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Agrip

Meginvidfangsefni pessa verkefnis er ad varpa ljési @ mikilvaegi pess ad skolinn og fagfdlk
hafi pekkingu og skilning & dhaettupattum einhverfurdfsins. Oft hefur verid skrifad um
bjalfunaradferdir sem virkad hafa vel pegar unnid er med einhverfum einstaklingum. Ekki
hefur verid mikil umfjollun um pa peetti einhverfurdfsins sem geta valdid miklum
erfidleikum i lifi einstaklinga sé peim ekki maett. Farid verdur sérstaklega yfir réttindi
einhverfra einstaklinga innan skolakerfisins og yfit paer faglegu skyldur sem skélinn ber a
herdum sér. Tilgangur verkefnisins er ad vekja fagfélk til umhugsunar um einhverfa
einstaklinga par sem pad ma azetla ad hver og einn kennari muni sinna einhverfum
einstaklingi nokkrum sinnum yfir sinn starfsferil. Gagnadflun sem beitt var vid skrif
bessarar ritgerdar var eigindleg rannsékn sem byggir 4 opnum vidtdlum vid einstaklinga
sem starfa ndid med einhverfum einstaklingum, foreldra einhverfra barna og vidtélum vid
einhverfa einstaklinga. | rannsékninni kom i 1jés hversu mikilvaegur skilningur almennings
a einhverfu er. Félk sem vinnur innan skélanna parf ad vera sérstaklega vel ad sér pegar
kemur ad pekkingu & skynurvinnslu og fleiri pattum sem tengjast einhverfuréfinu dsamt
bvi ad vera tilbuid ad maeta hverjum og einum einstaklingi a sinum forsendum. Farid
verdur i adur litt pekkta dhaettupeetti i ljési pess ad einstaklingar a einhverfurdfi er
staekkandi hépur hér a landi; hopur par sem fleiri fa greiningar en adur, en par er um ad

reeda hop folks sem liklega var adur fyrr talinn sérlundadur.






Formali

Verkefni petta er til 10 eininga B.A.-profs i proskapjalfafreedum vid Menntavisindasvid

Haskola islands & voronn 2014.

Ahugi minn & pessu verkefni kviknadi pegar Adalheidur Bragadéttir og Johanna Margrét
Fleckenstein héldu erindi i skdlanum um starfsemi Vinakots ehf. baer ségdu fra pvi ad allir
sem komid hefdu til busetu i Vinakoti attu pad eitt sameiginlegt ad vera a einhverfurdfi.
Ut fra pvi akvad ég ad skoda ahaettupaetti einhverfuréfsins og hvad pad er sem fagfélk
barf ad hafa i huga. Sjalf hef ég fylgst med barattu brodur mins innan skélakerfisins. Hann
greindist einhverfur pegar hann var 13 dra en var buinn ad brenna sig a skélakerfinu |6ngu
adur en til greiningar kom. Markmid verkefnisins er ad beina sjonum ad ahaettupattum
einhverfuréfsins og mikilveegi pess ad einstaklingum a einhverfuréfi sé maett.
Leidbeinandi minn vid petta verkefni var Vilborg Jéhannsdottir lektor i fotlunar- og
broskapjalfafreedum vid Haskéla islands. Henni vil ég faera minar bestu pakkir fyrir
faglegan studning og leidségn a medan verkefnisvinna stéd yfir. Eg vil einnig pakka peim
adilum sem gafu sér tima til ad veita innsyn inn i starf sitt med einhverfum ungmennum.
Sérstakar pakkir fa peir einhverfu einstaklingar sem gafu mér innsyn i einhverfuréfid og
beir foreldrar sem deildu med mér reynslu sinni. Einnig vid ég pakka fjélskyldu minni fyrir

einstakan studning i verki.

betta lokaverkefni er samid af mér undirritadri. Eg hef kynnt mér Sidareglur Hdskdla
[slands og fylgt peim samkvaemt bestu vitund (H4skdli slands, e.d.). Eg visa til alls efnis
sem ég hef sétt til annarra eda fyrri eigin verka, hvort sem um er ad raeda abendingar,
myndir, efni eda ordalag. Eg pakka 6llum sem lagt hafa mér |id med einum eda 6drum
heetti en ber sjalf abyrgd & pvi sem missagt kann ad vera. betta stadfesti ég med

undirskrift minni.

Reykjavik, 6. mai 2014
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Inngangur

[ verkefni pessu sem er til BA gradu i proskapjalfafreedum er sjénum beint ad
aheettupdttum einhverfuréfsins sem geta birst og haft alvarleg ahrif ef pdrfum
viokomandi hdps er ekki maett sem skildi. Jafnframt er varpad ljési @ mikilvaegi pess ad
fagfélk og annad starfsfolk i skdlum sé medvitad um pessa peaetti og geti byggt a peim i
samvinnu vid einhverf born og ungmenni. bad er von min ad peir peaettir sem dregnir
verda fram i verkefninu hafi mikilveegt forvarnargildi fyrir starfsfolk og fagfolk skélanna og
geti studlad ad arangursrikara nami fyrir einhverf bérn og ungmenni. Persénuleg reynsla
og reynsla min a vettvangi pjonustu vid pennan hop barna hefur synt mér ad pad getur
skipt skopum i lifi peirra ad fagfélk og annad starfsfolk sem vinnur naid med peim hafi
godan skilning @ einhverfurofinu og ahrifum pess a skynjun og skynurvinnslu.

Hvatinn ad pessu verkefni er tvipaettur. Annars vegar kemur hann til af persénulegri
reynslu par sem ég er ndinn adstandandi einhverfs drengs sem hefur um langt arabil meett
miklu skilningsleysi i samfélaginu, s.s. i skolakerfinu og hefur sa skortur @ skilningi a
adsteedum hans ollid honum talsverdum erfidleikum. Hins vegar kemur til hvatning vegna
ahugasvids minu innan proskapjalfafraeda en par hef ég valid ad sérhaefa mig i pjonustu
vid einhverf bérn og ungmenni og ba sérstaklega i skdlakerfinu. A proskapjalfabraut fa
nemendur a sidasta misseri i ndminu taekifeeri til ad velja sér kjorsvid og ad sérhaefa sig &
bvi svidi, baedi med freedilegum namskeidum og i vettvangsnami. | vettvangsnami minu
kynntist ég bérnum og ungu félki & einhverfuréfi sem hofdu fengid greiningu seint og
jafnvel ekki fyrr en pau voru farin ad syna alvarlega ahaettuhegdun sékum pess ad porfum
beirra hafdi ekki verid maett i pjénustukerfinu. Ahsettuhegdunin sem um raedir er m.a.
fikniefnaneysla, sjalfskadi og onnur gedreen einkenni. [ vettvangsnaminu préast
hugmyndin ad pessu verkefni par sem ad ég upplifdi ad rot vandans 13 i pekkingarskorti i
bjénustuumhverfi barnanna og i skorti @ Urreedum til ad meeta pérfum peirra. Pad er
atakanlegt ad horfa upp @ ungmenni stunda ahaettuhegdun sem hefdi verid haegt ad
maeta med ddrum haetti. | skéla eiga einhverfir nemendur pad til ad syna pad sem
starfsfélk kallar gjarnan ,erfida hegdun®. Mikilvaegt er ad peir sem vinna med slika hegdun
bekki vel til einhverfu. Umhverfispaettir geta haft sterk ahrif & pad ad einstaklingurinn sé

ekki ad rada vid adstedur. bvi parf ad huga vel ad adsteedum nemenda og breyta peim



eda gefa vidkomandi ny verkfeeri til ad bregdast vid med nyjum hzetti (Teaching Students

with Autism, 2000).

Meginmarkmid pessa verkefnis er ad varpa ljosi a pa pekkingu sem fagfélk og annad
starfsfolk i skélakerfinu parf ad bua yfir um helstu dhaettupeetti einhverfurdfsins og

mikilvaegt forvarnargildi peirra.
Til ad komast ad markmidi minu set ég fram spurningar i formi undirmarkmida:

Hvernig raekir skdlakerfid hlutverk sitt gagnvart einhverfum nemendum og eftir

hvada hugmyndafraedi er starfad?

Hvert er hlutverk og dbyrgdarsvid fagstétta skdlanna gagnvart pessum hopi

barna?
Hver eru helstu einkenni einhverfurdfsins?

Hverjir eru helstu dheettupaettirnir sem fylgja einhverfu ad mati peirra sem til

mdlefnisins pekkja?

Verkefninu er skipt i tvennt, fraedilegan hluta og framkvamd rannséknar. | peim kéflum er
ad finna svor vid spurningunum hér ad ofan. [ freedilega hlutanum byrjar verkefnid & ad
fjallad er um fagfdlk innan skdlanna og starfstétt proskapjalfa. Sidan verdur fjallad um
skélakerfid par sem farid verdur i 16g og reglugerdir sem snda ad grunnskélum & islandi
asamt mannréttindayfirlysingu Sameinudu pjédanna, Salamanca yfirlysingunni og
samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks. A eftir skélakaflanum kemur
einhverfurdfskafli par sem sem meginvidfangsefnid er einhverfuroéfid, skynjun, skynareiti,
sjalfskilningur og menning. A8 pvi loknu er farid yfir pa ahaettupaetti sem voru hvad mest
aberandi 4 medan a vettvangsathugunum minum stdd vié undirblning pessa verkefnis og

a vettvangsnamstimabili minu.

[ seinni kaflanum er rannséknin sett fram dsamt framkvaemd hennar. Par verdur farid yfir
vidtdl sem ég tok vid fremstu sérfraedinga & svidi malefna einhverfra einstaklinga a islandi

asamt vidtoélum vid einhverfa einstaklinga og foreldra einhverfra barna.

Athuga ber ad ordalag verkefnisins er adlagad ad déskum einhverfra einstaklinga um

talsmata og ordraedu um einhverfurdéfid.
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1 ,,Skdli fyrir alla”

[ pessum kafla verdur 16gd sérstok ahersla 4 ad skoda pau faglegu sjénarmid og
vinnubrégd sem hafa studlad ad hvad mestum drangri i menntun einhverfra barna, svo
sem atferlispjalfun og TEACCH adferdina. Jafnframt verdur fjallad um préun sjonarhorna a
fotlun og ahrif peirra & pjénustu vid einhverf bérn. Eg mun beina sjénum ad pvi hvernig
skolinn raekir hlutverk sitt, med tilliti til hugmyndafraedinnar um skdéla an adgreiningar.
Astaeda pess ad ég beini sjonum minum ad skdélanum er ad samkvaemt &rsskyrslu
Sjonarhdls (2012) eru einhverf born staersti hdpurinn a eftir bérnum med ADHD sem leitar
eftir adstod hja radgjofum peirra (Sjonarhdll er radgjafamidstod sem sérhefir sig i ad
veita faglega og 6hada radgjof fyrir adstandendur fatladra barna eda barna sem eiga vid
langvarandi veikindi ad strida). begar leitad er til Sjénarhdls er pad vegna pess ad
fiolskyldur eru komnar i prot pegar kemur ad Urraedum fyrir barnid sitt. Helsta dstaeda
bess ad sott er eftir pjonustu Sjonarhdls er vandamal i skélakerfinu og par er grunnskélinn
i fyrsta seeti enda lengsta skdlastigid og hvad ahrifarikustu ar i lifi barna (Sjénarhdéll-
radgjafamidstoo ses, 2012).

1.1 Barnasattmali Sameinudu pjodanna og grunnskolinn

Barnasattmali Sameinudu pjodanna segir i annarri grein ad bérnum skuli ekki vera
mismunad vegna fotlunar. Einnig kemur fram i samningi Sameinudu pjéodanna um réttindi
fatlads folks ad fotlud born eiga rétt @ ad njota allra mannréttinda til jafns vid 6nnur born.

Rétt barna til ad vera sibreytileg ber ad verja.

Einhverfa er skilgreind sem foétlun og pvi er 6hjakveemilegt ad lita til foétlunarfreeda sem
teljast til frekar nyrrar greinar innan fraeedaheimsins. Sjénarhorn a foétlun eru mismunandi
og er algengast ad skilgreina pau a tvo vegu, annars vegar leknisfraedilega sjénarhornid a
fotlun og hinsvegar hid félagslega sjénarhorn. Skilningur samfélagsins a fotlun byggir oft a
bvi fyrra enda hefur sa skilningur verid radandi mestan hluta 20. aldar pegar kemur ad lifi
fatladra einstaklinga. Samkvaemt laeknisfraedilegum skilningi er fotlun andstaedan vid pad
sem telst heilbrigt. Einblint er a likamlega vankanta og heilsufar en ekki er tekid tillit til
umhverfispatta. Fétlunin telst til persénulegs harmleiks og par af leidandi uppspretta allra
erfidleika einstaklingsins. Fotlun er eitthvad sem parf ad lekna, laga og beeta, svo
einstaklingurinn geti att moguleika a ,heilbrigdu” lifi. Einstaklingarnir eru pannig
6lanssém férnarlomb sem parfnast umoénnunar fra utanadkomandi adilum og eru 68rum

hadir (Rannveig Traustadottir, 2003). Laeknisfreedilega sjonarhornid er einkum gagnrynt
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fyrir einhaef sjénarmid par sem ekki er litid til annarra patta en liffreedilegra. Félagsleg
sjénarhorn préudust ut fra pessari gagnryni, en samkvaemt peim ber ad lita @ fotlun sem
samspil umhverfis og einstaklinga. Mata skal fotludum einstaklingum a
jafningjagrundvelli par sem peir hafa sému grunnparfir og éfatladir samborgarar peirra.
Fotlunin er pvi fyrst og fremst folgin i pvi ad umhverfid kemur ekki jafnt til mots vid parfir
beirra og annarra. Med petta sjénarhorn ad leidarljosi hefur tekist ad feera fatlad félk ut
ur alteekum stofnunum og naer 6fétludum samborgurum sinum (Jarpradur bérhallsdéttir,
2013).

Samningur Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads félk var undirritadur hér a landi arid
2007. [ pridju grein samningsins eru settar fram meginreglur sem segja til um pad ad
fatlad folk a rétt a fullri samfélagspatttoku og ad virding skuli borin fyrir
fiolbreytileikanum. Fatlad folk er hluti af margbreytilegum og mannlegum hluta mannkyns
og a rétt 3 jofnum teekifeerum og adgengi til jafns vid adra. Med pessu er att vid ad
margbreytileiki mannlifsins er edlilegur hluti af tilverunni en ekki persénulegur vandi
einstaklingsins. 24. grein samnings Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads félks fjallar
um ad vidurkenna rétt peirra til menntunar. bar kemur fram ad efla skuli einstaklinga til
ad geta fullproskad hfileika, skdpunargafu og persdnuleika sinn. Videigandi adlogun skal
vera gerd innan skdlanna svo ad porfum vidkomandi nemenda sé meett. Ef pess parf pa
skulu adildarrikin rdda inn fagfélk sem getur sinnt porfum pessara barna (Samningur

Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks 24. grein/2007).

1.1.1 TEACCH hugmyndafraedin

TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related Communications Handicapped
Children) er eitt af pekktari medferdarirreedum hér 4 landi og i fjolmérgum 68rum
[6ndum. TEACCH er mjog virkt og mikilsmetid kerfi til kennslu fyrir einhverfa einstaklinga.
Svo mikilsmetid, ad i Nordur Kardlinu i Bandarikjunum hefur pad verid fest i 16g ad petta
kerfi skuli notad pegar um einhverfan einstakling er ad reeda (Robeldo og Ham-Kucharski,
2008).

TEACCH kerfid byggir @ miklu skipulagi pegar kemur ad umhverfi og ath6fnum einhverfra
einstaklinga. Unnid er markvisst ad pvi ad byggja a hafileikum peirra en ekki ad einblina a
hémlurnar. Haefileikanum til einbeitingavinnu er hampad og er unnid sérstaklega med
verkefni sem ad hofda til pessara eiginleika. Skipulogd dagskra, leiksveedi og adstaedur eru
hofd med sjonreenum skilabodum. Med TEACCH ma segja ad adalmarkmidid sé ad gera
einhverfum einstaklingum kleift ad byggja a og laera ad nyta eiginleika sina til ad lifa sem
anaegjulegasta lifi, geti lagt sitt af morkum til samfélagsins og tekid fullan patt i pvi
(Robeldo og Ham-Kucharski, 2008).
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1.1.2 Atferlispjalfun

Pegar kemur ad ihlutun i atferli einhverfra barna pa er atferlispjalfun hvad vinsaelust.
Salfraedingar stydjast gjarnan vid atferlispjalfun sem Urraedi pegar peir medhondla ymsar
tilffinningalegar, andlegar og likamlegar raskanir. Atferlispjalfun er notud pegar bunar eru
til pjalfunarazetlanir fyrir einstaklinga og hefur hun reynst vel i starfi med einhverfum
bérnum til ad baeta tjaskipti; sjalfstraust, efla leik og skapa grundvoll til félagslegra

samskipta (Robeldo og Ham-Kucharski, 2008).

pjalfunarmynstur atferlispjalfunar studlar ad pvi ad born med einhverfu leeri ad setja
vidbrégdum sinum mork. Med pvi ad stefna ad tilteknu markmidi med umbunarkerfi er
markvisst unnid ad pvi ad breyta neikvaedri hegdun eda vidbrogdum i félagslega
vidurkenndari vidbrégd og jakveedari hegdun. Til ad atferlismedferd geti farid fram parf ad
meta peer adstaedur sem barnid er i hverju sinni. bad parf ad meta og skilja
orsakasamband adstaedna og vidbragda og setja barninu raunhaef markmid. Z&skilegt er
ad fagadilar séu i samradi vid foreldra svo ad foreldrar geti einnig nytt sér atferlismoétun a
heimili barnsins. Pa veit barnid ad hverju pad gengur hverju sinni. betta er mjog
mikilvaegur partur af atferlismétuninni svo ad hun nytist sem best. bad er ad segja ad
innan heimilisins sé sdmu adferdum beitt og ad ekki sé vikid fra peim fastmotudu
adferdum sem skapadar hafi verid, pvi samkvamni skiptir barn med einhverfu mjég miklu
mali. P6 er alltaf aeskilegast ad vinna fyrst og fremst eftir 6skum foreldra og hafa pa med
sér i lidi (Robeldo og Ham-Kucharski, 2008). beir sem sinna barni i atferlismoétun geetu
jafnframt verid bednir um ad halda dagbdk par sem flest sem drifid hefur @ dag barnsins
er skrifad dsamt vidbrégdum barnsins. betta nytir atferlispjalfarinn sér til pess ad meta
vidbrogd og adstedur pvi oft er pad studningsadili sem er med barnid undir leidségn
atferlispjalfarans og gefur petta pvi pjalfaranum géda mynd af framgdngu mala (Robeldo
og Ham-Kucharski, 2008).

Helstu vankantar atferlispjalfunar eru peir ad pjalfunin afir bornin ekki naegilega
vel i raunverulegum adstaedum. Sumir foreldrar barna i atferlispjalfun vilja meina ad
atferlispjalfun sé allt of ferkontud; ad hun gefi ekki naegilegt rymi til athafna (Robeldo og
Ham-Kucharski, 2008).

1.2 Adalnamskra grunnskdla

Hugmyndafraedi skéla an adgreiningar birtist fyrst i adalnamskra grunnskéla arid 1999. |
fyrri ndmskra var akvaedi um skdéla fyrir alla 6had namsgetu eda fra arinu 1974.
Skoélakerfid virkar & pann veg ad Alpingi setur almennan lagaramma um skdlastarf sem
sveitafélogin fara eftir i rekstri skélanna. Reglugerdir eru settar af radherrum sem

handhofum framkveemdavalds (rikinu) og fjalla paer ndnar um tilhégun skoélastarfs, til
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daemis utfaerslu a pjénustu vid nemendur med sérparfir, sérfraedipjonustu og fleira. Rikid
sér til pess ad sveitafélogin uppfylli skyldur sinar gagnvart nemendum og fylgi
lagarammanum. Sveitafélogin annast hins vegar rekstur almennra grunnskéla og bera
abyrgd a skipulagi og proun skélanna. Sérfraedipjonusta er i hondum sveitafélaga nema i
beim tilfellum par sem leita parf til sérfraedipjonustu Greiningar- og radgjafarstodvar
rikisins (Gudni Olgeirsson, 2013).

Samkvaemt reglugerd um nemendur med sérparfir i grunnskola er gert rad fyrir skdla an
adgreiningar (nr. 585/2010). Skdli an adgreiningar felur i sér ad skolinn taki vid 6llum
bérnum Ur naerumhverfi og heimabyggd og komi til méts vid félags- og namslegar parfir.
Studningur sem nemendur kunna ad purfa skal vera sveigjanlegur og namsumbhverfi og

kennsluhattum atlad ad maeta nemendum og a pad vid um parfir allra nemenda.

Fram kemur i adalnamskra gunnskdla sem gefin var ut arid 2011 ad oll born eiga rétt a
menntun 6had fétlun. Einnig kemur fram ad sveitafélogum beri ad maeta nemendum med
fotlun og tryggja peim skoladvol i skéla nalaegt heimili vidkomandi. betta skal pé vera i
samrdadi vid foreldra og sérfraedinga. Sé astxeda talin til pess ad barn sé ekki i sinum
heimaskdla vegna fotlunar ber ad maeta pvi i sérskola. Born eiga rétt @ almennri menntun

og er hun partur af lydraedislegri patttdku peirra i samfélaginu.

Snemmtaekt mat a porfum einstaka nemenda er i hdndum sveitafélaga dsamt videigandi
studningi og radgjof (Reglugerd um sérfraedipjonustu sveitafélaga vid leik- og grunnskéla
og nemendaverndarrdd i grunnskélum nr. 584/2010). Sé grunur um proskafravik,
einhverfuréfsroskun og fleiri sértaekar proskaraskanir tekur Greiningar- og radgjafarst6d
rikisins (hér eftir Greiningarstodin) vid rddgjof og eftirfylgd. Starfid sem unnid er a
Greiningarstodinni er unnid med fjolskyldunum og er byggt & hugmyndafraedi um
fiolskyldumidada ihlutun. Med pvi eru forsjaradilar hvattir til ad vera med og taka virkan
patt i athofnum og ihlutun eftir pvi sem vid & vardandi pjonustu vid barn (Greiningar- og
radgjafarstoo rikisins, e.d.). Greiningarstddin er eins og adur sagdi stofnun sem rekin er af
rikinu, en i Ldgum um Greiningar- og radgjafarstd rikisins kemur fram ad & [slandi skuli
rikid hafa starfreekta stofnun sem pjdénar landinu 6llu pegar kemur ad pvi ad tryggja
bérnum med alvarlegar proskaraskanir greiningu og radgjof (nr. 83/2003). betta 4 lika vid
um fjolskyldur peirra. Leitast er eftir pvi ad Greiningarstodin geti veitt pjonustu sem er
byggd a rannsdknum og pekkingu sem er i forgrunni hverju sinni. Greiningarst6din
stendur lika fyrir rannséknum a sinu svidi og studlar ad pvi ad vera leidandi afl @ pvi svidi
asamt pvi ad midla pekkingu sinni til pess ad gera aukid lifsgaedi barna og fjdlskyldna
beirra (Greiningar- og rddgjafarstod rikisins, e.d.). Greiningarstddin veitir eftirfylgni og

kemur ad malefnum pjénustupega sinna til 18 ara aldurs. Par med talid er fraedsla til
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beirra sem ad malaflokknum koma. Gegn greidslu og med sérsamningi getur
Greinigarstodin tekid ad sér ad sinna sérfraedipjonustu i grunnskdélum og salfraedi- og

radgjafarpjonustu i leikskélum (Lo6g um Greiningar- og radgjafarstod rikisins nr. 83/2003).

[ Adalndmskra grunnskéla kemur fram ad 6llum nemendum & ad gera mogulegt ad geta
sott skola i sinni heimabyggd, par sem nams- og félagskréfum peirra er maett. Gengid er
ut fra pvi ad oll born fai taekifeeri til pess ad stunda nam og ad namid sé a forsendum
beirra. Fjolbreytileikanum er pvi matt og gert er Ut 4 pad ad utryma forddbmum og
mismunun sem getur studlad ad adgreiningu i skélum (Mennta- og
menningarmalardduneyti, 2013). Nemendur eiga rétt & studning i skéla og ad porfum
beirra sé maett. Eins og adur sagdi parf ad meta sérparfir hvers og eins og laga adstod ad
hverju barni. Sé talid af forsjaradila, skolastjérnenda eda kennara ad barnid sé ekki ad fota
sig i hefdbundnu skoélastarfi er haegt ad seekja um fyrir barnid i sér drraedi innan skdlans
eda i sérskodla. Alltaf skal hafa heildarhagsmuni barnsins ad leidarljési pegar unnid er ad
malefnum er pad vardar (L6g um grunnskdla nr. 91/2008). Skélanum er xtlad ad vera
oruggt skjol par sem boérn finna fyrir 6ryggi og par sem pau fa ad njota bernskunnar, med
bvi ad raekta haefileika sina og ad pau fai teekifaeri til ad proskast og dafna. Nam an
adgreiningar pydir ad pau fai videigandi freedslu @ sinum forsendum og ad pau fai teekifaeri
til ad vera virkur skélapegn 6had fétlun. Unnid skal ad pvi ad koma til mots vid parfir
Olikra einstaklinga. Sveitafélogin sja til pess ad sérpérfum barna sé meaett med pvi ad
tryggja ad pau fai pann sérstudning sem eykur likur peirra @ velgengi. Einnig a petta vid
um born sem eru med sérhaefileika @ dkvednum svidum. Pau eiga einnig rétt 4 ad peim sé

maett og ad haefileikar peirra séu virkjadir (Mennta- og menningarmalaraduneyti, 2013).

Misjafnt er hvernig skélar maeta bornum med sérparfir undir merkjum skdla an
adgreiningar. Laekjarskdli i Hafnarfirdi hefur til deemis myndad 5 sérdeildir til pess ad
maeta olikum pérfum nemenda. Ad pessum deildum kemur pverfaglegur hépur af folki
sem hefur pad eitt ad leidarljosi ad hver og einn nemandi i skdlanum fai notid sin og
beirrar menntunar sem vidkomandi bydst. Sérstdk ahersla er 16gd a lidan nemenda. Ein af
sérdeildum Laekjarskola er einhverfudeild par sem unnid er sérstaklega ad pvi ad skapa
namsadstaedur sem koma til mots vid dlikar parfir einstaklinga a einhverfuréfi. Tilgangur
sérdeildarinnar er medal annars ad efla sjalfsteedi nemenda i vinnubrogdum, par er
nemendum gert kleift ad efla hezfileika sina og sjalfsmynd peirra er styrkt (Leekjarskoli
e.d.).

Ein ahrifarikasta adferdin pegar kemur ad kennslu einhverfra barna er ad nyta sjonraen
hjalparteki. Med sjonranum hjalpartaekjum er att vid sjénreent dagskipulag og jafnvel

toflu til ad tja tilfinningar. bar getur CAT- kassinn komid sér vel. Sjonraen skilabod hafa
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gefid betri raun heldur en ad notast einungis vid munnleg skilabod. Munnleg skilabod er
erfitt ad ndlgast aftur um leid og sa sem talar hefur sleppt ordinu. Med pvi ad hafa
skilabod sjénreen er haegt ad fara og sja skilabodin aftur sidar. Sjonraen midlun pydir ekki
ad pad purfi ad vera myndir, heldur getur reynst afar vel ad hafa ritud skilabod. Mérgum
finnst myndirnar truflandi og of barnamidadar. Hlutir geta einnig komid sér vel pegar
verid er ad gera sjonraena toflu, par sem peir eru apreifanlegir og geta skapad aukid
Oryggi. beir eru geta verid raunveruleikatengdir, til deemis ad hafa gaffal par sem verid er
ad fara ad borda. Pad er mjog mikilvaegt ad hafa i huga aldur einstaklingsins og ad nyta
aldursmidadan efnivid. Sem deemi pa getur pad verid nidurlaegjandi fyrir ungling ad vera
med myndaskipulag. Honum gaeti pétt betra ad hafa pad ritad (Teaching Students with
Autism, 2000).

1.2.1 Nemendaverndarrad

Samkveemt Logum um grunnskdla sja sveitaféldégin um ad tryggja ad nemendum med
sérparfir sé meett @ peirra forsendum. Skélastjorar sja um malefni einstakra nemenda er
vardar sérkennslumal og skal i skola hverjum vera starfrekt nemendaverndarrad.
Nemendaverndarrad flokkast til malefna er varda sérfraedipjonustu, skdlaheilsugaeslu og
namsradgjof (nr. 91/2008).

1.3 Nidurlag

Eins og fram kom i upphafi kaflans pa leitadist ég eftir ad skoda hvernig skdli an
adgreiningar er utfaerdur og hvada hugmyndafraedi liggur par ad baki auk peirra atrida
sem félk sem vinnur innan skélanna hefur gagn af ad hafa i huga. Eg fér einnig yfir
atferlispjalfun og hvernig hin er uppbyggd dsamt TEACCH adferdafraedinni. Stundum
akveda skdlarnir ad taka annad hvort fyrir, en min reynsla hefur kennt mér pad ad pad er
naudsynlegt ad mida pjalfunardrraedid ad porfum barnsins en ekki ad barnid komi inn i

umhverfi sem i blindni er buid ad akveda ad muni gagnast pvi.
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2 Fagstéttir og fagmennska

[ pessum kafla verdur sjénum beint ad hlutverki og abyrgdarsvidi fagstétta er starfa i
skélakerfinu. | pvi skyni er kastljésinu varpad ad stédu einhverfra barna og unglinga.
Sérstok ahersla er jafnframt 16gd a ad skoda pa hugmyndafraedi og faglegu sjonarmid sem

eru 6gd til grundvallar fagmennsku pessara fagstétta.

2.1 Fagmennska og fagstéttir
Til pess ad geta talist fagmadur og tilheyra fagstétt pa parf vidkomandi ad hafa lokid

sérnami og hlotid haskélagradu. Fagmenn hafa sérhaeft sig med nami sinu til pess ad veita
skjolstaedingum sinum pa pjénustu sem soétt er eftir hja fagstéttinni. beir paettir sem purfa
ad vera til stadar til ad vidkomandi geti talist fagadili eru abyrgd, menntun og pekking.
Petta a vid um kennara, proskapjdlfa, hjukrunarfraedinga, laekna og svo lengi maetti telja.
Fagmenn purfa ad nyta pa pekkingu sem fagstéttin hefur. Starf fagstétta hefur tekid
miklum breytingum fra pvi pegar fagstéttir unnu allar i sitt hvoru lagi med sitt kjérsvid. Nu
starfa fagstéttir saman i meira mali og naest pvi pverfagleg nalgun. bPa kemur fagleg
bekking hverrar stéttar med sina styrkleika til ad leysa akvedin verkefni en med
sameiginleg markmid. Akvedin sidferdileg vidd tilheyrir pessari nyju pverfaglegu vinnu
fagstétta, hun ladar starfsmenn burtu frd einokun viekomandi starfsgreinar og krefur pa
um ad lita til skjolstaedinga sinna @ heildraenan hatt med pvi ad taka sameiginlegar

akvardanir um hvernig porfum peirra sé sem best maett (Trausti borsteinsson, 2003).

2.2 Kennarar

Greiningum a einhverfu hefur fjélgad mikid sidustu ar en ber pé ekki ad skilja pad sem svo
ad einhverfum einstaklingum sé ad fjélga. Hopur peirra sem telst til einhverfuréfs hefur
b6 staekkad. Samkvaemt islenskum rannséknum ma gefa sér pad ad um 27 einhverf bérn
séu i hverjum argangi & [slandi og er pa midad vid medaltal 4500 barna i hverjum argangi.
Fjdlgun greininga ma medal annars rekja til héps sem adur fyrr var ekki talinn til
einhverfra. Sa hopur eru peir sem eru med vaegari einkenni og einnig einstaklingar sem
ekki eru med proskahémlun samfara einhverfu. Hinsvegar hefur einnig verid aukning i
greiningum hja einstaklingum med mikla proskahomlun. Mikil proskahémlun var adur fyrr
talin dtiloka pad ad um einhverfu gaeti einnig verid ad raeda; baedi atti petta vid laga

greindartdlu og adrar raskanir 4 taugaproska (Evald Seemundsen, 2008).
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Kennarar maeta akvedinni pressu i nutimasamfélagi par sem nemendum ber ad meeta a
einstaklingsgrundvelli og er kennaranum gert ad mata mismunandi pérfum nemenda.
Hér adur fyrr voru born sem voru talin vera med margvislegan tilfinningalegan, ndmslegan
eda félagslegan vanda ekki innritud i almenna skdla og voru send i sérurraedi stofnana eda
sérskdla. Krofur samfélagsins til skéla og kennara hafa einnig aukist og er nu pess krafist
ad skolarnir skili af sér ,,bekkingarstarfsmonnum® sem eru heefir til ad maeta kréfum
nutimasamfélags. Kennarar purfa ad vera tilbunir til ad endurskoda starf sitt og vera med
gott vald @ mismunandi kennsluadferdum til ad geta maett breidum hopi nemenda. beir
burfa ad geta tekid gagnryni og unnid med hana, pvi pad ad geta endurskodad sjalfsmat
og igrundun er ein af undirstédum kennarastarfsins. bekking er einnig einnig ein af
undirstoduatridum kennarastarfsins og purfa kennarar ad finna nemendum sinum hfileg
vidfangsefni sem haefa délikum proska peirra og namsgetu (Trausti Porsteinsson, 2003).
Pegar unnid er med einhverfum bdérnum og ungmennum pa er mikilveegt ad pekkja til
einhverfurdfsins og ad vita hvad felst i pvi ad vera a einhverfurdéfi. Oft er haegt ad fa
upplysingar hja viokomandi eda leita eftir upplysingum hja Greiningar- og radgjafarstod
rikisins. Margar baekur hafa verid gefnar Ut par sem fjallad er um einhverfu dsamt pvi ad
einhverfir einstaklingar halda uti heimasidum og eru med upplysingamyndbénd &
YouTube. Pad getur skipt skdpum i lifi pessara ungmenna ad félkid sem starfar naid peim
sé med skilning & pvi hvad pad er ad vera a einhverfurdfi til pess ad geta maett peim og
adlagad umhverfi og adstaedur ad peirra pérfum. Enda gera 16g og reglugerdir 4 Islandi

rad fyrir ad svo sé gert (Einhverfusamtokin, 2014).

2.3 broskapjalfar

Proskapjalfar hafa haslad sér voll innan skdlakerfisins pegar kemur ad einstaklingsmidadri
nalgun og pvi ad fjarleegja hindranir ur umhverfinu fyrir nemendur med sérparfir. Ekki a
bad sist vid pegar einhverfir einstaklingar koma vid ségu. broskapjalfar koma med geedi
inn i pjonustu vid fatlad folk; gedi sem samanstanda af pvi ad koma til méts vid parfir
bjénustunotenda og ad hafa paer i fyrirrdmi dsamt pvi ad studla ad pvi ad einstaklingurinn
fai ad lifa sem edlilegastu lifi til jafns vid adra og taka virkan patt i samfélaginu (Vilborg
Jéhannsdéttir, 2003). broskapjalfi byggir starfsgrundvoll sinn a fraedilegum grunni sem er
faglegur og faest i gegnum namid; en einnig @ persénulegum grunni sem tekur mid af
reynslu, gildismati og vidhorfum. Hugmyndafraedin sem proskapjalfar vinna eftir byggir a
l6gum, reglugerdum og sidareglum. broskapjalfar hafa leitast vid ad moéta pjonustu og
rydja hindrunum Ur vegi i samfélaginu par sem peir hafa pad ad leidarljdsi ad allir eigi rétt
a pjonustu og fullri samfélagspatttoku (Proskapjalfafélag Islands, e.d.b). begar kemur ad

hugmyndafraedi proskapjalfa pa er pad félagslega likanid sem proskapjalfar starfa gjarnan
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eftir. Pad er proskapjalfum mikilvaegt ad efla samfélagspatttoku fatlads folks og ad pad
hafi sama rétt og adrir. broskapjalfar sinna mikilvaegu hlutverki vid réttindageeslu og er
bar valdefling efst a bladi. broskapjalfar byggja a styrkleikum félks og vinna ut fra peim
(Helga Elisabet Gudlaugsdéttir, Oléf Haflina Ingdlfsdéttir og Steinunn Rdsa
Gudmundsdottir, 2010).

Proskapjalfar hafa i nami sinu tileinkad sér lausnamidad sjonarhorn sem er tengt vid
félagslegan skilning a fotlun. bar eru helstu atridin talin vera tengsl fatlads einstaklings vid
umhverfid. Med pvi ad skapa skilyrdi par sem umhverfi og adstaedur falla ad pérfum hins
fatlada pa eru ekki lengur forsendur fyrir fotlun. Sem deemi ma nefna ad i samfélagi par
sem allir tala tdaknmal pa er heyrnarlaus einstaklingur ekki fatladur. Pad sama ma segja um
blindan einstakling sem talar i sima. Hann er ekki fatlaGur @ medan hann gerir pad. Med
bvi ad setja upp pessi daemi pad er verid ad syna fram a pad ad fotlun getur verid
adstaedubundin. Einnig bendir hinn norski freedimadur Jan Tgssebro (2004) a ad fotlun sé i
raun afsteed par sem hun tekur mid af félagslegum akvor6unum og tekur mid af

umhverfinu og akvednum adstaedum (Rannveig Traustadottir, 2006).

Fagstéttir starfa eftir dkvednum sidareglum sem prdadar hafa verid gegnum tidina
med tilliti til peirra sem stéttin a ad pjona. Frumskylda proskapjalfa vardar faglega abyrgd
gagnvart pjonustupegum (Vilhjadlmur Arnason, 2003). Sidareglur proskapjalfa eru settar
bannig upp ad peer eiga ad endurspegla starf proskapjalfa @ mismunandi vettvangi.
Proskapjalfa ber ad hafa hagsmuni pjénustupega i fyrirrimi og hefur sérstaklega menntad
sig til pess ad starfa med folki sem byr vid skerdingu. Fyrsta grein i sidareglum
broskapjalfa gefur til kynna ad virding og umhyggja séu leidandi afl i starfi dsamt pvi ad
baeta lifsgaeedi og ad hafa virdingu fyrir manneskjunni alltaf i fyrirrdmi (Proskapjalfafélag
islands, e.d.a). Pegar um bérn er ad raeda ba eru pad fyrst og fremst foreldrarnir sem eru
forra@amenn barna sinna en proskapjalfinn kemur til mots vid foreldra med pvi ad veita
beim radgjof og kynna fyrir peim leidir sem eru i bodi fyrir pa hvad vardar pjonustu fyrir
barnid peirra. Einnig nytist kraftur proskapjalfa vel innan skdélanna til ad adlaga
skolaumhverfid ad nemendum og tryggja ad peim sé maett. broskapjalfar leggja upp med
bad i sinu nami ad adlaga umhverfid ad einstaklingnum med pvi eins og adur sagdi ad
fjarlaegja hindranir. Hvort sem pad snyst um ad sja til pess ad einstaklingur fai sjonraent
dagskipulag eda ad hann fai nakvaemar leidbeiningar um hvernig dagurinn muni ganga
fyrir sig eda koma i veg fyrir eldfimar adstaeedur par sem einstaklingurinn geeti sprungid
vegna pess ad peer verda honum um megn. Allt petta snyr ad pvi ad vinna med
einstaklingum og mata honum par sem porfin er. Pad er dmogulegt ad snida akvedna

formulu fyrir einstaklinga sem eru med sérparfir og halda ad deemid gangi upp. bad parf
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ad koma til moéts vid persénueinkenni hvers og eins og sja til pess ad hver og einn fai
notid anaegjulegrar skolagdngu a eigin forsendum. Okkar starf er ad gera 68rum kleift ad
njota pess besta sem lifid hefur upp a ad bjéda; ad skdpunargafa hvers og eins sé metin af
verdleikum og ad allir fai teekifeeri til ad vera stoltir af sjalfum sér (broskapjdlfafélag
islands, e.d.b).

2.4 Valdefling og forredishyggja

Mikilvaegt er ad fagfolk feli sig ekki a bak vid titil sinn pegar kemur ad pjénustu vid
einhverfa einstaklinga eda adra sem bua vid skerdingu. Samstada er um pad i freedum ad
forraedishyggja fagmanna getur valdid valdaskerdingu i adsteedum par sem réttar veeri ad
valdefla fatlad félk. Su pjonusta felst i stofnanamidudum vidhorfum i pjonustu og varkarni
medal fagfdlks par sem pad er hraett vid ad gera krofur til fatlads folks. Fagmennska spilar
einnig stért hlutverk par sem tulkun og skodanir fagmanns geta spilad steerra hlutverk
vegna stodu peirra heldur en raddir félksins sem vid 4. Samvinnulipurd og tengsl fagfélks
koma einnig par vid ségu, en pjonustunotendur sem eru samvinnufusir og pakklatir fyrir
bjénustuna eru oft verdlaunadir. Personuleg tengsl fagfélks geta gert pad ad verkum ad
erfitt getur verid ad fara upp @ moéti samstarfsmanni. Misjafnt er hvernig valdefling er
skilgreind. P6 getum vid sagt ad valdefling snuist um ad folk 6d8list meiri stjorn a eigin lifi,
ad pad njoti baettra lifsgeeda og aukinna mannréttinda. Hugtakid skyrskotar til
uppfyllingar veentinga, framfara, réttsyni og sigra einstaklingsins. Midad er vid ad
einstaklingurinn ndi jofnudi pratt fyrir erfidar adsteedur (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir,
2006). Forraedishyggja 4 sér stad pegar fagmanneskja eda adstandandi tekur adkvardanir
fyrir adra manneskju undir pvi yfirskini ad hun sé ad hugsa um hag hennar. betta getur
leitt til pess ad sjalfrada einstaklingur hefur litil ahrif a sitt eigid lif. Petta a einnig vid um
bad pegar akvedid er ad fara tiltekinn veg i pjalfun eda adstod an pess ad spyrja
einstaklinginn. begar forraedishyggja a i hlut pa er alltaf haegt ad koma med pa afsékun ad
verid sé ad gera petta einstaklingnum til géda. Fagfolk parf ad hafa petta sérstaklega i
huga. Hvenaer er fagmadurinn ad beita fagpekkingu sinni, med réttindi einstaklingsins i
huga og hvenzer er hann ad hafa vit fyrir einstaklingnum an pess ad hafa forsendur til
bess. Sem daemi um pad ma nefna ad ef ad einhverfur einstaklingur a erfitt med ad rada
vid adstaedur pa getur reynst honum vel ad hann fai tima og rum til pess ad na ad fota sig
og laera a peer. Sé hann tekinn med valdi Ur adstaedum vegna pess ad hann er ad trufla
eda vegna pess ad pad er paegilegra pa er ekki verid ad gera honum greida (Dworkin,
2010).
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2.5 A0 eigavid ,erfida hegdun“

Einhverfir nemendur geta synt pad sem inni i skdlunum er oftast kallast ,erfid hegdun®.
begar 4 ad leggjast i vinnu med erfida hegdun er mikilveegt ad peir sem koma ad, hafi
goda pekkingu a einhverfu. Gera parf grein fyrir pvi sem veldur hegduninni; ef
umhverfispeaettir valda pvi ad einstaklingurinn er ekki ad rada vid adstaedur geeti purft ad
adlaga umhverfid. Ef hegdunin reynist erfid pa gaeti purft ad koma auga a hana og gefa
einstaklingnum verkfzeri til pess ad bregdast vid & annan hatt (Teaching Students with
Autism, 2000).

2.6 Nidurlag

[ kaflanum hef ég varpad ljési paer fagstéttir sem helst sinna kennslu einhverfra barna og
bjénustu vid pau i skélakerfinu. Einnig hef ég fjallad um skilgreiningu a forraedishyggju og
hversu varasamt pad er ad fela sig a bak vid skjold fagmennskunnar og ganga fram an
haefilegrar audmyktar og virdingar fyrir ndunganum. Ad lokum hef ég farid inn 4 pad sem
oft er kallad ,erfid hegdun® og mikilveegi pess ad vera medvitadur um pad ad hegdun er
alltaf afleiding einhvers innra eda ytra dstands. Hegdun sprettur ekki upp af sjalfu sér; pad
eru ytri dstaedur eda innri vanlidan sem veldur hegdun og pad parf ad maeta peim pattum

adur en reynt er ad koma i veg fyrir hina daeskilegu hegdun.
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3 Einhverfurofio

[ bessum kafla zetla ég ad fara yfir pad hvad felst i pvi ad vera & einhverfuréfi. Til ad dypka
skilning minn pa mun ég fara sérstaklega i prja paetti sem purfa ad vera til stadar pegar
verid er ad greina einhverfu; félagslegir eiginleikar, tjaskiptafserni og arattuhegdun. Eg
mun leggja mikla dherslu a skynurvinnslu og menningu einhverfra einstaklinga dsamt

sjalfskilningi.

3.1 Einhverfa

Einhverfa er skilgreind sem gagntaek proskardskun og lysir sér i réskun a taugaproska en
han kemur yfirleitt i ljos & unga aldri. Born med einhverfu geta haft takmarkada getu til
bess ad tja sig, nota imyndunarafl i leik og pau hafa takmarkada haefni til félagslegra
samskipta (Robeldo og Ham-Kucharski, 2008). Einhverfuhugtakid kom fyrst fram fyrir
ramlega 60 arum. Gedlaeknir ad nafni Leo Kanner safnadi saman upplysingum um 11 born
sem voru i hans umsjda. Hann tok saman pda paetti sem pau attu sameiginlega og gerdu pau

jafnframt frabrugdin jafndldrum sinum (Jarpradur bérhallsdéttir, 2013).

Einhverfa er algengust af einhverfuréfsgreiningunum og er pa skilgreind at fra
broskavidmidum og hegdunareinkennum (Wilkinson, 2010). Einkenni einhverfu koma
yfirleitt fyrst fram hja einstaklingum um 36 manada aldur en peim er gjarnan skipt nidur i
brja flokka; félagsleg samskipti, arattukennd hegdun og tjaskiptafeerni (Robeldo og Ham-
Kucharski, 2008). Til pess ad einstaklingur fai greiningu & einhverfuréfi parf hann ad
uppfylla skilyrdi um tvd einkenni sem skera sig ur a svidi félagslegra eiginleika, eitt
einkenni & svidi tjaskipta og eitt & svidi arattukenndrar hegdunar. [ allt purfa fravik ad vera
til stadar hvad vardar 6 einkenni & pessum premur pattum og verdur farid betur i pa hér
ad nedan (Wilkinson, 2010).

3.1.1 Félagslegir eiginleikar

Félagslegur eiginleikar samanstanda af erfidleikum vid ad bregdast vid félagslegum
adstaedum, dvideigandi nalgun sem ekki pykir aeskileg eda vanvirdingu vid persénulegt
svaedi annarrar manneskju. Erfidleikar med ad skiptast a, hvort sem um er ad raeda hluti
eda i samtoélum. Erfidleikar med ad nd og halda augnsambandi og erfidleikar med
samskipti sem snua ad tveimur adilum par sem porf er 4 ad skiptast 4. Samraedur vilja oft
vera a einhaefum forsendum og fara paer eftir dhuga vidkomandi hverju sinni (Wilkinson,
2010).
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Fra unga aldri syna einhverfir erfidleika vid ad tengjast 6drum burt séd fa greindartélu
viokomandi. Skilningur 4 félagslega vidurkenndum athéfnum eins og ad deila
ahugamalum og hermileikir eda hlutverkaleikir par sem hermt er eftir dkvednum
adstaedum getur reynst peim erfidur eda dmobgulegur. Einhverfir einstaklingar geta att
erfitt med ad lesa ur svipbrigdum og geta sér til um lidan peirra sem eru i kring eda eiga i
hlut. Ef ekki er sagt ndakvaemlega hvernig einstaklingnum lidur pa er einhverfur
einstaklingur ekki ad geta sér til um pad, pad getur verid vegna pess ad @ medan verid var
ad tala vid einstaklinginn pa einbeitir einhverfur einstaklingur sér ad einum akvednum
hlut eins og munni vidmalandans og les pvi ekki ur andlitinu 6llu. par sem mikid af
tilfinningalegum svipbrigdum eins og til deemis o6tta er haegt ad lesa ur augum
vidmaelanda pa getur einhverfur einstaklingur att erfitt med ad greina pad, par sem hann
horfir ekki ad stadaldri i augu viokomandi og finnst pad ad 6llu jafna 6paegilegt (Mash og
Wolfe, 2010).

A aldrinum 9 til 14 manada byrja bdrn oft ad syna sameiginlegan ahuga. Med pvi er att vid
ad pau komi med hlut til ad syna eda beini athygli peirra sem pau eru ad tja sig vid ad
akvednum hlut eda manneskju til pess eins ad deila med vidkomandi og na tengingu.
Einhverf born geta bent a hluti og komid med pa til pess er pau vilja en pad er pa ekki til
bess ad eiga géda samverustund med vidkomandi. bad ad einhverf born gera petta sidur
getur komid nidur @ malproska peirra og er pad oft fylgifiskur einhverfu ad malproski er
seinn eda ekki til stadar. Hér adur fyrr voru uppi stadhafingar ad einhverf bérn tengdust
ekki foreldrum sinum og gerdu engan greinarmun a peim og 6dru fullordnu folki en pad er
alls ekki reyndin (Mash og Wolfe, 2010). Einhverf born saekja frekar i athygli forsjaradila
sinna og leita mun frekar eftir hlyju til peirra heldur en annarra adila. pau leita til médur
eda nanasta forsjaradila um 6ruggt skjol i miklu areiti og adstaeedum sem peim finnst pau
ekki rdda vid (Mash og Wolfe, 2010). Komid hefur fram i rannsdknum st almenna tilgata
ad einhverfir saki ekki i félagskap og nand. A hinn béginn hefur komid fram i peim
rannsoknum par sem rzett er beint vid einhverfa einstaklinga, ad peir eru mjog medvitadir
um félagslega stodu sina og prd gjarnan nand vid annad folk (Jarprudur bérhallsddttir,
2013). [ rannsékn Eve Miiller (2008) kemur fram ad patttakendur rannséknarinnar hafi
upplifad sig einangrada sem born og ad su einangrun hafi vaxid med peim. beir hafi horft
a born i leik og viljad taka patt en ekki vitad hvernig peir xttu ad bera sig ad. begar
batttakendur voru spurdir Ut i vinasambdnd ték einn fram ad hann zetti i raun enga vini
heldur kunningsskap vid folk; kunningsskap sem proéadist ekki i timans ras. betta atti vid

um fleiri og téku pau svo til orda ad pau upplifa sig sem einmanna ulfa utan flokksins.
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3.1.2 Tjaskiptafeerni

Tjaskiptaeiginleikar einhverfra geta oft komid fram i seinkudum handbodum og
hreyfingum. Endurtekningar a pvi sem sagt hefur verid, oft eda jafnvel ad einhverjum tima
lidnum, jafnvel med 6drum haetti en sagt var upphaflega. Fravik i hrynjanda, téni og krafti
i tali og 6hefdbundin notkun a persdnubodheetti, eins og ad tala um sig i pridju personu.
(Wilkinson, 2010).

Nylegar rannsoknir leida i ljos ad skilningur getur haft mikil ahrif @ feerni einhverfra i
tjaskiptum. Einhverfum einstaklingum getur reynst erfitt ad greina dyrt skilabod og ad
lesa & milli lina i pvi sem sagt er. Kaldhaedni og falin skilabod geta reynst erfid. Samraedur
geta pvi verid kvidavaldandi par sem einhverfir na ekki sama skilningi Ut ar samraedum og
®tla maetti (Miller, Schuler og Yates, 2008). Born a einhverfurdéfi sem na tokum 4 tali gera
bad yfirleitt fyrir fimm ara aldur. Ekki na 6ll einhverf bérn tokum a talmali og geta pau i
sumum tilfellum ndd tékum og peim farid sidan aftur. pau notast pd vid bendingar og
Oyrtar tjaskiptaleidir til pess ad koma skilabodum a framfaeri. Athygli hefur vakid ad pau
nyta sjaldnast tilfinningalegar dyrtar tjaskiptaleidir, frekar vélranar leidir eins og ad toga
médur sina i pa att sem pau vilja fara eda rétta einstaklingi box sem & ad opna. |
rannsokninni kemur einnig fram ad patttakendur voru flestir sammala um pad ad peir
myndu vilja baeta heiminn a einhvern hatt. beir fylgdust gjarnan med peim sem ekki eru
einhverfir til pess ad laera hvernig peir tja sig og bregdast vid, til ad geta tekid betur patt i
daglegum athéfnum og samraedum (Miiller, Schuler og Yates, 2008). Skilningur @ ordum
er oft ekki ndg til ad geta verid virkur patttakandi i samfélaginu. Sem deemi um petta er ad
ef sagt er vid einhverfan einstakling; getur pu svarad i simann? pa svarar einstaklingurinn
jatandi, en b6 4n pess ad svara i simann, par sem spurningin var um getu en ekki beidni.
bessu deemi hefdi einstaklingurinn att ad lesa & milli linanna og svara i simann en ekki
einungis ad svara spurningunni. bvi vaeri betra ad bidja viockomandi um ad framkvaema
athofn. ,,Siminn er ad hringja, pu skalt svara honum* eru skyr skilabod par sem ekki parf
ad lesa 4 milli lina (Mash og Wolfe, 2010).

3.1.3 Arattuhegdun

Arattuhegdun snyst medal annars um yfirbyrmandi ahuga einstaklingsins & tilteknum
ahugamalum og mikla neemni a@ smaatridi. Einnig geta verid til stadar arattukenndar
hreyfingar eins og rugg, klapp og nuningur. Einstaklingurinn getur att i erfidleikum med ad
smakka nyja hluti vegna lyktar, utlits eda aferdar. Um getur verid ad raeda dhefdbundin
svor vid spurningum og einnig getur vidkomandi gefid fra sér hljod sem ekki eiga vid
adsteedur hverju sinni. Viokomandi getur att erfitt med ad saetta sig vid breytingar enda

sekja einhverfir einstaklingar oft i oryggi pess ad hafa hlutina ébreytta i kring um sig
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(Wilkinson, 2010). Einhverfir einstaklingar prdéa oft med sér sjalfsérvandi hreyfingar og
athafnir sem stundum eru nefndar ad ,stimma®“. betta eru siendurteknar stuttar athafnir,
svo sem ad klappa saman |6funum, rugga sér eda stappa féotunum. Stundum eru hlutir
notadir til pessara athafna, til deemis ad snuda upp 4@ band eda velta hlut i héndum.
Einstaklingar med proskardoskun eru oft einnig med sjalférvandi adferdir en paer eru
einstaklega algengar medal einhverfra. Margar tilgatur eru uppi um hvers vegna einhverfir
stimma. Ein tilgatan er su ad einhverfir vilji na tékum a areitum i umhverfi; pannig sé pessi
endurtekna hegdun pvi til ad nd tokum a adstaedum. Fleiri skynfaeri eru notud vid stimm
heldur en einungis snerting; lyktarskynid er notad og pefad er af hlutum. Einnig er notud
sjon par sem starad er i ljos eda haldid fyrir og augun nuddud. Allt er petta pd
personubundid og astaedur sjalfsorvunar liklega jafn persdénulegar og sjalfsdrvunin eda
stimmid sjalft (Mash og Wolfe, 2010).

Einkenni eru mjog misjofn og 6lik milli einstaklinga en eru pd innan peirra priggja patta
sem nefndir eru hér ad ofan. broski hvers og eins dsamt aldri hefur mikid ad segja um
hvernig einkenni koma fram. Leikir, frumkvaedi ad samskiptum, svipbrigdi, samtol og
samskipti vid jafnaldra prdast ekki med hefdbundnum haetti. Vid pad getur vaknad grunur

um roéskun a einhverfuréfi (Evald Seemundsen, 2008).

Greiningum a einhverfu hefur fjolgad mjog a sidustu arum, en rekja ma pessa fjoélgun til
beirra hdpa sem ekki fengu greiningu 4dur, t.d. einstaklingar med proskahémlun. Adur var
talid ad pad ad vera med alvarlega proskahdmlun veeri utilokandi pattur i greiningu a
einhverfu. Enn fremur var litid fram hja einhverfueinkennum ef einstaklingar voru pegar
komnir med adrar greiningar & proskaréskunum eda 06drum skerdingum (Evald
Seemundsen, 2008).

Einhverfir einstaklingar prda oft med sér arattukennda hegdun sem tilheyrir mjog prongu
ahugasvidi sem tekur litlum breytingum. Arattudhugamal geta virkad hamlandi i
samskiptum vid adra par sem akafinn getur verid svo mikill ad erfitt getur verid ad leida
talid ad 6dru. Eins getur skapast dkvedin ratina i talsmata par sem ekkert ma bregda utaf,
hvorki hja einstaklingum sjalfum né hja peim sem hann talar vid. Likamleg aratta getur
valdid miklu hugarangri par sem hja einstaklingnum a sér stad sérkennileg hreyfing utlima
eda athoéfn sem vidkomandi verdur ad fa ad framkvaeema dareittur. Sem daemi ma nefna
handahreyfingar og jafnvel 6hefdbundna notkun hluta (Evald Seemundsen, 2008).

Einhverfa er ekki sjukdédmur heldur heilkenni og er pvi med einstaklingum zevilangt. Pad
getur gert peim erfitt fyrir ad na fétfestu i ndmi eda i félagslegum adstaedum asamt
erfidleikum vid ad na ad tilheyra samfélagi. Einhverfa er einstaklega vitt hugtak og eru

engir tveir einhverfir einstaklingar eins. Pad er pvi ekki haegt ad smida ramma sem hentar
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Ollum. Koma parf til méts vid hvern og einn einstakling og finna hvad hentar hverju sinni
bar sem einhverfu einkenni geta breyst og prdast eftir pvi sem einstaklingurinn eldist
(Wilkinson, 2010). Einnig er mismunur & greiningu milli kynja en drengir eru prisvar til
fijorum sinnum liklegri en stulkur til pess ad greinast einhverfir. Ymsar tilgatur eru til um
hvad veldur pessu, medal annars hversu stulkur eru flinkari edlislega a félagslegum
grundvelli heldur en drengir. Stulkur eiga pvi audveldara med ad falla inn i stéra hépa og
|ata litid a sér bera heldur en drengir. Stulkur sem eiga erfitt med ad halda augnsambandi
eru frekar flokkadar sem feimnar og kruttlegar 4 medan petta kveikir a vidvorunarbjollum
begar drengur & i hlut. Kynjamenning getur pvi komid sterk inn pegar kemur ad
greiningum par sem stulkum er talid edlislaegra ad halda aftur af sér og draga sig til hlés
heldur en drengir, einnig er peim talid edlisleegra ad vera i rélegum leikjum og dunda sér.
Drengjum er frekar atlad ad vera aerslafullir og tilbunir i havada og atok. Vissulega er
munur @ milli kynja en veentingar samfélagsins um kynhlutverk geta einnig sett strik i
reikninginn (Wilkinson, 2010).

3.2 Asperger-heilkenni

Asperger heilkenni er skilgreint ut fra samskiptahaefni einstaklings og ovenjulegum
mynstrum i hegdun og ahugamalum. Pessi hdpur synir somu félagslegu einkenni og
einhverfir einstaklingar en er mun fljétari ad byrja ad tala og syna umhverfi og folki i
kringum sig ahuga. Peir sem greinast med Asperger heilkenni hafa oft takmarkad
ahugasvid og geta pvi virst sérvitrir pegar peir segja fra dahugamdalum sinum til hins
ytrasta. Einnig eru onnur einkenni sem virdast sjast hja peim sem eru med Asperger
heilkenni, t.d. eru peir med désamhaefdar hreyfingar og likamsstada getur oft virst
skringileg. Sem ungmenni pa eiga peir erfitt med ad syna samud og samstddu. beir geta
att mjog erfitt med ad mynda vinskap vid dnnur born par sem 61l samskipti eru a peirra
forsendum og eftir peirra dhugasvidi. begar einstaklingar med Asperger vaxa Ur grasi
getur myndast hja peim mikill félagskvidi og arattuhegdun getur ordid peim til trafala.
Svefntruflanir geta had pessum hdpi par sem svefninn er oft stuttur og mérg vandamal
koma til sem geta fylgt svefnskorti. Pad sem hefur hins vegar komid i ljos i rannséknum er
ad peir sem eru med Asperger heilkenni eru mun liklegri til ad ganga vel a fullordinsarum
heldur en peir sem eru einhverfir. Heilastarfsemi peirra er mjog lik starfsemi peirra sem
eru einhverfir en po ekki jafn 6fgafull 3 sumum svidum. Enn er verid ad rannsaka
Asperger-heilkenni pé ekki séu rannséknir komnar langt. Svo virdist vera sem drengir fai
frekar Asperger greiningu heldur en stdlkur, en astaedur pess gaetu verid paer smu og hér
ad ofan (Mash og Wolfe, 2010).
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3.3 Skynjun og skyntruflanir

Fraedimenn hafa i gegnum tidina komid med ymsar tilgatur um hvad orsaki einhverfu, Leo
Kanner kom med kenninguna um ,isskdpsmodurina“ sem ekki naer ad veita barni sinu pa
ast og umhyggju sem barn parf i uppvexti. Pessi kenning hefur nad hvad mestri fotfestu af
beim kenningum sem settar hafa verid fram. [ dag vitum vié betur og hefur fjéldinn allur
af einhverfum einstaklingum stigid fram a sjonarsvidid og lyst sinni eigin reynslu af pvi
hvad felst i pvi ad vera einhverfur. Flestar pessar lysingar eru @ pa leid ad um mjog
alvarlegar truflanir & skynjun sé ad raeda; truflanir sem leida til sérkennilegrar hegdunar
(Jarpradur pérhallsdottir, 2012).

Tilgangurinn med skynjun er tvennskonar, annars vegar til pess ad hjalpa okkur ad hegda
okkur i samraemi vid adstaedur og hins vegar til pess ad lifa af. FIokid ferli a sér stad sem er
samspil margra patta. Allir eru med skynjun par sem vid maetum areiti Ur umhverfinu i
brepum, vid skynjum, tulkum og bregdumst vid. b6 ber ekki ad skilja petta sem einstakan
atburd pvi vid skynjum stodugt og bregdumst vid. Pad ma pvi tulka petta sem
nokkurskonar hringras sem er prepaskipt. Sifellt koma fram ny areiti i umhverfinu sem vid
burfum ad skynja og vinna ur (Goldstein, 2002). Skynurvinnsla og skyntruflanir geta pvi
utskyrt hvers vegna bérn sem eru a einhverfuréfinu eda eru med ADHD, ndmsorduleika
og onnur fravik geta att erfitt med ad tileinka sér nyja hluti og adferdir (Pollock, 2009).
Fram hefur komid i rannséknum, ad skynjun og skyntruflanir hja félki a einhverfuréfi séu
frabrugdnar pvi sem almennt gerist og ad birtingarmyndir peirra séu margvislegar
(Jarpradur pérhallsdottir, 2013).

Vid upphaf skynrannsékna & sjounda daratuginum var i einni peirra talad vid 31 ars
einstakling & einhverfurdfi sem lysti barnaesku sinni pannig ad hann upplifdi algera
ringulreid og skelfingu. Rannséknirnar voru framkveemdar i miklum maeli fyrir nokkrum
aratugum sidan en adeins var talad i einni peirra vid einstakling 4 einhverfurdéfi, annars var
einungis um frasagnir freedimanna ad raeda. Nidurstddur peirra voru pé samhljéma um ad
ahrif lyktar, hljé6a og snertingar dsamt breytingum a umhverfinu og ahrif fra félki og
hlutum kalladi fram 6hefébundin vidbrégd hja félki a einhverfurdfi. Einstaklingurinn, sem
kalladur var Jerry i rannsékninni, lysti pvi hvernig hljéd voru ébaerilega ha og ad hann hafi
lifad i verdld sem hann upplifdi égnvekjandi og med sarsaukafullum areitum sem hann
hafdi enga stjorn 4. Sidan pa hafa fleiri einhverfir einstaklingar komid fram a sjénarsvidid
og lyst svipadri reynslu og Jerry sagdi fra. bpau lystu upplifun af o6ttabundnu og
martradarkenndu astandi par sem einfaldir hlutir i daglegu lifi eins og pad ad fara i sturtu

vakti upp hraedslu. P6 ber ad nefna pad ad skynjun fdlks & einhverfurdfi er
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einstaklingsbundin og afar fjolbreytileg fra einum einstaklingi til annars (Jarpradur
pérhallsddttir, 2013).

3.4 Sjalfskilningur og menning

Einhverfir einstaklingar geta att erfitt med ad setja sig i spor annarra og ad medtaka pad
ad adrir hafi tilfinningar og langanir. Til pess ad einstaklingur geti gert sér grein fyrir
hugarstarfsemi annars folks parf viokomandi ad geta unnid ur areitum og haft stjérn a
vidbrégdum sinum. Rannséknir sem gerdar hafa verid um petta efni hafa leitt i 1jés ad
samhaefing upplysinga og seinleg Urvinnsla séu fyrst og fremst dsteeda pessa. Timinn sem
barf til pess ad vinna ur areitum, eigin hugsunum, hugsunum annarra og tilfinningum sé
einfaldlega of stuttur fyrir einstaklinga a einhverfuréfinu sem upplifa skynareiti i miklum
maeli. Urvinnslu lykur oft ekki fyrr en adstaedur eru ad baki og pa & pad ekki lengur vid ad
tengja areiti vid athofn eda einstakling. bvi getur pad verid einstaklingum ofvida ad purfa
ad atta sig a tilfinningum annarra pegar vidkomandi er upptekinn vid ad vinna ur
skynareitum umhverfisins. Fram kemur i bok Jarprudar borhallsdéttur ad einstaklingar a
einhverfurdfi telji pad tileetlunarsemi peirra sem ekki eru a einhverfuréfinu, ad setlast til
bess ad folk skilji tilfinningar annarra. bar kemur Jerry, sem sagt var fra hér ad ofan, med
athugasemd um ad eiginleikinn til ad geta sett sig i spor annarra og ad vita um hvad malid
snyst an pess ad pad sé sagt, komi i raun fra pvi ad folk gerir rad fyrir pvi ad allir hugsi og
upplifi pad sama. pad kemur til af pvi ad einstaklingur sem ekki er & einhverfurdfi akvedur
ad honum myndi lida a akvedinn hatt i akvednum adsteedum. Komin er menning sem buin
hefur verid til af félki sem ekki er & einhverfuréfinu. Hugsunin sem & sér stad kemur
osjalfratt en er ef til vill ekki medvitud. petta sé upplifun peirra sem eru med demigert
taugakerfi, en peir sem eru pad ekki upplifi petta bara alls ekki og pvi kann folk a

einhverfurdfi ad virdast skilningslaust (Jarpradur bérhallsdottir, 2013).

Hopur einhverfra einstaklinga hefur nu barist fyrir pvi um nokkud skeid ad fa ad vera
medtekin sem menningarhdépur fremur en hopur sem er med sjukdém sem parf ad
uppreeta. betta vidhorf er i andstdédu vid laeknisfraedilega likanid um foétlun par sem
einblint er @ pad sem parf ad laga og baeta og pykir ekki vera heilbrigt. Pessi hépur vill
meina ad einhverfa sé hluti af personuleikanum og vill fremur ad talad sé um pau sem
einhverfa einstaklinga en einstaklinga med einhverfu. Med pvi ad vera med eitthvad pa er
ventanlega haegt ad fjarleegja pad, en pad a ekki vid um einhverfu (Jarpradur
pérhallsddttir, 2013). Wendy Lawson er einhverf kona sem gefid hefur Ut baekur um
hvernig hudn upplifir heiminn og einhverfu. Hun talar um ad upplifun hennar a
skilningsleysi almennings & einhverfu valdi pvi ad hun upplifi sig fatlada, en ekki

einhverfan sjalf. pPad ad fjolskyldur og einstaklingar reyni ad setja einhverfa undir sama
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hatt og peir sem ekki eru einhverfir pegar kemur ad samskiptum sé eins og ad reyna ad
blanda saman vatni og oliu. betta sé einfaldlega blanda sem fer ekki saman. Hun bendir
b6 einnig a i bok sinni, ad ef ahugamal og faldir haefileikar einhverfra einstaklinga séu ekki
skodadir og peim gefid taekifeeri til ad vaxa pa sé pad falinn eda i raun tyndur fjarsjédur.
Skilningur peirra sem ekki eru einhverfir parf ad aukast. betta virkar a bada boga, pvi ekki
er einungis haegt ad krefja pa sem eru einhverfir um ad laera um menningu peirra sem eru
bad ekki (Lawson, 2001).

3.5 Nidurlag

Peir paettir sem fram koma fram hér ad ofan eru mjég mikilvaegir fyrir fagfélk ad hafa i
huga pegar pad vinnur med einhverfum einstaklingum. Pad er naudsynlegt ad vita hvad
einstaklingar eru ad ganga i gegnum og hver upplifun peirra er. Einhverfa er eins og adur
sagdi roskun a skynurvinnslu og ber pvi hverjum peim sem atlar sér ad vinna med félki ad
taka tillit til mismunandi skynurvinnslu einstaklinga. Einnig er mikilveegt fyrir einhverfa
einstaklinga ad finna fyrir pvi ad peir séu partur af samfélaginu og ad ekki sé gert litid ur

menningu peirra.
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4 Ahaettupaettir

[ bessum kafla verdur fjallad um pa dhaettupaetti sem koma hvad sterkastir fram i skrifum
freedimanna og medal helstu frumkvédla & pessum vettvangi. Eg mun i kaflanum fara yfir
kvidaraskanir og punglyndi asamt svefnmynstri og sjalfskadahegdun. Ad lokum tek ég fyrir
mikilvaegi sjalfsmyndar og uppbyggingu seiglu. Ahaettupzettirnir sem koma hér fram eru
einnig peir ahaettupaettir sem bar hvad mest a i vettvangsathugunum minum & medan
vettvangsnam mitt i busetulrraedi fyrir bérn med fjolpaettan vanda og fiknivanda st6d

yfir.

4.1 Kvidi og punglyndi

Kvidaraskanir eru vaxandi mein i nutimasamfélagi og hefur komid fram i rannséknum ad
einstaklingar a einhverfurofi eru sérstaklega utsettir fyrir kvida og geta pjadst af punglyndi
(Davis Il 0.fl., 2011). Kvidi hja einstaklingum a einhverfuréfinu er pé oft ekki greindur eda
er mistulkadur sem dnnur réskun. Pad getur skyrst af pvi ad kvidaeinkenni hja einhverfum
einstaklingum birtast yfirleitt ekki med sama modti og hjd peim sem ekki eru &
einhverfuréfinu (McNeil, Lopes og Minnes, 2009). bad ad félk a einhverfurdfi sé stédugt

Ill

minnt 4 pad ad pad sé ekki ,normal” og finni fyrir stanslausum prystingi til ad uppfylla
skilyrdi sem eru peim o6skiljanleg, getur valdid miklum kvida (Jarprudur pérhallsdéttir,
2013). Einnig hafa rannsdéknir synt fram 4 pad ad mikil fylgni er milli kvida og skertrar
faerni i félagslegum adsteedum (Davis Il o.fl., 2011). Einnig hefur komid fram i
2viminningum sem skrifadar hafa verid af eda um félk & einhverfurdéfi, ad sarsauki og
areiti sem fylgir skynjun og skynurvinnslu getur reynst afar kvidamyndandi og ipyngjandi
(Jarpradur pérhallsdottir, 2013).

Rannséknir gefa til kynna ad hugren atferlismedferd (hér eftir HAM) (e. Cognitive-
behavioral therapy) hafi reynst pokkalega pegar kemur ad kvidaréskunum hja
einstaklingum & einhverfurdéfinu. b6 ber ad hafa i huga ad ekki ma einungis einblina 3
kvidann pegar unnid er med HAM par sem parf ad taka mid af skynjun, skynurvinnslu og
ahugamalum asamt pvi ad patttaka foreldra er mikilvaeg pegar um born a einhverfuréfi er
ad reeda. Med pvi ad gera efnid sem notad er i HAM sjdnraenna verdur pad adgengilegra
fyrir born og einstaklinga @ einhverfuréfinu. bad getur pé verid ad fyrst verdi ad vinna ur
akvednum pattum eins og arattu- eda sjalfskadahegdun adur en haegt er ad taka a

kvidaroskunum (Moree og Davis lll, 2010).
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Einnig er gott fyrir fagfolk ad hafa i huga ad mikid er um streitu @ heimilum barna med
einhverfu og getur pad verid mjog mismunandi hvernig fjélskyldur nd ad adlaga sig ad
adstaedum. Adlogun fer eftir seiglu foreldra, samskiptum skdlans og fjélskyldunnar,
studningsneti i kringum barnid og svo lengi meetti telja. Foreldrar geta oft 4 tidum synt

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

Rannsoknir hafa einnig leitt i jés ad pad er mikil fylgni @ milli einhverfuréfs, kvida, slakrar
félagsfaerni og punglyndis. bar kemur ad hluta til su félagsleg pressa sem oft vill verda i
samfélaginu og ekki sist innan veggja skélans. [ rannsékn Jarpridar bérhallsdéttur kom
fram ad allir nema einn af patttakendunum i rannsdkninni hafdi upplifad punglyndi
(Jarpradur pérhallsdottir, 2013).

4.2 Svefn

Svefn einhverfra barna getur oft verid mikid vandamal. Ymsar rannséknir hafa verid unnar
a pessu svidi, en pd er engin sem getur svarad pvi naegilega vel hvad gerir petta ad
verkum. Svefntruflanir eru ekki algildar, en stér hluti einhverfra einstaklinga a vié mikil
svefnvandamal ad strida. Ein tilgata um hvad orsaki petta er ad einhverf born ndi ekki ad
koma sér upp svefnmynstri og pvi nai likaminn ekki ad komast i pa ruatinu sem parf ad vera
til stadar. Margir foreldrar einhverfra barna hafa bent a pennan patt, en pad getur einmitt
verid astaedan fyrir pvi ad litid er vitad um petta. Svefn a sér yfirleitt stad inni 3 heimilum
barna par sem pau eru med fjolskyldunni, en meira hefur verid rannsakad af pvi sem
gerist i lifi peirra yfir daginn (Wiggs og Stores, 2007). P svo ad morg born & einhverfuroéfi
gangi i gegnum mikil svefnvandamal pa ber ekki ad skilja pad sem svo ad petta sé
oumflyjanlegur partur af einhverfuréfinu. Mikid af svefntruflunum ma rekja til kvida og
streitu sem geta stafad af skynjunarareitum. Einnig getur verid ad natturuleg framleidsla
likamans 4 melatonin sé i djafnveegi. Ef unnid er markvisst ad pvi ad koma upp jadkvaedu

svefnmynstri pa er haegt ad komast langt (Richdale, 2007).

4.3 Kynferdisofbeldi

Fatladar konur, hvort sem um er ad rada likamlega fatladar konur eda konur med
broskahdmlun, eru utsettari fyrir kynferdisofbeldi heldur en 6fatladar kynsystur peirra.
Aztlad er ad konur med proskafravik séu allt fra tvisvar til tiu sinnum liklegri en adrar
konur til ad verda fyrir ofbeldi & lifsleidinni. Azetlad er ad asteeda pessa geti verid hversu
varnarlausar paer eru er gagnvart ardsarmanninum og einnig gagnvart pvi ad tilkynna um

arasina (Viemero, 2004).
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Petta 4 vid um allar gerdir ofbeldis, kynferdislegt, fjarhagslegt, andlegt o.fl. Einnig hefur
bad verid reyndin ad stulkur med proskafravik fa litla sem enga kynfreedslu og eru pvi
yfirleitt verr i stakk bunar pegar kemur ad pvi ad vita hvenaer er verid ad beita paer
ofbeldi. bPaer eru oftar en ekki algerlega varnarlausar og gera sér litla grein fyrir adstaeedum
begar ad pvi kemur ad stunda kynlif. betta gerir paer utsettar fyrir misnotkun af

margskonar tagi (Viemero, 2004).

4.4  Sjalfskadi

Adur en haegt er ad nota HAM vid kvida hja einstaklingum & einhverfuréfi parf ad taka 4
vanda eins og sjalfskada og arasarhneigd. Til pess ad koma til méts vid hegdun af pessu
tagi er mikilveegt ad verdlauna og hrdsa fyrir géda hegdun, en ekki ad einblina @ sleema
hegdun (Moree og Davis Ill, 2010). Sjalfskadi er mjog algengur hja einstaklingum a
einhverfurdfi. Rannsdéknir hafa leitt i ljos ad & medal einhverfra einstaklinga er sjalfskadi
talsvert algengari en hja peim sem ekki eru a einhverfurofinu. Sjalfskadandi atferli eins og
bad ad sla sig eda berja hausnum i vegg tilheyrir hinum mildari formum sjalfskada. par
flokkast einnig tilfelli eins og pad ad prysta augum inn, berja hndum saman eda reita har
sitt. Til eru mun haettulegri form sem geta leitt til dauda. bPar ma nefna sjalfsskurd, raflost
og lyfjainntéku svo deemi séu nefnd. Mikilveegt er ad hafa hugfast ad sjalfskadi hefur

ekkert med greind ad gera (Matson og LoVullo, 2008).

4.5 Sjalfsmynd og seigla

Pegar einhverfum er lyst pa fa peir ,prennu-fétlunina® pad er ad segja: Erfidleika med
samskipti, erfidleika med skilning og erfidleika med adstaedur. Ef of mikid er lagt upp ur
bvi ad einhverfur einstaklingur sé gallagripur og ad um mikla vankanta sé ad raeda pa likir
Wendy Lawson pvi vid ad likja einhverfum einstaklingum vid bilada pvottavél, hun nai ekki
skilabodum, geti ekki unnid ur upplysingum og par ad leidandi ekki unnid pad verkefni
sem atlast er til af henni (Lawson, 2003, bls.25). Einhverfir einstaklingar hafa skapad
grundvoll ad umraedu um ad einhverfa sé eitthvad til ad vera stoltur af og ad lita skuli a
einhverfu sem sérstakan hafileika og menningarafbrigdi. Stér hépur einhverfra
einstaklinga hefur komid fram og 13tid vita ad peir hafi engan ahuga a ad verda eins og
einstaklingar med demigert taugakerfi (Jarpradur pérhallsdéttir, 2013). bad sem reynst
hefur mjog gagnlegt til ad baeta sjalfsmynd einhverfra einstaklinga er ad komast i kynni
vid adra sem deila sému reynslu. Til eru hépar sem hittast reglulega og raeda opinskatt um
reynslu sina sem gerir pad ad verkum ad einhverft folk faer aukid sjalfstraust i félagslegum
adstaedum. Hvatning til ad prdéa haefileika eins og listskdpun eda lata gott af sér leida i

samfélagsverkum hefur einnig reynst vel pegar baeta 4 sjalfsmynd og auka virkni.
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Kennarar og annad studningsfélk sem hefur tileinkad sér polinmaedi, umhyggjusemi og
skilningsrikt vidmot gagnvart pvi sem er 6druvisi hafa skipt héfudmali i lifi einhverfra
einstaklinga. Pad ad einhver leggi sig fram um ad skilja verdld félks & einhverfurdéfi hefur
skipt skdpum (Jarpradur pérhallsdéttir, 2013).

Edlileg 6rvun og verdskuldad hros eru lykilatridin i heilbrigdri métun sjalfsmyndar barns.
Orvunin parf ad taka mid ad getu barnsins og adstaedum. Uppalendur purfa ad hlusta og
taka virkan patt i lifi barnsins med pvi ad syna ahuga a pvi sem barnid tekur sér fyrir
hendur. Uppeldisadferdir og umgjord skipta miklu mali og pvi naudsynlegt ad foreldrar
reekti samskipti innan heimilisins. Pau bérn sem njota oryggis, aga og umhyggiju strax fra
faedingu og eru hvott snemma til ad bera abyrgd og syna 6drum virdingu eiga mun
audveldara med ad takast a vid askoranir seinna i lifinu. bau leitast vid ad finna lausnir og
leita sér adstodar til pess ad laera af velgengni og mistokum. Pau eru med jakveett vidhorf
til lifsins og eiga audvelt med ad tja tilfinningar og hugsanir sinar an pess p6 ad ganga a
rétt annarra. bPau laera ad pekkja styrkleika sina og geta sett sig i spor annarra. Foreldrar
og adrir eettingjar eru mikilvaegar fyrirmyndir fyrir bornin; en einnig stofnanir i
samfélaginu eins og t.d. leikskélinn, grunnskélinn og tdmstundir. Pad sem getur haft
neikveed ahrif 3 sjalfsmynd barna er t.d. skilnadur foreldra, tidir flutningar, stodugar
breytingar og annad af pvi tagi. Aféll eins og andlat nakominna geta haft sému ahrif.
Fatekt og erfid félagsleg stada getur einnig haft neikveed ahrif, fyrst og fremst vegna
samanburdar vid adra betur stadda. Einelti i skdla getur valdid langvarandi streitu sem
getur haft svipud ahrif og steerri afoll. Virkur studningur, umhyggja, gdéd tengsl og
utskyringar, lagmarka pad alag sem fylgir raski og aféllum og dregur Ur heettu 3
langvinnum vandamalum sidar (Landlaeknisembeettid, e.d.). Ann Masten er einn af
frumkvodlum i rannséknum & seiglu (e. Resilience). Hun vill meina ad seigla sé innri
kraftur sem félk bui yfir pratt fyrir bagar adsteedur og geri folki kleyft ad koma ut sem
sigurvegarar. Til ad utskyra petta betur pa ma nefna sem daemi ad pad er misjafnt hvernig
folk naer ad brjodta sig ut ur vidjum fataektar. Samt eru alltaf einhverjir sem, pratt fyrir baga
stdédu, nd ad komast Ut Ur peim vitahring. Pad ad geta barist 8 moti straumnum i stad pess
ad fljéta med honum er seigla. betta a pd ekki einungis vid um veraldlega hluti eins og
fjdrmuni heldur einnig ef nemandi byr vid akvedna skerdingu en naer ad halda sjalfsmynd
sinni i erfidum adstaedum; pa synir hann seiglu. Pegar seigla er tekin inn i myndina pa er
ekki nég ad lita & utkomu einstaklings og hversu vel hann spjarar sig ad lokum heldur

einnig hvernig ferdalagid ad gédu utkomunni hefur verid (Ungar, 2008).
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4.6 Nidurlag

Hér hafa verid dregin saman fagleg sjénarmid og hlutverk starfsfélks sem vinnur med
einhverfum einstaklingum. Pad er mikilvaegt ad fagfdlk geri sér grein fyrir dhrifapattum i
lifi ungmenna. Eins og fram kemur hér ad ofan pa getur kvidi verid mjog hamlandi i lifi
ungmenna og er mikilvaegt ad unnid sé markvisst med slikt. Eins getur svefn og
svefnmynstur skipt skdpum hvad vardar pol til nams og getu til ad utiloka eda einangra
skynareiti i umhverfinu. Taka verdur sérstaklega tillit til einhverfra einstaklinga pegar
kemur ad grunnporfum likamans par sem darattuhegdun, svefntruflanir og skynurvinnsla

getur gert pad ad verkum ad likamlegum pérfum er ekki sinnt sem skyldi.
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5 Framkvamd rannsoknar

[ pessum kafla mun ég gera grein fyrir framkveemd rannséknarinnar. Hér mun ég setja
fram markmid rannsdknarinnar og vidtalsrammann sem hafdur var til hlidsjénar i peim
vidtolum sem ég tok. Einnig verdur gerd grein fyrir undirbuningi, skraningu og urvinnslu

gagna.

5.1 Markmid og rannsoknarspurning

Markmid pessarar rannsoknar er ad varpa ljési a ahaettupaetti einhverfurdfsins og athuga
hvad fagfolk ber ad hafa i huga pegar kemur ad einstaklingum a einhverfuréfinu.
Rannsdkninni er skipt i prennt. Fyrst tok ég vidtol vid fagfolk sem starfar ndid med pessum
ungmennum. Félkid sem ég taladi vid er sérfraedingar @ sinum svidum og ber par ad nefna
Barna- og unglingageddeild, Greiningar- og radgjafarstod rikisins, Fjélmennt, Fjolgreina—
deild Laekjarskdla i Hafnarfirdi og Sjénarhdl, radgjafamidst6d. Sidan tok ég vidtal vid tvo
einhverfa einstaklinga og foreldra tveggja einhverfra barna. Oll vidtélin féru fram i febrdar
til april 2014.

Rannsdknarspurningarnar og ramminn sem ég notadi i vidtélunum beindust ad pvi ad
draga fram reynslu peirra sem starfa ndid med einhverfum einstaklingum asamt pvi ad fa

sjénarhorn fra einhverfum einstaklingum og foreldrum einhverfra barna. Vidtalsramminn

er unninn i takt vid meginmarkmid og undirmarkmid rannséknarinnar.

[ vidtdlum vid starfsfolk var studst vid eftirfarandi rannséknarspurningar:
Hver er reynsla pin af starfi med einhverfum ungmennum?

Hverjar eru helstu dstaedurnar fyrir pvi ad einhverfur einstaklingur eda

fiolskylda leitar til pessarar stofnunar?

Hvar byrja einhverfir einstaklingar ad rekast d veggi? Heimili- skdli- samfélag?
Hvad parf ad breytast til ad einhverfir einstaklingar fdi vidurkenningu?

Hvada fagfdlk myndid pid vilja sjd innan skdlana?

Hver er pekking peirra sem vinna hér, d einhverfurdfinu?

Hvad er mikilvaegt fyrir fagfolk ad hafa i fari sinu pegar kemur ad einhverfum

einstaklingum?
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Hvernig gengur ad koma til mots vid einhverfa einstaklinga ¢ pinum vinnustad?

Hverjir eru helstu dhaettupaettir einhverfurdfsins sem pér finnst ad fagfdlk purfi

ad hafa i huga?
Fyrir einstaklinga a einhverfurdéfinu lagdi ég fram eftirfarandi spurningar:
Hvernig finnst pér skilningur i samfélaginu vera?
Hvernig var/er pér meett i skéla?
Hvad finnst pér um einhverfudeildir?
Hvad vilt pu sjg meira af i skdla?
Hvada fagfdlk vilt pu sja innan skdlanna?
Hvad parf fagfdlk innan skdlanna ad hafa i fari sinu?

Eru einhverjir dheettupaettir sem pu getur sagt mér fra ad séu mikilveegir fyrir

folk innan skélanna ad hafa i huga?
Fyrir foreldra lagdi ég fram pessar spurningar:
Hvernig finnst pér barninu pinu vera meaett i skdlanum?
Hvernig finnst pér skdli an adgreiningar vera ad virka fyrir pitt barn?

Hvad finnst pér ad skdlarnir purfi ad hafa i huga pegar kemur ad einhverfum

nemendum innan skdlans?

Hvad finnst pér fagfolk purfa ad hafa i fari sinu pegar kemur ad samskiptum

vid einhverfa einstaklinga?

Eru einhverjir dhaettupeettir einhverfurdfsins sem pér finnst mikilvaegt ad

fagfdlk innan skdlanna purfi ad hafa i huga?

5.2 batttakendur og undirbuningur

Eg studdist vid tilgangsirtak pegar ég leitadi eftir patttéku vidmaelenda minna (Katrin
Blondal og Sigridur Halldérsdéttir, 2013). batttakendur i rannséknina valdi ég i tengslum
vid vettvangsathuganir @ vettvangstimbili & lokamisseri, asamt samradi vid leidbeinanda
minn, Vilborgu Johannsddttur. Vidmaelendur minir voru eins og adur sagdi, fagfolk sem

vinnur ndid med einstaklingum 3a einhverfuréfinu og hefur vidamikla reynslu af starfi med
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ungmennum par sem peim hefur ekki verid maett sem skyldi innan skélanna. Einnig reeddi
ég vid einhverfa einstaklinga en ég vildi fa peirra syn asamt pvi ad leyfa réddum peirra ad
koma fram um malefni er vardar pau. Ad lokum tok ég vidtal vid foreldri, en pau eru ekki
sidur mikilvaeg begar kemur ad pvi ad vernda hagsmuni barna beirra. Eg sendi
viodmaelendum minum télvupdst par sem ég gerdi grein fyrir rannsékninni og bodadi vidtol
vid pa i kjolfarid. Eg fékk svor fra dllum sem ég dskadi eftir ad taka vidtal vid nema i einu
tilfelli en pa var mér bodid ad leita annad, sem ég og gerdi. Eg baud upp 4 ad
viomaelendur geetu fengid vidtalsramman fyrir fram ef dskad veeri eftir pvi og nyttu sér

bad nokkrir. Viomaelendur minir koma ekki fram undir nafni.

5.3 Framkvaemd

[ félagslegum rannsdknaradferdum er ymist talad um eigindlegar eda megindlegar
rannséknir. Eg notast vid eigindlega rannséknaradferd i pessu verkefni. Til pess, notadist
ég vid djupvidtol. bar gafst folkinu sem ég raeddi vid grundvdllur til pess ad tja sig a eigin
forsendum um vidfangsefni verkefnisins. Til studnings vid vidtolin for ég med
vidtalsramma sem samanstéd af spurningalista med opnum spurningum. | hverju vidtali
fyrir sig fékk viomaelandinn ad hafa frekar frjalsar hendur um ad nefna pa peetti sem
honum fannst mikilveegast ad komi fram (Bjorn Bergsson, 2002). Lykilatridin pegar notast
er vid eigindlegar rannsdknaradferdir eru tvd; annars vegar ad skoda mannlega hegdun i
natturulegu umhverfi einstaklinga til pess ad best sé ad skilja hvern og einn, hins vegar ad
skilja adstaedur félks. Ad draga fram raunsseja mynd af folki og adstaedum pess er

meginmarkmid eiginlegra rannsdkna (Hitchcock og Hughes, 1995).

Adferdin sem ég notadi vid ad greina vidtdlin var ad setja hvert og eitt vidtal upp i
samfelldan texta og voru spurningarnar notadar til vidmidunar. Med pvi ad vinna vidtolin
a pennan hatt taldi ég mig fa géda mynd af raunverulegum adstaedum og skodunum
vidmaelenda minna. Eg nadi ad draga fram lykilatridi sem komu endurtekid fram i

vidtolunum og geri ég peim betri skil hér ad nedan.

5.4 Skraning og urvinnsla gagna

Eg notast vid djupvidtdl eda form opinna vidtala. Djupvidtdl eru um margt lik venjulegum
samraedum sem eiga sér stad & milli félks i daglegu lifi og eru pvi mjog frabrugdin
st6dludum spurningalistum sem gjarnan eru notadir i vidhorfskonnunum megindlegra
rannsokna (Bjorn Bergsson, 2002). Vidmealendum minum gafst pvi teekifeeri 4 ad tala
opinskatt um skodanir sinar, en ekkert er birt hér ad nedan nema med leyfi peirra. Lengd
vidtala var fra 20 mindtum upp i allt ad 80 minutur og fér lengd peirra eftir pvi hversu

mikid viomaelendur minir vildu tja sig um malefnid.
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5.5 Réttmaeti rannsdknar

Fjoldi patttakenda var ekki dkvedinn fyrir fram par sem notast var vid tilgangsurtak vid
gerd pessarar rannsoéknar. Vidmalendur minir voru best til pess fallnir ad greina fra
ahaettupattum einhverfurdfsins par sem peir samanstanda af einhverfum einstaklingum,
foreldrum einhverfra barna og helstu sérfraedingum i malefnum einhverfra einstaklinga.
Badi hafdi ég pa adgang ad folki sem hafdi persénulega reynslu af rannsdknarefninu og
einnig var einstaklingum bzett vid til pess ad na fram baedi almennri og sértaekri pekkingu.
Med pvi ad skoda dheettupaetti einhverfurdfsins frd nokkrum sjonarhornum og med pvi ad
leyfa ollum vidmaelendum ad njéta sin hélst rannséknin i anda hugsmidahyggju (e.
Constuctivism) dsamt peirri freedasyn (e. Paradigm) ad algildur sannleikur sé ekki til
(Kristin Blondal og Sigridur Halldérsdottir, 2013). Til ad auka réttmaeti rannsdknarinnar
notadist ég vid margpréfun (e. triangulation), par sem ég ndlgadist vidfangsefnid fra
sjénarhorni einhverfa einstaklinga, sjénarhorni fagfélks og sjonarhorni foreldra einhverfra
barna (Neuman, 2011). Fulltrdar vidmalenda hafa mikla pekkingu @ malefninu og eru
vidurkenndir frumkvodlar 4 pessu svidi. Leitast var vid ad reeda vid vidmaelendur sem hafa
Olikar forsendur og ndlgun a vidfangsefnid. Pannig fast nidurstodur sem gefa areidanlegri
syn a st6du og adstaedur einhverfra einstaklinga (Berglind Bergsveinsdoéttir, 2013). Einnig
voru pau pekkingarbrot sem nu pegar eru pekkt, um dheaettupaetti einhverfurdfsins, borin
saman vid pekkingarbrot sem komu fram i vidtélunum (Sigridur Halldérsddttir og Sigurlina

Davidsdottir, 2013).
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6 Nidursté6dur rannsoknar

Vidmaelendur minir i pessari rannsokn eiga pad allir sameiginlegt ad vera annad hvort a
einhverfurdfi eda ad vinna med eda bua nadid med einstaklingum a einhverfurdfinu. par
sem pad er ennpa i lausu lofti hvernig best sé ad maeta pessum mjog svo fjdlbreytta hopi
einhverfra ungmenna og barna pa er frodlegt ad fa svér og hugmyndir fra peim sem eru
einhverfir einstaklingar og hafa pvi upplifun af eigin reynslu og einnig fra foreldrum og
fagfolki sem kemur ad malefnum einhverfra einstaklinga med einum eda drum heetti. |
bessum kafla zetla ég mér ad gera grein fyrir nidurstédum rannsdkna. Eftir ad hafa skodad
og greint vidtolin kom i ljos ad haegt var ad flokka nidurstodur i fjogur meginpemu sem

tengjast po dneitanlega hvert 6dru. Fjallad verdur um hvert pema fyrir sig.

6.1 Skolinn

Misjafnlega hefur gengid hja skdlunum ad maeta porfum einhverfra nemenda og geta
afleidingar pess ad reyna ad breyta einhverfu barni i eitthvad sem pad er ekki verid mjog
varasamar. | gegnum vidtélin var ekki hagt ad komast hja pvi ad greina ad skélinn sé
staersti ahrifavaldurinn i lifi pessara ungmenna. Oll bérn ganga i skéla og er pad undir
skolanum komid ad maeta Olikum porfum dlikra barna. Allir vidmaelendur téludu um
samfélagid sem skolinn er og mikilvaegi pess ad skolinn medtaki pessi born og maeti peim,
en sé ekki alltaf ad koma med éraunhaefar vaentingar um ad bérnin maeti skélanum. Einn

vidmaelenda sagdi:

»-..5ko petta er natturulega breidur hépur sem er a roéfinu, en fyrst og fremst
pyrfti ad vera miklu meiri skilningur, bara a pvi hvernig pad er ad vera a
einhverfurdéfinu, at fra peim. Raunverulega pad sem pau eru ad upplifa, vid
burfum ad geta sett okkur i spor peirra rétt eins og vid erum ad bidja pau um
ad setja sig i okkar spor, af pvi vid vitum ekki hvernig pau upplifa hlutina sem

er oft téluvert 6druvisi en vid gerum.”

Flestir viomaelenda voru sammala um pad ad éraunhaefar krofur veeru gerdar a kennara
og nemendur, eins og skdlinn er byggdur upp i dag, hvad vardar ad geta meaett élikum
borfum. Bekkirnir eru einfaldlega of storir til pess ad kennarar geti maett 6likum porfum
nemenda. Flestir sogdust vilja sja proskapjalfa innan skélanna i rikari maeli dsamt pvi ad
tala um ahyggjur sinar vardandi menntun kennara. Vidmalendur soégdust hafa

areidanlegar heimildir fyrir pvi ad kennarar sem Utskrifast & Islandi hafa feaestir setid
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afanga par sem peim er kynntur moégulegur fjolbreytileiki nemendahdpsins sem peir eru
ad fara ad kenna. Virdist vera sem ad peir kennarar sem hafa grunn i fotlunarfraedum séu
annad hvort proskapjalfar i grunninn eda hafa setid einn valafanga sem er i bodi.
bverfaglegt samstarf var einnig mjog ofarlega i huga viomalenda, par sem kennari og
broskapjalfi vaeru jafnvel saman med bekki og keemu par betur til méts vid nemendur.
Einnig ad innan hvers skola veaeri salfredingur, idjupjalfi, tomstunda- og
félagsmalafraedingar og sjukrapjalfar. Med pvi pyrftu nemendur ekki ad fara ur skélanum
til ad saekja sér pjonustu, heldur veeri pad sjalfsagt ad skdlarnir geetu maett peirra porfum.

Eitt foreldri sagdi eftirfarandi vardandi paetti sem skolinn pyrfti ad hafa i farteskinu:

»Polinmaedi! Og hugsa ut fyrir kassann. bessi lausnamidada hugsun parf ad
vera alveg nr 1. 2. 3. 4 og 5. bpolinmadi og VIRDING; virding fyrir
einstaklingnum eins og hann er! Og ju gledin og allt pad, en pad kemur
natturulega lika ad vera jakveedur og allt pad, en pessi lausnamidada hugsun;
han er mikilvaeg fyrir pau. Ekki alltaf yfirgang; fa viokomandi med sér i lid og fa

ad vera med. bad er alveg haegt sko.”
Einn vidmaelenda minna sem starfar innan skola sagdi jafnframt:

,Mjog mikilveegt ad proskapjalfastéttin sé inni i skélanum alveg fra fyrsta til
tiunda bekkjar. Oll pessi einstaklingsmidada nalgun; bpad er vinna
broskapjalfans. Kennarinn; hann er hdpmidadur. bProskapjalfinn sér alveg strax
hverjir purfa hvad, og hvar parf ad gripa inn; pad sem vantar er ad
broskapjalfar og kennarar séu teymi eins og i utléndum. par sem pedagogarnir

koma inn med sina menntun.”

Gegnumgangandi pa virtist pad vera einstaklingsnalgunin og mannréttindasjonarhornid
sem proskapjalfar leggja svo mikid upp Ur i sinu starfi sem virdist vera pad sem félk langar
ad sja meira af i skélunum.

Einnig bar mikid a pvi ad pegar einhverf ungmenni koma & unglingsarin pa breytist
skolasamfélagid mjog mikid og parf skolinn ad pa ad halda sérstaklega vel utan um
bennan hép a peim tima. Pau sem byrja ad eiga i erfidleikum innan skélans upp ur
midstigi virdast vera ad fara ad lenda a vegg pegar kemur a unglingastig. Einstaklingur a
einhverfuréfinu kom med goda leidbeiningar handa skdélanum um hvernig haegt er ad

maeta porfum einhverfra einstaklinga:

»Med pvi ad vidurkenna pa!”
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Med pvi ad skolinn vidurkenni og medtaki einhverf ungmenni sem part af skélahdpnum
og med pvi ad ,normalisera” einhverfuréfid naest arangur. Pad sem kom einnig i ljos
vardandi skélana i vidtolunum er ad ef ad skolarnir hugsa frekar ut fra hépnum pa myndi
til daemis sjonraent skipulag henta 6llum bérnum. Bérn med lesblindu, ADHD, einhverf
bérn og ungmenni. Pad ad ramminn sé skyr og fyrirsjdanlegur kemur til méts vid alla
einstaklinga. Einnig myndast pa festa i starfshopnum, pvi eins og einn vidmalandi minn
benti svo réttilega a: , Ef pu skrifar nidur reglu, pa segirdu hana alltaf eins aftur. Ef hun er
ekki skrifud pa getur han breyst i hvert skipti sem pu segir fra henni par sem okkur er svo
tamt ad umorda.” Pad ad vita ad morgni hvad gerist i dag og klukkan hvad, minnkar
kvidann sem getur oft myndast. Einnig ad oll fravik séu utskyrd med fyrirvara. Pad ad
kennarinn sé veikur og ad pad kemur inn nyr kennari, getur kollvarpad deginum hja
einhverfum einstaklingum. bvi er audveldlega haegt ad maeta med pvi ad undirbua

einstaklinginn undir pessa breytingu.

pekking innan skdélanna skiptir skdpum pegar kemur ad skélagéngu pessara barna. Oft
getur myndast pekking i kringum eitt akvedid barn innan skélans en svo pegar petta barn

fer pa virdist stundum vera ad pekkingin glatist.

»Petta er bara spurning um ad maeta einstaklingunum. Pad upplifa ekki allir
hlutina eins. Einhverfur einstaklingur gerir alveg jafn mikid rad fyrir pvi ad pu
upplifir hlutina eins og hann. Rétt eins og vid gerum rad fyrir ad pau upplifi

hlutina eins og vid.”

Vardandi skoélaformid pa er pad pvi midur pannig ad vid setlumst frekar til pess ad bornin

adlagist ad skdlanum en ad skélinn sé snidinn ad bérnunum.

»Pegar ég var i sex ara bekk pa gekk mér betur ad laera undir bordi og mér var
alltaf bannad pad, namsorduleikar purfa ekki ad vera ad einhver eigi erfitt

med ad laera heldur getur pad verid af pvi adferdin hentar ekki.”

Til ad utskyra ummaelin hér ad ofan pa ber ad nefna ad nokkrir vidmaelendur téludu um
ad bornum er ekkert endilega tamt ad setjast nidur vid bord og sitja par allan daginn og
leera. Sa einstaklingur sem ummaeaelin eru hofd eftir atti pad til ad fara undir bord par sem
hann fékk frid fyrir skynareitum umhverfisins. Pad var ekki i bodi og var honum pvi alltaf
bodid ad koma undan bordinu og setjast vid pad pd svo ad hann atti i raun erfidara med

ad lzera pannig.

Pad skiptir miklu mali ad peir sem starfa innan skélans geri sér grein fyrir ad hegdun er

afleiding af adstaedum. begar einhverfur einstaklingur er kominn i prot hvad vardar
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umhverfispaetti pa getur hann fengid nég og synt hegdun sem kann ad pykja dvideigandi.
Pad parf ad skoda hver addragandinn var og hverjar adstaedurnar eru adur en haegt er ad
leggja fram doma. Med pvi ad adlaga adsteedur og umhverfi ad einstaklingnum er haegt ad

koma i veg fyrir daeskilega hegdun.

»Ef 0aeskileg hegdun er byrjud pa parf fagfolkid ad lita i eigin barm og hugsa

hvad gerdi ég vitlaust. Pad erum vid sem stjornum adstaedunum.”
Einhverfur drengur sagdi:

»Lika eitt ad félk hugsar alltaf hvernig get ég stoppad hegdunina. En ekki:
Hvernig get ég lagad adstaedur?”

Skdlinn parf einnig ad vera sérstaklega medvitadur um valdbod sem byggir 4 pvi ad
kennari eda fullordin manneskja radi i krafti aldurs eda st6du. Viomaelendur s6gdu ad pad
veeri adferd sem virkadi bara hreint ekki a pessa krakka. Skélinn parf ad fa pau i lid med

sér; pad er haegt ad setja upp reglur sem allir fara eftir, en skilyrdislaus hlydni virkar ekki.

6.2 Skynjun

Einn af grundvallar pattum pess ad vinna ndid med einhverfum einstaklingum er ad skilja
ad skynjun peirra er ekki su sama. Vidmaelendur voru sammala um pad ad skynahrifin og
skynurvinnsla spili stort hlutverk i félagslegu samspili pegar unnid er ur umhverfisareitum
med tilliti til sjonar, hlj60s og annarra skynareita. bPegar verid er ad krefja einhverfa

einstaklinga um ad taka patt i félagslegum ath6fnum pa getur daemid ordid ansi snuid.

»Pad er nattdrulega grunnurinn; pad er talad um réskun i taugaproska pannig
ad skynjun og skynurvinnsla virka 6druvisi. Pad kemur fram i svo moérgu. pad
er svo mikid grunnurinn ad pvi ad vera a einhverfuréfinu. bu ert seinni ad atta
big 4 adstaedum; pad tekur pig lengri tima. Skynurvinnslan vinnur haegar og pu
att erfitt med ad sja og vinna med sjon- og heyrnarurvinnslu & sama tima sem
daemi, sko. Pannig ad félagslegt samspil hlytur ad vera mjog flokid af pvi pu
parft ad eyda svo mikilli orku og hugsun i hluti sem kemur hja okkur svo
audveldlega... um leid og pu setur pig i pessi spor og sérd petta fra peirra
sjénarhorni. Spyrd pau um hlutina og ekki ad akveda fyrirfram ad pad sem pau
segja sé ekki rétt par sem pad er peirra upplifun og pad er alveg jafn rétt og
okkar upplifun. Pannig ad pad parf einhvernvegin ad leida pessa tvo

menningarheima saman.”
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Allir vidmaelendur minir voru sammala um mikilvaegi undankomuleidar innan skdlanna.
Orkan sem fer i pad ad vera i adstaedum sem okkur pykir sjalfsagdar getur stundum reynst
einhverfum einstaklingum um megn. bvi getur pad skipt skdpum ad innan skélans sé
athvarf sem einstaklingurinn getur farid i ef areitin verda of mikil. petta skiptir miklum
mali pegar kemur ad vellidan innan skdéla og einnig & heimilum. Einn vidmalenda minna
sagdi ad hun hafi reynt ad imynda sér hvernig petta er. begar hun er rosalega preytt og
pirrud og allt fer i taugarnar a henni pa hefur hun mjog litla polinmaedi fyrir umhverfinu

og geeti ekki imyndad sér ad ganga i gegnum pad allan daginn an hvildar.

»Einu sinni var ég dsattur vid ljosin i stofunni, pau voru svo épaegileg. En petta

var bara veel, pad var ekkert gert.”

Nokkrir vidmaelenda minna komu inn & sjonurvinnsluna med pad ad lesa i adstaedur,
likamstjaskipti og svipbrigdi. Pad er audvitad miklu skynsamlegra ad snua eyranu ad folki
til pess ad hlusta @ pad i stad pess ad horfa framan i pad. Enda sé pad algerlega

tilgangslaust ad horfa ef ekki er haegt ad lesa ur svipbrigdum einstaklingsins.

»--.EN pau vita pad ad pad er paegilegra fyrir okkur NT (Neurotypical) og pad er
OKKAR vegna sem bad er horft i augu. Pau vita pad ad okkur finnst pad
Okurteisi, h6fnun og ahugaleysi ef ekki er horft i augu. En vid attum okkur ekki
a pvi ad med eyrad pa er ekki haegt ad syna meiri dhuga a pvi sem pu ert ad

segja. bPess vegna parf ad skilja petta dalitid i grunninn.”

Afall er eitthvad sem einhverfir einstaklingar geta upplifad ef peir eru beittir likamlegu
valdi og getur pad verid partur af skynjuninni. Pad ad hakka téninn vid einhverfan
einstakling sem er vidkveemur fyrir hljédum getur verid likt pvi ad sla hann. Hann getur
upplifad hogg og sdrsauka vid petta. Med pvi ad vera medvitud um pad hvernig vid
komum fram pa getum vid sem fagmenn breytt hvernig vid hogum okkur og bregdumst
vid, en vid breytum ekki upplifun einstaklingsins. Nokkud bar a pvi ad viomaelendur minir
|6gdu aherslu @ ad valdbeiting og pad ad taka folk likamlega Ut uUr adstaedum er ekkert
annad en ofbeldi. Sé einstaklingurinn vidkveemur fyrir snertingu pa getur petta verid
rosalega atakanleg reynsla. Pad er betra ad leyfa folki ad atta sig @ adsteedum og roda sig
nidur. Vidmaelendur minir téku flestir undir pad ad pad purfi ad kenna folki ad stjérna
tilfinningum sinum en ekki ad stiga alltaf inn i med forraedishyggjuna af vopni.
Einstaklingurinn parf ad fa taekifeeri til pess ad afa sig i adstaeedunum og finna ad hann geti
radio vid peer.
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»Pegar pau eru farin ad sla fra sér pa er miklu betra ad pegja og segja ekki
neitt og skrifa nidur og syna peim. betta er bara ofbodslega gbd leid til ad
maetast 4 jafnvaegisgrundvelli, pa er ekkert verid ad segja ,,ég raed hér!” en til
bess ad geta gert petta pd parf ad skilja hvernig einstaklingnum lidur og geta

unnid med sin vidbrégd.”

6.3 Ahzttupaettir

Ahattupaettirnir sem ber ad hafa i huga eru sérstaklega til stadar pegar einstaklingum er
ekki maett; peir na ekki ad upplifa sig sem part af tilverunni. Alltaf parf ad hafa i huga
begar kemur ad manneskjum og samskiptum hvernig vidkomandi er fyrirkéllud. Hverjar
eru grunnparfirnar? Er barnid svangt, pirrad eda preytt og hversu langt er sidan barnid
hafdi haegdir? Einn af vidmaelendum minum benti sérstaklega & haegdavandamal og finnst
mér vert ad pad sé skodad. Reddi hann um ad petta atti sérstaklega vid um einhverfa
einstaklinga sem geta ekki tjad sig. Oft er hegdun mistulkud og forraedishyggjan fer pa
strax i gang til ad leysa hid meinta vandamal. Sé buid ad tryggja ad grunnpattunum sem
fylgja pvi ad vera manneskja sé maett pa er vert ad athuga adstaedur og umhverfi. Af
hverju lidur einstaklingnum illa? b6 ber ekki ad skilja sem svo ad petta eigi einungis vid um
einstaklinga sem geta ekki tjad sig. Skynjunin getur valdid pvi ad einstaklingurinn gerir sér
ekki grein fyrir pvi ad hann parf ad hafa haegdir eda arattukennd hegdun getur valdid pvi
ad einstaklingurinn kemst ekki fra og gleymir sér svo. Mikilveegt er ad hafa petta alltaf i
huga pegar unnid er med bornum og pa sérstaklega bérnum sem talin eru vera med

O0xeskilega hegdun.

Vidmalendur minir t6ludu um ad unglingsarin geti reynst einhverfum ungmennum
sérstaklega erfid og ma segja ad sa timi sé mikill ahaettupattur i lifi peirra. Par kemur i ljos
hversu mikil og sterk sjalfsmynd einstaklinga er. Eru einhverf ungmenni par engin
undantekning par sem sjalfsmynd peirra, samkvaemt vidtdlum, er yfirleitt skert. Moérg
beirra finna fyrir magaverkjum og verkjum i stodkerfi og fara jafnvel oft til leeknis, en
aldrei finnst neitt ad peim likamlega, pvi oft er mikill kvidi pa farinn ad Iata a sér kreela.
Pessi timi er mikill streituvaldur og med langvarandi kvida og fylgikvillum pa getur mikil

depurd proast i kjolfarid.

»... €f madur er alltaf med ahyggjur af eigin frammistdédu i félagslegum
samskiptum pa er pad lika kvidavaldandi. Pau eru svo moérg med kvida, en ef
madur spyr pau; ertu med kvida? Pa vita pau pad ekki en ef madur segir: Ertu
kvidinn af pvi eitthvad getur breyst? Eda margir dveaentur hlutir gerast, pa geta

pbau samsamad sig. Margir eru alltaf stressadir og eins og peir séu alltaf
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tilbunir i atok; svona defense mode. bad ad vera alltaf i defnese mode er

rosalega streituvekjandi.”

Petta 4 einnig vid um atréskun en atraskanir eru vaxandi vandi @ medal einhverfra
ungmenna eda réttara sagt pau sem eru med atréskun eru ad greinast a einhverfurdfi i
rikari maeli. P4 er pad partur af arattuhegdun. Margir @ einhverfurdfi eru sérstaklega
varkdrir pegar kemur ad mat og vanda til verka. Litur, bragd, lykt og aferd hefur allt
gifurlega stéru hlutverki ad gegna pegar kemur ad skynjun. Einhverfum einstaklingum sem
eru vidkvaemir gagnvart mat haettir til ad velja sér einhaefa faedu. bPegar einhzefa faedan

verdur svo ad arattukenndri prahyggju, pa er haett vid pvi ad utkoman verdi atréskun.

A unglingsarunum byrjar svo oft ad myndast vaxandi vansald. Einn vidmalenda ordadi

petta svona:

»,Pad sem vid sjdum aftur og aftur er ad umhverfid er buid ad gleyma pvi ad
viokomandi er a einhverfurdfinu. bad hefur ahrif 8 félagslega peetti, allt petta
samskiptadaemi. Umhverfid gleymir pvi og fer ad zetlast til og hofda til, a
medan unglingurinn er afram bara eins og ég segi stundum ,,i méndé“ en ekki ,,i
sterio”, hann er ekki i 6llum pessum viddum og hann skilur oft ekki hvad er i

gangi og oft 4 unglingsarunum verdur madur bara reidur!”

Stulkur eru par i sérstokum dhaettuhdpi er vardar kynferdislegt ofbeldi. Flestir

vidmaelenda minna voru sammala um pad:

»Pegar stelpurnar koma upp a kynproskaaldurinn, paer fa brjést og likami
beirra breytist eins og gengur og gerist a pessum aldri. Strakarnir fara ad veita
beim ahuga og paer eiga mjog erfitt med ad merkja zetlunina hja strakunum.
Pannig ad ég veit um morg deemi um stulkur @ einhverfuréfinu sem hafa verid
med mjog morgum strakum og sja ekkert athugavert vid pad. baer halda ad
betta séu vinszldir. Eins veit ég ad pad eru gerdir hlutir vid paer sem adrar

stulkur myndu ekki Iata bjoda sér. bannig ad pad er naudsynlegt ad fraeeda.”

Allir vidmaelendur voru eins og adur sagdi mjog sammala um ad pad pyrfti ad styrkja
sjdlffsmyndina hja einhverfum einstaklingum par sem hun bidur mikla hnekki i daglegum
samskiptum. Einnig parf ad freeda sérstaklega um hvenaer verid er ad brjota 3

einstaklingnum og um kynferdislegt heilbrigdi.
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Einn vidmaelendi minn minntist 4 ad sjalfskadi hja ungmennum a einhverfurdéfi geti einnig
verid sjalfsérvun. bPad er i peim tilfellum pegar skynjunin verdur svo dofin ad

einstaklingurinn skadar sig til pess ad finna ad hann sé til stadar.

»Sjalfskadi er alveg algengur hja peim sem eru einhverfir en oft er petta lika til
bess ad rada vid skynjunina. Sumir bita sig. Eg hef heyrt lysingar fra einhverfri
konu sem sagdist bita sig pegar hun fyndi ad hdn veeri ad detta ut. Hun sagdi
ad stundum veeri eins og pad vaeri ad slokkna a taugakerfinu. Pa bitur hun sig

fast og sarsaukinn kemur taugakerfinu i gang.”

Skynjun og areitid a taugakerfid getur i sumum tilfellum verid of litid eda of mikid. begar
umhverfid er ekki ad mata einhverfum einstaklingum pa birtist pad stundum i ,acting
out” hegdun a umhverfid og i reidi. Vidkomandi er afram hlutlaegur pegar kemur fram a
unglingsarin og parf pvi afram ad hafa hlutina skyra og einfalda. begar einstaklingurinn
kemst @ unglinsaldur pa virdist sem félk gleymi pvi ad um einhverfan einstakling er ad
reeda, pvi folk ber pad ekkert endilega utan a sér ad pad sé a einhverfurdfinu. Allt i einu er
farid ad gera rad fyrir pvi ad pau skynji og skilji dyrt samskipti. Unglingsarin geta verid
einhverfum ungmennum einstaklega erfid. Samskiptamunstur jafnaldranna breytist og
tileetlunarsemi umhverfisins verdur meiri.

Mjog mikilvaegt er ad gera sér einnig grein fyrir pvi ad annad hvort springa einstaklingar
inn @ vid eda ut a vid. Par kemur hegdunin fram og pad er mun betra ad vinna med peim
ef ad sprengingin a sér stad ut 4 vid. Pa er haegt ad sja hana strax og adlaga adstaedur og

vinna i malinu. Ollu verra er ef ad einstaklingarnir springa inn & vid:

»,Pa geta pau brosad og sagt ad allt sé i lagi en fara svo inn a@ herbergi og skera

sig.

o"

Einn vidmaelenda sagdi ad pa veeri pad oft ordin svo mikil vanlidan pegar sjalfskadinn er
kominn & petta stig og pau hafa jafnvel engin ord til ad lysa lidaninni. Flestir viomaelenda
konnudust vid sjalfskadann og sagdi einn fra pvi ad ef einstaklingur vaeri haettur ad meeta i
skolann og veeri ad stunda sjalfskada pa myndi pad klingja bjéllum um ad um einhverfurof
veeri ad raeda, svo algengt veeri petta. Sjalfskadahegdun birtist einnig hja einstaklingum
sem ekki eru @ einhverfuréfinu en vidmaelendur ségdu ad pad vaeri 6druvisi sjalfskadi.
Pegar einstaklingar a einhverfurdfi eru ad skada sig pa er pad ekki pessi félagsathéfn eins
og hja peim sem eru ekki a einhverfuréfinu. Oft eru petta prahyggjukenndar athafnir eins

og ad pilla har, kldéra og skera.
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Pegar kemur ad sjalfskada pa er freedsla um o6ryggi og hreinlaeti mjog mikilveeg. Einn
vidmaelenda minna hefur unnid mikid med einstaklingum i sjalfskada og sagdi hann ad ef
einstaklingur aetlar sér ad skada sig pa mun hann gera pad. Pad sem adstandendur geta
gert til pess ad draga ur sjalfskada er ad komast ad upptokum. Hvers vegna er
einstaklingurinn ad skada sig og hjalpa honum ad finna nyjar leidir til ad tja tilfinningar
sinar. Sjalfskadi er vilji til ad lifa en ekki vilji til ad deyja. Pegar um er ad raeda einhverfa
einstaklinga pa getur verid ad pad purfi ad setja upp reglur vardandi sjalfskadann i

samradi vid einstaklinginn.

6.4 Foreldrar og adstandendur

Allir vidmaelendur téludu um pad hversu mikilveegt vaeri ad stydja vid foreldra einhverfra
barna og ungmenna. betta er félkid sem byr med bérnunum og hefur alid pau upp. betta
er folkid sem hefur myndad nain gedtengsl og skilur barnid sitt betur en nokkur annar.
Einn vidmalenda minna sagdi, pegar ég spurdi hvada fagfélk hann myndi vilja sja innan

skdlanna:

,Eg myndi vilja ad foreldrar hefdu meira vaegi innan skdlanna. begar peir eru
ad segja frd barninu sinu pa er peim oft pakkad fyrir gédar abendingar en svo

ekkert meir.”

Foreldrarnir sem ég raeddi vid vildu sja meiri samvinnu innan skélanna par sem talad veeri
vid bornin peirra eins og manneskjur. Peim vaeri maett og komid til méts vid parfir peirra.

Ein modir tok svo til orda:

»,Kennarar eiga ad taka bérnunum eins og pau eru. Pa purfa peir ad vita

Ill

svolitid um hvad parf og hvad peir purfa ad hafa i huga og taka tillit ti

Pad er svo mikilvaegt ad skapa petta traust. Einhverfur karlmadur sagdi i vidtalinu ad
begar pu hefur dunnid pér traust viokomandi pa eru pér allir vegir feerir og hann er
kominn i pitt lid. Ef einstaklingur hefur ekki dunnid sér traust pa er malid annad og ekki

haegt ad buast vid marktaekum arangri i samvinnu.
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7 Umraedur og alyktun

Hér verdur fjallad um sameiginlega pzetti peirra sem ég tok vidtol vid, og verdur pad borid
saman vid fredilega hlutann. Rannsdknarspurningarnar sem ég notadi voru hafdar til
hlidsjénar. A0 lokum kemur umreda sem byggist 3 pvi sem ég hef kynnt mér i

vettvangsnami minu a timabilinu.

7.1 Umradur

Fagstéttir og fagmennska

Innan skélanna er aberandi fagstétt sem ber hitann og pungann af skéla an adgreiningar.
Su stétt er kennarar, sem vidmaelendur minir voru sammala um ad pyrfti ad fa frekari
fraedslu um margbreytileika samfélagsins. Viomaelendur minir voru sammala um pad ad
menntastofnanir bera mikla dbyrgd i pessum malum par sem verid er ad mennta heila
fagstétt sem er ekki i stakk buin til ad taka @ méti skjdlstaeedingum sinum eins og henni ber
ad gera samkvaemt [6gum og reglugerdum. Eins og Trausti borsteinsson (2003) komst ad
ordi hér ad ofan ad pa hefur krafa skdlanna til kennara aukist til muna og purfa kennarar
ad vera a vardbergi vardandi kennsluadferdir og nalganir vid breidan hdép nemenda.

Endurmat, igrundun og sjalfskodun er pvi mikilvaegt verkfaeri innan kennarastéttarinnar.

Haegt ad beaeta fyrir petta pekkingarleysi med auknu pverfaglegu starfi innan skdlanna.
Med pvi ad paer stéttir sem hafa sérhaeft sig i ad starfa med einstaklingum med skerdingar
eins og proskapjalfar hafa gert, pd er haegt ad koma til méts vid pd nemendur. Einn
vidmaelandi minn sagdi ad hann vildi sja proskapjalfa inni i hverjum bekk auk pess ad fa
idjupjalfa til starfa innan skélanna. Tdmstunda- og félagsmalafraedinga til ad vinna med
bérnunum i frimindtum og i fristundastarfi og salfreeding til fastra verkefna innan hvers
skola. Jafnvel ad innan skélanna vaeri sjukrapjalfi med pjénustu pannig ad pau bérn sem
burfa & sjukrapjalfun ad halda geti fengid hana innan sins skdla og missi par af leidandi
ekki af eins miklu skélastarfi og pau gera ella. Born med fravik voru send i adra skdla hér
adur fyrr, 3 medan nu fer 6ll fléran i hverfisskdlana. bvi var hépurinn sem kennarar voru
ad mennta ekki eins fjdlbreyttur. NU er sagan énnur; hépurinn er ordinn mjog fjolbreyttur
og parfir breidar 3 medan kennarar fa ennpa pjalfun i ad sinna einsleitum hoépi barna
(Trausti borsteinsson, 2003). Vidmaelendur minir minntust a forreedishyggjuna sem er svo
heettuleg pegar kemur ad starfi med einhverfum ungmennum og pa sérstaklega pegar
viokomandi hdépa sig saman sem fagmenn til ad mata roddum foreldra eda jafnvel

einstaklinganna sjalfra. Med pvi ad hugsa um mal einstaka nemenda sem
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samvinnuverkefni milli fagstétta, heimilis og skola, naest ad valdefla einstaklinga og
fiolskyldur peirra og samvinna gengur betur (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006).

Skdli fyrir alla

Login gefa pad skyrt til kynna, eins og kemur fram hér ad ofan, ad skélanum er xtlad ad
maeta einstaklingsporfum og pad an pess ad greiningar fylgi i kjélfarid. Skélum landsins er
>tlad ad taka @ méti 6llum bérnum og ungmennum og koma til méts vid parfir peirra;
namslega og tilfinningalega (Log um grunnskdla nr 91/2008). Til pess ad pad sé haegt pa
barf vidhorf skélanna ad breytast, pvi skdli an adgreiningar er vel mogulegur. Hefur pad
synt sig i I6ndum eins og Kanada par sem vidhorfabreyting er hvad markverdasti
munurinn. Einn vidmalenda minna hafdi farid til Kanada ad skoda skdla an adgreiningar
og par gekk demid upp, pvi vidhorfin voru o6nnur innan skélasamfélagsins. Flestir
vidmaelenda minna voru pvi sammala ad skoli an adgreiningar zetti ad geta virkad, en
hann gerir pad ekki nema peir sem ad honum koma séu tilbunir til pess. Bruarskdli er gott
demi um skéla sem tekur @ moti 6llum og maetir einstaklingnum. Vid férum pangad i
vettvangsheimsokn i naminu og kom par skyrt og greinilega fram ad vidhorf er allt sem
barf dasamt pvi ad pora ad lata hlutina ganga upp. Med pvi ad fjarleegja hindranir ur
umhverfinu og koma i veg fyrir arekstra, en ekki bara ad stoppa pa pegar peir eru ad
gerast, pa er vel haegt ad koma til mots vid alla. Fagstéttir pyrftu ad koma sér saman um
ad lata petta ganga upp og flestir vidmaelendur voru ad auki sammala um ad peir myndu
vilja sja fleiri starfstéttir innan skélanna. broskapjalfa vildu peir sja inni i hverjum bekk til
ad koma med einstaklingsnalgun inn i bekkjarkennsluna. Einnig vildu peir ad foreldrar

hefdu téluvert meira vaegi innan skdlanna og samvinna milli heimilis og skdla yrdi meiri.

Nokkrir vidmaelendur minir reeddu pad pegar skélinn segist vera kominn i prot med erfida
hegdun nemenda, og tekur pa ekki mid af pvi ad hegdun er afleiding, annad hvort astands
eda umbhverfis. Eins og fram kom hér ad ofan i kaflanum par sem reett er um erfida
hegdun er mikilvaegt ad lita @ hegdun sem merki um ad athuga purfi adstaedur og
umhverfi. Hvad var orsakavaldur hegdunarinnar, pvi i feestum tilfellum ef nokkrum, hefur

hegdunin sprottid upp af sjalfri sér (Teaching Students with Autism, 2000).

Einhverfurofio

beir fagmenn sem ég reeddi vid dsamt foreldrum voru sammadla um ad pad pyrfti ad vera
meiri ahugi fyrir einhverfuréfinu i samfélaginu. Einhverfurdéfid er einstaklega vidamikid og
stért og einstaklingarnir 3 réfinu eins fjolbreyttir og peir eru margir. beir einhverfu
einstaklingar sem ég raeddi vid voru a peirri skodun ad peir viti mjog litid um hvernig okkar
skynjun er, rétt eins og vid vitum litid um peirra skynjun. bvi purfa ad fara fram opnari

umradur og fraedsla; pvi einungis med pvi ad spyrja, komumst vid ad pvi hvernig upplifun
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hvers annars er. Vidmelendur minir voru flestir & pvi mali ad pegar kemur ad
unglinsarunum pa breikkar bilid oft @ milli einhverfra unglinga og jafnaldra peirra, par sem
inn koma breytingar & samradum. Oyrt tjaning eykst og verda flest samskipti ekki eins
hlutbundin og pau hafa verid til pessa. A pessum aldri er mikil haetta 4 pvi ad einhverfir
unglingar upplifi sig eina a bati. pess vegna parf ad hlua einstaklega vel ad viokomandi
ungmennum a pessum aldri. Med pvi ad medtaka einhverfa einstaklinga sem sérstakan
menningarhdp i samfélaginu pa erum vié komin vel a veg. Slikt parf ad gera i stad pess ad
beina athyglinni ad pvi sem heyrir undir laeknisfraedilega likanid um fotlun par sem
einblint er a pad sem er liffredilegt og telst ekki til heilbrigdis; ad einhverfurofid sé

eitthvad sem purfi ad laeekna eda laga 4 einhvern hatt (Jarprudur bpérhallsdéttir, 2013).

Petta 3 po ekki einungis vid um sjonarhorn fagfélks heldur einnig adstandanda.
Adstandendur eru margir hverjir helstu studningsadilar og sérfraedingar pegar kemur ad
einhverfurdéfinu, en um leid getur sterk rédd peirra stundum yfirgnaeft raddir einhverfa
einstaklinga. Einn vidmalenda minna nefndi deemi um petta par einhverfir einstaklingar
kjosa ad vera skilgreindir sem einhverfar manneskjur en ekki manneskjur med einhverfu.
Pad ber ad virda en adstandendur vilja meina ad einhverfan skilgreini ekki folk og pvi eigi
ad segja einstaklingar med einhverfu. Rok einhverfra einstaklinga eru su ad einhverfan er
partur af persénuleika peirra og sé ekki eitthvad sem sé hzegt ad taka af peim. par af

leidandi er einhverfa ekki eitthvad sem folk er med heldur er pad einhverft.

Fagfolkid sem ég raeddi vid vildi aukna fraedslu um fjolbreytilegt samfélag svo haegt veeri
ad hafa plass fyrir margbreytileikan. Pau reeddu pad ad einhverfir einstaklingar pyrftu ad
fa aukin teekifzeri til pess ad koma ut ur skapnum eins og ein ordadi pad. Folk sem er med
ADHD hefur komid fram a sjonarsvidid og talar mjog opinskatt um pad hvert sem pad fer,
ad pad verdi ad taka tillit til peirra par sem pau eru med ADHD. Pad pykir ekki lengur neitt
tiltokumal ef eitthver segist vera med svo mikid ADHD ad hann nai ekki neinu sem verid er
ad tala um pa stundina. Pad pykir nu ordid bara venjulegt og pa faer sa einstaklingur betri
upplysingar og tillitsemi. Pau vildu sja pad ad einhverfa sem slik pzetti bara sjalfsagdur
hlutur i samfélaginu og ati & vinnumarkadinum og ad einstaklingur gzeti pa sagst vera
einhverfur og veeri ekki i studi til pess ad sitja inni i kaffistofu pennan daginn, og pad paetti
ba bara ekkert tiltékumal. Eins voru einhverfir vidmalendur minir sammala um pad ad
bad pyrfti ad tala meira vid pau. Hvernig pad veeri ad vera a einhverfurdfinu, og ad fa
beirra syn, t.d. @ einhverfudeildir i skélum og hvernig haegt er ad hjalpa einhverfum
ungmennum. bPeirra rodd vaeri parna uti i pjodfélaginu pad purfi bara ad hlusta @ pau og
ad taka pau inn i demid. Eins kom fram ad pegar verid er ad vinna med

einstaklingsaaetlanir i skoéla purfi ad leyfa barninu ad koma sinni rédd ad. Vidmalendur
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reeddu einnig um pa forraedishyggju sem peir sem eru med daemigert taugakerfi (e.
Neurotypical) beittu, til ad fa sinu fram an pess ad taka inn i myndina hvernig upplifun og

skodanir einhverfra einstaklinga veeri.
Ahzttupaettir

Einhverf ungmenni eru sérstaklega utsett fyrir peim dhaettupattum sem raeddir voru hér
ad ofan. Vidmealendur minir toldu dastzedu pess vera su ad sjalfsmynd einhverfra
ungmenna bidur mikla hnekki 8 medan verid er ad gera draunhafar kréfur og veentingar
til peirra sem pau geta med engu méti stadid undir (Jarpradur bérhallsdottir, 2013).
Listinn hér ad ofan er ekki teemandi en peir dahaettupaettir sem hér komu fram voru hvad
mest dberandi & medan vettvangsathuganir minar féru fram. Eg tel mikilvaegt ad fagfélk
viti af pessum adhazettupattum par sem pau ungmenni sem hafa att hvad erfidasta

skolagdngu, attu flesta pessa paetti sameiginlega.

Pad vakti athygli mina vid vettvangsathugun hversu ahrifarik atferlispjalfun reyndist vera
fyrir einhverfa einstaklinga sem syndu mikla sjalfskadahegdun. Markvisst var unnid ad pvi
ad auka tidni jakvaedrar hegdunar og draga ur tidni peirrar neikvaedu. Var pad til demis
gert med pvi ad hvetja vidkomandi til patttoku i daglegum athéfnum og til ad stunda
ahugamal. Fékk vidkomandi studning til pess og mikla hvatningu. Pessi arangur
samrzamist vel nidurstédum rannsdékna peirra Moree og Davis (2010) par sem peir tala

um mikilvaegi pess ad hrésa fyrir gdda hegdun frekar en ad einblina @ neikvaeda hegdun.

[ 8llum vettvangsathugunum minum i tengslum vid pennan malaflokk kom skyrt og
greinilega fram ad uppbygging sjalfsmyndar getur breytt lifi félks til batnadar.
Ahattupaetti einstaklinga med gdéda sjalfsmynd er haegt ad vinna betur med
(Landleknisembeettid, e.d.). Skiptir pa sképum ad foélk leggi sig fram um ad skilja verdld
einhverfra einstaklinga (Jarprudur bérhalldséttir, 2013).

Fram kom i vettvangsathugunum ad kynferdisofbeldi gagnvart einhverfum stulkum er
viomaelendum minum mikid ahyggjuefni og téldu pau ad talsvert pyrfti ad auka freedslu i
bessum malaflokki, en um leid tdldu pau ad ekki sé til mikid af freedsluefni um malefnid.
Viomeelendur leggja jafnframt aherslu @ ad huga purfi ad fraedslu og styrkingu
likamsvitundar hja einhverfum stulkum og pa sérstaklega virdingu fyrir sjalfum sér og ad
baer fai almenna freedslu um kynferdishegdun. Slik freedsla geeti einnig nyst drengjum a
einhverfuréfinu. Pau sem eru med vaeg einkenni eru ef til vill enn Utsettari en pau sem
syna sterkari einkenni par sem haegt er ad reikna med pvi ad pau hafi nad ad fljéta med
jafnéldrum sinum lengur heldur en hinir an pess ad fa videigandi studning. Svo pegar
kemur & unglingsarin pa sagdi einn viomaelenda minna fra pvi ad peer lenda i téluvert

grofara ofbeldi heldur en 6fatladar kynsystur sinar. Rannsoknir finnsku fraedikonunnar
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Viemero (2004) syndu sldandi nidurstodur um kynferdisofbeldi gagnvart konum med

broskahdmlun eins og sést hér fyrir ofan.

7.2 Alyktun

Ahattupaettir einhverfuréfsins geta verid til stadar par sem samfélagid er ekki ad maeta
einhverfum einstaklingum. begar pérfum hvers og eins er ekki maett, en pess i stad settar
fram krofur um ad einstaklingurinn adlagist umhverfinu og jafnvel breytist, getur pad haft
skelfilegar afleidingar i lifi ungmenna sem eru ad taka sin fyrstu skref innan samfélagsins.
Skoli fyrir alla @ ad vera an adgreiningar og vidkomandi 4 ad vera maett rétt eins og 68rum

nemendum innan skdlans en pad virdist pvi midur ekki alltaf vera tilfellid.

Pegar ég skoda svor vidmaelenda minna pa er pad alveg ljost ad breytingar purfa ad verda
a og er grunnskoélinn par mikilvaegastur. bad skdlastig hefur liklega hvad steerstri abyrgd
ad gegna sokum pess hversu langt namid er og hversu mikill proski a sér stad i lifi hvers og
eins @ peim tima. Foreldrar sem ég tok vidtol vid voru preyttir a ad vera alltaf ad berjast
fyrir almennum mannréttindum handa bérnum sinum og vildu ad pvi vaeri sinnt innan
kerfisins ad jafnadi. Einnig 6skudu pau pess ad vitneskjan um einhverfurdéfid veeri meiri.

Allir téku undir pad ad ahugi og skilningur pyrfti ad aukast i samfélaginu.

Eg tel ad pad purfi markvisst ad byggja upp sjalfsmynd einhverfra einstaklinga par sem
han bidur mikla hnekki pegar itrekad er verid ad reyna ad breyta eiginleikum peirra og
baeta pau. Pad parf ad virkja ahugamal peirra og adlaga adstedur ad peirra porfum. Einnig
barf ad koma sérstaklega til méts vid namslegar parfir peirra med pvi ad gera namsefnid
skemmtilegra og meira spennandi asamt pvi ad hafa umhverfid skipulagt og fyrirsjaanlegt.
Pad eru nzegileg areiti ad vera med skyntruflanir og ad reyna ad komast an vandraeda i
gegnum daginn pd svo ad fagfélk og umhverfi sé ekki ad baeta vidbdétar areitum ofan 3
bad. Allir nemendur graeda a pvi ad umhverfid sé skipulagt og a pvi ad vera med sjonraent
dagskipulag. Sem daemi pa komst ég ad pvi i vettvangsheimsdknum minum ad Bruarskdli
og BUGL (Barna- og unglingageddeild Landspitalans) notar sjénraent dagskipulag fyrir oll
sin boérn. Pad skapar 6ryggi og pa ganga allir ad pvi sama. Med pvi ad gera petta almennt

ba er adgreiningin ekki su sama.
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8 Lokaord

[ pessu verkefni hef ég beint sjonum minum sérstaklega ad ahaettupattum
einhverfuréfsins og hvad fagfélki ber ad hafa i huga. Eg tel pé ad helsti vandinn, pegar
kemur ad malefnum einhverfra ungmenna, sé skilningsleysi og forreedishyggja. bad ad
grunnskolinn vard svo stor hluti af pessu verkefni sem raun ber vitni atti sér stad vid
vinnslu pess. | gegnum vettvangsnam mitt og vid vinnslu & préunarverkefni sem unnid var
samhlida pessu verkefni @ vettvangsnamstimabilinu, um bdrn a einhverfuréfinu med
fidlpaettan vanda, pa var pad alveg ljést ad grunnskalinn spilar lykilhlutverk i uppbyggingu
sjdlffsmyndar pessara ungmenna. Helsta astaeda pess ad ungmennin sem ég hef kynnst
voru komin i prot innan skélanna var ad peim var ekki maett sem skildi og ad félagslegur
skilningur a fotlun peirra var ekki til stadar. Einnig var tekist a vid erfida hegdun en ekki
tekid mid af porfum peirra i umhverfinu og adstaedur sem sképudu erfida hegdun
skodadar eda peim breytt. Adur en langt um leid voru pau buin ad brenna flestar bryr ad
baki sér og heimili og skdli vissu ekki lengur sitt rjukandi rad. bess i stad voru boérnin farin
ad leita til pess hdops sem bidur alla velkomna. S& hopur er hépur fikniefnasala og
neytenda, en bpegar pangad er komid er dastandid svart par sem ekki eru til
medferdarirredi & Islandi sem bregdast vid eda geta tekid mid af fotlun. bad er
grafalvarlegt mal ad ungmennum sé ekki maett, sérstaklega a peim vidkveema og métandi
aldri sem unglingsarin eru. bpott ekki séu til stadar télulegar upplysingar sem haegt er ad
vitna i, pa telur fagfélkid sem vinnur ndid med pessum ungmennum ad einhverf ungmenni
séu i sérstokum aheettuhdpi pegar kemur ad punglyndi og 68rum gedsjukdémum.
Sjalfsvig eru ekki Galgeng & medal einhverfra ungmenna. Eg lyk pessu verkefni i
barattuhug og med sterku akalli um ad pessum ungmennum sem og 6llum 6drum bérnum

sé maett og sinnt midad vid parfir peirra og adstaedur.
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