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] see aspies as books with unusual plots, multi-layered characters and far-out
settings. | sit and shake my head in disbelief when I meet up with neurotypicals
who aren’t interested in turning our pages. If only they knew.....if only they knew
what they were missing” (p. 28).

“Asperger Syndrome in the family. Redefining normal.”

Liane Holliday Willey (2003)

“Don’t assume you know what the child is like if you have read a manual about
autism. There are as many brands of autism as there are autistic people. Look and
listen to the individual person.....” (Darius, p. 122).

“It is important not to see Asperger’s syndrome solely in terms of impairments: as
nothing more than a cluster of handicaps. In contrast to the common picture of an
‘autistic shell’, people with Asperger’s syndrome often define autism as a ‘way of
being’, something that is a deep and fundamental part of who we are” (p. 39).

“Martian in the playground. Understanding the schoolchild with Asperger’s
syndrome.”

Clare Sainsbury (2009)

“Humans, even N(euro)T(ypicals), possess the linguistic ability to express
concepts, ideas, and emotions verbally with clarity, but the NT brain seems
incapable of actually doing so. They rely heavily on the animalistic means of body
language. It’s primitive and unnecessary, I think. Further, NTs can’t seem to
express thoughts completely. They use an irritating form of verbal shorthand,
where significant gaps are left to be filled by the listener. It’s absurd! If I were to
design a communication paradigm to be applied to a sentient race of primates, it
would be a lot closer to the AS way than the ‘normal” way.” (Person 5)

“Constructing an autistic identity: AS voices online.” Mental Retardation, 44,
315-321.

Charlotte Brownlow & Lindsay O’Dell (2006)



DOCTORAL DISSERTATION IN PSYCHOLOGY, 2011

Abstract

Dewrang, P. (2011). Asperger syndrome: Social functioning in relation to behavioural and
cognitive traits from infancy to young adulthood. Department of Psychology, University of
Gothenburg, Sweden.

Asperger syndrome (AS) is a disorder within the autism spectrum and it is a lifelong disability
that affects life in an amount of aspects. It is primarily characterized by impairment in social
interaction, restricted patterns of interests and behaviour, speech and language peculiarities,
and non-verbal communication problems. In this thesis the overall aim was to explore aspects
of behavioural and cognitive qualities in a group of 14-24 year old individuals. A more
specific aim was to retrospectively find, with help from the parents, if there had been early
markers related to the diagnosis. Another was to analyse how the young persons perceive
themselves, and a third and fourth, to explore the quality and intensity of repetitive behaviour
and obsessive-compulsive features and investigate what impact deficits in attention may have
on AS. The final aim was to investigate cognitive traits and understanding of social
interaction. Tests, interviews, self- and parental evaluations were used. The results showed
that there were significant differences in infancy between the AS group and a comparison
group in all measured fields. “Food/feeding and sleep” and “Contact and social activity” were
found to be the fields that caused most parental concern. The AS group had showed
significant difficulties with repetitive and obsessive-compulsive features during the preschool
and school years as reported by the young persons and their parents. This could be noticed in
social settings of different kinds but also at home. No signs of obsessive-compulsive disorder
or anxiety could be found. The young persons with AS revealed a qualitative different style
when describing and discussing themselves. Their statements were more straightforward and
less socially adjusted than comparisons. They also revealed lower self-worth and the most
problematic area was “Relations to other people”. The AS group showed significant
symptoms of attention deficits and executive dysfunction but not on all tests that measured
executive functions. The field “Managing frustration and modulating emotions” was
considered by the young persons to be without problems but the parental evaluation showed
disagreement. On the social cognition tests the AS group revealed social knowledge almost as
good as the comparisons with two exceptions; white lie and empathy. In those tasks a
relational aspect that seemed difficult to grasp. On the whole it was possible to find the
special features of AS in infancy and the features are in many cases also present in
adolescence and young adulthood. Social tasks proved to be solved successfully in a
“laboratory setting” but in a real life setting other aspects like body language and “hidden”
messages are present and complicate the scene.

Keywords: Asperger syndrome, attention, early diagnosis, executive function, parental
concern, repetitive behaviour, self-perception, social cognition
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POPULARVETENSKAPLIG SVENSK SAMMANFATTNING

Asperger syndrom (AS) &r ett av tillstanden inom autismspektrum och ses som ett livslangt
funktionshinder. AS blev en egen diagnos ndr Lorna Wing publicerade en artikel 1981 dar
hon myntade namnet. Det kan i sin tur harledas till den 6sterrikiske lakaren Hans Asperger
som 1944 i en avhandling beskrev en grupp pojkar med vad han kallade "autistisk psykopati”.
Andra syndrom som hor till autismspektrum &ar infantil autism (Kanner’s syndrom),
Hogfungerande autism samt Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified
(PDD-NOS; genomgripande storning i utvecklingen som inte forklaras béattre av annan
diagnos). Den sistnamnda diagnosen kan stallas néar en person uppfyller vissa, men inte alla,
kriterierna for annan autismdiagnos. Prevalensen fér AS &r oséker men har i senare studier
berdknats till omkring 6 individer per 10 000 och ndr det galler diagnoser inom
autismspektrum har ett medelvérde pa 20,6 per 10000 individer raknats ut. Den sistnamnda
skattningen séger ingenting om fordelningen av diagnoserna. Konsfordelningen pojkar:flickor
har angivits till 3.6-4.0:1 men man kan misstdnka att det skett en underdiagnosticering av
flickor pa grund av deras nagot annorlunda symtomprofil.

Det finns vissa oklarheter om vad som skiljer AS och autism hos individer med begavning
inom normalvariationen och i manga fall kan barn uppvisa drag som hor till bada diagnoserna.
Lorna Wing menar att autismspektrumet kan ses som ett kontinuum som innefattar alla nivaer
fran individer med flerhandikapp och svar mental retardation till individer med mycket hdg
intelligens och enbart mindre problem med social interaktion. I DSM-IV-manualen
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental disorders, 4th edition) har man beskrivit
skillnaden mellan autism och AS som att det inte ska finnas nagon allméan forsening i
sprakutvecklingen vid AS och heller inte i den kognitiva utvecklingen. Det kravs aven en
formaga till aldersadekvata vardagliga fardigheter (utdver social interaktion) samt nyfikenhet
pa omgivningen i barndomen inom normalvariationen. Ett flertal forfattare har papekat att det
i de flesta fall forkommer om inte sprakforsening sa kvalitativa avvikelser inom det sprakliga
omradet (t ex Gillberg & Gillbergs kriterier for AS). Semantiska brister och genomgripande
svarigheter att konversera med andra manniskor ar exempel pa sadana avvikelser. Andra kan
vara svarigheter med central koherens och perception (att fa delar att bli till helheter),
exekutiva funktioner (planeringsformaga och dess nyanser) samt att forsta att och pa vilket
séatt andra har intentioner och forestallningar som styr deras handlande. En femte version av
DSM-manualen ar under bearbetning och dér foreslas att diagnosen AS tas bort och att de
som i framtiden hor hemma inom kategorin istallet far diagnosen autism med tillagg av vilken
svarighetsgrad som &r aktuell.

Det Overgripande syftet med de fem studierna var att undersoka beteendeméssiga och
kognitiva egenskaper och formagor vid AS. Detta bade nar det gallde tidiga markorer pa
funktionshindret i ett retrospektivt foréldraperspektiv och samtida beskrivning genom
ungdomarnas egna berattelser och skattningar och dar dven férdldrarnas erfarenheter var
centrala.

Undersokningsgrupperna bestod av 23-27 ungdomar och unga vuxna med AS (varav 5 var
flickor/kvinnor) och 13-14 normalutvecklade ungdomar och unga vuxna (varav 6 var
pojkar/man), 14-24 ar samt deras foraldrar som skulle skatta sina barn. Samma grupp men
med lite olika antal ingick i alla studierna. Skalet till att studierna har olika antal deltagare
beror pa tekniska problem samt att vissa deltagare inte skickade tillbaka skattningsformularen
men deltog i de tester och intervjuer som gjordes av forfattaren. Resultaten som redovisas ar i
form av jamforelser mellan ungdomarna med AS och jamforelsegruppen.



| studie I var syftet att undersoka om det var mojligt att urskilja nagra skillnader i beteende
och utveckling under de tva forsta aren hos barn med AS och normalutvecklade barn.
Foraldrarna till samtliga deltagare fick fylla i ett skattningsformular med 144 fragor som
tackte omradena social kontakt och aktivitet, reaktioner pa sensoriska intryck, kommunikation
och sprak, matsituationen och sémn, lek/fixering/ritualer, rorelseménster och motorik samt
beteende och utveckling. Ytterligare ett omrade som gallde tidig misstanke pa att nagonting
var fel eller annorlunda fanns med. Resultatet visade att det fanns tydliga skillnader mellan
grupperna. Foraldrarna hade upplevt problem och/eller avvikelser inom samtliga omraden
men de som visade pa storst skillnader var matsituationen och sémn samt social kontakt och
aktivitet. Foraldrarna hade i flera fall reagerat pa barnens beteende redan under det forsta aret
men i vissa fall kunde det droja anda till barnet blev 5-6 ar. Studien visade ocksa att det
frageformular som anvandes kunde fanga upp en majoritet av de problem som kan kopplas till
diagnosen genom DSM-1V och Gillbergs kriterier.

Studie 11 hade som syfte att ta reda pa hur det repetitiva beteende som hor till kriterierna for
AS, under barndomen och i nutid skattades av foraldrar och ungdomar. Syftet var ocksa att ta
reda pa om det kunde vara relaterat till tvangstankar och tvangshandlingar av det slag som kan
ses vid fullt utvecklad OCD. Litteraturen &r nagot motséagelsefull nar det galler frekvensen av
samtidig OCD och aven om hur man ska betrakta tvangsaktivitet hos personer med AS. Det
anses att tvangsmassigt beteende och intensiva, begransade intressen som uppfattas som
positivt av personer med AS inte kan jamforas med de beteenden som personer utan AS men
med OCD har. Enligt DSM-kriterierna for OCD upplever den sistnd&mnda gruppen
tvangsmassigheten som negativ och angestfylld. Resultatet visade att bade foraldrarna och
ungdomarna med AS rapporterade patagliga svarigheter med ungdomarnas tvangsmassighet
och repetitivt beteende under forskole- och skolaldern. Detta gallde framst i skolan och andra
sociala sammanhang men &aven i hemmiljon. Svarigheterna hade dock ingen koppling till
utvecklad OCD utan kan ses i ljuset av AS-diagnosen dar social interaktion ar ett centralt
problemomrade. Ungdomarna visade heller inga tecken pa angest i relation till sitt beteende.

| studie Il var syftet att ta reda pa hur unga personer med AS och en jamférelsegrupp med
typiskt utvecklade tondringar och unga vuxna ser pa sig sjalva nar det galler sjalvforstaelse
och sjélvvardering. Ungdomarna blev intervjuade inom foljande omraden: 1.) Definition av
mig sjélv, 2.) Utvérdering av mig sjalv, 3.) Jag sjalv ndr jag var yngre respektive nér jag blir
aldre 4.) Sadant som &r intressant och bra for mig 5.) Kontinuitet 6.) Eget handlande och hur
jag blev den jag ar, samt 7.) Sarskiljande fran andra. Ett sjalvskattningsformular som matte
sjalvvardering ingick ocksa. De kvantitativa skillnaderna visade sig vara sma i intervjun, men
de kvalitativa var desto storre. Ungdomarna i AS-gruppen anvande endast marginellt farre
uttalanden om sig sjalva an jamforelsegruppen men de uttrycktes pa ett annorlunda sétt och
kunde uppfattas som mer konkreta och rakt pa sak. Flera av dem talade till exempel om sin
”analytiska hjdrna” och sin “’stora personlighet” medan jaimforelsegruppen berdttade om att de
var sociala och hade humor. Den storsta kvantitativa skillnaden i studien var att ungdomarna i
AS-gruppen uppvisade lagre sjalvvardering enligt sjalvskattningsformuléret. Det omrade som
gav storst utslag i1 sjélvskattningen var “Relationer till andra”. Ungdomarna rapporterade
avsaknad av vanner och deras svarigheter att inga i grupper med jamnariga blev tydliga i
studien. Séttet att resonera och utrycka sig kan kopplas till k&rnproblematiken vid AS men det
faktum att ungdomarna i allmanhet inte ingick i nagra kamratgrupper kan ha hindrat dem fran
att ’slipas av” och forstd vad som dr “normalt” beteende i1 den aktuella &ldersgruppen.

| studie IV undersbktes om det fanns uppmérksamhetsproblematik och problem med
exekutiva funktioner som detta skattades av ungdomar och foraldrar med likadana
skattningsformular. | resultaten framkom att det fanns patagliga problem med att fokusera,



uppréatthalla och skifta uppmarksamhet men ocksa med de andra fyra omradena som mattes i
samma formular: organisation och aktivering, vakenhet och energi, minnesfunktioner samt att
hantera emotioner. Det sistndmnda omradet ansag daremot inte ungdomarna sjdlva att det
fanns nagot problem med, det skattades i linje med jamforelsegruppen. Formularet inneholl
ocksa gransvarden for eventuellt aktivitets- och uppmarksamhetstillstand (ADHD eller ADD)
och enligt detta fanns tecken pa tillstandet hos tva tredjedelar hos ungdomarna och ytterligare
nagra procent hos foraldrarnas bedomningar.

Inom de omraden dar ungdomar och foraldrar har utvéarderat ungdomarna i likadana
skattningsformular har riktningen varit densamma, d v s bada grupperna har rapporterat att det
har funnits och finns svarigheter men foraldrarna har beskrivit mer och svarare problematik an
ungdomarna. | jamforelsegruppen sdg man motsatsen; att ungdomarna kunde ha enstaka eller
mindre svarigheter inom det aktuella omradet men foraldrarna rapporterade i de flesta fall
inga svarigheter éverhuvudtaget.

| den V:e studien undersoktes social kognition och exekutiva funktioner med hjélp av tester
som till skillnad fran skattningsformular gav en mer direkt bild av hur personerna hanterade
dessa foreteelser. Exekutiva funktioner méattes genom ett valkant test dar personen ska komma
fram till om den strategi som galler ska inriktas pa farg, form eller antal. Ungdomarna med
AS klarade detta lika bra som jamforelsegruppen daremot hade de samre resultat pa ett
minnestest. Pa de test som hade koppling till social kognition; Ordforrad, Forstaelse som
innefattar ett antal fragor om begrepp om vardagliga handelser och mer eller mindre outtalade
sociala “regler”, samt tvé sorters sociala berittelser var skillnaderna sma eller obefintliga. I de
sistndmnda beréattelserna dar ungdomarna skulle svara pa fragor om personernas beteende
fanns det nyanser som enligt resultatet var svara att forsta for AS-gruppen. Berattelserna som
innefattade empati och vit 16gn uppvisade en tydlig skillnad mellan grupperna men &mnen
som logn, figurativt sprak, missforstand, ironi, overtalning, motstridiga kanslor, intention
samt socialt klavertramp bedoémdes pa liknande satt. | den andra typen av sociala berattelser
handlade skillnaden om att beddma om personerna betedde sig normalt eller inte med tanke
pa situationen och i tva fall ansdg fler ungdomar med AS att beteendet var normalt till
skillnad fran jamforelsegruppen som fann det underligt eller excentriskt. Trots att exemplen
som ungdomarna skulle ta stéallning lyckades engagera dem var de enbart askadare och det
kunde vara ett skal till att det blev sma skillnader i resultaten mellan grupperna. Slutsatsen
blev, med tanke pa den litteratur inom omradet som handlar om svarigheter med social
interaktion, att teoretisk forstaelse for sociala sammanhang och situationer inte &r inte det
primara problemet utan att det snarare ar att uppfatta alla sma tecken och nyanser som tonfall,
stamning, minspel, ordval och gester som snabbt ska bearbetas vid ett givet tillfalle n&r man
sjalv ar en del i handelseforloppet.

| studierna kunde man finna att foraldrarna och deras betydelse for barnen med AS, bade nar

barnen var mycket sma, tonaringar eller unga vuxna var mer pataglig an for de typiskt
utvecklade barnen. De allra flesta bodde fortfarande hemma och forefoll att tillbringa mycket
tid med familjen och hade ocksa behov av deras hjédlp och stod. En annan “rod trad” i
studierna var stabiliteten i beteendet. Skillnader i beteendet som var patagliga under de tidiga
aren var ocksa tydliga dven i nutid dven om de i viss man har skiftat karaktar. | de flesta fall
kvarstar problemen och en tidig diagnos 6kar mojligheten for foraldrarna att vara till stod och
hjalp for sina barn.
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