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Sosial- og helsedircktoratet har bedt SINTEF Helse om @ underseke brukere og fagfolks erfaringer med Autismenettverket og
det evrige tjenestetilbudet.
Undersekelsen har to mal:
* Gi okt kunnskap om omfang, kvalitet og tilfredshet med det offentlige tilbudet av tjenester og ytelser til personer med
diagnose innen autismespekteret
* Kartlegge hvilken betydning Autismenettverket har for brukernes opplevelser av tjenestetilbudet, fagkompetansen i
tjenestetilbudet til autister og om tilbudet oppleves som bedre etter at nettverket ble etablert.

Datainnsamlingen ble gjennomfert ved to kvantitative sporreundersekelser: En til personer med diagnose innen
autismespekteret og deres naerpersoner, og en til fagpersoner rundt disse.

Undersekelsen viser at under halvparten av brukerne og deres narpersoner mener tjenestene de mottar dekker behovet deres
for offentlige tjenester og ytelser. Primarhelsctjenesten synes & veere lite sentral i tjenesteytingen, og de har ofte ikke
tilstrekkelig kompetanse til de spesielle behov som brukergruppen har. Mange brukere har heller ikke ansvarsgruppe og
individuell plan. En av ti brukere svarer at de har deltatt i prosjekter med veiledning fra Autismenettverket. Slik deltakelse eir
positive effekter, og brukerne opplever at de fagfolk som har deltatt har fitt mer kunnskap om de utfordringer
funksjonsvanskene gir.

Halvparten av fagfolkene har ikke tidligere arbeidet med personer med autisme, og bare en tredel opplever 4 ha tilstrekkelig
kompetanse til & gi et godt tilbud til brukeren. Nesten halvparten av fagfolkene mener likevel at tilbudet til brukergruppen har
blitt bedre de siste fem drene, serlig fordi de har fatt okt kompetanse om autisme. Fagfolk som har deltatt i prosjekt med et av
knutepunktene i Autismencttverket svarer at de nd har et sted 4 henvende seg, at de har okt sin kompetanse og at de er bedre
rustet til 4 jobbe med personer med autisme. Mange fagfolk opplever likevel at ansvarsfordelingen og samarbeidet mellom
ulike fagpersoner ikke har blitt bedre.
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1 Bakgrunn

Tidligere Sosialdepartementet har gitt Sosial- og helsedirektoratet i oppdrag a evaluere tilskudd
over statsbudsjettet kapitel 621 post 21, som bl.a. gar til Nasjonalt kompetansenettverk for
autisme. Evalueringen har tatt sikte pa a kartlegge hvilken bety dning Autismenettverket har for
brukernes opplevelser av tjenestetilbudet, fagkompetansen i tjenestetilbudet til autister og om
tilbudet oppleves som bedre etter at nettverket ble etablert. I tillegg tar undersgkelsen sikte pa a gi
gkt kunnskap om omfang, kvalitet og tilfredshet med det offentlige tilbudet av tjenester og ytelser
til brukergruppen.

Nasjonalt kompetansenettverk for autister

Det nasjonale kompetansenettverket for autisme ble etablert 1 1999 etter en evaluering av
Autismeprogrammet 1993 - 1998. Sosial- og helsedirektoratet og Utdanningsdirektoratet (statped)
er oppdragsgivere og koordinerer virksomheten.

En sentral faglig og administrativ enhet er lagt til Institutt for spesialpedagogikk, Universitet i
Oslo, Autismeenheten. Virksomheten skal sikre utviklingen av tiltak og tjenester for mennesker
med autisme og Asperger syndrom.

Autismenettverket bestar av fagmiljger som har fatt tillagt spesielle nasjonale funksjoner.

Det er etablert landsdekkende knutepunktfunksjoner som er tillagt spesielle nasjonale funksjoner
pasitt kompetansefelt. Knutepunktene har et spesielt ansvar for fagutvikling pa det feltet som er
deres fagomrade, samt veiledning til andre miljger etter behov. Nettverket skal gi tilbud og
tjenester til mennesker med autisme i alle deler av landet

Autismenettverkets nasjonale kompetansesystem er gitt tre arbeidsoppgaver (rundskrive 1-
37/2000 fra KUF og SHD).

e Bidratil &sikre, pa landsbasis, et egnet tjenestetilbud for mennesker med autisme som har
behov for spesielt kompetansekrevende tjenestetilbud.

e Bidratil kompetansebygging i fylker for det er behov for a heve spesialistkompetansen om
autisme.
e Bidratil kvalitetssikring av tjenestetilbudet for mennesker med autisme pa landsbasis.

Knutepunktfunksjonene skal dekke behov for tjenester som er sa spisskompetansepreget at de
ikke kan forutsettes dekket av det gvrige tjenesteapparats autismekompetanse. Det er skilt mellom
fire ulike former for seerskilt kompetansekrevende tjenester. Dette er tjenester som forutsetter,
eller er knyttet til:

e Dobbeltkompetanse, for eksempel tjenester til blinde mennesker med autisme
e Spesielt sjeldne tilstander.

e Ny, eller forelgpig ikke anvendt kunnskap pa autismefeltet.

e Sarskilt krevende arbeidsoppgaver.

Per 8.9.2004 var det etablert 11 landsdekkende knutepunktfunksjoner:
e Tambartun kompetansesenter for blinde og svaksynte,
Huseby kompetansesenter for blinde/svaksynte
Andebu kompetansesenter for dgv/dgvblinde
Spesialsykehuset for epilepsi
Nord Trgndelag, Innherred. Tidlig identifisering og tiltak
Autismeforeningen, med ansvar for konfliktlgsning
Eikelund kompetansesenter for alternativ kommunikasjon og forstaelsesvansker
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e Ulleval Universitetssykehuset psykiske vansker

e Sykehuset @stfold, utfordrende atferd

e Spesialpedagogisk senter i Nordland, alternativ kommunikasjon for de med serlig svake
sprakferdigheter.

e Autismeenheten

| folge innrapporterte tall fra knutepunktene til Autismeenheten (Direktoratets arbeidsdokument
14.09.04, om spesielt kompetansekrevende brukergrupper og stillinger i Autismenettverket) er
antallet som har fatt direkte tjenester fra ett eller flere av knutepunktene i nettverket:

150 mennesker med synshemning og autismerelaterte vansker,

40 med hgrselshemming og autismerelaterte vansker,

13 med vanskelig utredbar epilepsi og autisme,

5 med Downs syndrom og autisme,

50 har veert i kontakt med knutepunkt i forbindelse med mekling og konflikthandtering,
13 for tidlig identifisering,

24 for alternativ kommunikasjon og

76 for Asperger syndrom.

Til sammen utgjer dette 371 personer som har mottatt tjenester fra ett eller flere av knutepunktene
i autismenettverket.

Nettverket er tidligere evaluert av SKU R ogav Statskonsult’. SKUR gjorde en undersgkelse om
kommunenes og habiliteringstjenestenes kjennskap til og bruk av kompetansesentra for sjeldne
funksjonshemninger, deriblant Autismenettverket. Statskonsult gjorde en undersgkelse av
situasjonsoppfatningen blant fagfolk pa spesialistniva i habiliteringstjenesten og
spesialpedagogiske kompetansemiljg. Direktoratet gnsket deretter a supplere den kunnskapen
disse undersgkelsene ga gjennom en brukerundersgkelse blant personer innen autismespekteret og
deres naerpersoner, og blant de lokale fagpersonene som nettverket er ment a vaere en ressurs for.
SINTEF Helse fikk i oppdrag a gjennomfare undersgkelsen. Malgruppen for undersgkelsen er
personer med diagnose innen autismespekteret og deres narpersoner, samt fagpersoner som disse
forholder seg til i dagliglivet.

2 Malsetting med undersgkelsen

Undersgkelsen tar sikte pa a kartlegge hvilke erfaringer brukere har med Autismenettverket, samt
erfaringer med det gvrige tjenestetilbudet til mennesker innen autismespekteret. Blant annet stilles
det sparsmal om:

o Offentlige tjenester og kvaliteten pa disse
e Erfaringer med brukerprosjekter med veiledning fra Autismenettverket

Videre har vi kartlagt fagfolkenes erfaringer og kunnskap om autisme, samt deres erfaringer og
synspunkter pa nettverket.

! SKUR-rapport nr. 4-2004.
Z Statskonsult. Arbeidsnotat 3.9.2004 av Ragnhild @vrelid.
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3 Metode for innhenting av data

Det er giennomfart en postal sparreundersgkelse om tjenestetilbudet til autister i Norge.
Undersgkelsen er rettet mot to grupper:

o Identifiserte personer med diagnose autisme. Disse personene, eller deres pargrende
evt. naerpersoner fyller ut et enkelt sparreskjema. Vi vil nedenfor kalle dette for den
primaere malgruppen for denne undersgkelsen.

e Fagpersoner som star i direkte kontakt med personene i den primare malgruppen. Det
kan bade vere fagpersoner innen spesialisthelsetjenesten, det statlige
spesialpedagogiske systemet, eller kommunale instanser. Vi kaller dette for den
sekundaere malgruppen.

Utvalg

Det finnes pr. i dag ikke noe komplett, sentralt register over personer som har diagnosen autisme.
For a na flest mulig ma vi derfor benytte flere uavhengige registre. Pa denne maten haper vi a na
flest mulig i den primaere malgruppen, ogsa de som ikke har direkte erfaringer med
Autismeenheten eller nettverket. Vi har benyttet tre ulike kilder for & komme i kontakt med
relevante personer. Disse kildene er Autismeforeningen, Rikstrygdeverket og knutepunktene i
Autismenettverket. Spagrreskjema er sendt via disse ulike kanalene. De som har fatt skjema er alle
som har hovedmed lemskap i Autismeforeningen, alle som mottar grunn- eller hjelpestgnad fra
Rikstrygdeverket ogalle som er registrert som pasienter eller brukere i knutepunktene.

Ulempen med & ga via flere kilder er at noen har fatt mer enn ett sparreskjema. Dette er en
utfordring det er tatt hgyde for i utforming av spgrreskjema ogi informasjon i forbindelse med
undersgkelsen.

Det er utarbeidet to ulike sparreskjemaer:

e Et til personer i den primare malgruppen
e Et til personer i den sekundaere malgruppen.

Det er sendt ut en pakke med tre skjemaer til personer i den primaere malgruppen: Ett skjema for
primeargruppen og to skjemaer til sekundaergruppen. Primargruppen skal fylle ut et skjema.
Deretter skal de gi ett eller helst to sparreskjemaer til personer i den sekundare malgruppen. Det &
fa primargruppen til a gjare dette representerte en utfordring, og er derfor viet searskilt
oppmerksomhet ndr det gjelder utformingen av brev osv. Arsaken til valget om & ga via
primermalgruppen for & na sekundaergruppen er fordi denne gruppen ellers ville vare vanskelig a
identifisere. Dessuten gnsket vi @ komme i kontakt med fagfolk som hadde konkrete erfaringer
med a jobbe med mennesker innenfor autismespekteret. For a ivareta anony mitets hensyn har vi
ikke bedt om opplysninger som kan kople personer i primargruppen til personer i
sekundaergruppen. Det vi si at deto gruppene besvarer spgrsmalene uten at vi kan kople dem til
hverandre.

Denne fremgangsmaten er ogsa benytter for & sikte informantene starst mulig grad av anony mitet
i alle ledd. SINTEF har ikke kunnskap om hvilke personer som har fatt tilsendt skjema, og
Autismeforeningen, Rikstrygdeverket og knutepunktene i Autismenettverket har ikke kunnskap
om hvem som har svart.

Fremgangsmaten er altsa valgt fordi det ikke foreligger en fullstendig oversikt over personer
innen autismespekteret i Norge. Ved a sende ut spgrreskjema via tre ulike kanaler vil vi ikke
ngyaktig kunne beregne svarprosenten, fordi mange har fatt mer enn ett skjema. Vi vil heller ikke
kunne bruke undersgkelsen for a si noe om det totale omfanget (prevalens) av autisme i
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befolkningen. Det vi derimot kan si noe om er svarprosent nar det gjelder brukere som har veert i
kontakt med knutepunktene i nettverket. Dette fordi knutepunktene har oversikt over brukere som
har deltatt i prosjekter. Knutepunktene har sendt skjema til disse personene. Vi vil ogsa kunne si
noe om svarprosent nar det gjelder respons fra fagfolk sett i forhold til hvor mange som har fatt et
skjema. Dette fordi vi har bedt personer i primaergruppen svare pa om de har levert skjemaet
videre til fagfolk, og hvis sa er tilfelle, til hvor mange (en eller to).

Representativitet
Den statistiske representativiteten i undersgkelsen vil vare avhengigav to forhold:

1. Kompletthet: At man sender skjemaene til hele den relevante malgruppen. Som nevnt over
eksisterer det ikke noe fullstendig og komplett register over personer med autisme i Norge.
Vi kan derfor ikke vaere sikre pa om vi har en komplett undersgkelse, men vi har forsgkt a
finne sa mange som mulig ved a sende ut skjemaene i tre ulike kanaler. En utfordringer a
finne frem til eldre brukere, ettersom diagnostisering av autisme tidligere ikke var like
presis.

2. Frafall i undersgkelsen: Hvis det er stort eller systematiske skjevheter i hvem som ikke
besvarer undersgkelsen vil den ikke bli representativ. Man kan kontrollere for noen
skjevheter hvis man vet sammensetningen av bruttoutvalget, men i dette tilfellet vet vi i
utgangspunktet ikke sa mye om utvalget.

| vart tilfelle vil vi matte basere oss pa a vurdere antall svar, og gjgre skjgnnsmessige vurderinger
av svarene, blant annet basert pa forhandskunnskap om malgruppen. Vi vil forvente a finne en
overvekt av menn og en starre andel yngre personer pa grunn av forbedret diagnostisering.

Sparreskjema

Sparreskjemaene er utarbeidet i samarbeid med Sosial- og helsedirektoratet, representanter fra
Autismeforeningen og Autismeenheten. | november ble spgrreskjemaene sendt ut til 10 personer i
den primare malgruppen for pilottesting. Disse personene ble rekruttert giennom
Autismeforeningen. 1 tillegg til a teste spgrsmalene, gnsket vi a se hvordan det fungerte at
personene i primargruppen skulle gi skjemaet videre til personer i sekundeergruppen. Vi mottok
svar fra ni av ti personer i den primaere malgruppen, og 8 fra fagfolk i hjelpeapparatet. Pa
bakgrunn av svarene utarbeidet vi et endelig sparreskjema. Vi vurderte antallet svar fra fagfolkene
som tilfredsstillende til & kunne gi et innblikk i de forholdene vi er interessert i a kartlegge, og
valgte derfor a benytte den planlagte fremgangsmaten for innhenting av data fra fagfolk.

Sparreskjemaene ble sendt ut via Autismeforeningen og knutepunktene i autismenettverket i lgpet
av desember. Sparreskjemaene ble sendt fra Rikstrygdeverket siste uke i januar 2005.

Sparreskjemaene til primargruppen/brukerne omfatter fglgende hovedomrader:

e Brukernes hovedbeskjeftigelse, hvilke ytelser de mottar, tiloud og bruk av offentlige
tjenester og tilfredshet med tilbudene.

e Omdet er etablert ansvarsgruppe og/eller utarbeidet individuell plan for bruker, hvem som
har patatt seg ansvaret for dette og hvem i hjelpeapparatet som deltar.

e Om synspunkter pa kvalitet, omfang og brukertilfredshet med de tiltak og tilbud som ytes
til brukergruppen

e Om brukerne har veert i kontakt med knutepunktene i autismenettveket, og hvor vidt de
opplever at dette har bidratt til at et bedret tjenestetilbud.

e Omdeltakelse i et prosjekt i regi av knutepunktene har bidratt til bedre samarbeid og
kompetanseoverfgring blant fagfolk som jobber med bruker.
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Sparreskjema til fagfolk omfatter fglgende hovedtemaer:

e Hovilken relasjon de har til bruker samt hvilke erfaringer og kunnskap de har som er
relevant i arbeidet med personer innen autismespekteret.

e Samarbeidsrelasjoner med andre i fagapparatet, samt om de deltar i ansvarsgrupper ogi
utarbeidelse av individuelle planer.

e Fagfolks vurdering av om omfang og kvalitet pa tjenester til brukergruppen har endret seg
i lgpet av de siste 5 ar.

e Erfaringer med ogresultater av & ha veert involvert i prosjekter i regi av autismenettverket.

Bade primeer- og sekundaergruppen som hadde veert i kontakt med knutepunktene i nettverket ble
til slutt i sparreskjemaet presentert for en del pastander som vi gnsket at de skulle ta stilling til.
Dette for a fa innsikt i hvilke synspunkter brukere og fagfolk med erfaring med nettverket har pa
forhold som nettverkets arbeid er tenkt a bidra til. Dette er forhold som gkt kompetanse blant
fagfolk, bedret samarbeid mellom fagfolk og mellom brukere og fagfolk, bedre tilpasset tilbud til
bruker osv.

4 Kunnskap om autisme

Autisme er en alvorlig og omfattende funksjonshemming som pavirker kommunikasjon og evnen
til sosialt samspill. Funksjonshemmingen framtrer som regel fer barnet er tre ar. Autisme er
betegnelsen pa et syndrom, dvs. summen av en rekke symptomer som opptrer samtidig.

Autisme omfatter diagnoser som Barneautisme (Infantil autisme), Aspergers syndrom, Atypiske
former for autisme og Psykisk utviklingshemming med autistiske trekk. M ennesker med autisme
kan ogsa ha andre funksjonshemminger og sykdommer, slik som epilepsi, sansetap, psykisk
utviklingshemming m.v.

En organisk hjerneskade regnes som grunnleggende, men arsakene er fortsatt i stor utstrekning
ukjente. Det forskes mye pa omradet, og man vil i fremtida trolig finne flere biologiske arsaker til
autisme.

De viktigste sykdommer og kromosomforandringer man kjenner til som kan gi autisme er: Fragilt
X-syndrom, Retts syndrom, Tubergs sklerose, Nevrofibromatose, Fallings sykdom og Rade
hunder i svangerskapet.

Forekomst

Hvor hgy forekomst en skal regne med av autisme i befolkningen er avhengig av kriteriene som
blir brukt til diagnostisering. De mest kjente populasjonsstudiene fra 1970 og 80 -arene
konkluderte med en forekomst av autisme pa 4,5 pr. 10 000 innby ggere. @kt kunnskap har
resultert i bedre presisjonsniva pa kriteriene for de ulike diagnosene innen autismespekteret. pa
slutten av 1990 tallet opererte man med en forekomst pa 10-11 pr. 10 000 innbyggere. Det har
ogsa veert nevnt hgyere forekomsttall (SH-dep. Rundskriv 1-37/2000).

Forekomsten er hyppigst hos gutter.
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Symptomer og Kjennetegn

Redegjerelsen i avsnittet som fglger baserer seg pa Autismeforeningens brosjyre fra 2005.

Symptomene kan veere tilstede allerede ved fadselen av, men oppdages ofte nar barnet ikke
begy nner & snakke til forventet tid. For dem med Aspergers syndrom blir det oppdaget farst nar
barnet er blitt starre.

Sosiale ferdigheter

Barn med autisme virker ofte uinteresserte, synes ikke a reagere nar de blir lekt med eller
stelt, er vanskelige a roe nar de grater, og virker ofte forngyd med a veere alene.

Mange liker kroppskontakt, mens andre skriker og blir stive og redde nar de blir tatt opp.

Noen synes ikke & reagere pa stemmer og blir ofte mistenkt for a veere dgve. Andre er
veldig vare bade for syns- og hgrselsinntrykk.

De henvender seg sjelden til andre mennesker og gir ofte darlig blikkontakt. Noen lar
blikket gli over ansiktet til dem de er sammen med, andre stirrer gjerne granskende inn i
ansiktet fra kloss hold.

Barna leerer sjelden ved 4 ta etter andre og har store vansker med aktiviteter som krever
fantasi.

Samhandling med andre mennesker og innlevelse i andres tanker og falelser er sterkt
begrenset.

Kommunikasjon

Atferd

Nesten halvparten mangler talesprak, og hos dem som snakker er sprakkompetansen sveert
varierende.

Noen bruker verken tegn eller tale og har nesten ingen sprakforstaelse.

Noen kan snakke en del og forsta mye, mens andre igjen har et neermest normalt sprak,
men likevel szrlige problemer i forhold til gjensidig kommunikasjon.

En del kan gjenta mekanisk det andre sier uten at det virker meningsfyIt i sammenhengen
(ekkotale).

Talen virker ofte monoton p.g.a. darlig talerytme og lite betoning.

De fleste har lite mimikk, eller det er manglende samsvar mellom det de sier og mimikken.

De fleste har et sterkt begrenset atferdsrepertoar preget av gjentagelse og "ritualer”. Noen
rugger med kroppen, andre ser/stirrer pa hendene sine.

Mange har vansker med a bruke leker pa en funksjonell mate. De kan stille dem opp i
lange rekker, samme rekkefglge hver gang. A snurre hjulene pé lekebilen kan synes mer
interessant enn a kjgre den.

De viser ofte uvanlig interesse for ting som kan dunkes, svinges, snurres og luktes p4, og
ting som lyser eller blinker.
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o Enkelte liker spesielle lyder, mens andre unngar sterke lyder ved a holde seg for grene.
o Noen er veldigurolige og har et veldig aktivitetsniva, andre er passive eller fierne.
Tiltak

Den lave forekomsten farer til at fagfolk og hjelpeinstanser ofte har liten kjennskap til gruppen.
Det er en arsak til at det ofte tar lang tid fer diagnose blir stilt.

Tidlig diagnose er vesentlig for igangsetting av tiltak. Det er deretter viktig med informasjon til
alle bergrte. Det er behov for helhetlige, individuelt tilrettelagte tiloud med sarlig vekt pa
opplering. Oppleeringen ma veere systematisk og strukturert. Jo tidligere barna leerer a bruke
sprak, jo bedre er prognosen. Tilegnelsen av bare noen fa ord, tegn eller gester vil ofte sterkt
forbedre livssituasjonen.

Tiltakene skal ta sikte pa a skapetrivsel og et godt sosialt liv for den enkelte. Totaltilbudet ma
omfatte opplering, gode boforhold, meningsfylt arbeid og aktiv fritid. Langtidsplanleggingog
individuell tilrettelegging tilpasset forskjellige livsfaser er svert avgjgrende for den enkeltes
livskvalitet.

Kommunen har basisansvaret for totaltiloudet til mennesker med autisme.

(Autismeforeningens brosjyre 01.02.2005).
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5 Primarbrukere

Det er sendt ut sparreskjemaer til primaerbrukere via autismeforeningen, knutepunktene i
autismenettverket og Rikstrygdeverket. Datainnsamlingen ble avsluttet og de siste skjemaene ble
registrert 16.03.05. Vi har mottatt 935 svar fra primarbrukerne.

5.1 Bakgrunnsinformasjon

Hvem svarer

M ajoriteten, 81 prosent, av de som har fylt ut skjemaet har gjort dette pa vegne av sitt
barn/fosterbarn, 4,5 prosent svarer selv eller med assistanse, 1 prosent svarer pa vegne av andre i
familien, 2 prosent svarer som verge og 4 prosent har en annen tilknytning til bruker, for eksempel
som personale i bolig.

Alder
Alder pa primarbrukerne varierer fra 3-67 ar, men hele 68 prosent oppgis a vere under 18 ar, og
90 prosent oppgis & veere under 30 ar (Figur 5.1).

60
E i -
Z 407 lnln
20 1 I
o [ ’hﬂ "”—.I’l'l.—.ﬂ-ﬂhﬂ.—.—.—.—.—.
rrrrrrrrrrrrrrrrrrrrTrrTrrord
NP BREESRREBE88REEEDNEIZES
Hvor gammel er brukeren?
Figur 5.1. Aldersfordeling primarbrukere
Kjonn

M ajoriteten av primarbrukerne oppgis a veere gutter (ca. 80 prosent).
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Bostedsfylke,

Tabell 5.1. Antall svar etter fylke
Antall Prosent

Jstfold 67 7,2
Hedmark 28 3
Oppland 24 2,6
Akershus 85 9,1
Oslo 75 8
Helse @st 279 299
Buskerud 63 6,7
Vestfold 72 7,7
Telemark 42 4,5
Aust-Agder 26 2,8
Vest-Agder 21 2,2
Helse Sar 224 239
Rogaland 99 106
Hordaland 71 7,6
Sogn og Fordane 22 2,4
Helse Vest 192 20,6
Mgre- og Romsdal 40 4,3
Sgr-Trgndelag 55 5,9

Nord-Trgndelag 29 3,1
Helse Midt-Norge 124 133

Nordland 62 6,6
Troms 20 2,1
Finnmark 25 2,7
Helse Nord 107 114
Sum 926 99
Ikke oppgitt fylke 9 1

| alt 935 100

Som tabellen viser er brukere fra alle landets fylker representert. Den prosentvise fordelingen
viser en sammenheng mellom befolkningstetthet og svarprosent.
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5.2 Vansker ellerlidelser i tillegg til autisme

Blindhe t/syn svan sker

D gvhet/hgrsel svan sker

Epileps

Psykiske

Utfordrene atfe d

Sprékvansker med behov for alterna v
kommunikasjon

Andre vansker

Nei

Prosent

Figur 5.3. Fordeling; andre vansker i tillegg til autisme. Prosent (n=727)

Pa spgrsmal om primarbruker har andre vansker eller lidelser i tillegg til autisme svarer ca 75
prosent (727), ja pa dette sparsmalet. Av disse oppgir 304 at de har to eller flere tilleggslidelser,
423 oppgir & ha en tilleggsplage i tillegg til autisme. Den tilleggslidelsen som oppgis hyppigst er
utfordrende atferd. En del av de symptomene som kjennetegner autisme kan karakteriseres som
utfordrende atferd. Hvorvidt svarene gitt pa dette sparsmalet er uttrykk for a primarbruker har
dette som tilleggslidelser eller om et er en del av autismelidelsen kan vi ikke si pa bakgrunn av
disse svarene. Svarene kan imidlertid tolkes som et uttykk for at utfordrende atferd er noe som
karakteriserer atferden til mange i primaergruppen.

5.3 Diagnosetidspunkt

-89

&

90-94 13

o
o

10 15 20 25 30 35 40 45 50
Prosent
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Figur 5.4. Hvilke ar diagnosen ble satt. Prosent (n=876)

Som vi ser i figur 5.4 har en relativt stor andel (46 prosent) av primarbrukerne i denne
undersgkelsen fatt diagnose mellom ar 2000 0g 2005, og over 70 prosent har fatt diagnosen i lgpet
av de siste 10 arene. At sa mange har fatt diagnosen i lgpet av de siste ti arene, kan blant annet
skyldes bedrede diagnostiske kriterier og alderssammensetningen i utvalget.

5.4 Hovedbeskjeftigelse

Barne hage I 61

Grunnskole 474

\ideregée nde skole 139

Hgyere utdanning ] 5

Ameid, helt eller delvis 73
Pensjonist :l 8
Dagsen ter | 78
Er hiemme . Iz 4
0 50 100 150 200 250 300 350 400 450 500

Antall

Figur 5.5. Brukerens hovedbeskjeftigelse. Antall 882 (dvs. 53 ubesvarte)

Antallet i denne tabellen er 882 fordi 42 brukere har oppgitt mer enn en hovedbeskjeftigelse og 13
ikke har besvart spgrsmalet, disse inngar ikke i tabellen over.

Som figuren viser gar majoriteten av primeerbrukerne i barnehage eller skole. Det oppgis at 7
prosent gar i barnehage, 51 prosent i grunnskolen og 15 prosent i videregaende skole, dette utgjar
til sammen 73 prosent (674) av alle primarbrukerne vi har data om. 553 har svart pa spgrsmalet
om barnet gar i ordinar skole/barnehage, av disse oppgir 80 prosent at barnet gar i ordineer
barnehage/skole.

5.5 Medlemskap i brukerforeninger

Pa spersmal om medlemskap i brukerforeninger har 83 prosent svart at de enten er medlem av
Autismeforeningen (81 prosent) eller andre foreninger (2 prosent). Av de 83 prosent som har svart
oppgir 6 prosent a de er medlem av bade Autismeforeningen og andre brukerorganisasjoner.
Andre brukerorganisasjoner som nevnes er blant annet Norsk Forbund for Utviklingshemmede,
ADHD foreningen og Handikappede Barns Foreldreforening. 17 prosent har ikke svart pa
sparsmalet om medlemskap i brukerforeninger.

5.6 Noen kommentarer til bakgrunnsinformasjon

M ajoriteten av primerbrukerne i dette datamaterialet oppgis a veere under 18 ar (68 prosent), noe
som gjenspeiles i det barnehage og skole oppgis som brukernes hovedbeskjeftigelse (fig 5).
Aldersfordeling kan ha sammenheng med at man i de senere ar har fatt gkt kunnskap om autisme,
noe som har resultert i bedre presisjonsniva pa kriteriene for de ulike diagnosene innen
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autismespekteret. Noe som styrker en slik tolkning er den store andelen blant primarbrukerne som
har fatt diagnose de siste 5 ar, sammenlignet med tidligere ar (jfr. Fig5.4). Hvorvidt dette utvalget
er representativt for mennesker med diagnose innen autismespekteret generelt vet vi ikke pa
bakgrunn av denne undersgkelsen. Det kan vare at kildene vi har brukt til rekruttering av
informanter innebarer en overrepresentasjon av yngre primerbrukere. Dette fordi medlemmer av
autismeforeningen i hovedsak kan vere foreldre og foresatte til primarbrukere. Vare data viser at
81 prosent av de som har svart er medlem av Autismeforeningen, samtidig som 85 prosent av
foreldre til primeerbrukere under 18 ar er medlemmer av denne foreningen.
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5.7 Offentlige tjenester og ytelser

| denne undersgkelsen har vi gnsket a kartlegge deler av det offentlige og kommunale tilbudet til
personer med diagnose innen autismespekteret. Dette for a fa et bilde av hvilke tjenester og ytelser
de mottar og hvor forngyd de er med tiloudet. Disse sparsmalene har utgangspunkt i en rekke
undersgkelser og pastander de senere & om at funksjonshemmede mottar faerre ytelser enn det de
har krav pa og behov for.

5.8 @konomiske ytelser

Attfarings penger | 3

Hjelpestenad 73

Grunnstgnad 46

Ufgretrygd 25

Andre ytelser 15

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Prosent

Figur 5.6. Ytelser som mottas som fglge av diagnose (N=935)

Pa spersmalet om hvilke ytelser som mottas som fglge av diagnose (spersmal 8) har 70 (7,5
prosent) ikke krysset av for noen av alternativene. Pa sparsmalet har man kunnet krysse av for
flere alternativer, det inneberer at prosentene i figuren vil overstige 100 prosent. Som vi ser
oppgir 73 prosent a de mottar hjelpestgnad. Dette er en stgnad man kan fa dersom man har
seerskilt behov for pleie og tilsyn pa grunn av sykdom skade eller medfgdt funksjonshemning. Et
kriterium for & fa stenaden er at det foreligger et privat pleieforhold, eller at stgnaden vil bidra til
at et slikt pleieforhold kan opprettholdes. Litt under halvparten (46 prosent) oppgir at de mottar
grunnstgnad. Dette er en stgnad som kan gis for a dekke, helt eller delvis, ekstrautgifter som er
oppstatt pa grunn av lidelsen.

Nar vi kontrollerer for alder finner vi at av de 291 brukerne som er 18 ar eller eldre, er det 5,5
prosent som ikke mottar noen form for ytelse. Alder ser derfor ikke ut til & ha betydning for om
man mottar ytelser eller ikke. Nar vi ser pa type ytelse som mottas finner vi derimot at alder har
betydning. Alle som mottar uferetrygd og attfaring er 18 ar eller eldre, 78 prosent av disse mottar
ufgretrygd. Vi finner ingen forskjeller mellom aldersgruppene nar det gjelder hvor mange som
mottar grunnstgnad. Nar det gjelder hjelpestgnad finner vi at 87 prosent av dem under 18 ar
mottar dette, mens dette gjelder for 44 prosent i gruppen atten ar og eldre.
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5.9 Hjelpeordninger

16

Brukerne fikk spgrsmal om hvilke hjelpeordninger de mottar (sparsmal 12). Her kunne de krysse

av for alle de alternativene som var relevante for dem.

Omsorgslgnn

Avlastning

Statteko ntakt

Tibud ved ak tivitets- eller

oppleeringsse nter

Dagtibud ved spesialinstitusjon

Omsorgsbolig eller bolig med §enester

Assistenti skole, barnehage eller SFO

Spesialpedagogisk ek st aress urs

Transporttilbud

Ledsagerjeneste

Annet

] 28

|42

10

| 46

10

20

30

Prosent

40

50 60

Figur 5.7. Hjelpeordninger. Prosent som mottar tjenestene eller ytelsene (n=935)

Fordi respondentene skulle krysse av for alle de tiltakende de mottar er summen av prosentene
hgyere enn 100. Det er tjenestene avlastning, stgttekontakt, assistanse i skole/barnehage og
spesialpedagogisk ekstraressurs som flest oppgir at de mottar. At sa mange oppgir & motta tilbud
om assistanse i skole/barnehage og spesialpedagogisk ekstraressurs ma ses i forhold til
aldersfordelingen i vart materiale. Av de som gar i barnehage eller skole (679 personer) har 63

prosent assistent, og 59 prosent har spesialpedagogisk ekstraressurs.

| figur 5.8 under ser vi fordelingen pa antall hjelpeordninger som mottas. Av de 935
primaerbrukerne som vi har data fra er det 85 som ikke oppgir @ motta noen hjelpeordninger.
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200
150 [\

100

50 5
Mean = 2,9251
Std. Dev. = 1,93158
N=935

Figur 5.8. Hjelpeordninger. Antall ordninger

Antall

Fordelingen vise at omkring 80 prosent av brukerne mottar fire hjelpeordninger eller feerre. Det er
fem brukere som mottar ti, og fem som mottar alle elleve hjelpeordninger. Analyser viser at alder
har betydning for om man mottar noen av de nevnte hjelpeordningene. Vi finner at 5 prosent av de
under 18 ar ikke mottar noen form for hjelpeordninger, mens dette gjelder for 18 prosent av de
som er 18 ar eller eldre. Kontrollert for brukers hovedbeskijeftigelse (fig 5) finner vi at de somer i
barnehage og skole i stor grad mottar en eller flere hjelpeordninger (mellom 92 0g 98 prosent),
mens andelen som ikke mottar noen form for hjelpeordninger er hgyest blant pensjonister, helt
eller delvis yrkesaktive og de som er hjemme. Kontroll for kjgnn og fylke viser ingen signifikante
forskjeller.

Vi har undersgkt forskjellen mellom de som ikke mottar og de som mottar hjelpeordninger, med
hensyn til hva de svarer pa sparsmalet om tjenestene dekker deres behov (spm. 14). Pa bakgrunn
av vare analyser finner vi ikke forskijeller i vurderinger av om tjenestene er dekkende for behovet,
og om de mottar tjenesten eller ikke. Vare data kan derfor ikke tolkes slik at de som ikke mottar
noen hjelpetiltak i mindre grad opplever a fa dekket sitt behov enn de som mottar hjelpetiltak.
Arsaken til dette kan vare at en del av de som ikke fér et hjelpetiltak, heller ikke gnsker dette.
Nar en person har fatt en diagnose kan dette utlgse visse rettigheter. Et barn med diagnose innen
autismespekteret vil mest sannsy nelig ha behov for ekstraressurser i skole og barnehage, et behov
som vil vedvare sa lenge barnet gar i skole. Det kan derfor oppleves som ungdvendig og slitsom
for foreldre dersom de hvert eneste ar ma sgke pa nytt om gkonomiske ressurser og tjenester. |
denne undersgkelsen gnsket vi derfor & undersgke vedtakslengde, 0ga se pa variasjoner mellom
tjenestene som ytes.
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Omsorgslgnn (257)

Avlastning (405)

Stetekontakt (384)

Tilbud ved aktivitets- eller
oppleeringssenter (89)

Dagtilbud ved spesialinstitusjon
(62)

B under 1 &r

Omsorgsbolig eller bolig med
tjenester (180)

Assistenti skole, barnehage eller
SFO (442)

Spesiapedagogis k ekstrare ssurs
(432)

Transporttibud (276)

Ledsagertjeneste (117)

Annet (62)

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Figur 5.9. Lengden pa vedtaket for tjenester og ytelser. Prosent (antall svar totalt i
parentes)

Som figuren viser er det noen tjenester som hovedsakelig gis for ett ar eller mindre av gangen.
Dette er tjenestene; omsorgslgnn, avlastning, stgttekontakt, assistanse og ekstraressurser i
barnehage/skole. Disse tjenestene, bortsett fra stgttekontakt, omfatter primert de under 18 ar. Nar
det gjelder tjenestene ledsagertjeneste, omsorgsboligeller bolig med tjenester, dagtilbud ved
spesialinstitusjon og tilbud ved aktivitets- eller oppleeringssenter, ser vi en tendens til at flere av
disse har vedtak som varer i mer enn to ar. Dette er tjenester som primeert gis til de somer 18 ar
eller eldre.

| tillegg til & be respondentene om a svare pa hvilke hjelpetilbud de mottar, og hvor lenge vedtaket
om hjelpetilbudet varer, ba vi dem svare pa hva de synes om kvaliteten pa det tiloudet de mottar
(spersmal 13), om tjenestene er dekkende for behovet (sparsmal 14). Hvis tjenestene ikke er
dekkende for behovet, ba vi dem krysse av pa ulike alternativer for arsaken til dette (spgrsmal 15).
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Avlastning (421)

Stattek ontakt (403)

Tilbud ved aktivitets- eller
oppleeringssenter (129) ‘

Dagtilbud ved spesialinstitusjon
(92) ‘

Omsorgsboalig eller bolig med
fenester (200) ‘

Assistent i skole, barnehage eller
SFO (468)

Spesialpedagogisk ekstraressurs
(459)

Transporttilbud (299)

Ledsagerfeneste (157)

I I I I !
0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Annet (69)

Figur 5.10. Synspunkter pa kvaliteten patilbudet. Prosent (antall svar totalt i parentes)

Som vi ser av figuren over er det mellom 15 0g 20 prosent som mener at det tilbudet de mottar
"ikke er sa gode" eller at det er "darlig". "Vet ikke" gruppen er starst for de tilbudene som primaert
gis til de over 18 ar, som tilbud ved aktivitets og dagsenter og dagtiloud. Ellers viser figuren at
mellom ca 75 0g 85 prosent av de som mottar tilbud om avlastning, stgttekontakt, assistent i skole
og barnehage, spesialpedagogisk ekstraressurs og transporttiloud mener at kvaliteten pa tilbudet er
"god" eller "passe god".

For a se hvordan svarene nar det gjelder kvalitet fordeler seg har vi laget en kvalitetsindeks pa
bakgrunn av spgrsmal 13 i sparreskjema, og som det refereres til i figur 5.10. Kvalitetsindeks er
giennomsnittet av alle svarene i spgrsmal 13. Hvert svar er tilordnet en tallverdi, der "God
kvalitet” er gitt tallet 1, og "Darlig kvalitet” er gitt tallverdien 4, det er her sett bort fra verdien 5:
"Vet ikke”. Et gjennomsnitt pa 1 betyr at alle del-spgrsmalene i spgrsmal 13 er blitt besvart med
”God kvalitet”.
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Fordelingen pa denne variabelen ser slik ut:
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Figur 5.11. Indeks basert pa spersmal 13. Verdien 1 indikerer hgy kvalitet, verdien 4
indikerer lav kvalitet

Saylen helt til venstre viser at i alt 281 brukere, eller 33 prosent, svarer at alle de relevante
tjenestene de mottar har god kvalitet. Gjennomsnittsverdi pa indeksen er 1,74 hvilket innebaerer
at brukerne i giennomsnitt har svart at tjenestene de mottar har god eller passe god kvalitet.

Pa sparsmal om brukerne opplever at tjenestene dekker det behovet de har, sa svarer i alt 57
prosent av brukerne "nei", det vil si tjenestene dekker ikke behovet (sparsmal 14).

En mate a vurdere brukernes forngydhet med tjenestene totalt sett, er a se vurderingen av kvalitet
og om tjenestene dekker behovet i sammenheng. Dette har vi gjort gjennom a gi "Ja” tallverdi 1,
mens "Nei” er gitt tallverdi 2, i spgrsmal 14. Gjennomsnittet av kvalitetsindeksen (ix13) og
spearsmal 14 kan ses pa som en samlet vurdering av kvalitet og behovsdekning (ix1314). Denne
indeksen har felgende fordeling:
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Figur 5.12. Indeks basert pa spersmal 13 og 14. Verdien 1 indikerer hgy kvalitet, verdien 4
indikerer lav kvalitet

Indeksen viser at i alt 193 brukere (22 prosent) er udelt positive til tjenestene, samtidig som de
oppair at tjenestene dekker behovet (verdi 1 i figuren). Denne indeksen vil nedenfor bli brukt i
analyse av kvalitet sett i forhold til tiltakene ansvarsgruppe og individuell plan.
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For de som oppga at tjenesten ikke dekket behovet, ba vi dem oppgi arsakene til dette (spgrsmal
15). Fordelingen pa de svarene vises i figur 5.13 under.

Avlastning (214)

Stattekontakt (244)

| | |
omsargiom 17) W;

Tibud ved aktvitets- eller |
oppleeringssenter (90) ‘ |

Dagtilbud ved
spesialinstitusjon (35) ‘

O Far ikke, men har behov

B Fér for lite

B Er ikke tilpasset behovet

O nnvilget, men mangler kvalifisert personale

Omsorgsboalig (87)

Assistent i skole,
barnehage eller SFO (136) ‘

Spesialpedagogis k
ekstraressurs (183) ‘

Transportilbud (70)

Ledsagertjeneste (38)

Annet (34)
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Figur 5.13. Arsaker til at tjenestene ikke dekker behovet. Prosent (antall svar totalt i
parentes)

Som vi ser av figur 5.13, er det flest som oppgir a ha et behov som de ikke far dekket nar det
gielder tjenestene: Omsorgslgnn, tilbud ved aktivitets eller opplaringssenter og ledsagertjenester.
34 respondenter oppgir ogsa at de har andre behov enn de opplistede, og 65 prosent av disse

opp lever a ikke fa sitt behov dekket. For de som opplever a fa for lite i forhold til behovet, sa
gielde dette spesielt tiloud i skole og barnehage som assistent og ekstraressurs, samt omsorgslgnn.
For de som far et tilbud, men som ikke er tilpasset behovet ser dette spesielt ut til & gjelde de som
far dagtilbud ved spesialinstitusjon og omsorgsbolig.

5.10 Ansvarsgrupper og individuelle planer

Ansvarsgruppe

| sparreskjema hadde vi spgrsmal om det var etablert ansvarsgruppe og individuell plan, ogom
individuell plan ble brukt. I det fglgende vil svarene presenteres i form av figurer. Deretter vil vi
se disse svarene i sammenheng med respondentenes vurdering av kvaliteten pa det tilbudet de
mottar.

Pa sparsmal om det er etablert en ansvarsgruppe eller ikke, har 911 svart pa dette sparsmalet. Av
disse svarer 80 prosent japa dette sparsmalet, mens 20 prosent svarer nei. Det er en sammenheng
mellom primarbrukerens hovedbeskjeftigelse og hvem som deltar i ansvarsgruppen. | noe starre
grad er det etablert ansvarsgruppe for personer opp til 17 ar (83 prosent), i forhold til dem over 17
ar (74 prosent). Vi finner ogsa at personer med null eller en tilleggsvanske (spgrsmal 9) i noe
mindre grad har fatt etablert ansvarsgruppe (78 prosent), i forhold til dem med flere vansker (84
prosent).
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Pa sparsmal om hvem som deltar i ansvarsgruppene, fordeler svarene seg som falger:

Fastlege I 19

Helsesenter | | ]21
| |
| |

Personale fra hab tjeneste eller
Autismeam et

Personale ved barnehage eller skole | 75

Personale i bolig | 2

Kommuneadministrasjonen | 21

A-efat, trygdekontor, s osialkontor e.l. | 19

PPT |63
BUP/DPS ]13

Pargrende

|82

Andre

)
5
8
8
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Figur 5.14. Deltakere i ansvarsgruppe. Prosent (n=731)

Som vi ser av figuren deltar pargrende i stor grad. Personalet i skole og barnehage, samt PPT
oppgis a delta i ansvarsgruppe, noe som kan ses i sammenheng med at de fleste brukerne i denne
undersgkelsen er under 18 ar, og derfor i skole/barnehage.

Individuell plan
Pa sparsmal om det er utviklet en individuell plan eller ikke, har 881 svart pa dette sparsmalet. Av
disse svarer 560, eller 64 prosent, ja pa dette spgrsmalet, mens 36 prosent svarer nei.

Av de som har etablert ansvarsgruppe (n = 731) har 70 prosent ogsa en individuell plan.

Pa sparsmal om hvem som har tatt ansvar for & utvikle en individuell plan, ser vi av figuren under
at 31 prosent oppgir at pargrende har tatt dette ansvaret. Ellers oppgis det at personale i skole og
barnehage og PP-tjenesten er de som i flest tilfeller har tatt ansvaret for utvikling av individuel |
plan. Dette er ikke overraskende sett i forhold til at majoriteten av primarbrukerne representert i
denne undersgkelsen er i skole og barnehage.
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Figur 5.15. Hvem har tatt ansvar for utvikling av individuell plan. Prosent (n=560)

Tilleggsplager

Vi har undersgkt om det er forskjell mellom de som oppgis a ha autisme og en tilleggsplage, og de
som oppgis a ha to tilleggsplager eller flere, med hensyn til om de har fatt utviklet en individuell
plan. Vi finner at de med to eller flere tilleggsplager i starre grad far utviklet individuell plan
(forskjellen er signifikant, Chi-sq =0,001). 70 prosent av disse brukerne har en individuell plan,
mot 60 prosent av de som har ingen eller en tilleggsplage. Nar vi kontrollerer for alder, finner vi
ikke at antall tilleggsp lager er utslags givende for om det er utviklet individuell plan eller ikke nar
det gjelder aldersgruppene 0-5 ar og aldersgruppen 17-20 ar. | aldersgruppen 6-16 ar og 21+
finner vi derimot at antall tilleggsplager ser ut til & ha betydning for om man far utviklet
individuell plan eller ikke (chi-sq = 0,024 0g 0,017).

Behovs- og kvalitetsvurdering

Angaende behovs- og kvalitetsvurdering har vi analysert dette i forhold til om det er etablert
ansvarsgruppe, utviklet individuell plan, og om det har betydning om individuell plan blir brukt
eller ikke.

Vi finner at for alle tre spgrsmalene 16 (ansvarsgruppe), 18 (Individuell plan) 0g 20 (Blir planen
brukt) er det en klar sammenheng med brukernes behovs- og kvalitetsvurdering:
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Figur 5.16. Kvalitetsvurdering (se teksten) etter om det er opprettet ansvarsgruppe, en
individuell plan og om denne planen blir brukt. Lav skareverdi angir hgy kvalitet.

Figurene viser gjennomsnittsverdi (liten firkant) og det statistiske konfidensintervallet for
giennomsnittsverdien. Hvis gjennomsnittsverdiene er tilstrekkelig langt fra hverandre, og
intervallene ikke overlapper hverandre i for stor grad taler vi om en statistisk signifikant forskjell i
giennomsnittsverdiene.

Dette betyr a personer som har fatt etablert ansvarsgruppe har en klart bedre vurdering av
tjenestene enn de som ikke har ansvarsgruppe. En helt tilsvarende sammenheng kan vi se for de
som har fatt utviklet en individuell plan. En enda klarer forskjell kan vi se for spgrsmalet om
denne planen blir brukt. Alle disse tre sammenhengene er statistisk signifikante.

Pa bakgrunn av disse analysene ser det ut til & veere en klar sammenheng mellom opplevelse av
kvalitet pa det tiloudet som gis og om det er etablert ansvarsgruppe, utviklet en individuell plan og
om denne planen er i bruk.

En mulig tolkning av disse funnene er at ansvarsgrupper og individuelle planer bidrar til mer
malrettede tjenester. Disse tiltakene kan ogsa bidra til at pararende og brukere opplever a bli sett
og tatt pa alvor, samtidig som denne typen tiltak kan bidra til ansvarsplassering. Videre analyser
viser at misngyen med tjenesten gker hvis det er utarbeidet individuell plan og denne ikke tas i
bruk.
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5.11 Hvem kontaktes for informasjon?

Trygdekontoret :|2

Sosialkontoret :l 2

Autism eforeningen ]|60

Habilitetsenesten i kommunen ] 17

ANdre 119

Andre pdrgrende ] 19

PPT ] 15
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Primaerhel setjenesten ]2

Personale i dagtilbud 3

Autism enettverket ] 12

Kompetansesenter ] 10

Habiliteringen i spesialhel setjenesten 20

Prosent

Figur 5.17. Hvem man kontakter for a fa informasjon om Autisme. Prosent (n=935)

Autismeforeningen er dit flest henvender seg for a fa informasjon om autisme, n&ermere 60
prosent. 12 prosent oppgir at de henvender seg til autismenettverket og 18 prosent oppgir at de
kontakter andre pargrende nar de sgker informasjon om autisme. 18 prosent oppgir at de benytter
andre kilder for informasjon som bibliotek og internett for a fa tak i bgker og artikler om autisme.
Det er ogsa verd & merke seg at kun 4 prosent oppgir at de kontakter primarhelsetjenesten for a fa
informasjon om autisme. | alt 7 prosent har ikke krysset av for noen av alternativene.

For informasjon om tjenester er mgnsteret litt annet enn nar det gjelder informasjon om autisme:

[ | | | [ [
Trygdekontoret ] 34

Sosialkontoret |18

Autismeforeningen

] 13

ANdre

|
|
Habilitetsjenesten i kommunen |
|
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Autism enettverket ] 7

Kompetansesenter

Habiliteringen i spesialhel setjenesten

|
|
]
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Prosent

Figur 5.18. Hvem man kontakter for & fa informasjon om tjenester. Prosent (n=935)
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Ogsa nar det gjelder informasjon om tjenester er det flest som henvender seg til
Autismeforeningen. Samtidig som det er langt flere som oppgir at de henvender seg til
trygdekontoret (33 prosent), og sosialkontoret (18 prosent), noe som ma ses som naturlig i forhold
til at det er disse instansene som i stor grad har ansvar dette omradet. Det er verd a merke seg at
mange ogsa henvender segtil andre pargrende og PP-tjenesten for a fa informasjon om tjenester.
Dette kan ha sammenheng med at en del tjenester gis av PP-tjenesten.

5.12 Vurdering av lokale tilbud

For & fa neermere kunnskap om hvordan brukerne vurderer kvaliteten pa de tilbudene de mottar,
ba vi dem ta stilling til en del sparsmal om tilbudet som gis spesifikt i forhold til om brukeren gar
i skole/barnehage, bor i omsorgsholig eller bolig med tjenester (sparsmal 23 a - ¢). Alle ble bedt
om & svare pa spgrsmal om primzarhelsetjenesten og generelle erfaringer om tilbudene (sparsmal
23 d).

Nar det gjelder synspunkter pa skole/barnehagetilbudet fordeler svarene seg som falger:

I I I I I
Det er avsattgod tid til & ivareta |
brukerens individuelle behov

it S . I
kompetanse om diagnosen
ivaretas
Personalet viser interesse for |
brukerens s pesielle behov
Ansvaret for & ta initiativ hviler i _
forste rekke pA meg/oss
Jeg Ivi blir tatt med pd disk usjon _ |
om tlbudets innhold og utforming

Personalet er imgtekommende
g HZIZ
11 [ [ [ |

0% 10% 20% 30% 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 0 % 100 %

Figur 5.19. Synspunkter pa skoletilbud. Prosent (n=670-697)

Det er relativt mange som er helt eller litt enig i at personalet viser interesse for brukerens
spesielle behov, er imgtekommende og tar foresatte med pa diskusjon om tilbudets innhold og
utforming. Det er feerre som mener at personalet har god kompetanse om diagnosen.
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forste rekke pA meg/oss

Jeg /vi blir tatt med pa disk usjon
om tlbudets innhold og utforming

Personalet er imgtekommende
overfor meg/oss | | |

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Figur 5.20. Synspunkter pa omsorgsbolig eller bolig med tjenester. Prosent (n=199-218)

Nar det gjelder spgrsmal om hvordan tilbudet er for de brukerne som bor i omsorgsbolig, eller
bolig med tjenester (sparsmal 23 b) ser vi det samme mgnsteret som i figur 5.19. Det er noen flere
som er helt enige i at det er avsatt god tid til & ivareta brukerens individuelle behov. Det er faerre
som sier seg helt enigi at personalet har god kompetanse om diagnose, viser interesse for
brukerens spesielle behov, og som opplever a bli tatt med pa diskusjon om tilbudets innhold og
utforming. Forskjellene i vurdering av skoletilbudene og boligtilbudene kan skyldes at foresatte er
mindre involvert, har mindre kontroll over og har mindre kunnskap om boligtilbudet. Vi finner
ingen signifikante forskjeller mellom de som selv fyller ut skjema og de som far assistanse
(spgrsmal 1). Heller ikke antall tilleggsvansker (sparsmal 9) ser ut til & ha betydning for svarene.

Primaerhelsetjenesten har god
kompetanse nardet gelder
autisme.

Primaerhel setjenesten viser
interesse for & tilegne seg
kunnskap om diagnosen

Primeerhel setjenesten forteller hvor
vi kan hendvende oss for & & hielp
eller informasjon

0% 10% 20 % 30 % 40% 50 % 60 % 70% 80 % 90 % 100 %



SINTEF 29

Figur 5.16. Synspunkter pa primerhelsetjenesten. Prosent (n=787-800)

Nar det gjelder primerhelsetjenesten ser vi at det kun er mellom 7 og 15 prosent som sier seg helt
enige i de tre utsagnene.

De ulike fenestene vi mottar vir ker
dérlig koordinarte

De ulike instansene viforholder oss
il samarbeider godt

Vi fargod informasjon om offentlige
tibud som vi kan ha nytte av

Deter lett & skaffe seg informasjon :- I

om tibudettil brukeren

Vi vetvi kan henvende oss for & fa
den informasjonen vi trenger

0% 10 % 20% 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

Figur 5.17. Generelle synspunkter a tjenester som mottas. Prosent (n=834-857)

Nar det gjelder koordinering av tjenestetilbudet og samarbeidet mellom ulike innstanser viser
figur 5.17 at ca. 55 prosent av brukerne mener at tjenestene de mottar virker darlig koordinert.
Rundt 50 prosent svarer at de er litt eller helt uenigi at de ulike instansene samarbeider godt. De
tre andre spgrsmalene omhandler informasjon. Her ser vi at mellom 70 0g 75 prosent svarer at de
er litt eller helt uenigi at de synes det er lett & skaffe informasjon og at de far god informasjon om
mulige tilbud til bruker. Andelen som svarer at de vet hvor de kan henvende seg for a fa
informasjon er hgyere (ca 55 prosent), men det er ogsa relativt mange som er litt eller helt uenig i
utsagnet (ca 45 prosent).

Vurdering av det lokale tilbudet

For & fa mer nyansert kunnskap om hvem som svarer hva pa de lokale tiloudene har vi laget en
tilfredshets-indeks. Denne indeksen bestar av svarene pa delspgrsmalene i sparsmal 23. Alle
utsagnene her er formulert positivt. Hvert svar er gitt tallverdien fra 1 (helt enig) til 4 (helt uenig).
Svaret "vet ikke” er utelatt. Om indeksen, som er gjennomsnittet av svarene, far verdien 1 er man
helt enige i alle utsagn, og tilfreds med tjenestene. Om man er uenig i alle utsagnene vil verdien
bli lik 4. Denne indeksen har vi brukt for a kunne gjare en vurdering av ulike aspekter som kan ha
bety dning for hvordan man vurderer behov og kvalitet pa de ulike tiloudene. Vi har kontrollert for
antall tilleggslidelser, alder, fylke, ansvarsgruppe, individuell plan og om planen blir brukt.

Et spersmal vi stilte var om de med to eller flere tilleggslidelser eller vansker er mer eller mindre
positive enn de med en eller ingen tilleggslidelser. Analysen viser at de som har to eller flere
tilleggslidelser er noe mer forngyd med tilbudet i skole/barnehage (sparsmal 23 a). Nar det gjelder
de andre tilbudene finner vi ingen forskjell (sparsmal 23 b-d). Kontrollert for alder finner vi at de
som er atten ar og eldre er noe mer forngyd med det generelle tilbudet enn de som er yngre enn 18
ar. Nar vi kontrollerer for fylke kan vi ikke spore noen signifikante forskjeller mellom hva
brukerne har svart og hvilket fylke de bor i. Nar det gjelder ansvarsgruppe finner vi derimot
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signifikante forskjeller. De brukerne som har etablert ansvarsgruppe er mer forngyd med
skole/barnehagetilbud, botilbud og det generelle tiloudet enn de som ikke har ansvarsgruppe, den
samme tendensen finner vi nar det gjelder primarhelsetjenesten, men sammenhengen er ikke like
sterk. De som har individuell plan, er signifikant mer forngyd enn de som ikke har en slik plan.
Denne sammenhengen er enda tydeligere nar vi kontrollere for om planen er i bruk eller ikke. Det
vi si at de som har en individuell plan som er i bruk generelt er mer forngyd enn de som ikke har
det.

Vi har ogsa testet betydningen av det & ha deltatt i et prosjekt sammen med fagpersoner med sikte
pa a utrede behov og tilrettelegge tjenestetilbudet (spersmal 27). Analysen viser at nar det gjelder
den generelle vurderingen av tilbud som gis (spersmal 23 d), er de som har deltatt i prosjekt noe
mer forngyd. Den samme tendensen finner vi for de andre spgrsmalene (23 a-c), men
sammenhengen er svakere (ikke signifikant pa 0,05 niva).

5.13 Kjennskap til kompetansemiljgene

Et av malene med undersgkelsen er a fa kunnskap om hvilken erfaring brukere har med
Autismenettverket. | denne sammenhengen er vi ogsa interessert i om brukerne generelt har
kjennskap til Autismenettverket. Svarene gjengis i figur 5.18.

Hardu hgrt om Autis menettverket?
(917

Hardu hgrt om Autismeenheten? (915) 56

Har du hart om "Knutepunktene" i

Autismenettverk et? (910) 36

Har brukeren deltatti et prosjekt
sammen med de fagpersonene som
arbeidernsermest hanhenne med sikte jl]
pé & utrede behovog tirettelegge
fenestetibudet? (907)

Hadde prosjektet veiledning fra etav

knutepunktene i Autismenettverket? 16
(520)

0 10 20 30 40 50 60 70

Prosent som svarte ja

Figur 5.18. Har du kjennskap til kompetansemiljgene? Prosent (Antall i parentes)

Som vi ser av figuren er det relativt mange som svarer at de har hart om autismenettverket (58
prosent) og autismeenheten (56 prosent). 36 prosent svarer at de har hgrt om knutepunktene. Fordi
Autismenettverket og knutepunktene primeert skal veere et tilbud til fagpersoner med de mest
kompetansekrevende brukere, kan dette forstas som relativt mange.

5.14 Erfaringer med Autismenettverket

| falge Autismenettverket ble det sendt ut sparreskjema til totalt 265 personer fra knutepunktene.
Det er i alt 128 brukere som har krysset av i spgrsmal 29: Hadde prosjektet veiledning fra et av
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falgende knutepunkter? Av disse svarte 9 Vet ikke og 16 svarte at de hadde fatt veiledning av
andre. For de som krysset av pa Andre er det angitt hvilke miljger de har hatt tilknytning til. Det
er her angitt et svar som tydelig indikerer at de ikke har veert tilknyttet et av de relevante
knutepunktene, men snarere lokale autismeteam, PP-tjeneste, barne- og ungdomspsyKkiatri etc. Vi
har saledes 128 - (9 + 16) = 103 respondenter som har veert knyttet til et eller flere av
knutepunktene, hvorav en som har satt mer enn ett kryss, dvs. har veert i kontakt med mer enn ett
miljg. Dette gir en svarprosent pa 39. Det er disse som inngdr i presentasjonen nedenfor.

Tambartun komp senter

Huseby komp.senter

Andebu komp senter (AKS)

Spesialsykehusetforepilepsi

Innherad (tidlig identifis ering)

Autismeforeningen (konfliktlgsn.)

32

Eikelund komp.s. (alt. komm.) l

Univ.sykehus et Ulleval (ps ykis k) 10 B Utsendte
] O Besvarte

Autismeenheten 124

Nordnorsk spes.ped netverk. :I 6

2

Sykehuset @stfold (atferd) E

0 10 20 30 40 50 60
Antall

Figur 5.19. Knutepunkter. Antall som har besvart og antall skjemaer sendt ut

De gverste sgylene i figuren viser hvor mange som fikk tilsendt spgrreskjema fra knutepunktene.
Dette er brukere de ulike knutepunktene skal ha veert i kontakt med og utfert tjenester overfor.

24 brukere oppgir at de har deltatt i et prosjekt hvor de har mottatt veiledning fra Autismeenheten.
Autismeenheten er ikke et eget knutepunkt, men gir veiledning der andre knutepunkter er
involvert. Denne forskjellen er det ikke sikkert at alle brukerne er klar over. Dette kan vare
arsaken til at en del brukere svarer at de har veert i et prosjekt med Autismeenheten.

Mange av brukerne med tilleggslidelser, som for eksempel svaksynte og harselshemmede, er ofte
i kontakt med kompetansesentre som Tambartun og Huseby. Denne kontakten kan veere
uavhengigav autismediagnosen. Hvis disse kompetansesentrene opptrer som knutepunkt i
forbindelse med prosjekter som omhandler dobbeltdiagnose, kan det veere at brukeren oppfatter
dette som en ordineer kontakt med senteret. Ikke alle brukere vil veere i stand til 4 skille mellom
kompetansesentrenes ordinere tilbud til synshemmede og prosjekter der sentrene har en
knutepunktfunksjon. Nar Autismeenheten er inne i bildet kan det ogsa veere at dette ikke forstas
som en del av kompetansesenterets knutepunktfunksjon.

Nar vi sammenligner det brukere og pargrende oppgir som tilleggslidelser (fig5.2), med de som
oppgir & ha veert i kontakt med et knutepunkt ser vi for eksempel at 50 brukere oppgir a ha
blindhet/sy nsvansker som tilleggslidelse. Figuren over viser at kun 17 brukere oppgir a ha veert i
kontakt med enten Tambartun eller Huseby. Hvorvidt de resterende 33 har fatt et tilbud fra
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knutepunktene ved Tambartun eller Huseby eller ei, vet vi ikke. Som nevnt i avsnittet over kan det
veere at brukerne ikke har kunnskap om knutepunktfunksjonene, men de kan allikevel ha veert i
kontakt med kompetansesentrene. En arsak til fa svar pa spgrreskjemaets del 3 om nettverket kan
ha sammenheng med at vi i overskriften brukte formuleringen: For dem som har deltatt i
brukerprosjekt med veiledning fra Autismenettverket. Det kan bety at noen av de som har veert i
kontakt med et kompetansesenter i rollen som knutepunkt, ikke har veert klar over dette. Hvis
dette er tilfelle viser det at Autismenettverket og knutepunkt som begreper ikke ngdvendigvis er
noe alle brukere har et forhold til, og kan veere en av arsakene til en relativt lav svarprosent.
Svarene pa spersmalet om nar prosjektet ble giennomfart vises i figuren under:

Histogram
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St. Dev. =3,283
0 T T T N =68
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Hvilket ar ble prosjektet gjennomfert?

Figur 5.20. Ar prosjektene ble giennomfart

33 har svart "husker ikke" pa dette spegrsmalet. Som vi ser av figuren er det en del som har oppgitt
at de har hatt veiledning fra et knutepunkt fgr den offisielle etableringen i 1999. Forklaringen pa
dette kan veere at de deltok i prosjekter i regi av Autismeprogrammet, forlgperen til
Autismenettverket, som var operativt i perioden 1994 - 1998.

| prosjekter i regi av Autismenettverket deltar fagfolk sammen med bruker. Hvor fagfolkene som
har deltatt er ansatt vises i figur 5.21.
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Figur 5.21. Hvor fagpersonen som deltok var ansatt. Prosent (n= 101)

Sett i forhold til aldersfordelingen pa de som har svart i undersgkelsen, er det ikke overraskende at
vi ogsa her ser at skole/barnehage, og PP-tjenesten er godt representert.

Av de som deltok i brukerprosjekter svarer 37 prosent at det ble utviklet en individuell plan i
forbindelse med prosjektet (Figur 5.22).

72 detblewnicet enpian “ 7
_ 18

Detvar utviklet en plan fra far,men den
ble videreutviklet

Detvar utvikleten plan fra far som er 15
uforandret

Nei

&

Vet ikke 13

I
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Prosent

o
(&2}

Figur 5.22. Ble det utviklet en habiliteringsplan/individuell plan i forbindelse med
prosjektet? (n = 119)
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| alt 21 prosent svarer at denne planen blir benyttet i det daglige arbeidet med brukeren og 36
prosent svarer at den delvis blir benyttet. 31 prosent svarer at den ikke blir benyttet, mens 12
prosent ikke vet om den blir benyttet.

Det er 35 prosent som svarer at flere av fagpersonene har sluttet etter at prosjektet ble avsluttet, 12
prosent svarer at en av fagpersonene har sluttet, 10 prosent at alle har sluttet. 28 prosent svarer at
ingen har sluttet og 16 prosent vet ikke om noen har sluttet.

Hvis det ansettes nye fagpersoner, svarer 21 prosent av brukerne at disse arbeider i trad med
erfaringene fra prosjektet, og 28 prosent svarer at de delvis gjer det. 18 prosent svarer at de
nyansatte ikke gjer det, mens 32 prosent ikke vet om de gjor det.

Brukerne ble til sist bedt om a ta stilling til elleve utsagn om erfaringer og synspunkter pa
resultatet av det brukersentrerte prosjektet. Resultatene presenteres i figur 5.23 a) og b) nedenfor.

Fagpersonene har fatt mer
kunnskap om de utfordringer
funksjonsvanskene gir
Da prosjektetvar ferdig, ble alt slik
detvar fgrigien
OHeltenig
Fagfolkene som deltok i prosjektet B it enig
samarbeider darlig O Litt uenig
OHeltueni
Samarbeidet mellom fagfolkene
virker bedre nd enn far de deltok i
prosjektet

Det er blit lettere & siifra om
hvordan vivil ha det

0% 10% 20% 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % D % 100 %

Figur 5.23 a). Erfaringer og synspunkter. Utsagn om det brukersentrerte prosjektet. Prosent (n=
101)
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Samarbeidet mellom pérgrende og
hjelpeapparateter blittbedre

Fagfolkene virker tryggere pa hva
de skal gjgre
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lurer p& noe
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O Litt uenig

Brukeren har fat et bedre tilpasset _ OHeltueni
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Brukeren er mer forngyd n& enn far
prosjektet

Nytt personale far bedre oppleering i
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Figur 5.23 b). Erfaringer og synspunkter. Utsagn om det brukersentrerte prosjektet. Prosent (n =
101)

Som vi ser er nermere 70 prosent helt enigi ogover 20 prosent er litt enigi at fagpersonene har
fatt mer kunnskap om de utfordringer funksjonsvanskene gir. Nar det gjelder de gvrige utsagnene
er det feerre som sier seg helt enig. Slar vi sammen kategoriene helt og litt enig er dette et svar
mellom 65 prosent og 73 prosent gir pa de andre utsagnene.

Alle utsagnene fra sparsmal 31 - 41 er positivt ladede. Pa bakgrunn av disse utsagnene har vi
beregnet en skare, basert pa giennomsnittet av svarene, der "Helt enig” gis verdien 1, "Litt enig”
2, "'Litt uenig” 3 og "Helt uenig” verdien 4. De som svarer Vet ikke” er utelatt. Denne skaren vil
anta verdier mellom en og fire, der lavere skare indikerer starre grad av forngydhet med tjenestene
fra nettverket. Vi laget denne skaren for & analysere hvorvidt vi finner den samme tendensen her
som tidligere med hensyn til forngy dhet, og om det er utviklet en individuell plan ogom denne er
i bruk. 1 Figurene nedenfor er denne skaren kalt 1X3141, dvs. indeks basert pa spgrsmal 31 til 41 i
sparreskjemaet.
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Figur 5.24. Erfaringer med prosjektet etter om det ble utviklet en individuell plan, og om
planen blir brukt. Skare 1: Enig i alle utsagn (forngyd), skare 4: Helt uenig (misfornfz:yd)3

Figurene viser at brukerne er mer forngyd i de tilfellene der det ble utviklet en ny, individuell plan
i forbindelse med prosjektet, og at de som oppagir at planen er i bruk er mest forngyd, de som
svarer delvis er ogsa mer forngyd med tjenestene enn i de tilfellene der planen oppgis a ikke veare
i bruk. De som ikke har kunnskap om det er utviklet en individuell plan eller om denne er i bruk
fordeler seg pa hele skalaen fra forngyd til ikke-farngyd.

3 Figuren viser gjennomsnittsverdien pa skaren som en liten ring. Lengden pa streken viser starrelsen pa usikkerheten,
malt ved konfidensintervallet (ci) for gjennomsnittsverdien.
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6 Fagfolk

Fagfolkene er rekruttert giennom primeaerbrukerne. Primarbrukeren og deres
foresatte/naerpersoner ble oppfordret til & gi ett eller to skjema til fagpersoner som arbeider naer
bruker”. Vi vet derfor ikke ngyaktig hvor mange skjemaer som er delt ut. | sparreskjemaet til
primeerbruker ble man spurt om man hadde delt ut skjema, og til hvor mange (se spegrsmal 11 i
brukerskjemaet). Svarene viser at 208 delte ut skjema til en fagperson og 387 svarer at de har gitt
skjema til to fagpersoner. Det vil si at det til sammen er delt ut 982 sparreskjemaer til fagpersoner,
regnet ut fra opplysningene vi har fatt inn fra brukerne. Vi har mottatt 741 svar fra fagpersoner. Vi
vil derfor ansla at svarprosenten for undersgkelsen er om lag 75 prosent.

Alle tabeller og figurer i dette avsnittet er, nar ikke annet er nevnt, basert pa de 741 besvarelsene
sendt inn av fagfolk. Presentasjonen av resultatene nedenfor falger i hovedsak disposisjonen i
sparreskjemaet som er gjengitt i vedlegget.

Den enkelte bruker er bedt om & dele ut to sperreskjemaer. Noen har delt ut to, noen et og andre
ingen. Resultatene nedenfor er basert pa de innkomne svarene fra fagfolkene, og der hvert svar
teller likt. Frekvensene nar det gjelder brukere kan derfor ikke oversettes til at ”x prosent av
brukerne” erfarer slik eller slik, i og med at to fagpersoner kan ha svart for den samme brukeren.
Svarene representerer fagfolkenes erfaringer.

* De aller fleste fagfolk i undersgkelsen arbeider kun med en bruker. Et par fagpersoner har kontaktet oss og sagt at de
arbeider med mer enn en bruker. Vi har da bedt dem om & fylle ut skjemaet i forhold til den bruker som har gitt dem

skjema.
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6.1 Hvem har svart

I likhet med undersgkelsen blant primerbrukere er alle landets fylker representert i datamaterialet
(Tabell 6.1).

Tabell 6.1. Antall svar etter fylke. Antall og prosent

Antall Prosent
@stfold 46 6,2
Hedmark 23 31
Oppland 21 2,8
Akershus 61 8,2
Oslo 53 7,2
Helse Ost 204 275
Buskerud 47 6,3
Vestfold 45 6,1
Telemark 27 3,6
Aust-Agder 23 3,1
Vest-Agder 12 1,6
Helse Sar 154 20,7
Rogaland 81 10,9
Hordaland 72 9,7
Sogn og Hordane 23 3,1
Helse Vest 176 23,7
Mgre- og 28 3,8
Romsdal
Sar-Trondelag 44 5,9
Nord-Trgndelag 22 3
Helse Midt- 94 12,7
Norge
Nordland 54 7,3
Troms 16 2,2
Finnmark 23 3,1
Helse Nord 93 126
Sum 721 97,3
Ikke oppgitt fylke 20 2,7

| alt 741 100
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| figuren under vises en oversikt over hvor de som har svart arbeider. (Figur 6.1).

Spesialhelsetjenesten | 4

Utdanningsdirektoratet | 0

Kom munehelsetje nesten | 5

Sosialtjenesten i kommunen | 4
PPT |3
Pleie- og omsor gstje ne sten |

Trygdekontor | O

Skoleverket 50

Barnehage :6

Kommunal eller privat spesialbolig, :10
institusjon

amen [ 16

0 10 20 30 40 50 60
Prosent

Figur 6.1. Arbeidssted. Prosent

Som vi ser av figuren arbeider halvparten av fagfolkene i denne undersgkelsen i skoleverket, noe
som ma ses i forhold til alder pa primaerbrukerne som deltar i undersgkelsen, hvor 68 % oppgir &
veere under 18 ar. Ellers ser vi at rundt ti prosent arbeider i pleie- 0g omsorgstjenesten og omkring
den samme andelen arbeider i spesialbolig eller institusjon. Det er igjen verd & merke seg at
ansatte i kommunehelsetjenesten er relativt lavt representert, noe som ma ses i forhold til
primarbrukerundersgkelsen der helsetjenesten i liten grad oppgis som aktive samarbeidspartnere,
og derfor heller ikke har fatt tilsende skjema fra brukerne.
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Oversikt over yrkesutdannelse finner vi i figur 6.2. under.

Lege :l 0
Psykolog :I 1
Helsesgster :I 1

Sykepleier/vernepleier I 1

Sosionom/ bar nev ped. I 5

Sos.pedagog/spes.ped I 14

Ergo-/fysioterapeut I 1

Leerer, farskoleleerer | 26

Ufagleert |o

Annen type utdannelse |17
| | |

0 5 10 15 20 25 30
Prosent

Figur 6.2. Yrkesutdanning. Prosent

Som vi ser av figuren er omkring en firedel av respondentene er lzrer eller farskolelerer, 0og 14
prosent er pedagoger, mens en femdel er sykep leier eller vernepleier. 9 prosent oppgir a vaere
ufagleerte (disse jobber hovedsakelig i skole, barnehage, pleie- og omsorgtjenesten og i bolig).

Fagfolkene har i giennomsnitt 14 ars yrkeserfaring, og brukerne de arbeider med er i gjennomsnitt
16 ar gamle (alder fra 1 til 67 ar). | gjennomsnitt har de arbeidet med den aktuelle bruker i fem ar.
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Pa sparsmal om bruker har problemer i tillegg til autisme svarer fagfolkene falgende:

Er bruker Blind/sterkt svaksynt | 5

Dovhagarselsproblemer |2

Epilepsi 15

Psykiske lidelser 15

Utfor drende adferd 45

Behovfor alternativkommunikasjon 26

Andre problemer 20

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

Prosent

Figur 6.3. Brukers eventuelle tilleggsproblemer. Prosent

Tre av fire fagpersonene oppgir at den brukeren de forholder seg til har tilleggsvansker. 38
prosent av fagfolkene oppgir at brukeren har ett tilleggsproblem, mens 22 prosent oppgir to ekstra
problemer i tillegg til autisme. Som vi ser av figur 6.3. oppgir 45 prosent av fagfolkene at de
arbeider med en bruker som har utfordrende atferd som tilleggsproblem.

Nar vi sammenligner figur 6.3 med det primeerbrukerne oppga i figur 5.2, ser vi at det er en stor
overensstemmelse mellom det primar- og sekundargruppen oppgir, med unntak av at utfordrende
adferd angis for en noe hgyere andel i undersgkelsene blant fagfolkene. Vi vil anta dette kan ha
sammenheng med at pargrende i noe sterre grad ser utfordrende adferd som en del av diagnosen,
og ikke som et eget tilleggsproblem. Den store overensstemmelsen mellom primeer- og
sekundaergruppens forstaelse av tilleggsproblemene pa de andre omradene styrker dataenes
interne validitet.

6.2 Fagfolks opplaring, erfaringer og kunnskap om autisme

Vi har stilt sparsmal om hvilken oppleering fagfolkene hadde far og etter at de begynte a arbeide
med den brukeren de fikk skjema av. Halvparten av fagfolkene svarer at de ikke tidligere har
erfaring fra arbeid med personer med autisme fer de startet a arbeide med denne brukeren.

Hva slags oppleering fagfolkene hadde fer og hvilken opplaring de har fatt etter at de startet a
arbeide med denne brukeren, vises i figuren under (figur 6.4).
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Figur 6.4. Oppleering om autisme fgr og etter arbeid med denne bruker startet. Prosent

Som vi ser av figuren oppgir 42 prosent at opp leering om autisme har vert en del av deres
grunnopplering. En nermere analyse viser at dette i serlig grad gjelder de som arbeider innen
helse- og sosialtjenestene og i mindre grad i hos de som arbeider i skoleverket og barnehage.

M ange stotter seg pa kollegaer og far opplering pa arbeidsplassen, bade far og etter at de startet
arbeide med denne brukeren. Rundt 40 prosent oppgir ogsa at de har fatt etterutdanning, dette
gielder bade far ogetter at de startet arbeide med denne konkrete bruker. Om lag 14 prosent
oppgir at de har fatt oppleering gjennom prosjekt knyttet til knutepunktene i Autismenettverket,
etter at de hadde startet & arbeide med denne brukeren. Tilsvarende hadde 9 prosent fatt
tilsvarende oppleering pa forhand.
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6.3 Nytte avopplaering i arbeidet med bruker

Vi spurte deretter i hvilken grad den opplaringen de hadde fatt, var nyttig for dem i arbeidet med
den aktuelle brukeren.
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Figur 6.5. Andelen av fagfolkene som svarer at de har hatt stor nytte av ulike
oppleeringstiltak — far og etter de startet arbeidet med denne brukeren. Prosent

Figuren viser at de aller fleste har stor nytte av opplaeringen, bade far og etter at de startet arbeidet
med brukeren. Nar det gjelder grunnopplering, oppgir en starre andel at de har stor nytte av

opp leeringen nar den er gitt etter at arbeidet med brukeren har startet. Det kan skyldes at denne
gruppen pa forhand ikke hadde noen formell kompetanse om autisme. En annen forklaring kan
veere at de har fatt mer direkte relevant opplaering.

De som i stgrst grad har hatt nytte av den oppleeringen de har fatt, er de som har fatt
etterutdanning eller kurs, de som tidligere har arbeidet med personer med autisme og i aller stagrst
grad de som tidligere har deltatt i prosjekt knyttet til Autismenettverket. Dette gjelder oppleering
gitt bade for og etter de startet arbeidet med brukeren.

Pa sparsmal om de har fatt spesiell oppleering knyttet til den aktuelle brukeren, (spgrsmal 13)
svarer halvparten (51 prosent) at de har fatt dette.

31 prosent av fagfolkene opplever a ha tilstrekkelig kompetanse til & gi et godt tilbud til brukeren,
56 prosent svarer delvis og 12 prosent svarer at de ikke har tilstrekkelig kompetanse. Av de
fagfolkene som har fatt spesiell opplaring knyttet til den aktuelle brukeren, svarer 39 prosent at de
opp lever & ha tilstrekkelig kompetanse til & gi et godt tilbud til brukeren. For de uten slik

opp leering svarer 25 prosent at de opplever a ha tilstrekkelig kompetanse.
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6.4 Sammenheng mellom kunnskap og tilbud til bruker

Vi har gjort en analyse for & se om det er forskjeller mellom fagfolk etter hvilken utdannelse de
har og om de opplever a ha tilstrekkelig kompetanse til & gi et godt tilbud til bruker. Pa sparsmalet
om tilstrekkelig kompetanse (spgrsmal 14) kunne de krysse av pa alternativene: "Ja”, "Delvis” og
”Nei”. Svarfordelingen gjengis i figur 6.6 under.

Lege (3)

Psykolog (8)

Hetsesaster (7 #

Sykepleier/vernepleier (139)

Sosionom/ barnev.ped. (35) OJa
B Ja, dehis
Sos.pedagoghk pes.ped (98) ONei

Ergo-fysioterapeut (9)

Leerer, forskoleleerer (189)

Ufagleert (66)

Annen type utdannelse (124)

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
Prosent

Figur 6.6. Opplever du a ha tilstrekkelig kompetanse etter type utdanning. Antall i alt i
parentes

Som vi ser av figuren er det store variasjoner i antall fagfolk i de ulike kategoriene. Som
yrkesgruppe er det primeaert psy kologene som svarer at de har tilstrekkelig kompetanse, mens det
blant helsesgstrene ikke er noen som oppgir ja pa spgrsmalet om de har tilstrekkelig kunnskap til &
gi et godt tilbud til bruker. Nar det gjelder den nest starste faggruppen i dette utvalget,
sykepleiere og vernepleiere ser vi at rundt 95 prosent av disse svarer "ja" (50 prosent) eller "ja,
delvis"(45 prosent) pa spgrsmalet om de har tilstrekkelig kompetanse. Laerere og farskolelzrere
utgjer den starste gruppen fagfolk i dette materialet. Av disse ser vi at kun 20 prosent opplever a
ha tilstrekkelig kompetanse, og 20 prosent svarer "nei”. Nar det gjelder ufagleerte er det ca.25
prosent som opp lever & ikke ha tilstrekkelig kompetanse, mens hele 30 prosent oppgir at de har
det. Dette kan ha sammenheng med de arbeidsoppgaver de utfarer ikke krever spesialkompetanse
eller at de har tilstrekkelig realkompetanse. Pa den annen side kan liten formell kompetanse i seg
selv medfgre at man i mindre grad stiller krav til egen formell kompetanse.

Pa sparsmal om fagfolkene opplever a hatid til 4 ta seg av den aktuelle brukeren med autisme
(sparsmal 23) svarer 7 prosent av fagfolkene svarer at de har altfor lite tid til 3 ta segav den
aktuelle brukeren, 31 prosent svarer de har for lite og 62 prosent svarer at de har tilstrekkelig tid.

Type utdannelse og brukers tilleggsproblemer ser ikke ut til & ha betydning for om fagfolkene

opp lever & ha tilstrekkelig tid eller ikke til bruker. Imidlertid er det interessante forskjeller mellom
arbeidssted: 76 prosent av de som arbeider i barnehage synes de har nok tid til brukeren, mens
bare 44 prosent av de som arbeider i sosialtjenesten i kommunen oppgir & ha tilstrekkelig tid.
Dette kan skyldes ulik grad av nerhet til bruker.
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Vi har analysert om det er sammenheng mellom fagfo lkenes opplevelse av a ha tilstrekkelig tid til
atasegav bruker (sparsmal 23) og om opplevelsen av a ha tilstrekkelig kompetanse til & gi et
godt tilbud til brukeren (spgrsmal 14). Det er i stor grad slik at de som faler de har tilstrekkelig
kompetanse, ogsa i sterst grad har tid til brukeren. Vi finner at 78 prosent av de som selv sier de
har tilstrekkelig kompetanse ogsa oppgir a ha tilstrekkelig tid til brukeren, mens det bare er 37
prosent av de som ikke fgler de har kompetanse som oppgir & ha nok tid. Denne tendensen gjelder
for samtlige av yrkesgruppene, om enn i noe ulik grad.

6.5 Hvor henvender man seg for & fa rad og veiledning

De neste spgrsmalene handler om hvor fagpersonene henvender seg nar det gjelder rad og
veiledning om denne spesielle brukeren og for generell kunnskap om autisme.
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Figur 6.7. Hvor man har henvendt seg for rad og veiledning. Prosent

Enten fagfolkene sgker generell informasjon eller informasjon om den aktuelle brukeren
henvender de seg primeert til kolleger (henholdsvis 53 og 66 prosent) eller andre fagpersoner (48
prosent). Dette tyder pa at arbeidsplassen er en viktig arena for erfaringsoverfaringen og kunnskap
om autisme. Figuren viser ogsa at habiliteringstjenesten bade i kommunen og pa spesialistniva er
steder mange henvender seg, nar det gjelder rad og veiledning generelt, og knyttet til en spesiell
bruker. Autismeforeningen er ogsa brukt av mange for generelle rad og veiledning.

| alt 69 prosent av fagfolkene svarer at de har en serskilt kontaktperson eller en veileder som de
kan henvende seg til for spgrsmal om brukeren.
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6.6 Samarbeidsrelasjoner

Spes.h.tj.
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Figur 6.8. Hvilke andre etater man samarbeider med om brukeren. Prosent

46

Vel halvparten av fagfolkene (53 prosent) sier de samarbeider med PP-tjenesten, og en tilsvarende

andel med spesialisthelsetjenesten, (spesialisthelsetjenesten omfatter BUP, VOP, sykehus,
habiliteringstjeneste og autismeteam). Samarbeidsmgnsteret henger sammen med hvor den

enkelte arbeider. Av de som arbeider i skoleverket svarer 75 prosent a de samarbeider med PPT,

0g 61 prosent av de i spesialisthelsetjenesten gjer det. Hvordan samarbeidet med andre etater

vurderes vises i oversikten under.
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Figur 6.9. Hvordan fungerer samarbeid om brukeren med ulike etater. Prosent. Antall som
har svart pa det enkelte spgrsmal star i parentes

De aller fleste samarbeidsrelasjoner blir vurdert som svart bra eller bra (Figur 6.9). Et unntak er
samarbeid med Utdanningsdirektoratet; det er fa som oppgir dette som en samarbeidspartner, men
av de som har erfaring er det over 65 prosent som opp lever dette samarbeide som darlig eller
sveert darlig. Det er ogsa rundt 30 prosent som opp lever samarbeidet med sosialtjenesten og

try gdekontor som darlig eller svert darlig. Den samarbeidsinstansen som flest opp lever som bra
eller sveert bra er skoleverket. Det er ogsa verd a merke seg at 50 prosent av de som samarbeider
med barnehagen opplever dette samarbeidet som sveert bra, noe som er en hgy andel
sammenlignet med de andre. Samtidig er det kun 20 prosent som opplever samarbeidet som darlig
eller svert darlig, noe som kan tolkes dit hen at nar barnehagen farst er aktivt inn i bildet
samarbeider de ofte godt med andre.

6.7 Ansvarsgruppe og individuelle planer

87 prosent sier det er opprettet en ansvarsgruppe for brukeren, og av disse igjen svarer 83 prosent
at de deltar i denne. 72 prosent av fagfolkene opplyser at det er utarbeidet individuelle
plan/habiliteringsplan. Av de som sier det er opprettet ansvarsgruppe svarer 79 prosent a det ogsa
er utarbeidet individuell plan. For de med individuell plan er det ogsa ansvarsgruppe i 96 prosent
av tilfellene.

6.8 Endringer i tjenestetilbudet de siste fem ar

Fagfolk som har erfaring fra arbeidet med brukere med autisme i mer enn fem ar ble spurt om
eventuelle endringer de hadde observert i denne perioden, bade nar det gjaldt omfanget og tilgang
patjenester, og av kvaliteten pa disse tjenestene. | figur 6.10 vises hva fagfolkene har svart nar det
gielder endring i lgpet av de siste 5 ar angaende omfang og tilgang pa tjenester.
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Figur 6.10. Har det skjedd endringer i omfanget av tjenester? Prosent. (n = 256-296)

De fleste av fagfolkene mener at det ikke har skjedd endringer i omfanget av tjenestetilbudet. 45

prosent mener at kompetansen overfor brukergruppen har blitt bedre, og 36 prosent at tilgangen

pa informasjon har blitt bedre (Figur 6.10). 29 prosent av fagfolk med lang erfaring mener at de

gkonomiske ytelsene til brukerne har blitt darligere i denne perioden, 0g 23 prosent mener at
omfanget av det kommunale tjenestetilbudet har blitt darligere.
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Nar det gjelder kvaliteten pa tjenestene mener ogsa mange at det ikke har skjedd endringer de
siste fem arene, med unntak av kompetanse, der det har veert en klar bedring (Figur 6.11).

Tienestetilbudet i komm. overfor
brukergruppen?

Tjenestetilbudet i spesialisthel setj.
overfor brukergruppen?

) Oparligere
Kompetanse om autis me overfor Hingen endring
brukergruppen?

O Bedre

Tilgang p& informasjon overfor
brukergruppen?

Samarbeid i tienesteapparatet
overfor brukergruppen?

0% 10% 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

Figur 6.11. Har det skjedd endringer i kvaliteten av tjenester? Prosent

6.9 Erfaringer med autismenettverket

Nar det gjelder Autismenettverket sier 35 prosent at de har hgrt om det og 20 prosent svarer at de
har erfaring med nettverket. Til sammen utgjer dette 55 prosent av fagfolkene (358 personer). Pa
spagrsmal om hvilke former for kontakt de har hatt med nettverket vises dette i figuren under.

Mottatt generell informasjon fra | | | | |
nettverket (ikke tik nytteten bestemt |25
br ukersak)?

Deltatt i et prosjekt rundt konkrete
personer med autisme i regi av et av | 12
knute punkten

Deltat i et prosjekt med denne 8
brukereniregi av etavknutepunktene

Samarbeidet med nettverketi
forbindelse med oppfelging av 10
bruker(e)

Deltatt pa informasjonsmgate eller
ansvar sgruppemgte hvor nettverket 12
varrepresentert

Hatt annen form for kontakt med

nettverket? 10

0 5 10 15 20 25 30
Prosent

Figur 6.12. Former for kontakt med nettverket. Prosent (n=358)



SINTEF 50

Av de 358 som har hert om, eller har erfaring fra nettverket, svarer 25 prosent a de har mottatt
generell informasjon, 0g 12 prosent eller 43 fagfolk at de har deltatt i et prosjekt rundt en konkret
bruker i regi av et av knutepunktene (Figur 6.10). Merk at svarene her ikke er gjensidig
utelukkende, for eksempel har mer enn 60 prosent av de som har deltatt i konkrete
brukerprosjekter ogsa mottatt generell informasjon fra nettverket.

| figur 6.13 ser vi hvilke knutepunkt de 358 fagfolkene har veert i kontakt med.

Tambartun kom petanse senter |4

Huseby kom petansesenter 4

Andebu kom petansesenter 2
Spesials ykehuset for epilepsi 3

Nord-Trgndelag -innherad 3

Autismeforeningen lo

Eikelund kom petansesenter I3

Universitetssyke huset Ulleval 4

Sykehuset @stfold | 1

Nordnorsk spesialpedagogisk nettverk, spesialpedagogis ksenter i Nordland 3
NSN/SSN _'—I

Autismeenheten | 13
| | | | | |

0 2 4 6 8 10 12 14
Prosent

Figur 6.13. Har du veert i kontakt med noen av knutepunktene? Prosent (n=358)

Som vi ser er det flest som oppgir at de har veert i en eller annen kontakt med autismeenheten, i alt
13 prosent, og 9 prosent har veert i kontakt med Autismeforeningen.

De som hadde deltatt i prosjekt i regi av knutepunktene, i alt 112 respondenter, ble spurt om
prosjektet fartetil etablering av ansvarsgruppe og individuell plan, eller om dette eventuelt var
etablert pa forhand. Atte av fagfolkene (7 prosent), svarte at det ble etablert ansvarsgruppe, mens
57 prosent svarte at dette var etablert pa forhand. 32 prosent svarte at det ble utviklet en
individuell plan, mens 31 prosent oppgav at dette var utviklet pa forhand.

6.10 Mer om erfaringer med Autismenettverket

De fagfolkene som hadde hgrt om, eller som hadde erfaringer med nettverket ble spurt en rekke
sparsmal om sine erfaringer og synspunkter (se siste side av spgrreskjemaet spgrsmal 30 - 40).
Fagfolkene skulle krysse av for om de var; helt enig, litt, enig, verken eller, litt uenigeller helt
uenig. Hvor mange som har svart pa hvert spegrsmal varierer derfor mellom 175 0g 202.
Svarfordelingen segvises i figur 6.14 under.
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Ansvarsfordelingen mellom ulike fagpersoner har blitt
bedre

Samarbeid mellom ulike fagpersoner har blitt bedre

Samarbeid mellom pargrende og hjelpeaopperatet har blitt
bedre

Tilbudet ti brukere med autisme har blitt bedre

Jeg feler meg tryggere pa hvordanjeg best mulig kan
hjelpe brukeren

Jeg har et sted & henvende meg med hvis deternoe jeg
lurerpa

Jeg har gkt min kompetanse om autisme

Jeg vet mer om denne brukerens spesielle behov

Jeg er nd bedre rustet til & jobbe med andre som har
autisme

Prosjektet har bidratt til starre forstielse for brukers behov

0% 20% 40% 60 % 80% 100%

Figur 6.14. Erfaringer med Autismenettverket. Prosent (n=175-202)

Om lag 80 prosent av fagfolkene var (helt eller litt) enige i utsagn som at man na har et sted &
henvende seg, at man har gkt sin kompetanse, at man vet mer om den aktuelle brukerens spesielle
behov og at man er bedre rustet til  jobbe med andre som har autisme (Figur 6.12). Nar det
gjelder fagfolkenes erfaring med Autismenettverket i forhold til samarbeidsrelasjoner og
ansvarsfordeling i fagapparatet er det langt feerre som er helt eller litt enige i at ansvarsfordelingen
har blitt bedre (42 prosent), eller i at samarbeidet mellom ulike fagpersoner har blitt bedre (50
prosent). Bare 56 prosent mener at tilbudet til brukeren med autisme er blitt bedre.

For a fa innsikt i hvordan fagapparatet har fatt kunnskap om nettverket, stilte vi falgende
spegrsmal: dersom du selv tok initiativ til din farste kontakt med nettverket hvor fikk du forkant
vite om nettverket? Hva de svarte pa dette vises i figur 6.15 under.
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Gjennom kontaktmed PP-tjenesten

Gjennom kontakt med
spesialhelsefenesten

Gjennom bruker eller brukers familie

Arbeidsstedet mit er kjent med
nettver ket

I min grunnutdannelse eller under
videreutdanning

Skriftig informasjon fra nettverket til
mit arbeidssted

Gjennom kolleger/fagmiljg utenfor mitt
arbeidssted

For eksempel ved konferanser eller
seminarer

Gjennom venner eller familie

Gjennom internett

P& annen méte

Prosent

Figur 6.15. Pa hvilken mate fikk du i forkant vite om Autismenettverket? Prosent (n=358)

Som vi ser av figuren er det i starst grad via arbeidsstedet fagfolkene far vite om nettverket,
dernest giennom brukeren og gjennom Internett (Figur 6.13).

Nar det gjelder hvilke behov fagfolk synes det er starst behov for at nettverket utfgrer sa svarer de
falgende:

Radgivning/oppfelging av
enkeltbrukere.

Oppbygging av
diagnosespe sifikk
kompetanse.

Spredning av kompetanse
blant brukere og pararende.

Spredning av kompetanse i
det gvrige hjelpeapperat.

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Figur 6.16. Vurdering av Autismenettverket. Prosent (n=184-204)
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Generelt svarer fagfolkene at det er stort behov for alle de tjenester nettverket yter, dog kanskje
med aller starst vekt pa kompetansespredning (Figur 6.14).

Helt til slutt ble fagfolkene med erfaring med nettverket utfordret pa en rekke utsagn om
nettverket (Figur 15). I figuren inngar 151 fagfolk som enten har

a) deltatt i prosjekt med et av knutepunktene (spersmal 27 b og c) eller som

b) har samarbeidet med nettverket (spgrsmal 27 d).

Kompetansen til deltaker fra nettverket er hgy

Deltaker fra nettverket erlite lydhgre for and re fag fol ks erfaringer og
kompetanse

Forholdet mellom nettverket og det gvrige hjelp eapp eratet virker god t

Prosjektet virker g odt org anisert

Prosjektet bidmrtil sterre forstielse for brukers behov blant oss som deltok

N ettverket sine §enester overlapper i siorgrd andre eksisere nde
fenestetilbud

Prosjektet bidrar til at vi som jobber medbruker samateiderbedre

Brukerprosje ktet burde veert rettet mer mor bruker/familie e nn mot fagfolk

Nettverket eret viktig supplement tildet gvrige hjelpe apperatet

Prosjektet er godt forankret ih jel peap paratets gvrige arbe id

Det er uklart hvordan ne ttverket kansupplere det gvrige hjelpe apparate t

Jeg skulle enske jeg fikk tette e o ppfelging fra nettve ket i ette tkant av
brukerp o sjektet

Jeg harfétt sterre kunnskap om hvor jeg kanfa generell informasjon om
autisme

Det er lett & vite hvor man skal henvende seg for afa informasjon nér autisme
erkombinert med tillegg sproblemer.

0% 20 % 40 % 60 % 80% 100%

Figur 6.17. Mer om erfaringer med Autismenettverket. Prosent (n = 96 - 114)

| all hovedsak er fagfolkene positive til nettverkets virksomhet. | starst positiv retning er
fagfolkene (helt eller litt) enige i utsagn som at "Nettverket er et viktig supplement” (91 prosent),
"Prosjektet bidrar til starre forstaelse for brukers behov” (89 prosent) og "Kompetansen til
deltaker fra nettverket er hgy™ (85 prosent). 80 prosent mener ogsa at deltakelse i prosjekt har
bidratt til bedre samarbeider mellom de som jobber med bruker. Relativt mange (75 prosent)
mener ogsa at deltakelse i prosjekt har bidratt til bedre kunnskap om hvor man kan henvende seg
for & fa informasjon om autisme.

Pa sparsmal om brukerprosjektet burde veert rettet mer mot bruker/familie sa svarer i underkant av
35 prosent at de er enige i dette. Autismenettverket er primzrt tenkt a veere et tilbud til
fagapparatet. Svaret fra fagfolk kan tolkes i retning av at de er enige i fagfolk bgr vaere prosjektets
malgruppe. Dette er fagfolk som har deltatt i prosjekt, og derfor har erfaring med arbeidsform og
mal for prosjekter der nettverket er involvert.

Pa spersmalet om deltakerne er lydhgre for andres fagfolks erfaringer, svarer rundt 65 prosent at
de mener nettverket er det.

Mest kritiske er de til spgrsmal om hvor godt forankret prosjektet er i hjelpeapparatets gvrige
tilbud. Kun 32 prosent er helt eller litt enige i dette utsagnet. 61 prosent er helt eller litt enige at de
burde fatt tettere oppfelging i etterkant av brukerprosjektet.
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7 Oppsummering og drgfting

SINTEF Helse har gjennomfart to brukerundersgkelser, en blant personer med diagnose innen
autismespekteret (primaerbrukere) og en blant fagpersoner rundt disse personene
(sekundzarbrukere). Hensikten med undersgkelsene har veert a kartlegge brukernes og fagfolkenes
erfaringer med, og synspunkter pa, det offentlige tjenestetilbudet. I tillegg har vi undersgkt
erfaringene med det nasjonale kompetansenettverket for autisme: Autismenettverket.

7.1 Oppsummering av hovedfunn fra undersgkelsen:

Undersgkelse blant primearbrukere

Resultatene baserer seg pa 935 svar, hvorav 4,5 prosent svarer selv. 80 prosent er gutter/menn og
68 prosent er under 18 ar. Undersgkelsen er ikke representativ for alle som har autisme, men gir
hovedsakelig et bilde av den unge autismebefolkningen.

Tre av fire har andre vansker eller lidelser i tillegg til autisme.

83 prosent er medlem av Autismeforeningen eller andre foreninger.

73 prosent far hjelpestgnad, 46 prosent far grunnstgnad. De fleste mottar en eller flere
former for gkonomiske ytelser. Hjelpestgnad mottas av langt flere under 18 ar enn de som
er eldre, mens 78 prosent av dem som er eldre mottar ufaretrygd.

43 prosent av brukerne mener de far dekket behovene sine for tjenester.

80 prosent av brukerne har fatt etablert ansvarsgruppe og 64 prosent har en individuell
plan.

Brukere med ansvarsgruppe og/eller en egen individuell plan er mer tilfredse med
tjenestene og at tjenestene er bedre tilpasset behovet. Brukere som har fatt utarbeidet en
individuell plan som ikke er i bruk er mer misforngyd med tjenestene de mottar enn der
denne er i bruk.

Primarhelsetjenesten er lite sentral i tjenesteytingen, og de har ofte ikke tilstrekkelig
kompetanse til de spesielle behov som denne brukergruppen har.

103 brukere svarer at de har deltatt i prosjekter med veiledning fra Autismenettverket.
Dette utgjer om lag 11 prosent av respondentene. Brukerne svarer i all hovedsak at det a
delta i prosjekt har gitt positive effekter. Seerlig opplever brukerne at fagfolkene som deltar
har fatt mer kunnskap om de utfordringer funksjonsvanskene gir.

Undersgkelse blant fagfolk

Resultatene baserer seg pa 741 svar, tilsvarende en svarprosent pa om lag 75

Halvparten av fagfolkene svarer at de ikke tidligere har erfaring med personer med
autisme.

Opplering om autisme skjer som oftest i arbeidet eller gjennom kontakt med kolleger (55
prosent), eller giennom grunnutdanningen.

31 prosent av fagfolkene som svarer at de opplever & ha tilstrekkelig kompetanse til & gi et
godt tilbud til brukeren.

45 prosent av fagfolkene mener at tilbudet til brukergruppen har blitt bedre de siste fem
arene, serlig gjelder dette kompetanse om autisme.

12 prosent har deltatt i prosjekt med et av knutepunktene i Autismenettverket.

Av disse er om lag 80 prosent enige i at de na har et sted a henvende seg, at de har gkt sin
kompetanse, at de vet mer om den aktuelle brukerens spesielle behov og at de er bedre
rustet til & jobbe med andre som har autisme. De er mindre enige i at ansvarsfordelingen
(42 prosent) og samarbeidet mellom ulike fagpersoner har blitt bedre (50 prosent).
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7.2 Diskusjon

Denne undersgkelsen er en kartlegging av tjenester og ytelser til personer med diagnose innen
autismespekteret og Aspergers syndrom. Undersgkelsen er den farste i sitt slag som har kartlagt
tjenestetilbudet til autister i Norge. Undersgkelsen handler bade om det generelle tjenestetilbudet
og erfaringer med Autismenettverket. Sparreskjema er sendt bade til brukere og fagfolk.

Det offentlige tilbudet til brukergruppen

Dette er en brukergruppe med store og sammensatte behov, og undersgkelsen viser at omtrent tre
av fire har andre vansker eller lidelser i tillegg til autisme. Mellom 60 og 80 prosent svarer at
kvaliteten pa tiloudet de mottar har god eller passe god kvalitet. 57 prosent svarer likevel at
tjenestene ikke dekker det behovet de har, ofte fordi de ikke far tiloud om visse tjenester. Det
gielder ogsa lovpalagte tjenester som ekstraressurs i barnehage, skole og SFO. Mange far for lite
tilbud i skole og barnehage. Oppslag i media bekrefter at ekstraressurser ofte benyttes som en
generell ressurs for hele klassen, eller at flere elever med ekstrabehov samles i en klasse for &
kunne benytte en ekstraressurs pa alle som har behov.

En del opplever at tiloudet ikke er tilpasset behovet, serlig de som far et dagtilbud ved institusjon
og bor i omsorgsbolig. Arsakene til dette kommer ikke frem av denne undersgkelsen. Tidligere
studier peker imidlertid pa at mennesker med autisme har et stort behov for & vaere omgitt av
personer som forstar deres funksjonshemming, og som bidrar med tilrettelegging og motivasjon
for a lede dem til sosial deltakelse og konstruktive aktiviteter (Solbakken 19975). Nar mange
mener tilbudet ikke passer, kan det bety at slike behov ikke blir ivaretatt pa en god nok mate.

Primaerhelsetjenesten synes & ha en lite sentral rolle overfor brukergruppen. Fa brukere oppgir at
de henvender seg til primarhelsetjenesten for informasjon, enten det gjelder autisme eller aktuelle
tjenester. Mange oppgir ogsa at de ikke synes primerhelsetjenesten har tilstrekkelig kompetanse
om brukergruppens spesielle behov, og heller ikke viser interesse for a tilegne seg kunnskap om
diagnosen. 18 prosent oppgir at fastlegen deltar i ansvarsgruppen, men bare to prosent oppgir at
fastlegen har tatt ansvar for utvikling av individuelle planer. Undersgkelsen gir ikke svar pa om
brukerne selv gnsker at primarhelsetjenesten skal ha en mer aktiv rolle overfor dem.

Ansvarsgrupper og individuelle planer

Pasientrettighetsloven 8 2-5 gir personer med behov for langvarige, sammensatte og koordinerte
tjenester rett til a fa utarbeidet en individuell plan. Blant deltakerne i undersgkelsen var har bare
64 prosent fatt utarbeidet en individuell plan, til tross for at vi ma anta at alle oppfy ller kriteriene
for retten.

| falge rundskriv 1-3/2004 fra Helsedepartementet er det viktig at brukeren mater et helhetlig
tjenesteapparat, og ansvarsgrupper anses som et alternativ til individuelle planer for & oppna dette
malet. | var undersgkelse svarer 80 prosent at de har ansvarsgruppe. Svarene indikerer at disse
ogsa er mer forngyd med tjenestene enn de som ikke har ansvarsgruppe. Samtidig viser analysene
at de som har fatt utarbeidet en individuell plan er mer forngyd med de tjenestene de mottar.
Imidlertid er brukere som har en plan som ikke er tatt i bruk, enda mindre forngyd med tjenestene
enn de som verken har ansvarsgruppe eller individuell plan. Dette viser at ansvarsgruppe og
individuell plan er viktige tiltak, men at det er en forutsetning at slike planer faktisk settes i verk.

> Svein Solbakken. Autismeprogrammet: Autisme og livslgp. Sosial- og helsedepartementet, Kirke- utdannings- og
forskningsdepartementet og Universitetet i Oslo, 1997.
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Ansvarsgrupper og individuelle planer gir gkt brukertilfredshet fordi tiltakene bidrar til

ansvarsp lassering og mer malrettede og koordinerte tjenester. Pargrende og brukere opplever a bli
sett og tatt pa alvor, men fgrer samtidig til gkte forventninger. Dette kan forklare hvorfor brukere
som opplever at de individuelle planer ikke blir fulgt opp uttrykker mest misngye med tilbudene.

Brukernes erfaringer etter deltakelse i prosjekt i regi av Autismenettverket

Narmere 90 prosent av brukere som har deltatt i prosjekter i regi av Autismenettverket, mener at
dette har bidratt til at fagfolkene har fatt mer kunnskap om de utfordringer funksjonsvanskene gir.
Dette samsvarer godt med formalet med de brukersentrerte prosjektene. Et stort flertall, omkring
70 prosent, er helt eller litt enigi at brukeren har fatt et bedre tilpasset tilbud som falge av
prosjektet.

En tredel svarer at det ikke har skjedd endringer eller forbedringer som falge av prosjektet nar det
gjelder samarbeidsrelasjoner (mellom fagfolkene og fagfolkene og brukere), fagkunnskap og
trygghet blant fagfolkene og kunnskap om hvem brukeren kan kontakte for informasjon.

Et av siktemalene med arbeidsformen i Autismenettverket er at brukersentrerte prosjekter skal
bidra til kompetanseutvikling for de fagmiljgene som utgjer knutepunktenes samarbeidspartnere.
Miljger med en stabil rolle i tjenestetilbudet til mennesker med autisme, anses som spesielt viktige
(Autismeenheten rapport nr. 1 2000). Fagfolk som arbeider rundt primeerbrukerne inngar derfor i
autismenetteverkets malgruppe. En av malsetningene med nettverkets arbeidsform er at den
kunnskapen som fagfolkene far gjennom brukersentrerte prosjekter skal deles med kolleger og
andre fagfolk som de samarbeider med. Vi stilte derfor spgrsmal til primarbrukerne om de
opplever at den kunnskapen og arbeidsformen som ble utviklet i prosjektene ble overfart fra de
som sluttet & arbeide med bruker til det nye personale som ble ansatt. Av 40 brukere som oppgir at
ansatte som deltok i prosjekt har sluttet, sier halvparten at nye fagpersoner arbeider helt eller
delvis i trad med erfaringene fra prosjektet. 18 prosent sier at dette ikke skjer. Datagrunnlaget er
imidlertid for lite til at vi kan trekke noen konklusjoner om den arbeidsformen nettverket har valgt
fungerer etter intensjonen.

Om prioriteringer og ressursfordeling

Statskonsult (2004) viser i sin studie at en stor del av Autismenettverkets midler gar til miljger
med knutepunktfunksjoner. Mest midler gar til kompetansesentra for synshemmede, og det stilles
derfor spgrsmal om dette er fordi gruppen synshemmede med autisme er den mest
kompetansekrevende gruppen. Var studie viser at to tredeler av brukere med autisme har en eller
flere tilleggslidelser. Bare 7 prosent (50 brukere) oppgir & ha synshemning som tilleggslidelse.
Undersgkelsen gir ikke grunnlag for & si noe om dette er en ekstra kompetansekrevende gruppe,
eller hvilke vurderinger som ligger bak de prioriteringer nettverket gjgr med hensyn til
ressursforvaltning.

Bare 17 av 81 som har fatt tilsendt skjema fra kompetansesentra for synshemmede (Tambartun og
Huseby) har svart pa spgrsmalene om de har veert i kontakt med et knutepunkt i nettverket. Nar
bare 17 av 50 synshemmede brukere oppgir a ha vart i kontakt med et knutepunkt, kan det bety at
synshemning som tilleggslidelse i seg selv ikke er tilstrekkelig grunn til & etablere kontakt med
knutepunktene. Det lave antallet svar pa spgrsmalene i primarundersgkelsen del 3 kan skyldes at
vi i overskriften brukte formuleringen: For dem som har deltatt i brukerprosjekt med veiledning
fra Autismenettverket. Det kan vaere brukere som har veert i kontakt med knutepunktene ved
kompetansesentrene, men trodd at utredning/prosjektet i regi av knutepunktene pa
kompetansesentret var en del av den ordinare virksomheten.
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Fagfolkenes erfaringer med Autismenettverket

Langt de fleste mener at de ansatte i nettverket har hgy kompetanse og at deltakelse i prosjekt
bidrar til at fagfolkene far bedre forstaelse for de behov brukeren har. De som har deltatt mener
ogsa at nettverket er et viktig supplement til det gvrige hjelpeapparatet.

Disse funnene stgtter opp under det Statskonsult (2004) fant i sin undersgkelse. De fant at den
individuelle tilneermingen i brukerprosjekter bidrar til leering gjennom klinisk arbeid, noe alle
deres informanter var positive til. Samtidig fant de i sin undersgkelse en entydig positiv vurdering
av nettverkets faglige kvalitet.

Pa sparsmal i undersgkelsen var om brukerprosjektene burde ha veert mer rettet mot brukere og
familie, svarer i underkant av 35 prosent av fagfolkene at de er helt eller delvis enige i dette. Over
40 prosent er helt eller delvis uenig i at bruker og familie skal vaere malgruppen. Autismenett-
verket er primert tenkt a veere et tilbud til fagapparatet, og resultatene viser at mange av
fagfolkene er enig i dette.

Fagfolkene i undersgkelsen er minst enige i utsagnene som omhandler samarbeid og ansvars-
fordeling mellom fagfolk og det gvrige hjelpeapparatet (setabellene 6.12 0g 6.15). Det samme
gielder organisering av prosjektene og forankring i det gvrige hjelpeapparatet, og en del fagfolk
synes det er uklart hvordan nettverket kan supplere det gvrige hjelpeapparatet. Dette indikerer at
det er uklart hvilken forankring og rolle Autismenettverket og knutepunktenes har i forhold til det
gvrige hjelpeapparatet. Dette kan ha sammenheng med det Statskonsult pekte pa i sin studie, der
de fant at organisasjonsstrukturen er uoversiktlig og ikke lett og forsta. Autismenettverket og
knutepunktene har derfor en utfordring i a tydeliggjare sin rolle og funksjon overfor det gvrige
hjelpeapparatet.

Fagfolkene gir uttrykk for at nettverket er et viktig supplement til det gvrige hjelpeapparatet (90
prosent), men kun 40 prosent mener det er klart hvordan dette skal skje. Disse svarene tyder pa at
nettverket har en viktig funksjon, men understreker behov for informasjon om nettverkets
virksomhet.

En del av spgrsmalene omhandler endringer i tjenestetilbudet i lzpet av perioden da nettverket ble
etablert. | denne perioden er det skjedd en gkningi den statlige innsatsen overfor mennesker med
autisme, og undersgkelsen tar sikte pa a identifisere endringer som fglge av denne innsatsen.
Resultatene viser at 45 prosent av fagfolkene mener tilbudet til brukergruppen har blitt bedre, i
seerlig grad gjelder dette kompetanse om autisme. Om lag 35 prosent av fagfolkene mener ogsa at
det er blitt bedre tilgangtil informasjon. 20 prosent mener imidlertid at bade kvalitet ogomfang
av kommunale tjenester overfor brukergruppen er blitt darligere, og neermere 30 prosent mener de
gkonomiske ytelsene er blitt darligere.

M ange forhold vil kunne innvirke pa utviklingen av tilbudet til brukergruppen. @kt fokus pa
mennesker med diagnose innen autismespekteret, etableringen av Autismenettverket, samt
endringer i kommunenes ansvar bade for gkonomi og mennesker med nedsatte funksjonsevner, er
forhold som hver for seg og sammen vil kunne ha betydning for bade opplevelsen av endringer og
det reelle tiloudet som gis til brukerne.
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