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        Forord

        I dag er det bred faglig enighet om at mennesker med autisme (autismespekterforstyrrelser/autismespekterdiagnoser, ASD) er mer sårbare for å utvikle psykiske tilleggslidelser, og de fleste studier viser høyere forekomst av psykiske tilleggslidelser hos mennesker med autisme sammenlignet med befolkningen for øvrig, særlig angst og depresjon.

        Dette er en forståelse som har forandret seg mye gjennom de siste 20 årene. Tidligere ble alle vansker som personer med autisme har, forstått som en del av autismen. For å kunne forstå den enkelte person med autisme, og som et grunnlag for å gi tilpasset behandling, er det helt avgjørende å kjenne igjen og diagnostisere tilleggsvansker som angst og depresjon.

        Autisme er en livslang funksjonsforstyrrelse og behandlingen er i hovedsak opplæring og tilrettelegging for å oppnå best mulig selvstendighet og fungering. Tilleggsvansker kan imidlertid behandles, og i hvilken grad slike vansker identifiseres og behandles har stor betydning for prognose. Det har også vist seg nødvendig å tilpasse behandlingen av tilleggsvansker til de grunnleggende autismevanskene for at behandlingen skal fungere. Dette gjelder for eksempel kognitiv atferdsterapi for angst og depresjon, men også behandling av spiseforstyrrelser, rusproblemer, etc. Behandlingen må også tilpasses personens evnenivå og fungering og interesser for øvrig.

        Mange personer med autismevansker får i dag ikke adekvat behandling for sine tilleggsvansker fordi mange fagpersoner innen psykisk helsevern og andre deler av spesialisthelsetjenesten og innen kommunale tjenester ikke har erfaring med denne gruppen og er usikre på hvordan de skal diagnostisere tilleggslidelser og gjennomføre behandling.

        Dette er tema som jeg har arbeidet med de siste 20 årene – å spre kunnskap om autisme og tilleggslidelser spesielt mot spesialisthelsetjenesten gjennom å lede fagnettverk og prosjekter, holde foredrag, skrive vitenskapelige artikler og bokkapitler, og gjennom undervisning på universiteter og høyskoler. Det er imidlertid lite samlet kunnskap på norsk, og etterspørselen blant fagfolk synes å være stor.

        Vi har derfor skrevet en fagbok rettet mot helsepersonell og andre interesserte. Det er ikke en debattbok, men en bred oppsummering av kunnskapsstatus innen et område hvor det ikke har vært skrevet så mye på norsk.

        Boken omhandler autisme spesifikt, både de med psykisk utviklingshemming og de med normalt og høyt evnenivå som ofte betegnes som Asperger syndrom. Begrepsbruken og betegnelsen på autisme varierer noe i de ulike kapitlene, men det presiseres at betegnelsen autisme benyttes synonymt med betegnelsene autismespekterdiagnoser, ASD eller autismespekterforstyrrelser, ASF. Videre er det noe variasjon i bruken av autisme som førsteperson. Dette innebærer at både språkbruken «personer med autisme» og «autister» benyttes. Dette på grunnlag av at mange som selv har diagnosen ønsker å omtales som autister og ikke som personer med autisme.

        Flere av kapitlene inneholder kasusillustrasjoner og eksempler. Felles for disse er at de er anonymisert, gitt fiktive navn og gjerne satt sammen fra flere virkelige personer, slik at de ikke skal være gjenkjennbare. Det er også eksempler hvor personene beskrives med riktig navn fordi de selv ønsker det, og har gitt godkjenning til kapittelforfatteren om at deres vansker beskrives under riktig navn. Ved bruk av konkrete illustrasjoner som er hentet fra klinisk praksis, har kapittelforfatteren fått godkjenning fra den aktuelle personen med diagnose eller personens verge.

        Jeg vil spesielt takke Harald Martinsen og Stephen von Tetzchner, som begge har hatt stor betydning for kompetansen på autisme i Norge gjennom mange år og for min faglige interesse og utvikling, og for det fruktbare og inspirerende samarbeidet jeg har hatt med dem. Harald må spesielt fremheves som ansvarlig for at det ble startet systematisk innsats for psykisk helse hos personer med autisme i Norge.

        Som redaktør for boken, vil jeg takke alle bidragsytere. De er dyktige fagpersoner fra hele landet og sentrale på det tema de skriver om. De fleste har vært viktige samarbeidspartnere og har etter hvert blitt gode venner. Jeg er takknemlig for å ha hatt så mange dyktige samarbeidspartnere, og det er inspirerende å se at feltet og kunnskapen utvikles, og at unge dyktige fagpersoner står klare til å føre arbeidet videre.

        Jeg vil også takke alle de personer med autisme som jeg gjennom årene har hatt kontakt med og deres familier, både i direkte klinisk arbeid og indirekte ved at de har deltatt i prosjekter jeg har ledet. Samarbeidet med personer med diagnosen, deres nærmeste og brukerorganisasjonen Autisme i Norge har vært utrolig lærerikt og av stor betydning for min faglige utvikling og interesse. Jeg håper vi med denne boken kan gi noe tilbake som kan bidra til at flere får psykisk helsehjelp tilpasset sine behov.

        Sissel Berge Helverschou
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        kapittel 1

        Autisme: kjennetegn, forekomst og historikk

        Sissel Berge Helverschou

        Innledning

            Autisme er en utviklingsforstyrrelse og kjennetegnes av kvalitative avvik når det gjelder: (1) gjensidig sosial interaksjon, (2) kommunikasjon og språkutvikling, og (3) repetitiv atferd, som stereotypier, interesser eller temaer (WHO, 1992). Selv om alle med autisme kjennetegnes av vansker innen disse områdene, er det stor variasjon mellom enkeltpersonene med en autismediagnose både når det gjelder utviklingsforløp, alvorlighetsgrad av kjernesymptomene og andre assosierte vansker. Autisme er altså ikke en fast kategori, men en dimensjon. Det er derfor nå vanlig å snakke om autismespekterforstyrrelser (ASF) eller autismespekterdiagnoser (ASD), hvor spekteret består av fem–seks ulike undergrupper. De vanligste undergruppene er barneautisme og Asperger syndrom. I dette kapittelet blir betegnelsen autisme benyttet synonymt med betegnelsen autismespekterdiagnoser eller autismespekterforstyrrelser.

            Autisme er en funksjonsdiagnose og diagnostiseres på grunnlag av symptombeskrivelser, det vil si tilstedeværelse eller fravær av bestemte typer atferd. Ut fra den kunnskap en har i dag, kan en diagnose kun stilles ut fra en vurdering av symptomer og symptomsammensetning hos den enkelte. Det finnes ingen medisinsk test som kan gi svar på om et barn har autisme eller ikke. Likevel regner et samlet fagfelt autisme som en medfødt og organisk betinget dysfunksjon som forårsaker feilutvikling av nervesystemet. Det er også enighet om at det finnes ulike årsaker til hvorfor feilutviklingen skjer, og hva den medfører. Samspill mellom genetisk sårbarhet og prenatale miljøfaktorer (før fødsel) er altså sentralt for hvordan man forstår årsaker til autisme. Autisme anses å ha en multifaktoriell årsak med sterk genetisk influens. (Se kapittel 2 for mer om årsaker til autisme.)

            
                
            

        
        Kjennetegn

            Symptomene på autisme blir vanligvis synlige i løpet av barnets tre første leveår. Dette gjelder for de med de mest alvorlige vanskene og som også har utviklingshemming. For barn med høyere evnenivå, blir vanskene tydelig senere, gjerne ved overgang til skole, men for noen også senere i utviklingsløpet.

            Sosiale vansker

            Manglende sosial forståelse er grunnleggende ved autisme. For små barn gir dette seg uttrykk i at barna ikke forstår å bruke øyekontakt, blikkvekslinger og ansiktsuttrykk for å formidle ønsker og interesser. De forstår heller ikke betydningen av gester og kroppsholdning når de samhandler med andre. Tilsvarende svake er de til å forstå andres følelsesmessige uttrykk. Samværet med andre preges lett av ensidighet og av at andre hele tiden må tilpasse seg. Barna med autisme har problemer med andres regler og signaler, viser ensidighet og påtvinger egne rutiner. De kjennetegnes også av at de ikke forstår at andre kan være interessert i det samme som dem, og henvender seg derfor lite for å dele gleder og interesser de har. Felles koordinert oppmerksomhet med andre om et objekt eller en hendelse (joint attention) er et område der barn med autisme tidlig viser en svikt sammenlignet med andre barn (Mundy, 2003; Mundy mfl., 1990; Tomaselli, 1995).

            Vanskene med å oppfatte og tolke andres emosjoner, vanskene med å dele andres interesser, sorger og gleder, og vansker med forståelsen av følelsesmessig samstemmighet med andre, skaper avstand til det sosiale fellesskap. Dette er en særlig utfordring for familie og fagpersoner som har en målsetting om sosial inkludering. Manglende vennskap er et stort problem for de fleste med autisme, og for de med høyt eller normalt evnenivå blir dette særlig tydelig i ungdomsalderen, hvor mange opplever mobbing. Forståelsesvanskene fører lett til misforståelser og krenkelser ved sosialt komplisert samspill som flørting, kjæresteri og seksualitet. De yngste barna viser gjerne manglende eller lite variert sosial imitasjonslek, samlek eller spontan «på-liksom-lek». I tillegg har de vansker med å regulere sin atferd i forhold til situasjoner og omgivelser. For utenforstående oppleves det som svært påfallende og ubegripelig at sosiale og kommunikasjonsmessige forhold som de aller fleste av oss oppfatter helt intuitivt og som bagatellmessig, kan føre til store misforståelser og frustrasjon for mennesker med autisme.

            
                
            

            Språk- og kommunikasjonsvansker

            Et vesentlig kjennetegn ved autisme er kvalitativ svikt i både verbal og ikke-verbal kommunikasjon (Wing, 1997), men det er stor variasjon. De dårligst fungerende har forsinket eller mangelfull språkutvikling og svært lite funksjonell kommunikasjon (von Tetzchner & Martinsen, 2002). Noen kan så vidt uttrykke enkle behov med enkeltord eller tegn, og den forsinkede eller mangelfulle språkutviklingen er ikke ledsaget av alternative kommunikasjonsmåter som gester eller mimikk (Martinsen mfl., 2016). Andre har noe bedre språk, men med en rekke språklige avvik, som ekkotale, idiosynkratiske ord og fraser, og forvirring ved bruk av personlig pronomen (pronomenreversaler) (Lord & Paul, 1997, Volkmar mfl., 2019). Mange har også et velutviklet talespråk, men hos disse er kommunikasjonsvanskene især knyttet til samtaleferdigheter og sosial bruk av språket i varierte situasjoner, det vi kaller språklig pragmatikk (Martinsen, Nærland & von Tetzchner, 2015). Det er vanlig med vansker knyttet til turtaking, valg av tema, og evne til å følge andres tema, og tidspunkt for å avbryte. Samtaler blir ofte ført på egne premisser, med mangelfull tilpasning til samtalepartner.

            Mennesker med autisme har vansker når det gjelder språkforståelse, med misforståelser særlig knyttet til indirekte tale, billedlige uttrykk og åpne, generelle utsagn. Noen er nøye med ords presise mening og er opptatt av overkorrekte setninger. I ⁠tillegg har mange bokstavelig forståelse, slik at metaforer, ordtak, «slang», humor og ironi er vanskelig og oppfattes gjerne absolutt. Ord som kan ha mer enn en betydning, som for eksempel bønner (belgfrukt) og bønner (tilbedelse) kan føre til forvirring og misforståelser.

            Kommunikasjonen forstyrres av forståelsesvansker når det gjelder blikk, ansiktsuttrykk, kroppsspråk og gester. Det er vanskelig å «lese andre». Altså er det det intuitive, det indirekte lærte, det de fleste behersker som en selvfølge, som utgjør store utfordringer, og som gjør at de fremstår som sære og annerledes. Samtidig kan mange ha problemer med å regulere og forstå svingninger i språkets talevolum, stemmeleie, betoning, tempo, rytme og intonasjon. Sosiale situasjoner kan virke overveldende og forvirrende, noe som forsterker vanskene med å tolke stadig skiftende sammenhenger og samtalepartnerens intensjoner. Mennesker med autisme har store utfordringer med å forstå forholdet mellom det som sies, hvem som sier det, hvordan det sies, hva de ser når de ser seg omkring, og hva de vet om situasjonen generelt (Lord, 1985; Martinsen, Nærland & von Tetzchner, 2015). Samtidig synes kommunikasjonen å fungere bedre og med færre misforståelser når mennesker med autisme kommuniserer med andre med autisme sammenlignet med når kommunikasjonen foregår mellom en med autisme og en uten autisme (Crompton mfl., 2020). Dette er kanskje uttrykk for at personer uten autisme misforstår personer med autisme på tilsvarende måte som personer med autisme misforstår kommunikasjon med personer uten autisme. Dette kalles ofte «dobbeltempatiproblemet».

            
                
            

            Stereotyp og repeterende atferd og interesser

            Mennesker med autisme har ofte interesser innen få og snevre områder som er unormale enten med tanke på intensitet eller fokus. Ensporethet i tanker og væremåte er et karakteristisk trekk. Mange blir spesielt knyttet til uvanlige ting eller temaer og kan utvikle rigide og altoppslukende interesser. Noen har spesielle eller underlige bevegelsesmønstre som gjentas hyppig. Mange reagerer sterkt på små endringer i detaljer i sine omgivelser, og de kan oppvise en rigid motstand mot forandring. Det er en tendens til å bli opphengt i ikke-funksjonelle rutiner eller ritualer. Vansker med å endre en etablert forestilling og dårlig evne til å forestille seg handlingsalternativer fører ofte til katastrofereaksjoner ved det vi vanligvis anser som uvesentlige endringer av planer eller hyggelige overraskelser.

            Kognitive vansker
Kognitive vansker hos personer med autisme er særlig beskrevet ved vansker knyttet til mentalisering (Theory of Mind, TOM), sentral koherens og eksekutive funksjoner (Volkmar mfl., 2019). En rekke studier har vist det vi kaller mentaliseringsvansker hos mennesker med autisme. Mens de fleste av oss helt automatisk danner oss ideer om andre menneskers oppfatninger, opplevelser, tanker og følelser, ser det ut til at mennesker med autisme har problemer på dette området. Disse vanskene gjør at de får problemer med å forutse andre personers handlinger, noe som igjen kan føre til at menneskelig samvær oppleves skremmende og forvirrende. Det er viktig å understreke at TOM beskriver sentrale vansker, men kan ikke fullstendig forklare de sosiale, kommunikative og empatirelaterte vanskene som mange med autisme har (Gernsbacher & Yergeau, 2019).

            Personer med autisme har vansker med mental fleksibilitet og planlegging. Disse vanskene kan knyttes til eksekutive funksjoner. Eksekutive funksjoner er samlebetegnelsen på et knippe funksjoner som inkluderer blant annet arbeidsminne, planlegging, inhibisjonskontroll, initiativ og fleksibilitet. Personer med autisme ser også ut til å ha vansker med å skape en sammenhengende forståelse (svak sentral koherens). De har ofte en tendens til å være opptatt av løsrevne detaljer og har vansker med å danne seg et helhetsbilde og finne den underliggende meningen med sammensatte inntrykk, og det kan være vanskelig å skille viktig fra mindre viktig. Disse kognitive vanskene endres med alder, og de er ikke spesifikke for autisme, men identifiseres også i mange andre tilstander som for eksempel ADHD.

            
                
            

            Individuelle forskjeller
Både innen hele autismespekteret og innen undergruppene barneautisme og Asperger syndrom finnes omfattende individuelle forskjeller. Det som særlig skiller mellom de ulike undergruppene, er grad av autismespesifikke vansker, språkferdigheter og evnenivå. Asperger syndrom kjennetegnes ved samme form for sosiale vansker som barneautisme, selv om vanskene kan ytre seg på mer subtile måter. Personer med Asperger syndrom kjennetegnes også av stereotyp og repeterende atferd og interesser. Det er en forutsetning for Asperger-diagnosen at personen har intelligens innen normalområdet, mens evnenivået i autismegruppen generelt spriker fra over normalområdet til dyp utviklingshemming. Personer med Asperger syndrom har et vel utviklet talespråk, men har vansker knyttet til språklig pragmatikk, altså den sosiale bruken av språket. Språkferdighetene i hele autismespekteret går fra å beherske språket flytende både skriftlig og muntlig til så vidt å kunne uttrykke enkle behov med enkeltord eller tegn.

            Graden av autistiske vansker varierer sterkt innen autismespekteret. Det er ikke nødvendigvis noe samsvar mellom grad av autistiske vansker og evnenivå. Betegnelsen «godt-fungerende autisme» kan derfor være misvisende, og det er ikke grunnlag for å betegne Asperger syndrom som «lett autisme» siden det er evnenivå og språkfunksjon som har betydning for diagnosen. På enkelte områder kan de være høyt begavede, mens på andre områder opplever de store problemer (Volkmar mfl., 2019).

            Volkmar og medarbeidere (2004) påpeker at de fleste symptomene i autisme medieres via kognitivt nivå og kognitiv stil, noe som aksentuerer behovet for kunnskap om tilstedeværelse og grad av psykisk utviklingshemming. Aldersvariasjonen er stor. En må være klar over at de diagnostiske kjennetegn en finner i diagnosemanualen til Verdens helseorganisasjon (ICD-10, ICD-11), beskriver tilstanden hos førskolebarn. Mennesker i autismespekteret har et stort lærings- og utviklingspotensial, og tilstanden vil derfor ofte fremtre svært annerledes hos ungdom og hos voksne. Tilleggsvansker og komorbiditet vil også påvirke graden av autistiske vansker eller andre sider ved personens utvikling og væremåte. For eksempel vil epilepsi ha en vesentlig innvirkning på atferd, dagsform, læring og utvikling. Psykiske tilleggslidelser vil også i stor grad påvirke utviklingen og ofte forsterke den autistiske væremåten (Helverschou, Bakken & Martinsen, 2011). Funksjonsnivået hos mennesker med autisme påvirkes følgelig særlig av tre forhold: 1) grad av psykisk utviklingshemming, 2) grad av språkferdigheter, og 3) somatiske og psykiske tilleggsvansker (Volkmar mfl., 2019).

            
                
            

            Kjønnsforskjeller

            Det synes å være en skjev fordeling mellom kjønnene i forekomsten av autisme. Når man ser på hele autismespekteret, rapporterer de fleste studier om 3,5–4 gutter for hver jente (Volkmar mfl., 2019). Imidlertid synes bildet mer nyansert. Blant dem med alvorlig eller dyp utviklingshemming synes det å være relativt lik fordeling mellom kjønnene, mens forskjellen er betydelig større blant de med høyt eller normalt evnenivå, 8 gutter for hver jente, (Lai mfl., 2014). Overvekten av gutter synes i denne gruppen å være enda større enn ved mentale funksjonshemninger generelt. Den skjeve kjønnsfordelingen er tema for debatt, og det har blitt hevdet at noe av kjønnsforskjellen kan forklares med diagnosekriterier som ikke så tydelig fanger opp høytfungerende jenter, eller at jenter med høyt evnenivå er flinkere til å maskere vanskene sine (Kopp & Gillberg, 1992). Autisme ser ut til å forekomme jevnt fordelt når det gjelder sosial klasse, selv om de tidligste artiklene var basert på barn fra øvre middelklasse. Det har også vært hevdet at innvandrere har en større risiko for autisme, uten at dette støttes av forskningsresultater (Volkmar mfl., 2019).

        
        Forekomst

            Autisme ble tidligere regnet som en sjelden funksjonsforstyrrelse med en forekomst på 4 til 5 per 10 ⁠000. En norsk studie som ble publisert for ca. ⁠20 år siden, ga for eksempel et estimat på 4 per 10 000 (Sponheim & Skjeldal, 1998). Nyere forekomststudier viser langt høyere tall (Fombonne, 2005), men det er til dels stor variasjon i publiserte tall for forekomst av autisme (Elsabbagh mfl., 2012; Isaksen, Diseth, Schjølberg & Skjeldal, 2012, 2013). Det er i dag regnet med en forekomst på om lag 1 ⁠% av befolkningen (Baxter mfl., 2015; Brugha mfl., 2016; Suren mfl., 2013). Av disse har ca. ⁠55 ⁠% høyt eller normalt evnenivå (Lai mfl., 2014).

            Det er usikkerhet med hensyn til om det er en reell økning i antall mennesker med autisme, eller om det bare er flere som får stilt diagnosen. Forklaringer på økningen kan være bedre kompetanse i hjelpeapparatet som fører til at flere blir fanget opp og får diagnose. Samtidig har diagnosekriteriene endret seg, slik at vi har fått et bredere diagnostisk begrep som medfører at autismespekterdiagnoser faktisk omfatter flere. Det har også vært fremsatt påstander om en reell økning som skyldes miljømessige faktorer. Det er vanskelig å vite om endringen i forekomst over tid henger sammen med utvidelsen av kriteriene for hva autisme er eller med inndelingene i nye undergrupper. En må også se på hvilke strategier tidligere undersøkelser har brukt for å finne barn med autisme. I de fleste av de «gamle» undersøkelsene var det kun kliniske utvalg som ble studert, det vil si at en fant frem til barna gjennom henvisninger til helsevesenet. Nyere studier av forekomst av autisme har hatt et helt annet utgangspunkt. Forskere har kartlagt symptomer og væremåter hos barn som kunne mistenkes å ha en autismespekterforstyrrelse, og så fulgt det enkelte barns utvikling. Disse studiene viser betydelig høyere forekomsttall. Samtidig er det rimelig å anta at den endrede forståelsen av hvordan autisme fremtrer sammen med økt kjennskap til diagnosen, fører til at langt flere barn nå blir diagnostisert.

        
        Historisk oversikt

            Leo Kanner regnes som den første som beskrev autisme som en egen diagnose da han publiserte en kasusserie i 1943 (Kanner, 1943), men det finnes flere beskrivelser av tilsvarende funksjonsvansker allerede fra 1700- og 1800-tallet (Wulf, 2004). I ettertid vurderes disse som beskrivelser av personer med autisme. Hans Asperger (1944) publiserte omtrent på samme tid som Kanner en beskrivelse av seks pasienter, men hans arbeider ble publisert på tysk og ble ikke særlig kjent før de ble omtalt av Lorna Wing i 1981. Det var også Wing som var opphav til betegnelsen autismespekteret, et kontinuum fra de mest alvorlig affiserte uten språk og med store utviklingsforsinkelser til de med gode læreevner og godt utviklet språk (Wing, 1997). Hun fordelte symptomene knyttet til autisme i tre kategorier, og omtalte dette som den autistiske triaden. Videre var det hun som innførte betegnelsen Asperger syndrom om personer med autisme og normalt eller høyt evnenivå og tilsynelatende normal språkutvikling. Det igangsatte en diskusjon om hvorvidt det var forskjell på høyt fungerende autisme og Asperger syndrom. Konklusjonen på forskningen på kjennetegn på hver av disse to gruppene, ble imidlertid at det ikke er grunnlag for å skille mellom dem (Leekam mfl., 2000).

            Michael Rutters arbeider fra 1960- og 70-tallet har vært sentrale for valideringen av autisme som egen diagnostisk kategori. Han avdekket også den høye forekomsten av epilepsi og påviste den store prognostiske betydningen av tidlig språk og evnenivå. I sine studier av tvillinger påviste han det sterke genetiske grunnlaget for autisme, og hans arbeider har vært viktig for å avlive den feilaktige oppfatningen av at «kalde mødre» var årsak til at noen barn utviklet autisme (se Wulf, 2004 for flere detaljer).

            Arbeidene til Wing og Rutter fikk stor betydning for forståelsen av autisme og diagnostisk praksis. Siden autisme ble beskrevet som et spekter, ble autisme ikke noe som bare opptrådte hos personer med utviklingshemming, men også hos personer med høyt og normalt evnenivå. I tillegg ble autisme etter hvert også diagnostisert hos personer med ulike genetiske syndromer, som for eksempel Downs syndrom og Angelmans syndrom, og hos personer med sansetap; det vil si blinde, døve og hørselshemmede. Det ble etter hvert også stadig klarere at autisme kan opptre sammen med andre nevroutviklingsforstyrrelser som ADHD og Tourettes syndrom. Forståelsen av autisme medførte altså et bredere begrep som omfattet flere.

            Endret forståelse av autisme

            Nyvinninger innen behandling har også gradvis endret forståelsen av autisme. Arbeidene til Ivar Løvaas innenfor en atferdsanalytisk tradisjon på 1970-tallet, var epokegjørende da han viste at det var mulig å lære språkløse personer med autisme og utviklingshemming å snakke og utvikle større selvstendighet i dagligdagse ferdigheter. Tidligere ble denne gruppen forstått som ikke opplæringsdyktige. De fleste opplæringsprogrammer som er utviklet for å bedre grunnleggende ferdigheter innen kommunikasjon, sosial fungering og dagligdagsferdigheter innen autismefeltet, er utarbeidet av studenter av Løvaas og inspirert av hans arbeider, og i dag er opplæring det mest sentrale virkemidlet i behandling av autisme. Blant opplæringsprogrammer og tidlige tiltak for personer med autisme, er nok EIBI (Early Intensive Behaviour Intervention) (Løvaas, 2003) best kjent i Norge.

            Gradvis har utvikling av tiltak og teorier for å forstå autisme og for å tilrettelegge for god utvikling, inkorporert ny kunnskap fra generell utviklingspsykologi, særlig tidlig kunnskap om språk- og kommunikasjonsutvikling og for eksempel betydningen av felles oppmerksomhet («joint attention») (Kasari & Lawton, 2010, Kaale, Smith & Sponheim, 2012). Betydningen av personlighet, kognitive teorier og nevropsykologi inngår i dag i kunnskapsgrunnlaget, samt generell stressteori og betydningen av kognitiv overbelastning (Martinsen & von Tetzchner, 2007). Likeledes er genetikk et stort forskningsområde, i tillegg til psykisk helse og medisin, for eksempel behandlingen av epilepsi. Pedagogikk og spesielt utvikling av psykoedukative tiltak, bruk av sosiale historier for økt sosial kompetanse, bruk av visuell støtte og dagsplaner, er virkemidler som i dag nærmest er selvsagte (Martinsen, Nærland & von Tetzchner, 2015). Det er derfor grunnlag for å hevde at kunnskapen om tiltak for mennesker med autisme har utviklet seg fra det som kanskje kunne betegnes som «eget fag» til integrert kunnskap fra flere fagområder. Denne utviklingen har de siste årene medført en økt forståelse av sammenhengen mellom psykologiske faktorer og kjernesymptomer ved autisme (Volkmar mfl., 2019). Den feilaktig fremsatte hypotesen om «kalde mødre» som årsak til autisme (Bettelheim, 1967), kan være noe av grunnen til at betydningen av relasjoner og tilknytning som er sentralt i emosjonell utvikling, lenge ikke ble studert hos mennesker med autisme. Nyere studier finner imidlertid at de fleste med autisme har en normal tilknytning til sine foreldre, men det synes å være noe mindre trygg tilknytning hos de med lavt evnenivå sammenlignet med barn uten autisme (Rutgers mfl., 2004). For barn med autisme og høyt eller normalt evnenivå synes det ikke å være forskjell i trygg tilknytning sammenlignet med barn uten autisme.

            
                
            

            Endrede diagnosekriterier

            Kriteriene for hvordan ulike lidelser skal diagnostiseres, revideres med jevne mellomrom for å fange opp tidens forståelse av lidelsen og konsensus mellom sentrale fagpersoner på feltet. Det ble vurdert som en seier da autisme i 1992 ble kategorisert som gjennomgripende utviklingsforstyrrelse i diagnosesystemet ICD (ICD-10) (WHO, 1992). Dette diagnosesystemet er utviklet av Verdens helseorganisasjon og er det systemet som brukes i Norge. Tilsvarende finner vi betegnelsen autismespekterdiagnose i det amerikanske diagnosesystemet, DSM, fra 1994 (DSM-IV) som er utviklet av American Psychiatric Association (APA, 1994).

            I 2013 ble DSM revidert (DSM-5) (APA, 2013). For autisme ble det gjort endringer i tråd med nyere forståelse av autisme som et spekter eller dimensjoner, omtalt som autismespekterforstyrrelser. Man ønsket å komme bort fra tanken om enten–eller, til heller å vurdere grad av funksjonsnedsettelse, altså mer eller mindre grad av symptomer. Trekkene finnes i hele befolkningen, og derfor er det viktig å vektlegge alvorlighetsgrad av symptomer ved diagnostisering. I tillegg kommer grad av utviklingshemming og språklig utvikling som egne dimensjoner. De tre symptomområdene for vansker ble endret til to: (1) Problemer på det sosiale og kommunikative området, og (2) Problemer med begrensede, repetitive mønstre i atferd, interesser og aktiviteter. Forskning hadde vist at skillet mellom de ulike undergruppene i autismespekteret syntes å være relativt inkonsistent over tid, og diagnostisk praksis viste lav enighet mellom ulike fagmiljøer når det gjaldt hvilken av undergruppene som ble satt som diagnose (Lord mfl., 2012). Revisjonen innebar derfor at undergruppene innen autismespekteret ble fjernet. Dette skapte stor debatt, og mange fryktet at personer med diagnoser innen autismespekteret skulle miste diagnosen og tilbudet sitt. Det ble også fremhevet at særlig personer med Asperger syndrom knyttet selvfølelse og identitet til diagnosen. Debatten har imidlertid roet seg etter publisering av flere studier som sammenligner diagnostisering ved nye og tidligere diagnosekriterier (for eksempel Kim mfl., 2014), og som viser at den praktiske betydningen ikke ble så stor som fryktet.

            Forslag til reviderte kriterier for ICD-11 ble fremsatt i mai 2018, og ble kommentert og klinisk utprøvd før endelig godkjennelse i mai 2019 (WHO, 2018). Kriteriene er ennå ikke oversatt til norsk, og de er forventet å være i klinisk bruk i Norge tidligst fra januar 2022.

            De reviderte kriteriene innebærer at autismespekterlidelse defineres med vansker innen to områder som i DSM-5, men man har beholdt undergrupper hvor det skilles mellom de med eller uten utviklingshemming og de med og uten språkvansker. Det gis adgang til å diagnostisere komorbide lidelser som ADHD og angst sammen med autisme. Samtidig understrekes behovet for å kartlegge uvanlig sensorisk sensitivitet og maskering av vansker. Det har lenge vært en bevissthet om at mange med autisme kan ha uvanlig sensorisk sensitivitet, både hypersensitivitet og hypo-sensitivitet, altså at mange har avvikende sanseopplevelser, hva gjelder syn, hørsel og taktile stimuli (Kern mfl., 2006), og kan ha uvanlige forhold til mat og søvn (reguleringsproblemer). Det oppfattes derfor som et viktig gjennombrudd at disse vanskene nå også er inkludert i diagnosekriteriene. Når maskering av vansker også fremheves, er dette knyttet til bekymringen for at mange jenter ikke fanges opp og diagnostiseres (se ovenfor).

            Kapittelet som omtaler autisme i ICD-11, heter «Mentale lidelser eller atferds- og nevroutviklingsforstyrrelser» (Mental, behavioural or neurodevelopmental disorders). I ICD-10 ble autisme omtalt under kapittelet «Psykiske lidelser og atferdsforstyrrelser». Autisme er altså ikke å forstå som en psykisk lidelse i ICD-11, men en nevroutviklingsforstyrrelse.

            Nevroutviklingsforstyrrelser omtales først i kapittelet, og selve diagnosen vil hete autismespekterforstyrrelse. Barneautisme, atypisk autisme, Asperger syndrom vil ikke lenger benyttes, men diagnosen autismespekterforstyrrelse vil ha seks undergrupper: Med/uten forstyrrelse av intellektuell utvikling og fraværende/svekket/tilstedeværende funksjonelt språk.

            
                
            

        
        Diagnostisering

            Diagnostisk utredning av autisme bør gjennomføres i spesialisthelsetjenesten, enten i habiliteringstjenesten eller i psykisk helsevern, av fagpersoner med kompetanse på autisme og andre tilgrensende tilstander. Utredningen bør være tverrfaglig og basert på en utviklingsforståelse. Diagnosen stilles på bakgrunn av en helhetlig vurdering av personens atferd i ulike situasjoner og kunnskap om personens utviklingshistorie. Det finnes ingen enkelt test eller prøve som kan avgjøre diagnosen. ASD diagnostiseres på grunnlag av en vurdering av symptomer og symptomsammensetning hos den enkelte, altså tilstedeværelse eller fravær av bestemte typer atferd. Det finnes en rekke standardiserte sjekklister og observasjonsmateriell til hjelp ved diagnostisering, og de mest anerkjente krever opplæring og sertifisering. Endelig diagnose kan bare settes etter en samlet klinisk vurdering av den enkelte opp mot diagnosekriteriene.

            Tidlig diagnose er avgjørende for tidlige tiltak

            Utredning og behandling av personer med autisme er et fagfelt i stor utvikling, og det er stadig økende kunnskap på feltet nasjonalt og internasjonalt (Zwaigenbaum & Penner, 2018). Det er godt dokumentert at tidlig diagnostikk og iverksetting av tiltak bedrer prognosen, likevel er det stor variasjon i hvor tidlig barn blir henvist og diagnostisert (Landa, 2018; Pasco, 2018). Målet med utredningen er å komme frem til en diagnose så tidlig som mulig. En diagnose vil være retningsgivende for valg av tiltak og behandling, og skal bidra til at den enkelte oppnår best mulig selvstendighet og livskvalitet.

            Utredning av autisme hos voksne

            Utredning og diagnostisering av autisme hos voksne kan by på andre utfordringer enn hos barn. Symptombildet hos voksne kan være vanskeligere å tolke på grunn av komorbide tilstander som overskygger symptomene på autisme. Noen personer med autisme kan ha lært seg grunnleggende sosiale ferdigheter som en slags rutine. Dette innebærer at de kan følge sosiale regler uten at den grunnleggende forståelsen nødvendigvis er til stede. Dette gjør at de fremstår som mer sosialt kompetente enn hva de egentlig er. Autisme og andre psykiske lidelser kan ha overlappende symptomer som det er vanskelig å skille fra hverandre ved å benytte vanlig brukte utredningsverktøy. Innhenting av komparentopplysninger kan også være vanskelig hos voksne, men er helt avgjørende for å få beskrivelser av hvordan personen fungerte som barn, og hvordan personen oppfattes av andre. Det finnes ikke valide instrumenter for å diagnostisere autisme hos voksne (Wigham mfl., 2018), selv om sjekklister kan være nyttige hjelpemidler i den diagnostiske vurderingen. De grunnleggende vanskene knyttet til autisme medfører at personene selv har begrensede ferdigheter til å rapportere om hvordan de fremtrer overfor andre, og vil derfor ofte svare det de tror er rett svar heller enn å gi en riktig beskrivelse av egen væremåte.

            
                
            

        
        Komorbiditet

            Autisme opptrer hyppig sammen med en rekke andre medisinske tilstander, og det er påvist uvanlig høy komorbiditet med både andre nevroutviklingsforstyrrelser og med psykiske lidelser (Volkmar mfl., 2019). Noen tilleggslidelser skyldes at det er en felles underliggende årsaksforklaring, men funksjonsvanskene ved autisme kan i seg selv føre til økt risiko for psykiske tilleggslidelser og tilleggsvansker (Helverschou, Bakken & Martinsen, 2011). Generelt vil funksjonsnivået være lavere ved økende grad av tilleggslidelser (Howlin & Magiati, 2017).

            Mange har sammensatte vansker, både utviklingshemming, lærevansker, oppmerksomhetsvansker, engstelse, tvangsatferd, somatiske tilstander, sansetap og persepsjonsproblemer. Tilleggsvansker og komorbiditet påvirker utvikling og ofte forsterkes den autistiske væremåten, noe som gjør utredningsarbeid og differensialdiagnostikk utfordrende. Genetiske syndromer påvirker autismens uttrykksform (Richards mfl., 2015), og somatiske tilleggsvansker som epilepsi har innvirkning på atferd, dagsform, læring og utvikling. Mer om somatiske tilleggsvansker finnes i kapittel 2, og om psykiske lidelser i kapittel 3.

            Andre nevroutviklingsforstyrrelser

            Autisme kan forekomme sammen med en rekke andre nevroutviklingsforstyrrelser. Utviklingshemming er vanlig, og forekommer hos om lag 45 ⁠% (Lai mfl., 2014). Andre nevroutviklingsforstyrrelser som ADHD rapporteres å ha en forekomst på 28–44 ⁠% innen autismespekteret (Lai mfl., 2014). Hvorvidt dette er medfølgende symptomatologi til autisme eller en komorbid tilstand, diskuteres, men det er enighet om at noen oppfyller kriteriene for begge diagnoser, og at dette får betydning for behandling. Hovedsakelig er det kliniske utvalg som har vært studert, og rapportert forekomst varierer. I en undersøkelse av alvorlige tilfeller av ADHD syntes for eksempel mer enn halvparten av tilfellene å være assosiert med autisme (Kadesjö mfl., 1999). Tics synes også å forekomme hyppig hos mennesker med autisme, men rapportert forekomst har også her variert, fra 14 til 38 ⁠%, mens andelen som dekker kriteriene for Tourettes syndrom er vesentlig lavere, ca. ⁠6,5 ⁠% (Lai mfl., 2014). Til tross for variasjonen i rapportert forekomst, synes det å være en sterk assosiasjon mellom autisme og andre nevroutviklingsforstyrrelser.

            
                
            

        
        Oppsummering

            Etter at en har fått bedre kjennskap til hva som kjennetegner et normalt utviklingsforløp, økt gjenkjenning også av milde utviklingsavvik og økt kompetanse hos fagfolk, har langt flere barn fått en diagnose innen autismespekteret. Dette impliserer at hjelpeapparatet må dimensjoneres for dette høyere antallet personer med autismespekterdiagnoser. Det er generell enighet om at autisme skyldes biologiske faktorer. Imidlertid er disse biologiske faktorene ennå ikke identifisert, og det synes ikke å være en enkelt årsak til autisme. Autisme beskrives som en multifaktoriell lidelse hvor både genetiske faktorer og miljøfaktorer spiller en rolle.

            I løpet av de siste årene har det blitt stadig tydeligere at autisme ofte opptrer sammen med ulike medisinske tilstander og syndromer. Komorbiditet og tilleggsvansker synes å være regelen heller enn unntaket. Det er stor enighet i fagfeltet om nødvendigheten av å få omfattende og systematisk kartlegging av autismespektervansker og komorbide tilstander. Det er også allment akseptert at heterogeniteten i funksjonsnivå og symptomatologi innen autismespekteret er større enn innen andre grupper. De faglige diskusjonene knyttes derfor både til etiologien for autismespekterdiagnosene og til hvilke utviklingsfaktorer og symptomer som medierer og modererer utviklingsforløpet og funksjonsnivået innen gruppen. Sentralt i disse diskusjonene står identifisering av primær- og sekundærvansker, både i et forebyggingsperspektiv og ut fra muligheten til å behandle tilleggslidelser. En viktig følgediskusjon blir gruppens behov for tjenester. Dette gjelder både dimensjonering av tjenestetilbudet og kompetanse og kvalitet i tjenestene.
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