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Fra Nasjonal kompetanseenhet for autisme, OUS

I hgringsnotatet savner vi beskrivelser av de spesielle behov mennesker med autisme og
utviklingshemming har, de ekstra utfordringer gruppen ofte representerer for hjelpeapparatet,
og en tydeliggjgring av de spesielle tiltak denne gruppen derfor trenger.

Det har over lang tid veert en bred faglig og politisk enighet om at kvalitativt gode tjenester til
mennesker med autisme krever spesiell kompetanse, og ved fra planlegging og iverksettelse av
HVPU- reformen har dette vaert nedfelt i en rekke dokumenter, for eksempel:

e NOU 1989: 17: "Tjenestetilbudet til autistiske mennesker”, Autistutvalgets innstilling.

e Stortingsmelding nr. 47 (1989-90): "Om gjennomfgring av reformen for mennesker med
psykisk utviklingshemming"

e Stortingsmelding nr. 54 (1989-90): "Om oppleering av barn, unge og voksne med sarlige
behov"

e Stortingsmelding nr. 35 (1990-91): "Om oppleering av barn, unge og voksne med szerlige
behov", Tilleggsmelding.

o Innstilling fra arbeidsgruppen nedsatt av Sosialdepartementet i samarbeid med Kirke- og
Undervisningsdepartementet: "Kompetansesystem for autister og andre med lignende
spesialiseringsbehov" november 1991.

o RundskrivI-37/2000: Autismenettverket - en orientering om oppgaver for og organisering av
nasjonalt kompetansenettverk for personer med autisme (Sosial og helsedepartementet
og Kirke-, utdannings- og forskningsdepartementet)

Et behov for 4 tydeliggjere situasjonen for mennesker med autisme og utviklingshemming (UH)
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er begrunnet i bl.a fglgende:

En stor andel personer med utviklingshemning (UH) har sa store vansker innen de tre
kjerneomradene som definerer autisme, at de dekker kriteriene for Autismespekterforstyrrelse
(ASD). Mer enn halvparten av de med alvorlig UH har ASD, og om lag 75 - 80 % av personer med
klassisk autisme har UH.

Nyere studier viser langt hgyere forekomst av autisme (0,6 - 0,7 %; Fombonne, 1999, 2005;Hem
& Husum, 2008 og 0,8 %, Sureén et al, 2012). @kningen forklares hovedsakelig med utvidede
diagnosekriterier, gket kompetanse i d gjenkjenne tilstanden, spesielt hos personer med normalt
evneniva og hos personer med andre medisinske tilstander og syndromer hvor de fleste ogsd har
UH. De nyere forekomsttallene far betydning for dimensjoneringen av og behovet for
kompetanse i tjenestetilbudet.

Personer med bade autisme og UH synes 3 vaere spesielt sarbare i forhold til utfordrende atferd
og psykiske vansker. Blant mennesker med UH, synes det & vaere hagyere forekomst av
utfordrende atferd hos de som er kognitivt lavere fungerende og hos de som ogsa har autisme
(Bouras, et al,, 2003; Emerson, et al, 2001; Holden & Gitlesen, 2006; Hove & Havik, 2008;
McClintock et al., 2003; Myrbakk & von Tetzchner, 2008; Tyrer et al,, 2006, von Tetzchner,
2003).

Mennesker med autisme synes ogsad a veere mer sarbare for & utvikle psykiske lidelser, szrlig
angst og depresjon. For eksempel ble mistanke om psykisk lidelse og alvorlige
tilpasningsproblemer funnet hos mer enn 50 % av en gruppe med autisme og UH sammenlignet
med om lag 20 % av en gruppe med UH uten autisme (Bakken et al,, 2010). Tidligere har
psykiske lidelser blitt overskygget av autismen, og identifisering av de psykiske tilleggslidelsene
er avgjgrende for adekvat behandling. Vanskelighetene med a gjenkjenne psykiske lidelser hos
denne gruppen fgrer til at mange gar med alvorlige plager uten a fa riktig hjelp.

Mennesker med autisme har altsa ofte flere tilleggsvansker eller komorbide tilstander, for
eksempel epilepsi, sansetap, genetiske syndromer, andre nevropsykiatriske tilstander og
psykiske lidelser. Forekomsten av andre syndromer sammen med ASD er hgyere enn ellers i
befolkningen (Rutter), og identifisering av autismevanskene synes avgjgrende for adekvat
behandling.

Det er allment akseptert at heterogeniteten i funksjonsniva og symptomatologi innen
Autismespekteret er stgrre enn innen andre grupper og at identifisering av komorbiditet og
tilleggsvansker er avgjgrende for tiltakene. Dette er krevende differentialdiagnostikk og
forutsetter spisskompetanse og samarbeid mellom eksperter, naerpersoner og lokalt
hjelpeapparat.

i . /1 f ¢ §
K L{f(')\ N e C/’:g% ¢ ,; éfn—éxl M)ﬁlsob\,a’\/—-

Britta Nilsson Sissel Berge Helverschou
Seksjonsleder Ph.d., Psykologspesialist
Autismeenheten Autismeenheten

Oslo universitetssykehus eies av Helse Sgr-@st og bestdr av blant annet Aker sykehus, Ulleval sykehus, Org.nr.: NO 993 467 049 MVA

Rikshospitalet og Radiumhospitalet. www.oslo-universitetssykehus.no



