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Ágrip	  

Þar	  sem	  algengi	  einhverfu	  hefur	  farið	  ört	  vaxandi	  hefur	  rannsóknum	  einnig	  fjölgað	  á	  því	  
sviði.	   Breytingar	   á	  mataræði	   einhverfra	   barna	   hafa	   verið	   vinsælar	  meðal	   foreldra,	   þrátt	  

fyrir	  að	  niðurstöður	  viðurkenndra	  rannsókna	  á	  þeim	  efnum	  hafi	  ekki	  staðfest	  að	  mataræði	  

hafi	   bein	   áhrif	   á	   einhverfu.	   Þó	   hafa	  margir	   foreldrar	   einhverfra	   barna	   greint	   frá	   því	   að	  

einkenni	   einhverfu	   hafi	  minnkað	  þegar	   börnin	   fóru	   að	   fylgja	   ákveðnu	  mataræði	   og	   það	  
hafi	  haft	  jákvæð	  áhrif	  á	  börnin.	  Viðfangsefni	  þessa	  verkefnis	  er	  að	  skoða	  með	  hvaða	  hætti	  

mataræði	  hefur	  áhrif	  á	  einkenni	  einhverfu.	  Þar	  að	  auki	  velti	  ég	  fyrir	  mér	  ástæðum	  þess	  að	  

foreldrar	   einhverfra	   barna	   ráðist	   í	   breytingu	   á	   mataræði	   barna	   sinna	   og	   fjalla	   í	   því	  
samhengi	   um	   sorgarferli	   foreldra	   þegar	   þeim	   verður	   upplýst	   um	   fötlun	   barns	   síns	   og	  

bjargráð	  sem	  þeir	  nýta	  sér	  jafnan	  á	  þeim	  tímum.	  Niðurstöðurnar	  benda	  til	  þess	  að	  jákvæð	  
áhrif	   breytinga	   á	   mataræði	   einhverfra	   barna	   séu	   til	   komin	   vegna	   heilbrigðari	   lífstíls	  

fjölskyldna	  sem	  eru	  að	  huga	  að	  mataræði,	  ásamt	  auknu	  skipulagi	  á	  heimilinu	  og	  reglufestu	  

sem	   fylgir	   í	   kjölfarið.	  Með	   þessa	   þætti	   í	   huga	   verður	   betur	   hægt	   að	   koma	   til	   móts	   við	  

fjölskyldur	  einhverfra	  barna.	  
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Formáli	  

Áhugi	  minn	  á	  einhverfurófinu	  kviknaði	  fyrir	  nokkrum	  árum,	  þegar	  ég	  fékk	  fyrst	  tækifæri	  til	  
að	  vinna	  með	  einhverfum	  börnum	  og	  er	  hann	  ástæða	  þess	  að	  ég	  valdi	  þetta	  viðfangsefni	  

fyrir	   lokaverkefni	   mitt.	   Ég	   vil	   nýta	   tækifærið	   til	   að	   koma	   þökkum	   á	   framfæri	   til	   við-‐

mælenda	  minna	   í	   viðhorfskönnun,	   sem	  gerð	   var	   til	   að	   fá	   dýpri	   skilning	   á	   viðfangsefnið,	  

ásamt	   Gretu	   Ósk	   Óskarsdóttur,	   sem	   aðstoðaði	   við	   yfirlestur	   og	   kom	   með	   góðar	  
ábendingar.	   Eins	   vil	   ég	  þakka	   fjölskyldu	  minni	   fyrir	   þolinmæði	  og	   trú	   í	  minn	   garð	  og	  þá	  

sérstaklega	  Birni	  Snorra	  Rosdahl,	  fyrir	  ómælda	  þolinmæði	  og	  stuðning	  öll	  námsárin.	  

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

Íslands	   (2003,	   7.	   nóvember,	   http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur)	   og	   fylgt	   þeim	   sam-‐

kvæmt	  bestu	  vitund.	  Ég	  vísa	  til	  alls	  efnis	  sem	  ég	  hef	  sótt	  til	  annarra	  eða	  fyrri	  eigin	  verka,	  

hvort	  sem	  um	  er	  að	  ræða	  ábendingar,	  myndir,	  efni	  eða	  orðalag.	  Ég	  þakka	  öllum	  sem	  lagt	  
hafa	  mér	  lið	  með	  einum	  eða	  öðrum	  hætti	  en	  ber	  sjálf	  ábyrgð	  á	  því	  sem	  missagt	  kann	  að	  
vera.	  Þetta	  staðfesti	  ég	  með	  undirskrift	  minni.	  

	  

	  

Reykjavík,	  ____.__________________	  20__	  

	  

_________________________________

	   _________________________________	  
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Inngangur	  	  

Algengi	   einhverfurófsraskana	   hefur	   farið	   vaxandi	   á	   síðustu	   árum	   og	   í	   kjölfarið	   hefur	  

rannsóknum	   sem	   tengjast	   einhverfu	   fjölgað.	   Fræðimenn	   hafa	   meðal	   annars	   aflað	  

þekkingar	  á	  einkennum,	  orsökum	  og	  íhlutunaraðferðum	  við	  einhverfu	  ásamt	  fleiri	  þáttum	  
sem	  taldir	  eru	  fylgja	  henni	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  Fjölmargar	  íhlutunarleiðir	  við	  einhverfu	  

eru	  þekktar	  og	  hafa	  sumar	  reynst	  vel	  og	  sýnt	  fram	  á	  árangur,	  en	  allnokkrar	  hafa	  þó	  ekki	  

fengið	   viðurkenningu	   fræðimanna	   um	   virkni	   og	   sumar	   þeirra	   jafnvel	   taldar	   geta	   verið	  
skaðlegar	   (Haesler	  og	  Mills,	   2013;	   Zimmer,	   2013).	  Meðal	   þessara	   leiða	  eru	  breytingar	   á	  

mataræði	  hjá	  einhverfum	  börnum,	  sem	  hafa	  þau	  markmið	  að	  hafa	  áhrif	  á	  hegðun	  þeirra	  

eða	  jafnvel	  lækna	  einhverfuna.	  

Í	  gegnum	  árin	  hef	  ég	  setið	  nokkur	  námskeið	  á	  vegum	  Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöðvar	  

ríkisins,	   um	   röskun	   á	   einhverfurófi	   og	   þjálfunarleiðir	   sem	   notaðar	   eru	  með	   einhverfum	  
börnum.	  Auk	  þess	  hef	  ég	  unnið	  með	  einhverfum	  börnum	  og	  foreldrum	  þeirra.	  Alloft	  hef	  

ég	  heyrt	   foreldra	   velta	   fyrir	   sér	   spurningunni	  um	  hvort	  mataræði	  barna	  þeirra	   geti	   haft	  
áhrif	  á	  einhverfueinkennin	  og	  svörin	  við	  spurningunni	  hafa	  verið	  misvísandi	  eftir	  því	  hver	  

svarar.	   Því	   vildi	   ég	   skoða	  hvað	  niðurstöður	   rannsókna	   segja	   til	   um	   tengsl	  mataræðis	   og	  

einhverfu,	  svo	  ég	  hafi,	  í	  starfi	  með	  einhverfum	  börnum	  og	  fjölskyldum	  þeirra	  í	  framtíðinni,	  
grundvöll	  til	  að	  svara	  spurningunni,	  byggðan	  á	  staðfestum	  gögnum.	  	  

Rannsóknarspurningar	   sem	   leitað	   er	   svara	   við	   eru	   eftirfarandi:	   Hvernig	   hefur	  

mataræði	  áhrif	  á	  einkenni	  einhverfu?	  Hvað	  hefur	  verið	  sýnt	  fram	  á	  að	  hafi	  jákvæð	  áhrif	  á	  

einhverfueinkenni	  í	  tengslum	  við	  mataræði?	  Auk	  þess	  velti	  ég	  fyrir	  mér	  hvaða	  þættir	  geti	  

mögulega	  legið	  að	  baki	  þess	  að	  foreldrar	  einhverfra	  barna	  breyti	  mataræði	  barna	  sinna.	  

Til	  að	  varpa	   ljósi	  á	  hinar	  ýmsu	  hliðar	  viðfangsefnisins	  verður	  fyrst	   fjallað	  um	  hvernig	  

sjónarhorn	   á	   fötlun	   hafa	   þróast	   með	   tilkomu	   fötlunarfræðinnar	   og	   áherslur	   breyst	   við	  

skilgreiningu	  á	  fötlun.	  Næst	  verður	  einhverfurófið	  tekið	  til	  umfjöllunar	  og	  sagt	  frá	  hvernig	  

það	  birtist,	  greiningu	  á	  einhverfu	  og	  helstu	  markmiðum	  með	  íhlutun	  einhverfra	  barna.	  Þá	  

verður	   fjallað	   um	   rannsóknir	   á	   mataræði	   í	   tengslum	   við	   einhverfu,	   hvaða	   breytingar	   á	  
mataræði	   hjá	   einhverfum	   börnum	   hafa	   verið	   vinsælar	   og	   hvað	   niðurstöður	   rannsókna	  

hafa	  leitt	  í	  ljós	  í	  þeim	  efnum.	  Þar	  á	  eftir	  verður	  greint	  frá	  því	  hvernig	  foreldrar	  takast	  á	  við	  

hlutskipti	  sitt	  þegar	  þeim	  verður	  ljóst	  að	  barn	  þeirra	  er	  fatlað.	  Til	  að	  öðlast	  dýpri	  skilning	  á	  
viðfangsefninu,	  ásamt	  viðhorfum	  til	  tengsla	  einhverfu	  og	  mataræðis	  voru	  tekin	  tvö	  viðtöl,	  
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annað	  við	  móður	  einhverfs	  drengs	  og	  hitt	  við	  einhverfuráðgjafa.	  Í	  lokin	  verða	  niðurstöður	  

dregnar	  saman.	  
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1 	  Sjónarhorn	  á	  fötlun	  

Samfélagið	   er	   í	   stöðugri	   þróun	  og	   áherslur	   á	   hinum	  ýmsu	   sviðum	  breytast	  með	  aukinni	  
þekkingu	   fólks.	   Með	   aukinni	   þekkingu	   og	   skilningi	   á	   aðstæðum	   fatlaðs	   fólks	   hefur	  

skilgreining	  á	   fötlun	  breyst	  og	   í	   gegnum	  tíðina	  hafa	   fleiri	   sjónarhorn	  á	   fötlun	   rutt	   sér	   til	  

rúms	  (Rannveig	  Traustadóttir,	  2006;	  Goodley,	  2011).	  Þar	  sem	  einhverfurófsröskun	  leiðir	  í	  

flestum	   tilfellum	   til	  ævilangrar	   fötlunar	   (Evald	   Sæmundsen,	   2013),	   verður	   hér	   stuttlega	  
farið	  yfir	  áherslur	  fötlunarfræðinnar	  og	  ólík	  sjónarhorn	  á	  fötlun	  skoðuð.	  

	  

1.1 Fötlunarfræðin	  

Mannfjöldinn	   fer	   ört	   vaxandi	   og	   meðalaldur	   fólks	   fer	   hækkandi.	   Fötlun	   verður	   sífellt	  

algengari	  og	  því	  fylgir	  aukinn	  áhugi	  fræðimanna	  á	  henni.	  Fötlunarfræðin	  er	  ung	  og	  enn	  í	  
mótun,	  en	  það	  var	  ekki	  fyrr	  en	  á	  níunda	  áratug	  síðustu	  aldar	  sem	  fræðirit	  fóru	  að	  koma	  út.	  
Hún	  á	  rætur	  sínar	  að	  rekja	  til	  baráttuhreyfinga	  minnihlutahópa	  á	  sjöunda	  áratug	  síðustu	  

aldar,	   svo	   sem	   kvennahreyfingarinnar,	   baráttu	   blökkumanna	   í	   Bandaríkjunum	   og	   sam-‐
kynhneigðra.	   Fötlunarfræðin	   leitast	   við	   að	   skilgreina	   hugtakið	   „fötlun“	   og	   mótmæla	  
hefðbundnum,	   læknisfræðilegum	   sjónarmiðum.	   Áherslurnar	   eru	   að	   berjast	   gegn	   undir-‐

okun	  og	  útskúfun	  úr	  samfélaginu	  og	  krefjast	  þess	  að	  mannréttindum	  sé	  framfylgt,	  þar	  sem	  
fatlað	  fólk	  sé	  fyrst	  og	  fremst	  fólk	  sem	  hafi	  sama	  rétt	  og	  aðrir.	  Fötlun	  er	  skoðuð	  í	  jákvæðu	  

ljósi	   og	   ekki	   álitin	   vera	   galli	   eða	   óheilbrigði,	   heldur	   sé	   hún	   afurð	   þjóðfélagsins	   og	  

menningarinnar,	   það	   er	   að	   hindranir	   í	   umhverfinu	   og	   fordómar	   í	   samfélaginu	   eigi	   ekki	  

síður	  þátt	   fötlun	  einstaklings	  en	   skerðingin	   sjálf.	   Fræðimenn	   innan	  greinarinnar	   telja	   að	  
líta	   eigi	   á	   skerðingu	   sem	   enn	   einn	   þáttinn	   í	   fjölbreytileika	   mannlífsins	   (Rannveig	  

Traustadóttir,	  2006;	  Goodley,	  2011).	  

	  

1.2 	  Læknisfræðileg	  sjónarhorn	  

Læknisfræðilegur	   skilningur	   á	   fötlun	   var	   ríkjandi	   á	   Vesturlöndum	   mest	   alla	   tuttugustu	  

öldina.	  Sá	  skilningur	  hefur	  þótt	  áberandi	  innan	  heilbrigðisvísinda	  og	  samkvæmt	  honum	  er	  

fötlun	   andstæða	   við	   heilbrigði,	   eitthvað	   afbrigðilegt	   sem	   þarfnast	   þá	   lækningu	   við	   eða	  

endurhæfingu.	   Enn	   gætir	   áhrifa	   þessara	   sjónarmiða	   í	   samfélaginu	   í	   dag.	   Litið	   var	   á	  

skerðingu	   einstaklings	   sem	  orsök	   vandamála	   sem	  hann	   þurfti	   að	   glíma	   við	   og	   fötlunina	  

sem	  persónulegan	  harmleik	  þeirra	  sem	  við	  hana	  að	  búa.	  Þar	  af	  leiðandi	  var	  fatlað	  fólk	  ekki	  
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talið	   hluti	   af	  mannlegum	  margbreytileika,	   heldur	   var	   litið	   á	   þá	   sem	   gallaða	   einstaklinga	  

sem	  æskilegast	  væri	  að	  laga	  (Rannveig	  Traustadóttir,	  2006;	  Goodley,	  2011).	  	  

Samkvæmt	  þessu	  sjónarhorni	  var	   fatlað	  fólk	  ekki	  álitið	  hæft	  til	  þess	  að	  ákveða	  sjálft	  

hvernig	  það	  vildi	  haga	   sínu	   lífi	  og	  þyrfti	   á	   stöðugri	  ummönnun	  að	  halda.	  Algengt	  var	  að	  

það	  væri	  vistað	  á	  stofnunum	  þar	  sem	  hægt	  væri	  að	  veita	  alla	  þá	  þjónustu	  sem	  talin	  var	  

þörf	  á.	  Auk	  þess	  þótti	  best	  að	  aðskilja	  fólkið	  frá	  þeim	  heilbrigðu,	  til	  að	  koma	  í	  veg	  fyrir	  smit	  

út	   í	   samfélagið,	   ef	   svo	  mætti	   kalla.	   Ekki	   var	   talið	  æskilegt	   að	   fatlað	   fólk	   fjölgaði	   sér	   og	  
gengust	   fatlaðar	  konur	   iðulega	  undir	  ófrjósemisaðgerðir	   til	  að	  stemma	   í	   stigu	  við	  því.	  Ef	  

lækning	   var	   ekki	   fyrir	   hendi	   þyrfti	   helst	   að	   endurhæfa	   og	   aðstoða	   fatlað	   fólk	   við	   að	  

aðlagast	  samfélaginu	  sem	  best.	  Rót	  vandans	   lá	  hjá	  einstaklingnum	  en	  ekki	   í	  samfélaginu	  
og	  menningunni	  (Walmsley,	  2005;	  Rannveig	  Traustadóttir,	  2006).	  	  

	  

1.3 Félagsleg	  sjónarhorn	  

Félagslegur	  skilningur	  á	  fötlun	  leitast	  við	  að	  skilgreina	  fötlun	  út	  frá	  þeim	  hindrunum	  sem	  
til	   staðar	   eru	   í	   samfélaginu,	   sem	   fatla	   einstaklinga.	   Þær	   hindranir	   finnast	   bæði	   í	   um-‐
hverfinu	  og	   í	   viðhorfi	   samfélagsins	   til	   fötlunar.	  Breska	   félagslega	   líkanið	  á	   fötlun	  gengur	  

hvað	   lengst	   í	   mótmælum	   við	   læknisfræðilega	   sjónarhornið.	   Það	   sjónarhorn	   vill	   alfarið	  
kenna	  samfélaginu	  um	  fötlun	  einstaklinga,	  þar	  sem	  það	  stendur	  sig	  ekki	  í	  stykkinu	  við	  að	  
fjarlægja	   þær	   hindranir	   sem	   geta	   leitt	   til	   fötlunar.	   Fötlunin	   er	   í	   samkvæmt	   þessu	   líkani	  

sköpuð	   af	   umhverfinu	   og	   viðhorfum	   í	   samfélaginu	   (Rannveig	   Traustadóttir,	   2006;	  
Goodley,	  2011).	  

Á	  Norðurlöndunum	  er	   fötlun	  skilgreind	  út	   frá	   tengslum	  skerðingar	  við	  umhverfið	  og	  

kallast	  norræni	  tengslaskilningurinn.	  Þar	  hefur	  fatlaður	  einstaklingur	  vissar	  skerðingar	  sem	  

samfélagið	  þarf	  að	  koma	  til	  móts	  við.	  Draga	  þarf	  úr	  þeim	  hindrunum	  sem	  til	  staðar	  eru	  í	  
samfélaginu,	   svo	   að	   fatlaðir	   einstaklingar	   fái	   möguleika	   á	   að	   njóta	   sömu	   lífskjara	   og	  
ófatlað	  fólk.	  Fötlun	  getur	  þess	  vegna	  verið	  afstæð,	  þar	  sem	  skilgreiningar	  og	  viðmiðunar-‐

mörk	  geta	  breyst	  og	  eru	  aðstæðubundin,	  þar	  sem	  aðstæður	  geta	  valdið	  því	  að	  skerðing	  

verði	  að	  fötlun	  (Rannveig	  Traustadóttir,	  2006;	  Goodley,	  2011).	  

Félagslegur	  skilningur	  á	  fötlun	  hefur	  greitt	  leið	  fatlaðs	  fólks	  til	  þátttöku	  í	  samfélaginu	  

og	  verið	  öflugt	   tæki	   í	  baráttu	   fyrir	  mannréttindum.	  Því	  ætti	   að	   leggja	  áherslu	  á	  að	  brúa	  

bilið	   milli	   samfélags	   og	   fötlunar	   með	   því	   að	   veita	   þjónustu	   við	   hæfi	   (Rannveig	  

Traustadóttir,	  2006).	  
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1.4 Samantekt	  

Þegar	   kemur	   að	   því	   hvernig	   fötlun	   er	   skilgreind	  og	   skilin,	   hefur	  mikil	   framþróun	   átt	   sér	  

stað	  í	  átt	  að	  mannréttindum	  á	  tiltölulega	  stuttum	  tíma,	  þar	  sem	  fatlað	  fólk	  hefur	  réttindi	  
til	   jafns	  við	  aðra	   (Samningur	  Sameinuðu	  þjóðanna	  um	  réttindi	   fatlaðs	   fólks,	  2009).	  Þrátt	  

fyrir	  það	  litar	  læknisfræðilega	  sjónarhornið	  enn	  hvernig	  litið	  er	  á	  fötlun	  í	  samfélaginu,	  þar	  

sem	  enn	  er	  að	  vissu	  marki	  litið	  á	  fötlun	  sem	  galla	  og	  persónulegan	  harmleik	  einstaklingsins	  
og	   fjölskyldu	   hans,	   sem	   þarf	   að	   leita	   lækningar	   við	   og	   horft	   er	   framhjá	   hindrunum	   í	  

umhverfinu.	   Þær	   hindranir	   snúast	   ekki	   einungis	   um	   aðgengi	   fólks	   í	   hjólastólum,	   heldur	  

hvernig	  samfélagið	  tekur	  á	  móti	  fötluðu	  fólki	  og	  viðhorfum	  sem	  það	  hefur	  til	  þess.	  Til	  að	  
jafnrétti	   ríki	   þarf	   að	   stuðla	   að	   jákvæðum	  viðhorfum	   til	   fatlaðs	   fólks,	   þannig	   að	  það	  hafi	  

sömu	  möguleika	  og	  aðrir	  til	  að	  njóta	  þess	  að	  vera	  til.	  
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2 Einhverfurófið	  

Í	   þessum	   hluta	   verður	   fjallað	   um	   einhverfu	   og	   skyldar	   raskanir,	   sem	   leiða	   yfirleitt	   til	  
lífstíðarfötlunar	  hjá	  einstaklingum	  (Evald	  Sæmundsen,	  2013).	  Einhverfu	  var	  fyrst	  lýst	  árið	  

1943	  af	  bandarískum	  geðlækni,	   Leo	  Kanner	  að	  nafni.	  Kanner	  birti	   tímaritsgrein	  þar	   sem	  

hann	  lýsti	  atferli	  ellefu	  barna	  sem	  sýndu	  öll	  hegðunareinkenni	  einhverfu.	  Þau	  virtust	  vera	  í	  

eigin	  heimi	  og	  sýndu	  lítinn	  áhuga	  á	  að	  vera	  í	  samskiptum	  við	  annað	  fólk,	  höfðu	  óvenjuleg	  
áhugamál	   og	   þörf	   fyrir	   að	   endurtaka	   sífellt	   sömu	   athafnirnar.	   Þessi	   lýsing	   Kanners	   á	  

hegðunareinkennum	  einhverfra	  er	  að	  miklu	  leyti	  enn	  í	  gildi	  (Páll	  Magnússon,	  1993).	  

Talað	   er	   um	   einhverfu	   sem	   einhvers	   konar	   róf	   vegna	   þess	   hve	   mikill	   munur	   er	   á	  

einkennum	  hennar	  meðal	   einstaklinga.	   Einkennin	   geta	   verið	   frá	   vægum,	   yfir	   í	   alvarlegri	  

einkenni	   þroskahömlunar,	   allt	   eftir	   hversu	   hamlandi	   í	   daglegu	   lífi	   þau	   eru	   (Páll	  

Magnússon,	  1997;	  Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  Stundum	  koma	  einkennin	   í	   ljós	  á	   fystu	  vikum	  
æviskeiðsins	  en	  í	  öðrum	  tilfellum	  getur	  þroski	  barns	  virst	  eðlilegur,	  en	  svo	  fer	  barninu	  að	  
fara	  aftur	  í	  þroska	  síðar	  (Berger,	  2011).	  Einhverfir	  einstaklingar	  eiga	  í	  erfiðleikum	  með	  að	  

ná	   tökum	   á	   kenningunni	   um	   hugann	   (e.	   theory	   of	   mind).	   Sú	   kenning	   fjallar	   um	   þann	  
eiginleika	  hjá	  fólki	  sem	  gerir	  þeim	  kleift	  að	  gera	  sér	  grein	  fyrir	  því	  að	  aðrir	  hugsi	  ekki	  eins	  
og	  það	  gerir	  sjálft.	  Það	  sem	  einn	  veit	  eða	  hugsar,	  er	  hans	  eigin	  þekking	  og	  hugsun,	  sem	  

ekki	  er	  deilt	  með	  öðrum	  (Berger,	  2011;	  Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  Ef	  það	  vantar	  skilning	  á	  að	  
aðrir	  hafi	  ólík	  sjónarhorn,	  hefur	  það	  áhrif	  á	  færni	  í	  félagslegum	  aðstæðum,	  þar	  sem	  hæfni	  
til	  að	  lesa	  í	  þær	  aðstæður	  og	  tilætlanir	  annars	  fólks	  er	  yfirleitt	  slök	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  

	  

2.1 Einkenni	  einhverfu	  og	  einhverfurófsraskana	  

Þar	   sem	   erfitt	   er	   að	   greina	   líffræðileg	   einkenni	   einhverfunnar	   eru	   hún	   greind	   út	   frá	  
þroskamynstri	  og	  einkennum	  sem	  koma	  fram	  í	  hegðun.	  Sérstaklega	  er	  litið	  til	  þriggja	  þátta	  
sem	  tengjast	  hegðuninni.	  Það	  eru	  fyrst	  félagsleg	  samskipti,	  í	  öðru	  lagi	  mál	  og	  tjáskipti	  og	  

þriðji	  þátturinn	  er	  sérkennileg	  og	  áráttukennd	  hegðun	  (Evald	  Sæmundsen,	  2008;	  Hyman	  

og	   Levy,	   2013).	   Í	   félagslegum	   samskiptum	   á	   einhverft	   fólk	   í	   erfiðleikum	  með	   að	   lesa	   í	  

líkamsmál	   eða	   svipbrigði	   fólks,	   raddblæ	   og	   önnur	   óyrt	   skilaboð.	   Skortur	   getur	   verið	   á	  

augnsambandi	   eða	   jafnvel	   er	   of	   mikið	   augnsamband.	   Einhverf	   börn	   leika	   sér	   síður	   við	  
önnur	   börn	   og	   eru	   einræn,	   bregðast	   oft	   ekki	   við	   tilfinningum	   hjá	   öðrum	   og	   sýna	   ekki	  

tilfinningar	   á	   þann	   hátt	   sem	   eðlilegt	   getur	   talist.	   Atferli	   og	   hegðun	   þessara	   barna	   geta	  

verið	  þeim	  fyrirstaða	  í	  að	  eiga	  í	  eðlilegum	  samskiptum	  (Páll	  Magnússon,	  1997;	  Hyman	  og	  

Levy,	  2013).	  	  
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Einhverf	  börn	  eru	  oft	   sein	   til	  máls	  eða	   tala	  ekki	  og	   reyna	   síður	  að	  bæta	   fyrir	   skerta	  

mállega	  getu	  með	  líkamsmáli,	  eins	  og	  að	  hrista	  höfuðið	  við	   jái	  og	  neii	  og	  er	  það	  oft	  það	  

sem	  vekur	  fyrstu	  áhyggjur	  foreldra	  einhverfra	  barna.	  Einhverft	  fólk	  getur	  átt	  í	  erfiðleikum	  
með	  að	  halda	  uppi	  gagnkvæmum	  samræðum	  við	   fólk.	  Það	  ber	   líka	  oft	  á	  undarlegri	  eða	  

óviðeigandi	  málnotkun	   eins	   og	   að	   þylja	   upp	   orð	   í	   síbylju	   og	   bergmálstali,	   þar	   sem	   þeir	  

herma	  eftir	  því	  sem	  var	  sagt.	  Þess	  má	  geta	  að	  bergmálstal	  er	  hluti	  af	  eðlilegum	  málþroska	  
barna,	   en	   er	   í	   flestum	   tilfellum	   horfið	   fyrir	   tveggja	   ára	   aldurinn.	   Taktur,	   tónhæð	   og	  

hrynjandi	  í	  tali	  getur	  verið	  óvenjulegur	  hjá	  einhverfu	  fólki	  og	  einhverf	  börn	  eiga	  oft	  erfitt	  

með	  eftirhermu	  og	   læra	  því	   síður	   af	   börnum	   í	   kringum	  þau.	   Þar	   að	   auki	   eiga	  þau	  erfitt	  

með	   að	   skilja	   tilganginn	   með	   hlutverkaleikjum	   og	   hafa	   þar	   af	   leiðandi	   lítinn	   áhuga	   á	  

honum	  (Páll	  Magnússon,	  1997;	  Hyman	  og	  Levy,	  2013),	  en	  börn	  læra	  flest	  hvernig	  á	  að	  eiga	  

í	  samskiptum	  og	  að	  stjórna	  tilfinningum	  sínum	  í	  gegnum	  hlutverkaleikinn	  (Berger,	  2011).	  

Sérkennileg	   og	   áráttukennd	   hegðun	   er	   yfirleitt	   það	   einkenni	   einhverfu	   sem	   er	  
sýnilegast.	   Hegðunin	   getur	   birst	   í	   undarlegum	   og	   endurteknum	   hreyfingum	   og	   miklum	  

áhuga	  á	  eiginleikum	  hluta,	  eins	  og	  lykt	  eða	  áferð.	  Leikur	  með	  leikföng	  er	  oft	  ekki	  eins	  og	  

hjá	   öðrum	   börnum	   og	   einhverft	   barn	   getur	   orðið	   upptekið	   af	   því	   að	   raða	   eða	   snúa	  
hlutunum	  í	  sífellu.	  Óhefðbundin	  og	  þröng	  áhugasvið	  eru	  einnig	  dæmi	  um	  sérkennilega	  og	  

áttáttukennda	  hegðun	  (Páll	  Magnússon,	  1993;	  Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  

Til	   að	   greinast	  með	  einhverfu	  þarf	   samspil	   allra	  þessara	  þátta	   að	   vera	   til	   staðar	  hjá	  

einstaklingi.	  Auk	  þess	  þurfa	  einkennin	  að	  hafa	  komið	  fram	  fyrir	  þriggja	  ára	  aldurinn	  (Páll	  
Magnússon,	  1997;	  Hyman	  og	   Levy,	  2013).	   Einkenni	   geta	  komið	   fram	  á	   fyrstu	  mánuðum	  

ævinnar,	  en	  algengt	  er	  að	  þau	  verði	  eftirtektarverð	  um	  átján	  mánaða	  aldurinn.	  Einhverft	  
ungabarn	   er	   ekki	   líklegt	   til	   að	   reyna	   að	   mynda	   augnsamband	   eða	   nota	   bendingar	   í	  

samskiptum	  og	  hefur	  oft	  lítinn	  sem	  engan	  áhuga	  á	  samskiptum	  við	  fólkið	  í	  kringum	  sig.	  Vel	  

þekkist	   að	   ung	   einhverf	   börn	   eigi	   við	   svefnvandamál	   að	   stríða,	   vilji	   ekki	   borða	   nema	  
ákveðnar	   tegundir	   af	   mat	   og	   skapofsaköst	   hjá	   þeim	   geta	   verið	   tíð.	   Þar	   sem	   áhugi	   á	  

samskiptum	   og	   tjáskiptum	   er	   lítilll,	   vaknar	   oft	   fyrst	   grunur	   um	   heyrnarskerðingu	   hjá	  

þessum	  hópi	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  

Önnur	   algeng	   einkenni	   einhverfu	   eru	   truflanir	   á	  mataræði,	   hræðsla	   við	   hættulausa	  

hluti	   eða	   að	   sýna	   ekki	   óttaviðbrögð	   við	   raunverulegar	   hættur	   í	   umhverfinu	   (Páll	  
Magnússon,	  1993).	  Í	  auknu	  mæli	  er	  greint	  frá	  skynúrvinnsluvanda	  þar	  sem	  viðkvæmni	  er	  

fyrir	  skynrænu	  áreiti	  eins	  og	  hljóði	  eða	  snertingu	  (Páll	  Magnússon,	  1997;	  Hyman	  og	  Levy,	  

2013;	  Jarþrúður	  Þórhalldóttir,	  2013).	  

Fleiri	   raskanir	   á	   einhverfurófi	   eru	   ódæmigerð	   einhverfa,	   einhverfurófsröskun,	  

Aspergers	  heilkenni,	  Rett	  heilkenni	  og	  upplausnarþroskaröskun	  (Páll	  Magnússon,	  1997).	  	  
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Þegar	   um	   ódæmigerða	   einhverfu	   eða	   einhverfurófsröskun	   er	   að	   ræða,	   kemur	  

einungis	  hluti	  umrædda	  einkenna	  fram	  hjá	  einstaklingum	  eða	  einkenni	  koma	  seinna	  fram	  

en	  viðmið	  einhverfugreiningar	  segja	  til	  um	  (Páll	  Magnússon,	  1997,	  Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  
Þessir	  einstaklingar	  eru	  oftar	  en	  ekki	  með	  færri	  og	  vægari	  einkenni	  einhverfu	  og	  mælast	  

oft	  með	  betri	  vitsmunaþroska	  (Evald	  Sæmundsen,	  2008).	  Ódæmigerð	  einhverfa	  og	  aðrar	  

raskanir	  á	  einhverfurófi	  hafa	  þó	  alltaf	  í	  för	  með	  sér	  skerðingu	  þegar	  kemur	  að	  félagslegum	  
samskiptum	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  

Hans	  Asperger	   var	   uppi	   á	   sama	   tíma	  og	   Leo	  Kanner.	  Hann	   lýsti	   börnum	   sem	  höfðu	  

eðlilegan	  málþroska	  en	   skerta	   félagsfærni	  og	  áráttukennda	  hegðun.	  Þó	  málþroski	  barna	  

með	   Aspergersheilkenni	   virðist	   eðlilegur	   er	  málskilningur	   oft	   ekki	   eins	   góður.	   Auk	   þess	  
getur	  aðlögunarfærni	  þeirra	  verið	  skert.	  Börn	  með	  Aspergersheilkenni	  eru	  oft	  ekki	  greind	  

fyrr	   en	   þau	   komast	   á	   grunnskólaaldurinn,	   þar	   sem	   skólaumhverfið	   gerir	   yfirleitt	   meiri	  

félagslegar	  kröfur	  til	  þeirra	  en	  áður	  hafði	  verið	  gert	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  

Rett	   heilkenni	   er	   sjaldgæft	   og	   hefur	   einungis	   greinst	   hjá	   stúlkum.	   Því	   fylgir	   oftast	  

skertur	   vitsmunaþroski	   og	   hreyfigeta.	   Stúlkur	   með	   Rett	   heilkenni	   virðast	   vera	   með	  

eðlilegan	  þroska	  í	  fyrstu,	  en	  þegar	  þær	  eru	  um	  fimm	  mánaða	  fara	  einkenni	  að	  koma	  fram.	  
Hæfni	   til	   tjáskipta	   og	   félagsfærni	   er	   skert	   á	   líkan	   hátt	   og	   hjá	   einhverfu	   fólki,	   en	   það	   er	  
algengt	  að	  sjá	  framfarir	  á	  þeim	  sviðum	  þegar	  stúlkur	  með	  Rett	  heilkenni	  verða	  eldri	  (Páll	  

Magnússon,	  1997).	  

Einkenni	  upplausnarþroskaröskunar	   svipar	   til	   einkenna	  einhverfu,	   en	  eru	  ólík	   að	  því	  

leyti	   að	   þau	   koma	   yfirleitt	   seinna	   fram.	   Börn	   með	   upplausnarþroskaröskun	   tapa	   niður	  
færni	  sem	  þau	  hafa	  náð	  tökum	  á,	  það	  er	  þau	  fara	  aftur	  í	  þroska	  og	  skilningur,	  tjáskipti	  og	  
hreyfifærni	  minnkar	  (Páll	  Magnússon,	  1997).	  

Röskunum	   á	   einhverfurófi	   fylgja	   gjarnan	   frávik	   á	   öðrum	   sviðum	   þroska,	   svo	   sem	  

vitsmunaþroska,	  málþroska,	  aðlögunarfærni,	  skyn-‐	  og	  hreyfiþroska	  (Ingólfur	  Einarsson	  og	  
Sigríður	  Lóa	   Jónsdóttir,	  2005).	  Auk	  þess	  eru	   líkur	  á	   flogum	  og	   flogaveiki	   í	  hærra	  hlutfalli	  

hjá	   einstaklingum	   með	   einhverfu	   en	   almennt	   þekkist	   (Evald	   Sæmundsen,	   2008).	  

Fylgiraskanir	  eins	  og	  athyglisbrestur	  og	  ofvirkni	  (ADHD)	  og	  fleiri	  hegðunarerfiðleikar	  geta	  

einnig	   fylgt	  einhverfu	  (Whitely	  o.fl.,	  2010).	  Geðrænir	  kvillar,	  eins	  og	  þunglyndi	  eru	  taldir	  

algengari	  hjá	  einstaklingum	  með	  Aspergers	  heilkenni.	  Mikilvægt	  er	  að	  vera	  vakandi	   fyrir	  

þessum	  þáttum	  og	  veita	  þá	  viðeigandi	  ráðgjöf	  og	  meðferð	  (Páll	  Magnússon,	  1997).	  

Hafa	  ber	  í	  huga	  að	  þó	  einstaklingur	  hafi	  greiningu	  á	  vægari	  enda	  rófsins,	  þýði	  það	  ekki	  

endilega	   að	   einhverfan	   sé	  minna	   hamlandi	   fyrir	   hann	   en	   hjá	   þeim	   sem	   hefur	   alvarlegri	  
einhverfugreiningu.	  Hvort	  einkenni	  séu	  hamlandi	  fyrir	  einhverfan	  einstakling	  í	  daglegu	  lífi	  
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fer	  ekki	  eftir	  fjölda	  einkenna,	  heldur	  eftir	  hversu	  mikið	  einkennin	  birtast,	  á	  hvaða	  hátt	  og	  

hvernig	  þau	  virka	  saman	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013;	  Jarþrúður	  Þórhallsdóttir,	  2013).	  

	  

2.2 Tíðni	  einhverfu	  

Nýlegar	  faraldsfræðilegar	  rannsóknir	  hafa	  sýnt	  fram	  á	  mikla	  aukningu	  einhverfugreininga	  

hérlendis	  á	  síðustu	  áratugum.	  Niðurstöður	   fyrstu	   rannsókna	  á	  algengi	  einhverfu	   leiddu	   í	  

ljós	  að	  um	  þrír	   til	   fimm	  einstaklingar	  af	  10.000	  væru	  einhverfir	  og	  stöðug	  aukning	  hefur	  

verið	   á	   einhverfugreiningum	   síðan.	   Í	   dag	   hafa	   um	   1.2%	   Íslendinga	   fengið	   greiningu	   á	  

einhverfurófi	   (Evald	   Sæmundsen,	   Páll	   Magnússon,	   Ingibjörg	   Georgsdóttir,	   Erlendur	  

Egilsson	  og	  Vilhjálmur	  Rafnsson,	  2013).	  

Deilt	  er	  um	  hvort	  um	  raunverulega	  fjölgun	  tilfella	  sé	  að	  ræða,	  eða	  hvort	  greiningum	  

hefur	   fjölgað	   vegna	   framfara	   í	   aðferðafræði	   við	   greiningu	  á	  einhverfu.	   Talið	  er	   að	   líkleg	  
skýring	   á	   þessari	   gífurlegu	   aukningu	   megi	   rekja	   til	   þess	   síðarnefnda.	   Almennt	   hefur	  

þekking	   á	   einhverfu	   aukist	   og	   fagfólk	   og	   foreldrar	   eru	   meira	   vakandi	   fyrir	   einkennum	  
hennar.	  Eins	  er	  það	  viðurkennt	  að	  einhverfa	  geti	  fylgt	  öðrum	  greiningum	  þroskafrávika	  og	  
greiningarviðmið	   einhverfu	   er	   mun	   víðara	   nú	   en	   áður	   hefur	   verið	   (Baron-‐Cohen	   o.fl.,	  

2009).	  Aukningin	  kemur	  mest	  fram	  á	  það	  sem	  teljast	  mætti	  vægari	  endi	  einhverfurófsins,	  
sem	  bendir	  til	  að	  þessir	  einstaklingar	  hafi	  verið	  vangreindir	  áður.	  Með	  aukinni	  þekkingu	  á	  
einhverfunni	   hafa	  matstæki	   einnig	  batnað	  og	  börn	  eru	   í	   auknu	  mæli	   greind	   fyrr	   en	  ella	  

(Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  

Einhverfugreiningar	   eru	   algengari	   hjá	   drengjum	   en	   stúlkum,	   en	   um	   þrír	   til	   fjórir	  

drengir	  greinast	  á	  móti	  hverri	  stúlku	  (Evald	  Sæmundsen,	  2013).	  Þó	  bendir	  margt	  til	  þess	  
að	   fleiri	   einhverfar	   stúlkur	   en	   drengir	   hafi	   ekki	   fengið	   greiningu.	   Matstæki	   sem	   meta	  

einkenni	  einhverfu	  horfa	  frekar	  til	  einkenna	  sem	  eru	  algengari	  hjá	  drengjum	  en	  stúlkum,	  
en	  oft	  má	  greina	  mun	  á	  hvernig	  einkennin	  koma	  fram	  hjá	  kynjunum.	  Stúlkur	  virðast	  vera	  
félagslegri	  í	  eðli	  sínu	  og	  leggja	  jafnvel	  meira	  á	  sig	  til	  að	  skera	  sig	  ekki	  úr	  hópnum,	  sem	  gerir	  

einkenni	  einhverfunnar	  minna	  augljósar	  hjá	  þeim	  (Baron-‐Cohen	  o.fl.,	  2009).	  

	  

2.3 Orsakir	  einhverfu	  

Í	  upphafi	  var	  einhverfa	  talin	  vera	  af	  geðrænum	  toga,	  svipuð	  geðklofa,	  sem	  var	  þá	  annað-‐

hvort	  meðfædd	  eða	  sökum	  vanrækslu	  foreldra	  á	  tilfinningalegri	  örvun	  barnanna,	  þar	  sem	  
talið	   var	   að	   þeim	   væru	   ekki	   sýnd	   nægileg	   ástúð	   og	   hlýja.	   Hugmyndin	   um	   að	   kaldlyndi	  

foreldra,	  þá	  sérstaklega	  móður,	  ylli	  einhverfu	  var	  ríkjandi	  í	  um	  tuttugu	  ár	  eftir	  að	  hún	  var	  
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fullmótuð	   um	   1950	   (Páll	   Magnússon,	   1993).	   Síðar	   hefur	   það	   komið	   í	   ljós	   að	   tengsl	  

einhverfu	   við	   uppeldislega	   þætti	   eiga	   ekki	   við	   rök	   að	   styðjast,	   heldur	   stafar	   hún	   af	  

truflunum	  í	  starfsemi	  í	  þroska	  taugakerfisins	  og	  er	  því	  af	  líffræðilegum	  orsökum.	  Hvað	  það	  
er	  sem	  veldur	  þessum	  truflunum	  er	  ekki	  þekkt	  og	  enn	  sem	  komið	  er	  hafa	  rannsóknir	  ekki	  

gefið	  óyggjandi	  niðurstöður	  um	  hver	  orsök	  einhverfu	  eru	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  

Sýnt	  hefur	  verið	  fram	  á	  tengsl	  einhverfu	  og	  erfða	  (Páll	  Magnússon,	  1993;	  Hyman	  og	  

Levy,	  2013).	  Hugsanlega	  hefur	  orsök	  einhverfu	  eitthvað	  með	  samspil	  umhverfis	  og	  erfða	  
að	   gera	   en	  margar	   rannsóknir	   hafa	   verið	   gerðar	   sem	   benda	   ótvírætt	   til	   erfðaþáttarins.	  

Nýlegar	  rannsóknir	  hafa	  leitt	  í	  ljós	  að	  eigi	  foreldrar	  einhverft	  barn	  eru	  endurtekningarlíkur	  

hjá	   alsystkinum	   tæp	  20%	   (Hyman	  og	   Levy	  2013),	   sem	   telst	  mikil	   aukning	  þegar	   líkurnar	  
eru	   almennt	   1,2%.	   Hjá	   eineggja	   tvíburum	   eru	   líkurnar	   mun	  meiri	   eða	   tæp	   80%	   og	   hjá	  

tvíeggja	  tvíburum	  eru	  um	  31%	  endurtekningarlíkur.	  Sú	  niðurstaða	  gefur	  einnig	  til	  kynna	  að	  

einhverfa	  geti	  þróast	  hjá	  fóstrum	  í	  móðurkviði	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  

	  

2.4 Greining	  einhverfu	  

Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  ríkisins	  hefur	  haft	  það	  hlutverk	  að	  greina	  þroskaraskanir	  hjá	  
börnum	  hér	   á	   landi	   (Lög	   um	  greiningar-‐	   og	   ráðgjafarstöð	   ríkisins	   nr.83/2003).	   Tilgangur	  

með	   greiningu	   fötlunar	   er	   að	   fá	   upplýsingar	   um	   eiginleika	   hennar.	   Þá	   er	   hægt	   að	   bera	  
hana	   saman	  við	   samskonar	   greiningar	  og	   fá	  þannig	   skilning	  á	   afleiðingum	  og	   framtíðar-‐

horfum	  tengdum	   fötluninni,	   ásamt	  þekkingu	  á	  hvaða	   íhlutanir	  er	   líklegar	   til	   að	  draga	  úr	  

afleiðingum	   röskunar	   (Stefán	   J.	   Hreiðarsson,	   2008).	  Mikilvægi	   þess	   að	   greina	   einhverfu	  

felst	  í	  skýringu	  á	  eðli	  og	  umfangi	  ástandsins,	  þar	  sem	  hægara	  verður	  að	  aðlaga	  íhlutun	  að	  
þörfum	  fjölskyldunnar,	  með	  styrk-‐	  og	  veikleika	  einstaklinga	  í	  huga	  (Solveig	  Sigurðardóttir,	  

2008;	  Stefán	  J.	  Hreiðarsson,	  2008).	  

Greining	  einhverfu	  er	  byggð	  á	  náinni	  athugun	  á	  hegðunareinkennum	  einstaklinga,	  þar	  

sem	   tiltekin	   hegðun	   hefur	   verið	   skilgreind	   sem	   einhverfueinkenni.	   Þar	   að	   auki	   skiptir	  

þroskasaga	  einstaklinganna	  máli	  við	  greiningu	  (Whitely	  o.fl.,	  2010).	  Þá	  er	  skoðað	  hvort	  og	  

hversu	  mikið	  ákveðin	  hegðunareinkenni	  birtast,	  eða	  hafa	  birst,	  hjá	  hverjum	  og	  einum,	  eins	  

og	  erfiðleikar	  með	  mál	  og	   tjáskipti,	   skortur	  á	   félagsfærni	  og	   sérkennileg	  og	  áráttukennd	  
hegðun,	  eða	  óeðlileg	  afmörkun	  og	  ákefð	  hvað	  varðar	  áhugamál	  þessara	  einstaklinga.	  Þessi	  

svokölluðu	  einhverfueinkenni	   geta	  birst	   í	  mismiklu	  mæli	   hjá	   fólki	   almennt	  og	   eru	   talinn	  

hluti	   af	   eðlilegum	   margbreytileika	   mannkyns.	   Þegar	   einkennin	   koma	   fram	   í	   það	   miklu	  
mæli	   að	   þau	   hafa	   hamlandi	   áhrif	   á	   daglegt	   líf,	   sem	   metið	   hefur	   verið	   með	   klínískum	  

aðferðum,	  fær	  sá	  einstaklingur	  einhverfugreiningu	  (Baron-‐Cohen	  o.fl.,	  2009).	  	  
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Greiningin	  er	  einnig	  byggð	  á	  öðrum	  þáttum,	  svo	  sem	  læknisskoðun,	  þroskaprófum	  hjá	  

sálfræðingum,	   viðtölum	   um	   hegðun,	   líðan	   og	   aðlögunarfærni	   barnanna	   ásamt	   upp-‐

lýsingum	  frá	  skóla.	  Ýmis	  matstæki	  hafa	  verið	  hönnuð	  til	  að	  fá	  sem	  besta	  heildarmynd	  af	  
stöðu	  barnanna.	  Þau	  eru	  notuð	  eftir	  þörfum	  hverju	  sinni	  og	  matið	  byggir	  á	  þverfaglegum	  

vinnubrögðum	  (Greiningar-‐	  og	  ráðgjafarstöð	  ríkisins,	  á.á.b),	  þar	  sem	  teymi	  fagfólks	  vinnur	  

að	   greiningunni	   ásamt	   því	   að	   þróa	   þjónustu	   og	   stuðning	   sem	  mætir	   hvað	   best	   þörfum	  
fjölskyldna	   (Greiningar-‐	   og	   ráðgjafarstöð	   ríkisins,	   á.á.a).	   Við	   greininguna	   er	   miðað	   við	  

skilgreiningu	   ICD	   10	   flokkunarkerfisins	   á	   greiningarviðmiðum	   einhverfu	   (Greiningar-‐	   og	  

ráðgjafarstöð	  ríkisins,	  á.á.b),	   sem	  er	   flokkunarkerfi	  Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar	  

á	   sjúkdómum	   og	   fötlunum.	   Það	   beinir	   aðallega	   sjónum	   að	   skerðingu	   á	   færni	   einstak-‐

lingsins	   (Tryggvi	   Sigurðsson,	   2008a),	   þar	   sem	   einhverfu	   er	   lýst	   sem	   langvarandi	   og	  

óeðlilegt	  ástand	  hjá	  þeim	  sem	  hana	  hafa	  (World	  Health	  Organization,	  2010).	  

Hugmyndafræði	   Greiningar-‐	   og	   ráðgjafarstöðvar	   ríkisins	   er	   í	   sífelldri	   framþróun	   og	  
áhersla	  er	  að	  horfa	  meira	  til	  færni	  og	  þátttöku	  barnanna	  en	  þroska	  þeirra,	  við	  greiningu	  á	  

þroskaröskunum.	  Sýnin	  á	  fötlun	  breyttist,	  þar	  sem	  áður	  var	  meira	  horft	  til	  skerðingar	  og	  

hvernig	   hægt	   væri	   að	   laga	   barnið.	   ICF	   líkanið	   um	   færni,	   fötlun	   og	   heilsu	   er	   haft	   til	  
hliðsjónar,	   þar	   sem	   fötlun	  er	   sett	   upp	   í	   þrjár	   víddir	   sem	   spila	   saman.	   Fötlun	   verður	   til	   í	  

samhengi	  við	  umhverfið,	  sem	  hefur	  áhrif	  á	  fötlun	  og	  þátttöku.	  Þátttaka	  felur	  einnig	  í	  sér	  

upplifun	   einstaklinganna	   (World	   Health	   Organization,	   e.d.;	   Þóra	   Leósdóttir,	   munnleg	  
heimild,	  21.	  mars	  2014).	  

	  

2.5 Skipulag	  og	  regla	  

Fjallað	   er	   um	   mikilvægi	   snemmtækrar	   íhlutunar	   í	   samningi	   Sameinuðu	   þjóðanna	   um	  

réttindi	   fatlaðs	   fólks	   (Samningur	   Sameinuðu	   þjóðanna	   um	   réttindi	   fatlaðs	   fólks,	   2009).	  

Snemmtæk	   íhlutun	   felur	   í	   sér	  það	   sem	   tengist	   skipulagðri	  þjálfun,	  þjónustu	  og	  meðferð	  

barna,	  sem	  miðar	  að	  því	  að	  auka	  lífsgæði	  þeirra	  og	  draga	  úr	  áhrifum	  fötlunarinnar	  (Tryggvi	  
Sigurðsson,	  2008b).	  

Nokkrar	   íhlutunarleiðir	  hafa	  reynst	  einhverfum	  börnum	  vel	  og	  hjálpað	  þeim	  að	  ráða	  

betur	   við	   aðstæður	   sínar.	   Íhlutunin	   þarf	   að	   taka	   mið	   af	   þörfum	   einstaklingsins	   og	  
fjölskyldu	  hans,	   vera	  hluti	   af	   daglegu	   skipulagi	   og	   aðferðir	   sem	  nýttar	   eru	  ættu	  að	   vera	  

gagnreyndar	  svo	  að	  sem	  mestur	  árangur	  náist	  með	  íhlutuninni.	  Gagnreyndar	  aðferðir	  eru	  

þær	   aðferðir	   sem	   staðfest	   hefur	   verið	   með	   viðurkenndum	   rannsóknum	   að	   leiði	   til	  
árangurs,	   séu	   þær	   rétt	   notaðar.	   Með	   aukinni	   þekkingu	   á	   hvaða	   aðferðir	   reynast	   best	  

hverju	   sinni	   verður	   einnig	   auðveldara	   að	   koma	   auga	   á	   þær	   aðferðir	   sem	   leiða	   síður	   til	  
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árangurs,	   en	   á	   þessu	   sviði	   hafa	   komið	   fram	   margar	   staðhæfingar	   um	   stórkostlegar	  

framfarir	  sem	  ekki	  hafa	  verið	  á	  rökum	  reistar	  (Long,	  2013).	  Því	  er	  það	  brýnt	  að	  fagfólk	  sem	  

vinnur	   með	   einhverfum	   börnum	   og	   fjölskyldum	   þeirra	   hafi	   þekkingu	   á	   þeim	   aðferðum	  
sem	  eru	  líklegar	  til	  að	  skila	  árangri	  (Tryggvi	  Sigurðsson,	  2008b).	  

Markmið	  með	  íhlutun	  er	  meðal	  annars	  að	  styðja	  við	  nám	  og	  þroska	  einhverfra	  barna,	  

draga	   úr	   óæskilegri	   hegðun	   og	   lágmarka	   átök	   í	   daglegu	   lífi.	   Íhlutanir	   sem	   byggja	   á	  

aðferðum	  sem	  greina	  rót	  vandans	  og	  ástæðu	  hegðunar,	  hafa	  reynst	  hvað	  árangursríkastar	  
til	  að	  takast	  á	  við	  hegðunarvanda	  hjá	  einhverfum	  börnum.	  Fyrir	  vikið	  verður	  auðveldara	  

að	  koma	  til	  móts	  við	  þau	  og	  kenna	  þeim	  skilvirkari	  og	  viðurkenndari	  aðferðir	  til	  að	  tjá	  líðan	  

sína.	  Nauðsynlegt	  er	  að	  hafa	  í	  huga	  að	  þegar	  einhverft	  barn	  sýnir	  ákveðna	  hegðun,	  liggur	  
að	  öllum	  líkindum	  einhver	  skýring	  á	  bakvið	  hana	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  

Einhverfir	  einstaklingar	  þola	  oft	   illa	  breytingar	  á	  venjum	  og	  daglegt	   líf	  þarf	  að	  vera	   í	  

föstum	   skorðum.	   Algengt	   er	   að	   þeir	   þurfi	   að	   fylgja	   nákvæmlega	   ákveðnum	   venjum	   og	  
reglum,	   til	   dæmis	   hvað	   varðar	  matarval	   og	   venjum	   sem	   tengjast	   daglegu	   lífi.	   Truflun	   á	  
þessum	   venjum	   eða	   áráttum	   geta	   valdið	   uppnámi	   hjá	   einhverfum	   einstaklingum,	   sem	  

geta	  leitt	  til	  hegðunarörðugleika	  og	  jafnvel	  skapofsakasta	  (Cormier	  og	  Elder,	  2007;	  Hyman	  
og	  Levy,	  2013).	  

Margir	  þeirra	  sem	  eru	  á	  einhverfurófi	  skilja	  ekki	  umhverfið	  á	  sama	  hátt	  og	  flest	   fólk	  

gerir	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  Flestir	  þeirra	  hafa	  það	  sameiginlegt	  að	  sjónrænn	  skilningur	  
er	   betri	   en	   heyrnrænn	   og	   þeir	   hafa	   þörf	   fyrir	   reglu	   og	   skipulag	   í	   kringum	   sig	   (Sigrún	  

Hjartardóttir,	   Sólveig	   Guðlaugsdóttir	   og	   Svanhildur	   Svavarsdóttir,	   1994).	   Í	   mörgum	  
tilfellum	  er	  hægt	  að	  auðvelda	  einhverfu	   fólki	  að	  takast	  á	  við	  aðstæður	  sínar	  með	  því	  að	  
hjálpa	  þeim	  að	  koma	  daglegu	  skipulagi	  og	  reglu	  á	  líf	  þeirra	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  

	  

2.6 Samantekt	  

Eins	   og	   fram	  hefur	   komið	   er	   einhverfurófið	   afar	   víðfemt.	   Þó	   ákveðin	   hegðunareinkenni	  
séu	   sameiginleg	  hjá	   einhverfu	   fólki	   er	  mikil	  misleitni	  meðal	   einstaklinganna.	  Misjafnt	   er	  

hvernig	  einkennin	  geta	  birst	  hjá	  hverjum	  og	  einum	  og	  eru	  þessir	  einstaklingar	  jafn	  ólíkir	  og	  

þeir	  eru	  margir.	  „Ef	  þú	  hefur	  hitt	  eitt	  einhverft	  barn,	  þá	  hefur	  þú	  hitt	  eitt	  einhverft	  barn“	  
(Atli	  F.	  Magnússon,	  munnleg	  heimild,	  23.	  janúar	  2014).	  Einhverfa	  er	  röskun	  á	  taugaþroska	  

í	   heila	   en	   orsakir	   einhverfu	   eru	   enn	   ekki	   þekktar.	   Þar	   sem	  miklar	   endurtekningarlíkur	   á	  

einhverfu	  eru	  hjá	  systkinum,	  er	  ljóst	  að	  einhverfa	  tengist	  erfðaþáttum.	  

Við	  greiningu	  á	  einhverfu	  er	  ICD	  10	  flokkunarkerfið	  notað,	  sem	  er	  í	  anda	  læknisfræði-‐

lega	  sjónarhornsins	  á	  fötlun,	  þar	  sem	  horft	  er	  til	  skerðingar	  barnanna.	  Nú	  er	  meira	  horft	  til	  
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ICF	   líkansins	   og	   umhverfið	   viðurkennt	   sem	   hindrun	   sem	   getur	   valdið	   fötlun.	   Með	  

greiningu	   er	  markmiðið	   að	   fá	   haldgóðar	   upplýsingar	   um	  eðli	   fötlunar	   í	   þeim	   tilgangi	   að	  

bæta	   lífsskilyrði	   fatlaðra	  einstaklinga	  og	  þróa	  þjónustu	  út	   frá	  bestu	  þekkingu	  á	  því	   sviði	  
hverju	  sinni.	  

Þar	   sem	   einhverfugreiningum	   hefur	   fjölgað	   verulega	   er	   nauðsynlegt	   að	   fagfólk	   hafi	  

þekkingu	   á	   einhverfu	   og	   þær	   leiðir	   sem	   skila	   árangri	   í	   íhlutun	   hjá	   einhverfum	   börnum.	  

Einstaklingsmiðaðar	  aðferðir	   til	  kennslu	  og	  þjálfunar	  einhverfra	  barna,	  sem	  taka	  á	  öllum	  
þáttum	   daglegs	   lífs	   og	   eru	   gagnreyndar,	   hafa	   reynst	   hvað	   best	   til	   að	   bæta	   einkenni	  

einhverfunnar	  og	  stuðlað	  að	  þroska	  barnanna	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  Í	  næsta	  kafla	  verður	  

fjallað	  um	   íhlutunaraðferðir	   við	   einhverfu	   sem	   tengjast	   breytingu	   á	  mataræði	   einhverfa	  
barna,	  sem	  hafa	  verið	  gerðar	  eru	  í	  þeim	  tilgangi	  að	  hafa	  áhrif	  á	  einkenni	  einhverfunnar.	  	  
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3 Einhverfa	  og	  mataræði	  

Þar	  sem	  ekki	  eru	  til	  lyf	  sem	  lækna	  einhverfu	  hafa	  margir	  foreldrar	  einhverfra	  barna	  bundið	  
vonir	  sínar	  við	  óhefðbundnar	  lækningaaðferðir	  til	  að	  vinna	  bug	  á	  einhverfunni	  (Haesler	  og	  

Mills,	  2013;	  Hyman	  og	  Levy,	  3013).	  Foreldrarnir	  verja	  oftar	  en	  ekki	  miklum	  tíma	  í	  að	  leita	  

að	   mögulegum	   lausnum	   við	   vanda	   barna	   sinna.	   Hægt	   er	   að	   rekast	   á	   fjölmargar	   sögur	  

foreldra,	  um	  hvernig	  börnin	  þeirra	  læknuðust	  af	  einhverfu	  með	  óhefðbundum	  aðferðum	  
(Cormier	   og	   Elder,	   2007).	   Með	   óhefðbundnum	   lækningaaðferðum	   er	   átt	   við	   allar	   þær	  

aðferðir	   sem	   taka	   ekki	   til	   almennrar	   lyfjagjafar,	   hvort	   sem	   það	   eru	   vítamín	   og	  

fæðubótarefni	   eða	   nálastungur	   og	   nudd.	   Markmið	   með	   óhefðbundnum	   lækninga-‐
aðferðum	  er	  að	   lækna	  eitthvað	  sérstakt	  ástand	  eða	  hafa	  heilsubætandi	  áhrif	  á	   líkamann	  

(National	  Center	  for	  Complementary	  and	  Alternative	  Medicine,	  2012).	  Þær	  aðferðir	  sem	  
hafa	   mest	   verið	   notaðar	   til	   að	   meðhöndla	   einhverfu	   eru	   breytingar	   á	   mataræði	   hjá	  

einhverfu	  fólki,	  auk	  inntöku	  á	  vítamínum	  og	  fæðubótarefnum	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  Hér	  

verður	  skoðað	  hvernig	  þessar	  aðferðir	  hafa	  reynst,	  ásamt	  algengum	  fylgikvillum	  einhverfu	  

sem	  tengjast	  mataræði.	  

	  

3.1 Heilsa	  og	  mataræði	  

Allar	  lifandi	  verur	  þurfa	  að	  nærast	  og	  er	  matur	  stór	  hluti	  af	  lífi	  fólks.	  Líkaminn	  fær	  orku	  og	  

næringu	   úr	  mat	   sem	   byggir	   upp	   líkamann,	   viðheldur	   virkni	   hans	   og	   hefur	   áhrif	   á	   bæði	  

andlega	  og	  líkamlega	  líðan	  fólks.	  Hollur	  og	  næringarríkur	  matur	  stuðlar	  því	  að	  vellíðan	  og	  

bætir	  heilsu	  fólks,	  sem	  hefur	  jákvæð	  áhrif	  á	  lífsgæði	  þess	  (Ólöf	  Guðný	  Geirsdóttir,	  2008).	  
Embætti	   landlæknis	   hefur	   það	   hlutverk	   að	   stuðla	   að	   heilbrigði	   Íslendinga	   (Lög	   um	  

landlækni	  og	  lýðheilsu	  nr.	  41/2007).	  Ráðleggingar	  þess	  um	  hvers	  konar	  mataræði	  stuðli	  að	  

heilbrigði	  taka	  mið	  af	  nýjustu	  rannsóknum	  á	  því	  sviði	  hverju	  sinni.	  Áherslur	  eru	  lagðar	  á	  að	  

fólk	   neyti	   góðrar	   fæðu,	   þar	   sem	   samsetning	   fæðunnar	   ætti	   að	   tryggja	   að	   fólk	   fái	   þau	  
nauðsynlegu	  næringarefni	  og	  þá	  orku	  sem	  líkaminn	  þarfnast	  til	  að	  starfa	  eðlilega,	  ásamt	  

því	  að	  geta	   fyrirbyggt	  hina	  ýmsu	  kvilla.	  Fjölbreytni	   í	   fæðuvali	  er	  þar	   lykilþáttur,	  þar	   sem	  

mismunandi	  fæðutegundir	  innihalda	  ólík	  næringarefni	  sem	  líkaminn	  þarf	  á	  að	  halda	  til	  að	  
viðhalda	  heilbrigði	  sínu	  og	  stuðla	  að	  bættum	  lífsgæðum	  (Lýðheilsustöð,	  2006).	  
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3.2 Meltingarvandamál	  

Jafnt	   fötluð	   sem	   ófötluð	   börn	   geta	   átt	   við	   vandamál	   tengdu	   mataræði	   og	   næringu	   að	  

stríða.	  Þó	  eru	  börnum	  með	  þroskaraskanir	  hættara	  við	  að	  þróa	  með	  sér	  fleiri	  og	  alvarlegri	  
vandamál.	  Hægðartregða	  er	  algengari	  hjá	  börnum	  með	  þroskaraskanir,	   sem	  getur	  haft	   í	  

för	  með	  sér	  tilheyrandi	  óþægindi	   í	  maga.	  Magaverkirnir	  geta	  síðan	  haft	  áhrif	  á	  matarlyst	  

og	   svefn	   (Eicher,	   2013;	   Haesler	   og	   Mills,	   2013).	   Auk	   hægðartregðu	   er	   bakflæði,	  
niðurgangur	  og	  uppþemba	  algengari	  hjá	  einhverfum	  börnum	  og	   líklegt	  er	  að	  óþægindi	   í	  

meltingarvegi	  kalli	  fram	  skyndilega	  breytingu	  á	  hegðun	  barnanna	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013),	  

en	   einhverf	   börn	   eru	   ólíklegri	   til	   að	   kvarta	   ef	   þeim	   líður	   illa	   en	   önnur	   börn.	   Því	   er	  
nauðsynlegt	   að	   meta	   hvort	   einhver	   þessara	   einkenna	   séu	   til	   staðar	   hjá	   einhverfum	  

börnum,	   líkt	  og	  myndi	  gerast	  hjá	  börnum	  almennt.	  Hægt	  er	  að	  stemma	   í	   stigu	  við	  þessi	  

meltingarvandamál	   með	   réttu	   mataræði,	   þar	   sem	   huga	   þarf	   sérstaklega	   að	   börnin	   fái	  

nægilegt	  magn	  trefja,	  vökva	  og	  fleira	  sem	  stuðlar	  að	  bættri	  meltingu	  (Eicher,	  2013).	  Auk	  

þess	  þarf	  að	  hafa	  í	  huga	  hvernig	  einhverf	  börn	  tjá	  mögulega	  óþægindi	  eða	  sársauka	  með	  
hegðun	  sinni	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  	  

	  

3.3 Matvendni	  

Matvendni	  er	  algengari	  meðal	  einhverfs	  fólks	  en	  almennt	  gengur	  og	  gerist.	  Takmarkað	  og	  
oft	  einhæft	  fæðuval	  er	  þekkt	  vandamál	  hjá	  þessum	  hópi.	  Of	  einhæft	  mataræði	  getur	  leitt	  

til	  skorts	  á	  næringarefnum	  í	  líkamanum	  og	  haft	  í	  för	  með	  sér	  ýmis	  vandamál	  því	  tengdu.	  
Einhæft	   mataræði	   hjá	   einhverfum	   einstaklingum	   er	   oftar	   en	   ekki	   afleiðing	   þess	   að	  

breytingar	   eru	   ekki	   velkomnar	   inn	   í	   daglegt	   líf	   þeirra,	   en	   erfiðleikar	   til	   að	   takast	   á	   við	  

breytingar	   í	   daglegu	   lífi	   eru	   algengar	   meðal	   einhverfs	   fólks.	   Auk	   þess	   getur	   óvenjuleg	  

skynjun,	  sem	  virðist	  oft	  fylgja	  einhverfu,	  haft	  áhrif	  á	  matarvalið.	  Þar	  ber	  helst	  að	  nefna	  að	  

einhverfir	  einstaklingar	  geta	  til	  dæmis	  verið	  viðkvæmir	  fyrir	   lit	  eða	  áferð	  á	  mat	  og	  halda	  

sig	   því	   frá	   ákveðnum	  mat	   sökum	   þess.	   Einhverft	   barn	   gæti	   brugðið	   á	   það	   ráð	   að	   neita	  

alfarið	  að	  borða	  þann	  mat	  sem	  því	  líkar	  ekki	  og	  skapofsaköst	  fylgja	  jafnan	  því	  þegar	  reynt	  

er	   að	   fá	   barnið	   til	   að	   borða	   matinn.	   Hægt	   er	   að	   nýta	   þær	   íhlutunaraðferðir	   sem	   hafa	  

reynst	   vel	   í	   starfi	   með	   einhverfum	   börnum	   til	   að	   auka	   smám	   saman	   fjölbreytni	   í	  

mataræðinu	  og	  venja	  þau	  við	  fleiri	  fæðutegundir	  (Haesler	  og	  Mills,	  2013).	  
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3.4 Rannsóknir	  á	  áhrif	  mataræðis	  á	  einhverfueinkenni	  

Tilraunir	  með	   breytingar	   á	  mataræði	   barna	   sem	   eiga	   við	   hegðunarörðugleika	   að	   stríða,	  

sem	  miða	   að	   því	   að	   hafa	   áhrif	   á	   hegðun	   þeirra,	   eru	   ekki	   nýjar	   af	   nálinni	   og	   fjölmargar	  
rannsóknir	  hafa	  verið	  gerðar	  á	  því	  sviði.	  Þær	  hafa	  enn	  þann	  dag	  í	  dag	  ekki	  gefið	  ótvíræðar	  

niðurstöður	  um	  virkni	  en	  þrátt	  fyrir	  það	  virðast	  þessar	  tilraunir	  höfða	  til	  margra	  foreldra	  

(Cormier	  og	  Elder,	  2007).	  Fjölmargar	  kenningar	  eru	  til	  sem	  reyna	  að	  skýra	  líffræðileg	  orsök	  
einhverfu	  og	  sífellt	  fleiri	  foreldrar	  einhverfra	  barna	  velja	  óhefðbundnar	  lækningaraðferðir	  

sem	   hafa	   óstaðfesta	   virkni	   (Elder	   o.fl.,	   2006).	   Þær	   óhefðbundnu	   lækningaraðferðir	   sem	  

eru	  hvað	  mest	  notaðar	  til	  að	  reyna	  að	  vinna	  gegn	  einkennum	  einhverfu	  eru	  breytingar	  á	  
mataræði	  hjá	  börnum	  á	  einhverfurófi,	  ásamt	  því	  að	  bæta	  vítamínum	  og	  fæðubótarefnum	  

við	  mataræði	  barnanna.	  Þar	  er	  glúten-‐	  eða	  mjólkurlaust	  mataræði	  hvað	  mest	  áberandi	  og	  

hefur	  áhrif	  þess	  á	  einhverfueinkenni	   verið	   rannsakað	   (Elder	  o.fl.,	   2006;	  Hyman	  og	   Levy,	  

2013).	   Þar	   að	   auki	   hefur	   neysla	   ýmissa	   fæðubótarefna	   og	   vítamína,	   umfram	   ráðlagðra	  

dagskammta	  verið	  vinsælar,	  í	  því	  skyni	  að	  hún	  hafi	  jákvæð	  áhrif	  á	  einhverfueinkennin.	  Þar	  
ber	  helst	  að	  nefna	  B	  vítamín,	  magnesíum	  og	   lífsnauðsynlegar	   fitusýrur	   (Hyman	  og	  Levy,	  
2013).	  

	  

3.4.1 Glúten	  og	  mjólkurvörur	  

Glúten	   er	   prótein	   sem	   finnst	   meðal	   annars	   í	   hveiti.	   Glútenofnæmi	   eða	   óþol	   mælast	   í	  

auknu	   mæli	   hjá	   börnum	   með	   þroskaraskanir	   en	   öðrum	   börnum	   og	   virðast	   nýjar	   og	  
yfirstandandi	   rannsóknir	   gefa	   til	   kynna	   að	   börn	   á	   einhverfurófi	   séu	   í	   sérstökum	  

áhættuhópi	   (Haesler	  og	  Mills,	  2013).	  Tilgátur	  hafa	  verið	   lagðar	   fram	  um	  að	  sé	  glúten	  og	  

mjólkurprótein	   fjarlægt	   úr	   mataræði	   barna	   á	   einhverfurófi,	   dragi	   það	   úr	   einkennum	  
einhverfu	  og	  minnki	  meltingartruflanir	  hjá	  börnunum.	  Vísbendingar	  eru	  til	   staðar	  um	  að	  

glútenlaust	  mataræði	   geti	   haft	   góð	   áhrif	   á	   hegðun	   einhverfra	   barna	   en	   það	   hefur	   ekki	  

verið	   staðfest	   á	   fullnægjandi	   hátt	   (Elder	   o.fl.,	   2006;	   Haesler	   og	  Mills,	   2013;	   Hyman	   og	  
Levy,	  2013).	  Það	  eru	  helst	  frásagnir	  foreldra	  og	  kennara	  barnanna,	  sem	  telja	  sig	  hafa	  séð	  

jákvæða	  breytingu	  á	  hegðun	  og	  tjáskiptum	  hjá	  þeim	  eftir	  að	  glúten	  og	  mjólkurvörur	  voru	  

fjarlægðar	  úr	  mataræði	  barnanna.	  Sumir	  vilja	   jafnvel	  ganga	  svo	   langt	  að	  segja	  að	  börnin	  
hafi	   læknast	   af	   einhverfu	   með	   breyttu	   mataræði	   (Elder	   o.fl.,	   2006;	   Cormier	   og	   Elder,	  

2007).	  Mörg	  barnanna	  virðast	  hafa	  betri	  einbeitingu	  og	  eru	  hæfari	  í	  samskiptum	  á	  glúten	  

og	  mjólkurlausu	  mataræði,	  en	  það	  sem	  liggur	  bakvið	  þessar	  breytingar	  á	  hegðun	  er	  enn	  
ekki	  ljóst	  (Whitely	  o.fl.,	  2010).	  Ef	  barn	  greinist	  með	  glúten-‐	  eða	  mjólkurofnæmi,	  hvort	  sem	  

það	   er	   einhverft	   eða	   ekki,	   er	  mikilvægt	   að	   glúten-‐	   eða	  mjólkurlausu	  mataræði	   sé	   fylgt	  
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(Haesler	  og	  Mills,	  2013).	  Auk	  þess	  þurfa	  foreldrar	  sem	  hafa	  í	  huga	  að	  fjarlægja	  ákveðnar	  

fæðutegundir	  úr	  mataræði	  barna	  sinna	  að	  vera	  vakandi	  fyrir	  næringaþörf	  þeirra	  og	  tryggja	  

að	   þau	   fái	   næga	   næringu	   og	   orku	   (Whitely	   o.fl,	   2010;	   Hyman	   og	   Levy,	   2013;	   Zimmer,	  
2013).	  

	  

3.4.2 Vítamín	  og	  fæðubótarefni	  

Einnig	   hafa	   þó	   nokkrar	   tilraunir	   verið	   gerðar	   með	   viðbót	   vítamína	   og	   fæðubótarefna	   í	  

mataræði	  einhverfra	  barna,	  í	  þeirri	  von	  um	  að	  það	  dragi	  úr	  einkennum	  einhverfunnar	  og	  

oft	  eru	  vítamínskammtarnir	   langt	   fyrir	  ofan	  ráðlögðum	  dagskömmtum	  (Haesler	  og	  Mills,	  

2013;	  Hyman	  og	  Levy,	  2013).	   Í	  yfir	  þrjá	  áratugi	  hafa	  verið	  gerðar	  rannsóknir	  á	  áhrifum	  B	  

vítamína	   á	   einkenni	   einhverfu	   (Nye	   og	   Brice,	   2005),	   en	   hafa	   gefið	   ófullnægjandi	  

niðurstöður	  og	  því	   ekki	  hægt	  að	  mæla	  með	  þeim	  aðferðum	   fyrir	   einhverf	  börn	   (Nye	  og	  
Brice,	   2005;	   Haesler	   og	  Mills,	   2013;	   Hyman	   og	   Levy,	   2013).	   Hafa	   ber	   í	   huga	   að	   sumar	  

aðferðirnar	   gætu	   jafnvel	   reynst	   skaðlegar	   börnunum	   (Haesler	   og	   Mills,	   2013;	   Zimmer,	  
2013).	  Aðrar	   rannsóknir,	   þar	   sem	   einhverfum	   börnum	   voru	   gefnir	   B	   vítamínskammtar,	  
sýndu	   jákvæða	   svörun	   hjá	   þeim	   börnum	   sem	   fengu	   vítamínið,	   auk	   þeirra	   sem	   fengu	  

lyfleysu	  og	  því	  mætti	  ætla	  að	  svörunin	  væri	  tengd	  öðrum	  þáttum	  en	  vítamínunum	  sjálfum	  
(Kern	  o.fl.,	  2001).	  	  

Rannsóknir	  á	  lífsnauðsynlegum	  fitusýrum	  hafa	  leitt	  í	  ljós	  mikilvægi	  þeirra	  fyrir	  heila	  og	  

taugastarfsemi	   líkamans	  og	   jákvæð	  áhrif	   þeirra	   á	   nám	  og	  hegðun	  barna.	  Auk	  þess	   hafa	  

þær	  góð	  áhrif	  á	  hjarta	  og	  æðakerfi	   líkamans	  og	  geta	   jafnvel	  haft	  streituminnkandi	  áhrif.	  
Því	  þarf	  að	  gæta	  þess	  að	  nægilegt	  magn	  þessara	  fitusýra	  fáist	  úr	  mataræði	  barna	  eða	  með	  

fæðubótarefnum	   eins	   og	   olíum	   sem	   innihalda	   þessar	   fitusýrur	   (Horrocks	   og	   Farooqui,	  

2004).	   Rannsóknir	   á	   lífsnauðsynlegum	   fitusýrum	   með	   börnum	   sem	   eiga	   við	   hegðunar-‐

örðugleika	   að	   stríða,	   hafa	   þó	   ekki	   sýnt	   á	   ótvíræðan	   hátt	   fram	   á	   áhrif	   þeirra	   á	   hegðun	  

barnanna	  (Cormier	  og	  Elder,	  2007).	  	  

Breytingar	  á	  mataræði	  virðast	  höfða	  töluvert	  til	  foreldra	  einhverfra	  barna.	  Algengt	  er	  

að	   þær	   breytingar	   sem	   gerðar	   eru	   á	   mataræði	   hjá	   einhverfum	   börnum	   hafi	   jákvæðar	  

hliðarverkanir	  í	  för	  með	  sér.	  Þær	  geta	  aukið	  þá	  tilfinningu	  hjá	  foreldrum	  að	  þeir	  hafi	  meiri	  
stjórn	  á	  aðstæðum	  sínum,	  ásamt	  því	  að	  auka	  þátttöku	  þeirra	   í	  að	  efla	  heilbrigðan	   lífsstíl	  

fjölskyldunnar.	  Það	  þekkist	  einnig	  að	  væntingar	   sem	   foreldrar	  gera	   til	   virkni	  breytinga	  á	  

mataræði	   barna	   þeirra,	   leiði	   til	   hlutdrægni	   foreldra	   og	   rangtúlkunar	   á	   henni,	   þannig	   að	  
þeim	  finnist	  aðferðin	  virka,	  þrátt	  fyrir	  að	  ekki	  væri	  hægt	  að	  sýna	  fram	  á	  það	  á	  annan	  hátt	  

(Cormier	  og	  Elder,	  2007).	  	  
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3.5 Samantekt	  

Að	   svo	   stöddu	   hafa	   viðurkenndar	   rannsóknir	   ekki	   staðfest	   að	   sérstakt	   mataræði	   eða	  
vítamín	  og	  fæðubótarefni	  hafi	  áhrif	  á	  einhverfu	  sem	  slíkri,	  en	  rannsóknir	  hafa	  sýnt	  fram	  á	  

að	  börn	  geti	  verið	  viðkvæm	  eða	  haft	  ofnæmi	  fyrir	  ákveðnum	  matartegundum,	  hvort	  sem	  

þau	   eru	   einhverf	   eða	   ekki.	   Ef	   börn	   eru	   viðkvæm	   fyrir	   ákveðnum	  matartegundum	   getur	  
það	  haft	  hegðunarörðugleika	  í	  för	  með	  sér	  ef	  þau	  borða	  þær	  (Cormier	  og	  Elder,	  2007).	  Ef	  

foreldrar	   einhverfra	   barna	   hafa	   í	   hyggju	   að	   kanna	   áhrif	  mataræðis	   á	   einhverfueinkenni	  

barna	  sinna	  er	  nauðsynlegt	  að	  fylgjast	  vel	  með	  hvort	  það	  hafi	  raunveruleg	  áhrif	  á	  þau.	  Auk	  
þess	   þurfa	   þeir	   að	   hafa	   þekkingu	   á	  mögulegum	   aukaverkunum	   sem	   þær	   aðferðir	   gætu	  

haft	  í	  för	  með	  sér	  (Hyman	  og	  Levy,	  2013).	  Að	  fylgja	  sérstöku	  mataræði	  kallar	  á	  breytingu	  á	  

lífstíl	  sem	  getur	  verið	  mikil	  vinna	  og	  því	  getur	  það	  aukið	  álag	  á	  sumar	  fjölskyldur.	  Álagið	  

sem	   fylgir	   breyttu	  mataræði	   getur	   orðið	  meira	   en	   það	   álag	   sem	   fylgir	   einhverfunni	   hjá	  
ólíkum	  börnum	  (Whitely	  o.fl.,	  2010).	  Það	  þarf	  því	  hver	  og	  einn	  að	  meta	  hvort	  það	  henti	  

þeim	   að	   breyta	  mataræðinu	   hjá	   sínu	   barni.	   Þar	   að	   auki	   er	   gott	   að	   velta	   fyrir	   sér	   þeirri	  

spurningu	   um	   hversu	   langt	   megi	   ganga	   í	   þeim	   tilgangi	   að	   laga	   einhverfu	   á	   kostnað	  

barnanna	   (Whitely	  o.fl.,	  2010).	  Þau	  hafa	  ákveðin	  persónueinkenni	  ásamt	  styrkleikum	  og	  
hafa	  jafnan	  rétt	  og	  aðrir	  til	  að	  vera	  eins	  og	  þau	  eru.	  Því	  ætti	  að	  hafa	  bætta	  líðan	  barnanna	  

að	   leiðarljósi	   þegar	   lagt	   er	   í	   slíkt	   ferðalag.	   Hollt	   og	   næringarríkt	   mataræði	   hefur	  
heilsubætandi	  áhrif	  á	  fólk	  og	  ættu	  allir	  að	  reyna	  að	  borða	  fjölbreyttar	  fæðutegundir	  til	  að	  
tryggja	  líkamanum	  nægilega	  næringu	  og	  orku.	  
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4 Að	  eignast	  fatlað	  barn	  

Í	  þessum	  hluta	  verður	  sjónum	  beint	  að	  upplifun	  foreldra	  þegar	  þeim	  verður	  ljóst	  að	  barn	  
þeirra	   er	   fatlað	  og	  hvernig	   sorgarviðbrögð	   geta	   gert	   vart	   við	   sig	   í	   þeim	  aðstæðum.	  Auk	  

þess	   verður	   fjallað	   um	   þau	   bjargráð	   sem	   foreldrar	   geta	   gripið	   til,	   sem	   geta	   auðveldað	  

þeim	  að	  takast	  á	  við	  hlutverk	  sitt	  sem	  foreldrar	  fatlaðs	  barns.	  

Að	   eignast	   barn	   er	   í	   flestum	   tilfellum	   ánægjulegt	   skref	   á	   lífsleiðinni.	   Algengt	   er	   að	  

foreldrar	  ófædds	  barns	  hafi	  gert	  sér	  einhverjar	  væntingar	  um	  barn	  sitt	  og	  eigi	  sér	  jafnvel	  

einhverja	   framtíðardrauma	   um	   það.	   Oft	   heyrist	   sagt	   að	   kyn	   barnsins	   sé	   væntanlegum	  

foreldrum	  ekki	  mikilvægt	  atriði	  svo	  lengi	  sem	  barnið	  verði	  heilbrigt	  og	  fæstir	  óska	  sér	  að	  
eignast	  fatlað	  barn.	  Algengt	  er	  að	  foreldrar	  fatlaðra	  barna	  upplifi	  áfall	  þegar	  þeir	  uppgötva	  

að	   barn	   þeirra	   er	   fatlað	   (Wilhelm	   Norðfjörð,	   1993;	   Hrönn	   Björnsdóttir,	   2008;	   María	  

Játvarðsdóttir,	   2008).	   Það	   áfall	   er	   sambærilegt	   við	   önnur	   áföll	   líkt	   og	   ástvinamissi,	   slys,	  
sjúkdóma	  og	  fleira.	  Með	  meiri	  væntingum	  foreldra	  til	  ófædds	  barns	  síns	  aukast	  líkur	  á	  að	  
áfallið	  verði	  alvarlegra,	  uppfylli	  barnið	  ekki	  væntingarnar.	  Foreldrar	  upplifa	  missi	  og	  geta	  

jafnvel	  syrgt	  barnið	  sem	  þau	  óskuðu	  sér	  að	  eignast	  þó	  barnið	  sem	  þau	  eignuðust	  sé	  á	  lífi	  
(Wilhelm	   Norðfjörð,	   1993;	   Zajicek-‐Farber,	   2013).	   Hafa	   ber	   í	   huga	   að	   mismunandi	   fjöl-‐
skyldur	  bregðast	  ólíkt	  við	  þegar	  fatlað	  barn	  kemur	  í	  heiminn,	  jafnvel	  þó	  að	  fötlunin	  sé	  af	  

sama	  eðli.	  Það	  sem	  einum	  finnst	  íþyngjandi	  þarf	  öðrum	  ekki	  að	  finnast.	  Aðgangur	  að	  góðri	  
þjónustu	   getur	   gert	   gæfumuninn	   þegar	   fjölskyldur	   takast	   á	   við	   áföll	   sem	   slík	   (Hrönn	  
Björnsdóttir,	  2008;	  Zajicek-‐Farber,	  2013).	   	  

	  

4.1 Kreppukenningin	  

Flest	  fólk	  gengur	  ekki	  þrautalaust	  í	  gegnum	  lífið.	  Þrautirnar	  sem	  geta	  orsakað	  streitu	  eru	  

ekki	  aðeins	  þær	  sem	  eru	  óvelkomnar	  í	  líf	  fólks,	  heldur	  líka	  þær	  velkomnu.	  Sem	  dæmi	  má	  
nefna	   giftingu,	   að	   eignast	   barn	   og	   nýja	   atvinnu,	   sem	   velkomna	   þætti	   sem	   valdið	   geta	  

streitu	   í	   lífi	   fólks	   (Berger,	   2011).	   Eins	   og	   fram	   hefur	   komið	   getur	   það	   verið	   áfall	   fyrir	  

foreldra	  að	  eignast	  fatlað	  barn.	  Það	  er	  svo	  misjafnt	  hvernig	  fólk	  tekst	  á	  við	  það	  áfall,	  en	  til	  

er	   kenning	   um	   sorgina	   sem	   kallast	   kreppukenning.	   Kenningin	   skilgreinir	   kreppu	   sem	  
aðstæður	  sem	  einstaklingur	  ræður	  ekki	  við	  og	  nær	  ekki	  að	  vinna	  úr.	  Viðkomandi	  getur	  þá	  

ekki	  notað	  fyrri	  lífsreynslu	  til	  þess	  að	  ná	  tökum	  á	  nýju	  aðstæðunum.	  Kreppunni	  er	  hægt	  að	  

skipta	   í	   fjögur	   stig,	   en	   þau	   eru:	   Lost,	   viðbragðs-‐	   og	   varnarstig,	   úrvinnslustig	   og	  
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endurskipunarstig.	  Skilin	  á	  milli	  stiganna	  eru	  ekki	  augljós,	  heldur	  geta	  þau	  skarast	  þannig	  

að	  fólk	  flakki	  á	  milli	  stiganna	  í	  sorgarferlinu	  (Wilhelm	  Norðfjörð,	  1993).	  

Fyrsta	  stigið	  er	  lost,	  sem	  kemur	  fram	  þegar	  foreldrum	  verður	  ljóst	  að	  ekki	  sé	  allt	  með	  

felldu	  varðandi	  barn	  þeirra.	  Þetta	  stig	  stendur	  í	  flestum	  tilfellum	  ekki	  lengi	  yfir	  en	  fréttir	  af	  

fötlun	   barnsins	   geta	   verið	   foreldrum	   yfirþyrmandi	   og	   viðbrögð	   þeirra	   á	   loststiginu	   geta	  

orðið	  mikil.	  Viðbrögðin	  eru	  misjöfn	  eftir	  foreldrum	  en	  algengt	  er	  að	  þeir	  voni	  að	  greiningin	  

sé	  röng	  og	  geta	  þeir	  því	  orðið	  reiðir	  þeim	  sem	  greinir	  frá	  niðurstöðunum	  eða	  sjálfum	  sér.	  
Foreldrar	  eru	  sjaldnast	  tilbúnir	  að	  heyra	  þessar	  fréttir	  (Wilhelm	  Norðfjörð,	  1993).	  

Á	  viðbragðs-‐	  og	  varnarstigi	  byrja	  foreldrar	  að	  gera	  sér	  grein	  fyrir	  því	  hvað	  hefur	  gerst.	  

Miklar	  tilfinningar	  berjast	  um	  í	  viðkomandi	  og	  einstaklingurinn	  getur	  jafnvel	  átt	  erfitt	  með	  

að	   sjá	   framtíðina	   fyrir	   sér.	   Þegar	   tilfinningaálagið	   verður	   svo	   mikið	   að	   það	   er	   erfitt	  

úrvinnslu,	  getur	  viðkomandi	  brugðið	  á	  þann	  leik	  að	  grípa	  til	  ýmissa	  varnarhátta,	  sem	  eru	  

eðlileg	  viðbrögð	  foreldris	  við	  að	  draga	  úr	  sársaukanum	  sem	  fötlun	  barns	  getur	  haft	   í	   för	  
með	   sér	   (Wilhelm	   Norfjörð,	   1993).	   Þessir	   varnarhættir	   geta	   til	   dæmis	   verið	   afneitun,	  
frávarp	  eða	  réttlæting.	  Með	  afneitun	  er	  átt	  við	  að	  einstaklingurinn	  neitar	  að	  horfast	  í	  augu	  

við	  aðstæður	  sínar	  og	  leiðir	  þær	  hjá	  sér.	  Þannig	  getur	  foreldri	  sem	  er	  í	  afneitun,	  neitað	  því	  
að	  barn	  þeirra	  sé	  raunverulega	  fatlað	  og	  tekur	  sérfræðinga	  ekki	  trúanlega.	  Frávarp	  felur	  í	  
sér	   að	   koma	   ábyrgð	   á	   því	   sem	   veldur	   foreldrum	   áhyggjur	   yfir	   á	   einhvern	   eða	   eitthvað	  

annað.	   Þá	   er	   einhverjum	   öðrum	   eða	   einhverju	   öðru	   kennt	   um	   að	   hafa	   orsakað	   fötlun	  
barnsins	   (Cullberg,	   1978;	   Wilhelm	   Norðfjörð,	   1993).	   Þegar	   einstaklingurinn	   reynir	   að	  
minnka	   sektarkennd	   sína,	   með	   því	   beina	   athygli	   sinni	   að	   einhverju	   öðru	   kallast	   það	  

réttlæting	   (Cullberg,	   1978).	   Foreldrar	   sem	   eru	   undir	   álagi	   sem	   fylgir	   slíkri	   kreppu	   geta	  
einnig	   verið	   trúgjarnari	   og	   móttækilegri	   fyrir	   alls	   kyns	   kraftaverkalausnum	   og	  

þjálfunaraðferðum	   sem	   þeir	   telja	   að	   geti	   læknað	   fötlun	   barns	   þeirra,	   sem	   hægt	   er	   að	  

skilgreina	  sem	  ákveðinn	  varnarhátt	  (Wilhelm	  Norðfjörð,	  1993).	  

Á	  úrvinnslustiginu	  byrjar	  einstaklingurinn	  sem	  fyrir	  kreppunni	  hefur	  orðið	  að	  draga	  úr	  

varnarháttum	   og	   framtíðin	   fer	   aftur	   að	   skipta	   máli.	   Á	   stiginu	   lærir	   einstaklingurinn	   að	  
horfast	  í	  augu	  við	  staðreyndirnar	  og	  fer	  að	  leita	  sér	  aðstoðar	  eða	  þeirrar	  þjónustu	  sem	  völ	  

er	  á	  hverju	  sinni	  (Cullberg,	  1978;	  Wilhelm	  Norðfjörð,	  1993).	  Foreldrar	  reyna	  í	  auknu	  mæli	  

að	   leita	   sér	   upplýsinga	   og	   lesa	   sér	   til	   um	   ástand	   barns	   síns,	   svo	   þeir	   sjálfir	   geti	   gert	  
eitthvað	  til	  að	  auðvelda	  sér	  lífið	  (Wilhelm	  Norðfjörð,	  1993).	  

Þegar	  og	  ef	   foreldrar	  komast	  á	  endurskipunarstig	  kreppukenningarinnar,	  hefur	  þeim	  

tekist	  að	  vinna	  sig	  í	  gegnum	  áfallið	  sem	  að	  eignast	  fatlað	  barn	  var.	  Þó	  að	  sorgin	  sem	  fylgdi	  

því	  áfalli	  komi	  stundum	  upp	  á	  yfirborðið,	  er	  auðveldara	  að	  takast	  á	  við	  hana	  á	  þessu	  stigi	  
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ferlisins.	  Foreldrar	  hafa	  þroskast	  með	  reynslunni	  og	  er	  hún	  orðin	  hluti	  af	  þeim	  (Wilhelm	  

Norðfjörð,	  1993).	  

	  

4.2 Bjargráð	  foreldra	  

Að	  eignast	  barn	  sem	  er	   fatlað	  hefur	  áhrif	  á	  alla	   fjölskyldumeðlimi,	  en	  flestum	  foreldrum	  

gengur	   tiltölulega	   vel	   að	   aðlagast	   aðstæðum	   þegar	   fatlað	   barn	   fæðist	   í	   fjölskylduna.	   Í	  
rannsókn	   sem	   gerð	   var	   á	   bjargráðum	   foreldra	   fatlaðra	   barna,	   töldu	   foreldrar	   ákveðna	  

þætti	  mikilvæga	   sem	  auðvelduðu	  þeim	  að	   takast	   á	   við	   aðstæðurnar.	  Góðar	  upplýsingar	  

um	   eðli	   og	   meðferð	   fötlunar	   barns	   þeirra	   var	   þar	   stór	   þáttur,	   auk	   þess	   að	   hafa	   gott	  
aðgengi	  að	  upplýsingum	  til	  að	  geta	  fræðst	  frekar	  um	  hana	  á	  eigin	  forsendum.	  Þar	  að	  auki	  

skipti	  máli	  að	  hafa	  raunsæja	  sýn	  á	  fötlun	  barnsins	  og	  horfast	  í	  augu	  við	  aðstæður	  eins	  og	  

þær	   voru.	   Samvera	   fjölskyldunnar,	   að	   verja	   tíma	   og	   gera	   hluti	   saman,	   jók	   samheldni	  

fjölskyldnanna	   í	  rannsókninni,	  sem	  styrkti	  hæfni	  þeirra	  til	  að	  takast	  á	  við	  aðstæður	  sínar	  
(Taanila,	  Syrjälä,	  Kokkonen	  og	  Järvelin,	  2002).	  

Þar	  sem	  algengt	  er	  að	  foreldrar	  fatlaðra	  barna	  upplifi	  áfall	  þegar	  þeim	  verður	  ljóst	  að	  

barn	  þeirra	  er	  fatlað,	  er	  nauðsynlegt	  að	  fagfólk	  geri	  sér	  grein	  fyrir	  stöðu	  þeirra	  og	  hvaða	  
þættir	  það	  eru	  varðandi	  bjargráð,	  sem	  líklegir	  eru	  til	  að	  styðja	  við	  foreldra	  í	  hlutverki	  sínu.	  

Þannig	  er	  hægt	  að	  leiðbeina	  foreldrum	  fljótlega	  eftir	  greiningu	  barns	  þeirra,	  en	  stuðningur	  
á	   þeim	   tíma	   getur	   skipt	   sköpum,	   svo	   að	   foreldrar	   geti	   byrjað	   sem	   fyrst	   að	   nýta	   sér	  

bjargráð	  og	  tekist	  á	  við	  nýju	  aðstæður	  sínar	  á	   jákvæðari	  hátt	  en	  ella	  (Taanila	  o.fl.,	  2002;	  

Hrönn	   Björnsdóttir,	   2008),	   en	   fagfólk	   getur	   spilað	   veigamikið	   hlutverk	   í	   að	   aðstoða	  

fjölskyldur	  við	  að	  aðlagast	  breytingum	  á	  fjölskyldulífinu	  (Zajicek-‐Farber,	  2013).	  

Í	  einhverjum	  tilfellum	  getur	  það	  tekið	  mörg	  ár	  fyrir	  foreldra	  að	  fá	  rétta	  greiningu	  fyrir	  

barn	  sitt.	  Foreldrar	  hafa	  þá	  oft	  annað	  hvort	  haft	  áhyggjur	  af	  þroska	  barns	  síns	  eða	  verið	  

tregir	  við	  að	  viðurkenna	  að	  ekki	  væri	  allt	  með	  felldu.	  Þessi	  óvissa	  um	  hvort	  barnið	  sé	  að	  
þroskast	   eðlilega	   getur	   valdið	   streitu	   hjá	   foreldrum,	   sem	   gerir	   þeim	   erfiðara	   fyrir	   að	  

aðlagast	   ástandinu.	  Að	  eiga	   fatlað	  barn	  eykur	   álag	   í	   daglegu	   lífi	   fjölskyldunnar,	   þar	   sem	  

þjálfun	   og	   annað	   slíkt	   getur	   tekið	   tíma	   frá	   öðrum	   athöfnum	   daglegs	   lífs	   (Taanila	   o.fl.,	  

2002;	   María	   Játvarðsdóttir,	   2008).	   Til	   að	   styðja	   við	   fjölskyldur	   þarf	   fagfólk	   að	   hafa	  
þekkingu	  á	  eðli	  fötlunar	  barna	  þeirra	  og	  skilning	  á	  aðstæðum.	  Gott	  samstarf	  milli	  foreldra	  

og	  fagaðila	  er	  lykilatriði	  í	  stuðningi	  við	  fjölskyldur,	  þar	  sem	  foreldrar	  hafa	  greiðan	  aðgang	  

að	  þeim	  upplýsingum	  og	  ráðgjöf	  sem	  þeir	  kynnu	  að	  þurfa	  á	  að	  halda	  (Hrönn	  Björnsdóttir,	  
2008;	  Zajicek-‐Farber,	  2013).	  	  
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4.3 Samantekt	  

Misjafnt	  er	  hvernig	   foreldrar	   takast	  á	  við	  hlutskipti	   sitt	  þegar	  það	  kemst	  að	  því	  að	  barn	  

þeirra	  er	  fatlað.	  Fagfólk	  getur	  auðveldað	  foreldrum	  sem	  eiga	  í	  erfiðleikum	  með	  að	  sætta	  
sig	   við	   fötlun	   barns	   síns,	   með	   því	   að	   hafa	   ákveðna	   þætti	   í	   huga.	   Þar	   má	   fyrst	   nefna	  

kreppukenninguna	  og	  hvernig	  fólk	  tekst	  á	  við	  áföll,	  því	  sýnt	  hefur	  verið	  fram	  á	  að	  algengt	  

er	  að	  foreldrar	  fatlaðra	  barna	  upplifi	  áfall	  þegar	  það	  verður	  upplýst	  um	  fötlun	  barns	  þeirra	  
og	   fari	   í	  gegnum	  sorgarferli.	  Álag	  á	   fjölskyldum	  er	  yfirleitt	  meira	  með	  fatlað	  barn	   innan-‐

borðs	   og	   fagfólk	  ætti	   að	   vera	   til	   staðar	   til	   að	   létta	   það	   álag.	  Mörgum	   foreldrum	   hefur	  

fundist	  gagn	  af	  því	  að	  hafa	  aðgengilegar	  upplýsingar	  um	  stöðu	  barna	  þeirra	  og	  því	  er	  það	  
kostur	   ef	   fagfólk	   hefur	   góða	  þekkingu	   á	   því	   sviði,	   til	   að	   geta	   veitt	   þær	  upplýsingar	   sem	  

foreldrar	  leita	  að	  til	  að	  styðja	  við	  þær	  fjölskyldur.	  	  

Hér	   á	   eftir	   verður	   svo	   greint	   frá	   viðhorfskönnun	   sem	   gerð	   var	   meðal	   foreldris	  

einhverfs	  barns	  og	  einhverfuráðgjafa,	  til	  þess	  að	  öðlast	  dýpri	  sýn	  á	  reynslu	  fólks	  á	  því	  sem	  
hér	  hefur	  verið	  fjallað	  um.	  
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5 Viðhorfskönnun	  

Til	   að	   varpa	   ljósi	   á	   hvaða	   hugmyndir	   ríkja	   meðal	   fólks	   um	   áhrif	   mataræðis	   á	   einkenni	  
einhverfu	  var	  gerð	  viðhorfskönnun	  í	  formi	  tveggja	  viðtala.	  Viðtöl	  eru	  nytsamleg	  þegar	  afla	  

þarf	   gagna	   um	   upplifanir	   eða	   reynslu	   fólks	   og	   henta	   vel	   til	   að	   nálgast	   upplýsingar	   um	  

viðhorf,	   þekkingu,	   venjur	   og	   upplifun	   þátttakenda	   frá	   þeirra	   sjónarhóli.	   Á	   þann	   hátt	   er	  

mögulegt	   að	   greina	   viðfangsefnið	  út	   frá	   fleiri	   sjónarhornum	  og	   fá	   víðtækari	   upplýsingar	  
um	  það	  (Helga	  Jónsdóttir,	  2013).	  Viðtölin	  voru	  tekin	  við	  aðila	  sem	  þekkja	  til	  einhverfu	  og	  

hafa	   reynslu	   í	   uppeldi	   og	   starfi	  með	   einhverfu	   fólki	   og	   foreldrum	  einhverfra	   barna.	   Var	  

það	   gert	   til	   að	   fá	   dýpri	   sýn	   á	   viðfangsefnið,	   sérstaklega	  með	   tilliti	   til	   þeirra	   þátta	   sem	  
tengjast	   mataræði	   og	   næringu.	   Rætt	   var	   við	   móður	   drengs	   sem	   er	   á	   einhverfurófi	   og	  

einhverfuráðgjafa	  og	  stuðst	  var	  við	  sitthvorn	  viðtalsrammann	  (sjá	  viðauka	  1	  og	  2).	  Til	  að	  
gæta	  nafnleyndar	  eru	  viðmælendur	  eru	  ekki	  nafngreindir.	  

	  

5.1 Sjónarhorn	  móður	  

Móðir	  sem	  rætt	  var	  við	  á	  dreng	  á	  grunnskólaaldri,	  sem	  er	  með	  greiningu	  á	  einhverfurófi.	  
Hún	   segist	   handviss	   um	   það	   að	   mataræði	   drengsins	   hafi	   mikil	   áhrif	   á	   líðan	   hans	   og	  

hegðun.	  Gott	  mataræði	  er	  fjölskyldunni	  mikilvægt	  og	  leitast	  hún	  við	  að	  kaupa	  inn	  lífrænar	  
og	   hreinar	  matarafurðir	   á	   heimilið.	   Frá	   fæðingu	   hefur	  móðirin	   reynt	   að	   búa	   drengnum	  

eins	  gott	  næringarlegt	  umhverfi	  og	  hún	  mögulega	  gat,	  þar	  sem	  hann	  fæddist	  töluvert	  fyrir	  

settan	  tíma	  og	  fékk	  tíða	  magakveisu	  sem	  ungabarn.	  Hún	  segir	  hann	  hafa	  grátið	  meira	  og	  

minna	  í	  fjóra	  mánuði	  frá	  því	  hann	  fæddist	  og	  að	  honum	  hafi	  aldrei	  liðið	  vel	  í	  maganum	  á	  
þessum	  tíma.	  Það	  var	  áður	  en	  hann	  fékk	  einhverfugreiningu,	  en	  síðan	  hefur	  hún	  velt	  fyrir	  

sér	  hvort	  þessi	  viðbrögð	  drengsins	  hafi	  verið	  tengd	  einhverfunni	  hjá	  honum.	  Á	  þeim	  tíma	  

voru	  þau	  sögð	  tengd	  því	  að	  hann	  væri	  fyrirburi.	  Hún	  segir	  að:	  „hann	  gat	  náttúrulega	  ekki	  

látið	  vita	  hvað	  var	  að	  og	  maður	  var	  alltaf	  að	  reyna	  að	  láta	  honum	  líða	  vel.“	  

Frá	   því	   að	   drengurinn	   var	   smábarn	   hefur	   alltaf	   þurft	   að	   hafa	   fyrir	   því	   að	   koma	  

ákveðnum	  matartegundum	  ofan	  í	  hann	  og	  vildi	  hann	  helst	  einungis	  borða	  örfáar	  tegundir.	  

Það	  var	  líkt	  og	  hann	  kunni	  ekki	  að	  borða	  aðrar	  tegundir	  og	  sem	  dæmi	  þurfti	  hann	  að	  læra	  
að	  borða	  grænmeti.	  Hægt	  og	  rólega	  lærði	  hann	  að	  borða	  það	  og	  nú	  er	  það	  orðið	  að	  vana	  

og	  reglu	  í	  daglegu	  lífi	  að	  borða	  grænmetisskammtinn	  sinn,	  en	  hann	  er	  mikið	  fyrir	  að	  fylgja	  

reglum	  og	  heldur	  þær	  heilagar.	  Ef	  það	  væri	  ekki	  þannig	  myndi	  hann	  ekki	  borða	  grænmeti.	  
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Hann	  þolir	   líka	   illa	   sykur	   og	   litarefni	   að	   sögn	  móður	   og	  hún	   segist	   finna	   fyrir	  mun	   verri	  

hegðun	  hjá	  honum	  ef	  hann	  kemst	  í	  það.	  Hún	  segir:	  	  

ef	  ég	   leyfði	  honum	  bara	  að	  borða	  það	  sem	  hann	  vildi	  [...]	  þá	   leið	  honum	  svo	  
illa	  og	  var	  oft	   í	  skapofsaköstum	  og	  svona	  og	  hendir	  sér	  bara	   í	  gólfið	  og	  til	  og	  

frá.	  Það	  var	  bara	  ekki	  að	  virka.	  Ég	  fann	  fljótt	  hvað	  það	  hafði	  góð	  áhrif	  ef	  hann	  

var	  að	  borða	  góða	  fæðu	  og	  ég	  náði	  ofan	  í	  hann	  einhverju	  sem	  telst	  hollt,	  eða	  
að	  takmarka	  sykur	  og	  litarefni	  og	  svoleiðis.	  	  

	  

Móðirin	  segist	  vera	  í	  samskiptum	  við	  aðra	  foreldra	  einhverfra	  barna	  á	  internetinu.	  Þar	  

skiptast	  foreldrarnir	  á	  reynslusögum	  um	  uppeldi	  barna	  sinna	  og	  þar	  hafi	  hún	  meðal	  annars	  

fengið	  mörg	  ráð	  um	  mataræði	  og	  finnst	  fleiri	  foreldrar	  tjá	  jákvæð	  áhrif	  góðs	  mataræðis	  á	  

einhverfueinkenni	  barna	  sinna.	  Margir	  foreldrar	  tala	  um	  óþol	  hjá	  börnum	  sínum	  og	  virðist	  
það	   vera	   algengur	   fylgikvilli	   einhverfu.	   Þó	   að	   sonur	   hennar	   vildi	   helst	   bara	   borða	   fáar	  

matartegundir	  hefur	  hún	  heyrt	  af	  börnum	  sem	  hafa	  enn	  takmarkaðra	  matarval.	  	  

Þegar	   kemur	   að	   daglegum	   venjum	   í	   kringum	  mat	   og	  matmálstíma	   segir	  móðirin	   að	  

þau	  hafi	  þróað	  með	  sér	  ágæta	  rútínu	  sem	  þau	  reyna	  að	  halda	  eins	  og	  kostur	  er.	  Eins	  eru	  
vatnsdrykkja	   og	   klósettferðir	   partur	   af	   daglegri	   rútínu,	   þar	   sem	   drengurinn	   hneygist	   til	  
hægðartregðu.	   Það	   er	   eitt	   helsta	   verkefni	   fjölskyldunnar	   að	   reyna	   að	   koma	   í	   veg	   fyrir	  

hægðartregðu,	  því	  hegðun	  hans	  getur	  orðið	  mjög	  slæm	  ef	  hann	  er	  tepptur	  og	  honum	  eru	  
gefin	  náttúruleg	  efni	  til	  að	  stemma	  í	  stigu	  við	  það.	  Einnig	  fær	  hann	  D	  vítamín	  og	  ómega	  3	  
fitusýrur	   og	   finnst	   móður	   það	   hafa	   haft	   góð	   áhrif	   á	   drenginn	   og	   hann	   er	   duglegur	   að	  

gleypa	  vítamín.	  Reynt	  er	  að	  gæta	  þess	  að	  það	  sé	  jafnvægi	  í	  mataræðinu	  heima	  fyrir	  og	  það	  
sem	  hann	  er	  búinn	  að	  venjast	  líkar	  honum	  betur	  og	  er	  auðvelt	  að	  fá	  hann	  til	  að	  borða.	  	  

Þar	   sem	   foreldrar	   drengsins	   vilja	   ekki	   að	   hann	   skeri	   sig	   úr	   barnahópnum	  meira	   en	  
hann	  nú	  þegar	  gerir,	   fær	  hann	  að	  taka	  þátt	   í	  afmælum	  og	  tyllidögum	  líkt	  og	  börnin	  sem	  

hann	   umgengst.	   Því	   eru	   reglur	   um	  mataræði	   ekki	   eins	   strangar	   utan	   heimilisins.	  Móðir	  
telur	  það	  geta	  skapað	  vandræði	  þar	  sem	  oft	  er	  í	  boði	  matur	  sem	  hún	  telur	  hann	  þola	  illa.	  

Sem	  dæmi	  má	  nefna	  þegar	  það	  eru	  afmælisveislur,	  bolludagur,	  öskudagur	  og	  páskar,	  þar	  

sem	  hann	  fær	  kökur	  og	  sælgæti.	  Þessum	  dögum	  fylgja	  oft	  erfiðari	  hegðun	  hjá	  drengnum	  

en	  vanalega.	  Um	  leið	  og	  regla	  er	  komin	  á	  mataræði	  hans	  fer	  honum	  svo	  að	  líða	  betur.	  

Aðspurð	  út	   í	   viðbrögð	   sín	  þegar	  móður	  drengsins	   varð	   ljóst	  um	   fötlun	  hans,	   sagðist	  

hún	  hafa	  verið	  viðbúin	  því,	  þar	  sem	  hann	  var	  mikill	  fyrirburi.	  Hann	  hafði	  barist	  fyrir	  lífi	  sínu	  

í	  einhverjar	  vikur	  og	  það	  var	  í	  rauninni	  alltaf	  ljóst	  að	  hann	  myndi	  sennilega	  vera	  fatlaður.	  

Fötlunin	   var	   í	  mörg	   ár	   að	   koma	   í	   ljós.	  Hún	   segir:	   „Ég	   var	   samt	   í	   afneitun	   fyrst,	   þar	   sem	  
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hann	  náði	  ákveðnum	  þroskaáföngum	  á	  réttum	  tíma	  miðað	  við	   jafnaldra.“	  Móðirin	  segist	  

líka	  syrgja	  ófatlaða	  barnið	  sem	  hún	  átti	  ekki	  og	  segir	  að	  sú	  sorg	  sé	  enn	  til	  staðar.	  Hún	  á	  

það	  til	  að	  bera	  drenginn	  saman	  við	  ófötluð	  börn	  og	  veltir	  stundum	  fyrir	  sér	  hverju	  hann	  sé	  
að	  missa	  af.	  	  

Móðir	   drengsins	   upplifði	   það	   sem	   mikinn	   létti	   þegar	   drengurinn	   fékk	   loks	  

einhverfugreiningu,	   þar	   sem	   þeim	   hafði	   grunað	   það	   um	   einhvern	   tíma	   að	   hann	   væri	  

einhverfur.	  Hún	  hafði	  lesið	  sig	  til	  um	  einhverfu	  þar	  sem	  hún	  vissi	  að	  það	  væri	  aukin	  hætta	  
á	   einhverfu	   hjá	   fyrirburum.	   Þegar	   einhverfugreiningin	   kom	   fór	   allt	   að	   ganga	   betur,	   þar	  

sem	  stuðningur	  við	  drenginn	  varð	  markvissari	  og	  honum	  leið	  þar	  af	  leiðandi	  betur.	  

	  

5.2 Sjónarhorn	  einhverfuráðgjafa	  

Til	   að	   fá	   innsýn	   í	   hvaða	   viðhorf	   fagfólk	   á	   sviði	   einhverfu	  hefur	   um	   tengsl	  mataræðis	   og	  
einhverfueinkenna,	  var	  viðtal	  tekið	  við	  einhverfuráðgjafa.	  Aðspurður	  um	  tengsl	  einhverfu	  

og	   mataræðis	   telur	   hann	   að	   ekki	   verði	   hægt	   að	   lækna	   einhverfu	   með	   breytingu	   á	  
mataræði,	   en	   telur	  þó	  að	  mataræði	   geti	   almennt	  haft	   áhrif	   á	   fólk.	   Jákvæðu	  áhrifin	   sem	  
hollur	   matur	   hefur	   á	   einhverfueinkenni	   séu	   frekar	   tengd	   ákveðnum	   lífstíl	   sem	   fólk	   er	  

líklegra	  til	  að	  tileinka	  sér,	  ef	  það	  á	  annan	  bóginn	  hugsar	  um	  hvað	  það	  borðar.	  Þá	  verði	  þar	  
af	  leiðandi	  til	  meiri	  regla	  á	  heimilinu	  og	  fólk	  sest	  jafnvel	  saman	  við	  matarborðið	  þegar	  það	  
er	  búið	  að	  elda	  hollan	  mat.	  Mat	  ráðgjafans	  er	  það	  að:	  

þegar	   foreldri	   tekur	   sig	   til	  dæmis	   til	  og	  ætlar	  að	  gefa,	  eins	  og	  hollan	  mat	  og	  
ómega,	   að	   þá	   verði	   óvart,	   eða	   þar	   af	   leiðandi	  meiri	   rútína	   á	   heimilinu,	   sem	  

hefur	  góð	  áhrif.	  En	  ekki	  endilega	  ómega	  sjálft,	  eða	  holli	  maturinn.	  	  

	  

Í	  ráðgjöf	  til	  foreldra	  einhverfra	  barna	  er	  talað	  um	  að	  rútínur	  og	  reglur	  hjálpi	  börnunum	  

frekar	  en	  eitthvað	   sérstakt	  mataræði,	   en	  aftur	   á	  móti	  þekkist	  það	  hjá	   fólki	   sem	  er	  með	  

einhverjar	  raskanir	  að	  viðkvæmni	  í	  meltingarfærum,	  mataróþol	  og	  ofnæmi	  séu	  algengari	  
en	  almennt	  gerist.	  Það	  segir	  sig	  sjálft	  að	  ef	  fólk	  er	  með	  óþol	  eða	  ofnæmi	  fyrir	  einhverjum	  

ákveðnum	  mat,	  þá	  er	  hægt	  að	  koma	  í	  veg	  fyrir	  það	  með	  því	  að	  sleppa	  matnum.	  Varðandi	  

mataræði	   og	   einhverfu	   er	   það	   algengt	   að	   einhverft	   fólk	   sé	  matvant	   og	   vilji	   ekki	   borða	  
nema	  ákveðnar	  tegundir	  af	  mat.	  Þeir	  taka	  jafnvel	  tímabil	  þar	  sem	  þeir	  borða	  aðeins	  örfáar	  

matartegundir	  í	  einu	  og	  hafa	  oft	  ákveðinn	  mótþróa	  við	  að	  smakka	  eitthvað	  nýtt.	  Það	  getur	  

oft	  skapað	  vandamál	  hjá	  einhverfu	  fólki.	  
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Einhverfuráðgjafinn	   hefur	   orðið	   var	   við	   að	   foreldrar	   einhverfra	   barna	   tali	   saman	   á	  

netinu	   um	   börnin	   sín	   og	   áhrif	   mataræðis	   á	   þau.	   Einhverjir	   hafa	   haldið	   því	   fram	   að	  

einhverfan	  hafi	   horfið	  eftir	   að	  ákveðinn	  matur	   var	   tekinn	  úr	  mataræði	  þeirra	  og	   jafnvel	  
virtir	  fræðimenn	  hafa	  verið	  að	  skrifa	  um	  það,	  þrátt	  fyrir	  að	  viðurkenndar	  rannsóknir	  geti	  

ekki	  staðfest	  virknina.	  Það	  er	  sennilega	  gert	  til	  að	  selja	  fleiri	  bækur,	  með	  því	  að	  vekja	  upp	  

einhverja	  von	  um	  lækningu	  hjá	  foreldrum	  einhverfra	  barna.	  Það	  eru	  einhver	  hálmstrá	  sem	  
foreldrar	  grípa	   í	   til	  að	   reyna	  að	  ráða	  við	  aðstæður	  sínar.	  Ráðgjafinn	   telur	  að	  þráin	   til	  að	  

lækna	  einhverfu	  sé	  ástæða	  þess	  að	  tengsl	  mataræðis	  og	  einhverfu	  hefur	  verið	  rannsakað	  

eins	  mikið	  og	  raunin	  er.	  Margar	  kenningar	  hafa	  komið	  fram	  sem	  segja	  ákveðið	  mataræði	  

eða	   bætiefni	   geti	  minnkað	   einhverfu.	   Það	   getur	   verið	  mikil	   vinna	   fólgin	   í	   því	   að	   breyta	  

mataræðinu	  og	  það	  kann	  að	  vera	  að	  það	  hafi	  einhver	  áhrif	  á	   líðan	  einhverfra	  barna,	  en	  

einhverfan	  er	  samt	  sem	  áður	  alltaf	  til	  staðar.	  

	  

5.3 Samantekt	  

Í	   viðtölunum	  er	  hægt	   að	   greina	   sameiginlega	  þætti	   sem	  eru	  einkennandi	   fyrir	   einhverft	  

fólk	   í	   tengslum	   við	   mataræði	   þeirra.	   Lítil	   fjölbreytni	   í	   matarvali,	   meltingarvandamál	   og	  

óþol	   eru	   algengir	   fylgikvillar	   einhverfunnar.	   Rútína	   og	   regla	   hefur	   gefið	   góða	   raun	   fyrir	  
einhverft	  fólk,	  þar	  sem	  það	  býður	  upp	  á	  fyrirsjáanleika	  í	  daglegu	  lífi	  og	  auðveldar	  þeim	  að	  

takast	   á	   við	   aðstæður.	   Móðirin	   segir	   dreng	   sinn	   borða	   vel	   það	   sem	   hann	   er	   búinn	   að	  
venjast	   og	   þurfi	   ramma,	  meðal	   annars	   í	  matmálstímum.	  Hún	   finnur	  miklar	   breytingar	   á	  
hegðun	  hans	  ef	  hann	  fylgir	  ekki	  ákveðnu	  mataræði,	  borðar	  mikinn	  sykur	  og	  ef	  jafnvægis	  sé	  

ekki	  gætt	  í	  mataræði	  hans.	  	  

Hollur	  matur	   hefur	   góð	   áhrif	   á	   fólk	   almennt,	   hvort	   sem	   það	   er	   einhverft	   eður	   ei.	   Í	  

tengslum	  við	  matvendni	  og	  viðkvæmni	  í	  maga	  þarf	  oft	  að	  beita	  aðferðum	  sem	  hafa	  reynst	  

vel	   fyrir	   einhverft	   fólk	   til	   að	   auka	   við	   fæðutegundir	   til	   að	   tryggja	   nægilega	   næringar-‐

inntöku.	  Auk	  þess	  þarf	  að	  gæta	  þess	  að	   fæðan	  valdi	  ekki	  óþægindum	  í	  maga.	  Það	  getur	  
valdið	  vanlíðan	  sem	  oft	  og	  tíðum	  veldur	  skapofsaköstum	  hjá	  einhverfum	  börnum.	  

Jákvæð	  áhrif	  á	  einhverfueinkenni	  barna	  er	  líklegast	  tengd	  aukinni	  athygli	  foreldranna	  

þegar	  mataræðinu	  er	  breytt,	  frekar	  en	  mataræðinu	  sjálfu,	  ásamt	  væntingum	  foreldranna	  
til	   breytinganna	   (Cormier	   og	   Elder,	   2007).	   Hafa	   ber	   í	   huga	   að	   þeir	   tyllidagar,	   þar	   sem	  

algengt	  er	  að	  börn	  hafi	  greiðan	  aðgang	  að	  sætindum	  og	  öðru	  slíku,	  séu	  einnig	  þeir	  dagar	  

þar	  sem	  líklegt	  er	  að	  daglegt	  skipulag	  og	  regla	  fari	  úr	  skorðum.	  Því	  getur	  það	  jafnvel	  verið	  
orsök	  þess	  að	  einhverf	  börn	  geti	   síður	   tekist	  á	  við	  aðstæður	  sínar	  þegar	  þessa	  daga	  ber	  

upp.	  
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Þrátt	   fyrir	   að	  móðir	   drengsins	   hafi	   verið	   betur	   við	   búin	   en	   flestir	   foreldrar	   fatlaðra	  

barna,	  þegar	  henni	  varð	  upplýst	  um	  fötlun	  hans,	  upplifði	  hún	  ákveðna	  kreppu.	  Hún	  syrgir	  

ófaltaða	   barnið	   sem	   hún	   ekki	   átti,	   þó	   að	   barn	   hennar	   hafi	   lifað.	   Þar	   að	   auki	   var	   hún	   í	  
afneitun	   um	   fötlun	   barns	   síns,	   sem	   er	   algengt	   sorgarviðbragð	   hjá	   foreldrum	   fatlaðra	  

barna.	   Margir	   foreldrar	   fatlaðra	   barna	   upplifa	   ákveðinn	   létti	   þegar	   barn	   þeirra	   fær	  

greiningu	  sem	  skýrir	  ástand	  þess	  og	  hægt	  verður	  að	  vinna	  eftir	  þeim	  aðferðum	  sem	  virka	  
helst.	   Þannig	   verður	   betur	   hægt	   að	   styðja	   við	   barn	   og	   fjölskyldu	  þess,	   sem	   léttir	   álag	   á	  

fjölskylduna.	  	  
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6 Umræður	  

Ljóst	  er	   að	  einhverfurófið	  er	  breitt	  og	  einhverfir	   einstaklingar	  eru	   jafn	  ólíkir	  og	  þeir	   eru	  
margir.	   Þegar	   kemur	   að	   rannsóknum	  á	  þáttum	   sem	   tengjast	   óhefðbundnum	   lækningar-‐

aðferðum	  á	  einhverfu	  með	  ákveðnu	  mataræði	  og	  fæðubótarefnum,	  virðast	  þær	  ekki	  geta	  

staðfest	   að	   mataræði	   eða	   fæðubótarefni	   hafi	   bein	   áhrif	   á	   einhverfuna	   eða	   feli	   í	   sér	  

lækningu	  á	  henni.	  Þrátt	  fyrir	  það	  hafa	  frásagnir	  foreldra	  einhverfra	  barna,	  sem	  hafa	  breytt	  
mataræði	   barna	   sinna,	   gefið	   til	   kynna	   að	   börnin	   hefðu	   tekið	   miklum	   framförum	   á	  

skömmum	  tíma	  og	  færri	  einkenni	  einhverfu	  væru	  til	  staðar	  hjá	  þeim	  eftir	  að	  mataræðinu	  

var	  breytt.	  Því	  ber	  að	  hafa	  í	  huga	  að	  þótt	  breytingar	  á	  mataræði	  einhverfs	  fólks	  lækni	  ekki	  
einhverfu	  getur	  það	  haft	  ýmis	   jákvæð	  áhrif	  ef	  rétt	  er	  að	  staðið.	  Óbeinu	  áhrifin	  á	  breyttu	  

mataræði	   geta	   mörg	   verið	   jákvæð.	   Með	   hollu	   og	   góðu	   mataræði	   aukast	   líkur	   á	   að	  
einstaklingnum	   líði	   betur	   í	   eigin	   skinni,	   sem	   almennt	   eykur	   lífsgæði	   fólks.	   Auk	   þess	   er	  

líklegt	  að	   lífstíllinn	   sem	   fylgir	   yfirleitt	  hollu	  mataræði,	   feli	   í	   sér	  meiri	   skipulag	  og	   reglu	  á	  

heimilum	  fólks.	  Það	  hefur	  í	  för	  með	  sér	  að	  daglegt	  líf	  verður	  fyrirsjáanlegra,	  sem	  gerir	  það	  

að	  verkum	  að	  einhverft	  fólk	  getur	  betur	  tekist	  á	  við	  aðstæður	  og	  þar	  af	  leiðandi	  líður	  því	  
betur.	  	  

Í	  viðhorfskönnuninni,	  þar	  sem	  viðhorf	  móður	  einhverfs	  drengs	  og	  einhverfuráðgjafa	  á	  

tengslum	   einhverfu	   og	  mataræðis	   voru	   könnuð,	   kom	   ýmislegt	   í	   ljós	   sem	   styður	   það	   að	  
jákvæðu	  áhrifin	  sem	  mataræðið	  hefur	  á	  einhverfa	  einstaklinga,	  tengist	  aðallega	  reglu	  og	  
rútínu	   í	  daglegu	   lífi.	  Þó	  verður	  það	  ekki	   frá	  þeim	  tekið	  að	  hollur	  matur	  hefur	  góð	  áhrif	  á	  

líðan	   þeirra,	   en	   það	   á	   almennt	   við	   um	   flest	   fólk.	   Landlæknisembættið,	   sem	   hefur	   það	  
hlutverk	  að	  stuðla	  að	  heilsu	  landsmanna,	  ráðleggur	  fólki	  að	  neyta	  sykurs	  í	  hófi,	  þar	  sem	  of	  

mikil	  sykurneysla	  er	  óþörf	  og	  einnig	  á	  að	  gæta	  að	  saltneyslu	  (Lýðheilsustöð,	  2006).	  Á	  þeim	  

tyllidögum	  sem	  nefndir	  hafa	  verið	  mætti	  gera	  ráð	  fyrir	  að	  snakk	  og	  sælgæti	  væru	  algeng	  á	  

borðum	   landsmanna.	   Þegar	   kemur	   að	   einhverfum	   börnum,	   þá	   eru	   það	   einmitt	   þessir	  
dagar	   sem	  gætu	  helst	   sett	   rútínu	  og	   reglu	   í	   daglegu	   lífi	   úr	   skorðum	  og	  því	   ber	   að	  gæta	  

sérstaklega	  að	  því	  þegar	  um	  einhverf	  börn	  er	  að	  ræða,	  sem	  eiga	  oftar	  en	  ekki	  erfitt	  með	  

að	   ráða	   við	   breytingar	   á	   daglegum	   venjum.	   Það	   kom	   einnig	   fram	   í	   viðtalinu	   við	  móður	  

einhverfa	   drengsins	   að	   hann	   vill	   halda	   reglur	   heilagar	   og	   að	   utan	   heimilisins	   væru	  

reglurnar	  ekki	  eins	  strangar,	  sem	  hefði	  yfirleitt	  verri	  hegðun	  hjá	  honum	  í	  för	  með	  sér.	  Því	  

er	   hægt	   að	   segja	   að	   þau	   jákvæðu	   áhrif	   sem	   ákveðið	  mataræði	   getur	   haft	   á	   einhverfu-‐

einkenni,	   séu	   af	   mestum	   hluta	   til	   komið	   vegna	  meiri	   reglufestu	   á	   heimilum	   einhverfra	  
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barna,	  aukinni	  athygli	   foreldra	  á	  börnunum,	  ásamt	  heilsusamlegra	   líferni	  og	  bættri	   líðan	  

þeirra	  á	  næringarríkara	  mataræði.	  

Þegar	  kemur	  að	  mataræði	  og	  tengsl	  þess	  við	  einhverfueinkenni,	  ber	  að	  hafa	  í	  huga	  þá	  

þætti	   sem	   sýnt	   hefur	   verið	   fram	   á	   að	   séu	   algengari	   meðal	   einhverfs	   fólks	   en	   almennt	  

gerist.	   Þar	   ber	   helst	   að	   nefna	  meltingarvandamál,	   óþol	   og	  matvendni,	   sem	   kom	   einnig	  

fram	   í	   viðhorfskönnuninni,	  þar	   sem	  drengurinn	   fær	  gjarnan	  hægðatregðu	   sem	  oft	  getur	  

leitt	   til	   slæmrar	  hegðunar	  hjá	  honum.	  Ef	   fólk	  er	  með	  óþol	   fyrir	   ákveðnum	   tegundum	  af	  
mat,	  þarf	  varla	  að	  taka	  fram	  að	  sé	  matarins	  neytt	  hefur	  það	  ekki	  góð	  áhrif	  á	   líðan	  fólks.	  

Þar	   sem	   einhverf	   börn	   eru	   síður	   líkleg	   til	   að	   tjá	   vanlíðan	   sína	   með	   orðum	   er	   því	   ekki	  

ósennilegt	  að	  hegðunin	  gefi	  það	  til	  kynna.	  Því	  þyrfti	  bæði	  að	  athuga	  hvort	  um	  óþol	  sé	  að	  
ræða	  og	  kenna	  þeim	  skilvirkari	  leiðir	  til	  að	  tjá	  vanlíðan	  sína	  með	  viðurkenndum	  aðferðum.	  

Auk	  þess	  er	  hægt	  að	  venja	  börn	  við	  fleiri	  tegundir	  af	  mat	  með	  aðferðum	  sem	  reynst	  hafa	  

vel	  til	  þess.	  Í	  viðtali	  við	  móður	  einhverfa	  drengsins	  kom	  fram	  að	  tekist	  hafi	  að	  venja	  soninn	  
við	  fleiri	  matartegundir,	  meðal	  annars	  með	  því	  að	  hafa	  reglu	  í	  kringum	  matmálstíma.	  

Foreldrar	   einhverfra	   barna	   falla	  margir	   í	   þá	   gryfju	   að	   reyna	   að	   leita	   sjálfir	   lausna	   á	  

vandanum,	   í	   þeirri	   von	   um	   að	   hægt	   sé	   að	   lækna	   börnin	   og	   taka	   sérfræðinga	   á	   þessum	  
sviðum	  ekki	  alltaf	  trúanlega.	  Í	  voninni	  um	  að	  greining	  barnsins	  sé	  röng	  er	  mataræði	  þess	  
gjarnan	   kennt	   um	   og	   foreldrar	   geta	   jafnvel	   afneitað	   fötlun	   barns	   síns.	   Skýringar	   á	   því	  

mætti	  rekja	  til	  sorgarviðbragða	  foreldra	  og	  kenningarinnar	  um	  kreppu,	  þar	  sem	  foreldrar	  
hafa	   þá	   ekki	   unnið	   sig	   í	   gegnum	   áfallið	   sem	  margir	   foreldrar	   fatlaðra	   barna	   verða	   fyrir	  
þegar	  þeim	  verður	  ljóst	  að	  barn	  þeirra	  er	  fatlað.	  Þeir	  reyna	  með	  þessu	  móti	  að	  ná	  tökum	  á	  

aðstæðum	   sínum,	   þar	   sem	   þeir	   hafa	   ekki	   náð	   að	   vinna	   úr	   áfallinu.	   Það	   kom	   fram	   í	  
viðhorfskönnuninni	   að	   jafnvel	   virtir	   fræðimenn	   hafa	   gefið	   út	   efni	   sem	   eiga	   ekki	   við	  

fræðileg	  rök	  að	  styðjast	  og	  hafa	  margir	  foreldrar	  lagt	  trú	  sína	  á	  þeirra	  kenningar.	  Það	  eru	  

ákveðnir	  varnarhættir	   foreldranna	  sem	  geta	   leitt	  þá	  áfram	  á	  þessum	  slóðum	  og	  gerir	  þá	  
móttækilegri	  og	  trúgjarnari	  fyrir	  kraftaverkalausnum.	  Því	  mætti	  ætla	  að	  með	  breytingum	  á	  

mataræði	  barna	  sinna,	  geri	  hluti	  foreldra	  einhverfra	  barna	  þær	  breytingar	  í	  þeirri	  von	  og	  

trú	  um	  að	  börnin	  þeirra	  geti	  læknast	  af	  einhverfunni.	  

Foreldrar	   fatlaðra	   barna	   þurfa	   oftar	   en	   ekki	   á	   bjargráðum	  að	   halda,	   sem	   auðveldar	  

þeim	  að	  takast	  á	  við	  aðstæður	  sínar.	  Velta	  má	  því	   fyrir	   sér	  hvort	  breytingar	  á	  mataræði	  
einhverfra	  barna	  sé	  í	  raun	  bjargráð	  foreldranna.	  Mikill	  tími	  getur	  farið	  í	  að	  reyna	  að	  finna	  

töfralausn	  á	  vandanum,	  sem	  væri	  líklega	  betur	  varið	  í	  að	  einbeita	  sér	  að	  þeim	  aðferðum	  

sem	  sýnt	  hefur	  verið	  fram	  á	  að	  virki	  með	  einhverfum	  börnum,	  séu	  þær	  rétt	  notaðar.	  Þær	  
aðferðir	   taka	   til	   ólíkra	   þátta,	   svo	   sem	   náms	   og	   hegðunar,	   þar	   sem	   æskilegast	   er	   að	  

foreldrar	   taki	  þátt	   í	   íhlutuninni	   (Cormier	  og	  Elder,	   2007).	   Eins	  hefur	  það	  komið	   í	   ljós	   að	  



41	  

tími	  varinn	  með	  fjölskyldu,	  þar	  sem	  hún	  fær	  tækifæri	  til	  að	  gera	  hluti	  saman	  getur	  styrkt	  

hæfni	   foreldra	   í	  að	  takast	  á	  við	  aðstæður	  sínar	   (Taanila	  o.fl.,	  2002).	  Því	  ætti	   fagfólk	  sem	  

starfar	  með	  foreldrum	  einhverfra	  barna	  að	  styðja	  við	  foreldra,	  svo	  þeir	  geti	  betur	  tekist	  á	  
við	  hlutskipti	  sitt	  og	  nýtt	  sér	  þau	  bjargráð	  sem	  líklegust	  eru	  til	  að	  virka.	  Fagfólk	  ætti	  þannig	  

að	   geta	   aðstoðað	   foreldra	   við	   að	   taka	   upplýstar	   ákvarðanir	   byggðar	   á	   gagnreyndum	  

aðferðum	  og	  viðurkenndum	  rannsóknum.	  Með	  góðum	  aðgangi	  að	  upplýsingum	  auðveldar	  
það	   foreldrunum	   að	   taka	   ákvarðanir,	   ef	   þeir	   hafa	   í	   hyggju	   að	   fara	   út	   í	   breytingar	   á	  

mataræði	   barns	   síns.	   Þessar	   aðferðir	   geta	   verið	   kostnaðarsamar	   og	   verið	   ákveðið	   auka	  

álag	   á	   fjölskyldur,	   sem	   getur	   falið	   í	   sér	   mikla	   skuldbindingu,	   þar	   sem	   framfylgja	   þyrfti	  

mataræðinu	  af	  kostgæfni.	  Auk	  þess	  ættu	  foreldrar	  að	  vera	  meðvitaðir	  um	  hlutdrægni	  og	  

væntingar	  sem	  geta	  skekkt	  sýn	  þeirra	  á	  virkni	  meðferðarinnar.	  Fagfólk	  þarf	  að	  vera	  opið	  

fyrir	  umræðum	  um	  hugmyndir	  foreldra	  á	  þessu	  sviði	  og	  deila	  með	  þeim	  upplýsingum.	  Því	  

þarf	  það	  að	  hafa	  góða	  þekkingu	  á	  hvað	  nýjustu	  rannsóknir	  segja	  og	  leiðbeina	  foreldrum	  á	  
þær	  slóðir	  sem	  eru	  viðurkenndar	  (Cormier	  og	  Elder,	  2007).	  

Fagfólk	  hefur	  oft	  ákveðnar	  skoðanir	  byggðar	  á	  eigin	  sérfræðiþekkingu	  eða	  reynslu	  og	  

vilja	  oft	  ákveða	  hvað	  sé	  fjölskyldum	  fyrir	  bestu.	  Það	  þarf	  samt	  sem	  áður	  að	  hafa	  í	  huga	  að	  
hver	  fjölskylda	  er	  ólík	  og	  þær	  hafa	  rétt	  til	  að	  ákveða	  hvað	  það	  er	  sem	  hentar	  þeim	  best.	  

Því	  ætti	  fagfólk	  að	  vera	  upplýsandi	  og	  sveigjanlegt	  á	  hlutlausan	  hátt,	  þar	  sem	  hægt	  er	  að	  

veita	   upplýsingar	   um	   bæði	   kosti	   og	   galla,	   hvað	   sé	   sannreynt	   og	   hvað	   sé	   byggt	   á	  
viðurkenndum	   rannsóknum,	   svo	   að	   foreldrar	   geti	   tekið	   ákvarðanir	   á	   sínum	   forsendum	  

(Zajicek-‐Farber,	  2013).	  

Með	   nýjum	   áherslum	   á	   sviði	   fötlunarfræðinnar	   og	   mannréttindasjónarhornum	   er	  

einhverfa	   talin	   vera	   hluti	   af	   mannlegum	   margbreytileika,	   en	   ekki	   galli	   eða	   sjúkdómur	  

(Rannveig	  Traustadóttir,	   2006;	  Goodley,	   2011).	   Þegar	   gerðar	  eru	  breytingar	   á	  mataræði	  

hjá	  einhverfum	  börnum	  í	  þeim	  tilgangi	  að	  lækna	  einhverfu,	  er	  það	  í	  anda	  læknisfræðilegra	  
sjónarhorna	   á	   fötlun,	   sem	  eru	   talin	   úreld	   í	   samfélaginu	   í	   dag.	   Þar	   sem	  ekki	   er	   hægt	   að	  

greina	   líkamleg	   einkenni	   einhverfu	   má	   ætla	   að	   margir	   foreldrar	   einhverfra	   barna	   hafi	  

lækningu	  að	  leiðarljósi	  þegar	  ráðist	  er	  í	  breytingar	  á	  mataræði	  barnanna,	  þó	  að	  það	  sé	  alls	  

ekki	  algilt.	  

Þar	   sem	   greiningum	   á	   einhverfurófi	   hefur	   fjölgað	   er	   enn	   meiri	   nauðsyn	   að	   mæta	  

einstaklingum	  þar	  sem	  þeir	  eru,	  reyna	  að	  setja	  sig	   í	  þeirra	  spor	  og	  skilja	  hvernig	  þeir	  sjá	  

heiminn.	  Einhverft	  fólk	  hefur	  verið	  að	  gagnrýna	  að	  einhverfan	  sé	  álitin	  sem	  galli,	  heldur	  er	  

hún	  hluti	  af	  þeim	  sjálfum	  og	  þeirra	  persónuleikum.	  Einhverft	  fólk	  upplifir	  frekar	  skilnings-‐
leysi	   í	   samfélaginu	  en	  einhverfuna	   sem	  röskun	  og	  oft	  hefur	  það	  engan	  áhuga	  á	  að	  vera	  

ekki	  einhverft.	  Það	  vill	  fá	  að	  nýta	  sína	  hæfileika,	  sem	  oft	  og	  tíðum	  eru	  einstakir,	  en	  ekki	  að	  
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það	  sé	  einblínt	  á	  það	  sem	  þau	  ekki	  geta	  (Jarþrúður	  Þórhallsdóttir,	  2013).	  Því	  ætti	  að	  hafa	  í	  

huga,	  þegar	  breytingar	  á	  mataræði	  eru	  gerðar	  hjá	  einhverfum	  börnum,	  að	  það	  sé	  fyrst	  og	  

fremst	   gert	   til	   að	   stuðla	   að	  góðri	   heilsu	  þeirra	  og	  auka	   lífsgæði,	   fremur	  en	  að	   reyna	  að	  
lækna	  einhverfu	  og	  breyta	  einstaklingnum.	  	  
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7 Lokaorð	  

Hér	  hefur	  verið	  fjallað	  um	  áhrif	  mataræðis	  á	  einhverfueinkenni	  og	  hvað	  rannsóknir	  á	  þeim	  
efnum	   hafa	   leitt	   í	   ljós.	   Markmiðið	   með	   því	   að	   skoða	   þetta	   viðfangsefni	   er	   að	   dýpka	  

þekkingu	  mína	  á	  þessu	  sviði,	  svo	  ég	  geti	  betur	  leiðbeint	  foreldrum	  einhverfra	  barna	  á	  því,	  í	  

framtíðarstarfi	  mínu	  sem	  þroskaþjálfi	  og	  hef	  ég	  orðið	  margs	  vísari.	  Tengsl	  mataræðis	  og	  

einhverfu	  hefur	  mikið	  verið	  rannsakað	  og	  eru	  þessar	  upplýsingar	  mikilvægar	  í	  þjónustu	  við	  
fjölskyldur	  einhverfra	  barna,	  þar	  sem	  betur	  verður	  hægt	  að	  mæta	  þörfum	  fjölskyldanna,	  

með	   stuðningi	   byggðum	  á	  upplýsingum	  um	  gagnreyndar	   aðferðir	   í	   starfi	  með	  einhverfu	  

fólki.	   Þegar	   kemur	   að	   íhlutun	  ætti	   að	   beina	   sjónum	   á	   að	   auka	   lífsgæði	  með	   betri	   líðan	  
einhverfs	  fólks	  að	  leiðarljósi,	  en	  ekki	  reyna	  að	  breyta	  persónueinkennum	  þeirra	  eða	  leita	  

að	   lækningu	   á	   einhverfunni.	   Ef	   við	  ætlum	   að	   færa	   okkur	   í	   átt	   að	   nýrri	   sjónarhornum	   á	  
fötlun	  ættum	   við	   að	   taka	   einhverfu	   fólki	   eins	   og	   það	   er	   og	   auka	   skilning,	   ekki	   bara	   hjá	  

þeim	  heldur	  líka	  hjá	  samfélaginu	  í	  heild	  sinni.	  	  
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Viðauki	  1:	  Viðtalsrammi	  -‐	  móðir	  einhverfs	  drengs	  

	  

• Heldur	  þú	  að	  mataræði	  geti	  haft	  áhrif	  á	  einhverfu	  einkenni?	  	  

• Hefur	  þú	  prófað	  að	  breyta	  mataræði	  barns	  þíns	  í	  þeim	  tilgangi	  að	  reyna	  að	  hafa	  

áhrif	  á	  hegðun	  eða	  einkennum	  einhverfunnar?	  

• Hvernig	  kom	  það	  til	  að	  þú	  vildir	  prófa	  breytt	  mataræði?	  Á	  hvaða	  upplýsingum	  var	  

það	  byggt?	  

• Telur	  þú	  það	  hafa	  haft	  áhrif?	  Ef	  svo	  er,	  hvernig	  þá?	  	  

• Hverju	  var	  breytt	  í	  sambandi	  við	  mataræði	  barnsins	  þíns?	  

• Eftir	  hve	  langan	  tíma	  fór	  hegðun	  að	  breytast?	  

• Ef	  barnið	  breytir	  út	  af	  mataræði,	  hvað	  finnst	  þér	  gerast	  í	  sambandi	  við	  hegðun?	  

• Hvernig	  voru	  viðbrögð	  þín	  þegar	  þú	  fékkst	  þær	  fréttir	  að	  sonur	  þinn	  væri	  fatlaður?	  
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Viðauki	  2:	  Viðtalsrammi	  -‐	  einhverfuráðgjafi	  

	  

• Margar	  rannsóknir	  hafa	  verið	  gerðar	  á	  tengslum	  einhverfu	  við	  mataræði	  og	  margir	  

virðast	  velta	  fyrir	  sér	  hvort	  hægt	  sé	  að	  laga	  eða	  minnka	  einkenni	  einhverfu	  með	  

réttu	  mataræði	  .	  Hver	  er	  þín	  skoðun?	  

• Í	  starfi	  sem	  einhverfuráðgjafi,	  er	  algengt	  að	  fólk	  spyrji	  um	  tengsl	  mataræðis	  og	  

einhverfu?	  	  

• Heldur	  þú	  að	  það	  sé	  eitthvað	  til	  í	  því	  að	  einhverfir	  séu	  viðkvæmari	  fyrir	  ákveðnum	  

mat	  en	  annað	  fólk?	  

• Er	  mataræði	  hluti	  af	  einhverfuráðgjöf?	  Ef	  svo	  er,	  hvað	  er	  yfirleitt	  ráðlagt?	  

• Hver	  heldur	  þú	  að	  sé	  ástæðan	  fyrir	  að	  fólk	  rannsaki	  eða	  spyrji	  um	  tengsl	  

mataræðis	  og	  einhverfu?	  

	  


