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Gagnsemi CARS2-HF í skimun fyrir einhverfu 
í klínísku úrtaki barna og unglinga á Íslandi

Bryndís Lára Bjarnadóttir, Sigrún Kjartansdóttir og Dagmar Kr. Hannesdóttir
Háskóli Íslands

Mikilvægt er að skima fyrir einhverfu hjá börnum þar sem markviss inngrip hafa mikið að segja 
um framvindu þroska og stuðningsþörf í daglegu lífi. The Childhood Autism Rating Scale 2 – High 
Functioning (CARS2-HF) er skimunartæki sem notað er á Íslandi til að skima fyrir einhverfu hjá 
börnum á aldrinum 6 til 18 ára til að ákveða hverjum á að vísa áfram í ítarlegra greiningarferli. 
Markmið rannsóknarinnar var að athuga hversu vel heildarskor á CARS2-HF spáir fyrir um 
endanlega einhverfugreiningu í klínísku úrtaki íslenskra barna. Úrtakið samanstóð af börnum 
sem hafði verið vísað í greiningarferli vegna gruns um einhverfu til Þroska- og hegðunarstöðvar 
Heilsugæslu höfuðborgarsvæðisins, á árunum 2017 til 2022. Alls voru 438 börn sem uppfylltu 
viðmið rannsóknarinnar. Þar af voru 290 strákar og 148 stelpur. Niðurstöður gáfu til kynna að þeir 
sem voru yfir klínískum mörkum á CARS2-HF voru líklegri til að fá endanlega einhverfugreiningu 
óháð kyni. Marktækur aldursmunur var á greiningaraldri kynjanna, þar sem stelpum var vísað í 
greiningarferli rúmu ári eldri en strákar. Lág til miðlungs fylgni var á milli heildarskors á CARS2-HF 
og heildarskors Social Communication Questionnaire (SCQ), hjá strákum og stelpum. Hlutfallslega 
fleiri stelpur en strákar voru metnar undir klínískum viðmiðum á CARS2-HF í hópi þeirra sem 
fengu einhverfugreiningu. Niðurstöður eru ræddar út frá mikilvægi þess að þau börn komist að 
í greiningarferli sem þurfa á því að halda en jafnframt að ekki sé verið að vísa fleirum í greiningu 
en þörf er á.

Efnisorð: Childhood Autism Rating Scale (CARS2-HF), einhverfuróf, börn og unglingar, kynjamunur.

Einhverfurófsröskun (e. autism spectrum 
disorder) einkennist af flóknum og víð­

tækum taugaþroskafrávikum sem byrja oftast 
að koma fram snemma á þroskaskeiði barna. 
Birtingarmynd einhverfurófsröskunar er fjöl
breytt, en kemur aðallega fram sem skerðing 
í færni og hegðun á ýmsum sviðum daglegs 
lífs (American Psychiatric Association [APA], 
2013; World Health Organization [WHO], 2021). 
Ýmsar rannsóknir hafa sýnt fram á mikilvægi 
snemmtækrar íhlutunar (e. early intervention) 
til að bæta framtíðarhorfur einhverfra barna til 
lengri tíma (t.d., Emerson o.fl., 2016; Fuller og 
Kaiser, 2020; Kasari og Smith, 2013). Til þess að 
barn eigi möguleika á að fá viðeigandi stuðning 
og inngrip, þurfa að vera til góð skimunar- og 
greiningartæki sem meta einhverfu einkenni hjá 
börnum óháð kyni, menningu, efnahagsstöðu 
og annarra mögulegra áhrifaþátta (Mayes o.fl., 
2009). Mikilvægt er því að skoða gagnsemi þeirra 
skimunartækja sem notuð eru í daglegri klínískri 

vinnu á Íslandi sem fagaðilar nota til að vísa 
barni í greiningarferli vegna einhverfu. Tilgangur 
þessarar rannsóknar var því að skoða gagnsemi 
skimunartækisins Childhood Autism Rating 
Scale, Second Edition — High Functioning 
Version (CARS2-HF) við að vísa börnum af 
fagaðilum í skólaþjónustu í nánari greiningu 
vegna gruns um einhverfurófsröskun.

Það er einstaklingsbundið hversu sýnileg 
einkenni einhverfu eru og hvort þau valdi 
mikilli eða lítilli hömlun í daglegu lífi (van‘t 
Hof o.fl., 2021; Ratto o.fl., 2018). Kjarna­
einkennum einhverfurófsröskunar hjá börnum og 
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ungmennum er hægt að skipta í tvo yfirgripsmikla 
flokka (APA, 2013; Volkmar o.fl., 2014). Annars 
vegar eru það skerðingar í félagsfærni og 
samskiptum sem eru einkennandi fyrir þennan 
hóp, en einhverfu barni gæti til dæmis þótt erfitt 
að sýna gagnkvæmni í samræðum og átt erfitt 
með að skilja óyrt skilaboð eða kaldhæðni. Hins 
vegar eru það endurtekin hegðunarmynstur 
sem eru einkennandi fyrir einhverf börn. Slíkt 
getur meðal annars birst sem mikil þörf fyrir 
dagsskipulag og rútínu, sem sértæk og áköf 
áhugamál eða sem sterk upplifun gagnvart 
skynáreitum í umhverfi (van den Boogert o.fl., 
2022). Til þess að uppfylla greiningarskilmerki 
einhverfurófsröskunar þurfa slík atriði að hafa 
komið fram snemma á þroskaskeiðinu. Oft á 
tíðum getur þó farið lítið fyrir einkennum 
einhverfu þegar kröfur og væntingar í umhverfi 
barnsins eru litlar eða ramminn mjög skýr. Í 
sumum tilfellum kemur einhverfa fyrst fram 
við upphaf leik- eða grunnskólagöngu. Á þeim 
tíma aukast félagsleg samskipti og hraði og 
kröfur daglegs lífs verða meiri (APA, 2013). 
Þótt greiningarskilmerki einhverfurófsröskunar 
hafa tekið breytingum í gegnum tíðina, þá hafa 
kjarnaeinkenni einhverfu verið nokkuð skýr og 
lítið breyst (Lord o.fl., 2018).

 Nýjustu tölur um algengi einhverfu byggja á 
rannsóknum frá árunum 2012 til 2021 í ólíkum 
samfélögum og heimshlutum. Nú er talið að 
1 af hverjum 100 einstaklingum greinist með 
einhverfu í heiminum (Zeidan o.fl., 2022). Tíðni 
einhverfu virðist þó vera hærri á Íslandi en víða 
annars staðar í heiminum. Rannsókn Delobel-
Ayoub og félaga (2020) á íslensku úrtaki barna 
fædd á árunum 2006 til 2008 leiddi í ljós að fyrir 
hver 100 börn á þessu aldursbili voru 2,68 greind 
með einhverfu árið 2015.

Hömlunin sem einhverfa getur valdið er mjög 
einstaklingsbundin og fer það eftir alvarleika 
einkenna og fylgiröskunum hversu mikill 
stuðningur er þarfur í daglegu lífi. Ótal þættir 
geta sömuleiðis haft áhrif á framtíðarhorfur 
barns, en einhverfa getur tekið á sig mjög flókna 
mynd (Emerson o.fl., 2016). Fylgiraskanir eru 
einnig mjög algengar og hafa þær tvímælalaust 
meiri og flóknari áhrif á líðan barns og 
umönnunaraðila (Bougeard o.fl., 2021). Talið 

er að um 70% einhverfra einstaklinga uppfylli 
greiningarskilmerki annarrar röskunar að auki 
og allt að 40% uppfylli skilmerki tveggja eða 
fleiri annarra raskana (APA, 2013). Hér ber 
þó að hafa í huga að algengi fylgiraskana í 
tengslum við einhverfu er mjög breytilegt eftir 
rannsóknum. Til að mynda er athyglisbrestur með 
eða án ofvirkni (e. attention-deficit/ hyperactivity 
disorder [ADHD]) algeng fylgiröskun einhverfu, 
en algengi samsláttar spannar allt frá 14% til 78% 
á milli rannsókna (Gargaro o.fl, 2011; Mannion 
og Leader, 2013; WHO, 2021). Ásamt ADHD eru 
ýmsar raskanir algengar samhliða einhverfu. Hér 
má nefna skerta færni í mál- og vitsmunaþroska, 
kvíða- og lyndisraskanir, erfiðleika með svefn 
og fæðuinntöku, hegðunarerfiðleika sem meðal 
annars geta birst í sjálfskaðandi hegðun eða ýgi 
gagnvart öðrum, flogaveiki og svo má lengi telja 
(APA, 2013; Matson og Nebel-Schwalm, 2007; 
Rosen o.fl., 2018).
Kynjamunur hefur lengi verið til staðar í 

klínískum einhverfugreiningum. Niðurstöður 
rannsókna hafa gefið til kynna að þrír til fjórir 
strákar greinist á móti hverri stelpu (Werling 
og Geschwind, 2013) og hafa fjölmargar 
rannsóknir stutt þessa staðhæfingu (Ferri o.fl., 
2018; Fombonne, 2009; Loomes o.fl., 2017; 
Zeidan, 2022). Kynjahlutfallið í þeim hópi sem 
greinist einnig með þroskahömlun eru aftur 
á móti tveir strákar á móti einni stelpu (2:1) 
(Fombonne, 2009). Í rannsókn Delobel-Ayoub 
og félaga (2020) á klínísku íslensku úrtaki var 
kynjahlutfallið töluvert ólíkt. Fyrir hverja 100 
stráka voru 4,24 greindir með einhverfu, en 
aðeins 1,02 stelpa fyrir hverjar 100 stelpur. Þetta 
mynstur kynjamunar virðist koma fram um allan 
heim varðandi ýmsar taugaþroskaraskanir, eins 
og hjá börnum með ADHD, þar sem kynjahlutfall 
er talið vera tveir strákar á móti einni stelpu (2:1) 
(Willcutt, 2012).

Sú hugmynd hefur einnig verið sett fram 
að kynjahlutfall í einhverfugreiningum stafi 
einfaldlega af vangreiningu á einhverfu hjá 
stelpum. Sumir rannsakendur vilja meina að til 
sé kvenkyns birtingarmynd einhverfu (e. female 
autism phenotype) sem sé ólík hefðbundinni 
birtingarmynd einhverfu samkvæmt DSM-5, 
en þó er þörf á frekari rannsóknum á þessum 
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hugmyndum (Hull o.fl., 2020). Einhverfa 
er aðeins greind atferlislega, þ.e. út frá 
einkennum í hegðun einstaklings (APA, 2013). 
Þekking okkar á röskuninni er að miklu leyti 
byggð á birtingarmynd einkenna eins og þau 
koma fyrir hjá strákum (Kirkovski o.fl., 2013; 
Lai o.fl., 2015). Í mörgum rannsóknum eru 
þátttakendahópar valdir sem endurspegla þetta 
víðtæka kynjahlutfall 4-5:1, eða aðeins er notast 
við karlkyns þátttakendur sem getur haft áhrif á 
skilning fólks á einhverfu.

Rannsóknir gerðar í almennu þýði virðast 
bera kennsl á fleiri stelpur sem uppfylla 
greiningarskilmerki einhverfurófsröskunar, 
miðað við rannsóknir gerðar í klínískum 
úrtökum. Til dæmis virðast 24 stelpur uppfylla 
greiningarskilmerki einhverfu af hverjum 100 
börnum sem uppfylla greiningarskilmerkin í 
almennu þýði. Í klínískum úrtökum virðast 
aðeins 18 stelpur uppfylla greiningarskilmerki 
einhverfu af hverjum 100 börnum sem uppfylla 
greiningarskilmerkin. Þetta bendir til þess að í 
almennu þýði séu stelpur sem sýna nægilega 
skýrt hegðunarmynstur sem er dæmigert fyrir 
einhverfu og myndu ná greiningarviðmiðum, en 
hefur ekki verið vísað í greiningarferli (Loomes 
o.fl, 2017). Stelpur með vitsmunaþroska í eða 
yfir meðallagi eru einnig hlutfallslega færri 
miðað við aðra sem uppfylla greiningarviðmið 
fyrir einhverfu (Van Wijngaarden-Cremers o.fl., 
2014). Það getur bent til þess að skimunartæki 
nái ekki eins vel til þessa hóps.

Þrátt fyrir þá staðreynd að einhverfa eigi sér 
lífeðlisfræðilegar skýringar, er ekki enn búið að 
þróa mælitæki sem greinir einhverfu með algerri 
vissu út frá lífeðlisfræðinni. Því þarf að stóla á 
sérfræðiþekkingu matsaðila og ólík matstæki 
sem meta röskunina út frá ólíkum klínískum 
þáttum (Rutherford o.fl., 2016). Fyrri rannsóknir 
gefa vissulega til kynna mikilvægi þess að skima 
fyrir einhverfu hjá börnum ef grunur liggur 
fyrir. Því fyrr sem barn er skimað, fær greiningu 
eða viðeigandi skilgreiningu á vanda, því betri 
eru framtíðarhorfur barnsins. Þessi niðurstaða 
einskorðast ekki við einhverfu, heldur virðist 
þetta eiga almennt við um börn og unglinga 
sem sýna ódæmigerðan taugaþroska (Marlow 
o.fl., 2019; Moon o.fl., 2019).

Childhood Autism Rating Scale (CARS) er 
eitt af mörgum matstækjum sem hefur síðustu 
áratugi verið notað víða í skimun fyrir einhverfu 
(Schopler o.fl., 2010) og mikið verið rannsakað 
(Moon o.fl., 2019). CARS skimunartækið er 
til í tveimur útgáfum. Annars vegar er það 
Childhood Autism Rating Scale, Second Edition 
— Standard Version (CARS2-ST) og hins vegar 
Childhood Autism Rating Scale, Second Edition 
— High Functioning Version (CARS2-HF) 
sem hugsaður er fyrir börn sex ára og eldri sem 
eru ekki með þroskahömlun (Schopler o.fl., 
2010). Ef horft er til erlendra rannsókna virðast 
CARS og CARS2 koma vel út með tilliti til 
próffræðilegra eiginleika. Í úrtakinu sem notast 
var við þegar CARS2-HF var í þróun, mældist 
innri áreiðanleiki 0,96 sem gefur til kynna að 
atriði listans mæli það sama. Áreiðanleiki milli 
matsmanna mældist 0,95 á heildarstigafjölda en 
meðaltal áreiðanleika á milli atriða var 0,73. 
CARS2-HF var einnig borinn saman við Autism 
Diagnostic Observation Schedule, Second edition 
(ADOS-2) sem er hálf stöðluð bein athugun á 
einhverfueinkennum (Lord o.fl., 2012). ADOS-2 
hefur verið borið saman við CARS2-HF og 
fylgnin hefur verið 0,77 sem bendir til ágætis 
samleitniréttmætis. Sömuleiðis var næmi 
CARS2-HF 0,81 og sértækni 0,87 þegar kom 
að því að greina á milli einhverfra einstaklinga 
án þroskahömlunar og einstaklinga sem upp
fylla ekki greiningarskilmerki einhverfu. Úrtak 
rannsóknarinnar endurspeglaði þó ekki endilega 
þýðið. Einungis um þriðjungur þátttakenda voru 
stelpur og um 70% úrtaksins voru af hvítum 
uppruna, sem undirstrikar ákveðnar skekkjur 
sem voru til staðar í úrtakinu (Schopler o.fl., 
2010; Vaughan, 2011). Í nýlegri rannsókn 
Tsirgiotis og félaga (2022) var kynjamunur á 
skimunartækjum fyrir einhverfu skoðaður, þar 
sem Gilliam Autism Rating Scale (GARS-3; 
Gilliam, 2014), CARS2-ST og CARS2-HF 
(Schopler o.fl., 2010) matstækin voru til 
skoðunar. Kynjamunur fannst á undirþáttum, 
bæði á CARS2-ST og GARS-3, en enginn 
marktækur munur fannst á heildarskorum stráka 
og stelpna á CARS2-HF.

Markmið eftirfarandi rannsóknar var að athuga 
hversu vel skimunartækið CARS2-HF sem lagt 
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er fyrir af tilvísunaraðila náði að spá fyrir um 
endanlega einhverfugreiningu í klínísku úrtaki 
barna á Íslandi sem sýna litla sem enga hömlun 
í mál- og/eða vitsmunaþroska. Með fjöldann 
allan af erlendum rannsóknum í huga sem styðja 
notkun CARS2-HF í skimunum fyrir einhverfu, 
var gert ráð fyrir að meirihluti þeirra sem ná 
viðmiðum á CARS2-HF myndu greinast með 
einhverfu.

Í ljósi mikillar umræðu um kynjamun í tauga
þroskaröskunum, var sérstök áhersla lögð á að 
skoða niðurstöður einnig út frá kyni. Nýlegar 
rannsóknir á kynjamun í einhverfugreiningum 
gefa til kynna að munurinn sé minni en fyrri 
rannsóknir á klínískum úrtökum hafa sýnt fram 
á, þar sem strákar eru ætíð í miklum meirihluta. 
Því var búist við að hlutfall stelpna sem vísað 
er í einhverfugreiningu yrði lægra en hlutfall 
stráka. Í hópi þeirra sem greinast með einhverfu, 
var einnig búist við að fleiri stelpur en strákar 
myndu mælast undir viðmiðum á CARS2-HF þar 
sem fyrri rannsóknir benda til að færri stelpum 
sé vísað í greiningarferli en strákum (Loomes 
o.fl., 2017).

Að lokum var athugað hvaða greiningar 
börn sem skoruðu yfir viðmiðum á CARS2-HF 
fengu. Gert var ráð fyrir því að þau börn sem 
ekki greindust á einhverfurófi en skoruðu yfir 
viðmiðum á CARS2-HF, myndu greinast með 
aðrar raskanir. Þá var helst búist við hárri 
tíðni ADHD greininga þar sem ADHD er 
tiltölulega algengt meðal barna og unglinga 
óháð einhverfugreiningu (Gargaro o.fl, 2011; 
Polanczyk o.fl., 2015).

Aðferð

Þátttakendur
Úrtak þessarar rannsóknar samanstendur af 
börnum og ungmennum á aldrinum 6 til 18 ára 
sem vísað var í greiningarferli vegna gruns um 
einhverfurófsröskun hjá Þroska- og hegðunarstöð 
Heilsugæslu höfuðborgarsvæðisins (ÞHS; heitir 
nú Geðheilsumiðstöð barna), á tímabilinu 2017 
til 2022. Frá árinu 2017 hefur sú krafa verið 
gerð að tilvísendur í sérfræðiþjónustu skóla 
eða heilbrigðisstarfsstöðva láti niðurstöður á 

CARS2-HF fylgja tilvísun, þegar beðið er um 
ítarlegri greiningu vegna gruns um einhverfu. 
Síðastliðinn áratug hefur börnum og ung
mennum sem mælast með heildargreind yfir 
70 á grunn- og framhaldsskólaaldri almennt 
verið vísað í greiningarferli vegna gruns um 
einhverfu á ÞHS, en börnum á leikskólaaldri og 
börnum með þroskahömlun almennt verið vísað 
á Ráðgjafar- og greiningarstöð ríkisins (RGR) 
í greiningarferli vegna einhverfu. Upphaflegt 
gagnasafn rannsóknar samanstóð af 1924 
einstaklingum, sem var vísað í athugun vegna 
erfiðleika með hegðun, líðan og/eða þroska. 
Gögnunum sem var safnað á þessum tíma voru 
þess eðlis að kyn barnanna var aðeins skráð sem 
kvenkyn eða karlkyn. Í örfáum tilvikum var tjáð 
kyn skráð í gagnagrunninn, ef kynvitund barns 
var ekki í samræmi við líffræðilegt kyn.

Byrjað var að fjarlægja úr gagnasafninu þau 
börn sem ekki var verið að vísa í greiningarferli 
vegna gruns um einhverfu og höfðu því ekki 
verið metin á CARS2-HF af tilvísanda. Þau 
börn sem fengu 69 stig eða lægra á heildartölu 
greindar á vitsmunaþroskaprófi (WPPSI-R eða 
WISC-IV) voru fjarlægð úr gagnasafninu þar 
sem CARS2-HF er aðallega ætlaður til að meta 
börn sem eru ekki með þroskahömlun (Schopler 
o.fl., 2010). Ef ekki var hægt að reikna heildartölu 
fyrir barn vegna mikils misstyrks prófþátta, þá 
var miðað við að skor barns á mállegum þætti 
(WPPSI-R) eða málstarfi (WISC-IV) væri 70 
eða hærra þar sem CARS2-HF gerir ráð fyrir 
hefðbundnum málþroska hjá barni sem verið 
er að meta (Schopler o.fl., 2010). Samkvæmt 
notkunarreglum CARS2-HF voru einungis börn 
yfir sex ára aldri höfð með í þessari úrvinnslu. 
Ef barn kom í endurmat, var aðeins notast við 
upplýsingar úr nýlegasta matinu. Um 1486 
börn voru því fjarlægð úr gagnasafninu þar sem 
skilyrði rannsóknar voru ekki uppfyllt. Endanlegt 
úrtak samanstóð af 438 börnum á aldrinum 6,1 
árs til 18,5 ára (M = 11,6 ár; Sf = 2,99), þar af 
290 strákar og 148 stelpur.

Mælitæki
Ýmis mælitæki voru nýtt í rannsókninni til að 
skoða hversu vel skimunartækið CARS2-HF 
nær að spá fyrir um hvaða börn fá endanlega 
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einhverfugreiningu, hvernig skimunartækið 
samsvarar öðru matstæki sem notað er til að 
meta einkenni einhverfu og til að skoða hvaða 
fylgiraskanir eða aðrar raskanir börnin greindust 
með.

Childhood Autism Rating Scale 2 High 
Functioning - CARS2-HF (Schopler o.fl., 2010)
Childhood Autism Rating Scale, Second Edition 
(CARS2) er matslisti fyrir fagaðila til að skima 
fyrir einhverfu hjá börnum á aldrinum 6 til 18 
ára. Matslistinn er einungis notaður ef grunur um 
einhverfu liggur fyrir. Höfundar leggja áherslu á 
að matslistinn er óviðeigandi í öðrum tilgangi, 
svo sem við einhverfuskimanir í almennu þýði. 
Enn fremur veitir matslistinn ekki endanlega 
einhverfugreiningu, heldur gefur mats- og 
umönnunaraðilum betri mynd af því hvort barn 
eigi að fara í ítarlegri greiningu (Schopler o.fl., 
2010). Til er íslensk þýðing af CARS2-HF; 
þýðendur voru þau Berglind Brynjólfsdóttir, 
Páll Magnússon, Marteinn Jón Ingason og 
Svanhildur Tinna Ólafsdóttir (Háskóli Íslands, 
2022). Í eftirfarandi gagnaúrvinnslu verður 
vísað í gögn úr CARS2-HF, en sá matslisti er 
viðeigandi í skimunum barna sem sýna enga 
hömlun í vitsmunaþroska og eru eldri en 6 ára.

CARS2-HF samanstendur af 15 atriðum sem 
endurspegla ólík einkenni einhverfu, með tilliti 
til þess að barn sýni nokkuð góða virkni í daglegu 
lífi. Matsaðilinn sjálfur safnar upplýsingum úr 
ólíkum aðstæðum við útfyllingu listans, en það 
getur til dæmis verið með því að framkvæma 
beinar athuganir á hegðun barnsins, viðtöl við 
fjölskyldu eða skólastarfsfólk og þess háttar. 
Styrkleiki hvers atriðis er síðan metinn á fjögurra 
punkta kvarða, þar sem „1“ bendir til þess að 
hegðun barns sé innan hefðbundinna marka miðað 
við jafnaldra, en „4“ bendir til þess að hegðun 
barns sé mjög óvanaleg miðað við jafnaldra. 
Mögulegur stigafjöldi á matslistanum spannar 
því frá 15 stigum upp í 60 stig; þar sem 15 til 
27 stig gera ráð fyrir „engum eða minniháttar 
einkennum einhverfu,“ 27,5 til 33,5 stig gera 
ráð fyrir „vægum eða miðlungs einkennum 
einhverfu,“ og 34 stig eða hærra gera ráð fyrir 
„mjög miklum einkennum einhverfu“ (Schopler 
o.fl., 2010).

Rannsóknir hafa farið fram erlendis á próf
fræðilegum eiginleikum CARS2-HF en ekki 
er mikið vitað um eiginleika skimunartækisins 
í íslensku þýði. Aðeins fannst ein heimild 
fyrir próffræðilegum eiginleikum CARS2-HF 
á Íslandi. Sökum lítillar úrtaksstærðar (n 
= 16) var alhæfingargildi forprófunarinnar 
takmarkað og einungis strákar voru þátttakendur 
í rannsókninni (Birta Brynjarsdóttir og Thelma 
Sif Sævarsdóttir, 2013).

Children´s Global Assessment Scale-C-GAS 
(Shaffer o.fl., 1983)
Children’s Global Assessment Scale (C-GAS) 
er matslisti ætlaður fagaðilum til að meta virkni 
barna í daglegu lífi. Matslistinn hentar í mati 
barna á aldrinum 4 til 16 ára. Barn getur fengið 
skor á bilinu 1 upp í 100, þar sem lægri skor gefa 
til kynna meiri skerðingu í daglegu lífi. Skorun 
á matslistanum hefur enn fremur verið skipt upp 
í 10 talnabil þar sem til dæmis „1-10“ gefur til 
kynna að barn þurfi sólarhrings eftirlit vegna 
alvarlegrar skerðingar á ólíkum sviðum. Börn 
sem metin eru 70 eða hærra á C-GAS eru talin 
sýna dæmigerða virkni í daglegu lífi miðað við 
aldur. Sýnt hefur verið fram á góðan áreiðanleika 
matslistans bæði milli matsaðila og yfir tíma 
(Shaffer o.fl., 1983).

Social Communication Questionnaire-SCQ 
(Rutter o.fl., 2003)
Social Communication Questionnaire – Lifetime 
Form (SCQ) eða Spurningalisti um félagsleg 
tjáskipti – æviskeiðsútgáfa, er matslisti ætlaður 
umönnunaraðilum barna fjögurra ára og eldri, 
þegar grunur um einhverfu liggur fyrir. Listinn 
samanstendur af 40 hegðunaratriðum sem 
teljast vera einkennandi eða ekki einkennandi 
fyrir einhverf börn. Þessi tiltekni matslisti er 
svokölluð æviskeiðsútgáfa SCQ, en það felur í 
sér að umönnunaraðilar taka allt æviskeið barns 
inn í myndina þegar staðhæfingar eru metnar. 
Heildarstigafjöldi getur spannað frá 0 stigum 
og allt upp í 40 stig; þar sem 0 stig gefa til 
kynna „engin einkenni einhverfu“ og 40 stig 
gefa til kynna „mjög mikil einkenni einhverfu.“ 
Ef stigafjöldi listans nær 15 stigum eða meira, 
leggja höfundar listans til þess að barn ætti að 
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fara í ítarlegri greiningu fyrir einhverfu (Rutter 
o.fl., 2003).

Hér ber þó að nefna að notkun listans í klínískri 
vinnu á ÞHS var með breyttu sniði varðandi 
greiningarferli barna þar sem grunur var um 
einhverfu. Venjan var sú að fagaðilar á ÞHS lögðu 
listann fyrir á viðtalsformi. Matsaðilar fóru í 
gegnum þroskasögu barns með umönnunaraðilum 
og merkti þar af leiðandi sjálfur inn á listann 
út frá svörum umönnunaraðila. Búið er að 
þýða og staðfæra SCQ á Íslandi; útgefandi 
er Námsmatsstofnun og þýðendur voru Páll 
Magnússon og Evald Sæmundsen. Engar rann
sóknir fundust um próffræðilega eiginleika SCQ í 
íslensku þýði og því verður stuðst við niðurstöður 
erlendra rannsókna.

SCQ matslistinn er mikið notaður í skimunum 
fyrir einhverfu á heimsvísu og hefur sýnt fram 
á ágætis próffræðilega eiginleika. Þó virðist 
vera lítill samhljómur um hvort SCQ sé í raun 
viðunandi skimunartæki fyrir einhverfu og 
niðurstöður fyrri rannsókna eru misvísandi 
(Chesnut o.fl., 2017). Í rannsókn Schanding og 
félaga (2012) kom fram lág, marktæk fylgni 
(r = 0,20, p < 0,001) milli heildarskors á SCQ 
og heildarskors á ADOS. Ef á heildina er litið 
virðist fylgni milli SCQ og ADOS þó vera lág 
eða ómarktæk milli rannsókna (Hollocks o.fl., 
2019). Ekki fundust margar rannsóknir þar sem 
fylgni milli SCQ og CARS2-HF var skoðuð. Í 
litlu úrtaki (n = 75) kom í ljós að fylgni milli 
CARS2-HF og SCQ var ómarktæk (Ung o.fl., 
2016). Mikilvægt þótti því í þessari rannsókn 
að skoða fylgni CARS2-HF og SCQ í klínísku 
úrtaki fyrir bæði stelpur og strákar, þar sem 
mælitækin eru bæði notuð hér á landi til að 
meta einhverfu einkenni byggt á þroskasögu 
barns. Hafa þarf í huga að SCQ var notaður á 
viðtalsformi í eftirfarandi rannsókn sem er ólíkt 
ofangreindum rannsóknum þar sem foreldrar 
voru látnir fylla hann út sem spurningalista.

Framkvæmd
Rannsóknin var unnin upp úr gögnum ÞHS (nú 
Geðheilsumiðstöð barna), frá janúar 2017 til 
byrjun árs 2022. Rannsóknin er hluti af stærra 
rannsóknarverkefni á taugaþroskafrávikum barna 
á Íslandi (The NICE project: Characteristics of 

neurodiverse youth in Iceland). Viðeigandi leyfum 
var aflað frá Vísindasiðanefnd og Vísindanefnd 
Heilsugæslunnar (VSNb2022010022/03.01). Ef 
grunur var um einhverfu, þá var CARS2-HF 
lagður fyrir af sálfræðingi við skóla, sem sendi 
tilvísun til Þroska- og hegðunarstöðvar. Í upphafi 
inntökuferlis notuðu fagaðilar C-GAS matslistann 
til að meta virkni barnsins í daglegu lífi og 
forgangsraða tilvísunum. Í lok greiningarferlis var 
C-GAS síðan aftur metið (að meðaltali ári eftir að 
tilvísun barst) til að meta stöðu barnsins. Heilt yfir 
voru flest börn metin á bæði Kiddie Schedule for 
Affective Disorders and Schizophrenia – Present 
and Lifetime Version (K-SADS-PL; Kaufman 
o.fl., 1996) og/eða Anxiety Disorders Interview 
Schedule (ADIS; Albano og Silverman, 1996) ef 
grunur var um annan geðrænan vanda eða önnur 
taugaþroskafrávik umfram einhverfu.

Samkvæmt verklagi ÞHS á árunum 2017-2022 
var SCQ lagður fyrir foreldra á viðtalsformi til 
þess að meta þroskasögu barnsins út frá einhverfu 
einkennum. Ef heildarstig á SCQ voru 15 stig eða 
hærri og þroskasaga gaf nokkuð skýra mynd af 
einhverfu, þá var gert ráð fyrir að barn færi áfram 
í ADOS-2 prófun til þess að meta nánar einkenni 
einhverfu. ADOS-2 var alltaf hluti af endanlegri 
greiningu, en niðurstöður prófsins voru settar í 
samhengi við þroskasögu barnsins þar sem hvorki 
ADOS-2 próf, né önnur matstæki, geta gefið 
endanlega einhverfugreiningu með algerri vissu. 
Ákvörðun um endanlega greiningu samkvæmt 
ICD-10 greiningarkerfinu (WHO, 1993) átti 
sér alltaf stað á samráðsfundum sálfræðinga, 
barnalæknis/ barnageðlæknis og annarra fagaðila 
sem komu að greiningarferli barnsins. Verklag 
og framkvæmd við greiningar á einhverfu var 
almennt í samræmi við klínískar leiðbeiningar á 
heimasíðu Ráðgjafar- og greiningarstöð ríkisins 
(sjá www.greining.is).

Tölfræðileg úrvinnsla
Öll tölfræðileg úrvinnsla fór fram í Microsoft 
Excel og IBM SPSS Statistics (útgáfa 28) (IBM 
Corp, 2020). T-próf óháðra hópa var framkvæmt 
til að athuga hvort marktækur munur væri á 
meðalaldri í úrtakinu eftir kyni.

Einföld aðfallsgreining var framkvæmd til að 
athuga fylgni á heildarskorum stelpna og stráka 
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á CARS2-HF og SCQ. Kí-kvaðrat próf voru 
framkvæmd til þess að athuga hvort meiri líkur 
væru á að fá endanlega einhverfugreiningu ef 
börn mældust yfir viðmiðum á CARS2-HF (27,5 
stig eða hærra). Að lokum voru öll þau börn 
skoðuð sem voru yfir viðmiðum á CARS2-HF, 
óháð því hvort þau fengu einhverfugreiningu 
eða ekki, til að athuga tíðni annarra greininga 
í þessu klíníska úrtaki (ADHD, kvíðaröskun, 
kækjaraskanir og mótþróaröskun).

 Niðurstöður
Í Töflu 1 má sjá helstu bakgrunnsupplýsingar 
um börnin í klíníska úrtakinu. Óháð t-próf sýndi 
fram á marktækan kynjamun á greiningaraldri 
barnanna, t(436) = -4,50, p < 0,001. Þetta þýðir 
að stelpur voru marktækt eldri, eða rúmu ári 
eldri, en strákar þegar þær hófu greiningarferlið. 
Mismunandi var hvort greindarprófið (WPPSI-R 
eða WISC-IV) var lagt fyrir börnin eftir aldri 
líkt og áður sagði, en finna má meðaltöl og 
staðalfrávik þeirra beggja í Töflu 1. Heilt yfir 
var vitsmunaþroski barna í þessu klíníska úrtaki 

í samræmi við meðaltöl barna á sama aldri í 
almennu stöðlunarúrtaki á Íslandi (Kristbjörg 
Salvarsdóttir og Sigurgrímur Skúlason, 2006). 
Í heildina voru 59,0% úrtaksins með skráð 
lögheimili á höfuðborgarsvæðinu. Hlutföll búsetu 
voru einnig sambærileg milli kynja þar sem 
59,0% stráka voru búsettir á höfuðborgarsvæðinu 
og 41,0% á landsbyggðinni, en 58,8% stelpna 
voru búsettar á höfuðborgarsvæðinu og 41,2% 
á landsbyggðinni. Einnig má sjá meðaltöl og 
staðalfrávik í fyrirlögnum eitt og tvö á C-GAS, 
en sú fyrri er lögð fyrir í tilvísunarferlinu og sú 
síðari í lok greiningarferlisins sem átti sér stað 
að meðaltali ári eftir að tilvísun barst til ÞHS. 
Meðalbiðtími eftir að tilvísun var send til ÞHS 
þangað til að greiningarferli hófst á árunum 2017-
2022, var 13 mánuðir (Sf = 4 mánuðir). Meðaltöl 
á C-GAS skori í báðum fyrirlögnum benda til 
þess að flestir í úrtakinu sýndu talsverða hömlun 
í daglegri virkni.

Einföld aðfallsgreining var framkvæmd til að 
skoða tengsl CARS2-HF skimunartækisins við 
SCQ matstlistann. Tengsl voru skoðuð annars 

Tafla 1 Bakgrunnsupplýsingar um úrtak rannsóknar

Samtals (n = 438) Strákar (n = 290) Stelpur (n = 148)

Aldur við greiningu, ár
 M (Sf) 11,41 (2,99) 10,96 (2,92) 12,29 (2,94)
 Spönn 6,10-18,50 6,10-17,80 6,40-18,50

WPPSI-R IQa

 Heildartala M (Sf) 100,94 (18,32) 101,71 (18,98) 98,25 (16,66)
 Málleg greind M (Sf) 97,71 (16,85) 98,41 (17,10) 94,91 (16,38)

WISC-IV IQa

 Heildartala M (Sf) 94,53 (15,62) 93,31 (14,88) 97,00 (16,86)
 Málstarf M (Sf) 96,21 (14,86) 96,74 (14,98) 95,27 (14,64)

C-GAS tilvísunarferli
 M (Sf) 59,01 (3,51) 58,94 (3,41) 59,16 (3,72)

C-GAS greiningarferli lokið
 M (Sf) 58,43 (4,58) 58,17 (4,58) 58,95 (4,54)

Búseta
 Höfuðborgarsvæðið (n) 258 171 87
 Landsbyggðin (n)b 180 119 61

aVegna aldursdreifingar í úrtaki var ekki sami fjöldi metinn á WPPSI-R og WISC-IV. 
bSjö landsvæðum utan höfuðborgarsvæðisins var skeytt saman í eina breytu til að koma í veg fyrir rekjanleika.
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vegar hjá strákum og hins vegar stelpum, í þeim 
tilgangi að athuga mögulegan kynjamun á fylgni 
listanna. Líkanið hjá strákunum var marktækt í 
heildina, F(1,215) = 14,45, p < 0,001. Lág jákvæð 
fylgni upp á r = 0,251 fannst á milli heildarskors 
stráka á CARS2-HF og heildarskors þeirra á 
SCQ. Heildarskor á CARS2-HF skýrir 6,3% af 
breytileika í heildarskorum stráka á SCQ. Líkanið 
hjá stelpum var einnig marktækt í heildina 
F(1,109) = 17,72, p < 0,001. Miðlungs jákvæð 
fylgni upp á r = 0,374 fannst á milli heildarskors 
stelpna á CARS2-HF og heildarskors þeirra á 
SCQ matslistanum. Heildarskor á CARS2-HF 
skýrir 14% af breytileika í heildarskorum stelpna 
á SCQ.
Alls voru 334 börn yfir viðmiðum á CARS2-HF 

af þeim 438 sem var vísað í einhverfugreiningu, 
óháð endanlegri greiningu. Einstaklingum var 
skipt í hópa eftir því hvort þeir greindust með 
einhverfu eða ekki. T-próf var framkvæmt til 
að bera saman heildarskor þeirra barna sem 
skoruðu yfir viðmiðum á CARS2-HF, með 
tilliti til hvort viðkomandi fékk endanlega 
einhverfugreiningu eða ekki. Marktækur munur 
fannst á heildarskorum CARS2-HF á milli 
hópsins sem greindist með einhverfu (M = 32,13, 
Sf = 3,41) og hópsins sem greindist ekki með 
einhverfu (M = 30,89, Sf = 2,70); t(317) = 3,675, 
p = <0,001. Þessar niðurstöður benda til þess 
að CARS2-HF heildarskor þeirra sem greinast 
með einhverfu eru að meðaltali hærri en þeirra 
einstaklinga sem greinast ekki með einhverfu.
Kí-kvaðrat próf voru framkvæmd til að meta 

líkur á því að vera yfir á klínískum viðmiðum á 
CARS2-HF og fá endanlega einhverfugreiningu. 
Hvor breytan hafði tvö skilyrði og því var 
athugað hvort marktækur munur væri á hlut
föllum fjögurra hópa í krosstöflu (sjá Töflur 2 og 

3). Hóparnir voru eftirfarandi; 1) yfir viðmiðum 
CARS2-HF og nær greiningarskilmerkjum 
einhverfu, 2) undir viðmiðum CARS2-HF og 
nær greiningarskilmerkjum einhverfu, 3) yfir 
viðmiðum CARS2-HF en nær ekki greiningar
skilmerkjum einhverfu og 4) undir viðmiðum 
CARS2-HF og nær ekki greiningarskilmerkjum 
einhverfu. Kí-kvaðrat prófin voru framkvæmd 
bæði fyrir allt úrtakið og eftir kynjum.

Alls fengu 231 endanlega einhverfugreiningu 
eða um 52,7% af úrtakinu í heild, þar af 148 
strákar og 83 stelpur. Af þeim sem fengu 
einhverfugreiningu voru 204 af 231 eða 88,3% 
metnir yfir viðmiðum á CARS2-HF (með 27,5 
stig eða hærra). Um 27 börn af 231 eða 11,7% 
voru undir viðmiðum á CARS2-HF en fengu 
samt sem áður einhverfugreiningu. Niðurstöður 
sýndu að líklegra var að mælast yfir klínískum 
viðmiðum CARS2-HF skimunartækisins og að 
fá einhverfugreiningu en að fá ekki greiningu, 
X2(1,438) = 39,24, p < 0,001.
Niðurstöður sýndu að strákar sem voru yfir 

viðmiðum á CARS2-HF voru líklegri til að 
fá einhverfugreiningu en þeir sem voru undir 
viðmiðum, X2(1,290) = 28,61, p < 0,001. Í Töflu 
2 má sjá stráka úrtaksins og hvernig þeir skiptast 
eftir viðmiðum CARS2-HF, ásamt því hvort þeir 
fengu endanlega einhverfugreiningu eða ekki. 
Alls greindust 148 strákar með einhverfu eða 
51,0% stráka, en 89,9% þeirra voru metnir yfir 
viðmiðum á CARS2-HF. Það gefur til kynna 
að 10,1% þeirra sem greindust með einhverfu 
voru undir viðmiðum CARS2-HF. Einnig voru 
90 strákar yfir viðmiðum á CARS2-HF en náðu 
samt sem áður ekki greiningarskilmerkjum fyrir 
einhverfurófsröskun, það er 31,0% af úrtaki stráka.

Niðurstöður sýndu einnig að stelpur sem voru 
yfir viðmiðum á CARS2-HF voru líklegri til að 

Tafla 2 Heildarskor á CARS2-HF og endanleg einhverfugreining hjá strákum

CARS2-HF viðmið Einhverfugreining
Nei (n) Já (n) Samtals (n)

Undira 52 15 67
Yfir 90 133 223
Samtals 142 148 290
a Undir viðmiðum á CARS2-HF þýðir 27 stig eða lægra; yfir viðmiðum er 27,5 eða hærra
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fá einhverfugreiningu en þær sem voru undir 
viðmiðum, X2(1,148) = 11,20, p < 0,001. Í Töflu 
3 má sjá stelpur úrtaksins og hvernig þær skiptast 
eftir viðmiðum á CARS2-HF og hvort þær fengu 
endanlega einhverfugreiningu eða ekki. Alls 
fengu 83 stelpur endanlega einhverfugreiningu 
eða 56,1% stelpna, en 85,5% voru metnar yfir 
viðmiðum á CARS2-HF. Það gefur til kynna 
að 14,5% þeirra sem fengu einhverfugreiningu 
voru undir viðmiðum CARS2-HF. Einnig voru 
40 stelpur yfir viðmiðum á CARS2-HF en náðu 
samt sem áður ekki greiningarskilmerkjum fyrir 
einhverfu, það er 27,0% af úrtaki stelpna.

Varðandi fylgiraskanir og aðrar greiningar, 
þá sýnir Tafla 4 alla þá í úrtakinu sem voru 
metnir yfir viðmiðum á CARS2-HF. Þeim hefur 
verið skipt í tvo hópa út frá því hvort þau fengu 
einhverfugreiningu eða ekki. Hlutfallslegur 
fjöldi þeirra sem greindust með ADHD var 
mjög sambærilegur á milli hópanna tveggja, 
en rúmlega 61% greindust með ADHD óháð 
því hvort þeir fengu einhverfugreiningu eða 
ekki. Þau sem fengu ekki einhverfugreiningu 
en voru yfir viðmiðum á CARS2-HF, voru 
almennt að greinast með ADHD, kvíðaröskun, 
kækjaraskanir og mótþróaröskun. Heilt yfir 

kom þó í ljós að 95% barnanna sem var vísað 
í greiningarferli vegna gruns um einhverfu, 
fengu einhverja greiningu hvort sem það var 
greining á taugaþroskafrávikum (einhverfa eða 
ADHD), geðrænum vanda (t.d. kvíðaröskun) eða 
sértækum námserfiðleikum.

Umræða
Markmið þessarar rannsóknar var að athuga hversu 
vel skimunartækið CARS2-HF nær utan um þá 
sem greinast með einhverfurófsröskun í klínísku 
úrtaki hér á landi. Heilt yfir sýndu niðurstöður 
að þau börn sem voru yfir klínískum viðmiðum 
á CARS2-HF við skimun í skólaþjónustu fengu 
endanlega greiningu á einhverfurófsröskun ári 
síðar þegar greiningarferli hófst.

Í þessari rannsókn var CARS2-HF skimunar
tækið einnig borið saman við SCQ matstækið. 
CARS2-HF og SCQ matstækin eiga bæði að 
meta einkenni einhverfu byggt á upplýsingum 
um þroskasögu barns og því var gert ráð fyrir 
marktækri fylgni milli matstækjanna. Aftur á 
móti hafa fyrri rannsóknir (t.d. Ung o.fl., 2016) 
sýnt lága fylgni milli þessara matstækja. Því var 
mikilvægt að skoða tengsl CARS2-HF og SCQ í 

Tafla 3 Heildarskor á CARS2-HF og endanleg einhverfugreining hjá stelpum

CARS2-HF viðmið Einhverfugreining
Nei (n) Já (n) Samtals (n)

Undira 25 12 37
Yfir 40 71 111
Samtals 65 83 148
a Undir viðmiðum á CARS2-HF þýðir 27 stig eða lægra; yfir viðmiðum er 27,5 eða hærra

Tafla 4 Hlutfall annarra raskana hjá þeim sem voru yfir viðmiðum á CARS2-HF með tilliti til endanlegrar 
einhverfugreiningar

Aðrar raskanir Einhverfugreining
Nei (n = 130) Já (n = 204)

ADHDa 61,5% 61,3%
Kvíðaröskun (F93) 38,5% 29,9%
Kækjaraskanirb 8,5% 6,4%
Mótþróaröskun (F91.3) 11,5% <0,1%
a Undirtýpum ADHD (F90.0; F98.8 og F90.8) var skeytt saman í eina breytu. 
b Tourettes (F95.2) og kækjaröskun (F95) var skeytt saman í eina breytu.
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þessu klíníska úrtaki þar sem bæði matstækin eru 
talsvert notuð í klínískri vinnu hér á landi. Í ljós 
kom lág til miðlungs fylgni milli CARS2-HF og 
SCQ matstækjanna í þessari rannsókn. Fylgnin var 
talsvert lág miðað við að bæði matstækin eiga að 
vera að meta einhverfueinkenni barna en fylgnin 
var þó hærri en sést hefur í fyrri rannsóknum. 
Hafa þarf í huga að í fyrri rannsóknum hefur 
SCQ verið lagður fyrir sem spurningalisti sem 
foreldrar fylla út en í þessari rannsókn var SCQ 
notaður á viðtalsformi þar sem fagaðili spurði 
foreldra spurninga. Möguleg skýring á lágri 
fylgni milli SCQ og CARS2-HF getur falist í því 
að matsaðili getur fengið upplýsingar frá ýmsum 
aðilum þegar CARS2-HF er notaður (Schopler 
o.fl., 2010) en SCQ er bundinn við upplýsingar 
frá foreldrum eingöngu (Rutter o.fl., 2003). Hér 
þarf einnig að hafa í huga að það leið að meðaltali 
eitt ár á milli fyrirlagnar á CARS2-HF á vegum 
tilvísanda og fyrirlögn SCQ viðtals í endanlegu 
greiningarferli sökum álags í kerfinu, langra 
biðlista eftir greiningu og yfirfærslu tilvísana 
frá skólakerfinu yfir í heilbrigðiskerfið.

Lögð var sérstök áhersla á að skoða kynjamun í 
þessari rannsókn í ljósi fyrri rannsókna um næmi 
skimunartækja og birtingarmynd einhverfu hjá 
strákum og stelpum. Niðurstöður sýndu meðal 
annars að hlutfallslega færri stelpum var vísað 
í greiningarferli vegna gruns um einhverfu, 
eða einni stelpu á móti tveimur strákum. Þessi 
kynjamunur getur stafað af raunverulegum mun í 
þýði eða stafað af því að matsaðilar vísa stelpum 
síður í greiningarferli en strákum þrátt fyrir grun 
um einhverfu. Þetta hlutfall er þó í takt við nýjar 
rannsóknir og allsherjargreiningu þar sem talið er 
að kynjahlutfallið þrír strákar fyrir hverja stelpu 
endurspegli raunverulega tíðni einhverfu (t.d., 
Giarelli o.fl., 2010; Loomes o.fl., 2017). Einnig 
kom í ljós að eftir að búið var að samþykkja barn 
inn í greiningarferli vegna gruns um einhverfu, þá 
uppfylltu um 50% barna greiningarviðmið óháð 
kyni og því var engin kynbundin skekkja til staðar 
eftir að greiningarferli hófst. Þó þarf að hafa í 
huga að niðurstöður þessarar rannsóknar sýndu 
að einhverfar stelpur hér á landi greindust seinna 
á lífsleiðinni miðað við einhverfa stráka þar sem 
þær voru að meðaltali ári eldri en strákarnir þegar 
kom að þeim í greiningarferli. Öll einhverf börn 

eiga rétt á stuðningi í samræmi við þörf og því 
þarf að huga að þessum mun á greiningaraldri 
kynjanna. Stuðningur sem kemur inn á réttum 
tíma getur skipt sköpum fyrir framtíðarhorfur 
einhverfra barna (Kasari og Smith, 2013).

Ef horft er til þeirra sem fengu endanlega 
einhverfugreiningu var mikill meirihluti þeirra 
metinn yfir viðmiðum á CARS2-HF, líkt og búist 
var við. Hins vegar benda niðurstöður til þess 
að CARS2-HF vísi fleirum í greiningarferli en 
fá endanlega einhverfugreiningu. Bæði í hópi 
stráka og stelpna var um þriðjungur metinn yfir 
viðmiðum á CARS2-HF en fékk ekki endanlega 
einhverfugreiningu. Hlutfallslega fleiri stelpur 
greindust með einhverfu en strákar af þeim sem 
metnir voru undir viðmiðum á CARS2-HF. Þetta 
getur bent til þess að CARS2-HF nái ekki utan 
um birtingarmynd einhverfu hjá stelpum til fulls. 
Það er samhljómur með niðurstöðum þessarar 
rannsóknar og niðurstöðum fyrri rannsókna 
(sbr. Attwood, 2006 og Dean o.fl., 2017) sem 
benda til þess að einhverfueinkenni hjá stelpum 
séu ekki endilega eins sýnileg og hjá strákum 
þótt hömlunin geti verið talsvert mikil (Ratto 
o.fl., 2017). Það er mikilvægt að hugsa til þeirra 
áhrifa sem það getur haft á stelpur að fá ekki 
greiningu jafn snemma og aðrir í svipaðri stöðu. 
Einhverf börn og ungmenni sem ekki sýna merki 
um þroskahömlun, greina oft frá því að upplifa 
sig öðruvísi og að uppvaxtarárin einkennast 
af óvissu. Slíkar frásagnir hafa þá sérstaklega 
verið tengdar við einhverfar konur sem greindust 
þegar langt var liðið á unglings- eða fullorðinsár 
(Bargiela o.fl., 2016). Sumar rannsóknir benda 
einnig til hærri tíðni tilfinningavanda hjá 
einhverfum stelpum miðað við einhverfa stráka 
(t.d., Solomon o.fl., 2012).

Að lokum voru aðrar raskanir skoðaðar í hópi 
þeirra sem voru yfir viðmiðum á CARS2-HF, 
með tilliti til þess hvort þau fengu endanlega 
einhverfugreiningu eða ekki. Hlutfall ADHD 
greininga var hátt og nánast það sama fyrir 
börn sem mældust yfir klínískum viðmiðum á 
CARS2-HF óháð því hvort þau greindust með 
einhverfu eða ekki. Það er í samræmi við fyrri 
rannsóknir (sbr. Gargaro o.fl, 2011; Mannion 
og Leader, 2013) sem sýna háa tíðni ADHD 
og samslátt þess við einhverfu. Hins vegar 
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greindust þau sem ekki náðu greiningarviðmiðum 
fyrir einhverfurófsröskun frekar með aðrar 
raskanir á borð við mótþróaröskun, kvíða- og/
eða kækjaraskanir. Það er ljóst að CARS2-HF 
vísar mörgum falsjákvæðum í greiningu á 
einhverfu í íslensku úrtaki, þá sérstaklega þeim 
sem greinast síðar með ADHD. Hlutfallslega 
fleiri stelpur en strákar greindust endanlega 
með einhverfu þrátt fyrir að hafa skorað undir 
viðmiðum á CARS2-HF. Ef aðeins þeim sem 
skora yfir viðmiðum á CARS2-HF væri vísað 
í greiningarferli væri mögulega verið að missa 
af hlutfallslega fleiri stelpum en strákum þegar 
kemur að greiningu og tilheyrandi stuðningi. Í 
þessu úrtaki voru mörg börn samþykkt áfram 
í greiningarferli vegna gruns um einhverfu 
þrátt fyrir að ná ekki viðmiðum á CARS2-HF. 
Eflaust hafa góðar klínískar lýsingar fylgt 
þeim tilvísunum þar sem CARS2-HF var undir 
viðmiðunarmörkum en greint var frá skýrri 
hömlun í daglegu lífi og sterkri réttlætingu fyrir 
ítarlegri greiningu.

Einhverjar takmarkanir eru á þessari rann
sókn. Ekki voru öll börn sem fóru í gegnum 
greiningarferli á Þroska- og hegðunarstöð tekin 
með í úrvinnslu þessarar rannsóknar þar sem 
aðeins hluti þeirra var metinn með CARS2-HF 
skimunartækinu þar sem tilvísandi bað sérstaklega 
um ítarlegri greiningu fyrir einhverfu. Þegar 
barn var byrjað í greiningarferli á ÞHS kviknaði 
stundum grunur hjá fagaðilum að einkenni 
einhverfu væru til staðar og því var SCQ og 
ADOS-2 athugun bætt við greiningarferli án 
þess að tilvísandi bæði um það og því var ekki til 
CARS2-HF mæling fyrir barnið. Því er möguleiki 
á að aðrar niðurstöður myndu fást ef CARS2-HF 
hefði verið lagður fyrir öll börn að staðaldri 
sem fóru í greiningarferli á umræddu tímabili, 
hvort sem verið var að vísa þeim gagngert í 
greiningarferli vegna einhverfu eða ekki.

Nauðsynlegt er að halda áfram að skoða 
gagnsemi mælitækja sem notuð eru til að 
skima og greina einhverfu hjá börnum og 
unglingum, vegna þeirra mikilvægu afleiðinga 
og stuðningsinngripa sem rétt greining hefur 
í för með sér. Ljóst er að CARS2-HF nýtist 
vel sem skimunartæki fyrir börn hér á landi, 
miðað við niðurstöður þessarar rannsóknar. 

CARS2-HF skimunartækið virðist þó ekki ná 
til allra sem greinast endanlega með einhverfu 
og er mikilvægt fyrir fagaðila að hafa það í 
huga þegar verið er að vísa börnum í greiningu. 
Skóla- og heilbrigðiskerfið þarf að taka skýra 
afstöðu varðandi hvort vísa eigi of mörgum í 
greiningarferli vegna gruns um einhverfu með 
tilheyrandi álagi, sem CARS2-HF skimunar
tækið virðist gera, eða of fáum og missa þannig 
af börnum sem greiningin á við. Ekki þykir 
seinni kosturinn ásættanlegur þar sem allir ættu 
að fá viðeigandi stuðning í takt við þeirra þörf 
og vanda. Hins vegar má hafa í huga að 95% 
barna sem var vísað í greiningarferli í þessu 
klíníska úrtaki voru að fá einhverja greiningu, 
hvort sem þau greindust með einhverfu, ADHD, 
tilfinningavanda og/eða námserfiðleika. Því er 
ljóst að þetta var hópur barna sem þurfti á þjónustu 
og inngripi að halda og því réttlætanlegt að vísa 
þeim í greiningarferli þótt endanleg niðurstaða 
hafi ekki verið greining á einhverfurófi.

Ekkert barn eða unglingur á að þurfa að 
ganga í gegnum stærsta þroskatímabil lífsins 
í mikilli óvissu vegna vanda sem hefur ekki 
verið uppgötvaður. Frekar væri hægt að mæta 
þeim fyrr á þeirra forsendum, til að mynda 
í námi og samskiptum til að ná fram þeirra 
bestu styrkleikum. Mikilvægast er að börn og 
fjölskyldur þeirra fái viðeigandi stuðning í takt 
við þörf og vanda á þeim tímapunkti sem þau 
þurfa aðstoðina. Stuðningsúrræði ættu jafnframt 
að byggja á styrkleikum barnsins til að sporna 
við hömlun og þróun frekari fylgiraskana sem 
geta haft áhrif á þroskaframvindu og lífshlaup.
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The usefulness of CARS2-HF in 
screening for autism among clinically 

referred youth in Iceland
Screening for autism spectrum disorder (ASD) among 
youth is important, given the possible impact of appro-
priate interventions on developmental milestones and 
a child´s need for support in the future. The Childhood 
Autism Rating Scale 2 – High Functioning (CARS2-HF) 
screening tool is used in Iceland to assess for ASD among 
children aged 6 to 18 years. The aim of the study was 
to check how well the CARS2-HF predicts a final ASD 
diagnosis in a clinical sample of Icelandic children. The 
sample consisted of children who had been referred for 
an ASD diagnostic process to the Center for Child Devel-
opment and Behavior (CCDB) in 2017-2022. A total of 
438 children (boys = 290; girls = 148) who met the study 
criteria were included in the sample. The study results 
indicated that children scoring above the clinical-cutoff 
score on the CARS2-HF were more likely to be diagnosed 
with ASD independent of gender. There was a signifi-
cant gender difference in the age of diagnosis, with girls 
being referred for an autism assessment a year older than 
boys. There was a low to moderate correlation between 
the CARS2-HF total score and the Social Communica-
tion Questionnaire (SCQ) total score. Relatively more 
girls than boys were rated below the cut-off score on the 
CARS2-HF in the group of those who received a final 
ASD diagnosis. Results are discussed in light of the need 
for an efficient referral process where children who have 
ASD are correctly referred, while reducing the number 
of false positives in the referral process.

Keywords: Childhood Autism Rating Scale (CARS2-HF), 
autism, children and adolescents, gender differences.
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