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Einhverfu var fyrst lýst af Leo Kanner árið 1943 (Kanner, 1943) og var þá talin mjög 

sjaldgæf. Rannsóknir á algegni undanfarin ár gefa hins vegar sterklega til kynna að tíðni 

greindra tilfella hafa aukist gríðarlega (Fombonne, 2009; Schreibman, 2005). Í dag er 

einhverfa skilgreind í alþjóðlegum greiningarkerfum sem flokkur af gagntækum 

þroskaröskunum. Gagntækar þroskaraskanir einkennast af alvarlegri og víðtækri 

skerðingu í félagshæfni, tjáskiptum og í afmarkaðri, stegldri hegðun. Til flokksins teljast 

einnig Aspergerheilkenni, ódæmigerð einhverfa, Rettsheilkenni og 

upplausnarþroskaröskun. Nýlega hefur sú sýn þróast að fjölbreytileiki þeirra einstaklinga 

sem greinast með bernskueinhverfu, Aspergerheilkenni eða ódæmigerða einhverfu mætti 

raða á róf eftir einkennum. Út frá því er talað um einhverfurófsraskanir (APA, 2000; 

Charman og Baird, 2008; Waterhouse o.fl., 1996). 

Einhverfurófsraskanir eru greindar út frá ákveðinni samsetningu einkenna og 

alvarleika þeirra. Greiningarferlið byrjar á skimun, en tilgangur skimunar er að bera 

kennsl á þau börn sem grunur leikur á um einhverfu. Greining byggir á þverfaglegum 

aðferðum sem fela í sér ítarlega upplýsingarsöfnun. Rannsóknir hafa sýnt fram á að því 

fyrr sem börn fá greiningu, því betri eru batahorfurnar. Góð mælitæki eru því mikilvæg 

forsenda þess að hægt sé að greina raskanir á einhverfurófinu og bæta þar með lífsgæði 

einstaklinga (Einar Guðmundsson, 1999; Filipek o.fl. 1999). 

Mælitækið CARS (Childhood Autism Rating Scale) hefur verið eitt mest notaða 

mælitæki á einhverfu í gegnum tíðina. Það hefur verið í notkun hérlendis og reynst vel 

(Evald Sæmundsen, Páll Magnússon, Jakob Smári og Sólveig Sigurðardóttir, 2003). 

Fyrir stuttu kom út ný útgáfa af CARS sem nefnist CARS2. Þá var nýju sniði bætt við 

(CARS2- high functioning version) sem er ætlað að meta hærra standandi einstaklinga á 

einhverfurófinu. Þessir einstaklingar sýna oft vægari einkenni einhverfu sem hingað til 

hefur reynst erfitt að bera kennsl á. CARS2-HF nær til þessara einstaklinga og metur 

hvort nægjanleg einkenni séu til staðar fyrir greiningu (Schopler, Bourgondien, Wellman 

og Love, 2010). Vegna þessara sérstöðu CARS2 er mikilvægt að kanna hvort hægt sé að 

innleiða matstækið hérlendis. CARS2 hefur verið þýtt yfir á íslensku; þýðendur voru 

Berglind Brynjólfsdóttir, Páll Magnússon, Marteinn Jón Ingason og Svanhildur Tinna 

Ólafsdóttir. 

Þessi rannsókn er forprófun á próffræðilegum eiginleikum CARS2, en vegna 

lítillar úrtaksstærðar varð alhæfingargildi niðurstaðna lítið. Rannsóknin heldur áfram á 

Barna- og unglingageðdeild Landspítalans, (BUGL), þangað til nægur fjöldi þátttakenda 
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næst. Ávinningur þeirrar rannsóknar verður vonandi innleiðing CARS2 á BUGL. 

Innleiðing mælitækisins er mikilvæg vegna þess það hæfir mun betur þeim börnum og 

unglingum sem koma til greiningar á BUGL.  

Saga einhverfu  

Hugtakið einhverfa kemur frá gríska orðinu autos sem merkir “sjálfið”. 

Vísindamaðurinn Eugene Bleuler var fyrstur til þess að nota hugtakið árið 1912. Það átti 

upprunalega við um truflanir hjá geðklofasjúklingum og takmarkað samband þeirra við 

umheiminn. Leo Kanner var hins vegar fyrstur til þess að lýsa einhverfu sem sérstakri 

röskun (Frith, 1989). Í ritgerð sinni, Autistic Disturbances of Affective Contact, frá árinu 

1943, lýsir hann athugunum sínum á 11 börnum með einkenni sem bentu til 

vitsmunalegrar og tilfinningalegrar fötlunar. Hann taldi börnin vera sérstök að því leyti 

að þau sýndu mikla einsemd (aloneness), voru mjög áhugalaus um umhverfi sitt og 

sýndu áráttukennda, steglda og endurtekna hegðun (Kanner, 1943; Robledo og Ham-

Kurcharski, 2008). 

Ári síðar birti Hans Asperger hugmyndir sínar um einhverfu. Hann lýsti 4 

börnum sem sýndu einkenni áþekk þeim einkennum sem Kanner hafði lýst. Það var 

síðan kallað Aspergerheilkenni, sem í dag er einn flokkur á einhverfurófinu. Kanner og 

Asperger, óháðir hvor öðrum, voru miklir brautryðjendur í útskýringum á einhverfu. 

Báðir töldu þeir röskunina eiga sér stað fyrir fæðingu og að skerðingin í þroska væri 

mikil (Frith, 1989). En þrátt fyrir kenningar þeirra var lengi talið að börn með einhverfu 

væru með snemmbúinn barnageðklofa. Í fyrstu útgáfum greiningarkerfa var notast við 

það hugtak (Volkmar og Lord, 2007; Volkmar og Klin, 2005). Einnig komu fram 

kenningar um að einhverfa stafaði af vanrækslu foreldra. “Ísskápsforeldrar”, eins og þeir 

voru kallaðir, voru taldir vera áhugalausir um börnin sín, kaldir og sinnulausir. Slíkt 

uppeldi átti að geta skýrt það hvers vegna börnin væru að sýna þessi einhverfueinkenni. 

Öll meðferð snéri þess vegna að því að hjálpa foreldrum (Klinger og Dawson, 1996).  

Það var ekki fyrr en um 1970, eftir að fleiri fóru að rannsaka ástandið og þróa 

nákvæmari lýsingu á einkennum, að menn áttuðu sig á því að svo væri ekki. Þá var farið 

að rannsaka einhverfu sem sérstakt ástand. Af þessum rannsóknum var lýsing Rutters 

hvað mikilvægust. Hann taldi fjögur grundvallaratriði nauðsynleg fyrir greiningu á 

einhverfu; að hún kæmi fram fyrir 30 mánaða aldur, að skerðing í félagsþroska og 
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tjáskiptum væru til staðar ásamt afbrigðilegri hegðun. Þessi skilgreining hans mótaði 

fyrstu almennu greiningarskilmerkin fyrir einhverfu (Volkmar og Lord, 2007).  

Önnur viðurkennd kenning fjallar um Theory of mind. Hugtakið hefur verið notað 

til þess að lýsa þeirri hæfni sem við höfum til að skilgreina hugarástand annarra og spá 

fyrir um hegðun samkvæmt því. Þessi eiginleiki er ein af forsendum félagslegra 

samskipta og sjálfsþekkingar, ásamt skilnings á öðrum. Skortur á Theory of mind gæti 

þannig útskýrt margar af þeim skerðingum sem einstaklingar með einhverfu búa við 

(Frith og Happé, 1999).  

Einhverfa kom fyrst inn í 9. útgáfu ICD-kerfisins (International Statistical 

Classification of Diseases and Health Related Problems) árið 1977, en þá var röskunin 

skilgreind sem barnageðveiki (childhood psychosis). Það var ekki fyrr en í 10. útgáfu 

ICD-kerfisins sem kom út árið 1992 að einhverfa var komin undir yfirflokkinn 

gagntækar þroskaraskanir (Pervasive developmental disorder) ásamt ódæmigerðri 

einhverfu og Aspergerheilkenni. Það sama gerðist í þriðju útgáfu greiningarkerfisins 

DSM (Diagnostic and Statistical Manual) sem kom út árið 1980. En þetta var næstum 

fjórum áratugum eftir að Kanner skilgreindi einhverfu fyrst. Þó að hugtakið gagntækar 

þroskaraskanir væri nokkuð óþjált fékk það mikla viðurkenningu og var mikilvægt að 

því leyti að það undirstrikaði hugmyndina um að einhverfa væri þroskaröskun (Volkmar 

og Lord, 2007). Þrátt fyrir mikla framvindu á sviði einhverfu er röskunin enn á margan 

hátt mikil ráðgáta. Með auknum rannsóknum hefur vísindamönnum tekist að auka 

skilning og vitneskju fólks á hugtakinu. Orsök er enn ókunn en almennt er talið að 

einhverfa sé röskun á taugaþroska. Mörgum spurningum er enn ósvarað um þetta flókna, 

alvarlega ástand en það breytist vonandi í nánustu framtíð (Robledo og Ham-Kurcharski, 

2008). 

Gagntækar þroskaraskanir og greiningarviðmið 

Bernskueinhverfuna sem Kanner lýsti má enn í dag yfirfæra á ákveðinn hóp.  

En með aukinni þekkingu fólks á einhverfu varð nokkuð ljóst að til væri hópur barna 

sem sýndu ákveðin einkenni sem voru þó ekki nægjanleg til að uppfylla skilyrði 

Kanners. Skilgreina þurfti því aðra greiningarflokka til viðbótar við bernskueinhverfu. 

Þessir flokkar hafa síðan verið teknir inn í alþjóðleg greiningarkerfi og fengið samheitið 

gagntækar þroskaraskanir (Robledo og Ham-Kurcharski, 2008).  
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Gagntækar þroskaraskanir einkennast af alvarlegri og víðtækri skerðingu á 

ákveðnum sviðum þroska. Skerðing á sér stað í félagshæfni, tjáskiptum og í afmarkaðri, 

stegldri hegðun. Þetta veldur skertri virkni einstaklings í öllum aðstæðum. Í flestum 

tilfellum koma einkenni snemma fram eða nær undantekningarlaust fyrir fimm ára aldur 

(APA, 2000; WHO, 1992).  

Nýlega hefur sú sýn þróast að fjölbreytileiki þeirra einstaklinga sem greinast með 

bernskueinhverfu, Aspergerheikenni eða ódæmigerða einhverfu mætti raða á róf eftir 

einkennum. Út frá þessu er því talað um einhverfuróf (autism spectrum disorder). 

Einkenni þeirra sem greinast með bernskueinhverfu eru alvarlegust og er hún því á 

öðrum endanum. Greiningarflokkarnir raða sér svo á rófið og einkennum fækkar eftir 

því sem fjær dregur bernskueinhverfu (Charman og Baird, 2008; Waterhouse o.fl., 

1996).  

Allir einstaklingar á einhverfurófinu sýna sömu grunneinkenni á þremur sviðum 

þroska. Þessi þrjú einkennasvið eru grundvöllur greininga á einhverfurófinu. Það er hins 

vegar umtalsverður breytileiki í alvarleika þessara einkenna milli einstaklinga og 

vitsmunageta getur einnig verið mjög breytileg (Filipek o.fl., 1999). Þessum megin 

einkennasviðum einhverfurófsins verður lýst hér. 

Fyrsta einkennasviðið er skerðing í gagnkvæmum félagslegum samskiptum. 

Einkennin koma nær undantekningarlaust fram, og eru áberandi og viðvarandi hjá 

einstaklingum á einhverfurófinu. Þessi eigindlegu frávik koma fram á nokkrum sviðum 

hegðunar og skerða verulega líf einstaklinga. Börn með þessa skerðingu eru ófær um 

gagnkvæm samskipti, bæði við jafnaldra og aðra. Börn á einhverfurófinu virðast einnig 

ófær um að lesa umhverfið í kringum sig og þeim getur skort hæfileika til að svara 

félags-tilfinningalegum vísbendum. Einnig skortir þau getu til að móta hegðun sína í 

samræmi við félagslegar aðstæður (APA, 2000; WHO, 1992). Samskipti reynast þeim 

oft erfið vegna skertrar hæfni til að nota svipbrigði, augnsamband, líkamsstöðu eða 

látbragð. En skortur á samstilltri athygli (joint attention) er eitt af megineinkennum 

barna með einhverfu. Samstillt athygli er þrískipt félagsleg athygli sem á við um getuna 

til að deila reynslu sinni, áhugamálum eða tilfinningum með öðrum. Þetta er yfirleitt gert 

með augnsambandi eða bendingum. Einstaklinga með einhverfu skortir yfirleitt 

samstillta athygli, sem gerir það að verkum að þá vantar þessa mikilvægu færni í 

félagslegum tengslum (Mundy og Markus, 1997). 



  

12 

 

Annað einkennasviðið eru eigindleg frávik í tjáskiptum. Einstaklingar á 

einhverfurófinu eiga oft í erfiðleikum með að tjá hugsanir sínar og tilfinningar. Skerðing 

þeirra í samskiptum er greinileg, viðvarandi og hefur áhrif bæði á yrta og óyrta kunnáttu 

(APA, 2000). Töf á þróun tungumáls er mjög algeng og í alvarlegum tilfellum getur 

verið að barnið þrói aldrei með sér tal. Rannsóknir hafa bent til þess að aðeins um 

helmingur barna með einhverfu þrói með sér nothæfa málkunnáttu. En hjá þeim 

einstaklingum sem tala, getur margvísleg skerðing komið fram. Einstaklingur getur átt í 

vandræðum með að byrja á eða halda uppi samræðum. Málnotkun þeirra verður 

sérkennileg, tónhæð, hljómfall og hrynjandi geta verið afbrigðileg. Málfræði er oft 

óþroskuð; þá eiga einstaklingar aðallega oft erfitt með notkun fornafna. Truflun í 

málskilningi er oft augljós og ná þau oft ekki að skilja huglæga merkingu að baki 

einstaka orða (Kanner, 1943; Wetherby, Prizant og Hutchinson, 1998; WHO, 1992). 

Annað máleinkenni er stegld, endurtekin notkun tungumálsins, t.d. sífelld endurtekning 

orða eða frasa óháð merkingu eða samhengi. Þetta einkenni kallast bergmálstal 

(echolalia) (APA, 2000; Kanner, 1943).  

Þriðja einkennasviðið er afmörkuð, endurtekin og stegld mynstur í hegðun, 

áhugamálum og athöfnum. Hegðun einstaklinga á einhverfurófinu getur einkennst af 

ósveigjanleika, stöðugleika, staðalímyndum og stífni. Einstaklingar með einhverfu eiga 

það til að vera uppteknir af einu stegldu mynstri áhugamála sem er afbrigðilegt. Þetta 

einkenni kemur oft fram hjá hátt standandi einstaklingum á einhverfurófinu. Þeir hafa oft 

mjög þröng áhugamál og einbeita sér oft bara að einhverju einu (APA, 2000; Turner, 

1999; WHO, 1992). Önnur einkenni sem geta komið fram er vöntun af breytilegum, 

skyndilegum ímyndunarleik eða félagslegum eftirhermuleik sem er aldursvarandi (Frith 

og Happé, 1999). Einstaklingar með einhverfu krefjast oft stöðugleika og geta brugðist 

harkalega við breytingum, jafnvel smávægilegum breytingum á hversdagslegum hlutum 

getur fylgt mikill kvíði. Í útlistun sinni á einhverfu lýsti Kanner (1943) þessi einkenni 

sem ,,anxiously obsessive desire for sameness”. Þá kemur oft fram þessi mikli áhugi á að 

fylgja alltaf sömu rútínunni, t.d. ganga alltaf sömu leið í skólann. Stegld líkamshreyfing 

fylgir einnig oft, sem og afbrigðileikar í líkamsstöðu. Þá eru stegldar handahreyfingar 

sérstaklega algengar. Einstaklingar á einhverfurófinu geta líka orðið afskaplega hrifnir af 

hreyfingu, t.d. snúa hjóli, rúlla bolta o.fl.(APA, 2000; Gabriels, Cuccaro, Hill, Ivers og 

Goldson, 2005; Turner, 1999). Rannsóknir hafa sýnt fram á að þessi steglda, endurtekna 
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hegðun er algengust hjá einhverfum einstaklingum sem eru með litla vitsmunagetu 

(IQ<70) (Bartak og Rutter, 1976).  

Bernskueinhverfa (Childhood Autism) 

Bernskueinhverfa er greind þegar einkenni einhverfu koma fram fyrir þriggja ára aldur. 

Til að ná greiningarskilmerkjum þurfa þessi einkenni að koma fram á þremur sviðum 

þroska. Börnin þurfa að sýna fram á verulega skerðingu í félagslegum samskiptum, 

skertum tjáskiptahæfileika og stegldri, endurtekinni, afmarkaðri hegðun. Í daglegu tali er 

oftar talað um dæmigerða einhverfu eða einhverfu, fremur en bernskueinhverfu. Jafnvel 

er talað um Kanners einhverfu, vegna þess að þetta er sá flokkur gagntækra 

þroskaraskana sem er hvað líkastur lýsingu hans (APA, 2000; Robledo og Ham-

Kurcharski, 2008; WHO, 1993).  

Birting röskunarinnar er mjög breytileg og fer eftir þroskastigi og aldri barnsins. 

Almennt koma einhverfueinkenni mjög snemma fram og í flestum tilfellum virðist 

ástandið vera til staðar frá fæðingu. Rannsóknir hafa bent til að um 50% foreldra 

tilkynna að einkenni hafi komið fram fyrir eins árs aldur og langflestir foreldrar greina 

frá einkennum fyrir 18 mánaða aldur (Osterling, Dawson og Munson, 2002). Einkenni 

sem koma fram fyrir tveggja ára aldur eru þó lúmsk og oft er erfitt að greina þau. Erfitt 

er að átta sig á hvort að tiltekin hegðun eða vöntun þar á, sé viðvarandi eða hvort barnið 

eigi eftir að þroskast. Fara þarf því mjög varlega þegar ung börn eru greind með 

bernskueinhverfu (Sigman, Dijamco, Gratier og Rozga, 2004). Þrátt fyrir þetta er 

mikilvægt að börn fái greiningu sem fyrst (Myer og Johnson, 2007).  

Auk allra greiningarskilmerkja er algengt að börn með bernskueinhverfu eigi við 

önnur vandamál að stríða. Hegðunarvandamál eru algeng, þar má nefna, ofvirkni, 

athyglisbrest, hvatvísi, árásargirni og sjálfskaðandi hegðun (Gabriels o.fl., 2005). Kanner 

lýsti vandamálum tengdum athygli (1943), en þessi vandamál hafa síðan þá verið meðal 

einna helstu hugrænna skerðinga hjá einstaklingum með bernskueinhverfu. Þá er það 

ekki bara athyglisbrestur sem kemur fram, heldur einnig of mikil athygli á ákveðin áreiti 

(Allen og Courchesne, 2001). Skapofsaköst koma oft fram hjá yngri börnum. 

Sjálfskaðandi hegðun getur einnig komið fram hjá einstaklingum með bernskueinhverfu 

(Turner, 1999). Einnig geta einstaklingar með bernskueinhverfu verið ofurnæmir 

gagnvart skynáreitum, s.s. hljóðum, snertingu, bragði, ljósi og/eða lykt (Frith og Happé, 
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1999). Þessi afbrigðilega skynjun og óæskilega hegðun koma oftast fram hjá þeim sem 

hafa litla vitsmunagetu (Bartak og Rutter, 1976).  

Erfiðleikar með matar- og svefnvenjur geta tengst röskuninni. Þá eru erfiðleikar 

með svefn sérstaklega algengir og alvarlegri en hjá börnum með aðra þroskaraskanir 

(Gabriels o.fl., 2005). Í 75% tilfella eru einstaklingar greindarskertir. Algengast eru að 

þeir séu greindir með miðlungs greindarskerðingu eða greindarvísitölu upp á 35-50 stig 

(Filipek o.fl.,1999). Tíðni einhverfueinkenna, þá sérstaklega stegldrar hegðunar, eykst 

samhliða greindarskerðingu (Volkmar og Lord, 2007). 

Rannsóknir á flogaveiki hjá einstaklingum með bernskueinhverfu gefa upp tíðni á 

bilinu 5 til 38% (Tuchman og Rapin, 2002). Yfirleitt er tíðni talin vera 20 til 25%, sem 

þýðir að tæplega fjórðungur einstaklinga með bernskueinhverfu þróa með sér flogaveiki 

(Canitano, 2007). Rannsóknir hafa bent til að megin áhættuþættirnir séu þrír; aldur, 

vitsmunageta og málfærni. Tíðni flogaveiki virðist vera hæst hjá unglingum eða 

fullorðnum með lága vitsmunafærni og slæma tjáskiptahæfni (Tuchman og Rapin, 

2002). Auk flogaveiki greinast einstaklingar oft með aðrar raskanir samhliða 

bernskueinhverfu. Þær greiningar sem virðast oftast fylgja einhverfugreiningu eru 

kvíðaraskanir, áráttu-þráhyggjuröskun (OCD) og athyglisbrestur með ofvirkni (ADHD) 

(Berney, 2000). 



  

15 

 

Tafla 1. Greiningarskilmerki bernskueinhverfu (F84.0) samkvæmt ICD-10 (WHO, 1993; 

þýðing Guðmundur Skarphéðinsson, 2008) 

A. Afbrigði eða skerðing í þroska þurfa að koma fram fyrir þriggja ára aldur í a.m.k. einu af 

þremur eftirtalinna sviða: 

1. Málskilningi eða máltjáningu eins og hún birtist í samskiptum við aðra. 

2. Geðtengslum við lykilpersónur eða í gagnkvæmu félagslegu samspili.  

3. Starfrænum leik eða ímyndunarleik. 

B. Til staðar þurfa að vera minnsta kosti sex af eftirtöldum einkennum. Þar af minnst tvö úr 

flokki 1 og minnst eitt úr flokki 2 og eitt úr flokki 3.  

1. Eigindleg frávik í hæfni til að eiga gagnkvæm félagsleg samskipti við aðra koma fram á 

minnst tveimur eftirtalinni sviða 

a. Skert hæfni til að nota augntengsl, svipbrigði, líkamsstöðu og látbragð til að 

stýra samskiptum. 

b. Leik- og vináttutengsl við jafnaldra, sem fela í sér að deila áhugamálum, virkni 

og tilfinningum á gagnkvæman máta, þróast ekki með þeim hætti sem búast mætti við 

samkvæmt aldri og vitsmunaþroska (þrátt fyrir næg tækifæri til tengslamyndunar).  

c. Skortur félags- og tilfinningalegri gagnkvæmni sem kemur fram í skertum eða 

afbrigðilegum viðbrögðum við tilfinningum annarra eða í vangetu til að aðlaga hegðun 

sína að félagslegu samhengi eða í skertri samhæfingu félags-, tilfinninga- og 

tjáskiptahegðunar.  

d. Vantar sjálfkvæma viðleitni til að deila gleði, áhugaefnum eða afrekum með 

öðrum. (Barnið gerir t.d. minna af því að koma með og sýna áhugaverða hluti eða benda 

á hluti sem því þykir spennandi).  

2. Eigindleg frávik í tjáskiptum koma fram á minnst einu eftirtalinna sviða : 

a. Seinkun í máltöku eða barnið fer alls ekki að tala. Reynir ekki að bæta það upp 

með því að nota svipbrigði eða látbragð sem tjáskipti í staðinn (og sagan um að vantað 

hafi hjal með tjáskiptatilgangi).  

b. Skortir verulega á getuna til að eiga frumkvæði að samræðum og halda þeim 

gangandi á máta sem felur í sér gagnkvæmni og næmi fyrir viðbrögðum viðmælanda. 

Geta á þessu sviði í ósamræmi við málþroskastig viðkomandi.  

c. Stegld málnotkun sem einkennist af endurtekningum eða sérviskuleg notkun 

orða og orðatiltækja.  

d. Vantar fjölbreytta sjálfkvæma þykjustuleiki eða (hjá þeim yngstu) félagslega 

eftirhermuleiki.  

3. Afmörkuð, endurtekin og stegld mynstur í hegðun, áhugamálum og athöfnum koma 

fram á minnst einu sviði :  

a. Yfirþyrmandi áhugi sem hefur steglt yfirbragð og beinist að þröngt afmörkuðu 

áhugasviði og áhugaefnið er óeðlilegt eða óvenjulegt. Eða : áhuginn beinist að einu eða 

fleiri hugðarefnum sem eru venjuleg hvað innihald varðar en áhuginn óeðlilegur fyrir 

það hversu yfirþyrmandi og einstrengingslegur hann verður.  

b. Þörf fyrir að fylgja ákveðnum föstum venjum og ritúölum á áráttukenndan hátt 

án þess að það hafi starfrænan tilgang.  

c. Stegldar, síendurteknar hreyfingar sem taka til handa eða fingra (blak eða 

snúningur) eða stegldar og síendurteknar flóknari hreyfingar sem taka til alls líkamans.  

d. Upptekin(n) af ákveðnum pörtum hluta eða afmörkuðum eiginleikum þeirra sem 

ekki hafa starfrænan tilgang (s.s. lykt, áferð eða hljóði eða titringi sem þeir framleiða).  

C. Klínísk einkenni eiga ekki betur við aðrar gagntækar þroskaraskanir; 

málþroskahamlarnir með félags- og tilfinningarvandamálum, tenglaraskanir, þroskahömlun með 

félags- og tilfinningavanda, snemmtækan geðklofa eða Rettsheilkenni. 
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Ódæmigerð einhverfa (Atypical autism - PPD-NOS) 

Í ICD-10 greiningarkerfinu er ódæmigerð einhverfa sér undirflokkur gagntækra 

þroskaraskana. DSM-IV setur ódæmigerða einhverfu hins vegar innan stærri flokks sem 

kallast óskilgreindar gagntækar þroskaraskanir (Pervasive developmental disorder not 

otherwise specified/ PDD-NOS) (APA,2000; WHO, 1992).  

Ódæmigerð einhverfa er frábrugðin bernskueinhverfu á þann hátt að annað hvort 

uppfyllir hún ekki kröfur um aldur þegar einkenni koma fyrst fram eða skerðing á öllum 

þremur einkennasviðum er ekki til staðar. Ódæmigerð einhverfa á þannig við ef barn er 

eldra en þriggja ára þegar einkenni koma fram og/eða þegar barn uppfyllir 

greiningarskilmerki á einum eða tveimur einkennasviðum en ekki öllum (Barker, 2004; 

WHO, 1993). Greiningarviðmið PDD-NOS flokksins eru svipuð, en í þann hóp flokkast 

allir sem hafa alvarlega og gagntæka skerðingu í félagslegum samskiptum, tjáskiptum 

eða stegldri hegðun, sem ná þó ekki greiningarviðmiðum neinna gagntækra 

þroskaraskana (APA,2000).  

Aspergerheilkenni (Asperger Disorder) 

 Hans Asperger lýsti fyrstur manna árið 1944 hópi barna sem voru með eðlilega greind 

en áttu í miklum erfiðleikum með félagshæfni, aðlögun og samskipti við aðra. Hann taldi 

þessi börn vera með einhverfu (Frith, 1989; Steindal, 1998). Aspergerheilkennið varð í 

fyrsta skipti sjálfstæð greining í flokkunarkerfi Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar í ICD-

10 og það var einnig tekið upp í fjórðu útgáfu DSM (Volkmar og Lord, 2007).  

Heilkennið einkennist af sömu eigindlegu frávikum í félagshæfni og 

bernskueinhverfa, ásamt afmörkuðu endurteknu og stegldu mynstri í áhugamálum og 

athöfnum. Aspergerheilkennið sker sig aðallega frá bernskueinhverfu á þann hátt að það 

er engin skerðing í tungumáli og vitsmunaþroska, en alvarleg seinkun á málþroska 

útilokar greiningu á Aspergerheilkenni. Röskunin verður aftur á móti að valda talsverðri 

skerðingu í félagslegum aðstæðum, atvinnu og á fleiri mikilvægum virknisviðum (APA, 

2000). 

Þrátt fyrir góðan málþroska getur fólk með Aspergerheilkenni átt í annars konar 

málerfiðleikum. Þessir einstaklingar eiga t.d. erfitt með að skilja breytilega þýðingu orða 

við ólíkar aðstæður, málfarslega túlkun, raddblæ, líkamsbeitingu og tilgang eða 

merkingu þess sem talar (Steindal, 1998).  
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Aspergerheilkenni virðist koma seinna fram en bernskueinhverfa, margar 

lýsingar benda til að erfiðleikarnir komi yfirleitt fram eftir þriggja ára aldur. Sérstakur 

aldur er þó aldrei gefinn upp og möguleiki er á því að ástandið komi snemma fram en 

það sé ekki borið kennsl á það fyrr en seinna. Tilhneiging er þó til þess að hreyfiskerðing 

eða klunnaskapur komi fram í leikskóla og erfiðleikar í félagslegum samskiptum komi 

yfirleitt fram í barnaskóla. Það er einnig á þeim tíma sem sérstök sérviska eða afmörkuð 

áhugamál geta komið í ljós (APA, 2000; Steindal, 1998).  

Tafla 2. Greiningarskilmerki Aspergerheilkennis (F84.5) samkvæmt ICD-10 (WHO, 

1993; þýðing Guðmundur Skarphéðinsson, 2008) 

A. Engin klínísk marktæk almenn seinkun í máltjáningu eða málskilningi, né í 

vitsmunaþroska. Til að greining sé gerð þarf barnið að hafa notað einstök orð á markvissan hátt 

ekki síðar en við 2 ára aldur og notað heilar setningar til tjáskipta ekki seinna en við 3 ára aldur. 

Sjálfshjálparfærni, aðlögunarhegðun og forvitni um umhverfið í samræmi við eðlilegan 

vitsmunaþroska. Hins vegar geta áfangar í hreyfiþroska verið nokkuð á eftir og klaufalegar 

hreyfingar eru algengar, en ekki skilyrði fyrir greiningunni. Afmarkaðar sérgáfur, sem oft 

tengjast óvenjulegum áhugamálum, eru algengar en ekki skilyrði fyrir greiningunni. 

B. Eigindleg frávik í hæfni til að eiga gagnkvæm félagsleg samskipti við aðra (sömu 

skilmerki og í barnaeinhverfu).  

C. Einstaklingurinn sýnir afmörkuð endurtekin og stegld mynstur í hegðun, áhugamálum og 

athöfnum (sömu skilmerki og í barnaeinhverfu en samt sjaldgæfara að hér komi fram stegldar 

hreyfingar og einnig sjaldgæfara að viðkomandi verði upptekin(n) af ákveðnum pörtum hluta 

eða afmörkuðum eiginleikum þeirra sem ekki hafa starfrænan tilgang) 

D. Klínísk einkenni eiga ekki betur við aðrar gagntækar þroskaraskanir; einfaldan geðklofa, 

geðklofaröskun (Schizotypical disorder), áráttu-/þráhyggjuröskun, 

áráttu/þráhyggjupersónuröskun, svörunartengslaröskun eða afhamlaðri tenglaröskun í bernsku. 

Upplausnarþroskaröskun (Childhood disintegrative disorder/CDD) 

Heilkenninu, sem nú kallast upplausnarþroskaröskun, var fyrst lýst af Theodor Heller 

rétt eftir aldarmótin 1900. Röskunin telst afar sjaldgæf, sjaldgæfari en bernskueinhverfa 

og er algengari meðal drengja en stúlkna (APA, 2000; Volkmar, Koening og State, 

2005). Hjá börnum með upplausnarþroskaröskun virðist þroski eðlilegur fram að 

minnsta kosti tveggja ára aldri á öllum sviðum. Eftir það byrja einkenni einhverfu að 

koma fram, í flestum tilvikum milli þriggja og fjögurra ára. Mikil afturför verður í 

þroska barnsins og barnið tapar þeirri kunnáttu sem áður hafði verið náð. Afturförin á sér 

stað á að minnsta kosti tveimur eftirfarandi sviðum: málnotkun, félagsfærni, hreyfigetu, 

leik og aðlögunarhæfni (APA, 2000; WHO,1992). Börn með upplausnarþroskaröskun 

sýna oft einhverfulík einkenni í félagshæfni, málnotkun og með stegldri, endurtekinni 



  

18 

 

hegðun (WHO, 1993). Kurita, Osada og Miyake (2004) gerðu rannsókn á börnum með 

bernskueinhverfu annars vegar og hins vegar börnum með upplausnarþroskaröskun. 

Niðurstöðurnar gáfu til kynna að börn með upplausnarþroskaröskun voru ekki með jafn 

mikinn misstyrk í greind. Þau voru móttækilegri fyrir breytingum í umhverfinu, sýndu 

frekar áráttukennda hegðun og voru næmari fyrir skynáreitum, sérstaklega hljóðáreitum. 

Þau voru einnig með hærri tíðni flogaveiki (Kurita o.fl., 2004). 

Þrátt fyrir að einkennum upplausnarþroskaraskana hafi verið lýst mun fyrr en 

einkennum bernskueinhverfu hefur röskunin verið lítið rannsökuð. Mikilvægt er að 

rannsaka röskunina frekar í nánari framtíð (Malhotra og Gupta, 2002). 

Rettsheilkenni (Rett’s Disorder)  

Rettsheilkenni er kennt við austurríska lækninn Andreas Rett, sem lýsti fyrstur þessu 

heilkenni árið 1966 þegar hann kannaði 22 stúlkur sem virtust þjást af röskuninni. Þessi 

alvarlega og sjaldgæfa þroskaröskun virðist nær eingöngu hrjá stúlkur. Orsök 

heilkennisins eru þekkt og stafa af stökkbreytingu á geni (MECP2) og því er hægt er að 

greina Rettsheilkenni með litningaprófi ásamt greiningarskilmerkjum ICD-10 og DSM-

IV (Chahrour og Zoghbi, 2007).  

Í upphafi virðast börn með Rettsheilkenni þroskast eðlilega, skynhreyfiþroski 

þeirra er eðlilegur og þau virðast vera eins og flest önnur börn. En á fyrstu 5 til 30 

mánuðunum fer að bera á heilkenninu og skerðing verður á þroska. Höfuðvöxtur þeirra 

hægist, auk þess sem stegldar handahreyfingar koma fram, þá aðallega handsnúningur. 

Þessar stegldu handhreyfingar eru grunneinkenni Rettsheilkennis. Áhugi á félagslegu 

umhverfi skerðist á fyrstu árunum eftir að heilkennið kemur fram og það kemur einnig 

fram skerðing í tjá- og samskiptahæfni (APA, 2000; Chahrour og Zoghbi, 2007; WHO, 

1993). Börn með Rettsheilkenni verða fyrir verkstoli (apraxia), sem er ástand sem 

veldur því að barn missir allt vald yfir sjálfráðum hreyfingum. Vöxtur þeirra er einnig 

rýr og á fullorðinsárum er hryggskekkja nær undantekningarlaust til staðar. En flestar 

stúlkur missa getuna til að ganga og eru því oft bundnar við hjólastól á unglingsárum. 

Önnur áberandi einkenni eru ýmsir öndunarerfiðleikar. Flogaveiki kemur einnig oft 

fram. Rettsheilkenni er ævilangt ástand og í flestum tilfellum er bati fremur 

takmarkaður, þó einkenni komi missterkt fram (APA, 2000; Chahrour og Zoghbi, 2007; 

Moss og Howlin, 2009).  
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Þó að einstaklingar með Rettsheilkenni sýni oft einhverfueinkenni, líkt og 

stegldar handahreyfingar og skerðingu í félagshæfni, þá er heilkennið mjög ólíkt öðrum 

gagntækum þroskaröskunum. Rett sjálfur nefndi samt í upprunalegu lýsingu sinni á 

röskuninni, að einstaklingar sýndu hegðunareinkenni sem líktust einhverfu og um 18% 

stúlkna með Rettsheilkenni greinast fyrst ranglega með bernskueinhverfu. Það ríkir samt 

sem áður nokkuð ósamræmi um hvort flokka ætti Rettsheilkenni með gagntækum 

þroskaröskunum, sumir halda því fram að það færi betur að flokka það sem 

taugafræðilega fremur en geðlæknisfræðilega röskun (Moss og Howlin, 2009).  

Tíðni einhverfurófsraskana 

Gagntækar þroskaraskanir eru mun algengari en áður var talið. Rannsóknir á algengi 

þeirra gefa sterklega til kynna að tíðni greindra tilfella hafi aukist gríðarlega á 

undanförnum árum (Fombonne, 2009, Schreibman, 2005).  

Rannsóknir á einhverfu byrjuðu á 6. áratugnum í Englandi og hafa síðan þá verið 

framkvæmdar í mörgum löndum. Á þessum tíma var talið að tíðni einhverfu væri 4 af 

10.000 (Rutter, 2005). Nú er vitað að tíðni einhverfu er mun hærri. Í nýlegri grein Eric 

Fombonne (2009) tekur hann saman niðurstöður úr 43 rannsóknum sem gefa upp mat á 

tíðni gagntækra þroskaraskana. Rannsóknirnar voru afar ólíkar og fóru fram í 17 

löndum. Meðalaldur þátttakenda í úrtaki var 8 ár. Mat á tíðni bernskueinhverfu var mjög 

vítt eða 0,7 til 72,6 af 10.000, þetta bil getur stafað af ólíkri aðferðafræði rannsókna. 

Meðaltíðnin var 20,6 af 10.000. En samanlögð tíðni allra gagntækra þroskaraskana var 

enn hærri eða 60 til 70 af 10.000. Þetta mat getur verið notað sem besta núverandi mat á 

tíðni einhverfu. Þessi tíðni gefur í grófum dráttum til kynna að 1 af hverjum 150 börnum 

greinist með gagntæka þroskaröskun (Fombonne, 2009).  

Rannsóknir á tíðni hafa einnig verið framkvæmdar hérlendis. Sú fyrsta var gerð 

árið 1977 og leiddi í ljós að tíðni einhverfu í árganginum 1964-1973 var 3,5 af 10.000. 

Nýleg rannsókn sem gerð var árið 2001 af þeim Páli Magnússyni og Evald Sæmundsen 

(2001). Þeir könnuðu tíðni í árgöngunum 1974-1983 og 1984-1993. Niðurstöðurnar 

sýndu að tíðnin var hærri í yngri aldursflokknum eða 8,6 af 10.000 í samanburði við 3,8 

af 10.000 hjá eldri hópnum. Rannsóknin var þó aðeins gerð á alvarlegri enda 

einhverfurófsins. Þegar ódæmigerð einhverfa var tekin með jókst tíðni hjá yngri hópnum 

upp í 13,2 af 10.000. Rannsakendur gera aftur á móti grein fyrir því að þennan mun megi 

að einhverju leyti rekja til mismunandi greiningarviðmiða. Greiningarkerfið ICD-9 var 
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að mestu leyti notað hjá eldri hópnum en ICD-10 var notað hjá yngri hópnum. Þá taka 

þeir fram að ICD-10 er nýrra greiningarkerfi sem inniheldur breiðari greiningarviðmið 

(Páll Magnússon og Evald Sæmundsen, 2001). Í enn nýlegri íslenskri rannsókn var tíðni 

einstaklinga á einhverfurófinu metin 54,2 af 10.000. Af þeim börnum í rannsókninni sem 

mættu greiningarskilmerkjum var nærri helmingurinn (46,5%) með bernskueinhverfu. 

Hinn helmingurinn var greindur á einhverfurófinu (Sigríður Lóa Jónsdóttir, Evald 

Sæmundsen, Ingibjörg Sif Antonsdóttir, Sólveig Sigurðardóttir og Daníel Ólason, 2011). 

Þó að það sé nokkuð augljóst að fjöldi greininga á einhverfurófsröskunum hefur 

hækkað með tímanum, er þessi hækkun líklega að endurspegla breytingu á hugtökum, 

skilgreiningum, aukinni þjónustu og aukinni vitneskju um einhverfurófsraskanir bæði 

hjá almenningi og sérfræðingum (Fombonne, 2009). Fyrir 50 árum höfðu ekki margir 

utan heilbrigðisgeirans heyrt minnst á einhverfu. Þessi aukna almenna meðvitund gæti 

gert það að verkum að fleiri tilfelli koma í ljós og eru greind. Það er mun líklegra að 

börn á einhverfurófinu fái klíníska athygli nú en áður fyrr og ennfremur að vandamál 

þeirra verði skilgreind sem einkenni einhverfu (Rutter, 2005; Schreibman, 2005).  

Margar rannsóknir hafa einnig leitt í ljós að á sama tíma og tíðni greininga á 

einhverfurófinu fer hækkandi, fer tíðni á greiningu þroskahömlunar og annarra 

taugafræðilegra raskana lækkandi. Það bendir margt til þess að þeir sem hafa ranglega 

greinst með þroskahömlun eða aðrar raskanir nái nú greiningarskilmerkjum gagntækra 

þroskaraskanna (Fombonne, 2009; Rutter, 2005; Schreibman, 2005).  

Tilvist breiðari greiningarskilmerkja og auðfáanleiki mælitækja spila einnig stórt 

hlutverk í þessari aukningu. Allar þessar fullyrðingar koma þó ekki í veg fyrir þann 

möguleika að það sé raunveruleg aukning á tíðni einhverfu. Við getum ekki gefið okkur 

að þessir þættir orsaki alla aukningu einhverfutilfella (Rutter, 2005; Schreibman, 2005).  

Drengir eru almennt mun líklegri til að fá greiningu á einhverfurófinu heldur en 

stúlkur. Þetta á við um allar gagntækar þroskaraskanir að undanskildu Rettsheilkenni 

sem kemur aðeins fram hjá stúlkum. Engin rannsókn hefur nokkurn tímann fundið hærri 

tíðni einhverfu hjá stúlkum en drengjum. Þá er almennt talið að drengir séu fjórum 

sinnum líklegri til að greinast með einhverfu. Þessi kynjamismunur er hins vegar hærri 

þegar röskuninni fylgir ekki mikil þroskaskerðing (APA, 2000; Fombonne, 2003; WHO, 

1992).  
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Meðferð við einhverfurófsröskunum 

Einhverfurófsraskanir líkt og aðrar taugafræðilegar þroskaraskanir eru almennt taldar 

ólæknanlegar. Þrátt fyrir það er hægt að draga úr einkennum með meðferð. 

Meginmarkmið meðferða er að draga úr grunneinkennum og tengdum erfiðleikum, 

ásamt því að bæta sjálfstæði einstaklingsins. Þetta felst yfirleitt í því að auðvelda þroska, 

nám, efla félagshæfni og draga úr óæskilegri hegðun. Einnig er mikilvægt að 

fjölskyldunni sé sýndur stuðningur og þeim kennt að draga úr þremur 

grunneinkennunum. En þó að útkomur og sérstök hegðunareinkenni séu breytileg yfir 

tíma halda einstaklingar á einhverfurófinu áfram, þrátt fyrir góða vitsmunagetu, að eiga í 

erfiðleikum fram á fullorðinsár (Myer og Johnson, 2007). 

Börn sem fá snemmbúna, öfluga atferlismeðferð hafa hins vegar sýnt fram á 

ótrúlegan árangur. Ef meðferðin byrjar nógu snemma virðast sum einkenni einhverfu 

hreinlega ekki koma fram. Í öðrum tilfellum bætist vitsmunageta, tjáningarhæfni, 

frammistaða í skóla, aðlögunarhæfni og félagshæfni. Þessi árangur hefur aðeins komið 

fram í atferlismeðferð og hefur ekki komið fram hjá viðmiðunarhópum í rannsóknum 

(Myer og Johnson, 2007). Ástæða þess að íhlutun er mikilvægust á unga aldri er vegna 

þess að það virðist vera ákveðin sveigjanleiki á þroska snemma í lífi barna á 

einhverfurófinu. Þessi sveigjanleiki gefur til kynna að þetta tímabil í lífi barna sé afar 

mikilvægt og henti best fyrir íhlutun. Þá hafa rannsóknir sýnt að ung börn með einhverfu 

sýni fram á mun meiri árangur en önnur börn með aðrar taugafræðilegar þroskaraskanir 

(Rogers, 1996). 

Brautryðjandi niðurstöður rannsóknar Lovaas (1987) sýndu einmitt fram á hversu 

áhrifarík snemmtæk og öflug atferlisþjálfun getur verið. Þátttakendum var skipt í tvo 

hópa, meðferðarhóp og samanburðarhóp, 19 börn voru í hvorum hópnum. 

Meðferðarhópurinn hlaut meira en 40 tíma af meðferð á viku, en samanburðarhópurinn 

aðeins 10 tíma eða minna. Meðferðinni var þannig háttað að einn atferlisfræðingur var 

fenginn fyrir hvert barn. Báðir hóparnir hlutu meðferð í meira en tvö ár. Niðurstöðurnar 

voru ótrúlegar. Vitsmunageta og námsárangur barnanna í meðferðarhópnum bættist til 

muna. En 47% af þeim voru með eðlilega greind eftir meðferð og gátu hafið nám í fyrsta 

bekk í skóla. Rúmlega 40% voru með milda þroskaskerðingu og fóru í sérkennslu. 

Aðeins 10% af börnunum í meðferðarhópnum sýndu litla framför í samanburði við 53% 

í samanburðarhópnum (Lovaas, 1987). 
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Margar meðferðir við einhverfurófsröskunum hafa verið hannaðar, en 

atferlisþjálfun sem byggir á hagnýtri atferlisgreiningu, er algengust og lang 

árangursríkasta meðferðarúrræðið. Þjálfun gengur út á að skapa grundvöll fyrir félaglega 

hegðun, bæta samskiptahæfni, efla leik, bæta lífsgæði, draga úr óæskilegri hegðun og 

hjálpa einstaklingum á einhverfurófinu að öðlast aukið sjálfstæði. Þetta er gert með að 

kanna hegðunarmynstur og kenna þeim nýjar aðferðir við að takast á við umhverfið. 

Atferlisþjálfun skilar þannig góðum árangri hjá fjölda einstaklinga á einhverfurófinu 

(Francis, 2005; Myer og Johnson, 2007). 

Önnur vinsæl meðferð við einhverfurófsröskunum er TEACCH (Treatment and 

Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children) aðferðin sem 

Eric Schopler þróaði. Aðferðin byggir mikið á sjónrænum vísbendum sem minna 

einstaklinga á hvers er ætlast til af þeim og hvernig þeir eigi að bregðast við ákveðnum 

aðstæðum. TEACCH byggir á þeirri hugsjón að einstaklingar á einhverfurófinu túlki og 

skynji umhverfið ólíkt öðrum. Kerfið leggur einnig mikla áherslu á skýr samskipti, 

rútínur, skipulagða dagskrá og verkefnatíma. Lögð er áhersla á að foreldrar taki þátt í 

öllum þáttum meðferðarinnar (Francis, 2005; Myer og Johnson, 2007). 

Félagshæfnisögur og sjónræn stundaskrá eru fleiri aðferðir sem eru mikið notaðar 

í meðferð við einhverfu. Félagshæfnisögur hjálpa einstaklingum að átta sig á hvernig 

þeir eigi að haga sér við ýmsar félagslegar aðstæður. Sjónræn dagskrá er einnig mjög 

mikilvæg þar sem einstaklingar með einhverfu eiga oft í erfiðleikum með tímaskyn og 

finnst gott að fá að vita hvers er ætlast til að þeim næst (Francis, 2005; Myer og Johnson, 

2007). 

Eins og fram hefur komið eru einhverfurófsraskanir tæknileg séð ólæknandi en til 

eru margar meðferðir sem bæta útkomu einstaklinga til muna. Rannsakendur leggja því 

mikla áherslu á að brugðist sé skjótt við þegar einkenni sem tengjast einhverfu koma 

fram. Almennt er talið að því fyrr sem brugðist er við þeim mun betra (Francis, 2005; 

Lovaas, 1987). 

Skimun og greining á einhverfurófsröskunum 

Til greiningar á gagntækum þroskaröskunum hérlendis er notast við greiningarkerfi 

Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar sem nefnist ICD-10 (International Statistical 

Classification of Diseases and Health Related Problems) (WHO, 1992). Í 

Bandaríkjunum er hins vegar notast við greiningarkerfi bandarísku geðlæknasamtakanna 
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sem kallast DSM (Diagnostic and Statistical Manual), núverandi útgáfa þess er DSM-

IV-TR (APA, 2000). 

Þó að einhver munur sé að þessum tveimur greiningarkerfum, eru þau orðin 

meira lík en ólík með tímanum og ríkir því almennt samþykki milli landa um hver 

viðmið fyrir greiningu á einhverfu eru (Volkmar og Lord, 2007). Þó að kerfin séu lík eru 

þau ekki alveg eins hvað varðar undirflokka gagntækra þroskaraskana, en hér að neðan 

má sjá samanburð milli kerfanna. 

Tafla 3. Samanburður greiningarflokka gagntækra þroskaraskana milli ICD-10 og DSM-

IV. 

ICD-10 DSM-IV 

Childhood Autism Autistic Disorder 

Atypical Autism PDD-NOS 

Rett‘s syndrome  Rett‘s disorder 

Other childhood disintegrative disorder Childhood distintegrative disorder 

Overactive disorder associated with mental 

retardation and stereotyped movements 

No corresponding category 

Asperger‘s syndrome  Asperger‘s disorder 

Other pervasive developmental disorders PDD-NOS 

Pervasive developmental disorder, 

unspecified 

PDD-NOS 

(Heimild: Volkmar og Klin, 2005) 

Einhverfurófsraskanir eru greindar út frá ákveðinni samsetningu einkenna og 

alvarleika þeirra. Líffræðilegar orsakir einhverfu eru enn sem komið er óþekktar og því 

byggjast öll greiningar- og skimunartæki að miklu leyti á hegðun. En áður en greining 

fer fram er mikilvægt að útiloka t.d. litningagalla, heyrnarskerðingu, tauga- og 

efnaskiptasjúkdóma sem gætu orsakað einkennin (APA, 2000; Filipek o.fl., 1999). 

Byrjað er á því að skima eftir einkennum á einhverfurófinu. Þetta er gert með 

skimunarlistum sem foreldrar eða forráðamenn fylla yfirleitt út. Skimun er framkvæmd 

til að bera eins fljótt og hægt er kennsl á þau börn sem grunur liggur á um einhverfu. 

Skimunarlistar eru því mjög hentug leið til að flýta fyrir að börn sem þurfi á því að halda 

fái viðeigandi greiningu og nauðsynleg inngrip. Skimun og meðferðarúrræði verða 

þannig að haldast í hendur. En megin tilgangurinn með skimuninni er að koma börnum 

snemma í viðeigandi meðferð og þjálfun. Þegar börn skimast jákvætt (hafa hærra gildi 

en viðmiðunargildið) eru þau send í áframhaldandi, ítarlegri greiningu. Skimun leiðir 

þannig yfirleitt til tveggja flokkar, þeirra sem er vísað í áframhaldandi greiningu og 
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þeirra sem er ekki vísað áfram. Skimunartæki ná hins vegar ekki alltaf að bera kennsl á 

þau börn sem eru með óljósari einkenni. Erfiðleikar þessara hátt standandi einstaklinga 

eru oft ógreindir lengi sem getur valdið því að skerðingin eykst vegna þess að þeir fá 

ekki viðeigandi meðferð (Charman og Baird, 2002; Einar Guðmundsson, 1999; Filipek 

o.fl., 1999).  

Þverfaglegum matsaðferðum er beitt við greiningu og margvíslegum 

upplýsingum um einstaklinginn er safnað. Nauðsynlegar upplýsingar eru til að mynda 

nákvæm þroskasaga og lýsing á núverandi hegðun. Beinar athuganir þurfa einnig að eiga 

sér stað þar sem virkni, vitsmunageta, tungumálageta og félagsfærni einstaklingsins eru 

metin í breytilegum aðstæðum. Greiningin felur að öllu jöfnu í sér athugun á einkennum 

einhverfu, öðrum hegðunarröskunum, málþroska, vitsmunaþroska og aðlögunarhæfni. 

Skyn- og hreyfiþroski er einnig stundum kannaður (Charman og Baird, 2002; Conteur, 

Haden, Hammal og McConachie, 2007; Filipek o.fl., 1999).  

Þó að einkenni einhverfu geti komið fram á fyrsta ári barns, er röskunin oft ekki 

greind fyrr en mun seinna. Rannsóknir hafa sýnt að greining einhverfu fæst yfirleitt ekki 

fyrr en 2 til 3 árum eftir að fyrstu einkenni koma fram. Einnig er eitthvað um það að 

einstaklingar séu ranglega greindir, það á þá sérstaklega við um hátt standandi 

einstaklinga. Þeir einstaklingar greinast einnig mun seinna en einstaklingar með 

alvarlega bernskueinhverfu, yfirleitt ekki fyrr en á skólaaldri. Í rannsókn kom fram að 

börn með Aspergerheilkenni voru ekki greind fyrr en að meðaltali 11 ára. Ástæður þessa 

er sú tilhneiging til að bíða og sjá þegar flest þroskaviðmið eru eðlileg. En fyrir foreldra 

og einstaklinginn sjálfan þýðir þetta lengri bið eftir nauðsynlegri hjálp (Baird o.fl.,2001; 

Steindal, 1998; Williams og Brayne, 2006).  

Spurningalistinn um félagslega svörunarhæfni (SRS) 

SRS (Social Responsiveness Scale) listinn er skimunartæki sem notað er til þess að 

skima eftir einkennum einhverfu. Heildarskor á listanum gefur upplýsingar um 

skerðingu í gagnkvæmum félagslegum samskiptum, en slík skerðing hefur oft verið talin 

aðaleinkenni einhverfurófsraskana. Listinn er ætlaður börnum og unglingum á aldrinum 

4-18 ára. Foreldrar og/eða kennarar eru beðnir um að fylla listann út. Listinn 

samanstendur af 65 atriðum sem beinast að einkennum einhverfu. Áhersla er lögð á 

félagshæfni einstaklingsins en önnur svið einhverfu eru einnig könnuð (Constantino og 

Gruber, 2005). Hvert atriði er metið á fjögurra punkta kvarða. Stig eru gefin frá 0 = á 
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ekki við, upp í 3 = á alltaf við (mikið vandamál). Skorin eru svo lögð saman og útkoman 

gefur heildarskor á bilinu 0-195. Því hærra sem skorið er, því meiri er skerðingin. 

Heildarskor á bilinu 60 til 80 gefur tilkynna marktækar hömlur í félagslegri svörun sem 

geta valdið skerðingu í almennum samskiptum. Heildarskor á þessu bili svipar til þess 

sem mælist hjá börnum með Asperger. Heildarskor yfir 80 gefur tilkynna alvarlegri skort 

á félagslegri svörun (Constantino o.fl., 2003).  

Próffræðilegir eiginleikar skimunartækisins hafa verið skoðaðir erlendis. Listinn 

reyndist bæði réttmætur og áreiðanlegur (Constantino, o.fl., 2003). Rannsókn á listanum 

hefur einnig verið gerð hérlendis. Markmiðið rannsóknarinnar var að nota SRS listann til 

þess að kanna einhverfurófseinkenni meðal íslenskra barna á aldrinum 4-14 ára, sem og 

kanna próffræðilega eiginleika. Eins og búast mátti við var SRS skor hærra hjá drengjum 

(m=25,20) en stúlkum (m=18,99). Próffræðilegir eiginleikar listans reyndust góðir. Innra 

samræmi listans var í samræmi við erlendar rannsóknir með fylgni upp á 0,97. Samræmi 

milli matsmanna (foreldra og kennarar) var ekki jafn hátt (r=44). Það reyndist talsvert 

lægra en í fyrri rannsóknum (Magnús F. Ólafsson, 2006). Listinn var þáttagreindur til 

þess að kanna réttmæti hans. Einn þáttur skýrði 28,7% af breytileikanum en aðrir þættir 

minna en 5%. Þetta var í samræmi við rannsóknir sem sýnt hafa að atriði á SRS hlaða 

aðallega á einn þátt, skort á félagslegri svörun. Heildarskor á listanum var borið saman 

við heildarskor á öðru mælitæki, SDQ (Strength and Difficulties Questionnaire). SDQ er 

notað til þess að skima fyrir um hegðun og tilfinningavanda barna á aldrinum 3-16 ára. 

Fylgnin milli SRS og SDQ reyndist há (r=0.75-0.91). Það er því líklegt að þeir sem eiga 

við einhvers konar hegðunarvanda að stríða skori hátt á SRS listanum. Það gefur 

tilkynna að listinn sé ekki að greina vel á milli einkenna á einhverfurófinu og annarra 

vandamála. Niðurstöður sýndu fram á að listinn væri bæði réttmætur og áreiðanlegur. En 

úrtakið í rannsókninni var lítið og svarhlutfallið lágt. Það dregur úr áreiðanleika 

niðurstaðna og því mikilvægt að kanna eiginleika listans betur (Magnús F. Ólafsson, 

2006).  

Autism Diagnostic Iterview-Revised (ADI-R) 

ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised) er hálfstaðlað greiningarviðtal sem notað 

er til þess að greina einhverfurófsraskanir hjá börnum og fullorðnum. Einstaklingur sem 

hlotið hefur þjálfun í greiningartækinu er fenginn til þess að taka viðtalið. Foreldrar eða 

forráðamenn eru spurðir út í þroska barnsins sem og hegðun þess síðustu þrjá mánuði. 
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Viðtalið er notað til þess að safna nægilegum gögnum um barnið svo hægt sé að 

framkvæma greiningu út frá greiningarskilmerkjum ICD-10 og DSM-IV. Viðtalið 

samanstendur af 111 spurningum um þrjú megin einkennasvið einhverfu, en 

spurningarnar eru flokkaðar niður eftir þessum þremur sviðum. Einstaklingurinn þarf að 

hafa skerðingu á öllum þremur sviðunum til þess að ná greiningarskilmerkjum 

einhverfu. Svörin eru metin á fjögurra punkta kvarða, 0= á ekki við, engin skerðing, upp 

í 3= verulegar hömlur/skerðing (Couteur, o.fl.,; Ventola o.fl., 2006).  

ADI-R hefur verið kannað hérlendis en íslensk þýðing mælitækisins var notuð í 

rannsókn þeirra Evalds Sæmundsen o.fl. (2003). Rannsóknin var framkvæmd á ADI-R 

og CARS, mælitækin voru borin saman og próffræðilegir eiginleikar þeirra kannaðir. Í 

úrtakinu voru 54 börn á aldrinum 22-114 mánaða sem hafði verið vísað til greiningar. 

ADI-R og CARS var lagt fyrir alla þátttakendur. Niðurstöðurnar gáfu til kynna 

marktæka fylgni milli heildarskors á ADI-R og heildarskors á CARS. Það gefur til kynna 

gott samtímaréttmæti íslenskrar útgáfu ADI-R. Innri áreiðanleiki var einnig reiknaður. 

Hann var 0,79-0,85 fyrir gagnkvæm félagsleg samskipti, 0,80 - 0,83 fyrir tjáskiptafærni 

og 0,35 - 0,61 fyrir endurtekna, stegld mynstur hegðunar, áhugamála og athafna. Lágur 

áreiðanleiki þriðja einkennasviðsins er samsvarandi í öðrum rannsóknum. Evald 

Sæmundsen o.fl. (2003) telja próffræðilega eiginleika íslenskrar útgáfu ADI-R koma vel 

út, sem styður notkun mælitækisins hérlendis. Nokkrir aðferðarfræðilegir vankantar voru 

þó á rannsókninni. Úrtakið var frekar lítið og aldursbilið var einnig þröngt. Þetta þýðir 

að ekki er hægt að alhæfa niðurstöðurnar yfir á eldri einstaklinga. Annar vankantur var 

að sami sérfræðingur tók öll ADI-R viðtölin sem gerði það að verkum að ekki var hægt 

reikna samræmi milli matsmanna, sem er galli (Evald Sæmundsen o.fl., 2003) ADI-R 

hefur mikið verið notað hérlendis í greiningum og það hefur reynst mjög vel.  

Autism Diagnostic Observation Scale (ADOS) 

The autism diagnostic observation schedule (ADOS) er greiningartæki sem metur 

félags- og tjáskiptahegðun sem tengist einhverfu. En nauðsynlegur þáttur í greiningu 

einhverfu er einmitt mat á þessum þáttum. Upplýsingar um tjáskipta- og félagslega 

hegðun verða þó að koma úr nokkrum áttum. ADOS er hálfstaðlað mat á félagsfærni, 

samskiptafærni, leik og ímyndunarleik. Við gerð tækisins var notast við klínískar 

viðmiðunarreglur ICD-10 varðandi greiningu einhverfu (Lord o.fl., 1989). 
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Tilgangur ADOS er að búa til aðstæður þar sem mat á tjáskipta- og félagslegri 

hegðun getur átt sér stað. Nánar tiltekið er tilgangurinn að meta þessa hegðun sem 

tengist aðeins einhverfu en kemur ekki fram vegna þroskaskerðingar. ADOS metur 

þannig eðli félagslegrar hegðunar en ekki aðeins skort hennar. Samskipti eiga að vera 

eðlileg og þessar aðstæður eiga að veita félagsleg áreiti fyrir alla einstaklinga. Aðstæður 

sem ýta undir félagslega svörun og samskipti eru settar upp. Einnig eru settar upp 

leikaðstæður til að meta ímyndunar- og hlutverkaleiki. Athugandi þarf að hafa reynslu af 

einhverfum einstaklingum þar sem hegðun hans er hluti af félagslega áreitinu sem er sett 

fram í matinu. Athugandi þarf þannig á talsverðri þjálfun að halda til að framkvæma 

matið og skora það (Lord o.fl., 1989; Lord o.fl., 2000). 

ADOS var sett fram af Lord, Rutter, DiLavore og Risi árið 1989. Það var fyrst 

aðeins ætlað 5 til 12 ára börnum með tjáskiptagetu á við a.m.k. þriggja ára börn. Mörgu 

hefur verið bætt við og tækið uppfært síðan þá. Í dag inniheldur ADOS fjögur snið, en 

það fer eftir málfærni, þroska og aldri einstaklings hvaða snið á við. Snið 1 er notað til 

að meta börn sem eru nánast ómálga. Snið 2 er ætlað börnum sem tala meira, en hafa þó 

takmarkaða málfærni. Notast er við snið 3 ef börn hafa fulla málfærni, tala reiprennandi 

og leikur þeirra er aldursviðeigandi. Snið 4 er viðeigandi fyrir fullorðna og unglinga með 

góða málfærni (Lord o.fl., 1989; Lord o.fl., 2000).  

Próffræðilegir eiginleikar ADOS hafa almennt komið vel út í rannsóknum. Innri 

áreiðanleiki hefur reynst hár; það sama má segja um endurprófunaráreiðanleika sem 

hefur verið að mælast á bilinu 0,82 til 0,93. ADOS virðist hafa gott 

aðgreiningarréttmæti, en mælitækið greinir einstaklinga á einhverfurófinu á réttmætan 

og áreiðanlegan hátt frá öðrum einstaklingum (Lord o.fl., 1989; Lord o.fl., 2000). 

Lord og félagar (2000) gerðu rannsókn á nýrri útgáfu af ADOS. Í úrtakinu voru 

upprunalega 381 þátttakandi. Þessir einstaklingar voru ýmist greindir með einhverfu, 

ódæmigerða einhverfu eða voru ekki á einhverfurófinu. Úrtakinu var skipt í fjóra hópa 

eftir sniðum. Í fyrsta hópnum voru 55 börn á aldrinum 15 mánaða til 10 ára; í öðrum 

hópnum voru 55 börn á aldrinum 2 til 7 ára; í þriðja hópnum voru 59 börn og unglingar á 

aldrinum 3 til 20 ára; í fjórða hópnum voru svo einstaklingar á aldrinum 10 til 40 ára 

(Lord o.fl.,2000). Mælitækið var atriðagreint og þau atriði sem voru með lága fylgni við 

heildarskor, eða minna en 0,40, var hent út. Samræmi milli matsmanna var mjög hátt eða 

að meðaltali 80 til 91%. Þá var áreiðanleiki hæstur í sniði 1 og lægstur í sniði 4. Að sama 

leyti var kappa áreiðanleikastuðull einnig hár, en hann var hæstur í sniði 1 (0,78) og 
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lægstur í sniði 4 (Lord o.fl., 2000). Þannig má sjá að meðaltal samræmis milli 

matsmanna var alltaf lægst í sniði 4 en það er ætlað fullorðnum og unglingum með góða 

málfærni.  

Næmi og sértæki eru breytileg eftir rannsóknum og sniðum. Næmi hefur mælst á 

bilinu 84 til 100% og sértæki á bilinu 68 til 100%. En þessir próffræðilegur eiginleikar 

velta á nokkrum þáttum, t.d. hæfni matsmanna (Gotham, Risi, Pickles og Lord, 2007; 

Lord o.fl. 2000). Næmi og sértæki sýna fram á það að ADOS greinir áreiðanlega milli 

barna sem eru með einhverfu og þeirra barna sem eru ekki með einhverfu. Það hefur hins 

vegar sýnt sig að næmi og sértæki mælitækisins er lægri þegar það greinir á milli þeirra 

einstaklinga sem eru með vægari einkenni og þeirra sem eru ekki á einhverfurófinu. 

Þessi galli mælitækisins hefur komið fram í nokkrum rannsóknum, þar sem næmi mælist 

alltaf lægst hjá sniði 4 (Gotham o.fl., 2007; Lord o.fl., 2000). Rannsakendur benda þá á 

að með frekari þekkingu á þessum hátt standandi einstaklingum í framtíðinni verði 

vonandi hægt að leiðrétta þetta (Gotham o.fl., 2007). ADOS hefur ekki verið mikið 

rannsakað hér á landi, þannig að ekki liggja nein próffræðileg gögn fyrir. 

Tvö mest notuðu greiningartækin til að greina einhverfu eru ADI-R og ADOS. 

Þessi tvö tæki voru hönnuð til að vera notuð saman og mælt er með því að það sé gert. 

Talið er að þegar tækin eru notuð saman veiti það réttmætustu greiningu á einhverfu. 

Notast er við bæði greiningartækin hérlendis, en aðeins þegar ítarlegri greining á sér 

stað. Þess vegna er mikilvægt að notast sé við góð skimunartæki til þess að bera kennsl á 

einstaklinga sem þurfa á frekari greiningu að halda. (Conteur o.fl., 2007; Guðmundur 

Skarphéðinsson, 2008). 

Skimunarlisti einhverfurófs (ASSQ) 

Skimunarlisti einhverfurófs (ASSQ) var hannaður af þeim Ehlers, Gilberg og Wing 

(1999) til þess að bera kennsl á börn og unglinga á einhverfurófinu. Upphaflega var hann 

aðeins ætlaður til skimunar fyrir Aspergerheilkenni, en síðar kom í ljós að listinn 

skimaði einnig vel fyrir öðrum röskunum á einhverfurófinu. Síðan þá hefur listinn verið 

notaður sem slíkur og kenndur við allt einhverfurófið (Posserud, Lundervold og 

Gillberg, 2009). 

ASSQ var þróaður út frá langtímarannsókn á 7 til 16 ára börnum með 

Aspergerheilkenni. Út frá rannsókninni voru atriði valin sem talin voru endurspegla 

hegðun einstaklinga með Aspergerheilkennið best. Þessi útvöldu atriði voru síðan 
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könnuð á sérkennurum í Svíþjóð og tvíræðin atriði voru tekin út. Næst var ensk þýðing 

listans gefin þriðja höfundinum, sem breytti og bætti. Nýja útgáfan var loks þýdd aftur 

yfir á sænsku og könnuð aftur á sérkennurum (Ehlers o.fl., 1999). 

Listinn er byggður þannig upp að ólærðir einstaklingar geta fyllt hann út; hann er 

ætlaður foreldrum og/eða kennurum barnsins sem verið er að meta. Skimunarlisti 

einhverfurófs er ekki greiningartæki heldur er tækinu ætlað að meta börn sem þurfa á 

frekari greiningu að halda (Ehlers o.fl., 1999). 

ASSQ samanstendur af 27 atriðum, ellefu atriði á listanum meta félagsleg 

samskipti, sex mæla tjáskipti og fimm atriði snúa að hamlandi og stegldri hegðun. Þau 

atriði sem eftir standa beinast að sérkennilegum hreyfingum og öðrum fylgieinkennum 

eins og hreyfi- og hljóðkippum. Atriðin eru öll metin á 3 punkta kvarða (0 ef engin 

skerðing er til staðar, 1 ef einhver skerðing er til staðar og 2 ef mikil skerðing er til 

staðar). Heildarskorið getur verið á bilinu 0 og upp í 54 (Ehlers o.fl., 1999). 

Þó að listinn sé bæði stuttur og einfaldur hefur hann reynst vel og verið mikið 

notaður í Evrópu í rúman áratug. Rannsóknir hafa leitt í ljós að skimunartækið er bæði 

réttmætt og áreiðanlegt. Næmi og sértæki ASSQ listans fer mikið eftir hvaða 

viðmiðunargildi eru valin. Ef lág gildi eru valin verður næmi listans gott en sértæki 

lélegt. Höfundar mæla með viðmiðunargildinu 19 fyrir foreldra og 22 fyrir kennara. 

Talið er að þá beri listinn kennsl á einstaklinga sem eru líklega á einhverfurófinu á sama 

tíma og dregið er úr fölskum jákvæðum. Með þessum viðmiðunargildum hefur næmi og 

sértæki að vera koma vel út, eða í kringum 0,90 (Ehlers o.fl., 1999; Posserud o.fl., 2008; 

Posserud o.fl., 2009).  

Listinn hefur verið staðfærður hérlendis, en þessa íslensku útgáfu gerðu þau 

Kolbrún Gunnarsdóttir, Kristin Kristmundsdóttir, Páll Ásgeirsson, Páll Magnússon og 

Sigríður Lóa Jónsdóttir (Guðmundur Skarphéðinsson, 2008).  

Childhood Autism Rating Scale 1 og 2 (CARS og CARS2) 

Um 1970 var aðeins notast við nokkrar kenningar einhverfu til þess að lýsa þeim 

einstaklingum sem sýndu einhverfueinkenni. Þar á meðal var kenning Kanners. 

Kenningarnar voru ekki sammála um hver megin einkenni einhverfu væru og voru mjög 

mismunandi (Schopler, Reichler, DeVellis og Daly, 1980). Þessar lýsingar voru ekki 

nægjanlegar og talið var að aðeins örfá börn á einhverfurófinu væru í raun með 

einhverfu samkvæmt kenningu Kanners. Vegna þessara takmarkana var ákveðið að þróa 
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nýtt og betra kerfi sem hægt væri að nota við greiningu og skimun á einhverfu. 

Mælitækið átti aðallega að ná til þeirra barna sem höfðu grunneinkenni einhverfu en 

einnig til þeirra sem sýndu vægari einkenni (Schopler o.fl., 1980). Mælitækið tók tillit til 

kenningu Kanners, ásamt öðrum einhverfueinkennum sem aðrir rannsóknarmenn höfðu 

skýrt frá. Auk þess innihélt tækið skala sem átti að ná til einhverfueinkenna yngri barna, 

en höfundar töldu það vanta í fyrri útskýringar. Niðurstaðan var Childhood Psychosis 

Rating Scale (CPRS). Hugtakið "Autism" var á þeim tíma bundið við kenningu Kanners 

um einhverfu. Til að komast hjá misskilningi var notast við Psychosis. Þegar þekking á 

hugtakinu varð meiri og rannsóknir fleiri, fékk kerfið nafnið Childhood Autism Rating 

Scale (CARS) (Schopler o.fl., 1980 ), sem það er enn kallað í dag. 

Mælitækið CARS, hefur verið eitt mest notaða mælitækið á einhverfu í gegnum 

tíðina. Mælitækið hefur verið raunprófað og reynst vel. Það virðist vera bæði nákvæmt 

og næmt fyrir hegðunarvandamálum sem tengjast einhverfu. Tækið gegnir mikilvægum 

þætti í greiningu á einhverfu og hefur verið notað víðsvegar síðan 1971 (Perry, 

Condillac, Freeman, Dunn-Geier og Belair, 2005; Schopler o.fl., 2010). CARS 

samanstendur af 15 flokkum. Hver flokkur er metinn á kvarðanum 1-4 þar sem 1 merkir 

aldursvarandi hegðun en 4 talsvert óeðlilega hegðun. Hvert atriði skoðar hegðun tengda 

einum af eftirfarandi flokkum; samband við aðra sem inniheldur herminám, tjáningu 

tilfinninga og líkamstjáningu; sérkennilega notkun hluta; aðlögunarhæfni; skynjun, á 

bragði, lykt og sjón; kvíða; málnotkun og tjáning; almenn virkni og hugræn geta. Með 

þessum flokkum er lagt mat á barnið og því gefið heildarskor (DiLalla og Rogers, 2004). 

Börn með heildarskor lægra en 30 eru ekki talin vera með einhverfu. Einstaklingar sem 

skora hærra en 36 á CARS og hafa skorað þrír eða hærra á fleiri en 5 flokkum eru talin 

með alvarlega einhverfu. Einstaklingar með skor hærra en 30 en mæta ekki kröfum um 

alvarlega einhverfu eru talin vera með væga til miðlungs einhverfu (DiLalla og Rogers, 

2004; Schopler o.fl., 1980). 

Margar rannsóknir hafa verið gerðar á CARS og kemur mælitækið nær 

undantekningarlaust vel út (Schopler o.fl., 2010). Í rannsókn þeirra DiLalla og Rogers 

(2004) kom fram að CARS væri gott í að aðgreina einstaklinga með einhverfu frá 

einstaklingum með þroskafrávik, þetta kom fram bæði hjá börnum og fullorðnum. 

Einnig kom fram að CARS væri næmt á breytingar í þroska barns, sem og viðbrögð við 

meðferðum sem hefðu áhrif á einkenni einhverfu (DiLalla og Rogers, 2004). 
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Síðan upprunalega CARS kom út hefur röskunin breitt úr sér. Rannsóknir beinast 

því að mun stærri hóp en áður fyrr. En margir af þessum einstaklingum hafa góða 

vitsmunagetu, góða málnotkun og óljósa skerðingu í félagshæfni. Taka þurfti mið af 

þessum breyttu aðstæðum í skimun- og greiningu á einhverfurófsröskunum (Filipek o.fl., 

1999). CARS2 er ný og endurbætt útgáfa. Þar hefur nýjum áherslum verið bætt við til 

þess að bæta nytsemi tækisins. Markmiðið var ekki að nýja útgáfan tæki við af þeirri 

gömlu. Heldur átti að þróa nýtt mælitæki, byggt á rannsóknum og nytsemi CARS, sem 

átti að ná til breiðari hóps einstaklinga með einhverfueinkenni. CARS2 var því hannað af 

þeim Eric Schopler, Mary E. Van Bougondien, Glenna Janette Wellman og Steven R. 

Love (2010) til að bera kennsl á þessa hærra standandi einstaklinga á einhverfurófinu. 

Megin markmiðið tækisins er að veita stutta og greinagóða lýsingu svo hægt sé að skima 

fyrir um einhverfu í þessum hópi og meta hvort nægjanleg einkenni séu til staðar fyrir 

greiningu.  

CARS2 er í þremur hlutum. Það skiptist í tvö 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 lagður er fyrir foreldra eða forráðamenn (Schopler o.fl., 2010). 

Notast er við CARS2-ST þegar skima á fyrir einhverfurófinu hjá einstaklingum með 

greindarvísitölu sem er lægri en 80, þeim sem hafa mjög skerta tjáskiptagetu og hjá 

börnum 6 ára eða yngri. Ef einstaklingur er með greindarvísitölu hærri en 80, góða 

tjáskiptagetu og er eldri en 6 ára, er notast við CARS2-HF. CARS2-QPC er svo 

spurningarlisti sem er lagður fyrir foreldra eða forráðamenn einstaklinganna sem verið er 

að meta. Svör spurningarlistans veita upplýsingar um hvert af 15 sviðum hegðunar sem 

eru metin. En til að svörin séu nothæf verður sérfræðingur að fara yfir þau með 

foreldrum. Besta leiðin til að gera þetta er að halda viðtal við foreldra eða forráðamenn, 

fara ítarlega yfir svörin, biðja um dæmi og lýsingar á hegðuninni sem er lýst (Schopler 

o.fl., 2010).  

CARS2-HF svipar mjög til upprunalega mælitækisins. En nokkrum atriðum hefur 

verið breytt til að þau nái betur til hátt standandi einstaklinga á einhverfurófinu. Auk 

þriggja grunneinkenna allra einhverfurófsraskanna inniheldur CARS2-HF atriði sem 

meta; hæfni til að skilja viðhorf annarra (Theory of mind), getuna til að einblína ekki á 

smáatriði heldur sjá heildarmyndina, sveigjanleika, tilfinningarstjórnun, kvíða, 

ofurnæmni við ákveðnum áreitum og erfiðleika tengda hreyfingu. Tveimur nýjum 
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atriðum hefur verið bætt við CARS2-HF; social-emotional understanding og 

thinking/cognitive integration skills. Þessi 15 einkennasvið CARS2-HF eru byggð á 

rannsóknargrunni og endurspegla þannig nútíma viðhorf um eðli hátt standandi 

einstaklinga á einhverfurófinu (Schopler, o.fl., 2010). 

Tafla 4. Samanburður á matsheftunum CARS2-ST og CARS2-HF 

                   CARS2-ST items                       CARS2-HF items 

For rating referred individuals under 

age 6, or over age 6 and with an 

estimated overall IQ of 79 or lower 

or with notably impaired 

communication 

For rating referred individuals age 

6 and older, with an estimated 

overall IQ of 80 or higher, with 

fluent 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 

Response and Use 

9. Taste, Smell, and Touch 

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 

Intellectual Response 

14. Level and Consistency of 

Intellectual Response 

15. General Impressions 15. General Impressions 

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

CARS2-ST og CARS2-HF byggist á lýsingum á hegðun einstaklings eða beinu 

áhorfi. Metið er hvort hegðunin sé eðlileg og aldursviðeigandi. Hegðun er alltaf metin án 

orsakasamhengis. En lagt mat á tíðni, sérkenni og styrk hegðunar án þess að taka tillit til 

að hún gæti orsakast af öðru en einhverfu (Schopler o.fl., 2010) . 

Báðir kvarðarnir meta 15 svið hegðunar með sérstöku matskerfi. Það er hannað 

til þess að aðgreina einstaklinga á einhverfurófinu frá einstaklingum með aðrar raskanir 

(Schopler o.fl., 2010). Metið er á skalanum einn til fjórir í öllum sviðum, 1 stendur fyrir 
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eðlilega, aldursviðeigandi hegðun og 4 fyrir mjög óeðlilega, skerta hegðun. Auk þessara 

fjögurra matsatriða eru miðpunktar á milli þeirra, notast er við þá ef að hegðun virðist 

falla milli tveggja stiga. Dæmi um það væri ef hegðun virtist vera væg eða miðlungs 

afbrigðileg (milli 1 og 2), væri hægt að merkja við 1,5. Matstigin eru því 7 á öllum 

sviðum (Schopler o.fl., 2010). Í hverju hefti fyrir sig eru yfirgripsmiklar lýsingar á 

hverju því sem á að meta. Nákvæm dæmi um hegðun eru gefin sem endurspegla hvert 

matstig fyrir sig. Matsgildin úr þessum 15 sviðum eru svo tekið saman og reiknað er 

heildarskor. Heildarskorið er svo notað til þess að ákveða hvort að einstaklingurinn eigi 

að fara í frekara mat á einhverfu. Út frá heildarskorunum er hægt að nota CARS2 til að 

greina milli hversu alvarleg einhverfueinkennin eru. En þeir einstaklingar sem fá 

heildarskor á milli 15 til 27,5 teljast með afar lítil einkenni einhverfurófsröskunar. Þeir 

sem fá heildarskor á bilinu 28 til 33,5 teljast vera með væga til miðlungs 

einhverfurófsröskun. Þeir sem fá heildarskor upp á 34 eða hærra teljast vera með 

alvarleg einkenni einhverfurófsraskanna (Schopler o.fl., 2010). 

Bæði CARS og CARS2 meta þannig alvarleika einhverfurófseinkenna, en það 

getur komið sér mjög vel í skimun. Í nýlegri rannsókn á CARS var kannað hvort 

mælitækið greindi börn með bernskueinhverfu frá börnum með ódæmigerða einhverfu 

eða PDD-NOS. Þetta átti tækið að geta gert með að greina alvarleika einhverfueinkenna. 

Í úrtakinu voru 606 börn, en þeim var skipt í tvennt eftir aldri við fyrsta mat. Það voru 

því tveir hópar, 2 ára og 4 ára hópur. Þessum tveimur hópum var síðan skipt í fernt eftir 

greiningu; bernskueinhverfa, PDD-NOS, önnur greining samkvæmt DSM eða engin 

greining (Chlebowski, Green, Barton og Fein, 2010). Niðurstöðurnar leiddu í ljós að 

heildarskor CARS greina áreiðanlega milli greiningaflokka á einhverfurófinu í báðum 

aldurshópunum. Það er börn með bernskueinhverfu fá mun hærra heildarskor á CARS 

heldur en börn með ódæmigerða einhverfu eða PDD-NOS. Börn með PDD-NOS fá 

einnig mun hærra heildarskor heldur en þau börn sem greinast ekki á einhverfurófinu 

(Chlebowski o.fl., 2010). 

Þessar niðurstöður styðja notkun CARS sem mælitækis sem greinir réttmætt frá 

alvarleika einhverfurófsraskanna. Nokkrar takmarkanir voru á rannsókninni. Megin 

gallinn var að öllum einstaklingum í úrtakinu hafði verið vísað til greiningar vegna gruns 

um einhverfu og höfðu skimast jákvætt. Það var því í raun enginn eðlilegur 

samanburðarhópur í rannsókninni. Einnig voru langflestir þátttakendur drengir (80%) 

(Chlebowski o.fl., 2010).  
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Líkt og upprunalega CARS hefur CARS2 einnig verið raunprófað. Höfundar þess 

könnuðu próffræðilega eiginleika CARS2 - HF. Í úrtakinu voru 994 einstaklingar á 

aldrinum 6-57 ára. Meira en tveir þriðju voru drengir eða 78%. Einstaklingarnir voru 

ýmist greindir með Asperger (n=231), ódæmigerða einhverfu (n=95) eða voru hátt 

standandi einstaklingar á einhverfurófinu (n=248). Einnig voru einstaklingar með aðrar 

raskanir eins og ADHD (n=179), námserfiðleika (n=111) og fleiri raskanir (n= 130). 

Allir einstaklingarnir í úrtakinu höfðu greindarvísitölu hærri en 80. Rannsakendur 

byrjuðu á því að kanna innra samræmi. Fylgnin var 0.96 sem gaf til kynna góðan innri 

áreiðanleika. Það var í samræmi við niðurstöður CARS (0.94) og á CARS-ST (0.93). 

Áreiðanleiki milli matsmanna var reiknaður með því að fá tvo þjálfaða matsmenn til 

þess að meta, óháðir hvort öðrum, 239 einstaklinga. Gott samræmi var í matinu með 

fylgnina 0.95. Einnig var skoðað hvort samræmi væri milli CARS2-HF og annarra 

mælitækja. ADOS var notað til samanburðar. Fylgnin þar á milli var góð, 0.77 sem gefur 

til kynna gott samtímaréttmæti. Þessar niðurstöður eru í samræmi við aðrar niðurstöður á 

CARS og CARS2-ST og sýna fram á réttmæti og áreiðanleika CARS2-HF (Schopler, 

o.fl., 2010).  

Í þessari rannsókn höfunda CARS komu næmi og sértæki CARS2-HF einnig vel 

út. Niðurstöðurnar leiddu í ljós að næmi var 0,81 og sértæki 0,87. Einnig kom í ljós að 

11% voru falskir jákvæðir og 23% falskir neikvæðir. Það má því áætla að 89% þeirra 

einstaklinga sem fá heildarskor 28 eða hærra verði líklega greindir með einhverfu í 

ítarlegri greiningu. Að sama skapi má áætla að 77% af þeim sem fá heildarskorið 27,5 

eða lægra verði líklega ekki greindir með einhverfu í ítarlegri greiningu (Schopler, o.fl., 

2010). Þá kom einnig í ljós að heildarskor á CARS2-HF voru að meðaltali marktækt 

lægri hjá þeim einstaklingum sem greindust með Asperger heldur en heildarskor þeirra 

sem greindust með bernskueinhverfu. Niðurstöðurnar leiddu því í ljós að líkt og CARS 

(Chlebowski o.fl., 2010), greinir heildarskor á CARS2-HF áreiðanlega milli 

greiningarflokka á einhverfurófinu (Schopler o.fl., 2010). 

Eins og fram hefur komið er CARS2 glænýtt mælitæki og því liggja ekki fyrir 

margar rannsóknir á próffræðilegum eiginleikum þess. Þessi rannsókn Schopler o.fl. 

(2010) virðist vera ítarleg og góð. Úrtakið sem var notað var stórt, aldursbilið var breytt 

og fjölbreytileiki raskana var mikill. Margir einstaklingar voru með bernskueinhverfu og 

það sama má segja um Aspergerheilkenni. Eina sem setja má út á úrtakið er hversu 

mikill meirihluti þátttakanda voru drengir, en rannsakendur telja það endurspegla þýðið, 
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þar sem drengir eru mun líklegri til að greinast á einhverfurófinu heldur en stúlkur. 

Próffræðilegir eiginleikar tækisins voru mikið rannsakaðir og komu allir mjög vel út. 

Takmarkanirnar felast aðallega í því að geta ekki borið niðurstöður þeirra saman við 

aðrar rannsóknir. Próffræðilega eiginleika CARS2-HF má hins vegar bera saman við 

upprunalega CARS sem hefur fest sig í sessi sem áreiðanlegt og réttmætt mælitæki 

(Schopler, o.fl., 2010).  

Eldri útgáfan (CARS )hefur verið í notkun á Íslandi frá árinu 1989. Gerð hefur 

verið rannsókn á próffræðilegum eiginleikum þess hér á landi. Úrtakið voru 54 börn á 

aldrinum 22-114 mánaða. Öll börnin höfðu það sameiginlegt að hafa komið í mat vegna 

gruns um einhverfu á 42 mánaða tímabili (Evald Sæmundsen o.fl., 2003). Markmiðið 

var að skoða próffræðilega eiginleika CARS, kanna samræmi CARS og annarra 

skimunartækja og skoða hvað það var sem einkenndi þau börn sem voru að fá hátt á 

báðum mælitækjunum eða bara öðru. Greiningarviðtalið ADI-R var notað til 

samanburðar við CARS. Niðurstöður rannsóknarinnar voru í samræmi við þá tilgátu 

rannsakanda að fleiri einstaklingar fengu hátt heildarskor á CARS í samanburði við 

heildarskor þeirra á ADI-R. Ágætt samræmi mældist milli CARS og ADI-R, fylgni milli 

matstækja var 0,81 (p<.001). Þegar munur á milli þeirra barna sem fengu hátt 

heildarskor á bæði ADI-R og CARS var skoðaður, kom í ljós að þau börn sem fengu hátt 

skor á báðum tækjum voru með marktækt lægri greindarvísitölu og sýndu alvarlegri 

einkenni heldur en þau sem fengu aðeins hátt heildarskor á CARS. Niðurstöður gáfu 

tilkynna að CARS væri bæði réttmætt og áreiðanlegt. Það kom einnig í ljós að hægt væri 

að nota CARS á breiðari hóp einstaklinga með einhverfueinkenni heldur en önnur 

skimunar- og greiningartæki (Evald Sæmundsen o.fl., 2003). 

CARS2 hefur nú verið þýtt hér á landi af þeim Berglindi Brynjólfsdóttur, Páli 

Magnússyni, Marteini Inga Jónssyni og Svanhildi Tinnu Ólafsdóttur. Þekking á 

próffræðilegum eiginleikum liggur ekki fyrir. 

Tilgangur og markmið  

Skimunarlistar eru mjög hentug leið til að flýta fyrir að börn sem þurfi á því að halda fái 

viðeigandi greiningu og nauðsynleg inngrip. Skimun og meðferðarúrræði verða að 

haldast í hendur, því endanlegur tilgangur skimunar er að koma börnum snemma í 

meðferð og þjálfun. Eins og fram hefur komið bera skimunartæki ekki alltaf kennsl á 
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þau börn sem eru með óljósari einkenni, sem veldur því að vandamál þessara barna eru 

oft ógreind lengi (Charman og Baird, 2002; Einar Guðmundsson, 1999).  

CARS2 er ný útgáfa á mælitækinu CARS sem hefur verið mikið notað hérlendis. 

Eins og fram hefur komið er CARS2-HF ætlað að ná til hærra standandi einstaklinga á 

einhverfurófinu (Schopler, o.fl., 2010). Mikið af þeim börnum og unglingum sem koma 

til innlagnar á BUGL eru hátt standandi en eiga við vandamál að stríða á einhverjum 

sviðum þroska. Þau eru oft með góða vitsmunagetu og óljósa skerðingu. Þessir 

erfiðleikar barnanna gætu verið væg einkenni einhverfu og þessi vandamál geta einnig 

aukist með aldrinum þegar kröfur frá umhverfinu verða fleiri. Það er því mjög mikilvægt 

að skimun sé með þeim hætti að hún nái einnig til þessara vægu einkenna (Filipek, o.fl., 

1999). CARS2 hefur reynst bæði áreiðanlegt og réttmætt í því að bera kennsl á vægara, 

óljósari einkenni hátt standandi einstaklinga á einhverfurófinu. CARS2 er þess vegna 

talið henta vel fyrir stórann hluta þeirra barna og unglinga sem koma á BUGL. 

Mælitækið hefur nú verið þýtt yfir á íslensku í von um innleiðingu þess á Barna- og 

unglingageðdeild Landspítalans.  

Markmiðið rannsóknarinnar var að skoða próffræðilega eiginleika CARS2, kanna 

samræmi matsmanna, og bera CARS2 saman við önnur skimunartæki. Úrtakið 

samanstóð af börnum og unglingum í innlögn á BUGL. Þrátt fyrir lítið úrtak í þessari 

rannsókn (n=16) var talið að próffræðilegir eiginleikar CARS2 myndu koma vel út. 

Þessi tilgáta er í samræmi við fyrri rannsóknir á bæði CARS og CARS2 (Evald 

Sæmundssen o.fl., 2003; Schopler o.fl., 2010.  Þá var sérstaklega talið að mikið 

samræmi yrði milli matsmanna, en samræmi hefur mælst sérstaklega hátt í öðrum 

rannsóknum (Schopler o.fl., 2010).  

Einnig var CARS2-HF borið saman við ASSQ. Skoðað var hvort þeir 

einstaklingar sem fengu hátt heildarskor á CARS2-HF væru einnig að fá hátt heildarskor 

á ASSQ. Tilgátan var að samræmi væri milli matstækjanna, eða að þeir sem fengu hátt 

heildarskor á ASSQ fengu einnig hátt heildarskor á CARS2-HF. Einnig var talið að fleiri 

einstaklingar myndu skimast jákvætt á ASSQ heldur en CARS2-HF, en ástæða þess er 

að CARS2 er ítarlegra mælitæki en ASSQ.  
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Aðferð 

Þátttakendur 

Þátttakendur voru börn og unglingar í innlögn á Barna- og unglingageðdeild 

Landspítalans. Leitað var eftir þátttöku allra barna sem komu í innlögn á tímabilinu 

september 2012 til janúar 2013, burtséð frá því hvort grunur væri um að einstaklingurinn 

væri með einkenni á einhverfurófi eða ekki. Í einhverjum tilfellum taldist ekki við hæfi 

að leggja CARS2-HF fyrir, þar sem einstaklingurinn var í innlögn vegna alvarlegs 

þunglyndis eða annarra raskana. Því var ekki leitast eftir þátttöku þeirra einstaklinga. 

Þátttaka allra var háð undirritun upplýst samþykkis frá foreldrum eða forráðamönnum. 

Alls voru þátttakendur 16 talsins. Allt voru þetta drengir á aldrinum 7-17 ára. 

Meðalaldurinn var 11,55 ára (með staðalfrávikið = 3,16). 

Mælitæki 

Notast var við mælitækið CARS2 (Childhood Autism Rating Scale, second version) og 

Skimunarlista einhverfurófs, ASSQ (Autism Spectrum Screening Questionnire). 

Mælitækið (CARS2) er ný útgáfa af eldra mælitæki (CARS) sem hefur verið í notkun á 

Íslandi frá árinu 1989. Gerð hefur verið rannsókn á próffræðilegum eiginleikum þess hér 

á landi. Úrtakið voru 54 börn á aldrinum 22-114 mánaða, 47 drengir og 7 stúlkur. Öll 

börnin höfðu það sameiginlegt að hafa komið í mat vegna gruns um einhverfu á 42 

mánaða tímabili (frá október 1993 til mars 1997). Meðalaldur barnanna var 45,4 mánaða 

(staðalfrávik = 15,9) (Evald Sæmundsen o.fl., 2003). Greiningarviðtalið ADI-R var 

notað til samanburðar við CARS (sjá meira um ADI-R í inngangi). Rannsakendur töldu 

að fleiri þátttakendur myndu fá hærra heildarskor á CARS heldur en ADI-R. Niðurstöður 

rannsóknarinnar voru í samræmi við þá tilgátu. Samræmi var milli CARS og ADI-R. 

66,7% þeirra sem voru að fá hátt heildarskor á CARS voru einnig að fá hátt á ADI-R 

(Cohens’s kappa = 0,40). Fylgni milli matstækja var r = 0,81, p<.001. Þegar skoðaður 

var munur milli þeirra sem voru að fá hátt heildarskor á báðum mælitækjunum eða bara 

öðru, kom í ljós að þau börn sem fengu hátt skor á báðum tækjum voru með marktækt 

lægri greindarvísitölu og sýndu alvarlegri einkenni heldur en þau sem fengu aðeins hátt 

heildarskor á CARS. Niðurstöður gáfu tilkynna að CARS væri bæði réttmætt og 

áreiðanlegt. Það kom einnig í ljós að hægt væri að nota CARS á breiðari hóp 

einstaklinga sem sýna einkenni einhverfu (Evald Sæmundsen o.fl., 2003). 
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Nýja útgáfan, 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 eða forráðamenn (Schopler o.fl., 2010). 

Bæði matsheftin meta 15 svið hegðunar með sérstöku matskerfi. Metið er á 

skalanum einn til fjórir á öllum sviðum. Einn stendur fyrir eðlilega, aldursviðeigandi 

hegðun og fjórir fyrir mjög óeðlilega, skerta hegðun. Auk þessara fjögurra matsatriða eru 

miðpunktar á milli þeirra sem eru notaðir ef hegðunin virðist vera að falla á milli tveggja 

punkta. Gildin úr þessum 15 sviðum eru svo tekin saman og reiknað heildarskor. 

Heildarskorið gefur til kynna hvort einstaklingurinn þarf að fara í frekara mat á 

einhverfu eða ekki (Schopler o.fl., 2010). 

Líkt og upprunalega CARS hefur CARS2 einnig verið raunprófað. Höfundar 

þess könnuðu próffræðilega eiginleika CARS2 - HF. Í úrtakinu voru 994 einstaklingar á 

aldrinum 6-57 ára. Meira en tveir þriðju voru drengir eða 78%. Einstaklingarnir voru 

ýmist greindir með Asperger (n =231), Ódæmigerða einhverfu (n=95) eða voru hátt 

standandi einstaklingar á einhverfurófinu (n =248). Einnig voru einstaklingar með aðrar 

raskanir eins og ADHD (n =179), námserfiðleika (n =111) og fleiri raskanir (n = 130). 

Allir einstaklingarnir í úrtakinu höfðu greindarvísitölu hærri en 80 (Schopler o.fl.,  

2010). Rannsakendur byrjuðu á því að kanna innra samræmi. Fylgnin var r = 0.96 sem 

gaf til kynna góðan innri áreiðanleika. Það var í samræmi við niðurstöður CARS (r = 

0.94) og á CARS-ST (r = 0.93). Reiknaður var áreiðanleiki milli matsmanna. Það var 

gert með því að fá tvo þjálfaða matsmenn til þess að meta, óháðir hvort öðrum, 239 

einstaklinga. Gott samræmi var í matinu með fylgnina 0.95. Einnig var skoðað hvort 

samræmi væri milli CARS2-HF og annarra greiningar- og skimunartæki. ADOS (The 

autism diagnostic observation schedule) var notað til samanburðar (sjá meira um ADOS 

í inngangi). Fylgnin þar á milli var góð (r = 0.77), sem gefur til kynna gott réttmæti. 

Þessar niðurstöður eru í samræmi við aðrar niðurstöður á CARS og CARS2-ST og sýna 

fram á réttmæti og áreiðanleika CARS2-HF (Schopler o.fl., 2010).  

CARS2 hefur nú verið þýtt hér á landi af þeim Berglindi Brynjólfsdóttur, Páli 

Magnússyni, Marteini Inga Jónssyni og Svanhildi Tinnu Ólafsdóttur. Þekking á 

próffræðilegum eiginleikum liggur ekki fyrir.  

Skimunarlisti einhverfurófs (ASSQ) var notaður til samanburðar. Listinn 

samanstendur af 27 spurningum sem ýmist meta samskipti, tjáskipti, hamlandi og 
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steglda hegðun, sérkennilega hreyfingu og önnur fylgieinkenni. Atriðin eru metin á 

þriggja punkta kvarða (0 ef engin skerðing er til staðar, 1 ef einhver skerðing er til staðar 

og 2 ef mikil skerðing er til staðar). Heildarskorið getur verið á bilinu 0 og upp í 54. Að 

öllu jöfnu er viðmiðunargildið 19 þegar notast er við mat foreldra en 22 þegar kennarar 

fylla út listann (Ehlers o.fl., 1999). Listinn hefur reynst bæði réttmætur og áreiðanlegur. 

Ehlers o.fl. (1999) gerðu rannsókn á próffræðilegum eiginleikum ASSQ listans. Úrtakið 

var 110 börn á aldrinum 6-17 ára. Öll börnin voru með mismunandi hegðunarvanda og 

þeim hafði öllum verið vísað í mat á síðustu átta mánuðum. Listinn var lagður fyrir 

tvisvar á tveggja vikna tímabili. Niðurstöður gáfu tilkynna háan 

endurprófunaráreiðanleika. Samsvarandi fylgni var á mati kennara annarsvegar og 

foreldra hinsvegar eða hvort um sig r = 0,94. Samræmi í mati milli matsmanna, foreldra 

og kennara, mældist ekki jafn hátt eða r = 0,66 fyrir allt úrtakið. En þegar samræmi milli 

matsmanna var skoðað aðeins hjá þeim einstaklingum sem voru með 

einhverfurófsraskanir, var fylgnin betri eða r = 0,77. Það varð að teljast gott þar sem 

fyrri rannsóknir á samræmi í mati milli kennara og foreldra höfðu ekki sýnt fram á háa 

fylgni (Ehlers o.fl., 1999). 

Skimunarlistinn hefur verið þáttagreindur hérlendis í úrtaki 107 íslenskra barna. 

Niðurstöður gáfu fimm megin þætti (Guðmundur Skarphéðinsson, 2008). Í dag er notast 

við þáttagreiningu Posserud o.fl. (2008). Listinn var þáttagreindur í stóru almennu úrtaki 

meðal norskra barna. Úrtakið samanstóð af 9430 börnum á aldrinum 7-9 ára. Í ljós kom 

nokkuð stöðug þriggja þátta lausn. Fyrsti þátturinn var nefndur félagslegir erfiðleikar, 

annar þátturinn áráttukennd hegðun og hreyfierfiðleikar og sá þriðji einhverfugerð. 

Þáttur eitt, félagslegir erfiðleikar, virðist skýra langstærstan hluta af dreifingunni 

(Posserud ofl., 2008). 

Listinn hefur verið staðfærður hérlendis af þeim Kolbrúnu Gunnarsdóttur, 

Kristínu Kristmundsdóttur, Páli Ásgeirssyni, Páli Magnússyni og Sigríði Lóu Jónsdóttur. 

Próffræðilegir eiginleikar íslensku útgáfunnar hafa verið skoðaðir og reynst 

sambærilegir frumútgáfu (Guðmundur Skarphéðinsson, 2008). 

Nánari upplýsingar um CARS2 og ASSQ er að finna í inngangi. 

Framkvæmd 

Fengið var leyfi frá Vísindasiðanefnd og Persónuvernd áður en rannsókn hófst. Þátttaka 

fólst í því að foreldrar eða forráðamenn voru beðnir um útfylla tvo spurningalista, 

CARS2-QPC og Skimunarlista einhverfurófs (ASSQ). Eftir að spurningalistarnir höfðu 
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verðir útfylltir tóku starfsmenn Barna- og unglingageðdeildar eða rannsakendur viðtal 

við þann sem fyllti út listana. Viðtölin fórum fram á Barna- og unglingageðdeild 

Landspítalans. Í viðtalinu var farið yfir CARS2-QPC, farið ítarlega í svörin og ástæður 

þeirra. Starfsmenn og rannsakendur notuðust síðan við upplýsingar sem fram komu í 

spurningalista og viðtali til þess að meta hegðunareinkenni samkvæmt viðmiðum 

matstækisins og fylla út matsheftið CARS2-HF. Eftir að CARS2-HF matsheftið var fyllt 

út var hægt að reikna heildarskor einstaklings. 

Tölfræðileg úrvinnsla 

Úrvinnsla gagna fór fram í tölfræðiforritinu SPSS (Statistical Package for the Social 

Science). Lýsandi tölfræði var reiknuð fyrir allar breytur. Meðaltöl heildarskora á ASSQ 

og CARS2-HF eftir matsmönnum var skoðað. En einnig var reiknað meðaltal allra 

heildarskora á CARS2-HF frá matsmanni eitt og tvö. Skoðað var samræmi milli 

matsmanna. Það var gert með því að reikna fylgni og skoða samræmi í mati matsmanna 

á hverju atriði. Einnig var skoðað hvort samræmi væri á milli CARS2-HF og ASSQ 

listans. Það var gert með því að skoða fylgni. Skoðað var hvort þeir sem voru að skora 

hátt á CARS2-HF væru einnig að skora hátt á ASSQ og hvort það væru einhverjir sem 

væru að fá hátt heildarskor bara á öðru mælitækinu, en ekki hinu. Cronbach’s Alpha, 

áreiðanleikastuðull, var reiknaður til þess að kanna innri áreiðanleika. Einnig voru 15 

atriði mælitækisins skoðuð með atriðagreiningu. Það var gert með því kanna leiðrétta 

fylgni hvers atriðis við heildartölu (item-total correlation) og hvaða áhrif það hefði á 

áreiðanleika ef tiltekið atriði væri tekið út (Cronbach’s Alpha if Item Deleted). Það gefur 

einnig til kynna einsleitni í gögnum og hugsmíðaréttmæti.  
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Niðurstöður  

Heildarskor á CARS2-HF voru á bilinu 15,5 til 39,5. Að meðaltali fengu 

þátttakendur heildarskorið 25,7 á CARS2-HF. Meðaltöl heildarskora á CARS2-HF voru 

einnig skoðuð eftir matsmönnum. Matsmenn 1 mátu einstaklinga á bilinu 15,5 til 39,5, 

með meðaltalinu 26 og staðalfrávikinu 6,2. Matsmenn 2 mátu einstaklinga á bilinu 17 til 

38,5, með meðaltalinu  25,4 og staðalfrávikinu 6,6. Heildarskor á ASSQ voru á bilinu 3 

til 33 með meðaltalið 18,25 (staðalfrávik = 9,132). Að meðaltalið fengu þátttakendur 

heildarskorið 18,25 (staðalfrávik = 9,132) á ASSQ. 

Samræmi milli matsmanna var reiknað með fylgni (Pearson  r). Fylgni milli 

matsmanna á CARS2-HF var r (14) = 0,908, p<0,01. Einnig var skoðað samræmi í mati 

matsmanna á hverju atriði.  

Tafla 5. Samræmi milli matsmanna á CARS2-HF fyrir hvert atriði listans 

Samræmi milli matsmanna fyrir hvert atriði var á bilinu 0,316 til 0,984 (sjá töflu 5).  

Meðaltalið var 0,70. Minnsta samræmi milli matsmanna var á atriði 13 

(Thinking/Cognitive Integration Skills) og mesta samræmi milli matsmanna var á atriði 1 

(Social-Emotional Understanding).  

Atriði 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/Cognitive Integration Skills 0,316 

14. Level and Consitency of Intellectual Response 0,851 

15. General Impressions 0,748 
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Alls fengu átta einstaklingar heildarskor yfir viðmiðunargildi á ASSQ (19 fyrir 

foreldramat). Í 50% tilvika skimuðust þeir jákvæðir en í 50% tilvika neikvæðir. Þegar 

heildarskor frá matsmanni eitt og tvö á CARS2-HF var skoðað kom í ljós að 10 

þátttakendur, eða 62,5% voru undir viðmiðunargildinu (27,5), með lítil sem enginn 

einhverfueinkenni. Alls voru sex þátttakendur yfir viðmiðunargildinu. Þar af voru fimm, 

eða 31,3%, með væg til miðlungs einkenni og aðeins einn, eða 6,3% af þátttakendum, 

sýndi alvarleg einhverfueinkenni.  

Mælitækin CARS2-HF og ASSQ voru sammála í mati 10 þátttakenda af 16 

(62,5%) (sjá töflu 6). Fjórir þátttakendur skimuðust jákvæðir á báðum mælitækjunum 

(25%) og sex skimuðust neikvæðir á mælitækjunum (37,5%). Mælitækin voru ósammála 

í mati sex þátttakenda (37,5%). En fjórir þátttakendur skimuðust jákvætt á ASSQ en ekki 

á CARS2-HF (25%) og tveir þátttakendur skimuðust jákvætt á CARS2-HF en ekki á 

ASSQ (12,5%).  

Tafla 6. Samræmi milli mælitækja (ASSQ og CARS2-HF) eftir viðmiðunargildum.  

Samræmi milli mælitækja var könnuð með fylgni (Pearson r). Fylgni milli 

heildarskora á CARS2-HF og ASSQ var uppá r (14) = 0,55, p<0,05.  

 
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%) 

Fjöldi þátttakanda sem fengu heildarskor undir eða yfir viðmiðunargildum eftir mælitækjum. 
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Mynd 1. Heildarskor þátttakenda á CARS2-HF í samanburði við heildarskor þeirra á 

ASSQ. 

Eins og sjá má á myndinni var ekki línuleg fylgni milli breytanna. Nokkrir 

þátttakendur skora hátt á öðru mælitækinu en lágt á hinu. Þar má nefna þátttakanda 

númer 5 sem skorar hátt á CAR2-HF en lágt á ASSQ. Þátttakandi 6 var að sama skapi að 

skora hátt á ASSQ en lágt á CARS2-HF. 

Nokkrir þátttakendur voru samt sem áður að fá svipuð gildi á báðum 

mælitækjunum. Þátttakandi númer 13 skorar hæst allra á báðum mælitækjunum og 

þátttakandi 9 lægst á þeim báðum. Skor þessara þátttakenda, ásamt nokkrum öðrum (t.d. 

15 og 14) mynda frekar bein línuleg tengsl milli breytanna (heildarskor ASSQ og 

heildarskor CARS2-HF).  
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Tafla 7. Atriðagreining mælitækisins CARS2-HF  

Innri áreiðanleiki (Cronbach‘s Alpha) mældist 0,902. Leiðrétt fylgni atriða við 

heildartölu var á bilinu 0,163 til 0,804. Lægstu leiðréttu fylgni við heildarskor var að 

finna í atriði 4 (Body use) en hæsta fylgni var við atriði 15 (General Impressions). Öll 

gildin í seinni dálknum eru há, eða á bilinu 0,888 til 0,911. Lægsti áreiðanleikastuðullinn 

var fyrir atriði 15 og sá hæsti fyrir atriði 4.  

  

Atriði Corrected Item-

Total Correlation 

Cronbach‘s Alpha if 

Item Deleted 

1. Social-Emotional Understanding 0,773 0,888 

2. Emotional Expression and Regulation 

of Emotions 

0,668 0,893 

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 

Interests 

0,648 0,894 

7. Visual Response 0,438 0,901 

8. Listening Response 0,702 0,892 

9. Taste, Smell, and Touch Response and 

Use 

0,624 0,895 

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 

Response 

0,377 0,904 

15. General Impressions 0,804 0,888 

Fyrri dálkurinn (Corrected Item-Toal Correlation) sýnir leiðrétta fylgni hvers atriðis við 

heilarskor. Seinni dálkurinn (Cronbach‘s Alpha if Item Deleted) sýnir hvaða áhrif það hefur á 

áreiðanleikastuðul ef tiltekið atriði yrði tekið út.  
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Umræða  

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna próffræðilega eiginleika CARS2 í úrtaki barna 

og unglinga í innlögn á Barna- og unglingageðdeild Landspítalans. Markmiðið var að 

kanna samræmi milli matsmanna, bera CARS2 saman við önnur skimunartæki (ASSQ) 

og kanna réttmæti og áreiðanleika. CARS2 er ný og endurbætt útgáfa af skimunartækinu 

CARS sem hefur mikið verið notað hérlendis og reynst vel (Evald Sæmundssen o.fl., 

2003; Schopler o.fl., 2010).  

Eins og Filipek o.fl. (1999) bentu á er skimun grundvöllur snemmbúinnar 

greiningar en tilgangur skimunar er að bera kennsl á þá einstaklinga sem grunur leikur á 

að gætu verið á einhverfurófinu. Mikilvægt er að skima eins fljótt og auðið er svo að 

hægt sé að senda þá einstaklinga áfram í nánari greiningu. Þá benda þeir einnig á að 

skimunartæki ná stundum ekki að bera kennsl á þau börn sem eru með óljósari einkenni, 

t.d. einstaklinga sem eru hátt standandi, með góða vitsmunagetu og málfærni. Það getur 

ekki bara reynt á barnið heldur einnig fjölskyldu þess, sem áttar sig á því að barnið á í 

miklum erfiðleikum en fær enga staðfestingu á því (Charman og Baird, 2002). 

Undirstrika verður því mikilvægi þess að bæta skimunaraðferðir svo að þær nái til 

einkenna þessara hátt standandi einstaklinga á einhverfurófinu. Þessi hópur myndi 

hagnast mjög mikið á bættum skimunartækjum og þeim úrræðum sem þau hafa í för með 

sér (Filipek o.fl., 1999). 

CARS2-HF var þróað í þeim tilgangi að koma til móts við þessa hátt standandi 

einstaklinga. Þá var það sérstaklega hannað til að meta Aspergerheilkenni, ódæmigerða 

einhverfu eða hátt standandi einstaklinga á einhverfurófinu. Mælitækið er einnig 

almennara í mati sem gerir það nothæft fyrir einstaklinga á öllum aldri. Þetta er stór 

kostur því að mörg skimunartæki er of sérhæfð fyrir ung börn (Filipek, 1999; Schopler 

o.fl.,  2010). 

Heildarskor á CARS2-HF og samanburður við ASSQ 

Heildarskor einstaklinga á CARS2 veitir okkur stöðuga hugmynd hvar einstaklingur 

stendur; hvort einstaklingurinn þarf að fara í frekara mat á einhverfu og hversu alvarleg 

einkenni hans eru. Þeir einstaklingar sem fá heildarskor undir viðmiðunargildi teljast 

með lítil sem engin einhverfueinkenni og ekki er því talið að þeir þurfi á frekara mati að 

halda. Að meðaltali voru þátttakendur í þessari rannsókn að fá heildarskor undir 

viðmiðunargildinu (sjá töflu 6). Þeir einstaklingar sem fá heildarskor yfir 
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viðmiðunargildinu eru flokkaðir í tvo hópa eftir gildum, væg til miðlungs einkenni eða 

alvarleg einhverfueinkenni (Schopler o.fl., 2010). Alls voru tíu þátttakendur með lítil 

sem engin einhverfueinkenni. Hinir sex voru yfir viðmiðunargildinu, fimm með væg til 

miðlungs einkenni og einn með alvarleg einhverfueinkenni. Þessir einstaklingar þurfa á 

frekara mati að halda. Einnig var heildarskor á ASSQ skoðað. Að meðaltali fengu 

þátttakendur heildarskor rétt undir viðmiðunargildi. Í helmingi tilvika voru einstaklingar 

að fá heildarskor yfir viðmiðunargildi (sjá töflu 6). 

Fylgnin milli mælitækjanna CARS2-HF og ASSQ taldist ásættanleg. Ekki var búist 

við mjög hárri fylgni þar sem mælitækin eru fremur ólík. Heildarskorin eru ekki reiknuð 

á sama hátt og það er ekki miðað við sama viðmiðunargildi. Einnig eru heildarskor 

ASSQ á bilinu 0 til 54, en heildarskor CARS2-HF á bilinu 15 til 60. Þetta gæti skekkt 

matið. Þrátt fyrir það fékk sá þátttakandi sem hafði hæsta heildarskorið á CARS2-HF 

einnig hæsta heildarskorið á ASSQ. Það sama má segja um þátttakandann sem fékk 

lægsta heildarskor á CARS2-HF en hann fékk einnig lægsta heildarskorið á ASSQ (sjá 

mynd 1).  

Tilgátan var að samræmi væri milli mælitækjanna, að einstaklingar sem fengju hátt 

heildarskor á ASSQ fengju einnig hátt heildarskor á CARS2-HF. Tilgátan var sett fram á 

þeim grundvelli að skimunartækin eiga bæði að skima fyrir einhverfurófsröskunum og 

ætti því að vera samræmi milli þeirra. Tilgátan stóðst ekki þar sem nokkrir þátttakendur 

fengu hátt á öðru mælitækinu en lágt á hinu. Ástæður þessa litla samræmis milli 

skimunartækjanna CARS2-HF og ASSQ í þessari rannsókn má eflaust rekja til lítillar 

úrtaksstærðar. Þessar niðurstöður eru ekki í samræmi við fyrri rannsóknir, en í rannsókn 

Schopler o.fl. (2010) var samræmi milli CARS2-HF og ADOS kannað. Fylgni milli 

mælitækjanna reyndist góð (r = 0,77) og talsvert hærri en í þessari rannsókn (r = 0,55). 

Einnig var samræmi milli CARS og ADI-R kannað hérlendis í rannsókn Evald 

Sæmundssen o.fl. (2003). Samræmi milli mælitækjanna reyndist einnig gott (r = 0,81), 

en þar voru 67% þeirra sem voru að fá hátt heildarskor á CARS einnig að fá hátt 

heildarskor á ADI-R. Þetta góða samræmi CARS og CARS2-HF við greiningartækin 

ADOS og ADI-R staðfestir ennfremur gott næmi skimunartækjanna. Eða að þeir sem 

skimast jákvætt á CARS eða CARS2-HF fá líklega greiningu á ADI-R eða ADOS 

(Evald Sæmundssen o.fl., 2003; Schopler o.fl., 2010). Merkilegt væri að kanna hvort 

svipað samræmi kæmi út í rannsókn á íslenskri útgáfu CARS2-HF og annarra 

greiningartækja. Þannig væri hægt að kanna samtímaréttmæti mælitækjanna.  
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Heildarskor mælitækjanna voru einnig borin saman með tilliti til viðmiðunargilda. Í 

tíu tilvikum voru mælitækin sammála í mati (62,5%) (sjá töflu 6); í fjórum tilvikum 

skimuðust einstaklingar jákvætt á báðum, en í sex tilvikum neikvætt.  Í sex tilvikum var 

ósamræmi milli matstækja (37,5%). Fjórir skimuðust jákvætt á ASSQ en ekki á CARS2-

HF og tveir á CARS2-HF en ekki ASSQ (sjá töflu 6). 

Tilgátan var að fleiri myndu skimast jákvætt á ASSQ heldur en CARS2-HF. 

Tilgátan stóðst því, en það verður að teljast merkilegt að skimast jákvætt á CARS2-HF 

en ekki ASSQ. Hið síðarnefnda á að vera almennara mælitæki en CARS2-HF hefur 

verið hugsað til notkunar sem ítarlegra skimunartæki fyrir einhverfurófsraskanir 

hérlendis. Í skimunarferli er talið skynsamlegt að nota tvíþáttað skimunarlíkan, sem 

byggir á tveimur skimunartækjum (Einar Guðmundsson, 1999). Í fyrra þrepinu væri 

þannig reynt að ná utan um alla sem þurfa á aðstoð halda, til að missa örugglega ekki af 

neinum. Vandamálið er þá að í þeim hópi væru margir sem eru í raun ekki á 

einhverfurófinu og þyrftu þar af leiðandi ekki á ítarlegri greiningu að halda (falskir 

jákvæðir). Í öðru þrepinu væri þessum einstaklingum fækkað með því að þrengja leitina 

með öðru mælitæki. Mælt hefur verið með þessu skimunarferli til að draga úr fölskum 

skimunum, bæði jákvæðum og neikvæðum (Einar Guðmundsson, 1999). 

Talið er að ASSQ og CARS2-HF henti vel til notkunar fyrir þetta tvíþátta 

skimunarlíkan. Þá væri ASSQ notað í fyrra þrepinu og CARS2-HF í seinna þrepi 

skimunar. Ítarlegri greining fer síðan fram með greiningartækjunum ADI-R og ADOS. 

CARS2-HF myndi einnig vera góður milliliður í þessu greiningarferli. Upplýsingar sem 

fást frá heildarskori mælitækisins geta verið nothæfar upplýsingar um stöðu hátt 

standandi einstaklinga áður en þeir fara í ítarlegri greiningu með ADOS. En eins og fram 

kom í rannsókn Gotham o.fl. (2007) snúa vankantar greiningartækisins ADOS að 

þessum hópi einstaklinga. Rannsóknir hafa sýnt fram á að næmi og sértæki ADOS er 

lægst þegar kemur að því að greina einstaklinga með væg einhverfueinkenni. Þá hefur 

samræmi milli matsmanna einnig verið lægst í sniði 4 sem metur unglinga og fullorðna 

með góða málfærni (Gotham o.fl., 2007; Lord o.fl., 2000). 

Áreiðanleiki matsmanna  

Samræmi milli matsmanna var kannað bæði með fylgni (Pearson r) og með samræmi í 

mati á hverju atriði fyrir sig. Niðurstöður gefa til kynna góðan áreiðanleika í mati milli 

matsmanna. Mjög há fylgni var milli matsmanna, sem og fylgni fyrir hvert atriði (sjá 
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töflu 5). Það gefur til kynna gott samræmi í mati. Þetta mikla samræmi gæti orsakast af 

nákvæmum hegðunarlýsingum í CARS2-HF matsheftinu sem gefur skýrt til kynna 

hvaða hegðun þarf að koma fram til þess að ákveðið skor sé gefið. Einnig eru það alltaf 

tveir matsmenn sem sitja viðtöl við foreldra og upplýsingarsöfnunin um einstaklinginn 

er því sú sama. 

Þegar samræmi milli matsmanna var skoðað fyrir hvert atriði kom í ljós að 

matsmenn voru mjög ósammála þegar kom að því að meta atriði 13 (thinking/cognitive 

integration skills) (sjá töflu 5). Atriðið felur í sér mat á hugrænni getu einstaklingsins, 

getuna til þess að einblína ekki á smáatriði og sjá heildarmyndina (Schopler o.fl., 2010). 

Almennt þótti matsmönnum erfitt að meta þetta atriði. Það er talið vera vegna þess hve 

erfitt er að meta þessa hugrænu getu. Í spurningarlistanum (CARS2-QPC) er engin ein 

spurning sem á við um þetta atriði. Í viðtalinu þurftu matsmennirnir því að spyrja 

foreldra vel út í þessa hæfni, nefna dæmi um slíkt og álykta út frá því. Það reyndist oft 

erfitt sem gæti endurspeglað þetta litla samræmi þarna á milli. Matsmennirnir voru aftur 

á móti næstum því fullkomlega sammála þegar kom að mati á atriði 1, skilningi á öðrum 

(social/emotional understanding) (sjá töflu 5) . Það á við um getuna til þess að skilja 

aðra, hegðun þeirra, og að geta sett sig í spor annarra (Schopler o.fl., 2010). Í 

spurningalistanum eru margar spurningar sem snúa að þessu atriði. Atriðið snýr að 

gagnkvæmum félagslegum samskiptum sem er eitt af grunneinkennum og kemur þessi 

skerðing nær undantekningarlaust fram hjá einstaklingum á einhverfurófinu (APA, 2000; 

WHO, 1992). Mikil áhersla er því lögð á atriðið og auðvelt er að afla sér upplýsinga um 

það. Talið er að það orsaki gott samræmi í mati á þessu atriði. Góð fylgni var milli 

matsmanna í öllum öðrum atriðum að undanskildum atriðum 4, 8, og 12 (sjá töflu 5). 

Tilgátan, að samræmi milli matsmanna yrði gott, stóðst. Þetta góða samræmi milli 

matsmanna er að finna í flestum rannsóknum sem hafa verið gerðar á upprunalega 

mælitækinu og er einnig að finna í rannsókn Schopler o.fl. (2010) á CARS2-HF. En í 

þeirri rannsókn mældist samræmi milli matsmanna mjög hátt eða 0,95.  

Áreiðanleiki og réttmæti CARS2-HF 

Innri áreiðanleiki mælitækisins (Cronbach’s Alpha) var kannaður með því að athuga 

leiðrétta fylgni hvers atriðis við heildartölu og hvaða áhrif það hefði á áreiðanleikann ef 

tiltekið atriði væri tekið út (sjá töflu 7). Eftir því sem fylgnin er hærri við heildartölu, 

þeim mun betra og líklegra er að atriðin meti sömu hugsmíð. Niðurstöður gáfu til kynna 



  

49 

 

góðan innri áreiðanleika þrátt fyrir nokkuð lága fylgni við heildarskor á nokkrum 

atriðum. Þessi lága fylgni gæti stafað af því atriði eigi lítið sameiginlegt með öðrum 

atriðum. Fylgni við heildarskor var fremur lág fyrir atriði 4 (Body Use) og atriði 14 

(Level and Consitency of Intellectual Response) (sjá töflu 7). En þegar síðari dálkurinn 

var skoðaður, fylgni ef atriði eru tekin út, sést að fylgnin var fremur jöfn og breyttist 

lítið. Þetta gefur til kynna einsleitni gagna, eða að atriðin meti sömu hugsmíð sem gefur 

til kynna hugsmíðaréttmæti (sjá töflu 7). Tilgátan að próffræðilegir eiginleikar íslenskrar 

útgáfu CARS2-HF myndu koma vel út stóðst. Niðurstöður benda til þess að mælitækið 

sé bæði áreiðanlegt og réttmætt, sem er í samræmi við fyrri rannsókn á mælitækinu 

CARS2 (Schopler o.fl., 2010). 

Veikleikar og styrkleikar rannsóknarinnar 

Helsti veikleiki rannsóknarinnar var lítið úrtak. Í upphafi rannsóknar var ætlast til 

þess að þátttakendur yrðu fleiri en það var því miður ekki raunin og eru ástæðurnar 

margþættar. Í fyrsta lagi er aðeins ákveðinn fjöldi barna í innlögn á Barna- og 

unglingageðdeild hverju sinni. Erfitt er að ná til þeirra barna og unglinga sem dvelja 

aðeins í stuttan tíma á deildinni. Í öðru lagi dróst að hefja rannsóknarvinnuna sjálfa. 

Markmiðum rannsóknarinnar var lítillega breytt á tímanum sem olli því að niðurstöður 

örfárra þátttakenda fóru til spillis. Í þriðja lagi átti upprunalega að leggja CARS2-HF 

fyrir alla þá sem komu í innlögn á tímabilinu. Undanteking var gerð á þessu í einhverjum 

tilfellum. Allir þessir þættir gerðu það að verkum að úrtakið var lítið.  

Þessi litla úrtaksstærð orsakaði það að öll athugun á próffræðilegum eiginleikum 

CARS2-HF varð mjög takmörkuð. Þegar úrtak er svona lítið verður alhæfingargildið 

lítið sem ekkert. Niðurstöður þessarar rannsóknar eru þannig aðeins nothæfar sem 

hugmyndir um hvernig próffræðilegir eiginleikar íslenskrar útgáfu CARS2-HF gætu 

komið út í öðrum rannsóknum. Það má þannig líta á þessa rannsókn sem einskonar 

forprófun áður en nægilegum gögnum hefur verið safnað.  

Annar veikleiki var sá að allir þátttakendur rannsóknarinnar voru drengir, sem gerir 

það að verkum að erfitt er að alhæfa þessar niðurstöður fyrir stúlkur. Hafa ber þó í huga 

að það voru stúlkur í innlögn á meðan á rannsókninni stóð en ekki þótti við hæfi að 

leggja CARS2-HF fyrir þar sem þær voru að glíma við aðrar alvarlegar raskanir eins og 

til dæmis þunglyndi. Almennt eru drengir mun líklegri til að greinast á einhverfurófinu 

heldur en stúlkur. Stúlkur eru samt mun líklegri til að greinast á alvarlegri enda rófsins 



  

50 

 

(Fombonne, 2003). Það hefð verið áhugavert að kanna kynjamun með tilliti til alvarleika 

einkenna. 

Þriðji veikleiki rannsóknarinnar var að enginn af þátttakendum var með greiningu á 

einhverfurófinu. Þar af leiðandi var í raun enginn tilrauna- eða samanburðarhópur. 

Athyglisvert hefði verið að kanna hvort einstaklingar sem væru með einhverfugreiningar 

(t.d. einhverfu, Aspergerheilkenni eða ódæmigerða einhverfu) væru að skora mun hærra 

á CARS2-HF heldur en einstaklingar sem væru með aðrar greiningar (t.d. ADHD, 

þunglyndi) eða einstaklingar með eðlilegan þroska. Þannig væri hægt að kanna 

aðgreiningarréttmæti íslenskrar útgáfu CARS2-HF. Þá væri einnig athyglisvert að sjá á 

hvaða sviðum einstaklingar með einhverfugreiningar væru að skora hátt, í samanburði 

við aðra. En líklegast er að þröng áhugamál komi fram hjá hátt standandi einstaklingum 

á einhverfurófinu. Aftur á móti er líklegast að sjá stegld, endurtekin mynstur hegðunar 

hjá þeim sem eru lægra standandi (Bartak og Rutter, 1976; Turner, 1999). 

CARS getur verið nothæf aðferð til að gera sér grein fyrir alvarleika einkenna, en í 

rannsókn Chlebowski o.fl., (2010) kom fram að CARS greinir áreiðanlega milli 

greiningarflokka á einhverfurófinu út frá alvarleika einkenna. Svipaðar niðurstöður hafa 

einnig komið fram fyrir CARS2-HF, þar sem einstaklingar voru að meðaltali að fá ólík 

heildarskor eftir því hvaða greiningu þeir voru með. Einnig geta skor einstaklinga á 

ákveðnum atriðum reynst gagnleg. Þessi einstöku skor geta gefið matsmönnum og 

foreldrum hugmynd um á hvaða sviðum þroska mesta skerðingin á sér stað (Schopler 

o.fl., 2010). Það hefði því verið mjög athyglisvert að kanna þessa þætti á íslenskri útgáfu 

CARS2-HF.  

Þótt úrtakið hafi verið lítið var einn af styrkleikum rannsóknarinnar sá að nokkuð 

góður breytileiki var í aldri þátttakenda. Reiknað var með að fá þátttakendur á aldrinum 

6 til 18 ára og sá breytileiki náðist næstum því en eins og fram hefur komið voru 

þátttakendur á aldrinum 7 til 17 ára. 

Annar styrkleiki rannsóknarinnar var að úrtakið var klínískt. Allir þátttakendurnir 

voru börn og unglingar í innlögn á BUGL. Það má búast við því að þessir þátttakendur 

endurspegli nokkuð vel þann markhóp sem CARS2-HF er ætlað að ná til. Einnig er 

BUGL mjög góður vettvangur til fyrirlagnar á CARS2. Í fyrsta lagi þekkja matsmenn 

nær undantekningarlaust til barnsins eða unglingsins og hafa verið vitni að hegðun þeirra 

í ýmsum aðstæðum. Í öðru lagi er auðvelt fyrir starfsmenn að nálgast aðrar upplýsingar 

um barnið sem vert er að athuga áður en mat á sér stað (t.d. frammistöðu á 
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greindarprófi). 

Þriðji styrkleiki rannsóknarinnar var þekking matsmanna á einhverfurófseinkennum 

og færni þeirra í upplýsingarsöfnun í foreldraviðtölum. En í viðtalinu er mjög mikilvægt 

að spyrja foreldra ítarlega út í svör og biðja þau um að gefa lýsandi dæmi um 

afbrigðilega hegðun. Það er margt sem er þarft að athuga; svörun foreldranna getur verið 

óljós, dæmin sem þau gefa geta verið í ósamræmi við svörun á listanum, þau geta ekki 

áttað sig á hvaða hegðun er átt við o.s.frv. Það er aftur á móti mikilvægt að átta sig á því 

að foreldrar hafa yfirleitt rétt fyrir sér hvað varðar þroska barna sinna (Einar 

Guðmundsson, 1999; Filipek o.fl., 1999). Flestir foreldrar búa yfir margvíslegum 

upplýsingum um börn sín, þekkja þau í ólíkum aðstæðum og búa yfir góðri yfirsýn yfir 

veikleika og styrkleika þeirra. Talið er að í skimun sé skynsamlegt að nýta þekkingu 

foreldra (Einar Guðmundsson, 1999). Matsmaður verður þó að þekkja vel til 

einhverfurófsraskana og einkenna þeirra. Þetta er mjög mikilvægt til þess að þeir, sem 

taka viðtalið, geti þekkt þá hegðun sem foreldrar lýsa sem einkenni tengdum einhverfu 

og þeir geti gefið foreldrum dæmi um slíka hegðun (Schopler o.fl., 2010). Þetta er kostur 

sem var uppfylltur í þessari rannsókn þar sem bæði starfsmenn BUGL og rannsakendur 

þekktu vel til einhverfurófsraskana. 

Samantekt  

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna próffræðilega eiginleika íslenskrar útgáfu 

CARS2-HF. Þrátt fyrir lítið úrtak gefa niðurstöðurnar til kynna að CARS2-HF sé bæði 

réttmætt og áreiðanlegt. En innri áreiðanleiki reyndist hár sem gefur til kynna gott 

hugsmíðaréttmæti. Einnig var samræmi milli matsmanna mjög gott sem gefur til kynna 

áreiðanleika í mati. Samræmi milli mælitækjanna CARS2-HF og ASSQ reyndist ekki 

jafn hátt og búist var við. En mikilvægt er að kanna samræmi CARS2-HF við önnur 

stöðluð greiningartæki. Niðurstöður rannsóknarinnar styðja notkun CARS2-HF. Hafa 

skal í huga að þar sem úrtakið er lítið er ekki hægt að alhæfa út frá niðurstöðum.  

CARS2-HF er talið henta mjög vel fyrir hátt standandi einstaklinga á 

einhverfurófinu, en skortur er á mælitækjum sem ná á réttmætan og áreiðanlegan hátt til 

einkenna þeirra (Schopler o.fl., 2010). Mikilvægt er að CARS2-HF sé tekið í notkun því 

snemmbúin greining, og þar af leiðandi snemmbúin íhlutun, skiptir mjög miklu máli 

hvað varðar aukinn þroska og betri lífsgæði einstaklinga á einhverfurófinu (Charman og 

Baird, 2002; Myer og Johnson, 2007). 
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Rannsókninni verður því haldið áfram á BUGL þangað til nægilega mörgum 

þátttakendum hefur verið náð. Athyglisvert verður að fylgjast áfram með rannsókninni 

og niðurstöðum hennar þegar úrtakið verður stærra. Þá verða niðurstöðurnar vonandi 

marktækari, réttmætari og áreiðanlegri. Niðurstöður þeirrar rannsóknar opna vonandi dyr 

fyrir innleiðingu CARS2 á Íslandi. 
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Viðauki 1. Upplýst samþykki, bakhlið
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