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Útdráttur 

Ritgerðin segir frá eigindlegri rannsókn sem gerð var á upplýsingahegðun foreldra 

einhverfra barna. Tekin voru átta viðtöl við ellefu foreldra og einnig var settur saman 

einn rýnihópur með fimm mæðrum. Tilgangurinn var meðal annars að skoða hvernig 

einhverfan uppgötvaðist og viðbrögð við því, hvort og þá hvar og hvernig foreldrar leita 

sér að upplýsingum, hvaða upplýsingar þeir þurfa helst og hvort þeir fái stuðning frá 

sínu nærumhverfi og samfélaginu.  

Í ljós kom að marga foreldra grunaði að eitthvað væri að en fæsta grunaði einhverfu. 

Foreldrar nota ýmsar leiðir til upplýsingaöflunar en allir þátttakendur kjósa persónu-

legar upplýsingar byggðar á reynslu fram yfir annað. Foreldrar fara oft í gegnum 

sorgarferli eftir greiningu og eiga erfitt með að meðtaka upplýsingar á því stigi. Þegar 

leitað er upplýsinga Internetinu finna foreldrar fyrir ofgnótt upplýsinga. Samskipti við 

„kerfið“ geta verið erfið og margir foreldrar hafa lent í einhverjum árekstrum við til 

dæmis heilbrigðiskerfið eða menntakerfið. Nánast allir foreldrarnir hafa lent í for-

dómum og skilningsleysi frá sinni nánustu fjölskyldu og/eða samfélaginu og telja að 

það þurfi að auka vitund fólks um einhverfu. 
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1. Inngangur 

Í þessari ritgerð er fjallað um rannsókn sem gerð var á upplýsingahegðun foreldra 

einhverfra barna. Talað var við mæður og/eða foreldra 13 einhverfra barna til þess að 

reyna að komast meðal annars að því hvernig einhverfan uppgötvaðist og viðbrögð við 

því, hvar og hvernig foreldrar leita sér að upplýsingum, hvaða upplýsingar foreldrar 

þurfa helst og hvort foreldrar hafi stuðning frá nærumhverfi sínu.  

Greining á einhverfu eykst hratt. Samkvæmt nýjustu tölum eru um 1,2% íslensku 

þjóðarinnar á einhverfurófinu (Evald Sæmundsen, 2012). Árið 2011 var 141 barni vísað 

til fagsviðs einhverfu hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins (2011) og 135 börnum 

árið 2010 (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, 2010). Verandi móðir einhverfs drengs 

hef ég fundið fyrir mikilli upplýsingaþörf sem mis erfitt hefur verið að fullnægja. Út frá 

því fékk ég áhuga á að rannsaka upplýsingahegðun foreldra einhverfra barna með það í 

huga að að auka þekkingu og skilning á aðstæðum þeirra, komast að því hvernig betur 

væri hægt að mæta þörfum þeirra og jafnframt til að nota niðurstöðurnar til að hanna 

vefsíðu.  

Einhverfa er flókin röskun og foreldrar einhverfra barna lenda oft í ýmsum hindrunum, 

sumir við það að fá greiningu og aðrir lenda í árekstrum við hinar ýmsu stofnanir 

„kerfisins“ eins og menntakerfið, heilbrigðiskerfið og almannatryggingakerfið. Þetta á í 

raun við um marga foreldra fatlaðra barna en virðist koma sérstaklega illa niður á 

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

Til þess að geta leitað að upplýsingum og nýtt þær er nauðsynlegt að búa yfir 

upplýsingalæsi. Í upplýsingalæsi felst að gera sér grein fyrir upplýsingaþörf þegar hún 

er til staðar, getan til að finna upplýsingar, meta þær og skipuleggja svo að þær komi að 

notum (Þórdís T. Þórarinsdóttir, 2003). Einn hluti af upplýsingalæsi er heilsulæsi sem er 

talið vera mikilvægt svo að fólk geti bætt líf sitt og lengt (Ratzan og Parker, 2000).  

Upplýsingahegðun hefur verið töluvert mikið rannsökuð og er hér mest horft til þeirra 

sem sett hafa fram líkön og kenningar sem geta átt við upplýsingar í daglegu lífi en ekki 
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þar sem leitað er eftir upplýsingum tengdum námi eða vinnu. Fjallað er um ýmsa hluti 

sem skipta máli við upplýsingaleit eins og hindranir og tímasetningar á upplýsingagjöf. 

Einnig er hér fjallað um grunnhópa sem fólk tilheyrir og hvernig upplýsingar eru 

fengnar í gegnum hliðverði.  

Þessi fræði eru svo tengd saman við þær niðurstöður sem komu út úr viðtölum við 

foreldra einhverfra barna og skoðað hvort og þá hvernig upplýsingahegðun foreldra 

einhverfra barna er í takt við það sem hingað til hefur verið rannsakað.  

Ritgerðin skiptist í sex efniskafla. Í byrjun er fjalla um upplýsingalæsi og heilsuslæsi, 

mikilvægi þess og leiðir til úrbóta.  

Þar á eftir er fjallað um upplýsingar og öflun þeirra út frá ýmsum sjónarhornum. Farið 

er yfir kenningu Dervin (1992) og líkön Mckenzies (2003), Wilsons (1997) og Bates 

(1989). Sagt er frá því hvað grunnhópar eru og hvernig hliðverðir skipta máli þegar 

kemur að upplýsingaleit. Skoðað er hvort tímasetning geti skipt máli þegar kemur að 

upplýsingum, hvernig ofgnótt upplýsinga hefur áhrif á upplýsingaleit og hvort fólk leiti 

sér alltaf að upplýsingum þegar það þarf á þeim að halda.  

Einhverfu og einkennum hennar er svo lýst og sagt frá þjálfunarleiðum sem notaðar eru 

fyrir einhverf börn og mikilvægi snemmtækrar íhlutunar. Einnig er fjallað um aðstæður 

fjölskyldna fatlaðra barna út frá rannsókn Dóru S. Bjarnason (2010).  

Þar næst er kafli sem segir frá aðferðafræðinni. Farið er í þekkingarfræðina og fræðilega 

sjónarhornið sem rannsóknin byggir á og aðferðina sem unnið var eftir, grundaða 

kenningu. Markmið og rannsóknarspurningar eru tíundaðar og þátttakendur í 

rannsókninni kynntir. Fjallað er um gagnasöfnunina og úrvinnslu þeirra og einnig um 

sjónarhorn rannsakanda og siðferðilegar áskoranir.  

Niðurstöðukaflinn skiptist í sex kafla. Fyrst er fjallað um hvenær og hvernig grunur um 

einhverfu kviknaði og viðbrögð við því. Þar á eftir er farið í sorgarferli og hvernig 

tímasetning skiptir foreldra máli þegar kemur að því að taka á móti upplýsingum. Í 

næstu tveimur köflum er gerð grein fyrir upplýsingaöflun foreldra. Þar á eftir er fjallað 

um upplifun foreldra af því að eiga við „kerfið“, eða heilbrigðiskerfið, menntakerfið, 

félagslega kerfið og almannatryggingakerfið og að lokum er sagt frá upplifun foreldra af 

viðbrögðum samfélagsins og nánustu ættingja og vina.  
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Í umræðuhlutanum eru niðurstöður rannsóknarinnar tengdar við það fræðilega efni sem 

fjallað var um í byrjun og rannsóknarspurningum svarað. Að lokum er sagt lauslega frá 

heimasíðu Umsjónarfélags einhverfra sem var unnin út frá rannsóknarniðustöðum og 

sagt frá því sem haft var í huga við hönnun hennar.  

  



12 

 

2. Læsi 

Það er erfitt að fjalla um upplýsingar án þess að velta fyrir sér læsi. Til þess að fólk geti 

nýtt sér upplýsingar sem ekki eru munnlegar þá þarf það að búa yfir getu til að lesa. 

Þegar talað er um læsi dettur eflaust flestum í hug það að geta lesið venjulegan texta. 

Flestir læra að lesa í fyrsta bekk grunnskóla eða jafnvel fyrr og bæta við sig í 

lestrarhraða og getu fram eftir aldri. Þó getur til dæmis lesblinda komið í veg fyrir að 

einstaklingur nái góðum tökum á lestri. En lestur er meira en bara það að lesa bækur og 

blöð. Í dag er talað um margs konar læsi sem fólk þarf að hafa á valdi sínu til þess að ná 

að tileinka sér allt það sem er í gangi í nútíma þjóðfélagi. Má þar nefna heilsulæsi, 

upplýsingalæsi, tölvulæsi og menningarlæsi. Það er því ljóst að hugtakið að vera læs 

getur átt við það að vera læs á bók, upplýsingar eða heilsu. Alveg eins og lesblinda 

getur komið í veg fyrir að fólk nái góðum tökum á lestri þá er ýmislegt sem getur komið 

í veg fyrir að það nái því að hafa mismunandi tegundir af læsi á valdi sínu.  

Mikill fjöldi fólks á erfitt með að lesa og skilja það sem það les þrátt fyrir aukna 

menntun. Hér á landi hefur lestrarfærni íslenskra barna hrakað undanfarin ár (Norræna 

ráðherranefndin og Norðurlandaráð, 2012) og nú er svo komið að fjöldi samtaka og 

einstaklinga hafa ráðist í átak og leitað að leiðum til að auka lestur íslenskra ungmenna 

(Reykjavík bókmenntaborg Unesco, e.d.). Í Bandaríkjunum hafa rannsóknir sýnt að 

töluverður fjöldi fólks á erfitt með að finna einfaldar upplýsingar á eyðublöðum eða 

gatnamót á götukortum svo dæmi séu tekin. Af þeim sem hafa ekki góða lestrarkunnáttu 

eru aðeins 15% fæddir utan Bandaríkjanna og 5% með námsörðugleika. Jafnvel þó að 

fólk hafi ágætan skilning á efni sem það þekkir þá lendir það í erfiðleikum með að skilja 

upplýsingar sem innihalda orð og skilgreiningar sem fólk er ekki vant (Ratzan og 

Parker, 2000). Það að geta lesið stafi á blaði er undirstaða fyrir ýmislegt annað læsi eins 

og upplýsingalæsi og heilsulæsi. Það leiðir því af sér að fólk sem er illa læst er yfirleitt 

illa læst á upplýsingar. Hér á eftir verður farið nánar í upplýsingalæsi og heilsulæsi, 

skoðað hvað felst í þessum hugtökum og hvað hægt er að gera til að auka læsi á þessum 

tveimur sviðum.  



13 

 

2.1. Upplýsingalæsi 

Upplýsingalæsi er afar mikilvægt í nútíma samfélagi. Það að vera upplýsingalæs er í 

stuttu máli hæfni til að gera sér grein fyrir upplýsingaþörf þegar hún er til staðar, geta til 

að finna upplýsingar og staðsetja, meta þær og skipuleggja svo að hægt sé að nota þær á 

skilvirkan hátt (Þórdís T. Þórarinsdóttir, 2003).  

Talið er að hugtakið upplýsingalæsi hafi fyrst verið notað árið 1974 hjá formanni 

Samtaka upplýsingaiðnaðarins í Bandaríkjunum í tillögum hans um nám í bókasafns- og 

upplýsingafræði. Eftir það varð mikil tækniþróun og tölvur litu dagsins ljós. Með nýrri 

tækni fylgdi gríðarlegt magn upplýsinga og fólk reyndi að tengja tölvutæknina við þá 

kennslu sem fram hafði farið á bókasöfnum. Í dag er sá talinn upplýsingalæs sem veit að 

til að taka skynsamlegar ákvarðanir þarf heildstæðar og nákvæmar upplýsingar. Hann 

þarf að gera sér grein fyrir upplýsingaþörfinni og setur fram spurningar byggðar á þeirri 

þörf. Hann veit hvaða upplýsingaveitur gætu hugsanlega veitt svarið við þeim, þróar 

leitaraðferðir sem bera árangur og notar upplýsingaleiðir sem byggjast jafnt á tölvu-

tækni sem og öðru. Hann metur upplýsingar og skipuleggur þær til hagnýtra nota og 

fellir þær að fyrri þekkingarforða og að lokum þá notar hann upplýsingar við lausn 

vandamála og við gagnrýna hugsun (Ingibjörg Sverrisdóttir, 2001). Það er alþekkt 

vandamál að það þyrmi yfir fólk þegar það er að leita að upplýsingum, það finnur of 

mikið og veit ekki hvernig á að vinna úr öllum þeim upplýsingum sem finnast. Þar 

kemur upplýsingalæsi sterkt inn og hjálpar fólki við að vega og meta þær upplýsingar 

sem það hefur (Association of College & Research Libraries, e.d.b). 

Upplýsingalæsi er oft nefnt í sambandi við bókasöfn og hefur það verið einn þáttur í 

kennslu upplýsingalæsis að fá safnakynningu og safnfræðslu á bókasöfnum og kennslu í 

safnleikni. Upplýsing, félag bókasafns- og upplýsingafræða hefur sagt að bókasöfn á 

öllum skólastigum eigi að gegna lykilhlutverki þegar kemur að kennslu upplýsingalæsis. 

Bókasöfnin eru ekki síður mikilvæg fyrir þá sem ekki hafa fengið kennslu í upplýsinga-

læsi þar sem þar má fá aðgang að upplýsingum og aðstoð við að leita þeirra (Þórdís T. 

Þórarinsdóttir, 2008). Bókasöfn eru mörg hver mjög virk í kennslu upplýsingalæsis. 

Samtök bókasafns- og upplýsingafræðinga á skólabókasöfnum (American Association 

of School Librarians, e.d.) og í háskóla- og rannsóknarbókasöfnum í Bandaríkjunum 

(Association of College & Research Libraries, e.d.a) eru með mikla fræðslu um 

upplýsingalæsi á vefsíðum sínum.  
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Á vef NHS Education for Scotland (e.d.) er fjallað um upplýsingalæsi. Þar er 

upplýsingalæsi sett upp í hring þar sem hvert skref leiðir af öðru (mynd 1). Fyrsta 

skrefið er spurning. Í því felst að gera sér grein fyrir þörf á upplýsingum, að geta orðað 

þörfina og að geta búið til spurningu til að geta leitað eftir upplýsingum. Að skilgreina 

spurningu er nauðsynlegt til að fá rétta útkomu, til að fá rétta svarið þarf að spyrja réttu 

spurningarinnar. Til að skilgreina spurninguna er nauðsynlegt að gera sér grein fyrir 

lykilhugtakinu í upplýsingaþörfinni. Annað skrefið er upplýsingalindin. Í því felst að 

vera meðvitaður um hvernig upplýsingar eru skipulagðar og hvernig þeim er dreift og 

að geta fundið og notað mismunandi tegundir og snið upplýsingaveita. Hér þarf að byrja 

á því að finna hugsanlega upplýsingalind sem getur svarað spurningunni. Þessi 

upplýsingalind getur verið rafrænt efni, bækur, dagblöð eða tímarit, eða jafnvel fólk eins 

og vinnufélagar, fjölskyldumeðlimir og vinir.  

 

 

Mynd 1: Hringur upplýsingalæsis 

Í þriðja skrefinu felst að finna upplýsingar. Þá þarf að hafa leitaráætlun þar sem notaðar 

eru þær leitir sem nauðsynlegar eru og upplýsingar sigtaðar og leitin þrengd eða víkkuð 

eftir þörfum. Hér eru notuð lykilhugtökin sem fundin voru í skrefi eitt. Skref fjögur er 

að meta þær upplýsingar sem fundust í leitinni, hvort þær séu réttar og áreiðanlegar. 

Skoða þarf hvort upplýsingarnar svari spurningunni og hvort þær séu trúverðugar. Í 
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skrefi fimm eru þær upplýsingar sem fundust í skrefi fjögur sameinaðar fyrri þekkingu, 

hvort sem það er í eigin huga eða í gagnasafni. Sjötta skrefið felst í því að deila þeim 

upplýsingum sem fundust, gera sér grein fyrir mikilvægi þess að deila nýuppgötvaðri 

kunnáttu eða þekkingu með öðrum. Velta fyrir sér hvort einhverjum gætu fundist þessar 

upplýsingar áhugaverðar og þá hvernig er besta að deila þeim. Sjöunda og síðasta 

skrefið snýst um að nota upplýsingar í daglegu lífi. Finna út hvernig upplýsingarnar 

munu nýtast, í starfi, við sjúkdómum eða hverju sem það var sem kveikti upplýsinga-

þörfina (NHS Education for Scotland, e.d.).  

Þó að þetta ferli geti virkað flókið, þá má yfirfæra það yfir á hvaða upplýsingaþörf sem 

er. Þetta á alls ekki eingöngu við um fræðilega eða mjög formlega upplýsingaleit. Bara 

það að fá verk í bakið getur kallað fram spurningu um hvernig best sé að beita sér til að 

koma í veg fyrir að verkurinn ágerist. Skilgreina þarf þá að upplýsingaþörfin snýst til 

dæmis um líkamsbeitingu. Síðan getur verið að maður muni eftir vinnufélaga sem var 

slæmur í baki og ákveði að tala við hann til að fá upplýsingar um hvað hann gerir þegar 

hann er slæmur. Ákveðið er að hringja í vinnufélagann og þarf að útskýra fyrir honum 

hvað það er sem veldur verkjunum og athuga hvort hann kannist við eitthvað svipað og 

geti ráðlagt varðandi líkamsbeitingu. Þegar hann hefur ráðlagt þá þarf að meta hvort þær 

upplýsingar séu góðar, hvort þær eigi við í þessu tilfelli og gætu hugsanlega komið að 

gagni. Síðan tekur maður þessar upplýsingar og setur þær saman við eigin upplýsingar 

um hvað það er sem framkallar verkina og finnur bestu mögulegu líkamsbeitinguna út 

frá þessu. Ef vinnufélaginn var með eitthvað töfraráð þá er um að gera að hringja í þá 

sem maður veit að eru slæmir í baki til að deila þessari nýju þekkingu með þeim. Að 

lokum þarf svo að nýta þessar upplýsingar með því að beita líkamanum rétt svo að 

komast megi hjá meiri sársauka.  

 

2.1.1. Hvers vegna er upplýsingalæsi mikilvægt? 

Upplýsingalæsi er augljóslega mikilvægur eiginleiki að búa yfir, sérstaklega í dag þar 

sem upplýsingar flæða yfir okkur og á Internetinu er hægt að nálgast upplýsingar um 

hvað sem er frá hverjum sem er. Prag yfirlýsingin var unnin af þátttakendum á fundi 

sérfræðinga um upplýsingalæsi. Þar kemur fram að upplýsingalæsi sé eitt af aðal-

atriðunum til að minnka stafrænu gjána á milli landa og innan þeirra og til að efla 

gagnkvæman skilning og umburðarlyndi í fjöltyngdu og fjölmenningarlegu samfélagi 
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með notkun upplýsinga. Stafræna gjáin er það bil sem myndast hefur á milli þeirra sem 

hafa lítinn aðgang að upplýsingum og hinna sem hafa mikinn aðgang að þeim. Í Prag 

yfirlýsingunni segir einnig að upplýsingalæsi sé forsenda þess að hægt sé að taka þátt í 

upplýsingasamfélaginu (Þórdís T. Þórarinsdóttir, 2003). Það þurfa allir að búa yfir 

upplýsingalæsi til að geta lifað sem bestu lífi. Upplýsingalæsi gagnast nemendum, 

kennurum, starfsfólki í öllum fyrirtækjum og líka bara öllum í daglegu lífi. Við þurfum 

að nota upplýsingalæsi þegar við gerum ýmsa hluti eins og að kaupa okkur hús, ráða 

fólk í vinnu, ákveða hvað við ætlum að kjósa eða ákveða í hverju við ætlum að fjárfesta 

peningana okkar. Upplýsingalæsi er í raun grunnurinn að sönnu lýðræði (Association of 

College & Research Libraries, e.d.a). 

 

2.1.2. Hvernig má bæta upplýsingalæsi? 

Ýmislegt hefur verið gert til að bæta upplýsingalæsi. Bókasöfn hafa verið virk í því að 

berjast fyrir aukinni kennslu upplýsingalæsis. Settur var upp vefur hér á landi um 

kennslu upplýsingalæsis sem bókasafns- og upplýsingafræðingar úr fimm skólum tóku 

að sér að gera. Tilgangur hans er að veita nemendum aðgang að upplýsingum um 

hvernig er best að standa að upplýsingaleit og úrvinnslu upplýsinganna. Þar er að finna 

skref fyrir skref hvernig best er að bera sig að þegar leita þarf að upplýsingum. Vefurinn 

er settur upp á einfaldan hátt og ætti því að gagnast sem flestum (Ásdís H. Hafstað, Bára 

Stefánsdóttir, Nanna Lind, Þórdís T. Þórarinsdóttir og Þórunn Snorradóttir, 2012). 

Upplýsingalæsi er ekki hægt að kenna sem eina grein í skóla. Upplýsingalæsi þyrfti, ef 

vel ætti að vera, að kenna á öllum skólastigum og þjálfa börn markvisst í því. Það þarf 

að samtvinna kennslu upplýsingalæsis við kennslu á öðru efni og leggja mun meiri 

áherslu á að allir nemendur öðlist upplýsingalæsi (Þórdís T. Þórarinsdóttir, 2008). Það 

þarf samvinnu kennara og bókasafns- og upplýsingafræðinga til að auka kennslu í 

upplýsingalæsi og til að hægt sé að koma því inn í kennsluskrár á öllum skólastigum og 

jafnvel meta nám í upplýsingalæsi til eininga á framhalds- og háskólastigi (Pejova, 

Catts, Tichá og Dombrovská, 2006). 
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2.2.  Heilsulæsi 

World Health Organization (e.d.) (WHO) skilgreinir heilsulæsi sem vitsmunalega og 

félagslega hæfni sem segir til um hvatningu og getu til að fá aðgang að, skilja og nota 

upplýsingar á þann hátt sem ýtir undir og viðheldur góðri heilsu. WHO segir að 

heilsulæsi sé meira en bara það að geta lesið bæklinga og pantað sér tíma hjá lækni. Þeir 

segja að með því að bæta aðgengi fólks að upplýsingum um heilsu og hæfileika þess til 

að nota þær á árangursríkan hátt sé heilsulæsi mikilvægt til sjálfseflingar. Það er því 

greinilega samsvörun milli hugtakanna upplýsingalæsi og heilsulæsi og hvorutveggja 

miðar að því að efla getu fólks til að verða sér úti um þá vitneskju sem það hefur þörf 

fyrir og færa sér hana í nyt. 

Samkvæmt glærum sem finna má á vef Landlæknisembættisins felur heilsulæsi í sér 

þrenns konar læsi: Það að geta lesið og skrifað, eða venjulegt læsi. Læsi til að skilja 

tilgang samskipta og til að geta nýtt sér upplýsingar við margskonar aðstæður, eða 

samskiptalæsi og læsi til að geta greint upplýsingar og notað þær fyrir sjálfan sig til að 

hafa áhrif á eigin aðstæður, eða gagnrýnið heilsulæsi. Þar segir einnig að heilsulæsi hafi 

áhrif á marga hluti eins og áhuga, hegðun, viðhorf, þekkingu, sjálfsþekkingu, trú á eigin 

getu og persónulega hæfni (Salbjörg Bjarnadóttir, 2003). Þórarinn Sveinsson (2004) 

segir að heilsulæsi sé það hversu upplýst og meðvitað fólk sé um eigið heilbrigði og 

hvernig hægt er, sem dæmi með aukinni hreyfingu og breyttu mataræði, að hafa áhrif á 

heilsuna.  

Sigrún Gunnarsdóttir (2008) líkir kunnáttunni við að lesa í eigin heilsu, eða heilsulæsi, 

við það þegar góðir skákmenn lesa í leikinn þegar þeir eru að tefla og hvernig góðir 

bílstjórar hafa ákveðna þekkingu á til dæmis getu bílsins og umferðarreglunum sem 

gerir þeim kleift að bregðast við í umferðinni þegar óvæntar aðstæður koma upp. 

Einstaklingur sem er heilsulæs hefur þekkingu til að lesa í það sem á vegi hans verður 

og greina á milli þess sem er gott og þess sem er slæmt. Hann veit hvað hefur góð áhrif 

á heilsu hans og hvað ekki. Sigrún (2008) segir heilsulæsi byggjast á því að sjá tilgang 

með hlutunum og hvernig þeir tengjast vellíðan og lífsgæðum. Hún segir að ábyrgur 

þegn búi yfir gagnrýnu heilsulæsi og að með því séum við fær um að hafa skoðun á 

hlutum sem ógna heilbrigði okkar og getum gert eitthvað í málunum í stað þess að horfa 

þegjandi á.  
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The Centre for Literacy (e.d.) eru samtök í Kanada sem standa fyrir rannsóknum og 

eflingu á læsi og þar á meðal heilsulæsi. Á heimasíðu samtakanna er heilsulæsi 

skilgreint sem notkun á mörgum hæfileikum sem auka getu fólks til að bregðast við 

upplýsingum svo það geti lifað heilbrigðara lífi. Meðal þessara hæfileika er að skrifa, 

lesa, tala og hlusta, hafa gagnrýna hugsun, að geta skilið tölur og hafa hæfileika til 

samskipta.  

Heilsulæsi má flokka undir lýðheilsu. Það þýðir þá að fólk geti brúað bilið á milli 

athafna og þekkingar og geti hugsað gagnrýnið. Fólk gerir oft hluti þó það viti að þeir 

séu ekki góðir fyrir það, eins og að reykja. Sigurður Guðmundsson fyrrverandi 

landlæknir segir að komast þurfi að því hvaða þætti þarf að leggja rækt við svo að fólk 

noti þekkingu sína. Það fellur undir lýðheilsu. Hann segir jafnframt að stuðla þurfi að 

því að upplýsingagjöf til almennings sé aukin og að tryggja þurfi að þær upplýsingar 

séu réttar. Þessar upplýsingar þurfa að ná til allra þannig að jafnræði sé á meðal fólks og 

þær þurfa að vera sniðnar að færni þeirra sem þær eiga að ná til eða að þörfum þeirra 

(Sigurður Guðmundsson og Sigrún Gunnarsdóttir, 2001).  

Heilsulæsi snýr ekki eingöngu að upplýsingum sem tengjast læknum og sjúkrahúsum 

heldur snýr það að heilsutengdum ákvörðunum sem við tökum dags daglega á hinum 

ýmsu stöðum svo sem í matvörubúðum, í lyfjaverslunum, í eldhúsinu og í vinnunni. 

Flestar ákvarðanir sem teknar eru um heilsuna eru því teknar fyrir utan heilbrigðiskerfið 

og geta tengst hlutum eins og hversu mikið meðal á að gefa veiku barni, hvernig sjúkra-

tryggingu er best að kaupa og hvort skynsamlegt sé að fá bólusetningu gegn inflúensu 

(U.S. Department of Health and Human Services, 2010).  

Heilsulæsi er ekki bara spurning um getu einstaklingsins heldur líka um getu og 

kunnáttu þeirra sem fólk þarf að hafa samskipti við í sambandi við heilsu og getu 

stjórnvalda, markaðsyfirvalda og fjölmiðla til að miðla upplýsingum um heilsu sem 

hæfa einstaklingum. Þó að mikil athygli hafi farið í að rannsaka heilsulæsi einstaklinga 

þá hefur lítil athygli farið í að skoða og þróa faglega hæfileika starfsfólks til að miðla 

upplýsingum. Fólk fær oft í hendurnar upplýsingar sem eru óþarflega flóknar og sem 

aðstoða það ekki við ákvarðanatöku. Starfsfólk heilbrigðiskerfisins hefur vanið sig á að 

tala og skrifa á fagmáli og nota fræðilegt slangur (e. jargon) í stað þess að nota almenn 

orð (Rudd, 2011). Þegar fólk fær nákvæmar heilsuupplýsingar sem það á auðvelt með 
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að meðtaka á það auðveldara með að grípa til fyrirbyggjandi aðgerða og aðgerða sem 

bæta heilsu þess (Koh, 2010). 

Heilbrigðisyfirvöld í Bandaríkjunum hafa búið til aðgerðaáætlun sem miðar að því að 

auka heilsulæsi. Þessi áætlun er byggð á þeirri hugsun að allir hafi rétt á upplýsingum 

sem aðstoði þá við að taka upplýstar ákvarðanir og að heilsuupplýsingum eigi að miðla 

þannig að þær séu skiljanlegar og hjálpi til við að auka langlífi, lífsgæði og heilsu (U.S. 

Department of Health and Human Services, 2010). Hún miðar því ekki eingöngu að því 

að bæta heilsulæsi almennings heldur líka að því að bæta miðlun heilsuupplýsinga.  

 

2.2.1. Hvers vegna er heilsulæsi mikilvægt? 

Læknavísindum fleygir ört fram en það helst ekki í hendur við hæfni almennings við að 

fylgjast með nýjum uppgötvunum og fara eftir þeim til að bæta líf sitt og lengja. 

Hvernig stendur á því að þrátt fyrir það hversu auðvelt það er fyrir almenning að bæta 

líf sitt með því að hætta að reykja, fylgjast með blóðþrýstingnum eða láta leita að 

brjósta- eða blöðruhálskrabbameini, þá gerir fólk það ekki? Ein ástæðan gæti verið sú 

að fólk skilur ekki og getur ekki metið þær heilsuupplýsingar sem því bjóðast (Ratzan 

og Parker, 2000). 

Einn hluti af heilsulæsi er að vera læs á upplýsingar á lyfjaumbúðum til að tryggja rétta 

notkun lyfjanna. Rannsóknir í Bandaríkjunum hafa sýnt að 1/3 enskumælandi sjúklinga 

á tveimur sjúkrahúsum gat ekki lesið grunn heilsuupplýsingar. 42% sjúklinga skildu 

ekki upplýsingar um að taka ætti lyf á tóman maga, 60% skildu ekki upplýsingar á 

stöðluðu skjali þar sem sjúklingar samþykkja það sem þarf að gera, 26% skildu ekki 

skriflegar leiðbeiningar frá lækni og 43% skildu ekki upplýsingar á sjúkratryggingablaði 

um rétt og ábyrgð. Í annarri rannsókn sem var framkvæmd í fjórum borgum í 

Bandaríkjunum kom í ljós að 34% enskumælandi sjúklinga hafði lélegt eða ófullægjandi 

heilsulæsi og 54% spænskumælandi sjúklinga (Ratzan og Parker, 2000).  

Sjúklingar þurfa oft að taka ákvarðanir um meðferðir sem byggjast á flóknum 

upplýsingum. Þeir gætu staðið frammi fyrir því að þurfa að meta gæði og áreiðanleika 

upplýsinga, meta áhættu og kosti, túlka niðurstöður úr rannsóknum, reikna út 

skammtastærðir og finna upplýsingar um heilsu. Til að geta þetta þurfa sjúklingar að 

búa yfir læsi þar sem þeir geta skilið sjónrænar upplýsingar eins og töflur og myndir, 
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vera upplýsingalæsir, kunna á tölvur og geta skilið tölulegar upplýsingar eða unnið úr 

tölum. Að auki þurfa sjúklingar að vera með góða málkunnáttu svo þeir geti lýst 

heilsufari sínu og einkennum nákvæmlega. Þar sem Internetið er orðið stór og 

mikilvægur miðill fyrir heilsuupplýsingar er heilsulæsi orðið enn mikilvægara svo að 

fólk geti leitað þar að heilsuupplýsingum og til að geta metið vefsíður sem það finnur 

(Glassman, 2011).  

Áralangar rannsóknir benda til þess að heilsuupplýsingum sé komið á framfæri á þann 

hátt að þær séu ekki nothæfar fyrir meirihluta Bandaríkjamanna. Níu af hverjum 10 eiga 

í vandræðum með að nota almennar heilsuupplýsingar sem eru aðgengilegar á heilsu-

gæslustöðvum, í fjölmiðlum og á fleiri stöðum. Án þess að hafa skýrar upplýsingar og 

skilning á því hvernig á að hugsa um ákveðna kvilla eða koma í veg fyrir þá er líklegra 

að fólk sleppi því að fara í nauðsynlegar læknisskoðanir. Fólk á þá erfiðara með að 

meðhöndla langvarandi sjúkdóma eins og of háan blóðþrýsting eða sykursýki og er 

einnig í meiri hættu á að þurfa að leita til neyðarmóttöku. Lélegt heilsulæsi má sjá hjá 

öllum þjóðfélagshópum burt séð frá kynþætti, aldri, menntun og tekjum en það hefur þó 

mest áhrif á þá sem eru í minnihlutahópum eða af lægri þjóðfélagsstigum (U.S. 

Department of Health and Human Services, 2010). 

Lélegt heilsulæsi er ekki eingöngu slæmt fyrir einstaklinginn sjálfan heldur einnig fyrir 

samfélagið. Þeir sem eru illa heilsulæsir kosta samfélagið meiri peninga en þeir sem eru 

vel heilsulæsir. Í Bandaríkjunum voru árið 1998 teknar saman tölur sem sýndu það að 

lélegt heilsulæsi hækkaði árlegan kostnað við heilbrigðiskerfið um 73 milljarða dollara. 

Þetta stafaði meðal annars af því að fólk með lélegt heilsulæsi var allt að tveimur dögum 

lengur á sjúkrahúsi en þeir sem voru vel heilsulæsir, þurfti fleiri læknisheimsóknir og 

fór oftar á sjúkrahús heldur en til lækna, sem er mun dýrara úrræði (National Academy 

on an Aging Society, 1999).  

 

2.2.2. Hvernig má bæta heilsulæsi? 

Með skilgreiningu á heilsulæsi segir WHO að tekið sé á félagslegum þáttum, umhverfis-

þáttum og pólitískum þáttum sem ákvarða heilsu. Til að stuðla að heilsulæsi sem fellur 

að þessari skilgreiningu þarf fólk að fá heilsumenntun. Heilsumenntun miðast við að 

hafa ekki bara áhrif á ákvarðanir einstaklinga um lífsstíl heldur líka að vekja athygli á 
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þeim þáttum sem hafa áhrif á heilsu og hvetja bæði til einstaklingsaðgerða og sam-

eiginlegra aðgerða sem gætu leitt til breytinga á þessum áhrifaþáttum. Heilsumenntun 

getur ekki bara farið fram með einhliða miðlun upplýsinga heldur þarf fleiri aðferðir 

sem meðal annars hafa í för með sér gagnrýna greiningu á upplýsingum, þátttöku fólks 

og samskipti þess á milli. Þess konar heilsumenntun er talin leiða til heilsulæsis sem 

aftur leiðir til persónulegs og félagslegs ávinnings (World Health Organization, e.d.). 

Ábyrgðin liggur að einhverju leyti hjá læknum og heilbrigðisstarfsfólki. Bent hefur 

verið á að alveg eins og það sést ekki hver er smitaður af HIV með því að horfa á fólk 

og því noti læknar í Bandaríkjunum alltaf hanska, þá gildi það sama um heilsulæsi. Það 

sést ekki utan á fólki hvort það er heilsulæst eða ekki. Þar sem níu af hverjum tíu 

Bandaríkjamönnum teljast ekki vera vel heilsulæsir, þá sé það sjálfsagt að ganga út frá 

því að sjúklingar séu almennt ekki heilsulæsir og veita þeim upplýsingar byggðar á því. 

Líkurnar á því að sjúklingur segi frá því ef hann skilur ekki lækninn eru ekki miklar þar 

sem fólk skammast sín fyrir lélegt heilsulæsi og er líklegt til að fela það. Læknar bera 

því þá ábyrgð að koma upplýsingum til sjúklinga sinna þannig að þeir muni örugglega 

skilja. Þannig geta læknar og annað heilbrigðisstarfsfólk unnið gegn vandanum sem 

fylgir því þegar fólk er illa heilsulæst (U.S. Department of Health and Human Services, 

2010). 

Í Bandaríkjunum hefur verið sett fram áætlun um að auka heilsulæsi. Þar er bæði tekið á 

því sem snýr að starfsfólki í heilbrigðisgeiranum og einnig á því hvernig almenningur 

getur aukið upplýsingalæsi sitt. Þar er meðal annars mælt með því að fólk skrifi niður 

upplýsingar sem það fær frá heilbrigðisstarfsfólki. Að fólk biðji heilbrigðisstarfsfólk um 

að nota almenn orð en ekki sérhæfð hugtök. Að fólk spyrji ef það er óvisst um eitthvað, 

láti vita ef það skilur ekki eitthvað, og biðji um að fá upplýsingar skriflegar og án 

sérfræðihugtaka. Ef fólk á ættingja eða vini sem eru ekki vel heilsulæsir, þá er mælt 

með því að einhver fari með þeim til læknis, ef hægt er, til að aðstoða við að spyrja 

spurninga og skrifa niður atriði sem þarf að muna (U.S. Department of Health and 

Human Services, 2010). 

Það er ekki nóg að læknar og almenningur geri sitt til að auka heilsulæsi. Það þarf að 

tryggja að allar upplýsingar séu skýrar og settar fram með þeim hætti að sem flestir geti 

skilið þær. Því þurfa allar stofnanir, fyrirtæki og fjölmiðlar sem deila út upplýsingum 
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um heilsu að taka sig saman og tryggja að þetta sé gert (U.S. Department of Health and 

Human Services, 2010). 
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3. Upplýsingar 

Fólk er umkringt upplýsingum allan daginn, allan ársins hring. Við fáum þær frá 

fjölmiðlum eins og útvarpi og sjónvarpi, af Internetinu á síðum eins og Facebook og 

öðrum samfélagsmiðlum, fréttasíðum, bloggsíðum og öðrum afþreyingarvefjum. 

Auglýsingar veita okkur upplýsingar um ýmsa hluti og við fáum allskonar upplýsingar 

frá ættingjum, vinum og kunningjum. Í bókasafns- og upplýsingafræði hafa upplýsingar 

verið rannsakaðar frá ýmsum hliðum. Hér á eftir verður farið yfir nokkra þætti 

upplýsinga og upplýsingahegðunar fólks.  

 

3.1. Upplýsingahegðun 

Marcia J. Bates (2010) segir að hugtakið upplýsingahegðun sé notað til að lýsa öllum 

þeim leiðum sem fólk notar til að nálgast og nota upplýsingar. Samkvæmt Tom D. 

Wilson (2000) er upplýsingahegðun öll hegðun fólks gagnvart upplýsingalindum, hvort 

sem um er að ræða virka upplýsingaleit eða ekki, og einnig notkun upplýsinganna. Í 

þessu getur falist að tala við einhvern í eigin persónu eða það að sjá auglýsingar í 

sjónvarpinu, jafnvel þó að ekki standi til að nota upplýsingarnar. Donald O. Case (2002) 

bætir því við skilgreiningu Wilsons að upplýsingahegðun geti líka átt við þegar ákveðið 

er að leita ekki að upplýsingum.  

 

3.1.1. Skilningskenningin 

Allmargar kenningar hafa verið settar fram um upplýsingahegðun fólks. Brenda Dervin 

(1992) setti fram skilningskenninguna sem lýsir því hvað gerist þegar fólk uppgötvar 

gat í þekkingargrunninum og þarf að finna upplýsingar til að fylla upp í það eða byggja 

brú yfir það. Hún lýsir ferðalagi í tíma og rúmi þegar fólk uppgötvar upplýsingaþörf og 

hvernig leyst er úr þeirri þörf. Hún líkir ferlinu við það að manneskja sé að ganga og 

komi að gati eða holu og þurfi að finna eitthvað til að setja yfir gatið til að komast áfram 
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(mynd 2). Það gerist jafnt og þétt á lífsleiðinni að fólk uppgötvar að það hefur 

upplýsingaþörf eða gat í upplýsingagrunninum. Það er ekki hægt að halda ferðinni 

áfram nema að finna upplýsingar (Dervin, 1992; Savolainen, 2000). Það er ýmislegt 

hægt að nota til að fylla upp í þetta gat og þarf alls ekki að fara fram formleg leit að 

upplýsingum í öll skiptin. Það fer allt eftir því hver upplýsingaþörfin er. Dervin (1992) 

segir að það sé jafnvel hægt að fylla upp í gatið með eigin þekkingu. Ef 

upplýsingaþörfin tengist einhverju sem viðkomandi hefur vitað áður, en er búinn að 

gleyma, þá getur verið nóg að rifja upp og nota þær upplýsingar til að fylla upp í gatið. 

Það gæti líka verið nóg að tala við einhvern, hringja í vin eða kunningja. Skilnings-

kenningin er almenn og er ætlað að eiga við um alla einstaklinga og í hvaða 

kringumstæðum sem er.  

 

 

Mynd 2: Skilningskenningin 

Savolainen (2000) segir að það sé ekki nauðsynlegt að fylla upp í þetta gat með 

vitsmunalegum þáttum heldur geti verið nóg að fylla það með tilfinningalegum þáttum. 

Í kjölfar áfalls getur vel verið að nóg sé að fá fullvissu frá góðum vini um að allt verði í 

lagi til að laga óvissuástand. Þá sé ekki um formlegar upplýsingar að ræða en engu að 

síður nægjanlegar til að fylla upp í það gat sem myndaðist við áfallið. Savolainen (2000) 

segir einnig að það sé ekki alltaf nauðsynlegt að fá nýjar upplýsingar eða byggja nýja 
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brú til að geta haldið áfram. Það geti verið nægjanlegt að breyta brú sem fyrir er. 

Hugsanlega er lausnin við vandamálinu sú að hugsa það upp á nýtt og laga fyrri 

kunnáttu að því á þann hátt að hún dugi í breyttum aðstæðum. Það má því yfirfæra 

kunnáttu sem þegar er fyrir hendi og nýta hana aftur. Stundum er nóg að sjá hlutina í 

nýju ljósi eða frá öðru sjónarhorni til að upplýsingaþörfinni sé fullnægt. Upplýsingar má 

horfa á sem leir. Þær má móta að vild til þess að þær falli að persónulegum þörfum við 

brúarsmíðina. Þekkingu á einum hlut má yfirfæra á annan og jafnframt bæta við hana 

vitneskju úr enn einni átt þar til komin er sú kunnátta sem sóst var eftir.  

Það má sjá fyrir sér manneskju með bakverk. Hún veltir fyrir sér hvernig best sé að 

beita sér og rifjar upp þegar hún fékk áður bakverk. Þó sá bakverkur hafi verið öðruvísi 

þá getur hún notað þá þekkingu sem hún öðlaðist þá og yfirfært hana yfir á núverandi 

bakverk.  

Þetta á líka við um flóknari upplýsingaþörf, eins og til dæmis þegar barn greinist með 

einhverfu. Rannsóknir sýna að foreldrar þurfa að gefa sér einhverja ástæðu fyrir því 

hvers vegna barnið þeirra er með einhverfu. Ástæðurnar geta verið ýmsar eins og að 

Guð hafi ákveðið það, að þau hafi verið valin til að eignast þetta barn, eða vegna þess að 

þau hafi þurft að læra nýja hluti (Samios, Pakenham og Sofronoff, 2007). Til að fara í 

gegnum þetta ferli má gera ráð fyrir að foreldrarnir þurfi einhverjar upplýsingar. Ef þau 

búa ekki yfir neinni þekkingu á einhverfu þá geta þau ekki leitað að upplýsingunum hjá 

sjálfum sér heldur þurfa þau að nálgast upplýsingarnar annars staðar frá. Þær 

upplýsingar gætu komið frá vinum eða ættingjum sem þekkja til, frá fagaðilum, úr 

bókum eða af Internetinu. Fyrsta upplýsingaþörfin gæti þó verið enn einfaldari eins og 

verður allt í lagi, verður framtíðin fyrir barnið mitt góð. Þá gæti verið nóg að fá 

hughreystingu frá einhverjum sem þekkir til og sem getur sagt, að þetta verði allt í góðu 

(Savolainen, 2000).  

 

3.1.2. Líkön um upplýsingahegðun 

Allmargir fræðimenn hafa sett fram líkön um upplýsingahegðun. Hér verður fjallað um 

líkan Pamelu J. McKenzie (2003) um upplýsingahegðun í daglegu lífi, líkan Toms 

Wilson (1997) um upplýsingahegðun og berjatínslulíkan Marciu Bates (1989).  
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3.1.2.1. Upplýsingahegðun í daglegu lífi 

Pamela J. McKenzie (2003) setti fram líkan um upplýsingahegðun í daglegu lífi (e. 

Everyday-life information seeking) eftir að hafa rannsakað upplýsingahegðun kvenna 

sem gengu með tvíbura. Önnur líkön sem sett höfðu verið fram fjölluðu um einhver 

afmörkuð svið eða ákveðna leit að upplýsingum og henni fannst þau ekki taka á hlutum 

eins og því að rekast á upplýsingar í daglegu lífi. Í líkaninu (mynd 3), sem McKenzie 

(2003) setti fram, er sérstaklega horft til þess þegar fólk rekst á upplýsingar án þess að 

vera að leita að þeim og einnig til þess þegar fólk fær upplýsingar í gegnum annan aðila.  

 

 

Mynd 3: Líkan um upplýsingahegðun í daglegu lífi 

Í fyrsta dálkinum má sjá fjórar leiðir sem gera fólki kleift að nálgast upplýsingar. Fyrsta 

leiðin er virk leit, önnur er virk skimun, þriðja er óbein vöktun og sú fjórða er í gegnum 

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

Næstu tveir dálkar lýsa því hvað felst í þessum leiðum. Þegar fólk er í virkri leit þá er 

það að leita að ákveðnum upplýsingum á fyrirfram ákveðnum stöðum. Það notar virka 

leitaráætlun og spyr ákveðinna spurninga (McKenzie, 2003). 
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Í virkri skimun eru skilgreindir líklegir staðir til að nálgast upplýsingarnar og vafrað í 

gegnum þá. Þetta getur verið allt frá bókabúð til læknastofu. Fólk fylgist með öðrum í 

kringum sig og hegðun þeirra og grípur tækifæri til að spyrja spurninga. Það fylgist líka 

með samræðum og spurningum þar sem hópar hittast. Fólk gerir sér grein fyrir því hvar 

það getur leitað að upplýsingum þó það hafi ekki fastmótaðar væntingar um hvað það 

mun finna þar (McKenzie, 2003).  

Óbein vöktun getur falist í því að rekast óvænt á upplýsingalind þar sem ekki var búist 

við því. Einnig að rekast á upplýsingar á óvæntum stöðum og jafnvel þó að ekki sé verið 

að leita að upplýsingum. Þetta getur komið fram í spjalli eða við það að heyra óvart 

spjall annarra eða sjá upplýsingar í dagblöðum án þess að vera að leita eftir þeim 

(McKenzie, 2003). 

Upplýsingar sem fengnar eru í gegnum aðra fela í sér að einhver gerir sér grein fyrir því 

að viðkomandi er í upplýsingaleit og veitir upplýsingarnar eða beinir honum áfram. Sá 

sem veitir upplýsingarnar er þá í hlutverki hliðvarðar og fer þá jafnvel í virka leit, virka 

skimun eða óbeina leit fyrir þann sem þarf upplýsingarnar. Þessi leið getur verið tengd 

hinum þremur þar sem þetta getur verið afleiðing þeirra, til dæmis þess að vera í virkri 

leit að upplýsingum og vera svo beint áfram af einhverjum öðrum (McKenzie, 2003).  

Líkanið um upplýsingahegðun í daglegu lífi er í tveimur stigum. Fyrra stigið snýst um 

það að búa til tengingu við upplýsingalind eða væntanlega upplýsingalind hvort sem 

það er beint eða í gegnum einhvern annan. Seinna stigið sýnir svo samskiptin við 

upplýsingalindina þegar búið er að skilgreina hana og tengingu við hana hefur verið 

komið á (McKenzie, 2003).  

Tenging við upplýsingalindir er mismunandi eftir því hvaða leið er farin í 

upplýsingaleitinni. Í virkri leit að nauðsynlegum upplýsingum þá getur þetta verið að 

fara og kaupa einhverja ákveðna bók eða hringja og panta tíma hjá lækni. Þetta getur 

líka verið að nota gamla upplýsingalind til að nálgast nýjar upplýsingar eða setja sig í 

samband við einhvern sem maður þekkti frá fyrri tíð. Sumir koma á óformlegu 

sambandi við vin þar sem hægt er að nálgast ráðleggingar um ákveðna hluti. Þetta getur 

líka verið að finna mögulega upplýsingalind fyrir framtíðar upplýsingaþarfir eins og að 

vera í hópastarfi eða félagsskap þar sem er fólk sem gæti veitt upplýsingar. Samskiptin 

við upplýsingalindina felur í sér að bera fram spurningar. Sumir eru með lista með 

spurningum til að spyrja þegar komið er til læknis (McKenzie, 2003). 
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Tenging við upplýsingalindir í virkri skimun getur verið að finna eða vera á stöðum þar 

sem líklegt er að hægt sé að nálgast upplýsingar eins og bækur eða bæklinga eða þar 

sem fólk getur verið að tala saman. Sumir fara í bókabúðir eða bókasöfn og skoða þar 

allt sem gæti gefið gagnlegar upplýsingar. Það sem er gagnlegt er þá keypt eða fengið 

að láni. Þegar kemur að samskiptum við upplýsingalindina þá geta þau verið að sjá 

tækifæri til að spyrja spurninga í viðeigandi aðstæðum. Það er einnig að hlusta og þarf 

ekki að fela í sér samskipti heldur getur verið það að heyra einhvern tala á fundi eða 

bara að sjá hvernig einhver hagar sér. Sumir lesa bækur með skipulögðum hætti með því 

að renna yfir kaflaheiti og ákveða þannig hvað gagnast úr bókinni og hvað ekki. Þá er 

jafnvel hlaupið yfir þær upplýsingar sem eru neikvæðar (McKenzie, 2003). 

Í óbeinni vöktun felst tengingin við upplýsingalindir til dæmis í því að horfa á fréttir eða 

lesa dagblöð og rekast þannig á upplýsingar án þess að vera endilega að leita að þeim. 

Sumir rekast óvænt á einhvern í búðinni, á vinnustað eða heima hjá vini sem getur gefið 

upplýsingar. Þetta er oft óvænt og gerist þó að viðkomandi sé ekki í neinni upplýsinga-

leit eða jafnvel geri sér ekki grein fyrir því að hann vanti þessar upplýsingar. Samskiptin 

við upplýsingalindina þurfa ekki að vera formleg, þau geta sem dæmi verið bara það að 

horfa á einhvern gera eitthvað og hugsa að þetta sé sniðugt eða ekki sniðugt og vera 

þannig kominn með upplýsingar sem ekki var búist við (McKenzie, 2003). 

Tengin við upplýsingalindir þegar upplýsingar eru fengnar í gegnum aðra er samtvinnuð 

hinum tengingunum nema að því leyti að gerandinn er annar en sá sem upplýsingarnar 

þarf. Tengingin getur verið sú að hinn aðilinn kemur og býður fram upplýsingar. 

Upplýsingunum getur líka verið komið til fólks í formi bóka eða tímarita ef ættingjar og 

vinir sjá eitthvað sem þeir telja gagnlegt. Samskiptin hér geta verið þau að fá 

upplýsingar í gegnum reynslusögur eða ráðleggingar um ýmsa hluti frá öðrum og það að 

lesa eitthvað í bók eða tímariti (McKenzie, 2003). 

 

3.1.2.2.  Endurskoðað líkan um upplýsingahegðun 

Líkan Toms Wilson (1997), sem hann kallar endurskoðað líkan um upplýsingahegðun, 

setti hann fram eftir að hafa kynnt sér upplýsingahegðun sem og sálfræði, hönnun 

upplýsingakerfa, rannsóknir á heilsu-samskiptum (e. health communication studies) og 

sálfræði og neytendahegðun. Það er því byggt á rannsóknum úr ólíkum fræðigreinum. 
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Líkanið (mynd 4) lýsir atburðum eða skrefum sem fólk fer í gegnum áður en það fer í að 

leita að upplýsingum en tekur líka á því að fólk jafnvel leitar ekki að upplýsingum sem 

þörf er fyrir.  

Líkanið gerir ráð fyrir því að upplýsingaþörf verði alltaf til við ákveðnar kringumstæður 

sem einstaklingur er staddur í og þá fer hann í þetta ferli sem myndar hringrás. Þegar 

upphaflegri upplýsingaþörf hefur verið fullnægt þá getur það leitt til þess að hann finnur 

fyrir nýrri upplýsingaþörf.  

 

 

Mynd 4: Endurskoðað líkan um upplýsingahegðun 

Í líkaninu tekur hann inn það álag sem getur orðið við upplýsingaleitina eða við það að 

fá upplýsingarnar og gerir ráð fyrir því að það hafi áhrif á það hvort farið sé í 

upplýsingaleit eða ekki. Ef upplýsingarnar eða leitin að þeim er talin valda of miklu 

álagi þá getur fólk hætt við og talið betra að vera án upplýsinganna (Wilson, 1997). 

Ef ákveðið er að halda áfram leit, þá gerir Wilson (1997) ráð fyrir því að það komi inn 

ákveðnar breytur sem hann kallar „intervening variables“. Þessar breytur eru sál-

fræðilegar, lýðfræðilegar, staða eða hlutverk viðkomandi, umhverfisþættir og einkenni 
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heimildarinnar. Allir þessir þættir geta haft áhrif á eða komið í veg fyrir 

upplýsingaleitina og þeir geta komið fyrir hvenær sem er í upplýsingaleitinni.  

Það hversu fólk er forvitið og hvort það sé tilbúið að taka áhættur er sálfræðileg breyta. 

Fólk sem er ekki mjög forvitið er ólíklegra til að leita að upplýsingum en annað fólk og 

ef það er að leita að erfiðum upplýsingum getur áhættan sem fylgir upplýsingunum 

spilað inn í leitina. Lýðfræðilega breytan tengist meðal annars búsetu, aldri, kyni og 

menntun. Hvar fólk býr getur spilað inn í upplýsingaleitina og hversu aðgengilegar 

upplýsingar eru. Það sama á við um aldur, kyn og menntun, þessi atriði skipta miklu 

máli þegar kemur að upplýsingaleit og geta latt hana. Staða þess sem leitar upplýsinga 

skiptir máli. Er hann/hún foreldri eða læknir, yfirmaður eða almennur starfskraftur? 

Ástæður upplýsingaleitarinnar spila inn í stöðu og hlutverk viðkomandi. Umhverfis-

þættir hafa áhrif á upplýsingalindir og aðgangur að þeim fer eftir því hvar manneskjan 

er stödd. Hversu auðvelt er að fá tíma hjá lækni og hversu langan tíma viðkomandi fær 

hjá lækni getur verið mjög ólíkt á milli landa og landsvæða. Að lokum skiptir máli 

hvaðan upplýsingarnar koma og hversu áreiðanlegar þær eru. Ef eini aðgangurinn er að 

lélegum og óáreiðanlegum heimildum þá hefur það áhrif á leitina (Wilson, 1997). 

Til þess að upplýsingaleit fari fram gerir Wilson (1997) ráð fyrir því að viðkomandi 

þurfi að hafa trú á því að upplýsingaleitin beri árangur eða að upplýsingarnar sem 

finnist séu þess virði að leita að þeim. „Risk/reward theory“ er á einföldu máli það að 

áhættan feli í sér ávinning og sé því þess virði að taka hana. Trú á eigin getu er líka 

mikilvæg. Ef viðkomandi hefur ekki trú á því að hann nái árangri eða búi yfir því sem 

þarf til að finna upplýsingarnar eða meta þær þá er líklegt að hann/hún sleppi jafnvel 

leitinni.  

 

3.1.2.3.  Berjatínslulíkanið 

Eftir því sem upplýsingar aukast á Internetinu þá verður leit þar flóknari. Marcia J. 

Bates (1989) setti fram berjatínslulíkanið (mynd 5) þar sem hún taldi upplýsingaleit á 

Internetinu vera ólíka leit í öðrum upplýsingalindum. Það þarf að huga öðruvísi að 

upplýsingalindum og leitartækni þegar leit fer fram á Internetinu. Bates (1989) líkir 

upplýsingaleit á Internetinu við það að tína ber. Berin eru tínd, eitt og eitt í einu þar til 

nóg er komið. Hún vill meina það að upplýsingaleitin sé þannig að fólk fari af stað í leit, 
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finni upplýsingar sem jafnvel breyta leitarskilyrðunum og velti þeim fyrir sér þangað til 

fleiri upplýsingar finnast. Þá fer sama ferli í gang aftur þar til nægjanlegar upplýsingar 

hafa fundist til að fullnægja þörfinni. 

 

 

Mynd 5: Berjatínslulíkanið 

„Query variation“ er útfærsla leitarorðs sem lagt er af stað með og hér er sýnt að hún 

breytist í ferlinu um leið og einhverjar upplýsingar hafa fengist. „T“ táknar hugsanir 

notandans sem fara í gegnum hugann meðan leit fer fram (Bates, 1989).  

Þetta líkan segir að venjulegar leitir séu ekki fastmótaðar heldur breytist þær. Leitandinn 

finnur ekki upplýsingar í einum pakka heldur safnar hann að sér upplýsingum í smáum 

skömmtum þar til upplýsingaþörfinni hefur verið fullnægt. Leitartæknin er fjölbreytt og 

upplýsingalindirnar einnig (Bates, 1989).  

 

3.1.3.  Persónulegar upplýsingar - grunnhópar 

Lengi hefur verið vitað að fólk treystir á tengslanet til að hafa aðgang að og fá 

upplýsingar. Þrátt fyrir fjöldann allan af upplýsingaveitum þá hafa persónuleg samskipti 

ávallt verið sú veita sem flestir kjósa. Í rannsóknum á sviði bókasafns- og 

upplýsingafræða er það nánast algilt að fólk kýs persónulegar upplýsingar frá til dæmis 
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ættingjum, vinum, nágrönnum eða vinnufélögum til að fá þær upplýsingar sem það þarf 

frekar en að fá upplýsingar hjá bókasafni eða fjölmiðlum. Þetta á við um allar tegundir 

upplýsingaþarfa, hvort sem þær eru persónulegar eða faglegar (Lu, 2007).  

Flest fólk lifir í samfélagi með öðru fólki og tengist þannig óhjákvæmilega ýmsum 

félagslegum böndum. Margskonar félagslegir hópar verða til út frá þessum tengingum 

sem hafa verið rannsakaðir út frá ýmsum fræðasviðum. Þessir hópar voru kallaðir 

grunnhópar (e. primary groups) af fjölmiðlarannsakendunum Katz og Lazarsfeld og 

skilgreindu þeir þá sem óformlega eða formlega félagslega hópa af ýmsum gerðum, 

fjölskyldur, vinir, félagasamtök, vinnuhópar eða samtök þar sem einstaklingar mynda 

tengslanet og sinna allskonar daglegum verkefnum. Þessir grunnhópar marka líf okkar 

og daglegar venjur takmarkast að miklu leyti við þá. Þar sem líf okkar stjórnast nokkurn 

veginn af þessum grunnhópum þá myndast skoðanir okkar og viðhorf okkar oft út frá 

þeim ásamt þeim upplýsingalindum sem við notum (Lu, 2007). 

Upplýsingaleit og mat og úrvinnsla upplýsinga tekur langan tíma og kallar á ýmis 

úrræði. Sýnt hefur verið fram á það að fólk kýs að minnka vinnuálagið sem 

upplýsingaleit krefst með því að eyða eins litlum tíma og hægt er í það að leita að 

upplýsingum. Upplýsingaleit í rafrænum gagnasöfnum, í bókum eða á bókasöfnum 

tekur mun lengri tíma en að fá munnlegar upplýsingar. Fólk kýs því að leita til einhvers 

sem hægt er að komast í samband við nánast án tafar, eins og til vinar sem hægt er að 

hringja í eða vinnufélaga sem situr rétt hjá viðkomandi. Persónulegar upplýsingar eru 

því mun aðgengilegri heldur en aðrar upplýsingar (Lu, 2007). 

Eitt það mikilvægasta í sambandi við upplýsingar er trúverðugleiki þeirra. Hversu réttar 

eru þær upplýsingar sem fólk fær í hendurnar? Í trúverðugleika koma saman ýmis atriði, 

eins og hvaðan upplýsingarnar koma (e. authority), hver er áreiðanleiki þeirra, hversu 

traustar eru þær og hæfni eða geta þess sem miðlar upplýsingunum. Af þessu hefur 

traust og hæfni verið skilgreint sem mikilvægustu þættirnir í trúverðugleika upplýsinga. 

Traust snýst um það að meta upplýsingarnar og hvaðan þær koma og mynda sér skoðun 

á því hvort upplýsingalindinni sé treystandi til að gefa réttar upplýsingar. Þegar talað er 

um hæfni er átt við að skoða þarf hæfni og/eða getu þess sem miðlar upplýsingunum til 

þess að vita það sem sett er fram. Býr viðkomandi yfir því sem nauðsynlegt er til að 

geta haft þær upplýsingar sem verið er að miðla? Þegar einstaklingur telur upplýsingar 

ekki trúverðugar er líklegt að hann hafni þeim eða bregðist ekki við þeim á neinn hátt en 
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ef hann telur þær trúverðugar er líklegt að hann meðtaki þær og reyni að skilja þær og 

noti þær í til úrvinnslu á því verkefni sem kallaði á upplýsingaþörfina (Lu, 2007).  

Með daglegum samskiptum metur fólk sérsvið hvert annars og hversu treystandi því er á 

ákveðnum sviðum. Þegar manneskja hefur verið metin áreiðanleg þá er líklegt að leitað 

sé til hennar eftir upplýsingum sem tengjast hennar sérsviði. Í grunnhópum fólks eru 

einstaklingar sem tengjast einhverjum böndum, eins og fjölskyldu- eða vinaböndum 

sem njóta trausts og því þarf ekki að meta þá einstaklinga. Því er fólk líklegra til að leita 

til einhvers í sínum grunnhóp eftir upplýsingum heldur en einhvers sem er utan þess 

hóps (Lu, 2007). 

Gildishlaðnar upplýsingar geta verið kostur. Persónuleg samskipti bjóða upp á að sá 

sem gefur frá sér upplýsingarnar getur aðlagað þær að aðstæðum þess sem leitar eftir 

þeim og þannig gert upplýsingarnar nothæfari. Með samræðum er hægt að meta 

upplýsingarnar strax og þannig gert þær nothæfari fyrir þann sem leitar þeirra. Með því 

að aðlaga upplýsingagjöfina að þeim sem upplýsingarnar fær er hægt að auka líkurnar á 

að þeim sé treyst og því að þær muni koma að notum (Lu, 2007). 

Margir telja ofgnótt upplýsinga mikið vandamál. Með því að fá persónulegar 

upplýsingar má komast hjá þessu vandamáli þar sem þær upplýsingar hafa yfirleitt verið 

metnar á einhvern hátt og því auðveldari í notkun en upplýsingar sem á eftir að skoða 

og meta. Persónulegar upplýsingar sem eru gefnar beint við einhverri spurningu og 

miðaðar við þann sem spyr og þær aðstæður sem viðkomandi er í minnkar hættuna á 

ofgnótt upplýsinga (Lu, 2007). 

Manneskjan er félagsvera sem lifir og hrærist í ýmsum grunnhópum. Fólk horfir á 

félagsnet sín til að meta líf sitt, mynda sér skoðanir og viðhorf sem gera því kleift að 

mynda sér ákveðinn veruleika og virka í samfélaginu. Mannfólkið hefur meðfædda 

tilhneigingu og félagslega þörf til að treysta á hvert annað þegar kemur að ráðleggingum 

og upplýsingum. Persónulegar upplýsingar er þar að auki auðveldara að nálgast og þær 

eru taldar áreiðanlegri og nothæfari. Það er hægt að gefa þeim meira gildi með því að 

ræða um þær og meta þær í samræðum og þær minnka ofgnótt upplýsinga. Það er 

enginn önnur upplýsingaveita sem stenst þennan samanburð. Það þarf því ekki að koma 

á óvart að almennt kýs fólk persónulegar upplýsingar fram yfir allt annað (Lu, 2007). 
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Í rannsókn Ágústu Pálsdóttur (2008) á upplýsingahegðun Íslendinga tengda heilsu-

upplýsingum kom í ljós að fólk kýs fyrst og fremst að ræða við aðra og fá þannig 

upplýsingar. Sú leið var valin fram yfir ýmsar aðrar leiðir eins og að nota Internetið og 

fjölmiðla, ræða við heilbrigðisstarfsfólk og skoða bæklinga frá heilbrigðisyfirvöldum. Í 

rannsókninni kom fram að Internetið var minnst notað af öllum upplýsingalindum um 

heilsutengt efni.  

Guillaume og Bath (2004) gerðu rannsókn í Bretlandi þar sem könnuð var 

upplýsingaþörf foreldra í tengslum við MMR bólusetninguna en sú bólusetning var 

lengi vel talin geta valdið einhverfu. Þar kom fram að foreldrar vildu fá eins miklar 

upplýsingar og hægt væri og að þeir vildu fá að sjá rannsóknir sem sýndu fram á að í 

lagi væri að gefa börnum þessa sprautu. Þeirra helstu upplýsingalindir voru fjölmiðlar, 

bæði prentmiðlar og sjónvarp en þó aðeins áreiðanlegir fjölmiðlar. Foreldrarnir virtust 

gera sér grein fyrir því að fjölmiðlar væru ekki hlutlausir og sýndu oft bara eina hlið á 

málinu. Þessir foreldrar virtust ekki leita til fólks sem þeir þekktu, hugsanlega þar sem 

þeir vildu geta metið upplýsingarnar sjálfir og vildu þar af leiðandi fá eins hlutlausar 

upplýsingar og hægt var.  

 

3.1.3.1. Hliðverðir 

Þó það sé talað um að fólk leiti sér upplýsinga innan síns grunnhóps þá er það ekki 

endilega þannig að leitað sé til allra innan hópsins. Einstaklingar eru mismunandi og 

sumir eru upplýsingaglaðari en aðrir og einhverjir vita ýmislegt um eitt en lítið um 

annað. Það fer því eftir því hver upplýsingaþörfin er til hvers er leitað þar sem það hafa 

ekki allir sömu möguleikana á að veita allar upplýsingar. Þó eru sumir með almennt 

meiri þekkingu og oft vill það verða svo að til þeirra er mest leitað af öðrum meðlimum 

hópsins þegar upplýsingaþörf er til staðar. Þeir sem eru í þessu hlutverki eru oft kallaðir 

hliðverðir (Lu, 2007). 

Hliðverðir eru einstaklingar sem annaðhvort búa yfir miklum upplýsingum um ákveðið 

efni innan hóps eða getu til að nálgast þær og hafa einnig mikil samskipti við meðlimi 

hópsins sem gerir þeim kleift að miðla upplýsingum. Þeir eru einstaklingar sem fylgjast 

með upplýsingum og sía æskilegt efni frá óæskilegu. Hliðverðir eru einnig 

nokkurskonar milliliðir eða tengiliðir við hópinn út á við, tenging við hluti sem 
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hópurinn hefur ekki þekkingu á. Á mynd 6 má sjá hvernig Lu setur hlutverk hliðvarða 

fram (Lu, 2007). 

 

 

Mynd 6: Hlutverk hliðvarða 

Hliðverðir eru því bæði tenging út á við fyrir meðlimi hópsins og sjá um að sía 

upplýsingar sem koma inn til þeirra. Þessi atriði byggja hvort á öðru. Síun upplýsinga er 

nauðsynleg og hún leiðir óhjákvæmilega af sér tengingu út á við og slík tenging verður 

ekki fyrr en æskilegar upplýsingar hafa verið síaðar frá óæskilegum hvort sem það er 

gert meðvitað eða ekki (Lu, 2007).  

Dæmi um þetta er að meðlimur grunnhóps leitar til hliðvarðar í sínum hóp eftir 

upplýsingum um góðan barnalækni fyrir barn sem er með síendurteknar eyrnabólgur. 

Hliðvörðurinn gæti búið yfir þessum upplýsingum eða hann leitar eftir þeim en hann 

síar þá út þá lækna sem hafa gott orð á sér fyrir börn sem eru með sýkingu í eyrum frá 

þeim sem hafa ekki eins gott orð á sér. Þetta getur hann gert bæði meðvitað og 

ómeðvitað. Hliðvörðurinn kemur síðan þessum upplýsingum til þess sem til hans leitaði 

og er þá búinn að búa til tengingu út, frá meðlimi hópsins til barnalæknisins.  

Í líkani McKenzie (2003) um upplýsingahegðun í daglegu lífi koma hliðverðir talsvert 

fyrir. Þeir eru þá ekki endilega einhver sem leitað er til heldur líka einhver sem gerir sér 

grein fyrir því að viðkomandi er í þörf fyrir ákveðnar upplýsingar og lætur þær frá sér ef 

hann býr yfir þeim eða jafnvel fer í upplýsingaleit og miðlar þeim svo áfram.  
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3.1.4. Ofgnótt upplýsinga 

Bawden og Robinson (2009) hafa fjallað um hvernig upplýsingar, bæði fræðilegar sem 

og aðrar, hafa færst frá því að vera prentaðar yfir í það að vera stafrænar. 

Upplýsingaveitum hefur fjölgað eftir tilkomu Internetsins og þá sérstaklega eftir að 

vefur 2.0 kom til sögunnar. Vefur 2.0 er gagnvirkur og gerir ráð fyrir þátttöku notandans 

(O´Reilly, 2005). Með þróun vefs 2.0 komu samfélagsmiðlar sem skipa stóran sess í 

þessari þróun. Þessi tækniþróun hefur orðið til þess að upplýsingaumhverfi okkar er 

orðið fjölbreyttara en jafnframt flóknara. Við getum nálgast upplýsingar í gegnum enn 

fleiri miðla en áður. En þó að upplýsingaveitunum hafi fjölgað þá skoðum við 

upplýsingar nánast alltaf í gegnum vefvafra. Við vorum vön að lesa upplýsingar á 

fjölbreyttu formi eins og í prentuðum bókum, handskrifuðum dagbókum, dagblöðum, 

ljósritum og ýmsum útprentunum. Í dag lesum við upplýsingar frá fjölmiðlum, 

fræðisíðum, persónulegum bloggsíðum eða samfélagssíðum eins og Facebook og 

Twitter af einhvers konar skjá í gegnum einhverskonar vafra. Formið er því orðið 

einsleitt þó að uppsprettan hafi breyst. Við erum þar að auki með möguleika á 

upplýsingum nánast í höndunum allan daginn með þróun snjallsíma og spjaldtölva. 

Vandamálin sem við stöndum frammi fyrir þegar kemur að upplýsingum eru þó alls 

ekki ný af nálinni, of mikið magn upplýsinga hefur verið í umræðunni frá því að 

prentvélar voru fundnar upp. Það má þó segja að í dag hafi þessi vandamál öðlast nýja 

hlið með rafrænni þróun (Bawden og Robinson, 2009). Savolainen (2007) er á sama 

máli og segir að með tilkomu Internetsins hafi ofgnótt upplýsinga orðið meira mál en 

áður.  

Bawden og Robinson (2009) segja að þegar kemur að stjórnun og meðhöndlun 

upplýsinga þá séu tvö aðalatriði sem þurfi að horfa á, gæði og magn þeirra upplýsinga 

sem gefnar eru. Í gegnum söguna hefur eitt stærsta vandamálið í sambandi við 

upplýsingar verið það að geta fundið eða veitt nægilegt magn af nothæfum 

upplýsingum. Bawden og Robinson (2009) telja að þegar rætt var um of mikið magn 

upplýsinga áður þá hafi það frekar verið tengt eftirsjá af því að geta ekki lesið allt það 

sem skrifað hafði verið en að um raunverulegt vandamál hafi verið að ræða. Þeir segja 

að það hafi ekki verið fyrr en á 20. öld þegar almenn útgáfa ásamt fræðilegum útgáfum 

jókst sem hugtakið upplýsingaofgnótt eins og við skiljum það í dag birtist, þar sem ekki 

var hægt að fylgjast með öllu því sem skrifað var um ákveðið efni. Eftir 1990 breyttist 

þetta með aukningu rafræns efnis, sérstaklega á Internetinu, og aðal vandamál 
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upplýsingaþjónustu var að sía og velja úr þar sem finna má mikið magn upplýsinga um 

nánast hvaða efni sem er. Bawden og Robinson (2009) vilja meina það að spurningar 

um gæði og uppruna upplýsinga hafi einnig verið vandamál þegar prentað efni fór í 

umferð. Í dag veltum við fyrir okkur hver skrifaði efnið á Internetinu og hvort 

manneskjan á bak við það sé í raun sú sem hún segist vera. Þegar prentefni varð 

aðgengilegt fólki þá velti það fyrir sér alveg sömu hlutunum, hver skrifaði þetta og af 

hverju, hver er tilgangurinn með efninu. Það má því segja að þó að margt hafi breyst þá 

stöndum við ennþá frammi fyrir svipuðum vandamálum og fólk á 18. öld, bara 

hugsanlega á stærri mælikvarða (Bawden og Robinson, 2009).  

Savolainen (2007) segir að ofgnótt upplýsinga sé sú upplifun að hafa ekki allan þann 

tíma sem þarf til að geta notað upplýsingar og upplýsingalindir í ákveðnum aðstæðum.  

Ofgnótt upplýsinga á yfirleitt við þegar geta einstaklings til að nota upplýsingar við 

vinnu sína hamlast af magni hugsanlega nothæfra og viðeigandi upplýsinga sem hann 

hefur aðgang að. Upplýsingarnar verða að hafa hugsanlegt gildi fyrir einstaklinginn þar 

sem hann annars gæti hundsað þær og þá valda þær ekki ofgnótt upplýsinga og þær 

verða að vera aðgengilegar því annars væri vandamálið ekki raunverulegt heldur aðeins 

hugsanlegt. Upplýsingar sem við höfum ekki aðgang að geta ekki valdið 

upplýsingaofgnótt (Bawden og Robinson, 2009). 

Savolainen (2007) segir að ofgnótt upplýsinga geti líka átt sér stað í daglegu lífi fólks. 

Fjölmiðlar láta til dæmis frá sér efni í miklum mæli sem oft fjallar um sama hlutinn frá 

örlítið mismunandi sjónarhornum. Þeir sem fylgjast með fjölbreyttum fréttamiðlum geta 

því auðveldlega orðið fyrir mikilli ofgnótt upplýsinga. Í rannsókn Savolainen (2007) á 

ofgnótt upplýsinga kom í ljós að prentmiðlar og ljósvakamiðlar valda síður ofgnótt en 

Internetið þar sem upplýsingarnar eru skipulagðari og ekki í eins miklu magni. Aftur á 

móti virðist sem ofgnótt upplýsinga og endurtekning þeirra í fréttum, einnig í ljósvaka- 

og prentmiðlum, valdi fólki leiða sem geri það ónæmt fyrir því sem það heyrir.  

Of mikið af upplýsingum veldur yfirleitt því að viðkomandi missir stjórn á aðstæðum og 

stundum því að það þyrmir yfir hana/hann. Í verstu tilfellunum getur þetta valdið skaða 

á heilsu viðkomandi. Ýmsir sálfræðilegir kvillar eins og athyglisbrestur og fleira hafa 

verið tengdir við upplýsingaofgnótt. Í raun má segja að upplýsingaofgnótt verði þegar 

fengnar upplýsingar verða hindrun frekar en hjálp jafnvel þó að upplýsingarnar séu 

hugsanlega nothæfar (Bawden og Robinson, 2009).  
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Ein leið sem fólk virðist nota til að komast hjá ofgnótt upplýsinga er að forðast það efni 

sem á ekki við eða sem ekki skiptir það máli. Það er oft gert með því að nálgast 

upplýsingalindir með ákveðna áætlun í huga og leita eingöngu að upplýsingum sem 

falla að þeirra fyrri þekkingu eða styðja þær hugmyndir sem viðkomandi hafði. Margir 

einfaldlega stöðva upplýsingaleitina þegar þeir hafa fundið upplýsingar sem taldar eru 

nægilega góðar miðað við þann tíma sem gefinn var í leitina (Savolainen, 2007). Í 

rannsókn Savolainen (2007) komu í raun fram tvær leiðir sem fólk notar til að forðast 

ofgnóttina. Annars vegar að sía út ónothæfar upplýsingar frá þeim upplýsingalindum 

sem valdar eru og hins vegar að forðast ákveðnar upplýsingalindir. Hægt er að forðast 

óþarfa upplýsingar með því að skima fyrirsagnir í fréttamiðlum eða á vefsíðum eða með 

því að renna lauslega yfir tölvupóst og ákveða hvað á að lesa betur.  

Of mikið magn upplýsinga getur haft alvarleg áhrif og valdið skaða á heilsu og 

einkennum athyglisbrests. Könnun sem beindist að framkvæmdastjórum og kallast Að 

deyja fyrir upplýsingar (e. dying for information) sýndi fram á að einn þriðji taldi að 

ofgnótt upplýsinga hefði skaðað heilsu þeirra og tveir þriðju að það hefði skaðað 

persónuleg sambönd þeirra. Tveir þriðju sögðu að ofgnóttin hefði valdið minnkandi 

starfsánægju og nærri helmingur sagði að þeir frestuðu því að taka ákvarðanir vegna 

ofgnóttar upplýsinga og að það hefði slæm áhrif á þær ákvarðanir sem væru teknar 

(Bawden og Robinson, 2009).  

 

3.1.5. Að leita eða ekki 

Það er ekki gefið að fólk leiti sér að upplýsingum þó það þurfi á þeim að halda. Þetta 

var lengi vel órannsakað sérstaklega á sviði upplýsingafræða þar sem það þótti ekki 

skipta máli, upplýsingahegðun var einfaldlega ekki til staðar ef ekki var leitað. Það eru 

þó nokkrir sem hafa gefið þessu gaum eins og Miller (1980), Wilson (1997), Case, 

Andrews, Johnson og Allard (2005) og Sairanen og Savolainen (2010).  

Persónuleiki fólks spilar stórt hlutverk þegar kemur að upplýsingahegðun (Bar-Tal, 

1994; Baker, 2005; Heinström, 2003; Miller, 1980; Wilson, 1997). Allir búa yfir eigin 

persónuleika og mismunandi persónuleikar bregðast við mismunandi hlutum á 

mismunandi hátt og því er ekki hægt að segja að einhver einn eiginleiki sé bestur þegar 

kemur að því að finna eða nota upplýsingar. Einn persónuleiki getur nýtt sér vel eina 
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tegund upplýsingaleitar en annar ólíkur persónuleiki getur nýtt sér betur aðra. Fólk notar 

ýmsar ólíkar aðferðir við upplýsingaleit. Sumir skipuleggja leit sína vel og fylgja 

ákveðnum skrefum meðan aðrir safna að sér upplýsingum á ósjálfráðan og 

sveigjanlegan hátt. Ástæðan fyrir þessu er talin geta verið annarsvegar vegna 

mismunandi innihalds, það er að þetta geti verið breytilegt eftir því hverju er leitað að, 

en hins vegar vegna ólíkra þarfa og úrvinnslu þeirra sem leita, það er ólíkra 

persónuleika (Heinström, 2003).  

Wilson (1997) tekur ýmsa mismunandi þætti inn í endurskoðað líkan um 

upplýsingahegðun. Þar gerir hann ráð fyrir því að ýmsir þættir geti ýtt undir eða komið í 

veg fyrir upplýsingaleit, til dæmis það hversu mikið álag viðkomandi telji hljótast af því 

að fá upplýsingarnar eða að leita að þeim. Ef álagið er talið vera mikið þá getur 

viðkomandi brugðist við með því að sleppa því einfaldlega að leita að upplýsingunum. 

Það á líka við ef fólk hefur ekki trú á eigin getu þegar kemur að upplýsingaleitinni eða 

ef það hefur ekki trú á að upplýsingaleitin beri árangur. Ýmislegt annað spilar inn í 

upplýsingaleitarferlið í líkani Wilsons (1997) eins og sálfræðilegir þættir, staða 

viðkomandi og umhverfisþættir.  

Töluvert hefur verið rannsakað og skrifað um upplýsingar og atburði sem valda fólki 

álagi. Má þar sérstaklega nefna ýmislegt sem tengist krabbameini eins og rannsókn 

Leydon o.fl. (2000). Þar stendur upp úr að mjög mismunandi er hvort fólk kýs að 

nálgast upplýsingar eða ekki. Upplýsingar eru ekki alltaf taldar draga úr óvissu og því 

ekki gefið að fólk leiti sér að upplýsingum þó það standi frammi fyrir einhverju sem það 

þekkir ekki. Bar-Tal (1994) telur að það tengist því hversu vel fólki gengur að 

skipuleggja og flokka þær upplýsingar sem það fær og fella þær að fyrri kunnáttu eða 

horfa fram hjá þeim upplýsingum sem eru í ósamræmi við það sem fyrir var talið. Fólk 

sem á auðvelt með þessa hluti verður ekki fyrir auknu álagi þegar það fær nýjar 

upplýsingar og geta þær því mögulega dregið úr óvissu. Þegar fólk á í vandkvæðum 

með þetta og býr ekki yfir þeirri kunnáttu sem nauðsynleg er til að vinna með þær 

upplýsingar sem fengnar eru, þá geta upplýsingarnar valdið því að álag eykst og óvissan 

sem viðkomandi bjó við minnkar ekki (Leydon ofl., 2000). Hér að framan var fjallað 

um upplýsingalæsi og má sjá að þetta tengist saman. Þeir sem ekki eru upplýsingalæsir 

eru ólíklegri en aðrir til þess að geta unnið með þær upplýsingar sem þeir fá (Þórdís T. 

Þórarinsdóttir, 2003). 
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Miller (1980) skiptir fólki í tvo hópa eftir því hvernig það bregst við álagi og 

upplýsingum. Annars vegar eru það þeir sem leita eftir upplýsingum þegar þeir standa 

frammi fyrir einhverju sem veldur ógn eða álagi og hins vegar eru það þeir sem forðast 

upplýsingar. Rannsóknir Millers útskýra muninn á því hvernig fólk notar upplýsingar til 

að takast á við álag, ýmist með því að forðast þær eða finna þær (Baker, 2005).  

Það er ýmislegt sem getur orðið til þess að fólk forðast upplýsingar. Ofgnótt upplýsinga 

getur valdið því að fólk forðast upplýsingar sem það telur óþarft (Savolainen, 2007). 

Það að leita ekki að upplýsingum eða forðast þær getur þó haft alvarlegar afleiðingar, til 

dæmis ef um er að ræða upplýsingar um hollan lífsstíl. Ef þær upplýsingar komast ekki 

til skila getur það leitt til slæmrar heilsu fólks (Sairanen og Savolainen, 2010).  

Upplýsingar sem eru taldar ógnandi eða óþægilegar valda því stundum að fólk sleppir 

því að leita þeirra. Krabbameinssjúklingar stöðva stundum upplýsingagjöf til sín um 

meðferðina ef þeim finnast upplýsingarnar ruglandi eða valda þeim óvissu og óöryggi 

(Leydon o.fl., 2000). Upplýsingar geta minnkað óvissu en líka jafnvel aukið hana og þá 

er oft talið betra að forðast þær (Brashers, Goldsmith og Hsieh, 2002). 

Það er einnig þekkt að fólk kýs að fá upplýsingar sem falla að fyrri þekkingu og styðja 

við skoðanir þess og forðast upplýsingar sem ekki uppfylla þessi skilyrði (Case o.fl., 

2005).  

Rannsókn sem Sairanen og Savolainen (2010) gerðu til að kanna hvort fólk forðaðist 

heilsutengdar upplýsingar sýndi að það var tvennt sem fólk gerði til að forðast 

upplýsingar. Annars vegar vildi fólk engar upplýsingar og forðaðist alveg þær 

upplýsingalindir sem hugsanlega gætu veitt þessar upplýsingar og hins vegar voru sumir 

sem vildu einhverjar upplýsingar en þörfin á því að forðast þær var sterkari.  

Það að vilja ekki upplýsingar og forðast þær alveg gerði fólki í rannsókninni kleift að 

halda í óvissu með því að staðfesta ekki eitthvað sem gerir það stressað. Þetta átti 

sérstaklega við þegar upplýsingaleitin hefði getað staðfest eitthvað sem gæti þá ýtt undir 

hræðslu og álag. Þeir sem vildu upplýsingar en forðuðust þær samt höfðu jafnvel 

aðgang að þeim en kusu að nýta sér hann ekki. Sumir byrjuðu að leita sér að 

upplýsingum en hættu svo þegar þeir fundu neikvæðar upplýsingar, of mikið af 

upplýsingum eða óáreiðanlegar. Margir hófu þó upplýsingaleit aftur en þeir sem fundu 
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mikið af óáreiðanlegum upplýsingum eða upplýsingum sem voru á öndverðum meiði 

við skoðanir þeirra voru líklegir til að hætta alveg leit (Sairanen og Savolainen, 2010). 

 

3.1.1. Tímasetning upplýsinga 

Svo virðist sem tímasetning upplýsinga hafi ekki mikið verið rannsökuð, það er hvort 

það skipti máli hvenær fólk fær upplýsingar um eitthvað tengt því sem veldur álagi. 

Tímasetning er þó eitt af því sem helst hefur verið bent á sem ágalla á kenningum 

Millers (1980), um þá sem leita að upplýsingum og þá sem leita ekki, sem fjallað var 

um hér að framan og því velt upp hvort tími skipti máli í sambandi við mismunandi 

persónuleika og upplýsingaþörf þeirra. Baker (2005) komst að því þegar hún rannsakaði 

konur með MS sjúkdóminn, að þegar þær kvennanna sem höfðu forðast upplýsingar við 

greiningu sjúkdómsins höfðu lifað við hann í meira en tvö ár þá leituðu þær sér að 

upplýsingum. Þær voru þá orðnar vanar álaginu sem fylgir því að vera með MS og voru 

tilbúnar að leita sér að upplýsingum, voru hættar að líta á upplýsingar sem álagsaukandi.  

Krabbameinssjúklingar vilja ekki alltaf vita allt um sjúkdóm sinn samkvæmt rannsókn 

Leydon og fleiri (2000). Þeir vildu ýmist meiri eða minni upplýsingar en þeir fengu um 

sjúkdóminn og meðferðina við honum á mismundandi tímabilum eftir greiningu. Eitt af 

því sem heilbrigðisstarfsfólk sem annast krabbameinssjúklinga stendur frammi fyrir er 

því að veita sjúklingum hæfilegar upplýsingar sem henta þeim þegar það hentar þeim. 

Á erfiðum tímum í krabbameinsmeðferðinni þá stöðvuðu sjúklingar stundum 

upplýsingaleit sína vegna misvísandi eða ógnandi upplýsinga sem oft stöfuðu af óvissu 

við meðferð. Sjúklingarnir vildu halda í vonina með því að forðast neikvæðar 

upplýsingar um sjúkdóminn og halda þannig í skefjum óttanum við neikvæða útkomu 

(Leydon o.fl., 2000). Tímasetning upplýsinga skipti þá máli. Upplýsingaþörf sjúklinga 

er mismunandi eftir því hvar þeir eru staddir í sjúkdómsferlinu (Guillaume og Bath, 

2004) 

Þessar rannsóknir hér að ofan ásamt mörgum öðrum benda til þess að upplýsingaleit 

fólks sé ólík, bæði hvort fólk leiti að upplýsingum eða sleppi því og líka hvernig það 

leitar og hvort leitin hjálpi eða auki á óvissu. Það hlýtur að benda til þess að nauðsynlegt 

sé að skilja mismunandi eiginleika og aðstæður fólks þegar upplýsingahegðun er 

skoðuð. Út frá þessu má líka draga þá ályktun að ein tímasetning upplýsinga hentar ekki 
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öllum. Þegar upplýsingar um eitthvað sem veldur ógn eru taldar auka álag þá er 

ákveðinn hópur fólks sem forðast upplýsingarnar en þegar aðstæður hafa vanist og það 

sem ógninni olli er ekki lengur nýtt og framandi þá er þessi hópur tilbúinn að fá 

upplýsingar um málið. Hér virðist tímasetning því skipta miklu máli.  
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4. Einhverfa 

Einhverfa er röskun sem verður á taugaþroska í heilanum. Ekki er vitað af hverju eða 

hvenær þetta gerist en þó er talið líklegt að þetta gerist á fósturstigi en geti svo haldið 

áfram eftir fæðingu. Einkenni einhverfu koma fram á þremur sviðum, í félagslegum 

samskiptum, tjáskiptum og sérkennilegri eða áráttukenndri hegðun. Til þess að fá 

greininguna dæmigerð einhverfa þarf einstaklingur að fara yfir viðmiðunarmörk á öllum 

þessum þremur sviðum. Ódæmigerð einhverfa er þegar einstaklingur fer yfir mörkin á 

tveimur af þessum sviðum. Asperger-heilkenni er ein tegund einhverfu, þá er aðallega 

um að ræða röskun í félagslegum samskiptum og stundum áráttukennda hegðun en ekki 

greindarskerðing. Þeir sem ná ekki greiningarviðmiðum en sýna þó merki á öllum 

sviðunum fá greininguna röskun á einhverfurófi (Umsjónarfélag einhverfra, 2012; 

Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.a).  

Einkenni einhverfu geta verið af ýmsum toga og eru yfirleitt mismunandi á milli 

einstaklinga. Sem dæmi má nefna að einhverfur einstaklingur getur haft lítinn áhuga á 

öðrum sem eru í kringum hann, getur átt erfitt með að skilja tilfinningar annarra, átt 

erfitt með að lesa í óyrta hegðun og gengið erfiðlega að skilja félagslegar reglur og 

venjur. Einhverfir eiga oft í vandræðum með tjáningu, nota formlegt mál, eiga erfitt 

með að horfa í augun á fólki og tala í frösum úr bíómyndum eða auglýsingum. 

Einhverfir eiga þar að auki oft erfitt með breytingar, sýna oft áráttukennda hegðun, þeir 

geta líka verið viðkvæmir fyrir hávaða og eru stundum með einhæft fæðuval. Algengt er 

að einhverfir einstaklingar noti stimm til að róa taugakerfið. Stimm eru síendurteknar 

hreyfingar eins og það að kroppa í sig eða blaka höndum, færa hluti inní og út úr 

sjónsviði, snúa sér í hringi eða snúa hlutum. Áhugamál geta verið einhæf og öfgakennd. 

Það er mjög misjafnt á milli einstaklinga hversu mörg, mikil og hamlandi einkennin eru. 

Einhverfir hafa oft mjög gott sjónminni og hafa í sumum tilfellum sérgáfur á ákveðnum 

sviðum, eiga auðvelt með að læra utan að hluti eins og tímaáætlanir, tölur og bíómyndir 

(Umsjónarfélag einhverfra, 2012, National Institute of Mental Health, e.d.).  
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Algengi einhverfu hefur verið á hraðri uppleið. Nýjustu tölur frá Sóttvarnamiðstöð 

Bandaríkjanna benda til þess að eitt af hverjum 88 börnum séu á einhverfurófinu. Þetta 

er mikil breyting frá eldri tölum eða um 78% aukning frá því 2007. Samkvæmt tölum 

frá Sóttvarnamiðstöðinni þá greinist einn af hverjum 54 drengjum á móti einni af hverri 

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

Nýjustu tölur frá Íslandi benda til þess að algengi á einhverfurófinu sé um 1,2% sem er 

mikil aukning á síðustu áratugum. Þetta þýðir að á Íslandi eru rúmlega 3800 manns á 

einhverfurófinu. Árið 1976 var algengi einhverfu 0,04%. Árið 2010 var 135 börnum 

vísað til fagsviðs einhverfu hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins (2010) en 141 barni 

árið 2011 (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, 2011). Ein ástæðan fyrir þessari 

aukningu er að fleiri sem hafa vægari einkenni greinast núna en áður. Á sama tíma hafa 

hugmyndir um fylgiraskanir breyst. Áður var talið mjög algengt að einhverfir væru með 

þroskaröskun og að allt að þriðjungur fengi flogaveiki síðar á ævinni. Nú þegar farið er 

að greina þá sem eru með vægari einkenni einhverfu hefur þetta minnkað. Athyglin 

hefur núna beinst í auknum mæli að fylgiröskunum eins og kvíða og þunglyndi, tourette 

og ADHD. Nýjar tölur benda til þess að um þriðjungur þeirra sem eru á einhverfurófinu 

séu einnig með ADHD (Evald Sæmundsen, 2012).  

Snemmtæk íhlutun er gríðarlega mikilvæg þegar kemur að einhverfu og því fyrr sem 

byrjað er að vinna með barn sem greinist því betra, en talað er um snemmtæka íhlutun 

þar til barnið verður sex ára. Mikilvægi snemmtækrar íhlutunar sést á því að minni þörf 

er fyrir sérhæfð úrræði í sérkennslu í grunnskóla og minni þörf fyrir sértæk úrræði 

vegna til dæmis hegðunarerfiðleika og geðrænna vandamála. Fullorðinn einstaklingur 

sem hlýtur góða snemmtæka íhlutun er ólíklegri til að þurfa sérhæfð vistunar- og 

menntunarúrræði en ella. Það er því sparnaður fyrir allt heilbrigðis- og menntakerfið að 

tryggja góða snemmtæka íhlutun (Tryggvi Sigurðsson, 2007).  

Á Íslandi eru tvær aðal þjálfunarleiðir notaðar fyrir einhverf börn í leikskólum og 

grunnskólum. Annars vegar atferlisþjálfun og hinsvegar skipulögð kennsla (TEACCH) 

(Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.d). Það er misjafnt á milli sveitarfélaga 

hvernig staðið er að þjálfun einhverfra barna. Í Reykjavík er það stefna að bjóða upp á 

báðar leiðir og fara að vali foreldranna (Elísabet Helga Pálmadóttir, verkefnastjóri 

sérkennslu leikskóla, Skóla og frístundasvið Reykjavíkurborgar, tölvupóstur, 17. apríl 

2012). Á Akureyri hefur verið byggð upp kunnátta á TEACCH en síðasta haust báðu 



45 

 

einir foreldrar um atferlisþjálfun og var orðið við því (Karólína Gunnarsdóttir, 

þjónustustjóri, Fjölskyldudeild Akureyrarbæjar, tölvupóstur, 16. apríl 2012). Í Kópavogi 

var lengi vel aðeins boðið upp á TEACCH en fyrir þremur árum var farið að bjóða upp 

á atferlisþjálfun á nokkrum leikskólum en þó ekki öllum. Í dag er staðan þannig að ef 

foreldrar kjósa atferlisþjálfun þá gæti barnið þurft að skipta um leikskóla (Ásdís Emilía 

Gunnlaugsdóttir, sérkennsluráðgjafi, Leikskóladeild Menntasviðs Kópavogs, tölvu-

póstur, 17. apríl 2012). Það er mjög mikilvægt að foreldrar taki þátt í þjálfun barnsins 

þar sem árangurinn veltur að miklu leyti á þátttöku þeirra og að þeim sé veittur 

stuðningur til þess (Tryggvi Sigurðsson, 2003).  

 

4.1. Foreldrar einhverfra barna 

Árið 2006 hóf Dóra S. Bjarnason (2010) rannsókn sína á foreldrum fatlaðra barna sem 

hún kallar Social Policy and Social Capital: Parents and Exceptionality 1974-2007. Þar 

talaði hún við foreldra í 75 fjölskyldum, 75 mæður og 51 föður sem áttu fötluð börn 

fædd á árunum 1974 til 2007. Hún bar meðal annars saman aðstæður fjölskyldnanna út 

frá félagsmálastefnu (e. social policy) hvers tíma og hversu mikið þurfti að hafa fyrir 

réttindum barnsins. Hún skoðaði líka sérstaklega félagsauð (e. social capital) 

fjölskyldnanna og komst að því að það er mikilvægur þáttur fyrir foreldra að búa að.  

Í rannsókninni kom fram að margir foreldrar ganga í gegnum það að ekki sé hlustað á 

áhyggjur þeirra af börnum sínum og jafnvel einhverjir sem fóru að efast um sjálfa sig í 

kjölfarið. Það var einnig nokkuð algengt að foreldrar lýstu neikvæðri framkomu 

heilbrigðisstarfsfólks og ein móðirin talar um að hafa fundist hún vera heimsk þegar 

læknarnir töluðu um allt það sem var að barninu á læknamáli. Önnur móðir talaði um að 

ekkert kæmi án þess að það þyrfti að berjast fyrir því og voru margir foreldrar sem 

höfðu þurft að berjast fyrir því að fá réttar greiningar fyrir börnin sín. Það að komast að 

og fá greiningu er ekki alltaf hægðarleikur og í sumum tilfellum þá er þetta erfitt 

valdatafl. Þetta valdatafl virtist koma verst niður á foreldrum einhverfra barna þar sem 

þeir áttu í mestum erfiðleikum með að komast að og fá réttar greiningar (Dóra S. 

Bjarnason, 2010).  

Fæstir foreldrarnir í rannsókn Dóru (2010) fengu mikla aðstoð frá fjölskyldu og vinum. 

Það átti sérstaklega við um feðurna sem höfðu fæstir einhvern til að tala við fyrir utan 
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maka sinn. Margir foreldrar sem fengu þær fréttir áður en barnið fæddist að eitthvað 

væri að og þurftu að taka ákvörðun um hvort eyða ætti fóstrinu eða ekki höfðu ekki 

mikinn stuðning frá fjölskyldu og vinum. Það spilaði inn í erfiðleika ákvörðunarinnar að 

fæstir þekktu nokkuð til fatlana og gerðu sér ekki grein fyrir þeirri gleði sem getur fylgt 

fötluðum börnum eins og öðrum. Heilbrigðisstarfsfólk gaf einungis upplýsingar út frá 

læknisfræðilegri hlið þar sem litið er á fötlun sem sjúkdóm eða vandamál. Fyrir þá 

foreldra sem bjuggu við góðan félagsauð hafði það mikið að segja enda er það mun 

auðveldara að aðlagast breyttu heimilislífi ef foreldrarnir búa að því að geta leitað til 

náinna vina eða aðstandenda. Margir foreldranna lýstu því hvernig þeir stóðu einir og 

ein móðirin lýsti furðu sinni á því hversu ein þau stóðu, hún hafði átt von á að fjölskylda 

og vinir hefðu verið boðnir og búnir til að aðstoða þau en það varð ekki raunin. Fólkið 

sem stóð foreldrum næst virtist oft ekki gera sér grein fyrir þeim stuðningi sem 

foreldrarnir hefðu þurft á að halda. Faðir einhverfs drengs sagði að þau hefðu engan 

stuðning fengið frá foreldrum hans og að móðir hans væri í raun hrædd við drenginn og 

að þau væru dæmd fyrir það að hafa ekki stjórn á honum (Dóra S. Bjarnason, 2010).  

Ein móðir sem fór í sónar þar sem kom í ljós að eitthvað væri að heila barnsins sagði að 

þegar hún kom heim þá hafi hún ekki gert sér alveg grein fyrir þeim upplýsingum sem 

þau fengu hjá læknunum. Hún var ekki viss hvort það væri vegna þess að hún hefði ekki 

hlustað alveg nógu vel, að læknarnir hefðu ekki talað mjög skýrt eða hvort að þau hafi 

bara ekki getað meðtekið það sem þeim var sagt. Í flestum tilfellum var greining hjá 

barninu léttir eftir óvissuástand en þó jafnframt líka áfall. Foreldrar einhverfra barna 

töluðu sérstaklega um að hafa farið heim ringluð og hrædd. Fólk skilur jafnvel ekki 

greininguna enda er hún flókin og erfitt að gefa skýr svör (Dóra S. Bjarnason, 2010). 

Á samskiptum við Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins og Tryggingastofnun voru 

skiptar skoðanir. Flestir voru þakklátir fyrir þá þjónustu sem Greiningarstöðin veitti en 

þó voru foreldrar einhverfra barna síst ánægð með þjónustuna. Flestir foreldrarnir áttu 

erfitt með samskipti sín við Tryggingastofnun. Í rannsókn Dóru (2010) kom fram að 

mikil breyting hefur orðið á „kerfinu“ síðustu áratugina. Þegar elstu börnin fæddust 

voru fatlanir og skerðingar taldar vera einkamál hverrar fjölskyldu fyrir sig en í dag er 

þetta talið vera mál samfélagsins í heild og börnunum tryggð ákveðin réttindi út frá því. 

Það þýðir þó ekki að réttindin komi upp í hendurnar á fjölskyldunum. Þó að lög og 

reglur séu til staðar sem tryggja fötluðum ýmis réttindi þá eru leiðirnar langar og 

flóknar. Lýsingarnar voru á þá leið að það að eiga við stofnunina væri í raun auka fötlun 
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fyrir fjölskylduna, að kerfið væri orðið eins og hálfgert skrímsli og að nánast þyrfti 

nokkrar háskólagráður til að eiga við það. Ein móðirin sagði að hún væri of heimsk til 

að skilja þetta þó að hún væri almennt ekki talin vitlaus og væri með háskólagráðu og 

að oft væri hún bara of þreytt til að eiga við alla pappírsvinnuna á kvöldin eftir vinnu og 

heimilisstörf. Hún sagði að hún hefði fengið aðstoð frá kunningja sem var lögfræðingur 

við að leysa þessi mál. Einn faðir sagðist hafa gefist upp og hann bara keypti það sem 

barnið hans þyrfti á að halda. Foreldrarnir lýsa þarna og í fleiri tilvikum erfiðri reynslu 

af því að eiga við Tryggingastofnun ríkisins (Dóra S. Bjarnason, 2010). 

Annað sem sumir foreldrar tala um í rannsókn Dóru (2010) eru erfiðleikar með 

skólamál barnanna. Þjónusta leikskólanna var yfirleitt góð en yfirfærslan yfir í 

grunnskóla reyndist mörgum erfið og mörgum foreldrum fannst þeir þurfa að berjast við 

skólana til að fá réttindi barnanna uppfyllt. Margir foreldrar sögðu að börnin þeirra 

einangruðust með aldrinum og væru einmana. Skólarnir virðast ekki uppfylla 

félagslegar þarfir barnanna (Dóra S. Bjarnason, 2010). 

Einhverjir foreldranna, sérstaklega þeir sem gengu harðast fram í að fá réttindum 

barnsins fullnægt, sögðu að litið væri á þá sem erfiða foreldra. Ekki voru allir 

foreldrarnir með burði í að berjast fyrir börnin sín. Sumir foreldrar nýttu alla strengi sem 

hægt var að toga í og töluðu við vini og kunningja til að fá það sem þeir þurftu, hvort 

sem það var í gegnum golf íþróttina eða AA-samtökin, en aðrir búa ekki svo vel að hafa 

svona sambönd. Sumir foreldrar einfaldlega taka það sem að þeim er rétt jafnvel þó það 

kannski henti ekki alveg. Nokkrar mæður úr þeim hópi lýstu því að þær væru uppgefnar 

eftir baráttuna við Tryggingastofnun, skólana eða eitthvað annað tengt þjónustu við 

fatlaða og höfðu jafnvel orðið fyrir heilsubresti. Þá er einfaldara að taka bara það sem er 

í boði án baráttu (Dóra S. Bjarnason, 2010). 
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5. Aðferðafræðin 

Rannsókn þessi var gerð með eigindlegri aðferðafræði. Með eigindlegum rannsóknum 

vill rannsakandi komast að því hvaða merkingu fólk leggur í hlutina (Taylor og Bogdan, 

1998) og eru þær meðal annars gerðar þegar ná þarf fram djúpum skilningi á efninu sem 

rannsaka á (Creswell, 2007). Upplýsingaleit getur verið svo margskonar, hún getur til 

dæmis gerst með því að tala við einhvern sem maður þekkir eða jafnvel það að hugsa og 

rifja upp eldri þekkingu (Dervin, 1992). Það var því talið að það fengist meiri skilningur 

á upplýsingahegðun foreldra einhverfra barna með eigindlegri rannsókn en megindlegri. 

Með því að ræða við foreldra um greiningarferlið og leikskólann eða skólagöngu 

barnsins fæst dýpri skilningur á því sem foreldrarnir hafa gengið í gegnum, þau viðhorf 

sem þeir hafa fengið frá öðrum og hvernig þeir hafa tekið á öllu því sem þarf að taka á í 

sambandi við fötlun barnsins.  

 

5.1. Bakgrunnur rannsóknar 

5.1.1. Þekkingarfræði 

Þekkingarfræði snýst í raun um eðli þekkingar, möguleika hennar og fleira. Hún veitir 

rannsakandanum heimspekilegan grunn til að hugsa um hvers konar þekking er til og 

hvort hún sé bæði möguleg og fullnægjandi (Crotty,1998). Þekkingarfræðin sem 

rannsókn mín byggir á er mótunarhyggja. Þar er talið að sannleikurinn verði til í 

samskiptum okkar í raunveruleikanum og að það sé enginn einn sannleikur sem bíði 

eftir því að uppgötvast. Merkingin sem fólk leggur í hlutina er byggð upp en ekki 

uppgötvuð og það er engin merking nema sú sem við leggjum í hlutina. Þess vegna 

getur fólk lagt mismunandi merkingu í sama hlutinn (Crotty, 1998).  

Ég tel að fólk hafi ekki miklar fyrirfram ákveðnar hugmyndir um upplýsingar og 

hegðun sína gagnvart þeim. Upplýsingahegðun er oft ósjálfráð og fólk leggur í sjálfu sér 

ekkert endilega ákveðna merkingu í það að tala við einhvern sem það þekkir um fötlun 

barns eða telur það vera upplýsingaleit. Ég tel að það sé ekki hægt að uppgötva einhvern 
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einn sannleika gagnvart upplýsingum og upplýsingahegðun heldur vil ég reyna að skilja 

hvaða merkingu fólk leggur í líf sitt og upplýsingarnar sem það jafnvel gerir sér ekki 

grein fyrir að það er að leita að eða jafnvel ekki að leita að.  

 

5.1.2. Fræðilegt sjónarhorn. 

Fræðilegt sjónarhorn er undirstaðan á aðferðafræðivali rannsakandans. Rannsakandi 

ákveður að gera rannsókn eftir ákveðnum aðferðum vegna þess að hann hefur einhverjar 

ákveðnar forsendur (Crotty, 1998). Það fræðilega sjónarhorn sem ég vinn eftir er 

fyrirbærafræðilegt sjónarhorn (Taylor og Bogdan, 1998). Þar er því haldið fram að 

hegðun fólks sé afleiðing af því hvernig það skilgreinir heiminn og að hlutverk 

rannsakandans sé að finna út úr því hvernig fólk byggir upp raunveruleika sinn. 

Rannsakandinn reynir að sjá hlutina frá sjónarhorni annarra. Undir fyrirbærafræðilegu 

sjónarhorni má finna táknbundin samskipti þar sem aðal þunginn er á þeirri félagslegu 

merkingu sem fólk gefur heiminum. Því var haldið fram af Blumer árið 1969 að á bak 

við táknbundin samskipti væru þrjár grunnstoðir. Sú fyrsta er að fólk bregst við hlutum, 

þar á meðal öðru fólki, út frá því hvaða merkingu þeir hafa fyrir því. Önnur er sú að 

merking hluta er ekki föst við þá heldur myndast hún út frá félagslegum samskiptum. 

Við lærum á heiminn með því að horfa á hann út frá sjónarmiði annarra. Það þróast 

sameiginleg merking með fólki sem umgengst hvert annað. Þriðja grunnstoðin er að 

fólk setur merkingu á sjálft sig, annað fólk og aðstæður og hluti í gegnum ferli túlkunar 

(Taylor og Bogdan, 1998). Esterberg (2002) segir að merking sé sköpuð og geti breyst í 

gegnum þetta túlkunarferli.  

Þetta fræðilega sjónarhorn fellur vel að rannsókn minni og hugsuninni á bak við þá 

ákvörðun að gera eigindlega rannsókn. Hægt er að setja allt það sem ég er að rannsaka 

inn í þetta sjónarhorn. Það hvernig fólk bregst við upplýsingaleit fer eftir því hvaða 

merkingu upplýsingar hafa fyrir það. Eru þær flóknar eða skýrar, aðgengilegar eða 

faldar? Þessi merking myndast út frá félagslegum samskiptum. Ef foreldri hefur verið í 

samskiptum við manneskju sem gefur skýrar upplýsingar er líklegra að það bregðist 

jákvætt við upplýsingum heldur en ef það hefur verið í samskiptum við einhvern sem 

gaf óskýrar upplýsingar og er jafnvel neikvæður gagnvart upplýsingum um málefnið 

almennt. Þegar fólk fær upplýsingar í hendur þá fer það eftir því hvernig það túlkar þær 
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hvaða merkingu þær fá, ef þær eru túlkaðar sem flóknar þá er líklegra að þær fái 

neikvæða merkingu.  

 

5.2. Aðferðafræði og aðferðir 

5.2.1. Grunduð kenning 

Sú aðferðafræði sem unnið er eftir er grunduð kenning sem byggir á táknbundnum sam-

skiptum (Crotty, 1998). Grunduð kenning byggist upp á því að þróuð er kenning út frá 

gögnunum (Creswell, 2007). Margt hefur verið skrifað og rannsakað um 

upplýsingahegðun og mörg líkön um upplýsingaleit og upplýsingahegðun hafa verið 

sett fram. Þau byggja mörg á fræðilegum leitum (Ellis og Haugan, 1997), leitum hjá 

skólakrökkum (Kuhlthau, 1993), daglegu lífi (McKenzie, 2003) og á sjúklingum 

(Baker, 2005). Creswell (2007) segir að grunduð kenning henti vel þegar sett hafi verið 

fram líkön um efnið en þau byggi öll á öðrum dæmum en það sem á að rannsaka og því 

sé ekki til kenning sem henti beint rannsóknarefninu. Ég taldi það henta mér vel þar sem 

upplýsingahegðun foreldra fatlaðra barna hefur ekki verið mikið rannsökuð, þó að 

upplýsingahegðun annarra hópa hafi verið skoðuð.  

Þegar unnið er út frá grundaðri kenningu snúa rannsóknarspurningarnar að því að 

komast að því hvernig þátttakendur upplifa það sem verið er að rannsaka og finna 

ákveðin kaflaskipti í ferlinu og er þessum upplýsingum yfirleitt safnað með viðtölum 

(Creswell, 2007). 

Samkvæmt Charmaz (2006) getum við lært á heiminn sem við rannsökum með því að 

nota grundaða kenningu og þróað kenningar til að skilja hann. Hún segir einnig að 

rannsakandinn sé partur af þeim gögnum sem hann safnar eins og þeim heimi sem hann 

rannsakar. Kenningin sem við þróum er því byggð á þátttöku rannsakandans, liðinni og 

þeirri sem á sér staði í núinu, samskiptum hans við fólk, sjónarmiðum og 

rannsóknarhefðinni sem farið er eftir. 

Grunduð kenning samanstendur af sveigjanlegum en þó kerfisbundnum leiðbeiningum 

um hvernig safna eigi eigindlegum gögnum og greina þau til þess að geta búið til 

kenningu sem sprottin er úr gögnunum sjálfum. Rannsakandinn reynir að skilja hvernig 

líf þátttakenda er og hvað gerist á rannsóknarvettvangi. Hann skoðar hvernig þeir 
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útskýra gjörðir sínar og fullyrðingar og spyr hvað hann getur greint út úr því (Charmaz, 

2006).  

 

5.2.2. Úrvinnsla gagna með aðferðum grundaðrar kenningar 

Aðferðin sem notuð er þegar unnið er eftir grundaðri kenningu eru hálfopin viðtöl. 

Viðtölin eru tekin upp á diktafón með leyfi þátttakenda og þau svo afrituð mjög 

nákvæmlega og eftir það er upptökunni eytt. Opin viðtöl má segja að séu samræður sem 

er stjórnað. Rannsakandinn ber upp spurningar og fær þátttakandann til að tjá sig um 

það sem hann vill vita. Rannsakandinn fylgist með, hlustar og hvetur þátttakandann. 

Spurningarnar eiga að vera opnar og fordómalausar til þess að þátttakandinn sé líklegri 

til að segja frá einhverju sem ekki var búist við (Creswell 2007).  

Samhliða gagnasöfnun fer fram greining á þeim gögnum sem komin eru og á þeim má 

byggja næstu skref rannsóknarinnar. Þegar notuð er grunduð kenning eru gögnin kóðuð 

með mjög kerfisbundnum hætti þar sem notaðar eru mismunandi kóðanir á gögnunum. 

Fyrsta kóðun felur í sér mjög nákvæma kóðun þar sem rannsakandi er opinn fyrir hverju 

því sem hann gæti fundið í gögnunum. Kóðun með áherslu tekur svo við þar sem 

rannsakandinn er búinn að mynda ákveðnar áherslur í gögnunum sem hann vill skoða 

betur. Þessi kóðun byggir á því sem fannst í fyrstu kóðun (Creswell, 2007).  

Rannsakandi skrifar minnisblöð á meðan gagnasöfnun og kóðun fer fram. Minnisblöð 

eru í byrjun notuð til að skrifa það sem rannsakanda dettur í hug í sambandi við viðtölin 

eða kóðanir á þeim en þróast svo út í að vera um kenningar eða hugmyndir 

rannsakandans um þær kenningar sem hann sér í gögnunum. Út frá öllum gögnunum 

sem rannsakandinn fær út úr viðtölunum, bæði hans upplifun og þeim þemum sem hann 

finnur í þeim myndar rannsakandinn kenningu sem hægt er að setja fram í orðum eða 

jafnvel á myndrænan hátt (Creswell, 2007). 

 

5.3. Markmið og rannsóknarspurningar 

Markmiðin með rannsókninni snúa að þremur þáttum. Í fyrsta lagi að upplýsingahegðun 

og ýmsu sem fellur undir hana, í öðru lagi að heilsulæsi og viðbrögðum við greiningu 

og í þriðja lagi að stuðningi frá nærumhverfi og staðalímyndum.  
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Markmiðið sem lýtur að upplýsingahegðun er að afla þekkingar um hvar foreldrar fá 

helst upplýsingar og hvort þeir telji sig hafa aðgang að góðum og áreiðanlegum 

upplýsingum til að ala barnið upp, tryggja að það fái þá aðstoð sem það á rétt á 

samkvæmt lögum og fylgja því eftir. Athuga hvort eitthvað hamlar upplýsingaleit og þá 

hvað það er.. Finna leiðir til að tryggja að allir foreldrar hafi aðgang að upplýsingum um 

einhverfurófsraskanir eða réttindi barnsins sem henta þeim, óháð bakgrunni þeirra og 

athuga hvernig má bæta upplýsingaflæði til þeirra til að stuðla að því að öll börn hafi 

jafna möguleika til að ná eins góðum árangri og hægt er. 

Í sambandi við heilsulæsi er markmiðið að skoða hvar grunur kviknaði um að eitthvað 

væri að og hvernig viðbrögðin voru við því, hvort sem er hjá foreldrum eða fagaðilum.  

Að lokum er markmið að komast að því hvort foreldrum finnist þeir hafa stuðning frá 

fjölskyldu sinni og hvernig þeir upplifa samfélagið og þær staðalímyndir sem hafa 

skotið þar rótum og hvort efla þurfi fræðslu til almennings um einhverfu.  

Lokamarkmiðið er að hægt verði að byggja upp heimasíðu eða einhvers konar 

upplýsingaveitu þar sem upplýsingaarkitektúrinn muni miðast út frá því sem komið 

hefur út úr rannsókninni. Þannig að þær upplýsingar sem þar verður að finna og hvernig 

þær verða settar fram muni fara eftir þörfum foreldra en ekki því sem fræðimenn eða 

fagaðilar telja að sé mikilvægast.  

Rannsóknarspurningarnar eru fimm: 

 Hvar og hvernig kviknaði grunur um einhverfurófsröskun og hvernig brugðust 

foreldrar við þegar sá grunur kom í ljós? 

 Hvernig upplifðu foreldrar það að þurfa að velja þjálfunaraðferð fyrir barnið og 

hvernig var sú ákvörðun tekin? 

 Hvernig og hvar leita foreldrar að upplýsingum um einhverfurófsraskanir og 

hvernig upplifa þeir þá leit? 

 Upplifa foreldrar einhverjar hindranir við upplýsingaleitina? 

 Upplifa þátttakendur stuðning frá fjölskyldu sinni og samfélaginu? 
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5.4. Framkvæmd rannsóknar 

Í rannsókninni voru tekin átta viðtöl við 11 manns og myndaður einn rýnihópur með 

fimm konum. Notað var hentugleikaúrtak (Esterberg, 2002) þar sem ég talaði við þá 

sem voru tilbúnir til þess. Einu kröfurnar sem gerðar voru um viðmælendur voru þær að 

þeir ættu börn með einhverfugreiningu frá viðurkenndum greiningaraðila. Ekki skipti 

máli hver aldur barnanna var eða hversu langt var liðið frá greiningu.  

Þátttakendur voru fengnir með ýmsum hætti. Ég tók viðtöl við fólk sem ég kannaðist 

lauslega við frá fyrri tíð og einnig sem ég kannaðist aðeins við út frá því að eiga 

einhverft barn sjálf. Ég talaði við samnemendur sem bentu mér á fólk sem var tilbúið að 

taka þátt og einnig setti ég stöðuuppfærslu á Facebook þar sem ég óskaði eftir 

þátttakendum og fékk svör frá nokkrum vinum sem bentu mér á fólk sem var tilbúið að 

vera með. Það gekk framar vonum að fá fólk til að vera með í rannsókninni og í raun 

kom það mér á óvart hversu tilbúið fólk var að ræða þessi mál við mig og hversu opnir 

og hreinskilnir allir voru.  

Ég átti í lítilsháttar vandræðum með að mynda rýnihópinn. Haustið 2011 var ég komin 

með tvær konur sem vildu vera með og svo einhverjar sem voru ekki öruggar. Það gekk 

erfiðlega að finna tíma og fleiri þátttakendur og ég var komin með áhygjur af að ná 

þessu ekki á tíma. Ég ákvað þá að reyna að auglýsa eftir þátttakendum í Facebook hópi 

þar sem eru foreldrar og aðstandendur einhverfra barna. Það stóð ekki á svörunum og ég 

fékk strax póst frá fimm manns. Eftir að hafa ákveðið hentugan tíma þá voru þrjár 

mömmur úr þessum hópi sem komust. 

 

5.4.1. Þátttakendur 

Þátttakendur í rannsókninni minni voru 16 og þar af voru fimm í rýnihópnum. Viðtölin 

voru átta og í þremur þeirra talaði ég við báða foreldrana. Öll nöfn eru dulnefni.  
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5.4.1.1. Viðtöl 

Birna Jónsdóttir og Gunnar Haraldsson eiga tvo syni. Eldri sonur þeirra, Björgvin, er 

með dæmigerða einhverfu og var fimm ára gamall þegar viðtalið fór fram. Hann fékk 

einhverfugreiningu hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins um fjögurra og hálfs árs.  

Arnar Ólafsson og Guðný Haraldsdóttir eiga þrjú börn. Elsta barnið þeirra, Konráð, er 

með dæmigerða einhverfu og var rétt að verða fimm ára þegar viðtalið var tekið. Hann 

var rúmlega tveggja ára þegar hann fékk greiningu hjá Greiningar- og ráðgjafastöð 

ríkisins en var sendur þangað af Miðstöð heilsuverndar barna þegar hann var rúmlega 

eins og hálfs árs.  

Arna Helgadóttir og Hörður Sigurðsson eiga þrjú börn. Yngsti sonur þeirra, Þráinn, er 

með dæmigerða einhverfu. Hann var alveg að verða tíu ára þegar viðtalið var tekið en 

var rúmlega sex og hálfs árs þegar hann fékk greiningu hjá Greiningar- og ráðgjafastöð 

ríkisins. Honum var vísað þangað af Miðstöð heilsuverndar barna en tímasetningin á því 

var ekki alveg á hreinu.  

Hin fimm viðtölin voru eingöngu við mæður barnanna. Í einu tilfelli var móðirin 

einstæð en í hinum tilfellunum voru feðurnir ekki viðlátnir eða aðeins móðirin sem 

hafði áhuga á því að vera með.  

Sædís Sigurðardóttir er einstæð móðir með þrjú börn. Siggi, yngsti sonur hennar var 

fimm ára gamall þegar ég talaði við hana. Hann er með dæmigerða einhverfu ásamt 

fleiri röskunum og líkamlegum erfiðleikum. Hann fór rúmlega tveggja ára í gegnum 

Miðstöð heilsuverndar barna þaðan sem honum var vísað áfram á Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins. Hann fékk svo greiningu þar þegar hann var um tveggja og hálfs 

árs.  

Hugrún Svavarsdóttir á þrjú börn með manninum sínum. Yngsta barnið hennar, Jónas, 

var fjögurra og hálfs árs þegar viðtalið fór fram og er með dæmigerða einhverfu. Hann 

fór í gegnum Miðstöð heilsuverndar barna þegar hann var tæplega tveggja og hálfs árs 

og fékk greiningu hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins þegar hann var tæplega 

þriggja ára.  
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Hrafnhildur Elíasdóttir og maðurinn hennar eiga þrjú börn. Yngsta barnið þeirra, 

Sunneva, var sex ára gömul þegar viðtalið var tekið. Hún fékk greininguna dæmigerð 

einhverfa hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins þegar hún var fimm ára.  

Dagmar Kristjánsdóttir á tvö börn með manninum sínum. Jóel Ingi er yngra systkinið og 

er með dæmigerða einhverfu. Hann var 12 ára gamall þegar viðtalið fór fram en fékk 

greiningu hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins þegar hann var tveggja ára. Honum 

var vísað þangað af sérfræðingi í fötlunum barna.  

Lára Óskarsdóttir og maðurinn hennar eiga þrjú börn. Svavar er yngstur og var níu ára 

þegar viðtalið var tekið. Hann er með ódæmigerða einhverfu. Þá greiningu fékk hann í 

endurmati hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins þegar hann var að ljúka sex ára bekk 

eftir að hafa verið með greiningu upp á gagntæka þroskaröskun. Hann er líka með 

ADHD og mikinn kvíða.  

 

5.4.1.2. Rýnihópur 

Í rýnihópnum voru fimm mæður og þar af voru tvær þeirra einstæðar.  

Kristín Sighvatsdóttir á þrjár dætur og er sú yngsta, Karítas, með dæmigerða einhverfu. 

Hún var sjö ára þegar rýnihópurinn hittist. Hún fékk greiningu hjá Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins um 18 mánaða gömul en hún var komin þangað inn fyrir eins árs 

aldur.  

Unnur Guðmundsdóttir á einn son, Viktor Elí, sem er með dæmigerða einhverfu. Hann 

var fimm og hálfs árs þegar við hittumst en fékk greiningu hjá Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins þegar hann var rétt tæplega fjögurra ára.  

Kolbrún Bjarnadóttir og maðurinn hennar eiga einn son, Þorkel Óla. Hann var um 

fjögurra og hálfs árs þegar við hittumst. Hann fékk greininguna dæmigerð einhverfa hjá 

Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins þegar hann var um fjögurra ára.  

Sara Sveinsdóttir á tvö börn með sínum manni. Sonur hennar, Orri, var rúmlega átta ára 

þegar rýnihópurinn kom saman. Hann er með dæmigerða einhverfu, fékk forgreiningu 

um fjögurra ára og um fimm ára greiningu hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins.  
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Stefanía Jakobsdóttir og maðurinn hennar eiga fimm börn. Næst elsta barnið þeirra, 

Skúli, var 10 ára þegar við hittumst. Hann fór um sex mánaða aldur inn á Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins, var fyrst talinn vera með þroskaröskun, fékk svo greiningu upp á 

ódæmigerða einhverfu þegar hann var í leikskóla og síðan dæmigerða einhverfu þegar 

hann fór í skóla.  

 

5.4.2. Gagnasöfnun, skráning gagna og úrvinnsla. 

Viðtölin voru tekin á tímabilinu frá október 2010 til febrúar 2011. Fimm viðtöl voru 

tekin við mæður og þrjú við báða foreldrana. Stysta viðtalið var rétt rúmar 20 mínútur 

en það lengsta var um 100 mínútur. Rýnihópurinn hittist í janúar 2012 og tók hann 

rúmlega einn og hálfan tíma.  

Í upphafi viðtala og rýnihóps var lauslega sagt frá tilgangi rannsóknarinnar og helstu 

áherslum. Þátttakendum var sagt að allt færi fram í fyllsta trúnaði og að allir fengju 

dulnefni. Síðan var beðið um leyfi til að taka samtalið upp á diktafón og þátttakendur 

látnir vita að það yrði afritað við fyrsta tækifæri og síðan eytt. Alir þátttakendur veittu 

þetta leyfi góðfúslega.  

Í viðtölunum og rýnihópnum var ég með grind að efni sem ég vildi reyna að fá fram 

sem miðaðist við markmið rannsóknarinnar og rannsóknarspurningarnar. Yfirleitt fengu 

þó samræðurnar bara að fljóta og lágmarks stýring fór fram þar sem ég skaut inn einni 

og einni spurningu sem hentaði hverju sinni. Ekki var því um fastmótaðar spurningar að 

ræða sem voru eins í öllum tilfellum heldur alfarið reynt að móta spurningarnar hverju 

sinni að þátttakendum og þeirra upplifun og reynslu. Ef ég hafði einhverjar hugleiðingar 

eftir viðtalið þá las ég þær inn á diktafóninn um leið og ég var komin út í bíl.  

Viðtölin og rýnihópurinn voru afrituð eins fljótt og hægt var, yfirleitt daginn eftir. 

Afritað var af mikilli nákvæmni, öll smáorð og hikorð sleginn inn ásamt 

áherslubreytingum í tali. Einnig voru eftir bestu getu settar inn lýsingar í athugasemdir 

sem ég taldi skipta máli, eins og ef þátttakandi barði í borðið eða sýndi einhver líkamleg 

merki sem talin voru skipta máli við úrvinnslu. Afritunargögnin voru 276 blaðsíður.  

Greining gagna hófst strax við afritun. Allar athugasemdir og hugmyndir sem komu upp 

við afritun voru skráðar sem athugasemdir rannsakanda. Eftir afritun hélt sú greining 
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áfram. Þar sem unnið var eftir aðferðum grundaðrar kenningar sem kallar á mjög 

nákvæm vinnubrögð við greiningu (Charmaz, 2006) voru samtölin lesin mjög 

nákvæmlega í fyrstu, línu fyrir línu og atburð fyrir atburð þar sem öll atriði í viðtölunum 

voru dregin út. Eftir það voru viðtölin lesin yfir aftur nokkrum sinnum með það til 

hliðsjónar sem búið var að draga út úr þeim við fyrsta yfirlestur og dregið saman það 

sem hægt var. Komu þá í ljós nokkur þemu sem ákveðið var að vinna nánar með. Síðan 

var notast við öxulkóðun þar sem nokkur þemu eru tengd saman og myndað 

nokkurskonar yfirþema. Út úr þessari greiningarvinnu komu eftirfarandi yfirþemu fram: 

Að uppgötva einhverfuna, sorgarferli og tímasetning upplýsinga, upplýsingar byggðar á 

persónulegri reynslu fólks, upplýsingaleit á Internetinu, samskipti við „kerfið“ og að 

lokum stuðningur frá samfélaginu. Undir þessi yfirþemu féllu þau atriði sem ákveðið 

var að draga fram úr þessari rannsókn og er fjallað nánar um þau í hverjum kafla fyrir 

sig hér á eftir. Mörg önnur þemu komu í ljós sem hægt verður að vinna með áfram.  

 

5.5. Sjónarhorn rannsakanda og siðferðilegar áskoranir 

Ég á tvo syni og er yngri sonur minn með dæmigerða einhverfu. Hann fékk forgreiningu 

upp á grun um einhverfu tveggja og hálfs árs og dæmigerða einhverfugreiningu frá 

Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins rétt tæplega þriggja ára. Við foreldrar hans höfðum 

mikið fyrir því að fá einhvern til að hlusta á okkur þegar hann var lítill og það var mikil 

þrautaganga að koma honum inn í greiningarferlið. Eftir að greiningin var komin þá 

breyttist allt og það hópaðist í kringum okkur fólk sem vann ótrúlega vinnu með 

drengnum okkar og stendur hann frábærlega í dag eftir að hafa fengið atferlisþjálfun á 

leikskóla í rúm þrjú ár. Við höfum því kynnst tveimur hliðum á því að eiga einhverft 

barn. Því að þurfa að berjast fyrir einhverju og því að nánast fá hluti upp í hendurnar frá 

yndislegu fólki.  

Þar sem ég er sjálf móðir einhverfs drengs þá voru ákveðnir hlutir sem ég þurfti 

sérstaklega að huga að og margt sem tók á í ferlinu. Það að ræða við þátttakendur sem 

voru oftar en ekki í sömu sporum eða höfðu verið í sömu sporum og ég var oft erfitt. Í 

eigindlegri aðferðafræði er rannsakandinn aðal mælitækið og niðurstöðurnar byggja á 

því sem rannsakandinn sér, heyrir, skráir niður og túlkar og það er almennt horft á það 

þannig að rannsakandinn sé aldrei hlutlaus en hann þarf samt að gera sitt besta að hafa 

ekki áhrif á gang viðtalanna með eigin reynslu og sjónarmiði (Esterberg, 2002). Þetta 
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tók meira á í byrjun en ég hafði gert mér grein fyrir. Oft var verið að ræða persónuleg 

og erfið mál sem fólk hafði gengið í gegnum og það var freistandi að taka þátt og segja 

að svona hafi ég upplifað hlutina líka. Í mörgum tilfellum var reynsla mín og reynsla 

þátttakendanna svo lík að þetta tók virkilega á. Eftir því sem viðtölunum fjölgaði varð 

þetta þó auðveldara, þó að alltaf hafi ég þurft að minna mig sérstaklega á að vera eins 

hlutlaus og ég mögulega gat. Eftir að viðtölunum lauk þá áttu sér oft stað langar 

samræður þar sem við ræddum meira og ég sagði frá minni reynslu og mínu barni. Það 

fannst mér gott og hjálpaði mér að halda mér frá í viðtölunum sjálfum. Ef eitthvað 

sérstakt kom fram í þessum samræðum sem mér fannst mikilvægt þá setti ég það inn í 

athugsemdir rannsakanda en alltaf með þeirri forskrift að þessar upplýsingar hefðu 

komið fram í óformlegu spjalli en ekki í viðtalinu sjálfu.  

Það var oft erfitt að hlusta á foreldra lýsa því hvernig þau höfðu barist hart og lengi, 

ýmist fyrir greiningu eða réttindum barnsins. Ég gat oft ekki annað en fyllst aðdáun á 

krafti þessara foreldra og aðdáun á dugnaði þeirra. Ég gerði mitt besta til að segja þeim 

það eftir að viðtölunum lauk.  

Þó að ég hafi ekki verið að rannsaka börnin sjálf heldur tala við foreldrana um þeirra 

upplifun, þá snýst rannsóknin um upplifun foreldra af því að eiga einhverf börn. Það 

setur aukna ábyrgð á rannsakandann þar sem málefni barna eru alltaf viðkvæm og þarf 

að fara sérstaklega vel með það efni. Í upphafi var því ákveðið að huga sérstaklega vel 

að því að fela þátttakendur með því að segja alls ekki nöfn á litlum bæjarfélögum sem 

þátttakendur bjuggu í og jafnvel breyta kyni barns ef það var talið þurfa til. Rannsóknin 

var tilkynnt til persónuverndar. 

Þetta er eigindleg rannsókn, sem þýðir að það er ekki hægt að alhæfa út frá henni eða 

yfirfæra niðurstöður hennar á ákveðið þýði. Þetta er upplifun þeirra foreldra sem talað 

var við.  
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6. Niðurstöður 

Hér á eftir verður fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar. Niðurstöðurnar byggja á 

viðtölunum átta og rýnihópnum og er þeim skipt í sex kafla og endar hver kafli á 

samantekt. Byrjað er á því að fjalla um hvenær og hvernig foreldra fór að gruna að 

börnin væru með einhverfu. Því næst er fjallað um sorgarferlið sem foreldrar ganga í 

gegnum við greininguna og mikilvægi þess að huga að tímasetningu upplýsinga-

miðlunar til foreldra. Þar á eftir koma tveir kaflar þar sem gerð er grein fyrir 

upplýsingaöflun foreldranna. Síðan kemur kafli sem fjallar um upplifun foreldra af 

samskiptum við „kerfið“, eða heilbrigðiskerfið, menntakerfið, félagslega kerfið og 

almannatryggingakerfið og að lokum er kafli sem fjallar um upplifun þeirra af 

viðbrögðum samfélagsins.  

Til glöggvunar eru hér nokkrar útskýringar á hugtökum og stofnunum sem koma fyrir í 

textanum.  

Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins (hér eftir nefnd Greiningarstöðin) sér um að greina 

þroskaraskanir sem geta leitt til fötlunar hjá börnum upp að 18 ára aldri, auk þess að sjá 

um ráðgjöf og annað sem nauðsynlegt er barninu svo draga megi úr afleiðingum 

röskunarinnar. Greiningarstöðin þjónar öllu landinu (Greiningar- og ráðgjafastöð 

ríkisins, e.d.c).  

Miðstöð heilsuverndar barna sá um forgreiningar á börnum en hún hefur nú verið lögð 

niður (Heilsugæsla Höfuðborgarsvæðisins, e.d.a). Þroska- og hegðunarstöð hefur nú það 

hlutverk (Heilsugæsla Höfuðborgarsvæðisins, e.d.b).  

Sjónarhóll er ráðgjafamiðstöð sem ADHD samtökin, Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra, 

Umhyggja – félag til stuðnings langveikum börnum og Landssamtökin Þroskahjálp 

standa að. Sjónarhóll sér um óháða og faglega ráðgjöf fyrir aðstandendur barna sem eru 

fötluðu eða langveik (Sjónarhóll, e.d.).  

Teymi er myndað í kringum öll börn sem greinast með einhverfu. Það samanstendur af 

foreldrum og öllum þeim sem vinna að málefnum barnsins eins og þjálfara/kennara eða 
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þeim sem vinnur með barnið daglega, tengilið frá þjónustumiðstöð/sveitarfélagi og 

tengiliði frá Greiningarstöð ef barnið er undir þeirra umsjá og fleirum ef þess þarf eins 

og leikskólastjóra og deildarstjóra. Teymið hittist yfirleitt á tveggja til sex mánaða fresti 

eða eins og nauðsynlegt er talið (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.b).  

 

6.1.  Að uppgötva einhverfuna 

Einhverfa er flókin röskun og einkennin geta verið mjög misjöfn á milli einstaklinga. 

Það eru einnig ýmsar gamlar staðalímyndir í gangi þar sem að einhverfir eru mjög 

sjáanlega fatlaðir, labba undarlega, snúa sér í hringi, blaka höndunum og fleira. Það er 

því hægara sagt en gert að ætla að gera sér grein fyrir því hvort að einhver ákveðin erfið 

hegðun hjá barni geti bent til einhverfu og í raun eru fæstir sem láta sér detta það í hug.  

Það var mjög misjafnt hjá viðmælendum mínum hvenær og hvernig grunur um 

einhverfurófsröskun kviknaði. Fæsta foreldrana grunaði að barnið þeirra hefði einhverfu 

en flestir gerðu sér þó grein fyrir því að eitthvað væri að hjá því.  

Kristín áttaði sig á því frá því að Karítas fæddist að eitthvað var ekki eins og það átti að 

vera. Karítas var meðal annars með mikla snertifælni og varð hún að liggja út af til að 

gefa henni brjóst og mátti ekki koma við hana. Þegar Karítas var orðin þriggja mánaða 

var Kristín búin að greina hana með einhverfu eftir að hafa leitað upplýsinga upp á eigin 

spýtur á Internetinu. Karítas var komin inn á Greiningarstöðina fyrir eins árs aldur og 

hún fékk einhverfugreiningu um 18 mánaða gömul.  

Stefanía segist hafa gert sér grein fyrir því um leið og Skúli fæddist að eitthvað væri að. 

Þegar hann var orðinn þriggja mánaða fóru þau með hann í rannsóknir upp á spítala og 

var hann þá með hreyfiþroska á við nýfætt barn. Skúli var kominn inn á Greiningarstöð 

mjög ungur eða um sex mánaða aldur og var þá greindur með altæka þroskaröskun. 

Hann fékk þó ekki ódæmigerða einhverfugreiningu fyrr en í leikskóla og var greindur 

með dæmigerða einhverfu árið sem hann byrjaði í skóla. Skúli er töluvert 

greindarskertur og Stefanía segist ekki vera viss um hvort sé orsökin og hvort sé 

afleiðingin, greindarskerðingin eða einhverfan.  

Sædís á Sigga sem er fimm ára gamall og hefur ýmsar fleiri raskanir en einhverfu, 

líkamleg vandamál og einnig sjúkdóma eins og astma. Hann hefur átt við ýmis 
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vandamál að stríða frá fæðingu, hann til dæmis nærðist ekkert fyrstu vikurnar og var 

hann inn og út af spítala mjög snemma. Sædís segist hafa vitað það frá því að hún var 

ólétt að eitthvað væri að en það hlustaði enginn á hana. Hún fór nokkrum sinnum upp á 

spítala til að athuga með hjartslátt hjá barninu þar sem hún fann engar hreyfingar. Hún 

hafði nýlega misst fóstur og voru áhyggjur hennar tengdar við það. Í fyrstu eftir að 

drengurinn fæddist var ekki hlustað á áhyggjur hennar meðal annars af því að hann 

nærðist ekki nóg. Sjö vikna var hann orðinn mikið veikur og þurfti að eyða viku á 

spítala og svo fór hann aftur á spítala þegar hann var fimm mánaða þar sem hann hafði 

mjög lágan hreyfiþroska. Hún segir ungbarnaeftirlitið ekki hafa hlustað á hana: „... það 

var bara sjá til ... þetta var flottur strákur og bla bla bla bara. Það var alveg sama hvað, 

og ég var alltaf bara það er eitthvað að honum. En það var bara nei.“ Síðar kemur í ljós 

að hann heyrði sama og ekkert vegna slímsöfnunar í eyrum og var þá þroskaseinkun 

hans skrifuð á það. En hún segist alltaf hafa vitað að það væri eitthvað meira að og 

segist vera það heppin að leikskólinn stóð með henni. Þegar Siggi er 18 mánaða þá 

missir hann niður tal sem er eitt af einkennum einhverfu og sýnir mikla ofbeldishegðun. 

Það ár var erfitt fyrir foreldrana: „... við bara horfðum á eftir honum missa niður alla 

færni sem hann var búinn að vinna upp og hérna horfðum bara á hann, bara eins og þú 

hafir gleymt að binda bát við bryggju ... hann var bara að fjara út.“ Hann fer þó ekki í 

gegnum forgreiningu fyrr en hálfu ári síðar. Þegar færnitapið hjá Sigga gerist var hún 

búin að kynna sér einhverfu á Internetinu og gera sér grein fyrir því að það gæti verið 

möguleiki að hann væri með hana.  

Sædís var mjög upplýsingasækin frá byrjun og talar um að hún hafi líka verið svo 

heppin með fólk sem vann með Sigga, þar sem það hafi allir verið viljugir að miðla 

upplýsingum þegar hún spurði. Hún var dugleg að spyrja alla, hvort sem það voru 

læknar eða félagsráðgjafar og hún krafðist svara.  

... þetta er nottulega þannig að þú þarft ... að vera dugleg að spyrja, þú þarft að vera ... 

opin fyrir því að barnið þitt sé ekki fullkomið ... En það er enginn sem að réttir þér 

hlutina á silfurfati og ... þetta er eiginlega bara rosalega mikið undir foreldrunum 

komið. Bara hversu öflugt er foreldrið í að leita sér upplýsinga vegna þess að 

upplýsingarnar eru allstaðar þú þarft bara að vera eins og ég segi dugleg. 

Hugrúnu og hennar manni fannst eitthvað undarlegt við Jónas frá fæðingu en gerðu sér 

ekki alveg grein fyrir því hvað það var. Hann svaf lítið en var samt rólegur og grét lítið. 

Þar sem hann dafnaði vel þá var ekki hlustað á áhyggjur þeirra í ungbarnaeftirlitinu 
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þannig að þau ýttu þessu bara frá sér. Jónas fór svo að taka skapofsaköst þegar hann 

varð aðeins eldri og var með mikinn mótþróa ásamt því að tala ekkert. Þau viðruðu 

áhyggjur sínar af þessu í 18 mánaða skoðun en fengu ekki góð viðbrögð: 

Og það var bara eins og ég væri að lýsa kettinum mínum eða eitthvað ... þau voru bara 

alveg áhugalaus. Mér var bent á hversu misjafn þroskinn væri hjá börnum og eitthvað 

blabla. Og það bara kom einhvernvegin ekkert meira út úr því. 

Upp úr því fóru þau að efast um sig sjálf og hún segir að þetta hafi brotið þau niður. 

Jónas byrjaði svo á leikskóla um tveggja ára aldur og var þá nánast ekkert farinn að tala 

og vonuðust þau þá til að hann tæki kipp í þroska sem svo kom ekki. Leikskólinn hafði 

þrátt fyrir það ekki áhyggjur af drengnum. Hann var svo rólegur og góður en þó sagði 

deildarstjórinn að hugsanlega þyrfti hann einhverja málörvun. Að lokum brotnaði hún 

niður hjá heimilislækni þeirra sem bað hana um að lýsa barninu sem þá var farið að raða 

hlutum upp í röð, snúa dekkjum á bílum og var alltaf með eitthvað smádót á milli 

fingranna. Læknirinn tók undir áhyggjur þeirra og sendi beiðni á Miðstöð heilsuverndar 

barna en þó bara til að athuga ofvirkni og mótþróaþrjóskuröskun, ekki til að athuga með 

einhverfu. Hugrún segir þau ekki hafa þekkt einhverfu og aldrei hugsað út í það þar sem 

það sást ekkert útlitslega á Jónasi. Þeim fannst mótþróaþrjóskuröskun geta átt vel við 

hann. Þau ákváðu þó að leggjast ekki í að reyna að greina hann sjálf út frá upplýsingum 

sem þau gætu fundið á Internetinu og ákváðu að bíða eftir mati. Hann fékk svo 

forgreiningu tveggja og hálfs árs um grun um röskun á einhverfurófi og skoraði ekki 

hátt í vitsmunaþroska og var alveg á mörkum þess að vera með þroskaskerðingu. 

Dagmar og hennar maður fóru að hafa áhyggjur af Jóel Inga vegna skorts á 

augnsambandi, þegar hann var um sex mánaða. Hún var þó í smá tíma að gera sér grein 

fyrir því hvað það var sem hún hafði áhyggjur af, fann að það var eitthvað en átti erfitt 

með að festa fingur á því. Jóel Ingi var líka með lága vöðvaspennu en ungbarnaeftirlitið 

hafði aldrei sett neitt út á það. Þau leituðu að lokum til barnalæknis, sem vísaði þeim 

áfram á sérfræðing, sem sendi þau til Greiningarstöðvarinnar.  

Arnar og Guðný gerðu sér grein fyrir því að eitthvað væri að hjá Konráði en þau töldu 

að hugsanlega gæti hann verið með athyglisbrest eða eitthvað svipað því. Þau voru í 

erfiðleikum með hann vegna þess að hann var með áráttukennda hegðun og fékk skap-

ofsaköst og jafnframt var eitthvað að sem þau gátu ekki greint. Þegar Konráð var 

rúmlega eins árs nefndi barnalæknir það að hugsanlega gæti hann verið með vott af 
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einhverfu og vísaði þeim á Miðstöð heilsuverndar barna. Arnar lýsir þessu svona „... við 

vorum í vandræðum með hann hérna, með skapofsaköst og áráttukennda hegðun. Og 

svona furðulegt ... eitthvað sem við skildum ekki...“  

Lára talar um að frá því að Svavar var mjög ungur hafi hana grunaði að eitthvað væri 

að. Hann var mjög órólegt ungbarn og með mikinn kvíða frá upphafi. Þar að auki var 

hann með mikið vélindabakflæði. Henni fannst hann alltaf öðruvísi en önnur börn. 

Þegar hún bað hjúkrunarkonu um að fá tilvísun á Miðstöð heilsuverndar barna þegar 

Svavar var tveggja og hálfs árs þá var það auðsótt. Hann var með mikinn kvíða og í 

raun velktist hann dálítið um í kerfinu áður en hann fékk að lokum einhverfugreiningu. 

Hann var fyrst á gráu svæði, fékk greiningu upp á gagntæka þroskaröskun og síðar upp 

á mótþróaþrjóskuröskun, kvíða og ADHD. Þau hjónin voru ásamt leikskólakennurunum 

farin að velta fyrir sér einhverfu áður en Svavar var greindur þegar hann var orðinn 

fimm ára. Hún segir að það hafi verið erfitt að fá seinustu greininguna þar sem hann 

hafði tekið miklum framförum frá fyrri greiningunni og því hafi það komið henni á 

óvart að hann skildi ná viðmiðum ódæmigerðrar einhverfu.  

Birnu og Gunnar grunaði ekki að neitt væri að, heldur var það starfsfólkið á 

leikskólanum sem hann var á sem bað um leyfi til þess að láta fylgjast með honum þar 

sem hann sýndi óeðlilega hegðun þegar hann byrjaði þar rétt tæplega tveggja ára gamall. 

Fengin var manneskja frá hverfismiðstöðinni sem sendi þau áfram á Greiningarstöðina 

og fór hann þangað inn tveggja og hálfs árs. Birnu og Gunnar grunaði að hann væri 

kannski ofvirkur og óþekkur og kannski seinn til en þeim datt aldrei einhverfa í hug. 

Það kom þó í ljós þegar leið á viðtalið að þau hafi kannski grunað að eitthvað væri að en 

ekki fært það í orð.  

Kolbrún var alveg grunlaus um að það væri eitthvað að barninu sínu og fékk mikið áfall 

þegar Þorkell Óli fékk einhverfugreiningu og er í raun ekki ennþá búin að jafna sig á 

því. Starfsfólk leikskólans þar sem hann var hafði áhyggjur af því að eitthvað væri að 

honum. Hún var alveg grunlaus allt ferlið og þegar hann fékk lokagreininguna 

dæmigerð einhverfa, þegar hann var um fjögurra ára, var það henni áfall þar sem hún 

bjóst ekki við því. 

Hjá flestum foreldrum fólst ákveðinn léttir í því að fá greininguna jafnvel þó að þá hafi 

ekki grunað að um einhverfu væri að ræða. Ferlið er langt og oft strangt, biðin getur 

verið löng frá því að grunur kviknar þangað til að lokagreining er komin. Stysta biðin 
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var hjá Dagmar, enda sonur hennar elstur, og á þeim tíma sem hann fór í greiningu var 

engin bið inn á Greiningarstöðina. Hjá Láru tók ferlið tvö og hálft til þrjú ár. Í einu 

tilfelli fylgdi því þó enginn léttir að fá greiningu en það var í tilfelli Kolbrúnar sem ekki 

hafði áttað sig á því að neitt væri að syni sínum.  

 

6.1.1. Samantekt 

Það er mjög misjafnt hjá þátttakendunum hvernig einhverfan uppgötvast. Í einu tilfelli 

var enginn grunur hjá foreldrum um að eitthvað væri að. Í flestum tilfellum gerðu 

foreldrar sér grein fyrir því að eitthvað væri að hjá barninu en gerðu sér ekki grein fyrir 

því hvað það væri. Svo virðist sem foreldrar þekki ekki til einkenna einhverfu og í 

mörgum tilfellum ekki heldur heilbrigðisstarfsfólk eða starfsfólk í leik- og 

grunnskólum. Þó að foreldra hafi oft grunað að eitthvað væri að og börnin jafnvel sýnt 

mjög algeng einkenni einhverfu þá virðist hún ekki vera mörgum ofarlega í huga. Þeir 

töluðu um að hafa grunað jafnvel athyglisbrest, mótþróaþrjóskuröskun eða ofvirkni. 

Fólk virðist því þekkja betur til þessara raskana heldur en einhverfu. Tveir þátttakendur 

sögðust hafa vitað að barnið væri einhverft áður en til greiningar kom og í bæði skiptin 

var það eftir upplýsingaleit á Internetinu. Upplýsingarnar eru þar til staðar en það er 

foreldranna að nálgast þær.  

Viðbrögð heilbrigðiskerfisins við áhyggjum foreldranna af því að eitthvað væri að 

börnum þeirra voru æði misjöfn. Sumir foreldranna fengu góð viðbrögð frá 

heilbrigðiskerfinu meðan áhyggjur annarra voru afskrifaðar og foreldrarnir skildir eftir í 

einhvers konar reiðileysi með áhyggjur sínar. Í þeim tilvikum þar sem ekki var tekið 

undir áhyggjur foreldranna má velta því fyrir sér hversu vel upplýst heilbrigðisstarfsfólk 

hafi verið um einhverfurófsraskanir og einkenni þeirra, þar sem sum börnin sýndu 

dæmigerð einkenni sem hefðu ekki átt að fara fram hjá þeim sem til þekkja. Öll börnin í 

rannsókninni eru orðin fimm ára gömul eða eldri. Fyrir nokkrum árum voru tekin upp 

ný þroskapróf hjá Ungbarnaeftirlitinu og því er hugsanlegt að viðbrögð við því þegar 

foreldrar tala um áhyggjur út af hegðun og þroska barna sinna hafi eitthvað breyst og 

þeim áhyggjum gefinn meiri gaumur. 

Í flestum tilfellunum töluðu foreldrar um að það hefði verið léttir að fá greiningu 

sérstaklega þeir sem höfðu þurft að hafa fyrir því að koma barninu inn á 
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Greiningarstöðina. Hjá einni móður fylgdi þó enginn léttir enda hafði hún ekki áttað sig 

á að eitthvað væri að hjá barninu sínu.  

 

6.2. Sorgarferli og tímasetning upplýsingamiðlunar 

Það kemur nokkuð sterkt fram hjá mörgum þátttakendum að mikilvægt sé að huga vel 

að tímasetningu upplýsingamiðlunar til foreldra, sem má aftur tengja við sorgarferli sem 

fer í gang hjá fólki við að komast að því að barnið þess muni búa við þá skerðingu sem 

fylgir einhverfu það sem eftir er ævinnar. Það að fá greiningu upp á einhverfu hjá 

barninu sínu getur verið mikið áfall til að byrja með fyrir foreldra sem og aðra 

aðstandendur þess og margir af þátttakendunum tala um að hafa farið í gegnum ákveðið 

sorgarferli til að byrja með. Þó virtist sem sérstaklega mæðurnar væru í vörn fyrir 

börnin sín þegar kom að því að ræða um sorgina og hvað væri verið að syrgja. Þetta var 

talsvert rætt í rýnihópnum. Það virtist ríkja mikill skilningur á milli mæðranna um hvað 

í þessu sorgarferli fælist og þær hvöttu hver aðra til að leyfa sér að syrgja meðan þær 

þyrftu þessu. Unnur segist hafa tekið ákvörðun um að leyfa sér að syrgja í þrjá til fjóra 

mánuði en var samt í vafa um hversu mikinn rétt hún hefði til þess að syrgja barnið sem 

hún á. Hún sagði:  

Ég tók svolítið sorgarferli á þetta í fyrra sko þegar minn strákur greinist en mér bara 

finnst hann svo frábær og mér finnst hann hafa svo marga kosti ... mér finnst bara svo 

ósanngjarnt, hans vegna, ok þú ert kominn í heiminn og ert svona eins og þú ert með 

það sem fylgir þér, hvaða leyfi hef ég til að syrgja það að þú sért eins og þú ert. Ég hef 

ekkert leyfi af því að þannig er ég svolítið að gjaldfella hann. Þannig er ég að segja að 

eitthvað, ég er sorgmædd af því að þú ert eins og þú ert. 

Kristín var þó á því að þær ættu að leyfa sér að syrgja. Hún var búin að vera svo lengi í 

ferlinu með sínu barni að hún sagðist vera alveg komin yfir sorgina. Hún tók sorgina út í 

upphafi og svo aftur þegar Karítas fékk greiningu fyrir tveggja ára aldur. Hún segir líka 

að þar sem hún hafi alltaf vitað að eitthvað væri að þá hafði hún ekkert að syrgja þannig 

lagað. Stefanía tekur í sama streng og telur að þetta sé ólíkt ferli fyrir þær sem uppgötva 

fötlun snemma. Hún segir: „Það er oft verið að tala um að fólk hafi verið að missa 

barnið sem það átti, ég er bara búin að eiga mitt barn bara frá því að það fæddist.“ 

Hennar drengur breyttist ekkert og tapaði aldrei niður færni heldur var hann augljóslega 

fatlaður frá fæðingu. 
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Kristín segist þó oft gráta en þó ekki beint út af sorg heldur frekar vanmætti:  

Þegar mín stelpa á sína verstu daga þá græt ég, ég bara græt yfir því eins og ég fer út 

að borða með barnið og það gengur ekki. Vanmáttur við það að stjórna ekki barninu 

sínu, að ráða ekki við það. Og það er það sem mér finnst erfitt. 

Sara talar talsvert um að gráta en vill þó ekki meina að hún sé beint að syrgja. Hún fór 

til sálfræðings um tíma og hann sagði henni að það væri alveg eðlilegt að syrgja, maður 

væri ekki að syrgja barnið sitt:  

Þú ert bara að syrgja væntingarnar sem þú ert búin að gera eða um að barnið þitt muni 

kaupa sér íbúðina sína eða eignast konu og barn og allt þetta. Það eru bara þessar 

samfélagsvæntingar sem maður er að syrgja. Það er eiginlega bara svolítið í grunnin 

það. Og maður þarf bara að læra að hugsa þetta allt upp á nýtt. 

Hún segist oft gráta og bara við það að lesa skýrslurnar hans Orra þá gráti hún. Það sé 

ekkert að en hún bara gráti yfir þessu. Henni finnst örlög heimsins vera grimm en vill þó 

alls ekki breyta syni sínum á neinn hátt. Hún vildi bara óska þess að heimurinn væri 

tilbúinn til að taka honum eins og hann er. Henni finnst hann svo magnaður og 

einhverfan svo stórkostleg. Hún segir:  

Ég vildi að ég gæti prófað þetta. Mér finnst þetta svo magnað ... mig langar ekki að 

útrýma þessu. Mig langar bara að skilja þetta. Mig langar svo að vita af hverju er þetta 

æðislegt, af hverju er þetta róandi fyrir taugakerfið að vera með hendurnar alveg í 

augunum. Ef fólk getur tekið honum eins og hann er þá langar mig alls ekki að breyta 

neinu. 

Þar sem sorgarferli fer í gang við greiningu þá er áhugavert að skoða það út frá þeim 

upplýsingum sem foreldrum bjóðast og tímasetningu þeirra. Það kom sterkt fram í 

mörgum viðtölum að foreldrar voru ekki tilbúnir til að fá miklar upplýsingar rétt eftir 

greiningu. Yfirleitt fóru foreldrar í viðtal hjá félagsráðgjafa að greiningu lokinni þar sem 

þeir fengu munnlegar upplýsingar. Þar sem börnin eru ekki öll á sama aldri er misjafnt 

hvaða ferli var í gangi þegar þau fengu greiningu en margir foreldrarnir fóru í viðtal hjá 

Svæðisskrifstofu fatlaðra í sínu sveitarfélagi. Í sumum tilfellum voru foreldrar kallaðir 

þangað inn en í einhverjum tilfellum þurftu þeir að sækjast eftir því sjálfir. Það virðist 

ekki vera sjálfgefið að foreldrum sé gefinn tími í beinu framhaldi af greiningu.  
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Flestir láta vel af þessum viðtölum en tímasetning þeirra virðist hins vegar ekki vera 

góð miðað við reynslu foreldra. Hugrún og hjónin Arnar og Guðný töluðu um að hafa 

farið í viðtal hjá Svæðisskrifstofu fatlaðra í sínu sveitarfélagi og fengið þar gríðarlega 

mikið magn af upplýsingum sem erfitt var að meðtaka. Arnar orðar það svo: „Og við 

vorum bara alveg óverdósuð af upplýsingum ...“. Hann bætti því líka við að hann hafi 

ekki meðtekið upplýsingar sem hann las stuttu eftir greininguna. Hugrún sagði að 

félagsráðgjafinn hefði séð um allt fyrir þau, sótt um hitt og þetta og þau hafi bara þurft 

að skrifa undir en:  

... mér fannst eins og hausinn á mér væri að springa þegar ég labbaði þarna út. Ég 

meina hún var frábær og þetta var geggjuð þjónusta en vá það er ekki séns að maður 

nái að meðtaka allar þessar upplýsingar sem maður fékk þarna. 

Þau voru þó bæði sátt við þjónustuna sem þau fengu og fannst hún góð. Arnar sagði þó: 

„... maður fær rosalega miklar upplýsingar í byrjun svo er bara eins og það sé klippt á 

það. Og þú þarft bara að læra af öðrum foreldrum hvað er í gangi.“ Upplýsingum er því 

dembt yfir foreldrana strax í byrjun ferlisins, þegar fólk er enn í þeim sporum að vera að 

vinna úr sorginni sem fylgir einhverfugreiningunni og á ekki gott með að taka á móti 

þeim. Þegar þau eru komin á það stig, að þau eru tilbúin til að meðtaka upplýsingar og 

þurfa að notfæra sér þær, þá eru þær upplýsingar sem þau fengu í upphafi löngu 

gleymdar, sem verður til þess að fólk leitar þá frekar í reynslu annarra foreldra. Þegar 

Lára var spurð um hvaðan þau hefðu fengið upplýsingar í byrjun um réttindi og þess 

háttar þá sagði hún: „... ég hérna fékk svo sem alveg upplýsingar hjá þessum 

félagsráðgjafa svona eitthvað fyrst, sem að við vorum kannski ekkert tilbúin í að, við 

vorum eiginlega ekkert tilbúin að fá þessar upplýsingar, vorum ekki tilbúin að fá þetta 

allt þarna.“ Í rýnihópnum kom fram að þeim fannst undarlegt að allar upplýsingar sem 

foreldrar þyrftu að nálgast, sérstaklega um réttindi barnanna, væru ekki aðgengilegar á 

einhvern einfaldan hátt eins og á heimasíðu. Þetta væru upplýsingar sem þyrfti kannski 

ekki að nota um leið og barnið fengi greininguna en það væri nauðsynlegt að hafa 

aðgang að þeim þegar þörfin fyrir þær kviknaði.  
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6.2.1. Samantekt 

Sorgarferli var mörgum foreldrunum ofarlega í huga og þá sérstaklega mæðrunum í 

rýnihópnum. Þær áttu sumar í erfiðleikum með að réttlæta sorgina meðan aðrar hvöttu 

hinar til að leyfa sér að syrgja, það væri eðlilegasti hlutur og það hallaði ekki á barnið 

þó svo að framtíðarmöguleikar væru syrgðir. Sorgin heldur stundum áfram að vera 

partur af lífinu en það er þá yfirleitt vegna vanmáttar eða hvernig barninu er tekið, ekki 

vegnar greiningarinnar.  

Mörgum foreldrunum fannst undarlegt að ekki væri hægt að fá skriflegar upplýsingar 

um réttindi barnanna til að skoða þegar frá líður. Þeim finnst erfitt að vinna úr miklu 

magni af munnlegum upplýsingum á stuttum tíma. Einkum þegar fólk er í áfalli eftir 

greininguna og því ekki móttækilegt fyrir miklu magni af upplýsingum. Þó að fólk kjósi 

að fá persónulegar upplýsingar þá þýðir ekki að dæla miklum upplýsingum í það þegar 

það er ekki tilbúið til þess. Foreldrar fara margir í gegnum sorgarferli sem þeir þurfa að 

vinna úr eftir greiningu og það krefst oft mikillar vinnu. Að gera sér grein fyrir hvaða 

upplýsingar vantar á þessum tímapunkti getur verið erfitt. Strax eftir greiningu er sem 

dæmi nánast ekki möguleiki fyrir foreldra að gera sér grein fyrir því hvort þeir þurfi að 

nota stuðningsfjölskyldu eða ekki. Það kemur ekki í ljós fyrr en hversdagurinn er 

kominn aftur með öllu því sem honum fylgir.  

 

6.3. Upplýsingar byggðar á persónulegri reynslu fólks 

Það er mjög misjafnt hvernig þátttakendum finnst aðgengi að upplýsingum vera, sem og 

hvar og hvernig þeir leita að þeim. Það sem allir þátttakendur eiga þó sameiginlegt er að 

taka persónulegar upplýsingar frá öðru fólki fram yfir annars konar upplýsingar. 

Flestum finnst þægilegast að tala við aðra sem eru í sömu sporum eða sem skilja í hvaða 

sporum þeir eru. Birna segir: „Mér finnst betra að tala við fólk, ég einhvern veginn 

meðtek það betur en að lesa.“ Allri upplýsingaþörf Birnu og Gunnars er fullnægt í 

gegnum teymið sem starfar í kringum þeirra dreng. Þau hafa ekki fundið neina þörf fyrir 

að leita annað eftir upplýsingum og þau skera sig úr hópnum að því leytinu til. Þau fóru 

í eitt viðtal hjá Sjónarhóli, ráðgjafamiðstöð sem veitir aðstoð til aðstandenda langveikra 

eða fatlaðra barna, en fannst það ekki hafa bætt neinu við þó að það hafi verið mjög 

gott.  
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Arnari og Guðnýju finnst mjög gott að fara á foreldrafundi hjá Umsjónarfélagi einhverfa 

og telja að þar fái þau upplýsingar sem eru annars eðlis en þessar stöðluðu upplýsingar 

sem má fá á heimasíðum eins og greining.is og einhverfa.is, heldur fáist þar upplýsingar 

sem spretta upp úr reynslu fólks. Á fundunum fá þau líka skilning á sjúkdómi sonar síns 

sem þau fá ekki annars staðar. „... að hlusta á foreldra sem eru kannski með börn sem 

eru svipuð og okkar að þá svona, ok við erum bara ekki alveg ímyndunarveik ... Og 

Greiningarstöðin er ekki alveg greinilega rugluð. Hann er sennilega bara einhverfur“ 

segir Guðný. Þau hafa átt í erfiðleikum með að fá fólk í kringum sig til að meðtaka það 

að Konráð hafi greinst með einhverfu en þegar þau hitta foreldra sem eiga svipuð börn 

þá þurfa þau ekki að sanna neitt. Þar er greiningin bara tekin trúanleg og enginn sem 

efast um hana og engrar baráttu þörf. 

Sædís notaðist mikið við persónulegar upplýsingar. Hún hafði aðgang að konu sem átti 

einhverft barn þar sem hún bjó sem veitti henni ýmsar upplýsingar og aðstoð og einnig 

leitaði hún til tengiliðar á Miðstöð heilsuverndar barna þar sem henni fannst hún mæta 

þar skilningi á sínum aðstæðum og gat leyft sér að vera hreinskilin. Hún segir:  

... fyrir mig líka, bara hringdi í hana ... af því að ég hafði engan annan sem hafði 

skilning á því ... ég gat hringt í þau og sagt bara mig langar ekki að eiga hann og hún 

bara ég skil þig. 

Fyrir Sædísi var það mjög mikilvægt að geta tala við einhvern sem skildi aðstæður 

hennar og sem krafði hana ekki um nánari útskýringar á því hvað hún ætti við. Sonur 

Sædísar var mjög erfiður og hún hafði oft lent í erfiðum aðstæðum með hann. Fyrir 

hana virðist það vera nauðsynlegt að geta talað við einhvern og sagt nákvæmlega 

hvernig henni líður án þess að hafa áhyggjur af því að viðkomandi dæmi hana, telji hana 

slæma móður eða haldi að hún elski ekki barnið sitt. Það má jafnframt velta því fyrir sér 

hvort það sama eigi ekki við um fleiri foreldra og að það að fá að pústa út geti gefið 

þeim orku til að halda áfram. Sædís segir að það vanti skilning á einhverfunni og að 

hann sé ekki hægt að fá með því að lesa fræðigreinar: „... þú getur lesið upp úr bók ... 

einkennin og lalala allt þetta ... en mér finnst vanta rosalega, þú veist þennan djúpa 

skilning á, þú veist því sem þú upplifir þegar þú átt þetta barn.“ 

Lára bjó svo vel að vinna á leikskóla þar sem unnið er með einhverfum börnum og hafði 

hún því aðgang að allskonar upplýsingum í gegnum starfsfólkið sem vann með 

þjálfunina og einnig starfsfólk Greiningarstöðvar. Þannig tókst henni að fullnægja 
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nánast allri sinni upplýsingaþörf í gegnum persónuleg samskipti við fagfólk, allavega 

svona til að byrja með. Þegar Svavar sonur hennar fór í grunnskóla þurfti hún að leita 

upplýsinga út fyrir þessi persónulegu samskipti.  

Persónulegar upplýsingar er líka hægt að fá á ráðstefnum og málþingum og einnig úr 

bókum sem skrifaðar eru af einhverfum eða aðstandendum þeirra. Arna og Hörður hafa 

farið á ráðstefnur og það fannst þeim gott, bæði að hlusta á erindin og einnig að tala við 

aðra foreldra sem þau hittu á ráðstefnunum. Þau kjósa líka bækur um einhverfu sem eru 

skemmtilegar eins og til dæmis Sá einhverfi og við hin fram yfir bækur eins og Barn að 

eilífu og Baráttan fyrir börnin sem eru þyngri og jafnvel dramatískari.  

Persónulegar upplýsingar fást ekki bara við það að tala við aðra manneskju í eigin 

persónu. Það geta verið persónulegar upplýsingar á Internetinu, undir það falla 

spjallsíður, bloggsíður, myndbönd og Facebook hópar. Allt sem segir persónulega sögu 

fólks frá þeirra sjónarhorni er hægt að flokka sem persónulegar upplýsingar.  

Hugrún notaði um tíma spjallborð í Bandaríkjunum til að komast í tengsl við fólk í 

sömu stöðu og hún var sjálf en er í dag í sambandi við einhverfumömmur á Íslandi. Hún 

hefur líka farið á foreldrafundi hjá Umsjónarfélagi einhverfra. Hún hætti að nota 

spjallborðið þegar hún kynntist fólki hér á landi í sömu sporum. Það má því segja að 

spjallborðið hafi uppfyllt þörf hennar fyrir persónuleg samskipti þangað til nánari 

samskipti buðust.  

Allar mæðurnar í rýnihópnum nema ein eru virkir notendur á Facebook síðu fyrir 

foreldra og aðstandendur einhverfra barna. Þær leita mikið þangað inn til að nálgast 

upplýsingar. Á Facebook skrifa allir undir nafni og í þessum hópi sem og fleirum eru 

margir sem skrifa inn mjög persónulegar upplýsingar um sig og sína. Þarna kemur fólk 

inn og spyr ráða og fær fjölbreytt svör og deilir líka góðum sem og slæmum stundum. 

Unnur talar um Facebook hópinn sem sinn helsta upplýsingamiðil. Hún er einnig virk 

þar inni við að deila upplýsingum. Hún les líka persónuleg blogg einhverfra og finnst 

það nýtast sér vel: „... mér finnst áhugavert að lesa út frá sjónarhóli þeirra sem eru 

einhverfir. Þar finnst mér maður fá mesta skilninginn.“ 

Sara er alveg sammála þessu og vill meina að það sé of algengt að það sé verið að 

staðsetja einhverfa á einhverju aldursþroskaskeiði út frá einhverjum stöðluðum 
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vitsmunaprófum. Hún telur að þessi próf mæli ekki ýmislegt sem einhverfir geta búið 

yfir þó að þá skorti eitthvað annað:  

...en maður finnur svo mikið að átta ára barnið hjá mér er með mjög heimspekilegar 

pælingar sem koma ekkert fram, það er ekki til eitthvað próf yfir þetta ... þar af 

leiðandi höfðar miklu betur til mín þessi reynsla sem fólk hefur bara af því að vera 

einhverfur. Og það er einmitt kannski einhver búin að segja við þau, þú ert bara hérna 

fimm ára. En þau eru það ekkert! 

Ein ástæðan fyrir því að fólk vill tala við aðra í svipuðum sporum er að þá er hægt að 

hlæja að uppákomum sem öðrum finnast kannski ekkert fyndnar. Margir foreldrar sjá 

mikinn húmor í erfiðum aðstæðum eftir að þeim er lokið og hafa þörf fyrir það að segja 

einhverjum frá því sem skilur hvað var fyndið við þessar aðstæður. Einhver sem dæmir 

þá ekki út frá húmornum. Sædís sagði að það væri nauðsynlegt að hafa húmor og 

kaldhæðni gagnvart einhverfunni en hún leyfði sér það ekki allstaðar, heldur aðallega 

við sinn tengilið hjá Miðstöð heilsuverndar barna og við vinkonu sína sem á líka 

einhverft barn. Hún segir: „Fólk sem að þekkir okkur ekki og þekkir þetta ekki þú veist 

alveg bara hvernig geturðu sagt þetta um barnið þitt.“ Þetta viðhorf er minna á meðal 

foreldra sem þekkja sporin af eigin raun.  

 

6.3.1. Samantekt 

Það er alveg ljóst að viðmælendur í rannsókninni sækjast eftir persónulegum 

upplýsingum sem byggja á reynslu annarra. Með því móti fá foreldrarnir vitneskju og 

skilning, sem er mjög ólíkur því sem þeir fá úr greinum þar sem mikið er um fræðilega 

orðanotkun. Í gegnum persónulegar upplýsingar fá þeir að vita hvað aðrir hafa reynt og 

hvernig það gekk og það er ekkert verið að bæta neinum flóknum hugtökum inn í það. 

Það tala allir sama málið og þeir skilja hvern annan. Persónulegar upplýsingar eru 

yfirleitt sprottnar af reynslu viðkomandi og eru því ekki staðlaðar fræðilegar útskýringar 

á fötlun barnsins, heldur frekar reynslusögur um hvað virkar og hvað ekki. Fræðilegar 

upplýsingar snúast oft um staðlaða hluti og að staðsetja börnin á einhverju ákveðnu 

þroskaskeiði en upplýsingar sem foreldrar miðla snúast bara um börnin sjálf en ekki út 

frá neinum stöðlum. Upplýsingar frá einhverfum einstaklingum þykja sérstaklega 

gagnlegar. Með því að lesa þeirra eigin upplifun af einhverfunni þá er hægt að fá ennþá 

meiri skilning á einhverfurófinu og hvaða áhrif það hefur á börnin. Persónulegar 
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upplýsingar eru ekki alltaf „maður á mann“ heldur geta það verið reynslusögur af 

Internetinu, að hlusta á fyrirlestur eða að lesa bók sem byggir á persónulegri reynslu. 

Léttari bækur með smá húmor eru vinsælli en þungar bækur sem fjalla um baráttur. 

Foreldrum finnst mörgum nauðsynlegt að sjá húmorinn í einhverfunni og geta frekar 

talað um skondnar aðstæður við aðra foreldra sem skilja húmorinn líka.  

 

6.4. Upplýsingaleit á Internetinu  

Þegar upplýsingar frá annarri manneskju eru ekki fullnægjandi þá þurfa foreldrar að 

leita eitthvað annað og verður þá Internetið yfirleitt fyrir valinu. Internetið er nokkuð 

aðgengileg upplýsingalind á Íslandi þar sem tæplega 93% Íslendinga hafa aðgang að því 

heima hjá sér (Hagstofan, 2011). Það er þó ekki nóg að hafa aðgang að Internetinu til að 

geta nýtt sér það. Á Internetinu finnur fólk oft fyrir ofgnótt upplýsinga. Þeir 

þátttakendur sem voru á annað borð virkir í að leita upplýsinga á Internetinu töluðu allir 

um það. Upplýsingar eru misaðgengilegar og það er erfitt að ná sér í almennar 

upplýsingar.  

Það var misjafnt hversu virkir þátttakendur voru í að leita upplýsinga á Internetinu. 

Arnar og Guðný fóru ekki á erlendar heimasíður þar sem þau hafa ekki nægilega góða 

tungumálakunnáttu til þess en fannst ekki mikið efni í boði á íslensku heimasíðunum. Í 

þeirra tilviki var aðgengi að tölvu einnig hindrun. Á heimilinu voru fimm manns sem 

skiptust á um að nota eina fartölvu og því gafst þeim ekki mikill tími til að leita eftir 

upplýsingum á Internetinu. Sædís leitaði á Internetinu og minntist aðallega á íslenskar 

heimasíður og „gúglaði“ íslensk orð. Hugrún notaði hins vegar mjög mikið erlendar 

síður þar sem uppfærslur á upplýsingum eru tíðari og því nýrri upplýsingar að finna en 

bjóðast á íslensku síðunum. Dóttir Kristínar var mikið fötluð frá fæðingu og hún var 

farin að leita sér að upplýsingum á Internetinu mjög snemma. Hún notaðist við bæði 

íslenskar og erlendar greinar af Internetinu og var búin að kynna sér allt sem hún fann 

um einhverfu þegar Karítas var þriggja mánaða. Hún var þó sammála öðrum 

þátttakendum í rýnihópnum um að það væri allt of mikið af upplýsingum á Internetinu 

og að það væri erfitt að ná utan um niðurstöður úr upplýsingaleit þar.  

Þegar Unnur leitar á Internetinu fer hún mest inn á íslenskar heimasíður til að finna 

upplýsingar: „Þannig að ég hef aðallega lesið efni sem ég sé tengla hjá 
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Greiningarstöðinni, mér finnst eins og á netinu svona offlæði upplýsinga og erfitt að 

sortera úr þessu sérstaklega ef maður fer bara á Google.“ Hún segir:  

Ég nenni bara ekki. Ég „tæpa“ eitthvað inn eða set eitthvað leitarorð inn og sé 

niðurstöðurnar 70.594 og ég skoða kannski fyrstu og bara ó guð, bakka og fer aftur inn 

á Facebook eða hvaða síðu sem ég var inn á. 

Unnur talar einnig um að það sé of mikið af upplýsingum um einhverjar óhefðbundnar 

leiðir sem höfða ekki til hennar. Svona loforð um að hægt sé að laga einhverfuna með 

því að taka hin og þessi bætiefni. Hún segist jafnframt aldrei hafa farið í einhver 

gagnasöfn að leita, það sé of mikið „overload“ fyrir hana. Dagmar talar á svipuðum 

nótum og Unnur um upplýsingar um óhefðbundnar leiðir og finnst það vera of mikið í 

umræðunni: „Mér finnst mest í umræðunni hafa verið núna svolítið með mataræðið og 

einhverfu. Og þegar það kemur eitthvað frægt fólk og fullyrðir nánast að það sé hægt að 

lækna einhverfu með mataræði. Þú veist ég verð bara svona pirruð, nenni ekki að lesa 

þetta.“ Foreldrar eru því oft að fá upplýsingar sem ekki gagnast þeim og þá verða þeir 

pirraðir og það getur hamlað áframhaldandi upplýsingaleit. 

Sara er sammála Unni um erfiðleika í sambandi við magn upplýsinga. Hún segir: „Það 

er rosalega mikið af upplýsingum á netinu og það er rosalega erfitt, maður þarf 

eiginlega að hafa óljósa hugmynd að því að hverju maður er að leita.“ Þetta er lykill að 

upplýsingaleit á Internetinu. Til þess að geta nýtt það þá þarf fólk að búa yfir vissri 

þekkingu til að geta leitað að einhverju ákveðnu efni því að öðrum kosti er hætt við að 

leitin skili allt of viðamiklum niðurstöðum. Almenn leit á Google að orðinu „autism“ 

gefur til dæmis svo margar niðurstöður, með svo ólíkum efnissviðum, að það er ekki 

fyrir hvern sem er að vinna úr þeim niðurstöðum. Kolbrún á mann sem taldi mjög 

mikilvægt að afla sér upplýsinga um einhverfu og hún segir að hann sé búinn að lesa 

fimm mjög þykka doðranta og allar greinar á Internetinu sem hann finnur. Maðurinn 

hennar var með upplýsingar í svo stórum skömmtum að henni leið eiginlega svolítið illa 

yfir því og hún skammaðist sín hálfpartinn fyrir að vera ekki að lesa allar þær bækurnar 

sem hann hafði. En hún segist hafa „gúgglað“ svolítið og talar um að Internetið sé 

hennar helsta upplýsingalind.  

Það hversu einhverfa er fjölbreytt og ólík á milli einstaklinga virðist í sumum tilfellum 

koma í veg fyrir upplýsingaleit hjá foreldrum. Hrafnhildur er sá einstaklingur í 

rannsókninni sem sker sig mest frá öðrum foreldrum að því leyti að hún leitar ekki að 
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upplýsingum. Hún þekkir til fatlana vegna fyrri starfa og hún hafði aldrei leitað að 

upplýsingum um einhverfu tengda sinni dóttur umfram það sem kom fram á fundum 

með teyminu sem starfar með hennar barni. Henni fannst hún þekkja nægilega vel til og 

taldi dóttur sína ekki passa inn í þann ramma sem hún þekkti til af einhverfu. Þar sem 

henni fannst einkenni einhverfu sem almennt er talað um ekki passa við sína dóttur tók 

hún þá ákvörðun að leita sér ekki að upplýsingum, heldur bara kynnast dóttur sinni og 

hennar einhverfu án þess að vera með einhverjar fyrirfram staðlaðar upplýsingar.  

Unnur talaði á svipuðum nótum. Viktor Elí er með dæmigerða einhverfu en mjög 

getumikill og henni finnst einkenni dæmigerðrar einhverfu ekki passa nægilega vel við 

hann. Henni finnst erfitt að finna upplýsingar sem eiga beinlínis við hann og það hefur 

áhrif á hennar upplýsingaleit. Fleiri foreldrar töluðu á svipuðum nótum. Flestar 

fræðilegar upplýsingar sem eru til fjalla mikið um alvarlegustu tilfelli einhverfu og því 

finnst þeim erfitt að finna eitthvað sem passar fyrir þau börn sem ekki eru með 

einhverfu á hæsta stigi. Foreldrarnir nýta sér frekar upplýsingar sem þeir tengja við sín 

eigin börn og ef upplýsingarnar miðast við mikið einhverf börn þá nýtast þær 

upplýsingar ekki. Foreldrar virðast ekki sigta út það sem gæti hentað heldur verður þetta 

ákveðin hömlun á upplýsingaleitinni. Þess vegna hentar þeim betur að tala við einhvern 

sem þeir vita að eiga jafnvel barn sem er svipað í getu og þeirra eigið og geta þannig 

tengt saman reynsluna.  

Nokkrar mömmurnar eru virkir notendur og/eða lesendur í Facebook hópum fyrir 

foreldra og aðstandendur einhverfra barna og nýta sér það sem upplýsingalind. Þannig 

slá þær tvær flugur í einu höggi, nota þægindi Internetsins en fá samt persónulegar 

upplýsingar frá manneskju sem skrifar undir nafni út frá eigin reynslu á lokuðu svæði á 

Facebook.  

 

6.4.1. Samantekt 

Internetið er helsta upplýsingalindin ef horft er framhjá upplýsingum sem gefnar eru í 

eigin persónu. Það eru þó ekki allir hrifnir af því sem upplýsingalind og það eru ýmsar 

hindranir sem foreldrar verða fyrir við upplýsingaleit á Internetinu sem valda því að það 

nýta ekki allir foreldrar Internetið. Foreldrar finna fyrir ofgnótt upplýsinga sérstaklega 

þegar leitað er eftir almennum hugtökum eins og „autism“ og niðurstöðurnar skipta 
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tugum þúsunda. Það þarf í raun að búa yfir ákveðinni kunnáttu til þess að geta leitað á 

Internetinu og vita hvað það er sem leitað er að. Foreldrar geta átt erfitt með að tengja 

upplýsingar við sitt barn ef þær eiga við um meira einhverf börn. Tungumálakunnátta 

hamlar sumum í að nota erlendar heimasíður og íslensku heimasíðurnar voru að 

nokkurra mati ekki með nægilega nýjar upplýsingar. Einu íslensku síðurnar sem nefndar 

voru eru greining.is, síða Greiningarstöðvarinnar og einhverfa.is, síða Umsjónarfélags 

einhverfra. Upplýsingar sem foreldrar eru ekki sammála valda skapraunum og geta 

komið í veg fyrir áframhaldandi upplýsingaleit. Facebook er mikið notað af nokkrum 

mömmum og þær kunna vel við þá upplýsingalind.  

 

6.5.  Samskipti við „kerfið“ 

Foreldrar töluðu talsvert um „kerfið“ og var mismunandi eftir samhengi hvaða kerfi var 

átt við. Það gat verið heilbrigðiskerfið, menntakerfið, félagslega kerfið og/eða 

almannatryggingakerfið. Samkvæmt því sem kom fram hjá mörgum foreldranna er langt 

frá því að það sé auðvelt að eiga við sum þessi „kerfi“. Í viðtölum kom víða fram að 

foreldrar þyrftu að vera frekir, sívakandi og alltaf á tánum við að berjast fyrir rétti barna 

sinna. Aldrei megi slaka á gagnvart „kerfinu“ því þá hættir barnið að fá ýmsa þjónustu 

sem það á rétt á að fá. Því er mikilvægt fyrir foreldrana að hafa greiðan aðgang að 

upplýsingum um það hvaða rétt börnin eiga, til að geta vísað í þær gagnvart þeim sem 

sækja þurfi þjónustu til. Það er þó greinilegur munur á milli foreldra barna í leikskólum 

annarsvegar og barna í grunnskólum hins vegar. Það er meiri barátta fyrir réttindum 

barna í grunnskólunum en það þýðir þó ekki að það þurfi ekki að vera vakandi þegar 

börnin eru á leikskóla.  

Sædís og barátta hennar við heilbrigðiskerfið frá því að hún var ólétt er nánast kafli í 

heila bók. Hún hefur oft komið að lokuðum dyrum og lent í því að ekki hefur verið 

hlustað á hana og hennar tilfinningar gagnvart því sem hún taldi vera að hjá syni sínum. 

Hún telur að meira mark þurfi að taka á foreldrum sem hafa áhyggjur af börnum sínum 

og að þekking þeirra á börnunum sé meiri heldur en háskólamenntun getur gefið 

læknum og hjúkrunarfólki. Það sé full ástæða til að taka þær upplýsingar sem foreldrar 

geta gefið um barnið alvarlega. Sædísi finnst hún hafa mætt miklum hroka í 

heilbrigðiskerfinu og að hún hafi um tíma verið afskrifuð sem móðursjúk og því hafi 

barninu hennar ekki verið sinnt. Hún talar þó vel um flesta barnalækna og segir að þeir 
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geri sér margir grein fyrir því að oft veit mamma best: „Mér finnst vanta rosalega uppá á 

þessu sviði, alveg svakalega.“ Sædís er ósátt við leikskólann og hún er ósátt við 

tengiliðinn sinn hjá Greiningarstöðinni. Hún segist hafa þurft að berjast í mæðraskoðun, 

ungbarnaeftirlitinu og við lækna, sem ekki vildu hlusta á það sem hún hafði að segja, frá 

því að hún varð ólétt af Sigga. Hún er útkeyrð og langþreytt en langt frá því að gefast 

upp. 

Sædís hafði ekkert val um þjálfunaraðferð þar sem á leikskólanum sem Siggi var á var 

bara skipulögð kennsla (TEACCH) í boði. Hún var mjög ósátt við þetta. Hún segir að 

Siggi sé ekki mjög myndrænn og að hann vinni illa úr kyrrmyndum og því myndi það 

henta honum betur að fá atferlisþjálfun. Þar að auki eigi hún sjálf í erfiðleikum með að 

skilja þessa þjálfunarleið. Þrátt fyrir að Siggi sé kominn á annan leikskóla í öðru 

bæjarfélagi, þá fær hún ekki að skipta um þjálfunaraðferð fyrir hann. Það sé þó ekki 

leikskólinn sem standi í vegi fyrir því að hún fái að skipta um þjálfunaraðferð heldur sé 

það Greiningarstöðin. Hennar tengiliður er með skipulagða kennslu og hún hefur sagt að 

það sé of mikið vesen að skipta um aðferð. Hún taldi sig hafa leikskólann með sér en 

þegar á hólminn var komið stóð hún ein gegn Greiningarstöðinni og fékk engu breytt.  

Hugrún segir að þau hjónin hafi í upphafi fengið tengilið á Greiningarstöðinni sem hafi 

verið atferlisþjálfari en þeim hafi verið sagt að þau þyrftu að velja leið og ef þau vildu 

velja skipulagða kennslu þá fengju þau bara nýjan tengilið. Hún segir þau hafa viðað að 

sér miklum upplýsingum og farið í mikla rannsóknarvinnu til að kynna sér þessar tvær 

aðferðir en að þeim hafi samt gengið illa að skilja muninn á þeim. Þau fóru í heimsóknir 

á tvo leikskóla til að fá að fylgjast með báðum leiðunum og þar að auki lásu þau mikið á 

Internetinu. Hún segir:  

Sem betur fer erum við bæði mjög góð í ensku og getum lesið fræðigreinar sem fjalla 

um þetta. Jú við fengum að fylgjast með báðum aðferðum en við fengum sko þannig 

lagað séð engar upplýsingar um þetta. Þetta er bara sett í hendurnar á þú veist, 

foreldrunum. Þau þurfa bara að leggjast í rannsóknir. Allavega ef þau vilja taka vel 

upplýsta ákvörðun... 

Dagmar fór á námskeið í bæði TEACCH og atferlisþjálfun og valdi þá seinni eftir það 

og var aldrei í neinum vafa. Til að velja þjálfunaraðferð fóru Arnar og Guðný í 

heimsóknir á þrjá leikskóla og fengu að fylgjast með hvernig unnið var eftir þessum 

tveimur aðferðum. Þau völdu svo þjálfunaraðferð í samráði við tengilið frá 
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Þjónustumiðstöð í sínu bæjarfélagi og Greiningarstöðinni. Þau töldu sig hafa fengið 

nægilegar upplýsingar um aðferðirnar. Þau hafa hins vegar ekki alltaf verið sátt við þá 

þjónustu sem Konráð fékk á leikskólanum. Þegar hann fékk frumgreiningu upp á grun 

um einhverfu átti hann rétt á þriggja tíma stuðningi á dag en þau segja að það hafi ekki 

fengist. Guðný segir:  

...en því miður þá sem sagt var ekkert unnið með hann neitt ... samt sátum við fleiri 

fleiri fundi með bæði deildarstjóranum hans og ... sérkennslustjóranum og þær 

eiginlega blákalt lugu bara að okkur, upp í opið geðið á okkur, að hérna það væri verið 

að vinna með hann og jú jú það var verið að gera þetta og það var verið að gera hitt og 

svo bara missti hún það út úr sér rétt fyrir jólin, þá er nottulega heil önn liðin, að það 

hafði ekkert verið gert fyrir hann. Ekki neitt. Það var ekki einu sinni sest niður með 

honum í hálftíma... 

Þau uppgötvuðu það eftir á að þjálfarinn sem átti að vera að vinna með Konráði sat 

aldrei fundi með þeim og þegar þau nefndu þetta við tengilið sinn hjá þjónustumiðstöð 

bæjarfélagsins síns fengu þau það á hreint að hann átti að sitja alla fundi. Í framhaldi af 

þessu kom tengiliðurinn með þeim á fund og setti upp dagskrá fyrir leikskólann og gekk 

eftir því að henni yrði fylgt.  

Guðný og Arnar telja að það sé ágætis aðgengi að upplýsingum um það sem barnið eigi 

rétt á en Guðný segir jafnframt:  

... þó það sé nóg af upplýsingum í boði, þú getur leitað þér að upplýsingum allstaðar, 

en þú veist þú þarft samt að berjast fyrir öllu, berjast fyrir því að ná fram réttindum 

barnsins þíns. Og það nefnilega getur tekið alveg gríðarlega á að þurfa alltaf að vera 

að hjakkast í, hjakkast í, hjakkast í öllum ... Maður finnur það bara að ef maður slakar 

aðeins á þá fer einhvern veginn allt í vitleysu, þú þarft stöðugt að vera að böggast, 

þarft stöðugt að vera leiðinlega mamman, bara til að þú fáir þínu framgengt. Af því að 

um leið og ... þær finna það að þú slakir aðeins á og svona skiptir þér ekki alveg af 

sko, þá einhvernvegin fer þetta allt í svona einhverja vitleysu. Þannig að... Þetta getur 

bara oft verið bölvuð barátta.  

Lára hafði áður unnið á leikskóla þar sem skipulögð kennsla var í boði en var búin að 

skipta um starf og vann nú á leikskóla þar sem unnið var með atferlisþjálfun. Hún hafði 

séð miklar framfarir koma fram út frá þeirri þjálfunarleið og valdi þess vegna þá aðferð 

fyrir Svavar .  
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Á leikskólanum sem Björgvin sonur Birnu og Gunnars var á var ráðinn starfsmaður með 

kunnáttu í atferlisþjálfun til að sjá um hann um leið og grunur kom upp um að eitthvað 

væri að hjá honum. Þau voru sátt við þá aðferð og skoðuðu aldrei hina leiðina. Birna og 

Gunnar virðast vera þeir foreldrar sem allt hefur gengið upp hjá og þau sögðust ekki 

hafa yfir neinu að kvarta í sambandi við þjónustu og réttindi, allt hafi í raun bara komið 

upp í hendurnar á þeim. Þau eru einu þátttakendurnir sem virðast fá allar upplýsingar 

tengdar einhverfu eða barninu í gegnum teymið sem vinnur með Björgvini og þau leita 

aldrei út fyrir það. 

Þau ásamt Hrafnhildi og Dagmar voru einu þátttakendurnir sem töluðu ekki um neina 

árekstra við „kerfið“. Jóel Ingi sonur Dagmarar er í sérskóla og þar fær hann öllum 

sínum þörfum fullnægt. Það gekk vel með hann á leikskólanum og það var allt gert sem 

átti að gera en henni fannst samt að hann hafi fengið að vera í leikskólanum upp á náð 

og miskunn leikskólastjórans og að henni hafi fundist hún þurfa að vera í raun þakklát 

fyrir að hann hafi fengið að vera þarna. Hún segir að þegar hann fór í skóla þá hafi 

mikið breyst:  

... bara ef ég á að vera alveg hreinskilin það sem gerðist var bara að allt í einu gat ég 

bara verið heilalaus ... Það var bara séð um allt, hann var bara sóttur og keyrður ... 

auðvitað er þetta kannski ekki alveg þannig, og maður þarf að tala við ógeðslega marga 

og svo kemur skammtímavistun og stuðningsforeldrar og skilurðu, maður er alltaf að 

tala við svo mikið af fólki og muna eftir að hringja þangað og er eitthvað að frétta og 

svona. 

Þegar Svavar sonur Láru fór í skóla þá fann hún fyrir því að hún þurfti meiri 

upplýsingar en persónuleg sambönd höfðu gefið henni hingað til. Hún þekkti vel til í 

leikskólaumhverfinu en þegar hún þurfti að fylgjast með málum í grunnskólanum til að 

tryggja syni sínum réttindi í skólakerfinu þá nægði sú kunnátta og þau sambönd sem 

hún hafði ekki lengur. Hún var ekki sátt við hvernig skólinn tók á málum sonar hennar 

og því ákvað hún að finna út úr því nákvæmlega hvað það var sem skólanum bar að 

gera fyrir hann. Það reyndist flókið. Hún segir:  

Ef þú skoðar bara mismuninn á hérna upplýsingum sem þú getur fundið á milli 

leikskóla og grunnskóla þá er það bara tvennt ólíkt ... þú þarft að kafa bara djúpt til þess 

að finna einhverjar upplýsingar um grunnskólann en þetta er allt bara, þú veist vel 

skipulagt inni hjá leikskólanum. Alveg frá því hvernig þeir úthluta fjármagni og hvernig 

á að sjá um það og hvernig á að úthluta því, eða þú veist hvernig bara á að halda utan 
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um það. Meðan það bara er eiginlega ekkert um grunnskólann. Það er eins og það sé 

enginn rammi í kringum þetta. 

Lára endaði á því að fá lögfræðiálit á því hvað það var sem skólanum bar sannarlega að 

veita barninu.  

Lára hefur verið í mikilli baráttu við grunnskólann sem Svavar gengur í og telur að hann 

sé ekki að fylgja lögum og að ekki sé passað nægilega vel upp á að öll mál séu í réttum 

farvegi. Hún vill meina það að viðhorfið í grunnskólanum sé ekki nógu gott: 

... það vantar bara algjörlega viðhorf til þessa málaflokks ... að fólk sé tilbúið til þess 

að leita leiða ... Til þess að takast á við þetta. Mín upplifun er bara, það á alltaf að 

reyna að ýta þessu út í horn. Það er bara svoleiðis. 

Lára segir jafnframt að starfsfólk í grunnskólanum sé ekki nógu duglegt við að verða sér 

úti um upplýsingar og þekkingu eins og það þurfi að gera ef ætlunin sé að bjóða upp á 

„skóla án aðgreiningar“. Hún segir líka að það sé of mikið um að ráðið sé inn fólk til að 

sjá um börn sem þurfa sértæk úrræði sem hafi enga þekkingu til þess:  

Og fyrir utan það bara að skólinn á bara að leita sér þekkingar. Þetta er bara orðin 

staðreynd í dag og þú ert með heiltæka skólastefnu, eða skóla fyrir alla, þá bara á 

skólinn að hafa þekkingu á þessu. Og mér finnst vanta að það sé ráðið meira af 

faglærðu fólki, og þá er ég að tala um þroskaþjálfa ... þroskaþjálfi er með 

fagþekkinguna á fötluninni ... Þannig að stuðningurinn hjálpar barninu út frá fötlun 

þess ... kennarinn heldur bara áfram með sína kennslu. 

Viðhorf hjá þeim sem eru ráðnir til að sinna stuðningi segir Lára að sé oft rangt. Í 

bekknum hjá syni Láru er aukakennari sem á að aðstoða með hann en sem segir oft að 

strákurinn eigi bara eftir að þroskast. Lára er ósátt við þennan starfsmann og vill hann 

burt. Hún skilur ekki af hverju verið er að greina börn ef starfsfólk skólans getur svo 

bara ákveðið upp á sitt einsdæmi að taka ekki mark á upplýsingunum um það og haldið 

því fram að ekkert sé að því.  

Lára segir einnig að skólinn hafi reynt að komast hjá því að kenna Svavari fög sem 

töldust erfið og að það hafi alltaf verið í gangi einhverjar tilraunir við að taka út 

einhverjar námsgreinar. Hún er alls ekki sátt við þetta og vill að skólinn geri kröfur til 

hans þar sem að hún telur að hann geti alveg staðið undir þeim: „Þetta er svolítið 

viðhorfið, þú veist, við nennum ekki að hafa fyrir þessu, sleppum þessu bara. Ef maður 
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er ekki foreldri sem er argandi og gargandi dag eftir dag eða annan hvern dag þá gerist 

ekkert.“ Hún segir að þetta sé mjög lýjandi jafnvel fyrir fólk sem er sterkt fyrir og auk 

þess hafi það mikil áhrif á vinnuna hjá henni þar sem hún hafi sífellt þurft að vera að 

stökkva frá til að takast á við einhver vandamál tengd skólanum. Hún setti sig vel inn í 

allt og eftir að hafa orðið sér úti um upplýsingar, þá komst hún að því að skólinn hafði 

ekki sótt um fjármagn út frá réttri greiningu og fékk því minni peninga til veita 

drengnum stuðning en hefðu átt að koma. Henni finnst það út í hött að það þurfi foreldri 

til að grafa fram upplýsingar um þetta og finnst vanta metnað í skólann til að sjá vel um 

þessi mál.  

Hörður og Arna hafa orðið að slást við ýmsar stofnanir frá því að Þráinn fékk greiningu. 

Þau þurftu í byrjun að fara í gegnum langt ferli til að fá rétta greiningu fyrir hann. Þegar 

því var lokið þá hófst barátta við Tryggingastofnun við að fá afturvirkar bætur sem þau 

áttu rétt á. Þau fengu upphaflega synjun en kærðu það. Arna segir: „Við þurftum að 

skila þessu voðalega formlega ... við fengum sko vinkonu okkar til þess að gera þetta 

fyrir okkur. Þú verður að skrifa greinagerð ... við bara stóðum hérna frosin foreldrarnir 

og áttum að fara að skrifa einhverja greinagerð“. Hörður segir að hann geti talað sig í 

gegnum allt en að koma hlutum frá sér skriflega sé ekki hans sterkasta hlið. Það getur 

því reynst foreldrum erfitt að koma þeim upplýsingum til skila sem Tryggingarstofnun 

fer fram á og æskilegt að hægt væri að finna leiðir til að auðvelda þeim það.  

Hörður og Anna hafa einnig verið ósátt við þjónustuna frá sinni hverfismiðstöð frá 

byrjun og staðið í miklu stappi við starfsfólkið þar. Þegar viðtölin voru tekin voru þau 

með fjórða ráðgjafann þar frá því þau sneru sér fyrst þangað. Þau reyndu ítrekað að fá 

upplýsingar um þá þjónustu sem Þráinn átti rétt á en fengu ekki. Hörður segir: „Það eru 

mörg ár síðan ég bað um það ... ég vildi bara fá að vita nákvæmlega á hverju áttu rétt á 

... miðað við hans greiningu ... ég hef ekki fengið einn staf um það.“ Þeim var boðin 

þjónusta sem þau þurftu ekki á að halda og þegar þau vildu ekki þiggja hana þá gekk 

mjög erfiðlega fyrir þau að fá upplýsingar um önnur réttindi barnsins. Þar að auki hefur 

gengið mjög erfiðlega að fá þjónustu fyrir drenginn hjá skólanum. Hann er dugmikill á 

sumum sviðum en gekk til dæmis mjög illa í stærðfræði. Það gekk þó betur hjá honum 

námslega en félagslega. Það var erfitt að fá stuðning fyrir hann og þau segja að hann fái 

minni aðstoð vegna þess hversu meðfærilegur hann er, hann er ekki með nein læti. Að 

lokum sögðust þau hafa þurft að berja í borðið hjá skólastjóranum til að eitthvað færi að 

gerast. Þau fóru líka þá leið að fá fólk frá Sjónarhóli til að koma á fund í skólanum og 
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var starfsfólk skólans sem vann með drengnum ósátt við það þar sem Sjónarhóll gerði 

ákveðnar kröfur á skólann. Þau telja sig hins vegar vera heppin að því leytinu að á 

fundinn kom þroskaþjálfanemi, sem er sjálf fötluð, og segja að þeim sem á fundinum 

voru hafi brugðið við það. Þessi nemi vissi af eigin reynslu ýmislegt um skólakerfið og 

hafði upplýsingar um hvaða leiðir væru færar til að koma til móts við barnið og kom 

með fullt af hugmyndum um það hvernig hægt væri að bregðast við í skólanum, sem 

gerðu jafnframt miklar kröfur til þeirra sem þar unnu.  

Í rýnihópnum var ekki mikið rætt um samskipti við „kerfið“ nema aðallega þegar kom 

að Greiningarstöðinni. Þær voru allar mjög ánægðar með þá þjónustu sem þær fengu þar 

nema Kolbrún. Hún er mjög ósátt við nokkra aðila á Greiningarstöðinni og einnig við 

tengilið á hverfismiðstöð í bæjarfélaginu sínu. Henni finnst eins og hennar tengiliður þar 

hafi svikið sig og segir þegar rætt var um þessa manneskju: „Ég hef ekki góða reynslu 

af henni. Og ég bara í hvert einasta skipti sem ég hitti hana þá bara fer hjartað bara í 

hnút.“ Hún segir að þessi tengiliður hafi til að byrja með hitt Þorkel Óla án þess að hún 

vissi af því fyrr en eftirá. Eftir það hafi þessi tengiliður byggt upp hjá henni falskar 

vonir með því að segja að þetta væri svo fínn strákur og að hún þyrfti nú ekki að hafa 

neinar áhyggjur. Þorkell Óli fékk svo að lokum greininguna dæmigerð einhverfa. Það 

var mikið sjokk og hún var ekki búin að búa sig undir það: „... allar mínar vonir fóru 

upp í ok hann er kannski ekkert með greiningu, kannski var þetta allt saman 

misskilningur. Svo gekk ég með það í maganum í sex mánuði. Svo bara fæ ég aftur 

löðrung.“ Hún segir að allt sem hún hafi núna lært um einhverfu og þjálfun eins og það 

að byrja þjálfun sem fyrst hafi þessi tengiliður ekki farið eftir. Hún hafi meira að segja 

sagt að ekki ætti að byrja þjálfun strax: „Allt sem hún sagði mér var lygi.“ Kolbrúnu 

finnst að það ætti að vera vefsíða þar sem upplýsingar um allt ferlið í sambandi við 

greiningu og þjálfun barnanna ætti að vera að finna. Hún segir að tengiliðurinn hafi 

komið með allskonar afsakanir en að aðalmálið hafi verið það að bæjarfélagið sé að 

skera allt niður og að þessi kona hafi verið með allt of mikið af börnum á sinni könnu.  

 

6.5.1. Samantekt 

Það er ljóst út frá þessu að viðhorfið hjá „kerfinu“ er ekki alltaf hliðhollt börnum. Áður 

var hér fjallað um viðhorf heilbrigðiskerfisins til foreldra sem höfðu áhyggjur af 

börnum sínum og sem foreldrunum fannst ekki alltaf gott. Þegar greining eða 
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forgreining er loks til staðar þá tekur oft ekki betra við. Það þarf að slást við 

Tryggingastofnun og menntakerfið og þetta getur dregið alla orku úr foreldrum. 

Foreldrar þurfa að hafa allar upplýsingar um réttindi barnanna á hreinu til að geta fylgst 

með því að ekki sé verið að brjóta á rétti þeirra.  

Foreldrar fóru misjafnar leiðir við að velja þjálfunarleið fyrir börnin sín. Sædís hafði í 

raun ekkert val þar sem leikskólinn bauð bara upp á TEACCH. Hún vildi svo breyta 

þegar hann var kominn á nýjan leikskóla en hún fékk það ekki og segir að 

Greiningarstöðin hafi staðið í vegi fyrir því. Hugrún og Arnar og Guðný fóru í 

heimsóknir og kynntu sér málin vel. Hugrún var þó samt ekki alveg með á hreinu hver 

munurinn á aðferðunum var. Dagmar fór á námskeið í báðum aðferðunum áður en hún 

valdi. Birna og Gunnar tóku þeirri þjálfunarleið sem leikskólinn í raun valdi þegar ráðin 

var inn manneskja með kunnáttu á atferlisþjálfun. Lára þekkti til atferlisþjálfunar í 

gegnum starf sitt og hafði séð árangurinn af henni og varð hún því fyrir valinu.  

Í flestum tilfellum gekk allt vel á leikskólunum nema í tilfelli Guðnýjar og Arnars, þar 

sem það kom í ljós að sá stuðningur og þjálfun sem barnið var sagt vera með var ekki til 

staðar og hjá Sædísi, sem fannst leikskólinn ekki standa með sér þegar hún vildi breyta 

um þjálfunaraðferð. Vandamálin byrja hjá mörgum í skólakerfinu þó ekki hjá Dagmari 

sem var með barnið sitt í sérskóla. Foreldrar einhverfra barna í almenna skólakerfinu 

þurfa margir hverjir að berjast fyrir réttindum barnanna og það oft lengi. Þau hafa því 

mikla þörf fyrir upplýsingar um réttindi barnanna innan skólakerfisins. Lára var búin að 

vera í langri baráttu við skóla Svavars og endaði á að fá lögfræðiálit og Hörður og Arna 

voru sömuleiðis búin að standa í miklu stappi við skóla Þráins. Þau enduðu á að fá 

Sjónarhól í málið. Þau voru líka mjög ósátt við þjónustu Tryggingastofnunar og þurftu 

aðstoð við að kæra niðurstöðu þeirra vegna afturkröfu umönnunarbóta. Þau voru þar að 

auki mjög óánægð með þá þjónustu sem þau höfðu fengið frá hverfismiðstöð 

sveitarfélagsins. Flestir foreldrar töluðu vel um Greiningarstöðina nema Kolbrún sem 

var ekki sátt við suma starfsmenn þar og hún er einnig mjög reið út í sinn tengilið hjá 

hverfismiðstöðinni og segir að hún hafi bara logið að sér. Það var mjög sjaldgæft að það 

væru engir árekstrar og í raun bara tvennir foreldrar sem töluðu ekki um neitt í þá veru. 
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6.6. Stuðningur frá samfélaginu 

Það er flestum foreldrum mikilvægt að hafa góðan stuðning frá sínum nánustu, sem og 

samfélaginu öllu. Hér að framan var farið yfir samskipti fólks við þau „kerfi“ sem koma 

að málum barnanna eins og menntakerfið, heilbrigðiskerfið og almannatryggingakerfið 

og ljóst að þau geta verið erfið. Baráttan fyrir stuðningi og skilningi frá nánustu 

aðstandendum og samfélaginu almennt getur líka verið alveg jafn erfið.  

Stuðningur frá nánustu aðstandendum þátttakenda var misjafn. Hugrún sagði að þau 

hafi fengið góðan stuðning og skilning frá sínum nánustu. Þau dreifðu upplýsingum um 

einhverfu til ættingja og vina og báðu fólk um að kynna sér málin vel og tóku allir vel í 

það. Sara gerði einnig það sama:  

... ég er bara búin að umkringja mig þannig fólki og ég er rosa mikil upplýsingaveita, 

sama hvort að fólk vill tala um einhverfu og fræðast um hana þá bara skal það gera 

það ef það ætlar að vera í mínum innsta hring.  

Það voru þó ekki allir svo heppnir. Arnar og Guðný stóðu frekar ein og fengu ekki 

mikinn skilning frá sinni fjölskyldu. Guðný segir:   

...mér finnst eiginlega bara hreint út sagt bara fordómar og fáfræði í fjölskyldunni og 

þau bara neita að hlusta og neita að skilja og neita að ræða um þetta ...við höfum bara 

nánast ekki fengið neinn stuðning þannig.  

Þau fengu fjölskyldufund á Greiningarstöðinni þar sem farið var yfir málin með 

fjölskyldmeðlimum en það breytti engu.  

Það sama gilti um Hörð og Örnu. Þau fengu lítinn skilning frá sinni fjölskyldu og töldu 

það vera þar sem drengurinn þeirra væri yfirleitt nokkuð meðfærilegur: „Sko mamma 

hans [Harðar] segir alltaf, þetta sé svo lítil einhverfa og þá þarf ekki að hjálpa okkur ... 

við fáum engan stuðning í kringum okkur“ sagði Arna. Þau hafa meðal annars fengið 

aðfinnslur frá móður hennar um uppeldisaðferðir sem þau nota á Þráinn þrátt fyrir að 

það séu aðferðir sem þau hafa lært á námskeiðum meðal annars hjá Greiningarstöðinni.  

Ömmur og afar eiga stundum í erfiðleikum með að meðtaka upplýsingar um að það sé 

staðreynd að barnabarnið hafi greinst með einhverfu og að það sé ævilangt. Pabbi Söru 

spurði hana hvort ekki væri hægt að fá „second opinion“ þegar hún sagði honum frá 
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greiningunni. Afi mannsins hennar Láru á sömuleiðis í erfiðleikum með þetta og spyr 

reglulega hvort þetta sé ekki að fara að eldast af honum.  

Stundum dugar ekki að láta fólk fá skriflegar eða munnlegar upplýsingar um stöðu 

barnanna. Lára talar um að fólk í kringum þau hafi jafnvel ekki alveg tekið erfiðleika 

Svavars trúanlega þegar þau sögðu frá þeim, heldur hafi það þurft að sjá hegðun hans 

með eigin augum. Kristín segir það sama. Það var ekki fyrr en fólk var farið að gera sér 

grein fyrir því að Karítas hafði óvenjulega kunnáttu miðað við aldur að henni var trúað. 

Hún segir: „Fólk er ekki tilbúið að kaupa söguna þegar ég segi því frá því.“ Hún sagðist 

oft hafa óskað sér þess að hún ætti barn með sýnilega fötlun þar sem þá þyrfti hún 

allavega ekki að sanna fyrir fólki að það væri eitthvað sem háði barninu. Stefanía býr í 

litlu bæjarfélagi og fer yfirleitt í sömu búðina og flestir í nágrenninu þekkja þau 

mæðgin. Þannig að hún segist ekki mæta miklum fordómum dags daglega. Sonur 

hennar er sýnilega fatlaður og hún segist finna fyrir því þegar hún fer á staði eins og 

Kringluna, þar sé starað meira á hann.  

Stefanía hefur óvenju góðan stuðning í kringum sig. Þegar ljóst var að Skúli væri 

fatlaður þá tók mamma hennar sér frí frá vinnu í tvö ár og var með þeim í öllu ferlinu, 

fór með þeim í æfingar og allt sem þurfti að gera með barninu. Hún hefur því frá 

upphafi haft miklar upplýsingar og þekkingu á því hvað háði drengnum. Í dag er það 

ennþá svo og eru foreldrar Stefaníu mjög mikið með Skúla og á hann þar annað heimili.  

Kristín segir að hún hafi oft mætt fordómum í garð dóttur sinnar og einnig eldri dætur 

hennar þegar þær eru að passa hana, sérstaklega þegar Karítas tekur einhverskonar kast. 

Hún segir að þær gangi núna alltaf um með lítil spjöld frá Umsjónarfélagi einhverfra þar 

sem stendur að þessi einstaklingur sé með einhverfu og einhverjar smá upplýsingar um 

það. Dætur hennar rétta fólki þessi spjöld hiklaust þegar systir þeirra missir stjórn á sér 

og fólk fer að hneykslast á henni.  

Margir mæta skilningsleysi og Kolbrún lenti til dæmis í því að vera vísað út af 

Fiskmarkaðnum þegar þau hjónin fóru þangað að borða með Þorkel Óla. Það var þó 

ekki af því að barnið væri með læti, heldur vegna þess að hann vildi sitja undir borði. 

Hún segir að ekki hafi heyrst í barninu en að þetta hafi verið talin óæskileg hegðun á 

staðnum og þau beðin um að fara. Mikil viðbrögð urðu við þessu í rýnihópnum og voru 

þær allar mjög reiðar yfir því að heyra þetta. Sara sagði mjög reið og með mikilli 

áherslu:  



85 

 

Þetta bara er ekkert í lagi. Þetta er nákvæmlega meinið ... Þetta er barn sem þarf að 

gera þetta til þess að róa yfirstrekkt taugakerfi, þá þarf það að sitja undir borði og ekki 

gera flugu mein og það er bara óásættanlegt af því að þetta passar ekki inn í þetta 

norm.  

Það virðist því víða í samfélaginu vera skortur á þekkingu um hvað einhverfa er og 

skilningur á einkennum hennar lítill.  

Margir foreldrar tala um hvernig börnin halda í sér slæmri hegðun og sýna hana ekki við 

ákveðnar aðstæður en sleppa sér svo þegar þau eru komin heim. Ættingjar og vinir sjá 

börnin í takmörkuðum aðstæðum og gera sér enga grein fyrir erfiðleikunum. Þegar farið 

er með barn á einhverfurófinu í barnaafmæli þá er það kannski rólegt og gott í tvo 

klukkutíma, situr jafnvel bara eitt og dundar sér. Svo þegar heim er komið þá er barnið 

búið að halda í sér allri vanlíðaninni og þá er henni sleppt út þar. Aðstandendur sjá sem 

dæmi sjaldnast hvernig gengur að fara með barnið í klippingu. Lára talar á svipuðum 

nótum. Hún segir að vinir þeirra væru ekki að umgangast hennar strák þegar hann væri 

sem erfiðastur. Í eitt skiptið fóru þau með vinahópi í útilegu og þá sáu þeir hvers kyns 

var, sérstaklega þegar þau upplifðu öskrin og lætin við að koma honum í rúmið:  

Þá svona áttuðu þau sig kannski svona smá á þessu. En ég held að þau hefðu aldrei 

gert sér grein fyrir hversu mikið. Og ég held að það sé svolítið með fjölskylduna og 

svona, fólk áttar sig ekkert á því hvað þetta er mikið og hvað fólk er að kljást við og 

svona.  

Þetta á líka við í skólum og leikskólum. Hörður og Arna og Guðný og Arnar töluðu öll 

um að þeirra strákar væru góðir og meðfærilegir í skóla og leikskóla en kæmu svo heim 

og tækju þá út vanlíðanina sem hefði byggst upp um daginn. Sædísar saga var á 

svipuðum nótum og hinna. Mamma hennar var henni mikill og nauðsynlegur stuðningur 

þar sem hún er ein með þrjú börn en þó skildi hún ekki alltaf hversu mikið eftirlit Siggi 

þurfti. Í eitt skipti náði hann að eyðileggja stóla með hnífi þar sem að hún var ekki að 

fylgjast nægilega vel með honum þegar hann var í pössun hjá henni. Sædís sagði: „... 

mamma eins og ég segi, hún meinar vel og hún vill vel en hún áttar sig ekki alveg á því 

að ... hann hefur til dæmis ekki orsök og afleiðing tenginguna ennþá alveg fullkomlega 

til staðar“ Hún bætir við:  

...ég mæti rosalega mikið þessu, „en hann er svo góður hjá okkur“. Og það sem að fólk 

áttar sig ekki á er að þegar hann er ekki öruggur, að Siggi heldur í sér ... þegar hann er 



86 

 

ekki í aðstæðum sem hann treystir þá heldur hann bara í sér og svo hleðst í hann. Svo 

þegar hann kemur til mín þá springur hann en þá er hann kominn í öruggar aðstæður, 

hann veit hvar hann hefur mig og allt saman og þá bara hann er bara snar, bara 

andsetinn ... ég veit alltaf hvenær hefur verið erfitt á leikskólanum þó svo þær segi 

„ohhh hann er svo góður í dag“. Svo kem ég að sækja hann, þá bara grætur hann alla 

leiðina heim og þá veit ég að það gerðist eitthvað á leikskólanum.  

Heimildarmyndin Sólskinsdrengurinn kom sterkt fram í nánast öllum viðtölunum. 

Þráinn sonur Harðar og Örnu fékk greiningu þegar myndin var nýkomin út og einhverfa 

var mikið í umræðunni. Að mati foreldra og ættingja þeirra þá duttu þau inn í einhvern 

tískupakka. Hugrúnar strákur var greindur á svipuðum tíma. Hún sagði:  

Æi það varð til einhver svona steríótýpa af einhverfum og fólk heldur að það sé bara 

alviturt um einhverfu ef það hefur séð Sólskinsdrenginn. --- En ég meina það er ekki 

eins og sú mynd sé einhver stóri sannleikurinn um einhverfu. Hún er mynd um þú 

veist... einn ákveðinn dreng og hans fjölskyldu og þeirra alveg stórmerkilegu reynslu 

og ótrúlegar framfarir, en samt þú veist hjá einum dreng. Ekki hjá öllum einhverfum 

yfir höfuð. 

Rýnihópurinn ræddi talsvert um Sólskinsdrenginn og allar voru þær sammála um að 

myndin hefði verið æðisleg en kannski meira svona bíómynd. Þetta væri ekki raunhæft 

og fæstir foreldrar hefðu efni á því að gera það sem foreldrar Kela gerðu. Kristín sagði 

að það þyrfti að gera mynd um einhverf börn sem „fúnkera“ eins og umfjöllun um 

einstaklinga með Asperger-heilkenni sem hefur verið aðeins í fjölmiðlum undanfarið. 

Sara sagði um Sólskinsdrenginn: „Manni hlýnaði um hjartarætur, en svo mikil bara 

bíómynd. Það var enginn raunveruleiki sem ég tengdi við.“ Foreldrar voru flestir 

ánægðir með myndina en voru nánast allir sammála um að það vantaði umfjöllun um 

minna einhverf börn, þessi sem eru miklu algengari en börn eins og Keli í 

Sólskinsdrengnum. Hann hafi verið gerður að einhvers konar samnefnara fyrir öll 

einhverf börn og það er samt mjög langt frá því að vera þannig. Nánast allir 

þátttakendurnir voru á því að það þyrfti að stórauka fræðslu um einhverfu og 

fjölbreytileika hennar til almennings og einnig til heilbrigðiskerfisins. Foreldrarnir voru 

margir á því að það væru svo miklar staðalímyndir í gangi og að fólk sæi bara fyrir sér 

annað hvort einhvern sem snéri sér í hringi blakandi höndum eða einhvern undarlegan 

ofurgáfaðan einstakling með þráhyggjur þegar það heyrði orðið einhverfa á meðan 

staðreyndin er að flest einhverf börn hafa ekki sjáanlega fötlun og fæst hafa einhverjar 
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ofurgáfur. Þetta eru yfirleitt börn sem líta út eins og flestir aðrir og enginn leið að sjá 

mun á þeim og öðrum börnum nema af þeim sem vel þekkja til.  

 

6.6.1. Samantekt 

Flestir foreldrarnir virðast hafa lent í einhvers konar fordómum frá fólki, ýmist frá 

nánum ættingjum og vinum eða frá ókunnugum. Margir foreldrarnir höfðu lagt á sig 

töluverða vinnu við að upplýsa fólk í sínu nánasta umhverfi en það hafði ekki alltaf 

borið árangur. Í mörgum tilfellum sýndi stórfjölskyldan fötlun barnsins ekki skilning og 

töldu foreldrana ímyndunarveika eða töluðu um greiningaræði. Upplýsingar geta verið 

af ýmsum toga og það virðist ekki vera nóg að miðla upplýsingum um einhverfu 

skriflega eða munnlega. Margir virðast þurfa að verða vitni að hegðun einhverfra barna 

og fá þannig upplýsingar og skilning á því hvað felst í því að vera einhverfur og hvernig 

það lýsir sér hjá barninu. Það er ekki nægilegt að foreldrarnir séu búnir að segja fólki og 

jafnvel lýsa því. Jafnvel formleg greining frá Greiningarstöðinni er ekki nóg til að 

sannfæra sumt fólk. Meira að segja lenda foreldrar í því að aðilar í menntakerfinu efist 

um greiningarniðurstöður. Það þarf virkilega að sjá börnin upp á sitt versta til þess að 

það geti með eigin augum staðfest að foreldrarnir fari með rétt mál og tekið 

upplýsingarnar um einhverfu trúanlegar. Mörg börn virðast ná að halda í sér þegar þau 

eru þar sem þau eru ekki alveg örugg og taka svo út vanlíðanina þegar þau koma heim 

þar sem enginn sér til nema foreldrar og systkini. Foreldrar þurfa því sífellt að vera að 

sanna skerðingu barnanna sinna fyrir ættingjum og vinum og berjast fyrir því að þeim 

sér trúað. Þegar foreldrum er ekki trúað eða skerðingin ekki talin mjög mikil þá fær fólk 

bæði lítinn skilning og litla aðstoð frá sínum nánustu. Það var ein undantekning í 

rannsókninni þar sem ekki þurfti einu sinni að fræða ættingja, þeir bara voru með frá 

byrjun í tilfelli Stefaníu. Margir foreldrarnir eru hinsvegar nánast án alls stuðningsnets. 

Ömmur og afar eiga oft í sérstökum erfiðleikum með að bæði trúa greiningunni og líka 

skilja hversu miklu eftirliti barnið getur þurft á að halda.  

Það þarf að vinna gegn fordómum um einhverfu í samfélaginu með því að koma fram 

upplýsingum um einhverfu og fjölbreytileika hennar svo að foreldrar mæti meiri 

skilningi í framtíðinni. Kvikmyndin um Sólskinsdrenginn opnaði augu margra en virðist 

samt hafa fest í sessi staðalímyndir um einhverfu sem erfitt er að brjóta upp.  
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7. Umræða 

Í upphafi rannsóknar var lagt upp með fimm rannsóknarspurningar. Hér verður leitast 

við að svara þeim út frá því fræðilega efni sem hér hefur verið fjallað um og 

niðurstöðum úr viðtölum við þátttakendur og rýnihóp.  

 Hvar og hvernig kviknaði grunur um einhverfurófsröskun og hvernig brugðust 

foreldrar við þegar sá grunur kom í ljós? 

 Hvernig upplifðu foreldrar það að þurfa að velja þjálfunaraðferð fyrir barnið og 

hvernig var sú ákvörðun tekin? 

 Hvernig og hvar leita foreldrar að upplýsingum um einhverfurófsraskanir og 

hvernig upplifa þeir þá leit? 

 Upplifa foreldrar einhverjar hindranir við upplýsingaleitina? 

 Upplifa þátttakendur stuðning frá fjölskyldu sinni og samfélaginu? 

 

7.1. Hvar og hvernig kviknaði grunur um einhverfu? 

Það var mjög misjafnt hvernig grunur um einhverfurófsröskun kviknaði. Marga foreldra 

grunaði að eitthvað væri að en voru ekki vissir um hvað og fáa grunaði einhverfu. Það 

voru aðeins tveir þátttakendur sem voru búnir að gera sér grein fyrir því að um 

einhverfu væri að ræða áður en að greiningu kom. Að sama skapi virtist 

heilbrigðiskerfið og/eða menntakerfið ekki alltaf sjá einhverfueinkenni. Heilsulæsi 

samkvæmt WHO er vitsmunaleg og félagsleg hæfni sem segir til um hvatningu og getu 

til að fá aðgang að, skilja og nota upplýsingar á þann hátt sem ýtir undir og viðheldur 

góðri heilsu (World Health Organization, e.d.). Þó að einhverfa sé ekki sjúkdómur þá 

má alveg tengja þetta tvennt saman. Foreldrar í mörgum tilfellum gera sér grein fyrir því 

að eitthvað er að en einhverra hluta vegna þá grunar þá ekki einhverfu, jafnvel þó að 

mjög áberandi einkenni hennar séu til staðar. Það þarf augljóslega að auka fræðslu til 

foreldra um einkenni einhverfu og hvetja foreldra ungra barna til að fylgjast með þeim 

svo að hægt sé að grípa til snemmtækrar íhlutunar sé um grun um einhverfu að ræða. 
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Snemmtæk íhlutun getur skipt sköpum fyrir einhverf börn og því fyrr sem þau fá 

viðeigandi þjálfun því betra (Tryggvi Sigurðsson, 2007). 

Einnig virðist þurfa að auka fræðslu um einhverfu hjá heilbrigðisstarfsfólki. Þegar 

foreldrar lýsa einkennum eins og tapaðri málfærni eða miklum skapofsaköstum þá ættu 

að hringja viðvörunarbjöllur sem hvetja til nánari eftirfylgni. Það er ekki forsvaranlegt 

að hlusta ekki á áhyggjufulla foreldra. Hugrún lýsti því hvernig það braut hana niður að 

ekki var hlustað á hana í ungbarnaeftirlitinu. Foreldrar þurfa stundum að berjast fyrir 

því að fá greiningu á börnin sín.  

Flestum foreldrum var það léttir að fá greininguna þó að henni fylgdi líka dálítið áfall 

hjá sumum. Kolbrún var alveg grandalaus og kennir því meðal annars um að 

starfsmaður hjá þjónustumiðstöð sveitarfélagsins sem hún bjó í, hafi fullvissað hana um 

að ekkert væri að barninu og að þetta væri eflaust bara misskilningur. Þessi móðir er 

ekki enn búin að fyrirgefa þetta.  

Þessar niðurstöður ríma við niðurstöðurnar úr rannsókn Dóru S. Bjarnason (2010). Þar 

kom fram að foreldrar lentu í því að ekki var hlustað á áhyggjur sem þeir höfðu af 

börnunum sínum og þeir fóru að efast um sjálfa sig og nokkuð algengt var að foreldrar 

lýstu neikvæðri framkomu heilbrigðisstarfsfólks. Foreldrar í rannsókn Dóru (2010) 

þurftu sumir einnig að berjast fyrir því að fá úr því skorið hvað væri að börnunum og 

kom það verst niður á foreldrum einhverfra barna.  

Út frá þessu má áætla að nauðsynlegt væri að fræða heilbrigðisstarfsfólk um viðbrögð 

við áhyggjum foreldra og einnig um einkenni einhverfu. Nú er mislangt síðan börnin í 

þessari rannsókn fengu greiningu en það er óskandi að umræða og fræðsla um einhverfu 

skili sér inn í heilbrigðiskerfið.  

 

7.2. Val á þjálfunarleið 

Foreldrar gerðu ýmislegt til að verða sér úti um upplýsingar og kynna sér 

þjálfunarleiðir. Þó ekki allir, þar sem ein hjónin tóku þeirri aðferð sem leikskólinn valdi 

fyrir þau þegar ráðin var inn manneskja með kunnáttu á annarri aðferðinni. Sumir 

foreldrar fóru í heimsókn á leikskóla ásamt því að kynna sér þjálfunarleiðirnar nánar á 

Internetinu og Dagmar fór á námskeið í báðum leiðum áður en hún tók ákvörðun. Lára 
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þekkti aðferðirnar í gegnum störf sín á leikskólum og valdi út frá því. Sædís var búin að 

kynna sér báðar aðferðirnar og vildi fá atferlisþjálfun en fékk það ekki, fyrst af því að 

leikskólinn bauð ekki upp á það og síðar þegar barnið var komið á annan leikskóla 

vegna þess að Greiningarstöðin kom í veg fyrir það.  

Það er mjög mikilvægt að foreldrar séu sáttir við þá þjálfun sem barnið fær þar sem 

útkoman veltur á þátttöku þeirra (Tryggvi Sigurðsson, 2003). Eins og sést í máli 

Sædísar þá er hún mjög ósátt við þá þjálfunarleið sem Siggi fær og hún telur hana ekki 

henta honum. Það verður að teljast ólíklegt að hún geti stuðlað að bættri þjálfun 

barnsins meðan hún er ósátt við hana og hefur ekki trú á henni.  

 

7.3. Hvernig og hvar leita foreldrar að upplýsingum? 

Upplýsingahegðun foreldranna var mjög fjölbreytt og allt frá því að leita sér aldrei að 

upplýsingum í það að leita mikið og á mörgum stöðum. Upplýsingaleit er oft talin mjög 

kerfismiðuð og formleg og ef ekki er sest fyrir framan tölvu að leita að upplýsingum á 

Internetinu þá telja margir foreldrar sig ekki leita upplýsinga. Staðreyndin er hins vegar 

sú að foreldrar ná sér í upplýsingar á marga vegu.  

Leitarhegðun foreldranna fellur vel að þeim líkönum sem fjallað var um hér fyrir 

framan og skilningskenningu Brendu Dervin (1992). Stundum þurfa foreldrar að nálgast 

upplýsingar sem þeir geta ekki verið án, eins og upplýsingar um réttindi barnsins í 

skólakerfinu. Þá eru farnar allar þær leiðir sem þeim dettur í hug, eins og að tala við 

Sjónarhól eða leita til lögfræðings. Það er líka áhugavert að í mörgum tilfellum telja 

foreldrar sig ekki leita sér að upplýsingum. Líkan McKenzie (2003) lýsir ólíkum leiðum 

sem farnar eru að upplýsingum og skýrir muninn á því að vera í virkri upplýsingaleit, 

virkri skimun, óbeinni vöktun eða fá upplýsingar frá öðrum. Sumir foreldrarnir í 

rannsókninni voru mjög virkir upplýsingaleitendur og leituðu víða, meðan aðrir töldu 

sig ekki leita að upplýsingum þar sem leitin var ekki kerfismiðuð.  

Flestir fengu upplýsingar frá öðrum og var mikið um að upplýsingar kæmu í gegnum 

hliðverði (Lu, 2007, McKenzie, 2003), til dæmis frá einhverjum í teymi barnsins. 

Foreldrar fá annars mikið af upplýsingum frá öðrum, þar á meðal foreldrum einhverfra 

barna, og margir nota virka skimun og óbeina vöktun frekar en virka upplýsingaleit 
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(McKenzie, 2003). Margir fara á fundi og ráðstefnur eða lesa bækur og nýta þær 

upplýsingar sem þeir finna þar.  

Í líkani Wilsons (1997) eru teknar inn ýmsar breytur sem geta komið í veg fyrir 

upplýsingaleit og má sjá þær koma inn hjá foreldrunum. Sumir foreldrar eru duglegir 

við að hafa samband við hvern þann sem getur veitt upplýsingar, svo sem tengiliði hjá 

Greiningarstöð eða þjónustumiðstöð viðkomandi sveitarfélags meðan aðrir eru það ekki. 

Þeir foreldrar sem virkuðu opnir og/eða ófeimnir voru líklegri til að nýta sér þessar 

leiðir en þeir sem virtust feimnari og/eða lokaðri.  

Glöggt má sjá hversu ólíkir persónuleikarnir eru og hvernig það spilar inn í upp-

lýsingahegðun (Bar-Tal, 1994; Baker, 2005; Heinström, 2003; Miller, 1980; Wilson, 

1997). Upplýsingar sem ekki falla að fyrri kunnáttu (Bar-Tal,1994) eða upplýsingar sem 

fólk er ekki sammála og óáreiðanlegar upplýsingar geta valdið því að fólk hættir 

upplýsingaleit (Sairanen og Savolainen, 2010). Þetta kom sterkt fram hjá nokkrum 

mæðrunum. Þær sögðust verða pirraðar á upplýsingum um mataræði og skyndilausnir 

sem eiga að lækna einhverfu og það hefti þeirra upplýsingaleit. Flestir foreldrarnir 

virðast gera sér grein fyrir því að einhverfa er ævilöng skerðing og þó ýmislegt sé hægt 

að gera til að hjálpa einhverfum börnum þá munu þau alltaf búa við einhverfuna að 

einhverju leyti. Óraunhæfar upplýsingar um töfralausnir eru þeim ekki að skapi.  

Ofgnótt upplýsinga (Bawden og Robinson, 2009; Savolainen, 2007) stoppaði suma í 

upplýsingaleitinni. Sérstaklega þegar kom að upplýsingaleit á Internetinu. Allt of mikið 

magn af upplýsingum var heftandi og einnig nauðsyn þess að vita nákvæmlega að 

hverju verið er að leita. NHS Education for Scotland (e.d.) setur upplýsingalæsi upp í 

hring þar sem eitt skref leiðir af öðru (mynd 1). Fyrsta skrefið er að gera sér grein fyrir 

upplýsingaþörfinni, að geta orðað þörfina og búið til spurningu til að geta leitað eftir 

upplýsingunum. Þeir foreldrar sem eiga erfitt með að gera sér grein fyrir upplýsingaþörf 

sinni ná því ekki að fara í næstu skref í upplýsingahringnum og því ólíklegt að þeir finni 

upplýsingar sem gagnast þeim.  

Upplýsingaleitarhegðun þátttakendanna var í raun mjög tengd berjatínslumódeli Bates 

(1989) þó að ekki fari hún öll fram á Internetinu. Þátttakendurnir sönkuðu að sér 

upplýsingum héðan og þaðan en ekki á einum stað. Sumir notuðu Internetið, bloggsíður 

og Facebook þar á meðal, sumir lásu bækur og aðrir fóru á ráðstefnur og fundi og 

einhverjir voru duglegir að hafa samand við teymi barnsins. Nokkrir notuðu allt þetta.  
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Sumum upplýsingum þurfa foreldrar að safna fyrir sjálfa sig en öðrum þurfa þeir að 

koma frá sér. Upplýsingum um greiningu barnsins þarf að koma víða. Upplýsingum um 

einhverfu er nauðsynlegt að koma til ættingja og vina til að fá þaðan skilning og 

stuðning og upplýsingum um réttindi þarf að koma inn í skólakerfið til að tryggja að 

réttindum barnsins sé fullnægt. Þessar upplýsingar liggja ekki á einum stað og því þurfa 

foreldrar að leita víða fanga.  

Það eina sem allir þátttakendur áttu sameiginlegt í sinni upplýsingaleit var að þeir kusu 

allir upplýsingar sem voru byggðar á persónulegri reynslu (Lu, 1997; Ágústa Pálsdóttir, 

2008). Með því að fá upplýsingar sem byggjast á reynslu annarra forðast þeir ofgnótt 

upplýsinga (Bawden og Robinson, 2009; Savolainen, 2007) og fá ekki staðlaðar 

læknisfræðilegar upplýsingar. Þetta er öfugt við niðurstöður Guillaume og Bath (2004) 

en foreldrar í þeirra rannsókn töluðu ekki um að fá upplýsingar frá öðru fólki heldur 

mest frá fjölmiðlum. Þeir foreldrar voru þó í leit að læknisfræðilegum upplýsingum sem 

getur skýrt muninn. Þátttakendurnir í þessari rannsókn eru yfirleitt að leita að 

upplýsingum um einhverfu eða réttindi og vilja fá þær upplýsingar skýrar og á 

mannamáli. Þeir kjósa í fæstum tilfellum fræðilegar upplýsingar með erfiðum 

hugtökum. Fræðilegar upplýsingar um einhverfu eru oft flóknar og því þarf fólk að vera 

vel upplýsinga- og heilsulæst til þess að ná að nýta sér þær upplýsingar.  

Foreldrar fá yfirleitt upplýsingar um einhverfu og réttindi barnsins stuttu eftir greiningu. 

Þær eru oft veittar af félagsráðgjafa sem foreldrarnir fá úthlutað. Tímasetningu þessara 

viðtala þarf að skoða og jafnvel meta út frá persóuleika hvers og eins. Miller (1980) 

segir að fólk skiptist í tvo hópa, þá sem leita sér að upplýsingum í kjölfar áfalls og þá 

sem gera það ekki. Baker (2005) komst að því að þeir sem leita ekki að upplýsingum 

gera það hins vegar þegar einhver tími er líðnn frá því sem veldur áfallinu.  

Leydon og fleiri (2000) komust að því að krabbameinssjúklingar vilja mis mikið af 

upplýsingum og það getur farið eftir því hvar þeir eru staddir í meðferðinni og 

Guillaume og Bath (2004) komust einnig að því að upplýsingaþörf sjúklinga væri 

mismunandi eftir því hvar í sjúkdómsferlinu þeir væru staddir. Margir foreldrarnir í 

rannsókninni lýstu sorgarferli sem farið er í gegnum og virðist það hafa mikil áhrif á þá. 

Þetta sorgarferli tekur mislangan tíma en Unnur til dæmis talaði um að hafa tekið sér 

þrjá til fjóra mánuði í það. Sumar mæðurnar áttu erfitt með að réttlæta sorgina meðan 

öðrum fannst það fullkomlega eðlilegt að syrgja framtíðina sem aldrei verður og 
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nauðsynlegt að gefa sér tíma í það. Svo virðist sem upplýsingar sem eru veittar 

foreldrum strax eða fljótlega eftir að barn greinist séu ekki að nýtast þeim. Þeir ná ekki 

að melta þær og skildi engan undra þar sem þeir eru eflaust undir miklu álagi og jafnvel 

í sorgarferli og sumir með samviskubit yfir því. Margir foreldrarnir voru mjög skýrir 

þegar þeir lýstu því hvernig þeir meðtóku ekki upplýsingar rétt eftir greiningu og 

hvernig þeim fannst hausinn á sér vera að springa og voru ekki tilbúnir fyrir 

upplýsingarnar á þeim tímapunkti sem þær voru veittar. Foreldrum fannst undarlegt að 

geta ekki fengið skriflegar upplýsingar sem hægt væri að grípa til seinna meir þegar 

þeirra væri þörf. Þetta var sérstaklega rætt um í sambandi við réttindi þar sem þau eru 

breytileg eftir aldri og þroska barnsins sem og því skólakerfi sem það er í á hverjum 

tíma.  

Það má því segja að þetta sé atriði sem þurfi að huga enn betur að þegar kemur að 

upplýsingagjöf til foreldra eftir greiningu. Það þyrfti jafnvel að skoða hvort hægt væri 

að bjóða fólki upp á upplýsingaviðtal þegar lengra er liðið frá greiningunni og 

raunveruleikinn farinn að síast inn. Sú þjónusta er eflaust í boði ef eftir henni er sóst en 

það virðist sem fæstir foreldrar hugsi út í það að sækjast eftir henni. Má velta því fyrir 

sér hvort ekki ætti að kalla á fólk í viðtal hálfu til einu ári eftir greiningu til að athuga 

hvernig staðan er og hvaða þjónusta það er sem fjölskyldan þarf á að halda. Einnig er 

ljóst að það þarf að gera þessar upplýsingar aðgengilegar fyrir foreldra þegar þeim 

hentar.  

Mikill tími í viðtölunum fór í að ræða réttindamál og því augljóst að þau mál liggja 

þungt á foreldrum. Margir eru orðnir langþreyttir eftir langa baráttu fyrir réttindum 

barnanna sinna, sérstaklega í skólakerfinu og þar að auki eru sumir foreldarnir 

vonsviknir. Flestum finnst að kerfið eigi ekki að vera þannig að baráttu þurfi til heldur 

eigi kerfið að virka þannig að réttindi séu sjálfsögð. Í rannsókn Dóru S. Bjarnason 

(2010) kom fram að mikil breyting hefur orðið á „kerfinu“ síðust ártugina og fötlun og 

skerðingar eru ekki lengur taldar vera einkamál hverrar fjölskyldu, heldur mál 

samfélagsins í heild. Það viðhorf er greinilegt hjá þátttakendum í þessari rannsókn. 

Foreldarnir vilja að kerfið virki eins og það á að gera samkvæmt lögum og þeir telja að 

það eigi ekki að þurfa baráttu til þess. Það má því segja að upplýsingar um réttindamál 

þurfi að vera á hreinu og aðgengilegar öllum foreldrum sem þess þurfa.  
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7.4. Hindranir við upplýsingaleit 

Foreldrar töluðu ekki mikið um hindranir nema þá helst tungumálakunnáttu. Í einu 

tilfelli voru slæm samskipti hindrun og einnig aðgangur að tölvu þar sem margir voru á 

heimilinu og aðeins ein tölva til afnota. Hindranirnar eru oft frekar faldar þar sem allir 

hafa í raun aðgang að upplýsingunum. Þær geta falist í skorti á upplýsingalæsi (Þórdís 

T. Þórarinsdóttir, 2003) eða í ofgnótt upplýsinga (Bawden og Robinson, 2009; 

Savolainen, 2007) og persónulegum aðstæðum. Of mikið af upplýsingum og 

upplýsingar sem eru í mótsögn við skoðanir (Sairanen og Savolainen, 2010) eru 

hindranir þar sem þær geta latt foreldra í upplýsingaleit. Mikil þörf er á að aðstoða 

foreldrana við upplýsingaöflum með því að auka aðgengi þeirra að völdum 

upplýsingum um einhverfu og réttindi barnanna til þjónustu. 

 

7.5. Upplifa þátttakendur stuðning frá fjölskyldu sinni og samfélaginu? 

Það er ljóst að allir þátttakendurnir hafa upplifað fordóma og margir eru með lítinn 

stuðning frá nánustu fjölskyldu. Þetta kemur líka fram í rannsókn Dóru S. Bjarnason 

(2010) þar sem fæstir foreldrar voru með mikinn stuðning. Mikið er um að foreldrar 

þurfi að sanna fötlun barnsins fyrir fólki og að þeim sé jafnvel ekki trúað fyrr en að fólk 

sér erfiða hegðun með eigin augum. Miklar staðalímyndir um einhverfu eru á sveimi og 

þeir sem hafa vægari einkenni því ekki taldir vera einhverfir og talað er um 

greiningaræði og tísku í kjölfar heimildarmyndarinnar um Sólskinsdrenginn. Sumir 

þátttakendurnir fundu beinlínis fyrir fordómum frá eigin fjölskyldu sem ekki var tilbúin 

til að taka mark á upplýsingum frá þeim um einhverfu barnsins. Það er oft erfitt að 

meðtaka upplýsingar sem ekki falla að þeim þekkingagrunni sem fólk býr yfir (Case 

o.fl., 2005; Bar-Tal, 1994) og ef fólk hefur einhæfa mynd af einhverfu í sínum 

þekkingargrunni er líklegra að það eigi erfitt með að trúa því að barn sem hagar sér 

nokkuð venjulega sé einhverft. Það er því mikilvægt að fræða almenning um 

fjölbreytileika einhverfunnar.  

Það er ekki nóg með það að foreldrarnir fái lítinn stuðning frá sínu nánasta umhverfi 

heldur er stanslaus barátta fyrir suma við hin ýmsu „kerfi“ í samfélaginu. Sumir hafa 

lent í basli með ungbarnaeftirlit og heilbrigðiskerfið, einhverjir þurftu að slást við 

leikskólana til að barnið fengi þá þjónustu sem það átti rétt á þar, það er algengt að slást 
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þurfi við grunnskólana og ein hjón lentu í basli með Tryggingastofnun. Það má aldrei 

slaka á og foreldrar þurfa að vera sívakandi og hafa tiltækar nauðsynlegar upplýsingar 

svo að barnið fái örugglega það sem það á rétt á samkvæmt lögum. Þátttakendur í 

rannsókn Dóru S. Bjarnason (2010) höfðu svipaða sögu að segja og lentu oft í miklu 

basli við einhvern hluta af „kerfinu“. Það má því velta fyrir sér hvað verður um þau 

börn sem eiga foreldra sem eru ekki vel upplýsingalæsir og hafa ekki þá orku og þá 

kunnáttu sem nauðsynlegt er að búa yfir til að nálgast upplýsingar um réttindi einhverfra 

barna.  

Það er alveg ljóst út frá þessu að stórauka þarf upplýsingar um einhverfu, ekki bara til 

almennings heldur líka heilbrigðisstarfsmanna, kennara og annarra starfsmanna í 

menntakerfinu. Það fer oft mikil vinna hjá foreldrum í að vinna gegn fordómum, miðla 

upplýsingum og kynna fólk fyrir því sem háir barninu. Þessu fylgir gríðarlegt álag og 

þegar það bætist ofan á vinnu og umsjá heimilis þá er ekki mikil orka eftir hjá 

foreldrum. Með því að vinna að því að útrýma þeim staðalímyndum sem eru í 

samfélaginu er hægt að auðvelda foreldrum einhverfra barna lífið og gefa þeim þar með 

aukinn tíma til að sinna barninu og þörfum þess. 

 

7.6. Ný heimasíða – einhverfa.is 

Þegar rannsókn þessi var langt á veg komin bauðst mér það frábæra tækifæri að fá að 

hanna nýja heimasíðu fyrir Umsjónarfélag einhverfra, einhverfa.is. Með því rættist sá 

draumur minn að nýta rannsóknarniðurstöðurnar í eitthvað sem gagnast foreldrum 

einhverfra barna. Við hönnun vefsíðunnar var horft sérstaklega til þeirra þátta sem hér 

hafa verið teknir fyrir og vefsíðan hönnuð út frá þörfum foreldra.  

Mikilvægt var talið að auka aðgengi foreldra að áreiðanlegum upplýsingum á 

mannamáli um einhverfu og réttindi barna, svo að hindranir við upplýsingaleit verði 

ekki til þess að minnka líkurnar á því að barn fái það sem það á rétt á. Sérstaklega var 

hugsað til þess að koma upplýsingum um réttindi barna í skólakerfinu af lögfræðimáli 

yfir á mannamál með tilvísanir í lögin þar sem við á.  

Á forsíðu eru flýtihnappar þar sem hægt er að nálgast grunn upplýsingar um hvað á að 

gera þegar grunur um einhverfu kemur upp, upplýsingar um hvernig hægt er að fræða 

fólk í nánasta umhverfi um einhverfuna og hvaða réttindi barnið á í skólakerfinu. Verið 
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er að vinna í að safna saman meira fræðsluefni fyrir aðstandendur eins og reynslusögum 

frá ömmum og öfum og vinum þar sem það er talið nýtast sérstaklega vel eins og 

niðurstöður þessarar rannsóknar sýna. Fólk lærir mest af því að lesa um reynslu annarra.  

Vefsíðan er ennþá í þróun og verið er að bæta við efni hennar hægt og rólega og einnig 

er mikil vinna framundan við það að fara yfir það efni sem fyrir var og setja inn 

orðskýringar á flókin hugtök.  

Það er mikilvægt að vefsíður sem þessi séu hannaðar út frá þekkingu á viðfangsefninu, í 

þessu tilviki upplýsingahegðun aðstandenda einhverfra barna. Nauðsynlegt er að auka 

við þá þekkingu með áframhaldandi rannsóknum, sem aftur geta nýst við áframhaldandi 

þróun vefsíðunnar.  

 

7.7. Að lokum 

Í mjög stuttu máli má segja að foreldrar þurfi helst upplýsingar um einhverfu og um 

réttindi barnsins á mannamáli. Þeir vilja lesa reynslusögur og þeir vilja læra af öðrum, 

ýmist foreldrum eða einhverfum einstaklingum. Huga þarf að tímasetningu upplýsinga-

gjafar og foreldrar þurfa að hafa aðgang að áreiðanlegum upplýsingum sem þeir geta 

gengið í þegar þeim hentar. Þetta eru þau atriði sem ættu að skipta mestu máli þegar 

upplýsingum er veitt til foreldra einhverfra barna.   
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