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LHvert a ég ad leita?” Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa 18 ara og eldri -

Samantekt

Ein af megin askorunum i gedheilbrigdispjonustu a Islandi er skortur &
samfelldri, sampaettri og heildraenni gedheilbrigdispjonustu. Visbendingar eru
um ad einhverfir fai ekki gedheilbrigdispjonustu sem maetir porfum peirra med
arangursrikum haetti. bvi var akvedid ad fa verkefnahop pennan til ad fara i
ferlagreiningu a gedheilbrigdispjonustu fyrir einhverfa og koma med tillogur til
Urbota.

Greiningin einhverfa kom fyrst fram fyrir rtimum 80 arum pé einhverfa hafi verio
til stadar fyrir pann tima. Fyrstu kenningar um orsakir einhverfu voru ,kaldar”
madur sem syndu bornum sinum ekki astriki. bvi fylgdi ,skomm*” sem er ad
einhverju til stadar enn.

Einhverfa var fyrst greind hja bornum og midast pjonusta ad mestu vid born og
ungmenni.

Atla ma ad einhverfir a aldrinum 18-70 ara seu a.m.k. um 7.000. bar af eru ca.
1.450 med proskahomlun og liklega i bjonustu félagspjonustu og teymi
taugaproskaraskana. Liklega eru um 5.550 einhverfir fullordnir sem purfa
bjonustu vegna einhverfu sinnar og ahrifa hennar.

Kynjahlutfall i einhverfu maelist oft um 1:4 medal barna og mun faerri stalkur fa
einhverfugreiningu en strakar. Einhverfa hja konum er talin vangreind.

Einhverfir fullordnir bda vid 6jofnud pegar kemur ad adgengi ad
gedheilbrigdispjonustu. Einhverfa fylgir folki allt lifid og pvi porf a greiningu og
videigandi pjonustu fyrir alla aldurshopa. Samslattur er vid ymsa likamlega
sjukdoma eins og flogaveiki og svefnvanda. Gedraskanir hja einhverfum eru
algengar og er pad talin vera bein eda Obein afleiding pess ad lifa i 6einhverfum
heimi. Talid er ad 70% einhverfra glimi vid einhverja gedroskun. Einhverfir eru
niu sinnum liklegri til ad deyja af voldum sjalfsviga en adrir.

Gedheilbrigdispjonusta sérhaefd ad einhverfu er litil 1 dag. Gedheilsuteymi
hofudborgarsvaedisins azetla ad um 25% einstaklinga i peirra pjonustu sé med
einhverfu. Gedheilsuteymin telja sig po ekki hafa pa pekkingu og sérhaefingu
sem parf til ad veita einhverfum arangursrika medferd. Einhverfir purfa almennt
lengri tima og medferd sem adlogud er ad einkennum einhverfunnar.
Langtimaeftirfylgd er litil og pjonusta er brotakennd fyrir pennan hop. Virk og
Janus sinna hopi einhverfra sem hafa lent 1 erfidleikum 1 lifi og starfi.

Greining a einhverfu er mikilvaeg fyrir einstaklingana, til ad auka skilning beirra
a sjalfum sér og sem rok fyrir gedheilbrigdis- og félagspjonustu/sértaekari
velferdarpjonustu og starfsendurhaefingu. Takmarkadur adgangur er ad
greiningu a einhverfu fullordinna. SOL, sjalfsteett starfandi salfraedi- og
laeknispjonusta gerir greiningar til 25 ara aldurs og gedsvid Landspitala pegar
einstaklingur er i pjonustu par en med flokinn gedvanda ad auki. Sjalfsteett
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starfandi einhverfuradgjafar gera um 230 einhverfuathuganir a ari, en paer
teljast ekki fullgildar greiningar og pvi ekki teknar gildar i félagspjonustu.

Gedheilbrigdisstarfsfolk skortir oft pekkingu a einhverfu sem veldur pvi ad
mismunagreining er ekki framkvaemd og einhverfir einstaklingar fa einungis
gedgreiningu en ekki greiningu um einhverfu. betta leidir til pess ad medferd
tekur ekki mid af porfum einhverfra og getur pvi verid dmarkviss. Slikt getur haft
ahrif a lengd pjonustu og innlagnir, sem aftur eykur kostnad heilbrigdiskerfisins.
Visbendingar eru um ad med pvi ad maeta einhverfum a réttum tima og a
videigandi hatt geti dregid Ur pvi ad einhverfir proi med sér gedraenar askoranir.

A rynifundi med Einhverfusamtokunum sogdu einhverfir pad upplifun sina ad
vera Kerfisvilla - & bidlista. Hindranir i adgengi ad gedheilbrigdispjonustu eru
margar, t.d. pekkingarleysi fagfolks, mikill kostnadur vid greiningu hja SOL,
fravisun i gedheilsuteymum vegna einhverfunnar og skipting abyrgdar a
malaflokknum milli raduneyta er til trafala. Besta hjalpin toldu pau vera ad
kynnast 68ru einhverfu folki. Alykta ma ad einhverfir séu jadarsettur hopur i

islensku samfélagi.

Byggt a ferlagreiningarvinnu leggur verkefnahopurinn fram eftirfarandi tillogur
til Grbota:

e Samstarf heilbrigdis-, felags- og vinnumarkads- og mennta- og
barnamalaraduneytis um ad baeta pjonustu vid einhverfa.

e Opna pjonustu- og pekkingarmidstod fyrir einhverfa - Setrid.
Meginverkefni Setursins verdi; Greining a einhverfu, fraedsla og radgjof
fyrir einhverfa og adstandendur peirra og fraedsla, studningur og radgjof
vid adra sem veita pjonustu vid einhverfa.

e Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa til framtidar verdi proud og Gtfaerd
a ollum pjonustustigum til ad maeta einhverfum.

e Einhverfumidud nalgun verdi i allri pjonustu vid einhverfa.

e Vitundarvakning um einhverfu verdi til pess ad auka pekkingu og skilning
a einhverfu og peim verdi maett af virdingu alls stadar.

e Malastjori i félagspjonustu er mikilvaegur fyrir einhverfa til ad stydja pa
til virkni.

e Breytingar a logum og reglugerdum i pagu einhverfra, til ad allir
einhverfir fai pjonusta vid hafi. bannig parf ad setja allar
sjukdomsgreiningar einhverfu i log og reglur og samraeema
greidslupatttoku og fleira.

e Adrar tillogur, p.e. einhverfir hafi akvedinn tengilid i heilsugaeslu,
uppfaersla a sjikdomsgreiningakerfinu Gr ICD-10 1 ICD-11 og betri syn og
yfirlit yfir stodu einhverfra i samfélaginu.

Brynt er ad koma pessum tillogum i framkvaemd, til ad tryggja inngildingu allra,
lika einhverfra fullordinna i islenskt samfélag

november 2024



»Hvert a ég ad leita?” Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa 18 ara og eldri - november 2024

Verkefnahopurinn pakkar fyrir taekifeerio til ad koma med tillogur til Grbota og
Einhverfusamtokunum fyrir gott samstarf.
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1. Inngangur

Ein af megin askorunum i gedheilbrigdispjonustu a islandi er skortur a
samfelldri, sampaettri og heildraenni gedheilbrigdispjonustu sem maetir porfum
notanda med arangursrikum lausnum a réttu pjonustustigi. ba er samhaefingu
og sampeettingu milli pjonustukerfa sem veita velferdarpjonustu abotavant sem
og pjonustuframbod mismunandi milli landshluta. bvi getur ordid flokid og erfitt
fyrir notendur og adstandendur ad nalgast pjonustu og pratt fyrir ad morg skref
hafi verid stigin 1 att til betri vegar eru grau svaedin i pjonustu enn fjolmaorg.

Stefna i gedheilbrigdismalum til arsins 2030" var sampykkt a Alpingi i jini 2022
og leggur aherslu a ad skyra heildarskipulag gedheilbrigdispjonustu pannig ad
bad studli ad samfellu i bjonustu og samstarfi milli pjonustustiga. 1 pvi
samhengi verdi skilgreind abyrgdar- og hlutverkaskipting heilbrigdis-, félags- og
barnapjonustu, samfella og samstarf aukid sem og samhaefing milli
gedheilbrigdispjonustu og annarra sem veita velferdarpjonustu s.s.
félagspjonustu, virknipjalfunar og starfsendurhafingar til atvinnupatttoku.

1 mai 2023 sampykkti Alpingi adgerdaazetlun gedheilbrigdismala 2023-20282 sem
i eru samtals 27 adgerdir tengdar fjorum megin markmidum. Adgerd 2.C.1. 1 peirri
aaetlun vinnur med pad flokna drlausnarefni sem samheaefing og sampaetting
bjonustu pvert a kerfi er. Adgerdin er fasaskipt prounaradgerd og er fyrri hluta
hennar lokid. Verkefnahdpi var falid ad skilgreina pau hlutverk og verkefni sem
heilbrigdisstofnanir sinna og snia ad gedheilbrigdispjonustu i landinu. T skyrslu?
verkefnahopsins er fjallad um ad i flestu tilliti blasi vid hvert hlutverk og
verkefni heilbrigdisstofnana a ad vera en um viss verkefni riki pé agreiningur og
gra svaedi pvi til stadar. Ad mati verkefnahopsins eru slik svaedi til stadar pegar
bjonustufarvegir eru oskyrir eda ekki fyrir hendi, pegar 6ljost er hver beri abyrgd
a malaflokki, um er ad raeda hop sem parf aukna pjonustu eda porf er a ad
byggja pjonustu fra grunni. I samhengi vid hid sidastnefnda, lagdi
verkefnahopurinn til ad brynast vaeri ad skoda sérstaklega pjonustufarvegi fyrir
brja hopa, par a medal fullordna einhverfa.

Einhverfa er roskun i taugaproska og telst pvi ekki til gedroskunar. Hins vegar er
bekkt ad fullordnir einhverfir glima vid gedraenar askoranir likt og adrir
fullordnir en tidnin pess er haerri i pessum hopi i samanburdi vid adra hopa. ba

11382/152 pal. (m.ao.br.): stefna i gedheilbrigdismalum til arsins 2030 | bingtidindi | Alpingi (althingi.is)

21912/153 pal. i heild: adgerdaaaetlun i gedheilbrigdismalum fyrir arin 2023-2027 | bingtidindi | Alpingi
althingi.is
* https:/ /www.stjornarradid.is/gogn/rit-og-skyrslur/stakt-rit/2023/08/11/Hlutverk-og-verkefni-veitenda-

gedheilbrigdisthjonustu/


https://www.althingi.is/altext/152/s/1382.html
https://www.althingi.is/altext/153/s/1912.html
https://www.althingi.is/altext/153/s/1912.html
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eru vishendingar um ad einhverfir hafi ekki greidan adgang ad
gedheilbrigdishjonustu sem meetir porfum peirra med arangursrikum haetti.

Heilbrigdisradherra akvad ad mynda skyldi verkefnahop sem veeri falid ad
framkvaema ferlagreiningu m.t.t. gedheilbrigdispjonustu vid einhverfa, greina
niverandi samvinnu/samfellu og skort par & og setja fram tillogur til Grbota.
Skyrsla pessi er afrakstur peirrar vinnu.

1.1 Verkefnahopur

Vidfangsefni verkefnahopsins var ad:

a) Ad skilgreina hlutverk og verkefni veitenda gedheilbrigdispjonustu vid
einhverfa fullorona

b) Greina samvinnu, samfellu og skort par a

c) Koma med adgerdaaeetlun til Grbota

Verkefnahopurinn hittist a sjo vinnufundum og a tveim lengri vinnustofum i

juni. ba var haldinn rynifundur med einhverfum fullordnum hja
Einhverfusamtokunum.

[ verkefnahépnum voru:

e Helga Sif Friojonsdottir stadgengill skrifstofustjora i
heilbrigdisraduneyti, leiddi verkefnahopinn

e Asdis Bergborsdottir salfraedingur Krossgotunni, tilnefnd af
Einhverfusamtokunum

e  Bjargey Una Hinriksdottir proskapjalfi og teymisstjori Gedheilsuteymi
taugaproskaraskana -HH

e Erla Bjorg Birgisdottir yfirsalfraedingur Landspitala

e Guorlin Rakel Eiriksdottir taugasalfraedingur, Virk starfsendurhaefingu

e Ingolfur Sveinn Ingolfsson yfirlaeknir, HH-Gedheilsuteymi vestur

e  Sigurros Johannsdottir HH-Sérfraedingur i taugaproskaroskunum

e Solveig Erna Jonsdottir teymisstjori greiningarlinu bunglyndis- og
kvidateymis i medferdareiningar lyndisraskana, Landspitala

Gudrin Bjorg Sigurbjornsdottir verkefnastjori og sérfraedingur i ferlagreiningu
starfadi med hopnum.

Hronn Hardardottir hjakrunarfraedingur og svaedisstjori gedheilsuteymis vestur
og Iris Dogg, framkvaemdastjori gedpjonustu hja heilsugaeslu
hofudborgarsvaedisins og Sigrin Birgisdottir fra Einhverfusamtokunum satu
einnig fund a lokasprettinum.

1.2 Radgefandi adilar

Leitad var radgjafar hja Onnu Kloru Georgsdottur og Aslaugu Melax
sérfraedingum 1 félags- og vinnumarkadsraduneytinu. ba bodudu

november 2024
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Einhverfusamtokin til rynifundar med felagsmonnum med hluta
verkefnahopsins um verkefnid og var pad ometanlegt innlegg inn i vinnuna.
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2. Hvad er einhverfa?

Einhverfa er skilgreind a ymsa vegu, m.a. ma sja pessa skilgreiningu a vefsidunni
Einhverfa.is :

LEinhverfa tengist ovenjulegum taugaproska og birtist i skynjun a okkur
sjalfum og veroldinni, samskiptum og tengslamyndun vid folk og umhverfi.
Einhverfa er medfaedd og til stadar alla aevi en kemur fram med olikum
heaetti allt eftir aldri okkar, proska og faerni.

Vegna pess hvad einhverfan er margbreytileg er oft talad um
einhverfurof.”

Fagfolk Radgjafar- og greiningarstodvar hefur sérpekkingu i greiningu einhverfu
hja bornum. Eftirfarandi er skilgreining stodvarinnar a einhverfu:

LEinhverfa er roskun i taugaproska, sem pyodir i pessu sambandi ad heilinn
proskast ekki a daemigerdan hatt Ad ollum likindum hefst su atburdaras
oftast a fosturstigi, en getur haldid afram eftir faedingu. Ovenjuleg
starfsemi heilans getur svo birst i akvedinni hegdun sem breytist med aldri
og proska. Einkenni einhverfu eru mismunandi eftir einstaklingum en koma
fram I takmarkadri faerni i samskiptum og serstakri skynjun, asamt
endurtekningarsamri hegdun og afmorkudu ahugasvidi. Til pess ad greinast
med roskun a einhverfurofi parf akvedinn fjolda og styrk einkenna sem
jafnframt eru hamlandi fyrir vidkomandi i daglegu lifi.”

ba er einhverfa skilgreind i sjakdomsflokkunarkerfinu ICD-11 a eftirfarandi hatt:

LEinhverfa einkennist af vidvarandi fravikum i pvi ad eiga frumkvaedid ad
og vidhalda félagslegum samskiptum. Auk pess einkennist einhverfa ar
odaemigerdum mynstrum vardandi endurtekningarsama, einhafa og
osveigianlega hegdun (midad vid aldur og félagsmenningarleg vidmid),
Einkenni koma fram snemma i &sku pott pau verdi ekki synileg fyrr en
seinna pegar krata samfélagsins um samskipti verdur meiri og floknari.
Einkenni hata alvarleg ahrif a fjolskyldulif, menntun, tomstundjr og adra
bpeetti dagslegs lifs. Folk med pessa roskun getur verid med mis mikinn
malbroska og vitsmunaproska.”

Einhverfa er medfaedd og er roskun i taugaproska, en ekki gedroskun. bar sem
taugaproskaroskun fylgir einstaklingi Gt aeviskeidid er porf a ad taka mid af
henni Ot avina. Rétt er ad nefna ad akvedinn hopur einhverfra hefur ekki farid i
gegnum greiningarferli fyrir 18 ara aldur. Visbendingar eru um ad pad ad fa
einhverfu greiningu a fullordinsaldri fremur en a barnsaldri geti aukid likur a ad
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einhverfur einstaklingur glimi vid alvarlegar gedraenar askoranir. Greining a
einhverfu er félagslegt hugtak notad til ad Gtskyra mynstur i hegdun. Greining a
einhverfu hefur breyst mikid i gegnum arin og mun halda afram ad proast i takt
vid nyja pekkingu. Ekki eru allir einhuga um ad nota hugtakid roskun til ad lysa
einhverfu en nyju flokkunarkerfin i heilbrigdispjonustu halda pvi hugtaki inni til
ad leggja aherslu a ad einhverfa sé ekki greind nema ad einkenni leidi til
skerdingar a daglegri adlogun og virkni.

2.1 Saga einhverfu

Einhverfa hefur fylgt mannkyninu fra orofi alda“, en einhverfa sem
sjukdomsgreining kemur fyrst fram ario 1943. Asperger heilkenni kemur fram
arid 1944 og hafa pessar tvaer greiningar nd verid sameinadar undir flokknum
Einhverfuréfsroskun 1 1CD-11 og DSM-V.

[ fyrstu var einhverfa rakin til ,isskapsmaedra®, p.e. ad ef maedur barnanna vaeru
kaldar og veittu ekki bornunum naegilega hlyju og umhyggju leiddi pad til pess
ad bornin yrou einhverf. Madur upplifou pvi skomm tengt pvi ad vidurkenna ad
barn peirra vaeri einhverft. Sidar komu fram kenningar um ad bolusetningar
barna leiddu til einhverfu, en rannsoknir hafa hrakid pa tilgatu.

pekking i kringum einhverfugreiningar var fyrst eingongu hja bornum og enn i
dag ber ICD-10 greining heitid Bernskueinhverfa. pad hugtak hefur ekki verid
notad a Islandi i meira en aratug enda alpekkt ad einhverfa sem og adrar
taugaproskaraskanir koma fram a éllum aldursskeidum. Alpjodlega
flokkunarkerfi sjikdoma ICD-10 sem er fra 1994 er pvi midur enn i gildi a islandi
og par eru einhverfugreiningarnar taldar til gagntaekra proskaraskana. paer eru
fimm, p.e. 1) einhverfa (F84.0), 2) 6deemigerd einhverfa (F84.1), 3)
Aspergersheilkenni (F84.5), 4) einhverfurofsroskun (F84.8) og grunur um réskun
a einhverfurofi (F84.9). T uppfaerdri Gtgafu flokkunarkerfisins ICD-11 er sérkafli
um taugaproskaraskanir. T nyjustu Gtgafu DSM-5 er sambeerileg pbroun vardandi
einhverfugreiningar, paer tilheyra na yfirflokkuninni taugaproskaraskanir og eru
einn flokkur. Akjosanlegt er ad ny flokkunarkerfi (ICD-11 eda DSM-5) verdi
innleidd & Islandi til ad maeta porfum pessa hops og uppfeerslu i samraemi vid
nyjustu pekkingu.

Einhverfa og 6daemigerd einhverfa eru taldar til fotlunargreininga en
Aspergerheilkenni og einhverfurofsroskun eru pad ekki. bannig er mismunandi
eftir einhverfugreiningu hvort einhverfir einstaklingar uppfylla skilmerki um
bjonustu vid fatlada.

“ Litrof einhverfunnar (2014) Evald Seemundsen, Sigridur Loa Jonsdottir. Haskolaltgafan.
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2.1.1  Fjoldi einhverfra fullordinna

Einhverfa er mismunandi sem og birtingarmynd einkenna og hversu
fyrirferdarmikil pau eru i daglegu lifi. Ahrif einhverfu eru mismikil og geta
blossad upp eda magnast vid uppakomur i lifinu. barfir einhverfra eins og
annarra breytast med aldrinum og pvi parf pjonusta vid einhverfa fullordna ad
taka mid af pvi.

Tioni einhverfu hefur aukist a sidustu aratugum med aukinni pekkingu a
taugafraedilegum breytileika og breyttum greiningarviomidum. Reynslan synir
b6 ad stulkur med einhverfu eru vangreindar og @tla ma ad tioni einhverfu sé
bvi haerri en lydfraedilegar rannsoknir segja til um. Gogn um fjolda einhverfra a
Islandi og hagi peirra eru enn ad mestu leyti dadgengileg og faar
faraldursfraedilegar rannsoknir hafa verid gerdar. | arsbyrjun 1996 voru 57
einstaklingar med einhverfu, faeeddir 1970-1991, a skra i pjonustu Barna- og
unglingageddeildar.® Arid 2015 var tidni einhverfu hja 7-9 ara bornum a islandi
2,68% skv. rannsokn Delobel-Ayoub og fleiri®, en af beim voru 20,9% beirra med
broskahomlun og kynjahlutfall var 4,4 drengir a moti 1 stalku.

Ut fra nidurstodum adurnefndrar rannsoknar ma eetla ad einhverfir a islandi a
aldrinum 18-70 ara séu a.m.k. um 7.000. bar af er liklegt ad um 1.450 séu med
broskahomlun og eiga bvi rétt a pjonustu félagspjonustu. Eftir standa pa a.m.k.
5.550 manns sem eru med einhverfu og burfa pjonustu vegna
taugaproskaroskunarinnar og ahrifa hennar i daglegu lifi.

Einhverfir glima vid margvislegan vanda, t.d. verda fyrir einelti eda afollum, eru
oft 1 litilli virkni eda med lagt sjalfsmat. Félagsleg einangrun er algeng. ba eru
bau liklegri en aorir til sjalfsskada og eru niu sinnum liklegri en adrir til ad
deyja af voldum sjalfsvigs. ba glima einhverfir oft vid namserfidleika sem og
skerta patttoku a vinnumarkadi, skerdingu a feerni i daglegu lifi og verri lifsgaedi
en aorir.

Erfitt er ad tdlka tolur um atvinnupatttoku einhverfra. Bresk rannsokn’ syndi ad
adeins 29% einhverfra voru i hluta- eda fullu starfi og ad adeins 36% einhverfra
sem Utskrifast fra haskola i Bretlandi fa vinnu innan 15 manada. bad verdur po
ad talka pessar tolur med fyrirvara pvi ogreindir einhverfir med fulla

% seemundsen E (2012) Einhverfa a islandi - Hvad gerdist. Visir

https://www.visir.is/g/2012256688d/einhverfa-a-islandi-hvad-gerdist-
¢ (Delobel-Ayob M, 2020) Eberhard D, Billstedt E, Gillberg C (2022) Neurodevelopmental disorders and

comorbidity in young adults attending a psychiatric outpatient clinic. Psychiatry Research, Vol. 313, July
2023, 114638 https://doi.org/10.1016/].psychres.2022.114638

/ Nyrenius, J., Eberhard, )., Ghaziuddin, M., Gillberg, C., & Billstedt, E. (2022). Prevalence of autism spectrum
disorders in adult outpatient psychiatry. Journal of Autism and Developmental Disorders, 529), 3769-3779.

https://doi.org/10.1007/s10803-021-05411-z
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vinnupatttoku eru orugglega oliklegri til ad saekjast eftir greiningu en peir sem
eru ekki med fulla vinnupatttoku. Reynslusogur peirra sem adstoda einhverfa
benda til pess ad sa hopur sem best er staddur vardandi atvinnu geti po lent i
vandraedum med atvinnupatttoku, t.d. ef mikla breytingar verda a vinnustad s.s.
yfirmannaskipti.

Einhverfir eru oft i litilli virkni (t.d. & vinnumarkadi) par sem peir hafa ekki
adgengi ad studningi i daglegu lifi eda ad virkni. Oljost er hver eda hverjir beri
abyrgd a ad sinna studningi vid daglegt lif og virkni einhverfra og hvort slikur
studningur flokkist sem heilbrigdis- eda félagspjonusta. b6 margir eigi erfitt
med ad fota sig a vinnumarkadi er samt nokkur fjoldi einhverfra a
vinnumarkadi. Ekki er vitad um fjolda peirra sem eru virkir a vinnumarkadi ad
einhverju eda Ollu leyti. Eins er dmogulegt ad azetla fjolda einhverfra sem purfa
a gedheilbrigdispjonusta ad halda a islandi, m.a. vegna afar takmarkads
adgengis ad greiningu 1 heilbrigdiskerfinu.

2.1.2  Konur med einhverfu

Kynjahlutfall i einhverfu maelist oft um 1:4 medal barna og mun faerri stalkur fa
einhverfugreiningu en strakar. Norsk rannsokn® syndi ad a fullordins arum er
kynjahlutfallid 1:2,57. Konur greinast almennt seinna a lifsleidinni en karlar og
almennt er talid ad paer séu vangreindar. Af konum sem greindar hafa verid
med einhverfurofsroskun voru 41% peirra upphaflega greindar med adra roskun
og pba oftast gedroskun. Talid er ad petta sé vegna pess ad konur ,fela” oft
einkenni sin®, en pekkt er ad einhverfir setja oft upp grimu i samskiptum sinum
vid t.d. fagfolk 1 heilbrigdispjonustu. betta er vel pekkt bjargrad medal
einhverfra sem tekur sinn toll og eykur haettu a pbroun kvida og pbunglyndis,
getur leitt til orkuleysis sem og aukinnar haettu a sjalfsvigum.

& Posserud MB, Skretting Solberg B, Engeland A, Haavik J, Klungsgyr K. Male to female ratios in autism
spectrum disorders by age, intellectual disability and attention-deficit/hyperactivity disorder. Acta Psychiatr
Scand. 2021 Dec;144(6):635-646. doi: 10.1111/acps.13368. Epub 2021 Sep 20. PMID: 34494265.

° Bradley L, Shaw R, Baron-Cohen S, Cassidy S. Autistic Adults' Experiences of Camouflaging and Its Perceived
Impact on Mental Health. Autism Adulthood. 2021 Dec 1;3(4):320-329. doi: 10.1089/aut.2020.0071. Epub
2021 Dec 7. PMID: 36601637; PMCID: PMC8992917.
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3. Gedheilbrigdispjonusta
fyrir einhverfa

Beidnum peirra, sem greindir eru med einhverfu, um gedheilbrigdispjonustu er
visad fra a morgum stodum um landid og bla pau pvi vid 6jofnud pegar kemur
ad adgengi ad gedheilbrigdispjonustu. Ymsar astaedur eru gefnar fyrir fravisun
fra gedheilbrigdispjonustu, t.d. ad einhverfa sé fotlunargreining og pvi beri ad
bjonusta einhverfa einstaklinga annars stadar en i gedheilbrigdispjonustu.
Fagfolk sem starfar i gedheilsuteymum telur sig almennt ekki hafa naega
bekkingu a einhverfu til ad veita einhverfum gedheilbrigdispjonustu.

Verkefnahdpurinn safnadi saman upplysingum um stodu a
gedheilbrigdispjonustu vid einhverfa 2024. Myndin synir yfirlit yfir stoduna en
nanari upplysingar ma finna her a eftir.

HH - Teymi
taugaproskaraskana
Efmed proskahamlun og porf fyrir
sértzeka gedheilbrigisjonusty

Yfirfeersla vid
18 ara aldur

Greining & sol _ Landspitali Einhverfuathuganir
einhverfu eftir o Efum flakinn gedvanda er ad rda Ml oy sjalfstaett starfandi
98 ara aldur Dl eda ef porf er (az ;r;;r;l unagreiningu einhverfuradgjafar (220/ar)

Sérhaefd
medferd fyrir
einhverfa eftir

Fullordnir
Einhverfusamtokin

18 ara aldur

Einhverfuhandbékin

BOrn og fjolskyldur
Ymsir adilar RGR

Bj6da upp a starfsendurhzfingu GMB

ogfedavirkni, 5. virknihis og Heilsuvera
specialisterne

Starfsendur- Virk

hafing

Um 16% einstaklinga i
starfsendurhafingu eru einhverfir

Langtima- -
eftirfylgd @

Mynd 1. Yfirlit yfir gedheilbrigdispjonustu fyrir einhverfa fullordna

3.1 Einhverfa og gedraenn vandi/samslattur

Einhverfa fylgir folki allt lifid og pvi er porf a greiningu og videigandi pjonustu
fyrir alla aldurshopa. Samslattur einhverfu vid ymsa likamlega sjukdoma eins og
flogaveiki, svefnvanda o.fl. er algengur en einnig er algengt ad einhverfir
uppfylli lika viomid fyrir adrar taugaproskaraskanir eins og ADHD og
malproskaroskun. Gedraskanir hja einhverfum eru algengar og er pad talin bein
eda dbein afleiding pess ad lifa i 6einhverfum heimi. Talid er ad 70% einhverfra
glimi vid einhverja gedroskun og pekkt er ad einhverfir eru niu sinnum liklegri
til ad deyja af voldum sjalfsviga en adrir. betta eru sterk rok fyrir pvi ad
einhverfir purfi gedheilbrigdispjonustu samhlida videigandi pjonustu vegna
taugaproskaroskunar. Einhverfir tala sumir um ad pad ad hefdu peir greinst fyrr
a &vinni med einhverfu hefdi pad dregid Gr vanlidan, gedraenum askorunum og
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sjalfsvigshugsunum. Rannsoknir benda til ad pad sé rétt og pvi astaeda til ad
tryggja adgengi ad greiningum, 6had aldri.

Dami um samslatt einhverfu vid gedraenar askoranir:

e Kvida- og lyndisraskanir (50-70%)

e Atraskanir (20-35%)

e Personuleikaraskanir, m.a. jadarpersonuleikardskun (15%)
o Gedhvarfasyki (6-20%)

e Gedrofssjukdomar

e Afallastreituréskun og heerri tidni afalla

e Heerri tidni sjalfsskada, sjalfsvigstilrauna og sjalfsviga

pa er pekkt ad hlutfall kynsegin fjolbreytileikans er haerra hja einhverfum en
odrum.

Einhverfir einstaklingar leita gjarnan eftir gedpjonustu vegna kvida, felagsfaelni,
arattuhegdunar, sjalfskada, punglyndis, vanvirkni o.fl. Hegdunarvandi er
stundum til stadar hja einhverfum t.d. reidikost sem beinast ad 6drum eda
umhverfinu.

Gedheilbrigdisstarfsfolk skortir oft pekkingu a einhverfu sem getur leitt til pess
ad ekki er framkvaemd vondud mismunagreining og nidurstadan verdur ad um
gedgreiningu er ad raeda, pegar raunin er ad um einhverfu vaeri ad raeda.

petta veldur pvi ad medferd tekur ekki mid af porfum einhverfra sem getur haft
ahrif a lengd pjonustu og tidni innlagna, sem aftur eykur kostnad
heilbrigdiskerfisins. Visbendingar eru um ad med pvi ad maeta porfum
einhverfra fyrir pjonustu a réttum tima og a videigandi hatt sé haegt ad draga ad
Ur pvi ad einhverfir proi med sér gedraenan vanda.

Hins vegar ma segja ad heilbrigdisstarfsfolk sé medvitadra en adur um ad
einhverfa getur verid til stadar hja peim sem pau sinna. Pekking a einhverfu og
samslaetti peirrar taugaproskaroskunar vid gedraenar askoranir er pvi mjog
mikilvaeg asamt pekkingu a pvi hvernig er best ad gripa inn i ged- og
hegdunarvanda.

3.2 Greining a einhverfu

Greining a einhverfu er mikilvaeg fyrir einstaklingana, til ad auka skilning peirra
a sjalfum sér og sem rok fyrir sértaekari gedheilbrigdis-,
félagspjonustu/velferdarpjonustu a vegum sveitarfélaga og starfsendurhaefingu.
Einnig skiptir greiningin mali fyrir adstandendur til ad auka skilning og baeta
samskipti vid pann einhverfa.

Vvondud greining felur i sér pverfaglegar athuganir, yfirlit yfir proskasogu,
athugun a hegdun vid mismunandi adstaeedur og notkun stadladra matstaekja

17



LHvert a ég ad leita?” Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa 18 ara og eldri -

(ADI-R 0g ADOS-2). Sja einnig kliniskar leidbeiningar™ og NICE leidbeiningar™ um
gaedi i greiningum og pjonustu vid einhverfa.

Farvegur fyrir greiningar a einhverfu fyrir born og unglinga til 18 ara aldurs er
nokkud skyr i dag. Radgjafar- og greiningarstod og Gedheilsumidstod barna
veita slika pjonustu. ba eru einhverfu greiningar einnig gerdar a Barna- og
unglingageddeild ef grunur er um samslatt gedraenna askorana og einhverfu.

Skolapjonusta sveitarféelaga hefur til langs tima framkvamt frumgreiningu a
einhverfu hja leikskola - og grunnskolabornum og sendir sidan tilvisun til
videigandi stofnunar til ad klara fullnadar -- og mismunagreiningu. Mismunandi
er eftir framhaldsskolum a landinu hvernig Gtfzaersla hefur verid a pvi ad auka
adgengi ad gedheilbrigdispjonustu 1 skolunum. T sumum framhaldsskolum hafa
nemendur adgang ad skolahjakrunarfraedingum en i 6drum hafa nemendur haft
adgengi ad salfreedingum sem fyrst og fremst sinna medferd og veita studning.
Misjafnt er milli fagadila hversu vel peir eru ad sér i einhverfu en pekkt er ad
frumgreiningar m.t.t einhverfu eru ekki gerdar i framhaldsskolum. bvi er faum
framhaldsskolanemendum visad afram til videigandi stofnunar i nanari
greiningu.

Takmarkadur adgangur er ad greiningu a einhverfu fullordinna. Niverandi
stada er ad slik greining er i bodi til 25 ara aldurs hja SOL sem er sjalfsteett
starfandi salfradi- og laeknispjonusta og par eru um 25 einhverfugreiningar
framkvaemdar ar hvert. Rétt er ad taka fram ad einstaklingur greidir ad fullu
fyrir viotol hja sjalfsteett starfandi fagadilum. Einnig eru gerdar
einhverfugreiningar a gedsvidi Landspitala en pa eingdngu ef einstaklingur
er pegar i pjonustu gedsvids og med flokinn gedvanda ad auki. baer
greiningar fara fram i greiningarhluta bunglyndis- og kvidateymis
Landspitala og eru gerdar um 20 greiningar a ari.

Sjalfstaett starfandi einhverfuradgjafar gera um 230 einhverfuathuganir a ari.
Petta eru ekki formlegar greiningar pvi samkvaemt kliniskum leidbeiningum er
aeskilegt ad greining a einhverfu sé unnin i pverfaglegu teymi sem hefur til pess
baera haefni og pekkingu og einnig ad tekin sé itarleg proskasaga.

Adkallandi er ad finna leidir til ad auka greidslupatttoku i greiningarferli vegna
einhverfu, sérstaklega fyrir viokvaemari hopa sem hafa takmaorkud fjarrao.

© Kliniskar leidbeiningar um verklag vid greiningu einhverfu hja bornum og ungmennum (2021).

https://www.rgr.is/static/files/kliniskar-leidbeiningar-um-greiningu-einhverfu-hja-bornum-og-

ungmennum-desenmber-2021.pdf

m Leidbeiningar um gaedi i greiningum og bjonustu vid einhverfa fra Nice 1 Bretlandi.

https://www.nice.org.uk/guidance/cg142 og https://www.sign.ac.uk/assets/sign145.pdf
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Ymsar rannsoknir a einhverfu™ syna ad greining a einhverfu beetir lifsgaedi
viokomandi einstaklings og dregur Gr alagi a fjolskyldur. Rannsoknir syna einnig
ad ef einhverfa greinist hja einstaklingi seinna a aevinni eykur pad likur a
gedraenum vanda og skertum lifsgaedum.

Greining a einhverfu var mjog takmorkud a arum adur, sbr. 57 einstaklingar a
skra 1996 og tidnitolur fyrir 7-9 ara fra 2015. Pad er liklegt ad po nokkur fjoldi
einhverfra hafi ekki verid greindur og fai pvi ekki i pjonustu i dag sem midar ad
beirra porfum.

3.3 Gedheilbrigdispjonusta
Gedheilbrigdispjonusta og skipulag hennar fellur ad skiptingu i1, 2. og 3. stigs

heilbrigdispjonustu.

Mynd 2. Stigskipting gedheilbrigdispjonustu

2 McKechanie AG, Moffat VJ, Johnstone EC, Fletcher-Watson S. Links between Autism Spectrum Disorder
Diagnostic Status and Family Quality of Life. Children (Basel). 2017 Apr 3;4(4):23. doi:
10.3390/ children4040023. PMID: 28368363; PMCID: PMC5406682.
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Fagadilar a stofu veita gedheilbrigdispjonustu a 1. og 2. stig, en 6ljost er hver er
markhopur peirra. ba veita frjals félagasamtok margvislega
gedheilbrigdispjonustu a 1. og 2. stigs heilbrigdispjonustu og grundvallast
bjonustan pa allajafna & samningum vid SI.

3. stigs gedheilbrigdispjonusta er adallega veitt a Landspitala en einnig a
Sjukrahlsinu a Akureyri. bjonusta sjukrahtsanna skiptist i brada-, legudeildar-
og gongudeildarpjonustu, en segja ma ad hluti gongudeildarpjonustu teljist til
2. stigs pjonustu ad einverju leyti.

3.3.1 Heilsugaeslan

Heilsugaeslan a ad vera fyrsti viokomustadur einstaklinga sem leita eftir
heilbrigdispjonustu. Almenn pjonusta sem veitt er i heilsugaeslu er 1. stigs
heilbrigdispjonusta. HUn er veitt af heimilislaeknum og
heilsugaesluhjukrunarfraedingum alla jafna. Einhverfum er haettara vio ad fa
sykursyki, meltingasjukdoma, haprysting og hjartasjukdoma. beir leita sér oft
seint adstodar og eru pvi prisvar sinnum liklegri til ad fara a bradamottoku.
Innlagnartioni hja einhverfum er einnig haerri en deinhverfra®.

Skoda aetti skimun fyrir mogulegri einhverfu pegar einstaklingur hefur eitt eda
fleira af eftirfarandi:

e Vidvarandi erfidleikar i félagslegu samspili
e Vidvarandi erfidleikar i tjaskiptum

* Einhaf og endurtekin hegdun, vidanam gegn breytingum og
afmorkud ahugamal

Og eitt eda fleiri af eftirfarandi

e Vandivid ad fa vinnu eda haldast a vinnu eda i nami

Erfidleikar vio ad hefja eda vidhalda félagslegum tengslum

e Saga um samskipti vid gedheilbrigdispjonustu eda adstod
vegna namsordugleika

+  Saga um taugaproskafravik (m.a. namsérdugleika og ADHD) eda
gedvanda

Gedvandi er astaeda komu i heilsugaeslu i um pridjungi tilvika og par eru m.a.
einhverfir fullordnir, greindir eda ogreindir. Einhverfir fullordnir saekja pvi
bjonustu i almenna heilsugaeslu, til gedheilsuteyma og vidar, en pjonustan

" Haydon C, Doherty M, Davidson IA. Autism: making reasonable adjustments in healthcare. Br J Hosp Med
(Lond). 2021 Dec 2;82(12):1-11. doi: 10.12968/hmed.2021.0314. Epub 2021 Dec 8. PMID: 34983215.
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hentar ekki alltaf vel fyrir einhverfa. Einhverfir purfa almennt lengri tima og
medferd adlagada ad einkennum einhverfunnar.

Salfraedimedferd er i bodi fyrir born og ungmenni annars vegar og fyrir 18 ara og
eldri hins vegar innan heilsugaeslna a landsvisu. Hvort st medferd nytist
einhverfum fer eftir pvi hvort sa fagadili sem veitir pa medferd hafi videigandi
bekkingu a einhverfu.

Félagsraagjof er mikilvaeg pjonusta fyrir einhverfa fullordna. Félagsradgjofum
hefur fjolgad hja heilsugaeslunni ™ undanfarié og mun fjolga enn frekar a
naestunni. Félagsradgjafar vinna med umhverfi einstaklingsins og i samvinnu vid
hann og 6nnur pjonustukerfi til ad tryggja ad einstaklingurinn fai rétta pjonustu
a réttum stad og a réttum tima. Snemmtaek ihlutun getur breytt miklu fyrir
heilsu einstaklings til framtiodar.

3.3.2 2. stigs gedheilbrigdispjonusta

Gedheilsuteymi heilsugaeslunnar

Gedheilsuteymi heilsugaeslu um land allt eru 2. stigs gedheilbrigdispjonusta
fyrir einstaklinga 18 ara og eldri sem eru med greindan gedsjukdom og purfa
meiri og pverfaglegri pjonustu en haegt er ad veita i almennri heilsugaeslu. Eitt
teymi er starfraekt a hverri heilbrigdisstofnun utan hofudborgarsvaedisins en
heilsugaesla hofudborgarsvaedisins starfraekir prju slik gedheilsuteymi. Vid
skipulag og uppbyggingu peirra flestra hefur verid skapad medferdarframbod
sem nytist sem flestum innan akvedins timaramma.

Almennu gedheilsuteymi HH skipta hofudborgarsvaedinu i prennt m.t.t.
upptokusvaedis. Groflega hefur verid azetlad ad upptokusvaedi hvers og eins
beirra sé um 70.000 fullordnir (18+). Undanfarin ar hafa um 200-250
einstaklingar fengid medhondlun i hverju gedheilsuteymi a ari. Um 150 manns
er i pjonustu hversu hvers teymis i einu og er medferdin fra 6 manudum og upp
i ar. Fagfolk teymanna hefur azetlad ad um 25% skjolstadinga hverju sinni sé
oyggjandi a einhverfurofi po pad hafi ekki verid formlega stadfest med
greiningu. bvi hafa samtals um 150-180 einstaklingar a einhverfurofi fengia
gedheilbrigdispjonustu i pessum premur teymum ar hvert. Reynsla almennu
gedheilsuteymanna hefur verid ad avinningur og arangur i medferd hja pessum
hopi sé takmarkadur. Uppbygging medferda gedheilsuteymanna med toluverdu
vaegi af hopmedferdum hentar sidur fyrir einhverfa.

“ https:/ /www.heilsugaeslan.is/um-hh/frettasafn/stok-frett/2024/02/07/Helga-Sol-tekin-vid-stodu-
leidtoga-felagsradgjafa/
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Gedheilsuteymi HVE sinnir pvi midur ekki ADHD greiningum, greindarpréfunum, proskamati

eda einhverfugreiningum.

Gedheilsuteymi ADHD hja Heilsugaeslu Hofudborgarsvasdisins sér um ADHD greiningar fyrir allt

landid en haegt er ad fa tilvisun pangad | gegnum pina heilsugseslu.

Einhverfusamidkin geta gefid radleggingar um hvert sé haegt ad leita vegna einhverfugreininga a

fullordinsaldri.

Mynd 3. Af vefsidu Gedheilsuteymis Vesturlands

Gagnasofnun itengslum vid ferlagreiningu leiddi i [jos ad greiningin einhverfa
eda beidni um greiningarvinnu m.t.t. einhverfu er frabending fra inntoku i morg
gedheilsuteyma innan heilsugaeslu. Oftast er borid vid pekkingarleysi a
einhverfu, en einnig ad einhverfa sé fotlunargreining og porf sé a annars konar
bjonustu en gedheilsuteymi veita. Medferdartiminn yrdi almennt lengri en hinn
almenni skjolstaedingur parf sem mun kalla a meiri bid eftir pjonustu.

Gedheilsuteymi taugaproskaraskana

Gedheilsuteymi taugaproskaraskana er atlad folki 18 ara og eldri med
pbroskahomlun sem parfnast sértaekrar gedheilbrigdispjonustu vegna gedraens
vanda. Einhverfir fullordnir med proskahomlun geta leitad eftir pjonustu
teymisins. Staersti hluti hopsins hefur fengid greiningu a barnsaldri fra
Radgjafar- og greiningarstod, Gedheilsumidstod barna eda Barna- og
unglingageddeild Landspitala. bessi hopur fellur undir log um fatlad folk med
langvarandi studningsparfir nr. 38/2018 og nytur ad 6llu j6fnu umfangsmikillar
studningspjonustu sveitarfélaga.

SOL Salfraedi- og laeknispjonusta

Sol veitir bérnum og ungmennum ad 25 ara aldri pjonustu, b.m.t.
einhverfugreiningu hja fullordnum. Sa pjonusta kostar mikio, par sem
greidslupatttaka Sjukratrygginga er ekki til stadar og faestir einstaklingar med
grun um einhverfu hafa tok a ad greida fyrir pa pjonustu.

Sjalfstaett starfandi sérfraedingar

Sjalfstaett starfandi einhverfuradgjafar sinna einhverfum fullordnum med pvi ad
gera einhverfuathugun (proskapjalfar) og veita radgjof. S pjonusta er ekki hluti
af opinbera heilbrigdiskerfinu og bvi purfa einstaklingar ad greida sjalfir fyrir
hana. Nidurstada einhverfuathugunar er ekki talin fullnaegjandi greining og
veitir pvi einstaklingnum ekki adgengi ad annarri félags- og heilbrigdispjonustu.
Ekki er til listi yfir pa adila sem veita pessa pjonustu.

Sjalfstaett starfandi salfraedingar a stofu sinna mjog takmarkad einhverfum en
liklega er pad vegna pess ad peir telja sig ekki hafa naegjanlega pekkingu a
einhverfu.
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begar greiningar eru gerdar hja sjalfstaett starfandi sérfraedingum er ekki pekkt
hvort studst er vid kliniskar leideiningar vardandi greiningarferlid og pvi
takmorkud vitneskja um gaedi pessarar pjonustu.

3.3.3  3.stigs pjonusta

Gedpjonusta Landspitala veitir 3. stigs gedheilbrigdispjonustu. Landspitali sinnir
bradum, fjolpaettum eda langvinnum alvarlegum gedraenum vanda sem kallar a
sérhafda og pverfaglega gedpjonustu umfram pa sem veitt er i 1. og 2. stigi.

Landspitali hefur sinnt einhverfum pegar gedvandi er adalvandi, sjaldnast er
bad folk sem er med proskahomlun eda hamlandi einkenni deemigerdrar
einhverfu og parf a annars konar pjonustu ad halda.

Erlendar rannsoknir™ " syna ad 18-23% af peim sem eru i gongudeildarpjonustu
geddeilda eru med einhverfu eda til stadar er grunur um einhverfu. Nyleg saeensk
rannsokn? syndi ad um 20% sjuklinga a gongudeildum gedpjonustu séu
einhverfir og liklegt er ad pad sama eigi vid a gongudeildum i gedpjonustu
Landspitala. Nverandi stada i gedpjonustu Landspitala er ad einhverfir eru i
bjonustu i 6llum gongudeildarteymum (t.d. atroskunarteymi, punglyndis- og
kvidateymi, afallateymi, gedhvarfateymi og gedrofsteymi), leggjast inn a
innlagnardeildir og leita bratt a bradamottoku gedsvids. Landspitali hefur lagt
sig fram vid ad bjoda pessum hopi pjonustu til jafns vid adra. Samkvaemt nylegri
Uttekt 7 Bretlandi™ hefur ordid toluverd aukning i ad einhverfir leggist inn a
innlagnardeildir gedpjonustu. betta er i samraemi vid upplifun fagfolks a
gedsvidi Landspitala og nyleg Uttekt Gr gognum fra innlagnardeildum stydur
betta.

Ef grunur vaknar um einhverfu hja einstaklingi sem er i gedpjonustu Landspitala
er idulega skimad fyrir einhverfu. begar um er ad raeda sjiklinga sem hafa verid
lengi i pjonustu og borf er a ad meta pjonustuparfir er gerd einhverfugreining i
bverfaglegu teymi.

> Eberhard D, Billstedt E, Gillberg C. Neurodevelopmental disorders and comorbidity in young adults
attending a psychiatric outpatient clinic. Psychiatry Res. 2022 Jul;313:114638. doi:
10.1016/j.psychres.2022.114638. Epub 2022 May 15. PMID: 35597136.

'® Nyrenius J, Eberhard J, Ghaziuddin M, Gillberg C, Billstedt E. Prevalence of Autism Spectrum Disorders in
Adult Outpatient Psychiatry. J Autism Dev Disord. 2022 Sep;52(9):3769-3779. doi: 10.1007/s10803-021-
05411-z. Epub 2022 Jan 6. PMID: 34993724.

"7 https://link.springer.com/article/10.1007/510803-021-05411-z

'8 https://www.autism.org.uk/what-we-do/news/number-of-autistic-people-in-mental-health-ho-20

november 2024

23


https://link.springer.com/article/10.1007/s10803-021-05411-z
https://www.autism.org.uk/what-we-do/news/number-of-autistic-people-in-mental-health-ho-20

LHvert a ég ad leita?” Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa 18 ara og eldri - november 2024

Sjukrahisid a Akureyri

SjukrahUsio a Akureyri er annad steersta sjukrahis landsins og par er starfandi
geddeild. Ekki er i bodi sérhaefd gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa fullordna
vegna skorts a pekkingu starfsfolks.

3.3.4  Yfirfaersla a pjonustu vid 18 ara aldur

Yfirfaersla a pjonustu vid einhverfa (sem hafa fengid greiningu) vid 18 ara aldur
innan heilbrigdiskerfisins er til stadar hja einhverfum med proskahomlun og
gedvanda og i peim tilfellum pegar um flokinn og samsettan gedvanda er ad
raeda sem krefst sérhaefdrar medferdar. Adrir einhverfir fullordnir (med
greiningu) hafa ekki skyran farveg fyrir aframhaldandi pjonustu.

3.3.5 Langtimaeftirfylgd

Langtimaeftirfylgd og studningur er ekki til stadar fyrir einhverfa fullordna.
Sérfreedingar a stofum hafa ekki verid med slikt, vegna pess ad hver samskipti
taka lengri tima en hefdbundin samtdl. ba er ekki bolmagn til pess i
heilsugaeslu, baedi vegna skorts a sérpekkingu og pess ad eftirfylgd med
einhverfum tekur lengri tima en almenn viotol.

3.3.6  Endurhzefing

Endurhzefing Reykjalundi

Endurhafing a Reykjalundi midar ad pvi ad stydja einstaklinga i ad finna leidir
til ad lifa med sinum askorunum, beeta lifsgaedi og auka virkni i daglegu lifi.
Unnid er med andlega, likamlega og felagslega paetti eftir pvi sem vid a.
Endurhaefingin byggist a samvinnu margra fagstétta og er snidin ad porfum
hvers og eins. bvi er medferdin talsvert mismunandi milli einstaklinga.
Mikilvaegt er ad viokomandi geti tekid virkan patt i endurhafingunni.

Ad vera a einhverfurofinu eru ekki frabending fyrir endurhaefingu i gedteymi
Reykjalundar. Ekki er til stadar sérpekking vardandi medferd einhverfra
einstaklinga.

Einstaklingar med einhverfu geta einnig verid i 0drum teymum en gedteymi i
endurhaefingu, t.d. eru morg daemi um pad hja offituteyminu. pad geta hins
vegar verid askoranir ad vera med einstaklinga med einhverfugreiningu par sem
bad getur verid erfitt fyrir pa ad nyta sér fraedslu og starfsemi i hopum, sem er
algengt fraedslu- og meodferdarform a Reykjalundi.

VIRK starfsendurhaefing

Hlutverk VIRK er ad efla starfsgetu einstaklinga med heilsubrest sem stefna ad
aukinni patttoku a vinnumarkadi. Meginskilyrdi fyrir starfsendurhaefingu er ad
vidkomandi geti ekki sinnt starfi sinu ad hluta eda ollu leyti eda tekid patt a
vinnumarkadi vegna hindrana af voldum heilsubrests sem rekja ma til veikinda
eda slysa. Um er ad raeda fjarvistir fra vinnu i lengri tima vegna heilsubrests af
andlegum og/eda likamlegum toga. Geta og vilji pbarf ad vera til stadar svo haegt
sé ad taka markvissan patt i starfsendurhaefingunni og fylgja peirri azetlun sem
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bar er sett fram. bjonustan er avallt einstaklingsmidud og er faerni einstaklinga
metin i samhengi vid heilsubrest med tilliti til hindrana og styrkleika hvers og
eins. Hja Virk standa til boda sértaek Urraedi fyrir einhverfa sem og onnur Grraedi
i samraemi vid hindranir a vinnumarkadi. Greining a einhverfu er ekki frabending
hja Virk og eiga allir rétt a pjonustu sem uppfylla meginskilyrdi fyrir
starfsendurhafingu.

1 byrjun jini 2024 var send Gt 6formleg kdnnun til radgjafa Virk vardandi fjolda
einhverfra i pjonustu auk fleiri spurninga. Markmidid var ad kanna umfang og
baeta pjonustu vid hopinn. Um 77% (n=43) radgjafa svorudu konnuninni innan
timamarka. Samkvaemt svorum radgjafa voru alls 168 einhverfir einstaklingar i
bjonustu i byrjun jani. Ad mati radgjafa voru svo til vidbotar 95 einstaklingar par
sem sterkur grunur var um einhverfu pratt fyrir ad hvorki hafi legio fyrir formleg
greining né ad pad hafi komid til tals 1 samtali vid radgjafa. Grunur radgjafa
getur byggt a upplysingum sem fram koma i beidni um pjonustu, svorum
einstaklings a spurningalistum o.s.frv. Ef heildarfjoldi er tekinn saman ma pvi
groflega azetla ad um 16% einstaklinga sem voru i pjonustu Virk i jani 2024 séu

einhverfir, hvort sem greining liggur fyrir eda ekki.

Einhverfir og adrir i pjonustu (fjoldi mala)

Alls 263 manns

m Fjoldi greindra m Fjoldi an greiningar

m Grunur radgjafa  m Adrir

Mynd 4. Nidurstodur konnunar a fjolda einhverfra i pjonustu Virk
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Mikilvaegt er ad geta nokkurra fyrirvara pegar kemur nidurstodum
konnunarinnar. Litill hluti radgjafa sem svorudu konnuninni hafa nylega hafid
storf og/eda toldu sig ekki hafa naega reynslu eda pekkingu & pessu svidi. Eins
og vida annars stadar er mismikil pekking a einhverfu medal radgjafa Virk. Mikill
ahugi er po til stadar hja radgjofum og sérfraedingum Virk pegar kemur ad
malefnum einhverfra og hefur verid kallad eftir aukinni freedslu og studningi.
Verid er ad fara i markvissa prounarvinnu innan Virk sem studlar ad baettri

bjonustu vid einhverfa i starfsendurhaefingu.

JANUS endurhafing

JANUS er laeknisfraedileg starfs- og atvinnuendurhaefing. Markmid starfseminnar
er ad adstoda folk vid ad komast a vinnumarkadinn og/eda i nam, fyrirbyggja
varanlega ororku og baeta lifsgaedi. Samkvaemt stjornendum Janusar er talio er

ad hatt hlutfall peirra sem eru i pjonustu hja Janus séu einhverfir.

Onnur starfsendurhaefing er t.d. a vegum Reykjavikurborgar. i Virknihdsi
Reykjavikur getur folk farid margpaettar leidir i endurhaefingu fyrir patttoku a
vinnumarkadi eda 1 att til aukinnar virkni og patttoku. Markmidid er alltaf ad
baeta lifsgaedi folks og auka teekifaeri pess i lifinu med aherslu a sjalfsstyrkingu,
nam og bata.

3.4 Hindranir fra sjonarholi einhverfra
Einhverfusamtokin budu féelagsmonnum sinum ad taka patt i rynifundi pann 13.
jani sl. um askoranir einhverfra fullordinna i gedheilbrigdispjonustu.
Fundarmenn fengu eftirfarandi spurningar:

e Hvar hefur pua fengid goda pjonustu og hvernig var hin god7?

e Hvada hindranir eru I pjonustu vid pig/einhverfa fullordna?
o Hvernig viltu sja framtidarbjonustu fyrir pig/einhverfa fullordna?

A fundinum voru a annan tug einstaklinga og nokkrir sendu inn svor vid
spurningunum en toku ekki patt i rynifundinum sjalfum.

Jakvaed reynsla einhverfra var sjaldgaef. Ef um slikt var ad raeda pa hafoi folk
einna helst lent & skilningsrikum ,einstaklingum/starfsménnum®i kerfinu, t.d.
félagsradgjafa, salfreedingi eda laekni.

Margir sogdu ad besta hjalpin vaeri ad kynnast 6dru einhverfu folki, sbr.

LLendi a veggium alls stadar. Best ad vera med og kynnast 0dru
einhverfu folki.

Hindranir voru margar i pjonustu vid einhverfa, t.d. pekkingarleysi fagfolks,
mikill kostnadur vid greiningu hja SOL, fravisun i gedheilsuteymi vegna
einhverfunnar og skipting abyrgdar a& malaflokknum milli raduneyta. Hér a eftir
fylgja nokkrar tilvitnanir:
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,Fordomar baedi i heilbrigdiskerfinu, vinnumarkadi og samfélaginu. ,bu

uy

litur ekki ut fyrir ad vera med einhverfu.

JHeimilislaeknir neitar ad senda tilvisun til gedheilsuteymis, pvi vitad er

ad folk med einhverfu faer ekki sampykkta tilvisun*

“Neitun tilvisunar gerd i gegnum sima til heimilisliaekna. Ekki sent
formlegt svar til leeknis, né notanda.”

“Erfitt ad vita hvert madur a ad saekja pjonustu og pegar madur er
bdinn ad fa nei pa gefst madur upp”.

“Feestir geta fundid pjonustuna sjalfir, félagspjonustan parf ad sinna
bessu.”

“Fengid ranga medferd, t.d. afallamedferd pegar einhverfan var malid.”

“Samskipti milli stofnana eru oft ekki til stadar. Ekki samvinna milli
mismunandj teyma, t.d. endurhaefingarteymi og ADHD teymi o.s.frv. £r
med laekni en hann ma ekki skrifa ADHD lyf fyrr en greining liggur fyrir
og ekki timi til ad vinna greininguna a Landspitala po hann sé i
bjonustu par”

“Hvert a ég ad leita?”

Pessi ryni og abendingar hjalpudu starfshopnum til ad na yfirsyn yfir stoduna

og koma med tillogur.

3.5 Félagspjonusta

Einhverfurofsraskanir skv. ICD-10 eru fjorar; einhverfa, Asperger heilkenni,
odaemigerd einhverfa og einhverfurdfsroskun. Greiningarnar bernskueinhverfa
og 6daemigerd einhverfa eru skilgreindar sem fotlunargreiningar, en ekki
Asperger heilkenni og einhverfurdfsroskun. T nyju greiningarkerfunum (DSM-5 og
ICD-11) er ekki gerdur pessi greinarmunur pvi ekki potti vera pad mikill munur a
pbessum greiningum p.e.a.s. rannsoknir syndu ad ekki var haegt ad syna fram a
mun a einstaklingum med 6daemigerda einhverfu og Asperger-heilkenni. bannig

er ekki forsenda til ad telja annan hopinn fatladan og hinn ekki. Til eru

einstaklingar sem hafa fengid greiningu um Asperger heilkenni sem eru i somu
eda verri stoou en einstaklingar sem hafa fengid greininguna 6daemigerd
einhverfa en sokum greiningar sinnar fa ekki naudsynlega félagspjonustu.
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Log um malefni fatladra™ na pvi ekki til allra med einhverfurofsroskun og vaeri
vert ad endurskoda login til ad tryggja jafnraedi og videigandi pjonustu fyrir alla.
Jafnframt er mikilvaegt ad innleida ICD-11 hér a landi.

Studningur félagspjonustu er mikilvaegur fyrir einhverfa. En vegna skorts a
greiningu a einhverfu (gedheilbrigdispjonustu) hja fullordnum og pvi ad ekki
teljast allir einhverfir fatladir er mismunandi hvort og ba hvernig bjonustu
einhverfir fa hja félagspjonustu.

Framfzersla og erfid reynsla af vinnumarkadi er vandi margra einhverfra
fullordinna. Einhverfir eru oft 7 litilli virkni (t.d. & vinnumarkadi) par sem peir
hafa ekki adgengi ad virkni eda studningi i daglegu lifi. Baedi heilbrigdis- og
felagspjonusta skilgreina sig fra vinnu med pann vanda sem margir einhverfir
standa frammi fyrir og & vinnumarkadi, i skola og daglegu lifi. Pad er pvi ekki
ljost hver ber abyrgd a pvi ad studla ad freedslu um inngildingu hopsins.

Meiri skyrleiki T pvi hvada pjonustu félagspjonustan veitir einhverfum
fullordnum veeri til bota og vaeri ba jafnframt grunnur ad pvi ad skilgreina baedi
heilbrigdis- og félagspjonustu fyrir einhverfa fullordna. bannig verdur skyrt
hvada pjonustu hver veitir um leid og veitt er betri pjonusta.

3.6 Ymis onnur pjonusta sem nytist einhverfum
Ymsir adilar veita pjonustu fyrir einhverfa fullordna eda pjonustu sem nytist
einhverfum fullordnum. Hér a eftir eru nefndir nokkrir adilar, sem deemi um
fiolbreytta pjonustu.

IPS hja Vinnumalastofnun
Nytt Grraedi hja Vinnumalastofnun, IPS (Individual Placement and Support)
hofst formlega 1. september 2023. Med pessu Urraedi er verid ad efla
studning og pjonustu vid ungt folk i atvinnuleit, med pvi markmidi ad
fyrirbyggja brotthvarf af vinnumarkadi.

1 IPS geta atvinnuleitendur a aldrinum 18-29 ara fengid markvissa adstod 1
atvinnuleit, sem og einstaklingsmidadan studning afram eftir ad
viokomandi hefur storf a nyjum vinnustad. betta Urraedi getur nyst
einhverfum og par sem er grunur um einhverfu vel. Hér sem annars stadar
barf ad tryggja pekkingu starfsfolks a einhverfu.

Specialisterne
Specialisterne var sett af stad til ad baeta atvinnumal einstaklinga a
einhverfurdfi a Islandi. Specialisterne hjalpar einstaklingum ad pjalfa upp

 https:/ /www.althingi.is/lagas/nuna/2018038.html
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styrkleika og taka a veikleikum sinum. Unnid er med einstaklingsmidadar
aaetlanir par sem tolvufaerni er pjalfud og ahersla er 10gd a stundvisi og
maetingu.

Laufey Gunnarsdottir einhverfuradgjafi
Laufey, proskapjalfi og einhverfuradgjafi framkvaemir einhverfuathuganir og
bydur upp a namskeid og fundi fyrir konur med einhverfu.

Voxtur og vegferd - My Growth Path
Voxtur og vegferd?® er namskeid sem atlad er einstaklingum 16 ara og eldri
sem eru med greiningu eda grunar ad peir séu einhverfir og bda ad
krefjandi reynslu af vinnumarkadi/nami, félagspatttoku og samskiptum.

3.7 bekking starfsmanna

Pekking starfsmanna i heilbrigdis- og félagspjonustu var talsvert raedd i
starfshopnum. Skortur a pekkingu a porfum og medferd einhverfra er m.a.
hindrun i pjonustu almennra gedheilsuteyma. Almennt er pekking fagfolks i
heilbrigdis- og félagspjonustu a einhverfu yfirbordskennd og litid er fjallad um
einhverfu i nami allra starfsstétta. Porf er ad nalgast allt haskdlasamfélagio til
ad mata porfum einhverfra.

Einnig er brynt er ad auka pekkingu niverandi starfsmanna i pjonustu vid
einhverfa.

3.8 Jadarsetning einhverfra

Jadarsetning einhverfra er talsverd. T.d. er almennt auglyst eftir einstaklingi med
Jframulrskarandi haefni i samskiptum®, sem i flestum tilvikum Gtilokar einhverfa,
b0 peir séu oft a tidum taeknilega sterkir einstaklingar.

Dr. Dr James Cusack?, framkvaemdastjori bresku samtakanna Autistica, hefur
bent a ad framurskarandi haefni a adeins vid um 20% einstaklinga i samfélaginu
en pessi auglysing Utilokar einhverfa strax.

Fotlun einhverfra er yfirleitt osynileg og getur t.d. falist i pvi ad vera
andlitsblindur, tolublindur og fleira sem hamlar einstaklingum i daglegu lifi,
nami og vinnu.

2 https:/ /www.heimastyrkur.is/voxturogvegferd

2 Insights into Autism Employment: Perspectives from the UK - dr James Cusack, Chief Executive, Autistica,
UK & Neuroshow 2024. Sja Program | NeuroShow 2024. Autism, ADHD and more! Join us!.

29


https://neuroshow.org/program

LHvert a ég ad leita?” Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa 18 ara og eldri -

island hefur lagt aherslu a inngildandi samfélag eda samfélag fyrir alla. Brynt er
ad draga Ur jadarsetningu einhverfra i islensku samfélagi.
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4. Megintillogur starfshopsins

A fundi med Einhverfusamtokunum komu margar tillogur til framtidar, m.a.
eftirfarandi:

“Fg vaeri til | ad a4 malastjora fyrir mig sem sér um ad fagadilarnir viti ar
hver 6drum, tengi ba saman og midli milli peirra svo madur purfi ekki ad
gera pad allt saman”

“bjonustu- og pekkingarsetur”

Ad pad purfi ekki tilvisun til ad komast ad. Baedi ad einstaklingur geti sott
um pjonustu og ad adrir geti sott um fyrir mann”

“Allar stéttir sem koma ad einhverfum purfa pjalfun og kennslu”
“Malastjori. Finn stad til ad leita a eftir radgjor. Figa sinn eigin tengilid”

“T 6llum pjonustukerfum par a medal spitalanum parf ad vera umhverfi sem
hentar og folk sem pekkir hvernig a ad nalgast einstaklinginn”

Pessar tillogur eru starfshopnum leidarstef.

Leidarljos

Fullordnir einstaklingar sem eru greindir med einhverfu eda grunar ad peir séu
einhverfir hafi greitt adgengi ad greiningu, fraedslu um einhverfu og bjargrag,
medferd vio gedraenun askorunum og studningi, fra greiningu og Ut aeviskeidid.

Nalgun mennta-, félags- og heilbrigdiskerfis sé einhverfumidud og stydji vid
bann einhverfa i nami, starfi og pjonustu.

4.1 Samstarf raduneyta

pverfaglegt samstarf heilbrigdis-, félags og vinnumarkads- og mennta- og
barnamalaraduneyta er mikilvaegt til ad baeta og sampaetta pjonustu vid
einhverfa fullordna i islensku samfélagi. bannig ma na fram samlegdarahrifum
fagpekkingar a hverju svidi fyrir sig og koma 1 veg fyrir togstreitu milli kerfa og
tryggja betri pjonustu vid einhverfa fullordna.

Verkefnahopurinn leggur til ad undirritud verdi viljayfirlysing um samstarf
heilbrigdisraduneytis, félags- og vinnumarkadsraduneytis og mennta- og
barnamalaraduneytis um samstarf og sampaettingu a pjonustu vid einhverfa
fullordna. Askilegt er ad Einhverfusamtokin, Samband islenskra sveitarfélaga,
Virk og Vinnumalastofnun verdi med i samstarfinu.

[ framhaldinu verdi skipud verkefnastjorn og hennar fyrsta verkefni verdi ad
gera adgerdaaaetlun til naestu 5 ara asamt fjarhagsaaetlun.
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4.2 bjonustu- og pekkingarsetur einhverfu - Setrid
Verkefnahopurinn leggur til ad komid verdi a fot pjonustu- og bekkingarsetri
einhverfu a arinu 2025, hér a eftir nefnt Setrid, sem starfi a landsvisu. Setrid
veiti einhverfum pjonustu fra greiningu og Ut aevina.

SETRID

Einstaklingur getur oskad
eftir greiningu sjalfur, eda
tilvisun fra heilsugeslu eda
Bdrum medferdaradilum i
gedheilbrigdispjonustu

Greining a
einhverfu

Radgjof og freedsla

Studningur vid adra
pjonustu vid
einhverfa

Vid greiningu faer
einstaklingur
malastjora og

studningsaztlun

Tekur a moti
einhverfum vid
yfirfeerslu vid 18 ara
aldur - malastjori og
studningsaztlun

Fredsla um einhwverfu
of einhverfumidada
nalgun fyrir pa sem

veita einhwerfum
pjonustu

Einstaklingi visad i
serhaefd arreedi
innan eda utan

Setursins

Radgjaf vid ymsar
uppakomur i lifi
einhverfra

Listi yfir 6ll drraedi
sem eru i bodi, s.s.
radgjof, sérhafd
medferd og
starfsendurhzzfing

“Hladbord”
Freedsla sem nytist
einhverfum og
abstandendum
peirra

Sérhaefd radgjof vid
adra pjonustuadila

broa, pyda, stadfera
of stadla matslista og

bjalfun nema,
rannsoknar- og
umbdtastarf

Rannsoknir og Gefa it verklag og
priun kliniskar leidbeiningar

greiningartaeki

Mynd 5. Setrid - pjonustu og pekkingarsetur einhverfu

Markmid Setursins verdi ad veita pjonustu vid einhverfa fra greiningu og Ut
aviskeidid, auka moguleika einhverfra til virkni og patttoku a ollum svidum
samfélagsins til jafns vid adra, med aherslu a studning til sjalfstaeds
heimilishalds, virkra tomstunda, nams og atvinnupatttoku.

Setrid sinni greiningu, fraedslu, radgjof og langtimaeftirfylgd, auk pess ad afla og
midla pekkingu a adstaeedum notenda i pvi skyni ad baeta pjonustu og studla ad
framforum.

Setrinu er tlad ad hafa yfirsyn yfir adstaedur einhverfra og gegna
samhaefingar- og fraedsluhlutverki gagnvart 6drum sem veita einhverfum
bjonustu.

Setrid pjonustar jafnframt einhverfa fullordna a sérfraedisvidum sinum i
samstarfi vid adra pjonustuadila.

Setrid sinnir einnig fraedslu, radgjof og studningi vid adstandendur, skola,
Vinnumalastofnun og adrar pjonustustofnanir.

Avinningur af stofnun og starfsemi Setursins er m.a. ad:

e Auka lifsgaedi einhverfra
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e Draga Ur tidni afleiddra gedraskana hja einhverfum

e Draga Ur tidni sjalfsvigstilrauna og sjalfsviga hja einhverfum
e Draga Ur kostnadi i gedheilbrigdispjonustu til langs tima

Pa verdi i Setrinu einnig rekin félagsmidstod einhverfra.

Meginverkefni Setursins verdi:

) Greining & einhverfu asamt studningsasetlun og fyrstu drraedum
) Fraedsla og radgjof fyrir einhverfa og adstandendur peirra

) Fraedsla, studningur og radgjof vid onnur pjonustustig

)

a

o 0o o

Rannsoknir og proun

Eftirfarandi er nanari lysing a meginpattum starfsemi Setursins.

421  Greining a einhverfu asamt studningsazaetlun og fyrstu trraedum

Greitt adgengi ad greiningu a einhverfu er mikilvaeg. Adgengi ad greiningu hefur
verid takmarkad fyrir 18 ara og eldri i langan tima og pvi er uppsofnud porf fyrir
greiningu einhverfu a fullordinsaldri mikil. Sem daemi berast
Einhverfusamtokunum 2-3 fyrirspurnir a viku um hvar sé haegt ad fa
einhverfugreiningu.

Pa ma bulast vid pvi ad margir einstaklingar sem hafa farid i einhverfuathugun
muni 6ska eftir greiningu. A sama tima parf ad pjalfa upp starfsfolk i
greiningarvinnu.

Greiningarteymi Setursins parf ad geta annad miklum fjolda (ca. 4-500/ar) af
greiningum 1 upphafi. Tryggja parf fagfolk med tilskylda haefni og pjalfun i slikri
framkvaemd. Gert er rad fyrir ad unnid sé skv. kliniskum leidbeiningum.

Starfshopurinn leggur til ad 8-10 fagadilar med til pess baera haefni verdi radnir
i greiningarteymi i upphafi. Mogulega barf fleiri i upphafi, par sem uppsofnud
borf er mikil og pjalfa parf upp haefni hja fagfolki eftir porfum.

Pegar nidurstodum greiningarvinnu er skilad parf ad vinna studningsaaetlun
med viokomandi einstaklingi med vali af Grreedum af ,hladbordi”
(einhverfusjalfstyrking og ymis konar fraedsla) sem gagnleg eru talin m.t.t. parfa
viokomandi. Gert er rad fyrir medferdarsamtali 1 framhaldinu.

Vid greiningu a einhverfu hja konum parf ad hafa i huga ad ndverandi
skimunarlistar og greiningartaeki eru sidur areidanleg og réttmaet til ad greina
einhverfu hja konum.

Ef samslattur vid annan gedvanda er til stadar getur Setrid visad einhverfum
einstaklingnum 1 adra sérhafdari gedheilbrigdispjonustu. Mikilvaegt er ad hafa
skilafund og fylgja einstaklingnum yfir i naesta Urraedi til ad audvelda yfirfaerslu.
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4.2.2  Fraedsla og radgjof fyrir einhverfa og adstandendur peirra
Markmid Setursins er ad auka moguleika einhverfra til virkni og patttoku a
ollum svidum samfélagsins til jafns vid adra, med aherslu a studning til
sjalfstaeds heimilishalds, virkra tomstunda, nams og atvinnupatttoku.

Setrid pjonar einnig hlutverki pekkingarmidstodvar sem aflar og midlar
bekkingu a einhverfu og adstaedum einhverfra i pvi skyni ad baeta pjonustu og
studla ad framforum.

Fraedsla um einhverfu og mismunandi birtingarmyndir hennar eru einhverfum
og adstandendum peirra mikilvaeg. Setrid bydur upp a ymsa fraedslu eda
namskeid sem nytist sem ,hladbord” vid gerd studningsazetlunar samhlida
greiningu a einhverfu og vid ymsar uppakomur i lifinu. Daemi um slika
fraedslu/namskeid eru: Hvad er einhverfa, einhverfusjalfsstyrking og bjargrad
fyrir einhverfa.

Mottaka einhverfra vid yfirfaerslu vid 18 ara aldur er verkefni radgjafa i Setrinu.
Par er peim Gthlutadur malastjori og Gtblin studningsazetlun med peim.
Frumkvaedisskylda malastjora og radgjafa er mikilvaeg i pjonustu vid einhverfa.

Malastjori (oftast félagsradgjafi) starfar ad jafnadi i félagspjonustu
sveitarfélagsins en einnig i Setrinu. Hlutverk malastjora er m.a. ad veita radgjof
og upplysingar, tryggja adgang ad greiningu og mati og fylgja eftir
studningsaaetlun.

Raagjof er veitt med ymsar uppakomur i lifi einhverfra, svo sem andlat
nakominna, atvinnumissi o.fl.

Setrid annast vefsidu med upplysingum um einhverfu, bjargrad og lista yfir pa
sérfraedinga sem veita einhverfum pjonustu svo eitthvad sé nefnt.

Gera parf rad fyrir um 5 stodugildum félagsradgjafa sem sinna starfi malastjora
og koma mogulega ad greiningu og fraedslu. Einhverfir purfa ad koma ad
fraedslumalum og veeri aeskilegt ad byrja med 3 stodugildi jafningja (einhverfir
med ymsa menntun). ba parf ad huga ad upplysingum um einhverfu a vef.
Mogulegt ad gera samstarfssamning vid Einhverfusamtokin.

4.2.3  Fraedsla, studningur og radgjof vid adra sem veita einhverfum
pjonustu

Setrid sinni einnig fraedslu, radgjof og studningi vio starfsmenn i félags- og

heilbrigdispjonustu, skolum og 6drum pjonustustofnunum i samstarfi vid

haskola.

Sérpekking er mikilvaeg en almenn nalgun parf ad vera til stadar i litlu
samfélagi.

Efla parf pekkingu og skilning a einhverfu i nami heilbrigdisstarfsstétta, en
einnig parf ad efla pekkingu heilbrigdisstarfsmanna. Aukin pekking starfsmanna
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i heilsugaeslu atti ad leida til pess ad ogreindum einstaklingum verdi komid i
betri farveg, svo eitthvad sé nefnt.

Stofnunin hafi yfirsyn yfir adsteedur einhverfra og gegnir samhaefingarhlutverki
gagnvart 6drum sem veita einhverfum fullordnum pjonustu.

pjalfun nema og nyrra starfsmanna fari fram i Setrinu og haldin verdi namskeid
um nyjungar i pekkingu og pjonustu vid einhverfa.

Malastjorar félagspjonustu gegna hér mikilvaegu hlutverki i ad tengja
mismunandi kerfi saman.

Samlegd er hér med malastjorum sem eru i freedslu og radgjof vid einhverfa og
adstandendur peirra. Hér ma byrja med 2 stodugildi fagadila med mismunandi
haefni.

4.2.4  Rannsoknir og proun
Rannsoknir og proun eru undirstada pess ad pjonusta vid einhverfa fullordna
broist og dafni.

Rannsoknir og proun vinna m.a. ad eftirfarandi:

e Samramingu verklags og gerd kliniskra leidbeininga

e Setja fram krofur um menntun, pekkingu og sérhaefingu fagfolks i
bjonustu vid einhverfa

e byda og stadfeera efni sem nytt er i pjonustu vid einhverfa, t.d. veeri
haegt ad pyda Austism Clinical Interview for Adults (ACIA)2 %, sem er
halfstadlad vidtal med spurningalista sem einstaklingur svarar fyrir
viotalio

e Gadaproun og nyskopun i pjonustu vio einhverfa

Hér ma byrja med 1 stodugildi gaedastjora.

4.3 Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa
fullordna eftir pjonustustigum

Verkefnahopurinn hefur raett um hve oskyr mork eru i gedheilbrigdispjonustu

eftir mismunandi pjonustustigum fyrir einhverfa fullordna og fleiri. Einhverfir

sem kljast vid gedraskanir purfa ad hafa jafnan adgang a vid adra ad

arangursrikri gedheilbrigdispjonustu @ mismunandi stigum.

2 Wigham S, Ingham B, Le Couteur A, Berney T, Ensum |, Parr JR. Development and Initial Utility of the Autism
Clinical Interview for Adults: A New Adult Autism Diagnostic Measure. Autism Adulthood. 2020 Mar
1;2(1):42-47. doi: 10.1089/aut.2019.0052. Epub 2020 Mar 11. PMID: 36600980; PMCID: PMC8992846.

# Autism Clinical Interview Adults Training (ACIA) | Neurodevelopment and Disability | Newcastle Universit

35


https://research.ncl.ac.uk/neurodisability/ourstudies/autismclinicalinterviewadultstrainingacia/

LHvert a ég ad leita?” Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa 18 ara og eldri - november 2024

4.3.1  Pbroun gedheilsuteyma

Setrid parf ad hafa greidan adgang ad Urraeedum eins og almennu
gedheilsuteymunum pegar pess gerist porf. Medferdartiminn yrdi almennt lengri
en hinn almenni skjolstaedingur parf sem mun kalla a aukinn fjolda
gedheilsuteyma eda fjolgun starfsfolks i peim sem fyrir eru til ad haegt sé ad
auka afkastagetu peirra. Medferdarframbod gedheilsuteymanna parf ad
breytast, pvi hopmedferdir henta sidur fyrir einhverfa.

Mikilvaegt er ad stofnanir sem sinna gedheilbrigdispjonustu hafi pekkingu a bvi
hvernig haegt er adlaga medferd vid sértaekum gedroskunum fyrir einhverfa.

4.3.2  Naestu prounarskref i gedpjonustu Landspitala

Einhverfir svara hefdbundinni medferd ekki vel og pvi er mikilvaegt ad
gedpjonusta Landspitala proi pekkingu og faerni i ad veita einhverfum medferd.
Petta a vid a ollum deildum gedsvids. Verkefnid er pegar hafid en afram er porf
a frekari pjalfun fagfolks. Til deemis hefur punglyndis- og kvidateymi
Landspitala verid ad auka pekkingu pegar kemur ad pvi ad adlaga gagnreynda
salfredimedferd fyrir einhverfa med arattu- og prahyggjuroskun. Einnig er pborf
a ad adlaga medferd og pjonustu ad porfum einhverfra a innlagnardeildum.
Nyleg skyrsla med kliniskum leidbeiningum fra Bretlandi* leggur aherslu a ad
adlaga pjonustu ad porfum einhverfra til pess ad draga Ur pvingunum og baeta
medferdararangur i innlognum. Slik adlogun felur i sér margvislega paetti. Til
deemis er mikilvaegt ad endurskoda innlagnardeildir med tilliti til skynareita og
gera endurbaetur (t.d. pegar kemur ad innréttingum, lysingu o. fl.). Mikilvaegt er
ad allt starfsfolk a innlagnardeildum hafi pjalfun og bekkingu a einhverfu. Ad
auki er mikilvaegt ad verklag a innlagnardeildum sé endurskodad og skipulagt
med tilliti til parfa einhverfra. betta getur auki®d medferdararangur hja
einhverfum og mogulega stytt innlagnartima.

Visbendingar eru um ad einhverfir einstaklingar sem fa ekki greiningu a vanda
sinum neé videigandi studning i samfélaginu proi frekar med sér gedvanda. Baett
adgengi ad greiningum og pjonustu fyrir einhverfa gaeti pvi dregid Gr
kostnadarsamri gedpjonustu a 3. stigi en slikt tekur morg ar ad skila sér. Ad auki
verda avallt einhverfir einstaklingar sem purfa a 3. stigs pjonustu ad halda og
eiga ad hafa greidan adgang ad henni.

Landspitali er haskolasjukrahls og pad er hlutverk hans ad byggja upp pekkingu
og faerni i pessum malaflokki. pvi getur farid vel a pvi ad innan Landspitala sé
bekkingarmidstod fyrir medferd og greiningu einhverfra med gedraskanir.

2% https://www.england.nhs.uk/long-read/meeting-the-needs-of-autistic-adults-in-mental-health-

services/
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Skyrar bodleidir purfa ad vera a milli mismunandi stiga gedheilbrigdispjonustu
og moguleiki a ad skipuleggja aframhaldandi pjonustu eftir innlogn eda
medferd a gongudeild pannig ad samfella og skyrleiki sé til stadar.

Hér a eftir fylgir mynd af pvi hvernig verkefnahdpurinn sér hvernig fyrir sér ad
samstarf mismunandi stiga gedheilbrigdispjonustu vid Setrid verdur hattad.

Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa

igavandi eda kviai

klingum visad til

Setrid R g

pjonustu- og pekkingarsetur

einhverfra 2. stig Gedheilsuteymi og f:
» Greining og studningsaztlun « Sérhaefd medferd adlogud ad er
« Fraedsla og radgjof G . Fradsla og radgidf :

. Fl:?!aSIE til.stallfsmanna i « Ef merki eru um mogulega einhy
bibnustu vid em‘hvE.rfa L ? Setursins til greiningar
« broun og rannsoknir

» Félagsmidstod einhverfra

Mynd 6. Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa til framtidar.

4.4 Einhverfumidud nalgun

Starfshopurinn leggur til ad einhverfumidud nalgun verdi kynnt 6llum er starfa i
bjonustu vid einhverfa einstaklinga i nami, starfi og pjonustu.

Fraedsla og pekking um einhverfumidada nalgun®? er mikilvaeg fyrir alla pa sem
veita einhverfum pjonustu, hvar sem er i samfélaginu, s.s. 7 skolum
(framhaldsskola, haskola), vinnustédum, félagshjonustu, heilbrigdispjonustu,
Barnavernd, fangelsum og vidar.

Einhverfir eru liklegri til ad fa sjukdoma og eru 1 aukinni haettu a ad deyja
snemma vegna sjikdoms sem er haegt ad fyrirbyggja og/eda veita medferd vio.

% Haydon ¢, Doherty M, Davidson | A (2021) Autism: making a reasonable adjustments in healthcare. Br J

Hosp Med. 2021. https://doi.org/10.12968/hmed.2021.0314

% It's Not Rocket Science”. Considering and meeting the sensory needs of autistic children and young
people in CAMHS inpatient services. (2020) NDTi (National Development Team for Inclusion)

https://www.ndti.org.uk/assets/files/Its-not-rocket-science-V6.pdf
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Vegna erfidleika einhverfra vid ad leita sér heilbrigdispjonustu eru peir liklegri
en adrir til ad fara a bradamottoku og ad leggjast inn. ba er tidni sjalfsskada og
sjalfsviga er mun heerri hja einhverfum. Einhverfumidud nalgun er pvi mikilvaeg i
allri heilbrigdispjonustu.

UtbGid verid freedsluefni um lykilpeetti i Einhverfumidadri nalgun fyrir
mismunandi starfshopa til ad maeta einhverfum betur,

Petta verkefni gaeti verid hja Setrinu i samstarfi vid adila med sérhaefda
bekkingu a einhverfu.

4.5 Vitundarvakning um einhverfa fullordna

[ fjolmenningarlegu samfélagi er litid a fiolbreytileika sem sjalfsagdan hlut og
(0gd er ahersla a inngildingu (e. inclusion). Inngilding felur i sér ad vidurkenna
og virda fjolbreytileikann og gera alltaf rad fyrir honum.

Pvi leggur starfshopurinn til vitundarvakningu um einhverfa fullordna medal:

e Almennings
e Starfsfolks i pjonustu vid einhverfa

Vitundarvakning medal almennings er i undirbiningi hja Félags- og
vinnumarkadsraduneytinu i framhaldi af sampykkt framkvaemdaaaetlunar? um
malefni fatladra fyrir arin 2024-2027.

Starfshopurinn leggur til ad haldin verdi radstefna a islandi um einhverfu
fullordinna fyrir starfsfolk i pjonustu vid einhverfa, svo sem starfsfolk i
heilbrigdis- og félagspjonustu, menntakerfi og vinnumarkadsmalum. | beinu
framhaldi af radstefnunni yrou haldnar sérhafdar vinnustofur fyrir mismunandi
geira.

Fyrstu hugmyndir um dagskra er ad fa einhverfan fullordinn einstakling til ad
vera med erindi eda leikara sem vinnur med tilvitnanir fra rynifundi med
einhverfum. Einnig ad erlendir fyrirlesarar verdi i bland vid islenska. ba veeri
gott ad fa erindi um einhverfumidada nalgun, IPS nalgun i starfsendurhaefingu,
FACT nalgun o.fl.

Skipa parf undirbinings- og radstefnunefnd sem fyrst til ad radstefnan verdi
haldin vorid 2025. bannig ma auka hratt vitund og pekkingu a einhverfu og
einhverfumidadri nalgun iislensku samfélagi.

7 https:/ /www.althingi.is/altext/154/s/0813.html
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4.6 Malastjoriifelagspjonustu
LEinn stad til ad leita a eftir radgjof. Eiga sinn eigin tengilid“

Starfshopurinn og einhverfir leggja til ad einhverfir einstaklingar fai sinn
malastjora i félagspjonustu.

Malastjori er sa sem styrir sampaettingu a fjolpaettri pjonustu einhverfs
einstaklings sem hefur porf fyrir annars eda pridja stigs bjonustu og getur fylgt
honum eftir.

Malastjori starfar ad jafnadi i felagspjonustu sveitarfélagsins en einnig starfa
nokkrir 1 Setrinu.

Hlutverk malastjora er m.a. ad veita radgjof og upplysingar, tryggja adgang ad
greiningu og mati og fylgja eftir studningsaatlun. Frumkvaedisskylda er
mikilvaeg i pjonustu vid einhverfa.

4.7 Breyta logum og reglugerdum i pagu einhverfra
Yfirfara parf og breyta ymsum logum og reglugerdum til ad maeta porfum
einhverfra.

Einhverfir falla ekki allir undir [0g um pjénustu vid fatlad folk med langvarandi
studningsparfir, m.a. vegna pess hvada einhverfurofsgreiningar eru
fotlunargreiningar og hverjar ekki. Skyra parf betur innan lagaramma hverjir
teljast fatladir og heyra undir pessi log.

Jafnframt parf ad skoda hvernig haegt er ad setja inn i log og reglugerdir
malastjorn sem einhverfir gaetu att rétt a eins og kvedid er um i logum um
sampaettingu pjonustu i pagu farsaeldar, nr. 86/2021%,

Eftirfarandi l0g og reglugerdir parfnast skodunar:

« L6g38/2018% um pjonustu vid fatlad folk med langvarandi
studningsparfir

s Reglugerd 1054/2010% um pjonustu vid fatlad folk a heimili sinu

% https:/ /www.farsaeldbarna.is/
» https:/ /www.althingi.is/lagas/nuna/2018038.html

% https:/ /island.is/reglugerdir/nr/1054-2010
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«  L6g 40/1991%" um félagspjonustu sveitarfélagaleidbeiningar fyrir
sveitarfélog um studningspjonustu® skv. logum nr. 40/1991, um
félagspjonustu sveitarfélaga med sidari breytingum

«  LOg 112/2008% um sjukratryggingar

s Reglugerd 1551/2023% um greidslupatttoku sjukratryggdra i kostnadi
vegna heilbrigdispjonustu

4.8 Adrar tillogur

4.8.1 Einhverfir einstaklingar hafi tilgreindan tengilid i heilsugaeslu
Fyrirsjaanleiki og samfella skiptir miklu mali fyrir einhverfa, ekki sist til ad geta
treyst heilbrigdiskerfinu.

Ad hafa akvedinn tengilid i heilsugaeslu eykur oryggi einhverfra i samskiptum
vid heilsugaeslu og peir eru pa liklegri til ad leita til heilsugaeslu vegna
heilsuvanda sins i tima.

4.8.2  Innleida ICD-11i islenskt heilbrigdiskerfi sem fyrst

ICD-10 greiningar einhverfra eru Bernskueinhverfa, 6daeemigerd einhverfa,
Aspergersheilkenni og gagntaek proskaroskun. Aspergersheilkenni og gagntaek
broskardskun eru ekki fotlunargreiningar skv. logum.

ICD-11 er med sérkafla um taugaproskaraskanir par sem einhverfa er einn
greiningarflokkur. Skilgreiningar og skilningur a einhverfu hefur breyst i takti vid
nyja pekkingu. bvi skiptir miklu mali ad uppfaera sjikdomsgreiningarkerfi a
islandi 1 1CD-11.

[ kjolfarid geeti purft ad endurskoda greiningar sumra fullordinna einhverfra par
sem einhver hluti peirra er med greiningar sem teljast ekki fotlunargreining.
Einhverjir af peim sem fengu greiningu a Asperger sem baorn aettu Gt fra
alvarleika einhverfu sinnar ad teljast fatladir. bad er med ollu 6ljost hver er
fioldi fullordinna einhverfra sem eru i raun fatladir en eru med greiningu sem
Utilokar pa fra félagspjonustu fatladra.

3 https:/ /www.althingi.is/lagas/nuna/1991040.html

2 https:/ /www.stjornarradid.is/library/03-Verkefni/Felags--og-fjolskyldumal/Fatlad-
folk/Lei%C3%B0beiningar%20til%20sveitarf%C3%A9laga%20um%20stu%C3%B0Onings%C3%BEj%C3%B3nustu
%205kv.%201%C3%B6guM%20Nnr.%2040%201991.pdf

* https:/ /www.althingi.is/lagas/nuna/2008112.html

* https:/ /island.is/reglugerdir/nr/1551-2023
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4.8.3  Gogn um einhverfa fullordna og lif og heilsu peirra

Brynt er ad na yfirsyn yfir hopinn einhverfa fullordna og stodu peirra, t.d. fjolda
med greiningu, hlutfall peirra sem eru a vinnumarkadi, fjolda sem leitar i
sérhaefd gedlrraedi, tekjur ofl. til ad geta adlagad og beett pjonustu vid pennan
hop og fyrirbyggja t.d. alvarlegri gedvanda.

Fyrstu skref gaetu verid ad nalgast sjakdomsgreiningar fra Radgjafar- og
greiningarstod sem eru adgengilegar i sjukraskrarkerfinu Sogu hja 25 ara og
yngri og baeta sidar inn sjukdomsgreiningum hja eldri einstaklingum. pa parf ad
kortleggja hlutfall einhverfra i vinnu og nami, bisetu og fjarhag hopsins og
hvada pjonusta (ged- og félags) er veitt. bannig aetti ad nast yfirsyn yfir stodu
einhverfra fullordinna og hvar er porf a ad beeta 1.

Pegar bessar upplysingar liggja fyrir barf ad setja nidur arangurs- og gaedavisa
med Gaeda- og eftirlitsstofnun velferdarmala. Maelabord um farsald barna® er
g00 fyrirmynd fyrir slika yfirsyn.

* https:/ /www.farsaeldbarna.is/
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5. Lokaord

Einhverfir fullordnir er jadarsettur hopur sem byr vid 6jofnud pegar kemur ad
adgengi ad gedheilbrigdispjonustu.

Mikilvaegt er ad meeta einhverfum fullordnum og draga Ur jadarsetningu
hopsins med pvi ad koma tillogum verkefnahopsins i framkvaemd sem allra fyrst
til.

Einhverfir glima vid gedraskanir i talsveroum meeli. Visbendingar eru um ad
snemmtaek ihlutun og studningur vid einhverfa i leik og starfi geti dregid Gr
gedraenum askorunum peirra, faekkad inngripum og laekkad kostnad rikisins.
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6. bakkir

Starfshopurinn vill hér pbakka fyrir taekifaerid til ad koma tillogum um baetta
bjonustu vid einhverfa fullordna a dagskra.

Einhverfusamtokunum pokkum vid fyrir mjog gott samstarf og rynifund med
einhverfum fulloronum.

november 2024

43



LHvert a ég ad leita?” Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa 18 ara og eldri -

7.

10.

1.

12.

Tilvitnanir og itarefni

1382/152 pal. (m.4o.br.): stefna i gedheilbrigdismalum til arsins 2030 |
bingtidindi | Alpingi (althingi.is)

1912/153 pal. i heild: adgerdaaaetlun i gedheilbrigdismalum fyrir arin
2023-2027 | bingtidindi | Alpingi (althingi.is)

https:/ /www.stjornarradid.is/gogn/rit-og-skyrslur/stakt-
rit/2023/08/11/Hlutverk-og-verkefni-veitenda-gedheilbrigdisthjonustu/
Litrof einhverfunnar (2014) Evald Seemundsen, Sigridur Loa Jonsdottir.

Haskoladtgafan

Semundsen E (2012) Einhverfa a islandi - Hvad gerdist. Visir

https:/ /www.visir.is/g/2012256688d/einhverfa-a-islandi-hvad-gerdist-
(Delobel-Ayob M, 2020) Eberhard D, Billstedt E, Gillberg C (2022)
Neurodevelopmental disorders and comorbidity in young adults

attending a psychiatric outpatient clinic. Psychiatry Research, Vol. 313,
July 2023, 114638 https://doi.org/10.1016/j.psychres.2022.114638

Nyrenius, J., Eberhard, )., Ghaziuddin, M., Gillberg, C., & Billstedt, E. (2022).

Prevalence of autism spectrum disorders in adult outpatient
psychiatry. Journal of Autism and Developmental Disorders, 529), 3769-
3779. https://doi.org/10.1007/510803-021-05411-z

Posserud MB, Skretting Solberg B, Engeland A, Haavik J, Klungsgyr K.
Male to female ratios in autism spectrum disorders by age, intellectual

disability and attention-deficit/hyperactivity disorder. Acta Psychiatr
Scand. 2021 Dec;144(6):635-646. doi: 10.1111/acps.13368. Epub 2021 Sep
20. PMID: 34494265.

Bradley L, Shaw R, Baron-Cohen S, Cassidy S. Autistic Adults'
Experiences of Camouflaging and Its Perceived Impact on Mental
Health. Autism Adulthood. 2021 Dec 1;3(4):320-329. doi:
10.1089/aut.2020.0071. Epub 2021 Dec 7. PMID: 36601637; PMCID:
PM(C8992917.

Kliniskar leidbeiningar um verklag vid greiningu einhverfu hja bornum
og ungmennum (2021). https://www.rgr.is/static/files/kliniskar-

leidbeiningar-um-greiningu-einhverfu-hja-bornum-og-ungmennum-
desenmber-2021.pdf
Leidbeiningar um gaedi i greiningum og bjonustu vid einhverfa fra Nice i

Bretlandi. https://www.nice.org.uk/guidance/cgl142 og

https://www.sign.ac.uk/assets/sign145.pdf

McKechanie AG, Moffat V), Johnstone EC, Fletcher-Watson S. Links
between Autism Spectrum Disorder Diagnostic Status and Family
Quality of Life. Children (Basel). 2017 Apr 3:4(4):23. doi:
10.3390/children4040023. PMID: 28368363; PMCID: PMC5406682.

november 2024

44


https://www.althingi.is/altext/152/s/1382.html
https://www.althingi.is/altext/152/s/1382.html
https://www.althingi.is/altext/153/s/1912.html
https://www.althingi.is/altext/153/s/1912.html
https://www.visir.is/g/2012256688d/einhverfa-a-islandi-hvad-gerdist-
https://doi.org/10.1007/s10803-021-05411-z
https://www.rgr.is/static/files/kliniskar-leidbeiningar-um-greiningu-einhverfu-hja-bornum-og-ungmennum-desenmber-2021.pdf
https://www.rgr.is/static/files/kliniskar-leidbeiningar-um-greiningu-einhverfu-hja-bornum-og-ungmennum-desenmber-2021.pdf
https://www.rgr.is/static/files/kliniskar-leidbeiningar-um-greiningu-einhverfu-hja-bornum-og-ungmennum-desenmber-2021.pdf
https://www.nice.org.uk/guidance/cg142
https://www.sign.ac.uk/assets/sign145.pdf

»Hvert a ég ad leita?” Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa 18 ara og eldri - november 2024

13.

14.

15.

16.

17.

18.
19.
20.
21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.
28.
29.
30.
31.
32.

Haydon C, Doherty M, Davidson IA. Autism: making reasonable
adjustments in healthcare. Br ) Hosp Med (Lond). 2021 Dec 2;82(12):1-11.
doi: 10.12968/hmed.2021.0314. Epub 2021 Dec 8. PMID: 34983215.
https://www.heilsugaeslan.is/um-hh/frettasafn/stok-
frett/2024/02/07/Helga-Sol-tekin-vid-stodu-leidtoga-felagsradgjafa/
Eberhard D, Billstedt E, Gillberg C. Neurodevelopmental disorders and
comorbidity in young adults attending a psychiatric outpatient clinic.
Psychiatry Res. 2022 Jul;313:114638. doi: 10.1016/j.psychres.2022.114638.
Epub 2022 May 15. PMID: 35597136.

Nyrenius J, Eberhard J, Ghaziuddin M, Gillberg C, Billstedt E. Prevalence
of Autism Spectrum Disorders in Adult Outpatient Psychiatry. ) Autism
Dev Disord. 2022 Sep;52(9):3769-3779. doi: 10.1007/510803-021-05411-z.
Epub 2022 Jan 6. PMID: 34993724,

https:/ /www.autism.org.uk/what-we-do/news/number-of-autistic-

people-in-mental-health-ho-20
https://link.springer.com/article/10.1007/s10803-021-05411-z
https://www.althingi.is/lagas/nuna/2018038.html

https:/ /www.heimastyrkur.is/voxturogvegferd

Wigham S, Ingham B, Le Couteur A, Berney T, Ensum |, Parr JR.
Development and Initial Utility of the Autism Clinical Interview for
Adults: A New Adult Autism Diagnostic Measure. Autism Adulthood. 2020
Mar 1:2(1):42-47. doi: 10.1089/aut.2019.0052. Epub 2020 Mar 11. PMID:
36600980; PMCID: PM(C8992846.

Autism Clinical Interview Adults Training (ACIA) | Neurodevelopment

and Disability | Newcastle University

Insights into Autism Employment: Perspectives from the UK - dr
James Cusack, Chief Executive, Autistica, UK a Neuroshow 2024. Sja
Program | NeuroShow 2024, Autism, ADHD and more! Join us!.

https:/ /www.england.nhs.uk/long-read/meeting-the-needs-of-autistic-

adults-in-mental-health-services/

Haydon ¢, Doherty M, Davidson | A (2021) Autism: making a reasonable
adjustments in healthcare. Br ) Hosp Med. 2021.

https://doi.org/10.12968/hmed.2021.0314

,1t's Not Rocket Science”. Considering and meeting the sensory needs of
autistic children and young people in CAMHS inpatient services. (2020)
NDTi (National Development Team for Inclusion)

https:/ /www.ndti.org.uk/assets/files/Its-not-rocket-science-V6.pdf
https:/ /www.althingi.is/altext/154/s/0813.html

https:/ /www.farsaeldbarna.is/

https:/ /www.althingi.is/lagas/nuna/2018038.html

https:/ /island.is/reglugerdir/nr/1054-2010

https:/ /www.althingi.is/lagas/nuna/1991040.html
https://www.stjornarradid.is/library/03-Verkefni/Felags--og-
fjolskyldumal/Fatlad-
folk/Lei%C3%B0beiningar%20til%20sveitarf%C3%A9laga%20um%20stu%

45


https://www.autism.org.uk/what-we-do/news/number-of-autistic-people-in-mental-health-ho-20
https://www.autism.org.uk/what-we-do/news/number-of-autistic-people-in-mental-health-ho-20
https://link.springer.com/article/10.1007/s10803-021-05411-z
https://www.heimastyrkur.is/voxturogvegferd
https://research.ncl.ac.uk/neurodisability/ourstudies/autismclinicalinterviewadultstrainingacia/
https://research.ncl.ac.uk/neurodisability/ourstudies/autismclinicalinterviewadultstrainingacia/
https://neuroshow.org/program
https://www.england.nhs.uk/long-read/meeting-the-needs-of-autistic-adults-in-mental-health-services/
https://www.england.nhs.uk/long-read/meeting-the-needs-of-autistic-adults-in-mental-health-services/
https://doi.org/10.12968/hmed.2021.0314
https://www.ndti.org.uk/assets/files/Its-not-rocket-science-V6.pdf

LHvert a ég ad leita?” Gedheilbrigdispjonusta fyrir einhverfa 18 ara og eldri -

33.
34.
35.

36.

37.

38.
39.

C3%B0ONings%C3%BEj%C3%B3nustu%20skv.%201%C3%B6gUM%20NTr.%204
0%201991.pdf

https:/ /www.althingi.is/lagas/nuna/2008112.html

https:/ /island.is/reglugerdir/nr/1551-2023

https:/ /www.farsaeldbarna.is/

Age-related physical health of older autistic adults in Sweden: a
longitudinal, retrospective, population-based cohort study

Liu, Shengxin et al. The Lancet Healthy Longevity, Volume 4, Issue 7,
e307 - e315

https:/ /www.thelancet.com/journals/lanhl/article/P11S2666-
7568(23)00067-3/fulltext

The Buckland Review of Autism Employment: report and

recommendations (Gov.uk 2024)
https:/ /www.gov.uk/government/publications/the-buckland-review-of-

autism-employment-report-and-recommendations/the-buckland-

review-of-autism-employment-report-and-recommendations

Thirdspace.scot/NAIT (adults) - https://www.thirdspace.scot/
Fulceri F, Gila L, Caruso A, Micai M, Romano G, Scattoni ML. Building
Bricks of Integrated Care Pathway for Autism Spectrum Disorder: A
Systematic Review. Int J Mol Sci. 2023 Mar 26:24(7):6222. doi:
10.3390/ijms24076222. PMID: 37047213; PMCID: PMC10094376.

november 2024

46


https://www.thelancet.com/journals/lanhl/article/PIIS2666-7568(23)00067-3/fulltext
https://www.thelancet.com/journals/lanhl/article/PIIS2666-7568(23)00067-3/fulltext
https://www.gov.uk/government/publications/the-buckland-review-of-autism-employment-report-and-recommendations/the-buckland-review-of-autism-employment-report-and-recommendations
https://www.gov.uk/government/publications/the-buckland-review-of-autism-employment-report-and-recommendations/the-buckland-review-of-autism-employment-report-and-recommendations
https://www.gov.uk/government/publications/the-buckland-review-of-autism-employment-report-and-recommendations/the-buckland-review-of-autism-employment-report-and-recommendations




	Samantekt
	1. Inngangur
	1.1 Verkefnahópur
	1.2 Ráðgefandi aðilar

	2. Hvað er einhverfa?
	2.1 Saga einhverfu
	2.1.1 Fjöldi einhverfra fullorðinna
	2.1.2 Konur með einhverfu


	3. Geðheilbrigðisþjónusta fyrir einhverfa
	3.1 Einhverfa og geðrænn vandi/samsláttur
	Hins vegar má segja að heilbrigðisstarfsfólk sé meðvitaðra en áður um að einhverfa getur verið til staðar hjá þeim sem þau sinna. Þekking á einhverfu og samslætti þeirrar taugaþroskaröskunar við geðrænar áskoranir er því mjög mikilvæg ásamt þekkingu á...

	3.2 Greining á einhverfu
	3.3 Geðheilbrigðisþjónusta
	3.3.1 Heilsugæslan
	3.3.2 2. stigs geðheilbrigðisþjónusta
	Geðheilsuteymi heilsugæslunnar
	Geðheilsuteymi taugaþroskaraskana
	SÓL Sálfræði- og læknisþjónusta
	Sjálfstætt starfandi sérfræðingar

	3.3.3 3. stigs þjónusta
	Sjúkrahúsið á Akureyri

	3.3.4 Yfirfærsla á þjónustu við 18 ára aldur
	3.3.5 Langtímaeftirfylgd
	3.3.6 Endurhæfing
	Endurhæfing Reykjalundi
	VIRK starfsendurhæfing
	JANUS endurhæfing


	3.4 Hindranir frá sjónarhóli einhverfra
	3.5 Félagsþjónusta
	3.6 Ýmis önnur þjónusta sem nýtist einhverfum
	IPS hjá Vinnumálastofnun
	Specialisterne
	Laufey Gunnarsdóttir einhverfuráðgjafi
	Vöxtur og vegferð – My Growth Path

	3.7 Þekking starfsmanna
	3.8 Jaðarsetning einhverfra

	4. Megintillögur starfshópsins
	Leiðarljós
	4.1 Samstarf ráðuneyta
	4.2 Þjónustu- og þekkingarsetur einhverfu - Setrið
	4.2.1 Greining á einhverfu ásamt stuðningsáætlun og fyrstu úrræðum
	4.2.2 Fræðsla og ráðgjöf fyrir einhverfa og aðstandendur þeirra
	4.2.3 Fræðsla, stuðningur og ráðgjöf við aðra sem veita einhverfum þjónustu
	4.2.4 Rannsóknir og þróun

	4.3 Geðheilbrigðisþjónusta fyrir einhverfa fullorðna eftir þjónustustigum
	4.3.1 Þróun geðheilsuteyma
	4.3.2 Næstu þróunarskref í geðþjónustu Landspítala

	4.4 Einhverfumiðuð nálgun
	4.5 Vitundarvakning um einhverfa fullorðna
	4.6 Málastjóri í félagsþjónustu
	4.7 Breyta lögum og reglugerðum í þágu einhverfra
	4.8 Aðrar tillögur
	4.8.1 Einhverfir einstaklingar hafi tilgreindan tengilið í heilsugæslu
	4.8.2  Innleiða ICD-11 í íslenskt heilbrigðiskerfi sem fyrst
	4.8.3 Gögn um einhverfa fullorðna og líf og heilsu  þeirra


	5. Lokaorð
	6. Þakkir
	7. Tilvitnanir og ítarefni

