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Agrip
Rannsoknir hafa synt ad atvinnuleysi hefur reynst algengt hja f6lki med einhverfurofsroskun
(ERR) og ad margir med roskunina hafi lent i erfidleikum & atvinnumarkadinum. Algengi kvida,
punglyndis og sjalfsskada hefur jafnframt reynst hatt hja peim. Svo virdist sem samband
atvinnuleysis vid kvida, punglyndi og sjalfsskada hja folki med ERR hafi litid verid rannsakad.
[ pessari ritgerd voru markmidin nokkur. I fyrsta lagi var atlunin ad skoda algengi atvinnuleysis
hja folki med ERR, badi hér 4 Islandi og i Evropu, Ut fra gdgnum ur ASDEU-rannsokn
Evrépuradsins. Ad auki vildum vid skoda astedur atvinnuleysisins og hvort ad patttakendur
hefdu fengid studning vid atvinnu og hvernig studningur peim peetti akjosanlegur. I 6dru lagi
skodudum vid algengi kvida, punglyndis og pess ad hafa framkvaemt eda reynt ad framkvaema
sjalfsskadandi hegdun ut fra sému gégnum. Ad lokum var pridja og adalmarkmidid hér ad nota
gdgn pessarar rannsoOknar til ad skoda samband atvinnuleysis vid punglyndi, kvida og
sjalfsskada. Nidurstodur rannsoknarinnar bentu til ad atvinnuleysi veri hatt hja folki med
einhverfu. b6 reyndist pad laegra hja islenskum patttakendum samanborid vid adra patttakendur
i Evropu. Algengi kvida, punglyndis og sjalfsskada reyndist mjog hatt. Ekki fundust marktaek
tengsl fyrir samband atvinnuleysis vid punglyndi og kvida en samt sem adur kom i 1j6s ad hatt
hlutfall patttakenda sem hofou verid greindir med punglyndi voru atvinnulausir. Pa fundust
marktaek tengsl fyrir samband atvinnuleysis vid pad ad hafa framkvaemt eda ad hafa reynt ad
framkvema sjalfsskada. bessa rannsokn veri dhugavert ad endurtaka med sterra Urtaki

islenskra patttakenda.
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Saga einhverfu

Einhverfa (autism) hefur liklega fylgt mannkyninu fra upphafi. Hugtakid einhverfa var fyrst
notad af pyska gedlekninum Eugen Bleuler arid 1911 (Evans, 2013) en hann taldi einhverfu
vera kjarnaeinkenni gedklofa. Hann sagdi ad peir sem hefdu einkenni einhverfu missi tengsl
vid umhverfid, ad upplifun peirra veri ekki byggd 4 skynjun & umheiminum heldur innri
hugarheim sem vari 6adgengilegur 60rum. Bleuler taldi somuleidis ad petta meetti finna i
draumorum heilbrigds folks, og ad til demis listamenn varu ekki alltaf i tengslum vid
raunveruleikann og skildu sig jafnvel visvitandi fra honum (Stotz-Ingenlath, 2000). Notkun

Bleulers a ordinu einhverfa er téluvert frabrugdin peirri skilgreiningu sem vid pekkjum i dag.

Nokkrum aratugum sidar notadi Leo Kanner hugtakid sem lysandi heiti 4 fyrirbaeri sem
samanstod af mismunandi fravikum i hegdun og réskun 1 tilfinningatengslum (e. disorder of
affective contact). Kanner fylgdist um éra skeid med ellefu bornum sem h6fou pad sameiginlegt
ad eiga erfitt med ad tengjast 60ru folki og virtust vera sjalfum sér nég. bau hoéfou o6ll
tilhneigingu til pess ad hunsa utanadkomandi areiti og veittu pvi til demis ekki athygli pegar
foreldrar komu heim Ur vinnu. Morg peirra h6fou 6flugt minni og gatu munad langa lagatexta,
langar banir, margar dyrategundir eda annad i peim dar. Bornin byrjudu seint ad tala og sum
gatu ekki notad ord til ad tja sig. Malnotkun peirra sem gatu talad var 6hefdbundin og endurtoku
sum peirra personuforndfn nakvamlega eins og pau heyrdu pau. Til demis avorpudu pau sjalf
sig sem ,,pu” en ekki ,,ég”. Hlutir 4 hreyfingu og havaer hljod virtust vekja upp mikinn 6tta hja
sumum peirra. Adur en bornin komu til Kanner h6fdu pau ymist verid greind med
proskahomlun, barnagedklofa eda heyrnaskerdingu (Kanner, 1943).

Ari eftir ad Kanner gaf Gt grein sina um einhverfu birti pyski gedlaeknirinn Hans Asperger
grein par sem hann lysti bornum, svipudum og Kanner hafoi skrifad um. Likt og Kanner sagdi
Asperger a0 tengsl pessa barna vid umheiminn varu takmdrkud. Bornin sem Asperger 1ysti attu
i erfidleikum med gagnkvem samskipti vid annad folk og hofdu prahyggju fyrir sérkennilegum
hlutum. Pau voru ekki med malhémlun likt og bérnin sem Kanner hafoi skrifad um i sinni grein
og sum toludu eins og fullordid folk (Sanders, 2009). Notkun Kanners og Aspergers 4 ordinu
einhverfa er tdluvert 60ruvisi en notkun Bleulers 4 ordinu en peir skrifudu um einhverfu sem
sjalfsteeda roskun, en ekki einkenni gedklofa. Samt sem adur var einhverfa lengi talin vera
tegund af gedklofa sem byrjadi i bernsku og var flokkud sem slik i greiningar- og

flokkunarkerfum (Volkmar, Chawarska og Klin, 2005).



bad voru skrif Michael Rutter sem endanlega slitu tengsl einhverfu vid gedklofa (Rutter,
1978). Rutter feerdi rok fyrir pvi ad einhverfa veri edlisolik gedklofa og ad hun falist 1 fravikum
i hegdun og proska sem hefou verid til stadar fra unga aldri. Gedklofi vaeri hins vegar roskun
sem falist i tapi 4 raunveruleikatengslum folks sem 4dur hafdi haft tiltdlulega edlilega virkni.
betta hafoi ahrif 4 pad ad einhverfa var i fyrsta skipti flokkud sem sjalfstaed roskun i DSM-II1
(American Psychiatric Association. Diagnostic and statistical manual of mental disorders:
DSM-IIL, 1980). { peirri utgafu var einhverfa talin til gagntaekra proskaraskana (e. pervasive
developemental disorders). Flokkun einhverfu undir gagntaekar proskaraskanir var gerd til pess
ad rjufa enn frekar samband einhverfu vid gedklofa. Rutter lagdi einnig aherslu & ad pad pyrtti
ad skilgreina nakvamlega hvada hegdun atti ad telja til grunneinkenna einhverfu. Rutter og
Schopler (1987) skiptu grunneinkennum einhverfu nidur i prji svid; félagsleg samskipti,
mal/tjaskipti og prong &hugamynstur og hegdun. Priskiptingin vard hornsteinn ad
greiningavidtalinu ADI (e. Autism Diagnostic Interview) (Le Couteur o.fl., 1989) og sidar ADI-
R (Lord, Rutter og Le Couteur, 1994) og pvi hvernig einhverfa var skilgreind i DSM-1V vid
utgafu pess arid 1994.
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Greiningar -og flokkunarkerfi

Eins og fyrr kom fram hefur skilgreining og flokkun einhverfu tekid miklum breytingum i
gegnum tidina. [ dag eru tvo greiningar- og flokkunarkerfi notud vid greiningu 4 gedroskunum.
bad eru International Statistical Classification of Diseases (ICD-10) sem er gefid ut af
Alpjodaheilbrigdistofnuninni og Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-
5) sem er gefid ut af bandariska gedleekningafélaginu (e. Americal Psychiatric Association). i
juni & pessu ari gaf Alpjodaheilbrigdisstofnunin Ut nyja ttgafu af greiningar- og flokkunarkerfi
stofnunarinnar, ICD-11. | pessari nyju utgafu eru gerdar breytingar a4 nalgun og flokkun &
mismunandi blabrigdum einhverfu, sem er i takt vid viddarnalgun DSM-5. A Islandi er
innleidingu ICD-11 ekki lokid og pvi er ennpa studst vid greiningarkerfio ICD-10 (World
Health Organization. International Statistical Classification of Diseases: ICD-10, 1992;1993)
og verdur fjallad um pad hér.

Gagntakar proskarraskanir i ICD-10

Gagntakar proskaraskanir (e. pervasive developmental disorders) koma fram i bernsku og fela
i sér homlun eda seinkun i feerni sem 4 sér ratur ad rekja i proska midtaugakerfisins (ICD-10,
1992). I pessu verkefni verdur hugtakid einhverfa og einhverfuréfsroskun (ERR) notad yfir par
raskanir sem falla undir gagntakar proskaraskanir. { flokki gagntaekra proskaraskana eru sex

raskanir og verdur fjallad um peer hér 4 eftir.

Bernskueinhverfa (e. childhood autism) eda deemigero einhverfa (e. typical autism)
Bernskueinhverfa eda demigerd einhverfa kemur fram fyrir priggja ara aldur en hana er haegt
ad greina hja Ollum aldurshopum. Megineinkenni demigerdrar einhverfu eru fravik i
félagslegum samskiptum, malnotkun, tjdningu og i endurtekinni og sérkennandi hegdun. Fravik
i félagslegum samskiptum fela i sér vontun 4 vidobrégdum vid tilfinningum annarra eda vontun
i ad adlaga hegdun ad félagslegum adstedum. Einstaklingar med bernskueinhverfu upplifa
erfidleika vid a0 tileinka sér gagnkveem tilfinningaleg samskipti. Roskun verdur hja peim i
tjaskiptum sem lysir sér sem erfidleikar i ad taka patt i imyndunarleik, herma eftir i leik og ad
samstilla leik sinn med 6drum. Eitt af einkennum bernskueinhverfu er ad hafa dsveigjanlega
malnotkun og ad nota ekki latbragd eda bendingar til ad uUtskyra mal sitt eda ad nota
sérkennilegar dherslur i t6lud mali. Einnig eru 6venjuleg malnotkun og pad ad rugla
personufornéfnum einkenni bernskueinhverfu. Annad einkenni er sérstok arattuhegdun i formi

hegOunar og dhugamala. Einstaklingar med bernskueinhverfu hafa mikla porf fyrir ratinu og
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upplifa erfidleika vid ad hverfa fra henni. Onnur einkenni sem geta fylgt roskuninni eru falni,
vandamal vid svefn og matarvenjur, skapofsakdst og 6gnandi hegdun. Einnig er sjalfsskadandi
hegdun algengt einkenni, til deemis ad bita sig i hendina, sérstaklega pegar um er ad reda
alvarlega proskahomlun. Birtingamyndir einkenna breytast med aldri en vandamal i
félagslegum samskiptum og tilhneiging til ad hafa sérstok ahugamal vidhelst fram a

fullordinsaldur. Proskahdmlun fylgir einhverfu i premur af fjorum tilfellum (ICD-10, 1992).

Odcmigerd einhverfa (e. atypical autism)
Odamigerd einhverfa er greining sem er notud pegar einstaklingur uppfyllir ekki vidmid fyrir
dzemigerda einhverfu. Odzemigerd einhverfa er oftast greind hja peim sem eru med alvarlega
proskahomlun eda malproskardskun, einstaklingum sem hafa ekki burdi til ad syna sérstok

einkenni sem Dparf til ad greina demigerda einhverfu (ICD-10, 1992).

Retts heilkenni (e. Rett’s syndrome)
Retts heilkenni er taugaproskardskun sem ma rekja til stokkbreytingar 4 geninu MECP2 (Amir
o.fl., 1999). Heilkennid finnst nanast adeins hja stulkum (Hagberg, Aicardi, Dias og Ramos,
1983). Retts lysir sér i edlilegum proska a fosturskeidi og fram & fyrstu fimm ménudi 1 lifi
barnsins. Frd fimm ménada aldri hagir 4 vexti hofuds sem getur ordid til pess ad barnid fai
einkenni smaheila (e. microcephaly). Smaheili er einkenni par sem innra rymi héfudkupu er
toluvert smaerra med tilliti til aldurs og kyns. Auk pess verdur skerding i handahreyfingum,
heefileiki til tals minnkar og hreyfingar geta ordid 6samhafdar. Retts fylgja endurteknar
handahreyfingar. Algengt er ad peir sem hafa heilkennid fai hryggskekkju sidar 4 avinni
(Chahrour og Zoghbi, 2007; ICD-10, 1993).

Upplausnaproskaroskun i bernsku (e. Other childhood disintegrative disorder)
Upplausnaproskardskun felur i sért timabil edlilegs proska fram ad tveggja ara aldri en pa
verdur afturfor 1 félagsproska og samskiptaferni og hegdunarvandamal fara ad gera vart vid sig

(ICD, 1992).

Ofvirkniroskun med proskahomlun og sérkenninlegum og drattukenndum
hreyfingum (e. overactive disorder associated with mental retardation and
stereotyped movements)

Roskunin er flokkud med gagnteekum proskardskunum vegna pess ad bérn med pessa roskun

hafa midlungs eda alvarlega proskahomlun og syna morg einkenni ofvirkni, athyglisbrests og
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sérkennilegrar arattukenndrar hegdunar. Lyf sem eru venjulega gefin bornum med ofvirkni og

athyglisbrest 4n proskahomlunar virka ekki 4 ofangreinda einstaklinga (ICD, 1992).

Aspergers heilkenni (e. Asperger’s syndrome)
Einkenni Aspergers heilkenni eru svipud einkennum einhverfu pegar kemur ad félagslegum
samskiptum. Likt og hja peim sem eru med demigerda einhverfu felur heilkennid i sér
fastmotadan og arattukenndan dhuga. Pad sem greinir Aspergers heilkenni og demigerda
einhverfu hvort frd& 60ru er ad i1 Aspergers heilkenni er ekki t6f eda vanproski &
tungumalanotkun eda 4 vitmunalegum proska. Flestir med Aspergers heilkenni hafa medal

greindarvisitolu og roskunin er algengari hja strakum en stelpum (ICD-10, 1992).
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Arfgengi

Margar fjolskyldu-, systkina- og tviburarannsoknir hafa synt fram 4 ad einhverfa virdist vera
ettgeng (Devlin og Scherer, 2012). Rannsoknir hafa synt fram 4 ad 5 til 10% likur séu & pvi ad
systkini barns med einhverfu greinist einnig med einhverfu en pessar tolur eru p6 misjafnar 4
milli rannsokna (Miles, 2011). Arfgengi hefur verid rannsakad med tviburarannsoknum en par
hafa nokkrar rannsoknir synt erfdastudul upp a 60% fyrir eineggja tvibura. Erfdastudull fyrir
tvieggja tvibura hefur verid 21-36% 1 rannsoknum sem hafa notad greiningarviomid sem eru i

DSM-IV (Parellada o.1l., 2014).

Skynnaemi

Rannsoknir hafa synt ad skynjun folks med einhverfu getur verid frabrugdin skynjun félks sem
er ekki med einhverfu. [ pvi felst medal annars aukid skynami sem getur birst i pvi ad pola illa
akvedin skynareiti, til demis havada (Kern o.fl., 2006; Ongan og Wood 2000; Robertson og
Simmons, 2013). { rannsékn Ongan og Wood (2000) var athugad hvort ad skynnami vari meira
hja bornum med einhverfu. Patttakendur voru & aldrinum fjogurra til fjértdn ara og var
rannsoknin gerd med pvi ad bera saman tvo hopa, einn med einhverfu og hinn ekki. bar kom
fram ad born sem voru med einhverfu syndu meira skynnemi og ad skynnami vard meira med
aldrinum hja peim (Ongan og Wood, 2000). { rannsékn Robertson og Simmons (2013) var
skynneemi athugad hja fulloronum einstaklingum og kom 1 1j0s ad einstaklingar sem h6fou morg
einkenni einhverfu voru meira vidkemir fyrir skynareitum heldur en peir sem hofou feerri

einkenni einhverfu.
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Algengi einhverfu/einhverfurofsraskana (ERR)

Sidustu ar hefur ordid aukning i greindum tilfellum einhverfu og eru astaedur fyrir pvi margar.
Charman (2002) talar um ad greiningarskilmerkin séu ordin vidari en a40ur og ad i dag s€ einnig
litid 4 einhverfu sem einhverfur6f. Annad sem getur haft ahrif er su vitneskja ad einstaklingar
sem hafa vaeg einkenni (e. high functioning) geti verid med ERR. Liklegast er po skyringin st

a0 algengi einhverfurofsraskana hafi verid vanmetid adur fyrr (Charman, 2002).

[ alpjodlegri rannsokn McDonald (2010) voru skodadar nokkrar langtimarannsoknir sem
nadu yfir tiu ar. Par kom 1 1j6s ad algengi einhverfu for &4 nokkrum arum fra pvi ad vera 5,7 af
hverjum tiu pasund bérnum sem faeddust i 20,8 af hverjum tiu ptisund bérnum sem feddust.
Einnig kom par fram ad aukning i greiningu a einhverfu hefdi byrjad um 1988 til 1989
(McDonald, 2010). [ faraldsfreedilegri rannsokn Fombonne (2009) var gerd athugun & 43
rannsOknum til ad meta algengi einhverfu. Nidurstddur syndu fram 4 ad algengi fyrir einhverfu
var 20 af hverjum tiu pusund bérnum sem faeddust, en pad var aukning fré pvi sem &dur var.
Einnig skodadi hann tidni fyrir allar gagntaekar proskaraskanir (e. pervasive developmental

disorder) og par kom fram ad algengi var 60 til 70 af hverjum tiu ptisund bérnum sem faeddust.

Algengi 4 Islandi

Algengi greininga 4 einhverfurofsroskunum hefur verid athugad 4 fIslandi i nokkrum
rannsoknum (Szmundsen, 2013; Magnasson og Seemundsen, 2001). [ rannsokn Magnussonar
og Semundsen (2001) var algengi bernskueinhverfu metin hja einstaklingum sem voru feeddir
a arunum 1974 til 1983 og hja peim sem voru faeddir 1984 til 1993. bar kom fram ad algengi
einhverfu var 3,8 af hverjum tiu pisund bérnum sem faeddust hja eldri hopnum og 8,6 af
hverjum tiu pasund bornum sem faeddust hja yngri hopnum. I nylegri rannsokn Seemundsen
(2013) var algengi aftur metid en i stadinn fyrir ad meta algengi bernskueinhverfu skodadi hann
algengi einhverfurdfraskana. Notast var vid gagnaséfn fra arunum 1994 til 1998 og kom par
fram ad algengi fyrir allar ERR var 120,1 fyrir hver tiu pusund born sem faeddust. Einnig var
algengi ERR skodad hja stelpum og strakum en algengi fyrir straka var 172,4 af hverjum tiu
pusund sem faeddust og algengi fyrir stelpur var 164,8 af hverjum tiu pusund sem faeddust

(Seemundsen, 2013).
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Kynjahlutfall

Algengi einhverfurofsraskana hefur reynst vera haerra hja strakum en stelpum (Saemundsen,
2013; Loomes, Hull og Mandy, 2017). { safngreiningu Loomes o.fl. (2017) var kynjahlutfall af
einhverfurofsroskun athugad par sem notadar voru 54 rannsOknir. Par kom fram ad
kynjahlutfallid var fjorir strakar fyrir hverja stelpu. Peir benda p6 &4 ad mikill breytileiki hafi
verid & kynjahlutfalli & milli ranns6kna. Pegar peir skodudu einungis rannsoknir sem hofou
mestu adferdafradilegu eiginleikana kom fram ad hlutfallid var naer pvi ad vera prir strakar
fyrir hverja stelpu. Peir fundu mikinn stodugleika & milli peirra rannsokna sem hofou hda
adferdafradilega eiginleika en par kom fram ad stelpur sem na greiningavidmidum ERR eiga
pad til ad fa ekki greiningu (Loomes o.fl. 2017).

Ein skyring 4 pvi ad stelpur med ERR séu 6liklegri til ad fa greiningu er ad pear séu liklegri
en strakar til ad fela einkenni einhverfunnar (e. camouflaging) og reyna ad synast ,,edlilegar*
(Bargiela, Steward og Mandy, 2016; Dean, Harwood og Kasari, 2017; Ratto o.fl., 2018). bad
a0 fela einkenni roskunar er pekkt fyrirberi i einhverfu og 60rum taugaproskaréskunum

(Livingston og Happé, 2017).
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Georaskanir hja folki med einhverfu

A undanférnum drum hefur ahugi 4 rannsoknum 4 gedheilsu folks med einhverfu aukist (Buck
o.fl., 2014). Gedraen vandamal eru algeng hja fulloronum og bérnum med ERR (Simonoff o.fl.,
2008; Buck o.fl., 2014) en algengi gedraskana hja folki med ERR hefur verid alitamal vegna
ymissa patta. 1 fyrsta lagi vegna pess ad grunneinkenni einhverfu skarast a vid einkenni
kvidaraskana og arattu-og prahyggjurdskunar (Gillott, Furniss og Walter, 2001). [ 6dru lagi
hefur verid skortur 4 stodludum melitekjum sem eru sérstaklega snidin ad pvi ad meta kvida
hja einstaklingum med einhverfu (Joshi o.1., 2013). Rannsoknir hafa synt fram & ad hatt hlutfall
fullordinna med ERR hafa einnig adra gedsjikdoma. Komid hefur fram ad i kringum 70%
fullordins folks med einhverfu nai greiningarvidomidi fyrir ad minnsta kosti eina gedroskun a
lifsleidinni (Buck o.fl., 2014). Pad er mun meira en i pydi folks med hefdbundinn taugaproska
en par er lifstidaralgengi gedraskana um pad bil 40% (Bijl, Ravelli og van Zessen, 1998; Kessler
o.fl., 2005). Algengustu gedraskanirnar hja folki med einhverfu eru kvidaraskanir (Eaves og
Ho, 2008; Gillott og Standen, 2007; Lever og Geurts, 2016; Russell, Mataix-Cols, Anson og
Murphy, 2005), lyndisraskanir (Joshi o.fl., 2013; Morgan, Roy og Chance, 2003) og ADHD
(Hofvander o.1l., 2009; Joshi o.fl., 2013). Hér verdur p6 adeins fjallad um tengsl einhverfu vid
kvida og punglyndi.

Einhverfa og kvidaraskanir

Kvidaraskanir hja béornum og fullordonum med einhverfu eru vel pekkt fyrirberi og hefur
algengi peirra reynst hatt (Zaboski og Storch, 2018; Joshi o.fl., 2013; van Steensel og Heeman,
2017). Algengi kvida og kvidaraskana hefur verid metid hjd bornum og fullordnum med
einhverfu (Zaboski og Storch, 2018; Joshi o.fl., 2013; van Steensel og Heeman, 2017) og hafa

rannsoknir leitt 1 1j6s ad bérn med einhverfu eru kvidnari en bérn med demigerdan taugaproska

og ad pau glimi jafnframt vid meiri kvida en bérn med adrar proskaraskanir (Brereton, Tonge

og Einfeld, 2006; Rodgers o.fl., 2012).

Einnig hefur komid i [jos ad kvioi hja bérnum med einhverfu virdist almennt aukast med
aldri (van Steensel og Heeman, 2017). Born 4 einhverfuréfi sem eru vel virk (e. high
functioning) eru liklegri en born sem eru ekki vel virk ad hafa meiri kvida. Asteedan fyrir pvi
er talin vera ad med aukinni hugranni faerni verdi einstaklingar med ERR medvitadri um pa
erfidleika sem stafa af einkennum einhverfunnar og pad getur ytt undir kvida (van Steensel og

Heeman, 2017). Nokkrar rannsoknir hafa metid algengi helstu kvidaraskana hja folki med ERR
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og hefur ekki alltaf verid samrami 4 milli rannsokna. Til ad meta algengi gerdu Hollocks o.fl.
(2018) safngreinngu til ad meta algengi pess ad hafa einhverja kvidaroskun og fyrir helstu
kvidaraskanir. Hér nast verdur pvi fjallad um helstu kvidaraskanir hja folki med ERR og

algengi peirra (Hollocks o.1l., 2018).

Félagsfeelni (e. social anxiety disorder)
Félagstelni er kvidaroskun sem felur 1 sér 6tta vid félagslegar adstedur. Pessi otti snyr ad pvi
a0 vera hreddur um ad verda demdur og leidir oft til pess ad folk fordast félagslegar adstaedur
(ICD-10, 1993). { safngreiningu Hollocks o.fl., (2018) var algengi félagsfelni hja
einstaklingum med ERR 29% med lifstidaralgengi upp 4 20%.

Ardttu- og prahyggjuriskun (e. obsessive compulsive disorder)
Arattu- og prahyggjuroskun er roskun sem felur i sér prahyggjukenndar hugsanir og
arattukennda hegdun. Folk med réskunina faer uppaprengjandi hugsanir sem valda kvida sem
pad reynir sidan ad bala fra sér med dkvednum adgerdum (ICD-10, 1993). 1 safngreiningu
Hollocks o.fl., (2018) var algengi arattu- og prahyggjurdskunar hja folki med ERR 18% med
lifstidaralgengi upp a 22%.

Almenn kvioaréskun (e. generalized anxiety disorder)
Almenn kvidardskun felur i sér mikil kvidaeinkenni sem eru ekki bundin vid sérstakar adstedur.
bessi kvidaeinkenni geta verid svimi, skjalfti, sviti og fleira. Einstaklingar med pessa roskun
hafa miklar ahyggjur og 6tta vid veikindi og slikt (ICD-10, 1993). [ safngreiningu Hollocks o.fl.
(2018) reyndist algengi fyrir almenna kvidardskun hja folki med ERR vera 18% med
lifstidaralgengi upp a 26%.

Felmtursroskun (e. panic disorder)
Felmtursroskun felur 1 sér alvarleg kvidakost sem eru ekki bundin vid neinar dkvednar
adstedur. Hugsanir sem fylgja pessum kvidakdstum geta verid 6tti vid ad deyja, ad missa vitid
og ad missa stjorn (ICD-10, 1993). { safngreiningu Hollocks o.fl. (2018) var algengi pess ad
hafa felmtursroskun hja f6lki med ERR 15% med lifstidaralgengi upp & 18%.

Allar kvioaraskanir
Algengi pess ad hafa einhverja kvidaroskun hja folki med ERR hefur reynst vera 27% med
lifstidaralgengi upp & 42% (Hollocks o.fl., 2018). | almennu pydi hefur algengi pess ad hafa

einhverja kvidaroskun einnig verid metid. bar hefur algengi reynst vera 10,6 % med

18



lifstidaralgengi upp a 16,6% (Remes, Brayne, Linde og Lafortune, 2016). Af pessu ma rada ad
algengi pess ad hafa kvidardskun er mun meira i hopi félks med ERR (Hollocks o.fl., 2018;
Remes o.1l., 2016).

Einhverfa og punglyndi

Rannsoknir hafa synt ad punglyndi er algengt hja bornum med ERR (Leyfer o.fl., 2006; Rai
o.fl., 2018). Algengid er mun meira hja bornum med ERR en bornum med edlilegan
taugaproska eins. Born undir atjan ara aldri med ERR eru fjorum sinnum liklegri til ad vera
med punglyndi en jafnaldrar peirra sem hafa edlilegan taugaproska (Hudson, Hall og Harkness,
2018). Langtimarannsékn var gerd med 6091 Datttakendum par sem algengi
punglyndiseinkenna hja bornum med einhverfu var metid. betta var sidan borid saman vid born
a sama aldri med demigerdan taugaproska. Par kom fram ad pau sem hofou einhverfu héfou
fleiri punglyndiseinkenni vid tiu 4ra aldur og aftur vid atjan 4ra aldur, samanborid vid pau sem

voru ekki med einhverfu (Rai o.1l., 2018).

[ rannsokn Leyfer o.fl. (2006) var algengi medraskana athugad hja 109 bérnum med
einhverfu a aldrinum fimm til sautjan ara. Athugad var hversu morg born uppfylltu
greiningarviomio fyrir alvarlega punglyndisroskun (e. major depressive disorder) (Leyfer o.fl.,
2006). Alvarleg punglyndisroskun hefur mikil ahrif a4 virkni 1 daglegu lifi folks. Einkenni pess
eru depurd og minnkadur ahugi eda anagja & hlutum sem adur voktu anagju (American
Psychiatric Association. Diagnosic and Statistical Manual of Mental Disorders: DSM-5, 2013).
Hjé Leyfer o.11. (2006) kom fram ad 10% patttakenda i rannsokninni uppfylltu greiningarviomid
fyrir alvarlega bunglyndisroskun og 14% bpeirra voru 4 moérkunum ad uppfylla
greiningarviomid. Medalaldur barnanna sem uppfylltu greiningarviomid fyrir alvarlega
punglyndisréskun var niu ara (Leyfer o.fl., 2006). Einn 4hattupattanna fyrir punglyndi hja
bornum med einhverfu er pad ad lenda i einelti. Pad sem hefur skyrt mikinn hluta breytileikans
i punglyndiseinkennum barna med ERR er ad hafa mjog skerta félagshafni og ad hafa ordid
fyrir einelti (Rai o.fl., 2006).

Algengi punglyndis hja fullordnu fo6lki med ERR hefur verid athugad (Sterling, Dawson,
Estes og Greenson, 2008; Hudson, Hall og Harkness, 2018). [ rannsokn Sterling o.fl. (2008) var
tekid stadlad vidtal vid 46 einstaklinga med ERR til ad meta punglyndiseinkenni. Par kom fram
ad 43% peirra greindu fra punglyndiseinkennum og voru vel virkir (e. high functioning)
einstaklingar med ERR mun liklegri til ad hafa pr6ad med sér punglyndi (Sterling o.fl., 2008).

bar sem tolur fyrir algengi punglyndis hja einstaklingum med ERR hafa verid a reiki gerdu
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Hudson o.fl., (2018) safngreiningu til ad meta algengi pess en einnig til ad meta algengi pess
ad vera med punglyndi almennt. Par kom fram ad 14,4% to6lks med ERR hafdi verid med
punglyndi og 12,3% voru med punglyndi 4 peim timapunkti sem rannsOknin var gero.
bunglyndi maldist prisvar til fjorum sinnum algengara hja folki med ERR en hja folki med

edlilegan taugaproska i almennu pydi (Hudson o.1fl., 2018).

20



Sjalfsskadandi hegdun hja folki meo einhverfu.

Sjélfsskadandi hegdun er pegar einstaklingur veldur sér endurteknum skada. betta getur falid i
sér ad bua til sar eda framkalla dverka & yfirbordi hudar. Oft er tilgangurinn ad draga ur erfidoum
tilfinningum, til demis kvida og spennu (DSM-5, 2013). Sjalfsskadandi hegdun hefur reynst
algeng hja einstaklingum med ERR (Soke o.fl., 2016; Richards, Oliver, Nelson og Moss, 2012;
Hedley o.fl., 2018). I rannsokn Soke o.fl. (2016) var algengi sjalfsskadandi hegdunar hja
bornum med ERR kannad og kom par fram ad 27,7% nadu greiningarviomidi fyrir
sjalfsskadandi hegdun (Soke o.fl., 2016). [ rannsokn Richards o.fl. (2012) var algengi pess ad
hafa verid med sjalfsskadandi hegdun hja boérnum og fulloronum med ERR kannad.
Spurningarlisti var lagdur fyrir uménnunaradila einstaklingana. Par kom fram ad 50% peirra
sogou ad einstaklingarnir med ERR hefdu verid sjalfsskadandi hegdun (Richards, o.11., 2012).
Hedley o.fl., (2018) rannsokudu depurd og hugsanir um sjalfsskada hja fullordnum
karlmonnum med einhverfu en 21% beirra greindu fra pvi ad hafa haft hugsanir um sjalfsskada.
Vert er ad taka fram ad patttakendur hofou allir sott um starfspjalfun. bad er pvi mogulegt ad
breyta eins og atvinnuleysi hafi haft dhrif 4 tioni hugsana um sjalfsskada hjé urtakinu (Hedley
o.fl., 2018). Tengsl a4 milli sjalfsskadandi hegdunar vid ofvirkni, hvatvisi og erfidleika i
félagslegum samskiptum hafa fundist hja einstaklingum med ERR. A0 auki hafa komid fram
tengsl & milli sjalfsskadandi hegdunar vid pad ad hafa fleiri einhverfueinkenni (Richards o.fl.,

2012; Richards, Moss, Nelson og Oliver, 2016).
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Atvinnupattaka

Atvinnuleysi er algengt medal f6lks med einhverfu (Brooke o.fl., 2018; Ohl o.fl., 2017; Frank
o.fl., 2018) og astedur fyrir pvi geta verid ymsar. [ fyrsta lagi er algengt ad pad lendi i
erfidleikum vid ad leita sér ad vinnu og pad eru oliklegra en folk sem er ekki med ERR ad na
arangri i ad finna sér vinnu sjalf (Wei o.f1., 2018). I 6dru lagi eyda margir peirra Iongum tima i
ad leita sér ad vinnu pratt fyrir ad hafa 16ngun til pess ad vera a atvinnumarkadi (Wei o.fl.,
2018). McKnight (2018) gerdi rannsokn a sex einstaklingum med ERR sem h6fou haskolagradu
en par kom fram ad peim potti 6llum atvinnuvidtdl erfid og kvidavaldandi. Astaedan fyrir pvi
var ad flestum reyndist erfitt ad halda augnsambandi og ad svara spurningum sem reyndu &

samskiptahafni (McKnight, 2018).

Einhverfir 4 atvinnumarkadi

Margir med ERR lenda i erfidleikum og meta skilningsleysi & atvinnumarkadi (Baldwin,
Costley og Warren, 2014). bessir erfidleikar geta birst i samskiptaerfidleikum, baedi vid
samstarfsfolk og vidskiptavini (McKnight, 2018). Einnig er algengt ad folk med einhverfu sé
vidkvaemt fyrir skynareitum i umhverfi sinu (Ongan og Wood, 2000; Robertson og Simmon:s,
2013) og pess vegna getur peim reynst erfitt ad vera i vinnuumhverfi par sem er mikid areiti og

truflanir (Frank o.fl., 2018).

McKnight (2018) gerdi rannsékn par sem hann athugadi hvernig samskiptaerfidleikar
tengdust atvinnu hja sex haskélamenntudum einstaklingum med ERR. bar kom fram ad peim
pottu samskipti vid vinnufélaga erfid og nokkur peirra hofou ordid fyrir einelti &4 vinnustad.
Jafnframt alitu pau pad mikilveegt ad fa skyrar leidbeiningar 4 vinnustad og reglulegt mat &
frammistodu sinni svo pau vissu hvort pau vaeru ad gera hlutina rétt eda ekki (McKnight, 2018).
Rannsdkn McKnight (2018) synir mikilvaegi pess ad einstaklingar med ERR fai studning vid
ad pjalfa sig fyrir atvinnuvidtdl og i samskiptaferni til ad peim 1id1 betur i samskiptum vid
samstarfsfolk og yfirmenn 4 vinnustddum (McKnight, 2018). Mikilvagt er ad pau fai studning
vid atvinnuleit 4samt afamhaldandi studningi 4 vinnustadnum. Langtimastudningur hefur borid
go0an arangur fyrir einstaklinga med einhverfu (Brooke, 2018) en pratt fyrir pad er algengt ad
pad fa ekki pann studning sem pad purfa (Ohl o.fl., 2017).

Rannsokn var gerd i Astraliu 4 reynslu folks 4 vinnumarkadi sem var med vag einkenni
einhverfu (e. high functioning). Par kom fram ad 72% patttakenda t6ludu um ad peir fengju

ekki neinn studning i vinnu vegna erfidleika sem fylgdu einhverfunni. Alls voru 66%

22



patttakenda sem sogdust vilja f4 meiri studning i vinnu vegna ahrifa einhverfunnar. Marga
vantadi adstod vid ad proa félags- og samskiptahefni sina og yfir helmingur patttakenda vildi
fa adstod vid ad finna vinnu niina eda i framtidinni. Tvaer rannsoknir hafa synt ad 33% til 46%
folks med ERR var ekki med vinnu i samremi vid menntunarstig (Baldwin o.fl, 2014; Frank

0.fl, 2018).

Viohorf atvinnurekanda.

Mikilvegt er ad skoda vidhorf atvinnurekanda 4 pvi ad hafa folk med einhverfu i vinnu. Scott
o.fl., (2017) gerdu konnun 4 vidhorfi atvinnurekanda til kostnadar og hagnadar af pvi ad hafa
folk med ERR 1 vinnu. bPar kom fram ad f6lk med ERR sem var r4did inn 4 vinnustadi hafoi ad
medaltali leegra timakaup en folk sem var ekki med ERR. Jafnframt kom par fram ad ekki fylgdi
pvi aukakostnadur ad hafa starfsfolk med ERR i vinnu. Atvinnurekendur voru spurdir um
frammistodu folks med ERR sem h6fou verid 1 vinnu hja peim og leiddu nidurstédur i 1jos ad a
sumum svidum std0 starfsfolk med ERR sig betur en adrir. Pad var betra i ad syna smaatridum
athygli, var vandvirkara og var gott i ad fara eftir reglum i fyrirtaekjum (Scott o.l., 2017). bratt
fyrir ad sumir med ERR eigi i erfidleikum med félagsleg samskipti (McKnight, 2018) og séu
vidkvem fyrir ymsum skynareitum (Ongan og Wood, 2000; Robertson og Simmons, 2013) pa
hafa pessir einstaklingar margir hafileika sem vinnuveitendur saekjast eftir (Walsh, Lydon og

Healy, 2014).
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Studningur vio folk med ERR a atvinnumarkadi

Réttindi folks til atvinnu

Samningur sameinudu pjoédanna um réttindi fatlads folks var undirritadur fyrir fslands hond
pann 30. mars 2007 og var hann fullgildur pann 23. september 2016 (Pingskjal 1693, 2015-
2016, nr 61). [ frumvarpi um fullgildingu samnings Sameinudu pj6édanna um réttindi fatlads
folks kemur fram ad markmidid med honum sé ad fatlad folk njéti mannréttinda og mannfrelsis
til fulls, jafnt og adrir. { 27. grein samningsins er fjallad um atvinnu og starf. bar er vidurkenndur
réttur fatlads folks vid til ad afla sér tekna med vinnu ad eigin vali eda vinnu sem er pegin &
frjalsan hatt & vinnumarkadi. Par er medal annars fjallad um ad skapa atvinnutekifeeri fyrir
fatlad folk og ad studla eigi ad starfsframa pess 4 vinnumarkadi. I pvi felst ad fatladir fai adstod
vid ad finna starf, f4 starf, halda starfi og fara aftur inn 4 atvinnumarkadinn (Pingskjal 1637,

2015 -2016, 27. gr.).

Sérfraedingarnir (d. Specialisterne)

Sérfraedingarnir er stofnun sem var préud af Thorkil Sonne eftir ad sonur hans greindist med
einhverfurofsroskun. Hann upplifdi ad oft vaeri horft 4 hvad folk med ERR gati ekki gert, i
stadinn fyrir ad horfa & hvad pau gaetu gert med pvi ad nyta styrkleika peirra. bvi vildi hann btia
til atvinnuteekiferi fyrir folk med ERR & samkeppnishafum markadi. Stofnunin fagnar
styrkleikum peirra sem eru med ERR en peir geta falist i nemni fyrir smaatridum, gédu minni,
hafileika til ad einbeita sér og hafni til ad vinna & kerfisbundinn hatt. Vinnan hja
Sérfraedingunum felst i hugbtinadarprofunum (e. software testing) og skraningum gagna (e. data

validation) en folk med ERR hefur sumt mikla heefileika 4 pvi svidi (Wareham og Sonne, 2008).

Sérfraedingarnir 4 Islandi

Samtdkin voru stofnud arid 2000 i samradi vid Specialisterne i Danmérku. Urraedid var stofnad
vegna pess ad litid var af atvinnutekiferum fyrir folk med einhverfu og atvinnuleysi var mikid
hja peim. Tilgangur félagsins er ad pjalfa fjortan til atjan einstaklinga med ERR 4 ari fyrir
atvinnumarkadinn og nyta pa sérstoku hafileika sem peir hafa. Einstaklingarnir eru sidan
pjéalfadir ut fra eiginleikum, styrkleikum og &6skum peirra. NuU pegar er buid ad skapa

atvinnutekiferi fyrir um pad bil fjorutiu einstaklinga hér 4 landi (Sérfredingarnir, e.d.).
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Atvinna med studningi (AMS)

Atvinna med studningi er Urraedi fyrir folk med likamlega og/eda andlega fotlun. Markmid
AMS er ad adstoda pessa einstaklinga vid ad finna vinnu 4 almennum vinnumarkadi. Urradid
bydur upp 4 hjalp vid atvinnuleit, studning vid ad halda starfi og pjalfun starfsmanna. Adur en
folk fer & vinnumarkad fer pad a4 fimm vikna namskeid sem heitir ,,Taktu skrefid*. bar eru
fyrirlestrar sem fela 1 sér undirbining fyrir vinnumarkad, svo sem ad bua til starfsferilskra,
pjalfun fyrir atvinnuvidtdl og samskipti 4 vinnustad. Einnig er farid yfir réttindi og skyldur &
almennum atvinnumarkadi og sett eru markmid i atvinnuleit. Ad lokum er farid i
vinnustadaheimsoknir og eftir ad folk faer vinnu faer pad aframhaldandi studning eins lengi og

port er a4 (Atvinna med studningi [AMS], e.d.).

Project SEARCH

Project SEARCH er starfsndm sem hjalpar f6lki med f6tlun ad né arangri i vinnu (Rutkowski,
Daston, Van Kuiken og Riehle, 2006). { rannsékn Wehman o.fl., (2014) var starfnamid snidid
a0 folki med ERR 4 eftirfarandi hatt. Notadar voru adferdir 1 hagnytri atferlisgreiningu til pess
a0 bua til kerfisbundnar leidbeiningar. Patttakendur fengu auka studning og radgjof fra atferlis-
og einhverfu sérfredingum en starfsfolk sem kenndi starfsnamid fékk itarlega pjalfun i pvi ad
vinna med folki med ERR (Wehman o.fl., 2014). batttakendur voru 44 talsins & aldrinum 10 til
22 ara og rannsoknin stod yfir i prja ar. Nidurstodur syndu fram 4 ad 87,5% beirra sem toku
patt 1 starfsnaminu fengu vinnu. Af peim sem voru i samanburdarhop fengu 6,25% vinnu. Hér
kom fram mikill munur sem synir fram 4 ad starfsnam ad loknum grunnskola eda framhaldskoéla

getur verid naudsynlegt fyrir ungt f6lk med ERR (Wehman o.1l., 2014).
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Tengsl geoheilsu og atvinnupatttoku

Aukinn aldur, meiri menntun, studningur og ad vera ekki med gedrdskun eru pettir sem hafa
jékveed ahrif 4 pad ad na arangri 4 vinnumarkadi hja f6lki med ERR (Lawer, Brusilovskiy,
Salzer og Mandell, 2009; Schaller og Yang, 2005). Farley o.fl., (2009) gerdu rannsokn til ad
athuga lifstidaratkomu hja nokkrum einstaklingum med ERR. Patttakendur voru 41 talsins og
medalaldur peirra var 32,5 ar. Helmingur peirra var med atvinnu, af peim voru 27% 1 fullu starfi
og 27% 1 hlutastarfi (Farley o.fl., 2009). Sidan var skodad hversu margir voru med gedroskun
en 59% patttakenda h6fou eina gedrdskun og af peim voru flestir med kvidaroskun. Margir
patttakendur attu erfitt med ad s&ekja um vinnu vegna kvida, pratt fyrir ad uppfylla hefniskrofur.
Meginvandamal margra patttakenda, pegar kom ad atvinnu, virtust vera paer medraskanir sem
peir hofou (Farley o.fl.,, 2009). Taylor og Seltzer (2011) gerdu rannsékn & atvinnupatttku
einstaklinga med ERR eftir ad peir luku framhaldskéla og kom par fram ad naestum 25% peirra
hofou enga atvinnu eda ekkert ad gera & daginn. Einstaklingar sem voru med ERR an
proskahdmlunar voru prisvar sinnum liklegri til ad hafa ekkert ad gera 4 daginn en einstaklingar
sem voru med ERR og proskahomlun (Taylor og Seltzer, 2011). Ad auki kom par fram ad i
hopi atvinnulausra voru 86% med gedrdskun. bvi gaeti verid ad gedheilsa s¢ mikilvagur pattur

i atvinnupatttoku fullordins folks med ERR, sem pyrfti ad skoda betur (Taylor og Seltzer, 2011).

Markmio rannsoknar

ASDEU (e. Autism Spectrum Disorders in the European Union) er priggja ara verkefni sem var
stofnad af Evropuradinu og alls 14 16nd toku patt i. Tilgangur pess er ad rannsaka algengi,
inngrip og greiningu 4 einhverfu. Einnig er tilgangurinn med verkefninu ad beta pjonustu,
umonnun og studning vid f6lk med einhverfu en skortur hefur verid a rannséknum a malefnum
sem snerta lifsgzedi fullordins folks med einhverfurdfsraskanir. I pessu verkefni var studst vid
WP3 (e. Work Package 3. Autistic Adult Treatment and Care) hluta ASDEU verketnisins sem
er @&tlad ad meta pjonustu og umoénnun fyrir fullordid folk & einhverfurofi. Til pess ad kanna
pad voru gefnir Ut prir spurningalistar einn fyrir fagadila (e. professional), annar fyrir
umonnunaradila (e. carer) og bpridji fyrir einstaklinga med einhverfu (e. adult).
Spurningalistunum premur var 6llum @tlad ad kanna pjonustu og umoénnun fyrir fullordid folk
4 einhverfurofi. I pessu verkefni var studst vid svor frd uménnunaradilum og einstaklingum
med einhverfu 4 [slandi. Ad auki voru skodadar nidurstédur ur samantekt 4 svérum einstaklinga

med einhverfu og uménnunaradilum fra 6llum 16ndunum sem toku patt i verkefninu.

26



Rannsoknir hafa greint fra pvi ad atvinnuleysi hefur reynst mikid hja folki med ERR
(Brooke o.fl., 2018; Ohl o.fl., 2017; Frank o.fl., 2018). Margir einstaklingar med ERR eyda
16ngum tima i ad leita sér ad vinnu og pau eru 6liklegri en folk an ERR ad né 4rangri i atvinnuleit
(Wet o.1l., 2018). bvi er @tlunin hér ad skoda algengi atvinnuleysis hja fullordnu folki med
einhverfu, astedur fyrir atvinnuleysi pess og hvort pad hafi fengid studning i sambandi vid
atvinnu.

Algengi kvida (Sterling o.f1., 2008; Hudson o.fl., 2018) og punglyndis (Zaboski og Storch,
2018; Joshi o.fl., 2013) hefur reynst hatt hja folki med einhverfu. [ pessari rannsékn verdur pvi
algengi kvida og punglyndis metid 4 {slandi og i hinum ASDEU léndunum. betta er metid af
einstaklingum med einhverfu og umdénnunaradilum einstaklinga med einhverfu. A9 auki verdur
kannad hvort ad finnist tengsl 4 milli punglyndis og kvida hja fullordnum med einhverfu &
fslandi. Sjalfsskadandi hegdun hefur reynst algeng hja folki med einhverfu (Soke o.fl., 2016;
Richards, Oliver, Nelson og Moss, 2012; Hedley o.fl.,, 2018).  pessari rannsékn verdur pvi
kannad algengi sjalfsskadandi hegdunar hja einstaklingum med einhverfu 4 {slandi.

f rannsokn Taylor og Seltzer (2011) kom fram ad i hopi atvinnulausra med ERR voru 86%
einnig med gedrdskun. Farley o.fl., (2009) greindu fra pvi ad margir einstaklingar med ERR
&ttu erfitt med ad sekja um vinnu vegna kvida. Jafnframt kom par fram ad margir &ttu i vanda
i tengslum vid atvinnu vegna gedraskana (Farley o.fl., 2009). Adalmarkmidid med pessari
rannsokn er ad skoda hvort ad tengsl séu a4 milli atvinnuleysis vid punglyndi, kvida og
sjalfsskada. Ad okkar bestu vitund hefur pad ekki verid gert adur 4 [slandi. Eiginleg tilgata
verdur ekki sett fram par sem ekki fannst negur freedilegur grunnur til ad byggja slika tilgatu

a.
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Aofero
batttakendur

Fulloronir med einhverfu i 6llum ASDEU londum
Skilyrdi fyrir patttoku var ad einstaklingar veeru formlega greindir med einhverfu eda ad peir
samsOomudu sig peim sem eru med einhverfu. Patttakendur voru 631. Af peim voru 30,4%
(N=192) karlar og 65,8% (N=415) konur sem toku patt. batttakendur voru 18 ara og eldri en
ekki var gefinn upp nakvaemur aldur peirra, adeins aldursbil. A mynd 3 ma sja dreifingu aldurs
patttakenda. Par ma sja ad 20,8% batttakenda voru 4 aldrinum 18 til 25 ara, 31,4% voru &
aldrinum 26 til 35 ara, 21,5% voru & aldrinum 36 til 45 ara, 18,1% voru a aldrinum 46 til 55
ara, 6,6% voru a aldrinum 56 til 64 ara og 1,5% voru 64 ara eda eldri. batttakendur voru fra
Danmérku, Finnlandi, Frakklandi, ftaliu, Pollandi, Spani, {slandi, Englandi, {rlandi, Hollandi,
byskalandi, Austurriki, Portiigal, Skotlandi, Nordur irlandi, Noregi, Argentinu, Sviss, Chile og
Belgiu. Eins og ma sja 4 mynd 1 voru mismargir patttakendur fra hverju landi. P4 voru 35%
patttakenda fra Danmorku, 12,4% fré Finnlandi, 12% fra Frakklandi, 8,2% fra Péllandi, 4,1%
fra Spéni, 3,6% fré fslandi, 3,5% fra Englandi og 2,4% fra {rlandi.

batttakendur voru spurdir i hvada nami peir hefou verid pegar peir luku menntun. Af peim
voru 10,3% sem h6fou lokid grunnskola, 16,2% héfou lokid nami 4 framhaldsskolastigi, 24,2%
hofou lokid nami vid tekniskola, ndmi til starfsréttinda eda starfspjalfunarnami og 43,8% hofou
lokid nami 4 haskolastigi. batttakendur voru spurdir hvort og hvenar peir hefou verid greindir
med ERR. bar kom fram ad 8,9% hofou ekki verid greindir med einhverfu, 25,1% voru yngri
en 18 ara pegar peir voru greindir, 64,4% voru eldri en 18 4ra pegar peir voru greindir og 1,6%
vissu ekki hvener peir voru greindir med einhverfu. Til ad dreifa kénnuninni i hverju landi fyrir
sig sendu fulltriar ASDEU landanna bod um patttoku i rannsokninni til videigandi samtaka i
hverju landi fyrir sig. Einnig sendu beir bod til fyrirtekja og stofnana, til daemis
starfspjalfunartirreeda. Ef pessar stofnanir hofou sinar eigin leidir til dreifingar, eins og
heimasidu eda slikt, voru pau hvétt til ad auglysa tengilinn fyrir konnunina par. ASDEU
samstarfsadilar voru hvattir til ad pyda konnunina yfir 4 sitt tungumal til ad auka fj6lda

patttakenda.

Umonnunaradilar i 6llum ASDEU léndunum
Umonnunaradili (e. carer) fullordins einstaklings med einhverfu svaradi konnuninni. Skilyrdi

fyrir pvi ad taka patt var ad viokomandi hefdi innsyn i lif einstaklingsins. Fjallad verdur um
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einstaklinginn med einhverfu sem patttakanda. Patttakendur voru 524 talsins. Hlutfall karla var
73,2% (N=353), hlutfall kvenna var 26,1% (N=126) og 0,02% (N=1) merkti vi0 ,,annad/vil
ekki svara’’. Flestir patttakendur, eda 52,7% voru 4 aldrinum 18 til 25 éra (sja mynd 2). Flestir
patttakendur eda alls 76,2% patttakenda voru yngri en 18 ara pegar peir voru greindir med
einhverfu, 18,4% voru 18 ara eda eldri pegar peir voru greindir. Hlutfall peirra sem hofou ekki
verid greindir med einhverfu var 3,8%. Alls 9,8% patttakenda voru mjog sjalfstedir, 39,4%
voru nokkud sjalfstedir en purftu studning, 33,8% purftu mikinn studning i daglegu lifi og
16,9% purftu mikla umdénnun. Eins og sja mé a mynd 1 voru flestir patttakendur fra Danmérku,
Frakklandi, Spani og Pollandi. Hér & eftir verdur raett um islensku patttakendurna i kénnuninni
(bdi fullorona med einhverfu og umodnnunaradila sem svorudu spurningum um einstakling

med einhverfu i sinu lifi).

EUmodnnunaradilar mEinstaklingar
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Mynd 1. Fjoldi patttakenda sem svorudu kénnuninni fra hverju landi fyrir sig.

Fulloronir med einhverfu d Islandi

Skilyrdi fyrir patttoku var ad vera greindur med einhverfu eda ad samsama sig peim sem eru
med einhverfu. batttakendur voru 23 talsins. Af peim voru 26,1% (N=6) karlar, 69,6% (N=16)
konur og 4,3% (N=1) gaf ekki upp kyn sitt. Patttakendur voru 4 aldrinum 18 til 64 ara en aldur

var gefinn upp i aldursbilum. Eins og sja ma & mynd 2 voru flestir patttakendur 4 aldrinum 26
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til 35 ara (34,8%) og 4 aldrinum 46 til 55 ara (34,8%). batttakendur voru spurdir i hvada ndmi
peir hefdu verid sidast. Par kom fram ad 26,1% bpatttakenda voru sidast i nami a
framhaldsskolastigi, 13% voru sidast i nami vid taekniskola, nami til starfsréttinda eda
starfspjalfunarnami og 34,8% voru sidast i nami 4 haskolastigi. Patttakendur voru spurdir hvort
og hvenar peir hefdu verid greindir med einhverfu. bar kom fram ad 26,1% hofou ekki verid
greindir, 65% voru eldri en 18 dra pegar peir voru greindir og 4,3% voru yngri en 18 ara pegar
peir voru greindir med einhverfu. Patttakendur i ranns6kninni voru sjalfbodalidar sem fengust
med pvi ad auglysa rannsoknina sjalfa. Rannsoknin var auglyst i gegnum Umsjonarfélag
einhverfra eftir ad starfsfolk fr4 Greiningar- og radgjafarstdo rikisins hafdi meett 4 freedslufund

hja peim. Rannsoknin var sidan kynnt rafreent & heimasiou peirra.
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Mynd 2. Einstaklingar: Dreifing aldurs pdtttakenda é Islandi og { ASDEU Iondunum.

Uménnunaradilar einstaklinga med einhverfa d Islands
Umonnunaradili (e. carer) fullordins einstaklings med einhverfu svaradi konnuninni. Skilyroi

fyrir pvi ad taka patt var ad viokomandi hefdi innsyn i lif einstaklingsins. Fjallad verdur um
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einstaklinginn med einhverfu sem patttakanda. Patttakendur voru 47 talsins. Karlar voru 61,7%
(N=29) og konur voru 36,2% (N=17). batttakendur voru & aldrinum 18 til 64 ara. Eins og sja
ma a4 mynd 2 voru flestir patttakendur & aldrinum 18 til 25 ara (71,7%). Spurt var hvort
patttakendur hefdu verid greindir med einhverfu og hvenar pad hefdi verid. Fram kom ad
77,7% hofou verid greindir fyrir 18 ara aldur, 11,1% voru 18 éara eda eldri pegar peir voru
greindir og 8,8% hofou ekki verid greindir med einhverfu. Einnig var spurt var um virkni (e.
function) patttakenda. Alls 13,3% Datttakenda voru mjog sjalfstedir, 46,6% voru nokkud
sjalfstaedir en purftu studning, 33,3% purftu mikinn studning i daglegu lifi og 6% purftu mikla

umonnun.
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Mynd 3. Uménnunaradilar: Dreifing aldurs patttakenda d Islandi og i ASDEU Iondunum.

Meeliteeki

Spurningalistar fyrir fullorona med ERR og umonnunaradila folks meo ERR
Melitekin voru tveir spurningalistar, einn par sem fullordid folk med einhverfu svaradi og
annar sem umonnunaradili fullordins einstaklings med einhverfu svaradi. Badar kannanir voru
a rafrenu formi, 446 spurningarnar voru i listanum fyrir fullordna med einhverfu og 469

spurningar 1 spurningalistanum fyrir umonnunaradila. Badir spurningalistar innihéldu
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fj6lvalsspurningar, spurningar par sem svarad var med ja/nei/veit ekki og opnar spurningar.
Fyrstu spurningarnar snéru ad bakgrunni og almennum upplysingum um patttakanda og
umonnunaradila, ad nafni og heimilisfangi undanskildu. Spurt var um kyn, aldurshép, heaesta
menntunarstig, busetuland og staerd sveitafélags. P4 var spurt um almenna vitneskju um
pjonustu fyrir einhverfa p.&.m. heilbrigdispjonustu, greiningu fyrir fullordna, ihlutanir,
leeknisskodanir og heilsufar patttakanda. Spurt var um félagspjonustu og pjonustu sem snéri ad
busetu, atvinnu, menntun og fjarhag. Ad lokum var spurt um studning vid breytingar (e.
transitions) i lifi patttakenda, til deemis vid pad ad komast 4 fullordinsar. Patttakendur voru lika

bednir um ad svara spurningum um pekkingu & pjénustu vid eldra folk med einhverfu.

broun meeliteekja
Spurningalistarnir tveir voru byggdir 4 samansafni af Utgefnum vidmidunarreglum og
radleggingum vardandi pjonustu vid einhverfa & fullordinsaldri. Svarmoéguleikarnir voru
proadir med pad ad markmidi ad gera patttakendum kleift ad greina frd eigin reynslu af
margvislegri pjonustu og hvort ad pjonustan sem beir fengu veri i samraemi vid
vidomidunarreglurnar. Spurningarnar voru skrifadar 4 edlilegu mali, &n flokinna taeknilegra
hugtaka sem gatu mogulega ekki verid feranleg 4 milli 6likra tungumala peirra landa sem toku
patt i rannsokninni. Drog ad badum spurningalistunum voru endurskodud nokkrum sinnum.
Fullordinn einstaklingur med einhverfu for yfir spurningalistann sem var @tladur fullordnum
med einhverfu og gaf honum endurgjof. Spurningalistarnir voru pyddir yfir & ensku, donsku,

itolsku, polsku, islensku, finnsku, ramensku, spaensku, pysku, fronsku og portugdlsku.

Framkvaemd

Rannsoknin var pversnidsrannsokn sem for fram med konnun & heimasidu verkefnisins ASDEU
(sja nénar a http://asdeu.eu/wp3-activities/). Spurningakénnunin var fyrst sett af stad um midjan
februar arid 2017 a ensku, spaensku og donsku. bann 15. september 2017 var buid ad setja alla
prja spurningalistana af stad & 6llum 11 tungumalunum; ensku, spansku, donsku, fronsku,
polsku, islensku, pysku, finnsku, itdlsku, ramensku og portagolsku. Patttakendur fengu
fyrirmeeli um ad svara konnuninni eftir bestu getu og ad ekki veeri neitt rétt eda rangt svar. beir
voru latnir vita ad 6ll svor veru nafnlaus og ad ekki vaeri hagt ad rekja svorin til peirra. beim

voru gefnar upplysingar um ad ef peir yrdu preyttir eda hefou ekki tima til ad klara ad svara
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allri kdnnuninni 1 einu pa meti taka sér hlé og halda afram sidar, pvi 6ll svorin yrdu vistud
jafné0um. Sumir patttakendur haettu vid ad svara konnuninni pegar peir purftu ad setja inn
netfangid sitt. Pess vegna var auka hlekkur btinn til fyrir spurningalistana par sem ekki purfti
ad setja inn netfang. Ef sa hlekkur var notadur purfti aftur 4 moti ad svara allri konnuninni 1
einu. bPatttakendur voru latnir vita ad pad teeki um pad bil 10 til 30 minatur ad svara konnuninni,

en pad feeri eftir hvada reynslu pau hefou 4 pjonustu og umoénnun.

Tolfrzedileg urvinnsla

Tolfraediforritid IBM SPSS Statistics 23 var notad vid urvinnslu gagna. Gerd var lysandi
tolfraedi til ad skoda breyturnar sem voru notadar i Urvinnslunni. Téflur og sulurit voru gerd
med forritinu Microsoft Excel 2016. Gerdar voru krosstoflur til ad skoda samband kvida vid
punglyndi, samband atvinnuleysis vid kvida, samband atvinnuleysis vid punglyndi og sidan til
ad skoda samband atvinnuleysis vid sjalfsskadandi hegdun. Akvedid var ad nota ki kvadratprof
(¥?) til a0 athuga hvort ad veru tengsl 4 milli kvida og punglyndis. Jaframt til ad meta samband
atvinnuleysis vid kvida, punglyndi og sidan sjalfsskada. Forsendur fyrir ki kvadratprof (y?)
stodust ekki par sem vantitidni var undir fimm i mest 20% holfana, pvi var dkvedid ad nota
Fisher’s Exact prof en pad er notad pegar forsendur fyrir ki kvadratprof (%) standast ekki og
pegar urtak er litid. Vid urvinnslu gagna fyrir Fisher’s Exact prof sem var notad til ad meta
tengsl atvinnuleysis vid punglyndi, kvida og sjalfsskada var einn patttakandi tekinn 1t par sem
hann svaradi adeins spurningunni um atvinnu en ekki um punglyndi, kvida og sjalfsskada.
Marktekt var midud vid 5% marktektarmork (p<.05). Hja peim profum sem reyndust marktaek

var ahrifastaerd metin med pvi ad nota Cramer’s Phi.
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Niourstoour
Atvinna

Atvinnuleysi hjd einstaklingum med einhverfu d Islandi
Fyrst var tidni fyrir atvinnuleysi skodud fyrir patttakendur & fslandi. Af 6llum (N=23)
patttakendum voru 30,4% atvinnulausir og 69,6 % voru med hlutastarf eda fullt starf (sja mynd

4).
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Mpynd 2. Einstaklingar: Patttakendur sem voru med atvinnu og sem voru atvinnulausir.

Atvinnuleysi hja einstaklingum med einhverfu i ASDEU londunum
Naest var tidni fyrir atvinnuleysi hja 6llum 16ndunum i rannsékninni skodud pegar fsland var
tekid ut ur gognunum. Alls voru 572 patttakendur sem svorudu spurningu um atvinnu. Eins og

sést 4 mynd 4 pa voru 50,7% patttakenda atvinnulausir og 49,3% voru med atvinnu.

Asteedur fyrir atvinnuleysi i ASDEU londunum
patttakendur med einhverfu { 6llum ASDEU I6ndum, ad {slandi medtsldu, voru bednir um ad

segja fra dsteedum fyrir atvinnuleysi. A mynd 5 ma sja nidurstddur peirrar spurningar.
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Mynd 3. Einstaklingar: Astedur fyrir atvinnuleysi hjd patttakendum { ASDEU Iondunum.

Alls voru 21% patttakenda sem merktu vid annad fyrir astedu fyrir atvinnuleysi (sjd mynd 5).
beir voru bednir um ad segja hver astedan veri. Fimm patttakendur sogdust ekki geta unnid
vegna punglyndis. Einn sagdist ekki geta unnid vegna andlegra veikinda. Prir sogdust ekki geta
unnid vegna ahrifa sem einhverfan hafdi 4 lif peirra og einn peirra sagdist hafa farid aftur i skéla
ut af pvi. Tveir sogdust ekki geta unnid vegna pess ad peir vaeru med afallastreituréskun. Einn
sagdist ekki finna starf sem passadi fyrir sig og einn o6ttadist mikid ad sekja um vinnu. b6

nokkrir voru i endurhafingu eda veikindaleyfi.

Studningur vio atvinnu

Studningur vid atvinnu var kannadur hjé islensku patttakendunum sem voru fullordnir med
einhverfu. Alls voru (N=16) sem svOrudu spurningunni. bar kom fram ad 17,4% hofou
einhverskonar studning vid atvinnu i dag eda 4 sidastlionum tveimur &rum. Enginn patttakandi

hafdi reynt ad f4 studning vid atvinnu sidastlidin tvo ar.

Studningur vid atvinnu var einnig kannadur hja islenskum patttakendum bpar sem
umdonnunaradilar svérudu spurningunum. Alls voru (N=39) sem svorudu spurningunum. bar

kom fram ad 27,7% fengu einhverskonar studning eda hofou fengid slikan studning sidastlidin
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tvo ar. Eins kom 1 1j6s ad 10,6% hofdu reynt ad fa studning en ekki fengid hann og 44,7% hofou
ekki reynt ad fa studning.

Umonnunaradilar voru somuleidis bednir um ad velja pjonustu tengda atvinnu sem peir
teldu a0 myndi henta einstaklingnum best ntina. Eins og sja ma 4 mynd 6 téldu 28%
umonnunaradila einstaklinginn vera sattann med pjonustustuna sem hann fengi ntina. Par 4 eftir

voru 13% sem toldu ad pjonusta i formi starfsradgjafa myndi henta einstaklingnum best.

Einstaklingurinn er sattur vid pa pjénustu
sem hann feer nuna
Starfsradgjafi (til deemis Atvinna med
studningi)

28%

bjalfun i ad auka feerni

Atvinnulrreedi sérstaklega zetlad folki a
einhverfurdfi

Starf a verndudum vinnustad

Starfspjalfun a verndudum vinnustad

Atvinnuradgjof sérstaklega eetlad folki &
einhverfurdfi

Starfsnam

Vinnumidlun (sem er ekki sérstaklega aetlud
einstaklingum & einhverfurdéfinu)

Mynd 4. Uménnunaradilar: Pjonusta tengd atvinnu sem uménnunaradilar d Islandi téldu ad
myndi henta best fyrir einstaklinginn.

Punglyndi og kvioi

Tioni punglyndis og kvioa hja fulloronum meo einhverfu.

Einstaklingar med einhverfu d Islandi.
batttakendur voru spurdir hvort peir hefou verid greindir med kvida og punglyndi af laekni eftir
18 ara aldur (sjd mynd 7). Alls voru (N=18) fullordnir med einhverfu sem svorudu
spurningunum. bar kom fram ad 77,8% patttakenda sdgdust hafa verid greindir med kvida og
66,7% sogdust hafa verid greindir med punglyndi a fullordinsarum. Einnig voru skodud tengsl
a milli kvida og punglyndis. Eins og sést a t6flu 1 pa voru 91,7% beirra sem voru med kvida
einnig med punglyndi. Fisher’s Exact prof var notad til ad athuga hvort ad vaeri samband & milli

pess ad hafa verid greindur punglyndi og pess ad hafa verid greindur med kvida. Tengsl milli
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pess ad hafa verid greindur med kvida og pess ad hafa verid greindur med punglyndi eftir 18

ara aldur voru marktek, p =.013, ahrifastaerdin syndi sterkt samband (Cramer’s Phi = .782).

Tafla 1. Einstaklingar: Samband kvioa og punglyndis

Kvidi
Ja Nei Samtals
bunglyndi n (%) n (%) N (%)
Ja 11 (91,7) 1(8,3) 12 (100)
Nei 3 (50) 3 (50) 6 (100)
Samtals 14 (77,8) 4(22,2) 18(100)

Einstaklingar meo einhverfu i 6llum ASDEU londunum.

batttakendur i 6llum ASDEU 16ndum (pegar Island var tekid ut) voru spurdir hvort ad peir
hefdu verid greindir med kvida og punglyndi eftir 18 é4ra aldur. Alls voru 522 patttakendur sem
svorudu spurningunum. bar kom fram ad 64,8% s6goust hafa verid greindir med punglyndi og

63,3% sogdust hafa verid greindir med kvida (sja mynd 7).
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Mpynd 5. Einstaklingar: Hlutfall peirra sem héfou verio greindir meod kvioa og punglyndi.

Tioni punglyndis og kvioa metio af umonnunaradilum

Uménnunaradilar d Islandi
Umonnunaradilar voru spurdir hvort ad patttakendur hefou fengid greiningu eda hlotid medferd
vi0 kvida og punglyndi sidastlidin 2 ar. Alls voru 42 sem svorudu spurningunum. bar kom fram
a0 38,1% hofou verid med punglyndi og 52,4% hofou verid med kvida sidastlidin 2 ar (sja
mynd 8).

Umonnunaradilar i ASDEU londunum

Umoénnunaradilar { 6llum ASDEU 16ndunum (pegar sland var tekid Gt) voru spurdir hvort ad
patttakendur peir hefdu fengid greiningu eda hlotid medferd vid kvida og punglyndi sidastlidin
2 ar. Alls voru 409 sem svorudu spurningunni um punglyndi og 407 sem svérudu spurningunni
um kvida. Par kom fram ad 34,4% hofou verid med punglyndi og 57,2% hofdu verid med kvida
sidastlidin 2 ar (sja mynd 8).
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Mynd 6. Umonnunaradilar: Patttakendur sem hofou verio greindir med kvioa og punglyndi.

Sjalfsskadi hja islenskum patttakendum

Einstaklingar med einhverfu

batttakendur 4 Islandi sem voru fullordnir med einhverfu voru spurdir ,,Hefur pu framkvaemt
sjalfsskada eda reynt pad?’’ Alls voru 17 sem svorudu spurningunni. Nidurstodur syndu ad

64,7% patttakenda s6gdu ad peir hefdu framkvaemt sjalfsskada eda reynt ad skada sig.

Umdéonnunaradilar
Umonnunaradilar sem svorudu spurningum um fullordna med einhverfu voru spurdir ,,Hefur
einstaklingurinn skadad sig viljandi sidustu 2 arin’’ Alls voru 42 sem svorudu spurningunni.
Nidurstodur syndu ad 14,9% umonnunaradila sogdu ad patttakendur hefou skadad sig viljandi
sidustu 2 ar.
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Samband atvinnuleysis vio punglyndi, kvida og sjalfsskada

Samband atvinnuleysis vio punglyndi hja islenskum pdtttakendum meo einhverfu
Alls voru 18 patttakendur sem svérudu spurningunum um hvort peir hefou verid greindir med
punglyndi og hvort peir vaeru atvinnulausir. Eins og sést 1 toflu 2 pa voru 85,7% patttakenda
atvinnulausir sem hofou verid greindir med punglyndi fra 18 4ra aldri. Adeins einn patttakandi
sem var atvinnulaus hafdi ekki verid greindur med punglyndi. Af peim sem voru med hlutastarf
eda fullt starf voru 54,5% sem hofou verid greindir med punglyndi fra 18 ara aldri en 14,3%
peirra sem voru med atvinnu hofou ekki verid greindir med punglyndi. Fisher’s Exact prof var
notad til ad skoda hvort ad pad vearu tengsl a4 milli pess ad vera atvinnulaus og ad hafa verid
greindur med punglyndi eftir 18 ara aldur. Tengsl milli atvinnuleysis og pess ad hafa verid

greindur med punglyndi eftir 18 é4ra aldur voru émarktek, p = 1.00.

Tafla 2. Einstaklingar: Samband atvinnuleysis og punglyndis.

Punglyndi
Ja Nei Samtals
Atvinnulaus n (%) n (%) N (%)
Ja 6 (85,7) 1(14,3)  7(100)
Nei 6 (54,5) 5(4,3) 11(100)
Samtals 12 (66,7) 6(33,3) 18 (100)

Samband atvinnuleysis vio kvioa hja islenskum patttakendum meo einhverfu

batttakendur (N=18) svérudu spurningunum um atvinnuleysi og hvort pau héfdu verid greind
med kvida eftir 18 ara aldur. Eins og sést & toflu 3 pa voru 71,4% patttakenda atvinnulausir sem
hofdu verid greindir med kvida, 28,6 % peirra sem voru atvinnulausir hofou ekki verid greindir
med kvida. Aftur & moti hofou 81,8% atvinnu sem hofdu verid greindir med kvida og 18,2%
peirra sem hofou atvinnu hofdu ekki verid greindir med kvida. Fisher’s Exact prof var notad til
ad athuga hvort ad vaeru tengsl 4 milli atvinnuleysis og ad hafa verid greindur med kvida eftir

18 ara aldur. Tengsl milli kvida og atvinnuleysis voru émarktek, p =1.00.
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Tafla 3. Einstaklingar: Samband atvinnuleysis og kvida.

Kvidi
Ja Nei Samtals
Atvinnulaus n (%) n (%) N (%)
Ja 5(71,4) 2 (28,6) 7 (100)
Nei 9 (81,8) 2 (18,2) 11 (100)
Samtals 14 (77,8) 4 (22,2) 18 (100)

Samband atvinnuleysis vio sjalfsskada hja islenskum patttakendum meod einhverfu
Samband sjalfsskada vid atvinnuleysi var skodad en eins og sést & toflu 4 hofou allir
patttakendur sem voru atvinnulausir framkvemt sjalfsskada eda reynt pad. Af peim sem voru
med atvinnu voru 45,5% sem h6fou framkvemt sjalfsskada eda reynt pad. Fisher’s Exact prof
var notad til ad skoda hvort ad vaeru tengsl 4 milli pess ad vera atvinnulaus og ad segjast hafa
framkvaemt sjalfsskada eda reynt pad. Tengsl milli atvinnuleysis og pess ad hafa framkvamt
sjalfsskada eda reynt pad voru marktek, p = .038, ahrifasterdin syndi sterkt samband

(Cramer’s Phi = .564).

Tafla 4. Einstaklingar: Samband atvinnuleysis og sjalfsskada

batttakandi hefur skadad
sjalfann sig eda verid med

sjalfsskada
Ja Nei Samtals
Atvinnulaus n (%) n (%) N (%)
Ja 6 (100) 0 (0) 6 (100)
Nei 5(45.5) 6 (54,5) 11 (100)
Samtals 11 (64,7) 6 (35,3) 17 (100)
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Umraeour

bessi rannsokn er unninn ur WP3-hluta ASDEU (e. Autism Spectrum Disorders in the European
Union) verkefnisins. Tilgangurinn med WP3-hlutanum er ad beta pjonustu, umdénnun og
studning vid folk med einhverfu en skortur hefur verid a4 rannsoknum a malefnum sem snerta
lifsgaedi fullordins folks med einhverfurdfsraskanir. Hér voru markmidin eftirfarandi: Ad skoda
algengi atvinnuleysis hja fullordnum einstaklingum med einhverfu 4 {slandi og ad skoda
algengi atvinnuleysis hja fullordnum med einhverfu i 6llum ASDEU I6ndunum, jafnframt ad
skoda astaedur fyrir atvinnuleysinu. Sidan var atlunin ad skoda hvort ad patttakendur fra fslandi
hefdu fengid studning vid atvinnu. Ad auki voru umonnunaradilar einstaklinga med einhverfu
spurdir hvernig atvinnupjonustu peir teldu ad myndi henta best fyrir manneskjurnar 1 lifi peirra.
Naesta markmid var ad skoda algengi kvida og punglyndis 4 Islandi og i ASDEU l6ndunum.
betta var gert med svorum umdnnunaradilanna og hja fullordna folkinu med einhverfu sem
svorudu spurningalistunum sjalfir. Jafnframt var akvedid ad skoda algengi pess ad segjast hafa
stundad sjalfsskadandi hegdun hja folki med einhverfu a fslandi. Ad auki var skodad algengi
pess ad hafa skadad sig viljandi sidastlidin tvo ar, sem var metid hjd umonnunaradilum
fullordinna med einhverfu 4 fslandi. Ad lokum var adalmarkmidid ad skoda hvort ad fyndust
tengsl 4 milli atvinnuleysis vid punglyndi, kvida og pess ad hafa sagst stundad sjalfsskadandi

hegdun.

Atvinna

Atvinnuleysi hja islenskum patttakendum med einhverfu var 30,4%. Pegar atvinnuleysi var
skodad hja 6llum patttakendum med einhverfu, ad Islendingum undanskildum, kom i 1j6s ad
atvinnuleysi var 50,7%. Af pessu ma sja ad atvinnuleysi hja islenskum patttakendum var
talsvert minna en asteda pess gati verid ad atvinnuleysi 4 milli landa er mismikid. bessar
nidurstodur eru 1 samraemi vid fyrri rannsoknir par sem greint hefur verid fra pvi ad atvinnuleysi

sé algengt hja folki med einhverfu (Brooke o.fl., 2018; Ohl o.1l., 2017; Frank o.fl., 2018).

Asteedur atvinnuleysis
Astaedur atvinnuleysis voru skodadar hja 6llum ASDEU patttakendum. Flestir t5ludu um ad
geta ekki fundid vinnu vid heaefi vegna pess ad peir voru med ororku, 14% patttakenda var
atvinnulaus vegna pess ad peir voru i starfsleit, 7% patttakenda toldu sig ekki geta fengid vinnu
vid hafi og pa voru nokkrir sem t6ludu um ad geta ekki unnid vegna punglyndis. Margir

patttakendur voru pvi i atvinnuleit og p6é nokkrir téldu sig ekki geta fundid vinnu vid heefi. betta
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er pvi ad nokkru leiti i samreemi vid rannsokn Wei o.1., (2018) par sem ad margir einstaklingar

med einhverfu lenda 1 erfidleikum vid ad leita sér sjalfir ad vinnu og eyda 16ngum tima i pad.

Stuoningur vio atvinnu
batttakendur i rannsékninni 4 Islandi voru spurdir ad pvi hvort ad peir fengu studning vid
atvinnu. bar kom fram ad 17,4% hofou studning vid atvinnu i dag. Einnig voru athugud svor
patttakenda par sem umoénnunaradilar svorudu og kom par i ljos ad 27,7% fengu studning eda
hofou fengid sidustu tvo arin. Jafnframt syndu gognin ad 10,6% patttakendana hefdu reynt ad

fa studning en ekki fengid hann.

Umoénnunaradilar voru spurdir hvada atvinnupjonustu peir teldu henta best fyrir
einstaklinginn med einhverfu. bar kom 1 1j6s ad 28% voru sattir vid pa pjonustu sem peir fengu
nu pegar, 13% vildu fa starfsrddgjata og 11% vildu pjalfun i ad auka ferni. P4 vildu 6%
atvinnuurredi sem var sérstaklega @tlad einstaklingum 4 ERR, 6% vildu starfspjalfun a
verndudum vinnustad og 4% vildu atvinnuradgjot sem veeri sérstaklega @tlud folki med ERR.
Einstaklingar med einhverfu eru jatn 6likir og peir er margir og pad er ekki hagt ad setja alla
undir sama hatt. Oskir um pjonustu vid atvinnu voru tiltdlulega olikar. Pad synir ad pad sé ef

til vill porf & fjolbreyttum urredum og ad einstaklingur fai pad urredi sem hentar honum best.

Punglyndi og kvioi

Fullordnir med einhverfu i ASDEU 16ndunum voru spurdir hvort peir hefdu verid greindir med
punglyndi og kvida af laekni eftir ad peir voru 18 ara. A Islandi voru 73,7% einstaklinganna
sem sOgOust hafa verid greindir med kvida og 63,2% sdgdust hafa verid greindir med punglyndi.
Alls 91,7% peirra sem voru greindir med punglyndi voru lika greindir med kvida. Aftur & moti
voru adeins prir patttakendur sem voru hvorki med kvida eda punglyndi. I hinum ASDEU
16ndunum (pegar Island var tekid Gt) voru 63,3% einstaklinganna sem sogdust hafa verid
greindir med kvida og 64,8% med punglyndi. Pegar Island er borid saman vid hin 16ndin ma
sja ad fleiri einstaklingar hofou verid greindir med kvida 4 Islandi. Aftur 4 moéti var fsland
svipad hinum ASDEU I6ndunum pegar kom ad algengi pess ad hafa verid greindur med
punglyndi. Umoénnunaradilar einstaklinga med einhverfu i ASDEU I6ndunum voru spurdir
hvort ad patttakendur hefou fengid greiningu eda hlotid medferd vid kvida og punglyndi
sidastlidin 2 4r. A Islandi voru 52,4% sem sogdu ad einstaklingar med einhverfu i peirra lifi
hefdu verid med kvida og 38,1% med punglyndi. I hinum ASDEU 16ndunum (pegar island var
tekid ut) hofdu 57,2% patttakenda verid med kvida og 34,4% med punglyndi. Af pessu ma sja
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ad samrami var 4 milli {slands og hinna landanna var fyrir kvida og punglyndi hja
umonnunaradilum. Hudson ofl. (2018) benda 4 ad tlur fyrir algengi punglyndis hafi verid a
reiki. [ safngreiningu hans var algengi pess ad hafa verid med punglyndi 12,3%. Nidurstodur i
pessari rannsokn samraemast hins vegar betur rannsékn Sterling o.fl. (2008) par sem 43%
patttakenda greindi fra pvi ad hafa verid med punglyndiseinkenni. Pad hefur ekki verid
samremi 4 milli rannsdkna a algengi pess ad hafa kvidaroskun. Hollocks o.fl. (2018) gerdu
safngreiningu til ad meta lifstidaralgengi pess ad hafa einhverja kvidaréskun og par kom fram

ad algengid var 42%.

Sjalfsskadi

Fullordnir med einhverfu 4 {slandi voru spurdir hvort peir hefou framkvamt sjalfsskada eda
reynt pad. bar kom fram ad 64,7% peirra hofou framkvamt sjalfsskada eda reynt ad skada sig.
Uménnunaradilar einstaklinga med einhverfu & {slandi voru spurdir hvort ad einstaklingurinn
med einhverfu 1 peirra lifi hefdi skadad sig viljandi sidustu tvo arin. Par kom fram ad 14,9%
peirra sd6gdu ad einstaklingarnir hefou skadad sig viljandi. Hér kom fram hatt hlutfall af
sjalfsskada en pad er i samraemi vid rannsokn Richards o.fl., (2012) sem syndi fram & ad hatt

hlutfall f6lks med einhverfu hafdi reynt ad skada sig, eda allt ad 50% (Richards o.fl., 2012).

Tengsl atvinnuleysis og punglyndis, kvida og sjalfsskada

Ekki fundust eiginleg tengsl 4 milli punglyndis og atvinnuleysis i gdognunum. Samt sem adur
kom 1 1j6s ad 85,7% Deirra sem voru atvinnulausir h6fou verid greindir med punglyndi og ad
adeins einn patttakandi sem var atvinnulaus var ekki med punglyndi. begar athugad var hvort
ad pad veru tengsl 4 milli kvida og atvinnuleysis fundust ekki eiginleg tengsl. P4 kom 1 1j6s ad
81,8% peirra sem voru med atvinnu hofou verid greindir med kvida eftir 18 4ra aldur. Aftur &
moti voru 71,4% atvinnulausir sem hofou verid greindir med kvida. Ad lokum var athugad
hvort ad pad fyndust tengsl & milli pess a0 hafa framkvemt eda reynt ad framkvaema
sjalfsskadandi hegdun vid pad ad vera atvinnulaus. bar fundust aberandi tengsl. Allir peir sem
voru atvinnulausir h6fou framkvaemt eda reynt ad framkvama sjalfsskada. Eins var nanast
helmingur peirra sem var med atvinnu sem hafdi framkvemt eda reynt ad framkvaema
sjalfsskada. Samband atvinnuleysis vi0 kvida, punglyndi og sjalfsskada hja folki med ERR
virdist ekki mikid hafa verid rannsakad og par af leidandi var ekki sett fram eiginleg tilgata i

pessari ritgerd. I rannsokn Taylor og Seltzer (2011) kom samt sem adur fram ad 86% beirra
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sem voru atvinnulausir voru med gedrdskun. Jafnframt kom fram hja Farley o.fl. (2009) a0

meginvandamal margra pegar kom ad atvinnu voru medraskanir.

Styrkleikar og takmarkanir rannséknar

Takmarkanir
Takmarkanir pessarar rannsoknar eru nokkrar. I fyrsta lagi eru upplysingar um greiningar 4
einhverfu, kvida og punglyndis komnar fra patttakendum sjalfum en ekki ar upplysingum tr
sjukraskram. I 60ru lagi pa voru patttakendur bednir um ad gefa upp vidkvamar upplysingar
um gedraskanir og sjalfsskada sem gzti haft ahrif 4 svorun. { pridja lagi var konnunin 16ng svo
ad sumir urdu liklegast preyttir, sem gzti einnig hafa haft ahrif 4 svorun. I fjorda lagi var steerd
islenska trtaksins 1itid. T fimmta lagi var ekki samanburdarhépur sem var ekki med einhverfu,
pvi var til deemis ekki hagt ad bera saman algengi kvida og punglyndis hja folki med einhverfu

vid péa sem voru ekki med einhverfu.

Jafnframt var kynjahlutfallid 6jafnt i hopi fullordinna einstaklinga med einhverfu sem
svorudu konnuninni en patttakendur voru fengnir med pvi ad auglysa kdnnunina a netinu. bad
gaetu verid dkvednir einstaklingar sem svara konnunum a netinu, til demis gaeti verid ad konur
svari frekar spurningalistum 4 peim vettvangi heldur en karlar. bad gaeti hafa valdid skekkju i

nidurstodum og pannig takmarkad alhafingagildi rannsdknarinnar.

Styrkleikar
Styrkleikar rannsoknarinnar eru peir ad pad voru margir patttakendur i Grtakinu fyrir 611 16ndin
og bratt fyrir ad islenska urtakid & Islandi var litid pa var pad agatlega stort midad vid
heildarfjolda urtaksins. Spurningalistarnir voru bunir til med pvi ad nota samansafn utgefinna

vidomidunarreglna og radlegginga vardandi pjonustu vid einhverfa 4 fullordinsaldri.

Mikilvzegi rannséknar

Eins og adur hefur komid fram pa hefur verid skortur & rannsdknum sem meta lifsgaedi
fullordins folks med ERR. Mikilvegt er ad kanna algengi atvinnuleysis hja folki med ERR en
svo virdist vera ad ekki séu til neinar télur um algengi atvinnuleysis hja folki med einhverfu a
fslandi. Nokkrar rannsoknir hafa synt ad atvinnuleysi hefur reynst algengt hja folki med ERR
(Brooke o.1l., 2018; Ohl o.fl., 2017; Frank o.fl., 2018). [ 6dru lagi er mikilveegt ad skoda asteedur

atvinnuleysis og hvada atvinnustudningur hentar best fyrir pessa einstaklinga. Rannsoknir hafa
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synt fram a4 ad folk med ERR getur lent 1 erfidleikum 4 atvinnumarkadinum, til demis vegna
samskiptaerfidleika (McKnight, 2018). Einnig hefur komid fram ad einstaklingar med ERR geti
lent i erfidleikum med ad leita sér ad vinnu og sumir purfa studning pegar peir fara ut a
atvinnumarkadinn (Wei o.fl., 2018; Brooke o.fl., 2018). [ pridja lagi er mikilvaegt ad fraedast
betur um algengi kvida, punglyndis og sjalfsskada hja einstaklingum med einhverfu 4 Islandi
en algengi pessara kvilla hefur reynst hatt hja félki med ERR (Hudson o.fl., 2018; Soke o.1l.,
2016; Richards o.fl., 2012). { fjorda lagi hefur samspil atvinnuleysis vid kvida, punglyndi og

sjalfsskada hja einstaklingum med einhverfu ekki mikid verid rannsakad, ad okkar bestu vitund.

Medalaldur batttakenda og medalaldur vid greiningu a einhverfu var herri i hopi
einstaklinga med einhverfu sem svorudu sjalfir en {1 hopi einstaklingana sem
umonnunaradilarnir svorudu fyrir. Har aldur vid greiningu geeti verid visbending um ad
viokomandi hafi ekki fengid videigandi studning sem barn, sem hefur eflaust haft i f6r med sér
vanlidan & yngri arum. [ rannsékninni kom fram ad allir med einhverfu sem voru atvinnulausir
hofou framkvaemt eda reynt ad framkvaema sjalfsskada. bratt fyrir ad ekki s¢ hagt ad alykta um
orsakasamband milli atvinnuleysis og sjalfsskada, pa er liklega sjalfsskadi pattur sem hefur
hamlandi ahrif 4 atvinnupatttoku. [ framhaldi af pessari rannsokn veeri dhugavert ad skoda
hamlandi ahrif gedraskana & lif folks med einhverfu og hvort ad fullordid folk med einhverfu

hafi adgang ad sérhafori gedheilbrigdispjonustu.
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