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Formali

Ritgerd pessi er metin til 40 eininga af meistaraprofi vio félagsfreedi, med aherslu a
margbreytileika, vid Félagsvisindasvid Haskola Islands. Rannséknin var unnin undir
handleidslu Jon Gunnars Bernburg professors og feri ég honum keerar pakkir fyrir pa
leidsdgn og studning sem hann veitti mér & medan & verkefnavinnu st6d. Eg pakka jafnframt
tengilidum minum og viomalendum sem gafu mér teekifeeri til ad skyggnast i lif peirra, sem

var forsenda rannséknarinnar.



Utdrattur

Um er ad raeda eigindlega rannsokn sem beinist ad madrum sem eiga barn med ADHD
greiningu. Meginmarkmid rannsoknarinnar er ad varpa ljosi & upplifun foreldra barna med
ADHD, hugmyndir peirra um réskunina, hvad hafi ordid til pess ad barn peirra var sent i
greiningu og pau ahrif sem greiningin hefur haft i lifi peirra. Gagnadflun samanstendur af
vidtolum vid tiu meaedur barna med ADHD greiningu, par sem vidtolin voru i samtalsformi og
studst vid halfstadladan vidtalsramma.

I nidurstédum kemur fram ad madurnar lita & greiningu barns peirra jakvaedum
augum. beer alita greininguna vera teeki til ad adstoda barn peirra og koma & baettum skilningi
og tillitssemi i gard pess. Madurnar hugsa um ADHD rdskun Gt fra liffreedilegum pattum en
leggja pé jafnframt aherslu & ad meeta beri 6llum bornum & einstaklingsgrundvelli, en ekki
hugsa um pau Gt fra flokkunum. beer tilgreina baedi jakvaed og neikvaed ahrif greiningar barns
beirra, eins og aukinn skilning annars vegar og stadalmyndir hinsvegar. Meirihluti madranna
taldi pjonustu vid barn peirra i grunnskdla ekki negilega og tilgreindu ad ahrif greiningar

snérust fyrst og fremst ad fjolskyldulifi og viomoti annarra i gard barns peirra.



Abstract

The thesis is a qualitative study of mothers of children diagnosed with ADHD. The main aim
of this study is to shed a light on the experience of parents of children with an ADHD
diagnosis, their views of the disorder, what factors influenced them to seek diagnosis for their
children and the impact the diagnosis has made on their lives. Data were collected by
conducting individual semi-structured interviews with 10 mothers of children with an ADHD
diagnosis.

The findings suggest the mothers have positive views of their children‘s diagnosis.
They consider the diagnosis to be a tool to assist their children and to improve people‘s
understanding and tolerance towards their children. The mothers conceptualize ADHD from
biological factors, but place an emphasis on the view that children should be valued on an
individual level and not through classifications. They report both positive and negative affects
their child‘s diagnosis had, such as improved understanding on one hand and stereotypes on
the other. The majority of the mothers consider the level of service their child receive at
elementary school not sufficient and conclude that their child‘s diagnosis mostly affected

general views towards their children and their family life.
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1 Inngangur

Ritgerd pessi tekur fyrir vidhorf foreldra barna med ADHD greiningu til réskunarinnar og
medferdar vid henni. Ennfremur er henni &tlad ad varpa ljosi a ahrif ADHD greiningar,
einkum & foreldra peirra barna sem hana hljéta. Skiptar skodanir eru medal freedimanna um
orsok ADHD og eru peir ekki a eitt sattir um hvort um liffreedilega roskun sé ad reeda eda
félagslega smid. Haegt er ad skipta hugmyndum um fravik, og par af leidandi ADHD, i tvo
flokka, p.e. visindahyggju og samskiptakenningar. Peir sem adhyllast visindahyggju lita &
ADHD sem raunverulega roskun sem eigi sér orsakir i liffredilegum eiginleikum
einstaklinga, en fylgjendur samskiptakenninga eru peirrar skodunar ad skilgreining ADHD
sem sjukdom sé félagsleg smid sem er undir ymsum félags- og menningarlegum pattum
komin, hagsmunasamtokum og valdaadilum (Conrad og Schneider, 1992). Hér a landi virdist
hin leknisfredilega nalgun einkenna hugmyndir manna innan heilbrigdiskerfisins og
skélastofnanna, sem leidir til pess ad foreldrar og kennarar hugsa gjarnan um ADHD ut fra
hinu leknisfredilega maddeli og leita orsaka rdskunarinnar hja einstaklingnum (Gretar L.
Marinésson, 2003; Ing6lfur Asgeir Johannesson, 2006b). Slik nalgun kallar & medferd vid
roskuninni og aukna pjénustu vid pann einstakling sem greininguna hlytur. Greining getur
jafnframt haft neikvaedar afleidingar i for med sér, par sem einstaklingur, og jafnvel peir sem
standa honum nerri, hlytur brennimerkingu sem hefur ahrif & sjalfsmynd hans og st6du i
samfélaginu (Goffman, 1963). Fraedimenn hafa longum haldid pvi fram ad flokkun
einstaklinga ut fra sjukdémafraedi pjéni hagsmunum valdaadila eins og heilbrigdiskerfisins og
skolayfirvalda, en visbendingar eru um ad auknar krofur neytenda leiki stort hlutverk i pvi
ferli lika (Conrad og Potter, 2000).

Ritgerd pessi fjallar um hin dliku vidhorf til ADHD og &hrif sjakdomsgreiningar &
hegdun og hugmyndir einstaklinga. 1 1josi pess hversu algeng ADHD réskun er medal
islenskra barna annars vegar, og hversu umdeild han er hinsvegar, tel ég afar brynt ad
rannsaka upplifun foreldra barna med ADHD greiningu. Med rannsokn minni vonast ég til ad
beta vid pekkingu um reynsluheim foreldra barna med ADHD og vidhorfa peirra til
roskunarinnar og lyfjamedferdar, og peirra ahrif, jakvaedra sem neikvedra, sem greining barns
pbeirra hefur. Eigindlegar rannséknadferdir henta vel til ad na fram pvi markmidi minu og tok
ég vidtol vido 10 madur barna med ADHD greiningu og snéru rannséknarspurningarnar ad
vidhorfum foreldra til réskunarinnar og lyfjamedferdar, auk pess hvada ahrif greiningin hefur
haft a lif peirra.



Nidurstddur benda ad meedurnar notast vid hina leeknisfredilegu nalgun i umfjéllun sinni
um ADHD og vidhorfi sinu til réskunarinnar. Ein madranna sagdist hafa upplifad prysting fra
skolayfirvoldum til ad senda barn sitt i greiningu, en hinar madurnar toku allar vel i ad lata
greina vanda barns sins. par litu jakveedum augum a greiningu og téldu hana veita peim svor
um hvad amadi ad barni peirra og hvernig best vaeri ad umgangast pad og adstoda. Jafnframt
benda nidurstodur til ad peer hafi litid greininguna gagnlega i pvi ad na stjorn a lifi barns sins
og peirri pjonustu sem pad hlytur. Nokkurrar pversagnar geetir po i vidhorfum peirra par sem
beer leggja rika aherslu 4 ad ADHD lysi sér & mjog 6likan hatt medal einstaklinga sem haldnir
eru roskuninni, og telja par ad mata eigi bornum peirra & einstaklingsgrundvelli, en ekki Gt
frd flokkun barnanna. Ordreedan um ahattu leikur sérlega stort hlutverk i nalgun peirra &
roskuninni og vidhorfi peirra til lyfjamedferdar. Madurnar hugsa um barn sitt og peer adhattur
sem pad stendur frammi fyrir, og pa einkum i framtidinni, at fra hinni leknisfraedilegu nalgun
& pa ahaettupeetti sem taldir eru fylgja ADHD og telja madurnar ad medferd, og pa gjarnan
lyfjamedferd, sé eina leidin til ad sporna gegn ahattunni. Rétt eins og fredimenn
stimplunarkenninga fjalla um, finna madurnar fyrir ahrifum brennimerkingar sékum
sjukdémsgreiningar barns sins, en greining barns peirra hefur po6 einnig dregid Ur neikveedum
stadalmyndum um barn peirra, aukid skilning annarra og umburdarlyndi, sem er i anda skrifa
Conrad og Schneider (1992).



2 Saga ADHD og lyfjamedferdar

Athyglisbrestur med eda an ofvirkni (hér eftir ADHD, sem visar til alpjédlega heitisins
Attention Deficit Hyperactivity Disorder) er roskun sem einkennist af einbeitingar-
erfidleikum, hvatvisi og ofvirkni. ADHD er ein algengasta hegdunarrgskun barna og unglinga
og veldur einstaklingum, fjélskyldum peirra og umhverfi 6pagindum og truflunum. Einkenni
ADHD koma yfirleitt snemma fram, eda fyrir fimm ara aldur, og benda rannsoknir til ad pau
haldi afram fram & fullordinsar i sumum tilfellum (Gisli Baldursson, Pall Magnudsson, H.

Magnus Haraldsson og Matthias Hallddrsson, 2007).

2.1 Einkenni ADHD

Réskuninni er jafnan skipt i tvo flokka, annars vegar i athyglisbrest med ofvirkni,
skammstafad ADHD og hinsvegar athyglisbrest an ofvirkni, skammstafad AD(H)D eda ADD.
Helstu einkenni athyglisbrest eru pau ad einstaklingur & medal annars i erfidleikum med ad
halda athygli, hann truflast audveldlega, gerir fljotfeernis- og klaufalegar villur vid arlausn
verkefna og/eda er Oskipulagdur og gleyminn. Helstu einkenni hvatvisi eru m.a. ad
einstaklingur a erfitt med ad bida og hemja sig, hann framkveamir an pess ad hugsa og gripur i
fyrir peim sem talar. Helstu einkenni ofvirkni eru medal annars ad einstaklingur er & sifelldu
101, getur ekki setid kyrr og/eda hefur mikla porf fyrir hreyfingu og tal (Gisli Baldursson, o.fl.,
2007).

2.2 Tioni ADHD

Tolfreedileg eftirgreining a hundrudum rannsoknargreina um ADHD hefur leitt i 1jos ad tidni
greininga & ADHD hefur aukist mjog hratt og hefur réskuninni verid likt vid faraldur (Purdie,
Hattie og Carroll, 2002). Bandariskar rannsoknir sem byggja & DSM greiningarkerfinu syna
algengitolur & bilinu 2-17% barna & grunnskolaaldri, en rannséknir sem mida vid skilmerki
ICD-10 benda til ad algengi sé & bilinu 1-2% (Skounti, Philalithis og Galanakis, 2007). Island
hefur haestu tioni ADHD greiningar i heiminum, eda um 5-10% barna, en nagrannalénd okkar
i Skandinaviu eru medal peirra Vesturlanda sem hafa laegstu tidnina (Gisli Baldursson, o.fl.,
2007; Jéhanna Einarsdéttir, 2008). Rannsoknir syna ad drengir virdist vera ad minnsta kosti
prisvar sinnum liklegri til ad hljéta ADHD greiningu en stalkur, en telja margir muninn liggja
i pvi ad stulkur stalkur séu vangreindari en drengir (Gisli Baldursson, o.fl., 2007). Rannsoknir

syna auk pess ad dlika tidni ADHD er ad finna milli pjodfélagshopa. I Bandarikjunum eru
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greiningar algengari i Sudur- og Vesturrikjunum, sem og medal hvitra einstaklinga i efri
stéttum samfelagsins (Miller og Leger, 2003; Purdie, o.fl., 2002). Tidni ADHD greiningar
virdist auk pess vera hearri medal peirra sem eru af leegri félags- og efnahagslegum stéttum og
beirra sem bua i péttbyli (Skounti o.fl., 2006).

2.3 Greiningarviomio

A Vesturléndum er einkum notast vid tvo kerfi til greiningar ADHD; i Bandarikjunum er
greiningakerfi bandariska gedleknafélagsins DSM-IV-TR (e. Diagnostic and statistical
manual of mental diseases endurbett Gtgafa 4) radandi, en i sumum Evrépuléndum er studst
vid greiningarviomid Alpjodaheilbrigdisstofunarinnar (WHQO) sem gefur Gt hina alpjédlegu
tolfrediflokkun sjukdoma og skyldra heilbrigdisvandamala 1CD-10 (e. International
classification of disease 10. utgafa). Kerfin byggja a somu 18 einkennum vid greiningu en
ekki er samrami um hvernig eigi ad meta pau. I DSM-IV kerfinu eru ofvirkni og hvatvisi sett
saman i undirflokk, en pad er ekki gert i ICD-10. Jafnframt er haegt ad greina barn eingéngu
med athyglisbrest i DSM-IV, en samkvemt reglum ICD-10 purfa einkenni athyglisbrest,
ofvirkni og hvatvisi 6ll ad vera til stadar til ad greining eigi sér stad. | ICD-10 kerfinu Gtiloka
kvidaraskanir, proskaraskanir og lyndisraskanir ofvirknirgskun, en i DSM kerfinu er gert rad
fyrir ad adurnefndar fylgiraskanir geti verid fyrir hendi samfara ADHD (Gisli Baldursson,
o.fl., 2007; Kirk, 2004).

Hér & landi er yfirleitt notast vid skilmerki DSM-IV kerfisins vid greiningu. Helstu
stofnanir ADHD greininga hér & landi eru Barna- og unglingageddeild Landsspitala
haskolasjukrahiss og miostod heilsuverndar barna og hefur greining barna og unglinga
einkum verid framkvemd af barna- og unglingagedleeknum, barnaleknum eda 6drum
sérfreedingum. Vid greiningu er byggt & upplysingum fra peim sem best pekkja til hegdunar
barnsins og pvi eru foreldrar og kennarar fengnir til ad svara spurningalista par sem peir meta
hversu alvarleg einkenni barnsins eru i skélanum annars vegar og a heimilinu hinsvegar.
Foreldrar koma i greiningarvidtal og jafnvel barnid sjalft ef pad hefur nad tiu ara aldri. Mikil
ahersla er 16gd & sjukra- og proskaségu barnsins i greiningarferlinu, og er jafnvel studst vid

taugasalfraedileg prof par ad auki (Gisli Baldursson, o.fl., 2007).
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2.4 Sogulegt yfirlit ADHD

Skrif um ADHD roskun er adallega ad finna i bandariskum ritum, enda var réskuninni fyrst
gefid nafn i Bandarikjunum; sdguleg umfjollun um ADHD sem hér fylgir midar pvi einkum
vid Bandarikin. Rannsoknir a ofvirkni barna eru i ndnum tengslum vid per oru
pjoofélagsbreytingar sem hafa att sér stad & 20. 6ldinni; péttbylismyndun, breytingar &
fijolskyldugerdinni og aukid umfang ymissa félagskerfa eins og menntastofnanna og
heilbrigdiskerfisins. Auknar ahyggjur folks af velferd ungdémsins héldust i hendur vid vexti
ymissa stétta er h6fou malefni barna og unglinga ad leidarljosi. Endurhaefingarsjonarmid
unglingum til handa préudust innan réttarkerfisins i stad refsinga, sem leiddi medal annars til
breytinga innan gedlaeknastéttarinnar og ahugi & bornum i &hettuhdpi fyrir andfélagslega
hegdun og glepi for vaxandi. A sidustu 40 arum hafa barnagedlakningar og barnaséalfraedi
ordid ad vidurkenndri fraedigrein og hefur peim stofnunum sem standa ad kennslu og
rannsoknum & proska barna og gedraenum vandkvaedum peirra fjdlgad ort, en slikar breytingar
6gdu grunninn ad uppgotun &, og umfjéllun um, ADHD (Conrad og Schneider, 1992; Miller
og Leger, 2003).

Upphaf ADHD innan laknisfreedinnar er gjarnan midad vid arid 1902 er breski leknirinn
George Still, fyrstur manna, lysti einkennum ADHD & leknisfredilegan hatt. Still greindi fra
hegdun 43 barna sem einkenndist af erfidleikum i einbeitingu, of mikilli virkni og
vandkvaedum vid ad hafa stjorn & hvétum sinum og hegdun og samraema hana sidareglum
samfélagsins. Still aleit ad fyrirbeerid stafadi i sumum tilfellum af heilaskada a fosturskeidi
eda eftir fedingu, en i 6drum tilfellum taldi hann skyringuna liggja i erfédabundinni
tilhneigingu til homlulitillar hegdunar. 30 &r lidu par til 6nnur merk skrif komu & sjonarsvidid
um roéskunina. Kahn og Cohen gafu Gt grein arid 1934 par sem peir reyndu ad finna
liffredilegan grunn fyrir ofvirkni. beir tdldu orsok hinna auknu tioni ofvirkra barna veeri ad
finna i heilabolgufaraldri sem geysadi i landinu arin 1917 og 18. Mdrg peirra barna sem lifdu
sjukdéminn af syndu einkenni i hegdun og hugsun sem samraemdist einkennum ADHD
(Conrad, 1975; Gisli Baldursson, Pall Magnusson og Olafur ©. Gudmundsson; 2000; Singh,
2002). 1 kjolfar athuganna & bérnunum motadist hugmyndin um heilaskadada barnid og &
sjOtta og sjounda aratug sidustu aldar komu fram hugtokin veegur heilaskadi (e. minimal brain
damage) og veeg truflun & heilastarfi (e. minimal brain dysfunction). MBD var samansafn af
99 einkennum sem var badi ad finna i vitsmunum, & tilfinningasvidinu sem og i hegdun
einstaklinga. Vio sidari hluta sjotta aratugarins urdu per gagnrynisraddir & haveerari sem
toldu a0 MBD hugtakid veeri of 6sérhaft og vitt, og var jafnframt bent & ad heilaskadi veeri

greindur hja einstaklingum po6 sjaldan veeri unnt ad syna fram a hann med beinum athugunum
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4 midtaugakerfi. A sama tima var farid ad beina athyglinni i rikari meli ad hreyfiofvirkni
barnanna og enska hugtakid ,hyperactive child syndrome® kom fram & sjonarsvidid.
Roskunin var par med adgreind fra MBD og toldu freedimenn ofvirkni geta verid til stadar
burtséd fra heilaskada. Rannsoknir Virginiu Douglas og félaga vid McGill haskolann i
Kanada undirstrikudu mikilvegi athyglisbrest medal einkenna ofvirku barnanna.
Rannsoknirnar voktu mikla eftirtekt og hofou ahrif a fredasamfélagid og arid 1980 var nafni
roskunarinnar breytt i athyglisbrest, eda ADD, i DSM greiningarkerfinu. I kjolfarid vard
greiningarferlid fyrir storveegilegum breytingum par sem litid var & athyglisbrest sem kjarna
roskunarinnar og komid & tveimur undirflokkum ADD, p.e. athyglisbrest med ofvirkni eda &n
ofvirkni, og fengu hvatvisi og athyglisbreidd jafn mikid veegi, ef ekki meira, en ofvirkni i
greiningarferlinu. Med nyrri Gtgafu DSM kvardans sjo arum sidar komst & su skilgreining sem
vid leggjum i réskunina i dag, p.e. ADHD med eda an ofvirkni (Conrad og Potter, 2000; Gisli
Baldursson, Olafur O. Gudmundsson og Pall Magntsson, 2000; Searight og McLaren, 1998;
Singh, 2002).

2.5 Gagnryni & ADHD
Eins og skyrt verdur fra i naesta kafla, eru olikar nalganir og skodanir 8 ADHD ad finna medal
fredimanna. ADHD er jafnframt afar umdeild roskun og verdur hér skyrt lauslega fra peirri

gagnryni sem hefur komid medal almennings og freedimanna.

2.5.1 Almenn gagnryni a ADHD
Rok hafa gjarnan komid fram um ad ADHD sé ekki likamleg roskun eda sjakdémur, heldur
felagslega smid, enda breytast skilgreiningar & fotlun og roskun i sifellu vegna teknilegra,
stofnanaveaeddra og menningarlegra patta. pau einkenni ADHD sem boérn og unglingar syna
eru yfirleitt midud vid hegdun peirra i skdlastofunni, en linan sem afmarkar hvad se
videigandi hegdun & peim vettvangi er gjarnan 0ljés. Hegdunareinkenni ADHD er ad finna i
litrofi edlilegra barna og hvernig s hegdun er demd er had pvi hver er ad deema hana hverju
sinni (Purdie, o.fl., 2002; Malacrida, 2004). Jafnframt hafa rannsoknir itrekad synt ad
einkenni ADHD rdéskunar barns koma sjaldnast vid allar adstedur, sem bendir til ad
félagslegir peettir leiki ad minnsta kosti steerra hlutverk en liffreedilegir (Miller og Leger,
2003; Singh, 2002).

Susan Hawthorne fjallar um peer afleidingar sem fylgja pvi ad greina hegdunarvanda

sem gedranan sjukdom og vitnar i Reznek (1991). I fyrsta lagi gerir slik nalgun og medferd
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okkur Kleift ad takast & vid hegdunarvandann med lyfjagjof. | 6dru lagi getur lyfjagjof veitt
lausn & vanda kennara i skolastofunni; truflun af nemanda med hegdunarerfidleika minnkar og
kennarinn getur eytt meiri tima i pa nemendur sem eru meira gefandi. 1 pridja lagi gerir
greiningin foreldrum kleift ad losna vid sektarkennd sem fylgir hegdun barns peirra par sem
beir geta gefid haldberar, lifferilegar skyringar & hegdun barns peirra. I fjorda lagi hagnast
bekkjarfélagar barnsins & astandinu, par sem peir upplifa minni truflun og umrét i bekknum en
adur. Og i sidasta lagi er um morg 6bein ahrif ad reeda, par sem lyfjafyrirteki upplifa aukinn
gréoa; i kjolfario skapast na storf og hagvoxtur eykst. Vandi, sem i upphafi snérist um
foreldra, kennarar og énnur born, hefur gédar afleidingar fyrir alla i samfélaginu, nema barnid
sjalft sem komid er & lyf (Hawthorne, 2007). Ymsir fredimenn hafa tekid i sama streng og
fijallad um ADHD sem félagslega smid sem medal annars sinni hlutverki félagslegs
taumhalds, pjonar hagsmunum valdahdpa og endurspeglar natima samfélag, eins og néanar

verdur greint fra i 3. kafla.

2.5.2 Gagnryni a greiningarferli ADHD

DSM greiningarkvardinn hefur satt mikilli gagnryni. Gagnrynendur hafa bent & ad hann
byggi ekki & kenningarlegum grunni, heldur séu vidmidin akvoréud at fra kliniskri reynslu;
p.e. frasognum folks og sjaanlegum einkennum i hegdun (Jakob Smaéri, 2007; Wakefield,
1997). Greiningarvidmid eins og ,.einstaklingur & oft 1 erfidleikum med ad skipuleggja sig”
kalla & hugleegt mat sérfreedinga og peirra sem koma ad greiningarferlinu, benda gagnryn-
endur a. Jafnframt er greiningin byggd & mati sérfreedinga & pvi hversu skadleg ahrif hegdunin
hefur & dagleg lif hans, en ekki er um st6dlud vidmid ad reda a pvi svidi heldur.
Matskvardinn er pvi hugleegur og erfitt ad segja til um hvada Utkoma synir fram & hvort um
ADHD sé ad reda edur ei (Armstrong, 1996; Keane, 2008; Perring 1997). bess ber einnig ad
geta ad matskvardinn er fylltur at af kennurum og foreldrum sem eiga hagsmuna ad geta og
sekjast jafnvel eftir greiningu fyrir barnid, pétt 6medvitad sé. Greining a barni getur aukid
fijarmagn i skola, komid & aukinni adstod fyrir barnid, veitt foreldrum adstod i uppeldinu og
road hina truflandi hegdun barnsins og pvi ma vel imynda sér ad foreldrar og kennarar 6ski

pess ad greining naist fram ad taka (Armstrong, 1996).

2.6 ADHD og lyfjamedferd
Lyfjamedferd er pad medferdararraedi sem lengst hefur verid beitt vio ADHD og er best stutt

med rannsoknum. Rannsokn Charles Bradley arid 1936 var su fyrsta til ad leida i 1jos ad lyf
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gatu dregid ar hegdunareinkennum ADHD. Rannsdkn hans hafdi pad markmid ad leekna bérn
sem pjadust af hofudverk med amfetaminlyfinu benzedrin. Lyfid dré ekki ar h6fudverk medal
barnanna en kennarar peirra toku eftir ad sumum peirra gekk betur ad leysa pad namsefni sem
beim var sett fyrir. Bradley fylgdi pessari uppgotvun eftir med pvi ad profa lyfio & 30 bérnum
sem attu vid hegdunarvanda ad strida. Lyfid virtist veita bornunum kraft til ad leysa pau
verkefni sem peim voru sett fyrir i skolanum og til ad verja auknum tima vid heimalaerdominn
er skdladeginum lauk. Lyfid hafdi jafnframt bealandi ahrif & osjalfradar tilfinningar allra
barnanna i tilrauninni og beetti par med félagsferni peirra (Bradley, 1937). Rannsékn Bradley
vakti pé ekki mikla athygli fyrr en rGmum tveimur &ratugum sidar pegar rannsakendur foru ad
greina ahrif 6rvandi lyfja & hegdunarvanda barna og syndu nidurstédur fram a virkni ritalin i
peim efnum. Ritalin kom fyrst & markad i Bandarikjunum a 6. aratug sidustu aldar og var i
fyrstu a&tlad sjuklingum sem striddu vid punglyndi en & 7. aratugnum var farid ad avisa pvi til
barna med ADHD rdskun. Lyfid hefur att mikilli velgengni ad fagna sidan og hefur verid
vidtekin venja sem medferdartrredi vio ADHD fra seinni hluta 8. aratugarins (Miller og
Leger, 2003; Searight og McLaren, 1998).

2.6.1 Tioni lyfjanotkunar

Notkun orvandi lyfja hefur verid mjog almenn i Bandarikjunum i samanburdi vié 6nnur 16nd,
par sem ungmenni i Evropu og Asiu fa tiunda af pvi lyfjamagni sem notad er i
Bandarikjunum, og jafnaldarar i Kanada nota helming pess (Murray, deVries og Wong,
2004). Tioni lyfjamedferda er enn ad aukast, en ekki einungis medal ungmenna heldur einnig
fullordinna og barna, par & medal smabarna (e. toddlers) (Davis-Berman og Pestello, 2010). A
arunum 2000-2005 var arleg aukning ritalinnotkunar um 12% og er atlad ad um 4-5% allra
bandariskra barna taki lyfio (Evans, Morrill og Parente, 2010). Rannsoknir hafa p6 bent til ad
lyfjagjof vid ADHD einskordist ekki lengur vid Vesturlondin, heldur sé hennar lika farid ad

geeta i préunarlondum (Scheffler, Hinshaw, Modrek, Levine, 2007).

2.6.2 Virkni 6rvandi lyfja

Fjoldi rannsokna hefur stutt ad pa skodun ad 6rvandi lyf séu ahrifarik medferd og ad pau dragi
ur einkennum athyglisbrest, ofvirkni og hvatvisi. Af 6rvandi lyfjum er metylfenidat langmest
notad til medferdar, eins og ritalin og concerta (Gisli Baldursson, o.fl., 2007). Searight og
McLaren benda & ad fjélmargar rannsoknir syna ad videigandi lyfjagjof geti aukid virkni hja

atta af hverjum tiu einstaklingum med ADHD med pvi ad ad bata losun og endurnyjun
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naudsynlegra taugabodefna sem gegna lykilhlutverki vid ad studla ad peim taugafraedilegu

samskiptum sem stjorna hugarfari (Searight og McLaren, 1998).

2.6.3 Medferd a islandi

Leeknar i Evropu meala yfirleitt med atferlisferd eftir ad ADHD greining hefur komist & og
avisa lyfjum eingdngu i alvarlegum tilvikum (Sergeant og Steinhausen, 1992), en
lyfjamedferd er aftur & moti oftar radlogd sem fyrsta Grreedi i Bandarikjunum (Swanson,
Sergeant, Taylor, Sonuga-Barke, Jensen og Cantwell, 1998). Rannsokn Gisla Baldurssonar,
Pals Magnussonar og Matthiasar Halldorssonar (2000) bendir til ad medferdarmynstur &
Islandi sé likari pvi bandariska en evropska. Rannsoknin nadi til 102 barna & aldrinum priggja
til fimmtan ara sem hofou komid til athugunar a géngudeild barna- og unglingageddeildar
Landspitalans vegna ofvirkni eda gruns um ofvirkni 1998 til 1999. Nidurstodur leiddu i 1jés
ad 65% hofou gengist undir lyfjamedferd, og voru amitriptylin og metylfenydat par algengust
lyfja (Gisli Baldursson, Olafur O. Gudmundsson og Pall Magnusson, 2000). Arid 1998 birti
US National Institutes of Health skyrslu um greiningu og medferd & ADHD. Nidurstédur
syndu ad Bandarikjamenn og Kanadabuar voru liklegastir til ad greina og gefa lyf vid ADHD
en & Islandi var tidnin umtalsvert laegri. Sidan pa hefur lyfjamedferd vid ADHD aukist
verulega hér & landi, og samkvemt skyrslu fra Eftirlitsstofnun Sameinudu pjodanna med
avana- og fikniefnum (e. INCB) arid 2003 var dagleg neysla metylfenidatlyfja hvergi meiri en
hér & landi (J6hanna Einarsdottir, 2008). Nordurléndin eru enn medal peirra landa sem Gtdeila
lyfjum sjaldnast, en algengi lyfja hefur p6 aukist jafnt og pétt i Evrépu (Gisli Baldursson,
Helga Zoéga og Matthias Hallddrsson, 2007; Johanna Einarsdéttir, 2008).

2.6.4 Ahyggjur af lyfjamedferd
Mikil umfjéllun hefur po att sér stad um likamlegar aukaverkanir 6rvandi lyfja, og pa einkum
ritalins. Aukaverkanir voru lengi vel taldar tiltblulega meinlausar og vegar, eins og
hofudverkur, lystarleysi, pirringur og svefntruflanir, en rannsoknir sidari ara hafa bent til
heldur alvarlegri hlidarverkana. Ber par ad nefna hakkadan blédprysting og aukna
hjartslattartioni, og hafa rannsoknir jafnframt bent til ad lyfid hamli vexti barna og auki likur &
gedroskunum (Davis-Berman og Pestello, 2010; Evans, o.fl., 2010; Parens og Johnston,
2009).

Lyfjameoferd gegn ADHD hefur sérstaklega verid umdeild i ljosi pess ad notad eru lyf

sem virka & midtaugakerfi og eru misnotud af fiklum. Gagnrynendur 6ttast pvi ad bérn sem
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taka orvandi lyf vid ADHD muni leidast Gt i frekari neyslu sidar & lifsleidinni. Meirihluti
rannsokna hafa po bent til ad born med ADHD sem hafa gengist undir lyfjamedferd séu

Oliklegri til ad lenda i fikniefnavanda en pau sem ekki fa medferd (Gisli o.fl., 2007,
Malacrida, 2002).

17



3 Olikar nalganir & ADHD

Skiptar skodanir eru um orsok ADHD og afleidingar hennar i vidara samhengi. Her verdur

skyrt fra helstu nadlgunum freedimanna innan visindahyggju og samskiptakenninga.

3.1 Skilgreining fravika

I 6llum pekktum samfélégum mannsins eru til stadar reglur um hvada hegdun er talin edlileg
og hver er talin vera fravik. Hvernig fravik og heilbrigdi eru skilgreind er had almenningséliti
sem og Olikum fraedigreinum og visindum. Grundvollur pess ad einstaklingur hljoti ADHD
greiningu er ad hann sé talinn vikja ad einhverju leyti fra pvi sem edlilegt er talid, og sé par af
leidandi fravik. Kenningum um fravikshegdun ma skipta i tvennt Gtfra hugmyndum um edli
fravikshegdunar og hvernig bregdast eigi vid henni; annars vegar er ad raeda visindahyggju,
eda positifisma, og hinsvegar samskiptakenningar. Innan visindahyggju lita fredimenn a
veruleikann og fyrirbaerio sem rannsakad er sem hlutleegan og fastan veruleika, rétt eins og
innan nattdruvisinda. beir telja ad veruleikinn bidi eftir ad vera uppg6tvadur, ad haegt sé ad
finna reglu eda orsakasamhengi fyrirbeera og reyna pvi ad skyra lidna atburdi og spa fyrir um
framtidina. Gengid er ut fra pvi ad einstaklingurinn sé afsprengi umhverfis sins og ad hann
styrist af radandi 6flum samfélagsins. Fravik eru pvi ad sama skapi raunverulegt og meelanlegt
fyrirbaeri sem gengur gegn sameiginlegum, rikjandi viomioum og gildum samfélagsins.
Rannsakendur leita pvi orsaka fraviksins hja einstaklingnum sjalfum og notast vid visindalega
pekkingu og adferdir til ad leysa pann vanda sem tiltekin fravik eru talin valda i samfélaginu
(Conrad og Schneider, 1992).

Samskiptakenningar tilheyra hughyggju sem gengur aftur & méti Gtfra peirri forsendu
ad veruleikinn sé hadur merkingu og talkun einstaklinga. Veruleikinn er pvi ekki hlutleegt
fyrirbeeri utan vid manninn, eins og talid er innan visindahyggjunnar, heldur félagslega
skopud afurd mannsins sem sifellt er endurmétud af samskiptum manna a milli. Hegdun er
par af leidandi ekki fravik i sjalfu sér nema han sé skilgreind sem slik af samfélaginu. Mali
sinu til studnings benda fylgjendur samskiptakenninga & ad fravik er skilgreint & olikan mata
eftir samfélogum og timaskeidum af hinum valdamiklum hépum samfélagsins hverju sinni.
Skilgreining hegdunar sem fravik er jafnframt ekki eingéngu had samfélégum og timabilum
heldur pvi vid hvada adsteedur hegdunin er metin og af hverjum. Rannsakendur hafa pad ad
markmidi ad greina hvada ferlar eru til stadar pegar atferli er skilgreint sem fravik, hvada

hopar festa pa skilgreiningu i sessi og hvada ahrif fraviksstimpillin hefur a pa sem hann hljota.
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Rannsakendur leita pvi ekki orsaka fravikshegdunar hja einstaklingnum sem hana synir Gt fra
I6gméalum veruleikans, eins og i tilfelli visindahyggju, heldur ryna i samskipti manna og

skilning & hegduninni (Conrad og Schneider, 1992).

3.2 ADHD i ljosi visindahyggju

Visindahyggja hefur verid rddandi i nalgun & ADHD og peir sem hafa barist hvad 6tulast fyrir
réttmeetingu roskunarinnar notast vid hid leknisfredilega maodel i rannsoknum sinum og
umfjollun. Fylgjendur visindahyggju leita pvi oftast ad orsokum réskunarinnar i liffreedilegum
pattum einstaklinga, en sél- og félagsfreedilegar kenningar um ADHD er pé einnig ad finna
medal peirra. Rannsakendur peirrar nadlgunar hafna ekki ahrifum liffreedilegra patta i orsékum
roskunarinnar, heldur greina peir hvernig félags- og salfraedilegir paettir geta ytt undir préun
gedsjukdoma hja peim sem eru liffredilega sjukir fyrir. Kenningar um ADHD innan
visindahyggju eru 1liffredilegar, félagssalfredilegar og kenningar um félags- og

menningarlega peetti. Hér verdur skyrt fra peim i stuttu mali.

3.2.1 Liffreedilegar kenningar
Ymsar kenningar um liffreedilega orsakapeetti ADHD hafa komid fram, medal annars ad orsok
ADHD sé ad finna i fravikum i dopaminframleidslu (Zappitelli, Pinto og Grizenko, 2001) og
fravikum i uppbyggingu heila (Max o.fl., 2004). Rannsoknir hafa jafnframt bent til ad neysla
tobaks, afengis og vimuefna pungadra kvenna auki likur & ADHD medal barna peirra (Gisli
Baldursson, o.fl., 2007). Ein helsta nalgunin innan visindahyggjunnar eru po
vitsmunakenningar (e. cognitive theories) par sem leitad er orsaka ADHD i truflunum i
bodefnakerfi & svaedum heilans sem stjérna hegdun. Samkveemt Russel A. Barkley eiga
einstaklingar med ADHD i erfdoleikum med stjornun edlishvata sokum vanpréunar i
vinnsluminni peirra, rokhugsun og malnotkun sem a orsakir sinar ad rekja til truflana i
taugabodum (Barkley, 1997). Erfdarannsoknir hafa einnig verid aberandi i liffreedilegri
nalgun @ ADHD. Cooper (2001) og Tannock (1998) téku saman nidurstédur rannsoknir sem
framkvaemdar hofou verid sidastlidna aratugi. Paer benda medal annars til ad algengi sé haerra
medal peirra sem eiga skyldmenni med ADHD og rannsoknir hafa synt allt ad 75% fylgni
medal tvibura (Cooper, 2001; Tannock, 1998).

Samkvaemt Toby Miller og Marie C. Leger hafa einkum fimm nalganir verid aberandi
i liffreedilega modeli ADHD. Fyrst ber ad nefna ad fylgjendur mddelsins benda a ad pau ahrif

sem lyfjamedferd, eins og ritalin, hefur & hegdun notenda, sé sénnun pess ad ADHD sé i raun
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liffreedileg roskun. Par sem lyfin beta einbeitingu og draga ur truflandi hegdun komast
freedingar ad peirri nidurstodu ad vandamal hljoti ad vera til stadar i efnabodum eda
bodefnum heilans. Onnur nalgun snyst um ad leita skyringa ADHD i medgéngu og faedingu.
[ pridja lagi er litid svo & ad ADHD orsakist af taugafreedilegum misproska, en rannsoknir
hafa synt fram & veeg einkenni sem eru til stadar hja 68rum bérnum einnig. | fjorda lagi er
fjallad um likamleg fravik, en eingdngu afar veik tengsl hafa fundist par & milli. Og ad lokum
ma nefna hina vinselu og lifseigu hugmynd um gen og erfdir, en engar rannsoknir hafa synt

fullnaegjandi nidurstédur a pvi svidi, ad mati Miller og Leger (Miller og Leger, 2003)

3.2.2 Kenningar um félags- og sélfraedilegar orsakir

par sem mikils fjdlbreytileika geetir i greiningum og sokum pess ad ekki hefur verid haegt ad
syna fram & ADHD & dyggjandi mata med kliniskum préfum telja margir freedimenn ad
nerteekara sé ad fjalla um ADHD sem sélfreedilega rdskun sem hafi préast utfrd samspili
erfdapatta og félagslegra patta. Hid félagslega umhverfi hefur ahrif & hvernig born lera ad
beina athygli sinni og na stjorn & gjéroum sinum og hvétum, benda peir 4. Fredimenn telja ad
adilar eins og jafnaldrar, starfsmenn skola og fjolskyldur sem eiga i erfidleikum med ad pola
ofvirkni, einbeitingarskort og hvatvisi og bjoda upp a takmorkud tekiferi til ad kenna
einstaklingi sjalfsstjorn eru liklegri til ad vidhalda eda yta undir einkenni ADHD. Samvemt
rannsokn fra 2006 brugdust punglyndar madur & neikveedari hatt vio ymsu atferli ofvirkra
barna sinna og fengu minni anagju Gtdr foreldrahlutverki sinu en adrir foreldrar, en slikar
aodstedur kunna ad yta undir ofvirknieinkenni hja bérnum peirra (Tenzer, Murray og Vaughn,
2006). Rannsdknir hafa einnig bent til pess ad atok innan fjolskyldu, skilnadir foreldra og
andud milli foreldra og barna hafi ahrif & einkenni ADHD (Purdie, o.fl., 2002).

3.2.3 Kenningar um félags- og menningarlegar orsakir

Fylgjendur menningarsjonarhornsins benda & ad skilgreining hegdunareinkenna ADHD sem
roskun sé had peirri menningu sem einstaklingur byr vid. Richard DeGrandpre veltir fram
peirri spurningu hvort ADHD sé i raun sjukdémur eda eingbngu afleiding aukins hrada i
samfélaginu. Hann feerir rok fyrir pvi ad hradinn og areitid i samfélaginu sé sifellt ad aukast
og hafi ahrif & sjalfid. Einstaklingar venjast hinu sifella areiti sjonvarps og annarra midla og
bjast i kjolfarid af skynfikn (e. sensory addiction) sem leidir til pess ad peir eru i stédugri leit
ad Orvun og pola illa tilbreytingarleysi og bérn finna pvi til eirdarleysis pegar pau purfa ad

sitja kyrr i skolastofunni. Athyglisbrestur og ofvirkni eru par af leidandi demi um hegdun
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sem barn notar til ad reyna ad svala porf sinni fyrir 6rvun. Ritalin er notad sem lausn vid
vandanum, par sem born & lyfjum purfa ekki ad yfirgefa sati sitt til ad svala 6rvunarpdrf sinni
(DeGrandpre, 1999). DeGrandpre hafnar pvi ekki ad ADHD sé til stadar hja bérnum, en veltir

fyrir sér hvort orsokin sé i liffredilegum eda félagslegum pattum.

3.3 ADHD i lj6si samskiptakenninga

Fraedimenn innan samskiptakenninga rannsaka pa sem skilgreina hvada hegdun fellur undir
greiningarviomid ADHD og hvada ahrif pessi skilgreining hefur & einstaklinga med slika
hegdun. Peir telja ad ADHD sé, eins og 6nnur fravik, félagslega skapad fyrirbeeri. [ stad pess
ao taka til greiningar edli og orsakir roskuninnar vilja peir frekar rannsaka af hverju pessi
hegdunareinkenni, sem tilheyra ADHD, eru alitin vera fravik (Conrad og Schneider, 1992).
Undir sjonarhornid falla kenningar um taknren samskipti (e. symbolic interactionism),

stimplunarkenningar (e. labeling theory) og sjukdomsvadingu (e. medicalization).

3.3.1 Téaknreen samskipti
Kenningar um taknraen samskipti byggja a peirri hugmynd ad menning og hegdun
mannfdlksins métist i samskiptum vid adra. Upphaf kenningarinnar er gjarnan midad vid skrif
Georg Simmel sem aleit ad tilurd samfélagins veeri i hugum einstaklinganna innan pess;
einstaklinga sem eru medvitadir um tengsl sin vid adra. Kenning Georg Herberts Mead vard
stor pattur i ad gera kenninguna ad radandi sjonarhorni innan félagsfreedi i Bandarikjunum a
fyrri hluta 20. aldarinnar. Kjarninn i kenningunni er sa ad pad eru ekki adstedurnar sjalfar
sem dakvarda vidbrogd einstaklinga vid peim, heldur su merking sem peir leggja i
adstedurnar, atburdi, félk, samskipti og hluti. Rannsakendur reyna ad greina hvernig folk
skapar sina utgafu af merkingu, hvernig samskiptum folks er hattad og hvernig pad talkar pad
sem a ser stad i kringum pad (Blumer 1969; Denzin, 1995).

Fraedimenn nalgunarinnar hafa greint hvernig samskipti manna geta studlad ad hegdun
sem i sumum tilfellum er skilgreind sem ADHD roskun. T bok sinni Real boys fra arinu 1998
skyrir William Pollack fra pvi hvernig veentingar folks um hvernig drengir eiga ad haga sér
hafi ahrif a hegdun karlmanna. Drengjum er kennt ad porfin fyrir umoénnun, athygli og
skilning sé kvenleg og andsted karlmennsku, bendir Pollack &, sem leidir til pess ad peir finna
fyrir skdmm er peir syna tilfinningar sinar. Pollack telur pann sarsauka sem drengir finna fyrir
vegna skammar sinnar og belingar & tilfinningum geta leitt til hegdunarvandkveeda a bord vid

ADHD. Fjoldinn allur af drengjum sem eru greindir hafa verid med ADHD syna oOa&skilega
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hegdun sokum pess ad pa skortir athygli i kjolfar tilfinningalegs adskilnadar fra foreldrum
sinum. Pegar drengir verda arasargjarnir og beita ofbeldi eru peir ekki ad tja yfirrad
karlmanna, heldur 16ngun sina til ad verda hadir 6drum og koma 4 tilfinnalegum tengslum.
Pollack hafnar ekki ADHD sem gedraenum sjukdomi en dregur pé i efa ad allar paer milljonir

drengja sem hafa hlotid greiningu eigi i raun vid gedreen vandkveedi ad strida (Pollack, 1998).

3.3.2 Stimplunarkenningar
Kenningar um taknreen samskipti 16gdu grunninn ad kenningum um stimplun, en par hafa
verid radandi innan félagsfreedi pegar fjallad er um gedsjukdéma. Stimplunarkenningar méa
rekja til Edwin Lemert og Howard Becker sem toldu fravikshegdun vera athzfi sem
samfélagid greinir sem slikt. Einstaklingur sem brytur i sifellu vidmid og gildi samfélagsins er
stimpladur sem fravik af samfélaginu, sem getur i kjolfarido komid & breytingu & sjalfsmynd
hans. Einstaklingur getur i framhaldinu misst st6du sina innan samfélagsins og tekid upp
hlutverk fravikans. Fylgjendur kenningarinar einblina pvi ekki & hegdun fravikans heldur
vidbrogo samfélagsins vid fravikinu, hvada hegdun er skilgreind sem fravik og hverjir pad eru
sem hljéta stimplun (Becker, 1963; Schur, 1971).

Upphafsmenn sjonarhornsins innan heilsufélagsfraedi, eins og Szasz (1961), gengu Ut
fra pvi ad gedraen vandamal veru hrein godsdgn sem yrdu til sékum pess ad hinir valdameiri i
samfélaginu stimpla tiltekna lifnadarhatti sem gedsyki (Szasz, 1961). Shrag og Divosky
(1975) toku i sama streng og alyktudu ad ADHD, sem pa bar heitid MBD, veri godségn sem
hefdi pad markmid ad hafa taumhald a einstaklingum. beir toldu préun i leknavisindum ekKi
skipta mali i pvi samhengi, par sem lyf veeru einungis stadgengill fangaklefans eda
spennitreyjunnar. Born eru oft stimplud ofvirk an pess ad medferd fylgi i kjolfario, bentu peir
&, par sem bornum er komid fyrir i sérstokum bekkjum til ad fa fjarmagn inn i skélana og losa
bekkjarakennarana vid pau boérn sem eru til ama i skdlastofunni (Shrag og Divosky, 1975).
Rannséknir heilsufélagsfreedinga & gedsjukdémum i seinni tid hafa p6 fremur beinst ad pvi
hvernig stimplun métar hugmyndir og vidbrogd folks vid peim einstaklingum sem eiga vid
sjukdém ad strida i stad pess ad halda pvi fram ad gedraen vandamal séu ekki raunveruleg
(Sigran Olafsdottir, 2004).

Samkvaemt stimplunarkenningum hefur stimplun veigamikil ahrif & hvernig
einstaklingur upplifir sjalfan sig sem og hvernig adrir upplifa hinn stimplada. Stimplun getur
haft i for med sér felagslega Utskufun ef hinn stimpladi er alitinn vera 6askilegur eda tilheyra

ekki samfélaginu. Goffman lysir brennimerkingu sem astandi sem felur i sér skomm og
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vansemd fyrir pann sem stimpilinn hlytur. Stimplunin tvenns konar meginahrif, p.e. a sjalfid
annars vegar, par sem stimplunin motar samskipti einstaklinga vid adra sem veldur
umbreytingu & sjalfsmyndinni, og hinsvegar eru pad hinar neikvaedu breytingar sem
stimplunin  hefur & félagsleg tengsl einstaklinga. Utbreiddar stadalmyndir um
fravikshegdunina hafa pau ahrif ad sa sem verdur fyrir fraviksstimplun feer & sig einhvers
konar brennimerkingu (e. stigma) fra samfelaginu. Vidbrogd samfélagsins vid hinum
stimplada geta skapad fjarleegd milli hans og annarra i nersamfélaginu, par ad auki geta
stadalmyndir hans sjalfs um fravikshegdunina haft ahrif & sjalfsmynd hans, samskipti vid adra
og pétttoku i samfélaginu. Einstaklingur getur fest i pvi hlutverki sem samfélagid Gthlutar
honum utfrd stimpluninni og fravikshegdunin par af leidandi ordid ad stodugu
hegdunarmyndstri sem styrkir fravikshegdunina. Goffman fjalladi jafnframt um hugtakid
tengslabrennimerkingu (e. courtesy stigma) sem visar til peirrar tilhneigingar ad einstaklingur
er brennimerktur eda alitinn minna virdi vegna tengsla hans vid brennimerktan einstakling
(Goffman, 1963; Jon Gunnar Bernburg, 2004).

Rannsoknir benda til ad born med ADHD eru talin minna virdi, sokum réskunar
sinnar, er vidkemur pattum eins og samkeppnishafni, vinseeldum og hversu adladandi pau eru
talin vera (Bickett og Milich, 1990). Medal peirra er rannsokn Comett-Ruiz og Hendricks fra
arinu 1993 en nidurstddur leiddu i 1jés ad baedi kennarar og jafningjar hafa neikvaedar
hugmyndir um ADHD einstaklinga vid upphaf kynna peirra og telja pa ekki hafa bjartar
framtidarvonir (Comett-Ruiz og Hendricks, 1993). Einstaklingar med ADHD verda fyrir
neikvaedum stadalmyndum og skilabodum fra samfélaginu sem getur leitt til leegra sjalfsmat
peirra. Vidtalsrannsokn Aglstu Elinar Ingpdrsdottur (2005) vid sex konur med ADHD
greiningu leidir i ljos vanlidan og erfidleika peirra, en paer skyrdu fra pvi ad alit annarra &
peim hafi haft neikvaed ahrif & sjalfsmynd peirra og téldu peer sig vera latar, heimskar,
6hlydnar og 6adladandi (Agusta Elina Ingporsdottir, 2007). Sému sdgu var ad segja um
viomelendur Kristinar Lilliendahl en stulkurnar fjérar sem vidtol voru tekin vio héfou oft
upplifad sig sem gleymnar, latar og heimskar sokum neikvadra skilaboda Ur samfélaginu
(Kristin Lilliendahl, 2008).

3.3.3 Tengslabrennimerking
Brennimerking kemst ekki eingdngu a i tilfelli einstaklinga sem syna einkenni ADHD, heldur
einnig foreldra peirra. Par sem ADHD er ekki roskun sem sest & atliti barna, er liklegt ad

félagsleg vidbrogd vid roskuninni séu adrar en pegar einstaklingur byr vid synilega rdskun
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eda homlun, og ad foreldrum sé kennt um hegdun barns sins. Samkvemt Tuchman eru hin
neikvaedu vidbrogd almennings i gard barna med synilega fotlun mildud af samdd og
samhygd par sem boérnin eru talin vera hugrokk og dugleg vegna peirra erfidleika sem pau
yfirstiga i sinu daglega lifi. Born sem syna Gzskilega hegdun vegna 6synilegrar roskunar, eins
og ADHD, fa ekki samid ad sama skapi, og almenningur getur talid pau vera vanrekt, illa
upp alin eda Opekk af asetningi. Foreldrar f4 pvi radleggingar, sem og skammir, fra
okunnugum & opinberum stédum, sem og fra attingjum og vinum (Tuchman, 1996).
Koro-Ljungberg og Bussing reeddu vid 30 foreldra i premur rynih6pum um reynslu
beirra af pvi ad ala upp ungling med ADHD. [ nidurstddum sinum vinna peer Gt fra hugmynd
Goffman um tengslabrennimerkingu. Rannsoknarspurningar Koro-Ljungberg og Bussing lutu
ad pvi hvernig tengslabrennimerking hefur komid fram i lifi foreldra barna med ADHD og
hvernig peir reyna ad vinna gegn, eda vernda sig fyrir, &hrifum hennar. Nidurstodur leiddu til
ad mynda i ljos ad margir foreldrar fordudust ymsar félagslegar adsteedur eda félagshopa par
sem peir fundu fyrir forddmum og neikvaedum stadalmyndum i peim adsteedum. Foreldrarnir
I6gdu oft mikid a sig til ad reyna ad draga Ur brennimerkingunni a barnid, eins og ad vinna
heimavinnu pess eda skipuleggja heimilislifid i kringum parfir barnsins. Til ad gera hegdun
barns sins venjulega, reyndu foreldrar gjarnan ad umgangast fjolskyldur barna sem voru med
svipud vandamal. Foreldrar mattu sérstaklega fordomum vegna lyfjamedferdar barns sins, en
téldu sig knuna til ad halda henni afram til ad hafa stjorn & hegdun barns sins. Nidurstédur
leiddu med 6drum ordum i 1jos ad tengsl og samskipti foreldra og barns med ADHD vid
samfélagid stjornast af roskuninni par sem pau upplifdu neikveett viomaét sem hafdi ahrif &

lidan og sjalfsmynd peirra (Koro-Ljungberg og Bussing, 2009).

3.3.4 Sjukdémsveaeding

Kenningar um sjukdomsveedingu byggja ad moérgu leyti a sjonarhorni stimplunarkenninga, en
einnig atakakenninga par sem leitast er svara vid pvi hverjir hafa vald a hverjum tima til ad
skilgreina sjukdoéma og hvada hagsmunum pad pjonar. Hugtakid sjakdémsvading kom fram i
felagsfreedilegum kenningum um midjan 8. aratuginn med skrifum Irving Zola, Peter Conrad
og Thomas Szasz medal annarra, sem alitu sjukdomsvaedingu vera form félagslegrar
stjornunar par sem hid leeknisfreedilega vald teygir anga sina inn a svid hins daglega lifs. beir
bentu allir & ad sjukdomsveeding er gamalt fyrirbeeri par sem heilbrigdisyfirvold hafa avallt

haft &huga a félagslegri hegdun og hafa pjonad hlutverki félagslegs taumhalds (Singh, 2002).
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Arid 1975 birti kapolski gudfraedingurinn Illich adeilu & heilbrigdiskerfi Vesturlanda i
bok sinni Medical Nemesis: The expropriation of health. Gagnryni Illichs er i megindrattum
st ad vestren samfeldg treysti of mikid a teeknilegan hugsunarhatt og ad innleidd seu sifellt
fléknari teknikerfi til ad leysa hvers kyns verkefni, til a0 mynda & svidi samgangna,
menntunar og lekninga, jafnvel pétt adferdirnar reynist ekki vel og telur hann heilsufari
mannkyns stafa 6gn af hinni blindu trd a teeknilegar leekningaradferdir. Hann fjallar um pad
tjon sem hlyst af voldum lekna og heilbrigdispjonustu. Fyrst ber ad nefna kliniskar
aukaverkanir eins og eiturahrif lyfja. [ 63ru lagi félagslegar aukaverkanir, en Illich telur ad sa
hugsunarhattur ad skilgreina hvers kyns vanlidan og skort sem leknisfreedilegt vandamal
dragi Ur prautseiglu og hugviti manna til ad takast a vid tilveruna. Ad sama skapi getur sU
nalgun varpad hulu yfir félags- og stjornarfarslegt rangleeti sem er orsok vandans. I pridja lagi
eru menningarlegar aukaverkanir, en ad mati Illich er manninum naudsynlegt ad takast a vid
bjaningu med ymsum heetti, en leeknavisindin telja adferdir leeknavisindanna einu leidina til
pess. Leknavisindin yta pannig 6drum leidum til hlidar og gera litid ar porf mannsins fyrir
samkennd, merkingu, sidi og hefdir. Sjukdémsvading firrir par af leidandi lifid sjalft
merkingu og veldur ménnum vanlidan (Stefan Hjorleifsson, 2004).

I bok sinni Deviance and medicalization-from badness to sickness fra arinu 1980 fjalla
félagsfreedingarnir Peter Conrad og Joseph W. Schneider um sjukdoémsvadingu ymissa
vandamala sem adur voru sidferdislega fordemd en falla nd undir vernd laeknavisindanna.
Olikt lllich ganga peir ekki Gt fra peirri stadhafingu ad sjikdomsvaeding sé skadleg, heldur
telja hana fyrst og fremst vera adferd samfélagsins til ad bregdast vid afbrigdilegri hegdun.
Einstaklingar sem skera sig ur af einhverju leyti vekja vidbrogd annarra og ef fravikid er talid
vera neikvatt er fordemingu eda sioferdislegri Gtskafun beitt. Sé pad skilgreint sem
sjukdémur er pad sidur fordemt og einstaklingurinn medhondladur eftir leeknisfreedilegum
leidum (Conrad og Schneider, 1992; Stefan Hjorleifsson, 2007).

Conrad og Schneider skyra fra sogu heilbrigdisstéttarinnar i Bandarikjunum og
hvernig adilar innan hennar og 6nnur hagsmunasamtok ferdu sifellt fleiri svid hins daglega
lifs inn & svid heilbrigdisvisinda. Rétt eins og almennt er medal fredimanna innan
samskiptakenninga velta peir ekki fyrir sér hvort akvednir sjakdémar séu i raun sjukddémar
edur ei, heldur hafa peir eingéngu &dhuga & ad greina ferli sjukdomsveedingarinnar sjalfrar a
fyrirbaerum eins og afengissyki, barnsfeedingum og samkynhneigd. Leekningar voru adur hluti
af hinu trdarlegu kerfi benda peir &, en kristnir téldu sjakdéma vera refsingu guds og ad
leekning veeri yfirnattiruleg. A endurreisnartimanum vard mikill &hugi & griskri laeknisfraedi

innan Evrépu og lekningaferlio vard adskilid fra traarbrogdum. Um byrjun 19. aldar urdu
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hardar deilur i Bandarikjunum a milli peirra adila sem stundudu lekningar ad stadaldri og
peirra sem sinntu peim i hlutastarfi. Hinir fyrrnefndu stofnudu leknasamtokin American
medical association til ad stddva framgang hinna 6faglerdu. Samtokin unnu 6tullega ad pvi
ao skilgreina e fleiri fravik sem sjukdoma til ad vikka starfssvid sitt og auka itok sin (Conrad
og Schneider, 1992).

Conrad og Schneider fjalla um hin jakveedu ahrif sjkdomsveedingar. HUn eykur
mannud i samfélaginu par sem ekki er refsad einstaklingi fyrir atheafi sitt, heldur er reynt ad
lzekna hann, sem getur ad sama skapi bett sjalfsmynd hans og eflt tr hans & pvi ad hann muni
geta leeknast og oroid aseettanlegur i augum samfélagsins. Fordomar, félagsleg atskdfun og
misrétti i gard fravika hefur minnkad med aukinni sjukdomsveedingu. Einstaklingar taka ad
sama skapi oft fagnandi vid sjukdomsstimpli par sem vandi peirra er skilgreindur Gt fra
liffredilegum orsokum en ekki sidferdislegum brestum. Stimpillinn getur ad sama skapi veitt
peim adgang ad ymis konar pjonustu og réttindum. Conrad og Schneider benda p6 jafnframt a
ad sjukdoémsveeding fravika hafi p6 ekki einungis jakveedar afleidingar. Einstaklingur getur
skylt sér & bak vid sjukdominn og notad hann sem afsdkun og firrt sig abyrgd & gjéroum
sinum. Sjukdomsveding hefur aukinheldur i for med sér ad hugsad er um einkenni fraviksins
ut fra einstaklingnum sjalfum og moguleg pjodfelagsvandamal verda pannig skilgreind sem
vandamal einstaklingsins sem leidir til pess ad félagslegar orsakir, eins og innan

menntastofnanna og pjéofélagsskiptingar, eru virtar ad vettugi (Conrad og Schneider, 1992).

3.3.5 Félagslegt taumhald

Peter Conrad (1975) fjallar um ADHD, sem demi um hid félagslega taumhald sem
heilbrigdisstéttin beitir born sem syna ekki askilega hegdun. Ad hans mati hefdi verid
omogulegt ad sjukdomsveda ADHD ef ekki hefoi verid vegna lyfjanna sem budust vid
kvillanum og ad morgu leyti fylgdi sjukdomsstimpillinn i kjolfar lekningarinnar sem fannst
fyrir tilviljun, eins og hér hefur verid skyrt fra. Lyf hafa skilad sérlega g6dum arangri i
beitingu félagslegs taumhalds, bendir Conrad & (Conrad, 1975). Hid félagslega taumhald sem
felst i pvi ad skilgreina born med ADHD hefur sérstaklega verid reett ut fra menntastofnunum.
pvi hefur verid haldid fram ad bandariskir kennarar hafi tekid ADHD greiningum og lyfjum
fagnandi par sem peir hafi feerri leidir na til ad aga nemendur en peir hofdu adur. Claudia
Malacrida hefur fjallad um hvernig adilar utan heilbrigdiskerfisins yta undir
sjukdémsvaedingu. Malacrida reeddi vio 34 madur barna med ADD/ADHD; 17 i Kanada og

17 i Bretlandi. Rannsoknir hafa bent til ad kennarar og starfsfolk skdla eru yfirleitt fyrstu
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adilarnir sem stinga upp & greiningu fyrir barn og koma ferlinu af stad. Asteduna fyrir pvi
telur Malacrida ekki einungis liggja i peirri 16ngun ad koma stimpli & akvedna hegdun, heldur
sé sjukdomsveeding jafnframt leid til ad beita félagslegu taumhaldi. Nidurstddur vidtalsrann-
soknar hennar leiddu i 1jos ad medal madra i Kanada voru kennarar yfirleitt peir fyrstu sem
stungu upp & greiningu og medferd barna og beittu gjarnan foreldra prystingu & pvi svidi. |
Bretlandi var pvi 6fugt farid par sem madur bordust fyrir greiningu fyrir barn sitt en kennarar
reyndu ad tala um fyrir peim. Sjukdémsveeding ADHD er pvi, ad mati Malacrida, lengra a veg
komin i Kanada en i Bretlandi, og ma sja merki pess i hinum mikla mun a tioni ADHD
greininga milli landa, Kanada i vil. Asteeduna telur Malacrida liggja i félagslegu taumhaldi. i
Kanada, rétt eins og innan Bandarikjanna, hafa starfsmenn skéla minni méguleika en adur til
ad beita hefdbundnu taumhaldi. I Bretlandi hinsvegar hefur starfsfolk frekari teekifeeri til ad
beita hefdbundnu taumhaldi; til ad mynda ad visa nemanda fra skéla i allt ad 45 daga & hverju
skdlaari. Bresku kennararnir eru par af leidandi oliklegri til ad mala med greiningu fyrir

nemendur sina heldur en kollegar peirra i Kanada (Malacrida, 2004).
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4 Greining

Eins og hér hefur verid skyrt fra eru dlikar skodanir medal freedimanna & orsokum ADHD.
Lyfjamedferd hefur sérstaklega verid gagnrynd i umraedunni um ADHD og badi likamleg
sem og félags ahrif hennar. Hér verdur sérstaklega hugad ad peim rannsoknum sem taka til
skodunar hvad verdur til pess ad einstaklingur kys ad fara i greiningu eda senda barn sitt til

sérfreedings i peim tilgangi.

4.1 Greining ad frumkveedi skolayfirvalda

Rannsékn Leonard Sax og Kathleen J. Kautz fra arinu 2003 for fram medal lekna &
Washington  borgarsvedinu i Bandarikjunum. Urtakid skiptist i heimilislaekna,
bradabarnalaekna og barnagedlaekna. Spurningakénnun var send til leeknanna og peir bednir
ad meta & maelikvardanum 1 & méti 100 hverjir af eftirfarandi adilum veeru liklegastir til ad
sekjast eftir greiningu fyrir barn; leknir, kennari, adrir starfsmenn skdlans, foreldrar, adrir
&ttingjar, nagrannar, umonnunadilar eda adrir. Samkvaemt nidurstédum voru kennarar
liklegastir til ad benda foreldrum & ad senda barn peirra i greiningu, eda i helmingi tilfella, en
i pridjungi tilfella voru pad foreldrar sem hofdu frumkvaedid. Sax og Kautz benda & ad
leikskolakennsla hefur breyst mikid & undanférnum arum fra pvi ad byggjast adallega &
leikstarfi yfir i freedilega kennslu. Telja pau ad pessar breytingar geetu skyrt ad hluta hina
auknu tioni medal kennara til ad stinga upp a greiningu fyrir boérn, sem og auknar likur & ad
foreldrar taki vel i pa uppastungu, eda hafa frumkvadi ad pvi sjalfir (Sax og Kautz, 2003).
Nidurstddur Sax og Kautz benda pvi til, rétt eins og adurnefnd rannsdékn Malacrida (2004) ad
skolastofananir séu stor hrifavaldur i greiningarferli barna.

Markmid rannsoknar Porunnar Ingu Jonatansdéttur var ad finna svor vid pvi hverjir
eru liklegri til ad hefja mals & pvi ad senda barn til greiningar hér & landi. Um er ad reda
megindlega rannsékn medal umsjonarkennara midstigs i tolf grunnskolum landsins; en 22
kennarar a hofudborgarsvedinu svorudu rafrenum spurningalista hennar og 20 &
landsbyggdinni. 90% kennarara & héfudborgarsvaedinu ségdust hafa stungid upp & ad senda
barn i greiningu, en hlutfallio var heldur legra & landsbyggdinni, eda 64% svarenda.
Nidurstédur Pérunnar voru ad kennarar voru liklegri til ad stinga upp a greiningu en foreldrar,
sem bendir til ad skolayfirvold hafi sinn patt i ad Gtskyra hina hau tidni greiningar hér a landi.

Meirihluti kennarara hafdi po6 reynslu af foreldrum sem séttust ad fyrra bragdi eftir greiningu,
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og toldu peir skyringuna liggja fyrst og fremst i pvi ad foreldrar vildu aukna pjonustu fyrir

barn sitt (Porunn Inga Jonatansson, 2010).

4.2 Krofur neytenda

Conrad og Potter telja margar astedur geti legid ad baki pvi ad folk sekist eftir ad fa
sjukdémsgreiningu. Einstaklingar geta att i miklum erfidleikum med ad skilja og takast a vid
hina streituvaldandi erfidleika lifsins, en pegar peir aftur & maéti fa greiningu & vanda sinum
geta peir tilgreint hvad hrjair pa og veitir st stadfesting peim tru ad peir geti frekar tekist & vid
vanda sinn. Sjukdémsgreining getur jafnframt stimplad einstaklinginn og veitt honum nyja
imynd i samfélaginu. Sidast en ekKi sist getur sjukdémsgreining veitt einstaklingnum medferd
og adstod sem hann hefdi annars ekki adgang ad (Conrad og Potter, 2000). Peter Breggin
tekur i sama streng og telur ad einstaklingar seeki i sjukdomsstimpill, og i kjélfarid i hin ymsu
lyf, vegna hinnar vaxandi tilhneigingar samfélagsins til ad leita skjotra og einfaldra lausna vid

einstaklingsbundnum vandamalum (Breggin, 1998).
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5 ADHD og aheetta

Hér hefur verid skyrt fra sjakdémsvadingu sem teeki stofnanna og hagsmunasamtaka til ad
styrkja itok sin. Jafnframt hefur verid fjallad um sjakdémsvaedingu sem lid i felagslegu
taumhaldi og péa sérstaklega skolayfirvalda. Auk pess hefur verid greint fra kréfum neytenda
sjalfra i sjukdémsvaedingunni. Hér verdur skyrt fra kenningum um hid stéra hlutverk sem otti

samfélagsins og einstaklinga vid ahattur leikur i sjukdémsvaedingunni.

5.1 Sjukdomsveeding &heettunnar

Rétt eins og i tilfelli fravika er haegt ad akvarda ahaettupeetti (e. risk factors) med pvi ad meta
sjuklinga atfra hinum venjulega meirihluta, en sé grunur til stadar um &heattupaetti hja
einstaklingi getur pad veitt heilbrigdisstéttinni og félagslegum yfirvéldum leyfi til ad hafa
stjorn a honum (Beck-Gernsheim, 2000). beir ahaettupeettir sem stedja ad heilsu hafa einkennt
heilbrigdiskerfid i auknum meeli, en stédug og ykt umraeda um ahettu lifsins getur grafid
undan sjalfsstedi og 6ryggi folks og aukio kvida og punglyndi medal pess. Visindasamfélagid
lifir a styrkjum til ad rannsaka ahettu og télvuforrit eru honnud til ad leeknar geti a fljotlegan
og einfaldan hatt synt sjaklingum danarlikur peirra i linuritum og sulum. Lyfjafyrirteeki
fijoldaframleida slik forrit og fera leknum an endurgjalds par sem pau yta undir lyfjanotkun
(J6hann Agust Sigurdsson, 2004).

5.2 ADHD og andfélagsleg hegdun

Ein af peim neikvaedu stadalmyndum sem fylgja ADHD greiningum er st ad bérn sem haldin
eru roskuninni séu i meiri dheattu ad leidast sidar ut i afbrot eins og eiturlyfjaneyslu eda
ofbeldi. I umfjollin um ADHD er st nalgun algeng ad litid sé & roskunina sem 6gn vid hid
arangursrika og hamingjusama lifi sem einstaklingur & ad stefna ad og na fram (Beck-
Gernsheim, 2000). Umraeda um ADHD, hvort sem hin & ser stad i skdlanum, fjolmidlum eda
& leknastofunni, einkennist pvi gjarnan af ahyggjum af peirri ahaettu sem einstaklingnum er
talin stafa af réskuninni. Rannséknir hafa bent til ad fullordnir einstaklingar med ADHD séu
liklegri til ad taka patt i ymiss konar ahattuhegdun, notast vid vimuefni og syna andfélagslega
hegdun, sem ad sama skapi leidir til pess ad lifaldur peirra er legri en medal annarra
pjodfélagshopa (Young, 2000). Unglingar sem gangast undir medferd vegna vimuefnaneyslu
eru oftar en ekki greindir med ged- eda hegdunarrasakanir & bord vid ADHD, og peir sem
pbjast af ADHD roskun eru yfirleitt yngri vid upphaf fikniefnavandans, misnotkun medal

pbeirra er tidari og peir hafa farid oftar i medferd en adrir hépar (Gisli o.fl., 2007).
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Rannsdknarnidurstédur hafa auk pess gefid visbendingar um ad unglingar med ADHD séu
liklegri til ad smitast af kynsjikdomum og verda ungir foreldrar, ad 6kumenn med réskunina
séu liklegri til ad lenda i 6hdppum i umferdinni og ad einstaklingar med greininguna séu
6liklegri til ad vera nytir og virkir samfélagspegnar (Brown, 2005). Mikid hefur mikid borid a
bvi ad tolfredileg fylgni milli ADHD og Oknyttatferlis hafi verid til rannséknar innan
afbrotafraedinnar sidastlidna aratugi (Young, 2000). Rannsoknir i 16ndum sem byskalandi,
Finnlandi og Svipjod undanfarin ar hafa leitt i 1jos ad rdmlega 40% fanga meata
greiningarviomioum ADHD (Savolainen o.fl., 2010). Almenn ordreda um ADHD er pvi
gjarnan litud af hugmyndum um ahattur, badi par sem einstaklingur med ADHD er
berskjaldadur fyrir, sem og peer heettu sem af honum sjalfum stafar. Adur en lengra er haldid

ber pé ad skilgreina hvagd felst i hugtakinu ordraeda.

5.3 Ordreeda um aheettu

Franski heimspekingurinn Michel Foucault hefur lagt einna mest til freedilegra hugmynda um
ordraedu. Hann hefur sett fram nokkrar skilgreiningar a ordredu, en hann telur ad han sé
skapandi i edli sinu, ad fyrirbaeri verdi til i ordreedunni og séu tengd sdgu- og félagslegum
pattum. Ordraeda samanstendur af yfirlysingum eda ath6fnum sem snerta pekkingu okkar og
venjur & tilteknu mali. HUn er pvi ekki adeins samsafn tdkna eda texta, heldur inniheldur
jafnframt peer athafnir sem mota malefnid sem um er reett (Kristin Bjoérnsdéttir, 2003).
Ing6lfur Asgeir Johannesson skilgreinir prastef (e. discursive themes) sem hugmynd, roksemd
eda viohorf sem kemur siendurtekid fyrir i umraedu um maélefni. Ordraedan byggist med
6drum ordum upp a ordum, athfnum og hugmyndum sem eru préastef i ordraedunni. prastefin
mynda mynstur sjonarmida sem eru nokkurs konar 16gmal um hvad megi segja & viskomandi
vettvangi. Ord og ordasamband hafa pannig 6dlast 16ggildandi vald i umraedunni og styra
henni ad miklu leyti (Ing6lfur Asgeir Johannesson, 2006a).

I umfjéllun um bérn med ADHD er ekki alltaf fjallad um pau sem deeskilega fravika,
heldur ad pau séu i hettu ad verda slikir i framtidinni. Foreldrar fa pau skilabod fra
heilbrigdisyfirvéldum og hagsmunasasmtékum ad fari peir ekki eftir peim medferdardrredum
sem eru i bodi fyrir ADHD barn peirra, eigi barnid a hattu ad leidast ut i fikniefni og afbrot,
a0 verda fyrir félagslegri einangrun, pjast af gedrenum sjukdémum og atvinnuleysi.
Ordraedan um paer ahattur sem barn med ADHD stendur frammi fyrir er vidtekin medal
heilbrigdisstarfsfolks og hagsmunsamtaka er tengjast ADHD. Claudia Malacrida tok fyrir

freedsluefni um oOhefdbundnar medferdarleidir vio ADD og greindi hvort ordreedan sem
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einkenndi pann vettvang veeri frabrugdin hinni hefdbundnu leeknisfredilegu ordredu um
ADHD. Huln tok fyrir 120 gogn ur dagblddum ymissa kanadiskra borga sem og lesefni sem
hin afladi sér & radstefnu um ADD 4rid 1999 i Kanada. | gégnum hennar voru pau skilabod
gegnumgangandi ad barn med ADD standi frammi fyrir miklum 6gnunum i lifi sinu, pad geti
ekki nytt hafileika sina sokum réskunarinnar og sé jafnframt sjalft 6gn vid samfélagio. Med
6drum ordum er rik ahersla 16g0 & ad barnid sé mottekilegra en 6nnur born er vidkemur
o6gnunum og ahattum nema pad hljoti medferd vid kvillanum. Medferd er pvi i flestum
tilfellum eina von barnsins til ad geta vaxid upp til ad verda hamingjusamur og virkur
samfélagspegn. Ennfremur var pvi haldid fram ad bérn med ADD bui yfir lagu sjalfsmati, séu
i heettu ad misnota vimuefni eda syna adra afbrotahegdun, muni eiga i erfidleikum med ad
halda vinnu eda koma & innilegum sambdndum & fullordinsdrum, muni mata ymsum
erfidleikum & unglingsarum og séu i meiri hattu & ad pjast af punglyndi og kvida. Malacrida
telur ad farid sé frjalslega med stadreyndir i pessum textum og litid framhja pvi ad rannsoknir
a tengslum roskunarinnar og afbrotahegdunar gefi misvisandi nidurstédur og sjaldnast sé um
langtimaspar ad reda, en pratt fyrir pad virdist pessi ordraeda sjaldan vera gagnrynd af adilum
innan fjéImidla, heilbrigdisstéttarinnar eda annarra medferdarleida (Malacrida, 2002).

Hin radandi ordreeda um ADHD er leknisfredileg og gjarnan ut frd& hugmyndum um
aheettu og pvi stadfastlega haldid fram ad medferd sé eina leidin til ad veita barni med ADHD
mdoguleika & godri framtid. Eins og hér verdur betur greint fra sioar er liklegt ad hugmyndir
foreldra um &hettur tengdar ADHD fai pa til ad visa barni i greiningu og/eda hefja

lyfjamedferd vid roskuninni.
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6 Hiod islenska skolakerfi

Eins og hér hefur verid vikid ad, telja margir ad skélayfirvold séu leidandi afl er vidkemur
greiningum a bornum med ADHD, en jafnframt virdist hlutur foreldra, sem sakjast eftir
jakvaedum ahrifum sjukdomsvaedingar, farinn ad aukast i peim efnum. Hér verdur gert grein
fyrir stefnumalum islenskra grunnskéla og hvernig hin leknisfreedilega ordraeda einkennir pad

Svio.

6.1 Skoli an adgreiningar

Log um almenna skélaskyldu voru sett hér & landi arid 1907 og nadu pau til barna & aldrinum
sjo til tiu ara. Fljotlega eftir lagasetninguna for ad bera 4 vandamalum innan skélanna par sem
pbeir voru ekki i stakk bunir ad taka & méti peim fjélbreytta hopi nemenda sem peim var &tlad
ad mennta, og atti sér stad 6flug umraeeda um stofnun sérdrreeda fyrir pa hopa sem erfitt hafoi
reynst ad pjonusta (Sigridur Einarsdottir, 2003). Nokkrar breytingar voru gerdar nastu
aratugina en 16g um grunnskola nr. 63/1974 moérkudu akvedin timamot i malefnum nemenda
med sérparfir par sem kvedid var & um skolaskyldu allra barna og rétt peirra sem purftu
sérkennslu. Salamanca yfirlysingin sem sampykkt var a Spani 1994 og rammaatlun um
menntun barna med sérparfir markar upphaf pess ad skolastefnan ,,Skoli an adgreiningar*
vard hluti af stefnu islenskra stjornvalda. I yfirlysingunni segir medal annars ad menntun sé
frumréttur hvers barns og skylt sé ad gefa pvi kost & ad nd og vidhalda vidunandi stigi
menntunar, par sem mid er tekid af mun a einstaklingum og poérfum peirra. Einstaklingar med
sérparfir & svidi menntunar skulu hafa adgang ad almennum skélum par sem porfum peirra er
meaett med askilegum kennsluadferdum (Mennta- og menningarmalaraduneytio, 1994).
Fjortan &rum eftir sampykkt Salamanca yfirlysingarinnar var stefnan ,, Skoli an adgreiningar®
I6gfest meginstefna samkvaemt 16gum um grunnskola nr. 91/2008. Grunnskolanemendur eiga
rétt a pvi ad komid sé til mots vid parfir peirra og getu i almennum skola, en sveitarfélog geta
beitt sér fyrir stofnun sérlrreeda eda sérskdla ef talid er ad almennt nam maeti ekki porfum

nemendum (L6g um grunnskola nr. 91/2008).

6.2 Urraedaleysi skdlans
Margir eru peirrar skodunar ad ekki hafi gengid vel ad samraema veruleikann og
hugmyndafredina um skola an adgreiningar og hafa rannsoknir stutt vid pann grun (Sigridur

Einarsdottir, 2003). 1 skyrslu um hegdun grunnskélanemenda i Reykjavik fra arinu 2006
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kemur fram ad skortur & Grreedum er einn meginvandi skdla vardandi kennslu nemenda sem
eiga i hegdunarvanda og ad skoélar landsins hafi beitt svipudum drreedum eins og ad senda
nemendur i sérdeildir, namsver eda i vinnustofur par sem namid var snidid ad porfum
nemenda (Ingvar Sigurgeirsson og Ingibjorg Kaldalons, 2006). [ &durgreindri rannsokn
Porunnar Ingu Jonatansdottur fengu kennarar teekifeeri til ad koma athugasemdum a framfeeri i
opinni spurningu kénnunarinnar. Nidurstodur leiddu i 1jos ad 60% peirra voru yfirh6fud ekki
sattir vid fyrirkomulag greininga i grunnskolum, par sem peir tilgreindu ad eftirfylgni vantadi
i kjolfar greininga og ad skortur veeri & Urreedum fyrir nemendur i grunnsk6lum (Pérunn Inga
Jonatansdottir, 2010). Kennarar finna med 6drum ordum til vanmattar sins er kemur ad pvi ad
maeta hinum 6liku pérfum nemenda sékum vanpekkingar og/eda skorts a adstédu og studningi
Vvid pa.

6.3 Vidhorf foreldra i gard skdlans

Islenskar vidtalsrannsoknir hafa bent til ad margir foreldrar barna med ADHD greiningu eru
Osattir vid pa pjonustu sem barn peirra fer i grunnskéla, vidmot kennara og/eda
upplysingafledi. Samkvemt rannsokn Sigrunar Hardardottur ario 2005 upplifou foreldrar
barna og ungmenna med ADHD mikla togstreitu og bjargarleysi & skélagéngu barna sinna og
nam peirra gekk almennt illa (Sigrin Hardardottir, 2005). | vidtalsrannsokn Joninu
Semundsdéttur kom fram ad um helmingur foreldra téldu skoélann sjaldan eda aldrei syna
frumkveedi ad pvi ad afla upplysinga um barn peirra og koma peim til réttra adila innan
skolans (Jonina Semundsdottir, 2003). Vidtalsrannsokn vid fjorar maedur drengja med ADHD
greiningu leiddi i ljés ad allar madurnar hofou meett forddmum og vanpekkingu starfsfélks
baedi i leik- og grunnskdéla hvad barn peirra vardadi og ad kennararnir hafi ekki frumkvaedi ad
pbvi ad afla sér upplysinga um réskunina. Madurnar h6fdu allar brugdid a pad rad ad taka syni
sina Ur skdla vegna Urreedaleysis skola og vanlidunar drengjanna & einhverjum timapunkti
(Aldis Ebba Edvaldsdattir, 2011). Nidurstédur benda med 6drum ordum til ad po6 barn hljéti
ADHD greiningu eru likur & ad skolakerfio bregdist ekki & fullneegjandi hatt vid sérpérfum

barnsins.

6.4 Leeknisfraedileg nalgun i islensku menntakerfi
Nidurstoour skyrslu Menntasvids Reykjavikurborgar um stoou sérfreedipjonustu i skélum

borgarinnar segja medal annars ad helstu aherslur i sérfraedipjonustu fram ad pessu hafi
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byggst a leknisfredilegri syn & liffredilegan, félags- eda gedraenan vanda nemenda sem
leeknum eda 6drum sérfreedingum hafi verid &tlad ad greina, leekna og skila sem heilbrigdum
einstaklingum i skolann (Kristin Johannesdottir, o.fl., 2010). Fleiri rannsoknir taka i sama
streng og alykta ad hugsad sé um namsparfir nemenda hér a landi Gt fra hinni leknisfraedilegu
nalgun og skilningi & roskun peirra. Gretar L. Marindsson lagdi fyrir vidamikla etndgrafiska
rannsokn i otilgreindum islenskum grunnskola. Nidurstédur rannsoknar hans leiddu medal
annars i ljos ad fremur var litid a fjolbreytileika nemendahdpsins sem vandamal sem
parfnadist stjornunar heldur en sem styrk fyrir skélann og nemendur. Drengir voru rimlega
70% peirra nemenda sem taldir voru med sérparfir og i um pridjungi tilfella var éaeskileg
hegdun asteeda fyrir visun nemenda til sérfreedinga og i sérdeild. Nemendur sem syndu erfida
hegdun sem var baedi skiljanleg og félagslega umberanleg fengu studning og leidsogn, en
hinum tilfellunum var nemendunum visad i adgreint sérkennslulrredi eda i medferd til
sérfreedinga. Starfsmenn skdlans litu svo & ad edlilegar krofur yrdi ad gera til nemenda um
hegdun og vinnu; skélinn skilgreindi sig med 6drum ordum sem skola fyrir alla en med
akvednum skilyrdum (Gretar L. Marindsson, 2003).

Gretar fjallar um prjar asteedur pess ad nemendahdpar eru flokkadir; pegar namshépar
verda of fjolbreyttir og storir parf ad skipta peim upp til ad heaegt sé ad hafa vald a peim
(stjérnunarlegar astaedur), til ad jafna adgang peirra ad bjorgum (regluveldisastaedur) og til ad
koma til méts vid parfir nemendanna (kennslufraedilegar asteedur). Til pess ad skoli geti sinnt
hlutverki sinu purfa upplysingar ad vera til stadar um hvar nemendur standa med tilliti til
namskrafna sem gerdar eru. Greiningar og mat a einstaklingum gengdu pvi mikilveegu og vel
metnu hlutverki i peim skdla sem Gretar rannsakadi, ekki sist i sérkennslu par sem framfarir
nemenda eru forsenda starfsins. Greining sérfredinga hafdi pann tilgang ad akvarda hvort
nemendur syndu fravik frd hinu venjulega og til ad flokka nemendur eftir salfreedilegum
vidmidunum sem meta eiginleika einstaklinganna fremur en namsvinnu peirra. Kennarar hafa
sjaldan pad vald ad vega og meta parfir nemanda sinna og skipuleggja skdlastarfid ut fra pvi,
par sem sérfredinga er porf til ad réttleeta pann auka kostnad og fyrirhdfn sem pvi getur fylgt
(Gretar L. Marin6sson, 2003). Rannsdkn Gretars bendir til ad hid leeknisfredilega mddel sé
radandi er litid er til sérparfa einstaklinga hér a landi og er greining gjarnan eina leidin til ad
kennarar og foreldrar fai adgang ad bjérgum fyrir barn i nami.

Ingdlfur Asgeir Jéhannesson, sagnfreedingur og menntunarfraedingur, greindi ordraedu
i ymsum lykilskjolum sem vidkoma stefnunni um Skéla an adgreiningar; ma par medal annars
nefna Salamanca yfirlysinguna, radstefnurit, bladagreinar, ymsa beaklinga og Adalnamskra.

Nidurstédur hans syna ad i ordreedunni meetast nokkrir straumar einstaklingshyggju vestraens
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samfélags; lydraedis- og manngildishugsjonir, neytendasjonarmid markadshyggjunnar og pad
teeknihyggjusjonarmid ad nota leknisfreedilega greiningu til ad greina og flokka sérstakar
menntunarparfir. Ordraeedan inniheldur pa trd ad audvelt sé ad hagraeeda menntakerfinu og auka
skilvirkni og arangur nemenda, sem og greina sérparfir a leeknisfredilegan mata. Ad sama
skapi rikir pogn um hvernig adstoda skuli p4 nemendur sem vegnar ekki vel i skélakerfinu en
uppfylla engu ad sidur ekki greiningarviomid. Ingolfur bendir & ad slik nalgun leidir til pess
ad fjolbreytileiki mannfolksins er i auknum meeli tengdur vid leeknisfreedilegar greiningar a
sérporfum og litio framhja peim félags- og efnahagslegu adsteedum sem geta legid ad baki
erfidleikum nemenda. Namsparfir eru pannig eingdngu hugsadar utfra kliniskum
greiningarvidmidum (Ingolfur Asgeir Johannesson, 2006b).

Ingdlfur tilgreinir ad nidurstédur hans rima vid umraedu Strgmstad (2003) um Noreg.
Strgmstad bendir & ad hugtakid innlimun sé af mérgum eingdngu skilid sem umbot &
sérkennslu. Sama segja Lloyd (2000) og Benjamin (2002), medal annarra, sem hafa greint
svipada tilhneigingu i Bretlandi. beir sem hafa sérstaklega barist fyrir innlimun vilja afnema
tviflokkunina um fatlada og 6fatlada og ad fjallad sé um fjélbreytileika samfélagsins ut fra
sérstokum porfum allra einstaklinga, ekki eingdngu peirra sem taldir eru vikja fra
meirihlutanum. Ordreeda menntakerfisins er aftur & moti i andstédu vid peer hugmyndir.
Ingdlfur telur ad arangursrik innlimun muni ekki eiga sér stad til fulls fyrr en vid hattum ad
hugsa um nemandann sem neytanda eda nalgast innlimun sem verkefni stjérnenda en ekKi
kennslufraeedinnar eda lydreaedis (Ingdlfur Asgeir Johannesson, 2006b).

Samkvamt islenskum rannséknum er hin leknisfreedilega nalgun og ordraeda radandi
er viokemur bdérnum med sérparfir a4 bord vio ADHD og liklegt ma telja ad kennarar og
skdlastjornendur hvetji foreldra til a0 senda barn sitt i greiningu ef hegdunar- eda
namsordugleika geetir hja peim. An greiningar sérfreedinga hafa skolayfirvéld takmarkadar
leigir til ad takast a vio sérparfir barnsins, auk pess sem starfsfolki skoélans virdist tamt ad

hugsa um serparfir nemenda sinna ut fra liffreedilegum skyringum.
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7 Rannsoknir a foreldrum

Adur en vikid verdur ad rannsokn minni, verdur hér stuttlega skyrt fra nokkrum rannsoknum &

foreldrum barna med ADHD greiningu.

7.1 Lettir vid greiningu
Eins og hér hefur verid fjallad um, getur ADHD sjukddémsgreining haft géd ahrif & pann sem
greiningu hlytur (Conrad og Schneider, 1992). Rannsoknir hafa itrekad synt fram ad foreldrar
finna margir til léttis er hegdunarvandkveedi barns peirra hafa verid skilgreind ut frA ADHD,
en sem demi ber ad nefna vidtalsrannsékn Klasen og Goodman (2000) vid 29 breska foreldra
barna med ADHD greiningu. Foreldrunum létti vid ad hafa fengid skyringar &
hegdunarerfidleikum barns sins og stadfestingu & pvi ad peir hefdu ekki verid ad gera sér upp
vandamal sem var ekki raunverulega til stadar. Greiningin veitti foreldrum jafnframt adgang
ad ymislegri adstod, studningi og upplysingum um rdskunina (Klasen og Goodman, 2000).
Rannsoknir benda po jafnframt til ad fedur seu liklegri til ad hafna nidurstodum
ADHD greiningar heldur en madur, en skyringin geeti legid i pvi ad madur finna frekar til
sektarkenndar vegna slemrar hegdunar barns sins (Koro-Ljungberg og Bussing, 2009;
Malacrida, 2002; Singh, 2004). I rannsokn sinni skodadi Ilina Singh upplifun 12 fedra og 22
medra af greiningu sona peirra Ut fra hugmyndum feminisma um imynd hinnar fullkomnu
maodur, en i menningu okkar er ahersla a ad maodirin beri mestu abyrgdina & uppeldi barnanna
og er peim frekar kennt um vandamal peirra. Madurnar fundu til 1éttis er vandi sona peirra
hafdi verid greindur, og pegar par hofou aflad sér sér upplysinga um réskunina fundu paer
fyrir nokkurs konar aflausn. bear kenndu sér ekki lengur um hegdunarvanda barns sins og
losnudu Ur vidjum sektarkenndar. pzer hofou jafnframt komist nar imyndinni um hina
fullkomnu madur sem gerir sér grein fyrir vandamalum barns sins og reynir ad vinna bug &
peim. Singh telur pvi ad I6ngun peirra til ad vera g6d modir hafi verid eitt af pvi sem yitti
undir ad peer foru eftir radleggingum laeknisfreedinnar um hvernig medhdndla beeri

hegdunarvanda barns peirra (Singh, 2004).

7.2 Vidhorf foreldrar til ADHD
Vidtalsrannsokn Bull og Whelan (2006) i Astraliu vid tiu madur barna med ADHD greiningu
sneri medal annars ad hugmyndum foreldra um greininguna og samanstodu nidurstodur af atta

pemum; peirri trd ad barn peirra veeri olikt jafnéldrum sinum, vaentingar um ad barnid geeti
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yfirstigid pad sem adgreindi pau, ad lyfjagjof wveeri mikilveegt medferdarirredi og
atferlismétun skiladi takmoérkudum arangri, svo demi séu nefnd. Meadurnar voru allar
sannferdar um ad barn peirra veeri frabrugdid 6drum bérnum og vaknadi grunur peirra jafnvel
stuttu eftir fedingu barns peirra. Madurnar téldu einkennin vera hluta af edli barnsins en ad
haegt veeri ad maéta pad med til ad verda ad gildum samfélagspegn med lyfjamedferd. peer
hofdu pé samtimis ahyggjur af aukaverkunum og litu svo & ad lyfjagjofin hjalpadi bornum
peirra en feli ekki i sér lekningu & réskuninni (Bull og Whelan, 2006).

Harborne, Wolpter og Clare rannsdékudu vidhorf breskra madra og eins fédur niu
drengja med ADHD i gard réskunarinnar. Nidurstodur syndu ad foreldrar fundu fyrir sterkum
motsognum i vidhorfum sinum samanborid vid pau skilabod sem pau fengu Ur umhverfinu.
Foreldrarnir toldu ADHD vera liffredilega roskun, en ad adrir i kringum pau hugsudu um
ADHD ut fra salreenum og felagslegum pattum. Hin oliku vidhorf hofou prja megin ahrif &
foreldrana; peir attu i sifelldri barattu vid ad fa sérfredinga og fjolskyldumedlimi til ad
skilgreina réskunina & sama mata og peir gerdu, peim var kennt um erfidleika sonar sins og

peir fundu fyrir mikilli, andlegri streitu (Harborne, Wolpert og Clare, 2004).

7.3 A0 hefja lyfjamedferd

Lyfjagjof vid ADHD er afar umdeild, eins og adur var skyrt fra, og sidferdislegar vangaveltur
og gagnryni i gard érvandi lyfja hefur verid aberandi i fjolmidlum og medal almennings sem
og freedanna, og eru foreldrar par gjarnan sakadir um ad lélegt uppeldi og ad peir sezkist
eingdngu eftir skjotvirkum arangri er peir setja barn sitt a lyf (Singh, 2004).

Brinkman o.fl. ranns6kudu hvernig foreldrar taka akvoroun um medferdararraedi fyrir
born sin sem eru med ADHD greiningu. Reett var vid 12 rynihdpa, sem samanstédu af samtals
52 foreldrum og voru meadur par i miklum meirihluta, eda 82% patttakenda. Rannséknin
bendir til ad akvordun foreldranna um lyfjamedferd fyrir born og unglinga med ADHD var i
sifellu vegin og endurmetin. Foreldrar purfa oft ad gera upp hug sinn vid streituvaldandi
aodstedur og skyrdu vidmalendur fra moérgum pattum sem hoéfou ahrif & akvardanatokuna.
Peir nefndu peetti eins og vantri & uppeldishafni sinni, daglega barattu barnanna i skéla og a
heimilinu, deilur medal foreldra og hina tilfinningalega byrdi sem hafdi ahrif &
akvordunarferli peirra. Margir foreldranna hofou pungar ahyggjur af gengi barns sins i nami
og fundu fyrir prystingi fra starfsfolki skdlans ad hefja medferd. Lykilpatturinn i akvordunar-
toku peirra, ad mati Brinkman og félaga, var ad foreldrarnir vidurkenndu ad barn peirra etti

vid roskun ad strida. Margir foreldranna sdgdust upphaflega verid i afneitun um vanda barns
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sins, en samskipti vid kennara barnsins hofdu fengid marga foreldranna til ad horfast i augu
vid roskunina. Upplysingar og skilabod sem foreldrar fengu fra fjolmidlum, vinum og
&ttingjum motudu auk pess skodanir foreldranna a lyfjagjof. peettir sem hofdu neikvaed ahrif a
ba dkvardanatoku foreldra ad hefja lyfjamedferd voru 6tti vid stimplun, si tra ad ekki baeri ad
treysta & lyf sem lausn vid hegdunarvanda og hreedsla vid aukaverkanir lyfjanna. Margir
patttakenda hofou fyrst profad adrar medferdarleidir en svo seest & lyfjamedferd pegar peer
skiludu ekki fullnaegjandi arangri. Foreldrarnir vogu og matu i sifellu kosti og galla lyfjagjafar
i akvordunarferlinu og héldu peirri vidteknu venju afram eftir ad barn peirra for ad taka Iyf.
Margir fundu til efasemda og endurmatu stéduna pé ad arangur hefdi nddst med lyfjunum.
pad sem kom Brinkman og felogum & Ovart var ad margir vidmelenda, til ad hjalpa sér ad
komast ad nidurstodu, sogdust bera saman hegdun barnsins pegar pad var a lyfjum og an
peirra. Stundum nyttu foreldrar einfaldlega pau teekiferi sem budust pegar barn peirra hafdi
gleymt ad taka lyf sin, en i 6drum tilfellum notudust peir vid lyfjahlé i matsferlinu (Brinkman,
Sherman, Zmitrovich og Visscher, 2009).

7.4 Viohorf foreldra til lyfja

Berger o.fl. rannsokudu pa patti sem hafa ahrif & vidhorf 50 barna og foreldra peirra i gard
lyfjamedferdar. Medal foreldra hofdu 90% peirra pekkt til metylfenidat lyfja &dur en stungio
var upp a lyfjamedferd, en paer upplysingar sem peir hofou fengid voru flestar verid i formi
gagnryni. Ramlega helmingur foreldra fékk neikveed skilabod ar nerumhverfi sinu um lyfin
eftir ad lyfjamedferd barns peirra hofst, sem bendir til ad foreldrar ADHD purfi oft ad seta
gagnryni vegna medferdar barns peirra. Eftir ad barn peirra hafdi fengid lyf i 23 manudi ad
medaltali téldu 80% foreldranna ad lyfid veeri éruggt, en 20% voru peirrar skodunar ad pad
veri hattulegt og avanabindandi, og 56% hofdu ahyggjur af langtimaahrifum lyfjanna.
Meirihluti foreldra, eda 98%, ségdu ad upplysingar sem peir fengu fra taugaserfreedingnum
hafi verid veigamesti ahrifapatturinn er peir toku pa dkvoroun ad setja barn sitt & lyf (Berger,
Dor, Nevo og Goldzweig, 2008).

Samkvaemt Ilina Singh einkennist umraeda um ritalin af ordreedunni um aheettur, par
sem ritalin er talid besta vopnid i barattunni gegn peim ahaettupattum sem tengjast ADHD
roskun. Hun fjallar um péa sidferdislegu spennu sem foreldrar upplifa adur en peir fara & hina
svokolludu ritalin braut (e. ritalin track), en pad sem hefur yfirleitt drslitavald er hugmynd
madra um per ahaettur sem fylgja ADHD. Madurnar lita svo & ad barn med ADHD eigi

aheettusama framtid i veendum og ad eina leidin til ad koma peim a rétta braut a leid sinni ad
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hamingjunni er ad skilgreina vanda peirra sem laeknisfredilegan og medhdndla hann i
kjolfario eftir leeknisfreedilegum leidum. baer hafa pvi hagsmuni barns sins ad leidarljosi og
uppfylla hlutverk sitt sem godar madur pegar per setja barn sitt & lyf vio ADHD (Singh,
2005).

7.5 Samantekt a freedilegri umfjéllun

Menn greinir @ um edli ADHD roskunar, orsakir hennar og hvada medferdarurradi henti best
til a0 draga Ur einkennum hennar. Fradimenn innan visindahyggju telja fravik raunveruleg og
ad pau fyrirfinnast i hlutlegum veruleika og einblina pvi & hegdun barnanna og hvernig hdn
vikur fra peirri sem talin er edlileg. Flestir telja peir orsakir ADHD ad finna i liffreedilegum
orsokum og alykta ad lyf séu besta leidin til ad draga ur hegduninni. Adrir innan
nalgunarinnar eru peirrar skodunar ad einkenni ADHD komi fram vegna samspils liffredi- og
félagslegra patta og pvi sé fjolbreytt medferdararraedi heillvenlegust. Fraedimenn innan
samskiptakenninga telja ad fravik sé eingdngu had peim skilgreiningum sem eiga sér stad
hverju sinni. Hugtok eins og stimplun, sjukdomsvading, félagslegt taumhald og valdastéttir
gegna par lykil hlutverki. Ahrif sjakdomsgreiningar & pann sem hafa hlytur, og pa sem standa
honum nzerri, geta verid baedi af jakveedum og neikvaedum toga. island er pad land sem hefur
haestu tidni greiningar a ADHD og lyfjanotkunar vid réskuninni. Hin leknisfraedilega nalgun
og ordrada er rikjandi i stofnunum og heilbrigdiskerfi landsins sem vafalaust hefur ahrif &
tioni greiningar. Rannsoknir benda til ad starfsmenn skéla hér & landi hvetji foreldra til ad
senda barn sitt i greiningu. Rannséknir a foreldrum barna med ADHD benda medal annars til
ao foreldrar eiga i erfidleikum med ad satta sig vid greiningu barns sins og lata pad hefja
lyfamedferd.
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8 Aodferdafraedi rannsoknar

Hér verdur greint fra adferdarfreedi rannsdknarinnar. Skyrt verdur fra peim rannséknarad-
ferdum sem notast var vid og pekkingarfraedi peirra, rannsoknarspurningum, patttakendum,

gagnatflun og gagnavinnslu. Ad lokum verdur fjallad um adferdafraedilegar askoranir.

8.1 Rannséknarspurningar

Rannsdkn pessari er &tlad ad varpa ljosi a upplifun foreldra af pvi ad eiga barn med ADHD.
HUn hefur pad markmid ad kanna reynsluheim foreldra barna med ADHD greiningu; hvernig
peir skilgreina ADHD, hvad hafi ordid til pess ad peir sendu barn sitt i greiningu og hvada
arangri greiningin hafi skilad, badi i |lifi barns peirra og foreldranna sjalfra.

Rannsdknarspurningar voru pvi:

e Hvao fékk foreldra til ad senda barn sitt i greiningu?
e Hvada ahrif hefur ADHD greiningin haft?

e Hvada skodun hafa foreldrar a réskuninni og lyfjamedferd?

8.2 Adferdafraedi

Eg taldi eigindlega rannsoknaradferd henta best til ad odlast innsyn & upplifun foreldra.
Eigindlegar rannsoknaradferdir einkennast af [éngun rannséknarmanna til ad skilja hugar- og
reynsluheim pétttakenda og hvernig peir upplifa heiminn. Peir reyna ad setja sig i spor
patttakenda og fa innsyn i p4 merkingu sem peir leggja i heim sinn og umhverfi. Rannsakandi
verour ad vera hlutlaus eftir fremsta megni i pvi ferli en sekjast eftir ad skilja pa merkingu
sem folk leggur i adsteedur sinar og lif sitt (Flick, 2006; Kvale, 1996).

Fyrirbaerafreedin er i flokki rannsékna a upplifadri reynslu. Han snyst um ad
rannsakandinn reynir ad sja heiminn eins og hann kemur peim, sem hann rannsakar, fyrir
sjonir. Fyrirbarafraedin hefur fern markmid; ad akveda pau vidfangsefni sem eru mikilveeg i
personu- og félagslegu tilliti, velja patttakendur sem tilheyra pvi mynstri, taka viotdl vid
patttakendur og greina gognin (Gall, Borg og Gall, 1996). Eg geri ekki tilkall til pess ad
nidurstéour rannsoknar minnar séu algildar fyrir alla islenska foreldra barna med ADHD
greiningu, heldur er markmid mitt ad veita innsyn i upplifun og aherslur peirra foreldra sem

ég reeddi vio.

41



8.3 Ppatttakendur

par sem rannséknin snyst um reynslu foreldra af pvi ad eiga barn med ADHD greiningu, var
6hjakveemilegt ad raeda um sjukrasdgu barnsins. Leyfis var pvi aflad hja Visindasidanefnd,
eftir ad rannsoknin hafdi verid tilkynnt til Persénuverndar. Vidtél voru tekin vid tiu maedur
barna sem greind eru med ADHD. Eg tok pa akvordun ad afla ekki patttakenda i gegnum
ADHD samtokin par sem liklegt er ad virkir medlimir samtakanna buai yfir keimlikri
hugmyndafraedi og ordraedu er viokemur skilgreiningum & ADHD. Upphaflega hafoi ég &tlad
ad nalgast viomalendur mina i gegnum grunnskéla & héfudborgarsveedinu med pvi ad fa
skdlastjora og serkennara til ad vera tengilida mina i ad afla mér patttakenda. Pad kom po
fljott i 1jos ad slik samvinna er had morgum skilyrdum og reglugerdum sem gerdi leit mina ad
sjalfbodalidum badi timafreka og erfida. Eg afladi pvi leyfis hja skolastjora Haskala Islands
ao sent veeri kynningarbreéf til nemenda haskolans i gegnum pdstlista skélans par sem dskad
var eftir sjalfbodalioum. Starfsmadur haskolans sendi Gt bréfid 21. névember 2011 par sem
ahugasamir nemendur voru bednir um ad hafa samband vid mig og fékk eég svor fra niu
konum. par sem stutt var i annarlok var akvedio ad ég hefdi betur samband vid nokkrar peirra
eftir &ramot, en tveer peirra svorudu ekki toélvupdsti minum er ég hafoi aftur samband, og tok
ég pvi viotal vid sjo konur & vegum haskolans. Hina prjar viomelendurna komst ég i kynni
vid i gegnum tengilidi; tvo peirra &dur en ég leitadi til haskdlans en einn patttakenda
rannsoknarinnar kom mér i samband vid kunningja sinn.

Vidmalendur eru tiu konur & aldrinum 24 til 43 ara. Atta vidmalenda attu einungis eitt
barn med greiningu, en i einu tilfelli voru bornin fjogur talsins og énnur kona atti tvé born
med greiningu. Bornin sem greind eru med ADHD voru a aldrinum 6 til 20 &ra, 4 stalkur og 9
drengir. Sjo vidmelendanna eru i nami vid Haskola Islands, ymist i grunn- eda
framhaldsnami, ein er grunnskélakennari ad mennt og tveer hafa lokid nami til stidentsprofs.
Tveer kvennanna eru einhleypar en sex peirra eru i hjonabandi med fédur barnsins sem hér er
um reett og ad lokum eru tveer i sambandi vid 68rum en barnsfoédur sinum. Atta peirra bla &

héfudborgarsvaedinu en tveer bla i péttbyli & landsbyggdinni.

8.4 Gagnadflun

Vidtol eru ein leid til ad safna eigindlegum upplysingum og henta vel pegar rannsaka &
reynslu félks, vidhorf, gildismat eda vaentingar. Viotdl veita rannsakandanum teekiferi til ad
skilja vidfangsefniid atfra sjonarhdli viomalenda og fa par med innsyn i pad hvernig peir

tulka eda upplifa akvedinn hluta af heimssyn sinni (Kvale, 1996). Vid undirbuning &
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fyrirbeerafraedilegum rannsoknum er rannsakandi hvattur til pess ad lesa sem mest um efnid
sem rannsaka &, en pad eykur badi vidsyni og innsyn rannsakandans a vidfangsefninu
(Sigridur Halldérsdottir, 2003). Eg las mér til um fyrrum rannsoknir & foreldrum barna med
ADHD og métadi vidtalsramma i kjolfarid. Vidtalsrammi samanst6d af opnum spurninga og
vidtélin voru i samtalsformi. Eg notadist med 68rum ordum vid opin, halfstodlud vidtol par
sem vidmalandi hafdi ahrif & proun vidtalsins. Ahersla var 16gd 4 ad vidmealendandi notadi
eigin ord vid lysingar og feeri inn & malefni sem honum fannst skipta mali (Helga Jonsdottir,
2003). Spurningarnar sem snéru ad reynslu, hegdun, skodunum, tilfinningum og upplifun
foreldra voru notadar til studnings i viotalinu, en viomalendum var veitt teekifeeri til ad fara
inn & adrar brautir og var vidtalsramminn endurskodadur og endurmétadur eftir hvert vidtal.
Eg hafdi ahuga & ad vidmalendur mo6tudu sem mest rannsoknarnidurstodur med pvi ad fara
inn & pa peetti sem peim potti skipta mali. Eg hof rannsoknarferlid med akvednar hugmyndir
og nélgarnir i huga sem ég vildi rannsaka, eins og sektarkennd, stimplun og asékun, en spurdi
b6 vidmalendur ekki beint Gt i pessi atridi né heldur notadist ég vid hugtokin. Eg vann i anda
grundadrar kenningar (e. grounded theory) par sem ég lét vidtolin taka sjalfsteda stefnu i
peirri von um ad ny pemu og vidfangsefni keemu fram sem ég hafdi ekki leitt hugann ad
(Kvale, 1996).

Vidtolin attu sér stad & heimilum viomelenda i sjo tilfella, eitt peirra var tekid a
kaffihusi, annad i byggingu Haskdlans og hid pridja i hdpavinnuherbergi & Pbjddarbok-
hlddunni. Vidtdl foru fram & timabilinu september 2011 til april 2012 og tok hvert vidtal um
40 til 100 minatur. Adur en vidtolin hofust gerdi ég vidmalendum grein fyrir pvi ad fullrar
nafnleyndar yrdi geett, og fékk pa til ad skrifa undir skjal um upplyst sampykki, og ték skyrt
fram ad peim veeri frjalst ad neita ad svara akvednum spurningum eda hatta patttoku. Eg bad
um leyfi til ad hljodrita vidtdlin sem reyndist audsétt, po einum vidmalenda minna hafi pott
tilhugsunin heldur 6pagileg i fyrstu. Eg lagdi mig fram um ad vidmelendur finndu til trinads
og traust i minn gard og ad vidtolin feeru fram & jafnréttisgrundvelli. Eg notadi virka hlustun,
en han er forsenda pess ad viotdél verdi arangursrik. Virk hlustun felur i sér ad rannsakandi
leggi sig fram ad skilja tilfinningar vidmalenda sinna og adstoda pa vid ad tja sig (Helga
Jonsdottir, 2003; Kvale, 1996).

8.5 Greining gagna
Vidtolin voru tekin upp & hljodupptokuteki og sidan afritud ordrétt. Persénueinkenni voru

afmad i hinum afritudu handritum og hljédupptokum eytt ad afritun lokinni. Skraning
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gagnanna, talkun peirra og greining for fram jafnt og pétt & medan & gagnatflun st6d og eftir
ad henni lauk. Um leid og afritun hvers vidtals lauk skradi ég nidur hugleidingar og
athugasemdir og notadist vid kodun par sem ég greindi hverja linu vidtalanna fyrir sig og dré
Ut pau lykilatrdi sem par var ad finna. Eg notadist vid opna kédun (e. open coding) par sem ég
fann lykilhugtok og endurtekningar og flokkadi pau (Flick, 2006). Pegar porf var &, adlagadi
ég vidtalsrammann fyrir naesta viotal, ef ny pemu eda Utgangspunktar hofou komid fram sem
ég vildi rannsaka betur. Lykilatridin voru svo flokkud i yfir- og undirpemu, og ad lokum
tengd vid freedilegan ramma (Kvale, 1996). Eg vann eftir hugmyndum Wolcotts, en
samkveemt honum byggist greining gagna innan eigindlegra rannsékna & lysingu, greiningu
og talkun. I lysingu spyr rannsakandinn hvad gdgnin hafi ad segja og hvad sé ad eiga sér stad.
I greiningu spyr rannsakandinn um samhengi upplysinganna sem koma fram i gégnunum og i
talkun szkist rannsakandi eftir ad auka skilning a rannsoknarefninu med tulkun alls sem fram

hefur komid i gdgnunum (Wolcott, 2005).

8.6 Sioferdislegir peettir

Rannsokn parf ad uppfylla sidferdilegar krofur, eigi sidur en adferdafreedilegar. Rannsakandi
parf ad geeta ad peim ahrifum sem vidtolin geta haft & vidmelendur. Vidmalendur féru inn &
ymsar erfidar og sarar tilfinningar og var pvi sérstaklega mikilvaegt ad syna peim nargeetni og
hattvisi. Gagnkvaemt traust og virding parf ad rikja milli rannsakanda og vidmelanda. Fyllsta
tranadar parf ad geeta pegar farid er med peer upplysingar sem rannsakandi aflar sér og porf a
ad afma eda breyta Ollum personulegum einkennum sem geta gefid til kynna hver
viomalandinn er (Kvale, 1996). Adur en vidtolin hefjast parf sampykki vidmealenda til
patttoku ad liggja fyrir med 6yggjandi heetti. Eg geetti pvi ad pess ad upplysa patttakendur um
rétt sinn, eins og til ad hetta i viotalinu, skyrdi fra pvi hvad var i veendum i rannsokninni,
hvernig vidtolin myndu fara fram, og hét peim fullum trdnadi og nafnleyndar (Sigurdur
Kristinsson, 2003). Eg getti pess ad medhondla paer upplysingar sem hér koma fram i
samraemi vid akveedi i 1ogum og reglugerdum par um (L6g um personuvernd og medferd

persénuupplysinga, nr. 77/2000).

8.7 Adferdafreedilegar askoranir
Réttmeeti og areidanleiki eru mikilveegir peettir i 6llum rannséknarstefnum. Réttmeeti visar til

pbess hversu vel rannsoknartekid meelir pad sem pad a4 ad mela, en areidanleiki visar til pess
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hvort haegt sé ad endurtaka melinguna og fa somu nidurstédur. bar sem eigindlegar
rannsoknaradferdir snuast um ad skilja hugar- og reynsluheim patttakenda og hvernig peir
upplifa heiminn, er réttmaeti meira ahyggjuefni en areidanleiki. bad er afar afar mikilveegt ad
reyna ad tryggja ad aoferdin sem er notud sé i raun ad kanna pad sem er til skodunar, og
réttmeetid er pvi had gedum rannséknarvinnunnar (Kvale, 1996). Ennfremur ber ad benda a
ad frasogn viomealenda minna byggist & tulkun peirra. begar peir rifja upp minningar er
Ohjakveemilegt ad ymislegt hafi gleymst eda teljist ekki eins mikilveegt og pegar atburdurinn
atti sér stad (Denzin, 1989). Og hafa ber i huga ad rannsékn pessi a ekki ad alheefa um reynslu
eda upplifun allra foreldra ADHD barna & islandi, heldur eingéngu ad gefa okkur innsyn i pad
sem liggur vidmealendum minum & hjarta. Um einsleitan hop patttakenda var ad raeda par sem
meirihluti peirra voru nemendur vid haskoéla islands, sem gati haft ahrif & talkun peirra og
upplifun. Auk pess ber ad nefna ad liklegt er ad paer maedur sem hafa upplifad erfidleika eda
hafa moétad sér sterkar skodanir a ADHD séu liklegri til ad bjoda sig fram til ad taka i

rannsokn sem pessari.
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9 Niourstdoour rannsoknar

I pessum kafla verdur gert grein fyrir nidurstédum rannsoknarinnar. Nidurstddurnar voru
flokkadar i pemu og er skipt upp i kafla i samreemi vid pad. Ad lokum verda nidurstoour

teknar saman og bornar saman vid adrar rannsoknir.

9.1 Greining
Madurnar litu allar jaAkveedum augum a ad senda barn sitt i greiningu, pé ein peirra hafi viljad
bida i 6rfa ar aour en til pess Urraedis veaeri gripid. Hér verdur skyrt fra pvi hvad vard til pess

ad maedurnar sendu barn sitt i greiningu & sinum tima.

9.1.1 AOd frumkveedi annarra
[ tilfelli sex vidmealendanna voru pad skolayfirvild sem stungu uppé pvi ad fyrra bragdi ad
barn peirra veri sent i greiningu. Edda & fjogur born sem greind eru med ADHD. begar
Kristinn, fyrsta barnid af peim, var greindur var pad skolinn sem vakti mals & pvi ad fyrra
bragdi. Umsjonarkennari Kristins kalladi Eddu & fund er hann var & yngsta stigi grunnskola og
skyrdi fra pvi ad Kristinn virtist eiga erfitt med einbeitingu og veeri badi seinn og latur til
verka. Fram ad peim timapunkti hafdi aldrei hvarflad ad Eddu ad sonur hennar veeri med
ADHD eda haldinn einhverjum 8drum kvillum, en han ték strax vel i uppastungu kennarans
par sem han leit svo & ad ef haegt veeri ad hjalpa straknum ad einhverju leyti, veeri sjalfsagt ad
skoda alla moguleika.

puridur og eiginmadur hennar héfou ahyggjur af lestrargetu Skala sonar peirra og
reeddu &hyggjur sinar vid umsjonarkennara hans a midstig. Kennarinn stakk uppé ad senda
Skula i alhlida greiningu, en par sem pau grunadi ad hann veeri med lesblindu téku pau vel i
pad. Erna, déttir Fjolu, hof leikskolagéngu 18 manada gémul, en & peim tima kom vel i |jés,
baedi & leikskolanum sem og annars stadar, ad hun atti medal annars erfitt med einbeitingu og
felagstengsl. Fjola hafdi ahyggjur af hegdun Ernu og hof samstarf med starfsfolki leikskdlans
ad mynda ramma um hana. Leikskolakennari spyr Fjolu ad pvi sidar hvort mogulegt veeri ad
Erna veeri med ADHD, en pa pekkti Fjola ekki til kvillans. Kennarinn stakk upp & ad senda
Ernu i greiningu og Fjodla tok strax vel i pad. Erna var send i grunngreiningu um priggja ara
aldur og fékk lokagreiningu tveimur &rum sidar.

Aron, sonur Bryndisar, meaeldist med malproska undir medallagi er hann var tveggja
ara og var i kjolfario farid ad vinna sérstaklega med hann i leiksk6lanum. pegar Aron var

fimm ara stakk idjupjalfi, sem fylgdi honum a skélatima, upp & pvi ad hann veeri sendur i
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ADHD greiningu par sem han hafdi m.a. ordid vor vid einbeitingarskort og eirdarleysi hja
honum. Eins og Bryndis kemst sjalf ad ordi, var hin mjég hlynnt éllum greiningum vegna
bakgrunnar sins sem leikskdlakennari, en hana hafdi grunad ad hann veeri med athyglisbrest.
Bryndis bjo yfir vitneskju um ADHD i gegnum nam sitt og storf og leit pad jakveedum augum
ad Aron veeri sendur i greiningu, par sem han alitur greiningar vera lid i ad adstoda born.

I tilfelli R6gnu var pad dagmamma sonar hennar, Sigurbjérns, sem vakti mals & ad
samskipti hans vid énnur born veeru tekin til skodunar af sérfredingum pegar hann var & 6dru
ari. begar hann for a leikskdla, rimlega tveggja ara, hafdi leikskdlinn milligdngu um ad hann

veeri sendur i greiningu. Ragna sagdi:

Eg hef sko alltaf, ég er sko algjor andsteda vid petta foreldri sem er hrett vid
stimplun, einhvern veginn sko. Bara, ég er sko alveg fullkomin andsteda vid
pad. [...] Mér hefur alltaf bara fundist bara rokrétt ad komast ad pvi, ad ef
eitthvad er ad, ad komast ad pvi sem fyrst svo haegt sé ad vinna med pad, og
begar bara ekkert er ad er pad bara rosalega gott og hvers vegna parf madur
eitthvad... til hvers parf madur eitthvad ad ad fordast einhverjar svona
athuganir, sko? Eg hef bara alltaf hugsad pannig. Og vidbrégdin min voru i

samrami vid pad.

Tomas, sonur Stellu, hafdi synt ymsa hegdunarérdugleika og vandkvaedi fra pvi hann var
ungabarn og grunadi pau hjonin ad hann hefdi sérparfir af einhverju tagi. Stella var p6 eini
vidmalandinn sem sagdist hafa fundid fyrir pressu ad senda son sinn i greiningu. Starfsfolk
leikskolans ,,14 & bakinu* & foreldrunum ad senda Tomas son peirra i greiningu er hann var
pbriggja ara, par sem hann hafdi verid erfidur vidureignar. Foreldrarnir voru kalladir a fund
med salfredingi leikskolans, deildarstjoranum og studningsfulltrGanum, og létu pau undan.
Pau voru ekki a moti pvi ad Tomas veeri sendur i slika greiningu a einhverjum timapunkti, en

fannst of snemmt ad gera pad er hann var priggja ara gamall. Stella sagdi:

Vid nattdrulega Iétum undan pua veist... ekki i einhverjum trega, skilurdu, en vid

vildum svona bida og sja, pu veist, pvi hann var pad ungur, skilurdu?

Madurnar voru allar sammala um ad greining veeri af hinu géda par sem hun geati veitt peim
svOr og aukna pjénustu fyrir barn peirra. Hvorki Eddu, buridi né Régnu hafdi grunad ad barn

beirra atti vid réskun ad strida, nema hvad buridur hafdi ahyggjur af lestrargetu sonar sins og
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taldi ad lesblindu veeri um ad kenna. Fjola, Bryndis og Stella sogdust p6 hafa ordid varar vid
erfidleika hja bérnum sinum, pé paer hefou aldrei hugleitt greiningu fyrir barn sitt. baer badu
ekki um greiningu ad fyrra bragdi, en litu po jakveedum augum a hana. Stella var su eina sem
tok ekki vel i ad senda son sinn i greiningu, par sem hun vildi ad hann fengi ad njota sin sem
barn & leiksk6laarum sinum. Hin og madur hennar héfdu hugsad sér ad lata athuga mal hans
pegar hann heafi grunnskdlanam, en vegna pess prystings sem pau upplifdu fra leikskola-

yfirvéldum var hann greindur vid priggja ara aldur.

9.1.2 AOJ eigin frumkveaedi

Fjorar maedranna sottust ad fyrra bragdi eftir greiningu fyrir barn sitt. Halldéru og manni
hennar for snemma ad gruna ad sonur peirra, Sverrir, vaeri med ADHD, en hann hafdi verid
afar virkur og havadasamur fra pvi hann var ungabarn. Er Sverrir var fjogurra ara leitudu
Halldéra og madur hennar til taugasérfreedings, en nidurstéour & peim tima syndu hann undir
greiningarviomidum. Hann atti erfitt uppdrattar eftir ad hann hof grunnskdélanam og
skolayfirvold stungu uppa ad senda hann i greiningu hja salfreedingi skolans, og fékk hann pa
greininguna ADHD.

Ingunn séttist ad fyrra bragdi eftir ad fa greiningu fyrir déttur sina. Ingunni for ad
gruna agd ,,eitthvad vaeri off vid hegdun Freydisar pegar hiin var um tveggja ara aldur. Ingunn
sagdi: ,,Eq vissi alltaf innst inni ad petta veeri 6druvisi, pad var bara ad fa einhvern adila til ad
stadfesta og fara svo ad vinna i pvi. Eins gott ad byrja strax.” Leikskolayfirvold toku po illa i
uppastungu hennar og akvad Ingunn ad leita sjalf til taugasérfraedings og fékk lokagreiningu
er Freydis var um fimm éara aldur. Reynsla Olafar svipar til sogu Ingunnar, en hana for
snemma ad gruna ad eitthvad hrjadi son hennar. HUn leitadi til leikskélayfirvalda med
ahyggjur sinar, en fékk pau svor ad han veri ad ,,imynda sér vandamal sem varu ekki til
stadar.” Hjonin leitudu pvi sjalf til taugasérfreedings er sonur peirra var um fjogurra ara aldur,
og hlaut hann greiningu.

Margréti og eiginmanni grunadi snemma ad Alex sonur peirra veeri; ,,ekKi eins og born
eru flest.“ bau dkvadu pvi ad fyrra bragdi ad senda hann i ymsar greiningar, fr4 pvi hann var
pbriggja ara, badi er viokom ADHD, sjon hans og heyrn, en hann meldist avallt & hinu
svokallada graa sveadi, par sem hann var ekki talinn innan edlilegra marka en ekki ndgu sleemt
tilfelli til ad fa sérarraedi. bad var ekki fyrr en hann for til skélasalfredings i 2. bekk ad hann
hlaut greiningu. Skolayfirvold, baedi er hann var i leik- og grunnskola, toku vel i hann veeri

sendur i greiningu.
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9.1.3 Samantekt

Stella er eini viomelandinn sem segist hafa fundid fyrir pressu ad senda barn sitt i greiningu.
Hinir fimm vidmalendurnir toku vel i pad & sinum tima er skolayfirvold stungu uppé
greiningu, og litu allar svo & ad greiningin veeri teekifeeri til ad hjalpa barni peirra. Nidurstoédur
benda pvi til ad p6 medurnar hafi ekki 6skad eftir greiningu ad fyrra bragdi, hafi peer tekid
vel i pa uppastungu og litid svo & ad hun veeri lidur i adstoda barn peirra. par fjérar madur
sem hofdu frumkvadi ad ferlinu litu svo a ad best veeri ad fa stadfestingu sem fyrst & pvi hvad
hrjadi barn peirra, svo haegt veeri ad adstoda barnid. Aukin pjonusta var peim 6llum ofarlega i
huga, par sem par téldu ad greining myndi opna dyr ad auknum Grreedum barninu til géds.
peer voru pvi krofuhardir neytendur ad pvi leyti ad peer litu & sjukdémsgreiningu sem leid til
ad fa aukna pjonustu. Eins og skyrt verdur fra sidar voru margar peirra p6 Osattar vid pad sem

tok vid ad greiningu lokinni.

9.2 Jékveedar afleidingar sjukdomsvaedingar

Eins og skyrt var fra i freedilegum inngangi, a sjukdémsvading sér stad pegar vandamal eda
roskun einstaklings er skilgreind sem liffredilegur sjakdémur. begar barn hlytur ADHD
greiningu hafa vandamal barnsins verid skilgreint sem gedsjukdomur og par af leidandi
sjukdomsvaedd. Fraedimenn eins og Conrad og Schneider (1992) hafa fjallad um hinar tveer
hlidar sjukdémsveadingarinnar, p.e. pau jakvaedu ahrif annars vegar og neikvedu ahrif
hinsvegar sem sjukdémsgreining hefur & einstaklinginn og pa sem standa honum nerri. |

pessum hluta verdur fjallad um pau jakvaedu ahrif sem madurnar skyrou fra i vidtélum sinum.

9.2.1 Léttir og syndaaflausn

Madurnar reeddu um ad hafa fundid fyrir Iétti er born peirra hlutu greiningu. beer fengu
stadfestingu & pvi ad barn peirra etti vid vandamal ad strida og pyrfti & adstod ad halda, en
jafnframt veitti greiningin pau skilabod ad vandkveedi barns peirra eetti sér liffreedilegar stodir,
og pvi veeri ekki barninu sjalfu um ad kenna, né heldur foreldrum. Ingunn og OI6f voru einu
vidmalendurnir sem st6du frammi fyrir pvi ad skélayfirvold toku ekki vel i uppastungu peirra
ad senda barn sitt i greiningu. Ingunn eyddi miklum tima og erfidi i ad tala yfirvold inn & ad

senda dottur hennar, Freydisi, i greiningu en fékk i sifellu pau svor ad ekkert veeri athugavert
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vid hana. HUn dkvad ad lokum ad fara sjalf med Freydisi til sérfreding. HUn fann fyrir

miklum létti er greiningin l& fyrir. Ingunn sagdi:

Eg var bara rosalega fegin sko. Af pvi ad mér fannst peir adilar sem ég var buin
a0 tala vio og fagfdlkio & leikskdlanum og allir sem ég var buin ad tala vid,
alltaf vera svona: ,,pad getur ekki verid, hun er svo ung. betta er bara 1itid barn*
og ég var alltaf bara: ,,Vist, vist, vist, pid bara sjaid petta ekki. Eg er alltaf med
henni.“ [...] Eg vissi ekkert almennilega hver astedan var, en pad var eitthvad
off, pad er pad eina sem ég get sagt. Og pegar ad pad er sagt vid mig: ,,Ju, pad
er eitthvad off,” ad pa var ég rosa fegin, pegar hin faer pessa greiningu ad pa
var ég lika fegin ad ég var ekki klikkud. Sem er audvitad faranlegt. Og er ég
bara rosalega gl6d og fegin yfir pvi ad na er barnid mitt ad f& 6rugglega

einhverja adstod.

Ingunn lysir pvi ad han hafi fagnad pvi ad han hafi ekki verid ad imynda sér neitt er vidkom
dottur hennar, eda med 6drum ordum ad han pekkti hana og vissi hvad han, sem maodir, song.
HUn 6skadi pess ekki ad barn hennar veeri haldid einhverjum kvilla, heldur var hin viss um ad
kvillinn veeri til stadar og fagnadi pvi er greining komst 4, med tilheyrandi adstod og
vitneskju. Greiningin veitir henni jafnframt syndaaflausn, par sem hin fékk ekki einungis
stadfest ad hegdun déttur er tilkomin vegna liffreedilegra patta, heldur einnig ad hin sé g6d
maodir sem pekkir déttur sina og veit pegar eitthvad bjatar a. bratt fyrir gagnrynisraddir og
motleeti vissi han ad eitthvad amadi ad dottur hennar og bardist fyrir ad fa almennilegar
skyringar a pvi hvad pad var i raun.

Er Edda heyrdi nidurstédur greiningar fyrsta barns hennar komst hdn i uppnam og
grét. Ad eigin sogn var han fafr6d um hvad félst i ADHD og éttadist hvad yrdi um barn sitt,
en a sama tima fann han fyrir gledi yfir pvi ad geta hjalpad syni sinum. Edda sagdi:

Eg var samt alveg opin fyrir pvi samt, ég purfti bara adeins ad fa ad svona
syrgja pad svolitid, ad pad veeri ekki hegt ad gera petta 6druvisi. Og ég i
rauninni sa ekkert adra leid, en pessa.

PG Edda hafi syrgt ad eigin sogn, fagnadi han pvi pé jafnramt ad geta hjalpad syni sinum.

Greining veitti vidmalendunum heiti & pvi hvad hrjair barn peirra og i kjolfarid von um ad
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haegt sé ad vinna bot & pvi. Madurnar gléddust pvi yfir ad fa greiningu fyrir barn sitt og sau
ekki adra leid til pess en ad fa greiningu.

Greining veitti p6 ekki 6llum madrunum von um lausnir og urraedi fyrir barn peirra,
heldur urdu sumar radvilltar og 6adi yfir pvi sem veri framundan. Halldéra atti upphaflega
erfitt med ad saetta sig vio ad sonur hennar veeri med ADHD, p6 ad hana og mann hennar
hefdi grunad pad lengi. Pegar hann for i greiningu i fyrra sinn, vid fjogurra ara aldur, uppfyllti
hann ekki greiningarviomidin, sem var viss léttir fyrir Halldoru. Hun var po fullviss um ad
hann hlyti greiningu i seinna skiptid, pegar hann var nybyrjadur i grunnskéla. Halldéra komst
i uppnam er sonur hennar greindist med ADHD, han 6ttadist ad slik born veeru vandraedabérn
sem geetu ekki leert og lentu i éreglu sidar meir. Med meiri freedslu sa hun fljott ad sér og leit &

greininguna sem jakveett afl til ad hjalpa syni hennar. Halldora sagdi:

Eg byrjadi semsagt & pvi ad syrgja barnid sem ég &tti og peer framtidarvonir sem
g atti fyrir hann, sko. En hérna, ég tok svona sma tima ad, hérna, ad breyta
pessari skodun minni og, hérna, og sja pad bara ad petta er bara alls ekki

pannig, bara alls ekki.

puridi og manni hennar vard heldur brugdid er Skali sonur peirra var greindur med ADHD,
broskaskerdingu og motpréaprjoskurdskun. bau héfdu upphaflega haft grun um ad Skali veeri
med lesblindu og vard heldur um er nidurstédurnar urdu pessar. Pau sau pau ekki lausnir i

sjonmali, heldur urdu pau radvillt og veltu fyrir sér hvad teki vid. buridur sagoi:

pad eru pessir erfidleikar allir saman og madur nattarulega situr pa ,,0g hvad
na? betta var svolitid erfitt. ,,Bara,” innan gaesalappa, lesblindan, pa bara
kannski... petta er svo afmarkad. bad er haegt ad gera ymislegt og pad er haegt

ad laga petta, og svona, en hitt er svona adeins steerri pakki.

Sonur Margrétar for i greiningu um fimm é&ra aldur og uppfyllti hann pa ekki nein
greiningarviomid. Er hann for i grunnskola for ad bera & vandamalum hja honum og var hann
aftur sendur i greiningu, sem skiladi nidurstédum um ADHD og motproaprjoskurdskun.
Margrét lysir vidbrogdum sinum sem ,,létti i sorg.” Henni létti eftir ad hafa verid blin ad

gruna lengi ad ekki veeri allt med felldu hja syni hennar, en & sama tima fann hun til sorgar:
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[...] ad hann purfi ad hafa fyrir lifinu og leggja meira a sig. Og madur vill
nattdrulega bornum sinum 6llu fyrir bestu, og pannig ad, manni fannst pad vera
svona, vera pad mesta. Og ju manni lika féllust hendur yfir pvi hversu mikil
vinna veeri framundan, alltaf, petta veeri ekki bara eitthvad sma timabil og svo

veeri petta buio.

PG greining hafi haft létti i for med sér fyrir flestar maedurnar, pa fundu paer samtimis fyrir
sorg par sem peer 6ttudust um framtid barns sins og voru évissar um hvad teeki vid. ber purftu
med 6drum ordum ad endurskoda paer hugmyndir sem paer h6fdu um pa leid sem barn peirra
feeri i lifinu og sau fram a ad purfa ad endurskoda uppeldisadferdir sinar og hvernig peer
adstoda barn sitt.

Bryndis hafdi mikla reynslu af, og pekkingu &, ADHD i gegnum nam sitt og starf sem
leikskolakennari. HUn var eini viomalandinn sem sagdist hvorki hafa fundid til léttis né
sorgar vid greiningu barns sins, heldur eingéngu furdu. Hana hafdi grunad ad sonur hennar
veeri med athyglisbrest, en pad kom henni & 6vart ad hann veeri einnig greindur med ofvirkni.

Greining olli med 6drum ordum ekki neinu umroti i huga hennar. Bryndis sagdi:

Hann er ennpa sama frabaera barnid sem ég hef alltaf att, pad bara heitir eitthvad
sem hann er. bad, pu veist, pad breytir honum ekkert sama hvada, ef madur ma

segja pad innan gaesalappa, ,,stimpil* hann fer.

Eins og ég skyroi fra adur, spurdi ég viomelendur ekki beint Gt i asékun, hvorki sjalfsasokun
eda af hendi annarra, en pad pema kom fram i vidtélunum. Ingunn og eiginmadur hennar foru
ad draga uppeldisadferdir sinar i efa pegar pau urdu vor vid ad déttir peirra hagadi sér betur i
skdlanum en & heimilinu. Margréti fannst sem heilbrigdisyfirvold skelltu skuldinni & hana og
eiginmann hennar pegar pau voru hvott til ad sekja foreldranamskeid pegar sonur peirra hafdi
ekki uppfyllt greiningarviomid. Ingunn fékk syndaaflausn i vidtali vid laeekni sem Utskyrdi
fyrir peim ad hegdun dottur peirra snérist eingéngu um réskun hennar og vanlidan, en ekKi
hafileika foreldranna i uppeldinu. Margrét ad sama skapi fékk syndaaflausn er sonur hennar
hlaut greiningu og hun fékk stadfestingu a pvi ad erfidleikar hans og hegdun veeru ekKi
afrakstur uppeldis, heldur leegi orsokin i ADHD. Fjogur bérn Eddu hafa greinst med ADHD,
pbrja eldri & 10. aratugnum, en su yngsta fyrir fimm arum. Edda skynjadi fordoma er eldri

bérnin hennar hlutu greiningu, en & peim tima var umradan i samfélaginu neikvaed par sem
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skuldinni var skellt & foreldra ADHD barna og lyfjanotkun barnanna fordemd, en annad var

uppa teningnum er yngsta dottir hennar hlaut greiningu. Edda sagdi:

[...] pad var bara frelsi fyrir skélann, sko, og pau attudu sig alveg a pvi ad vid
vorum i rauninni bara ad reyna ad hjalpa barninu okkar og han var, skilurdu,
var ekki vanraekt eda illa um hana hugsad, pu veist, og pad var einhvern veginn,

pad kom allt 6druvisi. Allt 6druvisi. Allt 6druvisi nalgun.

Edda hafdi pvi ordid fyrir asokunum og fordomum vegna vandkvada eldri barna hennar, er
pau voru yngri, en upplifun hennar var énnur med yngstu doéttur hennar. Athyglisvert er ad
han tekur fram ad skolayfirvold hafi fundid fyrir Iétti, par sem starfsfolk purfti ekki lengur ad
hafa &hyggjur af foreldrunum og hvort peir veeru ad sinna barnauppeldinu sem skyldi.

P& medurnar hafi festar rett um &sdkun, voru po margar sem upplifdu pad ad
vitneskja peirra um roskun barns peirra var dregin i efa. baer fundu margar fyrir pvi ad litid
var gert Ur ahyggjum peirra er peer vildu senda barn sitt i greiningu og pvi haldid fram ad
ekkert veeri ad barninu. Pegar svo var astatt fégnudu sumar meedranna pvi ad fa pa

stadfestingu sem greiningin veitti, svo paer geetu synt fram & peer hafi vitad hvad par sungu.

9.2.2 A0 hljoéta sampykKki
Sjukdoémsstimpill veitir ekki eingéngu foreldrum barna med ADHD syndaaflausn, eins og hér

hefur verid rett um, heldur einnig barninu sjalfu. Madurnar fognudu pvi ad barn hlyti
greiningu par sem han geeti i kjolfarid aukid skilning annarra & barni peirra og pérfum pess.
Eins og hér hefur verid fjallad um, litu maedurnar & greiningu sem leid til ad ddlast skilning;
bar sem kvilli barns peirra hafoi 6dlast nafn og stadfestingu gatu madurnar, skolayfirvold og
adrir aflad sér upplysinga um hvernig best veeri haegt ad meta porfum barnsins. En ekki sidur
mikilvaegt er ad skilningurinn getur leitt til vidurkenningar a barninu. Madurnar fjolludu um
hvad peer lerdu i kjolfar greiningarinnar um eskileg samskipti vid barn sitt, eins og ad
einblina frekar a jakveaeda peetti barns sins, ad hrosa fyrir pad sem vel var gert og hunsa
Oaskilega hegdun. par lerdu med 6drum ordum ad taka barn sitt i satt og 16gdu ekki eins
mikla &herslu & boklegan arangur i skola heldur frekar & félagslega stodu barns sins og
hamingju peirra. Greiningin var p6 einkar nefnd i tengslum vid vidurkenningu annarra a barni
pbeirra. Pegar 6drum verdur ljos ad barn peirra er med ADHD, er liklegra ad peir taki hegdun

barns peirra og parfir peirra i satt og vidurkenni paer. Madurnar taka allar fram ad ekki sé um
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neinn feluleika ad raeda hvad greiningunni vidkemur, en ad par séu heldur ekki ad ,,auglysa*
hana, heldur séu pad adallega nanir &ttingjar og vinir sem fai ad vita af greiningunni, sem og
skdlayfirvold. baer nefna pd margar deemi um adstedur par sem peim fannst naudsynlegt, og
gagnlegt, ad skyra fra roskun barns sins til ad fa aukinn studning, eins og ad upplysa forelda
bekkjarfélaga eda vina barnsins. Fjola skyrir fra pvi hvernig vitneskja um greiningu hafi

hjalpad déttur hennar i félagslegum samskiptum. Fjéla sagdi:

Vid létum alla foreldrana vita, bara Gt af miklu eineltisvandamali hja, ja, 6llum
krokkunum. bannig ad vid foreldrarnir akvadum ad hafa pad pannig ad ef pad
eru einhver vandamal pa bara er pad borid upp. Eg sagdi bara: ,,Dottir min er
med ADHD, hun & virkilega erfitt med ad funkera og erfitt ad tengjast 6drum
bornum félagslega,” og margir foreldrar hafa bara tekid mjog jakveett i pad og
unnid stadfastlega med sinum bérnum ad fa pau bara til ad setta sig vid pad. Og
eins og ein god vinkona hennar, mamma hennar sagdi bara vid hana: ,,Ppu
verdur bara ad hafa meiri polinmadi gagnvart henni,” af pvi hin kann ekkert,
pbu veist, han er aldrei roleg i leik, skilurdu, pad verda alltaf leti og kjanagangur

0g svona eitthvad sem adrir krakkar eru afhuga.

Vitneskja foreldranna um greiningu déttur Fjélu vard til pess ad foreldrar gafu henni meira
svigrim og kenndu bdrnum sinum ad gera pad lika og sampykktu frekar hegdun hennar
heldur en ef hun hefdi ekki greiningu. Foreldrarnir vidurkenndu med 6drum ordum parfir
Ernu og syndu henni skilning og umburdarlyndi, sem peir midludu jafnframt til barna sinna,
begar peir heyrou um greiningu hennar. Sjukdomsstimpillinn veitir barninu pannig

syndaaflausn og vidurkenningu sem ef til vill veeri ekki haegt ad na fram an greiningar.

9.2.3 Samantekt

Madurnar fognudu pvi ad fa stadfestingu a pvi sem veeri ad hrja barn peirra og sau fram a
lausnir med aukinni vitneskju og adstod. per leggja mikla &herslu & ad greiningin hafi lausnir
i for med sér, p.e. ad sjukdémsgreiningin bjodi upplysingar um hvernig haegt sé ad vinna rétt
med barnid baedi a heimilinu og i skélanum. Stadfestingin veitir peim fullvissu um agd eitthvad
liffreedilegt sé ad hrja barn peirra og ad hegdun pess og vandkvadi séu ekKki tilkomin vegna
uppeldispatta og ad peer hafi ekki verid ad imynda sér neitt, p.e. ad pad sé raunverulega

eitthvad ad barninu peirra. Auk pess atskyrir greiningin hegdun barna peirra og undirstrikar
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porfina & skilningi frd 6drum. Greining einstaklings stadfestir ad hegdun hans, sem ef til vill
er talin oOaeskileg, er tilkomin vegna liffredilegra patta sem hann hefur ekki stjorn a.
Einstaklingurinn er pvi ekki metinn sem opekkur eda illur og liklegra ad adrir sampykki hann
og vidurkenni. Madurnar voru flestar sammala um ad greining barns peirra hefoi fengid adra
til ad sampykkja barn peirra og bjuggust margar peirra vid ad skyra akvednum adilum fra
greiningu barns sins sidar til ad koma i veg fyrir misskilning eda leidindi. Greiningin hafdi pvi
jakvaed ahrif & viohorf annarra i gard barns peirra og beetti skilning og tillitssemi peirra sem

standa pvi nerri.

9.3 Neikveedar hlidar sjukddomsveedingar
Hér hefur verid fjallad um jakved ahrif sjukdomsveedingar og hvernig liffreedilegar
utskyringar & ADHD geta dregid ur asokunum & hendur barnsins og foreldranna. En slik

stimplun getur einnig haft neikveed ahrif i for med sér, eins og hér er skyrt fré.

9.3.1 Brennimerking
Skilgreining & ADHD inniheldur adallega hegdun sem almennt er tengd vid Oknyttatferli, eins

og truflun i skoélastofu og namsordugleikar. begar einstaklingur hefur verid greindur med
ADHD hefur pad i for med sér ad hann er talinn vera fravik i samfélaginu og er pvi éliklegt ad
born finni til stolts yfir greiningu sinni, heldur jafnvel frekar til skammar. Madurnar sdgoust
yfirleitt maeta skilningi, eins og hér var greint fra, en paer urdu po varar vid fordoma i gard
barna sinna, en sérstaklega fannst peim hin almenna umraeda um ADHD vera neikvaed og
litud af pekkingarleysi. Margrét sagdi: ,,Vid erum komin svo langt i okkar samfélagi og vid
héfum svo mikla pekkingu og pess vegna skil ég ekki af hverju pad er ekki meiri skilningur &
ADHD, og fleiri urredi.” Hun fann fyrir vidhorfabreytingu i gard sonar sins er hann hlaut

greiningu. Margrét sagoi:

Folk fjarlegdist hann eftir ad hann fékk greiningu, fann ég. Eg fann badi hja
foreldrum minum og systkinum ad pad var svona meira bara, pad var meira
horft & hann sem, horft & greininguna eda roskunina heldur en hann sjalfan. En
hérna, madur fann pad, madur fann hvernig pad var 6druvisi talad vid hann,
hvernig folk kaus pad ad vera ekkert naleegt honum og svona fordast... pdssun
var til deemis ekki eins audveld. Pad var otralega skrytid pvi ad petta var ennpa

bara Alex.
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Margrét leggur hér rika aherslu & ad po barnid sé med ADHD sé pad enn sama barnid og adur
en greiningin fékkst. Med 6dorum ordum eigi ekki ad einblina eingbngu a sjukdoms-
greininguna og hugsa um barnid utfra roskuninni, heldur hugsa um hans eins og hvert annad
barn. Bryndis fer inn & svipada salma. HUn hefur velt fyrir sér hvort hin sé sjalf med ADHD
er hun hugsar til baka til &skuara sinna. Hn raeddi pann méguleika vid modur sina sem blés &
bad og sagdi ad Bryndis hefdi ekki verid med ADHD, heldur hefdi personuleiki hennar bara
verido svona. Bryndis vard hissa a pessum vidbrogdum; ,,Mér bra svolitid vio pad, ég var
alveg: ,N1, er pad samt ekki partur af persénuleikanum ad vera med ADHD?* Eg meina, ég
breytist ekkert po ég sé med ADHD, pad bara heitir eitthvad hvad ég er.“ Bryndis og Margreét
lita ekki & ADHD sem sjukdom eda roskun sem sé 6had barni peirra eda brennimerki pau,
heldur ad hegdun peirra og erfidleikar séu hluti af personuleika peirra og sjalfi. Margrét
upplifdi ad greining sonar hennar hafdi 6fug ahrif vid pad sem han bjést vid, p.e. i stad pess
ad vinir og ettingjar syndu syni hennar aukid umburdarlyndi litu pau & greiningu sem
smanarblett og fordudust hann ad vissu leyti i kjolfarid. Attingjarnir misstu sjonar a pvi ad
Alex var enn sama barnid og fyrir greiningu og hugsudu eingdngu um hann ut fra stimplinum.

Madurnar nefna sjaldnast stimpil & nafn, en peim er po hugleikid ad barn peirra sé
ekki eingdbngu deemt Gtfra greiningu sinni og pau séu ekki latin vera sér a bati. Stella sagdi um

fyrrum umsjonarkennara sonar hennar:

Mér finnst han alveg rosalega g6d. Hun tok oft krakka, sko, sem voru bara
mjog gdd, pu veist, i nami, tok pau afsidis og svo kannski tok hin nokkra sem
ad han, sem purfti mikid ad sinna, og pu veist, naesta dag, pannig ad pad voru
allir eitthvad teknir, pannig ad pad voru ekki bara peir sem voru lélegir sem
voru pikkadir atur bekknum og settir afsidis, fattarou. bannig ad pad bar ekkert
a pvi, pa veist, ekkert eitthvad bara ,,hva, ert pa einhver tossi, af hverju ert pd

ao fara inn i herbergi parna, hva geturdu ekki laert?*
Stella fagnar pvi ad kennarinn hafi ekki ytt undir stimplun med pvi ad taka eingdngu pa

afsidis sem stodu sig illa ad vigi i ndmsefninu og dro pannig ur ahrifum stimplunar. Ingunn

sagdi um lyfjagjof dottur sinnar:
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Eg held pad myndi auka hennar lifsgaedi til lengri tima ef han pyrfti ekki ad
taka lyf, af pvi ad pad skapar ymisleg opagindi ad vera ad taka lyf, segja

vinunum fra, foreldrunum fra, a han ad gera pad, & hin ad gera pad ekki?

Lyfjagjofin er feimnismal fyrir déttur Ingunnar og veldur henni 6pagindum ad purfa ad
tilkynna ad han sé & lyfjum, pegar han gistir hja vinum eda fer i skolaferdir, svo demi seu
tekin. Lyfjagjofin og ADHD eru pvi feimnismal vegna peirrar stimplunar sem peim fylgir.
buridur, Margrét, Ol6f og Stella nefna auk pess tilfelli par sem barn peirra finnur til
vanlidunar yfir ad standa sig ekki eins vel i ndminu og bekkjarfélagar peirra, og hefur su

vanlidan mikil ahrif & sjalfsmynd peirra. buridur sagdi um son sinn:

Hann hefur nattarulega attad sig & pvi ad hann er 6druvisi og notar petta svolitid
sem afsdkun nuna ,,ég er bara hvort sem er of heimskur og pa pydir ekkert fyrir
mig ad reyna.” Petta er svo erfitt fyrir hann, hann upplifir nattarulega o6sigra a
hverjum degi vegna pess ad hann passar ekKki inn i, ja pennan, petta kerfi sem ad

skolinn bydur uppa.

Sonur puridur upplifir 6sigra par sem hann telur sig ekki mata peim kréfum sem gerdar eru til
hans. Hann synir auk pess merki um ad skyla sér & bak vid greiningu sina (Conrad og
Schneider, 1992) par sem hann, sokum pess ad hann er med ADHD, mun ekki na arangri og
par af leidandi pydir ekki fyrir hann ad reyna a sig. Nokkrar madranna taka i sama streng og
telja ad barn peirra skyli sér bakvid roskun sina, en pd raeda peer adallega um pau ahrif sem

roskunin sjalf hefur & sjalfsmynd peirra, en ekki stimplunin sjalf.

9.3.2 A0 berjast gegn stadalmyndum

Madurnar litu jakveedum augum & ad fa greiningu fyrir born sin, pé henni geti fylgt
neikveedur stimpill. baer koma med demi um einkenni ADHD hj& bérnum sinum og vitna i
leekna sina, ADHD samtokin og sérfreedipekkingu sem per hafa aflad sér, til ad utskyra og
stadfesta ad barn peirra hafi i raun ADHD og ad pad verdi ad bregdast vid pvi. ber eru par
med ad flokka barn sitt og hugsa um pad Gtfra ordraedu hinnar liffreedilegu nalgunar & ADHD,
eda sjukdomsvaedingarinnar, en a sama tima raeda paer um pad sem gerir barn peirra einstakt.
paer koma med skemmtileg deemi um uppatekjasemi barns sins og telja upp hefileika pess og

g60da kosti, eins og gladveerd, hlyju og gddar gafur. bversdgn er til stadar, par sem madurnar
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leggja aherslu & ad par sem barn peirra er med ADHD sé pad sérstakt og purfi sérstaka
medhondlun, en & sama tima undirstrika paer ad barn peirra er eins og 6nnur born. baer koma
einnig med demi um hvernig ADHD lysir sér a olikan méta eftir bornum, par sem peer vitna i
reynslusdgur spjallvina & Facebook eda born attingja og vina sem par hofou heyrt um eda
ordid vitni ad, til ad itreka ad p6 ad born peirra hefdu 6ll ADHD greiningu, pa kemu
einkennin fram & olikan mata medal peirra. Madurnar vilja ad born peirra séu sampykkt af
samfélaginu, og koma pvi med rok fyrir pvi ad born peirra séu eins og énnur bérn, en ad born
séu jafnframt eins misjofn eins og pau eru moérg. Med pvi ad halda pvi fram ad einstaklingar
med ADHD séu 6likur hépur innbyrdis, og ad bdrnin séu eins og 6ll énnur born, er verid ad
vinna gegn neikvedum stadalmyndum um kvillann, en & sama tima er verid ad fera
einstaklinginn fra pvi sem vard til pess ad hann var greindur. Par berjast fyrir pvi ad ADHD
sé vidurkennt sem vel igrundadur og motadur flokkur hegdunar og raskana, en a sama tima
berjast paer gegn neikveedum stadalmyndum med pvi ad benda & hversu 6lik bérn med ADHD
eru i raun.

Madurnar berjast p6 ekki eingbngu gegn stadalmyndum sem snla ad einstaklingum
med ADHD greiningu, heldur einnig gegn peirri hugmynd ad ADHD sé ekki raunveruleg
roskun. paer koma med demi um einstaklinga sem per pekkja til sem voru augljoslega med
ADHD en fengu pvi midur ekki greiningu & sinum tima; greiningu sem hefdi komid peim til
g6ds. Stella nefnir ad eiginmadur hennar sé érugglega med ADHD, Bryndis telur ad han hafi
verid med pad sem barn, Halldéra talar um freendur sina og brodur og OI6f er viss um ad fadir
hennar hafi verio med ADHD. Slikar sogur stydja pa skodun peirra ad ADHD sé raunveruleg

roskun og ad hana sé ad finna vida, og medal ,,edlilegs™ folks. Halldora sagdi:

Systkini min, peim finnst petta vera svolitid svona ofgreint, pad hefur vidlodid
svolitio karlmenn i minni fjolskyldu ad peir eru rosalega sprekir og svo, svo
rdast peir pegar peir verda eldri. Eg er lika alltaf ad reyna ad segja peim ad petta
séu sko bara framfarir, ef ad margir af frendum minum og brédir, t.d. veru
sendir i greiningu pegar peir voru litlir pa hefou peir 6rugglega fengid

greiningu. Petta sé ekki bara eitthvad tiskufyrirbrigdi.

Margar madranna sogdust hafa meett tortryggni og gagnryni er paer akvadu ad senda barn sitt
i greiningu, og héldu vinir og attingjar pvi gjarnan fram ad ekkert veeri ad barni peirra og ad
beer veeru einfaldlega ad imynda sér vandamal. Ingunn meetir skilningsleysi hja attingjum og

vinum sem halda pvi fram a0 ,,ekkert sé ad* Freydisi, par sem hun s¢ alltaf svo roleg og god
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hja peim. Ingunn verdur reid pegar slikum stadhafingum er haldido & lofti og bendir & ad
erfidustu kostin sem Freydis taki, taki hin heima hja sér pegar han er i kringum félk sem hdn

treystir fullkomlega. Ingunn sagdi:

Mér finnst rosalega oft sem ad folk er alveg: ,,pad er ekkert ad pessari stelpu.
Hun er svo falleg og hin er svo...“ Pau sja ekkert inn i h6fudid 4 henni, sko,
ekki eins og ég. Eg sé stundum & henni ad hun er alveg... En eins og ég segi folk
er alveg bara: ,,Eg trii pér ekki.” [..] Eg get ekki stadid i pvi ad fara ad
sannfara einhvern eda segja peim eitthvad pvi pad er ekki mitt mal hvernig pau
vilja hafa hlutina. Stadreyndirnar eru svona hja okkur, svona er okkar lif, og
hvort sem pu vilt vidurkenna pad eda ekki, pa verdur pu bara ad eiga pad vid

sjalfan pig. pad er mjog einfalt mal.

AEttingjar og vinir Ingunnar skilja ekki ad po6 Freydis sé oft stillt og prad, er hin med ADHD,
bendir Ingunn a. HUn hefur tekid pa akvordun ad reyna ekki ad telja peim trd um annad, par
sem pau hafi sjalf akvedid ad hunsa stadreyndir. Fleiri madur taka i sama streng og po peim
sarni tortryggni og fordémar peirra nanustu, lita peer svo a ad einstaklingarnir skilji ekKi

adstaedur peirra og geti pvi ekki deemt um barn peirra. Ol6f sagdi:

Pabbi segir alltaf bara: ,,Strakar eru fjorugir, pu verdur bara ad taka hann i
gegn,“ og eitthvad: ,,bu att ekkert ad dala i hann lyfjum endalaust.” Audvitad
verd ég reid, pa veist, hann hittir Gisla litio, hann veit ekkert hvernig hann er.

Og, 0g, hann veit ekkert hvernig ég hondla hann.

Madurnar reeddu baedi um reidi og sorg er vinir peirra og &ttingja drégu démgreind peirra i
efa. bar reyndu po ad leida neikvaett umtal peirra hja sér og téldu flestar ad pekkingarleysi og
fafreedi veeri um ad kenna, par sem gagnrynendur vissu einfaldlega ekki ,,um hvad peir voru

ao tala.«

9.3.3 AO0 veravitur
Vidmalendurnir leggja aherslu a ad ekki sé hegt ad skilja hvad ADHD sé, nema i gegnum
personulega reynslu af einstaklingi med kvillann. Personuleg reynsla er pvi med 6drum

ordum pad sem gerir folk viturt um ADHD, eda ,,wise“ i anda Goffman (Goffman, 1963). |
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umradu sinni um ADHD vitna per gjarnan i leekna, sérfreedinga og rannsoknir, en a sama
tima telja per personulega reynslu skipta skdopum til ad einstaklingur geti verid vitur um
upplifun og adsteedur einstaklinga med kvillann. Liklegt er ad pad sé vegna pess ad engar
leigir eru til ad greina ADHD nema med pvi ad meta atferli einstaklinganna, og pvi er ekkert
annad sem sameinar ADHD einstaklinga heldur en hegdunin, p.e. ekKki litningar, taugabod eda
sykingar. Oll &herslan er pvi 16gd & atferli, og pegar virtir salfredingar og adrir sérfreedingar
hafna ADHD sem raunverulegri, likamlegri roskun, blees Edda a pad og segir skyringuna
liggja i pvi ad peir viti ekki um hvad peir séu ad tala einfaldlega vegna pess ad peir pekki ekKi

neinn sem er med ADHD. Edda sagdi um gagnryni sérfreedinga & ADHD i fjolmidlum:

Eg vidurkenni pad alveg, pu veist, audvitad hlustadi madur & petta allt, en svo
nattarulega pegar ég s& pad ad honum var farid ad lida betur [& lyfjum] pa
lokadi ég bara & petta. P4 var ég bara ekkert ad hlusta meira & petta. Sagdi bara

&, ja peir vita bara ekkert betur, peir eru bara ekkert i pessum adstaeedum.”

Stella, ad sami skapi, segir ad peir sem pekki til barna med ADHD syni syni hennar skilning,
en adrir geri pad ekki alltaf. HUn leggur par mestu &herslu & ad pad sé hin persénulega reynsla

sem akvardi hvort hiin meeti skilningi edur ei, og hvort einstaklingur séu vitrirum ADHD.

9.3.4 Vafasamar greiningar
Medurnar eiga allar sameiginlegt ad reda um hvernig greiningin hafi komid med haldbzera
stadfestingu & kvilla barns peirra og virdast pvi bera mikid traust til heilbrigdiskerfisins i
tilfelli barns sins. baer draga ekki i efa ad born peirra hafi hlotid rétta greiningu, en & sama
tima virdast po ranggreiningar og ofgreiningar vera morgum peirra ofarlega i huga par sem
beer koma med demi par sem born hafa verid ranglega greind med ADHD. Fjéla nefnir ad
svarta saudi sé ad finna i 6llu botakerfi og kemur med deemi um folk sem han pekkir sem 1ét
greina born sin sem voru i raun ekki ofvirk, heldur hafi folkid verid demi um foreldra sem; ,,i
bokstaflegri merkingu nenna ekki ad sinna uppeldinu.“ Ol6f tekur i sama streng og segist hafa
ahyggjur af ,,6llu pessu lidgi sem vill bara fa lyf pegar ekkert er ad krakkanum, og laeknirinn
bara hlydir og gefur greiningu,* svo demi séu nefnd.

Medurnar lysa aldrei yfir efa um ad rétt hafi verid stadid ad ADHD greiningu barns
peirra, en Edda og Ragna raeda p6 um adrar greiningar sem par sampykktu ekki fyrir barn sitt.
Pegar Edda og barnsfadir hennar skildu ad skiptum lystu starfsmenn leikskdlans yfir

ahyggjum af ad pvi ad sonur hennar veeri mikid i eigin heimi, og fér Edda i kjolfario med
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hann til salfreedings par sem hann var greindur undir flestum proskamérkum. Edda var afar
Osatt vid greininguna og reif bladid med nidurstédunum. Han neitadi einnig ad lata pessa

greiningu fylgja honum i skélann; ad lata stimpla hann med proskaskerdingu. Edda sagdi:

Eg hef alveg upplifad eitthvad sem heitir ofgreining og pad var i rauninni parna
0g ég herna, ég er ofbodslega pakklat sjalfri mér ad hafa verid petta skynsom,
ao gera petta, af pvi ad ég sa i rauninni ad pad var eitthvad annad sem var ad

heldur en... hann var bara, i &fallastreitu, barnid sko.

Edda var med 6drum ordum mjog hlynnt greiningum & sinum tima og taldi ad paer geetu
aostodad born sem a pvi pyrftu ad halda, en & sama tima kaus han ad virda ad vettugi
greiningu sem han taldi ekki eiga rétt & sér. Ragna tekur skyrt fram ad hun hafi aldrei verio a
moti pvi ad born séu send i greiningu og skilji ekki folk sem ottist stimplun, par sem pad sé
barninu eingdngu til gods ef haegt er ad nafngreina sérparfir peirra. Sonur hennar hefur oft
skipt um skola fra pvi hann hof grunnskélanam en pegar hann hof sidast ndm i nyjum skola

akvad Ragna ad sigta ut paer upplysingar sem skolinn fékk um hann. Ragna sagoi:

[...] pad voru palingar i einhverjum salfreedingi hvort hann veeri einhvers stadar
a einhverfuroéfinu, og eitthvad svona, og mér fannst bara éparfi ad hann feri
med einhverjar svona spekjulasjonir &fram, sko. Vid erum 61l einhvers stadar &

einhverfuréfinu.

Ragna, likt og Edda, virdir ad vettugi per greiningarnidurstodur sem han er 6sammala. bar
voru badar mjog jakvaedar i gard greiningar og toldu paer koma & skilningi og stadfestingu &
vanda barna peirra, en po peer treysti aliti sérfreedinga er vidkemur ADHD, taka paer ekKi
undir greiningar sem snua ad einhverfu og proskaskerdingu. per taka ekki fullan patt i
sjukdémsvadingarferlinu og, rétt og krofuhardir neytendur, velja pear ad vissu leyti og hafna

greiningum eftir pvi sem par telja gagnast barni peirra best.

9.3.5 Samantekt
Madurnar hofdu flestar sdgur ad segja af skilningsleysi og fordomum sem paer meettu ar
samfélaginu og sinu nanast umhverfi. Fordomarnir sem paer lystu snéru ad barni peirra og

hegdun pess annars vegar, en hinsvegar ad vantrd folks & pvi almennt ad ADHD sé
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raunveruleg roskun eda ad barn peirra sé i raun haldid henni. Madurnar bordust gegn
stadalmyndum med pvi ad fjalla um kosti barns sins og leggja aherslu & ad born eru olik eins
0g pau eru morg. baer bordust einnig gegn fordomum gegn ADHD almennt med pvi ad flokka
félk eftir pvi hvort pad er viturt um ADHD edur ei, og par med hvort mark sé takandi &
gagnryni peirra, en Iék personuleg reynsla vidkomandi stort hlutverk hja mérgum madranna
vid pa flokkun. Athyglisvert er ad po peer liti jakveedum augum & pad ad fa ADHD greiningu
fyrir barn sitt og telja pad koma med stadfestingu & pvi sem raunverulega hrjair barn peirra,
draga peer i efa ad allar greiningar eigi rétt a sér, hvort sem um raedir 6nnur bérn eda peirra

eigin.

9.4 Lyfjagjof

Lyfjagjof barna vid ADHD er einkar umdeild og foreldra barna med ADHD fara ekki varhluta
af peirri gagnryni og neikvaedu vidhorfum. Her verdur skyrt fr& hugmyndum madranna um
lyfjagjof og hvad hafi einkum haft ahrif & pa akvoroun peirra ad hefja lyfjamedferd hja barni

sinu.

9.4.1 Ordreeda um aheettu
Madurnar hugsudu um ADHD at fra hinni leknisfredilegu ordreedu um tengsl ahattu og

ADHD roskunar. bar lystu yfir ahyggjum af gengi barna sinna i framtidinni. Ingunn talar um
elstu déttur sina sem leiddist Gt i eiturlyfjaneyslu og greindist med ADHD i medferdinni. Hln
telur ad déttir hennar hafi fario ad neyta vimuefna vegna pess ad hin var med ADHD og fékk
enga adstod & uppvaxtararum sinum. Hun litur til yngstu déttur sinnar; ,,Eg akvad ad petta
gerist ekki aftur. Eg er alveg bdin ad fa nog af peim pakka.“ Med pvi ad fa greiningu fyrir
Freydisi; greiningu sem Ingunn purfti ad berjast fyrir ad fa pegar han var i leikskéla, og med
pvi ad nota pau urraedi sem eru i bodi fyrir born med ADHD, er Ingunn ad vinna i pvi ad
minnka &hzttuna i lifi Freydisar. HUn hugsar pvi, med 6drum ordum, um ADHD utfra ahaettu
sem beri ad vinna gegn. Fjola sagdist lita bjortum augum til framtidar dottur sinnar sem
stendur sig vel i nami og hefur tekiferi til ad na langt i lifinu, en & sama tima skjota
unglingsarin henni skelk i bringu, par sem hun telur ad dottir hennar muni 6rugglega; ,,fara i
gegnum strangt timabil*“ og hefur Fjola ahyggjur afad ,,han fari Gti einhverja vitleysu.*
Madurnar reeddu p6 ekki einungis um ahyggjur af unglingsarum barns sins eda ahattu
eiturlyfjaneyslu, heldur gengi i skélanum. Margrét lysti yfir miklum ahyggjum af lidan og

sjalfsmynd sonar sins. HUn sagoi:
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Skolinn gerir minni krofur til hans og, og peim finnst allt i lagi p6 hann dragist
aftur ar og haldi afram ad dragast aftur ar. Sem er bara sorglegt af pvi ad seinna
meir pa stendur hann pad langt frd& sinum samnemendum ad hann flosnar ar
skdla og fer i eitthvad annad. Og hvad pad verdur, vonandi er pad eitthvad
uppbyggilegt. Pannig ad madur er vodalega smeykur pé hann sé bara sjo og
halfs.

Sonur hennar er i 6orum bekk grunnskélans en Margrét sér hvernig hann dregst sifellt aftur ar
samnemendum sinum. begar ADHD er til umraedu er gjarnan fjallad um pa heettu ad pau
flosni uppdr nami og leidist uti afbrot eda fikniefnaneyslu. P6 sonur Margrétar sé ungur er
han farin ad hafa d&hyggjur af pvi hvad prounin, sem hefur na pegar hafist, muni leida af sér.
Madurnar lysa med 6drum ordum ahyggjum sinum af framtid barns sins par sem ADHD setji

peim skordur a braut peirra til heilbrigdra fullordinsara.

9.4.2 Lyfsem vorn gegn aheettu

[ tilfelli barnanna sem um var fjallad, h6fdu tvo peirra aldrei farid & lyf, p.e. sonur Bryndisar
annars vegar og sonur Halldoru hinsvegar, en maedurnar voru badar tilbunar ad skoda lyf sem
mdoguleika sidar ef porf verdur a. Madurnar voldu lyf yfirleitt sem sidasta kostinn pegar barn
beirra hlaut greiningu, og fyrir utan tilfelli Stellu og Eddu leid ad minnsta kosti ar fra pvi
greining fékkst og par til lyf voru pr6fud. Margar maedranna hofou adur litid a lyf sem
audveldu leidina Ut ar vanda barna og alitu pau jafnvel vera teki sem kennarar nyttu sér til ad
létta ser starf sitt. Bryndis sagdist upphaflega ekki hafa etlad ad gefa barni sinu lyf til ad
»audvelda kennaranum vinnuna sina.” Stella tok i sama streng og sagdi: ,,Pad er svo oft med
bessi born ad peim [skdlayfirvoldum] finnst bara paegilegt ad annadhvort ad setja pau a lyf
eda losna bara vid pau.”“ Madurnar fundu flestar til tortryggni i gard lyfja i upphafi og alitu
pau audvelda lausn & vandanum, en skiptu um skodun eftir pvi sem timinn leid. Edda var pé
jakvaed i gard lyfja i upphafi, en pegar fyrsta barn hennar hlaut greiningu lagdi leeknirinn rika

aherslu & lyf. Edda sagoi:
pad var bara malt med lyfjum. Pad i rauninni var svolitid litid & petta sem

tofralausn. [...] Og hann taladi einmitt um pad vid okkur, sko laeknirinn, ad sko,

,,Vid getum alveg haft petta lyfjalaust en pa erum vid kannski ad lata barnid fara
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i gegnum miklu erfidari leid i lifinu. En vid getum audveldu leidina med pvi ad

hjalpa barninu ad vera 4 lyfjum.*

Leaeknirinn fjalladi um lyfjagjof sem lausn sem veeri barninu fyrir bestu og pvi i raun
sidferdislega rangt ad neita barninu um lyf og lata pad fara erfidari leid i lifinu. OIl fjogur
born Eddu sem greind eru med ADHD hafa verid & lyfjum a einhverjum timapunkti. Eldri
dottir hennar, sem er & unglingsaldri, er s eina sem enn tekur lyf og telur Edda liklegt ad han
muni vera a peim alla &vi. Edda er pé hlynntari pvi ad notast vid hugrena atferlismedfero i
dag og hefur ahyggjur af langtimaahrifum lyfjanna.

Fyrir utan Eddu voru alltar maedurnar tortryggnar i gard lyfjagjafar i upphafi en eftir
bvi sem paer fengu meiri freedslu foru peer a lita & lyfjagjof sem leid til ad koma i veg fyrir
vanda og ahattu i framtid barns peirra. Bryndis breytti um skodun eftir ad hafa setid

kynningarfund hja ADHD samtokunum. HUn sagdi:

En pegar ég fattadi ad petta hefur lika, hjalpar peim svo félagslega, og lika
kemur i veg fyrir lyfjamisnotkun seinna meir og brottfall Ur skola og svona pa
bara svona: ,,Ja heyrdu, petta er ni kannski ekki svona slemt eins og madur
heyrir ati i samfélaginu, petta er ni kannski bara betri kostur, oft.“ Pannig ad ég

er miklu jakvaedari fyrir pvi.

Reynsla Bryndisar rimar vid upplifun hinna madranna i rannsokninni, p.e. ad aukin fraedsla
og kynning a lyfjunum fékk madurnar til ad lita jakvaedari augum & pau og sampykkja pau
sem leid til ad beeta lidan barns peirra og berjast gegn peim ahattupattum sem fylgja ADHD.
peer lita i morgum tilfellum einnig svo & ad pad sé ekki sidferdislega rangt ad setja barn sitt &
lyf, eins og peer tdldu adur, heldur sé rangt ad neita barninu um lyf; lyf sem geeti beett lidan
bess og adstedur. Ingunn og madur hennar attu i miklum erfidleikum med hegdun Freydisar,
dottur sinnar. bau hofou reynt atferlismedferd og ymsar leidir &n arangurs. bau foru til leeknis

Freydisar til ad reeda hid erfida astand & heimilinu. Ingunn sagadi:

pa nattarulega sagdi hann [leknirinn] ,,pid &ttud ad ihuga pennan kost nina
vandlega® og svona hellti sér eiginlega yfir okkur, ,,vid profum bara petta lyf.
Profum bara, pvi vio héfum engu ad tapa, han hefur allt ad vinna. Og ef ad
henni lidur betur ad pa fer 6llum ad lida betur.” Og hann svolitid taladi til okkar

med pad ad vid pyrftum ad setja okkar parfir eda okkar hugmyndir um lyfin, og
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alla fordoma, setja pa til hlidar og athuga hvort ad petta myndi ekki gagnast
henni, henni lidi betur, af pvi petta snérist allt um hana, pessi lyfjagjof og hin

nyti fremur gods af pvi heldur en einhversiills, svo vid akvadum ad profa petta.

Leeknirinn bendir foreldrunum a ad lyfjagjofin sndist um barnid sjalft en ekki efasemdir eda
fordoma foreldranna, og pad seé rangt ad neita henni um adstodina sem i henni felst. Madurnar
taka i sama streng i vidtélum sinum og benda & peer purfa, sem madur, ad gera pad sem er
barninu fyrir bestu og eftir ad hafa aflad sér upplysinga um ADHD lita peaer svo & ad
lyfjagjofin falli undir pa skilgreiningu og rétt sé ad veita barninu pa hjalp sem felst i lyfjunum.
Margrét og madur hennar toku illa i pad pegar meelt var med lyfjum fyrir son peirra en dkvadu
ad fara & namskeid hja ADHD samtokunum til ad fredast almennt um roskunina. A
namskeidinu var rett um paer hettur sem born med ADHD standa frammi fyrir; notkun
eiturlyfja, ad flosna uppur skéla og ad missa vini sina um 10 ara aldurinn vegna proskamunar

og var bent & lyf sem leid til ad minnka likurnar & peim haettum. Margrét sagdi:

Og vid [hjonin] svona spjolludum saman og hérna, og hugsudum , ja, ok, ef vid
profum pau aldrei pa vitum vid aldrei hvort petta hefdi hjalpad honum.* Frekar
viljum vid préfa pau og ef petta hjalpar honum ekki og hefur verri ahrif ad pa

bara hatta og geta sagt, ,,vid profudum og petta bara hentar ekki okkar barni.*

Margrét og eiginmadur hennar litu med 6drum augum fyrst og fremst til lyfja sem leid til ad
draga ur peirri aheettu sem talin er fylgja ADHD. Ragna ad sama skapi vitnar i
langtimarannséknir & ofvirkum bérnum sem benda til ad bérn sem fengu ekki lyf spjérudu sig
verr i lifinu. Hun hafdi reynt atferlispjalfun a syni sinum an mikils arangurs og akvad ad profa

lyf. Ragna sagai:

Pannig ad j, petta var eiginlega bara svona uppgjof, nattirulega pegar hann for
a lyfin, ég held ad pad hljéti eiginlega alltaf ad vera uppgjof af einhverju tagi ad
setja barnid sitt & gedlyf. [...] betta er ekKki eitthvad sem ad madur langar til ad
gera. En pad var pessi 25 ara rannsokn sem var alltaf knyjandi &, sko, og ég trui
bvi og mér finnst pad rokrétt ad bornin sem ad hafa pessa greiningu i alvorunni

og purfa lyf, ad ef pau fa lyf pa gengur pessum bérnum betur en ef pau ekki.
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Ragna lysir yfir tregdu ad purfa ad setja barn sitt a lyf, en telur pad bestu leidina til ad
berjast gegn peim haettum sem sonur hennar stendur frammi fyrir i lifinu sokum ADHD

kvillans.

9.4.3 Sioferdisleg klemma

paer maedur sem voru neikveedar i gard lyfjagjafar skiptu um skodun eftir ad hafa freedst meira
um pau og ADHD almennt eins og hér hefur verid skyrt fra, en su sidferdislega klemma sem
meaedurnar finna fyrir vardandi lyfjagjof var po enn til stadar. Meadurnar skyrdu fra
neikveedum aukaverkunum lyfjanna & born peirra, eins og lystarleysi og svefntruflunum, og
lystu yfir &hyggjum af langtimadhrifum. Stella og buridur hofou badar 14tid son sinn hetta &
lyfjum vegna slemrar reynslu af peim, en 4kvadu ad profa pau aftur. Er vidtdlin attu sér stad
var lyfjamedferd nyhafin & ny hja syni Stellu eftir ad hafa verid hett 8 arum fyrr, og puridur
var ad bida eftir lyfsedli fyrir son sinn eftir tveggja ara hlé. Stella glimdi vid miklar efasemdir
i gard lyfjagjafar, par sem upphaflega hafdi gengid illa hja& Témasi syni hennar er hann var
settur & lyf vid fjogurra ara aldur, en hun leit einnig til halfbreedra hans sem hofou verid a
lyfjum sem leiddi til pess ad peir veeru dofnir og félagslega einangradir. HUn velti pvi fyrir sér
hvort lyfin muni i raun hjalpa Témasi. Han éttadist einnig ad hun purfi i sifellu ad auka

lyfjaskammtinn, en eftir akvedinn tima heettir gjarnan ahrifa lyfja ad geta. Han sagdi:

Og hvad svo pegar pu ert kominn i topp i lyfjagjof? Hvad verdur gert pa? ba er
kannski barnid akkurat & unglinga, & versta unglingaskeidinu. Er, er peim pa
gefin gedlyf? Eda, pu veist. Madur veit ekki alveg hvernig... pu veist, i hvada

vitahring madur lendir.

Eins og adur hefur verid vikid ad var Edda jakvaed i gard lyfjagjafar er fyrsti sonur hennar var
greindur & 10. aratugnum, en i dag hefur hin ahyggjur af langtimadhrifum lyfja. Vidhorf
hennar til lyfja hefur breyst fra pvi sem adur var og hun er 6tull talsmadur pess ad reyndar séu
adrar leidir, po ad oll born hennar sem greind hafa verid med ADHD hafi verid a lyfjum &
einhverjum timapunkti. Ingunn finnur reglulega til vafa er vidkemur lyfjagjof og er pad
sérstaklega vegna neikvaedrar umraedu i samfélaginu. Han vill halda fast i pa skodun ad lyf
séu pad sem s¢ dottur hennar fyrir bestu en laetur, ad eigin sogn, ,,afvegaleidast og freistast™

til ad hlusta & gagnrynisraddir i samfélaginu, pratt fyrir ad vera ,,skyni borin manneskja.“ Hin
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sagdi: ,,Nuna i dag er pad pannig ad ég myndi ekki, fyrir nokkurn mun, ekki sampykkja neitt
af pessari gagnryni, en ég geeti samt aftur eftir prjd manudi gert pad.*

Madurnar voru pvi sifellt ad vega og meta hvort lyfjagjof sé barninu fyrir bestu, pé
beer setji fram sterk rok um ad svo sé. ber reeda um god ahrif lyfsins, eins og betri einbeitingu
hja barninu, ad félagsleg feerni pess hafi aukist og sjalfsmynd styrkst. Bérnin syndu gjarnan
miklar framfarir eftir ad lyfjagjof hofst par sem pau gatu i fyrsta sinn unnt sér vid adkvedin
verkefni, sem leiddi til ad pau urdu jakveedari og hofdu meiri tru a sjalfum sér. Madurnar litu
b6 flestar svo & ad lyfin veeru timabundin lausn og algengt var ad peer létu barn sitt taka fri fra
peim i skolafrium. Ingunn raedir um rangar stadalmyndir er viokoma lyfjum og pé neikvaedu
umraedu sem einkenndi islenska fjélmidla haustid 2011, en attar sig & ad han sjalf sé jafnvel
haldin forddmum i gard lyfja ad einhverju marki, en hun skyrir fra pvi hvernig hdn hafi

itrekad profad ad taka dottur sina af lyfjum. Ingunn sagoi:

Og pad er svo med pessi lyfjamal, sko, ad madur er alltaf ad reyna ad profa,
kannski er pad einhver afneitun hja mér, [...] hvort pad sé bara Gt af pvi ad ég
vildi 0ska pess ad hun veeri edlileg, eda edlileg pad veit enginn hvad edlilegt er,
eda hvort pad sé bara ad ég vildi ad han veeri laus vid ad taka lyf, skilurdu? pad

er kannski eitthvad sem ad mér finnst akkur i.

9.4.4 Samantekt

Ad Eddu frataldri voru allar madurnar & méti lyfjagof er barn peirra hlaut fyrst greiningu en
skiptu svo sidar um skodun eftir ad hafa kynnst betur hinni leeknisfreedilegu ordraedu. peer litu
ekki lengur svo & ad pad veeri sidferdislega rangt ad setja barn sitt & lyf, eda ad verid veeri ad
hunsa eda fordast vandamal tengd ADHD med lyfjagjof, heldur ad lyfin veeru bérnunum fyrir
bestu og pvi sidferdislega rangt ad neita barni peirra um pau. bzr leggja aherslu & lyf sem leid
til a0 koma i veg fyrir steerri vandamal sidar og vitna i rannséoknir, leekna og adra sérfreedinga
mali sinu til studnings. A sama tima glima pear vid sidferdislega spennu er vidkemur
lyfjanotkun, par sem paer skyra fra aukaverkunum sem born peirra verda fyrir, eins og
svefnleysi, lystarleysi, punglyndi og hjartslattartruflunum sem verdur i mérgum tilfellum til
bess ad bornin eru tekin af lyfjum eda latin taka hvild frd peim. Aukaverkanirnar valda
madrunum ahyggjum, en peer 6ttast jafnframt ad dpekkt langtimaahrif muni koma i 1j6s sidar.
peaer eru pvi i sifellu ad takast & vid pa sidferdislegu spennu sem lyfjanotkun barns peirra

fylgir, pratt fyrir ad lysa yfir jakveedum vidhorfum sinum i gard hennar.
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9.5 Hugmyndir um ADHD

Hér hefur verid fjallad um hvernig madur berjast gegn neikveedum stadalmyndum um ADHD
og hvernig peer telja ad greiningin hafi veitt peim stadfestingu og aukid skilning peirra a
porfum barns sins. | pessum hluta verdur fjallad um hugmyndir peirra um ADHD fyrir og eftir

greiningu barns peirra.

9.5.1 Fyrir greiningu barns

Adspurdar um hvada hugmyndir paer h6fou um ADHD adur en barn peirra hlaut greiningu,
sogdust sjo peirra ekki hafa haft mikla vitneskju um rdéskunina. Bryndis og Margrét pekktu
vel til kvillans i gegnum nam sitt og storf i kennslu, og puridur hafdi hlotid upplysingar i
gegnum samstarfskonu sina sem sat i stjorn ADHD samtakanna. Margrét tok pé fram ad hin
hefdi hugsad um ADHD utfra hinum demigerdu stadalmyndum um hreyfiofvirkni, en hafdi
ekki vitneskju um peer ahattur sem fylgja réskuninni, hvad vidkemur nami og félagslegum
tengslum. Fjola og Ragna voru badar ad eigin sogn ,,ungar maodur sem paldu litid i uppeldi*
og hafdi pvi ekki grunad ad barn peirra vaeri med ADHD, né heldur vissu per hvad i pvi
folst. Eins og adur var vikid ad tok Halldora fram ad hugmyndir hennar byggdust mikid a
fordomum, par sem han taldi bérn med ADHD ekki geta laert eda ad nokkud yroi ur peim.
Medal peirra fjdgurra maedra sem soéttust ad fyrra bragdi eftir greiningu fyrir barn sitt, ségoust
Ol6f og Ingunn ekki haft mikla vitneskju um ADHD, en eingdngu grunad ad eitthvad hrjadi
barn peirra, hvad sem i pvi felist. baer leggja flestar adherslu & ad peer hafi ekki vitad um
roskunina eda hvernig hun lysti sér par sem paer h6fou ekki persénulega reynslu af ADHD.
Ingunn sagdist eingdbngu hafa kynnst einum dreng med ADHD og motad allar hugmyndir
sinar Utfra honum. Ingunn sagdi: ,,Hann med svo ofbodslega hreyfiofvirkni, pannig ad ég hélt
a0 ofvirk born bara veru pannig, bara komplett pannig er ofvirkni.” Stella sagdist ekki hafa
vitad neitt um ADHD, ,,frekar en adrir foreldrar sem eiga ekki barn med ADHD.* Sem fyrr
leggja paer aherslu a persénulega reynslu af ADHD til ad folk geti haft vitneskju um, eda verid
viturt, um ADHD. bar héfou allar heyrt um ADHD en par sem par hofou ekki persénulega
reynslu af réskuninni hofdu peer, ad eigin sogn, ekki forsendur til ad vita nokkud um hana.
Pegar barn peirra var visad i greiningu & sinum tima hofou peer pvi ekki neinar akvednar
skodanir um ADHD, ad Halldéru fratalinni.
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9.5.2 Vidhorf til ADHD i dag

pegar viomalendurnir voru bednir um ad skilgreina ADHD bentu Bryndis, Margrét og Edda a
ad kvillinn sé hluti af personuleika einstaklingsins, an pess pé ad fara sérstaklega Gt i
liffreedilega peetti. Bryndis nefnir p6 ad ADHD sé oft arfgengt og veltir fyrir sér hvort sonur
hennar hafi erft ADHD fra sér par sem fadir hans er rolegur ad edlisfari. Edda fjallar eingéngu
um ADHD datfrd hegdun og lidan barns, en minnist hvorki & réskun né sjakdom i pvi
samhengi. begar fyrsta barn hennar fékk greiningu var Edda mjoég hlynnt greiningum almennt,
en hefur pd snaist nokkud hugur i seinni tid, og er han ekki hrifin af ad ,,verid sé ad hélfa folk
nidur.“ [ starfi sinu sem umsjonarkennari hefur han aldrei hvatt foreldra til ad senda barn sitt i
greiningu, heldur reynir ad nalgast alla nemendur & einstaklingsgrundvelli an pess ad krefjast
bess ad fa nofn yfir sérparfir peirra. HUn nefnir deemi Ur kennslunni par sem han notadist vid

jakveaeda styrkingu i formi samskiptabokar til ad vinna med nemanda. Edda sagadi:

Eg er sannferd um pad ad fyrir einhverjum tiu arum hefdi pessi einstaklingur
fengid lyf og verid blid ad setja hann i greiningu. [...] Eg er ekkert hlynnt pvi i

dag ad allir eiga ad fara i gegnum eitthvad greiningarferli, alls, alls ekki.

Ingunn tekur fram ad ADHD sé rdskun en ekki sjakdémur, og nefnir demi um hegdun sem
getur einkennt einstaklinga med roskunina. Huan leggur adal aherslu & ad einstaklingurinn
burfi adstod og adhald til ad nd tokum & lifinu. Hinar fimm madurnar minnast & ad orsok
ADHD sé ad finna i liffreedilegum pattum, en nefna ekki akvedna peetti & nafn, og taka jafnvel
skyrt fram ad paer viti ekki hver pessi liffreedilegi pattur sé. Svér medranna eiga pd oll
sameiginlegt ad leggja mestu ahersluna & hegdun og einbeitingarskort peirra einstaklinga sem
haldnir eru roskuninni.

par notast med o6drum ordum ekki allar vid tungutak eda skilgreiningar
leeknisfreedinnar, en taka pé allar fram ad greiningin hafi komid med haldbera stadfestingu a
kvilla barns peirra. Madurnar virdast pvi bera mikid traust til heilbrigdiskerfisins i tilfelli
barns sins sem bendir til pess ad paer hugsa fyrst og fremst um ADHD sem liffraedilegt
fyrirbeeri.

9.5.3 Samantekt
Madurnar sogdust flestar ekki hafa haft neina vitneskju um ADHD adur en barn peirra hlaut

greiningu og leggja flestar mikla aherslu & ad einstaklingur verdi ad hafa persénulega reynslu

af einstaklingi med ADHD til ad skilja almennilega hvad felist i kvillanum. I skilgreiningu
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sinni & ADHD 16gdu peer allar meginaherslu a ad fjalla um hegdun einstaklinga med kvillann,
hvort sem paer toldu hana eiga liffreedilegar orsakir eda einfaldlega vera hluta af personuleika
peirra. Hegdun er s pattur sem helst er litid til i greiningu a bornum, og pvi ekki ad furda ad
madurnar fjalli helst um hana og leggi aherslu & ad einstaklingar purfi ad hafa personulega
reynslu til ad vita i raun hvad ADHD sé. Hid hugleega mat & hegdun barns er pad sem leknar
og sérfreedingar geta adallega notad vid greiningarferlid, og méa pvi fera rok fyrir pvi ad

ordreeda peirra um ADHD sé i samrami vid ordraedu sjukdomsvadingarinnar.

9.6 Pbyding greiningar

Medurnar voru allar jakvaedar i gard greiningar par sem par téldu ad barn peirra fengi aukna
pjonustu i skélakerfinu eftir ad sérparfir peirra hfdu verid nafngreindar, en hvada pydingu
hafdi greiningin i raun, pegar hin svo 14 fyrir? | pessum kafla verdur peirri spurningu svarad

enn frekar.

9.6.1 [stofnunum

puridur, Halldora og Fjola eru anegdar med pa adstod og studning sem peer hafa fengio i
skolakerfinu fra pvi barn peirra hlaut greiningu. Sonur buridar hefur medal annars notid
aostodar sérkennara, namsradgjafa og studningsfulltria. Hann feer einfaldari kennslubaekur i
sumum fogum og fer ad sleppa ymsu efni sem reynist honum erfitt. Fjolskyldan sakir
pjonustu hja fjélskyldumidstédinni og sonur hennar gengur til sélfreedings sem adstodar hann
i eflingu sjalfstrausts. Hafa ber p6 i huga ad hann er jafnframt greindur med proskafravik sem
geeti skyrt pjénustuna sem hann faer. Fjéla hefur fengid mikinn studning fra badi leik- og
grunnskola déttur sinnar og mikla pjonustu i hverfinu sinu. I grunnskola fer han eigin bakur
og sérkennslu par sem pess er porf, samskipti & milli starfsfolks og heimilis eru jakvaed og
upplysingafledi gott i badar attir. Auk pess hefur fjolskyldan fengid ymsa adstod i hinu
daglega lifi fra sérfreedingateymi i hverfi peirra. Fjola telur ad greiningin hafi mikla pydingu

fyrir dottur hennar. Fjéla sagdi:

Eg held ad pad hafi mikilveega og jakvaeda pydingu fyrir bara hana sjalfa upp &
pann studning og styrk sem hun fer fra skdlakerfinu. Og lika bara adstodina
sem vid faum fra salfreedingnum okkar og bara paer drlausnir sem vid faum. [...]
Ef han veeri ekki med pessar greiningar pa myndi han ekkert fa pessi Grraedi,
sko. bessi Urredi eru bara ad styrkja hana og hjalpa henni mikid, bara

felagslega.
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Halldéra telur ad pad hefdi ekki skipt skola sonar hennar miklu mali pé greininguna vantadi,
par sem skolinn hefur pa stefnu ad veita honum allan pann studning og hjalp sem mdégulegt er,
en Halldéra bendir p6 & ad hann verdi ad hafa greiningu til ad fa studningsadila med sér i
tima. Han er mjog anseegd med studninginn sem sonur hennar fer og hefur mikio alit & baedi
kennara hans og sérkennara. Haldinn er fundur einu sinni i manudi og samskipti milli skéla og

heimilis eru mikil. Hallddra sagdi:

Mér finnst alltaf, paer [kennararnir] hafa alltaf talad sko: ,,hvad getum vid gert
til ad hjalpa honum,” en petta er ekki verid ad einblina 4, pu veist, hann getur
petta ekki, hann er svona, hann raedur ekki vid petta, bara hvernig getum vid

hjalpad honum.

Sjo madranna voru po éadnaegdar med pa pjénustu sem barn peirra hlaut og sdgdust ekki hafa
ordid varar vid miklar breytingar eftir ad greining komst a. Samkvemt reynslu margra
madranna, hafa grunnskélar ekki samraemdar adgerdir er kemur ad pvi ad vinna med bdrn
med ADHD, og vinnulag pvi undir atsjonarsemi einstakra kennara komid. Stella og Edda
reeddu um umsjénarkennara sem hofdu unnid gott starf med barni peirra; starf sem hafi svo
leyst upp pegar barnid fékk nyjan kennara ad ari. Bryndis hefur ekki ordid vor vid mikinn
studning i grunnskélanum. Edda tekur i sama streng, ad henni finnist elsti sonur hennar aldrei
hafa fengid pa pjonustu sem honum bar i grunnskola. EKki var um neinar sérstakar
vinnureglur ad reeda innan skdlans, og eingdngu undir Grreedum hvers kennara komid hvernig
unnid var med son hennar. D6ttir Ingunnar fékk viotol reglulega vid salfreding a leikskola, en
annars hefur han ekki verid vor vid neina sérpjonustu fyrir déttur sina innan veggja skolans.
Han hefur p6 fengid ad taka patt i ymsum namskeidum og medferdardrreedum utan skola.

Stella og madur hennar héfdu upplifad mikinn prysting af halfu leikskolayfirvalda ad
senda Tomas i greiningu, og voru pvi ekki eingdngu vonsvikin er hann fékk ekki aukna
pjonustu i kjolfarid, heldur furdu lostin. begar Stella bad um ad tekid veeri tillit til sérparfa
hans, fékk han avinlega pau svor ad ekki veri hegt ad medhdndla hann ddruvisi en hin
bdrnin, par sem pau myndu pa vilja fylgja i kjolfarid. Starfsfélkid tok ekki upp umbunarkerfi,
sem er oft gert i tilfelli barna med ADHD, en bentu henni a ad nota par adferdir heima.
Tomas hefur auk pess fengid litla adstod i grunnskola, og hefur han helst verid i formi
studningsfulltria sem vinnur med nokkra nemendur i bekknum hans.

Stella, Bryndis og Margrét benda jafnframt & ad peir adilar sem hafi verid hvad

neikvaedastir i gard ADHD barns peirra i gegnum tidina, hafi verid kennarar peirra. bar reeda
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hvernig kennararnir einblina & hid neikveeda i fari barnsins og liti & hegdun pess sem
vandamal. Ingunn og Ragna eiga badar barn sem stendur sig vel ndmslega, sem hefur ad

peirra mati leitt til pess ad sér Urraedi hafi ekki stadid bérnum peirra til boda. Ingunn sagdi:

Eg skil pad ekki, er pad bara hversu gédur namsmadur pu ert? Hvad med
félagslegu hlidina hja pessum krokkum? [...] Mér fannst sko skrytid ad pad sé
ekki fyrir pessa krakka bodid uppé eitthvad, i pessu tilfelli hefdi pad purft ad
vera eitthvad félagslegt. bad eru akvednir pettir sem purfa ad fankera hja

okkur, og pad eru einmitt peir sem gera pad ekki hja henni.

Madurnar telja ad skolanum beri ad meta porfum barna peirra og atskrifa hamingjusama
einstaklinga vid lok skolagongunnar. Malefni sem snda beint ad ndminu sjalfu ber @ goma, en

madrunum er po hinn félagslegi pattur efstur i huga. Bryndis sagoi:

Audvitad vil ég ad hann hafi pessa almennu, gédu pekkingu, ég vil audvitad ad
hann sé upplystur en, en ég held ad manneskja sem a vini og lidur vel sé miklu

hamingjusamari heldur en manneskja sem & enga vini en veit allt.

paer minnast allar & ad pad sem skipti mestu mali sé ad barninu lidi vel og standi sig vel i

lifinu, en ekki ad pad fai haar einkunnir. Ragna sagoi:

Mér finnst mikilveegt ad hann laeri félagslifsleikni i grunnskdéla, hann getur
hvenaer sem er tekid sig upp, hvort sem madur er i haskola, menntaskola, pegar
hann hefur i alvéru dhuga a einhverju og byrjar ad leera. Tekiferin eru til stadar
p6 madur sé ekki dux i grunnskdla. En ég purfti ad lera petta vidhorf, sko, ad

pad sé ekki heimsendir fyrir hann.

Madrunum er med 6drum ordum efst i huga ad barni peirra lidi vel i skélanum og déska fyrst
og fremst eftir sérstoku adhaldi og pjonustu fra skolanum til ad auka félagsferni barns peirra
0g beeta lidan peirra i skolanum. Prjar madur lystu yfir anegju med pa adstod sem skolinn
veitti barni peirra, en meirihluti peirra taldi greininguna ekki hafa skilad godri pjonustu. Sonur
Margrétar feer ad visu sérstakan studningsadila i skdlanum, sem ekki hefdi verid til boda ef

hann hefdi ekki haft greiningu. Ad pvi fratéldu fannst peim sem greiningin skipti ekki miklu
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mali i skoélanum og ad barn peirra fengi ekki betri pjénustu eda umonnun en bekkjarfélagar

pess.

9.6.2 Almennt

Adspurdar um hvada pydingu greiningin hafi i hinu daglega lifi barnsins voru madurnar
sammala um ad han hafi fyrst og fremst gert paer medvitadari um boérn sin. bpar fengu
stadfestingu a pvi hvad hrjadi born peirra sem gerdi peim i kjolfario kleift ad vinna med pau.
Fjolu og buridi vard auk pess tidraett um pa pjonustu sem greiningin veitti peim adgang ad.
Bryndis vard ekki vor vid neinar breytingar i leikskola er Aron fékk greiningu, né heldur ad
hann fai auka studning i grunnskéla, eins og adur var vikid ad. Han telur greininguna fyrst og
fremst hafa skipt skopum ad pvi leyti ad pekking hennar og skilningur & hegdun hans vard
baettari og markvissari. Hun hefur sétt ndmskeid og aflad sér pekkingar, en hafdi & miklu ad
byggja eftir leikskdlakennaranam sitt.

Hallddra segir pad eina sem hafdi ef til vill breyst vid ad Sverrir sonur hennar fékk
greiningu er ad pau hjonin hafa verid ad afla ser upplysinga og leita sér leida, eins og ad fara
til ADHD markpjalfa. Auk pess hafa pau unnid markvisst ad pvi ad hlla ad sjalfstrausti
Sverris, i stad pess ad skamma hann i sifellu. Halldéra sagdi: ,,Hann hefur alltaf purft pennan
ramma, og fostu dagsskra, pannig ad pad er allt eins. Kannski pad eina sem hefur breyst,
madur er kannski svolitid ad leita svona i ymsar attir eftir studningi og radum.* Margrét fer
inn & mikilvaegi skilnings til ad draga Ur peim neikvaedum hugmyndum sem folk gat haft um

son hennar, og til ad draga Ur 66ryggi og sekarkennd foreldranna. Margrét sagoi:

Beaedi pa pad ad fa urredi fyrst og fremst, ad pa var hann ad fa skilning hja
skolanum, af hverju hann var ad hegda sér svona, og petta er ekki bara af pvi
hann er bara einhver 6pekktarangi. Og hérna, mér fannst petta lika vera pannig
ad vid vorum péa ekki eins mikid ad bregdast i uppeldinu, af pvi madur leit &, er

betta eitthvad sem €ég er ad gera, eda?

Ingunn og Edda eru paer einu sem nefna sérstaklega ad greining hafi veitt barninu adgang ad
lyfjlum sem pad hafi purft a ad halda. SU stadreynd gefur visbendingu um ad lyf hafi ekki
sérlega pydingarmikil ahrif & daglegt lif barns vidmelendanna. Hafa ber p6 i huga ad
maedurnar nota hugtok eins og Urreedi og adstod pegar per reeda um peer leidir sem greiningin

opnadi fyrir barn peirra, en pau hugtok geetu vissulega innifalid lyf einnig.
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9.6.3 Samantekt

Madurnar raeda allar um ad aukin pekking peirra & barni peirra hafi fyrst og fremst verid su
breyting sem greiningin hafdi i for med sér. Eftir ad maedurnar fengu stadfest ad barn peirra
hafdi ADHD gatu peer aflad sér upplysinga og unnid markvisst ad pvi ad adstoda barn sitt.
Adgangur ad lyfjum virdast ekki vera ofarlega i huga peirra og adstod i skélum hefur verid i

flestum tilfellum verid af skornum skammti.

74



10 Samantekt og lokaord

Hér hefur verid fjallad um hugmyndir tiu meedra um ADHD almennt séd, hvad vard til pess
ad per sendu born sin i greiningu a sinum tima, vidhorf peirra til roskunarinnar og
lyflamedferdar og hvada ahrif greiningin hefur haft a lif peirra og barns peirra.
Rannsdknarspurningarnar voru prjar talsins og hér mun hver peirra verda reedd Gt fra sumum

beirra kenninga og rannsékna sem skyrt var fra i freedilega inngangi ritgerdarinnar.

10.1.1 Ad senda barn i greiningu

Spurt var hvernig foreldrar taka akvoroun um ad leita sér hjalpar vegna hegdunarvandkvada
barns sins. Af peim tiu maedrum sem reatt var vid, hofou prjar peirra ekki grunad ad barn
pbeirra hefdi ADHD, eda adra roskun, adur en til greiningar kom. Hinar madurnar sdégdust po
hafa farid ad gruna mjog snemma ad eitthvad amadi ad barni peirra. Misjafnt var hvers vegna
peer leitudu & nadir sérfreedinga til ad fa greiningu fyrir barn sitt. I sex tilfellum var um ad
reeda abendingar fra starfsménnum leikskéla, grunnskoéla eda dagvistunar, en pad er i
samreemi vid nidurstodur rannsoknar Sax og Kautz (2003) og Malacrida (2004) i tilfelli
kanadisku medranna, par sem kennarar bentu fyrstir & vandann og radloégdu peim hvar
adstodar veeri ad finna. Jafnframt eru nidurstédurnar i samremi vid skrif Gretar L.
Marinéssonar (2003) og Ingolfs Asgeirs Johannessonar (2006) sem komast ad peirri
nidustoour ad skolayfirvold her & landi vinna i anda leknisfreedilega modelsins og hugsi um
sérparfir barna ut fra kliniskum greiningarviomidum. Rannsokn borunnar Ingu Jonatansdottur
(2010) benti jafnframt til ad yfirgnefandi meirihluti kennara & midstigi hafa malt med
greiningu fyrir nemanda sinn & einhverjum timapunkti.

I vidtolum minum kom einnig fram i fjorum tilfellum voru pad madurnar sjalfar sem
grunadi ad einhver kvilli hrjadi barn peirra og sottu pvi ad eigin frumkvaedi eftir aliti
sérfreedinga. ber nidurstoour eru frekar i samremi vid pad sem bresku maedurnar i rannsokn
Malacrida (2004) upplifdu, en pé var ekki eins algengt medal vidmalenda minna ad peir
maettu andspyrnu af halfu skélayfirvalda eins og bresku madurnar h6fou gert. Rannsokn Sax
og Kautz (2003) bendir til ad algengara sé ad foreldrar seekist eftir greiningu fyrir barn sitt ad
fyrra bragdi nu en adur var, og telja pau hinar auknu menntunarlegu krofur geta skyrt pa
préun. baer madur i rannsokn minni sem for ad gruna snemma ad barn peirra &tti vid
einhverja erfidleika ad strida nefndu p6 ekki skolakerfid i pessu samhengi, heldur frekar skort

a félagshaefni peirra.
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Madurnar litu allar jakveedum augum & ad senda barn sitt i greiningu og voru peirrar
skodunar ad han veitti peim teekifeeri til ad adstoda barn sitt. baer alyktudu ad greining myndi
bjoda barni peirra upp & fleiri pjonustuurraedi og adstod og voru pvi kréfuhardir neytendur
heilbrigdiskerfisins, eins og Conrad og Potter (2000) hafa greint frd. Madurnar litu med
6orum ordum a sjukdémsvadinguna sem leid ad beettri pjonustu og betri kjoérum fyrir barn
sitt. Gagnrynendur, til ad mynda Shrag og Divosky (1975) hafa bent & ad sjukdomsveeding
feli i sér felagslegt taumhald, og pa sérstaklega skolayfirvalda, a einstaklingum og greiningar
og medferdarurraedi séu eingdngu lidur i pvi ad na stjérn & einstaklingum. Hvort slikar hvatir,
medvitadar eda dmedvitadar, hafi legid ad baki radleggingum utanadkomandi adila sem hér
hefur verid skyrt fra, verdur ekki svarad, en nidurstodur syna pd ad einungis ein madranna
hafi fundid fyrir beinum prystingi fra skélayfirvoldum. Madurnar litu frekar a greiningu sem
sina leid, en ekki leid skolayfirvalda, til ad hafa stjorn & adsteedum barns sin og bua peim betri
kjor. Pad méa pvi alykta ad peer hafi verid krofuhardir neytendur heilbrigdispjonustu, hvort
sem peer séttust eftir greiningu ad eigin frumkvadi edur ei, par sem peer litu & greiningu sem
leid ad betri pjonustu og auknum skilningi barni sinu til handa. Sjakdémsvadingin snérist pvi
ekki einvordungu um vald skolayfirvalda & bornum peirra, heldur vald madranna, til ad veita
barni sinu adstod. Eins og Singh (2005) bendir & i rannsokn sinni, er pad hvot madra til ad
uppfylla hlutverk sitt sem go6dar maedur sem feer paer til ad leita & nadir sérfreedinga og/eda
fylgja peim fyrirmaelum sem peir gefa.

Medurnar eru jafnframt gagnrynar i gard heilbrigdiskerfisins og lysa yfir ahyggjum af
ofgreiningum og draga pannig i efa ad um hlutleegt og hlutlaust ferli sé ad raeda, rétt eins og
gagnrynendur & greiningarferli ADHD hafa gert (Armstrong, 1996; Keane, 2008; Perring
1997). Madur skyrdu aukinheldur fra 68rum greiningum sem barn peirra hafdi hlotid, sem
beer sampykktu ekki. baer eru pvi gagnrynar i gard heilbrigdiskerfisins og velja og hafna peim
greiningum sem born peirra hafa hlotid, eftir gagnsemi peirra fyrir barn peirra, en slik nalgun

er i anda skrifa Conrad og Potter (2000) um breytt hlutverk almennings i heilbrigdiskerfinu.

10.1.2 Ahrif greiningarinnar

Rannsoknarspurningin er vidkom peim ahrifum sem greining barns peirra hefur haft,
inniheldur moérg svid. Madurnar, i anda Conrad og Schneider (1992) reeddu um pau jakvaedu
sem og neikvaedu ahrif sem greiningin hafdi & born peirra og foreldrana. Rétt eins og i
rannsokn Klasen og Goodman (2000) fundu vidmelendur minir til léttis er barn peirra hlaut

greiningu, jafnvel p6 sa léttir hafi stundum verid tregablandinn. bar fognudu pvi ad hafa
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fengio skyringar a hegdunarerfidleikum barns sins og sau lausnir i sjonmali. beer reeddu feestar
um modurasokun jafn beinum ordum og meaedurnar i rannsokn Singh (2004) gerdu, en po bar
han & goma. Spurning er hvort islenskar maedur upplifi ekki asakanir i sinn gard vegna
sleemrar hegdunar barna sinna & sama mata og kynsystur peirra i rannsokn Malacrida (2004)
og Singh (2004) i Bretlandi og Kanada. Madurnar litu svo & ad peer attu rétt & adstod fyrir
barn sitt og var greiningin lidur til ad oska eftir henni. PO métti greina ad greiningin kom &
nokkurs konar syndaaflausn medal madranna, sem fengu stadfestingu & ad peer vissu hvad
amadi ad barni sinu og skyrdi ein peirra fra pvi ad skolayfirvéld hofdu dregid andann léttar
par sem grunur peirra um vanrakslu i uppeldi var hrakinn. Greiningin vard jafnframt til pess
ao born peirra voru tekin i satt, parfir peirra vidurkenndar og peim synt umburdarlyndi, en peer
nidurstoour eru i samremi vid skrif Conrads og Schneider (1992). Sjukdémsvading
vandkvada barna peirra hafdi pvi pau jakveedu ahrif ad auka skilning og umburdarlyndi baedi
i gard meaedranna sjalfra og barna peirra.

Pau neikvaedu ahrif sem madurnar nefndu i tengslum vid greiningu barns sins er i
anda skrifa Conrad og Schneider (1992) og stimplunarkenninga. Madurnar i rannsékn minni
voru varar vid fordoma i gard barna sinna, en sérstaklega fannst peim hin almenna umrada
um ADHD vera neikvaed og litud af pekkingarleysi. Nokkrar madranna tilgreina kennara
barns sins sem pa adila sem hafi verio hvad neikvadastir i gard barns peirra i gegnum tidina,
bar sem peir einblina & hid neikvaeda i fari pess og lita & roskun peirra sem vandamal, alveg
fra upphafi kynna peirra, sem er i samraemi vid rannsokn Comett-Ruiz og Hendricks (1993).
Madurnar nefna stimpil sjaldnast @ nafn, en peim er pé hugleikid ad barn peirra sé ekki demt
utfrd greiningu sinni og latid vera sér a bati. Madurnar hafa ahyggjur af neikveedum ahrifum
stimplunarinnar & sjalfsmat barna sinna og fai pau til ad gefast upp par sem pau ,,geti hvort
sem er ekkert* sokum roskunar sinnar. Slik ahrif eru i anda skrifa Conrad og Schneider (1992)
og Goffman (1963) par sem sjukddémsstimpill getur haft ahrif a sjalfsmynd einstaklinga og
firrad pé abyrgd & astandi sinu og athéfnum.

Madurnar bordust jafnframt gegn peirri skodun ad ADHD sé ekki raunveruleg réskun
og purftu ad fullvissa adra um ad barn peirra sé i raun haldid réskuninni. Nidurstédurnar
samraemast rannséknum Koro-Ljunberg og Bussing (2009) og Harborne og félaga (2004) sem
benda til ad foreldrar beiti ymsum adferdum til ad berjast gegn ahrifum tengslabrenni-
merkingar. bar vitnudu einkum i ordraedu leknisfreedilega modelsins til ad koma med rok til
ad stydja mal sitt og koma folki fyrir sjonir ad um raunverulega réskun veeri ad reda. par
I6gdu po6 adal aherslu & persénulega reynslu af ADHD og téldu ad peir einstaklingar sem
hefdu ekki fyrir henni ad bua, veeru jafnvel ekki i stakk banir til ad skilja ADHD til fulls.
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Madurnar foru misjéfnum ségum um pa pjénustu og Urraedi sem peim baudst i kjolfar
greiningar barns peirra. Meirihluti peirra sagdist ekki hafa ordid var vid miklar breytingar, og
samreemist pad nidurstddum peirra islensku rannsokna sem tilgreindar voru a pessu svidi i 6.
kafla. Madrunum var efst i huga ad barni peirra lidi vel i skélanum og vildu ad skolar ynnu
markvisst ad pvi ad beta lidan peirra og félagsferni. bar voru p6 sammala um greiningin hafi
haft umtalsverd ahrif a lif peirra og barns peirra a heildina litid, og pa einkum med pvi ad gera
meadurnar medvitadari um parfir barna sinna. Adgengi ad lyfjum virtist vera faum madrum

ofarlega i huga, heldur hin aukna pekking og skilningur sem greiningin baud upp a.

10.1.3 Viohorf til réskunarinnar og lyfjagjafar

Eg leitadist sérstaklega eftir hugmyndum madranna um ADHD adur en greining fékkst fyrir
barn peirra til ad meta hvort peer hafi tileinkad sér ordraedu sjukdomsvadingarinnar adur en til
greiningar kom. Flestar peirra ségdust po6 ekki hafa haft mikla vitneskju um réskunina og sem
fyrr lék personuleg reynsla par stort hlutverk; par sem paer hofdu ekki personulega reynslu af
ADHD, hofdu peer litla vitneskju um réskunina, ad eigin ségn. baer maedur sem folust eftir
greiningu ad fyrra bragdi fyrir barn sitt sogdust hafa vitad ad eitthvad amadi ad barni peirra,
en ekki vitad i hverju sa vandi folst. baer virdast pvi ekki hafa haft fastmétadar hugmyndir um
ADHD og tengt réskunina vid born sin og hegdun peirra.

Adspurdar um skilgreiningu sina i dag & ADHD raeddu nokkrar madranna um
roskunina Gt fra persénuleika barnsins, erfoum og liffredilegum pattum. Lysingar &
hegdunareinkennum voru einkum pé pad sem einkenndu skilgreiningar madranna. Per bera
traust til ADHD greiningar barns sins, og lita pvi & ADHD sem liffredilega roskun.
Athyglisvert var ad p6 meadurnar liti jAkvaedum augum & sjukddémsveaedingu, greiningar og
urraedi, leggja peer mikla &herslu & pad sem gerir born peirra einstok og tilgreina ad pérfum
barna purfi ad mata a einstaklingsgrundvelli. Pad bendir til ad per oski frekar eftir innlimun
einstaklinga eins og Ing6lfur Asgeir Johannesson (2006b) fjallar um i nidurstédum sinum, pé
beer hafi notast vid adferdir sjukdomsvedingarinnar til ad na fram peim markmidum og hugsi
um einstaklingsmun eftir kliniskum greiningarviomidum. Madurnar virdast pvi fyrst og
fremst hafa ahuga a ad folk geri sér grein fyrir margbreytileika samfélagsins, en notast p6 vid
aoferoir sjukdomsveaedingarinnar sem, pvert & moti, reyna ad afma pann margbreytileika ad
morgu leyti.

Flestar maedranna i rannsokn minni hofdu reynslu af lyfjagjof. pad ferli sem for i gang

begar madurnar toku akvordun um hvort barn peirra feeri a lyf edur ei synir hve mattur
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samskiptanna vegur pungt. I anda kenninga um taknraen samskipti voru foreldrar hinna
umraeddu barna undir ahrifum umradna i samfélaginu og samskiptum peirra vid lekna og
fjolskyldumedlimi er akvordun um lyfjagjof var tekin. Madurnar hofou flestar neikveed
vidhorf i gard lyfja pegar pau voru fyrst nefnd i tengslum vid barn peirra og akvéroun um
lyfjagjof reyndist peim erfid. Togstreitan & milli jakveedu ahrifa lyfja og hinna neikveedu
aukaverkana, sem madurnar vogu og matu i sifellu, samremist nidurstédum ar rannséknum
Brinkman o.fl. (2009) og Berger og félaga (2008). Rétt eins og i rannsokn Brinkman (2009)
hofdu flestar maedranna préfad adrar medferdarleidir en ekki pott arangur peirra fullnaegjandi.
Veigamestu peettirnir i &kvordun peirra voru p6 annars vegar upplysingarnar sem per fengu
frd leeknum og 6drum sérfredingum um lyfin, eins og i tilfelli rannséknar Berger og félaga
(2008) og hinsvegar su tru maedranna ad lyfin sporni gegn peim &haettum sem taldar eru fylgja
ADHD, sem samraemist rannsokn Singh (2005). Hin leknisfreedilega ordraeda, annars vegar
um liffredileg ahrif lyfjanna og peer &hattur sem ADHD hefur i for med sér, hafdi pvi
arslitaahrif i akvardanatoku madranna, og yfirvann hin letjandi ahrif neikvaedrar umraedu og
gagnryni i gard lyfja i samfélaginu. ber tileinka sér pvi augljéslega hina laeknisfraedilegu

ordraedu ad miklu leyti er vidkemur nalgun peirra ad ADHD barns sins og medferd vid henni.

10.2 Ad lokum
Hér hefur verid fjallad um hinar 6liku fraedilegu nalganir & ADHD, gagnryni & hendur
leeknisfredilegri ndlgun & roskunina og lyfjagjafar. Nidurstédur vidtalsrannsoknar minnar
leidir i 1jos ad meaedurnar fagna sjukdémsvaedingu & erfidleikum barns sins par sem per sja
fram & aukin Urreedi og pjonustu i kjolfar greiningar. bar vilja p6 jafnframt ad tekid sé &
bérnum peirra a einstaklingsgrundvelli en ekki Gt fra peim stadlada hugsunarhztti sem
sjukdémvaedingin bydur upp &. Spurning er hvort foreldrar myndu taka sjukdémsgreiningum
jafn fagnandi ef skélakerfid veeri métad i raun eftir pérfum allra nemenda sinna, hvort sem
peir hefou skilgreinda roskun edur ei. Madrunum var po tamt ad hugsa um rdskun barns sins,
og lyfjamedferd vid henni, ut fra hinni leeknisfreedilegu nalgun a peirri dheettu sem einkennir
lif barns peirra. Menntun og skélaganga er pvi ekki adal hvati madranna er kemur ad
greiningu og medferd barna peirra, heldur 6sk madranna ad barn peirra fai ad njota hafileika
sinna og vera tekid i satt af umhverfi sinu.

Brennimerking er hugtak sem ég nefndi aldrei & nafn vid vidmalendur, en kom itrekad
fram i einhverju meli, sem bendir til ad porf sé & ad rannsaka sérstaklega birtingarmynd

brennimerkingarinnar og ahrifa hennar & bérn med ADHD greiningu og foreldra peirra.
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Frekari rannsokna er jafnframt porf & pvi hvort foreldrar finni til prystings til ad na stjorn a lifi
barns sins, hvort sem pad er af véldum skolayfirvalda vegna félagslegs taumhalds, eda

asakana i peirra gard vegna uppeldis.
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