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Mimik. Hvordan interagerer man med andre, nar man ikke kan bevaege sit ansigt? Det sjeeldne syndrom Mobius gar forskere klogere p3,
hvordan vi udtrykker os selv og afleeser hinanden.

Pigen, der ikke kunne smile

Af CECILIE CRONWALD

4r Kirstine Astrup meder nye

mennesker, kan hun ikke lade veere

med at bekymre sig om, hvad de

teenker om hende. Om de tror,
hun er dum. S hun ger alt, hvad hun kan,
for at virke normal. Sidan var det ogsa pd
Roskilde Festival i sommer, hvor hun skulle
ekke armbénd sammen med andre frivillige,
og hun blev glad, da hendes makker under
den forste vagt kaekt konkluderede, at »paeren
da ikke fejlede noget«.

Kirstine ler, da hun forteller historien, men
hendes ansigt er helt stille. Ingen rynker om
gjnene, leberne bevager sig ikke. Hendes fine
lyse hud ligger helt glat bag brillerne. Kirstine
er fodt med et sjeeldent syndrom, som kaldes
Mébius. Meget tidligt i hendes udvikling —
sandsynligvis et sted mellem dag 23 og 25
i fosterstadiet — var der noget, der gik galt,
og hendes sjette og syvende kranienerve
udviklede sig ikke, som de skulle. Derfor kan
hun ikke beveege musklerne i sit ansigt og
neasten ikke flytte sine gjne fra side til side.
Det betyder, at folk har det med at misforstd
hende; de tror, hun er apatisk eller retarderet.

Det er uretferdigt, men méske ikke
s3 markeligt med tanke pa, hvor vigtigt
vores ansigt er, ndr vi interagerer med
hinanden. Allerede nér vi bliver fodt, er vi
programmeret til at genkende og reagere
pé ansigter. Som spade efterligner vi vores
foreldres mimik og bruger ikke mindst
smilet til at knytte sociale bind, og det er
ansigtet, vi ser pd, nar vi skal lzse andres
personlighed. Det er en slags tyngdepunkt
for vores sociale interaktioner.

Men pracis hvilken rolle spiller ansigtets
bevagelser? Og hvad sker der, hvis vi ikke kan
udtrykke os ved hjelp af mimik? Det er nogle
af de sporgsmal, sjzldne undtagelser som
Kirstine miske kan hjzlpe med at svare pa.

ET af de nyeste studier, som kigger pa
Mabius syndrom og social interaktion, er
lavet af forskere tilknyttet Aarhus Universitet
og blev publiceret i tidsskriftet Frontiers in
Neurology i september.

Projektets forste fro blev saet for nogle ar
siden, da John Ostergaard — professor og
overlege ved Center for sjzldne sygdomme
péd Aarhus Universitetshospital — sad til en
forelesning pa Folkeuniversitetet. Det hand-
lede om, hvordan vores hjerne spejler andres
bevagelser: Ser vi nogen kaste en hindbold,
aktiveres de samme steder i hjernen, som hvis
vi selv kastede bolden, et fenomen ogsa kendt
som spejlneuroner.

Spejlneuronerne er blevet brugt il at
forklare, hvordan vi afleser andres folelser og
oplever empati, og det fik John Ostergaard
tl at teenke pd de bern og unge med Mébius,
som han i mange &r havde modet i sit arbejde
pé berneafdelingen.

»Jeg tenkte: Det var lige godt pokkers.
Hvordan fungerer s en hjerne hos et barn
med Mébius, som mangler de her ’smilener-
ver’? Hvad sker der oppe i deres smilefelt, ndr
de ser nogen smile, aktiveres det?«

John @stergaards undren fik ham til at
skrive til Center for Functionally Integrative
Neuroscience ved Aarhus Universitet og
foresla dem at scanne hjernen p4 mennesker
med Mébius. Det viste sig at veere teknisk
umuligt at isolere og aflese hjernens »smile-

omréde«, men hans mail vakte gasteforsker
John Michaels interesse. Michael, som ogsa
var tilknyttet Center for Subjectivity Research
ved Kobenhavns Universitet og i dag er Marie
Curie Research Fellow ved Central European
University i Budapest, har en baggrund i
filosofi og arbejder med at forstd, hvordan vi
afkoder og forstir andres mentale tilstande.
Efter at have snakket med John @stergaard
fik han den idé, at han gerne ville undersoge,
hvordan unge med Mabius syndrom kom-
munikerer med fremmede, og se pd, om man
kunne give dem nogle redskaber, der kunne
gore det lettere for dem.

»] de seneste r har forskerne set pd nogle af
de ting, der ubevidst former vores kropssprog,
og pa, hvordan vores hjerne samler informa-
tion fra vores kropslige reaktioner. Men det er
ogsé vigtigt at se pd, hvordan mere bevidste
processer er integreret med de automatiske,«
siger John Michael.

Fem af de unge, som John @stergaard
kendte fra sygchuset i Skejby, indvilligede i at
veere med i forsoget. Forst blev de sat til at tale
pé tomandshéind med en rekke jevnaldrende,
som ikke havde Mébius. Samtalerne blev
filmet, og deltagernes tale og kropssprog blev
efterfolgende analyseret og vurderet af forskere,
som ikke vidste, hvad studiet gik ud pi. En
af de fem deltagere var Kirstine Astrup,
som Jdeer moder pd en café i Aarhus. Det er
efterhdnden et par 4r siden, hun var med i
forseget, og hun husker ikke si meget. Mest
husker hun, at en af de andre deltagere talte
lide ned til hende, sddan helt sukkersedt. Hun
kan ikke fordrage den slags.

Kirstine Astrup ligner pd mange mader
en helt almindelig 21-arig. Hun har langt
lysebrunt hir og briller, hun elsker at synge
og haber pa at kunne starte pa uddannelsen
som kirkesanger til sommer. Nir hun taler,
bevager hun ikke leberne. Alligevel lyder hun
som en helt almindelig ung aarhusianer; man
skal lytte godt efter for at here, at hun har lidt
svaert ved »me« og »be.

Nar man har Mébius er en af udfordrin-
gerne, at man ikke kan give udtryk for sine
folelser p4 samme méde som andre, og studier
viser, at mange med Mébius foler, at de bliver
misforstiet.

»Det kan jo vere svart at se, om jeg griner
eller graeder,« siger Kirstine Astrup.

Men vi bruger ikke kun vores mimik til
at udtrykke folelser, vi bruger den ogs3 til at
spejle udtrykket hos den, vi taler med — lige-
som vi er tilbgjelige til at krydse armene, hvis
vi taler med en, der gor det samme.

De fleste har sikkert provet at kigge pa
en baby og helt automatisk efterligne dens
mimik: Smiler babyen til os, smiler vi tilbage.
Den slags »adferdsmaessig kobling« er med til
at knytte band, og for barnet er det en mide
at f opmerksomhed og omsorg pa.

»Vi ved, at bern med forskellige ansigts-
defekter sdsom ansigtslammelse eller lebe-
ganespalte bliver taget mindre op af deres
foraldre,« siger John @stergaard.

Han oplever, at netop muligheden for at
gengelde et smil er noget, som mange born
og unge med Mobius savner. Sddan var det
ogsé for Kirstine, som allerede i barnehaven
dremte om at kunne smile.

»Jeg havde nok set nogen smile til hin-
anden, og sd tror jeg bare, at jeg gerne ville
kunne smile til andre. Jeg ville gerne vise, at

jeg var glad.«

Som ti-arig fik hun som den forste i
Danmark foretaget en operation, som gav
hende et smil. Hun fik transplanteret et
stykke muskel fra liret ind i begge sider af
ansigtet. Den ene ende er sat fast til hendes
mundvig, den anden til hendes tyggemuskel.

»Ja, sd jeg smiler, ndr jeg spiser. Det er sidan
lid ... irriterende,« siger hun.

Nar hun smiler, treekkes hendes mundvige
op, og der dukker smilerynker op everst pi
hendes kinder. Inden hun fik operationen var
hun bekymret for, om det ville 2ndre hendes
udseende meget. Selvom hun aldrig har
syntes, hun var smuk, si var det stadig hendes
ansigt.

»Men i dag er jeg rigtig glad for, at jeg har
fiet operationen, og i lobet af den sidste tid
er jeg begyndt at bruge det mere og mere i
sociale ssmmenhange,« forteeller hun.

Det er blevet mere naturligt for hende at
trekke pd smilebdndet, ndr hendes venner fir
et grineflip, eller nir der bliver taget billeder.
Maske behaver hun en dag slet ikke tenke
over det lengere.

»Jeg kan selv valge. Hvis jeg ikke har lyst,
kan jeg lade vaere. Hvis jeg faktisk er rigtig
glad, kan jeg smile. Det er fedt at have det

valg,« siger hun.

SMILET er ikke den eneste méide, Kirstine

udrrykker sig pd. Hun har for eksempel faet at

vide, at hun har et udtryksfulde kropssprog.
»Jeg tenker ogsa rigtig meget over, hvad

Den amerikanske professor i psykologi,
Kathleen Bogart, fik at vide som fem-arig,
at hun havde Mobius syndrom.

»Nar man har et lukket
ansigt, som jeg har, kan man
ikke bare sidde stille i et
hjgrne, for der er ikke nogen,
der kommer hen til dig. Sa
lukker man sig helt inde.«

jeg siger. Jeg analyserer nzrmest hver eneste
setning; hvert eneste ord, der kommer ud af
min mund. "Hvordan virkede det nu? Kunne
jeg have sagt det anderledes? Jeg vil bare gerne
virke almindelig.«

Mange med Mdbius er imponerende gode
til at kompensere for deres handicap, viser
forskningen. De bruger gjenkontake til at vise
selvtillid, de uderykker sig med ord og signa-
lerer med gestik og kropsholdning — og de er
langt bedre til det end personer, som er blevet
ramt af ansigtslammelse senere i livet.

En anden ting, forskere har kigget pa,
er evnen hos folk med Mabius syndrom
til at aflzese folelser hos andre. En populer
antagelse er, at vi forstdr andre menneskers
sindstilstand ved at »efterligne« deres
uderyk mentalt — et studie fra 2011 fande
eksempelvis, at folk, der havde fiet glattet
deres rynker med botox og derfor ikke kunne
bevage visse ansigtsmuskler, var darligere
til at aflese folelser i andres ansigt. Dermed
ville det veere narliggende at tro, at folk med
Mébius ville veere meget darlige til at aflese
ansigter, men sidan er det ikke nedvendigvis.
De fa (og relativt smé) studier, der er lave,
peger pa, at der er store individuelle forskelle:
Nogle er dirligere til at aflese folelser hos
andre, mens andre er pracis lige s gode som
folk uden syndromet.

I det hele taget er der stor forskel pa, hvor-
dan personer med Mébius klarer sig socialt.
Nogle ser ud til at have tilegnet sig nogle
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HPV. Hvis det lykkes fortsat at skreemme unge fra vaccination, vil vi se flere tilfaelde af livmoderhalskreeft. Den slags kan veere vanskeligt
at forholde sig til for 12-arige bgrn, men burde ikke vaere det for deres foreeldre.

Undladelsessynder

Af LONE FRANK

KRAFT er vel uden sammenligning den
mest frygtede sygdom, vi har. Meget ofte
dedelig og nasten altid forbundet med krasse
behandlingsmetoder, der giver varige mén.
Kreft er formentlig ogsd den sygdom, verden
gennem tiden har brugt flest forskningspenge
pé at bekeempe. Man har udviklet nye og
mere forfinede behandlinger, men drem-
mescenariet har altid veeret forebyggelse.
Tenk, hvis der fandtes en vaccine, som kunne
forhindre kreeft i overhovedet at opsti.

Teenk — det gor der!

Vaccinen mod HPV, human papillom
virus, beskytter mod kreft i livmoderhalsen,
ivulva, i vagina, i anus, i penis samt i
mund og hals. Det lille virus, som overfores
seksuelt, og som er vores mest udbredte
kenssygdom, menes at std bag op imod fem
procent af alle verdens krefttilfelde. Men
det har vist sig, at vaccination af teenagepiger
(og drenge) mod HPV effektivt forhindrer
infektion og kraftigt reducerer deres risiko
for de nzvnte kreftformer. Senest har en

dansk ph.d.-afhandling fra 2015 pavist, at

vaccinationsprogrammet herhjemme har
reduceret celleforandringer i livmoderhalsen
med 80 procent.

Der burde lyde jubel, men i stedet falder
antallet af danske unge, som vaccineres.

Hvorfor? Fordi det er kommet til at hedde
sig, at HPV-vaccinen kan give alvorlige bivirk-
ninger. De senere 4r har vi i jeevnligt tilbage-
vendende artikler og tv-indslag hert om piger,
som plejede at dyrke sport og vaere aktive,
men som nu er fysiske vrag med diffuse
invaliderende symptomer. De har smerter,
muskelspasmer og er kronisk tratte.

Der er ikke nogen logisk funderet grund til,
at vaccinen skulle vare drsag til symptomerne,
men fordi de tidsmeessigt opstér i forbindelse
med vaccination, laves der en sammenked-
ning. Der dannes foreninger og pressions-
grupper og forlanges stop for vaccination.
Der er ligefrem blevet oprettet fem sarlige
HPV-centre til at tage sig af disse klager. Der
er givet 1,6 millioner doser vaccine, og 543
piger har rapporteret om symptomer, der er
klassificeret som alvorlige mulige bivirknin-
ger. Opmarksomheden koncentrerer sig iser
om POTS, som omfatter abnorm hjerteban-
ken, hovedpine og svimmelhed samt CRPS —
et sygdomsbillede karakeeriseret ved kroniske
smerter.

Alle hidtidige undersogelser — amerikanske,
australske og europziske — har konkluderet,
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at de ubehagelige symptomer ikke kan kedes
sammen med vaccinen, men optrader lige si
hyppigt blandt ikke-vaccinerede teenagepiger
som blandt vaccinerede. I sidste uge har Det
Europziske Legemiddel Agentur, EMA,
efter en ngje videnskabelig gennemgang af
den foreliggende forskning, data fra kliniske
afprovninger samt legers og syges beretninger
om de pastiede bivirkninger, konkluderet det
samme.

Sa skulle man tro, at de syge, deres
pérorende og diverse involverede
sundhedsinstanser kunne koncentrere sig
om at finde virksomme behandlinger til
pigerne fremfor at plaedere imod en vaccine.
Men de velsmurte interesseorganisationer
— eksempelvis HPV-update — fortier eller
nagter simpelthen at anerkende resultatet.
Medierne kan fortsztte med at lave historier

om tvivl, for i sagens natur kan nok s& mange
videnskabelige undersogelser aldrig modbevise
en sammenhzng, kun sandsynliggore, at

den ikke findes. Og de, der riber op om
forsigtighedsprincippet, undlader at tale om,
hvad det koster.

Men hvad vil der ske, hvis det lykkes
fortsat at skremme unge fra vaccination?

Det vil ikke kunne ses pé antallet af piger
med hverken POTS eller andre mystiske
syndromer, da hyppigheden tilsyneladende
er konstant. Til gengeld vil der stensikkert
forekomme tilfeelde af bide forstadier til
og fuldt udviklet livmoderhalskraft, som
ellers ville have varet undgéet. Derfor lidt
forbrugeroplysning;

I ojeblikket foretages hvert ar 6000 kegle-
snitsoperationer herhjemme, der konstateres
300-400 nye tilfzlde af livmoderhalskreft, og
omkring 100 kvinder dor af sygdommen. De,
der overlever, gor det med betragtelige om-
kostninger. Behandlingen bestdr af indvendig
og udvendig bestraling, og den smadrer typisk
si meget vaev i underlivet, ac man resten af
livet kan regne med blodninger fra tarmen og
eventuelt ma undvere et sexliv, fordi skeden
er odelagt. Halvdelen af de ramte kvinder er
under 45 r.

Den slags kan vre vanskeligt at forholde
sig til for 12-arige born, men burde ikke veere
det for deres foreldre.

effektive alternative strategier, og et af forma-
lene med John Michael og kollegers studie var
derfor at undersage, om man kunne lzre den
slags bevidst.

Efter at de fem unge med Mébius havde

varet gennem den forste runde af samtaler,
deltog de i en workshop arrangeret af den
amerikanske psykolog Kathleen Bogart, som
er professor ved Oregon State University og
selv fodt med Mébius. Her gennemgik de en

Nu forsker Kathleen Bogart selv i syndromet og ses her sammen med sin mand.

reekke ovelser, som pa forskellig vis skulle £&
de unge til at bruge gestik, kropsholdning
og ord il at uderykke sig. Derefter skulle de
fem unge deltage i endnu en runde samtaler,
magen til den forste, men med nye samtale-
partnere. Ogsé disse blev filmet og vurderet.
Til sidst sammenlignede man samtalerne for
og efter workshoppen.

Ifolge deltagerne selv var samtalerne
ikke blevet mere harmoniske, men de
uvildige observatgrers analyser pegede pé, at
samtalerne efter workshoppen gik betydeligt
bedre.

»Dette studie illustrerer, hvor fleksible vi
kan vere. Hvis der er nogle fysiske processer,
som ikke fungerer normalt, si kan vi erstatte
dem. Vi kan tilpasse os, bdde bevidst og ube-
vidst,« siger John Michael.

Som eksempel forteller han en historie om
sin kollega Kathleen Bogart: Som fem- eller
seksarig trak hendes foreldre hende til side og
fortalte, at hun havde Mébius, og at det be-
tod, at hun ikke kunne bevage sine muskler
i ansigtet og ikke kunne bevaege sine gjne fra
side til side. »Jo, jeg kan da,« svarede hun, og
demonstrerede det ved at bevaege hovedet fra
hgjre til venstre.

»Hendes hjerne havde simpelthen fundet
en anden lgsning, som feltes helt naturlig for
hende,« siger John Michael.

»Det er vigtigt at f& en bedre forstdelse for,
hvordan den slags forbindelser virker. Hvor
er der fleksibilitet, hvor er der ikke; hvilke af
de her processer kan automatiseres, og hvilke
kan ikke.«

John Michael haber, at workshops som den
i eksperimentet ogsa kan hjelpe folk, som pa
grund af Parkinsons eller hjerneblgdning har
problemer med at bevage ansigtet.

»Selv folk med mere kosmetiske problemer,
sisom ar eller forbreendinger, kan méske

f3 noget ud af at leere forskellige alternative
strategier,« siger han.

Ogsi folk, som lider af depression, er typisk
mere udtrykslese end andre, pipeger han, og
de kan méske have gavn af at uderykke sig pé
andre méder.

MOBIUS-STUDIERNE er stadig relativt f3,
og mange af dem er smd pé grund af syndro-
mets sjzldenhed. Skal man alligevel drage

en overordnet konklusion, er det méske, at et
ubevageligt ansigt ikke nodvendigvis er en
forhindring for at udtrykke sig: At mennesker
er overraskende fleksible, og at mange med
Mébius har lert at kompensere for deres
handicap.

Alligevel oplever mange med Mébius syn-
drom tilsyneladende sociale vanskeligheder.
De ser ud til at veere mere hemmede og intro-
verte og foler i hojere grad socialt mindrevard.

»Maske handler det ikke kun om, at menne-
sker med Mabius ikke evner at agere lige som
os andre, men om at vi raske mennesker agerer
anderledes over for dem,« siger John Michael.

Det er méske det vigtigste i det nye studie,
mener han — at det viser, hvor vigtigt det
er for den sociale interaktion, at det lykkes
personen med Mébius at f& samtalepartneren
til at fole sig tryg.

Det kan godt foles lidt uretfrdigt, forkla-
rer Kirstine Astrup, at det altid er hende, der
skal bevise, at hun er normal.

»Nar man har et lukket ansigt, som jeg har,
kan man ikke bare sidde stille i et hjorne, for
der er ikke nogen, der kommer hen til dig. S&
lukker man sig helt inde« siger hun.

»Man er nok bare nedt til at gere lidt ekstra
for det. Man lerer at fortelle folk, hvad man
mener, og man stamper i jorden, hvis man er
vred. For som menneske, sd er man jo nedt til
at vise sine folelser. Uanset hvad.«
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