Autisme — specielle bern krever
hojtspecialiseret viden

Autisme er en sygdom med store og alvorlige konsekvenser for barnet, for familien, for klasse-
kammeraterne, for fars og mors job — for hele samfundet. Der findes ingen behandling, s& det
autistiske barn bliver til en voksen med autisme. Men specialiseret viden og stetteindsatser

kan afbede konsekvenserne markant.
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Mange kan nok huske scenen fra filmen Rain Man, hvor en
servitrice taber en @ske tandstikker pa gulvet, og Raymond,
spillet af Dustin Hoffman, i lebet af et splitsekund har optalt
det nojagtige antal tandstikker; 146. Autisme bliver af mange
forbundet med Raymond-karakteren, der er socialt aparte, har
rokkende beveaegelser, men til gengaeld besidder enestaende
evner til at huske telefonnumre og udregne kvadratredder.
Denne gengse opfattelse af autisme er imidlertid baseret pa
fiktion og en kultfilm fra slutningen af 1980’erne. Nok er Rain
Man inspireret af en virkelig person eller rettere flere personer.
Hoffmans rolle er nemlig baseret pd en person med autisme og
pa flere personer med det sdkaldte savant syndrom, der betyder,
at personen besidder nogle helt seerlige, mentale evner.

Men denne forestilling om autisme stemmer ikke serlig godt
overens med virkeligheden, og de fleste med autisme har be-
stemt ikke superevner, og kun en mindre del er normalt bega-
vede. Autisme er derimod en lidelse, der giver bern og voksne
nogle helt serlige behov, som det kraever hejtspecialiseret viden
at tage hand om. Manglende specialviden har alvorlige konse-
kvenser for det enkelte menneske med autisme og for vedkom-
mendes familie, og manglende viden kan i sidste ende koste
det danske samfund dyrt.

Men hvad er autisme sa?

Autisme er en af de alvorligste psykiske udviklingsforstyrrel-
ser blandt bern og unge (Due et al., 2014). Det er en sikaldt
neuropsykiatrisk udviklingsforstyrrelse, som er karakteriseret
ved vanskeligheder med socialt samspil, kommunikation og

en tendens til indsnaevrede, stereotype interesser og adfeerd
(WHO, 1992). Centralt er det, at disse vanskeligheder praeger
barnets eller den unges funktion og udvikling i alle situationer.
En autismediagnose handler derfor ikke om at have sveert ved
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nogle ting og veere ekstremt dygtig til andre. Der er derimod
tale om en gennemgribende udviklingsforstyrrelse, som pavirker
alle aspekter af personens liv, hvorfor det kan vere svert at
mestre, hvad der for mange andre er helt almindelige daglig-
dags udfordringer. Diagnosen stilles derfor i mange tilfeelde i
den tidlige barndom, da barnets gennemgribende vanskelig-
heder oftest vil vise sig tidligt, mens lettere grader af autisme
forst diagnosticeres senere eller slet ikke. Saledes er der set en
sigende forekomst op gennem barndommen, hvilket forment-
lig skyldes, at barnets begrensede sociale og kommunikative
feerdigheder kommer til kort, nar krav til barnet begynder at
stige (Due et al., 2014). Nogle af de nyeste tal viser, at 1,3 % af
danske bern mellem fem og syv ar lider af autisme, og af disse
er fire ud af fem drenge (Elberling et al., 2016).

Autisme er desuden ofte ledsaget af andre psykiske vanske-
ligheder, og tre ud af fire med autisme har komorbide lidel-
ser, seerligt ADHD, angst og depression (Houghton, Ong &
Bolognani, 2017). Hertil kommer, at mange bern med autisme
har kognitive vanskeligheder eller mental retardering i storre
eller mindre grad, hvilket har affedt idéen om “hejftfunge-
rende autisme” i de tilfeelde, hvor barnet er normaltbegavet
(fx Baron-Cohen, Wheelwright, Skinner, Martin & Clubley,
2001). Dette udtryk er dog noget misvisende, da der stadig

er tale om en lidelse, der giver det enkelte barn og familien
store udfordringer, og udtrykket deekker derfor snarere over,
at barnet kan vere bedre end ellers forventet med en autis-
mediagnose. Det er imidlertid ogsé vigtigt at pointere, at der
er personer med autisme, som klarer sig overraskende godt i
bade skole og senere pa arbejdsmarkedet, hvorfor autisme ber
betragtes som en forstyrrelse, der befinder sig pé et spektrum
og ikke blot forekommer i en hegjtfungerende eller lavtfunge-
rende form. Dette er ogsa udviklingen i den nyeste version af



det amerikanske diagnosesystem, DSM-V, hvor betegnelsen
”Autism Spectrum Disorder” bruges (APA, 2013), og i langt de
fleste sammenhenge i Danmark taler man da ogsd om auzisme-
spektrumforstyrrelser.

En rapport fra Vidensrad for Forebyggelse om bern og un-
ges mentale helbred viser, at andelen er diagnosticerede med
autisme igennem en arrzekke har veret stigende (Due et al.,
2014). Denne stigning er formentlig udtryk for mere opmeerk-
somhed pa og eget viden om lidelsen, hvilket ber ses som en
positiv udvikling. En diagnose alene hjelper dog sjeldent i sig
selv, og en oget opmeerksomhed pé bern med anderledes og
seerlige behov mé nedvendigvis folges af kompetencer til at
tage hdnd om disse.

Store konsekvenser af manglende specialviden

Nar man har problemer med socialt samspil og kommunika-
tion og har en anderledes og repetitiv adfeerd i mange situa-
tioner, er det ikke overraskende, at man vil have svert ved at
fungere i en almindelig skoleklasse. Dette afspejles i de senere
ars fokus pa inklusion og de mange historier fra medierne om
bern med autisme, der forseges inkluderet i folkeskolen med
store psykiske skader til folge. Tal fra Landforeningen Autisme
viser ligeledes, at hvert tredje barn med autisme, der er inklu-
deret i folkeskolen, faktisk ikke gar i skole (Landsforeningen
Autisme, 2017). Typisk har den fejlslagne inklusion ogsa haft
store konsekvenser for barnets familie i form af psykisk belast-
ning af forzeldre og seskende, der har medfert eget sygefraveer.
I Landsforeningen Autismes undersogelse af foraeldresdrbarhed
fra 2017 papeges eksempelvis, at kun 28% af foreldrene til
bern med autisme har bibeholdt deres normale job. En ame-
rikansk undersogelse viser da ogsé, at en af de sterste gkono-
miske poster for samfundet forbundet med bern med autisme
er deekning af tabt arbejdsfortjeneste til foreeldrene (Buescher,
Cidav, Knapp & Mandell, 2014). Hertil kommer, at mistrivsel
hos bern med autisme ogsd har konsekvenser for andre elever i
bernenes Kklasser. I en dansk undersoagelse vurderes det fx, at et
enkelt inkluderet barn i en folkeskoleklasse sveekker hele klas-
sens leering, og mange leerere foler sig ikke tilstreekkeligt kleedt
pa til at handtere dette (Kristoffersen, Kraegpoth, Nielsen &
Simonsen, 2015). Et manglende specialtilbud kan altsa fore

til manglende skolegang og derved manglende faglig og social
udvikling, voldsom psykisk pavirkning hos barnet samt egede
sekundeere samfundsekonomiske udgifter gennem belastning
af familien og barnets klassekammerater.

Manglende specialviden har ikke kun alvorlige konsekvenser
for bern med autisme. Disse bern bliver til unge og voksne
med autisme og vil hele livet igennem have brug for seerlig
hjzelp og stette, som de desveerre ikke altid har adgang til.
Ifelge Landsforeningen Autisme er der sket en stor stigning i
antallet af unge og voksne med autisme, der af deres omsorgs-
personer, politianmeldes for vold (Landsforeningen Autisme,
2018). Ifelge foreningens formand skyldes disse sager en
sdkaldt ”afspecialisering”, idet at fagpersonerne pé fx bosteder

ikke leengere har tilstreekkelig viden og kompetencer til at drage
omsorg for mennesker med autisme.

Udredning og behandling af autisme

Ved mistanke om autisme henvises barnet typisk til specialise-
rede teams i psykiatrien, som foretager en grundig udredning,
hvorefter der stilles en potentiel diagnose ud fra WHO’s klas-
sificering af sygdomme, ICD-10 (WHO, 1992). Udredningen
afsluttes med anbefalinger til behandlingstiltag, og anbefalin-
gerne vil som oftest henstille til, at barnet placeres i et miljo
med voksne, der har serlig viden om autisme. Det er siledes
med udgangspunkt i anbefalingerne fra de specialiserede
psykiatriske teams, at den bedst mulige individuelle behandling
ber planlegges.

Autisme ma betragtes som et livslangt handicap, og der findes
ingen behandling, der kan gore bern eller voksne ”frie for
autisme”. Der findes heller ingen farmakologisk behandling af
autisme, men er der samtidige, komorbide psykiatriske lidelser,
kan en del af disse behandles terapeutisk eller medicinsk. Imid-
lertid kan man overordnet skrue pa to knapper i forhold til at
héndtere de udfordringer, den enkelte med autisme har. Dels
kan man forsege at leere barnet bestemte adfeerdsmenstre, og
dels kan man tilpasse barnets omgivelser, sa det i hojere grad
matcher barnets kompetencer og udfordringer. Begge tilgange
kreever langsigtede interventioner, som typiske bedst opnas
gennem specialtilbud i teet samarbejde med barnets familie.

Systematiserede programmer til adferdstreening af det enkelte
barn har i nogen grad vist sig at veere effektive til specifikt at
reducere en type adferd og fremme en anden (Heyvaert, Sa-
enen, Campbell, Maes & Onghena, 2014). Forskellige special-
paedagogiske tiltag indbefatter, at det omkringliggende miljo
tilpasses barnets udfordringer gennem konkrete peedagogiske
hjeelpemidler som brug af visuelle strukturer og sarlige visua-
liserede historieforteellinger om sociale situationer (Virues-
Ortega, Julio & Pastor-Barriuso, 2013). En del af miljetilpas-
ningen bestar dog i hej grad af at sikre den rette forstaelse af
autisme og af det enkelte barn, siledes at barnene ikke bliver
misforstdet eller presses ud i situationer, hvor de ikke har
evnerne til at handle. Dette kraever derfor specialpeedagogisk
uddannelse af leerere og peedagoger samt psykoedukation af
foreeldre og seskende.

Born med autisme er en specialistopgave

Selvom der med inklusionsloven fra 2012 er politiske argumen-
ter og juridisk grundlag for at sende bern med autisme i en al-
mindelig skoleklasse med 28 elever, er og bliver udfordringerne
forbundet med autisme en specialistopgave, der ber varetages
af folk med specialviden. Hvis ikke dette understettes, har det

i sidste ende alvorlige konsekvenser for det enkelte barn, dets
fremtid, familie og samfundet som helhed.

En videnskabelig undersogelse udarbejdet i 2017 af Center for
Autisme viser, at specialtilbud til bern med autisme fremmer



muligheden for uddannelse og beskeftigelse efter grundskolen
(Pedersen & Christiansen, 2016). S selvom en specialskole-
plads érligt koster omkring 400.000 kr. mere end en plads i fol-
keskolen (Frederiksberg Kommune, 2017), vil et specialtilbud,
udover at spare samfundet for inklusionens heje pris, ogsé give
en markant besparelse i forhold til langt den storste gkono-
miske udgift forbundet med autisme hos voksne: offentlig
forsergelse (Buescher, Cidav, Knapp & Mandell, 2014). Det er
nemlig for nyligt vist, at en sddan inklusion pé arbejdsmarkedet
giver en budgetekonomisk gevinst pa godt 270.000 kr. arligt
for hvert inkluderede individ (COWI, 2014), hvilket over tid
forer til en besparelse, som langt overstiger udgiften til en plads
i specialtilbud. Samtidig ber det understreges, at specialtilbud
og ekstra ressourcer ber tildeles sa tidligt som muligt, idet
mislykket inklusion betyder, at specialskolerne bruger dyrebar

Afsluttende anbefalinger

For at sikre en kompetent handtering af den samfundsmeessige
og etiske opgave det er at drage omsorg for og stette og udvikle
bern med autisme, er det derfor vigtigt, at bernene visiteres

til specialtilbud s4 tidligt som muligt. Dette er selvsagt atheen-
gig af en tidlig opsporing af bern inden for autismespektret
samt grundig uddannelse af de mennesker, der arbejder med
autisme, s& de har den fornedne viden og kompetencer. Ved at
afseette midler til specialtilbud og specialpeedagogisk uddan-
nelse af fagfolk, kan vi forhébentlig sikre de bedste fremtids-
muligheder for bern med autisme og derigennem mindske de
samfundsmessige udgifter, der er forbundet med manglende
ekspertise og mislykket inklusion bade i folkeskolen og i sam-
fundet senere hen.

tid pa at rade bod pa psykiske vanskeligheder, som potentielt
kunne veere undgéet, samt at bernene forholdes evidensbase-

rede interventioner i serligt vigtige perioder af deres liv.
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