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Ágrip	
  

	
  

Meginviðfangsefni	
  þessa	
  verkefnis	
  er	
  að	
  varpa	
  ljósi	
  á	
  mikilvægi	
  þess	
  að	
  skólinn	
  og	
  fagfólk	
  
hafi	
   þekkingu	
   og	
   skilning	
   á	
   áhættuþáttum	
   einhverfurófsins.	
   Oft	
   hefur	
   verið	
   skrifað	
   um	
  

þjálfunaraðferðir	
  sem	
  virkað	
  hafa	
  vel	
  þegar	
  unnið	
  er	
  með	
  einhverfum	
  einstaklingum.	
  Ekki	
  

hefur	
   verið	
   mikil	
   umfjöllun	
   um	
   þá	
   þætti	
   einhverfurófsins	
   sem	
   geta	
   valdið	
   miklum	
  
erfiðleikum	
   í	
   lífi	
   einstaklinga	
   sé	
   þeim	
   ekki	
   mætt.	
   Farið	
   verður	
   sérstaklega	
   yfir	
   réttindi	
  

einhverfra	
  einstaklinga	
  innan	
  skólakerfisins	
  og	
  yfit	
  þær	
  faglegu	
  skyldur	
  sem	
  skólinn	
  ber	
  á	
  

herðum	
   sér.	
   Tilgangur	
   verkefnisins	
   er	
   að	
   vekja	
   fagfólk	
   til	
   umhugsunar	
   um	
   einhverfa	
  
einstaklinga	
   þar	
   sem	
   það	
   má	
   áætla	
   að	
   hver	
   og	
   einn	
   kennari	
   muni	
   sinna	
   einhverfum	
  

einstaklingi	
   nokkrum	
   sinnum	
   yfir	
   sinn	
   starfsferil.	
   Gagnaöflun	
   sem	
   beitt	
   var	
   við	
   skrif	
  

þessarar	
   ritgerðar	
  var	
  eigindleg	
  rannsókn	
  sem	
  byggir	
  á	
  opnum	
  viðtölum	
  við	
  einstaklinga	
  
sem	
  starfa	
  náið	
  með	
  einhverfum	
  einstaklingum,	
  foreldra	
  einhverfra	
  barna	
  og	
  viðtölum	
  við	
  

einhverfa	
  einstaklinga.	
  Í	
  rannsókninni	
  kom	
  í	
  ljós	
  hversu	
  mikilvægur	
  skilningur	
  almennings	
  

á	
  einhverfu	
  er.	
  Fólk	
  sem	
  vinnur	
  innan	
  skólanna	
  þarf	
  að	
  vera	
  sérstaklega	
  vel	
  að	
  sér	
  þegar	
  
kemur	
  að	
  þekkingu	
  á	
  skynúrvinnslu	
  og	
   fleiri	
  þáttum	
  sem	
  tengjast	
  einhverfurófinu	
  ásamt	
  

því	
   að	
   vera	
   tilbúið	
   að	
   mæta	
   hverjum	
   og	
   einum	
   einstaklingi	
   á	
   sínum	
   forsendum.	
   Farið	
  
verður	
   í	
   áður	
   lítt	
   þekkta	
   áhættuþætti	
   í	
   ljósi	
   þess	
   að	
   einstaklingar	
   á	
   einhverfurófi	
   er	
  
stækkandi	
  hópur	
  hér	
  á	
  landi;	
  hópur	
  þar	
  sem	
  fleiri	
  fá	
  greiningar	
  en	
  áður,	
  en	
  þar	
  er	
  um	
  að	
  

ræða	
  hóp	
  fólks	
  sem	
  líklega	
  var	
  áður	
  fyrr	
  talinn	
  sérlundaður.	
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Formáli	
  

Verkefni	
   þetta	
   er	
   til	
   10	
   eininga	
   B.A.-­‐prófs	
   í	
   þroskaþjálfafræðum	
   við	
  Menntavísindasvið	
  

Háskóla	
  Íslands	
  á	
  vorönn	
  2014.	
  

Áhugi	
  minn	
  á	
  þessu	
  verkefni	
  kviknaði	
  þegar	
  Aðalheiður	
  Bragadóttir	
  og	
   Jóhanna	
  Margrét	
  

Fleckenstein	
  héldu	
  erindi	
  í	
  skólanum	
  um	
  starfsemi	
  Vinakots	
  ehf.	
  Þær	
  sögðu	
  frá	
  því	
  að	
  allir	
  

sem	
  komið	
  hefðu	
  til	
  búsetu	
  í	
  Vinakoti	
  ættu	
  það	
  eitt	
  sameiginlegt	
  að	
  vera	
  á	
  einhverfurófi.	
  
Út	
   frá	
   því	
   ákvað	
  ég	
   að	
   skoða	
   áhættuþætti	
   einhverfurófsins	
   og	
  hvað	
  það	
  er	
   sem	
   fagfólk	
  

þarf	
  að	
  hafa	
  í	
  huga.	
  Sjálf	
  hef	
  ég	
  fylgst	
  með	
  baráttu	
  bróður	
  míns	
  innan	
  skólakerfisins.	
  Hann	
  

greindist	
  einhverfur	
  þegar	
  hann	
  var	
  13	
  ára	
  en	
  var	
  búinn	
  að	
  brenna	
  sig	
  á	
  skólakerfinu	
  löngu	
  
áður	
  en	
   til	
   greiningar	
   kom.	
  Markmið	
  verkefnisins	
  er	
   að	
  beina	
   sjónum	
  að	
  áhættuþáttum	
  

einhverfurófsins	
   og	
   mikilvægi	
   þess	
   að	
   einstaklingum	
   á	
   einhverfurófi	
   sé	
   mætt.	
  

Leiðbeinandi	
   minn	
   við	
   þetta	
   verkefni	
   var	
   Vilborg	
   Jóhannsdóttir	
   lektor	
   í	
   fötlunar-­‐	
   og	
  
þroskaþjálfafræðum	
   við	
   Háskóla	
   Íslands.	
   Henni	
   vil	
   ég	
   færa	
   mínar	
   bestu	
   þakkir	
   fyrir	
  

faglegan	
  stuðning	
  og	
  leiðsögn	
  á	
  meðan	
  verkefnisvinna	
  stóð	
  yfir.	
  Ég	
  vil	
  einnig	
  þakka	
  þeim	
  

aðilum	
  sem	
  gáfu	
  sér	
  tíma	
  til	
  að	
  veita	
  innsýn	
  inn	
  í	
  starf	
  sitt	
  með	
  einhverfum	
  ungmennum.	
  
Sérstakar	
  þakkir	
   fá	
  þeir	
  einhverfu	
  einstaklingar	
   sem	
  gáfu	
  mér	
   innsýn	
   í	
  einhverfurófið	
  og	
  

þeir	
  foreldrar	
  sem	
  deildu	
  með	
  mér	
  reynslu	
  sinni.	
  Einnig	
  við	
  ég	
  þakka	
  fjölskyldu	
  minni	
  fyrir	
  
einstakan	
  stuðning	
  í	
  verki.	
  

Þetta	
   lokaverkefni	
   er	
   samið	
   af	
   mér	
   undirritaðri.	
   Ég	
   hef	
   kynnt	
   mér	
   Siðareglur	
   Háskóla	
  

Íslands	
  og	
   fylgt	
  þeim	
  samkvæmt	
  bestu	
  vitund	
   (Háskóli	
   Íslands,	
  e.d.).	
  Ég	
  vísa	
   til	
  alls	
  efnis	
  
sem	
  ég	
  hef	
   sótt	
   til	
   annarra	
  eða	
   fyrri	
  eigin	
  verka,	
  hvort	
   sem	
  um	
  er	
  að	
   ræða	
  ábendingar,	
  

myndir,	
   efni	
   eða	
  orðalag.	
   Ég	
  þakka	
  öllum	
   sem	
   lagt	
  hafa	
  mér	
   lið	
  með	
  einum	
  eða	
  öðrum	
  

hætti	
   en	
   ber	
   sjálf	
   ábyrgð	
   á	
   því	
   sem	
   missagt	
   kann	
   að	
   vera.	
   Þetta	
   staðfesti	
   ég	
   með	
  

undirskrift	
  minni.	
  

	
  

Reykjavík,	
  6.	
  maí	
  2014	
  

	
  

_____________________________________________	
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Inngangur	
  	
  

Í	
   verkefni	
   þessu	
   sem	
   er	
   til	
   BA	
   gráðu	
   í	
   þroskaþjálfafræðum	
   er	
   sjónum	
   beint	
   að	
  

áhættuþáttum	
   einhverfurófsins	
   sem	
   geta	
   birst	
   og	
   haft	
   alvarleg	
   áhrif	
   ef	
   þörfum	
  
viðkomandi	
  hóps	
  er	
   ekki	
  mætt	
   sem	
  skildi.	
   Jafnframt	
  er	
   varpað	
   ljósi	
   á	
  mikilvægi	
  þess	
   að	
  

fagfólk	
  og	
  annað	
  starfsfólk	
   í	
   skólum	
  sé	
  meðvitað	
  um	
  þessa	
  þætti	
  og	
  geti	
  byggt	
  á	
  þeim	
   í	
  

samvinnu	
   við	
   einhverf	
   börn	
   og	
   ungmenni.	
   Það	
   er	
   von	
   mín	
   að	
   þeir	
   þættir	
   sem	
   dregnir	
  
verða	
  fram	
  í	
  verkefninu	
  hafi	
  mikilvægt	
  forvarnargildi	
  fyrir	
  starfsfólk	
  og	
  fagfólk	
  skólanna	
  og	
  

geti	
  stuðlað	
  að	
  árangursríkara	
  námi	
  fyrir	
  einhverf	
  börn	
  og	
  ungmenni.	
  Persónuleg	
  reynsla	
  

og	
  reynsla	
  mín	
  á	
  vettvangi	
  þjónustu	
  við	
  þennan	
  hóp	
  barna	
  hefur	
  sýnt	
  mér	
  að	
  það	
  getur	
  
skipt	
   sköpum	
   í	
   lífi	
   þeirra	
   að	
   fagfólk	
  og	
   annað	
   starfsfólk	
   sem	
  vinnur	
  náið	
  með	
  þeim	
  hafi	
  

góðan	
  skilning	
  á	
  einhverfurófinu	
  og	
  áhrifum	
  þess	
  á	
  skynjun	
  og	
  skynúrvinnslu.	
  

Hvatinn	
   að	
   þessu	
   verkefni	
   er	
   tvíþættur.	
   Annars	
   vegar	
   kemur	
   hann	
   til	
   af	
   persónulegri	
  

reynslu	
  þar	
  sem	
  ég	
  er	
  náinn	
  aðstandandi	
  einhverfs	
  drengs	
  sem	
  hefur	
  um	
  langt	
  árabil	
  mætt	
  

miklu	
   skilningsleysi	
   í	
   samfélaginu,	
   s.s.	
   í	
   skólakerfinu	
   og	
   hefur	
   sá	
   skortur	
   á	
   skilningi	
   á	
  

aðstæðum	
  hans	
  ollið	
  honum	
  talsverðum	
  erfiðleikum.	
  Hins	
  vegar	
  kemur	
  til	
  hvatning	
  vegna	
  

áhugasviðs	
  mínu	
   innan	
  þroskaþjálfafræða	
  en	
  þar	
  hef	
  ég	
  valið	
  að	
  sérhæfa	
  mig	
   í	
  þjónustu	
  

við	
   einhverf	
   börn	
   og	
   ungmenni	
   og	
   þá	
   sérstaklega	
   í	
   skólakerfinu.	
   Á	
   þroskaþjálfabraut	
   fá	
  

nemendur	
  á	
  síðasta	
  misseri	
  í	
  náminu	
  tækifæri	
  til	
  að	
  velja	
  sér	
  kjörsvið	
  og	
  að	
  sérhæfa	
  sig	
  á	
  

því	
   sviði,	
  bæði	
  með	
   fræðilegum	
  námskeiðum	
  og	
   í	
   vettvangsnámi.	
   Í	
   vettvangsnámi	
  mínu	
  

kynntist	
   ég	
   börnum	
   og	
   ungu	
   fólki	
   á	
   einhverfurófi	
   sem	
   höfðu	
   fengið	
   greiningu	
   seint	
   og	
  

jafnvel	
  ekki	
  fyrr	
  en	
  þau	
  voru	
  farin	
  að	
  sýna	
  alvarlega	
  áhættuhegðun	
  sökum	
  þess	
  að	
  þörfum	
  

þeirra	
   hafði	
   ekki	
   verið	
  mætt	
   í	
   þjónustukerfinu.	
   Áhættuhegðunin	
   sem	
   um	
   ræðir	
   er	
  m.a.	
  

fíkniefnaneysla,	
   sjálfskaði	
   og	
   önnur	
   geðræn	
   einkenni.	
   Í	
   vettvangsnáminu	
   þróast	
  

hugmyndin	
  að	
  þessu	
  verkefni	
  þar	
  sem	
  að	
  ég	
  upplifði	
  að	
  rót	
  vandans	
  lá	
  í	
  þekkingarskorti	
  í	
  

þjónustuumhverfi	
   barnanna	
   og	
   í	
   skorti	
   á	
   úrræðum	
   til	
   að	
   mæta	
   þörfum	
   þeirra.	
   Það	
   er	
  

átakanlegt	
   að	
   horfa	
   upp	
   á	
   ungmenni	
   stunda	
   áhættuhegðun	
   sem	
   hefði	
   verið	
   hægt	
   að	
  

mæta	
   með	
   öðrum	
   hætti.	
   Í	
   skóla	
   eiga	
   einhverfir	
   nemendur	
   það	
   til	
   að	
   sýna	
   það	
   sem	
  

starfsfólk	
  kallar	
  gjarnan	
  „erfiða	
  hegðun“.	
  Mikilvægt	
  er	
  að	
  þeir	
  sem	
  vinna	
  með	
  slíka	
  hegðun	
  

þekki	
  vel	
  til	
  einhverfu.	
  Umhverfisþættir	
  geta	
  haft	
  sterk	
  áhrif	
  á	
  það	
  að	
  einstaklingurinn	
  sé	
  

ekki	
  að	
  ráða	
  við	
  aðstæður.	
  Því	
  þarf	
  að	
  huga	
  vel	
  að	
  aðstæðum	
  nemenda	
  og	
  breyta	
  þeim	
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eða	
  gefa	
  viðkomandi	
  ný	
  verkfæri	
  til	
  að	
  bregðast	
  við	
  með	
  nýjum	
  hætti	
  (Teaching	
  Students	
  

with	
  Autism,	
  2000).	
  

Meginmarkmið	
   þessa	
   verkefnis	
   er	
   að	
   varpa	
   ljósi	
   á	
   þá	
   þekkingu	
   sem	
   fagfólk	
   og	
   annað	
  

starfsfólk	
   í	
   skólakerfinu	
   þarf	
   að	
   búa	
   yfir	
   um	
   helstu	
   áhættuþætti	
   einhverfurófsins	
   og	
  

mikilvægt	
  forvarnargildi	
  þeirra.	
  

Til	
  að	
  komast	
  að	
  markmiði	
  mínu	
  set	
  ég	
  fram	
  spurningar	
  í	
  formi	
  undirmarkmiða:	
  	
  

Hvernig	
   rækir	
   skólakerfið	
   hlutverk	
   sitt	
   gagnvart	
   einhverfum	
   nemendum	
   og	
   eftir	
  
hvaða	
  hugmyndafræði	
  er	
  starfað?	
  	
  

Hvert	
   er	
   hlutverk	
   og	
   ábyrgðarsvið	
   fagstétta	
   skólanna	
   gagnvart	
   þessum	
   hópi	
  
barna?	
  

Hver	
  eru	
  helstu	
  einkenni	
  einhverfurófsins?	
  

Hverjir	
   eru	
   helstu	
   áhættuþættirnir	
   sem	
   fylgja	
   einhverfu	
   að	
   mati	
   þeirra	
   sem	
   til	
  
málefnisins	
  þekkja?	
  

Verkefninu	
  er	
  skipt	
  í	
  tvennt,	
  fræðilegan	
  hluta	
  og	
  framkvæmd	
  rannsóknar.	
  Í	
  þeim	
  köflum	
  er	
  

að	
  finna	
  svör	
  við	
  spurningunum	
  hér	
  að	
  ofan.	
  	
  Í	
  fræðilega	
  hlutanum	
  byrjar	
  verkefnið	
  á	
  að	
  

fjallað	
   er	
   um	
   fagfólk	
   innan	
   skólanna	
   og	
   starfstétt	
   þroskaþjálfa.	
   Síðan	
   verður	
   fjallað	
   um	
  	
  
skólakerfið	
  þar	
  sem	
  farið	
  verður	
   í	
   lög	
  og	
  reglugerðir	
  sem	
  snúa	
  að	
  grunnskólum	
  á	
   Íslandi	
  

ásamt	
   mannréttindayfirlýsingu	
   Sameinuðu	
   þjóðanna,	
   Salamanca	
   yfirlýsingunni	
   og	
  

samningi	
   Sameinuðu	
   þjóðanna	
   um	
   réttindi	
   fatlaðs	
   fólks.	
   Á	
   eftir	
   skólakaflanum	
   kemur	
  
einhverfurófskafli	
  þar	
  sem	
  sem	
  meginviðfangsefnið	
  er	
  einhverfurófið,	
  skynjun,	
  skynáreiti,	
  

sjálfskilningur	
  og	
  menning.	
  Að	
  því	
  loknu	
  er	
  farið	
  yfir	
  þá	
  áhættuþætti	
  sem	
  voru	
  hvað	
  mest	
  

áberandi	
  á	
  meðan	
  á	
  vettvangsathugunum	
  mínum	
  stóð	
  við	
  undirbúning	
  þessa	
  verkefnis	
  og	
  

á	
  vettvangsnámstímabili	
  mínu.	
  	
  

Í	
  seinni	
  kaflanum	
  er	
  rannsóknin	
  sett	
  fram	
  ásamt	
  framkvæmd	
  hennar.	
  Þar	
  verður	
  farið	
  yfir	
  

viðtöl	
  sem	
  ég	
  tók	
  við	
  fremstu	
  sérfræðinga	
  á	
  sviði	
  málefna	
  einhverfra	
  einstaklinga	
  á	
  Íslandi	
  

ásamt	
  viðtölum	
  við	
  einhverfa	
  einstaklinga	
  og	
  foreldra	
  einhverfra	
  barna.	
  	
  	
  

Athuga	
   ber	
   að	
   orðalag	
   verkefnisins	
   er	
   aðlagað	
   að	
   óskum	
   einhverfra	
   einstaklinga	
   um	
  

talsmáta	
  og	
  orðræðu	
  um	
  einhverfurófið.	
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1 ,,Skóli	
  fyrir	
  alla“	
  

Í	
   þessum	
   kafla	
   verður	
   lögð	
   sérstök	
   áhersla	
   á	
   að	
   skoða	
   þau	
   faglegu	
   sjónarmið	
   og	
  

vinnubrögð	
   sem	
  hafa	
   stuðlað	
  að	
  hvað	
  mestum	
  árangri	
   í	
  menntun	
  einhverfra	
  barna,	
   svo	
  
sem	
  atferlisþjálfun	
  og	
  TEACCH	
  aðferðina.	
  Jafnframt	
  verður	
  fjallað	
  um	
  þróun	
  sjónarhorna	
  á	
  

fötlun	
  og	
  áhrif	
  þeirra	
  á	
  þjónustu	
  við	
  einhverf	
  börn.	
  Ég	
  mun	
  beina	
  sjónum	
  að	
  því	
  hvernig	
  

skólinn	
   rækir	
   hlutverk	
   sitt,	
  með	
   tilliti	
   til	
   hugmyndafræðinnar	
   um	
   skóla	
   án	
   aðgreiningar.	
  
Ástæða	
   þess	
   að	
   ég	
   beini	
   sjónum	
   mínum	
   að	
   skólanum	
   er	
   að	
   samkvæmt	
   ársskýrslu	
  

Sjónarhóls	
  (2012)	
  eru	
  einhverf	
  börn	
  stærsti	
  hópurinn	
  á	
  eftir	
  börnum	
  með	
  ADHD	
  sem	
  leitar	
  

eftir	
   aðstoð	
   hjá	
   ráðgjöfum	
   þeirra	
   (Sjónarhóll	
   er	
   ráðgjafamiðstöð	
   sem	
   sérhæfir	
   sig	
   í	
   að	
  
veita	
  faglega	
  og	
  óháða	
  ráðgjöf	
  fyrir	
  aðstandendur	
  fatlaðra	
  barna	
  eða	
  barna	
  sem	
  eiga	
  við	
  

langvarandi	
   veikindi	
   að	
   stríða).	
   Þegar	
   leitað	
   er	
   til	
   Sjónarhóls	
   er	
   það	
   vegna	
   þess	
   að	
  

fjölskyldur	
   eru	
   komnar	
   í	
   þrot	
   þegar	
   kemur	
   að	
   úrræðum	
   fyrir	
   barnið	
   sitt.	
   Helsta	
   ástæða	
  
þess	
  að	
  sótt	
  er	
  eftir	
  þjónustu	
  Sjónarhóls	
  er	
  vandamál	
  í	
  skólakerfinu	
  og	
  þar	
  er	
  grunnskólinn	
  

í	
   fyrsta	
   sæti	
   	
   enda	
   lengsta	
   skólastigið	
   og	
   hvað	
   áhrifaríkustu	
   ár	
   í	
   lífi	
   barna	
   (Sjónarhóll-­‐

ráðgjafamiðstöð	
  ses,	
  2012).	
  

1.1 Barnasáttmáli	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  og	
  grunnskólinn	
  

Barnasáttmáli	
   Sameinuðu	
   þjóðanna	
   segir	
   í	
   annarri	
   grein	
   að	
   börnum	
   skuli	
   ekki	
   vera	
  

mismunað	
  vegna	
  fötlunar.	
  Einnig	
  kemur	
  fram	
  í	
  samningi	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  um	
  réttindi	
  
fatlaðs	
  fólks	
  að	
  fötluð	
  börn	
  eiga	
  rétt	
  á	
  að	
  njóta	
  allra	
  mannréttinda	
  til	
  jafns	
  við	
  önnur	
  börn.	
  

Rétt	
  barna	
  til	
  að	
  vera	
  síbreytileg	
  ber	
  að	
  verja.	
  	
  	
  

Einhverfa	
  er	
   skilgreind	
  sem	
  fötlun	
  og	
  því	
  er	
  óhjákvæmilegt	
  að	
   líta	
   til	
   fötlunarfræða	
  sem	
  

teljast	
  til	
  frekar	
  nýrrar	
  greinar	
  innan	
  fræðaheimsins.	
  Sjónarhorn	
  á	
  fötlun	
  eru	
  mismunandi	
  
og	
  er	
  algengast	
  að	
  skilgreina	
  þau	
  á	
  tvo	
  vegu,	
  annars	
  vegar	
  læknisfræðilega	
  sjónarhornið	
  á	
  

fötlun	
  og	
  hinsvegar	
  hið	
  félagslega	
  sjónarhorn.	
  Skilningur	
  samfélagsins	
  á	
  fötlun	
  byggir	
  oft	
  á	
  

því	
  fyrra	
  enda	
  hefur	
  sá	
  skilningur	
  verið	
  ráðandi	
  mestan	
  hluta	
  20.	
  aldar	
  þegar	
  kemur	
  að	
  lífi	
  
fatlaðra	
  einstaklinga.	
  Samkvæmt	
  læknisfræðilegum	
  skilningi	
  er	
  fötlun	
  andstæðan	
  við	
  það	
  

sem	
  telst	
  heilbrigt.	
  Einblínt	
  er	
  á	
   líkamlega	
  vankanta	
  og	
  heilsufar	
  en	
  ekki	
  er	
   tekið	
   tillit	
   til	
  

umhverfisþátta.	
  Fötlunin	
  telst	
  til	
  persónulegs	
  harmleiks	
  og	
  þar	
  af	
  leiðandi	
  uppspretta	
  allra	
  
erfiðleika	
   einstaklingsins.	
   Fötlun	
   er	
   eitthvað	
   sem	
   þarf	
   að	
   lækna,	
   laga	
   og	
   bæta,	
   svo	
  

einstaklingurinn	
   geti	
   átt	
   möguleika	
   á	
   ,,heilbrigðu“	
   lífi.	
   Einstaklingarnir	
   eru	
   þannig	
  

ólánssöm	
  fórnarlömb	
  sem	
  þarfnast	
  umönnunar	
  frá	
  utanaðkomandi	
  aðilum	
  og	
  eru	
  öðrum	
  
háðir	
   (Rannveig	
   Traustadóttir,	
   2003).	
   Læknisfræðilega	
   sjónarhornið	
   er	
   einkum	
   gagnrýnt	
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fyrir	
   einhæf	
   sjónarmið	
   þar	
   sem	
   ekki	
   er	
   litið	
   til	
   annarra	
   þátta	
   en	
   líffræðilegra.	
   Félagsleg	
  

sjónarhorn	
  þróuðust	
  út	
  frá	
  þessari	
  gagnrýni,	
  en	
  samkvæmt	
  þeim	
  ber	
  að	
  líta	
  á	
  fötlun	
  sem	
  

samspil	
   umhverfis	
   og	
   einstaklinga.	
   Mæta	
   skal	
   fötluðum	
   einstaklingum	
   á	
  
jafningjagrundvelli	
   þar	
   sem	
  þeir	
  hafa	
   sömu	
  grunnþarfir	
  og	
  ófatlaðir	
   samborgarar	
  þeirra.	
  

Fötlunin	
  er	
  því	
  fyrst	
  og	
  fremst	
  fólgin	
  í	
  því	
  að	
  umhverfið	
  kemur	
  ekki	
  jafnt	
  til	
  móts	
  við	
  þarfir	
  
þeirra	
  og	
  annarra.	
  Með	
  þetta	
  sjónarhorn	
  að	
  leiðarljósi	
  hefur	
  tekist	
  að	
  færa	
  fatlað	
  fólk	
  út	
  

úr	
  altækum	
  stofnunum	
  og	
  nær	
  ófötluðum	
  samborgurum	
  sínum	
  (Jarþrúður	
  Þórhallsdóttir,	
  

2013).	
  	
  

Samningur	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  um	
  réttindi	
  fatlaðs	
  fólk	
  var	
  undirritaður	
  hér	
  á	
  landi	
  árið	
  

2007.	
   Í	
   þriðju	
   grein	
   samningsins	
   eru	
   settar	
   fram	
  meginreglur	
   sem	
   segja	
   til	
   um	
   það	
   að	
  
fatlað	
   fólk	
   á	
   rétt	
   á	
   fullri	
   samfélagsþátttöku	
   og	
   að	
   virðing	
   skuli	
   borin	
   fyrir	
  

fjölbreytileikanum.	
  Fatlað	
  fólk	
  er	
  hluti	
  af	
  margbreytilegum	
  og	
  mannlegum	
  hluta	
  mannkyns	
  

og	
   á	
   rétt	
   á	
   jöfnum	
   tækifærum	
   og	
   aðgengi	
   til	
   jafns	
   við	
   aðra.	
   Með	
   þessu	
   er	
   átt	
   við	
   að	
  
margbreytileiki	
   mannlífsins	
   er	
   eðlilegur	
   hluti	
   af	
   tilverunni	
   en	
   ekki	
   persónulegur	
   vandi	
  

einstaklingsins.	
   24.	
   grein	
   samnings	
   Sameinuðu	
  þjóðanna	
   um	
   réttindi	
   fatlaðs	
   fólks	
   fjallar	
  

um	
  að	
  viðurkenna	
  rétt	
  þeirra	
  til	
  menntunar.	
  Þar	
  kemur	
  fram	
  að	
  efla	
  skuli	
  einstaklinga	
  til	
  
að	
  geta	
  fullþroskað	
  hæfileika,	
  sköpunargáfu	
  og	
  persónuleika	
  sinn.	
  Viðeigandi	
  aðlögun	
  skal	
  

vera	
  gerð	
   innan	
  skólanna	
  svo	
  að	
  þörfum	
  viðkomandi	
  nemenda	
  sé	
  mætt.	
  Ef	
  þess	
  þarf	
  þá	
  
skulu	
   aðildarríkin	
   ráða	
   inn	
   fagfólk	
   sem	
   getur	
   sinnt	
   þörfum	
   þessara	
   barna	
   (Samningur	
  
Sameinuðu	
  þjóðanna	
  um	
  réttindi	
  fatlaðs	
  fólks	
  24.	
  grein/2007).	
  

1.1.1 TEACCH	
  hugmyndafræðin	
  

TEACCH	
  (Treatment	
  and	
  Education	
  of	
  Autistic	
  and	
  Related	
  Communications	
  Handicapped	
  

Children)	
   er	
   eitt	
   af	
   þekktari	
   meðferðarúrræðum	
   hér	
   á	
   landi	
   og	
   í	
   fjölmörgum	
   öðrum	
  

löndum.	
  TEACCH	
  er	
  mjög	
  virkt	
  og	
  mikilsmetið	
  kerfi	
  til	
  kennslu	
  fyrir	
  einhverfa	
  einstaklinga.	
  
Svo	
  mikilsmetið,	
  að	
  í	
  Norður	
  Karólínu	
  í	
  Bandaríkjunum	
  hefur	
  það	
  verið	
  fest	
  í	
  lög	
  að	
  þetta	
  

kerfi	
  skuli	
  notað	
  þegar	
  um	
  einhverfan	
  einstakling	
  er	
  að	
  ræða	
  (Robeldo	
  og	
  Ham-­‐Kucharski,	
  

2008).	
  

TEACCH	
  kerfið	
  byggir	
  á	
  miklu	
  skipulagi	
  þegar	
  kemur	
  að	
  umhverfi	
  og	
  athöfnum	
  einhverfra	
  

einstaklinga.	
  Unnið	
  er	
  markvisst	
  að	
  því	
  að	
  byggja	
  á	
  hæfileikum	
  þeirra	
  en	
  ekki	
  að	
  einblína	
  á	
  

hömlurnar.	
   Hæfileikanum	
   til	
   einbeitingavinnu	
   er	
   hampað	
   og	
   er	
   unnið	
   sérstaklega	
   með	
  
verkefni	
  sem	
  að	
  höfða	
  til	
  þessara	
  eiginleika.	
  Skipulögð	
  dagskrá,	
  leiksvæði	
  og	
  aðstæður	
  eru	
  

höfð	
  með	
  sjónrænum	
  skilaboðum.	
  Með	
  TEACCH	
  má	
  segja	
  að	
  aðalmarkmiðið	
   sé	
  að	
  gera	
  

einhverfum	
  einstaklingum	
  kleift	
  að	
  byggja	
  á	
  og	
  læra	
  að	
  nýta	
  eiginleika	
  sína	
  til	
  að	
  lifa	
  sem	
  
ánægjulegasta	
   lífi,	
   geti	
   lagt	
   sitt	
   af	
   mörkum	
   til	
   samfélagsins	
   og	
   tekið	
   fullan	
   þátt	
   í	
   því	
  

(Robeldo	
  og	
  Ham-­‐Kucharski,	
  2008).	
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1.1.2 Atferlisþjálfun	
  

Þegar	
   kemur	
   að	
   íhlutun	
   í	
   atferli	
   einhverfra	
   barna	
   þá	
   er	
   atferlisþjálfun	
   hvað	
   vinsælust.	
  

Sálfræðingar	
  styðjast	
  gjarnan	
  við	
  atferlisþjálfun	
  sem	
  úrræði	
  þegar	
  þeir	
  meðhöndla	
  ýmsar	
  

tilfinningalegar,	
  andlegar	
  og	
  líkamlegar	
  raskanir.	
  Atferlisþjálfun	
  er	
  notuð	
  þegar	
  búnar	
  eru	
  
til	
   þjálfunaráætlanir	
   fyrir	
   einstaklinga	
   og	
   hefur	
   hún	
   reynst	
   vel	
   í	
   starfi	
   með	
   einhverfum	
  

börnum	
   til	
   að	
   bæta	
   tjáskipti;	
   sjálfstraust,	
   efla	
   leik	
   og	
   skapa	
   grundvöll	
   til	
   félagslegra	
  

samskipta	
  (Robeldo	
  og	
  Ham-­‐Kucharski,	
  2008).	
  

Þjálfunarmynstur	
   atferlisþjálfunar	
   stuðlar	
   að	
   því	
   að	
   börn	
   með	
   einhverfu	
   læri	
   að	
   setja	
  

viðbrögðum	
  sínum	
  mörk.	
  Með	
  því	
  að	
  stefna	
  að	
   tilteknu	
  markmiði	
  með	
  umbunarkerfi	
  er	
  

markvisst	
   unnið	
   að	
   því	
   að	
   breyta	
   neikvæðri	
   hegðun	
   eða	
   viðbrögðum	
   í	
   félagslega	
  
viðurkenndari	
  viðbrögð	
  og	
  jákvæðari	
  hegðun.	
  Til	
  að	
  atferlismeðferð	
  geti	
  farið	
  fram	
  þarf	
  að	
  

meta	
   þær	
   aðstæður	
   sem	
   barnið	
   er	
   í	
   hverju	
   sinni.	
   Það	
   þarf	
   að	
   meta	
   og	
   skilja	
  

orsakasamband	
  aðstæðna	
  og	
   viðbragða	
  og	
   setja	
  barninu	
   raunhæf	
  markmið.	
  Æskilegt	
  er	
  
að	
  fagaðilar	
  séu	
  í	
  samráði	
  við	
  foreldra	
  svo	
  að	
  foreldrar	
  geti	
  einnig	
  nýtt	
  sér	
  atferlismótun	
  á	
  
heimili	
   barnsins.	
   Þá	
   veit	
   barnið	
   að	
   hverju	
   það	
   gengur	
   hverju	
   sinni.	
   Þetta	
   er	
   mjög	
  

mikilvægur	
   partur	
   af	
   atferlismótuninni	
   svo	
   að	
   hún	
   nýtist	
   sem	
   best.	
   Það	
   er	
   að	
   segja	
   að	
  
innan	
   heimilisins	
   sé	
   sömu	
   aðferðum	
   beitt	
   og	
   að	
   ekki	
   sé	
   vikið	
   frá	
   þeim	
   fastmótuðu	
  
aðferðum	
  sem	
  skapaðar	
  hafi	
  verið,	
  því	
  samkvæmni	
  skiptir	
  barn	
  með	
  einhverfu	
  mjög	
  miklu	
  

máli.	
  Þó	
  er	
  alltaf	
  æskilegast	
  að	
  vinna	
  fyrst	
  og	
  fremst	
  eftir	
  óskum	
  foreldra	
  og	
  hafa	
  þá	
  með	
  
sér	
   í	
   liði	
   (Robeldo	
   og	
   Ham-­‐Kucharski,	
   2008).	
   Þeir	
   sem	
   sinna	
   barni	
   í	
   atferlismótun	
   gætu	
  

jafnframt	
  verið	
  beðnir	
  um	
  að	
  halda	
  dagbók	
  þar	
  sem	
  flest	
  sem	
  drifið	
  hefur	
  á	
  dag	
  barnsins	
  

er	
   skrifað	
   ásamt	
   viðbrögðum	
  barnsins.	
   Þetta	
   nýtir	
   atferlisþjálfarinn	
   sér	
   til	
   þess	
   að	
  meta	
  

viðbrögð	
   og	
   aðstæður	
   því	
   oft	
   er	
   það	
   stuðningsaðili	
   sem	
   er	
   með	
   barnið	
   undir	
   leiðsögn	
  

atferlisþjálfarans	
  og	
  gefur	
  þetta	
  því	
  þjálfaranum	
  góða	
  mynd	
  af	
  framgöngu	
  mála	
  (Robeldo	
  
og	
  Ham-­‐Kucharski,	
  2008).	
  

	
   Helstu	
  vankantar	
  atferlisþjálfunar	
  eru	
  þeir	
  að	
  þjálfunin	
  æfir	
  börnin	
  ekki	
  nægilega	
  

vel	
   í	
   raunverulegum	
   aðstæðum.	
   Sumir	
   foreldrar	
   barna	
   í	
   atferlisþjálfun	
   vilja	
   meina	
   að	
  
atferlisþjálfun	
  sé	
  allt	
  of	
  ferköntuð;	
  að	
  hún	
  gefi	
  ekki	
  nægilegt	
  rými	
  til	
  athafna	
  (Robeldo	
  og	
  

Ham-­‐Kucharski,	
  2008).	
  

1.2 Aðalnámskrá	
  grunnskóla	
  

Hugmyndafræði	
  skóla	
  án	
  aðgreiningar	
  birtist	
   fyrst	
   í	
  aðalnámskrá	
  grunnskóla	
  árið	
  1999.	
   Í	
  

fyrri	
   námskrá	
   var	
   ákvæði	
   um	
   skóla	
   fyrir	
   alla	
   óháð	
   námsgetu	
   eða	
   frá	
   árinu	
   1974.	
  

Skólakerfið	
   virkar	
   á	
   þann	
   veg	
   að	
  Alþingi	
   setur	
   almennan	
   lagaramma	
  um	
   skólastarf	
   sem	
  
sveitafélögin	
   fara	
   eftir	
   í	
   rekstri	
   skólanna.	
   Reglugerðir	
   eru	
   settar	
   af	
   ráðherrum	
   sem	
  

handhöfum	
   framkvæmdavalds	
   (ríkinu)	
   og	
   fjalla	
   þær	
   nánar	
   um	
   tilhögun	
   skólastarfs,	
   til	
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dæmis	
  útfærslu	
  á	
  þjónustu	
  við	
  nemendur	
  með	
  sérþarfir,	
  sérfræðiþjónustu	
  og	
  fleira.	
  	
  Ríkið	
  

sér	
   til	
   þess	
   að	
   sveitafélögin	
   uppfylli	
   skyldur	
   sínar	
   gagnvart	
   nemendum	
   og	
   fylgi	
  

lagarammanum.	
   Sveitafélögin	
   annast	
   hins	
   vegar	
   rekstur	
   almennra	
   grunnskóla	
   og	
   bera	
  
ábyrgð	
  á	
  skipulagi	
  og	
  þróun	
  skólanna.	
  Sérfræðiþjónusta	
  er	
  í	
  höndum	
  sveitafélaga	
  nema	
  í	
  

þeim	
   tilfellum	
   þar	
   sem	
   leita	
   þarf	
   til	
   sérfræðiþjónustu	
   Greiningar-­‐	
   og	
   ráðgjafarstöðvar	
  
ríkisins	
  (Guðni	
  Olgeirsson,	
  2013).	
  

Samkvæmt	
  reglugerð	
  um	
  nemendur	
  með	
  sérþarfir	
   í	
  grunnskóla	
  er	
  gert	
  ráð	
  fyrir	
  skóla	
  án	
  

aðgreiningar	
   (nr.	
   585/2010).	
   Skóli	
   án	
   aðgreiningar	
   felur	
   í	
   sér	
   að	
   skólinn	
   taki	
   við	
   öllum	
  

börnum	
  úr	
  nærumhverfi	
  og	
  heimabyggð	
  og	
  komi	
  til	
  móts	
  við	
  félags-­‐	
  og	
  námslegar	
  þarfir.	
  

Stuðningur	
   sem	
  nemendur	
   kunna	
   að	
   þurfa	
   skal	
   vera	
   sveigjanlegur	
   og	
   námsumhverfi	
   og	
  
kennsluháttum	
  ætlað	
  að	
  mæta	
  nemendum	
  og	
  á	
  það	
  við	
  um	
  þarfir	
  allra	
  nemenda.	
  	
  

Fram	
  kemur	
   í	
  aðalnámskrá	
  gunnskóla	
  sem	
  gefin	
  var	
  út	
  árið	
  2011	
  að	
  öll	
  börn	
  eiga	
   rétt	
  á	
  

menntun	
  óháð	
  fötlun.	
  Einnig	
  kemur	
  fram	
  að	
  sveitafélögum	
  beri	
  að	
  mæta	
  nemendum	
  með	
  
fötlun	
  og	
   tryggja	
  þeim	
   skóladvöl	
   í	
   skóla	
  nálægt	
  heimili	
   viðkomandi.	
   Þetta	
   skal	
   þó	
   vera	
   í	
  
samráði	
   við	
   foreldra	
   og	
   sérfræðinga.	
   Sé	
   ástæða	
   talin	
   til	
   þess	
   að	
   barn	
   sé	
   ekki	
   í	
   sínum	
  	
  

heimaskóla	
  vegna	
  fötlunar	
  ber	
  að	
  mæta	
  því	
  í	
  sérskóla.	
  Börn	
  eiga	
  rétt	
  á	
  almennri	
  menntun	
  
og	
  er	
  hún	
  partur	
  af	
  lýðræðislegri	
  þátttöku	
  þeirra	
  í	
  samfélaginu.	
  	
  

Snemmtækt	
  mat	
  á	
  þörfum	
  einstaka	
  nemenda	
  er	
  í	
  höndum	
  sveitafélaga	
  ásamt	
  viðeigandi	
  

stuðningi	
  og	
  ráðgjöf	
  (Reglugerð	
  um	
  sérfræðiþjónustu	
  sveitafélaga	
  við	
  leik-­‐	
  og	
  grunnskóla	
  
og	
   nemendaverndarráð	
   í	
   grunnskólum	
   nr.	
   584/2010).	
   Sé	
   grunur	
   um	
   þroskafrávik,	
  

einhverfurófsröskun	
  og	
   fleiri	
   sértækar	
  þroskaraskanir	
   tekur	
  Greiningar-­‐	
  og	
   ráðgjafarstöð	
  
ríkisins	
   (hér	
   eftir	
   Greiningarstöðin)	
   við	
   ráðgjöf	
   og	
   eftirfylgd.	
   Starfið	
   sem	
   unnið	
   er	
   á	
  

Greiningarstöðinni	
   er	
   unnið	
   með	
   fjölskyldunum	
   og	
   er	
   byggt	
   á	
   hugmyndafræði	
   um	
  

fjölskyldumiðaða	
  íhlutun.	
  Með	
  því	
  eru	
  forsjáraðilar	
  hvattir	
  til	
  að	
  vera	
  með	
  og	
  taka	
  virkan	
  

þátt	
  í	
  athöfnum	
  og	
  íhlutun	
  eftir	
  því	
  sem	
  við	
  á	
  varðandi	
  þjónustu	
  við	
  barn	
  (Greiningar-­‐	
  og	
  

ráðgjafarstöð	
  ríkisins,	
  e.d.).	
  Greiningarstöðin	
  er	
  eins	
  og	
  áður	
  sagði	
  stofnun	
  sem	
  rekin	
  er	
  af	
  
ríkinu,	
  en	
   í	
  Lögum	
  um	
  Greiningar-­‐	
  og	
  ráðgjafarstöð	
  ríkisins	
  kemur	
  fram	
  að	
  á	
   Íslandi	
  skuli	
  

ríkið	
   hafa	
   starfrækta	
   stofnun	
   sem	
   þjónar	
   landinu	
   öllu	
   þegar	
   kemur	
   að	
   því	
   að	
   tryggja	
  

börnum	
  með	
  alvarlegar	
  þroskaraskanir	
  greiningu	
  og	
  ráðgjöf	
  (nr.	
  83/2003).	
  Þetta	
  á	
  líka	
  við	
  
um	
   fjölskyldur	
   þeirra.	
   Leitast	
   er	
   eftir	
   því	
   að	
  Greiningarstöðin	
   geti	
   veitt	
   þjónustu	
   sem	
  er	
  

byggð	
   á	
   rannsóknum	
   og	
   þekkingu	
   sem	
   er	
   í	
   forgrunni	
   hverju	
   sinni.	
   Greiningarstöðin	
  

stendur	
  líka	
  fyrir	
  rannsóknum	
  á	
  sínu	
  sviði	
  og	
  stuðlar	
  að	
  því	
  að	
  vera	
  leiðandi	
  afl	
  á	
  því	
  sviði	
  

ásamt	
   því	
   að	
   miðla	
   þekkingu	
   sinni	
   til	
   þess	
   að	
   gera	
   aukið	
   lífsgæði	
   barna	
   og	
   fjölskyldna	
  
þeirra	
   (Greiningar-­‐	
   og	
   ráðgjafarstöð	
   ríkisins,	
   e.d.).	
   Greiningarstöðin	
   veitir	
   eftirfylgni	
   og	
  

kemur	
   að	
   málefnum	
   þjónustuþega	
   sinna	
   til	
   18	
   ára	
   aldurs.	
   Þar	
   með	
   talið	
   er	
   fræðsla	
   til	
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þeirra	
   sem	
   að	
   málaflokknum	
   koma.	
   Gegn	
   greiðslu	
   og	
   með	
   sérsamningi	
   getur	
  

Greinigarstöðin	
   tekið	
   að	
   sér	
   að	
   sinna	
   sérfræðiþjónustu	
   í	
   grunnskólum	
   og	
   sálfræði-­‐	
   og	
  

ráðgjafarþjónustu	
  í	
  leikskólum	
  (Lög	
  um	
  Greiningar-­‐	
  og	
  ráðgjafarstöð	
  ríkisins	
  nr.	
  83/2003).	
  	
  

Í	
  Aðalnámskrá	
  grunnskóla	
  kemur	
  fram	
  að	
  öllum	
  nemendum	
  á	
  að	
  gera	
  mögulegt	
  að	
  geta	
  

sótt	
  skóla	
  í	
  sinni	
  heimabyggð,	
  þar	
  sem	
  náms-­‐	
  og	
  félagskröfum	
  þeirra	
  er	
  mætt.	
  Gengið	
  er	
  

út	
   frá	
   því	
   að	
   öll	
   börn	
   fái	
   tækifæri	
   til	
   þess	
   að	
   stunda	
   nám	
  og	
   að	
   námið	
   sé	
   á	
   forsendum	
  

þeirra.	
   Fjölbreytileikanum	
   er	
   því	
   mætt	
   og	
   gert	
   er	
   út	
   á	
   það	
   að	
   útrýma	
   fordómum	
   og	
  
mismunun	
   sem	
   getur	
   stuðlað	
   að	
   aðgreiningu	
   í	
   skólum	
   (Mennta-­‐	
   og	
  

menningarmálaráðuneyti,	
   2013).	
   Nemendur	
   eiga	
   rétt	
   á	
   stuðning	
   í	
   skóla	
   og	
   að	
   þörfum	
  

þeirra	
  sé	
  mætt.	
  Eins	
  og	
  áður	
  sagði	
  þarf	
  að	
  meta	
  sérþarfir	
  hvers	
  og	
  eins	
  og	
  laga	
  aðstoð	
  að	
  
hverju	
  barni.	
  Sé	
  talið	
  af	
  forsjáraðila,	
  skólastjórnenda	
  eða	
  kennara	
  að	
  barnið	
  sé	
  ekki	
  að	
  fóta	
  

sig	
   í	
  hefðbundnu	
  skólastarfi	
  er	
  hægt	
  að	
  sækja	
  um	
  fyrir	
  barnið	
   í	
  sér	
  úrræði	
   innan	
  skólans	
  

eða	
   í	
  sérskóla.	
  Alltaf	
  skal	
  hafa	
  heildarhagsmuni	
  barnsins	
  að	
   leiðarljósi	
  þegar	
  unnið	
  er	
  að	
  
málefnum	
   er	
   það	
   varðar	
   (Lög	
   um	
   grunnskóla	
   nr.	
   91/2008).	
   Skólanum	
   er	
  ætlað	
   að	
   vera	
  

öruggt	
  skjól	
  þar	
  sem	
  börn	
  finna	
  fyrir	
  öryggi	
  og	
  þar	
  sem	
  þau	
  fá	
  að	
  njóta	
  bernskunnar,	
  með	
  

því	
   að	
   rækta	
   hæfileika	
   sína	
   og	
   að	
   þau	
   fái	
   tækifæri	
   til	
   að	
   þroskast	
   og	
   dafna.	
   Nám	
   án	
  
aðgreiningar	
  þýðir	
  að	
  þau	
  fái	
  viðeigandi	
  fræðslu	
  á	
  sínum	
  forsendum	
  og	
  að	
  þau	
  fái	
  tækifæri	
  

til	
   að	
   vera	
   virkur	
   skólaþegn	
   óháð	
   fötlun.	
   Unnið	
   skal	
   að	
   því	
   að	
   koma	
   til	
  móts	
   við	
   þarfir	
  
ólíkra	
   einstaklinga.	
   Sveitafélögin	
   sjá	
   til	
   þess	
   að	
   sérþörfum	
   barna	
   sé	
   mætt	
   með	
   því	
   að	
  
tryggja	
  að	
  þau	
  fái	
  þann	
  sérstuðning	
  sem	
  eykur	
   líkur	
  þeirra	
  á	
  velgengi.	
  Einnig	
  á	
  þetta	
  við	
  

um	
  börn	
  sem	
  eru	
  með	
  sérhæfileika	
  á	
  ákveðnum	
  sviðum.	
  Þau	
  eiga	
  einnig	
  rétt	
  á	
  að	
  þeim	
  sé	
  
mætt	
  og	
  að	
  hæfileikar	
  þeirra	
  séu	
  virkjaðir	
  (Mennta-­‐	
  og	
  menningarmálaráðuneyti,	
  2013).	
  

Misjafnt	
   er	
   hvernig	
   skólar	
   mæta	
   börnum	
   með	
   sérþarfir	
   undir	
   merkjum	
   skóla	
   án	
  

aðgreiningar.	
   Lækjarskóli	
   í	
   Hafnarfirði	
   hefur	
   til	
   dæmis	
   myndað	
   5	
   sérdeildir	
   til	
   þess	
   að	
  

mæta	
   ólíkum	
  þörfum	
  nemenda.	
   Að	
   þessum	
  deildum	
   kemur	
   þverfaglegur	
   hópur	
   af	
   fólki	
  

sem	
   hefur	
   það	
   eitt	
   að	
   leiðarljósi	
   að	
   hver	
   og	
   einn	
   nemandi	
   í	
   skólanum	
   fái	
   notið	
   sín	
   og	
  
þeirrar	
  menntunar	
  sem	
  viðkomandi	
  býðst.	
  Sérstök	
  áhersla	
  er	
  lögð	
  á	
  líðan	
  nemenda.	
  Ein	
  af	
  

sérdeildum	
  Lækjarskóla	
  er	
  einhverfudeild	
  þar	
   sem	
  unnið	
  er	
   sérstaklega	
  að	
  því	
   að	
   skapa	
  

námsaðstæður	
  sem	
  koma	
  til	
  móts	
  við	
  ólíkar	
  þarfir	
  einstaklinga	
  á	
  einhverfurófi.	
  Tilgangur	
  
sérdeildarinnar	
   er	
   meðal	
   annars	
   að	
   efla	
   sjálfstæði	
   nemenda	
   í	
   vinnubrögðum,	
   þar	
   er	
  

nemendum	
   gert	
   kleift	
   að	
   efla	
   hæfileika	
   sína	
   og	
   sjálfsmynd	
   þeirra	
   er	
   styrkt	
   (Lækjarskóli	
  

e.d.).	
  	
  	
  

Ein	
   áhrifaríkasta	
   aðferðin	
  þegar	
   kemur	
   að	
   kennslu	
   einhverfra	
  barna	
  er	
   að	
  nýta	
   sjónræn	
  

hjálpartæki.	
  Með	
   sjónrænum	
   hjálpartækjum	
   er	
   átt	
   við	
   sjónrænt	
   dagskipulag	
   og	
   jafnvel	
  

töflu	
   til	
   að	
   tjá	
   tilfinningar.	
   Þar	
   getur	
   CAT-­‐	
   kassinn	
   komið	
   sér	
   vel.	
   Sjónræn	
   skilaboð	
  hafa	
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gefið	
  betri	
  raun	
  heldur	
  en	
  að	
  notast	
  einungis	
  við	
  munnleg	
  skilaboð.	
  Munnleg	
  skilaboð	
  er	
  

erfitt	
   að	
   nálgast	
   aftur	
   um	
   leið	
   og	
   sá	
   sem	
   talar	
   hefur	
   sleppt	
   orðinu.	
   Með	
   því	
   að	
   hafa	
  

skilaboð	
  sjónræn	
  er	
  hægt	
  að	
  fara	
  og	
  sjá	
  skilaboðin	
  aftur	
  síðar.	
  Sjónræn	
  miðlun	
  þýðir	
  ekki	
  
að	
  það	
  þurfi	
  að	
  vera	
  myndir,	
  heldur	
  getur	
  reynst	
  afar	
  vel	
  að	
  hafa	
  rituð	
  skilaboð.	
  Mörgum	
  

finnst	
   myndirnar	
   truflandi	
   og	
   of	
   barnamiðaðar.	
   Hlutir	
   geta	
   einnig	
   komið	
   sér	
   vel	
   þegar	
  
verið	
   er	
   að	
   gera	
   sjónræna	
   töflu,	
   þar	
   sem	
   þeir	
   eru	
   áþreifanlegir	
   og	
   geta	
   skapað	
   aukið	
  

öryggi.	
  Þeir	
  eru	
  geta	
  verið	
  raunveruleikatengdir,	
  til	
  dæmis	
  að	
  hafa	
  gaffal	
  þar	
  sem	
  verið	
  er	
  

að	
  fara	
  að	
  borða.	
  Það	
  er	
  mjög	
  mikilvægt	
  að	
  hafa	
   í	
  huga	
  aldur	
  einstaklingsins	
  og	
  að	
  nýta	
  

aldursmiðaðan	
  efnivið.	
  Sem	
  dæmi	
  þá	
  getur	
  það	
  verið	
  niðurlægjandi	
  fyrir	
  ungling	
  að	
  vera	
  

með	
  myndaskipulag.	
  Honum	
  gæti	
  þótt	
  betra	
  að	
  hafa	
  það	
   ritað	
   (Teaching	
   Students	
  with	
  

Autism,	
  2000).	
  

1.2.1 Nemendaverndarráð	
  

Samkvæmt	
   Lögum	
   um	
   grunnskóla	
   sjá	
   sveitafélögin	
   um	
   að	
   tryggja	
   að	
   nemendum	
   með	
  

sérþarfir	
  sé	
  mætt	
  á	
  þeirra	
  forsendum.	
  Skólastjórar	
  sjá	
  um	
  málefni	
  einstakra	
  nemenda	
  er	
  
varðar	
   sérkennslumál	
   og	
   skal	
   í	
   skóla	
   hverjum	
   vera	
   starfrækt	
   nemendaverndarráð.	
  

Nemendaverndarráð	
  flokkast	
  til	
  málefna	
  er	
  varða	
  sérfræðiþjónustu,	
  skólaheilsugæslu	
  og	
  

námsráðgjöf	
  (nr.	
  91/2008).	
  	
  

1.3 Niðurlag	
  

Eins	
   og	
   fram	
   kom	
   í	
   upphafi	
   kaflans	
   þá	
   leitaðist	
   ég	
   eftir	
   að	
   skoða	
   hvernig	
   skóli	
   án	
  
aðgreiningar	
   er	
   útfærður	
   og	
   hvaða	
   hugmyndafræði	
   liggur	
   þar	
   að	
   baki	
   auk	
   þeirra	
   atriða	
  

sem	
   fólk	
   sem	
   vinnur	
   innan	
   skólanna	
   hefur	
   gagn	
   af	
   að	
   hafa	
   í	
   huga.	
   Ég	
   fór	
   einnig	
   yfir	
  
atferlisþjálfun	
   og	
   hvernig	
   hún	
   er	
   uppbyggð	
   ásamt	
   TEACCH	
   aðferðafræðinni.	
   Stundum	
  
ákveða	
  skólarnir	
  að	
  taka	
  annað	
  hvort	
  fyrir,	
  en	
  mín	
  reynsla	
  hefur	
  kennt	
  mér	
  það	
  að	
  það	
  er	
  

nauðsynlegt	
  að	
  miða	
  þjálfunarúrræðið	
  að	
  þörfum	
  barnsins	
  en	
  ekki	
  að	
  barnið	
  komi	
   inn	
   í	
  
umhverfi	
  sem	
  í	
  blindni	
  er	
  búið	
  að	
  ákveða	
  að	
  muni	
  gagnast	
  því.	
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2 Fagstéttir	
  og	
  fagmennska	
  

Í	
   þessum	
   kafla	
   verður	
   sjónum	
   beint	
   að	
   hlutverki	
   og	
   ábyrgðarsviði	
   fagstétta	
   er	
   starfa	
   í	
  

skólakerfinu.	
   Í	
   því	
   skyni	
   er	
   kastljósinu	
   varpað	
   að	
   stöðu	
   einhverfra	
   barna	
   og	
   unglinga.	
  
Sérstök	
  áhersla	
  er	
  jafnframt	
  lögð	
  á	
  að	
  skoða	
  þá	
  hugmyndafræði	
  og	
  faglegu	
  sjónarmið	
  sem	
  

eru	
  lögð	
  til	
  grundvallar	
  fagmennsku	
  þessara	
  fagstétta.	
  

2.1 Fagmennska	
  og	
  fagstéttir	
  	
  

Til	
   þess	
   að	
   geta	
   talist	
   fagmaður	
   og	
   tilheyra	
   fagstétt	
   þá	
   þarf	
   viðkomandi	
   að	
   hafa	
   lokið	
  

sérnámi	
  og	
  hlotið	
  háskólagráðu.	
  Fagmenn	
  hafa	
  sérhæft	
  sig	
  með	
  námi	
  sínu	
  til	
  þess	
  að	
  veita	
  

skjólstæðingum	
  sínum	
  þá	
  þjónustu	
  sem	
  sótt	
  er	
  eftir	
  hjá	
  fagstéttinni.	
  Þeir	
  þættir	
  sem	
  þurfa	
  
að	
   vera	
   til	
   staðar	
   til	
   að	
   viðkomandi	
   geti	
   talist	
   fagaðili	
   eru	
   ábyrgð,	
  menntun	
  og	
  þekking.	
  

Þetta	
  á	
  við	
  um	
  kennara,	
  þroskaþjálfa,	
  hjúkrunarfræðinga,	
  lækna	
  og	
  svo	
  lengi	
  mætti	
  telja.	
  

Fagmenn	
   þurfa	
   að	
   nýta	
   þá	
   þekkingu	
   sem	
   fagstéttin	
   hefur.	
   Starf	
   fagstétta	
   hefur	
   tekið	
  

miklum	
  breytingum	
  frá	
  því	
  þegar	
  fagstéttir	
  unnu	
  allar	
  í	
  sitt	
  hvoru	
  lagi	
  með	
  sitt	
  kjörsvið.	
  Nú	
  

starfa	
   fagstéttir	
   saman	
   í	
   meira	
   mæli	
   og	
   næst	
   því	
   þverfagleg	
   nálgun.	
   Þá	
   kemur	
   fagleg	
  

þekking	
   hverrar	
   stéttar	
   með	
   sína	
   styrkleika	
   til	
   að	
   leysa	
   ákveðin	
   verkefni	
   en	
   með	
  
sameiginleg	
   markmið.	
   Ákveðin	
   siðferðileg	
   vídd	
   tilheyrir	
   þessari	
   nýju	
   þverfaglegu	
   vinnu	
  

fagstétta,	
  hún	
  laðar	
  starfsmenn	
  burtu	
  frá	
  einokun	
  viðkomandi	
  starfsgreinar	
  og	
  krefur	
  þá	
  

um	
   að	
   líta	
   til	
   skjólstæðinga	
   sinna	
   á	
   heildrænan	
   hátt	
   með	
   því	
   að	
   taka	
   sameiginlegar	
  
ákvarðanir	
  um	
  hvernig	
  þörfum	
  þeirra	
  sé	
  sem	
  best	
  mætt	
  (Trausti	
  Þorsteinsson,	
  2003).	
  	
  

2.2 Kennarar	
  

Greiningum	
  á	
  einhverfu	
  hefur	
  fjölgað	
  mikið	
  síðustu	
  ár	
  en	
  ber	
  þó	
  ekki	
  að	
  skilja	
  það	
  sem	
  svo	
  

að	
  einhverfum	
  einstaklingum	
  sé	
  að	
   fjölga.	
  Hópur	
  þeirra	
  sem	
  telst	
   til	
  einhverfurófs	
  hefur	
  

þó	
  stækkað.	
  Samkvæmt	
  Íslenskum	
  rannsóknum	
  má	
  gefa	
  sér	
  það	
  að	
  um	
  27	
  einhverf	
  börn	
  

séu	
  í	
  hverjum	
  árgangi	
  á	
  Íslandi	
  og	
  er	
  þá	
  miðað	
  við	
  meðaltal	
  4500	
  barna	
  í	
  hverjum	
  árgangi.	
  

Fjölgun	
   greininga	
   má	
   meðal	
   annars	
   rekja	
   til	
   hóps	
   sem	
   áður	
   fyrr	
   var	
   ekki	
   talinn	
   til	
  

einhverfra.	
  Sá	
  hópur	
  eru	
  þeir	
   sem	
  eru	
  með	
  vægari	
  einkenni	
  og	
  einnig	
  einstaklingar	
  sem	
  

ekki	
   eru	
  með	
   þroskahömlun	
   samfara	
   einhverfu.	
   Hinsvegar	
   hefur	
   einnig	
   verið	
   aukning	
   í	
  

greiningum	
  hjá	
  einstaklingum	
  með	
  mikla	
  þroskahömlun.	
  Mikil	
  þroskahömlun	
  var	
  áður	
  fyrr	
  

talin	
   útiloka	
   það	
   að	
   um	
   einhverfu	
   gæti	
   einnig	
   verið	
   að	
   ræða;	
   bæði	
   átti	
   þetta	
   við	
   lága	
  

greindartölu	
  og	
  aðrar	
  raskanir	
  á	
  taugaþroska	
  (Evald	
  Sæmundsen,	
  2008).	
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Kennarar	
  mæta	
  ákveðinni	
  pressu	
   í	
  nútímasamfélagi	
  þar	
  sem	
  nemendum	
  ber	
  að	
  mæta	
  á	
  

einstaklingsgrundvelli	
   og	
   er	
   kennaranum	
   gert	
   að	
   mæta	
   mismunandi	
   þörfum	
   nemenda.	
  

Hér	
  áður	
  fyrr	
  voru	
  börn	
  sem	
  voru	
  talin	
  vera	
  með	
  margvíslegan	
  tilfinningalegan,	
  námslegan	
  
eða	
  félagslegan	
  vanda	
  ekki	
  innrituð	
  í	
  almenna	
  skóla	
  og	
  voru	
  send	
  í	
  sérúrræði	
  stofnana	
  eða	
  

sérskóla.	
  Kröfur	
  samfélagsins	
  til	
  skóla	
  og	
  kennara	
  hafa	
  einnig	
  aukist	
  og	
  er	
  nú	
  þess	
  krafist	
  
að	
   skólarnir	
   skili	
   af	
   sér	
   ,,þekkingarstarfsmönnum“	
   sem	
   eru	
   hæfir	
   til	
   að	
   mæta	
   kröfum	
  

nútímasamfélags.	
  Kennarar	
  þurfa	
  að	
  vera	
  tilbúnir	
  til	
  að	
  endurskoða	
  starf	
  sitt	
  og	
  vera	
  með	
  

gott	
  vald	
  á	
  mismunandi	
  kennsluaðferðum	
  til	
  að	
  geta	
  mætt	
  breiðum	
  hópi	
  nemenda.	
  Þeir	
  

þurfa	
  að	
  geta	
  tekið	
  gagnrýni	
  og	
  unnið	
  með	
  hana,	
  því	
  það	
  að	
  geta	
  endurskoðað	
  sjálfsmat	
  

og	
   ígrundun	
   er	
   ein	
   af	
   undirstöðum	
   kennarastarfsins.	
   Þekking	
   er	
   einnig	
   einnig	
   ein	
   af	
  

undirstöðuatriðum	
  kennarastarfsins	
  og	
  þurfa	
  kennarar	
  að	
  finna	
  nemendum	
  sínum	
  hæfileg	
  

viðfangsefni	
   sem	
   hæfa	
   ólíkum	
   þroska	
   þeirra	
   og	
   námsgetu	
   (Trausti	
   Þorsteinsson,	
   2003).	
  

Þegar	
   unnið	
   er	
  með	
   einhverfum	
   börnum	
   og	
   ungmennum	
   þá	
   er	
  mikilvægt	
   að	
   þekkja	
   til	
  

einhverfurófsins	
   og	
   að	
   vita	
   hvað	
   felst	
   í	
   því	
   að	
   vera	
   á	
   einhverfurófi.	
   Oft	
   er	
   hægt	
   að	
   fá	
  
upplýsingar	
  hjá	
   viðkomandi	
  eða	
   leita	
  eftir	
  upplýsingum	
  hjá	
  Greiningar-­‐	
  og	
   ráðgjafarstöð	
  

ríkisins.	
  Margar	
  bækur	
  hafa	
  verið	
  gefnar	
  út	
  þar	
  sem	
  fjallað	
  er	
  um	
  einhverfu	
  ásamt	
  því	
  að	
  
einhverfir	
   einstaklingar	
   halda	
   úti	
   heimasíðum	
   og	
   eru	
   með	
   upplýsingamyndbönd	
   á	
  
YouTube.	
  Það	
  getur	
  skipt	
  sköpum	
  í	
  lífi	
  þessara	
  ungmenna	
  að	
  fólkið	
  sem	
  starfar	
  náið	
  þeim	
  

sé	
  með	
  skilning	
  á	
  því	
  hvað	
  það	
  er	
  að	
  vera	
  á	
  einhverfurófi	
  til	
  þess	
  að	
  geta	
  mætt	
  þeim	
  og	
  
aðlagað	
  umhverfi	
   og	
  aðstæður	
  að	
  þeirra	
  þörfum.	
  Enda	
  gera	
   lög	
  og	
   reglugerðir	
   á	
   Íslandi	
  

ráð	
  fyrir	
  að	
  svo	
  sé	
  gert	
  (Einhverfusamtökin,	
  2014).	
  

2.3 Þroskaþjálfar	
  

Þroskaþjálfar	
  hafa	
  haslað	
  sér	
  völl	
  innan	
  skólakerfisins	
  þegar	
  kemur	
  að	
  einstaklingsmiðaðri	
  
nálgun	
  og	
  því	
  að	
  fjarlægja	
  hindranir	
  úr	
  umhverfinu	
  fyrir	
  nemendur	
  með	
  sérþarfir.	
  Ekki	
  á	
  

það	
  síst	
  við	
  þegar	
  einhverfir	
  einstaklingar	
  koma	
  við	
   sögu.	
  Þroskaþjálfar	
  koma	
  með	
  gæði	
  

inn	
   í	
   þjónustu	
   við	
   fatlað	
   fólk;	
   gæði	
   sem	
  samanstanda	
  af	
  því	
   að	
   koma	
   til	
  móts	
   við	
  þarfir	
  
þjónustunotenda	
  og	
  að	
  hafa	
  þær	
  í	
  fyrirrúmi	
  ásamt	
  því	
  að	
  stuðla	
  að	
  því	
  að	
  einstaklingurinn	
  

fái	
  að	
   lifa	
  sem	
  eðlilegastu	
   lífi	
   til	
   jafns	
  við	
  aðra	
  og	
  taka	
  virkan	
  þátt	
   í	
   samfélaginu	
   (Vilborg	
  

Jóhannsdóttir,	
  2003).	
  Þroskaþjálfi	
  byggir	
  starfsgrundvöll	
  sinn	
  á	
  fræðilegum	
  grunni	
  sem	
  er	
  
faglegur	
   og	
   fæst	
   í	
   gegnum	
   námið;	
   en	
   einnig	
   á	
   persónulegum	
   grunni	
   sem	
   tekur	
  mið	
   af	
  

reynslu,	
  gildismati	
  og	
  viðhorfum.	
  Hugmyndafræðin	
  sem	
  þroskaþjálfar	
  vinna	
  eftir	
  byggir	
  á	
  

lögum,	
   reglugerðum	
   og	
   siðareglum.	
   Þroskaþjálfar	
   hafa	
   leitast	
   við	
   að	
  móta	
   þjónustu	
   og	
  
ryðja	
  hindrunum	
  úr	
  vegi	
  í	
  samfélaginu	
  þar	
  sem	
  þeir	
  hafa	
  það	
  að	
  leiðarljósi	
  að	
  allir	
  eigi	
  rétt	
  

á	
  þjónustu	
  og	
   fullri	
   samfélagsþátttöku	
   (Þroskaþjálfafélag	
   Íslands,	
  e.d.b).	
  Þegar	
  kemur	
  að	
  
hugmyndafræði	
  þroskaþjálfa	
  þá	
  er	
  það	
  félagslega	
  líkanið	
  sem	
  þroskaþjálfar	
  starfa	
  gjarnan	
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eftir.	
   Það	
  er	
   þroskaþjálfum	
  mikilvægt	
   að	
  efla	
   samfélagsþátttöku	
   fatlaðs	
   fólks	
   og	
   að	
  það	
  

hafi	
   sama	
   rétt	
   og	
   aðrir.	
   Þroskaþjálfar	
   sinna	
  mikilvægu	
  hlutverki	
   við	
   réttindagæslu	
   og	
   er	
  

þar	
  valdefling	
  efst	
  á	
  blaði.	
  Þroskaþjálfar	
  byggja	
  á	
   styrkleikum	
   fólks	
  og	
  vinna	
  út	
   frá	
  þeim	
  
(Helga	
   Elísabet	
   Guðlaugsdóttir,	
   Ólöf	
   Haflína	
   Ingólfsdóttir	
   og	
   Steinunn	
   Rósa	
  

Guðmundsdóttir,	
  2010).	
  	
  	
  

Þroskaþjálfar	
   hafa	
   í	
   námi	
   sínu	
   tileinkað	
   sér	
   lausnamiðað	
   sjónarhorn	
   sem	
   er	
   tengt	
   við	
  

félagslegan	
  skilning	
  á	
  fötlun.	
  Þar	
  eru	
  helstu	
  atriðin	
  talin	
  vera	
  tengsl	
  fatlaðs	
  einstaklings	
  við	
  
umhverfið.	
  Með	
  því	
  að	
  skapa	
  skilyrði	
  þar	
  sem	
  umhverfi	
  og	
  aðstæður	
  falla	
  að	
  þörfum	
  hins	
  

fatlaða	
  þá	
  eru	
  ekki	
   lengur	
  forsendur	
  fyrir	
  fötlun.	
  Sem	
  dæmi	
  má	
  nefna	
  að	
  í	
  samfélagi	
  þar	
  

sem	
  allir	
  tala	
  táknmál	
  þá	
  er	
  heyrnarlaus	
  einstaklingur	
  ekki	
  fatlaður.	
  Það	
  sama	
  má	
  segja	
  um	
  
blindan	
  einstakling	
  sem	
  talar	
  í	
  síma.	
  Hann	
  er	
  ekki	
  fatlaður	
  á	
  meðan	
  hann	
  gerir	
  það.	
  Með	
  

því	
   að	
   setja	
   upp	
   þessi	
   dæmi	
   þá	
   er	
   verið	
   að	
   sýna	
   fram	
   á	
   það	
   að	
   fötlun	
   getur	
   verið	
  

aðstæðubundin.	
  Einnig	
  bendir	
  hinn	
  norski	
  fræðimaður	
  Jan	
  Tøssebro	
  (2004)	
  á	
  að	
  fötlun	
  sé	
  í	
  
raun	
   afstæð	
   þar	
   sem	
   hún	
   tekur	
   mið	
   af	
   félagslegum	
   ákvörðunum	
   og	
   tekur	
   mið	
   af	
  

umhverfinu	
  og	
  ákveðnum	
  aðstæðum	
  (Rannveig	
  Traustadóttir,	
  2006).	
  

Fagstéttir	
   starfa	
   eftir	
   ákveðnum	
   siðareglum	
   sem	
   þróaðar	
   hafa	
   verið	
   gegnum	
   tíðina	
  

með	
  tilliti	
  til	
  þeirra	
  sem	
  stéttin	
  á	
  að	
  þjóna.	
  Frumskylda	
  þroskaþjálfa	
  varðar	
  faglega	
  ábyrgð	
  
gagnvart	
   þjónustuþegum	
   (Vilhjálmur	
   Árnason,	
   2003).	
   Siðareglur	
   þroskaþjálfa	
   eru	
   settar	
  

þannig	
   upp	
   að	
   þær	
   eiga	
   að	
   endurspegla	
   starf	
   þroskaþjálfa	
   á	
   mismunandi	
   vettvangi.	
  
Þroskaþjálfa	
  ber	
  að	
  hafa	
  hagsmuni	
  þjónustuþega	
  í	
  fyrirrúmi	
  og	
  hefur	
  sérstaklega	
  menntað	
  

sig	
   til	
   þess	
   að	
   starfa	
   með	
   fólki	
   sem	
   býr	
   við	
   skerðingu.	
   Fyrsta	
   grein	
   í	
   siðareglum	
  

þroskaþjálfa	
  gefur	
  til	
  kynna	
  að	
  virðing	
  og	
  umhyggja	
  séu	
   leiðandi	
  afl	
   í	
   starfi	
  ásamt	
  því	
  að	
  

bæta	
   lífsgæði	
  og	
  að	
  hafa	
  virðingu	
   fyrir	
  manneskjunni	
  alltaf	
   í	
   fyrirrúmi	
   (Þroskaþjálfafélag	
  
Íslands,	
  e.d.a).	
  Þegar	
  um	
  börn	
  er	
  að	
  ræða	
  þá	
  eru	
  það	
  fyrst	
  og	
  fremst	
  foreldrarnir	
  sem	
  eru	
  

forráðamenn	
  barna	
  sinna	
  en	
  þroskaþjálfinn	
  kemur	
  til	
  móts	
  við	
  foreldra	
  með	
  því	
  að	
  veita	
  

þeim	
  ráðgjöf	
  og	
  kynna	
  fyrir	
  þeim	
  leiðir	
  sem	
  eru	
  í	
  boði	
  fyrir	
  þá	
  hvað	
  varðar	
  þjónustu	
  fyrir	
  
barnið	
   þeirra.	
   Einnig	
   nýtist	
   kraftur	
   þroskaþjálfa	
   vel	
   innan	
   skólanna	
   til	
   að	
   aðlaga	
  

skólaumhverfið	
  að	
  nemendum	
  og	
  tryggja	
  að	
  þeim	
  sé	
  mætt.	
  Þroskaþjálfar	
  leggja	
  upp	
  	
  með	
  

það	
   í	
   sínu	
   námi	
   að	
   aðlaga	
   umhverfið	
   að	
   einstaklingnum	
  með	
  því	
   eins	
   og	
   áður	
   sagði	
   að	
  
fjarlægja	
  hindranir.	
  Hvort	
  sem	
  það	
  snýst	
  um	
  að	
  sjá	
  til	
  þess	
  að	
  einstaklingur	
   fái	
  sjónrænt	
  

dagskipulag	
   eða	
   að	
   hann	
   fái	
   nákvæmar	
   leiðbeiningar	
   um	
   hvernig	
   dagurinn	
  muni	
   ganga	
  

fyrir	
   sig	
   eða	
   koma	
   í	
   veg	
   fyrir	
   eldfimar	
  aðstæður	
  þar	
   sem	
  einstaklingurinn	
  gæti	
   sprungið	
  
vegna	
   þess	
   að	
   þær	
   verða	
   honum	
   um	
   megn.	
   Allt	
   þetta	
   snýr	
   að	
   því	
   að	
   vinna	
   með	
  

einstaklingum	
  og	
  mæta	
   honum	
  þar	
   sem	
  þörfin	
   er.	
   Það	
   er	
   ómögulegt	
   að	
   sníða	
   ákveðna	
  

formúlu	
  fyrir	
  einstaklinga	
  sem	
  eru	
  með	
  sérþarfir	
  og	
  halda	
  að	
  dæmið	
  gangi	
  upp.	
  Það	
  þarf	
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að	
   koma	
   til	
   	
  móts	
   við	
  persónueinkenni	
   hvers	
  og	
  eins	
  og	
   sjá	
   til	
   þess	
   að	
  hver	
  og	
  einn	
   fái	
  

notið	
  ánægjulegrar	
  skólagöngu	
  á	
  eigin	
  forsendum.	
  Okkar	
  starf	
  er	
  að	
  gera	
  öðrum	
  kleift	
  að	
  

njóta	
  þess	
  besta	
  sem	
  lífið	
  hefur	
  upp	
  á	
  að	
  bjóða;	
  að	
  sköpunargáfa	
  hvers	
  og	
  eins	
  sé	
  metin	
  af	
  
verðleikum	
   og	
   að	
   allir	
   fái	
   tækifæri	
   til	
   að	
   vera	
   stoltir	
   af	
   sjálfum	
   sér	
   (Þroskaþjálfafélag	
  

Íslands,	
  e.d.b).	
  

2.4 Valdefling	
  og	
  forræðishyggja	
  

Mikilvægt	
   er	
   að	
   fagfólk	
   feli	
   sig	
   ekki	
   á	
   bak	
   við	
   titil	
   sinn	
   þegar	
   kemur	
   að	
   þjónustu	
   við	
  

einhverfa	
  einstaklinga	
  eða	
  aðra	
  sem	
  búa	
  við	
  skerðingu.	
  Samstaða	
  er	
  um	
  það	
  í	
  fræðum	
  að	
  
forræðishyggja	
  fagmanna	
  getur	
  valdið	
  valdaskerðingu	
  í	
  aðstæðum	
  þar	
  sem	
  réttar	
  væri	
  að	
  

valdefla	
  fatlað	
  fólk.	
  Sú	
  þjónusta	
  felst	
  í	
  stofnanamiðuðum	
  viðhorfum	
  í	
  þjónustu	
  og	
  varkárni	
  

meðal	
  fagfólks	
  þar	
  sem	
  það	
  er	
  hrætt	
  við	
  að	
  gera	
  kröfur	
  til	
  fatlaðs	
  fólks.	
  Fagmennska	
  spilar	
  

einnig	
   stórt	
   hlutverk	
   þar	
   sem	
   túlkun	
   og	
   skoðanir	
   fagmanns	
   geta	
   spilað	
   stærra	
   hlutverk	
  
vegna	
  stöðu	
  þeirra	
  heldur	
  en	
  raddir	
  fólksins	
  sem	
  við	
  á.	
  Samvinnulipurð	
  og	
  tengsl	
  fagfólks	
  

koma	
  einnig	
  þar	
  við	
  sögu,	
  en	
  þjónustunotendur	
  sem	
  eru	
  samvinnufúsir	
  og	
  þakklátir	
  fyrir	
  
þjónustuna	
  eru	
  oft	
  verðlaunaðir.	
  Persónuleg	
  tengsl	
   fagfólks	
  geta	
  gert	
  það	
  að	
  verkum	
  að	
  
erfitt	
   getur	
   verið	
   að	
   fara	
   upp	
   á	
  móti	
   samstarfsmanni.	
  Misjafnt	
   er	
   hvernig	
   valdefling	
   er	
  

skilgreind.	
  Þó	
  getum	
  við	
  sagt	
  að	
  valdefling	
  snúist	
  um	
  að	
  fólk	
  öðlist	
  meiri	
  stjórn	
  á	
  eigin	
  lífi,	
  
að	
   það	
   njóti	
   bættra	
   lífsgæða	
   og	
   aukinna	
   mannréttinda.	
   Hugtakið	
   skýrskotar	
   til	
  

uppfyllingar	
   væntinga,	
   framfara,	
   réttsýni	
   og	
   sigra	
   einstaklingsins.	
   Miðað	
   er	
   við	
   að	
  

einstaklingurinn	
   nái	
   jöfnuði	
   þrátt	
   fyrir	
   erfiðar	
   aðstæður	
   (Hanna	
   Björg	
   Sigurjónsdóttir,	
  
2006).	
   Forræðishyggja	
  á	
   sér	
   stað	
  þegar	
   fagmanneskja	
  eða	
  aðstandandi	
   tekur	
  ákvarðanir	
  

fyrir	
  aðra	
  manneskju	
  undir	
  því	
  yfirskini	
  að	
  hún	
  sé	
  að	
  hugsa	
  um	
  hag	
  hennar.	
  Þetta	
  getur	
  

leitt	
  til	
  þess	
  að	
  sjálfráða	
  einstaklingur	
  hefur	
  lítil	
  áhrif	
  á	
  sitt	
  eigið	
  líf.	
  Þetta	
  á	
  einnig	
  við	
  um	
  
það	
   þegar	
   ákveðið	
   er	
   að	
   fara	
   tiltekinn	
   veg	
   í	
   þjálfun	
   eða	
   aðstoð	
   án	
   þess	
   að	
   spyrja	
  

einstaklinginn.	
  Þegar	
  forræðishyggja	
  á	
  í	
  hlut	
  þá	
  er	
  alltaf	
  hægt	
  að	
  koma	
  með	
  þá	
  afsökun	
  að	
  

verið	
   sé	
   að	
   gera	
   þetta	
   einstaklingnum	
   til	
   góða.	
   Fagfólk	
   þarf	
   að	
   hafa	
   þetta	
   sérstaklega	
   í	
  
huga.	
  Hvenær	
   er	
   fagmaðurinn	
   að	
   beita	
   fagþekkingu	
   sinni,	
  með	
   réttindi	
   einstaklingsins	
   í	
  

huga	
   og	
   hvenær	
   er	
   hann	
   að	
   hafa	
   vit	
   fyrir	
   einstaklingnum	
   án	
   þess	
   að	
   hafa	
   forsendur	
   til	
  

þess.	
  Sem	
  dæmi	
  um	
  það	
  má	
  nefna	
  að	
  ef	
  að	
  einhverfur	
  einstaklingur	
  á	
  erfitt	
  með	
  að	
  ráða	
  
við	
  aðstæður	
  þá	
  getur	
  reynst	
  honum	
  vel	
  að	
  hann	
  fái	
  tíma	
  og	
  rúm	
  til	
  þess	
  að	
  ná	
  að	
  fóta	
  sig	
  

og	
   læra	
  á	
  þær.	
  Sé	
  hann	
  tekinn	
  með	
  valdi	
  úr	
  aðstæðum	
  vegna	
  þess	
  að	
  hann	
  er	
  að	
  trufla	
  

eða	
   vegna	
   þess	
   að	
   það	
   er	
   þægilegra	
   þá	
   er	
   ekki	
   verið	
   að	
   gera	
   honum	
   greiða	
   (Dworkin,	
  
2010).	
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2.5 Að	
  eiga	
  við	
  „erfiða	
  hegðun“	
  

Einhverfir	
  nemendur	
  geta	
  sýnt	
  það	
  sem	
  inni	
   í	
  skólunum	
  er	
  oftast	
  kallast	
  „erfið	
  hegðun“.	
  

Þegar	
   á	
   að	
   leggjast	
   í	
   vinnu	
  með	
   erfiða	
   hegðun	
   er	
  mikilvægt	
   að	
   þeir	
   sem	
   koma	
   að,	
   hafi	
  
góða	
   þekkingu	
   á	
   einhverfu.	
   Gera	
   þarf	
   grein	
   fyrir	
   því	
   sem	
   veldur	
   hegðuninni;	
   ef	
  

umhverfisþættir	
  valda	
  því	
  að	
  einstaklingurinn	
  er	
  ekki	
  að	
  ráða	
  við	
  aðstæður	
  gæti	
  þurft	
  að	
  

aðlaga	
  umhverfið.	
  Ef	
  hegðunin	
  reynist	
  erfið	
  þá	
  gæti	
  þurft	
  að	
  koma	
  auga	
  á	
  hana	
  og	
  gefa	
  
einstaklingnum	
   verkfæri	
   til	
   þess	
   að	
   bregðast	
   við	
   á	
   annan	
   hátt	
   (Teaching	
   Students	
   with	
  

Autism,	
  2000).	
  

2.6 Niðurlag	
  

Í	
  kaflanum	
  hef	
  ég	
  varpað	
  ljósi	
  þær	
  fagstéttir	
  sem	
  helst	
  sinna	
  kennslu	
  einhverfra	
  barna	
  og	
  

þjónustu	
  við	
  þau	
  í	
  skólakerfinu.	
  Einnig	
  hef	
  ég	
  fjallað	
  um	
  skilgreiningu	
  á	
  forræðishyggju	
  og	
  

hversu	
   varasamt	
   það	
   er	
   að	
   fela	
   sig	
   á	
   bak	
   við	
   skjöld	
   fagmennskunnar	
   og	
   ganga	
   fram	
   án	
  

hæfilegrar	
  auðmýktar	
  og	
  virðingar	
  fyrir	
  náunganum.	
  Að	
  lokum	
  hef	
  ég	
  farið	
  inn	
  á	
  það	
  sem	
  
oft	
  er	
  kallað	
  „erfið	
  hegðun“	
  og	
  mikilvægi	
  þess	
  að	
  vera	
  meðvitaður	
  um	
  það	
  að	
  hegðun	
  er	
  

alltaf	
  afleiðing	
  einhvers	
  innra	
  eða	
  ytra	
  ástands.	
  Hegðun	
  sprettur	
  ekki	
  upp	
  af	
  sjálfu	
  sér;	
  það	
  
eru	
  ytri	
  ástæður	
  eða	
  innri	
  vanlíðan	
  sem	
  veldur	
  hegðun	
  og	
  það	
  þarf	
  að	
  mæta	
  þeim	
  þáttum	
  
áður	
  en	
  reynt	
  er	
  að	
  koma	
  í	
  veg	
  fyrir	
  hina	
  óæskilegu	
  hegðun.	
  

	
  

	
  





23	
  

3 Einhverfurófið	
  

Í	
  þessum	
  kafla	
  ætla	
  ég	
  að	
  fara	
  yfir	
  það	
  hvað	
  felst	
  í	
  því	
  að	
  vera	
  á	
  einhverfurófi.	
  Til	
  að	
  dýpka	
  

skilning	
  minn	
  þá	
  mun	
  ég	
  fara	
  sérstaklega	
   í	
  þrjá	
  þætti	
  sem	
  þurfa	
  að	
  vera	
  til	
  staðar	
  þegar	
  
verið	
   er	
   að	
   greina	
   einhverfu;	
   félagslegir	
   eiginleikar,	
   tjáskiptafærni	
   og	
   áráttuhegðun.	
   Ég	
  

mun	
   leggja	
   mikla	
   áherslu	
   á	
   skynúrvinnslu	
   og	
   menningu	
   einhverfra	
   einstaklinga	
   ásamt	
  

sjálfskilningi.	
  

3.1 Einhverfa	
  

Einhverfa	
  er	
  skilgreind	
  sem	
  gagntæk	
  þroskaröskun	
  og	
  lýsir	
  sér	
  í	
  röskun	
  á	
  taugaþroska	
  en	
  

hún	
  kemur	
  yfirleitt	
   í	
   ljós	
  á	
  unga	
  aldri.	
  Börn	
  með	
  einhverfu	
  geta	
  haft	
  takmarkaða	
  getu	
  til	
  
þess	
   að	
   tjá	
   sig,	
   nota	
   ímyndunarafl	
   í	
   leik	
   og	
   þau	
   hafa	
   takmarkaða	
   hæfni	
   til	
   félagslegra	
  

samskipta	
   (Robeldo	
   og	
   Ham-­‐Kucharski,	
   2008).	
   Einhverfuhugtakið	
   kom	
   fyrst	
   fram	
   fyrir	
  

rúmlega	
  60	
  árum.	
  Geðlæknir	
  að	
  nafni	
  Leo	
  Kanner	
  safnaði	
  saman	
  upplýsingum	
  um	
  11	
  börn	
  

sem	
  voru	
  í	
  hans	
  umsjá.	
  Hann	
  tók	
  saman	
  þá	
  þætti	
  sem	
  þau	
  áttu	
  sameiginlega	
  og	
  gerðu	
  þau	
  

jafnframt	
  frábrugðin	
  jafnöldrum	
  sínum	
  (Jarþrúður	
  Þórhallsdóttir,	
  2013).	
  

Einhverfa	
   er	
   algengust	
   af	
   einhverfurófsgreiningunum	
   og	
   er	
   þá	
   skilgreind	
   út	
   frá	
  

þroskaviðmiðum	
   og	
   hegðunareinkennum	
   (Wilkinson,	
   2010).	
   Einkenni	
   einhverfu	
   koma	
  
yfirleitt	
  fyrst	
  fram	
  hjá	
  einstaklingum	
  um	
  36	
  mánaða	
  aldur	
  en	
  þeim	
  er	
  gjarnan	
  skipt	
  niður	
  í	
  

þrjá	
  flokka;	
  félagsleg	
  samskipti,	
  áráttukennd	
  hegðun	
  og	
  tjáskiptafærni	
  (Robeldo	
  og	
  Ham-­‐

Kucharski,	
   2008).	
   Til	
   þess	
   að	
   einstaklingur	
   fái	
   greiningu	
   á	
   einhverfurófi	
   þarf	
   hann	
   að	
  
uppfylla	
   skilyrði	
   um	
   tvö	
   einkenni	
   sem	
   skera	
   sig	
   úr	
   á	
   sviði	
   félagslegra	
   eiginleika,	
   eitt	
  

einkenni	
  á	
  sviði	
  tjáskipta	
  og	
  eitt	
  á	
  sviði	
  áráttukenndrar	
  hegðunar.	
  Í	
  allt	
  þurfa	
  frávik	
  að	
  vera	
  

til	
  staðar	
  hvað	
  varðar	
  6	
  einkenni	
  á	
  þessum	
  þremur	
  þáttum	
  og	
  verður	
  farið	
  betur	
  í	
  þá	
  hér	
  
að	
  neðan	
  (Wilkinson,	
  2010).	
  

3.1.1 Félagslegir	
  eiginleikar	
  

Félagslegur	
   eiginleikar	
   samanstanda	
   af	
   erfiðleikum	
   við	
   að	
   bregðast	
   við	
   félagslegum	
  

aðstæðum,	
   óviðeigandi	
   nálgun	
   sem	
   ekki	
   þykir	
  æskileg	
   eða	
   vanvirðingu	
   við	
   persónulegt	
  
svæði	
  annarrar	
  manneskju.	
  Erfiðleikar	
  með	
  að	
  skiptast	
  á,	
  hvort	
  sem	
  um	
  er	
  að	
  ræða	
  hluti	
  

eða	
   í	
   samtölum.	
   Erfiðleikar	
   með	
   að	
   ná	
   og	
   halda	
   augnsambandi	
   og	
   erfiðleikar	
   með	
  

samskipti	
  sem	
  snúa	
  að	
  tveimur	
  aðilum	
  þar	
  sem	
  þörf	
  er	
  á	
  að	
  skiptast	
  á.	
  Samræður	
  vilja	
  oft	
  
vera	
  á	
  einhæfum	
  forsendum	
  og	
  fara	
  þær	
  eftir	
  áhuga	
  viðkomandi	
  hverju	
  sinni	
  (Wilkinson,	
  

2010).	
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Frá	
   unga	
   aldri	
   sýna	
   einhverfir	
   erfiðleika	
   við	
   að	
   tengjast	
   öðrum	
  burt	
   séð	
   fá	
   greindartölu	
  

viðkomandi.	
   Skilningur	
   á	
   félagslega	
   viðurkenndum	
   athöfnum	
   eins	
   og	
   að	
   deila	
  

áhugamálum	
   og	
   hermileikir	
   eða	
   hlutverkaleikir	
   þar	
   sem	
   hermt	
   er	
   eftir	
   ákveðnum	
  
aðstæðum	
   getur	
   reynst	
   þeim	
   erfiður	
   eða	
   ómögulegur.	
   Einhverfir	
   einstaklingar	
   geta	
   átt	
  

erfitt	
  með	
  að	
  lesa	
  úr	
  svipbrigðum	
  og	
  geta	
  sér	
  til	
  um	
  líðan	
  þeirra	
  sem	
  eru	
  í	
  kring	
  eða	
  eiga	
  í	
  
hlut.	
   Ef	
   ekki	
   er	
   sagt	
   nákvæmlega	
   hvernig	
   einstaklingnum	
   líður	
   þá	
   er	
   einhverfur	
  

einstaklingur	
  ekki	
  að	
  geta	
  sér	
  til	
  um	
  það,	
  það	
  getur	
  verið	
  vegna	
  þess	
  að	
  á	
  meðan	
  verið	
  var	
  

að	
   tala	
   við	
   einstaklinginn	
   þá	
   einbeitir	
   einhverfur	
   einstaklingur	
   sér	
   að	
   einum	
   ákveðnum	
  

hlut	
   eins	
   og	
   munni	
   viðmælandans	
   og	
   les	
   því	
   ekki	
   úr	
   andlitinu	
   öllu.	
   Þar	
   sem	
   mikið	
   af	
  

tilfinningalegum	
   svipbrigðum	
   eins	
   og	
   til	
   dæmis	
   ótta	
   er	
   hægt	
   að	
   lesa	
   úr	
   augum	
  

viðmælanda	
  þá	
  getur	
  einhverfur	
  einstaklingur	
  átt	
  erfitt	
  með	
  að	
  greina	
  það,	
  þar	
  sem	
  hann	
  

horfir	
  ekki	
  að	
  staðaldri	
  í	
  augu	
  viðkomandi	
  og	
  finnst	
  það	
  að	
  öllu	
  jafna	
  óþægilegt	
  (Mash	
  og	
  

Wolfe,	
  2010).	
  	
  

Á	
  aldrinum	
  9	
  til	
  14	
  mánaða	
  byrja	
  börn	
  oft	
  að	
  sýna	
  sameiginlegan	
  áhuga.	
  Með	
  því	
  er	
  átt	
  við	
  

að	
  þau	
  komi	
  með	
  hlut	
   til	
   að	
   sýna	
  eða	
  beini	
  athygli	
  þeirra	
   sem	
  þau	
  eru	
  að	
   tjá	
   sig	
  við	
  að	
  

ákveðnum	
   hlut	
   eða	
   manneskju	
   til	
   þess	
   eins	
   að	
   deila	
   með	
   viðkomandi	
   og	
   ná	
   tengingu.	
  
Einhverf	
  börn	
  geta	
  bent	
  á	
  hluti	
  og	
  komið	
  með	
  þá	
  til	
  þess	
  er	
  þau	
  vilja	
  en	
  það	
  er	
  þá	
  ekki	
  til	
  

þess	
  að	
  eiga	
  góða	
  samverustund	
  með	
  viðkomandi.	
  Það	
  að	
  einhverf	
  börn	
  gera	
  þetta	
  síður	
  
getur	
  komið	
  niður	
  á	
  málþroska	
  þeirra	
  og	
  er	
  það	
  oft	
  fylgifiskur	
  einhverfu	
  að	
  málþroski	
  er	
  
seinn	
  eða	
  ekki	
  til	
  staðar.	
  Hér	
  áður	
  fyrr	
  voru	
  uppi	
  staðhæfingar	
  að	
  einhverf	
  börn	
  tengdust	
  

ekki	
  foreldrum	
  sínum	
  og	
  gerðu	
  engan	
  greinarmun	
  á	
  þeim	
  og	
  öðru	
  fullorðnu	
  fólki	
  en	
  það	
  er	
  
alls	
  ekki	
  reyndin	
  (Mash	
  og	
  Wolfe,	
  2010).	
  	
  Einhverf	
  börn	
  sækja	
  frekar	
  í	
  athygli	
  forsjáraðila	
  

sinna	
  og	
  leita	
  mun	
  frekar	
  eftir	
  hlýju	
  til	
  þeirra	
  heldur	
  en	
  annarra	
  aðila.	
  Þau	
  leita	
  til	
  móður	
  

eða	
  nánasta	
  forsjáraðila	
  um	
  öruggt	
  skjól	
  í	
  miklu	
  áreiti	
  og	
  aðstæðum	
  sem	
  þeim	
  finnst	
  þau	
  

ekki	
  ráða	
  við	
  (Mash	
  og	
  Wolfe,	
  2010).	
  Komið	
  hefur	
  fram	
  í	
  rannsóknum	
  sú	
  almenna	
  tilgáta	
  

að	
   einhverfir	
   sæki	
   ekki	
   í	
   félagskap	
   og	
   nánd.	
   Á	
   hinn	
   bóginn	
   hefur	
   komið	
   fram	
   í	
   þeim	
  
rannsóknum	
  þar	
  sem	
  rætt	
  er	
  beint	
  við	
  einhverfa	
  einstaklinga,	
  að	
  þeir	
  eru	
  mjög	
  meðvitaðir	
  

um	
   félagslega	
   stöðu	
   sína	
   og	
   þrá	
   gjarnan	
   nánd	
   við	
   annað	
   fólk	
   (Jarþrúður	
   Þórhallsdóttir,	
  

2013).	
   Í	
   rannsókn	
   Eve	
  Müller	
   (2008)	
   kemur	
   fram	
   að	
   þátttakendur	
   rannsóknarinnar	
   hafi	
  
upplifað	
  sig	
  einangraða	
  sem	
  börn	
  og	
  að	
  sú	
  einangrun	
  hafi	
  vaxið	
  með	
  þeim.	
  Þeir	
  hafi	
  horft	
  

á	
   börn	
   í	
   leik	
   og	
   viljað	
   taka	
   þátt	
   en	
   ekki	
   vitað	
   hvernig	
   þeir	
   ættu	
   að	
   bera	
   sig	
   að.	
   Þegar	
  

þátttakendur	
  voru	
  spurðir	
  út	
   í	
  vinasambönd	
  tók	
  einn	
  fram	
  að	
  hann	
  ætti	
   í	
  raun	
  enga	
  vini	
  

heldur	
  kunningsskap	
  við	
  fólk;	
  kunningsskap	
  sem	
  þróaðist	
  ekki	
   í	
   tímans	
  rás.	
  Þetta	
  átti	
  við	
  
um	
  fleiri	
  og	
  tóku	
  þau	
  svo	
  til	
  orða	
  að	
  þau	
  upplifa	
  sig	
  sem	
  einmanna	
  úlfa	
  utan	
  flokksins.	
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3.1.2 Tjáskiptafærni	
  

Tjáskiptaeiginleikar	
   einhverfra	
   geta	
   oft	
   komið	
   fram	
   í	
   seinkuðum	
   handboðum	
   og	
  

hreyfingum.	
  Endurtekningar	
  á	
  því	
  sem	
  sagt	
  hefur	
  verið,	
  oft	
  eða	
  jafnvel	
  að	
  einhverjum	
  tíma	
  

liðnum,	
  jafnvel	
  með	
  öðrum	
  hætti	
  en	
  sagt	
  var	
  upphaflega.	
  Frávik	
  í	
  hrynjanda,	
  tóni	
  og	
  krafti	
  
í	
  tali	
  og	
  óhefðbundin	
  notkun	
  á	
  persónuboðhætti,	
  eins	
  og	
  að	
  tala	
  um	
  sig	
  í	
  þriðju	
  persónu.	
  

(Wilkinson,	
  2010).	
  

Nýlegar	
   rannsóknir	
   leiða	
   í	
   ljós	
   að	
   skilningur	
   getur	
   haft	
   mikil	
   áhrif	
   á	
   færni	
   einhverfra	
   í	
  

tjáskiptum.	
   Einhverfum	
   einstaklingum	
   getur	
   reynst	
   erfitt	
   að	
   greina	
   óyrt	
   skilaboð	
   og	
   að	
  

lesa	
  á	
  milli	
  lína	
  í	
  því	
  sem	
  sagt	
  er.	
  Kaldhæðni	
  og	
  falin	
  skilaboð	
  geta	
  reynst	
  erfið.	
  Samræður	
  

geta	
  því	
  verið	
  kvíðavaldandi	
  þar	
  sem	
  einhverfir	
  ná	
  ekki	
  sama	
  skilningi	
  út	
  úr	
  samræðum	
  og	
  
ætla	
  mætti	
  (Müller,	
  Schuler	
  og	
  Yates,	
  2008).	
  Börn	
  á	
  einhverfurófi	
  sem	
  ná	
  tökum	
  á	
  tali	
  gera	
  

það	
  yfirleitt	
  fyrir	
  fimm	
  ára	
  aldur.	
  Ekki	
  ná	
  öll	
  einhverf	
  börn	
  tökum	
  á	
  talmáli	
  og	
  geta	
  þau	
  í	
  

sumum	
   tilfellum	
   náð	
   tökum	
   og	
   þeim	
   farið	
   síðan	
   aftur.	
   Þau	
   notast	
   þó	
   við	
   bendingar	
   og	
  
óyrtar	
  tjáskiptaleiðir	
  til	
  þess	
  að	
  koma	
  skilaboðum	
  á	
  framfæri.	
  Athygli	
  hefur	
  vakið	
  að	
  þau	
  
nýta	
  sjaldnast	
  tilfinningalegar	
  óyrtar	
  tjáskiptaleiðir,	
  frekar	
  vélrænar	
  leiðir	
  eins	
  og	
  að	
  toga	
  

móður	
   sína	
   í	
   þá	
   átt	
   sem	
   þau	
   vilja	
   fara	
   eða	
   rétta	
   einstaklingi	
   box	
   sem	
   á	
   að	
   opna.	
   Í	
  
rannsókninni	
   kemur	
   einnig	
   fram	
   að	
   þátttakendur	
   voru	
   flestir	
   sammála	
   um	
   það	
   að	
   þeir	
  
myndu	
  vilja	
  bæta	
  heiminn	
  á	
  einhvern	
  hátt.	
  Þeir	
  fylgdust	
  gjarnan	
  með	
  þeim	
  sem	
  ekki	
  eru	
  

einhverfir	
  til	
  þess	
  að	
  læra	
  hvernig	
  þeir	
  tjá	
  sig	
  og	
  bregðast	
  við,	
  til	
  að	
  geta	
  tekið	
  betur	
  þátt	
  í	
  
daglegum	
  athöfnum	
  og	
  samræðum	
  (Müller,	
  Schuler	
  og	
  Yates,	
  2008).	
  Skilningur	
  á	
  orðum	
  

er	
  oft	
  ekki	
  nóg	
  til	
  að	
  geta	
  verið	
  virkur	
  þátttakandi	
  í	
  samfélaginu.	
  Sem	
  dæmi	
  um	
  þetta	
  er	
  að	
  

ef	
  sagt	
  er	
  við	
  einhverfan	
  einstakling;	
  getur	
  þú	
  svarað	
  í	
  símann?	
  þá	
  svarar	
  einstaklingurinn	
  

játandi,	
  en	
  þó	
  án	
  þess	
  að	
  svara	
  í	
  símann,	
  þar	
  sem	
  spurningin	
  var	
  um	
  getu	
  en	
  ekki	
  beiðni.	
  Í	
  

þessu	
   dæmi	
   hefði	
   einstaklingurinn	
   átt	
   að	
   lesa	
   á	
  milli	
   línanna	
   og	
   svara	
   í	
   símann	
   en	
   ekki	
  
einungis	
   að	
   svara	
   spurningunni.	
   Því	
   væri	
   betra	
   að	
   biðja	
   viðkomandi	
   um	
  að	
   framkvæma	
  

athöfn.	
  „Síminn	
  er	
  að	
  hringja,	
  þú	
  skalt	
  svara	
  honum“	
  eru	
  skýr	
  skilaboð	
  þar	
  sem	
  ekki	
  þarf	
  

að	
  lesa	
  á	
  milli	
  lína	
  (Mash	
  og	
  Wolfe,	
  2010).	
  

3.1.3 Áráttuhegðun	
  

Áráttuhegðun	
   snýst	
   meðal	
   annars	
   um	
   yfirþyrmandi	
   áhuga	
   einstaklingsins	
   á	
   tilteknum	
  

áhugamálum	
   og	
   mikla	
   næmni	
   á	
   smáatriði.	
   Einnig	
   geta	
   verið	
   til	
   staðar	
   áráttukenndar	
  

hreyfingar	
  eins	
  og	
  rugg,	
  klapp	
  og	
  núningur.	
  Einstaklingurinn	
  getur	
  átt	
  í	
  erfiðleikum	
  með	
  að	
  
smakka	
  nýja	
  hluti	
  vegna	
   lyktar,	
  útlits	
  eða	
  áferðar.	
  Um	
  getur	
  verið	
  að	
  ræða	
  óhefðbundin	
  

svör	
   við	
   spurningum	
   og	
   einnig	
   getur	
   viðkomandi	
   gefið	
   frá	
   sér	
   hljóð	
   sem	
   ekki	
   eiga	
   við	
  

aðstæður	
  hverju	
  sinni.	
  Viðkomandi	
  getur	
  átt	
  erfitt	
  með	
  að	
  sætta	
  sig	
  við	
  breytingar	
  enda	
  

sækja	
   einhverfir	
   einstaklingar	
   oft	
   í	
   öryggi	
   þess	
   að	
   hafa	
   hlutina	
   óbreytta	
   í	
   kring	
   um	
   sig	
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(Wilkinson,	
   2010).	
   Einhverfir	
   einstaklingar	
   þróa	
   oft	
   með	
   sér	
   sjálfsörvandi	
   hreyfingar	
   og	
  

athafnir	
  sem	
  stundum	
  eru	
  nefndar	
  að	
  „stimma“.	
  Þetta	
  eru	
  síendurteknar	
  stuttar	
  athafnir,	
  

svo	
   sem	
  að	
   klappa	
   saman	
   lófunum,	
   rugga	
   sér	
   eða	
   stappa	
   fótunum.	
   Stundum	
  eru	
   hlutir	
  
notaðir	
   til	
   þessara	
   athafna,	
   til	
   dæmis	
   að	
   snúa	
   upp	
   á	
   band	
   eða	
   velta	
   hlut	
   í	
   höndum.	
  

Einstaklingar	
   með	
   þroskaröskun	
   eru	
   oft	
   einnig	
   með	
   sjálförvandi	
   aðferðir	
   en	
   þær	
   eru	
  
einstaklega	
  algengar	
  meðal	
  einhverfra.	
  Margar	
  tilgátur	
  eru	
  uppi	
  um	
  hvers	
  vegna	
  einhverfir	
  

stimma.	
  Ein	
  tilgátan	
  er	
  sú	
  að	
  einhverfir	
  vilji	
  ná	
  tökum	
  á	
  áreitum	
  í	
  umhverfi;	
  þannig	
  sé	
  þessi	
  

endurtekna	
  hegðun	
  því	
  til	
  að	
  ná	
  tökum	
  á	
  aðstæðum.	
  Fleiri	
  skynfæri	
  eru	
  notuð	
  við	
  stimm	
  

heldur	
  en	
  einungis	
  snerting;	
  lyktarskynið	
  er	
  notað	
  og	
  þefað	
  er	
  af	
  hlutum.	
  Einnig	
  er	
  notuð	
  

sjón	
   þar	
   sem	
   starað	
   er	
   í	
   ljós	
   eða	
   haldið	
   fyrir	
   og	
   augun	
   nudduð.	
   Allt	
   er	
   þetta	
   þó	
  

persónubundið	
   og	
   ástæður	
   sjálfsörvunar	
   líklega	
   jafn	
   persónulegar	
   og	
   sjálfsörvunin	
   eða	
  

stimmið	
  sjálft	
  (Mash	
  og	
  Wolfe,	
  2010).	
  

Einkenni	
  eru	
  mjög	
  misjöfn	
  og	
  ólík	
  milli	
  einstaklinga	
  en	
  eru	
  þó	
   innan	
  þeirra	
  þriggja	
  þátta	
  
sem	
  nefndir	
   eru	
   hér	
   að	
  ofan.	
   Þroski	
   hvers	
   og	
   eins	
   ásamt	
   aldri	
   hefur	
  mikið	
   að	
   segja	
   um	
  

hvernig	
   einkenni	
   koma	
   fram.	
   Leikir,	
   frumkvæði	
   að	
   samskiptum,	
   svipbrigði,	
   samtöl	
   og	
  

samskipti	
  við	
  jafnaldra	
  þróast	
  ekki	
  með	
  hefðbundnum	
  hætti.	
  Við	
  það	
  getur	
  vaknað	
  grunur	
  
um	
  röskun	
  á	
  einhverfurófi	
  (Evald	
  Sæmundsen,	
  2008).	
  

Greiningum	
  á	
  einhverfu	
  hefur	
  fjölgað	
  mjög	
  á	
  síðustu	
  árum,	
  en	
  rekja	
  má	
  þessa	
  fjölgun	
  til	
  

þeirra	
  hópa	
  sem	
  ekki	
  fengu	
  greiningu	
  áður,	
  t.d.	
  einstaklingar	
  með	
  þroskahömlun.	
  Áður	
  var	
  
talið	
   að	
   það	
   að	
   vera	
   með	
   alvarlega	
   þroskahömlun	
   væri	
   útilokandi	
   þáttur	
   í	
   greiningu	
   á	
  

einhverfu.	
  Enn	
  fremur	
  var	
   litið	
  fram	
  hjá	
  einhverfueinkennum	
  ef	
  einstaklingar	
  voru	
  þegar	
  

komnir	
   með	
   aðrar	
   greiningar	
   á	
   þroskaröskunum	
   eða	
   öðrum	
   skerðingum	
   (Evald	
  

Sæmundsen,	
  2008).	
  

Einhverfir	
  einstaklingar	
  þróa	
  oft	
  með	
  sér	
  áráttukennda	
  hegðun	
  sem	
  tilheyrir	
  mjög	
  þröngu	
  

áhugasviði	
   sem	
   tekur	
   litlum	
   breytingum.	
   Áráttuáhugamál	
   geta	
   virkað	
   hamlandi	
   í	
  

samskiptum	
  við	
  aðra	
  þar	
  sem	
  ákafinn	
  getur	
  verið	
  svo	
  mikill	
  að	
  erfitt	
  getur	
  verið	
  að	
  leiða	
  
talið	
  að	
  öðru.	
  Eins	
  getur	
  skapast	
  ákveðin	
  rútína	
  í	
  talsmáta	
  þar	
  sem	
  ekkert	
  má	
  bregða	
  útaf,	
  

hvorki	
   hjá	
   einstaklingum	
   sjálfum	
  né	
  hjá	
  þeim	
   sem	
  hann	
   talar	
   við.	
   Líkamleg	
   árátta	
   getur	
  

valdið	
  miklu	
  hugarangri	
  þar	
  sem	
  hjá	
  einstaklingnum	
  á	
  sér	
  stað	
  sérkennileg	
  hreyfing	
  útlima	
  
eða	
  athöfn	
  sem	
  viðkomandi	
  verður	
  að	
  fá	
  að	
  framkvæma	
  óáreittur.	
  Sem	
  dæmi	
  má	
  nefna	
  

handahreyfingar	
  og	
  jafnvel	
  óhefðbundna	
  notkun	
  hluta	
  (Evald	
  Sæmundsen,	
  2008).	
  	
  

Einhverfa	
  er	
  ekki	
  sjúkdómur	
  heldur	
  heilkenni	
  og	
  er	
  því	
  með	
  einstaklingum	
  ævilangt.	
  Það	
  

getur	
   gert	
   þeim	
   erfitt	
   fyrir	
   að	
   ná	
   fótfestu	
   í	
   námi	
   eða	
   í	
   félagslegum	
   aðstæðum	
   ásamt	
  

erfiðleikum	
   við	
   að	
   ná	
   að	
   tilheyra	
   samfélagi.	
   Einhverfa	
   er	
   einstaklega	
   vítt	
   hugtak	
   og	
   eru	
  

engir	
  tveir	
  einhverfir	
  einstaklingar	
  eins.	
  Það	
  er	
  því	
  ekki	
  hægt	
  að	
  smíða	
  ramma	
  sem	
  hentar	
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öllum.	
  Koma	
  þarf	
  til	
  móts	
  við	
  hvern	
  og	
  einn	
  einstakling	
  og	
  finna	
  hvað	
  hentar	
  hverju	
  sinni	
  

þar	
   sem	
   einhverfu	
   einkenni	
   geta	
   breyst	
   og	
   þróast	
   eftir	
   því	
   sem	
   einstaklingurinn	
   eldist	
  

(Wilkinson,	
   2010).	
   Einnig	
   er	
  mismunur	
   á	
   greiningu	
  milli	
   kynja	
   en	
   drengir	
   eru	
   þrisvar	
   til	
  
fjórum	
  sinnum	
  líklegri	
  en	
  stúlkur	
  til	
  þess	
  að	
  greinast	
  einhverfir.	
  Ýmsar	
  tilgátur	
  eru	
  til	
  um	
  

hvað	
   veldur	
   þessu,	
   meðal	
   annars	
   hversu	
   stúlkur	
   eru	
   flinkari	
   eðlislega	
   á	
   félagslegum	
  
grundvelli	
  heldur	
  en	
  drengir.	
  Stúlkur	
  eiga	
  því	
  auðveldara	
  með	
  að	
  falla	
  inn	
  í	
  stóra	
  hópa	
  og	
  

láta	
  lítið	
  á	
  sér	
  bera	
  heldur	
  en	
  drengir.	
  Stúlkur	
  sem	
  eiga	
  erfitt	
  með	
  að	
  halda	
  augnsambandi	
  

eru	
  frekar	
  flokkaðar	
  sem	
  feimnar	
  og	
  krúttlegar	
  á	
  meðan	
  þetta	
  kveikir	
  á	
  viðvörunarbjöllum	
  

þegar	
   drengur	
   á	
   í	
   hlut.	
   Kynjamenning	
   getur	
   því	
   komið	
   sterk	
   inn	
   þegar	
   kemur	
   að	
  

greiningum	
  þar	
  sem	
  stúlkum	
  er	
  talið	
  eðlislægra	
  að	
  halda	
  aftur	
  af	
  sér	
  og	
  draga	
  sig	
  til	
  hlés	
  

heldur	
  en	
  drengir,	
  einnig	
  er	
  þeim	
  talið	
  eðlislægra	
  að	
  vera	
  í	
  rólegum	
  leikjum	
  og	
  dunda	
  sér.	
  

Drengjum	
   er	
   frekar	
  ætlað	
   að	
   vera	
  ærslafullir	
   og	
   tilbúnir	
   í	
   hávaða	
   og	
   átök.	
   Vissulega	
   er	
  

munur	
   á	
   milli	
   kynja	
   en	
   væntingar	
   samfélagsins	
   um	
   kynhlutverk	
   geta	
   einnig	
   sett	
   strik	
   í	
  

reikninginn	
  (Wilkinson,	
  2010).	
  

3.2 Asperger-­‐heilkenni	
  

Asperger	
   heilkenni	
   er	
   skilgreint	
   út	
   frá	
   samskiptahæfni	
   einstaklings	
   og	
   óvenjulegum	
  

mynstrum	
   í	
   hegðun	
   og	
   áhugamálum.	
   Þessi	
   hópur	
   sýnir	
   sömu	
   félagslegu	
   einkenni	
   og	
  
einhverfir	
   einstaklingar	
   en	
   er	
   mun	
   fljótari	
   að	
   byrja	
   að	
   tala	
   og	
   sýna	
   umhverfi	
   og	
   fólki	
   í	
  

kringum	
   sig	
   áhuga.	
   Þeir	
   sem	
   greinast	
   með	
   Asperger	
   heilkenni	
   hafa	
   oft	
   takmarkað	
  

áhugasvið	
   og	
   geta	
   því	
   virst	
   sérvitrir	
   þegar	
   þeir	
   segja	
   frá	
   áhugamálum	
   sínum	
   til	
   hins	
  
ýtrasta.	
   Einnig	
   eru	
   önnur	
   einkenni	
   sem	
   virðast	
   sjást	
   hjá	
   þeim	
   sem	
   eru	
   með	
   Asperger	
  

heilkenni,	
   t.d.	
   eru	
   þeir	
   með	
   ósamhæfðar	
   hreyfingar	
   og	
   líkamsstaða	
   getur	
   oft	
   virst	
  

skringileg.	
  Sem	
  ungmenni	
  þá	
  eiga	
  þeir	
  erfitt	
  með	
  að	
  sýna	
  samúð	
  og	
  samstöðu.	
  Þeir	
  geta	
  
átt	
  mjög	
  erfitt	
  með	
  að	
  mynda	
  vinskap	
  við	
  önnur	
  börn	
  þar	
  sem	
  öll	
  samskipti	
  eru	
  á	
  þeirra	
  

forsendum	
   og	
   eftir	
   þeirra	
   áhugasviði.	
   Þegar	
   einstaklingar	
   með	
   Asperger	
   vaxa	
   úr	
   grasi	
  

getur	
  myndast	
   hjá	
   þeim	
  mikill	
   félagskvíði	
   og	
   áráttuhegðun	
   getur	
   orðið	
   þeim	
   til	
   trafala.	
  
Svefntruflanir	
  geta	
  háð	
  þessum	
  hópi	
  þar	
   sem	
  svefninn	
  er	
  oft	
   stuttur	
  og	
  mörg	
  vandamál	
  

koma	
  til	
  sem	
  geta	
  fylgt	
  svefnskorti.	
  Það	
  sem	
  hefur	
  hins	
  vegar	
  komið	
  í	
  ljós	
  í	
  rannsóknum	
  er	
  

að	
  þeir	
  sem	
  eru	
  með	
  Asperger	
  heilkenni	
  eru	
  mun	
  líklegri	
  til	
  að	
  ganga	
  vel	
  á	
  fullorðinsárum	
  
heldur	
  en	
  þeir	
  sem	
  eru	
  einhverfir.	
  Heilastarfsemi	
  þeirra	
  er	
  mjög	
   lík	
  starfsemi	
  þeirra	
  sem	
  

eru	
   einhverfir	
   en	
   þó	
   ekki	
   jafn	
   öfgafull	
   á	
   sumum	
   sviðum.	
   Enn	
   er	
   verið	
   að	
   rannsaka	
  

Asperger-­‐heilkenni	
  þó	
  ekki	
  séu	
  rannsóknir	
  komnar	
  langt.	
  Svo	
  virðist	
  vera	
  sem	
  drengir	
  fái	
  
frekar	
  Asperger	
  greiningu	
  heldur	
  en	
  stúlkur,	
  en	
  ástæður	
  þess	
  gætu	
  verið	
  þær	
  sömu	
  og	
  hér	
  

að	
  ofan	
  (Mash	
  og	
  Wolfe,	
  2010).	
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3.3 Skynjun	
  og	
  skyntruflanir	
  

Fræðimenn	
  hafa	
  í	
  gegnum	
  tíðina	
  komið	
  með	
  ýmsar	
  tilgátur	
  um	
  hvað	
  orsaki	
  einhverfu,	
  Leo	
  

Kanner	
  kom	
  með	
  kenninguna	
  um	
  „ísskápsmóðurina“	
  sem	
  ekki	
  nær	
  að	
  veita	
  barni	
  sínu	
  þá	
  
ást	
  og	
  umhyggju	
  sem	
  barn	
  þarf	
  í	
  uppvexti.	
  Þessi	
  kenning	
  hefur	
  náð	
  hvað	
  mestri	
  fótfestu	
  af	
  

þeim	
  kenningum	
  sem	
  settar	
  hafa	
  verið	
  fram.	
  Í	
  dag	
  vitum	
  við	
  betur	
  og	
  hefur	
  fjöldinn	
  allur	
  

af	
   einhverfum	
   einstaklingum	
   stigið	
   fram	
   á	
   sjónarsviðið	
   og	
   lýst	
   sinni	
   eigin	
   reynslu	
   af	
   því	
  
hvað	
   felst	
   í	
   því	
   að	
   vera	
   einhverfur.	
   Flestar	
   þessar	
   lýsingar	
   eru	
   á	
   þá	
   leið	
   að	
   um	
   mjög	
  

alvarlegar	
   truflanir	
  á	
  skynjun	
  sé	
  að	
  ræða;	
   truflanir	
  sem	
   leiða	
  til	
   sérkennilegrar	
  hegðunar	
  
(Jarþrúður	
  Þórhallsdóttir,	
  2012).	
  

Tilgangurinn	
  með	
  skynjun	
  er	
  tvennskonar,	
  annars	
  	
  vegar	
  til	
  þess	
  að	
  hjálpa	
  okkur	
  að	
  hegða	
  

okkur	
  í	
  samræmi	
  við	
  aðstæður	
  og	
  hins	
  vegar	
  til	
  þess	
  að	
  lifa	
  af.	
  Flókið	
  ferli	
  á	
  sér	
  stað	
  sem	
  er	
  
samspil	
  margra	
  þátta.	
  Allir	
   eru	
  með	
   skynjun	
  þar	
   sem	
  við	
  mætum	
  áreiti	
   úr	
  umhverfinu	
   í	
  

þrepum,	
  við	
  skynjum,	
  túlkum	
  og	
  bregðumst	
  við.	
  Þó	
  ber	
  ekki	
  að	
  skilja	
  þetta	
  sem	
  einstakan	
  

atburð	
   því	
   við	
   skynjum	
   stöðugt	
   og	
   bregðumst	
   við.	
   Það	
   má	
   því	
   túlka	
   þetta	
   sem	
  
nokkurskonar	
  hringrás	
  sem	
  er	
  þrepaskipt.	
  Sífellt	
  koma	
  fram	
  ný	
  áreiti	
  í	
  umhverfinu	
  sem	
  við	
  

þurfum	
  að	
   skynja	
  og	
   vinna	
  úr	
   (Goldstein,	
   2002).	
   Skynúrvinnsla	
  og	
   skyntruflanir	
   geta	
  því	
  
útskýrt	
  hvers	
  vegna	
  börn	
  sem	
  eru	
  á	
  einhverfurófinu	
  eða	
  eru	
  með	
  ADHD,	
  námsörðuleika	
  

og	
  önnur	
   frávik	
  geta	
  átt	
  erfitt	
  með	
  að	
   tileinka	
  sér	
  nýja	
  hluti	
  og	
  aðferðir	
   (Pollock,	
  2009).	
  	
  

Fram	
  hefur	
  komið	
  í	
  rannsóknum,	
  að	
  skynjun	
  og	
  skyntruflanir	
  hjá	
  fólki	
  á	
  einhverfurófi	
  séu	
  
frábrugðnar	
   því	
   sem	
   almennt	
   gerist	
   og	
   að	
   birtingarmyndir	
   þeirra	
   séu	
   margvíslegar	
  

(Jarþrúður	
  Þórhallsdóttir,	
  2013).	
  	
  

Við	
   upphaf	
   skynrannsókna	
   á	
   sjöunda	
   áratuginum	
   var	
   í	
   einni	
   þeirra	
   talað	
   við	
   31	
   árs	
  

einstakling	
   á	
   einhverfurófi	
   sem	
   lýsti	
   barnæsku	
   sinni	
   þannig	
   að	
   hann	
   upplifði	
   algera	
  
ringulreið	
   og	
   skelfingu.	
   Rannsóknirnar	
   voru	
   framkvæmdar	
   í	
  miklum	
  mæli	
   fyrir	
   nokkrum	
  

áratugum	
  síðan	
  en	
  aðeins	
  var	
  talað	
  í	
  einni	
  þeirra	
  við	
  einstakling	
  á	
  einhverfurófi,	
  annars	
  var	
  

einungis	
  um	
  frásagnir	
  fræðimanna	
  að	
  ræða.	
  Niðurstöður	
  þeirra	
  voru	
  þó	
  samhljóma	
  um	
  að	
  
áhrif	
   lyktar,	
   hljóða	
   og	
   snertingar	
   ásamt	
   breytingum	
   á	
   umhverfinu	
   og	
   áhrif	
   frá	
   fólki	
   og	
  

hlutum	
  kallaði	
  fram	
  óhefðbundin	
  viðbrögð	
  hjá	
  fólki	
  á	
  einhverfurófi.	
  Einstaklingurinn,	
  sem	
  

kallaður	
  var	
  Jerry	
  í	
  rannsókninni,	
  lýsti	
  því	
  hvernig	
  hljóð	
  voru	
  óbærilega	
  há	
  og	
  að	
  hann	
  hafi	
  
lifað	
   í	
   veröld	
   sem	
  hann	
   upplifði	
   ógnvekjandi	
   og	
  með	
   sársaukafullum	
   áreitum	
   sem	
  hann	
  

hafði	
  enga	
  stjórn	
  á.	
  Síðan	
  þá	
  hafa	
  fleiri	
  einhverfir	
  einstaklingar	
  komið	
  fram	
  á	
  sjónarsviðið	
  

og	
   lýst	
   svipaðri	
   reynslu	
   og	
   Jerry	
   sagði	
   frá.	
   Þau	
   lýstu	
   upplifun	
   af	
   óttabundnu	
   og	
  
martraðarkenndu	
  ástandi	
  þar	
  sem	
  einfaldir	
  hlutir	
  í	
  daglegu	
  lífi	
  eins	
  og	
  það	
  að	
  fara	
  í	
  sturtu	
  

vakti	
   upp	
   hræðslu.	
   Þó	
   ber	
   að	
   nefna	
   það	
   að	
   skynjun	
   fólks	
   á	
   einhverfurófi	
   er	
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einstaklingsbundin	
   og	
   afar	
   fjölbreytileg	
   frá	
   einum	
   einstaklingi	
   til	
   annars	
   (Jarþrúður	
  

Þórhallsdóttir,	
  2013).	
  

3.4 Sjálfskilningur	
  og	
  menning	
  

Einhverfir	
  einstaklingar	
  geta	
  átt	
  erfitt	
  með	
  að	
  setja	
  sig	
  í	
  spor	
  annarra	
  og	
  að	
  meðtaka	
  það	
  

að	
   aðrir	
   hafi	
   tilfinningar	
   og	
   langanir.	
   Til	
   þess	
   að	
   einstaklingur	
   geti	
   gert	
   sér	
   grein	
   fyrir	
  

hugarstarfsemi	
   annars	
   fólks	
   þarf	
   viðkomandi	
   að	
   geta	
   unnið	
   úr	
   áreitum	
  og	
   haft	
   stjórn	
   á	
  
viðbrögðum	
   sínum.	
   Rannsóknir	
   sem	
   gerðar	
   hafa	
   verið	
   um	
  þetta	
   efni	
   hafa	
   leitt	
   í	
   ljós	
   að	
  

samhæfing	
  upplýsinga	
  og	
  seinleg	
  úrvinnsla	
  séu	
  fyrst	
  og	
  fremst	
  ástæða	
  þessa.	
  Tíminn	
  sem	
  
þarf	
  til	
  þess	
  að	
  vinna	
  úr	
  áreitum,	
  eigin	
  hugsunum,	
  hugsunum	
  annarra	
  og	
  tilfinningum	
  sé	
  

einfaldlega	
  of	
  stuttur	
  fyrir	
  einstaklinga	
  á	
  einhverfurófinu	
  sem	
  upplifa	
  skynáreiti	
   í	
  miklum	
  

mæli.	
  Úrvinnslu	
  lýkur	
  oft	
  ekki	
  fyrr	
  en	
  aðstæður	
  eru	
  að	
  baki	
  og	
  þá	
  á	
  það	
  ekki	
  lengur	
  við	
  að	
  

tengja	
  áreiti	
  við	
  athöfn	
  eða	
  einstakling.	
  Því	
  getur	
  það	
  verið	
  einstaklingum	
  ofviða	
  að	
  þurfa	
  
að	
   átta	
   sig	
   á	
   tilfinningum	
   annarra	
   þegar	
   viðkomandi	
   er	
   upptekinn	
   við	
   að	
   vinna	
   úr	
  

skynáreitum	
  umhverfisins.	
  Fram	
  kemur	
   í	
  bók	
  Jarþrúðar	
  Þórhallsdóttur	
  að	
  einstaklingar	
  á	
  
einhverfurófi	
  telji	
  	
  það	
  tilætlunarsemi	
  þeirra	
  sem	
  ekki	
  eru	
  á	
  einhverfurófinu,	
  að	
  ætlast	
  til	
  
þess	
  að	
  fólk	
  skilji	
  tilfinningar	
  annarra.	
  Þar	
  kemur	
  Jerry,	
  sem	
  sagt	
  var	
  frá	
  hér	
  að	
  ofan,	
  með	
  

athugasemd	
  	
  um	
  að	
  eiginleikinn	
  til	
  að	
  geta	
  sett	
  sig	
  í	
  spor	
  annarra	
  og	
  að	
  vita	
  um	
  hvað	
  málið	
  
snýst	
  án	
  þess	
  að	
  það	
  sé	
  sagt,	
  komi	
  í	
  raun	
  frá	
  því	
  að	
  fólk	
  gerir	
  ráð	
  fyrir	
  því	
  að	
  allir	
  hugsi	
  og	
  

upplifi	
  það	
  sama.	
  Það	
  kemur	
  til	
  af	
  því	
  að	
  einstaklingur	
  sem	
  ekki	
  er	
  á	
  einhverfurófi	
  ákveður	
  

að	
  honum	
  myndi	
  líða	
  á	
  ákveðinn	
  hátt	
  í	
  ákveðnum	
  aðstæðum.	
  Komin	
  er	
  menning	
  sem	
  búin	
  
hefur	
   verið	
   til	
   af	
   fólki	
   sem	
   ekki	
   er	
   á	
   einhverfurófinu.	
   Hugsunin	
   sem	
   á	
   sér	
   stað	
   kemur	
  

ósjálfrátt	
  en	
  er	
  ef	
   til	
  vill	
  ekki	
  meðvituð.	
  Þetta	
  sé	
  upplifun	
  þeirra	
  sem	
  eru	
  með	
  dæmigert	
  

taugakerfi,	
   en	
   þeir	
   sem	
   eru	
   það	
   ekki	
   upplifi	
   þetta	
   bara	
   alls	
   ekki	
   og	
   því	
   kann	
   fólk	
   á	
  
einhverfurófi	
  að	
  virðast	
  skilningslaust	
  (Jarþrúður	
  Þórhallsdóttir,	
  2013).	
  

Hópur	
   einhverfra	
   einstaklinga	
   hefur	
   nú	
   barist	
   fyrir	
   því	
   um	
   nokkuð	
   skeið	
   að	
   fá	
   að	
   vera	
  

meðtekin	
   sem	
   menningarhópur	
   fremur	
   en	
   hópur	
   sem	
   er	
   með	
   sjúkdóm	
   sem	
   þarf	
   að	
  

uppræta.	
   Þetta	
   viðhorf	
   er	
   í	
   andstöðu	
   við	
   læknisfræðilega	
   líkanið	
   um	
   fötlun	
   þar	
   sem	
  

einblínt	
  er	
   á	
  það	
   sem	
  þarf	
   að	
   laga	
  og	
  bæta	
  og	
  þykir	
   ekki	
   vera	
  heilbrigt.	
   Þessi	
  hópur	
   vill	
  

meina	
  að	
  einhverfa	
   sé	
  hluti	
   af	
  persónuleikanum	
  og	
  vill	
   fremur	
  að	
   talað	
   sé	
  um	
  þau	
   sem	
  

einhverfa	
  einstaklinga	
  en	
  einstaklinga	
  með	
  einhverfu.	
  Með	
  því	
  að	
  vera	
  með	
  eitthvað	
  þá	
  er	
  

væntanlega	
   hægt	
   að	
   fjarlægja	
   það,	
   en	
   það	
   á	
   ekki	
   við	
   um	
   einhverfu	
   (Jarþrúður	
  

Þórhallsdóttir,	
   2013).	
   Wendy	
   Lawson	
   er	
   einhverf	
   kona	
   sem	
   gefið	
   hefur	
   út	
   bækur	
   um	
  

hvernig	
   hún	
   upplifir	
   heiminn	
   og	
   einhverfu.	
   Hún	
   talar	
   um	
   að	
   upplifun	
   hennar	
   á	
  
skilningsleysi	
   almennings	
   á	
   einhverfu	
   valdi	
   því	
   að	
   hún	
   upplifi	
   sig	
   fatlaða,	
   en	
   ekki	
  
einhverfan	
   sjálf.	
   Það	
   að	
   fjölskyldur	
  og	
   einstaklingar	
   reyni	
   að	
   setja	
   einhverfa	
  undir	
   sama	
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hatt	
  og	
  þeir	
  sem	
  ekki	
  eru	
  einhverfir	
  þegar	
  kemur	
  að	
  samskiptum	
  sé	
  eins	
  og	
  að	
  reyna	
  að	
  

blanda	
  saman	
  vatni	
  og	
  olíu.	
  Þetta	
  sé	
  einfaldlega	
  blanda	
  sem	
  fer	
  ekki	
  saman.	
  Hún	
  bendir	
  

þó	
  einnig	
  á	
  í	
  bók	
  sinni,	
  að	
  ef	
  áhugamál	
  og	
  faldir	
  hæfileikar	
  einhverfra	
  einstaklinga	
  séu	
  ekki	
  
skoðaðir	
  og	
  þeim	
  gefið	
  tækifæri	
  til	
  að	
  vaxa	
  þá	
  sé	
  það	
  falinn	
  eða	
  í	
  raun	
  týndur	
  fjarsjóður.	
  

Skilningur	
  þeirra	
  sem	
  ekki	
  eru	
  einhverfir	
  þarf	
  að	
  aukast.	
  Þetta	
  virkar	
  á	
  báða	
  bóga,	
  því	
  ekki	
  
er	
  einungis	
  hægt	
  að	
  krefja	
  þá	
  sem	
  eru	
  einhverfir	
  um	
  að	
  læra	
  um	
  menningu	
  þeirra	
  sem	
  eru	
  

það	
  ekki	
  (Lawson,	
  2001).	
  

3.5 Niðurlag	
  

Þeir	
  þættir	
   sem	
   fram	
  koma	
   fram	
  hér	
  að	
  ofan	
  eru	
  mjög	
  mikilvægir	
   fyrir	
   fagfólk	
  að	
  hafa	
   í	
  

huga	
  þegar	
  það	
  vinnur	
  með	
  einhverfum	
  einstaklingum.	
  Það	
  er	
  nauðsynlegt	
  að	
  vita	
  hvað	
  

einstaklingar	
  eru	
  að	
  ganga	
  í	
  gegnum	
  og	
  hver	
  upplifun	
  þeirra	
  er.	
  Einhverfa	
  er	
  eins	
  og	
  áður	
  

sagði	
  röskun	
  á	
  skynúrvinnslu	
  og	
  ber	
  því	
  hverjum	
  þeim	
  sem	
  ætlar	
  sér	
  að	
  vinna	
  með	
  fólki	
  að	
  
taka	
   tillit	
   til	
   mismunandi	
   skynúrvinnslu	
   einstaklinga.	
   Einnig	
   er	
   mikilvægt	
   fyrir	
   einhverfa	
  

einstaklinga	
  að	
  finna	
  fyrir	
  því	
  að	
  þeir	
  séu	
  partur	
  af	
  samfélaginu	
  og	
  að	
  ekki	
  sé	
  gert	
  lítið	
  úr	
  
menningu	
  þeirra.	
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4 Áhættuþættir	
  

Í	
  þessum	
  kafla	
  verður	
  fjallað	
  um	
  þá	
  áhættuþætti	
  sem	
  koma	
  hvað	
  sterkastir	
  fram	
  í	
  skrifum	
  

fræðimanna	
  og	
  meðal	
  helstu	
  frumkvöðla	
  á	
  þessum	
  vettvangi.	
  Ég	
  mun	
  í	
  kaflanum	
  fara	
  yfir	
  
kvíðaraskanir	
  og	
  þunglyndi	
  ásamt	
  svefnmynstri	
  og	
  sjálfskaðahegðun.	
  Að	
  lokum	
  tek	
  ég	
  fyrir	
  

mikilvægi	
   sjálfsmyndar	
  og	
  uppbyggingu	
   seiglu.	
  Áhættuþættirnir	
   sem	
  koma	
  hér	
   fram	
  eru	
  

einnig	
   þeir	
   áhættuþættir	
   sem	
   bar	
   hvað	
  mest	
   á	
   í	
   vettvangsathugunum	
  mínum	
   á	
  meðan	
  
vettvangsnám	
  mitt	
   í	
   búsetuúrræði	
   fyrir	
   börn	
  með	
   fjölþættan	
   vanda	
   og	
   fíknivanda	
   stóð	
  

yfir.	
  

4.1 Kvíði	
  og	
  þunglyndi	
  

Kvíðaraskanir	
  eru	
  vaxandi	
  mein	
  í	
  nútímasamfélagi	
  og	
  hefur	
  komið	
  fram	
  í	
  rannsóknum	
  að	
  

einstaklingar	
  á	
  einhverfurófi	
  eru	
  sérstaklega	
  útsettir	
  fyrir	
  kvíða	
  og	
  geta	
  þjáðst	
  af	
  þunglyndi	
  

(Davis	
  III	
  o.fl.,	
  2011).	
  Kvíði	
  hjá	
  einstaklingum	
  á	
  einhverfurófinu	
  er	
  þó	
  oft	
  ekki	
  greindur	
  eða	
  

er	
  mistúlkaður	
  sem	
  önnur	
  röskun.	
  Það	
  getur	
  skýrst	
  af	
  því	
  að	
  kvíðaeinkenni	
  hjá	
  einhverfum	
  

einstaklingum	
   birtast	
   yfirleitt	
   ekki	
   með	
   sama	
   móti	
   og	
   hjá	
   þeim	
   sem	
   ekki	
   eru	
   á	
  

einhverfurófinu	
  (McNeil,	
  Lopes	
  og	
  Minnes,	
  2009).	
  Það	
  að	
  fólk	
  á	
  einhverfurófi	
  sé	
  stöðugt	
  
minnt	
   á	
  það	
  að	
  það	
   sé	
  ekki	
   „normal“	
  og	
   finni	
   fyrir	
   stanslausum	
  þrýstingi	
   til	
   að	
  uppfylla	
  

skilyrði	
   sem	
   eru	
   þeim	
   óskiljanleg,	
   getur	
   valdið	
   miklum	
   kvíða	
   (Jarþrúður	
   Þórhallsdóttir,	
  

2013).	
   Einnig	
   hafa	
   rannsóknir	
   sýnt	
   fram	
   á	
   það	
   að	
  mikil	
   fylgni	
   er	
  milli	
   kvíða	
   og	
   skertrar	
  
færni	
   í	
   félagslegum	
   aðstæðum	
   (Davis	
   III	
   o.fl.,	
   2011).	
   Einnig	
   hefur	
   komið	
   fram	
   í	
  

æviminningum	
   sem	
   skrifaðar	
   hafa	
   verið	
   af	
   eða	
   um	
   fólk	
   á	
   einhverfurófi,	
   að	
   sársauki	
   og	
  

áreiti	
  sem	
  fylgir	
  skynjun	
  og	
  skynúrvinnslu	
  getur	
  reynst	
  afar	
  kvíðamyndandi	
  og	
  íþyngjandi	
  

(Jarþrúður	
  Þórhallsdóttir,	
  2013).	
  

Rannsóknir	
   gefa	
   til	
   kynna	
   að	
   hugræn	
   atferlismeðferð	
   (hér	
   eftir	
   HAM)	
   (e.	
   Cognitive-­‐

behavioral	
   therapy)	
   hafi	
   reynst	
   þokkalega	
   þegar	
   kemur	
   að	
   kvíðaröskunum	
   hjá	
  

einstaklingum	
   á	
   einhverfurófinu.	
   Þó	
   ber	
   að	
   hafa	
   í	
   huga	
   að	
   ekki	
  má	
   einungis	
   einblína	
   á	
  
kvíðann	
  þegar	
  unnið	
  er	
  með	
  HAM	
  þar	
  sem	
  þarf	
  að	
  taka	
  mið	
  af	
  skynjun,	
  skynúrvinnslu	
  og	
  

áhugamálum	
  ásamt	
  því	
  að	
  þátttaka	
  foreldra	
  er	
  mikilvæg	
  þegar	
  um	
  börn	
  á	
  einhverfurófi	
  er	
  

að	
  ræða.	
  Með	
  því	
  að	
  gera	
  efnið	
  sem	
  notað	
  er	
  í	
  HAM	
  sjónrænna	
  verður	
  það	
  aðgengilegra	
  
fyrir	
  börn	
  og	
  einstaklinga	
  á	
  einhverfurófinu.	
  Það	
  getur	
  þó	
  verið	
  að	
  fyrst	
  verði	
  að	
  vinna	
  úr	
  

ákveðnum	
   þáttum	
   eins	
   og	
   áráttu-­‐	
   eða	
   sjálfskaðahegðun	
   áður	
   en	
   hægt	
   er	
   að	
   taka	
   á	
  

kvíðaröskunum	
  (Moree	
  og	
  Davis	
  III,	
  2010).	
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Einnig	
  er	
  gott	
   fyrir	
   fagfólk	
  að	
  hafa	
   í	
  huga	
  að	
  mikið	
  er	
  um	
  streitu	
  á	
  heimilum	
  barna	
  með	
  

einhverfu	
   og	
   getur	
   það	
   verið	
  mjög	
  mismunandi	
   hvernig	
   fjölskyldur	
   ná	
   að	
   aðlaga	
   sig	
   að	
  

aðstæðum.	
   Aðlögun	
   fer	
   eftir	
   seiglu	
   foreldra,	
   samskiptum	
   skólans	
   og	
   fjölskyldunnar,	
  
stuðningsneti	
   í	
   kringum	
  barnið	
  og	
   svo	
   lengi	
  mætti	
   telja.	
   Foreldrar	
  geta	
  oft	
  á	
   tíðum	
  sýnt	
  

svipuð	
  streitueinkenni	
  og	
  foreldrar	
  langveikra	
  barna	
  (Gray,	
  2006).	
  	
  

Rannsóknir	
  hafa	
  einnig	
  leitt	
  í	
  ljós	
  að	
  það	
  er	
  mikil	
  fylgni	
  á	
  milli	
  einhverfurófs,	
  kvíða,	
  slakrar	
  

félagsfærni	
  og	
  þunglyndis.	
  Þar	
  kemur	
  að	
  hluta	
   til	
   sú	
   félagsleg	
  pressa	
  sem	
  oft	
  vill	
  verða	
   í	
  
samfélaginu	
   og	
   ekki	
   síst	
   innan	
   veggja	
   skólans.	
   Í	
   rannsókn	
   Jarþrúðar	
   Þórhallsdóttur	
   kom	
  

fram	
   að	
   allir	
   nema	
   einn	
   af	
   þátttakendunum	
   í	
   rannsókninni	
   hafði	
   upplifað	
   þunglyndi	
  

(Jarþrúður	
  Þórhallsdóttir,	
  2013).	
  

4.2 Svefn	
  

Svefn	
  einhverfra	
  barna	
  getur	
  oft	
  verið	
  mikið	
  vandamál.	
  Ýmsar	
  rannsóknir	
  hafa	
  verið	
  unnar	
  

á	
   þessu	
   sviði,	
   en	
   þó	
   er	
   engin	
   sem	
   getur	
   svarað	
   því	
   nægilega	
   vel	
   hvað	
   gerir	
   þetta	
   að	
  

verkum.	
   Svefntruflanir	
   eru	
   ekki	
   algildar,	
   en	
   stór	
   hluti	
   einhverfra	
   einstaklinga	
   á	
   við	
  mikil	
  
svefnvandamál	
  að	
  stríða.	
  Ein	
  tilgáta	
  um	
  hvað	
  orsaki	
  þetta	
  er	
  að	
  einhverf	
  börn	
  nái	
  ekki	
  að	
  

koma	
  sér	
  upp	
  svefnmynstri	
  og	
  því	
  nái	
  líkaminn	
  ekki	
  að	
  komast	
  í	
  þá	
  rútínu	
  sem	
  þarf	
  að	
  vera	
  
til	
  staðar.	
  Margir	
  foreldrar	
  einhverfra	
  barna	
  hafa	
  bent	
  á	
  þennan	
  þátt,	
  en	
  það	
  getur	
  einmitt	
  

verið	
  ástæðan	
  fyrir	
  því	
  að	
  lítið	
  er	
  vitað	
  um	
  þetta.	
  Svefn	
  á	
  sér	
  yfirleitt	
  stað	
  inni	
  á	
  heimilum	
  

barna	
   þar	
   sem	
   þau	
   eru	
   með	
   fjölskyldunni,	
   en	
   meira	
   hefur	
   verið	
   rannsakað	
   af	
   því	
   sem	
  
gerist	
  í	
  lífi	
  þeirra	
  yfir	
  daginn	
  (Wiggs	
  og	
  Stores,	
  2007).	
  Þó	
  svo	
  að	
  mörg	
  börn	
  á	
  einhverfurófi	
  

gangi	
   í	
   gegnum	
   mikil	
   svefnvandamál	
   þá	
   ber	
   ekki	
   að	
   skilja	
   það	
   sem	
   svo	
   að	
   þetta	
   sé	
  
óumflýjanlegur	
   partur	
   af	
   einhverfurófinu.	
  Mikið	
   af	
   svefntruflunum	
  má	
   rekja	
   til	
   kvíða	
  og	
  

streitu	
  sem	
  geta	
  stafað	
  af	
  skynjunaráreitum.	
  Einnig	
  getur	
  verið	
  að	
  náttúruleg	
  framleiðsla	
  

líkamans	
  á	
  melatonin	
  sé	
   í	
  ójafnvægi.	
  Ef	
  unnið	
  er	
  markvisst	
  að	
  því	
  að	
  koma	
  upp	
  jákvæðu	
  

svefnmynstri	
  þá	
  er	
  hægt	
  að	
  komast	
  langt	
  (Richdale,	
  2007).	
  

4.3 Kynferðisofbeldi	
  

Fatlaðar	
   konur,	
   hvort	
   sem	
   um	
   er	
   að	
   ræða	
   líkamlega	
   fatlaðar	
   konur	
   eða	
   konur	
   með	
  

þroskahömlun,	
   eru	
   útsettari	
   fyrir	
   kynferðisofbeldi	
   heldur	
   en	
   ófatlaðar	
   kynsystur	
   þeirra.	
  

Áætlað	
   er	
   að	
   konur	
  með	
  þroskafrávik	
   séu	
   allt	
   frá	
   tvisvar	
   til	
   tíu	
   sinnum	
   líklegri	
   en	
   aðrar	
  

konur	
  til	
  að	
  verða	
  fyrir	
  ofbeldi	
  á	
  lífsleiðinni.	
  Áætlað	
  er	
  að	
  ástæða	
  þessa	
  geti	
  verið	
  hversu	
  

varnarlausar	
  þær	
  eru	
  er	
  gagnvart	
  árásarmanninum	
  og	
  einnig	
  gagnvart	
  því	
  að	
  tilkynna	
  um	
  

árásina	
  (Viemerö,	
  2004).	
  	
  



33	
  

Þetta	
  á	
  við	
  um	
  allar	
  gerðir	
  ofbeldis,	
  kynferðislegt,	
   fjárhagslegt,	
  andlegt	
  o.fl.	
  Einnig	
  hefur	
  

það	
   verið	
   reyndin	
   að	
   stúlkur	
  með	
   þroskafrávik	
   fá	
   litla	
   sem	
   enga	
   kynfræðslu	
   og	
   eru	
   því	
  

yfirleitt	
   verr	
   í	
   stakk	
   búnar	
   þegar	
   kemur	
   að	
   því	
   að	
   vita	
   hvenær	
   er	
   verið	
   að	
   beita	
   þær	
  
ofbeldi.	
  Þær	
  eru	
  oftar	
  en	
  ekki	
  algerlega	
  varnarlausar	
  og	
  gera	
  sér	
  litla	
  grein	
  fyrir	
  aðstæðum	
  

þegar	
   að	
   því	
   kemur	
   að	
   stunda	
   kynlíf.	
   Þetta	
   gerir	
   þær	
   útsettar	
   fyrir	
   misnotkun	
   af	
  
margskonar	
  tagi	
  (Viemerö,	
  2004).	
  

4.4 Sjálfskaði	
  

Áður	
  en	
  hægt	
  er	
  að	
  nota	
  HAM	
  við	
  kvíða	
  hjá	
  einstaklingum	
  á	
  einhverfurófi	
  þarf	
  að	
  taka	
  á	
  
vanda	
  eins	
  og	
  sjálfskaða	
  og	
  árásarhneigð.	
  Til	
  þess	
  að	
  koma	
  til	
  móts	
  við	
  hegðun	
  af	
  þessu	
  

tagi	
  er	
  mikilvægt	
  að	
  verðlauna	
  og	
  hrósa	
   fyrir	
  góða	
  hegðun,	
  en	
  ekki	
  að	
  einblína	
  á	
  slæma	
  

hegðun	
   (Moree	
   og	
   Davis	
   III,	
   2010).	
   Sjálfskaði	
   er	
   mjög	
   algengur	
   hjá	
   einstaklingum	
   á	
  

einhverfurófi.	
  Rannsóknir	
  hafa	
   leitt	
   í	
   ljós	
  að	
  á	
  meðal	
  einhverfra	
  einstaklinga	
  er	
  sjálfskaði	
  
talsvert	
  algengari	
  en	
  hjá	
  þeim	
  sem	
  ekki	
  eru	
  á	
  einhverfurófinu.	
  Sjálfskaðandi	
  atferli	
  eins	
  og	
  

það	
  að	
   slá	
   sig	
   eða	
  berja	
  hausnum	
   í	
   vegg	
   tilheyrir	
   hinum	
  mildari	
   formum	
  sjálfskaða.	
   Þar	
  
flokkast	
  einnig	
  tilfelli	
  eins	
  og	
  það	
  að	
  þrýsta	
  augum	
  inn,	
  berja	
  hnúum	
  saman	
  eða	
  reita	
  hár	
  
sitt.	
  Til	
  eru	
  mun	
  hættulegri	
  form	
  sem	
  geta	
  leitt	
  til	
  dauða.	
  Þar	
  má	
  nefna	
  sjálfsskurð,	
  raflost	
  

og	
   lyfjainntöku	
   svo	
   dæmi	
   séu	
   nefnd.	
   Mikilvægt	
   er	
   að	
   hafa	
   hugfast	
   að	
   sjálfskaði	
   hefur	
  
ekkert	
  með	
  greind	
  að	
  gera	
  (Matson	
  og	
  LoVullo,	
  2008).	
  

4.5 Sjálfsmynd	
  og	
  seigla	
  

Þegar	
   einhverfum	
   er	
   lýst	
   þá	
   fá	
   þeir	
   „þrennu-­‐fötlunina“	
   það	
   er	
   að	
   segja:	
   Erfiðleika	
  með	
  

samskipti,	
  erfiðleika	
  með	
  skilning	
  og	
  erfiðleika	
  með	
  aðstæður.	
  Ef	
  of	
  mikið	
  er	
   lagt	
  upp	
  úr	
  

því	
  að	
  einhverfur	
  einstaklingur	
  sé	
  gallagripur	
  og	
  að	
  um	
  mikla	
  vankanta	
  sé	
  að	
  ræða	
  þá	
  líkir	
  

Wendy	
  Lawson	
  því	
  við	
  að	
  líkja	
  einhverfum	
  einstaklingum	
  við	
  bilaða	
  þvottavél,	
  hún	
  nái	
  ekki	
  
skilaboðum,	
   geti	
   ekki	
   unnið	
   úr	
   upplýsingum	
  og	
   þar	
   að	
   leiðandi	
   ekki	
   unnið	
   það	
   verkefni	
  

sem	
   ætlast	
   er	
   til	
   af	
   henni	
   (Lawson,	
   2003,	
   bls.25).	
   Einhverfir	
   einstaklingar	
   hafa	
   skapað	
  

grundvöll	
  að	
  umræðu	
  um	
  að	
  einhverfa	
  sé	
  eitthvað	
  til	
  að	
  vera	
  stoltur	
  af	
  og	
  að	
  líta	
  skuli	
  á	
  
einhverfu	
   sem	
   sérstakan	
   hæfileika	
   og	
   menningarafbrigði.	
   Stór	
   hópur	
   einhverfra	
  

einstaklinga	
  hefur	
  komið	
   fram	
  og	
   látið	
  vita	
  að	
  þeir	
  hafi	
  engan	
  áhuga	
  á	
  að	
  verða	
  eins	
  og	
  

einstaklingar	
  með	
  dæmigert	
  taugakerfi	
   (Jarþrúður	
  Þórhallsdóttir,	
  2013).	
   	
  Það	
  sem	
  reynst	
  
hefur	
  mjög	
  gagnlegt	
   til	
   að	
  bæta	
  sjálfsmynd	
  einhverfra	
  einstaklinga	
  er	
  að	
  komast	
   í	
   kynni	
  

við	
  aðra	
  sem	
  deila	
  sömu	
  reynslu.	
  Til	
  eru	
  hópar	
  sem	
  hittast	
  reglulega	
  og	
  ræða	
  opinskátt	
  um	
  

reynslu	
  sína	
  sem	
  gerir	
  það	
  að	
  verkum	
  að	
  einhverft	
  fólk	
  fær	
  aukið	
  sjálfstraust	
  í	
  félagslegum	
  
aðstæðum.	
  Hvatning	
   til	
   að	
  þróa	
  hæfileika	
   eins	
  og	
   listsköpun	
  eða	
   láta	
   gott	
   af	
   sér	
   leiða	
   í	
  
samfélagsverkum	
   hefur	
   einnig	
   reynst	
   vel	
   þegar	
   bæta	
   á	
   sjálfsmynd	
   og	
   auka	
   virkni.	
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Kennarar	
   og	
   annað	
   stuðningsfólk	
   sem	
   hefur	
   tileinkað	
   sér	
   þolinmæði,	
   umhyggjusemi	
   og	
  

skilningsríkt	
   viðmót	
   gagnvart	
   því	
   sem	
   er	
   öðruvísi	
   hafa	
   skipt	
   höfuðmáli	
   í	
   lífi	
   einhverfra	
  

einstaklinga.	
  Það	
  að	
  einhver	
  leggi	
  sig	
  fram	
  um	
  að	
  skilja	
  veröld	
  fólks	
  á	
  einhverfurófi	
  hefur	
  
skipt	
  sköpum	
  (Jarþrúður	
  Þórhallsdóttir,	
  2013).	
  

Eðlileg	
  örvun	
  og	
  verðskuldað	
  hrós	
  eru	
  lykilatriðin	
  í	
  heilbrigðri	
  mótun	
  sjálfsmyndar	
  barns.	
  

Örvunin	
  þarf	
  að	
  taka	
  mið	
  að	
  getu	
  barnsins	
  og	
  aðstæðum.	
  Uppalendur	
  þurfa	
  að	
  hlusta	
  og	
  

taka	
   virkan	
   þátt	
   í	
   lífi	
   barnsins	
  með	
   því	
   að	
   sýna	
   áhuga	
   á	
   því	
   sem	
   barnið	
   tekur	
   sér	
   fyrir	
  
hendur.	
  Uppeldisaðferðir	
   og	
   umgjörð	
   skipta	
  miklu	
  máli	
   og	
   því	
   nauðsynlegt	
   að	
   foreldrar	
  

rækti	
  samskipti	
   innan	
  heimilisins.	
  Þau	
  börn	
  sem	
  njóta	
  öryggis,	
  aga	
  og	
  umhyggju	
  strax	
  frá	
  

fæðingu	
   og	
   eru	
   hvött	
   snemma	
   til	
   að	
   bera	
   ábyrgð	
   og	
   sýna	
   öðrum	
   virðingu	
   eiga	
   mun	
  
auðveldara	
  með	
  að	
  takast	
  á	
  við	
  áskoranir	
  seinna	
  í	
  lífinu.	
  Þau	
  leitast	
  við	
  að	
  finna	
  lausnir	
  og	
  

leita	
  sér	
  aðstoðar	
  til	
  þess	
  að	
  læra	
  af	
  velgengni	
  og	
  mistökum.	
  Þau	
  eru	
  með	
  jákvætt	
  viðhorf	
  

til	
   lífsins	
  og	
  eiga	
  auðvelt	
  með	
  að	
  tjá	
  tilfinningar	
  og	
  hugsanir	
  sínar	
  án	
  þess	
  þó	
  að	
  ganga	
  á	
  
rétt	
  annarra.	
  Þau	
  læra	
  að	
  þekkja	
  styrkleika	
  sína	
  og	
  geta	
  sett	
  sig	
  í	
  spor	
  annarra.	
  Foreldrar	
  

og	
   aðrir	
   ættingjar	
   eru	
   mikilvægar	
   fyrirmyndir	
   fyrir	
   börnin;	
   en	
   einnig	
   stofnanir	
   í	
  

samfélaginu	
   eins	
   og	
   t.d.	
   leikskólinn,	
   grunnskólinn	
   og	
   tómstundir.	
  Það	
   sem	
   getur	
   haft	
  
neikvæð	
   áhrif	
   á	
   sjálfsmynd	
   barna	
   er	
   t.d.	
   skilnaður	
   foreldra,	
   tíðir	
   flutningar,	
   stöðugar	
  

breytingar	
   og	
   annað	
   af	
   því	
   tagi.	
   Áföll	
   eins	
   og	
   andlát	
   nákominna	
   geta	
   haft	
   sömu	
   áhrif.	
  
Fátækt	
   og	
   erfið	
   félagsleg	
   staða	
   getur	
   einnig	
   haft	
   neikvæð	
   áhrif,	
   fyrst	
   og	
   fremst	
   vegna	
  
samanburðar	
   við	
   aðra	
   betur	
   stadda.	
   Einelti	
   í	
   skóla	
   getur	
   valdið	
   langvarandi	
   streitu	
   sem	
  

getur	
   haft	
   svipuð	
   áhrif	
   og	
   stærri	
   áföll.	
  Virkur	
   stuðningur,	
   umhyggja,	
   góð	
   tengsl	
   og	
  
útskýringar,	
   lágmarka	
   það	
   álag	
   sem	
   fylgir	
   raski	
   og	
   áföllum	
   og	
   dregur	
   úr	
   hættu	
   á	
  

langvinnum	
   vandamálum	
   síðar	
   (Landlæknisembættið,	
   e.d.).	
   Ann	
   Masten	
   er	
   einn	
   af	
  

frumkvöðlum	
   í	
   rannsóknum	
   á	
   seiglu	
   (e.	
   Resilience).	
   Hún	
   vill	
   meina	
   að	
   seigla	
   sé	
   innri	
  

kraftur	
   sem	
   fólk	
   búi	
   yfir	
   þrátt	
   fyrir	
   bágar	
   aðstæður	
   og	
   geri	
   fólki	
   kleyft	
   að	
   koma	
  út	
   sem	
  

sigurvegarar.	
  Til	
  að	
  útskýra	
  þetta	
  betur	
  þá	
  má	
  nefna	
  sem	
  dæmi	
  að	
  það	
  er	
  misjafnt	
  hvernig	
  
fólk	
  nær	
  að	
  brjóta	
  sig	
  út	
  úr	
  viðjum	
  fátæktar.	
  Samt	
  eru	
  alltaf	
  einhverjir	
  sem,	
  þrátt	
  fyrir	
  bága	
  

stöðu,	
  ná	
  að	
  komast	
  út	
  úr	
  þeim	
  vítahring.	
  Það	
  að	
  geta	
  barist	
  á	
  móti	
  straumnum	
  í	
  stað	
  þess	
  

að	
   fljóta	
  með	
  honum	
  er	
   seigla.	
  Þetta	
  á	
  þó	
  ekki	
  einungis	
   við	
  um	
  veraldlega	
  hluti	
  eins	
  og	
  
fjármuni	
  heldur	
  einnig	
  ef	
  nemandi	
  býr	
  við	
  ákveðna	
  skerðingu	
  en	
  nær	
  að	
  halda	
  sjálfsmynd	
  

sinni	
  í	
  erfiðum	
  aðstæðum;	
  þá	
  sýnir	
  hann	
  seiglu.	
  Þegar	
  seigla	
  er	
  tekin	
  inn	
  í	
  myndina	
  þá	
  er	
  

ekki	
   nóg	
   að	
   líta	
   á	
   útkomu	
   einstaklings	
   og	
   hversu	
   vel	
   hann	
   spjarar	
   sig	
   að	
   lokum	
   heldur	
  

einnig	
  hvernig	
  ferðalagið	
  að	
  góðu	
  útkomunni	
  hefur	
  verið	
  (Ungar,	
  2008).	
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4.6 Niðurlag	
  

Hér	
   hafa	
   verið	
   dregin	
   saman	
   fagleg	
   sjónarmið	
   og	
   hlutverk	
   starfsfólks	
   sem	
   vinnur	
   með	
  

einhverfum	
  einstaklingum.	
  Það	
  er	
  mikilvægt	
  að	
  fagfólk	
  geri	
  sér	
  grein	
  fyrir	
  áhrifaþáttum	
  í	
  
lífi	
  ungmenna.	
  Eins	
  og	
   fram	
  kemur	
  hér	
  að	
  ofan	
  þá	
  getur	
  kvíði	
   verið	
  mjög	
  hamlandi	
   í	
   lífi	
  

ungmenna	
   og	
   er	
   mikilvægt	
   að	
   unnið	
   sé	
   markvisst	
   með	
   slíkt.	
   Eins	
   getur	
   svefn	
   og	
  

svefnmynstur	
  skipt	
  sköpum	
  hvað	
  varðar	
  þol	
   til	
  náms	
  og	
  getu	
  til	
  að	
  útiloka	
  eða	
  einangra	
  
skynáreiti	
   í	
   umhverfinu.	
   Taka	
   verður	
   sérstaklega	
   tillit	
   til	
   einhverfra	
   einstaklinga	
   þegar	
  

kemur	
  að	
  grunnþörfum	
   líkamans	
  þar	
   sem	
  áráttuhegðun,	
   svefntruflanir	
  og	
   skynúrvinnsla	
  
getur	
  gert	
  það	
  að	
  verkum	
  að	
  líkamlegum	
  þörfum	
  er	
  ekki	
  sinnt	
  sem	
  skyldi.	
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5 Framkvæmd	
  rannsóknar	
  

Í	
   þessum	
   kafla	
  mun	
   ég	
   gera	
   grein	
   fyrir	
   framkvæmd	
   rannsóknarinnar.	
   Hér	
  mun	
   ég	
   setja	
  

fram	
  markmið	
   rannsóknarinnar	
   og	
   viðtalsrammann	
   sem	
  hafður	
   var	
   til	
   hliðsjónar	
   í	
   þeim	
  
viðtölum	
  sem	
  ég	
  tók.	
  Einnig	
  verður	
  gerð	
  grein	
   fyrir	
  undirbúningi,	
  skráningu	
  og	
  úrvinnslu	
  

gagna.	
  	
  

5.1 Markmið	
  og	
  rannsóknarspurning	
  

Markmið	
  þessarar	
  rannsóknar	
  er	
  að	
  varpa	
  ljósi	
  á	
  áhættuþætti	
  einhverfurófsins	
  og	
  athuga	
  

hvað	
   fagfólk	
   ber	
   að	
   hafa	
   í	
   huga	
   þegar	
   kemur	
   að	
   einstaklingum	
   á	
   einhverfurófinu.	
  

Rannsókninni	
  er	
  skipt	
  í	
  þrennt.	
  Fyrst	
  tók	
  ég	
  viðtöl	
  við	
  fagfólk	
  sem	
  starfar	
  náið	
  með	
  þessum	
  

ungmennum.	
  Fólkið	
  sem	
  ég	
  talaði	
  við	
  er	
  sérfræðingar	
  á	
  sínum	
  sviðum	
  og	
  ber	
  þar	
  að	
  nefna	
  

Barna-­‐	
  og	
  unglingageðdeild,	
  Greiningar-­‐	
  og	
   ráðgjafarstöð	
   ríkisins,	
   Fjölmennt,	
   Fjölgreina–

deild	
  Lækjarskóla	
   í	
  Hafnarfirði	
  og	
  Sjónarhól,	
   ráðgjafamiðstöð.	
  Síðan	
  tók	
  ég	
  viðtal	
  við	
  tvo	
  

einhverfa	
  einstaklinga	
  og	
  foreldra	
  tveggja	
  einhverfra	
  barna.	
  Öll	
  viðtölin	
  fóru	
  fram	
  í	
  febrúar	
  

til	
  apríl	
  2014.	
  	
  

Rannsóknarspurningarnar	
   og	
   ramminn	
   sem	
   ég	
   notaði	
   í	
   viðtölunum	
   beindust	
   að	
   því	
   að	
  
draga	
  fram	
  reynslu	
  þeirra	
  sem	
  starfa	
  náið	
  með	
  einhverfum	
  einstaklingum	
  ásamt	
  því	
  að	
  fá	
  

sjónarhorn	
  frá	
  einhverfum	
  einstaklingum	
  og	
  foreldrum	
  einhverfra	
  barna.	
  Viðtalsramminn	
  
er	
  unninn	
  í	
  takt	
  við	
  meginmarkmið	
  og	
  undirmarkmið	
  rannsóknarinnar.	
  	
  	
  

Í	
  viðtölum	
  við	
  starfsfólk	
  var	
  stuðst	
  við	
  eftirfarandi	
  rannsóknarspurningar:	
  	
  

Hver	
  er	
  reynsla	
  þín	
  af	
  starfi	
  með	
  einhverfum	
  ungmennum?	
  

Hverjar	
   eru	
   helstu	
   ástæðurnar	
   fyrir	
   því	
   að	
   einhverfur	
   einstaklingur	
   eða	
  

fjölskylda	
  leitar	
  til	
  þessarar	
  stofnunar?	
  

Hvar	
  byrja	
  einhverfir	
  einstaklingar	
  að	
  rekast	
  á	
  veggi?	
  Heimili-­‐	
  skóli-­‐	
  samfélag?	
  

Hvað	
  þarf	
  að	
  breytast	
  til	
  að	
  einhverfir	
  einstaklingar	
  fái	
  viðurkenningu?	
  

Hvaða	
  fagfólk	
  myndið	
  þið	
  vilja	
  sjá	
  innan	
  skólana?	
  

Hver	
  er	
  þekking	
  þeirra	
  sem	
  vinna	
  hér,	
  á	
  einhverfurófinu?	
  

Hvað	
  er	
  mikilvægt	
  fyrir	
  fagfólk	
  að	
  hafa	
  í	
  fari	
  sínu	
  þegar	
  kemur	
  að	
  einhverfum	
  

einstaklingum?	
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Hvernig	
  gengur	
  að	
  koma	
  til	
  móts	
  við	
  einhverfa	
  einstaklinga	
  á	
  þínum	
  vinnustað?	
  

Hverjir	
  eru	
  helstu	
  áhættuþættir	
  einhverfurófsins	
  sem	
  þér	
  finnst	
  að	
  fagfólk	
  þurfi	
  

að	
  hafa	
  í	
  huga?	
  

Fyrir	
  einstaklinga	
  á	
  einhverfurófinu	
  lagði	
  ég	
  fram	
  eftirfarandi	
  spurningar:	
  

Hvernig	
  finnst	
  þér	
  skilningur	
  í	
  samfélaginu	
  vera?	
  

Hvernig	
  var/er	
  þér	
  mætt	
  í	
  skóla?	
  

Hvað	
  finnst	
  þér	
  um	
  einhverfudeildir?	
  

Hvað	
  vilt	
  þú	
  sjá	
  meira	
  af	
  í	
  skóla?	
  

Hvaða	
  fagfólk	
  vilt	
  þú	
  sjá	
  innan	
  skólanna?	
  

Hvað	
  þarf	
  fagfólk	
  innan	
  skólanna	
  að	
  hafa	
  í	
  fari	
  sínu?	
  

Eru	
  einhverjir	
  áhættuþættir	
  sem	
  þú	
  getur	
  sagt	
  mér	
  frá	
  að	
  séu	
  mikilvægir	
  fyrir	
  

fólk	
  innan	
  skólanna	
  að	
  hafa	
  í	
  huga?	
  

Fyrir	
  foreldra	
  lagði	
  ég	
  fram	
  þessar	
  spurningar:	
  

Hvernig	
  finnst	
  þér	
  barninu	
  þínu	
  vera	
  mætt	
  í	
  skólanum?	
  

Hvernig	
  finnst	
  þér	
  skóli	
  án	
  aðgreiningar	
  vera	
  að	
  virka	
  fyrir	
  þitt	
  barn?	
  

Hvað	
  finnst	
  þér	
  að	
  skólarnir	
  þurfi	
  að	
  hafa	
   í	
  huga	
  þegar	
  kemur	
  að	
  einhverfum	
  

nemendum	
  innan	
  skólans?	
  

Hvað	
   finnst	
  þér	
   fagfólk	
  þurfa	
  að	
  hafa	
   í	
   fari	
   sínu	
  þegar	
  kemur	
  að	
  samskiptum	
  

við	
  einhverfa	
  einstaklinga?	
  

Eru	
  einhverjir	
  áhættuþættir	
  einhverfurófsins	
  sem	
  þér	
  finnst	
  mikilvægt	
  að	
  

fagfólk	
  innan	
  skólanna	
  þurfi	
  að	
  hafa	
  í	
  huga?	
  

5.2 Þátttakendur	
  og	
  undirbúningur	
  

Ég	
   studdist	
   við	
   tilgangsúrtak	
   þegar	
   ég	
   leitaði	
   eftir	
   þátttöku	
   viðmælenda	
   minna	
   (Katrín	
  

Blöndal	
  og	
  Sigríður	
  Halldórsdóttir,	
  2013).	
  Þátttakendur	
   í	
  rannsóknina	
  valdi	
  ég	
   í	
  tengslum	
  
við	
  vettvangsathuganir	
  á	
  vettvangstímbili	
   á	
   lokamisseri,	
   ásamt	
   samráði	
  við	
   leiðbeinanda	
  

minn,	
  Vilborgu	
   Jóhannsdóttur.	
  Viðmælendur	
  mínir	
   voru	
  eins	
  og	
   áður	
   sagði,	
   fagfólk	
   sem	
  

vinnur	
  náið	
  með	
  einstaklingum	
  á	
  einhverfurófinu	
  og	
  hefur	
  viðamikla	
  reynslu	
  af	
  starfi	
  með	
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ungmennum	
  þar	
  sem	
  þeim	
  hefur	
  ekki	
  verið	
  mætt	
  sem	
  skyldi	
  innan	
  skólanna.	
  Einnig	
  ræddi	
  

ég	
  við	
  einhverfa	
  einstaklinga	
  en	
  ég	
  vildi	
  fá	
  þeirra	
  sýn	
  ásamt	
  því	
  að	
  leyfa	
  röddum	
  þeirra	
  að	
  

koma	
  fram	
  um	
  málefni	
  er	
  varðar	
  þau.	
  Að	
  lokum	
  tók	
  ég	
  viðtal	
  við	
  foreldri,	
  en	
  þau	
  eru	
  ekki	
  
síður	
   mikilvæg	
   þegar	
   kemur	
   að	
   því	
   að	
   vernda	
   hagsmuni	
   barna	
   þeirra.	
   Ég	
   sendi	
  

viðmælendum	
  mínum	
  tölvupóst	
  þar	
  sem	
  ég	
  gerði	
  grein	
  fyrir	
  rannsókninni	
  og	
  boðaði	
  viðtöl	
  
við	
  þá	
  í	
  kjölfarið.	
  Ég	
  fékk	
  svör	
  frá	
  öllum	
  sem	
  ég	
  óskaði	
  eftir	
  að	
  taka	
  viðtal	
  við	
  nema	
  í	
  einu	
  

tilfelli	
   en	
   þá	
   var	
   mér	
   boðið	
   að	
   leita	
   annað,	
   sem	
   ég	
   og	
   gerði.	
   Ég	
   bauð	
   upp	
   á	
   að	
  

viðmælendur	
   gætu	
   fengið	
   viðtalsramman	
   fyrir	
   fram	
  ef	
  óskað	
   væri	
   eftir	
   því	
   og	
  nýttu	
   sér	
  

það	
  nokkrir.	
  Viðmælendur	
  mínir	
  koma	
  ekki	
  fram	
  undir	
  nafni.	
  

5.3 Framkvæmd	
  

Í	
   félagslegum	
   rannsóknaraðferðum	
   er	
   ýmist	
   talað	
   um	
   eigindlegar	
   eða	
   megindlegar	
  

rannsóknir.	
  Ég	
  notast	
  við	
  eigindlega	
  rannsóknaraðferð	
  í	
  þessu	
  verkefni.	
  Til	
  þess,	
  notaðist	
  
ég	
  við	
  djúpviðtöl.	
  Þar	
  gafst	
  fólkinu	
  sem	
  ég	
  ræddi	
  við	
  grundvöllur	
  til	
  þess	
  að	
  tjá	
  sig	
  á	
  eigin	
  

forsendum	
   um	
   viðfangsefni	
   verkefnisins.	
   Til	
   stuðnings	
   við	
   viðtölin	
   fór	
   ég	
   með	
  
viðtalsramma	
  sem	
  samanstóð	
  af	
   spurningalista	
  með	
  opnum	
  spurningum.	
   Í	
  hverju	
  viðtali	
  
fyrir	
   sig	
   fékk	
   viðmælandinn	
   að	
   hafa	
   frekar	
   frjálsar	
   hendur	
   um	
   að	
   nefna	
   þá	
   þætti	
   sem	
  

honum	
  fannst	
  mikilvægast	
  að	
  komi	
  fram	
  (Björn	
  Bergsson,	
  2002).	
  Lykilatriðin	
  þegar	
  notast	
  
er	
  við	
  eigindlegar	
  rannsóknaraðferðir	
  eru	
  tvö;	
  annars	
  vegar	
  að	
  skoða	
  mannlega	
  hegðun	
  í	
  

náttúrulegu	
  umhverfi	
  einstaklinga	
  til	
  þess	
  að	
  best	
  sé	
  að	
  skilja	
  hvern	
  og	
  einn,	
  hins	
  vegar	
  að	
  

skilja	
   aðstæður	
   fólks.	
   Að	
   draga	
   fram	
   raunsæja	
   mynd	
   af	
   fólki	
   og	
   aðstæðum	
   þess	
   er	
  
meginmarkmið	
  eiginlegra	
  rannsókna	
  (Hitchcock	
  og	
  Hughes,	
  1995).	
  	
  

Aðferðin	
   sem	
   ég	
   notaði	
   við	
   að	
   greina	
   viðtölin	
   var	
   að	
   setja	
   hvert	
   og	
   eitt	
   viðtal	
   upp	
   í	
  

samfelldan	
  texta	
  og	
  voru	
  spurningarnar	
  notaðar	
  til	
  viðmiðunar.	
  Með	
  því	
  að	
  vinna	
  viðtölin	
  

á	
   þennan	
   hátt	
   taldi	
   ég	
   mig	
   fá	
   góða	
   mynd	
   af	
   raunverulegum	
   aðstæðum	
   og	
   skoðunum	
  

viðmælenda	
   minna.	
   Ég	
   náði	
   að	
   draga	
   fram	
   lykilatriði	
   sem	
   komu	
   endurtekið	
   fram	
   í	
  

viðtölunum	
  og	
  geri	
  ég	
  þeim	
  betri	
  skil	
  hér	
  að	
  neðan.	
  	
  

5.4 Skráning	
  og	
  úrvinnsla	
  gagna	
  

Ég	
  notast	
  við	
  djúpviðtöl	
  eða	
  form	
  opinna	
  viðtala.	
  Djúpviðtöl	
  eru	
  um	
  margt	
  lík	
  venjulegum	
  

samræðum	
   sem	
   eiga	
   sér	
   stað	
   á	
   milli	
   fólks	
   í	
   daglegu	
   lífi	
   og	
   eru	
   því	
   mjög	
   frábrugðin	
  
stöðluðum	
   spurningalistum	
   sem	
   gjarnan	
   eru	
   notaðir	
   í	
   viðhorfskönnunum	
   megindlegra	
  

rannsókna	
   (Björn	
   Bergsson,	
   2002).	
   Viðmælendum	
   mínum	
   gafst	
   því	
   tækifæri	
   á	
   að	
   tala	
  

opinskátt	
  um	
  skoðanir	
  sínar,	
  en	
  ekkert	
  er	
  birt	
  hér	
  að	
  neðan	
  nema	
  með	
  leyfi	
  þeirra.	
  Lengd	
  
viðtala	
   var	
   frá	
  20	
  mínútum	
  upp	
   í	
   allt	
   að	
  80	
  mínútur	
  og	
   fór	
   lengd	
  þeirra	
  eftir	
  því	
  hversu	
  

mikið	
  viðmælendur	
  mínir	
  vildu	
  tjá	
  sig	
  um	
  málefnið.	
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5.5 Réttmæti	
  rannsóknar	
  

Fjöldi	
   þátttakenda	
   var	
   ekki	
   ákveðinn	
   fyrir	
   fram	
  þar	
   sem	
  notast	
   var	
   við	
   tilgangsúrtak	
   við	
  

gerð	
   þessarar	
   rannsóknar.	
   Viðmælendur	
   mínir	
   voru	
   best	
   til	
   þess	
   fallnir	
   að	
   greina	
   frá	
  

áhættuþáttum	
  einhverfurófsins	
  þar	
  sem	
  þeir	
  samanstanda	
  af	
  einhverfum	
  einstaklingum,	
  

foreldrum	
  einhverfra	
  barna	
  og	
  helstu	
  sérfræðingum	
   í	
  málefnum	
  einhverfra	
  einstaklinga.	
  

Bæði	
  hafði	
  ég	
  þá	
  aðgang	
  að	
  fólki	
  sem	
  hafði	
  persónulega	
  reynslu	
  af	
  rannsóknarefninu	
  og	
  

einnig	
  var	
  einstaklingum	
  bætt	
  við	
  til	
  þess	
  að	
  ná	
  fram	
  bæði	
  almennri	
  og	
  sértækri	
  þekkingu.	
  

Með	
  því	
  að	
  skoða	
  áhættuþætti	
  einhverfurófsins	
  frá	
  nokkrum	
  sjónarhornum	
  og	
  með	
  því	
  að	
  

leyfa	
   öllum	
   viðmælendum	
   að	
   njóta	
   sín	
   hélst	
   rannsóknin	
   í	
   anda	
   hugsmíðahyggju	
   (e.	
  

Constuctivism)	
   ásamt	
   þeirri	
   fræðasýn	
   (e.	
   Paradigm)	
   að	
   algildur	
   sannleikur	
   sé	
   ekki	
   til	
  

(Kristín	
   Blöndal	
   og	
   Sigríður	
   Halldórsdóttir,	
   2013).	
   Til	
   að	
   auka	
   réttmæti	
   rannsóknarinnar	
  

notaðist	
   ég	
   við	
   margprófun	
   (e.	
   triangulation),	
   þar	
   sem	
   ég	
   nálgaðist	
   viðfangsefnið	
   frá	
  

sjónarhorni	
  einhverfa	
  einstaklinga,	
  sjónarhorni	
  fagfólks	
  og	
  sjónarhorni	
  foreldra	
  einhverfra	
  

barna	
   (Neuman,	
   2011).	
   Fulltrúar	
   viðmælenda	
   hafa	
   mikla	
   þekkingu	
   á	
   málefninu	
   og	
   eru	
  

viðurkenndir	
  frumkvöðlar	
  á	
  þessu	
  sviði.	
  Leitast	
  var	
  við	
  að	
  ræða	
  við	
  viðmælendur	
  sem	
  hafa	
  

ólíkar	
  forsendur	
  og	
  nálgun	
  á	
  viðfangsefnið.	
  Þannig	
  fást	
  niðurstöður	
  sem	
  gefa	
  áreiðanlegri	
  

sýn	
  á	
  stöðu	
  og	
  aðstæður	
  einhverfra	
  einstaklinga	
  (Berglind	
  Bergsveinsdóttir,	
  2013).	
  Einnig	
  

voru	
  þau	
  þekkingarbrot	
  sem	
  nú	
  þegar	
  eru	
  þekkt,	
  um	
  áhættuþætti	
  einhverfurófsins,	
  borin	
  

saman	
  við	
  þekkingarbrot	
  sem	
  komu	
  fram	
  í	
  viðtölunum	
  (Sigríður	
  Halldórsdóttir	
  og	
  Sigurlína	
  

Davíðsdóttir,	
  2013).	
  



41	
  

6 Niðurstöður	
  rannsóknar	
  

Viðmælendur	
  mínir	
   í	
  þessari	
   rannsókn	
  eiga	
  það	
  allir	
  sameiginlegt	
  að	
  vera	
  annað	
  hvort	
  á	
  

einhverfurófi	
  eða	
  að	
  vinna	
  með	
  eða	
  búa	
  náið	
  með	
  einstaklingum	
  á	
  einhverfurófinu.	
  Þar	
  
sem	
  það	
  er	
  ennþá	
  í	
  lausu	
  lofti	
  hvernig	
  best	
  sé	
  að	
  mæta	
  þessum	
  mjög	
  svo	
  fjölbreytta	
  hópi	
  

einhverfra	
  ungmenna	
  og	
  barna	
  þá	
  er	
  fróðlegt	
  að	
  fá	
  svör	
  og	
  hugmyndir	
  frá	
  þeim	
  sem	
  eru	
  

einhverfir	
   einstaklingar	
   og	
   hafa	
   því	
   upplifun	
   af	
   eigin	
   reynslu	
   og	
   einnig	
   frá	
   foreldrum	
  og	
  
fagfólki	
  sem	
  kemur	
  að	
  málefnum	
  einhverfra	
  einstaklinga	
  með	
  einum	
  eða	
  öðrum	
  hætti.	
   Í	
  

þessum	
  kafla	
  ætla	
  ég	
  mér	
  að	
  gera	
  grein	
  fyrir	
  niðurstöðum	
  rannsókna.	
  Eftir	
  að	
  hafa	
  skoðað	
  

og	
  greint	
  viðtölin	
  kom	
   í	
   ljós	
  að	
  hægt	
  var	
  að	
   flokka	
  niðurstöður	
   í	
   fjögur	
  meginþemu	
  sem	
  
tengjast	
  þó	
  óneitanlega	
  hvert	
  öðru.	
  Fjallað	
  verður	
  um	
  hvert	
  þema	
  fyrir	
  sig.	
  	
  

6.1 Skólinn	
  

Misjafnlega	
   hefur	
   gengið	
   hjá	
   skólunum	
   að	
   mæta	
   þörfum	
   einhverfra	
   nemenda	
   og	
   geta	
  

afleiðingar	
  þess	
  að	
  reyna	
  að	
  breyta	
  einhverfu	
  barni	
  í	
  eitthvað	
  sem	
  það	
  er	
  ekki	
  verið	
  mjög	
  

varasamar.	
   Í	
   gegnum	
   viðtölin	
   var	
   ekki	
   hægt	
   að	
   komast	
   hjá	
   því	
   að	
   greina	
   að	
   skólinn	
   sé	
  

stærsti	
   áhrifavaldurinn	
   í	
   lífi	
   þessara	
   ungmenna.	
   Öll	
   börn	
   ganga	
   í	
   skóla	
   og	
   er	
   það	
   undir	
  
skólanum	
   komið	
   að	
   mæta	
   ólíkum	
   þörfum	
   ólíkra	
   barna.	
   Allir	
   viðmælendur	
   töluðu	
   um	
  

samfélagið	
  sem	
  skólinn	
  er	
  og	
  mikilvægi	
  þess	
  að	
  skólinn	
  meðtaki	
  þessi	
  börn	
  og	
  mæti	
  þeim,	
  

en	
  sé	
  ekki	
  alltaf	
  að	
  koma	
  með	
  óraunhæfar	
  væntingar	
  um	
  að	
  börnin	
  mæti	
  skólanum.	
  Einn	
  
viðmælenda	
  sagði:	
  

„...sko	
  þetta	
  er	
  náttúrulega	
  breiður	
  hópur	
  sem	
  er	
  á	
  rófinu,	
  en	
  fyrst	
  og	
  fremst	
  

þyrfti	
   að	
   vera	
   miklu	
   meiri	
   skilningur,	
   bara	
   á	
   því	
   hvernig	
   það	
   er	
   að	
   vera	
   á	
  

einhverfurófinu,	
   út	
   frá	
   þeim.	
   Raunverulega	
   það	
   sem	
  þau	
   eru	
   að	
   upplifa,	
   við	
  

þurfum	
  að	
  geta	
  sett	
  okkur	
  í	
  spor	
  þeirra	
  rétt	
  eins	
  og	
  við	
  erum	
  að	
  biðja	
  þau	
  um	
  

að	
  setja	
  sig	
  í	
  okkar	
  spor,	
  af	
  því	
  við	
  vitum	
  ekki	
  hvernig	
  þau	
  upplifa	
  hlutina	
  sem	
  

er	
  oft	
  töluvert	
  öðruvísi	
  en	
  við	
  gerum.“	
  

Flestir	
  viðmælenda	
  voru	
  sammála	
  um	
  það	
  að	
  óraunhæfar	
  kröfur	
  væru	
  gerðar	
  á	
  kennara	
  

og	
   nemendur,	
   eins	
   og	
   skólinn	
   er	
   byggður	
   upp	
   í	
   dag,	
   hvað	
   varðar	
   að	
   geta	
  mætt	
   ólíkum	
  

þörfum.	
  Bekkirnir	
  eru	
  einfaldlega	
  of	
  stórir	
  til	
  þess	
  að	
  kennarar	
  geti	
  mætt	
  ólíkum	
  þörfum	
  

nemenda.	
  Flestir	
  sögðust	
  vilja	
  sjá	
  þroskaþjálfa	
   innan	
  skólanna	
   í	
   ríkari	
  mæli	
  ásamt	
  því	
  að	
  

tala	
   um	
   áhyggjur	
   sínar	
   varðandi	
   menntun	
   kennara.	
   Viðmælendur	
   sögðust	
   hafa	
  
áreiðanlegar	
   heimildir	
   fyrir	
   því	
   að	
   kennarar	
   sem	
   útskrifast	
   á	
   Íslandi	
   hafa	
   fæstir	
   setið	
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áfanga	
  þar	
  sem	
  þeim	
  er	
  kynntur	
  mögulegur	
  fjölbreytileiki	
  nemendahópsins	
  sem	
  þeir	
  eru	
  

að	
  fara	
  að	
  kenna.	
  Virðist	
  vera	
  sem	
  að	
  þeir	
  kennarar	
  sem	
  hafa	
  grunn	
  í	
  fötlunarfræðum	
  séu	
  

annað	
   hvort	
   þroskaþjálfar	
   í	
   grunninn	
   eða	
   hafa	
   setið	
   einn	
   valáfanga	
   sem	
   er	
   í	
   boði.	
  
Þverfaglegt	
   samstarf	
   var	
   einnig	
   mjög	
   ofarlega	
   í	
   huga	
   viðmælenda,	
   þar	
   sem	
   kennari	
   og	
  

þroskaþjálfi	
   væru	
   jafnvel	
   saman	
  með	
   bekki	
   og	
   kæmu	
  þar	
   betur	
   til	
  móts	
   við	
   nemendur.	
  
Einnig	
   að	
   innan	
   hvers	
   skóla	
   væri	
   sálfræðingur,	
   iðjuþjálfi,	
   tómstunda-­‐	
   og	
  

félagsmálafræðingar	
  og	
  sjúkraþjálfar.	
  Með	
  því	
  þyrftu	
  nemendur	
  ekki	
  að	
  fara	
  úr	
  skólanum	
  

til	
  að	
  sækja	
  sér	
  þjónustu,	
  heldur	
  væri	
  það	
  sjálfsagt	
  að	
  skólarnir	
  gætu	
  mætt	
  þeirra	
  þörfum.	
  

Eitt	
  foreldri	
  sagði	
  eftirfarandi	
  varðandi	
  þætti	
  sem	
  skólinn	
  þyrfti	
  að	
  hafa	
  í	
  farteskinu:	
  

„Þolinmæði!	
   Og	
   hugsa	
   út	
   fyrir	
   kassann.	
   Þessi	
   lausnamiðaða	
   hugsun	
   þarf	
   að	
  

vera	
   alveg	
   nr	
   1.	
   2.	
   3.	
   4	
   og	
   5.	
   Þolinmæði	
   og	
   VIRÐING;	
   virðing	
   fyrir	
  

einstaklingnum	
   eins	
   og	
   hann	
   er!	
   Og	
   jú	
   gleðin	
   og	
   allt	
   það,	
   en	
   það	
   kemur	
  

náttúrulega	
  líka	
  að	
  vera	
  jákvæður	
  og	
  allt	
  það,	
  en	
  þessi	
  lausnamiðaða	
  hugsun;	
  
hún	
  er	
  mikilvæg	
  fyrir	
  þau.	
  Ekki	
  alltaf	
  yfirgang;	
  fá	
  viðkomandi	
  með	
  sér	
  í	
  lið	
  og	
  fá	
  
að	
  vera	
  með.	
  Það	
  er	
  alveg	
  hægt	
  sko.“	
  

Einn	
  viðmælenda	
  minna	
  sem	
  starfar	
  innan	
  skóla	
  sagði	
  jafnframt:	
  	
  

„Mjög	
  mikilvægt	
   að	
   þroskaþjálfastéttin	
   sé	
   inni	
   í	
   skólanum	
  alveg	
   frá	
   fyrsta	
   til	
  
tíunda	
   bekkjar.	
   Öll	
   þessi	
   einstaklingsmiðaða	
   nálgun;	
   það	
   er	
   vinna	
  

þroskaþjálfans.	
  Kennarinn;	
  hann	
  er	
  hópmiðaður.	
  Þroskaþjálfinn	
  sér	
  alveg	
  strax	
  
hverjir	
   þurfa	
   hvað,	
   og	
   hvar	
   þarf	
   að	
   grípa	
   inn;	
   það	
   sem	
   vantar	
   er	
   að	
  
þroskaþjálfar	
  og	
  kennarar	
  séu	
  teymi	
  eins	
  og	
  í	
  útlöndum.	
  Þar	
  sem	
  pedagogarnir	
  

koma	
  inn	
  með	
  sína	
  menntun.“	
  

Gegnumgangandi	
   þá	
   virtist	
   það	
   vera	
   einstaklingsnálgunin	
   og	
  mannréttindasjónarhornið	
  
sem	
  þroskaþjálfar	
  leggja	
  svo	
  mikið	
  upp	
  úr	
  í	
  sínu	
  starfi	
  sem	
  virðist	
  vera	
  það	
  sem	
  fólk	
  langar	
  

að	
  sjá	
  meira	
  af	
  í	
  skólunum.	
  	
  

Einnig	
   bar	
   mikið	
   á	
   því	
   að	
   þegar	
   einhverf	
   ungmenni	
   koma	
   á	
   unglingsárin	
   þá	
   breytist	
  

skólasamfélagið	
   mjög	
   mikið	
   og	
   þarf	
   skólinn	
   að	
   þá	
   að	
   halda	
   sérstaklega	
   vel	
   utan	
   um	
  

þennan	
   hóp	
   á	
   þeim	
   tíma.	
   Þau	
   sem	
   byrja	
   að	
   eiga	
   í	
   erfiðleikum	
   innan	
   skólans	
   upp	
   úr	
  

miðstigi	
  virðast	
  vera	
  að	
  fara	
  að	
  lenda	
  á	
  vegg	
  þegar	
  kemur	
  á	
  unglingastig.	
  Einstaklingur	
  á	
  
einhverfurófinu	
   kom	
   með	
   góða	
   leiðbeiningar	
   handa	
   skólanum	
   um	
   hvernig	
   hægt	
   er	
   að	
  

mæta	
  þörfum	
  einhverfra	
  einstaklinga:	
  

„Með	
  því	
  að	
  viðurkenna	
  þá!“	
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Með	
  því	
  að	
  skólinn	
  viðurkenni	
  og	
  meðtaki	
  einhverf	
  ungmenni	
  sem	
  part	
  af	
  skólahópnum	
  

og	
   með	
   því	
   að	
   „normalisera“	
   einhverfurófið	
   næst	
   árangur.	
   Það	
   sem	
   kom	
   einnig	
   í	
   ljós	
  

varðandi	
  skólana	
  í	
  viðtölunum	
  er	
  að	
  ef	
  að	
  skólarnir	
  hugsa	
  frekar	
  út	
  frá	
  hópnum	
  þá	
  myndi	
  
til	
   dæmis	
   sjónrænt	
   skipulag	
   henta	
   öllum	
   börnum.	
   Börn	
  með	
   lesblindu,	
   ADHD,	
   einhverf	
  

börn	
   og	
   ungmenni.	
   Það	
   að	
   ramminn	
   sé	
   skýr	
   og	
   fyrirsjáanlegur	
   kemur	
   til	
   móts	
   við	
   alla	
  
einstaklinga.	
  Einnig	
  myndast	
  þá	
   festa	
   í	
   starfshópnum,	
  því	
  eins	
  og	
  einn	
  viðmælandi	
  minn	
  

benti	
  svo	
  réttilega	
  á:	
  „Ef	
  þú	
  skrifar	
  niður	
  reglu,	
  þá	
  segirðu	
  hana	
  alltaf	
  eins	
  aftur.	
  Ef	
  hún	
  er	
  

ekki	
  skrifuð	
  þá	
  getur	
  hún	
  breyst	
  í	
  hvert	
  skipti	
  sem	
  þú	
  segir	
  frá	
  henni	
  þar	
  sem	
  okkur	
  er	
  svo	
  

tamt	
   að	
   umorða.“	
   Það	
   að	
   vita	
   að	
   morgni	
   hvað	
   gerist	
   í	
   dag	
   og	
   klukkan	
   hvað,	
   minnkar	
  

kvíðann	
   sem	
   getur	
   oft	
  myndast.	
   Einnig	
   að	
   öll	
   frávik	
   séu	
   útskýrð	
  með	
   fyrirvara.	
   Það	
   að	
  

kennarinn	
   sé	
   veikur	
   og	
   að	
   það	
   kemur	
   inn	
   nýr	
   kennari,	
   getur	
   kollvarpað	
   deginum	
   hjá	
  

einhverfum	
   einstaklingum.	
   Því	
   er	
   auðveldlega	
   hægt	
   að	
   mæta	
   með	
   því	
   að	
   undirbúa	
  

einstaklinginn	
  undir	
  þessa	
  breytingu.	
  	
  

Þekking	
   innan	
   skólanna	
   skiptir	
   sköpum	
   þegar	
   kemur	
   að	
   skólagöngu	
   þessara	
   barna.	
   Oft	
  

getur	
  myndast	
  þekking	
  í	
  kringum	
  eitt	
  ákveðið	
  barn	
  innan	
  skólans	
  en	
  svo	
  þegar	
  þetta	
  barn	
  

fer	
  þá	
  virðist	
  stundum	
  vera	
  að	
  þekkingin	
  glatist.	
  	
  

„Þetta	
   er	
   bara	
   spurning	
  um	
  að	
  mæta	
  einstaklingunum.	
  Það	
  upplifa	
   ekki	
   allir	
  

hlutina	
  eins.	
  Einhverfur	
  einstaklingur	
  gerir	
  alveg	
  jafn	
  mikið	
  ráð	
  fyrir	
  því	
  að	
  þú	
  
upplifir	
   hlutina	
  eins	
  og	
  hann.	
  Rétt	
  eins	
  og	
   við	
   gerum	
   ráð	
   fyrir	
   að	
  þau	
  upplifi	
  
hlutina	
  eins	
  og	
  við.“	
  

Varðandi	
  skólaformið	
  þá	
  er	
  það	
  því	
  miður	
  þannig	
  að	
  við	
  ætlumst	
  frekar	
  til	
  þess	
  að	
  börnin	
  
aðlagist	
  að	
  skólanum	
  en	
  að	
  skólinn	
  sé	
  sniðinn	
  að	
  börnunum.	
  	
  

„Þegar	
  ég	
  var	
  í	
  sex	
  ára	
  bekk	
  þá	
  gekk	
  mér	
  betur	
  að	
  læra	
  undir	
  borði	
  og	
  mér	
  var	
  

alltaf	
   bannað	
   það,	
   námsörðuleikar	
   þurfa	
   ekki	
   að	
   vera	
   að	
   einhver	
   eigi	
   erfitt	
  

með	
  að	
  læra	
  heldur	
  getur	
  það	
  verið	
  af	
  því	
  aðferðin	
  hentar	
  ekki.“	
  

Til	
  að	
  útskýra	
  ummælin	
  hér	
  að	
  ofan	
  þá	
  ber	
  að	
  nefna	
  að	
  nokkrir	
  viðmælendur	
  töluðu	
  um	
  
að	
  börnum	
  er	
  ekkert	
  endilega	
  tamt	
  að	
  setjast	
  niður	
  við	
  borð	
  og	
  sitja	
  þar	
  allan	
  daginn	
  og	
  

læra.	
  Sá	
  einstaklingur	
  sem	
  ummælin	
  eru	
  höfð	
  eftir	
  átti	
  það	
  til	
  að	
  fara	
  undir	
  borð	
  þar	
  sem	
  

hann	
  fékk	
  frið	
  fyrir	
  skynáreitum	
  umhverfisins.	
  Það	
  var	
  ekki	
  í	
  boði	
  og	
  var	
  honum	
  því	
  alltaf	
  
boðið	
  að	
  koma	
  undan	
  borðinu	
  og	
  setjast	
  við	
  það	
  þó	
  svo	
  að	
  hann	
  ætti	
  í	
  raun	
  erfiðara	
  með	
  

að	
  læra	
  þannig.	
  	
  

Það	
  skiptir	
  miklu	
  máli	
  að	
  þeir	
  sem	
  starfa	
   innan	
  skólans	
  geri	
   sér	
  grein	
   fyrir	
  að	
  hegðun	
  er	
  
afleiðing	
   af	
   aðstæðum.	
   Þegar	
   einhverfur	
   einstaklingur	
   er	
   kominn	
   í	
   þrot	
   hvað	
   varðar	
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umhverfisþætti	
  þá	
  getur	
  hann	
  fengið	
  nóg	
  og	
  sýnt	
  hegðun	
  sem	
  kann	
  að	
  þykja	
  óviðeigandi.	
  

Það	
  þarf	
  að	
  skoða	
  hver	
  aðdragandinn	
  var	
  og	
  hverjar	
  aðstæðurnar	
  eru	
  áður	
  en	
  hægt	
  er	
  að	
  

leggja	
  fram	
  dóma.	
  Með	
  því	
  að	
  aðlaga	
  aðstæður	
  og	
  umhverfi	
  að	
  einstaklingnum	
  er	
  hægt	
  að	
  
koma	
  í	
  veg	
  fyrir	
  óæskilega	
  hegðun.	
  	
  

„Ef	
  óæskileg	
  hegðun	
  er	
  byrjuð	
  þá	
  þarf	
  fagfólkið	
  að	
   líta	
   í	
  eigin	
  barm	
  og	
  hugsa	
  
hvað	
  gerði	
  ég	
  vitlaust.	
  Það	
  erum	
  við	
  sem	
  stjórnum	
  aðstæðunum.“	
  

Einhverfur	
  drengur	
  sagði:	
  

„Líka	
   eitt	
   að	
   fólk	
   hugsar	
   alltaf	
   hvernig	
   get	
   ég	
   stoppað	
   hegðunina.	
   En	
   ekki:	
  	
  

Hvernig	
  get	
  ég	
  lagað	
  aðstæður?“	
  

Skólinn	
   þarf	
   einnig	
   að	
   vera	
   sérstaklega	
   meðvitaður	
   um	
   valdboð	
   sem	
   byggir	
   á	
   því	
   að	
  

kennari	
  eða	
  fullorðin	
  manneskja	
  ráði	
  í	
  krafti	
  aldurs	
  eða	
  stöðu.	
  Viðmælendur	
  sögðu	
  að	
  það	
  
væri	
  aðferð	
  sem	
  virkaði	
  bara	
  hreint	
  ekki	
  á	
  þessa	
  krakka.	
  Skólinn	
  þarf	
  að	
  fá	
  þau	
  í	
   lið	
  með	
  

sér;	
  það	
  er	
  hægt	
  að	
  setja	
  upp	
  reglur	
  sem	
  allir	
  fara	
  eftir,	
  en	
  skilyrðislaus	
  hlýðni	
  virkar	
  ekki.	
  

6.2 Skynjun	
  

Einn	
  af	
  grundvallar	
  þáttum	
  þess	
  að	
  vinna	
  náið	
  með	
  einhverfum	
  einstaklingum	
  er	
  að	
  skilja	
  
að	
  skynjun	
  þeirra	
  er	
  ekki	
  sú	
  sama.	
  Viðmælendur	
  voru	
  sammála	
  um	
  það	
  að	
  skynáhrifin	
  og	
  

skynúrvinnsla	
  spili	
  stórt	
  hlutverk	
  í	
  félagslegu	
  samspili	
  þegar	
  unnið	
  er	
  úr	
  umhverfisáreitum	
  
með	
   tilliti	
   til	
   sjónar,	
   hljóðs	
   og	
   annarra	
   skynáreita.	
   Þegar	
   verið	
   er	
   að	
   krefja	
   einhverfa	
  

einstaklinga	
  um	
  að	
  taka	
  þátt	
  í	
  félagslegum	
  athöfnum	
  þá	
  getur	
  dæmið	
  orðið	
  ansi	
  snúið.	
  	
  

„Það	
  er	
  náttúrulega	
  grunnurinn;	
  það	
  er	
  talað	
  um	
  röskun	
  í	
  taugaþroska	
  þannig	
  
að	
  skynjun	
  og	
  skynúrvinnsla	
  virka	
  öðruvísi.	
  Það	
  kemur	
  fram	
  í	
  svo	
  mörgu.	
  Það	
  

er	
  svo	
  mikið	
  grunnurinn	
  að	
  því	
  að	
  vera	
  á	
  einhverfurófinu.	
  Þú	
  ert	
  seinni	
  að	
  átta	
  

þig	
  á	
  aðstæðum;	
  það	
  tekur	
  þig	
  lengri	
  tíma.	
  Skynúrvinnslan	
  vinnur	
  hægar	
  og	
  þú	
  
átt	
  erfitt	
  með	
  að	
  sjá	
  og	
  vinna	
  með	
  sjón-­‐	
  og	
  heyrnarúrvinnslu	
  á	
  sama	
  tíma	
  sem	
  

dæmi,	
   sko.	
  Þannig	
  að	
   félagslegt	
   samspil	
  hlýtur	
  að	
  vera	
  mjög	
   flókið	
  af	
  því	
  þú	
  

þarft	
   að	
   eyða	
   svo	
   mikilli	
   orku	
   og	
   hugsun	
   í	
   hluti	
   sem	
   kemur	
   hjá	
   okkur	
   svo	
  
auðveldlega...	
   um	
   leið	
   og	
   þú	
   setur	
   þig	
   í	
   þessi	
   spor	
   og	
   sérð	
   þetta	
   frá	
   þeirra	
  

sjónarhorni.	
  Spyrð	
  þau	
  um	
  hlutina	
  og	
  ekki	
  að	
  ákveða	
  fyrirfram	
  að	
  það	
  sem	
  þau	
  

segja	
  sé	
  ekki	
  rétt	
  þar	
  sem	
  það	
  er	
  þeirra	
  upplifun	
  og	
  það	
  er	
  alveg	
  jafn	
  rétt	
  og	
  
okkar	
   upplifun.	
   Þannig	
   að	
   það	
   þarf	
   einhvernvegin	
   að	
   leiða	
   þessa	
   tvo	
  

menningarheima	
  saman.“	
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Allir	
   viðmælendur	
  mínir	
   voru	
   sammála	
   um	
  mikilvægi	
   undankomuleiðar	
   innan	
   skólanna.	
  

Orkan	
  sem	
  fer	
  í	
  það	
  að	
  vera	
  í	
  aðstæðum	
  sem	
  okkur	
  þykir	
  sjálfsagðar	
  getur	
  stundum	
  reynst	
  
einhverfum	
   einstaklingum	
   um	
   megn.	
   Því	
   getur	
   það	
   skipt	
   sköpum	
   að	
   innan	
   skólans	
   sé	
  

athvarf	
   sem	
  einstaklingurinn	
   getur	
   farið	
   í	
   ef	
   áreitin	
   verða	
   of	
  mikil.	
   Þetta	
   skiptir	
  miklum	
  

máli	
  þegar	
  kemur	
  að	
  vellíðan	
  innan	
  skóla	
  og	
  einnig	
  á	
  heimilum.	
  Einn	
  viðmælenda	
  minna	
  

sagði	
  að	
  hún	
  hafi	
  reynt	
  að	
   ímynda	
  sér	
  hvernig	
  þetta	
  er.	
  Þegar	
  hún	
  er	
  rosalega	
  þreytt	
  og	
  

pirruð	
  og	
  allt	
  fer	
   í	
  taugarnar	
  á	
  henni	
  þá	
  hefur	
  hún	
  mjög	
  litla	
  þolinmæði	
  fyrir	
  umhverfinu	
  

og	
  gæti	
  ekki	
  ímyndað	
  sér	
  að	
  ganga	
  í	
  gegnum	
  það	
  allan	
  daginn	
  án	
  hvíldar.	
  	
  	
  

„Einu	
  sinni	
  var	
  ég	
  ósáttur	
  við	
  ljósin	
  í	
  stofunni,	
  þau	
  voru	
  svo	
  óþægileg.	
  En	
  þetta	
  

var	
  bara	
  væl,	
  það	
  var	
  ekkert	
  gert.“	
  

Nokkrir	
   viðmælenda	
   minna	
   komu	
   inn	
   á	
   sjónúrvinnsluna	
   með	
   það	
   að	
   lesa	
   í	
   aðstæður,	
  
líkamstjáskipti	
  og	
  svipbrigði.	
  Það	
  er	
  auðvitað	
  miklu	
  skynsamlegra	
  að	
  snúa	
  eyranu	
  að	
  fólki	
  

til	
   þess	
   að	
   hlusta	
   á	
   það	
   í	
   stað	
   þess	
   að	
   horfa	
   framan	
   í	
   það.	
   Enda	
   sé	
   það	
   algerlega	
  
tilgangslaust	
  að	
  horfa	
  ef	
  ekki	
  er	
  hægt	
  að	
  lesa	
  úr	
  svipbrigðum	
  einstaklingsins.	
  	
  

„...En	
  þau	
  vita	
  það	
  að	
  það	
  er	
  þægilegra	
  fyrir	
  okkur	
  NT	
  (Neurotypical)	
  og	
  það	
  er	
  

OKKAR	
   vegna	
   sem	
   það	
   er	
   horft	
   í	
   augu.	
   Þau	
   vita	
   það	
   að	
   okkur	
   finnst	
   það	
  
ókurteisi,	
  höfnun	
  og	
  áhugaleysi	
  ef	
  ekki	
  er	
  horft	
  í	
  augu.	
  En	
  við	
  áttum	
  okkur	
  ekki	
  

á	
  því	
  að	
  með	
  eyrað	
  þá	
  er	
  ekki	
  hægt	
  að	
  sýna	
  meiri	
  áhuga	
  á	
  því	
  sem	
  þú	
  ert	
  að	
  

segja.	
  Þess	
  vegna	
  þarf	
  að	
  skilja	
  þetta	
  dálítið	
  í	
  grunninn.“	
  

Áfall	
   er	
   eitthvað	
   sem	
   einhverfir	
   einstaklingar	
   geta	
   upplifað	
   ef	
   þeir	
   eru	
   beittir	
   líkamlegu	
  

valdi	
   og	
   getur	
   það	
   verið	
   partur	
   af	
   skynjuninni.	
   Það	
   að	
   hækka	
   tóninn	
   við	
   einhverfan	
  

einstakling	
  sem	
  er	
  viðkvæmur	
   fyrir	
  hljóðum	
  getur	
  verið	
   líkt	
  því	
  að	
  slá	
  hann.	
  Hann	
  getur	
  
upplifað	
   högg	
   og	
   sársauka	
   við	
   þetta.	
   Með	
   því	
   að	
   vera	
   meðvituð	
   um	
   það	
   hvernig	
   við	
  

komum	
  fram	
  þá	
  getum	
  við	
  sem	
  fagmenn	
  breytt	
  hvernig	
  við	
  högum	
  okkur	
  og	
  bregðumst	
  

við,	
  en	
  við	
  breytum	
  ekki	
  upplifun	
  einstaklingsins.	
  Nokkuð	
  bar	
  á	
  því	
  að	
  viðmælendur	
  mínir	
  
lögðu	
  áherslu	
  á	
  að	
  valdbeiting	
  og	
  það	
  að	
   taka	
   fólk	
   líkamlega	
  út	
  úr	
   aðstæðum	
  er	
  ekkert	
  

annað	
   en	
   ofbeldi.	
   Sé	
   einstaklingurinn	
   viðkvæmur	
   fyrir	
   snertingu	
   þá	
   getur	
   þetta	
   verið	
  

rosalega	
  átakanleg	
  reynsla.	
  Það	
  er	
  betra	
  að	
  leyfa	
  fólki	
  að	
  átta	
  sig	
  á	
  aðstæðum	
  og	
  róa	
  sig	
  
niður.	
   Viðmælendur	
  mínir	
   tóku	
   flestir	
   undir	
   það	
   að	
   það	
   þurfi	
   að	
   kenna	
   fólki	
   að	
   stjórna	
  

tilfinningum	
   sínum	
   en	
   ekki	
   að	
   stíga	
   alltaf	
   inn	
   í	
   með	
   forræðishyggjuna	
   af	
   vopni.	
  

Einstaklingurinn	
  þarf	
  að	
  fá	
  tækifæri	
  til	
  þess	
  að	
  æfa	
  sig	
  í	
  aðstæðunum	
  og	
  finna	
  að	
  hann	
  geti	
  
ráðið	
  við	
  þær.	
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„Þegar	
   þau	
   eru	
   farin	
   að	
   slá	
   frá	
   sér	
   þá	
   er	
  miklu	
   betra	
   að	
  þegja	
   og	
   segja	
   ekki	
  

neitt	
   og	
   skrifa	
   niður	
   og	
   sýna	
   þeim.	
   Þetta	
   er	
   bara	
   ofboðslega	
   góð	
   leið	
   til	
   að	
  

mætast	
  á	
  jafnvægisgrundvelli,	
  þá	
  er	
  ekkert	
  verið	
  að	
  segja	
  ,,ég	
  ræð	
  hér!”	
  en	
  til	
  
þess	
  að	
  geta	
  gert	
  þetta	
  þá	
  þarf	
  að	
  skilja	
  hvernig	
  einstaklingnum	
  líður	
  og	
  geta	
  

unnið	
  með	
  sín	
  viðbrögð.“	
  

6.3 Áhættuþættir	
  

Áhættuþættirnir	
  sem	
  ber	
  að	
  hafa	
  í	
  huga	
  eru	
  sérstaklega	
  til	
  staðar	
  þegar	
  einstaklingum	
  er	
  

ekki	
  mætt;	
   þeir	
   ná	
   ekki	
   að	
   upplifa	
   sig	
   sem	
  part	
   af	
   tilverunni.	
   Alltaf	
   þarf	
   að	
   hafa	
   í	
   huga	
  
þegar	
   kemur	
  að	
  manneskjum	
  og	
   samskiptum	
  hvernig	
   viðkomandi	
  er	
   fyrirkölluð.	
  Hverjar	
  

eru	
   grunnþarfirnar?	
   Er	
   barnið	
   svangt,	
   pirrað	
  eða	
  þreytt	
   og	
  hversu	
   langt	
   er	
   síðan	
  barnið	
  

hafði	
  hægðir?	
  Einn	
  af	
  viðmælendum	
  mínum	
  benti	
  sérstaklega	
  á	
  hægðavandamál	
  og	
  finnst	
  

mér	
  vert	
  að	
  það	
  sé	
  skoðað.	
  Ræddi	
  hann	
  um	
  að	
  þetta	
  ætti	
   sérstaklega	
  við	
  um	
  einhverfa	
  
einstaklinga	
   sem	
   geta	
   ekki	
   tjáð	
   sig.	
  Oft	
   er	
   hegðun	
  mistúlkuð	
   og	
   forræðishyggjan	
   fer	
   þá	
  

strax	
  í	
  gang	
  til	
  að	
  leysa	
  hið	
  meinta	
  vandamál.	
  Sé	
  búið	
  að	
  tryggja	
  að	
  grunnþáttunum	
  sem	
  
fylgja	
   því	
   að	
   vera	
  manneskja	
   sé	
  mætt	
   þá	
   er	
   vert	
   að	
   athuga	
   aðstæður	
   og	
   umhverfi.	
   Af	
  
hverju	
  líður	
  einstaklingnum	
  illa?	
  Þó	
  ber	
  ekki	
  að	
  skilja	
  sem	
  svo	
  að	
  þetta	
  eigi	
  einungis	
  við	
  um	
  

einstaklinga	
  sem	
  geta	
  ekki	
  tjáð	
  sig.	
  Skynjunin	
  getur	
  valdið	
  því	
  að	
  einstaklingurinn	
  gerir	
  sér	
  
ekki	
  grein	
  fyrir	
  því	
  að	
  hann	
  þarf	
  að	
  hafa	
  hægðir	
  eða	
  áráttukennd	
  hegðun	
  getur	
  valdið	
  því	
  

að	
  einstaklingurinn	
  kemst	
  ekki	
   frá	
  og	
  gleymir	
  sér	
  svo.	
  Mikilvægt	
  er	
  að	
  hafa	
  þetta	
  alltaf	
   í	
  

huga	
   þegar	
   unnið	
   er	
   með	
   börnum	
   og	
   þá	
   sérstaklega	
   börnum	
   sem	
   talin	
   eru	
   vera	
   með	
  
óæskilega	
  hegðun.	
  	
  

Viðmælendur	
   mínir	
   töluðu	
   um	
   að	
   unglingsárin	
   geti	
   reynst	
   einhverfum	
   ungmennum	
  

sérstaklega	
  erfið	
  og	
  má	
  segja	
  að	
  sá	
  tími	
  sé	
  mikill	
  áhættuþáttur	
  í	
  lífi	
  þeirra.	
  Þar	
  kemur	
  í	
  ljós	
  

hversu	
   mikil	
   og	
   sterk	
   sjálfsmynd	
   einstaklinga	
   er.	
   Eru	
   einhverf	
   ungmenni	
   þar	
   engin	
  

undantekning	
   þar	
   sem	
   sjálfsmynd	
   þeirra,	
   samkvæmt	
   viðtölum,	
   er	
   yfirleitt	
   skert.	
   Mörg	
  

þeirra	
   finna	
   fyrir	
   magaverkjum	
   og	
   verkjum	
   í	
   stoðkerfi	
   og	
   fara	
   jafnvel	
   oft	
   til	
   læknis,	
   en	
  

aldrei	
   finnst	
  neitt	
  að	
  þeim	
  líkamlega,	
  því	
  oft	
  er	
  mikill	
  kvíði	
  þá	
  farinn	
  að	
   láta	
  á	
  sér	
  kræla.	
  

Þessi	
   tími	
  er	
  mikill	
   streituvaldur	
  og	
  með	
   langvarandi	
  kvíða	
  og	
   fylgikvillum	
  þá	
  getur	
  mikil	
  

depurð	
  þróast	
  í	
  kjölfarið.	
  	
  

„...	
   ef	
   maður	
   er	
   alltaf	
   með	
   áhyggjur	
   af	
   eigin	
   frammistöðu	
   í	
   félagslegum	
  

samskiptum	
  þá	
  er	
  það	
  líka	
  kvíðavaldandi.	
  Þau	
  eru	
  svo	
  mörg	
  með	
  kvíða,	
  en	
  ef	
  

maður	
  spyr	
  þau;	
  ertu	
  með	
  kvíða?	
  Þá	
  vita	
  þau	
  það	
  ekki	
  en	
  ef	
  maður	
  segir:	
  Ertu	
  

kvíðinn	
  af	
  því	
  eitthvað	
  getur	
  breyst?	
  Eða	
  margir	
  óvæntur	
  hlutir	
  gerast,	
  þá	
  geta	
  
þau	
   samsamað	
   sig.	
   Margir	
   eru	
   alltaf	
   stressaðir	
   og	
   eins	
   og	
   þeir	
   séu	
   alltaf	
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tilbúnir	
   í	
   átök;	
   svona	
   defense	
   mode.	
   Það	
   að	
   vera	
   alltaf	
   í	
   defnese	
   mode	
   er	
  

rosalega	
  streituvekjandi.“	
  

Þetta	
   á	
   einnig	
   við	
   um	
   átröskun	
   en	
   átraskanir	
   eru	
   vaxandi	
   vandi	
   á	
   meðal	
   einhverfra	
  
ungmenna	
  eða	
  réttara	
  sagt	
  þau	
  sem	
  eru	
  með	
  átröskun	
  eru	
  að	
  greinast	
  á	
  einhverfurófi	
   í	
  

ríkari	
   mæli.	
   Þá	
   er	
   það	
   partur	
   af	
   áráttuhegðun.	
   Margir	
   á	
   einhverfurófi	
   eru	
   sérstaklega	
  
varkárir	
   þegar	
   kemur	
   að	
   mat	
   og	
   vanda	
   til	
   verka.	
   Litur,	
   bragð,	
   lykt	
   og	
   áferð	
   hefur	
   allt	
  

gífurlega	
  stóru	
  hlutverki	
  að	
  gegna	
  þegar	
  kemur	
  að	
  skynjun.	
  Einhverfum	
  einstaklingum	
  sem	
  

eru	
  viðkvæmir	
  gagnvart	
  mat	
  hættir	
   til	
   að	
  velja	
   sér	
  einhæfa	
   fæðu.	
  Þegar	
  einhæfa	
   fæðan	
  

verður	
  svo	
  að	
  áráttukenndri	
  þráhyggju,	
  þá	
  er	
  hætt	
  við	
  því	
  að	
  útkoman	
  verði	
  átröskun.	
  	
  

Á	
  unglingsárunum	
  byrjar	
   svo	
  oft	
   að	
  myndast	
   vaxandi	
   vansæld.	
   Einn	
   viðmælenda	
  orðaði	
  

þetta	
  svona:	
  	
  

„Það	
  sem	
  við	
  sjáum	
  aftur	
  og	
  aftur	
  er	
  að	
  umhverfið	
  er	
  búið	
  að	
  gleyma	
  því	
  að	
  

viðkomandi	
  er	
  á	
  einhverfurófinu.	
  Það	
  hefur	
  áhrif	
  á	
  félagslega	
  þætti,	
  allt	
  þetta	
  
samskiptadæmi.	
   Umhverfið	
   gleymir	
   því	
   og	
   fer	
   að	
   ætlast	
   til	
   og	
   höfða	
   til,	
   á	
  

meðan	
  unglingurinn	
  er	
  áfram	
  bara	
  eins	
  og	
  ég	
  segi	
  stundum	
  „í	
  mónó“	
  en	
  ekki	
  „í	
  

steríó“,	
  hann	
  er	
  ekki	
  í	
  öllum	
  þessum	
  víddum	
  og	
  hann	
  skilur	
  oft	
  ekki	
  hvað	
  er	
  í	
  
gangi	
  og	
  oft	
  á	
  unglingsárunum	
  verður	
  maður	
  bara	
  reiður!“	
  

Stúlkur	
   eru	
   þar	
   í	
   sérstökum	
   áhættuhópi	
   er	
   varðar	
   kynferðislegt	
   ofbeldi.	
   Flestir	
  
viðmælenda	
  minna	
  voru	
  sammála	
  um	
  það:	
  	
  

„Þegar	
   stelpurnar	
   koma	
   upp	
   á	
   kynþroskaaldurinn,	
   þær	
   fá	
   brjóst	
   og	
   líkami	
  

þeirra	
  breytist	
  eins	
  og	
  gengur	
  og	
  gerist	
  á	
  þessum	
  aldri.	
  Strákarnir	
  fara	
  að	
  veita	
  

þeim	
  áhuga	
  og	
  þær	
  eiga	
  mjög	
  erfitt	
  með	
  að	
  merkja	
  ætlunina	
  hjá	
  strákunum.	
  

Þannig	
  að	
  ég	
  veit	
  um	
  mörg	
  dæmi	
  um	
  stúlkur	
  á	
  einhverfurófinu	
  sem	
  hafa	
  verið	
  

með	
  mjög	
  mörgum	
  strákum	
  og	
   sjá	
   ekkert	
   athugavert	
   við	
  það.	
   Þær	
  halda	
   að	
  

þetta	
   séu	
   vinsældir.	
   Eins	
   veit	
   ég	
   að	
  það	
   eru	
   gerðir	
   hlutir	
   við	
   þær	
   sem	
  aðrar	
  

stúlkur	
  myndu	
  ekki	
  láta	
  bjóða	
  sér.	
  Þannig	
  að	
  það	
  er	
  nauðsynlegt	
  að	
  fræða.“	
  

Allir	
   viðmælendur	
   voru	
   eins	
   og	
   áður	
   sagði	
   mjög	
   sammála	
   um	
   að	
   það	
   þyrfti	
   að	
   styrkja	
  

sjálfsmyndina	
  hjá	
  einhverfum	
  einstaklingum	
  þar	
  sem	
  hún	
  bíður	
  mikla	
  hnekki	
   í	
  daglegum	
  

samskiptum.	
   Einnig	
   þarf	
   að	
   fræða	
   sérstaklega	
   um	
   hvenær	
   verið	
   er	
   að	
   brjóta	
   á	
  
einstaklingnum	
  og	
  um	
  kynferðislegt	
  heilbrigði.	
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Einn	
  viðmælendi	
  minn	
  minntist	
  á	
  að	
  sjálfskaði	
  hjá	
  ungmennum	
  á	
  einhverfurófi	
  geti	
  einnig	
  

verið	
   sjálfsörvun.	
   Það	
   er	
   í	
   þeim	
   tilfellum	
   þegar	
   skynjunin	
   verður	
   svo	
   dofin	
   að	
  

einstaklingurinn	
  skaðar	
  sig	
  til	
  þess	
  að	
  finna	
  að	
  hann	
  sé	
  til	
  staðar.	
  	
  

„Sjálfskaði	
  er	
  alveg	
  algengur	
  hjá	
  þeim	
  sem	
  eru	
  einhverfir	
  en	
  oft	
  er	
  þetta	
  líka	
  til	
  

þess	
  að	
  ráða	
  við	
  skynjunina.	
  Sumir	
  bíta	
  sig.	
  Ég	
  hef	
  heyrt	
  lýsingar	
  frá	
  einhverfri	
  
konu	
  sem	
  sagðist	
  bíta	
  sig	
  þegar	
  hún	
  fyndi	
  að	
  hún	
  væri	
  að	
  detta	
  út.	
  Hún	
  sagði	
  

að	
  stundum	
  væri	
  eins	
  og	
  það	
  væri	
  að	
  slokkna	
  á	
  taugakerfinu.	
  Þá	
  bítur	
  hún	
  sig	
  

fast	
  og	
  sársaukinn	
  kemur	
  taugakerfinu	
  í	
  gang.“	
  

Skynjun	
  og	
  áreitið	
  á	
  taugakerfið	
  getur	
  í	
  sumum	
  tilfellum	
  verið	
  of	
  lítið	
  eða	
  of	
  mikið.	
  Þegar	
  

umhverfið	
   er	
   ekki	
   að	
  mæta	
   einhverfum	
   einstaklingum	
   þá	
   birtist	
   það	
   stundum	
   í	
   „acting	
  

out“	
  hegðun	
  á	
  umhverfið	
  og	
  í	
  reiði.	
  Viðkomandi	
  er	
  áfram	
  hlutlægur	
  þegar	
  kemur	
  fram	
  á	
  

unglingsárin	
   og	
   þarf	
   því	
   áfram	
  að	
  hafa	
   hlutina	
   skýra	
   og	
   einfalda.	
   Þegar	
   einstaklingurinn	
  

kemst	
   á	
   unglinsaldur	
   þá	
   virðist	
   sem	
   fólk	
   gleymi	
   því	
   að	
   um	
   einhverfan	
   einstakling	
   er	
   að	
  
ræða,	
  því	
  fólk	
  ber	
  það	
  ekkert	
  endilega	
  utan	
  á	
  sér	
  að	
  það	
  sé	
  á	
  einhverfurófinu.	
  Allt	
  í	
  einu	
  er	
  
farið	
   að	
   gera	
   ráð	
   fyrir	
   því	
   að	
   þau	
   skynji	
   og	
   skilji	
   óyrt	
   samskipti.	
   Unglingsárin	
   geta	
   verið	
  

einhverfum	
   ungmennum	
   einstaklega	
   erfið.	
   Samskiptamunstur	
   jafnaldranna	
   breytist	
   og	
  
tilætlunarsemi	
  umhverfisins	
  verður	
  meiri.	
  	
  

Mjög	
  mikilvægt	
  er	
  að	
  gera	
  sér	
  einnig	
  grein	
  fyrir	
  því	
  að	
  annað	
  hvort	
  springa	
  einstaklingar	
  

inn	
  á	
  við	
  eða	
  út	
  á	
  við.	
  Þar	
  kemur	
  hegðunin	
  fram	
  og	
  það	
  er	
  mun	
  betra	
  að	
  vinna	
  með	
  þeim	
  
ef	
  að	
  sprengingin	
  á	
  sér	
  stað	
  út	
  á	
  við.	
  Þá	
  er	
  hægt	
  að	
  sjá	
  hana	
  strax	
  og	
  aðlaga	
  aðstæður	
  og	
  

vinna	
  í	
  málinu.	
  Öllu	
  verra	
  er	
  ef	
  að	
  einstaklingarnir	
  springa	
  inn	
  á	
  við:	
  

„Þá	
  geta	
  þau	
  brosað	
  og	
  sagt	
  að	
  allt	
  sé	
  í	
  lagi	
  en	
  fara	
  svo	
  inn	
  á	
  herbergi	
  og	
  skera	
  

sig.“	
  

Einn	
  viðmælenda	
  sagði	
  að	
  þá	
  væri	
  það	
  oft	
  orðin	
  svo	
  mikil	
  vanlíðan	
  þegar	
  sjálfskaðinn	
  er	
  

kominn	
  á	
  þetta	
  stig	
  og	
  þau	
  hafa	
  jafnvel	
  engin	
  orð	
  til	
  að	
  lýsa	
  líðaninni.	
  Flestir	
  viðmælenda	
  

könnuðust	
  við	
  sjálfskaðann	
  og	
  sagði	
  einn	
  frá	
  því	
  að	
  ef	
  einstaklingur	
  væri	
  hættur	
  að	
  mæta	
  í	
  
skólann	
  og	
  væri	
  að	
  stunda	
  sjálfskaða	
  þá	
  myndi	
  það	
  klingja	
  bjöllum	
  um	
  að	
  um	
  einhverfuróf	
  

væri	
   að	
   ræða,	
   svo	
   algengt	
   væri	
   þetta.	
   Sjálfskaðahegðun	
  birtist	
   einnig	
   hjá	
   einstaklingum	
  

sem	
   ekki	
   eru	
   á	
   einhverfurófinu	
   en	
   viðmælendur	
   sögðu	
   að	
   það	
   væri	
   öðruvísi	
   sjálfskaði.	
  
Þegar	
  einstaklingar	
  á	
  einhverfurófi	
  eru	
  að	
  skaða	
  sig	
  þá	
  er	
  það	
  ekki	
  þessi	
  félagsathöfn	
  eins	
  

og	
  hjá	
  þeim	
  sem	
  eru	
  ekki	
  á	
  einhverfurófinu.	
  Oft	
  eru	
  þetta	
  þráhyggjukenndar	
  athafnir	
  eins	
  

og	
  að	
  pilla	
  hár,	
  klóra	
  og	
  skera.	
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Þegar	
   kemur	
   að	
   sjálfskaða	
   þá	
   er	
   fræðsla	
   um	
   öryggi	
   og	
   hreinlæti	
   mjög	
   mikilvæg.	
   Einn	
  

viðmælenda	
  minna	
  hefur	
  unnið	
  mikið	
  með	
  einstaklingum	
  í	
  sjálfskaða	
  og	
  sagði	
  hann	
  að	
  ef	
  

einstaklingur	
  ætlar	
  sér	
  að	
  skaða	
  sig	
  þá	
  mun	
  hann	
  gera	
  það.	
  Það	
  sem	
  aðstandendur	
  geta	
  
gert	
   til	
   þess	
   að	
   draga	
   úr	
   sjálfskaða	
   er	
   að	
   komast	
   að	
   upptökum.	
   Hvers	
   vegna	
   er	
  

einstaklingurinn	
  að	
   skaða	
   sig	
  og	
  hjálpa	
  honum	
  að	
   finna	
  nýjar	
   leiðir	
   til	
   að	
   tjá	
   tilfinningar	
  
sínar.	
  Sjálfskaði	
  er	
  vilji	
  til	
  að	
  lifa	
  en	
  ekki	
  vilji	
  til	
  að	
  deyja.	
  Þegar	
  um	
  er	
  að	
  ræða	
  einhverfa	
  

einstaklinga	
   þá	
   getur	
   verið	
   að	
   það	
   þurfi	
   að	
   setja	
   upp	
   reglur	
   varðandi	
   sjálfskaðann	
   í	
  

samráði	
  við	
  einstaklinginn.	
  

6.4 Foreldrar	
  og	
  aðstandendur	
  

Allir	
  viðmælendur	
  töluðu	
  um	
  það	
  hversu	
  mikilvægt	
  væri	
  að	
  styðja	
  við	
  foreldra	
  einhverfra	
  

barna	
  og	
  ungmenna.	
  Þetta	
  er	
  fólkið	
  sem	
  býr	
  með	
  börnunum	
  og	
  hefur	
  alið	
  þau	
  upp.	
  Þetta	
  

er	
   fólkið	
   sem	
  hefur	
  myndað	
  náin	
  geðtengsl	
  og	
   skilur	
  barnið	
   sitt	
  betur	
  en	
  nokkur	
  annar.	
  
Einn	
  viðmælenda	
  minna	
  sagði,	
  þegar	
  ég	
  spurði	
  hvaða	
   fagfólk	
  hann	
  myndi	
  vilja	
  sjá	
   innan	
  

skólanna:	
  

„Ég	
  myndi	
  vilja	
  að	
  foreldrar	
  hefðu	
  meira	
  vægi	
  innan	
  skólanna.	
  Þegar	
  þeir	
  eru	
  
að	
  segja	
  frá	
  barninu	
  sínu	
  þá	
  er	
  þeim	
  oft	
  þakkað	
  fyrir	
  góðar	
  ábendingar	
  en	
  svo	
  

ekkert	
  meir.“	
  

Foreldrarnir	
  sem	
  ég	
  ræddi	
  við	
  vildu	
  sjá	
  meiri	
  samvinnu	
  innan	
  skólanna	
  þar	
  sem	
  talað	
  væri	
  

við	
  börnin	
  þeirra	
  eins	
  og	
  manneskjur.	
  Þeim	
  væri	
  mætt	
  og	
  komið	
  til	
  móts	
  við	
  þarfir	
  þeirra.	
  

Ein	
  móðir	
  tók	
  svo	
  til	
  orða:	
  	
  

„Kennarar	
   eiga	
   að	
   taka	
   börnunum	
   eins	
   og	
   þau	
   eru.	
   Þá	
   þurfa	
   þeir	
   að	
   vita	
  

svolítið	
  um	
  hvað	
  þarf	
  og	
  hvað	
  þeir	
  þurfa	
  að	
  hafa	
  í	
  huga	
  og	
  taka	
  tillit	
  til.“	
  	
  

Það	
   er	
   svo	
   mikilvægt	
   að	
   skapa	
   þetta	
   traust.	
   Einhverfur	
   karlmaður	
   sagði	
   í	
   viðtalinu	
   að	
  
þegar	
   þú	
   hefur	
   áunnið	
   þér	
   traust	
   viðkomandi	
   þá	
   eru	
   þér	
   allir	
   vegir	
   færir	
   og	
   hann	
   er	
  

kominn	
   í	
  þitt	
   lið.	
  Ef	
  einstaklingur	
  hefur	
  ekki	
  áunnið	
  sér	
  traust	
  þá	
  er	
  málið	
  annað	
  og	
  ekki	
  

hægt	
  að	
  búast	
  við	
  marktækum	
  árangri	
  í	
  samvinnu.	
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7 Umræður	
  og	
  ályktun	
  

Hér	
  verður	
  fjallað	
  um	
  sameiginlega	
  þætti	
  þeirra	
  sem	
  ég	
  tók	
  viðtöl	
  við,	
  og	
  verður	
  það	
  borið	
  

saman	
   við	
   fræðilega	
   hlutann.	
   Rannsóknarspurningarnar	
   sem	
   ég	
   notaði	
   voru	
   hafðar	
   til	
  
hliðsjónar.	
   Að	
   lokum	
   kemur	
   umræða	
   sem	
   byggist	
   á	
   því	
   sem	
   ég	
   hef	
   kynnt	
   mér	
   í	
  

vettvangsnámi	
  mínu	
  á	
  tímabilinu.	
  	
  

7.1 Umræður	
  

Fagstéttir	
  og	
  fagmennska	
  

Innan	
  skólanna	
  er	
  áberandi	
  fagstétt	
  sem	
  ber	
  hitann	
  og	
  þungann	
  af	
  skóla	
  án	
  aðgreiningar.	
  

Sú	
   stétt	
   er	
   kennarar,	
   sem	
   viðmælendur	
  mínir	
   voru	
   sammála	
   um	
   að	
   þyrfti	
   að	
   fá	
   frekari	
  

fræðslu	
  um	
  margbreytileika	
  samfélagsins.	
  Viðmælendur	
  mínir	
  voru	
  sammála	
  um	
  það	
  að	
  

menntastofnanir	
   bera	
  mikla	
   ábyrgð	
   í	
   þessum	
  málum	
  þar	
   sem	
   verið	
   er	
   að	
  mennta	
   heila	
  

fagstétt	
  sem	
  er	
  ekki	
  í	
  stakk	
  búin	
  til	
  að	
  taka	
  á	
  móti	
  skjólstæðingum	
  sínum	
  eins	
  og	
  henni	
  ber	
  
að	
  gera	
  samkvæmt	
  lögum	
  og	
  reglugerðum.	
  Eins	
  og	
  	
  Trausti	
  Þorsteinsson	
  (2003)	
  komst	
  að	
  
orði	
  hér	
  að	
  ofan	
  að	
  þá	
  hefur	
  krafa	
  skólanna	
  til	
  kennara	
  aukist	
  til	
  muna	
  og	
  þurfa	
  kennarar	
  

að	
   vera	
   á	
   varðbergi	
   varðandi	
   kennsluaðferðir	
   og	
   nálganir	
   við	
   breiðan	
   hóp	
   nemenda.	
  
Endurmat,	
  ígrundun	
  og	
  sjálfskoðun	
  er	
  því	
  mikilvægt	
  verkfæri	
  innan	
  kennarastéttarinnar.	
  	
  

Hægt	
   að	
   bæta	
   fyrir	
   þetta	
   þekkingarleysi	
   með	
   auknu	
   þverfaglegu	
   starfi	
   innan	
   skólanna.	
  

Með	
  því	
  að	
  þær	
  stéttir	
  sem	
  hafa	
  sérhæft	
  sig	
  í	
  að	
  starfa	
  með	
  einstaklingum	
  með	
  skerðingar	
  
eins	
   og	
   þroskaþjálfar	
   hafa	
   gert,	
   þá	
   er	
   hægt	
   að	
   koma	
   til	
   móts	
   við	
   þá	
   nemendur.	
   Einn	
  

viðmælandi	
  minn	
  sagði	
  að	
  hann	
  vildi	
  sjá	
  þroskaþjálfa	
   inni	
   í	
  hverjum	
  bekk	
  auk	
  þess	
  að	
  fá	
  
iðjuþjálfa	
   til	
   starfa	
   innan	
   skólanna.	
   Tómstunda-­‐	
  og	
   félagsmálafræðinga	
   til	
   að	
   vinna	
  með	
  
börnunum	
   í	
   frímínútum	
  og	
   í	
   frístundastarfi	
  og	
   sálfræðing	
   til	
   fastra	
  verkefna	
   innan	
  hvers	
  

skóla.	
  Jafnvel	
  að	
  innan	
  skólanna	
  væri	
  sjúkraþjálfi	
  með	
  þjónustu	
  þannig	
  að	
  þau	
  börn	
  sem	
  
þurfa	
  á	
   sjúkraþjálfun	
  að	
  halda	
  geti	
   fengið	
  hana	
   innan	
  síns	
   skóla	
  og	
  missi	
  þar	
  af	
   leiðandi	
  

ekki	
  af	
  eins	
  miklu	
  skólastarfi	
  og	
  þau	
  gera	
  ella.	
  Börn	
  með	
  frávik	
  voru	
  send	
  í	
  aðra	
  skóla	
  hér	
  

áður	
  fyrr,	
  á	
  meðan	
  nú	
  fer	
  öll	
  flóran	
  í	
  hverfisskólana.	
  Því	
  var	
  hópurinn	
  sem	
  kennarar	
  voru	
  
að	
  mennta	
  ekki	
  eins	
  fjölbreyttur.	
  Nú	
  er	
  sagan	
  önnur;	
  hópurinn	
  er	
  orðinn	
  mjög	
  fjölbreyttur	
  

og	
   þarfir	
   breiðar	
   á	
  meðan	
   kennarar	
   fá	
   ennþá	
   þjálfun	
   í	
   að	
   sinna	
   einsleitum	
   hópi	
   barna	
  

(Trausti	
  Þorsteinsson,	
  2003).	
  	
  Viðmælendur	
  mínir	
  minntust	
  á	
  forræðishyggjuna	
  sem	
  er	
  svo	
  
hættuleg	
   þegar	
   kemur	
   að	
   starfi	
   með	
   einhverfum	
   ungmennum	
   og	
   þá	
   sérstaklega	
   þegar	
  

viðkomandi	
   hópa	
   sig	
   saman	
   sem	
   fagmenn	
   til	
   að	
   mæta	
   röddum	
   foreldra	
   eða	
   jafnvel	
  
einstaklinganna	
   sjálfra.	
   Með	
   því	
   að	
   hugsa	
   um	
   mál	
   einstaka	
   nemenda	
   sem	
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samvinnuverkefni	
   milli	
   fagstétta,	
   heimilis	
   og	
   skóla,	
   næst	
   að	
   valdefla	
   einstaklinga	
   og	
  

fjölskyldur	
  þeirra	
  og	
  samvinna	
  gengur	
  betur	
  (Hanna	
  Björg	
  Sigurjónsdóttir,	
  2006).	
  

Skóli	
  fyrir	
  alla	
  

Lögin	
  gefa	
  það	
  skýrt	
  til	
  kynna,	
  eins	
  og	
  kemur	
  fram	
  hér	
  að	
  ofan,	
  að	
  skólanum	
  er	
  ætlað	
  að	
  
mæta	
  einstaklingsþörfum	
  og	
  það	
  án	
  þess	
  að	
  greiningar	
  fylgi	
  í	
  kjölfarið.	
  Skólum	
  landsins	
  er	
  

ætlað	
  að	
   taka	
  á	
  móti	
  öllum	
  börnum	
  og	
  ungmennum	
  og	
  koma	
   til	
  móts	
   við	
  þarfir	
  þeirra;	
  

námslega	
  og	
  tilfinningalega	
  (Lög	
  um	
  grunnskóla	
  nr	
  91/2008).	
  Til	
  þess	
  að	
  það	
  sé	
  hægt	
  þá	
  
þarf	
  viðhorf	
  skólanna	
  að	
  breytast,	
  því	
  skóli	
  án	
  aðgreiningar	
  er	
  vel	
  mögulegur.	
  Hefur	
  það	
  

sýnt	
   sig	
   í	
   löndum	
   eins	
   og	
   Kanada	
   þar	
   sem	
   viðhorfabreyting	
   er	
   hvað	
   markverðasti	
  

munurinn.	
  Einn	
  viðmælenda	
  minna	
  hafði	
  farið	
  til	
  Kanada	
  að	
  skoða	
  skóla	
  án	
  aðgreiningar	
  
og	
   þar	
   gekk	
   dæmið	
   upp,	
   því	
   viðhorfin	
   voru	
   önnur	
   innan	
   skólasamfélagsins.	
   Flestir	
  

viðmælenda	
  minna	
   voru	
   því	
   sammála	
   að	
   skóli	
   án	
   aðgreiningar	
   ætti	
   að	
   geta	
   virkað,	
   en	
  

hann	
  gerir	
  það	
  ekki	
  nema	
  þeir	
  sem	
  að	
  honum	
  koma	
  séu	
  tilbúnir	
  til	
  þess.	
  Brúarskóli	
  er	
  gott	
  
dæmi	
   um	
   skóla	
   sem	
   tekur	
   á	
  móti	
   öllum	
   og	
  mætir	
   einstaklingnum.	
   Við	
   fórum	
   þangað	
   í	
  

vettvangsheimsókn	
   í	
  náminu	
  og	
  kom	
  þar	
   skýrt	
  og	
  greinilega	
   fram	
  að	
  viðhorf	
  er	
  allt	
   sem	
  

þarf	
   ásamt	
   því	
   að	
   þora	
   að	
   láta	
   hlutina	
   ganga	
   upp.	
   Með	
   því	
   að	
   fjarlægja	
   hindranir	
   úr	
  
umhverfinu	
   og	
   koma	
   í	
   veg	
   fyrir	
   árekstra,	
   en	
   ekki	
   bara	
   að	
   stoppa	
   þá	
   þegar	
   þeir	
   eru	
   að	
  

gerast,	
  þá	
  er	
  vel	
  hægt	
  að	
  koma	
  til	
  móts	
  við	
  alla.	
  Fagstéttir	
  þyrftu	
  að	
  koma	
  sér	
  saman	
  um	
  
að	
  láta	
  þetta	
  ganga	
  upp	
  og	
  flestir	
  viðmælendur	
  voru	
  að	
  auki	
  sammála	
  um	
  að	
  þeir	
  myndu	
  
vilja	
  sjá	
  fleiri	
  starfstéttir	
  innan	
  skólanna.	
  Þroskaþjálfa	
  vildu	
  þeir	
  sjá	
  inni	
  í	
  hverjum	
  bekk	
  til	
  

að	
   koma	
   með	
   einstaklingsnálgun	
   inn	
   í	
   bekkjarkennsluna.	
   Einnig	
   vildu	
   þeir	
   að	
   foreldrar	
  
hefðu	
  töluvert	
  meira	
  vægi	
  innan	
  skólanna	
  og	
  samvinna	
  milli	
  heimilis	
  og	
  skóla	
  yrði	
  meiri.	
  

Nokkrir	
  viðmælendur	
  mínir	
  ræddu	
  það	
  þegar	
  skólinn	
  segist	
  vera	
  kominn	
  í	
  þrot	
  með	
  erfiða	
  

hegðun	
  nemenda,	
  og	
  tekur	
  þá	
  ekki	
  mið	
  af	
  því	
  að	
  hegðun	
  er	
  afleiðing,	
  annað	
  hvort	
  ástands	
  

eða	
   umhverfis.	
   Eins	
   og	
   fram	
   kom	
   hér	
   að	
   ofan	
   í	
   kaflanum	
   þar	
   sem	
   rætt	
   er	
   um	
   erfiða	
  

hegðun	
   er	
   mikilvægt	
   að	
   líta	
   á	
   hegðun	
   sem	
   merki	
   um	
   að	
   athuga	
   þurfi	
   aðstæður	
   og	
  
umhverfi.	
  Hvað	
  var	
  orsakavaldur	
  hegðunarinnar,	
  því	
  í	
  fæstum	
  tilfellum	
  ef	
  nokkrum,	
  hefur	
  

hegðunin	
  sprottið	
  upp	
  af	
  sjálfri	
  sér	
  (Teaching	
  Students	
  with	
  Autism,	
  2000).	
  	
  

Einhverfurófið	
  

Þeir	
  fagmenn	
  sem	
  ég	
  ræddi	
  við	
  ásamt	
  foreldrum	
  voru	
  sammála	
  um	
  að	
  það	
  þyrfti	
  að	
  vera	
  

meiri	
  áhugi	
  fyrir	
  einhverfurófinu	
  í	
  samfélaginu.	
  Einhverfurófið	
  er	
  einstaklega	
  viðamikið	
  og	
  

stórt	
   og	
   einstaklingarnir	
   á	
   rófinu	
   eins	
   fjölbreyttir	
   og	
   þeir	
   eru	
   margir.	
   Þeir	
   einhverfu	
  

einstaklingar	
  sem	
  ég	
  ræddi	
  við	
  voru	
  á	
  þeirri	
  skoðun	
  að	
  þeir	
  viti	
  mjög	
  lítið	
  um	
  hvernig	
  okkar	
  
skynjun	
  er,	
   rétt	
  eins	
  og	
  við	
  vitum	
   lítið	
  um	
  þeirra	
   skynjun.	
  Því	
  þurfa	
  að	
   fara	
   fram	
  opnari	
  

umræður	
  og	
  fræðsla;	
  því	
  einungis	
  með	
  því	
  að	
  spyrja,	
  komumst	
  við	
  að	
  því	
  hvernig	
  upplifun	
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hvers	
   annars	
   er.	
   Viðmælendur	
   mínir	
   voru	
   flestir	
   á	
   því	
   máli	
   að	
   þegar	
   kemur	
   að	
  

unglinsárunum	
  þá	
  breikkar	
  bilið	
  oft	
  á	
  milli	
  einhverfra	
  unglinga	
  og	
  jafnaldra	
  þeirra,	
  þar	
  sem	
  

inn	
   koma	
  breytingar	
   á	
   samræðum.	
  Óyrt	
   tjáning	
   eykst	
   og	
   verða	
   flest	
   samskipti	
   ekki	
   eins	
  
hlutbundin	
  og	
  þau	
  hafa	
  verið	
  til	
  þessa.	
  Á	
  þessum	
  aldri	
  er	
  mikil	
  hætta	
  á	
  því	
  að	
  einhverfir	
  

unglingar	
   upplifi	
   sig	
   eina	
   á	
   báti.	
   Þess	
   vegna	
  þarf	
   að	
  hlúa	
   einstaklega	
   vel	
   að	
   viðkomandi	
  
ungmennum	
  á	
  þessum	
  aldri.	
  Með	
  því	
   að	
  meðtaka	
  einhverfa	
  einstaklinga	
   sem	
  sérstakan	
  

menningarhóp	
  í	
  samfélaginu	
  þá	
  erum	
  við	
  komin	
  vel	
  á	
  veg.	
  Slíkt	
  þarf	
  að	
  gera	
  í	
  stað	
  þess	
  að	
  

beina	
   athyglinni	
   að	
   því	
   sem	
   heyrir	
   undir	
   læknisfræðilega	
   líkanið	
   um	
   fötlun	
   þar	
   sem	
  

einblínt	
   er	
   á	
   það	
   sem	
   er	
   líffræðilegt	
   og	
   telst	
   ekki	
   til	
   heilbrigðis;	
   að	
   einhverfurófið	
   sé	
  

eitthvað	
  sem	
  þurfi	
  að	
  lækna	
  eða	
  laga	
  á	
  einhvern	
  hátt	
  (Jarþrúður	
  Þórhallsdóttir,	
  2013).	
  

Þetta	
   á	
   þó	
   ekki	
   einungis	
   við	
   um	
   sjónarhorn	
   fagfólks	
   heldur	
   einnig	
   aðstandanda.	
  

Aðstandendur	
  eru	
  margir	
  hverjir	
  helstu	
  stuðningsaðilar	
  og	
  sérfræðingar	
  þegar	
  kemur	
  að	
  

einhverfurófinu,	
   en	
   um	
   leið	
   getur	
   sterk	
   rödd	
  þeirra	
   stundum	
  yfirgnæft	
   raddir	
   einhverfa	
  
einstaklinga.	
  Einn	
  viðmælenda	
  minna	
  nefndi	
  dæmi	
  um	
  þetta	
  þar	
  einhverfir	
  einstaklingar	
  

kjósa	
  að	
  vera	
  skilgreindir	
  sem	
  einhverfar	
  manneskjur	
  en	
  ekki	
  manneskjur	
  með	
  einhverfu.	
  

Það	
  ber	
  að	
  virða	
  en	
  aðstandendur	
  vilja	
  meina	
  að	
  einhverfan	
  skilgreini	
  ekki	
  fólk	
  og	
  því	
  eigi	
  
að	
  segja	
  einstaklingar	
  með	
  einhverfu.	
  Rök	
  einhverfra	
  einstaklinga	
  eru	
  sú	
  að	
  einhverfan	
  er	
  

partur	
   af	
   persónuleika	
   þeirra	
   og	
   sé	
   ekki	
   eitthvað	
   sem	
   sé	
   hægt	
   að	
   taka	
   af	
   þeim.	
   Þar	
   af	
  
leiðandi	
  er	
  einhverfa	
  ekki	
  eitthvað	
  sem	
  fólk	
  er	
  með	
  heldur	
  er	
  það	
  einhverft.	
  

Fagfólkið	
  sem	
  ég	
  ræddi	
  við	
  vildi	
  aukna	
  fræðslu	
  um	
  fjölbreytilegt	
  samfélag	
  svo	
  hægt	
  væri	
  

að	
  hafa	
  pláss	
  fyrir	
  margbreytileikan.	
  Þau	
  ræddu	
  það	
  að	
  einhverfir	
  einstaklingar	
  þyrftu	
  að	
  

fá	
  aukin	
  tækifæri	
  til	
  þess	
  að	
  koma	
  út	
  úr	
  skápnum	
  eins	
  og	
  ein	
  orðaði	
  það.	
  Fólk	
  sem	
  er	
  með	
  

ADHD	
  hefur	
  komið	
  fram	
  á	
  sjónarsviðið	
  og	
  talar	
  mjög	
  opinskátt	
  um	
  það	
  hvert	
  sem	
  það	
  fer,	
  
að	
  það	
  verði	
  að	
  taka	
  tillit	
  til	
  þeirra	
  þar	
  sem	
  þau	
  eru	
  með	
  ADHD.	
  Það	
  þykir	
  ekki	
  lengur	
  neitt	
  

tiltökumál	
  ef	
  eitthver	
  segist	
  vera	
  með	
  svo	
  mikið	
  ADHD	
  að	
  hann	
  nái	
  ekki	
  neinu	
  sem	
  verið	
  er	
  

að	
  tala	
  um	
  þá	
  stundina.	
  Það	
  þykir	
  nú	
  orðið	
  bara	
  venjulegt	
  og	
  þá	
  fær	
  sá	
  einstaklingur	
  betri	
  
upplýsingar	
   og	
   tillitsemi.	
   Þau	
   vildu	
   sjá	
   það	
   að	
   einhverfa	
   sem	
   slík	
   þætti	
   bara	
   sjálfsagður	
  

hlutur	
   í	
   samfélaginu	
   og	
   úti	
   á	
   vinnumarkaðinum	
   og	
   að	
   einstaklingur	
   gæti	
   þá	
   sagst	
   vera	
  

einhverfur	
  og	
  væri	
  ekki	
  í	
  stuði	
  til	
  þess	
  að	
  sitja	
  inni	
  í	
  kaffistofu	
  þennan	
  daginn,	
  og	
  það	
  þætti	
  
þá	
   bara	
   ekkert	
   tiltökumál.	
   Eins	
   voru	
   einhverfir	
   viðmælendur	
  mínir	
   sammála	
   um	
  það	
   að	
  

það	
   þyrfti	
   að	
   tala	
  meira	
   við	
   þau.	
   Hvernig	
   það	
   væri	
   að	
   vera	
   á	
   einhverfurófinu,	
   og	
   að	
   fá	
  

þeirra	
   sýn,	
   t.d.	
   á	
   einhverfudeildir	
   í	
   skólum	
   og	
   hvernig	
   hægt	
   er	
   að	
   hjálpa	
   einhverfum	
  
ungmennum.	
  Þeirra	
  rödd	
  væri	
  þarna	
  úti	
  í	
  þjóðfélaginu	
  það	
  þurfi	
  bara	
  að	
  hlusta	
  á	
  þau	
  og	
  

að	
   taka	
   þau	
   inn	
   í	
   dæmið.	
   Eins	
   kom	
   fram	
   að	
   þegar	
   verið	
   er	
   að	
   vinna	
   með	
  

einstaklingsáætlanir	
   í	
   skóla	
  þurfi	
   að	
   leyfa	
  barninu	
  að	
   koma	
   sinni	
   rödd	
  að.	
  Viðmælendur	
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ræddu	
   einnig	
   um	
   þá	
   forræðishyggju	
   sem	
   þeir	
   sem	
   eru	
   með	
   dæmigert	
   taugakerfi	
   (e.	
  

Neurotypical)	
  beittu,	
  til	
  að	
  fá	
  sínu	
  fram	
  án	
  þess	
  að	
  taka	
  inn	
  í	
  myndina	
  hvernig	
  upplifun	
  og	
  

skoðanir	
  einhverfra	
  einstaklinga	
  væri.	
  

Áhættuþættir	
  

Einhverf	
  ungmenni	
  eru	
  sérstaklega	
  útsett	
  fyrir	
  þeim	
  áhættuþáttum	
  sem	
  ræddir	
  voru	
  hér	
  

að	
   ofan.	
   Viðmælendur	
   mínir	
   töldu	
   ástæðu	
   þess	
   vera	
   sú	
   að	
   sjálfsmynd	
   einhverfra	
  

ungmenna	
  bíður	
  mikla	
  hnekki	
  á	
  meðan	
  verið	
  er	
  að	
  gera	
  óraunhæfar	
  kröfur	
  og	
  væntingar	
  

til	
   þeirra	
   sem	
   þau	
   geta	
   með	
   engu	
   móti	
   staðið	
   undir	
   (Jarþrúður	
   Þórhallsdóttir,	
   2013).	
  

Listinn	
  hér	
  að	
  ofan	
  er	
  ekki	
  tæmandi	
  en	
  þeir	
  áhættuþættir	
  sem	
  hér	
  komu	
  fram	
  voru	
  hvað	
  

mest	
  áberandi	
  á	
  meðan	
  vettvangsathuganir	
  mínar	
  fóru	
  fram.	
  Ég	
  tel	
  mikilvægt	
  að	
  fagfólk	
  

viti	
   af	
   þessum	
   áhættuþáttum	
   þar	
   sem	
   þau	
   ungmenni	
   sem	
   hafa	
   átt	
   hvað	
   erfiðasta	
  

skólagöngu,	
  áttu	
  flesta	
  þessa	
  þætti	
  sameiginlega.	
  	
  

Það	
  vakti	
  athygli	
  mína	
  við	
  vettvangsathugun	
  hversu	
  áhrifarík	
  atferlisþjálfun	
  reyndist	
  vera	
  
fyrir	
  einhverfa	
  einstaklinga	
  sem	
  sýndu	
  mikla	
  sjálfskaðahegðun.	
  Markvisst	
  var	
  unnið	
  að	
  því	
  

að	
  auka	
  tíðni	
   jákvæðrar	
  hegðunar	
  og	
  draga	
  úr	
  tíðni	
  þeirrar	
  neikvæðu.	
  Var	
  það	
  til	
  dæmis	
  

gert	
   með	
   því	
   að	
   hvetja	
   viðkomandi	
   til	
   þátttöku	
   í	
   daglegum	
   athöfnum	
   og	
   til	
   að	
   stunda	
  
áhugamál.	
   Fékk	
   viðkomandi	
   stuðning	
   til	
   þess	
   og	
   mikla	
   hvatningu.	
   Þessi	
   árangur	
  

samræmist	
   vel	
   niðurstöðum	
   rannsókna	
  þeirra	
  Moree	
  og	
  Davis	
   (2010)	
   þar	
   sem	
  þeir	
   tala	
  
um	
  mikilvægi	
  þess	
  að	
  hrósa	
  fyrir	
  góða	
  hegðun	
  frekar	
  en	
  að	
  einblína	
  á	
  neikvæða	
  hegðun.	
  

Í	
   öllum	
   vettvangsathugunum	
   mínum	
   í	
   tengslum	
   við	
   þennan	
   málaflokk	
   kom	
   skýrt	
   og	
  

greinilega	
   fram	
   að	
   uppbygging	
   sjálfsmyndar	
   getur	
   breytt	
   lífi	
   fólks	
   til	
   batnaðar.	
  

Áhættuþætti	
   einstaklinga	
   með	
   góða	
   sjálfsmynd	
   er	
   hægt	
   að	
   vinna	
   betur	
   með	
  

(Landlæknisembættið,	
  e.d.).	
  Skiptir	
  þá	
  sköpum	
  að	
  fólk	
   leggi	
  sig	
   fram	
  um	
  að	
  skilja	
  veröld	
  
einhverfra	
  einstaklinga	
  (Jarþrúður	
  Þórhalldsóttir,	
  2013).	
  

Fram	
   kom	
   í	
   vettvangsathugunum	
   að	
   kynferðisofbeldi	
   gagnvart	
   einhverfum	
   stúlkum	
   er	
  

viðmælendum	
  mínum	
  mikið	
  áhyggjuefni	
  og	
  töldu	
  þau	
  að	
  talsvert	
  þyrfti	
  að	
  auka	
  fræðslu	
  í	
  
þessum	
  málaflokki,	
  en	
  um	
  leið	
  töldu	
  þau	
  að	
  ekki	
  sé	
  til	
  mikið	
  af	
  fræðsluefni	
  um	
  málefnið.	
  

Viðmælendur	
   leggja	
   jafnframt	
   áherslu	
   á	
   að	
   huga	
   þurfi	
   að	
   fræðslu	
   og	
   styrkingu	
  

líkamsvitundar	
  hjá	
  einhverfum	
  stúlkum	
  og	
  þá	
  sérstaklega	
  virðingu	
  fyrir	
  sjálfum	
  sér	
  og	
  að	
  
þær	
   fái	
   almenna	
   fræðslu	
  um	
  kynferðishegðun.	
   Slík	
   fræðsla	
  gæti	
  einnig	
  nýst	
  drengjum	
  á	
  

einhverfurófinu.	
  Þau	
  sem	
  eru	
  með	
  væg	
  einkenni	
  eru	
  ef	
   til	
   vill	
  enn	
  útsettari	
  en	
  þau	
  sem	
  

sýna	
  sterkari	
  einkenni	
  þar	
  sem	
  hægt	
  er	
  að	
  reikna	
  með	
  því	
  að	
  þau	
  hafi	
  náð	
  að	
  fljóta	
  með	
  

jafnöldrum	
   sínum	
   lengur	
   heldur	
   en	
   hinir	
   án	
   þess	
   að	
   fá	
   viðeigandi	
   stuðning.	
   Svo	
   þegar	
  
kemur	
   á	
   unglingsárin	
   þá	
   sagði	
   einn	
   viðmælenda	
  minna	
   frá	
   því	
   að	
   þær	
   lenda	
   í	
   töluvert	
  

grófara	
   ofbeldi	
   heldur	
   en	
   ófatlaðar	
   kynsystur	
   sínar.	
   Rannsóknir	
   finnsku	
   fræðikonunnar	
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Viemerö	
   (2004)	
   sýndu	
   sláandi	
   niðurstöður	
   um	
   kynferðisofbeldi	
   gagnvart	
   konum	
   með	
  

þroskahömlun	
  eins	
  og	
  sést	
  hér	
  fyrir	
  ofan.	
  

7.2 Ályktun	
  

Áhættuþættir	
  einhverfurófsins	
  geta	
  verið	
  til	
   staðar	
  þar	
  sem	
  samfélagið	
  er	
  ekki	
  að	
  mæta	
  

einhverfum	
  einstaklingum.	
  Þegar	
  þörfum	
  hvers	
  og	
  eins	
  er	
  ekki	
  mætt,	
  en	
  þess	
  í	
  stað	
  settar	
  

fram	
  kröfur	
  um	
  að	
  einstaklingurinn	
  aðlagist	
  umhverfinu	
  og	
  jafnvel	
  breytist,	
  getur	
  það	
  haft	
  
skelfilegar	
  afleiðingar	
  í	
  lífi	
  ungmenna	
  sem	
  eru	
  að	
  taka	
  sín	
  fyrstu	
  skref	
  innan	
  samfélagsins.	
  

Skóli	
  fyrir	
  alla	
  á	
  að	
  vera	
  án	
  aðgreiningar	
  og	
  viðkomandi	
  á	
  að	
  vera	
  mætt	
  rétt	
  eins	
  og	
  öðrum	
  
nemendum	
  innan	
  skólans	
  en	
  það	
  virðist	
  því	
  miður	
  ekki	
  alltaf	
  vera	
  tilfellið.	
  	
  

Þegar	
  ég	
  skoða	
  svör	
  viðmælenda	
  minna	
  þá	
  er	
  það	
  alveg	
  ljóst	
  að	
  breytingar	
  þurfa	
  að	
  verða	
  

á	
  og	
  er	
  grunnskólinn	
  þar	
  mikilvægastur.	
  Það	
  skólastig	
  hefur	
   líklega	
  hvað	
  stærstri	
  ábyrgð	
  
að	
  gegna	
  sökum	
  þess	
  hversu	
  langt	
  námið	
  er	
  og	
  hversu	
  mikill	
  þroski	
  á	
  sér	
  stað	
  í	
  lífi	
  hvers	
  og	
  

eins	
  á	
  þeim	
  tíma.	
  Foreldrar	
  sem	
  ég	
  tók	
  viðtöl	
  við	
  voru	
  þreyttir	
  á	
  að	
  vera	
  alltaf	
  að	
  berjast	
  

fyrir	
   almennum	
  mannréttindum	
   handa	
   börnum	
   sínum	
   og	
   vildu	
   að	
   því	
   væri	
   sinnt	
   innan	
  
kerfisins	
  að	
   jafnaði.	
  Einnig	
  óskuðu	
  þau	
  þess	
  að	
  vitneskjan	
  um	
  einhverfurófið	
  væri	
  meiri.	
  

Allir	
  tóku	
  undir	
  það	
  að	
  áhugi	
  og	
  skilningur	
  þyrfti	
  að	
  aukast	
  í	
  samfélaginu.	
  

Ég	
   tel	
   að	
  það	
  þurfi	
  markvisst	
   að	
  byggja	
   upp	
   sjálfsmynd	
  einhverfra	
   einstaklinga	
  þar	
   sem	
  

hún	
  bíður	
  mikla	
  hnekki	
  þegar	
   ítrekað	
  er	
   verið	
   að	
   reyna	
  að	
  breyta	
  eiginleikum	
  þeirra	
  og	
  

bæta	
  þau.	
  Það	
  þarf	
  að	
  virkja	
  áhugamál	
  þeirra	
  og	
  aðlaga	
  aðstæður	
  að	
  þeirra	
  þörfum.	
  Einnig	
  

þarf	
  að	
  koma	
  sérstaklega	
  til	
  móts	
  við	
  námslegar	
  þarfir	
  þeirra	
  með	
  því	
  að	
  gera	
  námsefnið	
  
skemmtilegra	
  og	
  meira	
  spennandi	
  ásamt	
  því	
  að	
  hafa	
  umhverfið	
  skipulagt	
  og	
  fyrirsjáanlegt.	
  

Það	
  eru	
  nægileg	
  áreiti	
  að	
  vera	
  með	
  skyntruflanir	
  og	
  að	
   reyna	
  að	
  komast	
  án	
  vandræða	
   í	
  

gegnum	
  daginn	
  þó	
   svo	
  að	
   fagfólk	
  og	
  umhverfi	
   sé	
  ekki	
  að	
  bæta	
  viðbótar	
  áreitum	
  ofan	
  á	
  
það.	
  Allir	
  nemendur	
  græða	
  á	
  því	
  að	
  umhverfið	
  sé	
  skipulagt	
  og	
  á	
  því	
  að	
  vera	
  með	
  sjónrænt	
  

dagskipulag.	
  Sem	
  dæmi	
  þá	
  komst	
  ég	
  að	
  því	
  í	
  vettvangsheimsóknum	
  mínum	
  að	
  Brúarskóli	
  

og	
  BUGL	
   (Barna-­‐	
  og	
  unglingageðdeild	
  Landspítalans)	
  notar	
  sjónrænt	
  dagskipulag	
   fyrir	
  öll	
  
sín	
  börn.	
  Það	
  skapar	
  öryggi	
  og	
  þá	
  ganga	
  allir	
  að	
  því	
  sama.	
  Með	
  því	
  að	
  gera	
  þetta	
  almennt	
  

þá	
  er	
  aðgreiningin	
  ekki	
  sú	
  sama.	
  

	
  





57	
  

8 Lokaorð	
  

Í	
   þessu	
   verkefni	
   hef	
   ég	
   beint	
   sjónum	
   mínum	
   sérstaklega	
   að	
   áhættuþáttum	
  

einhverfurófsins	
  og	
  hvað	
   fagfólki	
   ber	
   að	
  hafa	
   í	
   huga.	
   Ég	
   tel	
   þó	
  að	
  helsti	
   vandinn,	
   þegar	
  
kemur	
   að	
   málefnum	
   einhverfra	
   ungmenna,	
   sé	
   skilningsleysi	
   og	
   forræðishyggja.	
   Það	
   að	
  

grunnskólinn	
   varð	
   svo	
   stór	
   hluti	
   af	
   þessu	
   verkefni	
   sem	
   raun	
   ber	
   vitni	
   átti	
   sér	
   stað	
   við	
  

vinnslu	
  þess.	
  Í	
  gegnum	
  vettvangsnám	
  mitt	
  og	
  við	
  vinnslu	
  á	
  þróunarverkefni	
  sem	
  unnið	
  var	
  
samhliða	
   þessu	
   verkefni	
   á	
   	
   vettvangsnámstímabilinu,	
   um	
   börn	
   á	
   einhverfurófinu	
   með	
  

fjölþættan	
  vanda,	
  þá	
  var	
  það	
  alveg	
  ljóst	
  að	
  grunnskólinn	
  spilar	
  lykilhlutverk	
  í	
  uppbyggingu	
  

sjálfsmyndar	
   þessara	
   ungmenna.	
   Helsta	
   ástæða	
   þess	
   að	
   ungmennin	
   sem	
   ég	
   hef	
   kynnst	
  
voru	
  komin	
  í	
  þrot	
  innan	
  skólanna	
  var	
  að	
  þeim	
  var	
  ekki	
  mætt	
  sem	
  skildi	
  og	
  að	
  félagslegur	
  

skilningur	
  á	
  fötlun	
  þeirra	
  var	
  ekki	
  til	
  staðar.	
  Einnig	
  var	
  tekist	
  á	
  við	
  erfiða	
  hegðun	
  en	
  ekki	
  

tekið	
   mið	
   af	
   þörfum	
   þeirra	
   í	
   umhverfinu	
   og	
   aðstæður	
   sem	
   sköpuðu	
   erfiða	
   hegðun	
  
skoðaðar	
  eða	
  þeim	
  breytt.	
  Áður	
  en	
  langt	
  um	
  leið	
  voru	
  þau	
  búin	
  að	
  brenna	
  flestar	
  brýr	
  að	
  

baki	
  sér	
  og	
  heimili	
  og	
  skóli	
  vissu	
  ekki	
  lengur	
  sitt	
  rjúkandi	
  ráð.	
  Þess	
  í	
  stað	
  voru	
  börnin	
  farin	
  

að	
   leita	
   til	
   þess	
   hóps	
   sem	
   bíður	
   alla	
   velkomna.	
   Sá	
   hópur	
   er	
   hópur	
   fíkniefnasala	
   og	
  
neytenda,	
   en	
   þegar	
   þangað	
   er	
   komið	
   er	
   ástandið	
   svart	
   þar	
   sem	
   ekki	
   eru	
   til	
  

meðferðarúrræði	
   á	
   Íslandi	
   sem	
   bregðast	
   við	
   eða	
   geta	
   tekið	
   mið	
   af	
   fötlun.	
   Það	
   er	
  
grafalvarlegt	
  mál	
  að	
  ungmennum	
  sé	
  ekki	
  mætt,	
  sérstaklega	
  á	
  þeim	
  viðkvæma	
  og	
  mótandi	
  
aldri	
  sem	
  unglingsárin	
  eru.	
  Þótt	
  ekki	
  séu	
  til	
  staðar	
  tölulegar	
  upplýsingar	
  sem	
  hægt	
  er	
  að	
  

vitna	
  í,	
  þá	
  telur	
  fagfólkið	
  sem	
  vinnur	
  náið	
  með	
  þessum	
  ungmennum	
  að	
  einhverf	
  ungmenni	
  
séu	
   í	
   sérstökum	
   áhættuhópi	
   þegar	
   kemur	
   að	
   þunglyndi	
   og	
   öðrum	
   geðsjúkdómum.	
  

Sjálfsvíg	
   eru	
   ekki	
   óalgeng	
   á	
   meðal	
   einhverfra	
   ungmenna.	
   Ég	
   lýk	
   þessu	
   verkefni	
   í	
  

baráttuhug	
  og	
  með	
  sterku	
  ákalli	
  um	
  að	
  þessum	
  ungmennum	
  sem	
  og	
  öllum	
  öðrum	
  börnum	
  

sé	
  mætt	
  og	
  sinnt	
  miðað	
  við	
  þarfir	
  þeirra	
  og	
  aðstæður.	
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