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«Innenfra-beskrivelser» av & vaere autistisk i en verden
der de fleste ikke er det, kan pa samme tid informere
og utfordre en faglig tilneerming til det som kan kalles
«autistisk atferd». Denne artikkelen trekker pa per-
spektivene i «nevrodiversitetsbevegelsen»: personer
som selv har diagnoser pi autistismespekteret, men
som avviser at autisme er en forstyrrelse og i stedet
velger 4 kjempe for sin rett til & vaere autistisk. Ved
hjelp av et praktisk eksempel utforsker vi hvordan
slike beskrivelser og perspektiver kan komme til
anvendelse i tjenesteyting til autistiske tjenestebru-
kere. Vir konklusjon er at, uavhengig av om autisme
forstis som en forskjell eller en forstyrrelse, kan tje-
nesteytere som yter tjenester til autistiske tjenestebru-

kere trenge 4 undersoke sine antakelser og faglige
stasteder neye, dersom de skal unngi diskriminerende
praksiser.

Innledning

Autisme, inkludert Asperger syndrom, oppfattes
generelt som en forstyrrelse. Men over de to siste tid-
rene, hjulpet av fremveksten av internett (Sinclair
2010), har autistiske selvadvokater utviklet ideen om
autisme som en nevrologisk forskjell. Nar det gjelder
denne autismerettighets- eller nevrodiversitetsbeve-
gelsen, skriver den franske forskeren Brigitte Cha-
mak: “Hvis rettighetsbevegelsen for funksjonshem-

* Oversettelse av Owren, T., & Stenhammer, T. (2013). Neurodiversity: Accepting autistic difference. Learning
disability practice, 16(4). http://journals.rcni.com/doi/abs/10.7748/1dp2013.05.16.4.32.e681. Oversatt av

forfatterne.
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mede kan forstis som nyeste generasjon borgerrettig-
hetsbevegelse, kan handlingene til autistiske personer
anses som nyeste generasjon rettighetsbevegelse for
funksjonshemmede» (Chamak 2008, vir
oversettelse).

Den britiske autismeforskeren Simon Baron-Cohen
(2012) kommenterte ogsd nylig at hvis man ser pa
autismens nevrobiologi, er det ikke si mye evidens for
dysfunksjon, men mye evidens for at personer med
diagnoser pd autismespekteret rett og slett er
annerledes.

Selv om autisme kan opptre i kombinasjon med en
rekke andre tilstander, slik som epilepsi eller intellek-
tuell funksjonsnedsettelse, avviser mange autistiske
selvadvokater at deres autisme er en forstyrrelse. De
hevder at, i tillegg til ulikheter som rase, kjenn og
seksuell orientering, fodes folk ogsd med ulike hjer-
ner. Autistiske selvadvokater anser seg som en nevro-
logisk minoritet og betrakter autisme som en forskjell
som skal respekteres, ikke en mangel som skal «repa-
reres» eller motvirkes (Silberman 2010).

Det gjenspeiles i hvordan disse selvadvokatene omta-
ler seg selv: De foretrekker a bli kalt «autistiske perso-
ner», ikke «personer med autisme». Den amerikanske
autistiske selvadvokaten Jim Sinclair forklarer dette
standpunktet: «Autisme er en mite & vere pa. Det er
ikke mulig 4 skille autismen fra personen — og hadde
det veert mulig, ville personen du satt igjen med ikke
ha vert den samme personen som du startet med»

(Sinclair 1993).

Det er forst nir noen legger til grunn at merkelappen
«autisme» er negativ, legger Sinclair til, at de vil ha
behov for 4 skille den fra personen. Men for Sinclair
og andre autistiske selvadvokater er ikke autisme noe
negativt. I en av nevrodiversitetsbevegelsens klassiske
tekster, der Sinclair forklarer hvorfor han misliker det
som kalles person-forst-betegnelser, skriver han: “Jeg
vet at autisme ikke er noe forferdelig og ikke reduse-
rer meg som person» (Sinclair 1999). Dette er ett av
de grunnleggende prinsippene i nevrodiversitetsbeve-
gelsen. Av respekt for det velger vi som skriver denne
artikkelen 4 bruke betegnelsen «autistiske personer»,
ikke «personer med autisme», nir vi refererer til per-
soner med diagnoser pi autismespekteret.
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Internettportalen Aspies for Freedom (AFF) er ett av
mange fora som drives av autistiske personer for
autistiske personer. For tiden har AFF 90.000 med-
lemmer, som siden 2004 har generert mer enn en halv
million foruminnlegg. Denne online-aktiviteten gir
en indikasjon péd antall autistiske personer som er
engasjert i autistiske rettighetsspersmal. Nir Jaarsma
og Welin (2012) reflekterer over nevrodiversitetsbe-
vegelsens standpunkt, konkluderer de med at en slik
tilneerming gir mening, men forst og fremst for
«heytfungerende» autistiske personer, for eksempel de
som har verbalsprik.

I artikkelen presenterer vi eksempler pd erfarings-
kunnskap fra autistiske selvadvokater og forsknings-
studier som har undersgkt hvordan voksne autistiske
personer selv beskriver sin situasjon. Vi viser ogsi til
definisjoner av funksjonshemming og [britiske] ret-
ningslinjer for likestilling. I lys av dette ser vi ner-
mere pa et praktisk eksempel pi tjenesteyting til en
autistisk tjenestebruker som har merkelappen «lavt-
fungerende». Navnet hennes er endret av anonymi-
tetshensyn. Vart mal er for det forste 4 vise at en nev-
rodiversitetstilnerming ogsi kan vere relevant i for-
hold til «lavtfungerende» autistiske tjenestebrukere,

og for det andre hvordan utilstrekkelig respekt for
autistisk annerledeshet kan fore til at tjenesteytere og
fagpersoner opprettholder praksiser som kan karakte-
riseres som diskriminerende under gjeldende ret-
ningslinjer for likestilling.

Rettighetene til personer med nedsatt
funksjonsevne

For den amerikanske autistiske selvadvokaten Ari
Ne’eman er autismen en grunnleggende del av hvem
han er. Han har ikke noe enske om 4 bli mindre
autistisk. Tvert imot er han opptatt av at autistiske
personer ma fa sine forskjeller anerkjent som en del
av mangfold, og at samfunnet skal legge bedre til rette
for autistiske borgere. Den dominerende tilnermin-
gen i samfunnet, hevder han, er fortsatt: “Hvordan far
vi personer med autisme til 4 oppfore seg mer nor-
malt? Hvordan far vi dem til & gi mer oyekontakt,
smiprate, og undertrykke trangen til 4 flappe med
hendene og andre former for selvstimulerende
atferd?» (Silberman 2010, vér oversettelse).

6 |
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Ne'eman er president og medstifter av Autistic Self
Advocacy Network (ASAN), en organisasjon som
avviser normalitet som et mal pa personlig verdighet.
Organisasjonens mil er en verden der autistiske per-
soner har samme tilgang, rettigheter og muligheter
som alle andre borgere, det vil si det ikke-autistiske
flertallet.

Fra et tradisjonelt perspektiv pa funksjonshemming -
kjent som «medisinsk modell» - vil et slikt mél virke
ulogisk. Autistiske personers manglende muligheter
vil oppfattes som en beklagelig, men heyst naturlig
folge av deres autisme. Men, uavhengig av om
autisme forstds som forstyrrelse eller forskjell, er dette
en uholdbar forstaelse i lys av dagens rettigheter for
funksjonshemmede. FNs konvensjon om rettighetene
for personer med nedsatt funksjonsevne (CRPD),
som Storbritannia har ratifisert, skiller mellom funk-
sjonsnedsettelse og funksjonshemming, og sier at
funksjonshemming er et resultat av interaksjon mel-
lom personer med nedsatt funksjonsevne og hold-
ningsmessige og miljemessige barrierer som hindrer
deres fulle og effektive deltakelse i samfunnet pi lik
linje med andre (FN 2006). I det ligger at deltakelse

kan forbedres like effektivt ved 4 redusere barrierer i

som ved 4 styrke individets

omgivelsene
forutsetninger.

Det klassiske eksempelet pi en miljemessig barriere
er nir en person i rullestol moter en trapp. Problemet
oppstar ikke som felge av funksjonsnedsettelsen, fordi
personen klarte seg fint helt frem til hun/han mette
trappen. Problemet er et samfunn og omgivelser som
favoriserer personer som gir og ekskluderer de som
trenger 4 bruke hjul. Nar problemet beskrives pa
denne miten, blir det ogsé tydelig at mange av van-
skene rullestolbrukere erfarer i det daglige — som
trapper, smale derdpninger og utilgjengelige butikk-
hyller — bare kan avhjelpes ved 4 adressere omgivel-
sene. Ut fra det ber malet bli a skape fysiske omgivel-
ser som er tilgjengelige for alle. Dette prinsippet,
kjent som «universell utforming», er ogsa en del av
CRPD og stettes av UK Equality Act 2010 [den bri-
tiske likestillingsloven]. Milet er 4 bygge ned sam-
funnsskapte barrierer og hindre at nye oppstir. Derfor
er ASANS tilsynelatende «ulogiske» mal fullstendig i

trdd med dagens overordnete internasjonale foringer.
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Nir det gjelder autistiske borgere, dreier ikke de mil-
jomessige barrierene seg om trapper, deripninger
eller butikkhyller. Likevel, fordi sensoriske vansker og
hypersensitivitet er vanlig blant autistiske personer
(Caldwell 2006, Bogdashina 2010), kan de fysiske
omgivelsene ha sterk pavirkning pa deres mulighet til
samfunnsdeltakelse. Blant 237 autistiske personer
som deltok i en britisk forskningsstudie i 2007 rap-
porterte for eksempel 60 at sensorisk overbelastning
og/eller trengsel gjorde det vanskelig for dem 4 bruke
offentlig transport. Seks deltakere fant det umulig. A
tale lyder fra andre passasjerer, som samtaler, gritende
barn, elektroniske spill, mobiltelefoner, og lukter som
parfyme og royk, var serlig krevende (Beardon og
Edmonds 2007). Andre studier nevner ogsa folke-
mengder, lyder og lukter som hindringer for autistiske
personers mulighet til 4 delta i samfunnet p4 lik linje
med andre (Ryan og Riisinen 2008, Madriaga 2010).
Det betyr at offentlig transport sies & fungere pa en
indirekte diskriminerende mate overfor autistiske
borgere, i og med at det inneberer praksiser som gjel-
der alle, men som er til stor ulempe for noen

(Government Equalities Office 2010).

8 ‘ AUTISME | DAG BD46 NR3/2019

Et praktisk eksempel

Sally bor sammen med fem andre voksne med autisme
og intellektuell funksjonsnedsettelse. Ann, en andrears
vernepleierstudent, har praksis der Sally bor. Et av kra-
vene i praksis er en skriftlig oppgave. Ann vil skrive om
Sally. For & lgse oppgaven méa hun kartlegge et bestemt
omrade av Sallys liv, ut over det som personalet kan
fortelle henne.

Etter & ha tenkt litt ender Ann opp med sparsmalet:
«Hvilke aktiviteter liker Sally?» Hennes konklusjon,
etter uker med intervjuer, observasjoner og utprgving
av aktiviteter, er at det meste som Sally liker, skjer
utenders. Hun liker & se pa vimpler vaie i vinden, og sta
ute i vinden mens hun holder taystykker i luften og ser
pa at de blafrer. Om hun inviteres til det, deltar hun
med glede i & lage og dekorere vimpler, som hun
senere kan ta med ut. Sally liker & se pa regn og fele
regndraper falle p& hendene. Hun liker & dra i grener
og se dem bevege seg, og & klappe i sma pytter pa
steiner etter det har regnet.

Ann har et generelt positivt inntrykk av hvordan tjenes-



teyterne jobber. Deres ferdigheter og kunnskap
kommer til syne i kommunikasjonen deres med Sally.
De arbeider hardt for & skape daglige rutiner som opp-
fyller Sallys behov for forutsigbarhet og struktur. | de
fleste tilfeller synes de & respektere valgene hennes.

Men etter hvert som Ann blir bedre kjent med Sally, blir
hun mer ukomfortabel med hvordan tjenesteyterne
oppfarer seg nar de gar tur med Sally. Hun stopper
ofte opp ved flaggstenger, busker, treer og pytter - for
a se, trekke og klappe - ofte pa ganske repetitive
mater. Men selv om de ikke har det travelt, gir tjeneste-
yterne Sally sjelden tid til & utforske disse tingene som
fanger oppmerksomheten hennes. Som regel ber de
henne etter fa sekunder om a ga videre. Noen ganger
trekker de henne i armen. For tjenesteyterne betyr
apenbart «a ga pa tur» a ga kontinuerlig til et bestemt
sted for deretter & g& hjem pa samme mate - kanskje
for & «aktivisere» Sally hjemme, «<motivere» henne til &
engasjere seg i ulike aktiviteter der. Imidlertid viser
Sally sjelden seerlig motivasjon for aktiviteter hjemme.
For Ann er det apenbart at Sally allerede er engasjert
og motivert - bare ikke i de tingene tjenesteyterne
forventer at hun skal vaere engasjert i og motivert av.

Anns veileder spgr henne om ikke Sallys oppfarsel kan
oppfattes som tvangsmessig, kanskje et tegn pa
tvangslidelse, pa obsessiv-kompulsiv lidelse (OCD)? | sa
fall, kan tjenesteyternes handlinger forstas som en
mate a hjelpe Sally ut av en situasjon der hun star
fast? Ann leser seg opp pa OCD, og oppdager at for
repetitiv atferd skal anses som uttrykk for OCD, ma
atferden virke som noe personen ikke gnsker & gjgre —
for eksempel hvis det fgrer til at personen ikke rekker
aktiviteter som han eller hun liker (Deb m.fl. 2001). Men
Anns observasjoner viser tydelig at dette ikke er tilfelle
med Sally. Anns veileder sier seg forngyd og godkjen-
ner at Ann kan preve ut & ga pa tur med Sally pa Sallys
premisser.

Slike turer tar tid. Sally kan stoppe i opptil 20 minutter
om gangen, men Ann finner at Sally til slutt tar initiativ
til & ga videre nar hun er ferdig med det som fanget
oppmerksomheten hennes. A ga tur pa denne maten
gjer Sally veldig forngyd. Det virker ogsa som det er
lettere & motivere henne til & delta i oppgaver og akti-
viteter hjemme etter slike turer.

For Ann er det uvant & ga tur pa denne maten. Blik-
kene de far fra noen forbipasserende kan gjgre at hun
faler seg ukomfortabel. Hun aksepterer imidlertid utfor-
dringen fordi hun ser forskjellen det gjer for Sally, og
fordi hun innser at dette er en konkret mate a vise
respekt for Sally og Sallys rettigheter.

For mange autistiske personer finnes imidlertid de
sterste miljemessige barrierene i sosial samhandling,
spesielt samhandling med “nevrotypikere”, et begrep
nevrodiversitetsbevegelsen har kommet opp med for &
beskrive personer som ikke er autistiske — det «nor-
male» flertallet. I Beardon og Edmonds studie
uttrykte 83 prosent av deltakerne at de folte «sterkt»
eller «veldig sterkt» at mange av problemene de
erfarte var en folge av at nevrotypiske personer ikke
forstod deres behov eller atferd.

En av deltakerne sa: «Nevrotypikerne ma slutte a
tenke at de er bedre enn oss. De ber akseptere oss for
hvem vi er, i stedet for bare 4 akseptere oss hvis vi
prover & vere som dem, og avvise oss og vere ufine
hvis vi gjer en feil, blir forvirret eller stresset eller ikke
alltid ensker & vare sosiale» (Beardon og Edmonds
2007, s. 12, vir oversettelse). Slike erfaringer kan
karakteriseres som meter med holdningsmessige bar-
rierer. Andre autistiske personer bemerker at nevroty-
piske personer kan vere gode allierte (Sinclair 2010).
En deltaker i en studie av Hurlbutt og Chalmers
(2002, s. 106, var oversettelse) sa: «En av vennene
mine deler nevrotypikere i to kategorier: hoytfunge-
rende, slik som deg, og lavtfungerende, som ikke for-
Star oss».

Ne’eman skriver: «Nar det gjelder autistiske trekk
som atferd knyttet til kategorisering og sekvensering,
mangel pd oyekontakt og avvik fra sosiale normer, bor
vi tenke alvorlig gjennom om problemet ligger i selve
atferdene eller i det sosiale stigmaet som omgir dem»
(2010, var oversettelse).

Men, kan vi sperre, hvorfor er det nevrotypiske sam-
funnet si opptatt av 4 fa autistiske personer til & gi
gyekontakt, nir det er dpenbart at si mange ikke liker
det eller finner det for intenst og distraherende? Det
kan ganske enkelt ligge dypt i menneskenaturen, at i
mete med det som virker uvant og rart vil vi ofte —
nesten instinktivt — reagere med 4 prove 4 gjore det
mindre uvant, hvis vi er i en posisjon til 4 gjere det
(Lorentzen 2003).

Som ledd i en etnografisk forskningsstudie deltok
forsker Nancy Bagatell i en stottegruppe organisert av
autistiske personer for autistiske personer. Hun syntes
det var rart 4 se folk snakke sammen uten 4 ha oye-
kontakt, men for gruppens deltakere var det en let-
telse 4 slippe & vare nedt til & ha eyekontakt. Hun
beskriver samtaler frie for smaprat, i omgivelser der
medlemmene kunne flappe med hendene uten 4 risi-
kere & bli bebreidet for det. Bagatell (2010) beskriver

ogsd hvordan medlemmer kunne vere sosiale uten
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ord. Ved en anledning observerte hun to medlemmer
som satt i stoler ved siden av hverandre: en dunket
fingrene rytmisk i bordet, den andre svaiet frem og
tilbake. Det tok henne flere minutter 4 innse at de
beveget seg i takt, nesten som i en ballett (Bagatell
2010).

12010 utnevnte den amerikanske presidenten Obama
Ne’eman til USAs nasjonale rad for funksjonshem-
ming. Ne'eman har uttalt at han ensker & vere tals-
mann for alle autistiske personer, og drive lobbyvirk-
somhet for bedre stotte til familier med autistiske
barn og mer inkluderende tjenester til autistiske
voksne. Han beskriver seg som heldig som kan gjore
ting som andre autistiske personer ikke kan. Han kan
delta i politikken pa nevrotypiske personers premis-
ser. Han kan gi dem den oyekontakten som de synes &
trenge, for 4 fole seg trygge pd ham og ta ham pa
alvor. Men han pépeker at dette aldri har vert, eller
vil bli, lett for ham. Han gjor det for 4 bidra til 4 skape
en bedre verden for autistiske personer.

En av Ne'emans strategier for 4 hente seg inn igjen, er
4 delta pa sosiale arrangementer organisert av autis-
tiske personer for autistiske personer, der han kan

veere seg selv og veere sosial pd egne premisser (Silber-
man 2010). En slik begivenhet er Autreat, «en arlig
retreat-type konferanse i USA drevet av og for autis-
tiske personer, for 4 si langt som mulig imetekomme
og tilrettelegge for autistiske personer» (Sinclair
2010, var oversettelse). En lignende arlig britisk begi-
venhet, inspirert av Autreat, er Autscape.

En annerledes sensorisk virkelighet

Alle autistiske personer har imidlertid ikke Ne'emans
muligheter og valg. For eksempel har ikke alle ver-
balsprik. Den amerikanske autistiske selvadvokaten
Amanda Baggs skriver at mange vil oppfatte henne
som «lavtfungerende» ut fra bevegelsene hennes og
det at hun sjelden snakker (Savarese et al 2010). Men
ved hjelp av teknologi, kan Baggs vare veltalende
(Baggs 2007).1 2007, som en protest mot undervur-
dering av autistiske personer, lagde hun videoen «In
My Language» og lastet den opp til YouTube, der den

hittil er sett 1,2 millioner ganger.

Forste delen av videoen viser Baggs som gjor en rekke
bevegelser som mange ville oppfatte som «typisk
autistisk selvstimulering». I den andre delen, kalt «<En
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oversettelse», forklarer Baggs, gjennom talesyntese og
tekst, at forste del var pa hennes naturlige sprak, og at
disse bevegelsene er maten hun samhandler med sitt
fysiske milje. “Ironisk nok beskrives maten jeg beve-
ger meg ndr jeg svarer pa alt rundt meg, som ‘4 veere i
min egen verden’», sier hun. «Det er bare nir jeg skri-
ver noe pé deres sprak at dere mener at jeg kommuni-
serer» (Baggs 2007, vir oversettelse; Wolman 2008).

Tito Mukhopadyay, fedt i India i 1989, har heller
ikke verbalsprik. Som Baggs, trenger han bistand i
det daglige, og som henne stir ogsd han i fare for 4 bli
oppfattet som «lavtfungerende». Han fikk ikke lov til
4 gi pa skolen, men fikk omfattende og intensiv sko-
lering hjemme av sin mor. Hun leste litteratur og
poesi fra hele verden for ham, og leerte ham a skrive.
Forst med en blyant, sd med tastatur. S langt har han
forfattet tre boker, og noe av hans poesi er publisert i

Disability Studies Quarterly (Mukhopadyay 2010).

Mukhopadyays skriving formidler en sensorisk virke-
lighet langt fra typisk. Han beskriver sin sterke folelse
av samherighet med de fysiske omgivelsene, og hvor-
dan han kan oppleve 4 gi i ett med vinden, en regn-
full sky, en stein, en penn pa et bord, et tre. Selv om

autismen kompliserer livet hans, anser ikke Mukho-
padyay den som en forstyrrelse. I stedet inviterer han
nevrotypiske personer til a4 utforske sine egne
begrensninger - for eksempel, sin ganske begrensete
evne til 4 akseptere at andre, slik som autistiske perso-

ner, kan ha andre behov, ensker og prioriteringer enn
dem selv (Savarese 2010a, 2010b).

Nir vi ser pd det praktiske eksempelet der tjenestey-
terne ikke sa hensikten med 4 la Sally stoppe og
utforske omgivelsene nir de var ute og gikk, har inn-
siktene som vi tilbys av Bagatell, Baggs, Ne'eman og
Mukhopadyay en forferende, forklarende kraft. Baga-
tell (2010) forteller oss at autistiske personer forhol-
der seg til omgivelsene pa andre méter enn folk flest,
og at for dem kan handflapping, dunking og rugging
vaere en naturlig del av sosial samhandling.

Rettigheter og likestilling

Ne’eman minner oss om at autistiske borgere ber ha
samme tilgang, rettigheter og muligheter som alle
andre borgere uten 4 mitte etterape det nevrotypiske
flertallet, og at «normalitet» ikke er et godt mal pa
personlig verdighet (Ne'eman 2010). Baggs viser oss
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hvordan uvanlige bevegelser og atferd hos autistiske
personer kan vare en form for kommunikasjon med
de fysiske aspektene av omgivelsene. Mukhopadyay
foreslir at det kan ligge langt mer i slike aktiviteter
enn nevrotypikere far gye pa.

Sallys tjenesteytere sliter med 4 anerkjenne det 4 se pa
vaiende vimpler, dra i grener og plaske i vannpytter
som meningsfylte fritidsaktiviteter. Deres forstaelse
av «& ga tur» forer til at de ber Sally 4 gi videre nar
hun stopper opp. Men «innenfra-beskrivelser» av
autisme har potensiale til 4 endre hvordan tjenestey-
tere forstir behovene og atferden til autistiske tjenes-
tebrukere. Kanskje kan slike beskrivelser endre tjenes-
teyteres forstielse av visse former for atferd, fra &
avvise dem som irriterende «uensket atferd», til 4 for-
std at for disse autistiske personene og tjenestebru-
kerne inngar disse atferdene i det 4 leve meningsfulle

og fullverdige liv.

Uansett om autisme ses som en forskjell eller en for-
styrrelse, innebarer det 4 vere autistisk 4 vere i en
minoritetsposisjon. I et samfunn der flertallet av
befolkningen er «nevrotypikere», er det ogsa sannsyn-
lig at tjenestene som enkelte autistiske personer tren-
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ger, for eksempel hvis de ogséd har intellektuell funk-
sjonsnedsettelse, vil ytes av tjenesteytere som er nev-
rotypiske. Ut fra det oppstir noen utfordringer for
tjenesteyterne.

I det praktiske eksemplet, forer tjenesteyternes forsti-
else av & «ga tur» til at de ber Sally g videre nir hun
stopper opp. Men de nasjonale retningslinjene som
regulerer tjenestene slir fast at «tjenesteytere skal
respektere tjenestebrukeres rett til 4 ta avgjorelser, og
tjenestebrukere skal oppmuntres og stettes til 4 for-
folge sine egne interesser og hobbyer». Generelt bor
tjenesteytere tilby tjenestebrukere «sensitiv og fleksi-
bel personlig stotte» som «maksimerer tjenestebru-
kernes uavhengighet og kontroll over eget liv». De
har en viktig rolle «i 4 stotte tjenestebrukere til 4 leve
et meningsfullt og fullverdig liv utenfor si vel som i
hjemmet» (Department of Health 2003, vire overset-
telser). Det peker pa en av utfordringene som tjenes-
teytere kan sti overfor i mete med tjenestebrukere
som er si ulike dem selv som autistiske personer ofte
er: Deres egne erfaringer og forstielser, som fungerer
for dem i deres eget liv, er ikke nedvendigvis gode ret-
tesnorer for deres valg av handlemiter pa jobb.



Som det gir frem av det praktiske eksempelet, synes
forforstielsene til tjenesteyterne & gjore det vanskeli-
gere for dem 4 gjenkjenne og anerkjenne Sallys
«grentrekking» som 4 «forfelge en interesse og
hobby». Er de som nevrotypikere flest, star ikke slike
aktiviteter sentralt i det som gjor deres egne liv
meningsfulle og fullverdige. Sally er avhengig av
omfattende bistand i dagliglivet. Men hvis bistanden
bidrar til et dagligliv som er modellert pa hva som gir
mening for tjenesteyterne i sine liv, men som ikke gir
mening for Sally selv, utgjer det ikke 4 gi henne kon-
troll over eget liv. PA samme mate kan det vere fare
for at hennes rett til 4 ta avgjerelser i praksis begren-
ses til avgjorelser som gir mening for tjenesteyterne.

Ukritisk bruk av «nevrotypiske standarder» som ret-
ningslinjer, for eksempel for hvilken atferd som anses
som meningsfull og hvilke interesser som anses som
legitime nér tjenesteytere utformer tjenester til autis-
tiske tjenestebrukere, kan fore dem inn i praksiser
som utgjer indirekte diskriminering.

Indirekte diskriminering kan skje «nir det er en regel,
politikk eller praksis som gjelder for alle, men som
stiller personer med en bestemt funksjonsnedsettelse

darligere» (Government Equality Offices 2010, vér
oversettelse).! At tjenesteytere presser tjenestebrukere
til 4 avstd fra det som for dem er naturlige mater &
uttrykke seg pa, kan dermed utgjore indirekte diskri-
minering. Det samme kan 4 ikke respektere ensker,
valg og interesser som i seg selv ikke er til skade for
noen, bare pa grunnlag av at de er uvanlige. Dette
betyr at for 4 kunne tilby ikke-diskriminerende tje-
nester, ma tjenesteytere kanskje akseptere fritidsakti-
viteter de selv ikke ser meningen i, og stette valg de
selv ikke forstar — fordi de innser at disse aktivitetene
og valgene av en eller annen grunn er viktige for
tjenestebrukeren.

Et tredje aspekt av dette gjelder det som kalles «utfor-
drende atferd». Ut fra det autistiske personer med
verbalt sprik forteller, peker Beardon og Edmonds
(2007), Madriaga (2010) og Ryan og Riisinen (2008)

pa at i mange tilfeller kan sensoriske forhold som de

1) Dette samsvarer i stor grad med norske Lov om likestilling og
forbud mot diskriminering, der diskriminering bide omfatter direkte
forskjellsbehandling, “at en person [med funksjonsnedsettelse] behandles
dérligere enn andre blir, har blitt eller ville blitt behandlet i en tilsvarende
situasjon” (§7), og indirekte forskjellsbehandling, “enhver tilsynelatende
noytral bestemmelse, betingelse, praksis, handling eller unnlatelse som vil
stille personer [med funksjonsnedsettelse] darligere enn andre” (§8). (red.
anm.)
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fleste vil anse som normale og akseptable, vere van-
skelige eller til og med uutholdelige for autistiske
personer. Det er ingen grunn til 4 tro at dette ikke
ogsé gjelder for autistiske personer som mangler ver-
balt sprik. Ifelge Caldwell (2006) kan mange former
for repetitiv atferd hos autistiske personer forstis som
mestringsstrategier, mater a redusere stress i miljoer
som truer med 4 overbelaste dem med sensoriske inn-
trykk. Noen ganger kan utfordrende atferd hos autis-
tiske personer med intellektuell funksjonsnedsettelse
forstas som «fight-or-flight» responser: forsek pi &
unnga smertefull sensorisk overbelastning. Folgelig,
for a forebygge utfordrende atferd, ber forste bud
veere 4 gjore en nermere undersekelse av forholdene i

omgivelsene (Caldwell 2006, McDonnell 2010).

En siste utfordring til tjenesteytere som yter tjenester
til autistiske tjenestebrukere blir dermed 4 godta og ta
hensyn til det faktum at tjenestebrukere kan oppleve
situasjoner pd helt andre miter enn tjenesteyterne
gjor. A insistere pd at tjenestebrukere skal holde ut &
veere 1 omgivelser som overbelaster dem med smerte-
fulle sensoriske inntrykk, vil helt klart utgjere
diskriminering.

Implikasjoner for praksis

Tjenesteytere som vyter tjenester til autistiske borgere
bar spgrre seg selv:

1. Bidrar tjenestene vi yter sa langt som mulig til
dagligliv basert pa tjenestebrukernes egne pre-
misser og verdier?

2. Nar vare valg og handlinger begrenser valgene og
handlingene til autistiske tjenestebrukere, springer
disse begrensningene ut fra et behov for a
beskytte andres grenser og opprettholde grunn-
leggende samfunnsmessige verdier?

3. Eller springer de farst og fremst ut fra vart eget
behov for & gjgre det uvante mindre uvant, det
som virker rart mindre rart?

De optimale svarene er «ja», «ja» 0g «nei».

Forfatterne vil takke Sarah Aitchison (ne: Bleksley),
Adult Social Care Inspector hos Care and Quality
Commission, England, for 4 ha lest og kommentert et
utkast av denne artikkelen. Sarah har en sterk
interesse for autismeforskning, og har selv diagnosen
Asperger syndrom.
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Laer mer her:

* Aspies for Freedom: www.aspiesforfreedom.com

* Autscape: www.autscape.org

+ Autistic Self Advocacy Network: www.
autisticadvocacy.org
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Autismeforeningens fagkonferanse 2019

Linda Woodcock kommer for a snakke om the Synergy Program i skoler, Ellen Munkhaugen
kommer for a snakke om sin doktorgradsavhandling om skolevegring og vernepleier Siri
Brodahl skal vise film og snakke om det & vaere sgster til en som har utviklingshemming og

ASF.

Denne konferansen vil du ikke ga glipp av,
om du selv har ASF, er parerende eller fagperson.

Program og pamelding:
autismeforeningen.no/aktivitet/fagkonferanse-2019

Tid og sted: 8. november, Stavanger
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