12. Autism och Aspergers syndrom

Problem under
de forsta aren

ar ett barn med brist pa social instinkt véxer upp

mairks problemen tidigt. Redan innan barnet fyllt

ett ar finns det stora problem med sa kallat socialt
leende, och med det man kallar delad uppmarksamhet;
att tillsammans med en annan person dela uppmérksam-
heten pa ett yttre fenomen — det kan vara ett foremal eller
en hidndelse som intréffar i narheten.

Barn med autism har ingen eller kraftigt nedsatt for-
madga att initiera delad uppmaérksamhet. De kan delta i en
delad uppmaérksamhet om den pékallas mycket kraftigt av
négon annan, men sjélva har de ingen instinkt for att ta na-
got sddant initiativ.

Nar barnen blir lite dldre, omkring tva ar, har de nistan
alltid stora svdrigheter med att anvdnda talat sprdk. Om
man inte har nagon social instinkt dr det svart att forsta vad
spraket ska anvéndas till. Man forstér inte meningen med
kommunikation, och da blir spraket vildigt sjdlvcentrerat.
Man upprepar vad man hor och vad man sjélv sédger. Eller, i
vérsta fall, siger man ingenting alls, eftersom man inte for-
star meningen med att sdga nagot till andra ménniskor.

Nar barnen blir dnnu lite dldre far de svarigheter att svara
pé fragor som &r 6ppna, som »Hur mar du?«eller »Vad tycker
du?«. Man kan inte svara pa saddana fragor, for man forstar
inte vad den andra ménniskan ar ute efter. Alltsa blir svaren
fdordiga. Man sédger »Vet inte«, »Forstdr inte« eller kanske
»Hmm«. Men man svarar inte med en berdttande mening.

Bra svar pa
faktafragor

Diremot kan man svara péa faktafragor. De flesta méannis-
kor med autism tycker om fakta, for det dr konkreta saker
som inte har med social instinkt att gora. Man kan ldra sig
saker utantill, och ofta till och med vara béttre dn andra pa
utantillkunskap.

Personer med autism kan néstan alltid svara véldigt bra

EN BRIST PA SOCIAL INSTINKT. Ordet autism kommer fran det
grekiska ordet autos, som betyder sjalv. Den schweiziske psykiatern
Eugen Bleuler tog till det ordet, nar han fér omkring hundra ar sedan
ville beskriva vad han ség som det centrala symtomet vid schizo-
freni: sjalvforsjunkenhet och egocentriskt tankande.

Men nér vi talar om autism i dag, talar vi inte i allmanhet om nagot
symtom vid schizofreni. | stallet handlar det om autism som startar i
barndomen, det som Leo Kanner och Hans Asperger oberoende av
varann beskrev pa 1940-talet. Aven autism i deras mening &r egocen-
triskt tankande - att inte kunna forsta hur andra manniskor ténker,
och att inte heller kunna forsta meningen med social interaktion.
Man kan séga att det mest centrala, bade vid det som kallas autism
och det som kallas Aspergers syndrom, &r en avsaknad av instinkt
for det sociala. Social instinkt saknas troligen fran borjan av livet hos
nastan samtliga med autism, eller sa ar formagan kraftigt nedsatt.

FINNS DET NAGON TYDLIG SKILLNAD? »Finns det nagon skillnad
mellan autism och Aspergers syndrom? Nej, egentligen inte«, sager
Christopher Gillberg. »Alla studier som har gjorts tyder pa att sjalva
autismen &r lika uttalad vid Aspergers syndrom som vid autism.Den
atskillnad man gér i dag nér det géller de tva diagnoserna har mer
att géra med begavning och verbal férmaga.«

Har man den har bristen pa social instinkt fran borjan av livet, men
har en god verbal begavning och ofta dven allméan begavning, stills
i dag vanligen diagnosen Aspergers syndrom. De som far diagnosen
autism har en samre verbal férmaga, och ofta dven nedsatt allmén
begavning.

Sjélva autismen &r dock densamma. | den nya diagnosmanualen DSM-
5,som kommer 2013, har man tagit fasta pa detta och kallar alltihop
for autismspektrumstérningar eller autismspektrumtillstand (AST).
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INTE MED | LEKEN. Det mest centrala vid autism &r en avsaknad av
instinkt fér det sociala.

pé sadana fragor som »Hur stor folkméangd ar det i Lon-
don?« eller »Hur hogt dr Mont Blanc?« eller »Nar foddes
Gustav II Adolf?«. Men en frdga som »Hur hade du det i
skolan i dag?« besvaras bara med sddant som »Vet inte« el-
ler »Bra« eller ndgot annat lika faordigt.

Det hér forblir ett problem genom hela livet for de allra
flesta med autism eller Aspergers syndrom. De kan inte
svara pd 6ppna fragor, darfor att de inte kan forestélla sig
vad andra méanniskor egentligen vill veta. De beréttar inte
heller spontant for andra om sadant som de har varit med
om — utom om det skulle rdka passa in i deras eget special-
intresse. Da kan de prata valdigt ldnge, utan uppehall och
utan att marka att andra ménniskor trottnar och inte orkar
hora pa langre.

Niar barnet ar tre—fyra ar gammalt oroar sig de allra
flesta fordldrar till barn med autismspektrum fér hur det
ska g4 med spraket. For en del med svar och typisk autism,
och med en samtidig utvecklingsstorning, kanske det ald-
rig blir s mycket sprédk. Men for andra, de med vad vi ofta
kallar Aspergers syndrom, blir det precis tvdartom. De pra-
tar s mycket att omgivningen, inte minst férdldrarna, ib-
land kan kdnna »Tank om han var tyst nagon enda géng, sa
man fick slippa hora det har malandet hela tidenc.

Malandet géller ndstan alltid négot specialintresse som
barnet tidigt sjdlv har kommit in pa. Det finns inget spe-
cialintresse som &r typiskt for till exempel Aspergers syn-
drom. Det kan vara datorer eller dinosaurier, men det kan
ocksa vara historia, geografi eller fotbollsstjarnor. Sjélva in-
tresset dr det inget konstigt med, men en person med au-
tism gar in for det pa ett sdtt som utesluter allt annat.

CHRISTOPHER GILLBERG ér professor och T
overlakare i barn- och ungdomspsykiatri vid Y
Gillbergcentrum, Goteborgs universitet, och vid
universiteten i Glasgow, London och Bergen.Han

ar forfattare till drygt 500 vetenskapliga artiklar

om bland annat autism, Aspergers syndrom, ADHD,
begavningshandikapp, tics och atstérningar, och till
30 bécker som har publicerats pa manga sprak.
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PSYK-E BAS ér ett webbaserat utbildningsprogram i grundldaggande psykiatri, och riktar sig till personal som i sitt arbete kommer E {
i kontakt med personer med psykisk sjukdom eller psykisk funktionsnedsattning. Det ska anvandas f6r gemensam utbildning
av kommun- och landstingsanstalld personal. Materialet ar utarbetat av en projektgrupp med stod av ekonomiska medel fran

Socialstyrelsen. Utbildningsprogrammet omfattar arton korta, filmade férelasningar, hallna av Sveriges framsta experter inom
sina respektive omraden. Foreldasningarna kompletteras med faktablad och annat material. Utbildningen bedrivs i studiegrup-
per, men allt material kommer ocksa att vara tillgangligt pa Psyk-E bas webbplats: http://psyk-e.se

Manga vuxna
har fel diagnos

et vanliga i Sverige i dag &r fortfarande att autism

forblir odiagnosticerad i vuxenpsykiatrin. De allra

flesta vuxna personer med allvarliga psykiska pro-
blem till f6ljd av autism, har inte fatt diagnosen autism el-
ler Aspergers syndrom. Nar man tréffar en person som har
svarigheter med social interaktion i vuxen alder, 4r det vik-
tigt att forsta att det kan vara en person som aldrig har fatt
en korrekt diagnos som barn.

I stdllet har vuxna med autism ofta fatt diagnoser som
personlighetsstorning; inte minst schizoid, paranoid eller
tvdngsmadssig personlighetsstorning, men ocksa narcissis-
tisk eller borderline personlighetsstorning kan forekomma.
Ménga som fatt diagnosen schizotyp personlighetsstor-
ning har ocksa visat sig ha en bakomliggande autismspek-
trumproblematik.

Dérfor ar det viktigt att 6vervédga diagnosen autism eller
Aspergers syndrom hos alla personer i vuxen alder som har
allvarliga sociala interaktionsproblem, som har svart med
kontakten med andra, som misstolkar andras fragor och in-
tentioner, och inte minst sddana som har paranoida idéer.

De symtom som gor att man kan stilla diagnosen au-
tism eller Aspergers syndrom pd en vuxen person, kan
sammanfattas under tre rubriker:
® Nedsatt formaéga till msesidig social interaktion.
® Nedsatt formédga att kommunicera, bade verbalt och

icke-verbalt.

@ Stereotypt beteende, ofta med specialintressen eller ste-
reotypa rorelser.

Uppfyller man allt detta och dr patagligt funktionsned-
satt, dr det ndstan ingen tvekan om att man har ett autism-
spektrumtillstand.

GENER OCH OMGIVNINGSFAKTORER. Autism har néstan alltid na-
gon genetisk rot. Det ar valdigt sdllan som det &r en enda gen som ér
muterad, men daremot ar det vanligt att flera gener samverkar. Det
finns ocksa olika typer av omgivningsfaktorer, bland annat under
graviditet, férlossning och perioden som nyfédd, som kan samverka
med de genetiska faktorerna sa att autism uppstar.

Det finns manga studier som visar, att varje person som har autism har
nagon tydlig avvikelse i hjarnans anatomi eller funktion. Framfor allt
finns det avvikelser i lillhjarnan, hjarnstammen, tinningloberna och
pannloberna.De héar delarna av hjarnan ér sasmmanvavda i ett sa kallat
neuronalt natverk, som numera ofta kallas »the default network«.

Det ar ett natverk som ar aktivt medan vi téanker och &r tysta, och
som blir betydligt mindre aktivt nér vi interagerar med omgivning-
en.Vid autism, ddremot, ligger aktiviteten hela tiden pa en mycket
13g niva, och den férandras inte nar personer med autism bérjar
interagera med andra. Manga forskare ar i dag 6vertygade om, att
en stor del av forklaringen till autism ligger i de avvikelser man ser i
»the default network«.

En annan sak man kunnat se i biologiska undersékningar, ar att per-
soner med autism ofta har dalig kontakt mellan de olika natverken

i hjarnan. Detta stammer bra med den kliniska bilden. Typiskt for
autism och Aspergers syndrom &r att man kan vara valdigt bra pa en
eller flera saker. Men de olika kunskaperna &r isolerade fran varann
och har inget sammanhang.
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Diagnos och information
har positiv effekt

inns det nagon behandling av autism? For det forsta

ar det en behandling i sig att stélla diagnosen, och att

ingdende forklara vad den innebér i form av nedsatt
formaéga till social interaktion och kommunikation, och till
att reglera och variera sitt beteende.

Den hir informationen, bade till barnet eller den vuxne
och till omgivande familj, skola och arbetskamrater, har ofta
en mycket positiv effekt pd bemétandet av personer med
autism. Den som man tidigare har uppfattat som kranglig,
ovillig och kanske till och med dum, eller smatt genial men
marklig och originell, blir i stdllet sedd som den han eller
hon faktiskt dr. Och man ser ocksa de styrkor som personen
oftast har.

Nagon medicin mot autism eller Aspergers syndrom
finns inte i dag. Daremot har de flesta med den hér diag-
nosen ocksé ett eller flera tilldggsproblem. Det kan vara allt
ifran ADHD till depression eller angest, men det kan ock-
sd vara epilepsi, psykisk utvecklingsstérning eller det man
kallar icke-verbala inldrningsproblem. Vid flera av dessa till-
stand, bland annat ADHD och depression, kan lidkemedel
vara en viktig del av behandlingen.

Traning for
battre livskvalitet

Hur gér det fé6r médnniskor med autism genom livet? Det
hénder inte sd& mycket med den sociala instinkten — den
forblir pa en 1dg nivd. Men med tidig traning kan den hér
problematiken atgédrdas ganska vil. Inte sa att autismen for-
svinner, utan genom att personer med autism tidigt kan lara
sig att kompensera for svarigheterna, och ldra sig att sjdlva
inse hur de méste interagera med andra.

Men mycket handlar det &nda om att omgivningen maste
inse och acceptera, att det hédr dr en ménniska som behover
forstaelse. Inte att bli ytterligare utfrusen ur gemenskapen.

»Prognosen dr stabil i den betydelsen att autismen inte
gdr overy, sdger Christopher Gillberg. »Men det behover inte
betyda att man far en dalig livskvalitet. Tidigt insatta atgér-
der, och dven atgdrder som sitts in i vuxen alder, betyder
mycket for att forbéttra livskvaliteten for personer med au-
tism.«

»I dag &r man mycket mer instélld dn tidigare pa att pa-
verka livskvaliteten. Diagnosen &dr nagot man far leva med.
Men det gér att ha ett bra liv, &ven med en sddan diagnos.«
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