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Autizm Spectrum Disorders in the European Union

Family Survey - final

A0 finna ung born med roskun da einhverfurofi og veita peim snemmteweka ithlutun (hér a eftir verour
studst vio hugtakio ,,einhverfa*)
Spurningakéonnun um hvernig megi beeta stuoning fyrir ung born med einhverfu.

Adur en pt svarar konnuninni viljum vid utskyra tilgang hennar og hvad hun felur i sér. Vinsamlega
gefou pér tima til pess ad lesa upplysingarnar vandlega. Patttaka i konnuninni er valfrjals og patttakendur
mega sleppa ad svara einstokum spurningum ef peim synist svo. Pess ber po ad geta ad nidurstédurnar
geta aldrei ordid nakvemari en svorin sem vid faum. Kénnunin er ad sjalfsogou nafnlaus og svorin er
ekki haegt ad rekja til patttakenda.

Ef pu 6skar eftir frekari upplysingum, eda hefur dhuga a a0 taka patt i rannsokninni er velkomid ad hafa
samband vid abyrgdarmann rannsoknarinnar: Evald Semundsen (evald@greining.is) svidsstjora
rannsokna, Greiningar- og radgjafarstdo rikisins, Digranesvegi 5, 200 Kopavogi — simi: 510-8400
og/eda Sigridi Lou Jonsdottur, sigridurloa@greining.is salfreding hja Greiningar- og
radgjafarstoo rikisins, Digranesvegi 5, 200 Képavogi - simi 510-8400,

Koénnuninni er &tlad ad afla upplysinga fra folki sem hefur tekid patt i eda pekkir til skimunar, greiningar
eda ihlutunar (medferd/kennsla/pjalfun) fyrir born med einhverfu sem eru undir 6 ara aldri. Med pvi er att
vi0 ad pu hafir nain fjoélskyldutengsl vid barn undir 6 ara aldri, sem hefur notid einhverrar pjonustu af
peim toga sem var nefnd hér ad ofan. Jafnframt, ad pu pekkir fra fyrstu hendi pa pjonustu sem veitt er
bornum undir 6 ara aldri 1 heimabyggd pess.

Tilgangur kdnnunarinnar er ad afla upplysinga um vidhorf svarenda til pjonustu fyrir bérn undir 6 ara
aldri sem felst { a0 bera kennsl 4 einhverfu, greiningu og ihlutun. Nénar tiltekid er markmid
konnunarinnar ad afla upplysinga um persénulega reynslu svarenda i tengslum vid pessi mal. { pvi
sambandi er horft til aldurs pegar einhverfan uppgdtvadist, aldurs vid greiningu, bakgrunnsupplysinga um
fjolskylduna, vidhorfs til skipulagningar pjonustu fyrir ung bérn med einhverfu og tillagna um leidir til ad
baeta pjonustuna. Kénnunin er unnin med sampykki Visindasidanefndar og hefur verid tilkynnt til
Personuverndar, sem gerdi ekki athugasemd vid framkveemd hennar. Koénnunin felur ekki i sér
spurningar sem audkenna svarendur, eins og til deemis nafn eda heimilisfang. bad tekur um 15 minatur ad
svara kdnnuninni.

Rannsoknin tekur mid af alpjodlegum sampykktum, svo sem Helsinki-sattmalanum og tilmelum Alpj6da
heilbrigdisstofnunarinnar um sidfredi og mannhelgi i visindarannsoknum. Ollum rannséknargégnum
verdur eytt ad lokinni urvinnslu peirra og eigi sidar en fimm arum eftir rannsoknarlok.

Takk fyrir ad gefa pér tima til ad lesa pessar upplysingar. Ef pu fellst 4 patttoku pa bidjum vid pig
vinsamlega um ad skoda 61l nedangreind atridi.

Evald Seemundsen, abyrgdarmadur, Greiningar- og radgjafarstdd rikisins

Upplyst sampykKki foreldra:

Vinsamlega lestu upplysingar um sampykki hér ad nedan. Eg hef lesid og skilid upplysingarnar um
spurningakonnunina  Eg hef skilning & pvi ad allar upplysingar sem aflad vedur i kdnnuninni eru
nafnlausar og ad trinadar og Oryggis verdur gaett vid vardveislu peirra.  Eg sampykki patttoku i

kénnuninni.
Ef pu vilt taka patt 1 konnuninni, vinsamlega smelltu a ,,Eg sampykki patttoku* til ad halda afram
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Eg sampykki patttoku
Ja

Nei

BAKGRUNNSUPPLYSINGAR

[ pessum fyrsta hluta eru spurningar um kyn bitt, bisetu, aldur, menntun, manadarlegar tekjur heimilisins
par sem einhverfa barnid byr (valftjalst), fjolda heimilisfolks, auk priggja spurninga um aldur, kyn og
malproska einhverfa barnsins.

1. Vinsamlega veldu landid og landsveadio par sem pu byrd

Land

Landsve&di

2. Kyn
Karl
Kona
3. Hver er aldur pinn?
4. Hvernig tengist pu einhverfa barninu?
Mo3dir eda fadir
Amma eda afi
Systkini

Annad, vinsamlega tilgreindu

5. Hvao btia margir i sveitarfélaginu pinu?
Ferri en 10.000
Milli 10.000 til 50.000
Milli 50.000 til 150.000
Milli 150.000 til 1.000.000

Fleiri en 1.000.000
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6. Vinsamlega tilgreindu skolagéngu pina
Hef ekki lokid formlegri menntun
Grunnskoli
Framhaldsskoli
Haskolanam (meistara- eda doktorsgrada)
Starfsnam (idnnam)
Grunnnam i haskola (diploma eda bakkalargrada)
7. Hvad btia margir a0 stadaldri & heimilinu par sem einhverfa barnid byr?

8. bessi spurning er valftjals: Vinsamlega tilgreindu hverjar heildartekjur heimilisins eru & manudi nina
(islenskar krénur)

9. Hvad er einhverfa barnid gamalt?
10. Kyn barnsins
Drengur

Stalka

11. Hvernig er talmal barnsins?
Talar ekki
Notar eingoéngu stok ord (t.d. ,,pabbi®, ,,mamma‘“
Notar tveggja til priggja orda setningar (t.d. ,,fa kex*)
Notar fjogurra orda setningar eda lengri (t.d. ,,ég vil fa kex*)

Notar floknar setningar (t.d. ,,ma ég fa kex pegar vid komum heim?*)

AD BERA KENNSL A EINHVERFU

{ pessum hluta munt pu svara spurningum um pad ferli sem folst i pvi ad bera kennsl 4 vanda einhverfa
barnsins adur en greining la fyrir. Nesti hluti fjallar svo sérstaklega um greiningarferlio.

12. Hvad var barnid gamalt pegar ahyggjur um proskafravik voknudu hja pér eda einhverjum 60rum?
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13. Hverjar voru pessar fyrstu ahyggjur? Merktu vid fleiri en einn valkost ef vid a
Beindi ekki brosi eda anagju ad fullordnum vid 6 manada aldur
Skiptist ekki & hljodum, brosi eda svipbrigdum upp ur 9 manada aldri
Babladi ekki vid 12 manada aldur
Notaoi ekki latbragd (bendingar, vinka bless 0.p.h.) vid 12 manada aldur
Notadi ekki stok ord vid 16 manada aldur

Notadi ekki tveggja orda setningar ad fyrra bragdi vid 24 manada aldur (eftirherma telst
ekki med hér)

HVADA tap sem er 8 HVADA faerni sem er (mal- eda félagsfeerni) og 4 HVADA aldri
sem er

Annad. Vinsamlega tilgreindu

14. Hvern grunadi fyrst ad eitthvad veri ad proska barnsins?
b1 barst kennsl & vandann

Fjolskyldumedlimur. Vinsamlega tilgreindu

Barnalaknir eda hjikrunarfredingur i ung- og smabarnavernd
Barnalaknir eda hjikrunarfredingur sem starfar sjalfsteett a stofu
Kennari eda starfsmadur leik- eda grunnskola

Annar adili. Vinsamlega tilgreindu
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15. Sa adili sem ordadi fyrst ahyggjur af proska barnsins byggdi pad a (merktu vid allt sem 4 vid)
Kynnum sinum af pessu tiltekna einhverfa barni
Reynslu sinni og pekkingu 4 proska barna almennt

Spurningalista sem vid fylltum ut vid skodun hja leekni/hjukrunarfredingi, eda i
leikskolanum/skolanum (heiti spurningalistans ef pti manst pad)

batttoku barnsins i tirraedi 4 vegum heilsugaeslu/skola eda félagspjonustu i bajarfélaginu
pinu sem er sérstaklega &tlad ad finna born med fravik i tjaskiptum og félagsproska

Annad. Vinsamlega tilgreindu

16. Telur pt ad pad hafi verid audvelt ad nalgast upplysingar um pjonustu sem felur i sér eftirlit med
proska og a0 bera kennsl 4 fravik snemma?

Ja
Nei

Vinsamlega utskyrou hvers vegna

17. Hvert var neesta skrefid 1 pvi ferli ad bera kennsl a fravik 1 proska
Vid purftum sjalf ad hafa upp a pjonustu sem sinnir greiningu
Vid fengum simhringingu par sem okkur var visad & greiningaradila
Vid fengum bréf fra heilbrigdisstofnun um ad vid attum bokadan tima par
Sérfraedingurinn sem ordadi fyrst ahyggjur visadi okkur beint i sérhaefoa pjonustu

Annad. Vinsamlega tilgreindu
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18. Hvad leid langur timi (i manudum) fra pvi ad fyrstu ahyggjur voru stadfestar og par til sérfraedingur i
einhverfu kom ad malum barnsins?

Minna en manudur

Fra 1 til 2 manudum
Fra 3 til 4 manudum
Fra 5 to 6 manudum
Meira en 6 manudir

Annad. Vinsamlega tilgreindu

19. Fékkst pu einhverja leidsogn eda studning fra sérfreedingi til pess ad takast a vid fyrstu ahyggjur
pinar?

Ja
Nei

Vinsamlega merktu vi0 allt sem & vid
Barnalaeknir
Salfredingur
Geolaknir
Hjukrunarfreedingur
Barnataugalaknir
Leikskola-/grunnskolakennari

Annad. Vinsamlega tilgreindu

Page 6 of 17



20. Hversu fullneegjandi telur pti a0 ferlid hafi verio sem folst i pvi ad bera kennsl 4 vanda barnsins?

Ferlio fra
grun til
greiningar

bekking og
feerni
starfsfolks
sem kom ad
malum
barnsins i
ferlinu

A0 hve
miklu leyti
sérfraedingar,
sem toku
patt i ferlinu,
hlustudu og
toku tillit til
ahyggja

pinna

Algerlega
fullnaegjandi

Midlungs
fullnaegjandi

Litillega
fullneegjandi

Hvorki
fullneegjandi
né
ofullnaegjandi

asdeu
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Litillega
ofullnaegjandi

Midlungs
ofullnaegjandi

Algerlega
ofullnagjandi

21. Ef pu ert med tillogur um hvernig bera megi kennsl a fyrstu einkenni einhverfu, vinsamlega gerdu

grein fyrir peim
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GREINING | pessum hluta er spurt um greiningarferlid. Vid hofum ahuga & pvi hvernig pu upplifdir
pa umhyggju sem pu fékkst 4 peim stofnunum sem sinntu barninu pinu medan a greiningarferlinu st6d.
Spurningarnar i pessum hluta kdnnunarinnar visa til allra sérfreedinga og stofnana sem toku beinan patt 1
greiningu barnsins og sem pu hefur att bein samskipti vid. Pad geta til deemis verid heimilisleeknar,
barnaleeknar, hjikrunarfraedingar, sjikrapjalfarar, talmeinafreedingar, salfreedingar, kennarar o.fl.

22. Hefur barnid fengid einhverja af eftirtéldum greiningum?
Einhverfur6fsroskun
Gagntak proskardskun
Einhverfa/Bernskueinhverfa
Aspergersheilkenni
Odamigerd einhverfa
Gagntaek proskardskun, otilgreind

Annad. Vinsamlega tilgreindu

23. Hvad var barnid gamalt pegar pad fékk greiningu a einhverfurofi?

24. Manstu hvad leid langur timi (u.p.b.) fra pvi ad grunur vaknadi um proskafravik og par til greining var
stadfest?

Minna en manudur

Fra 1 til 2 manudum
Fra 3 til 4 manudum
Fra 5 til 6 manudum
Meira en 6 manudir

Annad, vinsamlega tilgreindu

25. A0 hve miklu leyti sinntu peir sérfredingar sem komu ad malum barnsins pins eftirfarandi
Talsvert b6 nokkud Adeins Smavegis M;jog 1itid Aldrei

Gafu sér
nagan tima til
pess a0 reeda
vid pig um
vanda barnsins

Hjalpudu pér
vi0 ad finna til
meira Oryggis

sem foreldri
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Budu fram
studning auk

upplysinga

Gafu pér
teekifeeri til
pess ao taka
akvoroun um
notkun
mismunandi
préfa?

Veittu pér
upplysingar
um nidurstoour
athugana?

Veittu pér
upplysingar
um pjoénustu

sem er i bodi a4
vegum
stofnana eda
annarra adila i
sveitarfélaginu
pinu?

Leidbeindu pér
um hvar veeri
haegt ad nalgast
frekari
upplysingar,
eda hvernig
veeri haegt ad

komast i
samband vid
alra foreldra

sem eru i

svipadri stodu
(t.d. meod pvi
a0 hafa
samband vi0
foreldrafélog
eda sérhefoa
starfsemi)

.... samreemdu
storf sin pannig
a0 upplysingar
fra 6llum
pjonustuadilum
sem komu a0
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malinu voru
nyttar til pess
a0 komast ad
heildstaeori
nidurstodu um
greiningu?
26. Hvaoa sérfredingar adstodudu pig i greiningarferlinu? Merktu vio fleiri en einn ef vid a
Salfreedingur
Barnalaknir
Hjukrunarfraedingur
Barnataugalaknir

Geolaknir

Annad. Vinsamlega tilgreindu

27. Fékkst pu radgjof eda upplysingar fra sérfreedingunum sem foru yfir nidurstddur greiningar med pér?
(Merktu vid pau atridi par sem pu fékkst videigandi eda fullnaegjandi upplysingar) Merktu vid fleiri en eitt
atridi ef vio 4

Laknisfraedilegar parfir (sérfraeedingar, 1yf, erfdaradgjof ...)
Sérkennsluparfir (pjonusta, studningur ...)

Félagslegar parfir (stofnanir, studningur fra fjolskyldu ...)
FreeOsluefni (backur, greinar, baklingar, stofnanir, vefsidur ...)

Annad. Vinsamlega tilgreindu

Net
28. Fékkst pu skriflegar upplysingar um greininguna?
Ja

Nei
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29. Hversu fullnagjandi telur pu ad greiningarferlid hafi verid?

Hvorki
Algerlega Midlungs Litillega fullneegjandi Litillega Midlungs Algerlega
fullnegjandi  fullnegjandi  fullnaegjandi né ofullnegjandi  ofullnegjandi  6fullnaegjandi
ofullnegjandi

Timinn sem leid
fra pvi ad fyrstu
ahyggjur um
proskafravik
voknudu og par
til greining la
fyrir

Fagpekking
peirra
sérfraedinga sem
komu ad malum
barnsins medan
a
greiningarferlinu
stod

Upplysingar og
studningur sem
pt fékkst fra
pessum
sérfraedingum

Greiningarferlid

30. Ef pu ert med tillogur um greiningarferlio, vinsamlega gerdu grein fyrir peim
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SNEMMTAK [HLUTUN

I pessum hluta kénnunarinnar er spurt um magn og gaedi snemmtaekrar fhlutunar sem barnid pitt hefur
fengid sidast lidna 12 manudi. bt verdur bedin/n um ad greina fra peim tima sem leid fra pvi ad greining
la fyrir og par til ihlutun barnsins hofst, hvers edlis ihlutunin er, hvad hun stendur ad medaltali yfir 1
marga klukkutima & viku (ef barnid pitt feer til deemis ihlutun i 1 klst. & tveggja vikna frersti, ettir pt ad
skra 0,5 klst. a viku), ad hvada marki pu tekur patt i thlutuninni og um vidhorf pitt til peirrar ihlutunar
sem barnid pitt feer.

31. Nytur barni0 snemmteekrar ihlutunar i dag?
Ja
Nei, en barnid naut snemmtaekrar ihlutunar par til fyrir minna en 12 manudum sidan

Nei

31.1. Manst pa hvad leid langur timi fra pvi ad greining la fyrir og par til ihlutun hofst?

Ja. Vinsamlega tilgreindu (i manudum)

Nei

31.2. Geetir pu greint fra hvers edlis ihlutunin (medferd/kennsla/pjalfun) er sem barnid fer i dag, bedi a
vegum opinberra adila og peirra sem starfa sjalfstatt?

Opinberir adilar. Vinsamlega tilgreindu

Sjalfsteett starfandi. Vinsamlega tilgreindu

31.2.1. Hvao feer barnid margar ihlutunarstundir (pjalfunar-/kennslustundir og studningstima) a viku a
vegum opinberra adila? Vinsamlega taktu fram hversu lengi hver stund varir ad medaltali

31.2.2. Hvao feer barnid margar ihlutunarstundir 4 viku & vegum sjalfsteett starfandi adila? Vinsamlega
taktu fram hve lengi hver stund varir ad meoaltali
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31.3. Hvernig er fyrirkomulag ihlutunarstundanna? (bt getur merkt vid fleiri en einn valmoguleika)
I hopi
Barnio er eitt

Annad. Vinsamlega tilgreindu

32. Ad hve miklu leyti tekur pu patt 1 ihutunarstundum med barninu pinu?
M;jog virk patttaka
Virk patttaka
Tek af og til patt

Eg tek ekki patt

Vinsamlega ttskyrou hvers vegna

33. Hversu langt fra heimilinu er stadurinn par sem barnid pitt fzer reglulega ihlutun?

34. Hvad tekur pig langan tima ad komast pangad?
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31.1. Hvad er lidinn langur timi fra pvi a0 barnid pitt fékk snemmtaeka ihlutun?
Minna en ar
Milli 1 og 2 ar
Milli 2 og 3 ar
Meira en 3 ar

Barnio hefur ekki fengid neina ihlutun

31.2. Manstu hvad leid langur timi fra pvi ad greining la fyrir og par til thlutun hofst?

Ja. Vinsamlega tilgreindu (méanudir)

Nei

31.3. Geetir pu greint fra hvers edlis ihlutunin (medferd/kennsla/pjalfun) var sem barnid fékk, baoi a
vegum opinberra adila og peirra sem starfa sjalfstatt?

Opinberir adilar. Vinsamlega tilgreindu

Sjalfsteett starfandi. Vinsamlega tilgreindu

31.3.1. Hvao fékk barnid margar ihlutunarstundir 4 viku & vegum opinberra adila? Vinsamlega taktu fram
hversu lengi hver stund var ad medaltali

31.3.2. Hvao fékk barnid margar ihlutunarstundir 4 viku &4 vegum sjalfsteett starfandi adila? Vinsamlega
taktu fram hversu lengi hver stund var ad medaltali
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31.4. Hvernig er fyrirkomulag ihlutunarstundanna? (Pt getur merkt vid fleiri en einn valmoguleika)
I hopi
Barnio er eitt

Annad. Vinsamlega tilgreindu

32. Ad hve miklu leyti tekur pu patt 1 ihutunarstundum med barninu pinu?
M;jog virk patttaka
Virk patttaka
Tek af og til patt

Eg tek ekki patt

Vinsamlega ttskyrou hvers vegna

33. Hve langt fra heimilinu er stadurinn par sem barnid pitt feer reglulega ihlutun?

34. Hvad tekur pig langan tima ad komast pangad?
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35. Hefur barnid pitt fengid
Ja

Atferlispjalfun (t.d. pjalfun
bygg0da a hagnytri
atferlisgreiningu (ABA); bjalfun
lykilsvorunar/Pivotal Response
Training (PRT); pjalfun byggda a
adferoum Lovaas; adgreindar
kennsluaefingar ...)

Proskamidud pjalfun/
Developmental treatment (t.d.
Relationship Development
Intervention (RDI); Early Start
Denver Model (ESDM) ...)

Tengslamidud pjalfun/
Relationship-based treatment
(t.d. Developmental Individual
Difference Relationship (DIR
Model); Golfpjalfun/Floortime;
Thérapie d'Echange et de
Développement (TED) ...)

Portage ihlutun
Salgreining
Talpjalfun

18jupjalfun/sjtikrapjalfun

Foreldrapjalfun/radgjof sem
hjalpar pér ad kenna barninu
pinu

Onnur
ihlutun/medferd/kennsla/pjalfun
(sem er ekki tilgreind hér a0
ofan)
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Nei
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36. Hversu fullnaegjandi telur pt ihlutunarferlio vera?
Hvorki
Midlungs Algerlega

Litillega fullneegjandi Litillega
né Ofullneegjandi  o6fullnegjandi  ofullnaegjandi

Algerlega Midlungs
ofullnagjandi

fullnegjandi  fullneegjandi  fullnegjandi

Bidtiminn
par til
ihlutun
hofst a
vegum

opinberra
eda
sjalfsteett
starfandi
adila

Fjoldi
stunda sem
barnio fer

batttaka pin
i ihlutuninni

Upplysingar
sem pu
fékkst um

ihlutunina

37. Efpu ert med einhverjar tillogur um snemmtaka ihlutun, vinsamlega gerdu grein fyrir peim
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