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Hvorfor far et stadigt stigende antal bgrn, unge og voksne en autismediagnose? Er stigningen reel, eller er
der blot tale om et modefaenomen inden for diagnostikken?

Er det ngdvendigt at tilbyde denne gruppe af borgere sa vidtraekkende og sa dyre foranstaltninger, og ved
vi overhovedet hvilken behandling der virker bedst, samt hvornar den skal szettes ind for at opna de bedste
resultater?

Ovenstaende spgrgsmal stilles ofte fra politisk hold, og deres besvarelse har vidtreekkende menneskelige og
gkonomisk konsekvenser.

Presset pa de sociale foranstaltninger

Presset pa de kommunale budgetter er stigende og det samme er efterspgrgslen efter
specialforanstaltninger til bgrn, unge og voksne med autisme. | de kommende ar vil landets kommuner
derfor veere ngdt til at drgfte etablering og drift af en raekke nye specialundervisningstilbud og andre
stgtteforanstaltninger til mennesker med autisme.

| vore bgrne- og ungeforvaltninger ser vi en dobbelt problematik, idet det har vist sig vanskeligt for vore
skoler og daginstitutioner, at tilpasse sig de saerlige behov som bgrn med autisme har, samtidig med at
bdrnene generelt har sveert ved at leve op til samfundets og folkeskolens krav om fleksibilitet, samarbejde
og omstillingsparathed.

Mange foraeldre insisterer derfor pa, at fa deres barn henvist til en specialforanstaltning, hvor der er stgrre
mulighed for, at mgde den ngdvendige viden og ekspertise til at sikre barnets sociale og kognitive udvikling.

| forhold til en ungdoms- og voksentilvaerelse ser vi i stigende omfang autismegruppen i vore beskyttede
bo- og beskaeftigelsestilbud, i vore jobcentre, i socialpsykiatrien og hvor vi i gvrigt betjener samfundets
mest udsatte borgere. Autisme er en problematik, som ikke alene kan fgre til social isolation, men som
tillige vil ge den enkeltes risiko for at havne blandt samfundets mest udsatte.

Hvad er autisme?

Autisme en kompleks udviklingsforstyrrelse som blokerer barnets kommunikation, samspil samt mulighed
for at skaffe sig viden om sine omgivelser. Autisme rammer dobbelt da den ikke kun heemmer barnets
muligheder for at lzere, men tillige begraenser foraeldrenes mulighed for at stgtte deres barns udvikling.
Autisme opstar typisk inden trearsalderen og vil ofte kunne identificeres allerede ved 2 ars alderen. For
mildere autismetilstande, som Aspergers syndrom, kan der dog veere tale om en senere debut.

Autisme er ikke blot én enkelt forstyrrelse med én enkelt arsag. Autisme er snarere en samlebetegnelse for
en bred gruppe af beslaegtede forstyrrelser, som kan have forskellige biologiske arsager.
Sgskendeundersggelser har pavist at mindst 90 % af alle autismetilfaelde har en arvelig komponent, hvilket
vil sige, at autisme normalt forarsages af en kombination af genetiske risikofaktorer, som interagerer med
risikofaktorer i omgivelserne. | forhold til de_eksterne risikofaktorer tilleegges kroppens og hjernens
immunforsvar en vaesentlig rolle.



Det var tidligere en udbredt misforstaelse, at autisme kunne forarsages af en manglende omsorg i den
tidlige barndom. Dette betragtes i dag, som en af de mange fejlagtige myter, autismeomrader desvaerre
har vaeret praeget af. Baggrunden for myten er formentlig, at vi diagnosticerer autisme ud fra adfzerd,
hvilket altid abner mulighed for en fejlagtig tolkning af de arsager, der ligger til grund for adfaerden. |
relation til autisme blev dette illustreret saerdeles tydeligt, da man i 1989, i tilknytning til Ceaucsescu-
regimets fald, fandt hundredevis af underernarede og understimulerede bgrn, som stod og rokkede i
tremmesenge pa Rumaenske bgrnehjem. Umiddelbart udviste disse bgrn en adfaerd, som meget vel kunne
forveksles med autisme. Efterhanden som bgrnene fik tilbudt social kontakt og kommunikation, blev det
imidlertid tydeligt, at der ikke var tale om en manglende evne til at forsta den sociale kontekst, men
derimod en manglende erfaring med denne. Nogle forskere har siden kaldt denne problematik for quasi-
autisme, fordi den, inden en behandling sattes ind, kan forveksles med autisme.

Autisme begraenser ikke blot barnets, men hele familiens funktion. Dette er baggrunden for, at en tidlig
indsats bgr have sigte pa hele familiens situation. Autisme er en livslang problematik, som dog i et vist
omfang kan behandles, og fglgerne af autisme kan derfor mildnes betydeligt gennem en tidlig og malrettet
paedagogisk indsats. Der er et klart forskningsmaessigt belaeg for, at effekten af en indsats gges ganske
betydeligt, hvis den starter tidligt og inddrager forzeldrene aktivt.

Tal fra USA viser, at indsatsen til et menneske med autisme belgber sig til mellem 3,5 og 5 millioner dollar i
et livsperspektiv. Da USA ikke har samme sociale sikkerhedsnet som Danmark, lader tallene sig ikke
umiddelbart overfgre til danske forhold, men de illustrerer at der er tale om store belgb, samt at der kan
vaere en ganske stor spandvidde, i den udgift samfundet har i forhold til stgtteforanstaltninger til den
enkelte borger med autisme. Set i dette perspektiv vil det veere af stor betydning at sikre, at en livslang
indsats tilrettelaegges, sa der fokuseres mere intenst pa omrader, hvor der kan forventes den stgrste effekt.

Da mennesker med autisme er forskellige, kan man ikke pa forhand afggre, hvornar der vil vaere behov for
akutte foranstaltninger, men der er et staerkt forskningsmaessigt belaeg for, at en tidlig indsats har en
afggrende betydning for det samlede udviklingsforlgb. Dette er neeppe overraskende, set i lyset af at
autisme betegner en alvorlig funktionsnedsaettelse pa omraderne kontakt, kommunikation og
forestillingsevne — de tre mest betydningsfulde omrader for tidlig omsorg og udvikling.

Et andet element, som bgr indga i en afvejning af en prioriteret indsats, er den szerlige profil, som
kendetegner den sociale udvikling, blandt mennesker med autisme. Diagnostisk haefter vi os primzert ved
den afvigende udvikling, og vi overser derfor let, at der i tilknytning til autisme altid er tale om en klart
forsinket social udvikling. For mange unge med autisme vil en undervisning i sociale feerdigheder, sociale
omgangsformer samt sakaldt psykoeducation stoppe med undervisningspligtens ophgr, hvilket for mange
unge med autisme er det tidspunkt, hvor de, pa grund af deres forsinkede udvikling, ofte er mest
modtagelige for en undervisning pa netop disse omrader.

Et afggrende spgrgsmal bliver dog, i hvilket omfang de enkelte kommuner har mulighed for at etablere en
sadan prioriteret indsats, og om de kan ggre den sa fleksibel, at den kan tilgodese samtlige bgrn med
autisme.

Inden dette spgrgsmal behandles, vil vi se pa autismespektret, og pa hvorfor sa mange i dag far en
autismerelateret diagnose.

Presset pa autismediagnosen



Da amterne i 1980 overtog en raekke vidtgdende foranstaltninger fra States Andssvageforsorg var autisme
stadigt et relativt sjeeldent forekommende handicap, som man kun skgnnede at finde hos godt 0,04 % af en
bgrnegruppe. Man var dog i stigende grad blevet opmaerksom p3, at der inden for gruppen af personer
med moderat til sveer mental retardering fandtes en relativt stor gruppe, som havde symptomer, som man
pa det tidspunkt valgte at benaevne autistiske treek. | perioden fra 1980 til 1994 oprettede amterne derfor
en reekke nye foranstaltninger malrettet mennesker med udviklingshaemning og autisme eller autistiske
treek. Da en del af disse nye tiltag blev modsvaret af en nedgang i sggningen til foranstaltninger til
mennesker, som alene havde udviklingshaamning, blev nettotilgangen til specialomradet dog relativt
begraenset i perioden.

Selv om tilgangen til autismeomradet var betydelig i perioden omkring amternes overtagelse af
specialundervisningen, kan den dog pa ingen made male sig med den tilgang, vi har oplevet i perioden efter
1990, hvor omradet er blevet mere end femdoblet, sa det i dag udggr knapt 1% af en bgrnedrgang. Da
tilgangen efter 1990 ydermere stammer fra det sakaldte normalomrade, og dermed omfatter grupper som
ikke tidligere har haft en diagnose, er det naturligt at stille det spgrgsmal, om vi ser en overdiagnostisering i
forhold til autisme.

For at kunne forsta stigningen er det vigtigt at se den som en gradvis proces, hvor kommunerne i et stadigt
stigende omfang henviser bgrn, som ud fra deres beskrivelse fremstar som kontakth&ammede, socialt
isolerede samt ude af stand til at tilpasse sig skolens krav og forventninger. | starten af 1990’erne blev
presset pa specialforanstaltninger og psykiatriske udredninger sa kraftigt, at man andrede de
internationale diagnosekriterier, sa disse kom til at omfatte en raekke autismerelaterede tilstande som
f.eks. Aspergers syndrom og Andre Gennemgribende Udviklingsforstyrrelser. Disse tilstande er ikke sa
velafgraensede som klassisk autisme, da de straekker sig helt op til normalomradet, men de har en raekke af
de samme karakteristika, og de ma formodes at have samme arsagsforklaring.

Udvidelsen af autismeomradet har medfgrt at vi i dag omtaler autisme som et spektrum indeholdende en
raekke besleegtede ”Autisme Spektrum Forstyrrelser”.

Da autisme formodes at daekke over en raekke beslaegtede tilstande, kan der ligge forskellige forhold til
grund for stigningen, men der er dog én forklaring, som med sikkerhed ma tilskrives langt stgrstedelen af
den tilvaekst vi har oplevet siden starten af 1990’erne. Denne forklaring udspringer af de szerlige krav, som
det moderne informationssamfund stiller. Krav som har fgrt til en revurdering af vore forestillinger om
intelligens, og som har placeret social og kommunikativ kompetence, som en afggrende forudseaetning for,
hvordan den enkelte vil klare sig i samfundet.

Denne andring afspejles tydeligt i nedenstaende tabel, hvor WHO og UNICEF opstiller ti
kernekompetencer, og som ud fra deres vurdering, er en vaesentligst forudsaetning for at kunne klare sig i
et moderne informationssamfund:

Selvindsigt

Evne til kritisk refleksion (alene og som del af en gruppe)
Evne til at tage beslutninger (alene og som del af en gruppe)
Samarbejdsevne

Evne til at handtere fglelser

Empati

Evne til at kommunikere effektivt

Evne til at handtere stress

Kreativitet
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10. Evne til at Igse problemer (alene og som del af en gruppe)

De ti kompetencer er en forudseetning for savel laering, som for at kunne bega sig i samspillet med de
gvrige elever.

Ser man ngje pa de ti kompetencer, er det pafaldende, hvor teet de ligger pa de omrader, som definerer
funktionsforstyrrelsen autisme.

Spgrgsmalet bliver derfor, om vi, i et moderne skolesystem, er i stand til at tage vare pa elever, som har
problemer med at udvikle og forsta betydningen af netop sddanne kompetencer?

For bgrn, hvis funktionsnedsaettelse markerer sig pa netop disse ti omrader, kan skolen vaere en barsk
oplevelse, og flere undersggelser viser da, ogsa at ca. 65% af alle bgrn og unge med Aspergers syndrom har
en dobbeltproblematik i form af en anden psykisk lidelse. | skolealderen vil ADHD vaere den hyppigste
dobbeltproblematik, medens depression er den hyppigste i ungdoms- og voksenalder.

Afgraensning mellem Autisme og ADHD

Da det, som ovenfor naevnt, ikke er ualmindeligt at have symptomer pa bade ADHD og autisme har
tilstedeveerelsen af en evt. falles biologisk komponent veere drgftet. Denne antagelse har i nogen grad
veeret stgttet af undersggelser, som paviser, at der blandt sgskende til bgrn med autisme, ofte ses en gget
forekomst af ADHD. Neurologisk er de to tilstande imidlertid meget forskellige, og da begge er komplekse
og tillige daekker over en raekke forskellige undergrupper, bgr de i forhold til en indsats betragtes som
adskilte problematikker.

Det er i gvrigt iseer blandt yngre bgrn, og ikke mindst blandt piger, at de to tilstande forveksles. Barnet med
autisme bliver ofte mere afdeempet med tiden, og i de rette omgivelser bgr en autismerelateret
afledelighed aftage, hvilket bevirker at den sociale funktionsnedszettelse ofte vil treede tydeligere frem.
Born med ADHD vil ofte have brug for en kombination af medicin og paedagogisk indsats, for at kunne
dempe den vedvarende afledelighed. Udviklingen af sociale og kommunikative faerdigheder vil veere bedre
hos denne gruppe, og de vil normalt have et lavere angstniveau end bgrn med autisme.

Tidlig identifikation og indsats

Da autisme i dag daekker et saerdeles bredt spektrum, bgr der kunne tilbydes en bred vifte af undervisnings-
og behandlingstilbud.

Pastande om, at en bestemt behandlingsmetode er den bedste eller mest effektive i forhold til autisme, har
intet forskningsmaessigt belaeg, hvorimod der er klare forskningsmaessige indikationer for, at en tidlig og
intensiv indsats kan have en szerdeles positiv effekt.

Dette er en vaesentlig baggrund for at myndigheder i USA fra efteraret 2007, har anbefalet praktiserende
leeger at foretage screeninger for autisme i tilknytning til de faste sundhedstjek af b@grn, som i USA ligger
ved 18 og 24 maneder.

Danmark har et udbygget system af sundhedsplejersker, som i de senere ar har haft fokus pa spaedbarnets
tidlige kommunikative og sociale udspil. Indfgrelse af screeninger for autisme i tilknytning til vaccinationer
og sundhedstjek ville formentlig vaere hensigtsmaessige, da en screening omkring 2 ars alderen ville have
stor betydning for den tidlige indsats.



Danmark har et udbygget daginstitutionsomrade, som har kontakt til stgrsteparten af landets bgrn. En
screening og identifikation af de szerlige risikofaktorer, der kendetegner autisme, kunne derfor have en stor
effekt, hvis den blev udfgrt i daginstitutioner. En screening ved 4 ars alderen kunne, pa linje med en
sprogscreening, kombineres med et uddannelses og supervisionsprogram til det paedagogiske personale. |
gjeblikket afprgves en sadan screening pa forsggsbasis i en enkelt af landets kommuner.

At der, som naevnt, ikke kan udpeges en enkelt metode, som den mest effektive i forhold til behandling af
autisme medfgrer ikke, at alle tilgange er hensigtsmaessige. | forhold til en tidlig indsats er der fire faktorer,
som iszer kendetegner den effektive indsats:

= Atder ertilgang til flere metoder som afstemmes efter barnet
= Atindsatsen udstraekker sig til mindst et ar

= Atindsatsen indbefatter intensiv adfeerdstraening

= At foraeldre sikres en direkte involvering

(iflg. Levy et al review 2006, se ogsa: http://www.autismtraining.ca/publisher/articleview/frmArticlelD/48/)

| Danmark har autismeomradet hentet paedagogisk inspiration fra en raekke forskellige kilder som f.eks.
Struktureret Paedagogik, Behaviorisme samt forskellige former for Kognitiv_Adfzerdsterapi.

De forskellige inspirationskilder afspejler forskellige epoker i vores autismeforstaelse samt i udviklingen af
autismespektret.

Den strukturerede paedagogik (ogsa kaldet TEACCH konceptet) repraesenterer saledes udviklingen frem til
slutningen af 1980’erne. Med abningen autismespektret forhold til gruppen med Aspergers syndrom i
starten af 1990’erne, og med hypoteserne om Theory of Mind, eksekutive funktioner samt Central
Coherence, kom den kognitive adfeerdsterapi til at spille en central rolle i forhold til omrader som social
traening.

Den strukturerede paedagogik indeholder et staerkt handicapkompenserende element, idet den indebzerer
en organisering og tilpasning af barnets omgivelser, medens den kognitive adfaerdsterapi i hgjere grad
rettes imod barnets teenkning og forstaelse.

| praksis vil de fleste danske tilbud benytte en bred vifte af tilgange som tilretteleegges ud fra en
hensyntagen til barnets funktionsniveau og motivation.

Det er i gvrigt kendetegnende for mange kommunale tilbud, at de er henvist til at udvikle deres faglige
profil pa baggrund af egne erfaringer samt korter kurser inden for omrader som struktureret padagogik,
kognitiv adfeerdsterapi m.v.

En formel efter- og videreuddannelse, som kan kvalificere leerere og paedagoger til arbejdet inden for
autismeomradet, har endnu ikke fundet en tilfredsstillende form i Danmark



Et udviklingsperspektiv

Danmark har en generel hgj standard, i forhold til autismeomradet; men hovedparten af den viden vi rader
over, stammer fra praksis inden for bgrne— og ungeomradet. Vi mangler i hgj grad analyser af, hvad der
kendetegner den effektive indsats pa voksenomradet — ikke mindst i forhold til inklusion og beskeeftigelse -
og vi mangler i seerdeleshed viden om aldringsperspeptivet og dermed om, hvad der kendetegner en
effektiv indsats i forhold til zeldre med autisme.

Vi har en stor viden om effekten af den tidlige indsats, men vi mangler procedurer for en tidlig
identifikation af risikofaktorer, og dermed kommer vi let til at forpasse muligheden for at tage fat om
problemer, fgr de bliver sa komplekse, at det bliver for vanskeligt for almene daginstitutioner og skoler at
ga ind i opgaven.

Frem for alt mangler vi dog en systematisk tilrettelagt undervisning af de mange fagfolk og forzldre, som er
en forudszetning for, at en sammenhangende og effektiv indsats kan give resultater.

Bilag: Hvad er Autismespektret?

Autismespektret benyttes i dag som samlebetegnelse for en reekke gennemgribende
udviklingsforstyrrelser, som ifglge WHO’s diagnosekriterier ICD omfatter

e atypisk autisme

e Rett’s syndrom

e andre desintegrative forstyrrelser i bgrnealderen

e hyperaktivitets-forstyrrelse associeret til mental retardering og stereotype bevaegelser

e Aspergers syndromandre gennemgribende udviklingsforstyrrelser

e gennemgribende udvikligsforstyrrelser - uspecificeret

Nar mange i dag foretreekker betegnelsen autismespekter er, at det diagnostisk set, ofte kan veere umuligt,
at treekke en klar graense mellem de forskellige gennemgribende udviklingsforstyrrelser



