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Einhverfu var fyrst lyst af Leo Kanner arid 1943 (Kanner, 1943) og var pa talin mjdg
sjaldgeef. Rannsdknir & algegni undanfarin ar gefa hins vegar sterklega til kynna ad tidni
greindra tilfella hafa aukist gridarlega (Fombonne, 2009; Schreibman, 2005). | dag er
einhverfa skilgreind i alpjodlegum greiningarkerfum sem flokkur af gagnteekum
proskaroskunum. Gagntaekar proskaraskanir einkennast af alvarlegri og vidtaekri
skerdingu i félagshaefni, tjaskiptum og i afmarkadri, stegldri hegdun. Til flokksins teljast
einnig Aspergerheilkenni, 6demigerd einhverfa, Rettsheilkenni og
upplausnarproskardskun. Nylega hefur s syn proast ad fjolbreytileiki peirra einstaklinga
sem greinast med bernskueinhverfu, Aspergerheilkenni eda 6demigerda einhverfu meetti
rada & rof eftir einkennum. Ut fra pvi er talad um einhverfur6fsraskanir (APA, 2000;
Charman og Baird, 2008; Waterhouse o.fl., 1996).

Einhverfurdfsraskanir eru greindar Gt fra akvedinni samsetningu einkenna og
alvarleika peirra. Greiningarferlid byrjar & skimun, en tilgangur skimunar er ad bera
kennsl & pau bérn sem grunur leikur & um einhverfu. Greining byggir & pverfaglegum
adferoum sem fela i sér itarlega upplysingarsofnun. Rannsoknir hafa synt fram & ad pvi
fyrr sem born fa greiningu, pvi betri eru batahorfurnar. G6d meeliteeki eru pvi mikilvaeg
forsenda pess ad haegt sé ad greina raskanir a einhverfuréfinu og beeta par med lifsgaedi
einstaklinga (Einar Gudmundsson, 1999; Filipek o.fl. 1999).

Meliteekid CARS (Childhood Autism Rating Scale) hefur verid eitt mest notada
meeliteeki & einhverfu i gegnum tidina. Pad hefur verid i notkun hérlendis og reynst vel
(Evald Seemundsen, Pall Magnusson, Jakob Smari og Sélveig Sigurdardéttir, 2003).
Fyrir stuttu kom 0t ny Gtgafa af CARS sem nefnist CARS2. ba var nyju snidi batt vid
(CARS2- high functioning version) sem er &tlad ad meta herra standandi einstaklinga &
einhverfurdfinu. bessir einstaklingar syna oft veegari einkenni einhverfu sem hingad til
hefur reynst erfitt ad bera kennsl &. CARS2-HF neer til pessara einstaklinga og metur
hvort naegjanleg einkenni séu til stadar fyrir greiningu (Schopler, Bourgondien, Wellman
og Love, 2010). Vegna pessara sérstodu CARS2 er mikilveaegt ad kanna hvort haegt sé ad
innleida matstaekid hérlendis. CARS2 hefur verid pytt yfir & islensku; pydendur voru
Berglind Brynjolfsdottir, Pall Magndsson, Marteinn Jon Ingason og Svanhildur Tinna
Olafsdottir.

Pessi rannsokn er forprofun & préffreedilegum eiginleikum CARS2, en vegna
litillar urtakssteerdar vard alhafingargildi nidurstadna litid. Rannsoknin heldur afram &

Barna- og unglingageddeild Landspitalans, (BUGL), pangad til naegur fjoldi patttakenda



naest. Avinningur peirrar rannsoknar verdur vonandi innleiding CARS2 4 BUGL.
Innleiding meelitaekisins er mikilvaeg vegna pess pad heafir mun betur peim bérnum og

unglingum sem koma til greiningar 4 BUGL.

Saga einhverfu

Hugtakid einhverfa kemur fra griska ordinu autos sem merkir “sjalfio”.
Visindamadurinn Eugene Bleuler var fyrstur til pess ad nota hugtakid &rid 1912. pagd atti
upprunalega vid um truflanir hja gedklofasjuklingum og takmarkad samband peirra vid
umheiminn. Leo Kanner var hins vegar fyrstur til pess ad lysa einhverfu sem sérstakri
roskun (Frith, 1989). I ritgerd sinni, Autistic Disturbances of Affective Contact, fra arinu
1943, lysir hann athugunum sinum & 11 bérnum med einkenni sem bentu til
vitsmunalegrar og tilfinningalegrar fétlunar. Hann taldi bornin vera sérstdk ad pvi leyti
ad pau syndu mikla einsemd (aloneness), voru mjog ahugalaus um umhverfi sitt og
syndu arattukennda, steglda og endurtekna hegdun (Kanner, 1943; Robledo og Ham-
Kurcharski, 2008).

Avri sidar birti Hans Asperger hugmyndir sinar um einhverfu. Hann lysti 4
bornum sem syndu einkenni apekk peim einkennum sem Kanner hafdi lyst. pPad var
sidan kallad Aspergerheilkenni, sem i dag er einn flokkur & einhverfuréfinu. Kanner og
Asperger, 6hadir hvor 6drum, voru miklir brautrydjendur i Utskyringum & einhverfu.
B&dir toldu peir roskunina eiga sér stad fyrir feedingu og ad skerdingin i proska veeri
mikil (Frith, 1989). En pratt fyrir kenningar peirra var lengi talid ad bérn med einhverfu
vaeru med snemmbuinn barnagedklofa. [ fyrstu Gtgafum greiningarkerfa var notast vid
pad hugtak (Volkmar og Lord, 2007; Volkmar og Klin, 2005). Einnig komu fram
kenningar um ad einhverfa stafadi af vanrakslu foreldra. “Isskapsforeldrar”, eins og peir
voru kallagir, voru taldir vera ahugalausir um bornin sin, kaldir og sinnulausir. Slikt
uppeldi atti ad geta skyrt pad hvers vegna bornin veaeru ad syna pessi einhverfueinkenni.
Oll medferd snéri pess vegna ad pvi ad hjalpa foreldrum (Klinger og Dawson, 1996).

pad var ekki fyrr en um 1970, eftir ad fleiri foru ad rannsaka astandid og préa
nakvaemari lysingu a einkennum, ad menn attudu sig a pvi ad svo veeri ekki. ba var farid
ad rannsaka einhverfu sem sérstakt astand. Af pessum ranns6knum var lysing Rutters
hvad mikilveegust. Hann taldi fjogur grundvallaratridi naudsynleg fyrir greiningu &
einhverfu; ad han keemi fram fyrir 30 manada aldur, ad skerding i félagsproska og



tjaskiptum veeru til stadar &samt afbrigdilegri hegdun. Pessi skilgreining hans motadi
fyrstu almennu greiningarskilmerkin fyrir einhverfu (Volkmar og Lord, 2007).

Onnur vidurkennd kenning fjallar um Theory of mind. Hugtakid hefur verid notad
til pess ad lysa peirri haefni sem vid hofum til ad skilgreina hugaréstand annarra og spa
fyrir um hegdun samkvaemt pvi. bessi eiginleiki er ein af forsendum félagslegra
samskipta og sjalfspekkingar, &samt skilnings a 6drum. Skortur & Theory of mind geeti
pannig utskyrt margar af peim skerdingum sem einstaklingar med einhverfu bua vid
(Frith og Happé, 1999).

Einhverfa kom fyrst inn i 9. utgafu ICD-kerfisins (International Statistical
Classification of Diseases and Health Related Problems) arid 1977, en pa var réskunin
skilgreind sem barnagedveiki (childhood psychosis). bad var ekki fyrr en i 10. utgafu
ICD-kerfisins sem kom Ut &rid 1992 ad einhverfa var komin undir yfirflokkinn
gagntaekar proskaraskanir (Pervasive developmental disorder) &samt 6demigerdri
einhverfu og Aspergerheilkenni. bad sama gerdist i pridju utgafu greiningarkerfisins
DSM (Diagnostic and Statistical Manual) sem kom 0t arid 1980. En petta var naestum
fjérum aratugum eftir ad Kanner skilgreindi einhverfu fyrst. P4 ad hugtakid gagntaekar
proskaraskanir veeri nokkud opjalt fékk pad mikla vidurkenningu og var mikilveegt ad
pvi leyti ad pad undirstrikadi hugmyndina um ad einhverfa veeri proskaréskun (Volkmar
og Lord, 2007). préatt fyrir mikla framvindu a svidi einhverfu er réskunin enn a margan
hatt mikil radgata. Med auknum rannsoknum hefur visindamoénnum tekist ad auka
skilning og vitneskju folks & hugtakinu. Orsok er enn ékunn en almennt er talid ad
einhverfa sé roskun & taugaproska. Morgum spurningum er enn 6svarad um petta flokna,
alvarlega astand en pad breytist vonandi i nanustu framtid (Robledo og Ham-Kurcharski,
2008).

Gagntakar proskaraskanir og greiningarviomio

Bernskueinhverfuna sem Kanner lysti ma enn i dag yfirfaera &4 akvedinn hop.

En med aukinni pekkingu folks & einhverfu vard nokkud ljost ad til veeri hopur barna
sem syndu akvedin einkenni sem voru po ekki naegjanleg til ad uppfylla skilyrdi
Kanners. Skilgreina purfti pvi adra greiningarflokka til vidbotar vid bernskueinhverfu.
pessir flokkar hafa sidan verid teknir inn i alpjodleg greiningarkerfi og fengid samheitid
gagntaekar proskaraskanir (Robledo og Ham-Kurcharski, 2008).
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Gagnteakar proskaraskanir einkennast af alvarlegri og vidtaekri skerdingu a
akvednum svidum proska. Skerding a sér stad i félagshaefni, tjaskiptum og i afmarkadri,
stegldri hegdun. betta veldur skertri virkni einstaklings i 6llum adsteedum. [ flestum
tilfellum koma einkenni snemma fram eda ner undantekningarlaust fyrir fimm ara aldur
(APA, 2000; WHO, 1992).

Nylega hefur su syn préast ad fjolbreytileiki peirra einstaklinga sem greinast med
bernskueinhverfu, Aspergerheikenni eda 6demigerda einhverfu meetti rada & rof eftir
einkennum. Ut fra pessu er pvi talad um einhverfuréf (autism spectrum disorder).
Einkenni peirra sem greinast med bernskueinhverfu eru alvarlegust og er hun pvi a
6drum endanum. Greiningarflokkarnir rada sér svo & rofid og einkennum faekkar eftir
bvi sem fjer dregur bernskueinhverfu (Charman og Baird, 2008; Waterhouse o.fl.,
1996).

Allir einstaklingar a einhverfuréfinu syna somu grunneinkenni & premur svidum
proska. bessi prju einkennasvid eru grundvollur greininga a einhverfurdfinu. bad er hins
vegar umtalsverdur breytileiki i alvarleika pessara einkenna milli einstaklinga og
vitsmunageta getur einnig verid mjog breytileg (Filipek o.fl., 1999). bessum megin
einkennasvioum einhverfurdfsins verdur lyst hér.

Fyrsta einkennasvidid er skerding i gagnkveemum félagslegum samskiptum.
Einkennin koma naer undantekningarlaust fram, og eru &berandi og vidvarandi hja
einstaklingum & einhverfurofinu. pessi eigindlegu fravik koma fram & nokkrum svidum
hegdunar og skerda verulega lif einstaklinga. Born med pessa skerdingu eru 6feer um
gagnkvaem samskipti, baedi vid jafnaldra og adra. Born & einhverfurofinu virdast einnig
6faer um ad lesa umhverfid i kringum sig og peim getur skort hefileika til ad svara
felags-tilfinningalegum visbendum. Einnig skortir pau getu til ad méta hegdun sina i
samraemi vid félagslegar adsteedur (APA, 2000; WHO, 1992). SamskKipti reynast peim
oft erfid vegna skertrar hafni til ad nota svipbrigdi, augnsamband, likamsstodu eda
latbragd. En skortur & samstilltri athygli (joint attention) er eitt af megineinkennum
barna med einhverfu. Samstillt athygli er priskipt félagsleg athygli sem & vid um getuna
til ad deila reynslu sinni, &hugamalum eda tilfinningum med 6drum. Petta er yfirleitt gert
med augnsambandi eda bendingum. Einstaklinga med einhverfu skortir yfirleitt
samstillta athygli, sem gerir pad ad verkum ad pa vantar pessa mikilvaegu feerni i

félagslegum tengslum (Mundy og Markus, 1997).
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Annad einkennasvidid eru eigindleg fravik i tjaskiptum. Einstaklingar a
einhverfurofinu eiga oft i erfidleikum med ad tja hugsanir sinar og tilfinningar. Skerding
beirra i samskiptum er greinileg, vidvarandi og hefur ahrif badi & yrta og 6yrta kunnattu
(APA, 2000). Tof & proun tungumals er mjog algeng og i alvarlegum tilfellum getur
verid ad barnid proi aldrei med sér tal. Rannsoknir hafa bent til pess ad adeins um
helmingur barna med einhverfu proi med sér nothaefa malkunnattu. En hja peim
einstaklingum sem tala, getur margvisleg skerding komid fram. Einstaklingur getur att i
vandredum med ad byrja & eda halda uppi samreedum. Malnotkun peirra verdur
sérkennileg, tdnhad, hljomfall og hrynjandi geta verid afbrigdileg. Malfraedi er oft
Oproskud; pa eiga einstaklingar adallega oft erfitt med notkun fornafna. Truflun i
malskilningi er oft augljés og na pau oft ekki ad skilja huglega merkingu ad baki
einstaka orda (Kanner, 1943; Wetherby, Prizant og Hutchinson, 1998; WHO, 1992).
Annad maleinkenni er stegld, endurtekin notkun tungumalsins, t.d. sifelld endurtekning
orda eda frasa 6had merkingu eda samhengi. betta einkenni kallast bergmalstal
(echolalia) (APA, 2000; Kanner, 1943).

pridja einkennasvioid er afmdrkud, endurtekin og stegld mynstur i hegdun,
ahugamalum og athéfnum. Hegdun einstaklinga a einhverfuréfinu getur einkennst af
osveigjanleika, stodugleika, stadalimyndum og stifni. Einstaklingar med einhverfu eiga
pbad til ad vera uppteknir af einu stegldu mynstri hugamala sem er afbrigdilegt. Petta
einkenni kemur oft fram hj4 hatt standandi einstaklingum & einhverfuréfinu. beir hafa oft
mjog prong ahugamal og einbeita sér oft bara ad einhverju einu (APA, 2000; Turner,
1999; WHO, 1992). Onnur einkenni sem geta komid fram er véntun af breytilegum,
skyndilegum imyndunarleik eda félagslegum eftirhermuleik sem er aldursvarandi (Frith
og Happé, 1999). Einstaklingar med einhverfu krefjast oft stddugleika og geta brugdist
harkalega vid breytingum, jafnvel smavagilegum breytingum & hversdagslegum hlutum
getur fylgt mikill kvidi. I atlistun sinni & einhverfu lysti Kanner (1943) pessi einkenni
sem ,,anxiously obsessive desire for sameness”. Pa kemur oft fram pessi mikli ahugi a ad
fylgja alltaf somu ratinunni, t.d. ganga alltaf somu leid i skolann. Stegld likamshreyfing
fylgir einnig oft, sem og afbrigdileikar i likamsstddu. pa eru stegldar handahreyfingar
sérstaklega algengar. Einstaklingar & einhverfuréfinu geta lika ordid afskaplega hrifnir af
hreyfingu, t.d. snda hjoli, ralla bolta o.fl.(APA, 2000; Gabriels, Cuccaro, Hill, Ivers og
Goldson, 2005; Turner, 1999). Rannsoknir hafa synt fram & ad pessi steglda, endurtekna
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hegdun er algengust hja einhverfum einstaklingum sem eru med litla vitsmunagetu
(1Q<70) (Bartak og Rutter, 1976).

Bernskueinhverfa (Childhood Autism)

Bernskueinhverfa er greind pegar einkenni einhverfu koma fram fyrir priggja ara aldur.
Til ad na greiningarskilmerkjum purfa pessi einkenni ad koma fram & premur svidum
broska. Bornin purfa ad syna fram & verulega skerdingu i félagslegum samskiptum,
skertum tjaskiptahafileika og stegldri, endurtekinni, afmarkadri hegdun. I daglegu tali er
oftar talad um deemigerda einhverfu eda einhverfu, fremur en bernskueinhverfu. Jafnvel
er talad um Kanners einhverfu, vegna pess ad petta er sa flokkur gagntaekra
proskaraskana sem er hvad likastur lysingu hans (APA, 2000; Robledo og Ham-
Kurcharski, 2008; WHO, 1993).

Birting réskunarinnar er mjog breytileg og fer eftir proskastigi og aldri barnsins.
Almennt koma einhverfueinkenni mjog snemma fram og i flestum tilfellum virdist
astandid vera til stadar fra faedingu. Rannsoknir hafa bent til ad um 50% foreldra
tilkynna ad einkenni hafi komid fram fyrir eins ars aldur og langflestir foreldrar greina
fra einkennum fyrir 18 manada aldur (Osterling, Dawson og Munson, 2002). Einkenni
sem koma fram fyrir tveggja ara aldur eru pé lmsk og oft er erfitt ad greina pau. Erfitt
er ad atta sig & hvort ad tiltekin hegdun eda vontun par &, sé vidvarandi eda hvort barnid
eigi eftir ad proskast. Fara parf pvi mjog varlega pegar ung bérn eru greind med
bernskueinhverfu (Sigman, Dijamco, Gratier og Rozga, 2004). brétt fyrir petta er
mikilveegt ad born fai greiningu sem fyrst (Myer og Johnson, 2007).

Auk allra greiningarskilmerkja er algengt ad born med bernskueinhverfu eigi vid
onnur vandamal ad strida. Hegdunarvandamal eru algeng, par mé nefna, ofvirkni,
athyglisbrest, hvatvisi, arasargirni og sjalfskadandi hegdun (Gabriels o.fl., 2005). Kanner
lysti vandamalum tengdum athygli (1943), en pessi vandamal hafa sidan pa verid medal
einna helstu hugranna skerdinga hja einstaklingum med bernskueinhverfu. P4 er pad
ekki bara athyglisbrestur sem kemur fram, heldur einnig of mikil athygli & akvedin areiti
(Allen og Courchesne, 2001). Skapofsakdst koma oft fram hja yngri bérnum.
Sjélfskadandi hegdun getur einnig komid fram hja einstaklingum med bernskueinhverfu
(Turner, 1999). Einnig geta einstaklingar med bernskueinhverfu verid ofurnaemir

gagnvart skynareitum, s.s. hljodum, snertingu, bragai, 1josi og/eda lykt (Frith og Happe,
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1999). pessi afbrigdilega skynjun og 6zskilega hegdun koma oftast fram hja peim sem
hafa litla vitsmunagetu (Bartak og Rutter, 1976).

Erfidleikar med matar- og svefnvenjur geta tengst roskuninni. b4 eru erfidleikar
med svefn sérstaklega algengir og alvarlegri en hja bérnum med adra proskaraskanir
(Gabriels o.fl., 2005). [ 75% tilfella eru einstaklingar greindarskertir. Algengast eru ad
peir séu greindir med midlungs greindarskerdingu eda greindarvisitélu upp a 35-50 stig
(Filipek 0.f1.,1999). Tidni einhverfueinkenna, pa sérstaklega stegldrar hegdunar, eykst
samhlida greindarskerdingu (Volkmar og Lord, 2007).

Rannsoknir a flogaveiki hjé einstaklingum med bernskueinhverfu gefa upp tioni &
bilinu 5 til 38% (Tuchman og Rapin, 2002). Yfirleitt er tidni talin vera 20 til 25%, sem
bydir ad teeplega fjérdungur einstaklinga med bernskueinhverfu préa med sér flogaveiki
(Canitano, 2007). Rannsdknir hafa bent til ad megin ahettupaettirnir séu prir; aldur,
vitsmunageta og mélferni. Tidni flogaveiki virdist vera hast hja unglingum eda
fullordnum med laga vitsmunafaerni og sleema tjaskiptahafni (Tuchman og Rapin,
2002). Auk flogaveiki greinast einstaklingar oft med adrar raskanir samhlida
bernskueinhverfu. Par greiningar sem virdast oftast fylgja einhverfugreiningu eru
kvidaraskanir, arattu-prahyggjuréskun (OCD) og athyglisbrestur med ofvirkni (ADHD)
(Berney, 2000).
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Tafla 1. Greiningarskilmerki bernskueinhverfu (F84.0) samkvemt ICD-10 (WHO, 1993;
pyding Guomundur Skarphédinsson, 2008)

A Afbrigdi eda skerding i proska purfa ad koma fram fyrir priggja ara aldur i a.m.k. einu af
premur eftirtalinna svida:
1. Malskilningi eda méaltjaningu eins og han birtist i samskiptum vid adra.
2. Gedtengslum vid lykilpersénur eda i gagnkveemu félagslegu samspili.
3. Starfreenum leik eda imyndunarleik.
B. Til stadar purfa ad vera minnsta kosti sex af eftirtéldum einkennum. par af minnst tvo ar
flokki 1 og minnst eitt ar flokki 2 og eitt Gr flokki 3.
1. Eigindleg fravik i heefni til ad eiga gagnkveem félagsleg samskipti vid adra koma fram a
minnst tveimur eftirtalinni svida
a. Skert heefni til ad nota augntengsl, svipbrigdi, likamsstodu og latbragad til ad
styra samskiptum.
b. Leik- og vinattutengsl vio jafnaldra, sem fela i sér ad deila &hugamalum, virkni
og tilfinningum & gagnkveeman mata, proast ekki med peim hztti sem blast matti vid
samkvaemt aldri og vitsmunaproska (pratt fyrir naeg teekifzeri til tengslamyndunar).
c. Skortur félags- og tilfinningalegri gagnkvaemni sem kemur fram i skertum eda
afbrigdilegum vidbrogdum vid tilfinningum annarra eda i vangetu til ad adlaga hegdun
sina ad félagslegu samhengi eda i skertri samhafingu félags-, tilfinninga- og
tjaskiptahegdunar.
d. Vantar sjalfkveema vidleitni til ad deila gledi, ahugaefnum eda afrekum med
6drum. (Barnid gerir t.d. minna af pvi ad koma med og syna ahugaverda hluti eda benda
a hluti sem pvi pykir spennandi).
2. Eigindleg fravik i tjaskiptum koma fram & minnst einu eftirtalinna svida :
a. Seinkun i maltdku eda barnid fer alls ekki ad tala. Reynir ekki ad baeta pad upp
med pvi ad nota svipbrigdi eda latbragd sem tjaskipti i stadinn (og sagan um ad vantad
hafi hjal med tjaskiptatilgangi).
b. Skortir verulega & getuna til ad eiga frumkvaedi ad samraedum og halda peim
gangandi a mata sem felur i sér gagnkveemni og neemi fyrir vidbrogdum vidmelanda.
Geta & pessu svidi i Gsamraemi vid malproskastig viokomandi.
C. Stegld malnotkun sem einkennist af endurtekningum eda sérviskuleg notkun
orda og ordatiltekja.
d. Vantar fjolbreytta sjalfkveema pykjustuleiki eda (hja peim yngstu) félagslega
eftirhermuleiki.
3. Afmorkud, endurtekin og stegld mynstur i hegdun, hugamélum og athdfnum koma
fram & minnst einu svidi :
a. Yfirpyrmandi ahugi sem hefur steglt yfirbragd og beinist ad prongt afmoérkudu
ahugasvidi og ahugaefnid er 6edlilegt eda 6venjulegt. Eda : ahuginn beinist ad einu eda
fleiri hugdarefnum sem eru venjuleg hvad innihald vardar en ahuginn 6edlilegur fyrir
pad hversu yfirpyrmandi og einstrengingslegur hann verdur.
b. porf fyrir ad fylgja akvednum fostum venjum og rituélum & &rattukenndan hatt
an pess ad pad hafi starfreenan tilgang.
c. Stegldar, siendurteknar hreyfingar sem taka til handa eda fingra (blak eda
snuningur) eda stegldar og siendurteknar floknari hreyfingar sem taka til alls likamans.
d. Upptekin(n) af akvednum portum hluta eda afmérkudum eiginleikum peirra sem
ekki hafa starfraenan tilgang (s.s. lykt, &ferd eda hljodi eda titringi sem peir framleida).
C. Klinisk einkenni eiga ekki betur vid adrar gagnteekar proskaraskanir;
malproskahamlarnir med félags- og tilfinningarvandamalum, tenglaraskanir, proskahdmlun med
félags- og tilfinningavanda, snemmtakan gedklofa eda Rettsheilkenni.
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Odamigerd einhverfa (Atypical autism - PPD-NOS)

I ICD-10 greiningarkerfinu er 6deemigerd einhverfa sér undirflokkur gagntaekra
broskaraskana. DSM-IV setur 6deemigerda einhverfu hins vegar innan steerri flokks sem
kallast 6skilgreindar gagntaekar proskaraskanir (Pervasive developmental disorder not
otherwise specified/ PDD-NOS) (APA,2000; WHO, 1992).

Odamigerd einhverfa er frabrugdin bernskueinhverfu & pann hatt ad annad hvort
uppfyllir han ekki krofur um aldur pegar einkenni koma fyrst fram eda skerding & 6llum
premur einkennasvidum er ekki til stadar. Odemigerd einhverfa & pannig vid ef barn er
eldra en priggja ara pegar einkenni koma fram og/eda pegar barn uppfyllir
greiningarskilmerki & einum eda tveimur einkennasvidum en ekki 6llum (Barker, 2004;
WHO, 1993). Greiningarvidmio PDD-NOS flokksins eru svipud, en i pann hép flokkast
allir sem hafa alvarlega og gagntaeka skerdingu i félagslegum samskiptum, tjaskiptum
eda stegldri hegdun, sem na po ekki greiningarviomidum neinna gagntaekra
proskaraskana (APA,2000).

Aspergerheilkenni (Asperger Disorder)

Hans Asperger lysti fyrstur manna arid 1944 hopi barna sem voru med edlilega greind
en attu i miklum erfidleikum med félagshaefni, adlogun og samskipti vid adra. Hann taldi
pbessi born vera med einhverfu (Frith, 1989; Steindal, 1998). Aspergerheilkennid vard i
fyrsta skipti sjalfsteed greining i flokkunarkerfi Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar i ICD-
10 og pad var einnig tekid upp i fjorou atgafu DSM (Volkmar og Lord, 2007).

Heilkennid einkennist af sému eigindlegu fravikum i félagshafni og
bernskueinhverfa, &amt afmérkudu endurteknu og stegldu mynstri i hugamalum og
athofnum. Aspergerheilkennid sker sig adallega fra bernskueinhverfu & pann hatt ad pad
er engin skerding i tungumali og vitsmunaproska, en alvarleg seinkun a malproska
atilokar greiningu & Aspergerheilkenni. Réskunin verdur aftur a méti ad valda talsverori
skerdingu i félagslegum adsteedum, atvinnu og a fleiri mikilveegum virknisvidum (APA,
2000).

préatt fyrir godan malproska getur folk med Aspergerheilkenni att i annars konar
malerfidleikum. bessir einstaklingar eiga t.d. erfitt med ad skilja breytilega pydingu orda
vid Olikar adsteedur, malfarslega tulkun, raddblee, likamsbeitingu og tilgang eda
merkingu pess sem talar (Steindal, 1998).
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Aspergerheilkenni virdist koma seinna fram en bernskueinhverfa, margar
lysingar benda til ad erfidleikarnir komi yfirleitt fram eftir priggja ara aldur. Sérstakur
aldur er pé aldrei gefinn upp og moguleiki er & pvi ad astandid komi snemma fram en
pad sé ekki borid kennsl & pad fyrr en seinna. Tilhneiging er po til pess ad hreyfiskerding
eda klunnaskapur komi fram i leikskdla og erfidleikar i felagslegum samskiptum komi
yfirleitt fram i barnaskdla. Pad er einnig a peim tima sem sérstok sérviska eda afmorkud
ahugamal geta komid i ljos (APA, 2000; Steindal, 1998).

Tafla 2. Greiningarskilmerki Aspergerheilkennis (F84.5) samkvaemt ICD-10 (WHO,
1993; pyding Gudmundur Skarphédinsson, 2008)

A Engin klinisk marktaek almenn seinkun i maltjaningu eda malskilningi, né i
vitsmunaproska. Til ad greining sé gerd parf barnid ad hafa notad einstok ord & markvissan hatt
ekki sidar en vid 2 ara aldur og notad heilar setningar til tjaskipta ekki seinna en vid 3 ara aldur.
Sjéalfshjalparfeaerni, adlégunarhegdun og forvitni um umhverfid i samreemi vid edlilegan
vitsmunaproska. Hins vegar geta afangar i hreyfiproska verid nokkud & eftir og klaufalegar
hreyfingar eru algengar, en ekki skilyrdi fyrir greiningunni. Afmarkadar sérgéafur, sem oft
tengjast dvenjulegum dhugamalum, eru algengar en ekki skilyrdi fyrir greiningunni.

B. Eigindleg fravik i hafni til ad eiga gagnkvaem félagsleg samskipti vid adra (sému
skilmerki og i barnaeinhverfu).
C. Einstaklingurinn synir afmoérkud endurtekin og stegld mynstur i hegdun, ahugamalum og

ath6fnum (sému skilmerki og i barnaeinhverfu en samt sjaldgeefara ad hér komi fram stegldar
hreyfingar og einnig sjaldgeefara ad vidkomandi verdi upptekin(n) af &kvednum portum hluta
eda afmorkudum eiginleikum peirra sem ekki hafa starfreenan tilgang)

D. Klinisk einkenni eiga ekki betur vid adrar gagntaekar proskaraskanir; einfaldan gedklofa,
gedklofardskun (Schizotypical disorder), arattu-/prahyggjuréskun,
arattu/prahyggjupersénurdskun, svérunartengslardskun eda afhamladri tenglardskun i bernsku.

Upplausnarproskardéskun (Childhood disintegrative disorder/CDD)
Heilkenninu, sem nu kallast upplausnarproskardskun, var fyrst lyst af Theodor Heller
rétt eftir aldarmotin 1900. Roskunin telst afar sjaldgeef, sjaldgeafari en bernskueinhverfa
og er algengari medal drengja en stalkna (APA, 2000; Volkmar, Koening og State,
2005). Hja bérnum med upplausnarproskaréskun virdist proski edlilegur fram ad
minnsta kosti tveggja ara aldri & 6llum svioum. Eftir pad byrja einkenni einhverfu ad
koma fram, i flestum tilvikum milli priggja og fjogurra ara. Mikil afturfor verdur i
proska barnsins og barnid tapar peirri kunnattu sem adur hafdi verid nad. Afturforin a ser
stad a ad minnsta kosti tveimur eftirfarandi svioum: malnotkun, félagsfaerni, hreyfigetu,
leik og adlogunarhaefni (APA, 2000; WHO,1992). Bérn med upplausnarproskardskun

syna oft einhverfulik einkenni i félagshaefni, malnotkun og med stegldri, endurtekinni
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hegdun (WHO, 1993). Kurita, Osada og Miyake (2004) gerdu rannsékn a bérnum med
bernskueinhverfu annars vegar og hins vegar bérnum med upplausnarproskaréskun.
Nidurstoournar gafu til kynna ad bérn med upplausnarproskardskun voru ekki med jafn
mikinn misstyrk i greind. Pau voru mottekilegri fyrir breytingum i umhverfinu, syndu
frekar arattukennda hegdun og voru nemari fyrir skynareitum, sérstaklega hljodareitum.
Pau voru einnig med heerri tidni flogaveiki (Kurita o.fl., 2004).

pratt fyrir ad einkennum upplausnarproskaraskana hafi verid lyst mun fyrr en
einkennum bernskueinhverfu hefur réskunin verid litid rannsokud. Mikilveegt er ad

rannsaka roskunina frekar i nanari framtio (Malhotra og Gupta, 2002).

Rettsheilkenni (Rett’s Disorder)
Rettsheilkenni er kennt vid austurriska leekninn Andreas Rett, sem lysti fyrstur pessu
heilkenni arid 1966 pegar hann kannadi 22 stalkur sem virtust pjast af roskuninni. pessi
alvarlega og sjaldgeefa proskardskun virdist neer eingéngu hrja stalkur. Orsok
heilkennisins eru pekkt og stafa af stokkbreytingu & geni (MECP2) og pvi er haegt er ad
greina Rettsheilkenni med litningaprofi &samt greiningarskilmerkjum 1CD-10 og DSM-
IV (Chahrour og Zoghbi, 2007).

[ upphafi virdast bérn med Rettsheilkenni proskast edlilega, skynhreyfiproski
peirra er edlilegur og pau virdast vera eins og flest onnur born. En & fyrstu 5 til 30
manudunum fer ad bera & heilkenninu og skerding verdur & proska. Hofudvoxtur peirra
heegist, auk pess sem stegldar handahreyfingar koma fram, pa adallega handsndningur.
bessar stegldu handhreyfingar eru grunneinkenni Rettsheilkennis. Ahugi & félagslegu
umhverfi skerdist & fyrstu arunum eftir ad heilkennid kemur fram og pad kemur einnig
fram skerding i tja- og samskiptahafni (APA, 2000; Chahrour og Zoghbi, 2007; WHO,
1993). Born med Rettsheilkenni verda fyrir verkstoli (apraxia), sem er astand sem
veldur pvi ad barn missir allt vald yfir sjalfradum hreyfingum. VVoxtur peirra er einnig
ryr og a fullordinsarum er hryggskekkja naer undantekningarlaust til stadar. En flestar
stulkur missa getuna til ad ganga og eru pvi oft bundnar vid hjélastol a unglingsarum.
Onnur aberandi einkenni eru ymsir ondunarerfidleikar. Flogaveiki kemur einnig oft
fram. Rettsheilkenni er &vilangt stand og i flestum tilfellum er bati fremur
takmarkadur, p6 einkenni komi missterkt fram (APA, 2000; Chahrour og Zoghbi, 2007;
Moss og Howlin, 2009).
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Pd ad einstaklingar med Rettsheilkenni syni oft einhverfueinkenni, likt og
stegldar handahreyfingar og skerdingu i félagshaefni, pa er heilkennid mjog olikt 6drum
gagntekum proskaréskunum. Rett sjalfur nefndi samt i upprunalegu lysingu sinni &
roskuninni, ad einstaklingar syndu hegdunareinkenni sem liktust einhverfu og um 18%
stulkna med Rettsheilkenni greinast fyrst ranglega med bernskueinhverfu. bad rikir samt
sem adur nokkud 6samraemi um hvort flokka atti Rettsheilkenni med gagntaekum
proskaréskunum, sumir halda pvi fram ad pad feeri betur ad flokka pad sem
taugafraedilega fremur en gedlaeknisfreedilega roskun (Moss og Howlin, 2009).

Tioni einhverfurofsraskana

Gagnteekar proskaraskanir eru mun algengari en 4dur var talid. Rannsdknir & algengi
pbeirra gefa sterklega til kynna ad tioni greindra tilfella hafi aukist gridarlega &
undanférnum arum (Fombonne, 2009, Schreibman, 2005).

Rannsoknir a einhverfu byrjudu & 6. aratugnum i Englandi og hafa sidan pa verio
framkveemdar i mérgum Iéndum. A pessum tima var talid ad tidni einhverfu veeri 4 af
10.000 (Rutter, 2005). N4 er vitad ad tidni einhverfu er mun heerri. | nylegri grein Eric
Fombonne (2009) tekur hann saman nidurstédur ur 43 rannsoknum sem gefa upp mat a
tioni gagntaekra proskaraskana. Rannsoknirnar voru afar olikar og féru fram i 17
I6ndum. Medalaldur patttakenda i Grtaki var 8 &r. Mat & tidni bernskueinhverfu var mjog
vitt eda 0,7 til 72,6 af 10.000, petta bil getur stafad af 6likri adferdafraedi rannsdkna.
Medaltionin var 20,6 af 10.000. En samanl6gd tidni allra gagntaekra proskaraskana var
enn harri eda 60 til 70 af 10.000. Petta mat getur verid notad sem besta niverandi mat a
tioni einhverfu. pessi tidni gefur i gréfum dréattum til kynna ad 1 af hverjum 150 bérnum
greinist med gagntaeka proskaréskun (Fombonne, 2009).

Rannsoknir a tioni hafa einnig verid framkveemdar hérlendis. Su fyrsta var gerd
arid 1977 og leiddi i 1jos ad tioni einhverfu i arganginum 1964-1973 var 3,5 af 10.000.
Nyleg rannsokn sem gerd var arid 2001 af peim Pali Magnussyni og Evald Seemundsen
(2001). peir kdnnudu tidni i argéngunum 1974-1983 og 1984-1993. Nidurstodurnar
syndu ad tionin var heerri i yngri aldursflokknum eda 8,6 af 10.000 i samanburdi vid 3,8
af 10.000 hja eldri hdpnum. Rannsoknin var pé adeins gerd a alvarlegri enda
einhverfurofsins. Pegar 0demigerd einhverfa var tekin med jokst tioni hja yngri hdpnum
upp i 13,2 af 10.000. Rannsakendur gera aftur & moti grein fyrir pvi ad pennan mun megi

ad einhverju leyti rekja til mismunandi greiningarviomida. Greiningarkerfid ICD-9 var
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ad mestu leyti notad hja eldri hopnum en ICD-10 var notad hja yngri hopnum. pa taka
peir fram ad ICD-10 er nyrra greiningarkerfi sem inniheldur breidari greiningarviomia
(Pall Magnusson og Evald Seemundsen, 2001). I enn nylegri islenskri rannsokn var tidni
einstaklinga & einhverfurdfinu metin 54,2 af 10.000. Af peim bérnum i rannsokninni sem
meettu greiningarskilmerkjum var nerri helmingurinn (46,5%) med bernskueinhverfu.
Hinn helmingurinn var greindur & einhverfuréfinu (Sigridur Loa Jonsdottir, Evald
Semundsen, Ingibjérg Sif Antonsdottir, S6lveig Sigurdardéttir og Daniel Olason, 2011).

PG ad pad se nokkud augljost ad fjoldi greininga & einhverfurofsroskunum hefur
haekkad med timanum, er pessi haekkun liklega ad endurspegla breytingu & hugtokum,
skilgreiningum, aukinni pjénustu og aukinni vitneskju um einhverfuréfsraskanir baedi
hja almenningi og sérfreedingum (Fombonne, 2009). Fyrir 50 arum hofdu ekki margir
utan heilbrigdisgeirans heyrt minnst a einhverfu. pessi aukna almenna medvitund geeti
gert pad ad verkum ad fleiri tilfelli koma i ljés og eru greind. bad er mun liklegra ad
born & einhverfurofinu fai kliniska athygli na en adur fyrr og ennfremur ad vandamal
peirra verdi skilgreind sem einkenni einhverfu (Rutter, 2005; Schreibman, 2005).

Margar rannsoknir hafa einnig leitt i 1jos ad & sama tima og tidni greininga &
einhverfurofinu fer haeekkandi, fer tidni & greiningu proskahémlunar og annarra
taugafraedilegra raskana leekkandi. Pad bendir margt til pess ad peir sem hafa ranglega
greinst med proskahdmlun eda adrar raskanir nai nu greiningarskilmerkjum gagntaekra
proskaraskanna (Fombonne, 2009; Rutter, 2005; Schreibman, 2005).

Tilvist breidari greiningarskilmerkja og audfaanleiki meliteekja spila einnig stort
hlutverk i pessari aukningu. Allar pessar fullyrdingar koma pé ekki i veg fyrir pann
mdoguleika ad pad sé raunveruleg aukning & tioni einhverfu. Vid getum ekki gefid okkur
ad pessir peettir orsaki alla aukningu einhverfutilfella (Rutter, 2005; Schreibman, 2005).

Drengir eru almennt mun liklegri til ad fa greiningu & einhverfuréfinu heldur en
stulkur. Petta & vid um allar gagnteekar proskaraskanir ad undanskildu Rettsheilkenni
sem kemur adeins fram hja stalkum. Engin rannsokn hefur nokkurn timann fundid heerri
tioni einhverfu hja stalkum en drengjum. P& er almennt talid ad drengir séu fjorum
sinnum liklegri til ad greinast med einhverfu. Pessi kynjamismunur er hins vegar harri
begar roskuninni fylgir ekki mikil proskaskerding (APA, 2000; Fombonne, 2003; WHO,
1992).
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Medferd vid einhverfurdfsroskunum

Einhverfurdfsraskanir likt og adrar taugafraedilegar proskaraskanir eru almennt taldar
Oleknanlegar. bratt fyrir pad er haegt ad draga Ur einkennum med medferd.
Meginmarkmid medferda er ad draga Ur grunneinkennum og tengdum erfidleikum,
asamt pvi ad baeta sjalfstedi einstaklingsins. betta felst yfirleitt i pvi ad audvelda proska,
nam, efla félagshaefni og draga ur daeskilegri hegdun. Einnig er mikilveegt ad
fjolskyldunni sé syndur studningur og peim kennt ad draga ur premur
grunneinkennunum. En p6 ad utkomur og sérstok hegdunareinkenni seu breytileg yfir
tima halda einstaklingar a einhverfurdfinu afram, préatt fyrir gdda vitsmunagetu, ad eiga i
erfidleikum fram & fullordinsar (Myer og Johnson, 2007).

Born sem fa snemmbuna, 6fluga atferlismedferd hafa hins vegar synt fram a
otralegan arangur. Ef medferdin byrjar n6gu snemma virdast sum einkenni einhverfu
hreinlega ekki koma fram. I 63rum tilfellum betist vitsmunageta, tjaningarhaefni,
frammistada i skola, adldgunarhafni og felagsheafni. pessi arangur hefur adeins komid
fram i atferlismedferd og hefur ekki komid fram hja vidmidunarhopum i rannsoknum
(Myer og Johnson, 2007). Astseda pess ad ihlutun er mikilvaegust & unga aldri er vegna
pess ad pad virdist vera akvedin sveigjanleiki a proska snemma i lifi barna &
einhverfurdfinu. bessi sveigjanleiki gefur til kynna ad petta timabil i lifi barna sé afar
mikilvaegt og henti best fyrir ihlutun. P4 hafa rannsoknir synt ad ung bérn med einhverfu
syni fram & mun meiri arangur en énnur bérn med adrar taugafraedilegar proskaraskanir
(Rogers, 1996).

Brautrydjandi nidurstddur rannséknar Lovaas (1987) syndu einmitt fram & hversu
ahrifarik snemmtaek og 6flug atferlispjalfun getur verid. Patttakendum var skipt i tvo
hopa, medferdarhdp og samanburdarhdp, 19 bérn voru i hvorum hépnum.
Medferdarhdpurinn hlaut meira en 40 tima af medferd a viku, en samanburdarhépurinn
adeins 10 tima eda minna. Medferdinni var pannig hattad ad einn atferlisfreedingur var
fenginn fyrir hvert barn. Badir hoparnir hlutu medferd i meira en tvo ar. Nidurstédurnar
voru étralegar. Vitsmunageta og ndmsarangur barnanna i medferdarhopnum baettist til
muna. En 47% af peim voru med edlilega greind eftir medferd og gatu hafid nam i fyrsta
bekk i skola. RUmlega 40% voru med milda proskaskerdingu og foru i sérkennslu.
Adeins 10% af bérnunum i medferdarhopnum syndu litla framfor i samanburdi vid 53%

i samanburdarh6pnum (Lovaas, 1987).
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Margar medferdir vid einhverfuréfsroskunum hafa verid hannadar, en
atferlispjalfun sem byggir & hagnytri atferlisgreiningu, er algengust og lang
arangursrikasta meoferdarUrraedio. pjalfun gengur Gt & ad skapa grundvoll fyrir félaglega
hegdun, baeta samskiptaheafni, efla leik, beeta lifsgeedi, draga ur dzeskilegri hegdun og
hjalpa einstaklingum a einhverfuréfinu ad 6dlast aukio sjalfstedi. Petta er gert med ad
kanna hegdunarmynstur og kenna peim nyjar adferdir vid ad takast a vid umhverfid.
Atferlispjalfun skilar pannig godum arangri hja fjolda einstaklinga & einhverfuréfinu
(Francis, 2005; Myer og Johnson, 2007).

Onnur vinsel medferd vid einhverfuréfsroskunum er TEACCH (Treatment and
Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children) adferdin sem
Eric Schopler proadi. Adferdin byggir mikid a sjonreenum visbendum sem minna
einstaklinga & hvers er @tlast til af peim og hvernig peir eigi ad bregdast vid dkvednum
adstedum. TEACCH byggir & peirri hugsjén ad einstaklingar a einhverfuroéfinu talki og
skynji umhverfid 6likt 6drum. Kerfid leggur einnig mikla aherslu & skyr samskipti,
ratinur, skipulagda dagskra og verkefnatima. L6gd er ahersla a ad foreldrar taki patt i
Ollum pattum medferdarinnar (Francis, 2005; Myer og Johnson, 2007).

Felagshafnisdgur og sjonreen stundaskra eru fleiri adferdir sem eru mikid notadar
i medferd vid einhverfu. Félagshaefnisdgur hjalpa einstaklingum ad atta sig & hvernig
peir eigi ad haga sér vid ymsar félagslegar adsteedur. Sjonraen dagskra er einnig mjog
mikilvaeg par sem einstaklingar med einhverfu eiga oft i erfidleikum med timaskyn og
finnst gott ad fa ad vita hvers er atlast til ad peim nast (Francis, 2005; Myer og Johnson,
2007).

Eins og fram hefur komid eru einhverfurdfsraskanir teeknileg séd élaeknandi en til
eru margar medferdir sem beta Utkomu einstaklinga til muna. Rannsakendur leggja pvi
mikla &herslu & ad brugdist sé skjott vid pegar einkenni sem tengjast einhverfu koma
fram. Almennt er talid ad pvi fyrr sem brugdist er vid peim mun betra (Francis, 2005;
Lovaas, 1987).

Skimun og greining a einhverfurofsroskunum

Til greiningar & gagnteekum proskardéskunum hérlendis er notast vid greiningarkerfi
Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar sem nefnist ICD-10 (International Statistical
Classification of Diseases and Health Related Problems) (WHO, 1992). |

Bandarikjunum er hins vegar notast vid greiningarkerfi bandarisku gedleeknasamtakanna
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sem kallast DSM (Diagnostic and Statistical Manual), niverandi Utgafa pess er DSM-
IV-TR (APA, 2000).

P06 ad einhver munur sé ad pessum tveimur greiningarkerfum, eru pau ordin
meira lik en 6lik med timanum og rikir pvi almennt sampykki milli landa um hver
viomid fyrir greiningu a einhverfu eru (Volkmar og Lord, 2007). P6 ad kerfin séu lik eru
bau ekki alveg eins hvad vardar undirflokka gagnteekra proskaraskana, en hér ad nedan

ma sja samanburd milli kerfanna.

Tafla 3. Samanburdur greiningarflokka gagnteekra proskaraskana milli ICD-10 og DSM-
V.

ICD-10 DSM-1V
Childhood Autism Autistic Disorder
Atypical Autism PDD-NOS
Rett‘s syndrome Retts disorder

Other childhood disintegrative disorder Childhood distintegrative disorder
Overactive disorder associated with mental No corresponding category
retardation and stereotyped movements

Asperger‘s syndrome Asperger*s disorder
Other pervasive developmental disorders PDD-NOS
Pervasive developmental disorder, PDD-NOS
unspecified

(Heimild: Volkmar og Klin, 2005)

Einhverfurdfsraskanir eru greindar ut fra akvedinni samsetningu einkenna og
alvarleika peirra. Liffreedilegar orsakir einhverfu eru enn sem komid er 6pekktar og pvi
byggjast 61l greiningar- og skimunartaeki ad miklu leyti & hegdun. En &dur en greining
fer fram er mikilvaegt ad utiloka t.d. litningagalla, heyrnarskerdingu, tauga- og
efnaskiptasjukdoma sem geetu orsakad einkennin (APA, 2000; Filipek o.fl., 1999).
Byrjad er & pvi ad skima eftir einkennum a einhverfurdfinu. Petta er gert med
skimunarlistum sem foreldrar eda forrddamenn fylla yfirleitt ut. Skimun er framkvemd
til ad bera eins fljott og hagt er kennsl a pau bérn sem grunur liggur & um einhverfu.
Skimunarlistar eru pvi mjég hentug leid til ad flyta fyrir ad born sem purfi & pvi ad halda
fai videigandi greiningu og naudsynleg inngrip. Skimun og medferdarirraedi verda
pannig ad haldast i hendur. En megin tilgangurinn med skimuninni er ad koma bérnum
snemma i videigandi medferd og pjalfun. Pegar born skimast jakveett (hafa haerra gildi
en viomidunargildid) eru pau send i aframhaldandi, itarlegri greiningu. Skimun leidir

pannig yfirleitt til tveggja flokkar, peirra sem er visad i &framhaldandi greiningu og
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pbeirra sem er ekki visad afram. Skimunartaeki na hins vegar ekki alltaf ad bera kennsl a
pau born sem eru med oljosari einkenni. Erfidleikar pessara hatt standandi einstaklinga
eru oft dgreindir lengi sem getur valdio pvi ad skerdingin eykst vegna pess ad peir fa
ekki videigandi meoferd (Charman og Baird, 2002; Einar Gudmundsson, 1999; Filipek
o.fl., 1999).

pverfaglegum matsadferdum er beitt vid greiningu og margvislegum
upplysingum um einstaklinginn er safnad. Naudsynlegar upplysingar eru til ad mynda
nékveem proskasaga og lysing & naverandi hegdun. Beinar athuganir purfa einnig ad eiga
sér stad par sem virkni, vitsmunageta, tungumalageta og félagsfaerni einstaklingsins eru
metin i breytilegum adsteedum. Greiningin felur ad 6llu jofnu i sér athugun & einkennum
einhverfu, 6drum hegdunarréskunum, méalproska, vitsmunaproska og adlogunarhafni.
Skyn- og hreyfiproski er einnig stundum kannadur (Charman og Baird, 2002; Conteur,
Haden, Hammal og McConachie, 2007; Filipek o.fl., 1999).

P& ad einkenni einhverfu geti komid fram a fyrsta ari barns, er réskunin oft ekki
greind fyrr en mun seinna. Rannsoknir hafa synt ad greining einhverfu feest yfirleitt ekki
fyrr en 2 til 3 &rum eftir ad fyrstu einkenni koma fram. Einnig er eitthvad um pad ad
einstaklingar séu ranglega greindir, pad a pa serstaklega vid um hatt standandi
einstaklinga. Peir einstaklingar greinast einnig mun seinna en einstaklingar med
alvarlega bernskueinhverfu, yfirleitt ekki fyrr en & skolaaldri. I rannsokn kom fram ad
b6rn med Aspergerheilkenni voru ekki greind fyrr en ad medaltali 11 ara. Astaedur pessa
er su tilhneiging til ad bida og sja pegar flest proskaviomid eru edlileg. En fyrir foreldra
og einstaklinginn sjalfan pydir petta lengri bid eftir naudsynlegri hjalp (Baird o.fl.,2001;
Steindal, 1998; Williams og Brayne, 2006).

Spurningalistinn um felagslega svérunarhafni (SRS)

SRS (Social Responsiveness Scale) listinn er skimunartaeki sem notad er til pess ad
skima eftir einkennum einhverfu. Heildarskor & listanum gefur upplysingar um
skerdingu i gagnkveemum félagslegum samskiptum, en slik skerding hefur oft verid talin
adaleinkenni einhverfurdfsraskana. Listinn er &tladur bornum og unglingum & aldrinum
4-18 ara. Foreldrar og/eda kennarar eru bednir um ad fylla listann Gt. Listinn
samanstendur af 65 atridum sem beinast ad einkennum einhverfu. Ahersla er 16gd &
félagshefni einstaklingsins en 6nnur svid einhverfu eru einnig kdnnud (Constantino og

Gruber, 2005). Hvert atridi er metid & fjogurra punkta kvarda. Stig eru gefin fra0 = &

24



ekki vid, upp i 3 = a alltaf vid (mikid vandamal). Skorin eru svo 16gd saman og Utkoman
gefur heildarskor & bilinu 0-195. bvi harra sem skorid er, pvi meiri er skerdingin.
Heildarskor & bilinu 60 til 80 gefur tilkynna marktaekar homlur i félagslegri svérun sem
geta valdid skerdingu i almennum samskiptum. Heildarskor a pessu bili svipar til pess
sem maelist hja bornum med Asperger. Heildarskor yfir 80 gefur tilkynna alvarlegri skort
a félagslegri svorun (Constantino o.fl., 2003).

Proffraedilegir eiginleikar skimunartekisins hafa verid skodadir erlendis. Listinn
reyndist baedi réttmaetur og areidanlegur (Constantino, o.fl., 2003). Rannsokn & listanum
hefur einnig verid gerd hérlendis. Markmidid rannséknarinnar var ad nota SRS listann til
pbess ad kanna einhverfuréfseinkenni medal islenskra barna a aldrinum 4-14 ara, sem og
kanna proffraedilega eiginleika. Eins og blast matti vid var SRS skor herra hja drengjum
(m=25,20) en stalkum (m=18,99). Proffraedilegir eiginleikar listans reyndust gédir. Innra
samraemi listans var i samraemi vid erlendar rannsoknir med fylgni upp & 0,97. Samraemi
milli matsmanna (foreldra og kennarar) var ekki jafn hatt (r=44). pad reyndist talsvert
legra en i fyrri rannsoknum (Magnus F. Olafsson, 2006). Listinn var pattagreindur til
pbess ad kanna réttmeeti hans. Einn pattur skyrdi 28,7% af breytileikanum en adrir peettir
minna en 5%. Petta var i samrami vid rannséknir sem synt hafa ad atridi & SRS hlada
adallega & einn patt, skort & félagslegri svorun. Heildarskor & listanum var borid saman
vid heildarskor & 6dru meeliteeki, SDQ (Strength and Difficulties Questionnaire). SDQ er
notad til pess ad skima fyrir um hegdun og tilfinningavanda barna & aldrinum 3-16 ara.
Fylgnin milli SRS og SDQ reyndist ha (r=0.75-0.91). Pad er pvi liklegt ad peir sem eiga
vid einhvers konar hegdunarvanda ad strida skori hatt & SRS listanum. Pad gefur
tilkynna ad listinn sé ekki ad greina vel & milli einkenna & einhverfuréfinu og annarra
vandamala. Nidurstodur syndu fram & ad listinn veeri baedi réttmaetur og areidanlegur. En
Grtakid i rannsékninni var litid og svarhlutfallid lagt. Pad dregur ur areidanleika
nidurstadna og pvi mikilvagt ad kanna eiginleika listans betur (Magnus F. Olafsson,
2006).

Autism Diagnostic Iterview-Revised (ADI-R)

ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised) er halfstadlad greiningarvidtal sem notad
er til pess ad greina einhverfuréfsraskanir hja bérnum og fullordnum. Einstaklingur sem
hlotid hefur pjalfun i greiningartaekinu er fenginn til pess ad taka vidtalid. Foreldrar eda

forradamenn eru spurdir Gt i proska barnsins sem og hegdun pess sidustu prja manudi.
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Viotalid er notad til pess ad safha naegilegum gégnum um barnid svo haegt sé ad
framkvaema greiningu ut fra greiningarskilmerkjum ICD-10 og DSM-IV. Vidtalid
samanstendur af 111 spurningum um prju megin einkennasvid einhverfu, en
spurningarnar eru flokkadar nidur eftir pessum premur svidum. Einstaklingurinn parf ad
hafa skerdingu & 6llum premur svidunum til pess ad na greiningarskilmerkjum
einhverfu. Svorin eru metin & fjogurra punkta kvarda, 0= a ekki vid, engin skerding, upp
i 3= verulegar hémlur/skerding (Couteur, o.fl.,; Ventola o.fl., 2006).

ADI-R hefur verid kannad hérlendis en islensk pyding meeliteekisins var notud i
rannsokn peirra Evalds Seemundsen o.fl. (2003). Rannséknin var framkveemd & ADI-R
og CARS, malitaekin voru borin saman og proffraedilegir eiginleikar peirra kannadir.
Urtakinu voru 54 born & aldrinum 22-114 ménada sem hafdi verid visad til greiningar.
ADI-R og CARS var lagt fyrir alla patttakendur. Nidurstdurnar gafu til kynna
marktaeka fylgni milli heildarskors & ADI-R og heildarskors & CARS. bad gefur til kynna
gott samtimaréttmeeti islenskrar atgafu ADI-R. Innri areidanleiki var einnig reiknadur.
Hann var 0,79-0,85 fyrir gagnkveem félagsleg samskipti, 0,80 - 0,83 fyrir tjaskiptaferni
og 0,35 - 0,61 fyrir endurtekna, stegld mynstur hegdunar, &hugamala og athafna. Lagur
areidanleiki pridja einkennasvidsins er samsvarandi i 6drum rannséknum. Evald
Semundsen o.fl. (2003) telja proffreedilega eiginleika islenskrar atgafu ADI-R koma vel
at, sem stydur notkun meeliteekisins hérlendis. Nokkrir adferdarfreedilegir vankantar voru
p6 & rannsokninni. Urtakid var frekar litid og aldursbilid var einnig prongt. betta pydir
ad ekki er haegt ad alhafa nidurstédurnar yfir a eldri einstaklinga. Annar vankantur var
ad sami sérfraeedingur tok 61l ADI-R vidtdlin sem gerdi pad ad verkum ad ekki var haegt
reikna samraemi milli matsmanna, sem er galli (Evald Seemundsen o.fl., 2003) ADI-R
hefur mikid verid notad hérlendis i greiningum og pad hefur reynst mjog vel.

Autism Diagnostic Observation Scale (ADOS)

The autism diagnostic observation schedule (ADOS) er greiningartaeki sem metur
félags- og tjaskiptahegdun sem tengist einhverfu. En naudsynlegur pattur i greiningu
einhverfu er einmitt mat & pessum pattum. Upplysingar um tjaskipta- og félagslega
hegdun verda pd ad koma Ur nokkrum attum. ADOS er hélfstadlad mat a félagsfaerni,
samskiptafearni, leik og imyndunarleik. Vid gerd tekisins var notast vid kliniskar

vidmidunarreglur ICD-10 vardandi greiningu einhverfu (Lord o.fl., 1989).
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Tilgangur ADOS er ad bua til adsteedur par sem mat & tjaskipta- og félagslegri
hegdun getur att sér stad. Nanar tiltekid er tilgangurinn ad meta pessa hegdun sem
tengist adeins einhverfu en kemur ekki fram vegna proskaskerdingar. ADOS metur
pannig edli félagslegrar hegdunar en ekki adeins skort hennar. Samskipti eiga ad vera
edlileg og pessar adsteedur eiga ad veita féelagsleg areiti fyrir alla einstaklinga. Adstaedur
sem yta undir félagslega svorun og samskipti eru settar upp. Einnig eru settar upp
leikadstaedur til ad meta imyndunar- og hlutverkaleiki. Athugandi parf ad hafa reynslu af
einhverfum einstaklingum par sem hegdun hans er hluti af félagslega areitinu sem er sett
fram i matinu. Athugandi parf pannig a talsverdri pjalfun ad halda til ad framkveema
matid og skora pad (Lord o.fl., 1989; Lord o.fl., 2000).

ADOS var sett fram af Lord, Rutter, DiLavore og Risi &rid 1989. bad var fyrst
adeins &tlad 5 til 12 &ra bérnum med tjaskiptagetu & vid a.m.k. priggja ara bérn. Morgu
hefur verid beett vid og taekid uppfeert sidan pa. I dag inniheldur ADOS fjégur snid, en
pad fer eftir malfaerni, proska og aldri einstaklings hvada snid & vid. Snid 1 er notad til
ad meta born sem eru nanast dmalga. Snid 2 er &tlad bornum sem tala meira, en hafa p6
takmarkada malfarni. Notast er vid snid 3 ef born hafa fulla malfeerni, tala reiprennandi
og leikur peirra er aldursvideigandi. Snid 4 er videigandi fyrir fullordna og unglinga med
g6da malfaerni (Lord o.fl., 1989; Lord o.fl., 2000).

Proffraedilegir eiginleikar ADOS hafa almennt komid vel Ut i rannsoknum. Innri
areioanleiki hefur reynst har; pad sama ma segja um endurpréfunaréareidanleika sem
hefur verid ad melast & bilinu 0,82 til 0,93. ADOS virdist hafa gott
adgreiningarréttmaeti, en meeliteekid greinir einstaklinga a einhverfurdfinu & réttmaetan
og areidanlegan hatt fra 6drum einstaklingum (Lord o.fl., 1989; Lord o.fl., 2000).

Lord og félagar (2000) gerdu rannsokn & nyrri Gtgafu af ADOS. I Grtakinu voru
upprunalega 381 patttakandi. bessir einstaklingar voru ymist greindir med einhverfu,
6daemigerda einhverfu eda voru ekki & einhverfur6finu. Urtakinu var skipt i fjéra hopa
eftir snidum. [ fyrsta hpnum voru 55 born & aldrinum 15 méanada til 10 ara; i 68rum
hopnum voru 55 bérn & aldrinum 2 til 7 ara; i pridja hdpnum voru 59 bérn og unglingar a
aldrinum 3 til 20 ara; i fjorda hépnum voru svo einstaklingar & aldrinum 10 til 40 ara
(Lord 0.f1.,2000). Maliteekid var atridagreint og pau atridi sem voru med laga fylgni vid
heildarskor, eda minna en 0,40, var hent Gt. Samraemi milli matsmanna var mjog hatt eda
ad medaltali 80 til 91%. ba var areidanleiki hastur i snidi 1 og laegstur i snidi 4. Ad sama

leyti var kappa areidanleikastudull einnig hér, en hann var haestur i snidi 1 (0,78) og

27



leegstur i snidi 4 (Lord o.fl., 2000). Pannig ma sja ad medaltal samraemis milli
matsmanna var alltaf leegst i snidi 4 en pad er &tlad fulloronum og unglingum med goda
maélfeerni.

Naemi og sérteki eru breytileg eftir rannsoknum og snidum. Neemi hefur meelst &
bilinu 84 til 100% og sértaeki & bilinu 68 til 100%. En pessir proffredilegur eiginleikar
velta & nokkrum pattum, t.d. haefni matsmanna (Gotham, Risi, Pickles og Lord, 2007;
Lord o.fl. 2000). Neemi og sérteeki syna fram & pad ad ADOS greinir areidanlega milli
barna sem eru med einhverfu og peirra barna sem eru ekki med einhverfu. Pad hefur hins
vegar synt sig ad naemi og sérteeki maelitekisins er laegri pegar pad greinir & milli peirra
einstaklinga sem eru med veegari einkenni og peirra sem eru ekki a einhverfuréfinu.
pessi galli meelitekisins hefur komid fram i nokkrum ranns6knum, par sem nami meelist
alltaf laegst hja snidi 4 (Gotham o.fl., 2007; Lord o.fl., 2000). Rannsakendur benda pa &
ad med frekari pekkingu a pessum hatt standandi einstaklingum i framtidinni verdi
vonandi hagt ad leidrétta petta (Gotham o.fl., 2007). ADOS hefur ekki verid mikid
rannsakad hér & landi, pannig ad ekki liggja nein proffredileg gogn fyrir.

Tvo mest notudu greiningartaekin til ad greina einhverfu eru ADI-R og ADOS.
pessi tvo teeki voru honnud til ad vera notud saman og malt er med pvi ad pad sé gert.
Talid er ad pegar teekin eru notud saman veiti pad réttmatustu greiningu a einhverfu.
Notast er vid badi greiningartaekin hérlendis, en adeins pegar itarlegri greining & sér
stad. Pess vegna er mikilveegt ad notast sé vid god skimunarteki til pess ad bera kennsl a
einstaklinga sem purfa & frekari greiningu ad halda. (Conteur o.fl., 2007; Gudmundur
Skarphédinsson, 2008).

Skimunarlisti einhverfurofs (ASSQ)
Skimunarlisti einhverfurdfs (ASSQ) var hannadur af peim Ehlers, Gilberg og Wing
(1999) til pess ad bera kennsl a bérn og unglinga & einhverfuréfinu. Upphaflega var hann
adeins &tladur til skimunar fyrir Aspergerheilkenni, en sidar kom i 1jos ad listinn
skimadi einnig vel fyrir 6drum roskunum & einhverfurofinu. Sidan pa hefur listinn verid
notadur sem slikur og kenndur vid allt einhverfurdfid (Posserud, Lundervold og
Gillberg, 2009).

ASSQ var préadur 0t fra langtimarannsokn & 7 til 16 ara bérnum med
Aspergerheilkenni. Ut fra rannsokninni voru atridi valin sem talin voru endurspegla

hegdun einstaklinga med Aspergerheilkennid best. bessi utvoldu atridi voru sidan
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konnud & sérkennurum i Svipjod og tviraedin atridi voru tekin ut. Nast var ensk pyding
listans gefin pridja hofundinum, sem breytti og baetti. Nyja utgafan var loks pydd aftur
yfir & sensku og konnud aftur & sérkennurum (Ehlers o.fl., 1999).

Listinn er byggdur pannig upp ad olerdir einstaklingar geta fyllt hann at; hann er
&tladur foreldrum og/eda kennurum barnsins sem verid er ad meta. Skimunarlisti
einhverfurofs er ekki greiningartaeki heldur er teekinu etlad ad meta born sem purfa a
frekari greiningu ad halda (Ehlers o.fl., 1999).

ASSQ samanstendur af 27 atridum, ellefu atridi & listanum meta félagsleg
samskipti, sex meela tjaskipti og fimm atridi snua ad hamlandi og stegldri hegdun. bau
atridi sem eftir standa beinast ad sérkennilegum hreyfingum og 6drum fylgieinkennum
eins og hreyfi- og hljéokippum. Atridin eru 61l metin & 3 punkta kvarda (0 ef engin
skerding er til stadar, 1 ef einhver skerding er til stadar og 2 ef mikil skerding er til
stadar). Heildarskorid getur verid & bilinu 0 og upp i 54 (Ehlers o.fl., 1999).

Pd ad listinn sé baedi stuttur og einfaldur hefur hann reynst vel og verid mikid
notadur i Evropu i raiman aratug. Rannsoknir hafa leitt i 1jos ad skimunarteekid er baedi
réttmeett og areidanlegt. Neemi og sérteeki ASSQ listans fer mikid eftir hvada
vidmidunargildi eru valin. Ef 1ag gildi eru valin verdur nsemi listans gott en sértaeki
lelegt. H6fundar maela med viomidunargildinu 19 fyrir foreldra og 22 fyrir kennara.
Talio er ad pa beri listinn kennsl & einstaklinga sem eru liklega & einhverfuréfinu & sama
tima og dregid er ar folskum jakveedum. Med pessum vidmidunargildum hefur nemi og
sérteeki ad vera koma vel Gt, eda i kringum 0,90 (Ehlers o.fl., 1999; Posserud o.fl., 2008;
Posserud o.fl., 2009).

Listinn hefur verid stadferdur hérlendis, en pessa islensku Gtgafu gerdu pau
Kolbrdin Gunnarsdottir, Kristin Kristmundsdattir, Pall Asgeirsson, Pall Magnusson og
Sigridur Loa Jonsdottir (Guomundur Skarphédinsson, 2008).

Childhood Autism Rating Scale 1 og 2 (CARS og CARS?2)

Um 1970 var adeins notast vid nokkrar kenningar einhverfu til pess ad lysa peim
einstaklingum sem syndu einhverfueinkenni. bar @ medal var kenning Kanners.
Kenningarnar voru ekki sammala um hver megin einkenni einhverfu veeru og voru mjog
mismunandi (Schopler, Reichler, DeVellis og Daly, 1980). bessar lysingar voru ekKi
nagjanlegar og talid var ad adeins orfa born & einhverfurofinu veeru i raun med

einhverfu samkvamt kenningu Kanners. Vegna pessara takmarkana var akvedio ad proa
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nytt og betra kerfi sem hagt veeri ad nota vid greiningu og skimun & einhverfu.
Meeliteekio atti adallega ad na til peirra barna sem hofou grunneinkenni einhverfu en
einnig til peirra sem syndu veegari einkenni (Schopler o.fl., 1980). Meliteekid tok tillit til
kenningu Kanners, &samt 6drum einhverfueinkennum sem adrir ranns6knarmenn héfou
skyrt fra. Auk pess innihélt teekid skala sem atti ad na til einhverfueinkenna yngri barna,
en hofundar toldu pad vanta i fyrri atskyringar. Nidurstadan var Childhood Psychosis
Rating Scale (CPRS). Hugtakid "Autism™ var & peim tima bundid vid kenningu Kanners
um einhverfu. Til ad komast hja misskilningi var notast vid Psychosis. begar pekking &
hugtakinu vard meiri og rannsoknir fleiri, fékk kerfid nafnid Childhood Autism Rating
Scale (CARS) (Schopler o.fl., 1980 ), sem pad er enn kallad i dag.

Meeliteekid CARS, hefur verid eitt mest notada meliteekid & einhverfu i gegnum
tidina. Meeliteekid hefur verid raunpréfad og reynst vel. Pad virdist vera baedi ndkvaemt
og naemt fyrir hegdunarvandamalum sem tengjast einhverfu. Taekid gegnir mikilveegum
peetti i greiningu a einhverfu og hefur verid notad vidsvegar sidan 1971 (Perry,
Condillac, Freeman, Dunn-Geier og Belair, 2005; Schopler o.fl., 2010). CARS
samanstendur af 15 flokkum. Hver flokkur er metinn & kvardanum 1-4 par sem 1 merkir
aldursvarandi hegdun en 4 talsvert 6edlilega hegdun. Hvert atridi skodar hegdun tengda
einum af eftirfarandi flokkum; samband vid adra sem inniheldur herminam, tjaningu
tilfinninga og likamstjaningu; sérkennilega notkun hluta; adlégunarhefni; skynjun, &
bragdi, lykt og sjon; kvida; malnotkun og tjaning; almenn virkni og hugren geta. Med
pessum flokkum er lagt mat & barnid og pvi gefid heildarskor (DiLalla og Rogers, 2004).
Bdérn med heildarskor laeegra en 30 eru ekki talin vera med einhverfu. Einstaklingar sem
skora heerra en 36 & CARS og hafa skorad prir eda heerra & fleiri en 5 flokkum eru talin
med alvarlega einhverfu. Einstaklingar med skor heerra en 30 en meeta ekki krofum um
alvarlega einhverfu eru talin vera med vega til midlungs einhverfu (DiLalla og Rogers,
2004; Schopler o.fl., 1980).

Margar rannséknir hafa verid gerdar a CARS og kemur meliteekid naer
undantekningarlaust vel Gt (Schopler o.fl., 2010). i rannsokn peirra DiLalla og Rogers
(2004) kom fram ad CARS veri gott i ad adgreina einstaklinga med einhverfu fra
einstaklingum med proskafravik, petta kom fram badi hja bérnum og fullordnum.
Einnig kom fram ad CARS veeri nemt & breytingar i proska barns, sem og vidbrdgd vid

medferdum sem hefdu ahrif a einkenni einhverfu (DiLalla og Rogers, 2004).
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Sidan upprunalega CARS kom ut hefur réskunin breitt ar sér. Rannsoknir beinast
pvi ad mun steerri hop en adur fyrr. En margir af pessum einstaklingum hafa gdda
vitsmunagetu, géda malnotkun og 6ljosa skerdingu i félagshafni. Taka purfti mid af
pessum breyttu adsteedum i skimun- og greiningu & einhverfurofsroskunum (Filipek o.fl.,
1999). CARS2 er ny og endurbett Gtgafa. Par hefur nyjum &herslum verid beett vid til
pbess ad beeta nytsemi teekisins. Markmidid var ekki ad nyja utgafan teeki vid af peirri
gémlu. Heldur atti ad proa nytt meeliteeki, byggt a rannséknum og nytsemi CARS, sem
atti ad na til breidari hops einstaklinga med einhverfueinkenni. CARS2 var pvi hannad af
peim Eric Schopler, Mary E. Van Bougondien, Glenna Janette Wellman og Steven R.
Love (2010) til ad bera kennsl a pessa haerra standandi einstaklinga & einhverfurofinu.
Megin markmidid teekisins er ad veita stutta og greinagdda lysingu svo hagt sé ad skima
fyrir um einhverfu i pessum hdpi og meta hvort naegjanleg einkenni séu til stadar fyrir
greiningu.

CARS2 er i premur hlutum. bad skiptist i tvd mats hefti: childhood autism rating
scale, second edtion — standard version (CARS 2 — ST) og childhood autism rating scale,
second edtion — high functioning version (CARS 2 — HF), auk spurningalista (CARS2-
QPC) sem lagdur er fyrir foreldra eda forradamenn (Schopler o.fl., 2010).

Notast er vid CARS2-ST pegar skima & fyrir einhverfuréfinu hja einstaklingum med
greindarvisitolu sem er laegri en 80, peim sem hafa mjog skerta tjaskiptagetu og hja
bérnum 6 ara eda yngri. Ef einstaklingur er med greindarvisitélu herri en 80, gdda
tjaskiptagetu og er eldri en 6 ara, er notast vid CARS2-HF. CARS2-QPC er svo
spurningarlisti sem er lagdur fyrir foreldra eda forradamenn einstaklinganna sem verio er
ad meta. Svor spurningarlistans veita upplysingar um hvert af 15 svidum hegdunar sem
eru metin. En til ad svorin séu notheef verdur sérfreedingur ad fara yfir pau med
foreldrum. Besta leidin til ad gera petta er ad halda vidtal vid foreldra eda forradamenn,
fara itarlega yfir svorin, bidja um deemi og lysingar & hegduninni sem er lyst (Schopler
o.fl., 2010).

CARS2-HF svipar mjog til upprunalega meliteekisins. En nokkrum atridum hefur
verid breytt til ad pau nai betur til hatt standandi einstaklinga a einhverfuréfinu. Auk
pbriggja grunneinkenna allra einhverfuréfsraskanna inniheldur CARS2-HF atridi sem
meta; haefni til ad skilja vidhorf annarra (Theory of mind), getuna til ad einblina ekki &
smaatridi heldur sja heildarmyndina, sveigjanleika, tilfinningarstjornun, kvida,

ofurnamni vid dkvednum areitum og erfidleika tengda hreyfingu. Tveimur nyjum
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atrioum hefur verid batt vid CARS2-HF; social-emotional understanding og
thinking/cognitive integration skills. Pessi 15 einkennasvid CARS2-HF eru byggd a
rannsoknargrunni og endurspegla pannig natima vidhorf um edli hatt standandi
einstaklinga & einhverfuréfinu (Schopler, o.fl., 2010).

Tafla 4. Samanburdur & matsheftunum CARS2-ST og CARS2-HF

CARS2-ST items CARS2-HF items

For rating referred individuals under For rating referred individuals age

age 6, or over age 6 and with an 6 and older, with an estimated

estimated overall 1Q of 79 or lower overall 1Q of 80 or higher, with

or with notably impaired fluent communication

communication

1. Relating to People 1. Social-Emotional Understanding

2. Imitation 2. Emotional Expression and
Regulation of Emotions

3. Emotional Response 3. Relating to people

4. Body Use 4.Body Use

5. Object Use 5. Object Use

6. Adaption to change 6. Adaption to change/Restricted
Interests

7. Visual Response 7. Visual Response

8. Listening Response 8. Listening Response

9. Taste, Smell, and Touch 9. Taste, Smell, and Touch

Response and Use Response and Use

10. Fear and Nervousness 10. Fear and Anxiety

11. Verbal Communication 11. Verbal Communication

12. Nonverbal Communication 12. Nonverbal Communication

13. Activity Level 13. Thinking/Cognitive Integration
Skills

14. Level and Consistency of 14. Level and Consistency of

Intellectual Response Intellectual Response

15. General Impressions 15. General Impressions

(Heimild : Schopler, Bourgondien, Wellman og Love, 2010)

CARS2-ST og CARS2-HF byggist a lysingum a hegdun einstaklings eda beinu
ahorfi. Metid er hvort hegdunin se edlileg og aldursvideigandi. Hegdun er alltaf metin an
orsakasamhengis. En lagt mat & tidni, sérkenni og styrk hegdunar an pess ad taka tillit til
ad hun geeti orsakast af 6dru en einhverfu (Schopler o.fl., 2010) .

Badir kvardarnir meta 15 svid hegdunar med sérstoku matskerfi. bad er hannad
til pess ad adgreina einstaklinga & einhverfurofinu fré einstaklingum med adrar raskanir

(Schopler o.fl., 2010). Metid er a skalanum einn til fjorir i 6llum svidum, 1 stendur fyrir
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edlilega, aldursvideigandi hegdun og 4 fyrir mjog 6edlilega, skerta hegdun. Auk pessara
fjogurra matsatrida eru midpunktar a milli peirra, notast er vid pa ef ad hegdun virdist
falla milli tveggja stiga. Daeemi um pad veeri ef hegdun virtist vera veeg eda midlungs
afbrigdileg (milli 1 og 2), veeri haegt ad merkja vid 1,5. Matstigin eru pvi 7 & 6llum
svidum (Schopler o.fl., 2010). I hverju hefti fyrir sig eru yfirgripsmiklar lysingar &
hverju pvi sem & ad meta. Nakveem daemi um hegdun eru gefin sem endurspegla hvert
matstig fyrir sig. Matsgildin ur pessum 15 svidum eru svo tekid saman og reiknad er
heildarskor. Heildarskorid er svo notad til pess ad akveda hvort ad einstaklingurinn eigi
ad fara i frekara mat & einhverfu. Ut fra heildarskorunum er hagt ad nota CARS2 til ad
greina milli hversu alvarleg einhverfueinkennin eru. En peir einstaklingar sem fa
heildarskor & milli 15 til 27,5 teljast med afar litil einkenni einhverfurdfsroskunar. peir
sem f& heildarskor & bilinu 28 til 33,5 teljast vera med vaega til midlungs
einhverfurofsroskun. Peir sem fa heildarskor upp a 34 eda herra teljast vera med
alvarleg einkenni einhverfurofsraskanna (Schopler o.fl., 2010).

Badi CARS og CARS2 meta pannig alvarleika einhverfuréfseinkenna, en pad
getur komid sér mjog vel i skimun. I nylegri rannsokn & CARS var kannad hvort
meeliteekid greindi born med bernskueinhverfu fra bérnum med 6demigerda einhverfu
eda PDD-NOS. betta atti teekid ad geta gert med ad greina alvarleika einhverfueinkenna.
I Grtakinu voru 606 born, en peim var skipt i tvennt eftir aldri vid fyrsta mat. pad voru
pbvi tveir hépar, 2 ara og 4 &ra hopur. bessum tveimur hopum var sidan skipt i fernt eftir
greiningu; bernskueinhverfa, PDD-NOS, 6nnur greining samkveemt DSM eda engin
greining (Chlebowski, Green, Barton og Fein, 2010). Nidurstdédurnar leiddu i ljos ad
heildarskor CARS greina areidanlega milli greiningaflokka & einhverfuréfinu i badum
aldurshépunum. Pad er bérn med bernskueinhverfu f& mun harra heildarskor 8 CARS
heldur en bérn med 6demigerda einhverfu eda PDD-NOS. Bérn med PDD-NOS fa
einnig mun heerra heildarskor heldur en pau bérn sem greinast ekki & einhverfuréfinu
(Chlebowski o.fl., 2010).

pessar nidurstodur stydja notkun CARS sem meliteekis sem greinir réttmeett fra
alvarleika einhverfuréfsraskanna. Nokkrar takmarkanir voru & rannsékninni. Megin
gallinn var ad 6llum einstaklingum i drtakinu hafdi verid visad til greiningar vegna gruns
um einhverfu og hofou skimast jakveett. Pad var pvi i raun enginn edlilegur
samanburdarhépur i rannsokninni. Einnig voru langflestir patttakendur drengir (80%)
(Chlebowski o.fl., 2010).
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Likt og upprunalega CARS hefur CARS2 einnig verid raunpréfad. Hofundar pess
kénnudu proffraedilega eiginleika CARS?2 - HF. [ trtakinu voru 994 einstaklingar &
aldrinum 6-57 &ra. Meira en tveir pridju voru drengir eda 78%. Einstaklingarnir voru
ymist greindir med Asperger (n=231), 6demigerda einhverfu (n=95) eda voru hatt
standandi einstaklingar a einhverfuréfinu (n=248). Einnig voru einstaklingar med adrar
raskanir eins og ADHD (n=179), namserfidleika (n=111) og fleiri raskanir (n= 130).
Allir einstaklingarnir i Urtakinu h6fdu greindarvisitolu heerri en 80. Rannsakendur
byrjudu & pvi ad kanna innra samraemi. Fylgnin var 0.96 sem gaf til kynna gédan innri
areidanleika. pad var i samraemi vid nidurstodur CARS (0.94) og & CARS-ST (0.93).
Areidanleiki milli matsmanna var reiknadur med pvi ad fa tvo pjalfada matsmenn til
pbess ad meta, 6h&dir hvort 6drum, 239 einstaklinga. Gott samraemi var i matinu med
fylgnina 0.95. Einnig var skodad hvort samreemi veeri milli CARS2-HF og annarra
meelitekja. ADOS var notad til samanburdar. Fylgnin par & milli var g6d, 0.77 sem gefur
til kynna gott samtimaréttmaeti. Pessar nidurstédur eru i samraemi vid adrar nidurstéour a
CARS og CARS2-ST og syna fram & réttmeeti og areidanleika CARS2-HF (Schopler,
o.fl., 2010).

[ pessari rannsokn hofunda CARS komu naemi og sérteeki CARS2-HF einnig vel
at. Nidurstodurnar leiddu i 1j6s ad naemi var 0,81 og serteeki 0,87. Einnig kom i 1jos ad
11% voru falskir jakvaedir og 23% falskir neikveedir. Pad méa pvi aaxtla ad 89% peirra
einstaklinga sem f4 heildarskor 28 eda heerra verdi liklega greindir med einhverfu i
itarlegri greiningu. Ad sama skapi méa aztla ad 77% af peim sem fa heildarskorid 27,5
eda leegra verdi liklega ekki greindir med einhverfu i itarlegri greiningu (Schopler, o.fl.,
2010). P4 kom einnig i 1j6s ad heildarskor &8 CARS2-HF voru ad medaltali markteekt
legri hja peim einstaklingum sem greindust med Asperger heldur en heildarskor peirra
sem greindust med bernskueinhverfu. Nidurstédurnar leiddu pvi i 1jés ad likt og CARS
(Chlebowski o.fl., 2010), greinir heildarskor a CARS2-HF areidanlega milli
greiningarflokka a einhverfuréfinu (Schopler o.fl., 2010).

Eins og fram hefur komid er CARS2 glanytt maliteki og pvi liggja ekki fyrir
margar rannsoknir a proffreedilegum eiginleikum pess. bessi rannsékn Schopler o.fl.
(2010) virdist vera itarleg og g6d. Urtakid sem var notad var stort, aldursbilid var breytt
og fjolbreytileiki raskana var mikill. Margir einstaklingar voru med bernskueinhverfu og
pad sama ma segja um Aspergerheilkenni. Eina sem setja ma Gt & drtakio er hversu

mikill meirihluti patttakanda voru drengir, en rannsakendur telja pad endurspegla pydid,
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par sem drengir eru mun liklegri til ad greinast & einhverfuréfinu heldur en stalkur.
Proffreedilegir eiginleikar teekisins voru mikid rannsakadir og komu allir mjég vel Gt.
Takmarkanirnar felast adallega i pvi ad geta ekki borid nidurstodur peirra saman vid
adrar rannsoknir. Préffraedilega eiginleika CARS2-HF ma hins vegar bera saman vid
upprunalega CARS sem hefur fest sig i sessi sem areidanlegt og réttmaett meelitaeki
(Schopler, o.fl., 2010).

Eldri Gtgafan (CARS )hefur verid i notkun & Islandi fra arinu 1989. Gerd hefur
verid rannsokn a proffraedilegum eiginleikum pess hér a landi. Urtakid voru 54 born &
aldrinum 22-114 manada. Oll bornin h6fdu pad sameiginlegt ad hafa komid i mat vegna
gruns um einhverfu & 42 manada timabili (Evald Seemundsen o.fl., 2003). Markmidid
var ad skoda proffraedilega eiginleika CARS, kanna samreemi CARS og annarra
skimunartakja og skoda hvad pad var sem einkenndi pau bérn sem voru ad fa hatt &
badum meeliteekjunum eda bara 6dru. Greiningarvidtalid ADI-R var notad til
samanburdar vid CARS. Nidurstédur rannsoknarinnar voru i samraemi vid pa tilgatu
rannsakanda ad fleiri einstaklingar fengu hatt heildarskor & CARS i samanburdi vid
heildarskor peirra & ADI-R. Agett samreemi meeldist milli CARS og ADI-R, fylgni milli
matstaekja var 0,81 (p<.001). pegar munur & milli peirra barna sem fengu hatt
heildarskor & badi ADI-R og CARS var skodadur, kom i 1j6s ad pau born sem fengu hatt
skor & badum teekjum voru med markteekt leegri greindarvisitélu og syndu alvarlegri
einkenni heldur en pau sem fengu adeins hatt heildarskor & CARS. Nidurstddur gafu
tilkynna ad CARS veeri badi réttmaett og areidanlegt. Pad kom einnig i 1jés ad haegt veeri
ad nota CARS a breidari hop einstaklinga med einhverfueinkenni heldur en énnur
skimunar- og greiningarteeki (Evald Semundsen o.fl., 2003).

CARS2 hefur na verid pytt hér & landi af peim Berglindi Brynjolfsdottur, Pali
Magnussyni, Marteini Inga Jonssyni og Svanhildi Tinnu Olafsdéttur. bekking &

préffreedilegum eiginleikum liggur ekki fyrir.

Tilgangur og markmid

Skimunarlistar eru mjog hentug leid til ad flyta fyrir ad born sem purfi a pvi ad halda fai
videigandi greiningu og naudsynleg inngrip. Skimun og medferdarurraedi verda ad
haldast i hendur, pvi endanlegur tilgangur skimunar er ad koma bérnum snemma i

medferd og pjalfun. Eins og fram hefur komid bera skimunartaeki ekki alltaf kennsl &
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bau born sem eru med oljosari einkenni, sem veldur pvi ad vandamal pessara barna eru
oft 6greind lengi (Charman og Baird, 2002; Einar Gudmundsson, 1999).

CARS?2 er ny utgafa & meeliteekinu CARS sem hefur verid mikid notad hérlendis.
Eins og fram hefur komid er CARS2-HF @&tlad ad né til harra standandi einstaklinga &
einhverfurofinu (Schopler, o.fl., 2010). Mikid af peim bérnum og unglingum sem koma
til innlagnar @ BUGL eru hatt standandi en eiga vid vandamal ad strida a einhverjum
svidum proska. bau eru oft med goda vitsmunagetu og 6ljésa skerdingu. bessir
erfidleikar barnanna geetu verid veeg einkenni einhverfu og pessi vandamal geta einnig
aukist med aldrinum pegar kroéfur fra umhverfinu verda fleiri. Pad er pvi mjog mikilvaegt
ad skimun sé med peim hatti ad hdn nai einnig til pessara veegu einkenna (Filipek, o.fl.,
1999). CARS2 hefur reynst baedi areidanlegt og réttmaett i pvi ad bera kennsl & vaegara,
Oljosari einkenni hatt standandi einstaklinga a einhverfuréfinu. CARS2 er pess vegna
talid henta vel fyrir stérann hluta peirra barna og unglinga sem koma 4 BUGL.
Meeliteekid hefur na verid pytt yfir & islensku i von um innleidingu pess a Barna- og
unglingageddeild Landspitalans.

Markmidid rannsoknarinnar var ad skoda proffreedilega eiginleika CARS2, kanna
samraemi matsmanna, og bera CARS2 saman vid énnur skimunartaeki. Urtakid
samanstod af bérnum og unglingum i innlégn & BUGL. Pratt fyrir litid drtak i pessari
rannsokn (n=16) var talid ad proffreedilegir eiginleikar CARS2 myndu koma vel Ut.
Pessi tilgata er i samreemi vid fyrri rannsoknir & baedi CARS og CARS2 (Evald
Semundssen o.fl., 2003; Schopler o.fl., 2010. Pa var sérstaklega talid ad mikid
samraemi yrdi milli matsmanna, en samraemi hefur malst sérstaklega hatt i 6drum
rannsoknum (Schopler o.fl., 2010).

Einnig var CARS2-HF borid saman vid ASSQ. Skodad var hvort peir
einstaklingar sem fengu hatt heildarskor 8 CARS2-HF veru einnig ad fa hatt heildarskor
a4 ASSQ. Tilgatan var ad samraemi vaeri milli matstaekjanna, eda ad peir sem fengu hatt
heildarskor & ASSQ fengu einnig hatt heildarskor 8 CARS2-HF. Einnig var talid ad fleiri
einstaklingar myndu skimast jakvatt & ASSQ heldur en CARS2-HF, en &staeda pess er
ad CARS?2 er itarlegra meeliteeki en ASSQ.
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Aoferd

patttakendur

patttakendur voru born og unglingar i innldgn & Barna- og unglingageddeild
Landspitalans. Leitad var eftir patttéku allra barna sem komu i innlégn a timabilinu
september 2012 til jantar 2013, burtséd fra pvi hvort grunur veeri um ad einstaklingurinn
veri med einkenni & einhverfur6fi eda ekki. [ einhverjum tilfellum taldist ekki vid hefi
ad leggja CARS2-HF fyrir, par sem einstaklingurinn var i innlégn vegna alvarlegs
bunglyndis eda annarra raskana. Pvi var ekki leitast eftir patttoku peirra einstaklinga.
patttaka allra var had undirritun upplyst sampykkis fra foreldrum eda forradamonnum.
Alls voru patttakendur 16 talsins. Allt voru petta drengir & aldrinum 7-17 ara.
Medalaldurinn var 11,55 &ra (med stadalfravikid = 3,16).

Meelitaeki

Notast var vid melitekid CARS2 (Childhood Autism Rating Scale, second version) og
Skimunarlista einhverfurdfs, ASSQ (Autism Spectrum Screening Questionnire).
Meliteekid (CARS2) er ny Utgéfa af eldra meeliteeki (CARS) sem hefur verid i notkun &
Islandi fra arinu 1989. Gerd hefur verid rannsokn & proffraedilegum eiginleikum pess hér
& landi. Urtakid voru 54 born & aldrinum 22-114 manada, 47 drengir og 7 sttlkur. Ol
bornin hofou pad sameiginlegt ad hafa komid i mat vegna gruns um einhverfu a 42
méanada timabili (fra oktdber 1993 til mars 1997). Medalaldur barnanna var 45,4 manada
(stadalfravik = 15,9) (Evald Seemundsen o.fl., 2003). Greiningarvidtalid ADI-R var
notad til samanburdar vido CARS (sja meira um ADI-R i inngangi). Rannsakendur t6ldu
ad fleiri patttakendur myndu fa haerra heildarskor a CARS heldur en ADI-R. Nidurstddur
rannsoknarinnar voru i samraemi vid pa tilgatu. Samreemi var milli CARS og ADI-R.
66,7% peirra sem voru ad fa hatt heildarskor 8 CARS voru einnig ad fa hatt a ADI-R
(Cohens’s kappa = 0,40). Fylgni milli matsteekja var r = 0,81, p<.001. begar skodadur
var munur milli peirra sem voru ad fa hatt heildarskor & badum maliteekjunum eda bara
60ru, kom i ljos ad pau bérn sem fengu hétt skor & badum tekjum voru med markteaekt
leegri greindarvisitlu og syndu alvarlegri einkenni heldur en pau sem fengu adeins hatt
heildarskor & CARS. Nidurstddur gafu tilkynna ad CARS vari badi réttmaett og
areidanlegt. Pad kom einnig i 1jos ad haegt veeri ad nota CARS & breidari hop

einstaklinga sem syna einkenni einhverfu (Evald Seemundsen o.fl., 2003).
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Nyja utgafan, CARS2 samanstendur af tveimur matsheftum; childhood autism
rating scale, second edtion — standard version (CARS 2 — ST) og childhood autism
rating scale, second edtion — high functioning version (CARS 2 — HF), auk
spurningalista fyrir foreldra eda forradamenn (Schopler o.fl., 2010).

Baedi matsheftin meta 15 svid hegdunar med sérstoku matskerfi. Metid er &
skalanum einn til fjorir & 6llum svidum. Einn stendur fyrir edlilega, aldursvideigandi
hegdun og fjorir fyrir mjog 6edlilega, skerta hegdun. Auk pessara fjogurra matsatrida eru
midpunktar & milli peirra sem eru notadir ef hegdunin virdist vera ad falla & milli tveggja
punkta. Gildin ur pessum 15 svidum eru svo tekin saman og reiknad heildarskor.
Heildarskorid gefur til kynna hvort einstaklingurinn parf ad fara i frekara mat a
einhverfu eda ekki (Schopler o.fl., 2010).

Likt og upprunalega CARS hefur CARS2 einnig verid raunprofad. Hofundar
bess kénnudu proffredilega eiginleika CARS2 - HF. [ trtakinu voru 994 einstaklingar &
aldrinum 6-57 ara. Meira en tveir pridju voru drengir eda 78%. Einstaklingarnir voru
ymist greindir med Asperger (n =231), Odzmigerda einhverfu (n=95) eda voru hatt
standandi einstaklingar & einhverfuréfinu (n =248). Einnig voru einstaklingar med adrar
raskanir eins og ADHD (n =179), namserfidleika (n =111) og fleiri raskanir (n = 130).
Allir einstaklingarnir i urtakinu h6fou greindarvisitélu heerri en 80 (Schopler o.fl.,
2010). Rannsakendur byrjudu & pvi ad kanna innra samraemi. Fylgnin var r = 0.96 sem
gaf til kynna gédan innri areidanleika. bad var i samreemi vid nidurstodur CARS (r =
0.94) og & CARS-ST (r = 0.93). Reiknadur var areidanleiki milli matsmanna. pad var
gert med pvi ad fa tvo pjalfada matsmenn til pess ad meta, 6hadir hvort 6drum, 239
einstaklinga. Gott samreemi var i matinu med fylgnina 0.95. Einnig var skodad hvort
samraemi veeri milli CARS2-HF og annarra greiningar- og skimunarteeki. ADOS (The
autism diagnostic observation schedule) var notad til samanburdar (sja meira um ADOS
i inngangi). Fylgnin par a milli var géd (r = 0.77), sem gefur til kynna gott réttmaeti.
Pessar nidurstodur eru i samreemi vid adrar nidurstéour & CARS og CARS2-ST og syna
fram & réttmeeti og areidanleika CARS2-HF (Schopler o.fl., 2010).

CARS?2 hefur na verid pytt hér & landi af peim Berglindi Brynjolfsdéttur, Pali
Magnussyni, Marteini Inga Jonssyni og Svanhildi Tinnu Olafsdéttur. bekking &
proffreedilegum eiginleikum liggur ekKi fyrir.

Skimunarlisti einhverfurdfs (ASSQ) var notadur til samanburdar. Listinn

samanstendur af 27 spurningum sem ymist meta samskipti, tjaskipti, hamlandi og

38



steglda hegdun, sérkennilega hreyfingu og énnur fylgieinkenni. Atridin eru metin &
pbriggja punkta kvarda (0 ef engin skerding er til stadar, 1 ef einhver skerding er til stadar
og 2 ef mikil skerding er til stadar). Heildarskorid getur verid & bilinu 0 og upp i 54. Ad
6llu jofnu er viomidunargildid 19 pegar notast er vio mat foreldra en 22 pegar kennarar
fylla at listann (Ehlers o.fl., 1999). Listinn hefur reynst baedi réttmaetur og areidanlegur.
Ehlers o.fl. (1999) gerdu rannsokn a proffreedilegum eiginleikum ASSQ listans. Urtakid
var 110 bérn & aldrinum 6-17 ara. Oll bornin voru med mismunandi hegdunarvanda og
peim hafdi 6llum verid visad i mat & sidustu atta manudum. Listinn var lagdur fyrir
tvisvar a tveggja vikna timabili. Nidurstodur gafu tilkynna haan
endurpréfunarareidanleika. Samsvarandi fylgni var @ mati kennara annarsvegar og
foreldra hinsvegar eda hvort um sig r = 0,94. Samrami i mati milli matsmanna, foreldra
og kennara, meldist ekki jafn hatt eda r = 0,66 fyrir allt drtakid. En pegar samreemi milli
matsmanna var skodad adeins hja peim einstaklingum sem voru med
einhverfurofsraskanir, var fylgnin betri eda r = 0,77. bad vard ad teljast gott par sem
fyrri rannsoknir & samreemi i mati milli kennara og foreldra hofou ekki synt fram & haa
fylgni (Ehlers o.fl., 1999).

Skimunarlistinn hefur verid pattagreindur hérlendis i urtaki 107 islenskra barna.
Nidurstédur gafu fimm megin petti (Gudmundur Skarphédinsson, 2008). I dag er notast
vid pattagreiningu Posserud o.fl. (2008). Listinn var pattagreindur i stru almennu Grtaki
medal norskra barna. Urtakid samanst6d af 9430 bérnum & aldrinum 7-9 ara. 1 1jos kom
nokkud stodug priggja patta lausn. Fyrsti patturinn var nefndur félagslegir erfidleikar,
annar patturinn arattukennd hegdun og hreyfierfidleikar og sa pridji einhverfugerd.
pattur eitt, felagslegir erfidleikar, virdist skyra langsteerstan hluta af dreifingunni
(Posserud ofl., 2008).

Listinn hefur verid stadfaerdur hérlendis af peim Kolbranu Gunnarsdéttur,
Kristinu Kristmundsdéttur, Pali Asgeirssyni, Pali Magnussyni og Sigridi Lou Jonsdéttur.
Proffraedilegir eiginleikar islensku Gtgafunnar hafa verid skodadir og reynst
sambeerilegir frumuatgafu (Gudmundur Skarphédinsson, 2008).

Néanari upplysingar um CARS2 og ASSQ er ad finna i inngangi.

Framkveemd

Fengid var leyfi fra Visindasidanefnd og Personuvernd adur en rannsékn hofst. batttaka
folst i pvi ad foreldrar eda forradamenn voru bednir um Gtfylla tvo spurningalista,
CARS2-QPC og Skimunarlista einhverfurdfs (ASSQ). Eftir ad spurningalistarnir hofou
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verdir Utfylltir toku starfsmenn Barna- og unglingageddeildar eda rannsakendur vidtal
vid pann sem fyllti Gt listana. Vidtélin forum fram & Barna- og unglingageddeild
Landspitalans. I vidtalinu var farid yfir CARS2-QPC, farid itarlega i svorin og astaedur
pbeirra. Starfsmenn og rannsakendur notudust sidan vid upplysingar sem fram komu i
spurningalista og vidtali til pess ad meta hegdunareinkenni samkvamt vidmidum
matstaekisins og fylla it matsheftio CARS2-HF. Eftir ad CARS2-HF matsheftid var fylit
Ut var haegt ad reikna heildarskor einstaklings.

Tolfraedileg arvinnsla

Urvinnsla gagna for fram i tolfreediforritinu SPSS (Statistical Package for the Social
Science). Lysandi tolfraedi var reiknud fyrir allar breytur. Medaltdl heildarskora & ASSQ
0g CARS2-HF eftir matsmonnum var skodad. En einnig var reiknad medaltal allra
heildarskora & CARS2-HF frd matsmanni eitt og tvo. Skodad var samraemi milli
matsmanna. Pad var gert med pvi ad reikna fylgni og skoda samraemi i mati matsmanna
a hverju atridi. Einnig var skodad hvort samraemi veeri & milli CARS2-HF og ASSQ
listans. bad var gert med pvi ad skoda fylgni. Skodad var hvort peir sem voru ad skora
hatt 8 CARS2-HF veru einnig ad skora hatt 4 ASSQ og hvort pad veeru einhverjir sem
veeru ad fa hatt heildarskor bara 4 60ru meelitekinu, en ekki hinu. Cronbach’s Alpha,
areidanleikastudull, var reiknadur til pess ad kanna innri areidanleika. Einnig voru 15
atridi meeliteekisins skodud med atridagreiningu. Pad var gert med pvi kanna leidrétta
fylgni hvers atridis vid heildartolu (item-total correlation) og hvada ahrif pad hefdi &
areidanleika ef tiltekid atridi veeri tekid Ut (Cronbach’s Alpha if Item Deleted). Pad gefur

einnig til kynna einsleitni i gdgnum og hugsmidaréttmaeti.
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Nidurstoour

Heildarskor & CARS2-HF voru & bilinu 15,5 til 39,5. Ad medaltali fengu
péatttakendur heildarskorid 25,7 8 CARS2-HF. Medaltol heildarskora & CARS2-HF voru
einnig skodud eftir matsmoénnum. Matsmenn 1 matu einstaklinga & bilinu 15,5 til 39,5,
med medaltalinu 26 og stadalfravikinu 6,2. Matsmenn 2 matu einstaklinga & bilinu 17 til
38,5, med medaltalinu 25,4 og stadalfravikinu 6,6. Heildarskor a ASSQ voru & bilinu 3
til 33 med medaltalid 18,25 (stadalfravik = 9,132). Ad medaltalio fengu patttakendur
heildarskorid 18,25 (stadalfravik = 9,132) 4 ASSQ.

Samrami milli matsmanna var reiknad med fylgni (Pearson r). Fylgni milli
matsmanna & CARS2-HF var r (14) = 0,908, p<0,01. Einnig var skodad samraemi i mati

matsmanna & hverju atrioi.

Tafla 5. Samraemi milli matsmanna & CARS2-HF fyrir hvert atridi listans

Atridi Fylgni —r
1. Social-Emotional Understanding 0,984
2. Emotional Expression and Regulation of Emotions 0,801
3. Relating to People 0,813
4. Body Use 0,348
5. Object Use in Play 0,813
6. Adaption to Change/Restricted Interests 0,786
7. Visual Response 0,718
8. Listening Response 0,468
9. Taste, Smell,and Touch Response 0,872
10 .Fear and Anxiety 0,646
11. Verbal Communication 0,842
12. Nonverbal Communication 0,497
13. Thinking/Cogpnitive Integration Skills 0,316
14. Level and Consitency of Intellectual Response 0,851
15. General Impressions 0,748

Samraemi milli matsmanna fyrir hvert atridi var a bilinu 0,316 til 0,984 (sja toflu 5).
Medaltalid var 0,70. Minnsta samreemi milli matsmanna var a atridi 13
(Thinking/Cognitive Integration Skills) og mesta samraemi milli matsmanna var a atridi 1

(Social-Emotional Understanding).
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Alls fengu atta einstaklingar heildarskor yfir viomidunargildi a ASSQ (19 fyrir
foreldramat). | 50% tilvika skimudust peir jakvaedir en i 50% tilvika neikvedir. Pegar
heildarskor fra matsmanni eitt og tvé & CARS2-HF var skodad kom i 1jés ad 10
patttakendur, eda 62,5% voru undir vidmidunargildinu (27,5), med litil sem enginn
einhverfueinkenni. Alls voru sex patttakendur yfir viomidunargildinu. bar af voru fimm,
eda 31,3%, med veeg til midlungs einkenni og adeins einn, eda 6,3% af patttakendum,
syndi alvarleg einhverfueinkenni.

Mealitekin CARS2-HF og ASSQ voru sammala i mati 10 patttakenda af 16
(62,5%) (sja toflu 6). Fjorir patttakendur skimudust jakveaedir a badum meelitekjunum
(25%) og sex skimudust neikvaedir & melitekjunum (37,5%). Malitekin voru 6sammala
i mati sex péatttakenda (37,5%). En fjorir patttakendur skimudust jakveaett a ASSQ en ekki
a4 CARS2-HF (25%) og tveir patttakendur skimudust jakveett 8 CARS2-HF en ekki &
ASSQ (12,5%).

Tafla 6. Samreemi milli malitekja (ASSQ og CARS2-HF) eftir vidmidunargildum.

ASSQ >19 ASSQ <19 Alls

CARS2-HF >27,5 4 (25%) 2 (12,5%) 6 (37,5%)
CARS2-HF <27,5 4 (25%) 6 (37,5%) 10 (62,5%)
Alls 8 (50%) 8 (50%) 16 (100%)

Fjoldi patttakanda sem fengu heildarskor undir eda yfir vidmidunargildum eftir maliteekjum.

Samreemi milli meeliteekja var kdnnud med fylgni (Pearson r). Fylgni milli
heildarskora & CARS2-HF og ASSQ var uppa r (14) = 0,55, p<0,05.
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Mynd 1. Heildarskor péatttakenda & CARS2-HF i samanburdi vid heildarskor peirra &
ASSQ.

Eins og sja ma & myndinni var ekki linuleg fylgni milli breytanna. Nokkrir
patttakendur skora hatt & 6dru meeliteekinu en 1&gt & hinu. bar mé nefna patttakanda
numer 5 sem skorar hatt a CAR2-HF en lagt a ASSQ. patttakandi 6 var ad sama skapi ad
skora hatt 4 ASSQ en lagt 8 CARS2-HF.

Nokkrir patttakendur voru samt sem adur ad fa svipud gildi & badum
meelitekjunum. Patttakandi nimer 13 skorar haest allra & badum maliteekjunum og
patttakandi 9 laegst a peim badum. Skor pessara patttakenda, asamt nokkrum 6drum (t.d.
15 og 14) mynda frekar bein linuleg tengsl milli breytanna (heildarskor ASSQ og
heildarskor CARS2-HF).
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Tafla 7. Atridagreining maliteekisins CARS2-HF

Atridi Corrected Item-  Cronbach‘s Alpha if
Total Correlation Item Deleted

1. Social-Emotional Understanding 0,773 0,888
2. Emotional Expression and Regulation 0,668 0,893
of Emotions
3. Relating to People 0,657 0,893
4. Body Use 0,163 0,911
5. Object Use in Play 0,609 0,895
6. Adaption to Change/Restricted 0,648 0,894
Interests
7. Visual Response 0,438 0,901
8. Listening Response 0,702 0,892
9. Taste, Smell, and Touch Response and 0,624 0,895
Use
10. Fear and Anxiety 0,548 0,897
11. Verbal Communication 0,753 0,889
12. Nonverbal Communication 0,612 0,895
13. Thinking/Cognitive Integration Skills 0,488 0,899
14. Level and Consitency of Intellectual 0,377 0,904
Response
15. General Impressions 0,804 0,888

Fyrri dalkurinn (Corrected Item-Toal Correlation) synir leidrétta fylgni hvers atridis vid
heilarskor. Seinni dalkurinn (Cronbach‘s Alpha if Item Deleted) synir hvada ahrif pad hefur a
areidanleikastudul ef tiltekio atridi yrdi tekio Gt.

Innri areidanleiki (Cronbach ‘s Alpha) meaeldist 0,902. Leidrétt fylgni atrida vid
heildart6lu var & bilinu 0,163 til 0,804. Leegstu leidréttu fylgni vid heildarskor var ad
finna 1 atridi 4 (Body use) en hasta fylgni var vid atridi 15 (General Impressions). Ol
gildin i seinni dalknum eru ha, eda a bilinu 0,888 til 0,911. Laegsti areidanleikastudullinn

var fyrir atridi 15 og sa heesti fyrir atridi 4.
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Umrada

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna proffraedilega eiginleika CARS2 i urtaki barna
og unglinga i innldgn & Barna- og unglingageddeild Landspitalans. Markmidid var ad
kanna samreemi milli matsmanna, bera CARS2 saman vid énnur skimunarteki (ASSQ)
og kanna réttmeeti og areidanleika. CARS2 er ny og endurbatt Gtgafa af skimunartaekinu
CARS sem hefur mikid verid notad hérlendis og reynst vel (Evald Semundssen o.fl.,
2003; Schopler o.fl., 2010).

Eins og Filipek o.fl. (1999) bentu & er skimun grundvéllur snemmbdinnar
greiningar en tilgangur skimunar er ad bera kennsl & pa einstaklinga sem grunur leikur &
ad geetu verid a einhverfuréfinu. Mikilveegt er ad skima eins fljétt og audid er svo ad
heegt sé ad senda pa einstaklinga afram i nanari greiningu. P& benda peir einnig & ad
skimunartaeki n& stundum ekki ad bera kennsl & pau bérn sem eru med 6ljosari einkenni,
t.d. einstaklinga sem eru hatt standandi, med goéda vitsmunagetu og malfaerni. Pad getur
ekki bara reynt & barnid heldur einnig fjolskyldu pess, sem attar sig & pvi ad barnid a i
miklum erfidleikum en feer enga stadfestingu & pvi (Charman og Baird, 2002).
Undirstrika verdur pvi mikilvaegi pess ad beta skimunaradferdir svo ad paer nai til
einkenna pessara hatt standandi einstaklinga a einhverfuréfinu. bessi hopur myndi
hagnast mjog mikid & baettum skimunartaekjum og peim Grreedum sem pau hafa i for med
sér (Filipek o.fl., 1999).

CARS2-HF var préad i peim tilgangi ad koma til mots vid pessa hatt standandi
einstaklinga. P& var pad sérstaklega hannad til ad meta Aspergerheilkenni, 6deemigerda
einhverfu eda hatt standandi einstaklinga & einhverfurofinu. Melitaekid er einnig
almennara i mati sem gerir pad notheft fyrir einstaklinga & 6llum aldri. petta er stor
kostur pvi ad morg skimunarteeki er of serhaefd fyrir ung born (Filipek, 1999; Schopler
o.fl., 2010).

Heildarskor & CARS2-HF og samanburdur vid ASSQ

Heildarskor einstaklinga & CARS2 veitir okkur stoduga hugmynd hvar einstaklingur
stendur; hvort einstaklingurinn parf ad fara i frekara mat a einhverfu og hversu alvarleg
einkenni hans eru. beir einstaklingar sem fa heildarskor undir viomidunargildi teljast
med litil sem engin einhverfueinkenni og ekki er pvi talid ad peir purfi & frekara mati ad
halda. Ad medaltali voru patttakendur i pessari rannsokn ad fa heildarskor undir

viomidunargildinu (sja toflu 6). Peir einstaklingar sem fé heildarskor yfir
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viomidunargildinu eru flokkadir i tvo hdpa eftir gildum, veeg til midlungs einkenni eda
alvarleg einhverfueinkenni (Schopler o.fl., 2010). Alls voru tiu patttakendur med litil
sem engin einhverfueinkenni. Hinir sex voru yfir viomidunargildinu, fimm med veeg til
midlungs einkenni og einn med alvarleg einhverfueinkenni. Pessir einstaklingar purfa &
frekara mati ad halda. Einnig var heildarskor & ASSQ skodad. Ad medaltali fengu
patttakendur heildarskor rétt undir vidmidunargildi. I helmingi tilvika voru einstaklingar
ad fa heildarskor yfir viomidunargildi (sja toflu 6).

Fylgnin milli malitekjanna CARS2-HF og ASSQ taldist &sattanleg. EKki var buist
vid mjog harri fylgni par sem meeliteekin eru fremur o6lik. Heildarskorin eru ekki reiknud
4 sama hatt og pad er ekki midad vid sama viomidunargildi. Einnig eru heildarskor
ASSQ & bilinu 0 til 54, en heildarskor CARS2-HF & bilinu 15 til 60. betta geeti skekkt
matid. Pratt fyrir pad fékk s& patttakandi sem hafdi hasta heildarskorid & CARS2-HF
einnig heesta heildarskorid & ASSQ. Pad sama ma segja um patttakandann sem fékk
leegsta heildarskor a CARS2-HF en hann fékk einnig leegsta heildarskorid a ASSQ (sja
mynd 1).

Tilgatan var ad samreemi veeri milli malitekjanna, ad einstaklingar sem fengju hatt
heildarskor & ASSQ fengju einnig hatt heildarskor 8 CARS2-HF. Tilgatan var sett fram &
peim grundvelli ad skimunartaekin eiga baedi ad skima fyrir einhverfuréfsroskunum og
a&tti pvi ad vera samraeemi milli peirra. Tilgatan stodst ekki par sem nokkrir patttakendur
fengu héatt &4 6dru melitekinu en lagt & hinu. Astadur pessa litla samreemis milli
skimunartekjanna CARS2-HF og ASSQ i pessari rannsokn méa eflaust rekja til litillar
Urtakssteerdar. bessar nidurstoour eru ekki i samraemi vid fyrri rannsoknir, en i rannsokn
Schopler o.fl. (2010) var samreemi milli CARS2-HF og ADOS kannad. Fylgni milli
meeliteekjanna reyndist god (r = 0,77) og talsvert herri en i pessari rannsokn (r = 0,55).
Einnig var samremi milli CARS og ADI-R kannad hérlendis i rannsokn Evald
Semundssen o.fl. (2003). Samraemi milli melitekjanna reyndist einnig gott (r = 0,81),
en par voru 67% peirra sem voru ad fa hatt heildarskor & CARS einnig ad fa hatt
heildarskor & ADI-R. betta goda samreemi CARS og CARS2-HF vid greiningartaekin
ADOS og ADI-R stadfestir ennfremur gott nemi skimunartekjanna. Eda ad peir sem
skimast jakveett & CARS eda CARS2-HF fa liklega greiningu & ADI-R eda ADOS
(Evald Seemundssen o.fl., 2003; Schopler o.fl., 2010). Merkilegt veeri ad kanna hvort
svipad samremi kemi 0t i rannsokn & islenskri utgdfu CARS2-HF og annarra

greiningarteekja. Pannig veeri haegt ad kanna samtimaréttmeaeti meeliteekjanna.
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Heildarskor mealiteekjanna voru einnig borin saman me3 tilliti til vidmidunargilda. I
tiu tilvikum voru meliteekin sammala i mati (62,5%) (sja toflu 6); i fjérum tilvikum
skimudust einstaklingar jakvaett & badum, en i sex tilvikum neikveett. [ sex tilvikum var
6samraemi milli matsteekja (37,5%). Fjorir skimudust jakveett & ASSQ en ekki 8 CARS2-
HF og tveir 8 CARS2-HF en ekki ASSQ (sja toflu 6).

Tilgatan var ad fleiri myndu skimast jakveett a ASSQ heldur en CARS2-HF.
Tilgatan stodst pvi, en pad verdur ad teljast merkilegt ad skimast jakveett & CARS2-HF
en ekki ASSQ. Hid sidarnefnda a ad vera almennara maliteki en CARS2-HF hefur
verid hugsad til notkunar sem itarlegra skimunarteki fyrir einhverfurofsraskanir
hérlendis. | skimunarferli er talid skynsamlegt ad nota tvipattad skimunarlikan, sem
byggir & tveimur skimunartekjum (Einar Gudmundsson, 1999). | fyrra prepinu veeri
pannig reynt ad n& utan um alla sem purfa & adstod halda, til ad missa érugglega ekki af
neinum. Vandamalid er pad ad i peim hépi veru margir sem eru i raun ekki a
einhverfurofinu og pyrftu par af leidandi ekki & itarlegri greiningu ad halda (falskir
jakveedir). I 68ru prepinu vari pessum einstaklingum faekkad med pvi ad prengja leitina
med 0dru meliteki. Malt hefur verid med pessu skimunarferli til ad draga Ur folskum
skimunum, badi jakvaedum og neikvaedum (Einar Gudmundsson, 1999).

Talid er a®@ ASSQ og CARS2-HF henti vel til notkunar fyrir petta tvipatta
skimunarlikan. Pa veeri ASSQ notad i fyrra prepinu og CARS2-HF i seinna prepi
skimunar. Itarlegri greining fer sidan fram med greiningarteekjunum ADI-R og ADOS.
CARS2-HF myndi einnig vera gdédur millilidur i pessu greiningarferli. Upplysingar sem
fast fra heildarskori meliteekisins geta verid nothaefar upplysingar um stédu hatt
standandi einstaklinga adur en peir fara i itarlegri greiningu med ADOS. En eins og fram
kom i rannsékn Gotham o.fl. (2007) snda vankantar greiningartekisins ADOS ad
pessum hopi einstaklinga. Rannséknir hafa synt fram 4 ad naemi og sérteeki ADOS er
leegst pegar kemur ad pvi ad greina einstaklinga med veeg einhverfueinkenni. pa hefur
samraemi milli matsmanna einnig verid laegst i snidi 4 sem metur unglinga og fullorona
med géda malfaerni (Gotham o.fl., 2007; Lord o.fl., 2000).

Areidanleiki matsmanna
Samraemi milli matsmanna var kannad badi med fylgni (Pearson r) og med samraemi i
mati a hverju atridi fyrir sig. Nidurstodur gefa til kynna godan areidanleika i mati milli

matsmanna. Mjog ha fylgni var milli matsmanna, sem og fylgni fyrir hvert atridi (sja
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toflu 5). pad gefur til kynna gott samraemi i mati. Petta mikla samraemi geeti orsakast af
nakvemum hegdunarlysingum i CARS2-HF matsheftinu sem gefur skyrt til kynna
hvada hegdun parf ad koma fram til pess ad akvedid skor sé gefid. Einnig eru pad alltaf
tveir matsmenn sem sitja viotol vid foreldra og upplysingarséfnunin um einstaklinginn
er pvi st sama.

pegar samraemi milli matsmanna var skodad fyrir hvert atridi kom i 1jos ad
matsmenn voru mjog 6sammala pegar kom ad pvi ad meta atridi 13 (thinking/cognitive
integration skills) (sja toflu 5). Atridio felur i sér mat & hugraenni getu einstaklingsins,
getuna til pess ad einblina ekki & smaatridi og sja heildarmyndina (Schopler o.fl., 2010).
Almennt pétti matsmonnum erfitt ad meta petta atridi. bad er talid vera vegna pess hve
erfitt er ad meta pessa hugraenu getu. I spurningarlistanum (CARS2-QPC) er engin ein
spurning sem & vid um petta atridi. I vidtalinu purftu matsmennirnir pvi ad spyrja
foreldra vel Ut i pessa haefni, nefna deemi um slikt og alykta Gt fra pvi. Pad reyndist oft
erfitt sem geeti endurspeglad petta litla samraeemi parna @ milli. Matsmennirnir voru aftur
a méti naestum pvi fullkomlega sammala pegar kom ad mati & atridi 1, skilningi & 6drum
(social/emotional understanding) (sja toflu 5) . Pad & vid um getuna til pess ad skilja
adra, hegdun peirra, og ad geta sett sig i spor annarra (Schopler o.fl., 2010). i
spurningalistanum eru margar spurningar sem snla ad pessu atridi. Atridid snyr ad
gagnkveemum félagslegum samskiptum sem er eitt af grunneinkennum og kemur pessi
skerding naer undantekningarlaust fram hja einstaklingum & einhverfurdfinu (APA, 2000;
WHO, 1992). Mikil ahersla er pvi 16gd & atridid og audvelt er ad afla sér upplysinga um
pad. Talid er ad pad orsaki gott samreemi i mati & pessu atridi. G6d fylgni var milli
matsmanna i 6llum édrum atridum ad undanskildum atridum 4, 8, og 12 (sja toflu 5).

Tilgatan, ad samreemi milli matsmanna yroi gott, stodst. Petta g6da samrami milli
matsmanna er ad finna i flestum rannsé6knum sem hafa verid gerdar a upprunalega
meeliteekinu og er einnig ad finna i rannsékn Schopler o.fl. (2010) 4 CARS2-HF. En i

peirri rannsékn meeldist samraemi milli matsmanna mjog hatt eda 0,95.

Areidanleiki og réttmeti CARS2-HF

Innri areidanleiki meelitekisins (Cronbach’s Alpha) var kannadur med pvi ad athuga
leidrétta fylgni hvers atridis vid heildartdlu og hvada ahrif pad hefdi a areidanleikann ef
tiltekid atridi veeri tekid ut (sja toflu 7). Eftir pvi sem fylgnin er haerri vid heildartolu,

peim mun betra og liklegra er ad atridin meti somu hugsmid. Nidurstodur gafu til kynna
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godan innri areidanleika pratt fyrir nokkud laga fylgni vid heildarskor & nokkrum
atrioum. Fylgni vid heildarskor var fremur lag fyrir atridi 4 (Body Use) og atridi 14
(Level and Consitency of Intellectual Response) (sja toflu 7). En pegar sidari dalkurinn
var skodadur, fylgni ef atridi eru tekin ut, sest ad fylgnin var fremur jofn og breyttist
litid. petta gefur til kynna einsleitni gagna, eda ad atridin meti sému hugsmid sem gefur
til kynna hugsmidaréttmaeti (sja toflu 7). Tilgatan ad proffraedilegir eiginleikar islenskrar
utgafu CARS2-HF myndu koma vel Ut stddst. Nidurstodur benda til pess ad meelitekid
sé badi areidanlegt og réttmaett, sem er i samraemi vio fyrri rannsokn & meeliteekinu
CARS?2 (Schopler o.fl., 2010).

Veikleikar og styrkleikar rannséknarinnar

Helsti veikleiki rannsoknarinnar var |itid Grtak. | upphafi rannsoknar var etlast til
bess ad patttakendur yrdu fleiri en pad var pvi midur ekki raunin og eru astedurnar
margpaettar. [ fyrsta lagi er adeins akvedinn fj6ldi barna i innlégn & Barna- og
unglingageddeild hverju sinni. Erfitt er ad na til peirra barna og unglinga sem dvelja
adeins i stuttan tima & deildinni. [ 6dru lagi drést ad hefja rannsoknarvinnuna sjélfa.
Markmidum rannsoknarinnar var litillega breytt & timanum sem olli pvi ad nidurstédur
orfarra patttakenda foru til spillis. I pridja lagi atti upprunalega ad leggja CARS2-HF
fyrir alla pa4 sem komu i innldgn & timabilinu. Undanteking var gerd a pessu i einhverjum
tilfellum. Allir pessir paettir gerdu pad ad verkum ad Grtakid var litid.

Pessi litla Urtakssteerd orsakadi pad ad 6ll athugun & préffraedilegum eiginleikum
CARS2-HF vard mjog takmorkud. begar Urtak er svona litid verdur alhafingargildid
litid sem ekkert. Nidurstoour pessarar rannsdknar eru pannig adeins nothaefar sem
hugmyndir um hvernig proffraedilegir eiginleikar islenskrar utgafu CARS2-HF geetu
komid ut i 6drum ranns6knum. Pad ma pannig lita & pessa rannsékn sem einskonar
forpréfun adur en naegilegum gognum hefur verid safnad.

Annar veikleiki var s ad allir patttakendur rannsoknarinnar voru drengir, sem gerir
pad ad verkum ad erfitt er ad alhaefa pessar nidurstédur fyrir stulkur. Hafa ber po i huga
ad pad voru stulkur i innlégn & medan & rannsékninni stod en ekki potti vid hafi ad
leggja CARS2-HF fyrir par sem par voru ad glima vid adrar alvarlegar raskanir eins og
til deemis punglyndi. Almennt eru drengir mun liklegri til ad greinast & einhverfurofinu

heldur en stalkur. Stalkur eru samt mun liklegri til ad greinast & alvarlegri enda rofsins
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(Fombonne, 2003). bad hefd verid ahugavert ad kanna kynjamun med tilliti til alvarleika
einkenna.

pridji veikleiki rannsoknarinnar var ad enginn af patttakendum var med greiningu a
einhverfurdfinu. bar af leidandi var i raun enginn tilrauna- eda samanburdarhépur.
Athyglisvert hefdi verid ad kanna hvort einstaklingar sem veeru med einhverfugreiningar
(t.d. einhverfu, Aspergerheilkenni eda 6demigerda einhverfu) veeru ad skora mun haerra
4 CARS2-HF heldur en einstaklingar sem veeru med adrar greiningar (t.d. ADHD,
pbunglyndi) eda einstaklingar med edlilegan proska. bannig veri hagt ad kanna
adgreiningarréttmeeti islenskrar Utgdfu CARS2-HF. Pa vari einnig athyglisvert ad sja a
hvada svidum einstaklingar med einhverfugreiningar veeru ad skora hatt, i samanburdi
vid adra. En liklegast er ad prong &hugamal komi fram hja hatt standandi einstaklingum
a einhverfurdfinu. Aftur & moti er liklegast ad sja stegld, endurtekin mynstur hegdunar
hja peim sem eru leegra standandi (Bartak og Rutter, 1976; Turner, 1999).

CARS getur verid nothaef adferd til ad gera sér grein fyrir alvarleika einkenna, en i
rannsokn Chlebowski o.fl., (2010) kom fram ad CARS greinir areidanlega milli
greiningarflokka & einhverfurdfinu Ut fr alvarleika einkenna. Svipadar nidurstddur hafa
einnig komid fram fyrir CARS2-HF, par sem einstaklingar voru ad medaltali ad fa olik
heildarskor eftir pvi hvada greiningu peir voru med. Einnig geta skor einstaklinga a
akveonum atridum reynst gagnleg. bessi einstoku skor geta gefio matsménnum og
foreldrum hugmynd um & hvada svidum proska mesta skerdingin a sér stad (Schopler
o.fl., 2010). Pad hefdi pvi verid mjog athyglisvert ad kanna pessa paetti & islenskri Gtgafu
CARS2-HF.

pott artakid hafi verid Iitid var einn af styrkleikum rannsdknarinnar sa ad nokkud
gOdur breytileiki var i aldri patttakenda. Reiknad var med ad fa patttakendur & aldrinum
6 til 18 ara og sa breytileiki nadist naestum pvi en eins og fram hefur komid voru
patttakendur & aldrinum 7 til 17 ara.

Annar styrkleiki rannsoknarinnar var ad urtakid var kliniskt. Allir patttakendurnir
voru born og unglingar i innlégn & BUGL. Pad ma buast vid pvi ad pessir patttakendur
endurspegli nokkud vel pann markhép sem CARS2-HF er &tlad ad na til. Einnig er
BUGL mjég godur vettvangur til fyrirlagnar & CARS2. | fyrsta lagi pekkja matsmenn
neer undantekningarlaust til barnsins eda unglingsins og hafa verid vitni ad hegdun peirra
i ymsum adstedum. | 6dru lagi er audvelt fyrir starfsmenn ad nalgast adrar upplysingar

um barnid sem vert er ad athuga adur en mat & sér stad (t.d. frammistodu a
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greindarprofi).

Pridji styrkleiki rannsoknarinnar var pekking matsmanna & einhverfurofseinkennum
og feerni peirra i upplysingarséfnun i foreldravidtélum. En i vidtalinu er mjog mikilveegt
ad spyrja foreldra itarlega Gt i svor og bidja pau um ad gefa lysandi deemi um
afbrigdilega hegdun. Pad er margt sem er parft ad athuga; svorun foreldranna getur verid
0lj6s, deemin sem pau gefa geta verid i 6samraemi vid svorun & listanum, pau geta ekki
attad sig a hvada hegdun er att vid o.s.frv. Pad er aftur & moti mikilveegt ad atta sig & pvi
ad foreldrar hafa yfirleitt rétt fyrir sér hvad vardar proska barna sinna (Einar
Gudmundsson, 1999; Filipek o.fl., 1999). Flestir foreldrar bua yfir margvislegum
upplysingum um boérn sin, pekkja pau i 6likum adsteedum og bda yfir gédri yfirsyn yfir
veikleika og styrkleika peirra. Talid er ad i skimun sé skynsamlegt ad nyta pekkingu
foreldra (Einar Gudmundsson, 1999). Matsmadur verdur pd ad pekkja vel til
einhverfurofsraskana og einkenna peirra. betta er mjog mikilveegt til pess ad peir, sem
taka vidtalid, geti pekkt pa hegdun sem foreldrar lysa sem einkenni tengdum einhverfu
og peir geti gefio foreldrum deemi um slika hegdun (Schopler o.fl., 2010). betta er kostur
sem var uppfylltur i pessari rannsokn par sem badi starfsmenn BUGL og rannsakendur

bekktu vel til einhverfurofsraskana.

Samantekt
Tilgangur rannsdknarinnar var ad kanna proffraedilega eiginleika islenskrar ttgéafu
CARS2-HF. pratt fyrir litid urtak gefa nidurstodurnar til kynna ad CARS2-HF sé badi
réttmaett og areidanlegt. En innri areidanleiki reyndist har sem gefur til kynna gott
hugsmidaréttmeeti. Einnig var samraemi milli matsmanna mjog gott sem gefur til kynna
areidanleika i mati. Samreemi milli maliteekjanna CARS2-HF og ASSQ reyndist ekki
jafn hatt og buist var vid. En mikilveegt er ad kanna samraemi CARS2-HF vid 6nnur
stoolud greiningartaeki. Nidurstédur rannsoknarinnar stydja notkun CARS2-HF. Hafa
skal i huga ad par sem artakid er litid er ekki haegt ad alhaefa Ut fra nidurstodum.
CARS2-HF er talid henta mjog vel fyrir hatt standandi einstaklinga a
einhverfurofinu, en skortur er & maeliteekjum sem na a réttmaetan og areidanlegan hatt til
einkenna peirra (Schopler o.fl., 2010). Mikilvaegt er ad CARS2-HF sé tekid i notkun pvi
snemmbuin greining, og par af leidandi snemmbdin ihlutun, skiptir mjog miklu mali
hvad vardar aukinn proska og betri lifsgeedi einstaklinga & einhverfuréfinu (Charman og
Baird, 2002; Myer og Johnson, 2007).
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Rannsokninni verdur pvi haldid afram 4 BUGL pangad til naeegilega mérgum
patttakendum hefur verid nad. Athyglisvert verdur ad fylgjast afram med rannsokninni
0g nidurstdédum hennar pegar urtakid verour sterra. P& verda nidurstddurnar vonandi
markteekari, réttmeetari og areidanlegri. Nidurstodur peirrar rannsoknar opna vonandi dyr
fyrir innleidingu CARS? & islandi.
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Vidaukar
Vidauki 1. Upplyst sampykKi

4+ &

LANDSPITAL HASKOLI ISLANDS

lyst sampykki fyrir patttoku i visindarannsokninni
Athugun 4 mezlitekinu CARS2
l Reykjavik, dags.....

Keru foreldrar og forridamenn

. Samstarfshopur & vegum Barna-og unglingageddeildar Landspitala (BUGL) og Haskala
Islands er ad hefja rannsokn & matstekinw/mealitekinu . Matskvardi fyrir bernskueinhverfu, 2.
utgala (Childhood Autism Rating Scale, Second Editon (CARS2))~

Foreldrar/forradamenn barna sem leggjast inn 4 BUGL og /eda koma i gngudeild BUGL eru
bednir um ad taka patt i pessari rannsokn. Eldri utgafan, CARS hefur lengi verid notad hér 4 landi
til pess ad skima fyrir einhverfu og hefur pad reynst vel. CARS2 er nytt matsteki sem er wtlad til
ad meta vaegari einkenni 4 einhverfuroli hja einstaklingum med dskerta greind. Einhverfuréfio er
vidd par sem & 80rum endanum er einhverfa i sinni alvarlegustu mynd en eflir pvi sem fjaer dregur
alvarlegasta enda rofsine verda einkennin frerri og vaegari og renna ad lokum saman vid algenga
personueiginleika folk: Svo virdist vera ad fleiri einstaklingar séu med vaegari einkenni einhveriu
og pvi mikilvaegt ad fir na maelitaeki til pess ad koma til mots vid pad. Markmid rannsoknarinnar er
a0 meta profiradilega ciginleika takisins og innleida bad i starfid 4 BUGL.

Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er:

Berglind Brynjolfsdottir, salfradingur

Barna-og unglingageddeild Landspitala (BUGL)

Dalbraut 12. 105 Reykjavik, Simi: 543-4300; berglbri@ landspitali.is
Leidbeinandi fré Haskdla Islands er Dr. Urdur Njarovik

Rannséknin er unnin af Birtu Brynjarsdéttur og Thelmu Sif Sevarsdottur salfredinemum og er hluti

af' lokaverkefni peirra til BS profs vid Haskéla islands,

batttaka felst i pvi ad atfylla tvo spurningalista, CARS2 Spurningalistamn fyrvir foreldra (36
spurningar) og Skimunarlista einhverfinifs (27 spurningar). Jafnframt ad taka patt i videli vio tvo
starfsmenn/nema par sem nanar verdur spurt um svorin vid CARS2 Spurningalistanum. Starfsmenn
0g nemar meta sidan pau hegdunareinkenni sem fram koma | upplysingum foreldra i spurningalista
og vidali samkvazmt vidmidum matstekisins. Gera md rdd fyrir ad 30 minutur taki ad attylla
spurningalistana og ad vic 1alid taki w.p.b. eina klukkustund.

Rannsdkn pessi midast vi) ad safna gdgnum um alla pa sem koma & innlagnardeild BUGL og eftir
atvikum i gongudeild BUGL en patttaka allra er had undirritun upplysts sampykkis. Leitad er eftir
patttoku allra an tillits til cinhverfuréfseinkenna.

Avinningur rannsoknariniar er innleiding malitackisins CARS2 4 BUGL og pekking 4
profiradilegum eiginleikum takisins. Eldri dtgafa teekisins var etlud einstaklingum med alvarlega
cinhverfu og almenna pro kaskerdingu en ny Gtgafa CARS2 haefir mun betur beim bdmum og
unglingum sem koma til g einingar 4 BUGL og pvi mikilvagt fyrir BUGL ad taka petta tzeki i
notkun. Engar visbendingar eru fyrir pvi ad dhaetta tylgi rannsokninni.

Vid vonum ad pi takir vel i rannsokn okkar, en ad sjalfsdgdu er pér heimilt ad hafna patttdku an

nokkurra skilyrda eda utskyringa. bad ad hafna patitdku mun ekki hafa nein ahrif 4 pionustu sem
barnid og fjdlskyldan (i 4 BUGL. Farid er med 6ll 2dgn sem tranadarmal,
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Rannsoknin hefur fengid leyfi Sidanefndar Landspitala og verid tilkynnt til Personuverndar.

Ef spurningar vakna eda pid 6skid eftir frekari upplysingum um rannsoknina vinsamlegast hafid
samband vid abyrgdarmann rannsoknar, Berglind Brynjolfsdottir, i sima 543-4300 ¢da i gegnum
Lilvupost (berglbr@landspitali.is

Undirskrifl abyrgdarmanns

Vinsamlegast haltu eftir einu eintaki af upplysta sampykkinu fyrir pig.

Eg undirritud/undirritadur sampykki hér med ad taka patt { rannsokninni. Tilgangur og framkvaemd
rannsoknarinnar hafi erid utskyrd og mér er 1jost ad ég get neitad batttsku eda afturkallad
sampykki mitt hvencer sem er

Dagsetning

Undirskrifi foreldris/forradamanns

Undirritadur, starfsmadur Barna- og unglingageddeildar Landspitalans (BUGL), stadfestir hér med
ad hafa veitt upplysingar um edli og tilgang rannsdknarinnar, | samraemi vid 16g og reglur um
visindarannsdknir,

Naln pess sem leggur sampykkisyvfirlysinguna fyrir

Ef pii hefur spurningar wm rétt pinn sem pattakands [ visindarannsékn getur i sniiio pér til
Sidanefndar Landspita’a, Fossvogi, 108 Reykjavik. Simi: 543-7465, fax: 543-2339, tolvupostur:
sidanefnd@landspitali. s,
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Vidauki 2. CARS2-HF - Childhood Autism Rating Scale 2 — High

functioning version

Childhood Autism Rating Scale, ericschopler, Ph.0., Mary E. Van Bourgondlen, Ph.0. High-Functioning
it G. Janette Wellmas, Ph.0. and Steven®, Love, PhD,  —— . Version
Second Edition -Janette Pl Sl s G Rating Boollet
Narves . e Case 10 Nureben — Tt date: _
Genden Etheic Ratar's raere Date of birth:
Baseden hovee — — Age: yoany . Bpeehy

DIRECTIONS: After rating the 15 items, transfer the ratings from the Inside pages to the corresponding spaces below. Sum the ratings to obtain the
Total raw score, and indicate the corresponding Severity Group. Circle the Total raw score value in the table. The number printed to the left of the value
you have circled is the T-score,

SUMMARY Symptom Level Compared to
G iy Individuals With Autism Spec jagnos
! CATEGORY RATINGS P
1. Social-Emotional Understanding =97
‘ median = 2,5 97
2, Emotionad Exprassion and Regulation of Emotions
median = 2.5
3. Relating to People LN
| median = 2.5 435
| & BodyUse..... e S ’ AL
£ ER £1.5-42
median = 2,0 e | %1 “
5. Object Use in Play o % 0.5
median = 2.0 a2 59 39.5-40
6. Adaptation to Change/Restricted Interests < :: e :ﬂ o
median = 2.5 72 56 7.5
7. Visusl Resp &9 55 37
median = 2.0 &5 54 ¥6-36.5
2 62 53 35.5
8 U 58 52 35
medmn=20 5% 51 34-34.5
9, Taste, Smedl, and Youch %0 50 33-335
median = 2.0 o b9 325
&2 a8 n
10, FanrwAnxlot " a7 31.5
35 46 30,5-31
3 45 30
7] a4 29.5
2% 43 8.5-29
n a2 28
19 41 27.5
16 a0 i
14 5 265
12 8 2%
10 3 25-25.5
8 6 n.5
35 24
median = 2.5 | ¢ 3 2
| 5 33 23
RN = . ¢ n 2-22.5
T - ' 3 n 215
2 10 n
Total raw score = H 9 05
Nole. SEM = 0.73. 1 % 2
s Bl i NESTYIM S A L <1 g 19.5
SEVERITY GROUP s ”
Minimal Symptoms of Autism Spectrum Disorder 3 -
‘ 21
Mild-to-Moderate Symp of Autism Sp Disorder 20 18
{(28-33.5) <20 <18
Severe Symptoms of Autism Spectrum Disorder
{34 and higher) Note, SEM = 287

Additiznal copies of s form {W-4728) ey Be perchasad from WPS, Please contact us at B00-G43-3857, Fax  310-473-7838, 0 waw mpen sk o
W48 Copyright ©2010 by WSO PSYCHOLOGICAL SERVICES. Mt to be seprociicsd in whake o6 i pert withos! mlmummu\ M rights reserves, Prinkad In USA 12345678
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Vidauki 3. ASSQ — Skimunarlisti einhverfurofs

!Autism Spectrum Screening (Juestionnaire (ASS0)) Nimer:
(Ebers & Gilberg, 1993 Ehlers, Gilber & Wirg, 1999)
Fiderdur: Pall Magiis son, Sigrfnar Léa Jarsd. Pall Asgeirsson, Existin Kxis tand . Eolb rin Gunrarsd Sthr

Uifylli afs m oo, foe, kennara (strikid undir pad sem i §) Dags.

Leidbeiningar: Gerid hring wtarwm fdhurnar oftir bvi sem vid d:
Utan um @ ef fullyriingin d ekld vid

Ufan wm I of fullyréingin d stundum vid

Uty wum 2 of fullyrdingin d mjog vel vid

Witkar spekingsleghy)

Hin bérmin ta 4 hann'hana sem “prdfessor ™

Wirfist lifa { eigin heimi m e afimdrkud og sérkennileg dhugam4l

A anfivelt med afl leera mikid of stafireyncm utan af, en 4 erfip
metking peitra og samhengi

Tilkar tirsd og taknren hugtdk bdkstaflegza

o LI B

Talar 4 formlegan, vandadan, gamaldags efa

5

f.

7. Finmy upp eigin ard og ordatilteld
2. Hefur skrytna rédd og malfar

o

1

0 1 2

0 1 2

0 1 2

0 1 2

0 1 2

. 0 1 2

. A ekki “besta vinbestu vinkor: 0 1 2
18, Skottir “heilbrigla skypmsemi” n 1 2
19, Er lélegu) i hopleikjum, hefur ekki ilfirmingu fyrit hépstarfi, notar eiginregha 0 1 2
20, Hefur Humalegar, illa samheeffar og skrytnar hrevfingar og tilburé 1] 1 2
21. Hefur dsjalfradar andlits- efa likam shr eyfingar 1] 1 2

22, A erfifileikum med athafrir daglegs 1if's vegna drdttukenndra endurtekninga
vigara athafna efa hugsana

23, Hefur sérstaliar venjur sem dla gengur adl breyta

24, Feer ddleet 4 hubunfestit sig s hhuti 4 sérkennlegan hatt

25, Erlagfue/16gd { einelti af himam bormaman

26, Hefur skrjtinfdverguleg sviphrighi

27, Hefur skrjtnaldvenjulega likam sstéig

28, Harn/Inin er einnig d8uvis en hin himin 4 eftirfarandi hatt (Ifsing { faum o Sum):

o o o o a O
—_ = e e
SR S R R S R R o)
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