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Agrip

Med verkefni pessu er sjonum beint ad pjénustupdrf og pjénustustédu fyrir
einhverf born og fjolskyldur peirra & landsbyggdinni. Tilgangur rannsoknarinnar
var ad afla upplysinga fra foreldrum um st6du mala nd um stundir og hvad geti
ordid til hagsbota pegar horft er til framtidar. Rannsoknin byggir & gégnum sem
safnad var med vidtolum vid foreldra atta einhverfra barna & grunnskolaaldri &
Austurlandi. Foreldrar maettu ymist badir i vidtolin eda madirin ein. I heildina
voru vidmalendur ellefu talsins. Rannsdknarspurningin var: Hver er pjénustuporf
fyrir einhverf born og fjolskyldur peirra i byggdalogum & landsbyggdinni og
hvernig er peirri pjénustu hattad?

Helstu nidurstédur voru ad akvedna paetti sérfreedipjonustu skorti &
Austurlandi. Fyrst og fremst var algjor skortur & pjénustu talmeinafraedings i
landshlutanum en han er mikilveeg fyrir bornin & leikskolaaldri og fyrstu arum
grunnskola. bjonusta sjukrapjalfara og idjupjalfa var til stadar & Austurlandi en
ekki i heimabyggd allra. Helmingur foreldra hafdi ahyggjur af félagatengslum
barna sinna og er asteda til ad rannsaka pann patt betur. Vidmelendur voru
sammala um ad kostir pess ad bla & landsbyggdinni med einhverft barn varu
margir. G604 pjonusta og utanumhald i grunnskélunum vé par pungt asamt gédu
starfi félagspjonustu. Helstu hindranir voru vegalengdir ad pjénustu eins og
talpjalfun.  Nidurstoour gefa til kynna ad hugmyndir Greiningar- og
radgjafarstodvar rikisins ad pverfaglegum landshlutateymum geetu studlad ad
betra adgengi ad pjonustu hvort sem horft er til malproska, félagsproska einhverfra
barna eda studnings vid fjolskyldur peirra.

Lykilhugtok: einhverfa, sérteek pjonusta, sjonarmid foreldra, byggdamal,
eigindlegar rannsoknir.






Abstract

This thesis focuses on the need for professional services for autistic children
and their families in rural areas of Iceland. The purpose of the research was to
obtain the parent’s perception of the quality of those services currently and future
improvement opportunities. The results bases on material gathered through
interviews with parents of eight autistic primary school aged children residing in
the east part of Iceland. Eleven parents were interviewed, partly couples but in
some cases only the mother. The research question was: What is the need of
services for autistic children and their families in rural areas of Iceland and what
is the quality level of current service?

The main results indicated a certain aspects of professional shortages in the
region. Particularly notible was a complete lack of services of speech and language
therapists, which is important at the childrens preschoolage and during the first
years at elementary school. The services of physiotherapists and occupational
therapists was available in the region but not in the local community of all
families. Half of the parents had concerns about their children’s social connection
which clearly calls for a further research. Interwiewees agreed that living in the
countryside with an autistic child was beneficial in many ways. Good service and
management in primary schools weighted heavily as well as good social services.
The main obstacles were the distances to services like speech therapy. The results
indicate that the ideas of the state Diagnostic and Counselling Center about
crossfunctional regionalteam could contribute to a better access to services relative
to language- and social development of autistic children, social, as well providing
support to their families.

Keywords: autism, professional services, perspectives of parents, regional
matters, qualitative research.






Formali

Ritgerd pessi er 16gd fram til fullnustu M.A.-grddu i menntavisindum med aherslu
a sérkennslufraedi vid kennaradeild & hug- og félagsvisindasvidoi Haskolans &
Akureyri. Vegi hennar er 40 ECTS einingar. Um er ad raeda eigindlega
vidtalsrannsokn sem byggir a upplysingum fré foreldrum &tta einhverfra barna &
Austurlandi um pjénustustdou og pjonustupdrf einhverfra barna og fjolskyldna
peirra. Leidbeinandi minn vid verkid var Kristin Adalsteinsddttir préfessor. Kann
ég henni bestu pakkir fyrir gboa leidsogn, hvatningu og gagnlegar athugasemdir.

patttakendur i rannsékninni, foreldrar einhverfra barna & grunnskélaaldri &
Austurlandi, fa bestu pakkir fyrir patttoéku sina og gagnlegar upplysingar. Ad sama
skapi vil ég pakka peim fyrir einlegni sina i vidtdlunum og jakveedni gagnvart
verkinu. Adalheidur Jonsdottir, Erna Borgny Einarsdéttir, Joney Jonsdoéttir og
Stefania Valdimarsdottir fa innilegar pakkir fyrir hjalpsemi og leidbeiningar.
Valgeiri Péturssyni pakka ég fyrir adstod vid enskan texta og samstarfsfolki minu
i Egilsstadaskdla fyrir skilning. Fjdlskyldu minni og vinum feeri ég bestu pakkir
fyrir 6takmarkad umburdarlyndi og hvatningu i gegnum ferlid. Ad lokum verd ég
ad koma ad ordunum sem dmudu i Gtvarpinu & ferd minni um Austurland og voru
i svo miklum samhljomi vid frasagnir foreldra:

Pad hvessir, pad rignir en pad styttir alltaf upp og lygnir.
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1. Inngangur

Arid 1996 utskrifadist ég sem leikskolakennari og atta arum sidar lauk ég
sérkennslunami. Fra peim tima hafa malefni einstakra barna, badi i leikskola og
grunnskola, verid mér hugleikin. Lengi vel attu malproskaraskanir barna hug minn
allan en med arunum hef ég kynnst fleiri og fleiri bérnum sem greind eru med
einhverfu. Oll bérnin hafa att sameiginlegt ad purfa & sértekri pjonustu ad halda
sem tengist greiningu peirra eda fotlun. Flest purfa pau til demis pjonustu
talmeinafreedings en par sem ég by nytur pjénustu peirra ekki vid, frekar en margra
annarra sérfraedinga.

Arid 2010 vann ég verkefni i Haskélanum & Akureyri par sem ég kannadi
reynslu tveggja maedra af skorti & talmeinafreedipjonustu fyrir born peirra.
Maournar purftu ad keyra um 540 km med bornin yfir fjallvegi allan arsins hring
til ad pau fengju naudsynlega pjénustu vegna talmeina. Nidurstada pessarar litlu
vidtalsrannsoknar var st ad pad hafoi mikil ahrif ad geta ekki sétt pjonustuna i
heimabyggd. Ahrifa getti & barnid sjalft, en ekki sidur & fjolskyldu pess,
vinnustadi foreldra og skola barnsins. beettir eins og fjolskylduadstaedur, fjarmal
og skilningur vinnuveitenda voru lika verulegir &hrifavaldar. Onnur médirin i
Urtakinu var einsteed, atti einhverfan son og prji énnur bérn og hafdi akvedid ad
flytja pangad sem meiri sérfreedipjonustu var ad fa. HGn sagoi:

Eg verd bara ad segja eins og er ad petta var svona sidasta halmstréid sem
gerdipad ad verkum ad ég atlaad flytjahédan naesta sumar. bettavar svona
eiginlega pad sem gerdi Utslagid. Pettagengur ekki til lengdar ad purfa ad
rifaupp fjogur bérn Ur skélaog annad til ad fara med eitt barn i talkennslu,
pbad er bara ekki hagt.

A sinum tima hafdi verkefnavinnan mikil ahrif & mig. Eg pekkti til annarra
foreldra sem hofdu tekio pa akvordun ad flytja 4 hofudborgarsvaedid vegna skorts
a sérarraedum fyrir born peirra. Mér fannst ad raddir pessara foreldra pyrftu ad na
til yfirvalda i landinu, yfirvalda hér & svadinu og jafnvel annarra foreldra. Eg
taldi ad med vidtalsrannsékn meetti na til pessara adila. Ad sama skapi heilladist
ég af rannsoknaradferdinni. Um pessar mundir er ég ad ljuka nami minu til



meistaragradu i menntavisindum og hef kjorid teekifeeri til ad rannsaka nanar
pjonustu og stédu einhverfra barna og foreldra peirra & landsbyggdinni.
Spurningar brenna 4 mér. Hvernig er ad bla Uti &4 landi med einhverft barn? Hvada
pjonustu skortir? Hvad er hamlandi og hvad er gott vio ad bia Gti & landi med
einhverft barn?

A vorrédstefnu Greiningar- og rédgjafarstodvar rikisins (sem visad verdur
til med skammstéfuninni GRR hér eftir) vorid 2013 var vidfangsefnid einhverfa.
par kom fram ad undanfarin ar hefur ordio gifurleg aukning tilvisana til
stddvarinnar vegna gruns um einhverfu. Til umraedu var medal annars tillaga GRR
um ad byggja upp pverfagleg landshlutateymi sem kemu ad méalefnum pessara
barna og fjolskyldna peirra. bannig maetti styrkja pjonustu i neerumhverfi barnsins
meo greiningar- og radgjafarirradi i huga. Samkvaemt heimasiou GRR (2009) um
stddu, préun og framtidarsyn stofnunarinnar myndi GRR sinna radgjof til peirra
sveitarfélaga sem tilblin veeru til ad koma slikum teymum & laggirnar.

Med rannsokninni leitast ég vid ad fa fram sjénarmio foreldra &
landsbyggdinni & pvi hvada pjénustu einhverf born og fjdlskyldur peirra purfa og
hvad parf ad beta. Einnig vil ég med henni kanna upplifun foreldranna & pvi ad
bla i dreifdari byggdum landsins med einhverft barn. bPad er von min ad
nidurstadan geti ordid innlegg i framtidarsyn GRR gagnvart adurnefndum
landsbyggdarteymum og ad sjonarmid foreldra fai par med ad heyrast. Ad sama
skapi geti sveitarféldg og heilbrigdispjénusta & landsbyggdinni nytt nidurstédur
pessarar rannsoknar.

Lykilhugtok: einhverfa, sérteek pjonusta, sjonarmid foreldra, byggdamal,
eigindlegar rannsoknir.



2. Fradileg umfjollun

Einhverfa er proskardskun sem kemur ner alltaf fram i barneesku sem fravik i
hegdun. Orsakir einhverfu hafa mikid verio rannsakadar og er nd ljést ad peer
maé rekja til truflana i taugaproska og eru ad sama skapi erfoafraedilegar (Levy,
Mandell og Schultz, 2009, bls. 1630-1633). Roskunin var fyrst skilgreind sem
heilkenni fyrir um pad bil 70 arum. Tveir freedimenn attu par hlut ad mali pé
ad hvorki peir né uppgétvanir peirra hafi tengst fyrr en & seinni hluta sidustu
aldar (Lyons og Fitzgerald, 2007, bls. 2022). Annar peirra var Leo Kanner.
Hann var feddur i Austurriki, lerdi gedlekningar i Vin og fluttist til
Bandarikjanna 1924. Arid 1943 gaf hann Gt fradigrein sina Autistic
disturbances of affective contact par sem einhverfu var i fyrsta skipti lyst
(Lyons og Fitzgerald, 2007, bls. 2022). Hann skilgreindi einhverfu eftir ad hafa
safnad saman upplysingum um hegdun, adstedur og lif 11 barna sem hann
sinnti sem leknir. bad sem einkenndi pessi bérn og greindi pau fra 6érum
bornum var porf peirra fyrir algjora einveru og utilokun & ymsu areiti i
umhverfinu. Stédugleiki i umhverfinu var peim p6 mikilveegur hvort sem um
reeddi folk, hluti eda atburdards daglegs lifs. Malskilningur peirra og
malnotkun voru Gvenjuleg, 4hugasvid peirra takmarkad, hreyfingar
siendurteknar og hegdun peirra potti almennt sérstok. par ad auki syndu pau
sérsték vidbrogd vio skynareitum eins og hljédum, hreyfingu og snertingu
(Jarpradur bdrhallsdottir, 2013, bls. 26).

Sama ar lagdi hinn freedimadurinn fram sina grein en pad var austurriski
barnaleeknirinn  Hans Asperger. S0 grein var gefin Gt arid 1944 og hét Die
"Autistischen Psychopathen" im Kindesalter. Asperger og Kanner notudu
badir ordid einhverfa i ritum sinum (Lyons og Fitzgerald, 2007, bls. 2022). |
ritgerd sinni lysti Asperger piltum sem hann sinnti & pann hatt ad pa skorti
samkennd, ettu i erfidleikum med gagnkvemar samraedur og ad stofna til
vinskapar. beir voru allir med edlilegan malproska og greind en hreyfingar
peirra voru klunnalegar og ahugasvido peirra oft djlpstett (Jarpradur
pérhallsdéttir, 2013, bls. 28). pad var ekki fyrr en um 1981 pegar breski
barnagedleeknirinn Lorna Wing komst yfir ritgerd Aspergers ad tengslin milli
skrifa pessara tveggja fredimanna fundust. Badir lystu peir svipudum



einkennum hvad vardar slaka félagslega faerni, sérkennilega hegdun og
skynjun en pad sem var 6likt var annars vegar slakur malproski og hins vegar
edlilegur malproski og greind (Wing, 1991, bls. 92-93).

Lorna Wing var frumkvodull i frekari rannsoknum & einhverfu. Han
kynnti sidar til sogunnar hugmyndina um einhverfur6f eda raskanir &
einhverfurdfi, autism spectrum (Jarpridur boérhallsdéttir, 2013, bls. 29).
Einhverfuréfio inniheldur pau einkenni sem badi Kanner og Asperger
tilgreindu & sinum tima en tilgreinir p6 mun vidari skilgreiningar ad auki.
Einhverfueinkennin geta birst ein og sér en p6 er algengt ad 6nnur einkenni
fylgi med hvort heldur pau eru likamleg, andleg eda gedren (Wing, 1997,
bls.1761-1766). Einhverfurofio fékk almenna vidurkenningu eftir ad
nidurstddur Ur tviburarannsokn voru birtar &rid 1996 en par kom i ljés ad 10—
20% systkina barna med einhverfu veeru med vidari einkenni hennar lika.

A sinum tima skrifadi Kanner ekki einungis um bérn med
einhverfueinkenni heldur gerdi hann grein fyrir reynslu sinni af foreldrum
peirra lika (Jarpradur Pérhallsdéttir, 2013, bls. 26-27). Hann lysti peim sem
vel menntudum, greindum og visindalega penkjandi. Hann sagdi pa vera
upptekna af starfi sinu og &hugamalum og skorta pa tilfinningalegu hlyju sem
bornin pyrftu til ad geta myndad edlileg tengsl vid annad folk. bad veeru pvi
ekki liffredilegir peettir sem orsokudu einhverfu heldur truflun &
tengslamyndun i asku. bratt fyrir pad kom strax fram i kenningum Kanners ad
einhverfueinkenni barnanna hefdu verid til stadar allt fra feedingu. betta hafdi
ahrif & viohorf til foreldra einhverfra barna og hafdoi motandi ahrif & pau
medferdarurreedi sem notud voru fram eftir sidustu old. Gedleknirinn
Bettelheim var einn peirra sem adhylitist pessar kenningar Kanners um patt
foreldra og préadi pa hugmynd afram yfir i pad sem hann kalladi
»isskapamodur® en pad var hin kalda médir sem hann taldi vera abyrga fyrir
einhverfu barnsins sins. Hann hélt pvi medal annars fram ad fullordid,
likamlega heilbrigt folk geeti ordid einhverft vid pad ad bla vid slemt
félagslegt atleeti. Samkveemt aliti bandariskra gedleekna geeti slikt aldrei att sér
stad. pad veri adeins erfoafraedi, lifedlisfreedilegt ohapp eda lifefnafreedi sem
geeti valdio peim orlogum (Jacobsen, 2010, bls. 436-437).

2.1 Greining

Vidast er studst vid tvo flokkunar- og greiningarkerfi vid greiningu & einhverfu.
Annars vegar er pad flokkunarkerfi Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar WHO



sem kallast ICD-10. Hins vegar er pad flokkunarkerfi Amerisku
gedheilbrigdissamtakanna DSM-IV eda Diagnostic and statistical manual of
mental disorders (Landleknisembattid, 2013, bls. 157). Ba&di kerfin mida ad
pvi ad greina einkennasvidin prji sem koma fram i hegdun einhverfra eda
fravik i félagslegum samskiptum, fravik i mali og tjaskiptum og arattukennda,
sérkennilega hegdun. Einhverfan er skilgreind sem gagnteek proskaréskun og
er einhverfueinkennum skipt nidur i undirflokka eftir pvi hver einkennin eru
og styrkleikar peirra. bannig skiptist einhverfurdfid nidur i deemigerda
einhverfu, 6demigerda einhverfu, Aspersgersheilkenni og adrar gagntekar
proskaraskanir (World Health Organization, 1993). N0 er unnid ad breytingum
i flokkun & einhverfu i badum pessum greiningarkerfum. [ mai 2013 gafu
Amerisku gedheilbrigdissamtokin ut fimmtu Gtgafuna af sinu flokkunarkerfi
eda DSM-5 (American Psychiatric Association, 2014a). bar er sU nybreytni ad
einungis er um eina skilgreiningu ad reeda; roskun & einhverfuréfi. Hinar
skilgreiningarnar sem adur voru nefndar t.d. Aspergersheilkenni féllu par ut.
Vid greiningu mun nu fjoldi einkenna og styrkleiki peirra skera ar um hversu
alvarleg roskunin er. Ad auki eru nd einkennasvid einhverfunnar tvo i stad
priggja adur par sem fravik i félagslegum samskiptum og fravik i mali og
tjaskiptum eru ordin ad einum flokki (American Psychiatric Association,
2014b). ICD-10 er i endurskodun og von er & ICD-11 &rid 2017 (World Health
Organization,  2014). A islandi er studst vid greiningarkerfi
Alpjoédaheilbrigdisstofnunarinnar  ICD-10 vid greiningu  proskahdmlunar
(Greiningar- og radgjafarstod rikisins, 2014f).

Linda Hronn Ingadéttir (2013) rannsakadi i meistarapréfsverkefni sinu
hvort islensk born sem greinst héfou & einhverfurdfi Gt fra greiningarvidomidum
ICD-10 ndi greiningarvidmioum Gt fra DSM-5. Einnig skodadi hin hvort
sérkennileg eda arattutengd hegdun myndi breytast milli skodana og pa
hvernig. Nidurstada hennar var ad hlutfall peirra sem uppfylltu
greiningarviomid ICD-10 og greiningarviomid DSM-5 vid fyrstu athugun veeri
frd 54-89%. Ef ekki var litid til greiningarmarka syndu nidurstédur Lindu
Hrannar tilfelli par sem born & einhverfuréfi samkvaemt greiningarvidomidum
ICD-10 uppfylitu ekki skilyrdin vid fyrstu skodun midad vid skilyrdi DSM-5
en gerdu pad vid endurmat (Linda Hrénn Ingadottir, 2013, bls. 86). Astlad er
ad algengi einhverfu sé um 1,2% hja islenskum bdrnum og veentanlega
fullordnum lika (Evald Seemundsen, Pall Magnusson, Ingibjorg Georgsdéttir,
Erlendur Egilsson og Vilhjdlmur Rafnsson, 2013, bls. 4).



Siklos og Kerns (2007, bls. 19-20) rannsdékudu hver upplifun foreldra
einhverfra barna i Kanada hafoi verid af greiningarferlinu. Nidurstada peirra
gaf til kynna ad born veeru greind of seint og veaeri I6ngum bidlistum oft um ad
kenna. A3 medaltali lidu tvo &r og atta manudir fr4 fyrstu heimsokn foreldra til
sérfredings par til lokagreining la fyrir. A pessu timabili héfdu foreldrar
upplifad mikla streitu. Margir peirra h6fou hitt fjélda sérfreedinga og oft fengid
pau svor ad skynsamlegast veri ad bida med greiningu og sja til hvort proski
barnsins taeki ekki breytingum. Ahrif pessa urdu pau ad snemmtaekri ihlutun,
sem talin var mjog mikilveeg, seinkadi stodugt. Einnig kom fram i nidurstédum
rannsoknar Siklos og Kerns ad bérn med mikla malhémlun eda erfidleika i
malproska greindust fyrr en born sem syndu erfidleika i hegdun. Siklos og
Kerns byggou sina rannsékn a breskri rannsékn Howlin og Moore fra 1997.
Nidurstada peirrar rannséknar syndi ad 49% foreldra voru ekki anagd med
greiningarferlid® sem virtist einkennast af stddugum frestunum og ergelsi.
Anagdastir voru foreldrar sem hofdu fengid greiningu fyrir barnid sitt strax hja
fyrsta sérfreedingi sem leitad var til en 6anaegdastir voru peir sem hofou purft
ad leita til margra sérfredinga. Mikill meirihluti foreldranna eda 63% fékk
greiningu hja pridja adila sem leitad var til med barnid (Siklos og Kerns, 2007,
bls. 10). Howlin og Asgharian (1999, bls. 835-836) baru saman & hvada aldri
bérn greindust med Aspergers annars vegar og einhverfu hins vegar. I ljos kom
ad bornin i einhverfuhdépnum hofou fengid greiningu um 5,5 &ra aldur ad
medaltali en bornin i Aspergershopnum um 11 &ra aldur. Ad medaltali h6fou
foreldrar einhverfu barnanna haft ahyggjur af proskastédu barnsins fra 18
manada aldri en foreldrar barna med Aspergers fra 30 manada aldri. I rannsokn
Dymond, Gilson og Myran (2007, bls. 140) kom fram ad foreldrum péttu
leknar tregir til ad greina ung bdrn med einhverfu vegna pess ad peir vissu
ekki ndg um hana sjélfir. peir veeru ad sama skapi seinir til ad visa malunum
afram til sérfreedinga fyrir frekara mat. An greiningar fengju bérnin ekki pa
pjonustu sem pau pyrftu & ad halda. Pad vaeri pvi mikil pérf & drbétum beedi |
heilbrigdiskerfinu og skélakerfinu svo finna metti boérn med einhverfu fyrr.

I rannsokn Dawson, Jones, Merkle, Venema, Lowy og Faja (2012)
kemur fram mikilveegi pess ad greina einhverfu snemma. Nidurstada peirra var
ad med Oflugri og markvissri pjalfun fra unga aldri sé haegt ad hafa jakveaed
ahrif & proska heilans til deemis i tengslum vid félagsfeerni (Dawson o.fl., 2012,
bls. 10). Slikt geti aukio patttoku i ath6fnum og verkefnavinnu (Bennet,
Reichow og Wolery, 2011, bls. 149) og med kennslu i hopi jafnaldra, sem ekki
eru med proskafravik, megi einnig auka ferni i mali, leik og félagslegum



samskiptum (Sigridur Loéa Jonsdéttir og Ingélfur Einarsson, 2005, bls. 16).
Sérfreedingar vida um heim vinna ad pvi ad finna leidir til ad greina einhverfu
snemma. Skimun er einkum talin alitleg i peim efhum en po er ekki samstada
medal freedimanna um & hvada aldri su skimun sé timaber. Bandariskir
barnaleeknar mala med ad skimad sé fyrir einhverfu um 18 manada aldur og
aftur vid 24 manada aldur. pannig ettu bérn sem a einhvern hatt hafa stadnad
i proska eda synt afturfor i millitidinni ad finnast i seinni skimuninni. |
Gautaborg i Svipjod var tekin upp skimun fyrir einhverfu vid 30 manada aldur
i kjolfar pess ad einhverfugreiningum hja bérnum undir priggja &ra hafdi
fekkad toluvert. 1 Bretlandi er aftur & moti maelt med ad bedid verdi med
kerfisbundna skimun par sem pekkingu skorti & fyrstu einkennum einhverfu,
peim skimunartekjum sem notud eru, ahrifum skimunarprogramma og
snemmteekri ihlutun (Sigridur Loa Jénsdéttir og Evald Semundsen, 2014).

Margar ihlutunarleidir leggja upp med hugmyndafraedi snemmtaekrar
ihlutunar. Snemmtak ihlutun er bandarisk hugmyndafreedi med aherslu &
markvissa adstod vio barnid & fyrstu sex eevidrum pess. Midar han vid ad
byrjad sé a ihlutun um leid og grunur vaknar um fravik i proska. Talid er ad
pannig megi hafa sem mest ahrif & hegdun og proska. Snemmteak ihlutun
leggur ekki einungis aherslu a pjonustu vid barnid sjalft heldur einnig foreldra
pess og fjolskyldu (Tryggvi Sigurdsson, 2001, bls. 41).

A islandi sja heilsugeslustddvar um reglubundid ung- og
smébarnaeftirlit. Undanfarin &r hefur verid skerpt & ad par sé fylgst med
visbendingum um einhverfu. Vid 18 manada aldur leggja foreldrar mat &
proska barna sinna i gegnum skimunartekid PEDS (e. Parents‘ Evaluation of
Developmental Status). Aftur er bodid upp & skodun vid 30 manada og 48
manada aldur. 1 peim skodunum er PEDS lagt fyrir aftur og proski einnig
metinn med annars konar skimunarlista (e. Brigance Screens). Bett hefur verid
vid atrioum sem tengjast einhverfu vid almenna proskaskimun og vid
endurskodun handbdkar fyrir ung- og smabarnavernd 2010 var batt vio kafla
um einhverfurofid (Sigriour Ldéa Jonsdéttir og Evald Seemundsen, 2014).

2.2 Foreldrar

A0 eiga barn med fotlun er hverju foreldri mikil askorun og hefur ymsar
afleidingar i for med sér. Margar rannséknir hafa verid gerdar a lidan foreldra
Ut fra ymsum proskardskunum. Hefur medal annars verid synt fram & ao
foreldrar barna med proskardskun upplifa almennt meiri streitu en foreldrar



barna sem proskast & edlilegan héatt (Oelofsen og Richardson, 2006, bls. 9).
Einnig hefur verid synt fram & ad streita foreldra einhverfra barna er meiri en
hja foreldrum barna med Downs heilkenni eda oOnnur proskafravik eda
gedsjukdéma (Eisenhower, Baker og Blacher, 2005, bls. 667; Oelofsen og
Richardson, 2006, bls. 9; Pisula, 2007, bls. 276). Rannsékn Hoffman,
Sweeney, Hodge, Lopez-Wagner og Looney (2009, bls. 184-185) synir fram
4 ad maour einhverfra barna upplifa hvad mesta streitu pessara foreldra en na
samt ad vidhalda nanum tengslum vid born sin. Algengustu streituvaldarnir eru
dagleg umhirda barnanna, salernisvenjur, samskipti og hegdun (Oelofsen og
Richardson, 2006, bls. 9).

Margir hafa rannsakad sambond systkina i tengslum vid streitu og syna
nidurstddur ymist ad pessar adsteedur geri systkini samrymdari eda hafi
neikveed ahrif & samband peirra. bannig geti systkini sem proskast & edlilegan
hatt verid stolt af pvi ad kenna einhverfa systkini sinu og verid peim félagslegur
studningur en hins vegar geti systkini upplifad sig einmana og i stéougum
preetum eda andstddu vid einhverfa systkinid sitt (Rivers og Stoneman, 2003,
bls. 384). Morg systkini einhverfra barna upplifa afbrydisemi vegna timans og
fyrirhafnarinnar sem einhverfu bornin fa fra foreldrum peirra (Phelps,
Hodgson, McCammon og Lamson, 2009, bls. 30). Rivers og Stoneman (2003,
bls. 390) ranns6kudu hvada peettir hefou ahrif & gedi systkinasambandsins og
komust ad peirri nidurstddu ad streita hafdi sleem ahrif. Pvi meiri streituvaldar
sem voru til stadar & heimili pvi neikveedari ahrif hafdi pad 4 samband einhverfs
barns og systkina pess sem proskudust & edlilegan hatt.

Ad ala upp einhverft barn reynir mikid 4 samband foreldra pess eins og
Phelps o.fl. (2009, bls. 30) komust ad i rannsokn sinni. Foreldrar i rannsékninni
greindu medal annars fra erfidleikum sem geta komio upp a milli peirra vegna
Olikra &hersina um aga & heimilinu. Einnig hefdi pad ahrif hvad foreldrar hefdu
litinn tima fyrir hvort annad. 1 sému rannsokn kom fram ad vegna éalagsins sem
uppeldi einhverfs barns hefur i fér med sér sé naudsynlegt ad bregdast vido med
auknum studningi vid foreldra. | kj6lfar mikillar umraeedu um skilnadartioni
foreldra einhverfra barna i Bandarikjunum rannsokudu Freedman, Kalb,
Zablotsky og Stuart (2012, bls. 539) stédu peirra mala og fundu engar sannanir
pess ad bérn med einhverfu veeru liklegri til ad bla hja einsteedum foreldrum
en bérn an einhverfu. bau mala p6 med frekari rannsoknum a pvi hvad pad er
sem greinir foreldra i samb0o fra einsteedum foreldrum. bannig sé heegt ad nota
pa patti sem ihlutun i fjdlskylduradgjof. Woodgate, Ateah og Secco (2008, bls.
1076-1081) taka i sama streng og segja naudsynlegt ad rannsaka enn betur



stodu foreldra einhverfra barna. Nidurstédur vidtalsrannséknar peirra vid
foreldra 16 einhverfra barna i Kanada gafu til kynna ad foreldrar upplifou oft
og tidum ad peir lifdu ekki sidur i sinum eigin heimi en einhverfa barnid peirra.
Attu peir pé vid ad i daglegri uménnun barnanna vaeru peir toluvert einangradir.
peim fannst samborgararnir ekki hafa skilning & lidan peirra og fundu jafnvel
fyrir forddémum i gard einhverfu. Ad sama skapi ségdust foreldrarnir stundum
finna fyrir dkvedinni einangrun fra hvort 6oru pegar peir voru ,,ekki & somu
bylgjulengd* i uppeldinu og olli pad akvedinni spennu peirra a milli.

pratt fyrir fjdlda rannsokna tengdum pjonustu vid einhverfa og foreldra
barna med hvers kyns proskafravik virdast faar rannséknir finnast & upplifun
foreldra einhverfra barna sem bua & dreifdum, fAmennum svedum. Enga slika
rannsokn var ad finna & Islandi. Nylega er p6 lokid rannsokn sem gerd var i
dreifdari byggdum i vesturhluta Kanada. Svipar henni til peirrar rannsoknar
sem hér var gerd ad pvi leyti ad markmid hennar var ad kanna upplifun foreldra
einhverfra barna & pvi ad bla i dreifdari byggdum landsins med einhverft barn.
Rannsoknin var eigindleg vidtalsrannsdkn par sem talad var vid foreldra 28
einhverfra barna um peirra upplifun (Hoogsteen og Woodgate, 2013a, bls. 136;
Hoogsteen og Woodgate, 2013b, bls. 178-179). Nidurstddur rannsoknarinnar
voru tvipaettar. Annars vegar var upplifun foreldra af fjolskyldulifinu og
foreldrahlutverkinu skodud og hinsvegar upplifun peirra af ad bda i litlu
samfélagi med einhverft barn. Hvad fjolskyldu- og uppeldispattinn vardadi var
nidurstadan su ad einhverfan vard fljétlega pungamidja alls fjolskyldulifsins.
Hun hafoi ahrif 4 allar akvardanir og val foreldranna en peir attudu sig almennt
ekki & hvad peir 16gdu & sig i daglegu lifi til ad barn peirra geeti blémstrad. bad
var prennt sem einkenndi foreldrana: peir toku ad sér hin ymsu hlutverk bzdi
heima fyrir og utan heimilis, peir einblindu mjog akaft & parfir einhverfa
barnsins og peir leerdu i ferlinu smam saman ad finna jafnvaegi milli eigin parfa
og parfa barnsins. Oll pau hlutverk sem foreldrarnir toku ad sér folust i ad sinna
hvers kyns skipulagningu 0t & vid til deemis sem sneri ad pjalfun og kennslu
barnanna en einnig toku peir ad sér hlutverk sjukrapjalfara og idjupjalfa ef
peirra naut ekki vid. Oll hlutverkin komu til vegna pess ad bornin peirra purftu
meiri leidsdgn, endurtekningu og eftirfylgni en pau bérn sem proskudust a
edlilegan hatt. betta vard til pess ad margir foreldranna breyttu um atvinnu eda
jafnvel hattu ad vinna. Peir eyddu miklum tima i ad lesa sér til um einhverfu
og leidir til ad hjalpa barninu sinu. Sumir peirra unnu reglulega i
sjalfbodavinnu i leiksk6lum eda grunnskolum barna sinna. Oll pessi vinna
kostadi foreldrana mikla polinmadi, orku og tima og a medan voru peirra eigin



parfir almennt settar til hlidar. Allir foreldrarnir héfdu einangrast ad morgu
leyti og urdu & einhverjum timapunkti érmagna af alagi. beir s6gdu ad pa skorti
adila med pekkingu & einhverfu til ad leita til og reeda malin. Med timanum
attudu foreldrarnir sig pé almennt & ad peir urdu ad huga ad eigin porfum til ad
geta hugsad um eigid barn. Smam saman lerdu peir ad finna jafnveegi milli
pessara tveggja patta. beir foru i auknum mali ad nyta sér pa studningspjonustu
sem i bodi var p6 ad sums stadar veeri hun af skornum skammti. pad sogdu peir
hafa skipt sképum gagnvart peirra eigin velferd (Hoogsteen og Woodgate,
2013a, bls. 137-138).

Af peim pattum sem sneru ad blsetu med einhverft barn i dreifari
byggdum voru helstu nidurstddur rannsoknarinnar einnig pripattar. I fyrsta
lagi upplifou foreldrar ad Gt fra einhverfunni bydi dreifbylid i raun upp & minna
af ollu (e. less of everything) pegar litid veeri til pjénustu og Urreeda. Almennt
skorti sérfreedipjonustu og leidir til ad takast & vid einhverfu. Par ma nefna
pjalfun, raostefnur, namskeid og upplysingar asamt  pjalfudum
studningsadilum sem vinna med fjélskyldunum. [ 6dru lagi upplifdu foreldrar
ad dreifbylid bydi uppa akvedid oryggi og nand. Demi voru nefnd um ad
einhverfa barnid hefdi avinning af pvi ad bekkjarsterdir veeru minni og par af
leidandi vaeru meiri tengsl milli kennara og barna. Ad sama skapi fylgdi barnid
sama barnahdpnum ar eftir &ar. Meirihluti foreldranna dasamadi skolakerfid og
starfsfolk pess. Hvad Oryggid vardadi voru tekin demi um ad allir pekktu
barnid og myndu hjalpa pvi ef pad rafadi i burtu. Minni umferd veeri lika
jakvaed i pessu samhengi. | sliku samfélagi pekktu almennt allir alla og pad
veri jakveett fyrir einhverfa barnid ad vera til deemis heilsad Gt & vid. I pridja
lagi var pad hin samfélagslega nénd sem foreldrarnir upplifdu sterkt. bad var
almennt alit foreldranna ad med timanum hefdi samfélagid ordid medvitad um
einhverfu barnsins peirra og vid pad hefdi ordid til mikilveegt studningsnet.
pratt fyrir ad folk skildi ekki alltaf einhverfu vildi pad fislega vita meira og
hjalpa til. pessu var medal annars lyst svona:

Vid faum ef til vill ekki sému gaedin en vid faum meiraaf, ég veit ekki,
persénulegri og neergaetnari uménnun ... pd veist i peim skilningi ad folk
pekkir hvort annad betur persdnulega i stad pess ad vera bara ndmer
(Hoogsteen og Woodgate, 2013b, bls. 181).

Faar rannsoknir virdast syna likt og pessi fram & pad jakvaeda vid ad bua i

dreifbyli. P6 komust Dymond o.fl. (2007, bls. 143) einnig ad pvi ad foreldrar
einhverfra barna meta minni bekkjarsterdir og pad ad ferri starfsmenn komi
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ad malefnum barnsins til kosta i skolakerfinu. Fleiri rannséknir var ad finna
sem studdu vid skortinn & fagfélki og pjonustu og hvad slikt hefur i for med
sér. [ nidurstodum astralskrar rannsoknar O‘Callaghan, McAllister og Wilson
(2005, bls. 164) kom fram hvad skortur & talmeinafreedingum er alvarlegur,
badi hvad vardar langa bidlista og einnig ad foreldrar purfa ad sakja pjonustu
um langan veg. I rannsékninni s6gdu um 50% svarenda ad vegalengdir hefdu
hvad mest ahrif & ad peir myndu seekja sér pjonustuna. Ekki vaeri haegt ad velja
a milli fagfolks, kostnadur veeri of mikill og stundum veru
almenningssamgongur ekki til stadar til ad gera folki kleift ad nyta sér pennan
maoguleika.

Paradice og Adewusi (2002, bls. 270) konnudu, med eigindlegri
rannsoknaradferd, hug foreldra i Englandi til menntunar barna peirra sem 6ll
voru greind med malproskaraskanir. Urtakid var 51 foreldri. baer komust ad
peirri nidurstédu ad foreldrar pyrftu stddugt ad berjast fyrir réttindum barna
sinna. Einnig kom fram ad foreldrar varu almennt hamingjusamari pegar born
peirra veeru i sérdeildum eda sérskélum pvi par fengju bornin videigandi
studning sem almenna skolakerfid needi i raun ekki ad veita. A3 sama skapi er
pad nidurstada rannsoknar Lindsay og Dockrell (2004, bls. 232) og Dymond
o.fl. (2007, bls. 141) ad foreldrar purfi stddugt ad berjast fyrir pjonustu og
studningi vid bornin sin. Foreldrar i rannsokn Woodgate o.fl. (2008, bls. 1081)
toku i sama streng. Til pess ad kerfio virkadi fyrir born peirra héfou peir
almennt purft ad breyta hegdun sinni og syna meiri dkvedni en peir hofdu adur
gert. Til ad fylgja sjonarmidi sinu eftir 6fludu peir sér enn frekari frédleiks um
uppeldi einhverfra barna. Bestu upplysingarnar fannst peim peir fa fra 6orum
foreldrum og peim sérfreedingum sem komu ad malefnum barna peirra. Pannig
lerdu peir smam saman leidir i samskiptum sem juku eftirtekt sérfredinganna
a peirra sjonarmidum. Mest kvadust peir hafa lert af barninu sinu og hafi pad
ordid til pess ad peir urdu almennt naemari fyrir hegdun annarra. bad nyttist
peim vel fyrir pa fredslu sem vinir peirra, fjolskylda, sérfredingar og
samfélagid allt purfti & ad halda um einhverfu. Fraedsla vaeri mikilvegasta
leidin til ad uppreeta forddma og fa kerfid til ad vinna med peim.

Samstarf foreldra barna 4 einhverfurdfi hefur tidkast lengi um heim allan
0g einnig vida um land & islandi. Felst pad medal annars i reglulegum
foreldrafundum en einnig hafa freedslufundir og namskeid ordid vettvangur
fyrir samrad milli foreldra. Samskiptasidur eins og Facebook eru auk pess
vinszlar fyrir foreldrahopa og eru foreldrar einhverfra, islenskra barna par
engin undantekning. | gegnum tidina hafa foreldrar & Austurlandi hist i
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tengslum vid fredslu eda namskeid. Adur fyrr var slikt samstarf & vegum
Sveadisskrifstofu um mélefni fatladra en med flutningi mélefna fatladra fra riki
til sveitarfélaga er s pjonusta ni & hendi félagspjonustu sveitarfélaganna.
Pegar rannsékn pessi var framkveemd var starfandi foreldrahopur sem hittist af
og til & Egilsstodum.

2.3 Pjonusta og pjonustuporf

Arid 1916 var sett & stofn rannsoknarrad i Bandarikjunum sem hafdi pad ad
leidarljési ad tengja saman samfélag visinda- og teknigreina svo efla meetti
bekkingu og veita stjornvéldum radgjof i visindalegum malefnum. Arid 2001
gaf radio at bokina Educating children with autism par sem medal annars ma
finna (ttekt & helstu adferdum sem notadar eru vid pjalfun og kennslu
einhverfra  barna (National Research Counsil, 2001). Samkvaemt
rannséknarrddi Bandarikjanna er mikilveegt ad Ol bérn med roskun &
einhverfurdfi eigi kost & sérhafdri pjonustu, pjalfun og kennslu og nefnir ragdio
& heimasidu sinni nokkrar adferdir sem melt er med sem ihlutunarleidum
(National Research Counsil, 2014). bar ma medal annars finna adferdir
atferlispjalfunar og skipulagdrar kennslu sem njota hvad mestrar virdingar a
islandi. T skyrslu bandariskra landssamtaka um einhverfu fra 2009 voru 775
rannséknir skodadar. bar komu fram 38 ihlutunarleidir og voru 11 peirra taldar
ahrifarikar. Gerd er grein fyrir peim leidum i fraedslubaklingi fyrir foreldra
sem finna mé& & heimasidu samtakanna (National Autism Center, 2011, bls. 43).

Engin leekning er til vido einhverfu en ymis konar medferd er likleg til ad
draga Ur einkennum hennar, bata hagnyta faerni einstaklinganna og draga ur
streitu i fjolskyldum (Levy, Mandell og Schultz, 2009, bls. 1635). Til ad svo
geti ordid er god og fjolbreytt pjonusta i neerumhverfi barnsins naudsynleg. 1
gegnum tidina hefur rannséknum & pjonustu og pjonustuporf fjdlgad par sem
skodad er hvada paettir eru naudsynlegir til ad auka megi lifsgedi einhverfra
og fj6lskyldna peirra. Samkveaemt rannsokn Kohler fra 1999 (bls. 154-157) var
pjonustupdrf priggja til niu ara barna med einhverfu ad mestu leyti tengd
studningi og sérkennslu innan leik- og grunnskdla, talpjalfun, sjukrapjalfun og
studningi  vid heimili. Sjaldgefara var ad studningshépar foreldra og
hegdunarpjalfun eda radgjof veeru til stadar a peim tima en porfin var engu ao
siour mikil. pratt fyrir ad rannsokn pessi sé komin til &ra sinna eru nidurstéour
hennar enn i fullu gildi. Nyrri rannséknir gefa til kynna ad enn sé porfin af
svipudum toga pott medferdarirredum hafi fjolgad. Samt sem adur er enn
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vidast hvar skortur a pjonustu og pjonustutrreedum og bidtimar eftir pjonustu
eru ordnir lengri en &dur var (Dymond o.fl., 2007, bls. 143, Greiningar- og
radgjafarstod rikisins, 2009, bls. 1).

Dymond o.fl. (2007, bls. 140) toku vidtol vid foreldra 783 barna &
einhverfurdfi sem sneru ad pvi 4 hvada hatt pyrfti ad baeta pjonustu vid pau.
Teeplega 82% peirra s6gou ad betri eda meiri pjonusta pyrfti ad vera til stadar
vegna hegdunargreiningar og pjalfunar, talpjalfunar og pjalfunar
studningsfulltra og studningsfjolskyldna. Alls lystu 62% foreldranna yfir
ahyggjum af gedum, magni, adgengi og frambodi & sértekri pjénustu. beir
sogdu of algengt ad einungis veeri ein ihlutunarleid ibodi i skélum barna peirra.
pvi pyrfti ad breyta. Mikilveegt veeri ad skolar festu sig ekki i pvi sem virkadi
fyrir kerfid heldur attu peir ad huga ad pvi sem virkadi fyrir hvert einstakt barn.
Fjarfesting i einni pjalfunarleid fyrir hid breida rof einhverfunnar veeri ekki
likleg til arangurs (Dymond o.fl. 2007, bls. 138-139). Foreldrum i pessari
somu rannsokn fannst mikilvaegt ad hlustad veri meira & pa og peirra vidhorf.
Fram kom ad peim fannst pekking peirra & eigin barni ekki vidurkennd. Til ad
hamarka alla skilvirkni hvad pjénustu vardadi yrdi ad koma til aukin samvinna
og gagnkveem virding foreldra og fagfolks (Dymond o.fl., 2007, bls. 140).

Siklos og Kerns (2007, bls. 16) kénnudu pjonustu eda studning vid
foreldra sextiu og priggja einhverfra barna og hvad peim potti mikilvaegast
hvad pessa peetti vardar fra pvi ad greining la fyrir. RUmlega 17% foreldranna
s0gdu ad mesta hjalpin hefdi falist i storfum talmeinafreedinga, ramlega 17%
tiltoku starfsfolk skélanna og teplega 13% nefndu sérfreedinga eda teymi sem
kaemu ad barninu. Hvad studning vardadi sdgoust taeplega 14% foreldranna
finna mikinn studning i pvi ad vera i sambandi vid adra foreldra i sému stodu.
Meira en helmingur peirra var ekki anseegour med pa hjalp sem fengist hafdi.
Chiri og Warfield (2012, bls. 1088-1089) rannstkudu pjonustu vid einhverfa i
tengslum vio almenna umonnun, sérfredipjoénustu, medferdarlrredi og
gedheilbrigdispjonustu  d4samt pvi ad skoda adgengi ad slikri pjonustu.
Nidurstada peirra gaf til kynna ad oft hoféu born & einhverfurdfi verra adgengi
ad peirri pjénustu sem pau purftu a ad halda en samanburdarhéparnir.
Rannséknin leiddi i ljos ad 51% barna med sérteek vandamal héfou purft a
reglubundinni sértekri pjonustu ad halda allt arid og var hlutfall fjélskyldna
einhverfra barna par herra en til demis fjolskyldna barna med
hegdunarvandamal.

Augljést virdist ad géd pjonusta vid einhverfa og fjolskyldur peirra er
mikilveeg til ad auka lifsgeedi pessara adila. Gildi slikrar pjénustu 4 eskuarum
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einhverfra hefur litio verid rannsékud med tilliti til lifsgeeda & fullordinsarum
peirra. I grein Fombonne (2012, bls. 273-274) i timariti kanadiskra salfreedinga
gagnrynir hann hvernig litid hefur verid framhja porfum fullordinna
einstaklinga a einhverfuréfinu og litid sem ekkert rannsakad i peim efnum.
pannig sé heldur ekkert vitad um ahrif einhverfunnar & adstandendur sidar &
lifsleioinni, ekkert sé vitad hvort ahrif éldrunar séu pau sému a heila einhverfra
0g annarra, eda hvada ahrif frafall adstandenda hafi & lifsgedi einhverfra.
Samkvemt nidurstédum Levy, Mandell og Schultz (2009, bls. 1635) fa sumir
einhverfir einstaklingar atvinnu a fullordinsdrum, koma & tengslum vié adra og
lifa sjalfsteedu lifi en flestir eru po afram hadir fjolskyldu sinni eda 6drum
studningsadilum.

pjonusta & Islandi

Ef grunur leikur & einhverfu hjé barni & islandi byrjar ferlid & frumgreiningu
sem idulega er framkvaemd af sérfredingum skélaskrifstofu & landsbyggdinni
eda fagadilum a heilbrigdisstofnunum. Gefi greiningin tilefni til er mélinu
visad afram til Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins (GRR) par sem
endanleg greining er gerd. Tilvisunum til GRR hefur fjélgad mikid sidustu ar
0g er nu stadan st ad biotimi er talinn i arum en ekki manudum (Greiningar -
og radgjafarstdd rikisins, 2009, bls. 1). Greiningin felst i pverfraedilegu mati
sérfreedinga og i kjolfario er skilgreint hvada pjalfunar- og medferdarirreedi
séu heppileg. A3 greiningu lokinni sja sérfredingar GRR um eftirfylgni til
lengri eda skemmri tima med samvinnu vid foreldra og pa pjonustuadila sem
koma ad malefnum barnsins og fjolskyldunnar i naerumhverfi pess
(Greiningar- og radgjafarstdd rikisins, 2014b; Greiningar- og radgjafarst6o
rikisins 2014c).

Adrir helstu pjonustuadilar sem tengjast bérnum med einhverfu hér &
landi og fjolskyldum peirra eru skdélaskrifstofur og félagspjénusta i hverju
sveitarfélagi fyrir sig. Samtok eins og Einhverfusamtokin, Einhverfurddgjofin
As og Sjonarholl sérhefa sig i radgjof vid foreldra og hafa studlad ad
hopstudningi baedi vio foreldra og unglinga vida um land asamt fleiri hépum
par sem unnid er med einhverfum. Sterk einkenni einhverfu eru slok félagsleg
faerni og slakur malproski en talmeinafreedingar, félagsradgjafar og idjupjalfar
sérhaefa sig & pessum svidum. | skélum sinna sérkennarar kennslu einhverfra
barna asamt 6drum bekkjarkennurum. A héfudborgarsvaedinu og Akureyri eru
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sérdeildir fyrir einhverf born i akvednum skoélum en annars stadar a
landsbyggdinni eru einhverf bérn i almennum skdlum.

A islandi hafa tveer heildsteedar ihlutunarleidir nad hvad mestri fotfestu
i pjalfun og kennslu einhverfra, pad eru atferlispjalfun og svokéllud skipulégo
kennsla (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, 2014a). Atferlispjalfun er
viourkennd bandarisk pjalfunarleio sem byggir 4 leidum hagnytrar
atferlisgreiningar (e. Applied Behaviour Analysis eda ABA). Adferdin er proud
til ad hafa ahrif 4 hegdun med pad ad markmidi ad byggja upp ferni af ymsum
toga hja bornum med proskahémlun. Sidastlidin 60 ar hefur pjalfunin i auknum
meeli feerst yfir & pjalfun einhverfra. Tilgangur pjalfunarinnar er ad studla ad
sjalfstaedi barnsins, godum samskiptum vid adra og innihaldsriku lifi. I hverju
titfelli  fyrir sig eru gerdar nadmskrar fyrir born Gt fra& porfum peirra,
styrkleikum, &hugasvidi og skum foreldra. Unnid er i beinni kennslu par sem
atferlispjalfari notar ymsar adgreindar kennsluzfingar med barninu. pjalfarinn
leggur pannig spurningar eda fyrirmeli fyrir barnid og bidur i nokkrar
sekdndur eftir svari. Vidbrogd pjélfarans i kjolfar pess fara svo eftir pvi hvort
svarid sé rétt eda rangt. Rétt svar er styrkt 4 pann hatt ad pjalfarinn gefur
barninu eitthvad sem pvi finnst eftirsoknarvert. Barninu er veitt adstod ef pad
svarar rangt og styringin pvi notud i nastu afingu pegar réttu svari er nad.
Slikar &fingar eru endurteknar og Kallast &fingalotur. Dregid er kerfisbundid
Ur styringum svo ad barnid verdi ekki had peim. Almennt er unnid i beinni
kennslu i skipulogdum adstedum en po er einnig 16gd0 ahersla 4 ,,nattarulega
kennslu“ i peim adstedum sem barnid er i daglega (Greiningar- og
radgjafarstod rikisins, 2014d). Rannsoknir a ahrifum adferdarinnar fyrir born
med einhverfu og adrar proskaraskanir hofust i kringum 1960. [ kjélfar peirra
hafa akvednir paettir meoferdarinnar verid endurbattir og ma pvi segja ad
medferd og rannsoknir hafa stédugt haldist i hendur (Sigridur Léa Jonsdottir,
2000, bls. 90-91). Matson, Turygin, Beighley, Rieske, Tureck og Matson
(2012) taka saman i grein sinni hvada rannsoknir & adferdinni hafa synt fram &
arangur sidastlidin ar. beir benda medal annars & rannsokn Granpeesheh,
Dixon, Tarbox, Kaplan og Wilke fra 2009 sem syndu fram & ad pvi fyrr sem
byrjad veeri ad nota atferlispjalfun med einhverfum bérnum og pvi meiri timi
sem pjalfuninni veeri gefinn, pvi betri veeru ahrifin. Einnig bentu peir a
rannsoknir Einars T. Ingvarssonar og Haullobaugh (2010) og Leaf, Sheldon og
Sherman (2010) sem syndu fram & hvernig atferlispjalfun geeti aukid samskipti.
SG gagnryni sem beinst hefur ad atferlispjalfun hefur ad miklu leyti fjallad um
hve mikill timi parf ad fara i pjalfun til ad g6dur arangur néist. Finnst sumum

15



foreldrum leidin vera dsveigjanleg og pjalfunin of mikil og pvingandi. Modir i
rannsokn Olafar Kristinar Gudmundsdottur (2012, bls. 61) tekur undir petta og
segir mikla vinnu vera félgna i adferdinni. Slikt veeri oft erfitt eftir langan
vinnudag. Samkvemt upplysingum GRR og bandariskra landssamtaka um
einhverfu er adferdin ein af peim vidurkenndustu og sannreyndustu sem notud
er i dag (Greiningar- og radgjafastdo rikisins, 2014d, National Autism Center,
2011, bls. 168).

Skipulogd kennsla (e. Structured Teaching) & einnig reetur sinar ad rekja
til Bandarikjanna eda Nordur-Kardlinu. Professor Eric  Schopler  setti
hugmyndafraedina fram sem tillogu ad medferd fyrir einhverfa arid 1965. betta
er alhlida pjonustulikan sem préad hefur verid innan likansins TEACCH (e.
Treatment and Education of Autistic and related Communications
Handicapped Children) sem pyda ma sem medferd og kennslu barna med
einhverfu og skyldar bodskiptatruflanir. [ nalguninni er gerd markviss
pjalfunar- og kennsludatlun Gt fra einstaklingsmati par sem unnid er med
styrkleika barnsins i peim tilgangi ad efla sjalfsteedi, ferni og ahuga
einstaklingsins. Nalgunin midar ad pvi ad umhverfi einstaklingsins sé
skipulagt, sett upp dagskra, vinnukerfi og sjonraent bodskiptakerfi sé til stadar.
Skipulagt vinnukerfi midar ad pvi ad syna barninu hvad & ad gera, hversu
mikio, hvener verkinu er lokid og hvad kemur nast (Hume og Reynolds, 2010,
bls. 229). Med pessum leidum fzer barnid yfirsyn yfir pad sem er i veendum.
Pessir pettir eru taldir auka & sjalfsteedi barnanna og fa pau til ad framkvema
hluti an stuonings fra 6drum. Logd er ahersla a ad einstaklingurinn fai
samfellda pjénustu med adferdinni alla evi med pad ad leidarljési ad hann geti
lifad sjalfstedu og innihaldsriku lifi og nai ad adlagast samfélaginu eins og
kostur er (Greiningar- og radgjafarstdd Islands, 2014e). Gagnryni 4 leidina
hefur a0 miklu leyti sndist um ad adferdin sé ekki nagilega rannsokud eda
sannreynd. Undanfarin ar hafa rannsoknir pé aukist til muna og syna nylegar
rannsoknir fram & vaxandi virkni skipulagdrar kennslu. Rannsokn Tsang, Shek,
Lam, Tang og Cheung (2007, bls. 394-395) fra Hong Kong syndi fram & aukna
getu einhverfra barna & leikskolaaldri til eftirhermu, hreyfiproska, samhafingu
og vitsmunaproska. Nidurstédur i pyskri rannsékn Probst og Leppert (2008,
bls. 1794-1795) syna ad adferdin drd (r erfidri hegdun barna & grunnskélaaldri
09 jok sjalfsteedi barnanna. Kennarar barnanna upplifdu aukinn vilja eda getu
peirra til ad fara eftir fyrirmeaelum. bessar framfarir urdu einnig til pess ad draga
Ur streitueinkennum hjé kennurunum.
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I lokaverkefni sinu til M.A.-gradu i proskapjalfafraedi skodadi Gudny
Stefansdattir (2008, bls. 84) hvada adferdir voru notadar vid pjalfun og kennslu
barna i grunnskélum & islandi. Af peim 17 starfsmdnnum sem toku patt i
rannsékninni notadi enginn heildsteeda aeetlun vid kennslu heldur notudu allir
blandadar adferdir. Adaladferd flestra var skipulégd kennsla og sjonraenar
visbendingar. Samkveemt nidurstéoum Gudnyjar var pdrf & meiri pjalfun,
raogjof og eftirfylgd til pess starfsfolks sem sinnti kennslu og pjalfun
einhverfra barna i grunnskolum. OI6f Kristin Gudmundsdéttir (2012, bls. 60—
61) rannsakadi i lokaverkefni sinu til M.Ed.-gradu hver upplifun madra
einhverfra barna a leikskolaaldri var & vali & pjalfunarleid fyrir bérn peirra og
hvernig radgjof var hattad vid pad val. Nidurstada Olafar Kristinar var ad
toluvert alag var folgid i valinu fyrir madurnar en allar véldu paer pa
kennsluadferd sem notud hafdi verid fyrir i leikskola barnsins. OI6f Kristin
taldi pad syna fram & ad medurnar fengju meiri radgjof fra starfsfolki
leikskélanna vid valid en fra GRR eda sérkennsluradgjoéfum sveitarfélaganna.

I gegnum tidina hafa freedimenn skrifad mikid um ageti og vankanta
hinna ymsu pjalfunar- og kennsluadferda tengdum einhverfum og oft og tidum
hafa gagnrynisraddir verid haveerar (Sigridur Lo6a Jonsdéttir, 2000, bls. 93-97).
Callahan, Shukla-Mehta, Magee og Wie (2010, bls. 82) koénnudu medal
kennara og foreldra hvort adferd atferlispjalfunar eda skipulagorar kennslu
hefdi meira gildi gagnvart kennslu einhverfra nemenda i peirra skélum.
Nidurstada rannsoknarinnar syndi ad starfsheettir hvorugrar leidarinnar Atti
meira upp & pallbordid hja pessum adilum. Petta syndi ad pratt fyrir krofur fra
akvedonum adilum um eina heildsteeda stefnu t.d. i skdlum meti peir sem vinna
ad malefnum barnanna pad frekar ad hafa moguleika & fjolbreyttari ihlutunum.
i grein Simpson (2001, bls. 70) kemur fram ad afmarkadar adferdir i kennslu
og pjélfun einhverfra tengdar hegoun, félagshaefni eda malproska geti hentad
einstaklingum, fjolskyldum peirra og sérfreedingum en oliklegt sé ad ein
einstok pjalfunarleid geti hentad 6llum. Tulka mé pad sem svo ad adlaga geti
burft adferdir ad porfum einstaklinga og ef til vill blanda saman adferdum. |
grein Mesibov og Shea (2011, bls. 127) reeda pau mikilveegi pess ad folk
vidurkenni 6fullkomleika pekkingar okkar & einhverfu pvi ad almennt geti
viourkenndar leioir i pjalfun og kennslu einhverfra mistekist og Oliklegar
adferdir geti ad sama skapi nad arangri. Allt mat etti fyrst og fremst ad midast
vio einstaklingsbundinn arangur einhverfa einstaklingsins.

GRR melir med fleiri ihlutunarleioum & afmoérkudum svidum
einhverfunnar. Vid pjalfun a éhefédbundnum tjaningarleioum er melt meo
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notkun & hreyfitdknum, hlutbundnum taknum eda myndraenum taknum eins og
Pictogrammyndum, Bliss tknmali og PCS td&knmyndum. Einnig melir GRR
med PECS sem er myndrent bodskiptakerfi sem hentar vel bérnum &
einhverfurdfi sem hafa litla eda enga booskiptafeerni. Su aoferd byggir &
hugmyndafraedi hagnytrar atferlisgreiningar (Greiningar- og radgjafarstod
rikisins, 2014f). Cat-kassinn er ein leid til ad adstoda einhverf bdrn vid ad
0dlast betri skilning & hegdun sinni, hugsunum og tilfinningum. Adferdin getur
hjalpad peim vid ad finna leidir til ad byggja upp félagsleg tengsl vid adra
(Callesen, Nielsen og Attwood, 2005, bls. 9). Félagshafnisdgur eru stuttar
sogur sem a&tlad er ad lysa félagslegum adstedum og hvernig heegt er ad
bregoast vid peim. Slikar sogur er heaegt ad bla til og lesa 4dur en barnid fer i
viokomandi adsteedur. ber nytast einnig vel vio ad vidurkenna framfarir pvi
morgum bornum finnst gott ad fa hros skjalfest (Audur B. H. Kvaran, Eva H.
Jonsdottir og Jéhanna B. Masdéttir, 2010, bls. 7).

Arid 2013 var birt kénnun sem gerd var & afstédu foreldra til pjonustu
GRR (Guony B. Tryggvadéttir og Gudbjorg A. Jonsdéttir, 2013, bls. 3).
Rannsoknin nadi til foreldra sem padu pjonustu GRR & arunum 2010-2012.
Mikill meirihluti foreldra var &nsegdur med pa pjonustu sem GRR veitti eda
90% peirra. Tengdist anagja foreldranna adkomu starfsfolks GRR ad barni
peirra, pvi hversu mikid var hlustad & pa i tengslum vid hegdun, lidan, proska
og faerni barnsins og hvernig skilafundum var héttad. I 96% tilvika sogdu
foreldrarnir starfsfolk GRR hafa verid nergetid pegar farid var yfir
nidurstodur athugana. Yfir 80% foreldranna péttu skyrslur GRR og Utskyringar
i skilaviotali godar og audskiljanlegar. Foreldrar fengu simtal eda vidtal fra
GRR eftir ad nidurstodur lagu fyrir par sem farid var betur yfir pjonustulrraedi
og reett um lidan foreldra og voru 86% peirra anegd med pad fyrirkomulag.
Anzgja peirra folst einnig i godu adgengi ad starfsfolki i gegnum tolvupost.
Koénnunin syndi ad hja 80% foreldranna voru haldnir reglulegir teymisfundir
en einungis 40% foreldranna var bodin adstod sérfredinga GRR vid ad Gtskyra
malefni barnsins fyrir storfjélskyldunni. Erpad i moétsdgn vid adrar nidurstédur
koénnunarinnar.

Landsbyggdin - Austurland

Eins og adur kom fram eru flest boérn a einhverfuréfi i almennum skélum &
landsbyggdinni. Undantekning fra pvi er sérdeild vio Siduskéla & Akureyri
(Einhverfusamtokin, 2014). | Adalnamskra grunnskola (2011, bls, 43) segir ad
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pad sé & hondum sveitarfélaga ad veita bérnum med sérparfir sérstakan
studning i skolastarfi i samreemi vid parfir peirra. I 17. grein laga um
grunnskoéla kemur fram ad nemendur med sérparfir eigi rétt a ad ,.komid sé til
mots vid nadmsparfir peirra i almennum grunnskdla an adgreiningar, an tillits
til likamlegs eda andlegs atgervis“ (L6g um grunnskoéla, 2008). Auk studnings
og sérkennslu grunnskélanna sinnir Skdlaskrifstofa Austurlands malefnum
einhverfra & Austurlandi og félagspjonusta i hverju sveitarfélagi fyrir sig.
Hlutverk skolaskrifstofu er ad veita grunn- og leikskélum & svedinu
sérfreedipjonustu adsamt pvi ad koma ad malefnum fatladra. Grunnskdlar &
Austurlandi eru fimmtan talsins med um pad bil 1500 nemendur og
leikskolarnir eru jafn margir med um 600 nemendur (Skolaskrifstofa
Austurlands, 2013). Hlutverk félagspjonustu sveitarfélaganna er ad sinna
medferd og vinnslu mala bzdi hvad vardar malefni fatladra, fjdlskyldna og
einstaklinga og tryggja fjarhagslegt og félagslegt oryggi iblanna (Samband
islenskra  sveitarfélaga, 2013). A Austurlandi sinnir  Félagspjonusta
Fljotsdalshérads ibaum Fljotsdalshérads, Fljotsdalshrepps, Borgarfjaroar-
hrepps, Djupavogshrepps, Vopnafjardarhrepps og Seydisfjardarkaupstadar.
Félagspjonusta  Fjardabyggdar  sinnir  pjonustu  vido Fjardabyggd og
Breiddalshrepp. A vorradstefnu GRR 2013 kom fram hja svidsstjora
stodvarinnar ad almennt virtust sveitarfélogin ekki taka mark & eigin
sérfraedingum og veittu pvi ekki pjonustu fyrr en vidurkenndur ICD-10 stimpill
legi fyrir. A medan versnadi astand sumra barnanna (Evald Semundsen, 2013,
bls. 19).

Arid 2009 skipadi forsatisradherra styrindp um verkefni sem kallast
20/20 Soknardxtlun lslands  (Forsatisraduneytid, 2009). Tilgangur
verkefnisins var ad vinna vidteka sdknaraztlun fyrir alla landshluta til ad efla
atvinnulif og lifsgeedi til framtidar. Gildi verkefnisins eru heidarleiki, réttleti
og virding. Verkinu var skipt i prji meginsvid; soknaraztlun landshluta,
framtidarsyn og samkeppnishaefni. Haldnir voru pjodfundir i hverjum
landshluta og ad lokum einn stér fundur, Pjéofundur Maurapdfunnar i
Laugardalsholl. A Austurlandi var pjodfundur haldinn i jandar 2010. A honum
var medal annars studst vid hugmyndir Sambands sveitarfélaga 4 Austurlandi
fra 2009 um ad sveitarfélogin atta sem a Austurlandi eru yrou sameinud i eitt.
pannig ykjust moguleikar & styrkari pjénustustofnunum a svaedinu sem
tengdust medal annars félagspjonustu og menntamalum. [ kjolfar pess geti
ordid akkur i pvi ad fa fleiri verkefni fra rikinu yfir til sveitarfélagsins. Engin
peirra tillagna sem kynntar voru sem soknarfeeri fyrir Austurland snerust po
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um hvernig beeta meetti sérfreedipjonustu vio fatlada & sveedinu. Austursveedid
neer frd Vopnafirdi i nordri ad Djupavogi i sudri og eru par riflega 10.000 ibdar.
Lengd milli pessara stada eru 180 km ad sumri pegar fjallvegir eru opnir en
hatt i 300 km ad vetri til.

A vorradstefnu GRR 2012 raeddi Gudbjartur Hannesson, péaverandi
velferdarradherra, um mikilveegi pess ad hafa pjonustu i nerumhverfi. Sagdi
hann drreedum tengdum stofnunum hafa fekkad en & moéti atti ad leggja
aherslu & midlega pjonustu par sem heilsugeslan og félagspjonusta
sveitarfélaganna veeru i adalhlutverki. pvi til studnings velti velferdarrddherra
upp moguleika & endurvakningu hugmynda um landshlutateymi sem tryggt
geetu pverfraedilega greiningar- og radgjafarpjonustu i eda neerri heimabyggad.
I slik teymi geetu sveitarfélogin lagt til sérfredinga sem hefdu komid ad malum
hlutadeigandi barna en rikid geeti lagt til sérfreedinga sem myndu tryggja starfid
enn frekar (Velferdarraouneytid, 2012). Evald Szemundsen, svidsstjori GRR
tok undir pessi ord i grein i dagbladinu Visi og reddi um mikilveegi pess ad
koma slikum pverfreedilegum landshlutateymum &fo6t. Teymin hefdou pekkingu
a einhverfurofinu og getu pvi sinnt betur peim hopi med samfelldri eftirfylgd
upp i framhaldsskéla. Pau keemu ekki adeins ad malefninu Gt fra sjonarmidi
sjukdéma, proska- og gedraskana, eda nams- og hegdunarvandaméla heldur
lika at fr4 almennri lydheilsu. Pannig myndi islenska pjonustukerfid sinna
pérfum allra barna (Evald Seemundsen, 2012).

2.4 Samantekt

Vidtalsrannsoknir vid foreldra gefa sterklega til kynna ad stor hluti peirra hafi
pa reynslu ad ekki sé hlustad & pa. Of langan tima tekur ad fa greiningu og
almennt fa born greiningu seint. Forsendur snemmtekrar ihlutunar virdast pvi
ad morgu leyti brostnar. pratt fyrir ad sums stadar sé brugdist vido med ihlutun
aour en greining liggur fyrir virtist vera algengara ad svo sé ekki gert. Liklegt
er ad par spili fjarhagur stéra rullu pvi ekki feest aukio fjarmagn inn til skélanna
fyrr en vidurkennd greining & proskastédu barns liggur fyrir.

I mérgum rannséknum kemur fram mikid alag & foreldra. Er pad élag
margpatt og reynir pad ekki einungis & foreldrid sem einstakling heldur einnig
sambud foreldranna og fjolskylduna alla. Svo virdist sem systkini taki annad
hvort ad sér akvedna abyrgd gagnvart systkini sinu eda finni til afbrydisemi
sem enn eykur & spennuna & heimilinu. Vekur pad upp spurningar um hvort
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studningur vid foreldra og fjolskylduna sé almennt ndgu mikill og hvort gert
sé rao fyrir peirri porf i pjonustuferli GRR eoa sveitarfélaga.

Deilur og umraedur freedimanna um ageeti og vankanta ihlutunarleida
vekja upp spurningar um hvort athygli peirra atti ekki frekar ad beinast ad pvi
hvad hentar hverjum og einum. Fjolbreytileiki einstaklinga innan
einhverfurdfsins er augljéslega mikill og pvi 6liklegt ad ein adferd til kennslu
og pjalfunar geti hentad 6llum bornum & einhverfurdfi. 1 myndbandi &
heimasidu bandarisku einhverfusamtakanna (National autism center, 2014) er
tekid svo til orda ad pegar pu hafir séd eitt barn & einhverfurdfi pa hafir pa séd
eitt barn a einhverfurdfi. par er pvi gefid til kynna ad eitt barn & einhverfurofi
gefi ekki skyra mynd af einkennum eda hegdun fjdldans. Samkvemt
vidtalsrannséknum vid foreldra einhverfra barna er pad 6sk peirra ad litio sé til
fleiri adferda en einnar i skolakerfi barnsins peirra, pvi ljost sé ad ein adferd
dugi ekki 6llum. Heildarnidurstada peirra rannsékna sem hér voru tilgreindar
gefa til kynna ad foreldrar um allan heim purfi a meiri studningi ad halda.
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3. Rannsokn

Meginmarkmid rannsoknarinnar var ad skoda pa pjonustu sem fjdlskyldur
einhverfra barna bua vid a landsbyggdinni og um leid ad lja peim rédd sem
getur nyst i umraedu og aztlanagerd um malefni peirra.

Til ad n& settum markmidum var ein meginspurning hofd ad leidarljési
i viotdlunum: Hver er pjonustuporf fyrir einhverf born og fjdlskyldur peirra i
byggdarlégum & landsbyggdinni og hvernig er peirri pjonustu hattad?

3.1 Aofero

Vid rannsoknina var beitt eigindlegri rannsdknaradferd. Upplysingum var
aflad med vidtdlum vid foreldra einhverfra barna & Austurlandi. Austurland
vard fyrir valinu vegna busetu rannsakanda.

Eigindleg rannséknaradferd (e. qualitative research) er talin heppileg
leio pegar skoda a reynslu folks i peim tilgangi ad auka skilning, beeta
samskipti, adsteedur einstaklinga og félagsleg tengsl (Sigridur Halldérsdottir,
2003, bls. 249-250). Hun leitast vid ad skoda félagsleg fyrirbeeri i eigin
umhverfi i peim tilgangi ad slita pau ekki Gr samhengi vid sinn rétta ramma.
pannig stydst hin ekki vio melingar eda medaltdl eins og megindlegar
rannséknir gera (Sigurlina Daviosdéttir, 2013, bls. 229-230), 6llu fremur er
reynsla folks og upplifun kénnud med vidtélum. Slik vidtol geta verid opin,
halfopin eda lokud. Halfopio vidtal (e. semi-structured) er personulegt vidtal
par sem skilningur og virding purfa ad vera i forgrunni. betta form vidtala er
vioeigandi pegar rannsakandi hefur ahuga 4 peim upplysingum sem
vidmalandinn getur gefid um vidfangsefni rannsoknarinnar og ekki sidur &
reynslu hans og vidhorfi gagnvart efninu (Matthews og Ross, 2010, bls. 221—
222). Hér er pvi um samraedur ad reda par sem umreduefnid er fyrirfram
akvedid af rannsakanda en ekki innihald samrednanna (Helga Jonsdottir,
2013, bls. 143). Viétdl innan hverrar rannsoknar geta pvi verid olik. Kvale
(1996, bls. 7) segir pad vera styrk vidtala ad pau gefa rannsakanda
margvislegar myndir og skodanir a viofangsefninu. Virk hlustun, einlegni, og
samsOmun vid vidmalandann er lykilatrioi til ad viotalid verdi arangursrikt
(Kvale, 1996, bls. 124-125, Helga Jonsdottir, 2013, bls. 145). Vidtalsrammi er
akveoinn um umraeduefnid en hann er po ekki i fostum skoréum.
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Rannsakandinn parf ad geeta pess ad hindra ekki ad viomelandinn tjai sig
frjalst og ad sama skapi ad geta pess ad viofangsefni rannsoknarinnar sé
umraeduefnid (Helga Jonsddttir, 2013, bls. 145).

Vinnu vid slika rannsokn mé skipta upp i sjo skref; undirbuning,
rannséknarsnid, vidtol, afritun, greiningu, stadfestingu og birtingu/skrif
nidurstadna (Kvale, 1996, bls. 111). I hverju skrefi fyrir sig ber ad hafa i huga
gildi réttmaetis og sidferdis. Réttmeeti segir til um hvort rannsoknin syni pad
sem henni er @tlad (Kvale, 1996, bls. 86) og getur rannsakandi stadfest
réttmeetid med endursogn & akvednum atridum i viotélunum til stadfestingar &
pvi ad skilningur hans sé réttur (Helga Jonsdéttir, 2013, bls. 148). Sioferdid
skirskotar til pess ad rannsakandinn sé trir patttakendum sinum og sé
heidarlegur og nakveemur. Hann parf lika ad fylgja peim adferdafradilegu
forsendum sem hann lagdi upp med i rannsékn sinni (Helga Jonsdottir, 2013,
bls. 149).

Eigindlegar aoferdir eru vinsalar pegar rannsokud eru félagsleg
fyrirbaeri innan félagsfreedi, menntunarfraedi, salfreedi og hjukrunarfreedi svo
demi séu nefnd.

3.2 batttakendur

Leitad var svara vid rannsdknarspurningu hja foreldrum é&tta einhverfra barna
a4 grunnskdlaaldri 4 Austurlandi. Til ad nidurstodur rannséknar verdi
traverdugar er naudsynlegt ad nd fram mettun en pad telur Sigridur
Halldorsdottir (2013, bls. 284) ad naist med pvi ad reeda vid 5-15 manns. |
upphafi var axtlad ad reyna ad hafa hlutfall foreldra stilkna og drengja i sem
mestu jafnveegi en pad kom & daginn ad fjoldi einhverfra barna & Austurlandi
baud ekki upp & pad. Hafa ber i huga a0 mun fleiri drengir greinast a
einhverfurdfi eda prir til fjorir drengir & moti einni stalku (Greiningar- og
radgjafarstdd rikisins, 2013). Urtakid var valid med pad ad leidarljosi ad
hopurinn hefdi personulega reynslu af bd

setu med einhverft barn & grunnskolaaldri & landsbyggdinni. Hoépurinn var pvi
valinn med tilgangsurtaki. Tilgangsdrtak er vali® med hlidsjon af pérfum
rannsoknarinnar og patttakendurnir adilar sem bua yfir vidtekri pekkingu a
rannséknarefninu (Katrin Bléndal og Sigridur Halldorsdéttir, 2013, bls. 130).
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3.3 Framkvamd

pegar vinna ad rannsokninni héfst kom i ljés ad stekka purfti
viomidunarsveedio til ad na peim fjdlda foreldra sem upphaflega var lagt upp
med. Akvedid var ad fjdlga byggdakjornum til ad na fram sem fjolbreyttastri
mynd af adstedum folks i stad pess leita til fleiri foreldra i peim
byggdakjérnum sem fyrir voru i rannsékninni. Til ad geta enn midad vid
Austurland var akvedid ad stydjast vido pa skiptingu sem notud var i
kjordeemaskiptingu  fyrir 1999 en pa taldist Ho6fn i Hornafirdi il
Austurlandskjérdemis. Ad sama skapi tilheyra kennarar par enn svadadeild
Austurlands innan Kennarasambands Islands. Med pessu fyrirkomulagi néadist
aaxtladur fjoldi medrannsakenda. Par med battust rimlega 100 kilometrar vid
svaedid sem unnid var med, teplega 2200 iblar og fjorda fraedslu- og
félagssvioio.

Rannsoknin var tilkynnt til Persdnuverndar adur en vinna hofst en ekki
purfti leyfi fyrir henni (sja fylgiskjal 4). 1 kjolfarid var pess farid a leit vid
freedslufulltrda (sja fylgiskjal 1) hvers sveitarfélags & sveedinu ad peir veittu
skolastjorum (sja fylgiskjal 2) leyfi til ad velja hugsanlega patttakendur ur
sinum skoélum. Kynningarbréf var sent til patttakenda med helstu upplysingum
(sja fylgiskjal 3). A 6llum stigum rannsoknarinnar var gett ad virdingu og
trnadi gagnvart patttakendum. N&fnum var breytt og tryggt ad ekki veeri haegt
ad rekja nidurstodurnar til &kvedinna einstaklinga, skola eda byggdakjarna.

Rannséknin var framkveemd i heimaba foreldranna a timabilinu jantar
til febrdar 2014. Tekin voru halfopin viotol (e. semi-structured) i skéla barnsins
eda a peim stad sem foreldrar 6skudu eftir. Gognin voru svo greind samhlida
gagnadflun med pvi ad afrita pau skriflega strax ad vidtali loknu. Vid greiningu
gagna var studst vid adferd Kvale um merkingargreiningu (Kvale, 1996, bls.
192-196).

Til ad studla ad réttmaeti koma skodanir rannsakanda og viohorf hans
ekki fram i rannsoknarnidurstodum. | vidtélunum sjalfum var leitast vid ad
stadfesta réttmeeti i lok viotals med pvi ad fa stadfestingu & réttum skilningi a
afmorkudum atrioum vidtalsins. Ad sama skapi var patttakendum send
samantekt & pvi sem haft var eftir peim i nidurstddum rannsoknarinnar til ad
fullvist veeri ad skilningur rannsakanda veeri i samraemi vid frasogn peirra.
Lesendum verdur medal annars gert kleift ad atta sig a réttmaeti med pvi ad
hafa beinar tilvitnanir i rannséknargdgnin (Helga Jénsdéttir, 2003, bls. 78-80).
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3.4 Greining gagna

Vid greiningu gagna var, eins og adour kom fram, studst vid adferdo Kvale um
merkingargreiningu. Kvale (1996, bls. 193-204) gerir grein fyrir fimm
adferdum vio gagnagreiningu; sampjoppun, flokkun, séguskodun, talkun og
greiningu. Hér var farid eftir adferd sampjdppunar. I henni felst ad rannsakandi
leitar ad meginatrioum i vidtdlunum, greinir pau nidur i peetti og dregur
alyktanir um merkingu peirra. Heildarmynd er sidan dregin fram af hverjum
patti, allar nidurstédur bornar saman og alyktanir dregnar. betta er gert med
pad ad markmidi ad tryggja réttmeeti greiningarinnar. Eftir drvinnslu er
gégnunum eytt.

Foreldrar atta einhverfra barna 4 Austurlandi tdéku pétt i rannsékninni og
voru pvi medrannsakendur. Ymist komu badir foreldrar i vidtalid eda eingdngu
mOdir barnsins. Hjuskaparstada var misjofn en foreldrar flestra barnanna
bjuggu saman. Born peirra voru, eins og adur kom fram, 6ll & grunnskdlaaldri,
tvo peirra & yngsta stigi, fjogur & midstigi og tvo & elsta stigi.

26



4. Niourstoour

I pessum Kkafla verdur gerd grein fyrir nidurstddum rannsoknarinnar.
Nidurstdounum verdur skipt nidur i sjé peetti sem fundnir voru med pvi ad
draga saman pau atridi sem fram komu i viotélunum. Patturinn um almenna
pjonustu fyrir einhverfa vegur pyngst enda megintilgangur rannsoknarinnar ad
skoda pann patt. Onnur atridi eru po ekki sidur mikilveeg og snua ad veruleika
foreldra barna & einhverfurofi i litlum samfélogum. Reett var vio foreldra atta
barna vids vegar a Austurlandi. | fimm vidtalanna voru pad madur sem sdgdu
fra upplifun sinni en i hinum premur voru pad badir foreldrar barnsins. Vitnad
verdur beint i ord foreldranna og ordalag peirra latid standa til aréttingar
vidfangsefninu.

4.1 Greiningarferli

I upphafi vidtalanna voru foreldrar spurdir hvad hefdi vakid hja peim
grunsemdir um ad eitthvad veeri athugavert vid proska barna peirra og um
upplifun peirra & greiningarferlinu. Helstu nidurstédur syndu ad grunsemdir
voknudu hja flestum foreldranna snemma a leikskoélaaldri barnsins vegna
seinkunar i malproska, hreyfiproska eda vegna hegdunarerfidleika. Vio lok
greiningarferlisins upplifdéi meirihluti foreldranna blendnar tilfinningar, allt fra
létti ad sorg. Nidurstdour gefa til kynna ad huga hefdi purft enn betur ao
studningi vid foreldra & peim tima og fyrsta arid eftir greiningu.

Ollum foreldrunum vard snemma ljost ad proskaferill barna peirra virtist
ekki edlilegur. Foreldrar priggija barna fengu i fyrstu pau svor fra
leikskélastarfsfalki og leknum ad barnio veeri adeins seint til en ahyggjur veeru
Oparfar. Allt myndi petta koma med tid og tima. Astedurnar fyrir pessari
titfinningu foreldranna voru af ymsum toga. I premur tilfellum var pad seinkun
i mélproska sem vakti grunsemdir um ad ekki veeri allt med felldu. Adrir lystu
sterkum einkennum ofvirkni fra unga aldri og i tveimur tilfellum var
einkennum i hreyfiproska lyst. | 6dru tilfellinu var barnid seint til ad halda
hofdi og sitja en hinu lysti modirin & eftirfarandi hatt:

pad var nu eiginlega bara strax pegar hann fér i leikskdla. Madur sa pad
alveg ... ef hann datt pa 1a hann bara pangad til hann var reistur vid. Og
hann var allur voda stirdur og svona swolitid klunnalegur i &llum
hreyfingum. Hann fér aldrei kollhnis, hann skreid aldrei. PU weist, pad
voru margar svona visbendingar.
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[ 6llum tilfellum féru mal barnanna i akvedid ferli pegar pau voru &
leikskolaaldri p6 svo ad einhverfa greindist ekki strax. begar malproskinn var
helsta ahyggjuefni foreldranna hofst ferlid & heyrnarmelingu og mati hja
talmeinafraedingi. 1 ljos kom ad heyrnin var i lagi hja éllum bornunum. Eitt
peirra fékk i fyrstu greininguna malproskardskun, annad fékk greininguna
motprdaprjoskurdskun, fjogur peirra fengu fyrst greininguna ADHD og eitt
peirra sidar i ferlinu. Eitt barnanna var ekki greint med fylgiraskanir en nylega
hafdi verid metid hvort um athyglisbrest veeri ad reda, svo var p6 ekki. Tvo
barnanna voru greind med annars konar fylgiraskanir sem ekki verdur gerd
nanari grein fyrir hér.

Flest barnanna fengu greiningu & einhverfu undir lok leikskélagongu eda
i byrjun grunnskolagbngu sinnar. Fjogur peirra greindust & sidasta ari i
leikskola, tvo & fyrsta eda 60ru arinu i grunnskola, eitt a fyrstu vikum sinum i
grunnskdla en yngsta barnid var fjogurra ara pegar pad fékk greiningu a
einhverfurdfi. Fyrir marga foreldana var einhverfugreiningin afall og ekki pad
sem peir hofou att von &:

OKkkur grunadi aldrei einhverfu, aldrei nokkurn timann. Okkur datt petta
ekki til hugar en (starfsmadur skdlaskrifstofu) vildi ad vid feerum med
hann sudur og vid gerdum pad og pa enn einu sinni & bidlista! ba fékk
hann greininguna. Eg hélt fyrst ad petta veeri bara eitthvad rugl. Mér
fannst hann aldrei syna nein einkenni einhverfu. En svo pegar madur for
ad lesasér betur til sdég a0 margt passadi. En allt voru petta frekar veeg
einkenni sem gatu alveg verid ... eins og prjéska ... pd weist, pad er nu
alveg prjoska i minni tt (hlzr).

Fjérar adrar maeodur sogdu fra upplifun sinni pegar barnid peirra fékk
einhverfugreininguna. Tvear peirra lystu pvi hve yfirpyrmandi allar
upplysingarnar hefdu verid i fyrstu og ad ordaflaumurinn sem peim fylgdi hefdi
verid illskiljanlegur & peirri stundu:

Ef pad er haegt ad setjalt 4 eitthvad pa er pad pad ad pegar pu faerd pessa
greiningu faerdu supu af upplysingum og pu nzrd ekkert ad melta pad,
ekki neitt ... éger ekki viss um ad ég hafi nad mérgum ordum sem voru
s6gd vid mig pennan dag. bad hefdi purft ad gera petta pannig ad pu
fengir allavega halft ar og keemir svo aftur af pvi ad pa ertu kannski
frekar tilbdin ad meotaka pad sem verid er ad segja.

Allar upplysingarnar & peim tima voru ekki til ad beeta sjalfstraustio:
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... 0g 01l pessi ord sko, madur bara ,Okei, ég er otrulega vitlaus* af pvi
ad ég hafoi ekki hugmynd um hvad 61l pessi ord pyddu og meiraad segja
pd pad veeri verid ad reyna ad Utskyra fyrir mér hvad veeri einhverfa og
svona pa voru oft notud eitthvad svo flokin freediord ... ad madur
upplifdi sig bara halfvitlausan ... pannig ad mér fannst sko vanta ad pad
Sé bara, &, bara talad venjulegt mal vid mann.

Ein madranna upplifdi akvedinn létti i fyrstu vid ad f4 greiningu enda hofou
miklir erfidleikar einkennt hegdun barnsins allt fra pvi ad pad var ungbarn.
préatt fyrir léttinn komu &fallseinkenni fram sioar:

... petta er eins og folk sem er blid ad berjast fyrir bérnunum sinum i
morg ar og fer ekki vidurkenningu & ad pao sé eitthvad ad ... og petta
var i rauninni bara léttir. Eg bara ,ja okei®.. Svo eftirdpegar pad for ad
koma ad pvi ad fara ad gera skyrslur og svona pa for madur ad gera sér
betur greinfyrir pessu ... pa fékk ég sma magapinu. ba for ég sko alveg
langt fram i timann ... sahann fyrirmér semungling og fullordinnmann
og bara ,Jesus minn‘“. Pabara gekk ég i gegnum pad timabil og pad var
bara gott og svo grenjadi ég og svona. Atti pad mikid bara med sjalfri
mér en ég var samt glod ad petta skyldi vera komid fram.

A pessu timabili upplifdu margir foreldrarnir streitu og tilfinningar af ymsum
toga. Tveer madranna upplifdu hvernig greiningin olli akvednu sorgarferli i lifi
peirra og lysir 6nnur peirra pvi & pennan hatt:

Audvitad var petta sjokk, fyrsta greiningin. Madur getur ekkert neitad
bvi ... pa verdur madur svo 66ruggur og svona ... petta var pinu svona
eins og lif hans veeri buid, pa wveist, ad hann er ekki edlilegur ... Pettaer
bara halfgert afall sem madur feer og svona neikveedar hugsanir atludu
ad fara med mann en svo bara kemur pad. Eg held ad petta sé bara hluti
af ferlinu. Pad kemur svona sorgarferli, pinu svona, i gang. Og hérna ef
madur er medvitadur um pad sjalfur og madur hefur lesid um adra
foreldralysapessusama, pannig ad petta bara, pettaer edlilegt sko. bad
hjalpar manni ad vinna Ur pessu.

4.2 DPjonusta

Til ad fa sem besta mynd af pjonustustigi vid einhverf bérn & landsbyggdinni
voru foreldrar spurdir um hvada pjénustu barnid peirra fékk vid upphaf
greiningar og einnig & peim timapunkti sem rannsoknin var gerd. Spurt var
hver porfin veeri & sérhafdri pjonustu og hvort su pjonusta veeri adgengileg. pa
var spurt um hvad helst feelist i pjénustuporf fyrir fjdlskyldur einhverfra barna.
par sem skolinn er stor hluti af lifi barns var grennslast fyrir um pa pjénustu
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sem par er veitt 4samt pvi ad spyrja um hvort adrir stuoningsadilar eda samstarf
vid adra foreldra veeru til stadar & Austurlandi. Ad lokum var reett um tillégu
GRR um landshlutateymi og spurt hvort slik teymi geetu skipt mali. Helstu
nidurstéour syndu ad sérhaefd pjonustuporf breyttist eftir pvi sem bornin urdu
eldri en i fyrstu var mikil porf & pjénustu talmeinafraedings, sjukrapjalfara og
iojupjalfa. Adgengi ad leknum, sjukrapjalfurum og idjupjalifum var misgott
eftir byggdakjornum og enginn talmeinafraedingur var starfandi 4 Austurlandi.
pjénustu peirra og barna- og unglingagedlekna purfti ad sxkja i annan
landshluta en pjonusta annarra fagadila var innan  fjordungsins.
Fjolskylduadstod var 6llum kunnug i gegnum sina félagspjonustu en p6 nyttu
ekki allir sér hana. Meirihluti foreldra var ansegdur med félagspjonustuna en i
einu sveitarfélagi kom fram 6anagja. Almenn &nzgja var medal foreldranna
um pjonustustig grunnskoélanna. Adrir studningsadilar voru ekki fyrir hendi &
Austurlandi. Meirihluti foreldranna hafdi ekki fundid stuoning af pvi ad vera i
beinu sambandi vid adra foreldra eda hafdi ekki tok & pvi ad vera i sliku
sambandi. Flestir voru peirrar skodunar ad landshlutateymi geeti studlad ad
betri pjonustu og adgengi ad fagfolki og vaeri pad sérstaklega mikilveegt fyrstu
arin eftir greiningu.

Born sem greinast 4 einhverfurdfi falla undir malefni fatladra hja
félagspjonustu sveitarfélaga og pad er hin sem sinnir almennum studningi vid
fjolskyldu barnsins. Félagspjonustan er i samvinnu vid skélana og felst su
samvinna medal annars i pvi ad koma & teymisfundi i kringum malefni barnsins
og veita par radgjof til kennara og foreldra. Félagspjonustan sér fjolskyldum
einnig fyrir lidveislu fyrir barnid utan skéla auk studningsfjolskyldu.
Grunnskdlarnir sja bornunum aftur & moti fyrir studningi i daglegu starfi
skélans med studningsfulltrGum og sérkennurum.

Pjonustuporf i fyrstu

Fram kom ad vegna erfidleika tengdum malproska var porf fyrir pjénustu
talmeinafreedings mikil & leikskéladrunum hja fjérum til fimm af bornunum en
prja peirra virtust ekki purfa & slikri pjonustu ad halda. Af peim var eitt barnid
med Aspergers greiningu. A pessum tima var einn talmeinafradingur starfandi
a Austurlandi i hlutastarfi hja Skolaskrifstofu Austurlands og sa& hann um
greiningu og radgjof. Enginn adili & svadinu sa um pjalfun eda medfero
pessara barna. bess vegna keyrou sumir foreldrar til Akureyrar med reglulegu
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millibili med boérnin sin til ad fa pjonustu talmeinafraedings. Einn péatttakandi i
rannsokninni lysti pvi pannig:

Vio forum reglulega til talmeinafredings 4 Akureyri og pad var
nattlrulega mjog gott en ... petta hafdi samt svona mismunandi ahrif
sjalfu sér sko, af pvi ad madur nattdrulega purfti ad vera einhverja daga.
Madur hefdi i rauninni purft ad vera & stadnum i lengri tima. En pad er
bara nattirulega ekkert i bodi ... b6 ad madur fai eitthvad nidurgreitt, ég
meina p4 kostar petta samt. Madur parf einhvers stadar ad vera, madur
parf einhvern veginn ad komast & stadinn og allt pettaog pu ert ekkert i
vinnunni & medan. Pannigad pad er svona og pad er pettasemer kannski
erfidast med svona einstaklinga, pad ad purfa ad sekja pjonustu langar
leigir.

Bornin purftu ennpéa 4 pjonustu talmeinafraedings ad halda i byrjun grunnskéla
en svo dr6 smam saman Ur peirri porf eftir pvi sem pau urdu eldri. Ein
madranna sagdi frd hvernig priggja til fjogurra vikna pjalfunartorn hja
talmeinafreedingi skolaskrifstofunnar & sveedinu eitt sumarid hjalpadi peim en
& peim tima stda slik pjénusta til boda:

Ja, pad er i rauninni pad eina sem hann hefur farid til
talmeinasérfradings. En ég var nattdrulega med honum allan timann og
svo reyndi ég ad lesamig til ogtaka hann bara sjalf, bara heima fyrir ...
pad kom til umreedu ad fara ad keyra med hann nordur einu sinni i
manudi, ég ... égdkvad ad gerapad ekki. Hann poldi pa rosalegaillaalla
roskun, allt sem breytti ratinunni, sérstaklega parna & pessum tima.

Fjogur barnanna foru til sjukrapjalfara lengi vel vegna ymissa vandkvada
vardandi hreyfiproska. Tvo foru einnig til idjupjalfa.

Oll bornin hofdu studningsfulltria i grunnskola sem fylgdi peim ad mestu
leyti i gegnum skdladaginn og flest peirra purftu lika & sérkennara ad halda. p6
var toluvert algengt ao greiningarferlid veeri i hAmarki um pad leyti sem boérnin
haettu i leikskdla og byrjudu i grunnskéla og pvi var studningur ekki alltaf til
stadar fra fyrsta degi. Eitt barnanna bjé adur & héfudborgarsvaedinu. | leikskdla
haféi atferlispjalfun skilad g6dum arangri en i grunnskéla fékk barnio ekki
slika pjalfun. Olli pad akvednu bakslagi. Foreldrarnir akvadu pvi ad skipta um
skéla og fluttu barnid yfir i skéla Hjallastefnunnar par sem aftur nadist gédur
arangur. begar fjolskyldan flutti svo austur & land vard annad bakslag:

Sidan komum vid hingad og ég gerdi mérekki alveg grein fyrir pvi hvad
hann pyrfti mikla pjonustu edaadstod, af pvi ad pad hafdi tekist svo vel
hja honum i Hjallastefnunni. En svo komum vid hingad og hann hefdi
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greinilegapurft adstod i bekk, svona adeins eitthvad meira og hann var
ekki med pad fyrsta veturinn eda fyrstu 6nnina. bad gekk mjog
brosuglega i eitt, tvo ar.

Fljott var p6 brugdist vid af halfu skélans og foreldrunum fannst allir af vilja
geroir par til ad adstoda pratt fyrir ad skolinn vaeri i raun ekki bdinn ad fa
fjarmagn til studningsins.

Pjénustupdrf ni um stundir

pau tv0 bérn sem voru a yngsta stigi grunnskélans pegar rannsoknin var gerd
pburftu studning allan daginn i skélanum og sérkennslu par ad auki. | badum
tilfellum var st pjénusta fyrir hendi. Annad barnid fékk lidveislu eftir skéla og
for til stuoningsfjolskyldu eina helgi i manudi. Hitt barnid purfti & pjonustu
iojupjalfa og talmeinafreedings ad halda en s pjénusta var ekki i booi i
heimabyggd fjolskyldunnar. Su fjolskylda purfti ekki & lidveislu eda
studningsfjolskyldu ad halda en vissi vel af rétti sinum:

Eg get hringt ogtalad vid pann sem er med malefni fatladraog pu veist,
ég weit einhvern veginn alveg nakveemlega hvert ég 4 ad leitaog ég veit
ad ég fee pjonustuna ... og pad er lika blid ad kynna mér alveg hvad er
i bodioghvad vid eigum réttd... fulltrdi frapeim er likaa teymisfundum
pegar hin getur ... svo er skolaséalfredingurinn inni i pessu lika,
barnalaknirinn, pu veist, petta er alveg frébeert.

Ekki hofdu allir foreldrarnir pessa ségu ad segja. | 6dru sveitarfélagi upplifdu
foreldrar tveggja barna a peim tima sem vidtolin voru tekin ad félagspjonustan
veeri ekki sU stod og stytta sem henni var etlad ad vera. Ber ad taka fram ad i
badum tilfellum voru foreldrarnir aneaegoir med frammistddu -einstakra
starfsmanna og pa i raun peirra sem tengdust fagsvioi malefna fatladra eda
adila sem hofou unnid par i afleysingum um tima. Hins vegar voru peir & sama
mali um ad stjérnendur félagspjénustunnar i pessu sveitarfélagi stedu ekki
undir nafni. pad folst medal annars i pvi ad mikilveegir hlutir eins og adstod
vid umdnnunarbatur og almenn réttindi héfou setid a hakanum og valdid pvi
ad beeturnar féllu nidur um tima. Foreldrar lentu i ad vera bodadir & fundi i
annad byggdarlag en hofdu komid par ad témum kofanum. Uttektir og
samningagerd vegna studningsfjdlskyldna ték langan tima pé svo ad
fjdlskyldan vaeri fundin og tilbdin til starfa. Almennt var skilabodum svarad
seint og adgengi ad starfsfolki potti ekki gott. Onnur modirin i pessu
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sveitarfélagi sagdist i raun ekki hafa upplifad studning fra félagspjénustunni i
sinu sveitarfélagi heldur einungis frad einum starfsmanni par. begar tveir
manudir voru lidnir fra vidtalinu hofou foreldrar annars barnsins samband & ny
0g s0gdu ad stadan hefdi breyst til batnadar hja peim gagnvart samvinnu vid
félagspjonustuna. Fulltrdi peirra hefdi tekid malefni peirra féstum tékum,
samvinnan veri ordin géd og allt liti vel it med framhaldid.

peir foreldrar sem padu félagspjonustu fra hinum sveitarfélégunum voru
mjog anaegodir. beir s6gou ad vel veeri haldid utan um peirra mal & allan hatt.
Fulltrdar félagspjonustunnar komu alltaf & teymisfundi i tengslum vid skélann
0g voru bodnir og budnir til ad adstoda og freda. Einnig var 6ll upplysingagjof
g0d til deemis hvad vardadi styrki. Ekki komu vegalengdir ad sok pott sum
pjonustusveaedin veeru stor.

Ekkert foreldri gerdi athugasemd vid ad ekki veeri adgengi ad barna- og
unglingagedlekni a Austurlandi. Foreldrar eins barns t6ludu um 6pagindi sem
fylgdu pvi ad hafa ekki fastan heimilislekni. bott peir pyrftu ad sekja
pjonustuna i annad byggodarlag kom pad ekki ad sok en akvednir erfidleikar
folust i pvi ad stédugt kom nyr leknir ad malefnum barnsins. beir upplifou pvi
ad ,.purfa alltaf ad byrja upp a4 nytt pegar malin sneru ad leknum.

Vid bidum tvd og halft &r eftir ad komast ad 4 GRR. Svo komumst vid
ad par, hann var greindur einhverfur, vid forum heim og heimilislaknir
atti ad taka vid okkur. En 1 okkar tilfelli, eins og petta er hér, pa er ekki
fastur heimilislaeknir og mér finnst vid vera svolitid i lausu lofti. Hvert &
€g ad snla mér til pess ad tala um barnid mitt? bannig ad ég held ad pad
burfi klarlega ad koma svona teymi i hvern landshluta bara til pess ad
bessu sé sinnt almennilega. Vid pyrftum einhvern. Ef pad veeri bara
kannski einn sérhafour i einhverfum bérnum ... pad vantar pessi tengsl
og mér finnst pau mikilveeg.

Foreldrar tveggja barna nyttu lidveislu og pjonustu studningsfjolsky ldu
begar rannsoknin for fram. [ badum tilfellum var studningsfjolskyldan
skyldmenni. Ein fjolskylda hafdi &dur nytt sér pjonustu félagspjonustunnar
vegna heimilisprifa.  HGn hafdi  pé ekki viljad nyta pjonustu
studningsfjolskyldu af tillitssemi vid systkini piltsins sem hefdu getad tdlkao
pad sem mismunun ad hann fengi eitthvad sem pau fengju ekki. Foreldrar
priggja barnanna héfou aldrei nytt sér lidveislu eda stuoningsfjolskyldu. brjar
fjolskyldur voru med studningsfjdlskyldur um tima pegar barnid var yngra en
nyttu sér ekki slikt pegar viotalid var tekid.
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pad hefur bara gengid illa. Ja pad hefur gengid illa. Enginn nadi til hans
eda folk gefst upp. Pannig ad vid erum bara hett pvi. Og hann fékk
svona einhvern veginn alltaf akvedna hofnun. pad var svolitid sorglegt.

Foreldrar eins barns sogdu ad i fyrstu hefdi gengid vel ad vera med
studningsfjolskyldu. bad kom svo ad peim timapunkti ad barnid neitadi ad fara
og virtist pad helst vera vegna pess ad pad hafoi dhyggjur af pvi ad pad veeri
ad missa af einhverju spennandi heima fyrir & medan. pessir sému foreldrar
sogdu ad i raun hefdi systkini einhverfa barnsins frekar purft &
stuoningsfjolskyldu ad halda vegna erfidrar og Aarattutengdrar hegdunar
einhverfa barnsins. Oft og tioum hafdi s hegdun mikil ahrif & systkinid og
fjolskyldulifio almennt.

Samkveemt upplysingum fra foreldrum breyttist pjonustupdrf barnanna
med aldrinum og purftu flest peirra a mid- og elsta stigi ekki lengur & pjonustu
talmeinafreedings ad halda. Eitt barnanna parfnadist pd afram sjikra- og
idjupjalfunar. Oll voru pau enn med fullan studning i skdlanum sem folst i
pjonustu studningsfulltria og flest porfnudust sérkennslu. Markvisst var ytt
undir sjalfstedi einstaklinganna med pvi ad studningsfulltrii dreegi sig oftar i
hlé og sinnti lika 6drum bérnum. bannig var adstodin alltaf til stadar en hvatt
var til sjalfsteedis. Foreldrar voru allir & pvi ad bodrnin peirra fengju gédan
studning i skélanum.

Eg vil bara meinaad vid hefdum ekki fengid pessa pjonustu i Reykjavik.
Neerpjonustan er adgengilegri i rauninni pé svo ad pad sé ekkert oll
pjonustai bodi, pa er pjonustan sem i bodi er pad god og swveigjanleg ad
hdn getur unnid med svo margt.

Foreldrar tveggja barna vissu til pess ad & hofudborgarsvaedinu veeri bodid
upp a sérstaka tima fyrir born med sérparfir badi i sundi og i fétholta. Ppeir
s0gou slikt vanta & landsbyggdinni, pad myndi érugglega henta bdrnunum
peirra vel. Bornin héféu brennandi ahuga & slikum ipréttum en attu erfitt med
pad mikla félagslega samspil og snertingu sem til demis & sér stad i fotbolta.
Fleiri foreldrar veltu fyrir sér hvernig heaegt veeri ad studla ad frekari
félagatengslum utan hefdbundins skélatima en par skorti Grraedi. pau veltu
einnig fyrir sér namskeidum sem i bodi veru & sumrin og veru ekki
ipréttamioud. betta veeru allt atridi sem skorti n um stundir.
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Foreldrasamstarf

Enginn pétttakendanna var virkur i foreldrasamstarfi & Austurlandi & peim tima
sem rannsoknin var unnin. Astedurnar voru ymsar. Foreldrar eins barnsins
s6gdust ekki hafa ahuga eda porf a slikri samvinnu en ef vandamalin hefou
verid meiri pd hefou pau sennilega leitad eftir reynslu annarra foreldra.
Foreldrar tveggja barna sogdust ekki hafa sott pessa fundi vegna vegalengdar
og pad hefdi ekki hentad pvi pad veeri mjog erfitt ad fara fra barni med mikla
erfidleika. Madur fjégurra barna hofdu sott fundi faeinum arum fyrr en fannst
peer ekki fa pann studning sem paer purftu og pvi ekki farid aftur:

Eg for tvisvar. bad var ekki svona foreldrah6pur heldur kom einhver ad
sunnan tilad midla. Sko ... pad eru parna nokkrar konur ... ég 4 bara bégt
med ad sitjasvona fundi. Peir eru ekki til pess ad mig langi ao fara. paer
eru ad rakka nidur skélann. Og stundum langar mig a0 segja ,heyrou,
fyrirgefdu, gleymir pa ekki stundum ad lita i eigin barm? Hvar er pinn
pattur? Og ég bara, mig hefur ekki langad aftur ... Og p6 ad pu sértekki
alltaf séatt pa parftu bara, pu weist ... ad hafa petta adeins breidara, pd
veist og pad er enginn fullkominn og pad er ekki heegt ad gera allt i einu
0g pad parf bara ad taka skrefin. Og svo er bara ekki sama hvernig pa
talar til ad a pig sé hlustad. bannig ad ég hef sko alls ekki leitad eftir
pessu.

Onnur peirra hafdi 4 sama hatt ekki upplifad fundina sem hvetjandi eda
endurnzrandi:

/E, ég wveit pad ekki ... ég nennti ekki ad hlusta petta veel! Eg nenni ekki
ad hlusta & folk vorkenna sér. bad er bara pannig. Pad hefur bara hver
pad sem hann hefur og pad parf bara hver ad vinna Ur pvi.

Ein meadranna sagdist hafa farid a fund eftir ad hafa verid hvott til pess en
komst ad pvi ad olikt flestum hinum par horfdi hin ekki & einhverfuna sem
vandamal:

Eg for einhvern timann & einn fund og ... ég einhvern veginn upplifi
petta ekki sem vandamal. Pl weist, ég pekki nattdrulegaannan strak sem
a ad heita,venjulegur en mér finnst pad bara vera floknara verkefni ...
pannig ad hvad er 6edlilegt og hvad er edlilegt?

Ad lokum upplifoi ein af pessum fjorum madrum ad hin etti ekki samleid
med peim sem reeddu sin mal & fundinum:
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Eg foraeinn fund ... petta voru parna hlutir sem ég var ekkert ad glima
vid. Mikid motproaprjoskurdskun og pad wvoru athyglisbrestur og
ofvirkni ... og pau voru i miklu veseni oft med skélann og vini, pau attu
ekki vini og pettavar bara eitthvad 6druvisi heldur en ég var ad ganga i
gegnum.

Pessi modir var virk i foreldrahdpi & Facebook og fannst pad henta sér betur.
Onnur maédir var i slikum hdpi og kunni lika vel vid pad fyrirkomulag. Baedi
potti henni gott ad geta fylgst med umraedu & vefnum og ad geta sett inn
fyrirspurn ef henni syndist svo.

Grunnskolar

Vid greiningu gagnanna kom skyrt fram hversu aneegdir foreldrarnir voru med
grunnskola barnsins sins. Skdlarnir virtust allir hafa brugdist hratt vid
sérpdrfum barnanna. Foreldrar tveggja barna lystu pvi ad fulltrGar fra
skdélanum hofdu strax verid sendir & namskeid i skipulagdri kennslu
(TEACCH) hja GRR. I flestum hinna skolanna var einhver reynsla fyrir hendi
og pekking & einhverfu. I tveimur skélum hofdu skolastjornendur brugdist vid
porfinni med studningi po6 svo greiningargdgn leegju ekki alveg fyrir.

Almennt reyndist fyrsta &rid i grunnskola barninu erfitt. Badi lystu
foreldrar pvi ad skolinn hefdi purft tima til ad ,,leera inn &* barnid en ad sama
skapi voru morg bornin stédd i midju greiningarferli & peim tima. I einu
titfellinu  hafdi studningsfulltrai  fylgt barni alveg fra leikskéla upp &
unglingastig i grunnskola og sagdi modirin ad pad hefdi skipt pau miklu mali.

Algengt var ad fyrsta arid eda arin i grunnskéla veeru oft haldnir
teymisfundir eda allt upp i einu sinni i manudi. Par hittust foreldrar barnsins,
kennarar, studningsfulltrdar og adili fra félagspjonustu en stundum voru steerri
fundir med fleiri adilum eins og fulltrda frd heilsugeslu, GRR eda
skélaskrifstofu. begar komin var reynsla & hlutina og buid ad na dkvednum
arangri leid lengri timi milli funda og voru peir pa einu sinni til tvisvar & énn.
Allir foreldrar virtust vera i gédum tengslum vid skéla barnanna sinna og svo
virtist sem almennt hafi verid tekid tillit til skodana peirra:

pannig ad mér fannst mjog vel haldid utan um allt. En meér finnst samt
eiginlega best af 6llu a0 ég er rosaleg ansegd med skdélann hérna, ég vil
bara ad pad komi alveg skyrt fram. Og pad sem ég var ansegdust med,
pad var rosalega mikid hlustad a okkur. Ef vid vorum ekki satt eda
eitthvad pa var alltaf hlustad & pad og tekid tillittil pess og hlutunum
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breytt. bannig ad pau mega alveg fa klapp a bakio fyrir pad. Af pvi ad
pao er, held ég, ekki alveg sjalfsagt.

Ein modir lysti miklum mun & pvi ad bda i stéru og litlu samfélagi. |
steerra samfélaginu fannst henni vera éparflega mikid lagt upp Gr endalausum
fundahéldum sem midudust vid ad nota freedimal og ,.einhver skjol og
ramma“. Hun sagdi samband sitt vid skolann vera gott eftir ad han flutti heim
aftur:

pao er bara foreldrafundur i skdlanum og pa kemur teymid saman, sem
er bara raunverulega folkid sem er ad vinna med honum, segir bara
hvernig gengur ... og hver stefnan er fram a vio. Ekki alltaf hérna, hann
getur pettaekki og hann er svona og ... pad eru bara pessir foreldradagar
sem eru bara prisvar & ari og annad ekki og pad bara dugar. pad er engin
astaedatil ad vera med pessa endalausu fundi par sem madur er alltaf ad
upplifasig, ja, ,£g erbara algjor, pettaerallt 6druvisi hja méren 60rum-,
Madur er bara eins og hinir.

Ein modir sagdist vilja lita & pjonustu Ut fra stodu hins almenna nemanda.
Hun sagdist & allan hatt finna gott utanumhald gagnvart einhverfa barninu sinu
0g ad han veri hastanegd med pad. En ahyggjur hennar beindust ad hinum
almenna nemanda sem fengi alls ekki eins gédan studning i skdlakerfinu.
Onnur maédir tok i sama streng pegar hin sagdist i raun hafa fagnad pvi ad
barnid hennar fékk ekki bara ADHD greiningu heldur einnig
einhverfurdfsgreiningu pvi ad fyrir vikid hefoi verid haldid mikid betur utan
um mal pess. Ein modirin benti p6 a ad starfsfélk skolanna yrdi ad geeta sin &
ad vera ekki of upptekid af greiningunni pvi ad fyrst og fremst veeru einhverf
boérn ju born:

Og ef pad er eitthvad sem ég hef lent pinu upp & kant vid skolann hérna
pba er pad pad ad mér fannst hann stundum fa ansi marga fripassa ... pl
veist, ég purfti stundum ad stoppa folk og segja,nei, nei, nei, hann getur
alveg farid i atifriminatur eins og hin bornin. Hann mé alveg blotna eins
og Onnur bérn“ (hleer).

Foreldrar tveggja barna sdgdu ad helstu erfidleikarnir i grunnskélanum
heféu verid or skipti & kennurum. bau hefdu haft slik ahrif ad heill vetur gat
reynst barninu erfidur og pad gat tekid langan tima fyrir pad ad adlagast
breytingunni. Ad sama skapi var reynsluleysi kennara og jafnvel
pekkingarleysi & einhverfu erfitt en svo virtist sem i 6llum skolunum veeri pad
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lidin tid og alls stadar veeri nu starfsfolk sem kynni til verka og hefdi einhverja
pekkingu a einhverfu.

Samstarf foreldra, kennara og stjérnenda var mikid og mikilvaegt. P6 ad
sumir skolar barnanna i rannsékninni veeru frekar storir voru foreldrarnir alls
stadar anagdir med pjonustuna, hvort sem um stéran eda litinn skéla var ad
reeda. Anagja peirra snerist um kennsluna, studninginn og allt pad utanumhald
sem barnid fékk. P6 svo ad famennid geeti verid galli virtist pad einnig hafa
sina kosti.

Landshlutateymi

Adspurd um hugsanlegt landshlutateymi GRR voru foreldrar sjé barna a einu
mali um ad pad geti skipt miklu mali. Tveir peirra toldu ad slikt teymi hefdi
breytt ymsu fyrir pa & sinum tima pegar bornin voru yngri en gerdi pad ekki ad
svo komnu mal. Peir voru p6 peirrar skodunar ad mikilveegt veeri ad koma sliku
teymi & fot. peir foreldrar sem fannst peir purfa ad berjast fyrir peirri tilfinningu
sinni ad ekki veeri allt med felldu i proska barnsins hefdu viljad hafa slikt teymi
a sveedinu:

pad myndi skiptamjég miklu mali vegna pess ad ... pad sem ég upplifdi
med hann! NU bardist ég fyrir pvi ad f4 ad fara med hann og gaf mig
ekkert med pad og pad gerist ekkert ad sjalfu sér, vid vitum pad alveg.

Foreldrar eins barnsins sdgou landshlutateymi lika mikilvaegt ad pvi leyti ad
folk hefoi pa til deemis fastan heimilisleekni til ad leita til. Einnig reddu
foreldrar um fjarleegdina ad helstu sérfreedingum og skortinn & peim &
Austurlandi. Nefnt var sem daemi ad ef talmeinafraedingur veeri i teyminu hefdi
pad mikla pydingu fyrir pjalfun barna.

pettaveeri heilmikill munur fyrir félk. Pad myndi koma miklu betur Gt
ad hafa swoleidis pjonustu & stadnum sem haegt er ad s&kja reglulega
med styttra millibili. Pad néttdrulega nytist einstaklingnum miklu betur
upp & pjalfun.

Ad sama skapi reeddu foreldrarnir um hvad adgengi ad einhverjum akvednum
adila med pekkingu a einhverfu myndi breyta miklu.

\eistu pad ad pad myndi bara breyta 6llu. betta (sérfraedipjonusta) er
rosalega langt i burtu. pPad er langt ad purfa ad fara til Reykjavikur og
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sérstaklega pegar madur & engan ad fyrir sunnan sem madur getur verid
hja.

Ein modirin var ekki & sama mali um mikilveegi sliks teymis. Han hafdi
upplifad erfidleika i samskiptum vid hina ymsu sérfraedinga og fannst hin hafa
betri studning i kennurum og skélastjornendum barnsins sins, baedi i leikskéla
og grunnskdla. Hennar reynsla var ad pad skiladi ekki alltaf meiri arangri ad
folk veeri menntad:

Nei, i sjalfusér,mér finnst petta bara vera hér, mér finnst pettabara vera
i folkinu sjalfu sem er ad vinna parna, hvort semad pad heitir eitthvad
eda ekki.

préatt fyrir ad vera jakvaedir gagnvart hugmyndinni um landshlutateymi ségdu
foreldrar tveggja barna 4 mid- og unglingastigi slikt teymi myndi i raun ekki
breyta neinu fyrir pa nina en myndi 6rugglega gera pad fyrir adrar fjolskyldur
& svaedinu. beir hefdu haft gott adgengi ad leekni eda tengilid & GRR og getu
alltaf sent télvupost pangad ef peir vaeru ad velta einhverju fyrir sér.

Adrir foreldrar téku undir petta og voru aneegdir med ad geta sent
tengilid sinum a GRR télvupost ef peir hofdu spurningar og peim veeri alltaf
hjalpad eda leidbeint um hvert peir @ttu ad leita. Augljés anzgja med GRR
skein i gegn medal foreldranna. Eftir greiningarferlid sjalft hafdi studningur
GRR falist i pvi a0 koma i skdlana og skoda barnid i adsteedum par. pad hafdi
skipt foreldra miklu mali og s6gdu peir ad peer radleggingar sem baedi kennarar
og foreldrar fengu eftir slikar heimsoknir hefdu verid émetanlegar. I nokkrum
tilfellum hafi pessi adili svo fundad med bekk barnsins til ad reda vio
bekkjarfélaga pess um einhverfu og pad hefdi haft mikla pydingu. Tvennir
foreldrar sogdu ad GRR hefdi lika beitt prystingi i leikskélanum og
grunnskdlanum ef pess hefdi purft. Augljéslega veeri starfsfolk GRR med
sérfreedipekkingu sem skipti miklu mali. Ein modir sagdi ad p6 ad barnid
hennar veri i raun komid Gt af bordi GRR veeri haegt ad leita pangad og hun
upplifoi ad par veeri ekki lokad & neinn:

par er dasamlegt folk. Veistu pad ad pessi vika sem vid vorum par, bara
... mérleid svo el par. bettaer, veistu, pad er svo kostulegt ef pér lidur
vel pegar pad er 6gedslegaerfitt ... pau voru svo yndisleg. begar vid
vorum buin & daginn pa hefdiég sko getad verid lengur par, pad var bara
svo gott ad vera parna (hler). Og pannig a manni ad lida.
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Foreldrum eins barns i rannsékninni fannst peir ekki geta leitad til GRR i dag
par sem hlutverk hennar hafi verid ad sjd um greiningu og ,,reyna ad koma
pessu afram* og svo hefdi pvi verid lokid. Peir upplifou sig i raun an haldreipis
par sem ekki var fastur heimilisleeknir sem peir gatu leitad til og samskipti vid
félagspjonustu gengu ekki négu vel pegar vidtalid var tekio. pad hafdi pé
breyst til batnadar tveimur manudum sidar ad pvi leyti ad félagspjonustan hafdi
tekid malefni peirra fastari tokum. Vid pad 6dludust foreldrarnir meira 6ryggi.

Hvad landshlutateymi vardadi voru allir foreldrar nema eitt peirrar
skodunar ad pad myndi baeta pjonustu & svaedinu:

Eg held ad pad wveri alveg frabert. bad myndi beta upp 4
heildarmyndina pannig ad pjonustan veeri heildsteed og myndi fylgja
barninu fra leikskdla og alveg upp Ur, alltaf sama sérfraedingateymid
med pekkinguna. Eg held ad pad geti virkad.

4.3 Streita

Rannsoknir hafa synt fram & algengi streitu medal foreldra barna &
einhverfurdfi. Rannsakandi velti fyrir sér hvort sd veeri reyndin a Austurlandi
og hvort skortur & sérfraedipjonustu og buseta i litlum bajarfélogum &
landsbyggdinni geetu aukid streitu. Foreldrar voru pvi spurdir um upplifun
sina af streitu i tengslum vid einhverfa barnid sitt. I ljos kom ad allir foreldrar
hofou upplifad streitu en i mismiklum meeli pé. Algengt var ad streita veeri
mikil & peim tima sem greiningarferlio st6d sem haest en ad 6dru leyti var hdn
mest i tengslum vid hegdunarerfidleika og arattur barnanna. Hin ymsu
hamlandi ahrif sem einhverfan hafoi & fjolskyldulifid var einnig
streituvaldandi.

Allir foreldrarnir kénnudust vid streitu, pé ad ein méoir vildi ekki gera
mikid ar henni. HUn vidurkenndi pé ad stundum hefdi streita gert vart vid sig
en sjalf veeri hun ekki stressadri yfir einhverfa barninu en hinum bérnunum
sinum:

P0 wveist, ég greedi ekkert a pvi ad vera med eitthvad stress eda
einhverja taugaveiklun gagnvart honum. I fyrstalagi natturulega eru
bdrn neem pannig ad pau myndu finna pad alveg um leid ogspilaa pad
... pa néttarulega ertu bara komini einhvern vitahring sem pu vindur
ekkert ofan af svo glatt, pannig ad ég hef alla tid tekid svona pessa, ja,
ligeglad leio a pettaallt saman.
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Hinir foreldrarnir voru allir sammala um ad einhverfan hefdi haft i for med sér
streitu en pau ADHD- og motpréaprjoskurdskunareinkenni sem bornin glimdu
vid veeru ekki sidur streituvaldandi. bannig hefdi oft verio erfidleikum bundid
ad f& bornin til ad framkveema hluti sem peettu sjalfsagdir i daglegu lifi folks.
Fadir barns & midstigi sagdi pad oft hafa verid krefjandi:

pad er erfitt ad f4 hann til ad gera nanast allt, nema hann vilji gera pad.
Ba0i ad fa hann & faetur, pad er erfitt. Hann vill bara faad liggja. Og pad
parf ad kleeda hann ennpd ... Pad er nattdrulega mjog erfitt yfirleitt ad
komahonum i rimid lika. b6 ad hann sé alveg jakveedur fyrir pvi pa parf
alltaf ad bida eftir honum ... J4, svona ad bjarga sér sjalfur; hann bara
gerir pad ekki. Hann er ageetur ef hann situr bara fyrir framan télvuna.

Foreldrar annars pilts & sama aldri h6fou svipada sdgu ad segja. Tolvur voru
helsta 4hugamalid og erfitt var ordid ad fa hann til ad sinna 63ru. Adur hafdi
verid gott fyrirkomulag & heimalerdomi strax eftir skdla en na voru 6ll slik
verk ordin ad barattumali. Langan tima tok ad koma & ré & kvoldin og i raun
upplifou foreldrarnir ad peir &ttu aldrei tima fyrir sig. bratt fyrir ad skipta meo
sér verkum var &lagid mikid og stodugt. Foreldrar pessara pilta s6gou slika
eilifdarbarattu vera lyjandi og of oft endadi hin & pvi ad peir gaefust upp.

Samkveemt foreldrum eldri barnanna i rannsokninni drd Gr streitunni ad
ymsu leyti pegar leid & grunnskélagénguna. Pegar komin var regla & hlutina
baedi i skdla og heima fyrir og med auknum proska dré til deemis ar
skapofsakdstum og allavega tvd barnanna héfou tengst 6drum betur. Hja
steerri hluta hopsins voru félagatengsl pé helsta ahyggjuefnio.

Ein modir med barn & unglingastigi hafdi ekki lengur ahyggjur af
barninu sinu en & leikskdlaaldrinum hafi han upplifad mikla streitu og pa
einkum tengt reidikdstum barnsins og arattutengdri hegdun. A peim tima hafdi
verid erfitt fyrir hana ad hugsa til framtidar pvi ad hin sa ekki fram & ad rada
vio barnid sitt ef slik kost héldu afram fram & unglingsarin. Hugsunin um pad
ad barnid hennar myndi ef til vill enda 4 stofnun var erfid og spurningin ,,hvar
endar petta? var aleitin. HUn atti sjalf erfitt med samskipti vid ,,freedingana“
en fann o6ryggi sitt i samstarfi vid kennara og skolastjornendur beedi i
leikskélanum og sidar i grunnskolanum. Pegar rannsoknin var gerd hafdi allt
horfid til betri vegar; pilturinn var i gddum tengslum vid skoélafélaga sina, var
duglegur ad sinna heimilisstorfum og haféi sifellt meiri ahuga a ad gera hluti
Gti & vid, eins og ad fara i likamsreekt:
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Ja, ég hef sko engar ahyggjur af honum i dag og einhvern veginn hvad
hann mun geta og hvad ekki, pad einhvern veginn bara ... og bara pad
ad hann eigi vini ogsvona gédavini sko finnst mér svo frabart. pad eru
bara allir &naegdir. Hann hlakkar til ad fara i skolann ... og hann er bara
alltaf katur og &nzegdur.

Likt og pessi maair upplifdi var algengt ad streitan veeri mikil i kringum pann
tima sem greiningarferlid var i hamarki. Tver madur lystu pvi hvernig
leikskéladrin og fyrsta arid eftir greininguna var erfitt. paer upplifdu badar ad
ganga i gegnum sorgarferli, eins og fram kom i kafla 4.1. Onnur peirra sagdi
ahrifin & fjolskyldulifid hafi verio mikil:

En audvitad er petta oft mjdg erfitt sko svona andlega. Eg meina hann
hefur styrt fjolskyldulifinu alveg til demis. Oft gerir madur sér ekki
grein fyrir pvi en hann hefur haft okkur bara 611 & ndlum. Bara haldid
okkur a tdnum. Og vid nattGrulega eigum ... énnur born og petta hefur
oft ekkert verid audwelt.

Allir foreldrarnir i rannsoékninni eiga fleiri born. Foreldrar fjégurra barna
tengdu sina streitu ekki sidur vid systkini einhverfu barnanna pvi ad pad hefoi
oft reynt mikid & pau badi heima fyrir og ad heiman. Uti & vid purftu pau oft
ad svara fyrir hegdun eda gjordir einhverfa barnsins en heima fyrir midadist
fjolskyldulifid oneitanlega mikid vid parfir einhverfa barnsins og pad veri ad
sumu leyti hamlandi fyrir systkinin. Foreldrar eins pilts toku sumrin sem demi
pvi vegna aukinnar arattuhegdunar a peim arstima var margt sem fjolskyldan
gat ekki gert saman. Pad kom pvi oft i veg fyrir ad systkinid naedi ad blémstra:

pad er lika pad med systur hans, p6 ad peim lyndi, ad hann er algjorlega
doéminerandi yfir henni. Ad hans eigin aliti p4 & hdn i rauninni engan
rétt. Honum finnst i rauninni allt hennar vera sitt ef hann vill pad.

pau fundu lika hvernig allt areiti gagnvart systkininu jokst pegar pilturinn var
lyfjalaus i skélafrium. Adrir foreldranna lystu samskiptum milli systkina &
svipadan hatt en idulega hafdi astandid lagast med arunum og/eda eftir ad lyf
komu til ségunnar. Ein modir lysti pvi pd hvernig yngri systir hafdi haft g6d
ahrif & son sinn med obeinni hvatningu. Stundum var émogulegt fyrir hann ad
geta ekki gert hluti sem litla systir pordi ad gera og pannig hafi hann dsjalfratt
lert ymislegt nytt.

Foreldrar tveggja barna héfou ekki ahyggjur af vinatengslum en pad var
eitt helsta &hyggjuefni hinna foreldranna:
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Ja, pad er helstavandamalid. Og svo erusvo fair strakar a hans aldri og
hann naer ekkert sambandi vid pa.

Eins og &our kom fram voru toélvur mikid ahugamal hja flestum piltunum.
Algengt var ad leikur, hvort sem hann tengdist télvu edur ei, veeri algjorlega a
peirra forsendum. Foreldrar eins piltsins sogdu sinn son eiga i erfidleikum med
ad tengjast 6drum boérnum:

F: J4 hann reynir nattdrulega ad fa krakka til ad koma og leikaen ...

M: Jaen hann leikur bara vid pau & sinum forsendum.

F: J&, & sinum forsendum. Hann vill helst ad pau komi i t6lvu med sér,
pa wveist, pad er uppéhaldid en hann parf eiginlega ad stjérna, pvi pau
mega helst ekki fara fram Gr honum, pa eru pau ad skemma fyrir honum
sko ... Honum finnst eiginlegapagilegra ad fayngri sem eruekki komin
lengra en hann i tolvum.

M: bad er eiginlega félagslega hlidinsemer ad ... hann nzer ekki ad proa
négu vel.

Tveer maedur sdgoust alltaf hafa lagt mikla aherslu & ad vera duglegar vid ad
bj6éda bornum heim. Samhlida leikur hafdi alltaf einkennt leik barna peirra en
ekki samleikur eins og hja flestum bérnum. Onnur peirra upplifdi pad sterkt ad
sja hvernig born tengdust saman i leik en hennar barn ekki. HUn akvad pvi ad
vinna markvisst med pennan patt:

Eg upplifdi ad égvar jafnvel afbrydisom Gt i adraforeldra, pl veist, sem
ad komu med heilbrigdu bornin sin heim til min sko og svo voru pau 6ll
ad leika sér og madur sa alltaf ad minn strakur, hann for alltaf fra. Og
hann vildi ekki leikavid pau en pau vildu leika vid hann af pvi ad hann
var svo pegilegur, pad var svo gott ad vera naleegt honum. En svo
eiginlega &kvad ég bara ad fa pau bara rosalega mikid lanud, pau
jafnaldra hans. Af pvi ad ég hugsadi med mér ,0kei, einn gddan
vedurdag pa fer hann kannski ad leika vid pau®. Pannig ad pau voru
ordin algjorlega heimavion heima hja mér.

Lengi vel upplifdi han sérar tilfinningar pegar allt upp i fimm bérn voru ad
leika sér saman inni i herbergi en hennar sonur var einn frammi hja mémmu
sinni. Eftir pvi sem arin lidu for petta po allt a betri veg og hann for ad sakja
meira og meira i pad ad vera med bérnunum. Par med upplifdi mddirin ad
vinnan hafi borgad sig. HUn sagdi ad enn keemu p6 timabil par sem pilturinn
hennar vilji vera einn og pad oft i kjolfar pess ad mikio areiti hafi verid i
skdlanum eda heima fyrir. bad lidi po alltaf hja. Vinir hans syndu pvi skilning
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par sem buid var ad Gtskyra fyrir peim ad petta veeri hluti af einhverfunni en
ekki ad barnid veeri afundio vié viokomandi.

Hin moairin hafdi svipada reynslu, baedi hvad vardadi ahyggjur af lidan
systkinis og af pvi ad vinna med félagsproskann. Hun sagdist lengi hafa lagt
dherslu & pad ad fa krakka heim til ad leika og gerdi pad enn pegar rannsoknin
var gerd. Skilabodin til barnanna voru pau ad ,madur getur alveg leiki® sér
saman po6 ad madur sé ekki hlid vid hlid og pad skiptir ekkert 6llu mali“. Pannig
hafi bdrnin smam saman laert & parfir hvers annars. petta var pd ekki alltaf dans
a résum pvi margt purfti ad brj6ta upp af peim reglum sem sonur hennar var
buinn ad koma upp vardandi heimséknirnar. Daemi um slikt var pegar su regla
var 16gd nidur ao allir sem komu i heimsékn pyrftu ad byrja & pvi ad fara i
fotbolta vid hann. Og slikt uppbrot gat tekid a:

P4 vard hann oft brjaladur. Stundum bad madur bornin bara
vinsamlegast ad fara, nu veeri (piltur) ordinn preyttur ... Og pad ad tla
ad vera voda godur og leyfa einhverju barni ad vera allan daginn ...
madur sér ni alltaf eftir pvi eftir & Eg hef margoft hugsad eftir 4, hvar
er vitid?“ (hleer) pvi ég weit alveg hvenaer klukkan fer ad sld en madur
svona hunsar pad af pvi ad pad gengur svo vel. Af pvi ad madur parf i
rauninni alltaf ad stigaskrefid & undan. Eg parf i rauninni alltaf ad vera
& undan honum i allri hugsun, i 6llum gjéroum og pad er pad sem hefur
tekid otrilega mikid & i gegnum tidina, 611 pessi ar, pad er ad ég parf
alltaf ad vera skrefinu & undan honum i &llu.

Ljost var af frasogn foreldra ad ymsir peettir gatu verid streituvaldandi
0g ekki sist pad ad vera stéougt a vaktinni, hvort sem var i starfi eda leik.

44 Buseta

par sem augljoslega skorti akvedna sérfraedipjonustu i ymsum byggdarldégum
a Austurlandi og alag var oft og tidum mikid & foreldrum voéknudu spurningar
um hvort flutningur & betra pjonustusvaedi hafi einhvern tima komid til umraedu
hja foreldrunum. beir voru pvi spurdir hvort einhverfan hafi & einhvern hatt
haft ahrif & basetu fjolskyldunnar. Nidurstadan var su ad pratt fyrir ad ymis
konar pjénustu vantadi a Austurland studludu adrir peettir ad pvi ad blseta par
var god. bar vogu pyngst peettir eins og aod storfjolskyldan bjé & stadnum,
skdlarnir voru godir og samfélagid tok barninu opnum drmum.

Af fjolskyldunum atta hofou fjérar peirra alla tid blid & sama stad a
Austurlandi, ein haféi flutt burt um tima og komid aftur og prjar fjolskyldur
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hofou flutt & Austurland pegar bornin voru & leikskdla- eda grunnskolaaldri.
Einir af aofluttu foreldrunum ségdu fra pvi ad breytingin hafi reynst erfid, sjalf
hafi pau ekki lagt dherslu a ad barnid fengi studning i skélanum i byrjun vegna
pess hve framfarir hofou verid miklar &dur en pau fluttu.

M: Eg er lengi buin ad @tla ad flytja hédan i burtu af pvi ad pad gekk
svo illa. Pad er lika bara samt eiginlega kannski reynslan hja starfsfélki
og bara lika af pvi ad pad eru svo fa bdrn hérna og ég var blin ad vera
ad skooa adra skola & Akureyri og fyrir sunnan par sem er meira
prégramm en sidan bara for ad ganga vel i vetur.

F: ja han (studningsfulltrdinn) hefur reynslu af pvi ad starfa med
einhverfum og pau beadi, kennarinn lika.

M: og eftir pad gengur bara rosa vel. Og vid bara vonum pad ad pau
verdi afram.

Upplifun pessara foreldra af pvi ad bda i litlu samfélagi var annars ageet ad
beirra sogn. 1 fyrstu reyndist peim erfitt ad allir vissu af einhverfugreiningunni
en svo kom ad pvi ad peim fannst pad betra pvi ad fyrir vikid syndi folk barni
peirra gédan skilning, alls stadar i samfélaginu. Gallarnir folust i pvi hve
famennur hépur félaga var 4 sama aldri og skorti & annarri afpreyingu en
iprottatengdri. Pad var pvi einna helst félagslegi patturinn sem olli peim
ahyggjum.

Foreldrar annars barns téldu pad ad sama skapi einna helst til erfidleika
vid litil samfélég hve fa boérn veeru & sama aldri og pvi ettu bornin peirra
erfidara med ad eignast félaga. Foreldrar tveggja barna minntust & skort &
annars konar afpreyingu en ipréttum pvi ad peirra born hofou engan édhuga a
hreyfingu eda attu erfitt med pad félagslega samspil sem i peim fdlst. Foreldrar
tveggja annarra barna éskudu pess ad bodio veeri upp & sérhaefdari pjalfun i
iprottum eins og peir vissu til ad veeri i bodi & hofudborgarsvaedinu. Ollum
fannst foreldrunum pé skiljanlegt ad erfitt veeri ad halda slikri starfsemi
gangandi i litlum samfélogum.

Allir foreldrarnir voru anagdir med grunnskola barnanna sinna & peim
tima sem rannsoknin var gerd og hafdi pad mikid ad segja hvad blsetupattinn
vardadi:

Skolinn er néttirulega alveg storkostlegur. A medan hann er hér i skola
... p& forum vid ekki, ekki & medan pessir kennarar eru. beir erueins og
guadir i hans augum, allt sem pau segja er bara satt og rétt.

Ein m&dirin hugsadi mikid um hvad veeri rétt ad gera gagnvart bulsetu eftir ad
sonur hennar fékk einhverfugreiningu. Vangaveltur hennar snerust um hvort
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hann atti ef til vill meiri méguleika i héfudborginni hvad sérdrraedi vardadi.
Han komst pé ad peirri nidurstéou ad sérskdlar, med 6llum sinum kostum,
hentudu sennilega frekar bérnum med meiri einhverfu. Han kaus pvi ad vera
afram i sinum heimabe par sem barnafléran var fjdlbreyttari i skélanum. Han
sagdi ad su akvordun sin hefdi an efa verid rétt fyrir sig og fjolskylduna.
Upplifun hennar af basetu i litlu beejarfélagi var goa:

Eg upplifi pad & godan hatt. Eg bara upplifi pad 4 godan hétt. ba weist,
pad er alls stadar opid! Og pu eist, pessi skoli. Pad eru bara allir
yndislegir. Eg get ekki sett (it & neitt ... ég er bara 6trdlega heppin ad bla
hérna.

Ein fjolskylda 4kvad ad lata & pad reyna ad flytja pangad sem oll
pjonusta var i bodi svo sem leikskolasérdeild, talmeinafreedingur og barna- og
unglingagedleknir. Pannig vildu pau bregdast vid pérfum barnsins. En 6fugt
vid vaentingar peirra for ymislegt ibaklas vid flutningana. Barnid heetti ad tala
og Oll adlogun reyndist pvi erfio. Maooirin upplifdi ad ekkert veeri eins
persénulegt og pad hafdi verid a gamla stadnum og fannst jafnvel ad barnid
hennar tyndist svolitid i stérum bunka skdélakerfisins & stadnum. Pétt allt
skipulag hafi verid flott & pappirum var framkvemdin pad ekki. bpad vard til
pess ad pau fluttu til baka mun fyrr en datlad hafdi verio.

Pannig ad ... ja ég var fljot ad fara heim aftur! Eg get ekki hugsad mér
ad faraneitt Gt af honum og pessu sem vid héfum hér. Alveg sama hvad
mér veeri bodid ... Hann var nattGrulega langt, langt, langt a eftir (pegar
hann byrjadi i grunnskdlanum) pannig ad (tlitid var ekkert gott og med
pessi skapofsakost, sem reyndar foru minnkandi en ég man alltaf eftir
pvi pegar skélastjorinn sagdi ,Hann er ad koma inn sem Finnur og hann
feer ad vera Finnur i minum skoéla.

pad stodst, drengurinn fékk ad vera hann sjalfur og med gédum studningi og
kennslu var grunnskolaganga hans farszl.

peer fjolskyldur sem hofou storfjélskylduna i sama bajarfélagi fengu
gbdan studning padan. Einnig kom sterkt fram hvad folk mat gott viomot
samfélagsins i heild sinni og upplifdi kosti pess ad flestir pekktu barnid:

Honum er alls stadar rosalega vel tekid sko, hann far alls stadar knus.
Hann feer rosalega goda pjonustu hérna og medal annars vegna pess ad
pad eru svo fa born i skdlanum. Audvitad vildi madur hafa adgang ad
sjukrapjalfara og idjupjalfa en madur latur sig bara hafa pad ad fara
annad af pvi ad pad er bara ekki annad i bodi. Pannig ad eins og stadan
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eri dag, po ad pad se skortur & morgu, ad pa held ég ad kostirnir séu
fleiri en gallarnir. A medan er madur ekkert ad hugsa um ad fara neitt.

Alls hofou foreldrar fjogurra barna strax akvedido ad segja fra
greiningunni i von um ad pad myndi auka skilning badi barna og fullordinna.
Haldnir voru fundir i skélunum ad frumkveedi foreldranna par sem
bekkjarfélogum og foreldrum peirra var sagt fra einhverfunni. pessir foreldrar
16gou aherslu & ad mikilveegt veeri ad adrir vissu um greininguna en ad sama
skapi pyrfti han ekki stédugt ad vera til umraedu. Strax var gripid inn i ef
einhverfu bornin &tludu ad nota hana sem hakju og eins ef dnnur bérn notudu
einhverfuna gegn vidkomandi barni. Par med voru bekkjarfélagar hvattir til ad
bj6da barninu med en lerdu jafnframt ad taka tillit til pess ad stundum vildi
pad leika sér i fridi. bessir foreldrar uppliféu allir ad adrir syndu baedi peim og
barninu meiri skilning og ad petta Iétti astandid og keemi i veg fyrir stddugan
feluleik. bratt fyrir ad foreldrar hinna barnanna segdu ekki fra pvi ad haldnir
hefdu verid sérstakir fundir til Utskyringar & einhverfu barnsins peirra var ljost
ad petta var raett opinskatt og allir sem umgengust barnid vissu um greininguna.
peim foreldrum fannst pvi ad sama skapi mikilvegt ad allt veeri uppi &
yfirbordinu i pessu sambandi. I einu vidtalinu kom petta ekki til umraedu en po
kom par skyrt fram ad vidkomandi taldi pad til kosta ad bda i litlu samfélagi
ati & landi:

Eg held ad pad sé bara kostur ad bla i litlu samfélagi. Til demis p6 ad
hann sé tyndur ad okkar mati pa weit hann alltaf hvar hann er (hlar)
pannig ad, ja ég held ad pad sé bara kostur. Eg held ad pad sé alltaf
kostur ad vera par sem madur pekkir mann.

Samskipti vid adra foreldra voru almennt g6d og var pad mjog
mikilveegt. Foreldrar tveggja pilta sogou ad fljotlega hefdi komist 4 akvedin
ritina um ad hringjast & og lata vita pegar bornin féru & milli hasa og o6ll slik
samvinna audveldadi allt, baedi fyrir peim og barninu. Skélafélégum var kennt
ad ekki meetti segja ,,kannski“ pegar bornin badu pa ad leika heldur purfti ad
svara akvedio af eda & og allar timasetningar purftu ad vera skyrar. barna
spiludu foreldrar bekkjarsystkina stért hlutverk:

M: Vid hofum alltaf viljad bara ad petta komi strax upp & yfirbordid
hvernig malin standa, ekki ad vera i einhverjum feluleik eins og madur
heyrir stundum um.

F: Nei, pad borgar sig bara ekkert. bad hefst litid ut ur pvi. Ekki nema
einhver 6vild og leidindi.
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Allir vidmeelendurnir toldu pad til tekna ad bda i litlu samfélagi. P6 svo ad 6llu
fylgdu einhverjir gallar voru kostirnir metnir fleiri. Ein modir benti 4 ad i litlu
samfélagi geeti verid erfitt ad eiga vid almenningsalitid ef illa gengi:

Eg get einhvern veginn ekki imyndad mér ad hann geeti haft pad betra
annars stadar, alveg samap0 ... pad getur vel verid ad hann geeti fengid
meiri faglega adstod i Reykjavik en mér finnst hitt skipta lika mali. En
ég held, pad hjalpar honum alveg rosalega mikid ad vera ekki erfidur.
pad geeti 6rugglega lika verid sleemt ad bla i litlusamfélagi par semallir
pekkja alla. bu ert nattirulega svolitio demdur fra fyrsta degi og pad
swolitid fylgir pér &fram.

Onnur madir sagdi ad slikt veri eitthvad til ad taka a og vinna med. pPannig
lerdu born, fullordnir og samfélagid i heild umburdarlyndi og kosti pess ad
ekki veeru allir eins:

... i steerra samfélagi er audveldara ad felasig ... ég stend alveg fosta
pvi ad petta hafi bara verid okkar besta akvordun, beedi fyrir okkur
fjdlskylduna og fyrir hann af pvi ad ég held ad samfélag, svona litid
samfélag, geti unnid betur saman sko p6 ad pad séu kannski alltaf
fordémar inn & milli pa held ég ad pad sé audveldara ad vinna med pa.
Og pa er bara unnid med pa i stadinn fyrir ad madur myndi bara flytjai
annad hverfi i Reykjavik. Og pad er orugglega lerdoémsrikt fyrir
samfélagid, alveg klarlega, petta er bara hluti af samfélégum og pad er
svona; pad eru ekki allir eins.

45 Leerdomur

I tengslum vid mikilveegi pess fyrir einhverft barn ad vera medtekid i hverju
samfélagi var morgum foreldrum hugleikid hversu mikid samfélagid sjalft
lerdi af pvi ad umgangast slikan einstakling. 1 vidtélunum skein i gegn ad pratt
fyrir ymsa erfidleika gagnvart uppeldinu voru bornin miklir gledigjafar og til
ad fa pa hlid & malinu betur fram var spurt hvad veeri anaegjulegt vid upplifun
foreldranna af einhverfunni. Nidurstadan var su ad almennt héfou bornin margt
gott til ad bera eins og énnur bérn. bau voru frodleiksfas, skemmtileg og flink
a ymsum svidum. Upp Ur stdd ahersla foreldranna a hvad pessi lifsreynsla hefdi
verid peim leerdémsrik.

pratt fyrir ymsa erfidleika var engan bilbug ad finna a foreldrum og peir
hofou fra mérgum godum kostum ad segja i fari barnsins sins. Aberandi var
hversu jakveednin skein almennt i gegn i viétdlunum:
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Eg reyni alltaf ad vera swolitid ... frekar ad sja bjortu hlidarnar en hinar
0g pettafinnst mér kostur. Pad eru ekki allir svona. Mér finnst lika, pad
& a0 tala um pad, pad 4 ekki bara ad tala um pad slema.

Ahugasvid barnanna var vitt og sterkar hlidar margar. Eitt hafdi 4huga &
gdmlum hlutum og gamalli ténlist & medan annad hafdi gaman af pvi ad
teikna. Hja einstaka barni var ordafordi aberandi godur og hja tveimur peirra
var ordafordinn mun betri & ensku en islensku. Prja peirra h6fou mikinn
ahuga 4 télvum og voru flinkir i 6llu sem vidkom slikum tekjum.
Tolvuadhuginn var p6 oft til vandraeda enda erfitt ad beina bérnunum ad
odrum vidfangsefnum. Arattutengdri hegdun var einnig lyst og erfidleikum
tengdum myrkfeelni, Gtiveru og vatnshradslu. [ ad minnsta kosti premur
tilfellum var talad um ad bornin varu miklir ,,tudarar” og pau s6gd hafa langt
athald vio slika idju.

I einu vidtalinu sogdu foreldrar ad pratt fyrir ad pilturinn peirra geeti
verid erfidur pa veri hann alveg éborganlega skemmtilegur. Hann veeri lika
viljugur ad spjalla og morg gullkorn hefdu komid fra honum i gegnum tidina.
pvi midur hefdu pau ekki verid skrifud nidur pvi annars veeru sennilega til
nokkrar beaekur af gullkornum piltsins. Onnur madir tok i sama streng:

Gud bara hefur gefid mér pad ad mér finnst hann med eindemum
skemmtilegur drengur og eins erfidur oghann er bdinn ad vera i gegnum
tidina ... ad pa bara get ég alltaf hlegid og haft gaman af honum. Og
einhvern veginn, pad er alltaf von, pd weist, pad er bara einhvern veginn
pannig.

Fimm af foreldrunum téludu um hvad reynsla peirra af pvi ad eiga barn a
einhverfurdfi hefdi kennt peim margt um lifid og fjolbreytileikann. Petta var
og hafdi alltaf verid dskorun ad ymsu leyti en p6 oroid til pess ad peir lasu sér
mikid til og vildu stddugt freedast meira. Pad goda var ad einhverfan var bara
edlilegur partur af peirra lifi og dagsdaglega veltu peir sér ekki upp ar pvi
H»hvad ef?. Reynslan hafdi medal annars kennt peim umburdarlyndi og
vidsyni:

Audvitad hefur petta kennt manni visst svona umburdarlyndi ... og lika
sweigjanleikagagnvart 6llum, bedi i samfélaginuogheimaogalls stadar
sko. Eg held ad madur sé bara rikari.

49



Foreldrarnir voru almennt uppteknir af pvi jakvaeda sem einhverfan hafdi kennt
baedi peim og &drum. Ein mddir var pakklat fyrir ad fara i gegnum pessa
reynslu pvi ad i gegnum hana hefdi hun proskast mikid og 6dlast skilning & pvi
ad hver einstaklingur er sérstakur. bad veeri ekkert neikveett vio pad. A3 sama
skapi hafdi hdn leert ad njota pess sem var:

pettaer gott lif. pad er gott. bu wveist, petta er bara leerdomurinn minn {
lifinu, eilifdarlerdomur og nd gengur vel og madur er bara pakklatur
fyrir hvern dag af pvi pad getur breyst & morgun.

4.6 Framtidarsyn

Almennt rikti anagja hja patttakendum rannsoknarinnar gagnvart
grunnskoélagbngu barna sinna. Farid var ad sja fyrir endann 4 henni hja
tveimur barnanna en hin sex attu allnokkur ar eftir. Spurt var hvernig
foreldrar saeju framtid barnsins sins fyrir sér. Nidurstadan var st ad peir sem
bjuggu & sveedum nalegt framhaldsskolum héféu engar ahyggjur af pvi sem
teeki vid eftir grunnskola. Peir sem bjuggu fjarri framhaldsskolum voru ekki
ahyggjufullir en medvitadir um ad pa pyrfti ad skoda adstedur upp a nytt.
Meirihluti foreldra vildi ekki velta pessu fyrir sér strax.

Framtidarsyn foreldranna var misjofn og sama gilti um hversu langt
peir horfou fram i timann. pad voru einkum foreldrar elstu barnanna sem
veltu fyrir sér hvad teeki vid eftir grunnskola.

Pegar rannséknin var gerd voru framhaldsskdlar & premur stéoum &
Austurlandi og minntust foreldrar fjogurra barna a ad pad veeri god tilhugsun
ad stutt veeri ad fara. Ein modirin sagoi pad einn af kostum pess ad bua i
hennar litla samfélagi ad kennarar framhaldsskdlans varu strax byrjadir ad
spyrja hana hvener von vari a syni hennar pangad. bao létti akvednu fargi af
henni ad purfa ekki ad byrja nytt ferli pegar par ad kemi. Framtid peirra veeri
pvi bjoért. Sonur hennar atti sér draum um hvad hann vildi verda pegar hann
yrdi fullordinn sem var po ljost ad ekki gat ordid ad veruleika. Henni fannst
mikilveegt ad allir geetu att sina drauma i fridi og enginn atti ad taka slikt fra
manni:

Og pad var sma reikistefna hvort pad etti ekki ad reyna, pu weist, ad
beina honum & eitthvad annad, hann yrdi aldrei ... en ég sagdi ad &
medan hann hefur pann draum pa feer hann ad hafa pann draum. Svo
kemst hann bara ad pvi pegar hann er kominn i menntaskélann ...
kannski geti hann ordid adstodarmadur eda eitthvad. Eg hugsadi med
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mér, ég atti mér lika draum og af hverju var hann ekki tekinn af mér? Eg
vard samt ekki pad sem ég atti mér draum um en ég hefdi ni ordid pinu
ful ef pad hefdi verid sagt ,pu getur pad ekki*

Onnur hjon vonudust til ad mikill télvuahugi sonar peirra myndi nytast
honum i starfi i framtidinni enda segdi hann pad sjalfur ad hann &tladi ad
vinna vio slikt pegar hann yrdi fullordinn.

Ahyggjur af framtidinni voru almennt litlar hja peim foreldrum sem
bjuggu nzr framhaldsskélunum. Annad hljéo var i peim sem &ttu lengra ad
s&kja slika skdla. Foreldrar eins drengsins ségdu ad a peim timapunkti yroi
sennilega bara um tvennt ad velja; annad hvort feeri hann ekki i
framhaldsskdla eda ad peir pyrftu ad flytja med honum. Hans stada var
pannig ad hann gat ekki flutt einn & heimavist. Hann purfti stddugt eftirlit og
foreldrar hans sau ekki fyrir sér ad pad myndi breytast a peim arum sem eftir
voru af grunnskola:

En ég hugsa oft um pad, hvad verdur um hann pegar hann verdur eldri.
Hvad verdur um hann pegar hann er bdinn i grunnskéla? Hvad gerist,
pa wveist? barf ég a0 flytjamed hann? Eda verdur komid pannig athvarf
fyrir hann ad hann geti verid i skdlaog pad er einhver sem ad fylgir
honum eftir og svona. P weist, pettaeru margar spurningar. pvi
einstaklingurinn heldur &fram ad vera til p6 ad hann sé ekki barn og
hann er ennpa med sinar sérparfir pé ad hann verdi fullordinn, pannig
ad mér finnst svolitid vanta i pessa umradu lika.

pegar raett var um framtidina 16gou foreldrar priggja barna aherslu a
mikilveegi pess ad taka bara einn dag i einu, restin komi svo bara i ljos:

Madur tekur bara einn dag i einu. Pannig ad ég eiginlega dkvad pad
parna pegar pessi greining kom ad ég @tladi ekki ad missa mig i
einhverju drama af pvi ad b weist, um leid og madur foreinmittad velta
sér upp Ur pessu sko pa fann ég ad ég sjalf vard ofbodslega nidurdregin
og leid illa pannig ad ég eiginlega bara svolitid, ég tok petta bara strax
pannig. Eg @tladi ekki ad vera ad velta mér upp Ur pessu ... sem betur
fer pvi ad petta vard miklu betra en ég atti von &.

Eitt peirra foreldra sagdi pad gdda reglu ad hugsa bara fyrir eitt skolaar i einu
og par sem allt var i géoum skordum, eins og i peirra tilfelli, veeru pau bara
réleg gagnvart framtidinni. Reynsla prioju médurinnar var lika st ad hlutirnir
virtust idulega ganga upp og veru oft ekki eins slemir og &tlad veeri:
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Sko ... vid fengum svolitid miklar upplysingar um hversu hraedilegt
petta atti allt eftir ad verda og pad var blid ad undirbda okkur undir
ekki gott, p veist og n er hann kominn i ... bekk og madur er
halfpartinn ennpé ad bioa eftir sleema timanum sko en petta vard alltaf
betraog betra med hverju &rinu semad leid.

4.7 A0 lokum

I lok vidtalanna gafst foreldrum teekifeeri 4 ad koma & framfeeri fleiri atridum
ef pau 6skudu eftir pvi.

Foreldrar tveggja barna veltu fyrir sér umraedu um stimplun mea tilliti
til greininga eins og einhverfu. Annad peirra raeddi um hvort samfélagid eetti
ekki ad studla ad pvi maeta pérfum allra barna burt séd fra stimplun:

Eg finn pad Gt fra breedrum hans sem hafa ekki fengid pad sem peir
purfa af pvi ad peir hafa engan stimpil. Pannig ad ... ef vid erum ad
tala um heildarpjénustu fyrir heildarfjéldann ad pa er pad pad sem parf
ad breyta.

Vegna pess hve mikill namslegur munur geeti verid a milli hinna almennu
nemenda etti pjonustan frekar ad mida ad pvi ad allir nemendur fengju
namsefni og adstod vid heefi og greining etti par ekki ad vera skilyrdi.
Foreldrid vildi meina ad einstaklingsmidad nam veeri i raun ekki til ad svo
stdddu i peirri mynd sem pad veeri sett fram & pappirum nema fyrir pann sem
kominn vari med stimpil. Badir pessir foreldrar tdludu um ad stor hluti
samfélagsins, eda peir sem ekki pekktu til einhverfu, hefdu pa mynd af henni
a0 allir einhverfir veeru ruggandi sér og ,,starandi a vegginn einhvers stadar
uti { horni“ pvi ad imynd einhverfunnar veri einstaklingur sem veaeri med
hvad sterkasta einhverfugreiningu. betta olli peim ahyggjum og hafdi ordio til
pess ad barnid peirra var deemt &dur en folk nadi ad kynnast pvi. Foreldrarnir
fengu svo pad viomot fra folki eftir & ad pad geeti bara ekki verido ad barnid
veeri einhverft. Ljost veeri ad ordnotkun yfir einhverfu veeri pvi of vid.

Einni mdour fannst mikilveegt ad allar einingar utan um bérn og pa
ekki sist einhverf born veeru litlar. P4 atti hun vid skélastofnanirnar en ekki
sidur teymin sjalf. Ef pau veeru litil veeri samstarfid an efa nanara. pad pekkti
han af eigin raun.

Foreldrar tveggja barna vildu leggja aherslu & stodugleika i
starfsmannahaldi og mikilvaegi pess ad barnid geti verio afram med sama
kennara og/eda studningsfulltria. bannig veeri haegt ad studla ad
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aframhaldandi framférum. Ljost veeri ad born & einhverfuréfinu pyldu illa
breytingar og pad taki oft langan tima fyrir pau ad adlagast. bvi vari
mikilveegt ad pegar ad slikum breytingum kaemi pyrfti ad undirbda barnid vel.
Fleiri téku i sama streng og sdgdu pad géda utanumhald sem barnid peirra
hafdi i skdlanum vera mikilveegt. Foreldrar eldri barnanna sau ad pad hafoi
skilad sér medal annars i betri lidan og namsarangri. Pannig var i sumum
tilfellum sméam saman haegt ad draga Ur studningi, sérkennslu og jafnvel
einstaklingsmioun i ndmi. M&air eins drengsins & elsta stigi var stolt af
einkunnum sonar sins og sagdi sinn dreng na i fyrsta sinn vera med sama
namsefni og bekkjarfélagar hans. Hann hafdi adur verid med
einstaklingsmidad nam i islensku og sterdfreedi:

pad var nanast buid ad segjavid mig a fyrsta degi ,pu skalt ekki buast
vid neinu® ... ég lit & petta sem svona &kvedid, pu weist,
sérfreedingarnir vitaekki alltaf allt (hler). Ef a0 allir eru jakveedir og
samstiga pa er petta alveg heegt.
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5. Umraour

Markmid rannsoknarinnar var ad kanna upplifun foreldra & pjonustuporf
einhverfra barna og fjélskyldna peirra & landsbyggdinni. Verkinu var tlad ad
lja foreldrum rédd um malefni barna peirra og kanna vidhorf peirra til uppeldis
einhverfs barns & landsbyggdinni. Eftirfarandi rannséknarspurning var hofo ad
leioarljési: Hver er pjonustupdrf fyrir einhverf bdrn og fjolskyldur peirra i
byggdarlégum & landsbyggdinni og hvernig er peirri pjonustu hattad?

Meginnidurstodur rannsoknarinnar eru pessar:

Foreldra allra barnanna atta grunadi snemma & aviskeidi barnsins ad
ekki veeri allt med felldu i proskaferli pess. Foreldrar priggja barna
upplifou ad ekki veeri tekid mark & peim &hyggjum. Fjégur barnanna
greindust & einhverfurdfi & seinni hluta leikskélaaldurs og fjogur a
fyrstu tveimur arum grunnskélans.

Greiningarferlid og fyrsta arid eftir greiningu einkenndust af streitu
fyrir alla foreldrana nema eitt. Fjérar maour sdgou timann i kjolfar
greiningar sérstaklega tilfinningaprunginn og erfidan. Tver peirra
s6gdu hann hafa einkennst af sorg. Foreldrar sj6 barna tengdu streitu
einnig vid hegdunarerfidleika barnsins, arattuhegoun, félagslega
erfidleika eda erfidleika i samskiptum vid systkini.

Pjénustuporf einhverfra barna og fjolskyldna peirra var breytileg eftir
aldri barnanna en sifelld. Oll hofdu pau porf fyrir sérhaefda pjonustu &
leikskélaaldri og fyrstu ar grunnskolans. Fjogur til fimm peirra purftu
pjonustu talmeinafreedings framan af, fjogur purftu pjonustu
sjukrapjalfara og tvo pjonustu idjupjalfa. OIl bornin atta purftu
studningsfulltrda i skdélanum og sjo peirra purftu sérkennslu. Med
aldrinum dré smam saman Ur pjénustupdrfinni en pegar rannséknin
var gerd hofou pau 6ll studningsfulltrda i skélanum, fimm voru i
sérkennslu og tvo purftu sjdkrapjalfun og idjupjalfun.

Foreldrar sjo barnanna voru anaegdir med pjénustu félagspjonustunnar
en ein modir var ekki ansegd. Tveer fjolskyldur nyttu sér pjénustu
studningsfjolskyldna og lidveislu. Enginn péatttakandi var virkur i pvi
foreldrasamstarfi sem i bodi var i landshlutanum.

Foreldrar allra barnanna voru anagdir med grunnskola barnsins sins
og samstarf vid kennara.

Alllir foreldrar i rannsokninni létu sig félagsleg tengsl barna sinna
varda. Foreldrar sj0 barna héfédu a einhverjum timapunkti upplifad
erfidleika i tengslum vid pennan péatt og flestir pegar barnid var &
leikskolaaldri og fyrstu arum grunnskola. I tveimur tilfellum styrktist
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félagsleg stada barns med aldrinum. Foreldrar fjogurra barna hofou
toluverdar ahyggjur af félagslegri stddu barnsins sins pegar rannsoknin
var gero.

e Almennt kom fram anagja hja foreldrunum i vidtélunum um samstarf
og fagmennsku starfsfélks GRR p6 ekki hafi verid spurt sérstaklega Gt
i pann patt. Foreldrar fimm barna s6gdu pann tima sem
greiningarferlid a GRR atti sér stad hafa verid godan og vel hafi verid
haldid utan um mal peirra. Fjorir peirra sogdust enn hafa gott adgengi
ad tengilio sinum & GRR i gegnum tdlvupost pegar rannsoknin var
gerd.

e Foreldrar sj0 barna sogdu ad pverfraedilegt landshlutateymi &
Austurlandi myndi skipta miklu mali fyrir einhverf bérn og fjolskyldur
peirra. Af peim so6gdu foreldrar tveggja barna ad slikt myndi ekki
breyta neinu fyrir pa ad svo stdddu en myndi 6rugglega gera pad fyrir
adra og hefdi gert pad adur. Ein méadir sagoi ad slikt teymi myndi ekki
skipta mali.

e Allir foreldrar voru &nagdir med busetu sina & landsbyggdinni.
Foreldrar eins barns voru pad ekki i fyrstu en pegar rannséknin var
gerd voru peir sattir. Ad sogn allra foreldranna fdlst anaegja peirra i ad
skdlarnir voru godir og héldu vel utan um malefni barnsins peirra.

e Allir foreldrarnir upplifou ad peir fengju skilning fra samfélaginu og
studning. Foreldrar fjogurra barna téldu ad samfélagid hefdi lert
akvedid umburdarlyndi af pvi ad kynnast barni & einhverfuréfi. Einnig
hefdu peir sjalfir 6dlast aukid umburdarlyndi og vidsyni. bannig hefdi
einhverfugreiningin lika ordio til pess ad peir hefdu émelda I6ngun til
ad fredast meira um hana.

Hér verdur fjallad nénar um nidurstédur rannséknarinnar, peer dregnar
saman i prja patti og reeddar i tengslum vid fraedilega vitneskju um efnid.

5.1 Foreldrar

I vitélunum kom i lj6s ad hja foreldrum allra barnanna héfdu snemma vaknad
grunsemdir um ad ekki veeri allt med felldu i proska barnsins. Flestir t6ludu
um ad sa grunur hefdi vaknad i byrjun leikskdlagbngu barnsins en i tveimur
viotélum kom fram ad pad hefdi gerst pegar barnid var um eins ars. Almennt
voru foreldrarnir farnir ad hafa ahyggjur pegar barnid var milli eins og tveggja
ara. Rannsokn Howlin og Asgharian (1999) stydur pessar nidurstédur en i
henni var kannad medal breskra foreldra i sému stédu hvenear ahyggjur af
proskastédu barnsins gerdu vart vid sig. | ljos kom ad flestir hofdu haft
ahyggjur af proskastodu barnsins sins fra 18 manada aldri pess. Ahyggjur
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foreldra barna med Aspergersgreiningu komu adeins seinna fram eda fra 30
ménada aldri.

Foreldrum priggja barna & Austurlandi fannst lengi vel ekki vera hlustad
a ahyggjur peirra og er samhljomur milli pess og rannséknar Siklos og Kerns
(2007) sem unnin var i Kanada. bar kom i ljés ad greiningar voru gerdar of
seint, oft vegna langra bidlista. Algengt var ad foreldrar faeru fra einum
sérfraedingi til annars adur en endanleg greining var gerd. Margir fengu svor
um ad betra veri ad bida og sja til hvernig barnid proskadist. I pessari
kanadisku rannsokn fengu alls 63% foreldranna greiningu fyrir barnié sitt hja
pridja adilanum sem leitad var til. P4 hafdi ferlid tekid ad medaltali tvo ar og
atta manudi fra fyrstu heimsokn og ad greiningu. [ rannsokn minni var eitt barn
greint & einhverfuréfi fjdgurra ara, fjogur a sidasta ari i leikskdla, eitt i byrjun
fyrsta bekkjar og tvd & fyrsta eda 66ru arinu i grunnskdla. Eitt af peim var med
Aspergersheilkenni og fékk greiningu & mérkum fyrsta og annars bekkjar.
Pessi nidurstada er i samreemi vid nidurstodur Howlin og Asgharian (1999)
sem syndu ad i Bretlandi fengu bdrn greiningu seint eda um 5,5 ara aldur ad
medaltali. | peirri rannsokn greindust born med Aspergers mun seinna eda um
11 &ra aldur.

Allir foreldrarnir i rannsékninni nema einn héfdu & einhverjum tima
upplifad streitu i tengslum vid einhverfu barnsins enda syna rannsoknir fram a
ad foreldrar barna med proskaréskun upplifa almennt meiri streitu en foreldar
barna sem proskast a edlilegan hatt (Oelofsen og Richardson, 2006, bls. 9).
Margir rannsakendur hafa komist ad peirri nidurstodu ad streita medal foreldra
einhverfra barna er hvad mest, samanborid vid foreldra barna med Downs
heilkenni, barna med gedsjukdéma eda onnur proskafravik (Eisenhower o.fl.
2005, bls. 667; Oelofsen og Richardson, 2006, bls. 9; Pisula, 2007, bls. 276).
Rannsokn Hoffmans o.fl. (2009, bls. 184-185) synir ad madur einhverfra
barna upplifa hvad mesta streitu pessara foreldra. Fjérar madur i rannsékn
minni upplifdu mikla streitu i greiningarferlinu og fyrsta arid eftir ad greining
vard endanleg. Pad helst i hendur vid nidurstédur Siklos og Kerns (2007, bls.
20) sem komust ad peirri nidurstodu ad greiningarferlio veeri mikill
streituvaldur foreldra. baer segja i nidurstédum sinum ad heilbrigdiskerfi purfi
ad bjoda foreldrum upp & studningsmedferd eda tryggja peim samband vid
studningshopa & peim erfida tima sem kemur i kj6lfar greiningar. A peim
timapunkti purfi peir gott utanumhald og trausta adila til ad leita til. Siklos og
Kerns leggja aherslu & ad peir starfsmenn sem komi ad malefnum
fjdlskyldunnar atti sig & hve vidteek malefni peirra eru og peirri streitu sem
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fylgir pvi ad ala upp einhverft barn. Hugmyndafraedi snemmtakrar ihlutunar
leggur ad sama skapi aherslu & ad fjolskyldan sem heild fai videigandi studning
(Tryggvi Sigurdsson, 2001, bls. 41). Sigridur Loéa Joénsdottir og Evald
Saemundsen (2014) segja ad tryggja purfi géda undirstddu og pekkingu a
birtingarformi einhverfu hja peim adilum sem starfa vid ungbarnaeftirlit &
islandi og 6drum peim sem starfa med ung bérn. A3 sama skapi sé mikilveagt
ad tekid sé mark & ahyggjum foreldra og brugdist vid peim einkennum sem
geta verid visbending um einhverfu.

Almennt matti heyra & frasognum foreldranna ad einhverfan veeri
einskonar midpunktur i fjolskyldulifinu. Pannig hafdi hin eda hegdun barnsins
ahrif & ymsar dkvardanir og daglegt lif allra fjolskyldumedlima. Ekki var spurt
hvort hin hefdi haft bein &hrif & atvinnu foreldra en i tveimur vidtolum kom
fram ad svo hefdi verid. Pad er i samremi vid rannsokn Hoogsteen og
Woodgate (2013a, bls. 137-138) par sem fram kom ad fljotlega eftir ad born
greindust med einhverfu vard hidn ad pungamidju alls fjolskyldulifsins.
Foreldrarnir urdu p6 smadm saman medvitadir um pad og unnu sig Ut ur
astandinu med pvi til deemis ad nyta sér studningspjonustu i auknum meeli.

pratt fyrir ymsa erfidleika lystu foreldrar a Austurlandi gédum tengslum
vid bornin sin og fannst margt jakveett i fari peirra sem vert vaeri ad minnast &
en Hoffman o.fl. (2009, bls. 184-185) komust ad peirri nidurstddu ad maedur
einhverfra barna séu i godum tengslum vid bornin sin pratt fyrir mikla streitu.

5.2 bjonusta

Pjénustuporf einhverfra barna & Austurlandi er mikil en skortur er & akvedinni
pjonustu i landshlutanum og einstaka byggoarldégum. Algjor skortur er &
pjonustu talmeinafreedinga og parf i morgum tilfellum ad sekja pjénustu
lekna, sjukrapjalfara og idjupjalfa i 6nnur byggdarldég. Skortur & fagfolki &
Austurlandi & margt sameiginlegt med astralskri rannsokn O‘Callaghan o.fl.
(2005, bls. 164-166) sem syndi ad skortur & talmeinafreedingum veeri
alvarlegur fyrir einhverf born en badi veeri par um ad reeda langa bidlista og
einnig mikla fjarlegd ad pjonustuadilum. Bandariskir foreldrar s6géu ad meiri
og betri pjonusta pyrfti ad vera til stadar vegna hegdunargreiningar og
pjalfunar, talpjalfunar og pjalfunar  fyrir  studningsfulltrda  og
studningsfjolskyldur (Dymond o.fl., 2007, bls. 138-139). Kanadiskir foreldrar
forgangsréoudu pjénustu og mikilvegi studnings a4 pann hatt ad storf
talmeinafreedinga veeru mikilveegust, pa kemi starfsfolk skoélanna, pvi nest
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adrir foreldrar og ad lokum adrir sérfraedingar (Siklos og Kerns, 2007, bls. 16).
Ahersla foreldra i rannsékn minni & samskipti vid adra foreldra var ekki i
samraemi vid kanadisku rannséknina pvi peir sem sétt hofou slika fundi kvadu
pa ekki hafa verid ser til hvatningar eda studnings. Pad atti pvi betur vid marga
peirra ad vera i sambandi vid foreldra i sému stédu i gegnum studningshdpa a
veraldarvefnum.

Mikill samhljomur er milli nidurstadna rannsoknar minnar og
kanadiskrar rannsoknar Hoogsteen og Woodgate (2013b, bls. 179-181).
Foreldrar i dreifdari byggdum Kanada s6gdu ad skortur veeri a
sérfredipjonustu og pjalfudum  studningsadilum til ad vinna med
fjdlskyldunum. Ppeir téldu mikilveegt ad auka veegi pjalfunar og ndmskeida sem
studlad geetu ad betri feerni félks til ad takast & vid einhverfuna. Samkvaemt
nidurstodum  O‘Callaghan, o.fl. (2005, bls. 164) var skortur &
talmeinafreedingum alvarlegur i dreifdari byggdum Astraliu. Badi voru
bidlistar langir og pjonustuna purfti ad sekja um langan veg. Fyrir um helming
foreldranna hafdi vegalengd pau ahrif ad peir nyttu sér ekki pjonustu
talmeinafreedinga. Stada peirra var pannig ad ekki var hagt ad velja milli
fagfélks og kostnadur olli pvi ad margir gatu ekki nytt sér pa pjénustu. Atridi
eins og almenningssamgodngur voru par lika ahrifavaldur pvi peer voru ekki
alltaf til stadar. Svipadar nidurstddur um pjonustustédu er ad finna i rannsdkn
Dymond o.fl. (2007, bls. 138-139). bar sagdi riflega helmingur foreldra ad
pjonustu vio einhverf bérn og fjdlskyldur peirra pyrfti ad baeta med tilliti til
magns, geda og adgengis. Rumlega 80% svarenda sogou ad beeta pyrfti
pjonustu tengda hegdunargreiningu eda pjalfun, talpjalfun og studningsfulltria
og studningsfjolskyldna.

Foreldrar a Austurlandi raeddu um félagslega stéou barna sinna og hafdi
ad minnsta kosti helmingur peirra &hyggjur af henni. Eins hofou allir foreldrar
utan eins haft ahyggjur af pessum patti pegar barnid var yngra. | fjorum
tilfellum s6gdu foreldrar barn sitt strida vid kvida og feelni og var i tveimur af
peim tilfellum talad um punglyndi. Ahyggjur af samskiptum einhverfa barnsins
vid systkini sin og lidan systkina voru tidar i vidtdlunum. Rannsokn Oelofsen
og Richardson (2006, bls. 9) stydur vio pessar ahyggjur pvi samkveaemt
nidurstéoum peirra eru samskipti og hegdun einhverfa barnsins mestu
streituvaldar foreldra asamt daglegri umhirdu pess og salernisvenjum.
Samkvemt nidurstodum Rivers og Stoneman (2003, bls. 384) hafa slikir
streituvaldar einnig mikil ahrif & samband einhverfs barns og systkina pess.
Sambandid verdur neikveedara eftir pvi sem streitupattum fjdlgar. Eitt af pvi
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sem einkennir born & einhverfurdfi eru félagslegir erfidleikar. 1 skriftum Lyons
og Fitzgerald (2007, bls. 2022) og Jarprudar bérhallsdéttur (2013, bls. 26-28)
kemur fram ad freedimennirnir Kanner og Aspergers lystu pessum paetti sem
einum megineinkennum einhverfu. Kanner lysti pra barnanna fyrir einveru og
atilokun & umhverfinu. Aspergers lysti skorti & samkennd og erfidleikum vid
gagnkveemar samraedur og myndun vinatengsla.

I ranns6kn minni var skodad hvort porf veeri & baettri pjonustu i likingu
vio  hugmyndir  velferdarrdduneytis og GRR um landshlutateymi
(Velferdarraduneytid, 2012; Greiningar- og radgjafarstdd rikisins, 2009). [ ljos
kom ad svo virdist sem auka purfi adgengi ad talmeinafreedingum og adilum
sem sérhafa sig & svidi einhverfu & landsbyggdinni og veeri slikt teymi
mikilveegur lidur i pvi. Midad vio rannsoknir freedimanna er ljost ad vidar um
heim er porf & ad endurskoda ymsa petti tengda pjonustu. Nidurstdour i
rannsokn Dymond o.fl. (2007) benda til ad baeta purfi pjonustu i Virginafylki i
Bandarikjunum, rannsokn Oc‘Callaghan o.fl. (2005) ad beeta purfi pjonustu i
Astraliu og ranns6kn Hoogsteen og Woodgate (2013b) ad bata purfi pjonustu
i Kanada. Ad sama skapi syna rannséknir Siklos og Kerns (2007) og Howlin
og Asgharian (1999) ad huga purfi betur ad greiningarferlinu sjalfu.

Foreldrarnir i rannsékn minni voru anagdir med storf og samskipti vid
starfsfélk GRR. Flestir peirra attu greidan adgang ad sinum tengilid par og
fannst gott ad geta sent fyrirspurn i gegnum tolvupdst ef svo bar vid. Sa timi
sem foreldrar dvéldu med barninu sinu @ GRR i greiningarferlinu virtist
almennt vera godur. I tveimur tilfellum ségdu foreldrar ad peir hefdu purft &
meiri studningi ad halda fyrsta arid eftir greiningu en peir fengu. Samkvemt
kénnun Gudnyjar B. Tryggvadottur og Gudbjargar A. Jonsdottur (2013, bls. 3)
a afstoou foreldra til pjonustu GRR & arunum 2010-2012 var mikill meirihluti
foreldra & sama mali og foreldrarnir i minni rannsékn. beim fannst adgengi ad
tengilio gott og allt faglegt utanumhald. Ekki kom fram i peirri kdnnun hvernig
eda hvort unnid var sérstaklega med lidan foreldra fyrsta arid eftir greiningu
en einungis 40% adspurdra hafdi verid bodin adstod fagfolks vid ad Utskyra
malefni einhverfa barnsins fyrir storfjélskyldu pess.

I flestum tilfellum var unnid eftir adferdum skipulagdrar kennslu eda
TEACCH i grunnskélum @& Austurlandi en i einum skéla var atferlispjalfun
meira notud. Margir skoélar notudu einnig ymis konar efni til vidbétar svo sem
CAT-kassann og/eda félagsheefnisdgur.
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5.3 Buseta

pratt fyrir skort a ymis konar pjénustu upplifdu foreldrarnir sem ratt var vid a
Austurlandi margt jakveett vio ad bua i litlu samfélagi & landsbyggdinni.
Foreldrar uppliféu sterka samfélagslega nand og sdgoust par med hafa
mikilveegt studningsnet i kringum barnid sitt. Pannig hafdi samfélagid smam
saman ordid medvitadra um hvad folst i einhverfunni og hjalpsemi og
skilningur jokst. pad veeri jakveett fyrir einhverfa barnid ad bia i samfélagi par
sem allir pekktu alla. Pessi nidurstada er i samraemi vid nidurstddur Hoogsteen
og Woodgate (2013b, bls. 180-181) sem fundu ad pratt fyrir annmarka
tengdum sérfreedipjénustu i vesturhluta Kanada voru adrir jakvaedir pettir sem
dreifbylid hafdi upp 4 ad bjoda eins og minni bekkjarsteerdir, gott skélakerfi og
samfélag sem Iéti sig malefni annarra varda.

Foreldrarnir sogdu beedi samfélagid og pa sjalfa vera umburdarlyndari
gagnvart fjolbreytileika félks en adur og longun til frekari frodleiks veeri alltaf
til stadar. Phelps o.fl. (2009, bls. 29) konnudu adstedur og fjolskyldulif
uppalenda einhverfra barna og fundu ad pratt fyrir streitu og ymsa erfidleika
gagnvart einhverfunni hefdu foreldrar 6dlast aukid umburdarlyndi, polinmadi
og skilning & mdti.

I vidtélunum vid foreldrana kom fram anagja med grunnskéla &
Austurlandi og helst pad i hendur vid ummeli foreldra i kanadisku rannsokn
Hoogsteen og Woodgate (2013b, bls. 179-181). Toéldu paer ad minni
bekkjarstaerdir leiddu af sér meiri tengsl 4 milli kennara og barna. Einnig veeri
kostur ad sami barnahopur fylgdi barninu ar eftir ar. Foreldrarnir voru almennt
aneegdir med kennslu og pjénustu skéla barnanna sinna. Dymond o.fl. (2007)
komust einnig ad peirri nidurstdou ad minni bekkjarsterdir og feerri born a
kennara veeru einmitt pad sem foreldrar einhverfra barna teldu til kosta.

Fjoldi erlendra rannsékna syna ad foreldrar purfi stdougt ad vera &
vardbergi gagnvart pjonustu og studningi vid bornin sin (sja t.d. Paradice og
Adewusi, 2002; Lindsay og Dockrell, 2004 og Dymond o.fl., 2007). Ekki kom
fram i pessari rannsokn hvort foreldrar hafi upplifad slikt en i tveimur viotélum
var sagt a® GRR hefdi verid til stadar ef beita purfti prystingi i leikskdla eda
grunnskdla. betta er lidur sem vert er ad skoda betur hérlendis.
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5.4 Samantekt

Hér hefur verio fjallad um helstu nidurstddur rannséknarinnar i ljosi fyrri
rannsékna um efnid. Nidurstdournar eru i samrami vid reynslu foreldra vida
um heim sem bua vid skort & pjonustu i nagrenni vid heimili sin. Likt og hja
foreldrum einhverfra barna vida um heim er skortur & sérfraedipjonustu tengdri
einhverfu og vegalengdir ad slikri pjonustu eru oft og tidum miklar.

Adur en vinna ad rannsokninni hofst var pad tilgatta min ad pad veeri
erfidleikum bundid ad bua & landsbyggdinni med einhverft barn fjarri helstu
pjonustuadilum eins og talmeinafreedingum og einhverfurddgjéfum.
Nidurstdour syna ad p6 ad oll sérhaefd pjonusta sé mikilveeg vega adrir paettir
einnig pungt. Sa styrkur sem byr i litlum samfélégum og felst i samheldni, faerri
bérnum & kennara og godri teymisvinnu eru allt mikilveegir pattir sem koma
sér vel fyrir foreldra einhverfra barna. Pannig ma jafnvel segja ad kostir pess
ad bla & landsbyggdinni med einhverft barn vegi pyngra en gallar pess.

Pegar nidurstodur rannsoknarinnar eru tllkadar ber ad hafa i huga ad
adeins voru tekin atta vidtdl og einungis i einum hluta landsins. Ma telja pad
akvedna annmarka. Pad er pvi ekki haegt ad alheefa um nidurstddurnar pegar
Urtakid er ekki steerra en raun ber vitni. P6 ma hafa i huga ad landfraedileg stada
Vestfirdinga og Austfirdinga er ekki olik par sem fjallvegir eru idulega
farartalmar yfir vetrartimann. A Nordurlandi er pad styrkleiki ad & Akureyri er
flesta pa sérfreedinga ad finna sem born med einhverfu parfnast en par eru vetur
lika snjopungir og vegalengdir miklar. Styttra er fyrir pa4 sem bua & sudvestur
horni landsins ad sakja pjénustu i héfudborgina en fyrir marga Sunnlendinga
er sU vegalengd toluverd.

Styrkleiki rannsdknarinnar felst i ad raddir foreldra fengu ad njéta sin og
pvi geti hin ordid hagnyt pegar malefni einhverfra barna eru til umfjollunar.
Nidurstdournar virdast vera i samraemi vid pad sem per erlendu rannséknir
sem skodadar voru syndu ad undanskildu pvi ad foreldrar syndu ekki dhuga &
stadbundinni foreldrasamvinnu. Ma vera ad par hafi badi vegalengdir innan
fjérdungsins eitthvad ad segja asamt auknu adgengi ad foreldrasamvinnu &
veraldarvefnum. Nidurstddurnar gefa til kynna ad asteeda sé til ad koma & fot
peim fagteymum i einhverfu sem GRR hefur lagt til ad gert verdi.

Nidurstédur rannséknarinnar hafa vakid upp spurningar i tengslum vid
einhverfu sem vert er rannsaka frekar & islandi. Félagsfernipjalfun er mér
einkar hugleikin i pvi samhengi pvi nidurstodurnar gefa til kynna ad félagsleg
stada barnanna sé almennt ekki god. pad er pvi verdugt rannséknarverkefni ad
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byggja upp leidir tengdar félagsfeernipjalfun i fjérdungnum og ad skoda hvada
ahrif slik pjalfun hefdi til lengri tima litid. Forsenda pess er p6 6flug samvinna
sveitarfélaga a Austurlandi asamt heilbrigdispjénustu, skolaskriftstofu og
GRR. Ahyggjur foreldra af lidan systkina pyrfti einnig ad skoda betur og
bregdast vid.

Hér var ekki kannad hvernig kennarar eda starfsfolk grunnskélanna
upplifa kennslu eda studning vid einhverfa, hvort heldur litid er til kennslu i
félagsferni eda 6orum pattum. bad eitt er dgrandi rannséknarefni. Guony
Stefansdéttir (2008) komst ad peirri nidurstdéou i rannsokn sinni ad starfsfélk
grunnskola noti ekki heildsteeda adeetlun vid kennslu eda pjalfun heldur
blandadar adferdir. Samkveemt nidurstodum hennar var porf & meiri pjalfun,
radgjof og eftirfylgd til pess starfsfolks sem sinnti kennslu og pjalfun
einhverfra barna i grunnskdélum landsins (Gudny Stefansdottir, 2008, bls. 84).
Einhverfusérfreedingar hafa lika bent a naudsyn pess ad vera ekki einungis
hlidhollir einni pjalfunaradferd pvi einstaklingar & einhverfuréfi séu eins 6likir
og peir eru margir og pvi sé ekki liklegt ad ein pjalfunarleid henti 6llum.
(Simpson, 2001, bls. 70). Nidurstédur syndu ad algengast var ad skolar a
Austurlandi styddust vid adferdir skipulagdar kennslu en pad var po ekki
skodad sérstaklega. Pad er pvi ahugavert ad skoda kennsluadferdir sem beitt er
med einhverfum bornum betur og hvernig byggija ma upp fjdlbreyttari
pekkingu & svadinu ut fra fleiri pjalfunarleioum. Almennt pyrfti ad huga ad
pvi ad virkja pann hop fagfolks sem byr & svadinu i tengslum vid slika vinnu
og ekki sist ef landshlutateymi tengt einhverfu yrdi virkt & Austurlandi. Ord
foreldra ma talka svo ad & sveaedinu sé nd pegar folk med gbda grunnpekkingu
um einhverfu badi innan skélaskrifstofu, félagspjonustu og grunnskélanna og
er mikilveegt ad horft sé til pessara adila ef hugmyndir um landshlutateymi
verda ad veruleika.

pratt fyrir ad foreldrarnir veeru almennt anagdir med stédu sina pegar
rannséknin var gerd hafdi mikid vatn runnid til sjavar fra greiningu barna peirra
og margir erfidleikar meett peim & leidinni. Liklegt er ad pad studningsnet sem
geeti fylgt landshlutateymi med fraedilegri pekkingu & einhverfu veeri mikilvaegt
peim foreldrum og fjélskyldum sem eiga eftir ad stiga pessi skref. Einnig geeti
pad skipt mali fyrir foreldra og fjolskyldurnar i pessari rannsokn pegar horft
verdur til framhaldsskéla- og fullordinsaranna.

pPad er von min ad rannsdknin geti ordid innlegg i umredu og
skipulagningu pegar malefni einhverfra barna og fjolskyldna peirra &
landsbyggdinni verda til umraedu. Vona ég ad horft verid til nidurstadna hennar
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ef afram verdur unnid ad pvi ad koma & fot landshlutateymum. Nidurstéour
rannsoknarinnar gefa til kynna ad mikilveegt sé ad efla sérpekkingu & einhverfu
a landsbyggdinni og auka pjonustu og studning vio foreldra og fjolskyldur
einhverfra barna.
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Fylgiskjal 1 Kynningarbréf um rannsoknina til freedslustjora
Egilsstadir 10.desember 2013.

Freedslustjori..., nafn...

Eg undirritud stunda meistaranam vid kennaradeild Haskolans a Akureyri
og vinn n0 ad lokaritgerd minni undir leidsdgn professors Kristinar
Adalsteinsdottur (kada@unak.is). Vinnuheiti ritgerdarinnar er: ,,Ad lifa og
dafna um land allt - upplifun foreldra einhverfra barna a pjonustupérf a
landsbyggdinni®. Vidfangsefni rannséknarinnar er ad fa fram sjonarmid
foreldra einhverfra barna, sem buda & landsbyggdinni, & pvi hvada pjonustu
einhverf born og fjolskyldur peirra purfa 4 ad halda og hver stada peirra er.
Rannséknin hefur verid tilkynnt til Persénuverndar.

Eg fer pess vinsamlega & leit vid pig ad fa leyfi til ad hafa samband vid
skolastjornendur i grunnskélum sveitarfélagsins til ad afla mér gagna til
notkunar i rannsokninni. I pvi felst ad ég mun 6ska eftir ad skolastjorar leiti
til foreldra eda foreldris einhverfs barns i skolanum peirra og 6ski eftir
patttoku peirra i rannsokninni. Pannig mé segja ad ég feli pad i hendur
skolastjéra velja mér viomeelendur i samradi vié foreldra sjalfa.

Eg hef sett mér ad taka viotol vid foreldra barna & grunnskolaaldri sem
greinst hafa & einhverfurdfi. Viotolin verda hljodritud og farid® med pau
sem algjor tranadargdgn og pess geett ad hvorki néfn viomelenda, skola
né byggdarkjarna verdi & nokkurn hatt rekjanleg. Ad rannsékn lokinni
verdur hljédskranni strax eytt. Aztlud verklok eru vorid 2014.

Medfylgjandi eru bréf sem send verda skoélastjornendum og foreldrum.

Med 6sk um gott samstarf,

Jonina Lovisa Kristjansdottir (ha070252@unak.is)
meistaranemi vid Haskélann & Akureyri,
Hug- og félagsvisindadeild, Kennaradeild-menntavisindabraut.
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Fylgiskjal 2 Kynningarbréf um rannséknina til skélastjora
Egilsstadir .. desember 2013.

Skolastjoéri skola.

Eg undirritud stunda meistaranam vid kennaradeild Héaskolans & Akureyri og
vinn na ad lokaritgerd minni undir leidségn préfessors Kristinar
Adalsteinsddttur (kada@unak.is). Vinnuheiti ritgerdarinnar er: ,,Ad lifa og
dafna um land allt - upplifun foreldra einhverfra barna & pjonustuporf &
landsbyggdinni.“ Vidfangsefni rannsoknarinnar er ad fa fram sjonarmio
foreldra einhverfra barna, sem bua & landsbyggdinni, a pvi hvada pjonustu
einhverf born og fjdlskyldur peirra purfa & ad halda og hver stada peirra méla
er. Rannsoknin hefur verid tilkynnt til Persénuverndar. A3 sama skapi hef ég
fengio leyfi fra .....fredslufulltria sveitarfélagsins...til ad leita til pin eftir
adstod vio val i Grtakshopinn.

Eg hef sett mér ad taka viotol vid foreldra barna & grunnskolaaldri sem
greinst hafa a einhverfurdéfi. Viotélin verda hljodritud og farid med pau sem
algjor trinadargdgn og pess geett ad hvorki néfn vidmalenda, skéla né
byggdarlags verdi & nokkurn hatt rekjanleg. Ad rannsokn lokinni verdur
hljodskranni strax eytt. Astlud verklok eru vorid 2014.

Eg fer pess nu vinsamlega & leit vid pig ad pd adstodir mig vid val &
Urtaki i rannsoknina med pvi ad leita sampykkis hja foreldrum eda foreldri
eins einhverfs barns Ur pinum skola til ad taka patt i rannsokninni.
Meofylgjandi er bréf til foreldra sem Gtskyrir hvad rannsdknin gengur Ut &.
Pegar peir hafa sampykkt patttéku til pin mun ég hafa samband vio pa. Ad
sama skapi dska ég eftir ad fa ad taka viotalid i skdlanum ef foreldrarnir 6ska
eftir pvi.

Med 6sk um gott samstarf,

Jonina Lovisa Kristjansdottir (ha070252@unak.is)
meistaranemi vio Haskdlann a Akureyri,
Hug- og félagsvisindadeild, Kennaradeild-menntavisindabraut.
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Fylgiskjal 3 Kynningarbréf um rannséknina til foreldra

Komdu sal/szll

Eg undirritud er sérkennari vid Egilsstadaskdla. Skolaarid 2013—2014 er ég
ad vinna aod meistaraprofsritgerd minni vid Haskélann a Akureyri. Vinnuheiti
hennar er ,, A8 lifa og dafna um land allt - upplifun foreldra einhverfra barna
a pjonustupdrf a landsbyggdinni“ Leidbeinandi minn vid verkefnio er
professor Kristin Adalsteinsdottir (kada@unak.is).

Vidfangsefni rannséknarinnar er ad fa fram sjonarmid foreldra
einhverfra barna, sem bla a landsbyggdinni, & pvi hvada pjénustu einhverf
born og fjolskyldur peirra purfa 4 ad halda og hver stada peirra er. Rannsoknin
hefur verio tilkynnt til Persénuverndar.

Mig langar ad fara pess a leit vid pig/ykkur ad pa/pio gefir pér/ykkur
tima til ad veita mér viotal um vidfangsefnio sem lyst er hér ad ofan og taka
bar med patt i rannsokninni. Aatlad er ad vidtalid taki ad hamarki 45 minGtur
og verdi tekid i jantar 2014. | samradi munum vid velja stad og stund. Vidtélin
verda hljodritud og farid med pau og adrar upplysingar sem algjor
trinadargdgn og pess verdur gett ad hvorki néfn vidmealenda, skoéla né
byggdarlags verdi & nokkurn hatt rekjanleg. A3 rannsokn lokinni verdur
hljodskram strax eytt. Aeetlud verklok eru vorid 2014.

Eg mun hafa samband skémmu eftir ad petta bréf berst. Tekid skal fram
ad patttakendum er ekki skylt ad taka patt i rannsokninni og geta heett an
utskyringa & akvordun sinni til rannsakenda.

Med bestu kvedjum og 6sk um gott samstarf,

Jonina Lovisa Kristjansdottir (ha070252@unak.is)
meistaranemi vio Haskdlann a Akureyri,
Hug- og félagsvisindadeild, Kennaradeild-menntavisindabraut.
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Fylgiskjal 4 Stadfesting Persénuverndar um tilkynningu & rannsokn.

Jonina Lovisa Kristjansdottir 1

Personuvernd

Raudardrstig 10 105 Reykjavik
simi: 5109600 beéfasimi: 510 9606
netfang: postur@personuvernd.is

veffang: personuvernd.is

Reykjavik 4. desember 2013
Tilvisun: 86536/2013/ HGK/--

Hér med stadfestist 20 Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu i ydar nafni um vinnslu
personuupplysinga. Tilkynningin er nr. S6536/2013 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Vakin er athygli 4 pvi ad tilkynningin hefur verid birt 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med méttoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar til efnis peirra.

Virdingarfyllst,

s g soRsan Y
TRt

Hjal.: - Tilkynning nt. S6536/2013 um vinnslu persénuupplysinga.
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