UMFJOLLUN OG GREINAR

Samfélagslegt svigrum
fyrir mannlegan breytileika

H H W Havar Sigurjéonsson

Greiningar- og radgjafarstod rikisins
st6d fyrir tuttugustu og sjéttu vorrad-
stefnu sinni um midjan maimanud undir
yfirskriftinni Ymsar dsjénur einhverf-
unnar. I hopi frummalenda var Ingélfur
Einarsson barnaleknir sem starfar a
Greiningarstodinni og fjalladi erindi
hans um nyjungar i taugafradi ein-
hverfu.

,Greiningar- og radgjafarstodin feest vid
greiningar & fotlun barna og algengastar
eru einhverfuréfsraskanir, proskahamlanir
4 ymsum stigum og hreyfihamlanir. Stofn-
unin hefur 16gbundna skyldu ad sinna 6l1-
um islenskum bornum med skerta feerni,
eda fatlanir. Vid faum tilvisanir mjog vida
ad og sinnum boérnum allt fra feedingu til
atjan 4ra aldurs,” segir Ingélfur.

Hann segir samstarf vid vokudeild
Landspitalans mjog gott en sérfraedingar
Greiningarstodvar eru til taks ef upp
kemur grunur um vanda sem getur leitt til
fotlunar.

Einhverfur6fid hefur ad sogn Ingolfs
verid mikid til umraedu medal sérfraedinga
4 pvi svidi og ekki allir sammala um hvert
stefna skuli. ,Kjarni peirrar umraedu snyst
um hvort skilgreiningar & réfinu séu orén-
ar svo vidteekar ad peer taki ekki lengur til
sjtiklegs dstands heldur hafi teygt sig inn
4 svid mannlegs fjolbreytileika. Einhverf-
ur6fio skiptist upp i deemigerda einhverfu,
6deemigerda einhverfu, Asperger-heil-
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kenni og adrar raskanir & réfinu. Skilgrein-
ingar 4 réfinu hafa verid vikkadar tt og
pad eru sannarlega fleiri bérn ad greinast
med einhverfuréfsraskanir 1 dag en adur.
Astedan skyrist ad mestu af breyttum
skilgreiningum fremur en ad einhverf-
uréfsroskunum fari beinlinis fjolgandi.”

Deilur um skilgreiningar einhverfu-
réfsins sniast einnig ad sogn Ingélfs um
hvers konar samfélagi vid bium 1.

Endurskodun a ICD10 sjukdomastadlinum

,Samfélagid okkar er einsleitara en 40ur
var og sveigjanleikinn minni gagnvart
mannlegum breytileika i hegdun. Petta &
sérstaklega vio um bornin og viod finnum
fyrir pvi ad tilvisunum til okkar fjolgar
stodugt vegna einhverfuréfsraskana og vid
hoéfum ordid ad bregdast vid pessu med
peim heetti ad visa veegustu tilfellunum
aftur heim i hérad ef svo m4 segja. A hinn
béginn fer ekki & milli mala ad neer 611
bornin sem hingad er visad eiga i erfio-
leikum og ekkert peirra kemur hingad ad
asteedulausu. En pad er full asteeda til ad
velta fyrir sér hvort pad séu ekki i ein-
hverjum tilfellum samfélagslegar dsteedur
fremur en einstaklingsbundid sjuklegt
astand sem veldur erfidleikunum. Neer 611
islensk born fara i leikskoéla 4 milli eins og
tveggja ara aldurs. Pau feta pvi mjog flj6tt
fremur pronga og einsleita braut. Petta
veldur sumum boérnum erfidleikum sem

okkar menning vill gjarnan skilgreina sem
sjikleg fravik { hegdun.”

Pad hlytur ad vera umhugsunarefni ad
nu stendur yfir allsherjar endurskodun
a evropska sjukdémastadlinum ICD10
sem islensk heilbrigdisyfirvold fara eftir
og einnig bandariska stadlinum DSM4.
A0 sogn Ingolfs er fastlega buist vid
pvi ad heitin ,, Asperger heilkenni” og
,Odeemigerd einhverfa” verdi ekki talin til
einhverfuréfsraskana i ICD11 og DSM5,
heldur er gert rad fyrir einu heiti fyrir
allt r6fid (Autism Spectrum Disorder) og
sidan verdi umfangi einkenna Iyst 4 annan
hatt. , Pad eru ymsir uggandi yfir pessu
par sem petta mun breyta miklu en ég
4 p6 ekki von & pvi ad petta verdi tekid
upp hérlendis nema ad mjog vel athugudu
mali.”

Nyjungar i taugafraedi einhverfu

[ erindi sinu reeddi Ing6lfur um helstu
nyjungar i erfoafreedirannséknum a
einhverfu og ad teekninyjungar i mynd-
greiningu geri visindamoénnum kleift

ad fylgjast med starfsemi heilans & mun
nakveemari hétt en 4dur. ,Nu er heegt

ad fylgjast mjog naid med pvi hvernig
taugafrumur heilans préast, proskast og
byggjast upp. Einhverfa er skilgreind sem
roskun { taugaproska og synt hefur verid
fram & liffreedilegar breytingar i graa efni
heilabarkarins hja einstaklingum 4 ein-
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Full dstaeda til ad velta fyrir sér hvort pad séu ekki i einhverjum tilfellum samfélagslegar dstaedur fremur en einstaklingsbundid sjiiklegt dstand sem veldur erfidleikunum,” segir
Ingdlfur Einarsson barnaleeknir d Greiningar- og radgjafarstoo rikisins.

hverfuréfinu. Taugafrumurnar proskast
mjog hratt a fyrstu d&rum barnsins, peer
tengjast og mynda gridarlega flokin

net taugamota a fyrstu fimm drum ein-
staklingsins. Visindamenn hafa verid

ad finna fravik vida 1 heilaberkinum hja
einhverfum einstaklingum, sem hefur
ahrif 4 marga peetti, svo sem malproska,
hreyfiproska og félagsfeerni, ennfremur
sérkennilega og arattukennda hegdun.
Mestu breytingar hafa sést i vinstra
heilahveli 4 sveedum sem sinna maltoku
og malskilningi. Pa hefur verid synt fram
a mjog greinilega skerta starfsemi svokall-
adra spegilfruma, ,mirror neurons”, sem
eru stadsettar i framheilanum. Peer gegna

lykilhlutverki i pvi hvernig born leera af
60rum med pvi ad fylgjast med og herma
sidan eftir. Pessi skerding a getu til ad
herma hegdun eda athafnir eftir 6drum
er eitt af grunnatridum { skilgreiningu a
einhverfu. Petta hefur lengi verid pekkt
en hin liffreedilega dsteeda var ekki pekkt
fyrr en spegilfrumurnar voru uppgoétvadar
fyrir 8-10 &rum.

Uppgotvun spegilfruma er einnig
talin renna frekari stodum undir eldri
sélfreedikenningu, , Theory of Mind”, sem
snyst um pad ad med auknum proska attar
einstaklingurinn sig 4 pvi ad adrir hugsa
60ruvisi en hann og hann getur sett sig
i spor annarra og haft skilning 4 tilfinn-

ingum og hegdun peirra. Einstaklingar a
einhverfuréfinu eiga mjog erfitt med petta
og sumir geta petta alls ekki og pad veldur
peim skiljanlega miklum erfidleikum {
6llum samskiptum vid adra.”

Ingolfur beetir pvi vid ad 1 tengslum
vi0 pessar uppgotvanir 4 hlutverki spegil-
frumanna hafi sprottid upp vangaveltur
um tengsl sidblindu vid einhverfu. ,Sumir
vilja meina ad peir sem eru sidblindir hafi
jafnvel verid 4 einhverfuréfinu 1 sesku.
Petta skarast ad minnsta kosti ad pvi leyti
ad sioblindir og einhverfir geta ekki sett
sig i spor annarra, p6 sidblindingjarnir
hafi yfirleitt mjog gdda samskiptaheefi-
leika og kunni ad spila 4 tilfinningar og
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hegdun annarra { eigin pagu. Ekki eru allir
pessu sammala og vilja flokka sidblindu
afram sem gedroskun.”

Eitt af pvi sem Ing6lfur nefndi i erindi
sinu var a0 rannsoknir hafa synt ad 20-
30% drengja sem greinast med einhverfu
eru med steerra hofud en jafnaldrar peirra.
~Petta er talid stafa af pvi ad hja ung-
bérnum med edlilegan heilafrumuproska 4
sér stad dkvedin grisjun frumanna. Sumar
peirra eydast og hverfa um leid og hinar
proskast og tengjast saman. Hja dkvednum
hoépi einhverfra drengja virdist sem allar
taugafrumurnar proskist en dkvedinn hluti
peirra tengist ekki hinum og veldur par
med roskun a edlilegri tengingu peirra.
Petta skyrir hofudsteerdina.”

Erfoir eru sterkur pattur

Arfgengi einhverfuréfsraskana hefur verid
talsvert rannsakad, medal annars af vis-
indaménnum Islenskrar erfdagreiningar.
,Rannséknir & systkinum og tviburum
hafa synt fram 4 arfgengi einhverfurdéfs-
raskana. Likurnar 4 ad systkini greinist
med einhverfuréfsroskun eru 5-10% og ef
eineggija tviburi greinist pa eru likurnar
80-90% & ad hinn tviburinn greinist lika.
Petta er miklu heerra en i samfélaginu i
heild par sem um 1% mannfjoldans er &
einhverfuréfinu. Ef vid yfirfeerum petta &
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fjolda feeddra barna a fslandi arlega pa eru
um 40-50 born 4 ari sem feedast med ein-
hverfuréfsroskun.

Pao kemur lika yfirleitt i [jos pegar farid
er ad reeda vio foreldra einhverfra barna ad
peir hafa sogu um einkenni einhverfu, eda
kvida- og/eda dratturdskun sem stydur
6tvireett vid kenningar um arfgengid.”

Einhverfa er ekki astand sem eldist af
einstaklingum p6 vaegari einkenni ein-
hverfuréfsroskunar geti dvinad eda breyst
pegar kemur fram & fullordinsar. ,Petta
er b6 fremur sjaldgeeft og oftast er petta
astand sem varir alla eevi einstaklingsins.
Sumar rannsoknir hafa p6 synt fram a ad
vaegari einkenni geta breyst med aldrinum
en hafa ber i huga ad um helmingur peirra
sem greinast med einhverfuréfsroskun
greinast einnig med proskahémlun sem
takmarkar mjog breytingar til batnadar.
Einstaklingar med Asperger-heilkenni eru
ekki greindarskertir og peim gengur yfir-
leitt betur ad adlagast samfélaginu pratt
fyrir roskun sina.”

Sérgafur 8 ymsum svidum

Oft er bent 4 ad einhverfir einstaklingar
hafi einhverja sérgafu. Ingélfur segir ad
vissulega sé pad rétt og synt hafi verio
fram a liffreedilegar orsakir. ,Oftast er
petta heefileiki til ad muna alls kyns tolur
og stadreyndir. Alyktunarhaefni einhverfra

einstaklinga er oft skert og pvi er peim {
rauninni litid gagn ad pessum heefileikum.
Pessir einstaklingar koma yfirleitt ekki vel
it & greindarpréfum og adlogunarfeerni,
en hafa pessa miklu feerni 4 mjog prongu
svidi. Rannsoknir hafa synt ad hja pessum
einstaklingum eru tiltekin sveedi { heil-
anum mun meira tengd innbyrdis en hja
venjulegum einstaklingi. A hinn béginn
eru pessir einstaklingar med skertar teng-
ingar 4 milli annarra sveeda sem stjorna
alyktunarheefni og félagslegri feerni. “

Ingélfur nefnir sem deemi rannsoknir
a heila eins pekktasta einstaklings tir
hépi einhverfra, Kim Peek, sem var fyrir-
mynd adalpersénu myndarinnar Rain
Man og sidar gerdi BBC heimildarmynd
um Peek. ,Hann er mjog einhverfur og
med mikla sérgafu par sem hann man 611
péstnimer i fylkjum Bandarikjanna og
getur lesio badar sidur i opinni bék sam-
timis. Rannséknir 4 heila hans leiddu 1
lj6s ad heegra og vinstra heilahvel hans
eru algjorlega otengd og pvi getur hann
notad pau samtimis til ad skra og skanna
alls kyns upplysingar. Hann er hinsvegar
af somu dsteedum algjorlega 6feer um ad
draga alyktanir af peim upplysingum sem
heili hans geymir og hann getur ekki séd
um sig sjalfur eda att samskipti vid annad
folk.”



