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Sammendrag

Hensikten med denne oppgaven har vart & underseke den store kjonnsforskjellen i antallet
som diagnostiseres med autismespekterforstyrrelser (ASF). Pa bakgrunn av dette ensker jeg &
svare pa problemstillingen Hvilke mulige arsaksforklaringer kan veere med pa d forklare

hvorfor sa mange flere gutter enn jenter far en ASF-diagnose?
For a besvare og utdype problemstillingen, er folgende forskningsspersmal utarbeidet:

1. Erde diagnostiske kriteriene favoriserende for identifisering av gutter over jenter?
2. Kan kjonnsforskjellen i prevalens forklares ved at jenter og kvinner i storre grad
kamuflerer sine symptomer?

3. Eller er det kanskje bare flere gutter enn jenter som har ASF?

Den metodiske tilneermingen som ligger til grunn for denne oppgaven er en narrativ
litteraturstudie, bestdende av et utvalg av tolv artikler. Artiklene er valgt av gitte inklusjons og

eksklusjonskriterier.

Pa speorsmaélet om de diagnostiske kriteriene er favoriserende for identifisering av gutter over
jenter, vil svaret pa dette vare ja. Dette fordi det er flere gutter enn jenter som diagnostiseres,
og kriteriene er basert pd gutter og menn. P4 spersmalet om kjennsforskjellen i prevalens kan
forklares ved at jenter og kvinner i storre grad kamuflerer symptomer, er ogsa svaret pa dette
at ja. Pa spersmalet om det kanskje bare er flere gutter enn jenter som har ASF, er svaret ja, i
hvert fall slik diagnosen er nd. Dette kan skyldes at diagnosen primert er laget basert pd

utvalg primart bestdende av gutter, og kombinasjonen av symptomer er vanligere hos gutter.

Det er ingen entydig forklaring pa kjennsforskjellen i diagnostiseringen av gutter og jenter og

arsaken er mest sannsynlig multifaktoriell.
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1 Introduksjon

1.1 Bakgrunn og aktualisering

Autismespekterforstyrrelser, heretter omtalt som ASF, er en nevroutviklingsforstyrrelse som
kjennetegnes av kvalitative avvik i sosialt samspill og kommunikasjonsmenster, og ved et
begrenset, stereotypt og repetitivt repertoar av interesser og aktiviteter. Disse kvalitative
avvikene er gjennomgripende trekk i individets fungering, og ved alle typer situasjoner
(Verdens helseorganisasjon, 1997). Det er store variasjoner i symptombildet og hvor alvorlige

symptomer den enkelte har, og dette er drsaken til at vi benytter begrepet autismespekter.

Antall barn som diagnostiseres med ASF de siste &rene har vaert sterkt ekende, bade i Norge
og andre heyinntektsland (Elsabbagh et al., 2012; Fombonne, 2005; Surén et al., 2019). Den
kjennsforskjellen for barn med ASF som oftest blir rapportert, er den uforholdsmessige store
forskjellen i antall gutter og jenter som blir diagnostisert (Qien et al., 2017). Det er velkjent at
autisme forekommer oftere hos gutter enn hos jenter, og anses av mange som en
guttedominert diagnose. I tillegg ser det ut til & vaere et diagnostisk bias, som inneberer at
jenter som oppfyller kriteriene for ASF har en uforholdsmessig risiko for ikke & fa en klinisk

diagnose (Loomes et al., 2017).

Pa grunn av denne ekningen i samfunnet i antallet diagnostiserte, vil det vere interessant &
prove a forstd hvorfor det er sd mange flere gutter enn jenter som far en ASF-diagnose. I den
siste tiden har ogsé media satt sekelys pa jenter som er plaget med ASF (Bakken, 2022),
voksne damer som ikke har fatt diagnosen for sent i livet (Nustad, 2021; Serenes, 2022a), og

at det nok er mange voksne, spesielt damer, som er feildiagnostisert (Serenes, 2022b).
Det har vert foreslatt mange mulige drsaksforklaringer, noen av disse er

1. Bias i de diagnostiske kriteriene
2. Bias i de diagnostiske verktoyene

3. Ulike kjernesymptomer mellom gutter og jenter

Jeg skal i min masteroppgave gjore en narrativ litteraturstudie der jeg skal se etter hvilke
mulige forklaringer som gis pa denne skjevheten i fordelingen av hvem som far en ASF-

diagnose.
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1.2 Problemstilling
Problemstillingen for denne masteroppgaven er Hvilke mulige darsaksforklaringer kan veere

med pd d forklare hvorfor sa mange flere gutter enn jenter far en ASF-diagnose?
For a besvare og utdype problemstillingen, er folgende forskningsspersmal utarbeidet:

1. Erde diagnostiske kriteriene favoriserende for identifisering av gutter over jenter?
2. Kan kjonnsforskjellen i prevalens forklares ved at jenter og kvinner i storre grad
kamuflerer sine symptomer?

3. Eller er det kanskje bare flere gutter enn jenter som har ASF?

1.3 Spesialpedagogisk relevans
Om spesialpedagogikken, og dens formal skriver Tangen (2012):

Spesialpedagogikkens overordnede mal er & fremme gode larings-, utviklings- og
livsvilkar for barn, unge og voksne som av ulike grunner meter — eller er i betydelig
risiko for & mete — funksjonshemmende vansker og barrierer i sin utvikling, lering og

livsutfoldelse. Dette innebarer to sentrale faglige oppgaver:

1) & forebygge at vansker og barrierer oppstar eller far utvikle seg, og

2) & avhjelpe og redusere vansker og barrierer som finnes (s. 17).

For a kunne béde forebygge, men ogsd avhjelpe og redusere vansker, er det viktig a4 kunne
identifisere de som har behov for denne hjelpen. Jeg mener dermed at denne oppgaven er
spesialpedagogisk relevant fordi den retter sekelyset pa evnen til & identifisere personer med
ASF. Tangen (2012) skriver videre at «Spesialpedagogisk forskning har som oppgave a
utvikle kunnskap om bade vilkar som fremmer og vilkar som hemmer lering» (Tangen, 2012,
s. 18). Dersom barn og unge med ASF ikke identifiseres, og de ikke far den hjelpen de har
behov for vil dette hemme deres lering. Befring (2012) omtaler diagnose og hjelpetiltak som
en av de fem mest sentrale faglige og profesjonelle tilnermingene i spesialpedagogikken.
«Oppdagingsaspektet er vesentlig ved at det kan utlese rettigheter og skape apning for
hjelpetiltak» (Befring, 2012, s. 48).
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1.4 Avgrensning og presisering

Jeg kommer til & benytte betegnelsen person med ASF, eller gutt/jente med ASF i denne
oppgaven. En «person-first»-betegnelse, som vektlegger personen for diagnosen. Jeg benytter
denne betegnelsen, da Buijsman et al. (2022) fant i sin undersekelse at dette var betegnelsen
flest voksne med diagnosen, og foreldre til barn med diagnosen, foretrakk. Dette er til
forskjell fra for eksempel autist, eller autistisk person, som vektlegger diagnosen for

personen.

Mye av den engelskspraklige litteraturen skiller mellom sex og gender, der sex referer til
biologiske og fysiologiske egenskapene, mens gender refererer til de sosialt konstruerte
karakteristikkene (World Health Organization, u.a. ). P4 norsk benyttes termene biologisk
kjonn og sosialt kjenn. Nér jeg i min oppgave skriver kjonn sikter jeg til biologisk kjenn, med

mindre noe annet presiseres.

Denne oppgaven er noe basert pa eksamensbesvarelsen i PED-3059 Forskningsmetode og

vitenskapsteori, levert inn viren 2022.

1.5 Oppgavens oppbygning

Oppgaven bestar av seks kapitler. Dette kapittelet innleder oppgaven, og tar for seg bakgrunn
og aktualiseringen for valg av tema, samt presentasjon av problemstillingen. I kapittel to
presenteres teorien. Kapittelet begynner med en presentasjon av ASF, herunder historisk
utvikling, diagnostiske kriterier, epidemiologi, etiologi og tidlig identifisering. Deretter folger
en del om kjennsforskjeller ved ASF. Det er denne teorien som danner grunnlaget for resten
av oppgaven. Kapittel tre er metodekapittelet, og der redegjor jeg for forskningsmetoden, og
begrunner valget av denne. I kapittel fire presenterer jeg studiens empiri, de utvalgte artiklene
som litteraturstudien bestar av. Kapittel fem er dreftingskapittelet, og der legges det vekt pa
resultatene fra empirien, og relevant teori trekkes inn. Avslutningsvis folger kapittel seks som

er avslutningen pa oppgaven.
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2 Teori

Autismespekterforstyrrelser er en «[...] gjennomgripende funksjonshemning som pévirker de
fleste sentrale utviklingsomrader —persepsjon, kommunikasjon, sosialt samspill, sosial
utvikling, kognitiv utvikling og utvikling av sprdk —og som pa alle alderstrinn forer med seg
utfordringer og belastninger pé de aller fleste livsomrader» (Martinsen et al., 2016, s. 14)
Autisme beskrives som en omfattende og gjennomgripende utviklingsforstyrrelse. Dette
inneberer at autisme er en funksjonshemning som bererer alle sentrale livsomrader, og krever
kompetanse pd viktige domener som kognitiv utvikling, sprék- og personlighetsutvikling,
emosjonell og sosial utvikling (Martinsen & Tellevik, 2012, s. 485). Videre kjennetegnes
ASF av kvalitative avvik i sosialt samspill og kommunikasjonsmenster, og ved et begrenset,
stereotypt og repetitivt repertoar av interesser og aktiviteter (Verdens helseorganisasjon,

1997).

I dette kapittelet gis en teoretisk gjennomgang av ASF, forst ved en presentasjon av den
historiske utviklingen av diagnosen, og de ulike diagnostiske kriteriene. Deretter omtales
epidemiologi, etiologi, komorbiditet og tidlig identifisering. Sa folger en del om
kjennsforskjeller som er delt inn i de samme kategoriene som er presentert innledningsvis;
bias i de diagnostiske kriteriene, bias i de diagnostiske verktoyene og ulike kjernesymptomer

mellom gutter og jenter.

2.1 Historisk utvikling

Leo Kanner og Hans Asperger er ansett som foregangspersoner pa autismefeltet, og har gitt
navn til henholdsvis infantil autisme og Asperger syndrom (Kaland, 2018, s. 50). 1 1943
publiserte Leo Kanner artikkelen Autistic Disturbances of Affective Contact der han noye
beskrev 11 barn, dtte gutter og tre jenter. Han beskrev barnas oppvekst og atferd noye, samt
foreldrenes utdanningsbakgrunn (Kanner, 1943). Ut fra sine undersekelser kom Kanner frem
til to trekk han mente var avgjerende for diagnosen, og det var tidlig mangel pé sosial
interaksjon og motivasjon, og insistering pa likhet, eller vansker med a tile endring i den

ikke-sosiale verden (Volkmar & @Gien, 2020, s. 14).

Ogsa Hans Asperger vare tidlig ute, og publiserte i 1944, uavhengig av Kanner, en artikkel
der han beskrev fire gutter. Karakteristisk for disse barna var kommunikasjons- og
samspillsproblemer, allikevel beskrives spraket som godt pa flere omrdder. Videre

Side 4 av 65



kjennetegnes de med klossete motorikk og spesielle interesser. Disse barna var ogsa
forholdsvis velfungerende, med stort sett intellektuelle evner innenfor normalomradet, og

passet dermed ikke inn i snevre autismekriterier (Kaland, 2018, s. 52-53).

11979 publiserte Lorna Wing og Judith Gould en artikkel som skulle bane vei for bruken av
termen autismespekterforstyrrelse, da deres undersegkselser viste at barna var fordelt over et

helt kontinuum av svekkelser og alvorlighetsgrad (Wing & Gould, 1979).

Kolvin (1971) og Rutter (1972) sine arbeid foreslo en endring fra at autisme er en form for
psykose, til at autisme er en s@regen tilstand i seg selv, og pa slutten av 70-tallet var det
konsensus om dette (Volkmar & Qien, 2020, s. 16-17). Rutter (1978) sin definisjon innebar
sosiale vansker (ikke bare pa grunn av psykisk utviklingshemning),
kommunikasjonsproblemer (ogsé her ikke bare pa grunn av psykisk utviklingshemning), og
uvanlig atferd som ogsa Kanner omtalte, som for eksempel vansker med endring og stereotyp
atferd. Rutters definisjon inkluderte ogsé et krav om at dette métte ha debutert innen 30
maneders alder (Volkmar & McPartland, 2014; Volkmar & @ien, 2020, s. 17). Det var forst 1
1980 at autisme ble inkludert som en diagnose i DSM-3, og den diagnosen var preget av
Rutter (1978) sin definisjon (Volkmar & McPartland, 2014).Pa begynnelsen av 1990-tallet ble
autisme, atypisk autisme og Asperger syndrom innlemmet i de offisielle diagnosemanualene

ICD-10 og DSM-4 (Kaland, 2018, s. 61).

Da DSM-5 ble utgitt i 2013, var den gjennomgétt store forandringer. Den nye strukturen pa
DSM-5 skulle ogsé samsvare med hvordan ICD-11 var planlagt. En stor endring ved denne
omorganiseringen av diagnosemanualen var at man gjorde diagnosene autistic disorder,
Asperger’s disorder og pervasive developmental disorder om til én diagnose, autism
spectrum disorder. 1 forordet til DSM-5 (APA, 2013) star det forklart at denne endringen ble
gjennomfort fordi symptomene til de ulike autismediagnosene representerte et kontinuum av
svekkelser innenfor omradene sosial kommunikasjon, restriktiv repeterende atferd og
interesser. I stede for & vere ulike diagnoser. Dermed hevdes det at denne endringen skal
bidra til & forbedre kriteriene for autismespekterforstyrrelse, ved at disse blir bade mer
sensitive og spesifikke, og som en folge av dette skal det ogsa fore til at man kan identifisere

mer fokuserte behandlingsmél for den enkelte (APA, 2013, s. xIii).

Selv om de diagnostiske kriteriene pa autisme har gatt, og til stadighet gér, gjennom

endringer, trekker Martinsen og Tellevik (2012) frem at det er tre sentrale utviklingsmessige
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utfordringer som har definert diagnosen. Disse beskrives som «omfattende sprakproblemer,
vansker med & omgas andre mennesker, og avvikende reaksjoner pd omgivelsene» (Martinsen
& Tellevik, 2012, s. 486). Selv om ikke Kanner trakk frem sprékproblemer som en sentral
diagnostisk faktor, kommenterer Volkmar og @ien (2020) at han trakk frem mange av de
uvanlige trekkene ved sprdk og kommunikasjon som vi i dag anser som kjennetegn ved

autisme (s. 14).

2.2 Diagnostiske kriterier

ASF er en funksjonsdiagnose, det vil si at den diagnostiseres pd grunnlag av
symptombeskrivelser, tilstedevarelse eller fravaer av bestemte typer atferd (Helverschou,
2022a). Det finnes to internasjonale diagnosesystemer, og det er Verdens helseorganisasjons
International Classification of Diseases (ICD), og Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disroder (DSM) som er utarbeidet av American Psychiatric Association (Nevik &
Lea, 2019). Bade ICD og DSM har vert i stadig utvikling, og i Norge benytter vi i dag ICD-
10. 12019 ble den internasjonale versjonen av ICD-11 godkjent, men det er forventet at det
vil ta mange 4ar 4 innfere og iverksette ICD-11. Dette skyldes blant annet de store
revideringene i den nye manualen (Direktoratet for e-helse, u.d). DSM-5 ble lansert 1 2013. 1
det felgende vil jeg presentere de ulike diagnostiske kriteriene for ICD-10, DSM-5 og ICD-

11, og deretter se pa noen likheter og ulikheter mellom disse.

2.21 ICD-10

I ICD-10 heter hovedgruppen der de ulike autismediagnosene er plassert F84
Gjennomgripende utviklingsforstyrrelse. Denne gruppen lidelser er «[...] kjennetegnet ved
kvalitative avvik i sosialt samspill og kommunikasjonsmenster, og ved et begrenset,
stereotypt og repetitivt repertoar av interesser og aktiviteter. Disse kvalitative avvikene er
gjennomgripende trekk i individets fungering ved alle typer situasjoner» (Verdens
helseorganisasjon, 1997). Diagnosegruppen gjennomgripende utviklingsforstyrrelser

inkluderer folgende diagnoser:

- F84.0 Barneautisme, som beskrives som en gjennomgripende utviklingsforstyrrelse,
som kjennetegnes ved karakteristisk unormal fungering pa omrédene a) sosialt

samspill, b) kommunikasjon, og c) begrenset, stereotyp, repetitiv atferd. Og denne
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avvikende eller forstyrrede utviklingen skal veere manifestert for tre ars alder (Verdens
helseorganisasjon, 1997).

- F84.1 Atypisk autisme, som benyttes dersom den avvikende eller forstyrrede
utviklingen ikke er tilstede for etter fylte tre ar, og der det ikke er tilstrekkelig avvik pé
ett eller to av de tre omradene som er karakteristisk for barneautisme (Verdens
helseorganisasjon, 1997).

- F84.2 Retts syndrom

- F84.3 Annen disintegrativ forstyrrelse i barndommen

- F84.4 Forstyrrelse med overaktivitet forbundet med psykisk utviklingshemming og
bevegelsesstereotypier

- F84.5 Aspergers syndrom, som kjennetegnes ved «kvalitative forstyrrelser av
gjensidig sosialt samspill som ved barneautisme, sammen med et begrenset,
stereotypt, repetitivt repertoar av interesser og aktiviteter. Syndromet atskiller seg fra
autisme ved at den ikke foreligger generell forsinkelse, hemming av spraket eller
kognitiv utvikling» (Verdens helseorganisasjon, 1997).

- F84.8 Andre spesifiserte gjennomgripende utviklingsforstyrrelser

- F84.9 Uspesifisert gjennomgripende utviklingsforstyrrelse (PDD-NOS)

2.2.2 DSM-5

Som nevnt under den historiske gjennomgangen ble det i DSM-5 gjennomfert store endringer,
og da den kom ut i 2013, bestod den kun av én autismediagnose, 299.0 Autism spectrum
Disorder, og er plassert som en underkategori av nevroutviklingsforstyrrelser. De

diagnostiske kriteriene for diagnosen inneberer:

- Vedvarende forstyrrelser i sosial kommunikasjon og interaksjon, pa tvers av ulike
kontekster, og som kan manifesteres som vansker med
- Sosial-emosjonell gjensidighet,
- Non-verbal kommunikativ atferd i bruk ved sosial interaksjon, og
- A utvikle, vedlikeholde og forst4 relasjoner
- Begrensede, repeterende atferdsmenstre, interesser eller aktiviteter, som manifestert
ved minst to av folgende
- Stereotype eller repeterende motoriske bevegelser, bruk av gjenstander, eller
tale, som for eksempel enkle, motoriske stereotypier, stille opp leker pa rekke

eller ekkolali
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- Insistering pé likhet, ufleksibel overholdelse av rutiner eller rituelle menstre av
verbal eller ikke-verbal atferd, som for eksempel voldsomt stress ved smé
endringer, vanskeligheter med overganger, rigide tankemenstre eller behov for
a spise samme type mat hver dag

- Svert begrensede, fikserte interesser som er unormale i intensitet eller fokus,
som for eksempel sterk tilknytning til, eller opptatthet av, uvanlige
gjenstander, overdrevne avgrensede eller vedvarende interesser

- Hyper- eller hyporeaksjoner overfor sensoriske inntrykk, eller uvanlig
interesse for sensoriske aspekter av miljeet, som for eksempel negativ respons
pa spesifikke lyder eller teksturer, overdreven lukting eller beroring av

gjenstander, visuell fascinasjon av lys eller bevegelse
(American Psychiatric Association, 2013, min oversettelse).

Videre graderes alvorlighetsgraden i vansken i tre niva basert pa forstyrrelsene i sosial
kommunikasjon og begrensede, repeterende atferd. Der er nivé 1 er den mildeste formen, og
sa folger moderat og alvorlig. I tillegg til dette kreves det at symptomene er til stede i tidlig
barndom, men det kan vere at de ikke blir fullt manifestert for de sosiale kravene overskrider
personens begrensede kapasitet, eller de kan bli maskert av lerte strategier senere i livet.
Symptomene ma fordrsake svekkelse i den daglige fungeringen, og ikke bedre kunne
forklares av psykisk utviklingshemming eller generell utviklingsforstyrrelse. Man spesifiserer
ogsa om den enkelte har ASF med eller uten psykisk utviklingshemming (American

Psychiatric Association, 2013).

2.2.3 ICD-11

Ogséd ICD-11 har gjennomgétt stor forandring fra ICD-10, og ligner i stor grad pd DSM-5.
Diagnosen heter 6402 Autism spectrum disorder, og er plassert under hovedgruppen
Psykiske, atferdsmessige eller nevroutviklingsforstyrrelser, og deretter undergruppen

nevroutviklingsforstyrrelser. De diagnostiske kriteriene for diagnosen innebarer:

- Vedvarende utfordringer med 4 initiere og opprettholde sosial kommunikasjon og
gjensidige sosiale interaksjoner, og kan blant annet omfatte utfordringer med:
- Forstéelse av, interesse for eller upassende reaksjoner pd andres verbale eller

ikke-verbale sosiale kommunikasjoner
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- Integrasjon av talesprak med typiske komplementere ikke-verbale signaler,
som gyekontakt, gester, ansiktsuttrykk og kroppssprék

- Forstdelse for og bruk av sprék i sosiale sammenhenger og evne til & initiere og
opprettholde gjensidige sosiale samtaler

- Sosial bevissthet, som forer til atferd som ikke er hensiktsmessig i henhold til
den sosiale konteksten

- Evne til a forestille seg og reagere péd andres folelser, folelsesmessige tilstander
og holdninger

- @Gjensidig deling av interesser

- Evne til & skape og opprettholde typiske jevnaldrenderelasjoner

- Vedvarende begrensede, repeterende og lite fleksible atferdsmenstre, interesser eller
aktiviteter som er tydelig atypiske eller overdrevne for individets alder og
sosiokulturelle kontekst. Disse kan omfatte:

- Mangel pa tilpasningsevne til nye opplevelser og omstendigheter

- Ufleksibel overholdelse av bestemte rutiner

- Overdreven overholdelse av regler

- Overdrevne og vedvarende ritualiserte atferdsmenstre, som ikke tjener noen
apenbar ytre hensikt

- Gjentatte og stereotype motoriske bevegelser

- Vedvarende opptatthet av en eller flere spesielle interesser, deler av objekter
eller spesifikke typer stimuli, eller en uvanlig sterk tilknytning til bestemte
objekter

- Livslang overdreven og vedvarende overfelsomhet eller hyposensitivitet for

sensoriske stimuli eller uvanlig interesse for en sensorisk stimulus
(World Health Organization, 2019, min oversettelse)

Ogsa i ICD-11 kreves det at symptomene er til stede i tidlig barndom, selv om noen
symptomer kanskje ikke manifesteres for de sosiale kravene overskrider kapasiteten til den
enkelte, og symptomene mé péavirke den daglige fungeringen til den enkelte. For & spesifisere
diagnosen deler man inn hvorvidt man har en psykisk utviklingshemming eller ikke. Det er
ogsa en tredeling basert pa svekkelse av funksjonelt sprak, som strekker seg fra mild eller
ingen svekkelse til fullstendig eller nesten fullstendig svekkelse av funksjonelt spréik. I tillegg
kan diagnosen spesifiseres basert pa om den enkelte har tapt tidligere ervervede ferdigheter

eller ikke (World Health Organization, 2019).
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2.2.4 Likheter og ulikheter mellom diagnosemanualene

Den tydeligste likheten mellom ICD-11 og DSM-5 er nettopp hvor like de er blitt hverandre.
Begge heter nd autismespekterforstyrrelser, uten andre underdiagnoser, bare spesifiseringer av
den ene. Novik og Lea (2019) omtaler dette som i trdd med en trend som legger mer vekt pa
ulike presentasjoner av et spektrum med glidende overganger, i stede for mer avgrensede
syndromer og kategorier. Mens ICD-10 hadde tre hovedkategorier som kjennetegn for
autisme, a) sosialt samspill, b) kommunikasjon, og c) begrenset, stereotyp og repetitiv atferd,
har ICD-11 og DSM-5 bare to hovedkategorier med kjennetegn, a) sosial interaksjon og
kommunikasjon, og b) begrenset, repetitiv atferd. Selv om disse na har endret antallet, s er
fortsatt kommunikasjon en del av kjennetegnene, den er bare innlemmet sammen med sosial

interaksjon, som i stor grad henger sammen.

Selv om ICD-11 og DSM-5 er blitt ganske like hverandre er det fortsatt noen ulikheter
mellom dem. ICD-11 viser til tydeligere méter a spesifisere diagnosen p4, for eksempel
hvorvidt det er snakk om med eller uten psykisk utviklingshemming. I DSM-5 derimot vises
det bare til at det kan foreckomme bade med og uten. ICD-10 var derimot mer klar i
distinksjonen pé psykisk utviklingshemning eller ikke. Det samme gjelder tap av tidligere
ervervede ferdigheter, som kan spesifiseres i [CD-11, men bare omtales som en mulighet 1

DSM-5.

2.3 Epidemiologi

Epidemiologi er leren om forekomsten av sykdom i befolkningen, faktorer som bestemmer
sykdomsvariasjonen, og om hvordan helseproblem kan behandles og kontrolleres (Thelle,
2022). Det har veert en stor gkning i antall barn som diagnostiseres med ASF de siste arene,

bade i Norge og i andre land (Elsabbagh et al., 2012; Fombonne, 2005; Surén et al., 2019).

For norske barn er det ved hjelp av tall fra norske helseregistre anslétt at ved 12 ars alder er
det omtrent 0,9% som har en ASF-diagnose (Surén, Bakken, et al., 2013). I en nyere
gjiennomgang fra 2019 fant man at norske barn ved atte ars alder hadde en total andel pa
0,7%, fordelt pa 1,1% av guttene og 0,3% av jentene (Surén et al., 2019). Til sammenlikning
viser tall fra Stockholm at barn i alderen 6-12 &r er det 1,7% med en ASF-diagnose, og 2,5% i
alderen 13-17 ar (Idring et al., 2015). Mot 0,6% i1 Norge for alderen 6-12 ar (Surén, Bakken,

Side 10 av 65



et al., 2013). Tall fra Danmark viser at andelen med autisme ved 10 ar er 1,5% (Atladottir et

al., 2015).

I DSM-5 oppgis forekomsten av ASF til & vaere omkring 1% 1 USA. Videre er det oppgitt at
det er uklart om disse hoye tallene skyldes utvidelsen av diagnosekriteriene slik at de nd ogsa
inkluderer tilfeller som ikke tidligere ville vaert inkludert, eller om det skyldes ekt bevissthet,
forskjeller i studiemetodikk eller en reell ekning i antallet med ASF (American Psychiatric
Association, 2013). I en ny studie fra USA oppgis forekomsten blant 8 &r gamle barn til &
vaere at 1 av 36 barn har ASF (Maenner et al., 2023). Kjennsratioen er 3,8:1, og tallene
tilsvarer ca. 4% av guttene og 1% av jentene har ASF. Det papekes at disse tallene er hoyere

enn tidligere (Maenner et al., 2023).

Det rapporteres om en konsekvent, klar overvekt i at flertallet som diagnostiseres med ASF er
gutter og menn (Se f.eks. Loomes et al., 2017; Werling & Geschwind, 2013). Ofte oppgis
kjennsforskjellen i en gutt-jente-ratio. Bdde ICD-11 og DSM-5 oppgir kjennsratioen 4:1
(American Psychiatric Association, 2013; World Health Organization, 2019), hvilket betyr at
for hver jente eller kvinne som er diagnostisert med ASF, er det fire gutter eller menn, som
ogsa er det. Loomes et al. (2017) derimot viser til at kjennsratioen mellom gutter og jenter er
naermere 3:1, enn 4:1. Og de péapeker videre at det ser ut til & vaere et diagnostisk kjennsbias,
som innebarer at jenter som oppfyller kriteriene for ASF har en uforholdsmessig risiko for
ikke & fa en klinisk diagnose (Loomes et al., 2017). Werling og Geschwind (2013) viser til at
prevalensstudier samlet sett viser at ASF konsekvent er overrepresentert hos gutter/menn
sammenlignet med jenter/kvinner. Videre papeker de at de ikke enda forstar omfanget av
denne overrepresentasjonen, eller 1 hvilken grad dette biaset er relatert til intellektuell
fungering og pavisningsmetoder, i tillegg til genetiske og hormonelle faktorer. Jeg omtaler

kjennsforskjeller mer i kapittel 2.7.

Pa grunn av den drastiske ekningen i prevalens er ulike faktorer som kan vere med & pavirke
denne utviklingen mye diskutert. Rice et al. (2012) poengterer at det ikke er noen enkeltfaktor
som kan forklare endringene i prevalensen av ASF over tid, men at det eksisterer tilstrekkelig
bevis for at biologiske og miljgmessige faktorer, bdde alene og i kombinasjon, mé betraktes
som arsaker til ASF. Ogsa Qien (2018) diskuterer denne ekningen, og skriver at endringen av
diagnosekriteriene, og okt oppmerksomhet pa diagnosen mest sannsynlig er blant arsakene
som har fort til den okte diagnostiseringen de siste drene (Dien, 2018). Men ogsa okt

kunnskap blant foreldre, okt faglig kunnskap, offentlig bevissthet, klinisk praksis og
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kvaliteten pd de diagnostiske instrumentene trekkes frem som faktorer som har péavirket den
okende prevalensen. Denne ekningen har fort til at ASF er en av de vanligste
utviklingsforstyrrelsene (@ien, 2018). En dansk undersgkelse gjennomfert av Hansen et al.
(2014) fant at en betydelig del av gkningen 1 ASF i Danmark de siste rene kan tilskrives
endringer i de diagnostiske kriteriene. Den historiske utviklingen av diagnosen har vist at den
favner stadig bredere, og det er dermed ikke sd rart at ogsa flere far diagnosen né enn

tidligere.

2.4 Etiologi

Etiologi er leeren om sykdommenes arsaker (Farstad, 2020). Begrepet autisme har endret seg
fra de opprinnelige studiene til Kanner og Asperger. Dette har vist seg ved blant annet
endringer i de diagnostiske kriteriene og prevalensen, har det vert foreslatt flere ulike
arsaksfaktorer for ASF. P4 1950-tallet fremmet de tidlige psykoanalytikerne en hypotese om
at ASF var et direkte resultat av postnatale pavirkninger. Det gikk ut p at det var barn av
medre som var spesielt kalde og avvisende som var de barna som fikk ASF, og disse modrene
ble omtalt som ‘kjeleskapsmedre’ Denne psykoanalytiske arsaksforklaringen til ASF
dominerte helt frem til 1970-tallet, da en kognitiv forstaelse vokste fram, og til slutt ble
erstattet av kognitive og genetiske etiologiske faktorer (Qien, 2018). Etter hvert som begrepet
ASF utviklet seg og ga en bredere forstdelse av heterogeniteten til ASF, antydet forskning at

ASF var en multifaktoriell lidelse uten en klar universell etiologi (Qien, 2018).

Det har skjedd en stor utvikling innenfor genetikkforskningen pé autismefeltet de senere
arene. Der man tidligere sokte etter ett enkelt gen som skulle forklare arsaken til hvorfor noen
barn far en autismespekterforstyrrelse, har man né en forstaelse som baserer seg pé et
komplekst samspill mellom gener og interaksjoner med omgivelsene (Kirk et al., 2015). Et av
argumentene for at det kan vare genetiske arsaker til autisme baseres péd observasjoner om at
autisme ser ut til 4 ga igjen 1 noen familier. Et annet argument baserer seg pé funnene som
viser at det er mye storre sannsynlighet for at begge tvillingene har ASF, dersom de er
eneggede, i stede for toeggede (Kirk et al., 2015). Videre poengterer Kirk et al. (2015) at en
av utfordringene med & finne genetiske arsaker til autisme handler om a kunne skaffe et stort

nok utvalg av barn slik at resultatene kan vere valide.
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Andre mulige faktorer som potensielt kan bidra til utviklingen av ASF, som har blitt
identifisert, er hoy alder hos foreldrene (Sandin et al., 2016) og fedme hos foreldre (Surén et
al., 2014). Det er allikevel ikke slik at disse faktorene alene nedvendigvis ferer til at et barn
utvikler ASF. Forskning viser ogsé at bruk av folsyretilskudd var assosiert med lavere risiko
for ASF, selv om disse funnene ikke kan fastsla en arsakssammenheng (Surén, Roth, et al.,
2013). I felge Baron-Cohen et al. (2015) kan forhayet aktivitet i fosterutviklingen vaere
knyttet til utviklingen av en ASF-diagnose. Helverschou (2022a) oppsummerer det ved &
skrive at «Autisme anses & ha en multifaktoriell rsak med sterk genetisk influens» (s. 16). En
av de kommende utfordringene innen ASF-feltet er lidelsens heterogenitet, som kan utelukke

oppdagelsen av en universell arsaksfaktor (Dien, 2018).

2.5 Komorbiditet

Komorbiditet betyr «‘samtidige sykdommer’ (samsykelighet), eller forekomst av flere ulike
sykdommer eller lidelser samtidig hos samme person» (Hem, 2020). Helverschou (2022a)
papeker at ASF ofte opptrer sammen med mange ulike medisinske tilstander, og at det er
pavist uvanlig hey komorbiditet, med bade andre nevroutviklingsforstyrelser og med psykiske
lidelser. Noen slike tilleggslidelser skyldes en felles underliggende arsaksforklaring, mens
vanskene ved ASF kan ogsa fore til okt risiko for psykiske tilleggslidelser og tilleggsvansker
(Helverschou, 2022a).

Om de ulike komorbide lidelsene som er vanlige beskriver Helverschou (2022a): «Mange har
sammensatte vansker, bade utviklingshemming, lerevansker, oppmerksomhetsvansker,
engstelse, tvangsatferd, somatiske tilstander, sansetap og persepsjonsvansker» (s. 26). I tillegg
til disse trekkes nevroutviklingsforstyrrelsene ADHD, tics og Tourettes syndrom frem som
vanlige komorbide lidelser. «Tilleggsvansker og komorbiditet pdvirker utvikling og ofte
forsterkes den autistiske verematen, noe som gjor utredningsarbeid og differensialdiagnostikk
utfordrende» (Helverschou, 2022a, s. 26). Differensialdiagnostikk er a vurdere hvilken av
flere mulige diagnoser noen har, ved & sammenlikne symptomer, sykdomshistorikk, funn ved

undersekelser, observasjoner og undersgkelser (Braut, 2022).
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2.6 Tidlig identifisering

Foreldres bekymring er en viktig faktor nir det kommer til tidlig identifisering av ASF
(Chawarska et al., 2007; Qien, 2018). Chawarska et al. (2007) fant at jo senere foreldre
rapporterte om bekymring for barna, hadde barna en tendens til & ha darligere utfall bade i
sosiale og kommunikative ferdigheter, lekekompetanse og nonverbale kognitive ferdigheter.
Dermed fant de en moderat sammenheng mellom alderen for bekymring hos foreldrene for

sine barn, og funksjonen til barna som firedringer.

Chawarska et al. (2007) pépeker at de vanligste, og tidligste, bekymringene foreldre har for
barna sine er forsinkelser i sprak og sprakutvikling. Deretter unormale sosiale responser,
medisinske utfordringer, og mer uspesifiserte utfordringer med sevn, spising og
oppmerksomhet. Videre kommenteres det at foreldre til de aller minste barna ofte ikke har
bekymringer knyttet til unormale interesser og stereotyp atferd, men at dette nok skyldes at
det enten er sa mildt manifestert 1 smabarnsalderen, eller fordi denne atferden ikke har

debutert enda.

Oien (2018) skriver at kjonnsforskjellene i symptomuttrykkene hos jenter med ASF kan vare
med pa 4 pavirke tidlig identifisering. Dette fordi jenter med ASF er bedre pa felles
oppmerksomhet, er mindre sjenert og mindre oversensitive, som er typiske trekk pa ASF.
Ettersom dette er typiske trekk for & {4 en autismediagnose, vil jentene matte ha storre
svekkelse for & vise disse trekkene. Dette kan dermed vare med pa & pavirke hvor godt
screeninger og diagnostiske verktoy er i stand til & avdekke jenter med autisme. P& denne
méten kan dette veere med pa & pavirke tallene som forer til de store kjennsforskjellene

innenfor diagnosen.

2.7 Kjonnsforskjeller

@ien (2018) skriver at funn relatert til kjonnsforskjeller i ASF har variert fra a avslere
kjennsspesifikke meonstre i atferd og utvikling, til rapporter om minimale forskjeller mellom
kjonn, eller kjonnsforskjeller som gjenspeiler kjennsforskjeller observert hos typisk utviklede
barn. Videre poengterer han at kjennsforskjeller i ASF-symptomer, blant barn diagnostisert

med ASF, far gkende forskningsoppmerksombhet.

Som nevnt tidligere i oppgaven er den kjennsforskjellen ved ASF som oftest blir rapportert,

den store kjonnsforskjellen i antallet som blir diagnostisert. Werling og Geschwind (2013)
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vektlegger at man heller ikke har noen tydelig forklaring p& hvorfor kjennsforskjellen er sd
stor. DSM-5 benytter seg av kjennsratioen 4:1, og viser ogsa til at kvinner har en tendens til &
mest sannsynlig ogsa ha psykisk utviklingshemming. Dette kan tyde pa at jenter uten psykisk
utviklingshemming eller sprékforsinkelser ikke oppdages. Muligens p& grunn av mer subtile
manifestasjoner av sosiale- og kommunikasjonsvansker (American Psychiatric Association,
2013). Ogsd ICD-11 viser til kjennsratioen 4:1 (World Health Organization, 2019). Loomes et
al. (2017) derimot viser at et korrigert prevalensforhold er naermere 3:1. Allikevel papeker
Loomes et al. (2017) at selv om de argumenterer for at kjennsratioen er lavere enn det man
tidligere har antatt, viser ogsé deres funn at gutter er mer sérbare for ASF enn jenter, og at det

er behov for & forbedre systemene, slik at man kan oppdage ASF hos jenter.

I Norge ser vi at Surén et al. (2019) fant i sin undersekelse at ved fylte atte ar, var det 4,4
ganger sd mange gutter som jenter som var registrert med en ASF-diagnose for landet som
helhet. De konkluderer med at dette kan tyde pd at en del jenter med ASF ikke diagnostiseres,
eller diagnostiseres senere. Videre papeker de at dette samsvarer med tidligere funn som viser
at jenter med utviklingsproblemer og psykiske vansker hadde lavere sannsynlighet for & vere
1 kontakt med spesialisthelsetjenesten en gutter med tilsvarende symptomnivé (Surén et al.,
2019). Noen ér tidligere fant Surén, Bakken, et al. (2013) at gutt-jente ratioen var pa 4,5:1 for
aldersgruppen 6-12 ar.

I en skotsk studie gjennomfert av Rutherford et al. (2016) fant de at kjennsratioen var storst
mens barna var sma, men da de ble eldre ble ogsa kjennsforskjellen mindre i antall
diagnostiserte. For barna i alderen 0-9 dr var gutt-jente ratioen 5,5:1, mens den var redusert til
2,3:1 ved 10-18 &r, og for voksne over 18 ar var den pa 1,8:1. Studien er dermed med pé a
vise at jenter blir henvist og diagnostisert senere enn gutter. Rutherford et al. (2016) sin studie
antyder at okt bevissthet om kvinnelig presentasjon av ASF ved ulike aldre har potensial til &
redusere diagnosealder for jenter. Funnene fremhever ogsé behovet for a bedre forstd hvordan

ASF manifesteres hos jenter under 10 &r.

Man ser ogsé at kjennsratioen pavirkes dersom man kontrollerer for om de man undersoker
har psykisk utviklingshemming eller ikke. Rutherford et al. (2016) sin studie viste for
eksempel at for voksne totalt var kjennsratioen 1,8:1. Men for de med psykisk

utviklingshemming var kjennsratioen 1,2:1, og for de uten 2,5:1.
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Oien (2018) poengterer at bade arsaksmekanismene bak den store forskjellen i antallet gutter
og jenter med ASF som diagnostiseres, og kjennsforskjellene i atferd og utvikling, er mye
diskutert og forsket pa. Flere teorier er blitt foreslatt for & forklare deres eksistens. I det videre
presenterer jeg tre mulige kategorier av forklaringer som kan vere med pa & beskrive

kjennsforskjellene innenfor ASF.

2.7.1 Bias i de diagnostiske kriteriene
Werling og Geschwind (2013) poengterer at allerede fra de forste beskrivelsene av ASF har
det vaert en mannstypisk diagnose. Atte av de elleve tilfellene Kanner beskrev var gutter, og

alle de fire tilfellene til Asperger var gutter.

Loomes et al. (2017) konkluderer med at det ser ut til & vaere en bias i diagnosekriteriene, som
forer til at mange jenter som oppfyller kriteriene for ASF har en uforholdsmessig stor risiko

for 4 fa deres diagnose enten, oversett, feildiagnostisert eller identifisert sent.

Surén et al. (2019) finner i sin studie at i de fylkene der det er lav forekomst av ASF kan det
se ut til at tilstanden enten ikke blir oppdaget av helsevesenet, eller at de far diagnosen sent,

og at dette serlig gjelder blant jenter.

Loomes et al. (2017) trekker ogsé frem en annen faktor som potensielt kan bidra til det
diagnostiske biaset. Det er at viktige fagpersoner som larere, leger, psykiatere og psykologer
har kjennsstereotyper til ASF, og anser det som en lidelse gutter har, og som forer til at de
ikke er like oppmerksomme for autistiske symptomer hos jenter. Ogsa Rutherford et al.
(2016) mener at dette samsvarer med ideen om at jenter med ASF kan vaere underidentifisert,
fordi diagnosen forstas slik at den pdvirker gutter i uforholdsmessig stor grad, og derfor

oppfattes som en ‘guttediagnose’.

2.7.2 Bias i de diagnostiske verktgyene
Pé 1990-tallet ble det utviklet diagnostiske instrumenter for utredning av autisme, og disse
anses nd som standard i forskning og klinisk praksis. Surén et al. (2019) beskriver The Autism
Diagnostic Interview — Revised (ADI-R) som en kartlegging av autismesymptomer gjennom
foreldreintervju, og The Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) som en lek- eller
samtalebasert undersokelse av barnets sosiale fungering, kommunikasjon og atferd. Koenig
og Tsatsanis (2005) skriver om de diagnostiske verktayene at man ber vare oppmerksom pa
at standardiseringen stort sett alltid inkluderte flere gutter enn jenter. ADI-R hadde en
kjennsratio pd 3:1, og ADOS pa 3,33:1.
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Til tross for forsek pa & forstd hvordan ASF opptrer hos jenter og kvinner, registrerer
forskningsstudier konsekvent smé utvalg av jenter eller kvinner, eller utelukker disse helt. I
tillegg er det slik at forskere ofte benytter standardiserte diagnostiske verktey for & bekrefte
diagnosen til deltakerne som er med i forskningsprosjektet, disse benyttes selv om deltakeren
allerede er diagnostisert. Disse diagnostiske verkteyene blir ofte brukt som eneste mal for
inkludering 1 undersgkelsen (D'Mello et al., 2022). I sin undersgkelse analyserte D'Mello et
al. (2022) hvilken effekt bruken av ADOS 1 forskningsprosjekt hadde pa inkludering og
ekskludering av voksne med ASF, som allerede hadde en diagnose. De fant at ADOS
ekskluderte mer enn 2,5 ganger sa mange kvinner med ASF som menn med ASF. Etter
gjennomferingen av ADOS var det bare 50% av kvinnene som kvalifiserte til deltakelse,
mens 81% av mennene gjorde det. Dermed gikk kjennsratioen i underseokelsen fra & vaere

1,9:1 til 3,1:1.

D'Mello et al. (2022) hevder at det er mer sannsynlig at kvinner blir klassifisert med ASF av
ADOS dersom de viser atferd som er mer lik den menn med ASF utviser. Verktoy som
ADOS, er ikke laget for & oppdage kamuflering, noe som resulterer i lavere skar for kvinner,
og som dermed kan vaere med pa & fore til ekskludering fra forskning. Bruken av diagnostiske
verktay som ADOS hadde en uforholdsmessig mye storre effekt pa ekskludering av kvinner
med ASF fra forskning, enn p4 menn med ASF. Denne bruken av diagnostiske verktey kan
bidra til underrepresentasjon av kvinner i forskning pa ASF, og vaere med pé a synliggjore
hvordan kvinnene blir borte fra forskningen (D'Mello et al., 2022). D'Mello et al. (2022)
poengterer ogsa at underrepresentasjon av kvinner i forskning ikke er unikt for ASF, og at
bade i grunnleggende forskningsstudier og kliniske studier er menn ofte uforholdsmessig
overrepresentert. Dette kan fore til feil i badde diagnostisering og behandling av kvinner. Dette
utgjor et problem for bdde grunnleggende vitenskap og den kliniske relevansen av denne

forskningen for kvinner med ASF.

Kaat et al. (2021) undersekte ogsé i hvilken grad de diagnostiske verktoyene kunne fungere
ulikt mellom menn og kvinner. Deres resultater indikerte at jenter far lavere skér pa
foreldrerapporterte og klinker-administrerte verktoy nér det gjelder begrenset og repeterende
atferd. I ungdomsarene skaret jentene noe heyere pa foreldrerapportert undersekelse om ASF-
symptomer. Disse forskjellene var veldig smi, og dermed av liten klinisk betydning. Dermed
hevder Kaat et al. (2021), til forskjell fra D'Mello et al. (2022), at det er s& sma
kjennsforskjeller i skdrene, og de mener dermed at det ikke er behov for kjennsspesifikk

skaring av testene. De er allikevel &pne for at det kan veere mulig at noen jenter og kvinner
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har ulike ASF-relaterte vansker, og det fortsatt er behov for a underseke innholdsvaliditeten
til de diagnostiske verktayene. Da disse mulig mangler sensitivitet for & oppdage symptomer

som er karakteristiske for jenter og kvinner med ASF.

Ettersom de diagnostiske verktayene er blitt utviklet og validert primeert testet pa gutter og
menn med ASF (Koenig & Tsatsanis, 2005), poengterer Qien (2018) at man kan anta at disse
verktayene er bedre til & oppdage et mannlig fenotypisk uttrykk for ASF. Det kan derfor vere
at jenter trenger 4 utvise flere symptomer enn gutter for & oppna en diagnose. Dette kan
indikere at jenter med ASF har andre symptomer enn gutter med ASF, og det kan for
eksempel vere at styrker hos jenter med ASF gjor det vanskeligere & oppdage de andre
symptomene. Dette kan pavirke hvor gode de diagnostiske verktayene er til & fange opp
jenter. Qien (2018) presiserer at selv om det er et strengt hypotetisk synspunkt, kan kvinner
som ikke oppfyller terskelen for ASF ha nytte av en egen fenotypisk klassifisering som fanger

opp funksjonsnedsettelsen jenter star overfor mer neyaktig.

2.7.3 Ulike kjernesymptomer mellom gutter og jenter

Det er flere hypoteser som har antydet at kjennsforskjeller i ASF-atferd kan vare med & bidra
til at kjonnsratioen er som den er i forekomsten av ASF (@ien, 2018). I Frazier et al. (2014)
sin studie rapporteres det for eksempel om at jenter og kvinner med ASF viser mindre
restriktiv og repeterende atferd enn gutter og menn med ASF. Og dette er atferd som kan
anses som eksternaliserende. Ogsa ICD-11 oppgir at en kjennsforskjell man etter hvert kan
oppdage, er at gutter har en tendens til 4 utagere med reaktiv aggresjon, mens jenter har en
tendens til 4 trekke seg tilbake sosialt (World Health Organization, 2019). Det kan antas at
eksternaliserende symptomer er lettere & oppdage enn internaliserende symptomer, og at dette

dermed pavirker hvordan foreldre og klinkere observerer ASF-symptomer (Qien, 2018).

Oien (2018) beskriver at den skjeve forekomsten mellom kjennene ogsd kan indikere at det
finnes en beskyttende effekt hos kvinner, og at dette kan fore til at det kreves okt genetisk

belastning for & manifestere det som anses som typisk ASF-atferd

Qien et al. (2017) viser til studier som viser kjonnsspesifikke meonstre i atferd og utvikling hos
typisk utviklede spedbarn og barn. Disse forskjellene bestar av hoyere aktivitet hos guttene,
mens jentenes styrkeomrdder er blant annet sosial orientering, oyekontakt og sprakutvikling.
Videre papekes det at disse funnene stemmer med andre studier som tyder pé at typisk

utviklede kvinner presterer bedre enn menn, i en del ferdigheter som anses som svakheter for
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personer med ASF. Dette gjelder folsomhet for ansiktsuttrykk, sperreskjemaer som maler
empati, og sprakutvikling (Qien et al., 2017). Ogsa Messinger et al. (2015) fant i sin
undersekelse at gutter (bade med og uten ASF) viste lavere nivder av kognitiv funksjon enn

jenter (bdde med og uten ASF) og hayere nivéer av begrenset og repeterende atferd.

I sin undersekelse finner Gien et al. (2017) at blant barn i alderen 17 til 30 mineder har
guttene uten ASF flere ASF-relaterte symptomer enn jentene uten ASF. De fant ogsé at jenter
med ASF uttrykte langt flere ASF-symptomer sammenliknet med guttene med ASF, ved 18
méneders alder. Dette kan tyde pa at de mindre tydelige tilfellene blant jenter ikke blir fanget
opp, og at de dermed ikke blir diagnostisert (QJien et al., 2017).

ICD-11 oppgir at jenter som diagnostiseres med ASF oftere diagnostiseres med psykisk
utviklingshemming i tillegg, og poengterer at det kan tyde pa at jenter som har mindre
alvorlige symptomuttrykk kan forbli uoppdaget sammenliknet med gutter. Videre presiseres
det at jenter har en tendens til & vise feerre begrensede, repeterende interesser og atferd enn

gutter (World Health Organization, 2019).

Det at jenter ofte har ofte lavere nivaer av sensoriske problemer, bedre felles oppmerksomhet
og mindre sosial unngéelse, kan vare i samsvar med funn av bedre sosiale ferdigheter, mindre
restriktiv, repeterende atferd, og mindre forstyrrende atferd, som bidrar til & kamuflere ASF-
symptomer hos jenter. Dette kan da resultere i1 en senere diagnosealder eller manglende
oppfyllelse av cut-off-kriteriene for diagnose i det hele tatt (Qien, 2018). Kamuflering bestar
av spesifikke atferdsmessige og kognitive strategier for personer med ASF for 4 tilpasse seg

og mestre rundt personer uten ASF (Cook et al., 2021).

Det at jenter med ASF viser sterkere felles oppmerksomhetsferdigheter, i tillegg til at de
fremstar som mindre sjenerte, kan fore til at jenter med ASF blir tolket som mindre sosialt

hemmet enn gutter med ASF (Qien, 2018).

Noen hevder at skjevheten i1 kjennsratioen skyldes at gutter og menn har en storre risiko for a
f4 ASF enn jenter og kvinner, mens andre hevder at jenter og kvinner med ASF ikke blir
oppdaget. Dette gjelder spesielt jenter og kvinner uten psykisk utviklingshemming, fordi de
viser mindre av den eksternaliserende atferden som knyttes til ASF (@ien, 2018). En annen
forklaring pd dette kan vere at jenter med ASF er bedre pd a kamuflere sine symptomer.
Dette kan tyde pé at dagens diagnostiske kriterier og diagnostiske instrumenter er bedre til &
oppdage de mannlige fenotypiske uttrykkene for diagnosen (Qien, 2018). Det kan dermed se
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ut til at jenter ikke nedvendigvis har faerre symptomer enn gutter med ASF, men de har et
annet symptomuttrykk. @ien (2018) hevder ogsa at det tyder pa at det eksisterer forskjeller i

symptomuttrykk mellom kvinner og menn som til slutt far en ASF-diagnose.
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3 Metode

Forskningsmetode handler om hvilke framgangsmater man benytter for & kunne besvare eller
belyse de forskningsspersmélene man har stilt, eller hvilke framgangsmater man benytter for
a fa kunnskap (Kleven & Hjardemaal, 2018, s. 18). Johannessen et al. (2021) hevder at de

viktigste kjennetegnene ved metode er systematikk, grundighet og apenhet (s. 21).

I dette kapittelet skal jeg presentere den vitenskapsteoretiske rammen som ligger til grunn for
oppgaven, hermeneutikken. Videre skal jeg redegjore for litteraturstudie som metode, og
hvorfor jeg har valgt en narrativ tilneerming. Jeg redegjor for litteraturseket og sekestrengen
som er benyttet. Deretter redegjor jeg for utvalget av artikler. Avslutningsvis diskuterer jeg

metodisk refleksjon, oppgavens validitet og reliabilitet.

3.1 Vitenskapsteoretisk forstaelsesramme

Vitenskapsteorien gar bak de vitenskapelige teoriene, begrepene og forklaringene for &
klarlegge og analysere de forutsetninger de bygger pd. Dersom man studerer vitenskapelig
aktivitet eller kunnskap utenfra, finner man nesten alltid at de bygger pé filosofiske og andre
forutsetninger som ofte ikke er erkjent av forskerne selv, fordi de befinner seg for nart sin
egen aktivitet (Gilje & Grimen, 1993, s. 11). Vitenskapsteori kan dermed forstds som
metavitenskap, vitenskap om vitenskapen (Kvarv, 2021, s. 22). Prosjektets
vitenskapsteoretiske forankring pavirker hva man seker informasjon om, og danner
utgangspunkt for den forstdelsen man utvikler (Thagaard, 2018, s. 33). Hvilket
vitenskapsteoretisk stdsted man plasserer sitt prosjekt innenfor vil dermed pévirke hvilke
fremgangsmater man benytter for 4 innhente data til sitt prosjekt, og hvilke syn man har pé

forskningen som gjennomfores.

3.1.1 Hermeneutikk

Mitt prosjekt passer innenfor den vitenskapsteoretiske retningen hermeneutikk, fordi en
litteraturstudie inneberer & underseke allerede publisert forskning (Steren, 2013), og «I
metodisk forstand omfatter hermeneutikken prinsipper for analyse og tolkning av tekster»
(Befring, 2015, s. 20; 2020, s. 19). Fordi litteraturstudier er en metode som undersoker
allerede publisert forskning, krever dette en forstaelse som apner opp for analysering og
tolkning. Thagaard (2018) beskriver at en hermeneutisk tilneerming vektlegger at det ikke

finnes en egentlig sannhet, men at fenomener kan tolkes péa flere nivéer (Thagaard, 2018, s.
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37). «Hermeneutikken bygger pa prinsippet om at mening bare kan forstas i lys av den
sammenheng det vi studerer, er en del av. Vi forstar delene i lys av helheten» (Thagaard,
2018, s. 37). Hermeneutisk metode har en aktuell rolle i analyser av bade dokumenter og data
som har en direkte formidlende funksjon, og som dermed har et budskap som kan tolkes
(Befring, 2020, s. 20). «Hermeneutisk analyse utgjer med andre ord en bestemt form for
utvikling av helhetsforstéelse gjennom fortolkning av bestemte fenomener i lys av disse
fenomenenes spesifikke kontekst» (Grenmo, 2016, s. 394). Dermed er fortolkning et viktig
prinsipp innenfor hermeneutikken, og man setter sekelys pd at man ser det man studerer 1 lys

av den sammenhengen det er en del av.

Gilje og Grimen (1993) poengterer at hermeneutikken er relevant for samfunnsvitenskapene
fordi store deler av forskningsprosessene kan oppfattes som en fortolkningsprosess (s. 144).
Videre forklarer de at fordi mennesker har oppfatninger om seg selv og samfunnet rundt blir
samfunnsforskere nedt til & fortolke noe som allerede er fortolkninger. «Samfunnsforskere ma
med andre ord forholde seg til en verden som allerede er fortolket av de sosiale akterene selv»
(Gilje & Grimen, 1993, s. 145). Samfunnsforskerne er uenige i hvordan man skal forholde seg
til dette. Noen velger a se bort fra dette, mens andre velger 4 bygge pé dette. Anthony
Giddens derimot ser det heller som at samfunnsvitenskapene bygger pa en dobbel
hermeneutikk. P4 den ene siden er man nedt til & forholde seg til at verden allerede er
fortolket av de sosiale akterene. Mens pé den andre siden er forskeren nedt til & rekonstruere
de sosiale aktarenes fortolkninger innenfor et samfunnsvitenskapelig sprék (Gilje & Grimen,
1993, s. 146). «Charles Taylor sier at det finnes en uunngéelig hermeneutisk komponent i
vitenskapene om mennesket» (Gilje & Grimen, 1993, s. 155). Dette innebarer at det i all
samfunnsforskning vil dukke opp spersmal om fortolkning og forstielse, og hvordan man skal
forholde seg til dette. Dette skyldes at vi alle meter forskningen med vér egen forforstaelse

som igjen vil pavirke vér fortolkning og forstaelse av fenomenet som undersekes.

3.2 Kvalitativ metode

Forsberg og Wengstrom (2015) beskriver kvalitative forskningsmetoder som, en
fellesbetegnelse pa metoder som har som mal a beskrive eller tolke et fenomen og dets
egenskaper, sd noye som mulig. Malet med kvalitative metoder kan dessuten vere & forstd og
forklare fenomener, erfaringer eller opplevelser. Den kvalitative forskningsmetoden

inneberer at forskeren kan utvikle teorier eller begrep for & forsta sosiale fenomen i sitt
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naturlige miljo (s. 117). I tillegg kjennetegnes kvalitative studier ved at metodeopplegget er
preget av fleksibilitet, noe som ferer til at man kan endre utformingen av prosjektet og
innarbeide erfaringer og nye utfordringer underveis (Thagaard, 2018, s. 16). Denne

fleksibiliteten passer godt til mitt prosjekt.

I den kvalitative forskningen er ikke forskeren atskilt fra fenomenet som studeres, derimot
kan forskerens og andre deltakeres meninger pavirke resultatet av undersekelsen. Malet i
kvalitativ forskning kan vaere & utvikle begreper som hjelper oss & forsta sosiale fenomener i
deres naturlige omgivelser (Forsberg & Wengstrom, 2015, s. 44-45) I kvalitativ forskning
tolker forskeren data. Hvordan tolkningen skjer er alltid avhengig av det perspektiv eller den
forforstaelse tolkeren har (Forsberg & Wengstrom, 2015, s. 130). Mitt prosjekt passer dermed
godt innenfor kvalitativ metode, da jeg i min oppgave forseker & forsta fenomenet at det er

flere gutter enn jenter som diagnostiseres med ASF.

3.2.1 Tilnaerming til teori
Det finnes ulike tilnerminger til relasjonen mellom teori og empiri, jeg skal presentere disse,

og kommentere hvilken tilnaerming jeg selv benytter i dette prosjektet.

Ved deduktiv tilnerming tar en utgangspunkt i teori for si & ved hjelp av data enten bekrefte
eller avkrefte teorien, fra teori til empiri. Ved induktiv tilneerming begynner man uten noe
teoretisk utgangspunkt, men begynner med datainnsamlingen. Da er hensikten a finne frem til
noen generelle monstre, fra empiri til teori. Ved abduktiv tilneerming veksler man mellom
induktiv og deduktiv tilneerming for 4 finne den beste forklaringen pa et fenomen
(Johannessen et al., 2021, s. 30). I mitt prosjekt har jeg benyttet abduktiv tilneerming, og har
dermed kunne veksle frem og tilbake mellom teori og empiri. Pa den méten har jeg for

eksempel kunnet gjore endringer i teorikapittelet underveis.

3.3 Litteraturstudie

I en litteraturstudie studerer man publisert forskning, som allerede er undersekt og skrevet om
av andre. Dermed er datamaterialet i litteraturstudien den kunnskapen som allerede eksisterer,
presentert i artikler, og som man finner etter sek i ulike databaser (Steren, 2013, s. 17).
Johannessen et al. (2021) beskriver litteraturstudie som et alternativ til egne empiriske
undersokelser. Fordi materialet i en litteraturstudie er den allerede eksisterende kunnskapen

som er presentert om et fenomen, skaper ikke litteraturstudien noen ny kunnskap. Nye
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erkjennelser kan komme fram nér man sammenstiller kunnskapen fra flere artikler (Steren,
2013, s. 17). «Som forskningsdesign vil det innebare & studere faglige publikasjoner pa
omrédet, med sikte pé & finne grunntrekk ved de konklusjoner som er lagt fram» (Befring,

2015, s. 85-86).

Johannessen et al. (2021) pdpeker at det er mange ulike mater & gjennomfore litteraturstudier
pa, og at det ikke finnes noen metodemal. Ogsa Jesson et al. (2011) beskriver at det er mange
méter 4 gjennomfoere en litteraturstudie pd, og viser til et kontinuum av ulike mater a

gjennomfore dette pa. «Et viktig faglig krav bestar i & gjennomfere kritiske vurderinger av de

forskningsrapportene som skal inngd i arbeidet» (Befring, 2015, s. 86).

Det finnes flere ulike typer litteraturstudier, Forsberg og Wengstrom (2015) trekker frem
systematisk litteraturstudie, metaanalyse og narrativ litteraturstudie (som de omtaler som
allmenn litteraturstudie). En systematisk litteraturstudie har som mal & oppné en syntese av
data fra tidligere utforte empiriske studier, og benyttes ofte for & vurdere effektsporsmal.
Litteraturen utgjer informasjonskilden, og rapporterte data bygger pa vitenskapelige
tidsskriftsartikler eller andre vitenskapelige rapporter (Forsberg & Wengstrom, 2015, s. 30).
Videre poengterer Forsberg og Wengstrom (2015) at det stilles strenge krav til
fremgangsmaéte, formal og problemstilling ved systematisk litteraturstudie. En forutsetning for
at man skal kunne gjore systematiske litteraturstudier er at det finnes et tilstrekkelig antall
studier av god kvalitet som kan utgjere et grunnlag for bedemminger og konklusjoner
(Forsberg & Wengstrom, 2015, s. 26). Dersom man har mange studier tilgjengelig som
underseker samme hypotese, er metaanalyse den foretrukne metoden (Baumeister & Leary,
1997). En metaanalyse slar sammen de statistiske konklusjonene fra de ulike
forskningsarbeidene (Befring, 2015, s. 86-87). Jeg har i min oppgave valgt & gjore en

litteraturstudie med narrativt utgangspunkt.

3.3.1 Narrativ litteraturstudie

Forsberg og Wengstrom (2015) skriver at formélet med en narrativ litteraturstudie kan veare &
sammenfatte en deskriptiv bakgrunn, som begrunner en empirisk studie, eller & beskrive
kunnskapstilstanden pa et bestemt omride. En narrativ litteraturstudie er verdifull ndr man
forseker & koble sammen mange studier om forskjellige emner, enten for nytolkning eller

sammenkobling (Baumeister & Leary, 1997, s. 312).
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I en narrativ litteraturstudie beskrives og analyseres utvalgte studier, men sjelden pd en
systematisk mate (Forsberg & Wengstrom, 2015, s. 25). Forsberg og Wengstrom (2015)
utdyper videre:

Det finns inga regler for det antal studier som ska inga i en litteraturstudie. Det bésta
ar att finna och inkludera all relevant forskning inom ett omrade, men av praktiska och
ekonomiska skal dr detta inte alltid mdjligt. Antalet studier som kommer att véljas
beror dels pa vad forfattaren kan hitta, dels pd de krav man stéller pa studier som ska

inkldueras. (s. 30)

Baumeister og Leary (1997) papeker at metodisk mangfold ber verdsettes i narrative
litteraturstudier, fordi man der er i en unik posisjon til 4 benytte seg av ulike metoder for &

trekke konklusjoner om litteraturen (Baumeister & Leary, 1997, s. 316)

3.3.2 Bakgrunn for valg av metode

Jeg valgte 4 benytte narrativ litteraturstudie som metode, pa grunn av dens friere form. Fordi
jeg 1 min oppgave forseker a fa frem noen mulige forklaringer, ikke komme frem til noen klar
sannhet, fungerer en narrativ litteraturstudie godt. P4 denne maten trenger man ikke ta
utgangspunkt i all forskning som finnes pé temaet, da dette er utrolig mye. Allikevel kan jeg
forseke a presentere et bredere bilde av hva som trekkes frem 1 forskningen. Poenget med
oppgaven er ikke & gi noen systematisk oversikt, men noen mulige forklaringer. Jeg kunne
ogsa risikert at en systematisk litteraturstudie ville blitt for rigid til & kunne belyse temaet, og
begrense diskusjonen. P4 denne maten var den friere narrative litteraturstudien mer velegnet
enn en systematisk. I den narrative litteraturstudien kan man stille mer &pne spersmal, og var
dermed velegnet til min problemstilling. En litteraturstudie passet ogsé godt fordi det er
litteraturen jeg har ensket & studere, altsa det som er undersekt og skrevet om som mulige
arsaksforklaringene til kjonnsforskjellene ved diagnostisering av ASD. Den storste ulempen
med den narrative litteraturstuiden er nok «[...] the principal drawback of the narrative review

is its inherent subjectivity” (Hodgkinson & Ford, 2014, s. S2)
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3.4 Litteratursok

3.4.1 Database, sgkeord og sgkekombinasjoner
Seket til denne masteroppgaven har primeert blitt gjort gjennom sek i databasene ERIC,
MEDLINE, PubMed og Scholar. Samtidig ble det gjort manuelle sek ved & se pa

referanselistene til artiklene jeg fant. Artiklene er valgt i samrad med veileder.

Sekestrengen benyttet: ("autism" OR "autistic spectrum disorder" OR "ASD") AND ("gender
bias" OR "sex bias" OR "gender disparities" OR "sex disparities" OR "gender differences"
OR "sex differences")

I tillegg til sokeordene bruker jeg i sekestrengen ogsa de boolske operatorene AND og OR.
Der AND bidrar til & avgrense soket, fordi begge delene av seket ma inkluderes. Or derimot
utvider soket ved & gi treff pa referanser som inneholder enten ett eller flere av sekeordene

(Kirkehei & Ormstad, 2013).

3.4.2 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Alle artiklene jeg har valgt er fagfellevurdert, og ingen av artiklene er fra for 2010.

Jeg har ekskludert studier som ikke omhandler kjonn og kjennsproblematikk. Videre har jeg
inkludert studier som er opptatt av kjennsforskjeller, og som kan vare med pa & forklare, eller

prover & forklare kjonnsforskjeller innenfor ASF.

3.5 Utvalg av artikler

Etter 4 ha gatt gjennom litteraturseket ble folgende artikler valgt ut. Her vil jeg kort beskrive
de ulike artiklene, for de blir ngyere presentert i kapittel 4. Siden Forsberg og Wengstrom
(2015) papeker at det ikke finnes noen regler for antall artikler som skal inkluderes, har jeg
inkludert 12 artikler. P4 grunn av Baumeister og Leary (1997) sin oppfordring om ulike
metoder har jeg valgt ut ulike artikler med ulike metoder, som kan belyse problemstillingen

og forskningsspersmalene mine pa ulike mater.
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Tabell 1: Liste over inkluderte studier

# | Forfattere og Tittel Formaél Metode og utvalg
utgiver
1 Loomes et al. (2017) | What Is the Male- | - Utlede det forste Systematisk
to-Female Ratio in | systematiske litteraturanalyse
J Am Acad Child ] )
Autism Spectrum beregnede estimatet | og metaanalyse
Adolesc Psychiatry ) ) ]
Disorder? A av gutt-jente-ratioen
. . 54 studier
Systematic Feview | ved ASF
. N=53 712 (43 972
and Meta-Analysis
- Bedre forsta denne | gutter og 9 740
kjennsratioen jenter)
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J Am Acad Child Scene for Future fremtiden ved

Adolesc Psychiatry | Research kjennsforskjeller og
ASF
12 | Lai, Baron-Cohen, et | Understanding - Belyse ulike Lederartikkel i
al. (2015) autism in the light | mulige tidsskrift
of sex/gender sammenhenger
Mol Autism

mellom kjonn og
ASF —en
introduksjon til et

temanummer

3.6 Metodisk refleksjon

Sikt (tidligere NSD) tilbyr personverntjenester for forskning til utdannings- og
forskningsinstitusjoner, og disse tjenestene skal bistd forskningsinstitusjoner med 4 sikre
etterlevelse av personvernregelverket og skaffe lovlig tilgang til persondata (Sikt, u.d).
Dersom man skal behandle personopplysninger i forskning melder man inn prosjektet sitt til
Sikt for godkjenning. Ettersom dette prosjektet ikke inneholdt noen personopplysninger, er
det ikke sokt om godkjennelse fra Sikt. Dette betyr ikke at det ikke er viktig & vaere kritisk til

egne overveielser i dette prosjektet.

Den nasjonale forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og humaniora (NESH) har
utarbeidet «Forskningsetiske retningslinjer for samfunnsvitenskap og humaniora». «Formalet
med forskningsetikken er & fremme fri, god og forsvarlig forskning. Forskningsetikken bidrar
til & konstituere og sikre god vitenskapelig praksis» (NESH, 2021, s. 6). De skriver ogsa at:
«Forskningsetikk favner videre enn den juridiske reguleringen av vitenskapelig uredelighet og
personvern, og forskningsetiske problemstillinger ma adresseres ogsé i forskning som ikke

behandler personopplysninger» (NESH, 2021, s. 41).

Et av prinsippene som omtales er at man mé vare apen om begrensninger ved ulike metoder
og analysemadter. Jeg har allerede tatt for meg noen svakheter ved metoden, og kommer ogsa
tilbake til dette i kapittel 3.6.1 og 3.6.2 som omhandler validitet og reliabilitet. Et annet
prinsipp som omtales er at man ikke skal fordreie eller fortie relevante tolkninger og analyser.

Dette inkluderer ogsd misvisende gjengivelse av annen forskning. Befring (2015) skriver at et
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viktig faglig krav for en god litteraturstudie er 4 ha kritiske vurderinger av de inkluderte
forskningsartiklene, og & gi en objektiv framstilling. Jeg har i prosjektet vektlagt & vaere
tydelig p4 hva som er andres pédstander og hva som er mine egne, og fokusert pa & gjengi

resultatene i1 de ulike artiklene sa objektivt som mulig.

3.6.1 Validitet

Validitet handler om gyldighet, og hvor godt, eller relevant, data representerer det fenomenet
det skal representere (Johannessen et al., 2021, s. 43). Grenmo (2016) presiserer dette ved a
beskrive validitet som et mél pd datamaterialets gyldighet for problemstillingen som skal
belyses. Videre utdyper han at et prosjekt har hoy validitet dersom det resulterer i data som er
relevant for problemstillingen. «Validiteten er et uttrykk for hvor godt det faktiske
datamaterialet svarer til forskerens intensjoner med undersekelsesopplegget og
datainnsamlingen» (Grenmo, 2016, s. 447). Befring (2015) skriver om validitet i kvalitative
studier at den som gjennomferer en undersekelse alltid vil ha en forut-forstéelse og at den kan

vaere med & pavirke forutsetningene for objektivitet (s. 54).

I mitt prosjekt styrkes validiteten ved at jeg har fulgt inklusjons- og eksklusjonskriteriene, og
utvalget av artikler er med pd & besvare problemstillingen. Jeg anser at de artiklene jeg har
valgt ut egner seg for & svare pa problemstillingen, men jeg kan pa ingen mate utelukke at det
ikke finnes andre artikler som ogsa ville kunnet bidra til & besvare problemstillingen. Jeg har
forsokt & legge bort egne forstaelser og tolkninger nar jeg har lest artiklene, for & styrke
validiteten. Jeg kan ikke sikre at jeg ikke har latt meg pavirke noe, og som Befring (2015)
hevder i avsnittet over kan dette ha vaert med pé & pavirke objektiviteten til oppgaven. Jeg kan
heller ikke vare sikker pa om artikkelforfatterne har tolket og gjengitt sine artikler, uten selv a

vare pavirket av sine forstaelser og tolkninger. Validiteten kan derfor vere svekket gjennom
dobbel hermeneutikk.

3.6.2 Reliabilitet

Reliabilitet handler om paliteligheten til undersekelsens data, og det dreier seg om sporsmél
som hvilke data som brukes, hvordan de samles inn, og hvordan de bearbeides (Johannessen
et al., 2021, s. 256). Grenmo (2016) skriver at for at undersgkelsen skal ha hey reliabilitet ma
den vaere gjennomfort neyaktig. «Reliabiliteten kommer til uttrykk ved at vi far identiske data
dersom vi bruker det samme undersokelsesopplegget ved ulike innsamlinger av data om de

samme fenomenene» (Grenmo, 2016, s. 444).
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I forsek pé a oke reliabiliteten til oppgaven har jeg oppgitt sekestrengen. Reliabiliteten forblir
allikevel ganske lav ettersom jeg har gjort et skjonnsmessig utvalg av artiklene. Befring
(2015) beskriver dette skjonnsmessige utvalget som: «En svakhet ved tradisjonelle
litteraturstudier er at de baserer seg pa subjektivt skjonn, bade ved utvalg og vurdering av
tilgjengelig forskning» (s. 86). Hadde jeg gjennomfort en systematisk litteraturstudie, der
kravene til gjennomfering av segket er strengere, ville reliabiliteten i oppgaven vert hayere.
Collins og Fauser (2005) skriver at for noen temaer s& kan imidlertid styrkene til den
systematiske litteraturstudien bli til en svakhet. Det er fordi det smale fokuset og den bestemte
fremgangsmaten ikke gir mulighet til & dekke temaet s& omfattende som man kan ha behov
for. Jeg mener derfor at narrativ litteraturstudie passer min oppgave best. Ettersom artiklene
ikke er designet for & svare pa min problemstilling, kan ogsa dette vaere med pé a svekke

reliabiliteten i min oppgave.
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4 Resultat

I dette kapittelet skal jeg presentere de utvalgte artiklene fra kapittel 3.5 grundigere. Dette
gjor jeg for 4 belyse noen av de mulige arsaksforklaringene til det kjennsbiaset som finnes i
diagnostiseringen av ASF. Jeg har valgt & presentere artiklene hver for seg for & skape en

tydelig oversikt over hvilke funn de ulike artiklene kommer frem til.

4.1 Artikkel 1: What Is The Male-To-Female Ratio in Autism
Spectrum Disorder? A Systematic Review and Meta-
Analysis

Denne artikkelen er skrevet av Rachel Loomes, Laura Hull og William Polmear Locke Mandu
12017, publisert i Journal of the American Academy of Child & Adolscent Psychiatry. Denne
artikkelen er en systematisk litteraturstudie og metaanalyse. Hensikten med denne artikkelen
var 4 utlede det forste systematiske beregnede estimatet av andelen gutter og jenter med ASF

gjennom en metaanalyse av prevalensstudier som var utfert siden innferingen av DSM-4 og

ICD-10.

Loomes et al. (2017) analyserte femtifire studier, med 13 784 284 deltakere, hvorav 53 712
hadde ASF (43 972 gutter og 9 740 jenter). Resultatene viste at det var stor forskjell mellom
studiene, og at studier av hoy kvalitet hadde en lavere gutt-jente-ratio. I tillegg var denne
kjennsratioen mindre i studier som screenet hele befolkningen for & identifisere deltakere
(uavhengig av om de allerede hadde en ASF-diagnose fra for eller ikke), enn studier som
valgte deltakere med en ASF-diagnose fra tidligere. Loomes et al. (2017) konkluderer med at
av barn som oppfyller kriteriene for ASF, er den sanne gutt-jente-ratioen ikke 4:1, som ofte
antas, men snarere er det nermere 3:1. De hevder at det ser ut til & vaere en diagnostisk
kjennsbias, som betyr at jenter som oppfyller kriteriene for ASF har en uforholdsmessig stor

risiko for ikke & fa en klinisk diagnose, bli feildiganostisert eller diagnostisert sent.

Loomes et al. (2017) poengterer at det er behov for & formulere og motvirke det kjennsbiaset
som forer til at jenter med ASF ikke far diagnosen og den stetten som medfelger. Dermed
trekker de frem noen mulige forklaringer til dette biaset, som den kvinnelige autistiske
fenotype, og jenters evne til & maskere eller kamuflere sine atusitiske trekk. I tillegg trekker
de frem at ogsa de som skal bidra til 4 identifisere diagnosen, alt fra foreldre, lerere, leger,

psykiatre og psykologer, kan inneha en kjennsstrereotypi om at ASF er en typisk
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guttediagnose. De stiller ogsé spersmél ved om IQ kan fungere som en beskyttelsesfaktor for

jenter med ASF.

4.2 Artikkel 2: Autism, females and the DSM-5: Gender bias in
autism diagnosis

Artikkelen er skrevet av Jolynn L. Haney i 2016, og publisert i Social Work in Mental Health.
Denne artikkelen gir et kort historisk overblikk over ASF som diagnose, og en oversikt over
forskning knyttet til kjonnsbias i diagnostisering av ASF. I tillegg inkluderer den en
gjennomgang av forskning pA DSM-5s autismekriterier som er relevante for kjonn, og rollen

de diagnostiske screeningsinstrumenter spiller for & opprettholde kjennsbias.

Haney (2016) trekker frem at alle Aspergers pasienter, og flesteparten av Kanners var gutter.
Videre papekes det at man allerede pé 80-tallet fant signifikante forskjeller mellom gutter og
jenter med det som nd omtales som ASF. P& 90-tallet begynte man & se pd muligheten for at
det finnes en kvinnelig autismefenotype. Fremover har stadig ny forskning slatt fast at det er
forskjeller, og at sjansen er stor for at jenter og kvinner forblir udiagnostisert eller blir
feildiagnostisert. Artikkelen vektlegger ogsa at en undersekelse som har vaert gjort pd DSM-5
som impliserer at den bare er litt mindre sensitiv enn hva DSM-4 var. Videre viste den at den
ikke er noe mindre sensitiv for jenter enn gutter. En annen undersokelse konkluderte med at
gutter og jenter var pavirket i like stor grad av endringene i de diagnostiske kriteriene fra
DSM-4 til DSM-5. Om de diagnostiske verktoyene trekker artikkelen frem at ogsa disse har
blitt utviklet basert pa den mannlige fenotypen, og at dersom man ikke benytter diagnostiske

verktay som er kjonnssensitive vil man fortsette & konstatere denne kjonnsforskjellen.

4.3 Artikkel 3: How Different Are Girls and Boys Above and
Below the Diagnostic Threshold for Autism Spectrum
Disorders?

Artikkelen er skrevet av Katharina Dworzynski, Angelica Ronald, Patrick Bolton og
Francesca Happé 1 2012, og publisert i Journal og the American Academy of Child &
Adolescent Psychiatry. Denne kvantitative studien hadde som maél a utforske kjennsforskjeller
1 autistiske trekk i forbindelse med diagnostisering, for & belyse faktorer som kan pavirke

hvordan jenter og gutter oppfyller diagnostiske kriterier for ASF. Studien undersekte data fra
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et stort populasjonsbasert utvalg av barn i Storbritannia. Jenter og gutter i alderen 10-12 ar
som oppfylte de diagnostiske kriteriene for ASF ble sammenlignet med de som ikke oppfylte
diagnostiske kriterier til tross for svert haye skirer pa en undersekelse av trekk ved ASF,
Childhood Autism Spectrum Test (CAST). I tillegg ble informasjon om atferdsvansker

rapportert av laerere, og tidligere estimater av intellektuell fungering, ble sammenlignet.

Dworzynski et al. (2012) fant at jenter, men ikke gutter, som mette de diagnostiske kriteriene
for ASF, viste signifikant flere tilleggsproblemer enn jevnaldrende med tilsvarende hoye
CAST-skarer, som ikke oppfylte de diagnostiske kriteriene. Dette inkluderte lavt intellektuelt
nivé og atferdsvansker. Dworzynski et al. (2012) konkluderer med at dette kan tyde pa at i
fraveer av ytterligere intellektuelle utfordringer eller atferdsproblemer, er det mindre
sannsynlig at jenter enn gutter oppfyller de diagnostiske kriteriene for ASF ved tilsvarende
haye nivaer av ASF-liknende trekk. Videre papeker de at dette kan reflektere at de gjeldende
diagnostiske kriteriene, konseptene, eller praksisene innehar en kjeonnsbias som er partisk mot
en mannlig representasjon av sosiale vansker, kommunikasjonsvansker, og repetitiv, restriktiv
atferd. Men Dworzynski et al. (2012) poengterer at det ogsd kan vare en mulighet at jenter
med mange ASF-trekk, men uten ytterligere intellektuelle vansker eller atferdsvansker ikke
oppfyller de diagnostiske kriteriene fordi de genuint er bedre pé 4 tilpasse seg, eller

kompensere for symptomene.

4.4 Artikkel 4: Gender Bias, Female Resilience, and the Sex
Ratio in Autism

Denne artikkelen er en lederartikkel skrevet av John N. Constantino og Tony Charman i 2012,
og publisert 1 Journal of the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry.
Artikkelen presenterer forst studien til Dworzynski et al. (2012) (artikkel 3, som presentert i
kapittel 4.3) som skal forsgke a kaste nytt lys over mulige kjonnsforskjeller ved ASF, ved a
teste et diagnostisk verktoy (CAST) pé barn som allerede har diagnosen, eller som har skaret
over terskelen pé et annet diagnostisk verktoy (DAWBA, Development and Wellbeing
Assessment). Denne studien antydet en skjevhet i diagnostiseringen ved bruk av verkteyet, og
resultatene viste ogsa at det tydet pa at jentene métte utvise en storre symptombyrde for &
krysse terskelen til en diagnose, sammenliknet med guttene. Studien viste ogsa at jentene
hadde betydelig mindre sannsynlighet for a bli diagnostisert enn guttene, med mindre

tilstandene deres var forsterket av kognitive og andre atferdsvansker.
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Denne artikkelen trekker dermed fram hva de mener at mangler i studien til Dworzynski et al.
(2012). Constantino og Charman (2012) papeker at studien ikke diskuterer den sterste
bidragsyteren til kjonnsforskjellene ved ASF, nemlig at tre ganger flere gutter enn jenter i den
generelle befolkningen overstiger terskelen dette verktayet. Dermed ensker de & belyse to
problemstillinger som er relatert til forskjellen i andelen gutter og jenter som nar kliniske
terskler for ASF, som oppfyller kriteriene for diagnostiske instrumenter og diagnostiseres. For
det forste at slike resultat understreker at feltet ber vurdere & utvikle kjonnsspesifikke terskler
for ASF screening og diagnostisering, og for det andre at en del genetiske studier na viser at
resiliens eller beskyttelsesfaktorer hos jenter og kvinner kan vere med pa & forklare den store

kjonnsforskjellen i antallet som blir diagnostisert.

4.5 Artikkel 5: Diagnostic Tools for Autism Spectrum Disorders
by Gender: Analysis of Current Status and Future Lines

Denne artikkelen er skrevet av Esperanza Navarro-Pardo, Maria Fernanda Lopez-Ramon,
Yurena Alonso-Esteban og Francisco Alcantud-Marin i 2021. Navarro-Pardo et al. (2021)
viser til at det i studier pa forekomst av ASF har vist at det er kjonnsforskjeller. Det har veert
en gkende interesse for disse forskjellene de siste drene, og at det har utviklet seg til to ulike
forskningslinjer. Der den forste hovedsakelig har fokusert pé kjonnsrelaterte biologiske
arsaker som kan forklare lav ASF-forekomst hos jenter (dvs. relatert til noen beskyttende
faktorer relatert til blant annet hormoner eller immunsystemet), og den andre forskningslinjen
studerer mulige diagnostiske bias. Navarro-Pardo et al. (2021) har i sin studie undersokt
mulige diagnostiske bias som kan forklare kjennsforskjellen ved ASF, med to hovedmal: (a)
analyse av mulige bias i diagnostiske verktoy og (b) andre ikke-biologiske arsaker til

kjonnsforskjeller i ASF-forekomst.

Som et resultat av den teoretiske gjennomgangen fant de at artiklene som ble gjennomgétt
viste motstridende resultater om mulige diagnostiske bias, ikke bare i utformingen, men ogsa i
vurderingsstandardene. Navarro-Pardo et al. (2021) konkluderte med at spesifikke eller
komplementare diagnostiske verktoy og prosedyrer differensiert etter kjonn ber utvikles for a
redusere dette biaset. I tillegg til disse resultatene trekker Navarro-Pardo et al. (2021) frem
noen andre mulige forklaringer pé kjennsbiaset, og viser ogsa til jenter med ASFs evne til &

kamuflere ASF-symptom, og undervurdering av jenters restriktive og repeterende atferd.
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Videre viser de ogsa til at mange jenter med ASF har andre komorbide lidelser, ofte psykiske

lidelser, som kan bidra til at de ikke fir en ASF-diagnose, eller at de far den senere.

4.6 Artikkel 6: Sex Differences on the ADOS-2

Denne artikkelen er skrevet av Hannah M. Rea, Roald A. Qien, Fredrick Shic, Sara Jane
Webb og Allison B. Ratto i 2022, og publisert i Journal of Autism and Developmental
Disorders. Rea et al. (2022) skriver at kjennsforskjellen i forekomsten av ASF kan forsterres
av kjennsforskjeller pa de diagnostiske verkteyene. Denne studien sammenlignet gutter og
jenter med ASF pa det diagnostiske verkteoyet Autism Diagnostic Observation Schedule,
Second Edition (ADOS-2). Studien er en kvantitativ dataanalyse, og resultatene viste at i et
utvalg av 467 barn med ASF i alderen 8-17 ar, fikk guttene i gjennomsnitt heyere CSS-skarer
(Calibrated Severity Score, et mal pa samlet alvorlighetsgrad av symptomer) enn jentene.
Dette indikerer hgyere nivaer av ASF-relatert atferd hos gutter. Rea et al. (2022) hevder at
dette kan tyde pé at diagnostiske kriterier og/eller diagnostiske verktey kan vaere mindre
folsomme for kvinnelige presentasjoner av ASF, og/eller at jenter med ASF kan vise faerre

eller mindre intense atferdstrekk som er karakteristisk for ASF.

Andre funn fra studien viser at jenter med ASF viser mindre vansker med sosial
kommunikasjon og restriktiv, repeterende atferd, enn gutter med ASF. Men jentene med ASF
viser mer av dette enn normalbefolkningen. Rea et al. (2022) trekker frem at en av grunnene
til at denne atfreden er mindre synlig pd ADOS-2, er at jenter er bedre pa a4 kamuflere sine
symptomer. En annen mulighet som trekkes frem er at det kan vaere at jenter med ASF
manifesterer sine symptomer pa en mate som ikke fanges opp av de nédvarende kriteriene og
verktayene. Det foreslés at det kanskje er nedvendig 4 endre de diagnostiske verktoyene slik

at de bedre kan fange opp jenter med ASF ogsa.

4.7 Artikkel 7: The Experiences of Late-diagnosed Women with
Autism Spectrum Conditions: An Investigation of the
Female Autism Phenotype

Denne artikkelen er skrevet av Sarah Bargiela, Robyn Steward og William Mandy i 2016, og
publisert i Journal of Autism and Developmental Disorders. Undersegkelsens tre

forskningsspersmaél er; (1) Hva er karakteristisk for den kvinnelige autismefenotypen, slik den
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oppleves av sent diagnostiserte kvinner med ASF? (2) Hvordan pavirker den kvinnelige
autismefenotypen unge kvinners opplevelse av diagnose, feildiagnostisering og manglende
diagnostisering? (3) Hvordan tilpasser sent diagnostiserte kvinner med ASF seg til de
utfordringene de star overfor? Hensikten var for 4 leere mer om den kvinnelige

autismefenotypen og hvordan den pavirker identifiseringen av ASF.

Som metode ble det i undersokelsen benyttet tematisk analyse. Utvalget i undersokelsen
bestod av 14 kvinner med ASF, i alderen 22 til 30 ar, som alle var diagnostisert i sen
ungdomsalder (etter fylte 15 ar), eller som unge voksne. Som datainnsamlingsmetode ble det i
denne undersokelsen benyttet semistrukturert intervju i tillegg til at alle deltakerne
gjennomforte ulike tester som skulle méle deres autistiske trekk, mentale tilstand, angst- og
depresjonstendenser og 1Q. Resultatene av de ulike testene viste at mange av kvinnene hadde
ulike psykiske plager. Den kvalitative analysen ble delt inn i 4 hovedtemaer; «du er ikke
autistisk», late som man er «normaly, fra passiv til selvsikker, og skape en identitet som

kvinne med ASF.

Et av hovedfunnene i1 undersgkelsen viste at et element i den kvinnelige autismefenotypen er
fenomenet «kamufleringy, eller «4 late som om de er normale». Kamuflering ble ogsa
rapportert & vaere forbundet med ulike ulemper. Disse inkluderte en folelse av utmattelse og
forvirring om individets sanne identitet. Et annet funn i1 undersekelsen baseres pa at noe av
utfordringen ved & vaere kvinne med ASF, ikke er selve vanskene til individet, men hvordan
vanskene utspiller seg i en kultur som har spesifikke forventninger til kvinner. Noen kvinner i
utvalget rapporterte en konflikt mellom deres onske om & akseptere sitt autistiske jeg, og
opplevd press for & oppfylle tradisjonelle kjonnsroller, som kone, mor eller kjareste. Flere
kvinner i utvalget rapporterte at deres sosiale kommunikasjonsvansker gjorde det vanskelig

for dem & delta i1 grupper med jevnaldrende kvinner.

Et annet hovedfunn Bargiela et al. (2016) viser til er at det er stor sannsynlighet at kvinner
med ASF blir diagnostisert sent, feildiagnostisert, eller ikke diagnostisert i det hele tatt.
Undersgkelsen antar at dette fenomenet reflekterer bade spesifikke trekk ved den kvinnelige
autismefenotypen og egenskaper ved systemene som er designet for & identifisere og hjelpe
personer med ASF. Trekk ved den kvinnelige autismefenotypen som trekkes frem er
kamuflering av symptomer, mer internaliserende enn eksternaliserende vansker, storre sosial
motivasjon og bedre ikke-verbal kommunikasjon. Det vektlegges at disse trekkene kan bidra

til forsinket diagnostisering, I tillegg foresléds det ogsé i artikkelen at kunnskapen og
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forutsetningene til lerere, fastleger, helsepersonell 1 psykiatrien og andre fagpersoner bidrar

til det diagnostiske biaset.

4.8 Artikkel 8: A Qualitative Exploration of the Female
Experience of Autism Spectrum Disorder (ASD)

Denne artikkelen er skrevet av Victoria Milner, Hollie McIntosh, Emma Colvert og Francesca
Happé 1 2019, og er publisert i Journal of Autism and Developmental Disorders. Det er en
kvalitativ studie som undersgker kvinnelig presentasjon og opplevelse av ASF, og det
begrunnes at dette er viktig fordi beretninger om den kvinnelige opplevelsen av ASF kan

bidra til 4 redusere mannlig bias i den nédvaerende forstaelsen og anerkjennelsen av ASF.

Studien bestod av diskusjoner med 18 jenter og kvinner med ASF i alderen 11 til 55 ar, og 4
madre til autistiske detre. Diskusjonene ble gjennomfert med en temaguide, og inneholdt 15
spoarsmél for de med ASF, og 16 til medrene. Temaguiden hadde tre overordnede emner:
veien til diagnose, virkningen av ASF, og resiliens og mestring. Etter diskusjonene ble det
gjennomfort tematisk analyse, som kom frem til fem hovedtemaer; & passe inn i normen,
potensielle hindringer for jenter og kvinner med ASF, negative aspekter ved ASF, andres

perspektiv, og positive aspekter ved 4 ha ASF.

Hovedfunnene som trekkes frem av Milner et al. (2019) er at jentene og kvinnene benyttet
strategier for & maskere og kamuflere sin autistiske atferd, og at de har utfordringer med a
innlede og opprettholde relasjoner. Videre trekkes det frem en kjennsforskjell hva gjelder
nyansert kommunikasjon og atferd for personer med ASF. Andre funn er at en manglende
forstaelse av hvordan ASF opptrer hos jenter og kvinner mistenkes & fore til at de dermed far
diagnosen senere. Her trekkes spesielt kamuflerende atferd og interesse for sosiale relasjoner
fram. I tillegg legges det vekt pd at jenter og kvinner med ASF har vansker med a initiere og
opprettholde relasjoner. Artikkelen trekker ogsa frem at det kan virke som at de diagnostiske
verktayene har en bias, som gjor at de oppdager ASF slik det typisk opptrer hos gutter og
menn. Deltakerne i studien koblet maskeringsadferd til forsinket diagnose og forsinket tilgang

til hjelp og stettetiltak for jenter og kvinner med ASF.
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4.9 Artikkel 9: The art of camouflage: Gender differences in the
social behaviors of girls and boys with autism spectrum
disorder

Artikkelen er skrevet av Michelle Dean, Robin Harwood og Connie Kasari 1 2017, og
publisert i tidsskriftet Autism. Dean et al. (2017) undersegkte i hvilken grad kjennsrelatert
sosial atferd hjelper jenter med ASF til & tilsynelatende maskere symptomene sine. De
benyttet bade kvalitative og kvantitative observasjonsdata for 4 underseke den sosiale
atferden til 96 barneskolebarn i friminuttene, hvorav 24 jenter og 24 gutter med ASF, og 24
nevrotypiske gutter og 24 -jenter. Alle barna med ASF hadde en bekreftet diagnose, ingen
psykisk utviklingshemmingsdiagnose (IQ > 70), og gjennomferte undervisningen i ordinaer

klasse. De nevrotypiske barna ble matchet etter kjonn, alder og bosted med barna med ASF.

Det var tre oppmerksombhetstilstander som var fokus for denne studien; organisert aktivitet
(der barnet var i aktiv lek med en eller flere jevnaldrende), felles oppmerksomhet (der barnet
aktivt sosialiserte med en eller flere jevnaldrende) og alene (der barnet var alene, og ikke
samhandlet med andre barn). Det var signifikante gruppeforskjeller mellom disse ulike
oppmerksomhetstilstandene. Guttene drev signifikant mer med organisert aktivitet enn
jentene, og nevrotypiske barn drev mer med organisert aktivitet enn barn med ASF.
Nevrotypiske gutter brukte signifikat mer tid pa organiserte aktiviteter enn noen andre
grupper. Jenter bdde med og uten ASF brukte signifikant mer tid pa felles oppmerksomhet
enn gutter bade med og uten ASF. Barn med ASF tilbrakte signifikant mer tid alene enn de

nevrotypiske barna, og gutter med ASF var de som tilbrakte aller mest tid alene.

Resultatene til Dean et al. (2017) indikerer at den sosiale sfzeren for jenter stotter
kamuflasjehypotesen. Jentene med ASF benyttet seg av ulik kompenserende atferd, som &
holde seg i nerheten av de jevnaldrende, og & pendle inn og ut av ulike aktiviteter, som s ut
til & maskere deres sosiale utfordringer. Til sammenlikning gjorde den sosiale sfaeren for
gutter det lettere & oppdage guttene med ASF sine sosiale utfordringer. Dette fordi
nevrotypiske gutter i stor grad lekte organiserte leker, mens gutter med ASF hadde en tendens
til 4 leke alene. Disse resultatene viser en mannlig bias i var oppfatning av ASF. Dersom man
ser etter sosial isolasjon pa lekeplassen nér man skal identifisere barn med sosiale
utfordringer, tyder funnene til Dean et al. (2017) pé at jenter med ASF vil fortsette & forbli

uidentifisert.
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4.10 Artikkel 10: Sex and gender differences in autism
spectrum disorder: summarizing evidence gaps and
identifying emerging areas of priority

Denne artikkelen er skrevet av Alycia K. Hallady, Somer Bishop, John N. Constantino, Amy

M. Daniels, Katheen Koenig, Kate Palmer, Daniel Messinger, Kevin Pelphrey. Stephan J.

Sanders, Alison Tepper Singer, Julie Lounds Taylor og Peter Szatmari i 2015. Den ble

publisert i Molecular Autism. Selv om et av de mest konsistente funnene i forskning pd ASF

er en hayere forekomst av ASF-diagnose hos menn enn kvinner, er det til tross for dette
bemerkelsesverdig lite forskning fokusert pa drsakene til denne forskjellen hevder Halladay et

al. (2015). Bedre forstdelse av denne kjennsforskjellen kan fore til store fremskritt i

forebygging eller behandling av ASF hos bade menn og kvinner (Halladay et al., 2015). I

oktober 2014 arrangerte Autism Speaks og Autism Science Foundation et mate som samlet

nesten 60 klinikere, forskere, foreldre og selvidentifiserte autistiske individer. Denne
viewpoint-artikkelen er basert pa diskusjonen pa metet, oppsummert med anbefalinger om

retninger for fremtidige forskningsinnsats.

Artikkelen trekker fram at i hvert fall noe av den kjente kjennsforskjellen mellom antallet
diagnostiserte menn og kvinner kan skyldes de diagnostiske kriteriene. Videre papekes det at
selv om kjennsforskjellen er mindre en man har trodd tidligere, er den stor nok til at man ber
stille spersmél ved den. Halladay et al. (2015) forklarer denne kjonnsforskjellen med den
kvinnelige autistiske fenotypen, og at ogsé epidemiologiske studier er med pé denne
forklaringen. Videre forklares det at jenter og kvinner med ASF skiller seg fra gutter og menn
med ASF ved at kvinner har bedre sosial fungering, mindre repeterende atferd, og i storre
grad evner & maskere en del av sine autistiske trekk. Det vektlegges ogsé at det er behov for
kjennsspesifikke strategier for sosial ferdighetstrening. Avslutningsvis skriver Halladay et al.
(2015) at korrekt og tidlig diagnostisering av ASF hos begge kjonn er avgjerende, ikke bare
for 4 forsta kjennsforskjeller ved ASF, men ogsa for a tilby passende ressurser og tjenester.
Rett diagnose og identifisering av autismetrekk er ogsé nedvendig for livslang stette til

kvinner hvis funksjonsnedsettelser tradisjonelt kan vare lite anerkjent.
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4.11 Artikkel 11: Sex/Gender Differences and Autism: Setting
the Scene for Future Research

Denne artikkelen er skrevet av Meng-Chuan Lai, Michael V. Lombardo, Bonnie Auyeung,
Bhismadev Chakrabarti og Simon Baron-Cohen i 2015, publisert i Journal of the American
Academy of Child & Adolscent Psychiatry. Lai, Lombardo, et al. (2015) beskriver
innledningsvis at kjennsforskjellene ved ASF, og s@rlige det mannlige bias i forekomst, har
fort til forskning pa mange ulike felt, som klinisk, nevrobiologisk og etiologisk. Deres
artikkel har som hensikt & presentere eksisterende funn, og foresla hva som ber forskes pé i
fremtiden. Lai, Lombardo, et al. (2015) foreslar et rammeverk bestdende av fire niva, og

presenterer sine resultater innenfor disse nivéene.

Niva 1 kalles ‘Nosologiske og diagnostiske utfordringer’, og tar for seg hvordan ASF skal
defineres og diagnostiseres hos gutter/menn og jenter/kvinner. Niva 2 kalles
‘Kjennsuavhengige og kjennsavhengige kjennetegn’, tar for seg hva som er likhetene og
ulikhetene mellom gutter og jenter med ASF. Niva 3 ‘Generelle modeller for etiologi:
disposisjon og terskler’ som omhandler hvordan disposisjon for & utvikle ASF knyttet til
kjonn. Og nivé 4 ‘Spesifikke etiologiske utviklingsmekanismer’ som fokuserer pa hvilke
etiologiske utviklingsmekanismer som pévirkes av kjonn og/eller kjonnsforskjeller. Lai,
Lombardo, et al. (2015) konkluderer med at ved & benytte denne nivadelingen kan funnene
oppsummeres tydeligere, og den mulige sammenhengen mellom funnene fra de ulike niviene

kunne ogsa presenteres tydeligere.

Ogsé 1 denne artikkelen vektlegges kjonnsforskjellen i antallet som diagnostiseres. I tillegg
trekker Lai, Lombardo, et al. (2015) frem noen ulike mulige forklaringer pd denne
kjennsforskjellen, blant disse at det kan finnes en kvinnelig fenotype for ASF. De vektlegger
ogsé at ulike diagnostiske verktoy kan inneholde et bias som favoriserer gutter og menn,
ettersom disse verktoyene antakelig er pavirket av den langvarige overrepresentasjonen av
gutter med ASF. Det vises ogsa til at jenter nar kriteriene for diagnose annerledes enn gutter,
og evnen mange jenter med ASF har til & maskere eller kamuflere symptomer, trekkes ogsa
frem. Videre vektlegges det at de som skal vaere med & identifisere ASF ogsé kan inneha et
kjennsbias, og dermed bidra til underdiagnostisering av jenter. I tillegg poengteres det at en
del jenter med ASF enten har andre diagnoser som kan overskygge ASF, eller at de er
feildiagnostisert. Lai, Lombardo, et al. (2015) trekker ogsé frem at det kan vare at jenter kan
vaere mer resiliente i matet med ASF pa grunn av underliggende nevrokognitive og genetiske

ulikheter.
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4.12 Artikkel 12: Understanding autism in the light of
sex/gender

Denne artikkelen er en lederartikkel, og er skrevet av Meng-Chuan Lai, Simon Baron-Cohen
og Joseph D. Buxbaum i 2015, og publisert i Molecular Autism. Lai, Baron-Cohen, et al.
(2015) viser til Lai, Lombardo, et al. (2015) sin artikkel (artikkel 11, som presentert i kapittel
4.11), og den samme inndelingen av forskning pé kjenn og autisme kan ha nytte av 4 tilpasses
et rammeverk som inkluderer fire separate ulike temaer, men som henger sammen: (1)
nosologiske og diagnostiske utfordringer, (2) kjonnsuavhengige og kjennsavhengigavhengige
kjennetegn, (3) generelle modeller for etiologi: disposisjon og terskler, og (4) spesifikke

etiologiske utviklingsmekanismer.

Mulige arsaksforklaringer til kjonnsbiaset i antallet diagnostiserte som trekkes frem av Lai,
Baron-Cohen, et al. (2015) er at vi kan ha skapt et bias 1 vér forstaelse av ASF fordi jenter har
veert underidentifisert, og dermed underrepresentert. Underdiagnostisering og
feildiagnostisering av jenter trekkes ogsa frem, i tillegg til at jenter med ASF diagnostiseres
senere enn gutter. Det vises til at jenter med ASF har et annerledes symptomuttrykk, snarere
enn at de mé ha flere symptomer enn enn guttene. Ogsa mulighetene rundt en
beskyttelseseffekt hos jenter diskuteres. Lai, Baron-Cohen, et al. (2015) trekker ogsa frem at
en mulig arsak til bias i antall diagnostiserte kan skyldes en eksisterende kjennsstereotypi i
hvordan ASF manifesteres, og at personer som skal bidra til identifisering av ASF ikke
gjenkjenner symptomene. Lai, Baron-Cohen, et al. (2015) avslutter artikkelen med a pépeke
at ASF ikke burde oppfattes som en ‘guttediagnose’, og at jenter ikke lenger ber vare

underrepresentert i fremtidig forskning péd ASF.
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5 Drofting

Etter & ha presentert funnene til de ulike artiklene inkludert i denne oppgaven er det pa tide a
drefte disse funnene. Hensikten med denne narrative litteraturstudien har vert & se pa hvilke
mulige arsaksforklaringer som kan vare med pé a forklare hvorfor sd mange flere gutter enn
jenter fir en ASF-diagnose. Noen mulige arsaksforklaringer presenteres i de artiklene jeg har
inkludert i denne oppgaven. Jeg vil dermed forst i dette kapittelet presentere noen av
hovedfunnene fra de inkluderte artiklene. Deretter deler jeg dreftingen inn etter
forskningsspersmélene som ble presentert innledningsvis, og drefter rundt disse funnene
tematisk. Inndelingen er forsekt 4 holdes si tematisk som mulig, men mange av de ulike

forklaringene henger tett sammen, og vil derfor ga igjen noen steder.

I de 12 artiklene jeg har tatt for meg i denne litteraturstudien er det noen mulige
arsaksforklaringer som har gatt igjen. En mulig forklaring som trekkes mye frem handler om
evnene til de diagnostiske verktoyene til & fange opp jenter med ASF. Dette henger tett
sammen med de diagnostiske kriteriene. Flere av artiklene foreslar at man ber utvikle
kjennsspesifikke terskler for ASF bdde ved screening og diagnostisering. Andre vektlegger at
man ber endre de diagnostiske verktayene som allerede finnes slik at de bedre skal fange opp

jenter med ASF, mens noen mener at det ber utvikles nye.

Videre vektlegger mange av artiklene at jentene med ASF har betydelig lavere sannsynlighet
for & bli diagnostisert enn guttene med ASF. Det kan vere mange drsaker til dette, men dette
kan vere med pd & pavirke den forskjellen som finnes i andelen som blir diagnostisert. Noen
av artiklene setter sokelys pa at jenter med ASF far diagnosen sent eller forsinket, mens andre

vektlegger at disse jentene ikke diagnostiseres i det hele tatt, eller feildiagnostiseres.

En annen av de mulige forklaringene som gér igjen i mange av artiklene handler om en
kvinnelig autistismefenotype, eller en kvinnelig presentasjon av ASF. Her trekkes det ofte
frem jenter og kvinners evne til & maskere eller kamuflere sine symptomer. I tillegg
vektlegges det at jenter og kvinner med ASF har sterre sosial motivasjon, og bedre ikke-
verbale kommunikasjonsferdigheter. Det vektlegges ogsa at jenter og kvinner med ASF har
mer internaliserende enn eksternaliserende atferd, og at deres restriktive og repeterende atferd
avviker fra gutter og menn med ASF. Noen betegner den kvinnelige fenotypen som

annerledes symptomuttrykk, mens andre omtaler det som farre eller mindre intense
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atferdstrekk. Det stilles ogsé spersmél om det kan finnes en form for resiliens eller

beskyttelsesfaktorer blant jenter og kvinner, som gjor at ASF opptrer ulikt.

En siste mulig arsaksforklaring som trekkes frem av mange av artiklene handler om at man
tror at mange gér rundt med en kjonnsstereotypi om at ASF er en ‘guttediagnose’. Og at dette
mannlige biaset i oppfatningen av diagnosen kan vare med pa 4 farge kunnskapen og
forutsetninger som fagpersoner har til & avdekke ASD hos jenter. Denne arsaksforklaringen
kan oppleves som ekstra interessant for det spesialpedagogiske feltet, da spesialpedagoger er
blant fagpersonene som kan antas & inneha en kjennsstereotypi om ASF. Bdde om hvem som
far ASF og hvordan ASF manifesteres. Dersom alle med ASF skal {2 tilgang til passende
ressurser og tjenester, og tilgang til hjelp og stettetiltak, er det viktig at fagpersoner rundt

barnet kan avdekke vanskene hos barnet.

5.1 Er de diagnostiske kriteriene favoriserende for
identifisering av gutter over jenter?

Det forste forskningsspersmalet jeg har stilt er om de diagnostiske kriteriene er favoriserende
for identifisering av gutter over jenter. Pa dette spersmalet kan man trekke inn bade bias i de
diagnostiske kriteriene og bias i de diagnostiske verktoyene, ettersom de diagnostiske

verktoyene baseres péd de diagnostiske kriteriene.

Som nevnt i den historiske utviklingen av diagnosen ASF, var det slik at Kanner baserte sine
forste undersekelser pa elleve barn, hvorav étte var gutter (Kanner, 1943), og Asperger
baserte sin undersekelse pa kun gutter (Kaland, 2018). Ogsa Haney (2016) trekker frem at alle
Aspergers pasienter, og flesteparten av Kanners var gutter. De diagnostiske kriteriene er laget
basert pa gutter og menn, og autisme er basert pa det Kanner og Asperger sé i sine studier. P4
denne maten har man definert ASF. Ettersom diagnosekriteriene dermed er basert pd gutter, er
det ikke unaturlig at kriteriene passer bedre pa gutter enn jenter, og dermed kan identifisere
flere gutter enn jenter. Fordi de forste tilfellene som er omtalt var gutter, kan dette ha veert

med pa 4 pdvirke utviklingen av kriteriene fremover.

I arbeidet med a diagnostisere benyttes det ofte diagnostiske verktay. «Like diagnostic
criteria, autism screening tools have been developed based on the male phenotype» (Haney,
2016, s. 401). Ogsa Navarro-Pardo et al. (2021) poengterer at de diagnostiske verktayene har

blitt utviklet med fa eller ingen jenter og kvinner representert. Ettersom de diagnostiske
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verktayene er basert pa de diagnostiske kriteriene, som er basert pa gutter og menn vil det
ogsé her vare naturlig at de diagnostiske verktoyene kan inneholde et bias som favoriserer

gutter og menn.

En annen faktor som kan vere med & pavirke hvorvidt de diagnostiske kriteriene er
favoriserende for identifisering av gutter, handler om at jenter og kvinner med ASF er
underrepresentert i forskning. Lai, Lombardo, et al. (2015) pdpeker at diagnostiske verktay
allerede kan inneholde et bias som gjor at de favoriserer gutter og menn, ettersom disse
verktayene antakelig er pavirket av den langvarige overrepresentasjonen av gutter med ASF.
Lai, Baron-Cohen, et al. (2015) beskriver at fordi jenter har vart underidentifisert, og dermed
underrepresentert, kan ha skapt et bias i vér forstdelse av ASF. De skriver videre at ASF ikke
burde oppfattes som en «guttediagnose», og jenter ber ikke lenger vere underrepresentert i

fremtidig forskning.

D'Mello et al. (2022) beskriver at verktoy som ADOS ikke er laget for & oppdage
kamuflering, noe som resulterer i lavere skar for kvinner, som dermed kan vare med pé a fore
til ekskludering fra forskning. Dette skyldes at denne bruken av diagnostiske verktoy kan
bidra til underrepresentasjon av kvinner i forskning pa ASF, og veere med pé & synliggjore
hvor kvinnene blir borte fra forskningen. D'Mello et al. (2022) beskriver videre
underrepresentasjon av jenter og kvinner i forskning kan fore til feil i bdde diagnostisering og
behandling av jenter og kvinner. Dette kan utgjere et problem for relevansen av forskningen
for jenter og kvinner med ASF. Gitt at det er et bias 1 diagnostiseringen, vil man om man
unnlater & forske pa jenter og kvinner med ASF kunne vare med pa & opprettholde det
eventuelle biaset. Dersom dette biaset eksisterer vil det vaere nedvendig & jevne ut utvalgene i
studier. Underrepresentasjonen i forskning kan ogsé skyldes at det er faerre jenter som
diagnostiseres. Det er flere gutter som nar diagnosekriteriene, og dermed blir diagnostisert.
For dersom man ikke oppfyller diagnosekriteriene har man ikke ASF. Det er ogsa en mulighet

at det er flere gutter enn jenter som har ASF. Dette kommer jeg tilbake til i kapittel 5.3.

Flere av artiklene foreslar at man enten skal justere eller eventuelt lage nye kriterier for a
fange opp jenter med ASF. Dette gjelder bade for diagnostiske kriterier, og diagnostiske
verktoy. Som nevnt tidligere i oppgaven konkluderer Loomes et al. (2017) med at det méa
vare et bias 1 diagnosekriteriene som gjor at mange jenter som oppfyller kriteriene for ASF

har en uforholdsmessig stor risiko for & f4 deres diagnose enten oversett, feildiagnostisert eller
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identifisert sent. Milner et al. (2019) hevder at diagnostiske verktey innehar et bias som

oppdager mannlig presentasjon av ASF, bedre enn en kvinnelig presentasjon.

Rea et al. (2022) poengterer at jenter med ASF manifesterer sine symptomer pa en mate som
ikke fanges opp av de ndvarende diagnostiske kriteriene og diagnostiske verktoyene, og
foreslar dermed at man ber endre de diagnostiske verktoyene slik at de bedre fanger opp
jenter. Haney (2016) trekker frem at de diagnostiske verktayene er basert pa en mannlig
autistisk fenotype, og foreslar at man ber skape kjonnssensitive diagnostiske verktoy. Ogsa
Constantino og Charman (2012) trekker frem de diagnostiske verkteyene som en mulig
arsaksforklaring til kjennsbiaset. De hevder at de diagnostiske verktayene forer til at det er
betydelig lavere sannsynlighet for jenter & bli diagnostisert enn gutter. De hevder dermed at
man ber utvikle kjennsspesifikke terskler for screening og diagnostisering av ASF. Ogsé
Navarro-Pardo et al. (2021) trekker frem at spesifikke eller komplementare diagnostiske

verktay og prosedyrer differensiert etter kjonn ber utvikles for a redusere biaset.

D'Mello et al. (2022) er enig med artikkelforfatterne, og som nevnt i teorikapittelet
undersegker D'Mello et al. (2022) ADOS, og hevder at det er mer sannsynlig at kvinner blir
klassifisert med ASF av ADOS dersom de viser atferd som er mer lik den menn med ASF
utviser. Stroth et al. (2022) derimot fant i sin undersgkelse av ADOS noen fenotypiske
forskjeller mellom jenter/kvinner og gutter/menn, men konkluderte allikevel med at de
eksisterende diagnostiske verktoyene i tilstrekkelig grad fanger opp de med ASF. De mente
dermed at det ikke var behov for nye eller a endre de diagnostiske verktayene som allerede
finnes. Kaat et al. (2021) mener at det er sd smé kjonnsforskjeller i skarene, og at det dermed
ikke er behov kjennsspesifikk skaring av testene. De er allikevel apne for at det kan vere
mulig at de diagnostiske verktoyene mangler sensitivitet for & oppdage symptomer som er
karakteristiske for jenter og kvinner med ASF. Corbett et al. (2021) papeker at dersom man
benytter et verktoy som er basert pa gutter og menn for a identifisere kjennsforskjeller, s ma

konklusjonene inneha et bias.

Et spersmal jeg stiller meg er om det skal vere et mal & redusere forskjellen, og om det burde
vare det? Dersom det store kjonnsforskjellen skyldes et bias, og at jenter dermed gér
uoppdaget ber det vaere et mal. Jeg mener ogsa at det bar vere et mal & hjelpe de som ikke
oppfyller diagnosekriteriene for ASF, men tror kanskje ikke det & endre de diagnostiske
kriteriene vil veaere til hjelp. Dersom man endrer de diagnostiske kriteriene og verktoyene som

allerede eksisterer undergraver man dagens diagnose. Hvis man lager egne terskler eller
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diagnostiske verktey for jenter og kvinner vil man gjere diagnosen mye mer utydelig, og dette
vil bidra til & gjere det enda vanskeligere & definere hva ASF er. Samtidig som man pépeker at
man ikke fanger opp eller feildiagnostiserer jenter, som ikke meter kriteriene for ASF, s sier
man at diagnosekriteriene ikke er riktige, og at ASF dermed ikke er riktig definert som

diagnose.

Ogsé tidspunktet for diagnostisering kan vare med pé a forklare kjennsforskjellen 1
diagnostisering. Bargiela et al. (2016) trekker frem i sin artikkel at jenter med ASF ofte
diagnostiseres sent, feildiagnostiseres eller ikke diagnostiseres. Videre hevder de at dette
fenomenet reflekterer bade spesifikke trekk ved den kvinnelige autismefenotype, men ogsé
egenskaper ved systemet som er designet for 4 identifisere og hjelpe personer med ASF. Ogsa
Halladay et al. (2015) skriver i sin artikkel at korrekt og tidlig diagnostisering av ASF hos
begge kjonn er avgjerende, slik at man kan tilby passende ressurser og tjenester. De papeker
ogsa at rett diagnose og identifisering av autismetrekk er nedvendig for livslang stette til
kvinner, hvis funksjonsnedsettelser kan vare lite anerkjent. Lai, Baron-Cohen, et al. (2015)
beskriver ogsa underdiagnostisering, feildiagnostisering og senere diagnostisering som mulige
arsaksforklaringer til kjennsbiaset i diagnostiseringen av ASF. Ogsd Surén et al. (2019)
konkluderer med at dette kan tyde pé at en del jenter med ASF ikke diagnostiseres, eller

diagnostiseres senere.

Noen av artiklene skriver om diagnostieringstidspunkt at jenters symptomer kanskje oppstér
senere enn guttenes. For eksempel skriver Halladay et al. (2015): «It is also possible that
symptoms may not emerge until social pressures change in adolescence» (s. 3). I tillegg
trekker Haney (2016) frem dette sitatet: «it may be only chance that there are no autistic girls
among our cases, or it could be that the autistic traits in females only become evident after
puberty. We just do not know» (Asperger, 1944/1991, som referert i Haney, 2016, s. 397).
Disse argumentene strider mot diagnosekriteriene, da de poengterer at symptomene skal ha
vert til stede 1 tidlig barndom. Dermed kan det tyde pé at disse jentene kanskje har anddre

vansker enn ASF.

Selv om de diagnostiske kriteriene identifiserer flere gutter med ASF, betyr ikke dette
nedvendigvis at man overser jenter som har ASF. For dersom man ikke meter de diagnostiske
kriteriene, betyr det at personen ikke har ASF, uavhengig av kjonn. Det betyr ikke at de
personene ikke har det toft, og har ulike vansker, men det er ikke ASF. Vil det vaere riktig for

fremtiden & inkludere flere personer i autismekategorien som ikke nar diagnosekriteriene? Vil
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man pa den méten skape en slags «restekategori» for jenter som ikke passer inn? En diagnose

med jenter som har det vanskelig, men som man ikke finner en plass til?

En annen mulig forklaring pa hvorfor sa mange flere gutter identifiseres og diagnostiseres kan
vare fordi jenter og kvinner med ASF har et annerledes symptomuttrykk enn gutter og menn
med ASF. Haney (2016) beskriver at man pa 90-tallet begynte a se pa muligheten for at det
finnes en egen kvinnelig autismefenotype, og at stadig ny forskning har slatt fast at det er
forskjeller. Videre poengteres det at det dermed er stor sjanse for at jenter og kvinner forblir
udiagnostisert eller feildiagnostisert. Ogsa Rutherford et al. (2016) sin studie antyder at okt
bevissthet om kvinnelig presentasjon av ASF ved ulike aldre har potensial til & redusere
diagnosealder for jenter. Funnene fremhever ogsa behovet for & bedre forsta hvordan ASF
manifesteres hos jenter under 10 &r. Rea et al. (2022) hevder at de diagnostiske og kriteriene
og/eller de diagnostiske verktayene kan vere mindre folsomme for kvinnelig presentasjon av
ASF. Eventuelt at jenter med ASF viser ferre eller mindre intense atferdstrekk som er
karakteristiske for ASF. Dersom diagnosekriteriene er basert pd gutter og menn, og man antar
at jenter og kvinner har annerledes symptomuttrykk, vil det virke svert sannsynlig at de
diagnostiske kriteriene favoriserer gutter over jenter. Jeg skal utdype mer om kvinnelig

autismefenotype i kapittel 5.2.

I teorikapittelet redegjorde jeg kort for komorbiditet og differensialdiagnostikk. Der beskrev
jeg at differensialdiagnostikk er & vurdere hvilken av flere mulige diagnose noen har, og at
dette kan vaere utfordrende ved ASF. «Diagnostisering av psykiske lidelser er imidlertid en
vanskelig differensialdiagnostisk oppgave hos personer med autisme. Man ma skille mellom
hvilke symptomer som skyldes autisme, hvilke som kan skyldes en psykisk lidelse, og
eventuelt ogsa hvilke som skyldes utviklingshemming» (Helverschou, 2022b, s. 45). En
utfordring ved dette kan vare symptomoverlapp, som betyr at lignende symptomer kan vare
tegn pa bade ASF og en psykisk lidelse (Helverschou, 2022b). Et eksempel pé dette som
Helverschou (2022b) trekker frem er at restriktiv, repeterende atferd er et symptom pa ASF,
men at det ogsé kan vare uttrykk for en tvangslidelse. Dermed blir det viktig & kunne foreta
gode differensialdiagnostiske vurderinger. Ogsé begrepet ‘diagnostic overshadowing’ kan
vaere med pa 4 belyse denne diskusjonen. Kanne (2021) definerer ‘diagnostic overshadowing’
som det negative bias som pavirker en klinikers vurdering av samtidige lidelser hos individer
som har psykisk utviklingshemming eller andre psykiske lidelser. Mazefsky et al. (2012)
papeker at diagnostisk overskygging kan bidra til forsinket ASF-diagnose, og at man ikke fér
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de tiltakene man kan ha behov for. Symptomer eller atferd som kan skyldes en spesifikk
psykisk lidelse tilskrives dermed en annen lidelse. Kanskje er et annerledes symptomuttrykk

ikke et tegn pa feildiagnostisert autisme, men en annen forstyrrelse eller lidelse?

Forskning viser at flere med psykiske lidelser vil skdre hoyt pa autismekriterier. For eksempel
omtaler Jadav og Bal (2022) at diagnostiske verktoy for ASF vil vaere mindre spesifikke nér
de benyttes av personer med psykiske lidelser, og at de kan skape mer forvirring. Det vil si at
flere med psykiske lidelser vil skare hoyt pd autismekriteriene. Jo mer angst, depresjon,
personlighetsforstyrrelse og lignende, jo sterre er sjansen for at man faktisk ogsa skérer hoyt
pa de diagnostiske instrumentene og diagnosekriteriene. Dette er nok en grunn til at det er
viktig & gjere grundige differensialdiagnostiske vurderinger, siden kvinner for eksempel

oftere har angst enn menn (Remes et al., 2016).

Pa speorsmaélet om de diagnostiske kriteriene er favoriserende for identifisering av gutter over
jenter, vil svaret pa dette vaere ja. Dette fordi det per na er flere gutter enn jenter som
diagnostiseres, og kriteriene er basert pa gutter og menn. En konsekvens ved at man i sterre
grad skulle se bort fra & matte oppfylle de diagnostiske kriteriene, er at man risikerer & skape
en ‘restediagnose’ som omtalt tidligere. Dette kan fore til at man far enda heoyere
prevalenstall, som for eksempel de ferske tallene fra USA som viste at 1 av 36 8-aringer har
ASF (Maenner et al., 2023). Hensikten ved & fa en diagnose er a skulle f4 den hjelpen som det
utleser. Som nevnt innledningsvis poengterer Befring (2012) at det er vesentlig & oppdage
diagnoser fordi det kan utlese rettigheter og tiltak. Selv om hverken rett til
spesialundervisning (Opplaringslova, 1998, § 5-1) eller rett til spesialpedagogisk hjelp
(Barnehageloven, 2005, § 31) stiller krav om diagnose for & utlese rett til hjelp.

5.2 Kan kjognnsforskjellen i prevalens forklares ved at jenter og
kvinner i storre grad kamuflerer symptomer?

Det andre forskningsspersmalet som er stilt, handler om jenter og kvinner med ASF sin evne
til & kamuflere sine symptomer kan forklare kjonnsforskjellen i prevalens. For & forklare dette

skal jeg forst beskrive kvinnelig autismefenotype, for jeg kommer inn pa kamuflering.

Bargiela et al. (2016) viser til trekk ved den kvinnelige autismefenotypen som kan bidra til
forsinket diagnostisering: kamuflering av ASF-symptomer, internaliserende, mer enn

eksternaliserende atferd, storre sosial motivasjon og bedre ikke-verbal kommunikasjon.
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Halladay et al. (2015) sin artikkel trekker ogsa frem kvinnelig autismefenotype som en mulig
arsaksforklaring. De forklarer at jenter og kvinner med ASF skiller seg fra gutter og menn
med ASF, ved at jentene og kvinnene har bedre sosial fungering, mindre repeterende atferd,
og 1 sterre grad evner & maskere sine autistiske trekk. Ogsa Loomes et al. (2017) vektlegger
kvinnelig autismefenotype som mulig arsaksforklaring, og trekker frem at jenter med ASF
evner 4 maskere eller kamuflere sine ASF-trekk. I tillegg stiller de spersmél om 1Q fungerer
som beskyttelsesfaktor. Haney (2016) trekker frem en egen kvinnelig autismefenotype som en
mulig &rsaksforklaring, og at denne fenotypen bidrar til feildiagnostisering og
underdiagnostisering av jenter og kvinner med ASF. Milner et al. (2019) trekker frem at jenter
og kvinner med ASF har mer nyansert kommunikasjon og atferd enn gutter og menn med
ASF. Lai, Lombardo, et al. (2015) trekker ogsa frem kvinnelig autismefenotype. De papeker
ogsé at jenter ndr kriteriene for diagnose annerledes enn gutter, mens Lai, Baron-Cohen, et al.
(2015) beskriver at jenter med ASF har et annerledes symptomuttrykk snarere enn at de ma ha
flere symptomer. Constantino og Charman (2012) viser til at noen genetiske studier tyder pa
at det kan finnes en resiliens eller beskyttelsesfaktor hos jenter, som dermed forer til at de
ikke far diagnosen. Lai, Lombardo, et al. (2015) beskriver at jenter kan vaere mer resiliente 1
motet med ASF pé grunn av underliggende nevrokognitive og genetiske ulikheter. Ogsa Lai,

Baron-Cohen, et al. (2015) stiller spersmél om jenter kan inneha en mulig beskyttelseseffekt.

Et trekk som ofte vektlegges ved den kvinnelige autismefenotypen er evnen mange jenter og
kvinner med ASF har til & maskere eller kamuflere sine ASF-symptomer. Navarro-Pardo et al.
(2021) trekker frem en mulig arsaksforklaring til kjennsforksjellen i diagnostisering av ASF,
at det kan skyldes at mange jenter i stor grad klarer & kamuflere sine ASF-symptomer. Ogsa
Rea et al. (2022) trekker frem kamuflering som en mulig forklaring pa et eventuelt bias i
diagnostiseringen av gutter og jenter med ASF. Det gjor ogsa Milner et al. (2019). Deltakerne
i studien til Milner et al. (2019) koblet maskeringsatferd til forsinket diagnose og forsinket
tilgang til hjelp og stettetiltak for kvinner med ASF. Ogsa Dean et al. (2017) sin studie stotter
kamuflasjehypotesen. I deres undersekelse oppdaget de at jenter med ASF hadde en
kompenserende atferd, som sa ut til & maskere deres sosiale utfordringer. Lai, Lombardo, et
al. (2015) trekker ogsé frem jenters evne til & maskere eller kamuflere sine symptomer. Rea et
al. (2022) trekker frem at jenter har mindre vansker med sosial kommunikasjon og restriktiv,
repeterende atferd. Ettersom jenters restriktive, repeterende atferd er mindre synlig, kan dette

ogsé kanskje ha en kamuflerende effekt.
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Kjennetegn pd ASF er kvalitative avvik i sosial samhandling og kommunikasjonsmenster.
DSM-5 beskriver det som vedvarende forstyrrelser i sosial kommunikasjon og interaksjon, pa
tvers av ulike kontekster (American Psychiatric Association, 2013). ICD-11 som vedvarende
utfordringer med & initiere og opprettholde sosial kommunikasjon og gjensidige sosiale
interaksjoner (World Health Organization, 2019). Dersom man klarer 4 kamuflere sosial
svakhet 1 sa stor grad at det ikke blir fanget opp, krever ikke det bedre sosiale ferdigheter enn
nevnt over? Det foreslés i artiklene at kamuflering kan pévirke hvorvidt jenter og kvinner med
ASF blir diagnostisert. Dean et al. (2017) poengterer ogsa: «Consequently, using camouflage
to mask social challenges makes girls vulnerable and less likely to receive interventiony (s.
686). Dette er viktig dersom disse jentene har behov for tiltak, men det kan vaere at de har
behov for andre tiltak enn de som utleses ved en ASF-diagnose, dersom de ikke har ASF.
«Others reported having felt confused about their identity as a result of pretending to be
someone else, indeed some had “acted neurotypical” (P07) so convincingly that at times they
had doubted whether they had ASC» (Bargiela et al., 2016, s. 3287). Dersom man kamuflerer

sd godt at man selv blir usikker pd om man har ASF, har man kanskje ikke ASF?

Et annet sporsmaél jeg stiller meg er forskjellen pa kamuflering og ‘vanlig tilpasning’? De aller
fleste mennesker tilpasser seg personene og situasjonene man skal oppholde seg i. Er den
store forskjellen hvor bevisst man er det, eller hvor sliten man blir av det? «Both the autistic
women and girls and the mothers of autistic girls commented that neurotypical behaviour was
consciously learned, for example, eye contact, in order to fit in and disguise autistic
behaviour» (Milner et al., 2019, s. 2395). I dette sitatet vektlegges det at ferdigheter ma lares.
Béde ICD-11 og DSM-5 trekker frem vansker med non-verbal kommunikativ atferd som

krevende, og ICD-11 vektlegger ogséd vansker med gyekontakt spesielt.

Pa spersmaélet om kjennsforskjellen i prevalens kan forklares ved at jenter og kvinner i storre
grad kamuflerer symptomer, er svaret pd dette at ja, dette kan vaere med pé a forklare
kjennsforskjellen. Det kan ogsd vare at jenter har store vansker, men som ikke er ASF.
Kanskje er det slik at jenter opplever andre typer vansker enn gutter, og at de vanskene
jentene har 1 sterre grad er relatert til vansker med sosiale relasjoner. Samtidig som gutter
oftere far en ASF-diagnose sé vet man ogsd at gutter oftere har repetitiv atferd, og Messinger
et al. (2015) péapeker at dette gjelder ogsa gutter i normalpopulasjonen. Det er kanskje ogsa
slik at noe av de svakhetene man ser hos kvinner enklere kan kamufleres enn de typiske

kjennetegnene man ser hos mange gutter. En annen mulighet er at jenter kanskje sjeldnere har

ASF.
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5.3 Er det kanskje bare flere gutter enn jenter som har ASF?
Det siste forskningsspersmaélet som blir stilt handler om muligheten for at det kanskje bare er
flere gutter enn jenter som har ASF. Er det slik at det skal vaere like mange gutter og jenter
som skal ha diagnosen ASF? Det er vel ikke sikkert at det skal vaere like mange? Det er
mange diagnoser som ikke er fordelt likt. Ved angstlidelser er det for eksempel nesten dobbelt

sd mange jenter/kvinner som far sammenlignet med gutter/menn (Remes et al., 2016).

Kanskje unngér jenter diagnosen for ASF pa grunn av kamuflering, men det kan ogsé vere
andre diagnoser. Lai, Lombardo, et al. (2015) trekker frem at en mulig forklaring til
kjonnsbiaset i diagnostiseringen av ASF kan skyldes at jentene kan ha andre diagnoser som
overskygger, eller de kan veare feildiagnostisert med andre diagnoser. Pa den maten har de en
diagnose, og man ser kanskje ikke etter en mulig ASF-diagnose? Navarro-Pardo et al. (2021)
trekker frem i sin artikkel at jenter med ASF ofte lider av andre komorbide lidelser, og at dette

kan bidra til forsinket diagnostisering.

Haney (2016) skriver om diagnosen Social Communication Disorder (SCD): «[...] the
diagnostic criteria for SCD are strikingly similar to the criteria for ASD, which means that
females with autism, who are already difficult to identify, could be at greater risk for being
misdiagnosed with SCD» (Haney, 2016, s. 404). Det er jo ikke sikkert at det nedvendigvis ma
vare snakk om feildiagnostisering med SCD? Kanskje er det denne diagnosen mange av
jentene som ikke har ASF har? Eller kanskje de hverken har ASF eller SCD? Det er viktig &
kunne skille mellom ASF fra for eksempel sosial angst, personlighetsforstyrrelse eller SCD.
Mange vil ha lignende sosiale vansker, der man ma gjere gode differensialdiagnostiske

avgjorelser, da mange av symptomene er like.

Det er mange jenter som har store vansker, som ligner pd mange omrider pd ASF, men som
ikke per 1 dag kan defineres som ASF. Det betyr ikke at jentene ikke har store vansker, men
det er ikke ASF de har. Det er allikevel viktig & ikke undergrave disse vanskene. Dersom vi
skal lage egne terskler for ASF for jenter, mé ikke denne endringen gjores pad mange andre

diagnoser ogsa?

«Another possibility is that female autistic behaviors may manifest in ways that are
not captured by current criteria or scoring definitions. [...] we may need to modify

diagnostic measures to better capture females’ autistic behaviours. Modifications may
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entail adding items that are more relevant for females and/or adding tasks that are

better elicit ASD beheaviors in females» (Rea et al., 2022)

Dette sitatet hevder at diagnosekriteriene og de diagnostiske verktoyene kanskje ikke fanger
opp jenter med ASF. Det blir litt som & hevde at kriteriene vi har for ASF i dag er feil.
Dersom man mener det, sa er det ikke ASF som er blitt beskrevet i de siste

diagnosemanualene. Spersmaélet blir da, hva er egentlig ASF?

Dworzynski et al. (2012) poengterer at det ogsa kan vare en mulighet at jenter med mange
ASF-trekk, men uten ytterligere intellektuelle vansker eller atferdsvansker, ikke oppfyller de
diagnostiske kriteriene fordi de genuint er bedre pd & tilpasse seg, eller kompensere for
symptomene. Dette kan i sa fall ogsa vaere med pé a forklare hvorfor det er flere gutter og

menn som diagnostiseres med ASF.

Det kan vere at det er ferre jenter enn gutter som har ASF. Vi har et sett med diagnostiske
kriterier, og dersom man ikke oppfyller disse har man ikke ASF. Per né er det flere gutter som
oppnar disse kriteriene, blir diagnostisert, og dermed har ASF. Arsaken til dette kan vare at
de er basert pa flere gutter enn jenter, som omtalt i kapittel 5.1. Det har vert flere gutter hele
veien, mest sannsynlig har det blitt laget en diagnosekategori som er flinkere til 4 fange opp
gutter som har disse vanskene. Jenter har kanskje mindre av de vanskene som fanges opp, og
jenter som fanges opp har kanskje en mer mannlig representasjon av ASF. Det er i hvert fall
to mulige arsaker til at det kan ha blitt slik. Den ene mulige arsaken er at siden det forst var
gutter som ble undersokt, og at det deretter har blitt til en slags ‘guttediagnose’. En annen
mulighet er at det i utgangspunktet er flere gutter som har ASF, og dermed vil man ogsa fange

opp flere gutter.

En siste mulig forklaring pa kjennsforskjellen i diagnostiseringen av personer med ASF som
gér igjen 1 mange av artiklene handler om at folk, ofte fagpersoner, innehar et kjennsbias til
diagnosen ASF. Bargiela et al. (2016) papeker i sin artikkel at kunnskap og forutsetninger hos
leerere, fastleger og andre fagpersoner bidrar til & opprettholde et diagnostiske bias. Ogsa
Milner et al. (2019) trekker frem i sin artikkel at en mulig forklaring kan skyldes en
manglende forstdelse av hvordan ASF opptrer hos jenter og kvinner, og at dette videre kan
fore til senere diagnostisering. De trekker ogsa frem kamuflering og interesse for sosiale
relasjoner som beskrivelse av hvordan ASF opptrer hos jenter og kvinner. Dean et al. (2017)

beskriver en mannlig bias i vir oppfatning av ASF, og beskriver det som at dersom man for

Side 54 av 65



eksempel ser etter sosial isolasjon pa lekeplassen tyder dette pa at jenter vil forbli
uidentifisert. Lai, Lombardo, et al. (2015) beskriver ogsd i sin artikkel at personer som skal
identifisere ASF kan inneha et kjonnsbias, og dermed bidra til underdiagnostisering av jenter.
Ogsé Lai, Baron-Cohen, et al. (2015) beskriver dette, og at personer dermed ikke gjenkjenner

Ssymptomer.

Loomes et al. (2017) trekker ogsa frem at viktige fagpersoner som larere, leger, psykiatere og
psykologer har kjonnsstereotyper til ASF, og anser det som en lidelse gutter har, og som forer
til at de ikke er like oppmerksomme for autistiske symptomer hos jenter. Ogsa Rutherford et
al. (2016) mener at dette samsvarer med ideen om at jenter med ASF kan vere
underidentifisert fordi diagnosen forstas slik at den pavirker gutter i uforholdsmessig stor
grad, og derfor oppfattes som en ‘guttediagnose’. Det er dog viktig & huske at klinikere er
nedt til & forholde seg til de diagnostiske kriteriene som eksisterer, og har god kompetanse i
diagnostisering. All den tid personer ikke oppfyller kravene for ASF, har de heller ikke
diagnosen. Dermed er det slik nd at mange flere gutter og menn har diagnosen enn jenter og

kvinner.

Pa sporsmaélet om det kanskje bare er flere gutter enn jenter som har ASF, er svaret ja, i hvert
fall slik diagnosen er na. Dette kan skyldes at diagnosen primert er laget pd gutter, og
kombinasjonen av kriterier er vanlig hos gutter. I et spesialpedagogisk perspektiv handler det
om & kunne fange opp de som trenger hjelp. For & f4 mest mulig effektive tiltak er det viktig
at man diagnostiseres rett. Vanskene kan vere vel sa store hos jenter (og gutter) som ikke far
diagnosen ASF, men man kan ikke vike fra kriteriene. For & sette det pd spissen: Skal man
endre diagnosekriteriene for angstlidelser fordi det er flere jenter og kvinner som far

angstdiagnoser enn gutter og menn?
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6 Axvslutning

Problemstillingen i denne narrative litteraturstudien var: Hvilke mulige drsaksforklaringer kan
veere med pa d forklare hvorfor sd mange flere gutter enn jenter fdar en ASF-diagnose?
Artiklene jeg har presentert i denne oppgaven har synliggjort mange mulige
arsaksforklaringer. De forklaringene som gikk mest igjen var evnene til de diagnostiske
verktayene til & fange opp jenter med ASF, at jentene med ASF har betydelig lavere
sannsynlighet for a bli diagnostisert enn guttene med ASF, kvinnelig autistismefenotype og at

fagpersoner kan inneha et kjeonnsbias i metet med diagnosen.
For a besvare og utdype problemstillingen, har jeg benyttet folgende forskningsspersmal:

1. Erde diagnostiske kriteriene favoriserende for identifisering av gutter over jenter?
2. Kan kjonnsforskjellen i prevalens forklares ved at jenter og kvinner i storre grad
kamuflerer sine symptomer?

3. Eller er det kanskje bare flere gutter enn jenter som har ASF?

Pa spearsmaélet om de diagnostiske kriteriene er favoriserende for identifisering av gutter over
jenter, vil svaret pa dette vaere ja. Dette fordi det er flere gutter enn jenter som diagnostiseres,
og kriteriene er basert pd gutter og menn. P4 spersmalet om kjennsforskjellen i prevalens kan
forklares ved at jenter og kvinner i storre grad kamuflerer symptomer, er ogsa svaret pa dette
at ja. Pa spersmalet om det kanskje bare er flere gutter enn jenter som har ASF, er svaret ja, i
hvert fall slik diagnosen er na. Dette kan skyldes at diagnosen er basert pa utvalg primeert

bestaende av gutter, og kombinasjonen av symptomene er vanligere hos gutter.

De diagnostiske kriteriene for ASF er bestemt, og per na er det ferre jenter som har ASF. Det
er ingen entydig forklaring pé kjennsforskjellen i diagnostiseringen av gutter og jenter, og
arsaken er nok mest sannsynlig multifaktoriell. S& lenge vi har de diagnostiske kriteriene vi
har for & definere ASF, mé vi forholde oss til dem. Dersom vi ikke gjor dette undergraver vi

diagnosen slik den er né.

Dette er resultatene basert pa mitt utvalg av artikler, og er dermed begrenset av dette utvalget
som er gjort. Oppgaven begrenses ogsd av at jeg har gjennomfert en narrativ litteraturstudie,
som er friere i formen enn en systematisk litteraturstudie, og den er ogsa mer subjektiv. Dette

betyr at jeg kan ha unngétt a inkludere studier som ville belyst oppgaven annerledes.
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