Kapitel 1

Noadden er kun
halvt knaekket

Hvad er autisme egentlig? Hvordan opstér det?
Og hvorfor er udbredelsen tidoblet pa fa artier?
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‘F /‘ arkus rcesede hen over gulvet pa alle fire, mens lidt mundvand

snoede siqg i et fint spor efter de morkebla sutsko. Han gurglede

sine muntre babylyde og rakte armene i vejret for at blive taget
op af sin mor. Et velfungerende og helt igennem sundt lille barn, konklu-
derede sundhedsplejersken med sit Mary Poppins-smil.

Mdanederne gik. Markus lcerte at gd, lidt sent, men han virkede stadig
glad og charmerede familie og pcedagoger, nar han kiggede op pa dem
med sine morkebld ojne og begejstret sagde ,hej!”, ,se!“ og ,bil".

Men flere ord kom der ikke. Og da han var to et halvt ar gammel, kunne
han stadig ikke tale i sma scetninger — eller forstd dem. Efterhdanden som
de andre born i vuggestuen begyndte at servere mudderkager til hinan-
den og byggede togbaner og Duplo, drejede Markus forsigtigt sit ansigt
hen mod en fredelig krog og stillede sine legetgjsbiler, klodser og efter-
handen ogsa malerpensler, blyanter og blomsterkrukker op pa snorlige
reekker og i sindrige systemer. Ingen mdtte rore ved dem eller cendre de-
res position, og dér sad han sa. Indtil han lettet blev taget op pa skedet
af den opvakte yndlingspcedagog, der krammede ham, sa han genvandt
lidt af modet til at kigge ud pa verden.

Vi blev mere og mere bekymrede for vores forstefodte. Peedagogen var
bekymret. Og i lobet af de nceste par ar blev Markus vurderet af tre spe-
cialpeedagoger, to talepcedagoger, to arelceger, en lcege, fem psykologer
og en psykiater. Fire et halvt ar efter fodslen la den psykologiske udred-
ning klar: 'infantil autisme’. En gennemgribende udviklingsforstyrrelse,
der i mere eller mindre grad ville fa ham til at afvige fra normalen’
resten af livet. Ingen venner. Ingen uddannelse. Intet job. Ingen kcereste.
Ingen born. Ikke ret meget af noget som helst, lod dommen fra diverse
fagboger og de mange links, der poppede op pd nettet om autisme.
Hvorfor? Hvordan var det sket? Var det vores skyld? Og kunne det virke-
lig veere rigtigt, at det hele ville ga sa galt? Vi stillede sporgsmalene til
fagfolk, til hinanden og til os selv.

e

Vejen videre — nar dit barn har autisme

‘ Autisme FINAL 2016.indb 16

10/03/2016 14.54



Selv om Markus deler skaebne med millioner af bern og voksne verden over,
kender ingen svarene pa, hvordan autisme konkret opstar eller hvad det helt
precis er. I lobet af de sidste 20-25 ér er der dog sket markante fremskridt i
videnskabens forstaelse af autisme, og flere og flere brikker falder pa plads.

En af de forskere, der leengst har fulgt udviklingen, er den tyskfodte pro-
fessor emeritus i udviklingspsykologi Uta Frith. Hun har leenge veret en af
verdens forende autismeeksperter og har i arenes lpb veeret meget optaget
af at inddrage foreeldrenes erfaringer i sit arbejde:

,Det storste pres pa familierne er ikke, 'hvad andre teenker’ — de fle-
ste bliver med tiden immune over for andre folks kommentarer og loftede
ojenbryn. Det storste pres ma vare de mange abne spergsmal®.

Uta Frith har i mange ar arbejdet pa Institute of Cognitive Neuroscience
pa University College i London og er ogsa gaesteprofessor ved Aarhus Uni-
versitet. Siden 1960’erne har hun gennemfort talrige adfeerdsstudier, dyk-
ket ned i hjernens biologi og skrevet flere beger — blandt andet den popu-
leervidenskabelige bestseller 'Autisme — en gades afklaring'.

Selv om bogen er detaljeret, lover titlen mere, end hvad muligt er lige
nu. For der findes stadig ingen egentlig afklaring. Trods hejteknologiske
hjerneskanningsteknikker, gennembrud inden for genforskning og artiers
adfeerdsstudier har vi stadig ingen endegyldige videnskabelige beviser for,
hvordan udviklingsforstyrrelsen opstar, eller hvad der udlgser den.

,Forskning tager tid — den slags gar meget, meget langsomt og afhaenger i
hoj grad af, om vi i fremtiden far skanningsmetoder, der er bedre end dem, vi
har i dag. Men jeg foler mig overbevist om, at vi inden for de naeste cirka tyve
ar har et ret klart billede af, hvad autisme er, og hvordan tilstanden opstar”.

Men vi far aldrig én klokkeklar, naturvidenskabelig forklaring, for der
findes efter alt at domme ikke én enkelt arsag, men flere, understreger Frith.
Og ligesom der ikke findes én forklaring, findes der formentlig heller ikke
kun én slags autisme, mener Uta Frith. Tvertimod taler hun om, at der i
virkeligheden nok findes en bred vifte af afarter, og at mange bern, der i
dag har en autisme-diagnose, maske vil fa en anden og mere nuanceret
diagnose senere i livet, efterhanden som forskerne far mere og mere viden.
Dette perspektiv er der efterhanden ret stor enighed om i fagkredse. Og det
ligger ogsa fint i trad med de nye diagnosekriterier, hvor man nu betegner
autisme bredt som ASF og samtidig har et storre fokus pa en beskrivelse af
adfeerden hos det enkelte menneske.

,Det vil give et mere nuanceret billede og ogsa vere en hjelp for nogle
foreeldre, der maske har haft sveert ved at genkende deres barn i beskrivel-
serne’.
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AUTISME-BOOM

En af de fa ting, som forskere kan sige med sikkerhed, er, at langt flere
familier end tidligere kommer i bergring med autisme i deres liv. I lobet
af de seneste tre-fire artier er antallet af mennesker i den vestlige verden
med en autismediagnose cirka tidoblet — fra cirka én promille til cirka én
procent af befolkningen. Sa sent som midt i 1990’erne talte man om, at der
i en befolkning var o,2 procent med autisme, mens flere og flere eksperter
nu altsa heelder til den ene procent — og maske endda mere.

I den vestlige verden er antallet af nydiagnosticerede nu nogenlunde stag-
neret. Men det samlede antal med en autismediagnose stiger stadig, i og med
at antallet af nydiagnosticerede stadig er langt hgjere end antallet af aeldre
med autisme, der dor. Og i lande som Kina, Indien, Sydkorea, Mellemgsten
og fattigere dele af verden kommer der lobende meldinger om, at man ogsa
her nu for alvor registrerer flere med autisme.

Sundhedsstyrelsen har ikke overblik over de precise tal herhjemme,
men i 2010 offentliggjorde det davaerende Indenrigs- og Sundhedsministe-
rium en opgorelse over, hvor mange bern i alderen o-18 ar, der hvert ar fra
1999 til 2008 har veret i kontakt med et offentligt sygehus i forbindelse
med autisme. Tallet er cirka 3,5-doblet pa blot otte ar; fra 657 i 1999 til 2316
i 2007, det seneste ar der er pracise tal fra’.

Uta Frith fremhaver en britisk undersegelse fra 2006 som den mest tro-
verdige til at beregne omfanget af tilfeelde. Undersogelsen omfatter 57.000
born mellem ni og ti ar, og i hele gruppen var der godt 1 procent, der havde
en eller anden form for autismediagnose®.

Det vil med andre ord sige, at der alene i Danmark — hvor vi er 5,5 mil-
lioner mennesker — er mindst 50.000 mennesker med autisme.

Du er altsa langt fra alene — selv om det hurtigt kan foles sadan, nar man
pludselig star med et barn med en sakaldt 'gennemgribende udviklingsfor-
styrrelse’.

Og det er ikke din skyld, hvis dit barn har autisme. En af de ting, man
i dag er enige om, er, at autisme ikke skyldes foraeldrenes adferd overfor
barnet.

Der er derimod ikke enighed om, hvad den kraftige vakst i stillede diag-
noser egentlig skyldes. Rundt omkring i verden arbejdes der intenst pa at
ta diverse teorier be- eller atkraeftet, og vi ma ruste os med talmodighed,
forudsiger Uta Frith.

Hun minder om, at en del af vaeksten skyldes, at verdens viden om autis-
me er ret ny. Autisme blev forst anerkendt inden for psykiatrien for cirka
70 ar siden, og kun i de sidste cirka 20 ar har medierne, foreldre, interes-
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segrupper og et bredere udsnit af fagfolk for alvor vaeret opmaerksomme
pa tilstanden.

En del af dem, der i dag far en autismediagnose, ville altsa for i tiden
vere blevet kaldt noget andet — typisk udviklingsheemmet eller psykotisk
— og heri ligger en del af forklaringen pa de mange autismediagnoser. For
eksempel har en underspgelse i Californien fra 2002 vist, at stigningen i
antallet af californiere med autisme svarer ret preacist til nedgangen i
omfanget af californiere med betegnelsen 'udviklingshemmet™.

En anden vigtig forklaring pa det store antal autismediagnoser er ifolge
mange forskere, at der reelt ikke er tale om én tilstand, men en hel gruppe
af tilstande, som kommer til udtryk i de samme problemer og adfeerdsmen-
stre. Med andre ord kan det veere, at en del af de mennesker, der i dag far
stillet en autismediagnose, i virkeligheden skulle have en anden diagnose.
Definitionerne pa diagnoserne bliver lobende revideret af eksperter i Ver-
denssundhedsorganisationen WHO, og i bade det amerikanske diagnosesy-
stem DSM og WHO's system ICD — der geelder i Danmark — blev tilpasset i
hhv. 2013 og 2015. Det betyder som for navnt, at begge diagnosesystemer
nu officielt har omdebt alle variationer inden for autisme til AutismeSpek-
trumForstyrrelser (ASF), samtidig med at man fremadrettet har afskaffet
Aspergers syndrom som selvstendig diagnose. Med disse @ndringer er der
for alvor blevet behov for at kunne se lige sa mange forskellige tilgange og
lpsningsforslag, som der er mennesker med autisme, og det er ogsa den
tilgang, som de nye diagnosekriterier leegger op til.

Endelig er der efterhanden stor enighed blandt eksperter om, at vaeksten
ikke skyldes, at der i sig selv er kommet markant flere tilfeelde, men at fag-
folk — og i hej grad ogsa kommunernes PPR-afdelinger, daginstitutioner og
skoler — er blevet langt mere opmerksomme pa at seette psykiske diagnoser
pa born. Nogle vil sige, at de er overopmarksomme. Faktum er i hvert fald, at
der skal langt mindre til, for man i dag konkluderer, at et barn har autisme.

Det skyldes ogsa, at man hurtigere bliver stemplet som 'unormal’, end
for bare 20-30 ar siden. Tidligere kunne flere ga gennem livet som den
tekniske nord eller den indesluttede bogholder, der sad dagen lang inde pa
sit eget kontor. Den gar ikke leengere. I dag har samfundet beveeget sig i en
retning, hvor vi kommer leengst ved at vere sociale, udadvendte, omstil-
lingsparate og gode til at multitaske og arbejde under tidspres. Det er alt
sammen krav, som mennesker med autisme kan have meget svart ved at
honorere, og derfor bliver de mere synlige. Det storre fokus pa diagnoser
kan dog ogsa have sine fordele. For det har sikkert langt fra veeret alle de
indesluttede bogholdere, der i sin tid har veeret glade for deres liv. Man-
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ge har gaet gennem livet uden den nedvendige stotte og formentlig modt
mange smertefulde oplevelser undervejs pa grund af manglende forstaelse.

Anne Vibeke Fleischer er en af Danmarks mest erfarne neuropsykologer
med speciale i born med sarlige behov. Hun meder tit born, der bliver hen-
vist til udredning, fordi de ikke kan folge med de krav, der stilles, allerede for
de begynder i skolen.

,Det moderne samfund kraever, at vi kan forarbejde en frygtelig masse
informationer pa samme tid. Men nar du har autisme, forarbejder hjernen
simpelthen informationer langsommere, fordi hjernen fungerer anderledes
—det er en helt central del af diagnosen®.

,Den autistiske hjerne har sveert ved at forarbejde megen information
pa én gang. Det kan vaere, fordi der er for mange informationer, eller fordi
informationen er for abstrakt eller for ny. Nar forarbejdningshastigheden
er langsommere, gor det dig ogsa langt mindre fleksibel i forhold til hurtige
omstillinger, forandringer og forstaelse af sociale sammenhenge®, forkla-
rer Anne Vibeke Fleischer.

ASF - DE FORSKELLIGE DIAGNOSER

Autisme er ikke en sygdom, men en udviklingsforstyrrelse, som ikke kan
kureres. Barnet kan dog ofte na rigtig langt, hvis det bliver madt med en
paedagogik, der matcher dets ressourcer og udfordringer — og barnet
generelt oplever at blive anerkendt og elsket.

Autisme er en forstyrrelse — udviklingen forstyrres, men den standser
ikke. Det er afgerende at huske pa, for der kan vaere en tilbgjelighed til at
behandle bern og unge med autisme, som om deres udvikling er gaet i sta.

Autisme er ikke én tilstand, men et spektrum af forstyrrelser, der kan
komme til udtryk i forskellige nuancer men med visse falles traek. | denne
bog har vi valgt at bruge autisme som en fallesbetegnelse for alle variatio-
nerne, da foraldrene langt hen ad vejen oplever nogenlunde de samme
udfordringer. Til tider skriver vi dog ogsa 'spektret’. Autisme kaldes som
neevnt ASF, AutismeSpektrumForstyrrelser, i de nyeste diagnosekriterier
(pa engelsk: ASD, Autism Spectrum Disorders).

Denne bog blev oprindeligt skrevet, inden de internationale diagnosekri-
terier for autisme blev lavet om. Og mange af de mennesker med autisme,
som praesenteres i bogen, har derfor ogsa de diagnoser, der hidtil har veeret
geldende - lige som du stadig ofte vil made de 'gamle’ betegnelser, nar du

leeser om autisme. Af samme grunde far du dem lige gennemgaet her:
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Infantil autisme har vist sig inden for de forste tre levear ved den sakald-
te triade af psykologiske forstyrrelser (beskrives senere i kapitlet). Tre ud
af fire med diagnosen er drenge. Der er dog generelt enighed om, at antal-
let af piger, der passer ind i denne beskrivelse, er langt starre end tidligere
antaget.

Mange af de barn, der har faet diagnosen infantil autisme, har ogsa gene-
relle indlaeringsvanskeligheder og udviklingshaemning i varierende grad.

Aspergers syndrom er typisk blevet opdaget i fem-tidrsalderen; barnet
er normalt begavet og har umiddelbart ikke sproglige vanskeligheder. Her
er fire ud af fem drenge, men ogsa her mener man, at flere piger end hidtil
antaget opfylder kriterierne for diagnosen. Aspergers syndrom blev define-
ret af Lorna Wing i 1981 og indfert i WHO's diagnosesystem i 1992. Diag-
nosen er opkaldt efter den @strigske bernelaege Hans Asperger. | 2013 blev
Aspergers syndrom afskaffet i det amerikanske diagnosesystem 'DSM-V',
og i 2015 fulgte WHO efter i sit system ICD. Betegnelsen bliver dog fortsat
brugt herhjemme i et vist omfang.

Atypisk autisme er typisk blevet brugt til bern, der ikke klart har opfyldt
alle kriterierne for at fa en klassisk autismediagnose.

Autisme kan forandre sig undervejs i livet og andre pa adferd og udfor-
dringer.Man kan habe, at disse forandringer fremover bliver bedre opfan-
get med de nye diagnoseregler, hvor der i hgjere grad leegges vaegt pa at
beskrive det enkelte menneskes udfordringer og styrker.

Mange bern med autisme far ogsa tilleegsdiagnoser som Tourette
syndrom (ufrivillige verbale eller kropslige tics), ADHD (hyperaktivitet
og opmarksomhedsforstyrrelse) ADD (opmerksomhedsforstyrrelse
uden hyperaktivitet) eller OCD (tvangstanker og/eller tvangshandlin-
ger). Iser mennesker med Aspergers syndrom kan ogsa udvikle depres-
sion og angst.

ANNA ALENE | EN DRENGEVERDEN

Hver morgen, nar Anna skulle af sted til skole, puttede hun sin pingvin-
bamse i sofaen med pude og dyne og hviskede ,undskyld".

Undskyld fordi den ikke kunne komme med ned i skoletasken. Hun var
bekymret for, at drengene ville synes, den var for taset, og da Anna var
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eneste pige i specialklassen for syv barn, var det Angry Bird-plysbamsen
fra det populaere computerspil, der kom med i stedet for.

Anna mener, at den bedre falder ind under kategorien af accepterede
bamser hos drengene. Hun feler, at hun bliver nedt til at undertrykke
sine pigede sider, selv om hun har et behov for at udleve dem”, forkla-
rede Annas mor Susang Rosleff, da vi interviewede hende i 2012, hvor hun
boede alene med sin datter i Lyngby, nord for Kebenhavn.

Anna var ni 4r gammel og gik dengang i tredje klasse. Det kunne til tider
vaere ensomt, hvis man var til plysbamser og pigeting, for kun en ud af fire
med diagnosen infantil autisme har traditionelt vaeret piger.

Annas specialklasse var del af en almindelig folkeskole, og laererne prevede
at fa piger fra normalklasserne ind til Anna, sa de kunne lzre hinanden at
kende. Det ville de ogsa gerne. Men deres uigennemskuelige pigeregler
og tasesnak gik hen over hovedet pa Anna.

.Hun kommer hjem og siger, 'Mor jeg forstar slet ikke, hvad de snakker om.
De snakker bare hele tiden. De andre piger er jo slet ikke som mig’. Det gor
hende frustreret og ked af det"” forklarede Annas mor.

Nogle gange havde hun drenge fra klassen med hjem for at lege. Det gik
fint, hvis de spillede Nintendo eller Wii. Men Annas mor kunne godt enske
for sin datter, at hun ogsa havde veninder at dele tanker og interesser med.
Nar en af drengene var med hjemme, sergede Anna for eksempel altid for
pa forhand at gemme de mest pigede ting veek.

Anna er begyndt at sige, at hun faler sig ensom. Sa sidder hun dér alene
med sine to marsvin. Det bekymrer mig virkelig, for hun vender sine nega-
tive felelser indad og har et meget lavt selvvaerd. Hun bebrejder hele tiden
sig selv for ting, hun feler, hun ikke kan. Hun har et stort behov for at fa
bekraftet, at der er noget, hun er god til", sagde Annas mor.

Ved siden af at vaere der som fuldtidsmor for Anna laeste Susang dengang ogsa
psykologi pa Kebenhavns Universitet og havde et studiejob i Landsforeningen
mod Selvskade og Spiseforstyrrelser (LMS). Hun fik jeevnligt den tanke, at nogle
af de piger, foreningen blev kontaktet af, maske levede med autisme uden at vaere
blevet diagnosticeret, og det kunne jo betyde, at de heller ikke havde faet den
nedvendige hjaelp. Det kan vaere hardt for pigernes selvvaerd og selvforstaelse.

.| foreningen har jeg tit siddet med piger i reret, som jeg godt kunne fore-
stille mig, havde autisme, men som bare har veret rigtigt gode til at skjule
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det. Og sa en dag gar det galt. De skader sig selv, fordi det hele pludselig
bliver for meget for dem, og de aldrig har faet hjzelp".

Susang er stadig hele tiden opmaerksom pa at rose Anna for den, hun er, i
stedet for blot det, hun kan. Dengang i 2012 havde hun lavet to mapper til
datteren: En, der beskrev de ting, som Anna var rigtigt god til. Og en med
de ting, som hun felte, var svaert, og som de sammen kunne eve sig pa.
Men det har slidt pa kraefterne som mor at vaere ene om konstant at vende
negative folelser til positive uden at kunne hente inspiration fra andre for-
ldre i samme situation.

Pa Center for Autisme var Anna dengang del af en gruppe piger fra 13 ar,
der lavede forskellige aktiviteter sammen. Men Susang kunne godt have
onsket sig, at der ogsa et sted fandtes fritidstilbud til pigerne, for de bliver
teenagere. Det ville give dem en chance for at danne venskaber og lidt
grobund, inden de gar ind i puberteten og siden voksenlivet.

Anna og jeg har talt lidt om diagnosen, og jeg har forklaret hende, at der
ogsa findes andre piger med autisme. Det folte hun, var rart, men sa kom
spergsmalet jo hurtigt: ‘Men hvor er de henne, mor?"™".

HVORNAR HAR MAN EGENTLIG AUTISME?

Det er den britiske psykiater Lorna Wing, der star bag de diagnosekriterier,
som psykiatrien fortsat bruger til at udrede born for autisme. Nogle kalder
dem 'Wings Triade’, andre "Triaden af psykologiske forstyrrelser’, eller bare
‘Triaden’. Uanset navnet er det disse tre kriterier, fagfolk typisk leder efter,
nar de diagnosticerer autisme:

o Barnet viser afvigende eller mangelfuld
kommunikation — sproglig som kropslig.

e Det sociale samspil afviger fra 'normalen’ i mere eller mindre grad.

e  Barnet viser begrensede og monotone
menstre i adfaerd og interesser.

Vi interviewede Lorna Wing til denne bog i London i december 2011
(hun dode i sommeren 2014). Under samtalen understregede hun blandt
andet, at det er vigtigt at holde sig for oje, at autisme netop er et spektrum
og ikke et kontinuum af tilstande. For som hun sagde:
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,Et kontinuum antyder, at du begynder med svage symptomer i den ene
ende og har alvorlige symptomer i den anden. Og det er ikke tilfaeldet med
autisme — der vil vaere en masse udsving overalt pa spektret — athengig af
det enkelte menneske*.

Derfor er det upracist, nar for eksempel medierne ofte har beskrevet
Aspergers syndrom som ‘en mild form for autisme’.

Lorna Wing mente desuden, at det er umuligt at seette en klokkeklar
grense for, hvad der er autistisk adfeerd, og hvad der ikke er — og dermed
ogsa, hvornar man egentlig har autisme eller ej.

,Nature never draws a line without smudging it“ — naturen treekker aldrig
en greense uden at mudre den til. Greensen for, hvornar der er tale om autis-
me eller ej — og ikke mindst hvordan autismen kommer til udtryk i det
enkelte menneske — vil altid veere flydende®, sagde Lorna Wing og under-
stregede, at barnet ikke er diagnosen. Barnet er et barn.

Pa samme made er barnet ikke ‘autistisk’ eller "autist’. Barnet er et barn
— og senere en voksen — med autisme.

Uta Frith er enig med den nu afdede Lorna Wing: ,Der findes ikke
nogen definitiv pakke af adfeerdsmenstre. To born med samme diagnose
kan optraede helt forskelligt. Hvert menneske med autisme har sit helt eget
adferdsmenster, der er betinget af bade egne, personlige ressourcer og
omgivelser, uddannelse og den stotte, personen far®.

Det er derfor vigtigt, at hverken foreldre eller fagfolk fokuserer pa selve
diagnosen som den primeere kilde til at forsta barnet. For som Lorna Wing
forklarede, er ,diagnosen kun en made at systematisere og kortleegge, hvil-
ke udfordringer og muligheder, man ser i barnet, sa man har en beskrivelse
at arbejde ud fra“.

De voksne omkring barnet bor ogsa veere forsigtige med at tage diagno-
serne alt for bogstavelige, advarede Lorna Wing:

,Nogle fagfolk har rigtigt meget erfaring pa omradet og stiller passende
diagnoser. Men andre har ikke erfaring nok — og alligevel tror de, at de
kan stille den rigtige diagnose. Det er en af grundene til, at det ikke giver
mening at fokusere pa selve diagnosen, nar du skal valge skole og andre
vigtige ting for dit barn. Se pa det enkelte barns behov — se pa barnet — lad
veere med bare at placere ham eller hende i en kategori®, sagde Lorna Wing
— betragtninger, der jo ligger ganske fint i trad med de nye diagnoseregler.
Her stiller man som neavnt diagnosen ASF og fokuserer sa mere pa det
enkelte individs styrker og udfordringer.

Lorna Wing mente generelt, at det var ganske trist, at autisme har udvik-
let sig til noget, som samfundet i udgangspunktet betragter som et problem.
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,At skabe ideen om, at der er noget, der hedder autisme, har veeret godt
pa én made. Men ud fra visse perspektiver har det ikke vaeret godt “.

,Autisme har altid veeret en del af menneskeheden. Men det er blevet
meget svarere at have autisme i dag. Og det er sadan en skam, for samfun-
det har brug for hgjtfungerende mennesker med autisme, hvis vi virkelig
vil flytte greenser inden for videnskaben. Faktisk mener jeg, at hvis du vil
opna enestaende resultater inden for et felt, bliver du nedt til at teenke en
smule autistisk. Jeg er sikker pa, at nogle af de personligheder, som har
givet os ekstraordinare fremskridt inden for videnskaben, kunne have faet
en Asperger-diagnose — mit favoriteksempel er Albert Einstein®.

DISKUSSION OM DIAGNOSESYSTEMER

Psykiske diagnoser defineres af psykiatriens to centrale diagnosesystemer:
ICD fra Verdenssundhedsorganisationen WHO og DSM fra den amerikan-
ske psykiaterorganisation APA. Senest er begge systemer blevet revideret
i hhv. 2013 og 2015. 1 2013 kom DSM-V, som havde markante andringer:
Man fjernede Asperger syndrom som officiel diagnose og slog alle former
for autisme sammen til Autism Spectrum Disorder (ASD — ASF pa dansk). |
2015 fulgte WHO efter.

Forud for disse eendringer er der foregdet mange og lange debatter, da
det iseer har vaeret omstridt, hvorvidt man skulle fjerne Asperger-diagno-
sen. Rigtig mange mennesker med Aspergers syndrom har veeret sterkt
imod forslaget. Trods modstanden var Asperger-diagnosens 'opfinder’, nu
afdede Lorna Wing, ogsa blandt fortalerne:

.Problemet ved at fijerne Asperger-begrebet er, at folk med diagno-
sen er sa steerkt imod. Den er jo blevet en del af deres identitet. Og der er
bestemt mange, der passer smukt ind i Asperger-kriterierne. Men der er
ogsa rigtig mange, der har faet diagnosen, uden at kriterierne har passet
seerlig godt pa dem. Det er meget sveert at skelne praecist mellem Asperger
og de andre undergrupper. Derfor er jeg ogsa blandt stetterne af forslaget,
selv om jeg jo sa nedig vil skabe sorg blandt de involverede”, sagde hun
under vores interview i december 2011.

Der er i gvrigt en generel tendens i psykiatriens klassifikationer til at se
mere pa grader eller 'spektre’ af afvigelse end pa afgraensede kategorier,
som alligevel har vist sig ikke at vare klart definerede’.
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HVORNAR ER MAN SIKKER PA EN DIAGNOSE?

Uta Frith peger p4, at en autismediagnose altid vil vaere forbundet med en
vis usikkerhed, i hvert fald hvis den gives relativt tidligt.

Den usikkerhed getter vi pd, at du ogsa har oplevet som foralder: For
hvornar kan man vaere sikker pa, at ens barn virkelig har autisme, og hvor-
nar er der 'bare’ tale om et barn, der er lidt sen eller lidt anderledes i sin
udvikling? Den tvivl — og maneder med usikkerhed og bekymring — er i
mange tilfeelde rigtig sveer at komme uden om, medgiver Uta Frith.

,Nogle gange er beorn, som har helt almindelige hjerner, ogsa langsom-
me til at udvikle sociale feerdigheder. Born har jo forskelligt temperament,
og for nogle tager det ogsa leengere tid at laere at tale”.

Studier har vist, at hvis et barn far diagnosen som toarig, vil to tredje-
dele fa bekraftet diagnosen to ar senere, mens en tredjedel ‘gar fri’. Hvis
barnet er eldre end to et halvt ar, nar diagnosen stilles forste gang, er der
taet pa 100 procent sikkerhed for, at diagnosen er korrekt — altsa ud fra de
kriterier, vi har for autisme i dag’.

I de senere ar er der dog kommet fokus pa, at en tidlig opsporing og ind-
sats er vigtig for den made, som barnets autisme udvikler sig pa. Et interna-
tionalt forskningsprogram, som har fulgt mere end 2.500 yngre soskende
til born med autisme, har f.eks. pavist, at alderen fra 9-18 maneder er ser-
ligt afgorende for autismens udvikling’.

Yngre spskende til bern med autisme har ifplge Socialstyrelsen mere
end 18 pct. risiko for selv at udvikle autisme. Derfor ber der vaere et seerligt
fokus pa denne gruppe, understreger Socialstyrelsen’.

Ifolge Socialstyrelsen er der i dag dokumentation for, at autismespecifik
udvikling kan deempes gennem en tidlig og foregribende indsats, og at det
sakaldte Early Start Denver Model er det program, som har bedst doku-
menteret effekt. I forhold til seerlige risikogrupper (f.eks. soskende til barn
med autisme) anbefaler Styrelsen derfor, at en forebyggende indsats seettes
i gang pa et tidspunkt, hvor autismen endnu ikke er sa udviklet, at man kan
stille en klinisk diagnose.

BARE EKSTREMT MEGET MAND?

Den bergmte Cambridge-professor Simon Baron-Cohen har leenge leget
med teorien om, at den autistiske hjerne reelt er en ekstrem udgave af den
mandlige hjerne. Internationale medier har kaldt Baron-Cohen 'den ensom-
me ulv', og hans forskning og teorier har ofte skabt hede debatter. Blandt
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andet har feminister kritiseret ham for bogen 'The Essential Difference’,
hvori han skrev, at den mandlige hjerne i seerlig grad er god til at forstd og
bygge systemer — i modsatning til den kvindelige hjerne, der til gengeeld
er steerk pa empati. Hans teori bygger pa hjerneskanninger og test pa bade
mennesker og dyr, der generelt har vist, at den mandlige hjerne typisk er
steerkere til matematik, teknik og systematisering og svagere til blandt andet
sproglig udvikling og social indlevelse, mens kvinders hjerner groft sagt har
det lige omvendt.

.Med systematisering mener jeg, at man for eksempel er god til at finde
ud af, hvordan noget fungerer — for eksempel et computerprogram, en bil-
motor eller en matematisk ligning”, forklarer Simon Baron-Cohen.

.Enhjernetype, der er saerligt steerk til det, finder man oftere hos maend.
Men det betyder ikke, at den findes hos alle maend. Og der er ogsa en del
kvinder, der er gode til at systematisere. Vi ved endnu ikke, om en staerk
systematiseringsevne er koblet op pa specifikke kensbestemte gener, men
vi ma have et abent sind for det".

Netop den mandlige hjernes traek er ofte forstaerket hos mennesker
med autisme, mens de kvindelige traek typisk er meget svage.

Det har ogsa faet Baron-Cohen til at spekulere pa, om bern, der udvik-
ler autisme, har ligget i fostervand med en forhgjet mangde af det mand-
lige kenshormon fetalt testosteron.

For at undersgge den eventuelle sammenhang har han i nogle ar
samarbejdet med Statens Serum Institut i Danmark. Instituttet er en laek-
kerbisken for Cambridge-professoren, fordi det ligger inde med verdens
starste samling af fostervandsprever og et patientregister, der gar det
muligt at koble preverne til konkrete personer. | sommeren 2014 kunne
Baron-Cohen og hans forskerkolleger sa faktisk bekreefte, at der er en
sammenhaeng®. Efter at have undersegt cirka 19.500 fostervandspraver
frabern fedti Danmark i perioden 1993-1999, identificerede man 128 pre-
ver fra drengebgrn, der siden blev diagnosticeret med en eller anden form
for autisme. Bl.a. pad den baggrund konkluderer forskerne, at der findes
denne sammenhang, og at det bl.a. kan veere en delforklaring pa, hvorfor
flere drenge end piger diagnosticeres med autisme. Forskerne understre-
ger dog, at metoden ikke kan bruges som en sikker metode til at screene
for autisme i graviditeten. Deres arbejde fortseetter — falg bl.a. med pa
Cambridge University's hjemmeside.

Baron-Cohen mener ogsa, at mange med hegjt fungerende autisme i vir-
keligheden 'bare' har usadvanligt gode evner til at systematisere, men er
svage pa empati og evnen til at danne sociale relationer. 1 2011 fik den teori
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ny neering, da han offentliggjorde et studie af 62.000 skolebern fordelt pa
tre forskellige regioner i Holland. En af regionerne er kendt som Hollands
pendant til Silicon Valley med en hgj koncentration af [T-folk og ingenierer.
Netop i dette omrade fandt forskerne 2-4 gange sa mange bern med en
autismediagnose som i de andre undersggte omrader®.

JAGTEN PA GENER OG 'ONDE FEER’

Efterhanden som teknologien har udviklet sig og givet genforskere og hjer-
neforskere helt nye arbejdsredskaber, har flere naturvidenskabelige under-
sogelser forspgt at komme laengere, end der er muligt med adfaerdsstudier.
De har fundet biologiske tegn pa autisme, der kan males og ses i mikrosko-
per og skannere.

Forskerne er nu enige om, at autisme er en udviklingsforstyrrelse i hjer-
nen, der i bund og grund skyldes genetiske fejl, og at autismen opstar tidligt
i fosterstadiet. Autismen bliver formentlig udlest, hvis seerlige gener, der i
forvejen er sarbare, udsattes for en eller anden form for pavirkning — det,
som Uta Frith kalder ‘onde feer’. Teorier gar pa, at det kan vere forskellige
former for virusinfektioner eller en eller anden forgiftning, for eksempel
fra medicin, fodevarer eller fra miljoet. Men det er som navnt stadig teori-
er, der ikke er endegyldigt bevist. Det eneste, vi indtil videre har faet bevist,
er, at MFR-vaccinen ikke er blandt de onde feer.

MFR-MYTEN

En af de mest sejlivede myter omkring autisme er, at den skyldes den vac-
cine mod maeslinger, faresyge og rede hunde (kaldet MFR), som gives
til bern i to omgange, forste gang nar de er omkring 15 maneder. Myten
skyldes, at det ansete britiske leegetidsskrift The Lancet i 1998 udgav en
artikel, hvori leegen Andrew Wakefield havdede at have fundet en sam-
menhaeng mellem kvikselvet i vaccinen og autisme. Wakefields artikel og
omtale i medierne beted hurtigt, at mange foraeldre i hele verden beslut-
tede at takke nej til vaccinen.

Samtidig satte artiklen gang i adskillige forskningsprojekter. For eksem-
pel gik en raekke forskere i Japan og USA i gang med at sammenligne bern,
der havde veret udsat for kviksglvsforgiftning efter miljgkatastrofer, med
bern, der ikke var blevet forgiftet. Forskerne sa ikke flere tilfaelde af autisme
blandt de barn, der havde varet udsat for kviksglv.
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1 2001 fastslog amerikanske forskere efter at have gennemgaet 680.000
journaler pa bern under syv ar, at bernevaccinerede ikke har en serlig risi-
ko for autisme — eller andre alvorlige felgevirkninger, for den sags skyld.

Ogsa andre undersegelser afkraeftede mistanken. Blandt andet viste det
sig, at antallet af japanske bern med autisme ikke faldt, selv om MFR-vaccinen
blev trukket tilbage i Japan. Man undersggte desuden mange af sygejourna-
lerne hos de barn, som ifglge oprerte foraeldre havde faet autisme efter deres
MFR-vaccination, og det viste sig, at mange havde haft tegn pa tilstanden
allerede fer vaccinationen. Det viste sig sa ogsa, at Wakefields undersggelse
kun omfattede 12 bern. Efterhanden trak Wakefields medforfattere deres
navne fra artiklen, og i 2009 trak The Lancet hele artiklen tilbage med en
udtalelse om, at den ikke levede op til geeldende videnskabelige standarder.

Verdenssundhedsorganisationen WHO har konkluderet, at ingen stu-
dier har pavist en sammenhang mellem MFR og autisme. Og i 2015 kom
sa endnu et stort studie, der bekraftede, at der ikke er en sammenhang
mellem autisme og MFR'’. Denne gang havde man undersggt 96.000 ame-
rikanske bern fedt i perioden 2001-2007, og der var ikke flere tilfeelde af
autisme blandt de bern, der var blevet MFR-vaccineret — heller ikke blandt
bern, der havde seskende med autisme og derfor i udgangspunktet kunne
veere mere sarbare. Men sgger du pa nettet og i diverse bestsellere om at
leve kernesundt, lever bekymringerne dog videre i bedste velgaende. Det
skyldes ikke kun skepsis over for videnskab og konspirationsteorier om, at
medicinalindustrien generelt har kyniske hensigter i jagten pa flere penge.
Det skyldes ogsa, at foreldre naturligt nok gnsker det bedste for deres
bern — og derfor ofte fravaelger vaccinen pa grund af indgroet frygt. Ogsa
selvom WHO og Statens Serum Institut har advaret om, at konsekvenserne
ved at blive smittet med isaer maslinger i vaerste fald kan veere hjernebe-
teendelse, hjerneskader eller deden.

Forskere leder over alt i verden efter gener, som man mistenker for at haen-
ge sammen med gget risiko for autisme. Flere gener — maske hundredvis
— har formentlig betydning, og de er meget svaere at indkredse.

I 2007 vakte det stor opsigt i bade internationale medier og forsker-
kredse, da et meget omfattende studie blev fremlagt i USA. I fem ar havde
forskere fra 19 lande dna-analyseret naesten 1.200 familier, hvor mindst to
medlemmer havde autisme. Forskerne offentliggjorde i det videnskabelige
tidsskrift Nature Genetics, at de havde fundet et omrade pa kromosom 11
og genet neurexin 1, som de begge koblede til autisme'".
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Det er dog ikke forste gang, forskere har sat gener i forbindelse med til-
standen — ogsa gener fundet pa kromosom 2, 6, 7, 16, 18, 22 samt X-kromo-
somet er nevnt'’. Og i 2015 kom sa det hidtil mest omfattende gen-studie
indenfor autismeforskningen'. Et internationalt team ledet af forskere ved
University of California San Francisco har underspgt mere end 5.500 men-
nesker med og uden autisme. Pa den baggrund har de bl.a. identificeret hele
65 gener, der relaterer sig til autisme. De 28 af dem er man 99 procent sik-
ker pa bidrager direkte til at hojne sandsynligheden for at udvikle autisme.

Dusinvis af andre projekter rundt omkring i verden er fortsat i gang
med at identificere autisme-relaterede gener, og der er ingen tvivl om, at
de kommende ar vil diske op med flere og flere forskningsartikler og fund.

Men Uta Frith mener, at der er meget lang vej igen, for videnskaben
kommer teettere pa et overblik over genernes indflydelse:

,Du skal teenke pa, at gener altid interagerer med andre faktorer. Hvis vi
sammenligner det med en have, sa vil planter fra det samme fro ikke vokse
pa samme made. Plantens placering i sol eller skygge, og om den far vand
nok, har stor indflydelse pa, hvordan den kommer til at se ud i forhold til
det genetiske potentiale, den har. Hvis vi overforer det billede pa den men-
neskelige udvikling, sa ved vi simpelthen ikke, hvad der nojagtigt spiller
rollen som sol, vind og vand. Derfor er jagten pa 'autismegenet’ egentlig en
jagt pa det, jeg kalder risikofaktorer og beskyttelsesfaktorer®.

AUTISME KAN SES T HJERNEN

Mens genforskningen pa omradet stadig rummer mange ubesvarede
sporgsmal, er forskerne til gengaeld ved at vaere enige om, hvad de ser, nar
de analyserer hjerner hos folk med autisme — og de ser flere pafaldende
menstre.

En menneskehjerne bestar af milliarder af nerveceller og forbindelses-
fibre. Vores hjerne andrer sig hele tiden, dels via det, vi leerer, og dels via
den modning, der automatisk sker, og som for det meste er styret af det, som
Uta Frith kalder forudindstillede biologiske processer’, altsa vores gener.

Fra det ojeblik vores hjerne begynder at udvikle sig, folger hjernens ner-
veceller (neuronerne) en rakke vakstinstrukser, som ligger i vores gener.
Hvis genprogrammet af en eller anden grund indeholder fejl, opstar der
abnormiteter. Og dem er der fundet flere af i mennesker med autisme.

Man har for eksempel observeret, at hjernen pa et barn med autisme
ser ud til at vokse sig lidt storre inden for de to forste levear, end man ser
hos et gennemsnitligt barn. Senere i opvaksten ser forskellen sa ud til at
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udligne sig igen. En sikker forklaring har man ikke. Men et bud er, at der
i hjernen med autisme sker en for kraftig veaekst i forbindelserne mellem
nervecellerne, kombineret med, at hjernen har tettere pakkede celler og
flere sakaldte synapser per celle, end man kan se hos det 'normale’ barn
(synapser er de sma punkter, hvor kommunikationen mellem to nerveceller
finder sted via et signalstof).

Teorien om den alt for tetpakkede trafik af informationer tyder pa, at
de udviklingsmeessige problemer hos barnet med autisme ikke opstar, fordi
celleforbindelserne seettes darligt i gang, men tveertimod skyldes, at celle-
forbindelserne bare bliver ved og ved med at udvikle sig uden at standse
igen, som de skal. Og at der altsa ikke bliver 'luget ud’i dem med arene, som
det sker i den 'normale’ hjerne.

Den teori er senest blevet fort videre i 2014 af forskere fra Columbia
University i New York'.

Forskerne konkluderede her, bl.a. pa basis af scanninger, at der hos bern
og unge med autisme ses alt for mange synapser i hjernen, fordi ‘beskaeerin-
gen’ af dem sker for langsomt. Netop fordi synapserne afger, hvordan ner-
vecellerne er forbundet og kommunikerer indbyrdes, har de alt for mange
synapser ogsa afgerende betydning for, hvordan hjernen fungerer, fremhze-
ver forskerne i deres studie.

BORN MED AUTISME HAR MARKANT FLERE HJERNECELLER

Teorien om, at bern med autisme har for mange hjerneceller, blev for alvor
styrket i slutningen af 2011 (og nu siden bekraeftet i studiet fra Columbia
University, som er beskrevet ovenfor). Et amerikansk forskerhold fra Univer-
sity of California, San Diego Autism Center of Excellence, havde bogstave-
ligt talt sat sig ned og talt neuronerne, i hjernevaevet fra syv afdede drenge
med autisme og seks drenge uden autisme pa det tidspunkt, de dede, alle i
alderen 2-16 ar®.

Tallingerne viste, at drengene med autisme havde hele 67 procent flere
neuroner i den forreste del af hjernen, i den sékaldte praefrontale cortex
(den forreste del af hjernens frontallapper, ogsa kaldet pandelapperne).
Den preefrontale cortex er helt central for vores evne til at kommunikere
og forsta og vurdere forskellige falelser og tanker: Det kan for eksempel
veere evnen til at vurdere, hvad der er godt og skidt, finde frem til konse-
kvenserne af handlinger, planleegge handlinger og at kunne udsette egne
behov. Desuden har den preafrontale cortex mange forbindelser til andre
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dele af hjernen og har altsa generelt stor betydning for netop nogle af de
funktioner, som mennesker med autisme kan have meget svart ved.

Forskerne vurderede, at den abnorme vaekst i neuroner er sket i foster-
tilstanden. De mener, at vaeksten forringer evnen til at udfere de mange
vigtige funktioner, som den praefrontale cortex har, og svakker kommuni-
kationen mellem hgjre og venstre hjernehalvdel. Fundet kan maske ogsa
veere med til at forklare, hvorfor sma bgrn med autisme ofte har et lidt
sterre og tungere hoved end jeevnaldrende uden autisme, konkluderede
forskerne.

| et andet studie fra 2014 har forskere fra University of California ogsa
set konkrete forskelle i hjernestrukturen hos mennesker med autisme'¢. P4
basis af veevsprever fra dede bern med og uden autisme konkluderede for-
skerne, at man kan se 'pletter’ pa hjernebarken hos bernene med autisme.
Iseer omradet omkring frontallapperne — som er afgerende for vores evne
til at kommunikere og forsta sociale sammenhange — sa man en kraftig
pavirkning. Som led i studiet udviklede forskerne ogsa den ferste tredi-
mensionelle model af en hjerne med autisme.

Uta Frith fremhaver, at hjernens udvikling slet ikke er faerdig, nar et barn
bliver fodt. Neesten alle hjernens nerveceller er pa plads ved fodslen, men
forbindelserne mellem nervecellerne skal nu forst til at skabes. I lgbet af
barnets udvikling vil der med mellemrum ske kolossale omrokeringer i
hjernen, og med dem sker der ogsa store @ndringer i den made, barnet
interagerer med andre mennesker pa. Forandringerne foregar hele tiden,
sa der skabes hojeffektive veje, der passer til de ferdigheder, som barnet
bruger mest.

,Det foregar ved, at der skabes mere effektive forbindelser mellem celler-
ne. Det er den proces, vi ogsa kalder hjernens plasticitet, forklarer Uta Frith.

Prov et ojeblik at forestille dig haven igen. Buske og planter vokser og
vokser, og de ma jevnligt beskeeres for ikke at kveele hinanden. Det svarer
lidt til et barns hjerne under udvikling. Forbindelserne mellem hjernens
nerveceller skal beskares undervejs i udviklingen for at hjernen fungerer,
som den skal. Det 'havearbejde’ gores af to slags 'gartnere’: gener og leering,
forklarer Uta Frith:

,Leering er en made, hvorpa man sorterer de nedvendige forbindelser
fra de unodvendige. Man kan forestille sig, at der i den autistiske hjerne
sker det, at nogle af 'gartnerne’ ikke gor deres arbejde serlig grundigt. Det
kan betyde, at der er for mange forbindelser, sa der opstar fejlforbindelser”.
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Hvordan de alt for mange forbindelser pavirker hjernens evne til at fun-
gere, forskes der intenst i. Et bud er, at der simpelthen sker en slags kort-
slutning og det, vi andre kan fole som information overload, nar vi bombar-
deres med for mange og for hurtige indtryk. Lidt populert sagt bliver den
autistiske hjerne altsa konstant overophedet og stresset, fordi der opstar for
mange informationer pa én gang, som ikke bliver sorteret og prioriteret,
som de skal.

Ud over det indviklede ledningsnet har andre studier via hjerneskan-
ninger ogsa vist, at mens nerveforbindelserne er ekstremt teette i visse dele
af den autistiske hjerne, sa er der til gengeld svakket forbindelse mellem
fjerntliggende regioner og mellem hojre og venstre hjernehalvdel.

Den made, hjernen udvikler sig pd, sa det ender med autisme, stammer
efter alt at domme helt tilbage fra den tidlige fosterudvikling — det er ikke
noget, der pludselig dukker op i den senere udvikling.

,Hjernen skal udfere et enormt stykke arbejde for at integrere alle de
informationer, der kommer fra forskellige hjernesystemer. Det kan meget
vel vaere, at de forskelle, vi ser i autistiske hjerner, betyder, at det arbejde
ikke kan udferes optimalt®, forklarer Uta Frith.

De alt for mange 'ledninger’ og andre fejl i centralnervesystemet kan
ogsa vere med til at forklare, hvorfor mennesker med autisme ofte er mere
folsomme over for forskellige sanseindtryk — pa et utal af mader og i veks-
lende grad.

Men hvordan spiller de synlige forskelle i hjernen konkret ind pa den
made, mennesker med autisme teenker — ja pa hele sindet? Der er mange
bud, og de bliver mere og mere nuancerede, efterhanden som forskere bli-
ver bedre til at lave detaljerede adfaerdsstudier, og flere mennesker med
autisme selv har forklaret — eller ligefrem har skrevet boger — om deres liv.
Det forteeller vi mere om i kapitel 3.

TEORIEN OM DEN INTENSE VERDEN - NY FORSTAELSE AF AUTISME

Som del af et milliardprojekt i Schweiz har forskerparret Kamila og Henry
Markram gjort fund i rottehjerner, som de mener kan veere starten pa en
ny forstaelse af autisme. Deres "Teori om Den Intense Verden' tog fart, da
Henry Markrams egen sen (Kamilas stedsgn), Kai, fik en autismediagnose
som ganske lille.

Professor Henry Markram var allerede dengang i midten af 90'erne en
betydningsfuld hjerneforsker, der havde gjort vigtige fund i samarbejde
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med nobelpristagere og internationale universiteter. | dag betragtes han
som en af verdens ferende neurologer. Og han er manden bag EU's 1,3
milliarder dollar-projekt Human Brain Project, som har det ganske ambi-
tigse mal at udvikle en supercomputer, der viser en ngjagtig kortleegning
af menneskehjernen.

Med sin store viden om hjernen var det ekstra frustrerende for Hen-
ry Markram, at han ikke kunne begribe, hvad der foregik i hovedet pa
sin egen sen. Derfor begyndte han — og siden ogsa Kamila — at forske i
autisme, forklarede Kamila Markram, da vi interviewede hende i 2014 i den
schweiziske by Lausanne. Her forsker de begge pa Swiss Federal Institute
of Technology (EPFL) med udsigt til Genéve-sgen og alpeidyl:

.Hvis det rent faktisk viser sig, at vores teori holder, skal vi veenne os til
en helt ny made at forsta autisme pa".

Teorien om 'Den Intense Verden' gar kort fortalt ud pa, at den autisti-
ske hjerne er sa hyperaktiv og overmodtagelig for stimuli, at man lzerer for
meget og for hurtigt, hvis man har autisme. Sa nar personen lukker ned, sa
det virker som manglende social forstaelse, er det ikke et udtryk for mang-
lende empati men en made at overleve pa, sa man ikke 'breender sammen’
af stress, forklarer Kamila Markram.

Parrets teori er udviklet pa baggrund af studier pa rotter, som de har
givet indsprejtninger med et stof kaldet VPA, som man fra andre studier
ved har en eller anden forbindelse til nogle former for autisme. Rotternes
adfeerd blev neerstuderet, og parrets forskerteam analyserede rottehjerner-
nes nerveceller. Meget kort fortalt fandt de frem til, at de VPA-pavirkede
nerveceller reagererede naesten dobbelt sa staerkt som nerveceller i 'nor-
male’ rottehjerner, samtidig med at de var meget staerkere forbundne. Par-
ret konkluderer altsa, at autistiske hjerner formentlig er mere modtagelige
for information og hurtigere til at lzere end 'normale’ hjerner.

.| nzermest al litteratur gar man ud fra, at mennesker med autisme ikke
har empati eller social interesse, og at den autistiske hjerne har fejl og
mangler. Og sa kan man ogsa vaere ret sikker pa, at der i 4. linje star noget
med, at 70 procent har en grad af mental retardering. Vi mener tvartimod
at kunne pavise, at der sker alt for meget i den autistiske hjerne".

.Vores studier viser, at den autistiske hjerne er hyper-forbundet, hyper-
reaktiv og hyper-plastisk. Der er alt for mange forbindelser i hjernen. Hjernen
er ekstra fglsom overfor pavirkninger, og nar den udsaettes for stimuli, skabes
der endnu flere forbindelser, og sa bliver processen selvforstaerkende”.

Konsekvensen er ifglge Markram-parret, at bern med autisme leverien
konstant tilstand af over-information og over-stimulering, der for nogle kan
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veere sa stressende og voldsom, at barnet bliver nedt til at lukke sig inde i
sig selv som en made at overleve pa.

Serligt vigtigt er det her, at problemerne er mest udtalte netop pa det
tidlige tidspunkt i barnets liv, hvor hjernen er seerlig modtagelig for vigtig
indleering, for eksempel sproglig forstaelse.

.Sa hvis hjernen sa samtidig er sa overstimuleret, at barnet lukker ned,
sa lukker han eller hun samtidig ned for den vigtige indleering, sa det kan fa
indlaeringsmaessige og sociale konsekvenser resten af livet".

.Viber altsa teenke i meget tidlige paedagogiske interventioner, der leeg-
ger en daemper pa hjernens udvikling og far den til at kele lidt ned, nar
bernene er helt sma”.

Kamila og Henry Markram udgav deres ferste forskningsartikel om "The
Intense World Syndrome' i 2007. Artiklen blev gengivet i bl.a. New York
Times og i Times Magazine, men i forskerkredse vaekkede det blandede felel-
ser. Nogle rystede pa hovedet og mente, at parret bare var helt galt pa den.
Andre blev smaprovokerede. Og andre igen er blevet inspireret til at lave
deres egne rotteforseg for at tjekke, om de nar frem til samme konklusioner.

Laes mere pa epfl.ch

KAN DIZTER FA AUTISMEN TIL AT GA VAK?

.Kan man fa et barn ud af autismen ved at tage spaghetti, maelk og sukker
ud af hans kost? Ja, har jeg lyst til at rabe til alle foraeldre med adfzerds-
vanskelige barn”, skrev Ninka Bernadette-Mauritson i 2007, da hun udgav
bogen 'Kernesund familie — sddan’.

Bogen blev en bestseller pa trods af hard kritik fra eksperter og fagfolk pa
grund af en raekke faktuelle fejl og mangler i bogen. Men selv om en del af
Bernadette-Mauritsons pastande ikke var videnskabeligt beviste — og man
selvsagt ikke kan 'fa et barn ud af autismen’ ved at tage noget ud af kosten
— var det hele ikke fuldstaendig uden hold i virkeligheden.

Ideen om en sammenhang mellem autisme og kost er langt fra ny. Siden
1960'erne har forskere diskuteret, hvorvidt gluten og kasein kunne have en
effekt pa blandt andet skizofreni, og siden 90’erne har nogle ogsa kaedet
diskussionen sammen med autisme.

I 2070 bekreeftede et lzenge ventet internationalt forskningsprojekt'” med
danske bern, at kost uden gluten og kasein kan daempe visse problemer
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for nogle barn med autisme. Men kun nogle — og ingen bliver kureret.
Forskerne bag studiet — det hidtil sterste og mest grundige pd omradet —
understregede, at det ikke er en mirakelkur, der kan fierne autismen.

.Dizten er pd ingen made en behandling, der kan kurere autismen. Men i
de tilfeelde, hvor dizten virker, kan autismen geres lettere at leve med. Isaer
kan barnene blive mere modtagelige for indlering, og det er i sig selv en
meget stor fordel”, forklarede den nu afdede psykolog Demetrious Hara-
copos, der var den danske leder af projektet.

Barnene i undersagelsen spaendte vidt, men de havde alle — mere eller
mindre — sveert ved at kommunikere og fungere socialt og havde ofte szer-
interesser og monoton adfaerd.

Studiet fandt ingen direkte forbedringer pa disse omrader. Til gengzeld
gjorde dizten en del af barnene mindre hyperaktive og bedre til at kon-
centrere sig. Det gjorde det samtidig lettere at undervise dem, og det er
formentlig drsagen til, at flere af bernene ogsa forbedrede deres sproglige
udvikling, vurderede Haracopos.

I projektet blev 72 barn i alderen 4 til 11 &r med en autismediagnose fordelt
i to grupper. Den ene kom pa diat, den anden gjorde ikke. Efter forste ar
var resultaterne generelt sd positive blandt bernene pa diaet, at den anden
gruppe ogsa kom pa den sarlige kost, hvor man hverken ma fa komaelk
eller spise madvarer, der indeholder glutenholdige kornsorter som hvede,
rug eller byg.

I lebet af de to dr hoppede en del af foraeldrene fra undersegelsen, enten
fordi barnet ikke havde tydeligt gavn af den szerlige kost, eller fordi det var
for kraevende at holde dizeten. 35 barn gennemfarte hele undersogelsen.

En af dem var Magnus Stehr fra Helsinge i Nordsjaelland, der efter de to
ar pa den strenge dizet uden gluten og kasein blev roligere, mere naervee-
rende og mere modtagelig for indlaering, ifalge sin mor Janne Stehr.

.Men jeg kan jo ikke vide, om den positive udvikling ville vaere sket allige-
vel, alene fordi han er blevet ldre”, fortalte hun, da vi interviewede hende
i 2012. | dag felger Magnus stadig sin glutenfrie dizt. Og det er blevet
lettere i dag, hvor flere og flere bagere og butikker saelger glutenfrie pro-
dukter, fortaeller Janne Stehr.

.For taenk nu, hvis det vitterlig er kosten, der er forklaringen pa, at han har
faet det bedre i forhold til kontakt og sprog”.
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Magnus har veeret god til at spise det, han er blevet bedt om. Og det er
ikke leengere sa tidskraevende at kebe ind og forberede de rigtige retter,
fordi hans mor nu ved, hvilke produkter hun skal styre indkebsvognen
efter. Men det er dyrt: 1.000-1.200 kroner ekstra pa det manedlige mad-
budget. Hertil kommer, at diaeten pa sin vis har gjort det endnu sveerere
for Magnus at vaere med til fedselsdage og andre aktiviteter med andre
bern. Han ma jo ikke fa lagkage, hvide boller og den slags — gluten og
kasein findes i ekstremt mange madvarer. Det er ekstra ironisk med Mag-
nus, fordi en af hans sarlige evner er, at han pa et splitsekund kan fortael-
le, hvilken ugedag du har haft fedselsdag i et givent ar, bare han kender
din fedselsdag.

Forskerne bag undersogelsen er opmaerksomme pa de psykologiske
konsekvenser ved at holde den strenge diat. Leder af researchcentret
for autisme pa Sunderland University i Storbritannien, Dr. Paul Whiteley,
peger pa, at det kan veere noget naer umuligt at deltage i barnefoedselsdage
og familiens julefrokoster uden at have sin egen madpakke med:

. vores kultur er det at sidde sammen om et falles maltid en meget social
oplevelse. Derfor kan dizten opleves som isolerende, og det kan vaere eks-
tra svaert for disse bern, der jo i forvejen keemper med social isolation”.

For foraeldre far lyst til at prove diaeten, bor de serge for at fa god vejledning
om ernzring og eventuelt nedvendig medicinsk behandling hos en diaetist
eller hos leegen, understreger forskeren, der samtidig gor opmaerksom pa,
at 2010-undersegelsen kun er forste skridt. For hvorfor dizeten kan hjaelpe
nogle bern og ikke andre, ved forskerne endnu ikke. Fremherskende teo-
rier gir — meget kortfattet fortalt — ud pa, at gluten- og kaseinproteiner
af forskellige biokemiske drsager kan fa kroppen til at reagere negativt og
derved fremkalde adfaerdsmaessige reaktioner.

.Der findes mange spekulationer, men ingen har fundet ud af med sik-
kerhed, hvilke biologiske mekanismer der sker i kroppen, og i hvor stort
omfang de i sd fald kan kaedes direkte sammen med autisme. Det er meget
muligt, at den biologiske reaktion er forskellig fra person til person. Autisme
er en meget kompleks tilstand”, siger Paul Whiteley og understreger igen:

.Man skal ikke tro pa nogen, der pastar, at denne diaet — eller nogen anden
dizet — er en mirakelkur”.
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HJERNEN MED AUTISME LARER ANDERLEDES

Alt for mange videnskabelige studier baserer sig pa, at mennesker med
autisme ber eendre adfard, lyder kritikken fra canadieren Michelle Dawson.
Hun har selv autisme og har aldrig formaet at gennemfere en universitets-
grad. Men hendes anlag for at bearbejde data - koblet med hendes evne
til at forklare, hvordan det opleves at have autisme - har gjort hende til en
fast del af et forskerteam pa universitetet i Montréal, hvor hun isaer arbejder
taet sammen med professor i psykiatri dr. Laurent Mottron. Sammen har de
skrevet flere forskningsartikler, og de har bl.a. kritiseret, at man typisk maler
intelligensen pa mennesker med autisme med samme test som dem, der
anvendes til mennesker uden autisme. Disse test giver ganske enkelt ikke et
retvisende billede af intelligensniveauet hos mennesker med autisme, fordi
deres hjerner er bygget fundamentalt anderledes op, understreger Dawson
og Mottron.

.Mennesker med autisme leerer ting pa anderledes mader og med
anderledes resultater”, sagde Michelle Dawson, da vi interviewede hende
under en konference i Kgbenhavn i 2013.

.Barn med autisme lerer nyt pa atypiske mader. Men i stedet for at
veere reelt nysgerrig efter at finde ud af, hvordan man stetter bernene
bedst, bruges der rigtig meget energi pa at fa dem til at virke sa normale
som muligt”, sagde Dawson, der igennem tiden har faet mange forskere,
foreaeldre og interesseorganisationer pa nakken for sin skarpe kritik.
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