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Útdráttur	  

Rannsóknin	  fjallar	  um	  viðhorf,	  reynslu	  og	  upplifun	  starfsmanna	  sem	  sjá	  um	  kennslu	  og	  

þjálfun	   fyrir	   einhverf	   börn	   á	   landsbyggðinni.	   Verkið	   byggir	   á	   eigindlegum	  

rannsóknaraðferðum	  með	  viðtölum	  við	  átta	  viðmælendur.	  Rætt	  var	  við	  sex	  starfsmenn	  

leikskóla	   sem	   sáu	   um	   snemmtæka	   íhlutun	   og	   tvo	   ráðgjafa	   hjá	   Greiningar-‐	   og	  

ráðgjafarstöð	   ríkisins	   (GRR).	   Markmið	   rannsóknarinnar	   var	   að	   fá	   fram	   sjónarhorn	  

starfsfólks	  á	  starfsháttum,	  vinnuumhverfi	  og	  stuðningi	  á	  vinnustað.	  Einnig	  að	  varpa	  ljósi	  

á	   upplifun	   og	   líðan	   þeirra	   sem	   starfa	  með	   einhverfum	   börnum.	   Samstarf	   við	   GRR	   og	  

skólaskrifstofur	   var	   skoðað	   og	   leitað	   eftir	   mati	   viðmælenda	   á	   áhrifum	   snemmtækrar	  

íhlutunar	  á	  þroskaframvindu	  barnanna.	  	  

Helstu	  niðurstöður	  voru	  þær	  að	  öllum	  viðmælendum	  sem	  störfuðu	  í	   leikskóla	   leið	  vel	   í	  

vinnunni	   og	   þótti	   starfið	   áhugavert	   og	   gefandi.	   Í	   nokkrum	   viðtölum	   kom	   í	   ljós	   að	  

starfsfólk	   finnur	   fyrir	   einangrun	   í	   starfi.	   Annars	   vegar	   skorti	   leiðbeiningar	   og	  

sérfræðiþekkingu	   og	   hins	   vegar	   töluðu	   viðmælendur	   um	   einangrun	   frá	   almennu	  

skólastarfi.	  Þátttakendur	  virtust	  ekki	  vera	  undir	  miklu	  álagi	  þó	  svo	  að	  sumir	  dagar	  væru	  

erfiðir.	  Mismunandi	   kennslu-‐	   og	   þjálfunaraðferðir	   voru	   notaðar.	   Öllum	   viðmælendum	  

fannst	  starfsaðferðir	  sem	  þeir	  notuðu	  árangursríkar.	  Stuðningur	  yfirmanna	  var	  í	  flestum	  

tilvikum	  góður	  og	  greindu	  viðmælendur	  frá	  því	  að	  slíkur	  stuðningur	  væri	  mikilvægur	  og	  

yki	   sjálfstraust	   og	   starfsánægju	   þeirra.	   Þátttakendur	   voru	   flestir	   vel	  menntaðir,	   höfðu	  

góða	   þekkingu	   og	   skilning	   á	   starfi	   sínu	   og	   mikilvægi	   þess	   fyrir	   börnin	   og	   fjölskyldur	  

þeirra.	  Viðmælendur	   sem	  störfuðu	  á	   leikskóla	   töldu	   samstarf	   við	  GRR,	   skólaskrifstofur	  

og	   félagsþjónustu	   gott.	   Nokkrar	   ábendingar	   komu	   fram	   um	   að	   heimsóknir	   frá	   GRR	  

mættu	   vera	   fleiri	   og	   að	   ráðgjafar	   hennar	   gætu	   sýnt	   meiri	   viðleitni	   í	   að	   kynnast	  

börnunum	  betur.	  	  
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Abstract	  

This	  study	  discusses	  the	  experiences	  and	  attitudes	  of	  staff	  who	  provide	  instruction	  and	  

training	   to	  autistic	   children	   in	   rural	  areas	  of	   Iceland.	   It	   is	  a	  qualitative	   study	  based	  on	  

interviews	  with	  eight	   individuals;	   six	  preschool	   staff	   responsible	   for	  early	   intervention	  

treatment	  and	  two	  consultants	   from	  the	  State	  Diagnostic	  and	  Counselling	  Centre.	  The	  

objectives	   of	   the	   study	   were	   to	   investigate	   the	   perspectives	   of	   staff	   who	   work	   with	  

autistic	  children	  with	  regard	  to	  work	  practices,	  work	  conditions	  and	  job	  support	  and	  to	  

shed	  light	  on	  their	  experiences	  and	  job	  satisfaction.	  Cooperation	  between	  staff	  and	  the	  

State	  Diagnostic	  and	  Counselling	  Centre	  and	  local	  educational	  authorities	  was	  examined	  

and	  participants	  were	  asked	  to	  assess	  the	  effectiveness	  of	  early	  intervention	  treatments	  

on	   children‘s	  developmental	  progress.	   The	   findings	  of	   the	   study	   indicated	   that	   all	   the	  

participating	   preschool	   staff	   were	   satisfied	   with	   their	   jobs	   and	   viewed	   their	   jobs	   as	  

being	   interesting	   and	   fulfilling.	   Some	   of	   the	   participants	   experienced	   feelings	   of	  

isolation	   in	   their	   work,	   either	   due	   to	   a	   lack	   of	   guidance	   and	   specialist	   knowledge	   or	  

because	  of	  being	  separated	  from	  the	  general	  school	  program.	  The	  participants	  did	  not	  

seem	  to	  be	  under	  great	  pressure	  although	  some	  days	  were	  more	  difficult	  than	  others.	  

They	  reported	  using	  a	  variety	  of	  teaching	  and	  training	  methods	  and	  all	  participants	  felt	  

the	   methods	   they	   used	   were	   successful.	   The	   participants	   thought	   the	   support	   they	  

received	   from	  higher	   staff	  was	   generally	   good	   and	   they	   viewed	   this	   support	   as	   being	  

important	  and	  helpful	  for	   increasing	  their	  confidence	  and	  job	  satisfaction.	  Most	  of	  the	  

participants	   were	   well-‐educated	   and	   had	   a	   good	   understanding	   of	   the	   job	   and	   its	  

importance	   for	   the	  children	  and	   their	  parents.	  The	  preschool	   staff	  were	  satisfied	  with	  

their	  cooperation	  with	  the	  State	  Diagnostic	  and	  Counselling	  Centre,	  the	  local	  education	  

offices	  and	  social	  welfare	  services.	  However,	  some	  participants	  felt	  that	  the	  staff	  from	  

the	   State	   Diagnostic	   and	   Counselling	   Centre	   should	   show	  more	   willingness	   to	   get	   to	  

know	  the	  autistic	  children	  better	  and	  make	  more	  frequent	  visits.	  

	  

Key	  words:	  Autism,	  early	  intervention,	  support,	  cooperation,	  social	  work	  
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Formáli	  

Verkefnið	   er	   lokaritgerð	   í	   meistaranámi	   til	   starfsréttinda	   við	   Félagsráðgjafardeild	  

Háskóla	   Íslands.	   Verkið	   er	   metið	   til	   30	   ECTS	   eininga	   og	   var	   unnið	   á	   haustönn	   2013.	  

Verkefnið	   ber	   titilinn	   „Ég	   mæli	   með	   þessu	   fyrir	   alla”.	   Viðhorf,	   reynsla	   og	   upplifun	  

starfsmanna	   sem	   sinna	   einstaklingsþjálfun	   fyrir	   einhverf	   börn	   á	   landsbyggðinni.	   Ég	   vil	  

fyrir	  það	  fyrsta	  þakka	  viðmælendum	  mínum	  fyrir	  að	  gefa	  mér	  af	  tíma	  sínum	  til	  þess	  að	  

deila	  með	  mér	  reynslu	  og	  upplifunum	  sínum.	  Leiðbeinendum	  mínum	  þeim	  Dr.	  Steinunni	  

Hrafnsdóttur	   dósent	   í	   félagsráðgjöf	   við	   Háskóla	   Íslands	   og	   Guðrúnu	   Þorsteinsdóttur	  

félagsráðgjafa	   á	   Greiningar-‐	   og	   ráðgjafarstöð	   ríkisins	   vill	   ég	   þakka	   sérstaklega	   fyrir	  

yfirlestur	   ritgerðarinnar	   og	   góðar	   ábendingar.	   Einnig	   vil	   ég	   þakka	   Írisi	   Björk	  

Kristjánsdóttur,	   Gretu	   Mjöll	   Samúelsdóttur,	   Samúel	   Currey	   Lefever,	   Salóme	   Önnu	  

Þórisdóttur	   og	   Hreiðari	   Sigtryggssyni	   fyrir	   aðstoð	   við	   vinnslu	   ritgerðarinnar.	   Mömmu	  

minni,	  pabba	  og	  systkinum	  vil	  ég	  þakka	  fyrir	  umhyggjusemi	  og	  trú	  á	  verkefnið.	  Síðast	  en	  

ekki	  síst	  þakka	  ég	  manninum	  mínum	  Andra	  Þór	  Lefever	  og	  sonum	  mínum	  Ásbergi	  Eric	  og	  

Vébirni	  Elí	  fyrir	  ómælda	  ást,	  stuðning	  og	  þolimæði.	  Þessi	  ritgerð	  er	  tileinkuð	  þeim.	  	  
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1 Inngangur	  	  
Einhverfa	  er	  talin	  vera	  röskun	  í	  taugaþroska	  barna	  sem	  kemur	  yfirleitt	  fram	  hjá	  börnum	  

á	  aldrinum	  12	   til	  36	  mánaða.	  Röskunin	  hefur	  það	  m.a.	   í	   för	  með	  sér	  að	  einhverf	  börn	  

eiga	   erfiðara	   með	   læra	   að	   tjá	   sig,	   eiga	   erfitt	   með	   félagsleg	   samskipti	   og	   geta	   fest	   í	  

ákveðinni	  hegðun	  eða	  áhugamálum	  sem	  hefta	  þau	   til	   samskipta	   (American	  Psychiatric	  

Association,	  2013;	  Evald	  Sæmundsen,	  2008).	  	  

Til	  að	  draga	  úr	  neikvæðum	  áhrifum	  röskunarinnar	  á	  þroska	  og	  daglegt	  líf	  einhverfra	  

barna	  er	  mikilvægt	  að	  hefja	  markvissa	  íhlutun	  sem	  allra	  fyrst	  þar	  sem	  lögð	  er	  áhersla	  á	  

að	   þau	   nái	   að	   þroskast	   til	   samræmis	   við	   jafnaldra	   sína.	   Snemmtækri	   íhlutun	   með	  

markvissri	   þjálfun	   og	   kennslu	   er	  ætlað	   að	   hafa	   áhrif	   á	   þroskaframvindu	   eins	   fljótt	   og	  

mögulegt	   er	   og	   stuðla	   að	   fyrirbyggjandi	   aðgerðum	   fyrir	   börnin	   og	   fjölskyldur	   þeirra	  

(Tryggvi	  Sigurðsson,	  2003).	  

Rannsóknir	  sýna	  að	  til	  þess	  að	  þeim	  sem	  starfa	  við	  snemmtæka	  íhlutun	  líði	  vel	  með	  

þær	  aðferðir	  sem	  þeim	  er	  ætlað	  að	  nota	  og	  árangur	  meðferðar	  sé	  góður	  er	  mikilvægt	  að	  

yfirmenn	  og	  aðrir	  tengdir	  barninu	  sýni	  þeim	  stuðning	  í	  starfi	  (Gibson,	  Grey	  og	  Hastings,	  

2009).	  	  

Ef	   börn	   fá	   ekki	   góða	   og	   markvissa	   íhlutun	   á	   unga	   aldri	   getur	   það	   haft	   áhrif	   á	  

félagslega	   færni	   og	   valdið	   því	   að	   þeim	   gengur	   illa	   að	   eignast	   vini	   og	   upplifa	   sig	   oft	  

einmana	  á	  unglingsárunum.	  Börn	  með	  einhverfu	  eru	  í	  áhættu	  að	  fá	  kvíða	  og	  þunglyndi	  á	  

lífsleiðinni	  (Lasgaard,	  Nielsen,	  Eriksen	  og	  Goossens,	  2010).	  	  

Þessi	   rannsókn	   fjallar	   um	   viðhorf,	   reynslu	   og	   upplifun	   starfsmanna	   sem	   sjá	   um	  

kennslu	   og	   þjálfun	   fyrir	   einhverf	   börn	   á	   landsbyggðinni.	   Verkið	   byggir	   á	   eigindlegum	  

rannsóknaraðferðum	  með	  viðtölum	  við	  átta	  viðmælendur.	  	  

Meginástæðan	   fyrir	   því	   að	   höfundur	   valdi	   þetta	   viðfangsefni	   er	   að	   hann	   á	   sjálfur	  

einhverft	  barn	  og	  hefur	  auk	  þess	  mikinn	  áhuga	  á	  starfi	  með	  og	  börnum	  og	  ungmennum.	  

Foreldrar	   einhverfra	   barna	   gera	   sér	   fljótt	   grein	   fyrir	   því	   að	   snemmtæk	   íhlutun	   er	  

mikilvæg	   og	   því	   fannst	   höfundi	   áhugavert	   að	   skoða	   þetta	   viðfangsefni.	   Áhuginn	   á	   að	  

tengja	   rannsóknina	   við	   þjónustu	   við	   einhverf	   börn	   á	   landsbyggðinni	   er	   sprottinn	   af	  

tengslum	   höfundar	   við	   landsbyggðina	   og	   búsetu	   þar.	   Höfundur	   velti	   því	   oft	   fyrir	   sér	  
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hvort	   hans	   barn	   hefði	   sömu	   möguleika	   og	   fengi	   jafn	   markvissa	   þjónustu	   á	  

landsbyggðinni	  og	  það	  fær	  hér	  á	  höfuðborgarsvæðinu.	  Eða	  getur	  verið	  að	  þjónustan	  sé	  

jafnvel	  betri	  á	  landsbyggðinni?	  	  

1.1 Tilgangur	  og	  markmið	  rannsóknarinnar	  

Markmið	   rannsóknarinnar	  er	   að	   fá	   sjónarhorn	   starfsfólks	   sem	  vinnur	  með	  einhverfum	  

börnum	  á	   landsbyggðinni	  á	  því	   starfi	   sem	  unnið	  er	  með	  börnunum.	  Einnig	  er	   	  ætlunin	  

með	   verkefninu	   að	   skoða	  mat	   viðmælenda	   rannsóknarinnar	   á	   áhrifum	   snemmtækrar	  

íhlutunar	  á	  þroskaframvindu	  barnanna.	  Rannsóknir	  sýna	  að	  því	  fyrr	  sem	  íhlutunin	  hefst	  

þeim	   mun	   betri	   árangurs	   má	   vænta	   af	   henni.	   Árangurinn	   kemur	   fram	   í	   aukinni	  

félagslegri	   færni,	   vitsmunalegum	   þroska	   og	   öðrum	   þroskatengdum	   áföngum	   sem	  

einhverf	  börn	  eiga	  erfiðara	  með	  en	  jafnaldrar	  þeirra	  (Blane	  og	  Borden,	  2008).	  	  

Einhverf	  börn	  upplifa	  gjarnan	  einmanaleika	  og	  hafa	  tilhneigingu	  til	  að	  þróa	  með	  sér	  

áhættuhegðun,	   kvíða	   og	   þunglyndi	   á	   unglingsárum.	   Algengt	   er	   að	   þá	   sé	   þeim	   vísað	   á	  

Barna-‐	   og	   unglingageðdeild	   Landspítala	   háskólasjúkrahúss	   (BUGL)	   til	   meðferðar.	  

Snemmtæk	   íhlutun	   sem	   leiðir	   af	   sér	   aukna	   félagslega	   færni	   og	  meiri	   vitsmunaþroska	  

auðveldar	  sérfræðingum	  að	  aðstoða	  þessi	  ungmenni	  við	  að	  vinna	  úr	  kvíða	  og	  þunglyndi	  

(Tryggvi	   Sigurðsson,	   2003).	   Markviss	   snemmtæk	   íhlutun	   getur	   lagt	   grunn	   að	  

áframhaldandi	   árangursríkri	   þjálfun	   og	   sérkennslu.	   Hún	   getur	   dregið	   úr	   nauðsyn	  

meðferðar	   og	   innlagna	   á	   BUGL	   sem	  oft	   og	   tíðum	  er	   íþyngjandi	   fyrir	   einhverf	   börn	   og	  

fjölskyldur	   þeirra,	   sérstaklega	   þær	   sem	   búa	   utan	   höfuðborgarsvæðisins	   (Blane	   og	  

Borden,	  2008;	  Tryggvi	  Sigurðsson,	  2003).	  	  

1.2 Gildi	  rannsóknarinnar	  

Mikilvægi	  rannsóknarinnar	  felst	  í	  því	  að	  sýna	  fram	  á	  hvernig	  þjónustu	  við	  einhverf	  börn	  á	  

landsbyggðinni	   er	   háttað	  með	  því	   að	   athuga	   viðhorf,	   reynslu	  og	  upplifun	   starfsmanna	  

sem	   sinna	   þessum	   börnum.	   Einnig	   að	   skoða	   hvernig	   samstarf	   starfsfólks	   við	   GRR,	  

sérfræðiþjónustu	   viðkomandi	   sveitarfélags	   og	   foreldra	   hefur	   gengið.	   Fræðilega	   hluta	  

ritgerðarinnar	  er	  ætlað	  að	  varpa	   ljósi	  á	  hvernig	  snemmtæk	  íhlutun	  getur	  skipt	  sköpum	  

fyrir	   líðan	   einhverfra	   barna	   á	   unglingsárum	   og	   þar	   með	   haft	   ákveðið	   forvarnargildi.	  

Kannað	   er	   hvort	   starfsmenn	   fái	   stuðning	   yfirmanna	   og	   samstarfsmanna	   og	   athugað	  

hvaða	   áhrif	   hann	   hefur.	   Einnig	   er	  ætlunin	   að	   kanna	  mikilvægi	   samstöðu	   og	   stuðnings	  
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þeirra	  sem	  vinna	  að	  velferð	  einhverfra	  barna	  og	  hvort	  þeir	  nái	  að	  nýta	  sér	  þá	  þekkingu	  

sem	  sérfræðingar	  búa	  yfir.	  Vellíðan	  starfsmanna	  sem	  aðstoða	  einhverf	  börn	  skiptir	  miklu	  

máli	  til	  að	  tryggja	  að	  umsjón	  og	  gæði	   íhlutunarinnar	  séu	  sem	  best	  (Tryggvi	  Sigurðsson,	  

2003;	   Blane	   og	   Borden,	   2008).	   Tilgangur	   rannsóknarinnar	   er	   því	   að	   fá	   innsýn	   í	   starf	  

þeirra	  sem	  sjá	  um	  kennslu	  og	  þjálfun	  einhverfra	  barna	  á	  landsbyggðinni,	  auk	  þess	  að	  fá	  

raunhæfa	  mynd	  af	  líðan	  þeirra	  í	  starfi	  og	  hvernig	  er	  að	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum.	  	  

Fáar	   rannsóknir	   hafa	   verið	   gerðar	   sem	   tengjast	   einhverfum	   börnum	   á	  

landsbyggðinni	   á	   Íslandi.	   Von	   rannsakanda	   er	   að	   þessi	   rannsókn	   komi	   með	   nýtt	  

sjónarhorn	   á	   starf	   og	   samstarf	   einstaklinga	   sem	   sjá	   um	   þjálfun	   og	   kennslu	   einhverfra	  

barna	  utan	  höfuðborgarsvæðisins.	  	  

1.3 Uppbygging	  ritgerðar	  

Ritgerð	   þessari	   er	   skipt	   upp	   í	   sex	   hluta.	   Sá	   fyrsti	   er	   inngangur	   þar	   sem	   farið	   er	   yfir	  

innihald	  og	  væntingar	  til	  verkefnisins.	  Annar	  kafli	  ritgerðarinnar	  er	  fræðilegi	  hluti	  hennar	  

og	  byggir	  hann	  á	  víðtæku	  fræðiefni	  sem	  tengist	  rannsóknarefninu	  og	  má	  rekja	  til	  ýmissa	  

fræðigreina	  innan	  félags-‐	  og	  heilbrigðisvísinda.	  Fræðilegi	  kaflinn	  snýst	  meðal	  annars	  um	  

einkenni	  einhverfu,	  hvernig	  barn	  greinist	  með	  einhverfu	  á	  Íslandi	  og	  hvernig	  greining	  fer	  

fram.	  Farið	  er	  yfir	  hvernig	  félagsráðgjafar	  vinna	  á	  GRR.	  Einnig	  er	  rætt	  hvernig	  unnið	  er	  

með	   einhverfum	   og	   hvernig	   snemmtæk	   íhlutun	   fer	   fram.	   Greint	   er	   frá	   kenningum	  

tengdum	   vinnu	   með	   einhverfum	   börnum,	   auk	   þess	   sem	   fjallað	   er	   um	   fyrirliggjandi	  

þekkingu	  um	  aðferðir	  til	  að	  aðstoða	  börn	  með	  einhverfu	  og	  fötlunina	  sjálfa.	  Í	  þriðja	  hluta	  

ritgerðarinnar	   er	   farið	   yfir	   aðferðina	   sem	   notuð	   var	   við	   framkvæmd	   rannsóknarinnar.	  

Fjórði	  kafli	  fjallar	  um	  niðurstöður	  rannsóknarinnar	  og	  sá	  fimmti	  greinir	  frá	  niðurstöðum	  í	  

samræmi	   við	   fræðilega	   hluta	   ritgerðarinnar	   með	   umræðum.	   Í	   sjötta	   og	   seinasta	  

kaflanum	  eru	  lokaorð	  rannsakanda.	  	  
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2 Fræðileg	  umfjöllun	  
Einhverfa	  er	  talin	  vera	  röskun	  í	  taugaþroska	  barna	  sem	  kemur	  yfirleitt	  fram	  á	  aldrinum	  12	  til	  

36	  mánaða.	  Þó	  eru	  dæmi	  þess	  að	  einkenni	  sjáist	  fyrir	  12	  mánaða	  aldur.	  Röskunin	  hefur	  það	  

meðal	  annars	  í	  för	  með	  sér	  að	  einhverf	  börn	  eiga	  erfiðara	  með	  læra	  að	  tjá	  sig,	  eiga	  erfitt	  með	  

félagsleg	   samskipti	   og	   ímyndunarleikir	   verða	   oft	   mjög	   krefjandi	   fyrir	   þau	   (American	  

Psychiatric	  Association,	  2013;	  Evald	  Sæmundsen,	  2008).	  	  

Til	   að	   draga	   úr	   neikvæðum	   áhrifum	   röskunarinnar	   á	   þroska	   og	   daglegt	   líf	   einhverfra	  

barna	  er	  mikilvægt	  að	  hefja	  markvissa	   íhlutun	  sem	  allra	   fyrst	  þar	  sem	   lögð	  er	  áhersla	  á	  að	  

þau	  nái	  að	  þroskast	  samhliða	  jafnöldrum	  sínum.	  Snemmtæk	  íhlutun	  með	  markvissri	  þjálfun	  

og	  kennslu	  er	  ætlað	  að	  hafa	  áhrif	  á	  þroskaframvindu	  eins	  fljótt	  og	  mögulegt	  er	  og	  stuðla	  að	  

fyrirbyggjandi	  aðgerðum	  fyrir	  börnin	  og	  fjölskyldur	  þeirra	  (Tryggvi	  Sigurðsson,	  2003).	  

Íhlutunin	   þarf	   að	   vera	   markviss	   og	   byggð	   á	   heildstæðum	   aðferðum	   sem	   sýna	   bestan	  

árangur	   hverju	   sinni	   (Bruder,	   2010).	   Hún	   krefst	   fagþekkingar	   og	   færni	   af	   hálfu	   þeirra	   sem	  

veita	  hana.	  Rannsóknir	  sýna	  að	  til	  þess	  að	  þeim	  sem	  starfa	  við	  snemmtæka	   íhlutun	   líði	  vel	  

með	  þær	  aðferðir	  sem	  þeim	  er	  ætlað	  að	  nota	  og	  árangur	  meðferðar	  sé	  góður	  er	  mikilvægt	  að	  

yfirmenn	   og	   aðrir	   tengdir	   barninu	   sýni	   þeim	   stuðning	   í	   starfi	   (Gibson,	   Grey	   og	   Hastings,	  

2009).	   Algengustu	   aðferðir	   við	   kennslu	   og	   þjálfun	   einhverfra	   barna	   á	   Íslandi	   í	   dag	   eru	  

atferlisþjálfun	   og	   skipulögð	   kennsla	   samkvæmt	   Treatment	   and	   Education	   of	   Autistic	   and	  

related	   Communication	   handicapped	   Children	   (TEACCH)	   hugmyndafræðinni	   (Guðrún	  

Þorsteinsdóttir,	  munnleg	  heimild,	  18.	  nóvember	  2013).	  

Þrátt	  fyrir	  mikla	  þekkingu	  á	  einhverfu	  og	  vitneskju	  um	  mikilvægi	  snemmtækrar	  íhlutunar	  

hafa	  erlendar	  rannsóknir	  sýnt	  að	  börn	  í	  dreifbýli	  fá	  greiningu	  og	  viðhlítandi	  íhlutun	  seinna	  en	  

börn	   í	  þéttbýli	   (Murphy	  og	  Ruble,	  2012).	  Ef	  börn	   fá	  ekki	  góða	  og	  markvissa	   íhlutun	  á	  unga	  

aldri	  getur	  það	  haft	  áhrif	  á	  félagslega	  færni,	  valdið	  því	  að	  þeim	  gengur	  illa	  að	  eignast	  vini	  og	  

upplifa	   sig	   oft	   einmana	  á	  unglingsárunum.	  Börn	  með	  einhverfu	  er	   hætt	   við	   að	   fá	   kvíða	  og	  

þunglyndi	  seinna	  á	  lífsleiðinni	  (Lasgaard	  o.fl.,	  2010).	  	  

Snemmtæk	   íhlutun	  þýðir	   ekki	   aðeins	   ávinning	   fyrir	   einhverf	   börn	  og	   fjölskyldur	   þeirra,	  

heldur	  geta	  fyrirbyggjandi	  aðgerðir	  einnig	  orðið	  arðbær	  fjárfesting	  hins	  opinbera	  til	  framtíðar	  

(Tryggvi	  Sigurðsson,	  2003).	  	  
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2.1 Skilgreiningar	  og	  einkenni	  einhverfu	  

Skilgreining	   á	   einhverfu	   kom	   fyrst	   fram	   í	   skrifum	   geðlæknisins	   Eugene	   Bleuler	   árið	   1912	  

þegar	   hann	   útskýrði	   geðsýki	   (Robledo	   og	   Ham-‐Kucharski,	   2005).	   Það	   var	   hins	   vegar	  

geðlæknirinn	  Leo	  Kanner	  sem	  var	  fyrstur	  til	  þess	  að	  tala	  um	  einhverfu	  sem	  sértæka	  röskun	  í	  

ritgerð	  sinni	  árið	  1943.	  Þar	  greinir	  hann	  frá	  einkennum	  ellefu	  barna	  sem	  sýndu	  að	  hans	  mati	  

tilfinningalega	  skerðingu	  (Mesibov	  og	  Howley,	  2003).	  	  

Einhverfa	   er	   gagntæk	   þroskaröskun.	   Einkenni	   eru	   venjulega	   komin	   fram	   að	   einhverju	  

leyti	  fyrir	  36	  mánaða	  aldurinn	  þó	  svo	  að	  börn	  greinist	  oft	  eftir	  þann	  tíma.	  Fjórðungur	  barna	  

með	   einhverfu	   sýnir	   tímabundna	   afturför	   sem	   kemur	   yfirleitt	   fram	   á	   aldursbilinu	   18-‐24	  

mánaða	  (Evald	  Sæmundsen,	  2008).	  	  

Einhverfa	  er	  ekki	  einsleitt	  heilkenni.	   Í	  einhverfunni	  birtist	  hinn	  mannlegi	  fjölbreytileiki	  á	  

skýran	   hátt.	   Hvert	   barn	   er	   einstakt	   og	   það	   sama	   á	   við	   um	   einhverf	   börn.	   Einkenni	  

einhverfunnar	  og	  þroskaröskunin	  birtist	  á	  mismunandi	  vegu	  hjá	  hverju	  og	  einu	  þeirra.	  Fjöldi,	  

styrkleiki	  og	  ólík	  samsetning	  einkenna	  ræður	  því	  hversu	  alvarlegt	  ástandið	  er.	  Þessi	  breytileiki	  

einkenna	   er	   gjarnan	   kallaður	   einhverfuróf	   (e.	   autism	   spectrum	   disorder).	   Raskanir	   á	  

einhverfurófi	  gefa	  til	  kynna	  mismunandi	  birtingarmynd	  einhverfu	  (Evald	  Sæmundsen,	  2008;	  

Lord	  og	  Spence,	  2006).	  	  

Einhverfa	   birtist	   sem	   samansafn	   hegðunareinkenna	   sem	   eru	   skilgreind	   út	   frá	   þremur	  

sviðum:	  félagslegum	  samskiptum,	  máli	  og	  tjáskiptum	  og	  sérkennilegri/áráttukenndri	  hegðun.	  

Auk	   þessara	   frávika	   er	   algengt	   að	   einhverf	   börn	   glími	   við	   önnur	   vandamál	   eins	   og	  

svefnörðuleika,	   mótþróakennda	   hegðun,	   sjálfskaðandi	   hegðun	   og	   flogaveiki	   (WHO,	   1992;	  

Evald	  Sæmundsen,	  2008).	  	  

Einkenni	  einhverfu	  geta	  verið	  allt	  frá	  því	  að	  vera	  mjög	  áberandi	  og	  hamlandi	  yfir	  í	  að	  vera	  

vart	   greinanleg	   í	   fljótu	   bragði.	   Aldur	   og	   þroski	   barna	   skiptir	   miklu	   máli	   hvað	   varðar	  

birtingarform	  einkenna	  (Evald	  Sæmundsen,	  2008;	  Lord	  og	  Spence,	  2006).	  	  

Til	   að	   mynda	   eiga	   einhverf	   börn	   oft	   erfitt	   með	   að	   nálgast	   jafnaldra	   sína	   í	   félagslegu	  

samspili.	   Þau	   skortir	   hæfni	   til	   félagslegrar	   gagnkvæmni	  og	   virðast	  mörg	   eiga	   erfitt	  með	  að	  

setja	  sig	  í	  spor	  annarra	  eða	  sýna	  líðan	  og	  tilfinningum	  annarra	  skilning.	  Eitt	  einkenna	  sem	  oft	  

vekur	   grun	   um	   einhverfu	   er	   ef	   þau	   eiga	   erfitt	  með	   að	   horfa	   í	   augu	   viðmælenda	   sinna	   og	  

skortir	   gagnkvæmni	   í	   samræðum.	   Þau	   virðast	   þar	   af	   leiðandi	   ekki	   vera	   að	   hlusta.	   Einhverf	  

börn	  eiga	  oft	  erfitt	  með	  að	  skilja	  óyrt	  mál	  það	  er	  að	  segja	  ná	  oft	  ekki	  skilboðum	  sem	  gefin	  eru	  

án	  orða	  og	   átta	   sig	   ekki	   á	   svipbrigðum	  eða	  annarri	   líkamstjáningu	  eins	  og	   að	   veifa	   eða	  að	  
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benda	  á	  hluti.	  Þau	  hafa	  oft	  lítið	  frumkvæði	  af	  því	  að	  leika	  við	  jafnaldra	  sína	  og	  sýna	  oft	  litla	  

eða	   enga	   tilburði	   til	   hlutverkaleikja.	   Þó	   að	   þau	   sýni	   vilja	   til	   þessara	   athafna	   skortir	   þau	  

gjarnan	  færni	  til	  að	  framkvæma	  þær	  (Evald	  Sæmundsen,	  2008;	  Richman,	  2001).	  	  

Flest	  öll	  einhverf	  börn	  glíma	  við	  seinkun	  í	  málþroska.	  Málfar	  þeirra	  er	  gjarnan	  einfalt	  og	  

svör	   þeirra	   geta	   verið	   samhengislaus	   og	   jafnvel	   óviðeigandi	   (American	   Psychiatric	  

Association,	  2013).	  Hjá	  þeim	  börnum	  sem	  ekki	  þróa	  með	  sér	  talmál	  er	  oft	  hægt	  að	  sjá	  merki	  

þess	  strax	   í	   frumbernsku.	  Þau	  eru	  oft	  mjög	  hljóð,	   láta	   lítið	  fyrir	  sér	  fara	  og	  gera	  ekki	  miklar	  

tilraunir	  til	  þess	  að	  herma	  eftir	  orðum	  eða	  hljóðum	  (Richman,	  2001).	  	  

Einhverf	  börn	  sem	  hafa	  talmál	  þróa	  oft	  með	  sér	  staglkennt	  bergmálstal.	  Þau	  eiga	  það	  til	  

að	  endurtaka	   setningar	  og	  orð	  eftir	  öðrum	  og	  geta	   jafnvel	  haft	   eftir	  hluti	   sem	  þau	  heyrðu	  

nokkrum	  dögum	  og	  kannski	   vikum	  áður.	  Orðin	  og	   setningarnar	  eru	  oft	  merkingarlausar	  en	  

innihalda	  oft	  sama	  raddblæ	  og	  framburð	  þeirra	  sem	  upphaflega	  sögðu	  setninguna	  eða	  orðin.	  

Einhverf	   börnin	   skilja	   oft	   ekki	   merkingu	   þess	   sem	   þau	   hafa	   eftir.	   Börn	   sem	   búa	   ekki	   við	  

þroskaröskun	  á	  borð	  við	  einhverfu	  nota	  bergmálstal	  á	  markvissan	  hátt	  þegar	  þau	  þróa	  með	  

sér	   tjáskiptafærni.	   Bergmálstal	   hjá	   einhverfum	  börnum	  gæti	   því	   verið	   leið	   til	   þess	   að	   nota	  

talmál	  til	  tjáskipta.	  Með	  góðum	  heildstæðum	  aðferðum	  er	  oft	  hægt	  að	  að	  þróa	  bergmálstalið	  

til	  virkrar	  samskiptaleiðar	  (Lord	  og	  McGee,	  2001;	  Lord	  og	  Spence,	  2006).	  Hafi	  einhverf	  börn	  

hinsvegar	  gott	  vald	  á	  tungumálinu	  fyrir	  fimm	  ára	  aldur	  er	  það	  oftast	  forspá	  um	  að	  þau	  muni	  

eigi	  auðveldar	  með	  nám	  og	  þróun	  talmáls	  seinna	  meir	  (Lord	  og	  McGee,	  2001).	  

Sérkennileg	  og/eða	  áráttukennd	  hegðun	  er	  einn	  þeirra	  þátta	  sem	  oft	  einkenna	  einhverf	  

börn.	  Hegðunin	  virðist	  marklaus	  að	  undanskildu	  því	  að	  vera	  einhvers	  konar	  sjálfsörvun	  fyrir	  

börnin.	  Þessi	  hegðun	  birtist	  á	  margvíslegan	  hátt	  og	  er	  einstaklingsbundin	  en	  ekki	  er	  óalgengt	  

að	  hún	  komi	  fram	  í	  snöggum	  hreyfingum	  eins	  og	  að	  „blaka“	  höndum,	  rugga	  sér	  fram	  og	  aftur,	  

gjóa	   augunum	   til	   hliðanna,	   snúa	   hlutum	   og	   sjálfum	   sér	   í	   hringi	   og	   vera	   hugfanginn	   af	  

einhverju	  sérstöku	  leikfangi	  eða	  jafnvel	  hluta	  leikfangs.	  Einhverf	  börn	  eiga	  það	  til	  að	  festast	  í	  

sérkennilegri	  áráttukenndri	  hegðun	  eins	  og	  að	  vilja	  ávallt	  fara	  sömu	  leiðina	  heim,	  borða	  alltaf	  

sama	   matinn	   á	   hverjum	   degi	   og	   vilja	   fara	   eftir	   ákveðinni	   dagskrá.	   Þau	   eiga	   erfitt	   með	  

breytingar	   á	   þessum	   hlutum	   og	   getur	   það	   valdið	   pirringi	   eða	   bræðikasti	   (American	  

Psychiatric	  Association,	  2013;	  Evald	  Sæmundsen,	  2008).	  Sérkennileg	  og	  áráttukennd	  hegðun	  

einhverfra	  barna	  kemur	  ítrekað	  fram	  í	  áhugasviði	  þeirra.	  Áhugamál	  þeirra	  eiga	  það	  til	  að	  vera	  

einkennileg	  og	  áhugasviðið	  þröngt.	  Dæmi	  um	  slíkt	  getur	  verið	  yfirþyrmandi	  áhugi	  á	  risaeðlum	  
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eða	  að	  þau	  verða	  hugfangin	  af	  þvottavélum.	  Áhuginn	  verður	  oft	  og	  tíðum	  svo	  takmarkalaus	  

að	  hann	  hindrar	  samskipti	  þeirra	  við	  aðra	  (Evald	  Sæmundsen,	  2008).	  	  

Börn	  með	  einhverfu	  eiga	  oftar	  en	  ekki	  við	  ýmis	  konar	  skynjunarerfiðleika	  að	  etja.	  Þetta	  

getur	  átt	  við	  snerti-‐,	  sjón,-‐	  bragð-‐	  og	  heyrnarskyn	  þeirra.	  Þau	  geta	  átt	  erfitt	  með	  ákveðin	  efni	  

í	  fötum	  eða	  áferð,	  bragð	  af	  mat,	  hljóð	  sem	  flestir	  aðrir	  taka	  ekki	  eftir	  en	  hafa	  mjög	  truflandi	  

áhrif	   á	   þau.	   Sjónrænt	   áreiti	   á	   borð	   við	   línur	   og	   strik	   á	   gangstéttum	   getur	   valdið	   miklum	  

erfiðleikum.	  Aðstæður	   sem	   fela	   í	   sér	  hávaða	  eða	   skær	   ljós	   geta	  verið	  erfiðar	   fyrir	   einhverf	  

börn.	  Til	  að	  bregðast	  við	  þeim	  eiga	  þau	  til	  að	  halda	  um	  eyrun,	  taka	  fyrir	  augun	  eða	  hlaupa	  í	  

burtu	  til	  þess	  að	  forðast	  áreitið	  (Richman,	  2001).	  Bogdashina	  (2010)	  greinir	  frá	  því	  í	  bók	  sinni	  

að	   ein	   ástæða	   þess	   að	   einhverfir	   eiga	   erfitt	  með	   skynjun	   er	   vegna	   þess	   að	   heili	   flest	   allra	  

manna	  er	  með	  ákveðna	  síu	  (e.	  sensory	  gating)	  sem	  hjálpar	  okkur	  að	  greina	  frá	  óþarfa	  áreiti.	  

Þessi	  sía	  kemur	  í	  veg	  fyrir	  að	  heili	  mannsins	  bræði	  einfaldlega	  úr	  sér.	  Hæfileiki	  heilans	  til	  að	  

greina	  æskilegt	  áreiti	  frá	  óæskilegu	  er	  nauðsynlegur	  vitsmunalegri	  starfsemi	  mannsins.	  Hins	  

vegar	  er	  talið	  að	  einhverfir	  einstaklingar	  séu	  með	  gallaða	  síu	  (e.	  sensory	  gating	  deficit)	  sem	  

sinni	  ekki	  því	  hlutverki	  eins	  og	  hún	  á	  að	  gera.	  Það	  leiðir	  til	  þess	  að	  þeir	  fá	  of	  mörg	  áreiti	  sem	  

þeir	  geta	  ekki	  unnið	  úr	  og	  bregðist	  því	  við	  með	  óviðeigandi	  hegðun.	  	  

Þar	   sem	   börn	   með	   einhverfu	   eiga	   oft	   erfitt	   með	   tjáskipti	   og	   geta	   illa	   látið	   vita	   um	  

vanlíðan	   sína	   bregðast	   þau	   stundum	   við	   á	   ýktan	   hátt,	   svo	   sem	   með	   sterkum	  

reiðiviðbrögðum.	  Erfitt	  getur	  verið	  að	  svara	  slíku	  á	  jákvæðan	  hátt	  (Lord	  og	  McGee,	  2001).	  

Í	   dag	   er	   aðallega	   stuðst	   við	   tvö	   flokkunarkerfi	   til	   þess	   að	   greina	   þessi	   einkenni	   hjá	  

börnum.	   Annars	   vegar	   flokkunarkerfi	   Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar	   WHO	   (e.	   World	  

Health	   Organization)	   sem	   kallað	   er	   ICD-‐10	   og	   hins	   vegar	   flokkunarkerfi	   bandarísku	  

geðlæknasamtakanna,	  DSM-‐	  V.	  Í	  þessum	  kerfum	  eru	  gagntækar	  þroskaraskanir	  skilgreindar	  í	  

ákveðna	  flokka	  sem	  síðar	  eru	  notaðir	  sem	  greiningarviðmið.	  Einstaklingur	  þarf	  að	  hafa	  visst	  

mörg	   einkenna	   í	   ákveðnum	   flokkum	   til	   þess	   að	   fá	   greiningu	   (American	   Psychiatric	  

Association,	  2013;	  WHO,	  1992)	  Við	  greiningu	  á	  einhverfu	  hjá	  börnum	  á	  Íslandi	  er	  stuðst	  við	  

ICD-‐10.	  

Helstu	   flokkar	   samkvæmt	   ICD-‐10	   eru	   einhverfa	   (e.	   childhood	   autism),	   ódæmigerð	  

einhverfa	   (e.	   atypical	   autism)	   og	   Aspergers-‐heilkenni	   (e.	   Asperger‘s	   syndrome).	   Síðan	   eru	  

tveir	   flokkar	  sem	  eru	  Retts-‐heilkennið	   (e.	  Rett‘s	  syndrome)	  sem	  hefur	  einungis	  komið	   fram	  

hjá	  stelpum	  og	  upplausnarþroskaröskun	  (e.	  other	  childhood	  disintigrative	  disorder)	  í	  þessum	  

flokkum	  á	  sér	  stað	  stefnulaus	  afturför	  og	  alvarleg	  skerðing	  á	  vitsmunaþroska	  barnsins.	  Einnig	  
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er	   til	   sérstakur	   flokkur	   gagntækra	   þroskaraskana	   sem	  er	   skilgreindur	   út	   frá	   ofvirkni,	  mikilli	  

þroskaröskun	   og	   síendurteknum	   hreyfingum.	   Þeir	   flokkar	   heita	   aðrar	   gagntækar	  

þroskaraskanir	   (other	   pervasive	   developmental	   disorders)	   og	   gagntæk	   þroskaröskun,	  

ótilgreind	   (pervasive	   developmental	   disorder,	   unspecified).	   Þessi	   flokkur	   hefur	   orðið	   þó	  

nokkuð	   útundan	   og	   hefur	   ekki	   verið	   mikið	   notaður	   af	   sérfræðingum	   (Evald	   Sæmundsen,	  

2008;	  WHO,	  1992).	  	  

Mikil	   umræða	   hefur	   verið	   um	   það	   að	   draga	   úr	   flokkun	   einhverfu	   og	   hafa	   sjónir	  

bandarísku	   geðlæknasamtakanna	   (American	   Psychiatric	   Association)	   og	  

Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar	   (World	  Health	  Organisation)	   beinst	   að	   því	   að	   endurskoða	  

flokkunarkerfi	   sín	   með	   það	   í	   huga.	   Breytingarnar	   felast	   meðal	   annars	   í	   því	   að	   greina	  

einstaklinga	  eftir	  styrk	  einhverfueinkenna	  hjá	  hverjum	  og	  einum	  í	  stað	  þess	  að	  raða	  þeim	   í	  

skilgreindan	   flokk	   tiltekinnar	   röskunar.	   Þar	   með	   verða	   greiningar	   einstaklingsmiðaðri	   og	  

sérfræðingum	   gert	   kleift	   að	   sjá	   betur	   styrkleika	   og	   veikleika	   hvers	   og	   eins	   (American	  

Psychiatric	  Association,	  2013;	  WHO,	  e.d.).	  	  

2.1.1 Algengi	  einhverfu	  

Í	   dag	  er	   talið	  að	  algengi	  einhverfu	   sé	  á	  bilinu	  0,07%	   til	   1,8%	   (Young	  Shin	  o.fl.,	   2011).	  Mun	  

fleiri	  drengir	  greinast	  með	  einhverfu	  en	  stúlkur	  eða	  fjórir	  drengir	  á	  móti	  hverri	  einni	  stúlku.	  

Sóttvarnaráð	   Bandaríkjanna	   hefur	   gert	   rannsóknir	   á	   algengi	   einhverfu	   frá	   árinu	   1996.	   Árið	  

2008	  greindi	  stofnunin	  frá	  því	  að	  þegar	  tölur	  víðs	  vegar	  í	  heiminum	  eru	  teknar	  saman	  kemur	  í	  

ljós	   að	   1	   á	  móti	   hverjum	  500	   til	   1	   á	  móti	   hverjum	  166	   börnum	  8	   ára	   að	   aldri	   hafa	   fengið	  

greiningu	  eða	  uppfylla	  greiningarviðmið	  einhverfu	  (Ray-‐Mihm,	  2008).	  Einnig	  kemur	  fram	  að	  

fjöldi	  þeirra	  sem	  greinast	  með	  einhverfu	  fer	  vaxandi	  og	  sýna	  tölur	  að	  fjölgun	  tilvika	  er	  78%	  

frá	  2002	  til	  2008	  (Centers	  for	  Disease	  Control	  and	  Prevention,	  2012).	  	  

Í	   rannsókn	   Sæmundsen,	  Magnússon,	  Georgsdóttir,	   Egilsson	   og	   Rafnsson	   (2013)	   kemur	  

fram	  að	  á	  árunum	  1994-‐1998	  hafi	  267	  börn	  fæðst	  með	  einhverfu	  á	  Íslandi,	  197	  drengir	  og	  70	  

stúlkur.	   Þegar	   nýrri	   tölur	   eru	   skoðaðar	   kemur	   í	   ljós	   að	   á	   árunum	   2005-‐2009	   voru	   tvisvar	  

sinnum	   fleiri	   börn	   greind	  með	   einhverfu	   og	   fór	   algengi	   frá	   0,6%	   í	   1,2%	   á	   þessum	   fjórum	  

árum.	  Algengi	  einhverfu	  á	  Íslandi	  í	  dag	  er	  um	  1,2%	  .	  Það	  er	  í	  samræmi	  við	  tölur	  annars	  staðar	  

í	  heiminum.	  	  

Ekki	  er	  vitað	  með	  vissu	  hvað	  veldur	  þessari	  aukningu.	  Með	  betri	  tækjum	  og	  markvissari	  

aðferðum	   til	   greiningar	   á	   einhverfu	   hjá	   börnum,	   samfara	   aukinni	   þekkingu	   lækna,	   annarra	  
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heilbrigðisstarfsmanna	  og	  kennara	  á	  einkennum	  sem	  gætu	  bent	  til	  þroskafrávika,	  hefur	  fjöldi	  

barna	  sem	  greind	  eru	  með	  einhverfu	  óneitanlega	  hækkað.	  Einnig	  verður	  að	  teljast	  líklegt	  að	  

áður	  fyrr	  hafi	  vanþekking	  valdið	  því	  að	  ótilgreindur	  fjöldi	  einstaklinga	  hafi	  ekki	  verið	  greindur	  

með	  einhverfu.	  Á	  árum	  áður	  var	  alvarleg	  þroskahömlun	  gjarnan	   talin	  útiloka	  einhverfu	  hjá	  

börnum.	   Þetta	   átti	   sérstaklega	   við	   ef	   orsök	   röskunarinnar	   var	   þekkt	   eða	   að	   börnin	   voru	  

greind	  með	   annað	   heilkenni.	   Í	   dag	   er	   hins	   vegar	   þekkt	   að	   einhverfa	   getur	   bæst	   við	   aðrar	  

raskanir	   eða	   heilkenni	   og	   máli	   skiptir	   að	   hún	   sé	   einnig	   greind	   (Evald	   Sæmundsen,	   2008;	  

Richman,	  2001).	  

Mikilvægt	   er	   að	   halda	   áfram	   rannsóknum	   á	   algengi	   einhverfu.	   Slíkar	   rannsóknir	   auka	  

skilning	  og	  þekkingu	  á	  áhrifum	  þroskaröskunarinnar	  og	  þörfum	  þessa	  ört	  stækkandi	  hóps	  og	  

fjölskyldna	   þeirra	   fyrir	   þjónustu	   og	   stuðning	   (Centers	   for	   Disease	   Control	   and	   Prevention,	  

2012).	  

2.1.2 Orsakir	  

Engin	  ein	  skýring	  hefur	  komið	   fram	  á	  orsökum	  einhverfu.	  Hinsvegar	  er	   talið	  að	  hægt	  sé	  að	  

benda	  á	  áhættuþætti	  sem	  tengjast	  vissum	  tilfellum	  einhverfu.	  Vísindamenn	  hafa	  komist	  að	  

því	  að	  ákveðnir	  erfðafræðilegir	  þættir	  auka	  töluvert	  líkur	  á	  því	  að	  hægt	  sé	  að	  greina	  væg	  eða	  

mikil	   einhverfueinkenni	   hjá	   börnum	   sem	   hafa	   genatengingu	   við	   einhverfu.	   Sérstakur	  

einhverfulitningur	   hefur	   ekki	   verið	   fundinn	   og	   er	   því	   talað	   um	   samverkan	   ákveðins	   hóps	  

litninga	  sem	  valdi	  þroskaröskuninni	  (Bonora,	  Lamb,	  Barnby,	  Bailey	  og	  Monaco,	  2006).	  

Ný	  systkinarannsókn	  greinir	  frá	  því	  að	  um	  17,8%	  líkur	  séu	  á	  að	  barn	  sem	  á	  eldra	  systkini	  

með	  einhverfu	  uppfylli	  einnig	  greiningarviðmið	  einhverfu.	  Þetta	  eru	  mun	  meiri	  líkur	  en	  áður	  

hefur	  verið	  haldið	  fram.	  Kyn	  og	  fjöldi	  eldri	  systkina	  greindra	  með	  einhverfu	  voru	  áhrifamestu	  

áhættuþættirnir.	   Eins	   og	   áður	   hefur	   komið	   fram	   greinast	   fleiri	   drengir	   með	   einhverfu	   en	  

stúlkur.	   Því	   voru	   drengir	   sem	   áttu	   fleiri	   en	   eitt	   eldra	   systkini	   með	   einhverfu	   líklegri	   til	   að	  

uppfylla	  greiningarviðmið	  einhverfu	  en	  ef	  um	  stúlku	  var	  að	  ræða	  (Ozonoff	  o.fl.,	  2011).	  	  

Einhverfa	   virðist	   einnig	   vera	   algengari	   hjá	   einstaklingum	   með	   svokallað	   brotgjarnt	   X-‐	  

heilkenni	  (e.	  fragile-‐X	  syndrome).	  Talið	  er	  að	  um	  10%	  barna	  með	  einhverfu	  hafi	  einnig	  verið	  

greind	  með	  brotgjarnt	  X-‐heilkenni	  eða	  annars	  konar	  gena-‐	  og	  litningagalla.	  Aðrir	  áhrifaminni	  

áhættuþættir	  geta	  meðal	  annars	  fylgt	  áföllum	  í	  fæðingu,	  fyrirburafæðingum,	  eldri	  foreldrum	  

eða	  lyfjanotkun	  á	  meðgöngu	  (Centers	  for	  Disease	  Control	  and	  Prevention,	  2012).	  	  
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Miklar	  umræður	  hafa	  verið	  um	  hvort	  bólusetningar	  gegn	  sjúkdómum	  á	  borð	  við	  mislinga,	  

rauða	   hunda	   og	   hettusótt	   geti	   orsakað	   einhverfu.	   Algengt	   er	   að	   börn	   séu	   bólusett	   fyrir	  

þessum	  sjúkdómum	  í	  kringum	  18	  mánaða	  aldurinn	  en	  það	  er	  einmitt	   í	  kringum	  þann	  aldur	  

sem	  fyrstu	  áhyggjur	  af	  einhverfueinkennum	  fara	  oft	  að	  vakna.	  Því	  hafa	  líkur	  verið	  leiddar	  að	  

orsakasamhengi	  þar	  á	  milli.	  Rannsóknir	  hafa	  hins	  vegar	  sýnt	  fram	  á	  að	  svo	  er	  ekki.	  Umræða	  á	  

öðrum	   forsendum	   getur	   haft	   alvarlegar	   afleiðingar.	   Tilgangur	   bólusetninga	   er	   að	   hindra	  

útbreiðslu	  hættulegra	  og	  banvænna	  sjúkdóma.	  Alvarlegt	  heilbrigðisvandamál	  skapast	  ef	  fólk	  

hættir	  að	  bólusetja	  börn	  sín	  og	  slíkir	  sjúkdómar	  ná	  útbreiðslu	  (Miller	  og	  Reynolds,	  2009;	  Ray-‐

Mihm,2008).	  	  

2.1.3 Greiningarferli	  

Þær	  stofnanir	  sem	  aðallega	  sinna	  greiningu	  og	  ráðgjöf	  einhverfu	  á	  Íslandi	  eru	  GRR	  og	  BUGL.	  Í	  

3.	  gr	  laga	  um	  GRR	  er	  kveðið	  á	  um	  að	  frumgreining	  þurfi	  að	  hafa	  farið	  fram	  áður	  en	  barni	  er	  

vísað	   þangað.	   Sérfræðingar	   á	   skólaskrifstofum	   viðkomandi	   sveitafélaga,	   barnadeildum	  

sjúkrahúsa,	   Þjónustu-‐	   og	   þekkingarmiðstöð	   fyrir	   blinda,	   sjónskerta	   og	   daufblinda	  

einstaklinga,	   Heyrnar	   og	   talmeinastöð	   Íslands	   og	   ýmsir	   aðrir	   sérfræðingar	   geta	   sinnt	  

frumgreiningu	  (Lög	  um	  Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  ríkisins	  nr.	  83/2003).	  	  

Með	   frumgreiningu	   er	   leitast	   við	   að	   afla	   upplýsinga	   um	   þroska,	   hegðun	   og	   færni	  

barnsins,	   bæði	   frá	   foreldrum	   og	   þeim	   þjónustuaðilum	   sem	   barninu	   tengjast	   (Guðrún	  

Þorsteinsdóttir,	  munnleg	  heimild,	  18.	  nóvember	  2013).	  

Um	  áramótin	   2012-‐2013	  urðu	   skipulagsbreytingar	   á	  GRR.	   Í	   byrjun	   árs	   tók	  nýtt	   skipurit	  

gildi.	  Helstu	  breytingar	  eru	  þær	  að	  nýtt	  skipurit	  tekur	  mið	  af	  aldri	  barns	  í	  stað	  þess	  að	  skipta	  

starfseminni	   eftir	   meginfötlunargreiningum	   í	   fagsvið	   hreyfi-‐	   og	   skynhamlana,	   fagsvið	  

einhverfu	   og	   fagsvið	   þroskahamlana.	   Nýju	   fagsviðin	   eru	   þrjú,	   fagsvið	   yngri	   barna,	   fagsvið	  

eldri	  barna	  og	   fagsvið	   langtímaeftirfylgdar.	  Fræðslu-‐	  og	  rannsóknarstarf	  stofnunarinnar	   fær	  

einnig	  aukið	  vægi	  með	  stofnunun	  fræðslu-‐	  og	  rannsóknarsviðs	  (Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  

ríkisins,	  e.d.-‐a).	  	  

Með	   þessum	   breytingum	   verður	   meðal	   annars	   leitast	   við	   að	   ráðgjöf	   verði	   veigameiri	  

þáttur	  af	  starfseminni	  og	  hefjist	  áður	  en	  athugun	  og	  greining	  fara	  fram.	  Þá	  er	  gert	  ráð	  fyrir	  að	  

starfsmenn	   komi	   inn	   í	  mál	   fjölskyldunar	   fljótlega	   eftir	   að	   tilvísun	   hefur	   borist	   og	   hefji	   fyrr	  

ráðgjöf	   til	   foreldra	   og	   þjónustuaðila.	   Ætlunin	   er	   að	   hafa	   fjölskyldumiðaða	   nálgun	   að	  
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leiðarljósi	  og	  að	  vinnsla	  hvers	  máls	  sé	  skipulögð	  í	  samráði	  við	  foreldra	  og	  fjölskylduna	  í	  heild	  

(Guðrún	  Þorsteinsdóttir,	  munnleg	  heimild,	  18.	  nóvember	  2013).	  

Með	  breyttu	  skipulagi	  á	  GRR	  er	  nú	  frekar	  horft	  á	  aldur	  barnsins	  heldur	  en	  megin	  fötlun	  

þess.	  Þverfaglegt	  teymi	  kemur	  að	  greiningu	  barnsins	  þar	  sem	  nálgunin	  er	  þvert	  á	   færnisvið	  

barnsins.	   Skipulag	   athugunar	   er	   einstaklingsmiðað	   eftir	   því	   á	   hvaða	   aldri	   barnið	   er,	   hvaða	  

upplýsingar	   liggja	   þegar	   fyrir	   og	   hver	   færni	   barnsins	   er.	   Slík	   athugun	   getur	   falið	   í	   sér	  

læknisskoðun,	   mat	   á	   félagslegum	   aðstæðum,	   athugun	   á	   einhverfueinkennum,	  

hegðunarröskunum,	   vitsmuna-‐	   og	   málþroska	   auk	   þess	   sem	   aðlögunarhæfni	   barnsins	   er	  

könnuð.	   Í	   einhverjum	   tilfellum	   fer	   fram	   athugun	   á	   hreyfi-‐	   og	   skynþroska	   (Greiningar-‐	   og	  

ráðgjafarstöð	   ríkisins,	   e.d.-‐a;	   Guðrún	   Þorsteinsdóttir,	   Hrönn	   Björnsdóttir	   og	   Sigríður	  María	  

Játvarðardóttir,	  2006).	  	  

Stöðluð	   matstæki	   eru	   notuð	   til	   að	   afla	   upplýsinga	   um	   hegðunareinkenni	   einhverfu.	  

Annars	  vegar	  er	  um	  að	  ræða	  greiningarviðtal	  ADI-‐R	  (e.	  Autism	  Diagnostic	  Interview,	  Revised)	  

sem	  er	   tekið	  við	   foreldra	  barnsins.	  Hins	  vegar	  eru	  einkenni	  barnsins	  metin	  og	  skoðuð	  með	  

athugun	   á	   hegðun	   og	   þátttöku	   í	   samskiptum	   eða	   leik,	   með	   ADOS	   (e.	   Autism	   Diagnostic	  

Observation	  Schedule)	  (Evald	  Sæmundssen,	  2008).	  	  

Þessi	   matslíkön	   að	   ofan	   eru	   verkfæri	   margra	   sérfræðinga	   GRR	   og	   hafa	   mikla	   þýðingu	  

þegar	  kemur	  að	  greiningu	  barns.	  Starf	  félagsráðgjafa	  í	  greiningarvinnunni	  felst	  aðallega	  í	  því	  

að	  fá	  sem	  besta	  mynd	  af	  aðstæðum	  fjölskyldunnar,	  veita	  ráðgjöf	  og	  vera	  málsvari	  hennar	   í	  

samskiptum	   við	   önnur	   þjónustukerfi.	   Það	   er	   gert	  með	   viðtölum	   við	   fjölskyldu	   barnsins	   og	  

öðrum	   heildrænum	   aðferðum	   til	   þess	   að	   fá	   sem	   besta	   mynd	   af	   aðstæðum	   og	   líðan	  

fjölskyldunnar.	  Félagsráðgjafar	  hafa	  að	  leiðarljósi	  í	  vinnu	  sinni	  heildarsýn,	  þar	  sem	  þeir	  beita	  

viðtalstækni	  á	  markvissan	  hátt.	  Hlutverk	  félagsráðgjafans	  er	  meðal	  annars	  að	  fá	  heildstæða	  

mynd	  af	  aðstæðum	  fjölskyldunnar	  og	  því	  þjónustu-‐	  og	  stuðningsneti	  sem	  í	  kringum	  hana	  er.	  Í	  

viðtölum	  félagsráðgjafa	  á	  GRR	  er	  til	  að	  mynda	  leitað	  eftir	  upplýsingum	  um	  fjölskylduhagi,	  til	  

dæmis	   tengsl	   innan	   fjölskyldunar,	   búsetu,	   hjúskaparstöðu,	   atvinnustöðu	   foreldra	   og	  

hugsanlegan	  stuðning	  í	  nærumhverfi	  fjölskyldunnar.	  Þetta	  er	  allt	  gert	  til	  þess	  að	  leggja	  mat	  á	  

stöðu	   fjölskyldunnar	  og	  þá	  þjónustu	   sem	  hún	  þarf,	   í	   samráði	   við	   foreldra.	  Mikilvægt	  er	   að	  

öðlast	   traust	   fjölskyldunnar	   og	   styðja	   hana	   í	   krefjandi	   aðstæðum	   (Guðrún	   Þorsteinsdóttir	  

o.fl.,	  2006).	  

Þegar	   niðurstöður	   sérfræðiteymis	   GRR	   liggja	   fyrir	   er	   foreldrum	   barnsins	   greint	   frá	  

niðurstöðunum	  og	  farið	  yfir	  hvað	  tekur	  við.	  Lögð	  er	  áhersla	  að	  hvert	  barn	  hafi	  sérfræðiteymi	  
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sem	   fylgir	   meðferð	   og	   þjálfun	   þess	   eftir.	   Eftirfylgdin	   er	   einstaklingsbundin	   og	   fer	   meðal	  

annars	   eftir	   fötlun,	   aldri	   og	   öðrum	   aðstæðum	   barnsins	   og	   fjölskyldu	   þess.	   Börnum	   með	  

alvarlegar	   fatlanir	   er	   fylgt	   eftir	   lengur	   en	   öðrum	   börnum	   á	   GRR.	   Starfsmenn	   leikskóla	   sjá	  

oftast	  um	  þjálfun	  og	  kennslu	  fyrir	  börn	  sem	  eru	  á	  leikskólaaldri	  í	  nánu	  samstarfi	  við	  ráðgjafa	  

GRR,	   sérfræðinga	   skólaskrifstofu	   sveitarfélagsins	   og	   oft	   fleiri	   sérfræðinga	   (Greiningar-‐	   og	  

ráðgjafarstöð	  ríkisins,	  e.d.-‐b).	  	  

Biðtími	  eftir	  þjónustu	  GRR	  er	  mislangur	  og	  ræðst	  af	  aldri	  og	  þroska	  barnanna,	  alvarleika	  

fötlunar	  og	  hvaða	  athuganir	  er	  talið	  að	  þurfi	  að	  gera.	  Biðtími	  er	  að	  jafnaði	  stystur	  hjá	  yngstu	  

börnunum.	   Börn	   með	   alvarlegustu	   færniskerðingarnar	   til	   lengri	   tíma	   njóta	   forgangs	   að	  

þjónustu	  (Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  ríkisins,	  e.d-‐a;	  e.d.-‐b).	  	  

2.2 Þjónusta	  	  

Þegar	   greiningu	   er	   lokið	   og	   niðurstöður	   um	   einhverfu	   liggja	   fyrir	   er	   foreldrum	   boðið	  

fræðsluefni	   um	   mögulegar	   kennslu-‐	   og	   þjálfunarleiðir	   fyrir	   barnið	   og	   þeir	   upplýstir	   um	  

hagnýt	   námskeið	   á	   vegum	   GRR	   (Guðrún	   Þorsteinsdóttir	   o.fl.,	   2006).	   Staðfest	   greining	   á	  

einhverfu	   er	   í	   flestum	   tilfellum	  mikið	   áfall	   fyrir	   foreldra.	   Þeir	   upplifa	  mikla	   sorg,	   óvissu	   og	  

hræðslu	  um	  framtíð	  barnsins.	  Það	  er	  mikilvægt	  að	  halda	  vel	  utan	  um	  foreldra	  á	  þessu	  stigi,	  

veita	   nauðsynlegan	   stuðning	   og	   tryggja	   viðhlítandi	   þjónustu.	   Þegar	   foreldrar	   eignast	  

einhverft	   barn	   þurfa	   þeir	   að	   endurskoða	   flestar	   uppeldisaðferðir	   sínar	   sem	   krefur	   þá	   um	  

mikla	   þekkingaröflun	   og	   breytingar.	   Þeir	   eru	   því	   í	   þörf	   fyrir	   fróðleik	   og	   þjálfun	   í	   breyttum	  

aðstæðum.	   Sérfræðingar	   í	   teymi	   barnsins	   veita	   mikilvægar	   upplýsingar	   og	   nauðsynlega	  

fræðslu	  á	  þessu	  stigi.	  Starfsmenn	  leikskólans	  sjá	  um	  þá	  þjálfun	  og	  kennslu	  sem	  foreldrar	  velja	  

að	  nota	  fyrir	  barnið	  sitt.	  Þó	  að	  foreldrar	  upplifi	  mikið	  áfall	  og	  hindranir	  við	  að	  fá	  staðfestingu	  

á	  að	  barnið	  þeirra	  hafi	  einhverfu	  komast	  flestir	  þeirra	  yfir	  þessar	  hindranir	  og	  vinna	  náið	  með	  

sérfræðiteyminu	   og	   starfsfólki	   leikskólanna	   í	   átt	   að	   bjartari	   framtíð	   fyrir	   fjölskylduna	   alla	  

(Bruder,	  2010;	  Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  ríkisins,	  e.d.-‐b;	  McWilliam,	  2010).	  	  

Fjölskyldur	   barna	   með	   einhverfu	   hafa	   rétt	   á	   stuðningi	   frá	   sveitarfélögum	   og	  

Tryggingastofnun	   ríkisins,	   ásamt	   því	   að	   geta	   leitað	   til	   sjálfstætt	   starfandi	   sérfræðinga	   og	  

ýmissa	   félagasamtaka.	   Í	   Lögum	  um	  málefni	   fatlaðs	   fólks	  nr.	   59/1992	  er	   kveðið	   á	  um	  ýmsa	  

þjónustu	  sem	  á	  að	  standa	  fötluðum	  börnum	  og	  fjölskyldum	  þeirra	  til	  boða.	  Þau	  eiga	  meðal	  

annars	  rétt	  á	  stuðningsfjölskyldu	  sem	  hefur	  barnið	  undir	  sinni	  umsjón	  um	  skilgreindan	  tíma,	  

til	   dæmis	   eina	   helgi	   í	  mánuði.	   Þeim	  á	   að	   standa	   til	   boða	   skammtímavistun,	   einkum	  vegna	  
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erfiðra	  heimilisaðstæðna,	  veikinda	  og/eða	  álags	  á	  fjölskylduna	  sem	  fötlun	  barns	  kann	  að	  hafa	  

í	   för	  með	  sér.	  Einnig	  eiga	   fötluð	  börn	  kost	  á	  því	  að	   fara	   í	   sumardvöl	  þar	  sem	  þau	  geta	  hitt	  

önnur	  börn	  og	  haft	  ánægju	  og	  tilbreytingu	  frá	  daglegu	  lífi.	  	  

Einhverf	   börn	   eiga	   oft	   erfitt	   með	   félagsleg	   tengsl	   og	   þeim	   hættir	   til	   að	   einangrast	  

félagslega	   (Lasgaard	  o.fl.,	   2010).	   Til	   þess	   að	   aðstoða	  þau	   við	   að	   rjúfa	   félagslega	   einangrun	  

bjóða	  sveitarfélög	  upp	  á	  liðveislu	  í	  formi	  persónulegs	  stuðnings.	  Þannig	  er	  fötluðum	  börnum	  

gert	   kleift	   að	  njóta	   frekar	  menningar	  og	  annarrar	   félagslegrar	  afþreyingar	   (Lög	  um	  málefni	  

fatlaðs	  fólks	  nr.	  59/1992).	  	  

Foreldrar	   fatlaðra	   barna	   upplifa	   skerta	   möguleika	   til	   atvinnuþátttöku	   vegna	   krefjandi	  

umönnunar	  barna	  sinna.	  Þeir	  þurfa	  oft	  að	  standa	  undir	  auknum	  fjárútlátum,	  svo	  sem	  vegna	  

kostnaðar	  við	  heilbrigðisþjónustu,	  meðferðar	  og	  þjálfunar.	  Til	  að	  mæta	  þessum	  kostnaði	  eiga	  

foreldrar	   fatlaðra	   barna	   rétt	   á	   umönnunargreiðslum	   frá	   Tryggingastofnun	   ríkisins.	   Þær	  

ákvarðast	   af	   alvarleika	   fötlunar	   barnsins.	   Þeim	   er	   skipt	   í	   fjóra	   flokka:	   börnum	   með	  

alvarlegustu	   frávikin	   er	   raðað	   í	   fyrsta	   flokk	   og	   fá	   hámarksgreiðslu.	   Greiðslurnar	   fara	   síðan	  

stiglækkandi	   eftir	   minnkandi	   alvarleika	   fötlunarinnar.	   Foreldrar	   geta	   fengið	  

umönnunargreiðslur	  þar	  til	  barnið	  er	  orðið	  18	  ára	  (Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  ríkisins,	  e.d.-‐

c;	  Tryggingastofnun,	  e.d).	  

Einhverfusamtökin	  (áður	  Umsjónarfélag	  einhverfra)	  voru	  stofnuð	  1977.	  Markmið	  þeirra	  

er	   að	   bæta	   þjónustu	   og	   fræðslu	   fyrir	   einhverf	   börn	   og	   foreldra	   þeirra.	   Í	  

Einhverfusamtökunum	  eru	  foreldrar,	  aðstandendur	  og	  fagfólk	  sem	  bera	  hag	  einhverfra	  fyrir	  

brjósti.	  Samtökin	  hafa	   lagt	  mikla	  áherslu	  á	  að	  taka	  þátt	   í	  að	  móta	  þjónustu	  og	  fræðslu	  fyrir	  

þennan	  hóp	  og	  standa	  vörð	  um	  réttindi	  fólks	  með	  einhverfu.	  Þau	  hvetja	  foreldra	  til	  að	   láta	  

vita	   ef	   þeir	   eru	  ósáttir	   við	   þá	  þjónustu	   sem	  barnið	  þeirra	   fær	   í	   von	  um	  að	   geta	   aðstoðað.	  

Innan	   Einhverfusamtakanna	   eru	   umræðuhópar	   þar	   sem	   aðstandendur	   geta	   komið	   saman,	  

borið	  saman	  bækur	  sínar	  og	  veitt	  hverju	  öðru	  stuðning.	  Einnig	  eru	  þar	  starfandi	  stuðnings-‐	  og	  

umræðuhópar	  fyrir	  einhverfa	  einstaklinga	  (Einhverfusamtökin,	  e.d.).	  	  

2.2.1.1 Sérfræðiþjónusta	  í	  leikskóla	  

Sérfræðiþjónusta	   á	   borð	   við	   sérkennslu,	   þjálfun,	   stuðning	   og	   ýmis	   konar	   meðferð	   vegna	  

fötlunar	   barna	   er	   á	   ábyrgð	   sveitarfélaga	   og	   heilbrigðisþjónustunnar	   (Greiningar-‐	   og	  

ráðgjafarstöð	  ríkisins,	  e.d.-‐b).	  Sveitarfélög	  eru	  skuldbundin	  til	  að	  reka	  sérfræðiþjónustu	  fyrir	  

leikskóla	  samkvæmt	  Lögum	  um	  leikskóla	  nr.	  90/2008.	  Sérfræðiþjónusta	  felur	  í	  sér	  aðstoð	  við	  
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börn	  með	   sérþarfir	   og	   foreldra	   þeirra,	   auk	   stuðnings	   við	   starfsemi	   og	   starfsfólk	   leikskóla.	  

Sveitarfélög	   ráða	   fyrirkomulagi	   sérfræðiþjónustunnar	  en	  ætlast	  er	   til	   að	  hún	  sé	  veitt	   innan	  

leikskólans	  svo	  að	  ekki	  komi	  rof	  í	  heildstætt	  leikskólanám	  barnsins.	  Sérfræðiþjónusta	  í	  minni	  

sveitarfélögum	   er	   oftast	   rekin	   sameiginlega	   með	   sérfræðiþjónustu	   grunnskóla.	   Fámenn	  

sveitarfélög	   á	   landsbyggðinni	   sameinast	   	   oft	   um	   rekstur	   sérfræðiþjónustu	   eða	   gera	  

þjónustusamninga	   við	   stofnanir,	   sérfræðinga	   eða	   önnur	   nágrannasveitarfélög	   um	  

þjónustuna.	  	  

Réttur	  til	  sérfræðiþjónustu	  í	  leikskóla	  grundvallast	  á	  greiningu	  viðkenndra	  aðila.	  Kennsla,	  

þjálfun,	   stuðningur	   og	   önnur	   aðstoð	   skal	   fara	   fram	   með	   ráðgjöf	   og	   leiðsögn	   sérfræðinga	  

sérfræðiþjónustu	   sveitarfélaga	   í	   samvinnu	   við	   foreldra	   barnanna	   (Lög	   um	   leikskóla	   nr.	  

90/2008	   ).	   Hlutverk	   sérfræðinga	   GRR	   gagnvart	   þessum	   aðilum	   er	   að	   veita	   aðilum	   faglega	  

ráðgjöf	  og	  aðstoð	  við	  þessa	  þjónustu.	  Þeir	  vinna	  með	  þjónustuteymum	  leik-‐	  og	  grunnskóla	  að	  

gerð	  áætlunar	  um	  sérsniðna	   íhlutun	   fyrir	  hvert	  barn	  eftir	  að	   tilvísun	  hefur	  verið	   samþykkt.	  

Áætlunin	  felur	   í	  sér	  markmið	  og	   leiðir	  þjálfunar	  og	  sérkennslu	  auk	  ýmissa	  stuðningsúrræða	  

(Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  ríkisins,	  e.d.-‐b).	  	  

2.2.2 Snemmtæk	  íhlutun	  og	  ávinningur	  hennar	  	  

Til	  að	  draga	  úr	  neikvæðum	  áhrifum	  röskunarinnar	  á	  þroska	  og	  daglegt	  líf	  einhverfra	  barna	  er	  

mikilvægt	  að	  hefja	  markvissa	  íhlutun	  um	  leið	  og	  hægt	  er.	  Markmið	  íhlutunar	  er	  að	  börnin	  nái	  

að	  þroskast	  til	  samræmis	  við	   jafnaldra	  sína	  (Tryggvi	  Sigurðsson,	  2003).	  Börn	  með	  einhverfu	  

eru	  einkar	  mótækileg	  fyrir	   íhlutun	  og	  sýna	  mörg	  góðar	  framfarir	  fyrst	  eftir	  að	  íhlutun	  hefst.	  

Snemmtæk	   íhlutun	   með	   markvissri	   þjálfun	   og	   kennslu	   er	   ætlað	   að	   hafa	   áhrif	   á	  

þroskaframvindu,	   félagsfærni,	   getu	   til	   samskipta	   og	   sjálfstæðis	   í	   daglegum	   athöfnum	   eins	  

fljótt	   og	  mögulegt	   er	   (Blane	   og	   Borden,	   2008),	   og	   stuðla	   að	   fyrirbyggjandi	   aðgerðum	   fyrir	  

börnin	   og	   fjölskyldur	   þeirra.	   Rannsóknir	   hafa	   sýnt	   fram	   á	   að	   best	   er	   að	   hefja	   snemmtæka	  

íhlutun	  á	  fyrstu	  sex	  árum	  barnsins.	   Íhlutun	  virðist	  vera	  áhrifaríkust	  eftir	  því	  sem	  börnin	  eru	  

yngri	  þegar	  byrjað	  er	  að	  nota	  snemmtæka	  íhlutun	  til	  þess	  að	  aðstoða	  þau.	  Á	  þessum	  árum	  

fer	   mesti	   þroski	   barna	   fram	   og	   því	   eru	   meiri	   líkur	   á	   að	   íhlutunin	   beri	   árangur	   (Osborne,	  

McHugh,	  Saunders	  og	  Reed,	  2007;	  Tryggvi	  Sigurðsson,	  2003).	  	  

Þátttaka	  foreldra	  á	  öllum	  sviðum	  snemmtækrar	  íhlutunar	  er	  grundvöllur	  þess	  að	  hún	  beri	  

árangur.	  Foreldrar	  einhverfra	  barna	  upplifa	  oft	  mikið	  álag	  og	  streitu	  við	  uppeldi	  barna	  sinna.	  

Streita	  foreldranna	  getur	  haft	  veruleg	  áhrif	  á	  árangur	  íhlutunar.	  Foreldrar	  sem	  búa	  við	  streitu	  
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eiga	  erfiðara	  með	  að	  tileinka	  sér	  og	  viðhalda	  markvissri	  íhlutun.	  Nauðsynlegt	  er	  að	  framfylgja	  

mörgum	   þáttum	   hennar	   heima	   svo	   hámarksárangur	   náist.	   Stuðningur	   við	   þessa	   foreldra	  

verður	  því	  að	  vera	  góður	  til	  að	  auka	  möguleika	  á	  árangri.	  Það	  er	  hægt	  að	  gera	  með	  því	  að	  

hanna	  íhlutun	  í	  samstarfi	  við	  foreldra	  og	  benda	  þeim	  á	  leiðir	  til	  þess	  að	  draga	  úr	  streitu.	  Mælt	  

er	  með	   því	   að	   foreldrar	   sem	   upplifa	  mikla	   streitu	   sæki	   sér	   sérfræðiaðstoð	   (Osborne	   o.fl.,	  

2007).	  	  

Algengustu	   aðferðir	   snemmtækrar	   íhlutunar	   á	   Íslandi	   í	   dag	   eru	   atferlisþjálfun	   og	  

skipulögð	  vinnubrögð	  samkvæmt	  TEACCH	  hugmyndafræðinni.	  Atferlisþjálfun	  var	  þróuð	  af	  Dr.	  

Ivar	   O.	   Lovaas.	   Hann	   var	   forstöðumaður	   Lovaas-‐stofnunarinnar	   í	   Los	   Angeles	   í	  

Bandaríkjunum	   sem	   sérhæfir	   sig	   í	   snemmtækri	   íhlutun.	   Aðferðin	   byggir	   á	   hagnýtri	  

atferlisgreiningu	  sem	  á	   rætur	   í	  kenningum	  B.F.	  Skinner	  um	  stjórnun	  hegðunar	   (Naoi,	  2009;	  

Ringdahl,	  Kopelman	  og	  Falcomata,	  2009)	  

Atferlisþjálfun	   er	   mikið	   notað	   meðferðarúrræði	   í	   vinnu	   með	   einhverfum	   börnum	   og	  

fjölskyldum	  þeirra.	  Hún	  miðar	  að	  því	  að	  bæta	  færni	  barna	  á	  sem	  flestum	  sviðum,	  svo	  sem	  við	  

tjáningu,	  félagsleg	  samskipti,	  eflingu	  í	  leik	  og	  auknu	  sjálfstæði	  þeirra.	  Með	  atferlisþjálfun	  eru	  

aðferðir	  hagnýtrar	  atferlisgreiningar	  á	  borð	  við	  hvatningu,	  umbun	  og	  hnitmiðaða	  kennslu-‐	  og	  

þjálfunaræfingar	   notaðar	   til	   að	   ná	   fyrirfram	   ákveðnum	   færnimarkmiðum.	  Markmiðin	   geta	  

verið	  að	  auka	  æskilega	  hegðun	  eða	  draga	  úr	  óæskilegri	  hegðun	  svo	  barnið	  eigi	  betra	  með	  að	  

tileinka	  sér	  samfélagslega	  viðurkennda	  hegðun	  (Naoi,	  2009).	  

Í	  upphafi	  þjálfunar	  er	  hegðun	  og	  færni	  barnsins	  metin.	  Metið	  er	  hvaða	  styrkleika	  barnið	  

hefur	  og	  hvar	  þörf	  er	  á	  aðstoð	  við	  að	  efla	  færni	  frekar.	  Með	  þessu	  er	  tryggt	  að	  dýrmætur	  tími	  

til	  að	  læra	  fari	  ekki	  til	  spillis.	  Þjálfunin	  er	  miðuð	  að	  þáttum	  sem	  mikilvægt	  er	  að	  vinna	  með	  og	  

komið	  í	  veg	  fyrir	  dvalið	  sé	  við	  þætti	  sem	  barnið	  hefur	  þegar	  tileinkað	  sér.	  Þegar	  matið	  liggur	  

fyrir	   er	   gerð	   einstaklingsnámsskrá	   í	   samráði	   við	   foreldra	   og	   leikskóla	   með	   uppsettum	  

markmiðum	  og	  íhlutunaraðferðum.	  Íhlutunin	  fer	  fram	  í	  daglegu	  starfi	  leikskólans	  í	  einka-‐	  og	  

hóptímum.	   Atferlisþjálfun	   byggir	   á	   góðu	   samstarfi	   allra	   sem	   koma	   að	  meðferð	   og	   þjálfun	  

barnsins.	  Atferlisþjálfar	  leggja	  því	  mikla	  áherslu	  á	  að	  vera	  í	  góðu	  samstarfi	  við	  foreldra	  til	  að	  

tryggja	  samræmi	  í	  verklagi	  í	  meðferð	  þeirra	  einstaklinga	  sem	  unnið	  er	  með	  hverju	  sinni.	  Þetta	  

er	   einkum	  mikilvægt	   svo	   foreldrar	   geti	   viðhaldið	   og	   yfirfært	   það	   sem	   barnið	   hefur	   lært	   í	  

skólanum	  yfir	  á	  aðstæður	  daglegs	  lífs	  heima	  fyrir	  (Naoi,	  2009;	  Ringdahl	  o.fl.,	  2009).	  	  

Eric	   Schopler	   þróaði	   TEACCH	   hugmyndafræðina	   árið	   1972	   í	   Norður-‐Karólínu	   í	  

Bandaríkjunum.	   Bundið	   er	   í	   lög	   fylkisins	   að	   nota	   aðferðina	   við	   skipulag	   á	   þjónustu	   við	  
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einhverf	   börn	   (Mesibov	   og	   Shea,	   2010).	   TEACCH	   hugmyndafræðin	   er	   byggð	   á	  

samfélagslegum	  grunni	   þar	   sem	   ýmis	   kerfi	   og	   aðferðir	   eru	   dregin	   saman	   til	   að	   bæta	   líðan	  

einhverfra	   í	  því	  samfélagi	  sem	  þeir	   lifa	   í.	  Skipulögð	  kennsla	  (e.	  Structured	  Teaching)	  nefnist	  

sú	  aðferð	  sem	  þróuð	  hefur	  verið	  út	  frá	  TEACCH	  aðferðinni	  og	  er	  mest	  notuð	  innan	  líkansins	  

(Mesibov	  og	  Howley,	  2003).	  	  

Mikil	   áhersla	   er	   lögð	   á	   skipulag	   í	   umhverfi	   einhverfra.	   Náms	   og	   leiksvæði	   eru	   vel	  

úthugsuð	  auk	  þess	  sem	  verkefnatímar	  og	  dagskrár	  eru	  hnitmiðaðar.	  Með	  aðferðum	  TEACCH	  

er	   þung	   áhersla	   lögð	   á	   sjónrænt	   skipulag	   og	   skýr	   samskipti	   sem	   auðveldar	   skilning	   á	  

aðstæðum	   og	   til	   hvers	   er	   ætlast	   af	   einhverfum	   börnum	   hverju	   sinni.	   Stundatöflur	   og	  

skilgreint	  dagskipulag	  er	  ætlað	  að	  veita	  þeim	  öryggi	  um	  hvað	  sé	  að	  gerast	  yfir	  daginn	  og	  gerir	  

þau	  færari	  um	  að	  framkvæma	  hluti	  án	  stuðnings	  frá	  öðrum	  (Mesibov	  og	  Howley,	  2003).	  	  

Með	  því	  að	  hafa	  umhverfi	  barnsins	  vel	   skipulagt	  eru	  vonir	  bundnar	  við	  að	  barnið	  virkji	  

sjálfstæði	   sitt	   í	   mismunandi	   aðstæðum	   þar	   sem	   einhverf	   börn	   skortir	   oft	   slíkt	   frumkvæði	  

(Mesibov	  og	  Shea,	  2010).	  	  

Í	  skipulagðri	  kennslu	  er	  mikilvægt	  að	  barn	  komi	  í	  einkakennslu	  þar	  sem	  það	  fær	  aðstoð	  í	  

því	   að	   tileinka	   sér	   nýja	   færni.	   Flest	   einhverf	   börn	   geta	   stundað	   almenna	   skóla	   en	   einhver	  

þurfa	  á	   sérúrræðum	  að	  halda	  þar	   sem	  kennslan	  og	  þjálfunin	  er	   löguð	  að	  þörfum	  barnsins.	  

Skipulagða	   kennslu	   er	   hægt	   að	   iðka	   í	   flestum	   skólum	   á	   meðan	   umhverfið	   er	   samferða.	  

Markmið	  skipulagðrar	  kennslu	  er	  að	  einstaklingurinn	  geti	  aðlagað	  sig	  að	  því	   samfélagi	   sem	  

hann	  býr	  í	  og	  sé	  eins	  sjálfstæður	  og	  hamingjusamur	  og	  kostur	  er	  (Mesibov	  og	  Shea,	  2010)	  

Vert	  er	  að	  hafa	  í	  huga	  að	  nær	  engar	  rannsóknir	  á	  heildstæðum	  kennsluaðferðum	  á	  borð	  

við	   atferlis-‐	   eða	   TEACCH	   þjálfun	   	   hafa	   verið	   gerðar	   með	   eigindlegum	   viðtölum	   við	  

þátttakendur	   þjálfunaraðferðanna.	   Framgangur	   og	   árangur	   er	   í	   flestum	   tilfellum	   skráður	   á	  

megindlegan	  hátt	  með	  mælingum	  á	  þáttum	   fyrir	  og	  eftir	   íhlutun.	  Einhver	   viðtöl	  hafa	   verið	  

tekin	   við	   foreldra	   einhverfra	   barna	   um	   hvort	   þau	   greini	   mun	   á	   börnunum	   fyrir	   og	   eftir	  

meðferð	   (Glynne-‐Owen,	   2010).	   Með	   þessu	   er	   Glynne-‐Owen	   (2010)	   að	   vekja	   fólk	   til	  

umhugsunar	   um	  möguleikann	   á	   að	   kanna	   viðhorf	   og	   skoðanir	   einhverfra	   einstaklinga	   sem	  

hafa	  upplifun	  af	  aðferðum	  sem	  notaðar	  voru	  til	  að	  aðstoða	  þá.	  	  

2.2.2.1 Snemmtæk	  íhlutun	  og	  landsbyggðin	  

Þrátt	   fyrir	  mikla	  þekkingu	  á	  einhverfu	  og	   vitneskju	  um	  mikilvægi	  þess	   að	  einhverf	  börn	   fái	  

greiningu	  og	   snemmtæka	   íhlutun	   sem	   fyrst	   á	  æviskeiði	   sínu,	  benda	  erlendar	   rannsóknir	   til	  
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þess	  að	  börn	  í	  dreifbýli	  fái	  greiningu	  og	  viðhlítandi	  íhlutun	  seinna	  en	  börn	  í	  þéttbýli	  (Murphy	  

og	  Ruble,	  2012).	  Ef	  börn	   fá	  ekki	  góða	  og	  markvissa	   snemmtæka	   íhlutun	  á	  unga	  aldri	   getur	  

það	   haft	   neikvæð	   áhrif	   á	  möguleika	   þeirra	   til	   að	   ná	   sem	  bestum	  þroska	   og	   færni.	   Þetta	   á	  

meðal	   annars	   við	  um	   félagslega	   færni	  og	  getu	   til	   að	  eignast	   vini	   sem	   leiðir	   til	   þess	   að	  þau	  

upplifa	  sig	  oft	  einmana	  sem	  unglingar.	  Þá	  eru	  einhverf	  börn	  í	  áhættu	  þegar	  kemur	  að	  kvíða	  

og	  þunglyndi	  (Lasgaard	  o.fl.,	  2010).	  	  

Í	   rannsókn	  Murphy	  og	  Ruble	   (2012)	  kemur	   fram	  að	  skortur	  á	   sérhæfðu	  starfsfólki	   sem	  

sér	  um	  marvissa	  kennslu	  og	  þjálfun	  fyrir	  einhverf	  börn	  er	  ekki	  einungis	  bundinn	  við	  dreifbýli,	  

heldur	  er	  hann	  viðvarandi	  og	  mögulega	  alvarlegri	  í	  þéttbýli.	  	  

Margar	   rannsóknir	   sýna	   að	   gerðar	   eru	  meiri	   kröfur	   til	  menntunar	   og	   þekkingar	   þeirra	  

sem	   sinna	   þjálfun	   og	   kennslu	   einhverfra	   barna.	   Þar	   sem	   fjöldi	   barna	   sem	   greinist	   með	  

einhverfu	  hefur	  aukist	  á	  síðustu	  árum	  hefur	  eftirspurnin	  eftir	  vel	  menntuðu	  starfsfólki	  verið	  

mun	  meiri	  en	  framboðið	  (Hendricks,	  2011).	  	  

Með	  snemmtækri	   íhlutun	  er	  hugsanlega	  komið	  í	  veg	  fyrir	  að	  mörg	  börn	  þurfi	  viðamikla	  

og	   kostnaðarsama	   meðferð	   vegna	   hegðunarvanda	   og	   eða	   geðraskana	   síðar	   meir.	  

Fyrirbyggjandi	  aðgerðir	  snemmtækrar	  íhlutunar	  geta	  borgað	  sig	  þegar	  litið	  er	  til	  framtíðar.	  Af	  

því	   leiðir	  að	  markviss	   snemmtæk	   íhlutun	  hefur	  ekki	  bara	  áhrif	  á	  einhverf	  börn,	   foreldra	  og	  

fjölskyldur	  þeirra	  heldur	  á	  þjóðfélagið	  í	  heild	  sinni	  (Tryggvi	  Sigurðsson,	  2003).	  	  

2.3 Að	  vinna	  með	  einhverfum	  

Vinna	   með	   einhverfum	   krefst	   þolinmæði,	   orku	   og	   áhuga	   (Hendricks,	   2011;	   Tryggvi	  

Sigurðsson,	  2003).	  	  

	   Mörg	  einhverf	  börn	  geta	  verið	  viðkvæm	  fyrir	  áreiti	  á	  borð	  við	  hávaða,	  óvænt	  hljóð,	  

tónfall	  og	  raddbeitingu.	  Rannsókn	  Natof	  og	  Romanczyk	  (2008)	  bendir	  til	  að	  þegar	  börn	  með	  

einhverfu	  vinna	  að	  ákveðnum	  verkefnum	  getur	  þeim	  líkað	  illa	  þegar	  hvatning	  kennara	  verður	  

of	   áköf.	   Í	   rannsókninni	   kom	   hinsvegar	   óvænt	   í	   ljós	   að	   flestir	   kennararnir	   upplifðu	   að	  

börnunum	   hafi	   gengið	   betur	  með	   verkefnin	   sín	   eftir	   því	   sem	   hvatning	   varð	   ákafari.	   Þetta	  

misræmi	  ítrekar	  mikilvægi	  þess	  að	  kennarar	  séu	  meðvitaðir	  og	  upplýstir	  um	  framkomu	  sína	  

og	   kennsluaðferðirnar	   sem	   þeir	   beita.	   Þeir	   verða	   að	   hafa	   góðan	   skilning	   og	   þekkingu	   á	  

áhrifum	  einhverfu	  til	  að	  kennsla	  þeirra	  verði	  sem	  árangursríkust	  (Hendricks,	  2011).	  Jarþrúður	  

Þórhallsdóttir	  og	   Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir	   (2010)	   gera	   þessari	   skynúrvinnslu	   einhverfra	  

barna	   einnig	   góð	   skil	   í	   rannsókn	   sinni.	   Þar	   fjalla	   þær	   um	   hvernig	   óvenjuleg	   skynúrvinnsla	  
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einhverfra	  barna	  getur	  haft	  áhrif	  á	  félagsleg	  samskipti	  þeirra	  og	  möguleika	  til	  þess	  að	  læra	  í	  

umhverfinu.	  Margs	  konar	  áreiti	   í	  umhverfi	  þeirra	  olli	  þeim	  óþægindum	  sem	  varð	  til	  þess	  að	  

þau	  þurftu	  stundum	  að	  flýja	  aðstæður	  eða	  einangra	  sig.	  Þátttakendur	  í	  rannsókninni	  töluðu	  

um	  að	  þeim	  fyndist	  mikilvægt	  að	  sérstakri	  úrvinnslu	  þeirra	  væri	  gefinn	  gaumur	  þar	  sem	  það	  

auðveldaði	  þeim	  sjálfsskilning	  og	  hjálpaði	  öðrum	  að	  skilja	  einhverfu	  þeirra	  betur.	  Því	  er	  það	  

stundum	  þannig	  að	  almennar	  kennsluaðferðir	  henti	  þeim	  ekki.	  

Ein	   leið	   til	   að	   auka	   líkur	   á	   að	   einhverf	   börn	   læri	   og	   þroskist	   sem	   best	   er	   að	   umhverfi	  

þeirra,	  til	  að	  mynda	  í	  leikskólanum,	  bjóði	  upp	  á	  fjölbreytt	  	  námstækifæri	  og	  góða	  möguleika	  

til	  að	  auka	  þroska	  og	  efla	  færni	  á	  sem	  bestan	  hátt.	  Umhverfi	  sem	  er	  fábreytt,	  einangrandi	  og	  

án	  möguleika	  á	  fjölbreyttri	  virkni	  fækkar	  tækifærum	  til	  að	  þjálfa	  og	  kenna	  og	  dregur	  úr	  líkum	  

á	  árangri	  (Dunst	  o.fl.,	  2001).	  	  

Snemmtæk	  íhlutun	  þarf	  að	  vera	  markviss	  og	  heildræn	  aðferð	  sem	  hefur	  verið	  sannreynd	  

sem	  árangursrík	   leið	   fyrir	  einhverf	  börn.	  Þetta	   reynist	  oft	  vera	  mikil	  og	   tímafrek	  vinna	  sem	  

krefst	  mikils	  undirbúnings,	  þekkingar	  og	  skilnings	  á	  verkefninu	  (Marks	  o.fl.,	  2003).	  Til	  þess	  að	  

börn	  fái	  sem	  bestu	  þjónustu	  er	  mikilvægt	  að	  þjálfaðir	  og/eða	  menntaðir	  einstaklingar	  sinni	  

íhlutuninni	  (Hendricks,	  2011).	  	  

GRR	  býður	  upp	  á	  fjölbreytta	  fræðslu	  og	  námskeið	  um	  þjálfunar-‐	  og	  meðferðarleiðir	  fyrir	  

einhverf	  börn	  og	  fjölskyldur	  þeirra.	  Fræðslan	  er	   	  opin	  öllum	  en	  einkum	  ætluð	  foreldrum	  og	  

þeim	   sem	   vinna	   með	   börnum	   með	   einhverfu.	   Flest	   námskeiðin	   fara	   fram	   á	  

höfuðborgarsvæðinu	   og	   geta	   verið	   tengd	   fjarskiptabúnaði.	   Sérfræðingar	   GRR	   sinna	   einnig	  

fræðslu	  á	  vinnustöðum	  á	  landsbyggðinni	  sé	  þess	  óskað	  (Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  ríkisins,	  

e.d.-‐e).	  	  

Ástríða	   og	   drifkraftur	   hafa	   verið	   lykilþættir	   í	   góðum	   árangri	   í	   vinnu	   með	   einhverfum	  

börnum	   og	   rannsóknum	   á	   einkennum	   og	   orsökum	   einhverfu.	   Mörgum	   spurningum	   um	  

einhverfu	  og	  aðferðir	  til	  að	  aðstoða	  einhverf	  börn	  hefur	  verið	  svarað	  af	  foreldrum	  þeirra	  eða	  

einstaklingum	  með	  brennandi	  áhuga	  fyrir	  einhverfu.	  Frumkvöðlar	  í	  rannsóknum	  á	  einhverfu	  

voru	   í	   fæstum	   tilfellum	   einstaklingar	   sem	   höfðu	   persónuleg	   tengsl	   við	   einhverf	   börn.	   Þeir	  

höfðu	  hins	  vegar	  brennandi	  áhuga	  á	  þessum	  einstöku	  börnum	  og	  vildu	  komast	  að	  því	  hvað	  

það	  var	  sem	  einkenndi	  þau	  og	  hvað	  væri	  hægt	  að	  gera	  til	  þess	  að	  aðstoða	  þau	  og	  fjölskyldur	  

þeirra.	  Margar	  kenningar	  um	  orsakir	  og	  eðli	  einhverfu	  urðu	  til,	  sumar	  reistar	  á	  vísindalegum	  

rökum	  en	  aðrar	  byggðar	  fremur	  á	  persónulegri	  sannfæringu	  rannsakenda	  þrátt	  fyrir	  skort	  á	  

vísindalegum	  sönnunum.	  Þótt	  kenningar	  þessara	  fræðimanna	  hafi	  ekki	  verið	  á	  rökum	  reistar	  
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urðu	  þær	  engu	  að	  síður	  mikilvægur	  þáttur	  í	  framgangi	  skilnings	  og	  þekkingar	  á	  einhverfu	  og	  

kveiktu	  áhuga	  fleiri	  sérfræðinga	  á	  viðfangsefninu.	  Á	  seinni	  hluta	  tuttugustu	  aldar	  var	  það	  ekki	  

síst	  drifkraftur	  og	  ákafi	  foreldra	  fyrir	  bættri	  þjónustu	  fyrir	  börnin	  sín	  sem	  leiddi	  til	  þess	  að	  þau	  

fengu	   meiri	   og	   betri	   kennslu	   og	   þjálfun.	   Áhugi	   og	   drifkraftur	   eru	   einkennandi	   eiginleikar	  

þeirra	  sem	  ná	  góðum	  árangri	  í	  að	  vinnu	  með	  einhverfum	  börnum	  enn	  í	  dag.	  Góður	  árangur	  

næst	  í	  flestum	  tilfellum	  þegar	  blandast	  saman	  heildstæðar	  og	  markvissar	  aðferðir	  auk	  góðrar	  

þekkingu	  á	  barninu	  og	  einhverfu	  (Silverman,	  2012).	  	  

Einstaklingar,	  sem	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum,	  telja	  ánægjuna	  af	  því	  að	  sjá	  framfarir	  

hjá	  barninu	  og	  gleðina	  sem	  börnin	  veita	  þeim	  slái	  út	  alla	  erfiðleika	   í	  vinnunni.	  Það	  að	  finna	  

fyrir	  ást	  og	  umhyggju	  getur	  styrkt	  einstakling	  í	  vinnu	  sinni	  og	  vakið	  upp	  tilfinningar	  og	  vilja	  til	  

þess	  að	  gera	  sitt	  besta	  í	  að	  aðstoða	  börnin	  og	  fjölskyldur	  þeirra	  (Silverman,	  2012).	  	  

2.3.1 Hegðunarvandi	  og	  álag	  í	  vinnu	  

Einhverf	   börn	   eiga	   það	   til	   að	   sýna	   erfiða	   hegðun	   sem	   getur	   haft	   neikvæð	   og	   jafnvel	  

skaðleg	   áhrif	   á	   daglegt	   líf	   þeirra.	   Dæmi	   um	   það	   getur	   verið	   sjálfskaðandi	   hegðun,	  

sjálfsörvandi	  hegðun,	   síendurtekin	  og	   stöðluð	  hreyfing,	   reiðiköst	  og	  árásahneigð	   (Richman,	  

2001).	  	  

Í	   rannsókn	   Lord	   og	  McGee	   (2001)	   kemur	   fram	   að	   foreldrar	   barna	  með	   fötlun	   búi	   við	  

meiri	   álag	   en	   foreldrar	   ófatlaðra	   barna.	   Einnig	   að	  mæður	   barna	  með	   einhverfu	   eru	   undir	  

meira	  álagi	  en	  mæður	  barna	  með	  aðrar	  þroskaraskanir.	  Lord	  og	  McGee	  benda	  auk	  þess	  á	  að	  

með	  því	  að	  kenna	  foreldum	  aðferðir	  til	  að	  draga	  úr	  hegðunarvanda	  barna	  sinna	  geti	  það	  bætt	  

samskipti	  milli	  foreldra	  og	  barna.	  Það	  eykur	  áhuga	  foreldra	  á	  samskiptunum,	  þeir	  finna	  fyrir	  

minni	  streitu	  og	  tileinka	  sér	  jákvæðari	  samskiptamunstur.	  	  

Árangursríkar	  aðferðir	  sem	  foreldrar	  læra	  að	  beita	  við	  að	  kenna	  börnum	  sínum	  jákvæða	  

hegðun	   getur	   minnkað	   álag	   á	   fjölskylduna.	   Þegar	   erfið	   hegðun	   barnsins	   verður	   minni	   og	  

færni	  þess	  eykst	  verða	  möguleikar	  fjölskyldunnar	  til	  frístundaiðkunar	  og	  samvista	  meiri	  (Lord	  

og	  McGee,	  2001).	  	  

Þetta	  getur	  einnig	  átt	  við	  starfsmenn	  sem	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum.	  Viðvera	  þeirra	  

með	  börnunum	  er	  oft	   löng	  og	  því	  má	   leiða	  að	  því	   líkum	  að	  þeir	  upplifi	  álag.	  Markvissar	  og	  

góðar	  aðferðir	   til	   að	  draga	  úr	  erfiðri	  hegðun	  og	  auka	   færni	  barnanna	  minnka	   líkur	  þess	  að	  

starfsmenn	  finni	  fyrir	  álagi.	  	  
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Rannókn	  Hensel,	  Lunsky	  og	  Dewa	  (2012)	  sýndi	  fram	  á	  að	  starfsmenn	  sem	  eiga	  á	  hættu	  

að	  verða	  fyrir	  ofbeldi	  eða	  þurfa	  að	  kljást	  við	  alvarleg	  hegðunarvandamál	  í	  vinnu	  sinni	  upplifa	  

frekar	  andlega	  vanlíðan,	  streitu	  og	  kulnun	  í	  starfi.	  

Börn	  sem	  sýna	  erfiða	  og	  ögrandi	  hegðun	  eru	  í	  aukinni	  hættu	  fyrir	  að	  vera	  beitt	  ofbeldi	  af	  

hálfu	   umönnunaraðila.	   Streita	   og	   álag	   geta	   orsakað	   minni	   þolinmæði	   fyrir	   	   mistökum	   og	  

hamlað	  lausnmiðuðum	  aðgerðum	  við	  hegðunarröskunum	  (Miller-‐Perrin	  og	  Perrin,	  2007).	  	  

Skólaumhverfi	   þar	   sem	   nemendum	   líður	   vel	   eykur	   líkur	   á	   að	   kennurum	   og	   öðru	  

starfsfólki	   líði	   vel	   í	   starfi	   sínu.	   Jákvæð	   endurgjöf	   og	   staðfesting	   á	   góðum	   starfsháttum	   er	  

einnig	  mikilvægur	  hluti	  árangursríks	  starfsumhverfis.	  Erfið	  og	  ögrandi	  hegðun	  nemenda	  getur	  

haft	   í	   för	  með	  sér	  að	  honum	  er	  kennt	  utan	  almenns	  kennslurýmis.	   Í	  þeim	  tilfellum	  þarf	  að	  

tryggja	  að	  staðsetning	  kennslurýmis	  sé	  ekki	  einangruð	  frá	  almennu	  starfsumhverfi.	  Þeir	  sem	  

vinna	   með	   þessum	   nemendum	   verða	   að	   vera	   í	   góðum	   og	   virkum	   samskiptum	   við	  

samstarfsfélaga	   sína	   og	   	   upplifa	   sig	   sem	   hluta	   af	   almennu	   skólastarfi	   (George	   og	   George,	  

1995).	  	  

2.3.2 Stuðningur	  yfirmanna	  

Rannsóknir	   hafa	   sýnt	   fram	   á	   að	   til	   að	   tryggja	   árangur	   snemmtækrar	   íhlutunar	   er	  

mikilvægt	  að	  þeir	  sem	  framkvæma	  meðferðina	  séu	  sáttir	  og	   líði	  vel	  með	  þær	  aðferðir	  sem	  

þeim	  er	  ætlað	  að	  nota.	  Stuðningur	  yfirmanna,	  sérfræðinga,	  foreldra	  og	  annarra	  sem	  tengjast	  

barninu	   skiptir	  miklu	  máli.	  Með	   góðum	   stuðningi	   er	   andleg	   líðan	   starfsmanna	   betri,	   þeim	  

gengur	  betur	  að	  aðstoða	  barnið	  og	  að	  fara	  eftir	  þeim	  gagnreyndu	  aðferðum	  sem	  lagt	  var	  upp	  

með.	  Það	  elur	  af	  sér	  betri	  árangur	  hjá	  barninu	  (Gibson,	  Grey	  og	  Hastings,	  2009).	  

Að	  sama	  skapi	  er	  mikilvægt	  að	  yfirmenn	  séu	  meðvitaðir	  um	  aðstæður,	  verkefni	  og	  þarfir	  

starfsmanna	   sinna	   og	   geti	   veitt	   leiðbeiningar	   og	   viðtöl	   þegar	   við	   á.	   Starfsmenn	   sem	   geta	  

leitað	   ráða	  og	   fengið	   leiðbeiningar	  hjá	  yfirmönnum	  sínum	  gengur	  betur	  að	  ná	  markmiðum	  

sínum	  í	  kennslu	  og	  þjálfun	  (Boyer	  og	  Lee,	  2001).	  	  

Því	  er	  nauðsynlegt	  fyrir	  stjórnendur	   leikskóla	  eða	  verkefna	  tengdum	  þjálfun	  og	  kennslu	  

einhverfra	  að	  vera	  vel	  upplýstir	  um	  einkenni	  einhverfra	  barna,	  þá	  þjónustu	  sem	  í	  boði	  er	  og	  

þær	   aðferðir	   sem	  verið	   er	   að	   vinna	  með.	   Þannig	   geta	  þeir	   veitt	   starfsmönnum	   sínum	   sem	  

besta	  aðstoð	  og	  hvatningu	  í	  starfi	  (Boyer	  og	  Lee,	  2001;	  Silverman,	  2012).	  
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2.4 Kenningar	  

Félagsráðgjafar	  vinna	  meðal	  annars	  með	  einhverfum	  börnum	  og	  fjölskyldum	  þeirra	  á	  BUGL	  

og	   í	   Félagsþjónustu	   sveitarfélaga	   og	   GRR.	   Félagsráðgjafar	   starfa	   ekki	   við	   beina	   kennslu	   og	  

þjálfun	  einhverfra	  barna	  en	  sinna	  hinsvegar,	  margvíslegum	  verkefnum	  tengdum	  kennslunni	  

og	   þjálfuninni.	   Eitt	   hlutverka	   félagsráðgjafa	   er	   meðal	   annars	   að	   vinna	   að	   rannsóknum	   og	  

fræðslu	  um	  gagnlegar	   íhlutunarleiðir	  og	   reynslu	  af	  þjónustu.	  Þeir	   sinna	  auk	  þess	   ráðgjöf	   til	  

foreldra	  og	  annars	   fagfólks	   sem	  vinnur	  við	  kennslu	  og	  Þjálfun.	  Félagsráðgjafar	  eru	  ekki	   síst	  

málsvarar,	   og	   halda	   utan	   um	   málefni	   fjölskyldna	   í	   samskiptum	   þeirra	   við	   félagasamtök,	  

stofnanir,	   sérfræðinga	   og	   aðra	   þjónustuaðila	   (Katrín	   Davíðsdóttir,	   2004;	   Guðrún	  

Þorsteinsdóttir	  o.fl.,	  2006).	  Þekking	   félagsráðgjafa	  byggir	  að	  stórum	  hluta	  á	  kenningum	  um	  

heildarsýn,	   kerfishugsun	   og	   sannreyndum	   athugunum	   (Thompson,	   2009).	   Áhersla	   er	   á	  

einstaklinginn	   í	  aðstæðum	  sínum	  í	   tíma	  og	  rúmi	  þar	  sem	  arfur	  kynslóðanna,	  samfélagslegir	  

áhrifaþættir	   og	   menningartengd	   gildi	   samfélagsins	   hafa	   áhrif	   á	   þroskaferli	   og	   ákvarðanir	  

einstaklingsins	   í	   gegnum	   þau	   kerfi	   sem	   tengjast	   honum	   með	   beinum	   og	   óbeinum	   hætti	  

(Sigrún	  Júlíusdóttir,	  2006).	  Notkun	  kenninga	  í	  starfi	  tryggir	  betur	  fagleg	  vinnubrögð	  og	  gerir	  

rannsóknarvinnu	  opnari	  fyrir	  gagnrýni	  og	  endurnýjun	  þekkingar	  (Thompson,	  2010).	  

2.4.1 Vistfræðikenning	  Urie	  Bronfenbrenner	  

Vistfræðikenning	   Urie	   Bronfenbrenners	   gengur	   út	   frá	   því	   að	   hegðun	   fólks	   sé	   í	   stórum	  

dráttum	   stjórnað	   af	   mismunandi	   kerfum	   sem	   verka	   ólíkt	   á	   þau	   (Henggeler	   og	   Schaeffer,	  

2010).	  Um	  er	  að	  ræða	  fimm	  samverkandi	  kerfi	  sem	  hvert	  um	  sig	  byggir	  á	  flóknu	  lífi	  sérhvers	  

einstaklings	  og	  því	  að	  umhverfið	  og	  einstaklingurinn	  móti	  hvort	  annað	  en	  að	  sama	  skapi	  þurfi	  

ákveðið	  jafnvægi	  að	  ríkja	  þar	  á	  milli	  (Swick	  og	  Williams,	  2006).	  Kerfin	  eru	  þessi:	  

1. Nærkerfi	   (e.	  Microsystem):	  Þetta	  kerfi	  vísar	   til	   fjölskyldu	  barnsins	  og	  þeirra	  sem	  eru	  

mjög	   nánir	   því.	   Þessir	   einstaklingar	   geta	   haft	   mikil	   áhrif	   á	   barnið	   og	   hvers	   konar	  

einstaklingur	  barnið	   kemur	   til	  með	  að	   verða.	  Nærkerfið	   sameinar	   sálfræði-‐,	   líffræði-‐	  

og	  félagslegu	  þættina	  í	  lífi	  barnsins.	  	  

2. Millikerfi	   (e.	  Mesosystem):	  Vísar	  til	   lítilla	  hópa	  sem	  hafa	  áhrif	  á	  einstaklinginn,	  til	  að	  

mynda	   stórfjölskylduna,	   vinnufélaga,	   vini	   og	   aðra	   hópa	   sem	   einstaklingur	   tengist.	  

Millikerfið	  tengir	  tvö	  eða	  fleiri	  kerfi	  saman.	  Það	  færir	  okkur	  úr	  innsta	  hring	  fjölskyldu	  til	  

samskipta	   við	   vini,	   vinnufélaga,	   kunningja	   og	   einstaklinga	   innan	   skólaumhverfis	   sem	  
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geta	   verið	   áhrifavaldar	   í	   líf	   barna.	   Kerfinu	   má	   lýsa	   sem	   samfélagi	   fólks	   sem	   vinnur	  

saman	  að	  velferð	  einstaklingsins.	  

3. Stofnanakerfi	  (e.	  Exosystem):	  Er	  fremur	  huglægt	  kerfi	  sem	  felur	  í	  sér	  ýmislegt	  sem	  við	  

hugsum	  um	  eða	  er	  í	   lífi	  okkar	  en	  við	  tökum	  ekki	  meðvitað	  eftir	  að	  hafi	  áhrif	  á	  okkur.	  

Sem	  dæmi	  má	  nefna	  þegar	  hugur	  foreldra	  er	  í	  raun	  hjá	  barni	  þeirra	  í	  skólanum	  en	  ekki	  

á	   verkefninu	   sem	   þeir	   eiga	  að	   vera	   að	   sinna	   í	   vinnunni.	   Börn	  upplifa	   eða	   finna	   fyrir	  

þeirri	   streitu	   sem	   foreldrar	   þeirra	   verða	   fyrir	   í	   vinnu	   sinni	   þó	   svo	   börnin	   hafi	   aldrei	  

farið	  í	  vinnu	  foreldranna.	  Stofnanakerfið	  getur	  bæði	  hvatt	  okkur	  áfram	  og	  haldið	  aftur	  

af	   okkur.	   Dæmi	   um	   slíkt	   getur	   verið	   þegar	   foreldri	   veit	   að	   barn	   þess	   er	   í	   góðum	  

höndum	  á	   daginn	   á	  meðan	   það	   sjálft	   sinnir	   starfi	   sínu.	  Kerfi	   af	   þessu	   tagi	   geta	  haft	  

letjandi	  áhrif,	   sem	  áður	   sagði.	  Hugsun	  sem	  veldur	   streitu	  getur	  haft	  neikvæð	  áhrif	  á	  

fjölskyldulífið	  ef	  ekki	  gefst	  tóm	  til	  að	  takast	  	  á	  við	  hana.	  

4. Lýðkerfi	   (e.	  Macrosystem):	   Kerfið	   vísar	   til	   hópa	   og	   kerfa	   sem	   eru	   ekki	  mjög	   nálæg	  

einstaklingnum	   en	   eru	   engu	   að	   síður	   áhrifamikill.	   Hér	   ber	   að	   nefna	   lög	   og	   reglur,	  

samfélagið	   og	   þær	   venjur	   sem	   hafa	   skapast	   eða	   trú	   sem	   við	   lifum	   eftir.	   Þetta	   kerfi	  

hefur	   áhrif	   á	   hvað	   við	   gerum,	   hvernig	   og	   af	   hverju.	   Við	   lifum	   eftir	   venjum	   sem	  

viðgangast	   í	   samfélaginu.	   Þessar	   reglur,	   trú,	  þjónusta	  og	   stuðningur	  hjálpa	   til	   við	   að	  

halda	  óslitnum	  hinum	  ýmsu	  þráðum	  lífsins.	  

5. Krónókerfi	   (e.	  Chronosystem):	   Í	  þessu	  kerfi	  er	   fjallað	  um	  hvernig	  sögulegt	  samhengi	  

lífsins	  hefur	  meiri	  áhrif	  á	  samband	  einstaklinga	  en	  þeir	  gera	  sér	  grein	  fyrir.	  Sagan	  hefur	  

kennt	  okkur	  að	  búast	  megi	   við	  ákveðnum	  viðbrögðum	   fólks	   við	  ákveðnar	  aðstæður.	  

Hér	   er	   átt	   við	   hvernig	   rannsóknir	   og	   kenningar	   hafa	   sýnt	   fram	   á	   hvernig	   fólk	   hefur	  

brugðist	  við	  í	  ákveðnum	  aðstæðum	  (Farley,	  Smith	  og	  Boyle,	  2006;	  Swick	  og	  Williams,	  

2006).	  

Með	   vistfræðilegum	   kenningum	   sínum	   leggur	   Bronfenbrenner	   upp	   með	   að	   sýna	   fram	   á	  

orsakasamhengi	  mannlegrar	  þróunar.	  Áhrif	  umhverfis	  á	  þroska	  barna	  eru	  mikil	   í	  daglegu	  lífi	  

þeirra.	  Umhverfið	  þarf	  að	  vera	  frjótt	  og	  hvetjandi	  þar	  sem	  væntumþykja,	  kennsla	  og	  tækifæri	  

til	   náms	   eru	   hámörkuð,	   og	   einangrun,	   takmörkun	   náms	   og	   kaldlyndi	   er	   lágmarkað.	  

Einangrandi	  aðstæður	  geta	  haft	   veruleg	  neikvæð	  áhrif	   á	  nám	  og	  þroska	  barna	   (Dunst	  o.fl.,	  

2001;	  Bronfenbrenner,	  1979).	  	  
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Mismunandi	   áhrif	   vistkerfanna	   á	   þroska	   og	   nám	   barna	   birtast	   í	   hinum	   ýmsu	   þáttum	  

daglegs	   lífs,	   bæði	   heima	   með	   fjölskyldunni	   og	   við	   nám	   og	   leik	   í	   skólanum.	   Þannig	   getur	  

venjulegur	  mataratími	  fjölskyldunnar	  orðið	  grundvöllur	  fyrir	  foreldra	  og	  börn	  til	  samskipta,	  til	  

að	   miðla	   upplýsingum	   um	   atburði	   dagsins	   og	   kynnast	   betur.	   Göngutúr	   um	   nágrennið	   er	  

tækifæri	  til	  að	  kenna	  börnum	  á	  umhverfið	  og	  þá	  siði	  og	  venjur	  sem	  viðgangast	  í	  samfélaginu	  

þeirra	  (Bronfenbrenner,	  1979;	  Bruder,	  2010).	  

Mikið	  vinnuálag	  og	  streita	  foreldra	  og/eða	  kennara	  geta	  haft	  áhrif	  á	  vilja	  og	  getu	  barna	  til	  

að	   leysa	  þau	  verkefni	   sem	  þeim	  er	  ætlað	  hverju	  sinni.	  Með	  aukinni	  meðvitund	  um	  hvernig	  

hlutir	  í	  lífi	  barns	  og	  fjölskyldu	  geta	  haft	  áhrif	  á	  líf	  þess	  er	  frekar	  hægt	  að	  nálgast	  vandmálin	  og	  

vinna	  betur	  með	  börnunum	  að	  settum	  markmiðum	  (Bronfenbrenner,	  1979;	  Bruder,	  2010).	  

Félagsráðgjafar	   vinna	   mikið	   með	   heildarsýn	   að	   leiðarljósi.	   Kenning	   Bronfenbrenner	  

leggur	  upp	  úr	  því	  að	  skoða	  allt	  umhverfi	  barna	  og	  að	  átta	  sig	  á	  því	  hvaða	  þættir	  það	  eru	  í	  lífi	  

þeirra	   sem	   geta	   aukið	   eða	   dregið	   úr	   þroskatengdum	   áföngum	   þeirra.	   Þetta	   sjónarhorn	  

kenningarinnar	  gerir	  það	  að	  verkum	  að	  hún	  var	  talin	  henta	  verkefninu.	  	  

2.4.2 Teymisvinna	  	  

Teymisvinna	   felur	   í	   sér	   hóp	   af	   fólki	   með	   ólíka	   þekkingu	   sem	   vinnur	   saman	   að	   skilgreindu	  

viðfangsefni	   eftir	   ákveðnum	   markmiðum	   og	   tilgangi.	   Ýmis	   konar	   skilgreiningar	   eru	   til	   á	  

teymisvinnu	  en	  hér	  verður	  aðallega	  fjallað	  um	  þverfaglega	  teymisvinnu	  sem	  er	  algeng	  aðferð	  

í	  aðstoð	  og	  þjónustu	  við	   fötluð	  börn	  og	   fjölskyldur	  þeirra.	   Í	  þverfaglegri	   teymisvinnu	  starfa	  

sérfræðingar	   teymis	  náið	   saman	  og	  mynda	   tengingar	   við	   ákveðið	  barn	  og	   fjölskyldur	  þess.	  

Þverfagleg	  teymisvinna	  krefst	  samvinnu	  þar	  sem	  þekking	  og	  reynsla	  hvers	  sérfræðings	  hefur	  

jafnt	  vægi.	  Slík	  vinna	  felur	  í	  sér	  markvissa	  og	  góða	  upplýsingamiðlun	  og	  vilja	  til	  að	  tileinka	  sér	  

skoðanir	  og	  hugmyndir	  annarra	  í	  teyminu.	  Þar	  leiðbeina	  og	  kenna	  sérfræðingar	  hver	  öðrum	  

og	   læra	   að	   vinna,	   oft	   og	   tíðum	  þvert	   á	   eigin	  mörk,	  með	  það	  að	  markmiði	   að	   samhæfa	  og	  

samþætta	   þá	   þjónustu	   sem	   ætluð	   er	   til	   aðstoðar	   barninu	   og	   fjölskyldu	   þess.	   Gott	  

andrúmsloft	  og	  góð	  samvinna	  eru	  veigamiklir	  þættir	  í	  árangursríkri	  vinnu	  teymis.	  Forsendur	  

þess	  eru	  að	  hver	   sérfræðingur	   treysti	   þeim	  upplýsingum	  sem	  aðrir	   koma	  með	  að	  borðinu,	  

þeir	  séu	  trúir	  þeim	  hugmyndafræðilega	  bakgrunni	  sem	  sérfræðigreinin	  er	  sprottin	  úr	  og	  hafi	  

sterka	  og	  góða	  eigin	  fagímynd.	  Í	  þverfaglegri	  teymisvinnu,	  til	  dæmis	  um	  þjónustu	  einhverfra	  

barna	   er	   upplýsingum,	   greiningu	   og	   mati	   margra	   sérfræðinga	   markvisst	   safnað	   saman	   og	  

sameiginleg	  niðurstaða	   fengin.	  Henni	  er	   síðan	  miðlað	   til	   foreldra	  á	   sérstökum	  teymisfundi.	  
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Foreldrum	   gefst	   þar	   tækifæri	   til	   að	   fá	   upplýsingar	   og	   álit	   margra	   sérfæðinga	   auk	   þess	   að	  

miðla	   eigin	   mikilvægu	   þekkingu	   og	   skoðunum	   á	   einum	   fundi.	   Á	   þann	   hátt	   er	   hægt	   að	  

skilgreina	   markmið	   og	   ákveða	   þjálfunar-‐	   og	   kennsluaðferðir	   sem	   nota	   á	   með	   barninu.	  	  

Foreldrar	  þurfa	  ekki	  að	  fara	  á	  ótal	  staði	  til	  afla	  upplýsinga.	  Minna	  verður	  um	  endurtekningar	  

til	  foreldra	  vegna	  skörunar	  milli	  starfsstétta.	  Afköst	  og	  gæði	  þjónustunnar	  aukast	  og	  þar	  með	  

líkurnar	  á	  að	  íhlutunin	  verði	  árangursrík	  (Guðrún	  Þorsteinsdóttir	  o.fl.,	  2006;	  Payne,	  2000).	  	  

Með	   því	   að	   hafa	   þverfaglegt	   teymi	   í	   kringum	   kennslu	   og	   þjálfun	   leikskólabarna	   með	  

einhverfu	   er	   hægt	   að	   samþætta	   væntingar	   foreldra,	   starfsmanna	   og	   ráðgjafa	   um	   hvaða	  

markmið	  eigi	  að	  vinna	  að	  hverju	  sinni.	  Teymisvinna	  gerir	  foreldrum	  einnig	  kleift	  að	  vera	  ávallt	  

vel	   upplýstir	   um	  markmið	   vinnunnar,	   hvaða	  markmiðum	   hafi	   verið	   náð,	   og	   hvað	   foreldar	  

þurfi	   	  að	  yfirfæra	   í	  aðstæður	  utan	   leikskóla.	  Þverfagleg	   teymisvinna	  með	  foreldrum	  stuðlar	  

að	  góðu	  samstarfi	  og	  dregur	  úr	  líkum	  á	  að	  foreldrar	  hafi	  áhyggjur	  af	  framförum	  barna	  sinna	  

(Bruder,	  2010;	  Payne,	  2000).	  

2.4.2.1 Teymisstjóri	  (e.	  Case	  management)	  

Foreldrar	  barna	  með	  einhverfu	  þurfa	  oftar	  en	  ekki	  að	  vera	  í	  samstarfi	  við	  marga	  einstaklinga	  

og	  vera	   í	  mismunandi	   teymum	  sem	  vinna	  að	  ólíkum	  markmiðum	  fjölskyldunnar.	  Slík	   teymi	  

geta	  verið	  sérfræðingar	  sem	  vinna	  hjá	  ákveðnum	  stofnunum,	   félagasamtökum	  og	  þjónustu	  

sem	  vinna	  saman	  að	  ákveðnum	  markmiðum	  er	  varða	   fjölskylduna.	  Teymi	  geta	  einnig	  verið	  

lítil	  og	  nær	  barninu	  og	  snúa	  frekar	  að	  beinni	  kennslu	  og	  þjálfun	  þess.	  Vegna	  þessa	  margþættu	  

þarfa	  og	  fjölbreyttu	  þjónustu	  sem	  fjölskyldur	  einhverfra	  barna	  þurfa	  á	  að	  halda	  mælast	  sumir	  

fræðimenn	   til	   þess	   að	   fjölskyldan	   fái	   einn	   ákveðinn	   teymisstjóra	   (e.	   Case	  manager)	   til	   að	  

halda	  utan	  um	  málefni	  fjölskyldunnar.	  Teymisstjóri	  er	  meðal	  annars	  málsvari	  fjölskyldunnar	  á	  

þverfaglegum	   teymisfundum.	   Teymisstjóri	   sér	   einnig	   um	   að	   tengja	   fjölskylduna	   við	   alla	  

fagaðila,	   stofnanir	   og	   þjónustu	   sem	   koma	   að	   lífi	   fjölskyldunnar	   og	   greina	   þeim	   frá	  

upplýsingum	  og	  niðurstöðum	  sem	  varða	  hana.	  Teymisstjóri	  þarf	  að	  hafa	  góða	  heildarsýn	  á	  

þarfir	  barnsins	  og	  fjölskyldunnar,	  góða	  kunnáttu	  í	  samskiptum	  við	  einstaklinga,	  vitneskju	  um	  

lög	  og	  reglur	  tengdar	  fötlunum	  barna	  og	  þekkingu	  á	  helstu	  úrræðum	  sem	  í	  boði	  eru	  (Johnson	  

og	  Rubin,	  1983;	  Katrín	  Davíðsdóttir,	  2004;	  Payne,	  2000).	  
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3 Aðferð	  og	  framkvæmd	  
Markmið	  þessarar	  rannsóknar	  er	  að	  kanna	  viðhorf,	  reynslu	  og	  upplifun	  starfsfólks	  sem	  sinnir	  

kennslu	  og	  þjálfun	  einhverfra	  barna	  á	  landsbyggðinni	  á	  starfi	  sínu.	  Að	  auki	  er	  kannað	  hvernig	  

ráðgjafar	   GRR	   vinna	   með	   starfsfólki	   leikskóla	   á	   landsbyggðinni.	   Eigindlegar	  

rannsóknaraðferðir	  voru	  notaðar	  í	  þessari	  rannsókn.	  	  

Í	  þessum	  hluta	  verður	  farið	  yfir	  rannsóknarspurningar	  og	  aðferðarfræði	  rannsóknarinnar.	  

Fjallað	   verður	   um	   hvernig	   þátttaakenda	   var	   aflað,	   gerð	   verður	   grein	   fyrir	   framkvæmd	  

rannsóknarinnar,	  ásamt	  því	  að	  fara	  yfir	  siðferðisleg	  álitamál	  sem	  tengjast	  rannsókninni.	  	  

3.1 Rannsóknarspurningar	  

Rannsóknarspurningarnar	  voru	  fjórar	  talsins:	  	  

• 	  Hvernig	  stuðning	  fá	  starfsmenn	  leikskóla	  á	  landsbyggðinni	  frá	  yfirmönnum	  og	  öðrum	  

starfsmönnum	  á	  starfsstað?	  	  

• Hvernig	  finnst	  þeim	  þjónusta	  Greiningarstöðvar	  og	  skólaskrifstofu	  vera?	  	  

• Hvernig	   finnst	   starfsfólki	   snemmtæk	   íhlutun	   nýtast	   einhverfum	   börnum	   á	  

landsbyggðinni?	  	  

• Hvernig	  er	  almenn	  líðan	  í	  starfi?	  

3.2 Rannsóknarsnið	  

Í	   rannsókninni	  er	  notast	  við	  eigindlega	   rannsóknaraðferð	  sem	  byggir	  á	  opnum	  viðtölum	  og	  

greiningu	  þeirra.	  	  

	   Markmið	  eigindlegra	  rannsókna	  er	  að	  skoða	  hvernig	  fólk	  hegðar	  sér	  í	  aðstæðum	  sem	  

flestum	  finnast	  vera	  eðlilegar.	  Ekki	  er	  verið	  að	  leita	  eftir	  tölfræðilegu	  yfirliti	  um	  hegðun	  fólks,	  

fremur	   að	   öðlast	   betri	   skilning	   út	   frá	   sjónarhorni	   viðmælenda	   rannsóknarinar	   (Taylor	   og	  

Bogdan,	   1998).	   Eigindlegar	   aðferðir	   eru	   notaðar	   við	   að	   skoða	   hvaða	   viðhorf,	   reynslu	   og	  

merkingu	   einstaklingar	   hafa	   á	   umhverfi	   sínu	   eða	   aðstæðum	   sem	  þeir	   eru	   í.	   Rannsakendur	  

sem	  nota	  eigindlegar	  aðferðir	  notast	  við	  aðleiðslu	  frekar	  en	  afleiðslu.	  Aðleiðsla	  felur	  í	  sér	  að	  

gögnum	  er	  fyrst	  safnað	  og	  svo	  er	  lögð	  fram	  kenning	  út	  frá	  þeim.	  Helsti	  veikleiki	  eigindlegra	  

rannsókna	  er	  að	  erfitt	  er	  að	  yfirfæra	  niðurstöðum	  þeirra	  á	  aðra	  hópa	  eða	  aðstæður	  vegna	  

lítils	  úrtaks	  (Esterberg,	  2002).	  
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Helstu	   verkfæri	   rannsakanda	   í	   eigindlegum	   rannsóknum	   eru	   hljóðupptökutæki,	  

kvikmyndavélar	   og	   ljósmyndir.	   Þar	   að	   auki	   er	   ritun	   upplýsinga	   úr	   viðtölum	   eða	   öðrum	  

eigindlegum	   rannsóknum	   gjarnan	   notuð.	   Gögn	   frá	   eigindlegum	   rannsóknum	   eru	   ekki	   á	  

tölfræðilegu	   formi	   heldur	   viðtöl	   og	   áhorf	   á	   hegðun	   fólks.	   Niðurstöður	   slíkra	   gagna	   eru	  

byggðar	  á	  túlkun	  rannsakandans.	  Fræðimönnum	  hefur	  engu	  að	  síður	  tekist	  að	  halda	  þessari	  

rannsóknaraðferð	  á	  vísindalegum	  grunni	  með	  ákveðnum	  reglum,	  gögnum	  og	  skilgreiningum	  

á	  vinnuaðferðinni.	  Ein	  þeirra	  leiða	  til	  að	  auka	  réttmæti	  og	  trúverðuleika	  eigindlegra	  gagna	  er	  

að	  að	  framkvæma	  margprófun,	  þar	  sem	  gagna	  er	  aflað	  frá	  fleiri	  en	  einum	  aðila	  til	  að	  tryggja	  

að	   gögn	   rannsóknarinnar	   eigi	   við	   fleiri	   heldur	   en	   bara	   viðmælendur	   rannsóknarinnar	  

(Sigurlína	  Davíðsdóttir,	  2003;	  Esterberg,	  2002).	  Það	  var	  gert	   í	  þessari	   rannsókn	  með	  því	  að	  

tala	  bæði	  við	  starfsfólk	  leikskólanna	  sem	  sjá	  um	  snemmtæka	  íhlutun	  og	  ráðgjafa	  GRR.	  	  

Gögn	  rannsóknarinnar	  eru	  greind	  niður	  í	  þemu	  og	  síðar	  eru	  niðurstöður	  rannsóknarinnar	  

tengdar	   við	   fræðilega	   þekkingu.	   Mikilvægt	   er	   að	   rannsakendur	   hafi	   góða	   hugmynd	   um	  

afstöðu	   sína	   til	   viðfangsefnisins	   áður	   en	   þeir	   hefja	   eigindlegar	   rannsóknir.	   Einnig	   er	  

nauðsynlegt	   að	   rannsakandi	   leggi	   eigið	  mat	   á	   viðfangsefninu	   til	   hliðar	  og	  mæti	  með	  opinn	  

hug	  og	  dæmi	  hvorki	  viðfangsefnið	  né	  viðmælandann	  fyrirfram	  (Esterberg,	  2002).	  	  

3.2.1 Opin	  viðtöl	  

Eigindleg	  rannsóknarviðtöl	  miða	  að	  því	  að	  skilja	  heiminn	  frá	  sjónarhorni	  viðmælandans	  

og	  afhjúpa	  merkingu	  tilvistar	  hans.	  Opin	  viðtöl	  eru	  að	  hluta	  til	  uppbyggð	  viðtöl	  framkvæmd	  

með	  aðstoð	  viðtalsramma	  sem	  inniheldur	  ákveðin	  þemu,	  atriði	  og	  spurningar	  sem	  koma	  inn	  

á	  efni	  rannsóknarinnar.	  Með	  því	  að	  nota	  þessa	  viðtalstækni	  er	  hægt	  að	  nálgast	  efnið	  á	  opnari	  

hátt	  meðal	  annars	  með	  því	  að	  spyrja	  viðmælanda	  nánar	  út	  í	  ákveðin	  málefni	  sem	  koma	  upp	  í	  

viðtalinu.	   Með	   því	   fæst	   oftast	   dýpri	   og	   frekari	   skilningur	   á	   upplifun	   og	   sjónarmiðum	  

viðmælandans	  en	  hugsanlega	  væri	  hægt	  að	  fá	  í	  lokuðu	  viðtali	  (Kvale	  og	  Brinkman,	  2009).	  Við	  

notkun	   opinna	   spurninga	   geta	   viðmælendur	   hinsvegar	   átt	   það	   til	   að	   draga	   ranga	  mynd	   af	  

sjálfum	  sér	  finnist	  þeim	  óþægilegt	  að	  ræða	  tiltekið	  málefni	  (Helga	  Jónsdóttir,	  2003).	  	  

Til	   að	   forðast	   algengar	   skoðanir	   og	   fordóma	   og	   fá	   sem	   gagnlegastar	   upplýsingar	   úr	  

viðtölunum	   verða	   rannsakendurnir	   að	   hafa	   góða	   þekkingu	   á	   viðfangsefninu,	   þekkja	  

aðferðarfræðina	   vel	   sem	  og	  þau	   vandamál	   sem	  gætu	   komið	  upp.	   Einnig	   er	  mikilvægt	   fyrir	  

rannsakendur	  að	  vera	  tillitsamir	  og	  varast	  hvers	  konar	  neikvæð	  áhrif	  á	  viðmælendur	  (Kvale	  

og	  Brinkman,	  2009).	  	  
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3.3 Framkvæmd	  og	  gagnasöfnun	  

Í	   rannsókninni	   voru	   tekin	   viðtöl	   við	   sex	   einstaklinga	   sem	   sjá	   um	   snemmtæka	   íhlutun	   fyrir	  

einhverf	  börn	  í	  nokkrum	  bæjarfélögum	  á	  landsbyggðinni.	  Auk	  þess	  var	  rætt	  við	  tvo	  ráðgjafa	  á	  

Greiningar-‐	   og	   ráðgjafarstöð	   ríkisins.	   Einnig	   voru	   skoðaðar	   greinar,	   rannsóknir	   og	   aðrar	  

heimildir	   sem	   tengjast	   viðfangsefni	   ritgerðarinnar.	   Haft	   var	   samband	   við	   Persónuvernd	   og	  

kannað	  hvort	  þörf	  væri	  á	  að	  fá	  leyfi	  fyrir	  rannsókninni.	  Samkvæmt	  svari	  Persónuverndar	  var	  

ekki	   þörf	   á	   að	   fá	   leyfi,	   hins	   vegar	   þurfti	   að	   tilkynna	   rannsóknina	   sem	   var	   gert	   samkvæmt	  

stöðluðu	  formi	  stofnunarinnar.	  Öllum	  viðmælendum	  rannsóknarinnar	  voru	  send	  kynningar-‐	  

og	  samþykkisbréf	  um	  rannsóknina	  og	  hvað	  fælist	   í	  því	  að	  taka	  þátt	   í	  henni	  (sjá	  fylgiskjal	  A).	  

Tekið	  var	   fram	  á	  kynningar-‐	  og	   samþykkisblaðinu	  að	   farið	  yrði	  með	  persónuupplýsingar	  og	  

kóðun	   þeirra	   samkvæmt	   Lögum	   um	   persónuvernd	   og	   persónuupplýsingar	   nr.	   77/2000.	  

Þátttakendum	  var	  tilkynnt	  í	  bréfi	  og	  munnlega	  að	  þeim	  væri	  frjálst	  að	  hætta	  við	  þátttöku	  á	  

hvaða	   tímapunkti	   sem	  væri	   á	  meðan	   rannsókn	   stæði	   yfir	   og	  þeim	  væri	   ekki	   skylt	   að	   svara	  

öllum	  spurningum	  rannsóknarinnar.	  Um	  var	  að	  ræða	  viðtöl	  við	  sérfræðinga	  sem	  tekin	  voru	  

upp	   með	   upptökutæki	   þar	   sem	   lögð	   var	   áhersla	   á	   að	   ekki	   væri	   hægt	   að	   rekja	   viðtöl	   til	  

tiltekinna	   einstaklinga.	   Ekki	   var	   um	   viðkvæmar	   persónuupplýsingar	   að	   ræða	   í	   þessum	  

viðtölum	  og	  því	  uppfyllir	  rannsóknin	  þær	  kröfur	  Persónuverndar	  sem	  ekki	  er	  þörf	  á	  að	  fá	  leyfi	  

fyrir	  en	  þarf	  að	  tilkynna	  samkvæmt	  reglum	  nr.	  712/2008	  um	  tilkynningaskylda	  og	  leyfisskylda	  

vinnslu	  persónuupplýsinga.	  	  

Gagnasöfnun	   fór	   fram	   í	   samráði	   við	   félagsráðgjafa	  á	  GRR	  á	   tímabilinu	  október	  2013	   til	  

nóvember	   2013.	   Rannsakandi	   tók	   viðtöl	   við	   einstaklinga	   víða	   á	   landsbyggðinni	   og	   þurfti	   í	  

nokkrum	   tilfellum	   að	   keyra	   langar	   vegalengdir	   til	   þess	   að	   taka	   viðtölin.	   Fengið	   var	   leyfi	  

félagráðgjafadeildar	   til	   þess	   að	   taka	   tvö	   viðtöl	   í	   gegnum	   Skype	   samskiptaforritið	   vegna	  

fjarlægðar	   rannsakanda	   frá	   viðmælendum,	   einkum	   þar	   sem	   ekki	   var	   um	   að	   ræða	   erfiða	  

persónulega	  reynslu	  í	  viðtölum	  rannsóknarinnar.	  Vann	  rannsakandi	  að	  afritun	  viðtalanna	  og	  

greiningu	  þeirra	  í	  nóvember	  2013.	  	  

3.4 Siðferðileg	  álitamál	  

Eins	   og	   áður	   hefur	   komið	   fram	   er	   rannsakandi	   móðir	   barns	   með	   einhverfu	   og	   hefur	   því	  

ákveðinna	   hagsmuna	   að	   gæta.	   Rannsakandi	   var	   meðvitaður	   um	   viðhorf	   sín	   í	  

rannsóknarvinnunni	  og	  að	  aðhyllast	  hlutleysi.	  	  
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Rannsakandi	   var	   einnig	   sem	   nemandi	   í	   félagsráðgjöf	   meðvitaður	   um	   siðareglur	  

félagsráðgjafa.	  Þar	  er	  greint	  frá	  því	  að	  vinna	  með	  persónuupplýsingar	  krefst	  þess	  að	  trúnaðar	  

sé	  gætt	  í	  hvívetna	  og	  að	  virðing	  sé	  höfð	  að	  leiðarljósi	  við	  einstaklinginn	  (Félagsráðgjafafélag	  

Íslands,	   e.d.).	   Allir	   þátttakendur	   voru	   upplýstir	   um	   réttindi	   sín	   er	   varðar	   rannsóknina	   og	  

einnig	  var	  lagt	  upp	  með	  að	  virða	  rétt	  þeirra	  til	  einkalífs	  og	  sjálfsákvörðunar.	  	  

Reynt	  var	  eftir	  fremsta	  megni	  að	  gæta	  þess	  að	  tilvitnanir	  viðmælenda	  þekktust	  ekki,	  þær	  

voru	  dulkóðaðar	  og	  að	  lokum	  eytt.	  Notast	  var	  við	  upplýst	  samþykki	  sem	  yfirlýsingu	  þess	  efnis	  

að	  þátttakendur	  væru	  samþykkir	  því	  að	  taka	  þátt	  í	  rannsókninni	  og	  hefðu	  skilning	  á	  hvað	  það	  

þýddi	   fyrir	   þá	   að	   taka	   þátt	   (sjá	   fylgiskjal	   A).	   Rannsakandi	   undirritaði	   þagnarheiti,	  

þátttakendum	  til	  verndar	  og	  þeim	  var	  tilkynnt	  um	  þagnarskyldu	  rannsakanda	  í	  byrjun	  hvers	  

viðtals.	  	  

Rannsakandi	  kaus	  að	   fara	  á	  vorráðstefnu	  Greiningar-‐	  og	   ráðgjafarstöðvar	   ríkisins	   (GRR)	  

16.	  og	  17.	  maí	  2013,	  það	  var	  gert	  til	  að	  afla	  meiri	  þekkingar	  á	  sviði	  rannsókna	  og	  hugmynda	  

um	  einhverfu,	  og	  til	  að	  fá	  sem	  gagnlegastar	  upplýsingar	  úr	  viðtölunum.	  

3.5 Úrtak	  og	  þátttakendur	  

Þátttakendur	   rannsóknarinnar	   voru	   valdir	   með	   markmiðsúrtaki	   þar	   sem	   Greiningar-‐	   og	  

ráðgjafarstöð	   ríkisins	   var	   hliðvörður.	  Markmiðsúrtak	   er	   beitt	   í	   sérstökum	   tilvikum	  þar	   sem	  

rannsakandi	  þarf	  að	  beita	  eigin	  dómgreind	  til	  að	  velja	  ákveðið	  úrtak	  sem	  hæfir	  rannsókninni	  

(Þórólfur	  Þórlindsson	  og	  Þorlákur	  Karlsson,	  2003).	  

Leitast	   var	   eftir	   að	   finna	  einstaklinga	   sem	   sinntu	   kennslu	  og	  þjálfun	  einhverfra	  barna	   í	  

leikskólum	  á	  landsbyggðinni.	  Einnig	  var	  leitast	  eftir	  því	  að	  fá	  sjónarhorn	  ráðgjafa	  á	  GRR.	  Alls	  

voru	   viðmælendur	   rannsóknarinnar	   átta,	   þar	   af	   sex	   starfsmenn	   leikskóla	  og	   tveir	   ráðgjafar	  

GRR.	   Þátttakendur	   rannsóknarinnar	   voru	   allir	   með	   háskólapróf	   eða	   að	   ljúka	   námi	   á	  

háskólastigi.	  Allir	  þátttakendur	  rannsóknarinnar	  voru	  konur	  og	  þeim	  gefin	   íslensk	  gervinöfn	  

sem	  öll	  enduðu	  á	  -‐rún.	  Þeir	  einstaklingar	  sem	  sinntu	  kennslu	  og	  þjálfun	  inn	  á	  leikskólum	  voru	  

allir	   með	   einhverfa	   drengi	   í	   sinni	   umsjá.	   Þátttakendur	   voru	   allir	   bústettir	   og	   starfandi	   í	  

sveitarfélögum	   á	   landsbyggðinni	   nema	   ráðgjafar	   GRR,	   þeir	   voru	   á	   höfuðborgarsvæðinu.	  

Viðtölin	  voru	  frá	  10-‐45	  mínútna	  löng.	  Afrituð	  gögn	  voru	  um	  96	  blaðsíður.	  

Ekki	  var	  erfitt	  að	  fá	  viðtöl	  fyrir	  rannsóknina.	  Áberandi	  var	  að	  viðmælendur	  voru	  þægilegir	  

í	   viðmóti	   og	   áhugasamir	   á	   meðan	   viðtölunum	   stóð.	   Enginn	   af	   þeim	   starfsmönnum	   sem	  
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viðmælandi	   hafði	   samband	   við	   og	   uppfyllti	   fyrirframgefnar	   kröfur	   rannsóknarinnar	   um	  

þátttöku	  neitaði	  að	  taka	  þátt.	  

3.6 Úrvinnsla	  og	  framkvæmd	  

Öll	   viðtöl	   voru	   tekin	   upp	   með	   hljóðupptökutæki	   eftir	   að	   viðmælendur	   skrifuðu	   undir	  

kynningar-‐	   og	   samþykkisbréf	   rannsóknarinnar.	   Viðtalsrammi	   var	   notaður	   til	   viðmiðunar	   i	  

viðtölunum	  (sjá	  fylgiskjal	  B)	  Viðtölin	  voru	  síðan	  afrituð	  orð	  frá	  orði	  á	  tölvutækt	  form.	  Eftir	  að	  

búið	   var	   að	   skrá	  öll	   viðtöl	   niður	   hóf	   rannsakandi	   að	   greina	  öll	   gögnin.	  Við	   greininguna	   var	  

stuðst	  við	  opna	  kóðun.	  Markmið	  kóðunar	  gagna	  er	  að	  sjá	  hvað	  gögnin	  hafa	  að	  geyma,	  hvað	  

er	   sameiginlegt	   innan	   þeirra	   og	   hvað	   ekki	   (Esterberg,	   2002).	   Texti	   viðtalanna	   var	   lesinn	  

ítarlega,	  línu	  fyrir	  línu,	  og	  leitað	  eftir	  þemum	  og	  þáttum	  (kóðum)	  sem	  voru	  áhugaverðir.	  Litir	  

voru	  notaðir	  til	  að	  greina	  þær	  tilvitnanir	  sem	  áttu	  saman.	  Lýsandi	  heiti	  voru	  fundin	  á	  þemun	  

og	  eru	  niðurstöður	  byggðar	  á	  þeim	  þemum,	  þau	  byggja	  svo	  niðurstöðukafla	  ritgerðarinnar	  og	  

eru	  beinar	  tilvitnanir	  úr	  viðtölum	  notaðar	  til	  að	  styrkja	  trúverðugleika	  þemanna.	  	  
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4 Niðurstöður	  
Í	   þessum	  kafla	   verður	   fjallað	   um	  niðurstöður	   rannsóknarinnar	   en	   þær	  byggja	   á	   frásögnum	  

viðmælenda.	  Viðtöl	  voru	  tekin	  við	  sex	  einstaklinga	  sem	  sinna	  kennslu	  og	  þjálfun	  einhverfra	  

barna	   á	   landsbyggðinni.	   Til	   að	   fá	   sjónarhorn	   á	   samstarf	   Greiningar-‐	   og	   ráðgjafarstöðvar	  

ríkisins	   við	   landsbyggðina	   voru	   tekin	   viðtöl	   við	   tvo	   einhverfuráðgjafa	   sem	   þar	   starfa.	  

Rannsakandi	  greindi	  þátttakendum	  frá	  því	  að	  í	  sumum	  tilfellum	  þyrfti	  að	  breyta	  staðháttum,	  

nöfnum	  sveitarfélaga	  og	  einstaklinga	  og	  mögulega	  sérkennandi	  frásögnum	  þeirra,	  til	  þess	  að	  

minnka	  líkur	  á	  að	  hægt	  yrði	  að	  persónugreina	  viðkomandi	  þátttakanda.	  Niðurstöðum	  er	  skipt	  

niður	  í	  fimm	  yfirþemu	  sem	  lýsa	  best	  niðurstöðum	  viðtala	  rannsóknarinnar.	  Í	  niðurstöðunum	  

er	  notast	  við	  tilvitnanir	  úr	  viðtölum	  til	  þess	  að	  styrkja	  og	  lýsa	  þemunum.	  	  

Yfirþemu	  rannsóknarinnar	  eru:	  Snemmtæk	  íhlutun,	  Vinnuumhverfið	  og	  starfið	  sjálft,	  Andleg	  

líðan,	  Stærð	  samfélagsins	  og	  Samstarf.	  

4.1 Snemmtæk	  íhlutun	  

Viðmælendur	   voru	   spurðir	   út	   í	   það	   hvernig	   þeir	   höguðu	   kennslu	   sinni	   og	   þjálfun	   með	  

einhverfum	  börnum.	  Þeir	  voru	  einnig	  spurðir	  út	  í	  það	  hvernig	  þeim	  fyndist	  vinna	  sín	  skila	  sér	  

til	  barnanna.	  Flestir	  viðmælenda	  minna	  notuðu	  heildstæðar	  aðferðir	  svo	  sem	  atferlisþjálfun,	  

TEACCH	  eða	  blöndu	  úr	  nokkrum	  aðferðum.	  Greiningu	  á	  snemmtækri	   íhlutun	  er	   skipt	  upp	   í	  

tvö	  þemu:	  Hve	  markvissar	  aðferðirnar	  eru	  og	  árangur	  kennslu	  og	  þjálfunar.	  

4.1.1 Eru	  aðferðirnar	  markvissar?	  

Allir	   þátttakendur	   voru	  með	  markvissa	   dagskrá	   yfir	   daginn	   fyrir	   barnið.	   Allir	   viðmælendur	  

fóru	  með	  börnin	  út	  úr	  hópnum	  í	  einstaklingsþjálfun.	  Nokkur	  munur	  var	  á	  mati	  þeirra	  á	  hversu	  

mikil	   þörf	   þeir	   töldu	   vera	   á	   að	   taka	   börn	   út	   úr	   daglegu	   starfi	   deildar	   í	   einstaklingsþjálfun.	  

Þetta	   kemur	   fram	   í	   frásögnum	   Særúnar,	   Sigrúnar	   og	   Álfrúnar	   um	   mismunandi	   dagskrá	  

barnanna	  sem	  þær	  aðstoða.	  

Særún:	  [...]	  Hann	  fer	  líka	  í	  hreyfingu	  einu	  sinni	  í	  viku	  og	  þá	  tek	  ég	  einn	  strák	  með	  honum	  í	  
það	  og	  hann	  fer	   í	  vinnustundir	  alveg	  þrisvar,	  hann	  fer	  þá	  um	  níu,	  korter	   í	  ellefu	  og	  svo	  
aftur	  tæplega	  eitt	  leytið.	  

Sigrún:	  [...]	  Ég	  sem	  sagt	  hitti	  hann	  hérna	  í	  hálftíma	  til	  fjörtíu	  mínútur	  á	  morgnana	  og	  svo	  
fer	  hann	  bara	  að	  leika	  og	  fær	  sér	  morgunmat	  og	  svo	  hef	  ég	  tekið	  hann	  í	  hádeginu	  þegar	  



42	  

að	  hinir	  hafa	  farið	  að	  lesa,	  hann	  hefur	  ekki...	  og	  við	  höfum	  séð	  að	  hann	  nýtir	  sér	  það	  ekki.	  
Þannig	  að	  þá	  tek	  ég	  hann	  og	  við	  förum	  nú	  mjög	  oft	  ein	  oftar	  ein	  þar	  heldur	  en	  einhver	  
með	  honum.	  

Álfrún:	  [...]	  Hann	  byrjar	  á	  að	  hann	  kemur	  klukkan	  átta	  og	  þá	  er	  róleg	  stund	  með	  honum,	  
við	  erum	  enn	  að	  setja	  soldið	  niður	  sjónrænt	  fyrir	  hann,	  hvernig	  stundin	  á	  að	  vera	  [...]	  svo	  
kemur	   morgunverður,	   eftir	   morgunverð	   er	   hann	   yfirleitt	   tekinn	   út	   í	   svona	   korter	   í	  
einstaklingsþjálfun,	   eftir	   það	   er	   frjáls	   leikur	   sem	   er	   honum	  mjög	   erfiður	   [...]	   eftir	   það	  
förum	  við	   í	  ávaxtastund	  svo	  förum	  við	  út	   [...]	  eftir	  útiveru	  er	  það	  hádegismatur	  og	  það	  
gengur	   bara	  mjög	   vel	   í	  matartíma	   og	   eftir	  mat	   fer	   hann	   í	   hvíld	   og	   eftir	   hvíld	   fer	   hann	  
yfirleitt	  aftur	  út	  og	  svo	  heim	  [....]	  

Í	  frásögn	  Bergrúnar	  má	  greina	  að	  stefna	  leikskólans	  og	  aðferð	  sem	  foreldrarnir	  völdu	  til	  

þess	  að	  aðstoða	  barn	  sitt	  er	  aðeins	  frábrugðin.	  

Bergrún:	   Við	   reynum	   að	   eða	   okkar	  markmið	   er	   að	   það	   sé	   bara	   hægt	   að	   þjónusta	   alla	  
innan	  deildar	  það	  sé	  ekki	  verið	  að	  taka	  mikið	  út,	  bara	  að	  barnið	  sé	  hluti	  af	  hópnum	  og	  
þetta	  er	  oft	  svona	  sömu	  atriði	  sem	  menn	  eru	  að	  æfa	  sig	  í,	  við	  erum	  með	  eitt	  barn	  núna	  
sem	  er	  í	  einstaklingsþjálfun	  og	  hann	  er	  tekinn	  út	  í	  þá	  þjálfun.	  

Áhugavert	   er	   að	   sjá	   að	   allir	   þátttakendur	   hófu	   einhvers	   konar	   íhlutun	   strax	   eða	  mjög	  

fljótt	  eftir	  að	  grunur	  vaknaði	  um	  að	  barnið	  gæti	  verið	  með	  einhverfu.	  Það	  var	  hvorki	  beðið	  

eftir	   frumgreiningu	   né	   frekari	   námskeiðum.	   Það	   kemur	   einnig	   fram	   í	   frásögnum	   þeirra	   að	  

þær	  töldu	  mikilvægt	  að	  byrja	  strax	  á	  íhlutun	  til	  að	  veita	  barninu	  sem	  besta	  aðstoð.	  Sigrún	  og	  

Særún	  greina	  vel	  frá	  þessu	  í	  frásögunum	  sínum:	  

Sigrún:	  Nei,	  nei.	  Hann	  er	  ekki	  komin	  með	  greiningu	  en	  við	  bara	  þegar	  maður	  er	  líka	  búin	  
að	  vinna	  svona	  lengi	  og	  búinn	  að	  vera	  hérna	  í	  sérkennslu	  áður	  eins	  og	  sérkennslustjórinn	  
að	   við	   reynum	   alltaf	   hérna	   innan	   húss	   að	   setja	   af	   stað	   eitthvað,	   ekki	   sitja	   og	   bíða,	   þú	  
veist	  leið	  og	  við,	  okkur	  grunar	  að	  þetta	  og	  þetta	  og	  þetta	  gæti	  verið	  þá	  byrjum	  við	  strax	  í	  
vinnu	   sem	   að	   við	   höldum	   að	   gæti	   gagnast	   og	   fáum	   auðvitað	   líka	   ráðleggingar	   frá	  
sálfræðingi	  hvort	  við	  séum	  á	  réttri	  leið...	  

Særún:	   Sko	   hann	   er	   náttúrulega	   nýbúinn	   að	   fá	   greiningu	   en	   það	   verður	   skipulögð	  
kennsla	  og	  ég	  er	  að	  fara	  á	  námskeið	  í	  því,	  en	  er	  svona	  búin	  að	  vera	  að	  reyna	  að	  tileinka	  
mér	  það	  bara	  eftir	  upplýsingum	  bæði	  frá	  Greiningarstöð	  og	  starfsmanni	  hér	  og	  þekkir	  vel	  
inn	  á	  þetta	  [...]	  maður	  byrjaði	  í	  rauninni	  strax	  þegar	  maður	  vissi	  í	  hvað	  stefndi,	  að	  reyna	  
að	  tileinka	  sér	  og	  aðstoða	  hann	  með	  þeirri	  vinnu	  [....]	  

Gestrún	  tekur	   í	   sama	  streng	  og	  Særún	  og	  Sigrún.	  Hún	  greinir	   frá	  að	  þau	  séu	  með	  barn	  

sem	  sé	  ekki	  komið	  með	  greiningu	  en	  fái	  stuðning	  og	  kennslu	  hjá	  þeim:	  

Gestrún:	   Þannig	   að	   það	   hefur	   verið	   reynt	   hérna	   hjá	   okkur	   að	   byrja	   stuðninginn	   strax,	  
jafnvel	   áður	   ef	   þörf	   er	   á,	   jafnvel	   áður	   en	   greiningin	   er	   komin	   í	   gegnum	   sem	   sagt	  
skóladeildina,	  ef	  mögulegt	  er	  innanhúss	  og	  það	  er	  einstaklingur	  sem	  við	  erum	  með,	  hann	  
er	  sem	  sagt	  kominn	  í	  stuðning	  þó	  að	  hann	  sé	  ekki	  komið	  í	  gegnum	  ferlið.	  
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Reynsla	  og	  þekking	  sem	  byggð	  er	  upp	  á	   leikskólanum	  er	  greinilega	  mikilvæg	  og	  hjálpar	  

þeim	  sem	  sjá	  um	  kennslu	  og	  þjálfun	  barnanna.	  	  

Álfrún:	  [...]	  Maður	  er	  enginn	  sérfræðingur	  þó	  að	  maður	  sé	  komin	  með	  einhverja	  gráðu,	  
maður	   lærir	  mest	   af,	  mér	   finnst	  ég	   læra	  mest	   af	  þeim	   sem	  eru	  búnir	   að	   vinna	  hérna	   í	  
einhver	  ár,	  en	  það	  er	  bara	  versta	  að	  hún	  sem	  fræðir	  mig	  mest	  er	  í	  fríi	  og	  hún	  hefur	  verið	  
að	   vinna	   með	   fötluð	   börn	   í	   mörg	   mörg	   ár,	   hún	   hefur	   verið	   stuðningur	   inn	   á	   deild	   í	  
einhver	  ár	  sko	  og	  mér	  finnst	  ég	  læra	  mest	  af	  henni	  og	  að	  fá	  ráðgjöf	  hjá	  henni,	  sú	  sem	  er	  
búin	  að	  vinna	  við	  þetta	  því	  að	  þó	  að	  maður	  sé	  komin	  með	  einhverja	  gráðu,	  þá	  er	  maður	  
enginn	  sérfræðingur	  sko.	  

Allir	  viðmælendur	  rannsóknarinnar	  sem	  störfuðu	  á	  leikskólum	  sáu	  um	  einstaklingsþjálfun	  

barnanna.	   Hjá	   tveimur	   af	   sex	   þátttakendum	   raskaðist	   einstaklingsþjálfun	   barns	   eitthvað	  

vegna	  veikinda	   starfsmannsins.	  Enginn	  annar	   starfsmaður	  gat	   sinnt	  henni	  á	  þann	  hátt	   sem	  

barnið	  var	  vant	  að	  fá	  í	  leikskólanum.	  Guðrún	  greinir	  frá	  því	  þegar	  hún	  er	  spurð	  hversu	  margir	  

sjái	  um	  kennslu	  og	  þjálfun	  barnsins	  á	  leikskólanum:	  

Guðrún:	  Ég	  ein	  sé	  bara	  um	  allt	  saman.	  Er	  í	  100%	  starfi	  þar	  og	  sem	  sagt	  eins	  og	  núna,	  þá	  
hérna	  þá	   fylgi	   ég	  þessum	  dreng	  mínum	  hátt	   í	   fjóra	   tíma	  kannski	   yfir	  daginn	   sem	  ég	  er	  
nánast	  alveg	  með	  honum.	  	  

Sigrún	   greinir	   frá	   því	   hvernig	   högum	   barnsins	   er	   háttað	   þegar	   hún	   er	   frá	   vinnu	   vegna	  

veikinda:	  

Sigrún:	  Heyrðu,	  þá	   sko	  þá	   í	   rauninni	  dettur	  niður	  þjálfunin	  hans	  þannig	  nema	  þá	   fylgir	  
hann	  sínum	  hópstjóra	  þannig	  að	  hann	  er	  þá	  ekki	  að	  fá	  svona	  beina	  þjálfun	  eða	  sem	  sagt	  
[...]	  til	  dæmis	  þessi	  drengur	  er	  í	  hópi	  sem	  við	  bjuggum	  til,	  þeir	  eru	  sem	  sagt	  nokkrir	  þar,	  
þannig	  að	  það	  er...	  hann	  hann	  fær	  mjög	  góða	  örvun	  þar	  líka,	  þannig	  að	  við	  pössum	  það	  
þar	  líka.	  	  

Hér	   segir	   Bergrún	   frá	   hversu	   mikilvægt	   hún	   telur	   að	   aðrir	   geti	   tekið	   að	   sér	  

einstaklingþjálfun	  barnsins	  þegar	  sérkennslustarfsmaður	  forfallast:	  	  

Bergrún:	  Það	  er	  líka	  ein	  af	  ástæðunum	  fyrir	  því	  að	  við	  erum	  með	  fleiri	  en	  eina	  konu,	  ef	  að	  
ein	   er	   veik	   að	   það	   sé	   þá	   allavega	   eitthvað	   af	   því	   sem	  barnið	   þarf	   að	   fá,	   þá	   höfum	   við	  
stundum	  fært	  til	  ef	  það	  hentar	  innan	  stundaskrárinnar.	  	  

Gestrún	  upplifir	  einnig	  öryggi	  í	  því	  að	  hafa	  afleysingafólk	  með	  góða	  þekkingu	  á	  einhverfu	  

og	  eru	  kunnugar	  aðferðum	  sem	  verið	  er	  að	  nota.	  Hún	  greinir	  svo	  frá	  upplifun	  sinni:	  

Gestrún:	   [...]	   en	   svo	   erum	   við	  með	   afleysingu	   líka	   sem	  er	   sem	   sagt	   búin	  með	   TEACCH	  
grunnnámskeið	  og	  hún	  hefur	  líka	  verið	  að	  leysa	  okkur	  af	  þegar	  á	  þarf	  að	  halda,	  þannig	  að	  
við	   höfum	   rosa	   góðan	   grunn	   hér	   innanhúss	   í	   svona	   vinnu,	   það	   hafa	   áður	   verið	   mikið	  
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einhverf	  börn	  hérna	  þannig	  að	  það	  eru	  margir	   starfmenn	  sem	  eru	  vanir	  og	  geta	  gripið	  
inn	  í,	  leyst	  af.	  	  

4.1.2 Árangur	  kennslu	  og	  þjálfunar	  

Allir	   viðmælendur	   rannsóknarinnar	   sem	   störfuðu	   á	   leikskóla	   töluðu	  um	  að	   sú	   snemmtæka	  

íhlutun	   sem	   þeir	   notuðu	   í	   vinnu	   sinni	   endurspeglaðist	   í	   góðum	   framförum	   hjá	   börnunum.	  

Þeir	  voru	  ánægðir	  að	  sjá	  hversu	  fljótt	  börnin	  tileinkuðu	  sér	  aðferðirnar	  sem	  verið	  var	  að	  nota	  

og	   hvernig	   foreldar	   barnanna	   komu	   til	   þeirra	   og	   sögðu	   frá	   þroskatengdum	   áföngum	   sem	  

börnin	  væru	  að	  ná.	  Dæmi	  um	  slíka	  upplifun	  má	  sjá	  í	  lýsingu	  Sigrúnar	  af	  starfi	  sínu:	  

Sigrún:	  Já,	  ég	  hef	  líka	  fengið	  að	  heiman	  frá	  bara	  foreldrum,	  þeir	  eru	  alveg	  bara	  vá	  hvað	  
hann	  hefur	   tekið	  miklum	   framförum,	   barn	   sem	   talaði	   nánast	   varla	   og	   er	   farið	   að	   sýna	  
umhverfinu	  þú	  veist	  „Hvað	  er	  í	  matinn“	  barn	  sem	  hefur	  aldrei	  sýnt	  neinum	  í	  kringum	  sig	  
áhuga	  þannig	  að	  það	  finnst	  mér	  vera	  svona	  mikið	  hrós	  fyrir	  að	  maður	  sé	  á	  réttri	  leið.	  

Ánægjan	   af	   því	   að	   sjá	   framfarir	   og	   hversu	   fljótt	   barnið	   tileinkar	   sér	   þær	   aðferðir	   sem	  

verið	  er	  að	  nota	  endurspeglast	  í	  frásögn	  Særúnar:	  

Særún:	   [...]	   og	   líka	   bara	   framfarirnar	   sjá	   hvað	  hann	   getur	   gert	   og	   allt	   þetta,	   það	   gefur	  
manni	   svo	   ótúlega	  mikið	   bara	   rosaleg	   fljótur	   að	   tileinka	   sér	   þetta	  myndakerfi	   það	   var	  
bara	   eins	   og	   hann	   hafði	   aldrei	   þekkt	   annað,	   þannig	   það	   hefur	   gengið	   rosalega	   vel	   að	  
koma	  þessu	  öllu	  af	  stað.	  	  

Reynsla	  Álfrúnar	  af	  íhlutun	  einhverfra	  barna	  staðfestist	  í	  lýsingu	  hennar	  af	  fyrstu	  kynnum	  

sínum	  á	  dreng	  sem	  hún	  er	  að	  aðstoða	  og	  fram	  til	  þess	  þegar	  þær	  á	  leikskólanum	  fara	  að	  nota	  

TEACCH	  aðferðina	  með	  honum:	  	  

Álfrún:	  Hann	  var	  búin	  að	  vera	  mjög	  erfiður,	  ég	  reyndar	  kynnist	  honum	  sko	  þegar	  hann	  er	  
yngri	  og	  svo	  tek	  ég	  við	  honum	  þegar	  hann	  er	  fjögurra	  ára.	  Ég	  sé	  alveg	  stóran	  mun	  á	  því	  
frá	  því	  þegar	  hann	  var	  yngri.	  Þá	  henti	  hann	  sér	  bara	  í	  gólfið,	  en	  þá	  hefur	  það	  bara	  verið	  
öryggisleysi,	   hvað	   á	   ég	   að	   gera	   nú,	   og	   eins	   og	   við	   þekkjum,	   einhverf	   börn	   þurfa	   bara	  
þennan	  ramma	  og	  ef	  það	  er	  enginn	  rammi	  þá	  vita	  þau	  ekkert	  hvað	  næst	  er	  [...]	  eftir	  að	  
við	   fórum	   að	   nota	   TEACCH	   þá	   bara	   er	   allt	   annað	   líf,	   auðveldara	   fyrrir	   hann	   líka	   og	  
auðvitað	  okkur.	  	  

Guðrún	   lýsir	   því	   hvernig	   árangur	   barnsins	   kom	   ánægjulega	   á	   óvart,	   eftir	   mikla	  

skipulagningu	  og	  vinnu:	  	  

Guðrún:	  [...]	  þessi	  börn	  sem	  eins	  og	  einhverf	  börn	  sem	  þú	  getur	  sett	  þau	  bara	  í	  þennan	  
strúktúr,	  þú	  veist,	  við	  erum	  með	  töfluna	  hér	  og	  þau	  bara	  digga	  hana,	  þú	  veist	  ókey	  þetta	  
er	  búið,	  fínt	  þá	  lokum	  við	  því	  og	  þá	  hérna	  og	  þú	  veist	  þá	  og	  það	  er	  ekkert	  engar	  pælingar	  
í	  gegnum	  það	  og	  síðan	  sko	  heldur	  maður	  áfram	  og	  heldur	  áfram	  og	  svo	  allt	  í	  einu	  fattar	  
maður	   að	   þau	   geta	   talað	   og	   þau	   geta	   skilið	   það	   og	   allt	   þetta,	   það	   er	   náttúrulega	   allt	  
rosalega	  gaman	  og	  það	  er	  alltaf	  ofsalega	  gaman	  að	  fá...	  þessa	  hérna	  úffff	  vááá	  tilfinningu	  
[....]	  
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Gestrún	  greinir	  einnig	  frá	  góðum	  árangri	  þeirra	  barna	  sem	  hún	  er	  að	  aðstoða.	  Hinsvegar	  

viðurkennir	  hún	  að	  erfiðlega	  hafi	  gengið	  að	  ná	  betri	  tökum	  á	  erfiðri	  hegðun	  barns	  hjá	  henni.	  

Hún	  segir:	  

Gestrún:	  Mér	   finnst	   það	   að	  mestu	   leyti	   vera	   að	   virka	   vel,	   það	   sem	  manni	   finnst	   helst	  
vanta	  það	  er	  sérstaklega	  [...]	  það	  er	  soldið	  erfitt	  eða	  hann	  á	  erfitt	  skap	  og	  það	  er	  helst	  að	  
okkur	  vanti	  upp	  á	  að	  hjálpa	  honum	  að	  ná	  tökum	  á	  skapinu,	  en	  það	  kemur.	  	  

4.2 Vinnuumhverfi	  og	  starfið	  sjálft	  

Viðmælendur	  rannsóknarinnar	  voru	  beðnir	  um	  að	  lýsa	  starfi	  sínu	  og	  greina	  frá	  upplifun	  sinni	  

af	   skilningi	   og	   stuðningi	   samstarfsmanna	   og	   yfirmanna	   gagnvart	   því.	   Ráðgjafar	   GRR	   voru	  

einnig	   beðnir	   um	   að	   greina	   frá	   mikilvægi	   skilnings	   og	   stuðnings	   í	   starfi	   með	   einhverfum	  

börnum	  og	  hvernig	  það	  getur	  hjálpað	  starfsfólki	  við	  starf	  sitt.	  Greina	  má	  upplifun	  þeirra	  og	  

þekkingu	  úr	  starfinu	  í	  eftirfarandi	  þrjú	  þemu:	  mikilvægi	  skilnings,	  stuðningur	  almennt	  góður,	  

og	  gefandi	  starf.	  

4.2.1 Mikilvægi	  skilnings	  

Skilningur	   vinnufélaga	   var	   í	   flestum	   tilfellum	  meiri	   þar	   sem	   einhver	   fræðsla	   um	   einhverfu	  

hefur	  farið	  fram.	  Einn	  viðmælandi	  upplifði	  lítinn	  skilning	  á	  sínu	  starfi	  og	  þurfti	  oftar	  en	  aðrir	  

viðmælendur	   að	   verja	   starfsfyrirkomulag	   sitt.	   Kristrún	   ráðgjafi	   á	   GRR,	   talar	   um	   hversu	  

mikilvægur	   almennur	   skilningur	   á	   frávikum	   barnsins	   væri,	   einkum	   vegna	   þess	   að	   fötlun	  

einhverfra	  barna	  getur	  verið	  misjöfn	  með	  tilliti	   til	   stuðnings	   í	   sjálfu	  starfinu.	  Eins	  og	  kemur	  

fram	  í	  þessari	  umfjöllun	  hennar:	  

Kristrún:	  [...]	  en	  almennur	  skilningur	  á	  frávikum	  barnsins	  skiptir	  mjög	  miklu	  máli	  og	  þess	  
vegna	   reyni	   ég	   eins	  og	  ég	   get	  þar	   sem	  ég	  hef	  möguleika	   að	   koma	  með	   fræðslu	   til	   alls	  
leikskólans	  [...]	  bara	  til	  þess	  að	  búa	  til	  skilning.	  

Kristrún	   telur	   einnig	   að	   eldri	   starfsmenn	   leikskóla	   hafi	   oftar	   en	   ekki	   minni	   skilning	   á	  

einkennum	  einhverfu.	   Þekking	   á	   einhverfu	   og	   afleiðingum	  hennar	   voru	  minni	   þegar	   þessir	  

starfsmenn	  voru	  ungir.	  Í	  þessum	  tilfellum	  getur	  fræðsla	  haft	  jákvæð	  áhrif	  :	  

Kristrún:	   [...]	   og	   í	   rauninni	   þá	  myndi	   ég	   segja	   að	   stundum	  þær	   sem	   eiga	   erfiðast	  með	  
skilninginn	   er	   svona	   kynslóðin	   fyrir	   ofan	   okkur.	   Svolítið	   ömmurnar	   því	   að	   það	   er	   bara	  
mjög	  skiljanlegt,	  það	  er	  bara,	  einhverfa	  var	  bara	  allt	  annað	  þegar	  þær	  voru	  ungar,	  þetta	  
þekktist	   varla.	   Þau	   voru	   rosalega	   fötluð	  börnin	  þannig	   að,	  þetta	  er	  náttúrulega	  er	   ekki	  
algilt,	   ég	   er	   ekki	   að	   segja	   það,	   en	  maður	   skilur	   það	   best	   þar,	   við	   þurfum	   líka	   að	   sýna	  
skilning.	  Að	  hérna...	  svo	  kemur	  kannski	  hátt	   fúnkerandi	  drengur	  með	  einhverfu	  sem	  að	  
þarf	   samt	   rosalega	   mikla,	   þú	   veist,	   er	   hérna	   í	   verklegri	   getu	   (bendir	   upp)	   en	   hér	   í	  
félagsþroska	  	  (bendir	  niður),	  og	  þetta	  á	  fólk	  svolítið	  erfitt	  með	  að	  skilja	  og	  sjá.	  Þannig	  að	  
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þessi	   skilningur	   skiptir	   gríðarlega	   miklu	   máli	   og	   hann	   hefst	   með	   fræðslu	   og	   því	  
náttúrulega	  að	  kynnast	  börnunum.	  

Ásrún,	   ráðgjafi	   á	   GRR	   segir	   frá	   því	   að	   hún	   merki	   ekki	   greinilegan	   mun	   á	   skilningi	  

leikskólastarfsmanna	  á	  einhverfu	  á	  landsbyggðinni	  annars	  vegar	  og	  höfuðborgarsvæðinu	  hins	  

vegar:	  

Ásrún:	   „Mér	   finnst	   hann	   bara	   fínn,	   í	   heildina	   litið.	   Ég	   finn	   engan	   mun	   milli	   Stór-‐
Reykjavíkursvæðisins	  eða	  úti	  á	  landi	  á	  skilningi“.	  

Viðælendur	   rannsóknarinnar	   tengja	   í	   flestum	   tilfellum	  góðan	   skilning	  við	  menntun	  eða	  

reynslu	  samstarfsfélaga.	  Bergrún	  segir	  að	  á	  hennar	  leikskóla	  sé	  lagt	  upp	  úr	  því	  að	  fræða	  alla	  

starfmennina	  um	  einhverfu	  þegar	  einhverft	  barn	  kemur	  í	  leikskólann.	  Henni	  finnst	  líklegt	  að	  

þeir	   sem	  vinna	  ekki	   á	  deildinni	   sem	  viðkomandi	  barn	  er	  á	   viti	  minna	  um	  þroskafrávikin	  en	  

þeir	  sem	  þar	  starfa	  samanber	  frásögn	  hennar:	  

Bergrún:	  „Við	  höfum	  haft	  þá	  reglu	  að	  fara,	  já	  upplýsa	  alla	  starfsmenn	  þegar	  kemur	  svona	  
greining.	  En	  ég	  veit	  ekki	  hvað	  situr	  eftir	  hjá	  sem	  sagt	  þeim	  sem	  eru	  á	  hinum	  deildunum“.	  

Særún	  hefur	  svipað	  að	  segja	  og	  ræðir	  góðan	  skilning	  samstarfsfélaga	  og	  yfirmanna	  á	  því	  

starfi	   sem	   hún	   er	   að	   vinna	   og	   fötluninni	   sem	   barnið	   glímir	   við.	   Hún	   nefnir	   hinsvegar	   að	  

foreldrar	  barnsins	  hafi	  upplifað	  fordóma	  í	  garð	  barnsins.	  Hún	  lýsti	  því	  á	  eftirfarandi	  hátt:	  	  

Særún:	   Ég	  myndi	   halda	   að	  mín	   upplifun	   á	   því	   er	   bara	  mjög	   góð	   það	   er	   líka	   eins	   og	   á	  
leikskólanum	   hér,	   þær	   eru	   náttúrulega	   búnar	   að	   hafa	   þennan	   strák	   lengi	   þannig	   þær	  
náttúrulega	   þekkja	   orðið	   hann	   mjög	   vel	   og	   gera	   sér	   alveg	   fulla	   grein	   fyrir	   þessum	  
einkennum,	   en	   þegar	  maður	   horfir	   út	   fyrir	   náttúrulega	   skólasamfélagið	   þá	   er	   rosalega	  
mikil	  svona	  vanþekking,	   fordómar	   í	  rauninni,	   fólk	  er	  rosalega	  fljótt	  að	  dæma	  og	  ég	  veit	  
það	  alveg	  að	  foreldrarnir	  eru	  búnir	  að	  upplifa	  ýmislegt	  sem	  þeim	  hefur	  fundist	  erfitt	  bara	  
eins	  og	  að	  fara	  með	  barnið	  í	  búð.	  	  

Gestrún	  greinir	  einnig	  frá	  því	  að	  skilningur	  samstarfskvenna	  hennar	  á	  deildinni	  sé	  góður	  

að	  hún	  uppfræði	  þær	  reglulega	  um	  hvað	  verið	  er	  að	  vinna	  með	  og	  noti	  deildarstarfsmennina	  

til	  þess	  að	  yfirfæra	  það	  sem	  börnin	  læri	  í	  einstaklingsþjálfun	  á	  daglega	  starfið	  inn	  á	  deild.	  Hún	  

segir:	  

Gestrún:	  Mér	  finnst	  hann	  vera	  bara	  frekar	  góður,	  oft	  þarf	  náttúrulega...	  maður	  leggur	  inn	  
eitthvað	  inn	  í	  herbergi	  og	  þær	  eru	  ekkert	  endilega	  að	  sjá,	  en	  við	  höfum	  verið	  að	  reyna	  að	  
segja	  þeim	  frá	  því	  sem	  við	  erum	  að	  gera	  og	  hvernig	  við	  erum	  að	  vinna	  svo	  þær	  viti	  hvað	  
við	  erum	  að	  gera	  og	  geti	  haldið	  áfram	  með	  það,	  að	  þær	  yfirfæri	  það	  út	  á	  daglegt	  starf	  
deildarinnar.	  
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Þekking	   og	   vanafesta	   getur	   oft	   og	   tíðum	   haft	   áhrif	   á	   viðhorf	   til	   nýrra	   aðferða	   eða	  

vinnubragða	  eins	  og	  Álfrún	  greinir	  frá	  í	  frásögn	  sinni:	  

Álfrún:	   Nei,	   mér	   finnst	   ekki	   allir	   vera	   að	   skilja	   það	   [...]	   það	   er	   náttúrulega	   eins	   og	  
deildarstjórarnir	   eru	  búnir	   að	   vinna	  með	   fötluð	  börn	   í	  mörg	  mörg	  ár	   sumar	  hverjar	   að	  
þær	  eru	  kannski	  vanar	  að	  vinna	  allt	  öðruvísi	  en	  ég	  væri	  til	   í.	  Að	  sjá	  þær	  gera	  eða	  leggja	  
fyrir	  annað	  fyrir	  hann	  en	  ég	  myndi	  vilja	  leggja	  fyrir	  hann	  sko	  [...]	  en	  þær	  sko,	  þær	  taka	  því	  
mjög	   vel	   sko	   ef	   ég	   segi	   svo	   „æi	   við	   ætlum	   að	   reyna	   meira	   með	   málörvun	   þennan	  
mánuðinn“	  þá	  taka	  þær	  því	  mjög	  vel	  [....]	  	  

Guðrún	  lýsir	  því	  að	  hún	  þurfi	  stundum	  að	  verja	  vinnubrögðin	  sín	  og	  takast	  á	  við	  pirring	  á	  

meðal	  vinnufélaganna.	  Hún	  segist	  þá	  standa	  með	  eigin	  sannfæringu	  og	  sérfræðiþekkingu	  og	  

taka	  því	  með	  ró	  ef	  ákveðið	  verkefni	  gangi	  ekki	  og	  þurfi	  að	  endurbæta.	  Hún	  segir	  svo	  frá:	  

Guðrún:	   Já,	  það	  getur	  orðið	  mjög	   flókið	  sko...	  og	  eins	  og	  ég	  segi	  ef	  að	  ef	  að	  það	  virkar	  
ekki	   segjum	   að	   ég	   hafi	   sett	   upp	   til	   dæmis	   TEACCH	   kerfið	   og	   ég	   var	   búin	   að	   setja	   upp	  
eitthvað	  kerfi	  og	  það	  virkar	  ekki	  alveg	  svona	  og	  þá	  veit	  ég	  náttúrulega	  að	  ég	  þarf	  að	  taka	  
það	  niður	  og	  endurbæta	  það	  eitthvað	  og	  laga	  það	  og	  eitthvað	  en	  þá	  kannski	  verður	  fólk	  
pirrað	   við	  mig,	   og	   þú	   veist	   af	   því	   að	   „hvað	   átt	   þú	   ekki	   að	   kunna	   þetta“	   eða	   þú	   veist	  
eitthvað	  svoleiðis	  [...]	  þá	  verður	  maður	  bara	  að	  hérna	  að	  kunna	  að	  taka	  því	  og	  segja	  „jú	  
kann	  þetta	  allt	  saman	  bara	  að	  prufa	  hvort	  þetta	  virkaði	  ekki	  hjá	  ykkur“	  [...]	  en	  hérna	  það	  
verður	   oft	   náttúrulega	   einhver	   svoleiðis,	   „á	   ekki	   þetta	   menntaða	   fólk	   ekki	   að	   sjá	   um	  
þetta“	  eða	  eitthvað	  svona,	  það	  er	  svoleiðis	  bara	  og	  það	  verður	  alltaf	  líka	  [....]	  

4.2.2 Stuðningur	  almennt	  góður	  

Flestir	  viðmælendur	  rannsóknarinnar	  greina	  frá	  góðum	  stuðningi	  vinnufélaga	  og	  yfirmanna.	  

Þeir	   sem	   hafa	   sérkennslustjóra	   nýta	   sér	   skilning	   hans	   á	   starfinu	   til	   þess	   að	   veita	   þeim	  

stuðning	  við	  það	  sem	  þeir	  eru	  að	  gera.	  Stuðningur	  vinnufélaga	  er	  í	  flestum	  tilfellum	  góður	  en	  

bundinn	  við	  skilning	  þeirra	  á	  því	   starfi	   sem	  þeir	  þurftu	  að	  sinna	  og	  hvernig	   starf	  þeirra	  var	  

uppbyggt.	  Stuðningur	  skiptir	  ekki	  síður	  máli	  á	  erfiðum	  dögum,	  eins	  og	  Særún	  lýsir:	  

Særún:	  ég	  myndi	  bara	  segja	  mög	  fínn	  eins	  og	  ég	  segi	  þær	  eru	  alveg	  duglegar	  að	  hjálpa	  
mér	  og	  styðja	  á	  erfiðum	  dögum	  og	  allt	  svoleiðis	  og	  þær	  gera	  sér	  fulla	  grein	  fyrir	  því	  hvað	  
þetta	  er	  erfitt	  því	  það	  eru	  margir	  sem	  segja	  bara	  „ég	  gæti	  þetta	  aldrei“	  og	  svoleiðis	  og	  
sérstaklega	  þegar	  hann	  á	  erfiða	  daga,	  en	  þannig	  að	  hérna	  jú	  jú	  ég	  er	  bara	  mjög	  ánægð.	  
Þetta	   er	   náttúrulega	   bara	  mjög	   góður	   starfsmannahópur	   hérna	   og	   við	   náum	  mjög	   vel	  
saman	  [....]	  	  

Stuðningur	   sérkennslustjóra	  og	   leikskólastjóra	   skiptir	  mjög	  miklu	  máli	   að	  mati	   Sigrúnar	  

og	  Álfrúnar.	  Þær	  greina	  frá	  klappi	  á	  bakið	  og	  hrósi	  af	  hálfu	  leikskólastjóra	  ásamt	  því	  að	  vinna	  

verkefnin	  í	  samstarfi	  við	  sérkennslustjórann.	  Sigrún	  greinir	  frá	  vissu	  afskiptaleysi	  vinnufélaga	  

en	  lýsir	  stuðningi	  á	  vinnustað	  hennar	  á	  eftirfarandi	  hátt:	  	  
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Sigrún:	  Ég	  fæ	  mjög	  góðan	  stuðning	  frá	  leikskólastjóranum	  og	  sérkennslustjóranum,	  mjög	  
góðan	   og	   þú	   veist,	   það	   er	   svona...	   maður	   er	   svona	   pínu	   afskiptur	   af	   hinum	  
starfmönnunum	  þannig	  að,	  maður	  er	  náttúrulega	  að	  taka	  einstaklinginn	  út	  og	  maður	  er	  
reyndar	  alveg	  líka	  með	  hann	  inn	  á	  deild,	  ég	  er	  ekkert	  alltaf	  að	  taka	  hann	  út	  úr	  aðstæðum	  
heldur	   er	   líka	   inni,	   en	   svona	   ég	   veit	   ekki	   hvort	   að	   þetta	   verður	   bara	   þannig	   að	   þegar	  
maður	   er	   í	   þessu	   starfi,	   það	   er	   ekkert	   mikið	   verið	   að	   spyrja	   eða	   skipta	   sér	   af	   manni	  
þannig,	   hinir	   skilurðu,	  meðan	   að	   kannski	  meira	   leikskólastjórinn	   er	   að	   klappa	  manni	   á	  
bakið	  og	  hrósa	  og	  svona	  og	  sérkennslustjórinn	  líka	  [....]	  	  

Álfrún	   telur	  mikilvægt	   að	   tala	   saman	   á	   vinnustaðnum	   og	   að	  mikil	   samheldni	   einkenni	  

vinnustað	  hennar.	  Hún	  lýsir	  því	  þannig:	  

Álfrún:	  Bara	  mjög	  góður,	  það	  er	  náttúrulega	  sérkennslustjóri,	  við	  vinnum	  soldið	  saman	  
og	   leikskólastjórinn	   er	   náttúrulega	   alveg	   frábær	   [...]	   við	   leitum	   bara	   ráðgjafar	   hjá	  
einhverjum	  öðrum	  ef	  það	  er	  einhver	  önnur	  aðferð	  sem	  kannski	  væri	  betri	  eða	  eitthvað	  
svoleiðis.	   Ég	   held	   að	   það	   sé	   bara	   inn	   á	   leikskólanum,	   þá	   erum	   við	   voða	   hjálpa	   hvor	  
annarri	   og	   bara	   að	   leita	   ráðgjafar	   hjá	   hvor	   annarri.	   Mér	   er	   alveg	   sama	   hvort	   það	   er	  
föndur	  eða	  hvað	  það	  er	  þá.	  

Guðrún	   telur	   sig	   hins	   vegar	   ekki	   fá	   mikinn	   stuðning	   í	   sinni	   vinnu	   vegna	   mikilla	  

mannabreytinga.	  Hún	  telur	  sig	  hafa	  verið	  í	  þeirri	  stöðu	  að	  styðja	  frekar	  aðra	  á	  vinnustaðnum	  

í	  þeirra	  vinnu.	  	  

4.2.3 Gefandi	  starf	  

Allir	   viðmælendurnir	   tala	   um	   að	   starf	   þeirra	   sé	   gefandi	   og	   að	   árangur	   barnanna	   auki	  

starfsánægju	  þeirra	  og	   sjálfstraust.	  Greina	  má	  mikinn	  áhuga	  viðmælenda	  á	   starfi	   sínu.	  Það	  

leiðir	  til	  þess	  að	  starfið	  gengur	  oftar	  betur	  fyrir	  sig.	  	  

4.2.3.1 Að	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum	  er	  mjög	  gefandi	  

Fram	   kemur	   hjá	   öllum	   viðmælendum	   að	   kennsla	   og	   þjálfun	   einhverfa	   barna	   sé	   gefandi.	   Í	  

frásögn	  sinni	  lýsir	  Sigrún	  því	  hversu	  mikla	  ánægju	  starfið	  veiti	  henni	  og	  hve	  gefandi	  það	  er	  að	  

sjá	  hvernig	  drengurinn	  sem	  hún	  er	  að	  aðstoða	  þroskast	  og	  dafnar:	  

Sigrún:	  Bara	  skemmtilegt	  og	  gefandi	  starf	  sko,	  bara	  virkilega	  [...]	  já,	  já,	  maður	  fær	  alveg	  
hrós	  fyrir	  það	  sem	  maður	  er	  að	  gera,	  bæði	  sér	  maður	  börnin	  þroskast	  og	  tala	  nú	  ekki	  um	  
eins	  og	  frá	  foreldrunum	  sem	  að	  fá	  svona	  börnin	  að	  brjótast	  út	  úr	  hýði	  að	  koma	  fram	  sko	  
þannig	  að	  hérna	  [....]	  

Guðrún	  tekur	  í	  svipaðan	  streng	  þegar	  hún	  lýsir	  ánægju	  sinni	  í	  starfi:	  

Guðrún:	   þetta	   er	   rosalega	   skemmtilegt	   og	   ég	   hugsa	   að	  maður	   væri	   ekki	   í	   þessu	   allan	  
þennan	  tíma	  ef	  þetta	  væri	  ekki	  skemmtilegt	  og	  væri	  ekki	  að	  gefa	  manni	  eitthvað,	  maður	  
er	  alltaf	  að	   fá	  einhverjar	  umbun	   fyrir	  það	  sem	  maður	  er	  að	  gera	  hvort	   sem	  það	  er	  að,	  
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hérna,	  einhver	  sem	  lærði	  að	  sitja	  kjurr	  við	  borð	  og	  vinna	  eða	  einhver	  lærði	  að	  segja	  –r,	  
eða	  þú	  veist	  eitthvað	  svoleiðs,	  maður	  er	  alltaf	  að	  fá	  einhverjar	  umbun.	  

Aðspurð	   vill	   Særún	   að	   lokum	   koma	   á	   framfæri	   hversu	   gefandi	   það	   er	   að	   vinna	   með	  

einhverfum	  börnum.	  Hún	  segir:	  

Særún:	  Bara,	  eins	  og	  ég	  segi,	  mér	  finnst	  þetta	  mjög	  skemmtilegt,	  áhugavert,	  gefandi	  þó	  
það	  sé	  oft	  erfitt,	  það	  er	  bara	  svona	  það	  sem	  mér	  finnst	  þetta	  í	  hnotskurn	  sko,	  mér	  finnst	  
ofboðslega	  gaman	  að	  vinna	  með	  honum	  og	  sjá	  allt	  sem	  hann	  getur	  gert,	  en	  aftur	  á	  móti	  
jafn	  erfitt	  þegar	  hann	  er	  ósamvinnuþýður	  bara	  hendir	  sér	  í	  gólfið	  og	  grenjar	  og	  allt	  þetta,	  
en	  sem	  betur	  fer	  þá	  týnist	  það	  í	  knúsunum	  og	  bara	  skemmtilegri	  vinnu.	  	  

Sigrún	  og	  Særún	  mæla	  með	  því	  fyrir	  alla	  að	  prófa	  að	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum.	  Þær	  

telja	  að	  með	  því	   fái	   fólk	  nýja	   lífssýn.	  Það	  sé	  ekki	   síður	  gott	   fyrir	   starfsfólk	  sem	  unnið	  hefur	  

lengi	  á	  leikskóla	  að	  kynnast	  því	  að	  vinna	  með	  börnum	  sem	  þurfa	  stuðning.	  

Særún:	  Ég	  mæli	  með	  þessu	  fyrir	  alla	  að	  kynnast	  bara	  börnum	  sem	  eru	  með	  einhverfu,	  já	  
bæði	   einhverfu	   og	   bara	   þroskaraskanir.	   Það	   gefur	   þér	   bara	   aðra	   sýn	   á	   lífið,	   kannt	   að	  
meta	  það	  bara	  þegar	  þú	  átt	  heilbrigð	  börn	  sjálfur.	  Það	  er	  ekki	  spurning	  bara,	  mér	  finnst	  
svona	  foreldrar	  hetjur.	  	  

Sigrún:	  [...]„ég	  myndi	  allvegana	  hvetja	  fólk	  að	  prufa	  að	  taka	  svona	  að	  sér	  og	  sérstaklega	  
fólk	  sem	  er	  búið	  að	  vera	  að	  vinna	  lengi	  í	  leikskóla	  að	  taka	  að	  sé	  barn	  með	  stuðning“.	  	  

4.2.3.2 Áhugi	  starfsmanna	  	  

Áhugi	   viðmælenda	  á	  einhverfum	  börnum	  og	  því	   sem	  unnið	  er	   að	  hverju	   sinni	   kemur	   skýrt	  

fram	  í	  viðtölunum.	  Í	  viðtali	  við	  Kristrúnu	  sérfræðing	  á	  GRR,	  kemur	  fram	  að	  oft	  sé	  það	  áhugi	  

einnar	   manneskju	   sem	   geti	   haft	   mikil	   áhrif	   á	   gæði	   þjónustunnar.	   Það	   sé	   því	   ekki	   aðeins	  

meðferðin	  ein	  og	  sér	  sem	  skipti	  máli.	  Hún	  lýsir	  þessu	  á	  eftirfarandi	  hátt:	  

Kristrún:	   [...]	   En	   svo	   líka	   stundum,	   ég	   meina,	   maður	   getur	   ekkert	   horft	   framhjá	   því,	  
stundum	  sér	  maður	  börn	  í	  blússandi	  framför	  og	  maður	  skilur	  varla	  hvað	  það	  er	  sem	  er	  að	  
gerast.	   Þannig	   að	   það	   má	   alls	   ekki,	   við	   megum	   aldrei	   líta	   svo	   stórt	   á	   okkur	   að	   okkar	  
meðferð	  eða	  meðferðarleið	  sé	  það	  eina	  sem	  að	  blífar	  það	  bara	  er	  ekki	  þannig.	  

	  Hún	   heldur	   áfram	   og	   fjallar	   um	   hvernig	   áhugi	   og	   umhyggja	   starfsmanna	   skipti	   miklu	  

máli:	  

Kristrún:	  [...]	  En	  hérna,	  en	  þú	  getur	  verið	  með	  flotta	  manneskju	  sem	  ekkert	  endilega	  veit	  
að	  hún	  er	  að	  gera	  eitthvað	  rosalega	  flott	  en	  hún	  er	  að	  því,	  með	  sinni	  næmni,	  með	  sinni	  
umhyggju	   einhvern	   veginn	  bara	  barnið	   er	   bara	   í	   flottum	   framförum.	   En	  það	  er	   enginn	  
einhver	  hérna,	  vísindaleg	  rannsókn	  á	  bak	  við	  það,	  en	  það	  er	  bara	  heilmikið	  að	  gerast.	  Við	  
megum	  aldrei	  horfa	  framhjá	  því.	  
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Álfrún	   tekur	   í	   svipaðan	   streng	   í	   frásögn	   sinni	   um	   hvernig	   góð	   þjónusta	   og	   þekking	   í	  

sveitarfélaginu	   hennar	   byggðist	   upp	   vegna	   elju	   og	   áhuga	   einnar	   manneskju	   á	   fötluðum	  

börnum:	  

Álfrún:	  [...]	  ég	  vil	  segja	  það	  að	  ég	  er	  búin	  að	  búa	  í	  þessu	  sveitarfélagi	  lengi,	  að	  við	  séum	  
mjög	  vel	   í	  stakk	  búin	  til	  þess	  að	  taka	  á	  móti	   fötluðum	  börnum	  í	  þessu	  sveitarfélagi,	  við	  
vorum	   með	   einstakling	   fyrir	   nokkrum	   árum	   síðan,	   sem	   sáu	   um,	   hérna	   eða	   hann	   var	  
hérna	  hjá	  félagsþjónustunni,	  hann	  er	  búin	  að	  berjast	  mikið	  fyrir	  okkur	  hérna.	  

Sigrún	   er	   spurð	   hvort	   áhugi	   skipti	  máli	   í	   þessari	   vinnu.	   Hún	   telur	   svo	   vera	   og	   lýsir	   því	  

þannig:	  

Sigrún:	  já	  já	  það	  gerir	  það	  líka,	  já	  ég	  hugsa	  að	  það	  sé	  alveg,	  maður	  þarf	  að	  hafa	  soldinn	  
áhuga	  að	  toga	  þess	  krakka	  áfram	  toga	  þau	  áfram	  í	  þroska	  og	  sjá	  hvað	  það	  er	  sem	  þarf	  að	  
þjálfa	  og	  finna	  verkefni	  og	  svona,	  það	  er	  það	  auðvitað	  [....]	  

4.3 Andleg	  líðan	  

Andleg	   líðan	   viðmælenda	   er	   mjög	   góð.	   Þeir	   ræða	   allir	   um	   hve	   vel	   þeim	   líði	   og	   hve	  

skemmtilegt	  og	  gefandi	  starf	  þeirra	  sé.	  Þó	  greina	  flestir	  frá	  því	  að	  álag,	  sem	  aðallega	  tengist	  

erfiðri	  hegðun	  barnanna,	  geti	  fylgt	  starfinu.	  Þeir	  sem	  hafa	  fundið	  fyrir	  álagi	  telja	  hins	  vegar	  að	  

gleðin	  sé	  alltaf	  yfirsterkari	  álaginu.	  

	  Hætta	   á	   einangrun	   virðist	   fylgja	   þessu	   starfi.	   Hjá	   viðmælendum	   rannsóknarinnar	   er	  

orsökin	  annað	  hvort	  af	  lítilli	  þátttöku	  í	  almennu	  starfi	  leikskólans	  eða	  vegna	  þess	  að	  þeir	  sjá	  

einir	   um	   kennslu	   og	   þjálfun	   á	   vinnustaðnum.	   Til	   að	   draga	  úr	   einangrun	   telja	   viðmælendur	  

gott	  að	  geta	  rætt	  um	  starf	  sitt	  við	  aðra.	  Frásagnir	  þeirra	  má	  greina	  í	  þrjú	  eftirfarandi	  þemu:	  

Líðan	  í	  starfi,	  álag	  og	  einangrun.	  

4.3.1 Líðan	  í	  starfi	  

Allir	   viðmælendur	   rannsóknarinnar	   greina	   frá	   því	   að	   þeim	   líði	   vel	   í	   starfi	   en	   það	   er	  

mismunandi	  hversu	  mörg	  orð	  þeir	  hafa	  um	  líðan	  sína.	  Særún	  greinir	  frá	  líðan	  sinni	  og	  hvernig	  

starf	  hennar	  er	  tiltölulega	  nýtt	  en	  að	  hún	  sé	  mjög	  ánægð	  með	  það:	  

Særún:	  Bara	  mjög	  vel,	  þetta	  er	  náttúrulega	  nýtt	  og	  búið	  að	  vera	  ótrúlega	  spennandi	  og	  
skemmtilegt	   og	   hefur	   bara	   gengið	   vel	   með	   hann,	   þannig	   að	   mér	   finnst	   það,	   já	   gefur	  
manni	  mikið	  þannig	  að	  maður	  mætir	  bara	  glaður	  í	  vinnuna	  á	  hverjum	  morgni,	  þannig	  að	  
ótrúlega	  spennandi	  að	  fylgjast	  með	  þessu,	  framförum	  og	  öðru.	  	  

Gestrún	   tekur	   í	   sama	   streng	  og	   lýsir	   starfi	   sínu	   sem	   tækifæri	   sem	  hún	  er	  mjög	   ánægð	  

með.	  Hún	  greinir	  þannig	  frá	  upplifun	  sinni	  og	  líðan:	  
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Gestrún:	  Mér	  liður	  bara	  mjög	  vel	  og	  þetta	  hentar	  bara,	  ég	  hef	  alltaf	  haft	  mikinn	  áhuga	  á	  
sérkennslu	   þannig	   að	   þegar	   ég	   fékk	   þetta	   tækifæri	   [...]	   hefur	   mér	   bara	   fundist	   þetta	  
henta	  mér	  mjög	  vel	  og	  ég	  er	  bara	  mjög	  ánægð.	  

Sigrún	  greinir	  einnig	  frá	  að	  hún	  njóti	  sín	  í	  starfinu	  og	  nefnir	  um	  að	  stundum	  gleymi	  hún	  

sér	  og	  vinni	  jafnvel	  frameftir.	  

Sigrún:	  mér	  líður	  bara	  mjög	  vel,	  ég	  hérna	  mér	  líður	  bara	  vel	  hérna	  innanhúss	  og	  ég	  var	  
einmitt	  að	  hugsa	  það	  um	  daginn	  að	  það	  var	  einhver	  að	  reka	  mig	  út	  þegar	  ég	  átti	  að	  vera	  
búin	  í	  vinnuni,	  þú	  veist	  ég	  er	  ekki	  alveg	  á	  klukkunni	  „Já	  ég	  á	  sko	  að	  vera	  búin“[....]	  

4.3.2 Álag	  

Viðmælendur	   greina	   ekki	   allir	   frá	   álagi	   sem	   fylgir	   því	   að	   vinna	   með	   einhverfum	   börnum.	  

Sigrún,	  Særún	  og	  Álfrún	  sem	  greina	  frá	  því	  að	  þær	  upplifi	  álag	  í	  núverandi	  starfi	  eða	  hafi	  áður	  

upplifað	  álag	  þegar	  þær	  unnu	  með	  einhverfum	  börnum.	  Upplifun	  þeirra	  af	  álagi	  tengist	  alltaf	  

erfiðri	  hegðun	  barnanna	  samanber	  eftirfarandi	  frásögn	  Sigrúnar:	  

Sigrún:	  Alveg	  rosalega	  mikið	  álag	  og	  það	  var	  lýjandi	  líka	  og	  maður	  alveg	  búinn	  á	  því,	  þar	  
var	  svo	  ofboðslega	  mikil	  svona	  aggressive	  hegðun.	  Þá	  var	  maður	  barinn	  og	  klóraður	  og	  
bitinn	  þannig	  að	  það	  var	  soldið	  erfitt.	  

Upplifun	  Særúnar	  á	  álaginu	  sem	  hún	  verður	  fyrir	  finnst	  henni	  hins	  vegar	  hverfa	  vegna	  alls	  

þess	  góða	  sem	  hún	  fær	  tilbaka	  frá	  barninu.	  Hún	  greinir	  þannig	  frá	  upplifun	  sinni:	  

Særún:	  Það	  er	  það,	  marga	  daga	  jú	  jú,	  það	  er	  ekki	  spurning,	  en	  það	  sem	  náttúrulega	  bara	  
hann	  hefur	  með	  sér	  er	  að	  hann	  er	  ofboðslega	   fallegur,	  hann	  er	  kelinn,	  þannig	  að	  hann	  
gefur	  svo	  marga	  plúsa	  á	  móti	  þessu	  erfiða	  að	  maður	  er	  fljótur	  að	  gleyma	  því	  sko.	  

Álfrún	  greinir	  frá	  að	  hún	  sé	  ekki	  búin	  að	  átta	  sig	  á	  hegðun	  drengs	  sem	  hún	  er	  að	  aðstoða.	  	  

Hún	  telur	  að	  hegðun	  hans	  geti	  valdið	  álagi	  bæði	  hjá	  honum	  sjálfum	  og	  hjá	  öðrum	  börnum	  á	  

deildinni:	  

Álfrún:	  já,	  hann	  er	  náttúrulega	  mjög	  ákveðinn	  bara	  en	  þetta	  er	  eitthvað	  sem	  við	  erum	  að	  
vinna	   úr,	   er	   þetta	   frekja	   eða	   skilur	   hann	   okkur	   ekki?	   Við	   erum	   soldið	   enn	   að	   kynnast	  
honum	  [...]	  ég	  held	  að	  það	  sé	  bara	  mjög	  gott	  fyrir	  eins	  og	  einhverf	  börn	  að	  vera	  tekin	  út	  
annað	  slagið,	  bæði	  fyrir	  einhverfa	  barnið	  og	  hin	  börnin,	  að	  einhverfa	  barnið	  fái	  stundum	  
bara	  stund	  út	  af	  fyrir	  sig	  en	  ég	  finn	  það	  alveg	  með	  þennan	  einhverfa	  dreng	  sem	  við	  erum	  
með,	  hann	  þráir	  að	  komast	  í	  einstaklingsþjálfun,	  honum	  finnst	  það	  gott,	  hann	  vill	  komast	  
úr	  aðstæðum.	  

4.3.3 Einangrun	  	  

Við	   greiningu	   á	   rannsóknargögnum	   skynjar	   rannsakandi	   að	   mismunandi	   er	   hvernig	  

viðmælendur	   túlka	  einangrun	   í	   starfi	   og	  hvernig	  hún	  hefur	   áhrif	   á	   líðan	  þeirra.	   Það	   kemur	  

meðal	   annars	   fram	   í	   því	   hvort	   verið	   er	   að	   tala	   um	   einangrun	   frá	   öðrum	   starfsmönnum	   á	  
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deildinni,	   eða	   faglega	   einangrun	   þannig	   að	   þær	   geti	   hvorki	   rætt	   starf	   sitt	   við	   aðra	   á	  

leikskólanum	  né	  fengið	  endurgjöf.	  Því	  eru	  frásagnir	  viðmælenda	  að	  einhverju	  leyti	  ólíkar.	  	  

Kristrún	  lýsir	  því	  vel	  hvernig	  starfmenn	  sem	  sjá	  um	  kennslu	  og	  þjálfun	  einhverfra	  barna	  

geti	  upplifað	  einangrun	  frá	  almennu	  starfi	  með	  þessari	  frásögn	  sinni:	  

Kristrún:	   já	   já,	   maður	   getur	   alveg	   upplifað	   einangrun,	   en	   maður	   upplifir	   alveg	   sömu	  
upplifunina	  í	  Reykjavík.	  Af	  því	  að	  þú	  ert	  á	  kafi	  í	  þú	  veist,	  segjum	  að	  þú	  sért	  með	  barn	  með	  
töluverð	  frávik	  og	  þú	  ert	  sérkennarinn	  að	  þá	  þá	  það	  er	  dálítið	  einangrun.	  Tölum	  nú	  ekki	  
um	   ef	   þú	   ert	   mikið	   að	   vinna	   með	   barnið	   inni	   í	   herbergi,	   þú	   ert	   mikið	   fyrir	   utan	  
deildarstarfið,	  það	  er	  einangrun	  

Sigrún	   upplifir	   ekki	   faglega	   einangrun	   í	   starfi	   en	   samsinnir	   þó	   Kristrúnu.	   Hún	   lýsir	  

einangrun	  sem	  hún	  hafi	  verið	  farin	  að	  taka	  eftir	  á	  hennar	  vinnustað	  en	  tekur	  þó	  fram	  að	  hún	  

sé	  ekki	  farin	  að	  hrjá	  hana:	  	  

Sigrún:	   [...]	  maður	   er	   svona	   að	   fylgja	   einstakling	   og	   svona,	   það	   er	   voða	   lítill	   tími	   til	   að	  
eitthvað,	  að	  tala	  saman	  og	  svona	  og	  það	  er	  búið	  að	  ákveða	  eitthvað	  án	  þess	  að	  ég	  viti	  
það,	  en	  það	  er	  bara	  mjög	  sjaldan	  sem	  það	  reyndar	  kemur	  fyrir	  en	  maður	  er	  aðeins	  svona	  
[...]nei	  nei	  einmitt,	  þannig	  að	  ég	  er	  ekki	  að	  segja	  að	  það	  sé,	  það	  er	  ekki	  farið	  að	  plaga	  mig	  
en	   en	   maður	   svona	   alveg,	   ég	   svona	   kveikti	   á	   því	   um	   daginn	   já	   ég	   náttlega	   er	   ekki	   í	  
þessum	  umræðum	  og	  svona	  þannig	  að.	  	  

Særún	   tekur	   í	   sama	   streng	   og	   greinir	   frá	   því	   að	   hún	   geti	   fundið	   fyrir	   einangrun	   í	   sínu	  

starfi:	  	  

Særún:	  jaaá	  maður	  finnur	  alveg	  fyrir	  því,	  þú	  veist	  eins	  og	  suma	  daga	  er	  ég	  varla	  búin	  að	  
hitta	  þær	  af	  því	  það	  skarast,	  ég	  er	  kannski	  í	  vinnustund	  og	  svo	  kem	  ég	  inn	  á	  deild	  og	  þá	  
eru	  þær	  að	  fara	  í	  hópastarf	  og	  þá	  fer	  ég	  út	  með	  hann	  kannski	  einan	  þennan	  morguninn.	  
Þannig	  maður	  finnur	   fyrir	  því,	  bara	  sem	  manneskja	  þá	  þarf	  maður	  á	  þessum	  félagslegu	  
samskiptum	  að	  halda	  [....]	  

Álfrún	  greinir	  frá	  hugmyndum	  sínum	  um	  starf	  sérkennslustjóra.	  Slík	  staða	  heilli	  hana	  ekki	  	  

sérstaklega	  ef	  starfið	  er	  þannig	  að	  það	  er	  ekkert	  inn	  á	  deildum	  leikskólans.	  Hún	  vill	  vera	  hluti	  

af	  starfsmannahópnum	  og	  þátttakandi	  í	  almennu	  deildarstarfi:	  

Álfrún:	  Mig	   langar	   ekki	   að	   vera	   inn	   á	   skrifstofu	   sem	   sérkennslustjóri,	   ég	   vil	   vera	   inn	   á	  
deild	  [...]	  þá	  væri	  ég	  miklu	  frekar	  til	  í	  að	  flakka	  á	  milli	  deilda	  heldur	  en	  að	  vera	  alltaf	  inn	  í	  
einu	   rými	   eða	   eitthvað	   og	   taka	   til	   mín	   börn,	   þú	   veist	   ég	   vil	   líka	   sjá	   hvernig	   barnið	  
fúnkerar	  inn	  á	  deild,	  ekki	  bara	  hvernig	  það	  fúnkerar	  í	  einstaklingsþjálfun.	  

Kristrún	   talar	   einnig	  um	  að	   stærð	   samfélagsins	   sem	  einstaklingurinn	  býr	   í	   geti	   hindrað	  

samstarf	  við	  aðra	  fagaðila	  á	  þann	  hátt	  sem	  þekkist	  í	  stærri	  sveitarfélögum	  og	  orsakað	  faglega	  

einangrun:	  



53	  

Kristrún:	  [...]	  þú	  ert	  kannski,	  þú	  ert	  í	  litlu	  samfélögunum	  að	  það	  er	  kannski	  bara	  eitt	  barn	  
í	  sveitinni,	  með	  einhverfu,	  að	  því	  leitinu	  til	  ertu	  kannski	  ekki	  í	  sama	  samstarfinu	  við	  aðra	  
fagaðila	  eins	  og	  hérna,	  kannski	  í	  Reykjavík	  gætir	  þú	  verið	  með	  barn	  á	  leikskóla,	  það	  eru	  
þrjú	   börn	   á	   leikskólanum	   eða	   á	   deildinni	   þess	   vegna,	   þannig	   að	   þar	  má	   kannski	   finna	  
svona	  ákveðna	  faglega	  einangrun	  [....]	  

Guðrún	  telur	  sig	  finna	  fyrir	  vissri	  faglegri	  einangrun	  í	  sínu	  starfi.	  Hún	  talar	  um	  þörf	  fyrir	  

að	  ræða	  um	  vinnuna	  sína	  eftir	   langan	  dag.	  Guðrúnu	  finnst	  það	  hjálpi	  sér	  mikið	  að	  hún	  er	   í	  

námi.	  Þar	  sækir	  hún	  starfstengda	  endurgjöf	  og	  ráð.	  Hún	  greinir	  þannig	  frá:	  	  

Guðrún:	  [...]	  af	  því	  stundum	  þarf	  maður	  bara	  aðeins	  að	  fá	  að	  spjalla	  um	  hlutina	  og	  svona	  
bara	  setjast	  niður	  og	  segja	  „úff	  nú	  er	  ég	  búin“	  eða	  eitthvað	  þú	  veist,	  aðeins	  bara	  og	  það	  
vantar,	  mér	  finnst	  það	  mjög	  vont	  að	  þú	  veist	  hafa	  ekki,	  geta	  ekki	  sest	  og	  bara	  spjallað,	  
þess	  vegna	  finnst	  mér,	  ég	  er	  búin	  að	  vera	  í	  námi	  í	  háskólanum	  í	  svolítinn	  tíma	  af	  því	  að	  
mér	  finnst	  svo	  gaman	  að	  koma	  og	  hitta	  fólk	  og	  ræða	  allskonar	  svona	  hluti,	  þannig	  ég	  tími	  
eiginlega	  ekki	  að	  hætta	  í	  háskólanum.	  

Í	  þessu	  samhengi	  kemur	  fram	  hjá	  Kristrúnu	  að	  sérfræðingar	  GRR	  mæli	  með	  því	  að	  hver	  

vinnustaður	  sendi	  tvo	  eða	  jafnvel	  fleiri	  starfsmenn	  saman	  á	  námskeið	  stöðvarinnar.	  Þar	  með	  

skapist	   tækifæri	   til	   að	   heimfæra	   efni	   námskeiðsins	   og	   þróa	   hugmyndir	   sem	   verða	   til	   á	   því	  

með	  öðrum	  sem	  búa	  yfir	  sömu	  þekkingu.	  Það	  verður	  því	  ekki	  aðeins	  einn	  starfsmaður	  sem	  

veit	   um	   hvað	   málið	   fjallar	   og	   allt	   stendur	   og	   fellur	   með	   getu	   hans	   til	   að	   innleiða	   ný	  

vinnubrögð.	   Kristrún	   ítrekar	   að	   þetta	   eigi	   jafn	   mikið	   við	   á	   landsbyggðinni	   sem	   og	   á	  

höfuðborgarsvæðinu:	  

Kristrún:	   já	   einmitt.	   En	   svo	   að	   sama	   skapi	   þess	   vegna	   segjum	  við	   alltaf	   í	   sambandi	   við	  
námskeiðin,	  að	  við	  segjum	  alltaf	  ekki	  koma	  ein,	  komið	  allavega	  tvær	  eða	  tvö	  í	  tengslum	  
við	  sama	  barnið	  vegna	  þess	  að	  þú	  getur	  verið	  	  á	  námskeiði	  eins	  og	  hjá	  okkur	  í	  þrjá	  daga,	  
þú	  kemur	  alveg	  bara	  með	  stútfullan	  kollinn	  af	  hugmyndum	  og	  bara,	  bara	  nú	  drífum	  við	  
þetta	  af	  stað	  og	  svo	  byrjarðu	  að	  vinna	  og	  hinar	  í	  deildinni	  skilja	  ekkert	  af	  hverju	  þú	  ert	  að	  
þessu.	   Það	   er,	   það	   er	   þessi	   faglega	   einangrun	   og	   það	   skiptir	   engu	  máli	   hvort	   þú	   ert	   á	  
Kópaskeri	  eða	  hérna	  á	  Kór	  í	  Kópavogi	  eða	  skilurðu!	  

4.4 Sveitarfélagið	  

Viðmælendur	   telja	   að	   búseta	   í	   litlu	   samfélagi	   geti	   haft	   áhrif	   á	   starfshætti	   og	   samskipti	  

einstaklinga	  og	  stofnana	  sem	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum	  og	  fjölskyldum	  þeirra.	  	  

Allir	  viðmælendur	  rannsóknarinnar	  eru	  með	  háskólapróf	  eða	  að	  ljúka	  háskólanámi.	  Fjórir	  

af	  sex	  viðmælendum	  bentu	  á	  hátt	  menntunarstig	  starfsmanna	  leikskólans.	  Úr	  viðtölum	  mátti	  

greina	  að	  auðveldara	  er	  að	  fá	  stuðning	  fyrir	  barn	  inn	  á	  leikskóla	  í	  smærri	  sveitarfélögum	  en	  

þeim	  stærri.	  Svörum	  um	  smæð	  samfélagsins	  er	  skipt	  í	  tvö	  þemu:	  Samstarf	  við	  sveitarfélagið	  

og	  menntun	  og	  fræðsla	  í	  leikskólanum.	  	  
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4.4.1 Samstarf	  við	  sveitarfélagið	  

Hjá	  fjórum	  af	  sex	  þátttakendum	  rannsóknarinnar	  sem	  vinna	  inn	  á	  leikskólum	  kemur	  fram	  að	  

stjórnendur	   sveitarfélagsins	   treysta	   á	   sérfræðiþekkingu	   þeirra	   við	   að	   ákveða	   hve	   mikinn	  

stuðning	  einhverf	  börn	  fá	  á	  leikskólanum.	  Þessu	  er	  öðruvísi	  farið	  á	  höfuðborgarsvæðinu.	  Þar	  

er	  beðið	  með	  ákvörðun	  um	  stuðning	  uns	  niðurstöður	  GRR	  liggja	  fyrir.	  Kristrún	   lýsir	  þessu	  á	  

eftirfarandi	  hátt:	  	  

Kristrún:	  [...]	  En	  svo	  er	  líka,	  það	  má	  ekki	  gleyma	  því	  að	  nú	  er	  maður	  hérna	  í	  Reykjavík,	  á	  
Reykjavíkursvæðinu,	   að	  það	   er	   oft	   allt	  miklu	   þyngra	   í	   vöfum	  hér.	   Það	   er	   verið	   að	  bíða	  
eftir,	  það	  er	  ekkert	  gert	  fyrr	  en	  það	  kemur	  einhver	  stimpill	  frá	  Greiningarstöð	  þá	  fær	  hún	  
þrjá	  tíma.	  Og	  svo	  er	  beðið	  eftir	  endanlegri	  greiningu.	  Þannig	  að	  hér	  er	  miklu	  meira,	  oft	  
mikil,	  allt	  svona	  formfast	  og	  beðið	  eftir	  einhverjum	  stimplum	  og	  einhverjum	  skjölum.	  En	  
langoftast	   úti	   á	   landi	   þá	   er	   það	   bara,	   hér	   er	   fjölskylda,	   hér	   eru	   þarfir	   og	   sveitafélagið	  
mætir	  þeim.	  Það	  er	  miklu,	  miklu,	  miklu	  algengara.	  

Bergrún	  greinir	  frá	  trausti	  og	  velvild	  sveitafélagsins:	  

Bergrún:	   nei,	   við	   hérna,	   við	   sátum	   bara	  með	   þeim	   á	   Greiningarstöðinni	   soldið	   svona,	  
þegar	  við	  vorum	  að	  byggja	  upp	  skipulagið	  fyrir	  þennan	  sem	  við	  erum	  með	  í	  þjálfuninni,	  
en	   hérna	   já,	   það	   er	   ekkert	   kvóti	   eða	   neitt	   svoleiðis.	   Já	   við	   bara,	   ef	   barn	   þarf	   100%	  
stuðning	   þá	   er	   það	   svo.	   Við	   höfum	   sem	   sagt...	   áður	   en	   barn	   hefur	   fengið	   staðfesta	  
greiningu	  og	  við	  sjáum	  að	  það	  þarf	  stuðnig,	  þá	  höfum	  við	  fengið	  það	  og	  það	  hefur	  verið	  
mjög	  gott	  hjá	  sveitarfélaginu	  sambandi	  við	  það.	  

Guðrún	   tekur	   í	   sama	   streng	   og	   Bergrún	   og	   lýsir	   upplifun	   sinni	   á	   samstarfi	   við	  

sveitarfélagið:	  	  

Guðrún:	  Hjá	  okkur	  hefur	  það	  ekki	  verið	  þannig	  að	  það	  sé	  neitt	  sérstakt	  auka	   fjármagn,	  
við	   eins	   og	   ég	   segi,	   við	   erum	   rosalega	   svona	   ligeglad	   á	   þessu	   öllu	   saman	   ég	   er	  
náttúrulega	   til	   staðar	   inn	  á	   leikskólanum,	  ef	   að	   við	  höfum	   talið	  það	  að	  við	  þyrftum	  að	  
ráða	  inn	  auka	  manneskju	  þess	  vegna	  þá	  hefur	  það	  aldrei	  verið	  neitt	  mál	  [....]	  

Særún	   segir	   frá	   því	   að	   um	   leið	   og	   grunur	   vaknar	   um	   að	   barn	   hafi	   einhvers	   konar	  

þroskafrávik	  fái	  það	  stuðning.	  Hann	  sé	  síðan	  aukinn	  eftir	  því	  sem	  starfsmenn	  telji	  þörf	  á:	  	  

	  Særún:	  [...]	  Tveir	  tímar,	  en	  svo	  voru	  þetta	  orðnir	  þrír	  tímar	  og	  eru	  orðnir	  fimm	  í	  dag	  og	  
það	  er	  bara	  eftir	  þörfum,	  hefur	  verið	  aukið	  og	  bara	  mitt	  starfshlutfall	   í	  sérkennslu	  bara	  
aukið	  miðað	  við	  þarfir,	  þannig	  að	  það	  hefur	  bara	  gengið	  mjög	  vel	  að	  fá	  það	  sem	  þarf.	  	  

4.4.2 Menntun	  og	  fræðsla	  í	  leikskólum	  

Allir	   viðmælendur	   rannsóknarinnar	   höfðu	   lokið	   háskólaprófi	   eða	   voru	   að	   ljúka	   slíku	   prófi.	  

Hátt	   menntunarstig	   starfsmanna	   var	   á	   fjórum	   af	   sex	   leikskólum	   samkvæmt	   lýsingu	  

viðmælenda.	   Skilningur	   þátttakanda	   á	   einkennum	   einhverfra	   barna	   kom	   greinilega	   fram	   í	  

frásögnum	   þeirra	   og	   augljóst	   að	   menntun	   þeirra	   og	   þekking	   hefur	   haft	   góð	   áhrif	   á	   störf	  
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þeirra.	  Ráðgjafar	  GRR	  fjalla	  mikið	  um	  fræðslu	  sem	  er	  í	  boði	  hjá	  þeim	  og	  hve	  miklu	  máli	  hún	  

getur	   skipt.	   Kristrún	   bendir	   á	   að	   fræðsla	   sé	   grundvöllur	   framfara	   og	   framþróunar	   meðal	  

starfsmanna	  leikskóla:	  	  

Kristrún:	  Fyrst	  og	  fremst	  að	  hvetja	  fólk	  til	  þess	  að	  fara	  á	  námskeið,	  alveg	  númer	  eitt,	  tvö	  
og	  þrjú.	  Sækja	  þá	  fræðslu	  sem	  að	  við	  bjóðum	  upp	  á	  hér	  á	  Greiningarstöðinni.	  Það	  er	  líka	  
fræðsla	   oft	   í	   gangi	   fyrir	   norðan.	   Þannig	   að	   fólk	   reyni	   eins	   og	   það	   getur	   að	   ná	   sér	   í	   þá	  
þekkingu	  og	  fræðslu.	  

Sigrún	  greinir	  þannig	  frá	  hvernig	  fræðsla	  frá	  GRR	  hafi	  nýst	  í	  starfi:	  

Sigrún:	   [...]	   Rosalega	   mikilvægt	   og	   að	   hefur	   náttúrulega	   líka	   komið	   fram	   á	   þeim	  
námskeiðum	  sem	  við	  höfum	  farið	  á	  eins	  og	  með	  börn	  sem	  eru	  með	  lítið	  tal	  eða	  sem	  sagt	  
sem	  eru	  með	  málþrosk	  ...	  mál	  hvað	  segir	  maður,	  málþroskaröskun	  með	  lítið	  tal	  að	  byrja	  
strax	  að	  þjálfa[....]	  

Ásrún	   fjallar	   um	  að	  það	  geti	   verið	   áskorun	   fyrir	   leikskóla	   á	   landsbyggðinni	   að	   viðhalda	  

góðri	  þekkingu	  innan	  leikskólanna.	  Börn	  með	  þroskafrávik	  séu	  fá	  og	  það	  geti	  liðið	  langur	  tími	  

á	  milli	  þess	  sem	  þau	  koma	  inn	  á	  leikskólann:	  

Ásrún:	  Hvað	  þekkingu	  varðar	  úti	   á	   landi,	   það	   sem	  við	   finnum	  svolítið,	   er	   að	  það	  koma	  
ekki	  eins	  ört	  þessi	  frávik	  fram	  á	  leikskólanum	  þannig	  að	  það	  tapast	  kannski	  niður	  þekking	  
sem	  er	  búin	  að	  byggjast	  upp	  af	  því	  að	  það	  er	  ekki	  eins	  mikið	  af	  [einhverfum	  börnum],	  hér	  
gengur	   leikskóli	  sem	  býður	  upp	  á	  þetta	  og	  það	  kemur	  alltaf	  annað	  barn	  og	  það	  byggist	  
alltaf	   upp	   meiri	   og	   meiri	   þekking.	   En	   hjá	   þeim	   getur	   liðið	   langur	   tími	   þannig	   að	   það	  
dettur	  niður	  þekking	  og	  þekking	  dettur	  líka	  bara	  niður	  ef	  fólk	  fer	  og	  svona.	  

Guðrún	  hefur	  svipaða	  hluti	  að	  segja	  þegar	  hún	  fjallar	  um	  hvernig	  vegalengdir	  hafi	  áhrif	  á	  

fræðslu	  og	  menntun.	  

Guðrún:	  [...]	  stundum	  er	  maður	  svo	  einangraður	  frá,	  maður	  er	  langt	  frá	  öllu,	  er	  mikið	  mál	  
að	  sækja	  þú	  veist,	  námskeið,	  og	  allt	  	  þetta	  við	  þurfum	  að	  koma	  alla	  leið	  suður,	  þetta	  er	  
langur	  akstur,	  þannig	  að	  þarna	  já,	  þetta	  er	  soldið	  tekur	  soldið	  á.	  	  

Særún	  segir	  að	  fræðsla	  um	  einhverfu	  fyrir	  allan	  skólann	  sé	  alltaf	  af	  hinu	  góða.	  Hún	  segir	  

sig	  duglega	  að	   leita	  eftir	   frekari	  þekkingu	  og	  endurmenntun.	  Hún	  sækir	   fræðsluefnið	   til	   að	  

mynda	  á	  heimsíðu	  GRR	  og	  noti	  jafnvel	  Youtube	  til	  þess	  að	  skoða	  myndbönd.	  Hún	  greinir	  svo	  

frá	  því:	  

Særún:	  Ég	  held	  að	  það	  væri	  bara	  alltaf	  gott,	  bæði	  að	  rifja	  upp	  það	  sem	  fólk	  veit	  og	  minna	  
mann	  á	  ýmislegt,	  ég	  er	  náttúrulega	  búin	  að	  þekkja	  þetta	  áður	  en	  ég	  byrja	  í	  náminu,	  en	  ég	  
er	  alltaf	  að	  lesa	  mér	  til	  og	  finna	  eitthvað	  og	  oft	  að	  horfa	  á	  sama	  aftur	  og	  aftur,	  eins	  og	  inn	  
á	  youtube,	  þar	  er	  ógrynni	  af	  alls	  konar	  myndböndum	  sem	  að	  ég	  dett	  oft	  í	  bara	  að	  kíkja	  á	  
það,	   maður	   fær	   hugmyndir	   og	   bara	   svona	   sjá	   hvað	   er	   til.	   Greiningastöðin	   er	   með	  
heilmikinn	  fræðslupakka	  inn	  á	  sinni	  síðu,	  ég	  get	  lesið	  þetta	  aftur	  og	  aftur	  
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Kristrún	   ráðgjafi	   á	   GRR	   greinir	   frá	   því	   að	   hennar	   helsta	   áskorun	   í	   vinnu	   sinni	   með	  

leikskólum	  á	  landsbyggðinni	  sé	  að	  viðhalda	  þeirri	  þekkingu	  og	  fræðslu	  sem	  hún	  hefur	  miðlað	  

til	  þeirra	  og	  að	  fólk	  geti	  notað	  það	  sem	  hún	  var	  að	  fræða	  það	  um:	  

Kristrún:	  Mesta	  áskorunin	  finnst	  mér	  í	  rauninni	  að	  mín	  fræðsla	  og	  mín	  þekking,	  sem	  ég	  
get	  miðlað	  áfram,	  að	  hún	  viðhaldist.	  Þú	  veist,	  það	  er	  ekkert	  mál	  að	  fara	  út	  á	  land,	  það	  er	  
ekkert	  mál	  að	  taka	  hopp	  upp	  í	  flugvél,	  og	  vera	  þarna	  í	  einhverja	  tvo,	  þrjá,	  fjóra	  daga	  en	  
áskorunin	  er	  í	  rauninni	  að	  miðla	  þessu	  þannig	  að	  það	  virkilega	  sitji	  eitthvað	  eftir	  þannig	  
að	  þegar	  maður	  komi	  næst	  þá	  er	  búið	  að	  gera	  eitthvað.	  

Þrír	   viðmælanda	   tala	   allir	   um	  að	   fræðsla	  GRR	  hafi	   hjálpað	   sér	   og	   að	   þeir	   geti	   nýtt	   sér	  

fræðsluna	  eftir	  að	  ráðgjafinn	  hefur	  farið.	  Sem	  dæmi	  segir	  Bergrún:	  

Bergrún:	  „Mér	  finnst	  hún	  fín,	  ég	  glugga	  oft	  í	  gögnin	  sem	  ég	  fæ“.	  

Særún	  tekur	  í	  sama	  streng:	  

Særún:	  Bara	  mjög	  vel,	  og	   sérstaklega	  af	  því	  að	  við	  erum	  tvær	  og	  hún	  er	   í	  námi	  þannig	  
hún	  er	  líka	  með	  svona	  heilmiklar	  upplýsingar	  til	  þess	  að	  hjálpa	  okkur,	  mér	  finnst	  gott	  að	  
getað	  talað	  við	  annan	  um	  það	  hvernig	  gott	  er	  að	  gera	  hlutina	  [....]	  

Álfrún	   talar	   um	   að	   fræðsla	   ráðgjafa	   GRR	   hafi	   hjálpað	   þeim	   mikið	   þegar	   þær	   voru	   á	  

villigötum.	  Sérfræðingurinn	  hafi	  veitt	  þeim	  skýra	  ábendingu	  um	  það	  sem	  þurfti	  að	  laga.	  	  

Álfrún:	  Af	  því	  Greiningarstöðin	  er	  búin	  að	  vera	  hjá	  okkur	  og	   funda	  með	  bæði	  okkur	  og	  
foreldrunum,	   teymisfundur	  með	  Greiningarstöð.	  Þau	   tóku	  okkur	  aðeins	   í	  gegn,	   sko	   [...]	  
við	   héldum	   að	   við	   værum	   að	   gera	   rétt,	   en	   hún	   kom	   og	   fylgdist	   með	   honum	   og	   við	  
fengum	  soldið	  spark	  í	  rassinn.	  Eftir	  það	  hefur	  gengið	  miklu	  betur	  með	  hann.	  

Gestrún	  talar	  einnig	  um	  að	  fræðsla	  GRR	  hafi	  nýst	  vel.	  Það	  geti	  þó	  komið	  tilfelli	  sem	  henni	  

finnist	  hún	  ekki	  geta	  notað	  ráðleggingar	  þeirra.	  Hún	  lýsir	  upplifun	  sinni	  þannig:	  

Gestrún:	  Mér	   finnst	  hún	  hafa	  nýst	  bara	  mjög	  vel,	   stundum	  er	  þetta	   reyndar...	  þú	  veist	  
maður	  prófar	  það	  sem	  þær	  gera	  og	  stundum	  virkar	  það	  og	  stundum	  hefur	  það	  ekki	  verið	  
að	  virka	  hjá	  okkur	  en	  mér	  hefur	  fundist	  það	  bara	  yfirleitt	  nýtast	  manni	  mjög	  vel	  og	  oft	  þá	  
fær	  maður	   svona	   nýja	  mynd	   ef	   það	   er	   búið	   að	   vera	   eitthvað	   vandamál	   þá	   sér	  maður	  
eitthvað	  nýtt	  sem	  að	  maður	  getur	  gert	  öðruvísi	  til	  þess	  að	  einmitt	  halda	  áfram	  

Eftirtektarvert	   er	   að	   leikskólar	   með	   hátt	   menntunarstig	   starfsmanna	   eru	   allir	   nálægt	  

stórum	   sveitarfélögum	   sem	  bjóða	   upp	   á	   háskólamenntun.	   Leikskólar	   sem	   ekki	   teljast	   hafa	  

hátt	  menntunarstig	  eru	  í	  töluvert	  meiri	  fjarlægð	  frá	  háskólum.	  	  

4.5 Samstarf	  

Viðmælendur	   eru	   spurðir	   um	   samstarf	   leikskólans	   við	   GRR	   og	   skólaskrifstofur	  

sveitarfélagsins.	  Þeir	  eru	  einnig	  spurðir	  um	  samstarf	  við	  foreldra	  og	  þátttöku	  þeirra	  í	  þjálfun	  
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og	  kennslu	  barna	  sinna.	  Allir	  þátttakendur	  rannsóknarinnar	  tala	  um	  að	  samstarf	  við	  GRR	  hafi	  

gengið	  vel.	  Þeir	  eru	  hins	  vegar	  sammála	  um	  að	  biðtími	  eftir	  að	  fá	  greiningar	  hjá	  GRR	  sé	  alltof	  

langur.	  	  

Þrátt	  fyrir	  að	  sum	  sveitarfélög	  séu	  ekki	  með	  sérstakar	  skólaskrifstofur	  þá	  bjóða	  þau	  flest	  

upp	  á	  félags-‐	  eða	  sálfræðiþjónustu	  sem	  nýtist	  viðmælendum	  vel.	  

Samstarf	  við	   foreldra	  virðist	  alltaf	  vera	  gott.	   Sumir	  viðmælendur	  nefna	  þó	  að	   foreldrar	  

megi	  vera	  virkari	  í	  að	  spyrja	  og	  fræðast	  um	  hvað	  verið	  er	  að	  aðstoða	  barnið	  með	  hverju	  sinni.	  	  

4.5.1 Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  ríkisins	  

Allir	  viðmælendurnir	  töluðu	  um	  gott	  samstarf	  við	  GRR.	  Flestir	  nefndu	  að	  þeim	  fyndist	  biðtími	  

eftir	   aðstoð	   vera	  mikill	   en	   höfðu	   í	   flestum	   tilfellum	   skilning	   á	   því.	   Gestrún	   lýsir	   hér	   góðu	  

samstarfi:	  

Gestrún:	   Það	   hefur	   bara	   verið	   mjög	   gott,	   það	   er	   búið	   að	   vera	   skilafundur	   hjá	   þeim	  
[einhverfu	  drengirnir]	  báðum	  með	  greiningu	  og	  það	  hefur	  bara	  verið	  mjög	  gott	  og	  þær	  
hafa	   verið	  að	  koma	   reglulega	   til	   okkar	   frá	  GRR	  á	   svona	   teymisfundi	  með	  þá	   foreldrum	  
líka,	  þar	  sem	  við	  ræðum	  ef	  það	  er	  eitthvað	  og	  svo	  segja	  þær	  við	  okkur	  að	  við	  getum	  alltaf	  
haft	  samband	  ef	  eitthvað	  er.	  

Bergrún	   talar	   á	   svipuðum	   nótum	   en	   bendir	   á	   að	   í	   byrjun	   hafi	   verið	   erfitt	   að	   skilja	  

vinnuferli	   GRR.	   Henni	   hafi	   þá	   stundum	   fundist	   að	   þau	   hefðu	   verið	   skilin	   eftir	   í	   lausu	   lofti.	  

Þetta	  hafi	  þó	  lagast	  með	  auknu	  samstarfi	  og	  betri	  skilningi	  af	  þeirra	  hálfu.	  

Bergrún:	  Mjög	  vel,	  já	  ég	  myndi	  segja	  það.	  Nei,	  ekkert	  sérstaklega	  þegar	  maður	  er	  búinn	  
að	   átta	   sig	   á	   hvernig	   þær	   vinna,	   það	   var	   oft	   bið	   og	   tók	   soldinn	   tíma	   og	   stundum	   gat	  
maður	  verið	  hérna...	  „já	  og	  hvað	  svo?“	  „Eruð	  þið	  svo	  bara	  farin?“	  En	  við	  erum	  svona	  farin	  
að	  átta	  okkur	  meira	  á	  þessu	  og	  það	  er	  svona	  meira	  samstarf	  núna,	  heldur	  en	  áður,	  það	  
fer	  eftir	  eðli	  mála.	  

Sigrún	   tekur	   í	   sama	   streng.	   Samstarfið	   hafi	   gengið	   vel	   en	   nefnir	   líka	   að	   henni	   finnist	  

stundum	  hlutirnir	  gerast	  of	  hægt	  á	  GRR.	  Hún	  lýsir	  upplifun	  sinni	  af	  samstarfinu	  þannig:	  

Sigrún:	  Yfirhöfuð	  svona	  í	  gegnum	  árin	  bara	  fín,	  já,	  já,	  þær	  hafa	  verið	  þetta,	  manni	  finnst	  
þetta	  taka	  ótrúlega	  langan	  tíma,	  það	  er	  bara	  eins	  og	  gerist	  allt	  á	  hraða	  snigilsins	  þarna,	  
en	  þær	  náttúrulega	  hafa	  bara	  rosalega	  mikið	  greinilega	  að	  gera	  og	  mikið	  á	  sinni	  könnu,	  
mörg	  börn	  sem	  þær	  koma	  að,	  en	  það	  hefur	  alveg	  staðist	  þegar	  að	  það	  er	  sagt	   já,	  „svo	  
hittumst	  við	  aftur	  í	  maí“	  eða	  eitthvað	  og	  það	  hefur	  alveg	  staðist.	  	  

Guðrún	  segir	  frá	  því	  að	  þar	  sem	  hún	  hafi	  ekki	  aðgang	  að	  sérfræðingum	  í	  sveitarfélaginu	  

sínu	  þá	  finnist	  henni	  erfitt	  að	  geta	  ekki	  ráðfært	  sig	  oftar	  við	  GRR.	  
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Guðrún:	   í	   raun	   og	   veru	   eru	   þau	   að	   þjónusta	   okkur	  mjög	   vel	   sko,	   þannig	   lagað	   og	   þau	  
koma	  og	  allt	  það,	  það	  er	  ekki	  mál,	  en	  samt	  finnst	  manni	  sko	  af	  því	  það	  er	  svona	  langt,	  að	  
þú	  veist	  og	  að	  af	  því	  maður	  hefur	  ekki	  annað	  svona	  fagfólk	  nálægt	  þér,	  af	  því	  stundum	  
þarf	  maður	  bara	  aðeins	  að	  fá	  að	  spjalla	  um	  hlutina	  og	  svona	  [....]	  

Sigrún	  bendir	  á	  að	  ef	  það	  sé	  eitthvað	  sem	  GRR	  gæti	  gert	  betur	  væri	  það	  að	  hitta	  börnin	  

sem	  er	  verið	  að	  aðstoða	  oftar.	  Það	  myndi	  auka	  skilning	  þeirra	  á	  því	  sem	  verið	  er	  að	  tala	  um	  á	  

teymisfundum.	  Betra	  samræmi	  næðist	  milli	  beggja	  aðila	  og	  ráðgjöfin	  nýttist	  betur.	  	  

4.5.2 Skólaskrifstofa	  

Skólaskrifstofur	  eru	  ekki	  í	  öllum	  sveitarfélögunum	  en	  flest	  bjóða	  upp	  á	  einhvers	  konar	  félags-‐	  

eða	  sálfræðiþjónustu.	  Viðmælendur	  sem	  hafa	  skólaskrifstofur	  eru	  sammála	  um	  að	  þeir	  eru	  í	  

góðu	   samstarfi	   við	   þær.	   Særún	   er	   innt	   eftir	   því	   hvort	   henni	   finnist	   að	   sérfræðingar	   GRR	  

mættu	   koma	   oftar	   til	   þeirra.	   Í	   svarinu	   kemur	   fram	   hve	   vel	   hún	   upplifir	   samstarfið	   við	  

skólaskrifstofuna	  í	  hennar	  sveitarfélagi:	  

Særún:	   Nei,	   ég	   er	   ekki	   viss	   um	   það,	   af	   því	   mér	   finnst	   við	   fá	   það	   góðan	   stuðning	   frá	  
sérfræðingi	  á	  skólaskrifstofunni,	  hann	  er	  bara	  alveg	  frábær	  og	  þetta	  er	  alveg	  áhugamál	  
hjá	  honum,	  einhverfan	  og	  öll	  vinna	  í	  kringum	  það	  og	  er	  vel	  inn	  í	  því.	  

Álfrún	   er	   á	   sama	   máli	   og	   greinir	   frá	   því	   hversu	   auðvelt	   það	   er	   að	   fá	   þjónustu	   hjá	  

félagsþjónustunni.	  	  

Álfrún:	  Gott	  að	  leita	  til	  félagsþjónustunnar	  ef	  það	  vantar	  eitthvað	  að	  þá	  er	  mjög	  gott	  að	  
leita	  þangað	  og	  þeir	  eru	  boðnir	  og	  búnir	  til	  að	  hjálpa	  okkur	  sama	  hvað	  það	  er.	  

Gestrún	  segir	  svipaða	  sögu	  af	  samstarfinu.	  

Gestrún:	  Það	  hefur	  verið	  mjög	  gott	  líka,	  það	  er	  svo	  sem	  er	  reyndar	  búið	  að	  vera	  mikið	  að	  
gera	  þar	  líka	  eins	  og	  gengur	  og	  gerist	  en	  við	  erum	  með	  manneskju	  sem	  sagt	  upp	  á	  bæ	  í	  
félagsþjónustunni	   sem	   er	  með	   okkur	   í	   teymi,	   þannig	   að	   við	   erum	   reglulega	   á	   fundum	  
með	   teyminu,	   sem	   sagt	   félagsþjónustunni	   eða	   skóladeildinni	   eða	   bænum,	   svo	   við	   og	  
foreldrar	  þar	  sem	  við	  hittumst	  og	  ræðum	  málin.	  

Guðrún	   tilgreinir	   að	   það	   sé	   engin	   skólaskrifstofa	   heldur	   félagsþjónusta	   í	   hennar	  

sveitarfélagi	  og	  sálfræðingur	  sé	  að	  koma	  sem	  verktaki	  í	  sveitarfélagið.	  	  

Sigrún	   nefnir	   að	   hún	   sé	   ekki	   í	   beinum	   samskiptum	   við	   skólaskrifstofuna	   heldur	   sjái	  

sérkennslustjórinn	  og	  leikskólastjórinn	  um	  þau	  samskipti.	  	  

4.5.3 Foreldrar	  

Allir	  viðmælendur	  rannsóknarinnar	  tala	  um	  gott	  samstarf	  við	  foreldra	  barnanna.	  Að	  foreldrar	  

séu	  áhugasamir	  og	  gæti	  þess	  að	  fylgja	  vel	  eftir	  því	  sem	  verið	  er	  að	  vinna	  með	  heima	  fyrir.	  Þeir	  
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taki	  virkan	  þátt	   í	   samskiptum	  og	   láti	  vita	  ef	  eitthvað	  sérstakt	  komi	  upp	  á.	  Einn	  viðmælandi	  

ræðir	  um	  að	  foreldra	  hlutverkið	  sé	  að	  taka	  nýja	  stefnu	  og	  að	  þau	  séu	  mikið	  saman	  í	  því	  að	  

læra	  og	  þekkja	  þarfir	  barnsins.	  Særún	  greinir	  skemmtilega	  frá	  samstarfi	  við	  foreldra:	  

Særún:	  mér	  finnst	  það	  bara	  frábært...	  við	  erum	  rosalega	  heppnar	  með	  foreldra	  líka,	  þau	  
eru	  alveg	  frábær,	  vilja	  taka	  þátt	  og	  hafa	  mikinn	  áhuga	  og	  sýna	  þessu	  öllu	  stuðning,	  vita	  
nákvæmlega	  hvernig	  hann	  er	  og	  dugleg	  að	  gera	  heima	  það	   sem	  hægt	  er	  og	  þannig	  að	  
maður	  gæti	  ekkert	  verið	  heppnari	   í	   rauninni	  með	  það,	  það	  er	   svo	  ofboðslega	  misjafnt,	  
maður	  hefur	  alveg	  kynnst	  því,	  maður	  hefur	  kynnst	  alveg	  hinni	  hliðinni	  á	  því.	  	  

Gestrún	  hefur	  sömu	  sögu	  að	  segja,	  að	  samstarfið	  sé	  mjög	  gott	  og	  að	  hún	  sé	  í	  daglegum	  

samskiptum	  við	  foreldra:	  

Gestrún:	  Mér	  finnst	  samstarf	  við	  foreldra,	  alla	  vega	  þessara	  einstaklinga	  hjá	  okkur,	  hafa	  
gengið	  mjög	  vel,	  þá	  reynum	  við	  að	  tala	  við	  foreldra	  bæði	  í	  byrjun	  og	  lok	  dags	  þannig	  að	  
það	   séu	   góð	   samskipti	   og	   alltaf	   ef	   það	   er	   eitthvað	   þá	   koma	   þau	   til	   okkar,	   það	   hefur	  
gengið	  rosalega	  vel.	  

Guðrún	  segir	  samstarfið	  vera	  mjög	  gott	  þrátt	  fyrir	  að	  þetta	  sé	  nýtt	  fyrir	  þeim	  en	  þau	  séu	  

að	  finna	  út	  úr	  þessu	  öll	  saman.	  

Guðrún:	  Það	  er	  yfirleitt	  bara	  mjög	  gott	  og	  hérna...sem	  sagt,	  við	  spjöllum	  mikið	  saman	  og	  
þetta	  er	  alveg	  jafn	  nýtt	  fyrir	  þeim,	  og	  hérna,	  við	  verðum	  að	  finna	  okkur	  bara	  soldið	  áfram	  
[....]	  

Hafði	  einn	  viðmælandi	  það	  á	  orði	  að	  honum	  fyndist	  foreldrarnir	  mættu	  sýna	  kennslu	  og	  

þjálfun	  barns	  þeirra	  meiri	  áhuga.	  Frásögn	  hennar	  er	  eftirfarandi:	  	  

Bergrún:	   Það	   er	   svona	   upp	   og	   ofan,	   það	   er	   soldið	   svona	   fjarræn.	   Þau	   eru	   náttúrulega	  
misjöfn	  eins	  og	  þau	  eru	  mörg	  og	  manni	   finnst	  soldið	   -‐-‐-‐	   já,	  maður	  þarf	  að	  passa	  sig	  að	  
fara	  ekki	  of	  langt...	  ég,	  mér	  finnst	  þau	  ekki	  sækja	  til	  mín.	  Það	  er	  meira	  ég	  sem	  er	  að	  segja	  
já,	  þetta	  er	  svona	  meira	  frumkvæði	  mín	  megin	  og	  ég	  þarf	  að	  passa	  mig	  á	  því	  náttúrulega	  
að	   maður	   fari	   ekki	   yfir	   strikið.	   Og	   það	   er	   kannski	   líka	   svona	   eftir	   eðli	   mála	   og	   hvað	  
foreldara	  telja	  sig	  þurfa	  mikið.	  	  

4.5.4 Teymisvinna	  

Fimm	   af	   átta	   viðmælendum	   rannsóknarinnar	   hafa	   einhvers	   konar	   teymisvinnu	   í	   kringum	  

barnið	   og	   fjölskyldu	   þess.	   Bergrún	   greinir	   frá	   teymisvinnu	   sem	   er	   miðuð	   út	   frá	   því	   að	  

auðvelda	  börnum	  með	  sérþarfir	  skiptin	  frá	  leikskóla	  í	  grunnskóla:	  

Bergrún:	  [...]	  og	  við	  sem	  vinnum	  við	  stoðþjónustu	  á	  leikskólanum	  og	  grunnskólanum	  við	  
hittumst	  og	  gerum	  plan	  um,	  flutning	  barna	  með	  sérþarfir	  upp	   í	  grunnskóla.	  Þar	  settum	  
við	  fram	  að	  það	  fari	  soldið	  eftir	  eðli	  þeirra	  en	  ef	  það	  væru	  miklar	  sérþarfir	  þá	  þyrftum	  við	  
að	  hafa	  fyrr	  samstarf	  við	  grunnskóla	  [....].	  
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Gestrún	   lýsir	   hvernig	   samstarfi	   við	   félagsþjónustuna	   er	   háttað.	   Þar	   eru	   haldnir	  

teymisfundir	   reglulega	   um	   þarfir	   og	   þjónustu	   við	   börnin	   sem	   eru	   hjá	   þeim.	   Gestrún	   lýsir	  

samstarfinu	  svona:	  	  

Gestrún:	   [...]	   við	   erum	  með	  manneskju	   sem	   sagt	  upp	  á	  bæ	   í	   félagsþjónustunni	   sem	  er	  
með	   okkur	   í	   teymi	   þannig	   að	   reglulega	   er	   hún	   með	   fundi,	   með	   teyminu	   sem	   sagt,	  
félagsþjónustunni	   eða	   skóladeildinni	   eða	   bænum,	   svo	   við	   og	   foreldrar	   þar	   sem	   við	  
hittumst	  og	  ræðum	  málin.	  	  

Særún	   segir	   hið	   sama	   og	   greinir	   frá	   góðu	   samstarfi	   við	   félagsþjónustuna	   í	   þeirra	  

sveitarfélagi.	  Hún	  lýsir	  hérna	  teymi	  sem	  mætir	  á	  fundi	  ásamt	  foreldrum:	  

Særún:	   Það	   er	   sem	   sagt	   sérfræðingur	   sem	   vinnur	   hjá	   félagsþjónustuteyminu	   í	  
sveitarfélaginu	   sem	   að	   við	   erum	   náttlega	   í	   mikilli	   samvinnu	   við,	   og	   það	   hafa	   verið	  
teymisfundir	  með	  þessum	  dreng	  alveg	  síðan	  ég	  byrjaði	  hérna,	  þannig	  við	  erum	  að	  hittast	  
reglulega	   og	   foreldrar	   koma,	   það	   er	   ég	   og	   sérfræðingurinn	   hjá	   félagsþjónustunni	   og	  
leikskólastjórinn	  eftir	  þörfum.	  
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5 Umræða	  
Í	  þessari	   rannsókn	  voru	  kannaðar	  upplifanir,	   reynsla	  og	  viðhorf,	  annars	  svegar	  starfsmanna	  

sem	  sjá	  um	  kennslu	  og	  þjálfun	  einhverfra	  barna	  á	  landsbyggðinni	  og	  hins	  vegar	  ráðgjafa	  GRR.	  

Leitast	  var	  eftir	  að	  fá	  skoðanir	  starfsmanna	  á	  aðstæðum	  á	  vinnustað,	  líðan	  í	  starfi	  og	  hvernig	  

þeir	  meta	  árangur	  starfsins	  hjá	  börnunum.	  Sjónarhorn	  ráðgjafa	  GRR	  var	  fengið	  með	  lýsingu	  

þeirra	  á	  aðstoð	  við	  starfsfólk	  leikskóla	  á	  landsbyggðinni	  sem	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum.	  

Notaður	  var	  viðtalsrammi	  með	  markmiðum	  og	  rannsóknarspurningum.	  	  

Í	   þessum	  kafla	  eru	  niðurstöður	   rannsóknarinnar	   ræddar	   í	   tengslum	  við	   fræðilega	  hluta	  

ritgerðarinnar	   og	   fjallað	   um	   þær	   í	   samræmi	   við	   rannsóknarspurningarnar.	   Við	   greiningu	  

gagnanna	   koma	   fram	   fimm	  megin	   þemu.	   Þau	   eru,	   snemmtæk	   íhlutun,	   vinnuumhverfið	   og	  

starfið	  sjálft,	  andleg	  líðan,	  stærð	  samfélagsins	  og	  samstarf.	  	  

Hafa	   ber	   í	   huga	   að	   niðurstöður	   eru	   byggðar	   á	   viðhorfum,	   upplifun	   og	   reynslu	   átta	  

viðmælenda	  og	  því	  ekki	  hægt	  að	  alhæfa	  út	  frá	  þeim.	  	  

5.1 Hvernig	  finnst	  starfsfólki	  snemmtæk	  íhlutun	  nýtast	  einhverfum	  börnum	  á	  
landsbyggðinni?	  	  

Í	   niðurstöðum	   má	   skipta	   lýsingu	   starfsfólks	   á	   íhlutuninni	   í	   tvennt.	   Annars	   vegar	   hversu	  

markvissa	  þeir	  telja	  íhlutunina	  vera	  og	  hins	  vegar	  hver	  árangur	  hennar	  er.	  Allir	  þáttakendur	  

eru	   með	   skilgreinda	   dagskrá	   fyrir	   einhverfa	   barnið	   yfir	   daginn.	   Það	   er	   hins	   vegar	   nokkur	  

munur	  á	  því	  hvort	  þeir	   telji	  það	  mikilvægt	  að	   taka	  barnið	  út	  úr	  daglegu	  starfi	  á	  deildinn	   til	  

þess	  að	  fara	  í	  einstaklingsþjálfun.	  Bæði	  í	  atferlisþjálfun	  og	  TEACCH	  er	  talið	  mikilvægt	  að	  barn	  

fái	   einstaklingsþjálfun	   þegar	   verið	   er	   að	   þjálfa	   og	   kenna	   flókna	   þætti	   sem	   krefjast	  mikillar	  

athygli	  frá	  barninu	  (Mesibov	  og	  Shea,	  2010;	  Richman,	  2001).	  	  

Skynjun	   einhverfra	   barna	   er	   oft	   öðruvísi	   en	   barna	   sem	   ekki	   eru	   með	   einhverfu.	  

Bogdashina	  (2010)	  greinir	  frá	  því	  að	  einhverfir	  einstaklingar	  verði	  fyrir	  of	  mörgum	  áreitum	  og	  

nái	   ekki	   að	   vinna	   úr	   þeim.	   Þetta	   getur	   hindrað	   þá	   í	   að	   tileinka	   sér	   færniaukandi	   þætti	   í	  

umhverfi	   sínu.	   Til	   koma	   í	   veg	   fyrir	   þetta	   er	   talið	   mikilvægt	   að	   einhverfir	   einstaklingar	   fái	  

einstaklingsþjálfun	   í	  umhverfi	  þar	   sem	  áreiti	  eru	   fá	  og	  miðuð	  við	  þá	   færni	   sem	  verið	  er	  að	  

byggja	  upp.	  Eftir	  að	   færninni	  er	  náð	   í	  þjálfunarumhverfinu	  er	  unnið	  að	  yfirfærslu	  hennar	  á	  

almennar	  aðstæður,	  svo	  sem	  daglegt	  starf	  leikskólans	  (Mesibov	  og	  Shea,	  2010;	  Naoi,	  2009).	  	  
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Allir	   starfsmenn	   leikskóla	   í	   rannsókninni	  hefja	  einhverskonar	   íhlutun	  um	   leið	  og	  grunur	  

um	  þroskafrávik	   vaknar.	  Þar	  með	  eru	  þeir	  að	  bregðast	   við	   í	   samræmi	  við	  það	   sem	   talið	  er	  

árangursríkt	  í	  þjálfun	  og	  kennslu	  einhverfa	  barna.	  Því	  yngra	  sem	  barn	  er	  þegar	  íhlutun	  hefst	  

þeim	  mun	  meiri	   líkur	  eru	  á	  góðum	  árangri	   (Osborne	  o.fl.,	   2007).	   Ef	  barn	  með	  þroskafrávik	  

fær	  ekki	  viðhlítandi	  íhlutun	  eins	  fljótt	  og	  hægt	  er,	  minnkar	  það	  möguleika	  þess	  á	  að	  ná	  sömu	  

þroskatengdu	  áföngum	  og	   jafnaldrara	  þeirra.	  Ef	  barn	  með	  skerta	  félagsfærni	   fær	  ekki	  góða	  

og	  markvissa	   kennslu	   og	   þjálfun	   getur	   það	   átt	   efitt	   með	   að	   eignast	   vini,	   sem	   aftur	   getur	  

valdið	  einmannaleika	  (Lasgaard	  o.fl.,	  2010).	  	  

Í	   rannsókn	  Natof	  og	  Romanczyk	   (2008)	   kemur	   fram	  að	  misræmi	  er	   í	   því	   sem	  kennarar	  

héldu	  að	  börnin	  upplifðu	  og	  þess	  sem	  þau	  upplifðu	  í	  raun.	  Kennarar	  voru	  ekki	  meðvitaðir	  um	  

raunverulega	   líðan	   og	   einkenni	   einhverfra.	   Því	   er	  mikilvægt	   að	   þeir	   sem	   sinna	   kennslu	   og	  

þjálfun	  séu	  menntaðir	  og	  hafi	  sótt	  fræðslu	  um	  einhverfu.	  

Sú	   er	   rauninn	   í	   þessari	   rannsókn	   því	   allir	   viðmælendur	   rannsóknarinnar	   eru	   með	  

háskólapróf	   eða	   eru	   að	   ljúka	   slíku	   prófi.	   Það	   hlítur	   að	   teljast	   gott,	   miðað	   við	   að	   ekki	   er	  

staðsettur	  háskóli	  í	  neinu	  af	  sveitarfélögum	  þeirra	  og	  því	  hafa	  viðmælendur	  rannsóknarinnar	  

lagt	  mikið	  á	  sig	  til	  þess	  að	  öðlast	  slíka	  menntun.	  Þeir	  eru	  fyrir	  vikið	  betur	  í	  stakk	  búnir	  til	  þess	  

að	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum.	  Annar	  ráðgjafi	  GRR	  leggur	  mikla	  áherslu	  á	  mikilvægi	  þess	  

að	  starfmenn	  sæki	   fræðslu	  um	  einkenni	  og	  aðferðir	   íhlutunar	  svo	  að	  þeir	  séu	  betur	   í	   stakk	  

búnir	   til	   þess	   að	  halda	  uppi	   góðum	  og	   árangursríkum	   íhlutunum.	   Flestir	   þátttakendur	   sem	  

eru	   starfsmenn	   leikskóla	   hafa	   sótt	   fræðslu	   um	   íhlutunaraðferðir	   eða	   eru	   að	   fara	   á	   slík	  

námskeið	  hjá	  GRR.	  Þeir,	  ásamt	  foreldrum	  barnanna	  greina	  frá	  því	  að	  íhlutunin	  beri	  árangur.	  

Sem	  dæmi	  er	   tilgreind	  aukin	  málnotkun,	  meiri	  þátttaka	   í	  daglegu	  starfi	   leikskólans	  og	  betri	  

stjórn	   á	   hegðun	   barnanna.	   Þetta	   samræmist	   því	   að	   einkenni	   sem	   oftast	   greinast	   fyrst	   hjá	  

einhverfum	  börnum	  eru	  erfiðleikar	  með	   talmál	  og	   félagslega	   færni	   (Lord	  og	  Spence,	  2006;	  

American	  Psychiatric	  Association,	  2013).	  Af	  þessu	  má	   ráða	  að	   íhlutunin	  er	  árangursrík	   í	   að	  

efla	  færni	  og	  draga	  úr	  þroskafrávikum	  barnanna.	  	  

Allir	  starfsmenn	  leikskólanna	  tala	  um	  gott	  samstarf	  við	  foreldra.	  Einn	  viðmælandi	  nefnir	  

þó	   að	   honum	   finnist	   foreldrar	  megi	   vera	   virkari	   í	   að	   spyrja	   um	  hvað	   verið	   sé	   að	   vinna	   að	  

hverju	   sinni	   og	   vera	  þar	  með	  meira	   inn	   í	  málum	  barnsins.	   Þátttaka	   foreldra	   í	   snemmtækri	  

íhlutun	  barna	  þeirra	  er	  talin	  hafa	  góð	  áhrif.	  Þeir	  verða	  að	  framfylgja	  mörgum	  þáttum	  hennar	  

heima	  til	  að	  sem	  bestum	  árangri	  verði	  náð.	  Streita	  foreldra	  getur	  haft	  veruleg	  áhrif	  á	  árangur	  

íhlutunar.	  Þátttaka	  foreldra	  og	  samvinna	  við	  skipulag	  íhlutunar	  gerir	  mögulegt	  að	  finna	  leiðir	  
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til	  að	  minka	  álag	  heima	  fyrir	  og	  draga	  úr	  streitu	   (Osborne	  o.fl.,	  2007).	  Þetta	  er	  góð	  tilvísun	  

sem	  samræmist	  vistfræðikenningu	  Bronfenbrenner	  um	  stofnanakerfin.	  Þar	  er	  gengið	  út	   frá	  

því	   að	   ýmsir	   huglægir	   þættir	   í	   lífi	   okkar	   geti	   haft	   áhrif	   á	   aðra	   í	   kringum	   okkur.	   Börn	   geta	  

fundið	  fyrir	  streitu,	  ósamvinnuþýði	  eða	  áhugaleysi	  foreldra	  þó	  svo	  að	  þau	  sjái	  það	  ekki	  með	  

beinum	   hætti	   (Swick	   og	   Williams,	   2006;	   Farley	   o.fl.,	   2006).	   Því	   telur	   rannsakanndi	   að	  

áhyggjur	  starfsmannsins	  séu	  réttar.	  

Tveir	  af	  sex	  viðmælendum	  sem	  starfa	  á	   leikskólum	  tala	  um	  lágt	  menntunarstig	  á	  þeirra	  

leikskólum.	  Sveitarfélögin	  sem	  þessir	  leikskólar	  eru	  staðsettir	  í,	  eiga	  það	  sameiginlegt	  að	  vera	  

í	  að	  minnsta	  kosti	  þriggja	  aksturstíma	  fjarlægð	  frá	  háskóla.	  Hinir	  leikskólarnir	  voru	  allir	  í	  eða	  

tiltölulega	  nálægt	  stóru	  sveitarfélagi	  þar	  sem	  hægt	  var	  að	  sækja	  háskólamenntun.	  Fjarlægð	  

frá	   menntastofnunum	   getur	   verið	   ástæða	   lægra	   menntunarstigs	   í	   leikskólum	   þessara	  

sveitarfélaga.	   Einnig	   kemur	   það	   nokkuð	   skýrt	   fyrir	   að	   þeir	   viðmælendur	   sem	   vinna	   á	  

leikskólum	  með	  lægra	  menntunarstig	  upplifa	  minni	  skilning	  samstafsmanna	  á	  vinnubrögðum	  

tengdum	  íhlutunum.	  	  

Murphy	  og	  Ruble	  (2012)	  greina	  frá	  því	  í	  rannsókn	  sinni	  að	  skortur	  á	  sérhæfðu	  starfsfólki	  í	  

kennslu	   og	   þjálfun	   einhverfra	   barna	   sé	   staðreynd.	   Kröfur	   um	   menntun	   og	   sérþekkingu	   á	  

einkennum	   einhverfu	   og	   árangursríkri	   kennslu	   og	   þjálfun	   hafa	   aukið	   eftirspurn	   eftir	  

sérmenntuðu	  starfsfólki.	  Þetta	  virðist	  ekki	  eiga	  við	  um	  þátttakendur	  í	  þessari	  rannsókn.	  Þeir	  

hafa	  menntun	  sem	  nýtist	  þeim	  í	  starfi,	  þekkingu	  og	  góðan	  skilning	  á	  einkennum	  einhverfu.	  Í	  

rannsókn	   Murpy	   og	   Ruble	   (2012)	   kemur	   einnig	   fram	   að	   skortur	   á	   sérhæfðu	   starfsfólki	   í	  

kennslu	   og	   þjálfun	   einhverfra	   barna	   sé	   ekki	   einungis	   bundin	   við	   dreifbýli	   heldur	   einnig	  

viðvarandi	  og	  jafnvel	  alvarlegri	  vandi	  í	  þéttbýli.	  	  

5.2 Hvernig	  stuðning	  fá	  kennarar/leiðbeinendur	  á	  landsbyggðinni	  frá	  yfirmönnum	  
og	  öðrum	  starfsmönnum	  á	  starfstað?	  	  

Flestir	   viðmælendur	   rannsóknarinnar	   sem	   vinna	   á	   leikskólum	   tala	   um	   góðan	   stuðning	  

yfirmanna	   og	   samstarfsmanna.	   Skilningur	   yfirmanna	   á	   einhverfu	   og	   þeim	   aðferðum	   sem	  

verið	  er	  að	  nota	  við	  þjálfun	  og	  kennslu	  virðist	  auðvelda	  þeim	  að	  veita	  undirmönnum	  sínum	  

starfstengdan	   stuðning.	   Starfsmenn	   sem	   fá	  góðan	   stuðning	  og	  hrós	   frá	   yfirmönnum	  sínum	  

tala	  einnig	  um	  að	  það	  veitti	  þeim	  hvatningu	  í	  starfi	  og	  efli	  trú	  á	  að	  þeir	  séu	  að	  gera	  góða	  hluti.	  

Rannsókn	  Gibson,	  Grey	  og	  Hasting	   (2009)	   styður	  þetta	   sjónarmið.	  Þeir	  greina	   frá	  að	  góður	  

stuðningur	  yfirmanna	  við	  undirmenn	  sína	  skili	  betra	  vinnuframlagi	  og	  meiri	  ánægju	   í	   starfi.	  
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Nokkuð	   er	   um	   það	   að	   yfirmenn	   leikskóla	   eða	   aðrir	   reyndir	   samstarfmenn,	   með	   góða	  

þekkingu	  á	  þjálfunar-‐	  og	  kennlsuaðferðunum,	  gefi	  þátttakendum	  starfstengdar	  leiðbeiningar.	  

Góð	   þekking	   yfirmanna	   á	   aðferðum	   íhlutanna	   og	   skilningur	   á	   þörfum	   starfsmanna	   skiptir	  

miklu	  máli	  þegar	  kemur	  að	  árangursríku	  vinnuframlagi	  og	  betri	  líðan	  í	  starfi	  (Silverman,	  2012;	  

Boyer	  og	  Lee,	  2001).	  	  

Viðmælendur	  sem	  telja	  sig	  fá	  góðan	  stuðning	  lýsa	  því	  að	  þessi	  stuðningur	  skipti	  sköpum	  

þegar	  um	  erfiðan	  dag	  í	  vinnunni	  sé	  að	  ræða.	  Skilningur	  yfirmanna	  og	  annarra	  samstarfmanna	  

á	  því	  hversu	  erfitt	  það	  getur	  verið	  að	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum	  er	  einnig	  mikilvægur.	  

Skilningur	  og	  stuðningur	  starfsmanna	  leikskóla	  skiptir	  einnig	  máli	  fyrir	  börnin,	  líðan	  þeirra	  og	  

þroska.	   Það	   samræmist	   vistfræðikenningu	   Bronfenbrenners	   um	   millikerfið	   sem	   skilgreinir	  

áhrif	   einstaklinga	   sem	   eru	   ekki	   fjölskyldumeðlimir	   á	   getu	   barna	   til	   að	   ná	   þroskatengdum	  

markmiðum	  (Swick	  og	  Williams,	  2006;	  Farley	  o.fl.,	  2006).	  Einstaklingar	  sem	  sinna	  íhlutunum	  

fyrir	   einhverf	   börn	   eru	   hluti	   af	   millikerfinu.	   Helsta	   verkefni	   þeirra	   er	   að	   stuðla	   að	   því	   að	  

þroskatengd	  markmið	  náist.	  	  

Einn	  viðmælandi	  greinir	  frá	  því	  að	  á	  þeirra	   leikskóla	  sé	  hefðin	  frekar	  að	  aðstoða	  börnin	  

inn	   á	   deild	   fremur	   en	   að	   vera	   að	   taka	   þau	   út	   í	   einstaklingsþjálfun.	   Mikilvægt	   er	   að	  

samstarfsfélagar	   og	   yfirmenn	   veiti	   þeim	   einstaklingum	   sem	   sjá	   um	   kennslu	   og	   þjálfun	  

stuðning	  með	   þær	   aðferðir	   sem	   þeir	   eru	   að	   nota	   þó	   svo	   að	   þær	   samræmist	   ekki	   gildandi	  

viðhorfi.	  Enginn	  ein	  aðferð	  dugar	  fyrir	  öll	  börn	  því	  mikilvægt	  að	  sýna	  vinnuaðferðum	  skilning.	  	  

Allir	  viðmælendur	  rannsóknarinnar	  tala	  um	  að	  samstarfið	  við	  börnin	  gangi	  vel	  og	  sé	  mjög	  

gefandi.	  Rannsakandi	  telur	  mikilvægar	  niðurstöður	  rannsóknarinnar	  vera	  hversu	  gefandi	  það	  

er	  fyrir	  þátttakendur	  að	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum.	  Þeir	  tala	  um	  hve	  árangur	  barnannna	  

hefur	   jákvæð	   áhrif	   á	   sjálfstraust	   þerrra	   og	   starfsánægju.	   Þegar	   viðmælendum	   er	   boðið	   að	  

koma	  einhverju	  á	  framfæri	  er	  áhugavert	  að	  heyra	  að	  tveir	  þeirra	  hafa	  á	  orði,	  að	  þeir	  mæla	  

með	  þessu	  starfi	  og	  telja	  það	  vera	  gott	  fyrir	  alla	  að	  prófa	  að	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum.	  

Sérstaklega	  er	  tiltekið	  að	  það	  geti	  verið	  gott	  fyrir	  starfsfólk	  með	  langa	  almenna	  starfsreynslu	  í	  

leikskólum.	  Að	  vinna	  með	  börnum	  með	  einhverfu	  gefi	  fólki	  nýja	  sýn	  á	  lífið.	  Einn	  viðmælanda	  

talar	  einnig	  um	  að	  slík	  vinna	  hafi	  gefið	  honum	  nýja	  sýn	  á	  foreldra	  einhverfra	  barna	  og	  hann	  

telji	  þau	  hetjur.	  	  

Áhugi	   og	   drifkrafur	   einkennir	   viðmælendur	   rannsóknarinnar.	   Það	   á	   bæði	   við	   um	  

starfsmenn	  leikskólanna	  og	  ráðgjafa	  GRR.	  Annar	  ráðgjafi	  GRR	  greinir	  frá	  reynslu	  sinni	  af	  því	  

að	  umhyggja	  og	  áhugi	  starfsmanna	  skipti	  stundum	  jafn	  miklu	  máli	  og	  markviss	  íhlutun.	  Þetta	  
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viðhorf	  samræmist	  því	  sem	  kemur	  fram	  í	  bók	  Silvermann	  (2012),	  um	  að	  drifkraftur	  og	  áhugi	  

fólks	  á	  ákveðnum	  málefnum	  geti	  haft	  veruleg	  áhrif	  á	  framvindu	  rannsókna,	  vinnuaðferða	  og	  

úrræða	   í	   þjónustu	   við	   einhverfa.	   Einn	   viðmælandanna	   tekur	   fram	   hvernig	   áhugi	   og	  

persónulegir	   hagsmunir	   einnar	   manneskju	   hafi	   byggt	   upp	   gott	   starf	   við	   einhverf	   börn	   í	  

sveitarfélagi	  sínu.	  Leiða	  má	  að	  því	   líkur	  að	  þetta	  gerist	  ekki	  síst	   í	  fámennum	  sveitarfélögum	  

þar	  sem	  einstaklingsframtakið	  getur	  skipt	  sköpum.	  	  

5.3 Hvernig	  finnst	  starfsfólki	  leikskólaþjónusta	  Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöðvar	  
ríkisins	  og	  skólaskrifstofa	  sveitarfélaga	  vera?	  	  

Þátttakendur	   rannsóknarinnar	   tala	   allir	   um	   gott	   samstarf	   við	   GRR.	   Einn	   viðmælandi	   tekur	  

fram	  hvernig	  ráðgjöf	  GRR	  hafi	  hjálpað	  við	  að	  ná	  tökum	  á	  íhlutun	  fyrir	  barn	  sem	  hafði	  gengið	  

illa	  með	  áður.	  Hlutverk	  ráðgjafa	  GRR	  er	  að	  veita	  ráðgjöf	  og	  faglega	  þjónustu	  fyrir	  einstaklinga	  

sem	  sinna	  kennslu	  og	  þjálfun	  einhverfra	  barna	  (Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  ríkisins,	  e.d.-‐b).	  

Niðurstöður	  rannsóknarinnar	  sýna	  að	  ráðgjafar	  GRR	  sinna	  hlutverki	  sínu	  vel.	  Ábendingar	  um	  

að	  þeir	  megi	  koma	  oftar	  heyrist	  hjá	  þremur	  viðmælendum.	  Einn	  þeirra	  nefndi	  að	  hann	  teldi	  

sig	  þurfa	  meiri	  leiðbeiningar	  og	  endurgjöf	  í	  starfi.	  	  

Flestir	  viðmælendurnir	  tala	  um	  að	  biðtími	  eftir	  aðstoð	  væri	  langur	  hjá	  GRR.	  Skilningur	  á	  

löngum	  biðtíma	  virðist	  aukast	  eftir	  því	   sem	  samstarf	  við	  GRR	  verður	  nánara	  og	   lengra.	  Þar	  

með	  eykst	  þekking	  á	  vinnubrögðum	  og	  starfsreglum	  GRR.	  Biðtími	  eftir	  þjónustu	  GRR	  er	  í	  dag	  

8-‐16	  mánuðir	  og	  getur	  verið	  lengri	  fyrir	  börn	  á	  grunnskólaaldri	  (Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  

ríkisins,	   e.d.-‐b).	   Svo	   langur	   biðtími	   getur	   reynst	   börnunum	   og	   foreldrum	   erfiður.	  

Viðmælendur	  sem	  starfa	  á	  leikskólum	  eru	  meðvitaðir	  um	  þetta	  og	  taka	  allir	  fram	  að	  þeir	  hafi	  

hafið	  einhverskonar	  íhlutun	  um	  leið	  og	  grunur	  um	  frávik	  kom	  upp.	  	  

Skólaskrifstofur	   eða	   félagsþjónusta	   eru	   til	   staðar	   í	   sveitarfélögum	   allra	   þátttakenda	  

rannsóknarinnar	   sem	   starfa	   á	   leikskólum.	  Mismunandi	   er	   hversu	  mikið	   samstarf	   er	   á	  milli	  

leikskólanna	  og	  þessara	  skrifstofa.	  Miðað	  við	  frásagnir	  viðmælenda	  myndast	  gjarnan	  öðruvísi	  

samband	   við	   starfsmenn	   félagsþjónustu	   eða	   skólaskrifstofu	   í	   minni	   sveitarfélögunum,	  

þjónstan	  þar	  er	  oft	  á	  tíðum	  nánari	  og	  virðist	  eins	  og	  hún	  sé	  oft	  veitt	  á	  persónulegri	  máta.	  	  

Teymisvinna	   var	   nýtt	   við	   störf	   af	   öllum	  þátttakendum	   rannsóknarinnar.	   Þeir	   greina	   frá	  

teymisvinnu	  með	  GRR,	  þar	  sem	  teymisfundir	  eru	  skipulagðir	  reglulega.	  Á	  þessum	  fundum	  er	  

farið	   vel	   yfir	   framgang	   og	   aðferðir	   íhlutuninnar.	   Einn	   viðmælenda	   ræðir	   um	   hvernig	  

teymisfundir	  eru	  nýttir	  til	  samstarfs	  félagsþjónustu,	  skólaskrifstofu,	  starfsmanna	  leikskóla	  og	  
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foreldra	  einhverfa	  barnsins.	  Þar	  koma	  aðilar	  saman	  og	  ræða	  um	  hvernig	  þjónustan	  þarf	  að	  

vera	   til	   að	   mæta	   þörfum	   barnsins	   og	   fjölskyldu	   þess.	   Þetta	   fyrirkomulag	   er	   í	   anda	  

teymisvinnuhugtaksins	   þar	   sem	   nokkrir	   sérfræðingar	   vinna	   saman	   að	   settum	  markmiðum.	  

Með	  teymsifundum	  við	  skipulag	  kennslu	  og	  þjálfun	  leikskólabarna	  með	  einhverfu	  er	  hægt	  að	  

samþætta	   markmið	   og	   væntingar	   foreldra,	   starfsmanna	   og	   annarra	   sem	   koma	   að	   hverju	  

barnið	   eigi	   að	   vinna	   að	   hverju	   sinni	   (Guðrún	   Þorsteinsdóttir	   o.fl.,	   2006;	   Payne,	   2000).	  

Helmingur	   þátttakenda	   nefnir	   að	   ráðgjafar	   GRR	   standi	   oftast	   við	   fyrirfram	   ákveðinn	  

fundartíma	  þannig	  að	  biðtími	  milli	  funda	  standist	  tímaáætlun.	  Annar	  ráðgjafi	  GRR	  telur	  eina	  

af	   mestu	   áskorunum	   í	   sínu	   starfi	   vera	   að	   sú	   fræðsla	   sem	   hann	   komið	   með	   til	  

landsbyggðarinnar	   nýtist	   þeim.	   Viðmælendur	   gefa	   fræðslu	   GRR	   góða	   einkunn	   og	   töluðu	  

flestir	  um	  að	  þeir	  hafi	  getað	  nýtt	  sér	  fræðsluna.	  Markviss	  starfsmannafræðsla	  er	  mikilvæg	  til	  

þess	  að	  kennsla	  og	  þjálfun	  þeirra	  skili	  sem	  bestum	  árangri	  (Natof	  og	  Romanczyk	  ,2008)	  

5.4 Hvernig	  er	  almenn	  líðan	  í	  starfi?	  

Allir	   viðmælendur	   rannsóknarinnar	   greina	   frá	   vellíðan	   í	   starfi.	   Þeir	   tala	   um	   hversu	   mjög	  

starfið	  sé	  gefandi	  og	  hversu	  gaman	  það	  er	  að	  sjá	  árangur	  hjá	  börnunum.	  Árangur	  barnanna	  

sé	  góður	  miðað	  við	  lýsingu	  viðmælenda	  og	  styður	  þar	  með	  góða	  líðan	  stafsmanna.	  Þetta	  er	  í	  

samræmi	  við	  kenningu	  Bronferbrenner	  og	  sýnir	  að	  kerfi	  virka	  hvert	  á	  annað.	  Huglægt	  ástand	  

starfsmanns	  leikskólans	  og	  starfshættir	  getur	  haft	  áhrif	  á	  þroskaframvindu	  barna	  og	  árangur	  

íhlutuninnar	   (Swick	   og	   Williams,	   2006;	   Farley	   o.fl.,	   2006).	   Skemmtilegt	   er	   að	   sjá	   að	  

starfsmenn	  leikskólanna	  tala	  um	  vinnu	  sína	  sem	  ótrúlega	  spennandi	  tækifæri	  sem	  gangi	  svo	  

vel	  að	  þeir	  gleymi	  stundum	  að	  fara	  heim	  þó	  að	  skilgreindum	  vinnutíma	  sé	   lokið.	  Silverman	  

(2012)	  bendir	  á	  að	  finna	  fyrir	  ást	  og	  umhyggju	  í	  starfi	  styrki	  starfsmenn	  og	  efli	  þá	  til	  dáða	  við	  

að	  gera	  sitt	  besta.	  	  

Helmingur	   viðmælenda	   kannast	   við	   álag	   tengt	   starfi	   sínu.	   Þeir	   eru	   stundum	   uppgefnir	  

eftir	  langa	  og	  erfiða	  daga	  og	  hafa	  jafnvel	  orðið	  fyrir	  ofbeldi	  af	  hendi	  einhverfa	  barnsins.	  Erfið	  

hegðun	  einhverfra	  barna	  getur	  valdið	  miklu	  álagi	  fyrir	  starfsmenn.	  Þá	  hafa	  rannsónir	  sýnt	  að	  

foreldrar	   barna	   með	   fötlun	   búi	   oft	   við	   meira	   álag	   en	   foreldrar	   ófatlaðra	   barna	   (Lord	   og	  

McGee,	  2001).	   Lýsingar	  á	  álagstengdri	   líðan	  viðmælenda	  kemur	  heim	  og	   saman	  við	  þessar	  

rannsóknir.	  Hensel,	  Lunsky	  og	  Dewa	  (2006)	  greina	   frá	  því	  að	  starfsmenn	  sem	  upplifa	  mikið	  

ofbeldi	  og	  hegðunarvandamál	  í	  starfi	  finna	  fyrir	  vanlíðan,	  streitu	  og	  kulnun	  í	  starfi.	  Frásagnir	  

þátttakenda	  í	  þessari	  rannsókn	  samræmist	  þessu	  ekki.	  Þeir	  tala	  um	  að	  þrátt	  fyrir	  að	  upplifa	  
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álag	   í	   starfi	   finnst	  þeim	  gleðin	  og	  ánægjan	  af	  starfinu	  vera	  yfirsterkari	  erfiðleikum	  og	  álagi.	  

Hegðun	  barnanna	  virðist	  ekki	  valda	  viðmælendum	  starfstengdum	  erfiðleikum.	  Misræmið	  við	  

rannsókn	  þeirra	  Hensel,	  Lunsky	  og	  Dewa	  getur	  verið	  að	  þar	  séu	  alvarlegri	  hegðunarvandamál	  

til	  staðar	  en	  viðmælendur	  þessarar	  rannsóknar	  upplifa.	  

Lord	  og	  McGee	  (2001)	  benda	  á	  mikilvægi	  þess	  að	  þeir	  sem	  vinna	  með	  einhverf	  börn	  beiti	  

árangursríkum	  aðferðum	  við	  að	  draga	  úr	  alvarlegum	  hegðunarerfiðleikum	  sem	  börnin	  kunna	  

að	  hafa.	  Með	  því	  minnka	  líkur	  á	  álagstengdum	  einkennum	  starfamanna.	  

Viðmælendur	   rannsóknarinnar	   telja	   að	   með	   íhlutuninni	   hafi	   hegðunarvandi	   minnkað	  

samfara	  góðum	  árangri	  barnanna.	  Þetta	  getur	  hafa	  dregið	  úr	  áhrifum	  álagstengdra	  þátta	  og	  

aukið	  vellíðan	  í	  starfi.	  	  

Eitthvað	   er	   um	   það	   að	   viðmælendur	   rannsóknarinnar	   upplifi	   einangrun	   í	   starfi	   sínu.	  

Mismunandi	   er	   hvort	   þeir	   eiga	   við	   einangrun	   frá	   daglegu	   starfi	   leikskólans	   eða	   faglega	  

einangrun	  vegna	  takmarkaðra	  tækifæra	  til	  að	  ræða	  um	  starf	  sitt	  við	  aðra	  og	  fá	  leiðbeiningar.	  

Annar	   ráðgjafa	  GRR	   taldi	  að	   fagleg	  einangrun	  væri	  einnig	   til	   staðar	  á	  höfuðborgarsvæðinu.	  	  

Hann	  mælir	  því	  með	  því	   að	   starfsmenn	  komi	  alltaf	   tveir	  eða	   fleiri	   saman	  á	  námskeið	  GRR.	  

Það	   dragi	   úr	   faglegri	   einangrun,	   efli	   samstarf	   um	   skipulagningu	   vinnunnar	   og	   auðveldi	  

yfirfærslu	  þekkingar	   til	  annarra	  starfsmanna.	  Meira	  en	  helmingur	  viðmælenda	  sem	  vinna	  á	  

leikskólum	   nefna	   að	   þeir	   finni	   stundum	   fyrir	   einangrun	   frá	   öðrum	   starfsfélögum	   og	   	   séu	  

jafnvel	   ekki	  með	   í	   skipulagningu	  eða	   spjalli	   inn	   á	  deild.	  Mikilvægt	   er	   að	   skólaumhverfið	   sé	  

þannig	   uppbyggt	   að	   starfsmenn	   sem	   sinna	   þjálfun	   og	   kennslu	   einhverfra	   barna	   einangrist	  

ekki	   frá	   starfsfélögum	  sínum	  til	   að	   fyrirbyggja	  vanlíðan	   í	   starfi	   (George	  og	  George,	  1995).	   Í	  

nokkrum	   leikskólum	   viðmælenda	   sáu	   tveir	   eða	   fleiri	   starfsmenn	   um	   íhlutunina	   á	  

leikskólanum.	  Þeir	  skiptust	  á	  að	  vera	  með	  barnið	  í	  einstaklingsþjálfun.	  Þetta	  getur	  hjápað	  til	  

við	  að	  minnka	  einangrun	   í	   starfi	  og	  dregið	  úr	  álagi.	  Einangrun	   í	   starfi	  getur	  valdið	  vanlíðan	  

sem	  aftur	  bitnar	  á	  barninu	  (George	  og	  George,	  1995).	  

Það	  að	  sjá	  að	  starfsmönnum	  líði	  vel,	  veitir	  foreldrum	  ákveðna	  hugarró	  og	  minnkar	  álag	  

og	  kvíða	  þeirra.	  	  
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6 Lokaorð	  
Hér	   verður	   fjallað	   um	   styrk-‐	   og	   veikleika	   rannsóknarinnar,	   rætt	   um	   hugmyndir	   að	   frekari	  

rannsóknum	  á	  þessu	  sviði	  og	  reifaðar	  vangaveltur	  sem	  til	  urðu	  við	  vinnslu	  ritgerðarinnar.	  

6.1 Styrkleikar	  og	  veikleikar	  rannsóknar	  

Helstu	   styrkleikar	   rannsóknarinnar	   felast	   í	  hagnýtu	  gildi	  hennar.	  Ekki	  hefur	  áður	  verið	  gerð	  

rannsókn	  á	  upplifun,	  reynslu	  og	  viðhorfi	  starfsmanna	  í	  leikskólum	  á	  landsbyggðinni,	  sem	  sjá	  

um	  einstaklingsþjálfun	  fyrir	  einhverf	  börn.	  Eins	  og	  fram	  kemur	  í	  rannsókninni	  er	  vellíðan	  og	  

áhugi	  starfsmanna	  ein	  af	  undirstöðum	  þess	  að	  snemmtæk	  íhlutun	  beri	  árangur	  (Gibson,	  Grey	  

og	  Hastings,	  2009).	  Því	  taldi	  rannsakandi	  mikilvægt	  að	  kanna	  þetta	  viðfangsefni.	  	  

	  Rannsóknin	  getur	  veitt	  yfirmönnum	  leikskóla	  innsýn	  í	  starf	  undirmanna	  sinna	  og	  hvaða	  

þætti	   þarf	   að	   hafa	   í	   huga	   þegar	   einstaklingar	   eru	   valdir	   í	   tilgreind	   verkefni.	   Einnig	   getur	  

rannsóknin	  gefið	  foreldrum	  barna	  með	  einhverfu	  upplýsingar	  um	  líðan	  starfsmanna	  sem	  oft	  

sjá	  um	  barn	  þeirra	  allan	  daginn	  í	  leikskólanum.	  Staðfesting	  á	  því	  að	  starfsmönnunum	  líði	  vel	  í	  

vinnunni	   og	   finnist	   börnin	   áhugaverð	   getur	   veit	   foreldrum	   ákveðna	   hugarró.	   Rannsakandi	  

þekkir	   af	   eigin	   raun,	   kvíða	   fyrir	   ýmsu	   sem	   gæti	   verið	   í	   gangi	   á	   leikskólanum.	   Finnst	  

starfsfólkinu	  erfitt	  að	  sinna	  barninu?	  Fær	  það	  nógu	  góða	  þjónustu?	  Skilar	  íhlutunin	  árangri?	  

Ritgerðin	  hefur	  einnig	  upplýsingagildi	  fyrir	  GRR	  um	  þætti	  sem	  geta	  bætt	  þjónustu	  hennar	  við	  

landsbyggðina.	   Niðurstöður	   rannsóknarinnar	   sýna	   mikilvægi	   þess	   að	   vel	   sé	   staðið	   að	   öllu	  

ferlinu	  í	  kringum	  snemmtæka	  íhlutun	  til	  að	  tryggja	  sem	  bestan	  árangur.	  Árangursrík	  íhlutun	  

eykur	  færni	  og	  getu	  einhverfra	  barna	  í	  daglegu	  lífi	  þeirra	  og	  þar	  með	  er	  dregið	  úr	  líkum	  þess	  

að	   þau	   þurfi	   síðar	   á	   ævinni	   á	   yfirgripsmiklum	   og	   kostnaðarsömum	   úrræðum	   að	   halda	  

(Tryggvi	  Sigurðsson,	  2003).	  	  	  

Rannsóknin	   náði	   til	   afmarkaðs	   hóps	   starfsmanna	   á	   leikskólum	   á	   utan	  

höfuðborgarsvæðisins.	   	   Efnistök	   hennar	   og	   niðurstöður	   eru	   grunnur	   að	   fleiri	   og	   víðtækari	  

rannsóknum	  á	  sviði	  þjónustu	  við	  einhverf	  börn	  og	  fjölskyldur	  þeirra	  á	  Íslandi.	  	  

Veikleikar	   rannsóknarinnar	   eru	  meðal	   annars	   að	  um	   lítið	   úrtak	   er	   að	   ræða	  og	  því	   ekki	  

hægt	   að	   alhæfa	   niðurstöður	   hennar.	   Þá	   upplifði	   rannsakandi	   að	   í	   nokkrum	   viðtölunum	  að	  

þátttakendur	   hafi	   haldið	   aftur	   af	   sér	   varðandi	   gagnrýni	   á	   vinnustað	   og/eða	   sveitarfélag.	  

Samstarfsfólki	  viðmælenda	  var	  kunnugt	  um	  þátttöku	  þeirra	  í	  rannsókninni.	  Þar	  með	  skapast	  
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aðstæður	   sem	   geta	   hindrað	   opinskáa	   starfstengda	   umræðu.	  Helga	   Jónsdóttir	   (2003)	   tekur	  

fram	  að	  þegar	  notast	  er	  við	  opnar	  spurningar	  geti	  viðmælendur	  dregið	  upp	  ranga	  mynd	  af	  

sjálfum	  sér	  finnist	  þeim	  óþægilegt	  að	  ræða	  tiltekin	  mál.	  	  

6.2 Frekari	  rannsóknir	  

Áhugavert	   væri	   að	   gera	   sömu	   rannsókn	  meðal	   starfsmanna	   sem	   sinna	   þjálfun	   og	   kennslu	  

barna	  með	  einhverfu	  á	  höfuðborgarsvæðinu.	  Murphy	  og	  Ruble	  (2012)	  greina	  frá	  í	  rannsókn	  

sinni	  að	  skortur	  á	  sérhæfðu	  starfsfólki	  til	  þess	  að	  sinna	  snemmtækri	  íhlutun	  sé	  ekki	  einungis	  

bundinn	  við	  dreifbýli	  heldur	  sé	  viðvarandi	  og	  jafnvel	  alvarlegri	  í	  þéttbýli.	  

Hægt	  er	  að	  nota	  rannsóknina	  til	  þess	  að	  víkka	  út	  efnið	  og	  gera	  spurningarlista	  sem	  hægt	  

væri	  að	  nota	  í	  megindlegri	  rannsókn	  með	  stærra	  þýði,	  innan	  og	  utan	  höfuðborgarsvæðisins.	  	  	  

Eftir	  mikla	  upplýsingaleit	   við	   gerð	   rannsóknarinnar	  og	  eftir	   að	  hafa	  hlustað	  á	   fullorðna	  

einstaklinga	  með	  einhverfu	  kom	  upp	  sú	  hugmynd	  að	  gera	  eigindlega	  rannsókn	  á	  skoðunum,	  

upplifun	   og	   reynslu	   einhverfra	   einstaklinga	   á	   snemmtækri	   íhlutun.	   Eins	   og	   Glynne-‐Owen	  

(2010)	   bendir	   á,	   hafa	   slíkar	   rannsóknir	   ekki	   verið	   gerðar.	   Þar	   sem	   íhlutanir	   eins	   og	  

atferlisþjálfun	  og	  TEACCH	  hafa	  verið	  notaðar	  í	  tugi	  ára	  ætti	  að	  vera	  til	  markhópur	  fyrir	  slíka	  

rannsókn.	  	  

Rannsakandi	   spjallaði	   lítillega	   við	   Dr.	   Evald	   Sæmundsen	   sálfræðing	   Greiningar-‐	   og	  

ráðgjafarstöð	  ríkisins.	  Hann	  er	  frumkvöðull	  í	  rannsóknum	  á	  einhverfu	  á	  Íslandi.	  Fram	  kom	  að	  

pólskur	   félagsráðgjafi	   hafi	   heimsótt	   GRR	   og	   síðan	   haldið	   fyrirlestur	   fyrir	   foreldra	   pólskra,	  

einhverfra	   barna	   á	   Íslandi.	   Foreldrarnir	   ræddu	   síðan	   við	   félagsráðgjafann	   um	   vanþekkingu	  

sína	   og	   áhyggjur	   af	   fötlun	   barna	   sinna.	   Evald	   greindi	   frá	   áhyggjum	   af	   stöðu	   innflytjenda	   í	  

þessum	  málaflokki	  á	  Íslandi.	  Hann	  nefndi	  að	  áhugavert	  væri	  að	  gera	  eigindlega	  rannsókn	  þar	  

sem	   talað	   væri	   við	   foreldra	   barna	   af	   öðru	   þjóðerni	   um	   upplifun	   þeirra,	   skoðanir	   þeirra	   á	  

greiningarferlinu,	  upplýsingargjöfinni	  og	  þjónustunni	  sem	  þeim	  stendur	  til	  boða.	  	  

6.3 Að	  lokum	  

Eftir	   rannsóknarvinnu	   og	   framkvæmd	   rannsóknarinnar	   hafa	   hugmyndir	   rannsakanda	   um	  

vinnu	  þeirra	  sem	  starfa	  við	  snemmtæka	  íhlutun	  og	  þróun	  þeirrar	  þjónustu	  á	  landsbyggðinni	  

breyst	  nokkuð.	  	  

Hugmyndir	   um	   menntunarstig	   starfsmanna	   leikskóla	   á	   landsbyggðinni	   var	   annað	   í	  

upphafi	   rannsóknar	   en	   í	   lok	   hennar.	  Menntun	   virðist	   vera	  meiri	   og	   eflast	  með	   hverju	   ári.	  
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Fagmenntun	  til	  starfa	  í	  leik-‐	  og	  grunnskólum	  skapar	  örugg	  atvinnutækifæri	  fyrir	  þá	  sem	  vilja	  

starfa	  í	  heimabyggð.	  	  

Á	   vorráðstefnu	   Greiningar-‐	   og	   ráðgjafarstöðvar	   ríkisins	   16.	   og	   17.	   maí	   2013	   benti	   Dr.	  

Evald	   Sæmundsen	   sálfræðingur	   á	   mikilvægi	   þess	   að	   færa	   sérfræðiþjónustu	   fyrir	   einhverf	  

börn	  nær	  heimabyggð	  þeirra.	  Hann	   taldi	   þörf	   á	   landshlutateymum	  sem	  hefðu	   yfir	   að	   ráða	  

sérþekkingu	   á	   hvers	   konar	   fötlun.	   Þar	   með	   væri	   hægt	   að	   veita	   markvissa	   og	   sérhæfða	  

þjónustu	  við	  einhverf	  börn,	   fjölskyldur	  þeirra	  og	  starfsmenn.	  Það	  er	  áhyggjuefni	  að	  ekki	   sé	  

næg	  sérfræðiþekking	  á	  landsbyggðinni	  því	  er	  þessi	  umræða	  mikilvæg	  og	  verðugt	  verkefni	  til	  

að	  hrinda	  í	  framkvæma.	  	  

Ef	   niðurstöður	  þessarar	   rannsóknar	  eru	   skoðaðar	   í	   þessu	   samhengi	  hér	   að	  ofan	   virðist	  

það	  vera	  að	  góð	  sérfræðiþekking	  sé	  nú	  þegar	  við	  líði	  í	  einhverjum	  landshlutum.	  Hinsvegar	  er	  

einnig	  hægt	  að	  greina	  út	   frá	  niðurstöðunum	  að	   í	  ákveðnum	   landshlutum	  er	  mikil	  vöntun	  á	  

sérfræðiþekkingu	  og	  er	  því	  vöntun	  á	  slíkum	  landshluta	  teymum	  á	  ákveðnum	  stöðum	  þó	  ekki	  

öllum	  ef	  tekið	  er	  mark	  á	  niðurstöðum	  þessarar	  rannsóknar.	  	  

Nokkrir	  viðmælendur	   í	   rannsókninni	   töluðu	  um	  einangrun	   í	   starfi	  og	  greindu	   frá	  þörf	  á	  

aukinni	   þjónustu	   frá	   GRR.	   Þessu	   þarf	   að	   huga	   að	   í	   skipulagi	   stofnunarinnar.	   	   Rannsakandi	  

telur	   vænlegt	   að	   þjónusta	   GRR	   væri	  meiri	   hjá	   þeim	   sem	   búa	   við	  meiri	   faglega	   einangrun.	  

Þannig	  mætti	  sinna	  starfsmönnum	  eftir	  þörfum	  hvers	  og	  eins.	  Ánægjulegt	  var	  að	  sjá	  hversu	  

góðar	   viðtökur	   rannsóknin	   fékk	   hjá	   viðmælendum.	   Þeir	   töldu	   allir	   verkefnið	   mikilvægt	   og	  

voru	  sérstaklega	  ánægðir	  með	  að	  verið	  væri	  að	  gera	  rannsókn	  á	  landsbyggðinni.	  	  
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