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Hering av Autisme- og Tourettesutvalgets innstilling NOU 2020: 1 Tjenester til personer
med autismespekterforstyrrelser og til personer med Tourettes syndrom

Legeforeningen bergmmer en omfattende og godt oppbygd NOU som belyser dette
komplekse fagfeltet, og stgtter mandatets malsetning om tilgang til likeverdige tjenester av
god kvalitet uavhengig av bosted, alder og diagnose.

Generelle kommentarer:

Legeforeningen stgtter behovet for a gke kompetansen pa utredning, diagnostikk og
behandling. Det er positivt at man foreslar utarbeidelse av nasjonale faglige retningslinjer,
noe vi mener vil vaere et godt tiltak for a bedre kompetanse og sikre likere kvalitet i tilbudet
til pasientene.

Vi stiller imidlertid spgrsmal ved hvor hensiktsmessig og realistisk det er a opprette egne
diagnoserettede tverrfaglige enheter i bade kommune- og spesialisthelsetjenesten til denne
pasientgruppen, slik utvalget foreslar. Tilstandene er heterogene med uklar diagnostisk
avgrensning, samt omfattende samsykelighet med andre psykiske og somatiske lidelser, noe
som tilsier at slike enheter ma ha tilgang pa et bredt tilfang av spesialistkompetanse.
Legeforeningen rader til & vurdere ogsa andre mulige organisatoriske Igsninger, og a foreta
en reell konsekvensutredning i forhold til behov for kompetanse, kapasitet og gkonomi.

Dagens retningslinjer anbefaler genetisk utredning ved autismespekterforstyrrelser kun hvis
det er konkret mistanke om medfgdt syndrom eller genfeil. Ved komplisert samsykelighet,
seerlig ved samtidige nevrologiske tilstander som epilepsi, bgr genetisk utredning ogsa
vurderes.

I innstillingen er det skrevet om gkt forekomst av intellektuelle vansker hos barn med
autisme. Ved denne samsykeligheten har 42 % alvorlig hgrselstap (1).

Ettersom barn med alvorlig hgrselstap har hgyere forekomst av autisme er det viktig spesielt
ved miljgbetinget arsak til autisme, 3 ha en bred og helhetlig tilneerming ved utredning og
behandling bade ved mistanke om hgrselstap og autismespekterforstyrrelse.
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Legeforeningen har fglgende kommentarer kategorisert i fire overordnede temaer:
1. Mestring og selvbestemmelse

Legeforeningen stgtter behovet for god informasjon om opplaering og behandling til brukere
og pargrende.

Det foreslas at spesialisthelsetjenesten skal ha hovedansvaret for diagnoserettet opplaering.
Det er gnskelig med en tydeliggjgring av hvilken del av spesialisthelsetjenesten som bgr
inneha dette ansvaret.

Utvalgets forslag om at man ser pa om flere tjenester, ut over rene helse- og
omsorgsoppgaver, kan inkluderes i brukerstyrt personlig assistent (BPA) ordningen stgttes.
@kt tilgang pa BPA vil trolig bidra til at personer med autismespekterforstyrrelser (ASF) og
Tourette kan leve et likeverdig og selvstendig liv med st@grre mulighet for a delta i ordinaert
og tilpasset fritidstilbud.

2. Tilgang og kvalitet

Legeforeningen stgtter utvalgets anbefaling om at det utformes en nasjonal faglig
retningslinje for utredning, diagnostikk og behandling.

Legeforeningen er positiv til at ASF og Tourette inkluderes i prioriteringsveilederen for
voksenpsykiatrien, slik at man far et helhetlig og likeverdig tilbud fra barn til voksen.

Utvalget anbefaler at alle med ASF og Tourette tilbys arlige oppfglgende kontroller hos lege i
spesialisthelsetjenesten. Det er gnskelig med en presisering av formal, innhold og type
legespesialist som er tiltenkt denne oppgaven.

Det bgr tydeliggjgres om hvorvidt pasienten vil fa riktig og ngdvendig helsehjelp for alle
tilleggsvansker, bade somatiske og psykiske ved dette tiltaket. Det vil vaere avhengig av
hvilke tilleggsvansker pasienten har, og hva slags spesialist vedkommende mgter. Hvis
formalet skal veere @ avdekke komorbid psykisk lidelse, vil det veere fornuftig at pasienten
vurderes av barne- og ungdomspsykiater.

Barn og ungdom med ASF og Tourette har varierende behov for oppfglging alt etter
symptomtrykk, funksjonstap, familiebelastning og eventuelle komorbide psykiske og/eller
somatiske tilstander. Legeforeningen mener det bgr tas hgyde for at barn og ungdom
trenger forskjellig intensitet i oppfglgingen. Vi mener det er viktig med god samhandling
mellom kommunehelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten slik at tilbudet for hver pasient
oppleves som helhetlig og seml@st. Dette innbefatter god kommunikasjon og oversiktlige og
enkle henvisnings- og henvendelsesrutiner.

Vedrgrende avsnittet 8.2.3.5 Tilgang til tidlig intensive tiltak ved autisme

Utvalget anbefaler at barn med autisme ma fa tilgang til helsehjelp i form av tidlige intensive
tiltak fra spesialisthelse-tjenesten. Videre sier utvalget at det ogsa finnes behandling for
personer med autisme som er eldre og far diagnosen pa et senere tidspunkt. Eksempler som



&"v :

DEN NORSKE
LEGEFORENING

trekkes frem er kognitiv atferdsterapi og gruppebaserte programmer. Det er viktig at
behandlingen er helhetlig og har et livslgpsperspektiv.

Til dette vil vi kommentere at en slik oppfglging med tidlig intensive tiltak hos barn, er helt
avhengig av et godt fungerende kommunalt tilbud, bade kompetanse og kapasitetsmessig.
Dette vil ogsa kreve betydelig innsats fra spesialisthelsetjenesten i form av a gi ngdvendig
kompetanseheving til kommunale instanser, men ogsa i form av regelmessig veiledning og
annen oppfelging ut fra individuelt vurderte behov basert pa forhold hos barnet og
stgrrelsen pa kommunene. En kan ikke forvente at sma kommuner vil kunne fa nok erfaring
til 3 gi denne typen tilbud uten tett oppfelging fra spesialisthelsetjenesten. Hvis intensive
tiltak skal gis likeverdig i hele landet bgr forutsetningene for slik gjennomfgring beskrives
konkret, og det vil kreve en betydelig kapasitetsgkning bade i kommunene og i
spesialisthelsetjenesten.

Alle barn og unge med ASF og Tourette, uavhengig av evneniva, bgr bli vurdert av lege med
kompetanse i barne- og ungdomspsykiatri. | fgrste omgang som et ledd i utredningen og ved
spesifikk mistanke om andre samtidige psykiske lidelser. Det anbefales at det legges til rette
for at alle utredende og oppfelgende instanser ogsa har barne- og ungdomspsykiater i
teamet.

Utvalget anbefaler gkt antall dggnplasser for brukergruppen. Det er gnskelig med en
utdypning av hva som vil veere en hensiktsmessig organisering av disse plassene, og om man
tenker en utvidelse av bade akuttplasser og utredningsplasser, eventuelt om det samtidig
kan vaere aktuelt a styrke tilbud om intensivambulant utredning for brukere som ikke sa lett
kan flyttes i avdeling. Vi ser behovet for bedre tilgang til dggnplasser for pasientgruppen.
Erfaring tilsier imidlertid at det er like viktig med mulighet for intensiv ambulant oppfglging
(med tanke pa bade utredning og behandling) i eget hjem da det er en forhgyet risiko for
forverring ved flytting for mange i disse diagnosegruppene.

Utvalget har anbefalt tilgang pa ulike gkonomiske stgtteordninger. En presisering av bruk av
pleiepenger for pasientgruppen kunne veert nyttig. Dette er ogsa viktig a ha med i
oppsummeringen da det er en av de aller viktigste ytelsene for pasientene og deres
pargrende. Pleiepenger kan veere nyttig i perioder med symptomforverring og stort
funksjonstap, og bidrar til at pasientene i stgrre grad kan behandles i eget hjem.

3. Organisering og ansvar

Utvalget forslar en rekke tiltak for a Igse utfordringene med for lav kompetanse og
manglende samhandling, og det foreslas opprettelse av nye diagnosespesifikke
organisatoriske enheter (tverrfaglige enheter) innen bade spesialist- og
kommunehelsetjeneste.

Legeforeningen gnsker velkomment tiltak som hever kompetansen for pasienter med
nevroutviklingsforstyrrelser. Angaende organisering i egne diagnosespesifikke tverrfaglige
team ser vi bade fordeler og utfordringer. | mandatet fikk utvalget i oppdrag a innhente
informasjon fra andre land det er naturlig 8 sammenligne seg med. | Sverige ble en deling av
ansvar mellom psykisk helsevern og habilitering problematisert av habiliteringstjenesten
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som utvalget besgkte. Ved samtidige psykiske lidelser sa habiliteringen seg ngdt til & henvise
tilbake til psykisk helsevern for utredning og behandling. Dette kunne fgre til parallelle Igp i
habilitering og psykiske helsevern.

Det kan tenkes at organisering av tjenestene pa en slik mate at kompetanse tas ut av barne-
og ungdomspsykiatriske poliklinikker er en ulempe med tanke pa behov for denne
kompetansen ogsa i generalistpoliklinikk. Det er nzerliggende a tro at pasienter med annen
diagnose med underliggende ASF lettere kan bli oversett nar man mister mengdetrening.
Tverrfaglige team med mandat pa diagnose kan bli sa spesialiserte at generalistkompetanse i
teamet reduseres, noe som er uheldig med tanke pa diagnostisering og behandling av
komorbide lidelser.

Vi er ogsa usikre pa hvordan slike team best kan organiseres for a gi pasientene lik tilgang pa
helsetjenester. | distriktene er det en utfordring & segrge for tilstrekkelig
spesialistkompetanse i generalistpoliklinikker. Det er selvsagt gnskelig at det er tilstrekkelig
spesialistkompetanse (bade psykologer, barneleger og barne- og ungdomspsykiatere) til a
kunne gi fullgodt tiloud bade i tverrfaglige nevroutviklingsforstyrrelsesteam og i generell
barne- og ungdomspsykiatrisk poliklinikk, men dette er ikke en realitet i store deler av Norge
enda. Legeforeningen stgtter forslaget under forutsetning at behov for spesialister vs
tilgjengelige spesialister tas med i betraktning, og det ikke igangsettes strukturendring som
gir ulikhet i helsetilbudet ut fra bosted.

Det blir argumentert for at tilbudet til pasienter med autisme ikke bgr splittes opp i forhold
til kognitiv fungering. Legeforeningen vil bemerke at pasienter med autisme med eller uten
psykisk utviklingshemming, presenterer ulike faglige utfordringer og krever ulik kompetanse
bade pa utredning, behandling og oppfglgning.

F@rstegangsutredning for autisme hos ungdom og voksne med normalt evneniva innbefatter
mange som har hatt en relativt god funksjon gjennom barnehage, utdanning og evt. i jobb.
Dette krever derfor differensialdiagnostisk kompetanse opp imot psykiatriske tilstander som
for eksempel schizofreni, schizoaffektive tilstander, affektive lidelser og
personlighetsforstyrrelser med mer. Det bgr derfor ivaretas av enheter som har god
differensialdiagnostisk kompetanse i forhold til disse tilstandene, dvs. psykisk helsevern.
Utredning, diagnostikk, behandling, oppf@lgning og veiledning ved autisme hos personer
med psykisk utviklingshemming krever pa den annen side spesialkompetanse som finnes
innen habilitering.

Forslaget representerer en stor organisatorisk endring i BUP og dette bgr
konsekvensutredes.

Legeforeningen mener for gvrig det er positivt at barn med nedsatt evneniva i stgrre grad
skal fa tilgang pa barne- og ungdomspsykiater.

Tilsyn av tjenestetilbudene til personer med autisme og Tourette ma omhandle tilsyn av
spesialisthelsetjenesten, helse- og sosialtjenesten i kommunen og oppleeringsinstitusjoner
for & helhetlig kunne belyse utfordringer disse pasientene mgter i sin oppfglging.
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4. Kompetanse og kunnskap

Det synes rimelig at autisme og Tourette inkluderes i oversikten over tilstander i
prioriterings-veilederen for psykisk helsevern ogsa for voksne, slik at det blir lik praksis
uansett alder.

Legeforeningen stgtter anbefalingen om etablering av forskningsnettverkt for autisme og
Tourette, samt innvilgning av midler til stipendiatstillinger innen disse feltene.

5. Genetisk testing

I mange tilfeller er autisme del av en videre fenotype. Bred genomisk testing med molekylzer
karyotyping (mikroarray) og genpanel-sekvensering for utviklingsavvik bgr vurderes hos:

e Smabarn med «barneautisme» fordi kognisjon er vanskelig a vurdere

e Personer som i tillegg til autisme har generelt forsinket utvikling/utviklingshemming,
mikro-/makrocefali, dysmorfe trekk, epilepsi, vekstavvik eller positiv
familieanamnese for autisme eller utviklingshemming

Aktuelle genpaneler inneholder flere hundre eller noen tusen gener. Genpanel-sekvensering
kan ogsa utvides til undersgkelse av alle ~20 000 gener.

Alle mennesker har mange genvarianter som avviker fra referansesekvensen («fasiten») nar
et stort antall gener undersgkes. De fleste slike genvarianter er nedarvet fra mor eller far og
er uten store helse-/funksjonsmessige konsekvenser for barnet. Prgver av biologiske foreldre
er derfor til stor hjelp for tolkning av barnets genvarianter, iseer ved genomvid sekvensering.
Triotest er undersgkelse av barnets arvestoff med foreldre til sammenlikning (2-4).

Medisinsk genetikk utvikler seg raskt. Alle landets medisinsk-genetiske avdelinger kan
kontaktes for rad om laboratorieutredning. Mye informasjon om genpanel-sekvensering er
ogsa tilgjengelig pa www.genetikkportalen.no og her
https://tidsskriftet.no/2020/02/kronikk/genpaneltesting
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