Markhopar Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins — Endurskodun i juni 2019.

Greiningar- og radgjafarstod rikisins (GRR) starfar samkvaemt sérlégum fra arinu 2003 (nr. 83/2003).
Samkvaemt l6gunum er stddinni xtlad ad pjéna bornum med pad alvarleg fravik i proska og adlogun
ad leitt geti til fotlunar til framtidar. [ [dgunum er hugtakid fotlun skilgreint & eftirfarandi hatt: Med
fétlun er datt vid pad dstand sem skapast pegar einstaklingur parf fiélpaetta pjonustu og adstod til
langframa vegna alvarlegrar proskaréskunar eda annarrar réskunar d faerni. ba leggja 16gin stofnuninni
a herdar ymis onnur mikilveeg verkefni sem m.a. lta ad rannséknum, kennslu, fraedslu og 6flun
bekkingar 4 alpjédavettvangi.

[ 16gum um pjénustu vid fatlad félk med langvarandi studningsparfir (nr. 38/2018) er dnnur og itarlegri
skilgreining a fotlun sem er: Afleiding skerdinga og hindrana af ymsum toga sem verda til i samspili
folks med skerdingar og umhverfis og vidhorfa sem hindra fulla og drangursrika samfélagspatttoku til
jafns vid adra. Skerdingar hlutadeigandi einstaklings eru langvarandi og hindranirnar til pess fallnar ad
vidkomandi verdi mismunad vegna likamlegrar, gedreennar eda vitsmunalegrar skerdingar eda
skertrar skynjunar.

Sjaldnast er pad fyllilega ljost hvort born 4 forskoélaaldri med seinkun i proska komi til med ad na
sjalfsteedi a fullordinsarum. Mikilvaegt er ad born og fjdlskyldur peirra fai ad njéta vafans og fai bestu
mogulega pjonustu 8 pessum fyrstu arum hvort sem pad vardar greiningu, ihlutun og pjalfun eda
radgjof og félagsleg studningsurraedi. Af pessu leidir ad athuga parf fleiri bérn @ GRR en pau sem
augljéslega eru med medfaedda fétlun. Einnig geta einkenni préast og breyst med timanum og hamlad
barninu mismikid eftir aldri. Greiningar geta pvi breyst eda haft mismunandi vaegi eftir timabilum og a
sama hatt getur pérf fyrir pjénustu verid breytileg.! Endurathugun getur pvi verid mikilvaeg &
mismunandi aldri barna.

Rannsdknir hafa synt ad allavega 15-20% barna purfi adstod a uppvaxtararum vegna langvarandi
heilsufarsvanda, proskafravika og/eda namsvanda og a.m.k. 4% af hverjum argangi purfi adstod i
daglegu lifi 4 fullordinsdrum vegna medfaeddrar fotlunar.2” Eftirspurn eftir pjénustu GRR hefur aukist
ad undanférnu og hefur fjoldi tilvisana seinustu arin samsvarad 6 til 8% af hverjum argangi.® pessi
eftirspurn er umfram pad sem stddin getur annad midad vié nuverandi fjolda starfsmanna og
nuverandi verklag.

pad er ekki skilgreint hlutverk GRR ad pjéna 6llum bérnum med grun um fravik i taugaproska heldur a
stofnunin ad lidsinna peim bornum sem liklega verda i porf fyrir fjidlpeettan studning a fullordinsarum.
Par sem meginhluti aukningarinnar eru tilvisanir vegna barna med raskanir & einhverfuréfi an
medfylgjandi proskahémlunar® er 6hjdkvaemilegt ad horfa til pessa hdps pegar vidmid fyrir markhdpa
stodvarinnar eru akvedin. Telur stofnunin pvi mikilvaegt ad i samtali vid helstu samstarfsadila verdi
metid hvernig haegt er ad meeta 4 skilvirkan hatt porfum pessara barna og foreldra fyrir stadfestingu a
einhverfugreiningu og pjénustu i kj6lfarid.

 takti vid paer samfélagsbreytingar sem ordid hafa a islandi undanfarinn dratug hefur tilvisunum fyrir
born af erlendum uppruna fjélgad mikid og daetlar stofnunin ad gera a pvi rannsdkn. Sérstaklega verdur
skodad hvort fjoldi tilvisana sé haerri en buast ma vid ut fra fjdlda barna af erlendum uppruna a slandi
almennt. Sé pad raunin parf ad leita mogulegra skyringa a pvi.



A seinustu 10 arum hefur medalfjéldi lifandi feeddra barna 4 islandi verid rimlega 4400 og medalfjoldi
barna i drgangi er litlu meiri eda um 4450.° Lagt er til ad midad sé vid ad 4-5% af hverjum argangi komi
til athugunar @ GRR sem samsvarar 180-220 tilvisunum & ari. Innan pess ramma verdi bérn med grun

um einhverfuréfsraskanir, proskahomlun, alvarlegar hreyfihamlanir, blindu/sjonskerdingu (einkum ef
fylgiraskanir), heyrnarleysi/heyrnarskerdingu (einkum ef fylgiraskanir) og sjaldgaef heilkenni eda
sjukdéma sem valda alvarlegri feerniskerdingu.
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Vidmid fyrir markhépa ad pjénustu GRR.

Born & forskdlaaldri (0 til 5 ara).

Born med medfaddar fatlanir sem greinast fljétlega eftir faedingu svo sem med ymis heilkenni,
medfaddar missmidar a taugakerfi eda mikid skerta faerni/almennan seinproska sem getur t.d. tengst
likamlegum veikindum og/eda fyrirburafaedingum.

Born med medfaedda eda dunna hreyfihdmlun. Tilvisun parf ad fylgja mat sérfreedileeknis eda
sjukrapjalfara a hreyfifaerni asamt upplysingum um stadfesta eda mogulega sjukdémsgreiningu. Innan
pessa markhéps eru born med CP-hreyfihdmlun, hryggrauf, hrornunarsjiukdéma og adra sjukdéma i
hreyfikerfi par sem blast ma vid afturfor i hreyfifaerni og/eda andlegri skerdingu med timanum.

Blind born og alvarlega sjonskert born sé grunur um vidboétarraskanir (s.s. proskahémlun,
einhverfurdfsroskun eda hreyfihdmlun).

Heyrnarlaus born og alvarlega heyrnarskert born sé grunur um vidboétarraskanir (s.s. proskahémlun,
einhverfurofsroskun eda hreyfihdmlun) .

Born med grun um proskahémlun. Tilvisun parf ad fylgja skyrsla salfreedings med upplysingum um
heilsufar, nylegar proskameelingar og lysingu 4 faerni barns i daglegu lifi, bodskiptum og félagsfaerni.
Midad er vid ad greindartala meelist um og undir 70 vid frumgreiningu og rokstuddur grunur sé um
skerta adlogunarfaerni. Hja bornum yngri en 24 manada parf ekki ad liggja fyrir formleg proskamaeling
heldur naegir lysing & faerni, nakvaem proskasaga, formlegt mat 4 malproska og/eda kliniskt mat
sérfraedings a proskaaldri.

Born med grun um einhverfuréfsroskun. Tilvisun parf ad fylgja skyrsla salfreedings med upplysingum
um heilsufar, nylegar proskameelingar og lysingu a feerni barns i daglegu lifi, bodskiptum og félagsfaerni.
Auk pess purfa ad fylgja tilvisun upplysingar um einkenni & einhverfuréfi fra foreldrum og 6drum
adilum sem tengjast barninu og byggjast 8 skimunarlistum (s.s. CARS2-ST), proskasogu og klinisku mati
par sem fram kemur hversu hamlandi einkennin eru. Hja bérnum yngri en 24 manada parf ekki ad liggja
fyrir formleg proskamaeling heldur naegir lysing a faerni, ndkveem proskasaga, formlegt mat 4 malproska
og/eda kliniskt mat sérfraedings & proskaaldri. Innan pessa markhdps eru bérn sem auk gruns um
einhverfu eru med proskahomlun, malhémlun eda adra ipyngjandi paetti (s.s dyrtra namserfidleika,
afturfor i proska).

Born 6 ara og eldri.

Born med hreyfihomlun. Tilvisun parf ad fylgja mat sérfraedileeknis eda sjukrapjalfara & hreyfifaerni
asamt upplysingum um stadfesta eda mogulega sjukddmsgreiningu. Innan pessa markhdps eru born
med CP- hreyfihdmlun, hryggrauf, hrérnunarsjukdéma og adra sjukdéma i hreyfikerfi par sem buast
ma vid afturfor i hreyfifeerni og/eda andlegri sker8ingu med timanum.

Blind born og alvarlega sjonskert born sé grunur um vidbétarraskanir (s.s. proskahomlun,
einhverfuréfsroskun eda hreyfihdmlun).

Heyrnarlaus born og alvarlega heyrnarskert bérn sé grunur um viébétarraskanir (s.s. proskahémlun,
einhverfuréfsroskun eda hreyfihomlun).

B6rn/unglingar med grun um proskahdmlun. Tilvisun parf ad fylgja skyrsla salfraedings med
upplysingum um heilsufar, nylegar proskamaelingar og lysingu a feerni barns i daglegu lifi, bodskiptum
og félagsfeerni. Midad er vid ad greindartala maelist um og undir 70 vid frumgreiningu og rokstuddur
grunur sé um skerta adlogunarfaerni. Tilvisun parf ad fylgja lysing a faerni barns/unglings i daglegu lifi,
bodskiptum og félagsfaerni auk lysingar @ frammistodu i nami.

Bérn/unglingar med grun um einhverfuréfsroskun. Tilvisun parf ad fylgja skyrsla salfreedings med
upplysingum um heilsufar, nylegar proskamaelingar og lysingu a feerni barns i daglegu lifi, bodskiptum
og félagsfaerni. Auk pess purfa ad fylgja tilvisun upplysingar um einkenni a einhverfurdfi fra foreldrum
og 60rum adilum, sem tengjast barninu, og byggjast & skimunarlistum (s.s. CARS2-ST/CARS2-HF),
proskaségu og klinisku mati par sem fram kemur hversu hamlandi einkennin eru. Ef fyrir liggja eldri
athuganir a proska og faerni barnsins er aeskilegt ad paer fylgi med tilvisun. Innan pessa markhops eru



born sem auk gruns um einhverfu eru med proskahdmlun, malhémlun eda adra ipyngjandi pzetti (s.s
dyrtra ndmserfidleika, afturfor i proska).
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