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Útdráttur 

Síðustu árin hafa rannsóknir bent til að algengi og aldur við fyrstu ASD greiningu sé 

tengd menningu, kynþætti eða stöðu foreldra sem innflytjendur. Rannsóknir hafa 

einkum verið gerðar í N-Ameríku en skilað ólíkum niðurstöðum. Nýlegar rannsóknir í 

Finnlandi og Englandi benda til að börn innflytjenda séu að greinast fyrr en önnur 

börn. Sérfræðingar sem starfa á GRR hafa aftur á móti haft grun um að börn 

innflytjenda á Íslandi greinist seinna en börn Íslendinga. Þátttakendur í rannsókninni 

voru 198 börn undir 18 ára aldri sem fengu fyrstu ASD greiningu á GRR á árunum 

2008-2012. Stuðst var afturvirkt við upplýsingar úr sjúkraskrám við söfnun gagna. 

Tilgátan var að börn sem eiga foreldri sem er innflytjandi fái fyrstu ASD greiningu 

síðar á ævinni samanborið við börn Íslendinga. Jafnframt var búist við að börn sem 

eiga tvö foreldri sem eru innflytjendur greinist síðar en börn sem eiga eitt foreldri sem 

er innflytjandi og annað sem er Íslendingur. Ekki reyndist vera munur á aldri við 

fyrstu ASD greiningu milli hópanna. Ennfremur var ekki munur á milli hópana hvort 

að börn greindust fyrir eða eftir 48 mánaða aldur. Niðurstöður vekja mikilvægar 

spurning fyrir áframhaldandi rannsóknir og gefa tilefni til frekari rannsókna á stöðu 

ASD greininga á meðal innflytjenda á Íslandi. 

 

Lykilorð: ASD, seinkun á greiningu, innflytjendur. 
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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 

Með auknu algengi ASD hafa komið fram tilgátur um að ástæðan sé að hluta til tengd 

auknum fjölda innflytjenda. Rannsóknir í Bandaríkjunum hafa aftur á móti bent til þess að 

algengi ASD á meðal barna kynþátta minnihluta hópa sé lægra en á meða barna af 

Evrópskum uppruna. Rannsóknir í Evrópu hafa ekki verið samhljóða hvort algengi ASD sé 

lægra eða hærra á meðal minnihluta hópa og innflytjenda. Þar sem algengi hefur oft mælst 

lægra hafa komið upp tilgátur um að ástæðuna gæti verið að finna í seinkun greininga á meðal 

þessara hópa. Rannsóknir í N-Ameríku og Evrópu gefa ekki skýra niðurstöðu um stöðuna. Á 

Greininga-og ráðgjafarstöð ríkisins hefur sérfræðinga grunað að börn innflytjenda séu að 

greinast seinna með ASD en börn Íslendinga. Markmið þessarar rannsóknar er að vera 

frumkönnun á hvort að mun sé að finna í aldri við greiningu á meðal barna innflytjenda 

saman borið við börn Íslendinga. Ennfremur var búist við að börn innflytjenda væru að 

greinast síðar og að börn tveggja innflytjenda væru í aukinni hættu á seinbúinni greiningu 

umfram börn sem eiga eitt foreldri sem er innflytjandi og eitt sem er Íslendingur. 

Sögulegt samhengi 

Frá því að Kanner skilgreindi einhverfu fyrst árið 1943 hefur þekking á einhverfu og 

einhverfulíkum röskunum stóraukist. Þegar Kanner fylgdist með 11 börnum og lýsti 

hegðun þeirra, tók hann eftir að þau áttu sameiginlegt að tengjast ekki fólki og 

umhverfi sínu á sama hátt og flest börn. Málþroski þeirra og tjáning var sein eða 

sérkennileg ásamt því að þau höfðu afmörkuð áhugamál og framkvæmdu stegldar 

endurteknar hreyfingar (Kanner, 1943).   

Í dag er vitað að einhverfa er taugaþroskaröskun sem kemur fram snemma í 

barnæsku og birtist sem frávik í hegðun (Volkmar, Chawarska og Klin, 2005, Lehti 

o.fl., 2013). Fyrst um sinn var því haldið á lofti að uppeldi barna væri orsök einhverfu 

en rannsóknir hafa ekki stutt það og sýna þvert á móti að erfðir séu stór þáttur. Enn er 

ekki vitað hvað orsakar röskunina en margar tilgátur hafi komið fram um hugsanleg 

umhverfisáhrif og samspil þeirra við erfðir (Volkmar o.fl., 2005; Kolevzon,  Gross og 

Reichenberg,  2007; Haglund og Källén, 2010).  

Einhverfa var ekki formlega viðurkennd sem sjálfstæð röskun fyrr en með 

útgáfu DSM-III (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) árið 1980 

(APA, 1980). Með auknum rannsóknum kom í ljós að hegðun sem einkennir 

einhverfu og einhverfulíkar raskanir er breytileg milli barna, bæði í alvarleika og 

samsetningu einkenna. Regnhlífarhugtakið gagntækar þroskaraskanir (e. pervasive 
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developmental disorder, PDD) varð til, til að ná yfir einhverfu og einhverfulíkar 

raskanir. Eftir talsverða gagnrýni og orðræðu í rannsóknum kom fram hugtakið 

einhverfurófs raskanir (autism spectrum disorder) (Wing, 2005) sem er einnig 

regnhlífarhugtak yfir einhverfu og einhverfulíkar raskanir. Einhverfuróf gefur til 

kynna að um eina, misalvarlega röskun sé að ræða og að einhverfa sé þar alvarlegasta 

birtingarmyndin. Fyrri skilgreiningar gáfu til kynna að einhverfa og Asperger 

heilkenni væru sjálfstæðar raskanir. Gagntæk þroskaröskun og röskun á einhverfurófi 

er oft notað sem samheiti (Volkmar og Klin, 2005). Til einföldunar verður ASD (e. 

autism spectrum disorder, ASD) notað hér eftir fyrir raskanir á einhverfurófi sem 

heild.  

Greiningar- og flokkunarkerfi 

Aðalega er stuðst við tvö flokkunarkerfi í heiminum  í dag. Annarsvegar er ICD-10 

(International classification of diseases) sem er alþjóðlegt flokkunarkerfi sjúkdóma 

(WHO, 1993). Hinsvegar er það DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental 

Disorders) sem er flokkunarkerfi bandarísku geðlæknasamtakanna (APA, 2000).  

Gagntæk þroskaröskun (PDD) nær yfir raskanir sem einkennast af 

markverðum frávikum í gagnkvæmu félagslegu samspili, sérstöku tjáningarmynstri og 

stegldum, afmörkuðum og endurteknum áhugamálum eða athöfnum. Frávikin eru 

markverð miðað við þroska og aldur barns ásamt því að valda hömlun á fjölmörgum 

sviðum daglegs lífs (APA, 2000; WHO, 1993; Ozonoff, Goodlin-Jones, Solomon, 

2007). 

Í fjórðu útgáfu flokkunarkerfis bandarísku geðlæknasamtakanna í 

endurskoðaðri texta útgáfu (DSM-IV-TR) eru fimm raskanir sem falla undir 

gagntækar þroskaraskanir: Einhverfa, Asperger heilkenni, Retts heilkenni, 

upplausnarþroskaröskun og gagntæk þroskaröskun ekki nánar tilgreind (PDD-NOS) 

(APA, 2000). Tekist er á við undirflokka í ICD-10 á annan hátt en í DSM-IV, en þar 

eru gagntækar þroskaraskanir með kóðann F84 (84.0-84.9 til nánari aðgreiningar). 

Samkvæmt ICD-10 skiptast þær í: einhverfu í bernsku (F84.0), ódæmigerða einhverfu 

(F84.1), Retts heilkenni (F84.2), aðrar upplausnar þroskaraskanir (F84.3), ofvirkni 

röskun með skerðingu á vitsmunaþroska og stegldum hreyfingum (F84.4), Asperger 

heilkenni (F84.5), aðrar gagntækar þroskaraskanir (F84.8) og gagntækar 

þroskaraskanir ekki nánar tilteknar (F84.9) (WHO, 1993).  
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Fimmta útgáfa DSM greiningakerfisins var gefin út 2013 með umtalsverðum 

breytingum á greiningarskilmerkjum einhverfu og einhverfulíkum röskunum. Það 

helsta sem breyttist er að ekki er lengur talað um Asperger heilkenni, PDD-NOS og 

upplausnarþroskaröskun. Þess í stað er einn flokkur í DSM 5 sem nefnist röskun á 

einhverfurófi (APA, 2013; Linda Hrönn Ingadóttir, 2013). Fleiri breytingar voru 

gerðar en hér verður áhersla lögð á greiningarskilmerki DSM-IV þar sem þau eru 

líkari ICD-10 sem notast er við á Íslandi. Þess ber að geta að ný útgáfa ICD er 

væntaleg 2017 (WHO, 2013) 

Greiningaskilmerki 

Einhverfa 

Einkenni einhverfuröskunar eru á þremur sviðum samkvæmt DSM-IV-TR, 

gagnkvæmu félagslegu samspili, skertri færni við yrt og óyrt tjáskipti, og sérkennileg 

og áráttukennd hegðun og áhugamál. Til að flokkast sem einhverfuröskun þarf að vera 

seinkun í þroska eða frávik í að minnsta kosti einu af þessum sviðum fyrir þriggja ára 

aldur. Að minsta kosti 6 af 12 einkennum þurfa að vera til staðar og hið minnsta tvö 

einkenni þurfa að vera á sviði gagnkvæms félagslegs samspils og eitt einkenni á bæði 

tjáskipta og hegðunar/áhugamála sviðinu. Einkenni mega einnig ekki vera betur skýrð 

með Rett heilkenni eða upplausnarþroskaröskun (APA, 2000). Skilgreiningar DSM-

IV-TR á einhverfuröskun og  ICD-10 á bernsku einhverfu eru í meginatriðum 

samhljóma (Linda Hrönn Ingadóttir, 2013).   

Asperger heilkenni 

Þessi flokkur er með sömu einkenni og einhverfa þegar kemur að gagnkvæmni í 

félagslegu samspili og sérkennilegri og áráttukenndri hegðun eða áhugamálum. 

Málþroski og tjáskipti eru aftur á móti ekki skert að sama skapi og í einhverfu. 

Aðlögunarfærni, sjálfshjálp og forvitni varðandi umhverfi er einnig samkvæmt 

eðlilegu þroskaferli (Woodbury-Smith, Klin og Volkmar, 2005). Algengt er að 

orðaforði barna með þetta heilkenni sé mikill og fullorðinslegur ásamt því að 

óvenjuleg eða yfirþyrmandi áhugamál séu til staðar. Orðaforði og tjáskipti geta þó 

verið ósveigjanleg og börn með Asperger eiga oft erfitt með óhlutbundinn orðaforða á 

borð við kaldhæðni eða líkingar. Einkennin mega ekki vera betur skýrð af geðklofa 

eða annari gagntækri þroskaröskun (APA, 2000; Ozonoff o.fl., 2007). Hægt er að líta 

á skilgreiningar DSM-IV-TR og ICD-10 sem samhljóma þegar kemur að Asperger 
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heilkenni (Rutter, 2011). Skilgreiningarnar hafa engu að síður verið gagnrýndar fyrir 

að vera of þröngar og innihalda ekki einkenni sem eru algeng hjá börnum með 

Asperger á borð við klunnalegar hreyfingar og erfiðleika við viðeigandi beytingu 

orðaforða (Woodbury-Smith o.fl., 2005). 

Retts heilkenni og upplausnarþroskaröskun  

Retts heilkenni og upplausnarþroskaröskun eru frábrugðnar að því leiti að þroski er 

eðlilegur fram að tilteknum aldri og þá glata börn hæfni sem þeim hefur áunnist og 

verður afturför í þroska. Dæmigerð einkenni Retts heilkennis eru skortur á 

félagslegum samskiptum og máltjáningu ásamt tíðum endurteknum stegldum 

handahreyfingum á borð við að veifa höndum, nudda þeim saman, klappa, óstöðugu 

göngulagi ásamt alvarlegri skerðingu á vitsmunaþroska (APA, 2000). 

Í upplausnarþroskaröskun verður skyndileg og alvarleg afturför í þroska milli 

tveggja og tíu ára aldurs. Eftir þessa afturför eru einkenni svipuð og í alvarlegri 

einhverfu og þroskaskerðingu. Vegna þess að þroski er oft eðlilegur fram að tveggja 

ára aldri er nauðsynlegt að vita þroskasögu fram að þeim tíma til að hægt sé að greina 

á milli upplausnarþroskaröskunar og einhverfu (APA, 2000; Ozonoff o.fl., 2007). 

Rannsóknir benda þó til að væg seinkun í þroska sé algengur undanfari þess að missa 

áður áunnin þroska (Ozonoff o.fl., 2007). Einkenni mega ekki vera betur skýrð með 

annari gagntækri þroskaröskun eða geðklofa (APA, 2000). Skilgreiningar DSM-IV 

eru gróflega samhljóða skilgreiningum ICD-10 þegar kemur að Retts heilkenni og 

upplausnarþroskaröskun. 

PDD-NOS  

Fimmta röskunin sem fellur innan einhverfulíkra raskanna er PPD-NOS. Börn 

með PDD-NOS eru með einkenni sem benda til einhverfuröskunar en eru annað hvort 

með of fá einkenni eða ólíkt mynstur einkenna til að uppfylla skilmerki annarar 

greiningar (APA, 2000; Ozonoff o.fl., 2007). PDD-NOS sem oft er nefnd ódæmigerð 

einhverfa og í samanburði við ICD-10 eru stundum dregnir saman þrír flokkar innan 

ICD-10, Ódæmigerðri einhverfa (F84.1); Aðrar gagntækar þroskaraskanir (F84.8) og 

Ótilgreindar gagntækar þroskaraskanir (F84.9). Slíkt hefur verið gert í 

rannsóknarskini til að auðvelda samanburð milli greiningarkerfana (Evald 

Sæmundsen, Páll Magnússon, Ingibjörg Georgsdóttir, Erlendur Egilsson og 

Vilhjálmur Rafnsson, 2013). Þess ber að geta að engin greining innan DSM-IV 
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samsvarar Ofvirkniröskun tengdri þroskahömlun og stegldum hreyfingum (F84.4) í 

ICD-10.  

Greining raskana á einhverfurófi 

Til dagsins í dag eru ekki til líffræðileg próf til að greina raskanir á einhverfurófi. 

Greining raskana á einhverfurófi miðast því við atferli og þroskastöðu barna (Barton, 

Dumont-Mathieu og Fein, 2011). Í greiningarferli á einkennum eru tvennskonar 

mælitæki notuð, skimunartæki annarsvegar og greiningartæki hinsvegar. 

Skimunartækjum er ætlað að vera verkfæri til að finna þau börn sem þurfa frekari 

eftirfylgd eða nánari athugun. Þegar skimunartækin gefa tilefni til, er notast við 

sérhæfð greiningartæki. Greiningartæki leiðbeina við söfnun markvissra upplýsinga á 

staðlaðan máta. Gallar við bæði skimunar- og greiningartæki geta til að mynda verið 

að sértækni þeirra til að greina réttilega á milli einstaklinga með og án ASD sé ekki 

nægilega góð. Þar sem ekki er til neitt eitt afgerandi mælitæki á ASD er mikilvægt að 

styðjast við klíníska reynslu, reynslu af mælitækinu og þjálfun í notkun þess (Ozonoff 

o.fl., 2007). Tvær leiðir eru oftast nýttar í slíkum tækjum til að afla upplýsinga. 

Annarsvegar eru upplýsingar fengnar útfrá lýsingu umönnunaraðila á þroskaferli og 

hegðun barnanna og hinsvegar með beinu áhorfi (Evald Sæmundsen, Páll Magnússon, 

Jakob Smári og Sólveig Sigurðardóttir, 2003).  

Mælitækin eru einkum þrennskonar: spurningalistar, atferlis áhorf og viðtöl. 

Spurningalistar eru einkum notaðir við skimun en áhorf og viðtöl fremur í greiningu. 

Engu að síður er mikilvægt  að notast við fleiri en eina gerð matstækja ásamt klínísku 

mati til að fá sem réttmætast mat (Risi o.fl., 2006). Helstu mælitæki sem notuð eru í 

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, ætlaður foreldrum barna á aldrinum 16-30 mánaða. Helsti 

galli listans er að hlutfall falskt jákvæðra er hátt en listinn nemur aftur á móti vel 

einkenni sem koma snemma fram (Charman og Gotham, 2012). Ekki liggja fyrir 
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próffræðilegir eiginleikar listans í íslensku þýði sem gerir notkun hans hér á landi 

óvarfærna.   

Social Communication Questionnaire 

SCQ er spurningalisti fyrir umönnunaraðila og er byggður á ADI-R 

greiningarviðtalinu (sjá neðar). Listinn er fyrir börn sem náð hafa 4 ára aldri og metur 

samskiptafærni og félagslega virkni. Próffræðilegir eiginleikar listans hafa mælst 

góðir í erlendum rannsóknum og meðal annars samleitniréttmæti við ADI-R. Helsti 

galli listans er að hann ekki næmur á væg einkenni (Snow og Lecavalier, 2005). Búið 

er að þýða listann á íslensku en próffræðilegir eiginleikar hans liggja ekki fyrir (Evald 

Sæmundsen, 2008 sjá í Linda Hrönn Ingadóttir, 2013). Þar sem próffræðilegir 

eiginleikar eru ekki þekktir hérlendis er erfitt að bera gæði hans saman við önnur 

mælitæki. 

Social Responsiveness Scale 

SRS  er spurningalisti fyrir foreldra og kennara sem meta  gagnkvæmni í félagslegu 

samspili hjá börnum á aldrinum 4 til 18 ára. Listinn er notaður til að skima fyrir 

einkennum einhverfu með því að meta skerðingu á gagnkvæmum félagslegum 

samskiptum. Í erlendri rannsókn mældist listinn með viðunandi próffræðilega 

eiginleika (Constantino og Gruber, 2005). Eiginleikar listans hafa einnig verið metnir 

hérlendis og mælst viðunandi. Helsti galli listans er lágt samræmi milli svara foreldra 

og kennara en listinn mældist með góða fylgni við SDQ sem bendir til að listinn meti 

almenn hegðunarvandamál. Próffræðilegir einleikar hafa mælst góðir í erlendum 

rannsóknum jafnt sem íslenskum (Magnús F. Ólafsson 2006).   

Autism Spectrum Screening Questionnaire 

ASSQ er spurningalisti fyrir foreldra og kennara barna á aldrinum 6 til 16 ára. 

Upprunalega var listanum ætlað að skima fyrir einkennum Asperger en hefur reynst 

skima vel fyrir öðrum einhverfurófs röskunum (Posserud, Lundervold og Gillberg, 

2009). Listinn metur samskipti, tjáningu, hamlandi og steglda hegðun ásamt 

sérkennilegum hreyfingum. Atriðin eru metin á þriggja punkta kvarða á hvort engin 

skerðing, einhver eða mikil skerðing sé til staðar. Erlendar rannsóknir hafa bent til að 

réttmæti og áreiðanleiki listans sé viðunandi. Endurprófunaráreiðanleiki og samræmi 

milli matsmanna var meðal annars góður. Gert er ráð fyrir ólíkum viðmiðunargildum 

á listanum til að koma til móts við misræmi í svörum foreldra og kennara. Með þessu 
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hefur sértækni listans mælst betri (Ehlers, Gillberg og Wing, 1999). Íslenskar 

rannsóknir benda til að próffræðilegir eiginleikar staðfærðrar útgáfu listans séu 

sambærilegir hérlendis (Guðmundur Skarphéðinsson, 2008 sjá í Málfríður Lorange 

o.fl., 2011).  

Childhood Autism Rating Scale 

Ólíkt fyrrnefndum skimunartækjum er CARS atferlismat þar sem þjálfaðir matsmenn 

meta hvort félags- og samskiptafærni, tilfinningalega svörun og skynnæmi samræmist 

röskun á einhverfurófi. Hægt er að nota CARS bæði sem skimunar og greiningartæki. 

Próffræðilegir eiginleikar hafa mælst viðunnandi í erlendum rannsóknum þar sem 

innra samkvæmi, áreiðanleiki milli matsmanna og endurprófunaráreiðanleiki hefur 

mælst góður meðal annars í sænskri útgáfu (Nordin, Gillberg og Nydén, 1998). CARS 

byggir á skilgreingum sem voru notaðar fyrir útgáfu DSM-IV og ICD-10 (Evald 

Sæmundsen o.fl., 2003). Próffræðilegir eiginleikar voru metnir hérlendis með úrtaki 

54 barna þar sem CARS sýndi fylgni við ADI-R ásamt því að hægt var að notast við 

CARS hjá breiðari hóp einstaklinga en með öðrum tækjum. CARS greindi aftur á 

móti fleiri í úrtakinu með einhverfu en ADI-R. Bent er á að CARS miðast við víðari 

greiningarskilmerki og sé því heppilegra til skimunar hjá fyrsta og annars stigs 

stofnunum (Evald Sæmundsen o.fl., 2003). Nýrri útgáfa af CARS, CARS-2 metur 15 

svið hegðunar  á fjögurra punkta kvarða út frá hvort hegðun telst aldursviðeigandi eða 

óeðlileg og skert. Heildarskor gefur til kynna hvort tilefni sé til frekara mats eða ekki. 

Í erlendri rannsókn á 994 börn sýndi tækið viðunandi innra samræmi, milli 

matsmanna og fylgni við ADOS (Schopler o.fl., 2010). CARS-2 hefur verið þýtt á 

íslensku en próffræðilegir eiginleikar hafa enn bara verið metnir í forathugun. Sú 

forathugun benti til að CARS-2 hefði ásættanlega fylgni við ASSQ. Þess ber þó að 

geta að CARS er hugsað sem sértækara matstæki og því greinir það færri en ASSQ. 

Viðunandi fylgni var einnig til staðar milli matsmanna og sýndi forathugun almennt 

viðunandi próffræðilega eiginleika (Birta Brynjarsdóttir og Thelma Sif Sævarsdóttir, 

2013).  

Autism Diagnostic Interview- Revised 

ADI-R er hálfstaðlað viðtal við foreldra eða umönnunaraðila sem framkvæmt er af 

þjálfuðum fagaðila. Hegðunarmynstur og þroskasaga er metin í viðtalinu og matið er 

spyrjenda miðað. Viðtalið beinist að þremur einkennasviðum:  félagslegu samspili, 



  

8 

 

mál- og tjáskiptafærni, og sérkennilegri- og áráttukenndri hegðun. Flest atriði eru 

metin út frá einkennum síðastliðna þrjá mánuði og hvernig einkenni voru áður þegar 

þau voru alvarlegust. Notast er við fjögurra punkta kvarða þar sem hærri gildi merkja 

meiri alvarleika. Uppfylla verður viðmiðunarskor á öllum kvörðum til þess að falla 

undir ASD á tækinu. Erlendar rannsóknir benda til viðunandi próffræðilegra 

eiginleika viðtalsins (Lord, Rutter og Le Couteur, 1994; Lord, Storoschuk, Rutter og 

Pickles, 1993; Rutter, Le Couteur og Lord, 2003; Mildenberger, Sitter, Noterdaeme & 

Amorosa, 2001). Í rannókn á 54 börnum hér á landi bentu niðurstöður til viðunandi 

próffræðilegra eiginleika. Aftur á móti var úrtakið fremur lítið og ekki var hægt að 

meta samræmi milli matsmanna þar sem sami aðili tók öll viðtölin. Í rannsókninni 

voru CARS og ADI-R borin saman en niðurstöður gáfu ekki skýr svör við hvort 

mælitækið væri betra. (Evald Sæmundsen o.fl., 2003) 

Autism Diagnostic Observation Schedule 

ADOS er hálfstaðlað atferlismat sem skiptist í fimm einingar (modules) og metur 

félags- og tjáskipahegðun. Tækið metur einkenni út frá skilmerkjum ICD-10 og þurfa 

notendur að hafa fengið þjálfun í notkun þess. Hver eining samanstendur af 

félagslegum aðstæðum sem settar eru upp til að meta eðli félagshegðunar. Ein eining 

er lögð fyrir hvert barn og er viðeigandi eining valin eftir aldri barnsins og tekur 

fyrirlögn um 30 til 60 mínútur. Alvarleiki einkenna er metinn með fjögurra punkta 

kvarða þar sem hærri gildi merkja meiri alvarleika. Áreiðanleiki milli matsmanna, 

forspárgildi og endurprófunaráræðanleiki  er viðunnandi. Með þjálfuðum matsaðila er 

áreiðanleiki tækisins góður. Helsti galli við ADOS er aðgreiningarréttmæti á meðal 

þeirra sem hafa væg einkenni (Gotham o.fl., 2007; Charman og Gotham, 2012).  

ADI-R og ADOS eru helstu greiningatæki sem notast er við á Íslandi í dag og 

mælt er með að þau séu notuð samhliða. Tækin eru einkum notuð við lokagreiningar 

og því er þörf á góðum skimunartækjum (Guðmundur Skarphéðinsson, 2008 sjá í 

Birta Brynjarsdóttir og Thelma Sif Sævarsdóttir, 2013). 

Mat á vitsmunaþroska og aðlögunarhæfni 

Mikilvægur þáttur í greiningu á ASD er mat á vitsmunaþroska og virðist útkoma 

slíkra mælinga vera stöðug yfir tíma og hafa góða forspá. Slíkar mælingar þarf samt 

að nálgast með varúð fyrir fimm ára aldur en stöðugleiki og forspá eykst eftir það. 

Forspá greindarvísitalna er þó betri meðal barna með þroskaraskanir en barna sem eru 
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ekki með slíkar raskanir (Sigrídur Lóa Jónsdóttir, Evald Saemundsen, Ingibjorg Sif 

Antonsdóttirb, Solveig Sigurdardóttira, Daníel Ólason, 2011).; Sattler, 2008) ásamt 

því að fylgni milli vitsmunaþroskamælinga og ASD er neikvæð þar sem börn sem 

greinast á vægari enda rófsins eru líklegri til að hafa betri vitsmunaþroska 

(Chakrabarti og Fombonne, 2001 ath, jóndóttir). Þau mælitæki sem helst eru notuð 

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 notað til að meta vitsmunaþroska barna á aldrinum þriggja til sjö 

ára. Prófið skiptist í tvo þættir sem hvor um sig metur afmarkaða hluta greindar. 

Þættirnir gefa mat á annarsvegar munnlegri greind og hins vegar verklegri greind. 

Heildarniðurstaða prófsins gefur heildartölu greindar.  Prófið er staðlað á Íslandi og 

hefur sýnt viðunandi próffræðilega eiginleika (Einar Guðmundsson og Hólmfríður 

Ólafsdóttir, 2003). 

WISC-IV er notað til að meta vitsmunaþroska barna á aldrinum 6 til 16 ára. 

Prófið skiptist í fjóra prófhluta sem hver um sig meta afmarkaða þætti greindar, 

málstarf, skynhugsun, vinnsluminni og vinnsluhraða. Heildarframmistaða er metinn 

með heildartölu greindar. Prófið er staðlað á Íslandi og íslenskar rannsóknir  hafa 

gefið til kynna viðunandi próffræðilega eiginleika (Einar Guðmundsson, 2009). 

BSID leggur mat á málþroska og verklega færni barna yngri er 42 mánaða og er 

hentugt fyrir ómálga börn þar sem ekki er krafist munnlegra svörunar líkt og á WISC-

IV og WPPSI-R. Hægt er að reikna þroskavísitölu (e. developmental quotent) sem er 

þroskaaldur deilt með lífaldri og margfaldað með 100.  Prófið hefur ekki verið staðlað 

á Íslandi og er því notast við bandaríska stöðlun. Erlendar rannsóknir gefa til kynna 

viðeigandi próffræðilega eiginleika (Klin o.fl., 2005).  

Samhliða vitsmunaþroska er mikilvægt að meta aðlögunarhæfni. VABS 

(Vineland Adabtive Behavior Scale) er notað við mat á aðlögunarhæfni út frá viðtali 

við foreldra eða umönnunaraðila. Viðtalið beinist að fjórum sviðum: boðskiptum, 

athöfnum daglegs lífs, félagslegri aðlögun og hreyfiathöfnum. Almennt er því verið 

að meta hæfni til að sinna daglegum verkum. Erlendar rannsóknir benda til viðunandi 

próffræðilegra eiginleika (de Bildt, Kraijer, Sytemaog Minderaa, 2005). Ekki er búið 

að staðla viðtalið á Íslandi og er því notast við bandaríska stöðlun. Eins og með öll 

mælitæki sem ekki hafa verið stöðluð á íslandi þarf að túlka niðurstöður prófsins með 

varúð. 
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Algengi 

Þegar talað er um algengi er yfirleitt átt við fjölda tilfella á ákveðnum tíma. Nýgengi 

er aftur á móti fjöldi nýrra tilfella á ákveðnu tímapunkti. Rannsóknir benda til þess að 

algengi raskana á einhverfurófi hafi aukist markvert síðustu áratugi. Samanburður á 

algengismælingum er þó flókinn þar sem mikill aðferðafræðilegur munur er til staðar 

í rannsóknum á algengi (Ozonoff o.fl., 2007; Fombonne, 2009). Fyrstu 

faraldsfræðilegu rannsóknir bentu til að algengi einhverfu væri á bilinu 3-6 af 10.000 

(Lotter, 1966; Ozonoff o.fl., 2007). Nýrri rannsóknir benda aftur á móti til þess að 

algengi einhverfu sé 13-16,8 af 10.000 (Fombonne, 2005; Chakrabarti og Fombonne, 

2001) sem er þrisvar sinnum hærra en algengistölur frá sjöunda áratugnum og 1,5 

sinnum hærra en tölur frá níunda áratugnum (Ozonoff o.fl., 2007). Algengi hefur ekki 

síður aukist á Íslandi. Fyrstu rannsóknir á Íslandi bentu til að algengi einhverfu væri í 

kringum 3,5 af 10.000 í árgöngum fæddum 1964-1973 (Guðmundur T. Magnússon, 

1977). Í kynslóðinni sem fædd var 1974-1983 var áætlað algengi  einhverfur 3,8 af 

10.000 samanborið við 8,6 af 10.000 í kynslóðinni sem fædd var 1984-1993 (Páll 

Magnússon og Evald Sæmundsen, 2001). Í nýlegri rannsókn mældis algengi 

einhverfu aftur á móti  33,7 af 10.000 í kynslóðinni sem fædd var 1994-1998 (Evald 

Sæmundssen o.fl., 2013). 

Þegar horft er til ASD er algengi talsvert hærra eða á bilinu 60-70 af 10.000 

(Chakrabarti & Fombonne, 2001; Fombonne, 2005; Fombonne, 2009). Á Íslandi 

hefur  algengi ASD mælst í kringum 120 af 10.000 í sömu kynslóð, sem er í samræmi 

við algengi sem fundist hefur í nýlegum rannsóknum, bæði í Evrópu og 

Bandaríkjunum (Sæmundssen o.fl., 2013). Þess skal þó geta að landfræðileg 

staðsetning, úrtaksstærðir, aldur þátttakenda, greiningarviðmið og gagnasöfnun eru 

einungis dæmi um breytileika milli rannsókna (Fombonne, 2009).   

Ástæður fyrir þessari aukningu á mældu algengi geta stafað af 

aðferðafræðilegum mun í rannsóknum. Vitundarvakning bæði hjá almenningi og 

sérfræðingum um einkenni og algengi ASD gæti líka haft áhrif þar sem fólk er meira 

vakandi fyrir hugsanlegum einkennum. Betri skimunar- og greiningartæki, samhljóma 

skilgreingar milli flokkunarkerfa og víðari greiningarskilmerki eru þó líklegustu 

ástæður fyrir auknu algengi. (Fombonne, 2009; Ozonoff o.fl., 2007; Rutter, 2005a). 

Það að ASD er greint fyrr í dag en áður gæti líka haft áhrif á algengistölur. Það er þó 
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ekki hægt að útiloka að raunveruleg aukning á ASD hafi hafi átt sér stað en enn hefur 

ekki tekist að meta það með fullnægjandi hætti (Fombonne, 2009; Ozonoff o.fl., 

2007; Rutter, 2005b). Aukning í greiningum á vægari enda rófsins hefur verið nefnd 

sem hugsanleg skýring fyrir auknu algengi ASD. Ef litið er til aukins algengis í 

einhverfuröskun eða bernsku einhverfu bendir það til þess að aukið algengi ASD sé 

ekki eingöngu komið til vegna aukningar í greiningum á vægari enda rófsins 

(Fombonne, 2003). 

Orsakir 

Orsakir einhverfu eru ekki fyllilega þekktar en rannsóknir benda til að sterkur 

erfðaþáttur sé til staðar. Tvíburarannsóknir benda til að erfðastuðull einhverfu sé 

hærri hjá eineggja tvíburum en hjá tvíeggja (Hallmayer o.fl., 2011).  Þrátt fyrir að 

flestar rannsóknir beinist að einhverfu benda nýrri rannsóknir til að munurinn sé til 

staðar í ASD (Bailey o.fl., 1995; Hallmayer o.fl., 2011). Erfðastuðull ASD (e. 

heritability ratio) hefur mælst allt að 0,9 hjá eineggja tvíburum samanborið við 0,5 

hjá tvíeggja tvíburum  (Lehti, o.fl., 2013; Bailey o.fl., 1995; Ozonoff o.fl., 2007).  

Aftur á móti hafa eldri rannsóknir hugsanlega vanmetið erfðastuðla hjá tvíeggja 

tvíburum. Nýleg rannsókn bendir til að erfðastuðull ASD sé hærri í tvíeggja tvíburum 

en áður hefur verið talið (Hallmayer o.fl., 2011).  

Þegar kemur að mælikvarða á tengsl erfða er endurtekningarhlutfall mikilvægt 

rannsóknarefni. Endurtekningarhlutfalli eru líkurnar á að eignast annað barn með 

ASD og hafa þær mælst allt að 18,7% (Ozonoff o.fl., 2011). Eldri rannsóknir hafa oft 

ekki tekið inní myndina þá staðreynd að stundum ákveða foreldar að eignast ekki 

annað barn eftir að hafa eignast barn með ASD og vanmeta með því 

endurtekningarhlutfallið. Nýrri rannsóknir sem notast hafa við langtímasnið benda til 

að hlutfallið sé mun hærra en í eldri rannsóknum (Ozonoff o.fl., 2011). Einnig er 

algengt að í fjölskyldum barna með ASD séu önnur fyrstu gráðu skyldmenni sem hafa 

víðari svipgerð ASD. Víðari svipgerð eru væg einkenni sem svipa til ASD án þess að 

ná greiningarskilmerkjum (Le Couteeur o.fl., 1996). 

Rannsóknir benda ítrekað til þess að strákar séu líklegri til að greinast með ASD 

heldur en stelpur og virðist sem hlutfallið sé að meðaltali 3-4 strákar á móti 1 stúlku 

þvert á landfræðilega staðsetningu, kynþátt og tíma (Fombonne, 2003).  

 Samverkan umhverfisþátta og erfðafræðilegrar næmni (e. genetic vulnerability) 

hafa einnig vakið athygli sem mikilvægt rannsóknarefni. Umhverfisþættir sem fengið 
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hafa sérstaka athygli eru hár aldur foreldra (sérstaklega feðra), erfiðleikar í meðgöngu 

og fæðingu, D- vítamín skortur, eitranir, bólusetningar og þjóðerni (e. ethnicity) 

(Kolevzon o.fl., 2007; Lehti o.fl., 2013). Mismikill stuðningur hefur fengist við þessa 

þætti í rannsóknum.  

Meðraskanir 

Mjög algengt er að börn með ASD eigi við aðra örðugleika að stríða. Dæmi um slíka 

örðugleika er þroskahömlun (e. intellectual disability) sem er röskun sem kemur fram 

í skertum vitsmunaþroska og aðlögunarhæfni. Um 65-75% barna með einhverfu eru 

með skertan vitsmunaþroska (Ozonoff o.fl., 2007, Fombonne, 2003, Haglund og 

Kallén, 2010), um helmingur þeirra er með væga til miðlungs þroskahömlun og 

helmingur með mikla til alvarlega þroskahömlun (Ozonoff o.fl., 2007). 

Faraldsfræðilegar rannsóknir hafa þó fundið lægra hlutfall þroskahömlunar á meðal 

barna með ASD, eða 25-50% (Chakrabati og Fombonne, 2001) þar sem flest börn á 

vægari enda rófsins eru með greindarvísitölu yfir 70 (Chakrabarti og Fombonne, 

2005). Í nýlegri íslenskri rannsókn voru 54,7% barna með greindarvísitölu hærri en 70 

(Evald Sæmundsen o.fl., 2013). Hvort að ástæðan sé aukin greining á vægari tilfellum 

eða vegna snemmtækrar íhlutunar er ekki vitað (Ozonoff o.fl., 2007). Rannsóknir 

benda þó til að með auknu algengi ASD minnkar hlutfall barna með alvarlega 

þroskaskerðingu (Evald Sæmundssen o.fl., 2013). 

Raskanir á miðtaugakerfi á borð við athyglisbrest með ofvirkni, flogaveiki og  

Tourette heilkenni eru vel þekktar á meðal barna með einhverfu (Ozonoff o.fl.,2007; 

Canitano og Vivanti, 2007; Baron-Cohen o.fl., 1999) þrátt fyrir að ekki hafi mátt 

greina ofvirkni og athyglisbrest (ADHD) samhliða ASD samkvæmt DSM-IV 

(APA,2000) 

Flog eru algengari hjá börnum sem eru bæði með einhverfu og þroskahömlun 

(Danielsson, Gillberg, Billstedt, Gillberg og Olsson, 2005) en rannsóknir hafa bent til 

að stór hluti barna með ASD eigi í erfiðleikum með einbeitingu og ofvirkni (Sikora, 

Vora, Coury og Rosenberg, 2012). Rannsókn á rúmlega 3000 börnum með ASD á 

aldrinum 2-17 ára leiddi í ljós að rúmlega 41% umönnunaraðila mátu ADHD einkenni 

barnanna yfir mörkum á CBCL (Child Behavior Checklist). CBCL er fylltur út af 

umönnunaraðila og er með tvo kvarða sem meta annarsvegar athyglisvanda og 

hinsvegar athyglisbrest- með ofvirkni. Síðari kvarðanum er ætlað að vera miðaður út 

frá greiningarskilmerkjum DSM en hefur verið gagnrýndur fyrir að vera það ekki 
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(Sikora o.fl., 2012).  Í rannsókninni voru einkenni 19% barna metinn yfir mörkum á 

báðum kvörðunum (Sikora o.fl., 2012). Niðurstöðurnar hafa einnig verið studdar í 

rannsóknum sem notast við önnur mælitækjum á borð við ADHD rating scale sem 

inniheldur einkenna viðmið DSM-IV og ICD-10 (Sinzig, Walter og Doepfner, 2009). 

Þess má á geta að með útgáfu DSM 5 útilokar ASD greining ekki ADHD greiningu 

(APA, 2013).  

Hegðunarvandi á borð við mótþróa, skapofsaköst, sjálfsskaðandi hegðun, 

svefnvanda, erfiðleika við að stjórna neyslu matar, áráttu og þráhyggjulík hegðun 

varðandi matarval ásamt erfiðleikum við fæðuinntöku eru einnig vel þekktir á meðal 

barna með ASD (Volkmar o.fl., 2014; Ozonoff o.fl., 2007; Ledford og Gast, 2006; 

Oyane og Bjorvatn, 2005). Til dæmis eiga börnin þá til að borða eingöngu hluti sem 

eru með ákveðnum lit eða með ákveðinni áferð eða eiga erfitt með að kyngja eða taka 

ekki við mat (Ledford og Gast, 2006).  

Ásamt þessum meðröskunum er talinn vera mikill samsláttur við geðraskanir. 

Nýjasta lýðgrundaða rannnsóknin á meðröskunum benti til að 70% barna með ASD 

væri einnig með aðra geðröskun (Simonoff o.fl., 2008) og virðast algengustu 

raskanirnar vera kvíða og lyndisraskanir (Kim, Szatmari, Bryson, Streiner, og Wilson, 

2000; Matson og  Nebel-Schwalm, 2005) og þar á meðal ákveðnar tegundir einfaldrar 

fælni (Matson og Nebel-Schwalm, 2005). Þegar kemur að kvíða og lyndisröskunum 

er áhættan líklega mest hjá þeim sem best standa vitsmunalega. Lagt hefur verið til að 

kvíða- og lyndisraskanir geti að hluta verið afleiðing af erfiðleikum í samskiptum og 

einelti frá jafnöldrum (Ozonoff o.fl., 2007).  

Í sumum tilfellum geta einkenni verið til staðar sem eru ekki sértæk fyrir ASD 

og eru einnig til staðar í öðrum röskunum líka. Oft er talað um samslátt í einkennum 

milli raskana í slíkum tilfellum. Auk þess að einkenni geta verið lík milli raskanna þá 

geta fleiri en tvær raskanir hrjáð sama einstakling á sama tíma. Þá er talað um 

meðröskun. (Matson og Nebel-Schwalm, 2005). Mjög erfitt getur verið að greina 

aðrar raskanir hjá börnum með ASD og sérstaklega í alvarlegum tilfellum. Skert 

tjáningargeta og samskiptahæfni hjá börnunum hefur þar mikil áhrif (Volkmar o.fl. 

2014). Auk þess gerir vitsmunaleg skerðing einstaklingum erfitt að lýsa hugrænu 

ástandi og daglegri reynslu. Af þeim sökum getur verið erfitt að meta hvort að 

erfiðleikarnir sem um ræðir, stafi fyrst of fremst af ASD og einkennum sem skarast 

við aðrar raskanir eða hvort geðröskun sé til staðar (Leyfer o.fl., 2006; Volkmar o.fl., 

2014).  
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Algengi eftir kynþætti/þjóðerni/menningu 

Í kjölfar aukins algengis ASD í Bandaríkunum hafa verið settar fram umdeildar 

tilgátur um að ástæðan sé tengd auknum fjölda innflytjenda (Palmer, Walker, 

Mandell, Bayles, Miller, 2010). Ennfremur hefur því verið haldið fram að algengi sé 

hærra á meðal innflytjenda en innfæddra (Gillberg, Steffenberg og Schaumann, 1995). 

Slíkar tilgátur hefur verið erfitt að meta vegna þess hversu fáar faraldsfræðilegar 

rannsóknir gáfu upplýsingar um fjölda innflytjenda í úrtökum (Dyches, Wilder, 

Sudweeks, Obiakor og Algozzine, 2004). Slíkar tilgátur vekja einnig upp fleiri 

spurningar á borð við hvort algengi sé ólíkt milli landa og heimsálfa eða hvort að 

algengið sé hærra á meðal þeirra sem flytjast búferlum af einhverjum ástæðum. Síðari 

tilgátunni hefur verið haldið fram og nefnt hefur verið valbundinn innflutningur (e. 

selctive immigration), fyrir vöntun á betra orði (Gillberg, Schaumann og Gillberg, 

1995).  

Fyrri tilgátuna hefur reynst erfitt að meta og er það fyrst og fremst vegna 

aðferðafræðilegs munar í gagnasöfnun ásamt hindrunum tengdu tungumáli. Í 

faraldsfræðilegri rannsókn sem beindist að algengi ASD í Asíu reyndust skimunar og 

greiningar ferlar ásamt gagnasöfnun of ólíkir til að hægt væri að bera saman algengi 

milli landa. Einnig var munur milli heimsálfa á hvaða greiningar og flokkunarkerfi er 

notast við. Ennfremur var hluti birtra rannsókna á tungumáli öðru en ensku og 

höfundar höfðu ekki tök á að notast við þær (Sun og Allison, 2010). Aftur á móti 

hefur lýðgrunduð rannsókn í Suður- Kóreu bent til að algengi ASD sé í kringum 2,5% 

(Kim o.fl., 2011). Rannsóknir á ASD virðast flestar vera gerða í Evrópu og 

Bandaríkjunum sem takmkarka samanburð milli heimsálfa. Í samantektarrannsókn á 

birtum greinum í Pubmed varðandi algengi ASD og Afríku leiddi í ljós að engar 

höfðu verið birtar varðandi faraldsfræði í Afríku sem heild. Það er því greinileg 

vöntun á þekkingu varðandi algengi ASD í öðrum heimshlutum (Bakare og Munir, 

2011).  

Rannsóknir í Bandaríkjunum 

Staðan í dag er sú að áhrif þjóðernis eða kynþáttar á algengin ASD eru ekki fyllilega 

þekktar þar sem tiltölulega fáar rannsóknir hafa rannsakað algengi einhverfu út frá 

þessum breytum. Sumar rannsóknir benda til þess að það sé munur í algengi ASD 

eftir kynþætti en aðrar ekki (Palmer o.fl., 2010).  
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Rannsóknir í Bandaríkjunum sem hafa fundið slíkan mun benda til þess að 

algengi sé lægra á meðal minnihlutahópa borið saman við fólk af evrópskum uppruna 

(Kogan o.fl., 2009). Algengi hefur til dæmis mælst lægra í skóla umdæmum í Texas 

þar sem meirhlutinn var af rómönskum uppruna borið saman við umdæmi þar sem 

meirihlutinn var ekki af rómönskum uppruna (Palmer o.fl., 2010). Rannsókn í 

Kaliforníu benti til að börn mæðra frá Mexíkó væru ólíklegri til að vera með ASD 

greiningu samanborið við hvít börn. Rannsókn Croen, Grether og Selvin, (2002) í 

Kaliforníu fann einnig tengsl milli þess að eiga móður af afrísk-amerískum uppruna 

og einhverfu þar sem börn þeirra voru í aukinni áhættu á að greinast með einhverfu. 

Þessar rannsóknir eru einungis dæmi um niðurstöður sem birtar hafa verið nýlega. 

Ekki var hægt að taka  afstöðu til þess hvort að áhrifin stafi af menningu eða félags- 

og efnahagslegri stöðu (SES) í öllum rannsóknum. Samantektarrannsókn Fombonne 

(2005) bendir til að það sé ekki nægilega skýr stuðningur við tengsl milli kynþáttar og 

ASD þegar úrtökin er nægilega stór og stjórn á breytum næg (Ozonoff o.fl., 2007). 

Félags- efnahagsleg staða tengd því að tilheyra minnihlutahóp gæti haft áhrif. 

Rannsóknir í Evrópu 

Rannsóknir á tengslum þjóðernis, menningar og kynþáttar hafa einnig verið gerðar í 

Evrópu en í minni mæli og beinast fyrst og fremst að innflytjendum. Flestar 

rannsóknir í Evrópu benda til þess að algengi ASD sé hærra á meðal barna 

innflytjenda í Evrópu samanborið við börn innfæddra og að börn mæðra sem eru 

fæddar utan Evrópu og Norður- Ameríku séu í aukinni áhættu á einhverfu (Gilberg og 

Gilberg, 1996; Maimburg og Vaeth, 2006, Haglund og Källén, 2010; Hultman, 

Sparen og Cnattingius, 2002; Lauritsen, Pedersen og Mortensen, 2005; Keen, Reid og 

Arnone, 2010; Lheti o.fl., 2013), meðal annars í Danmörku og Svíþjóð (Haglund og 

Källén, 2011; Bernevik-Olsson, Gilberg, Fernell, 2010; Kolevzon, Gross, 

Reichenbert, 2007), og Bretlandi (Keen o.fl., 2010). Niðurstöður eru þó ekki einsleitar 

og má nefna rannsókn  þar sem gerð var afturvirk skoðun á skýrslum barna sem vísað 

hafði verið í greiningu á Hollenskum þjónustu stofnunum á árunum 2003-2004 

(Begeer, Bouk, Boussaid, Terwogt og Koot, 2009). Rannsóknin benti til að algengi 

ASD væri lægra en búast hefði mátt við meðal barna af Marakkóskum og 

Tyrkneskum uppruna. Fjöldi barna sem hafði verið vísað á stofnanirnar og áttu að 

minnsta kosti eitt foreldri frá Marokkó og Tyrklandi var borinn saman við áætlaðan 

heildarfjölda barna af sama uppruna í fæðingarumdæmum barnanna. 
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Upprunaland móður virðist þó vera stærri áhrifaþáttur en upprunaland föður 

miðað við rannsókn Haglund og Källén (2010) á börnum fæddum í Malmö, Svíþjóð.  

Í þeirri rannsókn reyndist uppruni móður utan Norðurlandanna vera áhættuþáttur óháð 

því hvort faðir væri sænskur. Áhugavert var að tengsl milli fæðingalands móður utan 

norðurlanda og Aspergers heilkennis voru neikvæð. Finnsk rannsókn sem beindist að 

sjúkraskrám og opinberum gögnum um innflytjendur benti til þess að börn sem áttu 

móður eða bæði móður og föður sem voru innflytjendur, væru í aukinni áhættu á að fá 

ASD (Lehti o.fl., 2013). Niðurstöður rannsókna eru þó ekki samhljóða þar sem sumar 

rannsóknir benda til að innflytjendastaða feðra sé áhættuþáttur (Hultman, Sandin, 

Levine, Lichtenstein og Reichenberg, 2011; Daniels o.fl., 2008), en aðrar ekki 

(Maimburg og Vaeth, 2006; Haglund og Källén, 2010; Lauritsen o.fl., 2005).   

Hafa þarf í huga að samanburður á rannsóknum er erfiður þar sem: úrtök eru 

lítil, úrtakshópar eru ólíkir, fáar rannsóknir gerðar á landsvísu og vegna ólíkra hópa 

innflytjenda eftir löndum. Einnig er ólíkt hvernig samaburðarhópar eru fengnir og 

skilgreiningum á breytum, til að mynda hvort um sé að ræða einhverfu eða allar 

einhverfurófsraskanir. Sumar rannsóknir beinast að einhverfu og Asperger (Haglund 

og Källén, 2010), bernsku einhverfu (Lehti o.fl., 2013). sumar að Asperger og PPD-

NOS (Croen o.fl., 2007 sjá í Haglund og Källén, 2010), aðrar að einhverfu og PDD-

NOS (Bernevik-Olsson o.fl., 2008) og enn aðrar beinast að ASD (Lauritsen o.fl., 

2005). 

Snemmtæk íhlutun 

Þrátt fyrir að raskanir á einhverfurófi séu ólæknanlegar geta inngrip skilað árangri og 

meðal annars aukið félagsfærni, sjálfsbjörg og sjálfstæði. Börn með ASD geta þurft 

margskonar íhlutun á borð við atferlisþjálfun, talþjálfun, sjúkraþjálfun og iðjuþjálfun 

ásamt því að lyfjameðferð er stundum nýtt til að takast á við meðraskanir (Francis, 

2005). Til þess að inngrip skili sem bestum árangri er mikilvægt að þeim sé komið við 

snemma í barnæsku (Mandell, Novak og Zubrinsky, 2005) og jafnvel hjá ungabörnum 

(Dawson o.fl., 2010). 

Á Íslandi er aðalega notast við tvær nálganir þegar kemur að meðferð ASD. 

Annarsvegar atferlismeðferð (e. behavioral intervention) og hinsvegar skipulögð 

kennsla (e. structured teaching). Þegar kemur að ASD virðist atferlisþjálfun skila 

góðum árangri. Atferlismeðferð byggir á aðferðum hagnýtrar atferlisgreiningar, er 

einstaklingsmiðuð og hefur að markmiði að bæta virkni einstaklings í félagslegu 
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samhengi. Aterlisþjálfun hefur meðal annars reynst vel við að draga úr óviðeigandi 

hegðun ásamt því að bæta námsgetu, boðskipti og viðeigandi félagshegðun. Í einföldu 

máli felst þjálfunin í að móta viðeigandi hegðun (Eikeseth, Smith, Jahr og Eldevik, 

2002).  

Skipulögð kennsla byggist að sama skapi á einstaklingsmiðaðri 

meðferðarnálgun. Notast er við sjónrænt skipulag fyrir börnin með til að mynda 

ljósmyndum til að hafa skipulag fyrirsjáanlegt. Skortur er þó á rannsóknum sem 

styðja árangur úrræðisins og að svo stöddu er ekki skýrt hvaða aðferð er best 

(Corsello, 2005).  

Aftur á móti virðast fleiri rannsóknir styðja við árangur atferlismeðferðar þar 

sem árangur hefur meðal annars mælst á stöðluðum prófum á borð við 

vitsmunaþroskapróf (Eikeseth o.fl., 2002). Ennfremur er árangurinn í sumum tilfellum 

það góður að börnin hafa getað lokið grunnskólagöngu með jafnöldrum sínum 

(Dawson o.fl., 2010). Rannsóknir hafa ennfremur sýnt að atferlismeðferð sem hefst á 

unga aldri er til bóta þegar kemur að einhverfu (Eikeseth o.fl. 2002; McEachin, Smith 

og Lovaas, 1993; Cohen, Amerine-Dickens, Smith, 2006). Til að ná sem bestum 

árangri benda rannsóknir til að þjálfun þurfi helst að hefjast fyrir fjögurra ára aldur 

þar sem árangur innrips sé meiri ef því er komið við fyrir þann aldur en síðar (Harris 

og Handleman, 2000; Eikeseth o.fl., 2002; Corsello, 2005).  

Ástæðan er að hluta til að yngri börn hafa ekki fallið jafn mikið aftur úr 

félagslega og í þroska miðað við jafnaldra eins og eldri börn gætu hafa gert. Þroski 

taugakerfisins hefur verið talinn mögulegur áhrifaþáttur þar sem heili eldri barna er 

þroskaðri. Með því er átt við að í gegnum félagsleg samskipti og tjáskipti mótast 

taugamót í heilanum. Hjá yngri börnum er þetta þroskaferli heilans skemur á veg 

komið og því fremur hægt að hafa áhrif á mótun þess hjá yngri börnum. Út frá þeirri 

kenningu er inngrip ekki jafn árangurríkt hjá börnum sem eru orðin eldri og með 

mótaðra taugakerfi. Jafnvel þó að íhlutun skili árangri hjá eldri börnum þá er hún 

flóknari (Dawson, 2008). Einnig er snemmtæk íhlutun líklegust til að skila langtíma 

árangri (Lord, 1995) og virðist hafa óbein hagræðingar áhrif fyrir aðstandendur og 

þjónustu kerfið. Með bættri virkni barns með ASD sparast peningur sem annars færi 

hugsanlega í ummönnun síðar (Mandell o.fl., 2005). Í ljósi þeirrar áherslu sem lögð er 

á snemmtæka íhlutun og í mörgum tilfellum í formi atferlismeðferðar er mikilvægt að 

hafa stöðu rannsókna á sviðinu í huga. Í nýlegri yfirlitsgrein sem skoðaði árangur 

atferlismeðferðar í 34 rannsóknum birtum á árunum 2000 til 2010 er þess þó getið að 
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þörf sé á frekari rannsóknum á árangri meðferðar þar sem aðferðarfræðileg gæði 

rannsókna sé í flestum tilfellum ábótarvant (Warren o.fl., 2011). 

Aldur við greiningu 

Vegna þess að ekkert líffræðilegt próf er til að mæla ASD þarf að styðjast við atferli 

og þroskaferil barna út frá beinu áhorfi og lýsingum umönnunaraðila. Samkvæmt 

greiningarskilmerkjum þurfa einkenni einhverfu til að mynda að vera komin fram 

fyrir þriggja ára aldur (APA, 2000). Þrátt fyrir að einkennin séu til staðar er 

mismunandi hvenær er tekið eftir þeim og hvenær fyrstu áhyggjur vakna. Í sumum 

tilfellum vakna áhyggjur umönnunaraðila fljótlega eftir fæðingu en algengt er að 

fyrstu áhyggjur kvikni á milli 12 og 18 mánaða aldur barnsins (Howlin, 1997). 

Rannsóknir benda einnig til að foreldra bíði oft í nokkra mánuði með að leita 

sérfræðiálits eftir að áhyggjur vakna (Sigríður Lóa Jónsdóttir o.fl., 2011). Þrátt fyrir 

mikilvægi snemmtækrar íhlutunar og að hægt er að greina raskanir á einhverfurófi á 

unga aldri, þá seinkar greiningu oft fram að grunnskólaaldri (Howlin, 1997;1, 17-19 í 

Mandell o.fl., 2005, Mandell o.fl., 2002). Rannsóknir benda til að hægt sé að greina 

ASD við tveggja ára aldur og jafnvel fyrr (Charman o.fl., 2002, Mandell o.fl., 2005). 

Greiningar á ungum börnum hafa reynst áreiðanlegar og hafa góða forspá (Sigríður 

Lóa Jónsdóttir o.fl, 2011). Til að mynda  hafa langtíma rannsóknir á börnum sem 

fengið hafa ASD greiningu í kringum tveggja ára aldur, bent til áreiðanleika innan 

rófsins í heild þar sem flest börn voru enn með greiningu á rófinu út leikskóla árin 

(Charman o.fl., 2005) og fyrstu ár grunnskólagöngu (Lord o.fl., 2006). Engu að síður 

benti samanburðarrannsókn á 42 rannóknum birtum á tímabilinu 1990-2012  til þess 

að meðalaldur við greiningu allra ASD raskanna væri á bilinu 3- 10 ára.  Hafa verður í 

huga talsverðan breytileika á aldri við greiningu eftir röskunum. Einhverfa er til 

dæmis oft greind  í kringum 3-5 ára en börn með Asperger fá sjaldnast greiningu fyrir 

7-9 ára aldur (Filipek o.fl., 1999; Mandell o.fl., 2005) Rannsóknir benda þó til að börn 

séu að greinast fyrr í dag en áður (Daniels og Mandell, 2013).  

Seinkun í greiningum 

Þrátt fyrir að ASD sé að greinast fyrr en áður benda rannsóknir til þess að ýmsir 

þættir stuðli að því að greiningar eigi sér stað seinna en bæði tilefni er til og mögulegt 

er. Tiltölulega fáar rannsóknir hafa verið gerðar til að skoða ástæður þessarar 

seinkunar í greiningu ASD. Margir þættir hafa verið nefndir sem hugsanlegir 
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áhrifavaldar seinkunar og/eða skort á greiningu og hafa nokkrir fengið sérstaka 

athygli (Palmer o.fl., 2010; Mandell o.fl., 2005).  

Rannsóknir benda til að fylgni sé milli fjölda sérfræðinga sem leitað er til og 

aldurs við greiningu ASD. Börn sem greinast seinna virðast hafa leitað til fleiri 

sérfræðinga en þau sem greinast fyrr (Goin-Kochel o.fl., 2006; Mandell o.fl., 2005). 

Niðurstöður verður þó að túlka með varúð þar sem rannsókn Mandell o.fl. (2005) var 

gerð með könnun sem krafðist þess að forsjáraðilar barna þurftu að rifja upp 

upplýsingar og engar staðfestingar voru fengnar úr gögnum heilbrigðiskerfisins. 

Rannsókn á þekkingu læknanema studdi þetta þó að hluta þar sem  þörf virtist vera á 

aukinni þjálfun þeirra til að bæta snemmtækni greininga og íhlutunar (Sah, 2001). 

Rannsóknin beindist þó ekki að læknanema í sérfræðinámi og ætla mætti að 

sérfræðimenntun bæti úr þó að grunnþekking sé mikilvæg meðal allra í 

heilbrigðisþjónustu. 

Önnur hugsanleg ástæða seinkunar getur legið í rangri greiningu eða 

ófullnægjandi skimunum (Palmer o.fl., 2010) þar sem börn sem greinast seinna eru oft 

greind fyrst með aðra röskun. Í íslenskri rannsókn sem fram fór með afturvirkri 

skoðun á sjúkraskrám hafði til að mynda helmingur barna sem greindust eftir 6 ára 

aldur greinst áður með aðra taugafræðilega röskun. Til samanburðar var hlutfallið 

einungis 14% meðal barna sem greindust fyrir þann aldur. Sértæk málþroskafrávik 

var algengasta undanfara greining ASD hjá börnum í eldri hópnum og þroskahömlun 

var önnur algengasta undanfara (Sigrídur Lóa Jónsdóttir o.fl., 2011). Hvort að 

ástæðan sé þekkingarskortur sérfræðinga eða vegna ólíkrar birtingarmyndar einkenna 

er ekki vitað.  

Klínsík birtingarmynd. 

Klínísk birtingarmynd einkenna hefur fengið sérstaka athygli og verið talin tengjast 

aldri við greiningu þar sem börn með alvarlegri einkenni virðast greinast fyrr en börn 

með mildari einkenni (Mandell o.fl., 2005; Wiggins o.fl., 2006; Fountain, King og 

Bearman, 2011). Einkenni á borð við alvarleg málþroskafrávik, handablak, tágöngu 

og skringilegan leik virðast flýta fyrir greiningum. Aftur á móti virðast börn með 

heyrnarvanda greinast seinna (Mandell o.fl., 2005). Í afturvirkri skoðun á sjúkraskrám 

í rannsókn Sigríðar Jónsdóttur o.fl. (2011) aðgreindi til að mynda lakari vitsmuna-og 

málþroski ásamt sögu um að glata niður áður áunnum þroskaþrepum (e. autistic 

regression) börn sem greindust fyrir 6 ára aldur frá þeim sem greindust eftir þann 



  

20 

 

aldur. Hvort ástæðan liggi í ólíkum áhyggjum foreldra eða þekkingu sérfræðinga á 

tengslum einkenna við ASD er óljóst (Mandell o.fl., 2005). Þó verður að teljast líklegt 

að meira hamlandi einkenni, af hvaða tagi sem er veki grun frekar hjá 

heilbrigðisstarfsfólki. Alvarleiki einkenna og tengsl þeirra við ASD eru þó ekki alltaf 

skýr og má þar nefna áhrif tvítyngis. Rannsókn á tvítyngdum börnum í Svíþjóð benti 

til að börn sem eru tvítyngd eigi á hættu að málörðugleikar þeirra séu ranglega 

eignaðir tvítyngi í stað þess teljast einkenni þroskaraskanna. Tvítyngdum börnum er 

jafnframt vísað seinna í athugun en eintyngdum börnum (Salemeh, Nettelbladt og 

Gullberg, 2002).  

Sumar rannsóknir hafa bent til að betri félags-efnahagsleg staða (SES) tengist 

snemmtækari greiningu en aðrar benda til að sá munur sé ekki til staðar (Daniels og 

Mandell, 2013; Fountain, King og Bearman, 2011). Í rannsókn Mandell o.fl. (2005) 

greindust börn úr fátækum fjölskyldum að meðaltali 11 mánuðum seinna en börn úr 

auðugari fjölskyldum í Pensilvaníu fylki í Bandaríkjunum. Þrátt fyrir að ekki hafi 

verið marktækur munur þá getur slík seinkun haft miklar afleiðingar fyrir einstaklinga 

og mikið klínískt gildi. Í rannsóknum sem beinast að félags- og efnahagsstöðu er 

breytilegt hvort áhrifin séu metin út frá tekjum eða menntun foreldra (Daniels og 

Mandell, 2013). Einnig eru slíkar upplýsingar oft fengnar frá foreldrunum sjálfum 

sem getur verið óáreiðanlegt af mörgum ástæðum. Svo vakna alltaf upp spurningar 

hvort að menntun tengist í raun hærri tekjum. Slíkt þarf ekki að vera raunin, 

sérstaklega á meðal innflytjenda þar sem menntun í einu landi er ekki endilega tekin 

gild í öðru. 

 Í rannsókn Sigríðar Lóu Jónsdóttur o.fl., (2011) fundust ekki áhrif 

menntunarstigs foreldra á aldur við greiningu á Íslandi. Í þeirri rannsókn var úrtaki 99 

barna skipt í tvennt eftir því hvort börnin höfðu fengið fyrstu ASD greiningu fyrir eða 

eftir 6 ára aldur út frá afturvirkri skoðun á sjúkraskrám barnanna. Upplýsingum um 

menntun foreldra var safnað frá foreldrum með viðtali og niðurstöðurnar bentu ekki 

til þess að menntunarstig foreldra væri ólikt eftir því hvort börn þeirra greindust fyrir 

eða eftir 6 ára aldur.  

Að sama skapi eru ólíkar niðurstöður úr rannsóknum sem beinast að áhrifum 

búsetu í þéttbýli eða dreifbýli. Sumar rannsóknir benda til að búseta í dreifbýli seinki 

greiningu miðað við búsetu í þéttbýli (Mandell o.fl., 2005; Daniels og Mandell, 2013). 

Hugsanlega eru áhrif búsetu einkum til staðar í stærri samfélögum en áhrifin hafa til 

að mynda ekki mælst á Íslandi (Sigríður Lóa Jónsdóttir o.fl., 2011). Galli við 
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rannsóknir sem beinast að búsetu getur þó legið í því að spyrja um búsetu á einum 

tímapunkti því búseta getur breyst snögglega og oft, og hugsanlega frekar  á litlu landi 

eins og Íslandi þar sem oft þarf ekki að flytja langt til að vera kominn í nýtt 

sveitarfélag eða í dreifbýli. 

Áhyggjur foreldra eru einnig áhrifaþáttur þar sem meiri áhyggjur, fyrr á ævi 

barns hafa verið taldar tengjast snemmtækari greiningu. Hvort að áhyggjur foreldra 

beinist að ASD eða öðrum vanda hefur mögulega áhrif á hvenær foreldrar leita sér 

aðstoðar. Mögulega telja sumir foreldar að hegðunar einkenni stafi af þrjósku eða 

óþekkt í stað þroskafrávika (Howlin og Asgharian, 1999).   

Í Sigríður Lóa Jónsdóttir o.fl. (2011) var notast við frumsaminn spurningalista 

til að safna gögnum um hvenær fyrstu áhyggjur foreldra vöknuðu, hvað olli þeim 

áhyggjum, hvern grunaði fyrst að um einhverfuröskun væri að ræða og hvaða 

einkenni vöktu þann grun. Spurningalistinn var fylltur út í símaviðtali við foreldra. 

Niðurstöðurnar bentu til að það væri ekki munur á milli þess hvort börn fengu 

greiningu fyrir eða eftir 6 ára aldur eftir því hvenær foreldrar höfðu fyrst áhyggjur af 

þroska barna sinna eða grunaði að um ASD væri að ræða. 76 % foreldra sögðust hafa 

haft áhyggjur af þroska barna sinna fyrir þriggja ára aldur.  

Vandi við að spyrja foreldra svona löngu eftir á er að það er ekki hægt að 

sannreyna hvað foreldrarnir í raun töldu vera áhyggjuefni á meðan börnin voru ung. 

Hvort að foreldrar heyri eftirá að tiltekin einkenni séu tengd einhverfu og sannfærist 

um að þeir hafi tekið eftir þeim er ekki vitað. Í rannsóknum á borð við Howlin og 

Asgharian (1999) var notast við könnun sem var send á stóran hóp fólks og í slíkum 

tilfellum getur svarhlutfall verið skekkt milli hópa. Af þeim sökum er mikilvægt að 

safna upplýsingum um áhyggjur foreldra kerfisbundið á meðan greiningarferlinu 

stendur. 

Menning 

Annar hugsanlegur áhrifaþáttur á seinkun greininga er menning. Hvort menning 

hafi bein áhrif er ekki fyllilega vitað en í sumum menningarheimum er fólk tregt til að 

láta greina barnið sitt með hverskonar röskun  (Dyches o.fl., 2004). Hvort að sá 

munur liggi frekar í eldri kynslóðum en þeim yngri er ósvarað hér. Annar 

menningarbundinn þáttur getur verið hvenær einhver áttar sig á alvarleika einkenna, 

hver það er, hvaða einkenni er tekið eftir fyrst og hvortyeða að hvaða leyti þau eru 

talin vandamál. Hvað telst eðlilegt þroskaferli getur verið mismunandi eftir menningu 
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ásamt túlkun einkenna og/eða áhyggjur (Mandell o.fl.,2009). Menning gæti einnig 

haft áhrif á mat á batahorfum og val á inngripum (Mandell o.fl., 2005; Matson o.fl., 

2011). 

 Í rannsókn á Indlandi var meðalaldur við fyrstu áhyggjur foreldra við 25 

mánaða aldur (Daley, 2004) sem er í samræmi við rannsóknir á vesturlöndum þar sem 

fyrstu áhyggjur kvikna oft í kringum tveggja ára afmæli barna (Sigríður Lóa 

Jónsdóttir o.fl., 2011). Hafa skal þó í huga að stéttarskipting er mikil í Indlandi og 

rannsókn Daley (2004) beindist að fremur efnuðum fjölskyldum. Það er því ekki hægt 

að yfirfæra niðurstöður þeirrar rannsóknar á alla þjóðfélagshópa og ekki endilega á 

milli þeirra sem flytjast á milli landa.  

 Innflytjendur 

Í ljósi hugsanlegra menningaráhrifa á aldur við greiningu vakna mikilvægar 

spurningar varðandi stöðu innflytjenda. Er mögulega seinkun í greiningum á meðal 

innflytjenda þegar kemur að ASD? Og ef svo er, hversvegna? Er ástæðan vegna 

tvítyngis, félags-efnahags stöðu ólíkri menningu eða af annari ástæðu? Sárafáar 

rannsóknir hafa verið gerðar á tengslum innflytjendastöðu og aldurs við greiningu 

ASD. Flestar rannsóknir sem gerðar hafa verið  í N-Ameríku beinast einkum að 

tengslum kynþáttar eða minnihlutahópum eftir kynþætti við aldur við ASD greiningu 

(Mandell, Listerud, Levy og Pinto-Martin, o.fl., 2002; Mandell o.fl., 2005; Mandell 

o.fl, 2010. Rannsóknir í Evrópu beinast aftur á móti fremur að innflytjendum (Lehti 

o.fl., 2013, Keen o.fl., 2010). 

Rannsóknir í N-Ameríku 

Þar sem að rannsóknir virðast skammt á veg komnar, er mikilvægt að setja þessar fáu 

rannsóknir í samhengi við upphaf rannsókna á þessu sviði. Eftir bestu vitund höfundar 

er fyrsta rannóknin sem studdi slíkar tilgátur, rannsókn Mandell o.fl., (2002).  

Rannsóknin benti til að börn af afrísk-amerískum uppruna greindust að meðaltali 1,4 

árum seinna en börn af evrópskum uppruna. Úrtakið samanstóð af 406 börnum sem 

fædd voru á milli 1983 til 1996 í Fíladelfíu, Bandaríkjunum og voru yngri en 17 ára 

við söfnun gagna. Allar upplýsingar um þátttakendur, hvað varðar dagsetningu 

greiningar, uppruna eftir kynþætti og kyn voru áætlaðar út frá umsóknum um 

tryggingagreiðslur hjá tryggingakerfinu Medicaid vegna þjónustu tengdri greiningu á 

einhvefuröskun (Mandell o.fl., 2002).  
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Niðurstöður rannsóknarinnar voru að meðalaldur við greiningu 

einhverfuröskunar var 6,3 ár hjá börnum af evrópskum uppruna samanborið við 7,9 ár 

hjá  börnum af afrísk-amerískum uppruna (Mandell o.fl., 2002). Hóparnir voru einnig 

bornir saman eftir því hvort börn fengu greiningu fyrir eða eftir 5,5 ára aldur. Á meðal 

barna af evrópskum uppruna höfðu 50% fengið greiningu fyrir þann aldur samanborið 

við 28% barna af afrísk-amerískum uppruna. Ekki reyndist marktækur munur á aldri 

þegar börnin komu inn í heilbrigðiskerfið en börn af evrópskum uppruna voru að 

meðaltali 13 mánuðum skemur í kerfinu áður en þau fengu greiningu, samanborið við 

börn af afrísk-amerískum uppruna ásamt því að  greinast að meðaltali 1,4 árum fyrr. 

Börn af afrísk-amerískum uppruna fóru einnig þrisvar sinnum oftar til sérfræðings á 

þrisvar sinnum lengri tíma samanborið við börn af evrópskum uppruna (Mandell o.fl., 

2002). 

Gallar við rannsóknina eru fyrst og fremst hvernig upplýsingum um greiningar 

var aflað. Þar sem þær voru fengnar í gegnum tryggingakerfið en ekki frá 

heilbrigðiskerfinu verður að taka þeim með varúð. Með því er átt við að þetta eru 

umsóknir til tryggingakerfisins frá forsjáraðilum sem fengið hafa þjónustu fyrir 

börnin sín hjá sérfræðingum. Einnig lögðu rannsakendur ekkert mat á alvarleika 

einkenna hjá þátttakendum. Einnig ber að athuga að allar kröfur til tryggingakerfisins 

í úrtakinu komi frá sérfræðiþjónustu (speciality mental health system). Höfundar 

benda á að engar tryggingakröfur voru gerðar frá almennum heilbrigðisstofnunum 

sem hugsanlega þjónusta hluta þýðisins þegar kemur að greiningum. Annar galli er 

búseta þátttakenda í úrtakinu. Þar sem þjónusta og greiningarvinna gæti væri ólík 

milli svæða er varasamt að yfirfæra niðurstöðurnar á önnur svæði. Að lokum benda 

höfundar á annmarkana við að safna upplýsingum frá tryggingakerfinu að því leyti að 

það veldur því að varasamt er að yfirfæra niðurstöðurnar á hópa með ólíka félags og 

efnahagsstöðu sem kannski falla ekki innan þjónustuskilmála kerfisins (Mandell o.fl., 

2002).  

Annað sem vantar uppá í rannsókninni eru upplýsingar varðandi aðrar raskanir á 

einhverfurófi. Rannsóknin beindist eingöngu að kröfum tengdri greiningu á 

einhverfuröskun (299.00 samkvæmt ICD-9) en ekki Asperger eða PDD-NOS. Þar 

sem rannsóknin nær eingöngu til barna á Fíladelfía svæðinu er einnig varasamt að 

yfirfæra niðurstöður út fyrir það.  

Rannsókn Mandell o.fl. (2002) var fylgt eftir með rannsókn Mandell o.fl., 2005.  

Niðurstöður  rannsóknanna voru ekki samhljóða fyrri rannsókninni og studdi ekki að 
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munur væri á aldri við greiningu eftir kynþætti á meðal barna í Pensylvaníu fylki, 

Bandaríkjunum.  Hafa ber þó í huga talsverða aðferðafræðilega annmarka við túlkun 

og samanburð niðurstaðna. Í Mandell o.fl. (2005) var sendur út spurningalisti til 

umönnunaraðila 273 einstaklinga með ASD. Sendur var listi á aðila sem höfðu áður 

tekið þátt í rannsókn og tjáð vilja sinn þar um að taka þátt í áframhaldandi 

rannsóknum. Þátttakendur voru beðnir að dreifa könnuninni á meðal annara 

umönnunaraðila sem þeir gætu þekkt ásamt því að 137 þjónustu stofnanir fyrir fólk 

með einhverfu voru einnig fengnar til að dreifa könnuninni til umönnunaraðila. Boðið 

var uppá að svara könnuninni í pappírsformi eða á netinu (Mandell o.fl., 2005). 

Alls skiluðust kannanir varðandi 1018 einstaklinga. Alls höfðu 969 

einstaklingar fengið greiningu fyrir 21 árs aldur og voru gögn þeirra notuð í 

rannsókninni. Kynjahlutfall var svipað og í fyrri rannsókn Mandell o.fl (2002) eða 

4:1. Hlutfall þátttakenda eftir kynþætti var talsvert ólíkt og voru 82% af  evrópskum 

uppruna, 10% af afrísk-amerískum uppruna, 3% af rómönskum uppruna, 2% 

innfæddir og 3% asísk-amerískir (Mandell o.fl., 2005).  Til samanburðar var hlutfall 

eftir kynþætti í rannsókn Mandell o.fl., 2002 mun hærra á meðal fólks af afrísk-

amerískum uppruna  59,6%  samanborið við 29,1% af evrópskum uppruna, 8,1% af 

rómönskum og 3,2% af öðrum kynþætti. 

Viðbót frá fyrri rannsókninni voru upplýsingar varðandi aðrar ASD greiningar. Í 

úrtakinu höfðu 39% barna fengið greiningu um einhverfuröskun, 23% Asperger 

heilkenni og 38% fengu PDD-NOS greiningu.  Meðal aldur við greiningu óháð 

hópum var 3,1 ár í einhverfu röskun, 3,9 ára  í PDD-NOS og 7,2 ára þegar kom að 

Asperger. Meiri dreifing var á aldri við greiningu milli eldri barna borið saman við 

þau yngri ásamt því að yngri börn fengu greiningu almennt fyrr en eldri börn. Í úrtaki 

höfðu 3% barnanna verið ættleidd og þau fengu greiningu að meðaltali 0,8 árum 

seinna en önnur börn. Ólíkt fyrri rannsókninni var ekki munur á aldri við greiningu 

eftir kynþætti í rannsókn Mandell o.fl.,( 2005). 

Helstu gallar rannsóknarinnar eru fyrst og fremst að réttmæti ASD greiningar 

var ekki sannreynt og heldur ekki hver hafði gefið greininguna. Einnig var treyst á 

minni svarenda þegar kom að aldri við greiningu og sú breyta var ekki sannreynd á 

nokkurn hátt. Aðgreining milli ASD greininga var einungis gerð út frá svörum við 

spurningum kannanarinnar varðandi einkenni en ekki staðfest að öðru leyti. Stór galli 

er hvernig gögnunum var safnað og svarhlutfall. Engar upplýsingar koma fram 

varðandi svarhlutfall og mögulega er munur á milli hópa sem svöruðu könnuninni og 
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þeirra sem gerðu það ekki (Mandell o.fl., 2005). Einnig er ekki vitað hversu mikið 

samræmi er á milli svara mæðra, feðra eða annar forsjáraðila en 87% svarenda voru 

mæður. Niðurstöðurnar verður því að túlka með varfærni. 

Fyrsta rannsóknin á landsvísu beindist að aldri við greiningu ASD á meðal 

barna í Medicaid tryggingakerfinu í Bandaríkjunum. Tryggingakröfur frá árunum 

2002-2004 voru notaðar til að nálgast aldur við greiningu og upplýsingar um börn 

yngri en 10 ára með greiningu um PDD samkvæmt ICD-9 (299,299,0x og 299,8x). 

Alls fundust 28,722 börn í skrám tryggingakerfisins með nýlega einhverfu greiningu. 

Upplýsingar um aldur við greiningu, greiningarkóða og uppruna eftir kynþætti voru 

áætlaðar út frá Medicaid skrám. Börn sem voru með tryggingakröfu tengdri einhverfu 

fyrir 2001 voru ekki með í úrtakinu (Mandell o.fl., 2010). 

Áhugaverðar niðurstöðurnar í tengslum við fyrri rannsóknir voru að munur var 

á aldri við fyrstu greiningu eftir kynþætti barnanna. Börn af asískum og rómönskum 

uppruna greindust aftur á móti fyrr en börn úr öðrum hópum og var munurinn meiri 

þegar kom að Asperger og PDD-NOS en einhverfuröskun (Mandell o.fl., 2010).  

Gallar við rannsóknina eru meðal annars þeir sömu og í hinum tveimur þar sem 

greiningar voru ekki sannreyndar eða staðfestar á nokkurn hátt. Nálgun á aldri við 

fyrstu greiningu var ennfremur gölluð þar sem aldur við fyrstu greiningu var 

reiknaður sem mismunur á dagsetningu fyrstu tryggingakröfu tengdri einhverfu og 

fæðingadags barns. Það er ónákvæm nálgun þar sem ekki hægt að útiloka að hluti 

barnanna hafi fengið ASD greiningu áður en sótt er um greiðslur frá tryggingakerfinu. 

Einnig gæti verið breytilegt eftir hópum hversu langur tími leið þar til sótt var um.  

Fyrir utan ólíka aðferðafræði í rannsóknunum er vert að hafa í huga að að þær 

beinast að ólíkum aldurshópum. Rannsókn Mandell o.fl., (2002) beinist að börnum 

yngri en 17 ára, Mandell o.fl., (2005) beinist að einstaklingum yngri en 21 árs og  

Mandell o.fl. (2010) að börnum 10 ára og yngri. Erfitt er að bera þær saman þegar 

úrtakshóparnir eru svona breytilegir þar sem munur gæti legið á einu aldursbili en 

ekki öðru. Að lokum eiga rannsóknirnar það sameiginlegt að engar upplýsingar eru 

fyrir hendi varðandi greiningarferli, greiningartæki eða hverskonar sérfræðingur veitti 

greiningu. 

Fyrsta rannsóknin sem gerð var á alþjóðlegum vettvangi var rannsókn Goin-

Kochel, MacKintosh og Myers (2006) var í formi könnunar á netinu sem svarað var 

rafrænt. Könnunin var auglýst af samtökum tengdum einhverfu í dagblöðum, 
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dreifiritum og með vefpóstum. Haft var samband við 200 slík samtök í 

Bandaríkjunum og  í sjö öðrum enskumælandi löndum. Foreldrar 494 barna með ASD 

svöruðu könnuninni. Mæður voru 87% og restin voru feður, stjúpforeldrar og ömmur. 

Meirihluti úrtaksins var af evrópskum uppruna (87,7%),  10,3 % voru af öðrum 

uppruna á borð við rómönskum, afrísk-amerískum, asískum og innfæddir 

Ameríkanar. 75,3 % voru frá Bandaríkjunum, 6,5% frá Bretlandi, 6,1 frá Kanada, 

3,6% frá Ástralíu og Nýja-Sjálandi og 1,2% frá öðrum stöðum. Kynjahlutfall barna 

sem svarað var fyrir var 4 drengir á móti 1 stúlku og var meðalaldurinn við svörun 

listans 8,3 ár og elsti einstaklingurinn var 22 ára. 60% voru með greiningu um 

einhverfuröskun, 23% Asperger og 17% PDD-NOS. Ólíkir aðilar gerðu greiningu, 

sérfræðilæknar, sálfræðingar og geðlæknar veittu flestar greiningar (Goin-Kochel 

o.fl., 2006) .  

Niðurstöður könnunarinnar voru að ekki var munur á aldri við greiningu eftir 

kynþætti (racial group) Goin-Kochel o.fl., 2006) en fara verður varlega í túlkun 

niðurstaðna þar sem rannsóknin var gerð með opinni könnun á netinu.  Ennfremur eru 

allar upplýsingar fengnar frá forsjáraðilum og ekki hægt að staðfesta neitt af þeim. 

Auk þess er líklegt að efnahagsstaða hafi áhrif á aðgengi fólks að tölvu og því er 

líklegt að ákveðnir þjóðfélagshópar svari síður en aðrir. Að lokum er alltaf 

umhugsunarvert hvort að þátttakendur sem kjósa að taka þátt í könnun séu ólíkir þeim 

sem vilja ekki taka þátt. Ólíkt aðgengi fólks að könnuninni gæti líka verið vegna 

breytileika milli hópa. Hugsanlega eru ákveðnir hópar frekar en aðrir sem tengjast 

síður samtökum fyrir fólk með ASD. Að lokum er ekki víst að þátttakendur sem svara 

milli ólíkra landa séu einn og sami hópurinn. 

Aðferðafræðilegt skref í rétta átt var þó verið tekið með í rannsókn Wiggins 

o.fl., (2006). Þátttakendur voru fengnir í gegnum eftirlitskerfi (Metropolitan Atlanda 

Developmental Disabilities  Surveillance program- MADDSP) á vegum Miðstöðvar 

sjúkdómavarna í Bandaríkjunum (CDC). Eftirlitskerfið nær yfir þá sem greinast með 

ASD út frá skilgreiningu DSM-IV-TR og eiga foreldra sem búa á stórborgarsvæði 

Atlanta, Bandaríkjunum. Upplýsingar um staðfesta ASD greiningu frá sérfræðingi, 

ásamt dagsetningum á mati, greiningum og kynþætti voru fengnar út frá skýrslum 

eftirlitskerfisins. Skilgreiningin á aldri við fyrstu ASD greiningu var miðuð við 

dagsetningu fyrstu skýrslu þar sem sérfræðingur gaf staðfesta ASD greiningu. 

Kynjahlutfall í rannókninni var 9,5 drengir á móti 1 stúlku sem er hærra en almennt 

mælist. Þjóðarbrot/kynþáttur var flokkað sem af evrópskum uppruna (53%), afrísk-
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amerískir (33%) og annar uppruni (10%). Ekki voru upplýsingar um uppruna 4% 

barnanna. Samtals voru 115 börn í úrtakinu. Þegar kom að alvarleika einkenna var 

munur á milli barna af evrópskum og afrísk-amerískum. Alvarleiki einkenna var meiri 

á meðal barna af afrísk-amerískum uppruna. Einnig reyndust börn af afrísk-

amerískum uppruna líklegri til að vera greind með einhverfuröskun en börn af 

Evrópskum uppruna voru líklegri til að greinast með Asperger (Wiggins o.fl., 2006). 

Meðalaldur við fyrsta mat var 48 mánaða og ekki reyndist munur milli kynþátta 

og var það fyrst og fremst alvarleiki einkenna sem hafði áhrif á aldur við fyrsta mat.  

Meðalaldur við fyrstu greiningu var 61 mánaða og að sama skapi var ekki munur á 

aldri við fyrstu ASD greiningu eftir kynþætti.  

Kostirnir við þessa rannsókn er að upplýsingar eru frá sérfræðingum varðandi 

dagsetningar greininga ásamt því að mat á alvarleika einkenna á borð við þroskamat 

er til staðar. Einnig eru gögn um á hvaða stofnun greining var gefin og hverskonar 

sérfræði menntun greiningaraðili var með. Í skýrslum kom einnig fram hverskyns 

mælitæki höfðu verið notuð, ADOS, ADI-R og CARS voru þar á meðal (Wiggins 

o.fl., 2006) . 

Athugavert er að höfundar báru ekki saman biðtíma eftir kynþætti en 

meðalmunur í bið eftir geiningu frá því að fyrsta mat var gert var 4 mánuðum styttra á 

meðal barna af afrísk-amerískum uppruna.  Þó að aldur við greiningu verði ekki fyrir 

áhrifum af kynþætti gæti annað átt við um biðtíma eftir að fyrsta mat á sér stað. Galli 

við rannsóknina er að í 70% tilfella var ekki notast við stöðluð greiningartæki við 

fyrstu ASD greiningu. Einnig benda höfundar á að úrtak þeirra er dregið úr þýði með 

hátt hlutfall miðstéttarfólks af afrísk-amerískum uppruna. Til að skera úr um hvort 

félags-efnahagsstaða hefur áhrif á aldur við greiningu í tengslum við kynþátt þarf að 

hafa úrtak úr fjölbreyttara þýði. Að lokum er samanburður við fyrri rannsóknir erfiður 

vegna þess að rannsókn Wiggins o.fl. (2006) beindist eingöngu að 8 ára börnum en í 

hinum ransóknunum er mun víðara aldursbil skoðað. 

Þrátt fyrir þann annmarka að hafa takmarkað alhæfingargildi þá virðist rannókn 

Wiggins o.fl. (2006) vera með betri aðferðafræði en fyrrgreindar rannsóknir. Úrtakið 

sem notað var þó heldur lítið og væri vert að hafa stærra úrtak og breiðara aldursbil 

þátttakenda. 

Ásamt fyrrgreindum rannsóknum í Bandaríkjunum var gerð rannsókn í Kanada 

(Coo o.fl., 2012). Rannsóknin er ólík þeim fyrri að því leyti að henni var ætlað að 

beinast að áhrifum menningarbakgrunns. Rannsóknin snéri því að hvaða 
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menninghóps börn tilheyra (e. ethnocultural identity) á aldur við fyrstu ASD 

greiningu. Úrtak rannsóknarinnar var 2180 börn sem fengu fyrstu ASD greiningu á 

árunum 1997-2005 og voru yngri en 15 ára við greiningu. Upplýsingum var safnað úr 

landlægum gagnagrunni fyrir rannsóknir á einhverfu í Kanada (National 

Epidemiological Database for the study of Autism in Canada (Coo o.fl., 2012) 

Niðurstöður rannsóknarinnar voru að börn sem voru í minnihlutahóp voru 

líklegri til að greinast fyrr en börn af evrópskum uppruna þrátt fyrir að  munur á 

meðalaldri barnanna við greiningu væri ekki nema 3 mánuðir. Hafa ber í huga að sá 

hópur samanstóð af 499 börnum af úrtakinu í heild. Ekki mældist munur á aldri við 

greiningu eftir greiningum milli hópanna. Höfundar túlka það sem svo að ekki sé 

hægt að líta á að áhrif ethnocultural identity beinist að ákveðnum hluta rófsins fremur 

en öðrum (Coo o.fl., 2012). Viðbót við fyrri rannsóknir er að fjöldi barna sem fæddist 

í öðru landi var reiknaður og orsakaði það ein stærstu áhrifin á seinkun aldurs við 

greiningu. 

Gallar er þó þónokkrir sem gera túlkun og samanburð við aðrar rannsóknir 

erfiðan. Fyrst ber að nefna að líkt og í rannsóknum Mandell o.fl. (2002; 2005; 2010) 

var ekki safnað upplýsingum um alvarleika einkenna eða þroskamat með stöðluðum 

hætti. Einnig voru engar upplýsingar um menningaruppruna barnanna í um fjórðung 

úrtaksins (Coo o.fl., 2012). Að lokum er vert að benda á líklegar áhrifabreytur í 

sambandi menningarbakgrunns og aldurs við greiningu. Niðurstöður rannsóknarinnar 

bentu til að einn stærsti áhrifaþáttur á seinkun greiningar væri þegar börn fæddust 

erlendis og samtals fæddust 73 börn erlendis í úrtakinu. Einnig er tekið fram að áhrif 

þess að vera ættleitt barn hafi fundist á aldri við fyrstu greiningu og alls voru 58 börn 

ættleidd í úrtakinu (Coo o.fl., 20012).  Ekki er tekið fram að hversu miklu leyti þetta 

eru sömu börnin eða hvernig þau dreifast milli hópanna. Höfundar taka það ekki fram 

og það er ekki hægt að sjá annað en að þessi börn hafi verið með í útreikningum á 

áhrifum menningarbakgrunns á aldur við greiningu. Hvaða áhrif það hefur á 

mögulega túlkun niðurstaðna er umræðuvert.  

Ef niðurstöður rannsókna í N-Ameríku eru dregnar saman er aðalatriðið að 

niðurstöður eru ekki samhljóma um hvor að munur sé á aldri við greiningu ASD eftir 

uppruna barna. Markverðir aðferðafræðilegir gallar í rannsóknum draga ennfremur 

alhæfingargildi og frekari samanburði. 
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Rannsóknir í Evrópu 

Líkt og í N-Ameríku hafa fáar rannsóknir verið gerðar í Evrópu á tengslum 

menningar, innflytjenda og kynþátta við vangreiningar eða seinkun í greiningum. Að 

svo stöddu eru niðurstöður ekki samhljóða.  

Í finnskri rannsókn á áhrifum innflytjendastöðu foreldra var  notast var við skráningu 

á landsvísu yfir 1132 börn sem fengið höfðu ASD greiningu fyrir 20 ára aldur. Til 

samanburðar var notast við tíðnipörun eftir kyni, aldri og staðsetningu á meðal 4515 

barna samanburðarúrtaks. Börn í rannsóknarhópnum voru skráð í landlægt gagnasafn 

finnskra sjúkrahúsa. Með afturvirkri skoðun á skrám í gagnasafninu fengust 

upplýsingar um börnin hvað varðar dagsetningar greininga. Notast var við ICD-9 og 

ICD-10 í gagnasafninu og því voru greiningakóðarnir 299.0 (ICD-9) og F84 skoðaðir 

(Lehti o.fl.,2013). 

Upplýsingum um uppruna foreldra var safnað í gegnum landlægt gagnasafn yfir 

íbúa Finnlands. Rannsóknin beindist að foreldrum sem voru fyrstu gráðu 

innflytjendur. Það var skilgreint sem aðili fæddur utan Finnlands og á móður með 

móðurmál annað en finnsku. Niðurstöður rannsóknarinnar voru að börn sem áttu tvo 

foreldra sem voru innflytjendur greindust fyrr (3,8 ára) en börn tveggja finnskra 

foreldra (5,6 ára). Ekki var munur milli þeirra sem áttu eitt eða tvö finnsk foreldri. Því 

miður var fjöldi innflytjenda eftir ákveðnum löndum svo lítill að ekki var hægt að 

greina áhrifin nánar eftir heimshlutum. Kostir rannsóknarinnar umfram þær sem 

gerðar voru í N-Ameríku eru að gagnasöfnun er með mun staðlaðri og áreiðanlegari 

hætti í rannsókn Lehti  o.fl., (2010). Höfundar benda þó á upplýsingar sem áhugavert 

hefði verið að safna og nefna þar ástæður fyrir því að fólk fluttist til Finnlands (Lehti 

o.fl., 2013). 

Í rannsókn Keen o.fl. (2010) á tveimur umdæmum í London (Wandsworth og 

Lambeth) komu fram vísbendingar um seinkun í greiningu en þó einungis í helmingi 

úrtaksins. Úrtakið samanstóð af 428 börnum sem greinst höfðu með ASD á árunum 

1999-2005. Börnin höfðu öll komið í skoðun á þjónustumiðstöðvar fyrir börn í tveim 

umdæmum í London. Umdæmin voru valin í rannsóknina vegna breytileika milli 

þeirra hvað varða samsetningu íbúa. Í öðru umdæminu var 38% íbúa af minnihlutahóp 

og í hinu var hlutfallið 22%. Í úrtakinu voru 267 þátttakendur úr öðru umdæminu en 

161 úr hinu. Notast var við afturvirka skoðun á skrám barnanna. Í báðum umdæmum 

var notast við greiningartæki á borð við ADOS og ADI-R og miðað við 
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flokkunarkerfi ICD-10. Greiningar barnanna voru flokkaðar í bernsku einhverfu eða 

aðrar ASD ranskannir. Upplýsingum um fæðingastað foreldra hafði einnig verið 

safnað á þjónustumiðstöðvunum í greiningarferli barnanna (Keen o.fl., 2010). 

Niðurstöðurnar voru að meðalaldur við greiningu var hærri í Lambeth (6,2 ár) 

en í Wandsworth (4,6 ár). Ennfremur var munur á aldri við greiningu eftir uppruna 

foreldra  í Wandsworth þar sem börn sem áttu mæður af afrískum uppruna greindust 

fyrr en önnur börn. Einnig var hlutfall bernsku einhverfu hærra á meðal barna af 

afrískum- og asískum uppruna samanborið við börn af evrópskum uppruna. 

Í Wandswoth voru 13% barna af afrískum uppruna greind eftir 5 ára aldur en 

hlutfallið var 73%  í Lambeth. Hugsanlega stafaði munurinn af því að í Wandsworth 

virtist vera hærra hlutfall drengja með alvarlega röskun samanborið við í Lambeth. Þá 

tilgátu var þó ekki hægt að meta út frá fyrirliggjandi gögnum. Ástæða fyrir muninum 

gæti einnig legið í mismun á greiningarferli eða greiningarteyma milli umdæma þrátt 

fyrir notkun sömu greiningarskilmerkja. Einnig er vert að hafa í huga að þessar 

miðstöðvar eru ekki einu stofnanirnar í umdæmunum sem sjá um greiningar á ASD. 

Það gæti því haft áhrif á niðurstöðurnar ef að einn hópur frekar en annar leitar á eina 

stofnun en ekki aðra. Engin gögn frá öðrum stofnunum voru skoðuð. Höfundar benda 

á að möguleg ástæða fyrir muninum milli umdæma gæti legið í ólíku hlutfalli fólks af 

minnihlutahópum milli hverfa (Keen o.fl., 2010). Galli við rannsóknina að engar 

upplýsingar er að finna varðandi aldursdreifingu innan úrtakanna tveggja.  

 Við samanburð á rannsóknum sést vel að erfitt er að bera niðurstöður 

rannsókna saman sökum mikils breytileika í aðferðafræði, þar á meðal gagnasöfnun 

og úrtökum. Einnig er nálgun rannsókna ólík. Á meðan sumar beinast að kynþáttum 

beinast aðrar að innflytjendum. Varasamt getur verið að ætla að þetta séu einn og 

sami hópurinn. Einnig er vert að hafa hugsanlegann mun á heilbrigðiskerfum í 

samanburði á rannsóknum milli N-Ameríku og Evrópu. Ennfremur er N-Ameríka og 

Evrópa mjög fjölbreytileg þjóðfélags- og efnahagssvæði og því þarf einnig að hafa 

það í huga við samanburð rannsókna innan þessara heimsálfa. 

Við samanburð á rannsóknunum kemur í ljós að með bættri aðferðafræði koma 

skýrari og áreiðanlegri niðurstöður fram. Það er því þörf á að rannsaka áhrif 

innflytjendastöðu foreldra á aldur barna við ASD greiningu með stöðluðum og 

áreiðanlegum hætti. Ósamræmi í niðurstöðum ásamt niðurstöðum sem benda til 

snemmtækari greiningar á meðal barna innflytjenda kallar á frekari rannsóknir. 
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Ísland og innflytjendur 

Ef börn innflytjenda standa öðruvísi að vígi þegar kemur að ASD, þá er Ísland 

áhugaverður staður til rannsókna. Breytileiki í samsetningu þjóðarinnar hefur aukist 

markvert undanfarin 16 ár. Í mars 2013 voru 8,1%  (25.926 af 321.857) íbúa landsins, 

innflytjendur, samanborið við einungis 2% (5.357 af 267.809) árið 1996. Samkvæmt 

skilgreiningu Hagstofu Íslands er innflytjandi einstaklingur sem fæddur er erlendis og 

af foreldrum sem eru líka fæddir erlendis sem og báðir afar og ömmur. Af þessum 

25.926 innflytjendum voru rúmlega tveir þriðju frá Evrópu (71%) og þar af var 

helmingurinn af pólskum uppruna (9371). Næst flestir koma frá Litháen, 1389 eða 

7,5% . Þegar horft var utan Evrópu eru flestir innflytjendur frá Filipseyjum (1385) og 

Tælandi (935). Á árunum 1991 til 2010 fæddust 88.100 börn á Íslandi og þar af voru 

2,3% (2.039) börn tveggja innflytjenda.  Fæðingar barna sem áttu eitt foreldri sem var 

innflytjandi voru 7,3% (6.444) á sama tímabili (Hagstofa Íslands, 2013). 

Innflytjendur og og börn þeirra gætu verið hópur sem er sérstaklega hætt við 

erfiðleikum í aðgengi að viðeigandi heilbrigðisþjónustu. Mögulegir áhrifaþættir eru 

tungumálaörðugleikar ásamt skorti á réttindum og þekkingu varðandi heilbrigðiskerfi 

og þjónustu sem er í boði. Áhrifin gætu ennfrekar verið til staðar ef félags-

efnahagsstaða þeirra er lág.  

Engin opinber gögn eru til um notkun innflytjenda á heilbrigðisþjónustu á 

Íslandi. Ennfremur hafa engar rannsóknir verið gerðar á Íslandi í 

misgreiningum/seinkun á ASD hjá börnum innflytjenda. Einu rannsóknirnar í Evrópu 

sem tengdust seinkun í ASD greiningum og innflytjendum var rannsókn Lehti 

o.fl.,(2013) á innflytjendum í Finnlandi og Keen o.fl., á innflytjendum í London. 

Niðurstöður rannsókna hingað til hafa ekki verið samhljóma en þörf er á bættri 

aðferðafræði til áframhaldandi rannsókna. Það er þó einróma álit allra rannsakenda 

sem komið hafa að þessu efni að ef að það er kerfisbundin seinkun í ASD greiningum 

á meðal ákveðinna þjóðfélagshópa, þá er mikilvægt að komast að því hversvegna, svo 

að hægt sé að koma til móts við vandann og koma á snemmtækri íhlutun þar sem þörf 

er á.  

Markmið rannsóknarinnar 

Sérfræðingar á GRR sem koma að greiningarvinnu hafa haft óstaðfestann grun um að 

börn innflytjenda séu almennt eldri en íslensk börn þegar þau fá fyrstu ASD 
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greiningu. Mögulegar skýringar gætu legið í málþroska barna innflytjenda. Áhyggjur 

af málþroska gætu ranglega verið eignaðar tvítyngi sem orsakað gæti seinkun í 

þjónustu. Miðað við að fyrstu áhyggjur vakna oft í tengslum við málþroska gæti 

börnum innflytjenda sérstaklega verið hætt við slíkri seinkun í þjónustu.  

Þessi grunur er þó þvert á niðurstöður rannsókna í Evrópu. Rannsókn Lehti 

o.fl. benti til að börn fædd í Finnlandi sem eiga tvo foreldra sem eru innflytjendur 

greinist fyrr en börn sem eiga tvo finnska foreldra (2013). Rannsókn Keen o.fl. benti 

til að börn af afrískum uppruna greinist sumstaðar fyrr en önnur börn en að munurinn 

sé ekki til staðar allstaðar í London. Rannsóknir í N-Ameríku hafa aftur á móti ekki 

fundið mun á aldri við greiningu eftir kynþætti fyrir utan tvær rannsóknir Mandell 

o.fl. (2002 og 2006) en fyrri rannsóknin benti til að börn af afrísk-amerískum og 

rómönskum minnihlutahópum greindust seinna samanborið við börn af evrópskum 

uppruna en seinni rannsóknin benti til hins gagnstæða. 

Eins og áður hefur verið tekið fram eru miklir aðferðarfræðilegir gallar í 

flestum rannsóknum varðandi þetta efni í N-Ameríku ásamt því að nálgun ólík í 

Evrópu. Enn hefur ekki verið látið reyna á þessar kennningar hérlendis og er þessari 

rannsókn ætlað að vera frumskoðun á mögulegum tengslum stöðu foreldra sem 

innflytjendur og aldurs barna þeirra við fyrstu ASD greiningu. Tilgátan er sú að börn 

sem eiga að minnsta kosti eitt foreldri sem sem er innflytjandi séu eldri þegar þau fá 

fyrstu ASD greiningu saman borið við börn sem eiga tvo íslenska foreldra. Ennfremur 

er búist við því að börn sem eiga tvo foreldra sem eru innflytjendur greinist seinna en 

börn sem eiga eitt foreldri sem er innflytjandi og eitt íslenskt foreldri. Með bættri 

aðferðafræði miðað við fyrri rannsóknir er vonast til þess að vitneskja á raunverulegri 

stöðu greininga hérlendis aukist. Bætt aðferðafræði felst sérstaklega í lýðgrundun 

úrtaka og stöðlun greininga. 

Niðurstöður rannsóknarinnar verður hægt að nýta til leiðsagnar um 

áframhaldandi rannsóknir ásamt því að leiðbeina gagnasöfnun fyrir möguleg 

rannsóknarefni. 

 



  

33 

 

Aðferð 

Þátttakendur 

Þátttakendur voru 198 börn undir 18 ára aldri sem fengu fyrstu ASD greiningu á 

árunum 2008-2012 á GRR. Flokkunarkerfið ICD-10 með kóðanum F84 var notað við 

skilgreiningu greiningar. Drengir voru 81% (n=160) og stúlkur 19% (n=38). Aldur 

þátttakenda við lok rannsóknartímabils var á bilinu 30 til 162 mánaða og meðalaldur 

var 96 mánaða. Þátttakendur skiptust í þrjá hópa. H1: börn sem áttu tvo foreldra sem 

voru innflytjendur (n=25), H2: börn sem áttu eitt foreldri sem var innflytjandi og eitt 

íslenskt (n=58)  og H3: börn sem áttu tvö íslensk foreldri (n=114). 

Rannsóknarsnið 

Gerður var samanburður milli hópa á aldri við fyrstu ASD greiningu. Frumbreytan var 

hvort foreldrar barnanna væru innflytjendur eða ekki. Fylgibreytan var aldur barnanna 

við fyrstu ASD greiningu.  

Framkvæmd 

Þátttakendur voru allir börn sem hafði verið vísað í mat á GRR og var notast við 

afturvirka upplýsingasöfnun úr sjúkraskrám. Upplýsingar voru fengnar úr skýrslum 

lækna, sálfræðinga, félagsráðgjafa, talmeinafræðinga eða annara fagstétta eftir því 

sem við átti hverju sinni. Aldur við greiningu var fenginn út frá dagsetningu 

niðurstöðuskjals fyrstu ASD greiningar. Þátttakendur voru fengnir með því að leita í 

gagnagrunni GRR.   

 Þátttökuskilyrði rannsóknarinnar voru að fyrsta ASD greining barns hafi átt 

sér stað á árunum 2008-2012 og verið gerð á GRR. Með því er átt við að barn hafi 

fengið a) staðfesta greiningu innan tímabils, b) grun um ASD í formi F84 eða F84.9 

greininga fyrir 2008 og staðfesta greiningu innan tímabils, c) grun um ASD innan 

tímabils en staðfesta greiningu utan tímabils. Einnig þurfti barn að: d) hafa fæðst á 

Íslandi og e) annað foreldri var líffræðilegt foreldri barnsins. Til þess að falla innan 

hópa var horft til þess með hverjum barn ólst upp og var miðað við að sá tími væri 

meira en helmingur af aldri barns fram að tilvísun til GRR.  

 Útilokunarskilyrði rannsóknarinnar voru: a) barn fékk grun um ASD (F84 eða 

F84.9) fyrir 2008 eða innan tímabils en fékk ekki staðfestingu í endurmati, b) fékk 

grun um ASD en átti eftir að fara í endurmat, c) barn hafði alist upp með einstæðu 
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foreldri meira en helming tímans fram að tilvísun til GRR. Liður c) var hafður með til 

að gæta samræmis milli hópanna. 

 Þátttakendur í tilraunahóp voru fengnir með því að leita í gagnagrunni GRR. 

Leitarskilyrði í gagnagrunni fyrir tilraunahópana voru: eitt eða tvö erlend foreldri, 

fékk fyrstu ASD greiningu milli 2008-2012 og var yngri en 18 ára við greiningu. Sú 

leit skilaði 143 mögulegum þátttakendum en eftir að þeir voru bornir saman við 

þátttöku og útilokunarskilyrði var voru 23 þátttakendur útilokaðir. Einn þátttakandi 

flutti af landi brott fyrir greiningu, einn hafði fengið greiningu erlendis, 11 áttu 

einstæða foreldra, sjö höfðu alist upp með tveimur íslenskum foreldrum og ekki 

fundust nægar upplýsingar um foreldra þriggja þátttakenda.  

Samanburðarhópurinn (H3) var dreginn af handahófi úr hópi barna í 

gagnagrunni GRR sem fengið höfðu fyrstu ASD greiningu fyrir 18 ára aldur á árunum 

2008-2012 og áttu jafnframt tvo íslenska foreldra. Leitin skilaði 729 mögulegum 

þátttakendum í samanburðarhóp. Auk þeirra höfðu fjögur börn verið ættleidd en þau 

voru útilokuð frá úrtakinu..  

 Notast var við tíðni pörun hópanna (e. freuqency matching) til að hafa hlutfall  

kyns og aldurs barnanna eins líkt og hægt var. Aldursdreifing tilraunahópsins gaf 

tilefni til að skipta þátttakendum niður í fimm fæðingartímabil. Fjöldi barna á hverju 

tímabili ásamt hlutfalli drengja og stúlkna var notað sem viðmið við val í 

samanburðarhóp. Fæðingatímabil yngstu barnanna í tilraunahópnum var til að mynda 

frá 1. janúar. 2007 til 31. Desember 2010. Á því tímabili voru 43 börn, 9 stúlkur og 34 

drengir. Tilviljun var látin ráða hverjir voru dregnir í samanburðarhópinn með því að 

raða öllum mögulegum þátttakendum í stafrófsröð og draga þátttakendur eftir númeri. 

Númerin voru fengin með tölvuforriti á netinu (random.org) sem dró tölur af 

handahófi. Tölvuforritið var stillt þannig að 53 tölur voru dregnar af handahófi úr 

heildarfjölda þeirra barna sem fædd voru á þessu tímabili og fengu ASD greiningu 

2008-2012. Það barn sem talan vísaði í var valið í hópinn, ekki skipti máli hvort 

stúlka eða drengur væri valin, þar til hlutfall annars hvors kyns var uppfyllt. Þegar til 

að mynda fjölda stúlkna var náð voru einungis drengir valdir. Ef að tala sem upp kom 

átti við stúlku var farið niður nafnalistann þar til fyrsti drengur kom. Sama ferli var 

notað þar til búið var að draga í öll fæðingatímabil. Dregnir voru samtals 146 

þátttakendur til að bregðast við líklegu brottfalli.  

  Þegar búið var að draga viðeigandi fjölda voru þátttakendur bornir saman við 

þátttöku- og útilokunarskilmála. Brottfall var á meðal 26 þátttakenda. Foreldrar 13 
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barna voru einstæðir, eitt barn var ættleitt og ekki voru nægar upplýsingar um 

uppruna beggja foreldra eða hjúskaparstöðu í 5 tilfellum. Að lokum var annað foreldri 

erlent í sex tilfellum en féll samt ekki inn í H2. Brottfall var svipað og í 

tilraunahópnum en vegna þess að brottfallið var ekki jafnt eftir fæðingatímabilum eða 

kynjahlutfalli þurfti að draga átta þátttakendur í viðbót. Það var gert með sama hætti 

og áður. 

Tölfræðileg úrvinnsla 

Notast var við 21. útgáfu tölfræðiforritsins SPSS við úrvinnslu gagnanna. Lýsandi 

tölfræði var skoðuð ásamt því að marktektarpróf var gert til að bera saman hópana. 

Forsendur dreifigreiningar eru einsleitni dreifingar, normaldreifing villu og að ekki 

séu markverð útgildi. Við mat á forsendum var ekki hægt að fullyrða að misleitni væri 

í dreifingu milli hópanna tveggja út frá staðalfrávikum og prófi Levene. Aftur á móti 

benti normalrit með stöðluðum gildum til jákvæðrar skekkju í báðum hópum auk þess 

sem útgildi voru í báðum hópum. Kolmogorov-Smirnov, próf á normallögun, studdi 

myndræna túlkun og benti til að dreifingin væri ekki normallaga. Þegar 

tilraunahópnum var skipt upp í H1 og H2 voru allar forsendur normaldreifingar 

brostnar. Dreifingin var ólík miðað við staðalfrávik og próf Levene. Normaldreifing 

var til staðar í H1 en í H2 og H3 var dreifingin jákvætt skekkt miðað við normalrit. 

Einnig voru markverð útgildi til staðar í H2 og H3. Eftir mat á forsendum 

marktektarprófunar var ákveðið að notast við úrtaksbundin (non-parametric) próf 

Kruskal-Wallis og Mann-Whitney sem bera saman dreifingu hópanna. Mann Whitney 

ber saman tvo óháða hópa með úrtaksbundna dreifingu og Kruskal-Wallis ber saman 

þrjá eða fleiri óháða hópa með úrtaksbundna dreifingu. Þegar gerður var eftir á 

samanburður var enn fremur notast við Bonferroni leiðréttingu til að sjá íhaldssamt 

mat.  
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Niðurstöður 

Lýsandi tölfræði 

Í töflu 1 sést samantekt yfir aldur barna við lok rannsóknartímabilsins (31.12.12) eftir 

kyni og hvort báðir foreldrar eru Íslendingar eða að minnsta kosti annað foreldri sé 

innflytjandi. Samkvæmt töflunni er kynjahlutfall svipað milli hópa þar sem hlutfallið 

er í kringum fjórir drengir á móti einni stúlku. Heildarfjöldi þátttakenda í 

rannsókninni var 198 og í töflunni sést fjöldi þátttakenda í hvorum hóp. Hlutfall fjölda 

í samanburðarhópi á móti tilraunahópnum er 1,4:1. Munur á meðalaldri barna við lok 

rannsóknartímabils var tæplega 14 mánuðir. Einnig er rúmlega 11 mánaða munur á 

miðgildum hópanna. Aldursdreifing innan hópanna er svipuð miðað við 

staðalfrávikin. Þess ber að geta að 30 börn fæddust erlendis og fengu greiningu á 

tímabilinu. Þau eru þó ekki með í útreikningum rannsóknarinnar.  

Tafla 1 Lýsandi tölfræði aldurs barna í mánuðum við lok rannsóknartímabils 

eftir því hvort að minnsta kosti eitt foreldri er innflytjandi eða báðir 

foreldrar Íslendingar. 

Hópar Kyn n % M Miðgildi S Yngstur Elstur 

Annað eða bæði 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   

Báðir foreldrar íslenskir kk 92 80,7 100,6 86,0 51,5 37 262 

 kvk 22 19,3 107,5 100,0 54,3 40 226 

 Samtals 114  101,9 87,0 51,0   

 

Á mynd 1 sést kassarit af aldursdreifingunni í hópunum tveimur. Myndin sýnir 

að dreifingin er þétt í kringum miðjuna í báðum hópum en er lengri á meðal barna 

tveggja Íslendinga. Í báðum hópum eru útgildi og í tilraunahópnum eru þrjú útgildi 

sem víkja meira en þrjú staðalfrávik frá miðju dreifingarinnar. 
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Mynd 1 Kassarit af aldursdreifingu barna (í mánuðum) við lok  

rannsóknartímabils, milli tilraunahóps (H1 og H2) á móti 

samanburðarhóp 

 

Í töflu 2 sést samantekt yfir aldur barna við lok rannsóknartímabilsins 

(31.12.12) eftir kyni og hópum þegar tilraunahópnum er skipt í tvennt eftir því hvort 

annað eða bæði foreldri voru innflytjendur. Samkvæmt töflunni er kynjahlutfall 

svipað milli hópa þar sem hlutfallið er í kringum fjórir drengir á móti einni stúlku 

þegar annað eða bæði foreldri voru Íslendingar og fimm drengir á móti hverri stúlku 

þegar báðir foreldrar voru innflytjendur. Heildarfjöldi þátttakenda í rannsókninni var 

198 og í töflunni sést fjöldi þátttakenda í hverjum hóp. Flestir eru í 

samanburðarhópnum H3 en hlutfall þeirra á móti rannsóknarhópunum er 4,7:1 við H1 

og 1,9:1 við H2. Munur á meðalaldri barna við lok rannsóknartímabils var mest um 

30 mánuðir (H3>H1) en minnst um 6 mánuðir (H3>H2). Miðgildi aldurs eru aftur á 

móti svipuð milli hópa og munar í kringum 12 mánuðum á miðgildum H3 við hina 

hópana tvo. Aldursdreifing innan hópanna er mismikil og er minnst í H1 en svipuð í 

hinum hópunum tveim. 
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Tafla 2 Lýsandi tölfræði aldurs barna í mánuðum við lok rannsóknartímabils 

eftir hópum. 

Hópar  Kyn n % M Miðgildi S Yngstur Elstur 

H1: Báðir foreldrar innflytjendur
 
 Kk 20 83   74,2 77,5 22,3 39 121 

 Kvk 4 17   61,5 66,5 20,1 33  80 

 Samtals 24    72,1 74,5 22,0   

H2: Annað foreldri innflytjandi
 
 Kk 47 78   89,9 77,0 45,1 30 212 

 Kvk 13 22 112,5 84,0 67,4 44 237 

 Samtals 60    95,8 75,5 51,0   

H3: Báðir foreldar íslenskir
 
 Kk 92 81 100,6 86,0 51,5 37 262 

 Kvk 22 19 107,5 100,0 54,3 40 226 

 Samtals 114  101,9 87,0 51,0   

 

Á mynd 2 sést kassarit af aldursdreifingu barna milli hópa. Á myndinni sést að 

aldursdreifingin er minnst á meðal barna sem eiga tvo foreldra sem eru innflytjendur. 

Í hinum tveimur hópunum er dreifingin meiri ásamt því að vera jákvætt skekkt og 

nokkur útgildi til staðar í hvorum hóp. Ef mynd 2 er borin saman við mynd 1 sést að 

öll útgildi í tilraunahópnum á mynd 1 eru á meðal barna sem eiga eitt foreldri sem er 

innflytjandi og eitt sem er Íslendingur. 

 

Mynd 2 Aldursdreifing barna (í mánuðum) eftir hópum, við lok 

rannsóknartímabils (31.12.12). 

 

Á mynd 3 sést kassarit af dreifingu aldurs foreldra við fæðingu barna sinna. Á 

myndinni má sjá að aldursdreifing feðra er svipuð milli hópanna þriggja. Útgildi er 

einnig að finna í öllum hópum feðra. Dreifing aldurs mæðra við fæðingu barns er 

einnig svipuð milli hópa en útgildi er að finna í einum hóp. 
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Í töflu 3 sést tíðni og hlutfall uppruna foreldra sem voru innflytjendur. Stærsti 

hluti foreldra er fæddur í Evrópu og Asíu. Í töflunni sést einnig að í hópnum þar sem 

annað foreldri var innflytjandi er hlutfall mæðra mun hærra en feðra.   

 

Tafla 3 Uppruni foreldra sem voru innflytjendur á Íslandi. 

 Báðir foreldrar innflytjendur 

Mæður          Feður  

n(%)              n(%) 

Annað foreldri innflytjandi 

Mæður        Feður 

n(%)             n(%)            

         Samtals 

Mæður        Feður 

n(%)             n(%) 

Evrópa 17(70,8) 19(79,2) 19(44,2) 9(52,9) 36(53,7)         28(65,1) 

Asía   6(25,0)   4(16,6) 14(32,6) 2(11,8) 20(29,9)           8(18,5) 

S-Ameríka   1  (4,2)    6(14,0) 1  (5,9)   7(10,4)           1  (2,3) 

N-Ameríka    1  (4,2)   2  (4,6) 1  (5,9)   2  (3,0)           2  (4,7) 

Afríka     2  (4,6) 2(11,8)   2  (3,0)           2  (4,7) 

Eyjálfa    2(11,8)   0  (0)              2  (4,7) 

Samtals 24 24 43 17  67                  43 

 

Aldur við fyrstu ASD greiningu 

 

Tafla 3 sýnir lýsandi tölfræði yfir aldur við fyrstu ASD greiningu hjá þeim sem 

eiga að minnsta kosti eitt foreldri sem er innflytjandi og þeirra sem eiga tvo íslenska 

foreldra. Meðaltalsmunurinn er í kringum 11 mánuður milli hópanna en munur á 

miðgildum er fimm mánuðir. Einnig sést að öryggisbilin skarast. 

Mynd 3 Aldursdreifing foreldra (í árum) 

eftir hópum. 
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Tafla 4 Lýsandi tölfræði aldurs við fyrstu ASD greiningu eftir því hvort að 

minnsta kosti eitt foreldri var innflytjandi og báðir foreldrar 

Íslendingar. 

Hópar Kyn n Meðaltal Miðgildi Staðalfrávik 95% vikmörk 

Annað eða bæði 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 

Báðir foreldrar íslenskir 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 sýnir dreifingu aldurs við fyrstu ASD greiningu milli hópanna tveggja. 

Þeirra sem eiga að minnsta kosti eitt erlent foreldri og þeirra sem eiga tvo íslenska 

foreldra. Myndin bendir til að dreifing sé ólík milli hópanna. Dreifing aldurs við 

greiningu hjá börnum sem eiga að minnsta kosti eitt foreldri sem er innflytjandi er 

þéttari í kringum meðaltalið samanborið við hinn hópinn. Dreifingin virðist vera 

jákvætt skekkt í báðum hópum ásamt því að talsvert er um útgildi (tíu í 

tilraunahópnum og fimm í samanburðarhópnum). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Í töflu 5 er lýsandi tölfræði aldurs í mánuðum við fyrstu ASD greiningu eftir 

hópunum þremur og kyni. Í töflunni sést að meðalaldur við fyrstu greiningu er lægstur 

á meðal barna tveggja innflytjenda og er 19-24 mánuðum lægri en í hinum hópunum 

tveimur. Aftur á móti er munur á meðalaldri þeirra sem eiga eitt eða tvö íslensk 

Mynd 4 Aldursdreifing við fyrstu ASD greiningu milli barna 

sem eiga að minnsta kosti eitt foreldri sem er 

innflytjandi og barna sem eiga tvo foreldra sem eru 

Íslendingar. 
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foreldri rúmlega 5 mánuðir. Miðgildi hópanna eru einsleitari en meðaltölin en samt 

munar um 10 mánuðum. Hvað dreifingu aldurs innan hópana varðar er hún minnst 

þegar báðir foreldra eru innflytjendur en svipuð í hinum hópunum. 

Tafla 5 Lýsandi tölfræði fyrir aldur barna (í mánuðum) við fyrstu ASD 

greiningu. 

Hópar Kyn n Meðaltal Miðgildi Staðalfrávik 95% vikmörk 

Báðir 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 

Annað 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 

Báðir foreldrar íslenskir 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 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Á mynd 5 er kassarit af dreifingu aldurs barna við fyrstu ASD greiningu eftir 

hópunum þremur. Á myndinni sést að dreifing aldurs er talsvert ólík milli hópanna. 

Dreifingin virðist minnst í kringum miðjuna hjá börnum tveggja innflytjenda. Í hinum 

tveim hópunum er dreifingin meiri og er jákvætt skekkt. Nokkuð er um útgildi í hópi 

barna eins innflytjanda (n=7) og tveggja Íslendinga (n=5) en engin á meðal barna 

tveggja innflytjenda. Gólfhrif eru líklega til staðar þar sem engin börn í úrtakinu fá 

greiningu fyrir 19 mánaða aldur og greiningar fyrir 24 mánaða aldur eru fátíðar . 

Á mynd 6 er dreifirit af aldri barna við fyrstu ASD greiningu. Á myndinni sést 

að dreifingin er ólík milli hópanna þriggja. Flest börn virðast fá greiningu í kringum 

Mynd 5 Kassarit af dreifingu aldurs barna (í mánuðum) við 

fyrstu ASD greiningu eftir hópum. 
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48 mánaða aldur óháð hóp. Á meðal barna sem eiga foreldra þar sem annað eða bæði 

eru íslensk sést skekkja í dreifingunni þar sem mörg barnanna eru að fá greiningu 

fram eftir aldri. Þessir tveir hópar virðast ekki skera sig frá hvor öðrum en hópur 

barna tveggja innflytjenda virðist skera sig frá þeim þar sem öll börn í þeim hópi 

fengu greiningu fyrir 78 mánaða aldur. 

 

 

 

Tafla 6 Fjöldi og hlutfall eftir greiningum innan hópa. 

 Báðir foreldrar 

innflytjendur 

n          (%) 

Annað foreldri 

innflytjandi 

n        (%) 

Báðir foreldrar   

íslenskir 

n             (%) 

F84.0   16 66,7 32 53,3 53          46,5 

Aðrar ASD  8 33,3 28 46,6 61          53,5 

Samtals 24 100 60 100         114         100 

Aðrar ASD á við F84.1; F84.8 og F84.4. 

 

Í töflu 6 má sjá fjölda og hlutfall ASD greininga innan hópanna þriggja og á 

mynd 7 sést súlurit af prósentuhlutfalli barna eftir greiningu innan hópa. Hlutfallið á 

myndinni er reiknað út frá fjölda innan hvers hóps til að auðvelda samanburð milli 

greininga. Í töflu 5 og mynd 8 sést að algengasta greiningin á meðal barna 

innflytjenda er bernsku einhverfa (F84.0). Á myndinni sést einnig að hlutfall 

greininga virðist ójafnt milli hópa. Hlutfall ódæmigerðra ASD á móti bernsku 

Mynd 6 Dreifirit af aldri barna við fyrstu ASD greiningu. 
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einhverfu er hærra á meðal barna tveggja Íslendinga. Börn tveggja innflytjenda 

virðast aftur á móti frekar fá greiningu um bernsku einhverfu. Það sem er ólíkt milli 

hópanna er að enginn fékk greiningu um Aspergers heilkenni (F84.5) í hópi barna 

sem áttu tvo foreldra sem voru innflytjendur. Enginn í úrtakinu fékk greiningu á Retts 

heilkenni (F84.2), öðrum upplausnar þroskaröskunum (F84.3). Ein stúlka fékk 

greiningu um Ofvirkniröskun tengdri þroskahömlun og stegldum hreyfingum (F84.4) 

og var greiningin endurkóðuð í Önnur gagntæk þroskaröskun (F84.8). 

 

 

Mynd 7 Súlurit af hlutfalli ICD-10 greininga eftir hópum. 

 

Á mynd 8 má sjá dreifingu aldurs við fyrstu ASD greiningu eftir F84 flokkun og 

hóp. Á myndinni sést að aldursdreifing virðist háð F84 flokkun þar sem minnsta 

dreifing er þegar F84.0 er gerð. Ennfremur eru börn yngri þegar þau fá hana. 

Markverð útgildi er þó að finna á meðal barna sem eiga eitt foreldri sem er 

innflytjandi og barna tveggja Íslendinga sem fengu F84.0. Meiri dreifingu í aldri við 

greiningu er að finna meðal annara ASD greininga (F84.1; F84.4; F84.5; F84.8). 

Þegar hóparnir eru bornir saman virðist aldursdreifing eftir greiningu sýna svipað 

mynstur í F84.0. Börn tveggja innflytjenda skera sig frá hinum hópunum tveim hvað 

varðar aðrar ASD greiningar. Aldursdreifingin er einnig minnst meðal barna sem eiga 

tvo foreldra sem eru innflytjendur óháð greiningu. 
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Tafla 7 sýnir lýsandi tölfræði fyrir aldur við greiningu eftir hópum og milli 

þeirra sem greindust fyrir og eftir 48 mánaða aldur. Í töflunni má sjá að meðalaldur 

við greiningu og dreifing innan hópa er einsleit hjá þeim sem fengu greiningu fyrir 48 

mánaða aldur. Hjá þeim sem fengu greiningu eftir þann aldur virðist vera munur hvað 

varðar meðalaldur, miðgildi og aldursdreifingu. Börn sem áttu tvo foreldra sem voru 

innflytjendur virðast skera sig frá hinum hópunum tveim 

Tafla 7 Lýsandi tölfræði eftir hópum og greiningu fyrir eða eftir 48 mánaða 

aldur. 

 Hópar n(%) Meðaltal Miðgildi Staðalfrávik Öryggisbil (955% 

≤48 mánaða 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 mánaða 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 

 

 

Mynd 8 Kassarit af dreifingu aldurs barna ( í mánuðum) við fyrstu ASD 

greiningu, eftir ICD-10 greiningu og   hóp.  (Stjörnur eru útgildi 

sem eru meira en þreföld lengd kassa, frá kassa síns hóps 
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Tafla 8 sýnir lýsandi tölfræði fyrir aldur við greiningu eftir hópum og milli 

þeirra sem greindust fyrir og eftir 54 mánaða aldur. Í töflunni má sjá að meðalaldur 

við greiningu og dreifing innan hópa er enn einsleit hjá þeim sem fengu greiningu 

fyrir 54 mánaða aldur. Hjá þeim sem fengu greiningu eftir þann aldur virðist vera 

munur hvað varðar meðalaldur, miðgildi og aldursdreifingu. Börn sem áttu tvo 

foreldra sem voru innflytjendur virðast enn skera sig frá hinum hópunum tveim. 

 

Tafla 8 Lýsandi tölfræði eftir hópum milli þeirra sem greindust fyrir eða eftir 54 

mánaða aldur. 

 Hópar n(%) Meðaltal Miðgildi Staðalfrávik Öryggisbil (955% 

≤54 mánaða H1 16(66,6) 40,3 40,0   7,7 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   7,5 39,0-42,9 

>54 mánaða H1 8(43,4) 68,5 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 sýnir dreifingu aldurs við greiningu milli hópa eftir því hvort börn 

fengu greiningu fyrir eða eftir 54 mánaða aldur.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Mynd 9 Dreifing aldurs milli hópa eftir því hvort börn fengu greiningu 

fyrir eða eftir 54 mánaða aldur. 
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Tafla 9 sýnir tíðni og hlutfall eftir kyni hvort börn greindust fyrir eða eftir 54 

mánaða aldur. Í töflunni má sjá að hlutfall kynja virðist ekki ólíkt milli hópa eftir því 

hvort börn greindust fyrir eða eftir 54 mánaða aldur. Á meðal barna tveggja 

innflytjenda (H1) virðist hlutfallið ólíkt hinum hópunum. Hlutföllin eru þó næmari 

fyrir stökum gildum til eða frá vegna lítils fjölda í hópnum.  

Tafla 9 Tíðni og hlutfall eftir kyni hvort börn greindust fyrir eða eftir 54 mánaða 

aldur 

Hópar              KK 

Fyrir            Eftir 

KVK 

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%) 

 

Á mynd 10 má sjá hvernig aldur við fyrstu greiningu dreifist milli kynja og 

hópa. Dreifingin virðist einsleitust þegar báðir foreldrar eru Íslendingar óháð kyni.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Mynd 10 Kassarit af dreifingu aldurs við greiningu (í 

mánuðum) milli kynja og hópanna þriggja. 



  

47 

 

Í úrtakinu mældust 43,6% með greindarvísitölu/þroskatölu <70 á WISC, WPPSI 

eða Bayley. Á meðal barna innflytjenda mældust 56,6% með IQ/DQ <70 samanborið 

við 43,6% barna tveggja Íslendinga. Á meðal barna tveggja innflytjenda mældust 

66,7% með IQ/DQ <70 samanborið við 34,3% barna sem áttu eitt foreldri sem var 

innflytjandi og eitt sem var Íslendingur. Á meðal barna sem áttu að minnsta kosti eitt 

foreldri sem var Íslendingur mældust  29,2% þeirra með  IQ/DQ <70 samanborið við 

66,7% barna tveggja innflytjenda.   

Marktektar próf 

Mann-Whitney marktektarpróf var notað til að meta hvort að aldur barna við fyrstu 

ASD greiningu væri breytilegur eftir því hvort börn ættu að minnsta kosti eitt foreldri 

sem var innflytjandi eða ættu tvo íslenska foreldra. Niðurstaða prófsins gaf ekki til 

kynna að munur væri á milli hópanna, U = 5520,0;  p =0,066.  

Kruskall-Wallis marktektarpróf var notað til að meta hvort að aldur barna við 

fyrstu ASD greiningu væri breytilegur eftir hvort báðir foreldrar séu innflytjendur, 

annað foreldri sé innflytjandi eða báðir foreldrar séu Íslendingar. Niðurstöður prófsins 

bentu ekki til þess að munur væri á aldri við fyrstu ASD greiningu eftir stöðu foreldra 

sem innflytjandi H(2) = 4,680, p = 0,096. Munur milli hópanna er það lítill að líklegt 

verður að teljast að hann hafi komið fram fyrir tilviljun. 

Niðurstaða Kruskal-Wallis gaf til kynna að það væri ekki munur á aldri við 

greiningu milli hópanna á meðal barna sem fengu greiningu fyrir 48 mánaða, H(2) = 

0,873, p = 0,65. Einnig var ekki munur milli hópanna hjá börnum sem greindust eftir 

48 mánaða aldur,  H(2) = 5,601, p = 0,06. 

Niðurstaða Kruskal-Wallis gaf til kynna að það væri ekki munur á aldri við 

greiningu milli hópanna á meðal barna sem fengu greiningu fyrir 54 mánaða, H(2) = 

0,411, p = 0,814. Aftur á móti bentu niðurstöður til að munur væri milli hópanna hjá 

börnum sem greinast eftir 54 mánaða aldur,  H(2) = 6,316, p < 0,05. 

Eftir á samanburður var gerður með Mann-Whitney U með og án Bonferroni 

leiðréttingu til að athuga hvar munurinn lá. Ekki reyndist vera munur á milli þess að 

eiga eitt foreldri sem var innflytjandi og þess að eiga tvo íslenska foreldra hvort sem 

notast var við Bonferroni leiðréttingu eða ekki, U = 651,5;  p = 0,83 (niðurstöður án 

leiðréttingar). Munur var aftur á móti til staðar milli þeirra sem áttu eitt foreldri sem 

var innflytjandi og þeirra sem áttu tvö foreldri sem voru innflytjendur, U = 42,5;  p < 

0,05. Ef notast er við Bonferroni leiðréttingu er munurinn þó ekki marktækur, U = 
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42,5;  p = 0,06. Einnig var munur á milli þeirra sem áttu tvo foreldra sem voru 

innflytjendur og þeirra sem áttu tvo íslenska foreldra þrátt fyrir Bonferroni 

leiðréttingu, U = 105,0; p < 0,05 (niðurstaða með Bonferroni leiðréttingu).  

 

Tafla 10 Niðurstöður marktektarprófunar á aldri við fyrstu ASD greiningu hjá 

börnum sem fengu greiningu eftir 54 mánaða aldur. 

Hópar n Meðaltal Miðgildi Staðalfrávik Öryggisbil 

(955% 

H1
a
 13 63,9 64,0 10,2 57,8-70,1 

H2
ab

 27 104,7 85,0 48,8 85,4-124,0 

H3
b
 67 100,1 82,0 45,7 88,9-111,2 

Dreifing hópa með ólíka bókstafi er metin ólík með Mann-Whitney prófi og Bonferroni leiðréttingu. 

 

Einnig var athugað hvort að munur væri á aldri barna við greiningu eftir því 

hvort mæður væru fæddar utan eða innan Evrópu. Ekki reyndist munur í 

samanburðinum, U = 487,0;  p =0,372 

Kí-kvaðrat próf var gert til að meta hvort að munur væri milli þess að eiga að 

minsta kosti eitt foreldri sem var innflytjandi eða tvo foreldra sem voru Íslendingar og 

þess hvort börn fengu greiningu um bernsku einhverfu (F84,0) eða aðra ASD 

greiningu. Niðurstöður kí-kvaðrat prófsins bentu ekki til að það væri munur milli 

hópanna eftir þessum tveim greiningarfokkum, c
2
(1, N = 198) = 2,19, p = 0,138. 

Einnig var ekki munur milli hópa þegar þeim var skipt eftir því hvort báðir foreldrar 

voru innflytjendur, annað foreldri innflytjandi eða báðir foreldrar Íslendingar, c
2
(1, N 

= 198) = 3,41, p = 0,181 

Kí-kvaðrat próf var gert til að meta hvort að munur væri milli þess að eiga að 

minsta kosti eitt foreldri sem var innflytjandi eða tvo foreldra sem voru Íslendingar og 

þess að mælast með IQ/DQ <70. Niðurstöður prófsins bentu til að hlutfallið væri ólíkt 

milli hópanna tveggja og að það að mælast með IQ/DQ lægra en 70 væri að einhverju 

leiti háð því að eiga foreldri sem var innflytjandi miðað við c
2
(1, N = 198) = 8,90, p < 

0,01. Sama niðurstaða kom þegar hlutfallið var skoðað út frá þrem hópum, H1,H2 og 

H3, c
2
(1, N = 198) = 10,1, p < 0,01.  

Kí-kvaðrat próf var gert til að meta hvort að munur væri milli hópanna þriggja á 

því hvort að börn greindust fyrir eða eftir 48 mánaða aldur. Niðurstöður prófsins 
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bentu ekki til að hlutfallið væri ólíkt milli hópanna þriggja miðað við c
2
(2, N = 198) = 

2,56, p = 0,28.  

Kí-kvaðrat próf var gert til að meta hvort að munur væri milli hópanna þriggja á 

því hvort að börn greindust fyrir eða eftir 54 mánaða aldur. Niðurstöður prófsins 

bentu ekki til að hlutfallið væri ólíkt milli hópanna þriggja miðað við c
2
(2, N = 198) = 

2,69, p = 0,26.  

Kí-kvaðrat próf var gert til að meta hvort að munur væri milli kynja hvort að 

börn greindust fyrir eða eftir 48 mánaða aldur. Niðurstöður prófsins bentu ekki til að 

hlutfallið væri ólíkt eftir kyni, c
2
(1, N = 198) = 0,014, p = 0,91.  
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Umræða 

 

Markmið þessarar rannsóknar var að vera forkönnun á hvort að það að eiga foreldri 

sem er innflytjandi á Íslandi tengist seinkun í greiningu ASD. Svipaðar tilgátur hafa 

verið studdur að hluta til í rannsóknum sem gerðar hafa verið í N-Ameríku þar sem 

börn af ákveðnum kynþátta minnihluta hópum hafa verið að greinast seinna en önnur 

börn (Mandell o.fl., 2002). Rannsóknir í N-Ameríku eru þó ekki samhljóða og benda 

aðrar til þess að það sé enginn munur eftir kynþætti (Mandell o.fl., 2005) eða að börn 

sem tilheyra kynþátta minnihluta hópum séu að greinast fyrr en önnur börn (Mandell 

o.fl., 2010; Wiggins o.fl., 2006). Aðferðafræðilegir gallar í stórum hluta rannsókna 

gera samanburð á milli þeirra þó erfiðan. Sumar rannsóknir hafa notast við kannanir 

(Mandel o.fl., 2005; Wiggins o.fl., 2006), aðrar hafa leitast við að safna óbeinum 

gögnum frá tryggingakerfinu Medicaid (Mandell o.fl., 2002; Mandell o.fl., 2010) og 

aðrar hafa beinst að afturvirkri skoðun á sjúkraskrám (Lehti o.fl., 2013) og þar á 

meðal þessi rannsókn. 

 Rannsóknir í Evrópu  hafa frekar beinst að innflytjendum heldur en 

minnihlutahópum en hafa einungis verið gerðar í tveimur löndum að svo stöddu. Það 

bendir til að rannsóknir á viðfangsefninu séu komnar stutt á veg. Auk þess voru báðar 

rannsóknirnar fremur nýlegar. Sú eldri var frá 2010 og beindist að börnum mæðra 

sem fæddust erlendis og hafði verið vísað í greiningu á þjónustumiðstöðvum í tveimur 

umdæmum í London (Keen o.fl., 2010). Nýrri rannsóknin var gerð í Finnlandi með 

afturvirkri skoðun á sjúkraskrám barna sem höfðu fæðst í Finnlandi og áttu foreldra 

sem voru innflytjendur. Niðurstöður beggja þessara rannsókna voru þvert á það sem 

búist var við hérlendis.  

Sérfræðingar sem starfa á GRR hafa um nokkurt skeið haft grun um að það 

halli á hlut barna innflytjenda hérlendis þegar kemur að aldri við fyrstu ASD 

greiningu. Sá grunur er fyrst og fremst byggður á reynslu og tilfinningu sérfræðinga 

sem starfa á GRR ásamt vísbendingum um að málþroskafrávik hjá börnum 

innflytjenda séu stundum skýrð með tvítyngi. Ólíkar niðurstöður erlendis hafa enn 

frekar vakið áhuga á stöðunni hérlendis. Við samanburð á rannsóknum er ljóst að ef 

það er munur til staðar þá er eðli og orsök óskýr. Hvar munurinn liggur, hvort að 

uppruni foreldra sé áhrifavaldur vegna ólíks algengis í ólíkum heimshlutum eða staða 
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forelda sem innflytjendur er ekki enn vitað og miðað við literatúrinn í dag virðist 

nokkuð í land.   

Aldur við greiningu 

Aðal tilgáta þessarar rannsóknar var að ASD greinist seinna á meðal barna 

innflytjenda samanborið við íslenska jafnaldra þeirra. Tilgátan var ekki studd og 

verður það að teljast góðar fréttir. Ef niðurstöður endurspegla raunverulega stöðu 

barna innflytjenda á Íslandi þegar kemur að ASD greiningum þá virðast þau ekki 

útsettari fyrir seinkun. Þessari spurningu er þó ekki alfarið svarað því margt getur 

legið að baki þessum niðurstöðum.  

Þrátt fyrir að tilgátan hafi ekki verið studd og enginn munur fundist á aldri við 

fyrstu greiningu heilt yfir þá vöktu niðurstöður nokkrar spurningar. Fyrst ber að nefna 

að það vakti athygli hvað börn tveggja innflytjenda virtust vera að greinast fyrr þegar 

dreifingin var skoðuð myndrænt og var sérstaklega athyglisvert að enginn þeirra 

greindist eftir 72 mánaða aldur (sjá mynd 5 og mynd 6). Á sama tíma eru börn 

Íslendinga að greinast langt fram eftir aldri. Í kjölfarið vakna spurningar hvort að 

munur væri eftir stöðu foreldra hvaða greining væri gefin og hvort að alvarleiki 

einkenna væri meiri á meðal barna innflytjenda. Rannsóknir hafa bent til að alvarleiki 

einkenna flýti fyrir greiningu (Sigríður Lóa Jónsdóttir o.fl., 2011) og því gæti ástæðan 

fyrir að börn innflytjenda sem fæðast hér á landi séu að greinast fyrir 72 mánaða aldur 

verið að alvarleiki einkenna þeirra sé meiri. Þetta var sérstaklega áhugavert í ljósi þess 

að enginn af börnum tveggja innflytjenda fékk greiningu um Aspergers heilkenni. 

Önnur spurning sem vaknar útfrá þessum niðurstöðum er hvort að vægari 

einkenni á meðal barna innflytjenda fangi ekki athygli tilvísenda. Það gæti þýtt að 

börn sem allajafna fengju greiningu um ódæmigerðari ASD verði af íhlutun. Miðað 

við að flest börn innflytjenda viðast greinast snemma mætti ætla að það sé 

raunveruleg dreifing í þýði. Aftur á móti  gæti verið að tilvísendur séu að missa af 

þeim sem eru með vægari einkenni vegna þess að einkennin eru ranglega túlkuð með 

tvítyngi eða flóknu menningarumhverfi. Niðurstöður rannsókna hafa bent til að börn 

sem búa við tvítyngi eigi einmitt á hættu að erfiðileikar þeirra séu ranglega eignaðir 

tvítyngi en ekki þroskaröskun (Salameh o.fl., 2002).  

 Áhugavert í þessu ljósi er hversu langt fram eftir aldri börn Íslendinga eru að 

greinast samanborið við börn tveggja innflytjenda. Á Íslandi er fastmótað kerfi með 

ungbarnaeftirliti við 2,5 og 4 ára aldur. Hugsanlega leiðir þetta kerfi til þess að börn 
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innflytjenda sem eru með alvarleg þroskafrávik greinist snemma. Eftir þennan aldur 

er það meira á ábyrgð foreldra og kennara að taka eftir einkennum. Mögulega er ekki 

tekið eftir vægari einkennum barna innflytjenda á grunnskólaaldri. Þetta gæti tengst 

fyrri tilgátunni að einhverju leyti. Rangtúlkun tvítyngis og flókins 

menningarbakgrunns gætu hugsanlega frekar haft áhrif á meðal barna sem náð hafa 

grunnskólaaldri.  

Alvarleiki einkenna 

Þrátt fyrir að það hafi ekki mælst munur milli hópanna eftir því hvort börn fengu 

greiningu um bernsku einhverfu eða ódæmigerðari raskanir (sjá töflu 6) þá var munur 

á milli hópanna á mældum vitsmunaþroska. Í úrtakinu voru 56,4 % með IQ/DQ 70 

eða hærra sem er mjög nálægt hlutfalli sem mælst hefur áður á meðal barna með ASD 

á Íslandi (Sæmundsen o.fl., 2013). Hærra hlutfall barna með IQ/DQ undir 70 var að 

finna á meðal barna innflytjenda en hjá börnum Íslendinga. Hvort að ástæðuna megi 

rekja til alvarlegri þroskaraskanna á meðal barna innflytjenda þar sem meiri 

þroskaskerðing sé til staðar eða vegna skekkju í mælingum er ekki vitað. Skekkja gæti 

komið fram í mælingum á börnum sem eru með erlendan bakgrunn. Helstu 

vitsmunaþroskapróf sem notuð eru á Íslandi miðast við íslenska stöðlun. Af þeim 

sökum gætu börn sem búa við flókið menningarumhverfi, tvítyngi eða að öðru leyti 

flókið málumhverfi verið metinn verr stödd á slíkum prófum.  

Hlutfall greininga eftir hópum  

Þegar hlutfall greininga er skoðað heilt yfir úrtakið vekur hlutfall bernsku 

einhverfu á móti ódæmigerðari röskunum athygli (sjá töflu 6 og mynd 7). Bernsku 

einhverfa er oft kölluð „dæmigerð“ einhverfa og sögulega vísar það til ástands sem 

Kanner lýsti upphaflega. Í úrtakinu var bernsku einhverfa algengasta greiningin þegar 

greiningar voru flokkaðar eftir ICD-10. Þegar greiningar voru endurkóðar út frá 

samræmi ICD-10 og DSM-IV reynist hlutfall bernsku einhverfu talsvert minna á móti 

einum hóp ódæmigerðari raskanna. Þess ber þó að geta að Asperger heilkenni er 

aðgreind röskun í  bæði í ICD-10 og DSM-IV og samræmast skilgreiningar þar á milli 

í grófum dráttum.  

Þegar kemur að algengi vantar upplýsingar til að hægt sé að bera það saman 

milli hópa. Áhugavert væri að vita hvort að hlutfall barna innflytjenda sem greinast 

með ASD sé það sama og barna Íslendinga með sömu greiningu. Miðað við að enginn 
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af börnum tveggja innflytjenda greindist með Asperger heilkenni vakna spurningar 

hvort að það sé eðlileg niðurstaða miðað við grunntíðni í þýðinu. Í þessari rannsókn 

voru börn flokkuð í hópa eftir því með hverjum þau ólust upp. Það var gert til að 

nálgast áhrif innflytjenda stöðu foreldra. Það þýðir að í einhverjum tilfellum fæddust 

börn til tveggja innflytjenda en barnið ólst upp með einum innflytjanda og einum 

Íslending eða öfugt. Samsetning úrtaksins endurspeglar því ekki fyllilega upplýsingar 

sem eru aðgengilegar hjá Hagstofu Íslands varðandi fjölda barna sem fæðast til 

innflytjenda á tímabilinu. Einnig vitum við ekki hvort að börn einstæðra innflytjenda 

hafi frekar verið að greinast með Asperger en aðrar raskanir þar sem þau voru ekki 

með í úrtakinu. Til að svara slíkum spurningum í framtíðinni þarf faraldsfræðilega 

rannsókn. 

Í þessari rannsókn var reynt að gæta samræmis milli hópanna sem bera átti 

saman með því að útiloka börn frá rannsókninni sem ólust upp með einstæðu foreldri. 

Ef það að eiga einstætt foreldri sem er innflytjandi gerir börn útsettari fyrir seinkun 

greiningar samanborið við börn einstæðra Íslendinga, þá er það samanburður sem er 

áhugavert að skoða. Hvort að slík áhrif séu til staðar eða ekki er ekki vitað en ef þau 

eru til staðar þá ættu þau ekki að hafa áhrif á niðurstöður þessarar rannsóknar í einum 

hóp frekar en öðrum vegna útilokunarinnar. Það er engu að síður vert að hafa þann 

hóp með í rannsóknum í framtíðinni til nánari samanburðar. 

Snemmtæk íhlutun 

 Rannsakendur virðast sammála að þegar kemur að ASD sé snemmtæk íhlutun 

mikilvæg. Ennfremur benda rannsóknir til að inngrip sem hefst á leikskólaaldri og 

helst fyrir 4 ára aldur skila betri árangri en inngrip sem innleidd eru síðar (McEachin 

o.fl., 1993; Cohen o.fl., 2006). Hvort að foreldar voru innflytjendur eða ekki hafði 

ekki áhrif á hlutfall barna sem greindist fyrir eða eftir 48 mánaða aldur. Það er 

mikilvæg niðurstaða í ljósi þess að það merkir að börn verða ekki af möguleika á 

snemmtækri íhlutun eftir því hvort foreldra þeirra eru innflytjendur eða ekki.  

Annað áhugavert tímabil er á milli 4 og 5 ára en það er það tímabil sem 

einkenni eru oftast hvað skýrust ásamt því að ADI-R metur einkenni meðal annars á 

því tímabili. Það reyndist ekkki vera munur milli hópanna á hvort börn fengu 

greiningu fyrir eða eftir 54 mánaða aldur. Fyrir forvitnissakar var ákveðið að skoða 

hvort munur væri milli hópanna öðru hvoru megin við þetta tímabil. Þegar þessu 

tímabli var skipt í tvennt hafði staða foreldra sem innflytjandi ekki áhrif á aldur barna 
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við greiningu ef börnin greindust fyrir 54 mánaða aldur. Áhugavert var að á meðal 

barna sem greindust eftir 54 mánaða aldur voru börn að greinast fyrr ef þau áttu tvö 

foreldri sem voru innflytjendur saman borið við börn sem eiga íslensk foreldri (sjá 

Töflu 9). Eldri börn eru að greinast fyrr ef þau eiga tvö foreldri sem eru innflytjendur 

saman borið við börn sem eiga tvö íslensk foreldri. Mikilvægt í þessu ljósi er 

samanburður á því að eiga eitt eða tvö erlend foreldri. Þar sem að munur fannst á milli 

þessara tveggja hópa gæti það bent til að það séu aukin áhrif  á aldur við greiningu að 

eiga tvö erlend foreldri umfram bara eitt. Vegna þess að þessi samanburður er gerður 

eftir á er alltaf hætta á að höfnunarmistök safnist upp. Ef miðað er við íhaldssamt mat 

með Bonferroni leiðréttingu er ekki munur á aldri við greiningu eftir 54 mánaða aldur 

milli þeirra sem eiga eitt eða tvö erlend foreldri. Einnig er vert að hafa í huga að fjöldi 

barna tveggja innflytjenda sem greindust eftir 54 mánaða aldur var lítill. Hugsanlegar 

skýringar fyrir því hafa þegar verið nefndar. 

Kynjahlutfall 

Í úrtakinu var kynjahlutfall á við það sem mælst hefur í faraldsfræðilegum 

rannsóknum (sjá Töflu 1.) (Fombonne, 2003). Kynjahlutföll voru einnig svipuð í 

hópunum hvort sem úrtakinu var skipt í tveggja hópa samanburð eða þriggja hópa 

samanburð (sjá Töflu 1 og Töflu 2). Það bendir til að breytileika milli hópanna sé ekki 

hægt að ætla ólíkum kynjahlutföllum. Við skoðun niðurstaðna vöknuðu spurningar 

hvort að breytilegt væri eftir kyni hvort að börn væru að fá greiningu fyrir eða eftir 48 

mánaða aldur. Kynjahlutföll eftir þessari skiptingu reyndust þó vera mjög jöfn þannig 

að það virtist ekki vera háð kyni hvort börn greindust fyrir eða eftir 48 mánaða aldur. 

Þess ber að geta að vegna lítils heildarfjöldi stúlkna á meðal barna tveggja 

innflytjenda verður að túlka samanburðinn með varúð vegna þess að ein greining til 

eða frá hefur mikil áhrif á hlutföll í svona litlum hóp. 

Uppruni foreldra 

Við skoðun á uppruna foreldra eftir heimsálfum (sjá töflu 3) kom í ljós að 

uppruni foreldra var svipaður og búast mátti við út frá tölum Hagstofu Íslands um 

innflytjendur á Íslandi.  Því hefur verið haldið á lofti að börn mæðra sem fæddust utan 

Evrópu og N-Ameríku séu í aukinni hættu á ASD (Keen o.fl.,2010; Lheti o.fl., 2013; 

Lauritsen o.fl.,2005). Ef sú er raunin gæti mögulega verið seinkun á greiningum barna 

í öðrum hópnum frekar en hinum innan innflytjendahópsins. Þar sem áhugi lék á að 
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athuga hvort að einhverjar vísbendingar væru um slíkan mun var aldur barna við 

greiningu borinn saman milli barna sem áttu móður sem fæddist utan eða innan 

Evrópu. Niðurstöðurnar benda ekki til að munur sé á aldri við greiningu eftir uppruna 

mæðra innan eða utan Evrópu. Það verður þó að hafa í huga möguleikann á að áhrifin 

séu ólík eftir svæðum eða menningu innan heimsálfa. Þannig gætu innflytjendur frá 

Póllandi eða Litháen verið í verri stöðu samanborið við innflytjendur frá hinum 

Norðurlöndunum. Erfiðleiki við slíkan samanburð í litlu landi eins og Íslandi er stærð 

á úrtakshópum. Á Íslandi er stærsti hluti innflytjenda frá Póllandi eða um helmingur 

allra innflytjenda (Hagstofa Íslands, 2013).  

Hvort að ákveðinn hópur leiti hingað til lands að hluta til fyrir 

heilbrigðisþjónustu er möguleiki. Slíkur grunur vaknar sérstaklega þegar horft er til 

þess fjölda barna sem fluttist til Íslands eftir fæðingu og greindust með ASD hér á 

landi á rannsóknartímabilinu. Samtals voru 30 börn sem fengu fyrstu ASD greiningu á 

rannsóknartímabilinu en höfðu fæðst erlendis. Hugsanlega eru einhverjir foreldrar 

sem fá ekki næga þjónustu fyrir börn sín í heimalandi sínu og flytjast úr landi til að 

sækja þjónustu. Vegna þess að ekkert er vitað um ástæður innflutnings foreldra barna 

í úrtakinu er ekki hægt að vita af hvaða ástæðu þau yfirgefa heimalandið og því ekki 

hvort að heilbrigðisþjónsta komi þar inní. Rannsókn á þessum hópi samanborið við 

börn Íslendinga væri góð viðbót í rannsóknum á efninu.   

Takmarkanir rannsóknar 

 Takmarkanir rannsóknarinnar felast einkum í stærð úrtaksins. Tiltölulega fáir 

þátttakendur voru til að mynda á meðal barna tveggja innflytjenda. Tilgangur 

rannsóknarinnar var að vera forkönnun og því var frekar stutt rannsóknartímabil valið. 

Eftir á að hyggja takmarkast niðurstöður einnig af þeirri staðreynd að börn einstæðra 

foreldra eru ekki með í rannsókninni. Það söfnuðust því engar upplýsingar um aldur 

við greiningu á meðal barna einstæðra foreldra. Einnig er GRR ein af tveimur 

stofnunum á landinu sem sjá um greiningar barna með ASD en stærsti hluti barna sem 

greinast á hverju ári er greindur á GRR. Engu að síður felur rannsóknin ekki í sér 

upplýsingar um samsetningu eða aldursdreifingu greininga á hinni stofnuninni. Eins 

og með allar afturvirkar rannsóknir takmarkast upplýsingasöfnun af þeim gögnum 

sem fyrir eru í gagnagrunni. Í þessari rannsókn var horft fyrst og fremst á aldur við 

greiningu og uppruna foreldra en þessar tvær breytur voru aðgengilegar í skýrslum. 

Öðrum breytum á borð við IQ/DQ var einnig safnað en áhugavert hefði verið að safna 
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upplýsingum um niðurstöður ADI-R milli hópanna til að fá nánara mat á alvarleika 

einkenna. Upplýsingum var einnig safnað um atvinnu foreldra til að gera tilraun til að 

nálgast SES en vegna tímaskorts og skorts á nægilega góðum skilgreiningum á 

atvinnuflokkun voru upplýsingar sem söfnuðust ekki nýttar að svo stöddu. 

 Þegar kemur að samanburði IQ/DQ milli hópa er vert að taka fram að í 17 

tilfellum voru ekki nægar upplýsingar í sjúkraskrám til að reikna heildartölu. Ástæðan 

var yfirleitt sú að verklegi hlutinn á WPPSI var lagður fyrir en ekki mállegi hlutinn. Í 

slíkum tilfellum var oft lagður fyrir hluti af Bayley en engar upplýsingar um 

heildartölur eða þroskatölur gefnar.  Hlutfall barna milli hópa þegar þetta átti við var 

þó jafnt og því benti ekkert til að það ætti frekar við í einum hóp frekar en öðrum. 

Styrkleikar rannsóknarinnar 

 Styrkleikar rannsóknarinnar felast fyrst og fremst í áreiðanleika lykilbreyta 

rannsóknarinar. Allar upplýsingar voru fengnar úr sjúkraskrám eftir að þverfaglegt 

teymi sérfræðinga hafði gefið greiningu um ASD. Einnig fengust upplýsingar um þau 

börn sem fæddust erlendis og var því hægt að koma í veg fyrir að skekkja kæmi fram í 

niðurstöðum vegna þess að börn fæddust erlendis. Enn fremur er þetta fyrsta 

rannsóknin á Íslandi sem beinist að aldri við greiningu ASD á meðal barna 

innflytjenda. Miðað við takmarkaðann fræðilegann bakgrunn efnisins á heimsvísu er 

þessi rannsókn mikilvæg viðbót. Auk þess að niðurstöður gefa ákveðnar upplýsingar 

um stöðu greininga á Íslandi í dag þá hefur rannsóknin fram að færa upplýsingar sem 

geta leiðbeint við áframhaldandi rannsóknir. 

Áframhaldandi rannsóknir 

Það sem áframhaldandi rannsóknir ættu að hafa að leiðarljósi er að safna upplýsingum  

frá heilbrigðiskerfinu beint. Með því að gera það er farið framhjá flækjustigi sem 

verður til þegar stuðst er við minni foreldra eða upplýsingar frá þriðja aðila eins og 

gert hefur verið í rannsóknum erlendis. Einnig er mikilvægt að safna upplýsingum um 

ástæður fyrir því að fólk fluttist frá heimalandi sínu og jafnvel af hverju það kom til 

Íslands umfram önnur lönd. Því hefur verið haldið fram að hugsanlega séu 

innflytjendur ekki þverskurður af sínu heimalandi, út frá félags-efnahagsstöðu, 

menningu eða kynþætti (Gillberg o.fl., 1995). Annað sem fengist með slíkum gögnum 

væri samanburður milli landa á því hvort innflytjendur í einu landi séu sami hópur og 

innflytjendur í öðru landi. Mikilvægt er að safna upplýsingum um hvenær foreldrar 
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barnanna fluttu til landsins því að ef rannsóknir beinast að menningu þá er hugsanlegt 

að menningaráhrif frá upprunalandi foreldra séu minni ef þeir fluttust til landsins sem 

börn á móti því ef þeir fluttu til landsins á fullorðinsárum. Að lokum er mikilvægt að 

rannsaka notkun innflytjenda á þjónustu tengdri þroska á Íslandi. Að svo stöddu eru 

engar upplýsingar til um stöðu þeirra mála. 

Til að bæta upplýsingasöfnun rannsókna þarf að breyta skráningu upplýsinga í 

heilbrigðiskerfinu eða breyta verkferlum. Algengt er að stofnanir séu með ákveðið 

vinnulag varðandi skráningu upplýsinga á borð við hvort foreldrar þurfa túlk í 

viðtölum og hvort barnið hafi verið í leikskóla á Íslandi svo eitthvað sé nefnt. Yfirleitt 

er þessum upplýsingum ásamt fjölmörgum öðrum safnað á fyrsta eða annars stigs 

stofnunum. Samræmi þeirra við upplýsingar sem safnast á þriðja stigs stofnunum 

getur þó verið ábótavant. Það getur falist í því að upplýsingarnar séu til að mynda 

ekki staðfestar og því ekki hægt að vita hvort að foreldrar þurftu enn túlk þegar komið 

var á þriðja stigs stofnun ef það er ekki tekið sérstaklega fram.  

Í fyrri rannsóknum hefur verið einróma samþykki að nauðsynlegt sé að safna 

gögnum um félags- og efnahagsstöðu foreldra. Tilað hægt sé að nota slík gögn þarf að 

staðla skráningu þeirra hérlendis. Skýrasta dæmið er líklega nálgun á SES. Hægt er að 

nálgast þá breytu á þrennskonar máta, út frá menntun, tekjum og atvinnu. Það eru 

talsverðar hindranir þegar kemur að SES mælingum. Hvernig á að fá upplýsingarnar 

og hvað upplýsingar á að sækja. Ástæðan er sú að það þurfa ekki endilega að vera 

tengsl milli menntunar og tekna eða menntunar og atvinnu. Sérstaklega í tengslum við 

innflytjendur er erfitt að túlka SES út frá menntun eða atvinnu hvoru um sig. Fólk 

með sérfræðiréttindi í einu landi er ekki endilega með sömu réttindi annarsstaðar í 

heiminum og væri því ekki gjaldgengt í sömu atvinnu og í heimalandinu. Á meðal 

innflytjenda verður einnig að teljast algengt að á einhverju tímabili á meðan þeir eru 

að koma sér fyrir í nýju landi séu þeir í störfum sem geri ekki kröfur til menntunar 

þeirra vegna þess að þeir kunna ekki tungumáli. Þannig gæti sérfræðimenntaður 

einstaklingur unnið í ræstingum tímabundið þar til hann lærir íslensku.  

Samantekt 

Í ljósi niðurstaðna þessarar rannsóknar í samhengi við fyrri rannsóknir sem gerðar 

hafa verið erlendis er ljóst að þekking á áhrifum menningar, uppruna foreldra og 

stöðu þeirra sem innflytjendur á aldur við greiningu ASD er skammt á veg kominn. 

Miðað við misræmi í aðferðafræði og niðurstöðum rannsókna er mikil þörf á 
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áframhaldandi rannsóknum. Stöðlun og áreiðanleika gagnasöfnunar þarf að hafa að 

leiðarljósi ásamt því að safna upplýsingum um mögulegar fylgibreytur. Það sem þessi 

rannsókn hefur fyrst og fremst fram að færa er fyrsta skrefið í þekkingu á efninu 

hérlendis. Með takmarkanir þessarar rannsóknar til hliðsjónar við upplýsingaöflun 

áframhaldandi rannsókna ætti að vera hægt að fá skýrari mynd af stöðu ASD 

greininga meðal innflytjenda á Íslandi. 
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