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Agrip

par sem algengi einhverfu hefur farid ort vaxandi hefur rannséknum einnig fjolgad a pvi
svidi. Breytingar & matareedi einhverfra barna hafa verid vinsalar medal foreldra, pratt
fyrir ad nidurstodur vidurkenndra rannsékna a peim efnum hafi ekki stadfest ad mataraedi
hafi bein ahrif & einhverfu. b6 hafa margir foreldrar einhverfra barna greint fra pvi ad
einkenni einhverfu hafi minnkad pegar bornin féru ad fylgja dkvednu mataraedi og pad
hafi haft jakvaed ahrif 4 bornin. Vidfangsefni pessa verkefnis er ad skoda med hvada haetti
matareaedi hefur ahrif 4 einkenni einhverfu. bar ad auki velti ég fyrir mér astaedum pess ad
foreldrar einhverfra barna radist i breytingu & mataraedi barna sinna og fjalla i pvi
samhengi um sorgarferli foreldra pegar peim verdur upplyst um fotlun barns sins og
bjargrad sem peir nyta sér jafnan a peim timum. Nidurstédurnar benda til pess ad jakvaed
ahrif breytinga & mataresedi einhverfra barna séu til komin vegna heilbrigdari lifstils
fjolskyldna sem eru ad huga ad mataraedi, asamt auknu skipulagi @ heimilinu og reglufestu
sem fylgir i kjolfarid. Med pessa paetti i huga verdur betur haegt ad koma til modts vid

fjolskyldur einhverfra barna.






Formali

Ahugi minn & einhverfuréfinu kviknadi fyrir nokkrum arum, pegar ég fékk fyrst taekifzeri til
ad vinna med einhverfum bérnum og er hann astaeda pess ad ég valdi petta vidfangsefni
fyrir lokaverkefni mitt. Eg vil nyta taekifeerid til ad koma pokkum & framfaeri til vid-
maelenda minna i vidhorfskonnun, sem gerd var til ad fa dypri skilning 4 vidfangsefnid,
adsamt Gretu Osk Oskarsddttur, sem adstodadi vid yfirlestur og kom med gédar
abendingar. Eins vil ég pakka fjolskyldu minni fyrir polinmadi og trd i minn gard og pa
sérstaklega Birni Snorra Rosdahl, fyrir dmaelda polinmadi og studning oll namsarin.

betta lokaverkefni er samid af mér undirritadri. Eg hef kynnt mér Sidareglur Héskdla
[slands (2003, 7. névember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt peim sam-
kveemt bestu vitund. Eg visa til alls efnis sem ég hef sétt til annarra eda fyrri eigin verka,
hvort sem um er ad raeda abendingar, myndir, efni eda ordalag. Eg pakka 6llum sem lagt
hafa mér lid med einum eda 68rum haetti en ber sjalf dbyrgd & pvi sem missagt kann ad

vera. betta stadfesti ég med undirskrift minni.

Reykjavik, . 20
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Inngangur

Algengi einhverfurdfsraskana hefur farid vaxandi & sidustu arum og i kjolfarid hefur
rannséknum sem tengjast einhverfu fjolgad. Freedimenn hafa medal annars aflad
bekkingar & einkennum, orsokum og ihlutunaradferdum vid einhverfu asamt fleiri pattum
sem taldir eru fylgja henni (Hyman og Levy, 2013). Fjdlmargar ihlutunarleidir vid einhverfu
eru pekktar og hafa sumar reynst vel og synt fram a arangur, en allnokkrar hafa po ekki
fengid vidurkenningu fraedimanna um virkni og sumar peirra jafnvel taldar geta verid
skadlegar (Haesler og Mills, 2013; Zimmer, 2013). Medal pessara leida eru breytingar 3
mataraedi hja einhverfum bornum, sem hafa pau markmid ad hafa ahrif 8 hegdun peirra

eda jafnvel lekna einhverfuna.

[ gegnum 4rin hef ég setid nokkur ndmskeid & vegum Greiningar- og radgjafarstodvar
rikisins, um roskun & einhverfurdfi og pjalfunarleidir sem notadar eru med einhverfum
bornum. Auk pess hef ég unnid med einhverfum bornum og foreldrum peirra. Alloft hef
ég heyrt foreldra velta fyrir sér spurningunni um hvort mataraedi barna peirra geti haft
ahrif a einhverfueinkennin og svorin vid spurningunni hafa verid misvisandi eftir pvi hver
svarar. bvi vildi ég skoda hvad nidurstddur rannsékna segja til um tengsl mataraedis og
einhverfu, svo ég hafi, i starfi med einhverfum bérnum og fjélskyldum peirra i framtidinni,

grundvoll til ad svara spurningunni, byggdan & stadfestum gdégnum.

Rannséknarspurningar sem leitad er svara vid eru eftirfarandi: Hvernig hefur
mataraedi ahrif & einkenni einhverfu? Hvad hefur verid synt fram 4 ad hafi jakvaed ahrif &
einhverfueinkenni i tengslum vié mataraedi? Auk pess velti ég fyrir mér hvada paettir geti

mogulega legid ad baki pess ad foreldrar einhverfra barna breyti matarsedi barna sinna.

Til ad varpa ljési @ hinar ymsu hlidar vidfangsefnisins verdur fyrst fjallad um hvernig
sjénarhorn 3a fotlun hafa prdast med tilkomu fotlunarfreedinnar og aherslur breyst vid
skilgreiningu & fotlun. Naest verdur einhverfurdéfid tekid til umfjollunar og sagt fra hvernig
bad birtist, greiningu 4 einhverfu og helstu markmidum med ihlutun einhverfra barna. b3
verdur fjallad um rannsoknir & mataraedi i tengslum vié einhverfu, hvada breytingar 3
mataraedi hja einhverfum bornum hafa verid vinsalar og hvad nidurstédur rannsdkna
hafa leitt i ljos i peim efnum. bar & eftir verdur greint fra pvi hvernig foreldrar takast a vio
hlutskipti sitt pegar peim verdur ljést ad barn peirra er fatlad. Til ad 6dlast dypri skilning &

vidfangsefninu, asamt vidhorfum til tengsla einhverfu og mataradis voru tekin tvo vidtol,



annad vid médur einhverfs drengs og hitt vid einhverfuradgjafa. | lokin verda nidurstédur

dregnar saman.
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1 Sjonarhorn a fotlun

Samfélagid er i stodugri proun og aherslur & hinum ymsu svidum breytast med aukinni
pbekkingu félks. Med aukinni pekkingu og skilningi &4 adstaedum fatlads fdlks hefur
skilgreining & fotlun breyst og i gegnum tidina hafa fleiri sjdonarhorn a fotlun rutt sér til
rums (Rannveig Traustadottir, 2006; Goodley, 2011). bar sem einhverfurdfsroskun leidir i
flestum tilfellum til aevilangrar fotlunar (Evald Seemundsen, 2013), verdur hér stuttlega

farid yfir dherslur fétlunarfraedinnar og dlik sjénarhorn a fétlun skodud.

1.1 Fotlunarfraedin

Mannfjoldinn fer ort vaxandi og medalaldur félks fer hakkandi. Fotlun verdur sifellt
algengari og pvi fylgir aukinn dhugi freedimanna a henni. Fétlunarfraedin er ung og enn i
matun, en pad var ekki fyrr en a niunda aratug sidustu aldar sem fraedirit foru ad koma ut.
Hun & reetur sinar ad rekja til barattuhreyfinga minnihlutahdpa a sjounda aratug sidustu
aldar, svo sem kvennahreyfingarinnar, barattu blokkumanna i Bandarikjunum og sam-
kynhneigdra. Fotlunarfraedin leitast vid ad skilgreina hugtakid ,fotlun“ og modtmaela
hefdbundnum, laeknisfraedilegum sjénarmidum. Aherslurnar eru ad berjast gegn undir-
okun og utskufun ur samfélaginu og krefjast pess ad mannréttindum sé framfylgt, par sem
fatlad folk sé fyrst og fremst félk sem hafi sama rétt og adrir. Fotlun er skodud i jakvaedu
ljési og ekki alitin vera galli eda Oheilbrigdi, heldur sé hun afurd pjédfélagsins og
menningarinnar, pad er ad hindranir i umhverfinu og fordomar i samfélaginu eigi ekki
sidur patt fotlun einstaklings en skerdingin sjalf. Freedimenn innan greinarinnar telja ad
lita eigi @ skerdingu sem enn einn pattinn i fjolbreytileika mannlifsins (Rannveig
Traustadéttir, 2006; Goodley, 2011).

1.2 Laeknisfraedileg sjonarhorn

Leeknisfraedilegur skilningur a fotlun var rikjandi @ Vesturlondum mest alla tuttugustu
oldina. S3 skilningur hefur pétt dberandi innan heilbrigdisvisinda og samkvaemt honum er
fotlun andsteeda vid heilbrigdi, eitthvad afbrigdilegt sem parfnast pa laekningu vid eda
endurhafingu. Enn geetir ahrifa pessara sjonarmida i samfélaginu i dag. Litid var &
skerdingu einstaklings sem orsok vandamala sem hann purfti ad glima vid og foétlunina

sem persénulegan harmleik peirra sem vid hana ad bua. bar af leidandi var fatlad folk ekki
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talid hluti af mannlegum margbreytileika, heldur var litid & pa sem gallada einstaklinga

sem aeskilegast veeri ad laga (Rannveig Traustadottir, 2006; Goodley, 2011).

Samkvaemt pessu sjonarhorni var fatlad félk ekki alitid haeft til pess ad akveda sjalft
hvernig pad vildi haga sinu lifi og pyrfti & stodugri ummonnun ad halda. Algengt var ad
bad veeri vistad a stofnunum par sem haegt vaeri ad veita alla pa pjonustu sem talin var
borf 4. Auk pess potti best ad adskilja folkid fra peim heilbrigdu, til ad koma i veg fyrir smit
ut i samfélagid, ef svo maetti kalla. Ekki var talid seskilegt ad fatlad félk fjolgadi sér og
gengust fatladar konur idulega undir 6frjdsemisadgerdir til ad stemma i stigu vid pvi. Ef
leekning var ekki fyrir hendi pyrfti helst ad endurhaefa og adstoda fatlad félk vid ad
adlagast samfélaginu sem best. Rot vandans 13 hja einstaklingnum en ekki i samfélaginu

og menningunni (Walmsley, 2005; Rannveig Traustadéttir, 2006).

1.3 Félagsleg sjonarhorn

Félagslegur skilningur a fotlun leitast vid ad skilgreina fotlun Gt fra peim hindrunum sem
til stadar eru i samfélaginu, sem fatla einstaklinga. baer hindranir finnast badi i um-
hverfinu og i vidhorfi samfélagsins til fotlunar. Breska félagslega likanid & fotlun gengur
hvad lengst i métmalum vid leeknisfraedilega sjonarhornid. bad sjénarhorn vill alfarid
kenna samfélaginu um fotlun einstaklinga, par sem pad stendur sig ekki i stykkinu vid ad
fijarleegja paer hindranir sem geta leitt til foétlunar. Fotlunin er i samkvaemt pessu likani
skopud af umhverfinu og vidhorfum i samfélaginu (Rannveig Traustadoéttir, 2006;
Goodley, 2011).

A Nordurldndunum er fétlun skilgreind Gt fra tengslum skerdingar vid umhverfid og
kallast norraeni tengslaskilningurinn. bpar hefur fatladur einstaklingur vissar skerdingar sem
samfélagid parf ad koma til moéts vid. Draga parf Ur peim hindrunum sem til stadar eru i
samfélaginu, svo ad fatladir einstaklingar fai moguleika 4@ ad njota somu lifskjara og
ofatlad folk. Fotlun getur pess vegna verid afsteed, par sem skilgreiningar og vidmidunar-
mork geta breyst og eru adsteedubundin, par sem adstaedur geta valdid pvi ad skerding
verdi ad fotlun (Rannveig Traustadéttir, 2006; Goodley, 2011).

Félagslegur skilningur a fotlun hefur greitt leid fatlads fdlks til patttoku i samfélaginu
og verid Oflugt taeki i barattu fyrir mannréttindum. bvi eetti ad leggja aherslu @ ad brua
bilid milli samfélags og fotlunar med pvi ad veita pjonustu vid haefi (Rannveig
Traustadéttir, 2006).
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1.4 Samantekt

bpegar kemur ad pvi hvernig fotlun er skilgreind og skilin, hefur mikil framprdéun att sér
stad i att ad mannréttindum 3 tiltélulega stuttum tima, par sem fatlad félk hefur réttindi
til jafns vid adra (Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks, 2009). bratt
fyrir pad litar leeknisfraedilega sjonarhornid enn hvernig litid er a fotlun i samfélaginu, par
sem enn er ad vissu marki litid a fotlun sem galla og persénulegan harmleik einstaklingsins
og fjolskyldu hans, sem parf ad leita leekningar vid og horft er framhja hindrunum i
umhverfinu. baer hindranir sndast ekki einungis um adgengi folks i hjélastélum, heldur
hvernig samfélagid tekur 4 moti fotludu folki og vidhorfum sem pad hefur til pess. Til ad
jafnrétti riki parf ad studla ad jakvaedum vidhorfum til fatlads folks, pannig ad pad hafi

somu moguleika og adrir til ad njota pess ad vera til.
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2 Einhverfurofio

i pessum hluta verdur fjallad um einhverfu og skyldar raskanir, sem leida yfirleitt til
lifstidarfotlunar hja einstaklingum (Evald Seemundsen, 2013). Einhverfu var fyrst lyst arid
1943 af bandariskum gedlaekni, Leo Kanner ad nafni. Kanner birti timaritsgrein par sem
hann lysti atferli ellefu barna sem syndu 61l hegdunareinkenni einhverfu. bau virtust vera i
eigin heimi og syndu litinn dhuga & ad vera i samskiptum vié annad félk, hofdu dvenjuleg
ahugamal og porf fyrir ad endurtaka sifellt somu athafnirnar. bessi lysing Kanners &

hegdunareinkennum einhverfra er ad miklu leyti enn i gildi (Pall Magnusson, 1993).

Talad er um einhverfu sem einhvers konar rof vegna pess hve mikill munur er 3
einkennum hennar medal einstaklinga. Einkennin geta verid fra veegum, yfir i alvarlegri
einkenni proskahomlunar, allt eftir hversu hamlandi i daglegu lifi pau eru (Pall
Magnusson, 1997; Hyman og Levy, 2013). Stundum koma einkennin i ljés & fystu vikum
2viskeidsins en i 60rum tilfellum getur proski barns virst edlilegur, en svo fer barninu ad
fara aftur i proska sidar (Berger, 2011). Einhverfir einstaklingar eiga i erfidleikum med ad
na tokum & kenningunni um hugann (e. theory of mind). SU kenning fjallar um pann
eiginleika hja folki sem gerir peim kleift ad gera sér grein fyrir pvi ad adrir hugsi ekki eins
og bad gerir sjalft. Pad sem einn veit eda hugsar, er hans eigin pekking og hugsun, sem
ekki er deilt med 6drum (Berger, 2011; Hyman og Levy, 2013). Ef pad vantar skilning 8 ad
adrir hafi dlik sjénarhorn, hefur pad ahrif a faerni i félagslegum adstaeedum, par sem heefni

til ad lesa i paer adstaedur og tileetlanir annars folks er yfirleitt slok (Hyman og Levy, 2013).

2.1 Einkenni einhverfu og einhverfuréfsraskana

bpar sem erfitt er ad greina liffreedileg einkenni einhverfunnar eru hun greind ut fra
broskamynstri og einkennum sem koma fram i hegdun. Sérstaklega er litid til priggja patta
sem tengjast hegduninni. bad eru fyrst félagsleg samskipti, i 66ru lagi mal og tjaskipti og
bridji patturinn er sérkennileg og arattukennd hegdun (Evald Seemundsen, 2008; Hyman
og Levy, 2013). | félagslegum samskiptum & einhverft félk i erfidleikum med ad lesa |
likamsmal eda svipbrigdi folks, raddblee og onnur éyrt skilabod. Skortur getur verid &
augnsambandi eda jafnvel er of mikid augnsamband. Einhverf born leika sér sidur vid
onnur born og eru einraen, bregdast oft ekki vid tilfinningum hja 6drum og syna ekki
tilfinningar & pann hatt sem edlilegt getur talist. Atferli og hegdun pessara barna geta
verid peim fyrirstada i ad eiga i edlilegum samskiptum (Pall Magnusson, 1997; Hyman og
Levy, 2013).
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Einhverf born eru oft sein til mals eda tala ekki og reyna sidur ad bata fyrir skerta
mallega getu med likamsmali, eins og ad hrista hofudid vid jai og neii og er pad oft pad
sem vekur fyrstu dhyggjur foreldra einhverfra barna. Einhverft félk getur att i erfidleikum
med ad halda uppi gagnkveemum samraedum vid félk. Pad ber lika oft & undarlegri eda
ovideigandi malnotkun eins og ad pylja upp ord i sibylju og bergmalstali, par sem peir
herma eftir pvi sem var sagt. Pess ma geta ad bergmalstal er hluti af edlilegum malproska
barna, en er i flestum tilfellum horfid fyrir tveggja ara aldurinn. Taktur, tonhaed og
hrynjandi i tali getur verid évenjulegur hja einhverfu folki og einhverf born eiga oft erfitt
med eftirhermu og laera pvi sidur af bornum i kringum pau. bar ad auki eiga pau erfitt
med ad skilja tilganginn med hlutverkaleikjum og hafa par af leidandi litinn dhuga &
honum (Pall Magnusson, 1997; Hyman og Levy, 2013), en born laera flest hvernig & ad eiga

i samskiptum og ad stjorna tilfinningum sinum i gegnum hlutverkaleikinn (Berger, 2011).

Sérkennileg og arattukennd hegdun er yfirleitt pad einkenni einhverfu sem er
synilegast. Hegdunin getur birst i undarlegum og endurteknum hreyfingum og miklum
ahuga a eiginleikum hluta, eins og lykt eda aferd. Leikur med leikfong er oft ekki eins og
hja 60rum bérnum og einhverft barn getur ordid upptekid af pvi ad rada eda snua
hlutunum i sifellu. Ohefdbundin og préng dhugasvid eru einnig deemi um sérkennilega og

attattukennda hegdun (Pall Magnusson, 1993; Hyman og Levy, 2013).

Til ad greinast med einhverfu parf samspil allra pessara patta ad vera til stadar hja
einstaklingi. Auk pess purfa einkennin ad hafa komid fram fyrir priggja ara aldurinn (Pall
Magnusson, 1997; Hyman og Levy, 2013). Einkenni geta komid fram & fyrstu manudum
2vinnar, en algengt er ad pau verdi eftirtektarverd um atjan manada aldurinn. Einhverft
ungabarn er ekki liklegt til ad reyna ad mynda augnsamband eda nota bendingar i
samskiptum og hefur oft litinn sem engan dhuga 4 samskiptum vi6 folkid i kringum sig. Vel
bekkist ad ung einhverf born eigi vid svefnvandamal ad strida, vilji ekki borda nema
akvednar tegundir af mat og skapofsakdst hja peim geta verid tid. bar sem ahugi 4
samskiptum og tjaskiptum er litilll, vaknar oft fyrst grunur um heyrnarskerdingu hja

pessum hopi (Hyman og Levy, 2013).

Onnur algeng einkenni einhverfu eru truflanir 4 mataraedi, hraedsla vid haettulausa
hluti eda ad syna ekki ottavidbrogd vid raunverulegar heettur i umhverfinu (Pall
Magnusson, 1993). | auknu maeli er greint fra skynudrvinnsluvanda par sem vidkvamni er
fyrir skynraenu areiti eins og hljédi eda snertingu (Pall Magnusson, 1997; Hyman og Levy,
2013; Jarprudur bérhalldéttir, 2013).

Fleiri raskanir & einhverfuréfi eru odaemigerd einhverfa, einhverfurdfsroskun,

Aspergers heilkenni, Rett heilkenni og upplausnarproskaréskun (Pall Magnusson, 1997).
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bPegar um OAdemigerda einhverfu eda einhverfurdfsroskun er ad raeda, kemur
einungis hluti umradda einkenna fram hja einstaklingum eda einkenni koma seinna fram
en viomid einhverfugreiningar segja til um (Pall Magnusson, 1997, Hyman og Levy, 2013).
bessir einstaklingar eru oftar en ekki med feerri og vaegari einkenni einhverfu og meelast
oft med betri vitsmunaproska (Evald Seemundsen, 2008). Odzemigerd einhverfa og adrar
raskanir a einhverfurdfi hafa po alltaf i for med sér skerdingu pegar kemur ad félagslegum

samskiptum (Hyman og Levy, 2013).

Hans Asperger var uppi @ sama tima og Leo Kanner. Hann lysti bérnum sem hofdu
edlilegan malproska en skerta félagsfeerni og arattukennda hegdun. b6 malproski barna
med Aspergersheilkenni virdist edlilegur er malskilningur oft ekki eins gédur. Auk pess
getur adlogunarfaerni peirra verid skert. Born med Aspergersheilkenni eru oft ekki greind
fyrr en pau komast & grunnskodlaaldurinn, par sem skdlaumhverfid gerir yfirleitt meiri

félagslegar krofur til peirra en adur hafdi verid gert (Hyman og Levy, 2013).

Rett heilkenni er sjaldgaeft og hefur einungis greinst hja stulkum. bvi fylgir oftast
skertur vitsmunaproski og hreyfigeta. Stulkur med Rett heilkenni virdast vera med
edlilegan proska i fyrstu, en pegar paer eru um fimm manada fara einkenni ad koma fram.
Heefni til tjdskipta og félagsfeerni er skert & likan hatt og hja einhverfu folki, en pad er
algengt ad sja framfarir & peim svidum pegar stulkur med Rett heilkenni verda eldri (Pall
Magnusson, 1997).

Einkenni upplausnarproskardskunar svipar til einkenna einhverfu, en eru dlik ad pvi
leyti ad pau koma yfirleitt seinna fram. Bérn med upplausnarproskardskun tapa nidur
feerni sem pau hafa nad tokum 4, pad er pau fara aftur i proska og skilningur, tjaskipti og

hreyfifeerni minnkar (Pall Magnusson, 1997).

Roskunum & einhverfurdfi fylgja gjarnan fravik & 6drum svidum proska, svo sem
vitsmunaproska, malproska, adlégunarfaerni, skyn- og hreyfiproska (Ingdlfur Einarsson og
Sigridur Lda Jénsdottir, 2005). Auk pess eru likur a flogum og flogaveiki i haerra hlutfalli
hja einstaklingum med einhverfu en almennt pekkist (Evald Saemundsen, 2008).
Fylgiraskanir eins og athyglisbrestur og ofvirkni (ADHD) og fleiri hegdunarerfidleikar geta
einnig fylgt einhverfu (Whitely o.fl., 2010). Gedraenir kvillar, eins og punglyndi eru taldir
algengari hja einstaklingum med Aspergers heilkenni. Mikilveegt er ad vera vakandi fyrir
pbessum pattum og veita pa videigandi radgjof og medferd (Pall Magnusson, 1997).

Hafa ber i huga ad pé einstaklingur hafi greiningu 4 vaegari enda rofsins, pydi pad ekki
endilega ad einhverfan sé minna hamlandi fyrir hann en hja peim sem hefur alvarlegri

einhverfugreiningu. Hvort einkenni séu hamlandi fyrir einhverfan einstakling i daglegu lifi
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fer ekki eftir fjolda einkenna, heldur eftir hversu mikid einkennin birtast, 4 hvada hatt og

hvernig pau virka saman (Hyman og Levy, 2013; Jarprudur bdrhallsdéttir, 2013).

2.2 Tidni einhverfu

Nylegar faraldsfraedilegar rannsdknir hafa synt fram & mikla aukningu einhverfugreininga
hérlendis a sidustu aratugum. Nidurstodur fyrstu rannsékna a algengi einhverfu leiddu i
ljés ad um prir til fimm einstaklingar af 10.000 veeru einhverfir og stodug aukning hefur
verid & einhverfugreiningum sidan. | dag hafa um 1.2% islendinga fengid greiningu a
einhverfuréfi (Evald Saemundsen, Pall Magnusson, Ingibjorg Georgsdottir, Erlendur

Egilsson og Vilhjalmur Rafnsson, 2013).

Deilt er um hvort um raunverulega fjolgun tilfella sé ad reeda, eda hvort greiningum
hefur fjolgad vegna framfara i adferdafreedi vid greiningu a einhverfu. Talid er ad likleg
skyring & pessari gifurlegu aukningu megi rekja til pess sidarnefnda. Almennt hefur
bekking & einhverfu aukist og fagfdlk og foreldrar eru meira vakandi fyrir einkennum
hennar. Eins er pad vidurkennt ad einhverfa geti fylgt 66rum greiningum proskafravika og
greiningarvidmid einhverfu er mun vidara nu en adur hefur verid (Baron-Cohen o.fl,,
2009). Aukningin kemur mest fram a pad sem teljast maetti veegari endi einhverfurdfsins,
sem bendir til ad pessir einstaklingar hafi verid vangreindir 4dur. Med aukinni pekkingu 3
einhverfunni hafa matstaeki einnig batnad og born eru i auknu meeli greind fyrr en ella
(Hyman og Levy, 2013).

Einhverfugreiningar eru algengari hja drengjum en stilkum, en um bprir til fjorir
drengir greinast @ méti hverri stulku (Evald Seemundsen, 2013). bPé bendir margt til pess
ad fleiri einhverfar stulkur en drengir hafi ekki fengid greiningu. Matstaeki sem meta
einkenni einhverfu horfa frekar til einkenna sem eru algengari hja drengjum en stulkum,
en oft ma greina mun a hvernig einkennin koma fram hja kynjunum. Stulkur virdast vera
félagslegri i edli sinu og leggja jafnvel meira a sig til ad skera sig ekki ur hépnum, sem gerir

einkenni einhverfunnar minna augljésar hja peim (Baron-Cohen o.fl., 2009).

2.3 Orsakir einhverfu

i upphafi var einhverfa talin vera af gedraenum toga, svipud gedklofa, sem var pa annad-
hvort medfaedd eda s6kum vanraekslu foreldra & tilfinningalegri 6rvun barnanna, par sem
talid var ad peim veeru ekki synd naegileg astud og hlyja. Hugmyndin um adé kaldlyndi

foreldra, pa sérstaklega médur, ylli einhverfu var rikjandi i um tuttugu ar eftir ad hdn var
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fullmoétué um 1950 (Pall Magnusson, 1993). Sidar hefur pad komid i ljos ad tengsl
einhverfu vid uppeldislega peetti eiga ekki vid rok ad stydjast, heldur stafar hun af
truflunum i starfsemi i proska taugakerfisins og er pvi af liffreedilegum orsékum. Hvad pad
er sem veldur pessum truflunum er ekki pekkt og enn sem komid er hafa rannsdknir ekki

gefid dyggjandi nidurstédur um hver orsok einhverfu eru (Hyman og Levy, 2013).

Synt hefur verid fram a tengsl einhverfu og erfda (Pall Magnusson, 1993; Hyman og
Levy, 2013). Hugsanlega hefur orsok einhverfu eitthvad med samspil umhverfis og erfda
ad gera en margar rannsoknir hafa verid gerdar sem benda 6tvireett til erfédapattarins.
Nylegar rannsdknir hafa leitt i |jos ad eigi foreldrar einhverft barn eru endurtekningarlikur
hja alsystkinum taep 20% (Hyman og Levy 2013), sem telst mikil aukning pegar likurnar
eru almennt 1,2%. Hja eineggja tviburum eru likurnar mun meiri eda teep 80% og hja
tvieggja tviburum eru um 31% endurtekningarlikur. Su nidurstada gefur einnig til kynna ad

einhverfa geti préast hja fostrum i médurkvidi (Hyman og Levy, 2013).

2.4 Greining einhverfu

Greiningar- og radgjafarstod rikisins hefur haft pad hlutverk ad greina proskaraskanir hja
bornum hér & landi (L6g um greiningar- og radgjafarstod rikisins nr.83/2003). Tilgangur
med greiningu fotlunar er ad fa upplysingar um eiginleika hennar. Pa er haegt ad bera
hana saman vid samskonar greiningar og fa pannig skilning 4 afleidingum og framtidar-
horfum tengdum fotluninni, dsamt pekkingu & hvada ihlutanir er liklegar til ad draga ur
afleidingum roskunar (Stefan J. Hreidarsson, 2008). Mikilveegi pess ad greina einhverfu
felst i skyringu 4 edli og umfangi astandsins, par sem heaegara verdur ad adlaga ihlutun ad
porfum fjolskyldunnar, med styrk- og veikleika einstaklinga i huga (Solveig Sigurdardéttir,
2008; Stefan J. Hreidarsson, 2008).

Greining einhverfu er byggd 4 nainni athugun 4 hegdunareinkennum einstaklinga, par
sem tiltekin hegdun hefur verid skilgreind sem einhverfueinkenni. bar ad auki skiptir
pbroskasaga einstaklinganna mali vid greiningu (Whitely o.fl., 2010). b3 er skodad hvort og
hversu mikid dkvedin hegdunareinkenni birtast, eda hafa birst, hja hverjum og einum, eins
og erfidleikar med mal og tjaskipti, skortur a félagsfeerni og sérkennileg og arattukennd
hegdun, eda dedlileg afmorkun og akefd hvad vardar ahugamal pessara einstaklinga. bessi
svokolludu einhverfueinkenni geta birst i mismiklu maeli hja félki almennt og eru talinn
hluti af edlilegum margbreytileika mannkyns. pegar einkennin koma fram i pad miklu
meeli ad pau hafa hamlandi ahrif & daglegt lif, sem metid hefur verid med kliniskum

adferdum, feer sa einstaklingur einhverfugreiningu (Baron-Cohen o.fl., 2009).
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Greiningin er einnig byggd a 6drum pattum, svo sem laeknisskodun, proskapréfum hja
salfredingum, vidtélum um hegdun, lidan og adlogunarferni barnanna asamt upp-
lysingum fra skéla. Ymis matstaeki hafa verid honnud til ad fa sem besta heildarmynd af
stodu barnanna. bPau eru notud eftir porfum hverju sinni og matid byggir & pverfaglegum
vinnubrégdum (Greiningar- og rddgjafarstod rikisins, 4.a.b), par sem teymi fagfdélks vinnur
ad greiningunni asamt pvi ad prda pjonustu og studning sem meetir hvad best porfum
fiolskyldna (Greiningar- og rddgjafarstod rikisins, a.4.a). Vié greininguna er midad vid
skilgreiningu ICD 10 flokkunarkerfisins @ greiningarvidmidum einhverfu (Greiningar- og
radgjafarstod rikisins, 4.3.b), sem er flokkunarkerfi Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar
a sjukdédmum og fotlunum. Pad beinir adallega sjonum ad skerdingu a faerni einstak-
lingsins (Tryggvi Sigurdsson, 2008a), par sem einhverfu er lyst sem langvarandi og

6edlilegt astand hja peim sem hana hafa (World Health Organization, 2010).

Hugmyndafraedi Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins er i sifelldri framprdéun og
ahersla er ad horfa meira til faerni og patttéku barnanna en proska peirra, vid greiningu 3
pbroskaroskunum. Synin 3 fotlun breyttist, par sem adur var meira horft til skerdingar og
hvernig heegt veeri ad laga barnid. ICF likanid um feerni, fotlun og heilsu er haft til
hlidsjonar, par sem fotlun er sett upp i prjar viddir sem spila saman. Fotlun verdur til i
samhengi vid umhverfid, sem hefur ahrif 8 fotlun og patttoku. patttaka felur einnig i sér
upplifun einstaklinganna (World Health Organization, e.d.; bdéra Ledsdéttir, munnleg
heimild, 21. mars 2014).

2.5 Skipulag og regla

Fjallad er um mikilveegi snemmtaekrar ihlutunar i samningi Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads félks (Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks, 2009).
Snemmtaek ihlutun felur i sér pad sem tengist skipulagdri pjalfun, pjonustu og medferd

barna, sem midar ad pvi ad auka lifsgaedi peirra og draga ur ahrifum fotlunarinnar (Tryggvi
Sigurdsson, 2008b).

Nokkrar ihlutunarleidir hafa reynst einhverfum bérnum vel og hjdlpad peim ad rada
betur vid adstedur sinar. fhlutunin parf ad taka mid af pérfum einstaklingsins og
fiolskyldu hans, vera hluti af daglegu skipulagi og adferdir sem nyttar eru aettu ad vera
gagnreyndar svo ad sem mestur drangur naist med ihlutuninni. Gagnreyndar adferdir eru
bar adferdir sem stadfest hefur verid med vidurkenndum rannsdknum ad leidi til
arangurs, séu paer rétt notadar. Med aukinni pekkingu & hvada adferdir reynast best

hverju sinni verdur einnig audveldara ad koma auga a peer adferdir sem leida sidur til
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arangurs, en a pessu svidi hafa komid fram margar stadhaefingar um stérkostlegar
framfarir sem ekki hafa verid 4 rokum reistar (Long, 2013). bvi er pad brynt ad fagfélk sem
vinnur med einhverfum bornum og fjolskyldum peirra hafi pekkingu a peim adferdum

sem eru liklegar til ad skila arangri (Tryggvi Sigurdsson, 2008b).

Markmid med ihlutun er medal annars ad stydja vid ndam og proska einhverfra barna,
draga Ur deeskilegri hegdun og lagmarka atok i daglegu lifi. fhlutanir sem byggja &
adferdum sem greina rot vandans og astaedu hegdunar, hafa reynst hvad arangursrikastar
til ad takast 4 vid hegdunarvanda hja einhverfum bornum. Fyrir vikid verdur audveldara
ad koma til méts vid pau og kenna peim skilvirkari og vidurkenndari adferdir til ad tja lidan
sina. Naudsynlegt er ad hafa i huga ad pegar einhverft barn synir dkvedna hegdun, liggur

ad 6llum likindum einhver skyring a bakvié hana (Hyman og Levy, 2013).

Einhverfir einstaklingar pola oft illa breytingar & venjum og daglegt lif parf ad vera i
fostum skordum. Algengt er ad peir purfi ad fylgja nakveemlega dkvednum venjum og
reglum, til daemis hvad vardar matarval og venjum sem tengjast daglegu lifi. Truflun 3
pbessum venjum eda arattum geta valdid uppnami hja einhverfum einstaklingum, sem
geta leitt til hegdunarordugleika og jafnvel skapofsakasta (Cormier og Elder, 2007; Hyman
og Levy, 2013).

Margir peirra sem eru a einhverfurdfi skilja ekki umhverfid & sama hatt og flest félk
gerir (Hyman og Levy, 2013). Flestir peirra hafa pad sameiginlegt ad sjénrann skilningur
er betri en heyrnraenn og peir hafa porf fyrir reglu og skipulag i kringum sig (Sigrdn
Hjartardéttir, Sélveig Gudlaugsdéttir og Svanhildur Svavarsdéttir, 1994). | mérgum
tilfellum er haegt ad audvelda einhverfu félki ad takast a vid adstaedur sinar med pvi ad

hjalpa peim ad koma daglegu skipulagi og reglu a lif peirra (Hyman og Levy, 2013).

2.6 Samantekt

Eins og fram hefur komid er einhverfurdfid afar viofemt. Pé akvedin hegdunareinkenni
séu sameiginleg hja einhverfu félki er mikil misleitni medal einstaklinganna. Misjafnt er
hvernig einkennin geta birst hja hverjum og einum og eru pessir einstaklingar jafn élikir og
beir eru margir. ,,Ef pu hefur hitt eitt einhverft barn, pa hefur pu hitt eitt einhverft barn”
(Atli F. Magnusson, munnleg heimild, 23. januar 2014). Einhverfa er roskun a taugaproska
i heila en orsakir einhverfu eru enn ekki pekktar. Par sem miklar endurtekningarlikur &

einhverfu eru hja systkinum, er ljost ad einhverfa tengist erfdapattum.

Vid greiningu & einhverfu er ICD 10 flokkunarkerfid notad, sem er i anda laeknisfraedi-

lega sjénarhornsins a fotlun, par sem horft er til skerdingar barnanna. NU er meira horft til
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ICF likansins og umhverfid vidurkennt sem hindrun sem getur valdid fotlun. Med
greiningu er markmidid ad fa haldgdédar upplysingar um edli fotlunar i peim tilgangi ad
bata lifsskilyrdi fatladra einstaklinga og prda pjonustu Ut fra bestu pekkingu a pvi svidi

hverju sinni.

par sem einhverfugreiningum hefur fjolgad verulega er naudsynlegt ad fagfélk hafi
bekkingu a einhverfu og peer leidir sem skila drangri i ihlutun hja einhverfum bérnum.
Einstaklingsmidadar adferdir til kennslu og pjalfunar einhverfra barna, sem taka & ollum
pattum daglegs lifs og eru gagnreyndar, hafa reynst hvad best til ad baeta einkenni
einhverfunnar og studlad ad proska barnanna (Hyman og Levy, 2013). | naesta kafla verdur
fjallad um ihlutunaradferdir vid einhverfu sem tengjast breytingu 4 mataradi einhverfa

barna, sem hafa verid gerdar eru i peim tilgangi ad hafa ahrif & einkenni einhverfunnar.
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3 Einhverfa og mataradi

par sem ekki eru til lyf sem laekna einhverfu hafa margir foreldrar einhverfra barna bundid
vonir sinar vid 6hefdbundnar leekningaadferdir til ad vinna bug 4 einhverfunni (Haesler og
Mills, 2013; Hyman og Levy, 3013). Foreldrarnir verja oftar en ekki miklum tima i ad leita
ad mogulegum lausnum vid vanda barna sinna. Haegt er ad rekast & fjolmargar sogur
foreldra, um hvernig bornin peirra laeknudust af einhverfu med éhefébundum adferdum
(Cormier og Elder, 2007). Med éhefébundnum leekningaadferdum er att vid allar peer
adferdir sem taka ekki til almennrar lyfjagjafar, hvort sem pad eru vitamin og
feedubdtarefni eda nalastungur og nudd. Markmid med oShefdbundnum laekninga-
adferdum er ad leekna eitthvad sérstakt astand eda hafa heilsubaetandi ahrif @ likamann
(National Center for Complementary and Alternative Medicine, 2012). bzaer adferdir sem
hafa mest verid notadar til ad medhondla einhverfu eru breytingar &8 mataradi hja
einhverfu félki, auk inntdku a vitaminum og feedubdtarefnum (Hyman og Levy, 2013). Hér
verdur skodad hvernig pessar adferdir hafa reynst, asamt algengum fylgikvillum einhverfu

sem tengjast mataraedi.

3.1 Heilsa og mataradi

Allar lifandi verur purfa ad neaerast og er matur stér hluti af lifi folks. Likaminn feer orku og
naringu ur mat sem byggir upp likamann, vidheldur virkni hans og hefur ahrif & baedi
andlega og likamlega lidan folks. Hollur og naeringarrikur matur studlar pvi ad vellidan og
baetir heilsu félks, sem hefur jakvaed ahrif 4 lifsgaedi pess (OI6f Gudny Geirsdéttir, 2008).
Embaetti landlaeknis hefur pad hlutverk ad studla ad heilbrigdi islendinga (Log um
landlaekni og lydheilsu nr. 41/2007). Radleggingar pess um hvers konar mataraedi studli ad
heilbrigdi taka mid af nyjustu rannséknum 4 pvi svidi hverju sinni. Aherslur eru lagdar 4 ad
folk neyti gédrar faedu, par sem samsetning faedunnar aetti ad tryggja ad félk fai pau
naudsynlegu naeringarefni og pa orku sem likaminn parfnast til ad starfa edlilega, dsamt
bvi ad geta fyrirbyggt hina ymsu kvilla. Fjolbreytni i feeduvali er par lykilpattur, par sem
mismunandi feedutegundir innihalda dlik neeringarefni sem likaminn parf @ ad halda til ad
vidhalda heilbrigdi sinu og studla ad beettum lifsgaedum (Lydheilsustod, 2006).
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3.2 Meltingarvandamal

Jafnt fotlud sem o6fotlud boérn geta att vid vandamal tengdu matarsedi og neaeringu ad
strida. Pé eru bornum med proskaraskanir haettara vid ad préa med sér fleiri og alvarlegri
vandamal. Haegdartregda er algengari hja bérnum med proskaraskanir, sem getur haft i
for med sér tilheyrandi 6peegindi i maga. Magaverkirnir geta sidan haft ahrif 8 matarlyst
og svefn (Eicher, 2013; Haesler og Mills, 2013). Auk haegdartregdu er bakflaedi,
nidurgangur og upppemba algengari hja einhverfum bornum og liklegt er ad dpeaegindi i
meltingarvegi kalli fram skyndilega breytingu 4 hegdun barnanna (Hyman og Levy, 2013),
en einhverf born eru odliklegri til ad kvarta ef peim lidur illa en 6nnur born. bvi er
naudsynlegt ad meta hvort einhver pessara einkenna séu til stadar hja einhverfum
bornum, likt og myndi gerast hja bornum almennt. Heegt er ad stemma i stigu vid pessi
meltingarvandamal med réttu mataraedi, par sem huga parf sérstaklega ad bornin fai
nagilegt magn trefja, vokva og fleira sem studlar ad baettri meltingu (Eicher, 2013). Auk
bess parf ad hafa i huga hvernig einhverf born tja moégulega épaegindi eda sarsauka med

hegdun sinni (Hyman og Levy, 2013).

3.3 Matvendni

Matvendni er algengari medal einhverfs félks en almennt gengur og gerist. Takmarkad og
oft einhaeft feeduval er pekkt vandamal hja pessum hépi. Of einhaeft mataraedi getur leitt
til skorts @ naeringarefnum i likamanum og haft i for med sér ymis vandamal pvi tengdu.
Einheeft mataraedi hjad einhverfum einstaklingum er oftar en ekki afleiding pess ad
breytingar eru ekki velkomnar inn i daglegt lif peirra, en erfidleikar til ad takast & vid
breytingar i daglegu lifi eru algengar medal einhverfs félks. Auk pess getur dvenjuleg
skynjun, sem virdist oft fylgja einhverfu, haft dhrif 8 matarvalid. bar ber helst ad nefna ad
einhverfir einstaklingar geta til deemis verid vidkveemir fyrir lit eda aferd 4 mat og halda
sig pvi fré akvednum mat sOkum pess. Einhverft barn geaeti brugdié a pad rdd ad neita
alfarid ad borda pann mat sem pvi likar ekki og skapofsakost fylgja jafnan pvi pegar reynt
er ad fa barnid til ad borda matinn. Haegt er ad nyta peer ihlutunaradferdir sem hafa
reynst vel i starfi med einhverfum boérnum til ad auka smdm saman fj6lbreytni i

mataraedinu og venja pau vid fleiri fedutegundir (Haesler og Mills, 2013).
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3.4 Rannsoknir a ahrif mataraedis a einhverfueinkenni

Tilraunir med breytingar @ mataraedi barna sem eiga vid hegdunarordugleika ad strida,
sem mida ad pvi ad hafa ahrif & hegdun peirra, eru ekki nyjar af ndlinni og fj6lmargar
rannsoknir hafa verid gerdar & pvi svidi. baer hafa enn pann dag i dag ekki gefid 6tvirseedar
nidurstédur um virkni en pratt fyrir pad virdast pessar tilraunir hofda til margra foreldra
(Cormier og Elder, 2007). Fjdlmargar kenningar eru til sem reyna a0 skyra liffreedileg orsok
einhverfu og sifellt fleiri foreldrar einhverfra barna velja 6hefébundnar laekningaradferdir
sem hafa ostadfesta virkni (Elder o.fl.,, 2006). baer éhefébundnu laeekningaradferdir sem
eru hvad mest notadar til ad reyna ad vinna gegn einkennum einhverfu eru breytingar 3
matareaedi hja bornum a einhverfurdéfi, asamt pvi ad baeta vitaminum og faedubdtarefnum
vid mataraedi barnanna. bar er gliten- eda mjélkurlaust mataraedi hvad mest aberandi og
hefur ahrif pess 4 einhverfueinkenni verid rannsakad (Elder o.fl., 2006; Hyman og Levy,
2013). bar ad auki hefur neysla ymissa faedubdtarefna og vitamina, umfram radlagdra
dagskammta verid vinseelar, i pvi skyni ad hdn hafi jakvaed ahrif a einhverfueinkennin. bar
ber helst ad nefna B vitamin, magnesium og lifsnaudsynlegar fitusyrur (Hyman og Levy,
2013).

3.4.1 Glaten og mjélkurvérur

Gluten er protein sem finnst medal annars i hveiti. Glutenofnaemi eda épol meelast i
auknu meeli hja bornum med proskaraskanir en 6drum bérnum og virdast nyjar og
yfirstandandi rannsoknir gefa til kynna ad born & einhverfurdfi séu i sérstokum
adhaettuhdpi (Haesler og Mills, 2013). Tilgdtur hafa verid lagdar fram um ad sé gluten og
mjolkurprotein fjarleegt Ur mataraedi barna 4 einhverfurdfi, dragi pad ur einkennum
einhverfu og minnki meltingartruflanir hja bérnunum. Visbendingar eru til stadar um ad
glutenlaust mataraedi geti haft géd ahrif 4 hegdun einhverfra barna en pad hefur ekki
verid stadfest 4 fullnaegjandi hatt (Elder o.fl., 2006; Haesler og Mills, 2013; Hyman og
Levy, 2013). Pad eru helst frasagnir foreldra og kennara barnanna, sem telja sig hafa séd
jakvaeda breytingu 4 hegdun og tjaskiptum hja peim eftir ad gliten og mjdlkurvorur voru
fijarleegdar Ur mataraedi barnanna. Sumir vilja jafnvel ganga svo langt ad segja ad bornin
hafi leeknast af einhverfu med breyttu mataraedi (Elder o.fl., 2006; Cormier og Elder,
2007). Morg barnanna virdast hafa betri einbeitingu og eru haefari i samskiptum & gluten
og mjolkurlausu mataraedi, en pad sem liggur bakvid pessar breytingar & hegdun er enn
ekki ljost (Whitely o.fl., 2010). Ef barn greinist med gliten- eda mjdlkurofnaemi, hvort sem

bad er einhverft eda ekki, er mikilveegt ad gluten- eda mjolkurlausu mataraedi sé fylgt
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(Haesler og Mills, 2013). Auk pess purfa foreldrar sem hafa i huga ad fjarleegja dkvednar
feedutegundir Ur mataraedi barna sinna ad vera vakandi fyrir nseringaporf peirra og tryggja
ad pau fai naega neeringu og orku (Whitely o.fl, 2010; Hyman og Levy, 2013; Zimmer,
2013).

3.4.2 Vitamin og fedubdtarefni

Einnig hafa pd nokkrar tilraunir verid gerdar med vidbot vitamina og faedubdtarefna i
matareaedi einhverfra barna, i peirri von um ad pad dragi ur einkennum einhverfunnar og
oft eru vitaminskammtarnir langt fyrir ofan radlogéum dagskdommtum (Haesler og Mills,
2013; Hyman og Levy, 2013). [ yfir prja aratugi hafa verid gerdar rannséknir & dhrifum B
vitamina 4 einkenni einhverfu (Nye og Brice, 2005), en hafa gefid o6fullnagjandi
nidurstodur og pvi ekki haegt ad maela med peim adferdum fyrir einhverf born (Nye og
Brice, 2005; Haesler og Mills, 2013; Hyman og Levy, 2013). Hafa ber i huga ad sumar
adferdirnar geetu jafnvel reynst skadlegar bornunum (Haesler og Mills, 2013; Zimmer,
2013). Adrar rannsoknir, par sem einhverfum bornum voru gefnir B vitaminskammtar,
syndu jakvaeda svorun hja peim bornum sem fengu vitaminid, auk peirra sem fengu
lyfleysu og pvi meetti setla ad svorunin veeri tengd 6drum pattum en vitaminunum sjalfum
(Kern o.fl., 2001).

Rannséknir & lifsnaudsynlegum fitusyrum hafa leitt i ljos mikilvaegi peirra fyrir heila og
taugastarfsemi likamans og jakveed ahrif peirra & nam og hegdun barna. Auk pess hafa
baer géd ahrif & hjarta og adakerfi likamans og geta jafnvel haft streituminnkandi ahrif.
bvi parf ad gaeta pess ad naegilegt magn pessara fitusyra faist ur mataraedi barna eda med
feedubdtarefnum eins og olium sem innihalda pessar fitusyrur (Horrocks og Farooqui,
2004). Rannsoknir & lifsnaudsynlegum fitusyrum med bornum sem eiga vid hegdunar-
ordugleika ad strida, hafa pd ekki synt & otvireedan hatt fram & ahrif peirra 8 hegdun

barnanna (Cormier og Elder, 2007).

Breytingar & matareedi virdast hofda toluvert til foreldra einhverfra barna. Algengt er
ad paer breytingar sem gerdar eru 4 mataraedi hja einhverfum bérnum hafi jakvaedar
hlidarverkanir i for med sér. baer geta aukid pa tilfinningu hja foreldrum ad peir hafi meiri
stjérn & adsteedum sinum, asamt pvi ad auka patttoku peirra i ad efla heilbrigdan lifsstil
fiolskyldunnar. bad pekkist einnig ad veentingar sem foreldrar gera til virkni breytinga 3
mataraedi barna peirra, leidi til hlutdreegni foreldra og rangtulkunar a henni, pannig ad
beim finnist adferdin virka, pratt fyrir ad ekki vaeri haegt ad syna fram a pad a annan hatt
(Cormier og Elder, 2007).
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3.5 Samantekt

Ad svo stoddu hafa vidurkenndar rannsdknir ekki stadfest ad sérstakt mataraedi eda
vitamin og faedubdtarefni hafi ahrif 4 einhverfu sem slikri, en rannséknir hafa synt fram &
ad born geti verid vidkveem eda haft ofneemi fyrir akvednum matartegundum, hvort sem
bau eru einhverf eda ekki. Ef born eru viokveem fyrir akvednum matartegundum getur
bad haft hegdunarordugleika i for med sér ef pau borda paer (Cormier og Elder, 2007). Ef
foreldrar einhverfra barna hafa i hyggju ad kanna ahrif mataraedis a einhverfueinkenni
barna sinna er naudsynlegt ad fylgjast vel med hvort pad hafi raunveruleg ahrif 4 pau. Auk
bess purfa peir ad hafa pekkingu @ mogulegum aukaverkunum sem peer adferdir geetu
haft i for med sér (Hyman og Levy, 2013). Ad fylgja sérstoku mataraedi kallar 4 breytingu &
lifstil sem getur verid mikil vinna og pvi getur pad aukid alag & sumar fjdlskyldur. Alagid
sem fylgir breyttu matarsedi getur ordid meira en pad alag sem fylgir einhverfunni hja
6likum bérnum (Whitely o.fl., 2010). Pad parf pvi hver og einn ad meta hvort pad henti
beim ad breyta mataraedinu hja sinu barni. Par ad auki er gott ad velta fyrir sér peirri
spurningu um hversu langt megi ganga i peim tilgangi ad laga einhverfu & kostnad
barnanna (Whitely o.fl., 2010). bau hafa dkvedin persénueinkenni dsamt styrkleikum og
hafa jafnan rétt og adrir til ad vera eins og pau eru. bvi tti ad hafa baetta lidan barnanna
ad leidarljosi pegar lagt er i slikt ferdalag. Hollt og neeringarrikt mataraedi hefur
heilsubaetandi ahrif 4 folk og attu allir ad reyna ad borda fjolbreyttar faedutegundir til ad

tryggja likamanum naegilega naeringu og orku.
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4 AdJ eignast fatlad barn

i pessum hluta verdur sjénum beint ad upplifun foreldra pegar peim verdur ljést ad barn
beirra er fatlad og hvernig sorgarvidbrogd geta gert vart vio sig i peim adstaedum. Auk
bess verdur fjallad um pau bjargrdd sem foreldrar geta gripid til, sem geta audveldad

pbeim ad takast a vid hlutverk sitt sem foreldrar fatlads barns.

A0 eignast barn er i flestum tilfellum anaegjulegt skref & lifsleidinni. Algengt er ad
foreldrar 6faedds barns hafi gert sér einhverjar vaentingar um barn sitt og eigi sér jafnvel
einhverja framtidardrauma um pad. Oft heyrist sagt ad kyn barnsins sé vaentanlegum
foreldrum ekki mikilvaegt atridi svo lengi sem barnid verdi heilbrigt og faestir dska sér ad
eignast fatlad barn. Algengt er ad foreldrar fatladra barna upplifi afall pegar peir uppgotva
ad barn peirra er fatlad (Wilhelm Nordfjord, 1993; Hrénn Bjornsdottir, 2008; Maria
Jatvardsdottir, 2008). bad afall er sambeerilegt vid onnur afoll likt og astvinamissi, slys,
sjukdéma og fleira. Med meiri veentingum foreldra til 6faadds barns sins aukast likur 4 ad
afallid verdi alvarlegra, uppfylli barnid ekki veentingarnar. Foreldrar upplifa missi og geta
jafnvel syrgt barnid sem pau éskudu sér ad eignast pd barnid sem pau eignudust sé a lifi
(Wilhelm Nordfjord, 1993; Zajicek-Farber, 2013). Hafa ber i huga ad mismunandi fjol-
skyldur bregdast 6likt vid pegar fatlad barn kemur i heiminn, jafnvel pé ad fotlunin sé af
sama edli. Pad sem einum finnst ipyngjandi parf 6drum ekki ad finnast. Adgangur ad godri
bjonustu getur gert geefumuninn pegar fjolskyldur takast 4 vid afoll sem slik (Hronn
Bjornsdottir, 2008; Zajicek-Farber, 2013).

4.1 Kreppukenningin

Flest félk gengur ekki prautalaust i gegnum lifid. brautirnar sem geta orsakad streitu eru
ekki adeins paer sem eru ovelkomnar i lif félks, heldur lika paer velkomnu. Sem deemi ma
nefna giftingu, ad eignast barn og nyja atvinnu, sem velkomna peetti sem valdid geta
streitu i lifi folks (Berger, 2011). Eins og fram hefur komid getur pad verid afall fyrir
foreldra ad eignast fatlad barn. pad er svo misjafnt hvernig folk tekst a vid pad afall, en til
er kenning um sorgina sem kallast kreppukenning. Kenningin skilgreinir kreppu sem
adsteedur sem einstaklingur raedur ekki vid og naer ekki ad vinna ar. Vidkomandi getur pa
ekki notad fyrri lifsreynslu til pess ad nd tokum a nyju adstaedunum. Kreppunni er haegt ad

skipta i fjogur stig, en pau eru: Lost, vidbragds- og varnarstig, urvinnslustig og
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endurskipunarstig. Skilin @ milli stiganna eru ekki augljés, heldur geta pau skarast pannig

ad folk flakki & milli stiganna i sorgarferlinu (Wilhelm Nordfjord, 1993).

Fyrsta stigid er lost, sem kemur fram pegar foreldrum verdur ljést ad ekki sé allt med
felldu vardandi barn peirra. betta stig stendur i flestum tilfellum ekki lengi yfir en fréttir af
fotlun barnsins geta verid foreldrum yfirpbyrmandi og vidbrogd peirra a loststiginu geta
ordid mikil. Vidbrogdin eru misjofn eftir foreldrum en algengt er ad peir voni ad greiningin
sé rong og geta peir pvi ordid reidir peim sem greinir fra nidurstodunum eda sjalfum sér.

Foreldrar eru sjaldnast tilbunir ad heyra pessar fréttir (Wilhelm Nordfjord, 1993).

A vidbragds- og varnarstigi byrja foreldrar ad gera sér grein fyrir pvi hvad hefur gerst.
Miklar tilfinningar berjast um i vidkomandi og einstaklingurinn getur jafnvel att erfitt med
ad sja framtidina fyrir sér. begar tilfinningaalagié verdur svo mikid ad pad er erfitt
urvinnslu, getur vidkomandi brugdid 4@ pann leik ad gripa til ymissa varnarhatta, sem eru
edlileg vidbrogd foreldris vid ad draga ur sarsaukanum sem fotlun barns getur haft i for
med sér (Wilhelm Norfjord, 1993). bessir varnarheettir geta til deemis verid afneitun,
fravarp eda réttlaeting. Med afneitun er att vid ad einstaklingurinn neitar ad horfast i augu
vid adstaedur sinar og leidir paer hja sér. bannig getur foreldri sem er i afneitun, neitad pvi
ad barn peirra sé raunverulega fatlad og tekur sérfraedinga ekki trianlega. Fravarp felur i
sér ad koma abyrgd 4 pvi sem veldur foreldrum ahyggjur yfir & einhvern eda eitthvad
annad. Pa er einhverjum 68rum eda einhverju 6dru kennt um ad hafa orsakad fotlun
barnsins (Cullberg, 1978; Wilhelm Nordfjord, 1993). begar einstaklingurinn reynir ad
minnka sektarkennd sina, med pvi beina athygli sinni ad einhverju 6dru kallast pad
réttlaeting (Cullberg, 1978). Foreldrar sem eru undir alagi sem fylgir slikri kreppu geta
einnig verid trugjarnari og mottxkilegri fyrir alls kyns kraftaverkalausnum og
bjalfunaradferdum sem peir telja ad geti laeknad fotlun barns peirra, sem heegt er ad

skilgreina sem dkvedinn varnarhatt (Wilhelm Nordfjord, 1993).

A Grvinnslustiginu byrjar einstaklingurinn sem fyrir kreppunni hefur ordid ad draga Ur
varnarhattum og framtidin fer aftur ad skipta mali. A stiginu lzerir einstaklingurinn ad
horfast i augu vid stadreyndirnar og fer ad leita sér adstodar eda peirrar pjonustu sem vol
er 4 hverju sinni (Cullberg, 1978; Wilhelm Nordfjord, 1993). Foreldrar reyna i auknu meeli
ad leita sér upplysinga og lesa sér til um astand barns sins, svo peir sjalfir geti gert
eitthvad til ad audvelda sér lifid (Wilhelm Nordéfjord, 1993).

Pegar og ef foreldrar komast & endurskipunarstig kreppukenningarinnar, hefur peim
tekist ad vinna sig i gegnum afallid sem ad eignast fatlad barn var. b6 ad sorgin sem fylgdi

bvi afalli komi stundum upp a yfirbordid, er audveldara ad takast & vid hana 4 pessu stigi
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ferlisins. Foreldrar hafa proskast med reynslunni og er hun ordin hluti af peim (Wilhelm
Nordfjord, 1993).

4.2 Bjargrad foreldra

A0 eignast barn sem er fatlad hefur ahrif a alla fjolskyldumedlimi, en flestum foreldrum
gengur tiltdlulega vel ad adlagast adsteedum pegar fatlad barn faedist i fjdlskylduna. |
rannsdkn sem gerd var 4 bjargradum foreldra fatladra barna, toldu foreldrar dkvedna
patti mikilvaega sem audveldudu peim ad takast a vid adstaedurnar. Godar upplysingar
um edli og medferd fotlunar barns peirra var par stér pattur, auk pess ad hafa gott
adgengi ad upplysingum til ad geta freedst frekar um hana a eigin forsendum. bar ad auki
skipti mali ad hafa raunsaja syn & fotlun barnsins og horfast i augu vid adsteedur eins og
bar voru. Samvera fjolskyldunnar, ad verja tima og gera hluti saman, jok samheldni
fjdlskyldnanna i rannsékninni, sem styrkti haefni peirra til ad takast 4 vid adstaedur sinar

(Taanila, Syrjala, Kokkonen og Jarvelin, 2002).

Par sem algengt er ad foreldrar fatladra barna upplifi afall pegar peim verdur ljést ad
barn peirra er fatlad, er naudsynlegt ad fagfélk geri sér grein fyrir stodu peirra og hvada
baettir pad eru vardandi bjargrad, sem liklegir eru til ad stydja vid foreldra i hlutverki sinu.
Pannig er haegt ad leidbeina foreldrum fljotlega eftir greiningu barns peirra, en studningur
a peim tima getur skipt skopum, svo ad foreldrar geti byrjad sem fyrst ad nyta sér
bjargrad og tekist 4 vid nyju adstaedur sinar a jakveedari hatt en ella (Taanila o.fl., 2002;
Hronn Bjornsdéttir, 2008), en fagfélk getur spilad veigamikid hlutverk i ad adstoda
fijolskyldur vid ad adlagast breytingum a fjolskyldulifinu (Zajicek-Farber, 2013).

[ einhverjum tilfellum getur pad tekid morg ar fyrir foreldra ad fa rétta greiningu fyrir
barn sitt. Foreldrar hafa pa oft annad hvort haft ahyggjur af proska barns sins eda verid
tregir vid ad vidurkenna ad ekki veeri allt med felldu. bessi dvissa um hvort barnid sé ad
broskast edlilega getur valdid streitu hja foreldrum, sem gerir peim erfidara fyrir ad
adlagast astandinu. A0 eiga fatlad barn eykur dlag i daglegu lifi fjolskyldunnar, par sem
bjalfun og annad slikt getur tekid tima fra 6drum athéfnum daglegs lifs (Taanila o.fl,,
2002; Maria Jatvardsdottir, 2008). Til ad stydja vid fjolskyldur parf fagfolk ad hafa
bekkingu & edli fotlunar barna peirra og skilning a8 adsteedum. Gott samstarf milli foreldra
og fagadila er lykilatridi i studningi vid fjolskyldur, par sem foreldrar hafa greidan adgang
ad peim upplysingum og radgjof sem peir kynnu ad purfa a8 ad halda (Hronn Bjornsdattir,
2008; Zajicek-Farber, 2013).
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4.3 Samantekt
Misjafnt er hvernig foreldrar takast a vid hlutskipti sitt pegar pad kemst ad pvi ad barn

beirra er fatlad. Fagfélk getur audveldad foreldrum sem eiga i erfidleikum med ad szetta
sig vid fotlun barns sins, med pvi ad hafa adkvedna paetti i huga. Par ma fyrst nefna
kreppukenninguna og hvernig félk tekst a vid afoll, pvi synt hefur verid fram 4 ad algengt
er ad foreldrar fatladra barna upplifi afall pegar pad verdur upplyst um fotlun barns peirra
og fari i gegnum sorgarferli. Alag & fjdlskyldum er yfirleitt meira med fatlad barn innan-
bords og fagfdlk atti ad vera til stadar til ad |étta pad alag. Morgum foreldrum hefur
fundist gagn af pvi ad hafa adgengilegar upplysingar um stodu barna peirra og pvi er pad
kostur ef fagfélk hefur géda pekkingu a pvi svidi, til ad geta veitt pser upplysingar sem
foreldrar leita ad til ad stydja vio peer fjolskyldur.

Hér & eftir verdur svo greint fra vidhorfskonnun sem gerd var medal foreldris
einhverfs barns og einhverfuradgijafa, til pess ad 6dlast dypri syn 4 reynslu félks 4 pvi sem

hér hefur verid fjallad um.

32



5 Vidhorfskonnun

Til ad varpa ljési & hvada hugmyndir rikja medal félks um ahrif mataraedis & einkenni
einhverfu var gerd vidhorfskonnun i formi tveggja vidtala. Vidtol eru nytsamleg pegar afla
barf gagna um upplifanir eda reynslu folks og henta vel til ad nalgast upplysingar um
vidhorf, pekkingu, venjur og upplifun patttakenda frad peirra sjénarhdli. A pann hatt er
mogulegt ad greina vidfangsefnid ut fra fleiri sjonarhornum og fa vidtaekari upplysingar
um pad (Helga Jonsdottir, 2013). Vidtolin voru tekin vid adila sem pekkja til einhverfu og
hafa reynslu i uppeldi og starfi med einhverfu félki og foreldrum einhverfra barna. Var
bad gert til ad fa dypri syn & vidfangsefnid, sérstaklega med tilliti til peirra patta sem
tengjast matareedi og neeringu. Reett var vid modur drengs sem er & einhverfurdfi og
einhverfurddgjafa og studst var vid sitthvorn vidtalsrammann (sja vidauka 1 og 2). Til ad

gaeta nafnleyndar eru viomalendur eru ekki nafngreindir.

5.1 Sjonarhorn médur

Modir sem raett var vid 4 dreng 4 grunnskdlaaldri, sem er med greiningu a einhverfurofi.
Hun segist handviss um pad ad mataraedi drengsins hafi mikil ahrif & lidan hans og
hegdun. Gott mataradi er fjolskyldunni mikilveegt og leitast hun vid ad kaupa inn lifreenar
og hreinar matarafurdir & heimilid. Fra faeedingu hefur médirin reynt ad bua drengnum
eins gott naeringarlegt umhverfi og hun mogulega gat, par sem hann feeddist toluvert fyrir
settan tima og fékk tida magakveisu sem ungabarn. Hin segir hann hafa gratié meira og
minna i fjéora manudi fra pvi hann faeddist og ad honum hafi aldrei lidid vel i maganum &
pessum tima. Pad var adur en hann fékk einhverfugreiningu, en sidan hefur hun velt fyrir
sér hvort pessi vidbrégd drengsins hafi verid tengd einhverfunni hja honum. A peim tima
voru pau sogd tengd pvi ad hann veeri fyrirburi. HUn segir ad: ,hann gat natturulega ekki

Iatid vita hvad var ad og madur var alltaf ad reyna ad lata honum lida vel.”

Fra pvi ad drengurinn var smabarn hefur alltaf purft ad hafa fyrir pvi ad koma
akvednum matartegundum ofan i hann og vildi hann helst einungis borda orfaar tegundir.
pad var likt og hann kunni ekki ad borda adrar tegundir og sem daemi purfti hann ad leera
ad borda greenmeti. Haegt og rdlega leerdi hann ad borda pad og nu er pad ordid ad vana
og reglu i daglegu lifi ad borda greenmetisskammtinn sinn, en hann er mikid fyrir ad fylgja

reglum og heldur peer heilagar. Ef pad veeri ekki pannig myndi hann ekki borda graenmeti.

33



Hann polir lika illa sykur og litarefni ad s6gn maddur og hun segist finna fyrir mun verri

hegdun hja honum ef hann kemst i pad. Hun segir:

ef ég leyfdi honum bara ad borda pad sem hann vildi [...] pa leid honum svo
illa og var oft i skapofsakdstum og svona og hendir sér bara i gélfid og til og
fra. bad var bara ekki ad virka. Eg fann fljétt hvad pad hafdi géd ahrif ef hann
var ad borda géda fedu og ég nddi ofan i hann einhverju sem telst hollt, eda

ad takmarka sykur og litarefni og svoleidis.

Modirin segist vera i samskiptum vid adra foreldra einhverfra barna a internetinu. bar
skiptast foreldrarnir & reynslusdgum um uppeldi barna sinna og par hafi hin medal annars
fengid morg rad um mataraedi og finnst fleiri foreldrar tja jakvaed ahrif gdods mataradis a
einhverfueinkenni barna sinna. Margir foreldrar tala um épol hja bérnum sinum og virdist
bad vera algengur fylgikvilli einhverfu. P6 ad sonur hennar vildi helst bara borda faar

matartegundir hefur hdn heyrt af bérnum sem hafa enn takmarkadra matarval.

Pegar kemur ad daglegum venjum i kringum mat og matmalstima segir mddirin ad
bau hafi préad med sér dgeeta rutinu sem pau reyna ad halda eins og kostur er. Eins eru
vatnsdrykkja og kldsettferdir partur af daglegri rutinu, par sem drengurinn hneygist til
haegdartregdu. bad er eitt helsta verkefni fjolskyldunnar ad reyna ad koma i veg fyrir
haegdartregdu, pvi hegdun hans getur ordid mjog sleem ef hann er tepptur og honum eru
gefin natturuleg efni til ad stemma i stigu vid pad. Einnig faer hann D vitamin og émega 3
fitusyrur og finnst modur pad hafa haft géd ahrif & drenginn og hann er duglegur ad
gleypa vitamin. Reynt er ad gaeta pess ad pad sé jafnveegi i matarsedinu heima fyrir og pad

sem hann er buinn ad venjast likar honum betur og er audvelt ad fa hann til ad borda.

par sem foreldrar drengsins vilja ekki ad hann skeri sig Ur barnahdpnum meira en
hann nu pegar gerir, feer hann ad taka patt i afmaelum og tyllidégum likt og bornin sem
hann umgengst. bvi eru reglur um matareedi ekki eins strangar utan heimilisins. M&dir
telur pad geta skapad vandraedi par sem oft er i bodi matur sem hudn telur hann pola illa.
Sem deemi ma nefna pegar pad eru afmaelisveislur, bolludagur, 6skudagur og paskar, par
sem hann faer kokur og saelgeeti. Pessum dogum fylgja oft erfidari hegdun hja drengnum

en vanalega. Um leid og regla er komin & mataradi hans fer honum svo ad lida betur.

Alspurd Ut i vidbrogd sin pegar madur drengsins vard ljést um fotlun hans, sagdist
hdn hafa verid vidbuin pvi, par sem hann var mikill fyrirburi. Hann hafdi barist fyrir lifi sinu
i einhverjar vikur og pad var i rauninni alltaf ljést ad hann myndi sennilega vera fatladur.

Fotlunin var i morg ar ad koma i ljés. HuUn segir: ,Eg var samt i afneitun fyrst, par sem
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hann nadi akvednum proskaafongum 3 réttum tima midad vid jafnaldra.” Mddirin segist
lika syrgja 6fatlada barnid sem hun atti ekki og segir ad su sorg sé enn til stadar. HUn &
bad til ad bera drenginn saman vid 6fotlud born og veltir stundum fyrir sér hverju hann sé

ad missa af.

Modir drengsins upplifdi pad sem mikinn |étti pegar drengurinn fékk loks
einhverfugreiningu, par sem peim hafdi grunad pad um einhvern tima ad hann veeri
einhverfur. HAn hafdi lesid sig til um einhverfu par sem hun vissi ad pad vaeri aukin heetta
a einhverfu hja fyrirburum. begar einhverfugreiningin kom foér allt ad ganga betur, par

sem studningur vid drenginn vard markvissari og honum leid par af leidandi betur.

5.2 Sjonarhorn einhverfuradgjafa

Til ad fa innsyn i hvada vidhorf fagfdlk @ svidi einhverfu hefur um tengsl mataraedis og
einhverfueinkenna, var vidtal tekid vid einhverfuradgjafa. Adspurdur um tengsl einhverfu
og mataraedis telur hann ad ekki verdi haegt ad lekna einhverfu med breytingu &
matareaedi, en telur pé ad mataraedi geti almennt haft ahrif & félk. Jakvaedu ahrifin sem
hollur matur hefur & einhverfueinkenni séu frekar tengd akvednum lifstil sem félk er
liklegra til ad tileinka sér, ef pad 4 annan boginn hugsar um hvad pad bordar. ba verdi par
af leidandi til meiri regla a heimilinu og félk sest jafnvel saman vid matarbordid pegar pad

er buid ad elda hollan mat. Mat radgjafans er pad ad:

pbegar foreldri tekur sig til deemis til og atlar ad gefa, eins og hollan mat og
6mega, ad pa verdi ovart, eda par af leidandi meiri ratina & heimilinu, sem

hefur gdd ahrif. En ekki endilega dmega sjalft, eda holli maturinn.

[ radgjof til foreldra einhverfra barna er talad um ad rutinur og reglur hjalpi bérnunum
frekar en eitthvad sérstakt mataraedi, en aftur 4 méti pekkist pad hja folki sem er med
einhverjar raskanir ad vidkvaemni i meltingarfaerum, mataropol og ofnaemi séu algengari
en almennt gerist. Pad segir sig sjalft ad ef félk er med 6pol eda ofnaemi fyrir einhverjum
akvednum mat, pa er haegt ad koma i veg fyrir pad med pvi ad sleppa matnum. Vardandi
mataraedi og einhverfu er pad algengt ad einhverft folk sé matvant og vilji ekki borda
nema akvednar tegundir af mat. beir taka jafnvel timabil par sem peir borda adeins orfaar
matartegundir i einu og hafa oft akvedinn moétproa vid ad smakka eitthvad nytt. Pad getur

oft skapad vandamal hja einhverfu félki.
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Einhverfurddgjafinn hefur ordid var vid ad foreldrar einhverfra barna tali saman &
netinu um bornin sin og ahrif mataraedis & pau. Einhverjir hafa haldid pvi fram ad
einhverfan hafi horfid eftir ad akvedinn matur var tekinn Ur matarsedi peirra og jafnvel
virtir free@imenn hafa verié ad skrifa um pad, pratt fyrir ad vidurkenndar rannsdknir geti
ekki stadfest virknina. Pad er sennilega gert til ad selja fleiri baekur, med pvi ad vekja upp
einhverja von um laekningu hja foreldrum einhverfra barna. Pad eru einhver halmstra sem
foreldrar gripa i til ad reyna ad rada vid adstadur sinar. Radgjafinn telur ad prain til ad
leekna einhverfu sé astaeda pess ad tengsl mataraedis og einhverfu hefur verid rannsakad
eins mikid og raunin er. Margar kenningar hafa komid fram sem segja dkvedid mataraedi
eda beetiefni geti minnkad einhverfu. Pad getur verid mikil vinna félgin i pvi ad breyta
mataraedinu og pad kann ad vera ad pad hafi einhver ahrif 8 lidan einhverfra barna, en

einhverfan er samt sem adur alltaf til stadar.

5.3 Samantekt

[ vidtolunum er haegt ad greina sameiginlega paetti sem eru einkennandi fyrir einhverft
folk i tengslum vid mataraedi peirra. Litil fijolbreytni i matarvali, meltingarvandamal og
opol eru algengir fylgikvillar einhverfunnar. Ratina og regla hefur gefid gé6a raun fyrir
einhverft félk, par sem pad bydur upp a fyrirsjdanleika i daglegu lifi og audveldar peim ad
takast 4 vid adstaedur. MA&dirin segir dreng sinn borda vel pad sem hann er buinn ad
venjast og purfi ramma, medal annars i matmalstimum. Hun finnur miklar breytingar &
hegdun hans ef hann fylgir ekki akvednu mataraedi, bordar mikinn sykur og ef jafnveegis sé

ekki geett i mataraedi hans.

Hollur matur hefur géd ahrif 4 félk almennt, hvort sem pad er einhverft edur ei. |
tengslum vid matvendni og vidkveemni i maga parf oft ad beita adferdum sem hafa reynst
vel fyrir einhverft folk til ad auka vid faedutegundir til ad tryggja naegilega naeringar-
inntoku. Auk pess parf ad gaeta pess ad faedan valdi ekki 6paegindum i maga. Pad getur

valdid vanlidan sem oft og tidum veldur skapofsakdstum hja einhverfum bérnum.

Jakvaed ahrif a einhverfueinkenni barna er liklegast tengd aukinni athygli foreldranna
begar mataraedinu er breytt, frekar en mataradinu sjalfu, asamt veentingum foreldranna
til breytinganna (Cormier og Elder, 2007). Hafa ber i huga ad peir tyllidagar, par sem
algengt er ad born hafi greidan adgang ad saetindum og 60ru sliku, séu einnig peir dagar
bar sem liklegt er ad daglegt skipulag og regla fari ar skordum. bvi getur pad jafnvel verid

orsok pess ad einhverf born geti sidur tekist 4 vid adsteedur sinar pegar pessa daga ber

upp.
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bratt fyrir ad modir drengsins hafi verid betur vid buin en flestir foreldrar fatladra
barna, pegar henni vard upplyst um fotlun hans, upplifdi hin akvedna kreppu. HUn syrgir
ofaltada barnid sem hun ekki atti, pé ad barn hennar hafi lifad. par ad auki var hun i
afneitun um fotlun barns sins, sem er algengt sorgarvidbragd hja foreldrum fatladra
barna. Margir foreldrar fatladra barna upplifa akvedinn létti pegar barn peirra feer
greiningu sem skyrir dstand pess og heegt verdur ad vinna eftir peim adferdum sem virka
helst. bannig verdur betur haegt ad stydja vid barn og fjolskyldu pess, sem léttir dlag &
fijolskylduna.

37






6 Umradur

Liést er ad einhverfurdfid er breitt og einhverfir einstaklingar eru jafn 6likir og peir eru
margir. Pegar kemur ad rannséknum a pattum sem tengjast dhefdbundnum laekningar-
adferdum & einhverfu med akvednu mataraedi og fedubdtarefnum, virdast peer ekki geta
stadfest ad mataredi eda faedubodtarefni hafi bein ahrif @ einhverfuna eda feli i sér
leekningu @ henni. bratt fyrir pad hafa frasagnir foreldra einhverfra barna, sem hafa breytt
mataraedi barna sinna, gefid til kynna ad bornin hefdu tekid miklum framférum 3§
skdommum tima og feerri einkenni einhverfu veeru til stadar hja peim eftir ad mataraedinu
var breytt. bvi ber ad hafa i huga ad pott breytingar 8 mataraedi einhverfs folks leekni ekki
einhverfu getur pad haft ymis jakvaed ahrif ef rétt er ad stadid. Obeinu ahrifin 4 breyttu
matarsedi geta morg verid jakvaed. Med hollu og gdédu mataraedi aukast likur & ad
einstaklingnum 1idi betur i eigin skinni, sem almennt eykur lifsgaedi félks. Auk pess er
liklegt ad lifstillinn sem fylgir yfirleitt hollu mataraedi, feli i sér meiri skipulag og reglu &
heimilum félks. bad hefur i for med sér ad daglegt |if verdur fyrirsjdanlegra, sem gerir pad
ad verkum ad einhverft folk getur betur tekist & vid adstaedur og par af leidandi lidur pvi

betur.

[ vidhorfskdnnuninni, par sem vidhorf médur einhverfs drengs og einhverfuradgjafa a
tengslum einhverfu og mataraedis voru konnud, kom ymislegt i ljos sem stydur pad ad
jakvaedu ahrifin sem matarad6id hefur @ einhverfa einstaklinga, tengist adallega reglu og
ratinu i daglegu lifi. P6 verdur pad ekki fra peim tekid ad hollur matur hefur géd ahrif &
lidan peirra, en pad a4 almennt vid um flest félk. Landleeknisembeettid, sem hefur pad
hlutverk ad studla ad heilsu landsmanna, radleggur félki ad neyta sykurs i héfi, par sem of
mikil sykurneysla er 6porf og einnig 4 ad geeta ad saltneyslu (Lydheilsustdd, 2006). A peim
tyllidogum sem nefndir hafa verid maetti gera rad fyrir ad snakk og saelgaeti vaeru algeng a
bordum landsmanna. begar kemur ad einhverfum bornum, pa eru pad einmitt pessir
dagar sem gaetu helst sett rutinu og reglu i daglegu lifi Ur skordum og pvi ber ad geeta
sérstaklega ad pvi pegar um einhverf born er ad raeda, sem eiga oftar en ekki erfitt med
ad rada vid breytingar & daglegum venjum. Pad kom einnig fram i vidtalinu vid médur
einhverfa drengsins ad hann vill halda reglur heilagar og ad utan heimilisins veeru
reglurnar ekki eins strangar, sem hefdi yfirleitt verri hegdun hja honum i for med sér. bvi
er haegt ad segja ad pau jakvaedu ahrif sem akvedid mataraedi getur haft & einhverfu-

einkenni, séu af mestum hluta til komid vegna meiri reglufestu @ heimilum einhverfra
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barna, aukinni athygli foreldra a bérnunum, dsamt heilsusamlegra liferni og beettri lidan

beirra a neeringarrikara mataraedi.

Pegar kemur ad mataraedi og tengsl pess vid einhverfueinkenni, ber ad hafa i huga pa
pbatti sem synt hefur verid fram a8 ad séu algengari medal einhverfs félks en almennt
gerist. bPar ber helst ad nefna meltingarvandamal, épol og matvendni, sem kom einnig
fram i vidhorfskdonnuninni, par sem drengurinn feer gjarnan hagdatregdu sem oft getur
leitt til sleemrar hegdunar hja honum. Ef félk er med 6pol fyrir akvednum tegundum af
mat, parf varla ad taka fram ad sé matarins neytt hefur pad ekki géd ahrif a lidan folks.
par sem einhverf born eru sidur likleg til ad tja vanlidan sina med ordum er pvi ekki
6sennilegt ad hegdunin gefi pad til kynna. bvi pyrfti baedi ad athuga hvort um dépol sé ad
raeda og kenna peim skilvirkari leidir til ad tja vanlidan sina med vidurkenndum adferdum.
Auk pess er haegt ad venja born vid fleiri tegundir af mat med adferdum sem reynst hafa
vel til pess. | vidtali vid médur einhverfa drengsins kom fram ad tekist hafi ad venja soninn

vid fleiri matartegundir, medal annars med pvi ad hafa reglu i kringum matmalstima.

Foreldrar einhverfra barna falla margir i pa gryfju ad reyna ad leita sjalfir lausna &
vandanum, i peirri von um ad haegt sé ad leekna bornin og taka sérfraedinga 8 pessum
svidum ekki alltaf trdanlega. | voninni um ad greining barnsins sé rong er mataraedi pess
gjarnan kennt um og foreldrar geta jafnvel afneitad fotlun barns sins. Skyringar 4 pvi
maetti rekja til sorgarvidbragda foreldra og kenningarinnar um kreppu, par sem foreldrar
hafa pa ekki unnid sig i gegnum afallid sem margir foreldrar fatladra barna verda fyrir
begar peim verdur ljést ad barn peirra er fatlad. beir reyna med pessu maoti ad na tokum 3
adsteedum sinum, par sem peir hafa ekki ndd ad vinna ur afallinu. pad kom fram i
vidhorfskdnnuninni ad jafnvel virtir freedimenn hafa gefid Ut efni sem eiga ekki vid
fraedileg rok ad stydjast og hafa margir foreldrar lagt tru sina & peirra kenningar. bad eru
akvednir varnarheettir foreldranna sem geta leitt pad 4fram a pessum sl66um og gerir pa
mottaekilegri og trugjarnari fyrir kraftaverkalausnum. bvi meetti aetla ad med breytingum &
matareaedi barna sinna, geri hluti foreldra einhverfra barna paer breytingar i peirri von og

trd um ad bornin peirra geti laeknast af einhverfunni.

Foreldrar fatladra barna purfa oftar en ekki & bjargradum ad halda, sem audveldar
beim ad takast 4 vid adstaedur sinar. Velta ma pvi fyrir sér hvort breytingar 4 mataraedi
einhverfra barna sé i raun bjargrad foreldranna. Mikill timi getur farid i ad reyna ad finna
tofralausn a vandanum, sem veeri liklega betur varid i ad einbeita sér ad peim adferdum
sem synt hefur verid fram & ad virki med einhverfum bornum, séu paer rétt notadar. baer
adferdir taka til dlikra patta, svo sem nams og hegdunar, par sem askilegast er ad

foreldrar taki patt i ihlutuninni (Cormier og Elder, 2007). Eins hefur pad komid i ljés ad
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timi varinn med fjolskyldu, par sem hun feer taekifzeri til ad gera hluti saman getur styrkt
hafni foreldra i ad takast 4 vid adstadur sinar (Taanila o.fl.,, 2002). bvi zetti fagfélk sem
starfar med foreldrum einhverfra barna ad stydja vid foreldra, svo peir geti betur tekist 4
vid hlutskipti sitt og nytt sér pau bjargrad sem liklegust eru til ad virka. Fagfélk setti pannig
a0 geta adstodad foreldra vid ad taka upplystar akvardanir byggdar 4 gagnreyndum
adferdum og vidurkenndum rannséknum. Med gédum adgangi ad upplysingum audveldar
bad foreldrunum ad taka akvardanir, ef peir hafa i hyggju ad fara at i breytingar &
mataraedi barns sins. bessar adferdir geta verid kostnadarsamar og verié akvedid auka
alag & fjolskyldur, sem getur falid i sér mikla skuldbindingu, par sem framfylgja pyrfti
mataraedinu af kostgaefni. Auk pess settu foreldrar ad vera medvitadir um hlutdraegni og
vantingar sem geta skekkt syn peirra a virkni medferdarinnar. Fagfélk parf ad vera opid
fyrir umraedum um hugmyndir foreldra a@ pessu svidi og deila med peim upplysingum. bvi
barf pad ad hafa géda pekkingu & hvad nyjustu rannsdknir segja og leidbeina foreldrum &

pbaer slddir sem eru vidurkenndar (Cormier og Elder, 2007).

Fagfolk hefur oft akvednar skodanir byggdar a eigin sérfraedipekkingu eda reynslu og
vilja oft dkveda hvad sé fjolskyldum fyrir bestu. bad parf samt sem adur ad hafa i huga ad
hver fjolskylda er dlik og paer hafa rétt til ad dkveda hvad pad er sem hentar peim best.
bvi etti fagfélk ad vera upplysandi og sveigjanlegt 4 hlutlausan hatt, par sem haegt er ad
veita upplysingar um badi kosti og galla, hvad sé sannreynt og hvad sé byggt &
vidurkenndum rannséknum, svo ad foreldrar geti tekid akvardanir & sinum forsendum
(Zajicek-Farber, 2013).

Med nyjum aherslum & svidi fotlunarfreedinnar og mannréttindasjonarhornum er
einhverfa talin vera hluti af mannlegum margbreytileika, en ekki galli eda sjukdémur
(Rannveig Traustadéttir, 2006; Goodley, 2011). begar gerdar eru breytingar 4 mataraedi
hja einhverfum bornum i peim tilgangi ad laekna einhverfu, er pad i anda laknisfreedilegra
sjénarhorna & fotlun, sem eru talin Ureld i samfélaginu i dag. bar sem ekki er heegt ad
greina likamleg einkenni einhverfu ma atla ad margir foreldrar einhverfra barna hafi
leekningu ad leidarljosi pegar radist er i breytingar 4 matarsedi barnanna, p6 ad pad sé alls
ekki algilt.

Par sem greiningum & einhverfurdéfi hefur fjdlgad er enn meiri naudsyn ad meeta
einstaklingum par sem peir eru, reyna ad setja sig i peirra spor og skilja hvernig peir sja
heiminn. Einhverft folk hefur verid ad gagnryna ad einhverfan sé alitin sem galli, heldur er
hdn hluti af peim sjalfum og peirra persdonuleikum. Einhverft félk upplifir frekar skilnings-
leysi i samfélaginu en einhverfuna sem réskun og oft hefur pad engan ahuga & ad vera

ekki einhverft. pad vill fa ad nyta sina haefileika, sem oft og tidum eru einstakir, en ekki ad
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bad sé einblint 4 pad sem pau ekki geta (Jarpradur bérhallsdéttir, 2013). bvi eetti ad hafa i
huga, pegar breytingar 4 mataraedi eru gerdar hja einhverfum bérnum, ad pad sé fyrst og
fremst gert til ad studla ad gdédri heilsu peirra og auka lifsgaedi, fremur en ad reyna ad

lekna einhverfu og breyta einstaklingnum.
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7 Lokaord

Hér hefur verid fjallad um ahrif matarsedis a einhverfueinkenni og hvad rannséknir & peim
efnum hafa leitt i ljés. Markmidid med pvi ad skoda petta vidfangsefni er ad dypka
bekkingu mina & pessu svidi, svo ég geti betur leidbeint foreldrum einhverfra barna a pvi, i
framtidarstarfi minu sem proskapjalfi og hef ég ordid margs visari. Tengsl mataraedis og
einhverfu hefur mikid verid rannsakad og eru pessar upplysingar mikilvaegar i pjonustu vid
fjolskyldur einhverfra barna, par sem betur verdur haegt ad meeta porfum fjélskyldanna,
med studningi byggdum a upplysingum um gagnreyndar adferdir i starfi med einhverfu
folki. pegar kemur ad ihlutun setti ad beina sjonum & ad auka lifsgaedi med betri lidan
einhverfs félks ad leidarljosi, en ekki reyna ad breyta persdnueinkennum peirra eda leita
ad lekningu & einhverfunni. Ef vid aetlum ad feera okkur i att ad nyrri sjbnarhornum 3
fotlun settum vid ad taka einhverfu félki eins og pad er og auka skilning, ekki bara hja

pbeim heldur lika hja samfélaginu i heild sinni.
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Vidauki 1: Vidtalsrammi - madir einhverfs drengs

Heldur pu ad mataraedi geti haft ahrif 4 einhverfu einkenni?

Hefur pu profad ad breyta mataraedi barns pins i peim tilgangi ad reyna ad hafa
ahrif 4 hegdun eda einkennum einhverfunnar?

Hvernig kom pad til ad pu vildir préfa breytt mataraedi? A hvada upplysingum var
pbad byggt?

Telur pu pad hafa haft ahrif? Ef svo er, hvernig pa?

Hverju var breytt i sambandi vid mataradi barnsins pins?

Eftir hve langan tima for hegdun ad breytast?

Ef barnid breytir ut af mataraedi, hvad finnst pér gerast i sambandi vid hegéun?

Hvernig voru vidbrogd pin pegar pu fékkst paer fréttir ad sonur pinn veeri fatladur?
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Vidauki 2: Vidtalsrammi - einhverfuradgjafi

Margar rannsoknir hafa verid gerdar a tengslum einhverfu vid matarsedi og margir
virdast velta fyrir sér hvort haegt sé ad laga eda minnka einkenni einhverfu med
réttu mataraedi . Hver er pin skodun?

i starfi sem einhverfuradgjafi, er algengt ad félk spyrji um tengsl mataraedis og
einhverfu?

Heldur pu ad pad sé eitthvad til i pvi ad einhverfir séu vidkveemari fyrir akvednum
mat en annad folk?

Er mataraedi hluti af einhverfuradgjof? Ef svo er, hvad er yfirleitt radlagt?

Hver heldur pu ad sé asteedan fyrir ad folk rannsaki eda spyrji um tengsl

matareaedis og einhverfu?
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