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e Hlutverk stodvarinnar er ad efla lifsgedi og
baeta framtid barna og unglinga med
broskaraskanir sem leitt geta til fotlunar

A heimasidunni www.rgr.is er ad finna ymsar
gagnlegar upplysingar um starfsemina og einnig
freedsluefni um fatlanir og ymis heilkenni

Radgjafar- og

grein]nga rstoo * Stofnunin tok til starfa 1. jandar 1986

* Vid storfum a landsvisu, p.e. sinnum bérnum og
unglingum til 18 ara aldurs af 6llu landinu

* L6g um Radgjafar- og greiningarstod eru fra ’

arinu 2003, nyjustu breytingar fra 1. januar 2022
https://www.althingi.is/lagas/nuna/2003083.html /
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* Bornum er visad a stodina ef grunur leikur a
ad pau séu med alvarleg fravik i proska;
e proskahdmlun
* pbroskaroskun a einhverfurofi

Ralégjafa - Qg * alvarlega hreyfihomlun

* blindu eda alvarlega sjonskerdingu (i samstarfi
vid Sjonstodina)

* heyrnarleysi, adallega ef grunur er um
vidbotarraskanir (samstarf vid Heyrnar- og
talmeinastod)

greiningarstoo




Log um Radgjafar- og greiningarstoo

Skilgreiningar: alvarleg proskaroskun og fotlun

Med alvarlegri proskardskun er att

vid medfeett eda dunnid astand eda

astand sem kemur til vegna ovaents

utanadkomandi atburdar sem hefur

slik ahrif a proska einstaklings ad

bad leidir til eda kann ad leida til
fotlunar.

/

Med fotlun er att vid langvarandi
likamlega, andlega eda
vitsmunalega skerdingu eda skerta
skynjun sem kann, pegar vixlverkun
verdur milli pessara patta og
hindrana af ymsu tagi, ad koma i veg
fyrir fulla og virka samfélagspatttoku
einstaklingsins til jafns vid adra. .
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Helstu samstarfsadilar

Flestar tilvisanir berast fra

Barnaspitalinn
Heilsugaeslan

Sérfraedileeknar

Sjonstodin
Heyrnar- og
talmeinast6d

Skéla- og
félagspjonusta
sveitarfélaga

Leik- grunn- og
framhaldsskolar

Radgjafar- og
greiningarstod

Sjukra- og
idjupjalfar
Talmeina-
fraedingar

Tryggingastofnun
Sjukratryggingar




Starfsemin

Kliniskt starf

e Athugun og greining a askorunum barns
e Radgjof um studning, pjalfun og ihlutun

e Eftirfylgd fyrir born med framsaeknar, alvarlegar og/eda
sjaldgeefar fatlanir fram ad 18 ara aldri

Fraedsla

e Fjolbreytt namskeid um hina ymsu fotlunarhdpa,
medferdarleidir o.fl.

Rannsoknir

e Vaxandi pattur a undanfornum arum
e Mikid sott i gagnagrunn RGR vegna rannsokna

e Doktorsverkefni um einhverfu og CP hafa verid unnin upp
ur efnivid sem ordid hefur til i kliniska starfinu

e Samstarf vid Hi og HR, baedi tengt rannséknum og
starfspjalfun nemenda




-agstettir a
RGR
- Starfio

byggir a
teymisvinnu

Atferlisfraedingar
Felagsradgjafar

|djupjalfi

Laeknar
Heilbrigdisgagnafraedingar
Salfraedingar

Sérkennarar

Sjukrapjalfari
Talmeinafraedingar

broskapjalfar



Fjoldi tilvisana a RGR 2018 - 2025 og afgreidsla peirra
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* Aukin pekking
* Markvissari ihlutunarleidir/kennsla

* Greining er oft a tidum forsenda fyrir
studningsurraedi i skdélum

S / * Foreldrar eiga rétt a fjarhagslegum studningi
Aukin asokn | (umonnunargreidslum) fyrir langveik eda

bjonustuna — f5tlud born

Hvad veldur? * pbvi midur er pjonustukerfid pungt i vofum og
bid a 6llum stigum pess
* Frumgreining gerd a vegum skolapjénustu ’
sveitarfélaganna

* Fullnadargreining unnin a vegum 3. stigs
stofnana /
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Tilvisanir i tolum 2025

Kynjahlutfall

B Drengir 269 (71%)

m Stulkur 111 (29%)

Aldur vid tilvisun
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Tilvisanir
Erlendir foreldrar, annad eda baedi eftir arum
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Tilvisaniri tolum 2025

bjéderni

V

B Baodir foreldrar innlendir 252 (66%)
B Annad foreldrid erlent 33 (9%)

B Baodir foreldrar erlendir 95 (25%)

Algengustu upprunalond (fjoldi barna fra hverju landi)

35
31
30 A
25 A
20 A
15 1
10 1
7 7
6 6
5 5
| I I I I 4 4 4
0 T l l l
< ) Y
\\’b(\b 6‘& N4 , & \'b‘\b ~<‘<be'° ° N \'b‘\b &6\
Q‘o '\3{5 ) @% . (_\’@ NS & o“' (5‘ Al\é
Q;\\Q A S$© R

Arsskyrsla 2025



 Tungumala- og menningarmunur
* Af6ll og upplifanir i heimalandi eda a fl4tta

Askoranir geta haft ahrif a einkenni barns og lidan
e Getur verid erfitt ad greina fra proskaskerdingu
tengda r og/eda einhverfu
bornum af  Oft dregur ur 6rdleika og vanlidan hja
bornunum med timanum pegar meiri festa
erlendum er komin a adstaedur fjolskyldunnar
uppruna * Ekki oalgengt ad erlendar fjolskyldur sem ’
eiga fotlud born velji ad flytja til Islands i von

um goda pjonustu og mannudleg vidhorf /
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* Barn kemur i athugun a RGR;
e Gerdar athuganir, viotol og profanir
* Upplysingum safnad fra foreldrum og barni,

{1 kennurum, pjalfurum, 66rum fagadilum,
K INIS ka myndbandsupptokur ur leikskélum
bJOﬂ ustan -  AJ lokinni athugun fer hin eiginlega greining

fram med samradi peirra sérfreedinga sem
mynda teymi barnsins

e Nidurstodur ur athugunum tulkadar og einkenni
matud inn i ICD-10 kerfid '

Greiningar
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e Radgjofin er adallega veitt af

atferlisfreedingum, proskapjalfum,
talmeinafraedingum og
leikskolasérkennurum

Kliniska » Radgjof oft tengd hegdunarvanda/ordleika,
b'(l)ﬂ ustan — arattum, tjaskiptavanda o.fl.
) * Fer adallega fram i leikskélum/skélum en
einnig inni @ heimilum barnanna

* Sérhaefd radgjof m.a. tengd prifapjalfun, svefn-
og motunarvanda ’

* pPjonusta vid smabdrn, snemmtaek ihlutun

e Langtimaeftirfylgd, fyrir born med mestar /
studningsparfir
4

Radgjof




* Snemmgreining er lykilatridi — hefja ihlutun
medan taugakerfid er mest motanlegt

e Greiningar veita adgengi ad

Greining 3 e Sérhaefdum Urreedum/pjalfunarleidum

* pjonustu i skdlakerfinu, sérdeildir, sérskoélar

* Félaglegum studningsurreedum

* Upplysingum og pekkingu um réskunina og
Mikilvaeg fyrir barn og medferdarleidir

fidlskyldu * bjénustu hja TR (umodnnunargreidslur o.fl.) og
Sjukratryggingum (hjalpartaeki o.fl.)

e Lyfjamedferd t.d. vid ADHD, hegdunarréskunum,
kvida o.fl.

* Hefur ahrif a utdeillingu fjarmagns /

> 4

taugaproskaroskunum




V. kafli — Ged- og atferlisraskanir

 F70-79 Proskahamlanir (vaeg, midlungs, alvarleg, djup,
otilgreind)
* F80-F89
* F80 Malproskaraskanir
 F81 Sértaekar proskaraskanir 8 namshaefni
| C D— 1 O * F82 Hreyfiproskaroskun
* F83 Blandnar sérteekar proskaraskanir

G e 6 o Og * F84 Einhverfurofsraskanir

atferlisraskanir B riraskan
* F90 Ofvirkniraskanir
* FI1 Hegdunarraskanir
* F92 Blandnar raskanir hegdunar og gedbrigda '
 F93 Gedbrigdaraskanir med sértaekt upphaf vid bernsku
* F94 Raskanir a félagsvirkni med sértaekt upphaf i
bernsku/unglingsarum /

 F95 Kipparaskanir
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Algengustu greiningar i pverfaglegum athugunum 2025

Hlutfall af 337 bornum sem komu i pverfaglega athugun

Greiningarflokkar
. i . Flest voru bornin med
einhverfu og proskahomlun)
og morg voru einnig med
Malproskaraskanir 40% askoranir tengdar hegdun og

tilfinningum.

bProskahamlanir 36%

Namserfioleikar — 26%
0 50 10 15 20 25
0 0 0 0
Fjoldi barna
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MNeuro-
developmental
disorders

Language
communication
disorders

Taugaproskaraskanir og
medfylgjandi einkenni

e Samspil einkenna

* Oft greinast bornin med fleiri en
eina fotlun

* Gedraen einkenni algeng
* Einnig flogaveiki og svefnraskanir

e Mikid samstarf vid adrar
sérgreinar — taugalaekningar,
barna- og unglingagedlaekningar
o.fl.



e Sambheiti yfir pann hop fatladra sem byr fyrst
og fremst vid verulega skerta vitsmunalega
og félagslega feerni

* Frammistada a greindarprofi >2
stadalfravikum nedan medaltals

e Skert adlogun og félagsleg feerni

* Faerni vid framkvaemd daglegra athafna sem
naudsynlegar eru til ad einstaklingurinn geti lifad
sjalfstaedu og innihaldsriku lifi a fullordinsarum

* Hagnyt malfaerni
» Athafnir daglegs lifs
* Félagsfaerni

Proskahomlun

/
7




Normalkurvan
Synir dreifingu greindarvisitélunnar

IQ Score Distribution
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Mismunandi stig
broskahdmlunar

Midlungs
Alvarleg
Djup

Moderate

Profound

* 85% of ID Population

¢ Can generally learn reading, writing, and math skills between third- and sixth-grade
levels. May have jobs and live independently.

* 10% of ID Population

* May be able to learn some basic reading and writing. Able to learn functional skills
such as safety and self-help. Require some type of oversight/supervision.

* 5% of ID Population

* Probably not able to read or write, although they may learn self-help skills and
routines. Require supervision in their daily activities and living environment.

* 1% of ID Population

* Require intensive support. May be able to communicate by verbal or other means.
May have medical conditions that require ongoing nursing and therapy.



Helstu orsakir

fyrir
broskahomlun

Table 1. Causes of Intellectual
Disability
Prenatal Infection (eg, toxoplasmosis, rubella,
cytomegalovirus, herpes simplex virus)
Genetic abnormalities
Trisomy 21
Fragile X
Other (point mutations; chromosome
deletions, duplications,
rearrangements, etc)
Toxins and teratogens
Alcohol
Drugs
Radiation
Congenital hypothyroidism
Inborn errors of metabolism
Perinatal  Hypoxia
Complications of prematurity
Intracranial hemorrhage
Perinatal CNS infection
Postnatal Acquired brain injury
CNS hemorrhage
CNS infection
CNS malignancy
Severe environmental deprivation
Severe malnutrition
Toxins (lead, mercury)

CNS, central nervous system.



* Einhverfa er skilgreind ut fra proskamynstri og
hegdun

* Einkenni mjog breytileg og hvert barn einstakt
* Sjaldnast utlitssérkenni

e Ekkert eitt liffraedilegt prof lagt til grundvallar
* Greiningin er byggd a

* Nakveemri proskasogu
e Skodun

* Hegdunarathugun (ADOS, Autism Diagnostic
Observation Schedule)

e Greiningarvidtali fyrir einhverfu (ADI, Autism ’
Diagnostic Interview)

* Fleiri drengir en stulkur greinast med
einhverfu, 3-4 drengir fyrir hverja stulku /
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* [ ICD — 10 kerfinu eru nokkrir undirflokkar
einhverfu:
e Bernskueinhverfa (F84.0)
« Odaemigerd einhverfa (F84.1)
* Aspergersheilkenni (F84.5)

* Adrar og otilgreindar raskanir a einhverfurofi
(F84.8)

* pessi flokkun hefur ekki reynst négu
areidanleg eda gagnleg til ad skipuleggja og
meta porf fyrir pjonustu ,

e Akvedid var nu i vor ad nota greiningarvidmid
ur ICD — 11 kerfinu en par er bara ein greinin?
sem neer yfir allt rofid — Einhverfurofsroskun

(Autism Spectrum Disorder) 4
o




* TvO einkennasvio

1. Skert faerni i félagslegum tjaskiptum og
gagnkveemu félagslegu samspili

2. Afmorkud, endurtekningarsom og
osveigjanleg mynstur hegdunar,

Finhverfurdfsroskun ahugamala eda athafna (p.m.t.
NEIREET I E

erfidleikar tengt skynurvinnslu)

* Einkennin purfa jafnframt ad:

* Koma fram a proskaskeidi barnsins (oftast
snemma i bernsku en verda stundum ekKki
skyr fyrr en krofur aukast umfram feerni)

* Leida til verulegrar skerdingar i félagslegri
virkni, fjolskyldulifi, nami, starfi eda
60rum mikilveegum svidum daglegs %

o

samkvaemt ICD -11




Daemi um kjarnaeinkennin

Félagsleg samskipti Afmorkud, endurtekin hegdun




* Greiningunni fylgja vidbaetur sem adgreina
hopinn nanar, p.e. hvort einnig sé til stadar:

* proskahomlun eda ekki

 veruleg skerding eda algjor vontun a virkri
malnotkun i hagnytum tilgangi eda ekki

* saga um tap a feerni eda ekKki

* bessir prir peettir eru liklegir til ad skipta

mali, t.d. vid skipulagningu pjonustu og
hopnum Urraeda, og hafa mikid forspargildi vardandi
framtidarhorfur barnanna

* Ekki ma gleyma pvi ad adrir peettir geta lika ’
haft veruleg ahrif a studningsparfir og peer

geta lika breyst med aldri, proska og
umhverfi /

> 4

Einhverfurofsroskun
Nanari adgreining a




e Hér er att vid getu einstaklings til ad nota
mal:
* talad eda taknad
* i hagnytum tilgangi
Hva6 er Vi rk * t.d. til ad tja personulegar parfir og langanir
e [ greiningunni er virkri malnotkun skipt
| prju stig
* Vaeg/engin skerding

e Skerding (p.e. getur adeins notad stok ord eda '
einfaldar setningar i hagnytum tilgangi)

malnotkun?

 Algjor/ndnast algjor vontun

o




Er veruleg skerding i virkri

Er meofylgjandi proskahomlun? malnotkun?

EINHVERFUROFSROSKUN = EINHVERFA

Fleira getur haft ahrif a

studningsparfir! Er saga um afturfor?




Timabundnir
greiningarkodar

fyrir einhverfu
U52.0-U52.9

Einhverfurofsroskun U52.0 (F84.x)

an proskahdomlunar og med vaegri eda engri skerdingu
| virkri malnotkun

Einhverfurdfsroskun U52.1 (F84.x)

med proskahomlun og med vaegri eda engri skerdingu
i virkri malnotkun

Einhverfurdfsroskun U52.2 (F84.x)
an proskahomlunar og med skertri virkri malnotkun

Einhverfurdfsroskun U52.3 (F84.x)
med proskahomlun og med skertri virkri malnotkun

Einhverfurdfsroskun U52.5 (F84.x) ,.’
med proskahomlun og med vontun a virkri malnotku

Onnur tilgreind einhverfurdfsréskun U52.8 (F84.x) /
Einhverfurdfsroskun, étilgreind U52.9 (F84.x) >



Aukin tioni einhverfu

The Rising Prevalence of Autism

|dentified prevalence of Autism Spectrum Disorder (ASD)
per 1,000 children in the U.S.

30 m

25 ‘ ’ 1 in 36 children

20

15 <
Tidni hefur aukist mikid a seinustu aratugum . M

= 1in 150 children

0
Surveillance
year

Aukin tfani serist m.a. af uppfaerc’ium Birthyear 1992 1994 1996 1998 2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012
skilgreiningum, betri greiningaradferdum og
meiri pekkingu a einhverfuréfinu og .
medferdarleidum statista %a

Einhverfa var lengi vel talin sjaldgaef fotlun

2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018 2020

Source: Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network via CDC

CDC; Centers for Disease Control and prevention i US



Litrof
einhverfunnar
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Einhverfa —
Framvinda og horfur

* Framvinda einkenna er breytileg og had ymsu
* Heilsufari og medroskunum t.d. flogaveiki
* Vitsmunaproska
* Getu til ad tja sig mallega
* Magni og geedum pjonustu

e Stundum dregur ur einkennum eftir pvi sem barnid
eldist og getur pad m.a. skyrst af arangursrikri ihlutun

* Sja nanar m.a. i bokinni Litrof einhverfunnar
(ritstjorar Sigidur Léa Jonsdottir og Evald Seemundsen)

https://www.forlagid.is/vara/litrof-einhverfunnar/
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Changes in the prevalence of
intellectual disability among 10-
year-old children in Sweden during
2011 through 2021: a total
population study

Morinaga et al. Journal of Neurodevelopmental
Disorders (2024)

Tioni proskahomlunar hefur aukist medal
10 ara barna i Svipjod, adallega hefur ordid fjolgun
a peim sem greinast med vaega proskahomlun.

Mogulegar skyringar:

* Breytingar i greiningaradferdum.

* Aukin pekking a proskahomlun og aukid frambod a
urraedum.

e Strangari inntokuskilyrdi i sérskéla geetu studlad ad
greiningum fyrr en ella.

Ofangreindar skyringar hafa minni ahrif a tioni
alvarlegrar og djuprar proskahdmlunar sem greinast

fyrr og par sem orsakir eru oftar tengdar erfdabreytileika
t.d. de novo point mutation eda imprinting.

1.10%
0.90%
0.80%
0.70%
0.60%
0.50%

0.40%
2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

Fig. 1 Prevalence of intellectual disability among children
aged 10 years by calendar year (%)

2021



Changes in the prevalence of
intellectual disability among 10-
year-old children in Sweden
during 2011 through 2021: a
total population study
Morinaga et al. Journal of
Neurodevelopmental Disorders
(2024)

/\ 0.70%

0.60%
0.50%
0.40%
0.30%
0.20%
0.10%

0.00%

2011

2012

2013

2014 2015 2016 2017 2018

=@==|D with autism ==8=I|D without autism

2019

2020

2021

Hatt hlutfall barna med proskahomlun greinist einnig med einhverfu.




AQD lokum
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