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TIDLIG AUTISME I 0-12-MANEDERS-ALDEREN

Anegen Trillingsgaard

Tidlig intensiv intervention er kritisk for, hvordan det kommer
til at ga bgrn med en autismespektrumforstyrrelse, og der er
evidens for, at jo tidligere interventionen scetter ind, jo bedre
outcome for barnet. Tidlig intervention forudseetter imidlertid
tidlig identifikation og dermed viden om den tidligste afvigende
udvikling og relevante undersggelsesmetoder. I denne artikel
sammenfattes den forskningsbaserede viden, vi har i dag, om
den tidligste afvigende udvikling i fprste levedr hos bgrn, som
senere opfylder kriterierne for en autismespektrumforstyrrelse.
I gennemgangen af forskningslitteraturen seettes fokus pd so-
ciale, kommunikative og kognitive udviklingsomrdder, som er
kritiske for den autistiske udvikling, men samtidig ma anses
som forudscetninger for det normale barns sunde udvikling.

Gadefuld er et ord, som ofte bruges i forbindelse med autisme. Disse bgrn
har til alle tider, med deres s@re kontaktlgse adferd, vakt undren og nysger-
righed. Den almene interesse er ikke uden grund, for ngglen til autismens
gade er ogsa nggle til forstaelse af elementer i den normale udvikling. De
vanskeligheder, man ser hos bgrn med autisme, bergrer vigtige og tidligt
udviklede funktioner, som social opmarksomhed og evnen til at dele ople-
velser og glede med andre mennesker, samt evnen til at forstd intentionalitet
og indga i et gensidigt kommunikativt samspil med andre. En udviklings-
forstyrrelse som autisme fungerer derfor for spzdbgrnsforskningen som
et ‘naturligt eksperiment’, som giver mulighed for at observere isolerede
komponenter af et ellers integreret system, hvilket af etiske og praktiske
grunde ellers ikke lader sig ggre. Ofte er det sadan, at undersggelsen af et
system i en udvikling, som forlgber glat og uden vanskeligheder, ikke giver
mulighed for at forsta interaktionen mellem systemets komponenter. Under
sedvanlige betingelser vil integrationen af komponenterne nemlig vaere sa
veletableret, at det er svert at bestemme, pa hvilken made normal funktion
er athengig af dette sammenspils forskellige komponenter. Nar der derimod,
som det er tilfaeldet ved autisme, forekommer fundamentale vanskeligheder i
komponentsystemet, vil det give information om den gensidige ath@ngighed
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af komponenterne, noget, som ikke umiddelbart er synligt under normale
betingelser (Cicchette, 2006). Ud fra denne tankegang skulle viden om autis-
mens fejludvikling kunne bidrage til forstaelse af den tidlige normale sociale
og kommunikative udvikling.

Denne artikel har til formal at sammenfatte empirisk viden om de tidligste
tegn pé afvigende udvikling hos bgrn med autisme. @nsket om mere viden
pa dette omrade stgttes af et forskningsmassigt beleg for, at tidlig identifi-
kation af autisme og dermed tidlig intervention kan fgre til, at barnet kan ud-
vikle bedre sociale relationer, lere bedre kommunikative ferdigheder samt
nedsztte mangden af stereotype og bizarre adferdsmgnstre (MRC, 2001;
Woods & Wetherby, 2003). Desuden er viden om tidlige tegn pa autisme
teoretisk interessant — ud fra den opfattelse, at de tidligste tegn pa afvigende
udvikling viser vejen til autismens kernedeficits — og at forstaelse af disse
ogsa kan bidrage til forstielse af mennesket som socialt vasen. Dette sidste
ud fra en formodning om, at de fundamentale dysfunktioner, som forhindrer
en normal social og kommunikativ udvikling hos bgrn med autisme, udggr
vigtige og maske ogsa ngdvendige forudsatninger for den normale sociale
og kommunikative udvikling.

Definition af autisme

Leo Kanner beskrev i1 1943 ‘infantil autisme’ hos 11 bgrn, som havde karak-
teristiske feellestreek, men skilte sig ud fra bgrn med andre typer af psykiske
forstyrrelser. De bgrn, han beskrev, var kontaktlgse, sprogforstyrrede og
vanebundne i ekstrem grad. Kanner understregede barnets autistiske lukken
af for verden og dets manglende evne til at relatere sig til andre mennesker
samt dets ‘insistence of sameness’ eller ‘resistance to change’, som ogsa
inkluderer szre bevagelser og mannerismer. Han mente, bgrnene havde
en medfgdt forstyrrelse af den ‘affektive kontakt’ og dermed en manglende
disposition til at udvikle sig som socialt vasen, hvilket han begrundede
udviklingsmassigt ved dels at pege pa den tidlig debut af symptomerne og
dels at sammenligne med den meget tidligt udviklede sociale interesse, han
observerede hos almindelige bgrn. Normale spedbgrns medfadte sociale in-
teresse er siden blevet grundigt dokumenteret af spedbgrnsforskningen. Om
end Kanner med sin beskrivelse af bgrnenes sociale mangler synes at have
ramt plet, er der dog siden 1943 sket vasentlige eendringer i arsagsforstaelse
og afgrensning af autisme (Volkmar et al., 2005). Kanner mente f.eks., at
bgrnene med autisme var normalt begavede — det er 1 dag klart, at den anta-
gelse ikke holder stik. Der er dels tale om en meget ujevn intellektuel profil,
og dels er stgrstedelen af bgrn med (snaver) autisme ogsd udviklingshem-
mede. Heller ikke Kanners forestilling om, at bgrnene ikke fejlede noget
neurologisk, har kunnet holde. I dag ved vi, at autisme i mange tilfelde er
associeret med neurologiske tilstande som fx epilepsi, og at tilstanden har
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en meget sterk genetisk faktor, idet sgskende har en 20-50 gange forhgjet
risiko for at udvikle autisme (Volkmar et al., 2005).

I dag defineres autisme som en neurobiologisk betinget udviklingsfor-

styrrelse af helt centrale psykologiske omrader som social interaktion og
kommunikativ brug af gestus og sprog. Desuden ses indsnevrede mgnstre
af repetitiv adfeerd og interesse. (WHO, 1993; APA, 1994).
Det er blevet almindeligt at anvende betegnelsen ‘autismespektrumforstyr-
relser’ (ASF), hvor en reekke beslegtede autistiske forstyrrelser som ‘Asper-
ger syndrom’, ‘atypisk autisme’, og ‘(sn@ver) autisme’ som den prototy-
piske udgave, ses som et kontinuum af forstyrrelser. Autisme og de andre
autismespektrumforstyrrelser diagnosticeres pa basis af kvalitative afvigel-
ser i sociale og kommunikative adferdsmgnstre, samt tilstedeverelsen af
repetitive og stereotype mgnstre af interesse og aktivitet. Diagnosticeringen
er kompliceret af de meget varierede manifestationer af disse kernedefekter,
som bl.a. er under pavirkning af intellektuelle forskelle og af de udvik-
lingsmassige @ndringer over et livsforlgb. Der er desuden betydelig grad
af heterogenitet. De forskellige undergrupper fastholdes pragmatisk, mens
validiteten af disse afgransninger fortsat debatteres. Diagnosticering sker
gennem foraldreinterview og observation, pa begge omrader er udviklet
systematiske metoder/instrumenter (MRC, 2001).

Epidemiologiske studier har vist, at (sn@ver) autisme findes imellem 4-10
pr. 10.000 (Frombonne 1999). Hvis man ser pa forekomsten af den bredere
afgrensning ‘autismespektrumforstyrrelser’ (ASF) er forekomsten hgjere,
nyere studier tyder pa 30-60 pr. 10.000 (Rutter, 2003). Udvidede diagnosti-
ske kriterier, gget bevagenhed og en rakke andre faktorer ggr det til en kom-
pliceret sag at fastsla, om der reelt er tale om en stigning i antallet (Volkmar,
2005, Fombonne, 2007). Mest taler for, at de diagnostiske hegnspzle har
rykket sig lengere ind i normalitetens grenseland, med det til fglge, at flere
bgrn med vanskeligheder pa dimensionen kontakt og kommunikationsfor-
styrrelse i dag far diagnosen. Forekomsten af autisme er hgjere hos drenge
end hos piger, omkring 15:1 (Baird et al., 2000).

Prototypisk autisme

Med den viden vi har i dag kan erfarne psykologer og psykiatere stille en
autismespektrumdiagnose reliabelt i 3-ars-alderen (Bryson et al., 2003).
Der er udviklet gode og valide instrumenter til diagnosticering som Autism
Diagnostic Interview — Revised (ADI-R), og Autistic Diagnostic Observa-
tion Schedule — Generic (ADOS-G) (Lord et al., 1994 ). Det prototypiske
billede af barnet med autisme er det mgnster af udviklingsmassige mangler
samt s@rheder, som ses i 3-4-5-ars-alderen.
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3-arige bgrn med autisme kan diskrimineres fra bgrn med andre udviklings-
forstyrrelser — matchede pa udviklingsalder. De andre udviklingsforstyr-
relser kan vare specifikke sproglige eller opmarksomhedsmassige eller
bergre generelle evner. Det er karakteristisk for 3-arige bgrn med autisme,
at de er mindre socialt interesserede og opmarksomme (de reagerer ikke pa
deres navn og smiler ikke spontant igen, hvis de kontaktes med smil). Det
er betydeligt sverere at opna falles opmarksomhed med barnet om ting
eller haendelser i omverdenen, De orienterer sig ikke efter andres pegen
og synes at have ringe forstaelse af, at andres pegefinger eller blikretning
afslgrer deres intentioner i forhold til ting i omverdenen. Desuden peger de
ikke selv pa ting, de gerne vil have — kombineret med blikkontakt til den
voksne — for at sikre sig den voksnes opmarksomhed pa deres gnske, eller
bruger ord pa samme made. I foruroligende situationer, hvor de forvirres
eller ®ngstes, sgger de ikke den voksnes ansigt, formodentligt fordi de
mangler forstaelsen af, at de der kunne hente informationer om den voksnes
holdning til situationen og/eller den voksnes intention med det, der sker. Ud
over disse sociale og kommunikative vanskeligheder har den 3-arige med
autisme svagere udviklet symbolfunktion, det ses i deres sprogudvikling og
deres legeevne, de indgar ikke i ‘som om-leg’ med miniaturelegetgj eller
bruger ting, som om de var noget andet (Trillingsgaard et al., 2005). Dertil
kommer de s@re adferdstrek med stereotype og repetitive mgnstre og
mannerismer (Wimpory et al., 2003). Stribevis af forskningsresultater har
dokumenteret dette billede af autisme i 3-4-ars-alderen. Der er langt mindre
entydig viden om autisme i 1- og 2-ars-alderen, og det gelder endnu mere
for 0-12-maneders-alderen.

Det er paradoksalt, at selv om Kanner allerede i 1943 beskrevet autisme
som en medfgdt forstyrrelse af den sociale udvikling, og tidlig debut for
3-ars-alderen i dag er et kernekriterium, s er der fortsat begranset viden om
den tidligste udvikling. Forklaringen er, at selv om diagnosen stilles tidli-
gere i dag end for blot 10 ar siden, bliver de fleste bgrn med autisme fortsat
diagnosticeret efter 3-ars-alderen — typisk i 4-5-ars-alderen. I denne artikel
sammenfattes den viden, vi har om autisme i 0-12-méaneders-alderen. Mere
viden om de fgrste tegn pa autisme i 0-12-maneders-alderen kunne senke
aldersgrensen for tidlig identifikation og dermed é&bne for tidlig interven-
tion. Viden om de fgrste tegn pa autisme kunne informere debatten om, hvad
der er autismens kernedefekter, ud fra en formodning om, at nogle af de
vanskeligheder, som viser sig senere i udviklingsforlgbet, som f.eks. ‘cen-
tral coherence’, manglende ‘theory of mind’ eller ‘executive dysfunktioner’
kunne vare sekundare og afledte af én eller flere tidligere (primare) mani-
festationer. Det behgver imidlertid ikke forholde sig sadan, idet rekkefglgen
af debuterende vanskeligheder ogséa kan heenge sammen med den biologiske
raekkefglge for udviklingen af de i givet fald dysfungerende hjerneomrader,
som er funktionens underlag — og dermed psykologisk set vere uathengige
af hinanden.
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Veje til viden om autisme i det fgrste levear

Det har veret en stor forskningsmetodologisk udfordring at fa viden om

det fgrste levedr, en periode som netop ligger fgr foreeldres og andre nere

omsorgspersoners bekymring og definitivt fgr den diagnostiske udredning.

Men de sidste 10-15 ar har billedet @endret sig. Forskningen har pa forskellig

vis taklet den udfordring og kortlagt signifikante tidlige kognitive, affektive

og adferdsmassige treek ved bgrn, som senere diagnosticeres.
I sggningen efter de tidlige tegn pa autisme er der anvendt forskellige
metodemassige strategier:

1. Retrospektive undersggelser, hvor data om/fra de f@rste levear ana-
lyseres, efter barnet er diagnosticeret. Det kan vere foreldrene, der
interviewes om barnets tidlige udvikling, eller analyse af familiens
hjemmevideoer fra barnets fgrste ar. Sundhedsplejerskeoptegnelser eller
hospitalsjournaler fra de fgrste ar er ligeledes en potentiel kilde til viden
om den tidligste udvikling.

2. Prospektive undersggelser, hvor man typisk screener en (del)population
med det formal at identificere 0-12 maneder gamle bgrn, som vurderes
til at veere 1 risiko for at udvikle autisme. Ved at fglge en gruppe risiko-
bgrn, til delmengden med autisme er sikkert identificeret, far man de
bedste muligheder for at skaffe sig viden om den tidlige udvikling.

3. Casestudier, hvor man af forskellige grunde har observationer fra
0-12-maneders-alderen pa et barn, som senere bliver diagnosticeret med
autisme.

Der er nogle feelles metodemassige problemer inden for dette forskningsfelt,
som knytter sig til alle tre strategier, og som er forbundet med det forhold, at
der ikke kan stilles en sikker diagnose fgr 3-ars-alderen: De sociale og kom-
munikative milepale, hvis fraveaer er karakteristisk for bgrn med autisme, er
fgrst udviklet hos normale bgrn mellem 1- og 2-ars-fedselsdagen. Diagno-
sekriterier, der relaterer sig til manglende udvikling, som det er tilfeldet for
to af autismens tre kernekriterier, kan fejlagtigt komme til at diagnosticere
mental retardering som autisme. Fgrst med en mental udviklingsalder over
18 maneder bliver det muligt at differentiere med rimelig sikkerhed. For
bgrn med generel udviklingsforsinkelse betyder det, at barnet ma have en
hgjere kronologisk alder, f@gr en sikker autismediagnose kan stilles. Et andet
vanskeligggrende forhold er de store udviklingsmessige variationer, som
forekommer ogsd hos almindeligt udviklede bgrn pa de tidligste udvik-
lingstrin. Omkring 1/3 af normale spad og smabgrn har autismelignende
adferdstrek pa det sociale omrade mellem 5- og 18-méneders-alderen
(Leekam, 1996). Det ses is@r blandt de yngste i dette aldersspand og kan
skyldes uerkendt somatisk lidelse eller ikke optimale omsorgsforhold. Sa
en periode med et autismelignende adferdsmgnster kan forekomme hos
ikkeautistiske spadbgrn. Men sammenlignet med bgrnene med autisme
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viser de normale bgrn sjeldent afvigelser pa alle tre diagnostiske omrader
pé én gang, og de viser faerre suspekte traek inden for det sociale omrade.
Til sidst skal nevnes endnu et par forhold, som ggr tidlig identifikation af
bgrn med autisme til en vanskelig sag. Et mindretal af bgrn med autisme
har en upafaldende udvikling helt op til 18-maneders-alderen (Osterling &
Dawson, 1994; Werner et al., 2000; Maestro et al., 1999) og fgrst derefter
tabes den udviklingsmessige progression. Foreldrerapportering af regres-
sion (normal udvikling og derefter tab af funktion) forekommer i 20-40%
tilfeelde af autisme (Volkmar et al., 2005). Der er imidlertid begrebsmassig
uklarhed om definitionen af regression, idet forskellige begreber anvendes.
Der er dog ikke tvivl om, at der i en raekke tilfelde er tale om enten en mere
stilferdig/gradvis eller et hurtigere/mere dramatisk tab af sprog og/eller
sociale ferdigheder. Andre undersggelser peger pa, at det i nogle tilfelde
af sdkaldt regression nermere handler om en opbremsning af udviklingen
end et egentligt tab af funktioner (Volkmar, 2005; Bernabei et al., 1998).
En undersggelse af Ozonoff et al. (2005) peger pa, at nogle bgrn med rap-
porteret regression ved narmere granskning faktisk viste tegn pa mangler i
den sociale udvikling allerede f@rste levear.

Autisme i fgrste levear

Der er stor forskel pa, hvornar foreldre bemerker treek i deres barns ud-
vikling, som vakker bekymring. Omkring 90% har bemarket de autisme-
suspekte traek fgr 24-maneders-alderen (De Giacomo & Fombonne, 1998;
Young et al., 2003), omkring 50% har mistanke om problemer allerede for
barnets fgrste fadselsdag (Ornitz et al., 1977), omkring 35% mener, vanske-
lighederne har veeret der fra fgdslen, og omkring 60% mener, der har veret
en periode med normal udvikling, fgr vanskelighederne satte ind (Young et
al., 2003). Indtil for 10-15 ar siden var forzeldres retrospektive rapportering
om den tidligste udvikling den bedste kilde til viden. Men siden har vi faet
systematiske undersggelser baseret pa hjemmevideoer, og som det nyeste
og mest lovende begynder der nu at komme resultater fra prospektive un-
dersggelser, med informationer om autistiske bgrn helt ned til 6-méaneders-
alderen. I det folgende prasenteres den viden vi har fra disse forskellige
undersggelsesmetoder.

Foreldrenes erindringer om udviklingen i det forste levedar

Om end den mest oplagte vej til information til om barnets udvikling forste
levear er interview med foreldrene, er denne metode behaftet med stor
usikkerhed. Interview med foraldre foregar typisk efter barnet er undersggt
og diagnosticeret, hvilket vil sige fra 4-5-ars-alderen og frem til ungdoms-
arene. Derfor er foraldres retrospektive oplysninger forbundet med usikker
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reliabilitet. Young et al. (2005) spurgte 153 foreldre til bgrn mellem 3 og 22
ar om, hvad de huskede som de fgrste tegn pa, at noget var galt og hvornar.
Fra 9-maneders-alderen erindrer foreeldrene manglende interesse i legetdj
og manglende felles glede over oplevelser og interessante ting i omverde-
nen samt ringe gjenkontakt. Det kan forstaeligt nok veare svert for foreldre
at huske barnets tidligste udvikling, mange detaljer tabes, og erindringerne
kan vere pavirket af den information, foreldre har modtaget fra udredning
og efterfglgende psykoedukation. Jo yngre bgrnene er pa det tidspunkt, hvor
foreldrene interviewes, jo sikrere ma deres oplysninger selvfglgelig anses
for at veere. Gillberg et al. (1990) spurgte mgdre til bgrn i 2-ars-alderen,
umiddelbart efter deres bgrn var blevet diagnosticeret, om, hvad der karak-
teriserede deres bgrn fgr 12-maneders-alderen. Mgdrene erindrede, at de
havde heftet sig ved en afvigende gjenkontakt i 4-8-méaneders-alderen, og i
nogle tilfeelde havde bgrnene haft en afvigende reaktion pa lyde umiddelbart
for 1-ars-fedselsdagen. Dertil kom det mere generelle indtryk, at bgrnene
var mere passive og stille, at de virkede uinteresserede, at de ikke reagerede
pé kontakt som forventet, og at de ikke var som deres sgskende.

Imidlertid er omkring 75% af bgrn med autisme ogsa mentalt retarderede
i én eller anden grad, derfor kan det ud fra foreldreberetningerne alene
vere svert at afggre, om de adfeerdstrek eller mangler i udviklingen, som
foreldrene beskriver, skyldes autismen eller den ledsagende generelle
udviklingshemning. Kun ved anvendelse af en sammenligningsgruppe af
matchede mentalt retarderede bgrn eller bgrn med andre udviklingsmessige
forstyrrelser end autisme, er det muligt at kontrollere for dette. Trillingsgaard
et al. (2005) interviewede foraeldre til 3-arige bgrn henvist med mistanke om
autisme (og hvor diagnosen bekraftes) om de tidligste tegn pa anderledes
udvikling. Som sammenligningsgruppe anvendtes 3-arige bgrn der ligeledes
var henvist til undersggelse pa grund af mistanke om autisme, men som
blev bedgmt til at have andre udviklingsmessige forstyrrelser end autisme.
Signifikant flere foreldre til bgrn i gruppen af ‘kun’ udviklingsforstyrrede
bgrn rapporterede om vanskeligheder i forhold til at finde mader at trgste og
berolige deres barn pa i de forste 6 maneder, hvilket betyder at bgrnene med
autisme var nemmere de fgrste 6 maneder. Pa basis af foreldreoplysninger
kunne ingen andre omrader, som socialt smil eller gjenkontakt differentiere
mellem autisme og matchede udviklingsforstyrrede bgrn uden autisme. I en
tilsvarende undersggelse med foreldreinterview fandt Werner et al. (2005),
at bgrnene med senere autisme sammenlignet med matchede almindeligt
udviklede og udviklingsforstyrrede bgrm hyppigere havde afvigelser i det
sociale samspil allerede i 3-6-maneders-alderen.

Retrospektiv analyse af oplysninger fra sundhedsplejerske
I en undersggelse af Johnson et al. (1992) indhentede man informationer
om de tidligste levemaneder fra de screeninger, som rutinemassigt gennem-
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fgres af sundhedsplejersker/egen leege pa stort set alle bgrn mellem 6- og
18-maneders-alderen i England. Disse inkluderer motorisk udvikling, visuel
udvikling, hgrelse og social udvikling. Pa det tidspunkt, hvor undersggel-
sen foregik, var de autistiske bgrn mellem 8 og 19 ar. Til sammenligning
anvendte man samme type oplysninger fra dels en gruppe bgrn med indlee-
ringsvanskeligheder dels en gruppe almindelige bgrn.

Resultaterne viste, at de senere autistiske bgrn hverken i 6- eller 12-ma-
neders-alderen afveg afggrende fra bgrnene i de to sammenlignings grupper.
Faktisk blev de senere autismediagnosticerede bgrn bedgmt som normale
af sundhedsplejerskerne pa punkter som smil og social responsivitet over
for andre mennesker. Det magre undersggelsesresultat understreger, hvor
vanskeligt det er at identificerer de tidligste tegn pa autisme, men ogsa
at en relativ simpel screening, hvis indhold er domineret af motoriske og
perceptuelle spgrgsmal, ikke er tilstraekkelig fglsom over for tidlige tegn pa
autisme. Tilsvarende resultater rapporteres af Happé (1995) fra en engelsk
doktorathandling af Lister (1992), hvor man heller ikke i sundhedsple-
jerskernes rapport fra 12-méneders-alderen kunne finde treek, som kunne
forudsige bgrnenes autistiske udvikling.

Familiens hjemmevideoer

Det er blevet almindeligt at foreldre videofilmer deres bgrn. Indholdet er ty-
pisk forskellige familiebegivenheder som bgrnefgdselsdage eller milepzle i
barnets udvikling. Video optagelser giver en enestdende mulighed for at se
den tidligste udvikling hos bgrn med autisme i de fgrste levemaneder — ofte
fgr nogen aner urad. I sammenligning med undersggelser baseret pa foral-
dreerindringer har analysen af videofilmene den fordel, at den giver mere
objektive data, som ikke er pavirket af den viden og holdning, der senere
fglger med diagnosen, og man kan lade eksperter bedgmme optagelserne.
Metodemzssige er der imidlertid ogsa problemer; filmene er typisk meget
uens, af meget forskellige situationer og af meget forskellig lengde. Nega-
tive situationer, hvor barnet er vanskeligt, filmes sjeldent. Desuden kan det
vere vanskeligt at vurdere gjenkontakt ud fra optagelserne, og de tidlige
videoer er uden lyd, sa hele ‘sprog’-siden falder bort. Men metoden har dog
abnet et vindue til de tidligste tegn pa autisme — f@r diagnosticering (Adrien
et al., 1993; Maestro et al., 1999; Osterling & Dawson, 1994; Osterling et
al., 2002; Maestro et al. 2002; Werner et al., 2002; Bernabei et al., 1998;
Baranek, 1999).

Adrien et al. (1993) analyserede hjemmevideoer med bgrn under et ar,
som senere fik diagnosen autisme. Pa disse tidlige videoer adskiller de auti-
stiske spaeedbgrn sig markant fra de normale kontrolbgrn pé flere omrader.
De autistiske spedbgrn indgar ikke i samme omfang i socialt samspil, de
har sjeldent socialt smil og svarer sjeldnere med relevante ansigtsudtryk
i kontakten med andre. De er mere flygtige i deres sociale opmarksom-
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hed, hvorimod dette ikke geelder deres opmarksomhed i forhold til ikke-
sociale objekter. Endvidere er de mere slappe (hypotone). I en lignende
undersggelse fandt Maestro et al. (2002) helt samstemmende, at bgrnene
med autisme fgr 1-ars-alderen kiggede mindre pa andre mennesker, sggte
mindre kontakt/social opmerksomhed, orienterede sig ikke i samme grad i
forhold til andre, smilede mindre til andre og vokaliserede mindre. Derimod
viste de sammenlignet med almindeligt udviklede bgrn ikke forskel i deres
interesse for den fysiske verden. Osterling & Dawson (1994) undersggt et
videobénd fra selve 1-ars-fgdselsdagen. De fandt 4 adferdstraek, som i 91%
af tilfeldene kunne skille de bgrn, som senere blev fik en autismediagnose,
fra bgrnene med almindelig udvikling. Bgrnene med autisme (1) ser ikke
sd tit pa andre menneskers ansigter; de (2) reagerer ikke pa deres navn, nar
der bliver kaldt pa dem; de (3) peger ikke pa genstande og de (4) viser ikke
genstande frem for andre. Disse funktioner havde de 12 maneder gamle nor-
malt udviklede bgrn i sammenligningsgruppen. Alene observationen ‘hvor
ofte kigger barnet pa en anden’, kunne adskille bgrnene med autisme fra de
almindeligt udviklede bgrn korrekt i 77% af tilfeeldene. I en senere analyse
med delvis samme grupper kunne Werner et al. (2000) vise at resultaterne
ogsa holdt for 8-10-maneders-alderen.

Der er ikke tvivl om, at de over for fremhavede trek kan adskille auti-
stiske bgrn fra normale i 0-12-maneders-alderen. Det kritiske spgrgsmal er,
om det er muligt at adskille de bgrn, som senere diagnosticeres med autisme
fra spadbgrn med andre udviklingsforstyrrelser. Det kan kun lade sig ggre
ved brug af en sammenligningsgruppe af bgrn med andre udviklingshan-
dicap. I en senere undersggelse af Osterling et al. (2002) sammenlignes
12-méneders-bgrn med senere diagnosticeret autisme med bade bgrn med
forsinket udvikling (uden autisme) og almindeligt udviklede bgrn. Undersg-
gelsen fandt signifikante forskelle i forhold til bgrnenes (1) opmerksomhed
pa /orientering i retning af /respons pa egen navn; (2) kiggen pa andre men-
nesker; (3) brug af gester; og (4) orientering mod/kiggen pa ting, som vises
frem; samt (5) udfgrelsen af repetitive handlinger (mere hyppigt). Baranek
(1999) dokumenterede sociale afvigelser som manglende respons pa eget
navn allerede i 9-12-maneders-alderen. Som noget nyt pavises ogsa afvi-
gelser pa det senso-motoriske omrade, som aversion mod bergring og dertil
ringere (general) visuel orientering/opmarksomhed.

Casestudier af tidlig autistisk udvikling 0-12 mdneder

Alle undersggelser beskrevet ovenfor bygger pa retrospektiv analyse af den
tidlige udvikling. Det er vanskeligt at fa data, der belyser den autistiske
udvikling fgrste levear — prospektivt. Der er fa undtagelser, hvor bgrn med
senere diagnosticeret autisme er blevet fulgt og systematisk beskrevet fra
spade. Der kan vere forskellige grunde til, at der tidligt har vaeret profes-
sionelle gjne pa barnet, fx at moderen deltager i et risikoprogram (typisk for
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noget andet end autisme). I hvilket omfang sddanne casestudier er typiske
og kan danne grundlag for generalisering, er selvfglgelig uvist, men da pro-
spektive data om tidlig autisme savnes, medtages et enkelt casestudie — som
nasten maned for maned beskriver et udviklingsforlgb ind i autisme — fra
2-maneders-alderen til godt 1 ar. Dawson et al. (2000) beskriver en lille
dreng, som allerede i 1-ars-alderen opfyldte diagnostiske kriterier for autis-
me. I 2,5-méaneders-alderen havde han rimelig visuel opmerksomhed, dog
svert ved at fastholde den. Han blev let overstimuleret — fx ved stgj, hvor
han beroligede sig selv ved at ‘checke ud’. Han havde generelt god @jen-
kontakt, han reagerede pa social kontakt, smilede tilbage og vokaliserede,
men man observerede ingen latter. Han blev beskrevet som ‘kzer’. Han greb
ud efter ting. Han havde mundmotoriske vanskeligheder og fluktuerende
muskeltonus, skiftende mellem hypotoni og hypertoni, han var hypersen-
sibel over for bergring. I 4-méneders-alderen blev han yderligere meget let
overstimuleret, og havde nu svert ved at berolige sig selv igen. Han havde
fortsat mange vokaliseringer under leg og responderede pa initiativ til social
interaktion fra en voksen med smil og kurren. I 9-maneders-alderen var der
fortsat sensori-motoriske vanskeligheder og nedsat mundmotorisk kontrol.
Hans hypersensitivitet var nu udvidet til et bredere repertoire af stimuli, og
man observerede problemer med sgvnregulering. Der blev nu beskrevet
motoriske stereotypier, rokken og dunken med hovedet. Han viste darlig
gjenkontakt, hans gjenkontakt blev karakteriseret som ‘transfixed stare’.
Der var manglende brug af imitative gester (fx klappe kage i imitativ leg)
og manglende sproglig imitation. Han var meget aktiv undersggende i for-
hold til den fysiske verden, men med kort opmearksomhedsspandvidde. |
11-13-maneders-alderen blev han beskrevet som socialt anderledes med
darlig gjenkontakt og hemmet socialt reaktionsmgnster. Pa det tidspunkt
bliver han undersggt for dgvhed, da han ikke reagerer normalt pa lyd, men
man fandt ingen hgremassige problemer. Det beskrives, at man indimel-
lem kan fa gjenkontakt med ham, men ikke engagere ham i en lgbende
interaktion, hverken verbalt, med smil eller gjenkontakt. Han undgar blik-
kontakt, hvis man aktivt prgver at fa den, Han vokaliserede fortsat meget,
men uden at rette det til nogen. 13-15 maneder gammel bliver han undersggt
psykologisk og psykiatrisk og diagnosticeret med autisme. Denne dreng
blev gradvist mere autistisk over det fgrste ar, hvorimod Sparling (1991)
rapporterer et casestudie, som beskriver et barn, som allerede i 3-maneders-
alderen mistenkes for autisme, idet han har meget begrenset interaktion og
gjenkontakt med moderen.

Tidlig screening og prospektiv opfolgning af born

med scerlig risiko for autisme

Med undtagelse af et lille antal casestudier har alle undersggelser af autisme
i 0-12-maneders-alderen baseret sig pa retrospektive analyse. Imidlertid be-



Tidlig autisme i 0-12-mdneders-alderen 711

gynder de fgrste prospektive undersggelser nu at melde sig. En ny canadisk
undersggelse fglger hgjrisikobgrn, der har en ®ldre sgskende med autisme
(Zwaigenbaum et al., 2005 og Bryson et al., 2007). Deres population inde-
holder 150 sadanne sgskende. Data om bgrnenes udvikling indsamles med 6
maneders mellemrum fra 6- til 24-maneders-alderen. I 36-méaneders-alderen
diagnosticeres alle bgrnene, hvorefter man har mulighed for at analysere de
tidlige observationer af disse bgrn og sammenligne med de ikke-autistiske
yngre sgskende og andre typer af kontrolbgrn. Et sadan undersggelsesde-
sign kan kun lade sig ggre ved at studere hgjrisikobgrn, som sgskende, hvor
sandsynligheden for autisme pa grund af den genetiske faktor er forhgjet.
Det prospektive design har fordele sammenlignet med det retrospektive.
Undersggelsen af bgrnene kan indledes meget tidligt, og designet giver
mulighed for at indsamle precist de data, man pa basis af tidligere under-
sggelser finder relevant — og dette kan yderligere ggres longitudinelt med
mulighed for at fokusere pa den udviklingsmassige sekvens. Endvidere kan
adfeerd og neuropsykologiske fund blive korreleret med neurobiologiske
parametre som hjernevakst m.m.

Forskerteamet anvendte fglgende undersggelsesmal: 1. Adferdsmas-
sige indikatorer pa autisme i 0-12-maneders-alderen, hvor viden fra de
retrospektive undersggelser blev operationaliseret i en nykonstrueret ob-
servationsskala (AOSI). 2. Abnormaliteter i de tidligst udviklede kompo-
nenter af den visuelle opmarksomhed, hvortil forskerteamet udviklede et
eksperimentalt design, hvor bgrnenes evne til at disengagere deres opmark-
somhed fra et stimuli blev malt. Tidligere undersggelser udfgrt af samme
forskerteam havde tydet pa, at bgrn med autisme har markant sveerere ved
at disengagere fra ét af to konkurrerende stimuli — de bliver opmarksom-
hedsmassigt haengende i det fgrste stimuli. 3. Temperamentsvurdering pa
basis af foraldrerapportskalaer. 4. Andre udviklingsmassige mal for sprog
og kommunikation.

Der foreligger nu resultater fra 6- og 12-maneders-alderen pa de diag-
nosticerede yngre sgskende med autisme (Zwaigenbaum et al., 2005), men
forelgbig kun pa basis af en ADOS-diagnosticering i 24-maneders-alderen
og uden sammenligningsgruppe af bgrn med andre udviklingsforstyrrelser.
Med disse forbehold og den usikkerhed, der er forbundet dermed, tegner
der sig et billede, hvor bgrn med autismes fgrste levear kan diskrimineres
fra andre ikke-autistiske sgskende og almindeligt udviklede kontrolbgrn.
Baseret pa foreldreoplysninger fra temperamentsspgrgeskemaet synes
bgrnene med autisme at vere mere passive i 6-maneders-alderen, med re-
lativt fa initiativer og mindre tilbgjelighed til at reagere pa voksnes forsgg
pa at fange og engagere deres opmarksomhed. Observationer hjemme
og i forskningsklinikken tyder ogsa pa, at de 6 maneder gamle bgrn med
autisme vokaliserer mindre end andre spadbgrn. Derudover fandt man in-
gen forskelle i 6-maneders-alderen. Ved 12-méneders-bedgmmelsen viste
observationerne, at gjenkontakten er ringere, og at der er tydelige abnormi-
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teter 1 den visuelle opmarksomhed (inklusive visuel tracking) og dertil i det
sociale reaktionsmgnster (reduceret socialt smil, social interesse og udtryk
for positiv affekt) samt i brugen af legetgj (manglende imitation og darlig
gje-hand-koordination). Der rapporteres afvigende sensorisk-orienteret
adferd i 12-maneders-alderen, som brug af legetgj pa en stereotyp og selv-
stimulerende méade (som at vifte med noget foran gjnene). 12 maneders data
fra temperamentsskalaerne viser et stigende niveau af irritabilitet og intense
(ubehags)reaktioner pa sensorisk pavirkning og dertil overdreven visuel
fokusering pa ikke-sociale aspekter af den visuelle omverden, kombineret
med reduceret reaktion pa sociale tilnermelser fra andre. Forsinkelse i ver-
bale og praverbale udtryk og i sprogforstaelsen er ligeledes evident — dette
kombineret med foraldrerapportering tyder pa, at der generelt er tale om et
meget begrenset omfang af vokalisering. Pa de eksperimentelle mal viste
spedbgrn, som senere udviklede autisme, en atypisk udvikling af den visu-
elle opmearksomhed det fgrste ar. Der synes at vere tale om specifikke van-
skeligheder med at disengagere visuel fokusering, hvilket bliver tydeligst
ved to konkurrerende stimuli. Disse vanskeligheder er ikke specifikke for
autisme i 6-maneders-alderen men bliver det i 12-méaneders-alderen, hvilket
synes at ha&enge sammen med, at de normalt udviklede spedbgrn i samme
periode udvikler deres evne til at disengagere, hvad bgrnene med autisme
ikke ggr.

Sammenfatning og diskussion: Autisme i farste levear

Tidlig intensiv intervention er kritisk for, hvordan det kommer til at ga bgrn
med en autismespektrumforstyrrelse, og der er evidens for, at jo tidligere
interventionen satter ind, jo bedre outcome for barnet (MRC, 2001; Woods
& Wetherby, 2003). Det fgrste formél med denne artikel er at sammenfatte
den forskningsbaserede viden, vi i dag har om de tidligste tegn pa sociale
og kommunikative vanskeligheder i fgrste levear, idet det har betydning for
tidlig identifikation af bgrn med risiko for at udvikle autisme. Det andet
formal er — med afsat i viden om kernedefekter i den autistiske fejludvik-
ling — at szette fokus pa kritiske udviklingsomrader i den normale udvikling,
hvor mere viden kunne uddybe vores forstaelse af mennesket som socialt
vasen.

Om end eksisterende data er begrensede pa forskellig made, viser forsk-
ningen, at en del af de speedbgrn, som i 3-5-ars-alderen bliver diagnosticeret
med en autismespektrumforstyrrelse, allerede viste tegn pa afvigende ud-
vikling i 0-12-méaneders-alderen. Det er diskrete tegn, som let overses ved
rutinemassige undersggelser hos sundhedsplejerske eller egen leege, men
som foreldre i mange tilfelde registrerer, og som professionelle kan traenes
til at veere mere opmarksom pa.
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De tidligste tegn pa autisme er manglende social opmarksomhed og inte-
resse med reduceret niveau af socialt engagement og socialt kommunikativt
samspil. Manglerne pa det kommunikative omrade ses efterhanden ogsa i en
manglende orientering i forhold til sprog generelt og til eget navn i s@rde-
leshed. Individuelle tilfeelde kan debutere tidligt, men pa gruppeplan bliver
forskellen mellem bgrnene med autisme og almindeligt udviklede bgrn og/
eller bgrn med andre udviklingsforstyrrelser forst tydelige i anden halvdel
af forste levear.

Det er n@rliggende at antage, at disse vanskeligheder i de tidligste sociale
processer pavirker andre udviklingsomrader. Det, at bgrnene foretreekker at
kigge pa objekter og ikke orienterer sig mod andres tale og ansigter — kan
pa negativ made pavirke deres tidlige interaktion med omverdenen og bi-
drage til en afvigende udviklingsvej (Volkmar et al., 2005). Spedbgrn med
autisme retter i hgjere grad deres spontane interesse mod ikkesociale stimuli
i omverdenen og er mindre interesseret i mennesker pa det tidspunkt, hvor
de fleste andre spadbgrn begynder at integrere deres udforskning af ting
med deres allerede etablerede sociale interaktion. Det er det, der ggr dem
intentionelle (Volkman et al. 2005). Det autistiske adferdsmgnster skiller
sig ud i 9-12-maneders-alderen, hvor de almindeligt udviklede bgrn laeser
andres intentionalitet og kommunikerer intentionelt med dem om omver-
denens genstande. Det, at barnet med autisme ikke (eller svert forsinket)
udvikler felles opmarksomhed med en voksen om ting og handelser i
omverdenen, pavirker geengse udviklingsveje, idet felles opmarksomhed
er grundlaget for, at barnet kan lzre af den voksne og ikke er overladt til
at erkende omverdenen gennem egen manipulation — uden dialog mellem
barn og voksen om ting og handelser i omverdenen, blive sprogudviklingen
svert pavirket.

Den manglende sociale interesse og opmarksomhed kan vare en kerne-
defekt i forhold til det prototypiske mgnster af sociale og kommunikative
vanskeligheder vi ser hos 3-4 arige bgrn med autismespektrumforstyrrelser.
Men forestillingen om at kunne reducere autismens symptomatologi til én
kernedefekt som manglende social opmarksomhed — eller for den skyld
manglende mentaliseringsevne (Theory of Mind), eksekutive dysfunktioner
eller manglende ‘central coherence’ — er forladt. Hverken den manglende
sociale opmarksomhed og interesse eller den manglende evne til at menta-
lisere kan forklare de stereotype motoriske mannerismer (f.eks. handviften)
og idiosynkratisk brug af ting som snurren og viften, som viser sig omkring
11-12-méneders-alderen.

Temperamentsmassigt synes bgrnene med autisme nemmere og mere
passive i det fgrste halvar, for derefter i andet halvar at vise vanskeligere
temperamentsmassige anslag med mere irritabilitet og ubehagsreaktioner.
Undersggelserne har bragt fokus pa hypersensibiliteten over for stimulation
i forste levear — og pa den mulige rolle denne hypersensibilitet og ubehag
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ved stimulering kan spille i barnets lukken af over for omverdenen. Det ved
vi forelgbig ikke meget om.

Som noget helt nyt er man blevet opmarksom pa mulige abnormiteter i de
tidligt udviklede komponenter af den visuelle opmarksomhed, og her drejer
det sig ikke kun om den sociale opmearksomhed. Barnet med autisme synes
at have en tilbgjelighed til ‘zoomen ind’ pa visuelle stimuli og reagere med
latenstid i forhold til at flytte opmaerksomheden ved konkurrerende stimuli.
Om denne meget tidlige afvigende opmarksomhedsfunktion kan spille en
rolle i barnets manglende sociale orientering, ma mere forskning pa det
omrade afggre. Med afsat i forestillingen om autisme som det naturlige
eksperiment til studiet af vigtige komponenter i social og kommunikativ
udvikling kunne her vere et vigtigt forskningsomrade for udviklingspsy-
kologien eller almenpsykologien. Mere viden om opmarksomhedsfunktio-
nens normale udvikling i f@grste levear kunne bringe vigtig viden tilbage til
autismeforskningen.

Ved bedgmmelsen af det enkelte barn med tegn pa autisme er det vigtigt,
at man ikke bedgmmer sadanne traek isoleret, men netop ser dem samlet.
Det er den samlede mangde af autismesuspekte adferdstrek frem for et
enkeltstaende prototypisk trek, som forudsiger, om barnet udvikler autisme.
For at konstatere, om det sociale samspil er normalt, er det ikke tilstreek-
keligt at konstatere, at barnet smiler, eller man kan fa blikkontakt; det afgg-
rende er, om barnet smiler (igen) og siger lyde, mens det har blikkontakt.

Der synes at vere forskellige udviklingsveje ind i autisme. Der er doku-
mentation for, at bgrn, som senere far en autismediagnose, kan have haft en
upafaldende udvikling de fgrste 12-18 maneder. De fleste udviklinger ind
i autisme kan bedst beskrives som en udviklingsmassig opbremsning efter
et tilsyneladende upafaldende udviklingsforlgb, i ferre tilfeelde er der dog
tale om en mere eller mindre dramatisk regression med tab af funktioner.
Tidligere eller senere debut er maske athangig af det generelle intellek-
tuelle niveau, sdledes at bgrn med autisme og mental retardering tidligere
viser tegn pa den autistiske udvikling. De dramatisk regressive har typisk
et darligt forlgb. Symptomatologien under 2-3 érs-alderen er mindre udfor-
sket, og for den aldersgruppe forekommer de standardiserede diagnostiske
kriterier utilstreekkelige. Tidlig diagnosticering — fgr 2-ars-alderen — er der-
for behaftet med stor usikkerhed og kan medfgre en overdiagnosticering
af bgrm med mental retardering, da de viser de for autisme karakteristiske
udviklingsmessige mangler, og en underdiagnosticering af de bedre be-
gavede bgrn med autisme, hvis autistiske symptomatologi viser sig mere
diskret og relativt senere i udviklingsforlgbet. Det udelukker selvfglgelig
ikke, at den erfarne psykiater eller psykolog i det enkelte tilfeelde med ret
stor sikkerhed kan afggre, om det drejer sig om autisme allerede omkring
12-18-méaneders-alderen. Men generelt ma det anbefales, at man giver de
0-2-arige med autismesuspekte adferdsformer en bred betegnelse som
‘sociale og kommunikative vanskeligheder’ og fglger bgrnene med familie-
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vejledning og tilpasset intervention og afventer sikker diagnostisk afklaring
i 2-3-ars-alderen.
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