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Agrip
Gerd er grein fyrir roskunum a einhverfuréfinu og helstu pjalfunardrraadum sem beitt er
hér a landi. Fjallad verdur um pd pjonustu sem foreldrar og kennarar geta nytt sér i
uppeldi barna med einhverfu og skyldar raskanir. Skyrt verdur fra helstu einkennum
einhverfuraskana og farid yfir algengustu flokkana sem tilheyra réskuninni. Synt hefur
verid fram 4 ad snemmtaek ihlutun a bord vid atferlispjalfun og skipulagda kennslu skiptir
miklu mali pegar kemur ad proska og framférum barna med einhverfu. Lykilatridi til ad na
arangri i vinnu med bérnum med roskun a einhverfurdéfinu er fraedsla fyrir fjdlskyldu og
adra umonnunaradila. En ekki sidur ad pau nyti sér pa pjénustu og Urraedi sem eru i bodi
og haefa hverju barni fyrir sig. Samvinna fagadila og foreldra er einnig mikilveegur pattur i

baettum drangri hja bornum med raskanir 4 einhverfuréfinu.
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Formali

Ritgerd pessi er lokaverkefni mitt til B.Ed. gradu i grunnskélakennarafraedi vid Haskdla
islands. Vidfangsefni ritgerdarinnar er raskanir 4 einhverfuréfi og fjallad verdur um ymis
urraedi og pjonustu fyrir foreldra og kennara ungra barna med raskanir 4 einhverfuréfinu.
betta verk stendur mér nzerri og reyndi ég par af leidandi ad setja persénulegan blze &
fraedin. Eg tel pad mikilvaegt fyrir foreldra og kennara ad efla pekkingu sina & sérporfum
barna sinna og hafa géda pekkingu & peim Urraedum og pjénustu sem getur komid ad
gagni.

betta verkefni hefdi aldrei getad ordid ad veruleika ef ég veeri ekki pess auds
adnjotandi ad eiga gdda ad. En sem betur fer er ég rik i peim malum og stend ég i
bakkarskuld vid fullt af gédu folki.

Ad fyrstu vil ég pakka fjolskyldu minni fyrir dmeaeldan studning. MOmmu og pabba fyrir
alla peirra dmetanlegu hjalp. Bérnunum minum og manni fyrir ad vera pau, pvi annars
hefdi pessi ritgerd ekki ordid eins og raun ber vitni.

Hugrun Vignisdottir magkona min, salfraedingur og afburdar gagnrynandi feer minar
mestu pakkir fyrir alla pa adstod sem hdn veitti mér.

Einhverfusamtokin fa pakkir fyrir frabaera og skjéta pjonustu, freedslu og adstod.

Einnig feer leidsogukennari minn, Jonina Semundsdottir, minar bestu pakkir fyrir sinn
tima og leidsogn.

betta lokaverkefni er samid af mér undirritadri. Eg hef kynnt mér Sidareglur Hdskéla
[slands (2003, 7. névember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt peim
samkvaemt bestu vitund. Eg visa til alls efnis sem ég hef sétt til annarra eda fyrri eigin
verka, hvort sem um er ad raeda abendingar, myndir, efni eda ordalag. Eg pakka 6llum
sem lagt hafa mér lid med einum eda 6drum haetti en ber sjalf abyrgd 4 pvi sem missagt

kann ad vera. betta stadfesti ég med undirskrift minni.

Selfoss, 12. Mai 2014

Rakel Hannibalsdottir



1 Inngangur

Einhverfa er taugaproskardoskun sem veldur proskaskerdingu @ ymsum svidum. bad er
sifellt verid ad koma med nyjar nidurstddur rannsdkna sem leida til betri pekkingar og
skilnings & pessari roskun. Mikilvaegt er ad pessi pekking einskordist ekki vid fagadila
heldur ad allir peir sem koma ad umoénnun barna med einhverfu tileinki sér hana. bar af
leidandi er naudsynlegt ad kennarar og foreldrar nyti sér pau Urraedi og pa pjonustu
valmoguleika sem eru i bodi til ad studla ad baettum proska, meira sjalfstaedi og betri

lifsgeedum barna med einhverfu.

Rannsdknaspurningin sem unnid var Utfrd vid gerd pessarar ritgerdar er i raun
tvipaett. Annarsvegar er spurningin su: Hver eru helstu pjalfunardrraedi fyrir born med
roskun a einhverfuréfinu? Hinsvegar velti ég pvi fyrir mér hvada pjénusta er i bodi hér 3
landi sem foreldrar og kennarar geta nytt sér vid uppeldi og kennslu barna med roskun a

einhverfuréfinu?

i upphafi ritgerdarinnar verdur farid yfir megin hegdunareinkenni barna med
einhverfu og hvernig helstu raskanir 4 einhverfuréfinu lysa sér. [ kjolfarid verdur fjallad
stuttlega um greiningarferlid og helstu greiningartaekin sem notud eru & [slandi. Sidan
verdur greint fra helstu adferdunum sem notadar eru i snemmtaekri ihlutun med bérnum
a einhverfurdéfinu. Ad lokum verdur fjallad um 6nnur Urreedi og pjénustu sem foreldrar og

kennarar geta nytt sér vid uppeldi og kennslu barna med raskanir a einhverfuréfinu.



2 Raskanir a einhverfurofi

Einhverfurdéfid, eda gagnteekar proskaraskanir, eru yfirhugtak sem naer yfir raskanir sem
eiga sér akvedin sameiginleg einkenni. Segja ma ad um sé ad raeeda einhverskonar
regnhlifarhugtak med nokkra undirflokka og hver undirflokkur hefur svo sin einkenni eda
vontun & einkennum. Undirflokkarnir eiga pad allir sameiginlegt ad fravik sem rekja ma til
roskunar i taugaproska koma adallega fram & svidum félagslegra samskipta, mals- og
tjaskipta og sérkennilegrar- og arattukenndrar hegdunar. Daemi um petta getur verid
daemigerd einhverfa sem og raskanir sem falla ekki beint ad daemigerdri einhverfu og ma
par nefna édeemigerda einhverfu og Aspergersheilkenni. Einkennin eru persénubundin og
birtast 6likt & milli einstaklinga og er pvi misjafnt hvar einstaklingar falla a einhverfurdéfio
en pau koma sterkust fram hja einstaklingum med deemigerda einhverfu (Robledo og
Ham-Kucharski, 2008, bls. 17).

Hér & eftir verdur leitast vid ad skyra hugtakid einhverfa, orsakir hennar og tidni.
Einnig verdur fjallad um prja helstu undirflokkana sem tilheyra einhverfuréfinu og pvi
atferli sem helst einkennir bérn sem falla & élikum stédum inn 4 einhverfuréfid. [ lok

kaflans verdur svo farid yfir greiningarferlid.

2.1 Skilgreining a hugtakinu einhverfa

Arid 1912 var visindamadurinn Eugene Bleuler fyrstur manna til ad koma fram med
skilgreininguna um einhverfu. Pad var po ekki fyrr en 1943 ad einhverfu var i fyrsta sinn
lyst sem sérstakri réskun og talad er um pau timamot sem upphafid a
vitundarvakningunni um einhverfu. En pa skrifadi laeknirinn Leo Kanner ritgerd um
athuganir sem hann hafdi gert a bérnum sem talin voru med einkenni sem bentu til
vitsmunalegrar eda tilfinningalegrar fotlunar. Ritgerdina nefndi hann ,Autistic
Disturbances of Affective Contact” sem myndi Utleggjast a islensku sem , Einhverfar

truflanir 4 tilfinningatengslum” (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 15- 16).

[ dag er einhverfa skilgreind sem réskun i taugaproska sem hamlar pvi ad barn nai
ad tileinka sér dkjosanlega feerni og/eda proska @ ymsum svidum sem tilheyrir vitsmuna-,
félags-, og tilfinningaproska (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 15; Sigridur Léa
JOnsdottir, 2000 b, bls. 89). Af pessu ma leida ad ung born med einhverfurdéskun eru ekki

stodd a sama proskastigi og adrir jafnaldrar peirra.



2.2 Tidni og orsakir

Einstaklingum sem greinast med réskun a einhverfurdéfinu fer ort fjélgandi. Pad er engin
ein akvedin skyring sem fengist hefur a fjolgun greiningar tilfella og mjog erfitt hefur
reynst ad sanna eitthvad i peim malum. bé er vitad fyrir vist ad roskunina er oftar ad finna
medal drengja en stulkna. Drengir eru fjorum sinnum liklegri en stalkur til ad hljota
einhverfuréfsgreiningu og & Islandi er talid ad sex af hverjum 1000 séu med réskun &
einhverfurdéfinu (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 18-19).

P& ekki hafi tekist ad finna eina dkvedna orsok sem rekja mda vandann til hafa
margar kenningar verid settar fram um orsakir einhverfu sem skyra atferlid adeins betur
(Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 31). Upp ur midri sidustu 6ld var s kenning
allsrddandi ad einhverfa vaeri orsék umonnunaradila barnanna. Uppi var su kenning ad
rekja maetti einhverfu einkenni barna til maedra sem kalladar voru ,isskdpamaedur” en
bzaer voru taldar évenju fjarlaegar og sinnulausar. Sékinni var pvi skellt 4 foreldra sem ekki
pottu syna ungabarninu naega hlyju (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 15- 16). Su
kenning sem margir sérfraedingar adhyllast nd 8 dogum er samspil erfda og umhverfis.
Pad virdist vera ad einhverfu sé haegt ad rekja til samverkunar dkvedins héps litninga. bad
ma pvi setla ad einhverfa sé ad miklu leyti genatengd. Til marks um pad syna nyjustu
erlendar rannsdknir 4 pessu svidi ad um 20% likur séu a pvi ad foreldrar sem eiga barn
med roskun a einhverfuréfinu eignist annad barn med somu réskun. P6 getur
erfdafraedin ekki dtskyrt allt. Af peim sokum telja margir visindamenn ytri paetti einnig
hafa einhver ahrif en ekki er haegt ad segja med vissu hverijir peir paettir eru (Robledo og
Ham-Kucharski, 2008, bls. 40; Evald Seemundsen, 2013).

2.3 Einkenni

[ pessum kafla verdur greint nanar fra peim einkennum sem einstaklingar 4

einhverfurdfinu glima vid.

Pegar talad er um einkenni einhverfu er adallega verid ad horfa til félagslegs
samspils, bodskipta og einhaefrar endurtekinnar hegdunar (Evald Seemundsen, 2013). Vié
greiningu a einhverfu er einkum studst vid pessi prju megineinkenni en vert er ad taka
mid af pvi ad einstaklingar geta synt misjafnlega mikil einkenni og einnig geta fleiri paettir
og onnur einkenni gert vart vid sig sem hefur ahrif @ pa greiningu sem einstaklingurinn feer
(Pall Magnusson, 1993, bls. 189).

Félagslegt samspil (félagsproski, tengslamyndun). Hja ungbdrnum er skortur 3
augnsambandi algengasta einkenni einhverfuréfsroskunar sem foreldrar og adrir koma

fyrst auga 4. Pad er po ekki einkennandi fyrir alla sem greinast med einhverfurdéfsroskun.



Barnid getur einnig virst dhugalaust um adra i kringum sig og “sambandslaust” par sem
bad svarar ekki areiti. begar born eldast verdur skerding a félagsproska meira dberandi og
er hun mismunandi eftir alvarleika réskunarinnar en lykilatridi er ad bornin syna ekki
aldurssvarandi hegdun i félagslegu samspili. Til ad mynda getur skerdingin komid fram a
pbann hatt ad born hafa ekki dhuga 4 ad umgangast annad félk og virdast vera 6medvitud
um tilvist og tilfinningar annarra. bau adlaga sig oft illa ad jafndldrum og eiga erfitt med
ad taka patt i leik med peim. pau born sem hafa ahuga a ad leika vid adra kunna oft ekki

ad bera sig ad pvi og geta dregid sig til hlés i kjolfarid (Pall Magnusson, 1993, bls. 188).

Bodskipti (tjaning, mdl). Morg born sem greinast med einhverfu hafa seinkadan
malproska sem birtist med pvi moti ad pau tala ekki, eda mjog litid. En einnig eru deemi
um pad ad mal peirra sem tala verdur sérkennilegt par sem pau geta verid einténa eda
notad sérkennilegan hrynjanda. bau eiga pad einnig til ad rugla persénufornéfnum og
nota hann um hun og 6fugt. Pessir erfidleikar verda til pess ad born geta att erfidara med

ad nota talmalid i tjaskiptum vid adra (Pall Magnusson, 1993, bls. 188).

Bergmalstal er algengt medal barna a einhverfuréfinu og sérstaklega hja peim sem
eru med deemigerda einhverfu. b6 ad petta heiti bergmalstal 4 pad baedi vid um pad
begar barn hermir eftir pvi sem adrir segja og einnig pegar pad hermir eftir hreyfingum
sem adrir gera, an samhengis. bPetta @ samt sem adur ekki vid pegar fullordinn gefur barni
skipun og barnid endurtekur samstundis pad sem sagt var, heldur pegar barnid er komid i
adrar adstadur og fer ad pylja endurtekid upp pad sem sa fullordni sagdi. Einnig & petta
vid pegar bérn koma med endurtekna frasa ur auglysingum eda biédmyndum i adsteedum
sem slikt er ekki videigandi og er pa einnig talad um stagl (Ganos, Ogrzal, Schnitzler og
Munchau, 2012).

Annar tjaskiptavandi sem hefur ekki med talmal sem slikt ad gera er erfidleikinn vid
ad skilja svipbrigdi og bendingar annarra. Visindamenn hafa uppgotvad ad félk med
einhverfu tulkar svipbrigdi ekki 8 sama hatt og peir sem ekki eru med einhverfu. bannig
tulkar barn med einhverfu andlit 4 annan hatt en adrir og bregst par af leidandi ekki alltaf

rétt vid hinum ymsu svipbrigdum (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 43-45).

Einheef endurtekin hegdun (drdtta, prahyggja). Hja bornum med einhverfurdskun
koma oft fram sérkennilegar hreyfingar sem pau endurtaka i sifellu eins og ad veifa
hondum eda snua sér i hringi (Pall Magnusson, 1993, bls. 188-189). betta er po étengt
hreyfingum i bergmalstali eins og talad var um hér ad ofan en i daglegu tali um einhverfu
er petta kallad ad ”stimma”. Sérkennileg hegdun getur einnig komid fram sem ahugi a

aferd eda lykt ymissa hluta, til ad mynda pegar barn strykur tiltekin hlut aftur og aftur



eda parf alltaf ad pefa af mat svo fatt eitt sé nefnt. Born med réskun a einhverfuréfinu
geta haft dvenjulegt og afar préngt dhugasvid sem & pa hug peirra allan. Ahuginn getur
sem dami beinst ad ofurhetjum og snyst pa daglegt lif peirra um litid annad en
ofurhetjurnar. Oftar en ekki eru petta timabil hja bornum sem vara i mis langan tima og
svo tekur nytt dhugamal vid af pvi fyrra (Baron-Cohen og Wheelwright, 1999). brahyggija
kemur pannig fram ad barnid parf alltaf ad hafa umhverfi sitt eins og fara eftir somu
ratinu. bau bua sér oft sjalf til ratinur sem geta farid yfir i 6fga pegar pau purfa sem deemi
ad hoésta prisvar adur en pau tala eda snua hufunni sinni tvisvar adur en pau fara i ulpuna.
Breytingar reynast bérnunum erfidar, hvort sem um er ad reeda smaar eda stérar
breytingar og getur pad valdid peim miklum éréleika og vanszeld ef eitt litid smaatridi i
daglegu lifi fer ir skordum (Pall Magnusson, 1993, bls. 188-189).

Talad er um ofangreinda prja paetti sem megin einkenni einhverfu en auk peirra eru
nokkur algeng einkenni sem geta komid fram hja bornum med réskun a einhverfuréfinu.
Par ma helst nefna skyntruflanir sem koma fram a premur meginsvidum: snertisvidinu,
hreyfisvidinu og jafnvaegissvidinu. Truflun a snertiskyni getur komid pannig fram ad barn
bregst dvenju mikid vid litilli snertingu og getur upplifad pad sem pungt hégg. begar
hreyfisvidid er i 6jafnvaegi eru hreyfingar 6samramdar og skrikkjéttar en einnig getur pad
valdid pvi ad viokomandi skynjar ekki persdnulegt rymi annarra. bar af leidandi getur hann
stadid alveg ofan i andlitinu @ vidmaelenda sinum. begar fram kemur roskun a
jafnveegissvidinu getur pad leitt til pess ad minnsta hreyfing eins og pad ad ganga nidur
stiga, veldur peim svima. Einnig getur pessu verid 6fugt farid pannig ad svimi gerir ekki
vart vid sig pegar edlilegt pykir (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 54-55).

Pess ber pé ad geta ad einhverfurdéfid er fjolbreytt og einstaklingar sem tilheyra pvi
eru jafn misjafnir eins og peir eru margir. bvi gefur ad skilja ad einkenni geta verid 6lik
milli einstaklinga og pvi ekki alltaf sama proskaskerdingin hja peim einstaklingum sem pé

eru med sdmu greininguna.
Nu hefur verid farid stuttlega yfir hvad einhverfa er og helstu einkenni sem koma

fram hjd einstaklingum med réskunina. | naestu premur undirkéflum verdur gerd nénari

grein fyrir helstu flokkum einhverfuréfsins og peim einkennum sem tilheyra peim.

2.4 Damigerd einhverfa

Damigerd einhverfa er sa flokkur sem flestum okkar dettur i hug pegar vid heyrum talad
um einhverfu en alvarlegustu tilbrigdin af einhverfu falla innan pessa flokks (Robledo og
Ham-Kucharski, 2008, bls. 17-20). Einkennin prju sem talin eru hér upp ad ofan (félagslegt

samspil, bodskipti og einheef endurtekin hegdun) koma sterklega fram hja peim sem fa
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greiningu fyrir deemigerda einhverfu. En til vidbdtar vid pad sem nefnt hefur verid koma

ymis fleiri einkenni fram hja peim sem eru med deemigerda einhverfu.

Born og adrir einstaklingar med roskun a einhverfuréfinu eru med skerta haefileika
til ad tengja merkingu vid reynslu, p.e.a.s reynsla verdur ekki merkingabaer hja peim.
bessir einstaklingar geta vel brugdist vid umhverfinu og tileinkad sér nyja faerni en skilja
ekki hvad pad merkir. Erfidleikar med ad tengja atburdi og hugmyndir eru mjog algengir.
Jafnframt eru hugtok, asteedur eda grundvallaratridi peim 6ljés. beir sja verdldina sem
rod af reynslu sem hefur enga tengingu. Einhverfan gerir pad einnig ad verkum ad born
geta ekki greint 4 milli auka- og adalatrida sem verdur til pess ad pau leggja oft
ofuraherslu @ smaatridi fremur en heildina. bessi einkenni koma sterkast fram hja peim
sem eru med deemigerda einhverfu og er helst ad finna par p6 ad vissulega getur petta

att vid alla sem eru a einhverfuréfinu (Mesibov og Shea, 2000).

Athyglin hja bérnum med einhverfu er frabrugdin athygli peirra sem ekki hafa
einhverfu. Oft ma lysa pvi sem nokkurs konar athyglisbresti. Pad ad athyglin er frabrugdin
athygli annarra stafar annars vegar af pvi ad han beinist ad skynupplifun barnanna en
ekki ad pvi sem atlast er til af peim. Hins vegar bregdast sumir pannig vid areiti ad peir
utiloka mikid af pvi sem er ad gerast i kringum pd med pvi ad einbeita sér ad prongu
svidi.

Hlutbundin hugsun er einnig stér pattur i lifi barna med einhverfu. En pau eiga i
erfidleikum med ad skilja takn og huglaeg hugtdk, dreed ord og tengingar. beir
einstaklingar sem eru med deemigerda einhverfu skilja ekki samhengid i rokréttri
atburdaras eda pydingu einstakra patta i tengslum vid lokanidurstédur (Mesibov og Shea,
2000). bad er pvi mikilveegt ad notast vid beinar stadreyndir og skyrar lysingar i

samskiptum vid bérn med einhverfu.

2.5 Odamigerd einhverfa

Pegar born fa greiningu um édamigerda einhverfu uppfylla pau ekki somu fravik og
krafist er pegar um deemigerda einhverfu er ad reeda. bau geta synt fravik & somu svidum
og i deemigerdri einhverfu (i félagslegum samskiptum, bodskiptum og endurtekinni
hegdun) en uppfylla ekki jafn morg einkenni eda syna vaegari einkenni. Med pessu er att
vid ad einkennin eru ekki jafn hamlandi i daglegu lifi og hja bornum sem fa greiningu fyrir
daemigerda einhverfu. Barn med ddeemigerda einhverfu gaeti pess vegna att vid erfidleika
ad strida 4 einu eda fleiri af pessum svidum einhverfunnar en med faerri einkenni a hverju
svidi en barn med deemigerda einhverfu. Aldur barna pegar einkenna fer fyrst ad geeta

skiptir einnig mali fyrir greiningu og pvi feer barn sem synir fyrstu einkenni eftir priggja ara
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aldur greiningu fyrir 6daemigerda einhverfu vegna pess ad einkennin birtast seinna en

krafist er vid greiningu 4 deemigerdri einhverfu. (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls.21).

Rannséknir syna fram & ad flest born sem greind eru med ddeemigerda einhverfu
eru pau born sem syna vaegari einkenni og eru sterkari vitsmunalega en pau sem eru

greind med daemigerda einhverfu (Pall Magnusson og Evald Seemundsen, 2001).

2.6 Aspergerheilkenni

Einkenni Aspergersheilkennis eru ad moérgu leyti 6lik einkennum daemigerdrar einhverfu
og 6daemigerdrar einhverfu. bar af leidandi er heilkennid flokkad sem afbrigdi af
einhverfu. b6 er eitt og annad sem svipar til deemigerdrar einhverfu og einkennin geta
verid pau somu. Likt og deemigerd einhverfa pa er eitt adal einkenni Aspergersheilkennis
fravik i gagnkveemum félagslegum samskiptum. Atferli og ahugamal einkennast einnig af
takmorkudu, fastmotudu og endurteknu ferli. En born med Aspergersheilkenni eru ekki
med neina almenna malproskaseinkun heldur einkennir lipurt og proskad talmal
heilkennid. Stundum koma fram samskonar tjaskiptadrduleikar likt og einkennir
daemigerda einhverfu en pad 4 einkum vid ad pessir einstaklingar purfa ad leera ad adlaga
talmalid ad breyttum félagslegum adstaedum. beir einstaklingar sem eru med
Aspergersheilkenni eiga erfitt med ad tja og skilja merkingu pegar nota parf mismunandi
raddblae, svipbrigdi, handahreyfingar eda pess hattar sem dherslutaki. Minni
gagnkvamni er i samtolum hja einstaklingum med heilkennid og pa skortir oft
hafileikann ad syna tilfinningalega svorun vid yrtum og dyrtum tilvisunum annarra.
Vegna skorts 4 samhaefingu verda born med Aspergerheilkenni oft klunnaleg i hreyfingum
(Kari Steindal, e.d., bls. 8).

Foreldrar barna med Aspergersheilkennid leita oft seinna en aeskilegt pykir eftir
adstod par sem bornin syna ekki augljos einkenni einhverfu og virdast ekki alltaf falla i
pann flokk (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls.21). bad er pvi oft erfidara ad koma

auga a vandann og virdist pad ske seinna en ef barn er med daemigerda einhverfu.

Hér ad ofan hefur verid fjallad um prja algengustu flokka einhverfurdfsins pé vissulega
séu fleiri einkenni og paettir sem einnig geta komid fram. Damigerd- og 6demigerd
einhverfa dsamt Aspergerheilkenni einkennir fremur bérn i almennu skélakerfi heldur en
Rhett’s heilkenni og var pvi akvedid ad fara yfir pessa prja megin flokka. [ naesta kafla
verdur svo stuttlega litid 4 hvernig greiningarferli & einhverfu fer fram og helstu skrefin i

pvi ferli talin upp.
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2.7 Greiningarferlid

Foreldrar vita oft ekki hvert 4 ad leita pegar grunur vaknar um ad barnid peirra sé a
einhven hatt frabrugdid jafnéldrum. Ef vandinn er pess edlis ad barnid purfi greiningu
pbarf ad berast tilvisun til sérfreedings fra foreldrum, starfsfélki leik- eda grunnskéla,
leeknum eda salfreedingum til pess ad greiningarferli geti hafist (Einhverfusamtokin c,
2012). b6 ad einhverfa sé ad mestu leyti talin liffreedileg taugardskun eru ekki nein
liffreedileg prof sem geta synt fram a pad hvort barn sé med einhverfuréfsroskun eda ekki.
par af leidandi er greining adallega byggd 4 hegdunareinkennum barnsins (Evald
Seemundsen, 2008, bls. 64). bad hvar barn kemur til med ad vera stadsett a
einhverfurdéfinu raedst af pvi hversu mikil og vidtaek einkennin eru (Jarprudur
pérhallsddttir, 2013, bls. 28).

Greiningarkerfid sem studst er vid hér a landi heitir ICD — 10 (£gir Mar bdrisson,
2004) en adalgreiningartaekin sem eru notud vid greiningu & einhverfu eru annarsvegar
Autism Diagnostic Interview — Revised eda ADI-R (Rutter ofl., 2003) og hinsvegar er pad
Autism Diagnostic Observation Schedule eda ADOS (Lord ofl., 2001). Skodun og mat 4
barni byggist a fjorum pattum. [ fyrsta lagi er vidtal vid foreldra (ADI-R) par sem 6ll prju
megineinkenni einhverfu eru skodud og stig reiknud fyrir vaegi einkenna. Ad pvi loknu er
bein athugun & hegdun barnsins (ADOS) en par er einkum verid ad skoda félagsleg
samskipti og bodskipti. Eftir pennan patt er einnig reiknad ut stig sem segja til hvar
barnid er statt & einhverfuréfinu. [ pridja lagi er svo mat 4 adlégunarfaerni barnsins
(VABS) sem er fyllt Gt i vidtali vio foreldra en med pvi fast upplysingar um hvernig
félagsleg adlogun barnsins er, hvernig pad stendur sig i ath6fnum daglegs lifs og hvernig
bad notar bodskipti. Sidasti patturinn i pessu ferli er sidan leeknisskodun til pess ad ganga
ur skugga um hvort peir erfidleikar sem barnid glimir vid tengist 66rum liffreedilegum
orsdkum en peirra sem hagt er ad rekja til raskana a einhverfuréfi (Einhverfusamtokin b,
2012).

Samkveemt ICD -10 parf barn ad syna ad minnsta kosti 6 einkenni af 12, sem gefin
eru upp a par til gerdum matslista, til ad greinast med einhverfu. Minnst tvo af peim
pburfa ad koma ur flokki par sem aetlad er ad kanna hafni til samspils vid adra. Minnst eitt
af einkennunum parf ad koma fram i flokki sem metur tjaskiptahaefni og einnig parf
minnst eitt ad koma ur flokki sem metur hegdunina. Ef faerri einkenni koma fram hja
barninu pa er um ddeemigerda einhverfu ad raeda. Ad auki parf skerding i proska ad hafa
komid fram fyrir 3 ara aldur i a.m.k einu af eftirfarandi atridum: malskilningi eda
malnotkun, gedtengslum vid lykil persénur i lifi barns eda i félagslegu samspili, i

starfreenum- eda imyndunarleik (£gir Mar Périsson, 2004).
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NU hefur verid farid yfir pau atridi sem koma ad greiningarferli barna med einhverfu
og er pvi vid hzefi ad fara naest yfir pau medferdarirraedi sem eru i bodi fyrir
umonnunaradila barna med réskun a einhverfuréfinu og hvernig slik Urraedi nytast i

skolastofu og a heimili barna med slika roskun.

14



3 Vidurkennd medferdarurrzedi

par sem boérn med einhverfu laera ekki af umhverfinu @ sama hatt og born sem ekki eru
med einhverfu parf ad finna Urraedi fyrir pau sem gerir peim kleift ad tileinka sér
margvislega pekkingu og faerni og nota pad vid sibreytilegar adsteedur (Sigridur Léa
Jénsdéttir, 2000 a, bls. 35). [ gegnum &rin hafa sérfraedingar préad morg medferdarirraedi
fyrir born med einhverfu en pau nytast po ekki 6ll jafn vel. Rannsakad hefur verid hvad
veldur pvi ad sumar adferdir virka betur en adrar. Utfra pessum rannséknum hefur komid
i j6s ad paer adferdir sem byggja a ahuga barnsins, fylgja dkvedinni rutinu og kenna nyja
hafniilitlum skrefum hafa reynst arangursrikastar i vinnu med bérnum 3
einhverfuréfinu. Sumar pessara adferda leggja mest upp Ur pvi ad kenna aeskilega hegdun
i stad 6aeskilegrar hegdunar og jafnframt ad auka feerni barnanna. Adrar leggja megin
aherslu & ad skapa 6rvandi namsumhverfi par sem tekid er tillit til sérstakra parfa sem
hvert einstakt barn med roskun a einhverfuréfinu kann ad hafa. bess ber ad geta ad til
eru adferdir sem ekki syna marktaekan drangur en eru samt sem adur préadar af virtum
freediménnum eda foreldrum barna med réskun a einhverfurdfinu. bvi er mikilvaegt ad
foreldrar og kennarar igrundi vel hvada adferd skuli nota hverju sinni svo ekki sé verid ad
eyOa dyrmaetum tima i adferd sem er ekki adlégud ad haefni barnsins eda skilar ekki
arangri (£gir Mar bdrisson, 2004).

begar barn hefur fengid greiningu a einhverfuréfinu er mikilvaegast af 6llu ad byrja
sem fyrst med hvers konar ihlutun sem hentar barninu, en pad er pé einstaklingsbundid
hvada ihlutun virkar best. Ad byrja eins fljott og unnt er skiptir 6llu ef medferd a ad vera
arangursrik. Freedimenn eru 4@ sama mali um ad pvi fyrr sem haegt er ad byrja ad pjalfa
barn med roskun a einhverfuréfinu peim mun meiri likur eru a ad barnid syni framfarir og
aukna hafni a peim svidum sem pjalfud eru. Heili ungra barna er mjog moéttaekilegur og
bvi audvelt fyrir pau ad tileinka sér nyjungar. bar af leidandi er audveldara fyrir ung boérn
ad madta heaefni sina en pau sem eldri eru. bess ber pé ad geta ad aldrei er of seint ad byrja
ad nota videigandi medferdardrraedi (£gir Mar bdrisson, 2004 ; Hrefna Olafsdéttir, 1991,
bls. 27).

Einstaklingar med réskun a einhverfurdéfinu sja heiminn med 68rum augum en peir
sem ekki eru med slika roskun. bar af leidandi er mikilvaegt fyrir foreldra, kennara og adra
adstandendur barns a einhverfuréfinu ad atta sig a hvernig pad sér heiminn og maeta
barninu par sem pad er statt med skilningi og krofum vid haefi. betta er mikilvaegt til pess

ad vaenlegur arangur naist pegar verid er ad kenna og pjalfa barnid. Likja ma hlutverki
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kennara og annarra sem koma ad pjalfun barnsins vid tulk sem tulkar & milli tveggja

menningarheima (Mesibov og Shea, 2000).

Pad er ekki einungis kennarar eda sérstakir medferdaradilar sem koma ad medferd
barns heldur er mikilvaegt ad foreldrar taki einnig patt. Synt hefur verid fram a aukinn
arangur i medferd barna ef foreldrar eru einnig virkir patttakendur. Foreldrar og kennari
eda medferdaradili finna i sameiningu Ut hvada hegdun parf ad bzeta og hvada nyju faerni
sé xskilegt ad kenna barninu. bar sem foreldrar pekkja barnid sitt best, eru fyrirmyndir
bess og fyrstu kennarar, hafa margir medferdaradilar lagt rika aherslu & ad foreldrarnir fai
videigandi fraedslu til pess ad geta haldid pjalfuninni 4fram heima (&£gir Mdr bédrisson,
2004).

Hér & eftir verdur gerd ndnari grein fyrir hlutverki foreldra og kennara i helstu
medferdardrradum sem eru i bodi fyrir born med réskun a einhverfuréfinu og hafa skilad

mestum arangri hér 4 landi.

3.1 Snemmtak ihlutun

Snemmtaek ihlutun (early intervention) er pad kallad pegar ungum bornum og fj6lskyldu
beirra er veitt pjénusta fyrir sex ara aldur. Byrjad er ad vinna i markvissum adgerdum til
ad koma i veg fyrir eda draga ur fravikum i hegdun og/eda proska hja bornum. Fjolskyldur
barnanna fa einnig adstod en mikilveegt er ad samrymdar adgerdir séu a 6llum vigstédum
barnsins pannig ad sem daemi heimili og skdli séu ad notast vid somu adferdir. Rannséknir
hafa synt fram 3 ad fra faedingu og ad sex ara aldri sé proskaframvinda barna hrédust og
haefni til ndms hvad mest (Wood, 1981).

Ramey og Campbell (1984) hafa rannsakad langtimaahrif snemmtaekrar ihlutunar par
sem peir fylgdu eftir bérnum ar fataekum fjdlskyldum fra priggja manada aldri. [ rannsékn
peirra kom fram ad vid 18 manada aldur syndu boérnin sem hoéfou farid i gegnum
snemmtaeka ihlutun betri nidurstodur @ proskaprofum en pau sem hofdu ekki fengid
bjalfun og entust pessi ahrif allt pangad til pau foru i grunnskéla. begar i grunnskdla kom
skipti mestu mali ad bornin fengju aframhaldandi pjalfun og syndu nidurstédur ad bornin
stédu sig vel i skdlanum svo lengi sem pau fengu pjalfun. begar pjalfunin vard dmarkviss
eda haetti fér drangur barnanna ad dvina (Campbell, Ramey, Pungello, Sparling og Miller-
Johnson, 2002). Nidurst6dur annarra rannsdkna syna einnig fram 4 beetta lidan
fjolskyldna barna sem njéta snemmtaekrar ihlutunar, sem veeri haegt ad rekja til aukins
skilnings foreldranna & erfidleikum barna sinna og meiri faerni i ad takast a vid pessa
erfidleika (Guralnick , 1998).
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Adrar rannséknir sem gerdar hafa verid 4 snemmtaekri ihlutun hafa synt fram 4 ad
bad naest mestur arangur ef foreldrar og fagmenn eru i ndnu og virku samstarfi . Med
virku samstarfi er att vid ad baedi fagmenn og foreldrar séu patttakendur i ihlutuninni.
petta hefur jafn mikil ahrif og raun ber vitni pvi samskipti foreldra og ungra barna skipta
hofud mali fyrir proska ungra barna. Enn fremur hafa rannsoknir synt fram a pad ad
ihlutanir sem eiga sér stad i daglegu umhverfi barnsins sem pad pekkir vel, eru liklegri til
ad gefa betri arangur en paer ihlutanir sem eru framkvaemdar i umhverfi sem er framandi
fyrir barnid (Tryggvi Sigurdsson, 2008, bls. 119 -123 ; J6na G. Ingdlfsdéttir, 2008 a, bls. 126
- 130).

Rannsdknir hafa einnig synt fram a pad ad vidtaek og 6flug ihlutun 3 ungum bérnum
skiptir miklu mali um pad hvort bérn med roskun a einhverfurdfi eigi eftir ad 6dlast pa
faerni og getu sem til parf svo barnid geti verid i almennum bekk og tekid patt i
skélastarfinu med bérnum sem ekki eru med einhverfu. thlutun af pessu tagi getur haft
toluverd ahrif 4 pad hve miklum proska born a einhverfuréfinu na, par 4 medal getu til ad
bréa samboénd vid fjolskyldu sina og vini. Enn fremur hefur hin ahrif & pad hversu miklum

arangri bornin na i sinu daglega lifi (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls.71).

Eins og fram hefur komid er gildi pess ad bregdast sem fyrst vid mjog mikid. bad
skilar mun meiri arangri pegar lausn vid vandamali er fundin snemma. begar snemmtaek
ihlutun er notud hja bornum med roskun a einhverfurdéfi eykur pad likurnar a pvi ad
barnid syni meiri framfarir og meiri drangur ndist i vinnu med barninu. Astaedan fyrir pvi
er sU ad vandinn er oftast ekki ordinn eins rétgréinn hja ungum boérnum og par af leidandi
ymis alvarleg einkenni ekki komin upp a yfirbordid. pé er ekki alltaf verid ad horfa til pess
hvort framfarir verdi 4 vitsmunaproska eda greind barnanna pegar metinn er drangur
snemmtaekrar ihlutunar, heldur einnig hvort haegt sé ad koma i veg fyrir afturfor i proska
beirra (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls.71).

Grundvallar markmid snemmtaekrar ihlutunar er ad leitast er vid ad koma i veg fyrir
erfidleika i proska og adlégun hja bérnum med hverskonar fatlanir eda proskaraskanir.
Einnig er leitast eftir ad veita fjolskyldu og adstandendum barns videigandi studning.
Helstu einkenni snemmtaekrar ihlutunar er sérhzaefd nalgun par sem reynt er ad finna pad
sem hentar hverju barni fyrir sig (Tryggvi Sigurdsson, 2008, bls. 120). Annad megin
markmid snemmtaekrar ihlutunar ad hafa ahrif 4 pessi samskipti til ad audvelda foreldrum
ad efla proska barna sinna og takast a vid pa erfidleika sem réskunin hefur i for med sér.
Pvi er mikilvaegt ad peir fagadilar sem koma ad ihlutun vinni fjélskyldumidad starf og hafi
styrkleika og lifsvenjur hverrar fjdlskyldu ad leidarljési. | ihlutun parf fagmadur ad nota

einstaklingsmidadar kennsluadferdir sem byggjast a sértaekum ihlutunaradferdum
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(Tryggvi Sigurdsson, 2008, bls. 119 -123 ; Jéna G. Ingdlfsddttir, 2008 a, bls. 126 - 130). bPad
parf lika ad hafa magn og geedi ihlutunar i huga og parf fagfélk ad meta stodu barnsins og
fjolskyldu pess vid upphaf ihlutunar. Einnig er mikilvaegt fyrir alla ad markmid séu skyr og

bzer leidir sem a ad fara hverju sinni séu vel skilgreindar.

i snemmtaekri hlutun er |6gd ahersla & tvenns konar mat, annarsvegar mat 4 arangri
medferdar par sem horft er & hver framfor barnsins verda. Hinsvegar er mat 4 gsedum
hennar par sem horft er a peetti eins og hversu snemma pjalfunin hofst, hversu mikinn
studning og fraedslu foreldrar hafa fengid og hvernig stada fjolskyldunnar hefur breyst a
medan pjalfuninni st6d. Med sliku mati er haegt ad sja hvort adferdin sem notud hefur
verid henti vidkomandi barni eda ekki (Jona G. Ingolfsdéttir, 2008 a, 130 ; Jéna G.
Ingolfsdottir, 2008 b, bls. 138).

NU hefur verid farid yfir hvad felst i hugtakinu snemmtaek ihlutun og nokkrar
rannsoknir & svidi snemmtaekrar ihlutunar sem stydja notkun hennar fyrir born med
einhverfu og adrar proskaraskanir. Hér 3 eftir verdur fjallad um helstu adferdir sem
notadar eru i pjalfun og kennslu barna med raskanir a einhverfuréfinu og gildir hugtakid
um snemmtaeka ihlutun fyrir paer. Med pvi er att vid ad ef byrjad er ad nyta pessar

adferdir markvisst fyrir sex ara aldur er liklegra ad arangur naist.

3.2 TEACCH

TEACCH er vidurkennd adferd sem veitir vidamikla pjénustu, allt fra greiningu til ihlutunar,
og studlar ad sjalfstadi einstaklinga med réskun a einhverfurdéfinu. Han er pekkt fyrir
sveigjanlegan og einstaklingsbundin studning vid einstaklinga med einhverfuréfsréskun og
fjolskyldur peirra. Adferdin getur nyst 6llum einstaklingum a einhverfurdfinu vel, 6had
aldri peirra eda alvarleika einhverfunnar (TEACCH Autism Program, e.d. ; Robledo og
Ham-Kucharski, 2008, bls. 85). Hér & eftir verdur fjallad nanar um hugmyndafraedina 8
bakvid TEACCH.

pad var kringum arid 1970 sem professor Eric Schopler setti fram fyrsta
hugmyndakerfi TEACCH. Hann byggdi a pvi ad medferdir yrdu snidnar ad ahuga, porfum
og faerni hvers og eins (£gir Mar bdrisson, 2004). Samkvaemt TEACCH er haegt ad tala um
einhverfu sem sér menningarheim og adferdin byggir Ut fra pvi ad talad sé um
»,menningu” einhverfra. Menningarheimur peirra er frabrugdin okkar ad pvi leyti ad pau
hafa einkennandi hugsun og hegdun (TEACCH Autism Program, e.d.). Einhverfa feerir
einstaklingum par af leidandi adra syn 8 umheiminn. Markmid adferdarinnar er ad adlaga
umhverfid ad porfum og takmdrkum einstaklings. Einnig er stor pattur i hugmyndafraedi
TEACCH ad sa adili sem kennir barninu skilji og virdi menningu peirra sem eru med roskun

a einhverfurdfinu (&£gir Mar bérisson, 2004). En pad er ekki adeins menningarheimur
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einhverfunnar sem TEACCH leggur rika dherslu @ heldur byr adferdin yfir markmidum sem
kennarar og foreldrar purfa ad kynna sér adur en farid er ad vinna markvisst med TEACCH

inn i skolastofu eda a heimili.

Langtimamarkmid TEACCH — hugmyndafradarinnar eru ad barn med
einhverfuréfsroskun adlagist samfélaginu eins vel og kostur er pegar pad verdur fullordid
(Mesibov og Shea, 2000). beir sem adhyllast TEACCH adferdina eru medvitadir um ad
eftirfarandi einkennir einstakling med roskun a einhverfurdfinu: bodskiptatruflanir,
erfidleikar med tengsl og samspil, gédur sjénraenn skilningur og reglufesti. Einnig ad
einstaklingur sjai fremur smaatridi en heild, hafi hlutlaega hugsun, eigi erfitt med ad
alhzefa nam og reynslu, vilji festast i dkvednum athofnum og polir illa breytingar a
umhverfi og daglegum venjum (Sigrun Hjartardoéttir, 2000, 32). Medferdaradilar utbua
pjalfunarazetlanir med pessa vitneskju til hlidsjénar. bar af leidandi atti slik pjalfun ad

henta einkar vel bornum med roskun a einhverfurdfinu.

Megin einkenni adferdarinnar er fyrirsjaanlegt og skipulagt umhverfi par sem
vidkomandi sér hvert hann 4 ad fara, hvad og hvernig hann 4 ad gera og hvad pad er sem
kemur naest. Sett er upp sjonreen dagskra fyrir barnid sem getur verid ur hlutum,
taknum, myndum og/eda ritudu mali. Til pess ad geta til um tima er henni radad upp
bannig ad sjaist hvada verkefni kemur naest. Einnig er buid til vinnukerfi sem synir fram a
hvernig eigi ad vinna, i hvada rod og hve lengi. bad fer allt eftir pérfum hvers barns og
hvar a einhverfurdfinu pad er statt hversu mikid skipulagid er(Sigrin Hjartardéttir, 2000,
bls. 32). Deemi um petta er ad sum born purfa ad nyta sér TEACCH allan skdladaginn a
medan onnur purfa pad einungis i verklegum greinum eda 6dru sem einkennir peirra
erfidleika og hvar pau eru stodd a einhverfurdéfinu. Eins geta born purft ad nyta sér kerfid
a heimili og i skdla @ medan 6nnur purfa pad adeins 4 6drum stadnum. Kosturinn vid
TEACCH er ad bornin hafa verkfeeri i héndunum sem audveldar peim daglegt lif sem
verdur til pess ad pau verda 6ruggari i adstaedum sinum og finna sidur fyrir kvida pegar
kemur ad pvi sem reynist peim erfitt. Reglur, rammi og fost dagskra skilar miklum arangri

fyrir born med raskanir a einhverfuréfinu og TEACCH kerfid veitir peim petta oryggi.

Morgum gaeti hins vegar pott adferdin einkennast af of miklu skipulagi og efast um
gildi hennar par sem hun virdist hafa heftandi ahrif a sjalfstaedi einstaklings. En pad er
ekki raunin pvi i hugarheimi barna med einhverfu rikir mikil ringulreid. Skipulagid og
sjénraenu visbendingarnar sem einkenna TEACCH kerfid eru naudsynleg til ad hjalpa
barninu ad skilja umhverfi sitt. Med timanum lzerir svo barnid 4 umhverfi sitt likt og
onnur born sem ekki eru med réskun a einhverfuréfinu, pé svo ad leidin ad pvi sé 6lik og

pad taki lengri tima. Pegar barnid synir 6ryggi i umhverfi sinu er smatt og smatt haegt ad
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draga ur styringum og sjonranum visbendum i peim adsteedum sem barnid hefur adur
burft ad nota slikt. Sum born syna bakslag og eiga erfitt med ad sleppa tokum 4 medan
onnur eflast vid pad ad faekka styringum. Allt fer petta eins og adur segir eftir pvi hvar
barnid er statt 4 einhverfuréfinu og er mikilveegt ad hlusta a barnid og fylgjast med atferli
bess pegar meta 4 hvort draga eigi Ur eda baeta vid i kerfid (Sigrun Hjartardoéttir, 2000, bls.
32).

Eins og fram kemur hér ad framan leggur adferdin megin aherslu 4 ad bérn med
einhverfu nai ad lzera sjalfstaedi og 6dlist faerni i ad sinna daglegum verkefnum. bad er pd
einnig mikilvaegt ad sinna 6drum svidum t.d. félagslegum samskiptum, bodskiptum og
tdmstundum. TEACCH getur verid god leid til ad undirblda pessi samskipti sem annars
veeru of ruglingsleg fyrir born med réskun a einhverfurdéfinu. Til pess ad nd 6llum peim
markmidum sem adferdin bydur upp a er notast vid kennsluadferd sem kollud er
»Skipulogd kennsla” (TEACCH Autism Program, e.d.). bar er 16gd er dhersla a
einstaklingsmat og ut fra pvi er gerd kennslu- og pjalfunardaetlun par sem markvisst er
unnid med pa paetti sem styrkja dhuga, faerni og sjalfstadi barnsins. Adferdin er byggd
bannig upp ad pegar barnid 66last akvedna pekkingu og faerni er byggt ofan a8 pa kunnattu
svo ad namsefnid sé aldrei of audvelt heldur studli ad ndami. Gaett er pd ad pvi ad ekki sé
baett of miklu vid heldur midad vid pad sem barnid raedur vid (£gir Mar bdrisson, 2004).

Rannsdknir hafa synt fram @ ad bérn sem hljota TEACCH pjalfun syna meiri framfarir
en pau sem ekki hafa hlotid TEACCH pjalfun (Tsang, Shek, Lam, Tang og Cheung, 2007). En
til pess ad TEACCH adferdin skili drangri parf kennari ad hafa fimm mikilvaeg atridi i huga. |
fyrsta lagi parf hann ad vera vel ad sér um einhverfu og skilja menningu hennar. Hann parf
ad nota sjonraenar upplysingar til pess gera vidfangsefnin skiljanleg og skipuleggja daglega
ratinu svo han verdi fyrirsjaanleg. Einnig parf hann ad skipuleggja umhverfi barnsins vel
og sidast en ekki sist parf hann ad fordast pad ad nota st6dlud ndmsefni og Utbua frekar
persénubundna einstaklingsnamskra fyrir hvert og eitt barn og fjolskyldu pess (TEACCH
Autism Program, e.d.). Ennfremur er mikilvaegt ad medferdaradili geri sér grein fyrir
styrkleikum einstaklingsins. En flestir med roskun a einhverfuréfinu hafa gédan
sjénraenan skilning, eru naemir 4 smaatridi, hafa gott minni og sérstok ahugamal svo

einhver deemi séu tekin ( Z£gir Mar bdrisson, 2004).

pad eru ekki einungis kennarar sem nota TEACCH og eins og adur hefur komid fram
er hana ekki einungis haegt ad nota i skélaumhverfinu heldur er adferdin pess edlis ad
hana er haegt ad nota hvar sem er Pad eina sem parf til pess ad nota adferdina er ad

medferdaradili, eda sa sem pjonustar barnid hvort sem um er ad reeda kennara eda

20



foreldri, sé faer um ad uppfylla pau fimm atriéi sem voru talin upp hér ad framan (TEACCH

Autism Program, e.d.).

3.3 Atferlispjalfun

Atferlispjalfun er gagnreynt, markvisst medferdarurraedi sem notad er til pess ad hafa
ahrif 4, og byggja upp aeskilega hegdun hja bérnum. bjalfunin byggir 8 adferdum
hagnytrar atferlisgreiningar. En pad er visindagrein sem rannsakar 16gmal hegdunar og
leggur dherslu @ ad hagnyta pda pekkingu & ymsum svioum mannlifsins, par med talid
kennslu barna sem eru & einhverfuréfinu (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d. a).

Hér 3 eftir verdur fjallad nanar um adferdina.

Undirstada fraedanna sem liggja ad baki atferlispjalfunar er si ad born laera i gegnum
sifellda endurtekningu sem ad lokum skilar drangri. Asamt pvi ad pau lzera rétta hegdun
og 00last nyja faerni. Atferlispjalfun hefur notid velgengni sem urraedi fyrir bérn med
roskun a einhverfuréfinu enda er hin ad steerstum hluta notud sem pjalfunarleid barna
med slika roskun. Staersti kostur hennar er hversu lengi er haegt ad halda d4fram og adlaga
pjalfunarleidir ad baettum arangri og proska barns (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls.
75 —76). Meginmarkmid atferlispjalfunar er ad barn 6dlist meira sjalfstaedi, geti notid
hzefileika sinna og eflist i leik og tjaskiptafeerni. Annad markmid med pjalfuninni er ad
barnid geti att god og gild samskipti vid adra og lif pess verdi sem innihaldsrikast. bessi
markmid eru i takt vid pad sem sagt er ad séu adalatridin i snemmtaekri ihlutun

(Greiningar- og rddgjafarstod rikisins, e.d. a ; Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 73).

[ atferlispjalfun er |6gd dhersla ad byggja upp, auka og méta pad atferli sem barnid
hefur litil eda enginn tok a (Sigridur Léa Jénsdottir, 2000 a, bls. 35). [ flestum tilfellum er
bein kennsla notud til ad kenna barni nyja feerni eda eitthvad sem krefst mikillar athygli
fra barninu. Pad sem verid er ad kenna er brotid nidur i smaerri einingar pannig ad barninu
er kennt i litlum skrefum sem kennd eru a kerfisbundin hatt og ad lokum tengd vid
floknari athafnir. | beinni kennslu notar og stjérnar pjalfarinn adgreindar kennsluzefingar.
pjalfarinn gefur barninu visbendingar, spyr pad eda gefur pvi fyrirmaeli sem eru mjog
einfold i byrjun en pyngjast svo i takt vid framfarir barnsins (Greiningar- og radgjafarstod
rikisins, e.d. a ; Sigridur Lda Jonsdadttir, 2000 a, bls. 35).

P6 ad hegdunareinkenni barna med roskun a einhverfuréfi séu ad miklu leyti af
taugafraedilegum sokum telja atferlisfreedingar pau pess edlis ad haegt sé ad hafa ahrif a
bau og breyta peim ad einhverju leyti. beir halda pvi fram ad breytingum til batnadar
megi na fram med pvi ad stjorna areitum i umhverfinu og peim afleidingum sem atferli

barnsins hefur. Til pess ad na pessu fram eru notadar adferdir sem byggja a virkri

21



skilyrdingu sem grundvallast & pvi ad afleidingar atferlis hafa ahrif 4 hvort pad verdi
endurtekid eda ekki (Sigridur Léa Jonsdottir, 2000 a, bls. 35).

begar akvedid hefur verid ad veita barni atferlispjalfun er fyrsta skrefid ad meta
hegdun pess. Ad pvi loknu atbyr pjalfarinn, dsamt foreldrum, einstaklingsbundna azetlun
um pzer adgerdir sem henta hverju barni (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 74).
pjalfunar- og kennslumarkmid eru fundin i samradi vid foreldra hvers barns fyrir sig. En
bar er studst vid par til gerdar ndmskrar sem unnar hafa verid fyrir bérn med raskanir 8
einhverfurdéfinu. Mikilvaegt er ad vinna at fra styrkleika og dhugasvidi hvers barns fyrir sig.
Einnig ber ad taka mid af dskum foreldra og horfa a getu og parfir barns med hlidsjon af
pvi hvad jafnaldrar eru ad gera (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d. a ; Robledo og
Ham-Kucharski, 2008, bls. 73).

Med pvi ad veita bornum i atferlispjalfun hnitmidadar kennsluaefingar, hvatningu og
umbun eru peim sett markmid um hegdun og pau na peim markmidum med
endurteknum afingum og verkefnum. Atferlispjalfarar vinna ad pvi ad fa born til ad heetta
Oaeskilegri hegdun og na tokum a vidtekinni félagslegri hegdun (Robledo og Ham-
Kucharski, 2008, bls. 74). A medan & pjalfunartimabilinu stendur er mikilvaegt ad pjalfarinn
endurskodi og meti adferdir sinar reglulega. Atferlispjalfari leidbeinir foreldrum um
adferdina svo ad peir geti notad hana einnig heima (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls.
74 - 75).

pad atferli sem stendur til ad pjalfa hja barninu hverju sinni er skilgreint nakvaemlega,
farid er vel og skilmerkilega yfir ndmsdaaetlun. Einnig eru sett fram nakvaem viomid um
hvad telst til fullnaegjandi framistada barnsins. begar pjalfari vinnur med barni pa bregst
hann vid um leid og barnid er buid ad svara. Ef um rétt svar er ad raeda er barninu veitt
umbun af einhverju tagi og pannig styrkir pjalfarinn rétt svor. Til ad byrja med er umbunin
i formi einhvers sem barninu pykir gott eda heldur mikid upp 4 t.d. litlum bita af mat eda
seelgaeti. Gaett er pd ad pvi ad umbunin parast tid med félagslegum styrkjum s.s hrosi,
kitli eda klappi. Pegar lidur a pjalfunina vikur svo umbunin sem var i formi saelgeetis eda
einhverju sem barnid heldur upp 4 fyrir félagslegri styrkingu. Ahersla er 16gd & styrkja alla
vidleitni barnsins til pess ad gera pad sem til er atlast. Ef barn 4 i erfidleikum med ad
svara er rétt svar fengid pannig ad pjalfari veitir barninu adstod vid naestu afingu med
pvi ad nota styringu. Med styringu er verid ad takmarka rong svor og pannig auka likur
réttum svorum hja barninu. Pessar styringar eru mikilveegar til ad efla sjalfstraust barns og
bad upplifi sem flesta sigra. bad er pd mikilveegt ad draga kerfisbundid ur styringum og

umbunum svo barnid verdi ekki had peim. bessar kennsluafingar eru svo endurteknar og
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mynda pannig afingalotur (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d. a ; Sigridur Léa
Jonsdéttir, 2000 a, bls. 35).

Auk beinnar kennslu par sem er pjalfud er feerni i skipulégdum adstaedum pa er
einnig 16gd ahersla 4 natturulega kennslu i atferlispjalfun. Natturuleg kennsla er par sem
daglegar adstaedur barnsins eru notadar og adferdum hagnytrar atferlisgreiningr er beitt
til ad styrkja videigandi hegdun (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d. a ; Sigridur Léa
Jonsdattir, 2000 a, bls. 35). b6 atferlispjalfun leggi dherslu & ad byggja upp pa faerni sem
barnid hefur ekki 4 valdi sinu ma einnig nota adferdina til ad uppraeta pa hegdunarpaetti
sem eru til stadariof miklum meeli, virka truflandi 8 umhverfi og ndm barnsins og eru
pvi daeskilegir. Til pess ad draga ur pessum hegdunarpattum eru notadar adferdir
slokknunar sem i storum drattum felast i pvi ad atferlid er hunsad. Samhlida pessu er
unnid ad pvi ad styrkja annad atferli sem er 6samrymanlegt hinu fyrra en jafnframt

félagslegavidurkennt (Sigridur Léa Jénsdéttir, 2000 a, bls. 36).

3.4 PECS myndraent bodskiptakerfi

PECS er myndraent bodskiptakerfi sem hefur einkum verid notad med bérnum a
einhverfuréfinu sem hafa litla eda enga bodskiptafeerni og geta ekki notad talmalid til ad
tjda sig. Synt hefur verid fram & jakvaed ahrif pjalfuninnar a bodskipti barna med roskun a
einhverfuréfinu. Pad voru Andy Bondy og Lory Frost sem préudu adferdina en han byggir
a adferdum hagnytrar atferlisgreiningar og kenningum Skinners um malhegdun.
Adferdafraedi PECS bodskiptakerfisins byggist ad mestu a jdkveedum styrkingum,
styringum, métunum, dvinun, kedjun, verkgreiningu og afmérkudum pjalfunaraefingum.
Kerfid hentar 6llum aldurshépum og gerir ekki krofur um undirstédufaerni né um talmal
vid upphaf pjalfunar. pad er 16gd hofud dhersla a pjalfunn frumkvadis til bodskipta og
malhegdunar. Ekki er 16gd sérstok ahersla a talmalid en pé hefur aukin bodskiptafaerni

jakvaed ahrif & préun talmals (Gudny Stefansdéttir, 2014).

Fyrstu skref pjalfuninnar felast i pvi ad kenna barninu hvernig eigi ad bidja um
eitthvad, hlut eda athofn. Virk bodskipti eru pjalfud med myndum og tdknum og er barn
pjalfad i pvi ad skipta a mynd og pvi sem pad vill fa. En pad fer pannig fram ad barninu er
syndur hlutur sem pvi stendur til boda. Barnid tekur pa mynd af hlutnum og laetur
pjalfarann fa hana en pad synir svorun hja barninu. Svorun pess er svo styrkt med pvi ad
barnid faer pann hlut sem er & myndinni. [ fyrstu pa er einblint 4 ad kenna barninu ad
pbekkja myndina af hlut eda athéfn. En pegar lidur 4 pjalfunina pa sma saman lzerir barnid
ad pekkja ordid sem notad er yfir hlutinn eda athoéfnina. Mistok eru fyrirbyggd med
styringum likt ogi atferlispjalfun. Eftir pvi sem lidur a pjalfunina og barnid hefur 6dlast

meiri faerni er pvi kennd sifellt fldéknari samskipti. Pannig ad seinna er barn ef til vill med a
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valdi sinu ad nota mynd eda takn til ad tja lidan sina eda hvad pad er ad hugsa vid
tilteknar adstaedur. PECS bodskiptapjalfun er skipt nidur i 6 stig og er hun pjalfud
samhlida heildstaedri pjalfun sem neer til allra proskapatta (Gudny Stefansdoéttir, 2014 ;
Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 88 - 89).

bjalfarar verda ad hafa fengid videigandi pjalfun og fraedslu til pess ad geta notad
PECS bodskiptakerfid pvi teeknin vid innlogn getur verid vandasom. Rétt pjafunartaekni

getur skipt skdpum vardandi framfarir barnsins (Gudny Stefansdéttir, 2014).

NU hefur verid farid yfir pau medferdarurraedi sem hafa nyst best i pjalfun barna med
roskun a einhverfuréfinu og mikilvaegi pess ad byrja pjalfun sem fyrst eftir ad grunur leikur
ad barn sé med slika roskun. bjalfun getur hafist markvisst pé svo ad barn hafi ekki klarad
greiningarferli og er mikilvaegt ad kennarar og foreldrar tileinki sér pa hugsun en bidi ekki
eftir greiningu sem getur annars tekid langan tima. Snemmtak ihlutun er pvi eitthvad sem
kennarar og foreldrar barna med einhverfu og skildar raskanir settu ad hafa adgang ad um
leid og grunur vaknar ad ekki sé allt med felldu. bad er pvi mikilvaegt ad adgengi ad helstu
medferdardrraedum & bord vid TEACCH, atferlispjalfun og PECS sé gédur og kennarar bui
yfir pekkingu @ notkun pessara medferdarurraeda. b4 geta leikskdlakennarar hafid
snemmtaeka ihlutun pegar grunur vaknar og grunnskdlakennarar haldid afram med pa
pjalfun sem farid hefur fram i leikskéla. En eins og rannsékn Ramey og Campell (1984)
syndi fram a pa gengur bornum sem hlotid hafa snemmtaeka ihlutun fra unga aldri betur i
skola ef pau fa aframhaldandi pjalfun en peim bérnum sem ekki hafa fengid pjalfun eda
pjalfun sé haett ( Campbell ofl., 2002).

[ kaflanum hér 4 eftir verdur fjallad um énnur Grraedi og pjénustu sem getur nyst i

daglegu lifi barna med einhverfu.
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4 Onnur Grraedi og pjonusta

Barn med einhverfuréfsroskun skynjar umheiminn 6druvisi en adrir en med pvi ad vera
medvitad um vanda barnsins getur félk haft ahrif & umhverfi pess og veitt pvi videigandi
adstod (Bjarnveig Bjarnadottir, Eydis F. Hjaltalin, Laufey Gunnarsdoéttir, Unnur S.
Eysteinsdottir, e.d., bls. 2).

[ 1ifi hvers barns pd skiptir folskylda pess mestu mali. Med pvi ad styrkja og stydja
fjolskyldumedlimi barns med proskafravik er reynt ad studla ad betri lidan og meiri proska
hja 6llum medlimum fjolskyldunar, po helst fatlada barnsins. Pjénustutrraedi eru pvi ekki
eingongu atlad barninu sjalfu heldur er ekki sidur mikilvaegt ad fjolskylda og peir sem
standa barninu naest s.s. kennarar, fai videigandi pjénustu og freedslu til pess ad geta
tekist & vid pad hlutverk ad ala upp barn med sérparfir (Hronn Bjornsdoéttir, 2008, bls.
140).

Um leid og barn greinist med roskun a einhverfurdfi verda foreldrar ad fa markvissa
fraedslu um réskunina. Helsta Urraedid er ad veita foreldrum fraedslu vid haefi pvi pa eru
peir faerari um ad skilja syn barnsins @ umheiminn og pad audveldar samskipti peirra 8
milli. Par sem foreldrar eru sérfraedingar i eigin barni verda peir oftar en ekki bestu
medferdaradilar pess ef pau fa taekifeeri til ad efla pekkingu sina a einhverfu (Svanhildur
Svavarsdéttir, 2000, bls. 20).

Til eru morg gdd urraedi sem beedi foreldrar og kennarar geta nytt sér. Bestur
arangur naest ef allir sem koma ad pérfum barnsins séu samstilltir um Urraedi pess og
bjénustu. [ eftirfarandi kéflum verdur fengist vid ad utskyra i hverju helstu Grreedi og
pjonusta felast sem talin eru virka hvad best fyrir born 4 einhverfuréfinu, hvort sem um

raedir fyrir heimili, skdla eda 4 badum stédum.

4.1 Sjonraen utfaersla

Hja einstaklingum med einhverfurdfsroskun er truflun @ bodsendingum i heilanum.
Einhverfa veldur pvi ad pad fara ekki bodsendingar milli heilasveeda barnanna 4 sama
hatt og hja peim sem ekki eru med einhverfu. Venjulega tekur haegri heili vid bodum og
sendir svo til vinstra heila en hja peim sem eru med roskun 3 einhverfuréfinu kemst
drvinnsla & areitinu ekki til skila. [ vinstra heila fer drvinnsla og skilningur & téludu mali
fram en par sem bdrn med einhverfu nyta pann hluta heilans illa verdur ekki géé urvinnsla
a téludu mali. Ef nyting haegra heilahvels er géd, eins og peim sem eru & einhverfurdfinu,

er skilningur @ myndum og hljédrunum mjég gédur. pad hjalpar pvi bérnum med
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einhverfuréfsroskun ad tengja ord vid eitthvad apreifanlegt eda sjaanlegt pvi pa komast
bodferlin rétta leid (Svanhildur Svavarsdéttir, 2000, bls. 20). bar af leidandi henta allar
sjénraenar upplysingar bérnum med roskun einhverfurdfinu afar vel og atti sem flest ad
vera sjonraent i peirra lifi. Visbendingar, fyrirmaeli og dagleg rutina kemst mun fremur til

skila i sjonraenu formi en ella (Adreon, Gitlitz og Smith-Myles, 2011).

Onnur megin 4staeda fyrir pvi ad sjénraen Gtfaersla hentar bérnum med réskun &
einhverfurdéfinu er su ad talid er ad pau hugsi ekki i ordum heldur i myndum. bar af
leidandi er skilningur takmarkadur ef eingdngu er notad talad mal. Sjénraen utfaersla
verdur pvi einnig ad vera til stadar svo ad born med réskun a einhverfuréfinu skilji
upplysingarnar sem peim eru gefnar (Svanhildur Svavarsdoéttir, 2000, bls. 20). betta er sa
studningur sem pessi born purfa til pess ad festa i minni ord med merkingu. Ef bérn med
einhverfuréfsroskun fa ekki pennan studning er haetta 4 ad pau nai aldrei ad hafa
frumkveedi i samskiptum, verdi sjalfsteed eda jafnvel séd um sig sjalf (Svanhildur
Svavarsdottir, 2000, bls. 21).

Sjénraen stundaskra er mjog géd leid til pess ad barn med roskun af pessu tagi skilji
hvad gerist og hvernig 4 ad haga sér vid akvedna atburdi i daglegu lifi. Einnig er
stundaskrain géd leid fyrir kennara, pjalfara eda foreldra barns til ad syna barni hvad hver
dagur hefur upp a ad bjoda og undirbua pad pannig. begar sjonraen stundaskra er skodud
med barninu er mikilveegt ad nota ord sem styra timar6d t.d. , fyrst”, ,,naest” og ,sidan”.
Pa tengir barnid ordin vid hid sjonraena en einnig lzerir pad pessi hugtok i talmalinu.
Hefdbundin stundaskra einungis med ordum er ekki géd fyrir born med
einhverfuréfsréskun. bvi pa geta pau att i miklum erfidleikum med ad fara ar einu
verkefni i annad. Einnig er haetta & ad pau skynji ekki hugmyndina um tima og r6d. Med
gdédum tima og sjonraenni stundaskra geta pau attad sig @ veentanlegum breytingum og
geta frekar tekist 8 vid paer (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 87).

4.2 Takn med tali

Stor hluti barna med réskun a einhverfurdéfinu hefur slaka malvitund og morg hver tala
ekki. bessi born purfa par af leidandi mikinn studning vid tjdningu. bad eru einnig morg
born 3 einhverfuréfinu sem geta tjad sig med talmali en purfa samt sem adur studning og
adstod til ad gera sig skiljanleg. Takn med tali er tjaskiptarmati sem getur hjalpad pessum

bérnum mikid.

Tjaskiptamatinn takn med tali var préadur af Lars Nygard og Marianne Bjerregaard i
kringum 1969. Takn med tali er tjaskiptaadferd sem upprunanlega var préud fyrir born
sem eiga vid einhverskonar fotlun eda proskardskun ad etja. En er nd notud fyrir alla pa

sem heyra innan edlilegra marka en hafa samt sem adur takmarkadan skilning a
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talmalinu. Adferdin byggist 4 einféldum hreyfitdknum sem notud eru @ markvissan hatt til
studnings vid talmalid. begar litid er til uppbyggingar og notkunar a adferdini eru nokkrir
grundvallarpaettir sem horft er til. Til ad mynda er pad regla adferdarinnar ad taknin séu
aldrei notud ein og sér heldur avallt med talmali. Ef barnid faer eingdngu taknin pa naer
bad ekki ad tileinka sér talmalid. Einnig er pad mikilveegt ad adferdin sé notud allstadar
sem barnid dvelur, t.d. jafnt sem heima og i skdla, svo ad hun skili sem mestum arangri
(Sigrin Grendal Magnusdéttir, 2010 ; Eyrun isfold Gisladéttir, 2002).

Adferdin er oft notud sem timabundin studningur eda nokkurs konar bru yfir i talad
mal. Markmid hennar er ad barn ndi eins mikilli feerni i ad nota talmalid eins og kostur er.
Sum born 6d8last pé aldrei pad mikla faerni ad pau geti gert sig skiljanleg eingéngu med
talmalinu. Samt sem adur er dvinningur barna sem nota tdkn med tali mikill pvi ad
likurnar & pvi ad pau geti notid innihaldsrikra bodskipta aukast til muna (Sigrdn Grendal
Magnusdéttir, 2010 ; Eyran isfold Gisladéttir, 2002 ; Eyran isfold Gisladéttir, 2001, bls.
54-60).

par sem adferdin byggir & sjdonraenni skynjun hentar hin bornum med
einhverfuréfsroskun einkar vel. Born sem eiga vid tjaskipta- og malorduleika ad etja eiga
auk pess audveldara ad tja sig med hondunum en talmalinu. Bornin eiga audveldara med
ad gera sig skiljanleg med hjalp taknanna og geta par af leidandi tjad sig um sinn vilja enda
hefur takn med tali i for med sér meiri og markvissari bodskipti. Auk pess audvelda taknin
bornunum ad skilja hvad vidmeelandi peirra a vid. Vid utfaerslu takna er tekid mid af
taltaktinum og par af leidandi komast 6ll atkvaedi talmalsins til skila (Sigrin Grendal
Magnusdéttir, 2010 ; Eyrun [sfold Gisladéttir, 2002 ; Eyran isfold Gisladéttir, 2001, bls. 54-
60).

4.3 Félagshaefnisogur

Eins og adur hefur komid fram eiga born sem eru med réskun a einhverfurdfinu i
erfidleikum med samskipti. Pau eiga oft erfitt med ad tengjast 6drum og vita ekki hvernig
a a0 bera sig ad pvi. bar af leidandi lenda pessi born oft i vandreedum i ymsum
félagstengdum adstaedum. Félagshaefnisdgur eru stuttar ségur sem zetlad er ad hjalpa
barninu i peim adstaedum sem reynast pvi erfidar. Ségurnar eru einstaklingsbundnar og
bunar til fyrir hvert og eitt barn fyrir sig med tilliti til erfidleika pess barns og lesnar adur
en pad fer i viokomandi adstaedur. Sem daemi getur eitt barn att erfitt med ad bidja um ad
fa ad vera med i leik medan annad barn getur att erfitt med mannasidi svo fatt eitt sé

nefnt.
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Pad var kennslufradingurinn Carol Gray sem préadi hugmyndina um
félagshaefnisogur sem adferd til ad pjalfa born a einhverfurdéfinu ad syna videigandi
hegdun vid félagslegar adstaedur af ymsu tagi. Félagshaefnisogur eru eins konar leidsogn
fyrir born & einhverfuréfinu um pad hvers vaenst er af peim vid mismunandi adstaedur.
bzer eru stuttar og einfalt er ad nota paer og ad Gtbua eigin ségur. Ségurnar gefa marga
moguleika um notkun en paer eru haegt ad nota 8 ymsan hatt. P paer séu jafn paegilegar i
notkun og raun ber vitni pa eru paer einnig ahrifa- og gagnmiklar. bad er til ad mynda
haegt ad lesa sdgu fyrir barnid a kvoldin adur en pad fer ad sofa par til pad hefur attad sig
a adstadum. Einnig er haegt ad lesa sogu adur en barnid lendir i akvednum adsteedum og
pbannig minnt barnid 4 séguna pegar og ef pess gerist porf. Helsti kosturinn vid
félagshaefnisogur er ad pzer leidrétta miskilning og geta minnkad kvida. Einnig hjalpa paer
barninu ad skipuleggja sig og leysa ymis vandamadl sem geta verid hindranir fyrir barnid
(Sigran Hjartardéttir og Margrét Valdimarsdéttir, 2011 ; Robledo og Ham-Kucharski, 2008,
bls. 86).

Pad eru nokkur grunnatridi sem einkenna félagshaefnisdégur. Megin einkennin eru
ad sogurnar eru oftast stuttar, i kringum ein A4 bladsida. baer eru alltaf jakvaedar og heiti
hverrar ségu er lysandi fyrir innihaldid. Enn fremur er sagan skrifud ut fra barninu sjalfu
bannig ad pad er eins og pad sé ad segja soguna. Mikid er um hrds og leitast er markvisst
vid ad byggja barnid upp og par af leidandi enda sdgurnar alltaf 4 jakvaedri setningu. Til
daemis myndi saga sem er til pess gerd ad undirbuda barnid fyrir sundferdir enda &
setningu a bord vid eftirfarandi: Pad er gaman i sundi! (Sigrun Hjartardottir og Margrét
Valdimarsdottir, 2011 ; Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 86- 87).

Hver saga fyrir sig lysir adeins einni hugmynd eda einum adsteedum og gaett er pess
ad krofurnar séu ekki of miklar. baer greina svo fra mogulegum afleidingum eda
nidurstodum vid pvi atferli sem er lyst p.e.a.s hvernig zeskilegt er ad barnid bregdist vid
peim adstaedum sem teknar eru fyrir. Gott er ad hafa myndir i ségunni sem tengjast
ahugamalum barnsins, sérstaklega fyrir bérn a einhverfuréfinu par sem sjondrvinnsla er
beirra sterka hlid. bess er pé gaett ad myndir séu valdar eftir proskastigi barnsins og peim
mun fleirri myndir eru eftir pvi sem bornin eru yngri. Tungumalid er einfalt og setningar
hnitmidadar. En eftir pvi sem proski og skilningur eflist verdur textinn meiri (Sigrdn
Hjartardéttir og Margrét Valdimarsdottir, 2011 ; Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 86-
87).

Likt og a0ur sagdi er tilgangur félagshaefnisagna ad syna jakvaeda og videigandi
hegdun i ymsum adstaedum en ekki ad vera refsing fyrir dzeskilega hegdun. par af

leidandi er fordast ad hafa neikvaed ord, setningar og atferli i sdgunum. Einnig parf ad
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geeta pess ad nota ekki alhafingar eins og ordin ,alltaf” og ,,aldrei” pvi morg born a
einhverfurdéfinu geetu tekid peim bdkstaflega og er pvi betra ad nota ord a bord vid

,oftast” og ,,stundum®.

Ekki er maelt med pvi ad vera med fleirri en 1-2 soégur i gangi i einu. Sagan er notud
eins oft og porf er @ en er tekin ar umferd eftir ad barnid hefur attad sig a hegduninni
sem sagan er stlud ad kenna. Sa sem segir séguna parf ad vera i géodu jafnvaegi og segja
sdguna a réandi hatt. Geett er ad pvi ad lesandi sé polinmddur svo ad ekkert komi
hlustandanum ur jafnvaegi (Sigrun Hjartardottir og Margrét Valdimarsdottir, 2011 ;
Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 86- 87).

4.4 Fjolskyldumidud pjonusta

pekkt er ad fjolskylduadsteedur hafa ahrif a8 proska og hegdun barns med fravik i proska.
Einnig hefur pad ahrif a fjolskylduna ad eiga barn sem glimir vid fotlun eda fravik i
broska. Foreldrar pekkja einnig parfir fjdlskyldunnar og barnsins sins best. betta er pé ekki
alltaf haft ad leidarljosi pegar teknar eru mikilvaegar dkvardanir um adsteedur fjélskyldna
og barna sem eiga vid proskaskerdingu ad etja. Oft er eins og dkvedna heildarsyn vanti
begar akvardanir eru teknar sem varda barnid og fjolskyldu pess. bess vegna er
fjolskyldumidud pjénusta hentug pjénusta en hin grundvallast af pvi ad samvinna sé 3
milli fjolskyldu og fagfélks. SU samvinna er talin hafa megin ahrifin @ proska, heilsu og
lidan barnsins (Jona G. Ingolfsdoéttir, 2008 a, bls. 127 ; Hronn Bjornsdéttir, 2008, bls. 142).

Fjolskyldumidud pjénusta er i anda snemmtaekrar ihlutunar og felst i pvi ad fagfdlk
adstodar fjolskyldur og/eda foreldra barna sem eru fétlud eda med proskaskerdingu.
Pjoénustan veitir salreenan studning, adgengi ad upplysingum, studningsurraedi og radgjof.
Pjénustuadilar veita einnig foreldrum traust og virdingu. beir eru persdnulegir og taka
tillit til adstaedna fjolskyldna, dska og veentinga. Pjénustuadili veitir videigandi fraedslu og
upplysingar um allt sem ad gagni getur komid. bannig geta foreldrar tekid upplysta
akvordun um sin mal (Jona G. Ingdlfsdéttir, 2008 a, bls. 127 ; Hronn Bjornsdottir, 2008
,bls. 142 - 144).

[ fidlskyldumidadri pjénustu er unnid med styrkleika fjdlskyldunnar og bodid upp a
ihlutun sem er asaettanleg og raunhaf. Rannsdknir syna ad foreldrar meta einnig mikils
ad fa studning frd 68rum foreldrum i svipudum adstaedum. Pess vegna er mikiveegt ad
pbad standi foreldrum til boda ad vera i foreldrahdépum, ad saekja studning i
foreldrasamstarf eda kynnast 66rum foreldrum @ namskeidum. Einnig er mikilvaegt ad
fiolskyldan geti lifad edlilegu folskyldulifi eins og ad stunda nam eda vinnu og sinnt

ahugamalum og tomstundum jafnt vid adra. bar af leidandi skiptir mali ad efla félagslega
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stodu foreldra jafnt sem faerni peirra til ad sinna eigin porfum og barnsins (Jona G.
Ingolfsdottir, 2008 a, bls. 127 ; Hronn Bjornsddttir, 2008 ,bls. 142 - 144).

bpegar fagadili skipuleggur pjonustu vid fjolskyldu er mikilvaegt ad virda gildi hennar
og skodun & barninu. [ stadinn fyrir ad vinna fyrir foreldrana vinnur pjénustuadili med
peim, leidbeinir peim og byggir pannig upp pekkingu og 6ryggi hja foreldrum.
Fiolskyldan skipar par af leidandi stéran sess i akvordunartoku um parfir sinar fyrir
bjonustu. bessar parfir, gildi og veentingar parf svo pjénustan ad endurspegla. betta er
mikilvaegt par sem talid er ad pad studli ad hamarksfaerni barnsins og fjolskyldunnar
allrar (Jona G. Ingélfsdoéttir, 2008 a, bls. 127 ; Hronn Bjornsdottir, 2008 ,bls. 142 - 144).

Samkvaemt Turnbull og Turnbull (2001) eru prju atridi sem pjonustuadila ber ad
hafa i huga. beir verda ad gera rdd fyrir ad fjolskyldan sé breytileg fra einum tima til
annars. Lika ad vidurkenna ad hver fjolskyldumedlimur sé mikilvaegur og hafi margvisileg
ahrif 4 hvernig barnid sem er med sérparfir proskast. Ad sidustu verda pjonustuadilar ad
hafa pad i huga ad miklar breytingar verda i fjolskyldu pegar barn med fatlanir eda

pbroskaskerdingu er i henni og misjafnt er hvernig fjolskyldumedlimir taka breytingunum.

Bailey og Powell (2005) taka saman nokkur atridi par sem avinningur pjénustunar
kemur fram hja foreldrum. bPar er sagt ad foreldrarnir finna fyrir auknu o6ryggi i
sambandi vid uppeldi barnsins. Enn fremur hafa peir vitneskju um réttindi barnsins sins
og sin eigin. Avinningurinn felst einnig i pvi ad foreldrar geta leitad réttar sins &
videigandi stodum og eru bjartsynir a faerni sina til ad takast 48 vid pad sem hondum ber.
peir alita framtidina gdéda og finnst lifsgaedi peirra og barnsins mikil. A§ sidustu kemur
fram ad foreldrar eru dnaegdir med pjénustuna og fa jakvaeda syn a fagfélk, viomotid sem

peir hlutu og & pdnustukerfinu i heild.

4.5 Pjonustuteymi

Mikilveegt er ad stofna teymi sem samanstendur af peim adilum sem koma ad pjénustu
barnsins og fjolskyldu pess. [ pessu teymi er gert rad fyrir foreldrum auk starfsfélki
skdlans sem annast barnid (t.d umsjénakennari, sérkennari, proskapjalfi) og

sérfraedingum sem koma ad malum barnsins (t.d. idjupjalfi, talmeinafraedingur).

Meginmarkmid teymispjonustunar er ad sja til pess ad fjolskyldan fai pa pjénustu
sem hun 3 rétt a. Til pess ad pjonustan verdi skilvirk eru skriflegar pjénustudaetlanir
framkvaemdar. baer innihalda skilgreind markmidé med ihlutun adilanna i teyminu, hvar
ihlutunin fer fram, hvada adferdum er beitt og hvenaer arangur er metin.
Pjénustuaeetlanir innihalda einnig upplysingar um hvenaer teymisfundir eru haldnir og

hagnytar persénulegar upplysingar (Jona G. Ingélfsdottir, 2008 a, bls. 131).
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Gert errad fyrir ad fundir verdi haldnir reglulega til ad meta framvindu barnsins
(Greiningar- og radgjarstoad rikisins, e.d. c). betta gerir baedi kennurum og foreldrum
audveldara med ad fylgjast med framforum barnsins og virkni a 6llum st6dum. Einnig er
liklegra ad umoénnunaradilar s.s kennarar og foreldrar séu meira vakandi yfir peim

adferdum sem henta hverju sinni til ad barnid njéti gé0s af.

4.6 Gagnlegar heimasidur og stofnanir

Haegt er ad finna margar heimasidur & internetinu sem fjalla um einhverfurdfsraskanir og

gagnast baedi kennurum og foreldrum. Hér 3 eftir er deemi um nokkrar peirra:

Heimasida Greiningar- og radgjarstodvar rikisins er mjog frédleg. bar er heegt ad finna
ymsan frédleik um einhverfu jafnt sem adrar fatlanir. Einnig er haegt ad skra sig 4
namskeid sem eru um raskanir a einhverfuréfinu. bar er lika haegt ad finna allt um
greiningarferlid og hvernig haga & sér i peim malum. SIédin a sidu greiningar- og

radgjafarstod rikisins er http://www.greining.is/is/forsida

Heimasida TEACCH er mjog gagnleg fyrir pa sem vilja kynna sér pa adferd betur. En
par er haegt ad finna flest sem vid kemur henni en auk pess er haegt ad finna annan

frodleik og studning. Heimasidan hefur eftirfarandi sl6d http://teacch.com/

A heimasidu einhverfusamtakana er ad finna nzer allt sem vid kemur einhverfu og
hvad parf ad hafa i huga pegar grunur vaknar um réskun a einhverfuréfinu. bar er haegt ad
finna allt fra reynsluségum félks med einhverfurdéfsraskanir og adstandendum peirra til
fraedilegra greina sem Utskyra raskanir @ einhverfuréfinu. Sidan er gagnleg badi fyrir
foreldra og kennara. Einnig er haegt ad gerast medlimur félagsins. SI66in & siduna er

http://einhverfa.is/

CAT- kassinn er pjalfunarleid sem hentar bornum med ymsar raskanir par 4 medal
bornum med raskanir a einhverfurdfinu. Meginmarkmid adferdarinnar er ad bornin auki
skilning & sjalfum sér og hegdun sinni. Auk pess ad laera ad skilja adra og geta sett sig i
spor annarra. Einnig leera bornin hvernig pau geta batt samskipti sin (CAT-kit.com,e.d.).
Hér er gagnleg heimasida fyrir kennara og adra sem vilja kynna sér adferdir CAT- kassans

betur http://www.cat-kit.com/

https://sites.google.com/site/autismgames/ er sl6d & heimasiduna Autism games.

En a henni ma finna safn af proskandi leikjum sem henta bérnum a einhverfurdfinu
einkar vel. A sidunni er margt annad frédlegt til ad mynda er sérstakar dbendingar til
foreldra. GA0 sida baedi fyrir kennara og foreldra sem vilja efla proska barnsins og finna

eitthvad vid peirra heefi.
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Heimasida einhverfuradgjafarinnar AS er adgengileg og par er haegt ad finna ymsar
goédar og gagnlegar upplysingar. bar eru baedi hagnytar upplysingar par sem bent er &
greinar um einhverfu og einnig er greint frad pvi hvernig heegt er ad nyta pjénustu
einhverfuradgjafarinnar. Siduna peirra er ad finna 4 slédinni

http://www.einhverfuradgjof.is/

Auk pess ad leita frodleik a internetinu er haegt ad fara 4 ymsa stadi og annadhvort
fraedast um raskanir @ einhverfuréfinu eda til ad leita eftir pjonustu af einhverju tagi. Hér
a eftir koma peir helstu stadir sem haegt er ad leita til. Athygli skal vakin a pviad peir

eru allir stadsettir 8 hofudborgasvaedinu en eru pd opnir 6llum og veita 6llum pjonustu.

Einhverfurddgjéfin AS. Um er ad raeda sérkennslufraedilega radgjafarpjonustu sem
veitir skdlum, stofnunum og einstaklingum radgjof vegna einhverfu, Aspergersheilkennis
og skyldra raskana. Einnig er einhverfuradgjofin AS med dkvedna kennslufraedilega
greiningarvinnu. Radgjof peirra felst i pvi ad meta ndms- og félagslega stédu barns, veita
adstod vid gerd einstaklingsnamskrar, veita radgjof um skipulagningu kennsluumhverfis,
adstoda vid val ndmsgagna og kennsluadferda jafnframt pvi ad freda kennara, foreldra
og adra sem koma ad malefnum barnsins. bPar er einnig bodid upp & ndmskeid og
fyrirlestra. (Einhverfuradgjofin AS, e.d. a ; Einhverfuradgjofin AS, e.d. b). Haegt er ad hafa
samband a heimasidu peirra, hringja i konurnar sem sja um radgjéfunina eda senda

télvupost en allar pessar upplysingar eru & heimasidu einhverfuradgjafar AS.

Einhverfusamtokin. A mestu hefur starfsemi félagsins beinst ad pvi ad baeta
bjonustu fyrir einstaklinga a einhverfuréfinu. En einnig hafa samtokin lagt aherslu a
kynningar- og fraedslustarfsemi og hja peim er ad finna ymsar baekur og annan frédleik
sem allir geta fengid lanad peim ad kostnadarlausu. Markmid félagsins er ad vera
vettvangur fyrir studning adstandenda einstaklinga med einhverfurdéfsréskun.
Einhverfusamtokin standa fyrir ymsum spjallhdpum t.d. er starfraektur foreldrahdpur.
Pessir hépar eru vida um land og pvi settu margir ad geta nytt sér pad en nanari
upplysingar um pad er ad finna a heimasidu samtakana sem greint var fra hér ad framan.
Haegt er ad fara a skrifstofu samtakana sem er 4 2.had a Haaleitisbraut 13. Einnig er haegt
ad hafa samband i gegnum tolvupdst en paer upplysingar er haegt ad nalgast 4 heimasidu

samtakanna (Svenni, 2012 ; Einhverfusamtokin d, 2012 ; Einhverfusamtdkin a, 2012).
Greiningar- og rddgjafarstéd rikisins er { Kdpavogi og er til husa & Digranesvegi 5. A
fyrstu haed hussins er Hljédbdkasafn islands. Markmid starfseminnar er ad veita bérnum

med einhverskonar fétlun eda proskafravik greiningu, radgjof og dnnur drraedi sem

studlad getur ad sjalfstaedi peirra a fullordinsarum. Greiningarstddin byggir a
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hugmyndafraedi fjolskyldumidadrar pjénustu og ad starfsemi stédvarinnar koma margir
sérfraedingar. Arlega eru haldin mérg namskeid i tilgangi ad veita fraeedslu um ymsar
fatlanir og proskaraskanir. Einnig eru kennd sérhafd vinnubrogd vid greiningu og ihlutun.
Fraedilegar rannsdknir og patttaka i alpjodastarfi er eitt af adalverkefnum stédvarinnar.
Haegt er ad finna allt um hvernig haegt er ad hafa samband vid stédina inn 8 heimasidu
Greiningar- og rddgjafarstod rikisins (Greiningar- og rddgjafarstod rikisins, e.d. b).

Eins og sja ma hér ad ofan er margvisleg pjonusta og fraedsla i bod fyrir foreldra,
kennara og adra sem standa naest barni med roskun a einhverfurofi. Fyrir utan pau
gagnreyndu og vidurkenndu medferdarurraedi 4 bord vid TEACCH, atferlispjalfun og PECS
eru adrar adferdir sem umdnnunaradilar barna med einhverfuréfsréoskun geta nytt sér.
Sem daemi um petta ma nefna sjénraena utfaerslu, tdkn med tali, félagshaefnisdgur,
fijolskyldumidada pjonustu, pjonustuteymi og ymsar gagnlegar heimasidur og stofnanir.
Mikilvaegast er ad umdnnunaradilar kynni sér erfidleika barnsins og hvada adferdir henta

bvi barni, par sem pad er persénubundid hvada adferd hentar best.
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5 Lokaord

Hér hefur verid fjallad um raskanir a einhverfuréfi, helstu medferdalrraedi og
pjonustu sem foreldrum og kennurum barna med réskun a einhverfuréfinu stendur til
boda. bad skiptir miklu mali ad foreldrar og kennarar hafi vitneskju um pau Urrzaedi og
bjonustu sem eru i bodi a landinu til pess ad geta aflad sér allra peirrar pekkingar sem

parf til ad studla ad beettri lidan og framvindu i proska barna med einhverfurdéfsroskun.

Rannsdknir hafa synt fram & ad mikilvaegt er ad born hljéti pjénustu og pjalfun fyrir
sex ara aldur og pau Urraedi sem reynast best og syna hvad mestan arangur leggja mikla
aherslu 4 samvinnu fagadila og foreldra. Einnig skiptir mali hvernig adferdirnar eru settar
upp og er par megin aherslan 16gd a skipulagt, einfalt og sjénraent kerfi sem gerir
bornunum audvelt ad fylgja eftir. Born a einhverfuréfinu purfa oft mikla ratinu og geta
bau kerfi sem byggja a ofangreindum pattum audveldad peim patttoku i daglegu lifi og
baett lidan peirra i skéla og a heimili.

[ ritgerdinni var leitast var eftir ad svara spurningunni um hver vaeru helstu
pjalfunardrraedi barna 4 einhverfuréfi. Hér 4 landi eru fjolbreytt Grraedi og ymis pjonusta i
bodi fyrir umonnunaradila barna med einhverfurdfsroskun. Foreldrar og kennarar geta
valid 4 milli gédra og gagnreyndra medferdarurraeda eins og atferlispjalfunar, TEACCH
adferdarinnar og PECS bodskiptapjalfunarinnar. Auk pess eru adferdir sem
umonnunaradilar geta nytt sér i uppeldi barnanna. betta eru adferdir eins og takn med
tali, sjonraen utfeersla og félagshaefnisdgur en paer geta hentad vel til ad studla ad meiri
proska og feerni hja bérnum med einhverfuréfsroskun af einhverju tagi. Allt fer pad eftir
einstaklingum og alvarleika réskuninar hvad hentar best hverju sinni en eins og adur

segir, og rannsoéknir hafa synt fram 4, er snemmtaek ihlutun lykilatridi.

Einnig var leitast eftir pvi ad athuga hvada pjonustu kennarar og foreldrar gaetu nytt
sér vid uppeldi og kennslu barna med einhverfuréfsroskun hér 4 landi. [ [jés kom ad
foreldrar, kennarar og adrir uppalendur geta nytt sér fjolbreytta pjénustu sem veitir peim
fraedslu og studning. Til ad mynda er fj6lskyldumidud pjénusta gédur studningur vid
fjolskyldur barna med einhverfuréfsroskun. bjonustuteymi eru baedi kennurum og
foreldrum naudsynleg par sem farid er yfir framvindu barnsins a helstu vigst6dum a par til
gerdum teymisfundi med 6drum sérfreedingum sem koma ad barninu. Einnig eru
namskeid, fyrirlestrar og radgjof hluti af peirri pjonustu sem foreldrar og kennarar eiga
vol a. Foreldrar og kennarar geta leitad til Einhverfusamtakanna, einhverfuradgjafarinnar

AS og Greiningar- og radgjafarstod rikisins og fengid par 6maelda pjonustu og adstod. Ad
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lokum ma nefna allar paer upplysingar sem er ad finna & internetinu um raskanir a
einhverfurdéfi sem kennarar og foreldrar geta nytt sér til pess ad dypka skilning sinn &
einhverfurdfsroskunum. bannig geta peir beaett nalgun sina @8 bérnum med roskunina og

studlad ad beettri lidan og aukinni proskaframvindu pessara barna i skéla og a heimili.

pegar Ollu er & botninn hvolft pa er pad samvinna allra peirra sem koma ad daglegu lifi
barna med einhverfuréfsroskun sem skiptir lykilmali asamt pvi ad hefja snemmtaeka
ihlutun sem fyrst eftir ad grunur vaknar ad ekki sé allt med felldu hja barninu. Ymsar
adferdir eru til sem haegt er ad nyta i pjénustu vid born a einhverfurdéfinu en peir adilar
sem koma ad barninu purfa ad 6dlast pekkingu & roskuninni og peim adferdum sem hagt
er ad nota til pess ad adstoda barnid i daglegum athéfnum. Sé pessum lykilatridum fylgt
eftir, pad er ad segja ad 6dlast pekkingu & roskuninni og peim adferdum sem haegt er ad
nota og byrja sem fyrst med markvissa pjalfun, pa eru meiri likur 4 ad barn med réskun &

einhverfurdfi syni baetta lidan og proskatengdar framfarir en ef pessum atridum sé ekki

fylgt.
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