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Agrip

Verkefnid samanstendur af fraedilegri ritgerd og freedsluhefti fyrir foreldra ungra barna
med einhverfu. Gengid var Ut fra peirri hugmynd ad porf veri 4 fraedsluefni fyrir
foreldra barna sem hefdu nylega greinst med roskun & einhverfur6fi. Byrjad var 4 ad
freedast um pau einkenni sem ber hast i fari barna med einhverfu. Sidan var upplysinga
aflad um fraedsluporf foreldra. 1 pvi skyni var rynt i skriflegar heimildir um efnid og
rett vid tvenna foreldra barna med einhverfu og tvo fagmenn a pessu svidi. Helstu
nidurstddur voru ad fagfolkid taldi ad pad vantadi freedslurit sem kynnti adferdir til ad
Orva proska barnsins og svo pann rétt 4 pjonustu sem barnid og foreldrarnir attu.
Foreldrarnir sogdust aftur & moti helst purfa & andlegum studningi ad halda. bessar
misvisandi nidurstodur komu 4 dvart en sjonarmid beggja voru 16g0 til grundvallar vid
vinnslu verkefnisins. I samraemi vid pessar nidurstodur var farid i ad afla frekari
heimilda vegna gerdar fraedsluritsins sem er hluti verkefnisins. I pvi er greint fra
einkennum einhverfu, reynslu foreldra i kjolfar greiningar, pjonustu og réttindum,
studningi og fraedslu fyrir foreldra og systkini barna med einhverfu og adferdum vid

kennslu og uppeldi barna med einhverfu.



Formali

Fyrir nokkrum &rum vann ég 4 heimili fyrir fullordid folk med einhverfu. Par kynntist
¢g folki sem ég mun aldrei gleyma. Pessir jafnaldrar minir greindust med einhverfu adur
en kenningar um medfedda fotlun urdu vidurkenndar. Reynt var ad telja maedrum peirra
tra um ad par hefou ekki sinnt bérnunum noégu vel og pad veri asteda fotlunarinnar.
Lifsgaedi folksins voru afskaplega skert vegna einhverfunnar. Arattur, prahyggjur og
kvidakost trufludu mikid og pau gatu illa tjad sig um pad sem peim 14 a hjarta. Eg
hugsadi oft um hvernig pau vaeru hefdu pau fadst seinna, eftir a0 snemmtaek

atferlisihlutun kom til ségunnar. Eg var viss um ad peim hefdi farnast betur.

Pagd er ekki heegt ad likja saman peirri pjonustu sem var i bodi pegar ,,f6lkid mitt* var ad
alast upp og peirri pjonustu sem bdrnum og fjolskyldum peirra er bodid upp 4 nia. En
samt sem adur ma alltaf finna eitthvad sem matti bata. Mikid lesefni er til um
einhverfu og margar bakur hafa verid skrifadar fyrir foreldra einhverfra barna, um
einhverfu, adferdir og fjolskylduna sjalfa svo eitthvad sé nefnt. En 61l pessi rit eru a
erlendum tungumalum. Fagfélk sem starfar i nanum tengslum vid foreldra barna med
einhverfu hefur bent 4 ad porf sé fyrir foreldramidad lesefni um einhverfu 4 islensku.
Slikt efni parf ad vera a audskiljanlegu mali og vera nokkurs konar ,,fyrstuhjalparbok*
fyrir foreldrana. Verkefnid mitt er vidleitni til ad bata Ur skorti & foreldramidudu
lesefni. Von min er ad ritid verdi foreldrum adgengilegt par sem peir fa fyrstu

upplysingar um f6tlun barns sins.

Mig langar ad pakka leidsagnarkennara minum, Jonu G. Ing6lfsdottur fyrir ad gefa mér
gd0ar hugmyndir og veita mér dmetanlega leidsdgn vid vinnu verkefnisins. Jarpradur
Olafsdottir faer einnig pakkir fyrir yfirlestur og godar abendingar. Sidast en ekki sist vil
¢ég pakka foreldrunum sem ég raeddi vid fyrir ad gefa mér mikilvaga innsyn i upplifanir
peirra. Eg tileinka verkefnid folkinu sem kenndi mér i verki flest pad sem ég hef leert

um einhverfu, peim L.R.L. og B.O.B.
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Inngangur

Hver er fredsluporf foreldra ungra barna sem greinast med einhverfu? Peirri spurningu
mun ég leitast vid ad svara i pessari ritgerd. Nidurstodurnar verda nyttar til ad skrifa

upplysingarit fyrir foreldra barna 4 leikskolaldri sem greinast med einhverfu.

Eg leitadi svara med pvi ad taka vidtél vid tvo fagmenn & svidi einhverfu og tvenna
foreldra barna med einhverfu. Fagmennirnir sem ratt var vid voru salfredingur a
Midst6d heilsuverndar barna og formadur Umsjonarfélags einhverfra. Fra Midstod
heilsuverndar barna komu 6skir um ad i foreldrariti yrdi fjallad um ymsar adferdir sem
hagt er ad nota til ad efla proska barna med einhverfu. Samkvamt mati Umsjonarfélags
einhverfra tengist freedslupdrf foreldra medal annars réttindum og fredslu um afall og
sorg. Med pvi ad taka viotol vid foreldra fengust visbendingar um ad mikilvaegt vari ad
fjalla um viobrogd foreldra vid greiningu sem geta verid mjog sterk pratt fyrir ad grunur

um fo6tlun barnsins hafi verid til stadar fyrirfram.

Ut fra pessum nidurstodum gerdi ég lista yfir 611 atridin sem komu til greina og safnadi
fredilegum heimildum og upplysingum um pau. P4 kom i ljos ad efnid var mun
vidameira en ¢g hefoi tok a ad fjalla um og einhvers stadar purfti ad skera nidur. Kaflar
um pjénustu og réttindi midast vid born 4 leikskolaaldri enda er fredsluritid hugsad
fyrir foreldra ungra barna sem greinast med einhverfu. Umfjoéllun um sorg og sorgarferli
hefdi hugsanlega att heima i pessari umfjollun en til pess er pvi midur ekki rymi hér.
Hins vegar potti mér gagnlegt ad segja fra pvi sem ¢ég lerdi af peim foreldrum sem ég
spjalladi vio pvi pad geti verid styrkur fyrir adra foreldra ad lesa um upplifun peirra.
Pessum paetti maetti vissulega gera haerra undir hofoi en til pess pyrfti ad fa alit fleiri

foreldra en gert er hér.

{ foreldraritinu verdur ad finna adferdir sem er audvelt ad gripa til pegar taekifzeri gefst.
Til demis geta foreldrar byrjad ad nota eina mynd eda eitt tdkn med barninu sinu. Peir
geta lesid samskiptabok med barninu pegar pad kemur heim ur leikskélanum. Svona
litlir hlutir verda ekki jafn yfirpyrmandi eins og ad hella sér i vidamikla pjalfun. Von
min er ad foreldraritid geti adstodad foreldrana vid ad finna audvelda og hentuga adferd

til ad studla ad proska barna peirra.



1. Um einhverfu

Adferdir sem notadar eru vid ihlutun med bornum med einhverfu byggjast 4 pvi ad nyta
styrkleika barnsins til ad vinna med farni sem er abotavant. bvi er mikilvegt ad gera
grein fyrir helstu einkennum einhverfu og pa ekki sist peim sem lita mé a sem jakvada

eiginleika.

Einhverfa er hugtak sem hefur badi verid notad yfir dkvedid heilkenni og marga
undirflokka pess. Nu er hugtakid gagntekar proskaraskanir notad yfir undirflokka &
einhverfurofi en einhverfa er afram yfirhugtak i redu og riti (Evald Seemundsen og
Stefan J. Hreidarsson, 2001). Einhverfa er roskun i taugaproska sem hefst liklega a
fosturstigi og getur haldid afram eftir fedingu. Roskunin veldur 4kvednum
hegdunareinkennum en pau geta komid fram 4 mismunandi hatt 4 milli einstaklinga og
einnig breyst med timanum hja hverjum einstaklingi (Evald Semundsen, 2003). Allt ad
pridjungur folks med einhverfu hefur einnig proskahdmlun (Towbin, Mauk og Batshaw,

2002).

Samkvemt ICD-10 greiningarkerfinu (World Health Organization, 1993) skiptast
einkenni einhverfu i prji svid: Einkenni i félagslegu samspili, einkenni i mali og
tjaskiptum og sérkennilega og arattukennda hegdun. Hvert svid inniheldur nokkra

undirpaetti og parf lagmarksfjoldi einkenna ad vera til stadar til ad einhverfa sé greind.

Skert heefni til félagslegs samspils felur til demis 1 sér ad geta ekki skilid hegdun
annarra og sett sig i peirra spor. Pannig skilur barn med einhverfu ekki latbragd og
svipbrigdi sem notud eru i daglegu mali og 4 erfitt med ad deila tilfinningum med

O00rum. Skert haefni til ad nota augntengsl er algeng.

Einkenni i mali og tjaskiptum eru medal annars ad gera sér ekki grein fyrir mikilvaegi
pess ad nota tungumalid til félagslegra samskipta. Pad kemur til demis fram i ad eiga
ekki frumkvaedi i samskiptum og ad tala vélraent an blaebrigda. Born med einhverfu eru

oft sein til mals og purfa malérvun og pjalfun til ad na tokum a tungumalinu.

Sérkennileg og arattukennd hegdun kemur fram hja bérnum til demis med pvi ad pau

nota leikfong ekki & hefobundinn hatt heldur endurtaka hreyfingar eins og ad snua



leikfongum 1 hringi eda aka peim fram og til baka. Bérn med einhverfu eru einnig oft
mjdg vanafost og eiga erfitt med ad takast 4 vid breytingar i umhverfinu. Arattukenndar

hreyfingar eru algengar, t.d. ad blaka hondum, rugga sér eda hoppa.

Sjonreen urvinnsla og porf fyrir ad hafa reglu & lifi sinu eru styrkleikar sem gott er ad
byggja 4 1 starfi med bornum med roskun & einhverfur6éfi. Born med einhverfu hafa oft
goda sjonraena urvinnslu pannig ad pau geta nytt sjonrenar visbendingar til bodskipta
og skilid leidbeiningar sem settar eru fram & sjonrenan hatt eins og stundatoflur eda
verklysingar (Quill, 1997). bessi hafileiki vegur a moti skertri feerni i mali og
tjaskiptum og einnig getur notkun sjonrenna visbendinga hjalpad til vid ad draga Gr
ahrifum skertrar haefni i félagslegu samspili. Porf barnsins fyrir reglufestu og
fyrirsjdanleika nytist vel vid skipulagningu kennsluumhverfis. Hegt er ad gera adstaedur
pannig r gardi ad barnid finni sig 6ruggt i adsteedum og viti hvad dagurinn ber i skauti
sér. Med pvi ad nyta pessa styrkleika er liklegt a0 hegt s¢ ad draga ur arekstrum sem

verda vegna misskilnings eda 60ryggis barnsins.

Einkenni einhverfu purfa ad vera komin fram fyrir priggja ara aldur til ad barn sé¢ greint
med einhverfu. Séu einhverfueinkenni til stadar en uppfylla ekki skilyrdi fyrir
einhverfugreiningu getur verid um adrar raskanir 4 einhverfur6fi ad raeda. Gagntaekar
proskaraskanir & einhverfur6fi adrar en einhverfa eru &damigerd -einhverfa,

Aspergerheilkenni, Rettsheilkenni og upplausnarproskardskun.

Tidni greindrar einhverfu 4 Islandi hefur aukist 4 undanfornum drum pannig ad ni ma
gera rad fyrir ad 60 af hverjum 10.000 einstaklingum hafi hamlandi einhverfu (Evald
Semundsen, 2003). Astzda aukningarinnar er liklega meiri pekking 4 einhverfu, nyjar

skilgreiningar og betri greiningaradferoir.

Ljost er ad uppeldi barns med einhverfu verdur ekki eins og uppeldi annarra barna
vegna ahrifa réskunarinnar 4 hegdun og vitsmunaproska barnsins. Born med einhverfu
eru p6 ekki sidur gledigjafar en 6nnur born. Foreldrarnir sem raett var vid i tengslum vid
petta verkefni voru stoltir af bornunum sinum og sd6gdu snidugar sdgur af peim rétt eins
og foreldrar annarra barna gera. Midence og O’Neill (1999) reeddu vid foreldra fjogurra
barna med einhverfu par sem fram kom ad allir foreldrarnir voru anagdir med bdrnin

sin og hvada ahrif pau hofou a lif fjolskyldunnar. ,,Sonur okkar gerdi okkur nanari,



einhverfan tengir okkur saman. Hann er partur af fjolskyldunni. Pegar hann er ekki hér
finnst okkur vanta mikid. Eg get ekki imyndad mér hann an einhverfu (bls. 281).“

Elsa Sigridur Jonsdottir (2003) segir tilveru foreldra fatladra barna vera dregna skarpari
linum en annarra foreldra pvi skuggarnir séu dekkri en geislarnir ad sama skapi bjartari.
Af pvi sem hér hefur verid sagt ma rada ad naudsynlegt s¢ ad stydja vel vid foreldra
fatladra barna. [ nasta kafla verdur reynt ad leita leida til pess med pvi ad meta hver er

freedsluporf foreldra ungra barna med einhverfu.



2. Hver er fradsluporf foreldra barna meod roskun a
einhverfurofi?

Born med einhverfu eru jafn misjofn og pau eru morg. Ad sama skapi eru foreldrar
peirra ekki steyptir i sama mot og vidbrogd peirra vid ad fa vitneskju um fotlun barns
sins eru einstaklingsbundin. Fagfolk verdur ad gata pess ad gera ekki rad fyrir
akvednum viobrogdum foreldra. Til demis er ekki rétt ad setja foreldra i hlutverk
syrgjenda pvi pott sumir foreldrar gangi 1 gegn um sorgarferli i kjolfar greiningar & pad
ekki vid um alla. T ranns6kn Elsu Sigridar Jonsdottur (2003) kom fram ad foreldrum var
pad afall ad fa ad vita ad barn peirra veari fatlad en ad peir hafi verid mismunandi flj6tir
a0 jafna sig. Sumum potti petta ekki vera stormal en 6drum potti sem heimurinn hefdi
hrunid.

Fraedsluporf foreldra hlytur ad vera einstaklingsbundin 4 sama hatt og upplifun peirra af
fotlun barnsins. Hér verdur fjallad um mat foreldra og fagfolks a pvi hvada fredsla pau

telja a0 komi foreldrum ungra barna ad gagni i kjolfar einhverfugreiningar.

2.1. Sjonarmio foreldra

Viotol voru tekin vid tvenna foreldra drengja med roskun a einhverfur6fi. Annar
drengurinn er fimm 4ra og er med ddemigerda einhverfu. Hinn drengurinn er atta ara og
er med demigerda einhverfu. Spurningar voru opnar og vidmalendurnir fengu ad rada
ferdinni ad hluta. Vidtdlin voru tekin upp og greind eftir 4 med tilliti til hvort um

svipada reynslu foreldranna veari ad reda en einnig Ut fra upplifun hvers og eins.

begar rett var vid foreldra um hvad peir teldu hafa komid sér ad gagni fyrst eftir
greiningu vard fatt um svor. Vid nanara spjall kom 1 jos ad hugsanlega veri fremur porf
a hughreystingu og vidurkenningu 4 ad pad er afall fyrir foreldra ad fa stadfestingu 4

fotlun barns sins en utlistun 4 pjalfunaradferdum og pjonustu.

Eitt pad fyrsta sem foreldrarnir hofou verulegar dhyggjur af var framtid barna peirra,
hvernig peim myndi vegna sem fullordnum einstaklingum. Médir drengs med einhverfu
lysti hugsunum sinum med pessum ordum: ,,pad var ekki hvad myndi gerast i
leikskolanum eda i skolanum... ég stokk yfir pad allt og for ad hafa ofbodslegar

ahyggjur af fullordinsdrunum hans, ad vid myndum deyja 4 undan honum. Fannst svo



sorglegt ad hann myndi ekki eiga moguleika 4 ad eignast born eda fara i haskoéla ef pad
vaeri pad sem hann vildi. Og hvers konar geymslustad hann myndi lenda 4. Eg hugsa

ekki eins mikid um pad ntina.*

Foreldrar drengs med 6demigerda einhverfu lystu pvi ad peir hefdu verid i afneitun til
ad byrja med. bau h6fou haft dhyggjur af malproska drengsins en grunadi ekki ad hann

veeri med roskun 4 einhverfurofi.

Fadir drengs med einhverfu sagdi ad i fyrstu hefdi honum pott svo oréttlatt ad
drengurinn veri einhverfur og hugsad ,,af hverju okkar barn?*“ Hann sagdist po ekki
hafa verid lengi ad komast yfir pad. Modir drengsins sagdist hafa ordid fyrir miklu afalli
sem lysti sér medal annars i gleymsku. ,,Eg man mjog vel eftir andartakinu pegar vid
settumst inn 4 skrifstofuna og fengum ad heyra nidurstéduna. Eg man alveg sjokkid. En
vid vissum samt ad hann veri einhverfur. Vid vorum badi blin ad lesa okkur til um...
og petta atti allt svo vel vid hann ad pad for eiginlega ekkert 4 milli mala. Eg allavega
upplifdi petta sjokkastand. Eg man ekki eftir pvi ad hafa gengid 1t af Greiningarstodinni
eda keyrt heim eda nokkurn skapadan hlut. Og ég upplifdi rosalega gleymsku. Eg bara
gat ekki munad nokkurn skapadan hlut og pa er ég ad meina ad muna einhverja tima
sem var buid ad panta hja lekni eda i klippingu eda eitthvad sem atti ad gera fyrir utan

ad vakna og keyra ut i bil og svona.*

Pad getur haft mikil ahrif & fjolskyldulifid ad eignast barn med einhverfu. Badi getur
pad verid tilfinningalega erfitt og breytt daglegu lifi fjolskyldunnar. Ef barnid synir
mikla hegdunarerfidleika getur pad aukid alagid & fjolskylduna enn frekar (Midence og
O’Neill, 1999). Nidurstodur vidtalanna benda til pess ad full porf s¢ 4 ad hafa i
freedsluriti umfjo6llun um vidbrogd foreldra vid greiningu. Samkvemt pvi sem fram kom
hja peim er afall ad eignast fatlad barn og neikvadar tilfinningar, afneitun og gleymska
eru edlilegar afleidingar pess. Pad er studningur ad vita ad adrir i sdmu sporum hafi

upplifad svipadar tilfinningar.

En hvad er hagt ad radleggja foreldrum i pessari stodu? Pad er pa liklega fyrst og
fremst ad huga ad eigin lidan og leita studnings hja fagfolki og foreldrum sem hafa
verid 1 sdmu sporum. Streitueinkenni geta komid fram hja foreldrum. Algeng likamleg

einkenni streitu eru svefntruflanir, vodvaspenna, héfudverkur, meltingartruflanir og
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preyta (Panzarino, 2007). bvi er ekki sidur mikilvagt ad gata pess ad 4 naegan svetn og
naeringu til ad vera betur i stakk buinn til ad takast a4 vid adsteedurnar pvi ,,gédur svefn
veitir preyttum manni hvild, frid og endurnaringu® (Ingdlfur Sveinsson og Anna Bjorg

Aradottir, 2007).

2.2. Sjonarmio fagfolks

Fraedsluporf foreldra er mikil samkvaemt upplysingum fra Sigranu Birgisdottur
formanns Umsjonarfélags einhverfra (munnleg heimild, 13. febrtiar 2008). Foreldrar
purfa ndmskeid vardandi fotlun barnsins, pjalfun og adferdir, en einnig parf ad fjalla um
ba Dpjonustu sem bydst i félagspjonustunni, hja sveedisskrifstofum, leikskdlum,
grunnskélum og framhaldsskolum. Pa er mikilveegt ad foreldrar fai freedslu um afallid
sem fylgir fotlun barns og sorgina. Benda barf folki 4 namskeid t.d. hja
Systkinasmidjunni og einnig témstundararraedi fyrir fatlada einstaklinga sem og

sumarurreoi.

A proska- og hegdunarsvidi Midstodvar heilsuverndar barma (MHB) fer fram
frumgreining sem er formleg athugun 4 proska og faerni eftir ad grunur hefur vaknad um
fravik 1 proska. Eftir ad nidurstddur frumgreiningar liggja fyrir eru foreldrar bodadir i
vidtal par sem farid er yfir stodu mala. Foreldrar f4 radgj6f um framhaldid og sott er um
videigandi urredi fyrir barnid, t.d. pjalfun 4 leikskola, sjukrapjalfun o.s.frv. Tillogur og
Grredi sem Gudlaug Asmundsdottir salfredingur (munnleg heimild, 26. névember
2007) melir oft med fyrir born sem fa einhverfugreiningu eru medal annars:

e Notkun sjonrenna visbendinga

e Bua til sjonrent dagskipulag

e Notkun samskiptabokar

e Ytaundir gagnkveemni i samskiptum (skiptast 4, herma)

e Auka augnsamband, hlustun og uthald

e Notkun ,,timavaka* (klukka sem synir hvenaer athofn er lokid)

e Notkun félagsfernisagna

e Notkun styringar, hvatningar og hross

e Malérvun

e Fjolbreytt verkefni sem yta undir almennan vitsmunaproska

e Takn med tali
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Af pessum lista er ymislegt sem geeti verid hagnytt fyrir foreldra ad nota med bornum
sinum. Samkvaemt rannsokn Whitaker (2002) er forsenda pess ad foreldrar noti tiltekna
adferd ad hun sé ekki of flokin i framkvemd og setji ekki daglegt lif fj6lskyldunnar ur
skordum. Pad kom 1 1jos ad foreldrunum 6x i augum ad fylgja einstaklingsdetlun. Pad
hentadi peim betur ad gripa tekifaeri sem gafust til ad vinna med bornin. baer adferdir,
upplysingar eda rad sem foreldrarnir toldu hafa skilad mestu voru medal annars notkun

sjonrenna visbendinga og adferdir vid ad auka malskilning barnsins.

Nidurstodur athugana & fredsluporf foreldra voru ad hentugast veri ad skipta efni
foreldraritsins nidur i fimm paetti. I fyrsta lagi verdur par ad finna umfjollun um
einkenni einhverfu, 1 60ru lagi verdur sagt fré reynslu foreldra, i pridja lagi verda kaflar
um pjonustu og réttindi, 1 fjoérda lagi kaflar um studning og fraedslu og ad lokum kaflar
um kennslu og uppeldi. Med peim hatti verdur komid inn 4 flesta pa paetti sem fram

komu i viotdlum vid foreldra og fagfolk.

Athuganir & freedsluporf foreldra leiddu i 1j6s ad fagfolk telur ad foreldrar barna med
einhverfu hafi mest gagn af pvi ad vita af réttindum og pjonustu og ad pad vanti
freedsluefni fyrir foreldra um adferdir vid kennslu og pjalfun. Pegar ratt var vid
foreldrana sjalfa og peir spurdir um hvad peim hefdi pott vanta af upplysingum og
freedslu 1 kjolfar greiningarinnar attu peir erfitt med ad svara pvi. En peir vildu reda um
hvernig peir brugdust vid, og hvernig peir upplifdu o6tta og vonir um framtid barna
sinna. Mikilvegt er ad hafa 1 huga ad upplysingar eru fengnar fra tvennum foreldrum og
tveimur fagmdénnum svo ekki er um algildan sannleik ad reda. En hugsanlega eru parna
visbendingar um olikt mat fagfolks og foreldra 4 hvers konar fraedsla komi foreldrum
best. Samkvamt pvi sé porf foreldra fyrir andlegan studning meiri i fyrstu en porf peirra

fyrir freedslu um réttindi eda uppeldisadferdir.
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3. Pjonusta og réttindi

begar grunur vaknar um ad proski barns sé ekki edlilegur parf ad gera ymsar athuganir 4
proska og hegdun barnsins. Oft eru pad foreldrarnir sem taka fyrstir eftir pvi ad ekki sé
allt med felldu en einnig getur grunur vaknad hja starfsfolki leikskola eda 1 eftirliti &
heilsugaslust6d. Sérfredingar innan leikskola eda & stofu geta gert athuganir 4 barninu
og sent nidurstddur til Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins. Einnig visa peir bornum
oft til Midstodvar heilsuverndar barna par sem sérfraediteymi athugar barnid nanar. Oft
er bornum sidan visad til 4framhaldandi athugana 4 Greiningarstod en p6 ekki alltaf
jafnvel pott frumgreining gefi 0yggjandi visbendingar um ad réskun 4 einhverfuréfi sé
til stadar. bott barn fari ekki i athugun & Greiningarstdd fer pad og fjolskylda pess
pjonustu og radgjof padan, sem og starfsfolk leikskdla barnsins og adrir sem eru

patttakendur i snemmtaekri ihlutun.

bjonustu vid fotlud born ma skipta i fyrsta, annad og pridja stig. A fyrsta stigi eru til
demis heilsugesla og leikskolar en a 60ru stigi eru sjalfstett starfandi sérfreedingar,
Midstod heilsuverndar barna og sérfreedingar 4 vegum leikskola. A pridja stigi eru
sérhaefdar stofnanir en i pann flokk fellur Greiningar- og radgjafarstdd rikisins (Katrin

Davidsdottir, 2004).

Hér a eftir verdur sagt frd peim stofnunum sem tengjast beinlinis greiningu og pjalfun
barna med einhverfu, pad er Midstdd heilsuverndar barna og Greiningar- og
radgjafarstdo rikisins. Einnig verdur fjallad um rétt fatladra barna til leikskolagdngu og
sértekrar pjonustu i leikskdlanum. Sveadisskrifstofur mélefna fatladra eru mikilvegar
stofnanir sem eiga ad veita fotludum og adstandendum peirra pjonustu og studning.
Tryggingastofnun veitir foreldrum fjarhagslegan studning i formi umdnnunargreidsina

og styrkja samkvaemt dkvednum reglum og skilyroum.

3.1. Pjonusta Midstoovar heilsuverndar barna

Midstod heilsuverndar barna (MHB) er midst6d heilsuverndarstarfs 4 landsvisu fyrir
born og ungmenni yngri en 18 ara (Heilsugaesla hofudborgarsvaedisins, e.d. a). Proska-

og hegdunarsvid er starfrekt innan MHB. Hlutverk pess er ad ,,proa, leida og samraema
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eftirfylgd, skimun og mat & proska og hegdun barna i tengslum vid heilbrigdisyfirvold
og heilsugaesluna 4 landsvisu“ (Heilsugesla hofudborgarsvedisins, e.d. b). bPverfaglegt
teymi barnalekna, salfredinga, i0jupjalfa, sjikrapjalfara og félagsradgjafa er starfreekt 4
MHB. Pbar fer fram sérhafd greining og radgjof vegna proska- og hegdunarfravika hja
bornum, eda svonefnd frumgreining. Frumgreining er forsenda pess ad tekid s€¢ a moti

tilvisun & Greiningar- og radgjafarstod rikisins.

3.2. Bjonusta Greiningarstodvar

Markmid laga um malefni fatladra er ,,ad tryggja fotludum jafnrétti og sambearileg
lifskjor vio adra pjodfélagspegna og skapa peim skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi
(1992 nr. 59). Greiningar- og radgjafarstod rikisins er starfraekt til ad tryggja ad born
med alvarlegar proskaraskanir sem geta leitt til fotlunar fai greiningu, radgjof og énnur
urredi sem mida ad pvi ad draga ur afleidingum roskunarinnar. Greiningarstddin a
einnig ad tryggja Oflun, vidhald og midlun fredilegrar pekkingar & pessu svidi
(Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d. (a)). Greiningarst6din starfar eftir [ogum um
Greiningar- og radgjafarstod rikisins nr. 83/2003. Par segir a0 frumgreining skuli hafa
farid fram 40ur en barni er visad til Greiningarstodvar.

Frumgreining er formleg athugun a4 proska og ferni eftir ad grunur hefur vaknad um
fravik 1 proska. Tilvisun vegna barns med hugsanlega roskun a einhverfurdfi parf ad
fylgja proskasaga og lysing & ntverandi hegdun, mat & vitsmunaproska og
adlogunarferni og upplysingar fra leikskéla um samskiptaferni (ef vid 4). Pa purfa ad
koma fram upplysingar um hvort barnid & systkini med einhverfu, skodun barnaleknis,
heyrnarmalingu, upplysingar um heilkenni, raskanir i taugaproska eda sjikdoma sem
hafa pekkt tengsl vid einhverfu og mat & malproska (Greiningar og radgjafarstdo

rikisins, e.d. (b)).

Pegar tilvisun hefur borist til videigandi fotlunarsvids fa foreldrar sent bréf pess efnis og
einnig kynningarbzkling um starfsemi Greiningarstoovar. Fljotlega eftir pad hringir
starfsmadur fotlunarsvids i foreldra. Nestu skref eru ad afla upplysinga um allar
rannsOknir sem hafa verid gerdar 4 barninu og lysing & hegdun og proska er fengin fra
foreldrum, leiksk6lum og hugsanlega fleiri adilum. Myndbandsupptokur og

spurningalistar eru notud til pess. ba hefst formlegt greiningarferli. Par er um ad raeda
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leeknisskodun, greiningarvidtal vid foreldra, konnun & fjolskylduadsteedum, beina
athugun 4 hegdun barnsins og mat a proska og adlogunarhatni. Pessar athuganir taka ad
minnsta kosti tvo til fimm daga. Foreldrum er gerd formleg grein fyrir nidurstédunum
pegar paer liggja fyrir. Einnig raett vid systkini, dmmur og afa og jafnvel adra ®ttingja ef
oskad er. Foreldrum er sidan kynnt félagsleg réttindi og pjonusta og skrifud eru pau
vottord og bréf sem naudsynlegt er. P4 er sagt fra porfum barnsins vardandi medferd og
pjalfun. Oskad er eftir studningi vid barnid i leikskéla og svaedisskrifstofa um maélefni
fatladra fer tilkynningu um nyjan pjonustunotanda. Ef barnid er pegar byrjad i leikskola
er haldinn fundur med starfsfolki, radgjatarpjonustu sveitarfélagsins og sveedisskrifstofu
eda 60rum sem koma ad malum. Eftir ad greiningarferli lykur tekur vid eftirfylgd og
sidar endurmat ef porf er 4. bjonustudatlun er gerd og teymi myndad til ad halda utan
um ba ihlutun sem akvedin er. bjalfun fer yfirleitt ad mestu fram & leikskdla barnsins.

(Greiningar- og radgjafarstoo rikisins, 1999).

3.3. Pjonusta leikskola

Fotlud born eiga rétt & leikskoladvdl & vegum sveitarfélaga. Hana a ad veita i almennum
leikskolum med naudsynlegri studningspjonustu eda 4 sérhaefdum deildum undir
handleidslu sérfreedinga (Log um malefni fatladra 59/1992).

Leikskolar starfa samkvemt logum um leikskola nr. 77/1994. Menntamalaraduneytid
fer med yfirstjorn peirra mala sem 16gin taka til en rekstur leikskélanna er i hondum
sveitarfélaganna. [ 16gunum kemur fram ad leikskolinn er fyrsta skolastigid i
skolakerfinu og par eru einnig sett fram markmid med uppeldi i leikskdla. Leikskolinn

er pannig skilgreindur badi sem uppeldis- og menntastofnun.

Born med sérparfir eiga rétt 4 adstod og pjalfun af hendi sérfreedinga innan leikskélans.
Foreldrar og starfsfolk leikskola eiga ad fa radgjof og pjonustu fra radgjafar- og
salfredipjonustu. Leikskolar skulu vera pannig byggdir og reknir ad peir geti sinnt
fotludum bormum. { reglugerd um starfsemi leikskéla (225/1995) segir i 23. grein:
,Leikskolastjori/leikskolakennarar  skipuleggja 1 samrdadi vid radgjafar- og
salfreedipjonustu sérstaka adstod og pjalfun barna i leikskélanum. Avallt skal taka tillit
til heildaradstaedna barnsins, hvort sem adstodin eda pjalfunin er snidin ad einstaklingi

eda hopi barna®.
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[ Adalnamskra leikskola segir ad leikskolinn eigi ad taka tillit til parfa hvers einstaks
barns svo pad geti notid sin & sinum eigin forsendum i hopi annarra barna. Einu sinni er
minnst & fotlud born 1 adalndmskranni par sem kemur fram ad sérstakt tillit eigi ad taka
til barns sem er & einhvern hatt fatlad eda med tilfinningalega- og/eda félagslega
erfidleika. ba skuli geta pess ad barn einangrist ekki og adlagist vel barnahépnum

(Menntamalaraduneytid, 1999).

Greiningarstdd er i gddu samstarfi vid leikskola og veitir rddgjof til peirra sem sja um
pjélfun fatladra barna par. Leikskolar eiga ad veita nemendum med sérparfir pa pjonustu
sem peir purfa 4 ad halda samkvemt l6gum. { peirri umfjollun er talad um
leikskolakennara og leikskdlastjora en ekki proskapjalfa pott pad liggi 1 hlutarins edli ad
ef proskapjalfi starfar 4 leikskola hefur hann meiri forsendur til ad skipuleggja sérarradi
fyrir born en flestir adrir starfsmenn leikskolans. Ef farid er ad 16gum og reglugerdum
virdist sem pjonusta vid born med fravik 1 proska sé vel skilgreind, ad minnsta kosti

fram 4 grunnskoélaaldur.

Hér hefur verid fjallad um per stofnanir sem koma ad greiningu og pjalfun barna med
einhverfu. A Midst6d heilsuverndar barna fara fram athuganir 4 proska og ferni barna
sem virdast ekki fylgja jafnoldrum i proska. Ef frumgreining par eda annarsstadar
stadfestir a0 um roskun sé ad reda er liklegt ad barni verdi visad afram til Greiningar-
og radgjafarstodvar rikisins. Par er gerd pjonustuaztlun og teymi er myndad til ad halda
utan um pa ihlutun sem akvedin er. Thlutun fer oftast fram 4 leikskéla barnsins enda eiga
born 16gum samkvaemt rétt 4 adstod og pjalfun i almennum leikskdlum. Foreldrum
barna med einhverfu stendur oftast til boda ad velja & milli snemmtakrar

atferlispjalfunar og skipulagorar kennslu (TEACCH).

3.4. Pjonusta Sveedisskrifstofa malefna fatlaora

Hlutverk sveaedisskrifstofa er skilgreint i 16gum um malefni fatladra nr. 59/1992. Segja
ma ad svadisskrifstofur séu midstod allrar starfsemi fyrir fatlada par sem per eru
starfreektar. baer bera fjarhagslega abyrgo 4 rekstri heimila og stofnana sem rikid rekur

fyrir f6lk med fotlun (Brynhildur G. Flovenz, 2004). Hvad pjonustu vid fotlud born
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vardar pa annast svadisskrifstofa mat & umonnunarporf fatladra barna og mat a porf
fyrir fjarhagsadstod pegar kaupa parf sérstok taeki vegna fotlunar. Svaedisskrifstofu ber
einnig ad sja um ad fatladir og adstandendur peirra fai studning og radgjof eins og peir

eiga rétt a.

Svedisskrifstofurnar eru sex talsins. Svadisskrifstofa Reykjaness er i Hafnarfirdi,
Sveadisskrifstofa Vesturlands 4 Borgarnesi, Sveadisskrifstofa Vestfjarda 4 [safirdi,
Svedisskrifstofa Austurlands 4 Egilsstooum, Svaedisskrifstofa Sudurlands & Selfossi og
loks er Svadisskrifstofa Reykjavikur i Reykjavik.

Sveitarfélog sem hafa tekid ad sér malefni fatladra eru Byggdasamlag & Nordurlandi
Vestra & Hvammstanga og Saudarkroki, Vestmannaeyjaber, Nordurping 4 Husavik,
Busetudeild Akureyrarkaupstadar og Sveitarfélagio Hornafjordur
(Felagsmalaraduneytio, e.d.).

3.5. Bjonusta Tryggingastofnunar

Tryggingastofnun starfar samkvaemt 16gum um almannatryggingar nr. 100/2007 og
logum um félagslega adstod nr. 99/2007. Tryggingastofnun er ein af undirstdum
islenska velferdarkerfisins pvi hun sér um framkvemd almannatrygginga.
Almannatryggingar eru prenns konar: Lifeyristryggingar, sjukratryggingar og
slysatryggingar (Tryggingastofnun, e.d.).

Tryggingastofnun veitir barnafjolskyldum ymsa adstod, badi almenna adstod og svo
sérteeka adstod til foreldra barna med sérparfir. Til almennrar adstodar telst til demis
legri greidslur fyrir leeknispjonustu, afslattarkort og nidurgreidsla vegna tannlekninga.
Sérteek adstod getur falid 1 sér umonnunargreidslur, umoénnunarkort, sjikra- og
talpjalfun, ferdakostnad, dvalarkostnad og lyfjaskirteini svo eitthvad sé nefnt

(Tryggingastofnun, 2005).
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4. Stuoningur vio foreldra og systkini

AQ eignast fatlad barn getur i upphafi verid foreldrum mikid afall (Elsa Sigridur
Jonsdottir, 2003; Midence og O’Neill, 1999). Jafnvel pott foreldra hafi grunad ad proski
barnsins vari ekki edlilegur finna margir peirra til sorgar, reidi eda annarra erfidra
tilfinninga pegar grunurinn feaest stadfestur. Studningur er veittur vida en spyrja ma hvort
frambod s¢ & réttum studningi 4 réttum tima.

Starfsfolk  Greiningarstodvar veitir foreldrum studning og radgjof 4 medan
greiningarferli stendur og bydur badi upp & ndmskeid foreldrum ad kostnadarlausu og
onnur namskeid. Umsjonarfélag einhverfra er b&di hagsmunafélag og vettvangur fyrir
studning og par einnig bodid upp 4 fredslu. A Sjonarholi er fjolskyldum barna med
sérparfir veitt radgjof og studningur. Systkinasmidjan er urredi fyrir systkini fatladra

barna par sem pau fa studning hvert fra 60ru og leidbeinendum smidjunnar.

4.1. Umsjonarfélag einhverfra

Umsjonarfélag einhverfra var stofnad arid 1977 af fagadilum og foreldrum einhverfra
barna. Félagsmenn eru foreldrar, adstandendur og fagfolk auk annara sem vilja studla ad
battum hag folks med roskun 4 einhverfurofi. Félagid er einnig vettvangur fyrir
gagnkvaeman studning adstandenda einhverfra og starfraektir eru studningshopar sem
hittast einu sinni til tvisvar i manudi.

Umsjonarfélagid sér um fredslu um einhverfu badi med pvi ad halda namskeid og
reglulega fraedslufundi. A hverjum vetri er haldid namskeid fyrir foreldra nygreindra
barna. P4 gefur félagid ut baekur og baeklinga og lanar Ut fraedsluefni i mali og myndum
(Umsjonarfélag einhverfra, 2007; Sigran Birgisdottir, munnleg heimild 27. februar

2008).

4.2. Sjonarholl

Sjonarholl er radgjafarmidstod fyrir fjolskyldur barna med sérparfir. ADHD samtokin,
Landssamtokin Proskahjalp, Styrktarfélag lamadra og fatladra og Umhyggja félag til
studnings langveikum bornum standa ad Sjonarhéli. Markmid Sjonarhéls eru ad hafa

hagsmuni fjolskyldna barna med sérparfir ad leidarljosi. Sjonarholl leitast vio ad hafa
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heildaryfirsyn yfir méaletni barna med sérparfir og greida foreldrum og adstandum leid
a0 upplysingum um vidkomandi sjukdom, fotlun eda proskafravik. Einnig er
fjolskyldum hjalpad ad komast i kynni vid adrar fjolskyldur sem bua vid svipadar
adstedur. Sjonarholl studlar ad aukinni pekkingu & sjukdémum og fotlunum og
starfsmenn leidbeina fjélskyldum um réttindi og pjonustu vegna fGtlunar barna peirra

(Sjénarholl, 2007).

4.3. Namskeid Greiningarstoovar

Greiningar- og radgjafarstod rikisins heldur reglulega foreldrandmskeid fyrir foreldra
barna sem nylega hafa fengid fotlunargreiningu. A namskeidinu eru haldnir fyrirlestrar
um fatlanir par sem fjallad er um orsakir, flokkun og greiningarferlid. Salfraedingur
fjallar um alag 4 foreldra i 1josi afallakenninga og félagsradgjafi segir fra peim ahrifum
sem fotlun barns getur haft 4 fjélskylduna. A0 lokum kemur foreldri fatlads barns og
segir fra sinni reynslu. Myndadir eru umraduhopar undir stjorn leidbeinenda. Pessi
namskeid eru foreldrum ad kostnadarlausu (Greiningar- og radgjafarstod riksins, e.d.c).
Onnur ndmskeid sem haldin eru 4 vegum Greiningarstodvar eru medal annars Einhverfa
og adrar raskanir 4 einhverfurofi 1 og 2, Atferlispjalfun — einstaklingsmidad
pjalfunarnamskeid, Skipulogd kennsla — einstaklingsmidad pjalfunarnamskeid og Takn

med tali grunn- og framhaldsnamskeid (Greiningar- og radgjafarstdd rikisins, e.d.d).

4.4. Systkinasmidjan

Systkinasmidjan er vettvangur fyrir systkini barna med sérparfir til ad hitta onnur bérn
med svipada reynslu. Par er leyfilegt ad hafa skodanir & fotlun eda veikindum og fa
utras fyrir tilfinningar gagnvart 4standi systkinanna. Systkinasmidjur eiga ad vera
skemmtilegar og liflegar. Par fara fram leikir, matseld, gestir koma i heimsokn o.s.frv.
Systkinasmidjan er ekki medferd en hefur pé oft medferdarlegt gildi fyrir bornin
(Vilborg Oddsdottir, munnleg heimild 7. febraar 2008). Systkinasmidjan er byggd a

hugmynd dr. Don Meyer sem er frumkvodull Sibshops 1 Bandarikjunum.

Pad er ad morgu leyti floknara ad eiga fatlad systkini en 6fatlad (The Sibling Support

Project, e.d.). Til deemis kemur oft i hlut systkina ad gata hagsmuna hins fatlada pegar
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foreldrarnir falla fra. Petta hugsa barnung systkini um. Mikilvaegt er ad ung born viti ad

pau eiga ekki sok a fotlun systkinisins og ad fotlunin eda veikindin séu ekki smitandi.

Systkini fatladra barna eru per manneskjur sem eyda hvad mestum tima med
vidkomandi og pekkja pau pvi betur en flestir. Pau eru pvi oft raunsarri vardandi getu
peirra en adrir. Meyer (munnleg heimild 16. névember 2007) tok demi um barn sem
foreldrarnir héldu fram ad veri of fatlad til ad vinna heimilisstorf. Pegar foreldrarnir

voru ekki heima 1ét systkini barnsins pad taka ur upppvottavélinni.

Meyer telur mikilvaegt ad vidurkenna réttmaeti pess ad skammast sin fyrir 6videigandi
hegdun systkina. Edlilegir arekstrar systkina valda ekki eftirsja pegar um 6f6tlud born er
ad reda. En pegar systkini er fatlad gegnir 60ru mali. Systkinasmidjan hjalpar bérnum

a0 takast 4 vi0 slikar tilfinningar.

Foreldrar barna med roskun 4 einhverfur6fi geta leitad studnings hja mismunandi
adilum. Vardandi upplysingar um réttindi geta peir leitad til Sjonarhols og
Umsjonarfélags einhverfra en Umsjonarfélagid veitir einnig mikilvaegan studning baedi
med radgjof og i gegnum studningshdpa. Greiningarstddin veitir upplysingar um
felagsleg réttindi i kjolfar greiningar og bydur upp a4 foreldrandmskeid fyrir foreldra
ungra barna par sem medal annars er ratt um greiningarferlid og ahrif fotlunar 4
fjolskylduna. Onnur namskeid Greiningarstédvar lata ad kennslu og pjalfun barna en
ekki andlegum studningi vid fjolskylduna. Systkinasmidjan hjalpar systkinum fatladra
barna ad takast 4 vi0 tilfinningar sinar i gard fotlunar systkinanna og gerir peim kleift ad
kynnast 60rum bérnum & svipudu reki.

Pad ma velta vongum yfir pvi hvort radgjafarhlutverk Greiningar- og radgjafarstodvar
rikisins eigi ad takmarkast vid ihlutun a svidi kennslu og pjalfunar. Pad er ekki sidur
mikilvaegt ad stydja vel vid foreldrana til ad peir séu betur i stakk bunir til ad takast a

vid skin og skurir sem 6hjakvamilega fylgja uppeldi fatladra barna.

20



5. Snemmtak ihlutun fyrir born med einhverfu

Snemmtak ihlutun felur i sér adgerdir sem er gripid til snemma i lifi barns eda fra
faedingu til um sex ara aldurs (Greiningar og radgjafarstdd rikisins, 2006) Ahersla er
16gd 4 markvissar adgerdir med pad ad markmidi ad hafa sem mest ahrif &
proskaframvindu barna eins snemma og hagt er. Snemmtaek ihlutun a ad hefjast um leid
og grunur vaknar um alvarleg proskafravik. ber ihlutunaradferdir sem vidurkenndar eru
hér 4 landi fyrir born med einhverfu eru skipulogd kennsla (TEACCH) og snemmtaek
atferlispjalfun.

bjonustuaztlun er gerd og teymi stofnad fyrir hvert barn. I teyminu eru peir sem koma
ad pjonustu vid barnid og fjolskylduna, til demis radgjafi fra Greiningarstdd og peir
sem koma ad daglegri pjalfun og kennslu. Foreldrar eru einnig patttakendur i teyminu.
Teymid hittist reglulega til ad samreema markmid og midla upplysingum. begar
snemmteakri thlutun lykur hefst eftirfylgd pannig ad barnid fer 4framhaldandi pjonustu
eftir porfum eftir ad leikskolagongu lykur.

5.1. Snemmtoeek atferlispjalfun

Snemmtak og 6flug atferlisihlutun er st adferd sem hefur skilad bestum arangri vid
pjalfun barna med einhverfu. Nafnid 4 adferdinni felur i sér ad hin hefst snemma eda
fyrir fimm éra aldur, krefst mikillar vinnu og byggist 4 hagnytri atferlisgreiningu (Harris

og Weiss, 1998).

Hagnyt atferlispjalfun i vinnu med bornum med einhverfu hefur nokkra sérstodu. Hun
felst helst 1 pvi ad hun er 6flug (intense), p.e. ad hun krefst pess ad kennslutiminn sé
amk. 30 — 40 klukkustundir 4 viku og ad nemandinn sé einn med kennaranum
mestallan timann. Foreldrar og fagfolk purfa ad hafa samstarf til ad sem bestur arangur
naist pvi miklu skiptir ad foreldrarnir pjalfi barnio utan kennslustunda (Harris og Weiss,

1998).
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Hagnyt atferlispjalfun byggist 4 mjog skipuldgdum og markvissum vinnubrdgdum. Oll
hegdun sem unnid er med parf ad vera vandlega skilgreind og maelanleg pannig ad heaegt
sé¢ ad skra nidur og fylgjast med hvernig gengur (Martin og Pear, 1999). Adur en fhlutun
hefst er gerd pjalfunardetlun fyrir barnid. Fyrst er namsefni skipt groflega nidur, t.d.
finhreyfingar, grofhreyfingar, tjdning o.s.frv. Sidan er hverjum lid skipt i undirpeetti.
Undir grothreyfingar falla pa t.d. ad ganga upp og nidur tréppur, hlaupa og hoppa. Loks
er hver pessara patta butadur nidur i smaar einingar sem er radad upp pannig ad smam

saman lerir barnid pa faerni sem stefnt er ad.

bjalfunaraatlun er notud til ad skilgreina hvernig skuli stadid ad pjalfuninni. bar er
atferlid sem unnid er med einnig skilgreint ndkvamlega svo pad fari ekkert 4 milli mala
hvener 4 ad veita styrkja (Harris og Weiss, 1998). Eftir ad faerni er nad er hun sett i
vidhald eins og pad er kallad, pad er ad hun er &f0 reglulega i bland vid kennslu nyrrar

ferni.

Ein kennslulota samanstendur af eftirtéldum fjéorum hlutum:

1. Greinireiti (pad sem gefur til kynna hvada hegdun verdur styrkt) t.d. fyrirmelin
»Sestu nidur®.

2. Svdrun barnsins - barnid sest.

3. Afleidingar svOrunar (t.d. styrking) - barn fer rasinu

4. Stutt hlé adur en naesta greinireiti birtist.

Fyrirmelin (greinireitid) verda ad vera skyr, t.d. ,,sestu nidur” og adeins sett fram einu
sinni. Best er ad nota alltaf somu fyrirmalin & medan barnid er ad byrja ad lera nyja
faerni. Svorun barnsins getur verid prenns konar: rétt, rong eda kemur ekki fram. Barnid
fer 3 — 5 sekindur til ad svara. Ef rong svorun kemur fram eda oazskileg hegdun &
afleidingin ad koma strax. Afleidingar svorunar eru vidbrogd pjalfarans. Ef barnid synir
rétta svorun fer pad styrkja undireins. Ef rong eda engin svérun verdur & ad styra
barninu med ordum og/eda likamlega. Pad er mjog mikilveegt ad fyrirmalin og styringin
virki 1 fyrsta skiptid (s¢ ekki endurtekid) pvi annars laerir barnid ad pad purfi ekki ad
svara fyrr en eftir nokkur skipti. A eftir afleidingu (styrkja eda styringu) kemur stutt hlé,
3 — 5 sektndur 4dur en neasta lota hefst. Pannig er barninu gefio til kynna ad pessari

&fingu sé lokid og nzst komi ny fyrirmzli. A medan hléi stendur er frammistadan skrad
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nidur og barninu hrdsad fyrir ad sitja kyrrt (Anderson, Taras og O’Malley Cannon,

1996).

5.2. Skipulogo vinnubrogo (TEACCH)

bessi kafli er byggdur 4 umfjollun Sigranar Hjartardottur (2003) og The University of
North Carolina (2004). TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related
Communications Handicapped Children) er pjonustulikan sem felur i sér medferd og
kennslu barna med einhverfu og skyldar bodskiptatruflanir. Pjonustulikanid er beaedi
fyrir einstaklinga med einhverfu og fjolskyldur peirra. Par sem notendurnir eru jafn
misjafnir og peir eru margir er medferdin snidin ad pérfum hvers og eins. Markmidid er
ad auka faerni, sjalfstedi og dhuga einstaklingsins, og auka skilning med pvi ad gera
umhverfid skiljanlegra. Kennsluadferd TEACCH kallast skipulgd kennsla.

Grundvollur hugmyndafredinnar byggir 4 pvi ad flest folk med einhverfu bui yfir
akvednum eiginleikum eda einkennum, sumum jadkvedum en 6drum sem geta valdid

erfidleikum. Pessi einkenni eru:

e Skertur hefileiki til ad sja hvada afleidingar athafnir peirra hafa.

e FEiga erfitt med ad greina 4 milli adalatrida og aukaatrida og meta mikilvegi
peirra, t.d. er f6lk med einhverfu oft fljott ad taka eftir pvi sem tengist dhugamali
peirra en kannski sidur pvi sem verid er ad benda a.

o Athyglisbrestur er algengur, t.d. er athyglin oft bundin vid skynupplifun eda
reynt ad Utiloka dpaegileg areiti med pvi ad einbeita sér ad einhverju einu.

e FEiga erfitt med ad skilja huglaeg hugtok.

e FEiga erfitt med ad setja sig i spor annarra.

e FEiga erfitt med skipulagningu og ad atta sig & r6d atburda, t.d. hvort 4 ad greida
sér adur en farid er i sturtu.

e FEiga erfitt med alhafingu, ad nota lerda faerni vid mismunandi adstedur eda
jafnvel ad skrifa med nyjum blyanti.

e FEiga til a0 festast i dkvednum athéfnum eda arattuhegdun par sem dkafinn getur

ordid yfirdrifinn.
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e Kvidi og hradsla geta haft mikil dhrif og geta verid badi af liffredilegum
orsokum og/eda tengd umhverfinu.

o Urvinnsla skynareita er sérstok, t.d. geta lagvaer hljod verid yfirpyrmandi havadi.

Skipulogd kennsla midast vid ad taka tillit til allra pessara erfidleika en einnig er lagt
upp med ad nyta sterku hlidar einstaklingsins. Styrkleikarnir eru nyttir til ad byggja upp

kennsluaaetlun. Helstu styrkleikar sem byggt er 4 eru:

e Sjonrann styrkleiki.
e Vilja skipulagningu og endurtekningu.

e Hafa sérstok dhugamal sem hagt er ad nota til ad virkja nemandann.

Skipulogd kennsla fer fram i skipul6gdu umhverfi. Sett er upp dagskra og akvedid kerfi
notad fyrir vinnu og verkefni. Laerd feerni er endurtekin til ad auka 6ryggi og sjonrenar
visbendingar eru notadar til studnings.

Folk med einhverfu & oft erfitt med ad tengja tilteknar athafnir vid videigandi svadi, t.d.
a0 leikur fari fram 4 leiksvadi og ad bordad sé i eldhusinu. Skipulagt umhverfi felur i
sér a0 akvedin svadi séu akvedin og skilgreind. Demi: Kennslurymi, hvildarrymi,
mataradstada, hopvinna o.s.frv. Pad ma ekki hringla med svadin, t.d. 4 ekki ad borda i
hvildarrymi eda hvilast i kennslurymi. Pau eru sjonrent skyr og vel afmorkud, merkt &
pann hatt sem nemandinn skilur, t.d. motta til ad leika sér 4. Reynt er ad komast hja
truflandi areitum eins og hagt er. Helstu kostir skipulagds umhverfis er ad nemandinn

veit hvar hann 4 ad vinna, hann einbeitir sér betur og hefur betri sjalfstjorn.

Dagskrain eda stundataflan hefur ad markmidi ad skipuleggja daginn, tryggja
fyrirsjaanleika, bjoda upp 4 val og samninga, auka sjalfsteedi, minnka hegdunarvanda og
auka sveigjanleika. Ef allt gengur a0 6skum med dagskrana @tti hin ad minnka likur &
00ryggi og hegdunarvanda vegna pess. Taflan hjalpar notandanum ad vita til hvers er
@tlast af honum yfir daginn og ekkert @tti ad koma & ¢vart. Taflan getur ndd yfir einn

dag, eina kennslustund, viku eda jafnvel manud.

[ adsteedum par sem nemandinn synir merki um vanlidan eda verdur astur tti ad setja

upp vinnukerfi. Ymsar utfarslur eru til af slikum kerfum. Oft eru notadar korfur sem
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radad er fra vinstri til haegri, einnig lita- og numerakerfi eda takn. Pegar vinnukerfi er

utbuid parf ad setja sig i spor notandans med pessar spurningar i huga:

Hvar 4 ég a0 vera?

Hvad a ég a0 gera?

Hve mikid parf ég a0 gera?
Hvernig 4 ég ad gera?

Hva0 gerist nast?

Vinnukerfid tekur mid af pvi ad notandinn 4 erfitt med skipulagningu og hugsa fram i
timann. Ef hann veit ekki hvernig hann 4 ad vinna eda sér ekki hvenar verkefni er lokid

getur pad valdid 606ryggi og vanlidan.

Umferdarmerki eru deemi um sjonrenar visbendingar sem flestir pekkja. Pau segja t.d. i
hvada att megi aka og hvar megi ekki leggja bilnum. Par sem f6lk med einhverfu skilur
oft myndir betur en talad mal eru sjonranar visbendingar notadar til ad hjalpa pvi ad
komast i gegnum daginn, alveg eins og umferdarmerkin hjalpa 6kumdénnum ad komast
slysalaust &4 afangastad. Myndir sem eru sérstaklega hannadar til bodskipta eru mikid
notadar en einnig ljésmyndir og hlutir. Adalatridid er ad finna lausn sem notandinn

skilur vel.
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6. A0 gera umhverfio skiljanlegra

Eins og fram kemur i kafla 1 er eitt af einkennum einhverfu skert heefni til félagslegs
samspils. I pvi felst til deemis ad eiga erfitt med ad skilja latbragd og svipbrigdi sem
notud eru i daglegu mali og ad geta ekki lesid i og farid eftir 6skrifudu reglunum sem
flestir leera dafvitandi 1 samspili sinu vid umhverfid. Demi um oOskrifadar reglur eru ad
folk skuli vera pogult og alvarlegt 1 kirkju og ad adeins skuli fa sér einn

brjéstsykursmola en ekki tiu ur nammiskalinni i bankanum.

»l-..] pu attir ekki ad halda ad manneskja sem er 60ruvisi fai sams konar jafnhlida
upplysingar fra heiminum og pu gerir. Augu hennar og eyru geta verid med sama hlut i
brennideplinum og pin, en pegar upplysingarnar fara inn i skynleidirnar til heilans geta
per farid i rangar attir, tekid breytingum, dofnad eda afbakast, pannig ad upplysingarnar
komast ekki inn 1 heila hennar i sama astandi og upplysingarnar komast inn i pinn heila*
(Rand, 2001 bls. 3). Hér er vitnad beint til orda manns med einhverfu par sem hann 1ysir

erfidleikum vid ad skilja umhverfi sitt.

Notkun sjonrenna visbendinga er dhrifamikil adferd vido ad hjalpa folki med einhverfu
a0 skilja umhverfid betur, hvort sem per eru notadar i samskiptum eda eru leidarvisar
um hvada hegdun er videigandi i tilteknum adstedum. Félagshaefniségur hafa verid
notadar til ad kenna videigandi hegdun og til ad titskyra adstaedur. I pessum kafla verdur

fjallad nanar um sjonranar visbendingar og félagshaefnisogur.

6.1. Sjonreenar visbendingar

Sjonrenar visbendingar eru hlutir, myndir eda skrifud ord sem notud eru til ad stydja
vi0 malskilning og samskipti eda sem leidbeiningar (Savner og Myles, 2005). Sjonren
visbending i formi hlutar getur til demis verid kubbur sem visar til athaftnarinnar ad
kubba. Myndir eru valdar med tilliti til parfa notandans. Sumum hentar vel ad nota
lj6smyndir en 60rum ad nota myndir sem eru sérstaklega hannadar til bodskipta.
Mikilvaegt er ad myndin syni 4 skyran hatt pad sem hun stendur fyrir og pvi parf ad
gaeta pess ad aukaatrioi skyggi ekki 4 adalatridi myndarinnar. Gott er ad hafa ritud ord
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med myndunum en i sumum tilvikum geta ordin stadid ein og sér pegar barnid er ordid
leest.

Timavaka (time timer) ma einnig flokka med sjonrenum visbendingum. Timavaki er
sérstok klukka sem synir tima & sjonrenan hatt. Timavaki synir allt ad klukkustundar
langt timabil og raud skifa gefur til kynna hversu langur timi er eftir af pvi timabili sem

timavakinn er stilltur a.

Sjonrenar visbendingar eru mikid notadar i starfi med badi bornum og fullordnum
einstaklingum sem hafa einkenni & einhverfurdfinu, badi sem skilgreindur hluti af
adferoum eins og TEACCH, sem og einar og sér eda i bland vid adrar
ihlutunaradferoir.

Eitt af einkennum einhverfu eru erfidleikar vid ad skilja maelt mal. Afleidingar pess geta
verid kvidi og 60ryggi. Skadlega hegdun folks med einhverfu ma oft rekja til pess ad
peir skilja ekki umhverfi sitt. Notkun sjonrenna visbendinga byggir & peim styrkleika
margra einstaklinga med einhverfu ad hafa goéda sjonraena urvinnslu. Grandin (sja i Rao
og Gagie, 2006) sagdi ad hun skildi ekki merkingu orda eins og yfir og undir pangad til
hin fékk sjonrena mynd af peim. Fleiri atridi stydja notkun sjonrenna visbendinga
samkvamt samantekt Quill (1997). bar ma nefna ad athygli helst betur med sjonrenum
visbendingum en an peirra og peaer styrkja hugraen ferli eins og endurheimt ur minni og
tengslamyndun. Og sidast en ekki sist ma rokstydja notkun sjénraenna visbendinga med
nidurstodum Whitaker (2002) par sem fram kom a0 foreldrar einhverfra barna &
leikskolaaldri nefndu notkun sjonrenna visbendinga sem eina gagnlegustu adferdina

sem peim var bent 4 i kjolfar pess ad barn peirra greindist med einhverfu.

Dami um mismunandi kerfi sem par sem sjonrenar visbendingar eru notadar eru
TEACCH sem hefur ad markmidi ad auka skilning notendanna sjalfra med pvi ad gera
umhverfi peirra skiljanlegra og PECS sem er bodskiptaadferd. Nanar er fjallad um

PECS 1 kafla um méaldrvun.

Treatment and Education of Autistic and Related Communications Handicapped
Children (TEACCH) byggir 4 notkun sjonrenna visbendingar til ad adlaga umhverfid
ad porfum folks med einhverfu (Division TEACCH, 2006). | pvi felst m.a. ad atbua
myndrenar stundatoflur til ad gera vioburdi dagsins fyrirsjdanlega og skiljanlega og

leidbeiningar um hvernig vinna skuli verkefni eda hvernig hegdun sé videigandi. I
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skipulogdu umhverfi ad hetti TEACCH eru tiltekin svadi dkvedin og skilgreind, t.d.
hvar 4 ad leika sér og hvar 4 ad borda. Pau eru sjonraent skyr og vel afmorkud og merkt
4 pann hatt sem nemandinn skilur, t.d. motta til ad leika sér 4. Ahrif af notkun TEACCH
koma almennt vel ut samkvemt rannsoknum (Humphrey og Parkinson, 2006) t.d. hvad
vardar proskaaldur, adlégunarfaerni, samhafingu augna og handa og faerni til ad herma

eftir 60rum svo eitthvao sé nefnt.

Sjonrenar visbendingar er haegt ad nota 4 mjog einfaldan hatt og paer geta verid 6hadar
00rum adferdum. baer eru notadar sem adstod vid bodskipti eda sem leidbeiningar og
eru adlagadar a0 porfum hvers einstaklings. Ef ekki er verid ad nota skilgreind kerfi parf
ekki sérstaka pjalfun til ad vinna med sjonrenar visbendingar og pvi eru paer godur

kostur fyrir foreldra til ad nota med bérnunum sinum.

6.2. Félagshcefnisogur

Félagshafnisaga er stutt saga med einfoldu ordalagi. Markmid hennar er ad hjalpa folki
a0 skilja adstedur og félagsleg samskipti sem geta valdid 66ryggi og erfidleikum.
Félagshefnisaga er oftast einstaklingsmidud pannig ad han er skrifud fyrir akvedinn
notanda. Gott er ad nota sjonrenar visbendingar med félagshaefnisogum, pad er ad
myndskreyta per til ad auka skilning notandans. Félagshafnisdgu ma einnig setja upp
pannig ad hun er lesin i tolvu. Til demis ma nota hid algenga Power Point forrit par sem
hagt er ad setja inn ord, myndir og hlj6d. Carol Gray & vorumerkid Social Stories.
Samkvamt hugmynd hennar eru strangar reglur um hvernig saga skuli uppbyggo til ad
mega kallast félagshefnisaga (Gray, 2004). Félagshefnisaga 4 ad innihalda dkvednar
setningagerdir sem Gray hefur skilgreint. Setningar sem leidbeina um hegdun eru mun

feerri en annars konar setningagerdir eda eru jafnvel ekki notadar.

Félagshaefnisogur eru almennt vidurkenndar sem ihlutun fyrir born med raskanir a
einhverfur6fi (Reynhout og Carter, 2006). Notkun peirra er ekki eins dgeng ihlutun og
ymsar adrar adferdir sem eru notadar vid kennslu og pjalfun folks med einhverfu.
Félagshafniségur henta vel til ad kenna bornum & einhverfurofi félagslegar reglur
(Weiss og Harris, 2001) eins og ad fara i r60 pegar skolabjallan hringir. Born med

einhverfu eru oft mjog vanafost og pvi ma nota félagshafnisdgur til ad bua til venjur
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sem barnid getur notad vid tilteknar adstedur (Scattone, Wilczynski, Edwards og
Rabian, 2002). bannig er vanafesta séd sem styrkleiki til ad byggja a. Félagshatnisdgur
henta peim sem hafa nokkra faerni i mali og bla i mesta lagi vid midlungs

greindarskerdingu (Reynhout og Carter, 2006).

Tilgangur félagshafnisagna er annars vegar ad takast & vid erfidleika, til ad veita
upplysingar og beta skilning 4 atridum sem hafa valdid eda eru likleg til a0 valda
opagindum. Hins vegar eru sogurnar skrifadar um pad sem gengur vel. Efni sogunnar
getur pvi til demis verid ad skilja mikilvaeg merki 1 tilteknum adstedum, utskyring &
Ohlutbundnum hugtékum eda atridi utskyrt fra 6dru sjonarhorni. Haegt er ad segja fra
nyjum venjum eda reglum, undirbtia 6ordinn atburd eda hrdsa fyrir géoda frammistodu

(Gray, 2004).

bratt fyrir ad félagshefnisdgur séu almennt vidurkenndar sem goédur kostur i kennslu
folks med einhverfu bendir samanburdarrannsékn 4 31 athugun & gagnsemi
félagshaefnisagna til pess a0 arangur af notkun peirra s¢ mjog breytilegur (Reynhout og
Carter, 2006). { somu rannsokn kom i 1j6s ad galladar félagshaefnisogur (par sem
setningaskipan var ekki i samraemi vid reglur Carol Gray) gatu haft jafmikil eda meiri

ahrif en sdgur sem voru skrifadar samkvemt formtlunni.

Vinsaldir félagshefnisagna sem kennsluadferd i félagslegum reglum eru oOtviraedar.
bratt fyrir ad gildi adferdarinnar hafi ekki visindaleg rok a bak vid sig hlytur fagfolk ad
hafa per forsendur sem parf til ad geta malt med henni. Pad ma po ithuga hvort strangar
reglur um setningaskipan og hlutfoll setninganna geti faelt folk fra pvi ad reyna ad semja
félagshaefnisogur. [ 1josi nidurstadna Reynhout og Carter (2006) metti hvetja foreldra
til ad prufa ad nota félagshefnisdgur med bornum sinum an pess ad hafa ahyggjur af pvi
ad peir geti ekki buid til sogu sem er fullkomlega samkvaemt reglum Carol Gray. Ef i
1j6s kemur ad félagshafnisaga virkar ekki sem skyldi parf ekki ad oOttast ad hiin hafi

valdi0 skada, i versta falli verda engar framfarir.
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7. Malorvun

Born med einhverfu standa oft hollum faeti 1 félagslegum samskiptum, badi vegna pess
ad morg peirra eiga erfitt med ad skilja latbragd og svipbrigdi folks og ekki sidur vegna
skertrar feerni vid ad skilja og nota talmal. Snemmtaek ihlutun er mjog mikilvaeg pegar
um malordugleika er ad raeda. Ef born bua ekki yfir feerni til ad tja sig med mali geta
pau komid sér upp 6@skilegum tjaningaradferdum eins og ad Oskra, sparka og bita. bvi
lengur sem slikar adferdir vidgangast pvi erfidara getur verid ad skipta peim ut fyrir

@skilegri tjaningaradferdir (Downing, 2004).

Samkvemt greiningu Autism Research Institute (2004) 4 gognum um malproska 30.135
barna med einhverfu préudu 9% barnanna ekki talmal. Af peim sem lardu ad nota mal
byrjudu 43% ad tala fyrir eins ars aldur, 35% byrjudu ad tala 4 milli eins og tveggja ara
aldurs og 22% byrjudu ad tala eftir priggja ara aldur. bvi méa gera rdd fyrir ad med
videigandi malorvun sé hagt ad studla ad pvi ad born med einhverfu noti talmal til
tjdningar ad einhverju marki. Rannsoknir hafa leitt i ljos ad mikilvaegt s¢ ad umbuna
fyrir allar tilraunir til tjaskipta hja ungum boérnum med einhverfu til ad styrkja

malproska peirra (Carr og fleiri, sja i Towbin, Mauk og Batshaw, 2002).

Pad er ekki til ein malorvunaradferd sem hentar 6llum. I sumum tilvikum er hagt ad
nota somu adferdir til maldrvunar og foreldrar nota almennt med bérnum sinum eins og
a0 syngja visur og lesa bakur. En pegar per adferdir duga ekki til méd reyna

ohefdbundnar tjaskiptaleidir.

Ohefdbundnar tjaskiptaleidir henta vel til ad stydja vid méalproska barna med einhverfu.
{ sumum tilvikum hentar ad nota hreyfitakn eins og i Takn med tali en einnig eru notud
benditakn en pau geta verid hvort sem er i formi hluta eda mynda. Picture Exchange
Communication System er deemi um tjaskiptaadferd par sem notud eru benditakn. Born
sem eru 1 atferlispjalfun f4 mikla malérvun par sem faerni er prepaskipt allt frd pvi ad
herma eftir hljodum upp i ad barnid geti spurt hv-spurninga (t.d. hvar, hver og hvers
vegna) og botnad setningar eins og ,,ef ég er preyttur pa.... (fer ég ad sofa)“ (Taylor og
McDonough, 1996).
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Samskiptabakur ma nota sem teaki til maldrvunar. beer geta gefid takifeeri til spjalls og
upprifjunar en i par skrifa peir sem annast barnid um vidburdi dagsins og jafnvel

myndskreyta frasdgnina til ad gera hana skiljanlegri fyrir barnid.

7.1. Malorvun i dagsins onn

Almennt getur malorvun att sér stad hvar og hvener sem er. En par sem born med
einhverfu eru misjafnlega mottakileg fyrir ad leera mal er ekki vist ad adferdir sem
foreldrar nota til ad stydja malproska barna gagnist 6llum bérnum med einhverfu. En
pad sem foreldrar geta gert til ad 6rva mal barna sinna er medal annars ad lesa eda
skoda bakur vid hefi med bornunum og spjalla um efni peirra. Morg born hata gaman
af songvum og pulum og paer nytast einnig vel til malérvunar. P4 er malt med ad tala
vid barnid um pad sem verid er ad gera med pvi, t.d. ef verid er ad Gtbtia morgunverd er
hagt ad lysa athofninni: ,,Fyrst setjum vid kornflex i skdlina og svo hellum vid
mjolkinni yfir. N geturdu bordad morgunmatinn.* Ef barn talar i stuttum setningum er
gott ad lengja setningarnar. Til demis ef barnid segir ,,stor bill* er haegt ad beaeta vid ,,ja
stori  vOrubillinn keyrir hratt” (Anna Maria Gunnarsdottir, e.d.; Hrafnhildur

Sigurdardottir, e.d.).

7.2. Takn meo tali

Takn med tali (TMT) er tjaningaradferd fyrir heyrandi f6lk med mal- eda talorougleika.
Takn eru notud til ad stydja vid yrt ord. Téknin eru annars vegar nattaruleg takn svo
sem latbragd og svipbrigdi og hins vegar tilbin tadkn svo sem tdkn ur tdknmali

heyrnarlausra. (Bjork Alfredsdottir og Sigrun Grendal, 1998).

[ TMT eru taknin alltaf notud til ad stydja vid talad mal. Taknin gera toludu ordin
synileg svo pad er audveldara fyrir barnid ad skilja merkingu peirra. bannig eykst faerni
barnsins i tjaskiptum. Best er ad fyrstu tdknin sem barn lerir tengist daglegu lifi
barnsins. Pad eru til deemis tdknin mamma, pabbi, duglegur, borda og sofa.

Adalatridin 1 hverri setningu eru tadknud en ekki hvert einasta ord. Til ad byrja med er
gott ad tadkna bara eitt ord i hverri setningu (Bjork Alfredsdottir og Sigrun Grendal,
1998).
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Skiptar skodanir eru um hvort TMT henti bérnum med einhverfu. Peir kostir sem TMT
hefur fram yfir adrar 6hefobundnar tjaskiptaleidir eru annars vegar ad likaminn er eina
ahaldid sem parf til tjaskipta og ad heaegt er ad eiga bodskipti pott nokkur fjarlegd sé a
milli einstaklinga (University of Michigan, e.d.). Helstu rok gegn notkun TMT med
bornum med einhverfurdfsraskanir eru ad eitt einkenni einhverfu er erfidleikar vid
eftirhermun en innlégn a4 tadknum krefst faerni i eftirhermun. Finhreyfifeerni og
samhafing augna og handa er einnig oft ekki nagilega gd0 til ad barn med einhverfu
nai tokum & notkun tdkna (Ganz og Simpson, 2004; Noens og van Berckelaer-Onnes,

2004).

Notkun TMT med bérnum med einhverfu er 4 undanhaldi og bodskiptakerfi med
sjonrenum visbendingum njoéta vaxandi vinselda. b6 er vel mogulegt ad adferdin geti
hentad sumum bornum. Til demis getur TMT virkad vel til ad auka skilning barna pott
pau hafi ekki farni til ad nota tdknin sjalf. TMT ma einnig nota samhlida sjonrenum
visbendingum eda benditdknum. Efni um notkun TMT er adgengilegt 4 islensku badi i
utgefnu efni og & internetinu og eykur pad gildi TMT fyrir foreldra barna sem geta

notad pessa tjaskiptaadfero.

7.3. Notkun benditikna (PECS)

Picture Exchange Communication System (PECS) er adferd par sem benditakn eru
notud a sérstakan hatt til bodskipta. Kennslu i notkun PECS er skipt i fjogur prep (Frost
og Bondy, 2002). A fyrsta prepi fara fram einfold skipti pannig ad barni er kennt ad
nalgast fullordna manneskju, rétta henni mynd og fa i stadinn pann hlut sem myndin er
af. A 60ru prepi er fjarleegdin aukin en pa parf barnid ad fara og skja mynd i moppu og
fara med myndina til pess sem pad @tlar ad hafa tjaskipti vid. Ef sa adili er ekki i
sjonmali leitar barnid ad honum. A pridja prepi er unnid med adgreiningu 4 myndum.
P4 er barnid fyrst med tver myndir til ad velja Gr en svo er fjoldinn aukinn smam
saman. A fjorda prepi er barninu svo kennt ad bua til setningar. b4 lzrir barnid ad taka
eina mynd med byrjun 4 setningu, t.d. ,,ég vil®, setja hana 4 spjald og par 4 eftir mynd af
pvi sem pad vill. Vidtakandi setningarinnar segir hana upphatt en barnid faer hlutinn

athendan hvort sem pad segir setninguna upphatt eda ekki.
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Kerfid er oft notad med einstaklingum a einhverfurofi. PECS er byggt upp med tilliti til
parfa folks med einhverfu, t.d. vardandi maltoku og samskiptaferni (Ganz og Simpson
2004). Born med einhverfu kunna oft ekki ad eiga félagsleg samskipti en leera med
PECS ad nalgast adra manneskju 1 peim tilgangi ad eiga vid hana bodskipti (Frost og
Bondy, 2002).

Onnur tjaskiptakerfi krefjast pess oftast ad nemendur lzri fyrst ad einbeita sér ad
namsefnu en PECS ma nota 4n sliks undirbunings. Innlogn 4 notkun PECS byrjar med
pvi ad nemandinn notar tdkn og kennarinn bregst vid. Pannig faer nemandinn strax
umbun fyrir ad nota takn.

Rannsoknir hafa synt ad med pessari adferd getur malnotkun og malskilningur barna
aukist umtalsvert og ad notkun myndanna komi ekki i veg fyrir ad born noti t6lud ord

(Ganz og Simpson, 2004; Humphrey og Parkinson, 2006).

7.4. Samskiptabok

Samskiptabakur eru mikid notadar med bornum og jafnvel fullordnum med margs
konar fatlanir. Notkun samskiptaboka er ekki gagnreynd adferd sem audveldlega er
hagt ad finna upplysingar um. Pessi umfjollun byggist 4 eigin reynslu af notkun

samskiptabokar 1 eigu ungs manns med einhverfu.

Hér verdur fjallad um samskiptabakur sem hjalpartaeki til malorvunar. Haegt er ad nota
samskiptabok til ad midla upplysingum 4 milli foreldra og stofnana en pa eru paer ekki

endilega hentugar sem stodteki til tjaskipta.

Samskiptabok er stilabok sem fylgir barninu ad heiman og 4 leikskolann eda adra stadi
sem barnid fer 4. Peir sem sinna barninu skrifa um vidburdi dagsins.

Med pvi ad lesa samskiptabokina med barninu geta foreldrarnir til deemis spjallad vid
barnid um daginn i leikskoélanum og starfsfolkid 4 leikskdlanum getur rifjad upp med
barninu hvad pad gerdi skemmtilegt um helgina.

Skrifad er i fyrstu personu (ég 1ék mér med kubba). Helst er bara skrifad um jakvad
atridi 1 samskiptabokina, hvad barnid var duglegt og pad sem pad gerdi skemmtilegt.
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Ekki parf a0 vera um ,,merkilega* atburdi ad rada, adalatridid er ad hagt s¢ ad nota

samskiptabokina til ad spjalla vid barnid um athafnir pess.

Askilegt er ad myndskreyta og nota ljosmyndir eda PCS myndir til ad stydja vid

frasognina og yta undir skilning og patttoku barnsins i samradunum.

34



8. Leikir og verkefni

Leikur er adferd barna til ad gera tilraunir og @fa farni sina i nattirulegum adstedum
(Morris og Schulz, 1989). Born med einhverfu leika sér oft ekki 4 hefobundinn hatt.
Flestum bornum pykir gaman ad herma eftir fullordnum, t.d. ad sépa eda pykjast raka
sig en born med einhverfu skortir oft ferni til ad herma eftir 66rum. Bérn med
einhverfu nota leikfong oft ekki 4 ,,réttan* hatt pannig ad i stad pess ad lata bila keyra
og flugvélar fljuga gaetu pau radad leikfongunum i r60 eda 1atid pau snuast i hringi. bau
skortir oft imyndunarafl til ad leika sér & skapandi hatt svo leikurinn verdur ad
einfoldum og endurteknum athéfnum (Weiss og Harris, 2001).

bad er mikilvaegt ad hjalpa bornum med einhverfu ad leika sér til ad pau fai tekiferi til

a0 proskast i gegnum leik eins og 6nnur born.

Pad gati reynst vel ad skipuleggja leikumhverfi barnsins heima fyrir. begar foreldrar
skipuleggja leik fyrir barn med sérparfir parf ad gata pess ad enda leikinn adur en
barnid missir ahugann. bPad gati verid paegilegra fyrir barnid ad leika sér & gélfinu en
sitjandi vid bord. Hugsanlega getur barnid einbeitt sér betur ad leik ef pad snyr ad vegg
heldur en pegar pad horfir yfir herbergi og pa getur skipt mali ad vera i hljodlatu
umhverfi og ad hafa dempud 1j6s fremur en skaer (Morris og Schulz, 1989).

Hvers konar leikir eda efni til leiks geta studlad ad auknum vitsmunaproska barna?
Leikur med leir pjalfar bedi finhreyfingar og skynjun, og ad mala og lita einnig. Til ad
hjalpa barninu ad atta sig & skipulagi hluta og flokkun er gott ad nota pusluspil vid haefi
eda flokkunarilat (par sem kubbar mismunandi ad 16gun komast i gegnum sams konar
g6t 4 ilati). Leikur med kubba pjalfar bedi rymisskynjun og finhreyfingar. Til ad afa
grofhreyfingar er gott ad leika med bolta, hjola, hoppa (t.d. ur séfa nidur 4 pada) og
ganga 4 linu. Utandyra eru rolur, sandkassi, klifurgrind og rennibraut tilvalin
efingataeki. Tonlist reynir badi 4 hugsun og hreyfiferni og hljodferi eins og trommur,
hristur og flautur eru snidugar til ad hjalpa barninu ad taka patt i tonverkinu (Jones,
1993; Petersen, 1996; Hohmann og Weikart, 1995). Svanhildur Svavarsdéttir (2001)
hefur maelt med leikfongum sem eru god fyrir bérn med einhverfu. bar 4 medal eru

leikfong sem bua til hljod, teki sem er haegt ad snia eda hrista, sapukulur, bloorur,
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leikfong par sem ytt er 4 takka og upp kemur dot og vatnsfata sem leikfang er 14tid detta

ofan 1.

Hér hafa verid tyndar til ymsar hugmyndir ad leikjum og leikfongum sem talin eru hafa
jakvaed ahrif 4 proska barna almennt sem og leikfong sem sérstaklega er maelt med fyrir
born med einhverfu. Innan TEACCH hugmyndafradinnar er skipulagt vinnukerfi stor
pattur en par eru dkvednar reglur um hvernig eigi ad rada upp verkefnum og hvernig
nota eigi sjonrent skipulag til ad syna hvar einstaklingurinn er staddur i
verkefnavinnunni og hvad gerist pegar hann hefur lokid verkinu. Ekki verdur fjallad
nanar um vinnukerfi TEACCH hér par sem notkun pess krefst frekari leidbeininga og
falla pvi ekki undir pad markmid ad adferdirnar séu einfaldar og parfnist ekki mikils

undirbunings.
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9. Samantekt og nidurstoour

bad kemur vida fram ad fredsluporf foreldra sem eignast fatlad barn sé mikil. Fra
sjonarhorni fagfolks purfa foreldrar ad fa freedslu um hvernig peir geti studlad ad proska
barns sins og um hvada rétt peir og barnid eiga 4 pjonustu fra riki og sveitarfélogum.
Pegar rett var vi0 foreldrana sjalfa minntust peir ekki & slikt. Peir vildu reeda um afallio
sem peir urdu fyrir og hvernig peim leid i kjolfar greiningarinnar. Athygli vakti ad
foreldrar beggja drengjanna sem reett var vid téludu um ad peir hefou i fyrstu haft
dhyggijur af pvi hvad yrdi um pa i framtidinni. Onnur modirin velti fyrir sér hvers konar
»geymslustad™ hann myndi lenda 4. Pad segir nokkud um vidhorf til peirrar pjonustu
sem bodid er upp 4 fyrir fatlada ad talad sé um ad setja fatlada i geymslu. Ekki sidur er
leitt ad hugsa til pess ad foreldrar treysti ekki velferdarkerfinu betur en svo ad pad valdi
peim ahyggjum hvad verdur um fullordin born peirra eftir ad peir geta ekki sinnt peim

lengur.

bar sem adeins var raett vid tvenna foreldra og tvo fagmenn vid vinnslu pessa verkefnis
er ekki haegt ad segja med vissu ad munur & mati foreldra og fagfolks hvad vardar
freedsluporf foreldra sé eins afgerandi og athugun min leiddi i 1j6s. En pad veri
ahugavert ad kanna betur hvort pessi munur sé raunverulega til stadar. Ef fram kaemi ad
foreldrar teldu sig almennt ekki fa nagan andlegan studning veeri asteda til pess ad
fagadilar myndu endurskoda pa pjonustu sem veitt er og innihald namskeida sem bodid

er upp 4 fyrir foreldra.

bar sem adeins tvennir foreldrar voru i urtakinu var pvi midur ekki taekiferi til ad fjalla
itarlega um reynslu foreldra i pessu verkefni. [ nAmi minu i proskapjalfafreedum hef ég
lagt aherslu & ad kynna mér adferdir i starfi med fotludum bornum og hef pvi gddar
forsendur til a0 midla af peirri pekkingu. Staerstur hluti foreldraheftisins fjallar pvi um
pa petti sem fagmenn nefndu. Ef foreldraheftid yrdi batt seinna meir vari naudsynlegt
a0 fjalla betur um lidan foreldra. Par sem ekki er komin reynsla 4 hvernig heftid nytist
foreldrum er ekki gott ad segja til um hvernig haegt veri ad proa pad frekar. En p6 ma
gera rad fyrir ad pad geeti komid sér vel ad lata pyda pad 4 fleiri tungumal par sem fjoldi
folks sem er af erlendu bergi brotid byr na 4 Islandi og born peirra eru jafn likleg til ad

greinast med einhverfu og born innfaeddra islendinga.
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Vinnan vid pessa ritgerd hefur verid mér mjog gagnleg. Eg dypkadi pekkingu mina &
adferoum 1 starfi med bornum med einhverfu og rétti peirra til pjonustu. bPad var
Oometanleg reynsla ad f4 ad taka viotdl vid foreldra og fa innsyn i lidan bpeirra og
hugmyndir um framtid barnanna. Mér potti merkilegt ad peir voru ekki sidur pakklatir
en ég. Eg var pakklat foreldrunum fyrir ad gefa mér tima sinn og traust en peir voru
pakklatir fyrir ad €g syndi malefnum peirra dhuga i ndminu minu. bPad er gott veganesti i

framtid mina sem proskapjalfi.
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