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Inledning

Med denna artikel vill jag ge en inblick i forskningen kring flickor med hégfungerande
autism och da specifikt fokusera p& nagra konsskillnader.

Bakgrund

Det finns inte sérskilt manga studier dar man fokuserat pa flickor med autism. De flesta
studier som ror flickor beskriver 1dgfungerande flickor med autism eller flickor med en kand
somatisk etiologi till det autistiska tillstandet som till exempel Retts syndrom eller tuberds
skleros. Antalet flickor i studierna ar ofta ocksa valdigt lagt. Det finns en handfull studier
dar man fokuserat pa hogfungerande flickor med autism. Jag kommer att beréra ndgra av
dessa i denna artikel.

Men forst vill jag namna tre tidiga artiklar inom omradet autism. Leo Kanner beskrev redan
1943 tre flickor — Elaine, Virginia och Barbara — tillsammans med atta pojkar (Kanner,
1943). Flickornas medelalder var atta ar vid tidpunkten for studien och de var i medeltal
fyra ar aldre an pojkarna. Minst tva av flickorna verkar ha varit hogfungerande och alla tre
kunde lasa. Alla flickorna var "otillgangliga" (aloof), med Lorna Wings egna ord.
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Ett &r senare publicerade Hans Asperger sin avhandling som rorde "autistisk psykopati"
—en studie av fyra pojkar (Asperger, 1944). De fick diagnosen vid en senare alder, de hade
battre sprakfardigheter och man kunde snarare beskriva dem som udda an otillgangliga.
Han kom &ven i kontakt med flickor som hade autistiska drag men de uppvisade aldrig hela
syndromet. En tanke han hade var att hos flickor kanske dessa drag blommade upp efter
puberteten, eftersom han hade lagt mérke till att en del av pojkarnas modrar hade autistiska
drag. Han betecknade "autistische psychopathie" som ett exempel pa extrem manlig
intelligens och en avsaknad av kvinnlig kdnslomassig intuition och han gjorde aven
antagandet att flickor som uppvisade hela syndromet hade en hjarnskada. Men om vi
jamfor hans utforliga beskrivning med de flickor vi ser pa vara kliniker i dag ar det
langtifran ovanligt att flickor uppvisar hela syndromet.

Psykoanalytikern Annemarie Weil beskrev i sina fallrapporter frdn 1953 en flicka som hon
hade behandlat fran det att flickan var tio ar (Weil, 1953). Flickan hade inga vanner, hon
levde i en fantasivarld, hon presterade daligt i skolan forutom i ett amne som intresserade
henne — religion. En annan flicka som hon beskrev umgicks uteslutande med djur.

Nu till ndgra mer grundliga studier av hogfungerande flickor med autism/Aspergers
syndrom.

Lorna Wing beskrev 34 fall av hogfungerande autism 1981, av vilka sex var flickor (Wing,
1981b). Flickorna verkade pa ytan vara mer sociala 4n pojkarna men narmare observationer
avsléjade att de hade samma problem med att interagera socialt som pojkarna. Lorna Wing
var den férsta som uppmarksammade att vi antagligen inte upptacker de mer kapabla
flickorna med autistiska problem.

1992 genomforde Kopp och Gillberg en klinisk studie av 6 flickor, 6 till 10 ar gamla, som var
svara att kliniskt kategorisera (Kopp & Gillberg, 1992).

Efter noggranna utredningar stod det klart att alla flickorna uppfyllde diagnoskriterierna
for autistiskt syndrom och att alla utom en var hégfungerande, dvs. hade en IK 6ver 70.

Det beteendemonster som &r sa vanligt hos pojkar med autism néar det géller en stark
fascination for speciella foremal eller delar av foremal fann vi inte vara ndgon framtradande
egenskap hos flickorna i var studie. Vi (de tva forfattarna) har spekulerat om att vissa
avgorande aspekter av karnproblematiken med autism ar mer vanligt forekommande bland
kvinnor dn vad som tidigare antagits. Vi har &ven spekulerat om att skalet till att kvinnor
tidigare varit underrepresenterade har varit en 6vertro pa den manliga prototypen for
autism.

1993 lat John D. McLennan, Cathrine Lord och Eric Schopler 21 man och 21 kvinnor, alla
hogfungerande, svara pa formularet Autistic Diagnostic Interview (ADI) (McLennan et al.,
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1993). | &ldrarna 3—5 ar bedomdes pojkarna ha mer allvarliga problem med kommunika-
tion och det sociala samspelet &n vad flickorna hade. Men hégre upp i aldrarna gick det inte
att utlasa nagra signifikanta skillnader vad det galler autistiska symptom. Vid nyligen gjorda
skattningar uppvisade kvinnorna dock en signifikant mycket svarare social problematik an
vad mannen gjorde. Inte ndgon av de autistiska flickorna eller kvinnorna hade haft ndgon
form av kamratrelation eller knutit vanskapsband efter 10 ars alder medan 25 % av mannen
hade utvecklat kamratrelationer i ndgon form.

En av de mer omfattande kliniska studierna av flickor med Aspergers syndrom ar en jam-
férande studie mellan "schizoida" pojkar (103) och flickor (34) genomfoérd av Sula Wolff och
R.J. McGuire (Wolff & McGuire, 1995). Hon paborjade studien redan 1979 tillsammans
med Ann Barlow. De arbetade pa en barnpsykiatrisk klinik i Edinburgh dar nagra av deras
patienter som foraldrar och larare hade svart att forhalla sig till gav dem huvudbry. Barnen
var normalbegavade och de var inte hjalpta av psykoterapi. Dessa barn utgjorde ungefar
fyra procent av alla barn som remitterades till den barnpsykiatriska kliniken. Hon
bendmnde dem schizoida men hennes beskrivning av dessa barn stammer vél éverens med
hur man beskriver Aspergers syndrom i dag. De kunde inte utlasa ngra storre skillnader
mellan pojkar och flickor. Flickorna hade inte riktigt lika manga specialintressen och de
hade aven farre organiska sjukdomar &n pojkarna.

Forekomst av Aspergers syndrom

Tva populationsstudier, en i Sverige (Ehlers & Gillberg, 1993) och en i Litauen (Lesinskiene
& Puras, 2001) fann att forekomsten var 1 pa 250 i en normalpopulation. Forhallandet
mellan pojkar i flickor var i den svenska studien fyra pojkar pa en flicka och i den litauiska
studien nastan dubbelt s& manga pojkar som flickor.

I den litauiska studien fann man att 80 % (11 av 14) av flickorna med Aspergers syndrom
hade mycket problematiska situationer i skolan, de fick mindre hjalp och de utsattes ofta for
mobbning, medan den motsvarande siffran for pojkar var 27,3 % (6 av 22).

De kliniska fallen

Som jag tidigare namnt ar forhallandet tva till fyra ganger fler pojkar an flickor med
Aspergers syndrom i de populationsstudier som hittills gjorts. Nar det galler
dokumenterade kliniska fall sa ar snedférdelningen vad det galler kon an mer uttalad.
Forhallandet pojkar—flickor nar det galler kliniskt dokumenterade fall med
autismspektrumstodrning ar 8:1, och skillnaden &r till och med storre nar det galler mer
hdgfungerande flickor.

I en nyligen genomford studie av Helen Baker (Baker, 2002) framgick att kénsférdelningen

nar det galler alla diagnosticerade fall med autism har sjunkit fran atta pojkar pa en flicka
1989 till tre och en halv pojke pa en flicka 1997. Det innebar fler remitterade flickor och fler
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fall av mildare stérningar. Om dessa resultat kommer att replikeras kommer det att
forandra var forstaelse av den befintliga verkligheten.

Den ojamna fordelningen mellan pojkar och flickor med autism har annu inte fatt nagon
tillfredsstallande forklaring.

Tre huvudhypoteser om varfor fler pojkar an flickor har autism:

1. Den polygenetiska troskelmodellen vilken ocksa har varit den ledande hypotesen for
ADHD (Cloninger et al., 1978). Den gar ut pa att det kravs storre genetisk belastning for
flickor &n for pojkar. Nyligen slutforda studier med fokus pd ADHD har vederlagt denna
hypotes.

2. Modellen dar det ses som en naturlig variation. Den modellen menar att pojkar ar mer
sarbara for miljébetingad paverkan dels pa grund av att de utvecklas ldngsammare men
aven pa grund av den mer uttalade lateraliseringen av hjarnan redan i tidig alder. Det
innebar att den hogra hjarnhalvan hos pojkar har en mer utpréglad specialisering vad det
galler spatiala formagor och samtidigt d& ar mer sarbar, i synnerhet nar det géller att
utveckla ett sprak (Taylor & Ounsted, 1972;Wing, 1981b).

3. X-kromosom-hypotesen baserar sig pa nya genstudier dar man funnit att vissa gener pa
X-kromosomen &r starka kandidater for autism. Man antar da att flickor har ett storre
skydd an pojkar pa grund av att de har tvd X-kromosomer.

Aven om autism &r mer vanligt bland pojkar finns ingen bra forklaring till varfor sa f&
flickor i forhallande till pojkar far diagnosen, jamfort med kénsfordelningen i populations-
studierna.

Varfor upptacks inte alltid autism hos flickor?
Jag tanker nu ga over till fragan varfor s manga flickor med autism inte upptacks. Lat oss
granska nagra mojliga orsaker.

Diagnoskriterierna
Om vi forst kort granskar klassificeringen av autismspektrumstorningar. Finns det ngot i
klassificeringssystemet som &r till nackdel for flickor?

I Sverige anvands vanligtvis klassificeringssystemet DSM-IV (APA, 1994). | andra lander ar
det mer vanligt med ICD-10 (WHO, 1993). Ur ett kdnsperspektiv spelar det ingen roll vilket
klassificeringssystem vi anvander oss av. Kriterierna for autistiskt syndrom i DSM-1V,
infantil autism i ICD-10 och Aspergers syndrom i bdda manualerna skiljer sig inte sarskilt
mycket at. Det ar avsaknaden av studier med fokus pa flickor som ar den springande
punkten. Eftersom fokus i s& manga studier legat pa pojkar &r kriterierna av naturliga skal
mansorienterade. Situationen ar densamma nér det galler ADHD. Det ar enbart under de
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senaste tio &ren som man kunnat notera ett mer uttalat intresse av och en stravan efter att
studera flickor, och da inom faltet ADHD i hdgre grad d4n nagon annan barnpsykiatrisk
diagnos.

Vad finns det for andra vilseledande faktorer nér det galler att upptécka flickor med
autismspektrumstdérningar?

Andra diagnoser

Far flickor andra diagnoser? Ja, antagligen. Nagra exempel skulle kunna vara stérd spraklig
och pragmatisk formaga, selektiv mutism, ADHD, tvdngssyndrom och anorexia nervosa. Lat
0ss granska dessa storningar lite ndrmare.

En del yngre flickor som remitteras till talterapeut ges diagnosen stoérd spraklig och prag-
matisk formaga. Det &r fler flickor an pojkar som ges denna diagnos (forst beskriven av
Rapin & Allen, 1983) vilket ar ett intressant faktum och vart att fundera dver eftersom
pojkar ar i majoritet nar det galler andra sprakstorningar.

Vissa flickor med autism &r selektiva mutister och ges enbart den diagnosen, vilket bade
Wolff, Bryson, Kopp och Gillberg stott pa (Wolff, 1995; Bryson et al., 1994;Kopp & Gillberyg,
1997). En tonarsflicka med autism som jag nyligen kom i kontakt med hade varit selektiv
mutist sedan férskolan — i skolan och bland framlingar. Hon kom i kontakt med en
barnmottagning till féljd av sin mutism for forsta gangen nar hon var fyra ar. Fram till dess
hade hon haft en normal sprakutveckling. Tva ganger till, nar hon var 6 ar och nar hon var
11 ar, stkte hennes mamma hjalp for sin dotters rakning vid samma mottagning. Det tog
ytterligare 14 ar for henne att fa ratt diagnos (autistiskt syndrom) en lamplig skolplacering
och sociala rattigheter.

Lat oss nu ta en titt pa diagnosen ADHD. ADHD ar en mer vanligt forekommande diagnos
an autism och det ar antagligen den vanligaste differentialdiagnosen som stélls for flickor
med hogfungerande autism som inte beddms ha en autismspektrumstorning. | en nyligen
gjord studie av 100 flickor med neuropsykiatriska symptom visade det sig att nastan alla
flickor med autism hade varit hyperaktiva nar de var yngre och efter 10 ars alder uppvisat
rastloshet och/eller uppmarksamhetssvarigheter. De yngsta flickorna med svar
hyperaktivitet och med en normal sprakutveckling var svara att diagnosticera, och deras
ADHD-problematik 6verskuggade problemen de hade med avvikande kommunikation och
social interaktion.

Tvangssyndrom ar en annan diagnos som skulle kunna tankas délja hogfungerande
autistiska flickor. Bejerot och Nylander har i en nyligen genomford studie visat att autistiska
drag och Aspergers syndrom var vanligt forekommande i en patientpopulation bestdende av
vuxna man med tvangssyndrom och det &r troligt att det forhaller sig pa samma satt for
flickor (Bejerot et al., 2001).
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En 8 ar gammal flicka som jag nyligen kom i kontakt med pa var mottagning fick forst
diagnosen ADHD med tvangssyndrom och det tog ytterligare tva &r innan vi férstod hennes
underliggande autistiska problematik.

Samma forhallande géller for en beslaktad tvangsliknande stérning — anorexia nervosa. |
Wentz uppfoljning av en populationsstudie med fokus pa anorexia nervosa i Sverige fann
hon att 18 % av dem som 10 &r tidigare fatt diagnosen anorexia nervosa hade nagon form av
autismspektrumstorning (Wentz et al., 2001; Wentz et al., 2000).

Skolsituationen

Ett annat skal till att flickor inte identifieras ar lararnas ouppmarksamhet och skol-
situationen i allméanhet. Det finns ménga studier som sedan 1970 fokuserat pa skillnader i
skolsituationen fér pojkar och flickor. Larare lagger som regel i hdgre grad marke till och vet
mer om pojkarna an flickorna. Deras intresse for flickorna minskar i takt med att flickorna
blir dldre medan det for pojkarna ar det motsatta forhallandet. Lararinsatser riktas oftast
mot de mer utdtagerande och storande pojkarna. Det ar fa flickor, jamfort med pojkar, som
placeras i sarskilda undervisningsgrupper.

Alder d& remittering sker

En annan forklaring till att s& fa flickor med autism remitteras kan vara den stora skillnaden
mellan konen néar det géller vid vilken alder de forst remitteras till en barnpsykiatrisk klinik.
Pojkar remitteras oftast i aldrarna 5—10 ar och flickor fran 11 ar och uppat.

Att pojkarna remitteras vid en lagre alder forklaras delvis av pojkars extroverta beteende i
skolan. Vid 11 ars alder bérjar barn i allmanhet kunna tala for sig sjalva och det &r nagot
som bara tilltar med aldern. Detta medfor att man inte langre i lika hog utstrackning
anvander sig av fordldrarna som informationskallor. Flickors medvetenhet om emotionella
problem véacks och de neuropsykiatriska symptom de tidigare uppvisat traéngs undan av
deras nuvarande livssituation. Detta visade sig i en nyligen genomford studie (Kopp &
Gillberg, 2003) vid en barnpsykiatrisk klinik i Goteborg. Aldre flickor utreddes inte lika
noggrant som yngre flickor eller pojkar.

Konsrelaterade skillnader mellan flickor och pojkar

Diagnosen autism &r delvis en beteendediagnos. Flickor och pojkar ar i vissa hdnseenden
olika av naturen och de beter sig pa olika satt. Jag tankte nu uppehalla mig en kort stund vid
kdnsrelaterade skillnader mellan flickor och pojkar.

Jag har redan namnt det faktum att pojkar ar mer utatagerande vilket ofta leder till ett
tidigare ingripande. Pojkar vill ofta styra och stélla och de visar tidigt prov pa sin aggres-
sivitet som ar bade mer fysisk och verbal &n den aggressivitet som flickor visar prov pa.
Detta beteendemdnster kan forstérka de autistiska dragen hos pojkar och/eller gora det
varre for foraldrarna att handskas med autistiska pojkar.
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Social kompetens ar ett annat omrade dar pojkar och flickor skiljer sig at. Flickor har béttre
utvecklade sociala formagor vilket visat sig i flera studier, senast i en studie av Simon B.
Cohen. Detta &r nagot som kan éverskugga flickornas autistiska symptom (eller svarigheter)
och vilseleda oss i vart kliniska arbete och &ven hindra oss fran att se forbi den sociala yta de
visar upp och déarmed foérdrdja en diagnos.

Om man ska kunna uppticka om ett barn har problem med det émsesidiga sociala sam-
spelet maste man kéanna till de skilda satt pa vilka pojkar och flickor leker. Flickor leker ofta
med en eller tva andra flickor medan pojkar leker i stérre grupper bestaende av pojkar. Man
kan latt fa for sig att en yngre flicka med autism leker med andra flickor, men ofta star hon
bara bredvid dem och leker for sig sjalv eller imiterar de andra flickorna. Forskolepojken
med autism hamnar ofta utanfor pa grund av sina svarigheter med att leka i grupp och som
enstdring upptacks han mycket tidigare.

Flickors och pojkars intressen skiljer sig ocksa at. Manga flickor foredrar lekar som &r
livsinriktade och de sysselsatter sig sjalva, medan pojkar foredrar lekar som ar utmanande,
spannande och enbart foremalsinriktade. Denna skillnad ar viktig att tinka pa nér vi tittar
pa de olika specialintressen som pojkar och flickor med autism har. Individer med Asper-
gers syndrom behdéver inte nédvandigtvis ha explosiva intressen, de kan lika garna vara
intresserade av arabhingstar och de kanske ritar dem hela tiden (i stora mangder).

Sammanfattning

Kunskapen om flickor med autism ar begransad och det finns fortfarande inte manga
studier gjorda. Vi maste battre forsta varfor det ar farre flickor som remitteras. Vi behdver
fokusera pa konsskillnader och i synnerhet nar det galler socialt samspel och social
kompetens.

I en ny studie, genomférd i Goteborg, av flickor med neuropsykiatriska stérningar fick fler
flickor &n forvantat diagnosen hogfungerande autism. Fokus pa och medvetenheten om
flickor med autismspektrumstérningar maste starkas i vart kliniska arbete och i var forsk-
ning. Flickor bor prioriteras vid utredningar vid vara kliniker de narmaste aren. Det gor
férhoppningsvis att vi kan upptéacka flickor med autism tidigare. Dessa flickor &r i stort
behov av att bli férstddda, hjalpta och behandlade i syfte att ge dem en béttre framtid och
for att hjalpa deras familjer.
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