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Formali

Ritgerd pessi er 30 ECTS eininga lokaverkefni sem lagt er fram til fullnadar
M.Ed. grddu i menntunarfredum vid Menntavisindasvid Héskdla islands,
med aherslu & sérkennslufraedi. Ritgerdin er eigindleg rannsékn par sem
rannsakandi skodadi hver reynsla foreldra veeri af pvi ad velja kennsluadferd
fyrir born a einhverfurdfi i leikskdlum og hvernig rddgjof var veitt vid pad
val.

Verkefnid var unnid undir leidsogn Hrafnhildar Ragnarsddttur,
sérkennara vid Fjolbrautarskélann i Gardabae og stundakennara vid Haskéla
islands. Sérfraedingur var Déra S. Bjarnason, préfessor vid Haskdla islands.
Vil ég pakka peim badum fyrir faglega leidsdgn og dhuga a vidfangsefninu.

Vidmalendum minum vil ég pakka sérstaklega fyrir dhugaverd vidtol
sem ég leerdi mikid af. Sérstaklega vil ég pakka foreldrunum sem deildu med
mér reynslu sinni af pvi ad eiga barn med einhverfu og ad purfa ad velja
kennsluadferd fyrir barnid. An peirra veeri verkefnid ekki pad sem pad er.
Sidast en ekki sist vil ég pakka fjolskyldu minni og yfirmanni a vinnustad
minum fyrir hvatningu, skilning, polinmaedi og pa adstod sem pau veittu
mér @ medan ritgerdarvinnan for fram.






Agrip

Markmid rannsdknarinnar var ad varpa ljdsi 4 reynslu foreldra pegar kemur
ad vali & kennsluadferd i leikskéla fyrir born a einhverfuréfi. Skodad var i
hverju studningur og radgjof vid valid var fdlgin. AS auki var skodad hvernig
eftirfylgni og radgjof var hattad eftir ad kennsluadferd var valin.

Vid vinnu rannsdknarinnar var notud eigindleg rannséknaradferd par
sem half- opnum vidtélum var beitt. Vidtol voru tekin vid niu einstaklinga,
foreldra fimm barna sem unnu eftir kennsluadferdunum Skipulégd kennsla
og Atferlispjalfun, tvo rddgjafa fra Greiningar- og radgjafarstod rikisins sem
veita rddgjof vegna beggja adferanna og tvo sérkennslurddgjafa sveitar-
félaga sem veita radgjof ati i leikskdlum i sitt hvoru beaejarfélaginu.

Nidurstodur rannséknarinnar syna ad til vidbotar vid pa erfidleika sem
fylgja pvi ad eiga barn & einhverfurdfi, voru adrir peettir ipyngjandi.
Foreldrarnir voru ésattir vid bidtima 4 Greiningar- og radgjafarstod rikisins,
fannst erfitt ad velja kennsluadferd og hefdu viljad fa meiri rddgjof vid pad
val. Foreldrum fannst einnig litil radgjof vera veitt eftir ad buid var ad velja
kennsluadferd og byrjad var ad vinna med bornunum i leikskélunum.
Radgjafarnir téldu sig po veita géda radgjof og gera pad sem peir gaetu fyrir
foreldra. Nidurstédurnar benda pvi til pess ad endurskoda purfi pa rddgjof
sem foreldrum er veitt pegar born greinast a einhverfurofi.

Rannsakandi vonast til ad haegt sé ad draga leerdom af pessum
nidurstodum. Ad fagfolk, badi & Greiningar- og radgjafarstdd rikisins og i
sveitarfélogunum geti nytt sér nidurstédurnar, séd pad misreemi sem geetir i
upplifun peirra og foreldranna til ad heegt sé ad bria pad bil med
einhverjum haetti.






Abstract

The pressure was overwhelming

Parents choice of treatment models for
children with Autism Spectrum Disorders in

preschools

The objective of this research is to provide insight into the experience of
parents, who are faced with choosing a comprehensive treatment model
for their children, diagnosed with Autism Spectrum Disorders. Factors taken
into consideration during the course of this research are support for
families, both before and after deciding on a treatment model and the
follow-up process for the chosen method.

This research is based on a qualitative research method, using half- open
interviews. Nine individuals were interviewed, five of them parents of
children that used either Applied Behavior Analysis (ABA) or Training and
Education of Autistic and other Communication Handicapped Children
(TEACCH), two counselors from the State Diagnostic and Counselling Centre
(SDCC), who counsel families on both treatment models, and two
counselors for children with special needs in preschool in different
municipalities.

The research shows that in addition to the difficulties of having a child
with Autism Spectrum Disorder, the parents were dissatisfied with the
waiting periods for the State Diagnostic and Counselling Center. They found
it difficult to choose between the treatment models with the limited
available counseling. The parents also thought the follow-up counseling was
severely lacking. The counselors considered themselves offering a fair
counsel and suitable guidance for the parents. The conclusion indicates that
the counseling that parents get, needs to be reconsidered.

The researcher hopes that in this paper counselors can find ways to fill
the gap between their experiences and those parents of children diagnosed
with Autism Spectrum Disorder, that experience lack of support.
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1 Inngangur

[ pessari rannsékn verdur fjallad um val foreldra 4 kennsluadferd fyrir bérn
a einhverfurdfi i leikskdélum, hvernig og hvort radgjof er veitt vid valid og
hvernig eftirfylgni og radgjof er hattad eftir ad foreldrar hafa valid
kennsluadferd fyrir bérnin. Margar rannsoknir hafa verid gerdar hérlendis
tengdar einhverfu en rannsakandi veit ekki til pess ad rannsakad hafi verid
af hverju félk velur dkvedna kennsluadferd og hvort foreldrar fai videigandi
radgjof vid pad val.

Markmid rannsdknarinnar er ad 6dlast innsyn i reynslu foreldra af pvi ad
velja kennsluadferd fyrir born 4 einhverfurdfi i leikskélum. Einnig ad 6dlast
pbekkingu & pvi hvernig stadid er ad kynningu & kennsluadferdum fyrir
foreldra, hvernig radgjof vid valid er veitt og hvernig eftirfylgni er hattad.

Rannsdknarspurningarnar sem unnid verdur Ut fra i pessu verkefni eru:

e Hver er reynsla foreldra af pvi ad velja kennsluadferd fyrir born sem
greinst hafa a einhverfurofi?

o [ hverju felst studningur og radgjof sem foreldrar fa vid val & kennslu-
adferd? Hvernig er eftirfylgni og radgjof hattad eftir ad kennsluadferd
hefur verid valin?

1.1 Val a verkefni

Samkvaeemt Adalndamskra leikskdla & skolinn ad taka tillit til parfa hvers
einstaklings svo hann geti notid sin a eigin forsendum. Barn sem a einhvern
hatt er fatlad parf ad njéta sérstakrar adstodar til ad vega upp a moti peirri
hémlun sem fotlunin setur pvi (Log um leikskéla nr. 90/2008). B6rn med
roskun & einhverfurdfi purfa oft a sérstakri pjalfun og kennslu ad halda til ad
standa sem naest jafnéldrum sinum. Pad er pd aeskilegt ad yfirmarkmid
sérpjénustunnar séu pau somu og fyrir 6nnur bérn. Gott er ad leggja
aherslu 4@ ad barnid nai faerni i sjalfstaedi og félagslegri faerni auk almenns
proska (National Research Council, 2001). Sé unnid vel med adurnefnda
pzetti 4 leikskélaaldri barnsins parf pad jafnvel minni sérarraedi pegar pad
kemur i gunnskélann. Einhverfueinkennin geta minnkad og i sumum
tilfellum horfid (Evald Seemundsen, 2008). Oftast er pad pannig i dag ad i
hverju sveitarfélagi hefur farié fram akvedin grunnvinna ad greiningarferli
barns adur en malid er sent afram til frekari greiningar. Undanfarin ar hafa
breytingar a tidni einhverfu verid mikid til umraedu baedi medal leikra og
leerdra, par sem oft berast fréttir af nyjum rannséknum & islandi sem syna
verulega aukna tidni, sérstaklega i yngstu aldurshdpunum. [ éutgefinni
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rannsékn sem verid er ad gera & Greiningar- og radgjafarstod rikisins jokst
algengi raskana & einhverfurdfi i feedingardrgongunum 1994-1998 fra lokum
ars 2005 til loka arsins 2009 ur 0,6% i 1,2% (Evald Seemundsen, 2011).

pad eru ekki allir sammala um hvort aukningin sé ,raunveruleg®, pad er
ad segja hvort fjoldi peirra sem feedast med einhverfu sé ad aukast umfram
edlilega folksfjolgun. Margir vilja halda pvi fram ad dsteedan sé fleiri flokkar
einhverfu og nyjar skilgreiningar auk pess sem greiningaradferdir séu ordnar
betri og almenn pekking 4 einhverfurdéfsroskunum hafi aukist medal fagfélks
og foreldra.

Vidbrogd pjénustukerfisins fram til pessa hafa oft verid afar haeg og oft
eins og ekkert sé haegt ad gera fyrr en barnid hefur fengié stimpil fra
greiningaradila. Pad hefur tidkast undanfarin ar & Greiningar- og
radgjafarstod rikisins ad pegar barn a leikskdlaaldri faer greiningu a
einhverfurofi er foreldrum adallega bent a tveer heildsteedar adferdir eda
nalganir vid kennslu og pjalfun. Atferlispjdalfun (ABA) sem byggir & adferdum
hagnytrar atferlisgreiningar og Skipul6gd kennsla, sem byggir 4 hugmynda-
fraedi TEACCH (Sigrun Hjartarddttir, munnleg heimild, mars 2010).

Rannsakandi hefur starfad sem leikskdlakennari i sextan ar, par af i sjo ar
sem leikskdlasérkennari. A peim tima hefur verid unnid mikid med
kennsluadferdina Skipulégd kennsla. | starfi sinu hefur rannsakandi séd ad
foreldrar eru oft rddalausir, peir hafa komid nidurbrotnir af skilafundum a
Greiningar- og radgjafarstod rikisins og kvartad undan Urraedaleysi og pvi ad
vita ekki hvert peir settu ad snda sér vardandi barn sitt med einhverfu. bessi
reynsla er kveikjan ad vali 4 rannséknarefninu.

bvi langar rannsakanda ad komast ad hvernig foreldrar velja kennslu-
adferd fyrir born sin, hvort peim finnist peir fa naegar upplysingar um pessar
kennsluadferdir eda hvort peim sé styrt i valinu og pa af hverjum. Fer pad
eftir busetu félks hvad pad velur, par sem sum sveitarfélog bjéda ekki upp a
badar adferdirnar? Eru pad rddgjafar a8 Greiningar- og radgjafarstdd rikisins
eda i sveitarfélogunum sem benda félki & adra hvora adferdina, segja ad
onnur sé betri en hin? Er hugsanlegt ad vilji foreldrar hvoruga adferdina sé
beim sagt ad pad sé ekkert annad i bodi?

Forsenda fyrir arangri med ofangreindum kennsluadferéum er ad
foreldrar taki patt en naer allar kennsluadferdir fyrir einhverfa gera rad fyrir
patttoku foreldra til ad pjalfunin beri einhvern arangur (National Research
Council, 2001). Spurning er hvort allir foreldrar hafi forsendur til ad taka
patt og hvad sé heegt ad bidja foreldra/fjolskyldur um ad gera heima i
vidbot vid allt annad sem fram fer a heimilinu. Getur verid ad foreldrar vilji
kannski bara vera i fridi heima hja sér og skilja kennsluna eftir i skdlanum?
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Foreldrar vilja oft skapa jakvaeda imynd af barni sinu og moéguleikum
pess i framtidinni. beir vilja jafnvel ekki sja hvad parf ad vinna med sem
getur verid i métsogn vid sjonarhorn fagfélks sem horfir fyrst og fremst a
skerdingu og takmarkanir einstaklingsins. Slik afstada fagfdlks orsakar pad
ad foreldrar eiga oft erfitt med ad lita @ pjonustuna sem stydjandi og
hjalplega. Reynsla rannsakanda af foreldrasamskiptum er su ad foreldrar
loka oft @ samskipti par sem peir purfa ad taka patt i pjalfun og virdast
ahugalausir um ad saekja ndmskeid sem tengjast einhverfu barnsins. beir
segjast til deemis aetla ad setja upp myndraent fyrirkomulag heima sem
kennarar Utbua kannski fyrir pa en ekkert er gert. Rannsakanda langar ad
komast ad pvi hvad veldur pessu.

Foreldrar purfa ad skilja ad flest born med einhverju purfa sérteeka
pjalfun og skerding barnsins hverfur ekki pd ekki sé talad um hana
(Mesibov, Shea og Schopler, 2006). Um leid er hugsanlegt ad fagfélk purfi
ad endurskoda ymsar rikjandi skodanir og hefdbundna faglega afstodu til
fidlskyldunnar og heaetti ad einblina @ veikleika barnsins og fari ad horfa
meira Ut fra pérfum fjolskyldunnar.

1.2 Uppbygging ritgerdar

Uppbygging ritgerdarinnar er med peim haetti ad 4 eftir inngangi verdur
fjallad um fraedilegan hluta verkefnisins par sem skodad verdur hverju adrir
rannsakendur hafa komist ad i svipudum rannséknum er tengjast foétludum
bornum. Sidan verdur fjallad um kennsluadferdirnar tveer sem foreldrar
hafa val um fyrir born sin. bvi naest verdur gerd grein fyrir rannséknar-
adferdinni, patttakendum, gagnadflun og Urvinnslu. Greint verdur fra helstu
nidurstodum rannséknarinnar og pvi naest er umraedukafli par sem
nidurstodurnar eru dregnar saman. Sidan lykur ritgerdinni med lokaordum
rannsakanda.
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2 Frzedilegur bakgrunnur

begar horft er at fra barni & leikskdlaaldri parf ad skoda hvad foreldrunum
finnst um pau kennslulrraedi og pa pjénustu sem bodid er upp a fyrir
barnid. pad eru foreldrarnir sem taka oft afdrifarikar dkvardanir fyrir born
sin og geta paer akvardanir haft ahrif a pau alla zevi. Til ad skoda reynslu og
upplifanir foreldra barna a einhverfurdfi @ vali milli kennsludrraeda fyrir
born sin stydst rannsakandi vid félagslegar modtunarkenningar (social
constructionism) en paer eru einn prddur hugsmidahyggju (Schwandt, 2001).
betta sjdnarhorn, par sem 16gd er dhersla 4 ad lysa, skilja og tulka hentar vel
vid pessa gerd af rannsékn par sem foreldrar eru ad segja fra reynslu sinni.
beir sem nota félagslegar modtunarkenningar lita & veruleikann sem
hugsmidi sem er i stodugri préun i samskiptum manna 3 milli i félagslegu
samhengi. Félagslegar métunarkenningar byggja 4 pvi ad mennirnir skapi pa
merkingu sem peir gefa veruleikanum. Einnig er gengid ut fra pvi ad
samfélag og menning méti mennina og hvad peim finnst um
raunveruleikann. Pannig eru menn sto6dugt ad tulka og endurtulka pa
merkingu sem vié gefum raunveruleikanum (Berger og Luckmann, 1967).
Félagslegar mdétunarkenningar byggja & peim hugmyndum ad félk tulki og
endurtulki veruleikann i ljési reynslu sinnar og pekkingar (Schwandt, 2001).
bvi atti pessi ndlgun ad syna betur fram & hvernig foreldrar i rannsékninni
skynja reynslu sina, hver ahrifin eru a fjolskylduna, virkni hennar og
umhverfi, yfirbragd og sjalfsmynd (Ferguson, 2001).

[ kéflunum hér & eftir verdur skyrt fra peim hugtékum og sjénarhornum
sem gengid er Ut fra i rannsdkninni. Fjallad verdur um nidurstddur islenskra
og erlendra rannsékna a foreldrum fatladra barna og um tengsl foreldra og
fagfélks. Einnig verdur fjallad um greiningar a einhverfu og tidni. Ad lokum
er svo umfjollun um paer tvaer kennsluadferdir sem foreldrar einhverfra
barna & islandi geta valid um fyrir born sin, Skipulagda kennslu og
Atferlispjalfun.

2.1 Rannsoéknir a reynslu foreldra fatladra barna

Eins og fram kemur i rannséknarspurningum verkefnisins verdur horft ut fra
reynslu foreldra barna med einhverfu og skodunum peirra @ pjénustunni
sem peir fa pegar peir purfa ad velja kennsluadferd fyrir born sin. pé
filmargar rannsdknir hafi verid gerdar hérlendis tengdar einhverfu hefur
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ekki verid gerd islensk rannsékn a vali foreldra @ kennsluadferd fyrir boérn a
einhverfuréfi svo rannsakandi viti til, pvi verdur horft ut fra svipudum
rannsoknum, badi islenskum og erlendum.

Dédra S. Bjarnason hefur gert rannsdknir tengdar fotlun i gegnum tidina,
nuna sidast kom ut békin Social Policy and Social Capital: Parents and
Exceptionality 1974-2007 (Déra S. Bjarnason,2010). bar segir fra rannsékn
sem héfst arid 2006. | rannsékninni voru tekin vidtél vid 75 fjdlskyldur
fatladra barna sem faedd voru & arunum 1974-2007. Markmid
rannséknarinnar var ad lysa og kanna reynslu foreldra barna og ungs fdlks
med fotlun. Nidurstédur rannséknarinnar syna ad pad er stigvaxandi
breyting & dherslum hvad fétlun vardar 4 pessu 33 ara timabili sem boérnin
voru faedd &. Aherslan breytist fra pvi ad adur fyrr hofdu fjdlskyldur ftlun
barnsins meira ut af fyrir sig en nd er umraedan ordin almennari um ad
faera abyrgd fatlads folks til sveitarfélaga, par sem foreldrar vilja ad boérnin
fai pa pjénustu sem pau eiga rétt 4. Han kannadi einnig hvort og 4 hvada
hatt tengsl vaeru milli pess studnings sem bodid er upp a og peirrar
akvardanatoku sem foreldrar taka ad sér fyrir hond barna sinna. HUn bendir
a ad i gbgnunum megi sja ad menntun, pjédfélagsstada og sveitarfélagid
sem folk byr i hafi dhrif & val foreldranna. [ rannsékninni voru einnig kénnud
jakveed og neikvaed ahrif af aukinni sérhaefingu og aukningu a reglulegri
bjonustu fyrir fotlud born og fidlskyldur peirra. Nidurstédur syna greinilega
ad a heildina litid hefur lif fatladra barna og fj6lskyldna peirra batnad til
muna a pvi timabili sem um raedir. Fatladir einstaklingar, par 4 medal bérn,
eru ordnir mun synilegri i samfélagi okkar, sem og i skélakerfinu. Aukinn
hagvoxtur, lifsgeedi og breytingar a peirri hugmyndafraedi sem vidkemur
nami an adgreiningar hefur att sinn patt i breytingunum auk pess sem Iyf
hafa préast mikid (Ddra S. Bjarnason, 2010).

Skodanir foreldra @ vanhaefni af halfu leekna og heilbrigdisstarfsfolks
koma skyrt fram og endurspeglast i frdségnum peirra sem eru oft erfidar og
sarar. Gognin i rannsdékn Déru S. Bjarnason (2010) syndu po ad margir
einstaklingar innan heilbrigdiskerfisins syndu umhyggju og veittu nokkrum
foreldrum og bérnum peirra studning. Leeknar sem hafa réttindi til ad
greina, deila sifellt at fleiri ,merkimidum® (greiningum) a born sem ekki
passa i pad moét sem er talid venjulegt. Slikir merkimidar eru oft avisun a
vidbétarstudning fyrir born og fjélskyldur peirra. beir geta einnig leitt til ad
bessi born verda skjolstaedingar félagspjonustu sveitarfélaganna sem getur
ordid neikvaett fyrir bornin ef pau fara ad skera sig fra 6drum bérnum. pvi
geta ,,merkimidar” verid baedi jakvaedir og neikveedir fyrir fotlué born og
fijolskyldur peirra. Foreldrar halda afram barattunni fyrir studningi til handa
fotludum bornum sinum, menntun peirra og 66rum réttindum. Yfir heildina
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syna peir barattu, getu og ahrifamikla seiglu medan peir halda 4fram med
sitt daglega lif (DAra S. Bjarnason, 2010).

Nidurstodur rannsdknar Doru S. Bjarnason (2010) rima vid nidurstédur
annarra visindamanna i 6drum vestreenum I6ndum. bratt fyrir mun sem ad
einhverju leyti ma rekja til mismunandi velferdarkerfa og menningar er
vandi foreldra fatladra barna & islandi svipadur i peim heimi sem vid kdllum
vestraenan. bad var eftirtektarvert i rannsékninni ad flestar maedurnar sem
talad var vid voru annad hvort i fullri vinnu eda hlutastarfi 4 peim tima sem
viotolin féru fram, pratt fyrir umoénnun fatladra barna. bad ad nidur-
stodurnar séu svipadar og nidurstodur annars stadar frd zetti ad auka
traverdugleika rannsdknarinnar (Déra S. Bjarnason, 2010).

Gerd var islensk rannsdkn arid 2006 par sem sendur var spurningarlisti til
foreldra barna sem greindust med roskun & einhverfuréfi & drunum 2003-
2004. Foreldrarnir voru spurdir um reynslu peirra af greiningarferlinu, mati
peirra af pjonustulrreedum dsamt lidan peirra og systkina barnanna.
Nidurstodur rannsoknarinnar syna ad pegar foreldrarnir voru spurdir um
greiningarferlid voru peir almennt anaegdir med pjonustu Greiningar- og
radgjafarstédvar rikisins medan & athuguninni std6, baedi skipulag
athugunarinnar, vidmat starfsfélks vid foreldra og barn og skilafundinn par
sem farid var yfir nidurstédur a athugunum. begar foreldrarnir voru spurdir
um mat peirra a tilfinningalegum studningi eftir ad athugun var lokid kom i
lj6s ad peim fannst vanta mikid upp a pa pjénustu. Mestur hluti fedra taldi
sig hafa mesta porf fyrir stuéning og radgjof vegna hegdunarerfidleika
barnsins og upplysingar um pjonustu og studningsurreedi a medan
meirihluti maedranna fannst paer purfa studning til ad vinna ur tilfinninga-
legri vanlidan. Hatt hlutfall foreldranna var sammala peirri fullyrdingu ad
peir hefdu upplifad aukid tilfinningalegt alag vegna fotlunar barnsins auk
pess sem madurnar upplifdu mikla aukningu a likamlegu alagi (Gudrun
borsteinsdoéttir, 2007).

Sélveig Gudlaugsdattir (2002) gerdi rannsokn par sem vidtdl voru tekin
vid tiu maedur barna med einhverfu & islandi. Nidurstédur peirrar
rannsoknar segja ad madurnar upplifdu allar ad paer skynjudu ad eitthvad
veeri ad en fengu litlar undirtektir fra 68rum og var sagt ad engin asteda
veeri til ad hafa ahyggjur. baer upplifdu sig einar pegar fotlun barnsins kom i
lj6s og pegar greining einhverfunnar I3 fyrir uppliféu paer sorg en lika
akvedinn létti. Létti upplifdu peer vegna pess ad peer fengu stadfestingu a
grun sinum og eitthvad til ad byggja framhaldid a. Madurnar purftu ad
berjast fyrir réttindum barna sinna og ekki var sjalfgefid ad samfella veeri i
peirri pjénustu sem bodid var upp 4 eins og til deemis milli skdlastiga. baer
sau ekki fram & ad hlutverki peirra sem umoénnunaradila myndi nokkurn
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tima ljuka og voru kvidnar fyrir framtidinni. P6 maedurnar geetu raett vid
fedur barnanna bdaru paer samt einar megin abyrgdina & uppeldi og
umonnun barnanna og samskiptunum vid pjonustukerfid. Madurnar voru
medvitadar um naudsyn pess ad hugsa um sig sjalfar og ad binda sig ekki of
mikid yfir bornunum. bratt fyrir pad voru paer mjog tregar ad saekja um
studnings- og pjonustudrraedi fyrir bérnin til ad minnka alagid a heimilinu.
Allar madurnar lystu pvi hvernig fjolskyldan einangradist vegna
einhverfa barnsins, vinirnir hattu aé koma i heimsékn og peaer gafust upp a
ad fara med bornin i heimsdknir til annarra. bpaer skynjudu allar naudsyn
pbess ad rjufa pessa einangrun og leitudu leida, ymist & vinnumarkadnum
eda med nami. Maedrunum fannst peer meeta litlum skilningi |
greiningarferlinu og eftir ad greining 13 fyrir. beim fannst eins og pad veeri
ekki hlustad a peaer eda tekid mark 8 peim og raeddu pzer mikilvaegi pess ad
fagfélk syndi skilning og virdingu fyrir pvi ad foreldrar pekki bdrn sin
agetlega i flestum tilfellum. Madurnar voru allar stoltar af hverju
framfaraskrefi i proska barna sinna og litu @ pau sem sigur. Margar 16gdu
aherslu & ad litid veeri & barnid sem manneskju en ekki einblint & fotlunina.
Kimnigafa var algengt vopn peirra madra til ad gera lifid baerilegra, til
deemis med pvi ad sja skoplegar hlidar 4 hegdun barnanna pegar
einhverfueinkennin voru mjog greinileg (Sélveig Gudlaugsdottir, 2002).

Eyran Isfold Gisladéttir (2000) rannsakadi reynslu foreldra af
akvordunum um namsurraedi fyrir f6tlud born og born vid moérk fétlunar.
Hun skodadi vaentingar foreldranna, hvada namstakiferi peir telja
eftirséknarverd fyrir born sin, hvad liggur ad baki dskum peirra og hvad
hefur reynst peim erfidast. Nidurstodur rannsdknarinnar syndu medal
annars ad foreldrunum fannst neikvaett og slitandi ad purfa sifellt ad takast
a vid kerfid, peim fannst vanta naega fraedslu og upplysingar um Urraedi og
moguleika innan skoélakerfisins. Nokkrir foreldrar voru ésattir vid hversu
mikid var einblint & nidurstodur formlegrar greiningar og litid hlustad a
sjénarmid peirra. Foreldrarnir voru sammala um ad hagsmunir fatlada
barnsins hefdu haft algeran forgang. Flestum foreldrunum i rannsékninni
fannst félagsleg tengsl mikilvaegust, pad er ad born peirra aettu vini og ad
félagstengslin nadu ut fyrir skélatima, medal annars med heimséknum &
heimili barnsins. bad fékk mikid & foreldrana ef bérn peirra voru félagslega
vanszl og attu ekki félaga. Foreldrunum fannst erfitt ad velja ndmsurraedi
fyrir born sin og fannst skorta fullnaegjandi upplysingar um pa moguleika
sem stadu til boda, bornum bpeirra vaeri i raun styrt i akvedin urraedi a
grundvelli frambods og eftirspurnar (Eyrun isfold Gisladéttir, 2000).

MclLaughlin, Goodley, Clavering og Fisher (2008) hafa einnig gert
rannsokn & foreldrum fatladra barna og barna med namserfidleika i
Bretlandi. Nidurstdédur rannséknar peirra gefa til kynna ad foreldrar fatladra
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barna eigi oft erfitt og peir feli tilfinningar sinar. beir syni mikla umhyggiju
fyrir barni sinu og pad taki allan peirra tima svo peir gleymi pa ad hugsa um
sig sjalfa. Foreldrarnir héldu i vonina um framtid barnsins pegar neikveedar
upplysingar barust pott peir kljdist vid eigin 6tta. Margir foreldrar i
rannsokninni téludu skyrt um ad fyrstu manudir i lifi barnsins hafi verid
mjog erfidir, peim fannst peir litid geta gert og fa litinn studning.
Foreldrarnir vidurkenndu ad peir settu erfitt med ad byggja upp samband
vid born sin a einhverfurdéfi pvi pau veeru ekki eins og ,venjuleg born”.
McLaughlin o.fl. (2008) segja rannsakendur hafa i vaxandi maeli ordid vara
vio ad foreldrar kaeemust jafnvel ekki Gt a8 vinnumarkadinn aftur eftir ad hafa
verid heima med barninu pvi umhyggjan og dabyrgdartilfinningin fyrir
barninu vaeri svo mikil. | nidurstédum peirra kom einnig fram ad fatlad folk
hefur litid & sig sem byrdi a fjolskyldu sinni, sem skyrist kannski af pvi ad
mikil dhersla er 16g6 4 kennslu barnsins og heilsu pess fremur en félagslega
paetti. Einnig er su tilhneiging oft rikjandi ad litid sé & allt fatlad folk sem
einsleitan hop (McLaughlin o.fl., 2008).

Mesibov, Shea og Schopler (2006) hafa rannsakad TEACCH sem kennslu-
adferdin Skipulégd kennsla byggir 4 og skodad hvad foreldrum barna med
einhverfu finnst um hana. Nidurstodur syna ad streita er einn af peim
pattum sem foreldrar fatladra barna eiga vid ad etja og eru pad sérstaklega
madur ungra barna med einhverfu sem skyra frd meira stressi en foreldrar
barna med annars konar skerdingar, svo sem Down’s heilkenni og fleira.
Algengt er ad foreldrar einhverfra barna glimi vid punglyndi og kvida eda
ahyggjur. Reynsla foreldranna er ad félagslegur, tilfinningalegur og hagnytur
studningur sem bodid er upp a dregur ur kvida peirra. Engin ein adferd er til
sem hjdlpar 6llum foreldrum. Sumir foreldrar purfa mjog skyrar upplysingar
um parfir barnsins, pa er ekki nég ad upplysingarnar séu skrifadar nidur
heldur parf ad Utskyra vel. Pad er einnig akkur fyrir foreldra ad fa hentugar
leidbeiningar og leidsdogn um einhverfu barnsins, st6du pess namslega,
kennsluadferdir og ad leera ad nota nyja kunnattu og adferdir. Nidurstodur
syna einnig ad reynsla foreldranna er su ad peir vilja fa skyr og afdrattarlaus
svor. beir eru danaegdir pegar fagfdlk synir samud og skilning a tilfinningum
peirra og vidbrogdum og peir vilja fa upplysingar um barn sitt fyrr en seinna
og fa ad vita eins mikid og heegt er. betta vilja foreldrar medan peir gera
litlar krofur, hafa litil ahrif og eru ekki patttakendur i peirri kennsluadferd
sem unnid er med i leikskdlanum a medan barnid er anaegt (Mesibov o.fl.,
2006).

Ferguson (2001) rannsakadi sogu fatladra barna og vidbrogd foreldra vid
fotluninni. Nidurstédur hans eru ekki dsvipadar nidurstddum annarra
sambzerilegra rannsékna (Déra S. Bjarnason, 2010), pad er ad adstaedur
fatladra barna og foreldra peirra hafa lagast med arunum. Umradan er
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ordin almennari og Urraedin fleiri. Nidurstodur Ur rannsdkn hans syna eins
og hja fleirum ad pad ad eiga fatlad barn geti valdid streitu. Ferguson (2001)
segir rannsakendur halda afram ad skoda af hverju sumar fjolskyldur séu
seigari en adrar ad adlagast streitunni og pvi mynstri sem fjolskyldur
fatladra barna tileinka sér. Hann segir marga foreldra segja fra jakvaedum
avinningi vid ad umgangast og ala upp fatlad barn. Foreldrar hafa i flestum
tilfellum stefnt ad pvi ad ala upp barn og til eru foreldrar sem telja sér pad
til hagsbéta ad eiga fatlad barn til ad komast yfir vantrd a sér sjalfum
(Ferguson, 2001).

i rannsékn Altiere og von Kluge (2009) sem fér fram i Bandarikjunum
kom fram ad pegar barn greindist med einhverfu fundu foreldrarnir fljétt
fyrir pvi ad umonnun einhverfa barnsins tok allan tima peirra og litill sem
enginn timi gafst til ad sinna maka, systkinum barnsins, vinum eda stor-
fjolskyldunni. Foreldrarnir lystu pvi ad peir hefdu misst tengsl vid vini sina
og par med misst moguleika a félagslegum studningi fra pvi folki. Hegdunar-
erfidleikar barnsins hofdu einnig ahrif 4 ad fjolskyldan faeri ut medal folks og
urdu neikveed vidbrogd samfélagsins til pess ad fjolskyldan einangradist enn
meira. Foreldrunum fannst attingjar sinir ekki atta sig 4 eda skilja
einhverfuna og par med ekki geta veitt pann studning sem foreldrarnir
pburftu 4 ad halda. Altiere og von Kluge (2009) segja einnig ad i leit sinni ad
Urraedum og lausnum i framhaldi af greiningu afli foreldrar sér pekkingar og
reynslu og verdi pannig gddir talsmenn barna sinna. betta geti haft i for
med sér aukid sjalfstraust fyrir foreldrana og samhlida pvi geta ny
vinasambond ordid til vid foreldra annarra barna med roskun a einhverfu-
rofi. Einhverjum foreldrum i rannsékninni fannst peir hafa tekid at aukinn
persénulegan proska vid ad ganga i gegnum greiningarferli med barni sinu
og peir kunnu betur ad meta hid géda i lifinu en adur. Foreldrunum fannst
einnig ad samskiptin & heimilinu hefdu lagast, pa sérstaklega vid hin bornin
auk pess sem minnstu framfarir i proska einhverfa barnsins faerdu peim
gledi og von um betri framtid (Altiere og von Kluge, 2009).

Hutton og Caron (2005) gerdu rannsékn a reynslu fjolskyldna sem eiga
barn med einhverfu i Rual, New England. Nidurstddur Ur rannsdkn peirra
syna til deemis ad foreldrar 16gdu mikla dherslu 4@ géda samvinnu vid pa sem
veita pjonustu fyrir born peirra og ad peir geetu haft eitthvad um
bjénustuna ad segja. | rannsékninni kom fram ad ymis vandamal komu upp
vardandi pjonustuna, annad hvort fékk fjélskyldan litla pjonustu eda hafdi
takmarkada adild ad skipulagningu hennar. Nidurstédur rannsdknarinnar
syna einnig hve margvislegum skyldum foreldrar barna med einhverfu purfa
ad sinna vegna fotlunar barna sinna auk alls pess alags og streitu sem fylgir
bvi ad vera foreldri barns med einhverfu.
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2.2 Samskipti foreldra vid fagfolk

Foreldrar barna med fotlun leita til sérfraedinga pegar pd vantar hjalp,
lykilatri6id er ad pa vantar hjalp fyrir bérn sin eins og pau eru (Ddra S.
Bjarnason, 2009a). Foreldrar eru oft rddalausir gagnvart pvi hvad sé best
fyrir bornin og vita jafnvel ekki hvada hjalp er faanleg eda hver réttur peirra
og barnanna er vardandi ymsa pjonustu. Leit eftir félagslegum studningi er
ein af adferdum foreldra til ad takast a4 vid adstaedur sinar og mikilvaegt fyrir
ba ad upplifa skilning fagfdlks 4@ adstaedum peirra og erfidleikum barnanna
(Altiere og von Kluge, 2009). Foreldrar attu ekki ad purfa ad berjast fyrir
rétti barna sinna til ad fa kennslu vid haefi en peim finnst starf sitt oft vera
barningur fyrir pvi ad born peirra geti setid vid sama bord og adrir. Foreldrar
eiga ekki til betri draum en ad bornin geti ordid sinir eigin talsmenn pegar
bau fullordnast (Ferguson, 2001). begar kemur ad vali 8 ndmsurraedum fyrir
born med fatlanir getur pad reynst foreldrum erfitt par sem peim finnst peir
oft ekki fa naegar upplysingar um hvad sé i bodi (Eyrun isfold Gisladéttir,
2000).

Algengt er a0 foreldrar hafi dhyggjur af pvi ad taka ekki réttar dkvardanir
um ihlutunar- eda pjalfunarleidir fyrir born sin eda ad hafa ekki komid peim
ad hja nédgu morgum sérfreedingum til ad 6rva proska peirra og feerni eins
mikid og haegt veeri (Phelps, Hodgson, McCammon og Lamson, 2009).
Foreldrum finnst peim jafnvel stjornad og upplifa ad pad eigi ad kenna peim
ad vera ,ofurmamma eda ofurpabbi“. Peim finnst vera radskast med sig par
sem peim er bent & sérstakar adferdir par sem peir eru hvattir til ad hafa
stjorn 4 framkvaemdum og fara eftir radum fagfélks (McLaughlin o.fl., 2008).
Pad getur verid misjafnt hvad foreldrar halda ad sé best fyrir barn sitt.
Sumir halda ad pad purfi mikla séradstédu og sérkennslu sem adeins
sérfreedingar geti sinnt & medan adrir vilji almenna kennslu og almenna
pbjonustu lagada ad porfum barnsins (Déra S. Bjarnason, 2009a). begar talad
er um almenna pjénustu er att vid ad barninu sé gert kleift ad leera med
jafnéldrum sinum en eigi jafnframt kost & sérdrreedum par sem pad a vid
(McLaughlin o.fl., 2008).

i breskri rannsékn var gerd kdnnun & pjénustutrraedum fyrir born med
roskun a einhverfuréfi @ leikskélaaldri sem félst i heimséknum einhverfu-
radgjafa heim til fjdlskyldunnar. i pessum heimséknum var foreldrunum
hjalpad ad skilja einhverfuna betur og peim kennt hvernig haegt veeri ad efla
pbroska og feerni barnsins og ad taka a erfidri hegdun. Einnig var reynt ad
tryggja samvinnu vid pau pjonustulrredi sem barnid notadi og
veentanlegan heimaskdla barnsins pegar ad grunnskodlagéngu kaemi.
Nidurstodur pessarar rannséknar voru paer ad allir foreldrarnir toldu
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heimsoknir einhverfuradgjafans gagnlegar. Peim fannst peir atta sig betur a
fotlun barnsins sem audveldadi peim ad takast & vid ymis mal sem komu
upp a i daglegu lifi peirra. Foreldrunum fannst starf radgjafanna einnig
gagnlegt pvi pad gaf peim teekifaeri til ad pjalfa eigin faerni vid ad orva
barnid. beim fannst einnig ad sjalfstraust peirra hefdi styrkst og pau fengid
tru a getu sina i foreldrahlutverkinu (Whitaker, 2002).

Til eru deemi pess ad foreldrum finnist fagfdlk ekki skilja augljdsar parfir
barna og fjolskyldna peirra, pad hunsi 6skir peirra og taki einhlida
akvardanir (Ddra S. Bjarnason, 2009a). Sambzerileg skodun er sjaldan raedd
opinberlega af fagfdlki en stundum ma heyra i starfsmannaherbergjum ad
fagfélk kvartar undan dkvednum foreldrum, skorti peirra @ naergaetni, vilja
peirra til samstarfs, kr6fum peirra, dénaskap og skilningsleysi @ sama tima
og fagfdlk berst fyrir mikilvaegi foreldra og barna peirra (Déra S. Bjarnason,
2009a). Studningur fagfdlks vid foreldra til ad hitta adra foreldra i svipadri
stodu og deila reynslu sinni er ekki sidur mikilveegur fyrir foreldra sem
annars finna fyrir félagslegri einangrun vegna fotlunar barna sinna (Phelps
o.fl., 2009).

Ekki skal gleyma pvi ad pad getur tekid a fagfdlk ad segja foreldrum fra
vandamalum, fagfélk er lika manneskjur sem yfirleitt leggja sig fram vid ad
gera sitt besta (Mesibov o.fl., 2006). Born med fatlanir hafa mikilvaegar
parfir hvort sem foreldrarnir skilja pad eda ekki. Pau purfa kennslu og
bjalfun til ad efla pau par sem veikleiki er til stadar og er pjalfunin pba byggd
a styrkleikum barnsins. G668 samvinna milli foreldra og fagfélks er forsenda
arangurs og purfa foreldrar jafnt sem fagfélk ad gera sér gein fyrir pvi hver
porfin er. bvi fyrr sem byrjad er & markvissri kennslu pvi betra (Mesibov
o.fl., 2006).

2.3 Mismunandi syn a fotlun

bpau boérn sem hafa fengid greiningu um einhverfu teljast til fatladra barna.
Mismunandi er hvernig horft er a fotlun i samfélaginu. Hin hefébundna
nalgun er hid svokallada laknisfraedilega sjonarhorn. bad byggir a
leknisfreedilegum grunni og gengur ut fra pvi ad fotlunin sé i
einstaklingnum sjalfum. begar barn hefur verid flokkad & grundvelli pess
sem hamlar pvi er fétlunin ordin merkimidi sem skilgreinir pad sem persénu
(Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999). | laeknisfraedilega likaninu er
umhverfid hlutlaust og ekki er gert rad fyrir ad pad geti verid sveigjanlegt
(Rannveig Traustadéttir, 2003).

Félagsleg sjonarhorn & fotlun sakja uppruna sinn medal annars til
fatladra mannréttindabarattufromuda og fatladra fraedimanna sem og til
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hagsmunahépa fatladra. bau hafa prdast sem métveegi og sem gagnryni a
hid laeknisfredilega sjénarhorn. Pbau stadsetja fotlunina utan vid
einstaklinginn og leggja aherslu 4 ad rjufa tengslin milli skerdingar og
fotlunar. bpau leggja aherslu & paer hindranir sem eru i umhverfinu og eiga
stéran patt i ad skapa fotlun einstaklingsins. Maelikvardi a fotlun er pvi
hversu mikid samfélagid kemur i veg fyrir patttoku einstaklings i
samfélaginu (Rannveig Traustadoéttir, 2003). Rannsakandi adhylltist mjog
breida skilgreiningu a hugtakinu fotlun par sem horft var ut fra félagslegum
matunarkenningum vid vinnu rannséknarinnar.

2.4 Greining

Pad er misjafnt hvad foreldrum finnst um greiningar, fyrir suma getur verid
hrein martr6d ad heyra ord eins og einhverfa a medan pad getur verid léttir
fyrir adra ad fa stadfestingu 4 hvad sé ad. Léttirinn getur verid vegna pess
ad félk feer stadfestan grun sinn, greiningin getur aukid skilning annarra &
hegdun barnsins auk pess sem stadfest greining tryggir oftast rétt barnsins
til pjonustu (Mesibov 0.fl.,2006). Samhlida pessu hafa foreldrarnir oft
ahyggjur af framtidinni og upplifa stundum skilningsleysi fra umhverfinu og
par med talinni stérfjolskyldunni sem getur birst i neikveedum vidbrégéum
gagnvart barninu (Mansell og Morris, 2004).

Greining & einhverfu fer pannig fram ad byrjad er ad skoda einkenni
hegdunar, samsetningu hennar og styrkleika. Nidurstédurnar byggja sidan a
meeliteekjum sem eru sérhonnud til ad greina einstaklinga a einhverfurdfi.
begar einstaklingur fer i greiningu er studst vid greiningarkerfi Alpjéda-
heilbrigdismalastofnunarinnar (WHQO) sem er ICD-10 (Tryggvi Sigurdsson,
2008). Margir lita svo @ ad petta greiningarkerfi byggi a hinu laeknis-
fraedilega sjonarhorni & fotlun sem fjallad var um i kaflanum hér a undan,
pbvi pad leggur aherslu a ad allir erfidleikar einstaklingsins séu vegna
skerdingar og ekki sé tekid tillit til samfélagslegra patta eda umbhverfis
(Rannveig Traustadottir, 2003).

Pad eru ekki allir sammala pvi ad greining sé jakvaed fyrir barnid, hun
geti leitt til félagslegrar Utilokunar og skapi hindranir frekar en ad hjalpa.
Sidan eru adrir sem telja ad pad sé i hondum sérfredinga ad greina
sérparfir og vandamal fatladra einstaklinga og hvernig vinna eigi med pa
(Rannveig Traustaddttir, 2003). MclLaughlin o.fl. (2008) segja einnig ad
fatladir nemendur hafi oft morg stadfest vandamal sem sérfraedingar purfa
ad takast a vid til ad adstoda einstaklinginn. Nidurstédur rannsdkna hafa
synt ad mikilveegt er ad greining fari fram sem fyrst eftir ad foreldrar fari ad
hafa ahyggjur af proska og hegdun barnsins (Siklos og Kerns, 2007).
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Hér adur fyrr var pad Barna- og unglingageddeild Landspitalans, hér eftir
nefnt BUGL, sem s& um greiningar 4 einhverfu hja islenskum bérnum. Arid
1997 ték Greiningar- og radgjafarstod rikisins alfarid vié pvi hlutverki ad
greina einhverfu hja bornum og veita foreldrum radgjof (Evald Seemundsen,
2008). Arid 2008 for BUGL aftur ad sinna greiningu & einhverfu og radgjof
fyrir pa einstaklinga sem eru par til eftirlits og medferdar. Pad er 4 pessum
stodum sem foreldrar eiga ad fa faglegt bod um adstod en oft er skortur 3
upplysingum sem veldur pvi ad greining er stundum bara eitthvad sem faerir
sleemar fréttir. Of mikid hefur verid horft ut fra pvi leeknisfraedilega og
hvernig eigi ad meta fétlud born sem einhvern dkvedinn hdp. Sidustu ar
hefur petta p6é adeins breyst par sem 16gd er meiri dhersla & ad veita
upplysingar og studning til foreldra og nanustu fjolskyldu (Déra S.
Bjarnason, 2010). Margir foreldrar i rannsdkn McLaughlin o.fl. (2008) s6gdu
ad peir hafi komist i uppnam vid greininguna, pegar peir attudu sig 4 ad hun
veeri til langframa. Peir s6gdust einnig kannast vid ad verda veikir pegar
kom ad pvi ad hlusta & nidurstédur greiningar. beir hafi jafnvel yfirgefid
herbergié sem vidtalid fér fram i dn pess ad segja ord og farid heim til pess
ad bidja baenir. Einhverjir maettu ekki og hlustudu i stadinn a skilabodin a
simsvaranum pegar peir komu heim (McLaughlin o.fl., 2008).

Foreldrar segjast oft lata i ljos miklar gedsveiflur pegar peir eru ad atta
sig 4 skerdingu barns sins og segjast pa jafnvel vera 6hafir til ad mynda
tengsl vid fatlada barnid & sama hatt og vid 6fotlud born. bparna hefjist
jafnvel adgreining & bérnum peirra fra 66rum bérnum (MclLaughlin o.fl.,
2008). Greiningin getur tekid langan tima ad mati foreldra og oft er barninu
ekki bodid upp & ndégu markvissa pjalfun fram ad greiningu en born 4
einhverfuréfi purfa oft sérarraedi i kennslu. Orsék pess getur verid su ad
ekki faest leyfi fra fraedsluyfirvéldum til ad vinna sérstaklega med barn sem
pbarf & pvi ad halda fyrr en stadfesting er komin a skerdingu barnsins fra
greiningaradila. Snyst malid pa oft um ad ekki faest fjarmagn fyrir auknu
stodugildi kennara til ad sja um sérarraedi fyrir barnid. Oft er eftirfylgni litil
sem engin auk pess sem foreldrar geta purft ad bida dralengi eftir svérum
fra greiningaradilum vardandi ymsa peetti sem parf ad stadfesta (Karen
Kristin Ralston, 2009).

Phelps o.fl. (2009) benda a ad auk pess sem fjolskyldur upplifi erfidleika
og hindranir vegna einhverfu barnsins virdast margar fjolskyldur finna
tengsl sin @ milli og jakvaeda préun vid pad ad eiga barn med einhverfu.
betta 4 sérstaklega vid pegar um studning fra fagfolki er ad raeda, bzedi
formlegan og éformlegan studning. | rannsékn sem Gray (2003) gerdi &
foreldrum barna med einhverfu i Astraliu kom fram ad eftir pvi sem lengra
leid fra greiningu barnsins upplifdu margar fjolskyldur gott timabil og
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jafnveegi p6 oft veeru til stadar erfidleikar i tengslum vid skéla og adra
pjonustu. Vandamal barnanna urdu oft vidradanlegri eftir pvi sem faerni
peirra jokst i félagslegum samskiptum auk pess sem samskiptin vid
fjolskylduna og neerumhverfid batnadi. Var pad ymist vegna pess ad adrir i
umbhverfinu vidurkenndu fotlun barnsins og vegna pess ad foreldrarnir urdu
sjalfsoruggari og fengu meiri tra a faerni sinni sem foreldrar, svo neikvaed
afstada trufladi pa ekki (Gray, 2003).

2.5 Einhverfa

Greiningar- og radgjafarstod rikisins stydst vid greiningarkerfi Alpjéda-
heilbrigdismalastofnunarinnar (WHO). Umfjéllun um einhverfu i pessum
kafla byggir pvi ad mestu & peirri flokkun pvi pad er pad sem foreldrar
standa frammi fyrir pegar bornin peirra fa greiningu.

Ordid einhverfa (autism) merkir i raun ,med sjalfum sér” (within oneself)
en pad var upphaflega notad af Kanner (Mash og Wolfe, 2005) pé ad
visindamadurinn Eugene Bleuler hafi fyrst skilgreint einhverfu arid 1912.
Leo Kanner lysti einhverfu sem sérstakri roskun i ritgerd sinni arid 1943 sem
LAutisitc  Disturbances of Affective Contact” (Einhverfar truflanir 3
tilfinningatengslum). Kanner lysti par ellefu bérnum, atta drengjum og
premur stulkum sem hann fylgdist med. Bornin attu pad sameiginlegt ad
pau virtust lifa i sinum eigin heimi par sem pau veittu 6dru félki litla sem
enga athygli og myndudu litil tengsl vid adra. Leikur barnanna var fabreyttur
og einkenndist mest af siendurteknum athéfnum og hoéféu pau dhuga 3
dovenjulegum hlutum. Malnotkun barnanna var sérkennileg og sum hoféu
ekki talmal, auk pess nyttu bornin ekki malid til bodskipa en gatu sagt sému
ordin aftur og aftur. Barnahdpurinn syndi einnig einkenni erfidrar hegdunar
(Kanner, 1943).

Lysingar @ einkennum einhverfu hafa litid breyst, sérstaklega pegar talad
er um daemigerda einhverfu (autism). Menn attudu sig po a pvi pegar fra
leid ad breiddin var meiri par sem sum boérn hofdu adeins hluta af
einkennunum eda mun minna af peim en Kanner hafdi adur lyst. bréun
einkenna og proski barna var oft einnig frabrugdinn pvi sem Kanner hafdi
adur lyst. bessi breyting 4 birtingarformi einhverfueinkenna vakti upp mikla
umraedu og rannsdknarstarf. Menn reyndu ad finna Ut hvort um vaeri ad
raeda négu morg sameiginleg einkenni eda orsakir svo haegt veeri ad Utbua
sérstaka greiningarflokka. bessi umraeda vard til pess ad um 1980 var farid
ad tala um gagntaeka proskardskun (pervasive developmental disorders) og
sidan yfirheitid roskun a einhverfurdéfi (autism spectrum disorder). bar undir
var radad peim flokkum einhverfu sem hoéfou verid skilgreindir eftir umfangi

25



einkennanna. Pessir flokkar hafa sidan verid endurskodadir med aukinni
bekkingu (Pall Magnusson, 1997/2000).

i dag er einkennum einhverfu skipt i prji megin svid: Einkenni i
félagslegu samspili, einkenni i mal- og tjaskiptum og sérkennilegri og arattu-
kenndri hegéun.

e Einkenni i félagslegu samspili: Tengsl vid jafnaldra préast ekki &
edlilegan hatt, skortur er a félagslegri gagnkveemni. Litill dhugi a ad
deila gledi, dhugamalum eda eigin afrekum med 68rum, augntengsl,
svipbrigdi eda hreyfingar eru ekki notud a venjulegan hatt i
samskiptum vid adra.

e Einkennii mali og tjaskiptum: Seinkadur malproski og stundum vantar
tal. Litil eda engin vidleitni til ad baeta upp skerta getu & malsvidi med
pbvi ad tja sig med bendingum eda svipbrigdum. Sérkennileg
malnotkun, skert geta til ad hefja eda halda uppi samreedum sem
byggja a gagnkvaemni. bykjustuleik vantar og geta til félagslegs
eftirhermuleiks er skert.

e Sérkennileg, arattukennd hegdun: Arattukennd porf til ad fylgja
akvednum foéstum venjum. Ovenjuleg dhugamdl og hugdarefni,
stegldar hreyfingar og dvenjulegur dhugi a dkvednum eiginleikum
hluta.

(Pall Magnusson, 1997/2000).

Svo barn sé greint med einhverfu er adallega studst vid pessa prja paetti
og parf akvedinn lagmarksfjoldi hegdunareinkenna ad vera til stadar og
burfa pau ad hafa komid fram fyrir 36 manada aldur barnsins (WHO, 1992).
bpad getur verid misjafnt hvernig einkennin birtast og hversu mikilli
skerdingu pau valda, barn getur til deemis att mjog erfitt med félagsleg
samskipti po pvi gangi ageetlega ad laera lestur (National Institute of Mental
Health, 2007).

A undanférnum arum hefur skilningur félks & adsteedum félks med
einhverfu aukist nokkud par sem allmargir sem bua vid pessa fotlun hafa
skrifad baekur um lif sitt og hvernig heimurinn meaetir peim. Jarpradur
pérhallsddttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir (2010) gerdu rannsékn par
sem markmidid var ad afla pekkingar og skilnings 4 pvi ad vera a
einhverfurdfi. Nidurstédur rannséknarinnar leiddu i ljés ad folkid atti i
erfidleikum med skynurvinnslu. peim fannst erfitt ad samhaefa og vinna ur
upplysingum sem peir skynjudu og ymis areiti i umhverfinu ollu peim
Opaegindum og sarsauka, allt sem kom & dvart var 6paegilegt. bessar
nidurstodur eru i samraemi vid nidurstédur annarra rannsékna 4 sama efni
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sem gefur til kynna ad skynurvinnslu félks a einhverfurdfi purfi ad gefa meiri
gaum (Jarprudur bodrhallsdéttir og Hanna Bjorg Sigurjénsdottir, 2010).
pattur skynjunar er ekki einn af greiningarvidmidum fyrir einhverfu i dag en
med pvi ad setja inn slik viomid fyrir greiningu ma telja liklegt ad peim
erfidleikum sem hljotast af dvenjulegri skyndrvinnslu verdi gert haerra undir
hofdi med aukinni fraedslu, kennslu og studningi eftir greiningu (Crane,
Goddard og Ping, 2009).

Skyldar einhverfu eru fleiri raskanir a8 svokélludu einhverfurdfi (autism
spectrum) sem er yfirhugtak yfir paer raskanir sem teljast til rofsins
samkvaemt flokkunarkerfi ICD-10, sem Alpjédaheilbrigdismalastofnunin
(WHO) gefur ut. Samkvaemt pessu kerfi er einhverfuréfsroskun skipt i atta
undirflokka sem eru; Bernsku einhverfa, Odzemigerd einhverfa, Rett
heilkenni, Onnur upplausnarproskaréskun i bernsku, Ofvirkniréskun tengd
proskahdmlun og staglkenndum hreyfingum, Asperger heilkenni, Adrar
gagnteekar proskaraskanir og gagntaek otilgreind proskaréskun (WHO,
1992).

2.6 Tioni einhverfu

A sidustu arum hafa birst rannséknir & tidni einhverfu i vidurkenndum
timaritum par sem synt hefur verid fram a aukningu hennar. bar telja
sérfradingar ad fjolgun barna med einhverfurdéfsroskun eigi sér stad vegna
betri pekkingar og vidari skilgreiningar & hugtakinu (Fombonne, 2003). A
islandi hafa sérfraedingar skodad tidni einhverfu og var pad fyrst gert medal
barna sem faeddust & arunum 1964-1973 en pa var tidnin metin 3,5 af
hverjum 10.000 bérnum (Gudmundur T. Magnusson, 1977), einhverfa var
pvi flokkud sem sjaldgeef fotlun (Evald Seemundsen, 2008). Fra arinu 1985 til
arsins 2000 féru ad birtast nidurstédur ur rannséknum sem leiddu i ljos ad
einhverfa var mun algengari en menn héldu.

Nylegar rannséknir um réskun a einhverfuréfi benda til pess ad 51-116
born af hverjum 10.000 feeddum bérnum falli undir pann hép. Ef horft er a
pbessar tolur er ekki lengur haegt ad segja ad einhverfa sé sjaldgeef fotlun
(Chakrabarti og Fombonne, 2005; Evald Seemundsen, 2008). Rannséknir a
algengi einhverfu & islandi benda til sému préunar (Evald Seemundsen,
2008). Ef horft er & nidurstédur rannsékna & islandi aftur til 4rsins 2006 &
bornum sem eru tveggja til sex ara ma sja mikla aukningu baedi a tilvisunum
og greiningum & einhverfusvidi Greiningar- og radgjafarstédvar rikisins. Arid
2006 voru tilvisanir og greiningar 66 hja tveggja til sex ara bérnum, arid
2007 voru bornin 74, arid 2008 voru 85 born, ariéd 2009 voru pad 106 born
og arid 2010 voru 105 tilvisanir i pessum aldurshdpum sem verdur ad teljast
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gridarleg fjdlgun. | rannsékn sem er verid ad gera 4 Greiningar- og
radgjafarstod rikisins jokst algengi raskana & einhverfurdfi i
faedingardrgéngunum 1994-1998 fra lokum ars 2005 til loka arsins 2009 ar
0,6% i 1,2%. Fjoldi lifandi faeddra barna 4 islandi var rétt yfir 5000 { fyrsta
sinn arid 2009. Ef buin er til forspa at fra pessum télum (1,2% og 5000) pa
vaeru 60 born i hverjum 4dargangi med roskun & einhverfurdfi (Evald
Seemundsen, 2011). brisvar sinnum fleiri drengir en stulkur greinast med
einhverfu og po tidni einhverfurdfsraskana hafi aukist hefur munurinn a
kynjunum haldist frekar st6dugur (Fombonne, 2003). Kynjamunurinn er
mestur hja peim sem eru med greindarvisitolu yfir medallagi, eda 10 drengir
a moti einni stulku og minnkar munurinn eftir pvi sem einhverfan verdur
alvarlegri (Koenig og Tsatsanis, 2005).

Vitad er ad einhverfurdfsroskun er pekkt fyrir ad hafa sterkar erfda-
freedilegar reetur en astaeda hennar er enn dépekkt, pvi koma télur um
aukningu a o6vart (Akande, Xentidis, Mullender, Roberston og Gorman,
2004). Margar astaedur hafa verid nefndar sem ahrifavaldar einhverfu eins
og béluefni, kvikasilfur, ymis syklalyf, umhverfismengun og fleira. Skortur er
a visindalegum stadfestingum um pessa peetti (Wing og Potter, 2002).
Margir telja petta mytu og dvist er ad nokkud sannleikskorn leynist i pessum
stadhaefingum. Honda, Shimizu og Rutter (2005) gerdu rannsdkn i Japan a
tioni einhverfu fyrir og eftir ad bann var sett vid bélusetningum par i landi
og syndu nidurstdédur ad boélusetningar hofdu ekki ahrif. Aftur 8 méti geréu
Williams og Casanova (2010) rannsékn a tidni einhverfuréfsraskana sem
benti til pess ad aukin naemni fyrir einhverfu geti myndast vegna sénar-
myndatoku.

Visbendingar eru um ad pessi fjolgun sé ekki adeins vegna aukinnar
bekkingar heldur sé pad lika vegna breyttra greiningarvidmida par sem
hugtakid einhverfa hefur verid vikkad sidastlidin ar asamt fullkomnari
maeliteekjum og vidari skilgreiningum 3a einhverfuréfinu. Meiri pekking 3
einkennum einhverfu hefur einnig ahrif 4 pad ad fleiri greinast a einhverfu-
rofinu med vaeg einkenni en ekki med proskahomlun (Chakrabarti og
Fombonne, 2005). Wazana, Besnahan og Kline (2007) benda 4 ad liklega
megi rekja pessa aukningu til aukinnar vitundar medal foreldra og fagfdlks.
pessar télulegu upplysingar eru i takt vid tolur frd ndgrannalondum okkar.

2.7 Kennsluadferdir

Tveer ihlutunarleidir hafa nad fotfestu hér a landi vid pjalfun og kennslu
barna sem eru med réskun a einhverfurdfi. bad er Atferlispjdalfun sem byggir
a adferdum hagnytrar atferlisgreiningar, ABA (applied behavior analysis) og
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Skipulégd kennsla, adferd sem hefur verid préud innan likansins TEACCH
(treatment and education of autism and related communications
handicapped children) (Greiningarstéd, 2011). | kéflum hér & eftir verdur
fjallad um pessar tveer kennsluadferdir.

2.7.1 Atferlispjalfun

Adferdin byggir & adferdum atferlisfraedinnar (Simpson, 2005) en hun &
raetur ad rekja til Bandarikjanna. Frumkvodull hennar var John Watson sem
samdi stefnuskra atferlishyggjunnar (behaviourism) i kringum fyrri heims-
styrjéldina. H6fudatridi hennar var ad pau ord, sem lysa innri reynslu svo
sem hugsun og gledi yréi ad skilgreina a hlutlaegan hatt svo fyrirbeaerin yréu
meelanleg. Watson taldi til deemis ad hugsun vaeri pad sama og pogult tal og
hana veeri haegt ad meela Ut frd spennu i halsvodva. Seinna kom svo Pavlov
med vidbragdsskilyrdingu sem stjérnadist af areitum og hann lagdi fram
kenningar um ndm. bad var svo B. F. Skinner sem vard helsti merkisberi
atferlisstefnunnar um midja 20. 6ldina pegar hann kom fram med virka
skilyrdingu, sem er ndmsferli sem felst i pvi ad laera af afleidingum svarana
eda atferlis.

Rannséknir a atferlismedferd barna med einhverfu og adrar proska-
raskanir héfust um 1960 pegar Dr. lvan Lovaas og félagar s6fnudu saman
nidurstodum ur rannséknum i atferlismedferd og gerdu Ur pvi heildstzeda
medferd (Noonan og McCormick, 2006). begar barni er kennt eftir
adferdum atferlisstefnu byggir kennslan & styrkjum (reinforcement) og
svorum (response) sem er pannig ad nemandinn feer eitthvad fyrir ad svara
rétt (Sigridur Loa Jénsdottir, 1997/2000). Areiti, til daemis umbun, er birt i
kjolfar hegdunar og eykur likurnar @ ad vidkomandi syni somu hegdun aftur.

Adferdin er vel skipulogd og felst i markvissri pjalfun par sem barninu er
kennd fjolbreytt feerni par sem hver feernipattur er butadur i haefilegar
einingar sem eru sidan pjalfadar. Notadir eru eftirséknarverdir hlutir,
athafnir og hros til ad styrkja videigandi hegdun eins og notkun talmals og
félagsfeerni 4 medan 6aeskileg hegdun er hunsud.

Markmid kennslunnar er ad barnid upplifi sem flesta sigra, pvi er
kennslan i morgum litlum skrefum svo minna verdi um mistdk (Robledo og
Ham-Kucharski, 2008). Kennslan fer pannig fram ad i fyrstu er barnid eitt
med pjalfara sinum par sem pau sitja hvort 8 méti 6dru en eftir sex til tolf
manudi er maelt med pvi ad barnid fari ad umgangast 6nnur boérn en fai til
pess studning. betta fer pé eftir pvi hvort barnid hafi ndd valdi 8 dkvednum
verkefnum. Eftir pvi sem geta barnsins eykst fer pad smam saman ad vinna
med 6drum bérnum og taka patt i verkefnum med peim (Noonan, og
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McCormick, 2006). Bérn med einhverfu eiga erfitt med ad skilja hvad nam
er en med hjalp atferlispjalfa leera pau ad skilja ndmsferlid betur, pau lzera
ad lera. begar einkatimum lykur i skélanum er pjalfuninni haldid afram
heima par sem tekist er 8 vid a floknari vidfangsefni eftir pvi sem barnid
eldist (Robledo og Ham-Kucharski, 2008).

Simpson (2005) segir ad stodugar rannsoknir, sem birtar hafa verid |
ritryndum timaritum syni fram & ad Atferlispjdlfun sé arangursrik leid fyrir
morg bérn med einhverfu, drangurinn sé pé breytilegur eftir hverju og einu
barni. Fyrir einstaka born gaeti sérhaefd azetlun i leikskdla par sem unnid er
markvisst med veikleika barnsins skilad sambarilegum arangri og markviss
atferlispjalfun (Research Autism, 2008). Rannsoknir syna ad ef barn er
bjalfad markvisst eda meira en 20 stundir @ viku frd unga aldri geti
framfarirnar ordid pad miklar ad barnid purfi ekki & sértaekri pjonustu ad
halda vid upphaf grunnskdlagdongu (Simpson, 2005). Heilbrigdisyfirvold i
Bandarikjunum (1999) sendu fra sér alyktun sem segir ad a 30 ara
rannsoknarferli hafi verid synt fram & &hrif adferda sem byggja 4
atferlismétun til ad auka feerni einstaklinga til ad leera, eiga samskipti vid
adra, syna betri hegdun og videigandi félagsfaerni (United States Surgeon
General, 1999 i Simpson, 2005).

P6 rannsoknir hafi verid gerdar sem syna fram & geedi atferlispjalfunar
skilar adferdin ekki alltaf arangri frekar en 6nnur Urraedi. Helsti dkosturinn
vid adferdina er hversu dyr og timafrek hun er og finnst sumum foreldrum
Atferlispjdalfun of dsveigjanleg og dedlilegt sé ad pvinga og pjalfa born svona
mikid (Robledo og Ham-Kucharski, 2008; Simpson, 2005). Til ad godur
arangur naist er naudsynlegt ad medferdin hefjist pegar barnid er ungt og
bad fai 40 kennslustundir & viku med einkapjalfara i tvo til prju ar (Sallows
og Graupner, 2005). bratt fyrir ad rannséknir syni fram 4 ad adferdin proist
stodugt par sem hun er finplussud og notagildid aukid eru margir sem
gagnryna adferdina pvi peim finnst bornin verda eins og vélmenni par sem
bau purfi mikla styringu til ad haegt sé ad na fram réttu svari auk pess sem
pbau purfa umbun i hvert sinn. bau sitja mikid ein 8 méti pjalfaranum og gera
eins og hann, pad er ekki verid ad efla sjalfsteedi peirra med pessu.
Atferlispjalfun krefst mikillar dbyrgdar og vinnu bazedi af foreldrum og
fagfolki svo gédur arangur naist (Simpson, 2005).

Fleiri paetti ma gagnryna eins og pad ad barn sem er i Atferlispjdlfun sé
mikid eitt med pjalfara sinum og par af leidandi minna med 6drum bdrnum
sem hlytur ad koma nidur a félags- og leikfaerni pess. Bérn purfa ad leika vid
onnur born par sem leikurinn er megin namsleid barna. Hann skapar peim
teekifeeri til ad leera og skilja umhverfi sitt, tja hugmyndir sinar, reynslu og
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tilfinningar og proa félagsleg tengsl vid 6nnur born. bPegar born leika sér
saman mynda pau félagslega hdpa og skapa eigin menningu (Adalnamskra
leikskdla, 2011).

bratt fyrir gagnrynisraddir pa er hugmyndafradi atferlismétunar undir-
liggjandi i mégum pattum samfélagsins an pess ad félk geri sér grein fyrir
pvi. Vid leggjum hart ad okkur ef vid vitum af umbun sem er mogulega i
bodi og erum liklegri til ad gera hluti aftur ef peir hafa haft gédar afleidingar
i for med sér. Jafn einfaldir hlutir og litid hrds getur breytt hegdun félks.

2.7.2 TEACCH

TEACCH adferdin kemur fra Chapell Hill i Nordur Karélinu fylki i
Bandarikjunum par sem hudn hefur verid ad prdéast i rum 30 ar.
Skammstofunin TEACCH stendur fyrir Treatment and Education of Autistic
and related Communication-handicapped Children eda medferd og kennsla
barna med einhverfu og skyldar bodskiptatruflanir (Kynning a8 TEACCH,
2010). Skipulégd kennsla (Structured Teaching) nefnist kennsluadferd sem
hefur verid préud innan TEACCH likansins og er onnur peirra vidurkenndu
adferda sem notadar eru vid kennslu nemenda med einhverfu 4 fislandi.
Upphafsmadur adferdarinnar arid 1965 var Dr. Eric Schopler og sidar
baettist Gary B. Mesibov i hépinn sem samstarfsmadur hans. Adferdin er
talin vera su fyrsta i Bandarikjunum sem var ztlad ad pjéna bérnum med
einhverfu og tjaskiptadrdugleika og fjolskyldum peirra (Simpson, 2005).
Hugmyndafraedin 4 bak vid Skipulagda kennslu byggir @ pvi ad flestir sem
eru med einhverfu:

e Hafi bodskiptatruflanir

e Eigiierfidleikum med tengsl og samspil
e Hafi gédan sjdnraenan skilning

e Hafi porf fyrir reglu

e Sjai fremur smaatridi en heild

e Eigi erfitt med ad alhaefa ndm og reynslu
e Vilji festast i akvednum ath6fnum

e boli illa breytingar & umhverfi og daglegum venjum
(Sigrun Hjartardéttir, 1997/2000).

Pau grunnmarkmid sem sett voru fram i adferdinni vid upphaf hennar
eiga vid enn i dag. bad er ad adlaga umhverfid og faerni ad porfum og ahuga
einstaklingsins, efla frumkvaedi og sjalfstaedi, nyta styrkleika og ahugasvid.
Hér er ekki verid ad einblina @ hvad er ad i fari barnsins heldur snyst
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adferdin um pad ad nyta styrkleika einstaklinga med einhverfu til afram-
haldandi nams (Boswell, 2005). Talsmenn TEACCH nyta sér til daemis gott
sjénminni og getu til ad muna hluti. bad sem adrir sja sem veikleika er hér
talinn styrkur (Mesibov o.fl., 2006).

Eitt af adaleinkennum TEACCH er ad foreldrar eru virtir sem
samstarfsadilar og eru hafdir med i dkvardanatdku um hvad eigi ad kenna
bornunum. Samstarf vid foreldra er lykillinn ad gédum arangri i
bodskiptapjalfun (Mesibov o.fl., 2006). Adalhugmyndin i adferdinni er ad
barnid og einhverfa pess sé virt og gripid sé ndgu snemma inn i svo haegt sé
ad komast hja erfidleikum sem geta komid upp hja bérnunum ef peim er
ekki syndur skilningur og umhyggja (Tilton, 2004). Helstu markmid
adferdarinnar eru ad byggja grunn ad félagslegum adsteedum par sem
barninu er hjalpad i barnahépnum (ad vera med 6drum bornum) en pad er
talid eitthvad pad mikilvaegasta fyrir einstakling i dag (Boswell, 2005). L6gd
er mikil dhersla @ ad allir sem koma ad pjalfun barnsins skilji bodskipti
einstaklinga med einhverfu og med hvada hatti umhverfid hefur ahrif a
bodskiptafaerni peirra (Svanhildur Svavarsdoéttir, 2006). Markmid pessi rima
vel vid félagslegt sjonarhorn a fotlun.

begar unnid er med Skipulagda kennslu getur verid mismunandi hversu
mikid umhverfi barnsins er styrt, pad fer eftir porfum hvers og eins auk pess
sem dagskrain getur verid mismunandi. Dagskranni er radad upp a vegg
(eda i bok), ymist fra vinstri til haegri eda par sem fyrsti midinn er efst og svo
er radad nidur. Buin eru til vinnukerfi sem gefa upplysingar um pad hvernig
eigi ad vinna, i hvada rod verkefnin eru og hvad pau eigi ad taka langan
tima. bad er misjafnt eftir einstaklingum hvort notadar eru myndir eda ord
(setningar). Odryggi skapast oft vegna pess ad einstaklingurinn veit ekki til
hvers er atlast af honum. bvi leidir skiljanlegt skipulag til betri lidanar og
minni atferlistruflunar (Sigrdn Hjartardottir, 1997/2000).

Reynslan hefur synt ad Skipulégd kennsla hentar vel bérnum a
einhverfurofi. Skipulagt umhverfi par sem sett er upp dagskra, vinnukerfi og
sjénraent bodskiptakerfi med pvi ad veita yfirsyn yfir pad sem er i veendum
er ahrifarik leid til ad auka feerni barna & einhverfurdfi. betta eykur
sjalfsteedi einstaklinganna og med timanum purfa peir minni studning fra
6drum (Sigrun Hjartardottir, 1997/2000).

Adferdin hefur verid gagnrynd fyrir pad ad freedimenn telja ekki vera
gerdar négu miklar krofur til einstaklingsins hvad malnotkun vardar par sem
megindherslan er a sjalfstadi (Tilton, 2004). Margir tala um ad mikid
skipulag virki heftandi fyrir sjalfsteedi einstaklingsins en i hugarheimi pess
sem er med einhverfu er mikil ringulreid, pvi eru sjonraenar visbendingar
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naudsynlegar svo félk skilji umhverfi sitt. Reynslan hefur synt ad sjonraent
skipulag i umhverfinu hentar mérgum 68rum en bérnum med einhverfu vel,
til deemis alvarlega greindarskertum, misproska og ofvirkum bérnum (Sigrin
Hjartardéttir, 2000). | Research Autism (2008) er bent & ad ahrif
kennslunnar fari mikid eftir pvi hvernig kennarinn vinnur med
einstaklingnum. Par segir einnig ad ekki sé geett hlutleysis i peim
rannsoknum sem hafa verid gerdar a adferdinni. Mesibov o.fl. (2006) hafa
rannsakad kennsluadferdina og telja hana til géds beaedi fyrir born og
foreldra. Foreldrarnir eru d&naegdir par sem peir eru virtir sem
samstarfsadilar. Simpson (2005) segir einnig ad Skipul6gd kennsla sé vida
talin vera ihlutunardaetlun sem gaeti borid drangur. bratt fyrir
gagnrynisraddir pa er pad pannig med okkur flest ad i daglegu lifi treystum
vid meira og minna 3 sjonraenar visbendingar, vid notum dagbaekur til ad
skipuleggja pad sem vid purfum ad gera, vid treystum & umferéarmerkin i
umferdinni og onnur skilti sem visa okkur veginn. An pessara sjénraenu
visbendinga veeri sennilega erfitt ad komast &afram i lifinu (Sigrun
Hjartardéttir, 1997/2000).
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3 Adferdafraedi rannséknarinnar

Vinna vid rannséknina hoéfst 8 haustmanudum arié 2009 og lauk henni ad
mestu i desember 2011. Hér verdur greint fra peirri adferdafraedi og
adferdum sem notadar voru vid rannséknarvinnuna. Sagt er fra vali a
patttakendum, gagnadflun, gagnagreiningu og sidferdilegum atridum.

3.1 Rannsdéknarspurningar

[ rannsékninni leitast rannsakandi vid ad svara eftirfarandi rannséknar-
spurningum:
e Hver er reynsla foreldra af pvi ad velja kennsluadferd fyrir born sem
greinst hafa a einhverfurofi?

o [ hverju felst studningur og radgjof sem foreldrar fa vid val & kennslu-
adferd? Hvernig er eftirfylgni og radgjof hattad eftir ad kennsluadferd
hefur verid valin?

3.2 Rannsoknaradferd

Hér er um eigindlega rannsdkn ad raeda en su adferd leggur dherslu a ad
rannsakandinn setji sig i hugarheim og umhverfi vidmalenda og reyni ad
skilja upplifanir peirra a veruleikanum (Sigurlina Davidsdéttir, 2003).
Rannsakandinn er meelitaekid og verda ahrif hans, gildi og fordémar
oumflyjanlegir pegar hann reynir ad syna fram & merkingu, tulkun og
reynslu peirra einstaklinga sem eru rannsakadir (Hitchcock og Hughes,
1995).

Eigindlegar rannsoknir ganga ut fra pvi ad raunveruleikinn sé félagslega
maotadur og verdi til i samskiptum manna & milli, pvi er ,,merking”
grundvallarhugtak i eigindlegum rannséknum (Bogdan og Biklen, 2010).
Félagsleg hugsmidahyggja liggur hér til grundvallar en i henni felst ad vid
erum stodugt ad endurmeta tilveru okkar ut fra pvi sem vid pekkjum og
hofum tileinkad okkur i samskiptum vié annad félk (Schwandt, 2001). Um
leid leitast rannsakandi vio ad setja til hlidar sinar eigin skodanir, viohorf og
fyrirfram madtadar hugmyndir. Pad gerir hann med pvi ad prda hugtok og
skilning a viofangsefninu med pvi ad koma auga @ mynstur i gégnunum sem
hann safnar (Lichtman, 2006). Med pessu er litid & folk og adsteedur pess a
heildraenan hatt og tekid tillit til pess veruleika sem pad byr vid i stad pess
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ad skipta pvi nidur i breytur eins og gert er i megindlegri adferdafraedi
(Taylor og Bogdan, 1998).

Rannsdknarsnidid i pessari rannsokn er tilviksrannsékn en pad
rannsoknarsnid er talid henta vel pegar 6dlast parf pekkingu a fléknum
tilfellum. [ tilviksrannséknum er haegt ad nota margar adferdir vid
gagnadflun. | pessari rannsékn eru notud vidtol en su adferd er ein
mikilvaegasta leidin i gagnaoflun tilviksrannsdkna (Runar H. Andrason, 2003;
Lichtman, 2006). Adferdin byggist a pvi ad setja sig inn i hugarheim og
umhverfi pess sem raett er vid og reyna ad skilja upplifanir hans a pvi efni
sem raett er um (Sigurlina Davidsdéttir, 2003).

Markmid eigindlegra rannsékna er ekki ad alhafa heldur eiga
nidurstodurnar ad gefa visbendingar um reynslu og tulkun peirra sem eru
rannsakadir (Bogdan og Biklen, 2010). Eigindlegar rannsdknir leggja aherslu
a areidanleika sem visar til nakveemni. Neemni og faerni rannsakandans er
ba meeliteekid og ber hann abyrgd a pvi ad samraemi sé milli pess sem er
skrdd og pess sem gerist i adstaeedunum. Krafan um areidanleika er pvi i raun
krafa um truverdugleika pegar eitthvad er skodad med eigindlegum
rannsoknum (Lichtman, 2006).

Vid rannsdknarvinnuna var reynt ad hamarka réttmeeti rannsdknarinnar
med pvi ad nota margprofun (triangulation). begar talad er um réttmeeti
erum vid ad meela pad sem vid atlum ad meela og purfum ad gera pad rétt.
Rannsakandinn parf ad syna lesandanum fram a pad ad samreemi sé milli
sjénarmida pess sem er rannsakadur og fraségn rannsakandans (Lichtman,
2006). Vid margpréfunina voru nidurstédur vidtalanna bornar saman eftir
ad pemu hofdu verid dregin Ur hverju vidtali fyrir sig. Sidan leitadist
rannsakandi vid ad draga fram heildarmynd af pvi sem kom fram i
rannsdkninni. Rannsakandi reyndi ad gaeta hlutleysis vid rannséknarvinnuna
eins og haegt var en félagslegar motunarkenningar gera ekki rad fyrir ad
algert hlutleysi sé til heldur sé pad hlutverk rannsakandans ad setja
nidurstédurnar fram i texta pannig ad reynsla vidkomandi bui yfir sannleika
(verisimilitude) (Schwandt, 2001).

3.3 Vvidtol

Vidtol i eigindlegum rannséknum fela i sér ad rannsdknargagna er aflad
med beinum ordaskiptum rannsakanda vid vidmaelendur. bannig eru vidtol
félagsleg athofn pessara adila sem endurspegla margvislegt og flokid
samspil hugsana, hegdunar, skynjunar og tilfinninga (Helga Jonsdéttir,
2003). Markmid vidtala er ad skilja hvernig vidmaelandinn hugsar (Bogdan
og Biklen, 2010). Rannsakandi parf ad hafa i huga ad pegar rannséknarvidtol
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eru tekin geta ymsir peettir haft ahrif 4 adstaedur og nidurstodur
rannsoknarinnar par sem hann er i valdastédu gagnvart vidmaelandanum.
betta geta verid peettir eins og ahrif rannsakanda a vidmalanda, aldur og
kyn beggja adila og pau tengsl sem skapast i vidtalinu (Hitchcock og Hughes,
1995). Forsenda pess ad vidtol verdi darangursrik er virk hlustun
rannsakanda en hana m3 skilgreina sem pd faerni ad skilja baedi tilfinningar
vidmaelanda og pad sem hann tjair. Pannig tulkar rannsakandi tjaningu med
og an orda. Virk hlustun er natengd samhygd, syna parf hlyju og einlaegni og
reyna ad vera & somu bylgjulengd og vidmaelandi. Oyrt tjdning er ekki sidur
mikilvaeg en su tjada par sem raddblzaer og svipbrigdi geta haft meira ad
segja en pad sem er tjad (Helga Jonsdottir, 2003). Fyrrgreind atridi voru
hofd ad leidarljési pegar vidtolin voru tekin til ad nd fram sem mestum
areidanleika i rannsdkninni.

Déra S. Bjarnason, (2009b) bendir & ad rannsakandi purfi ad hafa i huga
ad fara varlega ad foreldrum pvi pad getur reynst peim erfitt ad rifja upp
reynslu sina af pvi ad fa upplysingar um fétlun barns sins og ad velja
kennsluadferd. Rannsakandi upplysti viomaelendur um ad segja pad sem
peir vildu segja, ekki hugsa um hvad hann vildi heyra. Rannsakandi benti
folki einnig 4@ ad pad meetti stédva vidtalid pegar pad vildi, ef pad treysti sér
ekki til ad tala meira. Rannsakandi gaeti pa jafnvel komid seinna og haldid
vidtalinu afram, allt eftir pvi hvad viomaelandi legdi til.

[ rannsékninni voru notud halfopin vidtdl en i slikum vidtélum getur
rannsakandi verid nokkud viss um ad fa sambezerileg gogn fra vidmaelendum
(Bogdan og Biklen, 2010). Vidtolin féru ymist fram & heimili vidmaelenda
eda & vinnustad hans, eitt vidtal fér fram a vinnustad rannsakanda. Déra S.
Bjarnason (2009b) bendir a ad gott sé ad taka vidtol vid folk i umhverfi pess
vid sem edlilegastar adsteedur til ad leitast vid ad fa sem bestan skilning a
bvi fyrirbaeri/upplifun sem verid er ad rannsaka. | opnum vidtdlum geta
einnig komid fram upplysingar um eitthvad sem rannsakanda hefdi ekki
dottid i hug ad spyrja um (Ddra S. Bjarnason, 2009b). Markmid vidtalanna
var ad setja sig i spor vidmalandans, hvad er mikilvaegt fyrir hann, hvernig
skilur hann og skilgreinir hlutina og hvernig tulkar hann. Auk pess ad
vidmeelandi segi ségu sina med sinum eigin ordum og med sem minnstri
stjornun. betta er ekki spurning um sannleika heldur sjonarmid (Lichtman,
2006). A vettvangi geetti rannsakandi pess ad vera ekki leidandi og notadi
venjulegt malfar par sem fraedilegir frasar eiga ekki vid i svona tilfellum
(Lichtman, 2006).

Rannsakandi hafdi hugfast vid rannséknarvinnuna ad pad getur verid
munur & pvi sem hann vill heyra og pvi sem vidmalendur segja. bvi var
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mikilvaegt ad vera med opinn huga og ekki med fyrirfram dkvednar skodanir
(Taylor og Bogdan, 1998).

3.4 batttakendur

patttakendur i rannsdkninni voru madur fimm barna & einhverfuréfi og
fjorir radgjafar. Notud verda dulnefni i rannsékninni svo ekki sé haegt ad
rekja gognin. Vidmeelendurnir voru allt félk & aldrinum 30-55 4ara.
Maedurnar eru paer Heida, Vala, Maria, Unnur og Helga. Radgjafarnir Kristin
og Hildur eru fra sitt hvoru sveitarfélaginu. Halla og Margrét eru frd
Greiningar- og radgjafarstod rikisins. Radgjafar adstodudu rannsakanda ad
finna vidmaelendur. Esterberg (2002) telur naudsynlegt fyrir rannsakanda ad
hafa einhverja til ad adstoda vid val & vidmaelendum til ad tryggja ad ekki sé
adeins raett vid pa sem rannsakandi pekkir eda hefur adgang ad.

brjar af maedrunum attu born sem unnu eftir kennsluadferdinni
Skipulégd kennsla (TEACCH) og tveer attu born sem voru i Atferlispjdlfun.
Oskad var eftir pvi vid vidmaelendur ad taka vidtolin upp 4 upptokutaeki til
ad afrita gognin, upptdkunum var sidan eytt.

Tafla 1. Bakgrunnur foreldra

Dulnefni maedra Kennsluadferd sem barnid er i
Unnur Skipulogd kennsla

Heida Skipulogd kennsla

Helga Skipulogd kennsla

Vala Atferlispjalfun

Maria Atferlispjalfun

Tafla 2. Bakgrunnur radgjafa

Dulnefni radgjafa Rddgjof veitt fra
Halla Greiningarst6d
Margrét Greiningarst6d
Hildur Sveitarfélagi
Kristin Sveitarfélagi
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3.5 Gagnagreining

Gagnagreining for fram samhlida gagnad6flun par sem vidtolin voru afritud
mjog itarlega strax ad loknu vidtali og rannsakandi skrddi athugasemdir
sinar. Sidan voru gognin flokkud og unnid ur peim. betta kallar Lichtman
(2006) ,,Grounded theory approach”. Lichtman (2006) talar um prju stig
gagnagreiningar. Gognin eru brotin nidur, hugtakabundin og sifan sett
saman a nyjan hatt sem sidan var greint fra skriflega. bPessi stig sem
rannsoknin ték mid af kallar Lichtman (2006) uppgdtvun par sem efnistok
eru akvedin og kenningar og fraedin lesin samhlida; flokkun, par sem byrjad
er ad flokka og handfjatla gognin (lykla/kéda) og bua til flokkunarkerfi, siGan
skodar rannsakandi hvad hann sér Gt ar goégnunum; ad taka mid af
samhengi par sem gognin eru tulkud 4 mismunandi hatt eftir samhengi. Til
deemis er skodad hvort métsagnir komi fram i gégnunum, hvadan koma
heimildir, hver haféi frumkvaedi og kemur pad sama fram hja 6llum. Sidan
eru nidurstédur bornar saman vié pad sem adrir hafa skrifad um svipada
hluti (Lichtman, 2006). Til ad rannsakandi geeti tulkad nidurstédurnar var
naudsynlegt ad leggja verkefnid fra sér i svolitinn tima adur en haldid var
afram med greiningu gagnanna. betta var gert til pess ad gera rannsakanda
kleift ad fa nyja og skyrari syn & pa hluti sem hann sa ekki 4dur eda voru
Oljésir. A pessu stigi var rannsakandi kominn i mikla nélegd vid
vidfangsefnid og farinn ad lifa sig inn i upplifun patttakenda.

Rannsakandi sendi vidmalendum nidurstodurnar til yfirlestrar til ad
tryggja ad rétt veeri farid med paer upplysingar sem peir gafu. Enginn
viomeelandi gerdi athugasemdir. Mikilvaegt er ad sa sem raett var vid fai
taekifaeri til ad draga til baka einstaka peaetti ef honum finnst ekki vera rétt
farid med (Sigurdur Kristinsson, 2003).

3.6 Leyfisoflun og sioferdileg atridi

Adur en o6flun gagna héfst var rannséknin tilkynnt til Persénuverndar
samkvaeemt reglum um tilkynningarskyldu (Reglur nr. 90/2001 um til-
kynningu og leyfisskyldu vinnslu persénuupplysinga). Par sem adeins var
talad vid fullordid folk purfti ekki ad saekja um leyfi fyrir vidtolunum.
Sigurdur Kristinsson (2003) bendir & ad mikilvaegt sé ad huga ad sidferdi-
legum atridum i rannsdknarvinnu til ad geeta hagsmuna patttakenda.
Vidmaelendur voru upplystir um rannsdknina og hvad patttaka peirra fzeli i
sér. beim var heitié fullum trinadi og eru pvi ekki nafngreindir med eigin
nafni i rannsékninni, heldur fékk hver um sig dulnefni svo haegt veeri ad
adgreina frasagnir baedi foreldra og radgjafa. Rannsakandi valdi ad gera ekki
grein fyrir patttakendum par sem vié bdum i litlu landi og audvelt er ad
pbekkja vidkomandi adila.
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4 Nidurstoour

[ pessum kafla verdur fjallad um helstu nidurstédur rannséknarinnar. Fyrst
er fjallad um upplifanir foreldranna @ hegdun og proska barnanna fyrir
greiningu en par a eftir er yfirlit yfir greiningarferlid fra sjénarhorni
madranna. bvi nast er greint fra reynslu foreldra og pvi alagi sem a peim
hvilir & medan a greiningarferlinu stendur. Fjallad verdur um upplifanir
foreldra af pvi ad purfa ad velja kennsluadferd og um pa radgjof sem
foreldrar fa vid pad val, einnig hvernig eftirfylgni er hattad eftir ad buidé er
ad velja. A0 lokum er greint fra tilfaerslunni milli skdlastiga yfir i
grunnskélann, auk pess sem helstu nidurstodur verda dregnar saman.

4.1 Fyrir greiningu

Allar madurnar s6gdu svipada sogu vardandi fyrstu manudina i lifi barna
sinna. Bornin virtust syna edlilegan proska fram ad sextan til atjdn mdanada
aldri. Grunur um einhverfu kom ekki fram fyrr en flest bornin voru byrjud a
leikskdla. Oll bérnin héfu leikskdlagdngu um tveggja ara aldur nema eitt
barn sem byrjadi atjdn mdnada. Margt breyttist i fari barnanna, pau haettu
ad tala, matarvenjur breyttust og eitt fér ad leida af 66ru eins og ein
madirin sagdi.

Helga sagdi ad sonur hennar hefdi allt i einu haett ad sofa a daginn pegar
hann var sautjdn madanada. Sidan heetti hann ad vilja vera nidri med
systkinum sinum og vildi bara vera uppi par sem systir hans var med
herbergi, hanga par og leika eda horfa a spdlu. Hann vildi bara vera einn og
poldi ekki ad vera naleegt 6drum bérnum. Sidan haetti hann ad tala, haetti ad
borda og proski hans fér nidur a vid midad vid jafnaldra.

Allar maedurnar s6géu pad sama vardandi skapgerd barnanna fyrstu
manudina i lifi peirra. bau voru réleg og vildu helst leika ein og hofdu frekar
pbrongt ahugasvid, léku til deemis bara med bila eda vildu alltaf horfa & pad
sama i sjénvarpinu. Heida sagdi ad drengurinn hennar hafi verid byrjadur ad
tala og svo hafi pad sma saman minnkad og upp ur atjan manada aldri hzetti
hann alveg ad tala. HUn sagdi ad hann hefdi alltaf verid syngjandi. Sidan
virtist pessi ahugi detta ut og pad virtist eins og malié hefdi horfid.

Unnur sagdi sitt barn nota frasa Ur myndum og vera mjog dskyrt, hin
likti pvi vid ad vera med skiptinema sem talar annad tungumal.
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Flestar maedurnar toludu um ad grunur hafi kviknad um ad eitthvad vaeri
ad pegar i ljés kom ad bornin hefdu ekki naegilegan ordaforda midad vid
jafnaldra. Byrjad var & pvi ad senda oll bornin i heyrnarmaelingu nema eitt
sem buid var ad greina med flogaveiki. Pad var misjafnt hvad maedrunum
fannst um pessar heyrnarmeelingar. Helga sagdi pad vel geta verid ad
drengurinn heyrdi illa, hann hafi ekki verid med neina svérun @ 6dru eyranu
og mikinn groft i hinu en pad skyrdi ekki afturfor hans i proska pvi
drengurinn var farinn ad tala mikid.

Unnur hafdi svipada sogu ad segja af sinu barni:

Hann var sendur i heyrnarmeelingu og petta klassiska sem
tengist pvi eins og hann veeri heyrnarlaus. En um leid og ég
opnadi skrjafpoka var hann kominn svo ég vissi ni ad hann
var ekki heyrnarlaus.

Maedurnar téludu allar um slakan hreyfiproska hja bérnum sinum pé pau
hafi farid ad ganga 4 svipudum aldri og 6nnur bérn. P6 peaer hafi séd ad
eitthvad var 60ruvisi en hja 68rum bérnum pa var pad ekkert sem peer
hofdu miklar ahyggjur af fyrr en boérnin voru komin i leikskdla og
kennararnir féru ad benda 4 ymsa peetti. Eda eins og ein mddirin sagdi:
»Mér fannst petta ekki pad mikid ad pad pirradi mig“.

Allar madurnar nema ein raeddu um orsakir einhverfu hja bornum
sinum en 6ll bérnin eru med greininguna Einhverfa F84.0 (WHO, 1992) sem
er skilgreining & deemigerdri einhverfu hja Greiningar- og radgjafarstod
rikisins. bpaer sogdu fra pvi ad pad veeri ndkominn zettingi annad hvort i
maodur- eda fédurfjolskyldunni med svipada greiningu og barnid peirra.

4.2 Greiningarferlio

Allar madurnar sem reett var vid hofou farid med born sin i gegnum
greiningarferli en misjafnt var hvernig pvi var hattad hja peim. prju af
bornunum féru strax i greiningu a Greiningar- og radgjafarstod rikisins en
tvd born hofdu adur farid i forgreiningu & Midstod heilsuverndar barna i
Reykjavik en pangad er foreldrum stundum visad af leeknum ef bornin eru
mjog ung og grunur er um fravik i proska. Madurnar gafu svo sem ekki
mikid Ut 4 pessar forgreiningar, 6nnur mddirin sagdi ad forgreiningin segdi i
raun og veru voda litid nema pad benti allt til einhverfu og pau pyrftu ad fa
lokanidurstodu fra Greiningar- og radgjafarstod rikisins. Heida sagdi aftur a
moti:

Eg fékk ad vita pad 4 lokafundi ad hann veeri & einhverfuréfi og
veeri i frekar sleemu astandi. Ja ég fékk alveg ad vita ad hann
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veeri 4 einhverfuréfi og hvad hann etti i raun ad kunna. baer
foru reyndar fint i petta en parna fékk ég engar leidbeiningar
eda upplysingar um einhverfu.

Allar maedurnar voru mjog 6sattar vid langan bidtima eftir pjonustu a
Greiningar- og radgjafarstod rikisins en voru danaegdar med starfsfélkid og
sogdu pad allt af vilja gert ad adstoda medan & greiningarferlinu stéd.
Maedurnar voru ésattar vid paer adferdir sem notadar voru vid greiningar a
bornum peirra, greindarprof og fleira.

Ein af maedrunum sem gagnryndi starfsadferdirnar sagdi sinn dreng ekki
hafa farid i gegnum laeknisskodun i endurmatinu. HUn haféi 6skad eftir ad
raeda vid laekni en pad hafi ekki verid i bodi. Henni fannst drengurinn frekar
stressadur og d6ruggur hja sal- og talmeinafraedingnum. Henni poétti skritid
ad talmeinafreedingur veeri ad skoda drenginn par sem hann veeri i
talpjalfun og talmeinafraedingurinn hans hefdi verid ad taka pessi sému prof
a honum fyrir stuttu.

Vardandi greindarpréf sagdi Unnur sem var mjog ésatt vid pau:

betta er eitthvad sem ég tek bara ekki mark 4. barna er verid
ad koma med barnid i umhverfi sem pad hefur aldrei komid i
adur og parna er félk sem hann hefur aldrei hitt 4dur. pad er
verid ad leggja spurningar fyrir & dkvedinn hatt og pad er svo
sart ad sja ad hann er greinilega ekki ad na spurningunni en ég
veit ad hann getur pad ef madur myndi fara 6druvisi ad
honum. Mér finnast pessi greindarpréf omurleg, pad er
orugglega eitthvad sem allir foreldrar eru sammala, pau gefa
ekki rétta mynd.

bratt fyrir pessar éanaegjuraddir sagdist Helga vera mjog anaegd med
pbad sem gerdist & Greiningarstodinni. HUn sagdi drenginn sinn vera i
sérstoku eftirliti. Nokkrar maedur voru ddnzegdar med timasetningar og
hringlandahatt vardandi paer pegar bornin voru ad koma & Greiningarst6d.
bpeim fannst ekki tekid tillit til barnanna hvad timasetningar vardadi.
Flestum fannst betra ad bornin keemu ad morgni til en ekki eftir hadegi pvi
pa veeru pau betur upplogd.

Allar madurnar i rannsékninni voru éanaegdar med skilafundina eftir ad
greiningum lauk. beim fannst lida allt of langur timi fra greiningarferlinu
fram ad skilafundi. Helga sagdist hafa purft ad bida i sex vikur sem henni
fannst mjog langur timi. pad veeri alltaf verid ad breyta timasetningunum og
ekki tekid tillit til foreldranna, hvort peir keemust eda ekki. pad virtist allt
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fara eftir starfsmonnum Greiningarstoédvarinnar, hvad hentadi peim. Unnur
sagdi skilafund hafa verid akvedinn i upphafi ferlisins en pad hefdi svo ekki
stadist pvi sumt purfti ad leggja fyrir drenginn i tvigang pvi hann var svo
breyttur. bad kom henni ekki @ évart pvi hun var buin ad déska eftir pvi ad
hann kaemi ad morgni en ekki eftir hadegi.

Maria hafdi farid med barn sitt i mat a Greiningar- og radgjafarst6d
rikisins og var enn ad bida eftir skilafundi mérgum manudum seinna. pad
veeri bara allt lokad par nina og hun nzedi ekki i neinn.

Allir foreldrarnir sem hoféu farid a skilafundi hja Greiningar- og
radgjafarstod rikisins toludu um ad pad veeri erfid lifsreynsla. Unnur sagdi til
daemis:

betta er ekkert til ad lyfta manni upp, nei petta er eitthvad
svona blakaldur veruleiki. Einhvern veginn einhverjar télur sem
madur feer ,greindarkvardi og détari“ sem er litid utskyrt. Samt
stendur petta natturulega. Ja peir eru erfidir pessir skilafundir,
ekkert skemmtilegir.

Ein modirin sagdi erfitt ad koma heim og hafa ekkert i héndunum par
sem hun fékk enga pappira. bad veeri ekki hagt ad muna allt pegar
fijolskyldan fer ad spyrja. Heifa var sérstaklega dsatt vid skilafundina og
hvernig nidurstédum var skilad. Hun var 6satt vid salfraedinginn sem sagdi
ekki pad sama a skilafundi med foreldrum og i leikskélanum. Hun var dsatt
vid umraedu um lyf & skilafundi med kennurum en pau voru ekkert reedd 3
Greiningarstodinni.

Vala sagdi einnig ad sér hefdi fundist skilafundirnir erfidir en hin hafdi
setid pa nokkra. HUn sagdi ad vissulega hafi petta verid sjokk en innst inni
vissi hun petta. Pad veeri ekki skemmtilegt ad heyra ad eitthvad veeri ad
barninu sinu. En pad hafi lika verid |éttir ad fa ad vita ad hun veeri ekki
»pessi médursjuka typa“ sem héldi ad pad veeri alltaf eitthvad ad barninu
hennar.

4.3 Reynsla og alag foreldra

Nidurstodur syna mjog greinilega ad mikid alag hefur verid a foreldrunum
og pad hefur tekid verulega 4 pa ad ganga i gegnum greiningarferli barnsins
og ad purfa ad velja kennsluadferd. Eda eins og ein mddir sagdi og ber
rannséknin pann titil ,Alagid var gridarlegt”.

Maedurnar vissu ekki hvernig paer attu ad takast & vid pad sem
framundan var. Unnur sagdi ad pegar grunur hafi kviknad um ad barnid
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peirra veeri & einhverfuréfi pa hefdu foreldrarnir ordid radprota og vissu
ekki hvernig peir aettu ad horfa a barnid sitt og nalgast pad. Hun sagdist
hafa horft & pad med 6drum augum:

Eins og ég og eiginmadur minn héfum talad um ad fyrst vid
eignudumst einhverft barn pa er gott ad hafa eignast pad nuna
en ekki fyrir 10-15 arum sidan. bad hefur svo margt breyst,
ordin svo mikil vitundarvakning. Margar greinar skrifadar i
bl6din og Sdlskinsdrengurinn syndur og bara miklu meiri
pbekking. Hér adur fyrr hugsadi félk ,,ja bara einhver furdufugl”.

Helga hafdi svipada sogu ad segja og sagdi ad mikid dlag hafi verid 3
heimili hennar par sem pad sé mikil vinna ad vera med barn sem talar
ekkert og er frekar erfitt. Hin sagdist hafa haldid ad barnid sitt yréi a
einhverfurdfi en ekki med deemigerda einhverfu eins og greiningin hans var.
Hun sagdi ad pad hefdi tekid sig tvo manudi ad atta sig 4 pvi hvort petta
veeri rétt eda ekki en hun veeri ekki i vafa ndna. Hlun sagdist vera mikid ein
med bornin par sem eiginmadur hennar ynni fjarri heimilinu. Han sagdi:

betta getur tekid 4, hann myndi aldrei koma og spyrja hvort
hann maetti fa ad borda. Hann kemur bara og opnar isskapinn
og segir: Viltu jogurt? b3 a ég ad spyrja: Viltu jogurt, pa segir
hann kannski ja. Vid getum litid farid, kannski komid vié i Bonus
eda hja 6mmu og afa. bad er ekki heegt ad fara med hann a
stadi eins og husdyragardinn pvi par er lest sem hann vill helst
sitja i allan daginn.

Heida sagdi ad vissulega veeri petta erfitt ,,pad er erfitt ad szetta sig vid
ad barnid manns purfi ad glima vid petta alla sevina®. Henni fannst gott ad
barnid hennar veeri kominn med ,,merkimida“ pd pad veeri ekki nema bara
fyrir settingja og vini sem vita ndna ad hann skilur ekki allt.

Vala sem byr ein med barni sinu og sagdi ad ef hian vaeri ekki i vinnu veeri
hun sennilega mjog einangrud pvi hdn pyrfti ad vera heima 6ll kvold og
kaemist litid fra par sem pad veeri ekki haegt ad bidja hvern sem er ad passa
svona barn en hin sagdi petta venjast. HUn sagdi hegdun barnsins geta
verid erfida og pad veeri stundum tekid storkostlegt ,show” i budinni.
»Mann langar bara til ad golfid gleypi mann“. Hln sagdist fordast ad fara
med barnid ut 8 medal almennings. Barnid hennar fer i talpjalfun einu sinni i
viku og parf Vala pa ad koma of seint i vinnuna. Hun sagdi miklu mali skipta
ad hafa gdéda og skilningsrika vinnufélaga enda hefdu peir reynst henni vel.
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Hun hefur reynt ad pjalfa barnid heima en pad gengur misjafnlega vegna
alags. Vala sagdi eitt taka vid af 6dru og pad pyrfti ad vera med breitt bak til
ad standa i pessu, hun sagdi einnig:

pad virdist allt vera einhver barningur vid kerfid. Alveg sama
hvad pad er, bara snuningar Ut um allan bze. Ef madur stlar til
daemis ad fa ummonnunarkort eda baetur hja Tryggingastofnun
rikisins eda eitthvad slikt parf madur ad liggja & peim til ad fa
pbad sem madur a i raun rétt 4. Allt er svo flokid.

Unnur var @ sama mali og Vala vardandi vinnuveitendur, henni fannst
skipta miklu mali ad hin og eiginmadur hennar heféu baedi gdda
vinnuveitendur sem vaeru mjog sveigjanlegir. HUn sagdi petta ganga vel en
pbetta vaeri allt i haenuskrefum. Pad vaeri sérstaklega gaman ad heimsakja
skyldfdlk uti a landi sem hefur ekki séd barnid i nokkurn tima pvi pad sér
miklar framfarir. beim sjalfum finnast skrefin vera svo litil.

4.4 \Val a kennsluadferd

Eins og adur hefur komid fram voru vidmalendur i rannsdékninni masdur
fimm barna 3 einhverfuréfi. prjar af peim hofdu valid kennsluadferdina
Skipul6gd kennsla (TEACCH) og tveer hofdu valid Atferlispjalfun.

4.4.1 Skipulégd kennsla

bpegar barn hefur farid i gegnum greiningarferli 8 Greiningar- og radgjafar-
sto6d rikisins purfa foreldrar ad velja kennsluadferd fyrir born sin.
Mismunandi var hvad foreldrum fannst um pad val. Unnur sagdi ad pad
hefdi litillega verid talad um Atferlispjdlfun. Leikskélakennararnir hefdu hins
vegar talad um ad TEACCH maddelid (Skipulégd kennsla) virkadi svo vel. baer
hofdu reynslu af pvi ad vinna med pessa adferd og pa fannst henni engin
spurning ad velja Skipulagda kennslu. Henni fannst ekki dstaeda til pess ad
bzer i leikskdlanum vaeru ad finna upp hjélid med Atferlispjdlfuninni pegar
baer pekktu pessa adferd sem hafdi gefid géda raun med 60rum dreng.
Unnur sagdist vera buin ad lesa sig til um Atferlispjalfun og peetti hun
ahugaverd en hdn hafdi heyrt ad born syndu ekki endilega miklar framfarir
pratt fyrir mikla pjalfun og pann mikla tima sem faeri i hana. Henni fannst
Skipulogd kennsla audveld kennsluadferd sem allir geetu tileinkad sér og
gott veeri ad Utskyra adferdina fyrir mmum og 6fum svo pau gaetu verid
patttakendur.
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Unnur sagdist einnig hafa hugsad um hvort hdn atti ad velja badar
adferdirnar en svo sagdist han hafa heyrt af dreng sem hafi verid frekar
vansall pvi hann hafi aldrei verid i neinni hvild. HUn lysti pvi hvernig sonur
hennar vaeri med mynd a toéflunni sinni, ,viltu leika® pannig ad hann getur
bodid krokkum med sér ad leika, pad finnist hinum bérnunum skemmtilegt
og petta fannst Unni mjog sérstakt. Hun sagdi:

Kosturinn vid adferdina er petta félagslega, hvernig a ad leika
med eitthvad akvedid og yfirfeera pad inn a deild par sem hann
leikur pa med fleiri bérnum. Eg veit ad svona yfirfersla getur
verid erfid en svo sér madur ad hann er ad leika med hinum
krokkunum i allavega bjorgunarleikjum, eltingaleik og svona,
mér pykir svo veent um ad sja ad hann er ekki einn
einhversstadar ad moka.

Unnur sagdist vera mjog satt vid leikskdlann par sem unnid veeri med alla
paetti, fin- og gréofhreyfingar og allt sem tengist proska barnsins. Ekki bara
ad hann geti klaett sig heldur ad hann geti sagt, viltu leika og geti svo leikid
med hinum kréokkunum. Han var mjég medvitud um ad leikurinn er nimer
eitt, tvd og prju og ad bornin proskist i gengum leik.

Heida sagdi ad pad hefdi aldrei verid spurning um hvad hun atladi ad
velja fyrir sinn dreng. Han sagdi val sitt hafa tengst pvi ad henni leist strax
vel & adferdina sem var verid ad vinna med i leikskdla barnsins. HUn sagdist
hafa kynnt sér pessa myndraenu adferd og sagdist hafa vitad ad
Atferlispjalfun passadi ekki fyrir hann og hun vaeri enn 6ruggari um pad i
dag en pegar hun valdi.

Helga sagdi ad hun hefdi nanast purft ad svara pvi i gegnum sima hvada
adferd hun vildi velja. HUn sagdist ekki hafa verid buin ad fara & neitt
namskeid og vissi ekkert um adferdirnar. Hin sagdi drenginn sinn a pessum
tima ekki hafa tjad sig neitt og hafi att erfitt med ad gera sig skiljanlegan.
pess vegna hafi foreldrunum fundist snidugra og pazegilegra ad fara ut i
sjénraent skipulag.

Litil sem engin pekking var & vinnu med born med einhverfu i
leikskdlanum par sem sonur Helgu var en kennarar i skélanum voru hrifnari
af pvi ad vinna eftir Skipulagdri kennslu. Rannsakandi spurdi médur hvort
hun hefdi ekki hugleitt ad setja drenginn i annan leikskéla par sem meiri
bekking vaeri, par sem sonur hennar var ad hennar ségn mjog erfidur. Hin
sagdist aldrei hafa hugsad Ut i pad pvi starfsfélk leikskdlans hafi alltaf verid
allt af vilja gert fyrir hann.
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4.4.2 Skipulégd kennsla heima

Hja tveimur af premur bornum var unnid heima med kennsluadferdina likt
og i leikskdlanum. bad var greinilegt & heimili Helgu par sem vidtalid for
fram ad vinnukerfid var vel notad og sagdi hun ad pad hefdi hjalpad sinum
dreng mjog mikid. Hann veeri til deemis ekki duglegur ad borda en pad
hjalpadi ad nota myndir yfir allar matartegundir sem hann bordadi. Hun
sagdi kerfid hjdlpa einstaklega vel i bilnum par sem hun veeri med renning
med myndum aftan 4 héfudpidunum & framsaetunum.

A heimili Unnar var kerfid einnig mjog synilegt og sagdi hin ad petta
kerfi hentadi vel og ekki sidur fyrir yngri son sinn. Hun sagdi ad pau heféu
notad myndirnar mikid en hefdu minnkad notkun peirra nina enda
drengurinn ordinn mun 6ruggari og farinn ad tja sig mun meira. Han sagdi:

begar hann var yngri og atti ad fara ad hatta, bursta tennurnar
og fara ad sofa var pad bara barningur pangad til madur setti
pbetta svona upp. begar vid settum petta upp sjénraent pa gat
hann séd ad vid myndum lesa adur en hann faeri ad sofa pa
bara einhvern veginn breyttust hlutirnir. Hann taladi bara guli,
guli, guli, og nddi i hondina 4 mér og for med mig ad
isskdpnum. Sidan fér hann ad benda 4 midann, sidan ad segja,
fa mjélk og nudna segir hann, ma ég fa mjélk. betta hefur verid
gd6d préun pvi petta var mjog frumstaett fyrst.

Unnur sagdi ad sér fyndist petta kerfi snidugt og einfalt pegar hun feeri
ad hugsa ut i pad. betta veeri bara eins og med félk almennt par sem vid
erum alltaf med okkar stundaskra og purfum ad vita hvad vid erum ad fara
ad gera 4@ morgun og hvernig vikan verdur. Hann sé bara eins og adrir, vill
vita hvad hann er ad fara ad gera.

4.4.3 Radgjof vio val 4 kennsluadferd fra sjonarhorni foreldra sem
voldu Skipulagda kennslu

Maedurnar voru spurdar hvad peim fyndist um pa radgjof sem veitt var fra
sveitarfélégum og Greiningar- og radgjafarstéd rikisins vardandi val &
kennsluadferd. Helga sagdist hafa fengid ad vita pad fra tengli drengsins a
Greiningarst6d ad hun pyrfti ad velja kennsluadferd. Han sagdi ad pad veeru
adeins tveer vidurkenndar adferdir sem talad var um en sagdist hafa heyrt
ad fdlk veeri ad gera ymislegt annad. Hun sagdist hafa heyrt spennandi
sogur tengdar indverskri konu sem kom fram i myndinni Sélskins-
drengurinn. Helgu fannst i raun engin freedsla. Han fékk upplysingamoppu a
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Greiningar- og rdadgjafarst6d rikisins en engan veginn fullnaegjandi
upplysingar. ,,Vio vissum ekkert hvad vid vorum ad velja i rauninni®.

P6 Helga segdi petta pa sagdist hin ekki hafa svo mikid at 4
Greiningarstddina ad setja i pessu sambandi heldur fannst henni ad pad
pyrfti ad laga pad sem kemur fra Fraedsluskrifstofunni i hennar sveitarfélagi.
Helga var buin ad velkjast med son sinn i kerfinu i langan tima. Um leid og
hann byrjadi i leikskdla tveggja dra kviknadi grunur um ad eitthvad vaeri ad
en hann for ekki i greiningu fyrr en hann var fjoégurra ara par sem
pappirarnir hans stoppudu i kerfinu i sveitarfélaginu. Hun var ekki dnaegd
med pjonustu sveitarfélagsins og sagdi radgjafann par ekki vera med neina
fraedslu, han veeri lidleg en pad kami aldrei neitt fra henni. Hin sagdi petta
um Fraedsluskrifstofuna:

Fraedsluskrifstofan maetti vera med meira upplysingafleedi og
fyrr. Benda félki 4 ad undirbua sig undir pad versta pé petta sé
kannski ekki pad versta. Segja manni fra pessum namskeidum,
segja manni ad fara 4 pau og allt petta. Madur hefdi pa getad
notad timann miklu betur sjalfur, madur finnur pad. Ekki senda
mann bara heim og ,gugla“” eitthvad, ég vissi ekki einu sinni
hvad atferlispjalfun var 4@ ensku. Svo ef madur ,guglar” kemur
kannski upp adferd sem er ekki einu sinni kennd 4 islandi.

Helga sagdi einnig ad ef henni hefdi verid sagt strax ad hun pyrfti ad velja
kennsluadferd, fengid upplysingar um & hverju pessar adferdir byggdust og
verid bent & ad fara 4 namskeid hefdi hun gert pad. Vardandi radgjafa fra
Greiningarstod pa sagdi hun hana vera med 4geeta eftirfylgni 4 fundum. Helga
var einnig anaegd med félagsradgjafa fra Greiningarst6d sem hafdi adstodad
hana mjog mikid med alla vega bréfaskriftir vardandi ymiss konar Urraedi.

Heida sagdi ad félagsradgjafinn & Greiningarst6d hafi talad um kennslu-
adferdirnar vid sig fyrst og hun hafi ekki farid djupt i pa umraedu. Hin hefdi
bara lyst pessu i grofum drattum og ekkert talad um pad hver munurinn
veeri 4 adferdunum, hdn hafdi sagt ad onnur veeri fyrir pa sem syndu erfida
hegdun og hin adferdin veeri myndraen.

Vardandi sérkennslufulltrdann i hennar sveitarfélagi hafdi han petta ad
segja:

Han hefur setid pessa fundi og ekki meira. Hin hefur ekkert
talad vid okkur hingad til. HUn er ekki ndégu synileg fyrir
foreldra. bad er nefnilega malid. Eg er alveg satt vid petta en
samt veistu ad pad vantar svona pad sem madur vill ad pad sé
fylgst meira med.
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Unnur var mjog anaegd med pd pjonustu sem hun hefur fengid fra
radgjafa & Greiningar- og radgjafarstod rikisins. Pad kom aldrei til pess ad
radgjafar pyrftu ad adstoda vid val a8 kennsluadferd par sem gdd pekking var
til stadar i leikskdla drengsins og pjénustuteymi var stofnad i kringum hann
um leid og grunur um einhverfu kviknadi. Starfsfélk leikskdlans leiddi
foreldrana i gegnum petta val. Hin sagdi ad pau hefdu i raun aldrei purft ad
lyfta simtdli til ad bidja um neitt fyrir drenginn.

Han sagdi aftur 4 moéti ekki pad sama um radgjafa sveitarfélagsins par
sem peir hefdu adeins komid med einhverjar hugmyndir og oft beint peim
til radgjafans fra Greiningar- og radgjafarstod rikisins. betta hafi adeins
verid einhver innskot um hvad maetti betur fara.

4.4.4 Namskeid um skipulagda kennslu

Vardandi namskeid um Skipulagda kennslu hofdu foreldrarnir dlikar ségur
ad segja. Unnur og eiginmadur hennar féru a namskeid um Skipulagda
kennslu eftir ad byrjad var ad vinna med drenginn peirra samkveemt peirri
adferd. Pau s6gdust sidan hafa farid a nokkur upprifjunarndmskeidé og nina
sidast féru pau & ndmskeid sem tengdist grunnskdélanum. Unnur sagdi:

Madur er alltaf ad reyna ad halda sér vid eda pannig. Madur
getur aldrei heyrt of mikid af pessu sem madur geeti greett d og
leert af.

Helga var dsatt vid ad henni hefdi ekki verid bent 4 ad fara & namskeid
bzedi i Atferlispjdlfun og Skipulagdri kennslu um leid og grunur kviknadi um
einhverfu. HUn sagdist ekki hafa gert sér grein fyrir pvi hvad drengurinn
hennar vaeri med mikla einhverfu. Ef hun hefdi vitad pad hefdi hdn sétt pau
namskeid sem voru i bodi.

Hun sagdist i dag vera buin ad taka oOll pau ndmskeid sem veeru i bodi a
Greiningar- og radgjafarstod rikisins, Atferlispjalfun, Skipulagda kennslu,
Jakvaedar leidir til beettrar hegdunar og fleira. Henni fannst vanta
framhaldsndmskeid um pad hvernig 4 ad nota adferdina og virkja hana inni
a heimilinu. HUn sagdist hafa reett petta vid rddgjafana og ad pad pyrfti
einnig ad bjéda upp a hagnyt namskeid oftar a ari fyrir pa sem vildu afla sér
frekari pekkingar.

Heida hafdi adra sogu ad segja um nadmskeidin sem bodid er upp & fyrir
fjolskyldur einhverfra barna. Henni fannst fyrirkomulag namskeidanna ekki
négu gott og vildi ad bodid vaeri upp a helgarndmskeid fyrir foreldra og
fjolskylduna par sem adferdin veeri Utskyrd og fjdlskyldan geeti reett petta
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saman med radgjafanum. Heidu fannst einnig erfitt ad afla sér eingdngu
upplysinga sjalf og sagdi:

betta er natturulega rosalega erfitt ef madur er ekki klar ad
lesa sér til, pad bara svolitid erfitt ad koma sér inn i petta.

bpegar rannsakandi spurdi hana hvort hun hefdi farid 4 eitthvad ndmskeid
sagdist hun ekki hafa komist pvi pad veeri aldrei ndmskeid um helgar og hun
xtti erfitt med ad komast fra vinnu til Reykjavikur. HUn sagdist oft hafa
hugsad um ad fara en pad veeri ordid fullt ef han skradi sig ekki um leid og
tolvupdsturinn kaemi.

4.4.5 Atferlispjalfun

Tvaer maedur i rannsdékninni, paer Vala og Maria voldu atferlispjalfun. Maria
sagdi ad i kjolfarid & forgreiningunni hafi foreldrarnir purft ad velja adferd
og hafi pad verid 8 vegum radgjafa fra pjonustumidstéd i peirra hverfi. HUn
sagdi ad peim hefdi verid bent a ad velja adferd i samradi vid proskapjalfann
sem vann med barninu peirra a leikskdlanum. Maria valdi Atferlispjalfun par
sem henni fannst Skipulégd kennsla vera meira myndaskipulag og par sem
barnid tjair sig svo mikid og a ekki i vandreedum med malid pa akvadu
foreldrarnir ad su adferd hentadi ekki peirra barni.

Maria sagd@i einnig vardandi paer upplysingar sem hin og eiginmadur
hennar fengu um adferdirnar:

Pad var i rauninni svona lagt svolitid ad okkur ad nota atferlis-
motunina. Vid hofdum ekki kynnst TEACCH mikid, okkur var
sagt ad pad kerfi veeri fyrir bérn sem tjadu sig litid, pyrftu
ramma og skipulag. Eg vissi svo sem ekkert alveg hvad pessi
atferlismétun gekk ut a.

Han sagdi ad hun og fadir barnsins hafi att mjog gott samstarf vid
proskapjalfann a leikskélanum og hin veeri alveg yndisleg kona og sau pau
ad barninu lidi vel par. Maria sagdi einnig ad a hinum leikskélunum sem pau
skodudu hafi verid d6menntadir studningsfulltriar sem sau um sérkennsluna
og fannst peim pad ékostur.

Vala sagdi ad val peirra hafi i raun verid tekid ut fra getu barnsins og eins
hafi verid mikil pekking @ pessari kennsluadferd i leikskélanum. Leikskdlinn
hafdi heldur aldrei unnid eftir adferdinni Skipul6gd kennsla. Han sagdi ad
barninu gengi betur i einstaklingspjalfun en i hdp og starfsfélkid hafi byrjad
ad vinna med pad i leikskdélanum pd pad hefdi ekki verié komid inn auka
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stodugildi fyrir sérstudning fyrr en greining 13 fyrir fra Greiningar- og
radgjafarstod rikisins. Vala sagdist vera anaegd med petta val, peer i
leikskdlanum héldu vel utan um vinnunna. bad eina sem henni fannst ekki
gott var ad pad var svo oft verid ad skipta um pjalfara og pad hafi gengid
misvel pvi pad séu ekki allir sem nai vel til ,svona“ krakka eins og hun ordadi
pad.

4.4.6 Atferlispjalfun heima

Atferlispjalfun krefst mikillar abyrgdar og vinnu baedi af foreldrum og
fagfélki par sem pjalfuninni er haldid afram heima og tekist er 4 vid fléknari
verkefni eftir pvi sem barnid eldist. A heimili Mariu var ekkert unnid med
barnid heima. Vala sagdi ad par sem hun veeri ein med barnid sitt hefdi hun
varla tima fyrir markvissa pjalfun enda gangi misvel heima. betta geeti
stundum verid erfitt pvi hun fyndi ad barnié hennar pyrfti alltaf dagskra eins
og i leikskdlanum. HUn sagdi:

Manni er sko leidbeint og rddgert ad fara kannski einhverja
akvedna leid en pad er enginn sem heldur utan um petta nema
bu sjalfur. Og i raun er petta pannig ad pad gerir enginn neitt
nema pu sjalfur.

Vala sagdi barnid sitt vera i niu tima vistun i leikskélanum & hverjum degi
og bad hafi alltaf verid i einstaklingspjalfun i pjalfunarherbergi. Barnid hafi
bo fengid ad fara i songstund med hinum bérnunum pvi pad veeri pess
sterka hlid. Barnid vaeri med mikla hegdunarérdugleika og slaka félagsfaerni
svo petta veeri oft erfitt heima pvi hin geeti ekki alltaf verid ad pjalfa barnid

par.

4.4.7 Radgjof vio val a kennsluadferd fra sjonarhorni foreldra sem
voldu Atferlispjalfun

pad kom greinilega fram i vidtolum vid paer meedur sem voldu
Atferlispjalfun ad kennsluadferdirnar voru ekki négu vel utskyrdar fyrir
foreldrunum og hver munurinn veeri a peim. Félk hafdi mismunandi skilning
a pvi hvad sjénreaent skipulag vaeri og sumir toldu barn sitt ekki purfa pad pvi
bad hefdi gdda sjén. beir sem voldu Atferlispjdlfun sem kennsluadferd fyrir
barn sitt hofodu ekki sott nein namskeid, hvorki um einhverfu né um
kennsluadferdina.

Barn Mariu var nybuid ad fa greiningu fra Greiningar- og radgjafarst6d
rikisins. HUn hafdi ekki mikid um pa pjénustu ad segja par sem hdn var ad
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bida eftir skilafundi. Maria sagdi ad ef pau hefdu borid sig eftir frekari
upplysingum hefdu pau 6rugglega fengid peer an allra vandkvaeda. Einnig
sagdist hun vita ad pau geetu fengid radgjafa heim til ad adstoda pau med
barnid inni @ heimilinu en pau hefdu ekki nytt sér pad.

Vala sagdi ad sérkennslufulltrii sveitarfélagsins hafi adstodad sig vid ad
skoda paer adferdir sem veeru i bodi i leikskélum og hun hafi verid med gdoda
eftirfylgni inni i leikskdlanum eftir ad kennsluadferdin var valin. Hin sagdist
i raun heppin ad gdd pekking var til stadar i leikskélanum & adferdinni.
Henni fannst pad kostur ad hun hafdi alltaf haft adgang ad sama
radgjafanum hja sveitarfélaginu hingad til. Vala hafdi ekki mikid ad segja um
radgjafa fra Greiningar- og radgjafarstod rikisins nema ad hun hafi eftir
greininguna fengid vidtal vid gédan félagsrddgjafa. HUn sagdist i raun hafa
fengid bestu radgjofina hja Sjénarhdli par sem henni var afhent lesefni um
einhverfu og bent a vefsidur til ad skoda. Einnig fannst henni gott ad vera i
Umsjénarfélagi einhverfra en ékosturinn vaeri sa ad allt hja peim pyrfti ad
sakja til Reykjavikur.

Vala sagdi reynslu sina almennt géda pegar 4 heildina veeri litid, eitt hafi
leitt af 6dru. b6 purfti hidn sjalf ad Utvega sér studningsfjolskyldu sem var
nyhaett og hun ekki buin ad fa adra. Vardandi veitta rddgjof sagdi hun
einnig:

Pad gerir enginn neitt fyrir pig, pu verdur ad leita eftir 6llu
sjalfur eda saekjast eftir pvi. Nei pad kemur enginn og bankar a
dyrnar einhvern tima og bydur mér adstod.

4.5 Radgjof og eftirfylgni fra sjdnarhorni fagfolks

Vardandi pad ad barn komi i greiningu hja Greiningar- og rddgjafarstdd
rikisins sagdi Halla radgjafi & Greiningarst6d meginregluna vera pa ad ef
barn vaeri buid ad fa frumgreiningu eda greiningu um ad pad veeri a
einhverfurofi steedu foreldrar frammi fyrir pvi ad velja kennsluadferd fyrir
barnid. HUn sagdi ad foreldrum séu litillega kynntar adferdirnar &
skilafundum. Pad veeri reyndar ekki mikid ad kynna. Foreldrunum vzeri sagt
fra peim adferdum sem Greiningarst6d maelir med.
Halla radgjafi fra Greiningar- og radgjafarstd6d rikisins sagdi ad i fyrsta
vidtalinu fai foreldrar svokallada Fj6lskyldumoppu par sem sagt er fra peim
tveimur adferdum sem notadar eru i stuttu mali. Einnig er foreldrum bent a
ad fara 4 namskeid til ad 6dlast frekari innsyn.

Radgjafarnir 4 Greiningar- og radgjafarstod rikisins, peer Halla og Margrét
sogdu foreldra stundum buna ad velja pjalfunarleid pegar komid veeri med
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barnid a Greiningarsto6d. Foreldrar hafi pa reett vid leikskdlastjora eda
radgjafa sins sveitarfélags og sogdu peer algengara i dag ad byrjad veeri ad
vinna med boérnin aéur en pau kamu til peirra 4 Greiningar- og rddgjafar-
stod rikisins. Margrét sagdi ad i peim tilfellum par sem foreldrar veeru
Ovissir um hvad skyldi velja fai peir upplysingar og efni til ad lesa fra
Greiningarst6d og sé bodid ad skoda leikskdla sem vinna eftir badum
kennsluadferdunum. baer heimsdknir séu adallega 4 vegum radgjafa
sveitarfélaganna. Einnig vaeri i bodi fyrir foreldra ad saekja namskeid a
vegum stofnunarinnar um badar kennsluadferdirnar. bar getur félk séd hver
munurinn er & adferdunum og jafnvel valid ut fra pvi. Vardandi pad ad veita
radgjof sagdi Halla:

Vid reynum ad vera hlutlaus pd pad sé oft erfitt pegar
foreldrarnir vilja adstod. Vid getum ekki maelt med, pvi midur
getum vid ekki sagt ad pessi adferd henti pessu barni og hin
adferdin henti hinu barninu. Vid buum ekki yfir peirri pekkingu
i dag en pad veeri dskastadan ad geta sagt: betta er deemigert
barn sem myndi henta Skipulégd kennsla og petta er barn sem
myndi henta Atferlispjdlfun.

Radgjafarnir sogdu suma foreldra vera mjog skipulagfa og teysta sér til
ad fara i stifa pjalfun medan adrir vildu velja adra leid. Halla benti 4 ad ef
foreldrar geetu ekki valid og vildu treysta 4 radgjafana pa bendi peir 4 ad ef
bad er pekking i leikskdlanum a annarri hvorri adferdinni, pa geti peir sagt
ad pad sé minni tilkostnadur ad mennta starfsfélkid.

Halla sagdist alveg geta sagt hvor adferdin hugnadist henni betur ef
foreldrar legéu hart ad henni og sagdi pad vera pannig hja 68rum radgjofum
lika.

Vid reynum pad an pess ad kasta ryrd a hina adferdina. Hér
adur fyrr var petta meira strid milli adferda, ja pad var eins og
madur hefdi pad & tilfinningunni ad petta veeri einhver
markadssetning. betta vaeri betra en hitt en pad 4 ekki ad vera
munur a pjénustu. Hér adur fyrr voru fleiri rddgjafar sem sinntu
annarri kennsluadferdinni en nu er petta ordid nokkud jafnt.

Halla sagdi ad foreldrum vzeri aldrei sagt ad fara af stad eftir pessari eda
hinni adferdinni. beim vaeri bent a ad prdfa ad halda afram ef byrjad veeri ad
vinna med barnid pvi peir gaetu alltaf skipt um skodun og sagdi hun ad til
vaeru deemi um slikt. HUn sagdi ad peir sem vaeru fagmenn a Greiningar- og
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radgjafarstod rikisins geetu i raun ekki valid fyrir foreldrana. bpad veeri
kannski meira um pad 4 pjénustumidstédvunum, par meeli radgjafarnir
hugsanlega med peirri adferd sem peir pekkja betur.

Vardandi val a kennsluadferd sagdi Halla ad pad veeri oft mikil 6anaegja
hja foreldrum med ad purfa ad velja. Foreldrar hafi sagt pad og einnig hafi
verid reett um petta hja Umsjénarfélagi einhverfra par sem komid hafi fram
ad sumir foreldrar telja sig ekki hafa forsendur til ad velja adferd. HUn sagdi
ad radgjafarnir legdu sig fram vid ad adstoda folk. Halla sagdist ekki vita af
hverju félk velji dkvednar adferdir. betta feeri kannski oft eftir hefdum og
landshlutaskiptingu par sem til deemis veeri meira um pad ad bérn med
einhverfu veeru i Atferlispjalfun i Reykjavik medan Skipulégd kennsla vaeri
meiri i Kbpavogi, Akureyri og a Austurlandi.

Pegar horft er Ut fra nidurst6dum vidtala vid radgjafa sveitarfélaganna
vid val a kennsluadferd sagdi Kristin radgjafi sveitarfélags ad ef barni veeri
visad a einhverfusvid Greiningar- og radgjafarstédvar rikisins hafi radgjafar
par yfirleitt séd um ad kynna kennsluadferdirnar fyrir foreldrunum. Hudn
sagdist sjalf ekki kynna fyrir foreldrum muninn a kennsluadferdunum heldur
bendi hun félki 4 ad fara 4 netid og finna sér upplysingar par.

Kristin sagdist hafa heyrt fra foreldrum ad peim fyndist erfitt ad purfa ad
velja @ milli kennsluadferda. HUn sagdi suma foreldra mjog dkvedna og pad
feeri eftir bakgrunni félks hvernig pad veldi. Henni fannst ad peir sem hefdu
einhvern bakgrunn sem vidkemur kennslu eda salfradi eda einhverju sliku
vaeru oftar med skodanir a vali sinu. HUn sagdi einnig ad i sinu sveitarfélagi
veeri pad pannig ad ef barn veeri i leikskdla par sem veeri verid ad vinna med
adra hvora adferdina veeri pad oftast pannig ad foreldrar veldu pa kennslu-
adferd sem veeri verid ad vinna med i leikskdlanum. b6 hun segdist raeda
adferdirnar vid foreldra segist hun ekki yta einni adferdinni ad peim par sem
badar adferdirnar syni svipadar nidurstédur. P6 er pad pannig i hennar
sveitarfélagi ad flest bornin vinna eftir Skipulagdri kennslu, sem hun segir
vera tilviljun. HUn sagdi einnig ad margir foreldrar hefdu kvartad undan pvi
ad purfa ad velja og hafi sagt, ,getur pu ekki bara sagt mér hvad ég a ad
gera“.

Hildur sagdi aftur & méti ad i hennar sveitarfélagi veeri petta pannig ad
pegar barn greindist med einhverfu vaeri bodid upp & tveer vidurkenndar
kennsluadferdir i tveimur af leikskélum baejarins. Pa veeri bodad til fundar
par sem hun, foreldrarnir, leikskélastjérinn, og sérkennslustjérinn eda sa
sem heldur utan um sérkennsluna i leikskdlanum rzedi saman pessa tvo
kosti. Foreldrunum sé sagt frd skélunum og hversu morg boérn séu par.
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Sidan er foreldum bodid ad skoda leikskdla sem vinna eftir badum kennslu-
adferdunum, hugsa sidan malid og taka akvordun i framhaldi af pvi.

Vardandi heimséknir i adra leikskola til ad skoda kennsluadferdirnar
sagdi Hildur ad pad veeri misjafnt hver faeri med foreldrunum, stundum feeri
han sjalf eda jafnvel kennari dr leikskéla barnsins. HUn sagdi kennara i peim
skélum sem vaeru ad vinna med kennsluadferdirnar tvaer vera mjog tilbuna
til ad taka & méti foreldrum eda fjélskyldum sem hafa komid til ad skoda. En
stundum veeri pad pannig ad vidkomandi barn veeri i 68rum hvorum
leikskdlanum og pa feeri pad bara sjalfkrafa inn i pa kennsluadferd sem par
veeri verid ad vinna med. Hun sagdi frad einu deemi par sem barn var i 6drum
leikskdlanum:

Vissulega raeddum vid ad parna veeri annar leikskoli sem veeri
med adra kennsluadferd og foreldrarnir hefdu ,nattarulega”
alltaf val en vidkomandi vildi bara vera afram i sama skdla.
betta er svona, madur parf ad skynja taktinn hja foreldrum.

i svona tilfelli sagdist hin ekki leggja mikla vinnu i ad Gtskyra hina
adferdina fyrir folki. Foreldrar eru bunir ad vera inni @ Greiningar- og
radgjafarstod rikisins og bunir ad madta sér hugmyndir. Hildi fannst pé ad
pbad hafi minnkad ad folk hefdi akvednar hugmyndir eftir ad hafa farid med
barnid i greiningaferlid.

Allir rddgjafarnir sogdust benda foreldrum & ad seekja ndmskeid a vegum
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins, baedi grunn- og framhaldsnamskeid
i badum kennsluadferdunum bpar sem félk getur o6dlast pekkingu 3
adferdunum og hvernig peir geta unnid heima med barnid hugnist peim
pbad. Kristin sagdi ad pad veeri allur gangur & pvi hvernig foreldrar taekju a
bessum malum. [ flestum tilfellum gengi mjég vel og foreldrar vaeru tilbunir
og jakvaedir fyrir allri vinnu. Vardandi Atferlispjdlfun fannst henni hafa
dregid Ur pvi ad foreldrar vaeru ad vinna heima med bornin sin. Skyringuna
a pvi hélt hun vera ad flestir foreldrar veeru i fullri vinnu og heféu hvorki
tima né prek til ad vera med pjalfun pegar peir komi heim eftir langan
vinnudag. HUn hafdi svipad ad segja vardandi Skipulagda kennslu. pad veeri
misjafnt hvernig folki gengi ad tileinka sér vinnubrogdin og pegar folk veeri
tilblidé ad préfa og sja svo hvad veeri ad skila drangri pa gengi mun betur.
Vardandi fagfélkid sagdi Kristin:

pad er alla vega meiri skilningur & ad foreldrarnir geti ekki verid
ad sinna peirri miklu pjalfun heima, sérstaklega ef bérnin eru i
leikskdlanum sjo eda atta tima. Pa er félk ordid preytt pegar
pad kemur heim.
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[ nidurstddum kom fram ad freedsluefni um kennsluadferdirnar er ekki
adgengilegt fyrir foreldra og sagdi Halla ad & Greiningar- og rddgjafarstod
rikisins veeri unnid ad undirbuningi fraedsluefnis 4 heimasidu hennar par
sem fdlk eigi ad geta séd myndbrot par sem verid er verid ad vinna med
Skipulagda kennslu og par sem er verid ad vinna med Atferlispjdlfun. bar a
einnig ad vera lesefni og til deemis & par ad vera synishorn af pvi hvernig
barn vinnur med stundaskra eftir Skipulagdri kennslu.

Vardandi eftirfylgni og radgjof sagdi Halla ad pad feeri svolitid eftir pvi
hvar 3 landinu vidkomandi einstaklingur byggi. Megin reglan sé ad ef radgjof
er veitt 4 hofudborgarsvaedinu eigi ad hittast a sex til atta vikna timabili eftir
ad barn er buid ad ganga i gegnum greiningarferli og buid er ad skila
nidurstodum til foreldra og pjoénustuadila. betta fari einnig oft eftir pvi
hvernig verklagid sé i hverju sveitarfélagi fyrir sig. [ kringum hvert barn er
oftast myndad svokallad kjarnateymi en i pvi eru peir sem vinna med barnid
dags daglega og hittast oftar og svo er pjonustuteymi par sem radgjafar
koma inn og hittist pad teymi sjaldnar. Oft fari fjoldi heimsdkna radgjafa
Greiningarstodvar lika eftir edli mala, ef upp koma erfid mal par sem eru
miklir hegdunarerfidleikar pa sitji pau oftar fundi i kjarnateyminu.

Sé barn i Atferlispjdlfun eru reglulegar heimsoknir i leikskélann eftir ad
pjadlfunarnamskeid hefur verid haldid. begar pjalfunin er komin vel a veg er
gert rad fyrir pjalfunarvinnufundum sem eru 4 sex manada fresti. Hildi
fannst stundum of mikill timi fara i pessa fundi par sem oftast vaeri verid ad
fara yfir hvernig gengi i leikskdlanum. Oftast er eftirfylgnin pannig ad
radgjafarnir koma inn i leikskdlana og fylgjast med bérnunum i daglegu
starfi og svo er fundad. Foreldrar eda foreldri sitja dvallt alla fundi. Veitt er
radgjof vardandi kennsluadferdina og hvernig préa megi vinnuna afram svo
hdn stadni ekki.

[ nidurstédunum kom fram moétsdgn hja radgjofum hja Greiningar- og
radgjafarstod rikisins og hja sveitarfélogum. Halla sagdi ad i dag veeri
radgjofin ordin pannig ad radgjafar frd Greiningar- og rddgjafarstdd rikisins
hafa radgjafa sveitarfélaganna sem sina tengilidi og sagdi:

[ rauninni er ndna ordin regla ad vid forum ekki i leikskdlana
nema ad radgjafar sveitarfélaganna komi med. bPad geta
audvitad verid undantekningar eins og veikindi uti a landi og
begar radgjafi kemst ekki pa haettum vid ekki vié ferd sem buid
er ad dkveda med margra manada fyrirvara.

Hildi fannst dberandi hversu mikid Greiningar- og radgjafarstod rikisins
hefur dregid saman og skiptir pa engu mali hvort pad er vardandi pjonustu
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vid Skipulagda kennslu eda Atferlispjalfun. Hun taldi pad jafnvel vera lid i
sparnadi auk pess sem pekkingin i sveitarfélaginu vaeri ad aukast. Hildur
sagdist ekki alltaf atta sig 4 radgjof fra Greiningar- og radgjafarstod rikisins
bvi hdn pyrfti oft ad benda foreldrum a hluti eins og lidveislu,
skammtimavistun og akstur fyrir barnid. Hlin sagdist stundum hringja i
skammtimavistunina til ad reka a eftir pvi ad barn komist ad og reyna eins
og hun gaeti ad leggja sitt 4 vogarskalarnar. Hun sagdi petta ekki beint vera
sitt hlutverk en hun gerdi pad samt.

4.6 Grunnskdlinn

[ viatdlum kom fram ad 6ll bérnin nema eitt voru ad hefja grunnskdlagdngu
sina naesta haust. Rannsakandi fann ad petta hvildi pungt 4 foreldrunum og
orladi a kvida fyrir pessum breytingum. pbad var ofarlega i hugum
foreldranna ad bornin hoféu adlagast leikskdlaumhverfinu mjog vel og voru
allir mjog dnaegdir med pad starf sem par for fram en kvidu pvi ad barnid
beirra faeri i grunnskélann par sem eru miklu fleiri nemendur & hvern
kennara. Allir t6lud um frimindturnar og hofdu ahyggjur af hvernig pad
myndi ganga fyrir bornin peirra ad fara Ut i stéran barnahép, hvort einhver
studningsadili yrdi med peim eda hvort pau eetti bara ad vera ein. Ein madir
hafdi miklar ahyggjur af pvi hver taeki 4 méti barninu & morgnana og velti
mikid fyrir sér hvort studningsadilinn byrjadi ad vinna fyrr en adrir til ad taka
a moti barninu.

Vardandi val a grunnskéla hofdu foreldrarnir dlikar skodanir a pvi hvada
skoli skyldi valinn, sérskdli/sérdeild eda heimaskdlinn. Maria sagdi ad pad
veeri sérdeild i heimaskdla barnsins. Henni og eiginmanni hennar fannst
skipta miklu mali ad barnid peirra gaeti verid med krokkum dr sinu hverfi.

Heidu fannst erfitt ad vita til pess ad ef drengurinn hennar faeri i
einhverfudeild pyrfti hann ad fara i skdla i 68ru hverfi pvi adeins veeri ein
einhverfudeild i sveitarfélaginu. HUn sagdist hafa verid 66rugg med hvernig
han beeri sig ad vardandi grunnskélagéngu barnsins og vissi ekki hvert hin
tti ad leita. Sérkennarinn i leikskdla barnsins hennar adstodadi hana sidan
og fyrir milligbngu hans fékk hin ad skoda heimaskdlann. Hun var mjog
Osatt vio mottdkurnar sem hun fékk par og sagdi:

Mér fannst kennararnir i grunnskélanum og pa sérstaklega
skdlastjorinn helst ekki vilja fa hann. Pau voru eiginlega bara ad
benda mér a einhverfudeildina pvi par vaeri meiri pekking pvi
pbau hefdu aldrei verid med einhverfa nemendur.
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Huan virtist akvedin og vildi frekar ad barnid feeri i sinn heimaskdla p6 par
veeri ekki einhverfudeild. bar sem hun var dsatt vid méttokurnar i grunn-
skolanum fékk hun leikskdlakennarana i leikskéla drengsins i 1id med sér og
sau peir um ad undirbda drenginn fyrir flutning milli skélastiga i samradi vid
pbroskapjalfann i grunnskélanum. Hln sagdi samstarfid hafa gengid vel og
virtist satt pratt fyrir neikveeda reynslu i byrjun.

Unnur, sem byr i 68ru sveitarfélagi var mjog ansegd med pa akvordun
sem hun og eiginmadur hennar hofdu tekid. pau fengu ad skoda
einhverfudeild i einum grunnskdla bajarins pegar pau féru 4 namskeid i
skélanum 4 vegum Greiningar- og rddgjafarstdédvar rikisins. beim leist svo
vel & skdlann ad pau keyptu sér ibud i naestu gotu. Unnur sagdi ad pad veeri
buid ad endurbaeta deildina og henni litist mjog vel & hana pvi par geeti
barnid hennar lika tilheyrt bekk. Unnur hafdi heyrt ad sumir veeru kannski
fyrsta arid i sérdeildinni en faeru svo Ut i bekk eda alltaf inn & milli. bad hafdi
einnig ahrif @ valid hja foreldrunum ad pad er starfsbraut fyrir fatlada
nemendur i framhaldsskdlanum sem er i sama hverfi. P Unnur veeri jakvaed
orladi a kvida hjd henni gagnvart flutningi milli skdlastiganna. HUn sagdi
reynslu peirra hjéna vera frekar jdkvaeda gagnvart leikskélanum par sem par
sé settur rammi og stutt vel vid pau. Hln sagdist dska pess ad petta myndi
allt ganga svona vel i grunnskdlanum lika.

Tveer maedur voru ad bida eftir svari fra sérskdla og fannst peim mikill
seinagangur vid ad fa svor. bzer vildu helst ekki setja bornin i peirra
heimaskdla. Helgu fannst ekki négu gott ad setja drenginn i heimaskdlann
b6 hann veeri rétt vid heimili peirra par sem hun a énnur boérn i peim skdla
og sagdi:

Mér finnst mikid & pau lagt ad vera med petta heima en purfa
ekki ad ,dila” vid petta i skélanum lika. Vera med brédur sem
er svona 0druvisi, e pu veist hvernig krakkar eru oft. bannig ég
held pad sé lagmark ad hann fari beint i sérskdla.

Mjog misjafnt var hvad madrunum fannst um pa radgjof sem veitt var
vio val a grunnskdla. Vala sagdist hafa purft ad bera sig sjalf eftir pvi ad fa ad
skoda grunnskdla. Hun sagdi: ,, pad ad var eins og ég hefdi varpad fram
sprengju pegar ég nefndi ad barnid vaeri ad fara i skéla naesta haust. beer i
leikskdlanum vissu i raun ekki hvernig zetti ad standa ad malinu”

Helga var aftur & méti mjog ansegd med pa pjonustu sem han fékk fra
upphafi. Pad var hringt i hana frd Greiningar- og radgjafarst6d rikisins og
hun spurd hvernig gengi og hvort pau zettu ekki ad fara ad huga ad
grunnskéladrraadum. Radgjafinn hefur svo adstodad foreldrana med ymsar
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umsoknir er vid kemur grunnskdélagongunni. Unnur sagdi radgjafa aftur a
moéti ekkert hafa komid ad vali peirra & grunnskdla. Eins og getid er hér a
undan fékk Heida leikskdlakennara af leikskdla drengsins sins med sér i lid
til ad koma ad undirblningi grunnskdlagéongunnar og komu radgjafar ekki
ad peim undirbuningi. bad kemur fram i gdgnunum ad adeins einn radgjafi i
sveitarfélégum kom ad vali 4 grunnskéla.

Af frdsognum foreldranna ma daema ad peim finnst ekki négu vel stadid
ad flutningi barnanna a milli skdélastiga. Pad vantar meira upplysingaflzedi til
foreldranna og skyrari reglur um hvernig foreldrar barna med einhverfu eiga
ad bera sig ad og hvert peir geti sott sér upplysingar 6had busetu.

4.7 Samantekt

Nidurstodur syna ad allar madurnar segja svipada sogu vardandi fyrstu
manudina i lifi barna peirra, par sem bornin virtust syna edlilegan proska
fram ad 16 til 18 manada aldri. Grunur kviknadi sidan um einhverfu pegar
bornin voru byrjud a leikskdla. Allir foreldrarnir voru dsattir vid bidtima &
Greiningar- og rddgjafarstod rikisins, hvort sem peir bidu eftir ad komast
med barnid i greiningu eda eftir ad nidurstédum vaeri skilad a skilafundi.
Einnig voru nokkrir 6anzegdir med meeliteeki eins og greindarpréf. bd
foreldrarnir veeru 6édnazegdir med pessa peetti voru allir dnaegdir med
starfsfolk Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins og ségdu pad allt af vilja
gert til ad adstoda 4 medan greiningarferlinu stéd. Ollum foreldrunum sem
hofdu farid 4 skilafund fannst pad mjog erfid lifsreynsla og fannst erfitt ad
rifia upp og tala um pann tima sem barnid var ad ganga i gegnum sitt fyrsta
greiningarferli og pad ad purfa ad velja kennsluadferd.

Allir foreldrarnir voldu pa kennsluadferd sem pekking var 4 og notud var
i leikskdla barnsins adur en pad fékk greiningu. Madurnar hréosudu allar
starfsfolki leikskélanna mikid og greinilegt var ad starfsfélkid hafdi reynst
foreldrunum vel. Baedi vid pad ad velja kennsluadferd sem og i daglegu lifi
fjolskyldunnar. Samkveemt gégnunum er greinilegt ad foreldrarnir voldu Ut
fra starfsfolki & leikskdlunum, pad var i raun starfsfélkid i leikskdlunum sem
veitti radgjofina sem rannsakandi gekk Ut fra ad veeri veitt a Greiningar- og
radgjafarstod rikisins eda hjad sérkennslurdadgjofum sveitarfélaganna. pad
var pvi ekki tilviljun ad prir af foreldrunum véldu Skipulagda kennslu og tveir
voldu Atferlispjalfun. bad var vegna pess ad bornin peirra voru i leikskélum
par sem unnid var eftir pessum adferdum eda starfsfélk pekkti vel til peirra.

Maedurnar hofdu dlikar skodanir vardandi radgjof fra radgjofum vid val a
kennsluadferd. Sumum fannst Greiningar- og radgjafarstod rikisins standa
sig vel & medan 6drum potti pad ekki. Pad sama ma segja um radgjafa
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sveitarfélaganna. Tvaeer madur af fimm voru nokkud sattar vid pda radgjof
sem paer fengu fra sveitarfélogunum. Ein hafdi ekkert notad slika pjonustu
og tveimur fannst pjénustan ekki géd par sem radgjafarnir voru ekki
synilegir foreldrunum. Ein mddirin sagdist aldrei hafa séd radgjafann nema
a skipulogdum fundum med Greiningar- og rdadgjafarstod rikisins.
Foreldrarnir hofou svipada sogu ad segja vardandi eftirfylgni fra radgjofum,
badi sveitarfélaga og Greiningar- og radgjafarstédvar rikisins. Maedrunum
fannst ad rddgjofin meetti vera meiri til starfsfolks leikskélanna par sem
foreldrarnir pyrftu pa ekki alltaf ad maeta 4 fundina. A heildina litid hafdi
radgjof fra Greiningar- og radgjafarstod rikisins efda rddgjofum
sveitarfélagann litid ad segja, foreldrum fannst hin koma alltof seint og
upplysingaflaedid hefdi purft ad vera mun meira strax og grunur kviknadi
um einhverfu.

Radgjafarnir sogdust allir leggja dherslu 4 ad benda foreldrum a ad sakja
namskeid, baedi um kennsluadferdina og um einhverfu. Ekki hofou allir
foreldrarnir sétt ndmskeid par sem peim fannst pau éadgengileg. bad veeri
uppbdkad a pau pegar félk aetladi ad skra sig og midad vaeri vid ad allir bui i
Reykjavik. Adrir foreldrar voru mjég anaegdir med namskeidin og voru bunir
ad sakja 6ll ndmskeid sem i bodi voru til ad 68last meiri pekkingu.

Allar madurnar sogdu foreldrana vera nokkud satta vid val sitt a
kennsluadferd og sau ekki eftir pvi vali. beir sem voldu Skipulagda kennslu
voru sérstaklega anzegdir. beir voru mjog anzegdir med hve mikil dhersla
veeri 16gd a ad barnid geeti tengst 6drum bornum par sem ahersla var 16gd &
ad kenna peim ad leika sér og ad geta bodid 66rum krokkum i leik med sér.

Hvad Atferlispjalfunina vardar hafdi onnur maédirin ekki mikla reynslu af
adferdinni en hinni moédurinni fannst mikil vinna ad pjalfa barnid heima
eftir langan vinnudag, einnig fannst henni mikil vinna felast i pvi ad barnid
pyrfti alltaf dagskra heima eins og pad var vant i leikskdlanum.
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5 Umrada

[ kaflanum hér ad framan var gerd grein fyrir helstu nidurstddum
rannséknarinnar. Markmid hennar var ad varpa ljési a reynslu foreldra af
pvi ad velja kennsluadferd fyrir bérn med einhverfu. Helstu nidurstédur
voru paer ad reynsla foreldranna var erfid, peir sogdust ekki hafa vitad
hvernig peir attu ad nalgast barnid sitt pegar peir vissu ad pad veeri med
einhverfu. Allir foreldrarnir véldu pd kennsluadferd sem var notud i
leikskdla barnsins eda starfsfélk leikskolans adhylltist.

prjar af fimm maedrum hofdu sleema reynslu af pvi ad velja kennsluadferd
fyrir born sin par sem peim fannst upplysingar og radgjof koma seint og illa
baedi fra radgjofum sveitarfélaganna og fra Greiningar- og radgjafarstod
rikisins. Maedrunum fannst paer fa litla radgjof fra rddgjofum vid val a
kennsluadferd. peim fannst kennsluadferdirnar ekki Gtskyrdar négu vel fyrir
peim eins og til deemis hver munurinn vaeri 4 peim og vildu fa svor fra
radgjofum um hvad peir teldu henta barninu betur. Hvad eftirfylgni radgjafa
inni i leikskélum vardar voru foreldrar ekki sérlega dnaegdir med pa
pjonustu. beim fannst erfitt ad fa upplysingar um ymis Urraedi fyrir bornin
og vissu i raun ekki hvad var i bodi. Madrunum fannst einnig ad radgjafar i
sveitarfélogunum veeru ekki synilegir og vildu ad peir veittu starfsfélki
leikskdlanna meiri radgjof. Radgjafarnir sogdust po allir reyna ad veita eins
gdda pjonustu og peim veeri unnt.

i rannsékninni voru settar fram eftirfarandi rannséknarspurningar:

e Hver er reynsla foreldra af pvi ad velja kennsluadferd fyrir born sem
greinst hafa a einhverfurofi?

e | hverju felst studningur og radgjof sem foreldrar fa vid val &
kennsluadferd? Hvernig er eftirfylgni og radgjof hattad eftir ad
kennsluadferd hefur verid valin?

Hér verdur fjallad um helstu nidurstdodur rannséknarinnar i tengslum vid
rannsdknarspurningarnar og pann fraedilega grunn sem hun byggir 4. Einnig
verdur sett fram hvada laerddm ma helst draga af rannsékninni.
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5.1 Reynsla foreldra af pvi ad eiga barn med einhverfu

Rannsdkn pessi byggir @ fraedilegu sjdnarhorni mdétunarkenninga sem er
einn pradur félagslegrar hugsmidahyggju. Félagslegar mdtunarkenningar
ganga Ut frd pvi ad i sameiningu skapi mennirnir pad samfélag sem vid
bium i og gefi pvi pbad merkingu sem vid gefum veruleikanum. |
madtunarkenningum er einnig gengid Ut fra pvi ad samfélagid mdéti mennina
og syn peirra a raunveruleikann (Berger og Luckman, 1967). bessar
kenningar hjdlpa okkur ad skilja hvernig foreldrar upplifa reynslu sina af pvi
ad eignast fatlad barn og hver ahrifin eru a fjolskylduna (Ferguson, 2001).

Allar maedurnar sem raett var vid i rannsékninni téludu mikid um reynslu
sina af pvi ad eiga barn med einhverfu og var greinilegt ad petta tok a alla
fjolskylduna. Enda leiddu nidurstédur rannsdéknarinnar i ljés ad reynsla allra
foreldranna af pvi ad eiga barn med einhverfu var erfid. bratt fyrir
erfidleikana sau sumir peirra 1jésid i myrkrinu og sagdi ein mddir til deemis
ad fyrst hdn og eiginmadur hennar eignudust barn med einhverfu vaeri gott
ad pad veeri nuna en ekki fyrir 10 — 15 arum sidan par sem svo margt hafi
breyst i samfélaginu til géds fyrir fatlad folk. bessar nidurstédur eru vel i
takt vid nidurstodur Ur rannsékn Déru S. Bjarnason (2010) par sem segir ad
stigvaxandi breyting sé @ dherslum hvad fotlun vardar a pvi 33 dra timabili
sem bornin i rannsékn hennar eru faedd 4. Aherslan hefur breyst fra pvi ad
adur hofdu fjolskyldur fotlun barnsins meira fyrir sig en nina er umraedan
almennari og foreldrar medvitadri um rétt sinn til peirrar pjénustu sem
bydst.

Nidurstodur rannsdknarinnar syna ad madurnar lystu einkennum
einhverfu svipad hja bérnum sinum. begar bornin hofdu fengid greiningu
um ad pau vaeru med einhverfu s6gdu madurnar ad foreldrarnir hefdu ekki
vitad hvernig peir attu ad takast & vid pad sem framundan var. Ein médir
sagdi ad pegar grunur hafi kviknad um ad barnid veeri a einhverfurdfi hefdu
foreldrarnir ordid radprota og vissu ekki hvernig peir attu ad horfa 4 barnid
sitt eda nalgast pad, hun sagdist hafa horft 4 pad med 63rum augum. bessar
nidurstédur rima vid rannséknir sem segja foreldra vidurkenna ad peir eigi
erfitt med ad byggja upp samband vidé born sin & einhverfurdéfi pvi pau séu
ekki eins og ,,venjuleg born“ (McLaughlin o.fl., 2008). Madurnar t6ludu um
mikid alag 4 heimilinu sem hafdi ahrif a allt lif fjolskyldunnar, misjafnt eftir
adstaedum félks. Rannsakandi upplifdi pad ad foreldrarnir veeru i raun
bundnir i bada ské og keemust litid fra, hvort sem pad var til ad sinna
systkinum barnsins med einhverfuna eda gera eitthvad fyrir sig sjalf. pessar
upplifanir rannsakanda eru svipadar og Phelps o.fl. (2009) benda 4 par sem
beir segja ad foreldrar upplifi hindranir og erfidleika vegna einhverfu barna
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sinna. | rannsékn Phelps o.fl. (2009) segir einnig ad margar fjdlskyldur
vir@ast finna tengsl sin @ milli og jakvaeda préun vid pad ad eiga barn med
einhverfu. betta & vid pegar félagslegur studningur er til stadar, formlegur
og 6formlegur. bvi telur rannsakandi naudsynlegt ad félagslegur studningur
sé til stadar fyrir foreldra svo reynsla peirra verdi ekki eins ipyngjandi. i
rannsokn Gudrudnar borsteinsdéttur (2007) segir einnig ad hatt hlutfall
foreldra hafi upplifad aukid tilfinningalegt alag vegna fotlunar barna sinna
og eru pad svipadar nidurstodur og i pessari rannsdkn par sem foreldrarnir
|6gdu dherslu @ pad mikla dlag sem hvildi & peim.

5.2 Greining

Nidurstodur rannséknarinnar syna ad foreldrar eru &sattir vid margt sem
tengist Greiningar- og radgjafarstdd rikisins i greiningarferlinu og ma par
nefna greindarprof, timasetningar og bidtima. Foreldrum fannst heldur ekki
négu vel stadid ad fyrirldognum a ymsum gégnum og stakk ein médirin upp 3
pbvi ad sérfreedingar fra Greiningar- og radgjafarstod rikisins kaemu inn i
leikskdlana og préfudu bornin par i kunnuglegu umhverfi eda inni & heimili
barnanna svo nidurstédur syndu réttari mynd af proska peirra. bessar
nidurstodur rima vel vid nidurstodur Ur rannsdkn Soélveigar Gudlaugsdottur
(2002) par sem kom fram ad madrum fannst paer maeta litlum skilningi i
greiningarferli barnanna auk pess sem peim fannst ekki hlustad a paer.
Maedrum i pessari sému rannsokn fannst einnig mikilveegt ad litié veeri a
bornin  sem manneskjur en ekki bara einblint & f6tlunina (Sélveig
Gudlaugsdéttir, 2002), eins og gjarnan er gert pegar horft er ut fra
leeknisfraedilegu sjonarhorni og born metin Ut fra pvi sem er ad. Hér telur
rannsakandi ad fagfélk purfi ad skyra greiningarferlid betur ut fyrir
foreldrum svo peir verdi ekki 66ruggir.

Pé greiningarferlid hafi vissulega tekid sinn toll hja 6llum foreldrunum pa
voru peir samt sattir vid ad bornin peirra hefdu loksins fengid greiningu eda
,merkimida“ eins og ein modir tok til orda. Eins og 4dur hefur komid fram
parf greining ekki bara ad vera sleem. HUn getur leitt til betri skilnings hja
fiolskyldu barnsins sem er med einhverfu ad pvi leyti ad med beaettri
pbjonustu vid bornin getur faerni peirra i félagslegum samskiptum aukist. pPad
getur baedi verid vegna pess ad umhverfi fjdlskyldunnar og samfélagid
vidurkennir fotlun barnsins med einhverfuna og neikvaed afstada fdlksins i
narumhverfinu haettir ad trufla pad (Gray, 2003).
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5.3 Reynsla foreldra af vali a kennsluadferd

Eins og fram hefur komid hefur skapast hefd fyrir tveimur vidurkenndum
kennsluadferdum sem foélk parf ad velja um. Flestar kennsluadferdir fyrir
born med einhverfu gera rad fyrir patttoku foreldra svo pjalfunin beri
arangur (National Research Council, 2001). bvi er lidan foreldranna
mikilveeg forsenda fyrir pvi ad skapa bornunum stydjandi og hvetjandi
umhverfi sem getur aukid lifsgeedi peirra baedi i nami og daglegri faerni
(Gudrun borsteinsdéttir, 2010).

Foreldrunum fannst peir ekki hafa forsendur til ad velja kennsluadferd
pbar sem peir vissu litid um adferdirnar og hefdu um ndg annad ad hugsa 3
bessum timapunkti. | nylegri islenskri rannsékn kemur fram ad ekki sé
stadid nogu vel ad pvi ad veita foreldrum tilfinningalegan studning i kjolfar
greiningar pegar beir standa frammi fyrir floknu hlutverki vid val &
kennsluadferd. bar segir einnig ad foreldrar hafi ef til vill ekki forsendur til
ad taka afst6du um kennsluadferdirnar a sama tima og peir takist @ vid
tilfinningar og adlogun ad breyttu lifi (Gudrun borsteinsdottir, 2010).

Reynsla rannsakanda af pvi ad hlusta 4 frasagnir maedranna af pessari
lifsreynslu peirra vakti hann til umhugsunar um hvort ekki veeri kominn timi
til ad horfa at fyrir rammann hvad kennsluadferdir vardar. Rannsakanda
finnst einnig umhugsunarvert ad adeins sé bodid upp a tveer vidurkenndar
kennsluadferdir fyrir born med greiningu & einhverfuréfi & f[slandi.
Foreldrum er stillt upp vidé vegg og gert ad velja annad hvort Atferlispjdlfun
eda Skipulagda kennslu. Ein af madrunum hafdi dahuga 4 ad nota adferd
sem hun haféi kynnt sér. R.P.M. eda Rapid promting method en pad er
adferd sem gengur Ut a ad veita nemendum frédleik og kenna peim um leid
ad tja sig. Ahersla er 16gd & ad 6rva akvednar stédvar heilans, yta undir og
vekja ahuga hans 4 naminu. Einnig hefur verid raett um ténlistarmedferd og
PECS bodskiptapjalfun en einhverjir nota pessar adferdir samhlida
Atferlispjdlfun og Skipulagdri kennslu hér a landi. bPessi sama mddir var
06anaegd med pa takmorkudu valmoguleika sem i bodi eru. Hun hafdi lagt sig
fram vid ad skoda hvada adferdir vaeru i bodi vida um heim en vard ad
seetta sig vid ad nota adra adferd med barni sinu, jafnvel péd hudn syndi
adferdinni ekki sama ahuga. bvi veltir rannsakandi pvi fyrir sér hvort petta
takmarkada val hafi ahrif a patttoku foreldranna i kennsluadferdunum.

5.4 Radgjof ut fra sjonarhorni foreldra

i nidurstédum rannséknarinnar kemur fram ad foreldrar h6fdu mismunandi
skodanir & pvi hvad meetti betur fara vardandi pa radgjof sem peir fengu,
baxdi fra sveitarfélogunum og Greiningar- og radgjafarstod rikisins.
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Mismunurinn virtist vera meiri milli radgjafa i sveitarfélogunum pvi peir
unnu o6likt. bessar nidurstodur eru svipadar og i rannsdkn peirra Hutton og
Caron (2005) par sem segir ad i hverju sveitarfélag fyrir sig hafi verid métud
akvedin stefna sem styrir peirri pjonustu sem foreldrum er bodid upp a.
Maedrunum sem rannsakandi taladi vid fannst radgjafar sveitarfélaganna
ekki synilegir og vildu ad peir veittu starfsfélki leikskdlanna meiri rddgjof.
Pad virtist sem radgjof radgjafanna skipti foreldrana ekki svo miklu.
Rannsakandi komst ad pvi ad pad var i raun og veru starfsfélk leikskélanna
sem veitti foreldrunum radgjof en ekki radgjafar sveitarfélaganna. Enda
voldu allri foreldrarnir paer kennsluadferdir sem kennararnir i leikskélunum
adhylltust. Hvad rddgjafa fra Greiningar- og radgjafarstod rikisins vardar pa
voru allar maedurnar dnaegdar med pa og fannst peir standa sig vel pd paer
veeru dsattar vid margt sem fér fram i greiningarferlinu.

[ gdgnunum kom fram ad foreldrarnir purftu ekki adeins ad velja
kennsluadferd fyrir bornin sin heldur purftu peir ad velja pjonustulrraedi
eins og studningsfjdlskyldu sem getur aukid alagid. A pvi timabili sem
viotolin vid maedurnar féru fram var pjonusta fyrir bérn med einhverfu ad
faerast fra sveedisskrifstofum yfir til sveitarfélaga. pad virtist auka dlag a
fidlskyldurnar par sem margt var 6ljést hvad ymis Urraedi vardadi. Hutton og
Caron (2005) gerdu rannsokn a reynslu fjélskyldna sem eiga barn med
einhverfu. Nidurstédur Ur rannsdkn peirra eru svipadar og i gdgnum
rannsakanda en hja peim kom fram ad foreldrar |6gdu mikla aherslu a géda
samvinnu vid pa sem veita pjonustu fyrir bornin og ad peir geetu haft
eitthvad um pjénustuna ad segja. Einnig kom fram hjd peim ad ymis
vandamal komu upp vardandi pjonustuna, annad hvort fékk fjdlskyldan litla
pjonustu eda hafdi takmarkada adild ad skipulagningu hennar. Nidurstédur
rannsoknar peirra syna einnig hve margvislegum skyldum foreldrar purfa ad
sinna vegna fotlunar barna sinna auk alls pess alags og streitu sem fylgir pvi
ad vera foreldri barns med einhverfu.

i ljosi pessa mikla dlags sem hvildi 4 fjolskyldum peirra maedra sem raett
var vio i rannsékninni parf fagfélk ad hafa hugfast ad foreldrar eru oft
radalausir gagnvart pvi hvad sé best fyrir bornin peirra og aettu pvi ekki ad
purfa ad berjast fyrir rétti barna sinni vid ad fa videigandi kennslu og
pjénustu (Ferguson, 2001).

5.5 Radgjof fagfolks

Gognin syna ad parfir og dskir foreldra eru dlikar. bad sem einum finnst litid
mal getur naesta fundist mikid mal. Mesibov o.fl. (2006) benda & ad sumir
foreldrar purfi og vilji skyrar upplysingar um parfir barnsins. bad sé pa ekki
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nog ad upplysingarnar séu skrifadar nidur heldur purfi ad atskyra vel. bad sé
einnig akkur fyrir foreldra ad fa hentugar leidbeiningar og leidségn um
einhverfu barnsins, stodu pess ndmslega, kennsluadferdir og lsera ad nota
nyja kunnattu og adferdir (Mesibov o.fl., 2006).

Allir rddgjafarnir so6gdust veita eins géda pjénustu og heegt veeri og
reyndu ad koma til méts vid foreldra pd peir veeru ekki allir anaegdir med
radgjofina. Pad er svo misjafnt hvad hentar hverjum og einum og hver
bakgrunnur foreldranna er.

Af nidurstédunum dregur rannsakandi paer alyktanir ad samrama purfi
radgjof fra Greiningar- og radgjafarst6d rikisins og sérkennslufulltrdum
sveitarfélaganna. bad purfa ad vera skyrari mork & pvi hver veitir hvada
bjénustu svo foreldrar upplifi ekki ad hvor visi 4 annan pegar pa vantar
upplysingar um bjénustu fyrir barn sitt. | ldgum um Greiningar- og
radgjafarstod rikisins par sem segir ad i kjolfar greiningar fari fram eftirfylgd.
AJ jafnadi skal eftirfylgdin vera i hondum sveitarfélaga sem hafa tekid ad
sér pjonustu vid fatlada, sérfreedipjénustu skdla, rddgjafarpjénustu leikskdla
og annarra sérfraedinga eftir pvi sem vid 4. Greiningar- og rddgjafarstod
rikisins fer pé med eftirfylgd og radgjof til lengri tima vegna einstaklinga
med o6venjufloknar eda sjaldgaefar fatlanir og proskaraskanir og sérhaefd
vandamal tengd fotlun peirra (Greiningarstod, 2012). bad er ekki nég ad
bad séu til I6g um hver & ad gera hvad, heldur parf ad upplysa foreldra um
bessa peetti.

Foreldrar pyrftu einnig ad fa upplysingar um hvernig tryggingakerfin og
kerfi sveitarfélaganna virka fyrir fjdlskylduna pegar barn peirra greinist med
einhverfu par sem fdlk getur séd hvada pjonusta er i bodi og hvert pad
getur leitad. Radgjafar purfa ad hafa hugfast ad pad er peirra hlutverk ad
veita sem besta pjonustu og pad er ekki haegt ad =etlast til pess ad foreldrar
sem geta ekki lesid ensku fari & netid og finni sér upplysingar par hvort sem
er um einhverfu eda kennsluadferdirnar.

Madrunum fannst skipta mali ad hafa fagmenntad starfsfélk i vinnu
med bornum sinum. Einni mdédur fannst mjog gott ad hafa alltaf haft
adgang ad sama radgjafanum. bessar nidurstodur eru svipadar og i
rannsokn Whitaker, (2002) par sem kom fram ad foreldrum fannst gagnlegt
ad fa radgjof fra einhverfuradgjafa og fannst peir skilja einhverfuna betur
begar peir gatu reett um hana vid einhvern.

Vid upphaf rannséknarvinnunnar velti rannsakandi fyrir sér hvort porf
veeri a pvi ad fagfélk endurskodadi ymsar rikjandi skodanir og hefdbundna
faglega afst6du til fjolskyldna fatladra barna, haetti ad einblina & veikleika
barnsins og horfi frekar Ut fra porfum fjoélskyldunnar. Nidurstadan er su ad
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fagfolk aetti ekki setlast til of mikils af foreldrum sem eru ad ganga i gegnum
greiningarferli med born sin. Fagfélk ma ekki ad |ata foreldra upplifa ad peir
séu einir 4 bati og enginn sé til ad adstoda pda. bjénustan parf ad vera
samraemd um allt land svo allir fai sému pjonustu, sama hvort félk byr i
nagrenni Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins eda uti a landi.

5.6 Grunnskodlinn

Vardandi val & grunnskéla hofdu foreldrarnir élikar skodanir @ pvi hvada
skoli skyldi valinn, sérdeild, sérskéli eda hverfaskélinn. Connor (1997) segir
ad liklegar astaedur fyrir vali foreldra a sérhaefdu ndmsurraedi sé tru foreldra
a sérstudningi eda pjonustu eins og ad talpjalfun og sjukrapjalfun sé til
stadar i sérhaefda skélaumhverfinu frekar en i almennum grunnskéla. Einnig
hafi foreldrar trd & pvi ad kennarar i sérdrreedum hafi betri skilning a
porfum barnsins og pad muni frekar njota sérpekkingar. AG mati Connor
raedur reynsla foreldranna og tilfinning peirra fyrir pjénustunni ekki sidur
urslitum um afstédu peirra frekar en su pjonusta sem bodié er upp a
(Connor, 1997).

Mjog aberandi var i vidtélum vid maedur peirra barna sem voru ad hefja
grunnskdlagéngu hvad peer virtust kvida pvi ad bornin faeru dr sina 6rugga
umhverfi sem leikskdlinn er. | leikskélanum eru foreldrarnir i daglegum
samskiptum vid leikskdlakennarana en vardandi grunnskdélann oéttudust
madurnar umhverfid par. Samkvaemt Mesebov o.fl. (2006) er algengt ad
madur barna med einhverfu glimi vid punglyndi, kvida eda ahyggjur. Vid val
a grunnskola er pvi mikilveegt ad radgjafar veiti foreldrum upplysingar um
faersluna milli skdlastiga. Foreldrar eiga jafnvel bara petta eina barn eins og
atti vid um tvaer af maedrunum, i slikum tilfellum geta foreldrar haft litla
reynslu og vita jafnvel ekki hvad peir eiga ad spyrja um. bad er vid pessar
adstaedur eins og svo margar adrar ad fagfélkid i neerumhverfinu parf ad
vera vakandi yfir pvi hvad pad getur gert til ad veita adstod. Leit foreldra
eftir félagslegum studningi er ein af leidum foreldranna til ad takast a vid
adsteedur sinar (Altiere og von Kluge, 2009).

Félagsleg tenging vid heimahverfid skipti mali og virtust maedurnar hafa
ahyggjur af félagslegri einangrun barna sinna ef pau saktu skdla fjarri
heimahverfi, pessar nidurstodur eru i pser somu og i rannsékn Eyrunar
isfoldar Gisladéttur (2000). Af nidurstédum Gr vidtdlum vid maedurnar ma
daema ad foreldrar vilja ad born peirra tilheyri krékkunum i hverfinu eins og
pau gerdu i leikskdlanum hvort sem pau stunda ndm i sérlrreedi eda i
almennum bekki i peirra heimaskola.
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5.7

Helsti laardomur

Hér verdur gerd grein fyrir pvi helsta sem lera ma af nidurstédum
rannsoknarinnar.

Mikilveegt er ad fagfdlk endurskodi ymsar rikjandi skodanir sinar og
faglega afst6du til fjolskyldna fatladra barna. Fagfdlk ma ekki lata
foreldra upplifa ad peir séu einir a bati og enginn sé til ad adstoda pa.

Samraema parf betur radgjof fra Greiningar- og radgjafarstéd rikisins
og sveitarfélégum svo foreldrar upplifi ekki ad hver visi & annan.

Brynt er ad huga betur ad tilfinningalegum studningi vid foreldra
pbegar peir ganga i gegnum greiningarferli med bérnum sinum.

Radgjafar purfa ad hafa adgengilegar upplysingar um hvada pjénusta
er i bodi fyrir fjdlskyldur og born peirra med fotlun og hvert peir geta
leitad.

Auka parf fraedslu, baedi um einhverfu, kennsluadferdirnar og hvad
foreldrar geta gert heima. Fradslan parf ad vera adgengilegri fyrir
fiolskyldur.

Huga parf betur ad upplysingaflaedi til foreldra vardandi flutning milli
skolastiga og skyrari reglur um hvernig foreldrar barna med einhverfu
eiga ad bera sig ad og hvert peir geta sétt sér upplysingar 6had
busetu.

Bj6da ma upp a fjolbreyttara urval kennsluadferda fyrir bérn a
einhverfurofi.
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6 Lokaord

[ pessari rannsékn hefur rannsakandi leitast vid ad varpa ljési & reynslu
foreldra barna med greiningu a einhverfurdfi af pvi ad velja kennsluadferd
fyrir born sin a leikskolaaldri. Auk pess var reynt ad veita innsyn i pa radgjof
sem foreldrum er veitt vid val & kennsluadferd og hvernig peir upplifa hana.

Gognin benda eindregid til pess ad porf sé 4 tilfinningalegum studningi i
kjolfar greiningar pegar foreldrar standa frammi fyrir pvi ad velja kennslu-
Urraedi. Foreldrum finnst peir jafnvel ekki hafa forsendur til ad taka afst6du
til kennsluadferdanna a sama tima og peir purfa ad takast a vid tilfinningar
og adlogun ad breyttu lifi fjdlskyldunnar. Til eru deemi um ad fjolskyldur
einangrist jafnvel vegna barns med einhverfu par sem vinir og fjolskyldur
haetta ad koma i heimsdkn og fjolskyldan gefst upp a ad fara med boérnin i
heimsékn til annarra, einmitt pegar hun parf mest 4 pvi ad halda ad adrir
veiti henni studning.

Nidurstodurnar syna einnig ad pad er alls ekki sjalfgefid ad foreldrar viti
hvert peir eigi ad leita eftir peim Urradum sem bodid er upp a fyrir fotlud
born i pjédfélaginu i dag enda er pad misjafnt eftir sveitarfélogum hvernig
peirri pjénustu er hattad a hverjum stad. betta parf fagfélk ad hafa i huga.

Fagfélk parf einnig ad hafa pad hugfast ad lidan foreldranna er mikilvaeg
forsenda pess ad skapa boérnum traust umhverfi sem getur studlad ad
auknum lifsgeedum peirra og framforum i nami og daglegri faerni. bvi telur
rannsakandi pad hlutverk fagfdlks, hvar sem pad starfar med bornum ad
veita foreldrum faglegan studning. Reynsla foreldranna er ad félagslegur og
tilfinningalegur studningur sem fagfélk bydur upp & dregur ur kvida peirra.

AJ lokum vonast rannsakandi til ad fagfélk, baedi & Greiningar- og
radgjafastod rikisins og i sveitarfélogunum geti nytt sér nidurstédurnar, séd
pad misreemi sem geetir i upplifun pess og foreldranna svo bria megi pad bil
med einhverjum haetti.
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