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með áherslu á sérkennslufræði. Ritgerðin er eigindleg rannsókn þar sem 

rannsakandi skoðaði hver reynsla foreldra væri af því að velja kennsluaðferð 

fyrir börn á einhverfurófi í leikskólum og hvernig ráðgjöf var veitt við það 

val. 
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Ágrip 

Markmið rannsóknarinnar var að varpa ljósi á reynslu foreldra þegar kemur 

að vali á kennsluaðferð í leikskóla fyrir börn á einhverfurófi. Skoðað var í 

hverju stuðningur og ráðgjöf við valið var fólgin. Að auki var skoðað hvernig 

eftirfylgni og ráðgjöf var háttað eftir að kennsluaðferð var valin. 

Við vinnu rannsóknarinnar var notuð eigindleg rannsóknaraðferð þar 

sem hálf- opnum viðtölum var beitt. Viðtöl voru tekin við níu einstaklinga, 

foreldra fimm barna sem unnu eftir kennsluaðferðunum Skipulögð kennsla 

og Atferlisþjálfun, tvo ráðgjafa frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sem 

veita ráðgjöf vegna beggja aðferðanna og tvo sérkennsluráðgjafa sveitar-

félaga sem veita ráðgjöf úti í leikskólum í sitt hvoru bæjarfélaginu.  

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að til viðbótar við þá erfiðleika sem 

fylgja því að eiga barn á einhverfurófi, voru aðrir þættir íþyngjandi. 

Foreldrarnir voru ósáttir við biðtíma á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 

fannst erfitt að velja kennsluaðferð og hefðu viljað fá meiri ráðgjöf við það 

val. Foreldrum fannst einnig lítil ráðgjöf vera veitt eftir að búið var að velja 

kennsluaðferð og byrjað var að vinna með börnunum í leikskólunum. 

Ráðgjafarnir töldu sig þó veita góða ráðgjöf og gera það sem þeir gætu fyrir 

foreldra. Niðurstöðurnar benda því til þess að endurskoða þurfi þá ráðgjöf 

sem foreldrum er veitt þegar börn greinast á einhverfurófi. 

Rannsakandi vonast til að hægt sé að draga lærdóm af þessum 

niðurstöðum. Að fagfólk, bæði á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og í 

sveitarfélögunum geti nýtt sér niðurstöðurnar, séð það misræmi sem gætir í 

upplifun þeirra og foreldranna til að hægt sé að brúa það bil með 

einhverjum hætti. 
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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 

Í þessari rannsókn verður fjallað um val foreldra á kennsluaðferð fyrir börn 

á einhverfurófi í leikskólum, hvernig og hvort ráðgjöf er veitt við valið og 

hvernig eftirfylgni og ráðgjöf er háttað eftir að foreldrar hafa valið 

kennsluaðferð fyrir börnin. Margar rannsóknir hafa verið gerðar hérlendis 

tengdar einhverfu en rannsakandi veit ekki til þess að rannsakað hafi verið 

af hverju fólk velur ákveðna kennsluaðferð og hvort foreldrar fái viðeigandi 

ráðgjöf við það val.  

Markmið rannsóknarinnar er að öðlast innsýn í reynslu foreldra af því að 

velja kennsluaðferð fyrir börn á einhverfurófi í leikskólum. Einnig að öðlast 

þekkingu á því hvernig staðið er að kynningu á kennsluaðferðum fyrir 

foreldra, hvernig ráðgjöf við valið er veitt og hvernig eftirfylgni er háttað.  

Rannsóknarspurningarnar sem unnið verður út frá í þessu verkefni eru:  

 Hver er reynsla foreldra af því að velja kennsluaðferð fyrir börn sem 
greinst hafa á einhverfurófi?  

 Í hverju felst stuðningur og ráðgjöf sem foreldrar fá við val á kennslu-
aðferð? Hvernig er eftirfylgni og ráðgjöf háttað eftir að kennsluaðferð 
hefur verið valin? 

1.1 Val á verkefni 

Samkvæmt Aðalnámskrá leikskóla á skólinn að taka tillit til þarfa hvers 

einstaklings svo hann geti notið sín á eigin forsendum. Barn sem á einhvern 

hátt er fatlað þarf að njóta sérstakrar aðstoðar til að vega upp á móti þeirri 

hömlun sem fötlunin setur því (Lög um leikskóla nr. 90/2008). Börn með 

röskun á einhverfurófi þurfa oft á sérstakri þjálfun og kennslu að halda til að 

standa sem næst jafnöldrum sínum. Það er þó æskilegt að yfirmarkmið 

sérþjónustunnar séu þau sömu og fyrir önnur börn. Gott er að leggja 

áherslu á að barnið nái færni í sjálfstæði og félagslegri færni auk almenns 

þroska (National Research Council, 2001). Sé unnið vel með áðurnefnda 

þætti á leikskólaaldri barnsins þarf það jafnvel minni sérúrræði þegar það 

kemur í gunnskólann. Einhverfueinkennin geta minnkað og í sumum 

tilfellum horfið (Evald Sæmundsen, 2008). Oftast er það þannig í dag að í 

hverju sveitarfélagi hefur farið fram ákveðin grunnvinna að greiningarferli 

barns áður en málið er sent áfram til frekari greiningar. Undanfarin ár hafa 

breytingar á tíðni einhverfu verið mikið til umræðu bæði meðal leikra og 

lærðra, þar sem oft berast fréttir af nýjum rannsóknum á Íslandi sem sýna 

verulega aukna tíðni, sérstaklega í yngstu aldurshópunum. Í óútgefinni 
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rannsókn sem verið er að gera á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins jókst 

algengi raskana á einhverfurófi í fæðingarárgöngunum 1994-1998 frá lokum 

árs 2005 til loka ársins 2009 úr 0,6% í 1,2% (Evald Sæmundsen, 2011).  

Það eru ekki allir sammála um hvort aukningin sé „raunveruleg“, það er 

að segja hvort fjöldi þeirra sem fæðast með einhverfu sé að aukast umfram 

eðlilega fólksfjölgun. Margir vilja halda því fram að ástæðan sé fleiri flokkar 

einhverfu og nýjar skilgreiningar auk þess sem greiningaraðferðir séu orðnar 

betri og almenn þekking á einhverfurófsröskunum hafi aukist meðal fagfólks 

og foreldra. 

Viðbrögð þjónustukerfisins fram til þessa hafa oft verið afar hæg og oft 

eins og ekkert sé hægt að gera fyrr en barnið hefur fengið stimpil frá 

greiningaraðila. Það hefur tíðkast undanfarin ár á Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins að þegar barn á leikskólaaldri fær greiningu á 

einhverfurófi er foreldrum aðallega bent á tvær heildstæðar aðferðir eða 

nálganir við kennslu og þjálfun. Atferlisþjálfun (ABA) sem byggir á aðferðum 

hagnýtrar atferlisgreiningar og Skipulögð kennsla, sem byggir á hugmynda-

fræði TEACCH (Sigrún Hjartardóttir, munnleg heimild, mars 2010).  

Rannsakandi hefur starfað sem leikskólakennari í sextán ár, þar af í sjö ár 

sem leikskólasérkennari. Á þeim tíma hefur verið unnið mikið með  

kennsluaðferðina Skipulögð kennsla. Í starfi sínu hefur rannsakandi séð að 

foreldrar eru oft ráðalausir, þeir hafa komið niðurbrotnir af skilafundum á 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og kvartað undan úrræðaleysi og því að 

vita ekki hvert þeir ættu að snúa sér varðandi barn sitt með einhverfu. Þessi 

reynsla er kveikjan að vali á rannsóknarefninu.  

Því langar rannsakanda  að komast að hvernig foreldrar velja kennslu-

aðferð fyrir börn sín, hvort þeim finnist þeir fá nægar upplýsingar um þessar 

kennsluaðferðir eða hvort þeim sé stýrt í valinu og þá af hverjum. Fer það 

eftir búsetu fólks hvað það velur, þar sem sum sveitarfélög bjóða ekki upp á 

báðar aðferðirnar? Eru það ráðgjafar á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

eða í sveitarfélögunum sem benda fólki á aðra hvora aðferðina, segja að 

önnur sé betri en hin? Er hugsanlegt að vilji foreldrar hvoruga aðferðina sé 

þeim sagt að það sé ekkert annað í boði?  

 Forsenda fyrir árangri með ofangreindum kennsluaðferðum er að 

foreldrar taki þátt en nær allar kennsluaðferðir fyrir einhverfa gera ráð fyrir 

þátttöku foreldra til að þjálfunin beri einhvern árangur (National Research 

Council, 2001). Spurning er hvort allir foreldrar hafi forsendur til að taka 

þátt og hvað sé hægt að biðja foreldra/fjölskyldur um að gera heima í 

viðbót við allt annað sem fram fer á heimilinu. Getur verið að foreldrar vilji 

kannski bara vera í friði heima hjá sér og skilja kennsluna eftir í skólanum?  
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Foreldrar vilja oft skapa jákvæða ímynd af barni sínu og möguleikum 

þess í framtíðinni. Þeir vilja jafnvel ekki sjá hvað þarf að vinna með sem 

getur verið í mótsögn við sjónarhorn fagfólks sem horfir fyrst og fremst á 

skerðingu og takmarkanir einstaklingsins. Slík afstaða fagfólks orsakar það 

að foreldrar eiga oft erfitt með að líta á þjónustuna sem styðjandi og 

hjálplega. Reynsla rannsakanda af foreldrasamskiptum er sú að foreldrar 

loka oft á samskipti þar sem þeir þurfa að taka þátt í þjálfun og virðast 

áhugalausir um að sækja námskeið sem tengjast einhverfu barnsins. Þeir 

segjast til dæmis ætla að setja upp myndrænt fyrirkomulag heima sem 

kennarar útbúa kannski fyrir þá en ekkert er gert. Rannsakanda langar að 

komast að því hvað veldur þessu.  

Foreldrar þurfa að skilja að flest börn með einhverju þurfa sértæka 

þjálfun og skerðing barnsins hverfur ekki þó ekki sé talað um hana 

(Mesibov, Shea og Schopler, 2006). Um leið er hugsanlegt að fagfólk þurfi 

að endurskoða ýmsar ríkjandi skoðanir og hefðbundna faglega afstöðu til 

fjölskyldunnar og hætti að einblína á veikleika barnsins og fari að horfa 

meira út frá þörfum fjölskyldunnar. 

1.2 Uppbygging ritgerðar 

Uppbygging ritgerðarinnar er með þeim hætti að á eftir inngangi verður 

fjallað um fræðilegan hluta verkefnisins þar sem skoðað verður hverju aðrir 

rannsakendur hafa komist að í svipuðum rannsóknum er tengjast fötluðum 

börnum. Síðan verður fjallað um kennsluaðferðirnar tvær sem foreldrar 

hafa val um fyrir börn sín. Því næst verður gerð grein fyrir rannsóknar-

aðferðinni, þátttakendum, gagnaöflun og úrvinnslu. Greint verður frá helstu 

niðurstöðum rannsóknarinnar og því næst er umræðukafli þar sem 

niðurstöðurnar eru dregnar saman. Síðan lýkur ritgerðinni með lokaorðum 

rannsakanda.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

14 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

15 

2 Fræðilegur bakgrunnur 

Þegar horft er út frá barni á leikskólaaldri þarf að skoða hvað foreldrunum 

finnst um þau kennsluúrræði og þá þjónustu sem boðið er upp á fyrir 

barnið. Það eru foreldrarnir sem taka oft afdrifaríkar ákvarðanir fyrir börn 

sín og geta þær ákvarðanir haft áhrif á þau alla ævi. Til að skoða reynslu og 

upplifanir foreldra barna á einhverfurófi á vali milli kennsluúrræða fyrir 

börn sín styðst rannsakandi við félagslegar mótunarkenningar (social 

constructionism) en þær eru einn þráður hugsmíðahyggju (Schwandt, 2001). 

Þetta sjónarhorn, þar sem lögð er áhersla á að lýsa, skilja og túlka hentar vel 

við þessa gerð af rannsókn þar sem foreldrar eru að segja frá reynslu sinni. 

Þeir sem nota félagslegar mótunarkenningar líta á veruleikann sem 

hugsmíði sem er í stöðugri þróun í samskiptum manna á milli í félagslegu 

samhengi. Félagslegar mótunarkenningar byggja á því að mennirnir skapi þá 

merkingu sem þeir gefa veruleikanum. Einnig er gengið út frá því að 

samfélag og menning móti mennina og hvað þeim finnst um 

raunveruleikann. Þannig eru menn stöðugt að túlka og endurtúlka þá 

merkingu sem við gefum raunveruleikanum (Berger og Luckmann, 1967). 

Félagslegar mótunarkenningar byggja á þeim hugmyndum að fólk túlki og 

endurtúlki veruleikann í ljósi reynslu sinnar og þekkingar (Schwandt, 2001). 

Því ætti þessi nálgun að sýna betur fram á hvernig foreldrar í rannsókninni 

skynja reynslu sína, hver áhrifin eru á fjölskylduna, virkni hennar og 

umhverfi, yfirbragð og sjálfsmynd (Ferguson, 2001). 

Í köflunum hér á eftir verður skýrt frá þeim hugtökum og sjónarhornum 

sem gengið er út frá í rannsókninni. Fjallað verður um niðurstöður íslenskra 

og erlendra rannsókna á foreldrum fatlaðra barna og um tengsl foreldra og 

fagfólks. Einnig verður fjallað um greiningar á einhverfu og tíðni. Að lokum 

er svo umfjöllun um þær tvær kennsluaðferðir sem foreldrar einhverfra 

barna á Íslandi geta valið um fyrir börn sín, Skipulagða kennslu og 

Atferlisþjálfun. 

2.1 Rannsóknir á reynslu foreldra fatlaðra barna 

Eins og fram kemur í rannsóknarspurningum verkefnisins verður horft út frá 

reynslu foreldra barna með einhverfu og skoðunum þeirra á þjónustunni 

sem þeir fá þegar þeir þurfa að velja kennsluaðferð fyrir börn sín. Þó 

fjölmargar rannsóknir hafi verið gerðar hérlendis tengdar einhverfu hefur 
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ekki verið gerð íslensk rannsókn á vali foreldra á kennsluaðferð fyrir börn á 

einhverfurófi svo rannsakandi viti til, því verður horft út frá svipuðum 

rannsóknum, bæði íslenskum og erlendum.  

Dóra S. Bjarnason hefur gert rannsóknir tengdar fötlun í gegnum tíðina, 

núna síðast kom út bókin Social Policy and Social Capital: Parents and 

Exceptionality 1974-2007 (Dóra S. Bjarnason,2010). Þar segir frá rannsókn 

sem hófst árið 2006. Í rannsókninni voru tekin viðtöl við 75 fjölskyldur 

fatlaðra barna sem fædd voru á árunum 1974–2007. Markmið 

rannsóknarinnar var að lýsa og kanna reynslu foreldra barna og ungs fólks 

með fötlun. Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að það er stigvaxandi 

breyting á áherslum hvað fötlun varðar á þessu 33 ára tímabili sem börnin 

voru fædd á. Áherslan breytist frá því að áður fyrr höfðu fjölskyldur fötlun 

barnsins meira út af fyrir sig en nú  er umræðan orðin almennari um að 

færa ábyrgð fatlaðs fólks til sveitarfélaga, þar sem foreldrar vilja að börnin 

fái þá þjónustu sem þau eiga rétt á. Hún kannaði einnig hvort og á hvaða 

hátt tengsl væru milli þess stuðnings sem boðið er upp á og þeirrar 

ákvarðanatöku sem foreldrar taka að sér fyrir hönd barna sinna. Hún bendir 

á að í gögnunum megi sjá að menntun, þjóðfélagsstaða og sveitarfélagið 

sem fólk býr í hafi áhrif á val foreldranna. Í rannsókninni voru einnig könnuð 

jákvæð og neikvæð áhrif af aukinni sérhæfingu og aukningu á reglulegri 

þjónustu fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra. Niðurstöður sýna greinilega 

að á heildina litið hefur líf fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra batnað til 

muna á því tímabili sem um ræðir. Fatlaðir einstaklingar, þar á meðal börn, 

eru orðnir mun sýnilegri í samfélagi okkar, sem og í skólakerfinu. Aukinn 

hagvöxtur, lífsgæði og breytingar á þeirri hugmyndafræði sem viðkemur 

námi án aðgreiningar hefur átt sinn þátt í breytingunum auk þess sem lyf 

hafa þróast mikið (Dóra S. Bjarnason, 2010). 

Skoðanir foreldra á vanhæfni af hálfu lækna og heilbrigðisstarfsfólks 

koma skýrt fram og endurspeglast í frásögnum þeirra sem eru oft erfiðar og 

sárar. Gögnin í rannsókn Dóru S. Bjarnason (2010) sýndu þó að margir 

einstaklingar innan heilbrigðiskerfisins sýndu umhyggju og veittu nokkrum 

foreldrum og börnum þeirra stuðning. Læknar sem hafa réttindi til að 

greina, deila sífellt út fleiri „merkimiðum“ (greiningum) á börn sem ekki 

passa í það mót sem er talið venjulegt. Slíkir merkimiðar eru oft ávísun á 

viðbótarstuðning fyrir börn og fjölskyldur þeirra. Þeir geta einnig leitt til að 

þessi börn verða skjólstæðingar félagsþjónustu sveitarfélaganna sem getur 

orðið neikvætt fyrir börnin ef þau fara að skera sig frá öðrum börnum. Því 

geta „merkimiðar“ verið bæði jákvæðir og neikvæðir fyrir fötluð börn og 

fjölskyldur þeirra. Foreldrar halda áfram baráttunni fyrir stuðningi til handa 

fötluðum börnum sínum, menntun þeirra og öðrum réttindum. Yfir heildina 
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sýna þeir baráttu, getu og áhrifamikla seiglu meðan þeir halda áfram með 

sitt daglega líf (Dóra S. Bjarnason, 2010). 

Niðurstöður rannsóknar Dóru S. Bjarnason (2010) ríma við niðurstöður 

annarra vísindamanna í öðrum vestrænum löndum. Þrátt fyrir mun sem að 

einhverju leyti má rekja til mismunandi velferðarkerfa og menningar er 

vandi foreldra fatlaðra barna á Íslandi svipaður í þeim heimi sem við köllum 

vestrænan. Það var eftirtektarvert í rannsókninni að flestar mæðurnar sem 

talað var við voru annað hvort í fullri vinnu eða hlutastarfi á þeim tíma sem 

viðtölin fóru fram, þrátt fyrir umönnun fatlaðra barna. Það að niður-

stöðurnar séu svipaðar og niðurstöður annars staðar frá ætti að auka 

trúverðugleika rannsóknarinnar (Dóra S. Bjarnason, 2010). 

Gerð var íslensk rannsókn árið 2006 þar sem sendur var spurningarlisti til 

foreldra barna sem greindust með röskun á einhverfurófi á árunum 2003-

2004. Foreldrarnir voru spurðir um reynslu þeirra af greiningarferlinu, mati 

þeirra af þjónustuúrræðum ásamt líðan þeirra og systkina barnanna. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að þegar foreldrarnir voru spurðir um 

greiningarferlið voru þeir almennt ánægðir með þjónustu Greiningar- og 

ráðgjafarstöðvar ríkisins meðan á athuguninni stóð, bæði skipulag 

athugunarinnar, viðmót starfsfólks við foreldra og barn og skilafundinn þar 

sem farið var yfir niðurstöður á athugunum. Þegar foreldrarnir voru spurðir 

um mat þeirra á tilfinningalegum stuðningi eftir að athugun var lokið kom í 

ljós að þeim fannst vanta mikið upp á þá þjónustu. Mestur hluti feðra taldi 

sig hafa mesta þörf fyrir stuðning og ráðgjöf vegna hegðunarerfiðleika 

barnsins og upplýsingar um þjónustu og stuðningsúrræði á meðan 

meirihluti mæðranna fannst þær þurfa stuðning til að vinna úr tilfinninga-

legri vanlíðan. Hátt hlutfall foreldranna var sammála þeirri fullyrðingu að 

þeir hefðu upplifað aukið tilfinningalegt álag vegna fötlunar barnsins auk 

þess sem mæðurnar upplifðu mikla aukningu á líkamlegu álagi (Guðrún 

Þorsteinsdóttir, 2007). 

Sólveig Guðlaugsdóttir (2002) gerði rannsókn þar sem viðtöl voru tekin 
við tíu mæður barna með einhverfu á Íslandi. Niðurstöður þeirrar 
rannsóknar segja að mæðurnar upplifðu allar að þær skynjuðu að eitthvað 
væri að en fengu litlar undirtektir frá öðrum og var sagt að engin ástæða 
væri til að hafa áhyggjur. Þær upplifðu sig einar þegar fötlun barnsins kom í 
ljós og þegar greining einhverfunnar lá fyrir upplifðu þær sorg en líka 
ákveðinn létti. Létti upplifðu þær vegna þess að þær fengu staðfestingu á 
grun sínum og eitthvað til að byggja framhaldið á. Mæðurnar þurftu að 
berjast fyrir réttindum barna sinna og ekki var sjálfgefið að samfella væri í 
þeirri þjónustu sem boðið var upp á eins og til dæmis milli skólastiga. Þær 
sáu ekki fram á að hlutverki þeirra sem umönnunaraðila myndi nokkurn 
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tíma ljúka og voru kvíðnar fyrir framtíðinni. Þó mæðurnar gætu rætt við 
feður barnanna báru þær samt einar megin ábyrgðina á uppeldi og 
umönnun barnanna og samskiptunum við þjónustukerfið. Mæðurnar voru 
meðvitaðar um nauðsyn þess að hugsa um sig sjálfar og að binda sig ekki of 
mikið yfir börnunum. Þrátt fyrir það voru þær mjög tregar að sækja um 
stuðnings- og þjónustuúrræði fyrir börnin til að minnka álagið á heimilinu. 

Allar mæðurnar lýstu því hvernig fjölskyldan einangraðist vegna 
einhverfa barnsins, vinirnir hættu að koma í heimsókn og þær gáfust upp á 
að fara með börnin í heimsóknir til annarra. Þær skynjuðu allar nauðsyn 
þess að rjúfa þessa einangrun og leituðu leiða, ýmist á vinnumarkaðnum 
eða með námi. Mæðrunum fannst þær mæta litlum skilningi í 
greiningarferlinu og eftir að greining lá fyrir. Þeim fannst eins og það væri 
ekki hlustað á þær eða tekið mark á þeim og ræddu þær mikilvægi þess að 
fagfólk sýndi skilning og virðingu fyrir því að foreldrar þekki börn sín 
ágætlega í flestum tilfellum. Mæðurnar voru allar stoltar af hverju 
framfaraskrefi í þroska barna sinna og litu á þau sem sigur. Margar lögðu 
áherslu á að litið væri á barnið sem manneskju en ekki einblínt á fötlunina. 
Kímnigáfa var algengt vopn þeirra mæðra til að gera lífið bærilegra, til 
dæmis með því að sjá skoplegar hliðar á hegðun barnanna þegar 
einhverfueinkennin voru mjög greinileg (Sólveig Guðlaugsdóttir, 2002). 

Eyrún Ísfold Gísladóttir (2000) rannsakaði reynslu foreldra af 
ákvörðunum um námsúrræði fyrir fötluð börn og börn við mörk fötlunar. 
Hún skoðaði væntingar foreldranna, hvaða námstækifæri þeir telja 
eftirsóknarverð fyrir börn sín, hvað liggur að baki óskum þeirra og hvað 
hefur reynst þeim erfiðast. Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu meðal 
annars að foreldrunum fannst neikvætt og slítandi að þurfa sífellt að takast 
á við kerfið, þeim fannst vanta næga fræðslu og upplýsingar um úrræði og 
möguleika innan skólakerfisins. Nokkrir foreldrar voru ósáttir við hversu 
mikið var einblínt á niðurstöður formlegrar greiningar og lítið hlustað á 
sjónarmið þeirra. Foreldrarnir voru sammála um að hagsmunir fatlaða 
barnsins hefðu haft algeran forgang. Flestum foreldrunum í rannsókninni 
fannst félagsleg tengsl mikilvægust, það er að börn þeirra ættu vini og að 
félagstengslin næðu út fyrir skólatíma, meðal annars með heimsóknum á 
heimili barnsins. Það fékk mikið á foreldrana ef börn þeirra voru félagslega 
vansæl og áttu ekki félaga. Foreldrunum fannst erfitt að velja námsúrræði 
fyrir börn sín og fannst skorta fullnægjandi upplýsingar um þá möguleika 
sem stæðu til boða, börnum þeirra væri í raun stýrt í ákveðin úrræði á 
grundvelli framboðs og eftirspurnar (Eyrún Ísfold Gísladóttir, 2000). 

McLaughlin, Goodley, Clavering og Fisher (2008) hafa einnig gert 
rannsókn á foreldrum fatlaðra barna og barna með námserfiðleika í 
Bretlandi. Niðurstöður rannsóknar þeirra gefa til kynna að foreldrar fatlaðra 
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barna eigi oft erfitt og þeir feli tilfinningar sínar. Þeir sýni mikla umhyggju 
fyrir barni sínu og það taki allan þeirra tíma svo þeir gleymi þá að hugsa um 
sig sjálfa. Foreldrarnir héldu í vonina um framtíð barnsins þegar neikvæðar 
upplýsingar bárust þótt þeir kljáist við eigin ótta. Margir foreldrar í 
rannsókninni töluðu skýrt um að fyrstu mánuðir í lífi barnsins hafi verið 
mjög erfiðir, þeim fannst þeir lítið geta gert og fá lítinn stuðning. 
Foreldrarnir viðurkenndu að þeir ættu erfitt með að byggja upp samband 
við börn sín á einhverfurófi því þau væru ekki eins og „venjuleg börn“. 
McLaughlin o.fl. (2008) segja rannsakendur hafa í vaxandi mæli orðið vara 
við að foreldrar kæmust jafnvel ekki út á vinnumarkaðinn aftur eftir að hafa 
verið heima með barninu því umhyggjan og ábyrgðartilfinningin fyrir 
barninu væri svo mikil. Í niðurstöðum þeirra kom einnig fram að fatlað fólk 
hefur litið á sig sem byrði á fjölskyldu sinni, sem skýrist kannski af því að 
mikil áhersla er lögð á kennslu barnsins og heilsu þess fremur en félagslega 
þætti. Einnig er sú tilhneiging oft ríkjandi að litið sé á allt fatlað fólk sem 
einsleitan hóp (McLaughlin o.fl., 2008).  

Mesibov, Shea og Schopler (2006) hafa rannsakað TEACCH sem kennslu-
aðferðin Skipulögð kennsla byggir á og skoðað hvað foreldrum barna með 
einhverfu finnst um hana. Niðurstöður sýna að streita er einn af þeim 
þáttum sem foreldrar fatlaðra barna eiga við að etja og eru það sérstaklega 
mæður ungra barna með einhverfu sem skýra frá meira stressi en foreldrar 
barna með annars konar skerðingar, svo sem Down‘s heilkenni og fleira. 
Algengt er að foreldrar einhverfra barna glími við þunglyndi og kvíða eða 
áhyggjur. Reynsla foreldranna er að félagslegur, tilfinningalegur og hagnýtur 
stuðningur sem boðið er upp á dregur úr kvíða þeirra. Engin ein aðferð er til 
sem hjálpar öllum foreldrum. Sumir foreldrar þurfa mjög skýrar upplýsingar 
um þarfir barnsins, þá er ekki nóg að upplýsingarnar séu skrifaðar niður 
heldur þarf að útskýra vel. Það er einnig akkur fyrir foreldra að fá hentugar 
leiðbeiningar og leiðsögn um einhverfu barnsins, stöðu þess námslega, 
kennsluaðferðir og að læra að nota nýja kunnáttu og aðferðir. Niðurstöður 
sýna einnig að reynsla foreldranna er sú að þeir vilja fá skýr og afdráttarlaus 
svör. Þeir eru ánægðir þegar fagfólk sýnir samúð og skilning á tilfinningum 
þeirra og viðbrögðum og þeir vilja fá upplýsingar um barn sitt fyrr en seinna 
og fá að vita eins mikið og hægt er. Þetta vilja foreldrar meðan þeir gera 
litlar kröfur, hafa lítil áhrif og eru ekki þátttakendur í þeirri kennsluaðferð 
sem unnið er með í leikskólanum á meðan barnið er ánægt (Mesibov o.fl., 
2006). 

Ferguson (2001) rannsakaði sögu fatlaðra barna og viðbrögð foreldra við 
fötluninni. Niðurstöður hans eru ekki ósvipaðar niðurstöðum annarra 
sambærilegra rannsókna (Dóra S. Bjarnason, 2010), það er að aðstæður 
fatlaðra barna og foreldra þeirra hafa lagast með árunum. Umræðan er 
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orðin almennari og úrræðin fleiri. Niðurstöður úr rannsókn hans sýna eins 
og hjá fleirum að það að eiga fatlað barn geti valdið streitu. Ferguson (2001) 
segir rannsakendur halda áfram að skoða af hverju sumar fjölskyldur séu 
seigari en aðrar að aðlagast streitunni og því mynstri sem fjölskyldur 
fatlaðra barna tileinka sér. Hann segir marga foreldra segja frá jákvæðum 
ávinningi við að umgangast og ala upp fatlað barn. Foreldrar hafa í flestum 
tilfellum stefnt að því að ala upp barn og til eru foreldrar sem telja sér það 
til hagsbóta að eiga fatlað barn til að komast yfir vantrú á sér sjálfum 
(Ferguson, 2001). 

Í rannsókn Altiere og von Kluge (2009) sem fór fram í Bandaríkjunum 
kom fram að þegar barn greindist með einhverfu fundu foreldrarnir fljótt 
fyrir því að umönnun einhverfa barnsins tók allan tíma þeirra og lítill sem 
enginn tími gafst til að sinna maka, systkinum barnsins, vinum eða stór-
fjölskyldunni. Foreldrarnir lýstu því að þeir hefðu misst tengsl við vini sína 
og þar með misst möguleika á félagslegum stuðningi frá því fólki. Hegðunar-
erfiðleikar barnsins höfðu einnig áhrif á að fjölskyldan færi út meðal fólks og 
urðu neikvæð viðbrögð samfélagsins til þess að fjölskyldan einangraðist enn 
meira. Foreldrunum fannst ættingjar sínir ekki átta sig á eða skilja 
einhverfuna og þar með ekki geta veitt þann stuðning sem foreldrarnir 
þurftu á að halda. Altiere og von Kluge (2009) segja einnig að í leit sinni að 
úrræðum og lausnum í framhaldi af greiningu afli foreldrar sér þekkingar og 
reynslu og verði þannig góðir talsmenn barna sinna. Þetta geti haft í för 
með sér aukið sjálfstraust fyrir foreldrana og samhliða því geta ný 
vinasambönd orðið til við foreldra annarra barna með röskun á einhverfu-
rófi. Einhverjum foreldrum í rannsókninni fannst þeir hafa tekið út aukinn 
persónulegan þroska við að ganga í gegnum greiningarferli með barni sínu 
og þeir kunnu betur að meta hið góða í lífinu  en áður. Foreldrunum fannst 
einnig að samskiptin á heimilinu hefðu lagast, þá sérstaklega við hin börnin 
auk þess sem minnstu framfarir í þroska einhverfa barnsins færðu þeim 
gleði og von um betri framtíð (Altiere og von Kluge, 2009). 

 Hutton og Caron (2005) gerðu rannsókn á reynslu fjölskyldna sem eiga 
barn með einhverfu í Rual, New England. Niðurstöður úr rannsókn þeirra 
sýna til dæmis að foreldrar lögðu mikla áherslu á góða samvinnu við þá sem 
veita þjónustu fyrir börn þeirra og að þeir gætu haft eitthvað um 
þjónustuna að segja. Í rannsókninni kom fram að ýmis vandamál komu upp 
varðandi þjónustuna, annað hvort fékk fjölskyldan litla þjónustu eða hafði 
takmarkaða aðild að skipulagningu hennar. Niðurstöður rannsóknarinnar 
sýna einnig hve margvíslegum skyldum foreldrar barna með einhverfu þurfa 
að sinna vegna fötlunar barna sinna auk alls þess álags og streitu sem fylgir 
því að vera foreldri barns með einhverfu. 



 

 

21 

2.2 Samskipti foreldra við fagfólk 

Foreldrar barna með fötlun leita til sérfræðinga þegar þá vantar hjálp, 

lykilatriðið er að þá vantar hjálp fyrir börn sín eins og þau eru (Dóra S. 

Bjarnason, 2009a). Foreldrar eru oft ráðalausir gagnvart því hvað sé best 

fyrir börnin og vita jafnvel ekki hvaða hjálp er fáanleg eða hver réttur þeirra 

og barnanna er varðandi ýmsa þjónustu. Leit eftir félagslegum stuðningi er 

ein af aðferðum foreldra til að takast á við aðstæður sínar og mikilvægt fyrir 

þá að upplifa skilning fagfólks á aðstæðum þeirra og erfiðleikum barnanna 

(Altiere og von Kluge, 2009). Foreldrar ættu ekki að þurfa að berjast fyrir 

rétti barna sinna til að fá kennslu við hæfi en þeim finnst starf sitt oft vera 

barningur fyrir því að börn þeirra geti setið við sama borð og aðrir. Foreldrar 

eiga ekki til betri draum en að börnin geti orðið sínir eigin talsmenn þegar 

þau fullorðnast (Ferguson, 2001). Þegar kemur að vali á námsúrræðum fyrir 

börn með fatlanir getur það reynst foreldrum erfitt þar sem þeim finnst þeir 

oft ekki fá nægar upplýsingar um hvað sé í boði (Eyrún Ísfold Gísladóttir, 

2000).  

Algengt er að foreldrar hafi áhyggjur af því að taka ekki réttar ákvarðanir 

um íhlutunar- eða þjálfunarleiðir fyrir börn sín eða að hafa ekki komið þeim 

að hjá nógu mörgum sérfræðingum til að örva þroska þeirra og færni eins 

mikið og hægt væri (Phelps, Hodgson, McCammon og Lamson, 2009). 

Foreldrum finnst þeim jafnvel stjórnað og upplifa að það eigi að kenna þeim 

að vera „ofurmamma eða ofurpabbi“. Þeim finnst vera ráðskast með sig þar 

sem þeim er bent á sérstakar aðferðir þar sem þeir eru hvattir til að hafa 

stjórn á framkvæmdum og fara eftir ráðum fagfólks (McLaughlin o.fl., 2008). 

Það getur verið misjafnt hvað foreldrar halda að sé best fyrir barn sitt. 

Sumir halda að það þurfi mikla séraðstöðu og sérkennslu sem aðeins 

sérfræðingar geti sinnt á meðan aðrir vilji almenna kennslu og almenna 

þjónustu lagaða að þörfum barnsins (Dóra S. Bjarnason, 2009a). Þegar talað 

er um almenna þjónustu er átt við að barninu sé gert kleift að læra með 

jafnöldrum sínum en eigi jafnframt kost á sérúrræðum þar sem það á við 

(McLaughlin o.fl., 2008).  

Í breskri rannsókn var gerð könnun á þjónustuúrræðum fyrir börn með 

röskun á einhverfurófi á leikskólaaldri sem fólst í heimsóknum einhverfu-

ráðgjafa heim til fjölskyldunnar. Í þessum heimsóknum var foreldrunum 

hjálpað að skilja einhverfuna betur og þeim kennt hvernig hægt væri að efla 

þroska og færni barnsins og að taka á erfiðri hegðun. Einnig var reynt að 

tryggja samvinnu við þau þjónustuúrræði sem barnið notaði og 

væntanlegan heimaskóla barnsins þegar að grunnskólagöngu kæmi. 

Niðurstöður þessarar rannsóknar voru þær að allir foreldrarnir töldu 
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heimsóknir einhverfuráðgjafans gagnlegar. Þeim fannst þeir átta sig betur á 

fötlun barnsins sem auðveldaði þeim að takast á við ýmis mál sem komu 

upp á í daglegu lífi þeirra. Foreldrunum fannst starf ráðgjafanna einnig 

gagnlegt því það gaf þeim tækifæri til að þjálfa eigin færni við að örva 

barnið. Þeim fannst einnig að sjálfstraust þeirra hefði styrkst og þau fengið 

trú á getu sína í foreldrahlutverkinu (Whitaker, 2002).  

Til eru dæmi þess að foreldrum finnist fagfólk ekki skilja augljósar þarfir 

barna og fjölskyldna þeirra, það hunsi óskir þeirra og taki einhliða 

ákvarðanir (Dóra S. Bjarnason, 2009a). Sambærileg skoðun er sjaldan rædd 

opinberlega af fagfólki en stundum má heyra í starfsmannaherbergjum að 

fagfólk kvartar undan ákveðnum foreldrum, skorti þeirra á nærgætni, vilja 

þeirra til samstarfs, kröfum þeirra, dónaskap og skilningsleysi á sama tíma 

og fagfólk berst fyrir mikilvægi foreldra og barna þeirra (Dóra S. Bjarnason, 

2009a). Stuðningur fagfólks við foreldra til að hitta aðra foreldra í svipaðri 

stöðu og deila reynslu sinni er ekki síður mikilvægur fyrir foreldra sem 

annars finna fyrir félagslegri einangrun vegna fötlunar barna sinna (Phelps 

o.fl., 2009). 

Ekki skal gleyma því að það getur tekið á fagfólk að segja foreldrum frá 

vandamálum, fagfólk er líka manneskjur sem yfirleitt leggja sig fram við að 

gera sitt besta (Mesibov o.fl., 2006). Börn með fatlanir hafa mikilvægar 

þarfir hvort sem foreldrarnir skilja það eða ekki. Þau þurfa kennslu og 

þjálfun til að efla þau þar sem veikleiki er til staðar og er þjálfunin þá byggð 

á styrkleikum barnsins. Góð samvinna milli foreldra og fagfólks er forsenda 

árangurs og þurfa foreldrar jafnt sem fagfólk að gera sér gein fyrir því hver 

þörfin er. Því fyrr sem byrjað er á markvissri kennslu því betra (Mesibov 

o.fl., 2006).  

2.3 Mismunandi sýn á fötlun 

Þau börn sem hafa fengið greiningu um einhverfu teljast til fatlaðra barna. 

Mismunandi er hvernig horft er á fötlun í samfélaginu. Hin hefðbundna 

nálgun er hið svokallaða læknisfræðilega sjónarhorn. Það byggir á 

læknisfræðilegum grunni og gengur út frá því að fötlunin sé í 

einstaklingnum sjálfum. Þegar barn hefur verið flokkað á grundvelli þess 

sem hamlar því er fötlunin orðin merkimiði sem skilgreinir það sem persónu 

(Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999). Í læknisfræðilega líkaninu er 

umhverfið hlutlaust og ekki er gert ráð fyrir að það geti verið sveigjanlegt 

(Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Félagsleg sjónarhorn á fötlun sækja uppruna sinn meðal annars til 

fatlaðra mannréttindabaráttufrömuða og fatlaðra fræðimanna sem og til 
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hagsmunahópa fatlaðra. Þau hafa þróast sem mótvægi og sem gagnrýni á 

hið læknisfræðilega sjónarhorn. Þau staðsetja fötlunina utan við 

einstaklinginn og leggja áherslu á að rjúfa tengslin milli skerðingar og 

fötlunar. Þau leggja áherslu á þær hindranir sem eru í umhverfinu og eiga 

stóran þátt í að skapa fötlun einstaklingsins. Mælikvarði á fötlun er því 

hversu mikið samfélagið kemur í veg fyrir þátttöku einstaklings í 

samfélaginu (Rannveig Traustadóttir, 2003). Rannsakandi aðhylltist mjög 

breiða skilgreiningu á hugtakinu fötlun þar sem horft var út frá félagslegum 

mótunarkenningum við vinnu rannsóknarinnar. 

2.4 Greining  

Það er misjafnt hvað foreldrum finnst um greiningar, fyrir suma getur verið 

hrein martröð að heyra orð eins og einhverfa á meðan það getur verið léttir 

fyrir aðra að fá staðfestingu á hvað sé að. Léttirinn getur verið vegna þess 

að fólk fær staðfestan grun sinn, greiningin getur aukið skilning annarra á 

hegðun barnsins auk þess sem staðfest greining tryggir oftast rétt barnsins 

til þjónustu (Mesibov o.fl.,2006). Samhliða þessu hafa foreldrarnir oft 

áhyggjur af framtíðinni og upplifa stundum skilningsleysi frá umhverfinu og 

þar með talinni stórfjölskyldunni sem getur birst í neikvæðum viðbrögðum 

gagnvart barninu (Mansell og Morris, 2004).  

Greining á einhverfu fer þannig fram að byrjað er að skoða einkenni 

hegðunar, samsetningu hennar og styrkleika. Niðurstöðurnar byggja síðan á 

mælitækjum sem eru sérhönnuð til að greina einstaklinga á einhverfurófi. 

Þegar einstaklingur fer í greiningu er stuðst við greiningarkerfi Alþjóða-

heilbrigðismálastofnunarinnar (WHO) sem er ICD-10 (Tryggvi Sigurðsson, 

2008). Margir líta svo á að þetta greiningarkerfi byggi á hinu læknis-

fræðilega sjónarhorni á fötlun sem fjallað var um í kaflanum hér á undan, 

því það leggur áherslu á að allir erfiðleikar einstaklingsins séu vegna 

skerðingar og ekki sé tekið tillit til samfélagslegra þátta eða umhverfis 

(Rannveig Traustadóttir, 2003).   

Það eru ekki allir sammála því að greining sé jákvæð fyrir barnið, hún 

geti leitt til félagslegrar útilokunar og skapi hindranir frekar en að hjálpa. 

Síðan eru aðrir sem telja að það sé í höndum sérfræðinga að greina 

sérþarfir og vandamál fatlaðra einstaklinga og hvernig vinna eigi með þá 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). McLaughlin o.fl. (2008) segja einnig að 

fatlaðir nemendur hafi oft mörg staðfest vandamál sem sérfræðingar þurfa 

að takast á við til að aðstoða einstaklinginn. Niðurstöður rannsókna hafa 

sýnt að mikilvægt er að greining fari fram sem fyrst eftir að foreldrar fari að 

hafa áhyggjur af þroska og hegðun barnsins (Siklos og Kerns, 2007).  
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Hér áður fyrr var það Barna- og unglingageðdeild Landspítalans, hér eftir 

nefnt BUGL, sem sá um greiningar á einhverfu hjá íslenskum börnum. Árið 

1997 tók Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins alfarið við því hlutverki að 

greina einhverfu hjá börnum og veita foreldrum ráðgjöf (Evald Sæmundsen, 

2008). Árið 2008 fór BUGL aftur að sinna greiningu á einhverfu og ráðgjöf 

fyrir þá einstaklinga sem eru þar til eftirlits og meðferðar. Það er á þessum 

stöðum sem foreldrar eiga að fá faglegt boð um aðstoð en oft er skortur á 

upplýsingum sem veldur því að greining er stundum bara eitthvað sem færir 

slæmar fréttir. Of mikið hefur verið horft út frá því læknisfræðilega og 

hvernig eigi að meta fötluð börn sem einhvern ákveðinn hóp. Síðustu ár 

hefur þetta þó aðeins breyst þar sem lögð er meiri áhersla á að veita 

upplýsingar og stuðning til foreldra og nánustu fjölskyldu (Dóra S. 

Bjarnason, 2010). Margir foreldrar í rannsókn McLaughlin o.fl. (2008) sögðu 

að þeir hafi komist í uppnám við greininguna, þegar þeir áttuðu sig á að hún 

væri til langframa. Þeir sögðust einnig kannast við að verða veikir þegar 

kom að því að hlusta á niðurstöður greiningar. Þeir hafi jafnvel yfirgefið 

herbergið sem viðtalið fór fram í án þess að segja orð og farið heim til þess 

að biðja bænir. Einhverjir mættu ekki og hlustuðu í staðinn á skilaboðin á 

símsvaranum þegar þeir komu heim (McLaughlin o.fl., 2008). 

Foreldrar segjast oft láta í ljós miklar geðsveiflur þegar þeir eru að átta 

sig á skerðingu barns síns og segjast þá jafnvel vera óhæfir til að mynda 

tengsl við fatlaða barnið á sama hátt og við ófötluð börn. Þarna hefjist 

jafnvel aðgreining á börnum þeirra frá öðrum börnum (McLaughlin o.fl., 

2008). Greiningin getur tekið langan tíma að mati foreldra og oft er barninu 

ekki boðið upp á nógu markvissa þjálfun fram að greiningu en börn á 

einhverfurófi þurfa oft sérúrræði í kennslu. Orsök þess getur verið sú að 

ekki fæst leyfi frá fræðsluyfirvöldum til að vinna sérstaklega með barn sem 

þarf á því að halda fyrr en staðfesting er komin á skerðingu barnsins frá 

greiningaraðila. Snýst málið þá oft um að ekki fæst fjármagn fyrir auknu 

stöðugildi kennara til að sjá um sérúrræði fyrir barnið. Oft er eftirfylgni lítil 

sem engin auk þess sem foreldrar geta þurft að bíða óralengi eftir svörum 

frá greiningaraðilum varðandi ýmsa þætti sem þarf að staðfesta (Karen 

Kristín Ralston, 2009). 

Phelps o.fl. (2009) benda á að auk þess sem fjölskyldur upplifi erfiðleika 

og hindranir vegna einhverfu barnsins virðast margar fjölskyldur finna 

tengsl sín á milli og jákvæða þróun við það að eiga barn með einhverfu. 

Þetta á sérstaklega við þegar um stuðning frá fagfólki er að ræða, bæði 

formlegan og óformlegan stuðning. Í rannsókn sem Gray (2003) gerði á 

foreldrum barna með einhverfu í Ástralíu kom fram að eftir því sem lengra 

leið frá greiningu barnsins upplifðu margar fjölskyldur gott tímabil og 
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jafnvægi þó oft væru til staðar erfiðleikar í tengslum við skóla og aðra 

þjónustu. Vandamál barnanna urðu oft viðráðanlegri eftir því sem færni 

þeirra jókst í félagslegum samskiptum auk þess sem samskiptin við 

fjölskylduna og nærumhverfið batnaði. Var það ýmist vegna þess að aðrir í 

umhverfinu viðurkenndu fötlun barnsins og vegna þess að foreldrarnir urðu 

sjálfsöruggari og fengu meiri trú á færni sinni sem foreldrar, svo neikvæð 

afstaða truflaði þá ekki (Gray, 2003). 

2.5 Einhverfa 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins styðst við greiningarkerfi Alþjóða-

heilbrigðismálastofnunarinnar (WHO). Umfjöllun um einhverfu í þessum 

kafla byggir því að mestu á þeirri flokkun því það er það sem foreldrar 

standa frammi fyrir þegar börnin þeirra fá greiningu.  

     Orðið einhverfa (autism) merkir í raun „með sjálfum sér“ (within oneself) 

en það var upphaflega notað af Kanner (Mash og Wolfe, 2005) þó að 

vísindamaðurinn Eugene Bleuler hafi fyrst skilgreint einhverfu árið 1912. 

Leo Kanner lýsti einhverfu sem sérstakri röskun í ritgerð sinni árið 1943 sem 

,,Autisitc Disturbances of Affective Contact“ (Einhverfar truflanir á 

tilfinningatengslum). Kanner lýsti þar ellefu börnum, átta drengjum og 

þremur stúlkum sem hann fylgdist með. Börnin áttu það sameiginlegt að 

þau virtust lifa í sínum eigin heimi þar sem þau veittu öðru fólki litla sem 

enga athygli og mynduðu lítil tengsl við aðra. Leikur barnanna var fábreyttur 

og einkenndist mest af síendurteknum athöfnum og höfðu þau áhuga á 

óvenjulegum hlutum. Málnotkun barnanna var sérkennileg og sum höfðu 

ekki talmál, auk þess nýttu börnin ekki málið til boðskipa en gátu sagt sömu 

orðin aftur og aftur. Barnahópurinn sýndi einnig einkenni erfiðrar hegðunar 

(Kanner, 1943).  

Lýsingar á einkennum einhverfu hafa lítið breyst, sérstaklega þegar talað 

er um dæmigerða einhverfu (autism). Menn áttuðu sig þó á því þegar frá 

leið að breiddin var meiri þar sem sum börn höfðu aðeins hluta af 

einkennunum eða mun minna af þeim en Kanner hafði áður lýst. Þróun 

einkenna og þroski barna var oft einnig frábrugðinn því sem Kanner hafði 

áður lýst. Þessi breyting á birtingarformi einhverfueinkenna vakti upp mikla 

umræðu og rannsóknarstarf. Menn reyndu að finna út hvort um væri að 

ræða nógu mörg sameiginleg einkenni eða orsakir svo hægt væri að útbúa 

sérstaka greiningarflokka. Þessi umræða varð til þess að um 1980 var farið 

að tala um gagntæka þroskaröskun (pervasive developmental disorders) og 

síðan yfirheitið röskun á einhverfurófi (autism spectrum disorder). Þar undir 

var raðað þeim flokkum einhverfu sem höfðu verið skilgreindir eftir umfangi 
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einkennanna. Þessir flokkar hafa síðan verið endurskoðaðir með aukinni 

þekkingu (Páll Magnússon, 1997/2000).  

Í dag er einkennum einhverfu skipt í þrjú megin svið: Einkenni í 

félagslegu samspili, einkenni í mál- og tjáskiptum og sérkennilegri og áráttu-

kenndri hegðun. 

 Einkenni í félagslegu samspili: Tengsl við jafnaldra þróast ekki á 
eðlilegan hátt, skortur er á félagslegri gagnkvæmni. Lítill áhugi á að 
deila gleði, áhugamálum eða eigin afrekum með öðrum, augntengsl, 
svipbrigði eða hreyfingar eru ekki notuð á venjulegan hátt í 
samskiptum við aðra. 

 Einkenni í máli og tjáskiptum: Seinkaður málþroski og stundum vantar 
tal. Lítil eða engin viðleitni til að bæta upp skerta getu á málsviði með 
því að tjá sig með bendingum eða svipbrigðum. Sérkennileg 
málnotkun, skert geta til að hefja eða halda uppi samræðum sem 
byggja á gagnkvæmni. Þykjustuleik vantar og geta til félagslegs 
eftirhermuleiks er skert. 

 Sérkennileg, áráttukennd hegðun: Áráttukennd þörf til að fylgja 
ákveðnum föstum venjum. Óvenjuleg áhugamál og hugðarefni, 
stegldar hreyfingar og óvenjulegur áhugi á ákveðnum eiginleikum 
hluta. 

 (Páll Magnússon, 1997/2000). 

Svo barn sé greint með einhverfu er aðallega stuðst við þessa þrjá þætti 

og þarf ákveðinn lágmarksfjöldi hegðunareinkenna að vera til staðar og 

þurfa þau að hafa komið fram fyrir 36 mánaða aldur barnsins (WHO, 1992). 

Það getur verið misjafnt hvernig einkennin birtast og hversu mikilli 

skerðingu þau valda, barn getur til dæmis átt mjög erfitt með félagsleg 

samskipti þó því gangi ágætlega að læra lestur (National Institute of Mental 

Health, 2007). 

Á undanförnum árum hefur skilningur fólks á aðstæðum fólks með 

einhverfu aukist nokkuð þar sem allmargir sem búa við þessa fötlun hafa 

skrifað bækur um líf sitt og hvernig heimurinn mætir þeim. Jarþrúður 

Þórhallsdóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir (2010) gerðu rannsókn þar 

sem markmiðið var að afla þekkingar og skilnings á því að vera á 

einhverfurófi. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að fólkið átti í 

erfiðleikum með skynúrvinnslu. Þeim fannst erfitt að samhæfa og vinna úr 

upplýsingum sem þeir skynjuðu og ýmis áreiti í umhverfinu ollu þeim 

óþægindum og sársauka, allt sem kom á óvart var óþægilegt. Þessar 

niðurstöður eru í samræmi við niðurstöður annarra rannsókna á sama efni 
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sem gefur til kynna að skynúrvinnslu fólks á einhverfurófi þurfi að gefa meiri 

gaum (Jarþrúður Þórhallsdóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2010). 

Þáttur skynjunar er ekki einn af greiningarviðmiðum fyrir einhverfu í dag en 

með því að setja inn slík viðmið fyrir greiningu má telja líklegt að þeim 

erfiðleikum sem hljótast af óvenjulegri skynúrvinnslu verði gert hærra undir 

höfði með aukinni fræðslu, kennslu og stuðningi eftir greiningu (Crane, 

Goddard og Ping, 2009). 

Skyldar einhverfu eru fleiri raskanir á svokölluðu einhverfurófi (autism 

spectrum) sem er yfirhugtak yfir þær raskanir sem teljast til rófsins 

samkvæmt flokkunarkerfi ICD-10, sem Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin 

(WHO) gefur út. Samkvæmt þessu kerfi er einhverfurófsröskun skipt í átta 

undirflokka sem eru; Bernsku einhverfa, Ódæmigerð einhverfa, Rett 

heilkenni, Önnur upplausnarþroskaröskun í bernsku, Ofvirkniröskun tengd 

þroskahömlun og staglkenndum hreyfingum, Asperger heilkenni, Aðrar 

gagntækar þroskaraskanir og gagntæk ótilgreind þroskaröskun (WHO, 

1992).  

2.6 Tíðni einhverfu 

Á síðustu árum hafa birst rannsóknir á tíðni einhverfu í viðurkenndum 

tímaritum þar sem sýnt hefur verið fram á aukningu hennar. Þar telja 

sérfræðingar að fjölgun barna með einhverfurófsröskun eigi sér stað vegna 

betri þekkingar og víðari skilgreiningar á hugtakinu (Fombonne, 2003). Á 

Íslandi hafa sérfræðingar skoðað tíðni einhverfu og var það fyrst gert meðal 

barna sem fæddust á árunum 1964-1973 en þá var tíðnin metin 3,5 af 

hverjum 10.000 börnum (Guðmundur T. Magnússon, 1977), einhverfa var 

því flokkuð sem sjaldgæf fötlun (Evald Sæmundsen, 2008). Frá árinu 1985 til 

ársins 2000 fóru að birtast niðurstöður úr rannsóknum sem leiddu í ljós að 

einhverfa var mun algengari en menn héldu.  

Nýlegar rannsóknir um röskun á einhverfurófi benda til þess að 51-116 

börn af hverjum 10.000 fæddum börnum falli undir þann hóp. Ef horft er á 

þessar tölur er ekki lengur hægt að segja að einhverfa sé sjaldgæf fötlun 

(Chakrabarti og Fombonne, 2005; Evald Sæmundsen, 2008). Rannsóknir á 

algengi einhverfu á Íslandi benda til sömu þróunar (Evald Sæmundsen, 

2008). Ef horft er á niðurstöður rannsókna á Íslandi aftur til ársins 2006 á 

börnum sem eru tveggja til sex ára má sjá mikla aukningu bæði á tilvísunum 

og greiningum á einhverfusviði Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins. Árið 

2006 voru tilvísanir og greiningar 66 hjá tveggja til sex ára börnum, árið 

2007 voru börnin 74, árið 2008 voru 85 börn, árið 2009 voru það 106 börn 

og árið 2010 voru 105 tilvísanir í þessum aldurshópum sem verður að teljast 
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gríðarleg fjölgun. Í rannsókn sem er verið að gera á Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins jókst algengi raskana á einhverfurófi í 

fæðingarárgöngunum 1994-1998 frá lokum árs 2005 til loka ársins 2009 úr 

0,6% í 1,2%. Fjöldi lifandi fæddra barna á Íslandi var rétt yfir 5000 í fyrsta 

sinn árið 2009. Ef búin er til forspá út frá þessum tölum (1,2% og 5000) þá 

væru 60 börn í hverjum árgangi með röskun á einhverfurófi (Evald 

Sæmundsen, 2011). Þrisvar sinnum fleiri drengir en stúlkur greinast með 

einhverfu og þó tíðni einhverfurófsraskana hafi aukist hefur munurinn á 

kynjunum haldist frekar stöðugur (Fombonne, 2003). Kynjamunurinn er 

mestur hjá þeim sem eru með greindarvísitölu yfir meðallagi, eða 10 drengir 

á móti einni stúlku og minnkar munurinn eftir því sem einhverfan verður 

alvarlegri (Koenig og Tsatsanis, 2005).  

Vitað er að  einhverfurófsröskun er þekkt fyrir að hafa sterkar erfða-

fræðilegar rætur en ástæða hennar er enn óþekkt, því koma tölur um 

aukningu á óvart (Akande, Xentidis, Mullender, Roberston og Gorman, 

2004). Margar ástæður hafa verið nefndar sem áhrifavaldar einhverfu eins 

og bóluefni, kvikasilfur, ýmis sýklalyf, umhverfismengun og fleira. Skortur er 

á vísindalegum staðfestingum um þessa þætti (Wing og Potter, 2002). 

Margir telja þetta mýtu og óvíst er að nokkuð sannleikskorn leynist í þessum 

staðhæfingum. Honda, Shimizu og Rutter (2005) gerðu rannsókn í Japan á 

tíðni einhverfu fyrir og eftir að bann var sett við bólusetningum þar í landi 

og sýndu niðurstöður að bólusetningar höfðu ekki áhrif. Aftur á móti gerðu 

Williams og Casanova (2010) rannsókn á tíðni einhverfurófsraskana sem 

benti til þess að aukin næmni fyrir einhverfu geti myndast vegna sónar-

myndatöku. 

Vísbendingar eru um að þessi fjölgun sé ekki aðeins vegna aukinnar 

þekkingar heldur sé það líka vegna breyttra greiningarviðmiða þar sem 

hugtakið einhverfa hefur verið víkkað síðastliðin ár ásamt fullkomnari 

mælitækjum og víðari skilgreiningum á einhverfurófinu. Meiri þekking á 

einkennum einhverfu hefur einnig áhrif á það að fleiri greinast á einhverfu-

rófinu með væg einkenni en ekki með þroskahömlun (Chakrabarti og 

Fombonne, 2005). Wazana, Besnahan og Kline (2007) benda á að líklega 

megi rekja þessa aukningu til aukinnar vitundar meðal foreldra og fagfólks. 

Þessar tölulegu upplýsingar eru í takt við tölur frá nágrannalöndum okkar.  

2.7 Kennsluaðferðir 

Tvær íhlutunarleiðir hafa náð fótfestu hér á landi við þjálfun og kennslu 

barna sem eru með röskun á einhverfurófi. Það er Atferlisþjálfun sem byggir 

á aðferðum hagnýtrar atferlisgreiningar, ABA (applied behavior analysis) og 
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Skipulögð kennsla, aðferð sem hefur verið þróuð innan líkansins TEACCH 

(treatment and education of autism and related communications 

handicapped children) (Greiningarstöð, 2011). Í köflum hér á eftir verður 

fjallað um þessar tvær kennsluaðferðir. 

2.7.1 Atferlisþjálfun 

Aðferðin byggir á aðferðum atferlisfræðinnar (Simpson, 2005) en hún á 

rætur að rekja til Bandaríkjanna. Frumkvöðull hennar var John Watson sem 

samdi stefnuskrá atferlishyggjunnar (behaviourism) í kringum fyrri heims-

styrjöldina. Höfuðatriði hennar var að þau orð, sem lýsa innri reynslu svo 

sem hugsun og gleði yrði að skilgreina á hlutlægan hátt svo fyrirbærin yrðu 

mælanleg. Watson taldi til dæmis að hugsun væri það sama og þögult tal og 

hana væri hægt að mæla út frá spennu í hálsvöðva. Seinna kom svo Pavlov 

með viðbragðsskilyrðingu sem stjórnaðist af áreitum og hann lagði fram 

kenningar um nám. Það var svo B. F. Skinner sem varð helsti merkisberi 

atferlisstefnunnar um miðja 20. öldina þegar hann kom fram með virka 

skilyrðingu, sem er námsferli sem felst í því að læra af afleiðingum svarana 

eða atferlis.  

Rannsóknir á atferlismeðferð barna með einhverfu og aðrar þroska-

raskanir hófust um 1960 þegar Dr. Ivan Lovaas og félagar söfnuðu saman 

niðurstöðum úr rannsóknum í atferlismeðferð og gerðu úr því heildstæða 

meðferð (Noonan og McCormick, 2006). Þegar barni er kennt eftir 

aðferðum atferlisstefnu byggir kennslan á styrkjum (reinforcement) og 

svörum (response) sem er þannig að nemandinn fær eitthvað fyrir að svara 

rétt (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 1997/2000). Áreiti, til dæmis umbun, er birt í 

kjölfar hegðunar og eykur líkurnar á að viðkomandi sýni sömu hegðun aftur.  

Aðferðin er vel skipulögð og felst í markvissri þjálfun þar sem barninu er 

kennd fjölbreytt færni þar sem hver færniþáttur er bútaður í hæfilegar 

einingar sem eru síðan þjálfaðar. Notaðir eru eftirsóknarverðir hlutir, 

athafnir og hrós til að styrkja viðeigandi hegðun eins og notkun talmáls og 

félagsfærni á meðan óæskileg hegðun er hunsuð.  

Markmið kennslunnar er að barnið upplifi sem flesta sigra, því er 

kennslan í mörgum litlum skrefum svo minna verði um mistök (Robledo og 

Ham-Kucharski, 2008). Kennslan fer þannig fram að í fyrstu er barnið eitt 

með þjálfara sínum þar sem þau sitja hvort á móti öðru en eftir sex til tólf 

mánuði er mælt með því að barnið fari að umgangast önnur börn en fái til 

þess stuðning. Þetta fer þó eftir því hvort barnið hafi náð valdi á ákveðnum 

verkefnum. Eftir því sem geta barnsins eykst fer það smám saman að vinna 

með öðrum börnum og taka þátt í verkefnum með þeim (Noonan, og 
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McCormick, 2006). Börn með einhverfu eiga erfitt með að skilja hvað nám 

er en með hjálp atferlisþjálfa læra þau að skilja námsferlið betur, þau læra 

að læra. Þegar einkatímum lýkur í skólanum er þjálfuninni haldið áfram 

heima þar sem tekist er á við æ flóknari viðfangsefni eftir því sem barnið 

eldist (Robledo og Ham-Kucharski, 2008).  

Simpson (2005) segir að stöðugar rannsóknir, sem birtar hafa verið í 

ritrýndum tímaritum sýni fram á að Atferlisþjálfun sé árangursrík leið fyrir 

mörg börn með einhverfu, árangurinn sé þó breytilegur eftir hverju og einu 

barni. Fyrir einstaka börn gæti sérhæfð áætlun í leikskóla þar sem unnið er 

markvisst með veikleika barnsins skilað sambærilegum árangri og markviss 

atferlisþjálfun (Research Autism, 2008). Rannsóknir sýna að ef barn er 

þjálfað markvisst eða meira en 20 stundir á viku frá unga aldri geti 

framfarirnar orðið það miklar að barnið þurfi ekki á sértækri þjónustu að 

halda við upphaf grunnskólagöngu (Simpson, 2005). Heilbrigðisyfirvöld í 

Bandaríkjunum (1999) sendu frá sér ályktun sem segir að á 30 ára 

rannsóknarferli hafi verið sýnt fram á áhrif aðferða sem byggja á 

atferlismótun til að auka færni einstaklinga til að læra, eiga samskipti við 

aðra, sýna betri hegðun og viðeigandi félagsfærni (United States Surgeon 

General, 1999 í Simpson, 2005).  

Þó rannsóknir hafi verið gerðar sem sýna fram á gæði atferlisþjálfunar 

skilar aðferðin ekki alltaf árangri frekar en önnur úrræði. Helsti ókosturinn 

við aðferðina er hversu dýr og tímafrek hún er og finnst sumum foreldrum 

Atferlisþjálfun of ósveigjanleg og óeðlilegt sé að þvinga og þjálfa börn svona 

mikið (Robledo og Ham-Kucharski, 2008; Simpson, 2005). Til að góður 

árangur náist er nauðsynlegt að meðferðin hefjist þegar barnið er ungt og 

það fái 40 kennslustundir á viku með einkaþjálfara í tvö til þrjú ár (Sallows 

og Graupner, 2005). Þrátt fyrir að rannsóknir sýni fram á að aðferðin þróist 

stöðugt þar sem hún er fínpússuð og notagildið aukið eru margir sem 

gagnrýna aðferðina því þeim finnst börnin verða eins og vélmenni þar sem 

þau þurfi mikla stýringu til að hægt sé að ná fram réttu svari auk þess sem 

þau þurfa umbun í hvert sinn. Þau sitja mikið ein á móti þjálfaranum og gera 

eins og hann, það er ekki verið að efla sjálfstæði þeirra með þessu. 

Atferlisþjálfun krefst mikillar ábyrgðar og vinnu bæði af foreldrum og 

fagfólki svo góður árangur náist (Simpson, 2005).  

Fleiri þætti má gagnrýna eins og það að barn sem er í Atferlisþjálfun sé 

mikið eitt með þjálfara sínum og þar af leiðandi minna með öðrum börnum 

sem hlýtur að koma niður á félags- og leikfærni þess. Börn þurfa að leika við 

önnur börn þar sem leikurinn er megin námsleið barna. Hann skapar þeim 

tækifæri til að læra og skilja umhverfi sitt, tjá hugmyndir sínar, reynslu og 
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tilfinningar og þróa félagsleg tengsl við önnur börn. Þegar börn leika sér 

saman mynda þau félagslega hópa og skapa eigin menningu (Aðalnámskrá 

leikskóla, 2011). 

Þrátt fyrir gagnrýnisraddir þá er hugmyndafræði atferlismótunar undir-

liggjandi í mögum þáttum samfélagsins án þess að fólk geri sér grein fyrir 

því. Við leggjum hart að okkur ef við vitum af umbun sem er mögulega í 

boði og erum líklegri til að gera hluti aftur ef þeir hafa haft góðar afleiðingar 

í för með sér. Jafn  einfaldir hlutir og lítið hrós getur breytt hegðun fólks. 

2.7.2 TEACCH  

TEACCH aðferðin kemur frá Chapell Hill í Norður Karólínu fylki í 

Bandaríkjunum þar sem hún hefur verið að þróast í rúm 30 ár. 

Skammstöfunin TEACCH stendur fyrir Treatment and Education of Autistic 

and related Communication-handicapped Children eða meðferð og kennsla 

barna með einhverfu og skyldar boðskiptatruflanir (Kynning á TEACCH, 

2010). Skipulögð kennsla (Structured Teaching) nefnist kennsluaðferð sem 

hefur verið þróuð innan TEACCH líkansins og er önnur þeirra viðurkenndu 

aðferða sem notaðar eru við kennslu nemenda með einhverfu á Íslandi. 

Upphafsmaður aðferðarinnar árið 1965 var Dr. Eric Schopler og síðar 

bættist Gary B. Mesibov í hópinn sem samstarfsmaður hans. Aðferðin er 

talin vera sú fyrsta í Bandaríkjunum sem var ætlað að þjóna börnum með 

einhverfu og tjáskiptaörðugleika og fjölskyldum þeirra (Simpson, 2005). 

Hugmyndafræðin á bak við Skipulagða kennslu byggir á því að flestir sem 

eru með einhverfu: 

 Hafi boðskiptatruflanir 

 Eigi í erfiðleikum með tengsl og samspil 

 Hafi góðan sjónrænan skilning 

 Hafi þörf fyrir reglu 

 Sjái fremur smáatriði en heild 

 Eigi erfitt með að alhæfa nám og reynslu 

 Vilji festast í ákveðnum athöfnum 

 Þoli illa breytingar á umhverfi og daglegum venjum……………...... 
(Sigrún Hjartardóttir, 1997/2000). 

Þau grunnmarkmið sem sett voru fram í aðferðinni við upphaf hennar 

eiga við enn í dag. Það er að aðlaga umhverfið og færni að þörfum og áhuga 

einstaklingsins, efla frumkvæði og sjálfstæði, nýta styrkleika og áhugasvið. 

Hér er ekki verið að einblína á hvað er að í fari barnsins heldur snýst 
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aðferðin um það að nýta styrkleika einstaklinga með einhverfu til áfram-

haldandi náms (Boswell, 2005). Talsmenn TEACCH nýta sér til dæmis gott 

sjónminni og getu til að muna hluti. Það sem aðrir sjá sem veikleika er hér 

talinn styrkur (Mesibov o.fl., 2006).  

Eitt af aðaleinkennum TEACCH er að foreldrar eru virtir sem 

samstarfsaðilar og eru hafðir með í ákvarðanatöku um hvað eigi að kenna 

börnunum. Samstarf við foreldra er lykillinn að góðum árangri í 

boðskiptaþjálfun (Mesibov o.fl., 2006). Aðalhugmyndin í aðferðinni er að 

barnið og einhverfa þess sé virt og gripið sé nógu snemma inn í svo hægt sé 

að komast hjá erfiðleikum sem geta komið upp hjá börnunum ef þeim er 

ekki sýndur skilningur og umhyggja (Tilton, 2004). Helstu markmið 

aðferðarinnar eru að byggja grunn að félagslegum aðstæðum þar sem 

barninu er hjálpað í barnahópnum (að vera með öðrum börnum) en það er 

talið eitthvað það mikilvægasta fyrir einstakling í dag (Boswell, 2005). Lögð 

er mikil áhersla á að allir sem koma að þjálfun barnsins skilji boðskipti 

einstaklinga með einhverfu og með hvaða hætti umhverfið hefur áhrif á 

boðskiptafærni þeirra (Svanhildur Svavarsdóttir, 2006). Markmið þessi ríma 

vel við félagslegt sjónarhorn á fötlun. 

Þegar unnið er með Skipulagða kennslu getur verið mismunandi hversu 

mikið umhverfi barnsins er stýrt, það fer eftir þörfum hvers og eins auk þess 

sem dagskráin getur verið mismunandi. Dagskránni er raðað upp á vegg 

(eða í bók), ýmist frá vinstri til hægri eða þar sem fyrsti miðinn er efst og svo 

er raðað niður. Búin eru til vinnukerfi sem gefa upplýsingar um það hvernig 

eigi að vinna, í hvaða röð verkefnin eru og hvað þau eigi að taka langan 

tíma. Það er misjafnt eftir einstaklingum hvort notaðar eru myndir eða orð 

(setningar). Óöryggi skapast oft vegna þess að einstaklingurinn veit ekki til 

hvers er ætlast af honum. Því leiðir skiljanlegt skipulag til betri líðanar og 

minni atferlistruflunar (Sigrún Hjartardóttir, 1997/2000). 

Reynslan hefur sýnt að Skipulögð kennsla hentar vel börnum á 

einhverfurófi. Skipulagt umhverfi þar sem sett er upp dagskrá, vinnukerfi og 

sjónrænt boðskiptakerfi með því að veita yfirsýn yfir það sem er í vændum 

er áhrifarík leið til að auka færni barna á einhverfurófi. Þetta eykur 

sjálfstæði einstaklinganna og með tímanum þurfa þeir minni stuðning frá 

öðrum (Sigrún Hjartardóttir, 1997/2000).  

Aðferðin hefur verið gagnrýnd fyrir það að fræðimenn telja ekki vera 

gerðar nógu miklar kröfur til einstaklingsins hvað málnotkun varðar þar sem 

megináherslan er á sjálfstæði (Tilton, 2004). Margir tala um að mikið 

skipulag virki heftandi fyrir sjálfstæði einstaklingsins en í hugarheimi þess 

sem er með einhverfu er mikil ringulreið, því eru sjónrænar vísbendingar 
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nauðsynlegar svo fólk skilji umhverfi sitt. Reynslan hefur sýnt að sjónrænt 

skipulag í umhverfinu hentar mörgum öðrum en börnum með einhverfu vel, 

til dæmis alvarlega greindarskertum, misþroska og ofvirkum börnum (Sigrún 

Hjartardóttir, 2000). Í Research Autism (2008) er bent á að áhrif 

kennslunnar fari mikið eftir því hvernig kennarinn vinnur með 

einstaklingnum. Þar segir einnig að ekki sé gætt hlutleysis í þeim 

rannsóknum sem hafa verið gerðar á aðferðinni. Mesibov o.fl. (2006) hafa 

rannsakað kennsluaðferðina og telja hana til góðs bæði fyrir börn og 

foreldra. Foreldrarnir eru ánægðir þar sem þeir eru virtir sem 

samstarfsaðilar. Simpson (2005) segir einnig að Skipulögð kennsla sé víða 

talin vera íhlutunaráætlun sem gæti borið árangur. Þrátt fyrir 

gagnrýnisraddir þá er það þannig með okkur flest að í daglegu lífi treystum 

við meira og minna á sjónrænar vísbendingar, við notum dagbækur til að 

skipuleggja það sem við þurfum að gera, við treystum á umferðarmerkin í 

umferðinni og önnur skilti sem vísa okkur veginn. Án þessara sjónrænu 

vísbendinga væri sennilega erfitt að komast áfram í lífinu (Sigrún 

Hjartardóttir, 1997/2000).  
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3 Aðferðafræði rannsóknarinnar 

Vinna við rannsóknina hófst á haustmánuðum árið 2009 og lauk henni að 

mestu í desember 2011. Hér verður greint frá þeirri aðferðafræði og 

aðferðum sem notaðar voru við rannsóknarvinnuna. Sagt er frá vali á 

þátttakendum, gagnaöflun, gagnagreiningu og siðferðilegum atriðum.  

3.1 Rannsóknarspurningar 

Í rannsókninni leitast rannsakandi við að svara eftirfarandi rannsóknar-

spurningum: 

 Hver er reynsla foreldra af því að velja kennsluaðferð fyrir börn sem 
greinst hafa á einhverfurófi?  

 Í hverju felst stuðningur og ráðgjöf sem foreldrar fá við val á kennslu-
aðferð? Hvernig er eftirfylgni og ráðgjöf háttað eftir að kennsluaðferð 
hefur verið valin? 

3.2  Rannsóknaraðferð 

Hér er um eigindlega rannsókn að ræða en sú aðferð leggur áherslu á að 

rannsakandinn setji sig í hugarheim og umhverfi viðmælenda og reyni að 

skilja upplifanir þeirra á veruleikanum (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

Rannsakandinn er mælitækið og verða áhrif hans, gildi og fordómar 

óumflýjanlegir þegar hann reynir að sýna fram á merkingu, túlkun og 

reynslu þeirra einstaklinga sem eru rannsakaðir (Hitchcock og Hughes, 

1995). 

 Eigindlegar rannsóknir ganga út frá því að raunveruleikinn sé félagslega 

mótaður og verði til í samskiptum manna á milli, því er ,,merking“ 

grundvallarhugtak í eigindlegum rannsóknum (Bogdan og Biklen, 2010). 

Félagsleg hugsmíðahyggja liggur hér til grundvallar en í henni felst að við 

erum stöðugt að endurmeta tilveru okkar út frá því sem við þekkjum og 

höfum tileinkað okkur í samskiptum við annað fólk (Schwandt, 2001). Um 

leið leitast rannsakandi við að setja til hliðar sínar eigin skoðanir, viðhorf og 

fyrirfram mótaðar hugmyndir. Það gerir hann með því að þróa hugtök og 

skilning á viðfangsefninu með því að koma auga á mynstur í gögnunum sem 

hann safnar (Lichtman, 2006). Með þessu er litið á fólk og aðstæður þess á 

heildrænan hátt og tekið tillit til þess veruleika sem það býr við í stað þess 
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að skipta því niður í breytur eins og gert er í megindlegri aðferðafræði 

(Taylor og Bogdan, 1998). 

Rannsóknarsniðið í þessari rannsókn er tilviksrannsókn en það 

rannsóknarsnið er talið henta vel þegar öðlast þarf þekkingu á flóknum 

tilfellum. Í tilviksrannsóknum er hægt að nota margar aðferðir við 

gagnaöflun. Í þessari rannsókn eru notuð viðtöl en sú aðferð er ein 

mikilvægasta leiðin í gagnaöflun tilviksrannsókna (Rúnar H. Andrason, 2003; 

Lichtman, 2006). Aðferðin byggist á því að setja sig inn í hugarheim og 

umhverfi þess sem rætt er við og reyna að skilja upplifanir hans á því efni 

sem rætt er um (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003).  

Markmið eigindlegra rannsókna er ekki að alhæfa heldur eiga 

niðurstöðurnar að gefa vísbendingar um reynslu og túlkun þeirra sem eru 

rannsakaðir (Bogdan og Biklen, 2010). Eigindlegar rannsóknir leggja áherslu 

á áreiðanleika sem vísar til nákvæmni. Næmni og færni rannsakandans er 

þá mælitækið og ber hann ábyrgð á því að samræmi sé milli þess sem er 

skráð og þess sem gerist í aðstæðunum. Krafan um áreiðanleika er því í raun 

krafa um trúverðugleika þegar eitthvað er skoðað með eigindlegum 

rannsóknum (Lichtman, 2006).  

Við rannsóknarvinnuna var reynt að hámarka réttmæti rannsóknarinnar 

með því að nota margprófun (triangulation). Þegar talað er um réttmæti 

erum við að mæla það sem við ætlum að mæla og þurfum að gera það rétt. 

Rannsakandinn þarf að sýna lesandanum fram á það að samræmi sé milli 

sjónarmiða þess sem er rannsakaður og frásögn rannsakandans (Lichtman, 

2006). Við margprófunina voru niðurstöður viðtalanna bornar saman eftir 

að þemu höfðu verið dregin úr hverju viðtali fyrir sig. Síðan leitaðist 

rannsakandi við að draga fram heildarmynd af því sem kom fram í 

rannsókninni. Rannsakandi reyndi að gæta hlutleysis við rannsóknarvinnuna 

eins og hægt var en félagslegar mótunarkenningar gera ekki ráð fyrir að 

algert hlutleysi sé til heldur sé það hlutverk rannsakandans að setja 

niðurstöðurnar fram í texta þannig að reynsla viðkomandi búi yfir sannleika 

(verisimilitude) (Schwandt, 2001). 

3.3 Viðtöl 

Viðtöl í eigindlegum rannsóknum fela í sér að rannsóknargagna er aflað 

með beinum orðaskiptum rannsakanda við viðmælendur. Þannig eru viðtöl 

félagsleg athöfn þessara aðila sem endurspegla margvíslegt og flókið 

samspil hugsana, hegðunar, skynjunar og tilfinninga (Helga Jónsdóttir, 

2003). Markmið viðtala er að skilja hvernig viðmælandinn hugsar (Bogdan 

og Biklen, 2010). Rannsakandi þarf að hafa í huga að þegar rannsóknarviðtöl 
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eru tekin geta ýmsir þættir haft áhrif á aðstæður og niðurstöður 

rannsóknarinnar þar sem hann er í valdastöðu gagnvart viðmælandanum. 

Þetta geta verið þættir eins og áhrif rannsakanda á viðmælanda, aldur og 

kyn beggja aðila og þau tengsl sem skapast í viðtalinu (Hitchcock og Hughes, 

1995). Forsenda þess að viðtöl verði árangursrík er virk hlustun 

rannsakanda en hana má skilgreina sem þá færni að skilja bæði tilfinningar 

viðmælanda og það sem hann tjáir. Þannig túlkar rannsakandi tjáningu með 

og án orða. Virk hlustun er nátengd samhygð, sýna þarf hlýju og einlægni og 

reyna að vera á sömu bylgjulengd og viðmælandi. Óyrt tjáning er ekki síður 

mikilvæg en sú tjáða þar sem raddblær og svipbrigði geta haft meira að 

segja en það sem er tjáð (Helga Jónsdóttir, 2003). Fyrrgreind atriði voru 

höfð að leiðarljósi þegar viðtölin voru tekin til að ná fram sem mestum 

áreiðanleika í rannsókninni. 

 Dóra S. Bjarnason, (2009b) bendir á að rannsakandi þurfi að hafa í huga 

að fara varlega að foreldrum því það getur reynst þeim erfitt að rifja upp 

reynslu sína af því að fá upplýsingar um fötlun barns síns og að velja 

kennsluaðferð. Rannsakandi upplýsti viðmælendur um að segja það sem 

þeir vildu segja, ekki hugsa um hvað hann vildi heyra. Rannsakandi benti 

fólki einnig á að það mætti stöðva viðtalið þegar það vildi, ef það treysti sér 

ekki til að tala meira. Rannsakandi gæti þá jafnvel komið seinna og haldið 

viðtalinu áfram, allt eftir því hvað viðmælandi legði til.  

Í rannsókninni voru notuð hálfopin viðtöl en í slíkum viðtölum getur 

rannsakandi verið nokkuð viss um að fá sambærileg gögn frá viðmælendum  

(Bogdan og Biklen, 2010). Viðtölin fóru ýmist fram á heimili viðmælenda 

eða á vinnustað hans, eitt viðtal fór fram á vinnustað rannsakanda. Dóra S. 

Bjarnason (2009b) bendir á að gott sé að taka viðtöl við fólk í umhverfi þess 

við sem eðlilegastar aðstæður til að leitast við að fá sem bestan skilning á 

því fyrirbæri/upplifun sem verið er að rannsaka. Í opnum viðtölum geta 

einnig komið fram upplýsingar um eitthvað sem rannsakanda hefði ekki 

dottið í hug að spyrja um (Dóra S. Bjarnason, 2009b). Markmið viðtalanna 

var að setja sig í spor viðmælandans, hvað er mikilvægt fyrir hann, hvernig 

skilur hann og skilgreinir hlutina og hvernig túlkar hann. Auk þess að 

viðmælandi segi sögu sína með sínum eigin orðum og með sem minnstri 

stjórnun. Þetta er ekki spurning um sannleika heldur sjónarmið (Lichtman, 

2006). Á vettvangi gætti rannsakandi þess að vera ekki leiðandi og notaði 

venjulegt málfar þar sem fræðilegir frasar eiga ekki við í svona tilfellum 

(Lichtman, 2006).  

Rannsakandi hafði hugfast við rannsóknarvinnuna að það getur verið 

munur á því sem hann vill heyra og því sem viðmælendur segja. Því var 
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mikilvægt að vera með opinn huga og ekki með fyrirfram ákveðnar skoðanir 

(Taylor og Bogdan, 1998). 

3.4 Þátttakendur 

Þátttakendur í rannsókninni voru mæður fimm barna á einhverfurófi og 

fjórir ráðgjafar. Notuð verða dulnefni í rannsókninni svo ekki sé hægt að 

rekja gögnin. Viðmælendurnir voru allt fólk á aldrinum 30-55 ára. 

Mæðurnar eru þær Heiða, Vala, María, Unnur og Helga. Ráðgjafarnir Kristín 

og Hildur eru frá sitt hvoru sveitarfélaginu. Halla og Margrét eru frá 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. Ráðgjafar aðstoðuðu rannsakanda að 

finna viðmælendur. Esterberg (2002) telur nauðsynlegt fyrir rannsakanda að 

hafa einhverja til að aðstoða við val á viðmælendum til að tryggja að ekki sé 

aðeins rætt við þá sem rannsakandi þekkir eða hefur aðgang að. 

Þrjár af mæðrunum áttu börn sem unnu eftir kennsluaðferðinni 

Skipulögð kennsla (TEACCH) og tvær áttu börn sem voru í Atferlisþjálfun. 

Óskað var eftir því við viðmælendur að taka viðtölin upp á upptökutæki til 

að afrita gögnin, upptökunum var síðan eytt.  

Tafla 1. Bakgrunnur foreldra 

Dulnefni mæðra Kennsluaðferð sem barnið er í 

Unnur Skipulögð kennsla 

Heiða Skipulögð kennsla 

Helga Skipulögð kennsla 

Vala Atferlisþjálfun 

María  Atferlisþjálfun 

Tafla 2. Bakgrunnur ráðgjafa 

Dulnefni ráðgjafa Ráðgjöf veitt frá 

Halla Greiningarstöð 

Margrét Greiningarstöð 

Hildur Sveitarfélagi 

Kristín Sveitarfélagi 
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3.5 Gagnagreining 

Gagnagreining fór fram samhliða gagnaöflun þar sem viðtölin voru afrituð 
mjög ítarlega strax að loknu viðtali og rannsakandi skráði athugasemdir 
sínar. Síðan voru gögnin flokkuð og unnið úr þeim. Þetta kallar Lichtman 
(2006) ,,Grounded theory approach“. Lichtman (2006) talar um þrjú stig 
gagnagreiningar. Gögnin eru brotin niður, hugtakabundin og síðan sett 
saman á nýjan hátt sem síðan var greint frá skriflega. Þessi stig sem 
rannsóknin tók mið af kallar Lichtman (2006) uppgötvun þar sem efnistök 
eru ákveðin og kenningar og fræðin lesin samhliða; flokkun, þar sem byrjað 
er að flokka og handfjatla gögnin (lykla/kóða) og búa til flokkunarkerfi, síðan 
skoðar rannsakandi hvað hann sér út úr gögnunum; að taka mið af 
samhengi þar sem gögnin eru túlkuð á mismunandi hátt eftir samhengi. Til 
dæmis er skoðað hvort mótsagnir komi fram í gögnunum, hvaðan koma 
heimildir, hver hafði frumkvæði og kemur það sama fram hjá öllum. Síðan 
eru niðurstöður bornar saman við það sem aðrir hafa skrifað um svipaða 
hluti (Lichtman, 2006). Til að rannsakandi gæti túlkað niðurstöðurnar var 
nauðsynlegt að leggja verkefnið frá sér í svolítinn tíma áður en haldið var 
áfram með greiningu gagnanna. Þetta var gert til þess að gera rannsakanda 
kleift að fá nýja og skýrari sýn á þá hluti sem hann sá ekki áður eða voru 
óljósir. Á þessu stigi var rannsakandi kominn í mikla nálægð við 
viðfangsefnið og farinn að lifa sig inn í upplifun þátttakenda. 

Rannsakandi sendi viðmælendum niðurstöðurnar til yfirlestrar til að 
tryggja að rétt væri farið með þær upplýsingar sem þeir gáfu. Enginn 
viðmælandi gerði athugasemdir. Mikilvægt er að sá sem rætt var við fái 
tækifæri til að draga til baka einstaka þætti ef honum finnst ekki vera rétt 
farið með (Sigurður Kristinsson, 2003).  

3.6 Leyfisöflun og siðferðileg atriði 

Áður en öflun gagna hófst var rannsóknin tilkynnt til Persónuverndar 

samkvæmt reglum um tilkynningarskyldu (Reglur nr. 90/2001 um til-

kynningu og leyfisskyldu vinnslu persónuupplýsinga). Þar sem aðeins var 

talað við fullorðið fólk þurfti ekki að sækja um leyfi fyrir viðtölunum. 

Sigurður Kristinsson (2003) bendir á að mikilvægt sé að huga að siðferði-

legum atriðum í rannsóknarvinnu til að gæta hagsmuna þátttakenda. 

Viðmælendur voru upplýstir um rannsóknina og hvað þátttaka þeirra fæli í 

sér. Þeim var heitið fullum trúnaði og eru því ekki nafngreindir með eigin 

nafni í rannsókninni, heldur fékk hver um sig dulnefni svo hægt væri að 

aðgreina frásagnir bæði foreldra og ráðgjafa. Rannsakandi valdi að gera ekki 

grein fyrir þátttakendum þar sem við búum í litlu landi og auðvelt er að 

þekkja viðkomandi aðila. 
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4 Niðurstöður 

Í þessum kafla verður fjallað um helstu niðurstöður rannsóknarinnar. Fyrst 

er fjallað um upplifanir foreldranna á hegðun og þroska barnanna fyrir 

greiningu en þar á eftir er yfirlit yfir greiningarferlið frá sjónarhorni 

mæðranna. Því næst er greint frá reynslu foreldra og því álagi sem á þeim 

hvílir á meðan á greiningarferlinu stendur. Fjallað verður um upplifanir 

foreldra af því að þurfa að velja kennsluaðferð og um þá ráðgjöf sem 

foreldrar fá við það val, einnig hvernig eftirfylgni er háttað eftir að búið er 

að velja. Að lokum er greint frá tilfærslunni milli skólastiga yfir í 

grunnskólann, auk þess sem helstu niðurstöður verða dregnar saman. 

4.1 Fyrir greiningu 

Allar mæðurnar sögðu svipaða sögu varðandi fyrstu mánuðina í lífi barna 

sinna. Börnin virtust sýna eðlilegan þroska fram að sextán til átján mánaða 

aldri. Grunur um einhverfu kom ekki fram fyrr en flest börnin voru byrjuð á 

leikskóla. Öll börnin hófu leikskólagöngu um tveggja ára aldur nema eitt 

barn sem byrjaði átján mánaða. Margt breyttist í fari barnanna, þau hættu 

að tala, matarvenjur breyttust og eitt fór að leiða af öðru eins og ein 

móðirin sagði. 

Helga sagði að sonur hennar hefði allt í einu hætt að sofa á daginn þegar 

hann var sautján mánaða. Síðan hætti hann að vilja vera niðri með 

systkinum sínum og vildi bara vera uppi þar sem systir hans var með 

herbergi, hanga þar og leika eða horfa á spólu. Hann vildi bara vera einn og 

þoldi ekki að vera nálægt öðrum börnum. Síðan hætti hann að tala, hætti að 

borða og þroski hans fór niður á við miðað við jafnaldra. 

Allar mæðurnar sögðu það sama varðandi skapgerð barnanna fyrstu 

mánuðina í lífi þeirra. Þau voru róleg og vildu helst leika ein og höfðu frekar 

þröngt áhugasvið, léku til dæmis bara með bíla eða vildu alltaf horfa á það 

sama í sjónvarpinu. Heiða sagði að drengurinn hennar hafi verið byrjaður að 

tala og svo hafi það smá saman minnkað og upp úr átján mánaða aldri hætti 

hann alveg að tala. Hún sagði að hann hefði alltaf verið syngjandi. Síðan 

virtist þessi áhugi detta út og það virtist eins og málið hefði horfið. 

Unnur sagði sitt barn nota frasa úr myndum og vera mjög óskýrt, hún 

líkti því við að vera með skiptinema sem talar annað tungumál.  
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Flestar mæðurnar töluðu um að grunur hafi kviknað um að eitthvað væri 

að þegar í ljós kom að börnin hefðu ekki nægilegan orðaforða miðað við 

jafnaldra. Byrjað var á því að senda öll börnin í heyrnarmælingu nema eitt 

sem búið var að greina með flogaveiki. Það var misjafnt hvað mæðrunum 

fannst um þessar heyrnarmælingar. Helga sagði það vel geta verið að 

drengurinn heyrði illa, hann hafi ekki verið með neina svörun á öðru eyranu 

og mikinn gröft í hinu en það skýrði ekki afturför hans í þroska því 

drengurinn var farinn að tala mikið.  

Unnur hafði svipaða sögu að segja af sínu barni: 

Hann var sendur í heyrnarmælingu og þetta klassíska sem 

tengist því eins og hann væri heyrnarlaus. En um leið og ég 

opnaði skrjáfpoka var hann kominn svo ég vissi nú að hann 

var ekki heyrnarlaus.  

Mæðurnar töluðu allar um slakan hreyfiþroska hjá börnum sínum þó þau 

hafi farið að ganga á svipuðum aldri og önnur börn. Þó þær hafi séð að 

eitthvað var öðruvísi en hjá öðrum börnum þá var það ekkert sem þær 

höfðu miklar áhyggjur af fyrr en börnin voru komin í leikskóla og 

kennararnir fóru að benda á ýmsa þætti. Eða eins og ein móðirin sagði: 

„Mér fannst þetta ekki það mikið að það pirraði mig“.  

Allar mæðurnar nema ein ræddu um orsakir einhverfu hjá börnum 

sínum en öll börnin eru með greininguna Einhverfa F84.0 (WHO, 1992) sem 

er skilgreining á dæmigerðri einhverfu hjá Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins. Þær sögðu frá því að það væri nákominn ættingi annað hvort í 

móður- eða föðurfjölskyldunni með svipaða greiningu og barnið þeirra.  

4.2 Greiningarferlið 

Allar mæðurnar sem rætt var við höfðu farið með börn sín í gegnum 

greiningarferli en misjafnt var hvernig því var háttað hjá þeim. Þrjú af 

börnunum fóru strax í greiningu á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins en 

tvö börn höfðu áður farið í forgreiningu á Miðstöð heilsuverndar barna í 

Reykjavík en þangað er foreldrum stundum vísað af læknum ef börnin eru 

mjög ung og grunur er um frávik í þroska. Mæðurnar gáfu svo sem ekki 

mikið út á þessar forgreiningar, önnur móðirin sagði að forgreiningin segði í 

raun og veru voða lítið nema það benti allt til einhverfu og þau þyrftu að fá 

lokaniðurstöðu frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. Heiða sagði aftur á 

móti:  

Ég fékk að vita það á lokafundi að hann væri á einhverfurófi og 

væri í frekar slæmu ástandi. Já ég fékk alveg að vita að hann 
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væri á einhverfurófi og hvað hann ætti í raun að kunna. Þær 

fóru reyndar fínt í þetta en þarna fékk ég engar leiðbeiningar 

eða upplýsingar um einhverfu. 

Allar mæðurnar voru mjög ósáttar við langan biðtíma eftir þjónustu á 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins en voru ánægðar með starfsfólkið og 

sögðu það allt af vilja gert að aðstoða meðan á greiningarferlinu stóð. 

Mæðurnar voru ósáttar við þær aðferðir sem notaðar voru við greiningar á 

börnum þeirra, greindarpróf og fleira. 

Ein af mæðrunum sem gagnrýndi starfsaðferðirnar sagði sinn dreng ekki 

hafa farið í gegnum læknisskoðun í endurmatinu. Hún hafði óskað eftir að 

ræða við lækni en það hafi ekki verið í boði. Henni fannst drengurinn frekar 

stressaður og óöruggur hjá sál- og talmeinafræðingnum. Henni þótti skrítið 

að talmeinafræðingur væri að skoða drenginn þar sem hann væri í 

talþjálfun og talmeinafræðingurinn hans hefði verið að taka þessi sömu próf 

á honum fyrir stuttu.  

Varðandi greindarpróf sagði Unnur sem var mjög ósátt við þau: 

Þetta er eitthvað sem ég tek bara ekki mark á. Þarna er verið 

að koma með barnið í umhverfi sem það hefur aldrei komið í 

áður og þarna er fólk sem hann hefur aldrei hitt áður. Það er 

verið að leggja spurningar fyrir á ákveðinn hátt og það er svo 

sárt að sjá að hann er greinilega ekki að ná spurningunni en ég 

veit að hann getur það ef maður myndi fara öðruvísi að 

honum. Mér finnast þessi greindarpróf ömurleg, það er 

örugglega eitthvað sem allir foreldrar eru sammála, þau gefa 

ekki rétta mynd.  

Þrátt fyrir þessar óánægjuraddir sagðist Helga vera mjög ánægð með 

það sem gerðist á Greiningarstöðinni. Hún sagði drenginn sinn vera í 

sérstöku eftirliti. Nokkrar mæður voru óánægðar með tímasetningar og 

hringlandahátt varðandi þær þegar börnin voru að koma á Greiningarstöð. 

Þeim fannst ekki tekið tillit til barnanna hvað tímasetningar varðaði. 

Flestum fannst betra að börnin kæmu að morgni til en ekki eftir hádegi því 

þá væru þau betur upplögð.  

Allar mæðurnar í rannsókninni voru óánægðar með skilafundina eftir að 

greiningum lauk. Þeim fannst líða allt of langur tími frá greiningarferlinu 

fram að skilafundi. Helga sagðist hafa þurft að bíða í sex vikur sem henni 

fannst mjög langur tími. Það væri alltaf verið að breyta tímasetningunum og 

ekki tekið tillit til foreldranna, hvort þeir kæmust eða ekki. Það virtist allt 
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fara eftir starfsmönnum Greiningarstöðvarinnar, hvað hentaði þeim. Unnur 

sagði skilafund hafa verið ákveðinn í upphafi ferlisins en það hefði svo ekki 

staðist því sumt þurfti að leggja fyrir drenginn í tvígang því hann var svo 

þreyttur. Það kom henni ekki á óvart því hún var búin að óska eftir því að 

hann kæmi að morgni en ekki eftir hádegi.  

 María hafði farið með barn sitt í mat á Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins og var enn að bíða eftir skilafundi mörgum mánuðum seinna. það 

væri bara allt lokað þar núna og hún næði ekki í neinn.  

Allir foreldrarnir sem höfðu farið á skilafundi hjá Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins töluðu um að það væri erfið lífsreynsla. Unnur sagði til 

dæmis: 

Þetta er ekkert til að lyfta manni upp, nei þetta er eitthvað 

svona blákaldur veruleiki. Einhvern veginn einhverjar tölur sem 

maður fær „greindarkvarði og dótarí“ sem er lítið útskýrt. Samt 

stendur þetta náttúrulega. Já þeir eru erfiðir þessir skilafundir, 

ekkert skemmtilegir. 

Ein móðirin sagði erfitt að koma heim og hafa ekkert í höndunum þar 

sem hún fékk enga pappíra. Það væri ekki hægt að muna allt þegar 

fjölskyldan fer að spyrja. Heiða var sérstaklega ósátt við skilafundina og 

hvernig niðurstöðum var skilað. Hún var ósátt við sálfræðinginn sem sagði 

ekki það sama á skilafundi með foreldrum og í leikskólanum. Hún var ósátt 

við umræðu um lyf á skilafundi með kennurum en þau voru ekkert rædd á 

Greiningarstöðinni. 

Vala sagði einnig að sér hefði fundist skilafundirnir erfiðir en hún hafði 

setið þá nokkra. Hún sagði að vissulega hafi þetta verið sjokk en innst inni 

vissi hún þetta. Það væri ekki skemmtilegt að heyra að eitthvað væri að 

barninu sínu. En það hafi líka verið léttir að fá að vita að hún væri ekki 

„þessi móðursjúka týpa“ sem héldi að það væri alltaf eitthvað að barninu 

hennar. 

4.3 Reynsla og álag foreldra  

Niðurstöður sýna mjög greinilega að mikið álag hefur verið á foreldrunum 

og það hefur tekið verulega á þá að ganga í gegnum greiningarferli barnsins 

og að þurfa að velja kennsluaðferð. Eða eins og ein móðir sagði og ber 

rannsóknin þann titil „Álagið var gríðarlegt“.  

Mæðurnar vissu ekki hvernig þær áttu að takast á við það sem 

framundan var. Unnur sagði að þegar grunur hafi kviknað um að barnið 
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þeirra væri á einhverfurófi þá hefðu foreldrarnir orðið ráðþrota og vissu 

ekki hvernig þeir ættu að horfa á barnið sitt og nálgast það. Hún sagðist 

hafa horft á það með öðrum augum: 

Eins og ég og eiginmaður minn höfum talað um að fyrst við 

eignuðumst einhverft barn þá er gott að hafa eignast það núna 

en ekki fyrir 10-15 árum síðan. Það hefur svo margt breyst, 

orðin svo mikil vitundarvakning. Margar greinar skrifaðar í 

blöðin og Sólskinsdrengurinn sýndur og bara miklu meiri 

þekking. Hér áður fyrr hugsaði fólk „já bara einhver furðufugl“.  

Helga hafði svipaða sögu að segja og sagði að mikið álag hafi verið á 

heimili hennar þar sem það sé mikil vinna að vera með barn sem talar 

ekkert og er frekar erfitt. Hún sagðist hafa haldið að barnið sitt yrði á 

einhverfurófi en ekki með dæmigerða einhverfu eins og greiningin hans var. 

Hún sagði að það hefði tekið sig tvo mánuði að átta sig á því hvort þetta 

væri rétt eða ekki en hún væri ekki í vafa núna. Hún sagðist vera mikið ein 

með börnin þar sem eiginmaður hennar ynni fjarri heimilinu. Hún sagði: 

Þetta getur tekið á, hann myndi aldrei koma og spyrja hvort 

hann mætti fá að borða. Hann kemur bara og opnar ísskápinn 

og segir: Viltu jógúrt? Þá á ég að spyrja: Viltu jógúrt, þá segir 

hann kannski já. Við getum lítið farið, kannski komið við í Bónus 

eða hjá ömmu og afa. Það er ekki hægt að fara með hann á 

staði eins og húsdýragarðinn því þar er lest sem hann vill helst 

sitja í allan daginn. 

Heiða sagði að vissulega væri þetta erfitt „það er erfitt að sætta sig við 

að barnið manns þurfi að glíma við þetta alla ævina“. Henni fannst gott að 

barnið hennar væri kominn með „merkimiða“ þó það væri ekki nema bara 

fyrir ættingja og vini sem vita núna að hann skilur ekki allt. 

Vala sem býr ein með barni sínu og sagði að ef hún væri ekki í vinnu væri 

hún sennilega mjög einangruð því hún þyrfti að vera heima öll kvöld og 

kæmist lítið frá þar sem það væri ekki hægt að biðja hvern sem er að passa 

svona barn en hún sagði þetta venjast. Hún sagði hegðun barnsins geta 

verið erfiða og það væri stundum tekið stórkostlegt „show“ í búðinni. 

„Mann langar bara til að gólfið gleypi mann“. Hún sagðist forðast að fara 

með barnið út á meðal almennings. Barnið hennar fer í talþjálfun einu sinni í 

viku og þarf Vala þá að koma of seint í vinnuna. Hún sagði miklu máli skipta 

að hafa góða og skilningsríka vinnufélaga enda hefðu þeir reynst henni vel. 
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Hún hefur reynt að þjálfa barnið heima en það gengur misjafnlega vegna 

álags. Vala sagði eitt taka við af öðru og það þyrfti að vera með breitt bak til 

að standa í þessu, hún sagði einnig: 

Það virðist allt vera einhver barningur við kerfið. Alveg sama 

hvað það er, bara snúningar út um allan bæ. Ef maður ætlar til 

dæmis að fá ummönnunarkort eða bætur hjá Tryggingastofnun 

ríkisins eða eitthvað slíkt þarf maður að liggja á þeim til að fá 

það sem maður á í raun rétt á. Allt er svo flókið. 

Unnur var á sama máli og Vala varðandi vinnuveitendur, henni fannst 

skipta miklu máli að hún og eiginmaður hennar hefðu bæði góða 

vinnuveitendur sem væru mjög sveigjanlegir. Hún sagði þetta ganga vel en 

þetta væri allt í hænuskrefum. Það væri sérstaklega gaman að heimsækja 

skyldfólk úti á landi sem hefur ekki séð barnið í nokkurn tíma því það sér 

miklar framfarir. Þeim sjálfum finnast skrefin vera svo lítil.  

4.4 Val á kennsluaðferð 

Eins og áður hefur komið fram voru viðmælendur í rannsókninni mæður 

fimm barna á einhverfurófi. Þrjár af þeim höfðu valið kennsluaðferðina 

Skipulögð kennsla (TEACCH) og tvær höfðu valið Atferlisþjálfun.  

4.4.1 Skipulögð kennsla  

Þegar barn hefur farið í gegnum greiningarferli á Greiningar- og ráðgjafar-

stöð ríkisins þurfa foreldrar að velja kennsluaðferð fyrir börn sín. 

Mismunandi var hvað foreldrum fannst um það val. Unnur sagði að það 

hefði lítillega verið talað um Atferlisþjálfun. Leikskólakennararnir hefðu hins 

vegar talað um að TEACCH módelið (Skipulögð kennsla) virkaði svo vel. Þær 

höfðu reynslu af því að vinna með þessa aðferð og þá fannst henni engin 

spurning að velja Skipulagða kennslu. Henni fannst ekki ástæða til þess að 

þær í leikskólanum væru að finna upp hjólið með Atferlisþjálfuninni þegar 

þær þekktu þessa aðferð sem hafði gefið góða raun með öðrum dreng. 

Unnur sagðist vera búin að lesa sig til um Atferlisþjálfun og þætti hún 

áhugaverð en hún hafði heyrt að börn sýndu ekki endilega miklar framfarir 

þrátt fyrir mikla þjálfun og þann mikla tíma sem færi í hana. Henni fannst 

Skipulögð kennsla auðveld kennsluaðferð sem allir gætu tileinkað sér og 

gott væri að útskýra aðferðina fyrir ömmum og öfum svo þau gætu verið 

þátttakendur. 
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Unnur sagðist einnig hafa hugsað um hvort hún ætti að velja báðar 

aðferðirnar en svo sagðist hún hafa heyrt af dreng sem hafi verið frekar 

vansæll því hann hafi aldrei verið í neinni hvíld. Hún lýsti því hvernig sonur 

hennar væri með mynd á töflunni sinni, „viltu leika“ þannig að hann getur 

boðið krökkum með sér að leika, það finnist hinum börnunum skemmtilegt 

og þetta fannst Unni mjög sérstakt. Hún sagði: 

Kosturinn við aðferðina er þetta félagslega, hvernig á að leika 

með eitthvað ákveðið og yfirfæra það inn á deild þar sem hann 

leikur þá með fleiri börnum. Ég veit að svona yfirfærsla getur 

verið erfið en svo sér maður að hann er að leika með hinum 

krökkunum í allavega björgunarleikjum, eltingaleik og svona, 

mér þykir svo vænt um að sjá að hann er ekki einn 

einhversstaðar að moka.  

Unnur sagðist vera mjög sátt við leikskólann þar sem unnið væri með alla 

þætti, fín- og grófhreyfingar og allt sem tengist þroska barnsins. Ekki bara 

að hann geti klætt sig heldur að hann geti sagt, viltu leika og geti svo leikið 

með hinum krökkunum. Hún var mjög meðvituð um að leikurinn er númer 

eitt, tvö og þrjú og að börnin þroskist í gengum leik. 

Heiða sagði að það hefði aldrei verið spurning um hvað hún ætlaði að 

velja fyrir sinn dreng. Hún sagði val sitt hafa tengst því að henni leist strax 

vel á aðferðina sem var verið að vinna með í leikskóla barnsins. Hún sagðist 

hafa kynnt sér þessa myndrænu aðferð og sagðist hafa vitað að 

Atferlisþjálfun passaði ekki fyrir hann og hún væri enn öruggari um það í 

dag en þegar hún valdi.  

Helga sagði að hún hefði nánast þurft að svara því í gegnum síma hvaða 

aðferð hún vildi velja. Hún sagðist ekki hafa verið búin að fara á neitt 

námskeið og vissi ekkert um aðferðirnar. Hún sagði drenginn sinn á þessum 

tíma ekki hafa tjáð sig neitt og hafi átt erfitt með að gera sig skiljanlegan. 

Þess vegna hafi foreldrunum fundist sniðugra og þægilegra að fara út í 

sjónrænt skipulag. 

Lítil sem engin þekking var á vinnu með börn með einhverfu í 

leikskólanum þar sem sonur Helgu var en kennarar í skólanum voru hrifnari 

af því að vinna eftir Skipulagðri kennslu. Rannsakandi spurði móður hvort 

hún hefði ekki hugleitt að setja drenginn í annan leikskóla þar sem meiri 

þekking væri, þar sem sonur hennar var að hennar sögn mjög erfiður. Hún 

sagðist aldrei hafa hugsað út í það því starfsfólk leikskólans hafi alltaf verið 

allt af vilja gert fyrir hann.  
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4.4.2 Skipulögð kennsla heima 

Hjá tveimur af þremur börnum var unnið heima með kennsluaðferðina líkt 

og í leikskólanum. Það var greinilegt á heimili Helgu þar sem viðtalið fór 

fram að vinnukerfið var vel notað og sagði hún að það hefði hjálpað sínum 

dreng mjög mikið. Hann væri til dæmis ekki duglegur að borða en það 

hjálpaði að nota myndir yfir allar matartegundir sem hann borðaði. Hún 

sagði kerfið hjálpa einstaklega vel í bílnum þar sem hún væri með renning 

með myndum aftan á höfuðpúðunum á framsætunum.  

Á heimili Unnar var kerfið einnig mjög sýnilegt og sagði hún að þetta 
kerfi hentaði vel og ekki síður fyrir yngri son sinn. Hún sagði að þau hefðu 
notað myndirnar mikið en hefðu minnkað notkun þeirra núna enda 
drengurinn orðinn mun öruggari og farinn að tjá sig mun meira. Hún sagði: 

Þegar hann var yngri og átti að fara að hátta, bursta tennurnar 

og fara að sofa var það bara barningur þangað til maður setti 

þetta svona upp. Þegar við settum þetta upp sjónrænt þá gat 

hann séð að við myndum lesa áður en hann færi að sofa þá 

bara einhvern veginn breyttust hlutirnir. Hann talaði bara gúlí, 

gúlí, gúlí, og náði í höndina á mér og fór með mig að 

ísskápnum. Síðan fór hann að benda á miðann, síðan að segja, 

fá mjólk og núna segir hann, má ég fá mjólk. Þetta hefur verið 

góð þróun því þetta var mjög frumstætt fyrst. 

Unnur sagði að sér fyndist þetta kerfi sniðugt og einfalt þegar hún færi 
að hugsa út í það. Þetta væri bara eins og með fólk almennt þar sem við 
erum alltaf með okkar stundaskrá og þurfum að vita hvað við erum að fara 
að gera á morgun og hvernig vikan verður. Hann sé bara eins og aðrir, vill 
vita hvað hann er að fara að gera. 

4.4.3 Ráðgjöf við val á kennsluaðferð frá sjónarhorni foreldra sem 
völdu Skipulagða kennslu 

Mæðurnar voru spurðar hvað þeim fyndist um þá ráðgjöf sem veitt var frá 
sveitarfélögum og Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins varðandi val á 
kennsluaðferð. Helga sagðist hafa fengið að vita það frá tengli drengsins á 
Greiningarstöð að hún þyrfti að velja kennsluaðferð. Hún sagði að það væru 
aðeins tvær viðurkenndar aðferðir sem talað var um en sagðist hafa heyrt 
að fólk væri að gera ýmislegt annað. Hún sagðist hafa heyrt spennandi 
sögur tengdar indverskri konu sem kom fram í myndinni Sólskins-
drengurinn. Helgu fannst í raun engin fræðsla. Hún fékk upplýsingamöppu á 



 

 

49 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins en engan veginn fullnægjandi 
upplýsingar. „Við vissum ekkert hvað við vorum að velja í rauninni“.  

Þó Helga segði þetta þá sagðist hún ekki hafa svo mikið út á 
Greiningarstöðina að setja í þessu sambandi heldur fannst henni að það 
þyrfti að laga það sem kemur frá Fræðsluskrifstofunni í hennar sveitarfélagi. 
Helga var búin að velkjast með son sinn í kerfinu í langan tíma. Um leið og 
hann byrjaði í leikskóla tveggja ára kviknaði grunur um að eitthvað væri að 
en hann fór ekki í greiningu fyrr en hann var fjögurra ára þar sem 
pappírarnir hans stoppuðu í kerfinu í sveitarfélaginu. Hún var ekki ánægð 
með þjónustu sveitarfélagsins og sagði ráðgjafann þar ekki vera með neina 
fræðslu, hún væri liðleg en það kæmi aldrei neitt frá henni. Hún sagði þetta 
um Fræðsluskrifstofuna: 

Fræðsluskrifstofan mætti vera með meira upplýsingaflæði og 

fyrr. Benda fólki á að undirbúa sig undir það versta þó þetta sé 

kannski ekki það versta. Segja manni frá þessum námskeiðum, 

segja manni að fara á þau og allt þetta. Maður hefði þá getað 

notað tímann miklu betur sjálfur, maður finnur það. Ekki senda 

mann bara heim og „gúgla“ eitthvað, ég vissi ekki einu sinni 

hvað atferlisþjálfun var á ensku. Svo ef maður „gúglar“ kemur 

kannski upp aðferð sem er ekki einu sinni kennd á Íslandi. 

Helga sagði einnig að ef henni hefði verið sagt strax að hún þyrfti að velja 
kennsluaðferð, fengið upplýsingar um á hverju þessar aðferðir byggðust og 
verið bent á að fara á námskeið hefði hún gert það. Varðandi ráðgjafa frá 
Greiningarstöð þá sagði hún hana vera með ágæta eftirfylgni á fundum. Helga 
var einnig ánægð með félagsráðgjafa frá Greiningarstöð sem hafði aðstoðað 
hana mjög mikið með alla vega bréfaskriftir varðandi ýmiss konar úrræði.  

Heiða sagði að félagsráðgjafinn á Greiningarstöð hafi talað um kennslu-
aðferðirnar við sig fyrst og hún hafi ekki farið djúpt í þá umræðu. Hún hefði 
bara lýst þessu í grófum dráttum og ekkert talað um það hver munurinn 
væri á aðferðunum, hún hafði sagt að önnur væri fyrir þá sem sýndu erfiða 
hegðun og hin aðferðin væri myndræn.  

Varðandi sérkennslufulltrúann í hennar sveitarfélagi hafði hún þetta að 

segja: 

Hún hefur setið þessa fundi og ekki meira. Hún hefur ekkert 

talað við okkur hingað til. Hún er ekki nógu sýnileg fyrir 

foreldra. Það er nefnilega málið. Ég er alveg sátt við þetta en 

samt veistu að það vantar svona það sem maður vill að það sé 

fylgst meira með. 
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Unnur var mjög ánægð með þá þjónustu sem hún hefur fengið frá 

ráðgjafa á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. Það kom aldrei til þess að 

ráðgjafar þyrftu að aðstoða við val á kennsluaðferð þar sem góð þekking var 

til staðar í leikskóla drengsins og þjónustuteymi var stofnað í kringum hann 

um leið og grunur um einhverfu kviknaði. Starfsfólk leikskólans leiddi 

foreldrana í gegnum þetta val. Hún sagði að þau hefðu í raun aldrei þurft að 

lyfta símtóli til að biðja um neitt fyrir drenginn. 

 Hún sagði aftur á móti ekki það sama um ráðgjafa sveitarfélagsins þar 

sem þeir hefðu aðeins komið með einhverjar hugmyndir og oft beint þeim 

til ráðgjafans frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. Þetta hafi aðeins 

verið einhver innskot um hvað mætti betur fara.  

4.4.4 Námskeið um skipulagða kennslu 

Varðandi námskeið um Skipulagða kennslu höfðu foreldrarnir ólíkar sögur 

að segja. Unnur og eiginmaður hennar fóru á námskeið um Skipulagða 

kennslu eftir að byrjað var að vinna með drenginn þeirra samkvæmt þeirri 

aðferð. Þau sögðust síðan hafa farið á nokkur upprifjunarnámskeið og núna 

síðast fóru þau á námskeið sem tengdist grunnskólanum. Unnur sagði: 

Maður er alltaf að reyna að halda sér við eða þannig. Maður 

getur aldrei heyrt of mikið af þessu sem maður gæti grætt á og 

lært af. 

Helga var ósátt við að henni hefði ekki verið bent á að fara á námskeið 

bæði í Atferlisþjálfun og Skipulagðri kennslu um leið og grunur kviknaði um 

einhverfu. Hún sagðist ekki hafa gert sér grein fyrir því hvað drengurinn 

hennar væri með mikla einhverfu. Ef hún hefði vitað það hefði hún sótt þau 

námskeið sem voru í boði.  

Hún sagðist í dag vera búin að taka öll þau námskeið sem væru í boði á 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, Atferlisþjálfun, Skipulagða kennslu, 

Jákvæðar leiðir til bættrar hegðunar og fleira. Henni fannst vanta 

framhaldsnámskeið um það hvernig á að nota aðferðina og virkja hana inni 

á heimilinu. Hún sagðist hafa rætt þetta við ráðgjafana og að það þyrfti 

einnig að bjóða upp á hagnýt námskeið oftar á ári fyrir þá sem vildu afla sér 

frekari þekkingar.  

Heiða hafði aðra sögu að segja um námskeiðin sem boðið er upp á fyrir 

fjölskyldur einhverfra barna. Henni fannst fyrirkomulag námskeiðanna ekki 

nógu gott og vildi að boðið væri upp á helgarnámskeið fyrir foreldra og 

fjölskylduna þar sem aðferðin væri útskýrð og fjölskyldan gæti rætt þetta 
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saman með ráðgjafanum. Heiðu fannst einnig erfitt að afla sér eingöngu 

upplýsinga sjálf og sagði:  

Þetta er náttúrulega rosalega erfitt ef maður er ekki klár að 

lesa sér til, það bara svolítið erfitt að koma sér inn í þetta. 

Þegar rannsakandi spurði hana hvort hún hefði farið á eitthvað námskeið 

sagðist hún ekki hafa komist því það væri aldrei námskeið um helgar og hún 

ætti erfitt með að komast frá vinnu til Reykjavíkur. Hún sagðist oft hafa 

hugsað um að fara en það væri orðið fullt ef hún skráði sig ekki um leið og 

tölvupósturinn kæmi. 

4.4.5 Atferlisþjálfun 

Tvær mæður í rannsókninni, þær Vala og María völdu atferlisþjálfun. María 

sagði að í kjölfarið á forgreiningunni hafi foreldrarnir þurft að velja aðferð 

og hafi það verið á vegum ráðgjafa frá þjónustumiðstöð í þeirra hverfi. Hún 

sagði að þeim hefði verið bent á að velja aðferð í samráði við þroskaþjálfann 

sem vann með barninu þeirra á leikskólanum. María valdi Atferlisþjálfun þar 

sem henni fannst Skipulögð kennsla vera meira myndaskipulag og þar sem 

barnið tjáir sig svo mikið og á ekki í vandræðum með málið þá ákváðu 

foreldrarnir að sú aðferð hentaði ekki þeirra barni. 

María sagði einnig varðandi þær upplýsingar sem hún og eiginmaður 

hennar fengu um aðferðirnar: 

Það var í rauninni svona lagt svolítið að okkur að nota atferlis-

mótunina. Við höfðum ekki kynnst TEACCH mikið, okkur var 

sagt að það kerfi væri fyrir börn sem tjáðu sig lítið, þyrftu 

ramma og skipulag. Ég vissi svo sem ekkert alveg hvað þessi 

atferlismótun gekk út á. 

Hún sagði að hún og faðir barnsins hafi átt mjög gott samstarf við 

þroskaþjálfann á leikskólanum og hún væri alveg yndisleg kona og sáu þau 

að barninu liði vel þar. María sagði einnig að á hinum leikskólunum sem þau 

skoðuðu hafi verið ómenntaðir stuðningsfulltrúar sem sáu um sérkennsluna 

og fannst þeim það ókostur. 

Vala sagði að val þeirra hafi í raun verið tekið út frá getu barnsins og eins 

hafi verið mikil þekking á þessari kennsluaðferð í leikskólanum. Leikskólinn 

hafði heldur aldrei unnið eftir aðferðinni Skipulögð kennsla. Hún sagði að 

barninu gengi betur í einstaklingsþjálfun en í hóp og starfsfólkið hafi byrjað 

að vinna með það í leikskólanum þó það hefði ekki verið komið inn auka 
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stöðugildi fyrir sérstuðning fyrr en greining lá fyrir frá Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins. Vala sagðist vera ánægð með þetta val, þær í 

leikskólanum héldu vel utan um vinnunna. Það eina sem henni fannst ekki 

gott var að það var svo oft verið að skipta um þjálfara og það hafi gengið 

misvel því það séu ekki allir sem nái vel til „svona“ krakka eins og hún orðaði 

það.  

4.4.6 Atferlisþjálfun heima 

 Atferlisþjálfun krefst mikillar ábyrgðar og vinnu bæði af foreldrum og 

fagfólki þar sem þjálfuninni er haldið áfram heima og tekist er á við flóknari 

verkefni eftir því sem barnið eldist. Á heimili Maríu var ekkert unnið með 

barnið heima. Vala sagði að þar sem hún væri ein með barnið sitt hefði hún 

varla tíma fyrir markvissa þjálfun enda gangi misvel heima. Þetta gæti 

stundum verið erfitt því hún fyndi að barnið hennar þyrfti alltaf dagskrá eins 

og í leikskólanum. Hún sagði: 

Manni er sko leiðbeint og ráðgert að fara kannski einhverja 

ákveðna leið en það er enginn sem heldur utan um þetta nema 

þú sjálfur. Og í raun er þetta þannig að það gerir enginn neitt 

nema þú sjálfur.  

Vala sagði barnið sitt vera í níu tíma vistun í leikskólanum á hverjum degi 

og það hafi alltaf verið í einstaklingsþjálfun í þjálfunarherbergi. Barnið hafi 

þó fengið að fara í söngstund með hinum börnunum því það væri þess 

sterka hlið. Barnið væri með mikla hegðunarörðugleika og slaka félagsfærni 

svo þetta væri oft erfitt heima því hún gæti ekki alltaf verið að þjálfa barnið 

þar.  

4.4.7 Ráðgjöf við val á kennsluaðferð frá sjónarhorni foreldra sem 
völdu Atferlisþjálfun 

Það kom greinilega fram í viðtölum við þær mæður sem völdu 

Atferlisþjálfun að kennsluaðferðirnar voru ekki nógu vel útskýrðar fyrir 

foreldrunum og hver munurinn væri á þeim. Fólk hafði mismunandi skilning 

á því hvað sjónrænt skipulag væri og sumir töldu barn sitt ekki þurfa það því 

það hefði góða sjón. Þeir sem völdu Atferlisþjálfun sem kennsluaðferð fyrir 

barn sitt höfðu ekki sótt nein námskeið, hvorki um einhverfu né um 

kennsluaðferðina.  

Barn Maríu var nýbúið að fá greiningu frá Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins. Hún hafði ekki mikið um þá þjónustu að segja þar sem hún var að 
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bíða eftir skilafundi. María sagði að ef þau hefðu borið sig eftir frekari 

upplýsingum hefðu þau örugglega fengið þær án allra vandkvæða. Einnig 

sagðist hún vita að þau gætu fengið ráðgjafa heim til að aðstoða þau með 

barnið inni á heimilinu en þau hefðu ekki nýtt sér það. 

Vala sagði að sérkennslufulltrúi sveitarfélagsins hafi aðstoðað sig við að 

skoða þær aðferðir sem væru í boði í leikskólum og hún hafi verið með góða 

eftirfylgni inni í leikskólanum eftir að kennsluaðferðin var valin. Hún sagðist 

í raun heppin að góð þekking var til staðar í leikskólanum á aðferðinni. 

Henni fannst það kostur að hún hafði alltaf haft aðgang að sama 

ráðgjafanum hjá sveitarfélaginu hingað til. Vala hafði ekki mikið að segja um 

ráðgjafa frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins nema að hún hafi eftir 

greininguna fengið viðtal við góðan félagsráðgjafa. Hún sagðist í raun hafa 

fengið bestu ráðgjöfina hjá Sjónarhóli þar sem henni var afhent lesefni um 

einhverfu og bent á vefsíður til að skoða. Einnig fannst henni gott að vera í 

Umsjónarfélagi einhverfra en ókosturinn væri sá að allt hjá þeim þyrfti að 

sækja til Reykjavíkur. 

Vala sagði reynslu sína almennt góða þegar á heildina væri litið, eitt hafi 

leitt af öðru. Þó þurfti hún sjálf að útvega sér stuðningsfjölskyldu sem var 

nýhætt og hún ekki búin að fá aðra. Varðandi veitta ráðgjöf sagði hún 

einnig: 

Það gerir enginn neitt fyrir þig, þú verður að leita eftir öllu 

sjálfur eða sækjast eftir því. Nei það kemur enginn og bankar á 

dyrnar einhvern tíma og býður mér aðstoð. 

4.5 Ráðgjöf og eftirfylgni frá sjónarhorni fagfólks 

Varðandi það að barn komi í greiningu hjá Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins sagði Halla ráðgjafi á Greiningarstöð meginregluna vera þá að ef 

barn væri búið að fá frumgreiningu eða greiningu um að það væri á 

einhverfurófi stæðu foreldrar frammi fyrir því að velja kennsluaðferð fyrir 

barnið. Hún sagði að foreldrum séu lítillega kynntar aðferðirnar á 

skilafundum. Það væri reyndar ekki mikið að kynna. Foreldrunum væri sagt 

frá þeim aðferðum sem Greiningarstöð mælir með. 

Halla ráðgjafi frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sagði að í fyrsta 

viðtalinu fái foreldrar svokallaða Fjölskyldumöppu þar sem sagt er frá þeim 

tveimur aðferðum sem notaðar eru í stuttu máli. Einnig er foreldrum bent á 

að fara á námskeið til að öðlast frekari innsýn. 

Ráðgjafarnir á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, þær Halla og Margrét 

sögðu foreldra stundum búna að velja þjálfunarleið þegar komið væri með 
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barnið á Greiningarstöð. Foreldrar hafi þá rætt við leikskólastjóra eða 

ráðgjafa síns sveitarfélags og sögðu þær algengara í dag að byrjað væri að 

vinna með börnin áður en þau kæmu til þeirra á Greiningar- og ráðgjafar-

stöð ríkisins. Margrét sagði að í þeim tilfellum þar sem foreldrar væru 

óvissir um hvað skyldi velja fái þeir upplýsingar og efni til að lesa frá 

Greiningarstöð og sé boðið að skoða leikskóla sem vinna eftir báðum 

kennsluaðferðunum. Þær heimsóknir séu aðallega á vegum ráðgjafa 

sveitarfélaganna. Einnig væri í boði fyrir foreldra að sækja námskeið á 

vegum stofnunarinnar um báðar kennsluaðferðirnar. Þar getur fólk séð hver 

munurinn er á aðferðunum og jafnvel valið út frá því. Varðandi það að veita 

ráðgjöf sagði Halla: 

Við reynum að vera hlutlaus þó það sé oft erfitt þegar 

foreldrarnir vilja aðstoð. Við getum ekki mælt með, því miður 

getum við ekki sagt að þessi aðferð henti þessu barni og hin 

aðferðin henti hinu barninu. Við búum ekki yfir þeirri þekkingu 

í dag en það væri óskastaðan að geta sagt: Þetta er dæmigert 

barn sem myndi henta Skipulögð kennsla og þetta er barn sem 

myndi henta Atferlisþjálfun. 

Ráðgjafarnir sögðu suma foreldra vera mjög skipulagða og teysta sér til 

að fara í stífa þjálfun meðan aðrir vildu velja aðra leið. Halla benti á að ef 

foreldrar gætu ekki valið og vildu treysta á ráðgjafana þá bendi þeir á að ef 

það er þekking í leikskólanum á annarri hvorri aðferðinni, þá geti þeir sagt 

að það sé minni tilkostnaður að mennta starfsfólkið. 

Halla sagðist alveg geta sagt hvor aðferðin hugnaðist henni betur ef 

foreldrar legðu hart að henni og sagði það vera þannig hjá öðrum ráðgjöfum 

líka.  

Við reynum það án þess að kasta rýrð á hina aðferðina. Hér 

áður fyrr var þetta meira stríð milli aðferða, já það var eins og 

maður hefði það á tilfinningunni að þetta væri einhver 

markaðssetning. Þetta væri betra en hitt en það á ekki að vera 

munur á þjónustu. Hér áður fyrr voru fleiri ráðgjafar sem sinntu 

annarri kennsluaðferðinni en nú er þetta orðið nokkuð jafnt. 

Halla sagði að foreldrum væri aldrei sagt að fara af stað eftir þessari eða 

hinni aðferðinni. Þeim væri bent á að prófa að halda áfram ef byrjað væri að 

vinna með barnið því þeir gætu alltaf skipt um skoðun og sagði hún að til 

væru dæmi um slíkt. Hún sagði að þeir sem væru fagmenn á Greiningar- og 
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ráðgjafarstöð ríkisins gætu í raun ekki valið fyrir foreldrana. Það væri 

kannski meira um það á þjónustumiðstöðvunum, þar mæli ráðgjafarnir 

hugsanlega með þeirri aðferð sem þeir þekkja betur. 

Varðandi val á kennsluaðferð sagði Halla að það væri oft mikil óánægja 

hjá foreldrum með að þurfa að velja. Foreldrar hafi sagt það og einnig hafi 

verið rætt um þetta hjá Umsjónarfélagi einhverfra þar sem komið hafi fram 

að sumir foreldrar telja sig ekki hafa forsendur til að velja aðferð. Hún sagði 

að ráðgjafarnir legðu sig fram við að aðstoða fólk. Halla sagðist ekki vita af 

hverju fólk velji ákveðnar aðferðir. Þetta færi kannski oft eftir hefðum og 

landshlutaskiptingu þar sem til dæmis væri meira um það að börn með 

einhverfu væru í Atferlisþjálfun í Reykjavík meðan Skipulögð kennsla væri 

meiri í Kópavogi, Akureyri og á Austurlandi.  

Þegar horft er út frá niðurstöðum viðtala við ráðgjafa sveitarfélaganna 

við val á kennsluaðferð sagði Kristín ráðgjafi sveitarfélags að ef barni væri 

vísað á einhverfusvið Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins hafi ráðgjafar 

þar yfirleitt séð um að kynna kennsluaðferðirnar fyrir foreldrunum. Hún 

sagðist sjálf ekki kynna fyrir foreldrum muninn á kennsluaðferðunum heldur 

bendi hún fólki á að fara á netið og finna sér upplýsingar þar. 

Kristín sagðist hafa heyrt frá foreldrum að þeim fyndist erfitt að þurfa að 

velja á milli kennsluaðferða. Hún sagði suma foreldra mjög ákveðna og það 

færi eftir bakgrunni fólks hvernig það veldi. Henni fannst að þeir sem hefðu 

einhvern bakgrunn sem viðkemur kennslu eða sálfræði eða einhverju slíku 

væru oftar með skoðanir á vali sínu. Hún sagði einnig að í sínu sveitarfélagi 

væri það þannig að ef barn væri í leikskóla þar sem væri verið að vinna með 

aðra hvora aðferðina væri það oftast þannig að foreldrar veldu þá kennslu-

aðferð sem væri verið að vinna með í leikskólanum. Þó hún segðist ræða 

aðferðirnar við foreldra segist hún ekki ýta einni aðferðinni að þeim þar sem 

báðar aðferðirnar sýni svipaðar niðurstöður. Þó er það þannig í hennar 

sveitarfélagi að flest börnin vinna eftir Skipulagðri kennslu, sem hún segir 

vera tilviljun. Hún sagði einnig að margir foreldrar hefðu kvartað undan því 

að þurfa að velja og hafi sagt, „getur þú ekki bara sagt mér hvað ég á að 

gera“. 

Hildur sagði aftur á móti að í hennar sveitarfélagi væri þetta þannig að 

þegar barn greindist með einhverfu væri boðið upp á tvær viðurkenndar 

kennsluaðferðir í tveimur af leikskólum bæjarins. Þá væri boðað til fundar 

þar sem hún, foreldrarnir, leikskólastjórinn, og sérkennslustjórinn eða sá 

sem heldur utan um sérkennsluna í leikskólanum ræði saman þessa tvo 

kosti. Foreldrunum sé sagt frá skólunum og hversu mörg börn séu þar. 
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Síðan er foreldum boðið að skoða leikskóla sem vinna eftir báðum kennslu-

aðferðunum, hugsa síðan málið og taka ákvörðun í framhaldi af því. 

Varðandi heimsóknir í aðra leikskóla til að skoða kennsluaðferðirnar 

sagði Hildur að það væri misjafnt hver færi með foreldrunum, stundum færi 

hún sjálf eða jafnvel kennari úr leikskóla barnsins. Hún sagði kennara í þeim 

skólum sem væru að vinna með kennsluaðferðirnar tvær vera mjög tilbúna 

til að taka á móti foreldrum eða fjölskyldum sem hafa komið til að skoða. En 

stundum væri það þannig að viðkomandi barn væri í öðrum hvorum 

leikskólanum og þá færi það bara sjálfkrafa inn í þá kennsluaðferð sem þar 

væri verið að vinna með. Hún sagði frá einu dæmi þar sem barn var i öðrum 

leikskólanum: 

Vissulega ræddum við að þarna væri annar leikskóli sem væri 

með aðra kennsluaðferð og foreldrarnir hefðu „náttúrulega“ 

alltaf val en viðkomandi vildi bara vera áfram í sama skóla. 

Þetta er svona, maður þarf að skynja taktinn hjá foreldrum. 

Í svona tilfelli sagðist hún ekki leggja mikla vinnu í að útskýra hina 
aðferðina fyrir fólki. Foreldrar eru búnir að vera inni á Greiningar- og 
ráðgjafarstöð ríkisins og búnir að móta sér hugmyndir. Hildi fannst þó að 
það hafi minnkað að fólk hefði ákveðnar hugmyndir eftir að hafa farið með 
barnið í greiningaferlið. 

Allir ráðgjafarnir sögðust benda foreldrum á að sækja námskeið á vegum 
Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins, bæði grunn- og framhaldsnámskeið 
í báðum kennsluaðferðunum þar sem fólk getur öðlast þekkingu á 
aðferðunum og hvernig þeir geta unnið heima með barnið hugnist þeim 
það. Kristín sagði að það væri allur gangur á því hvernig foreldrar tækju á 
þessum málum. Í flestum tilfellum gengi mjög vel og foreldrar væru tilbúnir 
og jákvæðir fyrir allri vinnu. Varðandi Atferlisþjálfun fannst henni hafa 
dregið úr því að foreldrar væru að vinna heima með börnin sín. Skýringuna 
á því hélt hún vera að flestir foreldrar væru í fullri vinnu og hefðu hvorki 
tíma né þrek til að vera með þjálfun þegar þeir komi heim eftir langan 
vinnudag. Hún hafði svipað að segja varðandi Skipulagða kennslu. Það væri 
misjafnt hvernig fólki gengi að tileinka sér vinnubrögðin og þegar fólk væri 
tilbúið að prófa og sjá svo hvað væri að skila árangri þá gengi mun betur. 
Varðandi fagfólkið sagði Kristín:  

Það er alla vega meiri skilningur á að foreldrarnir geti ekki verið 

að sinna þeirri miklu þjálfun heima, sérstaklega ef börnin eru í 

leikskólanum sjö eða átta tíma. Þá er fólk orðið þreytt þegar 

það kemur heim. 
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Í niðurstöðum kom fram að fræðsluefni um kennsluaðferðirnar er ekki 

aðgengilegt fyrir foreldra og sagði Halla að á Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins væri unnið að undirbúningi fræðsluefnis á heimasíðu hennar þar 

sem fólk eigi að geta séð myndbrot þar sem verið er verið að vinna með 

Skipulagða kennslu og þar sem er verið að vinna með Atferlisþjálfun. Þar á 

einnig að vera lesefni og til dæmis á þar að vera sýnishorn af því hvernig 

barn vinnur með stundaskrá eftir Skipulagðri kennslu. 

Varðandi eftirfylgni og ráðgjöf sagði Halla að það færi svolítið eftir því 

hvar á landinu viðkomandi einstaklingur byggi. Megin reglan sé að ef ráðgjöf 

er veitt á höfuðborgarsvæðinu eigi að hittast á sex til átta vikna tímabili eftir 

að barn er búið að ganga í gegnum greiningarferli og búið er að skila 

niðurstöðum til foreldra og þjónustuaðila. Þetta fari einnig oft eftir því 

hvernig verklagið sé í hverju sveitarfélagi fyrir sig. Í kringum hvert barn er 

oftast myndað svokallað kjarnateymi en í því eru þeir sem vinna með barnið 

dags daglega og hittast oftar og svo er þjónustuteymi þar sem ráðgjafar 

koma inn og hittist það teymi sjaldnar. Oft fari fjöldi heimsókna ráðgjafa 

Greiningarstöðvar líka eftir eðli mála, ef upp koma erfið mál þar sem eru 

miklir hegðunarerfiðleikar þá sitji þau oftar fundi í kjarnateyminu. 

Sé barn í Atferlisþjálfun eru reglulegar heimsóknir í leikskólann eftir að 

þjálfunarnámskeið hefur verið haldið. Þegar þjálfunin er komin vel á veg er 

gert ráð fyrir þjálfunarvinnufundum sem eru á sex mánaða fresti. Hildi 

fannst stundum of mikill tími fara í þessa fundi þar sem oftast væri verið að 

fara yfir hvernig gengi í leikskólanum. Oftast er eftirfylgnin þannig að 

ráðgjafarnir koma inn í leikskólana og fylgjast með börnunum í daglegu 

starfi og svo er fundað. Foreldrar eða foreldri sitja ávallt alla fundi. Veitt er 

ráðgjöf varðandi kennsluaðferðina og hvernig þróa megi vinnuna áfram svo 

hún staðni ekki.  

Í niðurstöðunum kom fram mótsögn hjá ráðgjöfum hjá Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins og hjá sveitarfélögum. Halla sagði að í dag væri 

ráðgjöfin orðin þannig að ráðgjafar frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

hafa ráðgjafa sveitarfélaganna sem sína tengiliði og sagði:  

Í rauninni er núna orðin regla að við förum ekki í leikskólana 

nema að ráðgjafar sveitarfélaganna komi með. Það geta 

auðvitað verið undantekningar eins og veikindi úti á landi og 

þegar ráðgjafi kemst ekki þá hættum við ekki við ferð sem búið 

er að ákveða með margra mánaða fyrirvara.  

Hildi fannst áberandi hversu mikið Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

hefur dregið saman og skiptir þá engu máli hvort það er varðandi þjónustu 
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við Skipulagða kennslu eða Atferlisþjálfun. Hún taldi það jafnvel vera lið í 

sparnaði auk þess sem þekkingin í sveitarfélaginu væri að aukast. Hildur 

sagðist ekki alltaf átta sig á ráðgjöf frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

því hún þyrfti oft að benda foreldrum á hluti eins og liðveislu, 

skammtímavistun og akstur fyrir barnið. Hún sagðist stundum hringja í 

skammtímavistunina til að reka á eftir því að barn komist að og reyna eins 

og hún gæti að leggja sitt á vogarskálarnar. Hún sagði þetta ekki beint vera 

sitt hlutverk en hún gerði það samt.  

4.6 Grunnskólinn 

Í viðtölum kom fram að öll börnin nema eitt voru að hefja grunnskólagöngu 

sína næsta haust. Rannsakandi fann að þetta hvíldi þungt á foreldrunum og 

örlaði á kvíða fyrir þessum breytingum. Það var ofarlega í hugum 

foreldranna að börnin höfðu aðlagast leikskólaumhverfinu mjög vel og voru 

allir mjög ánægðir með það starf sem þar fór fram en kviðu því að barnið 

þeirra færi í grunnskólann þar sem eru miklu fleiri nemendur á hvern 

kennara. Allir töluð um frímínúturnar og höfðu áhyggjur af hvernig það 

myndi ganga fyrir börnin þeirra að fara út í stóran barnahóp, hvort einhver 

stuðningsaðili yrði með þeim eða hvort þau ætti bara að vera ein. Ein móðir 

hafði miklar áhyggjur af því hver tæki á móti barninu á morgnana og velti 

mikið fyrir sér hvort stuðningsaðilinn byrjaði að vinna fyrr en aðrir til að taka 

á móti barninu. 

Varðandi val á grunnskóla höfðu foreldrarnir ólíkar skoðanir á því hvaða 

skóli skyldi valinn, sérskóli/sérdeild eða heimaskólinn. María sagði að það 

væri sérdeild í heimaskóla barnsins. Henni og eiginmanni hennar fannst 

skipta miklu máli að barnið þeirra gæti verið með krökkum úr sínu hverfi. 

 Heiðu fannst erfitt að vita til þess að ef drengurinn hennar færi í 

einhverfudeild þyrfti hann að fara í skóla í öðru hverfi því aðeins væri ein 

einhverfudeild í sveitarfélaginu. Hún sagðist hafa verið óörugg með hvernig 

hún bæri sig að varðandi grunnskólagöngu barnsins og vissi ekki hvert hún 

ætti að leita. Sérkennarinn í leikskóla barnsins hennar aðstoðaði hana síðan 

og fyrir milligöngu hans fékk hún að skoða heimaskólann. Hún var mjög 

ósátt við móttökurnar sem hún fékk þar og sagði: 

Mér fannst kennararnir í grunnskólanum og þá sérstaklega 

skólastjórinn helst ekki vilja fá hann. Þau voru eiginlega bara að 

benda mér á einhverfudeildina því þar væri meiri þekking því 

þau hefðu aldrei verið með einhverfa nemendur. 
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Hún virtist ákveðin og vildi frekar að barnið færi í sinn heimaskóla þó þar 

væri ekki einhverfudeild. Þar sem hún var ósátt við móttökurnar í grunn-

skólanum fékk hún leikskólakennarana í leikskóla drengsins í lið með sér og 

sáu þeir um að undirbúa drenginn fyrir flutning milli skólastiga í samráði við 

þroskaþjálfann í grunnskólanum. Hún sagði samstarfið hafa gengið vel og 

virtist sátt þrátt fyrir neikvæða reynslu í byrjun. 

Unnur, sem býr í öðru sveitarfélagi var mjög ánægð með þá ákvörðun 

sem hún og eiginmaður hennar höfðu tekið. Þau fengu að skoða 

einhverfudeild í einum grunnskóla bæjarins þegar þau fóru á námskeið í 

skólanum á vegum Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins. Þeim leist svo 

vel á skólann að þau keyptu sér íbúð í næstu götu. Unnur sagði að það væri 

búið að endurbæta deildina og henni litist mjög vel á hana því þar gæti 

barnið hennar líka tilheyrt bekk. Unnur hafði heyrt að sumir væru kannski 

fyrsta árið í sérdeildinni en færu svo út í bekk eða alltaf inn á milli. Það hafði 

einnig áhrif á valið hjá foreldrunum að það er starfsbraut fyrir fatlaða 

nemendur í framhaldsskólanum sem er í sama hverfi. Þó Unnur væri jákvæð 

örlaði á kvíða hjá henni gagnvart flutningi milli skólastiganna. Hún sagði 

reynslu þeirra hjóna vera frekar jákvæða gagnvart leikskólanum þar sem þar 

sé settur rammi og stutt vel við þau. Hún sagðist óska þess að þetta myndi 

allt ganga svona vel í grunnskólanum líka. 

Tvær mæður voru að bíða eftir svari frá sérskóla og fannst þeim mikill 

seinagangur við að fá svör. Þær vildu helst ekki setja börnin í þeirra 

heimaskóla. Helgu fannst ekki nógu gott að setja drenginn í heimaskólann 

þó hann væri rétt við heimili þeirra þar sem hún á önnur börn í þeim skóla 

og sagði: 

Mér finnst mikið á þau lagt að vera með þetta heima en þurfa 

ekki að „díla“ við þetta í skólanum líka. Vera með bróður sem 

er svona öðruvísi, æ þú veist hvernig krakkar eru oft. Þannig ég 

held það sé lágmark að hann fari beint í sérskóla.  

Mjög misjafnt var hvað mæðrunum fannst um þá ráðgjöf sem veitt var 

við val á grunnskóla. Vala sagðist hafa þurft að bera sig sjálf eftir því að fá að 

skoða grunnskóla. Hún sagði: „ það að var eins og ég hefði varpað fram 

sprengju þegar ég nefndi að barnið væri að fara í skóla næsta haust. Þær í 

leikskólanum vissu í raun ekki hvernig ætti að standa að málinu“ 

Helga var aftur á móti mjög ánægð með þá þjónustu sem hún fékk frá 

upphafi. Það var hringt í hana frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og 

hún spurð hvernig gengi og hvort þau ættu ekki að fara að huga að 

grunnskólaúrræðum. Ráðgjafinn hefur svo aðstoðað foreldrana með ýmsar 



 

 

60 

umsóknir er við kemur grunnskólagöngunni. Unnur sagði ráðgjafa aftur á 

móti ekkert hafa komið að vali þeirra á grunnskóla. Eins og getið er hér á 

undan fékk Heiða leikskólakennara af leikskóla drengsins síns með sér í lið 

til að koma að undirbúningi grunnskólagöngunnar og komu ráðgjafar ekki 

að þeim undirbúningi. Það kemur fram í gögnunum að aðeins einn ráðgjafi í 

sveitarfélögum kom að vali á grunnskóla.  

Af frásögnum foreldranna má dæma að þeim finnst ekki nógu vel staðið 

að flutningi barnanna á milli skólastiga. Það vantar meira upplýsingaflæði til 

foreldranna og skýrari reglur um hvernig foreldrar barna með einhverfu eiga 

að bera sig að og hvert þeir geti sótt sér upplýsingar óháð búsetu. 

4.7 Samantekt 

Niðurstöður sýna að allar mæðurnar segja svipaða sögu varðandi fyrstu 

mánuðina í lífi barna þeirra, þar sem börnin virtust sýna eðlilegan þroska 

fram að 16 til 18 mánaða aldri. Grunur kviknaði síðan um einhverfu þegar 

börnin voru byrjuð á leikskóla. Allir foreldrarnir voru ósáttir við biðtíma á 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, hvort sem þeir biðu eftir að komast 

með barnið í greiningu eða eftir að niðurstöðum væri skilað á skilafundi. 

Einnig voru nokkrir óánægðir með mælitæki eins og greindarpróf. Þó 

foreldrarnir væru óánægðir með þessa þætti voru allir ánægðir með 

starfsfólk Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins og sögðu það allt af vilja 

gert til að aðstoða á meðan greiningarferlinu stóð. Öllum foreldrunum sem 

höfðu farið á skilafund fannst það mjög erfið lífsreynsla og fannst erfitt að 

rifja upp og tala um þann tíma sem barnið var að ganga í gegnum sitt fyrsta 

greiningarferli og það að þurfa að velja kennsluaðferð. 

Allir foreldrarnir völdu þá kennsluaðferð sem þekking var á og notuð var 

í leikskóla barnsins áður en það fékk greiningu. Mæðurnar hrósuðu allar 

starfsfólki leikskólanna mikið og greinilegt var að starfsfólkið hafði reynst 

foreldrunum vel. Bæði við það að velja kennsluaðferð sem og í daglegu lífi 

fjölskyldunnar. Samkvæmt gögnunum er greinilegt að foreldrarnir völdu út 

frá starfsfólki á leikskólunum, það var í raun starfsfólkið í leikskólunum sem 

veitti ráðgjöfina sem rannsakandi gekk út frá að væri veitt á Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins eða hjá sérkennsluráðgjöfum sveitarfélaganna. Það 

var því ekki tilviljun að þrír af foreldrunum völdu Skipulagða kennslu og tveir 

völdu Atferlisþjálfun. Það var vegna þess að börnin þeirra voru í leikskólum 

þar sem unnið var eftir þessum aðferðum eða starfsfólk þekkti vel til þeirra. 

Mæðurnar höfðu ólíkar skoðanir varðandi ráðgjöf frá ráðgjöfum við val á 

kennsluaðferð. Sumum fannst Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins standa 

sig vel á meðan öðrum þótti það ekki. Það sama má segja um ráðgjafa 
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sveitarfélaganna. Tvær mæður af fimm voru nokkuð sáttar við þá ráðgjöf 

sem þær fengu frá sveitarfélögunum. Ein hafði ekkert notað slíka þjónustu 

og tveimur fannst þjónustan ekki góð þar sem ráðgjafarnir voru ekki 

sýnilegir foreldrunum. Ein móðirin sagðist aldrei hafa séð ráðgjafann nema 

á skipulögðum fundum með Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. 

Foreldrarnir höfðu svipaða sögu að segja varðandi eftirfylgni frá ráðgjöfum, 

bæði sveitarfélaga og Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins. Mæðrunum 

fannst að ráðgjöfin mætti vera meiri til starfsfólks leikskólanna þar sem 

foreldrarnir þyrftu þá ekki alltaf að mæta á fundina. Á heildina litið hafði 

ráðgjöf frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins eða ráðgjöfum 

sveitarfélagann lítið að segja, foreldrum fannst hún koma alltof seint og 

upplýsingaflæðið hefði þurft að vera mun meira strax og grunur kviknaði 

um einhverfu. 

Ráðgjafarnir sögðust allir leggja áherslu á að benda foreldrum á að sækja 

námskeið, bæði um kennsluaðferðina og um einhverfu. Ekki höfðu allir 

foreldrarnir sótt námskeið þar sem þeim fannst þau óaðgengileg. Það væri 

uppbókað á þau þegar fólk ætlaði að skrá sig og miðað væri við að allir búi í 

Reykjavík. Aðrir foreldrar voru mjög ánægðir með námskeiðin og voru búnir 

að sækja öll námskeið sem í boði voru til að öðlast meiri þekkingu. 

Allar mæðurnar sögðu foreldrana  vera nokkuð sátta við val sitt á 

kennsluaðferð og sáu ekki eftir því vali. Þeir sem völdu Skipulagða kennslu 

voru sérstaklega ánægðir. Þeir voru mjög ánægðir með hve mikil áhersla 

væri lögð á að barnið gæti tengst öðrum börnum þar sem áhersla var lögð á 

að kenna þeim að leika sér og að geta boðið öðrum krökkum í leik með sér. 

Hvað Atferlisþjálfunina varðar hafði önnur móðirin ekki mikla reynslu af 

aðferðinni en hinni móðurinni  fannst mikil vinna að þjálfa barnið heima 

eftir langan vinnudag, einnig fannst henni mikil vinna felast í því að barnið 

þyrfti alltaf dagskrá heima eins og það var vant í leikskólanum. 
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5 Umræða 

Í kaflanum hér að framan var gerð grein fyrir helstu niðurstöðum 

rannsóknarinnar. Markmið hennar var að varpa ljósi á reynslu foreldra af 

því að velja kennsluaðferð fyrir börn með einhverfu. Helstu niðurstöður 

voru þær að reynsla foreldranna var erfið, þeir sögðust ekki hafa vitað 

hvernig þeir áttu að nálgast barnið sitt þegar þeir vissu að það væri með 

einhverfu. Allir foreldrarnir völdu þá kennsluaðferð sem var notuð í 

leikskóla barnsins eða starfsfólk leikskólans aðhylltist.  

Þrjár af fimm mæðrum höfðu slæma reynslu af því að velja kennsluaðferð 

fyrir börn sín þar sem þeim fannst upplýsingar og ráðgjöf koma seint og illa 

bæði frá ráðgjöfum sveitarfélaganna og frá Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins. Mæðrunum fannst þær fá litla ráðgjöf frá ráðgjöfum við val á 

kennsluaðferð. Þeim fannst kennsluaðferðirnar ekki útskýrðar nógu vel fyrir 

þeim eins og til dæmis hver munurinn væri á þeim og vildu fá svör frá 

ráðgjöfum um hvað þeir teldu henta barninu betur. Hvað eftirfylgni ráðgjafa 

inni í leikskólum varðar voru foreldrar ekki sérlega ánægðir með þá 

þjónustu. Þeim fannst erfitt að fá upplýsingar um ýmis úrræði fyrir börnin 

og vissu í raun ekki hvað var í boði. Mæðrunum fannst einnig að ráðgjafar í 

sveitarfélögunum væru ekki sýnilegir og vildu að þeir veittu starfsfólki 

leikskólanna meiri ráðgjöf. Ráðgjafarnir sögðust þó allir reyna að veita eins 

góða þjónustu og þeim væri unnt.  

 

Í rannsókninni voru settar fram eftirfarandi rannsóknarspurningar: 

 Hver er reynsla foreldra af því að velja kennsluaðferð fyrir börn sem 
greinst hafa á einhverfurófi?  

 Í hverju felst stuðningur og ráðgjöf sem foreldrar fá við val á 
kennsluaðferð? Hvernig er eftirfylgni og ráðgjöf háttað eftir að 
kennsluaðferð hefur verið valin? 

     Hér verður fjallað um helstu niðurstöður rannsóknarinnar í tengslum við 
rannsóknarspurningarnar og þann fræðilega grunn sem hún byggir á. Einnig 
verður sett fram hvaða lærdóm má helst draga af rannsókninni. 



 

 

64 

5.1 Reynsla foreldra af því að eiga barn með einhverfu 

Rannsókn þessi byggir á fræðilegu sjónarhorni mótunarkenninga sem er 

einn þráður félagslegrar hugsmíðahyggju. Félagslegar mótunarkenningar 

ganga út frá því að í sameiningu skapi mennirnir það samfélag sem við 

búum í og gefi því þá merkingu sem við gefum veruleikanum. Í 

mótunarkenningum er einnig gengið út frá því að samfélagið móti mennina 

og sýn þeirra á raunveruleikann (Berger og Luckman, 1967). Þessar 

kenningar hjálpa okkur að skilja hvernig foreldrar upplifa reynslu sína af því 

að eignast fatlað barn og hver áhrifin eru á fjölskylduna (Ferguson, 2001).    

     Allar mæðurnar sem rætt var við í rannsókninni töluðu mikið um reynslu 

sína af því að eiga barn með einhverfu og var greinilegt að þetta tók á alla 

fjölskylduna. Enda leiddu niðurstöður rannsóknarinnar í ljós að reynsla allra 

foreldranna af því að eiga barn með einhverfu var erfið. Þrátt fyrir 

erfiðleikana sáu sumir þeirra ljósið í myrkrinu og sagði ein móðir til dæmis 

að fyrst hún og eiginmaður hennar eignuðust barn með einhverfu væri gott 

að það væri núna en ekki fyrir 10 – 15 árum síðan þar sem svo margt hafi 

breyst í samfélaginu til góðs fyrir fatlað fólk. Þessar niðurstöður eru vel í 

takt við niðurstöður úr rannsókn Dóru S. Bjarnason (2010) þar sem segir að 

stigvaxandi breyting sé á áherslum hvað fötlun varðar á því 33 ára tímabili 

sem börnin í rannsókn hennar eru fædd á. Áherslan hefur breyst frá því að 

áður höfðu fjölskyldur fötlun barnsins meira fyrir sig en núna er umræðan 

almennari og foreldrar meðvitaðri um rétt sinn til þeirrar þjónustu sem 

býðst. 

     Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að mæðurnar lýstu einkennum 

einhverfu  svipað hjá börnum sínum. Þegar börnin höfðu fengið greiningu 

um að þau væru með einhverfu sögðu mæðurnar að foreldrarnir hefðu ekki 

vitað hvernig þeir áttu að takast á við það sem framundan var. Ein móðir 

sagði að þegar grunur hafi kviknað um að barnið væri á einhverfurófi hefðu 

foreldrarnir orðið ráðþrota og vissu ekki hvernig þeir ættu að horfa á barnið 

sitt eða nálgast það, hún sagðist hafa horft á það með öðrum augum. Þessar 

niðurstöður ríma við rannsóknir sem segja foreldra viðurkenna að þeir eigi 

erfitt með að byggja upp samband við börn sín á einhverfurófi því þau séu 

ekki eins og „venjuleg börn“ (McLaughlin o.fl., 2008). Mæðurnar töluðu um 

mikið álag á heimilinu sem hafði áhrif á allt líf fjölskyldunnar, misjafnt eftir 

aðstæðum fólks. Rannsakandi upplifði það að foreldrarnir væru í raun 

bundnir í báða skó og kæmust lítið frá, hvort sem það var til að sinna 

systkinum barnsins með einhverfuna eða gera eitthvað fyrir sig sjálf. Þessar 

upplifanir rannsakanda eru svipaðar og Phelps o.fl. (2009) benda á þar sem 

þeir segja að foreldrar upplifi hindranir og erfiðleika vegna einhverfu barna 
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sinna. Í rannsókn Phelps o.fl. (2009) segir einnig að margar fjölskyldur 

virðast finna tengsl sín á milli og jákvæða þróun við það að eiga barn með 

einhverfu. Þetta á við þegar félagslegur stuðningur er til staðar, formlegur 

og óformlegur. Því telur rannsakandi nauðsynlegt að félagslegur stuðningur 

sé til staðar fyrir foreldra svo reynsla þeirra verði ekki eins íþyngjandi. Í 

rannsókn Guðrúnar Þorsteinsdóttur (2007) segir einnig að hátt hlutfall 

foreldra hafi upplifað aukið tilfinningalegt álag vegna fötlunar barna sinna 

og eru það svipaðar niðurstöður og í þessari rannsókn þar sem foreldrarnir 

lögðu áherslu á það mikla álag sem hvíldi á þeim. 

5.2 Greining  

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að foreldrar eru ósáttir við margt sem 

tengist Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins í greiningarferlinu og má þar 

nefna greindarpróf, tímasetningar og biðtíma. Foreldrum fannst heldur ekki 

nógu vel staðið að fyrirlögnum á ýmsum gögnum og stakk ein móðirin upp á 

því að sérfræðingar frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins kæmu inn í 

leikskólana og prófuðu börnin þar í kunnuglegu umhverfi eða inni á heimili 

barnanna svo niðurstöður sýndu réttari mynd af þroska þeirra. Þessar 

niðurstöður ríma vel við niðurstöður úr rannsókn Sólveigar Guðlaugsdóttur 

(2002) þar sem kom fram að mæðrum fannst þær mæta litlum skilningi í 

greiningarferli barnanna auk þess sem þeim fannst ekki hlustað á þær. 

Mæðrum í þessari sömu rannsókn fannst einnig mikilvægt að litið væri á 

börnin sem manneskjur en ekki bara einblínt á fötlunina (Sólveig 

Guðlaugsdóttir, 2002), eins og gjarnan er gert þegar horft er út frá 

læknisfræðilegu sjónarhorni og börn metin út frá því sem er að. Hér telur 

rannsakandi að fagfólk þurfi að skýra greiningarferlið betur út fyrir 

foreldrum svo þeir verði ekki óöruggir.  

Þó greiningarferlið hafi vissulega tekið sinn toll hjá öllum foreldrunum þá 

voru þeir samt sáttir við að börnin þeirra hefðu loksins fengið greiningu eða 

„merkimiða“ eins og ein móðir tók til orða. Eins og áður hefur komið fram 

þarf greining ekki bara að vera slæm. Hún getur leitt til betri skilnings hjá 

fjölskyldu barnsins sem er með einhverfu að því leyti að með bættri 

þjónustu við börnin getur færni þeirra í félagslegum samskiptum aukist. Það 

getur bæði verið vegna þess að umhverfi fjölskyldunnar og samfélagið 

viðurkennir fötlun barnsins með einhverfuna og neikvæð afstaða fólksins í 

nærumhverfinu hættir að trufla það (Gray, 2003). 
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5.3 Reynsla foreldra af vali á kennsluaðferð 

Eins og fram hefur komið hefur skapast hefð fyrir tveimur viðurkenndum 

kennsluaðferðum sem fólk þarf að velja um. Flestar kennsluaðferðir fyrir 

börn með einhverfu gera ráð fyrir þátttöku foreldra svo þjálfunin beri 

árangur (National Research Council, 2001). Því er líðan foreldranna 

mikilvæg forsenda fyrir því að skapa börnunum styðjandi og hvetjandi 

umhverfi sem getur aukið lífsgæði þeirra bæði í námi og daglegri færni 

(Guðrún Þorsteinsdóttir, 2010).  

Foreldrunum fannst þeir ekki hafa forsendur til að velja kennsluaðferð 

þar sem þeir vissu lítið um aðferðirnar og hefðu um nóg annað að hugsa á 

þessum tímapunkti. Í nýlegri íslenskri rannsókn kemur fram að ekki sé 

staðið nógu vel að því að veita foreldrum tilfinningalegan stuðning í kjölfar 

greiningar þegar þeir standa frammi fyrir flóknu hlutverki við val á 

kennsluaðferð. Þar segir einnig að foreldrar hafi ef til vill ekki forsendur til 

að taka afstöðu um kennsluaðferðirnar á sama tíma og þeir takist á við 

tilfinningar og aðlögun að breyttu lífi (Guðrún Þorsteinsdóttir, 2010). 

Reynsla rannsakanda af því að hlusta á frásagnir mæðranna af þessari 

lífsreynslu þeirra vakti hann til umhugsunar um hvort ekki væri kominn tími 

til að horfa út fyrir rammann hvað kennsluaðferðir varðar. Rannsakanda 

finnst einnig umhugsunarvert að aðeins sé boðið upp á tvær viðurkenndar 

kennsluaðferðir fyrir börn með greiningu á einhverfurófi á Íslandi. 

Foreldrum er stillt upp við vegg og gert að velja annað hvort Atferlisþjálfun 

eða Skipulagða kennslu. Ein af mæðrunum hafði áhuga á að nota aðferð 

sem hún hafði kynnt sér. R.P.M. eða Rapid promting method en það er 

aðferð sem gengur út á að veita nemendum fróðleik og kenna þeim um leið 

að tjá sig. Áhersla er lögð á að örva ákveðnar stöðvar heilans, ýta undir og 

vekja áhuga hans á náminu. Einnig hefur verið rætt um tónlistarmeðferð og 

PECS boðskiptaþjálfun en einhverjir nota þessar aðferðir samhliða 

Atferlisþjálfun og Skipulagðri kennslu hér á landi. Þessi sama móðir var 

óánægð með þá takmörkuðu valmöguleika sem í boði eru. Hún hafði lagt sig 

fram við að skoða hvaða aðferðir væru í boði víða um heim en varð að 

sætta sig við að nota aðra aðferð með barni sínu, jafnvel þó hún sýndi 

aðferðinni ekki sama áhuga. Því veltir rannsakandi því fyrir sér hvort þetta 

takmarkaða val hafi áhrif á þátttöku foreldranna í kennsluaðferðunum. 

5.4 Ráðgjöf út frá sjónarhorni foreldra 

Í niðurstöðum rannsóknarinnar kemur fram að foreldrar höfðu mismunandi 

skoðanir á því hvað mætti betur fara varðandi þá ráðgjöf sem þeir fengu, 

bæði frá sveitarfélögunum og Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. 
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Mismunurinn virtist vera meiri milli ráðgjafa í sveitarfélögunum því þeir 

unnu ólíkt. Þessar niðurstöður eru svipaðar og í  rannsókn þeirra Hutton og 

Caron (2005) þar sem segir að í hverju sveitarfélag fyrir sig hafi verið mótuð 

ákveðin stefna sem stýrir þeirri þjónustu sem foreldrum er boðið upp á.  

Mæðrunum sem rannsakandi talaði við fannst ráðgjafar sveitarfélaganna 

ekki sýnilegir og vildu að þeir veittu starfsfólki leikskólanna meiri ráðgjöf. 

Það virtist sem ráðgjöf ráðgjafanna skipti foreldrana ekki svo miklu. 

Rannsakandi komst að því að það var í raun og veru starfsfólk leikskólanna 

sem veitti foreldrunum ráðgjöf en ekki ráðgjafar sveitarfélaganna. Enda 

völdu allri foreldrarnir þær kennsluaðferðir sem kennararnir í leikskólunum 

aðhylltust. Hvað ráðgjafa frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins varðar þá 

voru allar mæðurnar ánægðar með þá og fannst þeir standa sig vel þó þær 

væru ósáttar við margt sem fór fram í greiningarferlinu.  

Í gögnunum kom fram að foreldrarnir þurftu ekki aðeins að velja 

kennsluaðferð fyrir börnin sín heldur þurftu  þeir að velja þjónustuúrræði 

eins og stuðningsfjölskyldu sem getur aukið álagið. Á því tímabili sem 

viðtölin við mæðurnar fóru fram var þjónusta fyrir börn með einhverfu að 

færast frá svæðisskrifstofum yfir til sveitarfélaga. Það virtist auka álag á 

fjölskyldurnar þar sem margt var óljóst hvað ýmis úrræði varðaði. Hutton og 

Caron (2005) gerðu rannsókn á reynslu fjölskyldna sem eiga barn með 

einhverfu. Niðurstöður úr rannsókn þeirra eru svipaðar og í gögnum 

rannsakanda en hjá þeim kom fram að foreldrar lögðu mikla áherslu á góða 

samvinnu við þá sem veita þjónustu fyrir börnin og að þeir gætu haft 

eitthvað um þjónustuna að segja. Einnig kom fram hjá þeim að ýmis 

vandamál komu upp varðandi þjónustuna, annað hvort fékk fjölskyldan litla 

þjónustu eða hafði takmarkaða aðild að skipulagningu hennar. Niðurstöður 

rannsóknar þeirra sýna einnig hve margvíslegum skyldum foreldrar þurfa að 

sinna vegna fötlunar barna sinna auk alls þess álags og streitu sem fylgir því 

að vera foreldri barns með einhverfu. 

Í ljósi þessa mikla álags sem hvíldi á fjölskyldum þeirra mæðra sem rætt 

var við í rannsókninni þarf fagfólk að hafa hugfast að foreldrar eru oft 

ráðalausir gagnvart því hvað sé best fyrir börnin þeirra og ættu því ekki að 

þurfa að berjast fyrir rétti barna sinni við að fá viðeigandi kennslu og 

þjónustu (Ferguson, 2001). 

5.5 Ráðgjöf fagfólks 

Gögnin sýna að þarfir og óskir foreldra eru ólíkar. Það sem einum finnst lítið 

mál getur næsta fundist mikið mál. Mesibov o.fl. (2006) benda á að sumir 

foreldrar þurfi og vilji skýrar upplýsingar um þarfir barnsins. Það sé þá ekki 
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nóg að upplýsingarnar séu skrifaðar niður heldur þurfi að útskýra vel. Það sé 

einnig akkur fyrir foreldra að fá hentugar leiðbeiningar og leiðsögn um 

einhverfu barnsins, stöðu þess námslega, kennsluaðferðir og læra að nota 

nýja kunnáttu og aðferðir (Mesibov o.fl., 2006). 

Allir ráðgjafarnir sögðust veita eins góða þjónustu og hægt væri og 

reyndu að koma til móts við foreldra þó þeir væru ekki allir ánægðir með 

ráðgjöfina. Það er svo misjafnt hvað hentar hverjum og einum og hver 

bakgrunnur foreldranna er. 

     Af niðurstöðunum dregur rannsakandi þær ályktanir að samræma þurfi 

ráðgjöf frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og sérkennslufulltrúum 

sveitarfélaganna. Það þurfa að vera skýrari mörk á því hver veitir hvaða 

þjónustu svo foreldrar upplifi ekki að hvor vísi á annan þegar þá vantar 

upplýsingar um þjónustu fyrir barn sitt. Í lögum um Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins þar sem segir að í kjölfar greiningar fari fram eftirfylgd. 

Að jafnaði skal eftirfylgdin vera í höndum sveitarfélaga sem hafa tekið að 

sér þjónustu við fatlaða, sérfræðiþjónustu skóla, ráðgjafarþjónustu leikskóla 

og annarra sérfræðinga eftir því sem við á. Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins fer þó með eftirfylgd og ráðgjöf til lengri tíma vegna einstaklinga 

með óvenjuflóknar eða sjaldgæfar fatlanir og þroskaraskanir og sérhæfð 

vandamál tengd fötlun þeirra (Greiningarstöð, 2012). Það er ekki nóg að 

það séu til lög um hver á að gera hvað, heldur þarf að upplýsa foreldra um 

þessa þætti. 

Foreldrar þyrftu einnig að fá upplýsingar um hvernig tryggingakerfin og 

kerfi sveitarfélaganna virka fyrir fjölskylduna þegar barn þeirra greinist með 

einhverfu þar sem fólk getur séð hvaða þjónusta er í boði og hvert það 

getur leitað. Ráðgjafar þurfa að hafa hugfast að það er þeirra hlutverk að 

veita sem besta þjónustu og það er ekki hægt að ætlast til þess að foreldrar 

sem geta ekki lesið ensku fari á netið og finni sér upplýsingar þar hvort sem 

er um einhverfu eða kennsluaðferðirnar.  

Mæðrunum fannst skipta máli að hafa fagmenntað starfsfólk í vinnu 

með börnum sínum. Einni móður fannst mjög gott að hafa alltaf haft 

aðgang að sama ráðgjafanum. Þessar niðurstöður eru svipaðar og í 

rannsókn Whitaker, (2002) þar sem kom fram að foreldrum fannst gagnlegt 

að fá ráðgjöf frá einhverfuráðgjafa og fannst þeir skilja einhverfuna betur 

þegar þeir gátu rætt um hana við einhvern. 

Við upphaf rannsóknarvinnunnar velti rannsakandi fyrir sér hvort þörf 

væri á því að fagfólk endurskoðaði ýmsar ríkjandi skoðanir og hefðbundna 

faglega afstöðu til fjölskyldna fatlaðra barna, hætti að einblína á veikleika 

barnsins og horfi frekar út frá þörfum fjölskyldunnar.  Niðurstaðan er sú að 
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fagfólk ætti ekki ætlast til of mikils af foreldrum sem eru að ganga í gegnum 

greiningarferli með börn sín. Fagfólk má ekki að láta foreldra upplifa að þeir 

séu einir á báti og enginn sé til að aðstoða þá. Þjónustan þarf að vera 

samræmd um allt land svo allir fái sömu þjónustu, sama hvort fólk býr í 

nágrenni Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins eða úti á landi. 

5.6 Grunnskólinn 

Varðandi val á grunnskóla höfðu foreldrarnir ólíkar skoðanir á því hvaða 

skóli skyldi valinn, sérdeild, sérskóli eða hverfaskólinn. Connor (1997) segir 

að líklegar ástæður fyrir vali foreldra á sérhæfðu námsúrræði sé trú foreldra 

á sérstuðningi eða þjónustu eins og að talþjálfun og sjúkraþjálfun sé til 

staðar í sérhæfða skólaumhverfinu frekar en í almennum grunnskóla. Einnig 

hafi foreldrar trú á því að kennarar í sérúrræðum hafi betri skilning á 

þörfum barnsins og það muni frekar njóta sérþekkingar. Að mati Connor 

ræður reynsla foreldranna og tilfinning þeirra fyrir þjónustunni ekki síður 

úrslitum um afstöðu þeirra frekar en sú þjónusta sem boðið er upp á 

(Connor, 1997).  

     Mjög áberandi var í viðtölum við mæður þeirra barna sem voru að hefja 

grunnskólagöngu hvað þær virtust kvíða því að börnin færu úr sína örugga 

umhverfi sem leikskólinn er. Í leikskólanum eru foreldrarnir í daglegum 

samskiptum við leikskólakennarana en varðandi grunnskólann óttuðust 

mæðurnar umhverfið þar. Samkvæmt Mesebov o.fl. (2006) er algengt að 

mæður barna með einhverfu glími við þunglyndi, kvíða eða áhyggjur. Við val 

á grunnskóla er því mikilvægt að ráðgjafar veiti foreldrum upplýsingar um 

færsluna milli skólastiga. Foreldrar eiga jafnvel bara þetta eina barn eins og 

átti við um tvær af mæðrunum, í slíkum tilfellum geta foreldrar haft litla 

reynslu og vita jafnvel ekki hvað þeir eiga að spyrja um. Það er við þessar 

aðstæður eins og svo margar aðrar að fagfólkið í nærumhverfinu þarf að 

vera vakandi yfir því hvað það getur gert til að veita aðstoð. Leit foreldra 

eftir félagslegum stuðningi er ein af leiðum foreldranna til að takast á við 

aðstæður sínar (Altiere og von Kluge, 2009). 

Félagsleg tenging við heimahverfið skipti máli og virtust mæðurnar hafa 

áhyggjur af félagslegri einangrun barna sinna ef þau sæktu skóla fjarri 

heimahverfi, þessar niðurstöður eru í þær sömu og í rannsókn Eyrúnar 

Ísfoldar Gísladóttur (2000). Af niðurstöðum úr viðtölum við mæðurnar má 

dæma að foreldrar vilja að börn þeirra tilheyri krökkunum í hverfinu eins og 

þau gerðu í leikskólanum hvort sem þau stunda nám í sérúrræði eða í 

almennum bekki í þeirra heimaskóla. 
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5.7 Helsti lærdómur  

Hér verður gerð grein fyrir því helsta sem læra má af niðurstöðum 

rannsóknarinnar. 

 Mikilvægt er að fagfólk endurskoði ýmsar ríkjandi skoðanir sínar og 
faglega afstöðu til fjölskyldna fatlaðra barna. Fagfólk má ekki láta 
foreldra upplifa að þeir séu einir á báti og enginn sé til að aðstoða þá. 

 Samræma þarf betur ráðgjöf frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 
og sveitarfélögum svo foreldrar upplifi ekki að hver vísi á annan. 

 Brýnt er að huga betur að tilfinningalegum stuðningi við foreldra 
þegar þeir ganga í gegnum greiningarferli með börnum sínum. 

 Ráðgjafar þurfa að hafa aðgengilegar upplýsingar um hvaða þjónusta 
er í boði fyrir fjölskyldur og börn þeirra með fötlun og hvert þeir geta 
leitað. 

 Auka þarf fræðslu, bæði um einhverfu, kennsluaðferðirnar og hvað 
foreldrar geta gert heima. Fræðslan þarf að vera aðgengilegri fyrir 
fjölskyldur. 

 Huga þarf betur að upplýsingaflæði til foreldra varðandi flutning milli 
skólastiga og skýrari reglur um hvernig foreldrar barna með einhverfu 
eiga að bera sig að og hvert þeir geta sótt sér upplýsingar óháð 
búsetu. 

 Bjóða má upp á fjölbreyttara úrval kennsluaðferða fyrir börn á 
einhverfurófi. 
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6 Lokaorð 

Í þessari rannsókn hefur rannsakandi leitast við að varpa ljósi á reynslu 

foreldra barna með greiningu á einhverfurófi af því að velja kennsluaðferð 

fyrir börn sín á leikskólaaldri. Auk þess var reynt að veita innsýn í þá ráðgjöf 

sem foreldrum er veitt við val á kennsluaðferð og hvernig þeir upplifa hana.  

Gögnin benda eindregið til þess að þörf sé á tilfinningalegum stuðningi í 

kjölfar greiningar þegar foreldrar standa frammi fyrir því að velja kennslu-

úrræði. Foreldrum finnst þeir jafnvel ekki hafa forsendur til að taka afstöðu 

til kennsluaðferðanna á sama tíma og þeir þurfa að takast á við tilfinningar 

og aðlögun að breyttu lífi fjölskyldunnar. Til eru dæmi um að fjölskyldur 

einangrist jafnvel vegna barns með einhverfu þar sem vinir og fjölskyldur 

hætta að koma í heimsókn og fjölskyldan gefst upp á að fara með börnin í 

heimsókn til annarra, einmitt þegar hún þarf mest á því að halda að aðrir 

veiti henni stuðning. 

Niðurstöðurnar sýna einnig að það er alls ekki sjálfgefið að foreldrar viti 

hvert þeir eigi að leita eftir þeim úrræðum sem boðið er upp á fyrir fötluð 

börn í þjóðfélaginu í dag enda er það misjafnt eftir sveitarfélögum hvernig 

þeirri þjónustu er háttað á hverjum stað. Þetta þarf fagfólk að hafa í huga. 

Fagfólk þarf einnig að hafa það hugfast að líðan foreldranna er mikilvæg 

forsenda þess að skapa börnum traust umhverfi sem getur stuðlað að 

auknum lífsgæðum þeirra og framförum í námi og daglegri færni. Því telur 

rannsakandi það hlutverk fagfólks, hvar sem það starfar með börnum að 

veita foreldrum faglegan stuðning. Reynsla foreldranna er að félagslegur og 

tilfinningalegur stuðningur sem fagfólk býður upp á dregur úr kvíða þeirra. 

     Að lokum vonast rannsakandi til að fagfólk, bæði á Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins og í sveitarfélögunum geti nýtt sér niðurstöðurnar, séð 

það misræmi sem gætir í upplifun þess og foreldranna svo brúa megi það bil 

með einhverjum hætti.  
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