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Mot psykologen och autismforskaren Sven
Bolte, som leder forskningscentret KIND
- Center of Neurodevelopmental Disorders.
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ET AR 00-TAL i Frankfurt am

Main, och den drygt tret-
tiofemarige svensk-tyske
psykologen och autismforska-
ren Sven Bolte befinner sigien
professionell atervindsgrand.

Bakom sig har han redan en
imponerande karridr: han har
disputerat om psykologiska
mitningar, arbetat kliniskt
inom psykiatrin och drivit
egna forskningsprojekt om allt
fran diagnostik och interven-
tionsprogram till hjarnavbild-
ningar, genetik och epidemio-
logi. Andé har han svért att
avancera i yrkesmassigt och
kénner att det han gor inte
ricker till.

Tidigt insdg han att den
enorma variationen hos
personer med autism inte later
sig reduceras till fyrkantiga
diagnoskriterier, och i motet
med patienterna marker han
att manga av deras problem
inte nodvandigtvis ar sjukliga,
utan beror pé saker som hén-
der i deras omgivning.

- Jag tinkte ofta: ”"Men vad
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ska jag gora? Jag kan sitta

en diagnos, ge nagra rad och
kanske erbjuda ett socialt
fardighetstraningsprogram,
men det kommer inte att 16sa
deras problem! Det maste 16-
sas av dem som jobbar i skolan
eller pa arbetsplatsen - inte av
varden.”

Med tiden blir han allt mer
6vertygad om att psykiatrin
maste tdnka bredare dn den
medicinska tradition han sjalv
tillhor, ddr man néjer sig med
att stilla en diagnos och ge en
standardiserad behandling.

- Det finns personer dér ute
med stora svarigheter som
klarar sig ganska bra tack vare
omgivningens stod och egna
strategier - kanske har de ldst
en sjalvhjalpsbok. Och sa finns
det andra som det gar at hel-
vete for, trots att de har betyd-
ligt mildare symptom. Vi maste
vardesitta komplexiteten i det
hér, men det gor man inte i den
medicinska modellen.

NAGRA AR SENARE far Sven
Bolte reda pa att det finns en
annan etablerad modell som
faktiskt tar hansyn till denna
komplexitet: Varldshélsoor-
ganisationens internationella
klassifikation av funktionstill-
stand, funktionshinder och
hélsa, ICF, fran ar 2001.

”Diagnoser
kan skapa
enkinsla
avattdetéir
nagon annan
som skalosa
problemen.”

ICF-manualen, som ar tankt
att fungera som ett komple-
ment till diagnoserna, bestar
av en lang lista med funk-
tionstillstdnd som anvénds till
att kartlagga hur en individ
fungerar i samspel med sin
omgivning - en kartldggning
som sedan kan fungera som
underlag fér gemensamma
insatser och losningar, bade i
varden och ute i samhallet.

- Det dr ju lite pinsamt att
jag inte kande till ICF tidigare.
Menidag, nidstan 20 ar senare,
moter jag fortfarande manga
professionella i olika discipli-
ner som inte har hort talas om
det - trots att 191 lander har
kommit 6verens om att virden
ska arbeta pa det sittet.

Nar Sven Bolte &r 2010 far
en professur pa Karolinska in-
stitutet blir det en hjartefraga
for honom att utveckla ICF s&
att modellen gér att tillimpa
pa utvecklingsneurologiska
funktionsnedséttningar som
autism och adhd.

Arbetet gar ut pa att ta fram
dellistor - sa kallade core
sets - over funktioner som ar
relevanta for just dessa diag-
noser, att ”6versétta” listorna
till enkla frageformulér och att
lanka svaren till konkreta at-
gérder. Om kartliggningen till
exempel visar att en person har
problem med somnen sa ska
man direkt kunna fa evidensin-
formerad information om hur
man kan forbéttra sin sémn
och var man kan soka hjélp.

- An sd linge ar ICF ett
ganska trubbigt instrument.
Det arbete min forskargrupp
har gjort under de senaste 15
aren handlar om att koppla
det till diagnoser och att géra
det sa enkelt som mdjligt att
anvinda.

Enkelheten ar sarskilt
viktig som dessa verktyg inte
bara ar tinkta att anvindas i

ISvens

varden, utan ocksa i skolor, pa
arbetsplatser och av enskilda
personer - girna innan en
vardutredning pabdrjas. Om
de anvinds med tdlamod och
respekt kan de enligt Sven Bol-
te ricka vildigt 1angt - i vissa
fall s& 14ngt att det inte lingre
beho6vs ndgon vardutredning.

- Sjdlva kartlaggningen ska-
par medvetenhet och agens:
folk far en battre sjalvkan-
nedom och kan kolla med
andra om de har samma syn pa
saken. Ibland kan diagnoser
bli ett hinder, f6r de skapar
forvantningar om att det ar
nagon annan som ska 16sa
problemen.

ATT SVEN BOLTE blev professor
pa Karolinska institutet med
uppgift att leda forsknings-
centret KIND (Center of Neu-
rodevelopmental Disorders)
ar ett sammantriffande av det
slag som bara hinder en gdng
ilivet.

I slutet av 00-talet hade han
- trots sina lysande meriter
- natt vags dnde i Tyskland:
som forskande psykolog inom
psykiatrin betraktades han
varken som medicinare eller
som en “riktig” psykolog,
varfor han inte kunde fa en
professur i ndgot av &mnena.

Men vid samma tidpunkt
lyckades ldkaren Anne
Kierkegaard, ordférande for
Autism Stockholm, 6ver-
tyga Karolinska institutet
och Region Stockholm om
att det behovdes ett centrum
for varldsledande forskning
om utvecklingsneurologiska
funktionsnedsittningar i
Stockholm.

Det nya forskningscentret
behoévde nagon som bade
kunde arbeta kliniskt och
bygga upp en forskningsverk-
sambhet, vilket visade sig vara
valdigt svart att fa tag pa. Da
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blev Sven Boltes mangsidiga
erfarenheter en tillgdng i stil-
let for en belastning.

- Det blev den perfekta
matchningen. Jag kinner en
stor tacksamhet mot Sverige
for att jag fick mojligheten att
bygga upp KIND, och jag hop-
pas och tror ocksa att det har
blivit ganska bra.

Att Sven Bolte redan hade
en koppling till Sverige gjorde
forstas inte saken simre. Hans
mamma ir ndmligen svenska,
och som barn tillbringade han
somrarna i Dalarna tillsam-
mans med sin morfar, som
var professor i paleontologi i
Uppsala. Dessutom dr han gift
med en svensk psykolog.

- Vildrde kdnna varandra pa
universitetet i Frankfurt och
blev lite imponerade av varan-
dra pa olika kurser, men det
var forst senare jag fick reda
pa att hon ocksé var svenska.
En tid bodde vi i Malmé pa
grund av hennes jobb, sa jag
fick aka fram och tillbaka till
Tyskland.

Pa KIND leder Sven Bolte
forskningsprojektet RATSS
(Roots of Autism and adhd

Twin Study in Sweden), som
ar den storsta kliniska datain-
samlingen pa detaljniva i varl-
den om tvillingar dér den ena
eller bada har en utvecklings-
neurologisk funktionsnedsatt-
ning. Genom att jaimfora ge-
netiskt lika personer forséker
forskarna forsta skillnaden
mellan dem som har och inte
har en diagnos.

Hittills har projektet visat
att personer med autism har
en fordndring i zink- och
kopparcykeln. Tack vare
den insikten har Sven Bolte
tillsammans med en kollega i
New York kunnat utveckla en
analysmetod av har som med
stor sannolikhet kan utesluta
(men inte pavisa) autism.

- Metoden dr redan i bruk
145 delstater i USA. Den ar i
forsta hand tiankt att anvdandas
for att gora prioriteringar i
vardkoer, men den kan ocksa
vara en hjélp fér dem som gor
utredningar i varden.

RATSS-projektet har dven
resulterat i nya insikter om
hjarnans funktion, konsskill-
nader och skillnader i bete-
ende, till exempel att barn »

Modern Psykologi 6 ./ 2025 29



Métet

som senare diagnosticeras
med autism och adhd har sva-
rare att reglera somn, mat och
kénslor under sina tre férsta
levnadsar.

- RATSS ar ett viktigt
forskningsprojekt, och jag tror
att vi kommer att kunna gora
ganska mycket med den data
vihar samlat in. Men jag ar
dnda overtygad om att forsk-
ning om och implementering
av ICF kommer att gora storre
skillnad for de hir personerna
dn var grundforskning.

SVEN BOLTES DRIVKRAFT som
forskare ar just att leverera
resultat: det ger honom energi
att 16sa problem, d&ven om det
ibland kan kédnnas frustreran-
de att det fortfarande aterstar
sd mycket att gora.

Att han kom att dgna sig at
just autism beror pa nigot som
han kallar f6r en “systematisk
slump”: direkt efter sin psyko-
logexamen fick han en tjinst
som klinisk och forskande
ungdomspsykolog pa universi-
tetssjukhuset i Frankfurt, dar
det rdkade paga ett nationellt
forskningsprojekt om autis-
mens genetiska grunder.

- Jag hade inte ndgon
personlig anknytning till
omradet, men jag hade ett
starkt intresse for psykologi
och hade arbetat for ganska
manga professorer. Att dd pa
mitt forsta jobb fa delta i det
hér stora projektet tillsam-
mans med forskare fran hela
virlden var ju mitt i prick!

Projektet forde honom ut
paresor for att triffa familjer
med autistiska barnialla de
tysktalande landerna. Han
gjorde intervjuer, samlade
in prover och stéillde massor
av diagnoser - nagot som sa
smaningom resulterade i hans
doktorsavhandling om diag-
nostik av autism.
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”Det ar ett
problem att
viharettsa
starkt fokus
padiagnoser i
svensk skola.”

Sedan dess har han fortsatt att
intressera sig for psykologiska
métningar under hela sin kar-
ridr - flera av de diagnosska-
lor for autism och adhd som
anvands i Sverige i dag har
utvecklats eller anpassats till
svenska férhallanden av Sven
Bolte och hans kollegor.

- Utan vdl utprovade
diagnostiska instrument blir
det svart att géra nagot vet-
tigt badde inom varden och
forskningen: man maste ju
veta vad man mater. S jag har
alltid tyckt att psykologiska
mitningar ar viktiga.

DET VAR 0CKsSA under dren i
Frankfurt som Sven Bolte bor-
jade arbeta med de s kallade
Kontakt-programmen - ett
slags grupptrining i sociala
fardigheter for autistiska barn
och ungdomar, som syftar till
att ge dessa mer kontroll 6ver
sina egna liv.

P4 KIND har han utvirderat
Kontakt i den storsta veten-
skapligt kontrollerade under-
sokningen som ndgonsin har
gjorts av den typen av insatser.
Resultaten visar att program-
men verkligen fungerar:
deltagarnas sociala motiva-
tion, glddje och initiativkraft
Okar avsevirt, och effekterna
blir starkare ju lingre det hela

pagar.

- I'hjarnavbildningsstudier
har vi sett att de sociala
delarna av hjirnan blir mer
aktiva hos dem som har fatt
traningen. Att man kan for-
dndra biologin med beteende-
insatser pa det har séttet dr ett
viktigt resultat for dem som
tycker att biologiska insatser
ar mer vardefulla.

I Sverige har han dven ut-
vecklat en version av Kontakt-
programmen for skolan,
Skolkontakt, dir skolpersonal
far handledning for att sjdlva
arbeta med elever som uppvi-
sar autistiska drag.

- For oss ar det viktigt att
kunna erbjuda hjilp till alla
elever som behover det, inte
bara dem som har en diagnos.
I dag ér det ett stort problem
att vi har ett sa starkt fokus pa
diagnoser i svensk skola.

Skolkontakt uppvisar
néistan lika goda resultat som
de vardbaserade Kontakt-pro-
grammen och har dessutom
den positiva bieffekten att
skolans personal blir battre pa
att forstd sina elever.

For niarvarande haller
Sven Bolte pa att utveckla en
online-version av Kontakt som
ir mer baserad pa sjilvstudier.
Tanken &r att det ska 6ka pro-
grammets geografiska rack-
vidd och sdnka troskeln for
dem som inte vagar eller orkar
delta ansikte mot ansikte.

- Vi har forsokt f6lja med
itiden och samhéllsutveck-
lingen. Forut sags autism mest
som ett kliniskt fenomen, men
sedan upptiackte man att det ju
ir lika relevant for skolan. Och
idag hander allting online.

FAKTUM AR ATT man skulle
kunna sdga att hela Sven
Boltes forskarkarridr - fran
diagnostik och genetik till
ICF - har f6ljt med samhélls-
utvecklingen, som har gétt »
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“Idagar det
intelangre
nagonsom
sager attvi
ska’bota’

autismoch

adhd.”

fran att betrakta autism som
en sjukdom till en funktions-
nedsattning som i alla fall
delvis ar socialt betingad.

-Idag ér det inte langre
nagon som sager att vi ska
”bota” autism och adhd, utan
det handlar om att erbjuda in-
larningsmojligheter, anpassa
miljén och férsoka férhin-
dra att det blir psykiatriska
palagringar som angest eller
depression: vi vill skapa friska,
glada medborgare som har
vissa kognitiva funktioner som
fungerar annorlunda.

Sjalv argumenterar han for
att det nu har blivit dags for
en tredje vag” i bemotandet
av autism. Den forsta vigen,
som han kallar den, skedde for
femtio ar sedan nér intres-
seorganisationer gav upphov
till en 6kad medvetenhet om
autism och en mer inklude-
rande lagstiftning.

Som den andra vagen
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bendmner han det senaste
decenniets neurodiversitets-
rorelse, som betraktar autism
som annorlunda i stillet for
avvikande. Det har banat
vigen for att personer med
autism tar mer plats i samhal-
let och bidrar med nya insikter
till forskningen.

Naista steg, menar han, dr att
se till att autism blir en fraga
for hela samhallet - inte bara
for varden. Skolor, arbetsplat-
ser, myndigheter, politiker
och privatpersoner - alla har
de ett ansvar for att skapa
mer inkluderande miljéer och
att ta tillvara de outnyttjade
resurser som manga autistiska
personer besitter.

- Jag tror inte att det 4r en
sd fraimmande tanke. I Sverige
har vijuredan en kultur att
jobba med jamstélldhet och
kanske dven hbtq-fragor. Da
borde vi inte heller kunna
ignorera neurodiversiteten.

OCH SOM EN hornsten i det
arbetet betraktar han ICF-
modellen, som skiftar fokus
fran diagnoser i varden till
vad manniskor med utveck-
lingsneurologiska funktions-
nedsittningar kan gora ute i
samhallet.

Han framhéller att ICF inte
dr stigmatiserande pd samma
siatt som diagnoser kan vara
och skulle kunna komma
tillratta med det som manga
ser som en orimlig 6verdiag-
nosticering, dir nirmare 15

procent av alla barn forvantas
fa diagnoserna adhd eller
autism.

- Om viistéllet skulle sdga
att upp till 15 procent av alla
skolelever har svart att klara
de krav och forvantningar
som sambhdllet stdller i dag, da
skulle ingen langre tycka att
det var sarskilt konstigt.

I princip alla som Sven Bolte

traffar tycker att ICF ar rétt
viig att gd. And4 fortsitter det
mesta i gamla hjulspar. Sjilv
tror han att det beror pé att
den diagnostiska traditionen
ar sa stark - inte bara i varden,
utan ocksd i forskningen, er-
sattningssystemen och skolan.
For att fa till stdnd en
forandring menar han att
modellen méste utveckla en

praxis som passar in i de tradi-
tionella samhallsstrukturerna
och att fler vardyrken behover
utbildas i ICF. Men han tror
ocksa att det underlatta om
arbetssattet borjade tillimpas
ien storre organisation som
exempelvis det brittiska sjuk-
vardssystemet NHS - ett mal
som han arbetar for tillsam-
mans med engelska kollegor.

Sven Bolte menar

att det har blivit dags
fér en "tredje vag” i
bemdétandet av autism,
dar autism blir en fraga
foér hela samhéllet - inte
bara fér varden.

- Nar ICF inf6rs pa riktigt
nagonstans sa tror jag att
det kommer att explodera.
Under tiden forsoker vi pa
KIND att samla erfarenheter
sd att vi vet hur det kan an-
vandas p basta moéjliga satt
ndr det vil hinder.

Staffan Eng éar frilans-
journalist.
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