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Ágrip 

Með verkefni þessu er sjónum beint að þjónustuþörf og þjónustustöðu fyrir 

einhverf börn og fjölskyldur þeirra á landsbyggðinni. Tilgangur rannsóknarinnar 

var að afla upplýsinga frá foreldrum um stöðu mála nú um stundir og hvað gæti 

orðið til hagsbóta þegar horft er til framtíðar. Rannsóknin byggir á gögnum sem 

safnað var með viðtölum við foreldra átta einhverfra barna á grunnskólaaldri á 

Austurlandi. Foreldrar mættu ýmist báðir í viðtölin eða móðirin ein. Í heildina 

voru viðmælendur ellefu talsins. Rannsóknarspurningin var: Hver er þjónustuþörf 

fyrir einhverf börn og fjölskyldur þeirra í byggðalögum á landsbyggðinni og 

hvernig er þeirri þjónustu háttað? 

 Helstu niðurstöður voru að ákveðna þætti sérfræðiþjónustu skorti á 

Austurlandi. Fyrst og fremst var algjör skortur á þjónustu talmeinafræðings í 

landshlutanum en hún er mikilvæg fyrir börnin á leikskólaaldri og fyrstu árum 

grunnskóla. Þjónusta sjúkraþjálfara og iðjuþjálfa var til staðar á Austurlandi en 

ekki í heimabyggð allra. Helmingur foreldra hafði áhyggjur af félagatengs lum 

barna sinna og er ástæða til að rannsaka þann þátt betur. Viðmælendur voru 

sammála um að kostir þess að búa á landsbyggðinni með einhverft barn væru 

margir. Góð þjónusta og utanumhald í grunnskólunum vó þar þungt ásamt góðu 

starfi félagsþjónustu. Helstu hindranir voru vegalengdir að þjónustu eins og 

talþjálfun. Niðurstöður gefa til kynna að hugmyndir Greiningar- og 

ráðgjafarstöðvar ríkisins að þverfaglegum landshlutateymum gætu stuðlað að 

betra aðgengi að þjónustu hvort sem horft er til málþroska, félagsþroska einhverfra 

barna eða stuðnings við fjölskyldur þeirra. 

 

Lykilhugtök: einhverfa, sértæk þjónusta, sjónarmið foreldra, byggðamál, 

eigindlegar rannsóknir. 



 

 

  



 

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.  



 

 

  



 

Formáli 

Ritgerð þessi er lögð fram til fullnustu M.A.-gráðu í menntavísindum með áherslu 

á sérkennslufræði við kennaradeild á hug- og félagsvísindasviði Háskólans á 

Akureyri. Vægi hennar er 40 ECTS einingar. Um er að ræða eigindlega 

viðtalsrannsókn sem byggir á upplýsingum frá foreldrum átta einhverfra barna á 

Austurlandi um þjónustustöðu og þjónustuþörf einhverfra barna og fjölskyldna 

þeirra. Leiðbeinandi minn við verkið var Kristín Aðalsteinsdóttir prófessor. Kann 

ég henni bestu þakkir fyrir góða leiðsögn, hvatningu og gagnlegar athugasemdir.  

Þátttakendur í rannsókninni, foreldrar einhverfra barna á grunnskólaaldri á 

Austurlandi, fá bestu þakkir fyrir þátttöku sína og gagnlegar upplýsingar. Að sama 

skapi vil ég þakka þeim fyrir einlægni sína í viðtölunum og jákvæðni gagnvart 

verkinu. Aðalheiður Jónsdóttir, Erna Borgný Einarsdóttir, Jóney Jónsdóttir og 

Stefanía Valdimarsdóttir fá innilegar þakkir fyrir hjálpsemi og leiðbeiningar.  

Valgeiri Péturssyni þakka ég fyrir aðstoð við enskan texta og samstarfsfólki mínu 

í Egilsstaðaskóla fyrir skilning. Fjölskyldu minni og vinum færi ég bestu þakkir 

fyrir ótakmarkað umburðarlyndi og hvatningu í gegnum ferlið. Að lokum verð ég 

að koma að orðunum sem ómuðu í útvarpinu á ferð minni um Austurland og voru 

í svo miklum samhljómi við frásagnir foreldra: 

 

Það hvessir, það rignir en það styttir alltaf upp og lygnir. 
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 Inngangur 

Árið 1996 útskrifaðist ég sem leikskólakennari og átta árum síðar lauk ég 

sérkennslunámi. Frá þeim tíma hafa málefni einstakra barna, bæði í leikskóla og 

grunnskóla, verið mér hugleikin. Lengi vel áttu málþroskaraskanir barna hug minn 

allan en með árunum hef ég kynnst fleiri og fleiri börnum sem greind eru með 

einhverfu. Öll börnin hafa átt sameiginlegt að þurfa á sértækri þjónustu að halda 

sem tengist greiningu þeirra eða fötlun. Flest þurfa þau til dæmis þjónustu 

talmeinafræðings en þar sem ég bý nýtur þjónustu þeirra ekki við, frekar en margra 

annarra sérfræðinga. 

 Árið 2010 vann ég verkefni í Háskólanum á Akureyri þar sem ég kannaði 

reynslu tveggja mæðra af skorti á talmeinafræðiþjónustu fyrir börn þeirra. 

Mæðurnar þurftu að keyra um 540 km með börnin yfir fjallvegi allan ársins hring 

til að þau fengju nauðsynlega þjónustu vegna talmeina. Niðurstaða þessarar litlu 

viðtalsrannsóknar var sú að það hafði mikil áhrif að geta ekki sótt þjónustuna í 

heimabyggð. Áhrifa gætti á barnið sjálft, en ekki síður á fjölskyldu þess, 

vinnustaði foreldra og skóla barnsins. Þættir eins og fjölskylduaðstæður, fjármál 

og skilningur vinnuveitenda voru líka verulegir áhrifavaldar. Önnur móðirin í 

úrtakinu var einstæð, átti einhverfan son og þrjú önnur börn og hafði ákveðið að 

flytja þangað sem meiri sérfræðiþjónustu var að fá. Hún sagði: 

 

Ég verð bara að segja eins og er að þetta var svona síðasta hálmstráið sem 
gerði það að verkum að ég ætla að flytja héðan næsta sumar. Þetta var svona 
eiginlega það sem gerði útslagið. Þetta gengur ekki til lengdar að þurfa að 

rífa upp fjögur börn úr skóla og annað til að fara með eitt barn í talkennslu, 
það er bara ekki hægt. 

 

 Á sínum tíma hafði verkefnavinnan mikil áhrif á mig. Ég þekkti til annarra 

foreldra sem höfðu tekið þá ákvörðun að flytja á höfuðborgarsvæðið vegna skorts 

á sérúrræðum fyrir börn þeirra. Mér fannst að raddir þessara foreldra þyrftu að ná 

til yfirvalda í landinu, yfirvalda hér á svæðinu og jafnvel annarra foreldra. Ég 

taldi að með viðtalsrannsókn mætti ná til þessara aðila. Að sama skapi heillaðist 

ég af rannsóknaraðferðinni. Um þessar mundir er ég að ljúka námi mínu til 
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meistaragráðu í menntavísindum og hef kjörið tækifæri til að rannsaka nánar 

þjónustu og stöðu einhverfra barna og foreldra þeirra á landsbyggðinni. 

Spurningar brenna á mér. Hvernig er að búa úti á landi með einhverft barn? Hvaða 

þjónustu skortir? Hvað er hamlandi og hvað er gott við að búa úti á landi með 

einhverft barn? 

 Á vorráðstefnu Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins (sem vísað verður 

til með skammstöfuninni GRR hér eftir) vorið 2013 var viðfangsefnið einhverfa. 

Þar kom fram að undanfarin ár hefur orðið gífurleg aukning tilvísana til 

stöðvarinnar vegna gruns um einhverfu. Til umræðu var meðal annars tillaga GRR 

um að byggja upp þverfagleg landshlutateymi sem kæmu að málefnum þessara 

barna og fjölskyldna þeirra. Þannig mætti styrkja þjónustu í nærumhverfi barnsins 

með greiningar- og ráðgjafarúrræði í huga. Samkvæmt heimasíðu GRR (2009) um 

stöðu, þróun og framtíðarsýn stofnunarinnar myndi GRR sinna ráðgjöf til þeirra 

sveitarfélaga sem tilbúin væru til að koma slíkum teymum á laggirnar. 

 Með rannsókninni leitast ég við að fá fram sjónarmið foreldra á 

landsbyggðinni á því hvaða þjónustu einhverf börn og fjölskyldur þeirra þurfa og 

hvað þarf að bæta. Einnig vil ég með henni kanna upplifun foreldranna á því að 

búa í dreifðari byggðum landsins með einhverft barn. Það er von mín að 

niðurstaðan geti orðið innlegg í framtíðarsýn GRR gagnvart áðurnefndum 

landsbyggðarteymum og að sjónarmið foreldra fái þar með að heyrast. Að sama 

skapi geti sveitarfélög og heilbrigðisþjónusta á landsbyggðinni nýtt niðurstöður 

þessarar rannsóknar.  

 

Lykilhugtök: einhverfa, sértæk þjónusta, sjónarmið foreldra, byggðamál, 

eigindlegar rannsóknir. 
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 Fræðileg umfjöllun 

 

Einhverfa er þroskaröskun sem kemur nær alltaf fram í barnæsku sem frávik í 

hegðun. Orsakir einhverfu hafa mikið verið rannsakaðar og er nú ljóst að þær 

má rekja til truflana í taugaþroska og eru að sama skapi erfðafræðilegar (Levy, 

Mandell og Schultz, 2009, bls. 1630–1633). Röskunin var fyrst skilgreind sem 

heilkenni fyrir um það bil 70 árum. Tveir fræðimenn áttu þar hlut að máli þó 

að hvorki þeir né uppgötvanir þeirra hafi tengst fyrr en á seinni hluta síðustu 

aldar (Lyons og Fitzgerald, 2007, bls. 2022). Annar þeirra var Leo Kanner. 

Hann var fæddur í Austurríki, lærði geðlækningar í Vín og fluttist til 

Bandaríkjanna 1924. Árið 1943 gaf hann út fræðigrein sína Autistic 

disturbances of affective contact þar sem einhverfu var í fyrsta skipti lýst 

(Lyons og Fitzgerald, 2007, bls. 2022). Hann skilgreindi einhverfu eftir að hafa 

safnað saman upplýsingum um hegðun, aðstæður og líf 11 barna sem hann 

sinnti sem læknir. Það sem einkenndi þessi börn og greindi þau frá öðrum 

börnum var þörf þeirra fyrir algjöra einveru og útilokun á ýmsu áreiti í 

umhverfinu. Stöðugleiki í umhverfinu var þeim þó mikilvægur hvort sem um 

ræddi fólk, hluti eða atburðarás daglegs lífs. Málskilningur þeirra og 

málnotkun voru óvenjuleg, áhugasvið þeirra takmarkað, hreyfingar 

síendurteknar og hegðun þeirra þótti almennt sérstök. Þar að auki sýndu þau 

sérstök viðbrögð við skynáreitum eins og hljóðum, hreyfingu og snertingu 

(Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013, bls. 26).  

 Sama ár lagði hinn fræðimaðurinn fram sína grein en það var austurríski 

barnalæknirinn Hans Asperger. Sú grein var gefin út árið 1944 og hét Die 

"Autistischen Psychopathen" im Kindesalter. Asperger og Kanner notuðu 

báðir orðið einhverfa í ritum sínum (Lyons og Fitzgerald, 2007, bls. 2022). Í 

ritgerð sinni lýsti Asperger piltum sem hann sinnti á þann hátt að þá skorti 

samkennd, ættu í erfiðleikum með gagnkvæmar samræður og að stofna til 

vinskapar. Þeir voru allir með eðlilegan málþroska og greind en hreyfingar 

þeirra voru klunnalegar og áhugasvið þeirra oft djúpstætt (Jarþrúður 

Þórhallsdóttir, 2013, bls. 28). Það var ekki fyrr en um 1981 þegar breski 

barnageðlæknirinn Lorna Wing komst yfir ritgerð Aspergers að tengslin milli 

skrifa þessara tveggja fræðimanna fundust. Báðir lýstu þeir svipuðum 
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einkennum hvað varðar slaka félagslega færni, sérkennilega hegðun og 

skynjun en það sem var ólíkt var annars vegar slakur málþroski og hins vegar 

eðlilegur málþroski og greind (Wing, 1991, bls. 92–93). 

 Lorna Wing var frumkvöðull í frekari rannsóknum á einhverfu. Hún 

kynnti síðar til sögunnar hugmyndina um einhverfuróf eða raskanir á 

einhverfurófi, autism spectrum (Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013, bls. 29). 

Einhverfurófið inniheldur þau einkenni sem bæði Kanner og Asperger 

tilgreindu á sínum tíma en tilgreinir þó mun víðari skilgreiningar að auki. 

Einhverfueinkennin geta birst ein og sér en þó er algengt að önnur einkenni 

fylgi með hvort heldur þau eru líkamleg, andleg eða geðræn (Wing, 1997, 

bls.1761–1766). Einhverfurófið fékk almenna viðurkenningu eftir að 

niðurstöður úr tvíburarannsókn voru birtar árið 1996 en þar kom í ljós að 10–

20% systkina barna með einhverfu væru með víðari einkenni hennar líka. 

 Á sínum tíma skrifaði Kanner ekki einungis um börn með 

einhverfueinkenni heldur gerði hann grein fyrir reynslu sinni af foreldrum 

þeirra líka (Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013, bls. 26–27). Hann lýsti þeim sem 

vel menntuðum, greindum og vísindalega þenkjandi. Hann sagði þá vera 

upptekna af starfi sínu og áhugamálum og skorta þá tilfinningalegu hlýju sem 

börnin þyrftu til að geta myndað eðlileg tengsl við annað fólk. Það væru því 

ekki líffræðilegir þættir sem orsökuðu einhverfu heldur truflun á 

tengslamyndun í æsku. Þrátt fyrir það kom strax fram í kenningum Kanners að 

einhverfueinkenni barnanna hefðu verið til staðar allt frá fæðingu. Þetta hafði 

áhrif á viðhorf til foreldra einhverfra barna og hafði mótandi áhrif á þau 

meðferðarúrræði sem notuð voru fram eftir síðustu öld. Geðlæknirinn 

Bettelheim var einn þeirra sem aðhylltist þessar kenningar Kanners um þátt 

foreldra og þróaði þá hugmynd áfram yfir í það sem hann kallaði 

„ísskápamóður“ en það var hin kalda móðir sem hann taldi vera ábyrga fyrir 

einhverfu barnsins síns. Hann hélt því meðal annars fram að fullorðið, 

líkamlega heilbrigt fólk gæti orðið einhverft við það að búa við slæmt 

félagslegt atlæti. Samkvæmt áliti bandarískra geðlækna gæti slíkt aldrei átt sér 

stað. Það væri aðeins erfðafræði, lífeðlisfræðilegt óhapp eða lífefnafræði sem 

gæti valdið þeim örlögum (Jacobsen, 2010, bls. 436–437). 

2.1 Greining 

Víðast er stuðst við tvö flokkunar- og greiningarkerfi við greiningu á einhverfu. 

Annars vegar er það flokkunarkerfi Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar WHO 
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sem kallast ICD-10. Hins vegar er það flokkunarkerfi Amerísku 

geðheilbrigðissamtakanna DSM-IV eða Diagnostic and statistical manual of 

mental disorders (Landlæknisembættið, 2013, bls. 157). Bæði kerfin miða að 

því að greina einkennasviðin þrjú sem koma fram í hegðun einhverfra eða 

frávik í félagslegum samskiptum, frávik í máli og tjáskiptum og áráttukennda, 

sérkennilega hegðun. Einhverfan er skilgreind sem gagntæk þroskaröskun og 

er einhverfueinkennum skipt niður í undirflokka eftir því hver einkennin eru 

og styrkleikar þeirra. Þannig skiptist einhverfurófið niður í dæmigerða 

einhverfu, ódæmigerða einhverfu, Aspersgersheilkenni og aðrar gagntækar 

þroskaraskanir (World Health Organization, 1993). Nú er unnið að breytingum 

í flokkun á einhverfu í báðum þessum greiningarkerfum. Í maí 2013 gáfu 

Amerísku geðheilbrigðissamtökin út fimmtu útgáfuna af sínu flokkunarkerfi 

eða DSM-5 (American Psychiatric Association, 2014a). Þar er sú nýbreytni að 

einungis er um eina skilgreiningu að ræða; röskun á einhverfurófi. Hinar 

skilgreiningarnar sem áður voru nefndar t.d. Aspergersheilkenni féllu þar út. 

Við greiningu mun nú fjöldi einkenna og styrkleiki þeirra skera úr um hversu 

alvarleg röskunin er. Að auki eru nú einkennasvið einhverfunnar tvö í stað 

þriggja áður þar sem frávik í félagslegum samskiptum og frávik í máli og 

tjáskiptum eru orðin að einum flokki (American Psychiatric Association, 

2014b). ICD-10 er í endurskoðun og von er á ICD-11 árið 2017 (World Health 

Organization, 2014). Á Íslandi er stuðst við greiningarkerf i 

Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar ICD-10 við greiningu þroskahömlunar 

(Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 2014f).  

 Linda Hrönn Ingadóttir (2013) rannsakaði í meistaraprófsverkefni sínu 

hvort íslensk börn sem greinst höfðu á einhverfurófi út frá greiningarviðmiðum 

ICD-10 nái greiningarviðmiðum út frá DSM-5. Einnig skoðaði hún hvort 

sérkennileg eða áráttutengd hegðun myndi breytast milli skoðana og þá 

hvernig. Niðurstaða hennar var að hlutfall þeirra sem uppfylltu 

greiningarviðmið ICD-10 og greiningarviðmið DSM-5 við fyrstu athugun væri 

frá 54–89%. Ef ekki var litið til greiningarmarka sýndu niðurstöður Lindu 

Hrannar tilfelli þar sem börn á einhverfurófi samkvæmt greiningarviðmiðum 

ICD-10 uppfylltu ekki skilyrðin við fyrstu skoðun miðað við skilyrði DSM-5 

en gerðu það við endurmat (Linda Hrönn Ingadóttir, 2013, bls. 86). Áætlað er 

að algengi einhverfu sé um 1,2% hjá íslenskum börnum og væntanlega 

fullorðnum líka (Evald Sæmundsen, Páll Magnússon, Ingibjörg Georgsdóttir,  

Erlendur Egilsson og Vilhjálmur Rafnsson, 2013, bls. 4). 
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 Siklos og Kerns (2007, bls. 19–20) rannsökuðu hver upplifun foreldra 

einhverfra barna í Kanada hafði verið af greiningarferlinu. Niðurstaða þeirra 

gaf til kynna að börn væru greind of seint og væri löngum biðlistum oft um að 

kenna. Að meðaltali liðu tvö ár og átta mánuðir frá fyrstu heimsókn foreldra til 

sérfræðings þar til lokagreining lá fyrir. Á þessu tímabili höfðu foreldrar 

upplifað mikla streitu. Margir þeirra höfðu hitt fjölda sérfræðinga og oft fengið 

þau svör að skynsamlegast væri að bíða með greiningu og sjá til hvort þroski 

barnsins tæki ekki breytingum. Áhrif þessa urðu þau að snemmtækri íhlutun, 

sem talin var mjög mikilvæg, seinkaði stöðugt. Einnig kom fram í niðurstöðum 

rannsóknar Siklos og Kerns að börn með mikla málhömlun eða erfiðleika í 

málþroska greindust fyrr en börn sem sýndu erfiðleika í hegðun. Siklos og 

Kerns byggðu sína rannsókn á breskri rannsókn Howlin og Moore frá 1997. 

Niðurstaða þeirrar rannsóknar sýndi að 49% foreldra voru ekki ánægð með 

greiningarferlið sem virtist einkennast af stöðugum frestunum og ergelsi.  

Ánægðastir voru foreldrar sem höfðu fengið greiningu fyrir barnið sitt strax hjá 

fyrsta sérfræðingi sem leitað var til en óánægðastir voru þeir sem höfðu þurft 

að leita til margra sérfræðinga. Mikill meirihluti foreldranna eða 63% fékk 

greiningu hjá þriðja aðila sem leitað var til með barnið (Siklos og Kerns, 2007, 

bls. 10). Howlin og Asgharian (1999, bls. 835–836) báru saman á hvaða aldri 

börn greindust með Aspergers annars vegar og einhverfu hins vegar. Í ljós kom 

að börnin í einhverfuhópnum höfðu fengið greiningu um 5,5 ára aldur að 

meðaltali en börnin í Aspergershópnum um 11 ára aldur. Að meðaltali höfðu 

foreldrar einhverfu barnanna haft áhyggjur af þroskastöðu barnsins frá 18 

mánaða aldri en foreldrar barna með Aspergers frá 30 mánaða aldri. Í rannsókn 

Dymond, Gilson og Myran (2007, bls. 140) kom fram að foreldrum þóttu 

læknar tregir til að greina ung börn með einhverfu vegna þess að þeir vissu 

ekki nóg um hana sjálfir. Þeir væru að sama skapi seinir til að vísa málunum 

áfram til sérfræðinga fyrir frekara mat. Án greiningar fengju börnin ekki þá 

þjónustu sem þau þyrftu á að halda. Það væri því mikil þörf á úrbótum bæði í 

heilbrigðiskerfinu og skólakerfinu svo finna mætti börn með einhverfu fyrr. 

 Í rannsókn Dawson, Jones, Merkle, Venema, Lowy og Faja (2012) 

kemur fram mikilvægi þess að greina einhverfu snemma. Niðurstaða þeirra var 

að með öflugri og markvissri þjálfun frá unga aldri sé hægt að hafa jákvæð 

áhrif á þroska heilans til dæmis í tengslum við félagsfærni (Dawson o.fl., 2012, 

bls. 10). Slíkt geti aukið þátttöku í athöfnum og verkefnavinnu (Bennet, 

Reichow og Wolery, 2011, bls. 149) og með kennslu í hópi jafnaldra, sem ekki 

eru með þroskafrávik, megi einnig auka færni í máli, leik og félagslegum 
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samskiptum (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005, bls. 16). 

Sérfræðingar víða um heim vinna að því að finna leiðir til að greina einhverfu 

snemma. Skimun er einkum talin álitleg í þeim efnum en þó er ekki samstaða 

meðal fræðimanna um á hvaða aldri sú skimun sé tímabær. Bandarískir 

barnalæknar mæla með að skimað sé fyrir einhverfu um 18 mánaða aldur og 

aftur við 24 mánaða aldur. Þannig ættu börn sem á einhvern hátt hafa staðnað 

í þroska eða sýnt afturför í millitíðinni að finnast í seinni skimuninni. Í 

Gautaborg í Svíþjóð var tekin upp skimun fyrir einhverfu við 30 mánaða aldur 

í kjölfar þess að einhverfugreiningum hjá börnum undir þriggja ára hafði 

fækkað töluvert. Í Bretlandi er aftur á móti mælt með að beðið verði með 

kerfisbundna skimun þar sem þekkingu skorti á fyrstu einkennum einhverfu, 

þeim skimunartækjum sem notuð eru, áhrifum skimunarprógramma og 

snemmtækri íhlutun (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Evald Sæmundsen, 2014).  

 Margar íhlutunarleiðir leggja upp með hugmyndafræði snemmtækrar 

íhlutunar. Snemmtæk íhlutun er bandarísk hugmyndafræði með áherslu á 

markvissa aðstoð við barnið á fyrstu sex æviárum þess. Miðar hún við að 

byrjað sé á íhlutun um leið og grunur vaknar um frávik í þroska. Talið er að 

þannig megi hafa sem mest áhrif á hegðun og þroska. Snemmtæk íhlutun 

leggur ekki einungis áherslu á þjónustu við barnið sjálft heldur einnig foreldra 

þess og fjölskyldu (Tryggvi Sigurðsson, 2001, bls. 41). 

 Á Íslandi sjá heilsugæslustöðvar um reglubundið ung- og 

smábarnaeftirlit. Undanfarin ár hefur verið skerpt á að þar sé fylgst með 

vísbendingum um einhverfu. Við 18 mánaða aldur leggja foreldrar mat á 

þroska barna sinna í gegnum skimunartækið PEDS (e. Parents‘ Evaluation of 

Developmental Status). Aftur er boðið upp á skoðun við 30 mánaða og 48 

mánaða aldur. Í þeim skoðunum er PEDS lagt fyrir aftur og þroski einnig 

metinn með annars konar skimunarlista (e. Brigance Screens). Bætt hefur verið 

við atriðum sem tengjast einhverfu við almenna þroskaskimun og við 

endurskoðun handbókar fyrir ung- og smábarnavernd 2010 var bætt við kafla 

um einhverfurófið (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Evald Sæmundsen, 2014). 

2.2 Foreldrar 

Að eiga barn með fötlun er hverju foreldri mikil áskorun og hefur ýmsar 

afleiðingar í för með sér. Margar rannsóknir hafa verið gerðar á líðan foreldra 

út frá ýmsum þroskaröskunum. Hefur meðal annars verið sýnt fram á að 

foreldrar barna með þroskaröskun upplifa almennt meiri streitu en foreldrar 
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barna sem þroskast á eðlilegan hátt (Oelofsen og Richardson, 2006, bls. 9). 

Einnig hefur verið sýnt fram á að streita foreldra einhverfra barna er meiri en 

hjá foreldrum barna með Downs heilkenni eða önnur þroskafrávik eða 

geðsjúkdóma (Eisenhower, Baker og Blacher, 2005, bls. 667; Oelofsen og 

Richardson, 2006, bls. 9; Pisula, 2007, bls. 276). Rannsókn Hoffman, 

Sweeney, Hodge, Lopez-Wagner og Looney (2009, bls. 184–185) sýnir fram 

á að mæður einhverfra barna upplifa hvað mesta streitu þessara foreldra en ná 

samt að viðhalda nánum tengslum við börn sín. Algengustu streituvaldarnir eru 

dagleg umhirða barnanna, salernisvenjur, samskipti og hegðun (Oelofsen og 

Richardson, 2006, bls. 9). 

 Margir hafa rannsakað sambönd systkina í tengslum við streitu og sýna 

niðurstöður ýmist að þessar aðstæður geri systkini samrýmdari eða hafi 

neikvæð áhrif á samband þeirra. Þannig geti systkini sem þroskast á eðlilegan 

hátt verið stolt af því að kenna einhverfa systkini sínu og verið þeim félagslegur 

stuðningur en hins vegar geti systkini upplifað sig einmana og í stöðugum 

þrætum eða andstöðu við einhverfa systkinið sitt (Rivers og Stoneman, 2003, 

bls. 384). Mörg systkini einhverfra barna upplifa afbrýðisemi vegna tímans og 

fyrirhafnarinnar sem einhverfu börnin fá frá foreldrum þeirra (Phelps, 

Hodgson, McCammon og Lamson, 2009, bls. 30). Rivers og Stoneman (2003, 

bls. 390) rannsökuðu hvaða þættir hefðu áhrif á gæði systkinasambandsins og 

komust að þeirri niðurstöðu að streita hafði slæm áhrif. Því meiri streituvaldar 

sem voru til staðar á heimili því neikvæðari áhrif hafði það á samband einhverfs 

barns og systkina þess sem þroskuðust á eðlilegan hátt.  

 Að ala upp einhverft barn reynir mikið á samband foreldra þess eins og 

Phelps o.fl. (2009, bls. 30) komust að í rannsókn sinni. Foreldrar í rannsókninni 

greindu meðal annars frá erfiðleikum sem geta komið upp á milli þeirra vegna 

ólíkra áherslna um aga á heimilinu. Einnig hefði það áhrif hvað foreldrar hefðu 

lítinn tíma fyrir hvort annað. Í sömu rannsókn kom fram að vegna álagsins sem 

uppeldi einhverfs barns hefur í för með sér sé nauðsynlegt að bregðast við með 

auknum stuðningi við foreldra. Í kjölfar mikillar umræðu um skilnaðartíðni 

foreldra einhverfra barna í Bandaríkjunum rannsökuðu Freedman, Kalb, 

Zablotsky og Stuart (2012, bls. 539) stöðu þeirra mála og fundu engar sannanir 

þess að börn með einhverfu væru líklegri til að búa hjá einstæðum foreldrum 

en börn án einhverfu. Þau mæla þó með frekari rannsóknum á því hvað það er 

sem greinir foreldra í sambúð frá einstæðum foreldrum. Þannig sé hægt að nota 

þá þætti sem íhlutun í fjölskylduráðgjöf. Woodgate, Ateah og Secco (2008, bls. 

1076–1081) taka í sama streng og segja nauðsynlegt að rannsaka enn betur 
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stöðu foreldra einhverfra barna. Niðurstöður viðtalsrannsóknar þeirra við 

foreldra 16 einhverfra barna í Kanada gáfu til kynna að foreldrar upplifðu oft 

og tíðum að þeir lifðu ekki síður í sínum eigin heimi en einhverfa barnið þeirra. 

Áttu þeir þá við að í daglegri umönnun barnanna væru þeir töluvert einangraðir.  

Þeim fannst samborgararnir ekki hafa skilning á líðan þeirra og fundu jafnvel 

fyrir fordómum í garð einhverfu. Að sama skapi sögðust foreldrarnir stundum 

finna fyrir ákveðinni einangrun frá hvort öðru þegar þeir voru „ekki á sömu 

bylgjulengd“ í uppeldinu og olli það ákveðinni spennu þeirra á milli.  

 Þrátt fyrir fjölda rannsókna tengdum þjónustu við einhverfa og foreldra 

barna með hvers kyns þroskafrávik virðast fáar rannsóknir finnast á upplifun 

foreldra einhverfra barna sem búa á dreifðum, fámennum svæðum. Enga slíka 

rannsókn var að finna á Íslandi. Nýlega er þó lokið rannsókn sem gerð var í 

dreifðari byggðum í vesturhluta Kanada. Svipar henni til þeirrar rannsóknar 

sem hér var gerð að því leyti að markmið hennar var að kanna upplifun foreldra 

einhverfra barna á því að búa í dreifðari byggðum landsins með einhverft barn. 

Rannsóknin var eigindleg viðtalsrannsókn þar sem talað var við foreldra 28 

einhverfra barna um þeirra upplifun (Hoogsteen og Woodgate, 2013a, bls. 136; 

Hoogsteen og Woodgate, 2013b, bls. 178–179). Niðurstöður rannsóknarinnar 

voru tvíþættar. Annars vegar var upplifun foreldra af fjölskyldulífinu og 

foreldrahlutverkinu skoðuð og hinsvegar upplifun þeirra af að búa í litlu 

samfélagi með einhverft barn. Hvað fjölskyldu- og uppeldisþáttinn varðaði var 

niðurstaðan sú að einhverfan varð fljótlega þungamiðja alls fjölskyldulífsins. 

Hún hafði áhrif á allar ákvarðanir og val foreldranna en þeir áttuðu sig almennt 

ekki á hvað þeir lögðu á sig í daglegu lífi til að barn þeirra gæti blómstrað. Það 

var þrennt sem einkenndi foreldrana: þeir tóku að sér hin ýmsu hlutverk bæði 

heima fyrir og utan heimilis, þeir einblíndu mjög ákaft á þarfir einhverfa 

barnsins og þeir lærðu í ferlinu smám saman að finna jafnvægi milli eigin þarfa 

og þarfa barnsins. Öll þau hlutverk sem foreldrarnir tóku að sér fólust í að sinna 

hvers kyns skipulagningu út á við til dæmis sem sneri að þjálfun og kennslu  

barnanna en einnig tóku þeir að sér hlutverk sjúkraþjálfara og iðjuþjálfa ef 

þeirra naut ekki við. Öll hlutverkin komu til vegna þess að börnin þeirra þurftu 

meiri leiðsögn, endurtekningu og eftirfylgni en þau börn sem þroskuðust á 

eðlilegan hátt. Þetta varð til þess að margir foreldranna breyttu um atvinnu eða 

jafnvel hættu að vinna. Þeir eyddu miklum tíma í að lesa sér til um einhverfu 

og leiðir til að hjálpa barninu sínu. Sumir þeirra unnu reglulega í 

sjálfboðavinnu í leikskólum eða grunnskólum barna sinna. Öll þessi vinna 

kostaði foreldrana mikla þolinmæði, orku og tíma og á meðan voru þeirra eigin 
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þarfir almennt settar til hliðar. Allir foreldrarnir höfðu einangrast að mörgu 

leyti og urðu á einhverjum tímapunkti örmagna af álagi. Þeir sögðu að þá skorti 

aðila með þekkingu á einhverfu til að leita til og ræða málin. Með tímanum 

áttuðu foreldrarnir sig þó almennt á að þeir urðu að huga að eigin þörfum til að 

geta hugsað um eigið barn. Smám saman lærðu þeir að finna jafnvægi milli 

þessara tveggja þátta. Þeir fóru í auknum mæli að nýta sér þá stuðningsþjónustu 

sem í boði var þó að sums staðar væri hún af skornum skammti. Það sögðu þeir 

hafa skipt sköpum gagnvart þeirra eigin velferð (Hoogsteen og Woodgate, 

2013a, bls. 137–138). 

 Af þeim þáttum sem sneru að búsetu með einhverft barn í dreifari 

byggðum voru helstu niðurstöður rannsóknarinnar einnig þríþættar. Í fyrsta 

lagi upplifðu foreldrar að út frá einhverfunni byði dreifbýlið í raun upp á minna 

af öllu (e. less of everything) þegar litið væri til þjónustu og úrræða. Almennt 

skorti sérfræðiþjónustu og leiðir til að takast á við einhverfu. Þar má nefna 

þjálfun, ráðstefnur, námskeið og upplýsingar ásamt þjálfuðum 

stuðningsaðilum sem vinna með fjölskyldunum. Í öðru lagi upplifðu foreldrar 

að dreifbýlið byði uppá ákveðið öryggi og nánd. Dæmi voru nefnd um að 

einhverfa barnið hefði ávinning af því að bekkjarstærðir væru minni og þar af 

leiðandi væru meiri tengsl milli kennara og barna. Að sama skapi fylgdi barnið 

sama barnahópnum ár eftir ár. Meirihluti foreldranna dásamaði skólakerfið og 

starfsfólk þess. Hvað öryggið varðaði voru tekin dæmi um að allir þekktu 

barnið og myndu hjálpa því ef það ráfaði í burtu. Minni umferð væri líka 

jákvæð í þessu samhengi. Í slíku samfélagi þekktu almennt allir alla og það 

væri jákvætt fyrir einhverfa barnið að vera til dæmis heilsað út á við. Í þriðja 

lagi var það hin samfélagslega nánd sem foreldrarnir upplifðu sterkt. Það var 

almennt álit foreldranna að með tímanum hefði samfélagið orðið meðvitað um 

einhverfu barnsins þeirra og við það hefði orðið til mikilvægt stuðningsnet. 

Þrátt fyrir að fólk skildi ekki alltaf einhverfu vildi það fúslega vita meira og 

hjálpa til. Þessu var meðal annars lýst svona: 

 
Við fáum ef til vill ekki sömu gæðin en við fáum meira af, ég veit ekki, 
persónulegri og nærgætnari umönnun ... þú veist í þeim skilningi að fólk 
þekkir hvort annað betur persónulega í stað þess að vera bara númer 
(Hoogsteen og Woodgate, 2013b, bls. 181). 

 

Fáar rannsóknir virðast sýna líkt og þessi fram á það jákvæða við að búa í 

dreifbýli. Þó komust Dymond o.fl. (2007, bls. 143) einnig að því að foreldrar 

einhverfra barna meta minni bekkjarstærðir og það að færri starfsmenn komi 
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að málefnum barnsins til kosta í skólakerfinu. Fleiri rannsóknir var að finna 

sem studdu við skortinn á fagfólki og þjónustu og hvað slíkt hefur í för með 

sér. Í niðurstöðum ástralskrar rannsóknar O‘Callaghan, McAllister og Wilson 

(2005, bls. 164) kom fram hvað skortur á talmeinafræðingum er alvarlegur, 

bæði hvað varðar langa biðlista og einnig að foreldrar þurfa að sækja þjónustu 

um langan veg. Í rannsókninni sögðu um 50% svarenda að vegalengdir hefðu 

hvað mest áhrif á að þeir myndu sækja sér þjónustuna. Ekki væri hægt að velja 

á milli fagfólks, kostnaður væri of mikill og stundum væru 

almenningssamgöngur ekki til staðar til að gera fólki kleift að nýta sér þennan 

möguleika.  

 Paradice og Adewusi (2002, bls. 270) könnuðu, með eigindlegr i 

rannsóknaraðferð, hug foreldra í Englandi til menntunar barna þeirra sem öll 

voru greind með málþroskaraskanir. Úrtakið var 51 foreldri. Þær komust að 

þeirri niðurstöðu að foreldrar þyrftu stöðugt að berjast fyrir réttindum barna 

sinna. Einnig kom fram að foreldrar væru almennt hamingjusamari þegar börn 

þeirra væru í sérdeildum eða sérskólum því þar fengju börnin viðeigandi 

stuðning sem almenna skólakerfið næði í raun ekki að veita. Að sama skapi er 

það niðurstaða rannsóknar Lindsay og Dockrell (2004, bls. 232) og Dymond 

o.fl. (2007, bls. 141) að foreldrar þurfi stöðugt að berjast fyrir þjónustu og 

stuðningi við börnin sín. Foreldrar í rannsókn Woodgate o.fl. (2008, bls. 1081) 

tóku í sama streng. Til þess að kerfið virkaði fyrir börn þeirra höfðu þeir 

almennt þurft að breyta hegðun sinni og sýna meiri ákveðni en þeir höfðu áður 

gert. Til að fylgja sjónarmiði sínu eftir öfluðu þeir sér enn frekari fróðleiks um 

uppeldi einhverfra barna. Bestu upplýsingarnar fannst þeim þeir fá frá öðrum 

foreldrum og þeim sérfræðingum sem komu að málefnum barna þeirra. Þannig 

lærðu þeir smám saman leiðir í samskiptum sem juku eftirtekt sérfræðinganna 

á þeirra sjónarmiðum. Mest kváðust þeir hafa lært af barninu sínu og hafi það 

orðið til þess að þeir urðu almennt næmari fyrir hegðun annarra. Það nýttist 

þeim vel fyrir þá fræðslu sem vinir þeirra, fjölskylda, sérfræðingar og 

samfélagið allt þurfti á að halda um einhverfu. Fræðsla væri mikilvægasta 

leiðin til að uppræta fordóma og fá kerfið til að vinna með þeim. 

 Samstarf foreldra barna á einhverfurófi hefur tíðkast lengi um heim allan 

og einnig víða um land á Íslandi. Felst það meðal annars í reglulegum 

foreldrafundum en einnig hafa fræðslufundir og námskeið orðið vettvangur 

fyrir samráð milli foreldra. Samskiptasíður eins og Facebook eru auk þess 

vinsælar fyrir foreldrahópa og eru foreldrar einhverfra, íslenskra barna þar 

engin undantekning. Í gegnum tíðina hafa foreldrar á Austurlandi hist í 
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tengslum við fræðslu eða námskeið. Áður fyrr var slíkt samstarf á vegum 

Svæðisskrifstofu um málefni fatlaðra en með flutningi málefna fatlaðra frá ríki 

til sveitarfélaga er sú þjónusta nú á hendi félagsþjónustu sveitarfélaganna. 

Þegar rannsókn þessi var framkvæmd var starfandi foreldrahópur sem hittist af 

og til á Egilsstöðum. 

2.3 Þjónusta og þjónustuþörf 

Árið 1916 var sett á stofn rannsóknarráð í Bandaríkjunum sem hafði það að 

leiðarljósi að tengja saman samfélag vísinda- og tæknigreina svo efla mætti 

þekkingu og veita stjórnvöldum ráðgjöf í vísindalegum málefnum. Árið 2001 

gaf ráðið út bókina Educating children with autism þar sem meðal annars má 

finna úttekt á helstu aðferðum sem notaðar eru við þjálfun og kennslu 

einhverfra barna (National Research Counsil, 2001). Samkvæmt 

rannsóknarráði Bandaríkjanna er mikilvægt að öll börn með röskun á 

einhverfurófi eigi kost á sérhæfðri þjónustu, þjálfun og kennslu og nefnir ráðið 

á heimasíðu sinni nokkrar aðferðir sem mælt er með sem íhlutunarleiðum 

(National Research Counsil, 2014). Þar má meðal annars finna aðferðir 

atferlisþjálfunar og skipulagðrar kennslu sem njóta hvað mestrar virðingar á 

Íslandi. Í skýrslu bandarískra landssamtaka um einhverfu frá 2009 voru 775 

rannsóknir skoðaðar. Þar komu fram 38 íhlutunarleiðir og voru 11 þeirra taldar 

áhrifaríkar. Gerð er grein fyrir þeim leiðum í fræðslubæklingi fyrir foreldra 

sem finna má á heimasíðu samtakanna (National Autism Center, 2011, bls. 43). 

 Engin lækning er til við einhverfu en ýmis konar meðferð er líkleg til að 

draga úr einkennum hennar, bæta hagnýta færni einstaklinganna og draga úr 

streitu í fjölskyldum (Levy, Mandell og Schultz, 2009, bls. 1635). Til að svo 

geti orðið er góð og fjölbreytt þjónusta í nærumhverfi barnsins nauðsynleg. Í 

gegnum tíðina hefur rannsóknum á þjónustu og þjónustuþörf fjölgað þar sem 

skoðað er hvaða þættir eru nauðsynlegir til að auka megi lífsgæði einhverfra 

og fjölskyldna þeirra. Samkvæmt rannsókn Kohler frá 1999 (bls. 154–157) var 

þjónustuþörf þriggja til níu ára barna með einhverfu að mestu leyti tengd 

stuðningi og sérkennslu innan leik- og grunnskóla, talþjálfun, sjúkraþjálfun og 

stuðningi við heimili. Sjaldgæfara var að stuðningshópar foreldra og 

hegðunarþjálfun eða ráðgjöf væru til staðar á þeim tíma en þörfin var engu að 

síður mikil. Þrátt fyrir að rannsókn þessi sé komin til ára sinna eru niðurstöður 

hennar enn í fullu gildi. Nýrri rannsóknir gefa til kynna að enn sé þörfin af 

svipuðum toga þótt meðferðarúrræðum hafi fjölgað. Samt sem áður er enn 
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víðast hvar skortur á þjónustu og þjónustuúrræðum og biðtímar eftir þjónustu 

eru orðnir lengri en áður var (Dymond o.fl., 2007, bls. 143, Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, 2009, bls. 1). 

 Dymond o.fl. (2007, bls. 140) tóku viðtöl við foreldra 783 barna á 

einhverfurófi sem sneru að því á hvaða hátt þyrfti að bæta þjónustu við þau. 

Tæplega 82% þeirra sögðu að betri eða meiri þjónusta þyrfti að vera til staðar 

vegna hegðunargreiningar og þjálfunar, talþjálfunar og þjálfunar 

stuðningsfulltrúa og stuðningsfjölskyldna. Alls lýstu 62% foreldranna yfir 

áhyggjum af gæðum, magni, aðgengi og framboði á sértækri þjónustu. Þeir 

sögðu of algengt að einungis væri ein íhlutunarleið í boði í skólum barna þeirra. 

Því þyrfti að breyta. Mikilvægt væri að skólar festu sig ekki í því sem virkaði 

fyrir kerfið heldur ættu þeir að huga að því sem virkaði fyrir hvert einstakt barn. 

Fjárfesting í einni þjálfunarleið fyrir hið breiða róf einhverfunnar væri ekki 

líkleg til árangurs (Dymond o.fl. 2007, bls. 138–139). Foreldrum í þessari 

sömu rannsókn fannst mikilvægt að hlustað væri meira á þá og þeirra viðhorf. 

Fram kom að þeim fannst þekking þeirra á eigin barni ekki viðurkennd. Til að 

hámarka alla skilvirkni hvað þjónustu varðaði yrði að koma til aukin samvinna 

og gagnkvæm virðing foreldra og fagfólks (Dymond o.fl., 2007, bls. 140). 

 Siklos og Kerns (2007, bls. 16) könnuðu þjónustu eða stuðning við 

foreldra sextíu og þriggja einhverfra barna og hvað þeim þótti mikilvægast 

hvað þessa þætti varðar frá því að greining lá fyrir. Rúmlega 17% foreldranna 

sögðu að mesta hjálpin hefði falist í störfum talmeinafræðinga, rúmlega 17% 

tiltóku starfsfólk skólanna og tæplega 13% nefndu sérfræðinga eða teymi sem 

kæmu að barninu. Hvað stuðning varðaði sögðust tæplega 14% foreldranna 

finna mikinn stuðning í því að vera í sambandi við aðra foreldra í sömu stöðu. 

Meira en helmingur þeirra var ekki ánægður með þá hjálp sem fengist hafði. 

Chiri og Warfield (2012, bls. 1088–1089) rannsökuðu þjónustu við einhverfa í 

tengslum við almenna umönnun, sérfræðiþjónustu, meðferðarúrræði og 

geðheilbrigðisþjónustu ásamt því að skoða aðgengi að slíkri þjónustu. 

Niðurstaða þeirra gaf til kynna að oft höfðu börn á einhverfurófi verra aðgengi 

að þeirri þjónustu sem þau þurftu á að halda en samanburðarhóparnir. 

Rannsóknin leiddi í ljós að 51% barna með sértæk vandamál höfðu þurft á 

reglubundinni sértækri þjónustu að halda allt árið og var hlutfall fjölskyldna 

einhverfra barna þar hærra en til dæmis fjölskyldna barna með 

hegðunarvandamál. 

 Augljóst virðist að góð þjónusta við einhverfa og fjölskyldur þeirra er 

mikilvæg til að auka lífsgæði þessara aðila. Gildi slíkrar þjónustu á æskuárum 
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einhverfra hefur lítið verið rannsökuð með tilliti til lífsgæða á fullorðinsárum 

þeirra. Í grein Fombonne (2012, bls. 273–274) í tímariti kanadískra sálfræðinga 

gagnrýnir hann hvernig litið hefur verið framhjá þörfum fullorðinna 

einstaklinga á einhverfurófinu og lítið sem ekkert rannsakað í þeim efnum. 

Þannig sé heldur ekkert vitað um áhrif einhverfunnar á aðstandendur síðar á 

lífsleiðinni, ekkert sé vitað hvort áhrif öldrunar séu þau sömu á heila einhverfra 

og annarra, eða hvaða áhrif fráfall aðstandenda hafi á lífsgæði einhverfra. 

Samkvæmt niðurstöðum Levy, Mandell og Schultz (2009, bls. 1635) fá sumir 

einhverfir einstaklingar atvinnu á fullorðinsárum, koma á tengslum við aðra og 

lifa sjálfstæðu lífi en flestir eru þó áfram háðir fjölskyldu sinni eða öðrum 

stuðningsaðilum.  

Þjónusta á Íslandi 

Ef grunur leikur á einhverfu hjá barni á Íslandi byrjar ferlið á frumgreiningu 

sem iðulega er framkvæmd af sérfræðingum skólaskrifstofu á landsbyggðinni 

eða fagaðilum á heilbrigðisstofnunum. Gefi greiningin tilefni til er málinu 

vísað áfram til Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins (GRR) þar sem 

endanleg greining er gerð. Tilvísunum til GRR hefur fjölgað mikið síðustu ár 

og er nú staðan sú að biðtími er talinn í árum en ekki mánuðum (Greiningar- 

og ráðgjafarstöð ríkisins, 2009, bls. 1). Greiningin felst í þverfræðilegu mati 

sérfræðinga og í kjölfarið er skilgreint hvaða þjálfunar- og meðferðarúrræði 

séu heppileg. Að greiningu lokinni sjá sérfræðingar GRR um eftirfylgni til 

lengri eða skemmri tíma með samvinnu við foreldra og þá þjónustuaðila sem 

koma að málefnum barnsins og fjölskyldunnar í nærumhverfi þess 

(Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 2014b; Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins 2014c). 

 Aðrir helstu þjónustuaðilar sem tengjast börnum með einhverfu hér á 

landi og fjölskyldum þeirra eru skólaskrifstofur og félagsþjónusta í hverju 

sveitarfélagi fyrir sig. Samtök eins og Einhverfusamtökin, Einhverfuráðgjöfin 

Ás og Sjónarhóll sérhæfa sig í ráðgjöf við foreldra og hafa stuðlað að 

hópstuðningi bæði við foreldra og unglinga víða um land ásamt fleiri hópum 

þar sem unnið er með einhverfum. Sterk einkenni einhverfu eru slök félagsleg 

færni og slakur málþroski en talmeinafræðingar, félagsráðgjafar og iðjuþjálfar 

sérhæfa sig á þessum sviðum. Í skólum sinna sérkennarar kennslu einhverfra 

barna ásamt öðrum bekkjarkennurum. Á höfuðborgarsvæðinu og Akureyri eru 
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sérdeildir fyrir einhverf börn í ákveðnum skólum en annars staðar á 

landsbyggðinni eru einhverf börn í almennum skólum. 

 Á Íslandi hafa tvær heildstæðar íhlutunarleiðir náð hvað mestri fótfestu 

í þjálfun og kennslu einhverfra, það eru atferlisþjálfun og svokölluð skipulögð 

kennsla (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 2014a). Atferlisþjálfun er 

viðurkennd bandarísk þjálfunarleið sem byggir á leiðum hagnýtrar 

atferlisgreiningar (e. Applied Behaviour Analysis eða ABA). Aðferðin er þróuð 

til að hafa áhrif á hegðun með það að markmiði að byggja upp færni af ýmsum 

toga hjá börnum með þroskahömlun. Síðastliðin 60 ár hefur þjálfunin í auknum 

mæli færst yfir á þjálfun einhverfra. Tilgangur þjálfunarinnar er að stuðla að 

sjálfstæði barnsins, góðum samskiptum við aðra og innihaldsríku lífi. Í hverju 

tilfelli fyrir sig eru gerðar námskrár fyrir börn út frá þörfum þeirra, 

styrkleikum, áhugasviði og óskum foreldra. Unnið er í beinni kennslu þar sem 

atferlisþjálfari notar ýmsar aðgreindar kennsluæfingar með barninu. Þjálfarinn 

leggur þannig spurningar eða fyrirmæli fyrir barnið og bíður í nokkrar 

sekúndur eftir svari. Viðbrögð þjálfarans í kjölfar þess fara svo eftir því hvort 

svarið sé rétt eða rangt. Rétt svar er styrkt á þann hátt að þjálfarinn gefur 

barninu eitthvað sem því finnst eftirsóknarvert. Barninu er veitt aðstoð ef það 

svarar rangt og stýringin því notuð í næstu æfingu þegar réttu svari er náð. 

Slíkar æfingar eru endurteknar og kallast æfingalotur. Dregið er kerfisbundið 

úr stýringum svo að barnið verði ekki háð þeim. Almennt er unnið í beinni 

kennslu í skipulögðum aðstæðum en þó er einnig lögð áhersla á „náttúrulega 

kennslu“ í þeim aðstæðum sem barnið er í daglega (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, 2014d). Rannsóknir á áhrifum aðferðarinnar fyrir börn 

með einhverfu og aðrar þroskaraskanir hófust í kringum 1960. Í kjölfar þeirra 

hafa ákveðnir þættir meðferðarinnar verið endurbættir og má því segja að 

meðferð og rannsóknir hafa stöðugt haldist í hendur (Sigríður Lóa Jónsdóttir,  

2000, bls. 90–91). Matson, Turygin, Beighley, Rieske, Tureck og Matson 

(2012) taka saman í grein sinni hvaða rannsóknir á aðferðinni hafa sýnt fram á 

árangur síðastliðin ár. Þeir benda meðal annars á rannsókn Granpeesheh, 

Dixon, Tarbox, Kaplan og Wilke frá 2009 sem sýndu fram á að því fyrr sem 

byrjað væri að nota atferlisþjálfun með einhverfum börnum og því meiri tími 

sem þjálfuninni væri gefinn, því betri væru áhrifin. Einnig bentu þeir á 

rannsóknir Einars T. Ingvarssonar og Haullobaugh (2010) og Leaf, Sheldon og 

Sherman (2010) sem sýndu fram á hvernig atferlisþjálfun gæti aukið samskipti.  

Sú gagnrýni sem beinst hefur að atferlisþjálfun hefur að miklu leyti fjallað um 

hve mikill tími þarf að fara í þjálfun til að góður árangur náist. Finnst sumum 
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foreldrum leiðin vera ósveigjanleg og þjálfunin of mikil og þvingandi. Móðir í 

rannsókn Ólafar Kristínar Guðmundsdóttur (2012, bls. 61) tekur undir þetta og 

segir mikla vinnu vera fólgna í aðferðinni. Slíkt væri oft erfitt eftir langan 

vinnudag. Samkvæmt upplýsingum GRR og bandarískra landssamtaka um 

einhverfu er aðferðin ein af þeim viðurkenndustu og sannreyndustu sem notuð 

er í dag (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, 2014d, National Autism Center, 

2011, bls. 168).  

 Skipulögð kennsla (e. Structured Teaching) á einnig rætur sínar að rekja 

til Bandaríkjanna eða Norður-Karólínu. Prófessor Eric Schopler setti 

hugmyndafræðina fram sem tillögu að meðferð fyrir einhverfa árið 1965. Þetta 

er alhliða þjónustulíkan sem þróað hefur verið innan líkansins TEACCH (e. 

Treatment and Education of Autistic and related Communications 

Handicapped Children) sem þýða má sem meðferð og kennslu barna með 

einhverfu og skyldar boðskiptatruflanir. Í nálguninni er gerð markviss 

þjálfunar- og kennsluáætlun út frá einstaklingsmati þar sem unnið er með 

styrkleika barnsins í þeim tilgangi að efla sjálfstæði, færni og áhuga 

einstaklingsins. Nálgunin miðar að því að umhverfi einstaklingsins sé 

skipulagt, sett upp dagskrá, vinnukerfi og sjónrænt boðskiptakerfi sé til staðar. 

Skipulagt vinnukerfi miðar að því að sýna barninu hvað á að gera, hversu  

mikið, hvenær verkinu er lokið og hvað kemur næst (Hume og Reynolds, 2010, 

bls. 229). Með þessum leiðum fær barnið yfirsýn yfir það sem er í vændum. 

Þessir þættir eru taldir auka á sjálfstæði barnanna og fá þau til að framkvæma 

hluti án stuðnings frá öðrum. Lögð er áhersla á að einstaklingurinn fái 

samfellda þjónustu með aðferðinni alla ævi með það að leiðarljósi að hann geti 

lifað sjálfstæðu og innihaldsríku lífi og nái að aðlagast samfélaginu eins og 

kostur er (Greiningar- og ráðgjafarstöð Íslands, 2014e). Gagnrýni á leiðina 

hefur að miklu leyti snúist um að aðferðin sé ekki nægilega rannsökuð eða 

sannreynd. Undanfarin ár hafa rannsóknir þó aukist til muna og sýna nýlegar 

rannsóknir fram á vaxandi virkni skipulagðrar kennslu. Rannsókn Tsang, Shek, 

Lam, Tang og Cheung (2007, bls. 394–395) frá Hong Kong sýndi fram á aukna 

getu einhverfra barna á leikskólaaldri til eftirhermu, hreyfiþroska, samhæfingu 

og vitsmunaþroska. Niðurstöður í þýskri rannsókn Probst og Leppert (2008, 

bls. 1794–1795) sýna að aðferðin dró úr erfiðri hegðun barna á grunnskólaaldr i 

og jók sjálfstæði barnanna. Kennarar barnanna upplifðu aukinn vilja eða getu 

þeirra til að fara eftir fyrirmælum. Þessar framfarir urðu einnig til þess að draga 

úr streitueinkennum hjá kennurunum.  
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 Í lokaverkefni sínu til M.A.-gráðu í þroskaþjálfafræði skoðaði Guðný 

Stefánsdóttir (2008, bls. 84) hvaða aðferðir voru notaðar við þjálfun og kennslu 

barna í grunnskólum á Íslandi. Af þeim 17 starfsmönnum sem tóku þátt í 

rannsókninni notaði enginn heildstæða áætlun við kennslu heldur notuðu allir 

blandaðar aðferðir. Aðalaðferð flestra var skipulögð kennsla og sjónrænar 

vísbendingar. Samkvæmt niðurstöðum Guðnýjar var þörf á meiri þjálfun, 

ráðgjöf og eftirfylgd til þess starfsfólks sem sinnti kennslu og þjálfun 

einhverfra barna í grunnskólum. Ólöf Kristín Guðmundsdóttir (2012, bls. 60–

61) rannsakaði í lokaverkefni sínu til M.Ed.-gráðu hver upplifun mæðra 

einhverfra barna á leikskólaaldri var á vali á þjálfunarleið fyrir börn þeirra og 

hvernig ráðgjöf var háttað við það val. Niðurstaða Ólafar Kristínar var að 

töluvert álag var fólgið í valinu fyrir mæðurnar en allar völdu þær þá 

kennsluaðferð sem notuð hafði verið fyrir í leikskóla barnsins. Ólöf Kristín 

taldi það sýna fram á að mæðurnar fengju meiri ráðgjöf frá starfsfólki 

leikskólanna við valið en frá GRR eða sérkennsluráðgjöfum sveitarfélaganna.  

 Í gegnum tíðina hafa fræðimenn skrifað mikið um ágæti og vankanta 

hinna ýmsu þjálfunar- og kennsluaðferða tengdum einhverfum og oft og tíðum 

hafa gagnrýnisraddir verið háværar (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2000, bls. 93–97). 

Callahan, Shukla-Mehta, Magee og Wie (2010, bls. 82) könnuðu meðal 

kennara og foreldra hvort aðferð atferlisþjálfunar eða skipulagðrar kennslu 

hefði meira gildi gagnvart kennslu einhverfra nemenda í þeirra skólum. 

Niðurstaða rannsóknarinnar sýndi að starfshættir hvorugrar leiðarinnar átti 

meira upp á pallborðið hjá þessum aðilum. Þetta sýndi að þrátt fyrir kröfur frá 

ákveðnum aðilum um eina heildstæða stefnu t.d. í skólum meti þeir sem vinna 

að málefnum barnanna það frekar að hafa möguleika á fjölbreyttari íhlutunum. 

Í grein Simpson (2001, bls. 70) kemur fram að afmarkaðar aðferðir í kennslu 

og þjálfun einhverfra tengdar hegðun, félagshæfni eða málþroska geti hentað 

einstaklingum, fjölskyldum þeirra og sérfræðingum en ólíklegt sé að ein 

einstök þjálfunarleið geti hentað öllum. Túlka má það sem svo að aðlaga geti 

þurft aðferðir að þörfum einstaklinga og ef til vill blanda saman aðferðum. Í 

grein Mesibov og Shea (2011, bls. 127) ræða þau mikilvægi þess að fólk 

viðurkenni ófullkomleika þekkingar okkar á einhverfu því að almennt geti 

viðurkenndar leiðir í þjálfun og kennslu einhverfra mistekist og ólíklegar 

aðferðir geti að sama skapi náð árangri. Allt mat ætti fyrst og fremst að miðast 

við einstaklingsbundinn árangur einhverfa einstaklingsins.  

 GRR mælir með fleiri íhlutunarleiðum á afmörkuðum sviðum 

einhverfunnar. Við þjálfun á óhefðbundnum tjáningarleiðum er mælt með 
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notkun á hreyfitáknum, hlutbundnum táknum eða myndrænum táknum eins og 

Pictogrammyndum, Bliss táknmáli og PCS táknmyndum. Einnig mælir GRR 

með PECS sem er myndrænt boðskiptakerfi sem hentar vel börnum á 

einhverfurófi sem hafa litla eða enga boðskiptafærni. Sú aðferð byggir á 

hugmyndafræði hagnýtrar atferlisgreiningar (Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins, 2014f). Cat-kassinn er ein leið til að aðstoða einhverf börn við að 

öðlast betri skilning á hegðun sinni, hugsunum og tilfinningum. Aðferðin getur 

hjálpað þeim við að finna leiðir til að byggja upp félagsleg tengsl við aðra 

(Callesen, Nielsen og Attwood, 2005, bls. 9). Félagshæfnisögur eru stuttar 

sögur sem ætlað er að lýsa félagslegum aðstæðum og hvernig hægt er að 

bregðast við þeim. Slíkar sögur er hægt að búa til og lesa áður en barnið fer í 

viðkomandi aðstæður. Þær nýtast einnig vel við að viðurkenna framfarir því 

mörgum börnum finnst gott að fá hrós skjalfest (Auður B. H. Kvaran, Eva H. 

Jónsdóttir og Jóhanna B. Másdóttir, 2010, bls. 7).  

 Árið 2013 var birt könnun sem gerð var á afstöðu foreldra til þjónustu 

GRR (Guðný B. Tryggvadóttir og Guðbjörg A. Jónsdóttir, 2013, bls. 3). 

Rannsóknin náði til foreldra sem þáðu þjónustu GRR á árunum 2010–2012. 

Mikill meirihluti foreldra var ánægður með þá þjónustu sem GRR veitti eða 

90% þeirra. Tengdist ánægja foreldranna aðkomu starfsfólks GRR að barni 

þeirra, því hversu mikið var hlustað á þá í tengslum við hegðun, líðan, þroska 

og færni barnsins og hvernig skilafundum var háttað. Í 96% tilvika sögðu 

foreldrarnir starfsfólk GRR hafa verið nærgætið þegar farið var yfir 

niðurstöður athugana. Yfir 80% foreldranna þóttu skýrslur GRR og útskýringar 

í skilaviðtali góðar og auðskiljanlegar. Foreldrar fengu símtal eða viðtal frá 

GRR eftir að niðurstöður lágu fyrir þar sem farið var betur yfir þjónustuúrræði 

og rætt um líðan foreldra og voru 86% þeirra ánægð með það fyrirkomulag. 

Ánægja þeirra fólst einnig í góðu aðgengi að starfsfólki í gegnum tölvupóst. 

Könnunin sýndi að hjá 80% foreldranna voru haldnir reglulegir teymisfundir 

en einungis 40% foreldranna var boðin aðstoð sérfræðinga GRR við að útskýra 

málefni barnsins fyrir stórfjölskyldunni. Er það í mótsögn við aðrar niðurstöður 

könnunarinnar. 

Landsbyggðin - Austurland 

Eins og áður kom fram eru flest börn á einhverfurófi í almennum skólum á 

landsbyggðinni. Undantekning frá því er sérdeild við Síðuskóla á Akureyri 

(Einhverfusamtökin, 2014). Í Aðalnámskrá grunnskóla (2011, bls, 43) segir að 
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það sé á höndum sveitarfélaga að veita börnum með sérþarfir sérstakan 

stuðning í skólastarfi í samræmi við þarfir þeirra. Í 17. grein laga um 

grunnskóla kemur fram að nemendur með sérþarfir eigi rétt á að „komið sé til 

móts við námsþarfir þeirra í almennum grunnskóla án aðgreiningar, án tillits 

til líkamlegs eða andlegs atgervis“ (Lög um grunnskóla, 2008). Auk stuðnings 

og sérkennslu grunnskólanna sinnir Skólaskrifstofa Austurlands málefnum 

einhverfra á Austurlandi og félagsþjónusta í hverju sveitarfélagi fyrir sig. 

Hlutverk skólaskrifstofu er að veita grunn- og leikskólum á svæðinu 

sérfræðiþjónustu ásamt því að koma að málefnum fatlaðra. Grunnskólar á 

Austurlandi eru fimmtán talsins með um það bil 1500 nemendur og 

leikskólarnir eru jafn margir með um 600 nemendur (Skólaskrifstofa 

Austurlands, 2013). Hlutverk félagsþjónustu sveitarfélaganna er að sinna 

meðferð og vinnslu mála bæði hvað varðar málefni fatlaðra, fjölskyldna og 

einstaklinga og tryggja fjárhagslegt og félagslegt öryggi íbúanna (Samband 

íslenskra sveitarfélaga, 2013). Á Austurlandi sinnir Félagsþjónusta 

Fljótsdalshéraðs íbúum Fljótsdalshéraðs, Fljótsdalshrepps, Borgarfjarðar-

hrepps, Djúpavogshrepps, Vopnafjarðarhrepps og Seyðisfjarðarkaupstaðar. 

Félagsþjónusta Fjarðabyggðar sinnir þjónustu við Fjarðabyggð og 

Breiðdalshrepp. Á vorráðstefnu GRR 2013 kom fram hjá sviðsstjóra 

stöðvarinnar að almennt virtust sveitarfélögin ekki taka mark á eigin 

sérfræðingum og veittu því ekki þjónustu fyrr en viðurkenndur ICD-10 stimpill 

lægi fyrir. Á meðan versnaði ástand sumra barnanna (Evald Sæmundsen, 2013, 

bls. 19). 

 Árið 2009 skipaði forsætisráðherra stýrihóp um verkefni sem kallast 

20/20 Sóknaráætlun Íslands (Forsætisráðuneytið, 2009). Tilgangur 

verkefnisins var að vinna víðtæka sóknaráætlun fyrir alla landshluta til að efla 

atvinnulíf og lífsgæði til framtíðar. Gildi verkefnisins eru heiðarleiki, réttlæti 

og virðing. Verkinu var skipt í þrjú meginsvið; sóknaráætlun landshluta, 

framtíðarsýn og samkeppnishæfni. Haldnir voru þjóðfundir í hverjum 

landshluta og að lokum einn stór fundur, Þjóðfundur Mauraþúfunnar í 

Laugardalshöll. Á Austurlandi var þjóðfundur haldinn í janúar 2010. Á honum 

var meðal annars stuðst við hugmyndir Sambands sveitarfélaga á Austurlandi 

frá 2009 um að sveitarfélögin átta sem á Austurlandi eru yrðu sameinuð í eitt.  

Þannig ykjust möguleikar á styrkari þjónustustofnunum á svæðinu sem 

tengdust meðal annars félagsþjónustu og menntamálum. Í kjölfar þess gæti 

orðið akkur í því að fá fleiri verkefni frá ríkinu yfir til sveitarfélagsins. Engin 

þeirra tillagna sem kynntar voru sem sóknarfæri fyrir Austurland snerust þó 
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um hvernig bæta mætti sérfræðiþjónustu við fatlaða á svæðinu. Austursvæðið 

nær frá Vopnafirði í norðri að Djúpavogi í suðri og eru þar ríflega 10.000 íbúar. 

Lengd milli þessara staða eru 180 km að sumri þegar fjallvegir eru opnir en 

hátt í 300 km að vetri til. 

 Á vorráðstefnu GRR 2012 ræddi Guðbjartur Hannesson, þáverandi 

velferðarráðherra, um mikilvægi þess að hafa þjónustu í nærumhverfi. Sagði 

hann úrræðum tengdum stofnunum hafa fækkað en á móti ætti að leggja 

áherslu á miðlæga þjónustu þar sem heilsugæslan og félagsþjónusta 

sveitarfélaganna væru í aðalhlutverki. Því til stuðnings velti velferðarráðherra 

upp möguleika á endurvakningu hugmynda um landshlutateymi sem tryggt 

gætu þverfræðilega greiningar- og ráðgjafarþjónustu í eða nærri heimabyggð. 

Í slík teymi gætu sveitarfélögin lagt til sérfræðinga sem hefðu komið að málum 

hlutaðeigandi barna en ríkið gæti lagt til sérfræðinga sem myndu tryggja starfið 

enn frekar (Velferðarráðuneytið, 2012). Evald Sæmundsen, sviðsstjóri GRR 

tók undir þessi orð í grein í dagblaðinu Vísi og ræddi um mikilvægi þess að 

koma slíkum þverfræðilegum landshlutateymum á fót. Teymin hefðu þekkingu 

á einhverfurófinu og gætu því sinnt betur þeim hópi með samfelldri eftirfylgd 

upp í framhaldsskóla. Þau kæmu ekki aðeins að málefninu út frá sjónarmiði 

sjúkdóma, þroska- og geðraskana, eða náms- og hegðunarvandamála heldur 

líka út frá almennri lýðheilsu. Þannig myndi íslenska þjónustukerfið sinna 

þörfum allra barna (Evald Sæmundsen, 2012).  

2.4 Samantekt 

Viðtalsrannsóknir við foreldra gefa sterklega til kynna að stór hluti þeirra hafi 

þá reynslu að ekki sé hlustað á þá. Of langan tíma tekur að fá greiningu og 

almennt fá börn greiningu seint. Forsendur snemmtækrar íhlutunar virðast því 

að mörgu leyti brostnar. Þrátt fyrir að sums staðar sé brugðist við með íhlutun 

áður en greining liggur fyrir virtist vera algengara að svo sé ekki gert. Líklegt 

er að þar spili fjárhagur stóra rullu því ekki fæst aukið fjármagn inn til skólanna 

fyrr en viðurkennd greining á þroskastöðu barns liggur fyrir. 

 Í mörgum rannsóknum kemur fram mikið álag á foreldra. Er það álag 

margþætt og reynir það ekki einungis á foreldrið sem einstakling heldur einnig 

sambúð foreldranna og fjölskylduna alla. Svo virðist sem systkini taki annað 

hvort að sér ákveðna ábyrgð gagnvart systkini sínu eða finni til afbrýðisemi 

sem enn eykur á spennuna á heimilinu. Vekur það upp spurningar um hvort 
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stuðningur við foreldra og fjölskylduna sé almennt nógu mikill og hvort gert 

sé ráð fyrir þeirri þörf í þjónustuferli GRR eða sveitarfélaga. 

 Deilur og umræður fræðimanna um ágæti og vankanta íhlutunarleiða 

vekja upp spurningar um hvort athygli þeirra ætti ekki frekar að beinast að því 

hvað hentar hverjum og einum. Fjölbreytileiki einstaklinga innan 

einhverfurófsins er augljóslega mikill og því ólíklegt að ein aðferð til kennslu 

og þjálfunar geti hentað öllum börnum á einhverfurófi. Í myndbandi á 

heimasíðu bandarísku einhverfusamtakanna (National autism center, 2014) er 

tekið svo til orða að þegar þú hafir séð eitt barn á einhverfurófi þá hafir þú séð 

eitt barn á einhverfurófi. Þar er því gefið til kynna að eitt barn á einhverfurófi 

gefi ekki skýra mynd af einkennum eða hegðun fjöldans. Samkvæmt 

viðtalsrannsóknum við foreldra einhverfra barna er það ósk þeirra að litið sé til 

fleiri aðferða en einnar í skólakerfi barnsins þeirra, því ljóst sé að ein aðferð 

dugi ekki öllum. Heildarniðurstaða þeirra rannsókna sem hér voru tilgreindar 

gefa til kynna að foreldrar um allan heim þurfi á meiri stuðningi að halda. 
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 Rannsókn 

 

Meginmarkmið rannsóknarinnar var að skoða þá þjónustu sem fjölskyldur 

einhverfra barna búa við á landsbyggðinni og um leið að ljá þeim rödd sem 

getur nýst í umræðu og áætlanagerð um málefni þeirra. 

 Til að ná settum markmiðum var ein meginspurning höfð að leiðarljósi 

í viðtölunum: Hver er þjónustuþörf fyrir einhverf börn og fjölskyldur þeirra í 

byggðarlögum á landsbyggðinni og hvernig er þeirri þjónustu háttað? 

3.1 Aðferð 

Við rannsóknina var beitt eigindlegri rannsóknaraðferð. Upplýsingum var 

aflað með viðtölum við foreldra einhverfra barna á Austurlandi. Austurland 

varð fyrir valinu vegna búsetu rannsakanda. 
Eigindleg rannsóknaraðferð (e. qualitative research) er talin heppileg 

leið þegar skoða á reynslu fólks í þeim tilgangi að auka skilning, bæta 

samskipti, aðstæður einstaklinga og félagsleg tengsl (Sigríður Halldórsdóttir,  

2003, bls. 249–250). Hún leitast við að skoða félagsleg fyrirbæri í eigin 

umhverfi í þeim tilgangi að slíta þau ekki úr samhengi við sinn rétta ramma. 

Þannig styðst hún ekki við mælingar eða meðaltöl eins og megindlegar 

rannsóknir gera (Sigurlína Davíðsdóttir, 2013, bls. 229–230), öllu fremur er 

reynsla fólks og upplifun könnuð með viðtölum. Slík viðtöl geta verið opin, 

hálfopin eða lokuð. Hálfopið viðtal (e. semi-structured) er persónulegt viðtal 

þar sem skilningur og virðing þurfa að vera í forgrunni. Þetta form viðtala er 

viðeigandi þegar rannsakandi hefur áhuga á þeim upplýsingum sem 

viðmælandinn getur gefið um viðfangsefni rannsóknarinnar og ekki síður á 

reynslu hans og viðhorfi gagnvart efninu (Matthews og Ross, 2010, bls. 221–

222). Hér er því um samræður að ræða þar sem umræðuefnið er fyrirfram 

ákveðið af rannsakanda en ekki innihald samræðnanna (Helga Jónsdóttir,  

2013, bls. 143). Viðtöl innan hverrar rannsóknar geta því verið ólík. Kvale 

(1996, bls. 7) segir það vera styrk viðtala að þau gefa rannsakanda 

margvíslegar myndir og skoðanir á viðfangsefninu. Virk hlustun, einlægni, og 

samsömun við viðmælandann er lykilatriði til að viðtalið verði árangursríkt 

(Kvale, 1996, bls. 124–125, Helga Jónsdóttir, 2013, bls. 145). Viðtalsrammi er 

ákveðinn um umræðuefnið en hann er þó ekki í föstum skorðum. 
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Rannsakandinn þarf að gæta þess að hindra ekki að viðmælandinn tjái sig 

frjálst og að sama skapi að gæta þess að viðfangsefni rannsóknarinnar sé 

umræðuefnið (Helga Jónsdóttir, 2013, bls. 145).  

 Vinnu við slíka rannsókn má skipta upp í sjö skref; undirbúning, 

rannsóknarsnið, viðtöl, afritun, greiningu, staðfestingu og birtingu/skr if 

niðurstaðna (Kvale, 1996, bls. 111). Í hverju skrefi fyrir sig ber að hafa í huga 

gildi réttmætis og siðferðis. Réttmæti segir til um hvort rannsóknin sýni það 

sem henni er ætlað (Kvale, 1996, bls. 86) og getur rannsakandi staðfest 

réttmætið með endursögn á ákveðnum atriðum í viðtölunum til staðfestingar á 

því að skilningur hans sé réttur (Helga Jónsdóttir, 2013, bls. 148). Siðferðið 

skírskotar til þess að rannsakandinn sé trúr þátttakendum sínum og sé 

heiðarlegur og nákvæmur. Hann þarf líka að fylgja þeim aðferðafræðilegu 

forsendum sem hann lagði upp með í rannsókn sinni (Helga Jónsdóttir, 2013, 

bls. 149). 

 Eigindlegar aðferðir eru vinsælar þegar rannsökuð eru félagsleg 

fyrirbæri innan félagsfræði, menntunarfræði, sálfræði og hjúkrunarfræði svo 

dæmi séu nefnd.  

3.2 Þátttakendur 

Leitað var svara við rannsóknarspurningu hjá foreldrum átta einhverfra barna 

á grunnskólaaldri á Austurlandi. Til að niðurstöður rannsóknar verði 

trúverðugar er nauðsynlegt að ná fram mettun en það telur Sigríður 

Halldórsdóttir (2013, bls. 284) að náist með því að ræða við 5–15 manns. Í 

upphafi var áætlað að reyna að hafa hlutfall foreldra stúlkna og drengja í sem 

mestu jafnvægi en það kom á daginn að fjöldi einhverfra barna á Austurlandi 

bauð ekki upp á það. Hafa ber í huga að mun fleiri drengir greinast á 

einhverfurófi eða þrír til fjórir drengir á móti einni stúlku (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, 2013). Úrtakið var valið með það að leiðarljósi að 

hópurinn hefði persónulega reynslu af bú 

setu með einhverft barn á grunnskólaaldri á landsbyggðinni. Hópurinn var því 

valinn með tilgangsúrtaki. Tilgangsúrtak er valið með hliðsjón af þörfum 

rannsóknarinnar og þátttakendurnir aðilar sem búa yfir víðtækri þekkingu á 

rannsóknarefninu (Katrín Blöndal og Sigríður Halldórsdóttir, 2013, bls. 130).  
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3.3 Framkvæmd 

Þegar vinna að rannsókninni hófst kom í ljós að stækka þurfti 

viðmiðunarsvæðið til að ná þeim fjölda foreldra sem upphaflega var lagt upp 

með. Ákveðið var að fjölga byggðakjörnum til að ná fram sem fjölbreyttastri 

mynd af aðstæðum fólks í stað þess leita til fleiri foreldra í þeim 

byggðakjörnum sem fyrir voru í rannsókninni. Til að geta enn miðað við 

Austurland var ákveðið að styðjast við þá skiptingu sem notuð var í 

kjördæmaskiptingu fyrir 1999 en þá taldist Höfn í Hornafirði til 

Austurlandskjördæmis. Að sama skapi tilheyra kennarar þar enn svæðadeild 

Austurlands innan Kennarasambands Íslands. Með þessu fyrirkomulagi náðist 

áætlaður fjöldi meðrannsakenda. Þar með bættust rúmlega 100 kílómetrar við 

svæðið sem unnið var með, tæplega 2200 íbúar og fjórða fræðslu- og 

félagssviðið. 

 Rannsóknin var tilkynnt til Persónuverndar áður en vinna hófst en ekki 

þurfti leyfi fyrir henni (sjá fylgiskjal 4). Í kjölfarið var þess farið á leit við 

fræðslufulltrúa (sjá fylgiskjal 1) hvers sveitarfélags á svæðinu að þeir veittu 

skólastjórum (sjá fylgiskjal 2) leyfi til að velja hugsanlega þátttakendur úr 

sínum skólum. Kynningarbréf var sent til þátttakenda með helstu upplýsingum 

(sjá fylgiskjal 3). Á öllum stigum rannsóknarinnar var gætt að virðingu og 

trúnaði gagnvart þátttakendum. Nöfnum var breytt og tryggt að ekki væri hægt 

að rekja niðurstöðurnar til ákveðinna einstaklinga, skóla eða byggðakjarna. 
 Rannsóknin var framkvæmd í heimabæ foreldranna á tímabilinu janúar 

til febrúar 2014. Tekin voru hálfopin viðtöl (e. semi-structured) í skóla barnsins 

eða á þeim stað sem foreldrar óskuðu eftir. Gögnin voru svo greind samhliða 

gagnaöflun með því að afrita þau skriflega strax að viðtali loknu. Við greiningu 

gagna var stuðst við aðferð Kvale um merkingargreiningu (Kvale, 1996, bls. 

192–196).  

 Til að stuðla að réttmæti koma skoðanir rannsakanda og viðhorf hans 

ekki fram í rannsóknarniðurstöðum. Í viðtölunum sjálfum var leitast við að 

staðfesta réttmæti í lok viðtals með því að fá staðfestingu á réttum skilningi á 

afmörkuðum atriðum viðtalsins. Að sama skapi var þátttakendum send 

samantekt á því sem haft var eftir þeim í niðurstöðum rannsóknarinnar til að 

fullvíst væri að skilningur rannsakanda væri í samræmi við frásögn þeirra. 

Lesendum verður meðal annars gert kleift að átta sig á réttmæti með því að 

hafa beinar tilvitnanir í rannsóknargögnin (Helga Jónsdóttir, 2003, bls. 78–80).  
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3.4 Greining gagna 

Við greiningu gagna var, eins og áður kom fram, stuðst við aðferð Kvale um 

merkingargreiningu. Kvale (1996, bls. 193-204) gerir grein fyrir fimm 

aðferðum við gagnagreiningu; samþjöppun, flokkun, söguskoðun, túlkun og 

greiningu. Hér var farið eftir aðferð samþjöppunar. Í henni felst að rannsakandi 

leitar að meginatriðum í viðtölunum, greinir þau niður í þætti og dregur 

ályktanir um merkingu þeirra. Heildarmynd er síðan dregin fram af hverjum 

þætti, allar niðurstöður bornar saman og ályktanir dregnar. Þetta er gert með 

það að markmiði að tryggja réttmæti greiningarinnar. Eftir úrvinnslu er 

gögnunum eytt.  

 Foreldrar átta einhverfra barna á Austurlandi tóku þátt í rannsókninni og 

voru því meðrannsakendur. Ýmist komu báðir foreldrar í viðtalið eða eingöngu 

móðir barnsins. Hjúskaparstaða var misjöfn en foreldrar flestra barnanna 

bjuggu saman. Börn þeirra voru, eins og áður kom fram, öll á grunnskólaaldr i,  

tvö þeirra á yngsta stigi, fjögur á miðstigi og tvö á elsta stigi.  
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 Niðurstöður 

Í þessum kafla verður gerð grein fyrir niðurstöðum rannsóknarinnar. 

Niðurstöðunum verður skipt niður í sjö þætti sem fundnir voru með því að 

draga saman þau atriði sem fram komu í viðtölunum. Þátturinn um almenna 

þjónustu fyrir einhverfa vegur þyngst enda megintilgangur rannsóknarinnar að 

skoða þann þátt. Önnur atriði eru þó ekki síður mikilvæg og snúa að veruleika 

foreldra barna á einhverfurófi í litlum samfélögum. Rætt var við foreldra átta 

barna víðs vegar á Austurlandi. Í fimm viðtalanna voru það mæður sem sögðu 

frá upplifun sinni en í hinum þremur voru það báðir foreldrar barnsins. Vitnað 

verður beint í orð foreldranna og orðalag þeirra látið standa til áréttingar 

viðfangsefninu. 

4.1 Greiningarferli 

Í upphafi viðtalanna voru foreldrar spurðir hvað hefði vakið hjá þeim 

grunsemdir um að eitthvað væri athugavert við þroska barna þeirra og um 

upplifun þeirra á greiningarferlinu. Helstu niðurstöður sýndu að grunsemdir 

vöknuðu hjá flestum foreldranna snemma á leikskólaaldri barnsins vegna 

seinkunar í málþroska, hreyfiþroska eða vegna hegðunarerfiðleika. Við lok 

greiningarferlisins upplifði meirihluti foreldranna blendnar tilfinningar, allt frá 

létti að sorg. Niðurstöður gefa til kynna að huga hefði þurft enn betur að 

stuðningi við foreldra á þeim tíma og fyrsta árið eftir greiningu. 
 Öllum foreldrunum varð snemma ljóst að þroskaferill barna þeirra virtist 

ekki eðlilegur. Foreldrar þriggja barna fengu í fyrstu þau svör frá 

leikskólastarfsfólki og læknum að barnið væri aðeins seint til en áhyggjur væru 

óþarfar. Allt myndi þetta koma með tíð og tíma. Ástæðurnar fyrir þessari 

tilfinningu foreldranna voru af ýmsum toga. Í þremur tilfellum var það seinkun 

í málþroska sem vakti grunsemdir um að ekki væri allt með felldu. Aðrir lýstu 

sterkum einkennum ofvirkni frá unga aldri og í tveimur tilfellum var 

einkennum í hreyfiþroska lýst. Í öðru tilfellinu var barnið seint til að halda 

höfði og sitja en hinu lýsti móðirin á eftirfarandi hátt: 

 
Það var nú eiginlega bara strax þegar hann fór í leikskóla. Maður sá það 
alveg ... ef hann datt þá lá hann bara þangað til hann var reistur við. Og 
hann var allur voða stirður og svona svolítið klunnalegur í öllum 
hreyfingum. Hann fór aldrei kollhnís, hann skreið aldrei. Þú veist, það 
voru margar svona vísbendingar. 
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Í öllum tilfellum fóru mál barnanna í ákveðið ferli þegar þau voru á 

leikskólaaldri þó svo að einhverfa greindist ekki strax. Þegar málþroskinn var 

helsta áhyggjuefni foreldranna hófst ferlið á heyrnarmælingu og mati hjá 

talmeinafræðingi. Í ljós kom að heyrnin var í lagi hjá öllum börnunum. Eitt 

þeirra fékk í fyrstu greininguna málþroskaröskun, annað fékk greininguna 

mótþróaþrjóskuröskun, fjögur þeirra fengu fyrst greininguna ADHD og eitt 

þeirra síðar í ferlinu. Eitt barnanna var ekki greint með fylgiraskanir en nýlega 

hafði verið metið hvort um athyglisbrest væri að ræða, svo var þó ekki. Tvö 

barnanna voru greind með annars konar fylgiraskanir sem ekki verður gerð 

nánari grein fyrir hér.  

 Flest barnanna fengu greiningu á einhverfu undir lok leikskólagöngu eða 

í byrjun grunnskólagöngu sinnar. Fjögur þeirra greindust á síðasta ári í 

leikskóla, tvö á fyrsta eða öðru árinu í grunnskóla, eitt á fyrstu vikum sínum í 

grunnskóla en yngsta barnið var fjögurra ára þegar það fékk greiningu á 

einhverfurófi. Fyrir marga foreldana var einhverfugreiningin áfall og ekki það 

sem þeir höfðu átt von á: 

 
Okkur grunaði aldrei einhverfu, aldrei nokkurn tímann. Okkur datt þetta 
ekki til hugar en (starfsmaður skólaskrifstofu) vildi að við færum með 
hann suður og við gerðum það og þá enn einu sinni á biðlista! Þá fékk 
hann greininguna. Ég hélt fyrst að þetta væri bara eitthvað rugl. Mér 
fannst hann aldrei sýna nein einkenni einhverfu. En svo þegar maður fór 
að lesa sér betur til sá ég að margt passaði. En allt voru þetta frekar væg 

einkenni sem gátu alveg verið … eins og þrjóska … þú veist, það er nú 
alveg þrjóska í minni ætt (hlær). 

 

 Fjórar aðrar mæður sögðu frá upplifun sinni þegar barnið þeirra fékk 

einhverfugreininguna. Tvær þeirra lýstu því hve yfirþyrmandi allar 

upplýsingarnar hefðu verið í fyrstu og að orðaflaumurinn sem þeim fylgdi hefði 

verið illskiljanlegur á þeirri stundu: 

  
Ef það er hægt að setja út á eitthvað þá er það það að þegar þú færð þessa 
greiningu færðu súpu af upplýsingum og þú nærð ekkert að melta það, 
ekki neitt ... ég er ekki viss um að ég hafi náð mörgum orðum sem voru 

sögð við mig þennan dag. Það hefði þurft að gera þetta þannig að þú 
fengir allavega hálft ár og kæmir svo aftur af því að þá ertu kannski 
frekar tilbúin að meðtaka það sem verið er að segja. 
 

Allar upplýsingarnar á þeim tíma voru ekki til að bæta sjálfstraustið: 
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… og öll þessi orð sko, maður bara „ókei, ég er ótrúlega vitlaus“ af því 
að ég hafði ekki hugmynd um hvað öll þessi orð þýddu og meira að segja 
þó það væri verið að reyna að útskýra fyrir mér hvað væri einhverfa og 
svona þá voru oft notuð eitthvað svo flókin fræðiorð … að maður 
upplifði sig bara hálfvitlausan … þannig að mér fannst sko vanta að það 
sé bara, æ, bara talað venjulegt mál við mann.  

 

Ein mæðranna upplifði ákveðinn létti í fyrstu við að fá greiningu enda höfðu 

miklir erfiðleikar einkennt hegðun barnsins allt frá því að það var ungbarn. 

Þrátt fyrir léttinn komu áfallseinkenni fram síðar: 

 
... þetta er eins og fólk sem er búið að berjast fyrir börnunum sínum í 
mörg ár og fær ekki viðurkenningu á að það sé eitthvað að ... og þetta 
var í rauninni bara léttir. Ég bara „já ókei“... Svo eftirá þegar það fór að 
koma að því að fara að gera skýrslur og svona þá fór maður að gera sér 
betur grein fyrir þessu ... Þá fékk ég smá magapínu. Þá fór ég sko alveg 

langt fram í tímann … sá hann fyrir mér sem ungling og fullorðinn mann 
og bara „Jesús minn“. Þá bara gekk ég í gegnum það tímabil og það var 
bara gott og svo grenjaði ég og svona. Átti það mikið bara með sjálfri 
mér en ég var samt glöð að þetta skyldi vera komið fram. 
 

Á þessu tímabili upplifðu margir foreldrarnir streitu og tilfinningar af ýmsum 

toga. Tvær mæðranna upplifðu hvernig greiningin olli ákveðnu sorgarferli í lífi 

þeirra og lýsir önnur þeirra því á þennan hátt: 

 
Auðvitað var þetta sjokk, fyrsta greiningin. Maður getur ekkert neitað 

því ... þá verður maður svo óöruggur og svona ... þetta var pínu svona 
eins og líf hans væri búið, þú veist, að hann er ekki eðlilegur ... Þetta er 
bara hálfgert áfall sem maður fær og svona neikvæðar hugsanir ætluðu 
að fara með mann en svo bara kemur það. Ég held að þetta sé bara hluti 
af ferlinu. Það kemur svona sorgarferli, pínu svona, í gang. Og hérna ef 
maður er meðvitaður um það sjálfur og maður hefur lesið um aðra 

foreldra lýsa þessu sama, þannig að þetta bara, þetta er eðlilegt sko. Það 
hjálpar manni að vinna úr þessu. 

4.2 Þjónusta 

Til að fá sem besta mynd af þjónustustigi við einhverf börn á landsbyggðinni 

voru foreldrar spurðir um hvaða þjónustu barnið þeirra fékk við upphaf 

greiningar og einnig á þeim tímapunkti sem rannsóknin var gerð. Spurt var 

hver þörfin væri á sérhæfðri þjónustu og hvort sú þjónusta væri aðgengileg. Þá 

var spurt um hvað helst fælist í þjónustuþörf fyrir fjölskyldur einhverfra barna. 

Þar sem skólinn er stór hluti af lífi barns var grennslast fyrir um þá þjónustu 
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sem þar er veitt ásamt því að spyrja um hvort aðrir stuðningsaðilar eða samstarf 

við aðra foreldra væru til staðar á Austurlandi. Að lokum var rætt um tillögu 

GRR um landshlutateymi og spurt hvort slík teymi gætu skipt máli. Helstu 

niðurstöður sýndu að sérhæfð þjónustuþörf breyttist eftir því sem börnin urðu 

eldri en í fyrstu var mikil þörf á þjónustu talmeinafræðings, sjúkraþjálfara og 

iðjuþjálfa. Aðgengi að læknum, sjúkraþjálfurum og iðjuþjálfum var misgott 

eftir byggðakjörnum og enginn talmeinafræðingur var starfandi á Austurlandi. 

Þjónustu þeirra og barna- og unglingageðlækna þurfti að sækja í annan 

landshluta en þjónusta annarra fagaðila var innan fjórðungsins. 

Fjölskylduaðstoð var öllum kunnug í gegnum sína félagsþjónustu en þó nýttu 

ekki allir sér hana. Meirihluti foreldra var ánægður með félagsþjónustuna en í 

einu sveitarfélagi kom fram óánægja. Almenn ánægja var meðal foreldranna 

um þjónustustig grunnskólanna. Aðrir stuðningsaðilar voru ekki fyrir hendi á 

Austurlandi. Meirihluti foreldranna hafði ekki fundið stuðning af því að vera í 

beinu sambandi við aðra foreldra eða hafði ekki tök á því að vera í slíku 

sambandi. Flestir voru þeirrar skoðunar að landshlutateymi gæti stuðlað að 

betri þjónustu og aðgengi að fagfólki og væri það sérstaklega mikilvægt fyrstu 

árin eftir greiningu. 

 Börn sem greinast á einhverfurófi falla undir málefni fatlaðra hjá 

félagsþjónustu sveitarfélaga og það er hún sem sinnir almennum stuðningi við 

fjölskyldu barnsins. Félagsþjónustan er í samvinnu við skólana og felst sú 

samvinna meðal annars í því að koma á teymisfundi í kringum málefni barnsins 

og veita þar ráðgjöf til kennara og foreldra. Félagsþjónustan sér fjölskyldum 

einnig fyrir liðveislu fyrir barnið utan skóla auk stuðningsfjölskyldu.  

Grunnskólarnir sjá börnunum aftur á móti fyrir stuðningi í daglegu starfi 

skólans með stuðningsfulltrúum og sérkennurum.  

Þjónustuþörf í fyrstu 

Fram kom að vegna erfiðleika tengdum málþroska var þörf fyrir þjónustu 

talmeinafræðings mikil á leikskólaárunum hjá fjórum til fimm af börnunum en 

þrjú þeirra virtust ekki þurfa á slíkri þjónustu að halda. Af þeim var eitt barnið 

með Aspergers greiningu. Á þessum tíma var einn talmeinafræðingur starfandi 

á Austurlandi í hlutastarfi hjá Skólaskrifstofu Austurlands og sá hann um 

greiningu og ráðgjöf. Enginn aðili á svæðinu sá um þjálfun eða meðferð 

þessara barna. Þess vegna keyrðu sumir foreldrar til Akureyrar með reglulegu 
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millibili með börnin sín til að fá þjónustu talmeinafræðings. Einn þátttakandi í 

rannsókninni lýsti því þannig:  

 
Við fórum reglulega til talmeinafræðings á Akureyri og það var 
náttúrulega mjög gott en ... þetta hafði samt svona mismunandi áhrif í 
sjálfu sér sko, af því að maður náttúrulega þurfti að vera einhverja daga. 
Maður hefði í rauninni þurft að vera á staðnum í lengri tíma. En það er 
bara náttúrulega ekkert í boði ... þó að maður fái eitthvað niðurgreitt, ég 
meina þá kostar þetta samt. Maður þarf einhvers staðar að vera, maður 

þarf einhvern veginn að komast á staðinn og allt þetta og þú ert ekkert í 
vinnunni á meðan. Þannig að það er svona og það er þetta sem er kannski 
erfiðast með svona einstaklinga, það að þurfa að sækja þjónustu langar 
leiðir.  

 

Börnin þurftu ennþá á þjónustu talmeinafræðings að halda í byrjun grunnskóla 

en svo dró smám saman úr þeirri þörf eftir því sem þau urðu eldri. Ein 

mæðranna sagði frá hvernig þriggja til fjögurra vikna þjálfunartörn hjá 

talmeinafræðingi skólaskrifstofunnar á svæðinu eitt sumarið hjálpaði þeim en 

á þeim tíma stóð slík þjónusta til boða: 

 
Já, það er í rauninni það eina sem hann hefur farið til 
talmeinasérfræðings. En ég var náttúrulega með honum allan tímann og 

svo reyndi ég að lesa mig til og taka hann bara sjálf, bara heima fyrir ... 
Það kom til umræðu að fara að keyra með hann norður einu sinni í 
mánuði, ég ... ég ákvað að gera það ekki. Hann þoldi þá rosalega illa alla 
röskun, allt sem breytti rútínunni, sérstaklega þarna á þessum tíma. 

 

Fjögur barnanna fóru til sjúkraþjálfara lengi vel vegna ýmissa vandkvæða 

varðandi hreyfiþroska. Tvö fóru einnig til iðjuþjálfa. 

Öll börnin höfðu stuðningsfulltrúa í grunnskóla sem fylgdi þeim að mestu 

leyti í gegnum skóladaginn og flest þeirra þurftu líka á sérkennara að halda. Þó 

var töluvert algengt að greiningarferlið væri í hámarki um það leyti sem börnin 

hættu í leikskóla og byrjuðu í grunnskóla og því var stuðningur ekki alltaf til 

staðar frá fyrsta degi. Eitt barnanna bjó áður á höfuðborgarsvæðinu. Í leikskóla 

hafði atferlisþjálfun skilað góðum árangri en í grunnskóla fékk barnið ekki 

slíka þjálfun. Olli það ákveðnu bakslagi. Foreldrarnir ákváðu því að skipta um 

skóla og fluttu barnið yfir í skóla Hjallastefnunnar þar sem aftur náðist góður 

árangur. Þegar fjölskyldan flutti svo austur á land varð annað bakslag: 

 
Síðan komum við hingað og ég gerði mér ekki alveg grein fyrir því hvað 
hann þyrfti mikla þjónustu eða aðstoð, af því að það hafði tekist svo vel 

hjá honum í Hjallastefnunni. En svo komum við hingað og hann hefði 
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greinilega þurft aðstoð í bekk, svona aðeins eitthvað meira og hann var 
ekki með það fyrsta veturinn eða fyrstu önnina. Það gekk mjög 
brösuglega í eitt, tvö ár. 

 

Fljótt var þó brugðist við af hálfu skólans og foreldrunum fannst allir af vilja 

gerðir þar til að aðstoða þrátt fyrir að skólinn væri í raun ekki búinn að fá 

fjármagn til stuðningsins. 

Þjónustuþörf nú um stundir 

Þau tvö börn sem voru á yngsta stigi grunnskólans þegar rannsóknin var gerð 

þurftu stuðning allan daginn í skólanum og sérkennslu þar að auki. Í báðum 

tilfellum var sú þjónusta fyrir hendi. Annað barnið fékk liðveislu eftir skóla og 

fór til stuðningsfjölskyldu eina helgi í mánuði. Hitt barnið þurfti á þjónustu 

iðjuþjálfa og talmeinafræðings að halda en sú þjónusta var ekki í boði í 

heimabyggð fjölskyldunnar. Sú fjölskylda þurfti ekki á liðveislu eða 

stuðningsfjölskyldu að halda en vissi vel af rétti sínum: 

 
Ég get hringt og talað við þann sem er með málefni fatlaðra og þú veist, 
ég veit einhvern veginn alveg nákvæmlega hvert ég á að leita og ég veit 
að ég fæ þjónustuna … og það er líka búið að kynna mér alveg hvað er 

í boði og hvað við eigum rétt á ... fulltrúi frá þeim er líka á teymisfundum 
þegar hún getur ... svo er skólasálfræðingurinn inni í þessu líka, 
barnalæknirinn, þú veist, þetta er alveg frábært. 

 

Ekki höfðu allir foreldrarnir þessa sögu að segja. Í öðru sveitarfélagi upplifðu 

foreldrar tveggja barna á þeim tíma sem viðtölin voru tekin að félagsþjónustan 

væri ekki sú stoð og stytta sem henni var ætlað að vera. Ber að taka fram að í 

báðum tilfellum voru foreldrarnir ánægðir með frammistöðu einstakra 

starfsmanna og þá í raun þeirra sem tengdust fagsviði málefna fatlaðra eða 

aðila sem höfðu unnið þar í afleysingum um tíma. Hins vegar voru þeir á sama 

máli um að stjórnendur félagsþjónustunnar í þessu sveitarfélagi stæðu ekki 

undir nafni. Það fólst meðal annars í því að mikilvægir hlutir eins og aðstoð 

við umönnunarbætur og almenn réttindi höfðu setið á hakanum og valdið því 

að bæturnar féllu niður um tíma. Foreldrar lentu í að vera boðaðir á fundi í 

annað byggðarlag en höfðu komið þar að tómum kofanum. Úttektir og 

samningagerð vegna stuðningsfjölskyldna tók langan tíma þó svo að 

fjölskyldan væri fundin og tilbúin til starfa. Almennt var skilaboðum svarað 

seint og aðgengi að starfsfólki þótti ekki gott. Önnur móðirin í þessu 
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sveitarfélagi sagðist í raun ekki hafa upplifað stuðning frá félagsþjónustunni í 

sínu sveitarfélagi heldur einungis frá einum starfsmanni þar. Þegar tveir 

mánuðir voru liðnir frá viðtalinu höfðu foreldrar annars barnsins samband á ný 

og sögðu að staðan hefði breyst til batnaðar hjá þeim gagnvart samvinnu við 

félagsþjónustuna. Fulltrúi þeirra hefði tekið málefni þeirra föstum tökum, 

samvinnan væri orðin góð og allt liti vel út með framhaldið. 

 Þeir foreldrar sem þáðu félagsþjónustu frá hinum sveitarfélögunum voru 

mjög ánægðir. Þeir sögðu að vel væri haldið utan um þeirra mál á allan hátt. 

Fulltrúar félagsþjónustunnar komu alltaf á teymisfundi í tengslum við skólann 

og voru boðnir og búnir til að aðstoða og fræða. Einnig var öll upplýsingagjöf 

góð til dæmis hvað varðaði styrki. Ekki komu vegalengdir að sök þótt sum 

þjónustusvæðin væru stór. 

 Ekkert foreldri gerði athugasemd við að ekki væri aðgengi að barna- og 

unglingageðlækni á Austurlandi. Foreldrar eins barns töluðu um óþægindi sem 

fylgdu því að hafa ekki fastan heimilislækni. Þótt þeir þyrftu að sækja 

þjónustuna í annað byggðarlag kom það ekki að sök en ákveðnir erfiðleikar 

fólust í því að stöðugt kom nýr læknir að málefnum barnsins. Þeir upplifðu því 

að „þurfa alltaf að byrja upp á nýtt“ þegar málin sneru að læknum. 

 
Við biðum tvö og hálft ár eftir að komast að á GRR. Svo komumst við 
að þar, hann var greindur einhverfur, við förum heim og heimilislæknir 
átti að taka við okkur. En í okkar tilfelli, eins og þetta er hér, þá er ekki 
fastur heimilislæknir og mér finnst við vera svolítið í lausu lofti. Hvert á 
ég að snúa mér til þess að tala um barnið mitt? Þannig að ég held að það 
þurfi klárlega að koma svona teymi í hvern landshluta bara til þess að 

þessu sé sinnt almennilega. Við þyrftum einhvern. Ef það væri bara 
kannski einn sérhæfður í einhverfum börnum … það vantar þessi tengsl 
og mér finnst þau mikilvæg. 

 

Foreldrar tveggja barna nýttu liðveislu og þjónustu stuðningsfjölskyldu 

þegar rannsóknin fór fram. Í báðum tilfellum var stuðningsfjölskyldan 

skyldmenni. Ein fjölskylda hafði áður nýtt sér þjónustu félagsþjónustunnar 

vegna heimilisþrifa. Hún hafði þó ekki viljað nýta þjónustu 

stuðningsfjölskyldu af tillitssemi við systkini piltsins sem hefðu getað túlkað 

það sem mismunun að hann fengi eitthvað sem þau fengju ekki. Foreldrar 

þriggja barnanna höfðu aldrei nýtt sér liðveislu eða stuðningsfjölskyldu. Þrjár 

fjölskyldur voru með stuðningsfjölskyldur um tíma þegar barnið var yngra en 

nýttu sér ekki slíkt þegar viðtalið var tekið. 
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Það hefur bara gengið illa. Já það hefur gengið illa. Enginn náði til hans 
eða fólk gefst upp. Þannig að við erum bara hætt því. Og hann fékk 
svona einhvern veginn alltaf ákveðna höfnun. Það var svolítið sorglegt. 
 

Foreldrar eins barns sögðu að í fyrstu hefði gengið vel að vera með 

stuðningsfjölskyldu. Það kom svo að þeim tímapunkti að barnið neitaði að fara 

og virtist það helst vera vegna þess að það hafði áhyggjur af því að það væri 

að missa af einhverju spennandi heima fyrir á meðan. Þessir sömu foreldrar 

sögðu að í raun hefði systkini einhverfa barnsins frekar þurft á 

stuðningsfjölskyldu að halda vegna erfiðrar og áráttutengdrar hegðunar 

einhverfa barnsins. Oft og tíðum hafði sú hegðun mikil áhrif á systkinið og 

fjölskyldulífið almennt. 

 Samkvæmt upplýsingum frá foreldrum breyttist þjónustuþörf barnanna 

með aldrinum og þurftu flest þeirra á mið- og elsta stigi ekki lengur á þjónustu 

talmeinafræðings að halda. Eitt barnanna þarfnaðist þó áfram sjúkra- og 

iðjuþjálfunar. Öll voru þau enn með fullan stuðning í skólanum sem fólst í 

þjónustu stuðningsfulltrúa og flest þörfnuðust sérkennslu. Markvisst var ýtt 

undir sjálfstæði einstaklinganna með því að stuðningsfulltrúi drægi sig oftar í 

hlé og sinnti líka öðrum börnum. Þannig var aðstoðin alltaf til staðar en hvatt 

var til sjálfstæðis. Foreldrar voru allir á því að börnin þeirra fengju góðan 

stuðning í skólanum. 

 
Ég vil bara meina að við hefðum ekki fengið þessa þjónustu í Reykjavík. 
Nærþjónustan er aðgengilegri í rauninni þó svo að það sé ekkert öll 

þjónusta í boði, þá er þjónustan sem í boði er það góð og sveigjanleg að 
hún getur unnið með svo margt. 

 

Foreldrar tveggja barna vissu til þess að á höfuðborgarsvæðinu væri boðið 

upp á sérstaka tíma fyrir börn með sérþarfir bæði í sundi og í fótbolta. Þeir 

sögðu slíkt vanta á landsbyggðinni, það myndi örugglega henta börnunum 

þeirra vel. Börnin höfðu brennandi áhuga á slíkum íþróttum en áttu erfitt með 

það mikla félagslega samspil og snertingu sem til dæmis á sér stað í fótbolta. 

Fleiri foreldrar veltu fyrir sér hvernig hægt væri að stuðla að frekari 

félagatengslum utan hefðbundins skólatíma en þar skorti úrræði. Þau veltu 

einnig fyrir sér námskeiðum sem í boði væru á sumrin og væru ekki 

íþróttamiðuð. Þetta væru allt atriði sem skorti nú um stundir. 
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Foreldrasamstarf 

Enginn þátttakendanna var virkur í foreldrasamstarfi á Austurlandi á þeim tíma 

sem rannsóknin var unnin. Ástæðurnar voru ýmsar. Foreldrar eins barnsins 

sögðust ekki hafa áhuga eða þörf á slíkri samvinnu en ef vandamálin hefðu 

verið meiri þá hefðu þau sennilega leitað eftir reynslu annarra foreldra. 

Foreldrar tveggja barna sögðust ekki hafa sótt þessa fundi vegna vegalengdar 

og það hefði ekki hentað því það væri mjög erfitt að fara frá barni með mikla 

erfiðleika. Mæður fjögurra barna höfðu sótt fundi fáeinum árum fyrr en fannst 

þær ekki fá þann stuðning sem þær þurftu og því ekki farið aftur: 

 
Ég fór tvisvar. Það var ekki svona foreldrahópur heldur kom einhver að 
sunnan til að miðla. Sko ... það eru þarna nokkrar konur ... ég á bara bágt 
með að sitja svona fundi. Þeir eru ekki til þess að mig langi að fara. Þær 
eru að rakka niður skólann. Og stundum langar mig að segja „heyrðu, 
fyrirgefðu, gleymir þú ekki stundum að líta í eigin barm? Hvar er þinn 
þáttur?“ Og ég bara, mig hefur ekki langað aftur ... Og þó að þú sért ekki 

alltaf sátt þá þarftu bara, þú veist ... að hafa þetta aðeins breiðara, þú 
veist og það er enginn fullkominn og það er ekki hægt að gera allt í einu 
og það þarf bara að taka skrefin. Og svo er bara ekki sama hvernig þú 
talar til að á þig sé hlustað. Þannig að ég hef sko alls ekki leitað eftir 
þessu. 
 

Önnur þeirra hafði á sama hátt ekki upplifað fundina sem hvetjandi eða 

endurnærandi: 
 
Æ, ég veit það ekki ... ég nennti ekki að hlusta á þetta væl! Ég nenni ekki 
að hlusta á fólk vorkenna sér. Það er bara þannig. Það hefur bara hver 
það sem hann hefur og það þarf bara hver að vinna úr því. 
 

Ein mæðranna sagðist hafa farið á fund eftir að hafa verið hvött til þess en 

komst að því að ólíkt flestum hinum þar horfði hún ekki á einhverfuna sem 

vandamál: 

 
Ég fór einhvern tímann á einn fund og … ég einhvern veginn upplifi 

þetta ekki sem vandamál. Þú veist, ég þekki náttúrulega annan strák sem 
á að heita „venjulegur“ en mér finnst það bara vera flóknara verkefni … 
þannig að hvað er óeðlilegt og hvað er eðlilegt? 
 

Að lokum upplifði ein af þessum fjórum mæðrum að hún ætti ekki samleið 

með þeim sem ræddu sín mál á fundinum: 
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Ég fór á einn fund … þetta voru þarna hlutir sem ég var ekkert að glíma 
við. Mikið mótþróaþrjóskuröskun og það voru athyglisbrestur og 
ofvirkni ... og þau voru í miklu veseni oft með skólann og vini, þau áttu 
ekki vini og þetta var bara eitthvað öðruvísi heldur en ég var að ganga í 
gegnum. 
 

Þessi móðir var virk í foreldrahópi á Facebook og fannst það henta sér betur. 

Önnur móðir var í slíkum hópi og kunni líka vel við það fyrirkomulag. Bæði 

þótti henni gott að geta fylgst með umræðu á vefnum og að geta sett inn 

fyrirspurn ef henni sýndist svo.  

Grunnskólar 

Við greiningu gagnanna kom skýrt fram hversu ánægðir foreldrarnir voru með 

grunnskóla barnsins síns. Skólarnir virtust allir hafa brugðist hratt við 

sérþörfum barnanna. Foreldrar tveggja barna lýstu því að fulltrúar frá 

skólanum höfðu strax verið sendir á námskeið í skipulagðri kennslu 

(TEACCH) hjá GRR. Í flestum hinna skólanna var einhver reynsla fyrir hendi 

og þekking á einhverfu. Í tveimur skólum höfðu skólastjórnendur brugðist við 

þörfinni með stuðningi þó svo greiningargögn lægju ekki alveg fyrir.  

Almennt reyndist fyrsta árið í grunnskóla barninu erfitt. Bæði lýstu 

foreldrar því að skólinn hefði þurft tíma til að „læra inn á“ barnið en að sama 

skapi voru mörg börnin stödd í miðju greiningarferli á þeim tíma. Í einu 

tilfellinu hafði stuðningsfulltrúi fylgt barni alveg frá leikskóla upp á 

unglingastig í grunnskóla og sagði móðirin að það hefði skipt þau miklu máli. 

Algengt var að fyrsta árið eða árin í grunnskóla væru oft haldnir 

teymisfundir eða allt upp í einu sinni í mánuði. Þar hittust foreldrar barnsins, 

kennarar, stuðningsfulltrúar og aðili frá félagsþjónustu en stundum voru stærri 

fundir með fleiri aðilum eins og fulltrúa frá heilsugæslu, GRR eða 

skólaskrifstofu. Þegar komin var reynsla á hlutina og búið að ná ákveðnum 

árangri leið lengri tími milli funda og voru þeir þá einu sinni til tvisvar á önn. 

Allir foreldrar virtust vera í góðum tengslum við skóla barnanna sinna og svo 

virtist sem almennt hafi verið tekið tillit til skoðana þeirra: 

 
Þannig að mér fannst mjög vel haldið utan um allt. En mér finnst samt 
eiginlega best af öllu að ég er rosaleg ánægð með skólann hérna, ég vil 
bara að það komi alveg skýrt fram. Og það sem ég var ánægðust með, 
það var rosalega mikið hlustað á okkur. Ef við vorum ekki sátt eða 
eitthvað þá var alltaf hlustað á það og tekið tillit til þess og hlutunum 
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breytt. Þannig að þau mega alveg fá klapp á bakið fyrir það. Af því að 
það er, held ég, ekki alveg sjálfsagt. 

 

 Ein móðir lýsti miklum mun á því að búa í stóru og litlu samfélagi. Í 

stærra samfélaginu fannst henni vera óþarflega mikið lagt upp úr endalausum 

fundahöldum sem miðuðust við að nota fræðimál og „einhver skjöl og 

ramma“. Hún sagði samband sitt við skólann vera gott eftir að hún flutti heim 

aftur: 

 
Það er bara foreldrafundur í skólanum og þá kemur teymið saman, sem 
er bara raunverulega fólkið sem er að vinna með honum, segir bara 
hvernig gengur … og hver stefnan er fram á við. Ekki alltaf hérna, hann 
getur þetta ekki og hann er svona og ... það eru bara þessir foreldradagar 

sem eru bara þrisvar á ári og annað ekki og það bara dugar. Það er engin 
ástæða til að vera með þessa endalausu fundi þar sem maður er alltaf að 
upplifa sig, ja, „ég er bara algjör, þetta er allt öðruvísi hjá mér en öðrum“. 
Maður er bara eins og hinir. 

 

Ein móðir sagðist vilja líta á þjónustu út frá stöðu hins almenna nemanda. 

Hún sagðist á allan hátt finna gott utanumhald gagnvart einhverfa barninu sínu 

og að hún væri hæstánægð með það. En áhyggjur hennar beindust að hinum 

almenna nemanda sem fengi alls ekki eins góðan stuðning í skólakerfinu. 

Önnur móðir tók í sama streng þegar hún sagðist í raun hafa fagnað því að 

barnið hennar fékk ekki bara ADHD greiningu heldur einnig 

einhverfurófsgreiningu því að fyrir vikið hefði verið haldið mikið betur utan 

um mál þess. Ein móðirin benti þó á að starfsfólk skólanna yrði að gæta sín á 

að vera ekki of upptekið af greiningunni því að fyrst og fremst væru einhverf 

börn jú börn: 

 
Og ef það er eitthvað sem ég hef lent pínu upp á kant við skólann hérna 
þá er það það að mér fannst hann stundum fá ansi marga frípassa ... þú 

veist, ég þurfti stundum að stoppa fólk og segja „nei, nei, nei, hann getur 
alveg farið í útifrímínútur eins og hin börnin. Hann má alveg blotna eins 
og önnur börn“ (hlær). 

 

Foreldrar tveggja barna sögðu að helstu erfiðleikarnir í grunnskólanum 

hefðu verið ör skipti á kennurum. Þau hefðu haft slík áhrif að heill vetur gat 

reynst barninu erfiður og það gat tekið langan tíma fyrir það að aðlagast 

breytingunni. Að sama skapi var reynsluleysi kennara og jafnvel 

þekkingarleysi á einhverfu erfitt en svo virtist sem í öllum skólunum væri það 
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liðin tíð og alls staðar væri nú starfsfólk sem kynni til verka og hefði einhverja 

þekkingu á einhverfu.  

 Samstarf foreldra, kennara og stjórnenda var mikið og mikilvægt. Þó að 

sumir skólar barnanna í rannsókninni væru frekar stórir voru foreldrarnir alls 

staðar ánægðir með þjónustuna, hvort sem um stóran eða lítinn skóla var að 

ræða. Ánægja þeirra snerist um kennsluna, stuðninginn og allt það utanumhald 

sem barnið fékk. Þó svo að fámennið gæti verið galli virtist það einnig hafa 

sína kosti. 

Landshlutateymi 

Aðspurð um hugsanlegt landshlutateymi GRR voru foreldrar sjö barna á einu 

máli um að það gæti skipt miklu máli. Tveir þeirra töldu að slíkt teymi hefði 

breytt ýmsu fyrir þá á sínum tíma þegar börnin voru yngri en gerði það ekki að 

svo komnu mál. Þeir voru þó þeirrar skoðunar að mikilvægt væri að koma slíku 

teymi á fót. Þeir foreldrar sem fannst þeir þurfa að berjast fyrir þeirri tilfinningu 

sinni að ekki væri allt með felldu í þroska barnsins hefðu viljað hafa slíkt teymi 

á svæðinu: 

 
Það myndi skipta mjög miklu máli vegna þess að … það sem ég upplifði 
með hann! Nú barðist ég fyrir því að fá að fara með hann og gaf mig 
ekkert með það og það gerist ekkert að sjálfu sér, við vitum það alveg. 

 

Foreldrar eins barnsins sögðu landshlutateymi líka mikilvægt að því leyti að 

fólk hefði þá til dæmis fastan heimilislækni til að leita til. Einnig ræddu 

foreldrar um fjarlægðina að helstu sérfræðingum og skortinn á þeim á 

Austurlandi. Nefnt var sem dæmi að ef talmeinafræðingur væri í teyminu hefði 

það mikla þýðingu fyrir þjálfun barna. 

 
Þetta væri heilmikill munur fyrir fólk. Það myndi koma miklu betur út 
að hafa svoleiðis þjónustu á staðnum sem hægt er að sækja reglulega 
með styttra millibili. Það náttúrulega nýtist einstaklingnum miklu betur 

upp á þjálfun. 

 

Að sama skapi ræddu foreldrarnir um hvað aðgengi að einhverjum ákveðnum 

aðila með þekkingu á einhverfu myndi breyta miklu. 

 
Veistu það að það myndi bara breyta öllu. Þetta (sérfræðiþjónusta) er 
rosalega langt í burtu. Það er langt að þurfa að fara til Reykjavíkur og 
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sérstaklega þegar maður á engan að fyrir sunnan sem maður getur verið 
hjá. 

 

Ein móðirin var ekki á sama máli um mikilvægi slíks teymis. Hún hafði 

upplifað erfiðleika í samskiptum við hina ýmsu sérfræðinga og fannst hún hafa 

betri stuðning í kennurum og skólastjórnendum barnsins síns, bæði í leikskóla 

og grunnskóla. Hennar reynsla var að það skilaði ekki alltaf meiri árangri að 

fólk væri menntað: 

 
Nei, í sjálfu sér, mér finnst þetta bara vera hér, mér finnst þetta bara vera 
í fólkinu sjálfu sem er að vinna þarna, hvort sem að það heitir eitthvað 
eða ekki.  
 

Þrátt fyrir að vera jákvæðir gagnvart hugmyndinni um landshlutateymi sögðu 

foreldrar tveggja barna á mið- og unglingastigi slíkt teymi myndi í raun ekki 

breyta neinu fyrir þá núna en myndi örugglega gera það fyrir aðrar fjölskyldur 

á svæðinu. Þeir hefðu haft gott aðgengi að lækni eða tengilið á GRR og gætu 

alltaf sent tölvupóst þangað ef þeir væru að velta einhverju fyrir sér.  

 Aðrir foreldrar tóku undir þetta og voru ánægðir með að geta sent 

tengilið sínum á GRR tölvupóst ef þeir höfðu spurningar og þeim væri alltaf 

hjálpað eða leiðbeint um hvert þeir ættu að leita. Augljós ánægja með GRR 

skein í gegn meðal foreldranna. Eftir greiningarferlið sjálft hafði stuðningur 

GRR falist í því að koma í skólana og skoða barnið í aðstæðum þar. Það hafði 

skipt foreldra miklu máli og sögðu þeir að þær ráðleggingar sem bæði kennarar 

og foreldrar fengu eftir slíkar heimsóknir hefðu verið ómetanlegar. Í nokkrum 

tilfellum hafi þessi aðili svo fundað með bekk barnsins til að ræða við 

bekkjarfélaga þess um einhverfu og það hefði haft mikla þýðingu. Tvennir 

foreldrar sögðu að GRR hefði líka beitt þrýstingi í leikskólanum og 

grunnskólanum ef þess hefði þurft. Augljóslega væri starfsfólk GRR með 

sérfræðiþekkingu sem skipti miklu máli. Ein móðir sagði að þó að barnið 

hennar væri í raun komið út af borði GRR væri hægt að leita þangað og hún 

upplifði að þar væri ekki lokað á neinn: 

  
Þar er dásamlegt fólk. Veistu það að þessi vika sem við vorum þar, bara 
... mér leið svo vel þar. Þetta er, veistu, það er svo kostulegt ef þér líður 
vel þegar það er ógeðslega erfitt ... þau voru svo yndisleg. Þegar við 
vorum búin á daginn þá hefði ég sko getað verið lengur þar, það var bara 
svo gott að vera þarna (hlær). Og þannig á manni að líða. 
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Foreldrum eins barns í rannsókninni fannst þeir ekki geta leitað til GRR í dag 

þar sem hlutverk hennar hafi verið að sjá um greiningu og „reyna að koma 

þessu áfram“ og svo hefði því verið lokið. Þeir upplifðu sig í raun án haldreipis 

þar sem ekki var fastur heimilislæknir sem þeir gátu leitað til og samskipti við 

félagsþjónustu gengu ekki nógu vel þegar viðtalið var tekið. Það hafði þó 

breyst til batnaðar tveimur mánuðum síðar að því leyti að félagsþjónustan hafði 

tekið málefni þeirra fastari tökum. Við það öðluðust foreldrarnir meira öryggi.  

 Hvað landshlutateymi varðaði voru allir foreldrar nema eitt þeirrar 

skoðunar að það myndi bæta þjónustu á svæðinu: 

 
Ég held að það væri alveg frábært. Það myndi bæta upp á 
heildarmyndina þannig að þjónustan væri heildstæð og myndi fylgja 
barninu frá leikskóla og alveg upp úr, alltaf sama sérfræðingateymið 
með þekkinguna. Ég held að það gæti virkað. 

4.3 Streita 

Rannsóknir hafa sýnt fram á algengi streitu meðal foreldra barna á 

einhverfurófi. Rannsakandi velti fyrir sér hvort sú væri reyndin á Austurlandi 

og hvort skortur á sérfræðiþjónustu og búseta í litlum bæjarfélögum á 

landsbyggðinni gætu aukið streitu. Foreldrar voru því spurðir um upplifun 

sína af streitu í tengslum við einhverfa barnið sitt. Í ljós kom að allir foreldrar 

höfðu upplifað streitu en í mismiklum mæli þó. Algengt var að streita væri 

mikil á þeim tíma sem greiningarferlið stóð sem hæst en að öðru leyti var hún 

mest í tengslum við hegðunarerfiðleika og áráttur barnanna. Hin ýmsu 

hamlandi áhrif sem einhverfan hafði á fjölskyldulífið var einnig 

streituvaldandi. 

 Allir foreldrarnir könnuðust við streitu, þó að ein móðir vildi ekki gera 

mikið úr henni. Hún viðurkenndi þó að stundum hefði streita gert vart við sig 

en sjálf væri hún ekki stressaðri yfir einhverfa barninu en hinum börnunum 

sínum: 
 
Þú veist, ég græði ekkert á því að vera með eitthvað stress eða 
einhverja taugaveiklun gagnvart honum. Í fyrsta lagi náttúrulega eru 
börn næm þannig að þau myndu finna það alveg um leið og spila á það 

... þá náttúrulega ertu bara komin í einhvern vítahring sem þú vindur 
ekkert ofan af svo glatt, þannig að ég hef alla tíð tekið svona þessa, ja, 
ligeglad leið á þetta allt saman. 
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Hinir foreldrarnir voru allir sammála um að einhverfan hefði haft í för með sér 

streitu en þau ADHD- og mótþróaþrjóskuröskunareinkenni sem börnin glímdu 

við væru ekki síður streituvaldandi. Þannig hefði oft verið erfiðleikum bundið 

að fá börnin til að framkvæma hluti sem þættu sjálfsagðir í daglegu lífi fólks.  

Faðir barns á miðstigi sagði það oft hafa verið krefjandi: 

 
Það er erfitt að fá hann til að gera nánast allt, nema hann vilji gera það. 
Bæði að fá hann á fætur, það er erfitt. Hann vill bara fá að liggja. Og það 
þarf að klæða hann ennþá ... Það er náttúrulega mjög erfitt yfirleitt að 
koma honum í rúmið líka. Þó að hann sé alveg jákvæður fyrir því þá þarf 
alltaf að bíða eftir honum ... Já, svona að bjarga sér sjálfur; hann bara 
gerir það ekki. Hann er ágætur ef hann situr bara fyrir framan tölvuna. 

 

Foreldrar annars pilts á sama aldri höfðu svipaða sögu að segja. Tölvur voru 

helsta áhugamálið og erfitt var orðið að fá hann til að sinna öðru. Áður hafði 

verið gott fyrirkomulag á heimalærdómi strax eftir skóla en nú voru öll slík 

verk orðin að baráttumáli. Langan tíma tók að koma á ró á kvöldin og í raun 

upplifðu foreldrarnir að þeir ættu aldrei tíma fyrir sig. Þrátt fyrir að skipta með 

sér verkum var álagið mikið og stöðugt. Foreldrar þessara pilta sögðu slíka 

eilífðarbaráttu vera lýjandi og of oft endaði hún á því að þeir gæfust upp. 

 Samkvæmt foreldrum eldri barnanna í rannsókninni dró úr streitunni að 

ýmsu leyti þegar leið á grunnskólagönguna. Þegar komin var regla á hlutina 

bæði í skóla og heima fyrir og með auknum þroska dró til dæmis úr 

skapofsaköstum og allavega tvö barnanna höfðu tengst öðrum betur. Hjá 

stærri hluta hópsins voru félagatengsl þó helsta áhyggjuefnið. 

 Ein móðir með barn á unglingastigi hafði ekki lengur áhyggjur af 

barninu sínu en á leikskólaaldrinum hafi hún upplifað mikla streitu og þá 

einkum tengt reiðiköstum barnsins og áráttutengdri hegðun. Á þeim tíma hafði 

verið erfitt fyrir hana að hugsa til framtíðar því að hún sá ekki fram á að ráða 

við barnið sitt ef slík köst héldu áfram fram á unglingsárin. Hugsunin um það 

að barnið hennar myndi ef til vill enda á stofnun var erfið og spurningin „hvar 

endar þetta?“ var áleitin. Hún átti sjálf erfitt með samskipti við „fræðingana“ 

en fann öryggi sitt í samstarfi við kennara og skólastjórnendur bæði í 

leikskólanum og síðar í grunnskólanum. Þegar rannsóknin var gerð hafði allt 

horfið til betri vegar; pilturinn var í góðum tengslum við skólafélaga sína, var 

duglegur að sinna heimilisstörfum og hafði sífellt meiri áhuga á að gera hluti 

úti á við, eins og að fara í líkamsrækt: 
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Já, ég hef sko engar áhyggjur af honum í dag og einhvern veginn hvað 
hann mun geta og hvað ekki, það einhvern veginn bara ... og bara það 
að hann eigi vini og svona góða vini sko finnst mér svo frábært. Það eru 
bara allir ánægðir. Hann hlakkar til að fara í skólann ... og hann er bara 
alltaf kátur og ánægður. 
 

Líkt og þessi móðir upplifði var algengt að streitan væri mikil í kringum þann 

tíma sem greiningarferlið var í hámarki. Tvær mæður lýstu því hvernig 

leikskólaárin og fyrsta árið eftir greininguna var erfitt. Þær upplifðu báðar að 

ganga í gegnum sorgarferli, eins og fram kom í kafla 4.1. Önnur þeirra sagði 

áhrifin á fjölskyldulífið hafi verið mikil: 

 
En auðvitað er þetta oft mjög erfitt sko svona andlega. Ég meina hann 
hefur stýrt fjölskyldulífinu alveg til dæmis. Oft gerir maður sér ekki 
grein fyrir því en hann hefur haft okkur bara öll á nálum. Bara haldið 
okkur á tánum. Og við náttúrulega eigum ... önnur börn og þetta hefur 
oft ekkert verið auðvelt. 

 

Allir foreldrarnir í rannsókninni eiga fleiri börn. Foreldrar fjögurra barna 

tengdu sína streitu ekki síður við systkini einhverfu barnanna því að það hefði 

oft reynt mikið á þau bæði heima fyrir og að heiman. Úti á við þurftu þau oft 

að svara fyrir hegðun eða gjörðir einhverfa barnsins en heima fyrir miðaðist 

fjölskyldulífið óneitanlega mikið við þarfir einhverfa barnsins og það væri að 

sumu leyti hamlandi fyrir systkinin. Foreldrar eins pilts tóku sumrin sem dæmi 

því vegna aukinnar áráttuhegðunar á þeim árstíma var margt sem fjölskyldan 

gat ekki gert saman. Það kom því oft í veg fyrir að systkinið næði að blómstra: 

 
Það er líka það með systur hans, þó að þeim lyndi, að hann er algjörlega 

dóminerandi yfir henni. Að hans eigin áliti þá á hún í rauninni engan 
rétt. Honum finnst í rauninni allt hennar vera sitt ef hann vill það. 
 

Þau fundu líka hvernig allt áreiti gagnvart systkininu jókst þegar pilturinn var 

lyfjalaus í skólafríum. Aðrir foreldranna lýstu samskiptum milli systkina á 

svipaðan hátt en iðulega hafði ástandið lagast með árunum og/eða eftir að lyf 

komu til sögunnar. Ein móðir lýsti því þó hvernig yngri systir hafði haft góð 

áhrif á son sinn með óbeinni hvatningu. Stundum var ómögulegt fyrir hann að 

geta ekki gert hluti sem litla systir þorði að gera og þannig hafi hann ósjálfrátt 

lært ýmislegt nýtt. 

 Foreldrar tveggja barna höfðu ekki áhyggjur af vinatengslum en það var 

eitt helsta áhyggjuefni hinna foreldranna: 
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Já, það er helsta vandamálið. Og svo eru svo fáir strákar á hans aldri og 
hann nær ekkert sambandi við þá. 
 

Eins og áður kom fram voru tölvur mikið áhugamál hjá flestum piltunum. 

Algengt var að leikur, hvort sem hann tengdist tölvu eður ei, væri algjörlega á 

þeirra forsendum. Foreldrar eins piltsins sögðu sinn son eiga í erfiðleikum með 

að tengjast öðrum börnum:  

 
F: Jú hann reynir náttúrulega að fá krakka til að koma og leika en ... 
M: Já en hann leikur bara við þau á sínum forsendum. 
F: Já, á sínum forsendum. Hann vill helst að þau komi í tölvu með sér, 

þú veist, það er uppáhaldið en hann þarf eiginlega að stjórna, því þau 
mega helst ekki fara fram úr honum, þá eru þau að skemma fyrir honum 
sko ... Honum finnst eiginlega þægilegra að fá yngri sem eru ekki komin 
lengra en hann í tölvum. 
M: Það er eiginlega félagslega hliðin sem er að ... hann nær ekki að þróa 
nógu vel.  
 

Tvær mæður sögðust alltaf hafa lagt mikla áherslu á að vera duglegar við að 

bjóða börnum heim. Samhliða leikur hafði alltaf einkennt leik barna þeirra en 

ekki samleikur eins og hjá flestum börnum. Önnur þeirra upplifði það sterkt að 

sjá hvernig börn tengdust saman í leik en hennar barn ekki. Hún ákvað því að 

vinna markvisst með þennan þátt: 

 
Ég upplifði að ég var jafnvel afbrýðisöm út í aðra foreldra, þú veist, sem 
að komu með heilbrigðu börnin sín heim til mín sko og svo voru þau öll 
að leika sér og maður sá alltaf að minn strákur, hann fór alltaf frá. Og 
hann vildi ekki leika við þau en þau vildu leika við hann af því að hann 
var svo þægilegur, það var svo gott að vera nálægt honum. En svo 

eiginlega ákvað ég bara að fá þau bara rosalega mikið lánuð, þau 
jafnaldra hans. Af því að ég hugsaði með mér „ókei, einn góðan 
veðurdag þá fer hann kannski að leika við þau“. Þannig að þau voru 
orðin algjörlega heimavön heima hjá mér. 

 

Lengi vel upplifði hún sárar tilfinningar þegar allt upp í fimm börn voru að 

leika sér saman inni í herbergi en hennar sonur var einn frammi hjá mömmu 

sinni. Eftir því sem árin liðu fór þetta þó allt á betri veg og hann fór að sækja 

meira og meira í það að vera með börnunum. Þar með upplifði móðirin að 

vinnan hafi borgað sig. Hún sagði að enn kæmu þó tímabil þar sem pilturinn 

hennar vilji vera einn og það oft í kjölfar þess að mikið áreiti hafi verið í 

skólanum eða heima fyrir. Það liði þó alltaf hjá. Vinir hans sýndu því skilning 
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þar sem búið var að útskýra fyrir þeim að þetta væri hluti af einhverfunni en 

ekki að barnið væri afundið við viðkomandi. 

 Hin móðirin hafði svipaða reynslu, bæði hvað varðaði áhyggjur af líðan 

systkinis og af því að vinna með félagsþroskann. Hún sagðist lengi hafa lagt 

áherslu á það að fá krakka heim til að leika og gerði það enn þegar rannsóknin 

var gerð. Skilaboðin til barnanna voru þau að „maður getur alveg leikið sér 

saman þó að maður sé ekki hlið við hlið og það skiptir ekkert öllu máli“. Þannig 

hafi börnin smám saman lært á þarfir hvers annars. Þetta var þó ekki alltaf dans 

á rósum því margt þurfti að brjóta upp af þeim reglum sem sonur hennar var 

búinn að koma upp varðandi heimsóknirnar. Dæmi um slíkt var þegar sú regla 

var lögð niður að allir sem komu í heimsókn þyrftu að byrja á því að fara í 

fótbolta við hann. Og slíkt uppbrot gat tekið á: 

 
Þá varð hann oft brjálaður. Stundum bað maður börnin bara 
vinsamlegast að fara, nú væri (piltur) orðinn þreyttur ... Og það að ætla 
að vera voða góður og leyfa einhverju barni að vera allan daginn ... 
maður sér nú alltaf eftir því eftir á. Ég hef margoft hugsað eftir á „hvar 
er vitið?“ (hlær) því ég veit alveg hvenær klukkan fer að slá en maður 
svona hunsar það af því að það gengur svo vel. Af því að maður þarf í 

rauninni alltaf að stíga skrefið á undan. Ég þarf í rauninni alltaf að vera 
á undan honum í allri hugsun, í öllum gjörðum og það er það sem hefur 
tekið ótrúlega mikið á í gegnum tíðina, öll þessi ár, það er að ég þarf 
alltaf að vera skrefinu á undan honum í öllu. 
 

 Ljóst var af frásögn foreldra að ýmsir þættir gátu verið streituvaldandi 

og ekki síst það að vera stöðugt á vaktinni, hvort sem var í starfi eða leik. 

4.4 Búseta 

Þar sem augljóslega skorti ákveðna sérfræðiþjónustu í ýmsum byggðarlögum 

á Austurlandi og álag var oft og tíðum mikið á foreldrum vöknuðu spurningar 

um hvort flutningur á betra þjónustusvæði hafi einhvern tíma komið til umræðu 

hjá foreldrunum. Þeir voru því spurðir hvort einhverfan hafi á einhvern hátt 

haft áhrif á búsetu fjölskyldunnar. Niðurstaðan var sú að þrátt fyrir að ýmis 

konar þjónustu vantaði á Austurland stuðluðu aðrir þættir að því að búseta þar 

var góð. Þar vógu þyngst þættir eins og að stórfjölskyldan bjó á staðnum, 

skólarnir voru góðir og samfélagið tók barninu opnum örmum. 

 Af fjölskyldunum átta höfðu fjórar þeirra alla tíð búið á sama stað á 

Austurlandi, ein hafði flutt burt um tíma og komið aftur og þrjár fjölskyldur 
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höfðu flutt á Austurland þegar börnin voru á leikskóla- eða grunnskólaaldr i.  

Einir af aðfluttu foreldrunum sögðu frá því að breytingin hafi reynst erfið, sjálf 

hafi þau ekki lagt áherslu á að barnið fengi stuðning í skólanum í byrjun vegna 

þess hve framfarir höfðu verið miklar áður en þau fluttu. 

 
M: Ég er lengi búin að ætla að flytja héðan í burtu af því að það gekk 
svo illa. Það er líka bara samt eiginlega kannski reynslan hjá starfsfólki 
og bara líka af því að það eru svo fá börn hérna og ég var búin að vera 
að skoða aðra skóla á Akureyri og fyrir sunnan þar sem er meira 
prógramm en síðan bara fór að ganga vel í vetur. 
F: já hún (stuðningsfulltrúinn) hefur reynslu af því að starfa með 

einhverfum og þau bæði, kennarinn líka. 
M: og eftir það gengur bara rosa vel. Og við bara vonum það að þau 
verði áfram. 
 

Upplifun þessara foreldra af því að búa í litlu samfélagi var annars ágæt að 

þeirra sögn. Í fyrstu reyndist þeim erfitt að allir vissu af einhverfugreiningunni 

en svo kom að því að þeim fannst það betra því að fyrir vikið sýndi fólk barni 

þeirra góðan skilning, alls staðar í samfélaginu. Gallarnir fólust í því hve 

fámennur hópur félaga var á sama aldri og skorti á annarri afþreyingu en 

íþróttatengdri. Það var því einna helst félagslegi þátturinn sem olli þeim 

áhyggjum. 

 Foreldrar annars barns töldu það að sama skapi einna helst til erfiðleika 

við lítil samfélög hve fá börn væru á sama aldri og því ættu börnin þeirra 

erfiðara með að eignast félaga. Foreldrar tveggja barna minntust á skort á 

annars konar afþreyingu en íþróttum því að þeirra börn höfðu engan áhuga á 

hreyfingu eða áttu erfitt með það félagslega samspil sem í þeim fólst. Foreldrar 

tveggja annarra barna óskuðu þess að boðið væri upp á sérhæfðari þjálfun í 

íþróttum eins og þeir vissu til að væri í boði á höfuðborgarsvæðinu. Öllum 

fannst foreldrunum þó skiljanlegt að erfitt væri að halda slíkri starfsemi 

gangandi í litlum samfélögum. 

 Allir foreldrarnir voru ánægðir með grunnskóla barnanna sinna á þeim 

tíma sem rannsóknin var gerð og hafði það mikið að segja hvað búsetuþáttinn 

varðaði: 

 
Skólinn er náttúrulega alveg stórkostlegur. Á meðan hann er hér í skóla 
... þá förum við ekki, ekki á meðan þessir kennarar eru. Þeir eru eins og 

guðir í hans augum, allt sem þau segja er bara satt og rétt. 
 

Ein móðirin hugsaði mikið um hvað væri rétt að gera gagnvart búsetu eftir að 

sonur hennar fékk einhverfugreiningu. Vangaveltur hennar snerust um hvort 
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hann ætti ef til vill meiri möguleika í höfuðborginni hvað sérúrræði varðaði. 

Hún komst þó að þeirri niðurstöðu að sérskólar, með öllum sínum kostum, 

hentuðu sennilega frekar börnum með meiri einhverfu. Hún kaus því að vera 

áfram í sínum heimabæ þar sem barnaflóran var fjölbreyttari í skólanum. Hún 

sagði að sú ákvörðun sín hefði án efa verið rétt fyrir sig og fjölskylduna. 

Upplifun hennar af búsetu í litlu bæjarfélagi var góð:  

 
Ég upplifi það á góðan hátt. Ég bara upplifi það á góðan hátt. Þú veist, 
það er alls staðar opið! Og þú veist, þessi skóli. Það eru bara allir 
yndislegir. Ég get ekki sett út á neitt ... ég er bara ótrúlega heppin að búa 
hérna. 

 

 Ein fjölskylda ákvað að láta á það reyna að flytja þangað sem öll 

þjónusta var í boði svo sem leikskólasérdeild, talmeinafræðingur og barna- og 

unglingageðlæknir. Þannig vildu þau bregðast við þörfum barnsins. En öfugt 

við væntingar þeirra fór ýmislegt í baklás við flutningana. Barnið hætti að tala 

og öll aðlögun reyndist því erfið. Móðirin upplifði að ekkert væri eins 

persónulegt og það hafði verið á gamla staðnum og fannst jafnvel að barnið 

hennar týndist svolítið í stórum bunka skólakerfisins á staðnum. Þótt allt 

skipulag hafi verið flott á pappírum var framkvæmdin það ekki. Það varð til 

þess að þau fluttu til baka mun fyrr en áætlað hafði verið.  

 
Þannig að … já ég var fljót að fara heim aftur! Ég get ekki hugsað mér 
að fara neitt út af honum og þessu sem við höfum hér. Alveg sama hvað 

mér væri boðið … Hann var náttúrulega langt, langt, langt á eftir (þegar 
hann byrjaði í grunnskólanum) þannig að útlitið var ekkert gott og með 
þessi skapofsaköst, sem reyndar fóru minnkandi en ég man alltaf eftir 
því þegar skólastjórinn sagði „Hann er að koma inn sem Finnur og hann 
fær að vera Finnur í mínum skóla.“ 
 

Það stóðst, drengurinn fékk að vera hann sjálfur og með góðum stuðningi og 

kennslu var grunnskólaganga hans farsæl. 

 Þær fjölskyldur sem höfðu stórfjölskylduna í sama bæjarfélagi fengu 

góðan stuðning þaðan. Einnig kom sterkt fram hvað fólk mat gott viðmót 

samfélagsins í heild sinni og upplifði kosti þess að flestir þekktu barnið:  

 
Honum er alls staðar rosalega vel tekið sko, hann fær alls staðar knús. 
Hann fær rosalega góða þjónustu hérna og meðal annars vegna þess að 
það eru svo fá börn í skólanum. Auðvitað vildi maður hafa aðgang að 
sjúkraþjálfara og iðjuþjálfa en maður lætur sig bara hafa það að fara 
annað af því að það er bara ekki annað í boði. Þannig að eins og staðan 
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er í dag, þó að það sé skortur á mörgu, að þá held ég að kostirnir séu 
fleiri en gallarnir. Á meðan er maður ekkert að hugsa um að fara neitt. 

 

 Alls höfðu foreldrar fjögurra barna strax ákveðið að segja frá 

greiningunni í von um að það myndi auka skilning bæði barna og fullorðinna. 

Haldnir voru fundir í skólunum að frumkvæði foreldranna þar sem 

bekkjarfélögum og foreldrum þeirra var sagt frá einhverfunni. Þessir foreldrar 

lögðu áherslu á að mikilvægt væri að aðrir vissu um greininguna en að sama 

skapi þyrfti hún ekki stöðugt að vera til umræðu. Strax var gripið inn í ef 

einhverfu börnin ætluðu að nota hana sem hækju og eins ef önnur börn notuðu 

einhverfuna gegn viðkomandi barni. Þar með voru bekkjarfélagar hvattir til að 

bjóða barninu með en lærðu jafnframt að taka tillit til þess að stundum vildi 

það leika sér í friði. Þessir foreldrar upplifðu allir að aðrir sýndu bæði þeim og 

barninu meiri skilning og að þetta létti ástandið og kæmi í veg fyrir stöðugan 

feluleik. Þrátt fyrir að foreldrar hinna barnanna segðu ekki frá því að haldnir 

hefðu verið sérstakir fundir til útskýringar á einhverfu barnsins þeirra var ljóst 

að þetta var rætt opinskátt og allir sem umgengust barnið vissu um greininguna.  

Þeim foreldrum fannst því að sama skapi mikilvægt að allt væri uppi á 

yfirborðinu í þessu sambandi. Í einu viðtalinu kom þetta ekki til umræðu en þó 

kom þar skýrt fram að viðkomandi taldi það til kosta að búa í litlu samfélagi 

úti á landi: 

 
Ég held að það sé bara kostur að búa í litlu samfélagi. Til dæmis þó að 
hann sé týndur að okkar mati þá veit hann alltaf hvar hann er (hlær) 
þannig að, já ég held að það sé bara kostur. Ég held að það sé alltaf 
kostur að vera þar sem maður þekkir mann. 

 

 Samskipti við aðra foreldra voru almennt góð og var það mjög 

mikilvægt. Foreldrar tveggja pilta sögðu að fljótlega hefði komist á ákveðin 

rútína um að hringjast á og láta vita þegar börnin fóru á milli húsa og öll slík 

samvinna auðveldaði allt, bæði fyrir þeim og barninu. Skólafélögum var kennt 

að ekki mætti segja „kannski“ þegar börnin báðu þá að leika heldur þurfti að 

svara ákveðið af eða á og allar tímasetningar þurftu að vera skýrar. Þarna 

spiluðu foreldrar bekkjarsystkina stórt hlutverk:  

 
M: Við höfum alltaf viljað bara að þetta komi strax upp á yfirborðið 
hvernig málin standa, ekki að vera í einhverjum feluleik eins og maður 
heyrir stundum um. 
F: Nei, það borgar sig bara ekkert. Það hefst lítið út úr því. Ekki nema 
einhver óvild og leiðindi. 
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Allir viðmælendurnir töldu það til tekna að búa í litlu samfélagi. Þó svo að öllu 

fylgdu einhverjir gallar voru kostirnir metnir fleiri. Ein móðir benti á að í litlu 

samfélagi gæti verið erfitt að eiga við almenningsálitið ef illa gengi: 
 
Ég get einhvern veginn ekki ímyndað mér að hann gæti haft það betra 
annars staðar, alveg sama þó … það getur vel verið að hann gæti fengið 
meiri faglega aðstoð í Reykjavík en mér finnst hitt skipta líka máli. En 
ég held, það hjálpar honum alveg rosalega mikið að vera ekki erfiður. 

Það gæti örugglega líka verið slæmt að búa í litlu samfélagi þar sem allir 
þekkja alla. Þú ert náttúrulega svolítið dæmdur frá fyrsta degi og það 
svolítið fylgir þér áfram. 
 

Önnur móðir sagði að slíkt væri eitthvað til að taka á og vinna með. Þannig 

lærðu börn, fullorðnir og samfélagið í heild umburðarlyndi og kosti þess að 

ekki væru allir eins: 

 
… í stærra samfélagi er auðveldara að fela sig ... ég stend alveg föst á 
því að þetta hafi bara verið okkar besta ákvörðun, bæði fyrir okkur 

fjölskylduna og fyrir hann af því að ég held að samfélag, svona lítið 
samfélag, geti unnið betur saman sko þó að það séu kannski alltaf 
fordómar inn á milli þá held ég að það sé auðveldara að vinna með þá. 
Og þá er bara unnið með þá í staðinn fyrir að maður myndi bara flytja í 
annað hverfi í Reykjavík. Og það er örugglega lærdómsríkt fyrir 
samfélagið, alveg klárlega, þetta er bara hluti af samfélögum og það er 

svona; það eru ekki allir eins. 

4.5 Lærdómur 

Í tengslum við mikilvægi þess fyrir einhverft barn að vera meðtekið í hverju 

samfélagi var mörgum foreldrum hugleikið hversu mikið samfélagið sjálft 

lærði af því að umgangast slíkan einstakling. Í viðtölunum skein í gegn að þrátt 

fyrir ýmsa erfiðleika gagnvart uppeldinu voru börnin miklir gleðigjafar og til 

að fá þá hlið á málinu betur fram var spurt hvað væri ánægjulegt við upplifun 

foreldranna af einhverfunni. Niðurstaðan var sú að almennt höfðu börnin margt 

gott til að bera eins og önnur börn. Þau voru fróðleiksfús, skemmtileg og flink 

á ýmsum sviðum. Upp úr stóð áhersla foreldranna á hvað þessi lífsreynsla hefði 

verið þeim lærdómsrík.  

 Þrátt fyrir ýmsa erfiðleika var engan bilbug að finna á foreldrum og þeir 

höfðu frá mörgum góðum kostum að segja í fari barnsins síns. Áberandi var 

hversu jákvæðnin skein almennt í gegn í viðtölunum:  
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Ég reyni alltaf að vera svolítið … frekar að sjá björtu hliðarnar en hinar 
og þetta finnst mér kostur. Það eru ekki allir svona. Mér finnst líka, það 
á að tala um það, það á ekki bara að tala um það slæma. 
 

Áhugasvið barnanna var vítt og sterkar hliðar margar. Eitt hafði áhuga á 

gömlum hlutum og gamalli tónlist á meðan annað hafði gaman af því að 

teikna. Hjá einstaka barni var orðaforði áberandi góður og hjá tveimur þeirra 

var orðaforðinn mun betri á ensku en íslensku. Þrjú þeirra höfðu mikinn 

áhuga á tölvum og voru flinkir í öllu sem viðkom slíkum tækjum. 

Tölvuáhuginn var þó oft til vandræða enda erfitt að beina börnunum að 

öðrum viðfangsefnum. Áráttutengdri hegðun var einnig lýst og erfiðleikum 

tengdum myrkfælni, útiveru og vatnshræðslu. Í að minnsta kosti þremur 

tilfellum var talað um að börnin væru miklir „tuðarar“ og þau sögð hafa langt 

úthald við slíka iðju. 

 Í einu viðtalinu sögðu foreldrar að þrátt fyrir að pilturinn þeirra gæti 

verið erfiður þá væri hann alveg óborganlega skemmtilegur. Hann væri líka 

viljugur að spjalla og mörg gullkorn hefðu komið frá honum í gegnum tíðina. 

Því miður hefðu þau ekki verið skrifuð niður því annars væru sennilega til 

nokkrar bækur af gullkornum piltsins. Önnur móðir tók í sama streng: 

 
Guð bara hefur gefið mér það að mér finnst hann með eindæmum 

skemmtilegur drengur og eins erfiður og hann er búinn að vera í gegnum 
tíðina … að þá bara get ég alltaf hlegið og haft gaman af honum. Og 
einhvern veginn, það er alltaf von, þú veist, það er bara einhvern veginn 
þannig.  

 

Fimm af foreldrunum töluðu um hvað reynsla þeirra af því að eiga barn á 

einhverfurófi hefði kennt þeim margt um lífið og fjölbreytileikann. Þetta var 

og hafði alltaf verið áskorun að ýmsu leyti en þó orðið til þess að þeir lásu sér 

mikið til og vildu stöðugt fræðast meira. Það góða var að einhverfan var bara 

eðlilegur partur af þeirra lífi og dagsdaglega veltu þeir sér ekki upp úr því 

„hvað ef?“. Reynslan hafði meðal annars kennt þeim umburðarlyndi og 

víðsýni: 

 
Auðvitað hefur þetta kennt manni visst svona umburðarlyndi … og líka 
sveigjanleika gagnvart öllum, bæði í samfélaginu og heima og alls staðar 

sko. Ég held að maður sé bara ríkari. 
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Foreldrarnir voru almennt uppteknir af því jákvæða sem einhverfan hafði kennt 

bæði þeim og öðrum. Ein móðir var þakklát fyrir að fara í gegnum þessa 

reynslu því að í gegnum hana hefði hún þroskast mikið og öðlast skilning á því 

að hver einstaklingur er sérstakur. Það væri ekkert neikvætt við það. Að sama 

skapi hafði hún lært að njóta þess sem var: 
  
Þetta er gott líf. Það er gott. Þú veist, þetta er bara lærdómurinn minn í 
lífinu, eilífðarlærdómur og nú gengur vel og maður er bara þakklátur 
fyrir hvern dag af því það getur breyst á morgun. 

4.6 Framtíðarsýn 

Almennt ríkti ánægja hjá þátttakendum rannsóknarinnar gagnvart 

grunnskólagöngu barna sinna. Farið var að sjá fyrir endann á henni hjá 

tveimur barnanna en hin sex áttu allnokkur ár eftir. Spurt var hvernig 

foreldrar sæju framtíð barnsins síns fyrir sér. Niðurstaðan var sú að þeir sem 

bjuggu á svæðum nálægt framhaldsskólum höfðu engar áhyggjur af því sem 

tæki við eftir grunnskóla. Þeir sem bjuggu fjarri framhaldsskólum voru ekki 

áhyggjufullir en meðvitaðir um að þá þyrfti að skoða aðstæður upp á nýtt. 

Meirihluti foreldra vildi ekki velta þessu fyrir sér strax. 

 Framtíðarsýn foreldranna var misjöfn og sama gilti um hversu langt 

þeir horfðu fram í tímann. Það voru einkum foreldrar elstu barnanna sem 

veltu fyrir sér hvað tæki við eftir grunnskóla. 

 Þegar rannsóknin var gerð voru framhaldsskólar á þremur stöðum á 

Austurlandi og minntust foreldrar fjögurra barna á að það væri góð tilhugsun 

að stutt væri að fara. Ein móðirin sagði það einn af kostum þess að búa í 

hennar litla samfélagi að kennarar framhaldsskólans væru strax byrjaðir að 

spyrja hana hvenær von væri á syni hennar þangað. Það létti ákveðnu fargi af 

henni að þurfa ekki að byrja nýtt ferli þegar þar að kæmi. Framtíð þeirra væri 

því björt. Sonur hennar átti sér draum um hvað hann vildi verða þegar hann 

yrði fullorðinn sem var þó ljóst að ekki gat orðið að veruleika. Henni fannst 

mikilvægt að allir gætu átt sína drauma í friði og enginn ætti að taka slíkt frá 

manni: 

 
Og það var smá reikistefna hvort það ætti ekki að reyna, þú veist, að 
beina honum á eitthvað annað, hann yrði aldrei … en ég sagði að á 
meðan hann hefur þann draum þá fær hann að hafa þann draum. Svo 
kemst hann bara að því þegar hann er kominn í menntaskólann … 

kannski gæti hann orðið aðstoðarmaður eða eitthvað. Ég hugsaði með 
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mér, ég átti mér líka draum og af hverju var hann ekki tekinn af mér? Ég 
varð samt ekki það sem ég átti mér draum um en ég hefði nú orðið pínu 
fúl ef það hefði verið sagt „þú getur það ekki“. 

 

Önnur hjón vonuðust til að mikill tölvuáhugi sonar þeirra myndi nýtast 

honum í starfi í framtíðinni enda segði hann það sjálfur að hann ætlaði að 

vinna við slíkt þegar hann yrði fullorðinn. 

 Áhyggjur af framtíðinni voru almennt litlar hjá þeim foreldrum sem 

bjuggu nær framhaldsskólunum. Annað hljóð var í þeim sem áttu lengra að 

sækja slíka skóla. Foreldrar eins drengsins sögðu að á þeim tímapunkti yrði 

sennilega bara um tvennt að velja; annað hvort færi hann ekki í 

framhaldsskóla eða að þeir þyrftu að flytja með honum. Hans staða var 

þannig að hann gat ekki flutt einn á heimavist. Hann þurfti stöðugt eftirlit og 

foreldrar hans sáu ekki fyrir sér að það myndi breytast á þeim árum sem eftir 

voru af grunnskóla: 

 
En ég hugsa oft um það, hvað verður um hann þegar hann verður eldri. 
Hvað verður um hann þegar hann er búinn í grunnskóla? Hvað gerist, 
þú veist? Þarf ég að flytja með hann? Eða verður komið þannig athvarf 

fyrir hann að hann geti verið í skóla og það er einhver sem að fylgir 
honum eftir og svona. Þú veist, þetta eru margar spurningar. Því 
einstaklingurinn heldur áfram að vera til þó að hann sé ekki barn og 
hann er ennþá með sínar sérþarfir þó að hann verði fullorðinn, þannig 
að mér finnst svolítið vanta í þessa umræðu líka. 

  

Þegar rætt var um framtíðina lögðu foreldrar þriggja barna áherslu á 

mikilvægi þess að taka bara einn dag í einu, restin komi svo bara í ljós: 

  
Maður tekur bara einn dag í einu. Þannig að ég eiginlega ákvað það 

þarna þegar þessi greining kom að ég ætlaði ekki að missa mig í 
einhverju drama af því að þú veist, um leið og maður fór einmitt að velta 
sér upp úr þessu sko þá fann ég að ég sjálf varð ofboðslega niðurdregin 
og leið illa þannig að ég eiginlega bara svolítið, ég tók þetta bara strax 
þannig. Ég ætlaði ekki að vera að velta mér upp úr þessu … sem betur 
fer því að þetta varð miklu betra en ég átti von á. 

 

Eitt þeirra foreldra sagði það góða reglu að hugsa bara fyrir eitt skólaár í einu 

og þar sem allt var í góðum skorðum, eins og í þeirra tilfelli, væru þau bara 

róleg gagnvart framtíðinni. Reynsla þriðju móðurinnar var líka sú að hlutirnir 

virtust iðulega ganga upp og væru oft ekki eins slæmir og ætlað væri: 
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Sko … við fengum svolítið miklar upplýsingar um hversu hræðilegt 
þetta ætti allt eftir að verða og það var búið að undirbúa okkur undir 
ekki gott, þú veist og nú er hann kominn í … bekk og maður er 
hálfpartinn ennþá að bíða eftir slæma tímanum sko en þetta varð alltaf 
betra og betra með hverju árinu sem að leið. 

4.7 Að lokum 

Í lok viðtalanna gafst foreldrum tækifæri á að koma á framfæri fleiri atriðum 

ef þau óskuðu eftir því. 

 Foreldrar tveggja barna veltu fyrir sér umræðu um stimplun með tilliti 

til greininga eins og einhverfu. Annað þeirra ræddi um hvort samfélagið ætti 

ekki að stuðla að því mæta þörfum allra barna burt séð frá stimplun: 

 
Ég finn það út frá bræðrum hans sem hafa ekki fengið það sem þeir 
þurfa af því að þeir hafa engan stimpil. Þannig að … ef við erum að 
tala um heildarþjónustu fyrir heildarfjöldann að þá er það það sem þarf 

að breyta. 
 

Vegna þess hve mikill námslegur munur gæti verið á milli hinna almennu 

nemenda ætti þjónustan frekar að miða að því að allir nemendur fengju 

námsefni og aðstoð við hæfi og greining ætti þar ekki að vera skilyrði. 

Foreldrið vildi meina að einstaklingsmiðað nám væri í raun ekki til að svo 

stöddu í þeirri mynd sem það væri sett fram á pappírum nema fyrir þann sem 

kominn væri með stimpil. Báðir þessir foreldrar töluðu um að stór hluti 

samfélagsins, eða þeir sem ekki þekktu til einhverfu, hefðu þá mynd af henni 

að allir einhverfir væru ruggandi sér og „starandi á vegginn einhvers staðar 

úti í horni“ því að ímynd einhverfunnar væri einstaklingur sem væri með 

hvað sterkasta einhverfugreiningu. Þetta olli þeim áhyggjum og hafði orðið til 

þess að barnið þeirra var dæmt áður en fólk náði að kynnast því. Foreldrarnir 

fengu svo það viðmót frá fólki eftir á að það gæti bara ekki verið að barnið 

væri einhverft. Ljóst væri að orðnotkun yfir einhverfu væri því of víð. 

 Einni móður fannst mikilvægt að allar einingar utan um börn og þá 

ekki síst einhverf börn væru litlar. Þá átti hún við skólastofnanirnar en ekki 

síður teymin sjálf. Ef þau væru lítil væri samstarfið án efa nánara. Það þekkti 

hún af eigin raun. 

 Foreldrar tveggja barna vildu leggja áherslu á stöðugleika í 

starfsmannahaldi og mikilvægi þess að barnið gæti verið áfram með sama 

kennara og/eða stuðningsfulltrúa. Þannig væri hægt að stuðla að 
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áframhaldandi framförum. Ljóst væri að börn á einhverfurófinu þyldu illa 

breytingar og það taki oft langan tíma fyrir þau að aðlagast. Því væri 

mikilvægt að þegar að slíkum breytingum kæmi þyrfti að undirbúa barnið vel. 

Fleiri tóku í sama streng og sögðu það góða utanumhald sem barnið þeirra 

hafði í skólanum vera mikilvægt. Foreldrar eldri barnanna sáu að það hafði 

skilað sér meðal annars í betri líðan og námsárangri. Þannig var í sumum 

tilfellum smám saman hægt að draga úr stuðningi, sérkennslu og jafnvel 

einstaklingsmiðun í námi. Móðir eins drengsins á elsta stigi var stolt af 

einkunnum sonar síns og sagði sinn dreng nú í fyrsta sinn vera með sama 

námsefni og bekkjarfélagar hans. Hann hafði áður verið með 

einstaklingsmiðað nám í íslensku og stærðfræði: 

 
Það var nánast búið að segja við mig á fyrsta degi „þú skalt ekki búast 
við neinu“ … ég lít á þetta sem svona ákveðið, þú veist, 
sérfræðingarnir vita ekki alltaf allt (hlær). Ef að allir eru jákvæðir og 
samstíga þá er þetta alveg hægt. 
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 Umræður 

 

Markmið rannsóknarinnar var að kanna upplifun foreldra á þjónustuþörf 

einhverfra barna og fjölskyldna þeirra á landsbyggðinni. Verkinu var ætlað að 

ljá foreldrum rödd um málefni barna þeirra og kanna viðhorf þeirra til uppeldis 

einhverfs barns á landsbyggðinni. Eftirfarandi rannsóknarspurning var höfð að 

leiðarljósi: Hver er þjónustuþörf fyrir einhverf börn og fjölskyldur þeirra í 

byggðarlögum á landsbyggðinni og hvernig er þeirri þjónustu háttað? 

  

 Meginniðurstöður rannsóknarinnar eru þessar: 

 Foreldra allra barnanna átta grunaði snemma á æviskeiði barnsins að 

ekki væri allt með felldu í þroskaferli þess. Foreldrar þriggja barna 

upplifðu að ekki væri tekið mark á þeim áhyggjum. Fjögur barnanna 

greindust á einhverfurófi á seinni hluta leikskólaaldurs og fjögur á 

fyrstu tveimur árum grunnskólans.  

 Greiningarferlið og fyrsta árið eftir greiningu einkenndust af streitu 

fyrir alla foreldrana nema eitt. Fjórar mæður sögðu tímann í kjölfar 

greiningar sérstaklega tilfinningaþrunginn og erfiðan. Tvær þeirra 

sögðu hann hafa einkennst af sorg. Foreldrar sjö barna tengdu streitu 

einnig við hegðunarerfiðleika barnsins, áráttuhegðun, félagslega 

erfiðleika eða erfiðleika í samskiptum við systkini.  

 Þjónustuþörf einhverfra barna og fjölskyldna þeirra var breytileg eftir 

aldri barnanna en sífelld. Öll höfðu þau þörf fyrir sérhæfða þjónustu á 

leikskólaaldri og fyrstu ár grunnskólans. Fjögur til fimm þeirra þurftu 

þjónustu talmeinafræðings framan af, fjögur þurftu þjónustu 

sjúkraþjálfara og tvö þjónustu iðjuþjálfa. Öll börnin átta þurftu 

stuðningsfulltrúa í skólanum og sjö þeirra þurftu sérkennslu. Með 

aldrinum dró smám saman úr þjónustuþörfinni en þegar rannsóknin 

var gerð höfðu þau öll stuðningsfulltrúa í skólanum, fimm voru í 

sérkennslu og tvö þurftu sjúkraþjálfun og iðjuþjálfun. 

 Foreldrar sjö barnanna voru ánægðir með þjónustu félagsþjónustunnar 

en ein móðir var ekki ánægð. Tvær fjölskyldur nýttu sér þjónustu 

stuðningsfjölskyldna og liðveislu. Enginn þátttakandi var virkur í því 

foreldrasamstarfi sem í boði var í landshlutanum. 

  Foreldrar allra barnanna voru ánægðir með grunnskóla barnsins síns 

og samstarf við kennara.  

 Allir foreldrar í rannsókninni létu sig félagsleg tengsl barna sinna 

varða. Foreldrar sjö barna höfðu á einhverjum tímapunkti upplifað 

erfiðleika í tengslum við þennan þátt og flestir þegar barnið var á 

leikskólaaldri og fyrstu árum grunnskóla. Í tveimur tilfellum styrktist 
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félagsleg staða barns með aldrinum. Foreldrar fjögurra barna höfðu 

töluverðar áhyggjur af félagslegri stöðu barnsins síns þegar rannsóknin 

var gerð. 

 Almennt kom fram ánægja hjá foreldrunum í viðtölunum um samstarf 

og fagmennsku starfsfólks GRR þó ekki hafi verið spurt sérstaklega út 

í þann þátt. Foreldrar fimm barna sögðu þann tíma sem 

greiningarferlið á GRR átti sér stað hafa verið góðan og vel hafi verið 

haldið utan um mál þeirra. Fjórir þeirra sögðust enn hafa gott aðgengi 

að tengilið sínum á GRR í gegnum tölvupóst þegar rannsóknin var 

gerð. 

 Foreldrar sjö barna sögðu að þverfræðilegt landshlutateymi á 

Austurlandi myndi skipta miklu máli fyrir einhverf börn og fjölskyldur 

þeirra. Af þeim sögðu foreldrar tveggja barna að slíkt myndi ekki 

breyta neinu fyrir þá að svo stöddu en myndi örugglega gera það fyrir 

aðra og hefði gert það áður. Ein móðir sagði að slíkt teymi myndi ekki 

skipta máli. 

 Allir foreldrar voru ánægðir með búsetu sína á landsbyggðinni. 

Foreldrar eins barns voru það ekki í fyrstu en þegar rannsóknin var 

gerð voru þeir sáttir. Að sögn allra foreldranna fólst ánægja þeirra í að 

skólarnir voru góðir og héldu vel utan um málefni barnsins þeirra. 

 Allir foreldrarnir upplifðu að þeir fengju skilning frá samfélaginu og 

stuðning. Foreldrar fjögurra barna töldu að samfélagið hefði lært 

ákveðið umburðarlyndi af því að kynnast barni á einhverfurófi. Einnig 

hefðu þeir sjálfir öðlast aukið umburðarlyndi og víðsýni. Þannig hefði 

einhverfugreiningin líka orðið til þess að þeir hefðu ómælda löngun til 

að fræðast meira um hana.  

 Hér verður fjallað nánar um niðurstöður rannsóknarinnar, þær dregnar 

saman í þrjá þætti og ræddar í tengslum við fræðilega vitneskju um efnið.  

5.1 Foreldrar 

Í viðtölunum kom í ljós að hjá foreldrum allra barnanna höfðu snemma vaknað 

grunsemdir um að ekki væri allt með felldu í þroska barnsins. Flestir töluðu 

um að sá grunur hefði vaknað í byrjun leikskólagöngu barnsins en í tveimur 

viðtölum kom fram að það hefði gerst þegar barnið var um eins árs. Almennt 

voru foreldrarnir farnir að hafa áhyggjur þegar barnið var milli eins og tveggja 

ára. Rannsókn Howlin og Asgharian (1999) styður þessar niðurstöður en í 

henni var kannað meðal breskra foreldra í sömu stöðu hvenær áhyggjur af 

þroskastöðu barnsins gerðu vart við sig. Í ljós kom að flestir höfðu haft 

áhyggjur af þroskastöðu barnsins síns frá 18 mánaða aldri þess. Áhyggjur 
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foreldra barna með Aspergersgreiningu komu aðeins seinna fram eða frá 30 

mánaða aldri. 

 Foreldrum þriggja barna á Austurlandi fannst lengi vel ekki vera hlustað 

á áhyggjur þeirra og er samhljómur milli þess og rannsóknar Siklos og Kerns 

(2007) sem unnin var í Kanada. Þar kom í ljós að greiningar voru gerðar of 

seint, oft vegna langra biðlista. Algengt var að foreldrar færu frá einum 

sérfræðingi til annars áður en endanleg greining var gerð. Margir fengu svör 

um að betra væri að bíða og sjá til hvernig barnið þroskaðist. Í þessari 

kanadísku rannsókn fengu alls 63% foreldranna greiningu fyrir barnið sitt hjá 

þriðja aðilanum sem leitað var til. Þá hafði ferlið tekið að meðaltali tvö ár og 

átta mánuði frá fyrstu heimsókn og að greiningu. Í rannsókn minni var eitt barn 

greint á einhverfurófi fjögurra ára, fjögur á síðasta ári í leikskóla, eitt í byrjun 

fyrsta bekkjar og tvö á fyrsta eða öðru árinu í grunnskóla. Eitt af þeim var með 

Aspergersheilkenni og fékk greiningu á mörkum fyrsta og annars bekkjar. 

Þessi niðurstaða er í samræmi við niðurstöður Howlin og Asgharian (1999) 

sem sýndu að í Bretlandi fengu börn greiningu seint eða um 5,5 ára aldur að 

meðaltali. Í þeirri rannsókn greindust börn með Aspergers mun seinna eða um 

11 ára aldur. 

 Allir foreldrarnir í rannsókninni nema einn höfðu á einhverjum tíma 

upplifað streitu í tengslum við einhverfu barnsins enda sýna rannsóknir fram á 

að foreldrar barna með þroskaröskun upplifa almennt meiri streitu en foreldar 

barna sem þroskast á eðlilegan hátt (Oelofsen og Richardson, 2006, bls. 9). 

Margir rannsakendur hafa komist að þeirri niðurstöðu að streita meðal foreldra 

einhverfra barna er hvað mest, samanborið við foreldra barna með Downs 

heilkenni, barna með geðsjúkdóma eða önnur þroskafrávik (Eisenhower o.fl. 

2005, bls. 667; Oelofsen og Richardson, 2006, bls. 9; Pisula, 2007, bls. 276). 

Rannsókn Hoffmans o.fl. (2009, bls. 184–185) sýnir að mæður einhverfra 

barna upplifa hvað mesta streitu þessara foreldra. Fjórar mæður í rannsókn 

minni upplifðu mikla streitu í greiningarferlinu og fyrsta árið eftir að greining 

varð endanleg. Það helst í hendur við niðurstöður Siklos og Kerns (2007, bls. 

20) sem komust að þeirri niðurstöðu að greiningarferlið væri mikill 

streituvaldur foreldra. Þær segja í niðurstöðum sínum að heilbrigðiskerfi þurfi 

að bjóða foreldrum upp á stuðningsmeðferð eða tryggja þeim samband við 

stuðningshópa á þeim erfiða tíma sem kemur í kjölfar greiningar. Á þeim 

tímapunkti þurfi þeir gott utanumhald og trausta aðila til að leita til. Siklos og 

Kerns leggja áherslu á að þeir starfsmenn sem komi að málefnum 

fjölskyldunnar átti sig á hve víðtæk málefni þeirra eru og þeirri streitu sem 
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fylgir því að ala upp einhverft barn. Hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar 

leggur að sama skapi áherslu á að fjölskyldan sem heild fái viðeigandi stuðning 

(Tryggvi Sigurðsson, 2001, bls. 41). Sigríður Lóa Jónsdóttir og Evald 

Sæmundsen (2014) segja að tryggja þurfi góða undirstöðu og þekkingu á 

birtingarformi einhverfu hjá þeim aðilum sem starfa við ungbarnaeftirlit á 

Íslandi og öðrum þeim sem starfa með ung börn. Að sama skapi sé mikilvægt 

að tekið sé mark á áhyggjum foreldra og brugðist við þeim einkennum sem 

geta verið vísbending um einhverfu.  

 Almennt mátti heyra á frásögnum foreldranna að einhverfan væri 

einskonar miðpunktur í fjölskyldulífinu. Þannig hafði hún eða hegðun barnsins 

áhrif á ýmsar ákvarðanir og daglegt líf allra fjölskyldumeðlima. Ekki var spurt 

hvort hún hefði haft bein áhrif á atvinnu foreldra en í tveimur viðtölum kom 

fram að svo hefði verið. Það er í samræmi við rannsókn Hoogsteen og 

Woodgate (2013a, bls. 137–138) þar sem fram kom að fljótlega eftir að börn 

greindust með einhverfu varð hún að þungamiðju alls fjölskyldulífsins. 

Foreldrarnir urðu þó smám saman meðvitaðir um það og unnu sig út úr 

ástandinu með því til dæmis að nýta sér stuðningsþjónustu í auknum mæli. 

 Þrátt fyrir ýmsa erfiðleika lýstu foreldrar á Austurlandi góðum tengslum 

við börnin sín og fannst margt jákvætt í fari þeirra sem vert væri að minnast á 

en Hoffman o.fl. (2009, bls. 184–185) komust að þeirri niðurstöðu að mæður 

einhverfra barna séu í góðum tengslum við börnin sín þrátt fyrir mikla streitu. 

5.2 Þjónusta 

Þjónustuþörf einhverfra barna á Austurlandi er mikil en skortur er á ákveðinni 

þjónustu í landshlutanum og einstaka byggðarlögum. Algjör skortur er á 

þjónustu talmeinafræðinga og þarf í mörgum tilfellum að sækja þjónustu 

lækna, sjúkraþjálfara og iðjuþjálfa í önnur byggðarlög. Skortur á fagfólki á 

Austurlandi á margt sameiginlegt með ástralskri rannsókn O‘Callaghan o.fl. 

(2005, bls. 164–166) sem sýndi að skortur á talmeinafræðingum væri 

alvarlegur fyrir einhverf börn en bæði væri þar um að ræða langa biðlista og 

einnig mikla fjarlægð að þjónustuaðilum. Bandarískir foreldrar sögðu að meiri 

og betri þjónusta þyrfti að vera til staðar vegna hegðunargreiningar og 

þjálfunar, talþjálfunar og þjálfunar fyrir stuðningsfulltrúa og 

stuðningsfjölskyldur (Dymond o.fl., 2007, bls. 138–139). Kanadískir foreldrar 

forgangsröðuðu þjónustu og mikilvægi stuðnings á þann hátt að störf 

talmeinafræðinga væru mikilvægust, þá kæmi starfsfólk skólanna, því næst 
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aðrir foreldrar og að lokum aðrir sérfræðingar (Siklos og Kerns, 2007, bls. 16). 

Áhersla foreldra í rannsókn minni á samskipti við aðra foreldra var ekki í 

samræmi við kanadísku rannsóknina því þeir sem sótt höfðu slíka fundi kváðu 

þá ekki hafa verið sér til hvatningar eða stuðnings. Það átti því betur við marga 

þeirra að vera í sambandi við foreldra í sömu stöðu í gegnum stuðningshópa á 

veraldarvefnum. 

 Mikill samhljómur er milli niðurstaðna rannsóknar minnar og 

kanadískrar rannsóknar Hoogsteen og Woodgate (2013b, bls. 179–181). 

Foreldrar í dreifðari byggðum Kanada sögðu að skortur væri á 

sérfræðiþjónustu og þjálfuðum stuðningsaðilum til að vinna með 

fjölskyldunum. Þeir töldu mikilvægt að auka vægi þjálfunar og námskeiða sem 

stuðlað gætu að betri færni fólks til að takast á við einhverfuna. Samkvæmt 

niðurstöðum O‘Callaghan, o.fl. (2005, bls. 164) var skortur á 

talmeinafræðingum alvarlegur í dreifðari byggðum Ástralíu. Bæði voru 

biðlistar langir og þjónustuna þurfti að sækja um langan veg. Fyrir um helming 

foreldranna hafði vegalengd þau áhrif að þeir nýttu sér ekki þjónustu 

talmeinafræðinga. Staða þeirra var þannig að ekki var hægt að velja milli 

fagfólks og kostnaður olli því að margir gátu ekki nýtt sér þá þjónustu. Atriði 

eins og almenningssamgöngur voru þar líka áhrifavaldur því þær voru ekki 

alltaf til staðar. Svipaðar niðurstöður um þjónustustöðu er að finna í rannsókn 

Dymond o.fl. (2007, bls. 138–139). Þar sagði ríflega helmingur foreldra að 

þjónustu við einhverf börn og fjölskyldur þeirra þyrfti að bæta með tilliti til 

magns, gæða og aðgengis. Rúmlega 80% svarenda sögðu að bæta þyrfti 

þjónustu tengda hegðunargreiningu eða þjálfun, talþjálfun og stuðningsfulltrúa 

og stuðningsfjölskyldna. 

 Foreldrar á Austurlandi ræddu um félagslega stöðu barna sinna og hafði 

að minnsta kosti helmingur þeirra áhyggjur af henni. Eins höfðu allir foreldrar 

utan eins haft áhyggjur af þessum þætti þegar barnið var yngra. Í fjórum 

tilfellum sögðu foreldrar barn sitt stríða við kvíða og fælni og var í tveimur af 

þeim tilfellum talað um þunglyndi. Áhyggjur af samskiptum einhverfa barnsins 

við systkini sín og líðan systkina voru tíðar í viðtölunum. Rannsókn Oelofsen 

og Richardson (2006, bls. 9) styður við þessar áhyggjur því samkvæmt 

niðurstöðum þeirra eru samskipti og hegðun einhverfa barnsins mestu 

streituvaldar foreldra ásamt daglegri umhirðu þess og salernisvenjum. 

Samkvæmt niðurstöðum Rivers og Stoneman (2003, bls. 384) hafa slíkir 

streituvaldar einnig mikil áhrif á samband einhverfs barns og systkina þess. 

Sambandið verður neikvæðara eftir því sem streituþáttum fjölgar. Eitt af því 
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sem einkennir börn á einhverfurófi eru félagslegir erfiðleikar. Í skrifum Lyons 

og Fitzgerald (2007, bls. 2022) og Jarþrúðar Þórhallsdóttur (2013, bls. 26–28) 

kemur fram að fræðimennirnir Kanner og Aspergers lýstu þessum þætti sem 

einum megineinkennum einhverfu. Kanner lýsti þrá barnanna fyrir einveru og 

útilokun á umhverfinu. Aspergers lýsti skorti á samkennd og erfiðleikum við 

gagnkvæmar samræður og myndun vinatengsla.  

 Í rannsókn minni var skoðað hvort þörf væri á bættri þjónustu í líkingu 

við hugmyndir velferðarráðuneytis og GRR um landshlutateymi 

(Velferðarráðuneytið, 2012; Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 2009). Í ljós 

kom að svo virðist sem auka þurfi aðgengi að talmeinafræðingum og aðilum 

sem sérhæfa sig á sviði einhverfu á landsbyggðinni og væri slíkt teymi 

mikilvægur liður í því. Miðað við rannsóknir fræðimanna er ljóst að víðar um 

heim er þörf á að endurskoða ýmsa þætti tengda þjónustu. Niðurstöður í 

rannsókn Dymond o.fl. (2007) benda til að bæta þurfi þjónustu í Virginafylki í 

Bandaríkjunum, rannsókn O‘Callaghan o.fl. (2005) að bæta þurfi þjónustu í 

Ástralíu og rannsókn Hoogsteen og Woodgate (2013b) að bæta þurfi þjónustu 

í Kanada. Að sama skapi sýna rannsóknir Siklos og Kerns (2007) og Howlin 

og Asgharian (1999) að huga þurfi betur að greiningarferlinu sjálfu. 

 Foreldrarnir í rannsókn minni voru ánægðir með störf og samskipti við 

starfsfólk GRR. Flestir þeirra áttu greiðan aðgang að sínum tengilið þar og 

fannst gott að geta sent fyrirspurn í gegnum tölvupóst ef svo bar við. Sá tími 

sem foreldrar dvöldu með barninu sínu á GRR í greiningarferlinu virtist 

almennt vera góður. Í tveimur tilfellum sögðu foreldrar að þeir hefðu þurft á 

meiri stuðningi að halda fyrsta árið eftir greiningu en þeir fengu. Samkvæmt 

könnun Guðnýjar B. Tryggvadóttur og Guðbjargar A. Jónsdóttur (2013, bls. 3) 

á afstöðu foreldra til þjónustu GRR á árunum 2010-2012 var mikill meirihluti 

foreldra á sama máli og foreldrarnir í minni rannsókn. Þeim fannst aðgengi að 

tengilið gott og allt faglegt utanumhald. Ekki kom fram í þeirri könnun hvernig 

eða hvort unnið var sérstaklega með líðan foreldra fyrsta árið eftir greiningu 

en einungis 40% aðspurðra hafði verið boðin aðstoð fagfólks við að útskýra 

málefni einhverfa barnsins fyrir stórfjölskyldu þess.  

 Í flestum tilfellum var unnið eftir aðferðum skipulagðrar kennslu eða 

TEACCH í grunnskólum á Austurlandi en í einum skóla var atferlisþjálfun 

meira notuð. Margir skólar notuðu einnig ýmis konar efni til viðbótar svo sem 

CAT-kassann og/eða félagshæfnisögur. 
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5.3 Búseta 

Þrátt fyrir skort á ýmis konar þjónustu upplifðu foreldrarnir sem rætt var við á 

Austurlandi margt jákvætt við að búa í litlu samfélagi á landsbyggðinni. 

Foreldrar upplifðu sterka samfélagslega nánd og sögðust þar með hafa 

mikilvægt stuðningsnet í kringum barnið sitt. Þannig hafði samfélagið smám 

saman orðið meðvitaðra um hvað fólst í einhverfunni og hjálpsemi og 

skilningur jókst. Það væri jákvætt fyrir einhverfa barnið að búa í samfélagi þar 

sem allir þekktu alla. Þessi niðurstaða er í samræmi við niðurstöður Hoogsteen 

og Woodgate (2013b, bls. 180–181) sem fundu að þrátt fyrir annmarka 

tengdum sérfræðiþjónustu í vesturhluta Kanada voru aðrir jákvæðir þættir sem 

dreifbýlið hafði upp á að bjóða eins og minni bekkjarstærðir, gott skólakerfi og 

samfélag sem léti sig málefni annarra varða.  

 Foreldrarnir sögðu bæði samfélagið og þá sjálfa vera umburðarlyndari 

gagnvart fjölbreytileika fólks en áður og löngun til frekari fróðleiks væri alltaf 

til staðar. Phelps o.fl. (2009, bls. 29) könnuðu aðstæður og fjölskyldulíf 

uppalenda einhverfra barna og fundu að þrátt fyrir streitu og ýmsa erfiðleika 

gagnvart einhverfunni hefðu foreldrar öðlast aukið umburðarlyndi, þolinmæði 

og skilning á móti.  

 Í viðtölunum við foreldrana kom fram ánægja með grunnskóla á 

Austurlandi og helst það í hendur við ummæli foreldra í kanadísku rannsókn 

Hoogsteen og Woodgate (2013b, bls. 179–181). Töldu þær að minni 

bekkjarstærðir leiddu af sér meiri tengsl á milli kennara og barna. Einnig væri 

kostur að sami barnahópur fylgdi barninu ár eftir ár. Foreldrarnir voru almennt 

ánægðir með kennslu og þjónustu skóla barnanna sinna. Dymond o.fl. (2007) 

komust einnig að þeirri niðurstöðu að minni bekkjarstærðir og færri börn á 

kennara væru einmitt það sem foreldrar einhverfra barna teldu til kosta.  

 Fjöldi erlendra rannsókna sýna að foreldrar þurfi stöðugt að vera á 

varðbergi gagnvart þjónustu og stuðningi við börnin sín (sjá t.d. Paradice og 

Adewusi, 2002; Lindsay og Dockrell, 2004 og Dymond o.fl., 2007). Ekki kom 

fram í þessari rannsókn hvort foreldrar hafi upplifað slíkt en í tveimur viðtölum 

var sagt að GRR hefði verið til staðar ef beita þurfti þrýstingi í leikskóla eða 

grunnskóla. Þetta er liður sem vert er að skoða betur hérlendis. 
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5.4 Samantekt  

Hér hefur verið fjallað um helstu niðurstöður rannsóknarinnar í ljósi fyrri 

rannsókna um efnið. Niðurstöðurnar eru í samræmi við reynslu foreldra víða 

um heim sem búa við skort á þjónustu í nágrenni við heimili sín. Líkt og hjá 

foreldrum einhverfra barna víða um heim er skortur á sérfræðiþjónustu tengdri 

einhverfu og vegalengdir að slíkri þjónustu eru oft og tíðum miklar.  

 Áður en vinna að rannsókninni hófst var það tilgáta mín að það væri 

erfiðleikum bundið að búa á landsbyggðinni með einhverft barn fjarri helstu 

þjónustuaðilum eins og talmeinafræðingum og einhverfuráðgjöfum. 

Niðurstöður sýna að þó að öll sérhæfð þjónusta sé mikilvæg vega aðrir þættir 

einnig þungt. Sá styrkur sem býr í litlum samfélögum og felst í samheldni, færri 

börnum á kennara og góðri teymisvinnu eru allt mikilvægir þættir sem koma 

sér vel fyrir foreldra einhverfra barna. Þannig má jafnvel segja að kostir þess 

að búa á landsbyggðinni með einhverft barn vegi þyngra en gallar þess.  

 Þegar niðurstöður rannsóknarinnar eru túlkaðar ber að hafa í huga að 

aðeins voru tekin átta viðtöl og einungis í einum hluta landsins. Má telja það 

ákveðna annmarka. Það er því ekki hægt að alhæfa um niðurstöðurnar þegar 

úrtakið er ekki stærra en raun ber vitni. Þó má hafa í huga að landfræðileg staða 

Vestfirðinga og Austfirðinga er ekki ólík þar sem fjallvegir eru iðulega 

farartálmar yfir vetrartímann. Á Norðurlandi er það styrkleiki að á Akureyri er 

flesta þá sérfræðinga að finna sem börn með einhverfu þarfnast en þar eru vetur 

líka snjóþungir og vegalengdir miklar. Styttra er fyrir þá sem búa á suðvestur 

horni landsins að sækja þjónustu í höfuðborgina en fyrir marga Sunnlendinga 

er sú vegalengd töluverð.  

 Styrkleiki rannsóknarinnar felst í að raddir foreldra fengu að njóta sín og 

því gæti hún orðið hagnýt þegar málefni einhverfra barna eru til umfjöllunar. 

Niðurstöðurnar virðast vera í samræmi við það sem þær erlendu rannsóknir 

sem skoðaðar voru sýndu að undanskildu því að foreldrar sýndu ekki áhuga á 

staðbundinni foreldrasamvinnu. Má vera að þar hafi bæði vegalengdir innan 

fjórðungsins eitthvað að segja ásamt auknu aðgengi að foreldrasamvinnu á 

veraldarvefnum. Niðurstöðurnar gefa til kynna að ástæða sé til að koma á fót 

þeim fagteymum í einhverfu sem GRR hefur lagt til að gert verði. 

 Niðurstöður rannsóknarinnar hafa vakið upp spurningar í tengslum við 

einhverfu sem vert er rannsaka frekar á Íslandi. Félagsfærniþjálfun er mér 

einkar hugleikin í því samhengi því niðurstöðurnar gefa til kynna að félagsleg 

staða barnanna sé almennt ekki góð. Það er því verðugt rannsóknarverkefni að 
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byggja upp leiðir tengdar félagsfærniþjálfun í fjórðungnum og að skoða hvaða 

áhrif slík þjálfun hefði til lengri tíma litið. Forsenda þess er þó öflug samvinna 

sveitarfélaga á Austurlandi ásamt heilbrigðisþjónustu, skólaskriftstofu og 

GRR. Áhyggjur foreldra af líðan systkina þyrfti einnig að skoða betur og 

bregðast við. 

 Hér var ekki kannað hvernig kennarar eða starfsfólk grunnskólanna 

upplifa kennslu eða stuðning við einhverfa, hvort heldur litið er til kennslu í 

félagsfærni eða öðrum þáttum. Það eitt er ögrandi rannsóknarefni. Guðný 

Stefánsdóttir (2008) komst að þeirri niðurstöðu í rannsókn sinni að starfsfólk 

grunnskóla noti ekki heildstæða áætlun við kennslu eða þjálfun heldur 

blandaðar aðferðir. Samkvæmt niðurstöðum hennar var þörf á meiri þjálfun, 

ráðgjöf og eftirfylgd til þess starfsfólks sem sinnti kennslu og þjálfun 

einhverfra barna í grunnskólum landsins (Guðný Stefánsdóttir, 2008, bls. 84). 

Einhverfusérfræðingar hafa líka bent á nauðsyn þess að vera ekki einungis 

hliðhollir einni þjálfunaraðferð því einstaklingar á einhverfurófi séu eins ólíkir 

og þeir eru margir og því sé ekki líklegt að ein þjálfunarleið henti öllum. 

(Simpson, 2001, bls. 70). Niðurstöður sýndu að algengast var að skólar á 

Austurlandi styddust við aðferðir skipulagðar kennslu en það var þó ekki 

skoðað sérstaklega. Það er því áhugavert að skoða kennsluaðferðir sem beitt er 

með einhverfum börnum betur og hvernig byggja má upp fjölbreyttari 

þekkingu á svæðinu út frá fleiri þjálfunarleiðum. Almennt þyrfti að huga að 

því að virkja þann hóp fagfólks sem býr á svæðinu í tengslum við slíka vinnu 

og ekki síst ef landshlutateymi tengt einhverfu yrði virkt á Austurlandi. Orð 

foreldra má túlka svo að á svæðinu sé nú þegar fólk með góða grunnþekkingu 

um einhverfu bæði innan skólaskrifstofu, félagsþjónustu og grunnskólanna og 

er mikilvægt að horft sé til þessara aðila ef hugmyndir um landshlutateymi 

verða að veruleika.  

 Þrátt fyrir að foreldrarnir væru almennt ánægðir með stöðu sína þegar 

rannsóknin var gerð hafði mikið vatn runnið til sjávar frá greiningu barna þeirra 

og margir erfiðleikar mætt þeim á leiðinni. Líklegt er að það stuðningsnet sem 

gæti fylgt landshlutateymi með fræðilegri þekkingu á einhverfu væri mikilvægt 

þeim foreldrum og fjölskyldum sem eiga eftir að stíga þessi skref. Einnig gæti 

það skipt máli fyrir foreldra og fjölskyldurnar í þessari rannsókn þegar horft 

verður til framhaldsskóla- og fullorðinsáranna. 

 Það er von mín að rannsóknin geti orðið innlegg í umræðu og 

skipulagningu þegar málefni einhverfra barna og fjölskyldna þeirra á 

landsbyggðinni verða til umræðu. Vona ég að horft verið til niðurstaðna hennar 
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ef áfram verður unnið að því að koma á fót landshlutateymum. Niðurstöður 

rannsóknarinnar gefa til kynna að mikilvægt sé að efla sérþekkingu á einhverfu 

á landsbyggðinni og auka þjónustu og stuðning við foreldra og fjölskyldur 

einhverfra barna. 
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Fylgiskjal 1 Kynningarbréf um rannsóknina til fræðslustjóra 

Egilsstaðir 10.desember 2013. 

 

Fræðslustjóri..., nafn...  

 

Ég undirrituð stunda meistaranám við kennaradeild Háskólans á Akureyri 

og vinn nú að lokaritgerð minni undir leiðsögn prófessors Kristínar 

Aðalsteinsdóttur (kada@unak.is). Vinnuheiti ritgerðarinnar er: „Að lifa og 

dafna um land allt - upplifun foreldra einhverfra barna á þjónustuþörf á 

landsbyggðinni“. Viðfangsefni rannsóknarinnar er að fá fram sjónarmið 

foreldra einhverfra barna, sem búa á landsbyggðinni, á því hvaða þjónustu 

einhverf börn og fjölskyldur þeirra þurfa á að halda og hver staða þeirra er. 

Rannsóknin hefur verið tilkynnt til Persónuverndar. 

 Ég fer þess vinsamlega á leit við þig að fá leyfi til að hafa samband við 

skólastjórnendur í grunnskólum sveitarfélagsins til að afla mér gagna til 

notkunar í rannsókninni. Í því felst að ég mun óska eftir að skólastjórar leiti 

til foreldra eða foreldris einhverfs barns í skólanum þeirra og óski eftir 

þátttöku þeirra í rannsókninni. Þannig má segja að ég feli það í hendur 

skólastjóra velja mér viðmælendur í samráði við foreldra sjálfa. 

 Ég hef sett mér að taka viðtöl við foreldra barna á grunnskólaaldri sem 

greinst hafa á einhverfurófi. Viðtölin verða hljóðrituð og farið með þau 

sem algjör trúnaðargögn og þess gætt að hvorki nöfn viðmælenda, skóla 

né byggðarkjarna verði á nokkurn hátt rekjanleg. Að rannsókn lokinni 

verður hljóðskránni strax eytt. Áætluð verklok eru vorið 2014. 

 

Meðfylgjandi eru bréf sem send verða skólastjórnendum og foreldrum. 

 

Með ósk um gott samstarf, 

 

______________________________________ 

Jónína Lovísa Kristjánsdóttir (ha070252@unak.is) 

meistaranemi við Háskólann á Akureyri, 

Hug- og félagsvísindadeild, Kennaradeild-menntavísindabraut. 
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Fylgiskjal 2 Kynningarbréf um rannsóknina til skólastjóra 

Egilsstaðir .. desember 2013. 

 

Skólastjóri ______skóla.   

 

Ég undirrituð stunda meistaranám við kennaradeild Háskólans á Akureyri og 

vinn nú að lokaritgerð minni  undir leiðsögn prófessors Kristínar 

Aðalsteinsdóttur (kada@unak.is). Vinnuheiti ritgerðarinnar er: „Að lifa og 

dafna um land allt - upplifun foreldra einhverfra barna á þjónustuþörf á 

landsbyggðinni.“  Viðfangsefni rannsóknarinnar er að fá fram sjónarmið 

foreldra einhverfra barna, sem búa á landsbyggðinni, á því hvaða þjónustu 

einhverf börn og fjölskyldur þeirra þurfa á að halda og hver staða þeirra mála 

er. Rannsóknin hefur verið tilkynnt til Persónuverndar. Að sama skapi hef ég 

fengið leyfi frá .....fræðslufulltrúa sveitarfélagsins...til að leita til þín eftir 

aðstoð við val í úrtakshópinn. 

 Ég hef sett mér að taka viðtöl við foreldra barna á grunnskólaaldri sem 

greinst hafa á einhverfurófi. Viðtölin verða hljóðrituð og farið með þau sem 

algjör trúnaðargögn og þess gætt að hvorki nöfn viðmælenda, skóla né 

byggðarlags verði á nokkurn hátt rekjanleg. Að rannsókn lokinni verður 

hljóðskránni strax eytt. Áætluð verklok eru vorið 2014. 

 Ég fer þess nú vinsamlega á leit við þig að þú aðstoðir mig við val á 

úrtaki í rannsóknina með því að leita samþykkis hjá foreldrum eða foreldri 

eins einhverfs barns úr þínum skóla til að taka þátt í rannsókninni. 

Meðfylgjandi er bréf til foreldra sem útskýrir hvað rannsóknin gengur út á.  

Þegar þeir hafa samþykkt þátttöku til þín mun ég hafa samband við þá.  Að 

sama skapi óska ég eftir að fá að taka viðtalið í skólanum ef foreldrarnir óska 

eftir því. 

 

Með ósk um gott samstarf, 

 

______________________________________ 

Jónína Lovísa Kristjánsdóttir (ha070252@unak.is) 

meistaranemi við Háskólann á Akureyri, 

Hug- og félagsvísindadeild, Kennaradeild-menntavísindabraut. 
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Fylgiskjal 3 Kynningarbréf um rannsóknina til foreldra 

 

Komdu sæl/sæll________________ 

 

Ég undirrituð er sérkennari við Egilsstaðaskóla. Skólaárið 2013―2014 er ég 

að vinna  að meistaraprófsritgerð minni við Háskólann á Akureyri. Vinnuheiti 

hennar er  „ Að lifa og dafna um land allt - upplifun foreldra einhverfra barna 

á þjónustuþörf á landsbyggðinni.“ Leiðbeinandi minn við verkefnið er 

prófessor Kristín Aðalsteinsdóttir (kada@unak.is).  

 Viðfangsefni rannsóknarinnar er að fá fram sjónarmið foreldra 

einhverfra barna, sem búa á landsbyggðinni, á því hvaða þjónustu einhverf 

börn og fjölskyldur þeirra þurfa á að halda og hver staða þeirra er. Rannsóknin 

hefur verið tilkynnt til Persónuverndar. 

 Mig langar að fara þess á leit við þig/ykkur að þú/þið gefir þér/ykkur 

tíma til að veita mér viðtal um viðfangsefnið sem lýst er hér að ofan og taka 

þar með þátt í rannsókninni. Áætlað er að viðtalið taki að hámarki 45 mínútur 

og verði tekið í janúar 2014. Í samráði munum við velja stað og stund. Viðtölin 

verða hljóðrituð og farið með þau og aðrar upplýsingar sem algjör 

trúnaðargögn og þess verður gætt að hvorki nöfn viðmælenda, skóla né 

byggðarlags verði á nokkurn hátt rekjanleg. Að rannsókn lokinni verður 

hljóðskrám strax eytt. Áætluð verklok eru vorið 2014. 

 Ég mun hafa samband skömmu eftir að þetta bréf berst. Tekið skal fram 

að þátttakendum er ekki skylt að taka þátt í rannsókninni og geta hætt án 

útskýringa á ákvörðun sinni til rannsakenda.  

Með bestu kveðjum og ósk um gott samstarf, 

 

______________________________________ 

Jónína Lovísa Kristjánsdóttir (ha070252@unak.is) 

meistaranemi við Háskólann á Akureyri, 

Hug- og félagsvísindadeild, Kennaradeild-menntavísindabraut. 
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Fylgiskjal 4  Staðfesting Persónuverndar um tilkynningu á rannsókn. 
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