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Nar ordinzere omgivelser hindrer
og hemmer: sensoriske vansker hos
personer med autismespekterdiagnoser

Mange personer med autismespekterdiagnoser rapporterer at de opple-
ver sensoriske vansker i det som for folk flest er helt ordincere omgi-
velser. Ut over de sosiale vanskene som folger av autismen, kan lysfor-
hold, lydnivder, lukter og beroring ytterligere hemme deres tilgang til
sosiale og samfunnsmessige arenaer. Hvilke konsekvenser kan denne
kunnskapen fa for tilrettelegging av gode tjenester til personer med
autismespekterdiagnoser? Hvilke nye innfallsvinkler tilbyr den i utred-
ningen av drsaker til utfordrende atferd?

INNLEDNING

I den siste revisjonen av den amerikanske
psykiatriforeningens diagnosemanual, DSM-
5, er “under- eller oversensitivitet for senso-
riske stimuli* tatt inn 1 som et tilleggskriterie
for det som nd kalles Autistic Spectrum
Disorder (autismespekterforstyrrelse). Denne
nye diagnosen omfatter ogsa det som 1
Verdens Helseorganisasjons diagnosemanual
ICD-10 kalles Asperger syndrom. Innen-.

for autismespekteret er alle intelligensnivéer
representert — fra dyp og alvorlig utviklings-
hemning til kognitiv funksjon langt inn i det
som regnes som et genialt niva, det vil si fra
150 IQ-poeng og oppover. Det er grunn til &
tro at under halvparten av dem som i dag fér
autismespekterdiagnoser ogsd kvalifiserer til
diagnosen  psykisk  utviklingshemning
(Baron-Cohen 2012).
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1 Verdens Helseorganisasjons diagnose-
manual ICD-10 klassifiseres de typiske
autismespekterdiagnosene (barneau-
tisme, atypisk autisme og Aspergers
syndrom) under F84 Gjennomgripende
utviklingsforstyrrelser, som kjenneteg-
nes ved «kvalitative avvik i sosialt sam-
spill og kommunikasjonsmenster» og et
«begrenset, stereotypt og repetitivt
repertoar av interesser og aktivitetery.
Disse kvalitative avvikene vil veere et
gjennomgripende trekk ved individets
fungering i alle typer situasjoner. Nar
det gjelder det som kalles barneautisme
(fordi det opptrer fra barnealder), er til-
leggsvansker som fobier, savn- og spise-
forstyrrelser, raserianfall og selvska-
ding relativt vanlig (Verdens Helse-
organisasjon 2013).

Nar det gjelder sensoriske vansker, forstatt
som forstyrrende, ubehagelige sensoriske
opplevelser av stimuli som folk flest oppfat-
ter som ordinere, kan slike vansker opptre
ved en rekke nevrologiske tilstander, slik
som ADHD, ADD, Tourette syndrom, cere-
bral parese og traumatisk hjerneskade. Her
skal vi fokusere pa sensoriske vansker knyt-
tet til autismespekterdiagnoser. Sensoriske
vansker 1 forbindelse med autisme har vert
rapportert helt siden Leo Kanner i 1943
publiserte sin opprinnelige artikkel der han
beskrev 11 barn med “autistisk forstyrrelse®.
For eksempel var ett av barna, Elaine, sa pla-
get av lyden fra stovsugeren at ndr den var i
bruk lep hun ut i garasjen og holdt seg for
orene. Et annet av barna, Alfred, viste frykt-
reaksjoner overfor lyden av kjekkenmaski-
ner, stovsugere, trikker og tog (Kanner
1943). Senere har s@regenheter knyttet til
sensoriske stimuli blitt jevnlig rapportert,
men uten at autismeforskere har fattet serlig
interesse for dette fenomenet (Bogdashina
2010). Derimot har det de siste tjue arene
fremkommet mange beskrivelser av senso-
riske vansker fra gruppen selv. Utviklingen
av internett har gitt personer med autisme-
spekterdiagnoser, som mange andre sma og

spredte interessegrupper, langt bedre mulig-
het til & finne hverandre, organisere seg og
komme til orde om sin egen situasjon
(Sinclair 2010, Bagatell 2010). Mange beskri-
ver at noe av det mest krevende i1 dagliglivet
er de sensoriske vanskene de opplever 1 det
som for folk flest er helt ordinare omgivelser.
Judy Singer, en sosiolog som selv har en
autismespekterdiagnose, beskriver autisme
fremfor alt som “en overfelsomhet for senso-
riske stimuli som gjor det nedvendig a trekke
seg tilbake fra en verden av overveldende inn-
trykk* (Singer 1999, s. 63, var oversettelse). |
en britisk studie der 237 personer med autis-
mespekterdiagnoser ble spurt om sine dagli-
gliv, rapporterte 34% at de hadde sensoriske
vansker pa jobb. Ofte dreide det seg om lys-
forhold (lysrer eller for skarpt lys) og stoy
(hoye lyder, stemmesurr og bakgrunnsstey).
Mange av informantene rapporterte at stoy og
lukter som parfyme, deodorant og reyklukt
fra andre passasjerer gjor det vanskelig eller
umulig for dem & bruke offentlig transport
(Beardon og Edmonds 2007). Andre forsk-
ningsstudier der personer med autismespek-
terdiagnoser har vert informanter trekker
ogsa frem stoy og lukter som faktorer som,
utover de sosiale vansker som folger av autis-
men, hindrer og hemmer deres mulighet til &
delta 1 sosiale sammenhenger (Madriaga
2010, Ryan og Riisdnen 2008).

Naér det gjelder personer med autismespek-
terdiagnoser som ogsd har utviklingshem-
ning, beskriver Caldwell hvordan sensorisk
overbelastning kan medvirke til utfordrende
atferd. I situasjoner der personen ikke klarer
a kompensere for overbelastningen eller gis
mulighet til & forlate situasjonen, vil han
eller hun kunne reagere med fragmentering,
en smertefull tilstand som kan preges av
kontrolltap, verbal utagering eller fysisk
utfordrende atferd rettet mot seg selv eller
andre (Caldwell 2013). Andre personer med
autismespekterdiagnoser bekrefter dette, og
formidler at sensorisk overstimulering ogsa
kan fore til “shutdown®, en tilstand av kogni-
tiv “frys*, der de i et kortere eller lengre tids-
rom ikke klarer & kommunisere eller forhol-
de seg til omgivelsene, eller mister bruken
av en eller flere av sansene sine (Harp 2012,
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Sinclair 2012, Sinclair 2010, Bogdashina
2008, Schifer 1996, Williams 1995).

I denne artikkelen knytter vi sensoriske van-
sker hos personer med autismespekterdiag-
noser til tilrettelegging av hjelp og tjenester.
Vart teoretiske utgangspunkt, som ogsad er
rddende norsk og internasjonal helse- og
sosialpolitikk, er at funksjonshemning ska-
pes 1 samspillet mellom individuelle forut-
setninger hos personer med funksjonsned-
settelse og ulike funksjonshemmende barrie-
rer, det vil si trekk ved deres omgivelser som
hemmer deres tilgang til 4 delta i sosiale
eller ssmfunnsmessige sammenhenger pd lik
linje med andre borgere (FN 2006, NOU
2001:22). Og som Steinfeld og Maisel
(2012) minner om, dreier barrierer seg om
mer enn utestengelse: Barrierer kan ogsé
sinke folk, avlede dem fra malene sine, tret-
te og utmatte dem, begrense deres valgmu-
ligheter, eller hindre dem i & uttrykke seg.

I artikkelen meter du en ung mann som vi vel-
ger 4 kalle Oscar. Han har diagnosene barne-
autisme og psykisk utviklingshemning i mode-
rat grad og mottar kommunale helse- og
omsorgstjenester og pedagogiske tjenester.
Du meter ogsa noen av de ansatte som yter
disse tjenestene, samt Susanne, som er psyko-
log og arbeider i PP-tjenesten. Med utgangs-
punkt i tre konkrete situasjoner hentet fra
Oscars hverdag diskuterer vi hvordan det som
skjer kan tolkes utfra nyere kunnskap om sen-
soriske vansker hos personer med autisme-
spekterdiagnoser, hvilke rettigheter slike tolk-
ninger kan utlese, og hvilke konsekvenser det
kan f2 for tjenesteutoveres praksis.

EN KREVENDE SITUASJON

Oscar har nylig flyttet hjemmefra, til et kom-
munalt bofellesskap for utviklingshemmede.
Han har ikke talesprdk, men bruker noen
tegn. De ansatte har begynt a bli kjent med
ham og har utformet en del gode daglige
rutiner sammen med ham, med nyttige inn-
spill fra foreldrene hans og fra personalet pa
den videregdende skolen der han har tilbud
pa fjerde aret. Oscar har behov for oppfoel-
ging 1 mange av dagliglivets aktiviteter. |
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noen situasjoner, slik som nar han fér hjelp
med personhg hyglene er det viktig for ham
a fa gjore ting i samme rekkefolge hver
gang. Hvis personalet tar initiativ som bryter
med rekkefolgen han forventer, kan han bli
svert urolig og stresset. Noen ganger kan
han miste besinnelsen og sla. Personalet har
leert & respektere at han har behov for & gjore
ting pa visse mater. De har ogsad lert at
dagen flyter bedre nir de bruker en bilde-
perm nér de snakker med ham. I den kan de
vise ham bilde av neste aktivitet, og han kan
peke pa bilder for & formidle hva han vil
eller tenker pa.

I andre situasjoner sliter de mer. I bofelles-
skapet legger de opp noen fellesmaltider der
alle beboerne spiser sammen, men siden
Oscar flyttet inn har disse maltldene fungert
darlig. Det har vart mye uro bade for perso-
nale og beboere, og noen ganger har det hele
endt med at Oscar utagerer fysisk gjennom a
sla personale eller kaste ting. Ofte starter det
hele med at han gar og skrur av taklyset. Nar
personalet korrigerer ham og forklarer at
lyset mé vare pa, kan han begynne & puste
tungt og gjore grimaser. Nar de endelig far
ham til & sette seg ned, begynner han kanskje
ikke & spise, men blir sittende og rugge pa
stolen og vifte med hendene. Han kan ogsa
sld 1 bordet, serlig i retning av en av de andre
beboerne, en eldre mann som lager en del
lyder nér han spiser. Han har flere ganger
reist seg og gatt uten & ha spist, men har blitt
hentet tilbake av personale, som har sagt at
han ikke er ferdig og ma komme tilbake og
sette seg. En del ganger har han da blitt vel-
dig opphisset, begynt & hoppe opp og ned
med stive knar eller sld seg pa oret.

NOEN MULIGE FORTOLKNINGER

Ut fra forskningsstudiene som vi refererte til
innledningsvis, vet vi at mange personer
med autismespekterdiagnoser har vansker
med 4 filtrere og bearbeide sensoriske stimu-
li som folk flest ikke reagerer pa. Ikke bare
kan slik sensorisk overbelastning vere plag-
som, den kan ogsa vare smertefull og utmat-
tende (Caldwell 2013). Mye av kunnskapen
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vir om dette er hentet fra personer med
autismespekterdiagnoser som har verbal-
sprak, enten de har talesprak eller formidler
seg skriftlig. I det ligger ogsé at de ikke ned-
vendigvis er representative for alle i denne
gruppen, som ogsd omfatter personer uten
verbalsprak og med utviklingshemning. Pa
den annen side kan vi heller ikke utelukke at
det som beskrives ogséd kan gjelde personer
uten verbalsprak og med utviklingshemning.
Som fagpersoner oppfatter vi at denne kunn-
skapen tilbyr oss en ytterligere innfallsvin-
kel 1 utredning av mulige arsaker til utfor-
drende atferd hos tjenestemottakere med
autismespekterdiagnoser eller andre nevro-
logiske baserte tilstander. Om utfordrende
atferd kan ha sammenheng med at forhold 1
omgivelsene skaper sensoriske vansker for
personen det gjelder, er uansett noe som ma
undersokes 1 hvert enkelt tilfelle.

Hvis vi ser nermere pa denne situasjonen
som utspiller seg pé felleskjokkenet i lys av
det vi vet om autisme og sensoriske vansker
- hva kan vi fi gye pa av mulige sammen-
henger som ber utforskes naermere? Kan noe
1 situasjonen knyttes til visuelle stimuli? Vi
vet at Oscar ofte skrur av taklyset. Det fortel-
ler oss at taklyset pa en eller annen mate er
relevant for ham, selv om vi ikke vet hvorfor
eller hvordan. Hva slags lys er det? Om det
for eksempel er lysror, vet vi at mange per-
soner med autismespekterdiagnoser beskri-
ver nettopp lysrer som serlig belastende.
Noen plages av den summende lyden de gir
fra seg, selv om den ikke er merkbar for folk
flest. Andre far synsforstyrrelser eller blir
utmattet av den raske blinkingen som er en
sentral del av hvordan lysrer fungerer, selv
om frekvensen er sd hoy at folk flest ikke
merker den. Eller, hvis det ikke er lysror, kan
det vare at taklyset er for skarpt for Oscar?
I den videre utforskningen kan en preove om
det kan gjore en forskjell a la taklyset vaere
av og heller bruke andre lyskilder, eller
prove seg frem med en mer dempet belys-
ning. Sensorisk overbelastning kan ogsa
handle om auditive stimuli. I vér fortelling
slar Oscar 1 bordet i retning av en beboer
som lager en del lyder nar han spiser. Det
kan bety mange ting. Men muligheten for at

denne beboerens lyder skaper sensoriske
vansker for Oscar ber ogsa tas 1 betraktning.
Ut fra det som andre personer med autisme-
spekterdiagnoser rapporterer vet vi at det
ikke bare er hoye lyder som kan skape van-
sker, men ogsa for eksempel skrapingen av
en kulepenn nar noen skriver, lyden av en
glidelés, og andres pusting eller spiselyder
(Owren 2013).

Videre herer vi at nédr personalet far Oscar til
a sette seg igjen, kan han bli sittende og
brumme, rugge pa stolen og vifte med hen-
dene. Personer med autismespekterdiagno-
ser beskriver at de til en viss grad kan kom-
pensere for sensorisk overbelastning og
stress gjennom det som ofte kalles “selvsti-
mulering® eller “stimming®, det vil si ulike
former for repeterende fysiske bevegelser
(Caldwell 2013, Bogdashina 2008, Owren
2013). Slike repeterende fysiske bevegelser
regnes som ett av kjennetegnene pa autisme.
Samtidig kan slike bevegelser ogsa ha andre
funksjoner, som & uttrykke glede, konsentra-
sjon eller kjedsomhet (Grantham 2012). Om
vi gér tilbake til situasjonen med Oscar, kan
vi dermed sperre oss hvordan vi kan tolke
hans sinnstilstand: Nar han brummer, rugger
og vifter - ser han stresset eller engstelig ut,
eller ser det ut som han har det bra? Kan det
se ut som han kjeder seg, eller prover a kon-
sentrere seg om noe han skal gjere? Om vi
tar 1 bruk atferdsanalytiske termer, kan vi
sporre oss om atferden synes a vare positivt
eller negativt forsterket. Virker det som
atferden er lystbetont for Oscar, eller kan det
vere at han bruker den til & dempe et ube-
hag? Nar det gjelder slike “automatisk* eller
“sensorisk forsterkete* atferdsformer, skri-
ver Holden at vi skylder personen & prove a
ta rede pa om atferden er positivt eller nega-
tivt forsterket, om sa ved kvalifisert gjetning
ut fra ansiktsuttrykk, kroppsbevegelser og
lyder: Kan det vi ser og herer oppfattes som
uttrykk for lyst og velbehag, eller kan det
vaere uttrykk for smerter og ubehag, speor
Holden (2009). Samtidig kan vi ikke ta for
gitt at spraklige og kroppslige uttrykk hos
personer med autismespekterdiagnoser betyr
det samme som de ville ha gjort hos folk
flest. Noe av det som kjennetegner autisme
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er jo nettopp forskjeller i sprak og kroppsli-
ge uttrykk. Det tilsier at slike tolkninger ber
gjores med forsiktighet og helst stottes av
systematiske observasjoner og utprevinger.
Som fagpersoner ber det angé oss om elever,
brukere og pasienter selvstimulerer fordi det
bringer dem glede eller om det er forsek pé
4 handtere smerter eller andre former for
ubehag. Oppfatter vi at det siste kan vare til-
fellet, og atferden i1 seg selv er smertefull
eller farlig, som & hoppe opp og ned med
stive knzer eller sla seg pa oret, blir det ufor-
svarlig a ikke ta tak i det. Utover de eventu-
elle skadeavvergende tiltakene som kan bli
nedvendig der og da, ber vi med tanke pd
andre og fremtidige situasjoner vurdere om
ytre sensoriske stimuli kan ha bidratt til &
overbelaste personen, inkludert de som vi
selv har produsert gjennom var atferd.

Naér det gjelder Oscar, kan det tenkes at han
er undersensitiv for proprioseptive stimuli,
det vil si lite folsom for stimuli fra egen
kropp, og ikke opplever det & hoppe med
stive kneer eller 4 sld seg pé oret som smerte-
fullt. P4 den annen side kan det ogsé tenkes
at han aktivt paforer seg smerte i et forsek pa
a handtere situasjonen. Et tredje aspekt er at
han kan ha tidligere erfaringer med unnslip-
pelse, der han har lert at en opptrapping til
utfordrende atferd kan vere en mate &
komme ut av situasjonen. Samtidig, ut fra
det vi vet om autisme og sensoriske vansker,
kan det ogsd tenkes at disse situasjonene
utsetter ham for sa overveldende belastning-
er at det blir helt urimelig 4 forvente at han
skal téle eller takle dem. I sd fall vil det vaere
rimelig & tilrettelegge bedre gjennom a
dempe ytre stimuli som skaper ubehag for
ham. Det blir ogsa hoyst relevant & vurdere
hans individuelle forutsetninger opp mot
trekk ved hans sosiale omgivelser, som ikke
minst kan preges av tjenesteutovernes forsta-
elser, vurderinger og handlinger. Hvilke fer-
digheter har han til & formidle ubehag pa
andre mater, som er bedre for bade ham og
andre? Hvor oppmerksomme er tjenesteuto-
verne pa slike signaler eller budskap fra
ham? Og hvor villige er de til 4 la seg pavir-
ke av dem?
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Utfordrende atferd kan ha mange ulike funk-
sjoner for personen det gjelder. A bista vare
elever, brukere eller pasienter pa best mulig
mate krever at vi trekker pd ulike former for
kunnskap og tar 1 bruk et utvalg av faglige
innfallsvinkler. I denne artikkelen har vi et
serlig fokus pa sensorisk overbelastning
knyttet til triggere og forhold 1 omgivelsene.
Andre sider og mulige sammenhenger ma
selvsagt ogsa tas 1 betraktning. Kartlegging
for systematiske tiltak iverksettes er alltid &
anbefale. I mange tilfeller kan atferdsen-
dringer eller utfordrende adferd vaere knyttet
til fysiske plager eller sykdom, og en grun-
dig somatisk undersgkelse ber alltid
gjennomfores for en vurderer om atferdsvan-
sker kan veare et uttrykk for motivasjonelle
forhold eller symptomer péd psykisk lidelse
(Mahle 2008). I tilfeller der en mistenker at
det kan foreligge sensoriske vansker vil vi
serlig vise til kartleggingsverktoyet
Sensorisk Profil Sjekkliste (SPS) utviklet av
Bogdashina (2008). Intensjonen med sjekk-
listen er & kartlegge personens sensoriske
opplevelser for 4 utarbeide en sensorisk pro-
fil som identifiserer hans eller hennes senso-
riske styrker og svakheter. En slik sensorisk
profil kan vare et uvurderlig hjelpemiddel 1
utforming av oppleringsmetodikk, behand-
ling og tilrettelegging til elever, brukere og
pasienter med autismespekterdiagnoser.

Ut fra de nye kriteriene i DSM-5 kan perso-
ner med autismespekterdiagnoser vaere bade
over- og underfolsomme for sensoriske sti-
muli. Jim Sinclair, som selv har en autisme-
spekterdiagnose, kommenterer at mange lett
blir overveldet av stimuli i det som for folk
flest er helt ordinare situasjoner - men at det
ogsa finnes personer i denne gruppen som
ikke bare tdler, men aktivt oppseker stimuli
som er langt mer intense enn folk flest vil
vere komfortable med (Sinclair 2010).
Ettersom den sensoriske profilen for hver
enkelt individ med autismespekterdiagnose
er unik, kan det som fungerer fint for en per-
son ikke bare vere smertefullt, men direkte
skadelig for en annen, skriver Bogdashina
(2008). Noe som ytterligere kompliserer
dette, er at samme person kan vere underfol-
som for noen stimuli men overfelsom for
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andre, samt at dette kan flukturere fra situa-
sjon til situasjon. For eksempel ut fra stem-
ningsleie, affektnivd, dagsform, om perso-
nen kjenner seg syk eller frisk, trott eller
opplagt, kjenner de andre som er tilstede
eller ikke. Det som téles fint noen dager, kan
vaere vanskelig eller helt utdlelig andre
dager. Alt dette mé tas hensyn til ved utar-
beiding av en personlig sensorisk profil, og
det er gode grunner til & ikke trekke for raske
konklusjoner.

Folsomhet for sensoriske stimuli er forevrig
allmennmenneskelig. Hensynet til at lys- og
lydnivéer skal holdes innen visse ovre og
nedre toleransegrenser, for eksempel pa sko-
ler, arbeidsplasser, butikker og andre offentli-

Den amerikanske organisasjonen Au-
tistic Self Advocacy Network (ASAN),
drevet av personer som selv har diag-
noser pd autismespekteret, beskriver
autisme som en nevrologisk forskjell,
ikke en forstyrrelse. De definerer syv
kjennetegn som skiller personer pd
autismespekteret fra personer som ikke
er pd autismespekteret, det vil si sam-
Sfunnsflertallet:

1. Annerledes sensoriske opplevelser.

2. Andre tilncerminger i leering og pro
blemlosning.

3. Dypt fokusert tenkning og lidenska
pelig interesse for spesifikke tema
eller objekter.

4. Atypiske, noen ganger repeterende
kroppslige bevegelser.

5 Scerlig trang til konsistens, rutiner og
orden.

6. Vansker med a forsta og selv bruke
sprak pa samme mdte som samfunns-

flertallet.

7. Vansker med d forsta og gjennomfo-
re sosial samhandling pa samme
mate som samfunnsflertallet.

(ASAN 2013)

ge steder er gjenstand for mange regulering-
er. At lys kan bli for skarpt for noen og
enhver kan enkelt demonstreres med en 300
watts lyspare. Slik dreier det seg mer om at
noen grupper kan ha andre toleransegrenser
for stimuli enn folk flest. Men ogsé folk flest
har ulike toleransegrenser. Slike grenser kan
ogsa fluktuere med dagsform og stemnings-
leie, og dette kan 1 sin tur pavirke affektniva-
er. Tendringens hoye musikk etter en lang
arbeidsdag kan fa frem forheyet affekt hos
noen og enhver. Mange vil reagere ganske
annerledes pé a bli berert midt i en krangel
enn de ellers gjor. Skarpt lys nér vi har hode-
pine er det fa som taler godt. Nér affektniva-
et er hoyt kan bdde motorikk og oye-hdndko-
ordinasjon pdvirkes, 1 en beklemt situasjon
kan de fleste bli klosset, og hvor godt herer
og ser vi egentlig nar vi er svart sinte? Slik
skal vi pé en side vokte oss for & lage over- og
undersensitivitet for sensoriske stimuli hos
personer med autismespekterdiagnoser til
noe helt ekstraordinart. P4 den annen side
tyder mye pa at mange i denne gruppen lever
1 fysiske og sosiale omgivelser som til stadig-
het utsetter dem for sensoriske belastninger
som folk flest ville ha opplevd som helt eks-
traordinzre, og ikke minst: uakseptable.

EN VEILEDNINGSSAMTALE

“Vi kan jo ikke bare la ham fa styre alt®, sier
en av de ansatte. “Han mé da kunne lere seg
a sitte ved bordet med de andre”. To av de
ansatte som arbeider i1 bofellesskapet har
blitt invitert med pd den ménedlige veiled-
ningen personalet pd den videregdende sko-
len har med Susanne, psykologen fra PP-tje-
nesten. “Tja“, sier Susanne. “Na har vi snak-
ket litt om de sensoriske aspektene. Der ble
vi enige om at det kan vere noe a hente, og
vi har avtalt flere ting dere skal prove ut til
neste gang. Men utover det har jo Oscar rett
pa tjenester som tar hensyn til hans behov.
Ikke bare det, hvis vi gar til Pasient- og bru-
kerrettighetsloven, gar det klart frem at tje-
nestene sa langt som mulig skal utformes 1
samarbeid med ham, og nar det gjelder slike
tjenester som dere i bofellesskapet gir skal
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det legges stor vekt pd hva brukeren selv
mener. Det er da jeg lurer pa, hvis dere ten-
ker tilbake pa de gangene dere har fatt ham
til 4 g4 tilbake til bordet, selv om han tydelig
viste at han ikke ville vaere pd kjokkenet.
Hvis han kunne snakke, hva tror dere at han
ville ha kommet til & si om tjenestetilbudet
sitt der og da? Ville han ha sagt seg forneyd,
eller tror dere han kunne ha sagt at han ville
at dere skulle forholde dere annerledes? Det
er kanskje slik dere ma tenke. Den ansatte
ser bare delvis forneyd ut med svaret, men
lytter likevel nar Oscars kontaktlerer tar
ordet: “Dette er noe vi har snakket mye om
pa skolen ogsa. Vi har méttet g en del runder
med oss selv for & komme dit, men vi opple-
ver at ting flyter bedre ndr han fir styre mer
selv. Vi har etablert et stilleareal der han kan
trekke seg tilbake etter behov, og ikke minst
pa eget initiativ. Han blir aldri oppfordret til
a ga dit. Dette skal han styre selv, og det gjor
han. Noen dager er han der bare to-tre gang-
er, andre dager gar han mye frem og tilbake.
Av og til er han mest der, men vi opplever at
han som regel kommer tilbake til klasserom-
met pa eget initiativ, og da jobber han ogsa
mye mer konsentrert enn for han gikk. Nér vi
gjor det slik er det ogsd mindre uro og utage-
ring enn det pleide & vaere. Husk, vi har ikke
samme mulighet til & bruke tvang nar ting
skjaerer seg som dere i boligen*. Den ansatte
ser fortsatt litt skeptisk ut, men deltar aktivt
1 diskusjonen nar Susanne sper om det hadde
vert mulig 4 legge om rutinene i bofelles-
skapet pd samme mate, for 4 se om det
kunne gjore en forskjell for hvordan disse
fellesmaltidene forlop. Senere i1 samtalen
dreier de tilbake til Oscars skolesituasjon.
En avdelingsleder fra skolen nevner at de har
jobbet mye med det psykososiale miljoet de
siste drene. Hun forteller at de har hatt mye
fokus pd hva et godt leringsmiljo innebaerer
for de elevene som ikke kan nyttiggjore seg
den vanlige undervisningen, som Oscar. “Og
da har vi vaert nedt til & tenke litt utenfor
boksen®, sier hun. “§9a-1 1 Oppleringsloven
gir alle elever rett pd et godt psykososialt
miljo, et miljo som fremmer helse, trivsel og
leering. Men hvordan ser et slikt miljo ut for
Oscar? Vi har jo ogsa dette rundskrivet, 2-
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2010 fra Utdanningsdirektoratet, som
poengterte at det psykososiale miljoet ogsa
handler om elevenes opplevelse av lerings-
situasjonen. Og der ma jeg si at vi kan slite
litt med 4 sette oss 1 noen av elevenes sko. Vi
oppfatter 1 hvert fall at det som er et greit
miljo for oss ikke nedvendigvis er det for
Oscar. Vi kommer ikke utenom at det kan
vere litt lyd, selv 1 disse smagruppene, og vi
ser at han profiterer pd & kunne g til og fra
stillearealet, og selv regulere hvor han skal
vaere. Og sd har vi méttet jobbe litt med & fa
de andre elevene til & respektere at i dette
arealet skal det vare stille. Men & bare la
ham gé avsted uten & prove 4 holde ham
igjen 1 klasserommet, det har sittet langt inne
hos noen av oss. Det utfordrer vir sedvanli-
ge tankegang om at elever skal sitte ved sin
pult og lytte til sin leerer. Men vi ser jo at
Oscar faktisk totalt sett lerer mer ndr han
selv kan styre akkurat denne biten, enn nér
vi presser igjennom vére sedvanlige oppfat-
ninger av hvordan ting skal vare®.

ET SP@RSMAL OM RETTIGHETER

Stortingsmelding nr 40 (2002-2003) Ned-
bygging av funksjonshemmende barrierer
bekrefter at de overordnete politiske mélene
om full deltakelse og likestilling ogsa gjelder
personer med nedsatt funksjonsevne, og at
disse skal ha muligheter til utvikling, delta-
kelse og livsutfoldelse pa linje med andre
samfunnsborgere (s. 5). En nokkel til & forsta
hvordan dette skal kunne ga til, er skillet
mellom funksjonsnedsettelse og funksjons-
hemming: “Det er ingen selvfolge at perso-
ner med nedsatt funksjonsevne blir funk-
sjonshemmet. En funksjonsnedsettelse beho-
ver ikke resultere i1 begrensninger i sam-
funnsmessig deltakelse. Funksjonshemning
oppstar nér det foreligger et gap mellom indi-
videts forutsetninger og omgivelsenes utfor-
ming eller krav til funksjon* (s. 8).
Tilsvarende erkjennes det i FNs Konvensjon
om rettighetene til mennesker med nedsatt
funksjonsevne, som Norge ratifiserte i 2013,
at “funksjonshemming er et resultat av inter-
aksjon mellom mennesker med nedsatt funk-
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sjonsevne og holdningsbestemte barrierer og
barrierer i omglvelsene som hindrer dem i &
delta fullt ut og pa en effektiv mate i samfun-
net pd lik linje med andre* (FN 2006,
Innledning, punkt e).

En strategi for & bedre tilgjengeligheten for
mennesker med nedsatt funksjonsevne er
prinsippet om universell utforming, “en
inkluderende form for generell tilretteleg-
ging* som “innebarer en utforming eller til-
rettelegging av hovedlesningen i de fysiske
forholdene slik at virksomhetens alminnelige
funksjon kan benyttes av flest mulig (NOU
2005:8, s. 28). Milet om like muligheter og
rettigheter til deltakelse uavhengig av funk-
sjonsevne gjenspeiles ogsa i diskriminerings-
og tilgjengelighetsloven, der ett av lovens
formal er & “bidra til nedbygging av sam-
funnsskapte funksjonshemmende barrierer
og hindre at nye skapes“. Loven pélegger
offentlige virksomheter og private virksom-
heter rettet mot allmennheten en “plikt til &
sikre universell utforming av virksomhetens
alminnelige funksjon sa langt det ikke med-
forer en uforholdsmessig byrde for virksom-
heten* (§9). Videre pélegger den arbeidsgi-
vere, skole- og utdanningsinstitusjoner og
kommuner en plikt til & foreta “rimelig indi-
viduell tilrettelegging® av henholdsvis
arbeidsplass og arbeidsoppgaver, lerested og
undervisning, barnehagetilbud og helse- og
omsorgstjenester. Brudd pa denne plikten vil
regnes som diskriminering (§12).

Hvordan kan dette forstds nar det gjelder
personer med autismespekterdiagnoser og
sensoriske vansker? Hvordan vil for eksem-
pel et fysisk miljo som 1 sterre grad gir per-
soner med autismespekterdiagnoser og sen-
sorisk overfolsomhet like muligheter til del-
takelse egentlig se ut? Owren utforte 1 2012
en studie av de fysiske og sosiale forholdene
pa to arlige konferanser: Autreat i USA,
Autscape 1 England. Det spesielle med disse
konferansene er at de er arrangert av perso-
ner med autismespekterdiagnoser for perso-
ner med autismespekterdiagnoser, og at de er
serlig tilrettelagt med tanke pd sensorisk
overfolsomhet. Det finnes mange eksempler
pa tilrettelegging for autistiske behov, men fa

eksempler pa tilrettelegging utfort av perso-
ner som selv har autismespekterdiagnoser,
og som er innrettet direkte mot sensorisk
overfaolsomhet. Vi skal derfor bruke litt plass
pa detaljene i1 denne tilretteleggingen. Bade
Autreat og Autscape beskrives av arrange-
rene som “autistic-friendly environments*
og “autistic spaces®, steder der flertallet har
autismespekterdiagnoser og autistiske behov
settes forst (ANI 2013, Autscape 2013). I
denne tilretteleggingen synes det & vere to
hovedstrategier: For det forste gjores det en
generell tilrettelegging knyttet til lys, lyd,
lukter og berering. For det andre gjores det
en tilrettelegging for at deltakerne selv kan
regulere sin eksponerlng for stimuli eller
hente seg inn igjen néar de har blitt oversti-
mulert. Den generelle tilretteleggingen av
lys dreier seg om & skru av lysrer, bruke en
kombinasjon av lyspaerer og dagslys, og fa
alle deltakere til & vaere forsiktig med kame-
raflash. Nar det gjelder lyd, dreier det seg om
a fa alle deltakere til & unngé & lage uned-
vendig lyd - fra & lukke derer forsiktig til &
vifte med hendene i veret nar de skal
applaudere, i1 stedet for & klappe. Nar det
gjelder lukt, er det ikke tillatt & bruke lukt-
produkter som parfyme og deodorant.
Deltakere som reyker bes om & utvise stor
forsiktighet nar det gjelder & bringe med seg
royklukt inn 1 fellesarealer. Nar det gjelder
berering, oppfordres deltakere til aldri &
berore andre deltakere hvis de ikke kjenner
dem og vet at de synes det er greit. Nar det
gjelder tilretteleggingen for selvregulering,
dreier det seg for det forste om at det er defi-
nert stillearealer: arealer der deltakere og
arrangerer til enhver tid kan trekke seg tilba-
ke 1 forvissning om at det vil vaere helt stille
der, og at ingen vil henvende seg til dem
mens de er der. For at deltakere fritt skal
kunne benytte seg av disse, er det begge ste-
der etablert sterke sosiale normer om at det
er akseptabelt & reise seg og ga uten & for-
klare seg, enten en er pd forelesning eller i en
samtale. For det andre, og helt avgjerende
for deltakernes mulighet til selvregulering,
er det pa disse konferansene lagt opp til en
gjiennomfort aksepterende holdning overfor
“autistisk atferd”. Det gir deltakerne mulig-
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heten til & benytte seg av sine personlige og
egenutviklete strategier for & redusere eller
handtere sensorisk overbelastning. P&
Autscapes nettside star det: “Sensoriske van-
sker, og tiltak for & redusere dem, er helt
akseptabelt. Ingen vil synes det er rart om du
gir med solbriller, areplugger, hodetelefoner
eller annet du matte ha behov for“. Videre
skriver de at selvstimulering, ekkolali, dis-
traherbarhet, reduserte samtaleferdigheter,
unngéelse av gyekontakt og andre former for
“autistisk atferd* er bdde forventet og fullt ut
akseptert pd Autscape. En deltaker pa
Autreat kommenterer at nar hun er der beho-
ver hun ikke bekymre seg for 4 bli stigmati-
sert av andre som ser henne stimme eller
gjore tics (Owren 2013). En annen deltaker
uttalte 1 et forskningsintervju med Bagatell
(2010, s 41, var oversettelse): “For forste
gang - pd en konferanse - ble jeg ikke bom-
bardert med lysror, stoyende rom og sa mye
informasjon. Og hvis jeg trengte 4 stimme
eller ikke ensket & prate med noen, du vet, sa
var det OK*.

Tilretteleggingen pd Autscape og Autreat er
ett eksempel pa hvordan omgivelser kan til-
rettelegges for & bli mer tilgjengelige for per-
soner med autismespekterdiagnoser. Andre 1
denne gruppen, for eksempel de som preges
mer av undersensitivitet for sensoriske sti-
muli, vil kunne ha behov for andre former
for tilrettelegging. Det vi forst og fremst kan
ta med oss er prinsippet om & kombinere en
generell tilrettelegging av miljoet for a
dempe lys, lyd, lukter og berering, med en
tilrettelegging som sikrer deltakernes mulig-
het til selvregulering. Det forste krever en
tilrettelegging av de bygde omgivelsene, av
“hovedlesningen 1 de fysiske forholdene®,
slik det heter i beskrivelsen av universell
utforming (NOU 2005:8, s. 28). Men det
krever ogsa en tilrettelegging av det som kan
kalles de “utevde* forholdene eller omgi-
velsene, som nér deltakerne palegges a vare
uvanlig forsiktige med hvilke sensoriske sti-
muli de péferer andre deltakere. I det ligger
at hvis arrangerene skal sikre at de deltaker-
ne som er sa@rlig folsomme for henholdsvis
lys, lyd, lukter eller berering skal beskyttes
mot overstimulering, mé de klare & regulere
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atferden til alle deltakerne. Alternativet er at
de som er sarlig folsomme ikke har tilgang
til de arenaene der forelesninger og samtaler
skjer pa lik linje med andre deltakere.
Overfort til den samfunnet utenfor disse
konferansene, kan den fysiske tilretteleg-
gingen som utferes der sammenliknes med &
endre hovedlesningen i de fysiske forhol-
dene for & sikre at de er tilgjengelige for
flere, for eksempel nar fortau bygges med
ramper. Det gavner badde de som triller bar-
nevogner, bruker rullator eller rullestol eller
midlertidig gar med krykker, og favner der-
med 1 storre grad de variasjoner 1 funksjons-
evne som er naturlig 1 lopet av livet, ikke
bare de gruppene det tradisjonelt har veert
tilrettelagt for. Nir det gjelder den tilrette-
leggingen pa konferansene som skjer
gjennom & regulere andre deltakeres atferd,
har den ikke noe sidestykke i universell
utforming, som primeert handler om de
bygde omgivelsene. Og det er vanskelig &
tenke seg at en vil kunne paby samfunnsfler-
tallet & regulere sin atferd i alle sammen-
henger, slik som arrangerene av Autreat og
Autscape krever av deltakerne som beting-
else for a delta pa konferansene. Samtidig vil
flertallets vante atferd og praksiser i1 en del
sammenhenger helt klart kunne anses som
funksjonshemmende barrierer for disse sar-
lig folsomme personene med autismespek-
terdiagnoser, fordi det hemmer deres tilgang
til sosiale og samfunnsmessige arenaer pa lik
linje med andre. Slik vil disse atferdene og
praksisene kunne karakteriseres som indi-
rekte diskriminerende. Diskriminerings- og
tilgjengelighetsloven spesifiserer: “Med
indirekte diskriminering menes enhver tilsy-
nelatende neytral bestemmelse, betingelse,
praksis, handling eller unnlatelse som forer
til at personer pé grunn av nedsatt funksjons-
evne stilles darligere enn andre* (§4). A
skulle endre atferder og praksiser hos sam-
funnsflertallet kan vare et usikkert prosjekt,
ikke minst fordi en del av det som i dette til-
fellet skaper vansker for noen fi medbor-
gere, faktisk er noe som mange setter hoyt
og nedig ville vart foruten, slik som mulig-
heten til 4 bruke parfyme og deodorant. A
sikre borgere med autismespekterdiagnoser

PSYKOLOGI | KOMMUNEN nr. 5, 2013 45



Thomas Owren og Trude Stenhammer

og sensorisk overfelsomhet en samfunns-
messig tilgjengelighet som tilsvarer den som
deltakerne pa Autreat og Autscape har der,
ville kunne kreve samfunnsendringer av en
storrelsesorden som er vanskelig & forestille
seg. Samtidig var det neppe mange for femti
ar siden som kunne forestille seg dagens roy-
kelov. Det er ikke bare personer med autis-
mespekterdiagnoser som reagerer pa lukt.
Stadig flere amerikanske skoler, bedrifter og
offentlige kontorer erkleres som parfyme-
frie. I 2007 ble en ansatt tilkjent erstatning
fordi arbeidsgiveren hennes ikke reagerte pa
klagen hun leverte om at parfymen og luft-
friskeren til en kollega ga henne pustevan-
sker. De Vader (2010) foreslar at spersmalet
om en ma tale & bli utsatt for andres luktpro-
dukter folger samme utviklingen som spors-
malet om passiv reyking fra 1960-tallet og
utover. Nar det gjelder generell tilretteleg-
ging og de behovene som en del personer
med autismespekterdiagnoser tilkjennegir
kan det likevel vaere langt igjen.

Om vi derimot gar til den plikten til indivi-
duell tilrettelegging som er palagt arbeidsgi-
vere, skole- og utdanningsinstitusjoner og
kommunale tjenesteutovere, ser bildet
annerledes ut. Da vil atferd, bestemmelser,
betingelser eller praksiser som forer til at
personer med autismespekterdiagnoser stil-
les dérligere enn andre ville blitt, og som
heller ikke kan begrunnes med andres rettig-
heter eller samfunnsmessige fellesverdier,
kunne regnes som diskriminering, altsa en
krenkelse av deres rett til tilgjengelighet.
Dette vil sarlig veere tilfelle der en effektiv
tilrettelegging av fysiske og sosiale forhold
vil kunne gjeres innenfor rammen av en
“rimelig individuell tilrettelegging®, som
ikke “medferer en uforholdsmessig byrde
for virksomheten®. Dette er faglige perspek-
tiver vi oppfatter i liten grad ivaretas i
dagens kommunale tjenester.

ET KAFEBESUK

Oscars 17 ar gamle bror Hans kommer av og
til pa besegk. En ettermiddag tar han Oscar
med ut pa kafe. Tilfeldigvis sitter Oscars pri-

markontakt, Heidi, i et hjerne og tar seg en
kaffe for hun skal pé jobb. Oscar og Hans har
akkurat satt seg ned nér et lite barn begynner
a skrike. Oscar blir urolig. Han begynner a
rugge pa stolen og holder seg for erene.
Hans strekker ut hinden sin mot ham. Oscar
griper den, mens han fortsatt holder den
andre for oret. Ruggingen avtar gradvis og til
slutt slapper han helt av, selv om barnet fort-
satt skriker. Alt dette foregér uten at et enes-
te ord eller en lyd blir utvekslet mellom bre-
drene. Heidi legger ogsd merke til hvor rolig
Hans er. Det er tydelig at det han gjor hjelper
Oscar gjennom det som for Oscar er en
svaert krevende situasjon. Heidi har selv vart
1 slike situasjoner med Oscar, og da har de
veert nedt til 4 gd fra fordi han til slutt begyn-
te a selvskade. Hun bestemmer seg for a
sporre Hans om dette. Senere pd dagen, nar
Oscar og Hans kommer tilbake til Oscars lei-
lighet og Hans skal til & gd, roper Heidi pé
ham fra personalrommet og sper om han har
tid & snakke litt med henne. De setter seg ned
med en kopp kaffe. Hun forteller at hun
observerte episoden pa kafeen: “Jeg sa at du
klarte & roe ham bare med berering og det &
vere stille. Men de gangene vi som jobber
her tar pd ham blir han bare ennd mer stres-
set. Det gjorde han ikke nér du la hdnden din
pa hans pa kafeen. Hva handler det om?*.
“Vet ikke helt, det er bare sann vi alltid har
gjort det”, sier Hans. “Og det funker. Men er
han forst blitt veldig stresset og hopper opp
og ned og sant, da gir det ikke an 4 ta pé
ham, da blir han bare helt vill“. (Se
“Flytskjema* neste side)

Om vi ser pa det som skjedde pa kafeen, kan
barnet som begynner & skrike forstds som en
auditiv sensorisk trigger for Oscar. Det ska-
per en stressreaksjon for ham, som han
moter pa to mater. Han demper stressreak-
sjonen ved a rugge, samtidig som han skjer-
mer seg for lyden ved a holde seg for orene.
Hans fanger opp at babyen som skriker fun-
gerer som en sensorisk trigger for Oscar.
Han kjenner igjen Oscars reaksjon fra tidli-
gere situasjoner, og vet at Oscar ikke alltid
selv klarer a hente seg inn eller kompensere
for det alene. Han vet at det kan fore til en
tilstand av tiltakende sensorisk overbelast-
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En sensorisk trigger i situasjonen
(visuell, auditiv, taktil, proprioseptiv
eller via lukt- og smakssansen) utlgser

en stressreaksjon eller ubehag. Hvis
personen ikke klarer & hente seg inn
igjen eller kompensere for ubehaget,
kan det fore til en tiltakende sensorisk
overbelastning som gir

angst eller “shut down*:

kognitiv “frys*,
kan miste bruken
av en eller flere
sanser

Angsten kan gi en “Kkjemp eller flykt“-
reaksjon, som kan fore videre til

kontrolltap eller “shut down“:

med verbal kognitiv “frys*,
utagering eller kan miste bruk
fysisk utfordrende av en eller
atferd flere sanser

ning. For andre i samme gruppen ville det
etterhvert kunne fort til “shutdown®, kogni-
tiv “frys* og det & miste bruken av en eller
flere sanser. Oscar reagerer ofte med kon-
trolltap, kasting av ting eller selvskading.
Men Hans vet at han har klart & hjelpe Oscar
til & hente seg inn igjen ved tidligere anled-
ninger gjennom lett berering. Hvis han gjor
det tidlig nok uten a belaste Oscars kogniti-
ve kapasitet ytterligere ved & snakke, kan det
tenkes at Oscar kan klare seg igjennom situ-
asjonen uten & utagere eller métte gi fra
kafeen. Det betyr ogsd at han ma kunne vur-
dere Oscars affektnivd. Han vet at hvis han
venter for lenge, og Oscar blir for stresset,
vil han ikke lenger kunne bruke berering pa
samme méaten. Hadde Hans ikke hatt den
kunnskapen og de erfaringene han har, ville
han kanskje bare ha stresset Oscar opp ytter-
ligere, f eks ved & be ham 4 sitte stille, vars-
le at de md ga hvis han ikke klarer & vere
rolig, og andre velmente, men 1 dette tilfellet
lite hensiktsmessige strategier. I verste fall
hadde han méttet bruke fysiske teknikker for
a stoppe Oscar fra & skade seg selv eller
andre. Det er et annet vesentlig aspekt ved
dette: Hans bygger pa sine tidligere erfaring-
er med Oscar 1 slike situasjoner, men Oscar
har ogsé sine tidligere erfaringer med Hans 1
slike situasjoner. Kanskje var noe av det som
bidro til at det gikk bra denne gangen at
Oscar visste bade at Hans kunne hjelpe og at
han ikke ville gjore noe som gjorde situasjo-
nen vanskeligere for Oscar.

Dette er samtidig ogsé et bilde pd hvor indi-
viduelle slike prosesser er, og i hvor stor
grad tjenester ma vaere individuelt tilpasset.
For andre med autismespekterdiagnoser
kunne en slik berering fungert som en ytter-
ligere trigger. Den amerikanske forskeren
Temple Grandin, som selv har en autisme-
spekterdiagnose, beskriver hvordan en lett
beroring kan kjennes som a fa et elektrisk
stot (Grandin og Scariano 1986). For henne
kunne det som er nyttig for Oscar vert kata-
strofalt. Nar det gjelder berering, synes ogsa
den proprioseptive sansen a spille en rolle -
altsé opplevelsen av egen kropp, av hvor den
begynner og slutter, og i hvilken stilling
ulike deler av kroppen er 1 forhold til hveran-
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dre. Noen personer med autismespekterdiag-
noser rapporterer at denne sansen ogsa kan
forstyrres nar de er overbelastet med senso-
riske stimuli, og at dette kan gjore beroring
ekstra vanskelig 4 handtere. For eksempel ba
en ung mann med autismespekterdiagnose
hoflig en av oss om & flytte handen bort fra
skulderen hans. For ham kjentes det som
hinden var midt inni skulderen, og han
beskrev det som intenst ubehagelig.

NOEN KONSEKVENSER FOR
TIENESTEUTOVERES PRAKSIS

Det synes klart at det behoves mer forskning
knyttet til sensoriske vansker hos personer
med autismespekterdiagnoser. Hvor mange
gjelder det? P4 hvilke mater hindres og hem-
mes de 1 det som for folk flest er ordinzre
omgivelser? Hvordan kan dette avhjelpes?
Og uansett om det gjelder fa eller mange,
synes det like klart at nér det gjelder generell
tilrettelegging har denne gruppen noen ret-
tigheter som ikke er innfridd. Ett av diskri-
minerings- og tilgjengelighetslovens formal
er & sikre like muligheter og rettigheter til
samfunnsdeltakelse for alle, uavhengig av
funksjonsevne. Det md ogsd gjelde denne
gruppen - selv om lovgiver ikke nedvendig-
vis tok heyde for deres behov og vansker nar
loven ble utformet og vedtatt. I hvilken grad
deres behov kan ivaretas gjennom generell
tilrettelegging er et dpent spersmdl. Inntil
videre kan det synes som personer med
autismespekterdiagnoser og sensoriske van-
sker ma neoye seg med at deres behov og
onsker blir ivaretatt gjennom individuell til-
rettelegging i de sammenhenger der de har
rett til det. Men ogsé det gir noen utfordring-
er, hvorav vi serlig vil nevne tre:

I sin beskrivelse av autisme nevner ameri-
kanske Autistic Self Advocacy Network
“annerledes sensoriske opplevelser av virke-
ligheten* som ett av syv kjennetegn som
skiller personer med autismespekterdiagno-
ser fra flertallet (ASAN 2013). Det peker pa
en sentral utfordring i & sikre denne gruppen
den tilretteleggingen de har rett til:
Tjenesteutovere som ikke selv har en autis-

mespekterdiagnose eller egne erfaringer
med sensoriske vansker vil bokstavelig talt
ha noen nevrologiske begrensninger nar de
skal prave & forsta hvorfor elever, brukere og
pasienter gjor det de gjor, og reagerer som de
gjor pa tjenesteutavernes handlinger. Det de
selv oppfatter som en helt ordinar situasjon
kan for en elev, bruker eller pasient med en
autismespekterdiagnose vare et belastende
og kanskje smertefullt sensorisk kaos. Og
det de gjor, som for dem er helt ordinzere
handlinger, vil kanskje for en elev, bruker
eller pasient med en autismespekterdiagnose
gjore en vanskelig situasjon ennéd vanskeli-
gere. Det inneberer at de 1 mindre grad vil
kunne bruke kroppslige og sansemessige
erfaringer fra sitt eget liv som rettesnor.
Tvert om - deres egne erfaringer vil fort
kunne lede dem pa villspor, nar malet er a
levere gode tjenester, tjenester tilrettelagt
med respekt for den enkeltes integritet og
verdighet. Tjenesteutovernes sarlige utfor-
dring blir dermed a forstd og akseptere at
noe kan vere viktig for den det gjelder, selv
om de ikke forstar hvorfor det er viktig, og
rette seg etter det.

Det leder oss til den andre utfordringen: Hva
kan tjenesteutovere som ikke selv har en
autismespekterdiagnose eller egne erfaringer
med sensoriske vansker orientere seg etter,
hvis de ikke kan stole pa erfaringer fra eget
liv? Vért svar er at 1 s fall blir det desto vik-
tigere a ta elevens, brukerens eller pasien-
tens innspill og reaksjoner pa alvor, ogsa der
disse fremstar som uforstielige eller
meningslese for oss. I slike tolkningsproses-
ser, og sarlig der personen selv 1 begrenset
grad kan hjelpe oss a forsta, kan systematis-
ke observasjoner, analyse av observasjonene
og refleksjon over resultatene bli viktige
hjelpemidler. Det er ikke sikkert vi noen
gang forstar hvorfor Oscar vil ha taklyset av.
Men like vesentlig for oss som skal utforme
et tjenestetilbud 1 samarbeid med ham, kan
bli & konstatere og akseptere at dette tydelig-
vis har en betydning for ham, og innrette oss
deretter. Alternativet kan i verste fall vere &
pafere ham et ubehag som han prever &
beskytte seg mot pé forskjellige méter, nekte
ham & gjore dette som han prover & beskytte
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seg med, holde ham i situasjonen inntil han
har et kontrolltap med verbal utagering eller
fysisk utfordrende atferd rettet mot seg selv
eller andre, for deretter 4 definere at han har
et atferdsproblem som det ber settes inn til-
tak 1 forhold til. Funksjonelle analyser ma
ogsa ta 1 betraktning at personer med autis-
mespekterdiagnoser kan ha helt andre senso-
riske opplevelser enn folk flest, og at atfer-
ders funksjon kan vere & dempe stimuli og
ubehag som vi, med var ordingre nevrolo-
giske funksjon, ikke oppfatter.

Dermed blir det tredje utfordringen en storre
aksept for det som kan kalles “typiske autis-
tiske atferdsformer”. P4 Autreat og Aut-
scape, som er sarlig tilrettelagt for a avhjel-
pe sensoriske vansker, er selvregulering et
vesentlig element. En sentral forutsetning
for at slik selvregulering skal vaere mulig, er
at “typisk autistisk atferd“ aksepteres.
Selvstimulering kan ogsa ha andre funksjo-
ner, men nar det er slik at repeterende beve-
gelser med hender, kropp eller objekter for
noen kan avhjelpe sensorisk overbelastning,
vil slike bevegelser hos elever, brukere eller
pasienter kunne veare et signal om at omgi-
velsene, der ogsa tjenesteutoveres og andres
atferd inngér, pa en eller annen mate overbe-
laster dem. A akseptere at selvstimulering
kan vare en mestringsmekanisme, en mate
elever, brukere eller pasienter aktivt handte-
rer en stressreaksjon eller sensorisk overbe-
lastning, ber ogséd gjere det mindre selvsagt
at slike former for atferd skal avlaeres. Nar
det gjelder brukere med utviklingshemning,
poengterer for eksempel Rundskriv IS-
10/2004: “Enhver har krav pé respekt og rett
til & vaere seg selv. Dette innebarer ogsa en
rett til & veere annerledes. Utforming av tje-
nester kan ikke ha som siktemdl & gjore
enkeltpersoner like eller tilpasset en «nor-
mal» framtreden* (Sosial- og helsedirektora-
tet 2004, s. 22).

En konklusjon kan dermed bli at tjenesteuto-
vere til enhver tid vil std 1 fare for ikke a
vare tilstrekkelig kritisk til de underlig-
gende antakelsene som styrer deres praksis.
Effekten av handlemiter som tjenesteuto-
vere selv oppfatter som neytrale og naturlige

Nar ordinzre omgivelser hindrer og hemmer: sensoriske vansker hos personer med autismespekterdiagnoser

kan bli at elever, brukere og pasienter med
autismespekterdiagnoser stilles darligere -
kanskje langt dérligere - enn andre ville blitt
1 samme situasjon. Ut fra det vil disse hand-
lematene kunne karakteriseres som indirekte
diskriminerende. I et slikt perspektiv vil tje-
nestene knapt kunne regnes som forsvarlige,
og kanskje ikke som tjenester overhodet.
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