443
Psyke & Logos, 2010, 31, 443-460

DET TIDLIGE SPROG HOS BORN MED AUTISME
— EN AFGORENDE UDVIKLINGSFAKTOR

Cecilia Brynskov og Inge-Marie Eigsti

Autisme er en heterogen diagnose. Den er karakteriseret ved
en betydelig spredning inden for intelligens og sprog og ikke
mindst: ved prognostisk heterogenitet. En bedre forstdelse af
beskyttende faktorer og risikofaktorer ved autisme scetter os i
stand til at intervenere mere effektivt og kan desuden bidrage
til teorier om normaludviklingen. Denne artikel fokuserer pd
en afgorende faktor for prognosen ved autisme: den tidlige
sprogudvikling. De tidlige sprogfeerdigheder er en afgorende
preediktor for senere fungeren, savel pd kort som pad langt sigt.
Haojtfungerende autisme og Aspergers syndrom skelnes primcert
pa baggrund af, hvorvidt der har veeret tale om tidlig sprog-
forsinkelse eller ej, men interessant nok er der modstridende
resultater i de undersogelser, der sammenligner gruppernes se-
nere funktionsniveauer. Nogle undersogelser viser, at unge med
Aspergers syndrom i modscetning til unge med hojtfungerende
autisme typisk har alderssvarende sproglige ferdigheder, mens
andre viser, at de to gruppers feerdigheder er pa hojde med
hinanden. [ denne artikel argumenterer vi for, at denne umid-
delbare modscetning bedst afklares ved grundigere vurderinger
af de sproglige feerdigheder. Gunstige udviklingsforlob er en
mulighed, men de fleste born med hojtfungerende autisme og
Aspergers syndrom har smad, men klinisk betydningsfulde rester
af sproglige mangler. Der er behov for mere forskning og bedre
redskaber til sprogvurderinger inden for denne population.

Indledning

Autismespektrumforstyrrelser er alvorlige hjerneudviklingsforstyrrelser.
Forstyrrelserne diagnosticeres pd nuvaerende tidspunkt ud fra kliniske
observationer af adferden, og ved den klassiske autismediagnose, infantil
autisme, som er det primeare fokus 1 nerverende artikel, skal der dels vare
tale om afvigende eller forsinket udvikling af socialitet, sprog og kommu-
nikation, dels om begranset, stereotyp adferd (World Health Organization,
1993). (I DSM-IV-TR kaldes forstyrrelsen Autistic Disorder, jf. American
Psychiatric Association, 2000).
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Gruppen af personer med denne diagnose er imidlertid overordentlig he-
terogen. Den intelligensmaessige variation spaender fra mental retardering af
sveereste grad (1Q<20) til serlig hej intelligens (>130), og omkring to tred-
jedele af populationen har en eller anden grad af mental retardering (<70)
(Levy, Mandell & Schultz, 2009).

Ogsa inden for de sproglige afvigelser er variationen enorm. Saledes
udvikler op mod halvdelen af alle bern med infantil autisme aldrig noget
verbalt sprog (Rapin, 1991), mens resten har sprog pa niveauer spendende
fra fa anvendelige ord til alderssvarende sprog med pragmatiske vanskelig-
heder. Det har tidligere vaeret antaget, at de fleste bern med autisme havde
intakte basale sprogferdigheder (dvs. fonologi, morfologi og syntaks, se
forklaringer nedenfor). Det er imidlertid ikke laengere en udbredt antagelse.
Iseer de seneste ti ars forskning har vist, at en meget stor del af bernene med
autisme samtidig med de pragmatiske vanskeligheder ogsé har vanskelighe-
der inden for morfologi (bgjninger, endelser), syntaks (s&tningsbygning) og
semantik (betydning) og en vis del desuden inden for fonologi (sproglyd)
(Anderson et al., 2007; Eigsti, Bennetto & Dadlani, 2007; Rapin & Dunn,
2003).

Pa trods af, at alle bern med diagnosen infantil autisme lever op til de
samme overordnede kriterier — og diagnosticeringen af forstyrrelsen i evrigt
har en hej grad af savel reliabilitet som tidsmeessig stabilitet (Klin et al.,
2000; Lord, 1995) — er der saledes tale om bern med vidt forskellige ud-
viklingsforleb og prognoser. Det er derfor i hoj grad relevant at beskaftige
sig med, hvad der adskiller relativt gunstige udviklingsforleb fra mindre
gunstige udviklingsforlgb og derved fa en ide om fremskyndende og beskyt-
tende faktorer. Denne viden om udviklingsmassige sammenhange bag de
forskellige udviklingsstier er vigtig, fordi man dermed kan rette interventio-
ner mod de afgerende udviklingsomrider og muliggere @ndring af en skev
udviklingskurs, s udviklingen bliver mindre afvigende end ellers. Samtidig
kan en sidan viden bidrage til en bedre forstaelse af normaludviklingen og
veere med til at forme teorier om denne.

1. Funktionelt sprog ved 5-irsalderen

Allerede tidligt 1 autismeforskningens historie blev det sldet fast, at de
sproglige ferdigheder (eller mangel pa samme) hos bern med autisme er
afgerende for prognosen (Eisenberg, 1956). Op gennem 70’erne og 80’erne
publiceredes resultater fra omfattende undersegelser i flere forskellige lande,
der samstemmende pegede i retning af, at barn, der havde etableret ’funktio-
nelt sprog’ eller ’kommunikativ tale’ senest i 5-arsalderen, havde en relativt
god prognose, mens bern, der ikke havde gjort det, havde en ringe prognose
(Gillberg & Steffenburg, 1987; Lotter, 1974; Rumsey, Rapoport & Sceery,
1985; Rutter, 1970; Rutter, Greenfield & Lockyer, 1967; Rutter & Lockyer,
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1967). Disse fund om den afgerende betydning af funktionelt sprog ved
S-arsalderen har lige siden haft en fremtraedende plads i bevidstheden hos
savel forskere som fagfolk og foraldre: I forskningsoversigter om prognoser
for mennesker med autismespektrumforstyrrelser neevnes grundreglen fort-
sat (fx Howlin, 2005).

Og det giver i hej grad mening, at sproget er afgerende for udviklin-
gen, fordi det har s mange udviklingsmassige ’kaskadeeffekter’ (Masten
& Cicchetti, 2010). Sproget faciliterer interaktion og leg, som igen sikrer
ny udvikling sprogligt, socialt og akademisk. Dette ma geelde for bern
i al almindelighed og for bern med autisme i s@rdeleshed, fordi de har
vanskeligt ved netop den sociale interaktion, som sproget oftest er omdrej-
ningspunktet 1.

Der er imidlertid gode grunde til at kaste et fornyet blik pa *5-arsreglen’.
Forst og fremmest er der sket meget pa autismeomradet siden 70’erne og
80’erne, ikke mindst hvad angar mulighederne for tidlig opsporing og diag-
nosticering (se fx Trillingsgaard, 2008). Den praksis, der var baggrunden for
den tidlige litteratur, var typisk, at barnene forst blev diagnosticeret i 5-arsal-
deren eller senere, mens de i dag kan diagnosticeres reliabelt sé tidligt som i
deres andet levear og typisk bliver det i 3-4-arsalderen (Tager-Flusberg, Paul
& Lord, 2005).

Med tiden er der ogsa sket en vis forbedring af mulighederne for under-
sogelser af bernenes sproglige faerdigheder. I de oprindelige undersegelser
er det sproglige niveau typisk blot vurderet at tilhore et af 3-5 overordnede
niveauer, fx henholdsvis ’fri og passende anvendelse af tale’, 'noget be-
greenset anvendelse af tale’, ‘meget begraenset anvendelse af tale’, ’ingen
tale’ (Lotter, 1974, s. 269). Disse ganske brede kategorier har hverken klare
definitioner eller afgrensninger, og det *funktionelle sprog’ og den ’kommu-
nikative tale’, der i undersegelserne viser sig at vaere afgerende for en gun-
stig prognose, er ikke nedvendigvis det samme pa tvers af undersogelser.
Fx er ’kommunikativ tale’ hos Lotter beskrevet som det at kunne anvende
talen frit og passende’ (Lotter, 1974, s. 269), mens det hos DeMyer og kol-
legaer indebarer sprog, der er 'mere komplekst end at udtrykke umiddelbare
behov’ (DeMyer et al., 1973, s. 216).

En tredje grund til at se nermere pé forholdet i dag er, at *5-arsreglen’
giver indtryk af, at der er tale om to kategorier af bern med hver deres til-
herende prognose: Der er dem, der nér det, inden lobet er kert, og de skal
nok klare sig. Og sa er der dem, der ikke nér det, og dem gar det ikke godt.
Hvorvidt det forholder sig sédan, er lettere at {4 indblik i i dag, hvor der er
lavet flere og mere grundige undersogelser af det meget tidlige sprogniveaus
betydning for det senere, netop fordi bernene i dag opspores og diagnostice-
res tidligere end ved de fem &r.

Disse forhold ger det relevant at kaste et naermere blik pa den nyere
forskningslitteratur inden for omradet, dels for at se, om denne ogsé finder
den samme tette sammenhang mellem tidligt sprog og senere prognose,
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dels for at fa en bedre forstaelse af det udviklingsmeessige forhold, der eksi-
sterer mellem tidligt sprog og senere sprogniveau.

2. Tidligt sprog hos bern med autisme

Det oprindelige overordnede fund, at sproget er en afgerende prognostisk
faktor for bern med autisme, understottes i hoj grad af den nyere forskning.
Fundet repliceres igen og igen i undersegelser fra sé forskellige dele af ver-
den som Sverige (Billstedt, Gillberg & Gillberg, 2007), England (Howlin et
al., 2004), USA (Ballaban-Gil et al., 1996; Stevens et al., 2000; Venter, Lord
& Schopler, 1992) og Japan (Kobayashi, Murata & Yashinaga, 1992).

For mange af disse undersagelsers vedkommende er der dog stadig tale
om vage beskrivelser af *funktionelt sprog’ eller ’kommunikativ tale’ ved
5-6-arsalderen, og de giver saledes ikke indblik i, hvordan den tidlige ud-
vikling af sprog forleber og kan forlebe hos bern med autisme, og om det
fx kun er 5-arssprogniveauet, der er afgerende for prognosen. De bekraefter
alene den @ldre litteraturs generelle fund om sprogets centrale betydning for
prognosen hos bern med autisme.

Den tidlige udvikling af sproget hos bern med autisme har i det seneste
arti vaere genstand for intensiv forskning, og omradet er i fortsat vaekst, ikke
mindst takket vaere stadig tidligere diagnosticering.

En for sin tid usedvanligt tidlig undersegelse af sprogudviklingen hos
sma bern med autismespektrumforstyrrelser er lavet af Rogers & DilLalla
(1990), som underspgte en gruppe pa 39 bern pa gennemsnitligt 3 ar og
9 maneder, hvoraf 26 havde autisme, mens 13 havde Pervasive Develop-
mental Disorder — Not Otherwise Specified (PDD-NOS, en nert beslaegtet
forstyrrelse pd autismespektret, som kan vaere en anelse mindre tung, men
som ogsa ofte involverer sproglige og generelle kognitive vanskeligheder
(American Psychiatric Association, 2000; Levy, Mandell & Schultz, 2009)).
Bornene blev undersogt med test og observationer, og bernenes foreldre
blev interviewet om bernenes tidlige udvikling, herunder starttidspunkt for
tale og sproglige milepzle fra forste levedr til testtidspunktet. Undersegelsen
gav sdledes indblik i sammenh&ngene mellem den meget tidlige udvikling
frem til knap 4-&rsalderen. I denne undersogelse, hvor ogsa mange ikke-
sproglige faktorer blev undersogt, viste det sig, at den bedste pradiktor for
savel sprogniveau som flere andre funktionsomrader var tidspunktet for
barnets forste ord, dvs. hvorvidt de var opstéet for barnet fyldte 1 dr, mel-
lem barnets 1- og 2-arsfodselsdag, eller efter at barnet fyldte 2 ar. Denne
undersogelse, der séledes sa pa de udviklingsmessige sammenhaenge inden
4-arsalderen, fandt altsd det samme som de undersggelser, der ser pa den
langsigtede betydning af sproget ved 5-arsalderen.

I en undersogelse af Wetherby og kollegaer (2007) undersegte man nogle
af de samme forhold hos endnu yngre bern. Undersggelsen omfattede 123
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bern, hvoraf 50 havde enten autisme eller PDD-NOS, 23 havde andre ud-
viklingsmaessige forsinkelser, og 50 havde normal udvikling. Bernene var
mellem 18 og 24 méaneder (gennemsnitligt 21 maneder) ved den ferste un-
dersagelse, hvor deres adfzerd blev videooptaget, sa den efterfolgende kunne
scores inden for 14 forskellige omrader af socialkommunikativ udvikling,
fx blikudveksling, delte positive folelser, gestik, joint attention, forstaelse af
ord, produktion af ord og produktion af sproglyde (redskabet hedder CSBS,
se Wetherby & Prizant, 2003). Ved denne forste undersogelse viste det sig
ikke overraskende, at gruppen af bern med autisme scorede signifikant la-
vere end bernene med normal udvikling pa samtlige 14 omréader. Bornene
blev undersegt igen i 3-arsalderen, hvor man testede deres sproglige og ikke-
sproglige udviklingsniveau, sa det blev muligt at se nermere pa, hvilke ev-
ner i sidste halvdel af andet ar der var mest afgerende for udviklingsniveauet
i 3-arsalderen. Det viste sig, at det for autismegruppens vedkommende var
forstéelse af ord (dvs. impressivt sprog), der var den absolut bedste praedik-
tor for savel verbalt som nonverbalt udviklingsniveau i 3-arsalderen, mens
antallet af sproglyde ogsa si ud til at have god prediktiv vaerdi.

I en anden undersogelse havde bernene omtrent samme alder ved forste
undersggelse: mellem 15 og 25 maneder, mens de pa opfelgningstidspunktet
var omtrent et ar aldre end i ovennavnte undersegelse, dvs. godt 4 &r (Paul
et al., 2008). I denne undersogelse deltog 37 bern, hvoraf 27 havde autisme,
og 10 havde PDD-NOS. Bornenes sprog (og andre funktionsomrader) blev
undersogt, sdvel med standardiserede test som ved hjelp af informationer
fra foreldrene i1 form af spergeskemaer og interview. For at undersgge sam-
menhengene mellem sprogudviklingen i denne tidlige del af bernenes liv
sa forskerne nermere pa, hvad der ved forste undersggelse kendetegnede de
bern, der ved opfelgningen viste sig at have haft den bedste sprogudvikling
malt ved ekspressivt sprog (barnets sprogproduktion). Ogsé i denne under-
sogelse viste det sig, at den mest afgerende faktor i den tidlige udvikling var
bernenes impressive sprog.

At det tidlige impressive sprog er afgerende for det senere ekspressive
sprog, giver god mening rent udviklingspsykologisk, idet bern som regel
forstar ord, for de selv kan sige nogen. Det understreger imidlertid ogsé
behovet for, at man — nir man skal give en prognose for den efterfolgende
sprogudvikling hos smé bern med autisme — ikke kun vurderer bernenes
ekspressive sprog, fx i form af ferste ord og stninger, som det er meget
udbredt at gore, men ogsé det impressive.

Thurm og kollegaer (2007) har lavet en undersegelse, hvor barnene blev
undersogt over tre tidspunkter som henholdsvis 2-, 3- og 5-4rige. Der deltog
118 bern i undersogelsen, og heraf havde 59 autisme, mens 24 havde PDD-
NOS, og 35 havde forskellige andre forstyrrelser af udviklingen (generelle,
sproglige, ADHD, fysiske handicap). For grupperne samlet set viste den
nonverbale 1Q sig som sterkeste prediktor for sprog ved 5 ar, men ved
3-arstestningen var de kommunikative scorer den bedste praediktor for se-
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nere sprog for autismegruppens vedkommende, mens dette ikke var tilfaeldet
for de andre grupper. Dette kunne tyde pd, at sproget maske har en endnu
storre betydning for udviklingen hos bern med autisme end hos bern med
savel andre autismespektrumforstyrrelser som andre afvigelser i og forsin-
kelser af udviklingen.

I en senere og sterre undersegelse, hvor nogle af bernene fra Thurm
og kollegaers underseogelse indgik, deltog i alt 206 bern, hvoraf 98 havde
autisme, 58 havde PDD-NOS, og 50 havde andre forstyrrelser (Anderson et
al., 2007). I denne undersogelse blev bernene fulgt, fra de var 2, til de var
9 ar gamle, og der var undersegelser af sprogudviklingen ved henholdsvis
2-, 3-, 5- og 9-arsalderen. Undersogelsen viste ikke overraskende, at sprog-
udviklingen hos bernene i autismegruppen i gennemsnit forleb vaesentlig
langsommere, end den gjorde i de to andre grupper. Imidlertid kiggede for-
skerne i dette tilfaelde ikke kun péa gruppegennemsnit, men ogsé pa variation
inden for grupperne. Det viste sig, at der var stor variation i den sproglige
udvikling inden for alle tre grupper, og ved nermere analyser af data fra
autismegruppen viste det sig, at der kunne udskilles fire forskellige typer
af sprogudviklingsforleb, hvor de to kunne siges at vere gunstige, mens
de to andre var karakteriserede ved meget begraenset eller ingen udvikling
over de 7 ar, bernene blev fulgt. Det viste sig ogsa, at 20 % af bernene i
autismegruppen pa opfelgningstidspunktet i 9-arsalderen faldt inden for nor-
malomradet i deres sproglige udvikling, hvilket ma siges at vaere en serdeles
gunstig udvikling for bern med denne diagnose.

Denne underseggelse, som desverre er en af de eneste, der direkte under-
soger variation 1 udviklingsmaessige forleb, viser, at der pé trods af en over-
ordnet sammenhang mellem det tidlige og det senere sprogniveau ogsa er
store individuelle forskelle, og at der saledes — naturligvis — er andre faktorer
end det tidlige sprogniveau, der spiller ind pé forlebet af sprogudviklingen
hos bern med autisme.

Opsummerende kan man sige, at der overordnet set er en tet sammen-
hang mellem det tidlige sprogniveau og senere sprogniveauer hos bern
med autisme, ikke blot i det lange lab, men ogsa pé kort sigt, sddan at sprog
testet i mange forskellige aldre hos forskolebern er en central praediktor for
bernenes senere sprogniveau, malt pa forskellige tidspunkter i forskolealde-
ren. Dette betyder ogsa, at der nappe er hold i1 det indtryk, man let kan fa
fra den tidlige litteratur, nemlig at det er sproget ved netop 5-arsalderen, der
er afgerende for den senere prognose, og at bernene fordeler sig pa to kate-
gorier afthengigt af sprogniveauet i 5-arsalderen. Tvertimod lader det til, at
sprogniveauet pd et hvilket som helst tidspunkt i udviklingen hos bern med
autisme er afgerende for den videre udvikling, sdvel inden for sproglige som
ikke-sproglige udviklingsomrader. Med andre ord er der formentlig ikke tale
om kategorielle forskelle i forlab, men om dimensionelle forskelle, hvor der
vil veere en gradvis sterre forringelse af prognosen, jo mere forsinket sprog-
udviklingen er — uathaengigt af serlige aldersmaessige skaeringspunkter. Det
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er sdledes mere sandsynligt, at to bern, der far sprog lige akkurat pa hver
deres side af ’5-arsgraensen’, alt andet lige har forholdsvis ens prognoser,
mens to bern, hvor det ene far sprog to-tre ar senere i udviklingen end det
andet, alt andet lige vil have vidt forskellige prognoser, selv hvis de begge
udvikler det pa samme side af *5-arsgraensen’.

Som naevnt er der dog helt sikkert flere faktorer pa spil end blot det
tidlige sprogniveau. Det viser bl.a. resultaterne fra Anderson og kollega-
ers undersggelse. I deres undersegelse er der desvarre ikke set narmere
péa en central faktor, som forskerne selv navner som mulig forklaring pa
forskellene i udviklingsforleb: intervention. Selvom autisme generelt er
en overordentlig statisk lidelse, der nok endrer sig i udtryk over tid, men
som hos langt sterstedelen af personerne er en livslang lidelse, er der god
dokumentation for, at en tidlig og intensiv indsats kan gere en forskel for
prognosen, savel pa kort som pa langt sigt (Dawson, 2008). Hvad der er
serlig interessant 1 denne sammenhang er, at netop sproget ser ud til at
vere det af alle udviklingsomréader, der kan péavirkes mest gennem behand-
lingen. Séledes viser en nylig publiceret meta-analyse af langtidseffekterne
af adferdsanalytisk intervention (den bedst dokumenterede form for tidlig
intensiv intervention for bern med autisme (National Autism Center, 2009)),
at netop sprog og kommunikation er det udviklingsomréde, inden for hvilket
man ser den sterste behandlingseffekt (Virués-Ortega, 2010).

Imidlertid ser det ogsa ud til, at de bern, der har sterst effekt af tidlig
behandling, er de bern, hvis sprogniveau ved behandlingens pabegyndelse
er mindre tilbagestdende end de andres (Ben-Itzchak & Zachar, 2009). Den
overordnede linearitet mellem det tidlige og senere sprogniveau er siledes
formentlig ikke sa let at rokke ved. Dette faktum geor det dog ikke mindre
vigtigt at hejne sprogniveauet for alle bernene, i den udstraekning det over-
hovedet er muligt, siden sprogniveau er si tet korreleret med overordnet
funktionsniveau.

At sprogniveauet er afgerende pa et hvilket som helst tidspunkt af udvik-
lingen hos bern med autisme, understreger behovet for grundige vurderinger
af bernenes sproglige niveau i forbindelse med udredninger, sével i forsk-
ningsmessig som 1 klinisk sammenhang. Her er det centralt, at der ikke
blot registreres oplysninger om tidspunktet for de forste ord eller satninger,
barnet producerer, men at ogsa sprogforstaelsen undersgges. Bedre redska-
ber til vurdering af bernenes sprogniveau er ligeledes vigtige til vurdering af
interventionseffekter og videre interventionsplanlaegning.

I USA har et mélrettet metodeudviklingsarbejde inden for vurderinger
af sproget hos bern med autisme veret i gang siden 2006, hvor en gruppe
eksperter inden for sprog hos bern med autisme blev inviteret til at danne
en gruppe, hvis formél var at komme med forslag til vigtige elementer i en
sadan metodeudvikling (Tager-Flusberg et al., 2009). I Danmark er vi des-
verre endnu ikke pé det niveau, amerikanerne allerede nu er i gang med at
hajne, og det er derfor helt afgerende at fa sat fokus pa omradet.
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3. Hojtfungerende autisme og Aspergers syndrom — diagnosekriterier

En serlig del af litteraturen, der underseger det tidlige sprogniveaus sammen-
haeng med det senere, er mere tvetydig end den ovenstidende. Det drejer sig
om den litteratur, der udelukkende beskeftiger sig med de hejestfungerende
personer pa autismespektret. Disse personer er kendetegnede ved at have
vaesentlig bedre sproglige feerdigheder end de resterende (der har komorbid
mental retardering), og dog kan deres vanskeligheder vaere ganske alvorlige.

For at kunne se naermere pa denne del af forskningen er det nedvendigt
med en grundigere udfoldelse af diagnosekriterierne for henholdsvis infantil
autisme og den nert beslegtede autismespektrumforstyrrelse Aspergers
syndrom. En stor del af den forskning, der er lavet inden for omradet siden
starten af 90’erne, omfatter nemlig begge disse grupper, som imidlertid
adskiller sig pa netop det sproglige omrade, hvorfor det i nerverende sam-
menhang er saerlig vigtigt at kende de specifikke forskelle mellem de to
diagnoser. Ydermere er der detaljer i diagnosekriterierne pa sprogomradet,
som fortolkes forskelligt forskellige steder i verden (og forskellige steder i
Danmark), og som det derfor er nedvendigt at skabe klarhed over.

Diagnosebeskrivelserne for de to forstyrrelser er ens, nar det geelder kri-
teriet om afvigelser/forsinkelser inden for socialitet og kriteriet om stereotyp
og repetitiv adfeerd. Diagnoserne adskiller sig ved, at der ved Aspergers
syndrom ikke mé veere tale om forsinkelser inden for hverken den sproglige
eller generelle kognitive udvikling. Som navnt ovenfor har en stor del af
personerne med infantil autisme komorbid mental retardering og kan af
denne grund ikke f4 Aspergers-diagnosen. Den resterende del af personerne
med infantil autisme har derimod normal begavelse, og denne gruppe af
personer — som siges at have hojtfungerende autisme — adskiller sig ifelge
diagnosekriterierne alene pa det sproglige-kommunikative omrade fra grup-
pen af personer med Aspergers syndrom.

I sével ICD-10s som DSM-IV-TR’s formelle beskrivelser af det
sproglige-kommunikative kriterium ved infantil autisme er der beskrevet
fire underkriterier, hvoraf kun et enkelt skal vaere opfyldt, for at hele det
sproglige-kommunikative kriterium er opfyldt (American Psychiatric Asso-
ciation, 2000; World Health Organization, 1993). Af disse fire underkriterier
handler kun et enkelt om sproglig forsinkelse, mens de andre tre beskriver
forskellige former for afvigende kommunikation (fx repetitiv eller irrelevant
tale). I princippet betyder dette, at selv bern med alderssvarende sprogud-
vikling kan fa diagnosen infantil autisme, nemlig ved at de blot opfylder et
af de andre underkriterier om mere kvalitative kommunikative afvigelser. I
praksis betyder dette imidlertid, at en undergruppe af bern i lige hej grad kan
siges at leve op til kriterierne for den ene diagnose som for den anden.

Dette problem, som geelder begge diagnosesystemer, har man varet op-
maerksom pé og diskuteret laenge (se fx Mayes & Calhoun, 2001; Sanders,
2009; Szatmari et al., 2003). Som et resultat heraf er der opstaet forskellige
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praksisser for fortolkningen af forskellen mellem de to grupper af bern.
Praksis varierer séledes fra sted til sted, ogsa i Danmark.

Ud fra den videnskabelige litteratur at domme er den mest udbredte prak-
sis at skelne mellem hgjtfungerende autisme og Aspergers syndrom ved at se
pa, hvorvidt der er/var tale om tidlig sproglig forsinkelse eller ej (se fx Lewis,
Murdoch & Woodyatt, 2007). Tidlig sproglig forsinkelse defineres i diagno-
semanualerne som manglende udvikling af enkeltord i 24-ménedersalderen
og manglende udvikling af satninger ved 36-manedersalderen (American
Psychiatric Association, 2000; World Health Organization, 1993).

Opprioriteringen af netop sprogforsinkelseskriteriet er sket ud fra den —
empirisk understottede — betragtning, at personer med Aspergers syndrom
grundet deres sociale afvigelser altid samtidig er kendetegnede ved afvi-
gelser i1 deres sociale anvendelse af sproget, dvs. deres kommunikation, og
at der saledes stort set aldrig ville vaere nogen, der fik diagnosen Aspergers
syndrom, hvis dette i sig selv kvalificerede til den klassiske autismediagnose
(Mayes & Calhoun, 2001).

I alle de undersagelser, der danner baggrund for de folgende afsnit, er
sprogforsinkelseskriteriet anvendst til at skelne de to diagnosegrupper.

4. Hojtfungerende autisme og Aspergers syndrom
— betydningen af tidligt sprogniveau

De undersogelser, der sammenligner sprogudviklingen hos personer med
hgjtfungerende autisme og Aspergers syndrom, har umiddelbart diverge-
rende resultater. Nogle finder, at de to grupper pé trods af forskelle i den
tidlige sprogudvikling ikke adskiller sig sprogligt pa langt sigt, mens andre
finder forskelle mellem de to grupper, ogsa i langtidseffekter.

Howlin (2003) undersegte 76 voksne, alle med en IQ inden for normal-
omradet (> 70). Af disse havde 34 tidlig sprogforsinkelse (dvs. hgjtfunge-
rende autisme), mens de resterende 42 ikke havde tidlig sprogforsinkelse
(dvs. Aspergers syndrom). I denne undersegelse — hvor personerne var un-
dersogt inden for mange forskellige omréder af deres fungeren — var der
ingen andre signifikante forskelle mellem de to grupper end uddannelses-
niveau. Interessant i denne sammenhzang er isar, at der end ikke var nogen
forskel mellem de to gruppers sproglige niveau pa opfelgningstidspunktet.
I denne undersagelse sa det altsd ud til, at det ikke gjorde nogen forskel for
det senere sprogniveau, hvorvidt der oprindelig havde veret tale om tidlig
sprogforsinkelse.

To andre undersggelser, hvor personerne er undersegt pa andre tidspunk-
ter 1 deres udvikling, finder heller ingen forskelle mellem de to gruppers
senere sprogniveau.

Lewis, Murdoch & Woodyatt (2007) undersegte sproget hos 20 bern og
unge mellem 9 og 17 ar (gennemsnitlig 11 &r), der oprindelig havde féet for-
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skellige diagnoser inden for autismespektret. Forskerne re-diagnosticerede
personerne ud fra kriteriet om, hvorvidt der havde veeret tale om tidlig sprog-
forsinkelse (hgjtfungerende autisme) eller ej (Aspergers syndrom), sédan
at de kunne sammenligne det aktuelle sprogniveau med det tidlige. Heller
ikke 1 denne undersegelse var der nogen signifikante forskelle mellem det
aktuelle sprogniveau i de to grupper, pa trods af at de to grupper altsa havde
adskilt sig inden for den tidlige sprogudvikling.

I en undersegelse af Mayes & Calhoun (2001) deltog 47 normaltbega-
vede bern mellem 2 og 12 ar (gennemsnitlig 6 ar), hvoraf de 24 ikke havde
haft tidlig sprogforsinkelse (Aspergers syndrom), mens de resterende 23
havde (hejtfungerende autisme). Heller ikke i denne undersegelse fandt
forskerne nogen forskelle inden for de to gruppers aktuelle sprogniveau
pé trods af den forskel, der oprindelig havde vearet mellem de to gruppers
sprogtilegnelse.

Der er imidlertid ogsd undersegelser, der finder en forskel i aktuelt
sprogniveau hos de to grupper, afthengigt af det oprindelige. Szatmari og
kollegaer (2003) undersogte 68 bern, hvoraf 21 havde Aspergers syndrom,
og 47 havde hgjtfungerende autisme. Bornene blev undersegt ad tre om-
gange: forste gang i 4-6-arsalderen, dernaest i 6-8-arsalderen og endelig i
10-13-arsalderen. Ved alle tre undersegelser blev barnene vurderet inden for
flere forskellige omréader, for at man til sidst kunne vurdere, hvilke faktorer
i den tidlige udvikling der havde sterst betydning for hvilke omrader i den
senere udvikling og sammenligne de udviklingsmessige sammenhange pa
tveers af grupperne. Af sarlig relevans 1 nerverende sammenheng er, at de
to grupper adskilte sig tydeligt ved opfelgningerne, ogsa pa det sproglige
omréade.

I en artikel, der praesenterer resultaterne fra to senere opfelgninger af de
samme bern (nu unge), sa forskerne nermere pa sammenhangen mellem
de tidlige sprog-scorer og senere sprogniveau (og andre funktionsomrader)
(Bennett et al., 2008). Her viste det sig, at bernenes oprindelige scorer pa
de grammatiske test var bedre til at forudsige senere sprogniveau end deres
placering i1 de respektive diagnosegrupper. Ogsé her var sprogniveauet pa
opfelgningstidspunktet séledes athangigt af det oprindelige sprogniveau.

Umiddelbart lyder det til, at der er modstridende fund i undersogelserne
af, hvorvidt der er en sammenheng mellem tidligt og senere sprog hos bern
med henholdsvis hejtfungerende autisme og Aspergers syndrom. Der kan
dog vaere mange grunde til disse forskelle i resultater, fx at der er forskelle
i de anvendte metoder, dels ved diagnosticeringen, dels ved vurderingen af
iser det oprindelige sprogniveau.

I alle undersagelserne er sprogforsinkelseskriteriet anvendt til at skelne
mellem de to grupper, og i alle tilfelde er sprogforsinkelsen vurderet pa bag-
grund af foreldrenes (eller andre informanters) rapportering om tidspunkt
for forste ord og satninger. Men i nogle tilfelde er foreldrevurderingerne
foretaget adskillige &r, efter at barnet var henholdsvis 24 og 36 méneder, som
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er de skaeringspunkter, der er brug for oplysninger om; i andre tilfeelde fa ar
efter. Det er veldokumenteret, at disse vurderinger bliver mindre og mindre
pracise, jo lengere der gar, inden vurderingen finder sted (fx Tager-Flus-
berg, Paul & Lord, 2005). Denne usikkerhed er sterst i Howlins (2003) un-
dersagelse, hvor deltagerne er fra 18 ar og opefter, og foreldrevurderingerne
saledes foretages mindst 16 ar efter det tidspunkt, der skal erindres. Howlin
(2003) omtaler selv dette problem og angiver antallet af de foreldrevurde-
ringer, hun mener, er gode estimeringer fra foreeldrenes side. For gruppen af
deltagere med Aspergers syndrom er dette under halvdelen. I undersogelsen
af Lewis, Murdoch & Woodyatt (2007) er bernene gennemsnitlig 11 ar,
hvilket gor afstanden kortere, men stadig lang (9 ar). Disse tidsmassige
afstande og tilherende usikkerhed om ngjagtigheden af vurderingerne gor
det mindre sikkert, om grupperne er adskilt korrekt. I Mayes & Calhouns
(2001) undersagelse er bernene kun gennemsnitlig 6 ar, og hos Szatmari og
kollegaer var gennemsnitsalderen 5 ar (oplyst i Szatmari et al., 1995). Dette
gor, at vurderingerne 1 disse to undersggelser alt andet lige har vaeret noget
mere pracise, og at opdelingerne i disse derfor formentlig har stemt bedre
overens med den reelle tidlige sprogudvikling hos bernene.

En anden afgerende forskel mellem underseggelserne af Mayes & Cal-
houns (2001), Howlin (2003) og Lewis, Murdoch & Woodyatt (2007) pa
den ene side og Szatmari og kollegaers undersogelser (Szatmari et al., 2003;
Bennett et al., 2008) pa den anden, er, at ssmmenligningerne mellem tidligt
og senere sprogniveau kun i sidstneevnte undersegelser er foretaget pa bag-
grund af regulere testninger af sproget allerede fra den forste undersogelse.
I de andre undersogelser sammenlignes det aktuelle sprogniveau alene med
den oprindelige status som forsinket eller ikke-forsinket.

Denne metodiske forskel er s@rlig relevant, dels fordi standardiserede
sprogtestninger giver et mere nuanceret billede af sprogniveauet, dels fordi
det ikke er givet, at den definition pa tidlig sprogforsinkelse, som anvendes i
diagnosekriterierne — og derfor ogsé i undersogelserne — indeholder en me-
ningsfuld grense. Mayes & Calhoun (2001) ger 1 deres artikel opmerksom
p4, at de 24 og 36 méneder som graenserne for, hvornar henholdsvis ord og
setninger senest skal vare tilegnet, er ganske generese, og at barn, der kun
lige akkurat lever op til dette (og saledes vil fa diagnosen Aspergers syn-
drom), let kan teenkes reelt at have haft tidlig sprogforsinkelse. Samtidig mé
man formode, at bernene med hejtfungerende autisme, eftersom de havde en
1Q inden for normalomrédet, ikke har haft ekstremt forsinket sprogudvikling
(sammenlignet med de bern med autisme, der har komorbid mental retarde-
ring). Det kan derfor ikke udelukkes, at sprogtilegnelsestidspunkterne for de
to grupper, pa trods af at de har ligget pa hver deres side af skaeringspunktet,
dog har ligget ganske tet, og saledes at gruppernes senere udvikling neppe
ville adskille sig markant fra hinanden (jf. diskussionen om kategorielle vs.
dimensionelle forskelle i afsnittet ”Tidligt sprog hos bern med autisme”).
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Dette forhold kan for det forste teenkes at vaere en del af forklaringen
pé, at der ikke viser sig de store forskelle ved opfelgningerne i de tre af
undersegelserne. Dernaest kan det vaere en oplagt forklaring pa et faktum,
der umiddelbart virker besynderligt: I de undersegelser, hvor de to gruppers
aktuelle sprogniveau ser ud til at ligge pd samme hejde, er der ikke tale om,
at gruppen af personer med hejtfungerende autisme har indhentet deres op-
rindelige sprogforsinkelse og derfor er pa niveau med gruppen af personer
med Aspergers syndrom. Der er tveertimod tale om, at gruppen af personer
med Aspergers syndrom lige som gruppen af personer med hgjtfungerende
autisme scorer langt under alderssvarende. (Dette er tilfeldet i bade Howlins
(2003) og Lewis, Murdoch & Woodyatts (2007) undersogelser; Mayes &
Calhoun (2001) har ikke oplyst scorer).

Sagt med andre ord ger den mulighed, at nogle af personerne med Asper-
gers syndrom reelt har veeret forsinkede i deres tidlige sprogudvikling, det
mindre bemarkelsesvardigt, at de ogsa senere i livet har stor sprogforsin-
kelse.

De tre undersogelser, der viser en manglende sammenhaeng mellem det
tidlige sprogniveau og det senere, ma saledes siges at vaere gode illustra-
tioner af, at de nuverende diagnosekriterier ikke skelner hensigtsmeessigt
mellem de to grupper ved blot at anvende et tidsmaessigt skaeringspunkt for
forste ord og satninger, som méske oven i kebet er placeret for generast. De
tre undersegelser er derimod mindre sterke som belysninger af, hvorvidt der
er sammenhang mellem det tidlige og senere sprogniveau.

Der er saledes formentlig ogsé en taet sammenhang mellem tidligt og
senere sprogniveau hos personer med hgjtfungerende autisme og Aspergers
syndrom. Dog er der i hgj grad brug for flere undersegelser af forholdet,
ikke mindst undersegelser, der anvender — gerne flere forskellige — direkte
testninger af barnets sprogniveau, sivel pé starttidspunktet som pé opfolg-
ningstidspunkterne.

5. Kan den tidlige sprogforsinkelse indhentes?

Pa trods af fund om overordnede sammenhange er det stadig vigtigt at
huske pé, at der er store individuelle forskelle i udviklingsforleb. En del af
forskningen tyder p4, at en undergruppe blandt bernene med hgjtfungerende
autisme har s& gunstige udviklingsforleb, at de indhenter den oprindelige
sprogforsinkelse. Denne litteratur vil blive behandlet i det folgende.

De fleste beskrivelser af sproget hos bern med autisme beretter om en
gruppe, der alene har pragmatiske/kommunikative vanskeligheder, og som
saledes tilsyneladende ikke leengere har de basalsproglige vanskeligheder,
som den oprindelige forsinkelse indebar. Dette tyder p4, at det i al fald for
nogle barn lykkes at indhente forsinkelsen.
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Undersegelser af de grammatiske vanskeligheder hos bern med autisme
var gennem 80’erne og 90’erne yderst sparsomme, formentlig fordi et fokus
pa de pragmatiske vanskeligheder faldt godt i trdd med den i samme periode
toneangivende teori om Theory of Mind som forklaringen pa autisme (se fx
Baron-Cohen, Tager-Flusberg & Cohen, 1993). En del af forskningslitteratu-
ren fra denne periode giver indtryk af, at der stort set udelukkende er tale om
pragmatiske vanskeligheder hos bern med autisme (fx Jordan, 1993; Tager-
Flusberg et al., 1990). I lobet af det seneste arti er der imidlertid kommet fo-
kus pa og blevet forsket mere i de basale, iser grammatiske vanskeligheder
hos bernene, og det tyder pa, at mange af bernene ogsé pa disse omrader har
omfattende vanskeligheder.

I en stor undersegelse af sproglige og kommunikative afvigelser hos
henholdsvis 299 og 197 bern med autisme viste henholdsvis 63 % og 68 %
sig at have basale sproglige vanskeligheder ud over de pragmatiske (Rapin
& Dunn, 2003). Oven i kebet havde man pé forhand ekskluderet de bern, der
havde svaer mental retardering, og som alt andet lige vil have de mest omfat-
tende sproglige vanskeligheder. (Denne eksklusion skyldes formentlig, at de
fleste af disse bern slet ikke havde noget verbalt sprog).

Denne undersegelse viser, at der formentlig er en noget storre del af bor-
nene end tidligere antaget, der har basalsproglige vanskeligheder. Ikke desto
mindre viser tallene samtidig, at der ogsa er nogle, der ikke har, og som altsa
ma have indhentet den tidlige sprogforsinkelse.

Denne mulighed stottes af undersegelsen af Anderson og kollegaer
(2007), som blev omtalt ovenfor, hvor 20 % af bernene i autismegruppen pa
opfolgningstidspunktet i 9-arsalderen havde alderssvarende sprog og saledes
havde indhentet den oprindelige sprogforsinkelse. Styrken ved Anderson og
kollegaers undersogelse er, at bernenes sprogniveau i 2-arsalderen ikke er
bestemt ud fra foraeldrerapporteringer om en udvikling, der ligger mange ér
tilbage, men derimod er undersogt ved direkte observation og standardiseret
testning forestdet af forskere. Det kan imidlertid ikke udelukkes, at de mél
for sprogudviklingen, som er anvendt pa opfelgningstidspunktet, mangler
tilstreekkelig grad af finkornethed til at opfange de vanskeligheder, der métte
vere tilbage som rester fra den tidlige forsinkelse, men som stadig kan have
afgerende betydning, dels for barnets aktuelle fungeren, dels for dets senere
udvikling.

En undersogelse, der peger i retning af, at der selv hos bern med
hejtfungerende autisme og umiddelbart alderssvarende sprog er sddanne
residual-effekter af den tidlige sprogforsinkelse, er en undersogelse af Eigsti
& Bennetto (2009), der omfattede 43 barn og unge, heraf 21 med hgjtfunge-
rende autisme og 22 med normal udvikling. Bernene i undersggelsen blev
testet med det, der kaldes en grammatikalitetsvurderingstest. I en sédan test
afspilles et antal se@tninger (i den omtalte undersogelse 140) af varierende
kompleksitet for deltagerne, som sé skal vurdere, hvorvidt satningerne er
korrekte eller e¢j. En grammatikalitetsvurderingstest er en serlig sensitiv
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test til registrering af sma forskelle i grammatiske evner, som let overses
i almindelige standardiserede testninger af det grammatiske niveau (Line-
barger, Schwartz & Saffran, 1983). Kontrolgruppen var neje matchet med
autismegruppen pa alder, kon, foraldres socioskonomiske status samt sprog
og intelligens, mélt pa flere forskellige mader. Det eneste, der adskilte de to
grupper, var saledes autismediagnosen og dermed ogsa den tidlige sprogud-
viklingshistorie. Det er vaerd at bemaerke, at samtlige deltagere havde en 1Q
over 85, og at det, at gruppen af bern med autisme desuden kunne matches
teet med en gruppe af normaltudviklede bern pé alle de ovennavnte omrader,
betyder, at der var tale om en overordentlig velfungerende gruppe af bern
med autisme, hvis udvikling har veret yderst gunstig.

Det viste sig da ogsa, at bernene med autisme et langt stykke hen ad
vejen var lige s& gode til at vurdere korrektheden af de satninger, de blev
prasenteret for, som gruppen af normaltudviklede bern var. Imidlertid viste
bernene med autisme sig at have signifikant nedsat evne til at vurdere visse
grammatiske former samt til at registrere fejl, der optradte i sidste del af
lange setninger.

Det kan forekomme ngjeregnende at fokusere pa bernenes registrering
af sd sma detaljer i sproget, men ved narmere eftersyn er de ovennavnte
detaljer af stor klinisk relevans. I forseget blev s@tningerne praesenteret
meget struktureret, adskilte, velartikulerede og i et stille rum uden andre
forstyrrende lyde. Det ma siges at vaere sandsynligt, at de forskelle, der viste
sig at veere mellem grupperne under disse forhold, vil forsterkes i virkelige
situationer, hvor der er bade baggrundsstej og hgjere taletempo, og hvor op-
maerksomheden skal kunne holdes pa vasentlig leengere og flere saetninger
1 trek.

Selvom der er bern, der udvikler sig overordentlig gunstigt og tilsyne-
ladende opnér alderssvarende sproglige feerdigheder, kan det saledes ikke
udelukkes, at nogle af disse reelt fortsat har basalsproglige vanskeligheder,
som blot overses, fordi bernene ikke underseges tilstreekkelig grundigt.

Som det fremgik af ovenstdende afsnit, kunne noget tyde pé, at sigar
ogsd nogle af de personer, der har fiet diagnosen Aspergers syndrom, har
basalsproglige mangler, pd trods af at tilstedeverelsen af sddanne skulle
udelukke anvendelsen af diagnosen.

En narmere afklaring af de mulige basalsproglige vanskeligheder hos
disse to grupper af bern krever bedre og mere finkornede metoder til test-
ning og vurdering af den sproglige udvikling.

Der er i hej grad brug for mere forskning ogsd pé dette omrade, hvor
der fortsat er mange centrale ubesvarede spergsmal: Hvad karakteriserer
bernene med den mest optimale udvikling? Er det muligt at indhente den
tidlige sprogforsinkelse fuldsteendig? Er der omréder, som det er mere hen-
sigtsmeessigt at satte ind pé rent interventionsmessigt end andre?
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Konklusion

Sproget hos bern med autisme er en central udviklingsmassig faktor, som
har afgerende betydning for barnets udvikling og fungeren bade pa kort og
pa langt sigt. De forste undersogelser, der dokumenterede sprogets betyd-
ning for den langsigtede prognose, gav indtryk af, at det mest afgerende var,
at barnet ved S-arsalderen havde erhvervet *funktionelt sprog’. Det lader dog
til, at sprogniveauet pa et hvilket som helst tidspunkt er afgerende for den
videre udvikling, og at enhver grad af forsinkelse gor en forskel rent udvik-
lingsmeessigt. Det er derfor til hver en tid afgerende at forsage at fremme
barnets sprogudvikling, fx gennem intensiv intervention.

Der mangler dog sprogvurderingsmetoder, savel til forskningsmaessig
som til klinisk brug. Sddanne redskaber er nadvendige for grundigt at kunne
vurdere bernenes sproglige feerdigheder ved udredning, sa det bliver muligt
at angive en prognose, og sé intervention kan planlegges, og effekter vurde-
res. Der er mangel pa gode sprogvurderingsredskaber i alle lande, i hej grad
ogsa 1 Danmark.

Diagnosticeringsmessigt skelner man primert mellem personer med
hejtfungerende autisme og Aspergers syndrom pa baggrund af, hvorvidt per-
sonerne som 2-3-arige har haft sproglig forsinkelse eller ej. Nar det geelder
spergsmalet om, hvorvidt de to grupper adskiller sig sprogligt senere i livet,
indeholder forskningen modstridende resultater, hvor nogle finder forskelle,
mens andre ikke gor. Noget tyder pa, at diagnosesystemernes definition af
tidlig sprogforsinkelse ikke er hensigtsmessig, og at der er brug for mere
grundige sprogtestninger til afgerelse af det tidlige sprogniveau, hvis der
skal kunne gives meningsfulde prognoser for bernene.

Blandt bern med autisme er der muligvis en gruppe, der som folge af
intervention og andre beskyttende faktorer helt kommer sig over deres
oprindelige sproglige forsinkelse, og som senere i barndommen og ung-
domsérene tilsyneladende alene har pragmatiske vanskeligheder. Det kan
dog ikke udelukkes, at nogle af disse bern/unge fortsat har sproglige van-
skeligheder, blot af en mere subtil art, som til trods for deres tilsyneladende
ubetydelighed kan have konsekvenser for fx evnerne til at felge med i en
undervisningssituation eller en samtale. Selvom der er grund til at vaere op-
timistisk med hensyn til udviklingsmuligheder, er det saledes vigtigt at vaere
opmerksom pa de basalsproglige vanskeligheder, som bern/unge med savel
hejtfungerende autisme som Aspergers syndrom kan have, ogsé selvom de
umiddelbart lader til at vaere sprogligt alderssvarende.

Der er brug for mere forskning pad omradet. Netop fordi sprogniveauet
hos bern med autisme er sa afgerende for prognosen, er det vigtigt med en
endnu grundigere belysning af, hvordan sprogniveauet fungerer som hen-
holdsvis risiko- og beskyttende faktor, hvad der ligger bag de individuelle
forskelle, og hvad der kendetegner de mest gunstige forlab.
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Autismespektrumforstyrrelserne kan fungere som en slags eksperimentel
ramme, der muligger undersegelser af de indbyrdes forhold mellem social-
kognition (fx felles opmarksomhed, Theory of Mind), intelligensmaessige
feerdigheder, folelsesmassig fungeren, symbolsk repraesentation (fx forestil-
lingsleg) og sprogtilegnelse. Derfor vil en bedre forstaelse af den tidlige
sprogudviklings pradiktive vaerdi have implikationer for vores forstaelse af
og teorier om den normale sprogudvikling.
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