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Resume:

Flere forskningsstudier har ind-
draget screeningsinstrumenter
som stgtte til en bedre identi-
fikation af bgrn med autisme-
spektrum forstyrrelser. Pa trods
af, at det herved har veeret mu-
ligt at finde uopdagede tilfeelde
af autisme, er der ingen tests
som indtil nu har vist sig til-
straekkelig sikre til, at man kan
anbefale dem som universelle
screeningsinstrumenter. Autis-
mescreening kan imidlertid
spille en vigtig rolle for forbedret
overvagning af savel autisme-
spektrum forstyrrelser som af
andre udviklingsforstyrrelser.
Screening for en udviklingsfor-
styrrelse stiller en raekke kli-
niske spgrgsmal til forzeldre og
professionelle, vedrgrende be-
greber som: “risikostatus”, diag-
nosers sikkerhed, rad om be-
handling samt tilstedeveerelse af
relevante behandlingstilbud. En
fremtidig udvikling pa omradet
bgr indbefatte overvejelser ved-
rgrende en bredere tilgang, s
bgrn med udviklings- og sprog-
forstyrrelser identificeres side-
lgbende med bgrn med autisme-
spektrum forstyrrelser, samt
overvejelser vedrgrende et pas-
sende forskningsdesign til vur-

dering af udbyttet af en tidlig
intervention.

Baggrund for screeningen
Gennem en raekke ar har den
alder, ved hvilken diagnosen
autismespektrum forstyrrelse
(ASF) blev stillet, veeret uaccep-
tabelt hgj. I Storbritannien er det
ikke leenge siden, at bgrn farst
blev diagnosticeret, nar de var
fire eller fem ar gamle eller en-
dog =ldre (Howlin & Ashgarian,
1999). Dette pa trods af at
autisme szedvanligvis opstar i
spaedbarnsalderen og er resul-
tatet af genetiske samt andre
organiske zetiologiske faktorer,
som pavirker hjerneudviklingen
tidligt i livet (Folstein & Rosen-
Sheidley, 2001). Der er imidlertid
i den seneste tid gjort fremskridt
med en tidligere identificering af
bgrn med ASF (Baird et al., 2001;
Filipek et al., 1999; Rogers, 2001)
og mange bgrn bliver nu opdaget
allerede i fgrskolealderen
(Charman & Baird, 2002).

Vigtigheden af en tidlig identifi-
kation underbygges af et sti-
gende antal vidnesbyrd om, at
en relevant og malrettet indsats
fremmer udviklingen blandt
bgrn med ASF (Dawson & Oster-
ling, 1997; National Research
Council, 2001; Rogers, 1998). Der
foreligger endnu ikke direkte
empiriske beviser for, at den tid-
lige indsats har en st@rre speci-
fik positiv effekt end en senere
indsats, men vores generelle vi-
den om udvikling understgtter
tanken om tidlig intervention.
Desuden er der almindelig
enighed om, at bgrn med ASF
allerede i fgrskolealderen har
seerlige behov, som afviger fra de
behov, som bgrn med generel
udviklingsforsinkelse har. Dette

geelder pa omrader som struktur
og organisering af miljg og akti-
viteter. Tidlig identifikation er
ogsa en vigtig forudseetning for
at kunne hjeelpe forseldrene til at
identificere og forsta deres barns
problemer og behov. Nar tidlig
identifikation bliver fulgt op med
radgivning og en passende stgtte
er det sandsynligt, at forseldrene
vil tilpasse sig bedre til de udfor-
dringer, det giver at opfostre et
barn med ASF.

Problemstillinger knyttet til
screening og labende
befolkningsundersegelser
Screening og lgbende befolk-
ningsundersggelser er forskel-
lige, men besleegtede aktiviteter,
som gar ud pa at opdage forstyr-
relser for derved at forhindre
eller mildne medfglgende funk-
tionsnedszettelser og handicaps.
Screening refererer til en frem-
adrettet afdeekning af uopda-
gede forstyrrelser ved brug af
specifikke tests eller undersg-
gelser. Befolkningsundersggelser
refererer til en Igbende og syste-
matisk indsamling af data, som
kan veere relevant for at et sam-
let sundhedsvaesen kan kort-
leegge en forstyrrelse over et
leengere tidsrum.

Néar man skal vurdere scree-
ningsinstrumenternes effektivi-
tet og brugbarhed, er det vigtigt
at tage stilling til flere parame-
tre:

1. Sensitiviteten refererer til an-
tallet af bgrn med en forstyr-
relse, som bliver fundet ved
screeningen

2. Specificiteten refererer til
antallet af bgrn uden en for-
styrrelse, som screeningen
identificerer som normale
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3. Positiv forudsigelsesveerdi re-
fererer til antallet af bgrn med
en positiv screening, som har
forstyrrelsen

Der findes preecise kriterier for
screeninger, som er udformet til
at opdage diskrete medicinske
tilstande (Cochrane & Holland,
1969; Wilson & Jungner, 1968).
Sensitiviteten skal veere hgj, sa
screeningen kun overser fa til-
feelde af forstyrrelsen (sa den
ikke giver forzeldrene en falsk
tryghed). Specificiteten skal veere
hgj, s kun fa tilfeelde uden for-
styrrelsen bliver screenet posi-
tive (s& man undgar at op-
skreemme forseldrene ungdigt -
at give en forhastet og ukorrekt
diagnose - og at henvise til en
maske forkert behandling, rad-
givning eller viderehenvisning).
Lav sensitivitet og specificitet
har ogsa konsekvenser for sund-
hedsgkonomien, fordi introduk-
tion og brug af nye screeninger
har indvirkning pa udgifterne og
effektiviteten af de eksisterende
befolkningsundersggelser. Hall
(1996) kom til den slutning, at de
feerreste screenings tests, som
forsggte at identificere neurolo-
giske udviklingsforstyrrelser, op-
fyldte disse stringente kriterier.
Glascoe (1996) har vurderet, at
den acceptable sensitivitet og
specificitet for screenings tests
af udviklingsforstyrrelser ligger
mellem 70 og 80 %, hvilket af-
spejler kompleksiteten i at male
pa den fortlgbende proces, som
bgrns udvikling danner (Ameri-
can Academy of Pediatrics, 2001).
Befolkningsundersggelser
handler om et samarbejde
mellem foreeldre og professio-
nelle, som beskeeftiger sig med
et bredere overblik over udvik-
lingsmaessige og adfeerdsmaes-

sige feerdigheder og fremskridt
over en tidsperiode. De kombi-
nerer foraeldrenes observationer
med de professionelles kend-
skab til udvikling og anven-
delsen af specifikke tests. Der er
beviser for at brugen af scree-
ningsveerktgjer, kombineret med
spegrgsmal til foreeldrene vedrg-
rende deres bekymringer, for-
bedrer et veerktgjs effektivitet
(Glascoe, 1997, 1999). Der ligger
et vigtigt klinisk argument i, at
en tidlig opdagelse af forsinkel-
ser i udviklingen kreever et om-
fattende kendskab til forstadi-
erne (f.eks. at kunne se feelles
opmeaerksomhed som et forsta-
dium til talesprog) samt erfaring
med klinisk bedgmmelse. I til-
feelde, hvor der er usikkerhed
hos foreeldre eller professionelle,
kan brugen af specifikke scree-
ninger veere et nyttigt hjeelpe-
middel for den kliniske vurde-
ring. Trods de udfordringer, der
er ved screening for neurolo-
giske forstyrrelser, er der profes-
sionel og offentlig enighed om,
at tidlig udredning af bgrns
sundhedstilstand og problemer
er gnskveerdig. Dette inkluderer 1
seerdeleshed identifikation af
udviklingsforstyrrelser og medi-
cinske sygdomme (American
Academy of Pediatrics, 1994,
1999; Robinson, 1998). Der er
inden for det sidste tidr sket en
forskydning af veegten fra en
screening i fgrskolealderen til en
screening som foretages fra
fgdslen og frem til to ars alderen
(American Academy of Pedia-
trics, 1994, 1999).

Udvikling af CHAT screeningen
I begyndelsen af 1990’erne gik
Simon Baron-Cohen og hans kol-
leger i gang med at udvikle et
specifikt screeningsredskab til

autisme. Det nye screenings-
instrument byggede pa sikre
vidnesbyrd om, at forstyrrelser i
forhold til social afkodning (her-
under fzelles og delt opmeerk-
somhed) og forestillingsleg, ad-
skilte fgrskolebgrn med ASF fra
bgrn med generel udviklingsfor-
sinkelse (Charman, 1997). CHAT
(CHecklist for Autism in Toddlers)
blev udviklet til at identificere
mulige tilfeelde af autisme i 18
maneders alderen. Denne alder
blev valgt som en passende ind-
gangsvinkel til screening (Ayl-
ward, 1997) fordi fzelles og delt
opmerksomhed og forestillings-
leg typisk viser sig pa dette tids-
punkt i den normale udvikling.
CHAT screener simpel forestil-
lingsleg (relevant brug af te-stel,
dukkeleg samt repreesentation af
genstande) og feelles og delt op-
meerksomhed: pegning pa noget
interessant (kombineret med gj-
enkontakt) samt fglgen af en an-
dens blik. CHAT skemaet udfyl-
des ud fra foreeldrenes oplys-
ninger samt ud fra en praktise-
rende laeges observationer gen-
nem direkte testning.

Den fgrste undersggelse tes-
tede effekten af CHAT som scre-
eningsinstrument i relation til
en genetisk risikogruppe pa
enogfyrre 18 méneder gamle
sgskende til bgrn, som allerede
var diagnosticeret med autisme /
ASF (Baron-Cohen et al., 1992).
Mens ingen af 50 tilfeeldigt ud-
valgte 18 maneders bgrn fejlede
pa alle fem nggleomrader var
der fire bgrn i risikogruppen,
som gjorde det. Et ar senere, da
bgrnene var 30 maneder gamle,
blev der foretaget en opfglgende
undersggelse. Ingen bgrn uden
for risikogruppen havde faet di-
agnosen ASF. De fire bgrn i risi-
kogruppen, som havde fejlet pa
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de fem nggleomrader opfyldte
nu kriterierne for diagnosen
autisme.

For at teste effektiviteten af
CHAT’en pa en stor tilfeeldigt ud-
valgt befolkningsgruppe brugte
sundhedsplejere og praktise-
rende laeger i South Thames
regionen i Storbritannien CHAT
spgrgeskemaet pa 18 maneders
bgrn som et led i deres rutine-
maessige smabgrnsundersggelse
(Baird et al., 2000; Baron-Cohen
et al.,, 2000). Ud af den samlede
population pa 40,818 18 mane-
der gamle bgrn som havde alde-
ren til testen blev 16,235 (39.8%)
screenet med CHAT. Dette udsnit
afspejlede den kendsgerning, at
kun bgrn som 14 inden for en
greense pa +/- 2 maneder pa
hver side af 18 maneders alde-
ren blev inkluderet i undersg-
gelsen, og at anvendelsen af hel-
seundersggelsens 18 maneders
tjek ikke var 100%. Derudover
var der nogle bgrn med sveere
udviklingsforstyrrelser, heri-
blandt dem med alvorlige sanse-
maessige og motoriske forstyr-
relser, som blev udelukket, fordi
den praktiserende leege beslut-
tede sig for ikke at paleegge for-
=eldre til bgrn, som allerede
havde en diagnose for alvorlige
udviklingsproblemer, en ny test.
Vi forudsagde, at de bgrn, som i
18 maneders alderen fejlede pa
alle fem ngglepunkter, ville have
stgrst risiko for ASF. Vi be-
nsevnte denne gruppe Autisme-
hgjrisiko-gruppen. Bgrn som fej-
lede ved begge de punkter, som
malte pegning for at vise inter-
esse (protodeklarativ pegning)
men som ikke hgrte til hgjrisiko-
gruppen, blev forudsagt at til-
hgre Autisme-mellemrisiko-grup-
pen. Bgrn, som ikke tilhgrte en af
disse to profiler, blev forudsagt

at tilhgre Autisme-lavrisiko-grup-
pen. For at minimere antallet af
falske positive resultater an-
vendte man en to-trins scree-
ning procedure. Bgrn som i fgr-
ste omgang blev testet positive
(pé hgj- eller mellemrisikoteer-
sklen) fik testen gentaget en ma-
ned senere via en telefonisk op-
fglgning.

Brugt pa denne méade var den
positive forudsigelsesveerdi for
screeningsveerktgjet hgj (83% for
ASF for hgjrisikogruppen). Der
var imidlertid en ringe sensitivi-
tet (18%), hvilket giver en indi-
kation af, at fire femtedele af de
bgrn, som efterfglgende blev
identificeret som havende en au-
tismeudviklingsprofil, blev over-
set ved screeningen. Hvis en et
trins screening var blevet an-
vendyt, ville antallet af identifice-
rede bgrn med autisme vokse til
38%, hvilket dog i en klinisk an-
vendelse ville have fgrt til langt
flere falske positive udslag.
CHAT ens sensitivitet og positive
forudsigelsesveerdi varierede i
forhold til risikoniveau, en-
gangsscreening versus gen-
screening samt efter diagnose
(autisme versus atypisk
autisme/PDD). CHAT popula-
tionsundersggelsen demonstre-
rede, at det at fejle i forhold til
en kombination af fzelles og delt
opmeaerksomhed samt forestil-
lingsleg (bade efter foreeldrenes
og den praktiserende laeges ud-
sagn og i begge testninger med
CHAT) pegede pa en signifikant
risiko for at udvikle autisme.
Skgnt CHAT screeningen havde
en hgj positiv forudsigelsesvaerdi
var dens sensitivitet imidlertid i
bedste fald beskeden og udfaldet
understgttede ikke en anbefa-
ling af testen til store befolk-
ningsundersggelser pa noget

tidspunkt (Baird et al., 2000).

Der er imidlertid forskel
mellem anvendelsen af en scree-
ning som del af et forsknings-
projekt (hvor kriterier for risiko,
henvisning og viderebehandling
opstilles uden at der foretages
konkrete kliniske afggrelser) og
brugen af screening i rutine-
meaessige helbredsundersggelser
(hvor en klinisk vurdering af
mulige udviklingsmeessige pro-
blemer anvendes i tilknytning til
andre risikokriterier som grund-
lag for en henvisning til behand-
ling). Heldigvis er der mange be-
viser for, at en vurdering fra en
erfaren fagperson gger chancen
for at autisme opdages. Sddanne
kliniske vurderinger er veesent-
lige ved befolkningsundersg-
gelser, men de opfylder ikke kri-
terierne for en screening.

Efter de indledende forsgg
med at screene et befolknings-
udsnit, har vi brugt CHAT til at
identificere bgrn med autisme i
20 maneders alderen, som led i
et tidligt interventionsprojekt
(Drew et al., in press). Kun de
ngglepunkter (bdde hvad angér
foreeldrenes udsagn og den prak-
tiserende laeges observationer)
som malte feelles opmeerksom-
hed og legeadfeerd blev inklude-
ret i en forkortet version af scre-
eningen, som igen blev foretaget
i 18 maneders alderen. For at mi-
nimere screeningens falske posi-
tiver blev de praktiserende leeger
bedt om at henvise de bgrn, som
ikke fejlede pa samtlige nagle-
punkter, men som de alligevel
selv var bekymret for, med hen-
syn til mulig ASF.

De bgrn som ud fra forseldrenes
udsagn rapporteredes at fejle
ved alle pege- og forestillingsop-
gaver og som fik disse problemer
-5
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bekraeftet ved den professionelle
observation, fik en CHAT rescre-
ening per telefon inden for to
uger. Af 51 bgrn som blev hen-
vist til forsgget, bestod 5 ved
gentestning per telefon
(sammenlignet med 26 af 38
som bestod ved gentestning i
den oprindelige befolknings-
undersggelse; (Baird et al.,
2000)). Af de resterende 46,
havde 31 autisme, 5 PDD, 6 im-
pressiv-ekspressiv sprogforstyr-
relse, 2 generel udviklingsforsin-
kelse, og 1 barn havde ADHD.
Kun et barn fik ikke pavist noget
udviklingsproblem ved den
efterfglgende vurdering. Dette
peger pa, at den positive forudsi-
gelsesveerdi af CHAT kan gges
ved en et trins anvendelse, nar
den kombineres med en profes-
sionel klinisk vurdering af be-
kymringen for barnets udvikling.
En anden forskel pa dette forsgg
og projektet med CHAT befolk-
ningsundersggelsen var, at bade
forskningsholdet og de praktise-
rende leeger vidste, at et barn
som fejlede ved ngglespgrgsma-
lene i to pa hinanden fglgende
testninger med stor sandsynlig-
hed ville have autisme. Sensitivi-
teten kan imidlertid ikke be-
dgmmes ud fra dette forsgg,
eftersom screeningen ikke blev
anvendt pa en total population
og heller ikke blev fulgt op med
en undersggelse for falske nega-
tiver.

Andre forseg med screening
En raekke andre grupper har lige-
ledes udviklet og begyndt af-
provning af screeningsmateriale
for ASF bade pa hele befolk-
ningsgrupper og pa grupper som
er henvist klinisk. Robins et al.
(2001) udviklede en modificeret
version af CHAT (M-CHAT) som

inkluderede alle foraeldrerappor-
tens 9 items (begge n@glespgrgs-
mal samt de supplerende
spgrgsmal) fra det oprindelige
veerktgj (Baron-Cohen et al.,
1992) og yderligere tilfgjede
spgrgsmal, som omhandlede
andre aspekter af nedsat tidlig
social kommunikationsevne,
som er karakteristisk for au-
tisme (f.eks. reaktion pa eget
navn, og evne til imitation) sa
vel som repetitiv adfzerd (f.eks.
uszedvanlige fingerbevaegelser).
M-CHAT er udelukkende et for-
zldre-rapporteringsveerktgj. Den
praktiserende leege foretager
ingen direkte testning. I deres
fgrste rapport havde Robins et
al. (2001) screenet 1,122 tilfeeldigt
udvalgte bgrn (i f@rste omgang i
18 maneders alderen men efter-
fplgende tillige i 24 méneders al-
deren) og 171 bgrn henvist med
henblik pa tidlig intervention
(anset for at tilhgre hgj-risiko-
gruppen for ASF eller anden ud-
viklingsforstyrrelse). Scree-
ningen (indledningsvis med 30
punkter, efterfglgende reduceret
til 23 punkter) blev foretaget af
b@rnelseger, hvad angik den til-
feeldigt udvalgte gruppe, og af
tidligt interventionspersonale,
hvad angik den henviste gruppe.
Efter analyse af de fgrste 600
resultater blev der sat en nedre
greense ved fejl pa 2 ud af 8 kri-
tiske ngglespgrgsmal samt ved
hvilke som helst 3 ud af totalen
pa 23 spgrgsmal (Robins et al.,
2001). Sa snart et barn fejlede
ved M-Chat’en gentog forsk-
ningsholdet screeningen per
telefon, og hvis barnet stadig
scorede hgjere end den fastsatte
greense (dvs. fejlede) blev fami-
lien inviteret til en vurdering.

Af de 58 bgrn som fejlede ved
begge screeninger med M-CHAT

fik 39 efterfglgende en ASF diag-
nose og hos de resterende 19
konstaterede man sproglige eller
generelle forsinkelser. Bemaerk
at kun 3 af de 39 bgrn med ASF
var fra den tilfeeldigt valgte po-
pulation, mens hovedparten af
de identificerede tilhgrte grup-
pen af bgrn, der var blevet hen-
vist med henblik pa tidlig inter-
vention. Robins et al. (2001)
fandt, at de punkter, som bedst
afgreensede bgrn med ASF og
bgrn med andre udviklingspro-
blematikker, var de, som malte
feelles og delt opmaerksomhed
(pegning og fglge en udpegning,
bringe ting for at vise dem) soci-
ale relationer (interesse for an-
dre bgrn, imitation) samt kom-
munikation (reaktion pa eget
navn). Opfglgningsstudier vil
gore det muligt for os at vurdere
veerktgjets enkelte bestanddele,
nar det anvendes pa en tilfseldigt
udvalgt population, i seerdeles-
hed dets sensitivitet, nar det
geelder om at opdage ASF hos
bgrn, hvor der ikke tidligere har
veeret udtalt bekymring omkring
udviklingen.

Buitelaar og kollegaer har ud-
viklet et screeningsinstrument
(Early Screening of Autistic
Traits; ESAT) til identifikation af
ASF hos 14 maneder gamle bgrn.
Leegerne ved en spaedbgrnsklinik
anvendte en 4 punkts screening
ved de indledende konsultatio-
ner. Hvis bgrn fejlede en eller
flere af de fire punkter (som
malte varieret leg med legetgj,
afleesning af fglelsesmaessige
udtryk samt sensoriske afvi-
gelser), blev familien tilbudt et
opfglgende hjemmebesgg. En
udvidet version af ESAT (14
punkter som inkluderede en del
punkter vedrgrende social kom-
munikation sa som gjenkontakt,
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reaktion pa eget navn etc.) blev
anvendt sammen med andre ud-
viklingsmaessige vurderinger.
Bgrn, som blev testet positivt pa
screeningen, blev henvist til en
fuld diagnostisk vurdering.
Utrecht gruppen (Willemsen-
Swinkels et al., 2002) har udfgrt
screening af 30,000 bgrn i 14 ma-
neders alderen. ESAT har veeret i
stand til at identificere bgrn med
ASF og andre udviklingsforstyr-
relser, skgnt det ogsa her vil
krzeve opfglgning over en leeng-
ere periode i forhold til et samlet
befolkningsudsnit, for at kunne
identificere de uopdagede til-
feelde af ASF og at kunne fastsla
sensitiviteten af screeningen.
Under konsultationer pa speed-
bgrnsklinikken for aldersgrup-
pen 18 til 36 maneder anvender
leegerne ESAT, nar de er betzen-
kelige ved et spsedbarns udvik-
ling, og yderligere tilfeelde af ASF
er fundet ved denne lgbende
anvendelse af veerktgjet i under-
sggelsesgjemed (Willemsen-
Swinkels et al., 2002).

En gruppe fra Yokohama,
Japan, har ligeledes anvendt et
nyt screeningsveerktgj (YACHT,;
Young Autism and other devel-
opmental disorders CHeckup
Tool; Honda & Shimizu, 2002)
kombineret med et check inte-
greret i en systematisk be-
folkningsundersggelse for alde-
ren 18 og 36 maneder med hen-
blik pa at identificere bgrn med
ASF.YACHT har to versioner til
brug for check ved 18 maneder
(YACHT-18) og 36 maneder
(YACHT-36). YACHT bestar af so-
ciale, sproglige, motoriske og au-
ditive items (opgaver). Pa trods
af, at der i den fgrste rapport
ikke blev angivet nogen nedre
greense for YACHT-18, har forfat-
terne beregnet, at YACHT i kom-

bination med den kliniske vur-
dering havde en fgrste sensitivi-
tet pa 74%, hvilket ligger betyde-
ligt over CHAT en. Det er dog
ligeledes her ngdvendigt med
en leengerevarende opfglgning i
forhold til et samlet befolk-
ningsudsnit, for at kunne fastsla
veerktgjets endelige anvendelig-
hed (Honda & Shimizu, 2002).
Andre grupper har brugt
screeningsinstrumenter til at
skelne bgrn med ASF fra bgrn
med andre former for udvi-
klingsmaessige forsinkelser.
Scambler et al. (2001) brugte
CHAT med fire og fyrre to- og
tredrige bgrn, som var henvist til
en diagnosticeringsenhed for
bgrn med ASF eller lignende ud-
viklingsforstyrrelser. Ved at an-
vende Baird et al.’s (2000) hgj- og
mellemrisiko kriterier, blev 65%
af 26 tilfeelde af ASF korrekt
identificeret. Denne procentdel
ggedes til 85 %, efter at der var
foretaget en let modifikation af
kriterierne. Ingen falske positi-
ver blev fundet ved anvendelse
af hverken den fgrste eller an-
den version af kriterierne. Det
skal dog bemeerkes, at hgjt kvali-
ficerede eksperter anvendte i alt
tre timer pa at vurdere hvert
barn, sammenlignet med den
10-minutters screening, som
blev varetaget af ikke special-
treenede fagfolk fra den primeere
sundhedstjeneste i CHAT under-
sggelsen. De bgrn, som ikke blev
fundet ved screeningen (falske
negativer) i denne undersggelse,
havde alle en mentalalder over
24 maneder, hvilket igen tyder
pa at 18 til 24 méneder kan veere
et “sensitivt vindue”, hvor fravee-
ret af feelles og delt opmeerk-
somhed samt forestillingsleg
kan anvendes til at identificere
bgrn med ASF. Scambler et al.

(2001) konkluderede, at CHAT
kan veere et godt supplement i
forhold til assessment af bgrn
med ASF og andre udviklingsbe-
tingede forsinkelser. I et efterfgl-
gende forsgg har de samme for-
fattere pavist at CHAT (med mo-
dificerede kriterier) giver en god
skelnen mellem to- og trearige
bgrn med Fragilt X syndrom
med og uden autisme (Scambler
& Rogers, 2002). Andre scree-
ninger, som har veeret anvendt
pa en lignende made, inkluderer
Pervasive Developmental Disor-
ders Screening Testen (PDDST;
Siegel, 1999) og Screening Tool
for Autism in Two-year-olds
(STAT; Stone et al., 2000).

Alti alt er der en del vidnes-
byrd om, at det at screene hen-
viste bgrn for ASF, i de tilfeelde,
hvor en bekymring vedrgrende
barnets udvikling allerede er til
stede, kan resultere i en bedre
sensitivitet, end det er tilfeeldet
for en screening for ASF i en til-
feeldigt udvalgt total population
(Drew et al., in press; Robins et
al., 2001; Scambler et al., 2001;
Siegel, 1999; Stone et al., 2000).
Dette er relevant for spgrgsma-
let om hvilke kriterier, der skal
seettes for acceptabel sensitivi-
tet, specificitet og positiv forud-
sigelsesveerdi for en screening
for ASF. Det er meget sandsyn-
ligt, at sensitiviteten altid vil
veere lavere for tilfeeldige udvalg
sammenlignet med henviste
grupper. Et vigtigt spgrgsmal er,
om det ultimative mal for forsk-
ningen er at udvikle et univer-
selt screeningsveerktgj til at
identificere uopdagede tilfeelde
af ASF i brede befolkningsunder-
sggelser eller at udvikle veerk-
tgjer, der kan bruges i kombina-
tion med forzeldres og professio-
nelles bekymring for barnets
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udvikling. Det bgr endvidere
overvejes om screeninger skal
rettes mod ASF specifikt, eller
om de tillige bgr forsgge at iden-
tificere bgrn med sproglige og
generelle udviklingsforsinkelser
eller andre neurologiske udvi-
klingsproblemer. Nar radaren
sgger bredere efter ‘case-rele-
vans’ bliver nogle af de falske
positiver (f.eks. bgrn med signi-
fikant sprogforsinkelse som bli-
ver identificeret i en ASF scree-
ning) “sande positiver”. En udvi-
delse af rammerne for forstyr-
relser, sdledes at disse tillige
kommer til at omfatte f.eks.
bgrn med sproglige forsinkelser
1 tilknytning til ASF, vil imidler-
tid ikke ngdvendigvis ggre det
lettere at udvikle screeningsin-
strumenter med acceptable
rammer. To nyere systematiske
artikler om screening for tale-
og sprogforsinkelse konklude-
rede, at begraensninger i sensiti-
viteten og specificiteten i eksis-
terende screeningsveerktgjer, sa
vel som problemer med at iden-
tificere greenserne for ‘case-rele-
vans’ i forhold til pavist behand-
lingseffektivitet og behov,
gjorde, at en generel befolk-
ningsscreening ikke kunne an-
befales (Law et al., 2000; Pick-
stone et al., 2002). Kun yderli-
gere forskning vil kunne afklare,
om en screening for ASF (og mu-
ligvis andre udviklingsmazessige
problematikker) vil have en til-
streekkeligt palidelig afgreens-
ning til, at man kan anvende
den til universel screening, eller
om veerktgjerne er bedre egnede
til at forbedre beslutningspro-
cessen som et led i eksisterende
helbredsundersggelser og tree-
ningsprogrammer.

Kliniske problemstillinger i
tilknytning til screening og
befolkningsundersoegelse
Efterhdnden som vi bliver i
stand til at henvise og diagnosti-
cere autisme pa et stadigt tidli-
gere tidspunkt, fremstar en ny
udfordring for den kliniske prak-
sis. Hvordan sikrer vi en generel
identifikation af bgrn med au-
tisme, og specielt i tilfaelde hvor
foreeldre og professionelle ikke i
forvejen neerer bekymring for et
barnets udvikling. Dette fordrer
brugen af standardiserede as-
sessment veerktgjer beregnet til
fgrskolebgrn, palidelige tidlige
diagnoser, stillingtagen til hvor-
dan diagnosen skal meddeles til
forzeldrene samt evne til at op-
lyse foreeldre om prognosen
(Charman & Baird, 2002).

Et antal projekter har under-
sggt stabiliteten og praecisionen
af diagnosticering, bade i udvalg
af bgrn henvist til udredningien
tidlig alder og fra CHAT scree-
ningsundersggelsen (Cox et al.,
1999; Gillberg et al., 1990; Lord,
1995; Stone et al., 1999). Ud fra
disse undersggelser er der enig-
hed, om at diagnosen infantil
autisme er stabil i det tredje og
endog i det andet levear. Det vi-
ser sig endvidere, at en erfaren
klinisk bedgmmelse, som stgtter
sig pa informationer fra flere for-
skellige kilder, er mere palidelig
end en isoleret brug af standard
assessment-vaerktgjer (Charman
& Baird, 2002). Diagnoser i det
bredere ASF interval kan vaere
mindre przecise, som det har vist
sig ved grupper fra tidligere for-
sgg. I seerdeleshed kan milde til-
feelde af ASF blive fejldiagnosti-
ceret som udviklings- eller
sprogforsinkelse hos ganske
unge bgrn. Ydermere kan det
seerlige mgnster, som viser sig

hos en to arig, afvige fra den
mere prototypiske fire til fem ars
alder. I seerdeleshed kan direkte
repetitiv og stereotyp adfeerd
veere mindre udtalt, selv om
denne, nar den ses sidelgbende
med en social og kommunikativ
forstyrrelse, er en steerk indika-
tor for ASF (Charman & Baird,
2002; Rogers, 2001; Stone et al.,
1999). Hvor sikkert disse forsk-
ningsresultater kan overfgres til
almindelig klinisk praksis afven-
ter yderligere forskning - i seer-
deleshed nar viften af udviklings-
problemer, som forekommer i
det konkrete tilfelde, er bred.

Et er at finde et problem, som
foreeldrene ikke pa forhand har
nezeret mistanke om, noget andet
er at sikre en hurtig hjzelp til at
tage sig af foreeldres efterfgl-
gende bekymring. Forseldre vil
uundgaeligt leegge meerke til ASF
pa et eller andet tidspunkt. Men
en af konsekvenserne af at scre-
ene for uopdagede tilfeelde af
ASF er, at nogle forzeldre vil fa
deres fgrste oplevelse af, at der
er noget galt, ved at deres barn
“dumper” til en screening for
uopdagede tilfzelde af ASF, efter-
fulgt af en samtale om deres
barns udvikling med den fagper-
son, som star for screeningen.
Problemerne med forstéelse, er-
kendelse og accept er langt fra
sma, nar fagpersonen giver fuld-
kommen uventede informatio-
ner. At kunne formidle erken-
delse af et muligt problem er en
af de feerdigheder, der kreeves
ved effektive befolkningsunder-
sggelser. For at forseldre overho-
vedet kan ggre brug af informa-
tioner om deres barn, ma disse
fgrst give mening for dem, og de
ma veere klar til at acceptere in-
formationen. Det omvendte bil-
lede kan ofte ses ved =eldre bgrn,
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hvis forzeldre gennem en tid har
haft alvorlige bekymringer og er
ivrige efter at fa adgang til be-
greensede stgtteordninger. Her
kan der blive lagt et stort pres pa
fagfolk om at give en definitiv di-
agnose, som vil “kvalificere” til
en bestemt form for stgtte, fgr
det kliniske billede og den diag-
nostiske vished er fuldsteendig.
Klinisk arbejde drejer sig ofte om
de bgrn, som ikke klart opfylder
de fulde kriterier for en tidlig di-
agnose, men som tilsyneladende
har lettere sociale problemer, el-
ler hvor der er forskellige udvik-
lingsproblemer. Kliniske erfa-
ringer tyder ogsa p3, at nogle
bgrn, som viser klare autistiske
treek tidligt, ggr bemaerkelses-
vaerdige udviklingsmaessige
fremskridt. Derfor bgr der manes
til forsigtighed, nar det geelder
de bgrn som tilhgrer det bredere
autistiske spektrum, og som kan
veere potentielle modtagere af
en PDD diagnose, iseer hvor bar-
net er under tre ar. Det er forfat-
ternes erfaring, at forzeldre for-
star en vis usikkerhed i relation
til fastleeggelse af diagnoser og
udviklingsmaessig assessment.
De fleste seetter pris pa eerlighed
fra fagfolks side, nar det geelder
et meget lille barns prognose, og
kan forstd en eerlig diskussion
om det mulige udfald, nar denne
ledsages af passende radgivning
og hjeelp til intervention. At for-
sta hvorfor ens barn opfgrer sig,
som det ggr, er en vigtig forud-
seetning for at kunne ggre noget
ved problemerne.

Samtalen med forzeldrene om
problemfelter og “risikostatus” er
en yderligere faktor, der skal ta-
ges stilling til, og ligeledes hvad
det betyder, at et bestemt barn
“dumper” ved en screening. Sta-
tistikker refererer til hele grup-

per snarere end til det enkelte
barn. P4 denne méade er der vi-
denskabelig set stor forskel pa
en screenings positive forudsi-
gelsesveerdi pa 90% (som indike-
rer at ni ud af ti bgrn fra et tidli-
gere gruppe, som opfyldte denne
risikogreense endte med at fa en
diagnose pa den forstyrrelse,
som de blev screenet for) og den
almindelige forestilling om, at et
barn har en 90% risiko for at
have forstyrrelsen (hvad der er
forkert). Selv nar screeningsred-
skaber har en hgj positiv forud-
sigelsesveerdi, bgr den indle-
dende screening ses som en be-
gyndelse pa en lgbende proces
af henvisning, yderligere assess-
ment og efterfglgende re-assess-
ment. Kort sagt er det at veere
positiv i en screening ikke ens-
betydende med, at man vil ende
med at fa en diagnose - det er
snarere begyndelsen pa en dia-
log mellem foreeldre og fagfolk
omkring barnets udvikling, med
yderligere assessments indskudt
som hjzelp til at sikre, at tingene
udvikler sig tilfredsstillende.
Denne situation er ikke fri for
nervgsitet, hverken for forael-
drene eller fagfolkene. En lige-
frem, eerlig og erfaren tilgang til
screeningprocessen og de mu-
lige konsekvenser ved at blive
screenet positivt (i form af supp-
lerende tjek snarere end sand-
synligheder for at have en be-
stemt forstyrrelse), er hvad der
er brug for.

Hvilke konsekvenser tegner
der sig for sundhedstjenesten?
Tidligere diagnoser og stigende
erkendelse, som bl.a. afspejles i
preevalensundersggelser, har
vaesentlige konsekvenser for di-
agnostiske og terapeutiske in-
stanser (Charman, in press). Den

primeere sundhedstjeneste om-
fattende praktiserende leeger,
sundhedsplejersker, smabgrns-
grupper og vuggestuepersonale
har brug for treening. De bgr
veere klar over, hvilke indikato-
rer pa en mulig ASF, som kreever
yderligere henvisning eller
undersggelse, samt hvordan de
selv skal forholde sig. Speciali-
serede tilbud har brug for at ud-
vikle en procedure for henvis-
ning samt for en flerstrenget til-
gang til diagnosticering, der
skelner mellem ASF og andre,
ofte komplekse, udviklingstil-
stande. Der er behov for en 1g-
bende dialog med forzeldre om,
hvordan man bedst kan forsta
deres barns udvikling sidelg-
bende med st@tte og radgivning
til fastleeggelse af en passende
autismespecifik intervention i
fgrskoleperioden, en social op-
bakning og en uddannelsesmaes-
sig stgtte. Dette kraever samar-
bejde henover fag- og forvalt-
ningsgreenser sa vel som kend-
skab til og samarbejde med in-
stitutioner og brugergrupper.
Den nuveerende situation i Stor-
britannien er at organisering og
ressourcer er for utilstreekkelige
pa alle niveauer (og ujeevnt for-
delt geografisk) til at opfylde de
stigende krav om stgtte. DISCO-
VERY modellen for servicesam-
arbejde i Yokohama skiller sig ud
som et positivt eksempel, idet
almindelige leeger og speciallze-
ger har flere kommunikations-
veje og kanaler at henvise igen-
nem pa forskellige tidspunkter
af barnets udvikling. Dette sik-
rer, at man kan identificere pro-
blemerne, sa snart de viser sig.
Endvidere illustrerer modellen,
at diagnostiske tjenester ikke
bgr sta alene, men snarere bgr
veere integreret med uddannelse
->
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og stgtte til foreeldrene og speci-
aliseret uddannelsesmaessig
tilgang til bgrnene (Honda &
Shimizu, 2002). For tiden er der
meget stor variation mellem
forskellige geografiske omrader
med hensyn til hvor veludvik-
lede (og ressourcestzerke)
servicemodellerne for tidlig
screening og intervention er for
fgrskolebgrn med ASF og deres
familier.

Tidlig identifikation bgr fgre
til en tidlig, malrettet og relevant
indsats. Den empiriske bevisfg-
relse for fordelene ved tidlig
intervention i forhold til bgrn
med ASF er spredt, skgnt vok-
sende (National Research Coun-
cil, 2001). Der er brug for en ind-
sats for at fastsla “hvad der vir-
ker for hvem” og “hvilke aspek-
ter af hvilke programmer, som
vil gavne bestemte bgrn - samt
pa hvilken made” (Charman et
al,, in press). Udviklingen hen
imod en tidlig identifikation af
bgrn med ASF, stgttet af speci-
fikke screeningsredskaber og af
en tidlig klinisk opsporing, bgr
fplges op med bade kvantitet og
kvalitet, hvad angér interven-
tionsundersg@gelser. Vi bgr sikre
en empirisk viden om hvilke be-
handlingsformer, der kan mat-
che den moderne, vidensbase-
rede kultur indenfor sundheds-
og uddannelsesomraderne.

Tak til felgende

Jeg gnsker at takke mine
forskningssamarbejdspartnere
pa CHAT projektet for mange
diskussioner gennem arene. Fgl-
gende har hjulpet til at udvikle
og afklare mine synspunkter om
dette emne: Gillian Baird, Simon
Baron-Cohen, Antony Cox, Auriol
Drew, John Swettenham og Sally
Wheelwright.
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