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Utdrattur

Sidustu &rin hafa rannsoknir bent til ad algengi og aldur vid fyrstu ASD greiningu sé
tengd menningu, kKynpeetti eda stodu foreldra sem innflytjendur. Rannsoknir hafa
einkum verid gerdar i N-Ameriku en skilad 6likum nidurstodum. Nylegar rannsoknir i
Finnlandi og Englandi benda til ad born innflytjenda séu ad greinast fyrr en énnur
bérn. Sérfreedingar sem starfa & GRR hafa aftur & méti haft grun um ad born
innflytjenda & Islandi greinist seinna en bérn Islendinga. batttakendur i rannsokninni
voru 198 born undir 18 ara aldri sem fengu fyrstu ASD greiningu & GRR & arunum
2008-2012. Studst var afturvirkt vid upplysingar ur sjukraskrdm vid sofnun gagna.
Tilgatan var ad born sem eiga foreldri sem er innflytjandi fai fyrstu ASD greiningu
sidar & a&vinni samanborid vid born Islendinga. Jafnframt var buist vid ad bérn sem
eiga tvo foreldri sem eru innflytjendur greinist sidar en born sem eiga eitt foreldri sem
er innflytjandi og annad sem er islendingur. EKki reyndist vera munur & aldri vid
fyrstu ASD greiningu milli hopanna. Ennfremur var ekki munur & milli hépana hvort
ad born greindust fyrir eda eftir 48 manada aldur. Nidurstddur vekja mikilvaegar
spurning fyrir aframhaldandi rannsoknir og gefa tilefni til frekari rannsdkna & stédu

ASD greininga & medal innflytjenda & islandi.

Lykilord: ASD, seinkun & greiningu, innflytjendur.



Abstract

Recent studies have indicated a connection between ASD prevalence and parental-
culture, ethnicity or immigrant status. Research has mainly been conducted in N-
America and produced mixed results. Recent studies conducted in Europe, indicate
that children of immigrant parents are being diagnosed earlier than other children.
Specialists working at the SDCC have on the other hand suspected that children born
to immigrant parents are being diagnosed later than children born to Icelandic parents.
Participants of this study were 198 children, younger than 18 years of age at their first
ASD diagnosis, made between 2008 and 2012. Data in the study was based on a
retrospective file review from medical records. It was hypothesized that children born
to immigrant parents, would be diagnosed with ASD later in life compared to their
Icelandic peers. Furthermore it was expected that children of two immigrant parents
would be diagnosed later than children of one immigrant and one Icelandic parent.
Results did not indicate a difference in age at first ASD diagnosis between the groups.
Furthermore, results did not indicate a difference between the groups based on
whether children were diagnosed before or after 48 months of age. The results raise
important questions for future research and illustrate the importance of further

research on the status of ASD diagnoses among immigrants in Iceland.

Key words: ASD, diagnostic delay, immigrants.
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Inngangur

Med auknu algengi ASD hafa komid fram tilgatur um ad asteedan sé ad hluta til tengd
auknum fjolda innflytjenda. Rannsoknir i Bandarikjunum hafa aftur & méti bent til pess ad
algengi ASD & medal barna kynpatta minnihluta hopa sé legra en & meda barna af
Evropskum uppruna. Rannsoknir i Evropu hafa ekki verid samhljéda hvort algengi ASD sé
leegra eda haerra a medal minnihluta hdpa og innflytjenda. bPar sem algengi hefur oft malst
leegra hafa komid upp tilgatur um ad asteeduna geeti verid ad finna i seinkun greininga & meaoal
bessara hdpa. Rannsoknir i N-Ameriku og Evropu gefa ekki skyra nidurstédu um stoduna. A
Greininga-og radgjafarstto rikisins hefur sérfredinga grunad ad born innflytjenda séu ad
greinast seinna med ASD en born Islendinga. Markmid pessarar rannsoknar er ad vera
frumkodnnun & hvort ad mun sé ad finna i aldri vid greiningu & medal barna innflytjenda
saman borid vid born islendinga. Ennfremur var buist vid ad bérn innflytjenda veeru ad
greinast sidar og ad born tveggja innflytjenda veeru i aukinni hattu & seinblinni greiningu

umfram bérn sem eiga eitt foreldri sem er innflytjandi og eitt sem er islendingur.

Sogulegt samhengi

Fra pvi ad Kanner skilgreindi einhverfu fyrst ario 1943 hefur pekking & einhverfu og
einhverfulikum réskunum stéraukist. begar Kanner fylgdist med 11 bérnum og lysti
hegdun peirra, tok hann eftir ad pau attu sameiginlegt ad tengjast ekki folki og
umhverfi sinu & sama hatt og flest born. Malproski peirra og tjaning var sein eda
sérkennileg dsamt pvi ad pau hofou afmorkud dhugamal og framkvemdu stegldar
endurteknar hreyfingar (Kanner, 1943).

[ dag er vitad ad einhverfa er taugaproskardoskun sem kemur fram snemma i
barnaesku og birtist sem fravik i hegdun (Volkmar, Chawarska og Klin, 2005, Lehti
0.fl., 2013). Fyrst um sinn var pvi haldid & lofti ad uppeldi barna veeri orsok einhverfu
en rannsoknir hafa ekki stutt pad og syna pvert a moti ad erfdir séu stor pattur. Enn er
ekki vitad hvad orsakar réskunina en margar tilgatur hafi komid fram um hugsanleg
umhverfisahrif og samspil peirra vid erfdir (Volkmar o.fl., 2005; Kolevzon, Gross og
Reichenberg, 2007; Haglund og Kallén, 2010).

Einhverfa var ekki formlega vidurkennd sem sjalfsted roskun fyrr en med
atgafu DSM-III (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) arid 1980
(APA, 1980). Med auknum rannsoknum kom i ljos ad hegdun sem einkennir
einhverfu og einhverfulikar raskanir er breytileg milli barna, baedi i alvarleika og

samsetningu einkenna. Regnhlifarhugtakid gagntaekar proskaraskanir (e. pervasive
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developmental disorder, PDD) vard til, til ad nd yfir einhverfu og einhverfulikar
raskanir. Eftir talsverda gagnryni og ordraedu i rannséknum kom fram hugtakid
einhverfurdfs raskanir (autism spectrum disorder) (Wing, 2005) sem er einnig
regnhlifarhugtak yfir einhverfu og einhverfulikar raskanir. Einhverfurdf gefur til
kynna ad um eina, misalvarlega réskun sé ad reeda og ad einhverfa sé par alvarlegasta
birtingarmyndin. Fyrri skilgreiningar gafu til kynna ad einhverfa og Asperger
heilkenni veeru sjalfstedar raskanir. Gagntaek proskardskun og roskun & einhverfurdfi
er oft notad sem samheiti (Volkmar og Klin, 2005). Til einféldunar verdur ASD (e.
autism spectrum disorder, ASD) notad hér eftir fyrir raskanir a einhverfuréfi sem
heild.

Greiningar- og flokkunarkerfi

Adalega er studst vid tvo flokkunarkerfi i heiminum i dag. Annarsvegar er ICD-10
(International classification of diseases) sem er alpjédlegt flokkunarkerfi sjukdéma
(WHO, 1993). Hinsvegar er pad DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders) sem er flokkunarkerfi bandarisku gedleeknasamtakanna (APA, 2000).

Gagntek proskaréskun (PDD) neer yfir raskanir sem einkennast af
markverdum fravikum i gagnkveemu félagslegu samspili, sérstoku tjaningarmynstri og
stegldum, afmdérkudum og endurteknum ahugamalum eda ath6fnum. Fravikin eru
markverd midad vio proska og aldur barns asamt pvi ad valda hémlun & fjolmérgum
svidum daglegs lifs (APA, 2000; WHO, 1993; Ozonoff, Goodlin-Jones, Solomon,
2007).

[ fjorou Gtgafu flokkunarkerfis bandarisku —gedleknasamtakanna i
endurskodadri texta utgafu (DSM-IV-TR) eru fimm raskanir sem falla undir
gagntekar proskaraskanir:  Einhverfa, Asperger heilkenni, Retts heilkenni,
upplausnarproskardskun og gagntek proskardskun ekki nanar tilgreind (PDD-NQS)
(APA, 2000). Tekist er & vid undirflokka i ICD-10 a annan hatt en i DSM-IV, en par
eru gagntekar proskaraskanir med kddann F84 (84.0-84.9 til nanari adgreiningar).
Samkvemt ICD-10 skiptast peer i: einhverfu i bernsku (F84.0), 6demigerda einhverfu
(F84.1), Retts heilkenni (F84.2), adrar upplausnar proskaraskanir (F84.3), ofvirkni
roskun med skerdingu & vitsmunaproska og stegldum hreyfingum (F84.4), Asperger
heilkenni  (F84.5), adrar gagntekar proskaraskanir (F84.8) o0g gagntekar
proskaraskanir ekki nanar tilteknar (F84.9) (WHO, 1993).



Fimmta Utgafa DSM greiningakerfisins var gefin Ut 2013 med umtalsveréum
breytingum a greiningarskilmerkjum einhverfu og einhverfulikum réskunum. pad
helsta sem breyttist er ad ekki er lengur talad um Asperger heilkenni, PDD-NOS og
upplausnarproskardskun. bess i stad er einn flokkur i DSM 5 sem nefnist roskun a
einhverfurofi (APA, 2013; Linda Hronn Ingadottir, 2013). Fleiri breytingar voru
gerdar en hér verdur ahersla 16gd a greiningarskilmerki DSM-IV par sem pau eru
likari ICD-10 sem notast er vid & islandi. bess ber ad geta ad ny Gtgafa ICD er
veentaleg 2017 (WHO, 2013)

Greiningaskilmerki

Einhverfa

Einkenni einhverfurdskunar eru & premur svidum samkvemt DSM-IV-TR,
gagnkvaemu félagslegu samspili, skertri feerni vid yrt og dyrt tjaskipti, og sérkennileg
og arattukennd hegdun og dhugamal. Til ad flokkast sem einhverfuréskun parf ad vera
seinkun i proska eda fravik i ad minnsta kosti einu af pessum svidum fyrir priggja ara
aldur. Ad minsta kosti 6 af 12 einkennum purfa ad vera til stadar og hid minnsta tvo
einkenni purfa ad vera a svidi gagnkvaems félagslegs samspils og eitt einkenni & badi
tjaskipta og hegdunar/ahugamala svidinu. Einkenni mega einnig ekki vera betur skyrd
med Rett heilkenni eda upplausnarproskardskun (APA, 2000). Skilgreiningar DSM-
IV-TR & einhverfuréskun og ICD-10 & bernsku einhverfu eru i meginatrioum
samhljoma (Linda Hrénn Ingadottir, 2013).

Asperger heilkenni

pessi flokkur er med sému einkenni og einhverfa pegar kemur ad gagnkveemni i
félagslegu samspili og sérkennilegri og arattukenndri hegdun eda ahugamalum.
Malproski og tjaskipti eru aftur & moti ekki skert ad sama skapi og i einhverfu.
Adlogunarfeerni, sjalfshjalp og forvitni vardandi umhverfi er einnig samkvaemt
edlilegu proskaferli (Woodbury-Smith, Klin og Volkmar, 2005). Algengt er ad
ordafordi barna med petta heilkenni sé mikill og fullordinslegur asamt pvi ad
ovenjuleg eda yfirpyrmandi ahugamal séu til stadar. Ordafordi og tjaskipti geta po
verid o0sveigjanleg og born med Asperger eiga oft erfitt med ohlutbundinn ordaforda a
bord vid kaldhaedni eda likingar. Einkennin mega ekki vera betur skyrd af gedklofa
eda annari gagntaekri proskardskun (APA, 2000; Ozonoff o.fl., 2007). Hagt er ad lita
a skilgreiningar DSM-1V-TR og ICD-10 sem samhljoma pegar kemur ad Asperger
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heilkenni (Rutter, 2011). Skilgreiningarnar hafa engu ad sidur verid gagnryndar fyrir
ad vera of prongar og innihalda ekki einkenni sem eru algeng hja bérnum med
Asperger a bord vid klunnalegar hreyfingar og erfidleika vid videigandi beytingu
ordaforda (Woodbury-Smith o.fl., 2005).

Retts heilkenni og upplausnarproskardskun

Retts heilkenni og upplausnarproskardskun eru frabrugdnar ad pvi leiti ad proski er
edlilegur fram ad tilteknum aldri og pa glata born hafni sem peim hefur unnist og
verdur afturfor i proska. Deemigerd einkenni Retts heilkennis eru skortur a
félagslegum samskiptum og maltjaningu &samt tidum endurteknum stegldum
handahreyfingum & bord vid ad veifa hondum, nudda peim saman, klappa, 6stédugu
gongulagi d&samt alvarlegri skerdingu & vitsmunaproska (APA, 2000).

I upplausnarproskardskun verdur skyndileg og alvarleg afturfor i proska milli
tveggja og tiu ara aldurs. Eftir pessa afturfor eru einkenni svipud og i alvarlegri
einhverfu og proskaskerdingu. Vegna pess ad proski er oft edlilegur fram ad tveggja
ara aldri er naudsynlegt ad vita proskasdgu fram ad peim tima til ad haegt sé ad greina
a milli upplausnarproskardskunar og einhverfu (APA, 2000; Ozonoff o.fl., 2007).
Rannsdknir benda po til ad veeg seinkun i proska sé algengur undanfari pess ad missa
adur aunnin proska (Ozonoff o.fl., 2007). Einkenni mega ekki vera betur skyrd med
annari gagntaekri proskaréskun eda gedklofa (APA, 2000). Skilgreiningar DSM-IV
eru gréflega samhljooa skilgreiningum ICD-10 pegar kemur ad Retts heilkenni og

upplausnarproskardskun.

PDD-NOS

Fimmta roskunin sem fellur innan einhverfulikra raskanna er PPD-NOS. Born
med PDD-NOS eru med einkenni sem benda til einhverfurdskunar en eru annad hvort
med of fa einkenni eda Olikt mynstur einkenna til ad uppfylla skilmerki annarar
greiningar (APA, 2000; Ozonoff o.fl., 2007). PDD-NOS sem oft er nefnd 6demigerd
einhverfa og i samanburdi vid ICD-10 eru stundum dregnir saman prir flokkar innan
ICD-10, Odaemigerdri einhverfa (F84.1); Adrar gagntakar proskaraskanir (F84.8) og
Otilgreindar gagnteekar proskaraskanir (F84.9). Slikt hefur wverid gert i
rannsoknarskini til ad audvelda samanburd milli greiningarkerfana (Evald
Semundsen, Pall Magnuasson, Ingibjorg Georgsdéttir, Erlendur Egilsson og
Vilhjdlmur Rafnsson, 2013). bess ber ad geta ad engin greining innan DSM-IV



samsvarar Ofvirknirdskun tengdri proskahdmlun og stegldum hreyfingum (F84.4) i
ICD-10.

Greining raskana & einhverfurofi

Til dagsins i dag eru ekki til liffredileg prof til ad greina raskanir & einhverfurofi.
Greining raskana a einhverfuréfi midast pvi vid atferli og proskastodu barna (Barton,
Dumont-Mathieu og Fein, 2011). | greiningarferli & einkennum eru tvennskonar
meliteeki notud, skimunarteki annarsvegar o0g greiningarteki hinsvegar.
Skimunarteekjum er etlad ad vera verkfeeri til ad finna pau bérn sem purfa frekari
eftirfylgd eda nanari athugun. begar skimunartekin gefa tilefni til, er notast vid
sérheefd greiningartaeki. Greiningarteeki leidbeina vid s6fnun markvissra upplysinga a
stadladan méata. Gallar vid badi skimunar- og greiningarteeki geta til ad mynda verid
ad sértaekni peirra til ad greina réttilega & milli einstaklinga med og an ASD sé ekKi
neegilega gdd. Par sem ekki er til neitt eitt afgerandi meeliteeki & ASD er mikilveaegt ad
stydjast vid kliniska reynslu, reynslu af maliteekinu og pjalfun i notkun pess (Ozonoff
o.fl., 2007). Tveer leidir eru oftast nyttar i slikum tekjum til ad afla upplysinga.
Annarsvegar eru upplysingar fengnar Gtfra lysingu uménnunaradila a proskaferli og
hegdun barnanna og hinsvegar med beinu &horfi (Evald Seemundsen, Pall Magnusson,
Jakob Smari og Sélveig Sigurdardéttir, 2003).

Meliteekin eru einkum prennskonar: spurningalistar, atferlis ahorf og viotol.
Spurningalistar eru einkum notadir vid skimun en ahorf og vidtol fremur i greiningu.
Engu ad sidur er mikilvaegt ad notast vid fleiri en eina gerd matstekja dsamt klinisku
mati til ad fa sem réttmaetast mat (Risi o.fl., 2006). Helstu meeliteeki sem notud eru i
ASD greiningum eru M-CHAT (Modified Checklist for Autism in Toddlers), SCQ
(Social Communication Questionnaire), SRS (Social Responsiveness Scale), ASSQ
(Autism Spectrum Screening Questionnaire), CARS (Childhood Autism Rating Scale),
ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule) og ADI-R (Autism Diagnostic

Interview- Revised).

Modified Checklist for Autism in Toddlers
M-CHAT er spurningalisti, etladur foreldrum barna & aldrinum 16-30 manada. Helsti
galli listans er ad hlutfall falskt jakveedra er hatt en listinn nemur aftur & moti vel

einkenni sem koma snemma fram (Charman og Gotham, 2012). EKki liggja fyrir



proffraedilegir eiginleikar listans i islensku pydi sem gerir notkun hans hér a landi

ovarfaerna.

Social Communication Questionnaire

SCQ er spurningalisti fyrir umonnunaradila og er byggdur & ADI-R
greiningarvidtalinu (sja nedar). Listinn er fyrir born sem nad hafa 4 ara aldri og metur
samskiptafeerni og félagslega virkni. Proffreedilegir eiginleikar listans hafa melst
godir i erlendum ranns6knum og medal annars samleitniréttmeeti vid ADI-R. Helsti
galli listans er ad hann ekki nemur & vaeg einkenni (Snow og Lecavalier, 2005). Buid
er ad pyda listann & islensku en proffraedilegir eiginleikar hans liggja ekki fyrir (Evald
Semundsen, 2008 sja i Linda Hronn Ingadottir, 2013). bar sem proffraedilegir
eiginleikar eru ekki pekktir hérlendis er erfitt ad bera gaedi hans saman vid 6nnur

meeliteeki.

Social Responsiveness Scale

SRS er spurningalisti fyrir foreldra og kennara sem meta gagnkveemni i félagslegu
samspili hja bérnum & aldrinum 4 til 18 ara. Listinn er notadur til ad skima fyrir
einkennum einhverfu med pvi ad meta skerdingu a gagnkvemum félagslegum
samskiptum. [ erlendri ranns6kn maldist listinn med vidunandi proffredilega
eiginleika (Constantino og Gruber, 2005). Eiginleikar listans hafa einnig verid metnir
hérlendis og meelst vidunandi. Helsti galli listans er lagt samraemi milli svara foreldra
og kennara en listinn meeldist med goda fylgni vid SDQ sem bendir til ad listinn meti
almenn hegdunarvandamal. Proffraedilegir einleikar hafa melst godir i erlendum
rannsoknum jafnt sem islenskum (Magnus F. Olafsson 2006).

Autism Spectrum Screening Questionnaire

ASSQ er spurningalisti fyrir foreldra og kennara barna & aldrinum 6 til 16 ara.
Upprunalega var listanum etlad ad skima fyrir einkennum Asperger en hefur reynst
skima vel fyrir 6drum einhverfuréfs roskunum (Posserud, Lundervold og Gillberg,
2009). Listinn metur samskipti, tjaningu, hamlandi og steglda hegdun asamt
sérkennilegum hreyfingum. Atridin eru metin a priggja punkta kvarda & hvort engin
skerding, einhver eda mikil skerding sé til stadar. Erlendar rannsoknir hafa bent til ad
réttmeeti og areidanleiki listans sé vidunandi. Endurpréfunarareidanleiki og samremi
milli matsmanna var medal annars godur. Gert er rad fyrir 6likum viomidunargildum

a listanum til ad koma til moéts vid misreemi i svérum foreldra og kennara. Med pessu
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hefur sérteekni listans mealst betri (Ehlers, Gillberg og Wing, 1999). islenskar
rannsoknir benda til ad proffredilegir eiginleikar stadferdrar Gtgafu listans séu
sambeerilegir hérlendis (Gudmundur Skarphédinsson, 2008 sja i Malfridur Lorange
o.fl., 2011).

Childhood Autism Rating Scale

Olikt fyrrefndum skimunartaekjum er CARS atferlismat par sem pjalfadir matsmenn
meta hvort félags- og samskiptafaerni, tilfinningalega svérun og skynnami samramist
roskun & einhverfurdfi. Haegt er ad nota CARS baedi sem skimunar og greiningartzki.
Proffreedilegir eiginleikar hafa melst vidunnandi i erlendum rannséknum par sem
innra samkveami, areidanleiki milli matsmanna og endurprofunarareidanleiki hefur
meelst géour medal annars i senskri utgafu (Nordin, Gillberg og Nydén, 1998). CARS
byggir & skilgreingum sem voru notadar fyrir utgafu DSM-1V og ICD-10 (Evald
Semundsen o.fl., 2003). Préffraedilegir eiginleikar voru metnir hérlendis med Urtaki
54 barna par sem CARS syndi fylgni vid ADI-R asamt pvi ad haegt var ad notast vio
CARS hja breidari hop einstaklinga en med 6drum tekjum. CARS greindi aftur a
moti fleiri i urtakinu med einhverfu en ADI-R. Bent er & ad CARS midast vid vidari
greiningarskilmerki og sé pvi heppilegra til skimunar hja fyrsta og annars stigs
stofnunum (Evald Seemundsen o.fl., 2003). Nyrri utgafa af CARS, CARS-2 metur 15
svid hegdunar & fjogurra punkta kvarda Gt fra hvort hegdun telst aldursvideigandi eda
6edlileg og skert. Heildarskor gefur til kynna hvort tilefni sé til frekara mats eda ekki.
[ erlendri rannsokn & 994 bérn syndi tekid vidunandi innra samremi, milli
matsmanna og fylgni vid ADOS (Schopler o.fl., 2010). CARS-2 hefur verid pytt &
islensku en proffraedilegir eiginleikar hafa enn bara verid metnir i forathugun. Su
forathugun benti til ad CARS-2 hefdi asettanlega fylgni vid ASSQ. bess ber pd ad
geta ad CARS er hugsad sem sérteekara matstaeki og pvi greinir pad ferri en ASSQ.
Vidunandi fylgni var einnig til stadar milli matsmanna og syndi forathugun almennt
vidunandi proffreedilega eiginleika (Birta Brynjarsdottir og Thelma Sif Seevarsdottir,
2013).

Autism Diagnostic Interview- Revised

ADI-R er halfstadlad vidtal vid foreldra eda umoénnunaradila sem framkvemt er af
pjalfudum fagadila. Hegdunarmynstur og proskasaga er metin i vidtalinu og matid er
spyrjenda midad. Vidtalid beinist ad premur einkennasvidum: félagslegu samspili,



mal- og tjaskiptaferni, og sérkennilegri- og arattukenndri hegdun. Flest atridi eru
metin Ut fra einkennum sidastlidna prja manudi og hvernig einkenni voru adur pegar
pau voru alvarlegust. Notast er vid fjogurra punkta kvarda par sem heerri gildi merkja
meiri alvarleika. Uppfylla verdur vidmidunarskor & 6llum kvordum til pess ad falla
undir ASD a tekinu. Erlendar rannsoknir benda til vidunandi proffredilegra
eiginleika vidtalsins (Lord, Rutter og Le Couteur, 1994; Lord, Storoschuk, Rutter og
Pickles, 1993; Rutter, Le Couteur og Lord, 2003; Mildenberger, Sitter, Noterdaeme &
Amorosa, 2001). I ranndkn & 54 bdrnum hér & landi bentu nidurstédur til vidunandi
proffraedilegra eiginleika. Aftur & moti var artakid fremur litio og ekki var hagt ad
meta samrami milli matsmanna par sem sami adili tok 6l vidtélin. I rannsokninni
voru CARS og ADI-R borin saman en nidurstodur gafu ekki skyr svor vid hvort

meelitekid veeri betra. (Evald Seemundsen o.fl., 2003)

Autism Diagnostic Observation Schedule
ADOS er hélfstadlad atferlismat sem skiptist i fimm einingar (modules) og metur
félags- og tjaskipahegdun. Takid metur einkenni Gt fra skilmerkjum ICD-10 og purfa
notendur ad hafa fengid pjalfun i notkun pess. Hver eining samanstendur af
félagslegum adsteedum sem settar eru upp til ad meta edli félagshegdunar. Ein eining
er 16gd fyrir hvert barn og er videigandi eining valin eftir aldri barnsins og tekur
fyrirlogn um 30 til 60 minatur. Alvarleiki einkenna er metinn med fjégurra punkta
kvarda par sem herri gildi merkja meiri alvarleika. Areidanleiki milli matsmanna,
forspargildi og endurpréfunararedanleiki er vidunnandi. Med pjalfudum matsadila er
areidanleiki tekisins godur. Helsti galli vid ADOS er adgreiningarréttmeeti & medal
peirra sem hafa vaeg einkenni (Gotham o.fl., 2007; Charman og Gotham, 2012).
ADI-R 0og ADOS eru helstu greiningataeki sem notast er vid & islandi i dag og
meelt er med ad pau séu notud samhlida. Taekin eru einkum notud vid lokagreiningar
og pvi er porf & godum skimunarteekjum (Gudmundur Skarphédinsson, 2008 sja i
Birta Brynjarsdottir og Thelma Sif Seevarsdottir, 2013).

Mat & vitsmunaproska og adlégunarhaefni

Mikilveegur pattur i greiningu & ASD er mat a vitsmunaproska og virdist Gtkoma
slikra melinga vera stédug yfir tima og hafa goda forspa. Slikar melingar parf samt
ad nalgast med varud fyrir fimm &ra aldur en stddugleiki og forspa eykst eftir pad.
Forspa greindarvisitalna er pd betri medal barna med proskaraskanir en barna sem eru



ekki med slikar raskanir (Sigridur Léa Jonsdottir, Evald Saemundsen, Ingibjorg Sif
Antonsddttirb, Solveig Sigurdarddttira, Daniel Olason, 2011).; Sattler, 2008) asamt
pvi ad fylgni milli vitsmunaproskamelinga og ASD er neikveed par sem bdrn sem
greinast & veegari enda rofsins eru liklegri til ad hafa betri vitsmunaproska
(Chakrabarti og Fombonne, 2001 ath, jondottir). bau meliteeki sem helst eru notud
hérlendis eru BSID (Bayley Scales of Infant Development), WPPSI-R (Wechsler
Preeschool and Primary Scale of Intelligence-Revised) og WISC-IV (Wechsler
Intelligence Scale for Children Fourth Editioin)

WPPSI-R er notad til ad meta vitsmunaproska barna a aldrinum priggja til sjo
ara. Profid skiptist i tvo pettir sem hvor um sig metur afmarkada hluta greindar.
peettirnir gefa mat & annarsvegar munnlegri greind og hins vegar verklegri greind.
Heildarnidurstada profsins gefur heildart6lu greindar. Profid er stadlad a Islandi og
hefur synt vidunandi proffreedilega eiginleika (Einar Gudmundsson og Holmfridur
Olafsdottir, 2003).

WISC-1V er notad til ad meta vitsmunaproska barna & aldrinum 6 til 16 ara.
Profid skiptist i fjora profhluta sem hver um sig meta afmarkada peetti greindar,
malstarf, skynhugsun, vinnsluminni og vinnsluhrada. Heildarframmistada er metinn
med heildartdlu greindar. Profid er stadlad & Islandi og islenskar rannséknir hafa
gefid til kynna vidunandi proffraedilega eiginleika (Einar Gudmundsson, 2009).

BSID leggur mat & malproska og verklega feerni barna yngri er 42 méanada og er
hentugt fyrir dmalga born par sem ekki er krafist munnlegra svorunar likt og & WISC-
IV og WPPSI-R. Hagt er ad reikna proskavisitolu (e. developmental quotent) sem er
broskaaldur deilt med lifaldri og margfaldad med 100. Profio hefur ekki verid stadlad
& Islandi og er pvi notast vid bandariska stédlun. Erlendar rannsoknir gefa til kynna
videigandi proffraedilega eiginleika (Klin o.fl., 2005).

Samhlida vitsmunaproska er mikilveegt ad meta adlégunarhafni. VABS
(Vineland Adabtive Behavior Scale) er notad vid mat & adlogunarheafni ut fra vidtali
vid foreldra eda umonnunaradila. Vidtalid beinist ad fjorum svidum: bodskiptum,
ath6fnum daglegs lifs, félagslegri adlégun og hreyfiathéfnum. Almennt er pvi verid
ad meta haefni til ad sinna daglegum verkum. Erlendar rannsoknir benda til vidunandi
proffreedilegra eiginleika (de Bildt, Kraijer, Sytemaog Minderaa, 2005). EkKi er buid
ad stadla vidtalid a Islandi og er pvi notast vid bandariska stédlun. Eins og med oll
meeliteeki sem ekki hafa verid stodlud a islandi parf ad talka nidurstddur profsins med

varud.



Algengi

Pegar talad er um algengi er yfirleitt att vid fjolda tilfella & akvednum tima. Nygengi
er aftur @ moti fjoldi nyrra tilfella & &kvednu timapunkti. Rannsoknir benda til pess ad
algengi raskana & einhverfurofi hafi aukist markvert sidustu aratugi. Samanburdur a
algengismalingum er po flokinn par sem mikill adferdafreedilegur munur er til stadar
i rannséknum a algengi (Ozonoff o.fl., 2007; Fombonne, 2009). Fyrstu
faraldsfreedilegu rannsoknir bentu til ad algengi einhverfu veeri & bilinu 3-6 af 10.000
(Lotter, 1966; Ozonoff o.fl., 2007). Nyrri rannsoknir benda aftur & méti til pess ad
algengi einhverfu sé 13-16,8 af 10.000 (Fombonne, 2005; Chakrabarti og Fombonne,
2001) sem er prisvar sinnum herra en algengistdlur fra sjéunda aratugnum og 1,5
sinnum heerra en tolur fr4 niunda aratugnum (Ozonoff o.fl., 2007). Algengi hefur ekki
sidur aukist & Islandi. Fyrstu rannsoknir & Islandi bentu til ad algengi einhverfu veeri i
kringum 3,5 af 10.000 i argéngum faeddum 1964-1973 (Gudmundur T. Magnusson,
1977). 1 kynslédinni sem faedd var 1974-1983 var axtlad algengi einhverfur 3,8 af
10.000 samanborid vid 8,6 af 10.000 i kynslddinni sem fedd var 1984-1993 (Pall
Magnusson og Evald Saemundsen, 2001). I nylegri rannsokn meldis algengi
einhverfu aftur & moti 33,7 af 10.000 i kynslodinni sem faedd var 1994-1998 (Evald
Semundssen o.fl., 2013).

Pegar horft er til ASD er algengi talsvert heaerra eda & bilinu 60-70 af 10.000
(Chakrabarti & Fombonne, 2001; Fombonne, 2005; Fombonne, 2009). A islandi
hefur algengi ASD melst i kringum 120 af 10.000 i sému kynsl6d, sem er i samraemi
vid algengi sem fundist hefur i nylegum rannséknum, badi i Evropu og
Bandarikjunum (Semundssen o.fl., 2013). Pbess skal po geta ad landfreedileg
stadsetning, Urtakssteerdir, aldur patttakenda, greiningarvidomid og gagnasofnun eru
einungis deemi um breytileika milli rannsékna (Fombonne, 2009).

Asteedur fyrir pessari aukningu & meldu algengi geta stafad af
adferdafraedilegum mun i rannséknum. Vitundarvakning beaedi hja almenningi og
sérfreedingum um einkenni og algengi ASD geti lika haft ahrif par sem folk er meira
vakandi fyrir hugsanlegum einkennum. Betri skimunar- og greiningarteki, samhljéma
skilgreingar milli flokkunarkerfa og vidari greiningarskilmerki eru pé liklegustu
asteedur fyrir auknu algengi. (Fombonne, 2009; Ozonoff o.fl., 2007; Rutter, 2005a).

pad ad ASD er greint fyrr i dag en adur geeti lika haft ahrif a algengistolur. pad er pé
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ekki heegt ad Utiloka ad raunveruleg aukning & ASD hafi hafi att sér stad en enn hefur
ekki tekist ad meta pad med fullnegjandi hetti (Fombonne, 2009; Ozonoff o.fl.,
2007; Rutter, 2005b). Aukning i greiningum & vaegari enda rofsins hefur verido nefnd
sem hugsanleg skyring fyrir auknu algengi ASD. Ef litid er til aukins algengis i
einhverfuroskun eda bernsku einhverfu bendir pad til pess ad aukid algengi ASD sé
ekki eingongu komid til vegna aukningar i greiningum & veegari enda rofsins
(Fombonne, 2003).

Orsakir

Orsakir einhverfu eru ekki fyllilega pekktar en rannséknir benda til ad sterkur
erfoapattur sé til stadar. Tviburarannsoknir benda til ad erfdastudull einhverfu sé
heerri hjé eineggja tviburum en hja tvieggja (Hallmayer o.fl., 2011). bpratt fyrir ad
flestar rannsoknir beinist ad einhverfu benda nyrri rannsoknir til ad munurinn sé til
stadar i ASD (Bailey o.fl., 1995; Hallmayer o.fl., 2011). Erfdastudull ASD (e.
heritability ratio) hefur meelst allt ad 0,9 hja eineggja tviburum samanborid vid 0,5
hja tvieggja tviburum (Lehti, o.fl., 2013; Bailey o.fl., 1995; Ozonoff o.fl., 2007).
Aftur & moti hafa eldri rannséknir hugsanlega vanmetid erfdastudla hja tvieggja
tviburum. Nyleg rannsokn bendir til ad erfdastudull ASD sé heerri i tvieggja tviburum
en adur hefur verid talio (Hallmayer o.fl., 2011).

pegar kemur ad melikvarda & tengsl erfda er endurtekningarhlutfall mikilveegt
rannsoknarefni. Endurtekningarhlutfalli eru likurnar & ad eignast annad barn med
ASD og hafa paer melst allt ad 18,7% (Ozonoff o.fl., 2011). Eldri rannsoknir hafa oft
ekki tekid inni myndina pa stadreynd ad stundum akveda foreldar ad eignast ekki
annad barn eftir ad hafa eignast barn med ASD og vanmeta med pvi
endurtekningarhlutfallid. Nyrri rannsoknir sem notast hafa vid langtimasnid benda til
ad hlutfallid s€ mun harra en i eldri rannséknum (Ozonoff o.fl., 2011). Einnig er
algengt ad i fjolskyldum barna med ASD séu dnnur fyrstu gradu skyldmenni sem hafa
vidari svipgerd ASD. Vidari svipgerd eru veeg einkenni sem svipa til ASD an pess ad
na greiningarskilmerkjum (Le Couteeur o.fl., 1996).

Rannsoknir benda itrekad til pess ad strakar séu liklegri til ad greinast med ASD
heldur en stelpur og virdist sem hlutfallid sé ad medaltali 3-4 strakar a moti 1 stalku
pvert & landfraedilega stadsetningu, kynpatt og tima (Fombonne, 2003).

Samverkan umhverfispatta og erfoafreedilegrar neemni (e. genetic vulnerability)

hafa einnig vakid athygli sem mikilvaegt rannsoknarefni. Umhverfispattir sem fengid
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hafa seérstaka athygli eru har aldur foreldra (sérstaklega fedra), erfidleikar i medgdngu
og faedingu, D- vitamin skortur, eitranir, bolusetningar og pjéderni (e. ethnicity)
(Kolevzon o.fl., 2007; Lehti o.fl., 2013). Mismikill studningur hefur fengist vid pessa

peetti i rannsdéknum.

Medraskanir

Mjog algengt er ad bérn med ASD eigi vid adra 6rdugleika ad strida. Daemi um slika
ordugleika er proskahémlun (e. intellectual disability) sem er réskun sem kemur fram
i skertum vitsmunaproska og adlégunarhafni. Um 65-75% barna med einhverfu eru
med skertan vitsmunaproska (Ozonoff o.fl., 2007, Fombonne, 2003, Haglund og
Kallén, 2010), um helmingur peirra er med vega til midlungs proskahémlun og
helmingur med mikla til alvarlega proskahdomlun (Ozonoff o.fl., 2007).
Faraldsfreedilegar rannsoknir hafa p6 fundid leegra hlutfall proskahémlunar & medal
barna med ASD, eda 25-50% (Chakrabati og Fombonne, 2001) par sem flest born &
veegari enda réfsins eru med greindarvisitolu yfir 70 (Chakrabarti og Fombonne,
2005). I nylegri islenskri rannsokn voru 54,7% barna med greindarvisitdlu harri en 70
(Evald Seemundsen o.fl., 2013). Hvort ad astaedan sé aukin greining a veegari tilfellum
eda vegna snemmtekrar ihlutunar er ekki vitad (Ozonoff o.fl., 2007). Rannsoknir
benda po til ad med auknu algengi ASD minnkar hlutfall barna med alvarlega
proskaskerdingu (Evald Seemundssen o.fl., 2013).

Raskanir & midtaugakerfi & bord vid athyglisbrest med ofvirkni, flogaveiki og
Tourette heilkenni eru vel pekktar & medal barna med einhverfu (Ozonoff o.fl.,2007;
Canitano og Vivanti, 2007; Baron-Cohen o.fl., 1999) pratt fyrir ad ekki hafi matt
greina ofvirkni og athyglisbrest (ADHD) samhlida ASD samkvemt DSM-IV
(APA,2000)

Flog eru algengari hja bérnum sem eru baedi med einhverfu og proskahémlun
(Danielsson, Gillberg, Billstedt, Gillberg og Olsson, 2005) en rannséknir hafa bent til
ad stor hluti barna med ASD eigi i erfidleikum med einbeitingu og ofvirkni (Sikora,
Vora, Coury og Rosenberg, 2012). Rannsokn a rumlega 3000 bérnum med ASD &
aldrinum 2-17 ara leiddi i ljos ad raimlega 41% umdonnunaradila matu ADHD einkenni
barnanna yfir mérkum & CBCL (Child Behavior Checklist). CBCL er fylltur Gt af
umoénnunaradila og er med tvo kvarda sem meta annarsvegar athyglisvanda og
hinsvegar athyglisbrest- med ofvirkni. Sidari kvardanum er &tlad ad vera midadur Ut

fra greiningarskilmerkjum DSM en hefur verid gagnryndur fyrir ad vera pad ekki
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(Sikora 0.fl., 2012). [ rannsékninni voru einkenni 19% barna metinn yfir mérkum &
badum kvorounum (Sikora o.fl., 2012). Nidurstddurnar hafa einnig verid studdar i
rannséknum sem notast vid 6nnur meliteekjum & bord vid ADHD rating scale sem
inniheldur einkenna viomid DSM-IV og ICD-10 (Sinzig, Walter og Doepfner, 2009).
Pess ma a geta ad med utgafu DSM 5 utilokar ASD greining ekki ADHD greiningu
(APA, 2013).

Hegdunarvandi & bord vid motprda, skapofsakost, sjalfsskadandi hegdun,
svefnvanda, erfidleika vid ad stjorna neyslu matar, arattu og prahyggjulik hegdun
vardandi matarval asamt erfidleikum vid feeduinntoku eru einnig vel pekktir a medal
barna med ASD (Volkmar o.fl., 2014; Ozonoff o.fl., 2007; Ledford og Gast, 2006;
Oyane og Bjorvatn, 2005). Til deemis eiga bornin pé til ad borda eingdngu hluti sem
eru med akvednum lit eda med akvedinni aferd eda eiga erfitt med ad kyngja eda taka
ekki vido mat (Ledford og Gast, 2006).

Asamt pessum medréskunum er talinn vera mikill samslattur vid gedraskanir.
Nyjasta lydgrundada rannnsdknin & medréskunum benti til ad 70% barna med ASD
veeri einnig med adra gedroskun (Simonoff o.fl., 2008) og virdast algengustu
raskanirnar vera kvida og lyndisraskanir (Kim, Szatmari, Bryson, Streiner, og Wilson,
2000; Matson og Nebel-Schwalm, 2005) og par & medal akvednar tegundir einfaldrar
feelni (Matson og Nebel-Schwalm, 2005). pegar kemur ad kvida og lyndisroskunum
er ahaettan liklega mest hja peim sem best standa vitsmunalega. Lagt hefur verid til ad
kvida- og lyndisraskanir geti ad hluta verid afleiding af erfidleikum i samskiptum og
einelti fra jafnéldrum (Ozonoff o.fl., 2007).

I sumum tilfellum geta einkenni verid til stadar sem eru ekki sérteek fyrir ASD
0g eru einnig til stadar i 6drum réskunum lika. Oft er talad um samslatt i einkennum
milli raskana i slikum tilfellum. Auk pess ad einkenni geta verid lik milli raskanna pa
geta fleiri en tveer raskanir hrjad sama einstakling & sama tima. ba er talad um
medroskun. (Matson og Nebel-Schwalm, 2005). Mjog erfitt getur verid ad greina
adrar raskanir hja bornum med ASD og sérstaklega i alvarlegum tilfellum. Skert
tjaningargeta og samskiptahafni hja bornunum hefur par mikil ahrif (Volkmar o.fl.
2014). Auk pess gerir vitsmunaleg skerding einstaklingum erfitt ad lysa hugraenu
astandi og daglegri reynslu. Af peim sdkum getur verid erfitt ad meta hvort ad
erfidleikarnir sem um raedir, stafi fyrst of fremst af ASD og einkennum sem skarast
vid adrar raskanir eda hvort gedroskun sé til stadar (Leyfer o.fl., 2006; Volkmar o.fl.,

2014).
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Algengi eftir kynpeetti/pjéderni/menningu

[ kjolfar aukins algengis ASD i Bandarikunum hafa verid settar fram umdeildar
tilgadtur um ad &stedan sé tengd auknum fjélda innflytjenda (Palmer, Walker,
Mandell, Bayles, Miller, 2010). Ennfremur hefur pvi verid haldid fram ad algengi sé
heerra & medal innflytjenda en innfaeddra (Gillberg, Steffenberg og Schaumann, 1995).
Slikar tilgatur hefur verid erfitt ad meta vegna pess hversu faar faraldsfreedilegar
rannsoknir gafu upplysingar um fjolda innflytjenda i dartékum (Dyches, Wilder,
Sudweeks, Obiakor og Algozzine, 2004). Slikar tilgatur vekja einnig upp fleiri
spurningar & bord vid hvort algengi sé 6likt milli landa og heimsalfa eda hvort ad
algengio sé harra & medal peirra sem flytjast baferlum af einhverjum astaedum. Sidari
tilgatunni hefur verid haldid fram og nefnt hefur verid valbundinn innflutningur (e.
selctive immigration), fyrir vontun & betra ordi (Gillberg, Schaumann og Gillberg,
1995).

Fyrri tilgadtuna hefur reynst erfitt ad meta og er pad fyrst og fremst vegna
adferdafredilegs munar i gagnasdfnun é&samt hindrunum tengdu tungumali. |
faraldsfreedilegri rannsokn sem beindist ad algengi ASD i Asiu reyndust skimunar og
greiningar ferlar &samt gagnasoéfnun of olikir til ad heaegt veeri ad bera saman algengi
milli landa. Einnig var munur milli heimsalfa & hvada greiningar og flokkunarkerfi er
notast vid. Ennfremur var hluti birtra rannsékna & tungumali 6dru en ensku og
héfundar héfdu ekki tok & ad notast vid peer (Sun og Allison, 2010). Aftur & moti
hefur lydgrundud rannsokn i Sudur- Kéreu bent til ad algengi ASD sé i kringum 2,5%
(Kim o.fl., 2011). Rannsoknir & ASD virdast flestar vera gerda i Evrépu og
Bandarikjunum sem takmkarka samanburd milli heimsalfa. | samantektarrannsokn &
birtum greinum i Pubmed vardandi algengi ASD og Afriku leiddi i ljos ad engar
hofou verid birtar vardandi faraldsfreedi i Afriku sem heild. Pad er pvi greinileg
vontun a pekkingu vardandi algengi ASD i 6drum heimshlutum (Bakare og Munir,
2011).

Rannsoknir i Bandarikjunum

Stadan i dag er st ad ahrif pjodernis eda kynpattar & algengin ASD eru ekki fyllilega
pekktar par sem tiltdlulega faar rannsoknir hafa rannsakad algengi einhverfu ut fra
pessum breytum. Sumar rannsoknir benda til pess ad pad sé munur i algengi ASD
eftir kynpeetti en adrar ekki (Palmer o.fl., 2010).
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Rannsoknir i Bandarikjunum sem hafa fundid slikan mun benda til pess ad
algengi sé leegra & medal minnihlutahdpa borid saman vid folk af evrépskum uppruna
(Kogan o.fl., 2009). Algengi hefur til deemis malst leegra i skdla umdemum i Texas
par sem meirhlutinn var af roménskum uppruna borid saman vid umdami par sem
meirihlutinn var ekki af romonskum uppruna (Palmer o.fl., 2010). Rannsokn i
Kaliforniu benti til ad born maedra fra Mexiko veeru oliklegri til ad vera med ASD
greiningu samanborid vid hvit bérn. Rannsokn Croen, Grether og Selvin, (2002) i
Kaliforniu fann einnig tengsl milli pess ad eiga médur af afrisk-ameriskum uppruna
og einhverfu par sem bdrn peirra voru i aukinni dhattu 4 ad greinast med einhverfu.
Pessar rannsoknir eru einungis demi um nidurstodur sem birtar hafa verid nylega.
Ekki var haegt ad taka afstodu til pess hvort ad ahrifin stafi af menningu eda félags-
og efnahagslegri stédu (SES) i 6llum rannséknum. Samantektarrannsékn Fombonne
(2005) bendir til ad pad sé ekki nagilega skyr studningur vid tengsl milli kynpattar og
ASD pegar urtokin er nagilega stor og stjorn a breytum naeg (Ozonoff o.fl., 2007).
Félags- efnahagsleg stada tengd pvi ad tilheyra minnihlutahop geeti haft ahrif.

Rannsoknir i Evrépu

Rannsdknir a tengslum pjodernis, menningar og kynpattar hafa einnig verid gerdar i
Evropu en i minni meli og beinast fyrst og fremst ad innflytjendum. Flestar
rannsoknir i Evropu benda til pess ad algengi ASD sé heerra & medal barna
innflytjenda i Evropu samanborid vid bdérn innfeddra og ad bérn madra sem eru
feeddar utan Evrépu og Nordur- Ameriku séu i aukinni ahattu & einhverfu (Gilberg og
Gilberg, 1996; Maimburg og Vaeth, 2006, Haglund og Kallén, 2010; Hultman,
Sparen og Cnattingius, 2002; Lauritsen, Pedersen og Mortensen, 2005; Keen, Reid og
Arnone, 2010; Lheti o.fl., 2013), medal annars i Danmdrku og Svipjod (Haglund og
Kéallén, 2011; Bernevik-Olsson, Gilberg, Fernell, 2010; Kolevzon, Gross,
Reichenbert, 2007), og Bretlandi (Keen o.fl., 2010). Nidurstddur eru po ekki einsleitar
0g ma nefna rannsokn par sem gerd var afturvirk skodun & skyrslum barna sem visad
hafdi verio i greiningu & Hollenskum pjénustu stofnunum & arunum 2003-2004
(Begeer, Bouk, Boussaid, Terwogt og Koot, 2009). Rannsoknin benti til ad algengi
ASD veri legra en bulast hefdi matt vid medal barna af Marakkdskum og
Tyrkneskum uppruna. Fj6ldi barna sem hafdi verid visad & stofnanirnar og attu ad
minnsta kosti eitt foreldri fra Marokkd og Tyrklandi var borinn saman vid &ztladan

heildarfjolda barna af sama uppruna i fedingarumdamum barnanna.
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Upprunaland médur virdist po vera steerri ahrifapattur en upprunaland fédur
midad vid rannsokn Haglund og Kéllén (2010) & bérnum feeddum i Malmé, Svipjod.
I peirri rannsokn reyndist uppruni médur utan Nordurlandanna vera ahaettupattur 6had
pvi hvort fadir veeri senskur. Ahugavert var ad tengsl milli fedingalands médur utan
nordurlanda og Aspergers heilkennis voru neikvaed. Finnsk rannsokn sem beindist ad
sjukraskrdm og opinberum gégnum um innflytjendur benti til pess ad boérn sem attu
maodur eda baedi modur og fodur sem voru innflytjendur, veeru i aukinni &heettu & ad fa
ASD (Lehti o.fl., 2013). Nidurstddur rannsokna eru p6 ekki samhljoda par sem sumar
rannsoknir benda til ad innflytjendastada fedra sé ahettupattur (Hultman, Sandin,
Levine, Lichtenstein og Reichenberg, 2011; Daniels o.fl., 2008), en adrar ekki
(Maimburg og Vaeth, 2006; Haglund og Kallén, 2010; Lauritsen o.fl., 2005).

Hafa parf i huga ad samanburdur & rannséknum er erfidur par sem: arték eru
litil, artakshopar eru olikir, faar rannsoknir gerdar a landsvisu og vegna olikra hopa
innflytjenda eftir 16ndum. Einnig er 6likt hvernig samaburdarhépar eru fengnir og
skilgreiningum & breytum, til ad mynda hvort um sé ad raeda einhverfu eda allar
einhverfur6fsraskanir. Sumar rannsoknir beinast ad einhverfu og Asperger (Haglund
og Kéllén, 2010), bernsku einhverfu (Lehti o.fl., 2013). sumar ad Asperger og PPD-
NOS (Croen o.fl., 2007 sja i Haglund og Kallén, 2010), adrar ad einhverfu og PDD-
NOS (Bernevik-Olsson o.fl., 2008) og enn adrar beinast ad ASD (Lauritsen o.fl.,
2005).

Snemmtak ihlutun

pratt fyrir ad raskanir a einhverfurofi séu 6laeknanlegar geta inngrip skilad arangri og
medal annars aukid félagsfeerni, sjalfsbjorg og sjalfstedi. Bérn med ASD geta purft
margskonar ihlutun & bord vid atferlispjalfun, talpjalfun, sjakrapjalfun og idjupjalfun
asamt pvi ad lyfjamedferd er stundum nytt til ad takast a vido medraskanir (Francis,
2005). Til pess ad inngrip skili sem bestum arangri er mikilvaegt ad peim sé komid vid
snemma i barnaesku (Mandell, Novak og Zubrinsky, 2005) og jafnvel hja ungabdrnum
(Dawson o.fl., 2010).

A Islandi er adalega notast vid tvaer nalganir pegar kemur ad medferd ASD.
Annarsvegar atferlismedferd (e. behavioral intervention) og hinsvegar skipul6gd
kennsla (e. structured teaching). Pegar kemur ad ASD virdist atferlispjalfun skila
godum arangri. Atferlismedferd byggir & adferoum hagnytrar atferlisgreiningar, er

einstaklingsmidud og hefur ad markmidi ad beta virkni einstaklings i félagslegu
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samhengi. Aterlispjalfun hefur medal annars reynst vel vid ad draga ur dvideigandi
hegdun asamt pvi ad bata namsgetu, bodskipti og videigandi félagshegdun. I einfoldu
mali felst pjalfunin i ad maéta videigandi hegdun (Eikeseth, Smith, Jahr og Eldevik,
2002).

Skipulogd kennsla byggist ad sama skapi & einstaklingsmidadri
medferdarnalgun. Notast er vid sjonraent skipulag fyrir bérnin med til ad mynda
ljosmyndum til ad hafa skipulag fyrirsjaanlegt. Skortur er p6 & rannsoknum sem
stydja arangur Urreedisins og ad svo stoddu er ekki skyrt hvada adferd er best
(Corsello, 2005).

Aftur & moti virdast fleiri rannsoknir stydja vid arangur atferlismedferdar par
sem arangur hefur medal annars melst & stddludum profum & bord vid
vitsmunaproskaprof (Eikeseth o.fl., 2002). Ennfremur er arangurinn i sumum tilfellum
pad godur ad bornin hafa getad lokid grunnskdlagdbngu med jafnéldrum sinum
(Dawson o.fl., 2010). Rannsdknir hafa ennfremur synt ad atferlismedferd sem hefst &
unga aldri er til bota pegar kemur ad einhverfu (Eikeseth o.fl. 2002; McEachin, Smith
og Lovaas, 1993; Cohen, Amerine-Dickens, Smith, 2006). Til ad nd sem bestum
arangri benda rannsoknir til ad pjalfun purfi helst ad hefjast fyrir fjogurra ara aldur
par sem arangur innrips sé meiri ef pvi er komid vid fyrir pann aldur en sidar (Harris
og Handleman, 2000; Eikeseth o.fl., 2002; Corsello, 2005).

Astedan er ad hluta til ad yngri born hafa ekki fallid jafn mikid aftur ar
félagslega og i proska midad vid jafnaldra eins og eldri bérn geaetu hafa gert. broski
taugakerfisins hefur verid talinn mogulegur ahrifapattur par sem heili eldri barna er
proskadri. Med pvi er att vid ad i gegnum félagsleg samskipti og tjaskipti motast
taugamot i heilanum. Hja yngri bornum er petta proskaferli heilans skemur & veg
komid og pvi fremur hagt ad hafa ahrif & métun pess hja yngri bérnum. Ut fra peirri
kenningu er inngrip ekki jafn arangurrikt hja bérnum sem eru ordin eldri og med
motadra taugakerfi. Jafnvel po ad ihlutun skili arangri hja eldri bornum pa er hun
floknari (Dawson, 2008). Einnig er snemmtaek ihlutun liklegust til ad skila langtima
arangri (Lord, 1995) og virdist hafa Gbein hagreedingar ahrif fyrir adstandendur og
bjonustu kerfid. Med baettri virkni barns med ASD sparast peningur sem annars faeri
hugsanlega i umménnun sidar (Mandell o.fl., 2005). [ ljési peirrar aherslu sem 16gd er
a snemmtaeka ihlutun og i mérgum tilfellum i formi atferlismedferdar er mikilvaegt ad
hafa stddu rannsokna & svidinu i huga. | nylegri yfirlitsgrein sem skodadi arangur

atferlismedferdar i 34 rannsoknum birtum & arunum 2000 til 2010 er pess p6 getid ad
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porf sé & frekari rannsoknum & arangri medferdar par sem adferdarfreedileg geedi

rannsokna sé i flestum tilfellum abétarvant (Warren o.fl., 2011).

Aldur vid greiningu

Vegna pess ad ekkert liffreedilegt prof er til ad mala ASD parf ad stydjast vid atferli
og proskaferil barna Gt fra beinu ahorfi og lysingum umoénnunaradila. Samkveaemt
greiningarskilmerkjum purfa einkenni einhverfu til ad mynda ad vera komin fram
fyrir priggja ara aldur (APA, 2000). préatt fyrir ad einkennin séu til stadar er
mismunandi hvenzr er tekid eftir peim og hvenar fyrstu ahyggjur vakna. I sumum
tilfellum vakna ahyggjur umoénnunaradila fljotlega eftir feedingu en algengt er ad
fyrstu ahyggjur kvikni & milli 12 og 18 manada aldur barnsins (Howlin, 1997).
Rannsoknir benda einnig til ad foreldra bidi oft i nokkra manudi med ad leita
sérfreedidlits eftir ad dhyggjur vakna (Sigridur Léa Jonsdottir o.fl., 2011). bréatt  fyrir
mikilvaegi snemmtaekrar ihlutunar og ad heegt er ad greina raskanir a einhverfurdfi &
unga aldri, pa seinkar greiningu oft fram ad grunnskdlaaldri (Howlin, 1997;1, 17-19 i
Mandell o.fl., 2005, Mandell o.fl., 2002). Rannséknir benda til ad haegt sé ad greina
ASD vid tveggja ara aldur og jafnvel fyrr (Charman o.fl., 2002, Mandell o.fl., 2005).
Greiningar & ungum boérnum hafa reynst areidanlegar og hafa géoa forspa (Sigridur
Ldéa Jonsdéttir o.fl, 2011). Til ad mynda hafa langtima rannséknir & bérnum sem
fengid hafa ASD greiningu i kringum tveggja ara aldur, bent til areidanleika innan
rofsins i heild par sem flest born voru enn med greiningu & rofinu Gt leikskdla &rin
(Charman o.fl., 2005) og fyrstu ar grunnskélagéngu (Lord o.fl., 2006). Engu ad sidur
benti samanburdarrannsokn & 42 rannéknum birtum & timabilinu 1990-2012 til pess
ad medalaldur vid greiningu allra ASD raskanna veeri & bilinu 3- 10 ara. Hafa verdur i
huga talsverdan breytileika & aldri vid greiningu eftir réskunum. Einhverfa er til
demis oft greind i kringum 3-5 ara en born med Asperger fa sjaldnast greiningu fyrir
7-9 ara aldur (Filipek o.fl., 1999; Mandell o.fl., 2005) Rannsoknir benda p6 til ad bérn
séu ad greinast fyrr i dag en adur (Daniels og Mandell, 2013).

Seinkun i greiningum

pratt fyrir ad ASD sé ad greinast fyrr en adur benda rannséknir til pess ad ymsir

peettir studli ad pvi ad greiningar eigi sér stad seinna en baedi tilefni er til og mogulegt

er. Tilt6lulega faar rannsoknir hafa verid gerdar til ad skoda astedur pessarar

seinkunar i greiningu ASD. Margir pettir hafa verid nefndir sem hugsanlegir
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ahrifavaldar seinkunar og/eda skort & greiningu og hafa nokkrir fengid sérstaka
athygli (Palmer o.fl., 2010; Mandell o.fl., 2005).

Rannsoknir benda til ad fylgni sé milli fjolda sérfreedinga sem leitad er til og
aldurs vid greiningu ASD. Born sem greinast seinna virdast hafa leitad til fleiri
sérfreedinga en pau sem greinast fyrr (Goin-Kochel o.fl., 2006; Mandell o.fl., 2005).
Nidurstodur verdur po ad tulka med varud par sem rannsékn Mandell o.fl. (2005) var
gerd med konnun sem krafdist pess ad forsjaradilar barna purftu ad rifja upp
upplysingar og engar stadfestingar voru fengnar ur gdgnum heilbrigdiskerfisins.
Rannsokn & pekkingu leeknanema studdi petta p6 ad hluta par sem porf virtist vera a
aukinni pjalfun peirra til ad beeta snemmtakni greininga og ihlutunar (Sah, 2001).
Rannsoknin beindist p6 ekki ad leknanema i sérfreedinami og etla meetti ad
sérfredimenntun beeti ar pd ad grunnpekking sé mikilveeg medal allra i
heilbrigdispjénustu.

Onnur hugsanleg asteeda seinkunar getur legid i rangri greiningu eda
Ofullnaegjandi skimunum (Palmer o.fl., 2010) par sem born sem greinast seinna eru oft
greind fyrst med adra roskun. | islenskri rannsokn sem fram for med afturvirkri
skodun a sjukraskram hafdi til ad mynda helmingur barna sem greindust eftir 6 ara
aldur greinst adur med adra taugafraedilega roskun. Til samanburdar var hlutfallid
einungis 14% medal barna sem greindust fyrir pann aldur. Sérteek malproskafravik
var algengasta undanfara greining ASD hja bérnum i eldri h6pnum og proskahdmlun
var onnur algengasta undanfara (Sigridur Loéa Jonsdottir o.fl., 2011). Hvort ad
astedan sé pekkingarskortur sérfreedinga eda vegna Olikrar birtingarmyndar einkenna

er ekki vitaod.

Klinsik birtingarmynd.

Klinisk birtingarmynd einkenna hefur fengid sérstaka athygli og verid talin tengjast
aldri vid greiningu par sem born med alvarlegri einkenni virdast greinast fyrr en born
med mildari einkenni (Mandell o.fl., 2005; Wiggins o.fl., 2006; Fountain, King og
Bearman, 2011). Einkenni & bord vid alvarleg malproskafravik, handablak, tagéngu
og skringilegan leik virdast flyta fyrir greiningum. Aftur a méti virdast born med
heyrnarvanda greinast seinna (Mandell o0.fl., 2005). [ afturvirkri skodun & sjukraskram
i rannsokn Sigridar Jonsdéttur o.fl. (2011) adgreindi til ad mynda lakari vitsmuna-og
malproski asamt ségu um ad glata nidur &dur dunnum proskaprepum (e. autistic

regression) born sem greindust fyrir 6 ara aldur fra peim sem greindust eftir pann
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aldur. Hvort astedan liggi i olikum ahyggjum foreldra eda pekkingu sérfreedinga a
tengslum einkenna vid ASD er 6ljost (Mandell o.fl., 2005). PO verdur ad teljast liklegt
ad meira hamlandi einkenni, af hvada tagi sem er veki grun frekar hja
heilbrigdisstarfsfolki. Alvarleiki einkenna og tengsl peirra vid ASD eru pé ekki alltaf
skyr og ma par nefna ahrif tvityngis. Rannsokn & tvityngdum bérnum i Svipjod benti
til ad born sem eru tvityngd eigi & haettu ad maloérougleikar peirra séu ranglega
eignadir tvityngi i stad pess teljast einkenni proskaraskanna. Tvityngdum bérnum er
jafnframt visad seinna i athugun en eintyngdum boérnum (Salemeh, Nettelbladt og
Gullberg, 2002).

Sumar rannsoknir hafa bent til ad betri félags-efnahagsleg stada (SES) tengist
snemmtekari greiningu en adrar benda til ad sa munur sé ekki til stadar (Daniels og
Mandell, 2013; Fountain, King og Bearman, 2011). I ranns6kn Mandell o.fl. (2005)
greindust bérn ar fatekum fjolskyldum ad medaltali 11 manudum seinna en born ar
audugari fjolskyldum i Pensilvaniu fylki i Bandarikjunum. bratt fyrir ad ekki hafi
verid marktekur munur pa getur slik seinkun haft miklar afleidingar fyrir einstaklinga
og mikid kliniskt gildi. | ranns6knum sem beinast ad félags- og efnahagsstodu er
breytilegt hvort ahrifin séu metin Gt fra tekjum eda menntun foreldra (Daniels og
Mandell, 2013). Einnig eru slikar upplysingar oft fengnar fra foreldrunum sjalfum
sem getur verid Gareidanlegt af mérgum asteedum. Svo vakna alltaf upp spurningar
hvort ad menntun tengist i raun herri tekjum. Slikt parf ekki ad vera raunin,
sérstaklega & medal innflytjenda par sem menntun i einu landi er ekki endilega tekin
gild i 6oru.

I rannsokn Sigridar Loéu Jonsdottur o.fl., (2011) fundust ekki &hrif
menntunarstigs foreldra & aldur vid greiningu & Islandi. I peirri rannsokn var Grtaki 99
barna skipt i tvennt eftir pvi hvort bornin hofou fengid fyrstu ASD greiningu fyrir eda
eftir 6 ara aldur at fra afturvirkri skodun & sjukraskrdm barnanna. Upplysingum um
menntun foreldra var safnad fra foreldrum med vidtali og nidurstddurnar bentu ekki
til pess ad menntunarstig foreldra veeri Olikt eftir pvi hvort bérn peirra greindust fyrir
eda eftir 6 ara aldur.

AJd sama skapi eru 6likar nidurstodur Gr rannsoknum sem beinast ad ahrifum
busetu i péttbyli eda dreifbyli. Sumar rannsoknir benda til ad buseta i dreifbyli seinki
greiningu midad vid busetu i péttbyli (Mandell o.fl., 2005; Daniels og Mandell, 2013).
Hugsanlega eru ahrif busetu einkum til stadar i sterri samfélogum en ahrifin hafa til

ad mynda ekki melst & Islandi (Sigridur Léa Jonsdéttir o.fl., 2011). Galli vid
20



rannsoknir sem beinast ad busetu getur po legid i pvi ad spyrja um bdsetu & einum

timapunkti pvi buseta getur breyst sndgglega og oft, og hugsanlega frekar a litlu landi

e

eins og Islandi par sem oft parf ekki ad flytja langt til ad vera kominn i nytt
sveitarfélag eda i dreifbyli.

Ahyggjur foreldra eru einnig ahrifapattur par sem meiri ahyggjur, fyrr a avi
barns hafa verid taldar tengjast snemmtakari greiningu. Hvort ad ahyggjur foreldra
beinist ad ASD eda 6drum vanda hefur mogulega ahrif & hvenar foreldrar leita sér
adstodar. Mogulega telja sumir foreldar ad hegdunar einkenni stafi af prjosku eda
Opekkt i stad proskafravika (Howlin og Asgharian, 1999).

[ Sigridur Loa Jonsdottir o.fl. (2011) var notast vid frumsaminn spurningalista
til ad safna gognum um hvener fyrstu ahyggjur foreldra voknudu, hvad olli peim
ahyggjum, hvern grunadi fyrst ad um einhverfurdéskun veeri ad reda og hvada
einkenni voktu pann grun. Spurningalistinn var fylltur Gt i simaviotali vio foreldra.
Nidurstddurnar bentu til ad pad veeri ekki munur a milli pess hvort bérn fengu
greiningu fyrir eda eftir 6 ara aldur eftir pvi hvener foreldrar hofdu fyrst ahyggjur af
proska barna sinna eda grunadi ad um ASD veeri ad reeda. 76 % foreldra sogdust hafa
haft ahyggjur af proska barna sinna fyrir priggja ara aldur.

Vandi vid ad spyrja foreldra svona longu eftir a er ad pad er ekki haegt ad
sannreyna hvad foreldrarnir i raun téldu vera ahyggjuefni & medan bérnin voru ung.
Hvort ad foreldrar heyri eftird ad tiltekin einkenni séu tengd einhverfu og sannfarist
um ad peir hafi tekid eftir peim er ekki vitad. I rannséknum & bord vid Howlin og
Asgharian (1999) var notast vid kdnnun sem var send & stéran hop folks og i slikum
tilfellum getur svarhlutfall verid skekkt milli hopa. Af peim sékum er mikilvaegt ad
safna upplysingum um ahyggjur foreldra kerfisbundid & medan greiningarferlinu

stendur.

Menning

Annar hugsanlegur ahrifapattur & seinkun greininga er menning. Hvort menning
hafi bein ahrif er ekki fyllilega vitad en i sumum menningarheimum er folk tregt til ad
lata greina barnid sitt med hverskonar réskun (Dyches o.fl., 2004). Hvort ad sa
munur liggi frekar i eldri kynslodum en peim yngri er Osvarad hér. Annar
menningarbundinn pattur getur verid hvener einhver attar sig a alvarleika einkenna,
hver pad er, hvada einkenni er tekid eftir fyrst og hvortyeda ad hvada leyti pau eru

talin vandamal. Hvad telst edlilegt proskaferli getur verid mismunandi eftir menningu
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asamt tulkun einkenna og/eda ahyggjur (Mandell o.fl.,2009). Menning geti einnig
haft ahrif & mat & batahorfum og val a inngripum (Mandell o.fl., 2005; Matson o.fl.,
2011).

I rannsokn & Indlandi var medalaldur vid fyrstu ahyggjur foreldra vid 25
manada aldur (Daley, 2004) sem er i samraemi vid rannsoknir & vesturlondum par sem
fyrstu ahyggjur kvikna oft i kringum tveggja ara afmali barna (Sigridur Loa
Jonsdottir o.fl., 2011). Hafa skal po6 i huga ad stéttarskipting er mikil i Indlandi og
rannsokn Daley (2004) beindist ad fremur efnudum fjolskyldum. bad er pvi ekki haegt
ad yfirfeera nidurstédur peirrar rannsoknar a alla pjodfélagshopa og ekki endilega a

milli peirra sem flytjast & milli landa.

Innflytjendur

[ lj6si hugsanlegra menningarahrifa & aldur vid greiningu vakna mikilvagar
spurningar vardandi stodu innflytjenda. Er mogulega seinkun i greiningum a medal
innflytjenda pegar kemur ad ASD? Og ef svo er, hversvegna? Er &stedan vegna
tvityngis, félags-efnahags stodu Olikri menningu eda af annari &stedu? Séarafaar
rannsoknir hafa verid gerdar & tengslum innflytjendastédu og aldurs vid greiningu
ASD. Flestar rannsoknir sem gerdar hafa verid i N-Ameriku beinast einkum ad
tengslum kynpattar eda minnihlutahdpum eftir kynpeetti vid aldur vio ASD greiningu
(Mandell, Listerud, Levy og Pinto-Martin, o.fl., 2002; Mandell o.fl., 2005; Mandell
o0.fl, 2010. Rannsdknir i Evropu beinast aftur & moti fremur ad innflytjendum (Lehti
o.fl., 2013, Keen o.fl., 2010).

Rannsoknir i N-Ameriku

par sem ad rannsoknir virdast skammt & veg komnar, er mikilveaegt ad setja pessar fau
rannsoknir i samhengi vid upphaf rannsdkna a pessu svidi. Eftir bestu vitund héfundar
er fyrsta rannoknin sem studdi slikar tilgatur, rannsokn Mandell o.fl., (2002).
Rannsoknin benti til ad born af afrisk-ameriskum uppruna greindust ad medaltali 1,4
arum seinna en bérn af evropskum uppruna. Urtakid samanst6d af 406 bérnum sem
feedd voru & milli 1983 til 1996 i Filadelfiu, Bandarikjunum og voru yngri en 17 ara
vid sofnun gagna. Allar upplysingar um patttakendur, hvad vardar dagsetningu
greiningar, uppruna eftir kynpetti og kyn voru aetladar 4t frd& umsoknum um
tryggingagreidslur hja tryggingakerfinu Medicaid vegna pjonustu tengdri greiningu &
einhvefuréskun (Mandell o.fl., 2002).
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Nidurstddur  rannsoknarinnar  voru ad medalaldur vid greiningu
einhverfuréskunar var 6,3 ar hja bérnum af evrépskum uppruna samanborid vid 7,9 ar
hja bornum af afrisk-ameriskum uppruna (Mandell o.fl., 2002). Héparnir voru einnig
bornir saman eftir pvi hvort born fengu greiningu fyrir eda eftir 5,5 ara aldur. A medal
barna af evropskum uppruna héfou 50% fengid greiningu fyrir pann aldur samanborid
vid 28% barna af afrisk-ameriskum uppruna. EkKi reyndist marktekur munur & aldri
pegar bornin komu inn i heilbrigdiskerfid en born af evrépskum uppruna voru ad
medaltali 13 manudum skemur i kerfinu &dur en pau fengu greiningu, samanborid vid
born af afrisk-ameriskum uppruna dsamt pvi ad greinast ad medaltali 1,4 arum fyrr.
Born af afrisk-ameriskum uppruna foru einnig prisvar sinnum oftar til sérfreedings a
prisvar sinnum lengri tima samanborid vid born af evropskum uppruna (Mandell o.fl.,
2002).

Gallar vid rannséknina eru fyrst og fremst hvernig upplysingum um greiningar
var aflad. bPar sem peer voru fengnar i gegnum tryggingakerfio en ekki fra
heilbrigdiskerfinu verdur ad taka peim med var(d. Med pvi er att vid ad petta eru
umsoknir til tryggingakerfisins fra forsjaradilum sem fengid hafa pjonustu fyrir
bornin sin hja sérfredingum. Einnig 16gdu rannsakendur ekkert mat a alvarleika
einkenna hja patttakendum. Einnig ber ad athuga ad allar krofur til tryggingakerfisins
i artakinu komi fra sérfreedipjonustu (speciality mental health system). Hoéfundar
benda & ad engar tryggingakréfur voru gerdar frd almennum heilbrigdisstofnunum
sem hugsanlega pjonusta hluta pydisins pegar kemur ad greiningum. Annar galli er
buseta patttakenda i Grtakinu. bPar sem pjonusta og greiningarvinna geeti veeri 6lik
milli sveeda er varasamt ad yfirfera nidurstddurnar & énnur sveedi. Ad lokum benda
hofundar & annmarkana vid ad safna upplysingum fra tryggingakerfinu ad pvi leyti ad
pad veldur pvi ad varasamt er ad yfirfaera nidurstédurnar & hdpa med 6lika félags og
efnahagsstodu sem kannski falla ekki innan pjénustuskilmala kerfisins (Mandell o.fl.,
2002).

Annad sem vantar uppa i rannsokninni eru upplysingar vardandi adrar raskanir a
einhverfurofi. Rannsoknin beindist eingdngu ad krofum tengdri greiningu &
einhverfuroskun (299.00 samkvemt ICD-9) en ekki Asperger eda PDD-NOS. par
sem rannsoknin nzr eingdngu til barna a Filadelfia sveedinu er einnig varasamt ad
yfirfeera nidurstodur Gt fyrir pad.

Rannsokn Mandell o.fl. (2002) var fylgt eftir med rannsokn Mandell o.fl., 2005.

Nidurstoour rannsoknanna voru ekki samhljoda fyrri rannsokninni og studdi ekki ad
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munur veeri & aldri vid greiningu eftir kynpetti & medal barna i Pensylvaniu fylki,
Bandarikjunum. Hafa ber po6 i huga talsverda adferdafreedilega annmarka vid talkun
og samanburd nidurstadna. I Mandell o.fl. (2005) var sendur Gt spurningalisti til
umdnnunaradila 273 einstaklinga med ASD. Sendur var listi & adila sem héfdu adur
tekid patt i rannsdkn og tjad vilja sinn par um ad taka péatt i aframhaldandi
rannsoknum. Patttakendur voru bednir ad dreifa konnuninni & medal annara
umdnnunaradila sem peir geetu pekkt d&samt pvi ad 137 pjonustu stofnanir fyrir folk
med einhverfu voru einnig fengnar til ad dreifa konnuninni til uménnunaradila. Bodid
var uppéa ad svara konnuninni i pappirsformi eda a netinu (Mandell o.fl., 2005).

Alls skiludust kannanir vardandi 1018 einstaklinga. Alls hofou 969
einstaklingar fengid greiningu fyrir 21 ars aldur og voru gdgn peirra notud i
rannsokninni. Kynjahlutfall var svipad og i fyrri rannsékn Mandell o.fl (2002) eda
4:1. Hlutfall patttakenda eftir kynpeetti var talsvert olikt og voru 82% af evrépskum
uppruna, 10% af afrisk-ameriskum uppruna, 3% af rémonskum uppruna, 2%
innfeeddir og 3% asisk-ameriskir (Mandell o.fl., 2005). Til samanburdar var hlutfall
eftir kynpatti i rannsokn Mandell o.fl., 2002 mun herra & medal folks af afrisk-
ameriskum uppruna 59,6% samanborid vid 29,1% af evrépskum uppruna, 8,1% af
romonskum og 3,2% af 6drum kynpeetti.

Vidbot fra fyrri rannsékninni voru upplysingar vardandi adrar ASD greiningar. |
Urtakinu hofou 39% barna fengido greiningu um einhverfurdskun, 23% Asperger
heilkenni og 38% fengu PDD-NOS greiningu. Medal aldur vid greiningu éhad
hopum var 3,1 ar i einhverfu roskun, 3,9 &ra i PDD-NOS og 7,2 ara pegar kom ad
Asperger. Meiri dreifing var & aldri vid greiningu milli eldri barna borid saman vid
pau yngri asamt pvi ad yngri born fengu greiningu almennt fyrr en eldri born. I Grtaki
hofou 3% barnanna verid attleidd og pau fengu greiningu ad medaltali 0,8 arum
seinna en énnur born. Olikt fyrri rannsokninni var ekki munur & aldri vid greiningu
eftir kynpeetti i rannsokn Mandell o.fl.,( 2005).

Helstu gallar rannsdknarinnar eru fyrst og fremst ad réttmeeti ASD greiningar
var ekki sannreynt og heldur ekki hver hafdi gefid greininguna. Einnig var treyst a
minni svarenda pegar kom ad aldri vid greiningu og sU breyta var ekki sannreynd a
nokkurn hatt. Adgreining milli ASD greininga var einungis gerd Gt fra svorum vid
spurningum kannanarinnar vardandi einkenni en ekki stadfest ad 6dru leyti. Stor galli
er hvernig goégnunum var safnad og svarhlutfall. Engar upplysingar koma fram

vardandi svarhlutfall og mégulega er munur & milli hopa sem svoérudu kénnuninni og
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peirra sem gerdu pad ekki (Mandell o.fl., 2005). Einnig er ekki vitad hversu mikid
samraemi er & milli svara madra, fedra eda annar forsjaradila en 87% svarenda voru
maedur. Nidurstédurnar verdur pvi ad tdlka med varfaerni.

Fyrsta rannsoknin & landsvisu beindist ad aldri vido greiningu ASD & medal
barna i Medicaid tryggingakerfinu i Bandarikjunum. Tryggingakrofur fra arunum
2002-2004 voru notadar til ad nalgast aldur vid greiningu og upplysingar um bérn
yngri en 10 &ra med greiningu um PDD samkvemt ICD-9 (299,299,0x og 299,8x).
Alls fundust 28,722 born i skram tryggingakerfisins med nylega einhverfu greiningu.
Upplysingar um aldur vid greiningu, greiningark6da og uppruna eftir kynpeetti voru
aaetladar ut fra Medicaid skrdm. Born sem voru med tryggingakréfu tengdri einhverfu
fyrir 2001 voru ekki med i trtakinu (Mandell o.fl., 2010).

Ahugaverdar nidurstddurnar i tengslum vid fyrri rannsoknir voru ad munur var
a aldri vid fyrstu greiningu eftir kynpeetti barnanna. Born af asiskum og rémonskum
uppruna greindust aftur & moti fyrr en born Ur 6drum hépum og var munurinn meiri
pegar kom ad Asperger og PDD-NOS en einhverfuréskun (Mandell o.fl., 2010).

Gallar vid rannsdknina eru medal annars peir sému og i hinum tveimur par sem
greiningar voru ekki sannreyndar eda stadfestar & nokkurn hatt. Nalgun a aldri vio
fyrstu greiningu var ennfremur gollud par sem aldur vid fyrstu greiningu var
reiknadur sem mismunur & dagsetningu fyrstu tryggingakréfu tengdri einhverfu og
feedingadags barns. bad er dnakvem nalgun par sem ekki haegt ad Utiloka ad hluti
barnanna hafi fengid ASD greiningu &dur en sott er um greidslur fra tryggingakerfinu.
Einnig geeti verid breytilegt eftir hdpum hversu langur timi leid par til sott var um.

Fyrir utan oOlika adferdafraedi i rannsoknunum er vert ad hafa i huga ad ad paer
beinast ad 6likum aldurshépum. Rannsdékn Mandell o.fl., (2002) beinist ad bornum
yngri en 17 ara, Mandell o.fl., (2005) beinist ad einstaklingum yngri en 21 ars og
Mandell o.fl. (2010) ad bornum 10 ara og yngri. Erfitt er ad bera paer saman pegar
Urtakshéparnir eru svona breytilegir par sem munur geeti legid a einu aldursbili en
ekki 6dru. Ad lokum eiga rannsoknirnar pad sameiginlegt ad engar upplysingar eru
fyrir hendi vardandi greiningarferli, greiningarteeki eda hverskonar sérfreedingur veitti
greiningu.

Fyrsta rannsdknin sem gerd var & alpjodlegum vettvangi var rannsokn Goin-
Kochel, MacKintosh og Myers (2006) var i formi kénnunar & netinu sem svarad var

rafreent. Konnunin var auglyst af samtokum tengdum einhverfu i dagbl6dum,
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dreifiritum og med vefpostum. Haft var samband vido 200 slik samtok i
Bandarikjunum og i sjo 6drum enskumeelandi 16ndum. Foreldrar 494 barna med ASD
svorudu kénnuninni. Meadur voru 87% og restin voru fedur, stjupforeldrar og émmur.
Meirihluti urtaksins var af evrépskum uppruna (87,7%), 10,3 % voru af 6drum
uppruna & bord vid romonskum, afrisk-ameriskum, asiskum og innfaeddir
Amerikanar. 75,3 % voru frd Bandarikjunum, 6,5% fra Bretlandi, 6,1 fra Kanada,
3,6% fra Astraliu og Nyja-Sjalandi og 1,2% fra 68rum stédum. Kynjahlutfall barna
sem svarad var fyrir var 4 drengir & méti 1 stulku og var medalaldurinn vid svorun
listans 8,3 ar og elsti einstaklingurinn var 22 &ara. 60% voru med greiningu um
einhverfuréskun, 23% Asperger og 17% PDD-NOS. Olikir adilar gerdu greiningu,
sérfreedileeknar, salfredingar og gedleknar veittu flestar greiningar (Goin-Kochel
o.fl., 2006) .

Nidurstddur kénnunarinnar voru ad ekki var munur a aldri vid greiningu eftir
kynpetti (racial group) Goin-Kochel o.fl., 2006) en fara verdur varlega i talkun
nidurstadna par sem rannsoknin var gerd med opinni kdnnun & netinu. Ennfremur eru
allar upplysingar fengnar fra forsjaradilum og ekki heaegt ad stadfesta neitt af peim.
Auk pess er liklegt ad efnahagsstada hafi ahrif a adgengi félks ad tolvu og pvi er
liklegt ad akveonir pjéofélagshopar svari sidur en adrir. Ad lokum er alltaf
umhugsunarvert hvort ad patttakendur sem kjosa ad taka patt i kénnun séu dlikir peim
sem vilja ekki taka patt. Olikt adgengi folks ad konnuninni geeti lika verid vegna
breytileika milli hopa. Hugsanlega eru akvednir hépar frekar en adrir sem tengjast
siour samtokum fyrir folk med ASD. Ad lokum er ekki vist ad patttakendur sem svara
milli 6likra landa séu einn og sami hopurinn.

Adferdafraedilegt skref i rétta att var po verid tekid med i rannsokn Wiggins
o.fl., (2006). patttakendur voru fengnir i gegnum eftirlitskerfi (Metropolitan Atlanda
Developmental Disabilities Surveillance program- MADDSP) & vegum Midstodvar
sjukdémavarna i Bandarikjunum (CDC). Eftirlitskerfid neer yfir pa4 sem greinast med
ASD ut fra skilgreiningu DSM-IV-TR og eiga foreldra sem bua & stérborgarsveedi
Atlanta, Bandarikjunum. Upplysingar um stadfesta ASD greiningu fra sérfraedingi,
asamt dagsetningum a mati, greiningum og kynpetti voru fengnar ut fra skyrslum
eftirlitskerfisins. Skilgreiningin & aldri vid fyrstu ASD greiningu var midud vid
dagsetningu fyrstu skyrslu par sem serfreedingur gaf stadfesta ASD greiningu.
Kynjahlutfall i rannékninni var 9,5 drengir & moti 1 stalku sem er herra en almennt

meelist. Pjodarbrot/kynpattur var flokkad sem af evropskum uppruna (53%), afrisk-
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ameriskir (33%) og annar uppruni (10%). Ekki voru upplysingar um uppruna 4%
barnanna. Samtals voru 115 born i Grtakinu. Pegar kom ad alvarleika einkenna var
munur & milli barna af evropskum og afrisk-ameriskum. Alvarleiki einkenna var meiri
a4 medal barna af afrisk-ameriskum uppruna. Einnig reyndust born af afrisk-
ameriskum uppruna liklegri til ad vera greind med einhverfuréskun en born af
Evropskum uppruna voru liklegri til ad greinast med Asperger (Wiggins o.fl., 2006).

Medalaldur vid fyrsta mat var 48 ménada og ekki reyndist munur milli kynpétta
og var pad fyrst og fremst alvarleiki einkenna sem hafdi ahrif & aldur vid fyrsta mat.
Medalaldur vid fyrstu greiningu var 61 manada og ad sama skapi var ekki munur a
aldri vid fyrstu ASD greiningu eftir kynpatti.

Kostirnir vid pessa rannsokn er ad upplysingar eru fra sérfreedingum vardandi
dagsetningar greininga dsamt pvi ad mat & alvarleika einkenna & bord vid proskamat
er til stadar. Einnig eru gdgn um & hvada stofnun greining var gefin og hverskonar
sérfreedi menntun greiningaradili var med. [ skyrslum kom einnig fram hverskyns
meeliteeki hofou verid notud, ADOS, ADI-R og CARS voru par & medal (Wiggins
o.fl., 2006) .

Athugavert er ad hofundar baru ekki saman bidtima eftir kynpeetti en
medalmunur i bid eftir geiningu fra pvi ad fyrsta mat var gert var 4 manudum styttra a
medal barna af afrisk-ameriskum uppruna. P6 ad aldur vid greiningu verdi ekki fyrir
ahrifum af kynpeetti geeti annad att vio um bidtima eftir ad fyrsta mat & sér stad. Galli
vid rannsoknina er ad i 70% tilfella var ekki notast vid stodlud greiningarteki vid
fyrstu ASD greiningu. Einnig benda héfundar & ad artak peirra er dregid Ur pydi med
hatt hlutfall midstettarfolks af afrisk-ameriskum uppruna. Til ad skera ar um hvort
félags-efnahagsstada hefur ahrif & aldur vid greiningu i tengslum vid kynpatt parf ad
hafa Urtak ur fjolbreyttara pydi. Ad lokum er samanburdur vid fyrri rannsoknir erfidur
vegna pess ad rannsokn Wiggins o.fl. (2006) beindist eingéngu ad 8 ara bdrnum en i
hinum ranséknunum er mun vidara aldursbil skodad.

préatt fyrir pann annmarka ad hafa takmarkad alhafingargildi pa virdist rannokn
Wiggins o.fl. (2006) vera med betri adferdafraedi en fyrrgreindar rannsoknir. Urtakid
sem notad var po heldur litid og veeri vert ad hafa steerra Urtak og breidara aldursbil
patttakenda.

Asamt fyrrgreindum rannséknum i Bandarikjunum var gerd rannsokn i Kanada
(Coo o.fl., 2012). Rannsdknin er o6lik peim fyrri ad pvi leyti ad henni var &tlad ad

beinast ad ahrifum menningarbakgrunns. Rannsoknin snéri pvi ad hvada
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menninghops born tilheyra (e. ethnocultural identity) a aldur vid fyrstu ASD
greiningu. Urtak rannsoknarinnar var 2180 born sem fengu fyrstu ASD greiningu &
arunum 1997-2005 og voru yngri en 15 &ra vid greiningu. Upplysingum var safnad ar
landleegum gagnagrunni fyrir rannsdknir & einhverfu i Kanada (National
Epidemiological Database for the study of Autism in Canada (Coo o.fl., 2012)

Nidurstddur rannséknarinnar voru ad boérn sem voru i minnihlutahdp voru
liklegri til ad greinast fyrr en boérn af evropskum uppruna préatt fyrir ad munur &
medalaldri barnanna vid greiningu veeri ekki nema 3 méanudir. Hafa ber i huga ad sé&
hopur samanstod af 499 bornum af drtakinu i heild. EKki meldist munur a aldri vid
greiningu eftir greiningum milli hopanna. Hofundar tulka pad sem svo ad ekki sé
heegt ad lita & ad ahrif ethnocultural identity beinist ad &kvednum hluta réfsins fremur
en 6drum (Coo o.fl., 2012). Vidbot vid fyrri rannsoknir er ad fjoldi barna sem faeddist
i 6dru landi var reiknadur og orsakadi pad ein sterstu ahrifin a seinkun aldurs vid
greiningu.

Gallar er p6 pdénokkrir sem gera tulkun og samanburd vid adrar rannsoknir
erfidan. Fyrst ber ad nefna ad likt og i rannsoknum Mandell o.fl. (2002; 2005; 2010)
var ekki safnad upplysingum um alvarleika einkenna eda proskamat med stédludum
heetti. Einnig voru engar upplysingar um menningaruppruna barnanna i um fjéréung
drtaksins (Coo o.fl., 2012). Ad lokum er vert ad benda & liklegar ahrifabreytur i
sambandi menningarbakgrunns og aldurs vid greiningu. Nidurstédur rannsoknarinnar
bentu til ad einn steersti ahrifapattur & seinkun greiningar veeri pegar born faeddust
erlendis og samtals feeddust 73 born erlendis i Urtakinu. Einnig er tekid fram ad ahrif
pbess ad vera ettleitt barn hafi fundist & aldri vid fyrstu greiningu og alls voru 58 born
ttleidd i artakinu (Coo o.fl., 20012). EKKki er tekid fram ad hversu miklu leyti petta
eru sdému bdrnin eda hvernig pau dreifast milli hépanna. Hofundar taka pad ekki fram
0g pad er ekki hagt ad sja annad en ad pessi born hafi verid med i utreikningum &
ahrifum menningarbakgrunns & aldur vid greiningu. Hvada ahrif pad hefur a
mogulega tulkun nidurstadna er umraeduvert.

Ef nidurstodur rannsokna i N-Ameriku eru dregnar saman er adalatridio ad
nidurstodur eru ekki samhljoma um hvor ad munur sé a aldri vid greiningu ASD eftir
uppruna barna. Markverdir adferdafraedilegir gallar i rannséknum draga ennfremur

alhafingargildi og frekari samanburdi.
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Rannsoknir i Evropu

Likt og i N-Ameriku hafa faar rannsoknir verio gerdar i Evropu a tengslum

menningar, innflytjenda og kynpatta vid vangreiningar eda seinkun i greiningum. Ad
svo stoddu eru nidurstddur ekki samhljoda.
I finnskri rannsokn & ahrifum innflytjendastddu foreldra var notast var vid skraningu
a landsvisu yfir 1132 born sem fengid hofou ASD greiningu fyrir 20 ara aldur. Til
samanburdar var notast vid tidniporun eftir kyni, aldri og stadsetningu a medal 4515
barna samanburdarurtaks. Born i rannsoknarhopnum voru skréd i landleegt gagnasafn
finnskra sjukrahtsa. Med afturvirkri skodun & skram i gagnasafninu fengust
upplysingar um bérnin hvad vardar dagsetningar greininga. Notast var vid 1CD-9 og
ICD-10 i gagnasafninu og pvi voru greiningakddarnir 299.0 (ICD-9) og F84 skodadir
(Lehti 0.f1.,2013).

Upplysingum um uppruna foreldra var safnad i gegnum landleegt gagnasafn yfir
ibba Finnlands. Rannsoknin beindist ad foreldrum sem voru fyrstu gradu
innflytjendur. Pad var skilgreint sem adili feeddur utan Finnlands og a médur med
maodurmal annad en finnsku. Nidurstddur rannsdknarinnar voru ad bdrn sem attu tvo
foreldra sem voru innflytjendur greindust fyrr (3,8 ara) en bodrn tveggja finnskra
foreldra (5,6 ara). Ekki var munur milli peirra sem attu eitt eda tvo finnsk foreldri. pvi
midur var fjoldi innflytjenda eftir akvednum I6ndum svo litill ad ekki var heaegt ad
greina ahrifin nanar eftir heimshlutum. Kostir rannséknarinnar umfram peaer sem
gerdar voru i N-Ameriku eru ad gagnaséfnun er med mun stadladri og areidanlegari
heetti i rannsékn Lehti o.fl., (2010). H6fundar benda pé & upplysingar sem ahugavert
hefdi verid ad safna og nefna par asteedur fyrir pvi ad folk fluttist til Finnlands (Lehti
o.fl., 2013).

I rannsokn Keen o.fl. (2010) & tveimur umdaemum i London (Wandsworth og
Lambeth) komu fram visbendingar um seinkun i greiningu en p6 einungis i helmingi
urtaksins. Urtakid samanst6d af 428 bdrnum sem greinst hofdu med ASD & arunum
1999-2005. Bornin hofdu 6ll komid i skodun & pjonustumidstodvar fyrir born i tveim
umdemum i London. Umdsemin voru valin i rannsoknina vegna breytileika milli
beirra hvad varda samsetningu ibta. | 63ru umdaeminu var 38% ibta af minnihlutahop
og i hinu var hlutfallid 22%. I Grtakinu voru 267 patttakendur tr 68ru umdaeminu en
161 ar hinu. Notast var vid afturvirka skodun & skram barnanna. | badum umdaemum

var notast vid greiningarteki a bord vid ADOS og ADI-R og midad vid
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flokkunarkerfi ICD-10. Greiningar barnanna voru flokkadar i bernsku einhverfu eda
adrar ASD ranskannir. Upplysingum um feedingastad foreldra hafdi einnig verid
safnad a pjonustumidstodvunum i greiningarferli barnanna (Keen o.fl., 2010).

Nidurstédurnar voru ad medalaldur vid greiningu var herri i Lambeth (6,2 ar)
en i Wandsworth (4,6 ar). Ennfremur var munur & aldri vid greiningu eftir uppruna
foreldra i Wandsworth par sem bdrn sem attu maedur af afriskum uppruna greindust
fyrr en onnur born. Einnig var hlutfall bernsku einhverfu haerra & medal barna af
afriskum- og asiskum uppruna samanborid vid bérn af evropskum uppruna.

[ Wandswoth voru 13% barna af afriskum uppruna greind eftir 5 ara aldur en
hlutfallid var 73% i Lambeth. Hugsanlega stafadi munurinn af pvi ad i Wandsworth
virtist vera heaerra hlutfall drengja med alvarlega réskun samanborid vid i Lambeth. pa
tilgatu var p6 ekki haegt ad meta Gt fra fyrirliggjandi gognum. Astaeda fyrir muninum
geeti einnig legid i mismun & greiningarferli eda greiningarteyma milli umdaema pratt
fyrir notkun sému greiningarskilmerkja. Einnig er vert ad hafa i huga ad pessar
midstodvar eru ekki einu stofnanirnar i umdemunum sem sja um greiningar & ASD.
Pad geeti pvi haft ahrif a nidurstodurnar ef ad einn hépur frekar en annar leitar & eina
stofnun en ekki adra. Engin gogn fra 6drum stofnunum voru skodud. Héfundar benda
4 ad moguleg astaeda fyrir muninum milli umdama geeti legid i éliku hlutfalli folks af
minnihlutahépum milli hverfa (Keen o.fl., 2010). Galli vid rannsoknina ad engar
upplysingar er ad finna vardandi aldursdreifingu innan Urtakanna tveggja.

Vid samanburd & rannsoknum sest vel ad erfitt er ad bera nidurstodur
rannsokna saman sokum mikils breytileika i adferdafraedi, par a medal gagnaséfnun
og urtdkum. Einnig er nalgun rannsokna 6lik. A medan sumar beinast ad kynpattum
beinast adrar ad innflytjendum. Varasamt getur verid ad @tla ad petta séu einn og
sami hopurinn. Einnig er vert ad hafa hugsanlegann mun & heilbrigdiskerfum i
samanburdi a rannséknum milli N-Ameriku og Evropu. Ennfremur er N-Amerika og
Evropa mjog fjolbreytileg pjodfélags- og efnahagssveedi og pvi parf einnig ad hafa
pad i huga vid samanburd rannsdkna innan pessara heimsalfa.

Vid samanburd & rannséknunum kemur i 1jés ad med baettri adferdafraedi koma
skyrari og areidanlegri nidurstoour fram. Pad er pvi porf & ad rannsaka ahrif
innflytjendastodu foreldra a aldur barna vid ASD greiningu med stédludum og
areidanlegum hatti. Osamraeemi i nidurstddum &samt nidurstddum sem benda til

snemmtaekari greiningar & medal barna innflytjenda kallar & frekari rannsoknir.
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Island og innflytjendur

Ef born innflytjenda standa 6druvisi ad vigi pegar kemur ad ASD, pa er island
ahugaverdur stadur til rannsokna. Breytileiki i samsetningu pjédarinnar hefur aukist
markvert undanfarin 16 ar. I mars 2013 voru 8,1% (25.926 af 321.857) ibua landsins,
innflytjendur, samanborid vid einungis 2% (5.357 af 267.809) arid 1996. Samkvamt
skilgreiningu Hagstofu Islands er innflytjandi einstaklingur sem faeddur er erlendis og
af foreldrum sem eru lika feeddir erlendis sem og badir afar og 6mmur. Af pessum
25.926 innflytjendum voru rdamlega tveir pridju fra Evropu (71%) og par af var
helmingurinn af polskum uppruna (9371). Neest flestir koma fra Lithaen, 1389 eda
7,5% . begar horft var utan Evropu eru flestir innflytjendur fra Filipseyjum (1385) og
Teelandi (935). A arunum 1991 til 2010 faeddust 88.100 born & islandi og par af voru
2,3% (2.039) born tveggja innflytjenda. Feaedingar barna sem attu eitt foreldri sem var
innflytjandi voru 7,3% (6.444) 4 sama timabili (Hagstofa islands, 2013).

Innflytjendur og og bérn peirra geetu verid hopur sem er sérstaklega hatt vid
erfidleikum i adgengi ad videigandi heilbrigdispjonustu. Mogulegir ahrifapeettir eru
tungumaladrougleikar d&samt skorti & réttindum og pekkingu vardandi heilbrigdiskerfi
0g pjonustu sem er i bodi. Ahrifin gaetu ennfrekar verid til stadar ef félags-

efnahagsstada peirra er lag.

Engin opinber gogn eru til um notkun innflytjenda & heilbrigdispjénustu &
[slandi. Ennfremur hafa engar rannsoknir verid gerdar & Islandi i
misgreiningum/seinkun & ASD hja bérnum innflytjenda. Einu rannséknirnar i Evrépu
sem tengdust seinkun i ASD greiningum og innflytjendum var rannsokn Lehti
0.fl.,(2013) & innflytjendum i Finnlandi og Keen o.fl., & innflytjendum i London.
Nidurstddur rannsokna hingad til hafa ekki verid samhljoma en porf er a beettri
adferdafraedi til aframhaldandi rannsokna. bad er pd einréma alit allra rannsakenda
sem komid hafa ad pessu efni ad ef ad pad er kerfisbundin seinkun i ASD greiningum
a medal akvedinna pjodfélagshdpa, pa er mikilvaegt ad komast ad pvi hversvegna, svo
ad haegt sé ad koma til mots vid vandann og koma & snemmtaekri thlutun par sem porf

er a.

Markmid rannsoknarinnar

Sérfreedingar & GRR sem koma ad greiningarvinnu hafa haft 6stadfestann grun um ad

born innflytjenda séu almennt eldri en islensk bdrn pegar pau fa fyrstu ASD
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greiningu. Mogulegar skyringar gatu legid i malproska barna innflytjenda. Ahyggjur
af malproska geetu ranglega verid eignadar tvityngi sem orsakad geeti seinkun i
pjonustu. Midad vid ad fyrstu &hyggjur vakna oft i tengslum vid mélproska geeti
bérnum innflytjenda sérstaklega verid heett vid slikri seinkun i pjonustu.

Pessi grunur er po pvert & nidurstédur rannsdkna i Evropu. Rannsokn Lehti
o.fl. benti til ad born feedd i Finnlandi sem eiga tvo foreldra sem eru innflytjendur
greinist fyrr en bérn sem eiga tvo finnska foreldra (2013). Rannsokn Keen o.fl. benti
til ad born af afriskum uppruna greinist sumstadar fyrr en 6nnur bérn en ad munurinn
sé ekki til stadar allstadar i London. Rannsdknir i N-Ameriku hafa aftur & moti ekki
fundid mun & aldri vid greiningu eftir kynpeetti fyrir utan tveer rannséknir Mandell
o.fl. (2002 og 2006) en fyrri rannsoknin benti til ad born af afrisk-ameriskum og
romonskum minnihlutahopum greindust seinna samanborid vid born af evropskum

uppruna en seinni rannsoknin benti til hins gagnstaeda.

Eins og adur hefur verid tekid fram eru miklir adferdarfraedilegir gallar i
flestum rannsoknum vardandi petta efni i N-Ameriku dsamt pvi ad néalgun o6lik i
Evropu. Enn hefur ekki verid 14tid reyna & pessar kennningar hérlendis og er pessari
rannsokn etlad ad vera frumskodun a mogulegum tengslum stodu foreldra sem
innflytjendur og aldurs barna peirra vid fyrstu ASD greiningu. Tilgatan er su ad bdrn
sem eiga ad minnsta kosti eitt foreldri sem sem er innflytjandi séu eldri pegar pau fa
fyrstu ASD greiningu saman borid vid born sem eiga tvo islenska foreldra. Ennfremur
er baist vid pvi ad born sem eiga tvo foreldra sem eru innflytjendur greinist seinna en
born sem eiga eitt foreldri sem er innflytjandi og eitt islenskt foreldri. Med battri
adferdafraedi midad vid fyrri rannsoknir er vonast til pess ad vitneskja a raunverulegri
stodu greininga hérlendis aukist. Beett adferdafraedi felst sérstaklega i lydgrundun

Urtaka og stodlun greininga.

Nidurstddur rannsoknarinnar verdur haegt ad nyta til leidsagnar um
aframhaldandi rannséknir asamt pvi ad leidbeina gagnasdfnun fyrir moguleg

rannsOknarefni.

32



Aoferd

patttakendur

patttakendur voru 198 boérn undir 18 ara aldri sem fengu fyrstu ASD greiningu &
arunum 2008-2012 & GRR. Flokkunarkerfid ICD-10 med k6danum F84 var notad vid
skilgreiningu greiningar. Drengir voru 81% (n=160) og stulkur 19% (n=38). Aldur
patttakenda vid lok rannsdknartimabils var a bilinu 30 til 162 manada og medalaldur
var 96 manada. Patttakendur skiptust i prja hopa. H1: born sem attu tvo foreldra sem
voru innflytjendur (n=25), H2: bérn sem attu eitt foreldri sem var innflytjandi og eitt

islenskt (n=58) og H3: bdrn sem attu tvo islensk foreldri (n=114).

Rannsdknarsnid
Gerdur var samanburdur milli hdpa & aldri vio fyrstu ASD greiningu. Frumbreytan var
hvort foreldrar barnanna veeru innflytjendur eda ekki. Fylgibreytan var aldur barnanna

vid fyrstu ASD greiningu.

Framkvemd
patttakendur voru allir bérn sem hafdi verid visad i mat & GRR og var notast vid
afturvirka upplysingaséfnun ar sjukraskram. Upplysingar voru fengnar Ur skyrslum
leekna, salfredinga, félagsradgjafa, talmeinafredinga eda annara fagstétta eftir pvi
sem vid atti hverju sinni. Aldur vid greiningu var fenginn Gt fr4 dagsetningu
nidurstoduskjals fyrstu ASD greiningar. batttakendur voru fengnir med pvi ad leita i
gagnagrunni GRR.

patttokuskilyrdi rannséknarinnar voru ad fyrsta ASD greining barns hafi att
sér stad & arunum 2008-2012 og verid gerd & GRR. Med pvi er att vid ad barn hafi
fengid a) stadfesta greiningu innan timabils, b) grun um ASD i formi F84 eda F84.9
greininga fyrir 2008 og stadfesta greiningu innan timabils, ¢) grun um ASD innan
timabils en stadfesta greiningu utan timabils. Einnig purfti barn ad: d) hafa feedst a
Islandi og e) annad foreldri var liffredilegt foreldri barnsins. Til pess ad falla innan
hopa var horft til pess med hverjum barn Glst upp og var midad vid ad sa timi veeri
meira en helmingur af aldri barns fram ad tilvisun til GRR.

Utilokunarskilyrdi rannsoknarinnar voru: a) barn fékk grun um ASD (F84 eda
F84.9) fyrir 2008 eda innan timabils en fékk ekki stadfestingu i endurmati, b) fékk

grun um ASD en atti eftir ad fara i endurmat, c) barn hafdi alist upp med einstaedu
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foreldri meira en helming timans fram ad tilvisun til GRR. Lidur c) var haféur med til
ad geeta samraemis milli hopanna.

patttakendur i tilraunahdp voru fengnir med pvi ad leita i gagnagrunni GRR.
Leitarskilyrdi i gagnagrunni fyrir tilraunahdpana voru: eitt eda tvo erlend foreldri,
fékk fyrstu ASD greiningu milli 2008-2012 og var yngri en 18 ara vid greiningu. SU
leit skiladi 143 mogulegum pétttakendum en eftir ad peir voru bornir saman vid
patttoku og Gtilokunarskilyrdi var voru 23 pétttakendur utilokadir. Einn patttakandi
flutti af landi brott fyrir greiningu, einn hafdi fengid greiningu erlendis, 11 attu
einsteeda foreldra, sj6 hofdu alist upp med tveimur islenskum foreldrum og ekki
fundust naegar upplysingar um foreldra priggja patttakenda.

Samanburdarhopurinn  (H3) var dreginn af handaho6fi Gr hopi barna i
gagnagrunni GRR sem fengid hofou fyrstu ASD greiningu fyrir 18 &ra aldur & &runum
2008-2012 og attu jafnframt tvo islenska foreldra. Leitin skiladi 729 mogulegum
patttakendum i samanburdarhop. Auk peirra hofou fjogur born verid ettleidd en pau
voru Utilokud fra drtakinu..

Notast var vid tidni porun hopanna (e. freugency matching) til ad hafa hlutfall
kyns og aldurs barnanna eins likt og heegt var. Aldursdreifing tilraunahopsins gaf
tilefni til ad skipta patttakendum nidur i fimm faedingartimabil. Fjoldi barna & hverju
timabili asamt hlutfalli drengja og stulkna var notad sem vidmid vido val i
samanburdarhép. Faedingatimabil yngstu barnanna i tilraunah6pnum var til ad mynda
fra 1. jandar. 2007 til 31. Desember 2010. A pvi timabili voru 43 bérn, 9 stalkur og 34
drengir. Tilviljun var latin rada hverjir voru dregnir i samanburdarhopinn med pvi ad
rada 6llum mogulegum péatttakendum i stafrofsrdd og draga péatttakendur eftir nimeri.
Numerin voru fengin med tolvuforriti @ netinu (random.org) sem dré tolur af
handahofi. Tolvuforritio var stillt pannig ad 53 tolur voru dregnar af handahofi ar
heildarfjolda peirra barna sem faedd voru & pessu timabili og fengu ASD greiningu
2008-2012. pad barn sem talan visadi i var valid i hopinn, ekki skipti mali hvort
stulka eda drengur veeri valin, par til hlutfall annars hvors kyns var uppfyllt. begar til
ad mynda fjolda stulkna var nad voru einungis drengir valdir. Ef ad tala sem upp kom
atti vio stalku var farid nidur nafnalistann par til fyrsti drengur kom. Sama ferli var
notad par til bdid var ad draga i 6ll fedingatimabil. Dregnir voru samtals 146
patttakendur til ad bregdast vid liklegu brottfalli.

Pegar buid var ad draga videigandi fjolda voru patttakendur bornir saman vid

patttoku- og atilokunarskilméala. Brottfall var a medal 26 patttakenda. Foreldrar 13
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barna voru einstaedir, eitt barn var ettleitt og ekki voru naegar upplysingar um
uppruna beggja foreldra eda hjuskaparstodu i 5 tilfellum. Ad lokum var annad foreldri
erlent i sex tilfellum en fell samt ekki inn i H2. Brottfall var svipad og i
tilraunah6pnum en vegna pess ad brottfallid var ekki jafnt eftir faedingatimabilum eda
kynjahlutfalli purfti ad draga atta patttakendur i vidbot. bad var gert med sama heetti

0g aour.

Tolfraedileg Urvinnsla

Notast var vid 21. Gtgafu tolfreediforritsins SPSS vid drvinnslu gagnanna. Lysandi
tolfraedi var skodud asamt pvi ad marktektarprof var gert til ad bera saman hdpana.
Forsendur dreifigreiningar eru einsleitni dreifingar, normaldreifing villu og ad ekki
séu markverd atgildi. Vido mat & forsendum var ekki heegt ad fullyrda ad misleitni veeri
i dreifingu milli hopanna tveggja ut fra stadalfravikum og préfi Levene. Aftur & méti
benti normalrit med stédludum gildum til jakveedrar skekkju i badum hépum auk pess
sem utgildi voru i badum hépum. Kolmogorov-Smirnov, préf & normalldgun, studdi
myndraena talkun og benti til ad dreifingin veeri ekki normallaga. Pegar
tilraunah6épnum var skipt upp i H1 og H2 voru allar forsendur normaldreifingar
brostnar. Dreifingin var 6lik midad vid stadalfravik og prof Levene. Normaldreifing
var til stadar i H1 en i H2 og H3 var dreifingin jakveett skekkt midad vid normalrit.
Einnig voru markverd utgildi til stadar i H2 og H3. Eftir mat & forsendum
marktektarprofunar var akvedid ad notast vid Urtaksbundin (non-parametric) prof
Kruskal-Wallis og Mann-Whitney sem bera saman dreifingu hopanna. Mann Whitney
ber saman tvo 6h&da hdpa med Urtaksbundna dreifingu og Kruskal-Wallis ber saman
prja eda fleiri 0hada hopa med urtaksbundna dreifingu. Pegar gerdur var eftir &
samanburdur var enn fremur notast vid Bonferroni leidréttingu til ad sja ihaldssamt

mat.
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Nidurstdoour

Lysandi tolfraedi

I toflu 1 sést samantekt yfir aldur barna vid lok rannséknartimabilsins (31.12.12) eftir
kyni og hvort badir foreldrar eru islendingar eda ad minnsta kosti annad foreldri sé
innflytjandi. Samkvaemt to6flunni er kynjahlutfall svipad milli hopa par sem hlutfallid
er i kringum fjorir drengir & moti einni stulku. Heildarfjoldi patttakenda i
rannsékninni var 198 og i toflunni sést fjoldi patttakenda i hvorum hop. Hlutfall fjdlda
i samanburdarhopi a moti tilraunahépnum er 1,4:1. Munur a medalaldri barna vid lok
rannsoknartimabils var teplega 14 manudir. Einnig er rimlega 11 manada munur &
midgildum hodpanna. Aldursdreifing innan hopanna er svipud midad vid
stadalfravikin. bess ber ad geta ad 30 born feddust erlendis og fengu greiningu &
timabilinu. Pau eru pé ekki med i Utreikningum rannséknarinnar.

Tafla 1 Lysandi tolfraedi aldurs barna i manudum vid lok rannsoknartimabils

eftir pvi hvort ad minnsta kosti eitt foreldri er innflytjandi eda badir
foreldrar Islendingar.

Hopar Kyn n % M Midgildi S Yngstur  Elstur

Annad eda badi foreldri  kk 67 79,8 65,2 77,0 40,1 30 212

innflytjendur kvk 17 20,2 100,6 86,0 51,5 37 262
samtals 84 88,3 75,5 45,7

Badir foreldrar islenskir  kk 92 80,7 100,6 86,0 51,5 37 262
kvk 22 19,3 1075 100,0 54,3 40 226
Samtals 114 101,9 87,0 51,0

A mynd 1 sést kassarit af aldursdreifingunni i hépunum tveimur. Myndin synir
ad dreifingin er pétt i kringum midjuna i badum hépum en er lengri @ medal barna
tveggja Islendinga. | badum hépum eru Gtgildi og i tilraunahdpnum eru prja Gtgildi

sem vikja meira en prju stadalfravik fra midju dreifingarinnar.
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Aldur barna vid lok rannsoknartimabils (31.12.12)

Annad eda badi foreldri innflytjendur Badir foreldrar Islendingar
Hopar

Mynd 1 Kassarit af aldursdreifingu barna (i manudum) vid lok
rannsdknartimabils, milli tilraunahéps (H1 og H2) & mdti
samanburdarhop

I t6flu 2 sést samantekt yfir aldur barna vid lok rannsoknartimabilsins
(31.12.12) eftir kyni og hépum pegar tilraunah6pnum er skipt i tvennt eftir pvi hvort
annad eda beadi foreldri voru innflytjendur. Samkveemt toflunni er kynjahlutfall
svipad milli hopa par sem hlutfallid er i kringum fjorir drengir & méti einni stalku
pegar annad eda badi foreldri voru islendingar og fimm drengir & méti hverri stalku
begar badir foreldrar voru innflytjendur. Heildarfjoldi patttakenda i rannsokninni var
198 og i toflunni sést fjoldi patttakenda i hverjum hép. Flestir eru i
samanburdarhépnum H3 en hlutfall peirra & méti rannséknarhépunum er 4,7:1 vid H1
0g 1,9:1 vid H2. Munur & medalaldri barna vid lok rannsoknartimabils var mest um
30 manudir (H3>H1) en minnst um 6 manudir (H3>H2). Midgildi aldurs eru aftur &
moti svipud milli hépa og munar i kringum 12 manudum a midgildum H3 vid hina
hopana tvo. Aldursdreifing innan hopanna er mismikil og er minnst i H1 en svipud i

hinum hopunum tveim.
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Tafla 2 Lysandi tolfraedi aldurs barna i manudum vid lok rannsdknartimabils

eftir hopum.

Hopar Kyn n % M Midgildi S Yngstur Elstur

H1: Badir foreldrar innflytjendur Kk 20 83 742 7715 22,3 39 121
Kvk 4 17 615 66,5 20,1 33 80
Samtals 24 72,1 745 22,0

H2: Annad foreldri innflytjandi Kk 47 78 89,9 77,0 451 30 212
Kvk 13 22 1125 840 674 44 237
Samtals 60 95,8 755 51,0

H3: Badir foreldar islenskir Kk 92 81 100,6 86,0 515 37 262
Kvk 22 19 1075 100,0 54,3 40 226
Samtals 114 101,9 87,0 51,0

A mynd 2 sést kassarit af aldursdreifingu barna milli hdpa. A myndinni sést ad
aldursdreifingin er minnst & medal barna sem eiga tvo foreldra sem eru innflytjendur.
[ hinum tveimur hépunum er dreifingin meiri 4samt pvi ad vera jakveett skekkt og
nokkur atgildi til stadar i hvorum hop. Ef mynd 2 er borin saman vid mynd 1 sést ad
oll utgildi i tilraunahépnum & mynd 1 eru & medal barna sem eiga eitt foreldri sem er

innflytjandi og eitt sem er islendingur.
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Aldur barna vid lok rannsoknartimabils (31.12.12)

o
1

Badir foreldrar Annad foreldri Badir foreldrar
mnflytiendur innflytjandi Islendingar
Hopar

Mynd 2 Aldursdreifing barna (i manudum) eftir hoépum, vid lok
rannsoknartimabils (31.12.12).

A mynd 3 sést kassarit af dreifingu aldurs foreldra vid feedingu barna sinna. A
myndinni mé sja ad aldursdreifing fedra er svipud milli hdpanna priggja. Utgildi er
einnig ad finna i 6llum hopum fedra. Dreifing aldurs madra vid fedingu barns er

einnig svipud milli hépa en Gtgildi er ad finna i einum hop.
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mnflytjendur innflytjandi Islendingar

Hopar

Mynd 3 Aldursdreifing foreldra (i arum)
eftir hdpum.

I toflu 3 sést tidni og hlutfall uppruna foreldra sem voru innflytjendur. Steersti
hluti foreldra er feeddur i Evropu og Asiu. | toflunni sést einnig ad i hdpnum par sem

annad foreldri var innflytjandi er hlutfall maedra mun herra en fedra.

Tafla 3 Uppruni foreldra sem voru innflytjendur & islandi.

Badir foreldrar innflytjendur ~ Annad foreldri innflytjandi Samtals

Madur Fedur Madur Fedur Madur Fedur

n(%) n(%) n(%) n(%) n(%) n(%)
Evropa 17(70,8) 19(79,2) 19(44,2) 9(52,9) 36(53,7) 28(65,1)
Asia 6(25,0) 4(16,6) 14(32,6) 2(11,8) 20(29,9) 8(18,5)
S-Amerika 1 (42 6(14,0) 1 (59) 7(10,4) 1(23)
N-Amerika 1 (4,2 2 (4,6) 1 (59 2 (3,0 2 (47
Afrika 2 (4,6) 2(11,8) 2 (3,0 2 (4,7)
Eyjélfa 2(11,8) 0 (0) 2 (4,7)
Samtals 24 24 43 17 67 43

Aldur vid fyrstu ASD greiningu

Tafla 3 synir lysandi tolfraedi yfir aldur vid fyrstu ASD greiningu hja peim sem
eiga ad minnsta kosti eitt foreldri sem er innflytjandi og peirra sem eiga tvo islenska
foreldra. Medaltalsmunurinn er i kringum 11 manudur milli hdépanna en munur &

midgildum er fimm manudir. Einnig sest ad 6ryggisbilin skarast.
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Tafla 4 Lysandi tolfraedi aldurs vid fyrstu ASD greiningu eftir pvi hvort ad
minnsta kosti eitt foreldri var innflytjandi og badir foreldrar

Islendingar.

Hopar Kyn n  Medaltal Miogildi Stadalfravik 95% vikmork

Annad eda badi foreldri  kk 67 61,6 48,0 34,7 53,1-70,1

Innflytjendur kvk 17 70,0 40,0 60,8 38,7-101,3
samtals 84 63,3 47,0 41,0 54,4-72,2

Badir foreldrar islenskir ~ kk 92 72,8 53,0 44,5 63,5-82,0
kvk 22 79,2 57,0 52,9 55,8-102,7
Samtals 114 74,0 53,5 46,1 65,5-82,6

Mynd 4 synir dreifingu aldurs vid fyrstu ASD greiningu milli hdpanna tveggja.
Peirra sem eiga ad minnsta kosti eitt erlent foreldri og peirra sem eiga tvo islenska
foreldra. Myndin bendir til ad dreifing sé dlik milli hépanna. Dreifing aldurs vid
greiningu hja bérnum sem eiga ad minnsta kosti eitt foreldri sem er innflytjandi er
péttari i kringum medaltalid samanborid vid hinn hopinn. Dreifingin virdist vera

jakveett skekkt i badum hdépum asamt pvi ad talsvert er um utgildi (tiu i

tilraunah6pnum og fimm i samanburdarhopnum).
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Hopar

Mynd 4 Aldursdreifing vid fyrstu ASD greiningu milli barna
sem eiga ad minnsta kosti eitt foreldri sem er
innflytjandi og barna sem eiga tvo foreldra sem eru
Islendingar.

[ t6flu 5 er lysandi tolfraedi aldurs i manudum vid fyrstu ASD greiningu eftir
hopunum premur og kyni. I téflunni sést ad medalaldur vid fyrstu greiningu er laegstur
& medal barna tveggja innflytjenda og er 19-24 manudum lagri en i hinum hépunum

tveimur. Aftur & moti er munur a medalaldri peirra sem eiga eitt eda tvo islensk
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foreldri rimlega 5 manudir. Midgildi hopanna eru einsleitari en medaltélin en samt
munar um 10 manudum. Hvad dreifingu aldurs innan hépana vardar er han minnst

pegar badir foreldra eru innflytjendur en svipud i hinum hopunum.

Tafla 5 Lysandi tolfraedi fyrir aldur barna (i manudum) vid fyrstu ASD

greiningu.

Hopar Kyn n Medaltal Midgildi Stadalfravik 95% vikmork

Baadir foreldrar innflytjendur  kk 20 51,4 47,5 16,3 43,7-59,0
kvk 4 41,3 39,5 10,0 25,3-57,2
samtals 24 49,7 43,5 15,7 43,1-56,4

Annad foreldri innflytjandi kk 47 65,9 48,0 39,4 54,3-77,5
kvk 13 78,8 40,0 67,4 38,1-119,6
samtals 60 68,7 47,5 46,5 56,7-80,7

Badir foreldrar islenskir kk 92 72,8 53,0 44,5 63,5-82,0
kvk 22 79,2 57,0 52,9 55,8-102,7
samtals 114 74,0 53,5 46,1 65,5-82,6
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Mynd 5 Kassarit af dreifingu aldurs barna (i manudum) vid
fyrstu ASD greiningu eftir hépum.

A mynd 5 er kassarit af dreifingu aldurs barna vid fyrstu ASD greiningu eftir
hopunum premur. A myndinni sést ad dreifing aldurs er talsvert 6lik milli hdpanna.
Dreifingin virdist minnst i kringum midjuna hja bornum tveggja innflytjenda. I hinum
tveim hépunum er dreifingin meiri og er jakveett skekkt. Nokkud er um atgildi i hopi
barna eins innflytjanda (n=7) og tveggja Islendinga (n=5) en engin & medal barna
tveggja innflytjenda. Golfhrif eru liklega til stadar par sem engin bdrn i urtakinu fa

greiningu fyrir 19 manada aldur og greiningar fyrir 24 manada aldur eru fatiodar .

A mynd 6 er dreifirit af aldri barna vid fyrstu ASD greiningu. A myndinni sést

ad dreifingin er olik milli hdpanna priggja. Flest bérn virdast fa greiningu i kringum
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48 méanada aldur 6had hop. A medal barna sem eiga foreldra par sem annad eda badi

eru islensk sést skekkja i dreifingunni par sem mdorg

fram eftir aldri. pessir tveir hopar virdast ekki skera

barnanna eru ad fa greiningu

sig fra hvor 6drum en hopur

barna tveggja innflytjenda virdist skera sig fra peim par sem 6ll bérn i peim hopi

fengu greiningu fyrir 78 manada aldur.
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Aldur barna vid fyrstu ASD greiningn

Mynd 6 Dreifirit af aldri barna vid fyrstu ASD gr

Hopar
o Badir foreldrar innflytjendur
o Annad foreldri innflytjandi
Badir foreldar Islendingar

einingu.

Tafla 6 Fjoldi og hlutfall eftir greiningum innan hopa.

Baoir foreldrar Annad foreldri Baoir foreldrar
innflytjendur innflytjandi islenskir
n (%) n (%) n (%)
F84.0 16 66,7 32 53,3 53 46,5
Adrar ASD 8 33,3 28 46,6 61 53,5
Samtals 24 100 60 100 114 100

Adrar ASD & vio F84.1; F84.8 og F84.4.

I toflu 6 ma sja fjolda og hlutfall ASD greining

a innan hopanna priggja og &

mynd 7 sést stlurit af présentuhlutfalli barna eftir greiningu innan hépa. Hlutfallid a

myndinni er reiknad Ut fra fjélda innan hvers hops til

ad audvelda samanburd milli

greininga. | t6flu 5 og mynd 8 sést ad algengasta greiningin & medal barna

innflytienda er bernsku einhverfa (F84.0). A myndinni sést einnig ad hlutfall

greininga virdist ojafnt milli hopa. Hlutfall 6demigerdra ASD a mdti bernsku
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einhverfu er haerra & medal barna tveggja Islendinga. Bérn tveggja innflytjenda
virdast aftur a méti frekar fa greiningu um bernsku einhverfu. bad sem er 6likt milli
hopanna er ad enginn fékk greiningu um Aspergers heilkenni (F84.5) i hdpi barna
sem attu tvo foreldra sem voru innflytjendur. Enginn i Urtakinu fekk greiningu & Retts
heilkenni (F84.2), 6drum upplausnar proskaréskunum (F84.3). Ein stulka fékk
greiningu um Ofvirkniréskun tengdri proskahémlun og stegldum hreyfingum (F84.4)
og var greiningin endurk6dud i Onnur gagntaek proskaréskun (F84.8).

Hépar
B Badir foreldrar innflytjendur
B Annad foreldri mnflytjandi
O Badir foreldrar Islendingar

Prosentuhlutfall

F84.0 Adrar ASD
ICD-10 greiningar

Mynd 7 Sualurit af hlutfalli ICD-10 greininga eftir hdpum.

A mynd 8 ma sja dreifingu aldurs vid fyrstu ASD greiningu eftir F84 flokkun og
hop. A myndinni sést ad aldursdreifing virdist had F84 flokkun par sem minnsta
dreifing er pegar F84.0 er gerd. Ennfremur eru bdrn yngri pegar pau fa hana.
Markverd atgildi er po ad finna a medal barna sem eiga eitt foreldri sem er
innflytjandi og barna tveggja Islendinga sem fengu F84.0. Meiri dreifingu i aldri vid
greiningu er ad finna medal annara ASD greininga (F84.1; F84.4; F84.5; F84.8).
pegar hdparnir eru bornir saman virdist aldursdreifing eftir greiningu syna svipad
mynstur i F84.0. Born tveggja innflytjenda skera sig fra hinum hopunum tveim hvad
vardar adrar ASD greiningar. Aldursdreifingin er einnig minnst medal barna sem eiga

tvo foreldra sem eru innflytjendur 6had greiningu.
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Aldur barna vid fyrstu ASD greiningu

Mynd 8 Kassarit af dreifingu aldurs barna ( i manudum) vid fyrstu ASD
greiningu, eftir ICD-10 greiningu og hop. (Stjérnur eru utgildi
sem eru meira en prefdld lengd kassa, fra kassa sins hops

Tafla 7 synir lysandi tolfredi fyrir aldur vid greiningu eftir h6pum og milli
beirra sem greindust fyrir og eftir 48 manada aldur. [ téflunni ma sja ad medalaldur
vid greiningu og dreifing innan hdpa er einsleit hja peim sem fengu greiningu fyrir 48
manada aldur. Hja peim sem fengu greiningu eftir pann aldur virdist vera munur hvad
vardar medalaldur, midgildi og aldursdreifingu. Bérn sem attu tvo foreldra sem voru
innflytjendur virdast skera sig fra hinum hépunum tveim

Tafla 7 Lysandi tolfraedi eftir hpum og greiningu fyrir eda eftir 48 manada
aldur.

Hopar n(%) Medaltal Midgildi  Stadalfravik  Oryggisbil (955%

<48 manada H1 13(54,2) 37,4 39,0 4,9 34,4-40,3
H2 32(53,3) 38,4 38,5 7,1 35,9-41,0
H3 48(42,1) 38,7 40,0 6,2 36,9-40,5
>48 mdnada  H1 11(45,8) 64,3 64,0 10,5 57,2-71,4
H2 28(46,7) 103,3 83,0 48,4 84,5-122,1
H3 66(57,9) 99,7 83,0 45,6 88,5-110,9
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Tafla 8 synir lysandi tolfraedi fyrir aldur vid greiningu eftir hopum og milli
beirra sem greindust fyrir og eftir 54 manada aldur. I téflunni ma sja ad medalaldur
vid greiningu og dreifing innan hdpa er enn einsleit hja peim sem fengu greiningu
fyrir 54 ménada aldur. Hja peim sem fengu greiningu eftir pann aldur virdist vera
munur hvad vardar medalaldur, midgildi og aldursdreifingu. Born sem attu tvo

foreldra sem voru innflytjendur virdast enn skera sig fra hinum hopunum tveim.

Tafla 8 Lysandi tolfraedi eftir hpum milli peirra sem greindust fyrir eda eftir 54
manada aldur.

Hépar n(%) Medaltal Midgildi  Stadalfravik  Oryggisbil (955%

<54 manada _ H1 16(66,6) 40,3 40,0 77 36,2-44.4
H2 36(60,0) 39,8 40,0 7.9 37,2-42,5
H3 58(50,8) 40,9 41,0 75 39,0-42,9
>54 manada  H1 8(43,4) 685 71,5 9,1 60,9-76,1
H2 24(40,0) 112,0 104,5 46,9 92,2-131,8
H3 56(49,2) 108,3 99,0 44,2 96,4-120,1

Mynd 9 synir dreifingu aldurs vid greiningu milli hopa eftir pvi hvort born
fengu greiningu fyrir eda eftir 54 manada aldur.

Hopar
Badir foreldrar innflytjendur
250 Annad foreldri innflytjandi
Badir foreldrar Islendingar
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Aldur vid fyrstu ASD greiningu

Fyrsta ASD greining

Mynd 9 Dreifing aldurs milli hopa eftir pvi hvort bérn fengu greiningu
fyrir eda eftir 54 ménada aldur.
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Tafla 9 synir tioni og hlutfall eftir kyni hvort born greindust fyrir eda eftir 54
manada aldur. [ toflunni ma sja ad hlutfall kynja virdist ekki 6likt milli hopa eftir pvi
hvort born greindust fyrir eda eftir 54 manada aldur. A medal barna tveggja
innflytjenda (H1) virdist hlutfallid 6likt hinum hopunum. HIutféllin eru p6 nemari

fyrir stokum gildum til eda fra vegna litils fjolda i hépnum.

Tafla 9 Tidni og hlutfall eftir kyni hvort born greindust fyrir eda eftir 54 ménada

aldur
Hépar KK KVK
Fyrir Eftir Fyrir Eftir
H1 13(65%) 7(35%) 3(75%) 1(25%)
H2 27(57%)  20(43%) 9(69%)  4(31%)
H3 48(52%)  44(48%) 10(45%) 12(55%)
Samtals 88(53%)  71(47%) 22(56%) 17(44%)

A mynd 10 ma sja hvernig aldur vid fyrstu greiningu dreifist milli kynja og

hépa. Dreifingin virdist einsleitust pegar badir foreldrar eru Islendingar 6had kyni.

Kyn
250 B KK
B KVK
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Aldur barna vid fyrstu ASD greiningu

Badir foreldrar Amnad foreldri Badir foreldrar
innflytjendur innflytjandi Islendingar

Hobpar

Mynd 10 Kassarit af dreifingu aldurs vid greiningu (i
manudum) milli kynja og hépanna priggja.
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[ artakinu maeldust 43,6% med greindarvisitlu/proskatélu <70 & WISC, WPPSI
eda Bayley. A medal barna innflytjenda maldust 56,6% med 1Q/DQ <70 samanborid
vid 43,6% barna tveggja islendinga. A medal barna tveggja innflytjenda maldust
66,7% med 1Q/DQ <70 samanborid vid 34,3% barna sem attu eitt foreldri sem var
innflytjandi og eitt sem var Islendingur. A medal barna sem 4ttu ad minnsta kosti eitt
foreldri sem var islendingur meldust 29,2% peirra med 1Q/DQ <70 samanborid vid

66,7% barna tveggja innflytjenda.

Marktektar prof

Mann-Whitney marktektarprof var notad til ad meta hvort ad aldur barna vid fyrstu
ASD greiningu veeri breytilegur eftir pvi hvort bérn attu ad minnsta kosti eitt foreldri
sem var innflytjandi eda @ttu tvo islenska foreldra. Nidurstada profsins gaf ekki til
kynna ad munur veeri & milli hépanna, U = 5520,0; p =0,066.

Kruskall-Wallis marktektarprof var notad til ad meta hvort ad aldur barna vid
fyrstu ASD greiningu veeri breytilegur eftir hvort badir foreldrar séu innflytjendur,
annad foreldri sé innflytjandi eda badir foreldrar séu islendingar. Nidurstodur profsins
bentu ekki til pess ad munur veeri & aldri vid fyrstu ASD greiningu eftir stodu foreldra
sem innflytjandi H(2) = 4,680, p = 0,096. Munur milli hépanna er pad litill ad liklegt
verdur ad teljast ad hann hafi komid fram fyrir tilviljun.

Nidurstada Kruskal-Wallis gaf til kynna ad pad veeri ekki munur & aldri vid
greiningu milli hdpanna & medal barna sem fengu greiningu fyrir 48 manada, H(2) =
0,873, p = 0,65. Einnig var ekki munur milli hépanna hja bérnum sem greindust eftir
48 manada aldur, H(2) = 5,601, p = 0,06.

Nidurstada Kruskal-Wallis gaf til kynna ad pad veeri ekki munur & aldri vid
greiningu milli hdpanna & medal barna sem fengu greiningu fyrir 54 méanada, H(2) =
0,411, p = 0,814. Aftur & moti bentu nidurstddur til ad munur veeri milli hopanna hja
bornum sem greinast eftir 54 méanada aldur, H(2) = 6,316, p < 0,05.

Eftir & samanburdur var gerdur med Mann-Whitney U med og an Bonferroni
leidréttingu til ad athuga hvar munurinn 1a. EKki reyndist vera munur & milli pess ad
eiga eitt foreldri sem var innflytjandi og pess ad eiga tvo islenska foreldra hvort sem
notast var vio Bonferroni leidréttingu eda ekki, U = 651,5; p = 0,83 (nidurstddur an
leidréttingar). Munur var aftur & moti til stadar milli peirra sem attu eitt foreldri sem
var innflytjandi og peirra sem attu tvo foreldri sem voru innflytjendur, U = 42,5; p <
0,05. Ef notast er vid Bonferroni leidréttingu er munurinn p6 ekki marktekur, U =
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42,5; p = 0,06. Einnig var munur a milli peirra sem attu tvo foreldra sem voru
innflytjendur og peirra sem attu tvo islenska foreldra pratt fyrir Bonferroni

leidréttingu, U = 105,0; p < 0,05 (nidurstada med Bonferroni leidréttingu).

Tafla 10 Nidurstddur marktektarpréfunar a aldri vid fyrstu ASD greiningu hja
bérnum sem fengu greiningu eftir 54 manada aldur.

Hopar n Medaltal ~ Midgildi Stadalfravik  Oryggisbil

(955%
H1 13 639 64,0 10,2 57,8-70,1
H2% 27 1047 85,0 48,8 85,4-124,0
H3° 67 100,11 82,0 45,7 88,9-111,2

Dreifing hopa med 6lika bokstafi er metin 6lik med Mann-Whitney préfi og Bonferroni leidréttingu.

Einnig var athugad hvort ad munur veeri & aldri barna vid greiningu eftir pvi
hvort madur veru feddar utan eda innan Evropu. EkKi reyndist munur i
samanburdinum, U = 487,0; p =0,372

Ki-kvadrat prof var gert til ad meta hvort ad munur veeri milli pess ad eiga ad
minsta kosti eitt foreldri sem var innflytjandi eda tvo foreldra sem voru islendingar og
bess hvort bérn fengu greiningu um bernsku einhverfu (F84,0) eda adra ASD
greiningu. Nidurstodur ki-kvadrat préfsins bentu ekki til ad pad veeri munur milli
hopanna eftir pessum tveim greiningarfokkum, c*(1, N = 198) = 2,19, p = 0,138.
Einnig var ekki munur milli hopa pegar peim var skipt eftir pvi hvort badir foreldrar
voru innflytjendur, annad foreldri innflytjandi eda badir foreldrar islendingar, c*(1, N
=198)=3,41,p=0,181

Ki-kvadrat prof var gert til ad meta hvort ad munur vaeri milli pess ad eiga ad
minsta kosti eitt foreldri sem var innflytjandi eda tvo foreldra sem voru islendingar og
bess ad malast med 1Q/DQ <70. Nidurstodur profsins bentu til ad hlutfallid veeri 6likt
milli hépanna tveggja og ad pad ad malast med 1Q/DQ lagra en 70 veeri ad einhverju
leiti had pvi ad eiga foreldri sem var innflytjandi midad vid c3(1, N = 198) = 8,90, p <
0,01. Sama nidurstada kom pegar hlutfallid var skodad ut fra prem hopum, H1,H2 og
H3, c*(1, N = 198) = 10,1, p < 0,01.

Ki-kvadrat préf var gert til ad meta hvort ad munur vaeri milli hépanna priggja a

bvi hvort ad boérn greindust fyrir eda eftir 48 manada aldur. Nidurstodur profsins
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bentu ekki til ad hlutfallid veeri 6likt milli hpanna priggja midad vid c*(2, N = 198) =
2,56, p=0,28.

Ki-kvadrat prof var gert til ad meta hvort ad munur vaeri milli hopanna priggja &
pvi hvort ad born greindust fyrir eda eftir 54 méanada aldur. Nidurstodur profsins
bentu ekki til ad hlutfallid veeri 6likt milli hdpanna priggja midad vid c3(2, N = 198) =
2,69, p =0,26.

Ki-kvadrat préf var gert til ad meta hvort ad munur veri milli kynja hvort ad
bérn greindust fyrir eda eftir 48 manada aldur. Nidurstodur préfsins bentu ekki til ad
hlutfallid veeri 6likt eftir kyni, c3(1, N = 198) = 0,014, p = 0,91.
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Umrada

Markmid pessarar rannsoknar var ad vera forkénnun & hvort ad pad ad eiga foreldri
sem er innflytjandi & Islandi tengist seinkun i greiningu ASD. Svipadar tilgatur hafa
verid studdur ad hluta til i rannsoknum sem gerdar hafa verid i N-Ameriku par sem
born af &kvednum kynpétta minnihluta hdpum hafa verid ad greinast seinna en énnur
born (Mandell o.fl., 2002). Rannséknir i N-Ameriku eru pé ekki samhljéda og benda
adrar til pess ad pad sé enginn munur eftir kynpeaetti (Mandell o.fl., 2005) eda ad born
sem tilheyra kynpatta minnihluta hépum séu ad greinast fyrr en énnur bérn (Mandell
o.fl., 2010; Wiggins o.fl., 2006). Adferdafradilegir gallar i stérum hluta ranns6kna
gera samanburd a milli peirra pé erfidan. Sumar rannséknir hafa notast vid kannanir
(Mandel o.fl., 2005; Wiggins o.fl., 2006), adrar hafa leitast vid ad safha ébeinum
gdgnum fra tryggingakerfinu Medicaid (Mandell o.fl., 2002; Mandell o.fl., 2010) og
adrar hafa beinst ad afturvirkri skodun & sjukraskram (Lehti o.fl., 2013) og par &
medal pessi rannsokn.

Rannsoknir i Evropu  hafa frekar beinst ad innflytjendum heldur en
minnihlutahdpum en hafa einungis verid gerdar i tveimur 16ndum ad svo stéddu. pad
bendir til ad rannséknir & vidfangsefninu séu komnar stutt & veg. Auk pess voru badar
rannsoknirnar fremur nylegar. Su eldri var fra 2010 og beindist ad bérnum madra
sem faeddust erlendis og hafdi verid visad i greiningu & pjonustumidstédvum i tveimur
umdemum i London (Keen o.fl., 2010). Nyrri rannsoknin var gerd i Finnlandi med
afturvirkri skodun & sjukraskram barna sem hoéfou feedst i Finnlandi og attu foreldra
sem voru innflytjendur. Nidurstddur beggja pessara ranns6kna voru pvert & pad sem
buist var vid hérlendis.

Sérfreedingar sem starfa a GRR hafa um nokkurt skeid haft grun um ad pad
halli & hlut barna innflytjenda herlendis pegar kemur ad aldri vid fyrstu ASD
greiningu. S& grunur er fyrst og fremst byggdur & reynslu og tilfinningu sérfreedinga
sem starfa & GRR &samt visbendingum um ad malproskafravik hja bdrnum
innflytjenda séu stundum skyrd med tvityngi. Olikar nidurstédur erlendis hafa enn
frekar vakid ahuga a stodunni hérlendis. Vid samanburd & rannséknum er ljost ad ef
pad er munur til stadar pa er edli og orsok 6skyr. Hvar munurinn liggur, hvort ad

uppruni foreldra sé ahrifavaldur vegna 6liks algengis i 6likum heimshlutum eda stada
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forelda sem innflytjendur er ekki enn vitad og midad vid literatdrinn i dag virdist
nokkud i land.

Aldur vid greiningu

Adal tilgata pessarar rannsoknar var ad ASD greinist seinna & medal barna
innflytjenda samanborid vid islenska jafnaldra peirra. Tilgatan var ekki studd og
verdur pad ad teljast godar fréttir. Ef nidurstddur endurspegla raunverulega stodu
barna innflytjenda & Islandi pegar kemur ad ASD greiningum pa virdast pau ekki
Gtsettari fyrir seinkun. pessari spurningu er pé ekki alfarid svarad pvi margt getur
legid ad baki pessum nidurstodum.

préatt fyrir ad tilgatan hafi ekki verid studd og enginn munur fundist & aldri vid
fyrstu greiningu heilt yfir p4 voktu nidurstédur nokkrar spurningar. Fyrst ber ad nefna
ad pad vakti athygli hvad born tveggja innflytjenda virtust vera ad greinast fyrr pegar
dreifingin var skodud myndraent og var sérstaklega athyglisvert ad enginn peirra
greindist eftir 72 manada aldur (sja mynd 5 og mynd 6). A sama tima eru born
islendinga ad greinast langt fram eftir aldri. I kj6lfarid vakna spurningar hvort ad
munur veeri eftir stodu foreldra hvada greining veeri gefin og hvort ad alvarleiki
einkenna veeri meiri @ medal barna innflytjenda. Rannsoknir hafa bent til ad alvarleiki
einkenna flyti fyrir greiningu (Sigridur Léa Jonsddttir o.fl., 2011) og pvi geeti asteedan
fyrir ad born innflytjenda sem faedast hér & landi séu ad greinast fyrir 72 manada aldur
verid ad alvarleiki einkenna peirra sé meiri. Petta var sérstaklega d&hugavert i ljosi pess
ad enginn af bornum tveggja innflytjenda fékk greiningu um Aspergers heilkenni.

Onnur spurning sem vaknar Gtfra pessum nidurstodum er hvort ad vaegari
einkenni @ medal barna innflytjenda fangi ekki athygli tilvisenda. Pad geeti pytt ad
born sem allajafna fengju greiningu um édemigerdari ASD verdi af ihlutun. Midad
vid ad flest born innflytjenda vidast greinast snemma metti @tla ad pad sé
raunveruleg dreifing i pydi. Aftur & moti geeti verid ad tilvisendur seu ad missa af
peim sem eru med vagari einkenni vegna pess ad einkennin eru ranglega tulkué med
tvityngi eda floknu menningarumhverfi. Nidurstodur rannsokna hafa bent til ad born
sem bua vid tvityngi eigi einmitt a heaettu ad erfidileikar peirra séu ranglega eignadir
tvityngi en ekki proskardskun (Salameh o.fl., 2002).
Ahugavert i pessu ljosi er hversu langt fram eftir aldri born Islendinga eru ad

greinast samanborid vid born tveggja innflytjenda. A islandi er fastmoétad kerfi med
ungbarnaeftirliti vid 2,5 og 4 ara aldur. Hugsanlega leidir petta kerfi til pess ad born
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innflytjenda sem eru med alvarleg proskafravik greinist snemma. Eftir pennan aldur
er pad meira & abyrgd foreldra og kennara ad taka eftir einkennum. Maégulega er ekki
tekid eftir veegari einkennum barna innflytjenda & grunnskolaaldri. betta geeti tengst
fyrri  tilgdtunni  ad einhverju leyti. Rangtdlkun tvityngis og flokins
menningarbakgrunns geetu hugsanlega frekar haft ahrif & medal barna sem nad hafa

grunnskolaaldri.

Alvarleiki einkenna

pratt fyrir ad pad hafi ekki melst munur milli hépanna eftir pvi hvort bérn fengu
greiningu um bernsku einhverfu eda 6demigerdari raskanir (sja toflu 6) pa var munur
& milli hdpanna & maldum vitsmunaproska. | drtakinu voru 56,4 % med 1Q/DQ 70
eda harra sem er mjog nalegt hlutfalli sem malst hefur 4dur & medal barna med ASD
4 Islandi (Seemundsen o.fl., 2013). Heerra hlutfall barna med 1Q/DQ undir 70 var ad
finna & medal barna innflytjenda en hja bérnum fslendinga. Hvort ad asteeduna megi
rekja til alvarlegri proskaraskanna & medal barna innflytjenda par sem meiri
broskaskerding sé til stadar eda vegna skekkju i melingum er ekki vitad. Skekkja geeti
komid fram i mealingum & bornum sem eru med erlendan bakgrunn. Helstu
vitsmunaproskaprof sem notud eru & islandi midast vid islenska stodlun. Af peim
sokum geetu born sem bda vid flokid menningarumhverfi, tvityngi eda ad 6dru leyti

flokid malumhverfi verio metinn verr stodd & slikum préfum.

Hlutfall greininga eftir hopum

Pegar hlutfall greininga er skodad heilt yfir Grtakid vekur hlutfall bernsku
einhverfu & moti ddemigerdari réskunum athygli (sja téflu 6 og mynd 7). Bernsku
einhverfa er oft kéllud ,,demigerd* einhverfa og sdgulega visar pad til astands sem
Kanner lysti upphaflega. I drtakinu var bernsku einhverfa algengasta greiningin pegar
greiningar voru flokkadar eftir ICD-10. Pegar greiningar voru endurkodar Ut fra
samraemi ICD-10 og DSM-1V reynist hlutfall bernsku einhverfu talsvert minna a moti
einum hdép 6demigerdari raskanna. bess ber po ad geta ad Asperger heilkenni er
adgreind roskun i badi i ICD-10 og DSM-IV og samraemast skilgreiningar par a milli
i grofum drattum.

Pegar kemur ad algengi vantar upplysingar til ad haegt sé ad bera pad saman
milli hdpa. Ahugavert veeri ad vita hvort ad hlutfall barna innflytjenda sem greinast
med ASD sé pad sama og barna islendinga med somu greiningu. Midad vid ad enginn
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af bornum tveggja innflytjenda greindist med Asperger heilkenni vakna spurningar
hvort ad pad sé edlileg nidurstada midad vid grunntidni i pydinu. I pessari rannsokn
voru born flokkud i hopa eftir pvi med hverjum pau 6lust upp. bad var gert til ad
nélgast ahrif innflytjenda stodu foreldra. bad pydir ad i einhverjum tilfellum feeddust
born til tveggja innflytjenda en barnid 6lst upp med einum innflytjanda og einum
Islending eda dfugt. Samsetning drtaksins endurspeglar pvi ekki fyllilega upplysingar
sem eru adgengilegar hja Hagstofu islands vardandi fj6lda barna sem fedast til
innflytjenda & timabilinu. Einnig vitum vid ekki hvort ad born einsteedra innflytjenda
hafi frekar verid ad greinast med Asperger en adrar raskanir par sem pau voru ekki
med i Urtakinu. Til ad svara slikum spurningum i framtidinni parf faraldsfreedilega
rannsokn.

| pessari rannsokn var reynt ad gaeta samreemis milli hdpanna sem bera atti
saman med pvi ad Gtiloka bérn fra rannsdkninni sem élust upp med einsteedu foreldri.
Ef pad ad eiga einstaett foreldri sem er innflytjandi gerir born Utsettari fyrir seinkun
greiningar samanborid vid born einstedra Islendinga, pa er pad samanburdur sem er
ahugavert ad skoda. Hvort ad slik ahrif séu til stadar eda ekki er ekki vitad en ef pau
eru til stadar pa eettu pau ekki ad hafa ahrif & nidurstodur pessarar rannsdknar i einum
hop frekar en 6drum vegna Utilokunarinnar. bad er engu ad sidur vert ad hafa pann

hop med i ranns6knum i framtidinni til nanari samanburdar.

Snemmtak ihlutun

Rannsakendur virdast sammala ad pegar kemur ad ASD sé snemmtak ihlutun
mikilveeg. Ennfremur benda rannséknir til ad inngrip sem hefst & leikskolaaldri og
helst fyrir 4 ara aldur skila betri arangri en inngrip sem innleidd eru sidar (McEachin
o.fl., 1993; Cohen o.fl., 2006). Hvort ad foreldar voru innflytjendur eda ekki hafdi
ekki ahrif & hlutfall barna sem greindist fyrir eda eftir 48 méanada aldur. bad er
mikilveeg nidurstada i 1josi pess ad pad merkir ad born verda ekki af moguleika &
snemmtaekri ihlutun eftir pvi hvort foreldra peirra eru innflytjendur eda ekki.

Annad ahugavert timabil er & milli 4 og 5 ara en pad er pad timabil sem
einkenni eru oftast hvad skyrust &samt pvi ad ADI-R metur einkenni medal annars &
pvi timabili. Pad reyndist ekkki vera munur milli hépanna a hvort bdrn fengu
greiningu fyrir eda eftir 54 manada aldur. Fyrir forvitnissakar var akvedido ad skoda
hvort munur veeri milli hépanna 6dru hvoru megin vid petta timabil. Pegar pessu

timabli var skipt i tvennt hafdi stada foreldra sem innflytjandi ekki ahrif & aldur barna
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vid greiningu ef bornin greindust fyrir 54 manada aldur. Ahugavert var ad 4 medal
barna sem greindust eftir 54 manada aldur voru born ad greinast fyrr ef pau attu tvo
foreldri sem voru innflytjendur saman borid vid bdrn sem eiga islensk foreldri (sja
Toflu 9). Eldri born eru ad greinast fyrr ef pau eiga tvo foreldri sem eru innflytjendur
saman borid vid born sem eiga tvo islensk foreldri. Mikilvaegt i pessu ljosi er
samanburdur a pvi ad eiga eitt eda tvo erlend foreldri. Par sem ad munur fannst & milli
bessara tveggja hdpa geeti pad bent til ad pad séu aukin ahrif & aldur vid greiningu ad
eiga tvo erlend foreldri umfram bara eitt. Vegna pess ad pessi samanburdur er gerdur
eftir & er alltaf heetta & ad hofnunarmistok safnist upp. Ef midad er vid ihaldssamt mat
med Bonferroni leidréttingu er ekki munur & aldri vid greiningu eftir 54 manada aldur
milli peirra sem eiga eitt eda tvo erlend foreldri. Einnig er vert ad hafa i huga ad fjoldi
barna tveggja innflytjenda sem greindust eftir 54 méanada aldur var litill. Hugsanlegar

skyringar fyrir pvi hafa pegar verid nefndar.

Kynjahlutfall

I Grtakinu var kynjahlutfall & vid pad sem melst hefur i faraldsfreedilegum
rannsoknum (sja Toflu 1.) (Fombonne, 2003). Kynjahlutfoll voru einnig svipud i
hopunum hvort sem Urtakinu var skipt i tveggja hopa samanburd eda priggja hdpa
samanburd (sja Toflu 1 og Toflu 2). Pad bendir til ad breytileika milli hépanna sé ekki
heegt ad etla dlikum kynjahlutféllum. Vid skodun nidurstadna voknudu spurningar
hvort ad breytilegt veeri eftir kyni hvort ad born veeru ad fa greiningu fyrir eda eftir 48
manada aldur. Kynjahlutfoll eftir pessari skiptingu reyndust pé vera mjog jofn pannig
ad pad virtist ekki vera h&d kyni hvort born greindust fyrir eda eftir 48 manada aldur.
Pess ber ad geta ad vegna litils heildarfjoldi stalkna & medal barna tveggja
innflytjenda verdur ad talka samanburdinn med varud vegna pess ad ein greining til

eda fra hefur mikil ahrif & hlutfoll i svona litlum hop.

Uppruni foreldra

Vid skodun & uppruna foreldra eftir heimséalfum (sja téflu 3) kom i 1jos ad
uppruni foreldra var svipadur og buast matti vid Gt fra tdlum Hagstofu Islands um
innflytjendur & islandi. bvi hefur verid haldid & lofti ad bérn maedra sem faddust utan
Evropu og N-Ameriku séu i aukinni heettu & ASD (Keen 0.1.,2010; Lheti o.fl., 2013;
Lauritsen 0.fl.,2005). Ef sU er raunin geeti moégulega verid seinkun & greiningum barna

i 6drum hopnum frekar en hinum innan innflytjendahdpsins. bar sem &hugi Iék & ad
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athuga hvort ad einhverjar visbendingar veeru um slikan mun var aldur barna vid
greiningu borinn saman milli barna sem attu médur sem feddist utan eda innan
Evrépu. Nidurstédurnar benda ekki til ad munur sé & aldri vid greiningu eftir uppruna
madra innan eda utan Evropu. Pad verdur pd ad hafa i huga moguleikann & ad ahrifin
séu Olik eftir sveedum eda menningu innan heimsalfa. bannig geetu innflytjendur fra
Péllandi eda Lithaen verido i verri stodu samanborid vid innflytjendur fra hinum
Nordurléndunum. Erfidleiki vid slikan samanburd i litlu landi eins og Islandi er sterd
& Urtakshopum. A Islandi er steersti hluti innflytjenda fra Pollandi eda um helmingur
allra innflytjenda (Hagstofa islands, 2013).

Hvort ad akvedinn hopur leiti hingad til lands ad hluta til fyrir
heilbrigdispjonustu er moguleiki. Slikur grunur vaknar sérstaklega pegar horft er til
pess fjolda barna sem fluttist til islands eftir feedingu og greindust med ASD hér &
landi & rannsoknartimabilinu. Samtals voru 30 bérn sem fengu fyrstu ASD greiningu a
rannsoknartimabilinu en hofou faedst erlendis. Hugsanlega eru einhverjir foreldrar
sem f& ekki naega pjonustu fyrir born sin i heimalandi sinu og flytjast dr landi til ad
sekja pjonustu. Vegna pess ad ekkert er vitad um astedur innflutnings foreldra barna
i artakinu er ekki haegt ad vita af hvada asteedu pau yfirgefa heimalandid og pvi ekki
hvort ad heilbrigdispjonsta komi par inni. Rannsdkn & pessum hopi samanborid vid

bérn Islendinga veeri god vidbot i rannsoknum & efninu.

Takmarkanir rannsoknar

Takmarkanir rannséknarinnar felast einkum i steerd Grtaksins. Tiltélulega fair
patttakendur voru til ad mynda & medal barna tveggja innflytjenda. Tilgangur
rannsoknarinnar var ad vera forkdnnun og pvi var frekar stutt rannsoknartimabil valid.
Eftir & ad hyggja takmarkast nidurstodur einnig af peirri stadreynd ad born einstedra
foreldra eru ekki med i rannsokninni. Pad sdfnudust pvi engar upplysingar um aldur
vid greiningu & medal barna einstedra foreldra. Einnig er GRR ein af tveimur
stofnunum a landinu sem sja um greiningar barna med ASD en staersti hluti barna sem
greinast a hverju ari er greindur a GRR. Engu ad sidur felur rannséknin ekki i sér
upplysingar um samsetningu eda aldursdreifingu greininga & hinni stofnuninni. Eins
og med allar afturvirkar rannsoknir takmarkast upplysingasdfnun af peim gégnum
sem fyrir eru i gagnagrunni. I pessari rannsokn var horft fyrst og fremst a aldur vid
greiningu og uppruna foreldra en pessar tveer breytur voru adgengilegar i skyrslum.
Odrum breytum & bord vié 1Q/DQ var einnig safnad en ahugavert hefdi verid ad safna
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upplysingum um nidurstédur ADI-R milli hopanna til ad fa nanara mat & alvarleika
einkenna. Upplysingum var einnig safnad um atvinnu foreldra til ad gera tilraun til ad
nalgast SES en vegna timaskorts og skorts & neagilega gédum skilgreiningum &
atvinnuflokkun voru upplysingar sem sofnudust ekki nyttar ad svo stoddu.

pegar kemur ad samanburdi 1Q/DQ milli hdpa er vert ad taka fram ad i 17
tilfellum voru ekki nagar upplysingar i sjikraskram til ad reikna heildartolu. Astaedan
var yfirleitt si ad verklegi hlutinn & WPPSI var lagdur fyrir en ekki mallegi hlutinn. |
slikum tilfellum var oft lagdur fyrir hluti af Bayley en engar upplysingar um
heildartolur eda proskatolur gefnar. Hlutfall barna milli hopa pegar petta atti vid var

b0 jafnt og pvi benti ekkert til ad pad etti frekar vid i einum hop frekar en 6drum.

Styrkleikar rannséknarinnar

Styrkleikar rannsoknarinnar felast fyrst og fremst i areidanleika lykilbreyta
rannsoknarinar. Allar upplysingar voru fengnar Gr sjukraskram eftir ad pverfaglegt
teymi sérfreedinga hafdi gefid greiningu um ASD. Einnig fengust upplysingar um pau
bérn sem feeddust erlendis og var pvi heegt ad koma i veg fyrir ad skekkja keemi fram i
nidurstddum vegna pess ad born feddust erlendis. Enn fremur er petta fyrsta
rannsoknin & fslandi sem beinist ad aldri vid greiningu ASD & medal barna
innflytjenda. Midad vid takmarkadann freedilegann bakgrunn efnisins & heimsvisu er
pbessi rannsdkn mikilveaeg vidbot. Auk pess ad nidurstdodur gefa akvednar upplysingar
um stodu greininga 4 Islandi i dag pa hefur rannsoknin fram ad feera upplysingar sem

geta leidbeint vid aframhaldandi rannséknir.

Aframhaldandi rannsoknir

pad sem aframhaldandi rannséknir &ttu ad hafa ad leidarljosi er ad safna upplysingum
fra heilbrigdiskerfinu beint. Med pvi ad gera pad er farid framhja flaekjustigi sem
verdur til pegar studst er vid minni foreldra eda upplysingar fra pridja adila eins og
gert hefur verid i rannséknum erlendis. Einnig er mikilvaegt ad safna upplysingum um
astaedur fyrir pvi ad folk fluttist frd heimalandi sinu og jafnvel af hverju pad kom til
[slands umfram 6nnur 16nd. bvi hefur verid haldid fram ad hugsanlega séu
innflytjendur ekki pverskurdur af sinu heimalandi, Ut fra félags-efnahagsstodu,
menningu eda kynpaetti (Gillberg o.fl., 1995). Annad sem fengist med slikum gégnum
veeri samanburdur milli landa & pvi hvort innflytjendur i einu landi séu sami hopur og

innflytjendur i 6dru landi. Mikilvaegt er ad safna upplysingum um hvener foreldrar
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barnanna fluttu til landsins pvi ad ef rannsoknir beinast ad menningu pa er hugsanlegt
ad menningarahrif fra upprunalandi foreldra séu minni ef peir fluttust til landsins sem
bérn & méti pvi ef peir fluttu til landsins & fullordinsarum. Ad lokum er mikilveegt ad
rannsaka notkun innflytjenda & pjonustu tengdri proska & Islandi. Ad svo stéddu eru
engar upplysingar til um stédu peirra mala.

Til ad beeta upplysingaséfnun rannsdkna parf ad breyta skraningu upplysinga i
heilbrigdiskerfinu eda breyta verkferlum. Algengt er ad stofnanir séu med akvedid
vinnulag vardandi skréningu upplysinga & bord vid hvort foreldrar purfa talk i
vidtdlum og hvort barnid hafi verid i leikskéla & islandi svo eitthvad sé nefnt. Yfirleitt
er pessum upplysingum asamt fjolmoérgum 6drum safnad & fyrsta eda annars stigs
stofnunum. Samraemi peirra vid upplysingar sem safnast & pridja stigs stofnunum
getur pé verid abdtavant. pad getur falist i pvi ad upplysingarnar séu til ad mynda
ekki stadfestar og pvi ekki haegt ad vita hvort ad foreldrar purftu enn tulk pegar komid
var a pridja stigs stofnun ef pad er ekki tekid sérstaklega fram.

[ fyrri rannsoknum hefur verid einréma sampykki ad naudsynlegt sé ad safna
gégnum um félags- og efnahagsstddu foreldra. Tilad heegt sé ad nota slik gogn parf ad
stadla skraningu peirra hérlendis. Skyrasta demid er liklega nalgun & SES. Hagt er ad
nalgast pa breytu a prennskonar mata, Ut fra menntun, tekjum og atvinnu. Pad eru
talsverdar hindranir pegar kemur ad SES malingum. Hvernig a ad fa upplysingarnar
og hvad upplysingar & ad sakja. Asteedan er su ad pad purfa ekki endilega ad vera
tengsl milli menntunar og tekna eda menntunar og atvinnu. Sérstaklega i tengslum vid
innflytjendur er erfitt ad talka SES Gt fra menntun eda atvinnu hvoru um sig. FAlk
med sérfraediréttindi i einu landi er ekki endilega med sému réttindi annarsstadar i
heiminum og veeri pvi ekki gjaldgengt i somu atvinnu og i heimalandinu. A medal
innflytjenda verdur einnig ad teljast algengt ad & einhverju timabili & medan peir eru
ad koma sér fyrir i nyju landi séu peir i storfum sem geri ekki krofur til menntunar
peirra vegna pess ad peir kunna ekki tungumali. bPannig geeti sérfredimenntadur

einstaklingur unnid i reestingum timabundid par til hann leerir islensku.

Samantekt

I ljosi nidurstadna pessarar rannsoknar i samhengi vid fyrri rannsoknir sem gerdar
hafa verid erlendis er ljost ad pekking & ahrifum menningar, uppruna foreldra og
stodu peirra sem innflytjendur & aldur vid greiningu ASD er skammt & veg kominn.
Midad vid misremi i adferdafreedi og nidurstodum rannsdkna er mikil porf &
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aframhaldandi rannséknum. St6dlun og areidanleika gagnasdfnunar parf ad hafa ad
leidarljosi &samt pvi ad safna upplysingum um maogulegar fylgibreytur. Pad sem pessi
rannsokn hefur fyrst og fremst fram ad fera er fyrsta skrefid i pekkingu & efninu
hérlendis. Med takmarkanir pessarar rannsoknar til hlidsjonar vid upplysingadflun
aframhaldandi rannsdkna etti ad vera haegt ad fa skyrari mynd af stédu ASD

greininga medal innflytjenda & Islandi.
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