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Utdrattur

Ritgerdin segir fra eigindlegri rannsékn sem gerd var & upplysingahegdun foreldra
einhverfra barna. Tekin voru atta vidtol vid ellefu foreldra og einnig var settur saman
einn rynihdpur med fimm madrum. Tilgangurinn var medal annars ad skoda hvernig
einhverfan uppgotvadist og vidbrégd vid pvi, hvort og pa hvar og hvernig foreldrar leita
sér ad upplysingum, hvada upplysingar peir purfa helst og hvort peir fai stuoning fra

sinu neerumhverfi og samfélaginu.

I 1j6s kom ad marga foreldra grunadi ad eitthvad veeri ad en fasta grunadi einhverfu.
Foreldrar nota ymsar leidir til upplysingadflunar en allir patttakendur kjésa personu-
legar upplysingar byggdar & reynslu fram yfir annad. Foreldrar fara oft i gegnum
sorgarferli eftir greiningu og eiga erfitt med ad medtaka upplysingar & pvi stigi. Pegar
leitad er upplysinga Internetinu finna foreldrar fyrir ofgnétt upplysinga. Samskipti vid
»kerfio® geta verid erfid og margir foreldrar hafa lent i einhverjum arekstrum vid til
daemis heilbrigdiskerfid eda menntakerfid. Nanast allir foreldrarnir hafa lent i for-
doémum og skilningsleysi fra sinni nanustu fjolskyldu og/eda samfélaginu og telja ad

bad purfi ad auka vitund félks um einhverfu.



Formali

Ritgerd pessi er 40 eininga lokaverkefni i Meistaranami i bokasafns- og upplysingafradi
med aherslu & margbreytileika vid félags- og mannvisindadeild Haskola islands.

Leidbeinandi vid ritgerdina var Dr. Aglsta Palsdottir, professor i bokasafns- og
upplysingafraedi og vil ég pakka henni fyrir sérlega géda og uppbyggilega leidsdgn og

aneagjulegt samstarf.

Sveinn Gudni Gunnarsson eiginmadur minn feer kerar pakkir fyrir étralega polinmadi,
ad hlusta & vangaveltur og adstod vid yfirlestur. Strakarnir minir, Sélon Birkir og Sélvi
Freyr fa pakkir fyrir a0 umbera mig & medan & ritun verkefnisins stéd. Foreldrar minir,
Olafia K. Kristjansdottir og Einar Marindsson fa lika sérstakar pakkir fyrir matarbod og
aodstod vid barnapdssun og pabbi minn fer sérstakar pakkir fyrir yfirlestur og godar

abendingar.

patttakendum i rannsékninni pakka ég keerlega fyrir patttokuna og traustio sem peir

syndu mér.
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1. Inngangur

| pessari ritgerd er fjallad um rannsokn sem gerd var & upplysingahegdun foreldra
einhverfra barna. Talad var vid madur og/eda foreldra 13 einhverfra barna til pess ad
reyna ad komast medal annars ad pvi hvernig einhverfan uppgétvadist og vidbrogd vid
bvi, hvar og hvernig foreldrar leita sér ad upplysingum, hvada upplysingar foreldrar

burfa helst og hvort foreldrar hafi studning fra neerumhverfi sinu.

Greining & einhverfu eykst hratt. Samkvaemt nyjustu télum eru um 1,2% islensku
pjodarinnar & einhverfuréfinu (Evald Seemundsen, 2012). Arid 2011 var 141 barni visad
til fagsvids einhverfu hja Greiningar- og radgjafastod rikisins (2011) og 135 bornum
arid 2010 (Greiningar- og radgjafastdd rikisins, 2010). Verandi modir einhverfs drengs
hef ég fundid fyrir mikilli upplysingaporf sem mis erfitt hefur verid ad fullnegja. Ut fra
pvi fékk ég dhuga & ad rannsaka upplysingahegdun foreldra einhverfra barna med pad i
huga ad ad auka pekkingu og skilning & adsteedum peirra, komast ad pvi hvernig betur
veeri haegt ad meeta porfum peirra og jafnframt til ad nota nidurstddurnar til ad hanna

vefsidu.

Einhverfa er flokin roskun og foreldrar einhverfra barna lenda oft i ymsum hindrunum,
sumir vid pad ad fa greiningu og adrir lenda i arekstrum vid hinar ymsu stofnanir
,kerfisins* eins og menntakerfid, heilbrigdiskerfid og almannatryggingakerfid. betta 4 i
raun vid um marga foreldra fatladra barna en virdist koma sérstaklega illa nidur a

foreldrum einhverfra barna (Déra S. Bjarnason, 2010).

Til pess ad geta leitad ad upplysingum og nytt peer er naudsynlegt ad bla yfir
upplysingalasi. | upplysingaleasi felst ad gera sér grein fyrir upplysingapérf pegar hin
er til stadar, getan til ad finna upplysingar, meta paer og skipuleggja svo ad paer komi ad
notum (Pordis T. Porarinsddttir, 2003). Einn hluti af upplysingalaesi er heilsulaesi sem er

talid vera mikilveaegt svo ad folk geti beett Iif sitt og lengt (Ratzan og Parker, 2000).

Upplysingahegdun hefur verid téluvert mikid rannsékud og er hér mest horft til peirra

sem sett hafa fram likdn og kenningar sem geta att vid upplysingar i daglegu lifi en ekKi



par sem leitad er eftir upplysingum tengdum n&mi eda vinnu. Fjallad er um ymsa hluti
sem skipta mali vid upplysingaleit eins og hindranir og timasetningar & upplysingagjof.
Einnig er hér fjallad um grunnhdpa sem félk tilheyrir og hvernig upplysingar eru

fengnar i gegnum hlidverai.

Pessi fredi eru svo tengd saman vid per nidurstodur sem komu Gt ar vidtdélum vid
foreldra einhverfra barna og skodad hvort og pa hvernig upplysingahegdun foreldra
einhverfra barna er i takt vid pad sem hingad til hefur verid rannsakad.

Ritgerdin skiptist i sex efniskafla. I byrjun er fjalla um upplysingalesi og heilsuslasi,

mikilvaegi pess og leidir til Urbota.

par & eftir er fjallad um upplysingar og 6flun peirra Gt fra ymsum sjonarhornum. Farid
er yfir kenningu Dervin (1992) og likon Mckenzies (2003), Wilsons (1997) og Bates
(1989). Sagt er fra pvi hvad grunnhopar eru og hvernig hlidverdir skipta mali pegar
kemur ad upplysingaleit. Skodad er hvort timasetning geti skipt mali pegar kemur ad
upplysingum, hvernig ofgnoétt upplysinga hefur ahrif & upplysingaleit og hvort félk leiti
sér alltaf ad upplysingum pegar pad parf & peim ad halda.

Einhverfu og einkennum hennar er svo lyst og sagt fra pjalfunarleioum sem notadar eru
fyrir einhverf bérn og mikilveegi snemmtaekrar ihlutunar. Einnig er fjallad um adstaedur

fjolskyldna fatladra barna ut fra rannsékn Déru S. Bjarnason (2010).

par nast er kafli sem segir fra adferdafraedinni. Farid er i pekkingarfreedina og fraedilega
sjonarhornid sem rannséknin byggir & og adferdina sem unnid var eftir, grundada
kenningu. Markmid og rannsoknarspurningar eru tiundadar og péatttakendur i
rannsokninni kynntir. Fjallad er um gagnas6fnunina og urvinnslu peirra og einnig um

sjonarhorn rannsakanda og sidferdilegar askoranir.

Nidurstodukaflinn skiptist i sex kafla. Fyrst er fjallad um hvenar og hvernig grunur um
einhverfu kviknadi og vidbrogo vid pvi. bar & eftir er farid i sorgarferli og hvernig
timasetning skiptir foreldra mali pegar kemur ad pvi ad taka & moti upplysingum. |
naestu tveimur koflum er gerd grein fyrir upplysingadflun foreldra. bar a eftir er fjallad
um upplifun foreldra af pvi ad eiga vid ,kerfio“, eda heilbrigdiskerfid, menntakerfio,
félagslega kerfid og almannatryggingakerfid og ad lokum er sagt fra upplifun foreldra af

vidbrogdum samfélagsins og nanustu ttingja og vina.
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I umreeduhlutanum eru nidurstodur rannséknarinnar tengdar vié pad freedilega efni sem
fjallad var um i byrjun og rannsoknarspurningum svarad. Ad lokum er sagt lauslega fra

heimasiou Umsjénarfélags einhverfra sem var unnin Ut fra rannséknarnidustédum og

sagt fra pvi sem haft var i huga vid honnun hennar.
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2. Laesi

pad er erfitt ad fjalla um upplysingar an pess ad velta fyrir sér laesi. Til pess ad folk geti
nytt sér upplysingar sem ekki eru munnlegar pa parf pad ad bda yfir getu til ad lesa.
Pegar talad er um leesi dettur eflaust flestum i hug pad ad geta lesid venjulegan texta.
Flestir leera ad lesa i fyrsta bekk grunnskéla eda jafnvel fyrr og beeta vid sig i
lestrarhrada og getu fram eftir aldri. P& getur til deemis lesblinda komid i veg fyrir ad
einstaklingur nai gédum tokum & lestri. En lestur er meira en bara pad ad lesa baekur og
blod. I dag er talad um margs konar laesi sem folk parf ad hafa & valdi sinu til pess ad na
ad tileinka sér allt pad sem er i gangi i natima pjédfélagi. Ma par nefna heilsulaesi,
upplysingaleesi, télvulaesi og menningarlesi. Pad er pvi ljost ad hugtakid ad vera laes
getur att vid pad ad vera laes a bok, upplysingar eda heilsu. Alveg eins og lesblinda
getur komid i veg fyrir ad folk nai gédum tokum & lestri pa er ymislegt sem getur komid

i veg fyrir ad pad nai pvi ad hafa mismunandi tegundir af laesi & valdi sinu.

Mikill fjoldi folks & erfitt med ad lesa og skilja pad sem pad les pratt fyrir aukna
menntun. Hér & landi hefur lestrarfeerni islenskra barna hrakad undanfarin ar (Norraena
radherranefndin og Nordurlandarad, 2012) og na er svo komid ad fjoldi samtaka og
einstaklinga hafa radist i atak og leitad ad leidum til ad auka lestur islenskra ungmenna
(Reykjavik bokmenntaborg Unesco, e.d.). I Bandarikjunum hafa rannsoknir synt ad
téluverdur fjoldi folks & erfitt med ad finna einfaldar upplysingar & eydubl6édum eda
gatnamot & gotukortum svo deemi séu tekin. Af peim sem hafa ekki géda lestrarkunnattu
eru adeins 15% feeddir utan Bandarikjanna og 5% med namsordugleika. Jafnvel po ad
folk hafi ageetan skilning & efni sem pad pekkir pa lendir pad i erfidleikum med ad skilja
upplysingar sem innihalda ord og skilgreiningar sem fdlk er ekki vant (Ratzan og
Parker, 2000). Pad ad geta lesid stafi a bladi er undirstada fyrir ymislegt annad lzesi eins
og upplysingalaesi og heilsulaesi. Pad leidir pvi af sér ad folk sem er illa laest er yfirleitt
illa leest & upplysingar. Hér a eftir verdur farid nanar i upplysingaleaesi og heilsulesi,
skodad hvad felst i pessum hugtékum og hvad haegt er ad gera til ad auka laesi & pessum

tveimur svioum.
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2.1. Upplysingaleesi

Upplysingalasi er afar mikilveegt i natima samfélagi. bad ad vera upplysingalaes er i
stuttu mali heefni til ad gera sér grein fyrir upplysingaporf pegar hun er til stadar, geta til
ad finna upplysingar og stadsetja, meta peer og skipuleggja svo ad haegt sé ad nota peer a
skilvirkan hatt (Pordis T. Porarinsdéttir, 2003).

Talid er ad hugtakid upplysingaleesi hafi fyrst verid notad arid 1974 hja formanni
Samtaka upplysingaionadarins i Bandarikjunum i tillégum hans um nam i bokasafns- og
upplysingafraedi. Eftir pad vard mikil teeknipréun og tolvur litu dagsins 1j6s. Med nyrri
teekni fylgdi gridarlegt magn upplysinga og folk reyndi ad tengja télvuteknina vid pa
kennslu sem fram hafdi farid & bokaséfnum. I dag er sa talinn upplysingalas sem veit ad
til ad taka skynsamlegar akvardanir parf heildsteedar og nakvemar upplysingar. Hann
parf ad gera sér grein fyrir upplysingaporfinni og setur fram spurningar byggdar & peirri
porf. Hann veit hvada upplysingaveitur geetu hugsanlega veitt svarid vid peim, préar
leitaradferdir sem bera arangur og notar upplysingaleidir sem byggjast jafnt a télvu-
teekni sem og 6dru. Hann metur upplysingar og skipuleggur par til hagnytra nota og
fellir paer ad fyrri pekkingarforda og ad lokum pa notar hann upplysingar vid lausn
vandamala og vid gagnryna hugsun (Ingibjorg Sverrisdottir, 2001). bad er alpekkt
vandamal ad pad pyrmi yfir folk pegar pad er ad leita ad upplysingum, pad finnur of
mikid og veit ekki hvernig & ad vinna ur 6llum peim upplysingum sem finnast. par
kemur upplysingalasi sterkt inn og hjalpar félki vid ad vega og meta paer upplysingar
sem pad hefur (Association of College & Research Libraries, e.d.b).

Upplysingalasi er oft nefnt i sambandi vid bokaséfn og hefur pad verid einn pattur i
kennslu upplysingalaesis ad fa safnakynningu og safnfreedslu & bokaséfnum og kennslu i
safnleikni. Upplysing, félag bokasafns- og upplysingafreda hefur sagt ad bdkasdfn a
Ollum skolastigum eigi ad gegna lykilhlutverki pegar kemur ad kennslu upplysingalasis.
Bdkasofnin eru ekki sidur mikilveeg fyrir pa sem ekki hafa fengid kennslu i upplysinga-
lesi par sem par ma fa adgang ad upplysingum og adstod vid ad leita peirra (Pordis T.
Pérarinsdottir, 2008). Bokasofn eru morg hver mjog virk i kennslu upplysingalesis.
Samtok bdkasafns- og upplysingafreedinga & skélabdkasdéfnum (American Association
of School Librarians, e.d.) og i haskola- og rannsoknarbokaséfnum i Bandarikjunum
(Association of College & Research Libraries, e.d.a) eru med mikla freedslu um

upplysingalesi & vefsidum sinum.
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A vef NHS Education for Scotland (e.d.) er fjallad um upplysingalasi. bar er
upplysingaleesi sett upp i hring par sem hvert skref leidir af 6dru (mynd 1). Fyrsta
skrefid er spurning. I pvi felst ad gera sér grein fyrir porf & upplysingum, ad geta ordad
porfina og ad geta buid til spurningu til ad geta leitad eftir upplysingum. Ad skilgreina
spurningu er naudsynlegt til ad fa rétta dtkomu, til ad fa rétta svarid parf ad spyrja réttu
spurningarinnar. Til ad skilgreina spurninguna er naudsynlegt ad gera sér grein fyrir
lykilhugtakinu i upplysingapdrfinni. Annad skrefid er upplysingalindin. I pvi felst ad
vera medvitadur um hvernig upplysingar eru skipulagdar og hvernig peim er dreift og
ad geta fundid og notad mismunandi tegundir og snid upplysingaveita. Hér parf ad byrja
a4 pvi ad finna hugsanlega upplysingalind sem getur svarad spurningunni. Pessi
upplysingalind getur verid rafraent efni, baekur, dagbl6d eda timarit, eda jafnvel folk eins

og vinnufélagar, fjolskyldumedlimir og vinir.

Mynd 1: Hringur upplysingalasis

I pridja skrefinu felst ad finna upplysingar. pa parf ad hafa leitaraztlun par sem notadar
eru peer leitir sem naudsynlegar eru og upplysingar sigtadar og leitin prengd eda vikkud
eftir porfum. Hér eru notud lykilhugtokin sem fundin voru i skrefi eitt. Skref fjogur er
ad meta per upplysingar sem fundust i leitinni, hvort paer séu réttar og areidanlegar.

Skoda parf hvort upplysingarnar svari spurningunni og hvort peaer séu traverdugar. |
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skrefi fimm eru peer upplysingar sem fundust i skrefi fjogur sameinadar fyrri pekkingu,
hvort sem pad er i eigin huga eda i gagnasafni. Sjotta skrefid felst i pvi ad deila peim
upplysingum sem fundust, gera sér grein fyrir mikilveegi pess ad deila nyuppgotvadri
kunnattu eda pekkingu med 6drum. Velta fyrir sér hvort einhverjum geetu fundist pessar
upplysingar dhugaverdar og pa hvernig er besta ad deila peim. Sjéunda og sidasta
skrefid snyst um ad nota upplysingar i daglegu lifi. Finna Gt hvernig upplysingarnar
munu nytast, i starfi, vid sjukdomum eda hverju sem pad var sem kveikti upplysinga-
porfina (NHS Education for Scotland, e.d.).

P& ad petta ferli geti virkad flokid, pa ma yfirfeera pad yfir & hvada upplysingaporf sem
er. Petta 4 alls ekki eingdngu vid um freedilega eda mjog formlega upplysingaleit. Bara
bad ad fa verk i bakid getur kallad fram spurningu um hvernig best sé ad beita sér til ad
koma i veg fyrir ad verkurinn agerist. Skilgreina parf pa ad upplysingapérfin snyst til
deemis um likamsbeitingu. Sidan getur verid ad madur muni eftir vinnufélaga sem var
sleemur i baki og akvedi ad tala vid hann til ad fa upplysingar um hvad hann gerir pegar
hann er slemur. Akvedid er ad hringja i vinnufélagann og parf ad Gtskyra fyrir honum
hvad pad er sem veldur verkjunum og athuga hvort hann kannist vid eitthvad svipad og
geti radlagt vardandi likamsbeitingu. Pegar hann hefur radlagt pa parf ad meta hvort paer
upplysingar séu godar, hvort peer eigi vio i pessu tilfelli og getu hugsanlega komid ad
gagni. Sidan tekur madur pessar upplysingar og setur paer saman vid eigin upplysingar
um hvad pad er sem framkallar verkina og finnur bestu mégulegu likamsbeitinguna Gt
fra pessu. Ef vinnufélaginn var med eitthvad téfrarad pa er um ad gera ad hringja i pa
sem madur veit ad eru slemir i baki til ad deila pessari nyju pekkingu med peim. Ad
lokum parf svo ad nyta pessar upplysingar med pvi ad beita likamanum rétt svo ad

komast megi hja meiri sarsauka.

2.1.1. Hvers vegna er upplysingalasi mikilvaegt?

Upplysingalasi er augljoslega mikilveegur eiginleiki ad bua yfir, serstaklega i dag par
sem upplysingar fleda yfir okkur og & Internetinu er heaegt ad nalgast upplysingar um
hvad sem er fra hverjum sem er. Prag yfirlysingin var unnin af patttakendum & fundi
sérfreedinga um upplysingaleasi. bar kemur fram ad upplysingaleesi sé eitt af adal-
atriounum til ad minnka stafreenu gjana & milli landa og innan peirra og til ad efla

gagnkveeman skilning og umburdarlyndi i fjoltyngdu og fjéImenningarlegu samfélagi
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med notkun upplysinga. Stafreena gjain er pad bil sem myndast hefur & milli peirra sem
hafa litinn adgang ad upplysingum og hinna sem hafa mikinn adgang ad peim. I Prag
yfirlysingunni segir einnig ad upplysingalaesi sé forsenda pess ad heaegt sé ad taka patt i
upplysingasamfélaginu (Pordis T. borarinsdottir, 2003). bPad purfa allir ad bua yfir
upplysingalesi til ad geta lifad sem bestu lifi. Upplysingalaesi gagnast nemendum,
kennurum, starfsfolki i 6llum fyrirteekjum og lika bara 6llum i daglegu lifi. Vid purfum
ad nota upplysingalaesi pegar vid gerum ymsa hluti eins og ad kaupa okkur hus, rada
folk i vinnu, dkveda hvad vid stlum ad kjosa eda akveda i hverju vid stlum ad fjarfesta
peningana okkar. Upplysingalesi er i raun grunnurinn ad sonnu lydreedi (Association of
College & Research Libraries, e.d.a).

2.1.2. Hvernig mé beta upplysingalasi?

Ymislegt hefur verid gert til ad baeta upplysingaleasi. Bokasofn hafa verid virk i pvi ad
berjast fyrir aukinni kennslu upplysingalasis. Settur var upp vefur hér a landi um
kennslu upplysingalaesis sem bokasafns- og upplysingafraedingar ar fimm skélum toku
ad sér ad gera. Tilgangur hans er ad veita nemendum adgang ad upplysingum um
hvernig er best ad standa ad upplysingaleit og Urvinnslu upplysinganna. Par er ad finna
skref fyrir skref hvernig best er ad bera sig ad pegar leita parf ad upplysingum. Vefurinn
er settur upp 4 einfaldan hétt og @tti pvi ad gagnast sem flestum (Asdis H. Hafstad, Béara

Stefansdattir, Nanna Lind, pordis T. borarinsdéttir og Pérunn Snorradottir, 2012).

Upplysingalasi er ekki haegt ad kenna sem eina grein i skdla. Upplysingalesi pyrfti, ef
vel atti ad vera, ad kenna & 6llum skolastigum og pjalfa born markvisst i pvi. Pad parf
ad samtvinna kennslu upplysingaleasis vid kennslu & 6dru efni og leggja mun meiri
aherslu & ad allir nemendur 6dlist upplysingalaesi (Pordis T. Pérarinsdéttir, 2008). bad
parf samvinnu kennara og bdkasafns- og upplysingafreedinga til ad auka kennslu i
upplysingalesi og til ad haegt sé ad koma pvi inn i kennsluskrar & 6llum skolastigum og
jafnvel meta nam i upplysingalasi til eininga a framhalds- og héaskolastigi (Pejova,
Catts, Ticha og Dombrovska, 2006).
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2.2.  Heilsulasi

World Health Organization (e.d.) (WHO) skilgreinir heilsuleesi sem vitsmunalega og
félagslega heaefni sem segir til um hvatningu og getu til ad f4 adgang ad, skilja og nota
upplysingar & pann hatt sem ytir undir og vidheldur godri heilsu. WHO segir ad
heilsulaesi sé meira en bara pad ad geta lesio baklinga og pantad sér tima hja laekni. peir
segja ad med pvi ad baeta adgengi folks ad upplysingum um heilsu og hefileika pess til
ad nota peer & arangursrikan hatt sé heilsulaesi mikilveegt til sjalfseflingar. bad er pvi
greinilega samsvorun milli hugtakanna upplysingalaesi og heilsulasi og hvorutveggja
midar ad pvi ad efla getu folks til ad verda sér Gti um péa vitneskju sem pad hefur porf

fyrir og feera sér hana i nyt.

Samkvaemt glerum sem finna ma a vef Landleknisembeettisins felur heilsulaesi i sér
brenns konar leesi: Pad ad geta lesio og skrifad, eda venjulegt laesi. Laesi til ad skilja
tilgang samskipta og til ad geta nytt sér upplysingar vid margskonar adstedur, eda
samskiptalaesi og laesi til ad geta greint upplysingar og notad peer fyrir sjalfan sig til ad
hafa ahrif & eigin adsteedur, eda gagnrynid heilsulaesi. bar segir einnig ad heilsulasi hafi
ahrif & marga hluti eins og dhuga, hegdun, vidhorf, pekkingu, sjalfspekkingu, trd & eigin
getu og persénulega heafni (Salbjorg Bjarnadoéttir, 2003). Pérarinn Sveinsson (2004)
segir ad heilsulaesi sé pad hversu upplyst og medvitad folk sé um eigid heilbrigdi og
hvernig hagt er, sem deemi med aukinni hreyfingu og breyttu mataradi, ad hafa ahrif &

heilsuna.

Sigran Gunnarsdottir (2008) likir kunnattunni vid ad lesa i eigin heilsu, eda heilsulasi,
vid pad pegar gédir skakmenn lesa i leikinn pegar peir eru ad tefla og hvernig gdoir
bilstjérar hafa akvedna pekkingu & til demis getu bilsins og umferdarreglunum sem
gerir peim Kleift ad bregdast vid i umferdinni pegar Ovaentar adstedur koma upp.
Einstaklingur sem er heilsulaes hefur pekkingu til ad lesa i pad sem & vegi hans verdur
og greina & milli pess sem er gott og pess sem er sleemt. Hann veit hvad hefur géd ahrif
a heilsu hans og hvad ekki. Sigrun (2008) segir heilsulaesi byggjast & pvi ad sja tilgang
med hlutunum og hvernig peir tengjast vellidan og lifsgeedum. Han segir ad abyrgur
begn bui yfir gagnrynu heilsulaesi og ad med pvi séum vid feer um ad hafa skodun a
hlutum sem 6gna heilbrigdi okkar og getum gert eitthvad i malunum i stad pess ad horfa
begjandi a.
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The Centre for Literacy (e.d.) eru samtok i Kanada sem standa fyrir rannséknum og
eflingu & leesi og par & medal heilsulaesi. A heimasidu samtakanna er heilsulasi
skilgreint sem notkun & moérgum hefileikum sem auka getu folks til ad bregdast vid
upplysingum svo pad geti lifad heilbrigdara lifi. Medal pessara hafileika er ad skrifa,
lesa, tala og hlusta, hafa gagnryna hugsun, ad geta skilid tolur og hafa hafileika til
samskipta.

Heilsuleesi ma flokka undir lydheilsu. Pad pydir pa ad folk geti brdad bilid a milli
athafna og pekkingar og geti hugsad gagnrynid. Folk gerir oft hluti p6 pad viti ad peir
séu ekki godir fyrir pad, eins og ad reykja. Sigurdur Gudmundsson fyrrverandi
landleeknir segir ad komast purfi ad pvi hvada peetti parf ad leggja reekt vid svo ad folk
noti pekkingu sina. pad fellur undir lydheilsu. Hann segir jafnframt ad studla purfi ad
bvi ad upplysingagjof til almennings sé aukin og ad tryggja purfi ad peer upplysingar
séu réttar. Pessar upplysingar purfa ad na til allra pannig ad jafnraedi sé a medal folks og
baer purfa ad vera snidnar ad feerni peirra sem paer eiga ad na til eda ad porfum peirra

(Sigurdur Gudmundsson og Sigrin Gunnarsdottir, 2001).

Heilsuleesi snyr ekki eingdngu ad upplysingum sem tengjast leeknum og sjukrahdsum
heldur snyr pad ad heilsutengdum akvordunum sem vid tokum dags daglega & hinum
ymsu stodum svo sem i matvorubddum, i lyfjaverslunum, i eldhidsinu og i vinnunni.
Flestar akvardanir sem teknar eru um heilsuna eru pvi teknar fyrir utan heilbrigdiskerfid
0g geta tengst hlutum eins og hversu mikid medal & ad gefa veiku barni, hvernig sjukra-
tryggingu er best ad kaupa og hvort skynsamlegt sé ad fa bolusetningu gegn inflGensu
(U.S. Department of Health and Human Services, 2010).

Heilsulaesi er ekki bara spurning um getu einstaklingsins heldur lika um getu og
kunnattu peirra sem félk parf ad hafa samskipti vid i sambandi vid heilsu og getu
stjornvalda, markadsyfirvalda og fjoImidla til ad midla upplysingum um heilsu sem
heefa einstaklingum. b6 ad mikil athygli hafi farid i ad rannsaka heilsulasi einstaklinga
pa hefur litil athygli farid i ad skoda og proa faglega hefileika starfsfolks til ad midla
upplysingum. FAlk fer oft i hendurnar upplysingar sem eru éparflega floknar og sem
adstoda pad ekki vid akvardanatoku. Starfsfélk heilbrigdiskerfisins hefur vanid sig 4 ad
tala og skrifa a fagmali og nota freedilegt slangur (e. jargon) i stad pess ad nota almenn

ord (Rudd, 2011). pegar folk feer nakveemar heilsuupplysingar sem pad & audvelt med
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ad medtaka & pad audveldara med ad gripa til fyrirbyggjandi adgerda og adgerda sem
baeta heilsu pess (Koh, 2010).

Heilbrigdisyfirvold i Bandarikjunum hafa buid til adgerdadaetlun sem midar ad pvi ad
auka heilsuleesi. bessi aztlun er byggd & peirri hugsun ad allir hafi rétt & upplysingum
sem adstodi pa vid ad taka upplystar akvardanir og ad heilsuupplysingum eigi ad midla
pannig ad paer séu skiljanlegar og hjalpi til vid ad auka langlifi, lifsgedi og heilsu (U.S.
Department of Health and Human Services, 2010). Hin midar pvi ekki eingdngu ad pvi

ad beeta heilsulasi almennings heldur lika ad pvi ad beeta midlun heilsuupplysinga.

2.2.1. Hvers vegna er heilsulaesi mikilveegt?

Leaeknavisindum fleygir ért fram en pad helst ekki i hendur vid haefni almennings vid ad
fylgjast med nyjum uppgotvunum og fara eftir peim til ad beeta lif sitt og lengja.
Hvernig stendur & pvi ad pratt fyrir pad hversu audvelt pad er fyrir almenning ad beeta
lif sitt med pvi ad heetta ad reykja, fylgjast med blodprystingnum eda lata leita ad
brjésta- eda blodruhalskrabbameini, pa gerir folk pad ekki? Ein astedan geeti verid su
ad folk skilur ekki og getur ekki metid paer heilsuupplysingar sem pvi bjodast (Ratzan
og Parker, 2000).

Einn hluti af heilsulaesi er ad vera laes & upplysingar a lyfjaumbadum til ad tryggja rétta
notkun lyfjanna. Rannsoknir i Bandarikjunum hafa synt ad 1/3 enskumeelandi sjuklinga
& tveimur sjukrahusum gat ekki lesid grunn heilsuupplysingar. 42% sjuklinga skildu
ekki upplysingar um ad taka atti lyf a toman maga, 60% skildu ekki upplysingar &
stodludu skjali par sem sjuklingar sampykkja pad sem parf ad gera, 26% skildu ekki
skriflegar leidbeiningar fré leekni og 43% skildu ekki upplysingar & sjukratryggingabladi
um rétt og abyrgd. | annarri rannsokn sem var framkvemd i fjorum borgum i
Bandarikjunum kom i 1j6s ad 34% enskumeelandi sjuklinga hafdi 1élegt eda ¢fullegjandi

heilsulaesi og 54% spanskumalandi sjuklinga (Ratzan og Parker, 2000).

Sjuklingar purfa oft ad taka akvardanir um medferdir sem byggjast a floknum
upplysingum. beir geetu stadid frammi fyrir pvi ad purfa ad meta gedi og areidanleika
upplysinga, meta ahettu og kosti, talka nidurstodur ar rannsoknum, reikna Ut
skammtasteerdir og finna upplysingar um heilsu. Til ad geta petta purfa sjuklingar ad

bua yfir leesi par sem peir geta skilid sjoénraenar upplysingar eins og toflur og myndir,
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vera upplysingalasir, kunna & télvur og geta skilid télulegar upplysingar eda unnid ar
tolum. AJ auki purfa sjuklingar ad vera med goda malkunnattu svo peir geti lyst
heilsufari sinu og einkennum nakvemlega. Par sem Internetid er ordid stor og
mikilveegur midill fyrir heilsuupplysingar er heilsulasi ordid enn mikilvegara svo ad
folk geti leitad par ad heilsuupplysingum og til ad geta metid vefsidur sem pad finnur
(Glassman, 2011).

Aralangar rannsoknir benda til pess ad heilsuupplysingum sé komid & framfaeri & pann
hatt ad peer séu ekki nothefar fyrir meirihluta Bandarikjamanna. Niu af hverjum 10 eiga
i vandreedum med ad nota almennar heilsuupplysingar sem eru adgengilegar & heilsu-
geeslustédvum, i fjolmidlum og & fleiri stddum. An pess ad hafa skyrar upplysingar og
skilning & pvi hvernig & ad hugsa um akvedna kvilla eda koma i veg fyrir pa er liklegra
ad folk sleppi pvi ad fara i naudsynlegar leknisskodanir. FOlk & pa erfidara med ad
medhondla langvarandi sjukdoma eins og of haan blédprysting eda sykursyki og er
einnig i meiri heettu 4 ad purfa ad leita til neydarmottoku. Lélegt heilsulaesi méa sja hja
Ollum pjoafélagshdpum burt séd fra kynpeetti, aldri, menntun og tekjum en pad hefur p6
mest ahrif & p4 sem eru i minnihlutahépum eda af legri pjoéofélagsstigum (U.S.

Department of Health and Human Services, 2010).

Lélegt heilsulesi er ekki eingéngu slemt fyrir einstaklinginn sjalfan heldur einnig fyrir
samfélagid. beir sem eru illa heilsuleasir kosta samfélagid meiri peninga en peir sem eru
vel heilsulasir. I Bandarikjunum voru &rid 1998 teknar saman télur sem syndu pad ad
Iélegt heilsulaesi haekkadi arlegan kostnad vid heilbrigdiskerfid um 73 milljarda dollara.
Petta stafadi medal annars af pvi ad folk med Iélegt heilsulesi var allt ad tveimur dogum
lengur & sjukrahasi en peir sem voru vel heilsulasir, purfti fleiri leeknisheimsoknir og
for oftar & sjukrahis heldur en til leekna, sem er mun dyrara urraedi (National Academy
on an Aging Society, 1999).

2.2.2. Hvernig ma beeta heilsulaesi?

Med skilgreiningu & heilsulaesi segir WHO ad tekid sé & félagslegum pattum, umhverfis-
pattum og politiskum pattum sem akvarda heilsu. Til ad studla ad heilsulaesi sem fellur
ad pessari skilgreiningu parf folk ad fa heilsumenntun. Heilsumenntun midast vid ad

hafa ekki bara ahrif & akvardanir einstaklinga um lifsstil heldur lika ad vekja athygli &

20



beim pattum sem hafa ahrif & heilsu og hvetja badi til einstaklingsadgerda og sam-
eiginlegra adgerda sem geetu leitt til breytinga & pessum ahrifapattum. Heilsumenntun
getur ekki bara fario fram med einhlida midlun upplysinga heldur parf fleiri adferdir
sem medal annars hafa i fér med sér gagnryna greiningu & upplysingum, patttoku folks
og samskipti pess & milli. Pess konar heilsumenntun er talin leida til heilsulaesis sem
aftur leidir til persdnulegs og félagslegs avinnings (World Health Organization, e.d.).

Abyrgdin liggur ad einhverju leyti hja leknum og heilbrigdisstarfsfolki. Bent hefur
verid & ad alveg eins og pad sést ekki hver er smitadur af HIV med pvi ad horfa a folk
og pvi noti leeknar i Bandarikjunum alltaf hanska, pa gildi pad sama um heilsulasi. bad
sést ekki utan & folki hvort pad er heilsuleest eda ekki. Par sem niu af hverjum tiu
Bandarikjamonnum teljast ekki vera vel heilsulaesir, pa sé pad sjalfsagt ad ganga ut fra
bvi ad sjuklingar séu almennt ekki heilsulasir og veita peim upplysingar byggdar & pvi.
Likurnar a pvi ad sjuklingur segi fra pvi ef hann skilur ekki leekninn eru ekki miklar par
sem folk skammast sin fyrir 1élegt heilsulaesi og er liklegt til ad fela pad. Laeknar bera
pbvi pa abyrgd ad koma upplysingum til sjuklinga sinna pannig ad peir muni 6rugglega
skilja. Pannig geta leeknar og annad heilbrigdisstarfsfolk unnid gegn vandanum sem
fylgir pvi pegar folk er illa heilsulzaest (U.S. Department of Health and Human Services,
2010).

I Bandarikjunum hefur verid sett fram &atlun um ad auka heilsulasi. bar er badi tekid &
pvi sem snyr ad starfsfolki i heilbrigdisgeiranum og einnig & pvi hvernig almenningur
getur aukio upplysingalaesi sitt. bar er medal annars mealt med pvi ad folk skrifi nidur
upplysingar sem pad feer fra heilbrigdisstarfsfolki. Ad folk bidji heilbrigdisstarfsfolk um
ad nota almenn ord en ekki sérhaefd hugtok. Ad folk spyrji ef pad er 6visst um eitthvad,
lati vita ef pad skilur ekki eitthvad, og bidji um ad fa upplysingar skriflegar og an
sérfreedihugtaka. Ef folk a ettingja eda vini sem eru ekki vel heilsulesir, pa er melt
med pvi ad einhver fari med peim til leeknis, ef hagt er, til ad adstoda vid ad spyrja
spurninga og skrifa nidur atridi sem parf ad muna (U.S. Department of Health and

Human Services, 2010).

pad er ekki ndg ad leknar og almenningur geri sitt til ad auka heilsulesi. bad parf ad
tryggja ad allar upplysingar seu skyrar og settar fram med peim heetti ad sem flestir geti

skilid peer. bvi purfa allar stofnanir, fyrirteeki og fjolmidlar sem deila Gt upplysingum
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um heilsu ad taka sig saman og tryggja ad petta sé gert (U.S. Department of Health and
Human Services, 2010).
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3. Upplysingar

Folk er umkringt upplysingum allan daginn, allan arsins hring. Vid faum peer fra
fjolmidlum eins og Utvarpi og sjonvarpi, af Internetinu & sidum eins og Facebook og
6drum samfélagsmidlum, fréttasioum, bloggsidum og 6drum afpreyingarvefjum.
Auglysingar veita okkur upplysingar um ymsa hluti og vid faum allskonar upplysingar
fra settingjum, vinum og kunningjum. | bokasafns- og upplysingafradi hafa upplysingar
verid rannsakadar fra ymsum hlioum. Hér & eftir verdur farid yfir nokkra peetti

upplysinga og upplysingahegdunar folks.

3.1. Upplysingahegdun

Marcia J. Bates (2010) segir ad hugtakid upplysingahegdun sé notad til ad lysa éllum
beim leioum sem folk notar til ad nalgast og nota upplysingar. Samkvemt Tom D.
Wilson (2000) er upplysingahegdun 61l hegdun folks gagnvart upplysingalindum, hvort
sem um er ad reda virka upplysingaleit eda ekki, og einnig notkun upplysinganna. |
pessu getur falist ad tala vid einhvern i eigin persénu eda pad ad sja auglysingar i
sjonvarpinu, jafnvel pé ad ekki standi til ad nota upplysingarnar. Donald O. Case (2002)
beetir pvi vid skilgreiningu Wilsons ad upplysingahegdun geti lika att vid pegar akvedid
er ad leita ekki ad upplysingum.

3.1.1. Skilningskenningin

Allmargar kenningar hafa verid settar fram um upplysingahegdun folks. Brenda Dervin
(1992) setti fram skilningskenninguna sem lysir pvi hvad gerist pegar folk uppgotvar
gat i pekkingargrunninum og parf ad finna upplysingar til ad fylla upp i pad eda byggja
bra yfir pad. Han lysir ferdalagi i tima og rumi pegar folk uppgétvar upplysingaporf og
hvernig leyst er ur peirri porf. Han likir ferlinu vid pad ad manneskja sé ad ganga og

komi ad gati eda holu og purfi ad finna eitthvad til ad setja yfir gatid til ad komast afram
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(mynd 2). pad gerist jafnt og pétt & lifsleidinni ad folk uppgdtvar ad pad hefur
upplysingaporf eda gat i upplysingagrunninum. Pad er ekki haegt ad halda ferdinni
afram nema ad finna upplysingar (Dervin, 1992; Savolainen, 2000). bad er ymislegt
heegt ad nota til ad fylla upp i petta gat og parf alls ekki ad fara fram formleg leit ad
upplysingum i 6ll skiptin. Pad fer allt eftir pvi hver upplysingapdrfin er. Dervin (1992)
segir ad pad sé jafnvel hegt ad fylla upp i gatid med eigin pekkingu. Ef
upplysingapdrfin tengist einhverju sem vidkomandi hefur vitad adur, en er bdinn ad
gleyma, pa getur verid nog ad rifja upp og nota peer upplysingar til ad fylla upp i gatid.
Pad geeti lika verid nog ad tala vid einhvern, hringja i vin eda kunningja. Skilnings-
kenningin er almenn og er &tlad ad eiga vid um alla einstaklinga og i hvada

kringumsteedum sem er.
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Mynd 2: Skilningskenningin

Savolainen (2000) segir ad pad sé ekki naudsynlegt ad fylla upp i petta gat med

vitsmunalegum pattum heldur geti verid ndg ad fylla pad med tilfinningalegum pattum.

[ kjolfar afalls getur vel verid ad nog sé ad fa fullvissu fra gédum vini um ad allt verdi i

lagi til ad laga dvissuastand. pa sé ekki um formlegar upplysingar ad reeda en engu ad

siour naegjanlegar til ad fylla upp i pad gat sem myndadist vid afallid. Savolainen (2000)

segir einnig ad pad sé ekki alltaf naudsynlegt ad fa nyjar upplysingar eda byggja nyja
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bru til ad geta haldid &fram. bad geti verid negjanlegt ad breyta bra sem fyrir er.
Hugsanlega er lausnin vid vandamalinu su ad hugsa pad upp & nytt og laga fyrri
kunnattu ad pvi & pann hatt ad hun dugi i breyttum adsteedum. Pad ma pvi yfirfera
kunnattu sem pegar er fyrir hendi og nyta hana aftur. Stundum er noég ad sja hlutina i
nyju ljosi eda fra 6dru sjonarhorni til ad upplysingapdrfinni sé fullnaegt. Upplysingar ma
horfa & sem leir. beer ma moéta ad vild til pess ad peer falli ad persénulegum pérfum vid
brdarsmidina. Pekkingu a einum hlut ma yfirfera & annan og jafnframt baeta vid hana

vitneskju ar enn einni att par til komin er st kunnatta sem sost var eftir.

Pad ma sja fyrir sér manneskju med bakverk. Han veltir fyrir sér hvernig best sé ad
beita sér og rifjar upp pegar hun fékk adur bakverk. P4 s& bakverkur hafi verid ddruvisi
pa getur hin notad pa pekkingu sem han 6dladist pa og yfirfert hana yfir & naverandi
bakverk.

Petta a lika vio um fléknari upplysingapdrf, eins og til deemis pegar barn greinist med
einhverfu. Rannsoknir syna ad foreldrar purfa ad gefa sér einhverja astedu fyrir pvi
hvers vegna barnid peirra er med einhverfu. Astedurnar geta verid ymsar eins og ad
Guo hafi akvedid pad, ad pau hafi verid valin til ad eignast petta barn, eda vegna pess ad
bau hafi purft ad leera nyja hluti (Samios, Pakenham og Sofronoff, 2007). Til ad fara i
gegnum petta ferli ma gera rad fyrir ad foreldrarnir purfi einhverjar upplysingar. Ef pau
bla ekki yfir neinni pekkingu & einhverfu pa geta pau ekki leitad ad upplysingunum hja
sjalfum sér heldur purfa pau ad nélgast upplysingarnar annars stadar fra. Per
upplysingar geetu komid fra vinum eda ettingjum sem pekkja til, fra fagadilum, ar
bokum eda af Internetinu. Fyrsta upplysingapdrfin geeti pd verid enn einfaldari eins og
verdur allt i lagi, verdur framtidin fyrir barnid mitt g6d. P4 geeti verido nég ad fa
hughreystingu fra einhverjum sem pekKir til og sem getur sagt, ad petta verdi allt i godu
(Savolainen, 2000).

3.1.2. Likén um upplysingahegdun

Allmargir freedimenn hafa sett fram likon um upplysingahegdun. Hér verdur fjallad um
likan Pamelu J. McKenzie (2003) um upplysingahegdun i daglegu lifi, likan Toms
Wilson (1997) um upplysingahegdun og berjatinslulikan Marciu Bates (1989).
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3.1.2.1. Upplysingahegdun i daglegu lifi

Pamela J. McKenzie (2003) setti fram likan um upplysingahegdun i daglegu lifi (e.
Everyday-life information seeking) eftir ad hafa rannsakad upplysingahegdun kvenna
sem gengu med tvibura. Onnur likon sem sett hofdu verid fram fjolludu um einhver
afmorkud svid eda akvedna leit ad upplysingum og henni fannst pau ekki taka a hlutum
eins og pvi ad rekast a upplysingar i daglegu lifi. I likaninu (mynd 3), sem McKenzie
(2003) setti fram, er sérstaklega horft til pess pegar folk rekst & upplysingar an pess ad

vera ad leita ad peim og einnig til pess pegar folk feer upplysingar i gegnum annan adila.

Individual-in-context

l_ Mode

Active seeking

Phase - Connecting Interacting

Actively seeking contact Asking a pre-planned question; active
with an identified source in a | questioning strategies, e.g., list-making
specific information ground

Active scanning Identifying a likely source; | Identifying an opportunity to ask a
browsing in a likely question; actively observing or
information ground listening

Non-directed monitoring | Serendipitous encounters in | Observing or overhearing in
unexpected places unexpected settings, chatting with

acquaintances

By proxy Being identified as an Being told

information seeker; being
referred to a source through a
gatekeeper

Information practices: may be used
as counter-strategies in the face of
connection or communication
barriers

Mynd 3: Likan um upplysingahegdun i daglegu lifi

[ fyrsta dalkinum ma sja fjorar leidir sem gera folki kleift ad nalgast upplysingar. Fyrsta
leidin er virk leit, dnnur er virk skimun, pridja er 6bein voktun og su fjorda er i gegnum

einhvern annan (e. by proxy) (McKenzie, 2003).

Naestu tveir dalkar lysa pvi hvad felst i pessum leidum. pegar folk er i virkri leit pa er
pad ad leita ad akvednum upplysingum & fyrirfram akvednum stédum. bad notar virka
leitaraztlun og spyr akvedinna spurninga (McKenzie, 2003).
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I virkri skimun eru skilgreindir liklegir stadir til ad nalgast upplysingarnar og vafrad i
gegnum pa. betta getur verid allt fra bokabud til leknastofu. Folk fylgist med 6drum i
kringum sig og hegdun peirra og gripur tekifeeri til ad spyrja spurninga. bad fylgist lika
med samraedum og spurningum par sem hopar hittast. Folk gerir sér grein fyrir pvi hvar
bad getur leitad ad upplysingum po6 pad hafi ekki fastmétadar veentingar um hvad pad
mun finna par (McKenzie, 2003).

Obein voktun getur falist i pvi ad rekast 6vaent & upplysingalind par sem ekki var bdist
vid pvi. Einnig ad rekast & upplysingar a 6veentum stodum og jafnvel pé ad ekki sé verid
ad leita ad upplysingum. betta getur komid fram i spjalli eda vid pad ad heyra Ovart
spjall annarra eda sja upplysingar i dagblédum &n pess ad vera ad leita eftir peim
(McKenzie, 2003).

Upplysingar sem fengnar eru i gegnum adra fela i sér ad einhver gerir sér grein fyrir pvi
ad viokomandi er i upplysingaleit og veitir upplysingarnar eda beinir honum &fram. Sa
sem veitir upplysingarnar er pa i hlutverki hlidvardar og fer pa jafnvel i virka leit, virka
skimun eda oObeina leit fyrir pann sem parf upplysingarnar. Pessi leid getur verid tengd
hinum premur par sem petta getur verid afleiding peirra, til deemis pess ad vera i virkri
leit ad upplysingum og vera svo beint &fram af einhverjum 6drum (McKenzie, 2003).

Likanid um upplysingahegdun i daglegu lifi er i tveimur stigum. Fyrra stigid snyst um
pbad ad bda til tengingu vid upplysingalind eda ventanlega upplysingalind hvort sem
bad er beint eda i gegnum einhvern annan. Seinna stigid synir svo samskiptin vid
upplysingalindina pegar buid er ad skilgreina hana og tengingu vid hana hefur verid
komid & (McKenzie, 2003).

Tenging vid upplysingalindir er mismunandi eftir pvi hvada leid er farin i
upplysingaleitinni. T virkri leit ad naudsynlegum upplysingum pé getur petta verid ad
fara og kaupa einhverja dkvedna bok eda hringja og panta tima hja lekni. petta getur
lika verid ad nota gamla upplysingalind til ad nalgast nyjar upplysingar eda setja sig i
samband vid einhvern sem madur pekkti fra fyrri tid. Sumir koma & Oformlegu
sambandi vid vin par sem hagt er ad nalgast radleggingar um akvedna hluti. betta getur
lika verid ad finna mogulega upplysingalind fyrir framtidar upplysingaparfir eins og ad
vera i hopastarfi eda félagsskap par sem er folk sem geeti veitt upplysingar. Samskiptin
vid upplysingalindina felur i sér ad bera fram spurningar. Sumir eru med lista med

spurningum til ad spyrja pegar komid er til leeknis (McKenzie, 2003).
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Tenging vid upplysingalindir i virkri skimun getur verid ad finna eda vera & stodum par
sem liklegt er ad haegt sé ad nélgast upplysingar eins og bakur eda baklinga eda par
sem folk getur verid ad tala saman. Sumir fara i bokabudir eda bokasdfn og skoda par
allt sem geeti gefid gagnlegar upplysingar. Pad sem er gagnlegt er pa keypt eda fengid
ad lani. begar kemur ad samskiptum vid upplysingalindina pa geta pau verid ad sja
teekifeeri til ad spyrja spurninga i videigandi adsteedum. bad er einnig ad hlusta og parf
ekki ad fela i sér samskipti heldur getur verid pad ad heyra einhvern tala & fundi eda
bara ad sja hvernig einhver hagar ser. Sumir lesa baekur med skipulégdum hatti med pvi
ad renna yfir kaflaheiti og 4kveda pannig hvad gagnast Ur bokinni og hvad ekki. b4 er
jafnvel hlaupid yfir paer upplysingar sem eru neikvaedar (McKenzie, 2003).

I 6beinni voktun felst tengingin vid upplysingalindir til deemis i pvi ad horfa & fréttir eda
lesa dagbl6d og rekast pannig a upplysingar an pess ad vera endilega ad leita ad peim.
Sumir rekast 6vaent a einhvern i badinni, & vinnustad eda heima hja vini sem getur gefid
upplysingar. betta er oft 6veent og gerist p6 ad viokomandi sé ekki i neinni upplysinga-
leit eda jafnvel geri sér ekki grein fyrir pvi ad hann vanti pessar upplysingar. Samskiptin
vid upplysingalindina purfa ekki ad vera formleg, pau geta sem demi verid bara pad ad
horfa a einhvern gera eitthvad og hugsa ad petta sé snidugt eda ekki snidugt og vera

pannig kominn med upplysingar sem ekki var buist vid (McKenzie, 2003).

Tengin vid upplysingalindir pegar upplysingar eru fengnar i gegnum adra er samtvinnud
hinum tengingunum nema ad pvi leyti ad gerandinn er annar en s& sem upplysingarnar
parf. Tengingin getur verid su ad hinn adilinn kemur og bydur fram upplysingar.
Upplysingunum getur lika verid komid til folks i formi bdka eda timarita ef ettingjar og
vinir sja eitthvad sem peir telja gagnlegt. Samskiptin hér geta verid pau ad fa
upplysingar i gegnum reynsluségur eda radleggingar um ymsa hluti fr4 6drum og pad ad
lesa eitthvad i bok eda timariti (McKenzie, 2003).

3.1.2.2.  Endurskodad likan um upplysingahegdun

Likan Toms Wilson (1997), sem hann kallar endurskodad likan um upplysingahegdun,
setti hann fram eftir ad hafa kynnt sér upplysingahegdun sem og sélfredi, honnun
upplysingakerfa, rannsoknir & heilsu-samskiptum (e. health communication studies) og

sélfreedi og neytendahegdun. Pad er pvi byggt a rannséknum ar 6likum fraedigreinum.
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Likanid (mynd 4) lysir atburdum eda skrefum sem folk fer i gegnum adur en pad fer i ad
leita ad upplysingum en tekur lika & pvi ad folk jafnvel leitar ekki ad upplysingum sem

porf er fyrir.

Likanid gerir rao fyrir pvi ad upplysingaporf verdi alltaf til vid akvednar kringumstaedur
sem einstaklingur er staddur i og pa fer hann i petta ferli sem myndar hringras. begar
upphaflegri upplysingaporf hefur verid fullnaegt pa getur pad leitt til pess ad hann finnur
fyrir nyrri upplysingaporf.

Context of » Activating Intervening > Activating Information-seeking
information need mechanism g variables mechanism B behaviour
I I I I v
Person-in-context Stress/coping —— Risk/reward
7y theory sychologica theory Passive
attention
Demographic I
Passive
Role-related or Social [saming ikl
: theory
interpersonal
P Active
search
nvironmental
Environmenta Seff- ‘
efficacy Ongoing
Shiich search
characteristics
Information
processing and [
use

Mynd 4: Endurskodad likan um upplysingahegdun

[ likaninu tekur hann inn pad alag sem getur ordid vid upplysingaleitina eda vid pad ad
fa upplysingarnar og gerir rad fyrir pvi ad pad hafi ahrif & pad hvort farid sé i
upplysingaleit eda ekki. Ef upplysingarnar eda leitin ad peim er talin valda of miklu
alagi pa getur folk haett vid og talid betra ad vera an upplysinganna (Wilson, 1997).

Ef akvedio er ad halda afram leit, pa gerir Wilson (1997) rad fyrir pvi ad pad komi inn
akvednar breytur sem hann kallar ,intervening variables“. Pessar breytur eru Sal-

freedilegar, lyofreedilegar, stada eda hlutverk vidkomandi, umhverfispettir og einkenni
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heimildarinnar. Allir pessir pettir geta haft &hrif & eda komid i veg fyrir
upplysingaleitina og peir geta komid fyrir hvenar sem er i upplysingaleitinni.

pad hversu folk er forvitid og hvort pad sé tilbuid ad taka aheettur er salfreedileg breyta.
Folk sem er ekki mjog forvitid er oliklegra til ad leita ad upplysingum en annad folk og
ef pad er ad leita ad erfidum upplysingum getur ahaettan sem fylgir upplysingunum
spilad inn i leitina. Lyofraedilega breytan tengist medal annars busetu, aldri, kyni og
menntun. Hvar folk byr getur spilad inn i upplysingaleitina og hversu adgengilegar
upplysingar eru. Pad sama & vid um aldur, kyn og menntun, pessi atridi skipta miklu
mali pegar kemur ad upplysingaleit og geta latt hana. Stada pess sem leitar upplysinga
skiptir mali. Er hann/han foreldri eda leeknir, yfirmadur eda almennur starfskraftur?
Astaedur upplysingaleitarinnar spila inn i stédu og hlutverk vidkomandi. Umhverfis-
pbeettir hafa ahrif & upplysingalindir og adgangur ad peim fer eftir pvi hvar manneskjan
er stodd. Hversu audvelt er ad fa tima hja leekni og hversu langan tima viokomandi feer
hja lekni getur verid mjog olikt & milli landa og landsveeda. Ad lokum skiptir mali
hvadan upplysingarnar koma og hversu areidanlegar par eru. Ef eini adgangurinn er ad
[élegum og dareidanlegum heimildum pa hefur pad ahrif & leitina (Wilson, 1997).

Til pess ad upplysingaleit fari fram gerir Wilson (1997) rad fyrir pvi ad vidkomandi
burfi ad hafa trd & pvi ad upplysingaleitin beri arangur eda ad upplysingarnar sem
finnist séu pess virdi ad leita ad peim. ,,Risk/reward theory* er 4 einfoldu mali pad ad
ahaettan feli i sér avinning og sé pvi pess virdi ad taka hana. Tra & eigin getu er lika
mikilveeg. Ef viokomandi hefur ekki trd & pvi ad hann nai arangri eda bui yfir pvi sem
parf til ad finna upplysingarnar eda meta per pa er liklegt ad hann/han sleppi jafnvel

leitinni.

3.1.2.3.  Berjatinslulikanid

Eftir pvi sem upplysingar aukast & Internetinu pa verdur leit par floknari. Marcia J.
Bates (1989) setti fram berjatinslulikanid (mynd 5) par sem hin taldi upplysingaleit &
Internetinu vera 6lika leit i 6drum upplysingalindum. Pad parf ad huga 6druvisi ad
upplysingalindum og leitarteekni pegar leit fer fram & Internetinu. Bates (1989) likir
upplysingaleit & Internetinu vid pad ad tina ber. Berin eru tind, eitt og eitt i einu par til

nog er komid. Han vill meina pad ad upplysingaleitin sé pannig ad folk fari af stad i leit,
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finni upplysingar sem jafnvel breyta leitarskilyrdunum og velti peim fyrir sér pangad til
fleiri upplysingar finnast. pa fer sama ferli i gang aftur par til naegjanlegar upplysingar

hafa fundist til ad fullnaegja porfinni.

0 = query variation

T = thought
E = edit
= documents, information

-

Mynd 5: Berjatinslulikanio

,Query variation* er Utfeersla leitarords sem lagt er af stad med og hér er synt ad hin
breytist i ferlinu um leid og einhverjar upplysingar hafa fengist. ,,T* taknar hugsanir

notandans sem fara i gegnum hugann medan leit fer fram (Bates, 1989).

Petta likan segir ad venjulegar leitir séu ekki fastmétadar heldur breytist peer. Leitandinn
finnur ekki upplysingar i einum pakka heldur safnar hann ad sér upplysingum i smaum
skommtum par til upplysingapdrfinni hefur verid fullnagt. Leitarteeknin er fjolbreytt og

upplysingalindirnar einnig (Bates, 1989).

3.1.3. Personulegar upplysingar - grunnhopar

Lengi hefur verid vitad ad folk treystir & tengslanet til ad hafa adgang ad og fa
upplysingar. pratt fyrir fjoldann allan af upplysingaveitum pa hafa persénuleg samskipti
avallt verid su veita sem flestir kjosa. | rannsoknum & svidi bokasafns- og

upplysingafraeda er pad nanast algilt ad folk kys persénulegar upplysingar fra til deemis
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gttingjum, vinum, nagronnum eda vinnufélogum til ad fa peaer upplysingar sem pad parf
frekar en ad fa upplysingar hja bokasafni eda fjolmidlum. betta & vid um allar tegundir

upplysingaparfa, hvort sem paer eru personulegar eda faglegar (Lu, 2007).

Flest folk lifir i samfélagi med 6dru folki og tengist pannig 6hjakveemilega ymsum
félagslegum béndum. Margskonar félagslegir hopar verda til ut fra pessum tengingum
sem hafa verid rannsakadir Gt fr& ymsum freedasvidum. Pbessir hopar voru kalladir
grunnhdpar (e. primary groups) af fjolmidlarannsakendunum Katz og Lazarsfeld og
skilgreindu peir pa sem &6formlega eda formlega félagslega hopa af ymsum geréum,
fjolskyldur, vinir, félagasamtok, vinnuhopar eda samtok par sem einstaklingar mynda
tengslanet og sinna allskonar daglegum verkefnum. pessir grunnhépar marka lif okkar
og daglegar venjur takmarkast ad miklu leyti vio pa. bar sem lif okkar stjérnast nokkurn
veginn af pessum grunnhépum pa myndast skodanir okkar og vidhorf okkar oft Gt fra

peim dsamt peim upplysingalindum sem vid notum (Lu, 2007).

Upplysingaleit og mat og arvinnsla upplysinga tekur langan tima og kallar a ymis
arreedi. Synt hefur verid fram a pad ad folk kys ad minnka vinnualagid sem
upplysingaleit krefst med pvi ad eyoa eins litlum tima og haegt er i pad ad leita ad
upplysingum. Upplysingaleit i rafrenum gagnaséfnum, i bokum eda & bdkaséfnum
tekur mun lengri tima en ad f& munnlegar upplysingar. Folk kys pvi ad leita til einhvers
sem hagt er ad komast i samband vid nanast an tafar, eins og til vinar sem hagt er ad
hringja i eda vinnufélaga sem situr rétt hja viokomandi. Persénulegar upplysingar eru
bvi mun adgengilegri heldur en adrar upplysingar (Lu, 2007).

Eitt pad mikilveaegasta i sambandi vid upplysingar er traverdugleiki peirra. Hversu réttar
eru peer upplysingar sem folk faer i hendurnar? I triverdugleika koma saman ymis atridi,
eins og hvadan upplysingarnar koma (e. authority), hver er areidanleiki peirra, hversu
traustar eru peaer og hefni eda geta pess sem midlar upplysingunum. Af pessu hefur
traust og hafni verid skilgreint sem mikilvaegustu peettirnir i traverdugleika upplysinga.
Traust snyst um pad ad meta upplysingarnar og hvadan paer koma og mynda sér skodun
a pvi hvort upplysingalindinni sé treystandi til ad gefa réttar upplysingar. begar talad er
um heefni er att vid ad skoda parf haefni og/eda getu pess sem midlar upplysingunum til
pess ad vita pad sem sett er fram. Byr vidkomandi yfir pvi sem naudsynlegt er til ad
geta haft peaer upplysingar sem verid er ad midla? pegar einstaklingur telur upplysingar

ekki traverdugar er liklegt ad hann hafni peim eda bregdist ekki vid peim a neinn hétt en
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ef hann telur peer trdverdugar er liklegt ad hann medtaki peer og reyni ad skilja peer og
noti peer i til drvinnslu & pvi verkefni sem kalladi & upplysingaporfina (Lu, 2007).

Med daglegum samskiptum metur folk sérsvid hvert annars og hversu treystandi pvi er &
akvednum svidum. Pegar manneskja hefur verid metin areidanleg pa er liklegt ad leitad
sé til hennar eftir upplysingum sem tengjast hennar sérsvidi. I grunnhépum félks eru
einstaklingar sem tengjast einhverjum bondum, eins og fjolskyldu- eda vinabéndum
sem njota trausts og pvi parf ekki ad meta pa einstaklinga. bvi er folk liklegra til ad leita
til einhvers i sinum grunnhép eftir upplysingum heldur en einhvers sem er utan pess
hops (Lu, 2007).

Gildishladnar upplysingar geta verid kostur. Persénuleg samskipti bjéda upp & ad sa
sem gefur fra sér upplysingarnar getur adlagad peer ad adstedum pess sem leitar eftir
beim og pannig gert upplysingarnar nothefari. Med samraedum er haegt ad meta
upplysingarnar strax og pannig gert pear nothefari fyrir pann sem leitar peirra. Med pvi
ad adlaga upplysingagjofina ad peim sem upplysingarnar feer er haegt ad auka likurnar a

ad peim sé treyst og pvi ad pser muni koma ad notum (Lu, 2007).

Margir telja ofgnott upplysinga mikid vandamal. Med pvi ad fa persénulegar
upplysingar méa komast hja pessu vandamali par sem peer upplysingar hafa yfirleitt verid
metnar a einhvern hatt og pvi audveldari i notkun en upplysingar sem & eftir ad skoda
og meta. Personulegar upplysingar sem eru gefnar beint vid einhverri spurningu og
midadar vid pann sem spyr og par adstedur sem vidkomandi er i minnkar hettuna a

ofgnétt upplysinga (Lu, 2007).

Manneskjan er félagsvera sem lifir og hreerist i ymsum grunnhopum. Folk horfir &
félagsnet sin til ad meta lif sitt, mynda sér skodanir og vidhorf sem gera pvi kleift ad
mynda sér &kvedinn veruleika og virka i samfélaginu. Mannfolkid hefur medfedda
tilhneigingu og félagslega porf til ad treysta & hvert annad pegar kemur ad radleggingum
og upplysingum. Persdnulegar upplysingar er par ad auki audveldara ad nalgast og peer
eru taldar &reidanlegri og notheefari. Pad er haegt ad gefa peim meira gildi med pvi ad
reeda um paer og meta peer i samreedum og paer minnka ofgnott upplysinga. bPad er
enginn énnur upplysingaveita sem stenst pennan samanburd. Pad parf pvi ekki ad koma

a Gvart ad almennt kys folk personulegar upplysingar fram yfir allt annad (Lu, 2007).
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I rannsokn Agustu Palsdottur (2008) & upplysingahegdun islendinga tengda heilsu-
upplysingum kom i ljés ad folk kys fyrst og fremst ad reeda vid adra og fa pannig
upplysingar. Su leid var valin fram yfir ymsar adrar leidir eins og ad nota Internetid og
fjolmidla, reeda vid heilbrigdisstarfsfolk og skoda baeklinga fra heilbrigdisyfirvoldum. |
rannsokninni kom fram ad Internetid var minnst notad af 6llum upplysingalindum um

heilsutengt efni.

Guillaume og Bath (2004) gerdu rannsékn i Bretlandi par sem Kkoénnud var
upplysingaporf foreldra i tengslum vid MMR bélusetninguna en su bdlusetning var
lengi vel talin geta valdid einhverfu. bar kom fram ad foreldrar vildu fa eins miklar
upplysingar og heegt veeri og ad peir vildu fa ad sja rannsoknir sem syndu fram & ad i
lagi veeri ad gefa bornum pessa sprautu. beirra helstu upplysingalindir voru fjéImidlar,
baedi prentmidlar og sjonvarp en pd adeins areidanlegir fjolmidlar. Foreldrarnir virtust
gera sér grein fyrir pvi ad fjolmidlar veeru ekki hlutlausir og syndu oft bara eina hlid a
malinu. bessir foreldrar virtust ekki leita til folks sem peir pekktu, hugsanlega par sem
peir vildu geta metid upplysingarnar sjalfir og vildu par af leidandi f& eins hlutlausar
upplysingar og hegt var.

3.1.3.1. Hlioverdir

P pad sé talad um ad folk leiti sér upplysinga innan sins grunnhops pa er pad ekki
endilega pannig ad leitad sé til allra innan hopsins. Einstaklingar eru mismunandi og
sumir eru upplysingagladari en adrir og einhverjir vita ymislegt um eitt en litid um
annad. pad fer pvi eftir pvi hver upplysingaporfin er til hvers er leitad par sem pad hafa
ekki allir somu moguleikana & ad veita allar upplysingar. PO eru sumir med almennt
meiri pekkingu og oft vill pad verda svo ad til peirra er mest leitad af 6drum medlimum
hopsins pegar upplysingaporf er til stadar. beir sem eru i pessu hlutverki eru oft kalladir
hligverdir (Lu, 2007).

Hlidverdir eru einstaklingar sem annadhvort bada yfir miklum upplysingum um akvedid
efni innan hops eda getu til ad nalgast paer og hafa einnig mikil samskipti vid medlimi
hopsins sem gerir peim kleift ad midla upplysingum. beir eru einstaklingar sem fylgjast
med upplysingum og sia askilegt efni fra Oaeskilegu. Hlidverdir eru einnig

nokkurskonar millilidir eda tengilidir vid hépinn Gt & vid, tenging vid hluti sem
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hopurinn hefur ekki pekkingu 4. A mynd 6 ma sja hvernig Lu setur hlutverk hlidvarda
fram (Lu, 2007).
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Mynd 6: Hlutverk hlidvarda

Hlidverdir eru pvi baedi tenging ut & vid fyrir medlimi hdpsins og sja um ad sia
upplysingar sem koma inn til peirra. Pessi atridi byggja hvort & 6dru. Siun upplysinga er
naudsynleg og hun leidir 6hjakveemilega af sér tengingu Ut & vid og slik tenging verdur
ekki fyrr en askilegar upplysingar hafa verid siadar fra 6aeskilegum hvort sem pad er
gert medvitad eda ekki (Lu, 2007).

Deemi um petta er ad medlimur grunnhéps leitar til hlidvardar i sinum hop eftir
upplysingum um gédan barnaleekni fyrir barn sem er med siendurteknar eyrnabdlgur.
Hlidvordurinn geeti buid yfir pessum upplysingum eda hann leitar eftir peim en hann
siar pa Ut pa leekna sem hafa gott ord & sér fyrir bérn sem eru med sykingu i eyrum fra
beim sem hafa ekki eins gott ord & sér. betta getur hann gert badi medvitad og
Omedvitad. Hlidvordurinn kemur sidan pessum upplysingum til pess sem til hans leitadi

0g er pa buinn ad bda til tengingu ut, fra medlimi hopsins til barnalaeknisins.

I likani McKenzie (2003) um upplysingahegdun i daglegu lifi koma hlidverdir talsvert
fyrir. Peir eru pa ekki endilega einhver sem leitad er til heldur lika einhver sem gerir sér
grein fyrir pvi ad vidkomandi er i porf fyrir akvednar upplysingar og leetur peer fra sér ef

hann byr yfir peim eda jafnvel fer i upplysingaleit og midlar peim svo afram.
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3.1.4. Ofgnétt upplysinga

Bawden og Robinson (2009) hafa fjallad um hvernig upplysingar, baedi freedilegar sem
og adrar, hafa ferst fr& pvi ad vera prentadar yfir i pad ad vera stafrenar.
Upplysingaveitum hefur fjolgad eftir tilkomu Internetsins og pa sérstaklega eftir ad
vefur 2.0 kom til ségunnar. Vefur 2.0 er gagnvirkur og gerir rad fyrir patttoku notandans
(O’Reilly, 2005). Med proun vefs 2.0 komu samfélagsmidlar sem skipa stéran sess i
bessari préun. Pessi tekniproun hefur ordid til pess ad upplysingaumhverfi okkar er
ordid fjolbreyttara en jafnframt floknara. Vid getum néalgast upplysingar i gegnum enn
fleiri midla en &dur. En p6 ad upplysingaveitunum hafi fjolgad pa skodum vid
upplysingar nanast alltaf i gegnum vefvafra. Vio vorum von ad lesa upplysingar &
fjolbreyttu formi eins og i prentudum bdokum, handskrifudum dagbokum, dagblédum,
lj6sritum og ymsum UGtprentunum. | dag lesum vid upplysingar fra fjolmidlum,
freedisidum, persénulegum bloggsioum eda samfélagssidum eins og Facebook og
Twitter af einhvers konar skja i gegnum einhverskonar vafra. Formid er pvi ordid
einsleitt p6 ad uppsprettan hafi breyst. Vid erum par ad auki med moguleika &
upplysingum nénast i hondunum allan daginn med préun snjallsima og spjaldtélva.
Vandamalin sem vid stondum frammi fyrir pegar kemur ad upplysingum eru po alls
ekki ny af nalinni, of mikid magn upplysinga hefur verid i umraedunni fra pvi ad
prentvélar voru fundnar upp. Pad ma po segja ad i dag hafi pessi vandamal ¢dlast nyja
hlid med rafreenni préun (Bawden og Robinson, 2009). Savolainen (2007) er & sama
mali og segir ad med tilkomu Internetsins hafi ofgnétt upplysinga ordid meira mal en

aour.

Bawden og Robinson (2009) segja ad pegar kemur ad stjornun og medhodndlun
upplysinga pa séu tvo adalatridi sem purfi ad horfa &, gaedi og magn peirra upplysinga
sem gefnar eru. | gegnum soguna hefur eitt stersta vandamalid i sambandi vid
upplysingar verid pad ad geta fundid eda veitt neagilegt magn af nothafum
upplysingum. Bawden og Robinson (2009) telja ad pegar reett var um of mikid magn
upplysinga adur pa hafi pad frekar verid tengt eftirsja af pvi ad geta ekki lesid allt pad
sem skrifad hafdi verid en ad um raunverulegt vandamal hafi verid ad reda. beir segja
ad pad hafi ekki verid fyrr en & 20. 6ld pegar almenn Gtgafa d&samt fraedilegum utgafum
jékst sem hugtakid upplysingaofgnott eins og vid skiljum pad i dag birtist, par sem ekKi
var haegt ad fylgjast med 6llu pvi sem skrifad var um akvedid efni. Eftir 1990 breyttist

petta med aukningu rafrens efnis, sérstaklega a Internetinu, og adal vandamal
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upplysingapjonustu var ad sia og velja r par sem finna ma mikid magn upplysinga um
nanast hvada efni sem er. Bawden og Robinson (2009) vilja meina pad ad spurningar
um geaedi og uppruna upplysinga hafi einnig verid vandamal pegar prentad efni for i
umferd. 1 dag veltum vid fyrir okkur hver skrifadi efnid & Internetinu og hvort
manneskjan & bak vid pad sé i raun su sem hin segist vera. begar prentefni vard
adgengilegt folki pa velti pad fyrir sér alveg sému hlutunum, hver skrifadi petta og af
hverju, hver er tilgangurinn med efninu. Pad ma pvi segja ad pé ad margt hafi breyst pa
stondum vid ennpa frammi fyrir svipudum vandamalum og folk a 18. 6ld, bara

hugsanlega & steerri meelikvarda (Bawden og Robinson, 2009).

Savolainen (2007) segir ad ofgnott upplysinga sé su upplifun ad hafa ekki allan pann
tima sem parf til ad geta notad upplysingar og upplysingalindir i &kvednum adsteedum.

Ofgnétt upplysinga & yfirleitt vid pegar geta einstaklings til ad nota upplysingar vid
vinnu sina hamlast af magni hugsanlega nothafra og videigandi upplysinga sem hann
hefur adgang ad. Upplysingarnar verda ad hafa hugsanlegt gildi fyrir einstaklinginn par
sem hann annars geeti hundsad pear og pa valda peer ekki ofgnétt upplysinga og peer
verda ad vera adgengilegar pvi annars veeri vandamalid ekki raunverulegt heldur adeins
hugsanlegt. Upplysingar sem vido hofum ekki adgang ad geta ekki valdid
upplysingaofgnétt (Bawden og Robinson, 2009).

Savolainen (2007) segir ad ofgnétt upplysinga geti lika att sér stad i daglegu lifi folks.
Fjolmidlar lata til deemis fra sér efni i miklum meeli sem oft fjallar um sama hlutinn fra
orlitio mismunandi sjonarhornum. Peir sem fylgjast med fjolbreyttum fréttamiolum geta
pvi audveldlega ordid fyrir mikilli ofgnott upplysinga. I rannsokn Savolainen (2007) &
ofgnétt upplysinga kom i 1jés ad prentmidlar og ljésvakamidlar valda sidur ofgnott en
Internetid par sem upplysingarnar eru skipulagdari og ekki i eins miklu magni. Aftur &
moti virdist sem ofgnétt upplysinga og endurtekning peirra i fréttum, einnig i ljésvaka-

og prentmidlum, valdi folki leida sem geri pad 6neemt fyrir pvi sem pad heyrir.

Of mikid af upplysingum veldur yfirleitt pvi ad viokomandi missir stjorn & adsteedum og
stundum pvi ad pad pyrmir yfir hana/hann. T verstu tilfellunum getur petta valdid skada
4 heilsu vidkomandi. Ymsir salfreedilegir kvillar eins og athyglisbrestur og fleira hafa
verid tengdir vid upplysingaofgnoétt. | raun mé segja ad upplysingaofgnétt verdi pegar
fengnar upplysingar verda hindrun frekar en hjalp jafnvel po ad upplysingarnar séu

hugsanlega nothafar (Bawden og Robinson, 2009).
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Ein leid sem folk virdist nota til ad komast hja ofgnott upplysinga er ad fordast pad efni
sem & ekki vid eda sem ekki skiptir pad mali. bad er oft gert med pvi ad nélgast
upplysingalindir med akvedna aetlun i huga og leita eingdbngu ad upplysingum sem
falla ad peirra fyrri pekkingu eda stydja paer hugmyndir sem vidkomandi hafdi. Margir
einfaldlega stddva upplysingaleitina pegar peir hafa fundid upplysingar sem taldar eru
naegilega godar midad vid pann tima sem gefinn var i leitina (Savolainen, 2007). |
rannsokn Savolainen (2007) komu i raun fram tveer leidir sem folk notar til ad fordast
ofgnottina. Annars vegar ad sia Ut onothafar upplysingar fra peim upplysingalindum
sem valdar eru og hins vegar ad fordast akvednar upplysingalindir. Haegt er ad fordast
Oparfa upplysingar med pvi ad skima fyrirsagnir i fréttamidlum eda & vefsidum eda med

bvi ad renna lauslega yfir tdlvupost og dkveda hvad a ad lesa betur.

Of mikid magn upplysinga getur haft alvarleg ahrif og valdid skada a heilsu og
einkennum athyglisbrests. Kénnun sem beindist ad framkvaemdastjorum og kallast Ad
deyja fyrir upplysingar (e. dying for information) syndi fram & ad einn pridji taldi ad
ofgnott upplysinga hefdi skadad heilsu peirra og tveir pridju ad pad hefdi skadad
personuleg sambond peirra. Tveir pridju ségdu ad ofgnottin hefdi valdid minnkandi
starfsanagju og neerri helmingur sagdi ad peir frestudu pvi ad taka akvardanir vegna
ofgnéttar upplysinga og ad pad hefdi slem ahrif & peer akvardanir sem veeru teknar
(Bawden og Robinson, 2009).

3.1.5. AdQ leita eda ekki

Pad er ekki gefid ad folk leiti sér ad upplysingum po6 pad purfi & peim ad halda. betta
var lengi vel orannsakad sérstaklega & svidi upplysingafreeda par sem pad potti ekki
skipta mali, upplysingahegdun var einfaldlega ekki til stadar ef ekki var leitad. Pad eru
b6 nokkrir sem hafa gefid pessu gaum eins og Miller (1980), Wilson (1997), Case,
Andrews, Johnson og Allard (2005) og Sairanen og Savolainen (2010).

Personuleiki folks spilar stort hlutverk pegar kemur ad upplysingahegdun (Bar-Tal,
1994; Baker, 2005; Heinstrom, 2003; Miller, 1980; Wilson, 1997). Allir bua yfir eigin
persénuleika og mismunandi personuleikar bregdast vid mismunandi hlutum &
mismunandi hatt og pvi er ekki haegt ad segja ad einhver einn eiginleiki sé bestur pegar

kemur ad pvi ad finna eda nota upplysingar. Einn persénuleiki getur nytt sér vel eina
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tegund upplysingaleitar en annar olikur personuleiki getur nytt sér betur adra. FOlk notar
ymsar Olikar adferdir vid upplysingaleit. Sumir skipuleggja leit sina vel og fylgja
akvednum skrefum medan adrir safna ad sér upplysingum & oOsjalfrddan og
sveigjanlegan hatt. Astedan fyrir pessu er talin geta verid annarsvegar vegna
mismunandi innihalds, pad er ad petta geti verid breytilegt eftir pvi hverju er leitad ad,
en hins vegar vegna Olikra parfa og urvinnslu peirra sem leita, pad er Olikra

personuleika (Heinstrém, 2003).

Wilson (1997) tekur ymsa mismunandi peetti inn i endurskodad likan um
upplysingahegdun. bar gerir hann rad fyrir pvi ad ymsir peettir geti ytt undir eda komid i
veg fyrir upplysingaleit, til deemis pad hversu mikid alag vidkomandi telji hljotast af pvi
ad fa upplysingarnar eda ad leita ad peim. Ef alagid er talid vera mikid pa getur
vidkomandi brugdist vid med pvi ad sleppa pvi einfaldlega ad leita ad upplysingunum.
pad a lika vid ef folk hefur ekki tru & eigin getu pegar kemur ad upplysingaleitinni eda
ef pad hefur ekki tri 4 ad upplysingaleitin beri arangur. Ymislegt annad spilar inn i
upplysingaleitarferlio i likani Wilsons (1997) eins og salfredilegir peettir, stada
vidkomandi og umhverfispattir.

Toluvert hefur verid rannsakad og skrifad um upplysingar og atburdi sem valda folki
alagi. Ma par sérstaklega nefna ymislegt sem tengist krabbameini eins og rannsokn
Leydon o.fl. (2000). bar stendur upp Ur ad mjog mismunandi er hvort folk kys ad
nalgast upplysingar eda ekki. Upplysingar eru ekki alltaf taldar draga ar 6vissu og pvi
ekki gefio ad folk leiti sér ad upplysingum p6 pad standi frammi fyrir einhverju sem pad
bekkir ekki. Bar-Tal (1994) telur ad pad tengist pvi hversu vel félki gengur ad
skipuleggja og flokka peaer upplysingar sem pad feer og fella paer ad fyrri kunnattu eda
horfa fram hja peim upplysingum sem eru i 6samraemi vid pad sem fyrir var talid. Folk
sem a audvelt med pessa hluti verdur ekki fyrir auknu alagi pegar pad fer nyjar
upplysingar og geta peer pvi mogulega dregid Ur 6vissu. pegar félk & i vandkvaedum
med petta og byr ekki yfir peirri kunnattu sem naudsynleg er til ad vinna med paer
upplysingar sem fengnar eru, pa geta upplysingarnar valdid pvi ad alag eykst og dvissan
sem vidkomandi bjoé vid minnkar ekki (Leydon ofl., 2000). Hér ad framan var fjallad
um upplysingalasi og ma sja ad petta tengist saman. beir sem ekki eru upplysingalaesir
eru Oliklegri en adrir til pess ad geta unnid med paer upplysingar sem peir fa (Pordis T.
pérarinsdottir, 2003).
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Miller (1980) skiptir folki i tvo hopa eftir pvi hvernig pad bregst vid alagi og
upplysingum. Annars vegar eru pad peir sem leita eftir upplysingum pegar peir standa
frammi fyrir einhverju sem veldur 6gn eda alagi og hins vegar eru pad peir sem fordast
upplysingar. Rannsoknir Millers dtskyra muninn & pvi hvernig folk notar upplysingar til

ad takast & vid alag, ymist med pvi ad fordast paer eda finna paer (Baker, 2005).

Pad er ymislegt sem getur ordid til pess ad folk fordast upplysingar. Ofgnétt upplysinga
getur valdid pvi ad félk fordast upplysingar sem pad telur oparft (Savolainen, 2007).
pad ad leita ekki ad upplysingum eda fordast peer getur pd haft alvarlegar afleidingar, til
daemis ef um er ad raeda upplysingar um hollan lifsstil. Ef paer upplysingar komast ekKki

til skila getur pad leitt til slemrar heilsu folks (Sairanen og Savolainen, 2010).

Upplysingar sem eru taldar égnandi eda Opaegilegar valda pvi stundum ad folk sleppir
bvi ad leita peirra. Krabbameinssjuklingar stddva stundum upplysingagjof til sin um
medferdina ef peim finnast upplysingarnar ruglandi eda valda peim 6vissu og 66ryggi
(Leydon o.fl., 2000). Upplysingar geta minnkad dvissu en lika jafnvel aukid hana og pa
er oft talid betra ad fordast peer (Brashers, Goldsmith og Hsieh, 2002).

pad er einnig pekkt ad folk kys ad fa upplysingar sem falla ad fyrri pekkingu og stydja
vid skodanir pess og fordast upplysingar sem ekki uppfylla pessi skilyrdi (Case o.fl.,
2005).

Rannsokn sem Sairanen og Savolainen (2010) gerdu til ad kanna hvort folk fordadist
heilsutengdar upplysingar syndi ad pad var tvennt sem folk gerdi til ad fordast
upplysingar. Annars vegar vildi félk engar upplysingar og fordadist alveg peer
upplysingalindir sem hugsanlega geetu veitt pessar upplysingar og hins vegar voru sumir

sem vildu einhverjar upplysingar en porfin & pvi ad fordast paer var sterkari.

pad ad vilja ekki upplysingar og fordast peer alveg gerdi folki i rannsokninni kleift ad
halda i Ovissu med pvi ad stadfesta ekki eitthvad sem gerir pad stressad. betta atti
sérstaklega vid pegar upplysingaleitin hefdi getad stadfest eitthvad sem geeti pa ytt undir
hreedslu og alag. beir sem vildu upplysingar en fordudust peaer samt hofou jafnvel
adgang ad peim en kusu ad nyta sér hann ekki. Sumir byrjudu ad leita sér ad
upplysingum en hettu svo pegar peir fundu neikvaedar upplysingar, of mikid af

upplysingum eda 6areidanlegar. Margir hofu po upplysingaleit aftur en peir sem fundu
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mikid af 6areidanlegum upplysingum eda upplysingum sem voru a 6ndverdum meidi

vid skodanir peirra voru liklegir til ad hetta alveg leit (Sairanen og Savolainen, 2010).

3.1.1. Timasetning upplysinga

Svo virdist sem timasetning upplysinga hafi ekki mikid verid rannsokud, pad er hvort
bad skipti mali hvener folk fer upplysingar um eitthvad tengt pvi sem veldur alagi.
Timasetning er po eitt af pvi sem helst hefur verid bent & sem &galla @ kenningum
Millers (1980), um pa sem leita ad upplysingum og pa sem leita ekki, sem fjallad var
um hér ad framan og pvi velt upp hvort timi skipti mali i sambandi vid mismunandi
personuleika og upplysingaporf peirra. Baker (2005) komst ad pvi pegar hin rannsakadi
konur med MS sjukdominn, ad pegar peaer kvennanna sem hofdu fordast upplysingar vid
greiningu sjukdémsins hofou lifad vid hann i meira en tvo ar pa leitudu peer sér ad
upplysingum. bar voru pa ordnar vanar alaginu sem fylgir pvi ad vera med MS og voru

tilbanar ad leita sér ad upplysingum, voru hettar ad lita & upplysingar sem alagsaukandi.

Krabbameinssjuklingar vilja ekki alltaf vita allt um sjukdém sinn samkveaemt rannsokn
Leydon og fleiri (2000). beir vildu ymist meiri eda minni upplysingar en peir fengu um
sjukdéminn og medferdina vid honum & mismundandi timabilum eftir greiningu. Eitt af
bvi sem heilbrigdisstarfsfolk sem annast krabbameinssjuklinga stendur frammi fyrir er

bvi ad veita sjuklingum hefilegar upplysingar sem henta peim pegar pad hentar peim.

A erfidum timum i krabbameinsmedferdinni pa stodvudu sjiklingar stundum
upplysingaleit sina vegna misvisandi eda dgnandi upplysinga sem oft stéfudu af Gvissu
vid medferd. Sjuklingarnir vildu halda i vonina med pvi ad fordast neikveaedar
upplysingar um sjukdéminn og halda pannig i skefjum 6ttanum vid neikveeda Utkomu
(Leydon o.fl., 2000). Timasetning upplysinga skipti pa mali. Upplysingaporf sjuklinga
er mismunandi eftir pvi hvar peir eru staddir i sjukdémsferlinu (Guillaume og Bath,
2004)

Pessar rannsoknir hér ad ofan dsamt mérgum 6drum benda til pess ad upplysingaleit
folks sé olik, baedi hvort folk leiti ad upplysingum eda sleppi pvi og lika hvernig pad
leitar og hvort leitin hjalpi eda auki & dvissu. bad hlytur ad benda til pess ad naudsynlegt
sé ad skilja mismunandi eiginleika og adstedur folks pegar upplysingahegdun er
skodud. Ut fra pessu ma lika draga pa alyktun ad ein timasetning upplysinga hentar ekki
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Ollum. begar upplysingar um eitthvad sem veldur 6gn eru taldar auka &lag pa er
akvedinn hopur folks sem fordast upplysingarnar en pegar adsteedur hafa vanist og pad
sem ogninni olli er ekki lengur nytt og framandi pa er pessi hépur tilbdinn ad fa

upplysingar um malid. Hér virdist timasetning pvi skipta miklu mali.
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4. Einhverfa

Einhverfa er roskun sem verdur a taugaproska i heilanum. EKKi er vitad af hverju eda
hvener petta gerist en pod er talid liklegt ad petta gerist & fosturstigi en geti svo haldid
afram eftir feedingu. Einkenni einhverfu koma fram & premur svidum, i félagslegum
samskiptum, tjaskiptum og sérkennilegri eda arattukenndri hegdun. Til pess ad fa
greininguna demigerd einhverfa parf einstaklingur ad fara yfir viomidunarmark & éllum
pessum premur svidum. Odamigerd einhverfa er pegar einstaklingur fer yfir mérkin &
tveimur af pessum svidum. Asperger-heilkenni er ein tegund einhverfu, pa er adallega
um ad raeda roskun i félagslegum samskiptum og stundum arattukennda hegdun en ekKi
greindarskerding. Peir sem na ekki greiningarviomioum en syna p6 merki a ollum
svidunum fa greininguna roskun & einhverfurofi (Umsjonarfélag einhverfra, 2012;

Greiningar- og radgjafastdd rikisins, e.d.a).

Einkenni einhverfu geta verid af ymsum toga og eru yfirleitt mismunandi & milli
einstaklinga. Sem demi ma nefna ad einhverfur einstaklingur getur haft litinn dhuga a
6drum sem eru i kringum hann, getur att erfitt med ad skilja tilfinningar annarra, att
erfitt med ad lesa i Oyrta hegoun og gengid erfidlega ad skilja félagslegar reglur og
venjur. Einhverfir eiga oft i vandredum med tjaningu, nota formlegt mal, eiga erfitt
med ad horfa i augun & félki og tala i frosum Gr biémyndum eda auglysingum.
Einhverfir eiga par ad auki oft erfitt med breytingar, syna oft arattukennda hegdun, peir
geta lika verid viokveemir fyrir hdvada og eru stundum med einhaft faeduval. Algengt er
ad einhverfir einstaklingar noti stimm til ad roa taugakerfid. Stimm eru siendurteknar
hreyfingar eins og pad ad kroppa i sig eda blaka hondum, fera hluti inni og ut ar
sjonsvidi, snda sér i hringi eda snda hlutum. Ahugamal geta verid einhaf og dfgakennd.
pad er mjog misjafnt @ milli einstaklinga hversu moérg, mikil og hamlandi einkennin eru.
Einhverfir hafa oft mjog gott sjonminni og hafa i sumum tilfellum sérgéafur a &kvednum
svidum, eiga audvelt med ad leera utan ad hluti eins og timadeetlanir, télur og biomyndir

(Umsjonarfélag einhverfra, 2012, National Institute of Mental Health, e.d.).
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Algengi einhverfu hefur verid & hradri uppleid. Nyjustu télur frd Séttvarnamidstod
Bandarikjanna benda til pess ad eitt af hverjum 88 bérnum séu & einhverfurofinu. betta
er mikil breyting fra eldri tolum eda um 78% aukning fra pvi 2007. Samkveemt t6lum
fra Sottvarnamidstodinni pa greinist einn af hverjum 54 drengjum & moti einni af hverri

252 stulkum (Centers for Disease Control and Prevention, 2012).

Nyjustu télur fra islandi benda til pess ad algengi & einhverfuréfinu sé um 1,2% sem er
mikil aukning & sidustu aratugum. petta pydir ad & islandi eru rimlega 3800 manns &
einhverfurdfinu. Arid 1976 var algengi einhverfu 0,04%. Arid 2010 var 135 brnum
visad til fagsvids einhverfu hja Greiningar- og radgjafastod rikisins (2010) en 141 barni
ario 2011 (Greiningar- og radgjafastod rikisins, 2011). Ein &stedan fyrir pessari
aukningu er ad fleiri sem hafa veegari einkenni greinast nina en adur. A sama tima hafa
hugmyndir um fylgiraskanir breyst. Adur var talid mjog algengt ad einhverfir vaeru med
broskardskun og ad allt ad pridjungur fengi flogaveiki sidar & a&vinni. NU pegar farid er
ad greina pa sem eru med vegari einkenni einhverfu hefur petta minnkad. Athyglin
hefur nina beinst i auknum meeli ad fylgiréskunum eins og kvida og punglyndi, tourette
og ADHD. Nyjar télur benda til pess ad um pridjungur peirra sem eru & einhverfurofinu
séu einnig med ADHD (Evald Seemundsen, 2012).

Snemmtaek ihlutun er gridarlega mikilveeg pegar kemur ad einhverfu og pvi fyrr sem
byrjad er ad vinna med barn sem greinist pvi betra, en talad er um snemmtaka ihlutun
par til barnid verdur sex ara. Mikilvaegi snemmtekrar ihlutunar sést & pvi ad minni porf
er fyrir sérhaefd Grreedi i sérkennslu i grunnskola og minni porf fyrir sérteek Urreedi
vegna til demis hegdunarerfidleika og gedreenna vandamala. Fullordinn einstaklingur
sem hlytur géda snemmtaeka ihlutun er Oliklegri til ad purfa sérhefd vistunar- og
menntunarurraedi en ella. Pad er pvi sparnadur fyrir allt heilbrigdis- og menntakerfid ad

tryggja goda snemmtaeka ihlutun (Tryggvi Sigurdsson, 2007).

A lslandi eru tveer adal pjalfunarleidir notadar fyrir einhverf born i leikskdlum og
grunnskolum. Annars vegar atferlispjalfun og hinsvegar skipulégd kennsla (TEACCH)
(Greiningar- og radgjafastod rikisins, e.d.d). Pad er misjafnt & milli sveitarfélaga
hvernig stadid er ad pjalfun einhverfra barna. | Reykjavik er pad stefna ad bjoda upp &
badar leidir og fara ad vali foreldranna (Elisabet Helga Palmaddttir, verkefnastjori
sérkennslu leikskola, Skéla og fristundasvid Reykjavikurborgar, télvupostur, 17. april
2012). A Akureyri hefur verid byggd upp kunnatta & TEACCH en sidasta haust badu
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einir foreldrar um atferlispjalfun og var ordid vid pvi (Kardlina Gunnarsdattir,
pjonustustjori, Fjolskyldudeild Akureyrarbajar, tolvupdstur, 16. april 2012). | Kopavogi
var lengi vel adeins bodid upp & TEACCH en fyrir premur arum var farid ad bjéda upp
4 atferlispjalfun & nokkrum leikskélum en p6 ekki 6llum. I dag er stadan pannig ad ef
foreldrar kjosa atferlispjalfun pa geeti barnid purft ad skipta um leikskola (Asdis Emilia
Gunnlaugsdottir, sérkennsluradgjafi, Leikskoladeild Menntasvios Kopavogs, tdlvu-
postur, 17. april 2012). bad er mjog mikilveegt ad foreldrar taki patt i pjalfun barnsins
par sem arangurinn veltur ad miklu leyti & patttoku peirra og ad peim sé veittur

studningur til pess (Tryggvi Sigurdsson, 2003).

4.1. Foreldrar einhverfra barna

Arid 2006 hof Dora S. Bjarnason (2010) rannsokn sina & foreldrum fatladra barna sem
han kallar Social Policy and Social Capital: Parents and Exceptionality 1974-2007. bar
taladi han vid foreldra i 75 fjolskyldum, 75 madur og 51 fodur sem attu fotlud born
feedd & arunum 1974 til 2007. HOn bar medal annars saman adstaedur fjolskyldnanna Gt
fra félagsmalastefnu (e. social policy) hvers tima og hversu mikid purfti ad hafa fyrir
réttindum barnsins. Hun skodadi lika sérstaklega félagsaud (e. social capital)

fjélskyldnanna og komst ad pvi ad pad er mikilvaegur pattur fyrir foreldra ad bua ad.

I ranns6kninni kom fram ad margir foreldrar ganga i gegnum pad ad ekki sé hlustad &
ahyggjur peirra af bérnum sinum og jafnvel einhverjir sem féru ad efast um sjalfa sig i
kjolfarid. pPad var einnig nokkud algengt ad foreldrar lystu neikveedri framkomu
heilbrigdisstarfsfolks og ein maddirin talar um ad hafa fundist hun vera heimsk pegar
leeknarnir toludu um allt pad sem var ad barninu & leeknamali. Onnur médir taladi um ad
ekkert keemi an pess ad pad pyrfti ad berjast fyrir pvi og voru margir foreldrar sem
hofou purft ad berjast fyrir pvi ad fa réttar greiningar fyrir bornin sin. bad ad komast ad
og fa greiningu er ekki alltaf heaegdarleikur og i sumum tilfellum pa er petta erfitt
valdatafl. petta valdatafl virtist koma verst nidur & foreldrum einhverfra barna par sem
beir attu i mestum erfidleikum med ad komast ad og fa réttar greiningar (Dora S.
Bjarnason, 2010).

Feestir foreldrarnir i rannsokn Doru (2010) fengu mikla adstod fra fjolskyldu og vinum.

pad atti sérstaklega vid um fedurna sem hofdu feestir einhvern til ad tala vid fyrir utan
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maka sinn. Margir foreldrar sem fengu peer fréttir adur en barnid feeddist ad eitthvad
veeri ad og purftu ad taka dkvordun um hvort eyda etti fostrinu eda ekki hofdu ekki
mikinn studning fra fjélskyldu og vinum. Pad spiladi inn i erfidleika akvérdunarinnar ad
feestir pekktu nokkud til fatlana og gerdu sér ekki grein fyrir peirri gledi sem getur fylgt
fotludum bdérnum eins og 6drum. Heilbrigdisstarfsfolk gaf einungis upplysingar ut fra
leeknisfraedilegri hlid par sem litio er & fotlun sem sjukdém eda vandamal. Fyrir pa
foreldra sem bjuggu vid godan felagsaud hafdi pad mikid ad segja enda er pad mun
audveldara ad adlagast breyttu heimilislifi ef foreldrarnir bua ad pvi ad geta leitad til
nainna vina eda adstandenda. Margir foreldranna lystu pvi hvernig peir stodu einir og
ein moairin lysti furdu sinni & pvi hversu ein pau stodu, han hafdi att von & ad fjolskylda
og vinir hefdu verid bodnir og bunir til ad adstoda pau en pad vard ekki raunin. Folkid
sem stod foreldrum naest virtist oft ekki gera sér grein fyrir peim studningi sem
foreldrarnir heféu purft & ad halda. Fadir einhverfs drengs sagdi ad pau hefdu engan
studning fengid fra foreldrum hans og ad modir hans veeri i raun hraedd vid drenginn og

ad pau veeru deemd fyrir pad ad hafa ekki stjorn @ honum (Déra S. Bjarnason, 2010).

Ein modir sem for i sénar par sem kom i 1jos ad eitthvad veeri ad heila barnsins sagdi ad
pegar hun kom heim pa hafi hun ekki gert sér alveg grein fyrir peim upplysingum sem
bau fengu hja leknunum. Han var ekki viss hvort pad veeri vegna pess ad hun hefdi ekki
hlustad alveg ndgu vel, ad leeknarnir hefdu ekki talad mjog skyrt eda hvort ad pau hafi
bara ekki getad medtekid pad sem peim var sagt. | flestum tilfellum var greining hja
barninu léttir eftir ovissuastand en po6 jafnframt lika afall. Foreldrar einhverfra barna
toludu sérstaklega um ad hafa farid heim ringlud og hraedd. Folk skilur jafnvel ekki

greininguna enda er hun flokin og erfitt ad gefa skyr svor (Déra S. Bjarnason, 2010).

A samskiptum vid Greiningar- og radgjafastod rikisins og Tryggingastofnun voru
skiptar skodanir. Flestir voru pakklatir fyrir pa pjonustu sem Greiningarstddin veitti en
b6 voru foreldrar einhverfra barna sist aneegd med pjonustuna. Flestir foreldrarnir attu
erfitt med samskipti sin vid Tryggingastofnun. | rannsékn Déru (2010) kom fram ad
mikil breyting hefur ordid a ,kerfinu“ sidustu aratugina. bPegar elstu bornin feeddust
voru fatlanir og skerdingar taldar vera einkamal hverrar fjolskyldu fyrir sig en i dag er
betta talid vera mal samfélagsins i heild og bérnunum tryggd akvedin réttindi Gt fra pvi.
pad pydir po ekki ad réttindin komi upp i hendurnar & fjolskyldunum. b6 ad 16g og
reglur séu til stadar sem tryggja fotludum ymis réttindi pa eru leidirnar langar og

floknar. Lysingarnar voru a pa leid ad pad ad eiga vid stofnunina veeri i raun auka fotlun
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fyrir fjolskylduna, ad kerfid veeri ordid eins og halfgert skrimsli og ad nénast pyrfti
nokkrar haskélagradur til ad eiga vid pad. Ein modirin sagdi ad han veeri of heimsk til
ad skilja petta po ad han veeri almennt ekki talin vitlaus og veeri med haskolagradu og
ad oft veeri han bara of preytt til ad eiga vid alla pappirsvinnuna a kvoldin eftir vinnu og
heimilisstorf. Han sagdi ad han hefdi fengid adstod fra kunningja sem var 16gfraedingur
vid ad leysa pessi mal. Einn fadir sagdist hafa gefist upp og hann bara keypti pad sem
barnid hans pyrfti a ad halda. Foreldrarnir lysa parna og i fleiri tilvikum erfidri reynslu

af pvi ad eiga vid Tryggingastofnun rikisins (Déra S. Bjarnason, 2010).

Annad sem sumir foreldrar tala um i rannsékn Doru (2010) eru erfidleikar med
skolamél barnanna. Pjonusta leikskolanna var yfirleitt god en yfirferslan yfir i
grunnskola reyndist mérgum erfid og moérgum foreldrum fannst peir purfa ad berjast vio
skélana til ad fa réttindi barnanna uppfyllt. Margir foreldrar ségdu ad bornin peirra
einangrudust med aldrinum og veeru einmana. Skolarnir virdast ekki uppfylla

félagslegar parfir barnanna (Déra S. Bjarnason, 2010).

Einhverjir foreldranna, serstaklega peir sem gengu hardast fram i ad fa réttindum
barnsins fullnaegt, sogou ad litid veeri & pad sem erfida foreldra. Ekki voru allir
foreldrarnir med burdi i ad berjast fyrir bornin sin. Sumir foreldrar nyttu alla strengi sem
heegt var ad toga i og téludu vid vini og kunningja til ad fa pad sem peir purftu, hvort
sem pad var i gegnum golf ipréttina eda AA-samtokin, en adrir bua ekki svo vel ad hafa
svona sambond. Sumir foreldrar einfaldlega taka pad sem ad peim er rétt jafnvel p6 pad
kannski henti ekki alveg. Nokkrar madur ar peim hépi lystu pvi ad peer veeru uppgefnar
eftir barattuna vid Tryggingastofnun, skolana eda eitthvad annad tengt pjonustu vid
fatlada og hofou jafnvel ordid fyrir heilsubresti. P4 er einfaldara ad taka bara pad sem er
i bodi an baréattu (Dora S. Bjarnason, 2010).
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5. Aodferdafraedin

Rannsokn pessi var gerd med eigindlegri adferdafreedi. Med eigindlegum rannséknum
vill rannsakandi komast ad pvi hvada merkingu folk leggur i hlutina (Taylor og Bogdan,
1998) og eru paer medal annars gerdar pegar na parf fram djupum skilningi & efninu sem
rannsaka & (Creswell, 2007). Upplysingaleit getur verid svo margskonar, hun getur til
daemis gerst med pvi ad tala vid einhvern sem madur pekkir eda jafnvel pad ad hugsa og
rifja upp eldri pekkingu (Dervin, 1992). bad var pvi talid ad pad fengist meiri skilningur
& upplysingahegdun foreldra einhverfra barna med eigindlegri rannsékn en megindlegri.
Med pvi ad reda vid foreldra um greiningarferlid og leikskdlann eda skoélagdéngu
barnsins faest dypri skilningur & pvi sem foreldrarnir hafa gengid i gegnum, pau vidhorf
sem peir hafa fengid fra& 6drum og hvernig peir hafa tekid & 6llu pvi sem parf ad taka & i

sambandi vid fotlun barnsins.

5.1. Bakgrunnur rannsoknar

5.1.1. Pekkingarfraedi

pekkingarfraedi snyst i raun um edli pekkingar, moguleika hennar og fleira. HuUn veitir
rannsakandanum heimspekilegan grunn til ad hugsa um hvers konar pekking er til og
hvort hin sé badi moguleg og fullnegjandi (Crotty,1998). pekkingarfreedin sem
rannsokn min byggir a er moétunarhyggja. bar er talid ad sannleikurinn verdi til i
samskiptum okkar i raunveruleikanum og ad pad sé enginn einn sannleikur sem bidi
eftir pvi ad uppgotvast. Merkingin sem folk leggur i hlutina er byggd upp en ekki
uppgotvud og pad er engin merking nema su sem vid leggjum i hlutina. bess vegna

getur folk lagt mismunandi merkingu i sama hlutinn (Crotty, 1998).

Eg tel ad folk hafi ekki miklar fyrirfram &kvednar hugmyndir um upplysingar og
hegdun sina gagnvart peim. Upplysingahegdun er oft ésjalfrad og folk leggur i sjalfu sér
ekkert endilega dkvedna merkingu i pad ad tala vid einhvern sem pad pekkir um fotlun

barns eda telur pad vera upplysingaleit. Eg tel ad pad sé ekki haegt ad uppgétva einhvern
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einn sannleika gagnvart upplysingum og upplysingahegdun heldur vil ég reyna ad skilja
hvada merkingu félk leggur i lif sitt og upplysingarnar sem pad jafnvel gerir sér ekKi

grein fyrir ad pad er ad leita ad eda jafnvel ekki ad leita ad.

5.1.2. Fradilegt sjénarhorn.

Fraedilegt sjonarhorn er undirstadan & adferdafreedivali rannsakandans. Rannsakandi
akvedur ad gera rannsokn eftir a&kvednum adferoum vegna pess ad hann hefur einhverjar
akvednar forsendur (Crotty, 1998). bad fradilega sjonarhorn sem ég vinn eftir er
fyrirbaerafraedilegt sjonarhorn (Taylor og Bogdan, 1998). bar er pvi haldid fram ad
hegdun fdlks sé afleiding af pvi hvernig pad skilgreinir heiminn og ad hlutverk
rannsakandans sé ad finna at ar pvi hvernig folk byggir upp raunveruleika sinn.
Rannsakandinn reynir ad sja hlutina fr4 sjoénarhorni annarra. Undir fyrirbeerafraedilegu
sjonarhorni ma finna taknbundin samskipti par sem adal punginn er & peirri félagslegu
merkingu sem félk gefur heiminum. bvi var haldid fram af Blumer arid 1969 ad & bak
vid tdknbundin samskipti veeru prjar grunnstodir. Sa fyrsta er ad folk bregst vid hlutum,
par & medal 6dru folki, at fra pvi hvada merkingu peir hafa fyrir pvi. Onnur er st ad
merking hluta er ekki fost vid pa heldur myndast han at fra félagslegum samskiptum.
Vid leerum & heiminn med pvi ad horfa & hann Gt fra sjonarmidi annarra. bad proast
sameiginleg merking med folki sem umgengst hvert annad. Pridja grunnstodin er ad
folk setur merkingu & sjalft sig, annad folk og adsteedur og hluti i gegnum ferli talkunar
(Taylor og Bogdan, 1998). Esterberg (2002) segir ad merking sé skdpud og geti breyst i

gegnum petta talkunarferli.

petta fraeedilega sjonarhorn fellur vel ad rannsékn minni og hugsuninni & bak vid pa
akvoroun ad gera eigindlega rannsékn. Haegt er ad setja allt pad sem ég er ad rannsaka
inn i petta sjonarhorn. Pad hvernig folk bregst vid upplysingaleit fer eftir pvi hvada
merkingu upplysingar hafa fyrir pad. Eru peer floknar eda skyrar, adgengilegar eda
faldar? bessi merking myndast at fra félagslegum samskiptum. Ef foreldri hefur verid i
samskiptum vid manneskju sem gefur skyrar upplysingar er liklegra ad pad bregdist
jakveett vid upplysingum heldur en ef pad hefur verid i samskiptum vid einhvern sem
gaf oskyrar upplysingar og er jafnvel neikveedur gagnvart upplysingum um malefnid
almennt. pegar folk feer upplysingar i hendur pa fer pad eftir pvi hvernig pad tulkar peer
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hvada merkingu peer fa, ef peer eru tulkadar sem floknar pa er liklegra ad peer fai

neikveeda merkingu.

5.2. Adferdafraedi og adferdir

5.2.1. Grundud kenning

Sa adferdafraedi sem unnid er eftir er grundud kenning sem byggir & tAknbundnum sam-
skiptum (Crotty, 1998). Grundud kenning byggist upp a pvi ad préud er kenning ut fra
gognunum  (Creswell, 2007). Margt hefur verid skrifad og rannsakad um
upplysingahegdun og morg likon um upplysingaleit og upplysingahegdun hafa verid
sett fram. Pau byggja morg a fredilegum leitum (Ellis og Haugan, 1997), leitum hja
skélakrokkum (Kuhlthau, 1993), daglegu lifi (McKenzie, 2003) og a sjuklingum
(Baker, 2005). Creswell (2007) segir ad grundud kenning henti vel pegar sett hafi verid
fram likén um efnid en pau byggi 611 & 6drum deemum en pad sem a ad rannsaka og pvi
sé ekki til kenning sem henti beint rannsoknarefninu. Eg taldi pad henta mér vel par sem
upplysingahegdun foreldra fatladra barna hefur ekki verid mikid rannsokud, p6 ad

upplysingahegdun annarra hopa hafi verid skodud.

Pegar unnid er ut fr4 grundadri kenningu snua rannsoknarspurningarnar ad pvi ad
komast ad pvi hvernig pétttakendur upplifa pad sem verid er ad rannsaka og finna
akvedin kaflaskipti i ferlinu og er pessum upplysingum yfirleitt safnad med vidtélum
(Creswell, 2007).

Samkveemt Charmaz (2006) getum vid leert & heiminn sem vid rannsokum med pvi ad
nota grundada kenningu og préad kenningar til ad skilja hann. Han segir einnig ad
rannsakandinn sé partur af peim gdgnum sem hann safnar eins og peim heimi sem hann
rannsakar. Kenningin sem vid proum er pvi byggd & patttoku rannsakandans, lidinni og
beirri sem a sér stadi i ndinu, samskiptum hans vid folk, sjonarmidum og

rannsOknarhefdinni sem farid er eftir.

Grundud kenning samanstendur af sveigjanlegum en p6 kerfisbundnum leidbeiningum
um hvernig safna eigi eigindlegum gégnum og greina pau til pess ad geta buid til
kenningu sem sprottin er ur gégnunum sjalfum. Rannsakandinn reynir ad skilja hvernig

lif patttakenda er og hvad gerist & rannsoknarvettvangi. Hann skodar hvernig peir
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utskyra gjordir sinar og fullyrdingar og spyr hvad hann getur greint Gt ar pvi (Charmaz,
2006).

5.2.2. Urvinnsla gagna med adferdum grundadrar kenningar

Adferdin sem notud er pegar unnid er eftir grundadri kenningu eru halfopin vidtol.
Viotolin eru tekin upp a diktafébn med leyfi patttakenda og pau svo afritud mjog
nakvaemlega og eftir pad er upptokunni eytt. Opin vidtdl ma segja ad séu samraedur sem
er stjornad. Rannsakandinn ber upp spurningar og feer patttakandann til ad tja sig um
pad sem hann vill vita. Rannsakandinn fylgist med, hlustar og hvetur péatttakandann.
Spurningarnar eiga ad vera opnar og fordomalausar til pess ad patttakandinn sé liklegri

til ad segja fra einhverju sem ekki var baist vid (Creswell 2007).

Samhlida gagnasofnun fer fram greining a peim gégnum sem komin eru og a peim ma
byggja naestu skref rannsdknarinnar. Pegar notud er grundud kenning eru gégnin k6dud
med mjog kerfisbundnum heetti par sem notadar eru mismunandi koédanir a gégnunum.
Fyrsta kodun felur i sér mjog nakvaema kédun par sem rannsakandi er opinn fyrir hverju
pbvi sem hann geeti fundid i gognunum. Ko6dun med aherslu tekur svo vid par sem
rannsakandinn er bdinn ad mynda akvednar aherslur i gégnunum sem hann vill skoda

betur. Pessi kddun byggir a pvi sem fannst i fyrstu kddun (Creswell, 2007).

Rannsakandi skrifar minnisbl6d & medan gagnasofnun og kédun fer fram. Minnisbl6d
eru i byrjun notud til ad skrifa pad sem rannsakanda dettur i hug i sambandi vid viétélin
eda kdoanir & peim en proéast svo Ut i ad vera um kenningar eda hugmyndir
rannsakandans um per kenningar sem hann sér i gégnunum. Ut fra 6llum gégnunum
sem rannsakandinn feer ut ar vidtélunum, badi hans upplifun og peim pemum sem hann
finnur i peim myndar rannsakandinn kenningu sem hagt er ad setja fram i ordum eda

jafnvel @ myndraenan hatt (Creswell, 2007).

5.3.  Markmid og rannsoknarspurningar

Markmidin med rannsokninni snia ad premur péattum. I fyrsta lagi ad upplysingahegdun
og ymsu sem fellur undir hana, i 6dru lagi ad heilsulaesi og vidbrégdum vid greiningu

0g i pridja lagi ad studningi fra neerumhverfi og stadalimyndum.
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Markmidid sem lytur ad upplysingahegdun er ad afla pekkingar um hvar foreldrar fa
helst upplysingar og hvort peir telji sig hafa adgang ad gédum og &reidanlegum
upplysingum til ad ala barnid upp, tryggja ad pad fai pa adstod sem pad a rétt a
samkvaemt [6gum og fylgja pvi eftir. Athuga hvort eitthvad hamlar upplysingaleit og pa
hvad pad er.. Finna leidir til ad tryggja ad allir foreldrar hafi adgang ad upplysingum um
einhverfurdfsraskanir eda réttindi barnsins sem henta peim, 6h&d bakgrunni peirra og
athuga hvernig ma beta upplysingafleedi til peirra til ad studla ad pvi ad 61l born hafi

jafna moguleika til ad na eins gédum arangri og haegt er.

I sambandi vid heilsulaesi er markmidid ad skoda hvar grunur kviknadi um ad eitthvad

veeri ad og hvernig vidbrégdin voru vid pvi, hvort sem er hja foreldrum eda fagadilum.

AJ lokum er markmid ad komast ad pvi hvort foreldrum finnist peir hafa studning fra
fjolskyldu sinni og hvernig peir upplifa samfélagid og per stadalimyndir sem hafa
skotid par rétum og hvort efla purfi freedslu til almennings um einhverfu.

Lokamarkmidio er ad hagt verdi ad byggja upp heimasidu eda einhvers konar
upplysingaveitu par sem upplysingaarkitektdrinn muni midast ut fra pvi sem komid
hefur Ut ar rannsékninni. Pannig ad peer upplysingar sem par verdur ad finna og hvernig
baer verda settar fram muni fara eftir porfum foreldra en ekki pvi sem freedimenn eda
fagadilar telja ad sé mikilvaegast.

Rannsoknarspurningarnar eru fimm:

e Hvar og hvernig kviknadi grunur um einhverfuréfsroskun og hvernig brugdust
foreldrar vid pegar sa grunur kom i 1j6s?

e Hvernig uppliféu foreldrar pad ad purfa ad velja pjalfunaradferd fyrir barnid og
hvernig var su akvordun tekin?

e Hvernig og hvar leita foreldrar ad upplysingum um einhverfuréfsraskanir og
hvernig upplifa peir pa leit?

e Upplifa foreldrar einhverjar hindranir vid upplysingaleitina?

e Upplifa patttakendur studning fra fjolskyldu sinni og samfélaginu?
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5.4. Framkvemd rannséknar

I rannsokninni voru tekin &tta vidtol vid 11 manns og myndadur einn rynihdpur med
fimm konum. Notad var hentugleikadrtak (Esterberg, 2002) par sem ég taladi vid pa
sem voru tilbanir til pess. Einu kréfurnar sem gerdar voru um vidomalendur voru peer ad
pbeir a&ttu born med einhverfugreiningu fra vidurkenndum greiningaradila. EKkki skipti

mali hver aldur barnanna var eda hversu langt var lidid fra greiningu.

patttakendur voru fengnir med ymsum hetti. Eg tok vidtol vid folk sem ég kannadist
lauslega vid fra fyrri tio og einnig sem ég kannadist adeins vid Gt fra pvi ad eiga
einhverft barn sjalf. Eg taladi vid samnemendur sem bentu mér & folk sem var tilbuid ad
taka patt og einnig setti ég stoduuppfaerslu & Facebook par sem ég Oskadi eftir
patttakendum og fékk svor fra nokkrum vinum sem bentu mér a folk sem var tilbuid ad
vera med. bad gekk framar vonum ad fa folk til ad vera med i rannsokninni og i raun
kom pad mer & dvart hversu tilbuid folk var ad reda pessi mal vid mig og hversu opnir

og hreinskilnir allir voru.

Eg atti i litilshattar vandreedum med ad mynda rynihdpinn. Haustid 2011 var ég komin
med tvaer konur sem vildu vera med og svo einhverjar sem voru ekki éruggar. bad gekk
erfidlega ad finna tima og fleiri patttakendur og ég var komin med ahygjur af ad na
bessu ekki & tima. Eg 4kvad pa ad reyna ad auglysa eftir patttakendum i Facebook hopi
par sem eru foreldrar og adstandendur einhverfra barna. bad stdd ekki & svorunum og ég
fékk strax poést fra fimm manns. Eftir ad hafa dkvedid hentugan tima pa voru prjar

mommur ar pessum hopi sem komust.

5.4.1. batttakendur

patttakendur i rannsokninni minni voru 16 og par af voru fimm i rynihdpnum. Vioétolin

voru atta og i premur peirra taladi ég vid bada foreldrana. Oll n6fn eru dulnefni.
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54.1.1. Viotol

Birna Jonsdéttir og Gunnar Haraldsson eiga tvo syni. Eldri sonur peirra, Bjorgvin, er
med demigerda einhverfu og var fimm éara gamall pegar vidtalid for fram. Hann fékk

einhverfugreiningu hja Greiningar- og radgjafastod rikisins um fjogurra og halfs ars.

Arnar Olafsson og Gudny Haraldsdottir eiga prju born. Elsta barnid peirra, Konrad, er
med demigerda einhverfu og var rétt ad verda fimm ara pegar vidtalio var tekid. Hann
var rimlega tveggja ara pegar hann fékk greiningu hja Greiningar- og radgjafasttd
rikisins en var sendur pangad af Midstod heilsuverndar barna pegar hann var rimlega

eins og halfs ars.

Arna Helgadottir og Hordur Sigurdsson eiga prju born. Yngsti sonur peirra, brainn, er
med demigerda einhverfu. Hann var alveg ad verda tiu ara pegar vidtalid var tekid en
var rimlega sex og halfs ars pegar hann fékk greiningu hja Greiningar- og radgjafasttd
rikisins. Honum var visad pangad af Midstdd heilsuverndar barna en timasetningin & pvi

var ekki alveg & hreinu.

Hin fimm vidtolin voru eingdngu vid madur barnanna. I einu tilfelli var modirin
einsted en i hinum tilfellunum voru fedurnir ekki vidlatnir eda adeins modirin sem

hafdi ahuga a pvi ad vera med.

Sadis Sigurdardottir er einsteed mddir med prja boérn. Siggi, yngsti sonur hennar var
fimm ara gamall pegar ég taladi vid hana. Hann er med demigerda einhverfu dsamt
fleiri roskunum og likamlegum erfidleikum. Hann foér rimlega tveggja ara i gegnum
Midstdd heilsuverndar barna padan sem honum var visad afram & Greiningar- og
radgjafastoo rikisins. Hann fékk svo greiningu par pegar hann var um tveggja og halfs

ars.

Hugran Svavarsdottir & prju bérn med manninum sinum. Yngsta barnid hennar, Jonas,
var fjogurra og halfs ars pegar viotalid fér fram og er med demigerda einhverfu. Hann
for i gegnum Midstdd heilsuverndar barna pegar hann var teplega tveggja og halfs ars
og fekk greiningu hja Greiningar- og radgjafastod rikisins pegar hann var teplega

briggja ara.
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Hrafnhildur Eliasdéttir og madurinn hennar eiga prju born. Yngsta barnid peirra,
Sunneva, var sex ara gomul pegar vidtalid var tekid. Han fékk greininguna demigerd

einhverfa hja Greiningar- og radgjafastod rikisins pegar han var fimm ara.

Dagmar Kristjansdottir & tvé bérn med manninum sinum. Jéel Ingi er yngra systkinid og
er med demigerda einhverfu. Hann var 12 ara gamall pegar vidtalid for fram en fékk
greiningu hj& Greiningar- og radgjafastod rikisins pegar hann var tveggja ara. Honum
var visad pangad af sérfraeedingi i fotlunum barna.

Lara Oskarsdottir og madurinn hennar eiga prji born. Svavar er yngstur og var niu ara
pbegar vidtalid var tekid. Hann er med 6daemigerda einhverfu. P4 greiningu fékk hann i
endurmati hja Greiningar- og radgjafastdd rikisins pegar hann var ad ljuka sex ara bekk
eftir a0 hafa verid med greiningu upp & gagnteka proskaréskun. Hann er lika med
ADHD og mikinn kvida.

5.4.1.2. Rynih6pur
I rynihdpnum voru fimm maedur og par af voru tvar peirra einstaedar.

Kristin Sighvatsdottir & prjar deetur og er su yngsta, Karitas, med demigerda einhverfu.
Han var sj0 ara pegar rynihopurinn hittist. Hun fékk greiningu hja Greiningar- og
radgjafastoo rikisins um 18 manada goémul en han var komin pangad inn fyrir eins ars

aldur.

Unnur Gudmundsdottir a einn son, Viktor Eli, sem er med demigerda einhverfu. Hann
var fimm og halfs ars pegar vid hittumst en fékk greiningu hja Greiningar- og

radgjafastod rikisins pegar hann var rétt teeplega fjdgurra ara.

Kolbrdn Bjarnadottir og madurinn hennar eiga einn son, borkel Ola. Hann var um
fjégurra og halfs ars pegar vid hittumst. Hann fekk greininguna demigerd einhverfa hja

Greiningar- og radgjafastdd rikisins pegar hann var um fjogurra ara.

Sara Sveinsdéttir 4 tvé born med sinum manni. Sonur hennar, Orri, var rimlega atta ara
begar rynihdpurinn kom saman. Hann er med deemigerda einhverfu, fékk forgreiningu

um fjogurra ara og um fimm ara greiningu hja Greiningar- og radgjafastod rikisins.
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Stefania Jakobsddttir og madurinn hennar eiga fimm born. Neest elsta barnid peirra,
Skali, var 10 éra pegar vid hittumst. Hann for um sex manada aldur inn & Greiningar- og
radgjafastoo rikisins, var fyrst talinn vera med proskardskun, fékk svo greiningu upp a
O0daemigerda einhverfu pegar hann var i leikskola og sidan demigerda einhverfu pegar

hann fér i skoéla.

5.4.2. Gagnas6fnun, skraning gagna og urvinnsla.

Viotolin voru tekin & timabilinu fra oktober 2010 til febrdar 2011. Fimm vidtdl voru
tekin vid madur og prju vio bada foreldrana. Stysta vidtalid var rétt ramar 20 minuatur
en pad lengsta var um 100 mindtur. Rynihopurinn hittist i jantar 2012 og tok hann

rimlega einn og halfan tima.

I upphafi vidtala og rynihdps var lauslega sagt fra tilgangi rannsoknarinnar og helstu
aherslum. batttakendum var sagt ad allt feri fram i fyllsta trinadi og ad allir fengju
dulnefni. Sidan var bedio um leyfi til ad taka samtalid upp a diktafon og péatttakendur
latnir vita ad pad yrdi afritad vid fyrsta teekifeeri og sidan eytt. Alir patttakendur veittu
betta leyfi gdofiuslega.

[ vidtélunum og rynihdpnum var ég med grind ad efni sem ég vildi reyna ad fa fram
sem midadist vid markmid rannsoknarinnar og rannsoknarspurningarnar. Y firleitt fengu
b6 samreedurnar bara ad fljota og lagmarks styring for fram par sem ég skaut inn einni
og einni spurningu sem hentadi hverju sinni. Ekki var pvi um fastmétadar spurningar ad
reeda sem voru eins i 6llum tilfellum heldur alfarid reynt ad mota spurningarnar hverju
sinni ad patttakendum og peirra upplifun og reynslu. Ef ég hafdi einhverjar hugleidingar

eftir vidtalid pa las ég peer inn a diktaféninn um leid og ég var komin Gt i bil.

Vidtolin og rynihopurinn voru afritud eins fljott og heaegt var, yfirleitt daginn eftir.
Afritad var af mikilli nadkvemni, 0Ol smé&ord og hikord sleginn inn asamt
aherslubreytingum i tali. Einnig voru eftir bestu getu settar inn lysingar i athugasemdir
sem ég taldi skipta mali, eins og ef patttakandi bardi i bordid eda syndi einhver likamleg

merki sem talin voru skipta mali vid urvinnslu. Afritunargdgnin voru 276 bladsidur.

Greining gagna hoéfst strax vid afritun. Allar athugasemdir og hugmyndir sem komu upp

vid afritun voru skréddar sem athugasemdir rannsakanda. Eftir afritun hélt si greining
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afram. par sem unnid var eftir adferdum grundadrar kenningar sem kallar & mjog
ndkveem vinnubrogd vid greiningu (Charmaz, 2006) voru samtélin lesin mjog
nakvaemlega i fyrstu, linu fyrir linu og atburd fyrir atburd par sem o6ll atridi i vidtolunum
voru dregin ut. Eftir pad voru vidtolin lesin yfir aftur nokkrum sinnum med pad til
hlidsjonar sem buid var ad draga ut ar peim vid fyrsta yfirlestur og dregid saman pad
sem haegt var. Komu pa i 1j6s nokkur pemu sem &kvedid var ad vinna nanar med. Sidan
var notast vid Oxulkédun par sem nokkur pemu eru tengd saman og myndad
nokkurskonar yfirpema. Ut ar pessari greiningarvinnu komu eftirfarandi yfirpemu fram:
Ad uppgo6tva einhverfuna, sorgarferli og timasetning upplysinga, upplysingar byggdar a
personulegri reynslu fdlks, upplysingaleit & Internetinu, samskipti vid ,, kerfid “ og ad
lokum studningur fra samfélaginu. Undir pessi yfirbemu féllu pau atridi sem akvedid
var ad draga fram Ur pessari rannsokn og er fjallad nanar um pau i hverjum kafla fyrir

sig hér & eftir. Morg 6nnur pemu komu i 1jés sem haegt verdur ad vinna med afram.

5.5. Sjénarhorn rannsakanda og sidferdilegar askoranir

Eg 4 tvo syni og er yngri sonur minn med deemigerda einhverfu. Hann fékk forgreiningu
upp a grun um einhverfu tveggja og hélfs ars og demigerda einhverfugreiningu fra
Greiningar- og radgjafastdd rikisins rétt teplega priggja ara. Vid foreldrar hans hofdum
mikid fyrir pvi ad fa einhvern til ad hlusta a okkur pegar hann var litill og pad var mikil
prautaganga ad koma honum inn i greiningarferlid. Eftir ad greiningin var komin pa
breyttist allt og pad hdpadist i kringum okkur folk sem vann 6trilega vinnu med
drengnum okkar og stendur hann frabeaerlega i dag eftir ad hafa fengid atferlispjalfun a
leikskdla i ram prja ar. Vid héfum pvi kynnst tveimur hlidum a pvi ad eiga einhverft
barn. pvi ad purfa ad berjast fyrir einhverju og pvi ad nanast fa hluti upp i hendurnar fra
yndislegu folki.

par sem ég er sjalf modir einhverfs drengs pa voru akvednir hlutir sem ég purfti
sérstaklega ad huga ad og margt sem tok & i ferlinu. pad ad reda vid patttakendur sem
voru oftar en ekki i sému sporum eda h6fdu verid i sému sporum og ég var oft erfitt. |
eigindlegri adferdafredi er rannsakandinn adal melitekid og nidurstédurnar byggja a
bvi sem rannsakandinn sér, heyrir, skrair nidur og tulkar og pad er almennt horft & pad
pannig ad rannsakandinn sé aldrei hlutlaus en hann parf samt ad gera sitt besta ad hafa

ekki &hrif & gang vidtalanna med eigin reynslu og sjénarmidi (Esterberg, 2002). betta
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tok meira & i byrjun en ég hafoi gert mér grein fyrir. Oft var verid ad raeda personuleg
og erfid mal sem folk hafdi gengid i gegnum og pad var freistandi ad taka patt og segja
ad svona hafi ég upplifad hlutina lika. I mdrgum tilfellum var reynsla min og reynsla
patttakendanna svo lik ad petta tok virkilega a. Eftir pvi sem vidtélunum fjélgadi vard
betta p6 audveldara, pd ad alltaf hafi ég purft ad minna mig sérstaklega & ad vera eins
hlutlaus og ég mogulega gat. Eftir ad vidtélunum lauk pa attu sér oft stad langar
samradur par sem vid reeddum meira og e€g sagdi fra minni reynslu og minu barni. Pad
fannst mér gott og hjalpadi mér ad halda mer fra i vidtdlunum sjalfum. Ef eitthvad
sérstakt kom fram i pessum samreedum sem mér fannst mikilveegt pa setti ég pad inn i
athugsemdir rannsakanda en alltaf med peirri forskrift ad pessar upplysingar hefdu

komid fram i 6formlegu spjalli en ekki i vidtalinu sjalfu.

pad var oft erfitt ad hlusta a foreldra lysa pvi hvernig pau hoféu barist hart og lengi,
ymist fyrir greiningu eda réttindum barnsins. Eg gat oft ekki annad en fyllst addaun &
krafti pessara foreldra og addaun a dugnadi peirra. Eg gerdi mitt besta til ad segja peim

pad eftir ad vidtdlunum lauk.

PG ad ég hafi ekki verid ad rannsaka bornin sjalf heldur tala vid foreldrana um peirra
upplifun, pa snyst rannséknin um upplifun foreldra af pvi ad eiga einhverf born. pad
setur aukna abyrgd a rannsakandann par sem malefni barna eru alltaf viokveem og parf
ad fara sérstaklega vel med pad efni. | upphafi var pvi akvedid ad huga sérstaklega vel
ad pvi ad fela patttakendur med pvi ad segja alls ekki néfn & litlum bejarfélogum sem
patttakendur bjuggu i og jafnvel breyta kyni barns ef pad var talid purfa til. Rannséknin

var tilkynnt til persénuverndar.

Petta er eigindleg rannsdkn, sem pydir ad pad er ekki haegt ad alhafa Gt fra henni eda
yfirfeera nidurstodur hennar & akvedid pydi. Petta er upplifun peirra foreldra sem talad

var vio.
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6. Nidurstoour

Hér & eftir verdur fjallad um nidurstddur rannsoknarinnar. Nidurstddurnar byggja a
vidtdlunum atta og rynihopnum og er peim skipt i sex kafla og endar hver kafli &
samantekt. Byrjad er & pvi ad fjalla um hvenar og hvernig foreldra for ad gruna ad
bornin veeru med einhverfu. bvi nast er fjallad um sorgarferlid sem foreldrar ganga i
geghum vid greininguna og mikilveegi pess ad huga ad timasetningu upplysinga-
midlunar til foreldra. bar & eftir koma tveir kaflar par sem gerd er grein fyrir
upplysingadflun foreldranna. Sidan kemur kafli sem fjallar um upplifun foreldra af
samskiptum vid ,kerfid“, eda heilbrigdiskerfid, menntakerfid, félagslega kerfid og
almannatryggingakerfio og ad lokum er kafli sem fjallar um upplifun peirra af

vidbrogdum samfélagsins.

Til gléggvunar eru hér nokkrar Utskyringar &4 hugtokum og stofnunum sem koma fyrir i

textanum.

Greiningar- og radgjafastdd rikisins (hér eftir nefnd Greiningarstddin) sér um ad greina
broskaraskanir sem geta leitt til fétlunar hja bornum upp ad 18 ara aldri, auk pess ad sja
um radgjof og annad sem naudsynlegt er barninu svo draga megi Ur afleidingum
roskunarinnar. Greiningarstodin pjonar 6llu landinu (Greiningar- og radgjafastod

rikisins, e.d.c).

Midst6d heilsuverndar barna sa um forgreiningar & bérnum en han hefur na verio 16gd
nidur (Heilsugaesla Hofudborgarsvadisins, e.d.a). broska- og hegdunarstdd hefur na pad

hlutverk (Heilsugeesla Hofudborgarsvedisins, e.d.b).

Sjénarhdll er radgjafamidstod sem ADHD samtokin, Styrktarfélag lamadra og fatladra,
Umhyggja — félag til stuonings langveikum bdrnum og Landssamtdkin Proskahjalp
standa ad. Sjonarhéll sér um 6hada og faglega radgjof fyrir adstandendur barna sem eru

fotludu eda langveik (Sjonarhdll, e.d.).

Teymi er myndad i kringum 61l bérn sem greinast med einhverfu. Pad samanstendur af

foreldrum og 6llum peim sem vinna ad malefnum barnsins eins og pjalfara’kennara eda
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pbeim sem vinnur med barnid daglega, tengilid fra pjonustumidstod/sveitarfélagi og
tengilidi fra Greiningarstdd ef barnid er undir peirra umsjé og fleirum ef pess parf eins
og leikskolastjora og deildarstjora. Teymid hittist yfirleitt a tveggja til sex manada fresti

eda eins og naudsynlegt er talid (Greiningar- og radgjafastod rikisins, e.d.b).

6.1. Ad uppgotva einhverfuna

Einhverfa er flokin réskun og einkennin geta verid mjog misjofn & milli einstaklinga.
Pad eru einnig ymsar gamlar stadalimyndir i gangi par sem ad einhverfir eru mjog
sjaanlega fatladir, labba undarlega, snta sér i hringi, blaka héndunum og fleira. pad er
bvi haegara sagt en gert ad &tla ad gera sér grein fyrir pvi hvort ad einhver akvedin erfid

hegdun hja barni geti bent til einhverfu og i raun eru feaestir sem lata sér detta pad i hug.

pad var mjog misjafnt hja vidmalendum minum hvenaer og hvernig grunur um
einhverfurdfsroskun kviknadi. Faesta foreldrana grunadi ad barnid peirra hefdi einhverfu

en flestir gerdu sér po grein fyrir pvi ad eitthvad veeri ad hja pvi.

Kristin attadi sig a pvi fra pvi ad Karitas feeddist ad eitthvad var ekki eins og pad atti ad
vera. Karitas var medal annars med mikla snertifeelni og vard han ad liggja at af til ad
gefa henni brjést og matti ekki koma vid hana. Pegar Karitas var ordin priggja manada
var Kristin buin ad greina hana med einhverfu eftir ad hafa leitad upplysinga upp & eigin
spytur & Internetinu. Karitas var komin inn & Greiningarstodina fyrir eins ars aldur og

han fékk einhverfugreiningu um 18 ménada gomul.

Stefania segist hafa gert sér grein fyrir pvi um leid og Skali feddist ad eitthvad veeri ad.
Pegar hann var ordinn priggja manada foru pau med hann i rannsoknir upp & spitala og
var hann pa med hreyfiproska & vid nyfett barn. Skali var kominn inn & Greiningarstdd
mjog ungur eda um sex manada aldur og var pa greindur med alteeka proskardskun.
Hann fékk po ekki ddemigerda einhverfugreiningu fyrr en i leikskola og var greindur
med demigerda einhverfu arid sem hann byrjadi i skola. Skuali er toluvert
greindarskertur og Stefania segist ekki vera viss um hvort sé orsokin og hvort sé

afleidingin, greindarskerdingin eda einhverfan.

Seedis & Sigga sem er fimm &ra gamall og hefur ymsar fleiri raskanir en einhverfu,

likamleg vandamal og einnig sjukdoma eins og astma. Hann hefur att vid ymis
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vandamal ad strida fra faedingu, hann til demis naerdist ekkert fyrstu vikurnar og var
hann inn og Ut af spitala mjog snemma. Sadis segist hafa vitad pad fra pvi ad han var
oOlétt ad eitthvad veeri ad en pad hlustadi enginn & hana. Hun for nokkrum sinnum upp a
spitala til ad athuga med hjartslatt hja barninu par sem hun fann engar hreyfingar. Hun
hafdi nylega misst fostur og voru ahyggjur hennar tengdar vid pad. I fyrstu eftir ad
drengurinn faeddist var ekki hlustad & &hyggjur hennar medal annars af pvi ad hann
neerdist ekki nodg. Sjé vikna var hann ordinn mikid veikur og purfti ad eyda viku &
spitala og svo for hann aftur a spitala pegar hann var fimm méanada par sem hann hafdi
mjog lagan hreyfiproska. Han segir ungbarnaeftirlitid ekki hafa hlustad & hana: ,,... pad
var bara sja til ... petta var flottur strdkur og bla bla bla bara. pad var alveg sama hvag,
og ég var alltaf bara pad er eitthvad ad honum. En pad var bara nei.* Sidar kemur 1 1jos
ad hann heyrdi sama og ekkert vegna slimséfnunar i eyrum og var pa proskaseinkun
hans skrifud & pad. En han segist alltaf hafa vitad ad pad veeri eitthvad meira ad og
segist vera pad heppin ad leikskolinn stéd med henni. Pegar Siggi er 18 méanada pa
missir hann nidur tal sem er eitt af einkennum einhverfu og synir mikla ofbeldishegdun.
bad ar var erfitt fyrir foreldrana: ,,... vid bara horfoum & eftir honum missa nidur alla
faerni sem hann var blinn ad vinna upp og hérna horfdum bara & hann, bara eins og pu
hafir gleymt ad binda bat vid bryggju ... hann var bara ad fjara at.“ Hann fer p6 ekki i
gegnum forgreiningu fyrr en halfu ari sidar. Pegar feernitapid hja Sigga gerist var hun
bluin ad kynna sér einhverfu & Internetinu og gera sér grein fyrir pvi ad pad geeti verid

maoguleiki ad hann veeri med hana.

Sadis var mjog upplysingasakin fra byrjun og talar um ad hdn hafi lika verid svo
heppin med folk sem vann med Sigga, par sem pad hafi allir verid viljugir ad midla
upplysingum pegar hun spurdi. Hiun var dugleg ad spyrja alla, hvort sem pad voru

lzeknar eda félagsradgjafar og hdn krafdist svara.

... petta er nottulega pannig ad pu parft ... ad vera dugleg ad spyrja, pu parft ad vera ...
opin fyrir pvi ad barnid pitt sé ekki fullkomid ... En pad er enginn sem ad réttir pér
hlutina & silfurfati og ... petta er eiginlega bara rosalega mikid undir foreldrunum
komid. Bara hversu oflugt er foreldrio i ad leita sér upplysinga vegna pess ad

upplysingarnar eru allstadar pu parft bara ad vera eins og €g segi dugleg.

Hugrdnu og hennar manni fannst eitthvad undarlegt vid Jénas fra feedingu en gerdu sér
ekki alveg grein fyrir pvi hvad pad var. Hann svaf litid en var samt rolegur og grét litid.

par sem hann dafnadi vel pa var ekki hlustad & &hyggjur peirra i ungbarnaeftirlitinu
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pannig ad pau yttu pessu bara fra sér. Jonas for svo ad taka skapofsakdst pegar hann
vard adeins eldri og var med mikinn motproa dsamt pvi ad tala ekkert. Pau vidrudu

ahyggjur sinar af pessu i 18 manada skodun en fengu ekki god vidbrogo:

Og pad var bara eins og ég veeri ad lysa kettinum minum eda eitthvad ... pau voru bara
alveg ahugalaus. Mér var bent & hversu misjafn proskinn veeri hja bérnum og eitthvad

blabla. Og pad bara kom einhvernvegin ekkert meira Gt ar pvi.

Upp Ur pvi féru pau ad efast um sig sjalf og han segir ad petta hafi brotid pau nidur.
Jonas byrjadi svo a leikskola um tveggja ara aldur og var pa nanast ekkert farinn ad tala
0g vonudust pau pa til ad hann teeki Kipp i proska sem svo kom ekki. Leikskdlinn hafdi
prétt fyrir pad ekki ahyggjur af drengnum. Hann var svo rolegur og géour en pé sagoi
deildarstjérinn ad hugsanlega pyrfti hann einhverja malérvun. Ad lokum brotnadi hdn
nidur hja heimilisleekni peirra sem bad hana um ad lysa barninu sem pa var farid ad rada
hlutum upp i rdd, snta dekkjum & bilum og var alltaf med eitthvad smadot a milli
fingranna. Leaeknirinn tok undir &hyggjur peirra og sendi beidni & Midst6d heilsuverndar
barna en p6 bara til ad athuga ofvirkni og métproaprjoskurdskun, ekki til ad athuga med
einhverfu. Hugran segir pau ekki hafa pekkt einhverfu og aldrei hugsad Gt i pad par sem
bad sast ekkert Gtlitslega & Jonasi. Peim fannst motproaprjoskuréskun geta att vel vid
hann. bau akvadu po ad leggjast ekki i ad reyna ad greina hann sjalf at fra upplysingum
sem pau geetu fundid & Internetinu og akvadu ad bida eftir mati. Hann fékk svo
forgreiningu tveggja og halfs ars um grun um réskun & einhverfur6fi og skoradi ekki

hatt i vitsmunaproska og var alveg a mérkum pess ad vera med proskaskerdingu.

Dagmar og hennar madur féru ad hafa ahyggjur af Joel Inga vegna skorts a
augnsambandi, pegar hann var um sex manada. HUn var pd i sméa tima ad gera sér grein
fyrir pvi hvad pad var sem han hafdi ahyggjur af, fann ad pad var eitthvad en atti erfitt
med ad festa fingur & pvi. Joel Ingi var lika med laga vodvaspennu en ungbarnaeftirlitid
hafdi aldrei sett neitt Ut & pad. bau leitudu ad lokum til barnaleknis, sem visadi peim

afram & sérfraeding, sem sendi pau til Greiningarstodvarinnar.

Arnar og Gudny gerdu sér grein fyrir pvi ad eitthvad veeri ad hja Konradi en pau toldu
ad hugsanlega geeti hann verid med athyglisbrest eda eitthvad svipad pvi. bau voru i
erfidleikum med hann vegna pess ad hann var med arattukennda hegdun og fékk skap-
ofsakdst og jafnframt var eitthvad ad sem pau gatu ekki greint. Pegar Konrad var
ramlega eins ars nefndi barnaleknir pad ad hugsanlega geeti hann verid med vott af
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einhverfu og visadi peim 4 Midstdd heilsuverndar barna. Arnar lysir pessu svona ,,... vid
vorum i vandredum med hann hérna, med skapofsakdst og arattukennda hegdun. Og

svona furdulegt ... eitthvad sem vid skildum ekki...*

Léara talar um ad fra pvi ad Svavar var mjog ungur hafi hana grunadi ad eitthvad veeri
ad. Hann var mjog orolegt ungbarn og med mikinn kvida fra upphafi. bar ad auki var
hann med mikid vélindabakfleedi. Henni fannst hann alltaf 6druvisi en énnur born.
Pegar hun bad hjukrunarkonu um ad fa tilvisun & Midstdd heilsuverndar barna pegar
Svavar var tveggja og halfs ars pa var pad audsétt. Hann var med mikinn kvida og i
raun velktist hann dalitid um i kerfinu adur en hann fékk ad lokum einhverfugreiningu.
Hann var fyrst & grau svaedi, fékk greiningu upp & gagnteeka proskaréskun og sidar upp
& motproaprjoskurdskun, kvida og ADHD. Pau hjonin voru dsamt leikskélakennurunum
farin ad velta fyrir sér einhverfu adur en Svavar var greindur pegar hann var ordinn
fimm ara. Han segir ad pad hafi verid erfitt ad fa seinustu greininguna par sem hann
hafdi tekid miklum framférum fra fyrri greiningunni og pvi hafi pad komid henni &

Ovart ad hann skildi nd vidmidum 6daemigerdrar einhverfu.

Birnu og Gunnar grunadi ekki ad neitt veeri ad, heldur var pad starfsfolkid a
leiksk6lanum sem hann var & sem bad um leyfi til pess ad lata fylgjast med honum par
sem hann syndi 6edlilega hegdun pegar hann byrjadi par rétt teeplega tveggja ara gamall.
Fengin var manneskja fra hverfismidstodinni sem sendi pau afram a Greiningarstddina
og for hann pangad inn tveggja og hélfs ars. Birnu og Gunnar grunadi ad hann veeri
kannski ofvirkur og 6pekkur og kannski seinn til en peim datt aldrei einhverfa i hug.
pad kom po i ljos pegar leid & viotalid ad pau hafi kannski grunad ad eitthvad veeri ad en
ekki feert pad i ord.

Kolbran var alveg grunlaus um ad pad veeri eitthvad ad barninu sinu og fékk mikid afall
begar borkell Oli fékk einhverfugreiningu og er i raun ekki ennpa buin ad jafna sig &
pvi. Starfsfolk leikskdlans par sem hann var hafdi ahyggjur af pvi ad eitthvad veeri ad
honum. Hun var alveg grunlaus allt ferlid og pegar hann fékk lokagreininguna
daemigerd einhverfa, pegar hann var um fjogurra ara, var pad henni afall par sem hdn
bjost ekKki vid pvi.

Hja flestum foreldrum fdlst akvedinn léttir i pvi ad fa greininguna jafnvel p6 ad pa hafi
ekki grunad ad um einhverfu veeri ad raeda. Ferlid er langt og oft strangt, bidin getur

verid 16ng fra pvi ad grunur kviknar pangad til ad lokagreining er komin. Stysta bidin
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var hja Dagmar, enda sonur hennar elstur, og & peim tima sem hann for i greiningu var
engin bid inn & Greiningarstodina. Hja Laru tok ferlid tvo og halft til prja ar. I einu
tilfelli fylgdi pvi p6 enginn léttir ad fa greiningu en pad var i tilfelli Kolbranar sem ekki

hafdi attad sig & pvi ad neitt vaeri ad syni sinum.

6.1.1. Samantekt

bad er mjog misjafnt hja patttakendunum hvernig einhverfan uppgétvast. I einu tilfelli
var enginn grunur hja foreldrum um ad eitthvad veeri ad. | flestum tilfellum gerdu
foreldrar sér grein fyrir pvi ad eitthvad veeri ad hja barninu en gerdu sér ekki grein fyrir
bvi hvad pad veri. Svo virdist sem foreldrar pekki ekki til einkenna einhverfu og i
morgum tilfellum ekki heldur heilbrigdisstarfsfolk eda starfsfolk i leik- og
grunnskélum. b6 ad foreldra hafi oft grunad ad eitthvad veeri ad og bornin jafnvel synt
mjog algeng einkenni einhverfu pa virdist hin ekki vera mérgum ofarlega i huga. peir
téludu um ad hafa grunad jafnvel athyglisbrest, métproaprjoskurdskun eda ofvirkni.
Folk virdist pvi pekkja betur til pessara raskana heldur en einhverfu. Tveir patttakendur
s6gdust hafa vitad ad barnid veeri einhverft &dur en til greiningar kom og i badi skiptin
var pad eftir upplysingaleit & Internetinu. Upplysingarnar eru par til stadar en pad er

foreldranna ad nalgast peer.

Vidbrégd heilbrigdiskerfisins vid ahyggjum foreldranna af pvi ad eitthvad veeri ad
bornum peirra voru @&di misjofn. Sumir foreldranna fengu go6d vidbrogo fra
heilbrigdiskerfinu medan ahyggjur annarra voru afskrifadar og foreldrarnir skildir eftir i
einhvers konar reidileysi med ahyggjur sinar. | peim tilvikum par sem ekki var tekid
undir ahyggjur foreldranna ma velta pvi fyrir sér hversu vel upplyst heilbrigdisstarfsfolk
hafi verid um einhverfuréfsraskanir og einkenni peirra, par sem sum boérnin syndu
daemigerd einkenni sem hefdu ekki &tt ad fara fram hja peim sem til pekkja. Oll bornin i
rannsokninni eru ordin fimm ara gémul eda eldri. Fyrir nokkrum arum voru tekin upp
ny proskaprof hja Ungbarnaeftirlitinu og pvi er hugsanlegt ad vidbrogd vid pvi pegar
foreldrar tala um ahyggjur Gt af hegdun og proska barna sinna hafi eitthvad breyst og

beim ahyggjum gefinn meiri gaumur.

[ flestum tilfellunum téludu foreldrar um ad pad hefdi verid léttir ad fa greiningu

sérstaklega peir sem hofou purft ad hafa fyrir pvi ad koma barninu inn a
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Greiningarstddina. Hja einni madur fylgdi p6 enginn léttir enda hafdi hun ekki attad sig
& ad eitthvad veeri ad hja barninu sinu.

6.2. Sorgarferli og timasetning upplysingamidlunar

Pad kemur nokkud sterkt fram hja morgum pétttakendum ad mikilveegt sé ad huga vel
ad timasetningu upplysingamidlunar til foreldra, sem ma aftur tengja vid sorgarferli sem
fer i gang hja folki vid ad komast ad pvi ad barnid pess muni bla vid pa skerdingu sem
fylgir einhverfu pad sem eftir er @vinnar. Pad ad fa greiningu upp a einhverfu hja
barninu sinu getur verid mikid afall til ad byrja med fyrir foreldra sem og adra
adstandendur pess og margir af patttakendunum tala um ad hafa farid i gegnum akvedio
sorgarferli til ad byrja med. b6 virtist sem sérstaklega madurnar veeru i vorn fyrir
bdrnin sin pegar kom ad pvi ad reeda um sorgina og hvad veri verid ad syrgja. Petta var
talsvert reett i rynihdpnum. pagd virtist rikja mikill skilningur & milli medranna um hvad
i pessu sorgarferli felist og paer hvottu hver adra til ad leyfa sér ad syrgja medan paer
byrftu pessu. Unnur segist hafa tekid akvoroun um ad leyfa sér ad syrgja i prja til fjora
manudi en var samt i vafa um hversu mikinn rétt han hefdi til pess ad syrgja barnid sem

hdn 4. Hun sagdi:

Eg tok svolitid sorgarferli & petta i fyrra sko pegar minn strakur greinist en mér bara
finnst hann svo frbaer og mér finnst hann hafa svo marga kosti ... mér finnst bara svo
6sanngjarnt, hans vegna, ok pu ert kominn i heiminn og ert svona eins og pu ert med
pbad sem fylgir pér, hvada leyfi hef ég til ad syrgja pad ad pu sért eins og pu ert. Eg hef
ekkert leyfi af pvi ad pannig er ég svolitid ad gjaldfella hann. bannig er ég ad segja ad

eitthvad, ég er sorgmaedd af pvi ad pu ert eins og pu ert.

Kristin var po a pvi ad per @ttu ad leyfa sér ad syrgja. HUn var buin ad vera svo lengi i
ferlinu med sinu barni ad hin sagdist vera alveg komin yfir sorgina. Hin tok sorgina ut i
upphafi og svo aftur pegar Karitas fékk greiningu fyrir tveggja ara aldur. Hun segir lika
ad par sem han hafi alltaf vitad ad eitthvad veeri ad pa hafdi han ekkert ad syrgja pannig
lagad. Stefania tekur i sama streng og telur ad petta seé olikt ferli fyrir paer sem uppgdétva
fotlun snemma. Hun segir: ,,pad er oft verid ad tala um ad folk hafi verid ad missa
barnid sem pad atti, ég er bara blin ad eiga mitt barn bara fra pvi ad pad feddist.
Hennar drengur breyttist ekkert og tapadi aldrei nidur faerni heldur var hann augljoslega

fatladur fra faedingu.
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Kristin segist po oft grata en pd ekki beint Gt af sorg heldur frekar vanmaetti:

Pegar min stelpa & sina verstu daga pa graet ég, ég bara graet yfir pvi eins og ég fer ut
ad borda med barnid og pad gengur ekki. Vanmattur vid pad ad stjérna ekki barninu
sinu, ad rada ekki vid pad. Og pad er pad sem mér finnst erfitt.

Sara talar talsvert um ad grata en vill p6 ekki meina ad hin sé beint ad syrgja. Hun for
til sélfreedings um tima og hann sagdi henni ad pad veeri alveg edlilegt ad syrgja, madur

veeri ekki ad syrgja barnid sitt:

PU ert bara ad syrgja veentingarnar sem pu ert bdin ad gera eda um ad barnid pitt muni
kaupa sér ibudina sina eda eignast konu og barn og allt petta. pad eru bara pessar
samfélagsveentingar sem madur er ad syrgja. bad er eiginlega bara svolitid i grunnin
pad. Og madur parf bara ad leera ad hugsa petta allt upp & nytt.

Han segist oft grata og bara vid pad ad lesa skyrslurnar hans Orra pa grati han. pad sé
ekkert ad en han bara grati yfir pessu. Henni finnst 6rl6g heimsins vera grimm en vill p6
alls ekki breyta syni sinum a neinn hatt. Han vildi bara 6ska pess ad heimurinn veeri
tilbdinn til ad taka honum eins og hann er. Henni finnst hann svo magnadur og

einhverfan svo storkostleg. HUn segir:

Eg vildi ad ég geti profad petta. Mér finnst petta svo magnad ... mig langar ekki ad
Gtryma pessu. Mig langar bara ad skilja petta. Mig langar svo ad vita af hverju er petta
&Oislegt, af hverju er petta réandi fyrir taugakerfid ad vera med hendurnar alveg i
augunum. Ef folk getur tekid honum eins og hann er pa langar mig alls ekki ad breyta

neinu.

par sem sorgarferli fer i gang vid greiningu pa er dhugavert ad skoda pad Ut fra peim
upplysingum sem foreldrum bjodast og timasetningu peirra. Pad kom sterkt fram i
maorgum vidtélum ad foreldrar voru ekki tilbanir til ad f& miklar upplysingar rétt eftir
greiningu. Yfirleitt féru foreldrar i vidtal hja félagsradgjafa ad greiningu lokinni par sem
pbeir fengu munnlegar upplysingar. Par sem bornin eru ekki 6ll & sama aldri er misjafnt
hvada ferli var i gangi pegar pau fengu greiningu en margir foreldrarnir foru i vidtal hja
Svadisskrifstofu fatladra i sinu sveitarfélagi. I sumum tilfellum voru foreldrar kalladir
pangad inn en i einhverjum tilfellum purftu peir ad sakjast eftir pvi sjalfir. bad virdist

ekki vera sjalfgefid ad foreldrum sé gefinn timi i beinu framhaldi af greiningu.
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Flestir lata vel af pessum vidtélum en timasetning peirra virdist hins vegar ekki vera
g6d midad vid reynslu foreldra. Hugrun og hjonin Arnar og Gudny téludu um ad hafa
farid i viotal hja Sveedisskrifstofu fatladra i sinu sveitarfélagi og fengid par gridarlega
mikid magn af upplysingum sem erfitt var ad medtaka. Arnar ordar pad svo: ,,0g Vvid
vorum bara alveg 6verdésud af upplysingum ...““. Hann betti pvi lika vid ad hann hafi
ekki medtekid upplysingar sem hann las stuttu eftir greininguna. Hugrun sagdi ad
félagsradgjafinn hefdi séd um allt fyrir pau, sott um hitt og petta og pau hafi bara purft

ad skrifa undir en:

... mér fannst eins og hausinn & mér veeri ad springa pegar ég labbadi parna ut. Eg
meina han var frabaer og petta var geggjud pjoénusta en va pad er ekki séns ad madur

nai ad medtaka allar pessar upplysingar sem madur fékk parna.

Pau voru po baedi satt vid pjonustuna sem pau fengu og fannst hiin g6d. Arnar sagdi po:
»-.. madur faer rosalega miklar upplysingar i byrjun svo er bara eins og pad sé klippt 4
pad. Og pu parft bara ad leera af 6drum foreldrum hvad er i gangi.“ Upplysingum er pvi
dembt yfir foreldrana strax i byrjun ferlisins, pegar folk er enn i peim sporum ad vera ad
vinna ur sorginni sem fylgir einhverfugreiningunni og a ekki gott med ad taka a moti
beim. begar pau eru komin & pad stig, ad pau eru tilbuin til ad medtaka upplysingar og
burfa ad notfera sér peer, pa eru paer upplysingar sem pau fengu i upphafi 16ngu
gleymdar, sem verdur til pess ad félk leitar pa frekar i reynslu annarra foreldra. Pegar
Lara var spurd um hvadan pau hefdu fengid upplysingar i byrjun um réttindi og pess
hattar pa sagdi hun: ,,... ég hérna fékk svo sem alveg upplysingar hja pessum
félagsradgjafa svona eitthvad fyrst, sem ad vid vorum kannski ekkert tilbdin i ad, vid
vorum eiginlega ekkert tilblin ad fa pessar upplysingar, vorum ekki tilbdin ad fa petta
allt parna.“ T rynihdpnum kom fram ad peim fannst undarlegt ad allar upplysingar sem
foreldrar pyrftu ad nalgast, sérstaklega um réttindi barnanna, veeru ekki adgengilegar a
einhvern einfaldan hétt eins og a heimasidu. betta veeru upplysingar sem pyrfti kannski
ekki ad nota um leid og barnid fengi greininguna en pad veri naudsynlegt ad hafa
adgang ad peim pegar porfin fyrir paer kviknadi.
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6.2.1. Samantekt

Sorgarferli var mérgum foreldrunum ofarlega i huga og pa sérstaklega madrunum i
rynih6pnum. baer attu sumar i erfidleikum med ad réttleta sorgina medan adrar hvottu
hinar til ad leyfa sér ad syrgja, pad veeri edlilegasti hlutur og pad halladi ekki a barnid
p6 svo ad framtidarmoguleikar veeru syrgdir. Sorgin heldur stundum afram ad vera
partur af lifinu en pad er pa yfirleitt vegna vanmaéttar eda hvernig barninu er tekid, ekKki

vegnar greiningarinnar.

Morgum foreldrunum fannst undarlegt ad ekki veeri haegt ad fa skriflegar upplysingar
um réttindi barnanna til ad skoda pegar fra lidur. beim finnst erfitt ad vinna ur miklu
magni af munnlegum upplysingum & stuttum tima. Einkum pegar félk er i afalli eftir
greininguna og pvi ekki méttaekilegt fyrir miklu magni af upplysingum. b6 ad folk kjosi
ad fa persénulegar upplysingar pa pydir ekki ad deela miklum upplysingum i pad pegar
pad er ekki tilbaid til pess. Foreldrar fara margir i gegnum sorgarferli sem peir purfa ad
vinna ur eftir greiningu og pad krefst oft mikillar vinnu. Ad gera sér grein fyrir hvada
upplysingar vantar & pessum timapunkti getur verid erfitt. Strax eftir greiningu er sem
demi nanast ekki moguleiki fyrir foreldra ad gera sér grein fyrir pvi hvort peir purfi ad
nota studningsfjolskyldu eda ekki. Pad kemur ekki i 1jés fyrr en hversdagurinn er

kominn aftur med 6llu pvi sem honum fylgir.

6.3. Upplysingar byggdar a personulegri reynslu félks

pad er mjog misjafnt hvernig patttakendum finnst adgengi ad upplysingum vera, sem og
hvar og hvernig peir leita ad peim. Pad sem allir patttakendur eiga pé sameiginlegt er ad
taka personulegar upplysingar fra 6oru folki fram yfir annars konar upplysingar.
Flestum finnst paegilegast ad tala vid adra sem eru i somu sporum eda sem skilja i hvada
sporum peir eru. Birna segir: ,,Mér finnst betra ad tala vid folk, ég einhvern veginn
medtek pad betur en ad lesa.” Allri upplysingaporf Birnu og Gunnars er fullnegt i
gegnum teymid sem starfar i kringum peirra dreng. bau hafa ekki fundid neina porf fyrir
ad leita annad eftir upplysingum og pau skera sig ur hopnum ad pvi leytinu til. Pau foru
i eitt vidtal hja Sjonarholi, radgjafamidstdd sem veitir adstod til adstandenda langveikra
eda fatladra barna, en fannst pad ekki hafa batt neinu vid pé ad pad hafi verid mjog

gott.

68



Arnari og Gudnyju finnst mjog gott ad fara a foreldrafundi hja Umsjonarfélagi einhverfa
og telja ad par fai pau upplysingar sem eru annars edlis en pessar stédludu upplysingar
sem ma fa a heimasidum eins og greining.is og einhverfa.is, heldur faist par upplysingar
sem spretta upp Ur reynslu folks. A fundunum f4 pau lika skilning & sjukdémi sonar sins
sem pau fa ekki annars stadar. ,,... ad hlusta a foreldra sem eru kannski med bérn sem
eru svipud og okkar ad pa svona, ok vid erum bara ekki alveg imyndunarveik ... Og
Greiningarstddin er ekki alveg greinilega ruglud. Hann er sennilega bara einhverfur
segir Gudny. Pau hafa att i erfidleikum med ad fa folk i kringum sig til ad medtaka pad
ad Konrad hafi greinst med einhverfu en pegar pau hitta foreldra sem eiga svipud bérn
pa purfa pau ekki ad sanna neitt. Par er greiningin bara tekin trdanleg og enginn sem

efast um hana og engrar barattu porf.

Sadis notadist mikid vid personulegar upplysingar. Hun hafdi adgang ad konu sem atti
einhverft barn par sem hdn bjé sem veitti henni ymsar upplysingar og adstod og einnig
leitadi hun til tengilidar a Midstod heilsuverndar barna par sem henni fannst hin mata

par skilningi & sinum adsteedum og gat leyft sér ad vera hreinskilin. HUn segir:

... fyrir mig lika, bara hringdi i hana ... af pvi ad ég hafdi engan annan sem hafdi
skilning & pvi ... ég gat hringt i pau og sagt bara mig langar ekki ad eiga hann og hun

bara ég skil pig.

Fyrir Seedisi var pad mjog mikilveegt ad geta tala vid einhvern sem skildi adstedur
hennar og sem krafdi hana ekki um nénari atskyringar & pvi hvad hian etti vid. Sonur
Seedisar var mjog erfidur og han hafdi oft lent i erfioum adstedum med hann. Fyrir
hana virdist pad vera naudsynlegt ad geta talad vid einhvern og sagt nakveemlega
hvernig henni lidur an pess ad hafa ahyggjur af pvi ad viokomandi deemi hana, telji hana
sleema modur eda haldi ad hun elski ekki barnid sitt. Pad ma jafnframt velta pvi fyrir sér
hvort pad sama eigi ekki vido um fleiri foreldra og ad pad ad fa ad pusta Ut geti gefid
beim orku til ad halda afram. Saedis segir ad pad vanti skilning & einhverfunni og ad
hann sé ekki hagt ad f4 med pvi ad lesa fredigreinar: ,,... pi getur lesid upp ur bok ...
einkennin og lalala allt petta ... en mér finnst vanta rosalega, pa veist pennan djupa

skilning &, pu veist pvi sem pu upplifir pegar pu att petta barn.*

Léara bj6 svo vel ad vinna a leikskdla par sem unnid er med einhverfum bérnum og hafdi
han pvi adgang ad allskonar upplysingum i gegnum starfsfolkid sem vann med
pjalfunina og einnig starfsfolk Greiningarstodvar. Pannig tokst henni ad fullnaegja
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nanast allri sinni upplysingapdrf i gegnum personuleg samskipti vid fagfolk, allavega
svona til ad byrja med. begar Svavar sonur hennar for i grunnskdla purfti hin ad leita

upplysinga ut fyrir pessi personulegu samskipti.

Personulegar upplysingar er lika haegt ad fa a radstefnum og malpingum og einnig ar
bokum sem skrifadar eru af einhverfum eda adstandendum peirra. Arna og Hordur hafa
fario & radstefnur og pad fannst peim gott, baedi ad hlusta & erindin og einnig ad tala vid
adra foreldra sem pau hittu & radstefnunum. pau kjosa lika beekur um einhverfu sem eru
skemmtilegar eins og til deemis Sa einhverfi og vid hin fram yfir baekur eins og Barn ad

eilifu og Barattan fyrir bornin sem eru pyngri og jafnvel dramatiskari.

Personulegar upplysingar fast ekki bara vid pad ad tala vid adra manneskju i eigin
persénu. Pad geta verid personulegar upplysingar & Internetinu, undir pad falla
spjallsidur, bloggsiour, myndbdnd og Facebook hopar. Allt sem segir personulega sdgu
folks fra peirra sjonarhorni er haegt ad flokka sem personulegar upplysingar.

Hugrun notadi um tima spjallbord i Bandarikjunum til ad komast i tengsl vid folk i
sému stodu og han var sjalf en er i dag i sambandi vid einhverfumémmur & islandi. Han
hefur lika fario a foreldrafundi hja Umsjénarfélagi einhverfra. HUn hetti ad nota
spjallbordid pegar hin kynntist folki hér & landi i sbmu sporum. bad méa pvi segja ad
spjallbordio hafi uppfyllt pérf hennar fyrir personuleg samskipti pangad til nanari

samskKipti budust.

Allar madurnar i rynihopnum nema ein eru virkir notendur & Facebook sidu fyrir
foreldra og adstandendur einhverfra barna. bar leita mikid pangad inn til ad nalgast
upplysingar. A Facebook skrifa allir undir nafni og i pessum hépi sem og fleirum eru
margir sem skrifa inn mjog personulegar upplysingar um sig og sina. parna kemur folk
inn og spyr rada og feer fjolbreytt svor og deilir lika godum sem og sleemum stundum.
Unnur talar um Facebook hépinn sem sinn helsta upplysingamidil. Hun er einnig virk
par inni vid ad deila upplysingum. Hun les lika persénuleg blogg einhverfra og finnst
pad nytast sér vel: ,,... mér finnst dhugavert ad lesa ut fra sjonarholi peirra sem eru

einhverfir. bar finnst mér madur fa mesta skilninginn.*

Sara er alveg sammala pessu og vill meina ad pad sé of algengt ad pad sé verid ad

stadsetja einhverfa & einhverju aldursproskaskeidi Gt frd einhverjum st6dludum
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vitsmunapréfum. Huan telur ad pessi prof meli ekki ymislegt sem einhverfir geta buid
yfir p6 ad pa skorti eitthvad annad:

...en madur finnur svo mikid ad atta ara barnid hja mér er med mjog heimspekilegar
pelingar sem koma ekkert fram, pad er ekki til eitthvad prof yfir petta ... par af
leidandi hofdar miklu betur til min pessi reynsla sem folk hefur bara af pvi ad vera
einhverfur. Og pad er einmitt kannski einhver bdin ad segja vid pau, pa ert bara hérna

fimm &ra. En pau eru pad ekkert!

Ein asteedan fyrir pvi ad folk vill tala vid adra i svipudum sporum er ad pé er hagt ad
hleja ad uppakomum sem 6drum finnast kannski ekkert fyndnar. Margir foreldrar sja
mikinn hamor i erfidum adsteedum eftir ad peim er lokid og hafa porf fyrir pad ad segja
einhverjum fra pvi sem skilur hvad var fyndid vid pessar adstaedur. Einhver sem demir
pa ekki Gt fr& hiumornum. Seedis sagdi ad pad veeri naudsynlegt ad hafa himor og
kaldhaedni gagnvart einhverfunni en han leyfdi sér pad ekki allstadar, heldur adallega
vid sinn tengilid hja Midstdd heilsuverndar barna og vid vinkonu sina sem & lika
einhverft barn. Hin segir: ,,FOlk sem ad pekkir okkur ekki og pekkir petta ekki pu veist
alveg bara hvernig geturdu sagt petta um barnid pitt.“ petta vidhorf er minna & medal
foreldra sem pekkja sporin af eigin raun.

6.3.1. Samantekt

pPad er alveg ljost ad vidmelendur i rannsdkninni sakjast eftir personulegum
upplysingum sem byggja a reynslu annarra. Med pvi méti fa foreldrarnir vitneskju og
skilning, sem er mjog olikur pvi sem peir fa ar greinum par sem mikid er um fraedilega
ordanotkun. | gegnum personulegar upplysingar fa peir ad vita hvad adrir hafa reynt og
hvernig pad gekk og pad er ekkert verid ad bzta neinum floknum hugtékum inn i pad.
pad tala allir sama malid og peir skilja hvern annan. Personulegar upplysingar eru
yfirleitt sprottnar af reynslu viokomandi og eru pvi ekki stadladar freedilegar Gtskyringar
a fotlun barnsins, heldur frekar reynsluségur um hvad virkar og hvad ekki. Fradilegar
upplysingar snuast oft um stadlada hluti og ad stadsetja bornin & einhverju akvednu
broskaskeidi en upplysingar sem foreldrar midla sndast bara um bérnin sjalf en ekki ut
fra neinum stodlum. Upplysingar fra einhverfum einstaklingum pykja sérstaklega
gagnlegar. Med pvi ad lesa peirra eigin upplifun af einhverfunni pa er haegt ad fa ennpa

meiri skilning a einhverfuréfinu og hvada ahrif pad hefur & bornin. Personulegar
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upplysingar eru ekki alltaf ,,madur 4 mann®“ heldur geta pad verid reynslusdgur af
Internetinu, ad hlusta & fyrirlestur eda ad lesa bok sem byggir & personulegri reynslu.
Léttari baeekur med sma humor eru vinsalli en pungar bakur sem fjalla um baréttur.
Foreldrum finnst mérgum naudsynlegt ad sja hamorinn i einhverfunni og geta frekar

talad um skondnar adsteedur vid adra foreldra sem skilja himorinn lika.

6.4. Upplysingaleit & Internetinu

pegar upplysingar frad annarri manneskju eru ekki fullnegjandi pa purfa foreldrar ad
leita eitthvad annad og verdur pa Internetid yfirleitt fyrir valinu. Internetid er nokkud
adgengileg upplysingalind & islandi par sem teeplega 93% islendinga hafa adgang ad pvi
heima hja sér (Hagstofan, 2011). pad er pd ekki n6g ad hafa adgang ad Internetinu til ad
geta nytt sér pad. A Internetinu finnur folk oft fyrir ofgnétt upplysinga. Pbeir
patttakendur sem voru & annad bord virkir i ad leita upplysinga & Internetinu téludu allir

um pad. Upplysingar eru misadgengilegar og pad er erfitt ad na sér i almennar

upplysingar.

pad var misjafnt hversu virkir patttakendur voru i ad leita upplysinga & Internetinu.
Arnar og Gudny féru ekki a erlendar heimasidur par sem pau hafa ekki nagilega g6da
tungumalakunnattu til pess en fannst ekki mikid efni i bodi & islensku heimasidunum. 1
beirra tilviki var adgengi ad tdlvu einnig hindrun. A heimilinu voru fimm manns sem
skiptust & um ad nota eina fartélvu og pvi gafst peim ekki mikill timi til ad leita eftir
upplysingum & Internetinu. Sedis leitadi & Internetinu og minntist adallega a islenskar
heimasidur og ,,gugladi islensk ord. Hugrdn notadi hins vegar mjog mikid erlendar
sidur par sem uppferslur & upplysingum eru tidari og pvi nyrri upplysingar ad finna en
bjodast & islensku sidunum. Déttir Kristinar var mikid fotlud fra faedingu og han var
farin ad leita sér ad upplysingum a Internetinu mjoég snemma. Hln notadist vid baedi
islenskar og erlendar greinar af Internetinu og var buin ad kynna sér allt sem han fann
um einhverfu pegar Karitas var priggja manada. Hun var po sammala 6drum
patttakendum i rynihdpnum um ad pad veeri allt of mikid af upplysingum & Internetinu

0g ad pad veeri erfitt ad na utan um nidurstddur ur upplysingaleit par.

Pegar Unnur leitar & Internetinu fer hin mest inn & islenskar heimasidur til ad finna

upplysingar: ,bannig a0 ¢ég hef adallega lesid efni sem ég sé tengla hja
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Greiningarstodinni, mér finnst eins og & netinu svona offledi upplysinga og erfitt ad

sortera ur pessu sérstaklega ef madur fer bara & Google.* Hin segir:

Eg nenni bara ekki. Eg ,taepa“ eitthvad inn eda set eitthvad leitarord inn og sé
nidurstédurnar 70.594 og ég skoda kannski fyrstu og bara 6 gud, bakka og fer aftur inn
& Facebook eda hvada sidu sem ég var inn &.

Unnur talar einnig um ad pad sé of mikid af upplysingum um einhverjar 6hefdbundnar
leidir sem hofda ekki til hennar. Svona loford um ad haegt sé ad laga einhverfuna med
bvi ad taka hin og pessi beetiefni. HUn segist jafnframt aldrei hafa farid i einhver
gagnasofn ad leita, pad sé of mikid ,,overload* fyrir hana. Dagmar talar & svipudum
nétum og Unnur um upplysingar um 6hefdbundnar leidir og finnst pad vera of mikid i
umradunni: ,,Mér finnst mest i umraedunni hafa verid niina svolitid med mataraedid og
einhverfu. Og pegar pad kemur eitthvad freegt folk og fullyrdir nanast ad pad sé hagt ad
lzekna einhverfu med mataraedi. PU veist ég verd bara svona pirrud, nenni ekki ad lesa
petta.” Foreldrar eru pvi oft ad fa upplysingar sem ekki gagnast peim og pa verda peir
pirradir og pad getur hamlad aframhaldandi upplysingaleit.

Sara er sammala Unni um erfidleika i sambandi vid magn upplysinga. Hun segir: ,,pad
er rosalega mikid af upplysingum & netinu og pad er rosalega erfitt, madur parf
eiginlega ad hafa 0ljésa hugmynd ad pvi ad hverju madur er ad leita.” betta er lykill ad
upplysingaleit & Internetinu. Til pess ad geta nytt pad pa parf folk ad blua yfir vissri
pekkingu til ad geta leitad ad einhverju dkvednu efni pvi ad 6drum kosti er hett vid ad
leitin skili allt of vidamiklum nidurstéoum. Almenn leit & Google ad ordinu ,,autism®
gefur til deemis svo margar nidurstodur, med svo Olikum efnissvioum, ad pad er ekki
fyrir hvern sem er ad vinna Ur peim nidurstédum. Kolbrdn a mann sem taldi mjog
mikilveegt ad afla sér upplysinga um einhverfu og han segir ad hann sé buinn ad lesa
fimm mjog pykka dodranta og allar greinar & Internetinu sem hann finnur. Madurinn
hennar var med upplysingar i svo storum skdmmtum ad henni leid eiginlega svolitid illa
yfir pvi og hun skammadist sin halfpartinn fyrir ad vera ekki ad lesa allar paer baekurnar
sem hann hafdi. En hun segist hafa ,,gugglad* svolitid og talar um ad Internetid sé
hennar helsta upplysingalind.

Pad hversu einhverfa er fjolbreytt og olik & milli einstaklinga virdist i sumum tilfellum
koma i veg fyrir upplysingaleit hja foreldrum. Hrafnhildur er sa einstaklingur i
rannsokninni sem sker sig mest fra 6drum foreldrum ad pvi leyti ad han leitar ekki ad
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upplysingum. Hun pekkir til fatlana vegna fyrri starfa og hun hafdi aldrei leitad ad
upplysingum um einhverfu tengda sinni déttur umfram pad sem kom fram & fundum
med teyminu sem starfar med hennar barni. Henni fannst hun pekkja naegilega vel til og
taldi déttur sina ekki passa inn i pann ramma sem hdn pekkti til af einhverfu. par sem
henni fannst einkenni einhverfu sem almennt er talad um ekki passa vid sina dottur tok
han péa dkvoroun ad leita sér ekki ad upplysingum, heldur bara kynnast déttur sinni og

hennar einhverfu an pess ad vera med einhverjar fyrirfram stadladar upplysingar.

Unnur taladi & svipudum nétum. Viktor Eli er med demigerda einhverfu en mjog
getumikill og henni finnst einkenni demigerdrar einhverfu ekki passa nagilega vel vid
hann. Henni finnst erfitt ad finna upplysingar sem eiga beinlinis vid hann og pad hefur
ahrif & hennar upplysingaleit. Fleiri foreldrar téludu & svipudum notum. Flestar
freedilegar upplysingar sem eru til fjalla mikid um alvarlegustu tilfelli einhverfu og pvi
finnst peim erfitt ad finna eitthvad sem passar fyrir pau bérn sem ekki eru med
einhverfu & haesta stigi. Foreldrarnir nyta sér frekar upplysingar sem peir tengja vio sin
eigin born og ef upplysingarnar midast vid mikid einhverf bérn pa nytast peer
upplysingar ekki. Foreldrar virdast ekki sigta Ut pad sem geeti hentad heldur verdur petta
akvedin hdmlun & upplysingaleitinni. Pess vegna hentar peim betur ad tala vid einhvern
sem peir vita ad eiga jafnvel barn sem er svipad i getu og peirra eigid og geta pannig

tengt saman reynsluna.

Nokkrar mémmurnar eru virkir notendur og/eda lesendur i Facebook hépum fyrir
foreldra og adstandendur einhverfra barna og nyta sér pad sem upplysingalind. Pannig
sla peer tveer flugur i einu hoggi, nota paegindi Internetsins en fa samt personulegar
upplysingar fra manneskju sem skrifar undir nafni Gt fra eigin reynslu & lokudu svadi &

Facebook.

6.4.1. Samantekt

Internetid er helsta upplysingalindin ef horft er framhja upplysingum sem gefnar eru i
eigin personu. Pad eru po ekki allir hrifnir af pvi sem upplysingalind og pad eru ymsar
hindranir sem foreldrar verda fyrir vid upplysingaleit & Internetinu sem valda pvi ad pad
nyta ekki allir foreldrar Internetid. Foreldrar finna fyrir ofgnétt upplysinga sérstaklega

begar leitad er eftir almennum hugtékum eins og ,,autism* og nidurstddurnar skipta
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tugum pusunda. Pad parf i raun ad bua yfir akvedinni kunnattu til pess ad geta leitad &
Internetinu og vita hvad pad er sem leitad er ad. Foreldrar geta att erfitt med ad tengja
upplysingar vid sitt barn ef paer eiga vid um meira einhverf bérn. Tungumalakunnatta
hamlar sumum i ad nota erlendar heimasiour og islensku heimasidurnar voru ad
nokkurra mati ekki med nagilega nyjar upplysingar. Einu islensku sidurnar sem nefndar
voru eru greining.is, sida Greiningarstodvarinnar og einhverfa.is, sida Umsjonarfélags
einhverfra. Upplysingar sem foreldrar eru ekki sammala valda skapraunum og geta
komid i veg fyrir aframhaldandi upplysingaleit. Facebook er mikid notad af nokkrum

moémmum og paer kunna vel vid pa upplysingalind.

6.5. Samskipti vio , kerfio*

Foreldrar toludu talsvert um ,,kerfid*“ og var mismunandi eftir samhengi hvada kerfi var
att vio. pad gat verio heilbrigdiskerfid, menntakerfid, félagslega kerfid og/eda
almannatryggingakerfid. Samkvemt pvi sem kom fram hja mérgum foreldranna er langt
fra pvi ad pad sé audvelt ad eiga vid sum pessi ,.kerfi. T vidtolum kom vida fram ad
foreldrar pyrftu ad vera frekir, sivakandi og alltaf & tinum vid ad berjast fyrir rétti barna
sinna. Aldrei megi slaka 4 gagnvart , kerfinu* pvi pa heettir barnid ad fa ymsa pjonustu
sem pad & rétt a ad fa. pvi er mikilvegt fyrir foreldrana ad hafa greidan adgang ad
upplysingum um pad hvada rétt bornin eiga, til ad geta visad i paer gagnvart peim sem
seekja purfi pjonustu til. Pad er p6 greinilegur munur & milli foreldra barna i leiksk6lum
annarsvegar og barna i grunnskdlum hins vegar. Pad er meiri baratta fyrir réttindum
barna i grunnskélunum en pad pydir p6 ekki ad pad purfi ekki ad vera vakandi pegar

bornin eru 4 leikskola.

Sadis og baratta hennar vid heilbrigdiskerfid fra pvi ad hun var 6létt er nanast kafli i
heila bok. Han hefur oft komid ad lokudum dyrum og lent i pvi ad ekki hefur verid
hlustad & hana og hennar tilfinningar gagnvart pvi sem han taldi vera ad hja syni sinum.
Hun telur ad meira mark purfi ad taka a foreldrum sem hafa &hyggjur af bérnum sinum
og ad pekking peirra & bornunum sé meiri heldur en haskélamenntun getur gefid
lzeknum og hjukrunarfolki. bad sé full asteeda til ad taka paer upplysingar sem foreldrar
geta gefid um barnid alvarlega. Sadisi finnst hun hafa mett miklum hroka i
heilbrigdiskerfinu og ad hun hafi um tima verid afskrifud sem mddursjuk og pvi hafi

barninu hennar ekki verid sinnt. Hun talar pé vel um flesta barnaleekna og segir ad peir
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geri sér margir grein fyrir pvi ad oft veit mamma best: ,,Mér finnst vanta rosalega uppa &
pessu svidi, alveg svakalega.” Sedis er oOsatt vid leikskdlann og hun er osatt vid
tengilidinn sinn hja Greiningarstédinni. Han segist hafa purft ad berjast i maedraskodun,
ungbarnaeftirlitinu og vid leekna, sem ekki vildu hlusta & pad sem hin hafdi ad segja, fra

bvi ad huan vard olétt af Sigga. HUn er Utkeyrd og langpreytt en langt frd pvi ad gefast
upp.

Seedis hafdi ekkert val um pjalfunaradferd par sem & leiksk6lanum sem Siggi var & var
bara skipulogd kennsla (TEACCH) i bodi. HUn var mjog ésatt vid petta. HUn segir ad
Siggi sé ekki mjog myndraenn og ad hann vinni illa ar kyrrmyndum og pvi myndi pad
henta honum betur ad f4 atferlispjalfun. Par ad auki eigi han sjalf i erfidleikum med ad
skilja pessa pjéalfunarleid. pratt fyrir ad Siggi sé kominn & annan leikskola i 6dru
baejarfélagi, pa feer hin ekki ad skipta um pjalfunaradferd fyrir hann. bad sé po ekki
leikskdlinn sem standi i vegi fyrir pvi ad hin fai ad skipta um pjalfunaradferd heldur sé
bad Greiningarstodin. Hennar tengilidur er med skipulagda kennslu og han hefur sagt ad
pad sé of mikid vesen ad skipta um adferd. Hun taldi sig hafa leiksk6lann med sér en
pegar & holminn var komid st6d han ein gegn Greiningarstodinni og fékk engu breytt.

Hugrun segir ad pau hjonin hafi i upphafi fengid tengilid a Greiningarstédinni sem hafi
verid atferlispjalfari en peim hafi verid sagt ad pau pyrftu ad velja leid og ef pau vildu
velja skipulagda kennslu pa fengju pau bara nyjan tengilid. Hun segir pau hafa vidad ad
sér miklum upplysingum og farid i mikla rannséknarvinnu til ad kynna sér pessar tvaer
adferdir en ad peim hafi samt gengid illa ad skilja muninn a peim. Pau foru i heimsdknir
a tvo leikskdla til ad fa ad fylgjast med badum leidunum og par ad auki lasu pau mikid a

Internetinu. HUN segir:

Sem betur fer erum vid badi mjog gdod i ensku og getum lesio freedigreinar sem fjalla
um petta. Ju vid fengum ad fylgjast med badum adferdum en vid fengum sko pannig
lagad séd engar upplysingar um petta. Petta er bara sett i hendurnar & pu veist,
foreldrunum. Pau purfa bara ad leggjast i rannséknir. Allavega ef pau vilja taka vel

upplysta dkvordun...

Dagmar fér & ndmskeid i baedi TEACCH og atferlispjalfun og valdi pa seinni eftir pad
og var aldrei i neinum vafa. Til ad velja pjalfunaradferd féru Arnar og Gudny i
heimsdknir & prja leikskdla og fengu ad fylgjast med hvernig unnid var eftir pessum

tveimur adferéum. bau voéldu svo pjéalfunaradferd i samradi vid tengilid fra
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Pjonustumidstdd i sinu baejarfélagi og Greiningarstddinni. Pau téldu sig hafa fengid
neegilegar upplysingar um adferdirnar. bau hafa hins vegar ekki alltaf verid satt vid pa
pjonustu sem Konrad fékk & leikskélanum. pegar hann fékk frumgreiningu upp a grun
um einhverfu atti hann rétt & priggja tima studningi a dag en pau segja ad pad hafi ekki

fengist. Gudny segir:

...en pvi midur pa sem sagt var ekkert unnid med hann neitt ... samt satum vid fleiri
fleiri fundi med badi deildarstjoranum hans og ... sérkennslustjoranum og per
eiginlega blakalt lugu bara ad okkur, upp i opid gedid & okkur, ad hérna pad veari verid
ad vinna med hann og ju ju pad var verid ad gera petta og pad var verid ad gera hitt og
svo bara missti han pad Ut ar sér rétt fyrir jolin, pa er nottulega heil énn lidin, ad pad
hafdi ekkert verid gert fyrir hann. Ekki neitt. Pad var ekki einu sinni sest nidur med
honum i halftima...

Pau uppg6tvudu pad eftir & ad pjalfarinn sem atti ad vera ad vinna med Konradi sat
aldrei fundi med peim og pegar pau nefndu petta vid tengilid sinn hja pjonustumidstod
baejarfélagsins sins fengu pau pad & hreint ad hann atti ad sitja alla fundi. | framhaldi af
pessu kom tengilidurinn med peim & fund og setti upp dagskra fyrir leiksk6lann og gekk

eftir pvi ad henni yrai fylgt.

Gudny og Arnar telja ad pad sé ageetis adgengi ad upplysingum um pad sem barnid eigi

rétt & en Guony segir jafnframt:

... p6 pad sé ndg af upplysingum i bodi, pu getur leitad pér ad upplysingum allstadar,
en pa veist pa parft samt ad berjast fyrir 6llu, berjast fyrir pvi ad na fram réttindum
barnsins pins. Og pad nefnilega getur tekid alveg gridarlega & ad purfa alltaf ad vera
ad hjakkast i, hjakkast i, hjakkast i 6llum ... Madur finnur pad bara ad ef madur slakar
adeins a pa fer einhvern veginn allt i vitleysu, pu parft stéougt ad vera ad boggast,
parft stddugt ad vera leidinlega mamman, bara til ad pu fair pinu framgengt. Af pvi ad
um leid og ... pear finna pad ad pu slakir adeins & og svona skiptir pér ekki alveg af
sko, pa einhvernvegin fer petta allt i svona einhverja vitleysu. bannig ad... Petta getur
bara oft verid bélvud baratta.

Lara hafdi adur unnid & leikskéla par sem skipul6gd kennsla var i bodi en var bdin ad
skipta um starf og vann ni a leikskéla par sem unnid var med atferlispjalfun. Han hafdi
séd miklar framfarir koma fram Gt fra peirri pjalfunarleid og valdi pess vegna pa adferd

fyrir Svavar .
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A leikskolanum sem Bjorgvin sonur Birnu og Gunnars var & var radinn starfsmadur med
kunnattu i atferlispjalfun til ad sja um hann um leid og grunur kom upp um agd eitthvad
veeri ad hja honum. bau voru satt vid pa adferd og skodudu aldrei hina leidina. Birna og
Gunnar virdast vera peir foreldrar sem allt hefur gengid upp hja og pau s6gdust ekKi
hafa yfir neinu ad kvarta i sambandi vid pjonustu og réttindi, allt hafi i raun bara komid
upp i hendurnar & peim. bau eru einu patttakendurnir sem virdast fa allar upplysingar
tengdar einhverfu eda barninu i gegnum teymid sem vinnur med Bjorgvini og pau leita

aldrei ut fyrir pad.

pau asamt Hrafnhildi og Dagmar voru einu patttakendurnir sem téludu ekki um neina
arekstra vid ,kerfio“. Joel Ingi sonur Dagmarar er i sérskéla og par feer hann 6llum
sinum porfum fullnaegt. Pad gekk vel med hann & leikskélanum og pad var allt gert sem
atti ad gera en henni fannst samt ad hann hafi fengid ad vera i leikskdlanum upp & nad
og miskunn leikskdlastjorans og ad henni hafi fundist han purfa ad vera i raun pakklat
fyrir ad hann hafi fengid ad vera parna. HUn segir ad pegar hann for i skdla pa hafi

mikid breyst:

... bara ef ég 4 ad vera alveg hreinskilin pad sem gerdist var bara ad allt i einu gat ég
bara verid heilalaus ... Pad var bara séd um allt, hann var bara sottur og keyrdur ...
audvitad er petta kannski ekki alveg pannig, og madur parf ad tala vid 6gedslega marga
og svo kemur skammtimavistun og studningsforeldrar og skilurdu, madur er alltaf ad
tala vid svo mikid af folki og muna eftir ad hringja pangad og er eitthvad ad frétta og

svona.

Pegar Svavar sonur Laru for i skoéla p& fann han fyrir pvi ad han purfti meiri
upplysingar en personuleg samboénd hofou gefid henni hingad til. Han pekkti vel til i
leikskdlaumhverfinu en pegar han purfti ad fylgjast med malum i grunnskélanum til ad
tryggja syni sinum réttindi i skoélakerfinu pa naegdi su kunnatta og pau sambond sem
han hafdi ekki lengur. HUN var ekki satt vid hvernig skolinn tok & malum sonar hennar
og pvi akvad hun ad finna ut ar pvi nakvemlega hvad pad var sem skolanum bar ad
gera fyrir hann. bad reyndist flokid. Han segir:

Ef pd skodar bara mismuninn & hérna upplysingum sem pa getur fundid & milli
leikskdla og grunnskdéla pa er pad bara tvennt 6likt ... pu parft ad kafa bara djapt til pess
ad finna einhverjar upplysingar um grunnskolann en petta er allt bara, pa veist vel
skipulagt inni hja leikskélanum. Alveg fra pvi hvernig peir Gthluta fjarmagni og hvernig

& ad sja um pad og hvernig & ad uthluta pvi, eda pu veist hvernig bara & ad halda utan
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um pad. Medan pad bara er eiginlega ekkert um grunnskdlann. bad er eins og pad sé
enginn rammi i kringum petta.

Lara endadi a pvi ad fa logfraedialit & pvi hvad pad var sem skolanum bar sannarlega ad

veita barninu.

Lara hefur verid i mikilli barattu vid grunnskoélann sem Svavar gengur i og telur ad hann
sé ekki ad fylgja 16gum og ad ekki sé passad nagilega vel upp a ad 61l mal séu i réttum

farvegi. Hun vill meina pad ad vidhorfid i grunnskdélanum sé ekki ndgu gott:

... pad vantar bara algjorlega vidhorf til pessa malaflokks ... ad folk sé tilbuid til pess
ao leita leida ... Til pess ad takast & vid petta. Min upplifun er bara, pad 4 alltaf ad

reyna ad yta pessu Ut i horn. pad er bara svoleidis.

Lara segir jafnframt ad starfsfolk i grunnskélanum sé ekki ndgu duglegt vid ad verda sér
ati um upplysingar og pekkingu eins og pad purfi ad gera ef atlunin sé ad bjoda upp a
,»skola an adgreiningar®. Hun segir lika ad pad sé of mikid um ad radid sé inn folk til ad

sjd um born sem purfa sérteek Urraedi sem hafi enga pekkingu til pess:

Og fyrir utan pad bara ad skdlinn 4 bara ad leita sér pekkingar. betta er bara ordin
stadreynd i dag og pu ert med heilteka skdlastefnu, eda skdla fyrir alla, pa bara &
skolinn ad hafa pekkingu & pessu. Og mér finnst vanta ad pad sé radid meira af
fagleerou folki, og pa er ég ad tala um proskapjalfa ... proskapjalfi er med
fagpekkinguna & foétluninni ... bannig ad studningurinn hjalpar barninu ut fra fotlun

pess ... kennarinn heldur bara afram med sina kennslu.

Vidhorf hja peim sem eru réadnir til ad sinna studningi segir Léara ad sé oft rangt. |
bekknum hj& syni Laru er aukakennari sem & ad adstoda med hann en sem segir oft ad
strakurinn eigi bara eftir ad proskast. Lara er 0satt vid pennan starfsmann og vill hann
burt. Han skilur ekki af hverju verid er ad greina born ef starfsfolk skélans getur svo
bara akvedid upp a sitt einsdeemi ad taka ekki mark & upplysingunum um pad og haldid

pvi fram ad ekkert sé ad pvi.

Lara segir einnig ad skolinn hafi reynt ad komast hja pvi ad kenna Svavari fog sem
toldust erfid og ad pad hafi alltaf verid i gangi einhverjar tilraunir vid ad taka Ut
einhverjar ndmsgreinar. Han er alls ekki satt vid petta og vill ad skélinn geri krofur til
hans par sem ad han telur ad hann geti alveg stadid undir peim: ,,betta er svolitid

vidhorfid, pu veist, vid nennum ekki ad hafa fyrir pessu, sleppum pessu bara. Ef madur
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er ekki foreldri sem er argandi og gargandi dag eftir dag eda annan hvern dag pa gerist
ekkert. Hun segir ad petta s¢ mjog lyjandi jatnvel fyrir folk sem er sterkt fyrir og auk
bess hafi pad mikil ahrif & vinnuna hja henni par sem han hafi sifellt purft ad vera ad
stokkva fra til ad takast & vid einhver vandamal tengd skoélanum. Hun setti sig vel inn i
allt og eftir ad hafa ordid sér ati um upplysingar, p4 komst han ad pvi ad skolinn hafdi
ekki sott um fjarmagn at fra réttri greiningu og fékk pvi minni peninga til veita
drengnum studning en hefdu att ad koma. Henni finnst pad Gt i hott ad pad purfi foreldri
til ad grafa fram upplysingar um petta og finnst vanta metnad i skolann til ad sja vel um

pessi mal.

Hordur og Arna hafa ordid ad slast vid ymsar stofnanir fr4 pvi ad brainn fékk greiningu.
Pau purftu i byrjun ad fara i gegnum langt ferli til ad fa rétta greiningu fyrir hann. begar
pvi var lokid pa hofst baratta vid Tryggingastofnun vid ad fa afturvirkar baetur sem pau
attu rétt 4. bau fengu upphaflega synjun en kerdu pad. Arna segir: ,,Vid purftum ad
skila pessu vodalega formlega ... vid fengum sko vinkonu okkar til pess ad gera petta
fyrir okkur. bu verdur ad skrifa greinagerd ... vid bara stddum hérna frosin foreldrarnir
og attum a0 fara a0 skrifa einhverja greinagerd®™. Horour segir ad hann geti talad sig i
gegnum allt en ad koma hlutum fra sér skriflega sé ekki hans sterkasta hlid. Pad getur
bvi reynst foreldrum erfitt ad koma peim upplysingum til skila sem Tryggingarstofnun

fer fram & og &skilegt ad haegt veeri ad finna leidir til ad audvelda peim pad.

Hordur og Anna hafa einnig verid 06sétt vio pjonustuna fra sinni hverfismidstod fra
byrjun og stadid i miklu stappi vid starfsfolkid par. Pegar vidtolin voru tekin voru pau
med fjorda radgjafann par fra pvi pau sneru sér fyrst pangad. bau reyndu itrekad ad fa
upplysingar um pa pjonustu sem brainn atti rétt & en fengu ekki. Hordur segir: ,,pad eru
morg ar sidan ég bad um pad ... ég vildi bara fa ad vita ndkvemlega & hverju attu rétt &
... midad vid hans greiningu ... ég hef ekki fengid einn staf um pad.” beim var bodin
bjonusta sem pau purftu ekki & ad halda og pegar pau vildu ekki piggja hana pa gekk
mjog erfidlega fyrir pau ad fa upplysingar um énnur réttindi barnsins. Par ad auki hefur
gengid mjog erfidlega ad fa pjonustu fyrir drenginn hja skélanum. Hann er dugmikill &
sumum svidum en gekk til deemis mjog illa i steerdfraedi. Pad gekk po betur hja honum
namslega en félagslega. Pad var erfitt ad fa studning fyrir hann og pau segja ad hann fai
minni adstod vegna pess hversu medferilegur hann er, hann er ekki med nein leti. Ad
lokum s6gdust pau hafa purft ad berja i bordid hja skolastjéranum til ad eitthvad feeri ad

gerast. bau foru lika pa leid ad fa folk fra Sjonarhdli til ad koma & fund i skolanum og
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var starfsfolk skdlans sem vann med drengnum @sétt vid pad par sem Sjénarh6ll gerdi
akvednar krofur & skélann. Pau telja sig hins vegar vera heppin ad pvi leytinu ad a
fundinn kom proskapjalfanemi, sem er sjalf fotlud, og segja ad peim sem a fundinum
voru hafi brugdid vid pad. Pessi nemi vissi af eigin reynslu ymislegt um skolakerfid og
hafdi upplysingar um hvada leidir veeru feerar til ad koma til mots vid barnid og kom
med fullt af hugmyndum um pad hvernig heegt veeri ad bregdast vid i skélanum, sem

gerdu jafnframt miklar krofur til peirra sem par unnu.

[ rynihopnum var ekki mikid rett um samskipti vid ,kerfid* nema adallega pegar kom
ad Greiningarstodinni. par voru allar mjog ansegdar med pa pjonustu sem paer fengu par
nema Kolbrun. HGn er mjog 6satt vid nokkra adila & Greiningarstddinni og einnig vid
tengilid & hverfismidstdd i beejarfélaginu sinu. Henni finnst eins og hennar tengilidur par
hafi svikid sig og segir pegar ratt var um pessa manneskju: ,,Eg hef ekki goda reynslu
af henni. Og ég bara i hvert einasta skipti sem ég hitti hana pa bara fer hjartad bara i
hnut.“ Hin segir ad pessi tengilidur hafi til ad byrja med hitt Porkel Ola an pess ad hun
vissi af pvi fyrr en eftird. Eftir pad hafi pessi tengiliour byggt upp hja henni falskar
vonir med pvi ad segja ad petta veeri svo finn strakur og ad han pyrfti nu ekki ad hafa
neinar ahyggjur. borkell Oli fékk svo ad lokum greininguna deemigerd einhverfa. bad
var mikid sjokk og hun var ekki buin ad bua sig undir pad: ,,... allar minar vonir féru
upp i ok hann er kannski ekkert med greiningu, kannski var petta allt saman
misskilningur. Svo gekk ég med pad i maganum i sex manudi. Svo bara fe ég aftur
160rung.” Hin segir ad allt sem hun hafi nina lert um einhverfu og pjalfun eins og pad
ad byrja pjalfun sem fyrst hafi pessi tengilidur ekki farid eftir. Hun hafi meira ad segja
sagt a0 ekki @tti ad byrja pjalfun strax: ,,Allt sem hin sagdi mér var lygi.“ Kolbranu
finnst ad pad atti ad vera vefsida par sem upplysingar um allt ferlid i sambandi vid
greiningu og pjalfun barnanna etti ad vera ad finna. HUNn segir ad tengilidurinn hafi
komid med allskonar afsakanir en ad adalmalid hafi verid pad ad bajarfélagio sé ad

skera allt nidur og ad pessi kona hafi verid med allt of mikid af bérnum & sinni kénnu.

6.5.1. Samantekt

Pad er 1jost it fra pessu ad vidhorfid hja ,kerfinu* er ekki alltaf hlidhollt bérnum. Adur
var her fjallad um vidhorf heilbrigdiskerfisins til foreldra sem hoféu ahyggjur af

bornum sinum og sem foreldrunum fannst ekki alltaf gott. begar greining eda
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forgreining er loks til stadar pad tekur oft ekki betra vid. pad parf ad slast vid
Tryggingastofnun og menntakerfid og petta getur dregid alla orku ur foreldrum.
Foreldrar purfa ad hafa allar upplysingar um réttindi barnanna a hreinu til ad geta fylgst

med pvi ad ekki sé verid ad brjota a rétti peirra.

Foreldrar foru misjafnar leidir vid ad velja pjalfunarleid fyrir bérnin sin. Saedis hafdi i
raun ekkert val par sem leikskolinn baud bara upp @ TEACCH. Han vildi svo breyta
pegar hann var kominn & nyjan leikskola en hun fékk pad ekki og segir ad
Greiningarstddin hafi stadid i vegi fyrir pvi. Hugrin og Arnar og Gudny foru i
heimsdknir og kynntu sér malin vel. Hugran var p6 samt ekki alveg med & hreinu hver
munurinn a adferdunum var. Dagmar for & namskeid i badum adferdunum &dur en han
valdi. Birna og Gunnar toku peirri pjalfunarleid sem leikskdlinn i raun valdi pegar radin
var inn manneskja med kunnattu a atferlispjalfun. Lara pekkti til atferlispjalfunar i

gegnum starf sitt og hafdi séd arangurinn af henni og vard hun pvi fyrir valinu.

[ flestum tilfellum gekk allt vel & leikskdlunum nema i tilfelli Gudnyjar og Arnars, par
sem pad kom i 1jos ad sa studningur og pjalfun sem barnid var sagt vera med var ekKki til
stadar og hja Sadisi, sem fannst leikskolinn ekki standa med sér pegar han vildi breyta
um pjalfunaradferd. Vandamalin byrja hjd moérgum i skolakerfinu pé ekki hjd Dagmari
sem var med barnid sitt i sérskola. Foreldrar einhverfra barna i almenna skdlakerfinu
burfa margir hverjir ad berjast fyrir réttindum barnanna og pad oft lengi. Pau hafa pvi
mikla porf fyrir upplysingar um réttindi barnanna innan skélakerfisins. Lara var buin ad
vera i langri barattu vid skola Svavars og endadi & ad fa l16gfraedialit og Hordur og Arna
voru sémuleidis buin ad standa i miklu stappi vid skola Prains. bau endudu & ad fa
Sjonarhdl i malid. bau voru lika mjog 6satt vid pjonustu Tryggingastofnunar og purftu
adstod vid ad keera nidurstodu peirra vegna afturkrofu uménnunarbota. bau voru par ad
auki mjog 6anegd med pa pjonustu sem pau hofou fengid fra hverfismidstoo
sveitarfélagsins. Flestir foreldrar t6ludu vel um Greiningarstddina nema Kolbrdn sem
var ekki satt vid suma starfsmenn par og han er einnig mjog reid Gt i sinn tengilid hja
hverfismidstodinni og segir ad hun hafi bara logid ad sér. bPad var mjog sjaldgeeft ad pad

veeru engir arekstrar og i raun bara tvennir foreldrar sem t6ludu ekki um neitt i pa veru.
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6.6. Studningur fra samfélaginu

pad er flestum foreldrum mikilveegt ad hafa gédan studning fra sinum nanustu, sem og
samfélaginu 6llu. Hér ad framan var farid yfir samskipti folks vid pau ,,kerfi“ sem koma
ad malum barnanna eins og menntakerfid, heilbrigdiskerfid og almannatryggingakerfid
og ljést ad pau geta verid erfid. Barattan fyrir studningi og skilningi fra nanustu

adstandendum og samfélaginu almennt getur lika verid alveg jafn erfid.

Studningur fr4 nanustu adstandendum patttakenda var misjafn. Hugrin sagdi ad pau
hafi fengid gddan studning og skilning fra sinum nanustu. Pau dreifdu upplysingum um
einhverfu til &ttingja og vina og badu félk um ad kynna sér malin vel og toku allir vel i

pad. Sara gerdi einnig pad sama:

... g er bara buin ad umkringja mig pannig folki og ég er rosa mikil upplysingaveita,
sama hvort ad folk vill tala um einhverfu og fraedast um hana pa bara skal pad gera

pad ef pad etlar ad vera i minum innsta hring.

Pad voru pd ekki allir svo heppnir. Arnar og Gudny stodu frekar ein og fengu ekki

mikinn skilning fra sinni fjolskyldu. Gudny segir:

...mér finnst eiginlega bara hreint Ut sagt bara fordomar og fafraedi i fjolskyldunni og
pau bara neita ad hlusta og neita ad skilja og neita ad reda um petta ...vid hofum bara

nanast ekki fengid neinn studning pannig.

pau fengu fjolskyldufund & Greiningarstédinni par sem farid var yfir malin med

fjolskyldmedlimum en pad breytti engu.

pad sama gilti um Hord og Ornu. pau fengu litinn skilning fra sinni fjolskyldu og téldu
pad vera par sem drengurinn peirra vari yfirleitt nokkud meodferilegur: ,,Sko mamma
hans [Hardar] segir alltaf, petta sé svo litil einhverfa og pa parf ekki ad hjalpa okkur ...
vid faum engan studning i kringum okkur* sagdi Arna. pau hafa medal annars fengid
adfinnslur fra médur hennar um uppeldisadferdir sem pau nota a brainn pratt fyrir ad

bad séu adferdir sem pau hafa laert 4 namskeidum medal annars hja Greiningarstodinni.

Ommur og afar eiga stundum i erfidleikum med ad medtaka upplysingar um ad pad sé
stadreynd ad barnabarnid hafi greinst med einhverfu og ad pad sé @vilangt. Pabbi Séru

spurdi hana hvort ekki vaeri hegt ad fa ,,second opinion* pegar hun sagdi honum fra

83



greiningunni. Afi mannsins hennar Laru & somuleidis i erfidleikum med petta og spyr

reglulega hvort petta sé ekki ad fara ad eldast af honum.

Stundum dugar ekki ad lata folk fa skriflegar eda munnlegar upplysingar um stodu
barnanna. Lara talar um ad folk i kringum pau hafi jafnvel ekki alveg tekid erfidleika
Svavars trdanlega pegar pau ségdou fra peim, heldur hafi pad purft ad sja hegdun hans
med eigin augum. Kristin segir pad sama. bad var ekki fyrr en folk var farid ad gera sér
grein fyrir pvi ad Karitas hafdi dvenjulega kunnattu midad vid aldur ad henni var trdad.
Hun segir: ,,Folk er ekki tilbuid ad kaupa soguna pegar ég segi pvi fra pvi. Hun sagdist
oft hafa 6skad sér pess ad han etti barn med synilega fotlun par sem pa pyrfti han
allavega ekki ad sanna fyrir folki ad pad veri eitthvad sem hadi barninu. Stefania byr i
litlu beejarfélagi og fer yfirleitt i somu budina og flestir i nagrenninu pekkja pau
madgin. Pannig ad hin segist ekki mata miklum fordomum dags daglega. Sonur
hennar er synilega fatladur og hin segist finna fyrir pvi pegar han fer & stadi eins og

Kringluna, par sé starad meira a hann.

Stefania hefur Ovenju gddan studning i kringum sig. Pegar ljost var ad Skali veeri
fatladur pa tok mamma hennar sér fri fra vinnu i tvo ar og var med peim i 6llu ferlinu,
for med peim i a&fingar og allt sem purfti ad gera med barninu. HUn hefur pvi fra
upphafi haft miklar upplysingar og pekkingu & pvi hvad hadi drengnum. | dag er pad

ennpé svo og eru foreldrar Stefaniu mjog mikid med Skala og & hann par annad heimili.

Kristin segir ad han hafi oft matt fordomum i gard déttur sinnar og einnig eldri datur
hennar pegar peer eru ad passa hana, sérstaklega pegar Karitas tekur einhverskonar kast.
HUn segir ad peer gangi nuna alltaf um mead litil spjold fra Umsjonarfélagi einhverfra par
sem stendur ad pessi einstaklingur s€ med einhverfu og einhverjar sma upplysingar um
bad. Deetur hennar rétta folki pessi spjold hiklaust pegar systir peirra missir stjorn & sér

og folk fer ad hneykslast a henni.

Margir maeta skilningsleysi og Kolbran lenti til demis i pvi ad vera visad Gt af
Fiskmarkadnum pegar pau hjonin féru pangad ad borda med borkel Ola. bad var p6
ekki af pvi ad barnid veeri med leeti, heldur vegna pess ad hann vildi sitja undir bordi.
Hun segir ad ekki hafi heyrst i barninu en ad petta hafi verid talin 6aeskileg hegdun a
stadnum og pau bedin um ad fara. Mikil vidbrogd urdu vid pessu i rynihbpnum og voru
peaer allar mjég reidar yfir pvi ad heyra petta. Sara sagdi mjog reid og med mikilli

aherslu:
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petta bara er ekkert i lagi. betta er ndkveemlega meinid ... betta er barn sem parf ad
gera petta til pess ao rda yfirstrekkt taugakerfi, pa parf pad ad sitja undir bordi og ekki
gera flugu mein og pad er bara Gasettanlegt af pvi ad petta passar ekki inn i petta

norm.

pad virdist pvi vida i samfelaginu vera skortur & pekkingu um hvad einhverfa er og

skilningur & einkennum hennar litill.

Margir foreldrar tala um hvernig bérnin halda i sér sleemri hegdun og syna hana ekki vid
akvednar adstedur en sleppa sér svo pegar pau eru komin heim. Attingjar og vinir sja
bornin i takmdrkudum adsteedum og gera sér enga grein fyrir erfidleikunum. pegar farid
er med barn a einhverfurdfinu i barnaafmeeli pa er pad kannski rolegt og gott i tvo
Klukkutima, situr jafnvel bara eitt og dundar sér. Svo pegar heim er komid péa er barnid
blid ad halda i sér allri vanlidaninni og pa er henni sleppt Gt par. Adstandendur sja sem
deemi sjaldnast hvernig gengur ad fara med barnid i klippingu. Lara talar & svipudum
notum. Hun segir ad vinir peirra veeru ekki ad umgangast hennar stradk pegar hann veeri

- s rg=

var, sérstaklega pegar pau upplifdu 6skrin og laetin vid ad koma honum i rimid:

P& svona attudu pau sig kannski svona sma & pessu. En ég held ad pau hefdu aldrei
gert sér grein fyrir hversu mikid. Og ég held ad pad sé svolitid med fjolskylduna og
svona, folk attar sig ekkert a pvi hvad petta er mikid og hvao folk er ad kljast vid og

svona.

petta & lika vid i skdlum og leikskélum. Hérdur og Arna og Gudony og Arnar toludu 6ll
um ad peirra strakar veeru godir og medfarilegir i skdla og leikskdla en keemu svo heim
og tekju pa at vanlidanina sem hefdi byggst upp um daginn. Sedisar saga var a
svipudum nétum og hinna. Mamma hennar var henni mikill og naudsynlegur studningur
par sem han er ein med prju bérn en po skildi hun ekki alltaf hversu mikid eftirlit Siggi
purfti. I eitt skipti nadi hann ad eydileggja stéla med hnifi par sem ad han var ekki ad
fylgjast naegilega vel med honum pegar hann var i pdssun hja henni. Sadis sagdi: ...
mamma eins og ég segi, hun meinar vel og hian vill vel en han attar sig ekki alveg & pvi
ad ... hann hefur til deemis ekki orsok og afleiding tenginguna ennpa alveg fullkomlega

til stadar® Hun beetir vio:

...6g meti rosalega mikid pessu, ,,en hann er svo goéour hja okkur”. Og pad sem a0 folk

attar sig ekki & er ad pegar hann er ekki éruggur, ad Siggi heldur i sér ... pegar hann er
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ekki i adstedum sem hann treystir pa heldur hann bara i sér og svo hledst i hann. Svo
pegar hann kemur til min pa springur hann en pa er hann kominn i 6ruggar adstaedur,
hann veit hvar hann hefur mig og allt saman og p& bara hann er bara snar, bara
andsetinn ... ég veit alltaf hvenaer hefur verid erfitt & leiksk6lanum po6 svo peer segi
,,ohhh hann er svo godur i dag®. Svo kem ég a0 szkja hann, pa bara graetur hann alla

leidina heim og pé veit ég ad pad gerdist eitthvad & leikskolanum.

e

Heimildarmyndin Solskinsdrengurinn kom sterkt fram i nanast 6llum vidtélunum.
prainn sonur Hardar og Ornu fékk greiningu pegar myndin var nykomin Ut og einhverfa
var mikid i umraedunni. Ad mati foreldra og ettingja peirra pa duttu pau inn i einhvern

tiskupakka. Hugrunar strakur var greindur & svipudum tima. Hun sagdi:

/i pad vard til einhver svona steriotypa af einhverfum og félk heldur ad pad sé bara
alviturt um einhverfu ef pad hefur séd Sdélskinsdrenginn. --- En ég meina pad er ekki
eins og s mynd sé einhver stori sannleikurinn um einhverfu. Han er mynd um pu
veist... einn dkvedinn dreng og hans fjélskyldu og peirra alveg stérmerkilegu reynslu
og Gtrulegar framfarir, en samt pu veist hja einum dreng. EKki hj& 6llum einhverfum
yfir héfud.

Rynihopurinn raeddi talsvert um Solskinsdrenginn og allar voru paer sammala um ad
myndin hefdi verid &disleg en kannski meira svona biomynd. petta veeri ekki raunheaft
og feestir foreldrar hefou efni & pvi ad gera pad sem foreldrar Kela gerdu. Kristin sagdi
ad pad pyrfti ad gera mynd um einhverf born sem ,,finkera“ eins og umfjollun um
einstaklinga med Asperger-heilkenni sem hefur verid adeins i fjolmidlum undanfarid.
Sara sagdi um Solskinsdrenginn: ,,Manni hlynadi um hjartaretur, en svo mikil bara
biomynd. bad var enginn raunveruleiki sem ég tengdi vid.“ Foreldrar voru flestir
anaegdir med myndina en voru nanast allir sasmmala um ad pad vantadi umfjollun um
minna einhverf bdrn, pessi sem eru miklu algengari en born eins og Keli i
Soélskinsdrengnum. Hann hafi verid gerdur ad einhvers konar samnefnara fyrir 6ll
einhverf bérn og pad er samt mjog langt fra pvi ad vera pannig. Nanast allir
patttakendurnir voru & pvi ad pad pyrfti ad storauka fraedslu um einhverfu og
fjolbreytileika hennar til almennings og einnig til heilbrigdiskerfisins. Foreldrarnir voru
margir & pvi ad pad veeru svo miklar stadalimyndir i gangi og ad félk szi bara fyrir sér
annad hvort einhvern sem sneéri ser i hringi blakandi hondum eda einhvern undarlegan
ofurgafadan einstakling med prahyggjur pegar pad heyrdi ordid einhverfa & medan

stadreyndin er ad flest einhverf bérn hafa ekki sjaanlega fotlun og feest hafa einhverjar
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ofurgéfur. petta eru yfirleitt born sem lita Gt eins og flestir adrir og enginn leid ad sja

mun & peim og 6drum bérnum nema af peim sem vel pekkja til.

6.6.1. Samantekt

Flestir foreldrarnir virdast hafa lent i einhvers konar fordomum fra félki, ymist fra
nanum ettingjum og vinum eda frd okunnugum. Margir foreldrarnir hoféu lagt & sig
téluverda vinnu vid ad upplysa folk i sinu nanasta umhverfi en pad hafdi ekki alltaf
borid arangur. I mérgum tilfellum syndi storfjélskyldan fétlun barnsins ekki skilning og
toldu foreldrana imyndunarveika eda t6ludu um greiningaradi. Upplysingar geta verid
af ymsum toga og pad virdist ekki vera ndg ad midla upplysingum um einhverfu
skriflega eda munnlega. Margir virdast purfa ad verda vitni ad hegdun einhverfra barna
og fa pannig upplysingar og skilning & pvi hvad felst i pvi ad vera einhverfur og hvernig
pbad lysir sér hja barninu. bad er ekki negilegt ad foreldrarnir séu bunir ad segja folki og
jafnvel lysa pvi. Jafnvel formleg greining fra Greiningarstodinni er ekki ndg til ad
sannfeera sumt folk. Meira ad segja lenda foreldrar i pvi ad adilar i menntakerfinu efist
um greiningarnidurstddur. Pad parf virkilega ad sja bornin upp 4 sitt versta til pess ad
pbad geti med eigin augum stadfest ad foreldrarnir fari med rétt mal og tekid
upplysingarnar um einhverfu trdanlegar. Morg bérn virdast na ad halda i sér pegar pau
eru par sem pau eru ekki alveg 6rugg og taka svo Ut vanlidanina pegar pau koma heim
par sem enginn sér til nema foreldrar og systkini. Foreldrar purfa pvi sifellt ad vera ad
sanna skerdingu barnanna sinna fyrir ettingjum og vinum og berjast fyrir pvi ad peim
sér triad. pegar foreldrum er ekki triad eda skerdingin ekki talin mjog mikil pa feer folk
baedi litinn skilning og litla adstod fra sinum nanustu. Pad var ein undantekning i
rannsokninni par sem ekki purfti einu sinni ad freeda ettingja, peir bara voru med fra
byrjun i tilfelli Stefaniu. Margir foreldrarnir eru hinsvegar nanast an alls studningsnets.
Ommur og afar eiga oft i sérstokum erfidleikum med ad badi tria greiningunni og lika

skilja hversu miklu eftirliti barnid getur purft 4 ad halda.

pad parf ad vinna gegn forddmum um einhverfu i samfélaginu med pvi ad koma fram
upplysingum um einhverfu og fjolbreytileika hennar svo ad foreldrar meti meiri
skilningi i framtidinni. Kvikmyndin um Solskinsdrenginn opnadi augu margra en virdist

samt hafa fest i sessi stadalimyndir um einhverfu sem erfitt er ad brjota upp.
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7. Umraeda

I upphafi rannséknar var lagt upp med fimm rannséknarspurningar. Hér verdur leitast
vid ad svara peim Gt fra pvi freedilega efni sem hér hefur verid fjallad um og

nidurstodum ur vidtélum vid patttakendur og rynihop.

e Hvar og hvernig kviknadi grunur um einhverfuréfsroskun og hvernig brugdust
foreldrar vid pegar sa grunur kom i 1j6s?

e Hvernig uppliféu foreldrar pad ad purfa ad velja pjalfunaradferd fyrir barnid og
hvernig var su akvordun tekin?

e Hvernig og hvar leita foreldrar ad upplysingum um einhverfuréfsraskanir og
hvernig upplifa peir pa leit?

e Upplifa foreldrar einhverjar hindranir vid upplysingaleitina?

e Upplifa patttakendur studning fra fjélskyldu sinni og samfélaginu?

7.1.  Hvar og hvernig kviknadi grunur um einhverfu?

pad var mjog misjafnt hvernig grunur um einhverfur6fsroskun kviknadi. Marga foreldra
grunadi ad eitthvad veeri ad en voru ekki vissir um hvad og faa grunadi einhverfu. pad
voru adeins tveir patttakendur sem voru bunir ad gera sér grein fyrir pvi ad um
einhverfu veeri ad reda adur en ad greiningu kom. Ad sama skapi virtist
heilbrigdiskerfid og/eda menntakerfid ekki alltaf sja einhverfueinkenni. Heilsulaesi
samkvemt WHO er vitsmunaleg og félagsleg haefni sem segir til um hvatningu og getu
til ad fa adgang ad, skilja og nota upplysingar & pann hatt sem ytir undir og vidheldur
goori heilsu (World Health Organization, e.d.). PO ad einhverfa sé ekki sjukdomur pa
ma alveg tengja petta tvennt saman. Foreldrar i mérgum tilfellum gera sér grein fyrir pvi
ad eitthvad er ad en einhverra hluta vegna pa grunar pa ekki einhverfu, jafnvel pé ad
mjog aberandi einkenni hennar séu til stadar. pad parf augljéslega ad auka fraedslu til
foreldra um einkenni einhverfu og hvetja foreldra ungra barna til ad fylgjast med peim

svo ad hagt sé ad gripa til snemmtaekrar ihlutunar sé um grun um einhverfu ad reda.
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Snemmteaek ihlutun getur skipt skdpum fyrir einhverf bérn og pvi fyrr sem pau fa
videigandi pjalfun pvi betra (Tryggvi Sigurdsson, 2007).

Einnig virdist purfa ad auka freedslu um einhverfu hja heilbrigdisstarfsfolki. pegar
foreldrar lysa einkennum eins og tapadri malfeerni eda miklum skapofsakdstum pa attu
ad hringja vidvorunarbjéllur sem hvetja til nanari eftirfylgni. pad er ekki forsvaranlegt
ad hlusta ekki & ahyggjufulla foreldra. Hugran lysti pvi hvernig pad braut hana nidur ad
ekki var hlustad & hana i ungbarnaeftirlitinu. Foreldrar purfa stundum ad berjast fyrir

pbvi ad fa greiningu & bornin sin.

Flestum foreldrum var pad léttir ad fa greininguna pé ad henni fylgdi lika dalitio afall
hja sumum. Kolbrun var alveg grandalaus og kennir pvi medal annars um ad
starfsmadur hja pjonustumidstdd sveitarfélagsins sem han bjo i, hafi fullvissad hana um
ad ekkert veeri ad barninu og ad petta veeri eflaust bara misskilningur. pPessi modir er
ekki enn buin ad fyrirgefa petta.

Pessar nidurstddur rima vid nidurstédurnar ar rannsékn Déru S. Bjarnason (2010). bar
kom fram ad foreldrar lentu i pvi ad ekki var hlustad & ahyggjur sem peir hofou af
bérnunum sinum og peir féru ad efast um sjalfa sig og nokkud algengt var ad foreldrar
lystu neikveedri framkomu heilbrigdisstarfsfolks. Foreldrar i rannsékn Déru (2010)
burftu sumir einnig ad berjast fyrir pvi ad fa ur pvi skorid hvad veeri ad bérnunum og

kom pad verst nidur & foreldrum einhverfra barna.

Ut fra pessu ma aztla ad naudsynlegt vaeri ad freeda heilbrigdisstarfsfolk um vidbrogd
vid ahyggjum foreldra og einnig um einkenni einhverfu. NG er mislangt sidan bornin i
pessari rannsokn fengu greiningu en pad er éskandi ad umraeda og freedsla um einhverfu

skili sér inn i heilbrigdiskerfid.

7.2.  Val a pjalfunarleio

Foreldrar gerdu ymislegt til ad verda ser uti um upplysingar og kynna ser
pjalfunarleidir. P ekki allir, par sem ein hjonin toku peirri adferd sem leikskélinn valdi
fyrir pau pegar rddin var inn manneskja med kunnattu & annarri adferdinni. Sumir
foreldrar foru i heimsokn & leikskola dsamt pvi ad kynna sér pjalfunarleidirnar nénar &

Internetinu og Dagmar fér & namskeid i badum leidum adur en han tok akvordun. Lara
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bekkti adferdirnar i gegnum storf sin & leiksk6lum og valdi ut fra pvi. Seedis var buin ad
kynna sér badar adferdirnar og vildi fa atferlispjalfun en fékk pad ekki, fyrst af pvi ad
leikskdlinn baud ekki upp a pad og sidar pegar barnid var komid & annan leikskola

vegna pess ad Greiningarstodin kom i veg fyrir pad.

pad er mjog mikilveegt ad foreldrar séu sattir vid pa pjalfun sem barnid fer par sem
Utkoman veltur & pétttoku peirra (Tryggvi Sigurdsson, 2003). Eins og sést i mali
Seedisar pa er hin mjog o6satt vid pa pjalfunarleid sem Siggi feer og hun telur hana ekKi
henta honum. Pad verdur ad teljast Gliklegt ad hin geti studlad ad beettri pjalfun

barnsins medan hdn er ésatt vid hana og hefur ekki trd & henni.

7.3.  Hvernig og hvar leita foreldrar ad upplysingum?

Upplysingahegdun foreldranna var mjog fjolbreytt og allt fra pvi ad leita sér aldrei ad
upplysingum i pad ad leita mikid og & mérgum stédum. Upplysingaleit er oft talin mjog
kerfismidud og formleg og ef ekki er sest fyrir framan télvu ad leita ad upplysingum &
Internetinu pa telja margir foreldrar sig ekki leita upplysinga. Stadreyndin er hins vegar

su ad foreldrar na sér i upplysingar & marga vegu.

Leitarhegdun foreldranna fellur vel ad peim likonum sem fjallad var um hér fyrir
framan og skilningskenningu Brendu Dervin (1992). Stundum purfa foreldrar ad nalgast
upplysingar sem peir geta ekki verio an, eins og upplysingar um réttindi barnsins i
skolakerfinu. P& eru farnar allar peer leidir sem peim dettur i hug, eins og ad tala vid
Sjonarhdl eda leita til 16gfreedings. bad er lika dhugavert ad i mérgum tilfellum telja
foreldrar sig ekki leita sér ad upplysingum. Likan McKenzie (2003) lysir élikum leidum
sem farnar eru ad upplysingum og skyrir muninn & pvi ad vera i virkri upplysingaleit,
virkri skimun, oObeinni voktun eda fa upplysingar fr4& 6drum. Sumir foreldrarnir i
rannsokninni voru mjog virkir upplysingaleitendur og leitudu vida, medan adrir tdldu

sig ekki leita ad upplysingum par sem leitin var ekki kerfismidud.

Flestir fengu upplysingar fra 6drum og var mikid um ad upplysingar kemu i gegnum
hlidverdi (Lu, 2007, McKenzie, 2003), til demis fra einhverjum i teymi barnsins.
Foreldrar fa annars mikid af upplysingum fra 6drum, par @ medal foreldrum einhverfra

barna, og margir nota virka skimun og dbeina voktun frekar en virka upplysingaleit
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(McKenzie, 2003). Margir fara & fundi og radstefnur eda lesa baekur og nyta peer

upplysingar sem peir finna par.

I likani Wilsons (1997) eru teknar inn ymsar breytur sem geta komid i veg fyrir
upplysingaleit og ma sja peaer koma inn hja foreldrunum. Sumir foreldrar eru duglegir
vid ad hafa samband vid hvern pann sem getur veitt upplysingar, svo sem tengilidi hja
Greiningarst0d eda pjonustumidstdd viokomandi sveitarfélags medan adrir eru pad ekki.
peir foreldrar sem virkudu opnir og/eda Ofeimnir voru liklegri til ad nyta sér pessar

leidir en peir sem virtust feimnari og/eda lokadri.

Gloggt mé sja hversu oOlikir personuleikarnir eru og hvernig pad spilar inn i upp-
lysingahegdun (Bar-Tal, 1994; Baker, 2005; Heinstrom, 2003; Miller, 1980; Wilson,
1997). Upplysingar sem ekki falla ad fyrri kunnattu (Bar-Tal,1994) eda upplysingar sem
folk er ekki sammala og ééareidanlegar upplysingar geta valdid pvi ad folk heettir
upplysingaleit (Sairanen og Savolainen, 2010). petta kom sterkt fram hja nokkrum
maedrunum. Paer sogdoust verda pirradar & upplysingum um mataredi og skyndilausnir
sem eiga ad lekna einhverfu og pad hefti peirra upplysingaleit. Flestir foreldrarnir
virdast gera sér grein fyrir pvi ad einhverfa er &vilong skerding og p6 ymislegt sé hagt
ad gera til ad hjalpa einhverfum bérnum pad munu pau alltaf bda vio einhverfuna ad

einhverju leyti. Oraunhafar upplysingar um téfralausnir eru peim ekki ad skapi.

Ofgnott upplysinga (Bawden og Robinson, 2009; Savolainen, 2007) stoppadi suma i
upplysingaleitinni. Sérstaklega pegar kom ad upplysingaleit & Internetinu. Allt of mikid
magn af upplysingum var heftandi og einnig naudsyn pess ad vita nakvemlega ad
hverju verid er ad leita. NHS Education for Scotland (e.d.) setur upplysingalasi upp i
hring par sem eitt skref leidir af 6dru (mynd 1). Fyrsta skrefid er ad gera sér grein fyrir
upplysingapdrfinni, ad geta ordad porfina og buid til spurningu til ad geta leitad eftir
upplysingunum. beir foreldrar sem eiga erfitt med ad gera sér grein fyrir upplysingaporf
sinni na pvi ekki ad fara i naestu skref i upplysingahringnum og pvi oliklegt ad peir finni

upplysingar sem gagnast peim.

Upplysingaleitarhegdun patttakendanna var i raun mjog tengd berjatinslumodeli Bates
(1989) p6 ad ekki fari han 6ll fram & Internetinu. Patttakendurnir sonkudu ad sér
upplysingum hédan og padan en ekki & einum stad. Sumir notudu Internetid, bloggsidur
og Facebook par a medal, sumir lasu bakur og adrir foru & radstefnur og fundi og

einhverjir voru duglegir ad hafa samand vid teymi barnsins. Nokkrir notudu allt petta.
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Sumum upplysingum purfa foreldrar ad safna fyrir sjalfa sig en 6drum purfa peir ad
koma fréa sér. Upplysingum um greiningu barnsins parf ad koma vida. Upplysingum um
einhverfu er naudsynlegt ad koma til attingja og vina til ad fa padan skilning og
studning og upplysingum um réttindi parf ad koma inn i skolakerfid til ad tryggja ad
réttindum barnsins sé fullnagt. Pessar upplysingar liggja ekki a einum stad og pvi purfa
foreldrar ad leita vida fanga.

Pad eina sem allir patttakendur attu sameiginlegt i sinni upplysingaleit var ad peir kusu
allir upplysingar sem voru byggdar & personulegri reynslu (Lu, 1997; Agusta Palsdattir,
2008). Med pvi ad fa upplysingar sem byggjast & reynslu annarra fordast peir ofgnétt
upplysinga (Bawden og Robinson, 2009; Savolainen, 2007) og fa ekki stadladar
leeknisfraedilegar upplysingar. betta er 6fugt vid nidurstodur Guillaume og Bath (2004)
en foreldrar i peirra rannsokn téludu ekki um ad fa upplysingar fra 6dru folki heldur
mest fra fjoImidlum. Peir foreldrar voru pé i leit ad leeknisfraedilegum upplysingum sem
getur skyrt muninn. Patttakendurnir i pessari rannsokn eru yfirleitt ad leita ad
upplysingum um einhverfu eda réttindi og vilja fa peer upplysingar skyrar og &
mannamali. Peir kjosa i festum tilfellum freedilegar upplysingar med erfioum
hugtokum. Fraedilegar upplysingar um einhverfu eru oft floknar og pvi parf folk ad vera

vel upplysinga- og heilsulaest til pess ad na ad nyta sér peer upplysingar.

Foreldrar fa yfirleitt upplysingar um einhverfu og réttindi barnsins stuttu eftir greiningu.
per eru oft veittar af félagsradgjafa sem foreldrarnir fa Gthlutad. Timasetningu pessara
vidtala parf ad skoda og jafnvel meta Ut fra perséuleika hvers og eins. Miller (1980)
segir ad folk skiptist i tvo hdpa, pa sem leita sér ad upplysingum i kjolfar afalls og pa
sem gera pad ekki. Baker (2005) komst ad pvi ad peir sem leita ekki ad upplysingum

gera pad hins vegar pegar einhver timi er lionn fra pvi sem veldur afallinu.

Leydon og fleiri (2000) komust ad pvi ad krabbameinssjuklingar vilja mis mikid af
upplysingum og pad getur farid eftir pvi hvar peir eru staddir i medferdinni og
Guillaume og Bath (2004) komust einnig ad pvi ad upplysingaporf sjuklinga veeri
mismunandi eftir pvi hvar i sjukdémsferlinu peir veeru staddir. Margir foreldrarnir i
rannsokninni lystu sorgarferli sem farid er i gegnum og virdist pad hafa mikil ahrif & pa.
petta sorgarferli tekur mislangan tima en Unnur til demis taladi um ad hafa tekid ser
prja til fjéra manudi i pad. Sumar madurnar attu erfitt med ad réttleta sorgina medan

6orum fannst pad fullkomlega edlilegt ad syrgja framtidina sem aldrei verdur og
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naudsynlegt ad gefa sér tima i pad. Svo virdist sem upplysingar sem eru veittar
foreldrum strax eda fljotlega eftir ad barn greinist séu ekki ad nytast peim. beir na ekki
ad melta paer og skildi engan undra par sem peir eru eflaust undir miklu alagi og jafnvel
i sorgarferli og sumir med samviskubit yfir pvi. Margir foreldrarnir voru mjég skyrir
begar peir lystu pvi hvernig peir medtdku ekki upplysingar rétt eftir greiningu og
hvernig peim fannst hausinn & sér vera ad springa og voru ekki tilbanir fyrir
upplysingarnar a peim timapunkti sem per voru veittar. Foreldrum fannst undarlegt ad
geta ekki fengid skriflegar upplysingar sem haegt veeri ad gripa til seinna meir pegar
beirra veeri porf. betta var sérstaklega reett um i sambandi vid réttindi par sem pau eru
breytileg eftir aldri og proska barnsins sem og pvi skolakerfi sem pad er i & hverjum

tima.

Pad ma pvi segja ad petta sé atrioi sem purfi ad huga enn betur ad pegar kemur ad
upplysingagjof til foreldra eftir greiningu. bad pyrfti jafnvel ad skoda hvort haegt veeri
ad bjooa folki upp a upplysingavidtal pegar lengra er lidid frd greiningunni og
raunveruleikinn farinn ad siast inn. St pjonusta er eflaust i bodi ef eftir henni er sost en
pad virdist sem faestir foreldrar hugsi Gt i pad ad sekjast eftir henni. Ma velta pvi fyrir
sér hvort ekki atti ad kalla & folk i vidtal halfu til einu ari eftir greiningu til ad athuga
hvernig stadan er og hvada pjonusta pad er sem fjélskyldan parf & ad halda. Einnig er
ljost ad pad parf ad gera pessar upplysingar adgengilegar fyrir foreldra pegar peim
hentar.

Mikill timi i vidtélunum for i ad reeda réttindamal og pvi augljost ad pau mal liggja
pbungt & foreldrum. Margir eru ordnir langpreyttir eftir langa barattu fyrir réttindum
barnanna sinna, sérstaklega i skolakerfinu og par ad auki eru sumir foreldarnir
vonsviknir. Flestum finnst ad kerfid eigi ekki ad vera pannig ad barattu purfi til heldur
eigi kerfid ad virka pannig ad réttindi séu sjalfsogd. | rannsokn Doru S. Bjarnason
(2010) kom fram ad mikil breyting hefur ordid a ,,kerfinu sidust artugina og fotlun og
skerdingar eru ekki lengur taldar vera einkamal hverrar fjolskyldu, heldur mal
samfélagsins i heild. pad vidhorf er greinilegt hja patttakendum i pessari rannsokn.
Foreldarnir vilja ad kerfid virki eins og pad a ad gera samkvaemt 16gum og peir telja ad
bad eigi ekki ad purfa baréattu til pess. bad ma pvi segja ad upplysingar um réttindamal

burfi ad vera & hreinu og adgengilegar 6llum foreldrum sem pess purfa.
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7.4. Hindranir vid upplysingaleit

Foreldrar toludu ekki mikid um hindranir nema pa helst tungumalakunnattu. I einu
tilfelli voru sleem samskipti hindrun og einnig adgangur ad télvu par sem margir voru &
heimilinu og adeins ein tolva til afnota. Hindranirnar eru oft frekar faldar par sem allir
hafa i raun adgang ad upplysingunum. per geta falist i skorti & upplysingalesi (Pordis
T. borarinsdottir, 2003) eda i ofgnétt upplysinga (Bawden og Robinson, 2009;
Savolainen, 2007) og personulegum adstedum. Of mikid af upplysingum og
upplysingar sem eru i motsdgn vid skodanir (Sairanen og Savolainen, 2010) eru
hindranir par sem per geta latt foreldra i upplysingaleit. Mikil porf er & ad adstoda
foreldrana vid upplysingadflum med pvi ad auka adgengi peirra ad voldum

upplysingum um einhverfu og réttindi barnanna til pjonustu.

7.5. Upplifa patttakendur studning fra fjélskyldu sinni og samfélaginu?

Pad er ljost ad allir patttakendurnir hafa upplifad fordoma og margir eru med litinn
studning frad nanustu fjolskyldu. petta kemur lika fram i rannsékn Do6ru S. Bjarnason
(2010) par sem feestir foreldrar voru med mikinn studning. Mikid er um ad foreldrar
purfi ad sanna fétlun barnsins fyrir folki og ad peim sé jafnvel ekki triad fyrr en ad folk
sér erfida hegdun med eigin augum. Miklar stadalimyndir um einhverfu eru & sveimi og
peir sem hafa vaegari einkenni pvi ekki taldir vera einhverfir og talad er um
greiningaraedi og tisku i Kkjolfar heimildarmyndarinnar um Sélskinsdrenginn. Sumir
patttakendurnir fundu beinlinis fyrir forddbmum fra eigin fjélskyldu sem ekki var tilbdin
til ad taka mark & upplysingum fra peim um einhverfu barnsins. pad er oft erfitt ad
medtaka upplysingar sem ekki falla ad peim pekkingagrunni sem folk byr yfir (Case
o.fl., 2005; Bar-Tal, 1994) og ef folk hefur einhefa mynd af einhverfu i sinum
bekkingargrunni er liklegra ad pad eigi erfitt med ad trda pvi ad barn sem hagar sér
nokkud venjulega sé einhverft. Pad er pvi mikilvegt ad freda almenning um
fjolbreytileika einhverfunnar.

pad er ekki nég med pad ad foreldrarnir fai litinn studning fra sinu nanasta umhverfi
heldur er stanslaus baratta fyrir suma vid hin ymsu ,kerfi“ i samfélaginu. Sumir hafa
lent i basli med ungbarnaeftirlit og heilbrigdiskerfid, einhverjir purftu ad slast vid

leikskdlana til ad barnid fengi pa pjonustu sem pad atti rétt & par, pad er algengt ad slast
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pburfi vid grunnskolana og ein hjon lentu i basli med Tryggingastofnun. bad méa aldrei
slaka & og foreldrar purfa ad vera sivakandi og hafa tilteekar naudsynlegar upplysingar
svo ad barnid fai 6rugglega pad sem pad a rétt & samkvaemt logum. batttakendur i
rannsokn Doru S. Bjarnason (2010) héfdu svipada sogu ad segja og lentu oft i miklu
basli vid einhvern hluta af ,kerfinu®. Pad ma pvi velta fyrir sér hvad verdur um pau
bérn sem eiga foreldra sem eru ekki vel upplysingalasir og hafa ekki p& orku og pa
kunnattu sem naudsynlegt er ad bla yfir til ad nalgast upplysingar um réttindi einhverfra

barna.

pad er alveg ljost Gt fra pessu ad storauka parf upplysingar um einhverfu, ekki bara til
almennings heldur lika heilbrigdisstarfsmanna, kennara og annarra starfsmanna i
menntakerfinu. Pad fer oft mikil vinna hja foreldrum i ad vinna gegn forddomum, midla
upplysingum og kynna félk fyrir pvi sem hair barninu. bessu fylgir gridarlegt alag og
begar pad beetist ofan & vinnu og umsja heimilis pa er ekki mikil orka eftir hja
foreldrum. Med pvi ad vinna ad pvi ad Utryma peim stadalimyndum sem eru i
samfélaginu er haegt ad audvelda foreldrum einhverfra barna lifid og gefa peim par med

aukinn tima til ad sinna barninu og porfum pess.

7.6. Ny heimasida — einhverfa.is

Pegar rannsékn pessi var langt a veg komin baudst mér pad frabaera tekiferi ad fa ad
hanna nyja heimasiou fyrir Umsjonarfélag einhverfra, einhverfa.is. Med pvi rattist sa
draumur minn ad nyta rannsdknarnidurstodurnar i eitthvad sem gagnast foreldrum
einhverfra barna. Vid honnun vefsidunnar var horft sérstaklega til peirra patta sem hér

hafa verid teknir fyrir og vefsidan honnud ut fra pérfum foreldra.

Mikilvegt var talid ad auka adgengi foreldra ad Aareidanlegum upplysingum &
mannamali um einhverfu og réttindi barna, svo ad hindranir vid upplysingaleit verdi
ekki til pess ad minnka likurnar a pvi ad barn fai pad sem pad & rétt a. Sérstaklega var
hugsad til pess ad koma upplysingum um réttindi barna i skolakerfinu af 16gfreedimali

yfir & mannamal med tilvisanir i 16gin par sem vid &.

A forsidu eru flytihnappar par sem hagt er ad nalgast grunn upplysingar um hvad & ad
gera pegar grunur um einhverfu kemur upp, upplysingar um hvernig haegt er ad freda

folk i ndnasta umhverfi um einhverfuna og hvada réttindi barnid & i skdlakerfinu. Verid
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er ad vinna i ad safna saman meira freedsluefni fyrir adstandendur eins og reynsluségum
frd dGmmum og 6fum og vinum par sem pad er talid nytast serstaklega vel eins og

nidurstodur pessarar rannsdknar syna. FOIk leerir mest af pvi ad lesa um reynslu annarra.

Vefsidan er ennpa i préun og verid er ad beta vid efni hennar haegt og rélega og einnig
er mikil vinna framundan vid pad ad fara yfir pad efni sem fyrir var og setja inn

ordskyringar & flokin hugtok.

pad er mikilveegt ad vefsidur sem pessi séu hannadar Ut fra pekkingu & vidfangsefninu, i
bessu tilviki upplysingahegdun adstandenda einhverfra barna. Naudsynlegt er ad auka
vid pa pekkingu med aframhaldandi rannsoknum, sem aftur geta nyst vid &framhaldandi

préun vefsidunnar.

7.7.  Ad lokum

I mj6g stuttu mali ma segja ad foreldrar purfi helst upplysingar um einhverfu og um
réttindi barnsins @ mannamali. Peir vilja lesa reynslusdgur og peir vilja leera af 6drum,
ymist foreldrum eda einhverfum einstaklingum. Huga parf ad timasetningu upplysinga-
gjafar og foreldrar purfa ad hafa adgang ad areidanlegum upplysingum sem peir geta
gengid i pegar peim hentar. Petta eru pau atridi sem ettu ad skipta mestu mali pegar

upplysingum er veitt til foreldra einhverfra barna.
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