i 
 ordinære bedrifter for utvalgets grupper. 


Tilrettelegging og bistand er også nødvendig 
 for at flere med autisme og tourette skal kunne 
 delta i ordinær eller tilpasset fritidsaktivitet. Utval-
 get anbefaler at det opprettes en ordning med øre-
 merkede midler for kommunen for å sikre at per-
 soner med autisme og tourette kan delta i ulike fri-
 tidsaktiviteter.


Pårørende til personer med autisme og 
 tourette har ofte store og vedvarende omsorgs-
 oppgaver. Det er behov for flere avlastningsmulig-
 heter og tilgang på ulike økonomiske støtteord-
 ninger for pårørende. Utvalget anbefaler at spesia-
 listhelsetjenesten skal tilby foreldreveilednings-
 programmer til foreldre som har barn med 
 autisme og/eller tourette. Det foreslås videre at 
 ansvarsfordeling og samarbeid om ambulant for-
 eldreveiledning beskrives i samarbeidsavtaler 
 mellom kommuner og helseforetak. Utvalget 
 anbefaler også at retten til omsorgspenger gjen-
 nomgås for å sikre at foreldre til barn med 
 tourette gis rett til utvidet antall omsorgsdager. 


Det anbefales også at opplæringspenger utvides 
 til å omfatte kurs i regi av brukerorganisasjoner 
 som holdes i samarbeid med det offentlige. Det 
 anbefales at autisme og tourette omfattes i diag-
 nosegruppene som automatisk godkjennes for 
 grunnstønad etter folketrygdens regler.


Organisering og ansvar


Organisering av tjenestene har stor betydning for 
 tilbudet som gis, og hvilken kompetanse utvalgets 


grupper blir møtt av. Det er behov for bedre orga-
 nisering av helse- og omsorgstjenestene for utval-
 gets grupper. Tverrfaglig innsats er viktig både i 
 kommune- og spesialisthelsetjenesten. 


Tverrfaglige oppfølgingsteam i kommunene 
 er egnet for utvalgets grupper ved at de kan bidra 
 på områder som foreldreveiledning og tidsavgren-
 sede habiliteringsprosesser. Utvalget anbefaler 
 derfor at personer med autisme og tourette inklu-
 deres i målgruppen for tverrfaglige team som er 
 under utvikling i kommunene. Utvalget anbefaler 
 også at ansvarsfordeling og samarbeid om habili-
 teringstjenester mellom primær- og spesialist-
 helsetjenesten beskrives i samarbeidsavtale mel-
 lom kommuner og helseforetak.


Det er i dag uklarhet rundt hvem som har 
 ansvaret for utredning, behandling og oppfølging 
 av utvalgets grupper i spesialisthelsetjenesten. 


Det er behov for mer robuste enheter med et for-
 utsigbart tilbud med klar ansvarsfordeling i hele 
 landet for å sikre tilgang til nødvendig helsehjelp 
 og oppfølging. Utvalget anbefaler opprettelse av 
 tverrfaglige enheter for nevroutviklingsforstyr-
 relser i helseforetakene for utredning, behand-
 ling og oppfølging. Enhetene skal dekke behovet 
 for tverrfaglig hjelp i spesialisthelsetjenesten. De 
 skal tilby ambulante tjenester og ha et 
 veiledningsansvar overfor aktuelle samarbei-
 dende aktører. Det er vesentlig at enhetene har 
 stort nok pasientgrunnlag til å opprettholde 
 kompetansen. 


For å sikre bistand til utvalgets grupper i å få 
 og beholde arbeid, er det behov for en enhetlig og 
 oversiktlig organisering av NAVs spesialtjenester, 
 slik at lokale NAV-kontor har tilgang på relevant 
 og nødvendig bistand ved behov. Utvalget anbe-
 faler at en spesialtjeneste med kompetanse på 
 autisme og tourette skal være tilgjengelig i hvert 
 fylke / hver region. 


Samhandling og sammenheng


Samhandling og koordinering er en forutsetning 
 for forsvarlige tjenester både på system- og indi-
 vidnivå. Dette er spesielt aktuelt for utvalgets 
 grupper, som ofte har behov for flere tjenester fra 
 mange hjelpeinstanser samtidig og gjennom hele 
 eller deler av livet. 


En større grad av sømløshet mellom kommu-
nal helse- og omsorgstjeneste og spesialisthelse-
tjenesten vil gi mer helhetlige tjenester for bru-
kere og familiene. Utvalget anbefaler at pakke-
forløpene for psykiske lidelser skal inkludere alle 
pasienter med nevroutviklingsforstyrrelser uav-
hengig av ansvarlig tjeneste for utredning, diag-



(22)nostikk og oppfølging. Navnet på pakkeforløpet 
 bør endres til Pakkeforløp for psykiske lidelser og 
 nevroutviklingsforstyrrelser. 


Gode overganger i ulike faser er vesentlig for 
 utvalgets grupper. Dette gjelder blant annet mel-
 lom ulike trinn i opplæringen, i overgangen mel-
 lom utdanning og arbeid, og mellom barne- og 
 voksentjenester i helsesektoren. Det er behov for 
 større vekt på planlegging, koordinering og gjen-
 nomføring for å bidra til gode overganger. Dette 
 kan forebygge frafall i skolen, bidra til økt arbeids-
 deltakelse, og at brukere opplever kontinuitet i 
 faser hvor det ofte også inntreffer andre omvelt-
 ninger i livet. Utvalget anbefaler at god praksis for 
 overganger skal beskrives i nasjonale faglige ret-
 ningslinjer for tourette og autisme.


Kompetanse og kunnskap


Kompetanse om autisme og tourette hos fagperso-
 ner er vesentlig i møte med brukere og pårørende 
 i alle livets faser. Riktig kompetanse på rett sted 
 sikrer forsvarlige og likeverdige tjenester og 
 bidrar til trygghet i møtet med tjenesten.


Utvalget anbefaler at det utvikles obligatoriske 
 opplæringsprogram med kompetansekrav for 
 ansatte i kommunale tjenester som skal arbeide 
 med utvalgets grupper. Det foreslås videre at det 
 innføres lovkrav om vernepleiere i kommunale 
 helse- og omsorgstjenester. 


For å støtte kommunene og fylkeskommunene 
 i å kunne tilby kunnskapsbaserte tjenester anbe-
 fales det at det utvikles en nettressurs som skal 
 bidra med basiskunnskap om nevroutviklingsfor-
 styrrelser, herunder autisme og tourette. 


Utvalget anbefaler også at sentrale grunn-
 utdanninger innen helse- og sosialfag skal inne-
 holde undervisning om nevroutviklingsforstyrrel-


ser, herunder autisme og tourette. Det foreslås 
 videre at slik undervisning vektlegges i sentrale 
 videre- og etterutdanninger for personell som 
 arbeider med utvalgets grupper. Utvalget anbe-
 faler også at mentorer på arbeidsplassen og jobb-
 spesialister i NAV skal ha opplæring i og kunn-
 skap om autisme og tourette. 


For å ivareta et helhetlig ansvar for kompe-
 tanseutvikling, formidling, forskning og fagutvik-
 ling om autisme og tourette i spesialisthelse-
 tjenesten er det behov for samordnet og helhetlig 
 styring. Utvalget anbefaler på denne bakgrunn en 
 omorganisering av kompetansetjenestene for 
 autisme og tourette i spesialisthelsetjenesten. Et 
 samlet utvalg foreslår at det skal være regionale 
 kompetansemiljøer i fremtiden. 


Utvalget har delt seg i et flertall og et mindre-
 tall i spørsmålet om hvorvidt det fremdeles er 
 behov for en nasjonal kompetansetjeneste for 
 gruppene, eller om de fire regionale kompetanse-
 miljøene skal styrkes og videreutvikles uten en 
 nasjonal overbygning. Utvalgets flertall anbefaler 
 at det skal være en nasjonal kompetansetjeneste 
 for autisme og tourette med tilknytning til de 
 regionale kompetansemiljøene. Utvalgets mindre-
 tall anbefaler at en kompetansetjeneste kan ivare-
 tas på regionalt nivå uten en nasjonal overbygning 
 gjennom samarbeid og oppgavefordeling mellom 
 de fire eksisterende regionale kompetanse-
 miljøene i helseregionene, og med nært sam-
 arbeid med andre regionale kompetansemiljøer 
 som arbeider med tilgrensende oppgaver.


Forskning er vesentlig for kunnskapsutvikling. 


Utvalget anbefaler at det bør forskes mer på 
autisme og tourette på flere områder. Det anbe-
fales også at det etableres et kvalitetsregister for 
hver av diagnosene samt et forskningsnettverk for 
hver av gruppene. 
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Kapittel 3  



Diagnoser og utviklingstrekk


Nevroutviklingsforstyrrelser er tilstander hvor 
 den nevrologiske og psykologiske utviklingen er 
 forsinket eller avvikende fra tidlig i barndommen 
 (American Psychiatric Association, 2013). Begre-
 pet omfatter utviklingshemming, språkforstyrrel-
 ser, autisme, ADHD, lærevansker, koordina-
 sjonsforstyrrelser og tic-lidelser, inkludert 
 tourette. 


De ulike diagnosene er basert på symptom-
 kriterier. En diagnose kan settes når definerte 
 symptomer er til stede. Diagnosene representerer 
 imidlertid sjelden «rene» tilstander hvor man 
 enten har den ene eller den andre tilstanden. En 
 person kan ha symptomer på ulike tilstander og 
 noen ganger oppfylle kriterier for flere diagnoser 
 samtidig. Mange vansker går igjen på tvers av 
 ulike nevroutviklingsforstyrrelser, blant annet 
 vansker med kommunikasjon og språk, sosial 
 fungering, motorikk, oppmerksomhet, regulering 
 av atferd og aktivitetsnivå, søvn og spising. 


Den svenske barnepsykiateren Christopher 
 Gillberg har lansert akronymet ESSENCE, Early 
 Symptomatic Syndromes Eliciting Neurodevelop-
 mental Examinations, som et samlebegrep for 
 nevroutviklingsforstyrrelsene (Gillberg, 2010). 


Begrepet har fått gjennomslag i psykisk helsevern 
 for barn og unge i Norden. De sentrale kjenne-
 tegnene ved ESSENCE-tilstander er: 


– Det er mye overlapp mellom tilstandene, såkalt 
 samsykelighet eller komorbiditet.


– Samme symptom kan opptre ved ulike tilstan-
 der, og det er sjelden at en person har vansker 
 på bare ett område.


– Personene har både nevrologiske og psykia-
 triske symptomer.


– Genetisk disposisjon er viktigste risikofaktor.


– Alle tilstandene har en overhyppighet hos 
 gutter og menn. 


– Tilstandene er langvarige eller livslange. De 
 har et jevnt utviklingsforløp som ikke inne-
 bærer remisjon eller tilbakefall. 


– Det finnes ikke behandling som kan «kurere» 


eller fjerne tilstandene, men det er mange tiltak 
 som kan bedre fungering og utvikling. 


– Noen vokser av seg nevroutviklingsforstyrrel-
 ser, men mange vil likevel ha vedvarende pro-
 blemer med språk, læring, atferd og sosial 
 fungering. 


Nyere genetiske studier støtter opp under teorien 
 om at nevroutviklingsforstyrrelsene er delvis 
 overlappende tilstander, ved at de samme gen-
 variantene øker risikoen for ulike typer nevro-
 utviklingsforstyrrelser  (Anttila mfl., 2018; Lee 
 mfl., 2013).



3.1 Autisme


Autisme kjennetegnes av vedvarende svikt i 
 sosial fungering og kommunikasjon og repetitiv, 
 begrenset og ensformig atferd (American 
 Psychiatric Association, 2013). Symptomene vari-
 erer i utforming og intensitet. For eksempel viser 
 noen personer som har diagnosen, liten sosial 
 interesse og virker å være «i sin egen verden», 
 mens andre gjerne vil være i sosial aktivitet med 
 andre, men strever med å tolke sosiale situa-
 sjoner og gjensidig kommunikasjon. Noen har 
 lite språk og generelle vansker med å lære, mens 
 andre har avansert språk og normale intellek-
 tuelle evner. 


3.1.1 Autismediagnosens historie 


Autisme ble første gang beskrevet som en egen 
 tilstand på 1940-tallet. I 1943 publiserte den øster-
 riksk-amerikanske legen Leo Kanner en beskri-
 velse av elleve barn med «inborn autistic distur-
 bances of affective contact» i USA (Kanner, 1968). 


Kanner karakteriserte tilstanden som et alvorlig 
avvik, med omfattende svikt i sosial fungering og 
språkutvikling og med gjentagende atferdstrekk 
som var vanskelige å håndtere for familien. Han 
mente også at tilstanden artet seg noenlunde likt 
hos alle som var rammet. I Wien i 1944 publiserte 
barnelegen Hans Asperger artikkelen «Die ‘Autis-
tischen Psychopathen’ im Kindesalter», hvor han 



(26)beskrev barn med typiske symptomer på autisme 
 (Frith, 1991). I motsetning til Kanner fremhevet 
 Asperger at slike barn også kunne ha gode intel-
 lektuelle evner. Han så tilstanden som et spek-
 trum, hvor symptomintensitet og funksjonsnivå 
 varierte fra person til person, og hvor det var en 
 glidende overgang til normalområdet.


Fremveksten av spektrumbegrepet


I tiårene etter at Kanners artikkel ble publisert, 
 ble begrepet «autisme» brukt både i klinisk prak-
 sis og medisinsk litteratur, men i diagnoseklassifi-
 kasjonene ble tilstanden kalt «barnepsykose» eller 


«schizofreni i barndommen» (Silberman, 2015). 


Autisme ble introdusert som diagnose omkring 
 1980 som en videreutvikling av Kanners beskri-
 velse av tilstanden (Silberman, 2015). I 1994 ble 
 Aspergers syndrom en egen diagnose (American 
 Psychiatric Association, 2000). Asperger-diagno-
 sen var ment å favne dem som hadde typiske 
 symptomer på autisme, men som utviklet tale-
 språk til normal tid. Disse personene har som 
 regel intellektuelle evner innenfor normalområdet 
 og vesentlig høyere funksjonsnivå enn personer 
 med infantil autisme. Samtidig ble diagnosen 


«uspesifisert gjennomgripende utviklingsforstyr-
 relse» introdusert for personer som har autistiske 
 trekk, men som ikke oppfyller kriteriene for infan-
 til autisme eller Aspergers syndrom (American 
 Psychiatric Association, 2000). Begrepet «autisme-
 spekterforstyrrelser» ble etablert som en felles-
 betegnelse for de ulike formene for autisme 
 (American Psychiatric Association, 2000). Intro-
 duksjonen av spektrumbegrepet representerte en 
 grunnleggende endring i måten å betrakte 
 autisme på. Det gikk fra å betraktes som et sjel-
 dent og alvorlig avvik til et spektrum av tilstander 
 med ulik alvorlighetsgrad. Etter hvert ble autisme-
 spekterforstyrrelser innført som én felles diag-
 nose for alle som faller inn under autismespekte-
 ret (American Psychiatric Association, 2013; 


World Health Organization, 2018). 


Endrede oppfatninger av autisme


Parallelt med at diagnosebegrepene har endret 
 seg, har oppfatningen av autisme i samfunnet blitt 
 mer nyansert (Silberman, 2015). Autisme har 
 vært mye omtalt i nyhetsbildet fordi bruken av 
 diagnosen har økt sterkt, og fordi det har blitt 
 påstått at vaksiner kan forårsake autisme. Påstan-
 den om at vaksiner kan utløse autisme, er tilbake-
 vist gjennom flere store studier. Autisme har også 
 fått oppmerksomhet i populærkulturen gjennom 


filmer, bøker og teater. Tidligere ble autisme sett 
 på som en betydelig belastning og noe man burde 
 strebe etter å forebygge eller behandle. I forsk-
 ningen har mye ressurser blitt brukt på å studere 
 årsaker og risikofaktorer, med håp om å finne 
 forebyggende tiltak. De senere årene har det 
 vokst frem et annet perspektiv på tilstanden. Per-
 soner med autisme har selv deltatt i debatten om 
 diagnosen. De argumenterer gjerne med at 
 autisme ikke må betraktes som en sykdom, men 
 som en naturlig del av det menneskelige mang-
 fold. Begrepet nevromangfold brukes ofte for å 
 poengtere dette. 


3.1.2 Diagnoseklassifikasjoner
 ICD-10 


I Norge og resten av Europa brukes diagnose-
 klassifikasjonen International Statistical Classifi-
 cation of Diseases and Related Health Problems, 
 10th Revision (ICD-10) (World Health Organiza-
 tion, 1990). Her kalles diagnosegruppen for 


«gjennomgripende utviklingsforstyrrelser» og 
 inkluderer følgende diagnoser:


– F84.0 Barneautisme (infantil autisme)


– F84.1 Atypisk autisme (brukes når personen 
 har autistiske trekk, men ikke tilfredsstiller 
 kriteriene for barneautisme eller Aspergers 
 syndrom)


– F84.2 Retts syndrom (genetisk sykdom som 
 gir autistiske trekk og bare rammer jenter).


– F84.3 Disintegrativ forstyrrelse (tilstand hvor 
 barnets utvikling er normal de første 1–3 leve-
 årene for så å bli drastisk forverret, med 
 betydelig tap av ferdigheter)


– F84.4 Forstyrrelse med overaktivitet forbundet 
 med psykisk utviklingshemming og bevegel-
 sesstereotypier (brukes lite i Norge)


– F84.5 Aspergers syndrom


– F84.8 Andre spesifiserte gjennomgripende 
 utviklingsforstyrrelser (brukes lite i Norge)
 – F84.9 Uspesifisert gjennomgripende utvik-


lingsforstyrrelse


DSM-5


DSM-klassifikasjonen er dominerende i forskning 
og brukes i klinisk praksis i Nord-Amerika. I 
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Dis-
orders, 5th Edition (DSM-5), som kom i 2013, er 
undertypediagnosene fjernet og erstattet av felles-
betegnelsen «autismespekterforstyrrelser» (Ame-
rican Psychiatric Association, 2013; American 
Psychiatric Association, 2000). Når en autisme-



(27)diagnose stilles på grunnlag av DSM-5, skal følg-
 ende opplysninger spesifiseres: 


1. symptomenes alvorlighetsgrad på en skala fra 
 1 til 3


2. om personen har utviklingshemming (IQ 
 under 70) eller ikke


3. om språkforstyrrelse er til stede, og i så fall 
 hvilket språklig nivå personen er på


4. kjente medisinske og genetiske tilstander
 5. andre utviklingsforstyrrelser og psykiske lidel-


ser


6. om katatoni (langvarige perioder med moto-
 risk ubevegelighet) er til stede


Hensikten med spesifikasjonene er å fange opp 
 variasjonen innen autismespekteret og gi mer pre-
 sise beskrivelser av tilstanden. 


Nåværende praksis i Norge


Selv om ICD-10 fortsatt brukes i Norge, er tanke-
 gangen bak DSM-5 for lengst tatt inn i klinisk 
 praksis her i landet, og begrepet «autismespekter-
 forstyrrelser» har vært i bruk lenge. Den nye 
 ICD-versjonen, ICD-11, ble offentliggjort i 2019 og 
 vil etter hvert bli tatt i bruk i Norge (World Health 
 Organization, 2018). Der samsvarer både diag-
 nosenavn og diagnosekriterier med DSM-5. 


Autisme klassifiseres fortsatt som en psykiatrisk 
 diagnose i ICD-11. 


3.1.3 Forekomst av autisme


Andelen barn som får autismediagnoser, har økt 
 sterkt i alle høyinntektsland siden 1980-tallet. 


Hovedårsaken er at diagnosekriteriene er blitt 
 endret, slik at flere passer til diagnosen. Flere 
 barn med mildere symptomer og normale intel-
 lektuelle evner får autismediagnoser nå enn tid-
 ligere (Blumberg mfl., 2013). Det har også blitt 
 større bevissthet om autisme i helsevesenet og i 
 befolkningen (Silberman, 2015). I Norge har 0,7 
 prosent av alle barn fått en autismediagnose ved 
 åtte års alder (Surén mfl., 2019a). En nærmere og 
 mer detaljert beskrivelse av norske tall følger i 
 kapittel 3.4.1. Tilsvarende tall fra andre land er 
 adskillig høyere, henholdsvis 2,5 prosent hos ten-
 åringer i Stockholms län i Sverige (Idring mfl., 
 2015), 1,5 prosent hos tiåringer i Danmark 
 (Atladottir mfl., 2015) og 1,5 prosent hos åtte-
 åringer i USA (Christensen mfl., 2016). 


Tallene ovenfor er basert på helseregistre. 


Registerdata gir ikke nødvendigvis informasjon 
 om reell forekomst av autisme. Noen kan ha fått 
 diagnosen uten å passe til diagnosekriteriene 


(falskt positive resultater) og noen kan ha autisme 
 uten å ha blitt fanget opp av helsevesenet (falskt 
 negative resultater). Den beste måten å beregne 
 reell forekomst på er å bruke et representativt 
 utvalg av befolkningen og undersøke alle barn i 
 dette utvalget. I en slik studie fra Sør-Korea, som 
 inkluderte 37 000 barn i alderen 7–12 år, ble fore-
 komsten av autisme beregnet til 2,6 prosent (Kim 
 mfl., 2011). Av dem som oppfylte diagnosekrite-
 riene for autisme, hadde to tredjedeler ikke fått 
 noen slik diagnose i helsevesenet på forhånd. 


Forekomsten av autisme blant voksne er dår-
 lig kartlagt. En studie fra England, som inkluderte 
 et representativt utvalg på 7461 voksne trukket ut 
 fra hele befolkningen, fant en forekomst på 1 pro-
 sent (Brugha mfl., 2011). 


Kjønnsforskjeller i forekomst 


Det er store kjønnsforskjeller i forekomsten av 
 autisme. Sannsynligheten for å få en diagnose er 
 fire ganger så høy hos gutter som hos jenter 
 (Loomes, Hull og Mandy, 2017). I studier hvor alle 
 barn i en befolkningsgruppe er undersøkt for 
 autisme, er kjønnsforskjellene noe mindre, med 
 tre ganger så høy forekomst hos gutter som hos 
 jenter (Loomes, Hull og Mandy, 2017). I Norge er 
 det vist at jenter generelt har et høyere nivå av 
 psykiske plager enn gutter når de først blir hen-
 vist til psykisk helsevern for barn og unge (Posse-
 rud og Lundervold, 2013). En forklaring på at 
 mange jenter med autisme blir oppdaget sent, kan 
 være at de viser mindre aggresjon og har mindre 
 utagerende atferd enn gutter med autisme og der-
 for ikke blir lagt så godt merke til på skolen og i 
 nærmiljøet (Loomes, Hull og Mandy, 2017). Jen-
 ter med autisme har også mindre rigid og gjen-
 tagende atferd, færre ualminnelige særinteresser 
 og viser mer sosial atferd enn gutter med autisme 
 (Happé, 2019). 


Er det en reell økning i forekomsten av autisme? 


Siden andelen barn med diagnosen autisme har 
økt så sterkt, har det vært uro for om dette skyl-
des en reell økning i risikoen for autisme. Data fra 
USA tyder imidlertid på at hovedforklaringen er 
en utvidelse av diagnosedefinisjonen (Blumberg 
mfl., 2013). En svensk studie som undersøkte tvil-
linger i tiårsperioden 1993 til 2002, fant ingen 
økning i autistiske trekk hos barna i denne perio-
den, selv om andelen barn med autismediagnoser 
økte sterkt i samme periode (Lundström, 
Reichenberg, Anckarsäter, Lichtenstein og 
Gillberg, 2015).



(28)Den raske økningen i diagnosebruk gir grunn 
 til å være på vakt mot overdiagnostikk, det vil si at 
 diagnosen brukes på barn som ikke passer med 
 diagnosekriteriene, og som burde hatt en annen 
 diagnose eller ingen diagnose i det hele tatt.


3.1.4 Årsaker til autisme
 Genetiske årsaker


Genetisk disposisjon er den viktigste risikofakto-
 ren for autisme. Arvbarheten er kartlagt gjennom 
 tvillingstudier og familiestudier. Anslagene for 
 arvbarhet varierer fra 64 til 91 prosent, det vil si at 
 64 til 91 prosent av risikoen for autisme i befolk-
 ningen er genetisk bestemt (Ronald og Hoekstra, 
 2011). Som følge av dette ser man en opphopning 
 av autisme i familier. Når ett barn har autisme, er 
 risikoen for autisme tidoblet hos søsken og doblet 
 hos søskenbarna sammenlignet med i familier 
 hvor det ikke forekommer autisme (Sandin mfl., 
 2014). 


Genetisk disposisjon kan arves på ulike måter. 


På befolkningsnivå antas det at omkring 50 pro-
 sent av risikoen for autisme forårsakes av vanlig 
 forekommende gener som arves i «uheldige» 


kombinasjoner (Ramaswami og Geschwind, 
 2018). Dette er gjerne tilfelle når det finnes flere 
 tilfeller av autisme i samme familie. I andre til-
 feller skyldes disposisjonen sjeldne enkeltgener 
 som er nedarvet fra foreldrene, eller genfeil 
 (mutasjoner) som har oppstått hos barnet 
 (Ramaswami og Geschwind, 2018). Slike enkelt-
 gener og mutasjoner kan forklare 5–10 prosent av 
 autismetilfellene. Mange av disse genvariantene 
 kan nå påvises ved genetisk testing. For de 
 resterende 40–45 prosentene er det foreløpig ikke 
 funnet noen forklaring på den genetiske disposi-
 sjonen (Ramaswami og Geschwind, 2018). 


Miljøbetingede risikofaktorer


I store befolkningsstudier er det påvist flere miljø-
 faktorer som er forbundet med økt risiko for 
 autisme: 


– Høy alder hos far (Sandin mfl., 2016). Sannsyn-
 ligvis skyldes dette at forekomsten av genfeil 
 (mutasjoner) i kjønnscellene øker med økende 
 alder hos menn.


– Diabetes hos mor i svangerskapet (Xiang, Wang, 
 Martinez, Buchanan og Feldman, 2018). 


– Overvekt og fedme hos foreldrene (Krakowiak 
 mfl., 2012; Surén mfl., 2014).


– Feber og alvorlige infeksjoner hos mor i svanger-
 skapet  (Atladottir, Henriksen, Schendel og 


Parner, 2012; Zerbo mfl., 2013). Risikoen er 
 knyttet til feber og infeksjoner generelt, ikke til 
 spesifikke bakterier eller virus.


– Kort tid mellom svangerskap (Cheslack-
 Postava, Liu og Bearman, 2011; Gunnes mfl., 
 2013). Dette gjelder når svangerskapet starter 
 mindre enn tolv måneder etter forrige fødsel. 


Årsakshypotesen er at mor ikke rekker å fylle 
 opp igjen lagre av vitaminer og mineraler når 
 avstanden mellom svangerskapene blir for 
 kort. 


– Svangerskaps- og fødselskomplikasjoner (Garde-
 ner, Spiegelman og Buka, 2011). Flere typer 
 komplikasjoner er forbundet med økt risiko for 
 autisme. Det er usikkert hva som er årsak og 
 virkning, det vil si om komplikasjonene kan for-
 årsake autisme, eller om komplikasjonene opp-
 står fordi barnet har en sårbarhet i utgangs-
 punktet. 


Disse miljøfaktorene er altså risikofaktorer for 
 autisme. Det er imidlertid viktig å understreke at 
 en risikofaktor ikke er det samme som en årsak. 


Når noe er en risikofaktor, betyr det bare at risi-
 koen er forhøyet hos dem som har denne fakto-
 ren. Man vet ikke om risikofaktoren er en reell 
 årsak til tilstanden, eller hva som eventuelt er for-
 klaringen på sammenhengen. Det er aldri vist at 
 autismerisiko påvirkes av noe som skjer etter at 
 barnet er født. Psykososiale faktorer, som for-
 eldrenes atferd og barneoppdragelse, har ikke 
 betydning. 


I Norge har andelen fedre som er 40 år eller 
 eldre ved barnets fødsel, økt fra 4,0 prosent i 1980 
 til 14,2 prosent i 2017 (Folkehelseinstittutet, 
 2019b). Andelen med fedme ligger nå over 20 pro-
 sent hos voksne i Norge (Jacobsen og Aars, 2015; 


Midthjell mfl., 2013). Tilsvarende økninger har 
 skjedd i andre land. Hvis høy alder hos fedre og 
 fedme hos foreldre er reelle årsaker til autisme, 
 kan økningen i disse risikofaktorene forklare noe 
 av økningen i andelen barn som får autismediag-
 noser. 


Forebygging av autisme


Foreløpig finnes det ikke tiltak som kan fore-
bygge autisme. Studier har vist at risikoen for 
autisme er redusert hos mødre som tar tilskudd 
av folsyre / vitamin B9 tidlig i svangerskapet 
(Schmidt mfl., 2012; Surén mfl., 2013a). Folsyretil-
skudd anbefales allerede til alle kvinner som plan-
legger å bli gravide, fordi det reduserer risikoen 
for ryggmargsbrokk (MRC Vitamin Study 
Research Group, 1991). Foreløpig kan ikke 
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