Bevagelsesforstyrrelser og autisme:

en begrundelse for brugen af Facilitated Communication

ved Tony Attwood

Facilitated Communication (FC) er en metode, der kan forbedre motoriske ferdigheder, for
at gore det muligt for en person at pege pa eller rore ved ting, billeder eller bogstaver med henblik
pd at kommunikere. Metoden blev oprindeligt udviklet i Australien af Rosemary Crossley for
personer med cerebral parese (spastisk lammelse), og her kan man let forstd hvilke fordele der er
ved metoden for denne malgruppe. Men der er nogen strid om, hvorvidt metoden er relevant for
personer med autisme, i det beviser pa nedsatte motoriske feerdigheder i forbindelse med autisme
endnu ikke har varet fremhevet i forskningslitteraturen. To rapport peger imidlertid pd eksistensen
af betydelige bevagelsesforstyrrelser, som kan give en begrundelse for brug af FC-metoden.

Ralph Maurer og Antonio Damasio (1982) betragtede autisme ud fra adfeerdsneurologien og
bemarkede at de ejendommelige bevagelser hos personer med autisme lignede bevagelserne hos
mennesker med en forstyrrelse 1 den del af hjernen som kaldes basalganglierne og ogsd mage til
nogle af de bevagelsesforstyrrelser som personer med Parkinsons syndrom. De bemarkede
eksempler pd akinesi — det vil sige fraver eller mangelfuld beveagelse eller forsinkelse ved
igangsattelse af bevagelse (initiation) — og bradykinesia — det vil sige en forsinkelse ved standsning
eller &ndring af beveegelse samt hurtig treethed ved langvarige opgaver.

Problemer med at indlede og forandre bevagelser og hurtig traeethed spiller bestemt en
markbar rolle 1 skoleprestationer hos bern, der er svert handicappede med autisme.

I 1987 beskrev Lorna Wing og jeg specifikke autistiske adfaerdskarakteristika, som ogsa
omfattede beskrivelser af bevagelsesforstyrrelser, iser mangelen pa spontan efterlignen af andre
menneskers motoriske handlinger, déarlig koordination og et stift ubevageligt ansigtsudtryk. Vi
brugte ogsd terminologien katatoni for at beskrive de s@rpraegede hindstillinger, afbrydelse og
"stivnen" af bevagelser og vanskelighed ved at gennemfere handlinger. "Stivnen" kan opsta ved
begyndelsen af og 1 lebet af en handling og kan iagttages ved ganske enkle goremal, som ved at
dreje et derhandtag for at &bne en der, dog kan personen begynde og afslutte handlingen sa snart der
gives fysisk (eller verbal) opmuntring / stette. Jeg sammenligner det med at skubbe en bil med et
afladt batteri i gang.

George Realmuto og Gerald August (1991) bekreftede for nylig tegn pa katatoni hos et
antal "case-studies" af personer med autisme og Daniel Rogers har udviklet en ny vurderingsskala
for at kunne identificere katatoni-fznomenet hos personer med et psykisk handicap (1991) og
skizofreni (Land, Mortimer, Rogers og McKenna, 1991). Han har foresldet en ny definition pa
katatoni, der inkluderer specielle afvigelser ved bevagelse, ved den bevidste villen, ved adferden
og ved talesproget. Martha Leary har undersegt punkterne i Rogers nye vurderingsskala ("Modified
Rogers Scale") og sammenlignet den med autismens velkendte karakteristika og fundet at forskere
har betegnet to tredjedele af disse (dvs. 24/36) som symptomatiske for autisme.

De nuverende diagnostiske kriterier for autisme anferer ikke specifikke
bevagelsesforstyrrelser, men Christopher Gilberg (1989) har foreslaet motorisk kejtethed som det
sjette diagnostiske kriterium for Aspergersyndromet. Dette kendetegn er virkelig ret pafaldende, nér
man undersgger disse berns prastation i sport og gymnastik, i skrivning, i balance og holdning
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(fremfor alt ved gang). Spergsmélet melder sig, om motorisk kejtethed ogsa forekommer og tiltager
hos bern med klassisk autisme.

Aktuelle fremskridt i afbildningsteknik har gjort det muligt for neurologer at undersege de
forskellige strukturer i hjernen hos bern og voksne med autisme. Eric Courschesne (1988) har
rapporteret formindskelse af lillehjernen (cerebellum) og bestemte lillehjernelapper (cerebella
vermal lobules). Skont efterfolgende studier ikke alle har bekraeftet afvigelser i lillehjernen, har vi
dog lenge vidst at lillehjernen har at gere med den sensoriske bevagelseskoordination og
igangsatning af effektive og evede bevagelser.

Jeg har i mit kliniske arbejde bemarket, at der er yderligere relevante fenomener, som
endnu ikke er undersogt videnskabeligt. Et fenomen, som jeg ikke har nogen tilfredsstillende
forklaring pa, er barnet eller den voksne, som er totalt stum og har veret det i &revis, men i
ekstreme stresssituation kan ytre ord eller s@tninger, sd foraldre eller lereren ikke tror deres egne
orer og haber, at nogle andre ogsa har hert disse klare og forstaelige sprogytringer. Det er neasten,
som om den pressede situation ger denne person 1 stand til at gennembryde det, som har blokeret
evnen til at tale. Man kan forestille sig at fenomenet ligner det, som man iagttager hos mennesker
med Parkinson eller med encephalitis lethargica, nir de i1 en nedsituation pludselig og ejeblikkeligt
opnar motorisk kontrol.

Et andet fenomen er vanskelighed ved at lere mange svart handicappede bern med autisme
at pege ngjagtigt og med en isoleret pegefinger pa et billede eller en ting. Handlingen sker ofte
ungjagtigt og med en dben hénd, skent det samme barn helt tydeligt kan isolere pegefingeren nar
det beskaeftiger sig med selvstimulerende leg. Det samme barn kan ogsd vise forbavsende
behendighed ved at i genstande til at dreje rundt eller ved at skralle eller sno et grasstrd, men
bliver pafaldende kejtet, ndr man opfordrer det til at gere en bevagelse eller et tegn med handen og
peger sjeldent spontant pa ting, som det gerne vil have. Et tredje fenomen er impulsiviteten, hvor
barnet virker ivrig efter at begynde aktiviteten for man har forklaret, hvad det skal gore — og
perseverationen, dvs. gentagelsen af det foregdende svar, nér det ikke leengere er relevant. Endelig
har jeg iagttaget situation, hvor det autistiske barn viser ret god koordination og muskelspanding,
ndr det gennemforer en velkendt handling, men hvis en eller anden ny ting bliver indfert, bliver dets
haender sa fojelige som voks, og det har tydelige problemer med at gribe og héndtere.

For nu kort at sammenfatte den nyere forskningslitteratur og de kliniske beskrivelser af
bevagelsesforstyrrelser og autisme, ser der ud til at vere et problem med den frivillige
bevegelseskontrol med nogle treek, der minder om katatoni og Parkinson. I praksis dette problemer
med initiation (at begynde en handling), impulsivitet, samarbejde og perseveration.

Facilitated Communiation (FC) er udtenkt for at kunne afhjelpe specifikke
bevagelsesforstyrrelser. F.eks. berering anvendes for at initiere svaret, en teknik som er velkendt
som hjelp for personer med Parkinsonisme. Hvis problemet pd den anden side ligger i
impulsiviteten, kan det at holde den pégaldende persons hand eller handled virke som en bremse,
for at opfordre personen til at vente og tenke. Koordinationen forbedres ved at man nedsetter farten
og stabiliserer bevagelsen (men ikke leder personen til det relevante svar). Perseverationen
formindskes ved at man treekker personen arm tilbage efter hver handling, holder den et gjeblik og
giver personen tid til at a&ndre svaret og kigge pa hele displayet eller valgmulighederne. Ved
konferencen 1 Autism Society of America 1992 karakteriserede Ralph Maurer FC som en slags
stillads; en relevant beskrivelse, iser da malet pa lang sigt bestar i at mindske stetten mere og mere
eller i at rive "stilladset" ned.

Min interesse vignede, da jeg besggte Dignity Education and Language Centre (DEAL) i
Melbourne 1990. Jeg sd adskillige voksne med autisme, som ikke havde ndet funktionelt talesprog
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eller tegnsprog, men efter fem ars trening skrev uathengigt (pa skrivemaskine eller computer). det
interesserede mig, om det hermed drejede sig om "savant" evner, som kun forekommer hos et
meget lille mindretal af tilfelde, eller om metoden kunne vare et virksomt kommunikationsmiddel
for de 25% af personer med autisme, som ikke kan tale. I januar i ar ansatte vi Jane Remington-
Gurney, en taleterapeut, som har mere end fem ars erfaring med FC pa DEAL til at assistere vores
forskningsteam ved en etarig evaluering af metoden i1 Queensland. Flertallet af personerne i dette
evalueringsprogram er voksne med autisme. For programmet begyndte blev alle elever vurderet
udfra en rakke intelligensprover, prover vedrerende sprogforstdelse, det ekspressive sprog,
bevagelsesapparatet, adfaerdens tilpassethed og graden af autisme. Funktionsniveauet for alle tolv
elever 14 1 omradet af de svaert mentalt retarderede, de fleste af dem talte ikke, rddede kun i
begranset omfang over konventionelle alternative kommunikationssystemer og udviste en hel del
forstyrret adfaerd. Vi har ogsa en lille gruppe forskolebern med autisme og underseger om metoden
kan indbygges i tidlige interventionsprogrammer.

Vi begyndte i marts i ar med at uddanne medarbejdere og elever. Vi har overvejende
begrenset vores traening til sprog- og ergoterapeuter og til psykologer. Skent teknikken ser
vildledende enkel ud, kraever den i virkeligheden betydeligt kendskab til lingvistik, handfunktion og
adferd. Vi ville ogséd have medarbejdere som kunne vaere objektive og bevidste om farerne ved
misbrug af teknikken.

Sa lenge metoden athenger af at facilitatoren bererer elevens hand, handled eller arm, vil
der uundgaeligt herske tvivl, om svaret er elevens eller facilitatorens. Metoden kan ogsa let pavirkes
utilladeligt af alt for optimistiske facilitatorer, som maske tenker: "N4, det er hvad han gerne vil
sige" eller "Méske, hvis jeg styrer ham hen til svaret, vil han til sidst selv kunne gere". de
menneskelige bevaeggrunde, som pavirker FC, er temmelig komplekse, men facilitatoren ma
forblive objektiv og regelmaessigt sege bevis for, at kommunikationen er elevens, og han mé undga
en hver tilsigtet eller utilsigtet styring af personen bevagelse til det rigtige svar.

Dette forer til spergsmalet om validitet, dvs. hvem der er svarets ophavsmand. Det er vigtigt
at have en kontrolmetode, som er objektiv og let kan inkorporeres i treeningen. Vi har udviklet en
metode, hvor vi beder nogen, som kender eleven godt, om for treeningen at lave en liste med temaer
eller speorgsmal og at sikre sig, at facilitatoren ikke kender til begivenhedernes art eller
forkerligheder inden for det valgte tema. Eksempelvis benytter vi fotografier af familiemedlemmer
eller nylige handelser og samtaler om aktiviteter som fandt sted i de forudgaende timer eller dage.
Eleven kan svare ved at benytte en enkel ja/nej-tavle, ved at taste svarets forste bogstav pa et
multiple-choice sporgsmal (f.eks. "Spiste du frokost i McDonald eller i Pizza Hut?") eller ved at
taste et fuldsteendigt ord eller en s@tning. Svaret kan 1 disse situationer vere pavirket af personens
hukommelse og motivation, derfor bliver der ogsa stillet spergsmal om deres interesser,
forkerligheder og konkrete onsker, f.eks. "Vil du have en cremekiks eller en almindelig kiks?", pa
den made kan de ogsa nyde deres valg. Da ovenstdende spergsmal engang blev stillet, skrev en ung
dame imidlertid GINGER, og hendes pedagog bekreftede senere at dette var hendes ynglings kiks.
Disse kontrolgvelser udger en lille, men regelmessig del af treeningen. Treningen kan lettere
gennemfores ved at fore "samtaler" om hverdagsagtige og meningsfulde aktiviteter, men desvarre
indeholder mange af samtalerne og aktiviteterne oplysninger, som facilitatoren kender, og egner sig
derfor ikke som kontrolspergsmal. Jane Remington-Gurney (1992) har udviklet en metode til,
hvordan man kan analysere transskriptionen fra hver samtale, udfra eksempler pé indholdsmcessige
beviser, dvs. pd viden og informationer, som facilitatoren ikke kender og udfra strukturelle beviser,
dvs. konsekvente menstre i retskrivning, syntaks, ordvalg osv., som forekommer i samtalerne, og
hos forskellige facilitatorer.
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Der synes at vare to modeller pd, hvordan man kan indfere FC 1 en organisation: enten en
bredviftet fremgangsmade, hvor et anseeligt antal personer bliver uddannet pé korte workshops eller
en begrenset fremgangsmade, hvor en lille gruppe medarbejdere far en omfattende treening og
individuel supervision ved arbejdet med en lille gruppe elever. Den forstnaevnte fremgangsmade,
som er mere gkonomisk for en organisation, er valgt i USA, og den serger for at et stort antal
mennesker far hurtig tilgang til teknikken. I Queensland har vi valgt den alternative model for at
sikre en grundigere treening og en overvagning af medarbejdernes og eleverne prestationer, fordi vi
mener, at teknikken ikke er s let at leere, som det ser ud for en iagttager.

P& det tidspunkt, hvor jeg skriver denne artikel, har vi nu gennemfert halvdelen af vores
evalueringsprogram, og indtil nu er resultaterne ret opmuntrende. Vi har dokumenteret et bredt
spektrum af reaktioner p4 metoden: nogle elever har slet ikke reageret pa den, mens andre nu kan
pege pa det, som de foretreekker, f.eks. en sandwich eller en drik til frokost eller pa et enkelt ja/nej-
kort. Nogle kan pege pa de t forste bogstav i det relevante svar pa et muliple-choice spergsmal,
mens andre kan stave ord, som rummer oplysninger, der var facilitatoren ubekendt. Vi har iagttaget
at disse elever, som allerede skriver mere flydende, ofte har specifikke vanskeligheder, iser
problemer med ordmobilisering. Eksempelvis kunne nogle elever ikke spontant n&vne navnene pa
de mennesker, som de bor sammen med, eller pd familiemedlemmer; men de kunne lgse denne
opgave, ndr de kunne velge mellem to navne eller fuldende en s@tning som f.eks. "Jeg bor sammen
med .....". Vi er ikke sikre pa om dette skyldes mangel pa muligheder for at bruge sproget, eller om
det handler om et generelt kendetegn ved autisme.

Vore forelgbige resultater tyder pd et kontinuum af vellykkede udfald, hvis man med
vellykket mener en forbedring i personens kommunikative feerdigheder. Nogle af eleverne kan nu
foretage et valg i dagligdagen ved at rore et af to objekter eller et ja/nej-kort, mens andre kan skrive
ord eller satninger pa elektronisk tastatur. Da disse elever praktisk talt ikke har noget funktionelt
talesprog, ikke noget tegnsprog og da vi ved standardiserede intelligenstests kun opnér lave tal, vil
man ikke formode at de er i stand til at forstd og bruge bogstaver som kommunikationsmiddel.
Anne Donnellan (1992) har dog gjort opmaerksom pa at personer med autisme ofte er relativt
kyndige med hensyn til visuo-spatiale og perceptuelle evner, som er nedvendige for at kunne lese,
og at det virker sandsynligt, at mange personer med autisme kan have erhvervet leeseevnen uden
taleevnen.

En af konsekvenserne bestar i at vore elever, bade voksne og ferskolebern, nu far tilbudt et
miljo og en timeplan, hvor lesning og skrivning opmuntres.

Endelig vil jeg gerne understrege at FC ikke er en helbredelse. Skent nogle af vore elever
kan erhverve en kommunikationsmulighed ved at taste ord, forbliver de funktionelt meget
handicappede med fortsat behov for hjelp og omsorg. Vi har iagttaget, at elever forst og fremmest
bruger den tastede kommunikation i struktureret interaktion med mangel pa spontan "konversation".
Vi har ogsa dage, hvor en persons tastede svar er uforstielige eller indeholdt i noget, der ser ud som
en tilfeldig bogstavraekke. Uheldigvis har FC vakt megen opmarksomhed i medierne, og der er
blevet fremsat skandalese udsagn om FC, som dog ikke er dokumenteret med objektive data.
Tragedien ligger i, at de offentlige omtale og meningsudveksling har polariseret meningerne og
belastet dem med fordomme, sd begrensningerne og vaerdierne af denne metode vil blive overset.

Note: Det er muligt at & yderligere information om vores undersogelse med flere detaljer
om vore mader at validere pa. Forfatteren udferer desuden yderligere forskning vedrerende
bevegelsesforstyrrelser og autisme i samarbejde med professor Anne Donnellan.
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