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Ágrip 
Í þessari ritgerð verða kynntar niðurstöður eigindlegrar rannsóknar á reynslu annarra 

af hegðun og líðan einstaklinga með upplausnarþroskaröskun og hvað þeir telja 

einkenna röskunina. Þeir einstaklingar sem rannsóknin snýst um eru tveir fullorðnir 

Grettir og Indriði og eitt barn, Kjartan. Vegna röskunarinnar geta þeir Grettir, Indriði 

og Kjartan ekki tjáð sig nema að takmörkuðu leyti og er því ekki unnt að ræða við þá 

sjálfa um líf þeirra og aðstæður. Fólk sem þekkir þá vel tjáir sig um reynslu sína af 

umgengni við þá og lífssögur þeirra Grettis, Indriða og Kjartans eru raktar í kringum 

þann vendipunkt sem varð í lífi þeirra er röskunin var að koma fram. Þeim er fylgt 

eftir fram til dagsins í dag.  

Leitað var svara við eftirfarandi spurningum: Hver er saga þriggja einstaklinga með 

upplausnaþroskaröskun? Hver er reynsla annarra af persónu, hegðun og líðan 

einstaklinga með upplausnarþroskaröskun og hver álíta þeir vera helstu einkenni 

röskunarinnar? Að hvaða þáttum þarf að huga í þjónustu við einstaklinga með 

upplausnarþroskaröskun?  

Aðalniðurstöður eru þær að allir séu þeir ljúfir og skemmtilegir einstaklingar sem 

aðstandendur og starfsfólk tengist sterkum böndum. Þeir eru allir afar viðkvæmir og 

kemur viðkvæmnin hjá tveimur þeirra helst fram í skynjun þeirra á þann hátt að þeir 

þola illa ýmiss hljóð og áreiti í umhverfinu og virðast eiga erfitt með að útiloka 

umhverfið. Hjá einum þeirra var um ofskynjanir að ræða er röskunin var að koma 

fram og er spurning um hvort svo sé enn. Vanlíðunartímabil eru algeng í lífi þeirra 

og leiðir slíkt til vanmáttar þeirra sem í kringum þá eru þar sem þeim finnst svo lítið 

unnt að gera til að lina vanlíðanina. Þráhyggjur og áráttur sem eru einkennandi fyrir 

þá Gretti og Kjartan aukast að mun á vanlíðunartímabilum.  

Óútreiknanleg hegðun og snögg umskipti milli vellíðunar og vanlíðunar veldur því 

að fólki er annast einstaklinga með upplausnarþroskaröskun finnst það stundum ekki 

hafa stjórn á aðstæðum og að það viti oft ekki á hverju er von. Hegðun þeirra 

fullorðnu getur orðið þeim sjálfum og umhverfinu hættuleg ef þeir missa stjórn á sér. 

Hjá öðrum fullorðna einstaklingnum er talað um að hann fari í kast og líkt við 

flogakast sem hann reynir að stöðva en getur ekki. Það sem veldur erfiðleikum og að 

fólk finni til vanmáttar er að í fæstum tilvikum er hægt að finna orsakir fyrir 
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köstunum og þar af leiðandi erfitt að reyna að koma í veg fyrir þau með fyrir-

byggjandi aðgerðum.  

Þjónusta við einstaklinga með upplausnarþroskaröskun, einkum eftir að þeir komast 

á fullorðins ár er afar vandmeðfarin. Þeir þurfa mikla þjónustu og stýringu í sínu lífi. 

Foreldrarnir í rannsókninni vilja áfram hafa ítök í lífi sona sinna sem hafa flutt ungir 

að heiman. Sú ábyrgð og það vald sem aðrir hafa í lífi þessara einstaklinga er mikil. 

Ágreiningur getur myndast á milli aðila um hvað sé einstaklingnum fyrir bestu. 
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Abstract 
In this essay the results of qualitative research, titled The child who was has gone: 

Individuals with childhood disintegrative disorder, will be introduced. The purpose 

of the research was to learn about the experience people have of persons with 

childhood disintegrative disorder, how those people see their personalities, behavior 

and feelings sand what they think are the main characteristics of the disorder. Those 

who are the main participants in this research are two adults and one child, Grettir, 

Indriði and Kjartan but because of the disorder they can’t discuss their own lives. 

Therefore people who know them intimately express their experiences in the 

interviews. The life stories of Grettir, Indriði and Kjartan concern mainly the time the 

regression was developing. Also I try to highlight which factors one has to consider 

when providing services for individuals with disintegrative disorder. 

The main conclusions are that all of them are sweet and vivid individuals to whom 

relatives and staff are strongly connected. They are all oversensitive. The sensitivity 

of two of them shows itself mainly in how they sense the surroundings. They tolerate 

poorly all kind of noises and stimulations and seem to have difficulties in excluding 

the environment. Indriði had hallucinations while the regression was taking place and 

nobody knows if that still exists. Periods when they feel awful are common in their 

lives. That leads to feelings of helplessness of those near them, who feel they have so 

little to offer to ease that pain. Grettir and Kjartan display more compulsive and 

obsessive behavior than Indriði and gets exaggerated in those periods when they are 

having difficulties.  

Unpredictable behavior and sudden changes of mood from good feelings to bad ones 

causes people who take care of individuals with disintegrative disorder to have the 

feeling that they have little or no control of the situations and often don’t know what 

could happen. The conduct of the two adults can be dangerous to themselves and the 

surroundings, when they lose control. Interviewees talk about the seizures of one of 

the adults and say he tries to stop it but can’t. It seems to them that it is similar  to 

epilepsy. The greatest difficulty and which also creates feelings of helplessness is 

that it is seldom possible to find the causes for the seizures and as a result it is 

difficult to prevent them.  
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Providing individuals with disintegrative disorder with services is a challenging  

task. They need good service and guidance in their lives. The parents in this study 

want to be participants in their sons’ lives, who have left home at a young age.  

The responsibility and the power other people have in the lives of these individuals is 

strong. It is obvious that disagreement can occur between parties on what is best for 

the individual.  
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Formáli 
Rannsóknarverkefni mitt er unnið sem meistaraprófsverkefni við Kennaraháskóla 

Íslands, til fullnaðar M. Ed.-gráðu í uppeldis- og menntunarfræði með áherslu á 

sérkennslu og er vægi þess tuttugu einingar. Það hefur staðið yfir í eitt ár og er 

megintilgangur þess að fá fram reynslu fólks af persónu, líðan og hegðun 

einstaklinga með upplausnarþroskaröskun (childhood disintegrative disorder) og 

hvað fólk telji að einkenni þessa röskun. Ennfremur eru skráðar lífssögur tveggja 

fullorðinna einstaklinga og eins barns og reynt að varpa ljósi á að hvaða þáttum þarf 

að huga í þjónustu við einstaklinga með upplausnarþroskaröskun.  

Þátttakendur eru mæður tveggja fullorðinna einstaklinga og foreldrar ungs drengs 

með upplausnarþroskaröskun og aðrir úr fjölskyldum þeirra sem og kennarar og 

annað fagfólk er vinnur eða hefur unnið með þá.  

Ég færi öllum þeim sem þátt tóku í þessari rannsókn bestu þakkir fyrir þeirra framlag 

og einlæga og opinskáa frásögn. Sérstakar þakkir fá foreldrar sem veittu mér innsýn í 

heim sona sinna og líf fjölskyldnanna. Ég færi mínar innilegustu þakkir til þeirra 

Grettis, Indriða og Kjartans sem ekki var unnt að spyrja leyfis til að mega fjalla um. 

Það er von mín að rannsóknin verði þeim til góðs og bæti við þekkingarsviðið á 

þeirri erfðu röskun sem þeir kljást við.  

Ég færi leiðbeinendum mínum Allyson Macdonald prófessor við Kennaraháskóla 

Íslands og Svanhildi Svavarsdóttur einhverfuráðgjafa bestu þakkir fyrir gott samstarf. 

Gretari L. Marinóssyni prófessor við Kennaraháskóla Íslands þakka ég gagnlegar 

ábendingar. Vinkonu minni Guðrúnu Sigursteinsdóttur sem var samferða mér í vinnu 

við sitt meistaraverkefni þakka ég göngutúrana og góðar umræður. Að lokum færi ég 

eiginmanni og dóttur innilegar þakkir fyrir hvatningu og stuðning meðan á verkinu 

stóð og síðast en ekki síst syni mínum sem er með upplausnarþroskaröskun. Án hans 

hefði þessi fjallganga ekki verið farin.  
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1. Kynning á rannsóknarverkefni 

Rannsókn mín í meistaranámi í uppeldis- og menntunarfræði við Kennaraháskóla 

Íslands snýst um einn af undirhópunum á einhverfurófinu, um þá sem eru með 

upplausnarþroskaröskun, áður nefnt Heller’s syndrome en nú oftast nefnt childhood 

disintegrative disorder (Kurita, Koyama og Osada, 2005; Malhotra og Gupta, 2002). 

Þetta eru þeir einstaklingar sem virðast þroskast eðlilega fyrstu tvö æviárin og jafnvel 

mun lengur en í flestum tilvikum verður afturförin á milli þriggja og fjögurra ára. Þá 

verður skyndilega afturkippur í þroska þeirra og þeir missa fyrri færni og fram koma 

einhverfu einkenni (Mouridsen, 2003). Þeir missa fyrri getu til félagslegra samskipta, 

missa það mál og tal sem þeir höfðu og áráttur og þráhyggjur verða áberandi sem og 

skynvinnsluörðugleikar (Hendry, 2000). Talið er að þegar einkennin í upplausnar-

þroskaröskun eru komin fram sé röskunin áþekk því sem er hjá börnum með 

einhverfu á svipuðu greindarstigi (Mouridsen, 2003). Upplausnarþroskaröskun er af 

þeim sökum flokkuð sem undirhópur á einhverfurófi (Kurita, 2006).  

1.1.  Bakgrunnur minn og tengsl við verkefnið 

Það er ítrekað af femínistum og fleirum að mikilvægt sé í lífssögurannsóknum að sá 

eða sú er rannsakar geri vel grein fyrir sér og einnig þeim forhugmyndum sem 

viðkomandi hefur (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2003; Lincoln, 2004).  

Ég á sjálf son sem er með upplausnarþroskaröskun. Ég hef oft orðið þess vör í áranna 

rás að hann og aðrir í svipuðum sporum virðast eiga við meiri vanlíðan að stríða og 

komast oftar upp á kant við umhverfi sitt en aðrir einstaklingar á einhverfurófinu. 

Mig langar að komast að skilningi fólks á því hvað einkennir sérstaklega þennan hóp 

á einhverfurófinu.  

Ég er sérkennari og hef starfað við kennslu nemenda með einhverfu undanfarin tólf 

ár. Ég hef oft velt fyrir mér muninum á þeim sem eru með dæmigerða einhverfu og 

hinum sem eru með upplausnarþroskaröskun og horft upp á þessa miklu vanlíðan 

sem virðist vera meiri hjá þeim einstaklingum sem eru með upplausnarþroskaröskun. 

Fólk stendur oft vanmáttugt gagnvart þessari röskun og það er erfitt að geta svo lítið 

gert. Kannski er þessi rannsókn líka mín leið til að leggja eitthvað af  mörkum til að 

bæta líf sonar míns og annarra sem eru með upplausnarþroskaröskun. Ég eins og svo 

margir aðrir foreldrar hef frá því að í ljós kom að barnið var með þessa tilteknu 
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röskun sífellt verið að lesa mér til um einhverfu. Wolff nefnir að það sé rík 

tilhneiging hjá foreldrum að leita skýringa á röskun hjá barni sínu. Sú tilhneiging er 

jafnvel ennþá ríkari hjá foreldrum barna með upplausnarþroskaröskun og þá 

jafnframt vonin um að barnið muni aftur ná fyrri færni (Wolff, 2004).  

Sú staðreynd að ég er móðir eins af þeim einstaklingum sem rannsókn mín beinist að 

veldur því að um leið er ég orðin að einhverju leyti þátttakandi í minni eigin 

rannsókn. Auðvitað hlýtur þetta að flækja málin nokkuð og er því afar mikilvægt að 

ég geri grein fyrir fyrirframskoðunum mínum eins og ég geri hér síðar (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2003; Lincoln, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2003a). Ég tók þá 

ákvörðun áður að ég vildi fá lýsingu á syni mínum frá fólki sem er að kenna honum 

og vinna með honum og ef til vill tala við fyrri kennara hans og þar með væri myndin 

sem dregin yrði upp ekki eingöngu mín mynd af honum. Það varð í raun svo að 

myndin sem dregin er upp af syni mínum er eingöngu frá öðru fólki nema að ég kem 

að lífssögu hans.  

1.2. Kveikjan að verkefninu 

Margvíslegir þættir hafa stuðlað að því að einmitt þetta verkefni var valið. Frá því að 

sonur minn greindist með einhverfu hef ég fylgst með mörgum börnum og 

unglingum með einhverfu. Oft hefur mér fundist hann vera verulega frábrugðinn 

þeim í hegðun þó að ýmislegt væri sameiginlegt. Það hefur oft virst sem hann væri 

ekki aðeins útlagi meðal ófatlaðra heldur útlagi innan hópsins á einhverfurófi. Fyrir 

tæpum tveimur árum tók ég á móti tveimur nemendum með einhverfu sem voru að 

byrja skólagöngu sína í grunnskóla. Annar nemandinn var með greininguna 

upplausnarþroskaröskun en hinn nemandinn var með dæmigerða einhverfu. Einkenni 

þess síðarnefnda virtust hafa verið til staðar fyrir tveggja ára aldur. Þarna fór ég enn 

að velta fyrir mér muninum á röskun þessara tveggja einstaklinga. Ég sá líka 

ýmislegt í fari Kjartans, en svo kalla ég nemandann með upplausnarþroskaröskun, 

sem minnti mig á minn son og þá hegðun sem hann sýndi á hans aldri og jafnvel 

síðar. Mér fannst þetta afar áhugavert og það ýtti enn fremur undir þá skoðun mína 

að það væri margt sem aðgreindi einstaklinga með upplausnarþroskaröskun frá 

öðrum á einhverfurófi.  



 -12- 

1.3.  Gagnsemi rannsóknar 

Það eru fáar rannsóknir til er snúast um þessa tilteknu röskun og því mikilvægt að 

rannsaka sérstöðu þessa hóps. Ég vona að fram komi nýir fletir og hugmyndir sem 

hægt sé að vinna út frá til þess að bæta líf áðurnefndra einstaklinga. Ég tel líka að 

það sé gagn af því fyrir aðra sem ekki þekkja til þeirrar fötlunar sem fólk með 

upplausnarþroskaröskun býr við að kynnast því nánar að lokinni þessari rannsókn. 

Ég vonast því til að bæta einhverju nýju við fræðasviðið varðandi þennan hóp.  

1.4. Tilgangur og rannsóknarspurningar 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að efla skilning á upplausnarþroskaröskun og geta 

ef til vill bent á að hvaða þáttum þurfi að huga varðandi þjónustu fyrir einstaklinga 

með röskunina. Markmiðin eru að varpa ljósi á líf einstaklinga með upplausnar-

þroskaröskun og að einhverju leyti á líf fjölskyldna þeirra og annarra sem annast þá.  

Leitað var svara við eftirfarandi spurningum:  

• Hver er saga þriggja einstaklinga með upplausnaþroskaröskun?  

• Hver er reynsla annarra af persónu, hegðun og líðan einstaklinga með 

upplausnarþroskaröskun og hver álíta þeir vera helstu einkenni 

röskunarinnar?  

• Að hvaða þáttum þarf að huga í þjónustu við einstaklinga með 

upplausnarþroskaröskun?  

1.5. Uppbygging ritgerðarinnar 

Í öðrum, þriðja og fjórða kafla er fræðilegur bakgrunnur rannsóknar. Í öðrum kafla er 

greint frá einhverfu og helstu einkennum hennar og hvernig þessi einkenni koma 

fram í líðan og hegðun einstaklinga með einhverfu. Kaflinn um málerfiðleika fær þar 

mesta umfjöllun þar sem mál- og boðskiptaerfiðleikar skipa stóran sess í þeim 

erfiðleikum sem fólk með einhverfu á við að glíma og þar með talið fólk með 

upplausnarþroskaröskun. 

Í þriðja kafla er fjallað um upplausnarþroskarsökun sem er undirhópur á 

einhverfurófi en er í raun aðskilin röskun frá einhverfu með sérstaka læknisfræðilega 

lýsingu. Þar er lýst helstu einkennum röskunarinnar og nokkrum rannsóknum gerð 
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skil. Jafnframt eru þar gefnar lýsingar á hegðun og líðan einstaklinga með 

upplausnarþroskaröskun. Fjórði kafli á að gefa innsýn í þá þjónustu sem stendur 

einstaklingum með upplausnarþroskaröskun til boða. Er það gert með því að kynna 

til sögunnar brot úr lögum um málefni fatlaðra og reglugerðir.  

Í fimmta kafla er aðferðafræði rannsóknarinnar og aðferðum gerð skil. Greint er frá 

póstmódernisma, hugsmíðahyggju sem og femínisma og fötlunarfræðum sem ég tel 

vera fræðileg sjónarhorn þessarar rannsóknar. Lífssagan fær þar mesta umfjöllun 

enda sú hefð er rannsóknin tilheyrir. Rannsóknin er fjölviksrannsókn þar sem tilvikin 

eru lífssögur þriggja einstaklinga með upplausnarþroskaröskun. Fjallað er um 

réttmæti og trúverðugleika rannsóknargagna og um þær aðferðir sem ég notaði í 

rannsókninni. Þar sem þetta er rannsókn sem snýst um viðkvæman hóp var 

siðferðilegum vangaveltum og hugsanlegum vandamálum gefið nokkuð vægi. 

Í sjötta til tíunda kafla eru niðurstöður rannsóknar minnar. Fyrst eru þar ágrip af 

lífssögum þriggja einstaklinga þeirra Grettis, Kjartans og Indriða í sjötta og sjöunda 

kafla. Sú þungamiðja sem fyrri hluti lífssagnanna snýst um er hvernig röskunin kom 

fram hjá þessum þremur einstaklingum. Reynt er að skyggnast inn í líf þeirra og 

fjölskyldna þeirra áður en afturförin sem fylgir röskuninni átti sér stað og fylgst með 

því, þegar hún var að koma fram. Gaumur er gefinn að því sem fylgdi í kjölfarið eftir 

að barnið, sem áður virtist þroskast eðlilega í alla staði, er orðið breytt og í raun er 

kominn fram allt annar persónuleiki en áður var, barn með aðrar þarfir en áður. Í 

síðari hluta lífssagnanna eru atriði úr lífi þeirra Grettis og Indriða sem barna, 

unglinga og fullorðinna manna og Kjartani sem enn er barn fylgt eftir með lýsingum 

úr lífi hans.  

Áttundi og níundi kafli eru um það sem öðrum finnst helst einkenna persónu hegðun 

og líðan þeirra Grettis, Indriða og Kjartans og hvað fólki finnst einkenna röskunina. Í 

níunda kafla sem er tvískiptur er fjallað um áráttur, þráhyggjur og vanlíðunartímabil 

sem kom sterkt fram í lýsingum viðmælenda og hefur veruleg áhrif á einstaklingana 

og allt umhverfi þeirra. Í síðari hluta kaflans er þema sem snýst um ófyrirsjáanlega 

hegðun og það álag sem hún veldur umönnunaraðilum.  

Tíundi kafli lýtur að ábyrgð, valdi og þjónustu en þetta þema var fyrirferðarmikið í 

greiningu og jafnframt það sem reyndi hvað mest á og tók lengstan tíma.  
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Í ellefta kafla eru umræður og er þeim ætlað að varpa ljósi á helstu þemu er fram 

komu í niðurstöðuköflum og reyna eins og unnt er að tengja niðurstöður við 

fræðilegar undirstöður. Einnig er umræðunum ætlað að svara nánar þeim spurningum 

er settar voru fram og velta vöngum yfir því, sem mér fannst sérstaklega eftirtektar-

vert eða óvænt. 

Í tólfta og síðasta kafla eru örfá lokaorð og fjallað um hverjir mér finnast vera 

styrkleikar og veikleikar rannsóknarinnar og gagnsemi hennar og hvernig þetta 

ferðalag sem staðið hefur nú í eitt ár hefur gengið. Hvað ég hef lært af því og hvað ég 

álít að helst þurfi að rannsaka varðandi einstaklinga með upplausnarþroskaröskun.  
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2. Einhverfa 

Í þessum kafla er helstu einkennum einhverfu lýst og áhrifum hennar á líðan og 

hegðun þeirra einstaklinga er búa við þessa röskun.  

2.1. Rödd fólks með einhverfu 

Nokkrir fullorðnir einstaklingar með einhverfu hafa ritað bækur um líf sitt og hvernig 

einhverfan hefur haft áhrif á það. Ég hef ákveðið að láta heyrast rödd þessa fólks sem 

sjálft er með einhverfu til að lýsa því um hvað röskunin einhverfa snýst. Tel ég að 

þar með gefist ágæt innsýn og skilningur á því hvernig röskunin hefur áhrif á hegðun 

og líf einstaklingsins. Þar er ég sammála Geraci þegar hann segir:  

Af fámennum hópi fólks með einhverfu sem kallað er velvirkt (high 
functioning) erum við að byrja að skilja veröld einstaklinga með einhverfu 
með skilningi þeirra sjálfra (Geraci, 2001, 50).  

Mér finnst áðurnefnt einnig vera meira í takt við þann grunntón eigindlegrar 

rannsóknarhefðar að leita að þeim skilningi og merkingu sem fólk leggur sjálft í líf 

sitt og aðstæður (Bogdan og Biklen, 2006). Þeir helstu sem ég tek dæmi frá og vitna 

til í kaflanum um einhverfu er fólk sem sjálft er með einhverfu. Einnig er vitnað í 

skrif foreldra og annarra er skrifað hafa um röskun á einhverfurófi. Það er ekki 

óalgengt að fólk sem sjálft á börn með einhverfu gerist sérfræðingar um röskunina. 

Einstaklingar sem ég leita mest til eru:  

Donna Williams sem ritað hefur nokkrar bækur um fötlun sína og er orðin þekkt í 

heimalandi sínu Ástralíu og víðar um heim.  

Temple Grandin býr í Arizona í Norður Ameríku og er menntaður dýrasálfræðingur 

og starfar við sitt fag. Hún hefur ritað margar bækur um einhverfu og hvernig 

röskunin kemur fram hjá henni og er orðin heimsþekkt fyrir rit sín og störf. 

 Gunnella Gerland er þekkt í heimalandi sínu Svíþjóð og víðar og hefur hún einnig 

ritað um hvernig einhverfan lýsir sér í hennar lífi.  

Sean Barron sem býr í Norður-Ameríku hefur skrifað bók ásamt móður sinni sem 

lýsir vel uppvaxtarárum hans og hvernig röskunin kom fram í hegðun hans og hafði 

áhrif á líf hans.  
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Lorna Wing er geðlæknir að mennt og er sérfræðingur á einhverfusviðinu en hún á 

sjálf dóttur með einhverfu og sú reynsla hefur nýst henni vel í skrifum hennar.  

Hilda De Clercq á son með einhverfu. Hún hefur ritað bækur um einhverfu og er 

orðin þekktur fyrirlesari um einhverfu út um allan heim. Hún vinnur við ráðgjöf 

varðandi þessa röskun.  

2.2. Einkenni í einhverfu 

Einstaklingar með einhverfu eru afar sundurleitur hópur sem flokkaðir eru saman 

vegna ákveðins hegðunarmynsturs sem þó er afar ólíkt frá einum einstaklingi til 

annars (Lovaas, 1987; Peeters, 1997; Schopler og fl., 1971). Einhverfan er rakin til 

líffræðilegra þátta (Grandin, 1992; Peeters, 1997; Williams, 1992, 1995, 1996; Wing, 

1974, 1996). Raunar er löngu talið að það sem nú er flokkað undir einn hatt sem 

einhverfa muni síðar verða flokkað sem fleiri fatlanir (Wing, 1974). Samt sem áður 

eru ákveðin einkenni sem öllum einstaklingum með einhverfu eru sameiginleg þó í 

mismiklum mæli sé svo sem: 

• erfiðleikar í máli, 

• erfiðleikar í félagslegum samskiptum,  

• áráttur og einhæfur áhugi á hlutum og athöfnum, 

• skynvinnsluerfiðleikar og 

• óstöðugleiki í skynjun (Grandin, 1995b; Peeters, 1997). 

Þó svo að í flestum fræðiritum sé rætt um að stór hluti fólks með einhverfu sé 

greindarskert (Hinerman, 1983; Peeters, 1997; Schuler; 1995; Wing, 1974, 1996) er 

ekki hægt að horfa fram hjá því að æ fleiri draga þessar ályktanir í efa. Þar bendi ég á 

umfjöllun hjá Biklen (1993), Gerland (1996), Kitahara (1984), Waterhouse (2000) og 

ekki síst hjá Williams (1996).  

Donna Williams telur að fólk sem ekki er sjálft með einhverfu sé sífellt að setja 

mælistikur á einhverfa sem ekki eiga við. Hún álítur að margskonar misskilnings 

gæti og að þeir sem eru með einhverfu njóti ekki sannmælis. Hún telur að þegar um 

skynjunarerfiðleika sé að ræða og margskonar erfiðleika í úrvinnslu upplýsinga sé 

hegðun hins einhverfa oftar en ekki túlkuð sem greindarskortur en ekki sem 

erfiðleikar í skynúrvinnslu (Williams, 1992, 1995, 1996). 
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Raunar er Kitahara (1984) mjög á sömu nótum og Williams. Hún ræðir mikið um að 

barn með einhverfu, og einkum sé það með alvarlega einhverfu, sé afar viðkvæmt og 

dragi sig inn í sína skel af því að það sé svo öryggislaust og geti ekki unnið úr öllum 

þeim áreitum sem á því dynja. Gerland (1996), Grandin (1992, 1995a), Waterhouse 

(2000) og Wing (1974, 1996) hafa bent á að áráttur ýmisskonar séu varnarviðbrögð 

vegna allra þeirra áreita sem á einstaklingnum dynja og séu afleiðing þess að hann á 

erfitt með að vinna úr þeim eða að útiloka skynáreitin. Waterhouse telur að brengluð 

skynúrvinnsla sé grunnvandamál sem leiði af sér angist og kvíða og erfiðleika í 

úrvinnslu upplýsinga sem aftur leiði af sér margskonar önnur vandamál (Waterhouse, 

2000). 

2.3.  Erfiðleikar í félagslegum samskiptum 

Nú er vitað að fólk með einhverfu vill hafa samskipti við annað fólk en á í erfið-

leikum með slíkt af því að það veit ekki hvernig það á að fara að en þarf að læra það 

sérstaklega (De Clercq, 2006; Dumortier, 2004). Þess má geta að félagslegar sögur 

hafa hjálpað fólki með einhverfu að læra að haga sér á viðeigandi hátt í ýmsum 

aðstæðum (Gray, 1995). Þó að alvarleiki röskunarinnar sé mismunandi frá einum 

einstaklingi til annars eiga þeir allir sameiginlega vanhæfni í boðskiptum í 

félagslegum aðstæðum. Sumir þeirra þátta sem valda því að einstaklingar með 

einhverfu eiga í erfiðleikum með að skapa gagnkvæm félagsleg samskipti eru: 

Vöntun á augnsambandi, ósveigjanleg eða hlutlæg hugsun, erfiðleikar í skynjun, 

kvíði og erfiðleikar með að vinna úr upplýsingum (Gerlach, 1993). Því flóknari sem 

upplýsingarnar frá umhverfinu eru því erfiðara á einstaklingur með einhverfu með að 

skilja þær. Manneskjur hafa flókið atferli og tala, hreyfa sig og bregðast við á afar 

margbreytilegan hátt. Það er því ekki undrunarefni að fólk með einhverfu eigi í hvað 

mestum erfiðleikum með félagsleg samskipti (Wing, 1996). Margt fólk með 

einhverfu virðist eiga erfitt með að átta sig á því persónulega rými sem sérhver 

manneskja þarfnast. Það stendur oft of nálægt eða seilist inn á svið annarra 

(Waterhouse, 2000).  

Temple Grandin (1992) lýsir því ágætlega hvernig hún þarf að mæla út æskilega 

vegalengd milli sín og viðmælanda þar sem hún hefur ekki tilfinningu fyrir slíku 

Sean Barron gefur góða lýsingu á klaufaskap sínum við að nálgast nemendur í 

skólanum sínum. Yfirleitt talaði hann ekkert og var einn og sér í skólanum. Það var 
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ekki fyrr en systir hans fór að ýta undir félagsleg samskipti þegar hann var kominn á 

unglingsár, að hann fór að verða þátttakandi að einhverju leyti. Hann gefur einnig 

ágæta lýsingu á því hvernig hann skorti alla innsýn í hvað var viðeigandi í 

félagslegum samskiptum. Hann hringdi í fólk í tíma og ótíma. Ef hann langaði að 

kynnast einhverjum kæfði hann gjarnan viðkomandi í umræðu um sín eigin 

áhugamál en hinn aðilinn komst ekki að (Barron og Barron, 1997).  

Donna Williams lýsir vel vöntun sinni á hvað var viðeigandi í félagslegum 

samskiptum: 

Það sama gilti við að taka þátt. Ég tók of mikinn þátt en aldrei á réttan hátt. 
Ég blaðraði án afláts við sjálfa mig, pirraði alla aðra. Fólk sagði að ég elskaði 
einfaldlega hljóm minnar eigin raddar. Líklega höfðu þau rétt fyrir sér. Ég gat 
sungið, samt sem áður myndi ég ekki syngja með hinum. Ég myndi hreyfa 
varirnar. Tíu árum síðar söng ég í öftustu röðinni í stærðfræðitímum en ég 
söng aldrei í tónlistartímum (Williams, 1992, 23-24). 

Oft er unnt að sjá að getumikla einstaklinga með einhverfu langar að komast inn í 

umræður en geta það engan veginn nema þeir séu aðstoðaðir til þess. Peeters (1997) 

ræðir um að félagsleg samskipti krefjist nokkurs sveigjanleika og afstæðs innsæis 

sem einstaklingar með ósveigjanlega vitsmunahæfni eigi erfitt með að beita. Hann 

segir: 

Hér, jafnvel enn frekar en á öðrum sviðum lífsins, verður maður að hafa 
hæfileikann til að rísa yfir hið bókstaflega og lesa á milli línanna meir en 
skynjunin ein gerir okkur fær um (Peeters, 1997, 80). 

2.4. Áráttur  

Fólk með einhverfu verður oft heltekið af einhverjum hlut eða áhugamáli. Hjá 

getumeiri einstaklingum getur þessi einhæfi áhugi snúist um umræðuefni eða 

áhugamál sem þeir eru helteknir af en hjá þeim getuminni getur verið um að ræða 

áráttukenndar athafnir svo sem að snúa leikfangi eða áhaldi í hringi (Grandin, 1992, 

1995b; Peeters, 1997; Wing, 1974, 1996). Schäfer og Dumortier sem eru báðar með 

einhverfu lýsa ágætlega sínum áráttukenndu áhugamálum. Einnig hversu stóran sess 

þráhyggjur og áráttur skipa í lífi þeirra (Dumortier, 2004; Schäfer, 1996).  

Waterhouse álítur að endurteknar hugsanir og áráttukennd hegðun sé tilkomin vegna 

kvíða sem hún rekur til ójafnvægis í ákveðnum boðefnum heilans svo sem að gengið 
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hafi á serotonin sem síðan hafi ásamt mörgu öðru áhrif á dopamine stigið. Dopamine 

eigi sinn þátt í áráttukenndri hegðun (Waterhouse, 2000).  

Það kemur margsinnis fram hjá fólki sem sjálft er með einhverfu að hlutir veita því 

öryggi þar sem þeir séu útreiknanlegri en fólk, hlutir séu alltaf eins. Það segir að 

áráttukenndar athafnir hjálpi því til að útiloka yfirþyrmandi áreiti, hjálpi því til að 

líða betur en ella (Barron og Barron, 1997; Gerland, 1996; Grandin, 1992; William, 

1992, 1995).  

2.5. Erfiðleikar í skynúrvinnslu 

Óstöðugleiki í skynúrvinnslu lýsir sér á þann hátt að það sem flestir aðrir skynja 

alltaf eins getur sá sem er með einhverfu skynjað á mismunandi hátt frá degi til dags 

(Williams, 1992, 1996). Donna Williams lýsir vel óstöðugleika í skynjun þegar hún 

talar um hvernig gatan sem hún hafði þekkt frá blautu barnsbeini sneri allt í einu 

þannig við henni að allt virtist öfugt og hún átti í erfiðleikum með að rata um götuna 

(1992). Gunilla Gerland segir frá því hversu erfitt hún átti með að greina í sundur 

andlit fólks. Þegar hún var farin að þekkja andlit krakkanna inni í kennslustundinni 

var ekki því sama að heilsa úti á skólalóðinni. Þar var eins og útlínur andlitanna 

rynnu út og hún gat ekki aðgreint þau (Gerland, 1996).  

Donna Williams segir: 

Erfiðleikar í úrvinnslu upplýsinga geta auðveldlega valdið starfrænni 
greindarskerðingu (functional retardation). Hún hefur að gera með það 
hvernig manneskju tekst upp (virkar). Starfræn greindarskerðing er samt sem 
áður ekki það sama og skerðing á vitsmunum (Williams, 1996, 115). 

Reyndar er svo til sama hvar mann ber niður í fræðunum um einhverfu að sífellt er 

verið að tala um hversu erfitt einstaklingarnir eiga með að gera fleira en eitt í einu 

(Dumortier, 2004; Gerland, 1996; Grandin, 1995a, 1995b). Ágæt lýsing á hversu 

erfitt getur verið að aðgreina áreiti og taka inn upplýsingar frá umhverfinu kemur 

fram hjá Gunillu Gerland: 

Ef ég átti að reyna að aðgreina öll hljóðin var það mikið púl. Eva skrapaði 
stólnum eftir gólfinu, Stefán hóstaði en ég reyndi að útrýma þessu til að heyra 
hvað kennarinn sagði. Svo fletti Pétur blaðsíðunni og Andrés sló pennanum 
sínum í borðið og nú vissi ég ekkert hvað kennarinn var að segja. Allan 
tímann blikkaði lampinn og það heyrðist tikkandi hljóð frá honum. Bílarnir 
fyrir utan trufluðu líka. Ég reyndi allan tímann að halda uppi vegg í höfðinu 
milli allra þessara hljóða í kringum mig. Hvert óvænt hljóð olli því að ég átti 
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á hættu að missa vegginn. Með annarri hendinni hélt ég veggnum uppi á milli 
hljóðanna, með hinni reyndi ég að hreinsa til í eyranu svo að ekki kæmu ný 
skrapandi hljóð í stað þeirra sem ég reyndi að hlusta á. Með þeirri þriðju sem 
ég eiginlega ekki hafði, reyndi ég samtímis að greina í sundur upplýsingarnar, 
innihaldið í því sem ég hlustaði á, þetta krafðist algjörrar einbeitingar en 
baráttu mína gat enginn séð. Sú staðreynd að við vissar kringumstæður gat ég 
hlustað studdi þá kenningu hinna fullorðnu að það væri bara leti af minni 
hálfu að ég heyrði oft alls ekki. Þú getur það ef þú bara vilt var viðkvæðið 
(Gerland, 1996, 95). 

Ég gat ekki lært að rata í skólanum. Mér fannst þetta allt líta eins út og ég 
vissi ekkert í hvaða átt stofan mín var. Ég villtist oft og kom of seint í tíma. 
Ég reyndi að segja kennaranum mínum að ég rataði ekki til tannlæknisins: 
„Hvaða vitleysa. Þú hefur farið þetta svo oft“ (Gerland, 1996, 97).  

Þó svo að talið sé að flest fólk með einhverfu sé mun sterkara á sjónræna sviðinu en 

því heyrnræna (Peeters, 1997; Grandin, 1995a, 1995b) hefur margt af því einhverja 

skynjunar- og úrvinnsluörðugleika á sjónsviði: 

Það er líklegt að erfiðleikar í skynjun og úrvinnslu í heyrn og sjón fyrir flest 
fólk með einhverfu séu viðvarandi. Erfiðleikarnir ná frá brotnum skökkum 
myndum á öðrum endanum til að vera smávægilega frábrugðnir á hinum. 
Smávegis erfiðleikar í sjónrænni skynjun og úrvinnslu getur leitt barn til að 
laðast að björtum hlutum með litaandstæðum.  Stórvægilegri erfiðleikar í 
sjónskynjun- og úrvinnslu munu fá barnið til að forðast þessa hluti (Grandin, 
1995b, 78). 

Það er algengt að fólk með einhverfu noti önnur skilningarvit svo sem lykt, bragð eða 

snertingu fremur en heyrn og sjón til að þekkja aftur hluti (Grandin, 1992; Wing, 

1996; Williams, 1996). Ég minnist drengs með einhverfu sem ég hef kennt. Hann var 

að leika sér á leiksvæði í sérdeild þegar inn kom ungur maður sem hafði unnið þar 

áður. Í fyrstu sýndi drengurinn engin viðbrögð og var eins og hann heyrði hvorki 

unga manninn né sæi. Eftir stutta stund reis hann á fætur og gekk að manninum og 

lyktaði af honum og sagði nafnið hans. Hans leið til að þekkja aftur var greinilega í 

gegnum lyktarskynið. Wing telur einstaklinga með einhverfu oft kanna umhverfi sitt 

á svipaðan hátt og blindir. Vegna erfiðleika í úrvinnslu heyrnar eru þeir að mörgu 

leyti líka eins og heyrnarlausir (Wing, 1974, 1996). Williams (1996) segist nota 

snertingu til að muna nöfn hluta. Hlutirnir hafa gjarnan tvö nöfn í hennar huga, annað 

er orðið sem flestir nota og hitt er tilfinning hennar fyrir orðinu. Til dæmis hljóðið 

sem heyrist í greiðu eða grindverki er hún strýkur tönnunum eftir því og hljóðið í 

ketti þegar hann malar.  
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Öll börn með einhverfu hafa mikla þörf fyrir snertingu rétt eins og önnur börn en 

hinsvegar þola þau mörg hver ekki létta snertingu en þurfa þétta, fasta snertingu. 

Sum þeirra þurfa jafnvel mikinn þrýsting á líkamann sem virðist róa þau (Grandin, 

1992, 1995b).  

Það er algengt að fólk með einhverfu eigi erfitt með að þola ákveðna lykt en einnig 

er hávaði til dæmis í mótorhjóli því allt að því óbærilegur (Grandin, 1992, 1995b; 

Williams, 1996). Háværar raddir geta valdið miklum sársauka og streitu þannig að 

einstaklingurinn þoli ekki við (Dumortier, 2004). Ákveðin gerð ljósa til dæmis 

flúorljós geta valdið því að einstaklingurinn getur ekki haldið athygli sinni og jafnvel 

sofnar (Williams, 1992, 1996). 

2.6. Mál- og boðskiptaerfiðleikar fólks með einhverfu 

Aðalerfiðleikar í máli hjá einstaklingum með einhverfu eru á sviði málnotkunar (De 

Clercq, 2006; James, 1982; Rappaport, 1996 ; Wing, 1996). Barn með einhverfu á 

erfitt með að skilja tilgang þess að tala eða hafa boðskipti. Það virðist ekki gera sér 

grein fyrir því að það geti haft áhrif á annað fólk með einhvers konar boðskiptum 

(James, 1982; Peeters, 1997). Það þarf því að kenna börnum með einhverfu þetta 

sérstaklega og margt annað sem flest önnur börn læra af sjálfsdáðum (De Clercq, 

2006). Önnur þau atriði sem einnig geta einkennt mál margra einstaklinga með 

einhverfu eru: Erfiðleikar í málskilningi og máltjáningu, málfræðierfiðleikar svo sem 

umsnúningur fornafna, bergmálstal, bókstaflegur skilningur, vöntun á látbragði og 

óyrtu máli, eru stundum eintóna. Þau eiga í erfiðleikum með að láta upplýsingar í té, 

leita að upplýsingum og deila upplýsingum með öðrum (Trevarthen, Aitken, Papoudi 

og Robarts, 1996). Fólk með einhverfu á í erfiðleikum með að hefja samræður, 

komast inn í samræður og halda sér við efnið. Aðalerfiðleikar þeirra eru eins og áður 

segir í notkun málsins og í frumkvæðistjáningu (Peeters, 1997; Svanhildur 

Svavarsdóttir, 1992).  

Oft er talað um að fólk með einhverfu hafi sína eigin menningu og sé í raun eins og 

útlendingar í eigin föðurlandi þar sem það skilur oft á tíðum takmarkað það sem fram 

fer í kringum það (De Clercq, 2006; Peeters, 1997; Wing, 1996). Í raun þarf fólk með 

einhverfu að læra sitt eigið tungumál eins og aðrir læra erlent tungumál þar sem það 

virðist skorta tilfinninguna fyrir því (Peeters, 1997; Williams, 1996). Erfiðleikar 



 -22- 

margra barna með einhverfu við að læra smáorð svo sem í, á, undir, áður og af því 

að er áþekk því að þau séu að læra erlent tungumál. Stundum sleppa þau þeim alveg 

og segja til dæmis: Fara bíl búð. Einnig er algengt að þau rugli andstæðum heitum 

svo sem slökkva og kveikja (Wing, 1996).  

Donna Williams (1996) nefnir að það hjálpi henni að muna orð að setja merkimiða á 

allt innanhúss. Temple Grandin (1995b) gefur mörg góð dæmi um að henni finnist 

hún framandi í menningu og máli síns eigin lands. Peeters (1997) ræðir um að oft á 

tíðum sýni lítil börn það sem kallað er alhæfing. Þau læra heiti á einum hlut og 

yfirfæra það heiti yfir á marga aðra hluti. Til dæmis læra þau að stóll er kallaður stóll 

og kalla þá allt sem setið er í eða á stól. Hinsvegar gefur hann mörg dæmi um barn 

með einhverfu þar sem þessu er öfugt farið. Barnið lærir heiti á einum hlut og álítur 

síðan að aðeins þessi eini hlutur heiti þessu nafni. Gefin eru dæmi af Tómasi sem 

hafði ótal mörg orð yfir reiðhjól: 

Það sem ég tók eftir í fyrstu málþróun hjá Tómasi var að hann bjó til sín eigin 
nöfn fyrir mismunandi hluti sem voru þó hinir sömu, en litu ekki nákvæmlega 
eins út. Fyrir mismunandi hluti sem við köllum hjól hafði hann önnur nöfn. 
Hann hafði hjól, dráttarvél, hjól í leðjunni, hjól í grasinu og einnig fætur á 
pedölum. Allir kölluðu hann skapandi ungan mann, en ég vissi að þetta hafði 
meira að gera með hjálparleysi. Hann skildi ekki hvað ég meinti þegar ég 
sagði: Farðu á hjólið þitt ef fætur á pedölum var fyrir framan hann. Hann gat 
ekki skilið að við kölluðum fætur á pedölum líka hjól (Hilda De Clercq í 
Peeters, 1997, 51).  

Eitt af því sem reynist mörgu fólki með einhverfu erfitt er að átta sig á notkun 

fornafna. Churchill benti á að það væri jafn erfitt fyrir einstakling með einhverfu að 

átta sig á hvenær ætti að segja ég og hvenær þú eins og að giska á hvor hliðin á mynt 

sem kastað er kæmi upp. Hann segir að börn með einhverfu ruglist á 

persónufornöfnunum af því að þau skilji ekki ákveðnar málfræðireglur sem að baki 

liggja (Churchill, 1978). Það á við um flesta með einhverfu að þeir eiga erfitt með 

flest er lýtur að tungumálinu og þar með talið að læra málfræðireglur. Hér verður þó 

að hafa í huga hversu fólk með einhverfu er sundurleitur hópur og því eru til 

einstaklingar með einhverfu sem gengur vel að læra málfræði. Fólk með heilkenni 

Aspergers gengur alla jafna afar vel að læra málfræði en talar oft mjög formlegt mál 

og líka þar sem það er ekki viðeigandi (Peeters, 1997).  
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Hæfileikar til félagslegra samskipta og boðskipta eru svo samtvinnaðir að erfitt getur 

verið að aðgreina þetta tvennt. Boðskipti eru félagsleg athöfn; þátttaka í boðskiptum 

við annan einstakling hefur ákveðnar forkröfur hvað varðar félagslega og 

boðskiptalega hæfni (Hinerman, 1983). 

Hinermann (1983) telur að fólki með einhverfu takist ekki að nota orðvana samskipti. 

Hann segir að þegar það tali noti það ekki augnhreyfingar og andlitstjáningu í 

sambandi við það sem verið er að segja. Þetta finnst mér alveg sambærilegt við 

svokölluð Condon-áhrif þar sem fram kom að einhverfir sýndu ekki sama látbragð, 

ekki samspil þegar þeir töluðu við annað fólk eins og aðrir gera (McGovan og 

Webster, 1980). Á sama máli eru Wing (1974 og 1996) og Trevarthen og fl. (1996). 

Áður en börn með einhverfu þróa með sér talmál sýna þau flest þarfir sínar með því 

að grípa í hendur einhvers og setja þær á það sem þau vilja fá. Ár geta liðið áður en 

barnið fer að benda og þá notar það alla höndina til að byrja með. Oliver Sacks 

(1995) lýsir ágætlega þessari vöntun á látbragði hjá Temple Grandin sem er mjög 

getumikil kona með einhverfu. Hún sýndi ekki það látbragð, né hafði hún í frammi 

þær félagslegu siðvenjur, sem viðeigandi voru nema að litlu leyti: 

Hún bauð mér sæti án þess að viðhafa nokkra athöfn, engan undanfara, engan 
félagslegan viðkunnanleika, ekkert spjall um hvernig ferðin hefði verið eða 
hvernig mér líkaði við Colorado (Sacks, 1995, 245). 

Sacks lýsir því hvernig Temple Grandin dembdi yfir hann upplýsingum án þess að 

stoppa og tók greinilega ekkert eftir því hvernig honum leið. Þegar þetta hafði staðið 

yfir í klukkutíma stundi hann upp hvort hann gæti fengið kaffisopa sem hann svo 

fékk. Grandin upplýsti hann í smáatriðum um starfssvið sitt og dáðist hann að færni 

hennar. Hún talaði um hvernig hún yrði að læra ýmsar félagslegar reglur sérstaklega, 

sem aðrir læra af sjálfsdáðum. Hún sagðist aldrei hafa skilið þetta félagslega sem var 

á milli unglinganna þegar hún var í skóla en nú segist hún: 

Vera meðvituð um tilveru slíkra merkja. Hún getur beitt þeim, en hún sjálf 
skynjar þau ekki, getur ekki tekið þátt í þessum leyndardómsfullu boðskiptum 
á beinan hátt eða hugsað upp hin margþrepa, síbreytilegu hugarferli á bak við 
þau. Greindarfarslega veit hún þetta og gerir sitt besta til að bæta þetta upp. 
Hún beitir firna mikilli áreynslu við að nota greindina og hæfileika til að 
reikna út til að skilja málefni sem aðrir skilja svo auðveldlega án þess að 
þurfa að hugsa um þau. Það er vegna þessa sem henni finnst hún oft útilokuð 
og framandi (Sacks, 1995, 259-260). 
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Skortur á sameiginlegri athygli er eitt af fyrstu merkjum þess að barn sé hugsanlega 

með einhverfu eins og hér kemur fram (Wing, 1996): 

Þegar barn með einhverfu vantar eitthvað sem það ekki getur náð í tekur það 
venjulega í handarbak þitt en setur ekki hönd sína í lófa þinn. Það horfir ekki 
á þig en dregur þig til að nota hönd þína til að ná í hlutinn sem það vill fá eða 
að framkvæma einhverja athöfn fyrir það (Wing, 1996, 36). 

Margir hafa bent á að vöntun barna með einhverfu á að sýna öðrum hluti og að benda 

sýni fram á verulega vöntun á þeim eðlilega þroska sem er undanfari talmáls. Þessi 

vöntun getur leikið stórt hlutverk í erfiðleikum þeirra við að nota frumkvæðistal í 

tjáskiptum síðar meir (Svanhildur Svavarsdóttir, 1992). Það eru þríhyrningsáhrifin 

sem vantar. Það er að segja að barnið horfi á manneskjuna og svo á hlutinn sem það 

vill fá en ekki eingöngu á hlutinn (Maurice, 1994; Wing, 1996). Unnt er að þjálfa 

börn markvisst og setja upp aðstæður sem þjálfa sameiginlega athygli (Davies, 1999; 

Freeman og Dake, 1997). 

Ímyndunarleikur hefur verið skilgreindur sem leikhegðun ungra barna þar sem hlutur 

eða leikfang er látið standa fyrir einhvern annan hlut, til dæmis getur stafur verið 

sverð, eða kubbur verið sími. Leikur og mál eru skyld og er hvorttveggja háð táknum 

(Parker, 1996). Þegar horft er á barn með einhverfu að leik er oft sláandi hversu 

einhæfur leikurinn er. Þau taka gjarnan bíl og snúa honum við og snúa hjólunum í 

sífellu en ýta honum ekki áfram með viðeigandi hljóðum (Wing, 1996). Þróun 

ímyndunar, að gefa skynjuninni merkingu segir Peeters að sé mjög frábrugðið hjá 

börnum með einhverfu frá því sem algengast er hjá öðrum börnum. Sé börnunum 

boðið að leika og þykjast, leita þau að athöfnum sem fela í sér hreina skynjun svo 

sem að stafla upp hlutum eða setja þá í röð (Peeters, 1997). Það er nauðsynleg 

undirstaða fyrir máli að geta notað hluti á viðeigandi hátt og því þarf að kenna barni 

með einhverfu það (Davies, 1999; James, 1982). 

Eitt af einkennum í málskilningi margra einhverfra er afar bókstaflegur 

málskilningur (Dumortier, 2004; Peeters, 1997; Rappaport, 1996; Wing, 1974, 1996; 

Williams, 1992, 1995, 1996). Rappaport telur þennan bókstaflega skilning stafa af 

því að börn með erfiðleika í málnotkun, veiti ekki athygli hárfínum skilaboðum sem 

eru samfara talinu, svo sem andlitstjáningu, raddblæ og líkamstjáningu. Þar af 

leiðandi túlka þau skilaboðin bókstaflega með því að taka aðeins mið af orðunum. 

Eins og áður hefur komið fram eru það erfiðleikar í málnotkun sem einkum einkenna 
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málhömlun einstaklinga með einhverfu (James, 1982; Peeters, 1997; Williams, 

1996). Einnig er oft um að ræða afar sjálflæga notkun og skilning á tungumálinu 

(Grandin, 1992; Twachtman, 1995). Twachtman nefnir dæmi um fjögurra ára dreng 

sem var að fara í náttfötin sín og hrópaði: Suður-Ameríka, Suður-Ameríka. Móðir 

drengsins vissi ekkert hvað hann var að meina. Daginn eftir sá hún að í leikskólanum 

hékk landakort af Suður-Ameríku á vegg. Mynstur á náttbuxum drengsins líktist 

Suður-Ameríku (Twatchman, 1995). Í riti Kanners um einhverfu frá 1946 er mikið 

rætt um notkun fólks með einhverfu á tungumálinu og talað um hinar myndrænu 

lýsingar sem oft eiga rætur í persónulegri reynslu. Lýsingarnar eru því aðeins kunnar 

einstaklingnum sjálfum, nema að unnt sé að rekja þær og kanna uppruna þeirra. 

Kanner taldi þessa persónulegu notkun tungumálsins einsdæmi fyrir fólk með 

einhverfu og stafaði af ófærni við að nota tungumálið til félagslegra samskipta 

(Hinerman, 1983). 

Wing nefnir dæmi um stúlku sem var að lita í litabók. Móðir hennar bað hana að lita 

blómin og sú stutta tók hana á orðinu og byrjaði að lita blómin sem stóðu á borðinu 

fyrir framan hana (Wing, 1974). Hafi barni með einhverfu verið kennt, með mynd af 

barni í blárri skyrtu, hvernig eigi að biðja um orðið í kennslustund með því að rétta 

upp hönd, er allt eins líklegt að nemandi með einhverfu álíti að hann megi aðeins 

biðja um orðið þegar hann er í blárri skyrtu (Gray, 1995). Fullorðinn, getumikill 

maður með einhverfu sem ferðaðist einn með strætó keypti ferðakort í fyrsta skipti. 

Á miðanum stóð: „Gildir fyrir ferðir til miðnættis.“ Maðurinn tók þessu sem 

algjörum fyrirmælum og kom heim um miðnætti dauðuppgefinn af því að hafa 

þvælst allan tímann með strætisvagninum. Setningar eins og að gráta úr sér augun, 

eða: Hefur þú misst tunguna? geta valdið miklu hugarangri og jafnvel skelfingu 

(Wing, 1996, 41). 

Temple Grandin (1995a) nefnir oft hversu hugsun hennar er myndræn og skilningur 

bókstaflegur. Hún segir að hugsun hennar sé eins og hún sé að spila af myndbandi, 

sjónræn en ekki í orðum. Hún skilur mun betur það sem skrifað er en það sem sagt er 

við hana: 

Ég á í erfiðleikum með langar runur af munnlegum upplýsingum ... Börnum 
með einhverfu gengur best ef þau hafa skrifaðar leiðbeiningar sem þau geta 
litið á (Grandin, 1995a, 37). 
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Því er oft lýst hversu erfitt börn með einhverfu og jafnvel líka fullorðnir einstaklingar 

eiga með að skilja orsök og afleiðingu. Sean Barron lýsir þeirri áráttu sinni að hlaupa 

út að bílum til að sjá rauða strikið í hraðamælunum. Hann tengdi þetta engan veginn 

hættu og skildi ekki af hverju mamma hans varð æf af reiði yfir þessu og ýmsum 

uppátækjum hans (Barron, 1997). Hart lýsir syni sínum sem kennt hafði verið að taka 

tau út úr þvottavél og setja í þurrkara og brjóta síðan saman tauið og setja í skúffur. 

Þegar þurrkarinn bilaði hélt hann hinsvegar áfram ferlinu og setti tauið blautt niður í 

skúffu (Hart, 1995). Þetta undirstrikar að flest það sem aðrir læra af sjálfsdáðum þarf 

að kenna fólki með einhverfu (Grandin, 1995a; Peeters, 1997; Wing, 1996). Að skilja 

orsök og afleiðingu er mikilvæg forsenda í þróun málsins og þar af leiðandi þarf að 

kenna börnum með einhverfu sem eru á formálsstigi slíkt sérstaklega (James, 1982). 

Grunnerfiðleikar í máli barna/ fólks með einhverfu liggur í því að skilja tilgang þess 

að nota málið til tjáskipta. Þeim er ekki augljóst að þau geti fengið eitthvað út úr því 

að hafa boðskipti við annan aðila (Peeters, 1997; Williams, 1992, 1995, 1996; Wing, 

1996). Donna Williams orðar það þannig að hún hafi verið orðin tíu ára gömul þegar 

hún hafi fyrst reynt að kreista merkingu út úr tungumálinu. Á þeim tíma vissi hún að 

orð væru mikilvæg og byggð á fyrri reynslu, en þegar hún heyrði þau aftur var 

merking þeirra jafn þokukennd og hún hefði aldrei heyrt þau áður (Williams, 1996). 

Enn þann dag í dag skilur hún mun betur það sem skrifað er heldur en það sem sagt 

er við hana. Hún segist og betur skilja þegar orð eru leikin með ýktu látbragði og 

notar þá aðferð stundum sjálf við að tjá sig. Auglýsingar, söngvar og frasar eru henni 

aðstoð þegar hún þarf að leita að orði til að tjá sig (Williams, 1996). Peeters gefur 

dæmi um mann með einhverfu sem byrjaði ekki að tala fyrr en tólf ára:  

Fullyrðingar um að ég þekki atriði sem ég geri ekki í raun leiða oft beint til 
þeirra niðurstaðna að ég geti ekki lært atriði sem ég í raun kann nú þegar. 
Slíkar fullyrðingar leiddu nærri því til þess að mér væri komið fyrir á 
stofnum. Vegna þess að ég notaði ekki tal til samskipta fyrr en ég var tólf ára, 
voru miklar vangaveltur um það hvort ég gæti orðið sjálfstæður. Engan 
grunaði hversu mikið ég skildi af því að ég gat ekki sagt hvað ég vissi. Engan 
grunaði að ég hafði ekki vitneskju um grunnatriði, hlekkinn sem vantaði, sem 
allt hitt byggðist á. Ég hafði ekki samskipti með því að tala, ekki af því að ég 
væri ófær um að læra að nota málið, heldur einfaldlega af því að ég vissi ekki 
að talið væri til þess. Að læra að tala fylgir í kjölfar vitneskjunnar um að vita 
um tilgang málsins. Þangað til ég lærði að orð hafa tilgang, var engin ástæða 
til að leggja á sig það erfiði að bera þau fram sem hljóð. Talkennslan var fullt 
af tilgangslausum æfingum í því að endurtaka tilgangslaus hljóð af 
óskiljanlegum ástæðum. Ég hafði enga hugmynd um að þetta gæti verið leið 
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til að skiptast á skoðunum við aðra hugsuði (Jim Sinclair, 1992 í Peeters, 
1997).  

Hyperlexía hjá börnum með einhverfu er þekkt. Í hyperlexíu getur barn lesið sem er 

ekki álitið geta það, miðað við þroska þess á öðrum sviðum (Waterhouse, 2000; 

Wing 1996). Unnt er að nota þessa sterku sjónrænu hlið flestra einhverfra til að ná 

fram talmáli hjá þeim síðar meir (Waterhouse, 2000; Williams, 1996). 

Hugtakið heildarmál (e. gestalt style of language) vísar til notkunar málsins þegar 

einstaklingurinn man margorða setningar og þær eru kallaðar fram sem ein heild án 

þess að gera sér grein fyrir hlutum hennar. Andstæðan við þetta er þegar 

sundurgreinandi mál er kallað fram, þegar orð eru sameinuð á nýjan hátt með því að 

nota málfræðilegar reglur þar sem þekkt er merking einstakra orða. Báðar þessar 

tegundir máls koma samhliða hjá mjög ungum börnum sem eru að læra að tala. Hjá 

börnum með einhverfu er gestalt stíllinn ríkjandi. Þau muna ekki aðeins heilu frasana 

sem einfaldar heildir heldur og eru frasarnir tengdir við aðstæðurnar sem þeir komu 

fram í eða við líkamsstöðu barnsins sem í hlut á. Þegar heildar ímyndin er ekki 

þættuð niður er ekki líklegt að um yfirfærslu verði að ræða (Schuler, 1995). Donna 

Williams nefnir mörg dæmi um hvernig þessi heildar málstíll hjálpar henni við að 

hafa boðskipti við annað fólk. Hún leggur reyndar áherslu á að ekki megi taka 

þennan stíl af fólki með einhverfu því þetta sé þeirra leið til að geta tjáð sig og þau 

hafi ekki annað betra. Hún notar til dæmis frasa úr lögum og auglýsingum við að ná í 

orð sem hana vantar. Þegar hún syngur orðin man hún það sem hún þarf að segja 

(Williams, 1996).  

Biklen talar um heildar stíl og segir: 

Oft endurtaka þau frasa sem þau hafa heyrt löngu áður með seinkaðri 
eftirhermu. Prizant (1983) kallar þennan málstíl heildarstíl í málöflun (e. 
gestalt style of language acquisition), heildarstíl í vitrænu ferli og heildarform 
í tjáningu (Biklen, 1993, 16). 

Peeters (1997) og Rappaport (1996) telja bergmálstal einstaklinga með einhverfu og 

endurtekningar á því sem sagt er við þá stafa af því að þeir skilji ekki það sem sagt 

er. Hinerman (1983) talar um þrennskonar eftirhermu: tafarlausa eftirhermu, 

seinkaða eftirhermu og mildaða eftirhermu. Það síðastnefnda er þegar hlutar af 

setningu eru endurteknir en einnig bætt við frá eigin brjósti. Dæmi um hið 

síðastnefnda er eftirfarandi: 
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Þjálfari: Davíð, ef þú ætlar að vinna þér inn punkta, þarft þú fyrst að taka af 
borðinu. Davíð: Já, Debbý. Ef þú ætlar að vinna þér inn punkta, þarft þú að 
taka af borðinu. Þarf ég þess ekki Debbý? (Hinerman, 1983, 26). 

Dæmi um seinkaða eftirhermu og hvernig frasinn er notaður aftur og aftur við þær 

aðstæður sem barnið tengir þennan frasa kemur fram hjá Wing í sögunni af barni sem 

ætlaði að fara að henda hundi fram af svölum og mamma þess hrópaði á barnið „Ekki 

henda hundinum fram af svölunum. “ Í hvert sinn sem barninu var bannað að gera 

eitthvað eða það skynjaði að það var að gera eitthvað af sér hrópaði það sjálft: ,,Ekki 

henda hundinum fram af svölunum.“ Í þessu tilfelli táknaði þessi heila setning orðið 

nei (Wing, 1996). 

2.7. Samantekt 

Hér að framan hef ég gert nokkra grein fyrir einkennum í einhverfu. Ég hef leitast 

við eins og kostur hefur verið að nota lýsingar frá fólki sem er sjálft með einhverfu til 

að gefa fyllri skilning á því sem einkennir hegðun fólksins. Þar sem fólk með 

upplausnarþroskaröskun tilheyrir einhverfurófinu eiga margar þessar lýsingar við 

það. Það sem fram kom í kaflanum var að einstaklingar með einhverfu eiga einkum í 

erfiðleikum með mál og boðskipti og félagsleg samskipti. Það er einkum notkun 

málsins og að sjá tilgang með að nota það sem vefst fyrir þeim á unga aldri. Flestir 

fræðimenn telja að fólk með einhverfu skilji betur það sem það sér en það sem það 

heyrir.  

Fólk með einhverfu þarf að læra sérstaklega það sem aðrir læra af sjálfsdáðum svo 

sem ýmsar samskiptavenjur og umgengnishætti og er Temple Grandin sem náð hefur 

langt í sínu starfi og er þekktur einstaklingur með einhverfu ágætt dæmi um það. 

Áráttur og þráhyggjur há fólki með einhverfu verulega en það segir árátturnar oft 

hjálpa því í annars ruglingslegum heimi og gefi því ákveðið öryggi. Skynvinnslu-

erfiðleikar valda þeim og margskonar vandræðum.  
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3. Upplausnarþroskaröskun 

Þar sem þessi rannsókn snýst um upplausnarþroskaröskun og reynt verður að benda á 

hvað einkenni þennan hóp einstaklinga á einhverfurófinu tel ég eðlilegt að hafa 

sérkafla um röskunina.  

3.1.  Aðskilin röskun frá einhverfu en samt margt sameiginlegt 

Ruglingslegt er að í heimildum sem hér er byggt á er ýmist verið að fjalla um 

upplausnarþroskaröskun annarsvegar og einhverfu hinsvegar, sem aðskildar raskanir. 

Að hinu leytinu er fjallað um röskunina sem hluta af einhverfu. Það er því 

óhjákvæmilegt að mínu mati að hafa sérkafla um upplausnarþroskaröskun og annan 

um einhverfu. Margt af því sem kemur fram í kaflanum um einhverfu á þá einnig við 

um einstaklinga með upplausnarþroskaröskun. Helst hefði ég viljað hafa fræðilegu 

undirstöðurnar eingöngu um upplausnarþroskaröskun og teldi þannig betur byggt 

undir niðurstöður rannsóknar minnar. Mér er það hinsvegar ekki fært þar sem svo 

lítið hefur verið skráð sérstaklega um upplausnarþroskaröskun og einnig að ég get 

ekki horft fram hjá því að margt er líkt með þessum röskunum og því mörg sömu 

einkenni sem um ræðir. 

Hér á eftir verður greint frá nokkrum rannsóknum er varða upplausnarþroskaröskun. 

Rakið er í stuttu máli hvenær röskuninni var fyrst lýst og hver er lykilmunurinn á 

milli upplausnarþroskaröskunar og dæmigerðrar einhverfu. Sögur sem foreldrar 

barna með röskunina segja tel ég að gefi góðar lýsingar á um hvað þessi röskun 

snýst. Einkum kemur þar vel fram sú vanlíðan sem er til staðar hjá einstaklingnum 

þegar afturförin er að koma fram. Skýrsluna, sögurnar og tilviksrannsóknina tel ég 

eiga hér vel heima og vera í takt við efnistök eigindlegra rannsókna þar sem unnið er 

með lýsandi gögn. Þar sem þessi röskun er svo fátíð ber líka að halda öllu vel til haga 

og því fengur að öllu sem varpað gæti ljósi á þessa flóknu röskun. Ef til vill gætu 

rannsóknir, lýsingar á líðan og atferli einstaklinga og umfjöllun um þessa röskun 

orðið til þess að fólk verður einhverju nær um þær aðferðir og þjónustu sem vænlegt 

er að beita til að auka lífsgæði þeirra einstaklinga sem glíma við röskunina.  
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3.2.  Einkenni í upplausnarþroskaröskun 

Upplausnarþroskaröskun (childhood disintegrative disorder) eins og röskunin nefnist 

nú var fyrst kynnt árið 1908 þegar Theodore Heller, sem var sérkennari í Vínarborg, 

lýsti sex börnum með röskun sem hann nefndi þá vitglöp í börnum Dementia 

infantalis (Heller, 1908). Alls segist Heller hafa séð tuttugu og átta börn sem þannig 

var ástatt um (Heller, 1930). Þó svo að upplausnarþroskaröskun hafi verið lýst miklu 

fyrr en einhverfu hefur lítið verið rannsakað varðandi þessa röskun og er það að 

öllum líkindum tilkomið vegna fámennis hópsins (Malhotra og Gupta, 2002). Talið 

er að fjöldi einstaklinga með upplausnarþroskaröskun sé um 1,7 af hverjum hundrað 

þúsund (Fombonne, 2003). Kynjahlutfallið virðist vera fimm drengir á móti einni 

stúlku (Malhotra og Gupta, 2002). Lykilmunurinn milli þessarar röskunar og 

dæmigerðrar einhverfu er tímabil eðlilegs þroska að minnsta kosti fyrstu tvö árin og í 

einhverjum tilfellum til allt að tíu ára aldurs (Hendry, 2000). Agarwal, Mohan og 

Sitholey (2005) greina frá dreng sem hafði þroskast eðlilega í alla staði en þegar 

hann var kominn langt á níunda ár hrakaði honum skyndilega í þroska á mjög 

skömmum tíma og fékk að lokum greininguna upplausnarþroskaröskun.  

Börnin sem Heller lýsti höfðu þroskast eðlilega til þriggja eða fjögurra ára, þegar 

afturför átti sér stað. Afturförin byrjaði með áhrifum á skapið. Börnin urðu pirruð, 

grátgjörn, hræðslugjörn, neikvæð og fengu bræðiköst. Þessu fylgdu ofskynjanir og 

hraðfara vitglöp þannig að innan fárra mánaða var málið og færni til sjálfshjálpar 

horfin. Það var ósamræmi í þessu þar sem börnin héldu góðum grófhreyfingum og 

það voru engin óeðlileg taugafræðileg merki en samt voru hreyfingarnar eins og um 

vöðvakippi væri að ræða. Andlitssvipur þeirra hélst greindarlegur, augnatillit þeirra 

skýrt og þau virtust eftirtektarsöm um umhverfi sitt (Heller, 1930; Wolff, 2004). 

Mikil afturför var í félagslegum samskiptum og tjáskiptum (Hendry, 2000; 

Mouridsen, 2003).  

Níutíu árum eftir að Heller lýsti fyrst áðurnefndu ástandi sem kom fram eftir 

alvarlega andlega afturför í bernsku, var það flokkað sem undirflokkur í gagntækri 

þroskaröskun (pervasive developmental disorder). Því var lýst þannig að það 

einkenndist af eðlilegum þroska fram að minnsta kosti tveggja ára aldri en þá yrði 

greinilega afturför sem hefði í för með sér einhverfu og þroskahömlun (Kurita, 

Koyama, Setoya, Shimizu og Osada, 2004; Kurita og fl. 2005).  
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Eitt af því eftirtektarverða sem Heller nefnir um dreng sem hann lýsir og hafði verið í 

mikilli afturför er að hann hafi haft sérstakt yndi af tónlist: 

Mikla gleði hafði drengurinn af tónlist og hlustaði með sýnilegri ánægju á 
flygilinn ... Oft söng barnið hálfhátt brot úr barnalögum fyrir sjálft sig. 
Honum virtist og geðjast vel að nýjum lögum þar sem hann söng stundum 
líka nokkra takta úr þeim (Heller, 1908, 21).  

Agarwal o.fl. (2005) greina líka frá þessum áhuga á tónlist í lýsingu sinni á áður-

nefndum tæplega níu ára dreng. 

3.3. Samanburðarrannsóknir á upplausnarþroskaröskun og einhverfu 

Mouridsen (2003) fjallar um hugsanlegar orsakir upplausnarþroskaröskunar og segir 

Rousso og fl. hafa beint sjónum að undirliggjandi arfgengum þætti sem gæti vakið 

upp framleiðslu afbrigðilegra próteina þegar stress sé í umhverfinu. Áhrif þess sé 

losun efnis sem heitir amyloid sem eyðileggi boðefnaflutninga á hrörnunar-

tímabilinu.  

Upplausnarþroskaröskun er ólík dæmigerðri einhverfu í hvernig hún birtist og í 

lengri tíma eðlilegs þroska og í hversu afgerandi afturförin er. Samt sem áður sýna 

um 30% barna með dæmigerða einhverfu eðlilegan eða nær eðlilegan þroska fyrstu 

eitt til tvö æviárin. Hann bendir á að í rannsóknum komandi ára þurfi að horfa til 

ónæmiserfðafræði og meinafræði varðandi þessa röskun (Mouridsen, 2003). 

Malhotra og Gupta (2002) báru saman tólf einstaklinga með upplausnar-

þroskaröskun og tuttugu og einn með dæmigerða einhverfu. Þeir segja að fyrri 

rannsóknir hafi haft þá tilhneigingu að benda á upplausnarþroskaröskun sem ólíka 

dæmigerðri einhverfu en samkvæmt þeirra rannsókn sé fleira sem er líkt með þessum 

röskunum heldur en það sem greini þær að og því eigi upplausnarþroskaröskun vel 

heima á einhverfurófi. Bent er á að í upplausnarþroskaröskun sé afturförin hröð eða 

fremur hröð, taki daga eða vikur, en í dæmigerðri einhverfu fari röskunin mun 

hægara af stað. Því er líka haldið fram að oftar sé unnt að tengja einhvern ákveðinn 

atburð sem undanfara að upplausnarþroskaröskun en dæmigerðri einhverfu. Álitið er 

að þessi tiltekni atburður sé kveikjan sem kemur röskuninni af stað. Flogakast er talið 

vera sá atburður sem algengastur er sem undanfari. Greint er frá því að rannsóknin 

sýni að í 33% prósent tilvika sé það flogakast sem komi henni af stað og sé það í 

andstöðu við fyrri rannsóknir sem töldu flogaveiki þróast jafnhliða röskuninni. 
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Hópurinn með upplausnarþroskaröskun var ólíkur hinum hópnum á þann hátt að 

þroski hans var eðlilegur við þriggja ára aldur þegar afturförin hófst. Árásargirni var 

mun meiri í upplausnarþroskaröskun þó greint sé frá því að hún sé til staðar hjá 

báðum hópum. Þeir Malhotra og Gupta tala og um að streita hvort sem hún er 

sálfélagsleg eða líffræðileg geti leitt til truflunar í virkni í heilaberki ennisblaðs. 

Komi það fram í ofvirkni og ruglingslegri hvatvísri hegðun og jafnvel vitrænni 

skerðingu (Malhotra og Gupta, 2002).  

Kurita, Osada og Miyake (2004) rannsökuðu tíu börn með upplausnarþroskaröskun 

og eitthundrað fimmtíu og tvö með dæmigerða einhverfu og voru þau borin saman á 

tuttugu og fjórum breytum. Þegar börn með upplausnarþroskaröskun voru borin 

saman við hópinn sem var með dæmigerða einhverfu kom í ljós að þau sem voru 

með upplausnarþroskaröskun: 

• höfðu hærri tíðni flogaveiki 

• höfðu ekki eins ójafnan þroska 

• höfðu tilhneigingu til meiri afbrigðileika í heyrnrænum svörunum 

• sýndu frekar þráferli og 

• sýndu mun minni andstöðu við breytingum í umhverfi. 

Bent er á að það sem kom á óvart var að þau með upplausnaþroskaröskun hafi ekki 

endilega verið greindarskertari eins og talið hafi verið í fyrri rannsóknum. Það var 

ekki munur á milli hópanna hvað greind varðaði. Einnig er nefnt að framfarir þeirra 

þegar litið er til skamms tíma séu ekki verri en hinna. Framfarir eru hinsvegar taldar 

minni þegar litið er til langs tíma. Sjónum er beint að því að líklega bendi hærri tíðni 

flogaveiki til þess að um meiri truflun í heilastarfsemi sé að ræða og að það sé og 

skýringin á að þau hafi ekki sérgáfur eins og sumir sem eru með dæmigerða 

einhverfu. Lögð er áhersla á að þó munur sé þarna á milli hópanna hafi hann í raun 

ekki mikla marktækni og að ekki hafi verið munur á hinum nítján breytunum í 

þessari rannsókn (Kurita og fl., 2004).  

Í annarri rannsókn sem Kurita, Koyama, Setoya, Shimizu og Osada (2004) greina frá 

eru borin saman tíu börn með upplausnarþroskaröskun, sjö drengir og þrjár stúlkur 

og þrjátíu börn með dæmigerða einhverfu sem tala ekki, jafnmörg af hvoru kyni. Þau 
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voru borin saman á tuttugu og fjórum breytum sem ekki eru þó tengdar þeim 

viðmiðunum sem greiningin á upplausnarþroskaröskun byggist á. Þau með 

upplausnarþroskaröskun: 

• sýndu hræðslumerki oftar meðan málleysið varði  

• höfðu hærri tíðni flogaveiki 

• sýndu frekar þráferli 

• höfðu ekki eins ójafnan þroska  

• minni afbrigðilegheit í sambandi við breytingar á umhverfi. 

Greint er og frá því að sálfélagslegur atburður áður en talleysið kom til sögunnar hafi 

verið algengari hjá hópnum með upplausnarþroskaröskun er þar meðal annars átt við 

flutning eða fæðingu systkinis. Fjallað er um að hræðslan sem kemur fram meðan 

afturförin á sér stað í upplausnarþroskaröskun gæti stafað af ofurviðkvæmni sem 

endurspegli breytingar á miðtaugakerfi. Bent er á að hærri tíðni flogaveiki bendi til 

þess að um alvarlegri truflun á heilastarfsemi sé að ræða í upplausnarþroskaröskun 

en í dæmigerðri einhverfu. Tekið er fram að ekki hafi verið munur á greindarstigi 

hópanna er þeir fyrst komu í greiningu og að börn með upplausnarþroskaröskun séu 

ekki endilega með alvarlegri greindarskerðingu heldur en önnur börn á einhverfurófi 

eins og talið hafi verið áður (Kurita, Koyama og fl., 2004).  

Næst verður greint frá tilviksrannsókn þar sem sagt er frá Joe sem byrjaði að fara 

aftur í þroska fimm ára gömlum. Honum er fylgt eftir frá því að hann er fimm ára þar 

til hann er tuttugu og fimm ára.  

3.4. Afturför Joes  

Bray, Kehle, Theodore og Broudy (2002) greina frá tilviksrannsókn er varðar 

upplausnarþroskaröskun. Um er að ræða tuttugu og fimm ára gamlan mann sem 

upplausnarþroskaröskun kom fram hjá um fimm ára aldur en hann fékk ekki 

greiningu um röskunina fyrr en um tvítugt. Bray og fl. (2002) leggja áherslu á að þar 

sem svo fá tilvik séu af upplausnarþroskaröskun sé afar mikilvægt að skrá hvert og 

eitt. Upplýsingum rannsóknarinnar var safnað á margvíslegan hátt. Fyrir utan það að 

fara í gegnum þroskasögu Joe, var sagan studd gögnum af videoupptökum af honum, 
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læknaskýrslum og rætt við margskonar viðmælendur. Mat var gert á máli og 

vitsmunaþroska og beinar athuganir á hegðun drengsins.  

Joe, sem er gervinafn mannsins, þroskaðist eðlilega á öllum sviðum að sögn foreldra 

og annarra er umgengust hann. Eftir að afturförin byrjaði var hann settur í sérkennslu 

og var í slíku úrræði alla sína skólagöngu.  

Joe var tekinn með keisaraskurði eftir eðlilega meðgöngu. Það var engin fjölskyldu-

saga um vitsmunaskerðingu, flogaveiki eða geðveiki. Álitið er að Joe hafi orðið fyrir 

líkamlegu ofbeldi sem virkað hafi sem streituvaldur. Hið grunaða ofbeldi var 

samhliða afturför hans. Fram að fimm ára aldri hafði frænka hans séð um að gæta 

hans. Eftir að frænkan flutti ákváðu foreldrar hans að notfæra sér dagvistunarúrræði. 

Það var í þessu dagvistunarúrræði sem foreldrar hans og fleiri foreldra grunaði 

sterklega að börnin yrðu fyrir ofbeldi.  

Um fimm ára aldur hófst tímabil sem Joe talaði aðeins við ákveðna meðlimi 

fjölskyldunnar, vini, kennara og bekkjarfélaga. Á þessum tíma var Joe greindur með 

kjörþögli. Árangurslausar tilraunir voru gerðar með aðferðum atferlismótunar til að 

breyta kjörþöglinu. Milli fimm og sextán ára varð kjörþöglið víðtækara en hann 

söng. Þegar Joe var sextán ára talaði hann einungis við móður sína. Á þessum tíma 

hætti Joe líka að syngja. Móðir Joes setti þessi atriði að Joe hætti að tala og syngja í 

samband við það að systir hans gifti sig og fluttist að heiman. Þegar hann var átján 

ára hætti hann að tala við móður sína að undanteknu hummi sem svari við já eða nei 

spurningum frá henni. Að öðru leyti var hæfileikinn til að humma eina munnlega 

hegðunin sem hann sýndi áfram. Hann hummaði jafnvel flókin lög og hann hló líka 

hátt. Við tuttugu og fimm ára aldur hafði enn frekar dregið úr máltjáningu hans og 

hann hummaði ekki lengur til að svara spurningum móður sinnar. Hann svaraði með 

því að kinka kolli. Hann hélt einnig áfram að hlæja hátt og einkum þegar hann horfði 

á sjónvarpsþátt eða bíómynd. Hæfileika Joes til að tjá sig skriflega byrjaði að fara 

aftur um sjö ára aldur. Sagt er að þetta hafi gerst samhliða því sem honum fór aftur í 

fín og grófhreyfingum. Frá því að Joe var átta ára hefur hann eingöngu getað skrifað 

skírnarnafn sitt. Þegar Joe var átta ára byrjaði skilningi hans á töluðu máli að hraka. 

Hann átti í erfiðleikum með að skilja flóknar leiðbeiningar og sögur sem lesnar voru 

upphátt. Almennt skildi hann ekki og svaraði því ekki á viðeigandi hátt þegar reynt 

var að eiga samræður við hann. Við sextán ára aldur hafði málskilningi hans farið 
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aftur að því marki að hann skildi nú aðeins fjögurra þrepa skilaboð. Í kjölfarið 

hrakaði hæfileika hans til að skilja í þreföld skilaboð. Joe lærði ensku sem annað mál 

á eftir portúgölsku. Tjáning og skilningur á hvorutveggja málunum hrörnaði 

samhliða. Starfsfólk skólans var ekki visst um hæfileika Joes til að lesa. Það er 

líklegt að færnin til að lesa hafi verið ofar getu hans. Hann naut þess samt sem áður 

að skoða bækur þangað til hann var sextán ára.  

Um óyrt mál er það að segja að tuttugu og fimm ára gamall getur Joe veifað og 

kinkað kolli. Skilningur hans á óyrtu máli er sá að hann virðist skilja hvað átt er við 

með margskonar óyrtu látbragði svo sem að veifa, benda og kinka kolli.  

Afturför í félagslegri hegðun er sú að síðan Joe var fimm ára hefur hann átt í 

erfiðleikum með samskipti við jafnaldra.  

Þegar Joe var þrettán ára var almenn geta hans eins og fjögurra ára og eins mánaða 

gamals barns samkvæmt þroskamati. Tuttugu og fimm ára gamall sá hann um 

persónulegt hreinlæti að undanteknum rakstri sem hann þurfti aðstoð við. Færni Joes 

til að hafa stjórn á hægðum og þvagi hafði ekki breyst. Þegar Joe var tuttugu og fimm 

ára einskorðaðist áhugi hans við sjónvarp og bíómyndir. Þá vildi hann helst horfa á 

spænskar sjónvarpsstöðvar og fótbolta frá Brasilíu.  

Fram komu erfiðleikar við að ganga þegar hann var tíu ára gamall og þetta var 

viðvarandi við tuttugu og fimm ára aldur. 

Rannsóknaraðilar telja þessa rannsókn styðja þá viðleitni að aðgreina upplausnar-

þroskaröskun frá einhverfu. Þeir ræða um að þar sem svo fáir einstaklingar séu með 

upplausnarþroskaröskun sé afar mikilvægt að lýsa henni sem nánast og ekki síst með 

tilliti til þess hversu mikið hún líkst einhverfu sem kemur seint fram. Þeir telja að þar 

sem þessar raskanir, sein til komin einhverfa (e. late onset autism) og upplausnar-

þroskaröskun séu svo líkar og þar sem svo fáir eru með upplausnarþroskaröskun sé 

hætta á því að greiningin hnígi að því sem fólk þekkir og þeir fái greininguna 

einhverfa. Rannsakendur gera einnig að umræðuefni að það sé engin annars konar 

þjálfun og kennsla í boði fyrir einstaklinga með upplausnarþroskaröskun en aðra á 

einhverfurófi. Stuðst sé við sömu þjálfun og kennsluaðferðir og henta nemendum 

með dæmigerða einhverfu þar sem þessar raskanir séu svo líkar. Það hafi í raun ekki 
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farið fram neinar rannsóknir á því hvort það sama henti einstaklingum með 

upplausnarþroskaröskun og öðrum á einhverfurófi (Bray og fl., 2002). 

3.5. Lýsing á tilviki er bendir til arfgengis  

Í mörgum fyrri rannsóknum var talið að upplausnarþroskaröskun væri ekki arfgeng 

eins og dæmigerð einhverfa en bent er á tilvik þar sem segir frá hálfbræðrum 

sammæðra. Annar þeirra var með einhverfu en getumikill og sem aðra greiningu 

hafði hann Tourette heilkenni og áráttu og þráhyggjuröskun. Hinn bróðirinn 

þroskaðist eðlilega fyrstu tvö árin en þegar hann var kominn um fjóra mánuði á 

þriðja árið hrakaði honum í þroska og var um mikla afturför að ræða næstu fjóra til 

sex mánuðina. Hann fékk greininguna upplausnarþroskaröskun. Þó að þetta sé aðeins 

eitt afmarkað tilvik þykir þetta benda til þess að um sama arfgenga þáttinn sé að ræða 

í dæmigerðri einhverfu og upplausnarþroskaröskun (Zweigenbaum, Szatmari, 

Mahoney, Bryson, Bartoluccu og MacLean, 2000).  

Í næsta kafla verður greint frá hraðfara afturför tæplega níu ára gamals indversks 

drengs sem hafði þroskast eðlilega fram að þeim tíma.  

3.6. Skýrsla um afturför  

Eftirfarandi er lýsing á hegðun indversks drengs sem greindur var með upplausnar-

þroskaröskun tæplega níu ára gamall. Tel ég þessa lýsingu þjóna vel þeim tilgangi að 

kynna fyrir fólki hvernig röskunin getur komið fram og hversu skyndilega það getur 

gerst. Þessi lýsing og aðrar hér á eftir eru vel til þess fallnar að búa fólk undir það 

sem fram kemur í niðurstöðuköflum þessarar rannsóknar á upplausnarþroskaröskun.  

Er það Agarwal, Mohan og Sitholey (2005) sem greina frá. Ég þýði hér skýrslu frá 

þeim en set þrjá punkta inn í textann þar sem sleppt er úr orðum eða setningum. 

Heimildir þær sem vitnað er til í skýrslunni koma fram í fylgiskjali. Skýrslu þessa 

sendu þeir Agarwal, Mohan og Sitholey til tímaritsins Journal of Autism and 

Developmental Disorders í desember 2005. Þeir tala um sjúkling í þessu tilviki þar 

sem hann var lagður inn á sjúkrahús en nú gef ég þeim orðið:  

Þessi skýrsla lýsir tilviki þar sem upplausnarþroskaröskun kom fram hjá 
dreng sem hafði þroskast nokkurn veginn eðlilega til níu ára aldurs. Þetta 
byrjaði mjög skyndilega og var um sturlun að ræða eins og hér kemur fram.  
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... A. var lagður inn vegna veikinda sem byrjuðu mjög snögglega og höfðu 
staðið yfir í fjóra daga. Faðir hans kvartaði yfir greinilegum óróa, uppnámi, 
skapstyggð og minnkuðum svefni og matarlyst hjá sjúklingnum. Fæðing hans 
var eðlileg og þroski fram að þessu. Hann var nemandi í þriðja bekk og var í 
meðallagi í námi. Hann hafði eðlileg samskipti við fjölskyldu sína og 
jafnaldra. Hann hafði enga sögu um líkamleg eða andleg veikindi í fortíðinni. 
Ekki var vitað um geðveiki í ættinni. Þegar hann var athugaður á deildinni var 
hann greinilega órólegur og pirraður. Hann gólaði öðru hverju og kallaði á 
föður sinn. Hann endurtók sömu spurninguna tvisvar þegar nafn hans var 
kallað. Hann hrækti mjög oft. Hann sat og stóð og hreyfði sig um herbergið 
án tilgangs. Hann náði ekki augnsambandi. Það var ekki hægt að halda uppi 
vitrænum samræðum við hann. Fyrstu vikuna hans á spítalanum, benti hann 
stundum á loftið (sem var einfalt hvítt og sviplaust) þegar hann var inni í sínu 
herbergi og sagði: „hestur“ „fugl“ eða „fíll.“ Þegar hann gerði þetta virtist 
hann vera hræddur og bað ömmu sína um að fara með sig heim til pabba síns. 
Á sama tíma sást það oft að hann var að skanna herbergið. Öðru hverju leit 
hann á hvíta veggina á herberginu og sagði „Þeir eru að slá.“ Þá gekk hann 
að veggnum og lamdi hægri hnefanum í hann tvisvar eða þrisvar. Við 
túlkuðum áðurnefnda hegðun sem ofskynjun, líklega sjónræna. Vegna 
vanhæfni A. til almennilegra tjáskipta var ekki hægt að staðfesta ofskynjanir. 
Með tilliti til þess að um hegðun var að ræða sem sýndi ofskynjanir, 
svefnleysi, uppnám og erfiðleika með hægðastjórnun var gerð bráðabirgða 
greining af öðrum bráðum og skammtíma geðröskunum (ICD-10) ...  

Hann virtist oft kvíðinn, grét án tára öðru hverju og stutt í einu. Hann gerði 
engar tilraunir til boðskipta við pabba sinn, starfsliðið, lækna eða önnur börn 
á deildinni. Hann svaraði einstaka sinnum einni eða tveimur spurningum sem 
beint var að honum með jái eða neii. Hann sýndi ekki leikföngum eða öðru 
sem honum var boðið neinn áhuga. Hann sýndi nokkurn áhuga á því að hjóla 
á þríhjóli. Þegar nafn hans var kallað myndaði hann augnsamband í örstutta 
stund við manneskjuna sem kallaði á hann en leit síðan í aðra átt. Öðruhverju 
leit hann á hluti með jaðarsjóninni. Hann sýndi engin tilfinningaleg viðbrögð 
við pabba sínum né börnum á deildinni. Það var auðvelt að taka hann frá 
pabba sínum. Hann eyddi tíma sínum í þýðingarlausa þráferlishegðun af 
endurteknu klifri yfir manneskjuna sem var nærri honum eins og sú persóna 
væri þrep í stiga, án þess að sýna manneskjunni nokkurn áhuga. Hann sagði 
ekki til um klósettferðir og óhreinkaði fötin sín. Hann hélt áfram að vera 
eirðarlaus og í uppnámi þrátt fyrir lyfjagjöf ... Marktækur missir á máli, 
félagslegum hæfileikum, sjálfshjálp og klósettþjálfun og þráferlishegðun 
minnti á gagntæka þroskaröskun. Eftir fjórar vikur á sjúkrahúsi var 
sjúklingurinn metinn samkvæmt þroska og hegðunarskala (Developmental 
Behavior Checklist), sem er skimunarlisti fyrir gagntækar þroskaraskanir með 
skurðpunkt 17 (Bereton, Tonge, Mackinnon, og Einfeld, 2002). Skor hans var 
23. Enginn taugafræðilegur afbrigðileiki fannst. Á Vineland sem mælir 
félagslegan þroska var félagslegur aldur hans um tveggja ára. Greining hans 
var þá endurbætt sem upplausnarþroskaröskun (ICD-10, DCR, Who, 1993). 
Hann var syfjulegur vegna lyfjanna en óróleikinn og uppnámið minnkuðu 
ekkert ... Þegar hann var endurmetinn eftir sex vikur á sjúkrahúsinu með 
þroska og hegðunarlista sýndi hann enn meiri afturför og skor hans var 31. 
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Eftir átta vikur var einhver bati með frumkvæðistjáningu. Hann söng nokkrar 
línur af þjóðlögum sem voru sungin í þorpinu hans ef honum voru gefnar 
bendingar með orðum. Hann taldi af sjálfsdáðum en bara einstaka sinnum. 
Hann brosti stundum þegar hann sá læknana eða pabba sinn (Agarwal og fl., 
2005). 

Næsti kafli er byggður á grein Carter og Wheeler (2007) og fjallar hann um  

athugun á hegðun níu ára gamals drengs með upplausnarþroskaröskun. Drengurinn 

átti við mikla erfiðleika að stríða og hafði skaðað sjálfan sig þannig að hann var 

orðinn blindur. Kennarar hans voru ráðþrota og báðu um aðstoð til að ráða við 

aðstæður þannig að Steven mætti verða skólaveran að einhverju gagni.  

3.7. Lýsing á atferlisathugun níu ára skóladrengs  

Carter og Wheeler (2007) greina frá Steven níu ára dreng með upplausnarþroska-

röskun. Fram kom í skýrslum um Steven að ekki væri unnt að meta hann með 

stöðluðum greindarprófum. Álitið var að hann væri með alvarlega greindarskerðingu. 

Saga hans greindi frá sjálfskaða og árásarhegðun. Það kom fram í skýrslum að 

sjálfskaðinn beindist að höfði og augum. Hann lamdi í þau með höndunum eða barði 

höfðinu við eitthvað svo sem gólf, veggi eða stóla. Sjálfsmeiðingarnar höfðu valdið 

skemmdum á sjónhimnu beggja augna sem olli því að hann var blindur á báðum 

augum. Steven hafði ekki boðskipti með orðum en reyndi stöðugt að hafa samband 

við fólk með snertingu, látbragði og með því að klappa saman lófum fyrir já og nei. 

Einnig gaf tjáning hans til kynna tilfinningar. Steven var í sérkennslu og naut 

aðstoðar allan daginn. Skrár sýndu að tíð mannaskipti höfðu orðið á skólagöngu hans 

sem og skipti á skólum og kennslurými. Það kom berlega í ljós að miklir erfiðleikar 

höfðu verið hjá fyrrverandi og núverandi kennurum hans við að veita honum 

viðeigandi kennslu. Kennarar og aðstoðarfólk kvartaði oft undan að það vissi ekkert 

hvað það ætti að gera með honum. Mörg dæmi voru um það að kennarar og aðrir 

höfðu slasast vegna árásarhegðunar hans. Í skýrslum greindi frá því að hann hafði 

bitið, klórað og lamið kennara og aðstoðarfólk og nefbrotið einn aðstoðarmanninn. 

Þessi tíðu mannaskipti og erfiðleikar höfðu leitt af sér að kennsla hans var í molum. 

Níu ára var Steven metinn og var matið á honum hluti af ríkisverkefni sem átti að 

taka á hegðun. Matið fór fram í kennslustofu sem tengdist háskóla. Aðilar í skóla 

Stevens höfðu beðið um athugunina þar sem þeir voru örvæntingarfullir yfir að finna 
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ekki kennsluaðferðir sem drægju úr erfiðri hegðun og leiddu til þess að hann héldi 

sér við verk.  

Það sem reynt var að mæla var sjálfskaði / árásargirni og úthald við verkefni. Með tíu 

sekúndna millibili var skráð hvort um sjálfskaða eða árásarhegðun væri að ræða. 

Þetta var greint með því að fylgjast með viðkomandi og af myndbandi þar sem atferli 

hans hafði verið myndað. Sjálfskaði og árás var skilgreint sem samskonar hegðun en 

í hugtakinu fólst að slá aðra, lemja höfðinu við hluti eða aðra manneskju, bíta, klóra 

eða klípa. Að halda sér við verkefni var skilgreint sem að handleika eða snerta hlut af 

sjálfsdáðum í tíu sekúndur samfleytt. Með hálfopnum viðtölum við kennara og 

aðstoðarfólk voru upplýsingar fengnar um hvað ylli þeim áhyggjum. Markmiðið var 

að koma á breytingum í hegðun, skilgreina markhegðunina, komast að raun um hvað 

gerðist á undan og eftir þeirri hegðun sem var vandamál. Einnig að skilgreina 

kennslu og samskiptareglur sem giltu í kennslustofunni. Auk þessa fyllti kennari út 

áhugamat til að skilgreina hvað það væri sem hugsanlega héldi við þeirri hegðun sem 

var vandamál. Með viðtölum og athugunum í skólastofunni komst fólk að raun um 

að árásargirni og sjálfskaða var viðhaldið sem flóttaleið frá verkefnum.  

Sett var fram sú tilgáta að sjálfskaða Stevens og árásum væri viðhaldið með athygli 

kennarans og fleiru. Sjálfskaðinn væri flótti frá kröfum sem gerðar voru til hans í 

kennsluaðstæðunum. Honum væri viðhaldið þegar Steven fengi aðgang að öðru 

þegar hann viðhefði sjálfsmeiðingar. Frekara mat var ekki gert vegna hættu á að 

sjálfsmeiðingar Stevens ylli honum enn frekari varanlegum skaða.  

Reynt var að meta hvaða styrkir væru vænlegastir fyrir Steven með því að kynna 

fyrir honum mismunandi val á athöfnum sem fólu meðal annars í sér leikfangapíanó, 

bíl sem gekk fyrir rafhlöðum, margskonar hljóðgjafa, hljóðabók og ýmiss önnur 

leikföng. Steven prófaði öll leikföngin og tók leikfangabílinn og hljóðabókina strax 

fram yfir hitt með því að vera lengst með þessi leikföng. Sumum leikföngunum 

fleygði hann frá sér eða ýtti í burtu. Litið var svo á að það sem hann ýtti frá sér eða 

kastaði í burtu vildi hann ekki hafa. Hljóðabókin og leikfangabíllinn voru einu 

hlutirnir sem álitið var að Steven kærði sig um. Grunnlína var gerð sem líktist þeim 

kennsluaðferðum sem kennarar og aðstoðarfólk Stevens notaði í kennslustofunni. 

Fasi grunnlínunnar samanstóð af því að kynna markvisst athafnir sem hæfðu aldri og 

þroska Stevens. Menn álitu að þessar athafnir skildi Steven vel með snertiskyninu. 
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Steven voru kenndar athafnirnar bæði með munnlegri og líkamlegri hvatningu 

(stýring á hönd) sem hann þurfti til þess að ljúka verkinu. Í fyrsta fasa fékk Steven 

aðgang að uppáhalds leikfangi um leið og hann hafði lokið við ákveðið verkefni. 

Fyrir hverja kennslulotu fékk Steven aðgang að því sem hann tók fram yfir annað í 

fimm mínútur. Í öðrum fasa voru svipuð verkefni notuð og í fyrsta fasa en aukalega 

var bætt við heyrnrænni bendingu til þess að tilkynna byrjun og endi á athöfn eða 

umskipti yfir í vinnuverkefni. Heyrnrænu bendingarnar voru valdar með það í huga 

að Steven er blindur og að afar lítil svörun er við munnlegum leiðbeiningum. Hinar 

heyrnrænu bendingar samanstóðu af einfaldri bjöllu, hringingu rétt fyrir upphaf verks 

og tvöfaldri hringingu bjöllu strax að afloknu verki. Á þeim tímapunkti var Steven 

umsvifalaust afhentur sá hlutur sem hann hélt upp á. Áður en hver kennslulota hófst 

fékk Steven að leika með uppáhalds leikfangið í fimm mínútur.  

Niðurstöður athugunarinnar voru þær að úthald við verkefni jókst og það dró úr 

árásum og sjálfskaða. Rannsakendur telja að með þessari athugun hafi þeir getað 

komið fram með ráðleggingar til skólafólks um stundaskrá fyrir daglegar athafnir og 

tilsögn fyrir nemandann. Þessi nálgun fól í sér aukinn áhuga á verkefnum og dró úr 

erfiðri hegðun (Carter og Wheeler, 2007).  

3.8.  Sögur af börnum með upplausnarþroskaröskun 

Hér koma sögur af einstaklingum með upplausnarþroskaröskun. Sögur þessar eru 

sóttar í bókina When Autism strikes. Families cope with childhood disintegrative 

disorder. Læknirinn I.R. Catalano sem sjálfur er faðir barns með upplausnarþroska-

röskun ritstýrir bókinni. Foreldrar víðsvegar að úr heiminum segja sögur barna sinna. 

Þeir lýsa því hvernig barnið þroskaðist fyrstu æviárin, hvernig röskunin kom fram og 

hverning þróunin hefur orðið síðan. Ég vel sögu Arons sem uppistöðusögu en tek 

dæmi úr nokkrum öðrum sögum til að gefa innsýn í þá vanlíðan, áráttur og 

þráhyggjur sem fram koma í upplausnarþroskaröskun. Móðir Arons hefur valið að 

nota gervinafn fyrir sig og son sinn. Hún kallar sig Day.  

Eftirfarandi kafli er byggður á Day (1998).  

3.8.1.  Brot úr sögu Arons 

Tveggja ára talaði Aron skýrar og hafði meiri orðaforða en bróðir hans Core sem var 

fimmtán mánuðum eldri. Sá treysti á Aron að taka fyrsta skrefið þegar þeir hittu nýja 



 -41- 

leikfélaga. Aron var glaðsinna og opinn og gat snúið börnum sem voru allt að 

tveimur árum eldri en hann og fengið þau á sitt band og í þann leik er hann vildi. 

Foreldrar annarra barna töluðu um að hann hefði leiðtogahæfileika. Hann var fljótur 

að læra og skapgóður, átti auðvelt með að aðlagast og var seinþreyttur til vandræða.  

Þegar Aron var kominn á fimmta ár flutti hann ásamt foreldrum sínum og þremur 

eldri systkinum í nýjan bæ, þann sem hann hafði fæðst í og þar sem stórfjölskylda 

hans bjó. Aron var spenntur og eftirvæntingarfullur yfir því að vera að flytja. Viku 

eftir flutninginn gerist það að móðir hans er að ryksuga og Aron kemur þjótandi og 

rífur ryksuguna úr sambandi og segist ekki þola hávaðann. Móðir hans leyfði honum 

ekki að komast upp með þetta og hélt ótrauð áfram sínu verki. Hann fór inn í sitt 

herbergi og byrjaði að skella hurðinni og opna á víxl. Síðar endurtók þetta atriði með 

ryksuguna sig. Móður hans fannst þetta undarlegt þar sem Aron hafði aldrei áður 

kvartað undan því að hann þyldi ekki hávaða. Stuttu síðar bað hann móður sína að 

hjálpa sé að leita að vatnsbyssu sem hann hafði týnt. Móðir hans vissi ekki hvað hann 

var að tala um þar sem hann sagði orð sem ekki var til í málinu. Kallaði hana „coolit“ 

Aðspurður svaraði hann engu hverju þetta sætti og gekk í burtu.  

Stuttu eftir þetta sást til Arons úti í garði þar sem hann horfði upp í himininn, hljóp 

um og hló og gerði handahreyfingar eins og hann ætlaði að grípa eitthvað. Það var 

eins og hann reyndi að grípa fiðrildi. Þarna voru þó engin fiðrildi. Hann varð 

grátgjarn og eins og límdur við móður sína. Hann elti hana á röndum um húsið og 

varð skelfingu lostinn ef hún hvarf úr augsýn. Stundum sat hann tímunum saman og 

starði út í loftið. Hann vildi ekki fara út að leika og vildi ekki horfa á sjónvarp. Systur 

Arons ákváðu að finna fyrir hann hvolp sem honum hafði verið lofaður áður en þau 

fluttu og sem hann hafði verið einstaklega spenntur fyrir að eignast. Nú brá svo við 

að hann sýndi hvolpinum engan áhuga og varð sjúklega hræddur við hann. 

Persónuleiki Arons hafði breyst. Hann var í uppnámi yfir smávægilegum atriðum. 

Hann brást ekki við þegar hann var beðinn um að gera eitthvað. Þegar foreldrar 

Arons leituðu til læknis var svar hans að þetta myndi lagast, að hann þyrfti bara meiri 

aga.  

Á fáum vikum breyttist hegðun Arons mjög hratt og á afdrifaríkan hátt. Hann sat nú 

ekki lengur aðgerðarlaus á sófanum heldur varð ofvirkur og hræddur. Hann æddi 

fram og aftur um húsið og staðnæmdist sjaldan. Hann hætti að geta setið til borðs 
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með öðru heimilisfólki á matmálstímum en kom eftir að aðrir voru búnir og fékk sér 

eitthvað að borða. Móður hans varð fljótlega ljóst að ekki þýddi að reyna að þvinga 

hann til að sitja eins og faðir hans vildi að yrði gert. Með því móti myndi ekkert 

þeirra geta borðað. Hún gerði sér grein fyrir að ekki mátti þvinga Aron á neinn hátt 

því þá varð illt verra. Áráttur svo sem að slökkva og kveikja ljósið í sífellu urðu 

ríkjandi. Hann varð ofsahræddur við að fara í bað og þurfti tvo til að halda honum í 

baðinu og ekki var þó hægt að fá hann til að sitja en hann stóð allan tímann. Hann 

virtist verða óeðlilega sterkur miðað við stærð og aldur. Á fáum vikum varð málið 

afar óskýrt og hann sleppti hluta úr orðum. Stundum setti hann orð sem hann bjó til í 

stað algengra orða. Hann neitaði að vera í vissum fötum og ef hann var þvingaður til 

þess reif hann sig jafnharðan úr þeim og hljóp nakinn um húsið. Matarsmekkur hans 

breyttist og hann borðaði helst eitthvað bragðsterkt, annað hvort mjög salt eða mjög 

sætt. Skapofsaköst, árásir og eyðileggingaráraátta urðu algengir viðburðir.  

„Fyrir nokkrum vikum átti ég fullkomlega eðlilegt og hamingjusamt barn. Nú átti ég 

barn sem kúkaði í buxurnar og starði í gaupnir sér“ (Day, 1998, 75). Hann var nú 

algjörlega mállaus og óskaplega ofvirkur. Hann vafraði um á nóttunni, var kominn 

með bleyju aftur, var árásargjarn og eyðileggingarsamur og lifði í eigin veröld. 

Móðir hans segir að meðan Aron hafði enn eitthvert mál eftir hafi það ekki verið 

neinum vafa undirorpið að Aron talaði um atburði sem sannfærðu hana um að hann 

heyrði og sá ýmislegt sem ekki var til staðar. Hann hafði ofskynjanir. Hann talaði um 

að hann sæi fólk í húsinu, hvernig hann heyrði það tala og hversu hræddur við það 

hann var. Móðir hans telur það gæfu fyrir hann að hafa getað tjáð sig um sumt af því 

sem hann upplifði í afturförinni því unnt hafi verið að nota það síðar í meðferð hans.  

Dag einn kom Aron gangandi á tánum út úr setustofunni og sló sig í höfuðið. Hann 

hóf að ganga eins konar hliðar göngu nokkurs konar hopp og öskraði pirrandi: 

„eeehhhh“ hljóð sem endaði alltaf á því að hann hristi höfuðið nokkrum sinnum. Það 

sem móður hans fannst ergilegast voru tilefnislausar árásir Arons á ókunnugt fólk. 

Hann átti það til að hlaupa að einhverjum sem hann valdi úr hópi, ýmist karl, konu 

eða barn og slá viðkomandi. Í búðarferðum tók hann epli og appelsínur og grýtti 

þeim í fólk eða kastaði þeim á gangveginn. Hann dreifði kartöfluflögum um gólfið 

og stappaði á þeim. Að því kom að foreldrar hans hættu að taka hann með í búðir.  
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Um það bil tólf vikum eftir að afturför Arons hófst, fékk hann greiningu um 

upplausnarþroskaröskun. Aron hafði misst alla þá færni sem hann áður hafði á aðeins 

sjö vikum.  

Fyrir kom að Aron grýtti til hlutum eða húsgögnum og eyðilagði það sem fyrir varð. 

Móðir hans talar um að hann hafi verið ótrúlega uppfinningasamur hvað varðaði 

undarlega hegðun sem gekk nærri fólki svo sem að smyrja hráka út um allan 

sjónvarpsskjáinn eða á sófaborðið.  

Móðir hans fór með hann til geðlæknis og krafðist þess að hann yrði settur á geðlyf. 

Læknirinn streittist við í fyrstu en lét hann á lyfið Clonidine. Þetta virtist hjálpa í 

fyrstu en eftir fáeinar vikur var Aron fölur sem nár að sögn móður hans og hann 

sofnaði út af jafnvel tímunum saman að degi til. Aroni var enn að fara aftur í þroska 

og hegðun hans varð æ undarlegri. Nú var hann farinn að rúlla augunum upp á við og 

pota með fingrunum í augnkrókana. Einnig tók hann upp á því að hrækja út um allt 

og smyrja því hvar sem vera skyldi eins og áður sagði. Hann byrjaði einnig á því að 

bera með sér hina furðulegustu hluti um húsið. Ef hann týndi þeim hvort sem var að 

nóttu eða degi var enginn friður fyrr en þetta var fundið.  

Hjónin urðu ósammála um hvernig taka ætti á hegðun Arons. Pabbi hans vildi að 

hann yrði ekki látinn komast upp með óæskilega hegðun og reyndi að halda honum 

föstum þegar skapofsaköst voru og hann fleygði til hlutum. Móðir hans segist 

hinsvegar hafa séð það fljótt að með því að beita hann líkamlegu valdi varð hann 

árásargjarnari og skapofsaköstin vöruðu lengur. Hún leyfði honum að ráðast að 

húsgögnum eða hverju sem fyrir varð svo lengi sem það var ekki fólk sem hann 

réðist að. Aron beit sig í úlnliðinn þegar pabbi hans hélt honum föstum er hann hafði 

hent til innanstokksmunum: 

Limlesting á sjálfum sér. Ég hafði lesið um þetta í bókum. Ég held að þetta 
hafi verið eins mikið áfall fyrir Adam og mig. Hann lofaði að nota aldrei 
þessa aðferð að halda honum föstum aftur og stóð við það. Þetta var í fyrsta 
og síðast skipti sem Aron beit sig (Day, 1998, 79). 
 

Læknirinn lét að lokum undan vegna þrákelkni móðurinnar og Aron var settur á 

smáskammt af Largactil sem er sefandi lyf. Læknirinn varaði hana við og sagði að 

öllum líkindum hefði þetta ekkert að segja og líklega yrðu aukaverkanir. Móðirin 

sagði að henni stæði á sama því þetta væri hvort sem er ekkert líf sem hann lifði. 

Nákvæmlega átján dögum eftir að hann byrjaði að taka inn lyfin sáust breytingar á 
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hegðun Arons. Stuttu áður en hann byrjaði á Largactil hafði hann sýnt örlitlar 

framfarir svo sem í því að leika með fáein leikföng. Hann fór að borða fjölbreyttari 

mat og meira en áður og hafði ekki eins mikla áráttur og áður í sambandi við 

andlitsþurrkuna. Áður hafði hann sífellt verið að strjúka bæði andlit og hendur. 

Móðir hans leggur áherslu á að hún hafi aldrei þvingað Aron til að gera neitt það sem 

hann vildi ekki gera. Hann hafði ekki setið með þeim til borðs en komið þegar 

enginn var og fengið sér að borða. Nú kom hann aftur og sat með þeim til borðs í 

matartímum. Hann virtist taugastrekktur og órólegur en tókst í fyrstu að sitja með 

þeim í sex til sjö mínútur en æddi svo af stað aftur. Sex eða sjö vikum eftir að hann 

byrjaði á Largactil segir móðir hans að jafnvel geðlæknirinn sem hún fór með Aron 

til hafi tekið eftir breytingum á honum. Hann gat nú setið kyrr meðan á viðtali stóð 

en áður hafði hann verið upp um allt og aldrei kyrr. Aroni fór nú meira og meira fram 

og hann var jafnvel farinn að leika sér við bróður sinn og verða félagslyndur aftur og 

talið var að koma til baka. Nokkrum sinnum lét móðir hans telja sig á að láta hann 

hætta að taka Largactil í tilraunaskyni og í hvert sinn fór honum verulega aftur. Í 

þriðja sinnið sem það var reynt var það af því að geðlæknirinn hans taldi betra að 

hann fengi nýrra lyf sem heitir Risperidal. Hann var á því í þrjár vikur en þá heimtaði 

móðir hans að hann yrði settur aftur á Largactil. Nýja lyfið fór ekki vel í Aron. Hann 

varð taugaveiklaður og trekktur. Hann þurfti einnig að kasta af sé vatni upp í sextíu 

sinnum á dag. Móðir hans segir að það hafi tekið Aron marga mánuði að ná aftur 

þeirri getu sem hann var kominn með áður en hann hætti í þriðja skiptið á Largactil.  

Þegar sögu Arons lýkur er hann orðinn fimm ára gamall og eru ellefu mánuðir síðan 

afturförin byrjaði. Honum hefur farið talsvert fram á öllum sviðum en á þó enn langt 

í land með að ná jafnöldrum sínum þó svo að framfarirnar hafi verið miklar miðað 

við það ástand sem var orðið þegar vanlíðan hans var sem mest. Dæmi um getu hans 

er að hann gengur einn í og úr skóla og þarf að fara yfir eina umferðargötu. Þegar 

Aron byrjaði í skóla vildi kennari hans taka hann án stuðnings sem móðir hans taldi 

þurfa. Það kom þó fljótt í ljós að Aron þurfti meiri aðstoð en einn bekkjarkennari gat 

veitt honum með fjölda annarra barna í bekknum. Móðir hans er bjartsýn á framtíð 

Arons og telur að ef svo heldur fram sem horfir muni hann ná að bjarga sér í lífinu. 

Það sem hún telur að hafi skipt sköpum varðandi framfarir hans er að hann fékk svo 

fljótt lyf sem hentaði honum. Hann hafði aðeins verið tvo mánuði í afturför þegar lyf 

voru reynd.  
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Þegar frásögnin af Aroni endar segir móðir hans að ókunnugir myndu ekki sjá að 

neitt væri frábrugðið við Aron miðað við önnur börn. Hann ræðst ekki lengur að öðru 

fólki né kastar til mat. Hávaði truflar hann ekki lengur og hann nýtur dagsins í 

hávaðasömum skemmtigarði. Í stað þess að fá æðiskast þegar síminn hringir eins og 

var þegar afturförin var, svarar hann nú í símann. Hann hefur nú mjög gott 

augnsamband og er óðum að nálgast jafnaldra sína í málþroska (Day, 1998).  

3.8.2. Sögubrot er sýna vanlíðan, áráttur og skynvinnsluerfiðleika 

Eftirfarandi lýsingar eru einnig teknar úr bók Catalanos (1998) When autism strikes. 

Families cope with childhood disintegrative disorder. Þeim er ætlað að gefa dæmi 

um þá flóknu röskun sem upplausnarþroskaröskun er og hvernig hegðun og líðan 

einstaklinganna sem hafa þessa röskun getur orðið. Ég tel lýsingar þær sem koma hér 

á eftir gefa góð dæmi um skynvinnsluerfiðleika og hvernig áráttur, þráhyggjur og 

vanlíðunartímabil geta orðið hjá einstaklingum með upplausnarþroskaröskun.  

Aron hafði áráttu varðandi handklæði. Hann þurrkaði andlit sitt og hendur mjög 

snögglega og hengdi handklæðið svo aftur á snagann. Hann gekk í burtu fáein skref 

sneri sér svo við aftur og endurtók allt ferlið aftur. Þetta gat varað tímunum saman.  

Síðar þegar Aron hafði náð miklum framförum og gat tjáð sig spurði mamma hans 

hvers vegna hann hefði alltaf verið að þurrka sér. Hann svaraði að sér hafi sífellt 

fundist skinn sitt klístrað (Day, 1998). 

Aron hefur getað lýst því hvernig herbergi lítur allt í einu öðruvísi út en vanalega. 

Herbergið virðist vera að minnka og veggirnir vera að koma nær honum (Day, 1998).  

Brown (1998) lýsir miklu erfiðleikatímabili hjá Nicky syni sínum sem þroskaðist 

eðlilega þar til hann var kominn á fimmta ár en þá nokkuð skyndilega varð mikil 

afturför á öllum þroskasviðum. Það er erfitt fyrir aðstandendur að horfa upp á þá 

miklu vanlíðan sem til staðar er og sveiflur sem verða í skapi og fyrir barnið að 

upplifa þannig ástand. Brown segir: 

Þetta stig var ef til vill það erfiðasta fyrir okkur. Það var svo ógnvekjandi og 
óútskýranlegt. Skap hans breyttist snögglega og af engum augljósum 
ástæðum. Stundum var hann hamingjusamur og hlæjandi en á öðrum tímum 
virtist hann þreyttur, fölur og ringlaður. Verstu tímarnir voru þegar hann var 
vansæll og grét tímunum saman ... Nærri því eins slæm voru tímabilin þegar 
hann var pirraður og í uppnámi. Á þessum tímabilum virtist hann hafa suð í 
höfðinu. Hann gekk berserksgang og öskraði og barði tímunum saman. Við 
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vissum ekki hvað ætti að gera og enginn virtist fær um að hjálpa okkur ... Hið 
undarlegasta var að ennþá átti hann skýrleiks tímabil þar sem hann talaði 
fullkomlega og gat svarað spurningum röklega. Við líktum honum venjulega 
við útvarp með óstöðugum móttakara (Brown, 1998, 21).  

 
Catalano (1998) segir sögu Tómasar sonar síns sem þroskaðist eðlilega fyrstu æviárin 

en við fjögurra ára aldur fer honum að fara aftur í þroska. Reyndar lýsir móðir hans 

mjög harkalegum viðbrögðum þegar hann rúmlega tveggja ára gamall eignaðist 

bróður. Þegar hún kom heim með barnið kastaði Tómas sér á grúfu í gólfið og hágrét. 

Síðar varð hún alltaf að vera á varðbergi vegna hegðunar Tómasar gagnvart Matthew 

bróður sínum. Eftir að afturförin byrjaði var ein áráttan hjá Tómasi að skella höfðinu 

í höfuð Matthews og það var aðeins höfuð Matthews sem dugði. Hún segir að Tómas 

hafi grátið tryllingslega þegar hún reyndi að koma í veg fyrir þetta. Aðeins þegar 

honum hafði tekist að skalla Matthew var hann ánægður. Síðar breyttist áráttan í að 

bíta í eða toga í hár Matthews með tönnunum. Tómas fór að vakna um miðjar nætur 

og hló undarlega og þótti foreldrum það mjög hrollvekjandi. Þessi hlátur gat staðið 

yfir í fimm til tíu mínútur og kom fyrir mörgum sinnum í mánuði. Catalano talar líka 

um að fjögurra ára hafi Tómas vaknað upp á næturnar mjög æstur og hrópað í sífellu: 

„Ég þarf að greiða mér“ (Catalano, 1998, 42). Hann greiddi sér í margar stundir og 

virtist ekkert létta við það. Hann hélt áfram að gráta og endurtaka þessa setningu. 

Catalano segir að alvarlegt uppnám hjá Tómasi hafi oft valdið því að hann gat hvorki 

sofnað né haldið áfram að sofa ef hann var sofnaður. Stundum skalf hann í svefni. 

Oft vaknaði hann á nóttunni í mjög ofvirku ástandi. Þá hljóp hann um og hoppaði á 

húsgögnunum og hló. Sumar næturnar vaknaði hann grátandi og skelfingu lostinn. 

Sumt segir hún hafa bent til ofsjóna. Hann benti mömmu sinni á stigann og sagði: 

„Sjáðu mamma, stiginn hreyfist“ (Catalano, 1998, 43). Hún segir hann ekki aðeins 

hafa verið hræddan við að ganga upp eða niður stiga heldur hafi líkamsstaða hans 

sýnt þegar hann var kominn á leiðarenda að honum fannst gólfið hreyfast. Það var 

líka greinilegt að Tómas gerði sér grein fyrir þeirri hrörnun sem var að eiga sér stað. 

Hann talaði um að hann vildi ekki vera öðruvísi Tómas eða sagði við mömmu sína: 

„Mamma þetta er hinn Tómas.“ eða „Mamma þú ert með rangan Tómas“ (Catalano, 

1998, 44). Frekari lýsing Catalano á hegðun Tómasar þegar afturförin var að eiga sér 

stað er svohljóðandi:  

Hin erfiða hegðun Tómasar fól í sér: eyðileggingu á eignum, árásir gagnvart 
hlutum og sjálfum sér (beit hendur sínar og potaði í augun), sleikti, saug eða 
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borðaði það sem ekki var matarkyns. Hann sneri sér áráttukennt í hringi og 
klifraði hátt í húsgögnum og hillum. Hann missti allt augnsamband og 
tilfinningarnar breyttust snögglega (skipti sekúndum) frá reiði til tryllts 
óhuggandi gráts. Frá kjánalegu flissi yfir í hræðslu við venjulega hluti. Þessi 
hraði á skapsveiflum gaf til kynna að straumrofi í heila hans væri ýmist á eða 
ekki (Catalano, 1998, 43).  

 

Það sem virðist sammerkt frásögnum foreldra af upplausnarþroskaröskun er greint er 

frá hér að framan og frásögnum fleiri foreldra er að hvað erfiðasta hegðunin og 

líðanin fyrir barnið og fjölskylduna er þegar afturförin er að koma fram. Síðar er eins 

og komist á eitthvert jafnvægi eða barnið læri að lifa með þessa röskun. Svo virðist 

sem að hjá sumum þeirra komi tímabil á víxl þar sem þeim er að fara fram eða hraka. 

Í einhverjum tilvikum virðist afturförin koma fram í byrjun en þeim síðar fara fram 

jafnt og þétt (Berg, 1998; Brown, 1998; Catalano, 1998; Day, 1998; Ferris og Ferris, 

1998; Goldstein, 1998; Schulze, 1998).  

3.9. Samantekt 

Eins og fram hefur komið hefur upplausnarþroskaröskun sérstaka læknisfræðilega 

lýsingu en þegar röskunin er komin fram er hún talin lík því sem er hjá börnum með 

einhverfu sem eru á svipuðu greindarstigi (Mouridsen, 2003). Upplausnarþroska- 

röskun er því sett sem undirflokkur á einhverfurófi ásamt Rett’s heilkenni og 

Asperger heilkenni (Kurita, 2006). Það eru þó æ fleiri sem benda á að gefa þurfi 

meiri gaum að því sem aðgreinir þessar raskanir (Bray og fl., 2002). Ég er sammála 

Bray og fl. (2002) um að brýn þörf sé á að rannsaka gaumgæfilega og skrá öll tilvik 

um upplausnarþroskaröskun þar sem um fátíða röskun er að ræða. 

Í þessum kafla var sagt frá hvenær upplausnarþroskaröskun var fyrst lýst. Helstu 

einkenni röskunarinnar voru rakin og kynntar nokkrar rannsóknir á röskuninni. 

Kynnt var rannsókn er varðar þjálfun níu ára drengs Stevens með umrædda röskun. 

Tilviksrannsókn var lýst þar sem manni sem hefur gervinafnið Joe var fylgt eftir frá 

fimm ára aldri þar til hann var tuttugu og fimm ára gamall. Til að lýsa röskuninni enn 

frekar var rakið hvernig upplausnarþroskaröskun birtist skyndilega hjá tæplega níu 

ára gömlum dreng. Rakin var saga ungs drengs með röskunina og tekin dæmi um 

vanlíðan, áráttur og fleira hjá nokkrum öðrum börnum sem hafa þessa röskun. Það er 

ljóst að það eru ýmiss sameiginleg einkenni sem birtast í líðan og hegðun 

einstaklinganna þegar afturförin og upplausnin er að eiga sér stað. Hinsvegar geta 
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þetta verið ólíkir einstaklingar að upplagi og erfðum og einnig ólíkt hvernig 

framvinda röskunarinnar er. Það er ljóst að líðan einstaklinganna er oft slæm einkum 

meðan afturförin er að eiga sér stað. Hegðun í upplausnarþroskröskun getur orðið 

erfið viðfangs en einhverja lærdóma hlýtur að mega draga af þessum lýsingum.  

Eftirfarandi spurningar eru tvær fyrri spurningarnar sem reynt var að leita svara við í 

rannsókn minni um einstaklinga með upplausnarþroskaröskun:  

� Hver er saga þriggja einstaklinga með upplausnarþroskaröskun?  

� Hver er reynsla annarra af persónu, hegðun og líðan einstaklinga með 

upplausnarþroskaröskun og hver álíta þeir vera helstu einkenni 

röskunarinnar?  

Í næsta kafla er gerð grein fyrir sumu af því sem stendur í lögum um þjónustu við 

fatlaða. Til eru sérstök lög er heita Lög um málefni fatlaðra. Sú þjónusta sem um 

ræðir stendur þá einstaklingum með upplausnarþroskaröskun til boða sem 

þátttakendur í rannsókn minni fjalla um.  
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4. Þjónusta og aðstoð við fólk með upplausnarþroskaröskun 

Í þessum kafla veður gerð grein fyrir því hvað segir í lögum og reglugerðum um 

þjónustu og aðstoð við fatlaða. Einstaklingar með upplausnarþroskaröskun njóta 

þessarar þjónustu eins og annað fólk með margskonar raskanir.   

4.1.  Lög og reglugerðir 

Í lögum um málefni fatlaðra segir í 1. grein: „Markmið þessara laga er að tryggja 

fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim 

skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi“ (Lög um málefni fatlaðra nr. 59, 1992). Það má 

svo auðvitað fjalla um það í löngu máli, hvað telst eðlilegt líf en út í slíkt verður ekki 

farið hér. Hinsvegar hlýtur það að falla undir eðlilegt líf að geta umgengist sína 

nánustu og sinnt að einhverju leyti þeim tómstundum og áhugamálum sem hugurinn 

stendur til. Geti einstaklingur þetta ekki hjálparlaust þarf hann til þess aðstoð og 

þjónustu sem gerir honum þetta kleift. Sú þjónusta og aðstoð er þá mismikil eftir 

þeirri þörf sem fyrir hendi er. Í lögum um málefni fatlaðra er á nokkrum stöðum 

fjallað um þennan rétt fólks með fötlun og er þar meðal annars að finna í III kafla um 

almenna þjónustu:  

Fatlaðir skulu eiga rétt á allri almennri þjónustu ríkis og sveitarfélaga. Ávallt 
skal leitast við að veita fötluðum þjónustu samkvæm almennum lögum á sviði 
menntunar og heilbrigðis- og félagsþjónustu. Reynist þjónustuþörf hins 
fatlaða meiri en svo að henni verði fullnægt innan almennrar þjónustu skal 
hinn fatlaði fá þjónustu samkvæmt lögum þessum. 

Í kafla um stoðþjónustu er rætt um margvíslegar þarfir sem stoðþjónusta þarf að 
miðast við og er þessa klausu að finna í 8. gr. nr. 3.  

[miðist við] Þarfir fatlaðra fyrir sálfræðiþjónustu, ráðgjöf, félagslegan 
stuðning og félagslegt samneyti, þar með talið að njóta tómstunda og 
menningarlífs. 

og í 24. grein sömu laga er talað um að:  

Sveitarfélög skulu eftir föngum gefa fötluðum kost á liðveislu. Með liðveislu 
er átt við persónulegan stuðning og aðstoð sem einkum miðar að því að rjúfa 
félagslega einangrun, t.d. aðstoð til að njóta menningar og félagslífs. 

Það er því svo að sjá sem fólki með raskanir séu með lögum tryggð þau mannréttindi 

sem aðrir þegnar þessa lands hafa. Í raunveruleikanum getur hinsvegar farið svo að 

ekki sé alltaf unnt að fara eftir þessum lögum vegna manneklu eða af öðrum 

ástæðum. Í sambandi við heilbrigðisþjónustu virðist um það að ræða að einstaklingur 
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sem talinn er með þroskahömlun verði fyrir því að vera kastað á milli kerfa þar sem 

eitt kerfið telji að annað eigi fremur að sinna honum. Í reglugerð um sambýli er 

komið inn á mismunandi þjónustustig þegar sagt er að: „ Á sama sambýli getur búið 

fólk mismunandi fatlað. Þjónusta á sambýlum skal því vera þeim mismikil eftir 

fötlun og þörfum íbúanna, ...“ (Reglugerð fyrir sambýli 5. gr. /541, 1988). 

Einnig eru rekin heimili sem kölluð eru: Heimili fyrir börn. Um þau segir:  

Börn á aldrinum 0–18 ára sem vegna fötlunar sinnar geta ekki búið í 
foreldrahúsum skulu eiga kost á dvöl á sérstökum heimilum fyrir börn. 
Skilyrði slíkrar dvalar er að hún sé í þágu barns og að ósk foreldra/ 
forsjáraðila og að leitað hafi verið allra leiða til að styðja og styrkja fjölskyldu 
barns til að annast það heima.  
 
Foreldrar fara með forsjá barns sem dvelst á heimilinu, sbr. barnalög. 
Umönnun og uppeldi, sem veitt er á heimilinu, skal fara fram í samráði við 
foreldra barns eftir því sem kostur er. Um leið og barn fer til dvalar á heimilið 
skal gengið frá skriflegu samkomulagi við foreldra barns um tilhögun 
dvalarinnar og tengsl barns við foreldra. Skal þar m.a. kveðið á um samvistir 
foreldra og barns, bæði á heimilinu og á heimili foreldra, svo og stuðning 
foreldra við barnið, eins og í veikindum þess. 
 
Starfsmönnum heimilisins er skylt að stuðla að því að barn njóti umgengni 
við foreldra eftir því sem kostur er (Reglugerð um búsetu fatlaðra 7. gr. nr. 
296, 2002).  

Hér á landi eru reknar skammtímavistanir sem ætlaðar eru til að hvíla aðstandendur 

barna sem þurfa mikið eftirlit og aðstoð og krefjandi umönnun sem og að veita 

börnum og unglingum með fötlun tilbreytingu. Um þær er sagt á heimasíðu 

Svæðisstjórnar um málefni fatlaðra í Reykjavík:  

Skammtímavistanir/heimili eru staðir sem einstaklingar (börn) dvelja á í 
skamman tíma í hvert skipti. Þau eru hugsuð til að: 

� vera tilbreyting fyrir þá sem þangað koma  

� geta tekið á móti einstaklingum vegna tímabundinna aðstæðna heima 
hjá þeim  

� létta undir með fjölskyldum hins fatlaða einstaklings  

(Heimsíða Svæðisskrifstofu um málefni fatlaðra í Reykjavík, SSR).  

Nokkrar skammtímavistanir fyrir börn og unglinga með margskonar raskanir eru 

reknar bæði í Reykjavík og á Reykjanesi og víðar um land. Á Reykjanesi er ein 
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þessara skammtímavistana sögð fyrir unglinga og fullorðna. Um skammtímavistanir 

stendur á heimasíðu Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Reykjanesi: 

Svæðisskrifstofa starfrækir skammtímavistanir fyrir fötluð börn og ungmenni. 
Tilgangurinn er að bjóða upp á tímabundna dvöl til að létta álagi af 
fjölskyldum og veita börnunum/ungmennunum sjálfum tilbreytingu. Þessi 
þjónusta stuðlar að því að börnin/ungmennin geti búið sem lengst í 
foreldrahúsum. Lengd dvalartíma er breytileg eftir fötlun og aðstæðum hverju 
sinni. Boðið er upp á skammtímavistun alla daga vikunnar, allan ársins hring 
fyrir utan hátíðisdaga (Heimasíða Svæðisskrifstofu um málefni fatlaðra á 
Reykjanesi).  

Í Reykjavík er rekin ein skammtímavistun sem ætluð er fyrir börn og unglinga með 

einhverfu og tengdar fatlanir. Einnig stendur foreldrum til boða að fá stuðnings-

fjölskyldur en um hlutverk þeirra er sagt:  

Hlutverk stuðningsfjölskyldu er að taka fatlað barn í umsjá sína í skamman 
tíma í þeim tilgangi að létta álagi af fjölskyldu þess og veita barninu 
tilbreytingu. Stuðningsfjölskyldan hefur barnið í umsjón sinni að jafnaði tvo 
sólarhringa í mánuði. Dvöl hjá stuðningsfjölskyldu er samningsbundin til 
ákveðins tíma.  

Á vegum Svæðisskrifstofu stendur fjölskyldum fatlaðra barna til boða 
þjónusta í skammtímavistunum og hjá stuðningsforeldrum, samkvæmt 
reglugerð um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur þeirra nr. 155/1995. Í 
báðum tilvikum er um að ræða samningsbundna dvöl í ákveðinn fjölda 
sólarhringa í mánuði. Sótt er um þessa þjónustu beint til Svæðisskrifstofu 
(Heimasíðu Svæðisskrifstofu um málefni fatlaðra á Reykjanesi).  

Sambýli eru heimili fólks þar sem tveir eða fleiri búa saman og njóta þjónustu og 

aðstoðar inn á heimili sínu allan sólarhringinn. Í reglugerð um búsetu fatlaðra segir í 

þriðju grein:  

Sambýli eru heimili fámennra hópa fatlaðra, að jafnaði 18 ára og eldri, sem 
halda heimili saman gegnum heimilissjóð, sbr. 4. gr., og þarfnast að jafnaði 
nærveru starfsmanns. 
 
Eigi skulu vera fleiri en sex íbúar á hverju sambýli og skulu þeir hver um sig 
eiga kost á einkarými ásamt snyrtiaðstöðu ef kostur er. Öll sambýli sem 
byggð eru eftir gildistöku reglugerðar þessarar skulu vera með snyrtiaðstöðu í 
einkarými. 
 
Í húsnæði sem keypt er undir sambýli eftir gildistöku reglugerðar þessarar 
skulu herbergi ekki vera minni en 10 m².  

Á sambýlum skal fjöldi starfsmanna ráðast af mati á þjónustuþörf íbúanna 

(Reglugerð um búsetu fatlaðra nr. 296, 2002).  
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„Sambýlin eru mjög ólík og mótast mjög af þeim sem þar búa og hversu 
mikla þjónustu (aðstoð) þau þurfa við athafnir daglegs lífs.“ (Heimasíða 
Svæðisskrifstofu um málefni fatlaðra í Reykjavík).  

Markmið sambýla er að efla sjálfstæði og færni íbúanna, í því skyni að þeir 
verði eins sjálfbjarga og ráðandi um eigin hagi og kostur er. Til að ná þessu 
markmiði skal veita íbúunum leiðsögn eftir þörfum og kappkosta að hafa þá 
með í ráðum um allt sem varðar einkahagi þeirra, sem og heimilishagi 
(Reglugerð fyrir sambýli 3. gr. /541, 1988).  

Þegar ekki er unnt að hafa einstaklingana sjálfa, er rannsóknin snýst um, með í 

ráðum um það er varðar hagi þeirra hlýtur að eiga að hafa samráð við þá sem næstir 

þeim standa, foreldra og aðra aðstandendur sem bera hag þeirra fyrir brjósti svo lengi 

sem hvoru tveggja lifa.  

Þótt eðlilegt sé, að þeir er vinna á heimilum þeirra vilji ráða ýmsu og telji sig þekkja 

þessa einstaklinga og geri það í mörgum tilvikum, kemur starfsfólk og fer í lífi 

þessara einstaklinga en foreldrar halda áfram að vera foreldrar alla tíð. 

4.2. Samantekt 

Hér hefur verið gerð grein fyrir því hvað sett hefur verið í lög varðandi þjónustu við 

börn og fullorðna með raskarnir. Í lögunum er talað um þjónustu við fatlaða. Hér 

vaknar sú spurning hvort þessi þjónusta sé alltaf næg þegar um svo flókna röskun er 

að ræða og upplausnarþroskaröskun.   

Framangreindar upplýsingar um þjónustu við fatlaða kalla fram spurninguna:  

• Að hvaða þáttum þarf að huga í þjónustu við einstaklinga með upplausnar-

þroskaröskun?  

Í næsta kafla verður fjallað um aðferðafræði rannsóknar og þær aðferðir sem notaðar 

voru í rannsókninni.  
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5.  Aðferðafræði og aðferðir rannsóknarinnar 

Það er markmið eigindlegra rannsókna að reyna að fanga skilning þátttakenda á lífi 

sínu og aðstæðum eða því fyrirbæri sem verið er að rannsaka. Leitast er við að skilja 

veröldina eins og þátttakendur skilja hana (Bogdan og Biklen, 2006). Í þessari 

rannsókn er það skilningur þeirra er næstir lykilpersónunum standa, vegna skyldleika 

eða starfs, sem leitað er eftir. Þá þekkingu sem hér kemur fram er ekki hægt að mæla. 

Hana er einungis unnt að skynja og skilja. Með aðferðafræði og aðferðum þessarar 

rannsóknar er dregin upp mynd af lífi þriggja einstaklinga með upplausnarþroska-

röskun. Þeir tilheyra fámennum jaðarhópi sem rannsóknir hafa lítið beinst að. Ég nýti 

mér aðferðir lífssögunnar til að segja sögu þeirra. Sú mynd sem dregin verður upp af 

einkennum röskunarinnar og persónu hegðun og líðan þeirra í öðrum köflum 

þessarara ritgerðar er byggð á viðtölum og vettvangsrannsóknum.  

5.1.  Fræðileg sjónarhorn 

Hér mun ég greina frá nokkrum af þeim stefnum sem ég tel mikilvægar fyrir þau 

fræðilegu sjónarhorn sem rannsóknin byggir á.  

5.1.1.  Póstmódernismi 

Með póstmódernistum varð til nýtt viðmið í viðhorfum til þekkingarfræði í 

heimspeki. Þeir gagnrýndu tvíhyggjuna sem skipti heiminum upp í andstæður. 

Eigindlegar rannsóknir hófust til vegs og virðingar og aðferðafræðilegar meginreglur 

í viðtölum, að segja sögu, nákvæmar lýsingar og sjálfsíhugun komu til (Parin, 

Morgenthaler og Parin-Mathéy, 2004). Í stað þess að spyrja hvort rannsókn sé 

vísindaleg spyrja póstmódernistar þeirrar hagnýtu spurningar hvort hún sé gagnleg 

(Kvale, 1996). Þeir gagnrýna hið vísindalega viðhorf póstitívismans um mælanleika 

allrar þekkingar. Áhersla er á hvernig tungumálið skapar orðræðuna og um hinar 

margslungnu merkingar tungumálsins. Viðhorf póstmódernisma felur líka í sér 

mismunandi orðræður, mikilvægi undirokaðs fólks og hópa (hina, hinunina) og 

mikilvægi þess að leiða í ljós leynd valdakerfi (Creswell, 1998). Tengsl áðurnefnds 

við þessa rannsókn finnst mér felast í því að leiða í ljós í hverju röskun þeirra þriggja 

einstaklinga sem rannsóknin snýst um felst að mati annarra. Einnig hvernig röskunin 

hefur áhrif á líf þeirra og hvernig aðstæður þeirra eru. Þetta eru einstaklingar sem 

hafa lítið um líf sitt að segja. Það skiptir miklu máli hvernig orðræðan er um 
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einstaklinga með þessa röskun og sú orðræða getur haft áhrif á þá þjónustu sem þeim 

stendur til boða.  

5.1.2.  Hugsmíðahyggja 

Hugsmíðahyggjan fæst við skynjun og þekkingu í hversdagslífinu. Það snertir 

hugsmíðahyggjufólk hvernig þekking verður til, hvaða hugtök þekkingar eiga við og 

hvaða gagnrýni er unnt að nota til að meta þekkingu. Í eigindlegum rannsóknum er 

þetta afar mikilvægt og þess vegna lítur hugsmíðahyggja á sérstök form þekkingar til 

dæmis lífssöguna eða hversdags þekkingu sem jafn verðuga og hverja aðra þekkingu. 

Horft er á skynjun þannig að manneskjan sé ekki aðgerðarlaus heldur taki hún virkan 

þátt í ferli þekkingarsmíðar (Flick, 2004). Hugsmíðahyggjumenn líta svo á að 

þekkingin sé félagslega smíðuð, hún verði til í samskiptum fólks (Bogdan og Biklen, 

2006; Crotty, 2003).  

Hugsmíðahyggjan leggur áherslu á hvernig menningin hefur tak á okkur og skapar 

sjónarmið okkar, jafnvel hvernig upplifun okkar er og hún gefur okkur ákveðna 

mynd af heiminum (Crotty, 2003). Flick verður tíðrætt um hvernig félagsvísinda-

maðurinn þróar og mótar sýn sína af heiminum. Hann segir hversdagsþekkingu og 

hugarstarf vera grunninn að því og að á grunni fyrrum hversdags hugsmíðar geri 

hann sér aðra útgáfu af veröldinni (Flick, 2004). Með þessari rannsókn reyni ég að 

endurskapa eða koma fram með þekkingu á heimi nokkurra einstaklinga með 

upplausnarþroskaröskun. Því miður get ég ekki fengið þeirra eigin sýn á heiminn 

nema í brotakenndum myndum sem ég sjálf hef getað athugað með því að fylgjast 

með þeim en verð að mestum hluta að láta nægja skynjun og sýn annarra af þeirra 

heimi. Til þessa nota ég aðferðir lífssögunnar. Áður en að því kemur að henni séu 

gerð skil, geri ég stuttlega grein fyrir femínisma og fötlunarfræði sem mér finnst 

rannsókn mín tilheyra.  

5.1.3.  Femínismi og fötlunarfræði 

Þar sem ég er að rannsaka jaðarhóp í samfélaginu og vil gjarnan reyna að stuðla að 

bættri aðstöðu þessa hóps og að rödd hópsins heyrist tel ég mig sækja í smiðju 

femínískrar rannsóknarhefðar (Rannveig Traustadóttir, 2003b). Eins og áður segir get 

ég ekki borið áfram raddir lykilþátttakenda í þessari rannsókn en raddir þeirra sem 

næstir þeim standa fá að heyrast. Rannsókn mín tilheyrir femínismanum líka að því 
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leyti að um mjög persónulega rannsókn er að ræða þar sem einn af þátttakendunum 

er sonur minn. Þar er ég nánast að rannsaka eigin garð og feta þar meðal annars í 

fótspor femínískra mannfræðinga sem telja jafn verðugt að skoða það sem stendur 

manni nærri og hitt sem er fjær (sjá umfjöllun Creef, 2002).  

Rannsóknin er líka að einhverju leyti innan fötlunarfræða þar sem ég er að rannsaka 

hóp með ákveðna skerðingu eins og fötlunarfræðingar fjalla gjarnan um (Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2006; Rannveig Traustadóttir, 2003a, 2006). Þeir sem 

rannsókn mín beinist að eiga erfitt með að vera sýnilegir í samfélaginu og þörf er á 

því að rödd þeirra sem búa við skerðingu heyrist eins og Guðrún V. Stefánsdóttir 

(2003) hefur bent á.  

Ég er sammála þeim aðilum sem gagnrýna breska félagslega líkanið svokallaða og 

telja að fötlunin sé ekki einungis tilkomin vegna hindrana samfélagsins (Rannveig 

Traustadóttir, 2003a, 2006). Þó að ég sé sammála því að hindranir og fordómar 

samfélagsins eigi stóran þátt í að gera fólki með skerðingu erfitt fyrir er líka um það 

að ræða að sumt fólk eins og einstaklingar með upplausnarþroskaröskun hefur 

skerðingu sem er erfið þeim sjálfum og umhverfinu og er því miður til staðar þó 

öllum öðrum hindrunum væri rutt úr vegi. 

Ég nýti mér aðferðir lífssögunnar í rannsókninni og leita eftir lífssögum 

einstaklinganna og þeim vendipunktum sem orðið hafa á vegferð þeirra (Creswell, 

1998; Guðrún V. Stefánsdóttir, 2003 og 2006; Jónas Gústafsson og Ramian, 2003). 

Í næsta kafla mun ég greina nánar frá þeim atriðum er einkenna lífssöguleg skrif.  

5.1.4.  Lífssagan er sú hefð er rannsóknin tilheyrir 

Lífssöguaðferðina má rekja til sjálfsævisögulegra skrifa en hún  á rætur sínar í 

fjölmörgum greinum, meðal annarra í sagnfræði, félagsfræði og femínískum fræðum 

(Creswell, 1998). Þegar ætlunin er að fanga túlkun manneskju á lífi sínu er 

rannsóknin kölluð lífssaga (Bogdan og Biklen, 2006). Á seinni hluta 20. aldar var 

farið að nota aðferðina til að segja sögur fólks sem tilheyrir svokölluðum jaðarhópum 

samfélagsins. Til að unnt sé að skrá lífssögu þeirra sem eiga erfitt með að tjá sig þarf 

að leita til ættingja og þeirra sem þekkja manneskjuna og sögu hennar vel. Lífssögur 

eru mikilvægar til að segja sögu hóps sem hefur aldrei sagt sína sögu (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2003). 
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Creswell talar um að mikilvægt umræðuefni er lúti að formgerð lífssögunnar sé 

hversu mikið fái að heyrast í rödd manneskjunnar sem sagan snýst um (Creswell, 

1998). Þeir sem koma næst því að vera rödd manneskjunnar ef hún getur ekki talað 

fyrir sig sjálf hljóta að vera þeir er standa henni næstir. Í þessari rannsókn eru það 

foreldrar einstaklinganna, skyldfólk, kennarar og starfsfólk er vinnur á heimilum 

þeirra. Creswell vitnar í Denzin og bendir á mikilvægi þess að finna lykilatriði í sögu 

persónunnar og vinna síðan í kringum þetta lykilþema í lífi einstaklingsins. Denzin 

lýsir þessum atburðum sem „epiphany“ sem hann skilgreinir sem augnablik í 

samskiptum og reynslu sem markar líf fólks (Creswell, 1998). Það þarf að hafa 

augun vel opin til að ákvarða hinar sérstöku sögur, sjónarmið eða hliðar sem segja á í 

lífssögunni. Það þarf að svipta hulunni af manneskjunni sem leynist undir teppinu 

sem útskýrir hinar flóknu aðstæður lífsins (Creswell, 1998; Lincoln, 2004).  

Nálgun femínista að lífssögurannsóknum hneigjast að því að leggja áherslu á reynslu 

sögumannsins og hvernig hún tengist kyni, kynþætti og samfélagsstöðu (Bogdan og 

Biklen, 2006). Þarna mætti einnig bæta við fötlun og hefur Rannveig Traustadóttir 

(2003b) fjallað um það að rannsóknir femínista snúist einnig um jaðarhópa.  

Í lífssögunni er notuð mjög opin rannsóknaraðferð. Leitast er við að lýsa þeim 

fyrirbærum sem sagan snýst um og því næst að flokka þessi fyrirbæri. Reynt að fanga 

það sem sagt er til þess að koma auga á þau mynstur og þann hrynjanda sem myndar 

rauðan þráð sögunnar. Við notum okkur sögur til að koma reiðu á og minnka 

ringulreiðina í heimi okkar og gera hann skiljanlegri fyrir bæði okkur sjálf og aðra 

sem við umgöngumst. Hinir rauðu þræðir sem við greinum þýða að frásagnirnar hafa 

eitt eða fleiri gegnum gangandi þemu sem gera auðveldara að skilja hversvegna 

manneskjur bregðast við á þann hátt sem þær gera (Jónas Gústafsson og Ramian, 

2003). Það er þó alltaf á ábyrgð rannsakandans að velja þessi þemu og þá sögu sem 

segja á og finn ég til mikillar ábyrgðar gagnvart þeim einstaklingum sem rannsóknin 

snýst um hvaða sögu eða sögur er mikilsverðast að segja af öllum þeim sögum sem 

birtust.  

5.2.  Rannsóknarverkefni mitt og þær aðferðir sem ég nota 

Í þessu rannsóknarverkefni skrái ég lífssögur þeirra Grettis, Indriða og Kjartans eins 

og þær eru sagðar af mæðrum tveggja þeirra og foreldrum þess þriðja. Í öðrum 
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köflum byggir greining gagna og túlkun á viðtölum við fleiri aðila svo sem systur, 

kennara og annað fólk er þekkir þá vel.  

Rannsóknarsnið er allt rannsóknarferlið, frá fyrstu hugmynd og afmörkun, að 

skrifum á niðurstöðum (Creswell, 1998). Rannsóknarsnið þessarar rannsóknar er 

fjölviksathugun og tilvikin lífssögur tveggja fullorðinna manna og eins barns. Þeirra 

er aflað með viðtölum og vettvangsathugunum. Creswell gefur þá skýringu á 

tilviksrannsókn að hún sé ýtarleg rannsókn á afmörkuðu kerfi, tilviki eða tilvikum. 

Tilvikið sé afmarkað í tíma eða rúmi og geti verið atburður, einstaklingur, stofnun 

eða þjónustuúrræði, um margskonar tegundir gagna sé að ræða (Creswell, 1998). 

Upphaflega ætlaði ég að hafa mun fjölbreyttari tegundir gagna en ákvað í 

rannsóknarferlinu að halda mig einungis við viðtöl og vettvangsathuganir. Bogdan og 

Biklen skilgreina lífssögu sem tilviksathugun og segja að lífssögum sé safnað með 

tilviksviðtölum og beinist venjulega að því að nota persónuna sem farkost til að skilja 

grunnatriði mannlegrar hegðunar (Bogdan og Biklen, 2006). Samkvæmt þessari 

skilgreiningu nýtir þessi fjölviksrannsókn lífssögurnar til að skilja betur þá 

einstaklinga sem hafa upplausnarþroskaröskun og hvernig röskunin hefur áhrif á 

hegðun þeirra og líðan og allt þeirra líf.  

Í því huglæga sjónarhorni sem eigindlegar rannsóknir byggja á er litið svo á að ekki 

sé til neinn einn sannleikur heldur margir sannleikar (Bogdan og Biklen, 2006). 

Áðurnefnt sjónarhorn byggir á því heimspekilega viðhorfi að huglægur veruleiki sé 

jafn raunverulegur og hlutveruleiki. Það sé jafn verðugt viðfangsefni að skoða 

þennan huglæga veruleika, þann skilning, þá merkingu sem fólk leggur í líf sitt og 

annarra, og að skoða hlutrænan veruleika (Schwandt, 1997). Þau tæki og tól sem 

rannsakandinn styðst einkum við eru opin viðtöl, þátttökurannsóknir, rýnihópaviðtöl 

og einnig getur verið um það að ræða að rýna í margskonar texta og skjöl (Bogdan 

og Biklen, 2006). Í rannsókn á upplausnarþroskaröskun hef ég notað opin viðtöl og 

hálfopin, haft til hliðsjónar spurningaramma og gert vettvangsrannsóknir. Þegar 

viðtöl eru opin er ekki um fyrirfram mótaðar spurningar að ræða heldur er 

viðmælandanum fylgt eftir og reynt að spyrja spurninga sem dýpka það efni sem rætt 

er um. Þegar viðtöl eru hálfopin (semistructured) styðst rannsakandi að einhverju 

leyti við spurningaramma en fylgir að öðru leyti viðmælanda eftir og reynir að kafa í 

efnið (Bogdan og Biklen, 2006). 
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Um rannsóknarviðtöl segir Kvale: „Rannsóknarviðtöl eru gagnkvæm samskipti 

tveggja aðila, samtal milli fólks um þema sem báðir aðilar hafa áhuga á. Þetta er 

sérstakt form mannlegra samskipta þar sem þekking verður til í samtali“ (1996, 125). 

Lögð er áhersla á að í opnum viðtölum sé það viðmælandinn sem hefur orðið. Það er 

rannsakandans að dýpka efnið og spyrja þannig spurninga að kafað sé langt undir 

yfirborðið. Það á ekki að leika neinn vafi á því eftir viðtalið hvað viðmælandi er að 

meina með því sem hann segir (Bogdan og Biklen, 2006; Liebow, 1967). 

5.3.  Þátttakendur í rannsókninni og aðgengi 

Það var ekki vandi að velja þátttakendur í þessa rannsókn þar sem til greina komu 

aðeins þeir sem þekkja vel umrædda einstaklinga. Valdir voru þeir sem að öllum 

líkindum gátu gefið mestar og bestar upplýsingar. Þetta var því markvisst úrtak 

(Bogdan og Biklen, 2006; Creswell, 2003, Schwandt, 1997). 

Einstaklingarnir sem talað var við eru foreldrar, systkini og annað skyldfólk, 

starfsmenn á sambýlum og í skóla svo og fyrrverandi og núverandi kennarar þeirra 

sem eru með upplausnarþroskaröskun. Ekki var unnt að hafa viðtal við mennina 

sjálfa sökum röskunarinnar sem meðal annars veldur því að þeir eiga erfitt með að tjá 

sig. Fylgst var með þeim í vettvangsathugunum svo sem á vinnustöðum.  

Ég þekki nokkuð vel til í þessum geira vegna sonar míns sem er með upplausnar-

þroskaröskun og vegna vinnu minnar sem kennari nemenda með einhverfu og vissi 

ég því hvar ég átti að bera niður til að leita viðmælenda minna. Ég byrjaði á því að 

hringja í móður fullorðins manns með upplausnarþroskaröskun og sagði henni að ég 

hygðist gera þessa rannsókn og hvort ég mætti senda henni bréf. Það var auðsótt mál 

þó ég segði henni að ég gerði mér vel grein fyrir að þannig viðtöl gætu ýft upp gömul 

sár (Turnball og Turnball, 1997). Ég sagði henni jafnframt að ég vonaðist til þess að 

rannsóknin yrði til þess að opna augu fólks fyrir því hvar helst þyrfti að bæta aðstöðu 

einstaklinga með upplausnarþroskaröskun. Ég talaði einnig við foreldra ungs drengs 

og var auðsótt mál að fá viðtöl við þau og leyfi til að hafa samband við aðra um 

hann.  

Í september 2006 sendi ég út bréf til foreldra tveggja fullorðinna manna með 

upplausnarþroskaröskun þar sem farið er fram á upplýst samþykki um að mega tala 

við þau og afla upplýsinga um syni þeirra eftir öðrum leiðum. Jákvætt svar barst frá 
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öðru foreldraparinu en ekki hefur heyrst frá hinu þannig að sonur þeirra síðarnefndu 

var ekki með í þessari rannsókn. Áður hafði ég minnst á þessa rannsókn við foreldra 

ungs drengs með röskunina og voru þau fús að taka þátt. Samið var bréf til systkina 

og annarra viðmælenda í rannsókninni og þeir beðnir að skrifa undir upplýst 

samþykki. Sótt var um leyfi til Persónuverndar og svar kom um hæl að ekki þyrfti 

leyfi Persónuverndar þar sem leyfi frá foreldrum lægi fyrir. Tilkynnt hefur verið til 

Persónuverndar um rannsóknina.  

5.4.  Viðtöl og vettvangsathuganir rannsóknarinnar 

Fjöldi viðtala var tekin við foreldra, systkini, skyldfólk, kennara og starfsmenn í 

skólum og á heimilum einstaklinga með upplausnarþroskaröskun. Einnig voru gerðar 

vettvangsathuganir á vinnustöðum þeirra Grettis og Indriða og í skóla Kjartans. Þessi 

nöfn eru gervinöfn þeirra er rannsóknin snýst um. Í tveimur viðtalanna var um það að 

ræða að tveir einstaklingar væru saman í viðtali. Í annarri vettvangsathuguninni á 

vinnustað gafst gott tækifæri til að spjalla við þann aðila er sá um Indriða. Viðtölin 

fóru fram á ýmsum stöðum. Sú aðferð að taka viðtöl var valin vegna þess að þannig 

er unnt að fá miklar upplýsingar á skömmum tíma. Vettvangsathuganirnar voru til að 

styðja við þær upplýsingar sem fengust í viðtölum og til að gefa gleggri mynd af 

aðstæðum og hegðun lykilþátttakenda.  

Ég leyfði viðmælanda/ viðmælendum að velja viðtalsstað. Í eitt skipti kom 

viðmælandi heim til mín, í tvö skipti fór ég á vinnustað viðmælanda/viðmælenda, í 

fjögur skipti fór ég á heimili viðmælenda og í fimm skipti komu viðmælendur eða 

viðmælandi á vinnustað minn.  

Viðtölin fóru fram á ýmsum tímum dagsins og var það viðmælandi sem fékk að velja 

þann tíma sem best hentaði. Viðtölin fóru fram 23. október, 3. og 6. nóvember, 6. 

desember 2006, 17. og 27. janúar, 1., 4., 7., 15. og 23. febrúar og 26. apríl 2007. Einn 

viðmælandi svaraði spurningum í tölvupósti og bárust svörin í ágúst 2007. Ég sjálf 

sem er rannsakandi telst til þessara viðmælenda og er skiljanlega hvorki gefinn upp 

staður né stund þar sem upplýsingar koma frá mér sjálfri. Þær koma aðallega fram í 

lífssögu eins þessara einstaklinga.  

Vettvangsathuganir þar sem fylgst var með Gretti og Indriða á vinnustöðum þeirra 

fóru fram 19. október og 28. nóvember 2006. Í eitt skipti var það sami viðmælandi 
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sem tekið var viðtal við um tvo einstaklinga. Flest voru viðtölin um klukkustund að 

lengd en stóðu frá fjörutíu og fimm mínútum í tæpa tvo klukkutíma. Markmiðin með 

þessum viðtölum og vettvangsathugunum voru, að safna gögnum til að fá betri 

innsýn í líf þessara einstaklinga, skynja hvernig lífi þeir lifa. Hvernig fjölskyldan og 

aðrir í umhverfi þeirra takast á við aðstæðurnar og hvernig þjónusta það er sem 

stendur þeim til boða. Hvernig sjá þessir aðilar sem talað er við líf þessa einstaklings 

sem verið er að skoða? Hvernig persónu álíta þeir hann vera og hvað finnst þeim 

einkenna röskun hans? 

Horfið var frá því að taka rýnihópaviðtal, sem ég hugðist gera, þar sem það gæfi að 

öllum líkindum ekki betri mynd af lífi þessara einstaklinga en þegar var komin fram. 

Ekki var heldur farið út í að nýta samskiptabækur eins og hugmyndin var í upphafi 

rannsóknar. Rannsóknargögnin spanna alls fjögur hundruð áttatíu og sjö blaðsíður.  

Lykilþátttakendur, þeir sem rannsóknin snýst um eru eins og áður segir þrír 

einstaklingar með upplausnarþroskaröskun; Þeir Grettir Jónsson, Indriði Magnússon 

og Kjartan Brjánsson. 

Viðmælendur í rannsókninni voru þessir í stafrófsröð: 

Ásta Jónsdóttir, Brjánn Óskarsson, Guðný Eggertsdóttir, Herdís Bogadóttir, Jensína 

Hjaltadóttir, Karlotta Stefánsdóttir, Katrín Jósepsdóttir, Kolbrá Ingjaldsdóttir,  Lilja 

Magnúsdóttir, Margrét Bogadóttir, Reynir Guttormsson, Róbert Grétarsson, Sara 

Hilmisdóttir, Sigurður Eyjólfsson, Sóley Alexandersdóttir og Þorsteinn Böðvarsson.  

Í þátttökuathugunum á vinnustöðum var rætt við: 

David Smith og Mána Gunnarsson. 

Þess ber að geta að þetta eru gervinöfn þátttakenda og viðmælenda. Hér á eftir kemur 

fram hvort viðkomandi er starfsmaður eða skyldmenni. Starfsmaður er annaðhvort 

starfsmaður á heimili einstaklings með upplausnarþroskarsökun eða í skóla. Ekki er 

tilgreint nánar hvort starfsmaður sé sérkennari, kennari, þroskaþjálfi eða 

stuðningsfulltrúi og er það gert til að reyna að fela betur hver viðkonandi aðili er.  

Ásta er systir Grettis, Brjánn er faðir Kjartans, Guðný er móðir Grettis, Herdís er 

frænka Indriða, Jensína er starfsmaður, Karlotta er starfsmaður, Katrín er 

starfsmaður, Kolbrá er móðir Kjartans, Lilja er systir Indriða, Margrét er móðir 
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Indriða, Reynir er starfsmaður, Sara er starfsmaður, Sigurður er starfsmaður Sóley er 

starfsmaður, Þorsteinn er starfsmaður.  

David er starfsmaður og Máni er starfsmaður.  

5.5.  Meðferð og greining gagna - Réttmæti og trúverðugleiki 

Viðtölin voru tekin upp og afrituð frá orði til orðs strax að viðtali loknu. Þegar farið 

hafði verið yfir hvert viðtal með því að hlusta á það að minnsta kosti þrisvar sinnum 

og þess gætt að allt væri sem nákvæmast og ýtarlegast skráð var viðtölum eytt eins 

og lofað hafði verið í upplýstu samþykki sem bæði viðmælandi og rannsakandi 

skrifuðu undir. Greining gagna byrjaði strax í þessu ferli þar sem settar voru inn 

athugasemdir rannsakanda jafnhliða því sem viðtalið var skráð inn í tölvu. Að 

aflokinni afritun voru hugleiðingar rannsakanda settar inn og nýttust þær að mörgu 

leyti vel í síðari greiningu. Ég marglas gögnin til að reyna að sjá í þeim ákveðin 

mynstur eða þemu og láta gögnin tala til mín og fá betri tilfinningu fyrir þeim 

(Creswell, 1998; Strauss og Corbin, 1998). Í greiningarferlinu hafa margskonar 

aðferðir verið nýttar þar á meðal túlkunarfræði og orðræðugreining (Kvale, 1996). 

Um túlkunarfræði segir Kvale: „Tilgangur túlkunarfræðilegra útskýringa er að öðlast 

gildan og algengan skilning á merkingu texta“ (Kvale, 1996, 46). Um orðræðu-

greiningu reyndi ég að fara eftir þeim heilræðum sem Ingólfur Ásgeir Jóhannesson 

(2006) gefur. Fyrst valdi ég atburð eða málefni til að greina. Því næst ákvað ég hvaða 

gögn ég ætlaði að beita orðræðugreiningu á og marglas gögnin og greindi þau síðan. 

Að lokum var það eitt viðtal sem ég beitti orðræðugreiningu á. Ég reyndi að gera mér 

grein fyrir átakapunktum bæði ljósum og leyndum í orðræðunni (Ingólfur Ásgeir 

Jóhannesson, 2006). Ég vænti að þess sjáist merki þar sem ég hef beitt túlkunarfræði 

en orðræðugreiningin kemur ekki nema óbeint fram í lokagreiningu. Megin aðferðin 

er þó öxulkóðun eftir opna kóðun þar sem leitað er markvisst í gögnum að þeim 

þemum sem komið hafa fram í opnu kóðuninni (Bogdan og Biklen, 2006). 

Opin kóðun er sú aðferð þar sem leitað er eftir öllum þeim mynstrum sem kunna að 

vera í gögnunum. Endurtekin orð, hegðun eða mynstur mynda ákveðin þemu. Í 

öxulkóðun er búið að finna þemu sem unnið verður með og er þá leitað markvisst að 

öllu sem styður þessi þemu en einnig að hinu sem er öðruvísi eða gengur gegn þeim 

(Bogdan og Biklen, 2006; Strauss og Corbin, 1998). 
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Í eigindlegum rannsóknum er áhersla lögð á nákvæmt samræmi á milli rannsóknar-

gagna og þess sem fólk sagði og gerði (Bogdan og Biklen, 2006). Ég tel mig hafa 

gætt að réttmæti í þessari rannsókn þar sem ég hef eins og að framan er greint farið 

eftir þeim nákvæmu reglum sem gilda um meðferð gagna í eigindlegri rannsókn 

(Bogdan og Biklen, 2006; Creswell, 1998). Janesick segir að réttmæti í eigindlegum 

rannsóknum snúist um lýsingar og útskýringar og hvort ákveðin útskýring passi við 

lýsinguna eður ei. Með öðrum orðum hvort lýsingin sé trúverðug (Janesick, 1998).  

5.6. Siðferðilegar vangaveltur og hugsanleg vandamál 

Þar sem rannsókn mín snýst um einstaklinga með upplausnarþroskaröskun er um afar 

vandmeðfarið og viðkvæmt efni að ræða vegna fötlunar þeirra og veikrar stöðu. Það 

er brýnt að gæta í hvívetna aðgæslu og skaða þá á engan hátt. Ég hef því leitast við 

að hafa í heiðri þær fjórar meginreglur sem rannsóknir á fólki byggjast á en þær eru 

krafan um virðingu, skaðleysi, velgjörðir og réttlæti (Sigurður Kristinsson, 2003). Ég 

leitast við að greina frá því sem er sannast og réttast og sýni auðmýkt gagnvart 

viðfangsefninu og hef dyggð og réttlæti að leiðarljósi. Ég reyni eftir fremsta megni 

að láta gott af mér leiða og að skaða engan og finn að þar er mér mikill vandi á 

höndum (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2003, 2006; Platon, 1990; Sigurður 

Kristinsson, 2003; Skirbekk og Gilje, 1999). Ég vonast til að þessi rannsókn verði til 

að koma af stað umræðum um lífsgæði einstaklinga með upplausnarþroskaröskun og 

stuðli að því að þau aukist. Ég geri mér grein fyrir að þessir einstaklingar tilheyra 

þeim hópum sem geta ekki borið hönd fyrir höfuð sér. Ber því eins og framast er 

unnt að gæta að því að þeir skaðist ekki á neinn hátt.  

Ég veit að þetta er vandmeðfarið efni og ég mun hugsanlega vera að ýfa upp gömul 

sár hjá aðstandendum þessara manna sem ekki geta svarað fyrir sig sjálfir og eiga allt 

undir öðrum komið. Það er líka viðkvæmt að ég á sjálf son með upplausnarþroska-

röskun en tel að mér hafi tekist að nota það sem styrk. Ef til vill hefur verið 

auðveldara fyrir foreldra og systkini þessara einstaklinga að tala við eða opna sig 

fyrir foreldri sem hefur verið í svipuðum sporum og þau. Ég velti því fyrir mér áður 

en lagt var af stað að það gæti hinsvegar verið erfitt fyrir kennara þessara 

einstaklinga og fólk á sambýlum sem veit hver ég er og hugsanlega yrðu þau 

varkárari í lýsingum sínum. Ég tel þó að svo hafi ekki verið og virtist þau greina á 
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trúverðugan hátt frá bæði styrkleikum og veikleikum og því sem þeim fannst erfitt og 

þau draga ekkert undan í þeim efnum.  

Ég vona að mér hafi tekist að koma með opnum huga að rannsóknarverkefninu en 

Creswell talar í þessu sambandi um að vera ekki með of fyrirfram mótaðar 

hugmyndir um rannsóknarefnið. Þarna álít ég að hann sé að tala um að rannsakand-

inn verði að gæta að sér og fylgja gögnunum en ekki skoðunum sem hann hefur áður 

en hann hefst handa við rannsóknina. Hann undirstrikar að það sé viðmælandinn sem 

rannsakandinn á að fylgja eftir. Því er afar mikilvægt að vera ekki leiðandi í 

spurningum og leita markvisst að skilningi þess sem talað er við (Creswell, 2006). Þó 

mér hafi ekki alltaf tekist sem skyldi í þeim efnum álít ég þó að í meginatriðum hafi 

svo verið. Ég hef reynt eins og kostur er að láta ekki þá þekkingu sem ég hef á 

rannsóknarefninu þvælast fyrir mér. Ég veit líka að engir tveir einstaklingar upplifa 

eins. Einstaklingar með þessa ákveðnu röskun eru ákaflega ólíkir persónuleikar rétt 

eins og aðrar manneskjur eru ólíkar. Það getur því verið afar ólíkt hvernig röskunin 

birtist hjá þeim og hvernig hún litar líf þeirra og fjölskyldna þeirra. Þrátt fyrir að ég 

sé þetta innlimuð í málefnið álít ég að mér hafi tekist að leyfa viðmælandanum að 

koma að sinni upplifun og reynt að skynja hvaða merkingu hann leggur í reynslu sína 

af því að ala upp, alast upp með, kenna eða umgangast mann og/eða barn með 

upplausnarþroskaröskun.  

5.7. Samantekt 

Í þessum kafla var fjallað um aðferðafræði og aðferðir rannsóknar. Lítillega var gerð 

grein fyrir markmiðum eigindlegra rannsókna. Þar sem ég tel þessa rannsókn falla 

undir póstmódernimsa og hugsmíðahyggju var fjallað um hvað í þessum hugtökum 

felst. Femínisma og fötlunarfræði voru gerð nokkur skil en ég tel rannsóknina falla 

innan beggja þessara fræðilegu sjónarhorna. Þessi tilviksrannsókn á lífi og aðstæðum 

þriggja einstaklinga með upplausnarþroskarsökun er lífssöguleg rannsókn og því 

fannst mér mikilvægt að fjalla ýtarlega um hvað einkenni lífssöguleg skrif. Drepið 

var á réttmæti og áreiðanleika í eigindlegum rannsóknum og greint frá aðferðum 

þessarar rannsóknar sem eru opin og hálfopin viðtöl og vettvangsathuganir. Talin 

voru upp gervinöfn þeirra er leggja til efniviðinn í þessa rannsókn en það er með vilja 

gert að kynna þá ekki nánar til að síður sé hægt að rekja ummæli til ákveðinna 
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einstaklinga. Fyrir kemur þó í textanum að getið er örlítið nánar um hvernig 

viðmælendur tengjast viðkomandi lykilþátttakanda.  

Siðferðileg álitamál voru rædd og tel ég slíkt nauðsynlegt í rannsókn af þessu tagi. 

Markmið rannsóknarinnar er að varpa ljósi á líf einstaklinga með upplausnarþroska-

röskun og að einhverju leyti á líf fjölskyldna þeirra og annarra sem annast þá og að 

geta bent á hvaða þáttum þarf að huga að í þjónustu við þá. Þær spurningar sem 

leitað var svara við er að finna í lok þriðja og fjórða kafla og minnt er á þær víðar. 

Tilgangur rannsóknarinnar er að efla skilning annarra á þessari flóknu röskun með 

þeirri von að skapa umræður sem ef til vill gætu leitt til frekari rannsókna og þar með 

vonandi aukinna lífsgæða til handa Gretti, Indriða og Kjartani og þeim sem glíma við 

upplausnarþroskaröskun.  

Í næstu köflum eru niðurstöður rannsóknarinnar kynntar. Lífssögur þeirra Grettis og 

Indriða eru byggðar á frásögnum mæðra þeirra og lífssaga Kjartans byggir á frásögn 

foreldra hans. Birtast þær í næstu tveimur köflum.  
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6.  Lífssögur – fyrri hluti 

6.1.  Grettis saga Jónssonar 

„... er frekar ... glaðlegur maður og á auðvelt með að hrífa fólk.“ (Þorsteinn).  

Myndbrot úr bernsku 

Grettir er ljúft barn og sjálfu sér nægt. Hann getur dundað tímunum saman. 
Stundum finnur hann sér bandspotta og vefur utan um borðfætur eða bindur 
eitthvað saman. Hann getur unað við þetta lengi og er þá iðulega með snuðið 
sitt og yfir honum hvílir stóísk ró. Hann minnir föður sinn á bróður hans 
þegar hann var lítill að leika sér í samskonar dundi. Hann er kraftmikill, skýr 
og vel á sig kominn líkamlega. Hann syngur stundum hástöfum: Göngum upp 
í gilið og fleiri lög sem hann kann með sinni skæru barnsrödd. Hann er 
hændur að systur sinni og leikur sér stundum við hana og vinkonur hennar. 
Hún er orðin aðeins veraldarvanari en hann og farin að fara lengra út í 
veröldina, lengra frá foreldrahúsum, þar sem hún er nú orðin þriggja ára en 
hann er bara tveggja ára. Hann leikur sér með gröfuna sína heima við og 
segir: Grafan grafa. Hann er afar hrifinn af heimilisbílnum sem er jeppi. 
Hann tekur upp eftir pabba sínum sem kallar hann stundum jeppadreng og 
segir: jeppagrengur. Hann er kannski ekki eins framhleypinn og systir hans 
og heldur feimnari. Hann talar meira heima við en annars staðar en talar þó 
alveg og syngur heima hjá ömmu og afa. Hann er mikill útikarl og öslar um í 
drullupollum í rigningartíð. Hann leikur sér með bíla í sandinum og unir sér 
við húsið og fer aldrei langt í burtu. Hann getur verið úti ef litið er eftir 
honum við og við. Hann er afar þægilegt barn í alla staði. Hann er að mestu 
farinn að halda sér þurrum um tveggja ára aldur og segja til ef hann þarf að 
fara á klósett þurfi hann einhverja hjálp með fötin sín. Hann er fremur 
snemma til máls og farinn að segja einstök orð fyrr en systir hans er hún var á 
sama aldri. Hann segir mörg orð og byrjar að setja orð saman í tveggja orða 
setningar og er byrjaður að reyna að segja frá eins og hann heyrir systur sína 
gera er hann er um tveggja og hálfsárs. Hann hefur gaman af því að skoða 
myndabækur og bendir á dýrin og segir nöfn þeirra um leið. Hann hjólar um á 
þríhjólinu sínu og vill vera í nánd annarra krakka. Hann meiðir aldrei né 
klípur eins og sum börn á hans aldri. Hann fer í burtu ef annað barn klípur 
hann eða meiðir en tekur ekki á móti og hann virðist ekki reyna að verja sig 
ef barn rífur af honum leikfang. Eitt er það þó sem enginn getur rifið af 
honum en það eru lyklarnir hans. Á þessum tíma hefur hann tekið ástfóstri 
við lykla og á sína lyklakippu. Eftir á að hyggja hugsa foreldrarnir hvort þessi 
áhugi á lyklum hafi kannski verið fyrsta vísbendingin um að eitthvað væri að 
fara úrskeiðis. Þau minnast þess að hann spurði mikið um lykilinn ef hann 
týndist og sagði þá „leykvillinn.“ (Guðný). 

Grettir Jónsson fæddist í kaupstað úti á landi á áttunda áratug tuttugustu aldar. Hann 

flýtti sér í heiminn um það bil fimm vikum fyrir tímann. Hann var settur í 

súrefniskassa eftir fæðingu vegna ungbarnagulu og þess að hann hafði drukkið 

legvatn í fæðingu. Hann vó tíu merkur og var fjörutíu og sex sentimetrar að lengd við 
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fæðingu. Fljótlega braggaðist hann vel og var duglegur að drekka brjóstamjólkina og 

hafði náð jafnöldrum sínum í þyngd og lengd við þriggja mánaða aldur. Að sögn 

móður var hann yndislegt, rólegt og ljúft barn. Hann svaf vel allar nætur og fór að 

hjala á eðlilegum tíma, tók tennur og þroskaðist vel líkamlega sem andlega. Er hann 

fór að borða barnamat var hann mjög ákafur við að borða og grét ef matur var ekki 

stanslaust í munninum. Hann stækkaði hratt og þroskaðist eðlilega fyrstu árin. Hann 

fór að ganga með á eðlilegum tíma og gekk óstuddur um þrettán mánaða. Hann hafði 

eftir athafnir fullorðna fólksins og byrjaði að segja orð um ársgamall og var kominn 

með stuttar setningar um tveggja ára. Hann á eldri systur og voru þau mjög samrýnd 

sem lítil börn og léku sér saman. Hann hafði gaman af söng og söng hástöfum sjálfur. 

Hann var lífsglatt barn og skemmtilegt. Sýndi sköpunargáfu þegar hann mótaði úr 

leir og bjó til flugvél með því að setja tréstöngla fyrir vængi og lék að flugvélin væri 

að fljúga. Lék sér í ímyndunarleik og tók símtólið og þóttist vera að tala í símann og 

hafði eftir það sem hann heyrði aðra segja: heima? Gat leikið sér einn úti við eða 

með systur sinni og mokað sand eða leikið með bíl og hjólað á þríhjóli. Hann var 

flinkur að nota leikfangagröfu til að moka með sandinn.  

Þroski hans fyrstu árin eða þar til hann er um þriggja ára virðist hafa verið alveg 

eðlilegur að áliti fjölskyldu hans og annarra er umgengust hann. Þegar hann er um 

tveggja ára og er spurður um aldur segir hann: Tveggja ára búinn eins árs.  

Um þriggja ára aldur fer ýmislegt að snúast á verri veg. Hann sem var dundari og gat 

leikið einn úti við með eftirliti öðru hverju þurfti nú stöðugt eftirlit þar sem hann 

hljóp í burtu og gjarnan niður að höfn. Hann reyndi mjög að komast út í sjóinn. Hann 

varaði sig ekki lengur á hættum og hann sem áður var feiminn við ókunnugt fólk 

virtist nú ekki alltaf gera greinarmun á hverja hann þekkti og hverja ekki.  

Svefninn varð óreglulegur og ýmist vaknaði hann eldsnemma á morgnana jafnvel um 

fimmleytið eða þá sofnaði mjög seint. Hann tók upp á því að staglast á orðum en 

stundum var reyndar eins og hann væri að æfa mismunandi beygingar: „Jeppinn, 

jeppann.“ Á örfáum mánuðum eða jafnvel styttri tíma hrakaði honum mjög í þroska 

og var í raun allt annað barn en áður. Þriggja og hálfs árs gat hann mun minna en 

tveggja og hálfs árs. Hann var eins og áður sagði farinn að halda sér þurrum en það 

gekk alveg til baka og var hann ekki orðinn klósettþjálfaður aftur fyrr en nokkrum 

árum síðar.  
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Ein af fyrstu vísbendingunum um að eitthvað alvarlegt væri að var þegar uppröðun 

húsgagna í svefnherbergi hafði verið breytt. Barnið sem yfirleitt var rólegt og 

jafnlynt grét hástöfum og leit út fyrir að vera skelfingu lostið þegar það kom inn í 

herbergið. Síðar túlkaði móðir það svo að þetta hefði verið vegna breytinganna í 

herberginu. Rúmið hans var ekki á „réttum“ stað.  

Við slíkar aðstæður sem að ofan greinir fara foreldrar gjarnan að reyna að grafast 

fyrir um hvort eitthvað geti hugsanlega hafa komið fyrir barnið sem er svo breytt en 

finna yfirleitt ekkert.  

Grettir flutti í annað hús með foreldrum og systur þegar hann var að verða tveggja 

ára. Því húsi hafði hann vanist smátt og smátt þar sem hann var þar gjarnan með 

foreldrum og systur þegar foreldrarnir voru að vinna í húsinu. Á þessu tímabili fór 

honum eðlilega fram og hann söng og talaði. Foreldrar minnast þess að sumarið sem 

hann var tveggja ára fóru þau í stutt ferðalag um Ísland með þau systkin. Á einum 

staðnum sem þau tjölduðu ætlaði Grettir að fara frá tjaldinu og ná í eitthvað sem var 

spottakorn í burtu. Á leiðinni var tjald annars fólks og sá Grettir fólkið þar. Á miðri 

leið lagðist hann niður á hnén og grúfði andlitið niður í jörðina eins og hann þyrði 

ekki að fara fram hjá tjaldinu. Foreldrar túlkuðu þetta sem feimni sem stundum hafði 

komið í ljós hjá Gretti.  

Ásta systir hans svarar spurningu um hvernig það hafi verið að alast upp með honum:  

Það gat verið mjög erfitt. ... eins og Grettir var bara ... gat verið eins og 
raketta og ef litið var af honum í nokkrar sekúndur var hætta á að húsið stæði 
alelda. Man líka eftir því að hann átti til að hlaupa út allsber og inn í önnur 
hús. Þá urðum við að fara á eftir og ná í hann. Man hvað ég skammaðist mín 
... Einu sinni fór hann út og inn í geymsluna hjá vinkonu minni. Þar fann hann 
ís og fékk sér af honum ...  

-Að alast upp með bróður mínum hefur gefið mér mjög mikið. Ég held að 
maður þroskist mjög mikið og líti heiminn öðrum augum. Ég held að maður 
sé bara sterkari fyrir vikið. Ég man hvað fólk horfði alltaf á okkur og þá varð 
maður að útskýra að hann væri einhverfur. .... Það var auðvitað líka gaman að 
alast upp með honum, ýmiss uppátæki sem maður getur hlegið að eftirá og 
það var náttúrulega alltaf eitthvað um að vera hjá okkur.  

Það sem hún man best frá uppvaxtarárunum er „hvað hann var orkumikill og ör og 

hvað við þurftum alltaf að fylgjast mikið með honum“ (Ásta).  
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„Oft hugsa ég líka til þess hvað það væri gaman ef hann væri ófatlaður og hvað lífið 

er í raun ósanngjarnt. Hverju hann missir af í lífinu sem okkur þykir svo sjálfsagt.“ 

(Ásta). Það sem Ásta segir hér fer líklega oft í gegnum huga aðstandenda barna og 

fullorðinna með upplausnarþroskaröskun og fólk veltir fyrir sér hvernig persóna hann 

væri ef röskunin hefði ekki komið til.  

6.2. Indriða saga Magnússonar 

„... hans bros eru miklu stærri og sterkari en annarra bros og hans gleði verður 
meiri gleði heldur en flestir sýna“ (Margrét).  

Indriði Magnússon er fæddur í kaupstað úti á landi á níunda áratug tuttugustu aldar á 

fertugustu og þriðju viku meðgöngu: „Hann var ekki fús í heiminn. Kannski vissi 

hann hvað beið hans þessi elska“ (Margrét). Hann var stór og fallegur við fæðingu, 

fimmtíu og sex sentimetrar og sautján merkur. Móðir segir fæðingu hafa gengið 

fremur illa og endaði með því að hann var tekinn með töngum. Hún „var fremur 

hrædd við fæðinguna sjálfa einhverra hluta vegna“ og í meðgöngunni lagðist þetta 

ekkert of vel í hana.  

Drengurinn dafnaði vel og var á brjósti fyrstu fjóra mánuðina. Það gekk ekkert 

sérlega vel þar sem hann kyngdi með miklum hljóðum eins og honum væri að 

svelgjast á og fannst fólki sem var nálægt þetta óþægileg hljóð. Hann vaknaði mjög 

oft upp á nóttinni með veinum sem gengu yfir eftir smástund og gat þetta verið upp 

undir sjö sinnum á nóttu. Af þessum sökum var ,,taugakerfi og líðan foreldra ekkert 

sérstaklega góð.“ Þegar Indriði er um fjögurra mánaða fara foreldrar hans að gefa 

honum barnagraut svo hann sofi betur á nóttunni og tók hann því vel. Hann var með 

pela eftir að hann hætti á brjósti og snuð. Hann var ákaflega háður snuði og átti sér 

sitt uppáhaldssnuð. Þegar uppáhaldssnuðið hans varð ónýtt þegar hann er um 

fjögurra ára gamall vildi hann ekki sjá annað snuð. Það varð honum mikið áfall þegar 

snuðið varð ónýtt og talaði hann enn um ,,hvítu dudduna“ nokkrum árum síðar.  

Hann fór að ganga á eðlilegum tíma eða um fjórtán mánaða gamall og þroskaðist 

eðlilega fyrstu árin. Hann byrjaði að tala, segja stök orð áður en hann varð ársgamall 

og fólki fannst hann skýr eftir aldri. Hann gat vel bent þegar spurt var „Hvar er ....“ 

og hafði orð um marga hluti auk þess að segja pabbi og mamma og nafn Lilju systur 

sinnar og fleira fólks. Hann var farinn að tala í setningum þegar hann var á þriðja ári.  
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Hann lék sér í þykjustuleikjum og þau systkinin sem voru þá tvö voru mjög samrýnd. 

Hann var flinkur að teikna og rólegt og ljúft barn. „og leikir sem hann fór í voru 

frekar þroskaðir leikir- hann var fljótur í hlutverkaleiki. Hafði mikið gaman af því að 

láta lesa fyrir sig og syngja fyrir sig.“ Hann var á leikskóla með jafnöldrum sínum og 

afar þægilegt og meðfærilegt leikskólabarn og móður er minnisstæð nú setningin sem 

starfsstúlka á leikskólanum sagði:  

Ef öll börnin væru eins róleg og góð og hann Indriði þá væri nú ekki mikið 
mál að vera fóstra. Þetta er svona svolítið sérkennileg setning núna eftir að 
hann ... þarf mikið með sér og mikla pössun og mikið utan um hann ... hann 
fer ekki út nema að hafa tvo menn með sér þannig að hann þarf mikla 
umönnun. Hann tekur í dag ... köst bæði sjálfsmeiðingar og árásir á aðra og 
hefur verið mjög erfitt síðustu tvö ár.  

Áður en upplausnarþroskaröskunin fer að setja mark sitt á hegðun Indriða var hann 

mjög góður og umhyggjusamur við systur sína og hélt gjarnan í höndina á henni og 

leiddi hana um. Þau léku sér saman og voru mjög samrýnd. Enn í dag er Lilja sú 

manneskja sem hann er hrifnastur af. Þegar hann er ungbarn hefur amma hans 

áhyggjur af fótum hans og finnst hann stífur í hreyfingum. Móðir fer af þessu tilefni 

með hann til barnalæknis þegar hann er innan við ársgamall. Hún fór einnig með 

hann til barnalæknis um þriggja ára: 

... Já ég er óróleg og þegar hann er í kringum þriggja ára er ég heldur ekki 
alveg róleg með hvað hann er ... svolítið erfiður ... stíflyndi eða hvað maður á 
að segja ekki óþekkt beint en samt ... Hann var ... eins og honum liði ekki 
alltaf nógu vel. 

Hún segir hegðun hans þá hafa verið erfiða og það var erfitt að tala um fyrir honum. 

Barnalæknirinn fullvissar hana um að ekkert sé að barninu og að hún skuli bara vera 

róleg. Læknirinn segir henni að drengurinn sé með eðlilega greind en sé mjög 

viðkvæmur og bætir við: „Þennan dreng má aldrei flengja.“ Móður fannst þetta 

skondið þar sem henni dytti aldrei í hug að leggja hendur á börn. Indriða hrakar smátt 

og smátt og segir móðir hans um viðbrögð sín þegar hann fékk þá greiningu að hann 

væri með Heller’s veiki eins og það var þá kallað:  

Áfallið er komið eiginlega löngu áður eða hægt og sígandi... Hann er bara 
búinn að hafa það skítt og líða illa og umhverfið er búið að vera mjög tætt í 
kringum hann og hann er búinn að fara í gegnum afturför.  

Um hvort afturförin hafi tekið stuttan eða langan tíma svarar Margrét: „... mér fannst 

það nú vera svolítið langur tími ... svona í minningunni.“ 
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Þegar Indriði er um fimm ára gamall flytur hann ásamt fjölskyldunni til 

höfuðborgarinnar þar sem móðir taldi að hann fengi betri þjónustu, þjálfun og 

kennslu heldur en á þeim stað sem þau bjuggu. Fleira spilaði og inn í ákvörðun um 

flutning: „Enda var ég með allt mitt fólk hér fyrir sunnan og ef einhvern tímann er 

þörf fyrir ættingja sína þá er það kannski í svona aðstæðum þar sem fólk er ekki að 

dæma heldur tilbúið að hjálpa“ (Margrét).  

Indriði er ákaflega háður móður sinni á þessum tíma og henni reyndist mjög erfitt að 

láta hann frá sér af þessum sökum. Hann var angistarfullur og hræddur og mjög 

óöruggur. Tekur hún dæmi um það er hún segir:  

Hann var ofsalega mikið mömmubarn ... og þegar hann er að veikjast ef 
maður getur kallað ... Það var bara hreinlega að hann var að fá panik ef ég var 
að fara ef að ég sem sagt fór út í búð og hann kom ekki með ... þegar hann er 
að byrja að veikjast það var þá meira. En það var samt frá mjög ungum aldri 
... eiginlega frá upphafi mjög háður því að ég væri nálægt, þannig að það er 
líka eftir á að hyggja kannski ... -ég man ... eftir honum fyrstu jólin níu 
mánaða að gráta í svona hengirólu af því að ég var að fara út úr dyrunum ... 
en svo eykst það náttúrulega mikið og ... um það leyti sem ég er að flýta 
fjögurra ára skoðun þá var það ... alveg langt frá því að vera eðlilegt og það ... 
er til á bandi vegna þess að það er afmæli og ég ætla að hlaupa eftir kóki og 
það er fullt af fólki, fullt af frænkum og allir tilbúnir að halda á honum ... en 
hann argaði sko þegar hann sá að ég var að fara út úr dyrunum. 

Það var því ekki auðvelt að láta hann af hendi til ókunnugra svo sem í skammtíma-

vistun sem þó var full þörf á þar sem umönnun hans var mjög krefjandi og hann svaf 

lítið. Það er heilmikil togstreita þarna í gangi hjá fjölskyldu hans og einkum móður á 

milli þess að vernda þetta hrædda barn og hafa hann hjá sé og hinsvegar að láta hann 

frá sér og geta hvílt sig.  

Hann missti að mestu leyti það tal sem hann var með. Í fyrstu bar á því að það var 

eins og hann væri að tala við sjálfan sig og það var ekkert samhengi í setningunum 

„bara eiginlega svona samhengislaust rugl.“ Hann sem áður hafði verið svo ljúfur og 

góður við litlu systur tók nú upp á því þegar hann kom úr leikskólanum að toga í 

hárið á henni að ástæðulausu.  

Þegar þetta er allt að gerast virðist Indriði gera sér grein fyrir að ekki er allt eins og 

áður því hann getur ekki lengur teiknað og bað móður sína um nýja hönd.  
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6.3. Kjartans saga Brjánssonar 

„Auðveldast og það sem hefur hjálpað honum best í gegnum tíðina hefur alla 
tíð verið að hann hefur verið með svo gott skap“ (Brjánn).  

Kjartan Brjánsson er fæddur stuttu fyrir síðustu aldamót. Hann var fimmtíu og sex 

sentimetrar og vó 4230 grömm við fæðingu. Hann fæddist í fertugustu og þriðju viku 

meðgöngu. Móðir segir að hann hafi verið búinn að skorða sig í höfuðstöðu mjög 

snemma. Fæðingin var erfið og tók mjög á bæði móður og barn. Kjartan var í 

hitakassa og með súrefni fyrstu klukkustundirnar og Kolbrá móðir hans var lengi að 

jafna sig eftir fæðinguna.  

Hann þroskaðist eðlilega fyrstu árin og var að sögn foreldra sinna bráðgert barn og 

mjög efnilegt. Hann fór að tala á eðlilegum tíma, benti og hafði sameiginlega athygli, 

fylgdist vel með öllu í kringum sig, tengdist foreldrum sínum, systur og öðru fólki 

vel og var eðlilegur í alla staði. Hann var líflegt barn og oftast glaður og talaði mikið 

um allt sem fyrir augu bar. Þegar hann var rúmlega tveggja og hálfsárs fara hjól 

framfaranna að stöðvast í hans þroskasögu og á tímabili var um mikla afturför að 

ræða. Móðir hans minnist þess að fyrstu merki þessa eru að hann fer að endurtaka 

frasa úr vídeómyndum en þá hélt hún að þetta væri tímabil sem myndi ganga yfir. 

Hann barði sér á brjóst eins og Tarzan og gaf frá sér hljóð. Hann hljóp líka um 

íbúðina og endurtók í sífellu frasa úr teiknimyndum. „ ... smátt og smátt verður talið 

óskýrara ... hann fer að hlaupa eiginlega bara stefnulaust um íbúðina ... frasarnir urðu 

háværari og háværari og yfirtóku bara algjörlega (Kolbrá).  

Um leið og þetta er að gerast fara alls kyns áráttur að koma fram. Ein sú fyrsta var sú 

að stinga hendinni undir pabba sinn þegar hann lá sofandi í rúminu og vaknaði hann 

upp með andfælum þegar Kjartan skrapaði nöglunum eftir bakinu. Á þessu tímabili 

breyttust svefnvenjur hans verulega og hann tók að vaka heilu næturnar. Sumar nætur 

svaf hann eðlilega en það var algengt að hann sofnaði seint eða vaknaði eldsnemma 

eða sleppti því alveg að sofa. Hann hætti alveg að fara eftir fyrirmælum og gat ekki 

lengur leikið sér að leikföngum á viðeigandi hátt eins og hann hafði gert áður. 

Samtímis hætti hann að leika sér við önnur börn og þau náðu ekki sambandi við 

hann.  

Foreldrar minnast þess er lítill drengur sem hafði verið hjá sömu dagmóður og 

Kjartan, sá hann fyrst eftir að röskunin er að koma fram. Þeir voru vanir að leika sér 
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saman og voru samrýndir. Dagmamman veiktist og litli drengurinn hafði ekki séð 

Kjartan vin sinn í nokkurn tíma. Sá stutti vildi leika við vin sinn eins og hann hafði 

gert áður og kom vonsvikinn til móður sinnar og sagði: „Mamma! Kjartan vill ekkert 

tala við mig. Hann vill ekkert leika við mig“ (Brjánn).  

Þegar þetta var höfðu þeir verið aðskildir í um tvo og hálfan mánuð og höfðu fyrir 

þann tíma leikið sér saman og talað saman eins og börn á þeirra aldri. Kjartan hafði 

ekki séð dagmömmu sína í jafnlangan tíma og var það henni mikið áfall þegar hann 

virtist ekki þekkja hana eða sýndi ekki nein merki þess að svo væri. Kolbrá móðir 

Kjartans minnist þess hversu hún kveið fyrir að fara með hann í heimsókn, sem 

dagmamman hafði boðið henni í, vegna þess hve erfið hegðun hans var orðin. Hún 

segir það hafa verið áfall fyrir alla að sjá atferli hans: „ ... og hann er bara eitthvað 

svo tjúll þarna og uppi á borðum og líka ... þetta eirðarleysi.“ Nú mátti ekki líta af 

drengnum í eitt augnablik. Hann týndi niður allri fyrri færni. Áður hafði hann verið 

duglegur í íþróttum og var sérlega efnilegur: „... hann var... ofboðslega klár með 

bolta og var rosalega duglegur í öllum íþróttum ... tennis og svona ótrúlega hittinn“ 

(Kolbrá).  

Móðir Kjartans gerir sér grein fyrir að hann sé með einhverfu og segir að fólk í 

umhverfinu hafi verið nokkuð fljótt að átta sig á því hvers kyns var. Þau bjuggu 

erlendis þegar þetta var en ættingi Kolbrár pantaði tíma fyrir Kjartan á Greiningar og 

ráðgjafarstöð ríkisins. Hann fékk greininguna upplausnaþroskaröskun síðar þetta ár. 

Foreldrar Kjartans taka sem dæmi að í febrúar þetta ár virðist allt með eðlilegu móti 

með þroska Kjartans. Afi hans og amma sem koma að heimsækja fjölskylduna hafa 

reyndar orð á því að þeim finnist þau systkin bæði óþekkari en áður og meira stress í 

gangi hjá fjölskyldunni. Um páskana þetta sama ár er afturförin byrjuð og þegar afi 

hans og amma koma í heimsókn um vorið varð það þeim mikið áfall að sjá drenginn. 

Þau náðu litlu sem engu sambandi við hann og foreldrar segja um þetta tímabil:,, ... 

honum leið líka ekki vel. Það var alveg áberandi ... Hann svaf illa ... þetta var svo 

erfitt fyrir hann ... Hann var alltaf að vakna á næturnar ... hann var bara ómögulegur 

... man ekki hvort hann fékk einhver grátköst.“ 

Það er ljóst að þegar Kjartan er þriggja ára gamall er sá Kjartan sem var til staðar 

tveggja ára, duglega og glaða barnið sem talaði og lék sér, sparkaði bolta og var 

sérlega leikinn með tennisspaða ekki lengur til staðar.  



 -73- 

Upplausnarþroskaröskunin er komin fram og glaða barnið er orðið að barni sem er 

vansælt og leitar í þráhyggjur og áráttur til að finna eitthvert öryggi í heimi sem því 

finnst ruglingslegur og erfiður viðureignar. Eins og með aðra einstaklinga með 

upplausnarþroskaröskun virðast þráhyggjurnar og árátturnar síbreytilegar.  

6.4. Barnið sem var er horfið 

Það eru undarlegar sorgartilfinningar sem foreldrar og nánasta fjölskylda upplifa 

þegar barni sem á að vera í framför samkvæmt öllum náttúrulögmálum, tekur að 

hraka. Barnið sem miklar vonir og væntingar voru bundnar við, er horfið og í þess 

stað er kominn gjörólíkur einstaklingur með allt aðrar þarfir. Sorgin og eftirsjáin eftir 

barninu sem var er mikil og á sama tíma er takmarkalaus væntumþykja og umhyggja 

til þessarar breyttu persónu. Þetta nýja barn þarf stöðugt eftirlit allan sólarhringinn. 

Við þessar aðstæður leita foreldrar gjarnan skýringa og halda að þau hafi gert 

eitthvað rangt. Það er ekkert í sögu þessara þriggja einstaklinga þeirra Grettis, 

Indriða og Kjartans sem bendir til að svo hafi verið.  

Við þessi umskipti hefst nýr kafli í sögu fjölskyldunnar þar sem fjölskyldan þarf oft 

að taka sér ferð á hendur í margþættum skilningi. Sá fyrsti er bókstaflegur þar sem 

bæði foreldrar Grettis og Indriða fluttust utan af landi og til höfuðborgarinnar til þess 

að fá þá þjónustu og umönnun sem þeir þyrftu og sem þau töldu vera betri en á 

stöðunum þar sem þau bjuggu. Foreldrar Kjartans eru að koma heim frá námi 

erlendis og flytja í kaupstað þar sem mjög vel hefur verið staðið að málefnum barna 

með sérþarfir. Það ferðalag sem foreldrar og fjölskyldur takast líka á hendur er að 

lesa sér til og kynna sér það sem er í boði varðandi þá röskun sem háir barni þeirra. 

Þeir fara einnig í þá langferð að fylgja barni sínu eftir og eru talsmenn þess og berjast 

fyrir réttindum og sem bestum aðstæðum því til handa og þeirri ferð lýkur ekki. 
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7. Lífssögur – síðari hluti 

7.1. Grettis saga Jónssonar 

Grettir flutti frá landsbyggðinni til Reykjavíkur með foreldrum sínum þegar hann var 

um fjögurra ára. Áður hafði hann farið þangað í rannsóknir tvisvar sinnum með 

nokkurra mánaða millibili. Hann var í Skógarlundi fyrstu árin í dagvist og í skóla frá 

sex ára aldri. Síðar fór hann í sérskóla og var þar einnig í dagsvist í nálægu húsnæði. 

Hann var heppinn með kennara sem voru mikið til þeir sömu alla skólagönguna og 

lærði hann margt gagnlegt í skólanum. Umsjónarkennarar hans gerðu sér grein fyrir 

hversu mikla hreyfingu Grettir þurfti og skiptist reglulega á hreyfing og nám. Þeir 

gerðu sér einnig vel grein fyrir áhugamálum hans og nýttu þau eins og unnt var í 

kennslu. Það var greinilegt að Gretti leið vel í skólanum og sú rútína sem þar var 

hentaði honum vel. Hann átti erfitt með að vera í stórum hóp og var því oftast í 

fámennum hóp og í einstaklingskennslu. Hann var fjörugur og fiktsamur og þurfti því 

mikið eftirlit. Grettir var í þessum skóla þangað til hann var átján ára. Það voru mikil 

viðbrigði fyrir hann að hætta í skólanum og þá var ekkert vinnutilboð nema einn 

verndaður vinnustaður.  

Grettir var í foreldrahúsum þangað til hann flutti að heiman tæplega fjórtán ára. Með 

foreldrum sínum og systur stundaði hann skíði og fór stundum á skauta. Hann fór oft 

í sund og í göngutúra og foreldrar nýttu vel hversu vel hann var á sig kominn 

líkamlega. Pabbi hans kenndi honum að synda með því að synda með hann á bakinu. 

Einnig lærði hann sund í skólanum. Hans sund er þó hvorki bringusund né baksund 

en hann er flugsyndur og hefur sinn eigin stíl sem er líklega sambland af þessu 

tvennu. Grettir tók þátt í því sem var að gerast á heimilinu og var mjög lífleg 

persóna. Foreldrum og systur fannst óskaplegur tómleiki hvíla yfir húsinu þegar hann 

var fjarri þar sem oft var handagangur í öskjunni þegar hann var heima.  

Þegar hann var níu ára gamall fór hann í helgarvistun, svo kallaða skammtímavistun, 

einu sinni í mánuði. Þá helgi sem hann var þar voru færri börn með sérþarfir en hinar 

helgarnar og segir það nokkuð um hversu fyrirferðarmikill Grettir var. Á sambýlinu 

sem Grettir flutti á, að verða fjórtán ára, lærði hann að hjóla. 

Í gegnum tíðina hefur alltaf verið fólk sem hefur tekið ástfóstri við Gretti og sinnt 

honum af einlægni. Hann var ekki heppinn með nágranna á sínu fyrsta heimili er 
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hann flutti úr foreldrahúsum þar sem nokkrir þeirra litu heimili fyrir fatlaða í 

nágrenni sínu hornauga. Þaðan flutti Grettir eftir rúmlega eins og hálfs árs dvöl og 

yfir á annað sambýli. Þar hefur hann átt heima allar götur síðan. Í millibilsástandi, 

þegar hann var að flytja á milli þessara heimila bjó hann aftur hjá foreldrum og 

systur. Það var ekki auðvelt að senda Gretti frá sér aftur en sökum mikils eftirlits og 

oft á tíðum lítils svefns varð ekki undan því komist. Foreldrar hafa haldið miklu 

sambandi við Gretti og gistir hann reglulega hjá þeim og hefur það gefið þeim mikið 

að halda þessum tengslum. Fólkið sem starfar á heimili hans hefur reynst honum afar 

vel og einn af þeim er þar starfar fylgdi honum af fyrra heimilinu og hefur starfað þar 

óslitið síðan. Foreldrar hafa ekki fundið annað en vinsemd í hans garð og oftast 

raunsæi á hans getu og möguleika. Virðing fyrir einstaklingunum sem þar búa og 

skilningur á röskun þeirra hefur einkennt viðhorf starfsmanna.  

Það sem helst hefur háð Gretti er að litla vinnu er að hafa fyrir fólk sem hefur þá 

röskun sem hann á við að glíma. Þó hefur örlítið rofað til í þeim málum þar sem hann 

hefur undanfarinn vetur fengið að starfa á vernduðum vinnustað þar sem hann fær að 

smíða með aðstoð og líður honum afar vel þar. Grettir hefur þrisvar sinnum ferðast til 

útlanda með íbúa af sambýli og þremur starfsmönnum. Þessar ferðir hafa veitt Gretti 

mikla gleði og augljós er ánægjan hjá honum þegar rætt er við hann um þessar ferðir. 

Grettir fer heim til foreldra sinna aðra hverja helgi og dvelur þar tvo heila daga og 

eina nótt. Með árunum hefur hann orðið mun værukærari en hann var sem barn þegar 

ofvirkni var mikil og hann sífellt á ferðinni. Nú finnst honum gott að liggja og hlusta 

á tónlist og vill helst hafa það rólegt. Á allra síðustu mánuðum er þetta þó að breytast 

aftur þar sem Grettir hefur lést um tæplega þrjátíu kíló á níu mánuðum, líklega helst 

vegna breytinga á lyfjum. Hann er því nú í góðu formi og hjólar og syndir nær 

daglega og gengur rösklega í löngum göngutúrum. Hann er fullur af orku sem fyrr á 

árum. Tónlistin er sem fyrr hans helsta yndi.  

7.2. Indriða saga Magnússonar 

Indriði flutti eins og áður sagði með foreldrum sínum af landsbyggðinni til 

Reykjavíkur þegar hann var um fimm ára gamall. Hann fór til að byrja með inn á 

Skógarlund og var þar í rúmt ár í dagvist og skóla. Síðar fór hann í Bugðuskóla þar 

sem hann var þangað til hann er um sextán  ára gamall eða að loknum grunnskóla. 
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Þar vann að mestum hluta áhugasamt starfsfólk sem hafði trú á að skipulögð 

vinnubrögð gætu gert honum gott.  

Þar komu líka tímabundið til starfa ótrúlegir bjartsýnismenn sem töldu sig 
geta bjargað málum á stuttum tíma. Einn var sannfærður um að Indriði gæti 
lært á klukku og auðvitað rauk mamman af stað og keypti forláta úr sem 
Indriði sýndi engan áhuga og týndist það fljótlega og það er alveg á hreinu að 
Indriði hefur ekki saknað þess (Margrét).  

Tímaskyn Indriða veldur þó nokkurri furðu. Í fjölda mörg ár hefur mamma hans og 

stundum aðrir ættingjar með henni komið klukkan eitt stundvíslega um helgar að 

bjóða honum í sund og aðra tilbreytingu. Indriði hefur verið staddur norðan heiða og 

á Spáni með starfsfólki meðferðarheimilisins og síðan lítur hann upp á slaginu eitt og 

segir: „Kemur mamma?“  

Þegar Indriði var um þrettán ára gamall fluttist hann að heiman sökum þess mikla 

eftirlits og umönnunar sem hann þurfti. Hann svaf afar óreglulega og voru því 

margar andvökunætur hjá foreldrum hans. Þá flutti hann í Tungudal sem var heimili 

nokkurra einstaklinga með margskonar fatlanir. Var stofnað meðferðarheimili fyrir 

börn með einhverfu í einu húsanna. Indriði var heima aðra hvora helgi fram til ársins 

2002 og voru ungar stúlkur liðveislur á heimilinu síðdegis. Ungt og áhugasamt 

starfsfólk valdist til starfa í Tungudal en ekki að sama skapi reynslumikið og tíð 

mannaskipti og óstjórn í lok tíma Indriða þar var ekki til að gera foreldra bjartsýna á 

þau úrræði sem Indriða myndu bjóðast í framtíðinni. Margar góðar minningar eru þó 

frá Tungudal eins og jólamatur á aðventunni, sumargrillveisla og hið frjálsa 

sveitaumhverfi sem þarna var en Indriði hefur alltaf verið mikill náttúruunnandi. 

Heimilið var síðar leyst upp og Indriði komst í annað úrræði á átjánda aldursári. 

Umhverfi Nökkvalægis var aðlaðandi og gaf tilefni til góðra göngutúra. Margrét 

segir:  

Nú var allur, bæði líkamlegur og andlegur aðbúnaður Indriða miklu betri og 
fljótlega var hann tekinn af þeim geðlyfjum sem hann hafði verið á í um 
fimm ára skeið og höfðu í raun ekki hjálpað honum nema þá helst með svefn. 

Þegar Indriði var um fermingaraldur reyndu foreldrar hans að stuðla að því að Indriði 

myndi njóta þeirra lífsgæða sem hjólreiðar geta verið. Hann eignaðist hjól sem tveir 

gátu hjólað á og gekkst móðir hans fyrir því að finna hjólið hjá blindri stúlku sem 

ekki gat notað það lengur. Hún reyndi að fá fyrirgreiðslu hjá Tryggingastofnun þar 

sem hjólið var dýrt en fékk ekki þar sem „hann var ekki með rétta greiningu það er 
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að segja ekki blindur.“ Indriða líkaði ekki að sitja á hjólinu fyrir aftan annan mann 

svo þessi hugmynd að tómstundum og íþróttum fyrir hann datt upp fyrir.  

Hjólið hafði verið fermingargjöf foreldranna til hans. Móður fannst mikilvægt að 

hann fermdist eins og önnur börn:  

 ... og var það gert og að viðstöddum ættingjum og vinum einn fagran dag í 
apríl á sjálfan Sumardaginn fyrsta. Svaraði Indriði prestinum hátt og skýrt 
þegar hann spurði hann hvort hann vildi hafa Jesú fyrir vin sinn. AMEN sagði 
Indriði og horfði framan í söfnuðinn sigri hrósandi. Annar drengur með 
einhverfu fermdist í þessari sömu athöfn og var hann fremur neikvæður 
þennan dag og var hættur við. Tóku þá kirkjugestir til þess ráðs að elta hann 
um kirkjuna til að fá hann til að samþykkja vinskapinn við þá feðga Guð og 
Jesú. Þetta hefur eflaust verið með skrýtnustu prestverkum sem presturinn 
hafði framkvæmt fram að þessu (Margrét).  

Slegið var upp mikilli veislu þar sem öll fjölskyldan sameinaðist. Enda Indriði mikill 

veislumaður og fjölskylda hans afar samheldin. Indriði hefur alltaf verið einstaklega 

velkominn í fjölskylduboð og afmæli og þess háttar. Minnisstæð er skemmtileg 

rútuferð á þrítugsafmæli frænda hans í Bláa lónið og endað í Þrastarlundi og grillað. 

Tveir starfsmenn frá Tungudal fylgdu Indriða ef eitthvað myndi útaf bera „en 

auðvitað elskaði Indriði daginn og var í góðum gír allan tímann.“  

Það sem stendur upp úr af góðum minningum fjölskyldunnar með Indriða er 

Spánarferð árið 2000. Ferðin gekk ljómandi vel í alla staði. Farið var snemma sumars 

svo hitinn var aldrei mikið yfir þrjátíu gráður og Indriði virtist þola hitann best af 

öllum ferðalöngunum. Hann var rólegur í fluginu enda búinn að fara í prufuferð til 

Akureyrar áður, því ekki fannst fjölskyldunni ráðlegt að hann settist inn í flugvél í 

fyrsta sinn og þyrfti að fljúga í fjóra tíma. Sandurinn og sjórinn átti afar vel við 

Indriða og hann gat dundað sér lengi á ströndinni. Raðhús var tekið á leigu og þar var 

setið á kvöldin á veröndinni og grillað.  

Eitt kvöldið kom öllum í koll hversu vel Indriði hafði verið vaninn á að loka á 
eftir sér því hann lokaði alla úti á veröndinni og lyklarnir inni. Allt fór þó vel 
að lokum því einum úr hópnum tókst að klifra upp á svalir og komst inn eftir 
nokkuð stímabrak við svalahurðina. Meðan á þessu stóð tók Indriði sig til og 
heilsaði upp á spænska nágranna sem tóku þessum sérkennilega útlendingi 
vel. Það kom á daginn að Spánverjar eru ekki að kippa sér upp við útlendinga 
sem gera sig heimakomna eftir sólsetur og athuga úrvalið í ísskápnum þeirra 
og sælgætisbirgðir heimilisins (Margrét).  
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Farið var í skoðunarferð í kastala og í vatnagarð þar sem Indriði renndi sér með 

pabba sínum í gúmmíbát og naut lífsins í botn. Frábærast fannst Indriða að fara í 

matarinnkaup enda áhugasamur um mat þó það sé ekki að sjá á holdum hans. Indriði 

svaf vært á næturnar og eins og flestir unglingar fram eftir á morgnana. Fannst 

foreldrunum að Spánn hefði átt að vera heimkynni hans. Stuttbuxur, sól, sjór og 

sandur henta honum betur en kuldagallar og skammdegi. 

Á sumrin hefur Indriði unnið útistörf í unglingavinnunni í sérhópi. Það er ekki 

auðvelt að útvega fólki með einhverfu eða upplausnarþroskaröskun vinnu en hefur 

gengið þegar velviljað fólk hefur lagt sitt af mörkum til að svo geti orðið. Það er þá 

gjarnan í gegnum kunningsskap og þannig var því varið með staðsetningu Indriða í 

Guðmundarlundi tvö af þeim sumrum sem hann vann í unglingavinnunni. Í dag 

vinnur Indriði á vernduðum vinnustað tvo til þrjá tíma á dag. Enn fer hann í sund 

með mömmu sinni um helgar og nýtur þess alltaf.  

Móðir Indriða segir ennfremur um lífssögu hans:  

Indriði fluttist frá Tungudal haustið 2001 í Nökkvalægi þar sem hann býr nú 
og er allur hans aðbúnaður góður. Valist hefur góður hópur til starfa og leiða 
starfið fagaðilar sem bera hag íbúanna fyrir brjósti og leiðbeina 
starfsmönnum um rétt viðbrögð og vinnubrögð. Virðing fyrir íbúunum 
einkennir starfsmenn og yfirmann staðarins. Því miður hefur Indriði ekki 
svarað vel atferlismótun og oft er mjög erfitt að koma til móts við hann þegar 
um langvarandi slæm tímabil er að ræða. Fyrst eftir komuna í Nökkvalægi 
voru áberandi framfarir í líðan Indriða. Hann hætti á þeim lyfjum sem hann 
hafði verið á í um það bil fimm ár og virtist líða vel. Um mitt sumar 2004 
hrakaði honum mjög hvað varðar köst og vanlíðan og þá kom eitt lengsta 
vanlíðunartímabil Indriða. Það var fyrst eftir innlögn á Klepp snemma árs 
2006 sem hlutirnir fóru að lagast. Hann var þá settur á ferns konar lyf sem 
drógu mjög úr vanlíðan, sjálfsskaða og árásum. Í dag er hann á þrenns konar 
lyfjum og er oftast glaður og ánægður. Órói, einbeitingarleysi og vökunætur 
eru þó enn fylgifiskur fötlunar hans.  

Að sögn móður hans eru starfsmenn í Nökkvalægi duglegir við að finna afþreyingu 

fyrir íbúana.  

Fram kom hjá Margréti að Indriði þyngdist umtalsvert á skömmum tíma eftir að hann 

var settur á fernskonar lyf. Hann hefur nú grennst aftur eftir að hann hætti á einu 

þessara lyfja. Móðirin segist þakklát forsjóninni fyrir að Indriði fékk síðustu lausu 

íbúðina í Nökkvalægi en óttast um allan þann fjölda sem býður eftir varanlegri 

búsetu fyrir börn og unglinga sem glíma við erfiða hegðun og vanlíðan. 
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7.3. Kjartans saga Brjánssonar 

Þegar foreldrar flytja heim frá námi er afturför hans í þroska í hámarki. Þau bjuggu 

heima hjá föðurömmu og föðurafa Kjartans fyrstu mánuðina og fór vel um þau þar. 

Þó fannst þeim erfitt að geta ekki verið út af fyrir sig og rætt persónuleg mál á meðan 

greiningarferlið var í gangi. Þau eru þó á því að dvölin hjá afa og ömmu hafi líka 

hjálpað þeim og stutt. Einnig varð dvölin til þess að Kjartan varð mjög hændur að afa 

sínum og ömmu. Foreldrar segja hann hændan að öllum sínum ættingjum og 

sérstaklega þeim sem hafi gætt hans. 

Leikskólinn gekk betur eftir því sem á leið heldur en í byrjun en þó voru öll frí mjög 

erfið. Fríin röskuðu þeirri rútínu sem komin var upp og eftir fyrsta sumarfríið þurfti 

að byrja á þjálfun og kennslu aftur frá grunni. Þetta gekk betur eftir næstu sumarfrí 

og hafði hann þá ekki týnt því niður sem hann var búinn að tileinka sér áður.  

Kjartan fór í sólarlandaferð með foreldrum sínum þegar hann var að verða fimm ára 

og var stefnan tekin á Portúgal og dvalist þar í tvær vikur. Ferðin gekk mjög vel. 

Kjartan naut sín í sundlaugargörðum og í ferðum með fjölskyldunni en þau höfðu 

tekið með kerru til að hafa hann í.  

Hann var ekkert sérlega hrifinn af sjónum og held ég að öldurnar og hljóðin í 
þeim hafi haft sitt að segja þar. Hann vildi standa á þurru og henda steinum í 
sjóinn. Hann gat dundað við þetta í langan tíma (Brjánn).  

Síðasta vetur Kjartans í leikskólanum var hann farinn að átta sig betur á verkefnum 

sem lögð voru fyrir hann og unnið var með yfirfærslu bæði innan leikskólans og 

heima. Yfirfærslan gekk ekki vel í byrjun, gekk erfiðlega að leysa verkefni annars 

staðar sem hann var orðinn vanur að leysa í þjálfunarherberginu í leikskólanum. 

Brjánn og Kolbrá segja að hann hafi: „oftast verið glaður og jákvæður, mun meiri 

tjáning ... væri ekki með beinum orðum ... mun betri við að horfa framan í fólk og 

„biðja“ um það sem hann vildi.“ Þau segjast ánægð með veru hans í sérdeild fyrir 

einhverfa við almennan grunnskóla þar sem hann er nú. Yfirfærslan er orðin mun 

betri en áður og þeim finnst hann blómstra.  

Fjölskylda þeirra og vinir hafa alltaf lagt áherslu á að hafa Kjartan með í öllu sem 

þau gera.  

Honum er alltaf tekið eins og hann er og alveg sama hvað hann er mikill fyrir 
sér. ... Fjölmargir ættingjar eru nátengdir honum. ... Meira að segja frænku 
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hans sem klippir á honum hárið er hann alltaf sáttur við þó að hann berjist um 
á hæl og hnakka þegar á rúningunni stendur. 

Þau segja Kolbrá og Brjánn að eina fólkið sem Kjartan sé ósáttur við sé séu lítil börn, 

sérstaklega ef þau fara að gráta. „Þá verður hann ómögulegur og fer stundum sjálfur 

að gráta.“  

Kjartan hefur gaman af því að koma á nýja staði en vill ekki stoppa lengi í einu. 

Honum finnst allt í lagi að fara í verslunarmiðstöðvar ef gengið er um en ekki farið 

inn í búðirnar.  

Hann lærði að hjóla sex ára gamall og er mjög duglegur við það. Eini gallinn 
er að það gengur ekki vel að kenna honum að bremsa. Það virðist vera mjög 
erfitt fyrir hann að snúa hreyfingunum á fótstigunum við frá því að fara áfram 
og í afturábak.  

Eftir mikið vanlíðunartímabil á síðasta ári var ákveðið að reyna lyf til að koma á 

meira jafnvægi. Virðist lyfið hafa reynst vel en hafði þær aukaverkanir að hann 

þyngdist mjög mikið fyrstu mánuðina. Nú lítur út fyrir að eitthvað sé að draga úr 

matarlyst og hann er orðinn viljugri við að hreyfa sig. Hann fær mikla hreyfingu 

bæði hjá foreldrum sínum og eins í skólanum. Í dag virðist Kjartani líða vel og hann 

er oftast glaður og jákvæður en þolir illa hávaða sem fyrr. Jafnvel virðast sumar 

raddir vera mjög þreytandi fyrir hann.  

Undanfarin sumarfrí eftir að Kjartan byrjaði í skóla, hafa gengið betur en 
áður. Hann hefur verið ýmist á leikjanámskeiði í heimabyggð eða hjá Íþrótta 
og tómstundráði Reykjavíkur í sínum skóla. Þetta hefur gengið ágætlega og 
við erum sérstaklega ánægð með hvernig heimabærinn hefur skipulagt starfið 
fyrir hann og fundið einstaklega viljuga og jákvæða krakka til að vera með 
Kjartani. Hann hefur líka verið mjög ánægður með þetta og aldrei neitt vesen. 

Síðasta sumar þegar Kjartan var að verða átta ára fórum við í sumarfrí á 
fornar slóðir til Danmerkur og bjuggum í sumarhúsi nálægt þeim stað sem við 
höfðum áður búið á. Ferðin gekk mjög vel og kom okkur á óvart hvað Kjartan 
var rólegur í fluginu. Hann var að vísu mjög ánægður með heyrnatólin sem 
hann fékk bæði í flugtaki og lendingu. Tívolíferð í Kaupmannahöfn vakti líka 
mikla lukku. 

Við vorum mjög undrandi þegar við uppgötvuðum að Kjartan virtist kannast 
við sig á mörgum þeim stöðum sem við komum á. Til dæmis var hann eins og 
heima hjá sér þegar við heimsóttum dagmömmuna sem hafði passað hann frá 
því hann var eins árs þar til hann var að verða þriggja ára. Hann gekk 
rakleiðis inn um dyrnar hjá henni og beinustu leið inn í herbergi á annarri 
hæð þar sem hún hafði áður verið með leikherbergi. Hann var líka alveg með 
skápana hjá henni á hreinu og vissi hvar kexið var geymt. Svipurinn þegar 
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hann sá Dorit dagmömmu og Ejler manninn hennar leyndi sér heldur ekki. 
Hann ljómaði allur og ég er sannfærður um að hann þekkti þau. 

Aðrir staðir voru líka kunnuglegir, til dæmis íbúðablokkin þar sem við 
höfðum búið, þar vildi hann ólmur stoppa og fara út úr bílnum og varð ekki 
ánægður þegar við bara keyrðum í burtu. Sjoppan í nágrenninu og göngutúr 
út í skóg virtist líka vera kunnuglegt (Brjánn).  

 

7.4. Samantekt 

Það er ljóst að barnið og fullorðnu einstaklingarnir í þessari rannsókn þurfa meira en 

flestir aðrir á stuðningi fjölskyldu sinnar og annarra er annast þá að halda. Foreldrar 

leitast við að stunda með þeim íþróttir og kenna þeim það sem þeir geti notað sem 

tómstundagaman í framtíðinni. Það er greinilegt að foreldrum er mikilvægt að hafa 

stuðning stórfjölskyldunnar í erfiðu uppeldishlutverki. Að sá sem er með röskun sé 

tekinn sem einn af fjölskyldunni og hafður með í sem flestu, sé slíkt mögulegt, er 

foreldrunum mikið ánægjuefni og mikil nauðsyn. Það er vegvísir á það að 

fjölskyldan lifi því eðlilega lífi sem hún reynir að lifa þrátt fyrir oft mjög óvenjulegar 

kringumstæður. Það eðlilega líf er eftirsóknarvert fyrir flesta og ef til vill enn meira 

fyrir fjölskyldu sem hefur innan sinna vébanda, meðlim sem krefst mikils af öllum í 

kringum hann. Ferminguna í lífssögu Indriða tel ég dæmi um hversu mikilvægt það 

er fyrir foreldra að það sama gangi yfir þeirra barn og flest önnur börn, jafnvel þó að 

unglingurinn skilji ekki merkingu þessarar athafnar.  

Það hjálpar fólki að hafa húmor fyrir aðstæðunum og geta hlegið að því skondna sem 

kemur upp og foreldrar leita í þann orkubrunn sem gleði og hlátur veita.  
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8. Félagsverur með flókna hegðun  

Í þessum kafla leitast ég við að túlka svör viðmælenda er koma fram í gögnunum og 

varða spurninguna: Hver er reynsla annarra af persónu, hegðun og líðan einstaklings 

með upplausnarþroskaröskun og hver álíta þeir vera helstu einkenni röskunarinnar?  

Þegar viðtölin hófust byrjaði ég gjarnan á því að biðja viðmælanda að segja mér frá 

þeim einstaklingi er hann/ hún þekkti og hvað einkenndi hann sem persónu og hvað 

einkenndi fötlun hans. Hér leitast ég við að láta sem mest heyrast rödd þeirra er ég 

tók viðtöl við. Geri ég það bæði vegna þess að ég álít það skemmtilegra aflestrar 

heldur en ef ég endursegði þeirra orð og ekki síður til að sýna fram á trúverðugleika 

gagnanna.  

8.1. Viðkvæmir og ljúfir einstaklingar með ofurnæma skynjun 

Þeir Grettir, Indriði og Kjartan eru fremur ólíkir persónuleikar en þeim er öllum lýst 

sem ljúfum og viðkvæmum. Því er lýst vel í viðtölum að þeir þoli ver en flestir aðrir 

kröfur og að ekki þýði að reyna að ýta þeim út í eitthvað sem þeim hugnast ekki. Það 

þýðir lítið að ætla að þvinga þá til starfa eða náms. Dagsform þeirra er afar misjafnt 

og erfið tímabil geta komið í langan tíma. Þeir Grettir og Kjartan þola ekki mikil læti 

eða hávaða en Indriði virðist þola slíkt betur. Allir elska þeir tónlist og útiveru og 

hafa sérstaka unun af því að vera í vatni og synda. Þeim er öllum lýst sem 

skemmtilegum einstaklingum sem hafi mikla þörf fyrir návist og félagsskap annars 

fólks og þeir virðast mjög tengdir sínum nánustu skyldmennum. Tengslum Kjartans 

við foreldra sína er hann var að byrja í leikskóla er lýst svo:  

Hann sýndi mikil viðbrögð ... þegar mamma hans og pabbi fóru. Tók strax 
eftir því að hann bæði fagnaði þeim þegar þau sóttu hann ... hann grét oft 
þegar þau fóru í byrjun og hljóp í fangið á þeim þegar þau komu að sækja 
hann ... Mér fannst það alltaf mjög góðs viti því ... það var alveg greinilegt að 
þau voru mjög mikilvæg í hans huga (Sara).  

Þeir fullorðnu eiga við þá erfiðleika að glíma að geta misst stjórn á sér og ráðist að 

öðrum við þær aðstæður. Það eru þessar miklu þversagnir í hegðun þeirra sem gerir 

umgengni og þjónustu við þá vandmeðfarna.  

 

„Ja mér fannst hann bara vera svo líflegur og skemmtilegur ...auðveldara að nálgast 

hann en ég átti von á með einhverfan.“ Þannig lýsir Þorsteinn Böðvarsson fyrstu 



 -83- 

kynnum sínum af Gretti Jónssyni og Reynir Guttormsson segir um hann: „ ... hefur 

þessa leiðinlegu árásarsögu og svo er hann í rauninni svo ofboðslega ljúfur... það er 

hans persónueinkenni.“ Systir hans Ásta sem býr í fjarlægð segir:  „Þegar ég hugsa 

um Gretti sé ég fyrir mér myndarlegan mann, sem er mjög skemmtilegt að 

umgangast og vera með.“ Herdís Bogadóttir frænka Indriða Magnússonar lýsir 

honum þannig: „rosalega skemmtilegur karakter ... og kátur... góður strákur ... 

hrekklaus ... ofsalega ljúfur ... sem að maður vill svo gjarnan hafa sem mest 

samskipti við“ og móðir hans lýsir honum sem manni glaðværðar og tilbreytingar 

sem vill hafa fútt og fjör í kringum sig. Þeim er öllum lýst sem hrífandi 

einstaklingum: „ ... er styrkur hjá honum auðvitað... hvað hann er svona hrífandi ... 

og hvað hann er góður að vinna í höndunum“ segir Þorsteinn um Gretti. „Hann var 

vinsæll ... hann er sjarmerandi strákur og skemmtilegur“ segir Sara um Kjartan. 

„Skemmtilegur og mikill karakter“ segir Sigurður um Indriða og móðir hans segir: 

„og hið gleðilega við Indriða er það að guð hefur verið svo elskulegur að gefa honum 

fallegt útlit ... það hjálpar virkilega að vera flottur ... í þessari útlitsdýrkandi veröld.“ 

Hún nefnir líka að einstaklingum, sem hafi krefjandi og erfiða hegðun sem reyni 

verulega á starfsfólk sé til framdráttar að hafa útlitið með sér og það hafa þeir allir 

þrír.  

Viðkvæmni Kjartans Brjánssonar er lýst svo „ ... liggur við að einhver haldi utan um 

höfuðið á honum þegar hann er að fara ... á milli svæða (Jensína). ,, ... miklu 

viðkvæmari ... maður þarf að vera rosalega ákveðinn við hann en samt með svo ... 

blíðu (Sóley). Foreldrar hans lýsa honum sem skapgóðum og leiðitömum og hann 

hafi mikla þörf fyrir að vera í nálægð fólks. Hann verði hræddur þegar hann sjái 

engan og að hann sé „alveg ofboðslega mikið“ tengdur þeim foreldrunum og „háður 

okkur þannig eða þú veist vill hafa okkur nálægt sér“ (Brjánn og Kolbrá).  

Þarna kom þau inn á atriði sem vert er að gefa gaum að. Skynjun Kjartans virðist oft 

valda miklu óöryggi hjá honum og sennilegt er að svo sé einnig hjá Gretti og Indriða. 

Líklegt er að það sé einkum óstöðugleiki í skynjun sem veldur þessari hræðslu þar 

sem þeir geta þá ekki treyst skilningarvitunum eins og kemur fram í 2. kafla.  

 

Þeir Grettir, Indriði og Kjartan eru eins og áður segir allir mjög háðir öðru fólki. Þeir 

sækjast í samskipti við aðrar manneskjur og eru í nánum tengslum við sína nánustu. 



 -84- 

„Ég sé það oft í augunum hans sko hvernig hann svona geislar og hann ljómar upp 

þegar hann sér þá sem að eru honum næstir ... og sem að hann spyr um og talar um“ 

segir Dísa um Indriða.  

Mér finnst bara eins og þegar við komum að heimsækja hann ég held að ... þó 
að hann kannski segi það ekki beint þá finnst mér hann oft sýna það að 
honum finnst gaman að við komum að heimsækja hann ... Ja hann bara svona 
brosir og hann biður mig um að syngja fyrir sig og vill láta strjúka sig svona 
... Hann vill ... láta ... taka spil og strjúka sér. Hann biður um það. Og svo 
náttúrulega biður hann okkur um mat og nammi og svona ... amma syngur oft 
fyrir hann, svo dansar hann við hana ... -Mér finnst við alltaf ná mjög vel 
saman þó að hann hafi verið svona mikið fatlaður ... við förum alltaf og 
hittum hann alveg hverja helgi og förum í sund eða eitthvað ... með mömmu 
sko (Lilja).  

Og Ásta systir Grettis segir um hann:  

Grettir er mjög skemmtilegur. Maður getur alltaf náð sambandi við hann og í 
raun sækir hann oft í félagsskap. Hann biður líka um hluti sem hann vill. 
Smjaðrar meira að segja ef í hart fer ... finnst rosalega gaman að setja gel í 
hárið á sér og þá helst alla túbuna! Finnst líka ... gaman að horfa á mig þegar 
ég greiði hárið á mér, er þá oft reiðubúinn að aðstoða mig og setur ... teygju í 
hárið. Þegar ég mála mig er hann líka mjög áhugasamur og vill fá að fylgjast 
með ... Samband okkar er gott ... hann biður mig um hamborgara og tyggjó 
þegar við hittumst...ég keypti nefnilega svo oft örbylgjuhamborgara fyrir 
okkur þegar ég bjó heima. Svona hluti man hann mjög vel. 

Þeir gera greinilega mannamun og fagna því fólki sem þeim geðjast vel að og oftast 

eru það þeir sem sýna þeim alúð og áhuga sem manneskjum og eru tilbúnir að gera 

eitthvað það með þeim sem þeir hafa gaman af: 

Og hann gerir líka stóran mun á starfsmönnum. Ég sé það bara með þú veist 
þá starfsmenn sem ... gefa sig að honum hvað hann ... treystir þeim miklu 
betur heldur en öllum öðrum ... þú veist þeim sem að ... hugsa vel um hann og 
hafa áhuga fyrir að gera eitthvað með honum og hafa áhuga fyrir því að 
honum líði vel (Karólína).  

Það sem kemur fram hér að framan er það sem gildir um allar aðrar manneskjur að 

þær hljóta að snúa sér meira að þeim sem sýna þeim einhvern áhuga en hinum sem 

hunsa þær. Þeir Grettir, Indriði og Kjartan þurfa eins og allar aðrar mannverur ást, 

öryggi og hlýju til að geta þrifist. Þeir þurfa þó svo miklu meira heldur en flest annað 

fólk þar sem þeir þurfa eftirlit og að haldið sé að þeim vinnu, námi eða leik sem 

auðgar líf þeirra á einhvern hátt og gefur því gildi. Þessir ljúfu einstaklingar geta ekki 

tjáð sig nema á takmarkaðan hátt og það er því með hegðun sinni sem þeir geta sýnt 

hvort þeim líki vel eða illa.  
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Grettir og Kjartan virðast stundum skynja hávaða eða óþægindi í umhverfinu sem 

flestir aðrir þola eða verða ekki varir við. Skynjun þeirra virðist ofurnæm: 

... það er eitthvað með heyrnina hjá honum ... hann er náttúrulega alltaf að 
halda fyrir eyrun ... sama hvort það sé hávaði eða ekki. Það eru einhver hljóð 
... sem hann heyrir sem við heyrum ekki ... þetta er nánast alls staðar þar sem 
hann er ... virðist líða betur ef hann er með heyrnartólin á vissum stöðum 
(Reynir). 

Þessi viðkvæmni Grettis kemur líka fram þegar komið er inn í nýjar aðstæður eða 

skipt um umhverfi, jafnvel þó þetta séu aðstæður sem hann er mjög spenntur fyrir að 

komast í „ ... þetta er nánast alls staðar þar sem hann er ... þegar við erum að koma 

inn á kaffihúsið ... þá er hann byrjaður að halda fyrir eyrun“ (Reynir). Það hlýtur því 

að vera erfitt í mörgum tilvikum fyrir einstakling sem er svo opinn fyrir öllum 

hljóðum að ferðast um.  

Kjartan átti mun auðveldara með að þola hávaða í matsal skólans eftir að hann fékk 

heyrnartól „Hann fer alltaf með það í matsalinn. Hann var farinn að hætta að borða í 

matsalnum. Bara gat ekki verið þar inni. Þoldi ekki hávaðann“ (Sóley).  

Viðkvæmni Kjartans fyrir hávaða kemur víða fram:  

Mikill hávaði, lítil börn að gráta það er alveg skelfilegt ... Ekki hávaðinn af 
því að styrkurinn sé svo mikill ... heldur af því að það eru einhver ákveðin 
hljóð sem að fara rosalega í hann ... hárþurrkur og hrærivélar ... ryksugur eru 
mjög erfiðar ... bílhljóð ... ef það er vindur sem gnauðar svolítið ... finnst 
honum það óþægilegt ... Þá leitar hann verndar hjá okkur og reynir að fara 
bara inn í handarkrikann á manni ... og bara ætlar að fara inn í mann alveg ... 
eða þá að hann ... bara heldur fyrir eyrun (Brjánn). 

Þetta er líkt því sem er hjá fólki með dæmigerða einhverfu og rætt er um í 2. kafla. 

Það finnur jafnvel fyrir sársauka við ákveðin hljóð.  

Það virðist vera svo að Indriði þoli betur hávaða. Systir hans segir er hún ber hann 

saman við annað fólk með einhverfu og þær upplýsingar sem hún hefur aflað sér um 

einhverfu: „ ... og líka svona að þessir einhverfu þoli illa ... mikil læti ... Mér finnst 

það ekki há honum. Mér finnst hann oft búa til læti frekar“ (Lilja). 

Indriði hafði ofskynjanir er hann var lítið barn og upplausnarþroskaröskunin var að 

koma fram: 

... og var með ofskynjanir á tímabili ... var hræddur við gamlar konur. 
Ofsalega hræddur við gamalt fólk og ... settist upp í rúminu og sagði: ,,Hún er 
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að koma. Sérðu mamma hún er í horninu hún er að taka mig ... Hún kemur, 
hún kemur“. Og enginn þar náttúrulega (Margrét). 

Dísa frænka Indriða lýsir viðkvæmni og skelfingu Indriða er hann sá gamlar konur 

dagsdaglega: 

 ... ég man eftir einni fóbíunni sem hann var með að það var gamlar konur. 
Hann var svo hræddur við gamlar konur. Það var voða skrýtið að hann gat 
alveg tjúllast í strætó ... ef að kom inn gömul kona þá bara fríkaði hann ... 
„Gamla konan hræddur, hræddur“ og sko var hræddur alveg bara af einhverri 
ástæðu ... við vitum ekki. Það veit náttúrulega enginn hvað gerist í kollinum á 
Indriða (Herdís).  

Það er ekki vitað hvort hann hafi ofskynjanir í dag en fólk veit ekki hvað það er sem 

gerist þegar hann missir stjórn á sér.  

Það kom fram að þrátt fyrir að röskunin valdi á stundum afar erfðri hegðun hjá þeim 

Gretti, Indriða og Kjartani þá séu þeir í raun afar leiðitamir og meðfærilegir 

einstaklingar. Sara talar um að Kjartan sé afar þægilegt og í raun þægt barn, líflegt og 

hafi alltaf viljað hafa nóg fyrir stafni. Hann gerir sér aftur á móti ekki alltaf grein 

fyrir afleiðingum gerða sinna og þarf því stöðugt að hafa auga með honum. Þetta 

kemur alveg heim og saman við fræðin um einhverfu þar sem talið er að þeim reynist 

oft erfitt að skilja orsök og afleiðingu.  

8.2. Þurfa nálægð fólks og eru félagsverur 

Þessir þrír einstaklingar með upplausnarþroskaröskun sem rannsókn mín snýst um 

virðast hafa mikla þörf fyrir nálægð annars fólks: ,, ...hann er í raun ... mikil 

félagsvera ... vill ofboðslega mikla og hefur mikla félagsþörf ... Kemur oft og knúsar 

mann og strýkur mann og kitlar og vill að maður kitli sig“ segir Reynir um Gretti. 

Hann hefur þessa þörf fyrir að umgangast fólk en um leið ákveðna þörf fyrir að geta 

dregið sig í hlé og verið einn. „ ... hann sækir öðruvísi í félagsskap ... Hann er meira 

með okkur heldur en hinir ... sé svona nær því að vera normal“ (Karólína).  

Stundum virðist um mikið óöryggi að ræða og hræðslu við að vera einn og þannig er 

því varið með Kjartan og hann verður jafnvel yfir sig hræddur og grætur ef hann sér 

engan:  

...það er ekki fyrr en bara mjög nýlega þannig séð sem hann er farinn að vilja 
sitja aðeins inni í herberginu hjá sér og dunda. Alltaf frammi í stofu þar sem 
við erum eða ef við erum í eldhúsinu þá er hann í eldhúsinu. Ef maður sest 
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inn við tölvuna þá kemur hann inn ... tölvuna ... Hann ... vill vita hvar við 
erum (Brjánn).  

Þeir Grettir, Indriði og Kjartan reyna allir að tjá sig við fólk og horfa í augu fólks og 

nálgast það á þann hátt sem flestir aðrir gera: „ ... nær athygli. Hann kemur til manns 

og reynir að tjá sig og vill tala“ segir Jensína um Gretti. Er Ásta minnist þess hvernig 

umhverfið tók Gretti og hvað vinum hennar fannst um hann segir hún:  

Á þeim tíma vissi fólk ekki mikið um einhverfu. Náttúrulega var þetta það 
fyrsta sem maður sagði vinum sínum þegar þeir komu í heimsókn. Hjá öðru 
varð nú ekki komist. En vinir og vinkonur mínar upplifðu hann sem 
skemmtilegan einstakling og uppátækjasaman, líklega sem prakkara!  

8.3. Örir og eirðarlausir á stundum og þurfa mikla hreyfingu og 

tilbreytingu 

Þeir Grettir og Kjartan virðast ná því báðir á stundum að slappa af og vera í 

rólegheitum og njóta þess í rauninni eins og viðmælendur tala um: „... hann sagði við 

einn ... um daginn ... „Hætta læti.“ ...„af því að þá vildi hann bara vera í rólegheitum 

inni í eldhúsi og við sátum þar“ og talar áfram um Gretti og það eirðarleysi sem hrjái 

hann oft: 

... það er ... einhver svona óþreyja og ... hann ... náttúrulega á voða erfitt með 
að ... slaka á þó að hann nái stundum að slaka á og liggja uppi í sófa og horfa 
á sjónvarpið ... vill stundum bara vera einn inni í stofu að horfa á sjónvarpið 
og hann getur læst sko stofuhurðinni ... þá liggur hann bara í sófanum og 
finnst það þægilegt ... og líka þegar allir eru kannski farnir að sofa á kvöldin 
þá kemur hann ... og finnst gott að vera í stofunni með einni manneskju 
(Jensína).  

Og um Kjartan er sagt „ ... en svo finnst honum gott að kúra á morgnana. Já það er 

núna ... Já sem sagt voða gott að fá rólegheit og svona ... að þurfa ekki að fara á fætur 

alveg strax“ (Kolbrá).  

Eirðarleysi er það sem hrjáir Indriða líklega einna mest af þeim er rannsóknin snýst 

um þó að eirðarleysi grípi hina líka. Indriði á afar erfitt með að vera kyrr og hefur 

sífellda þörf fyrir að vera á hreyfingu og virðist ekki ná að slappa af: „Hann er alltaf 

á labbinu ... hann situr aldrei svona og eða það er sjaldgæft að hann svona setjist 

niður og sé rólegur og hann er órólega týpan sko. Er svona á ferð og flugi.“ (Dísa). 

„Hann á svo erfitt með að vera kyrr. Hann er alltaf á ferðinni.“ (Máni). Það kom fram 

hjá Katrínu að það sem henni fannst helst aðgreina Indriða frá öðrum einstaklingum 
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með einhverfu að hann væri svo ör og ætti svo erfitt með að einbeita sér og að vera 

kyrr. Hann gengi í raun svo hratt fram í öllu sem hann tæki sér fyrir hendur. Sigurður 

tók undir þetta og sagði að Indriði flýtti sér í öllu sem hann gerði. Hann rubbaði því 

af. Hann væri eldsnöggur að vinna. Katrín kvað hann þurfa stutt verkefni og brjóta 

oft upp. Hún sagði hann þurfa mikla hreyfingu eins og reyndar alla hina nemendurna 

líka. Sigurður sagði að stundum virtust sum verkefni pirra hann. Hann sagði að það 

væri nauðsynlegt fyrir Indriða að hafa tilbreytingu. Þau sögðu að það hefði líka verið 

lítið mál fyrir hann þó breyta hefði þurft dagskrá þeirri sem sýnd var á myndrænni 

töflu hans. Margrét leggur áherslu á hversu mikilvægt það sé fyrir Indriða að komast 

í sund sem hann hefur svo gaman af og segir: 

Þess vegna hef ég til dæmis aldrei alveg sama á hverju gengur - ég fer í sund 
... Það hefur aldrei komið kafli sem ég hef hætt því þegar hefur verið erfiður 
tími þá förum við samt í sund ... Hann hefur gaman af að fara í sund og vera í 
sjónum eins og á Spáni. 

Það kom fram að vegna eirðarleysis og óróa og óútskýrðrar vanlíðunar sé erfiðara að 

fanga athygli einstaklings með upplausnarþroskaröskun eins og „maður nær að fanga 

marga einhverfa nemendur lengi með sér í einhver verkefni“ (Jensína). Hún heldur 

áfram að tala um þá með upplausnarþroskaröskun og segir um eirðarleysi Grettis: 

„...það er ... þurfi að klára - það er einhver spenna - og bara þurfi að hlaupa og þó að 

sé ekkert að trufla hann einu sinni en svo bara kemur hann aftur og heldur áfram þar 

sem frá var horfið. “ Hér að framan kemur vel fram það eirðarleysi og órói sem 

einkennir flesta einstaklinga með upplausnarþroskaröskun í meira eða minna mæli. 

Þetta álít ég vera eitt af þeim atriðum sem aðgreinir þá frá öðrum á einhverfurófi. 

Nánar er fjallað um þetta í umræðukafla.  

Flestir þeir sem talað var við um Gretti, Indriða og Kjartan eru á því að þeir skilji 

ekki endilega betur myndir en talað mál og virðist þetta frábrugðið því sem er hjá 

flestum öðrum með einhverfu. Um Gretti kemur fram sá skilningur hjá Reyni:  

 ... yfirleitt skilur hann líka ... tungumálið alveg ágætlega ... alla vega 
einfaldar ... skipanir eða einföld skilaboð. Hvað á að fara að gera og svona ... 
og það dettur held ég ekki eins út eins og með myndirnar ... hann veit alveg 
hvað það er að vaska upp og hann veit það alltaf ... en hann skilur ekki alltaf 
myndina. 

Það kemur líka fram að Grettir geri sér grein fyrir tilgangi málsins: „Hann veit að 

hann þarf að tala til þess að fá eitthvað“ (Reynir). Hér kemur fram sá skilningur 
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Reynis að Grettir hafi meiri skilning á þeim tilgangi sem tungumálið hefur heldur en 

sambýlingar hans sem eru með einhverfu. Þessi skilningur kemur og fram hjá þeim 

Karólínu, Jensínu og Þorsteini: 

... þegar honum líður vel þá er hann svo opinn, hann er hlæjandi og talar 
mikið ... já hann talar mest af þeim. Hann lætur sínar óskir í ljós og maður 
veit alveg yfirleitt alltaf svona hvað hann vill ... og ... hvað hann þarf og hann 
... getur líka tjáð það ef hann vill það ekki ... sem er oft kannski erfiðara hjá 
hinum (Karólína).  

 ... hann hefur svona samt tal sem ... er... bara eðlilegt tal í raun og veru. Og ... 
getur beðið um hluti og notar finnst mér alltaf tákn með tali sem mér finnst 
mjög mikið hjálpa honum í að ná í orðin og segja það sem hann vill gera 
(Jensína).  

Katrín kennari Indriða og Sigurður stuðningsaðili hans í grunnskóla og 

framhaldsskóla töldu hann skilja betur talað mál en myndir og nefndi Sigurður dæmi 

um langar setningar sem hann skildi og framkvæmdi strax: „Stattu upp og farðu fram 

í eldhús og náðu í vatnsglas fyrir mig“ bað Sigurður Indriða og hann gerði þetta um 

leið. Katrín gat þess að henni fyndist Indriði jafnvel skilja betur það sem sagt væri 

við hann en myndir á töflunni sinni. Það kom fram hjá Róbert tengli Indriða í 

Nökkvalægi að þegar Indriði hafði gert sér grein fyrir tilgangi dagskrárinnar sem 

sagði til um atburði dagsins myndrænt tók hann sig til og breytti henni eftir sínu 

höfði:  

... reif niður dagskrána sem ég setti upp, setti upp sitt eigið. Þá vildi hann fara 
að hitta mömmu sína, fara í heita pottinn og borða poppkorn og eitthvað 
svona sem honum þótti bara æðislegt að gera. Það var hans dagskrá og þá 
föttuðum við það - já nú skilur hann dagskrána (Róbert). 

Það sem er merkilegt í máli Indriða er að hann notar frasa til að hjálpa sér að tala og 

kemur fólki stundum þannig á óvart. Þetta er í raun sambærilegt við það sem fjallað 

er um í fræðilega hlutanum að annað fólk með einhverfu geri og segir það frasana 

hjálpa sér við að tjá sig:  

... og hann pikkar upp og svona en auðvitað hans tjáning er lítil. En það eru 
samt til ótal dæmi um ... ótrúlegan skilning. Þegar hann var í Bugðuskóla ... 
hann beið alltaf eftir leigubílnum sko allan veturinn ... sem sótti hann og þá 
var hann yfirleitt það var kona sem ... var að þrífa í skólanum ... var alltaf 
þarna í kringum hann eitthvað ... Hún er eitthvað að þusa og tala og masa 
eitthvað og hann bara bíður og voða lítil viðbrögð en ... þau ... áttu eitthvað, 
einhver samskipti allan veturinn. Svo kemur hann um haustið og þá er hún 
þarna. Og hann gengur til hennar og segir: „Launin eru lág“. Hún fór að gráta 
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... konan ... Hún hafði aldrei heyrt hann segja eiginlega neitt. Og svo gekk 
hann til hennar og þá var þessi umönnun í ... eða þessi umhyggja einhvern 
veginn „Launin eru lág“ (Herdís).  

Þau Katrín og Sigurður fóru einu sinni með Indriða og fleiri nemendur erlendis í 

skólaferðalag sem var vegna útskriftar hans úr framhaldsskóla. Ferðin gekk alveg 

ljómandi vel í alla staði. Hinsvegar svaf hann ekki í tvær nætur eftir að heim kom og 

þegar skólaútskriftin hans var þá var hann vansvefta og mjög eirðarlaus. Hann æddi 

fram og tilbaka og gat alls ekki verið kyrr. Þegar ræðurnar voru haldnar var hann 

alltaf með einhverja frasa eins og „talaðu lægra.“ Sagði Katrín að þetta hefðu verið 

frasar sem hefðu alveg passað við aðstæðurnar. Af þessu dreg ég þá ályktun að þetta 

sé ekki tilviljun heldur er Indriði að tjá sig með hjálp frasa.  

Þeir Grettir, Indriði og Kjartan reyna allir að tjá sig við fólk og horfa í augu fólks og 

nálgast það á þann hátt sem flestir aðrir gera með því að koma að því og horfa beint 

framan í það. Um tjáningu Kjartans er sagt:  

Já ég hugsa að hann tjái sig sko meira en hinn sem að talar voða lítið. Hann er 
duglegri við ... notar töfluna sína og hann segir matur ef hann er svangur og 
getur beðið um eða notað orð í aðstæðum þegar hann þarf á því að halda ... 
Eins og núna þá þarf hann að koma inn á skrifstofu til þess að fá bækur sem 
... eru uppi á hillu og hann getur sagt það (Jensína).  

Í störfum mínum í skóla og á heimili og einnig í vettvangsathugunum hef ég veitt því 

athygli að einstaklingar með upplausnarþroskaröskun reyna samskipti við annað fólk 

á annan hátt en flestir sem eru með dæmigerða einhverfu.  

8.4. Mismunandi geta frá degi til dags 

Svo virðist að atriði sem einstaklingurinn hefur fullt vald á einn daginn sé alls ekki til 

staðar þann næsta. Þá er eins og hann hafi aldrei komið nálægt þessu sem hann áður 

hafði fullt vald á: 

 ... þegar hann á að fara að leggja á borð þá gerir hann það alveg fullkomlega 
og hinn daginn setur hann þrjú glös hjá einum diskinum og þrjá hnífa ... eins 
og hann skilji ekki hvað hann sé að gera í rauninni. Hann veit að hann á að 
setja þetta á borðið ... en það nær ekkert lengra sko (Reynir). 

Aðspurður um hver hans skilningur sé á því hvað sé í gangi þarna svarar Reynir: „Já 

ég held að það hljóti að vera frekar það að hann sé eitthvað blokkeraður akkúrat ... 

þessa stundina í staðinn fyrir einbeitingarleysi.“ Hann telur að það sé eitthvað að 
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gerast í heilastarfseminni sem veldur því að Grettir ræður ekki við það eina stundina 

sem hann ræður vel við þá næstu.  

Þessi sveifla frá degi til dags og jafnvel sama daginn nær líka til líðunar og þá 

skapsins sem fylgir „það var ... dagamunur þarna hjá honum ... Komu svona slæmir 

dagar inn á milli“ segir Þorsteinn um Gretti er hann var á sólarströnd og þessar 

sveiflur geta líka verið í gangi sama daginn: 

 ... rosa miklar sveiflur þarna frá þessari miklu vanlíðan yfir í ... gleði því að 
þú veist ég hef alveg upplifað Gretti hamingjusaman ... Mér finnst hann 
virkilega bara hamingjusamur einstaklingur oft. Þetta eru svo miklar öfgar ... 
Já, já það geta verið miklar sveiflur sama daginn (Karólína).  

Mismunandi getu hjá Indriða er lýst svo : 

Ég mundi ekki segja kannski dagamunur en það koma svona tímabil finnst 
manni að kannski svona á tveggja eða þriggja vikna fresti. Þá er eins og 
honum dali og það stendur í viku og svo er hann orðinn svona samur 
(Róbert).  

Það kom fram sá skilningur hjá Katrínu og Sigurði að tímabil hjá Indriða væru afar 

misjöfn þó ekki væri hægt að sjá eitthvert munstur í hegðuninni. Eitt árið var til 

dæmis mjög erfitt en það næsta „eins og blóðið rynni ekki í honum.“ Aðspurð 

svöruðu þau því játandi að þá hefði hann verið kominn á meiri lyf.  Þau sögðu 

jafnframt að þá hefði þeim fundist hann of rólegur og of passívur. Hann hefði þá líka 

átt það til að sofna hér og hvar.  

Það virðast ekki vera jafnmiklar sveiflur í geðslagi hjá Indriða sama daginn og orðið 

getur hjá þeim Gretti og Kjartani. Um Kjartan gildir það sama að dagamunur er og 

jafnvel sveiflur sama daginn eins og hjá Gretti. Aðspurð um hvort hún skynji 

dagamun hjá Kjartani svarar Sóley:  

Já því stundum ... maður hefur rekið sig á það ... Hann er búinn að vera svo 
fínn í dag og þá ætlar maður að gera svona á morgun og svo kemur 
morgundagurinn og þá getur maður gleymt því sem maður var að hugsa um. 
Miklu frekar heldur en með hina einhverfa þó að það sé mikill dagamunur ... 
það er eins og þetta sé svona ýktara (Sóley). 

Inn í þetta atriði, dagamuninn, spilar líka það þema sem tekið er fyrir í níunda kafla 

að hegðun einstaklinganna getur oft á tíðum verið svo óútreiknanleg. Fólk veit oft 

ekki á hverju það getur átt von. Það telur sig í raun geta lesið mun betur í hegðun 
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annarra á einhverfurófinu og séð hana fyrir heldur en hjá þeim sem eru með 

upplausnarþroskaröskun.  

8.5. Náttúrubörn sem elska tónlist og útiveru 

Grettir, Indriði og Kjartan hafa allir mikla þörf fyrir að vera úti við og njóta sín vel 

úti í náttúrunni: „Grettir er ... náttúrubarnið sem vill vera við sjóinn ... er styrkur hjá 

honum auðvitað ... hvað hann er svona hrífandi ... og hvað hann er góður að vinna í 

höndunum“ (Þorsteinn).  

 ... honum finnst náttúrulega útivera yfirleitt ... mjög ... góð og að vera með 
starfsmanni ... þarf ekkert að vera neitt mikið ... bara að vera að hlusta á 
tónlist að vera með starfsmanninn hjá sér ... Þá líður honum betur heldur en ... 
að setja tónlistina í gang og fara síðan bara ... Hann nennir ... yfirleitt ekkert 
að vera einn ... að hlusta ... Hann vill að við séum í kringum hann ... þessi 
félagslegi þáttur ... helst einn með starfsmanni. Ekki með öðrum íbúum 
(Reynir). 

Það er líf og yndi Grettis að vera í eldhúsinu og elda mat með aðstoð og hann er 

eldsnöggur við að skera niður grænmeti. Í viðtölum um hann nefndu allir það sem 

sterka hlið hjá honum hversu flinkur hann væri í höndunum og liðugur:  

Ég sé hjá Gretti náttúrulega alla þessa útiveru, gönguna, sundið, hann getur 
farið á skíði. Hann hefur gaman af því að fara á skauta ... og þetta með að 
smíða hvað hann hefur gaman af því. Hvað hann nýtur þess að fara á kaffihús 
og út að borða ... líka þegar þetta er ... í svona góðri rútínu ... Já þá er hann 
öruggari með þetta allt. Hann þekkir staðina orðið. Mér finnst hann þurfa sko 
rosalega mikla rútínu ... mikinn strúktúr ... samt þarf alltaf að vera að finna 
upp eitthvað nýtt (Karólína).  

Ásta minnist bróður síns frá uppvaxtarárunum: „Grettir er mjög líkamlega hraustur 

fer til dæmis í sund með foreldrum mínum eða út að hjóla og ganga. Áður fyrr fórum 

við líka oft á skíði saman, þá þutu þeir feðgar niður brekkurnar eins og 

skíðaíþróttamenn.“ 

Hjá Indriða er það líka útiveran og tónlistin sem veitir honum mestu vellíðan. 

Sigurður sagði að Indriði væri flugsyndur og að í vatni liði Indriða best, enda hefði 

hann farið í sund frá unga aldri og færi enn í sund með mömmu sinni. Þau Katrín 

fyrrverandi kennari hans kváðu hann líka hafa gaman af tónlist en hann hefði ekki 

eirð í sér til að sitja og hlusta. Hann gerir allt hratt segja þau Katrín og Sigurður. 

Borðar líka hratt nánast skóflar matnum í sig. Þessi lýsing gæti líka átt við Gretti sem 

oftast borðar hratt og Kjartan á það til en það á þó ekki alltaf við um hann.  
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Kjartan hefur afar gaman af því að fara í strætó nefndu foreldrar hans en sögðu að 

hann ætti fá áhugamál. Hann hefur yndi af tónlist og að fara í sund og vera í vatni og 

nú nýverið hefur hann fengið mikinn áhuga á tölvum og getur setið lengi við.  

8.6. Svefnerfiðleikar 

Svefnleysi er eitt af því sem hrjáir þá Gretti, Indriða og Kjartan og veldur þeim 

sjálfum og öllum í umhverfi þeirra miklu álagi. Margrét móðir Indriða minntist þess 

að í mörg ár hafi hann átt erfitt með svefn og mörg kvöldin var hún tímunum saman 

að reyna að svæfa hann: „maður vildi náttúrulega fá einhvern tímann frí af því að 

hann krafðist svo mikils af þér allan daginn þá hefði maður hugsað sér kannski korter 

að geta sofið.“ Andvökunætur há Indriða ennþá: 

 ... þetta var náttúrulega mjög erfitt fyrir staðinn að hafa hann svona ... 
vakandi mann á næturnar. Hann var alltaf í sturtu og með einhver læti ... Já ... 
fór hann bara í sturtu og flæddi út um allt ... þetta var svona við sáum það að 
hann vakti sirka bara aðra hverja nótt ... reglulega sko Það gat verið kannski 
fjórar fimm nætur í röð og svo svaf hann en að meðaltali var það þannig 
(Róbert). 

Fyrir kemur að Grettir heldur vöku fyrir öðrum heimilismönnum þegar hann er 

spenntur og getur ekki sofið: 

... það er hann á það svo oft til að vera vakandi á nóttinni. Það koma fyrir þær 
nætur sem hann sefur ekkert ... og hann er að flakka ... yfirleitt ... ef hann 
sefur ekki þá er hann frekar æstur og veit ekkert hvað hann á í rauninni að 
gera ... við sig. En það kemur þá líka fyrir að hann bara ... með næturvaktinni 
og horfir á hana í tölvunni eða inni á skrifstofunni eða ... og ef þetta er þá fer 
hann kannski yfirleitt inn um tvö til þrjú leytið ... síðan á hann þetta til ... í 
rauninni þá að halda vöku fyrir öllum öðrum og þá með miklum látum ... Það 
kemur alltaf öðru hvoru fyrir. Og svo náttúrulega vill hann ekkert vera í sínu 
rúmi ... Vill hann ekki hafa neina sæng yfir sér (Reynir).  

Eftir að upplausnarþroskaröskunin var komin fram kom fyrir að Kjartan svaf ekki 

nema þriðju hverja nótt að jafnaði: „Já það var líka áberandi. Hann svaf illa.... þetta 

var svo erfitt fyrir hann ... . Það voru mikil svefnvandræði á þessum tíma ... Hann var 

alltaf að vakna á næturnar“ (Brjánn og Kolbrá).  

Fyrir koma enn tímabil sem Kjartan á við svefnvandamál að stríða en foreldrar hans 

telja að slíkt sé mun fátíðara nú en áður. 



 -94- 

8.7. Samantekt 

Í þessum kafla hafa komið fram þau atriði sem helst einkenna þá Gretti, Indriða og 

Kjartan að mati viðmælenda og hvernig einkenni röskunarinnar koma fram. Reynsla 

fólks af þeim er sú að þeir séu allir ljúfir og viðkvæmir einstaklingar sem vilja svo 

gjarnan hafa fólk nálægt sér og þurfa þess með. Þeir eiga í sumum tilvikum afar erfitt 

með að vera einir. Þeir reyna allir að tjá sig og leita til fólks á eðlilegri hátt en flestir 

aðrir með einhverfu. Þeir eru eins og annað fólk ólíkir einstaklingar en röskunin háir 

þeim mikið í nánast öllu og kemur í veg fyrir að þeir njóti lífsins á þann hátt sem 

flestir aðrir gera. Þeir þurfa aðstoð og þjónustu til að geta lifað innihaldsríku lífi. Sú 

ofurnæma skynjun sem kemur fram hjá þeim hefur verið lýst vel af fólki með 

einhverfu sem sjálft hefur getað skrifað um sína röskun.  

Eitt af því sem virðist áberandi hjá einstaklingum með upplausnarþroskaröskun er að 

skynvinnsluörðugleikar og ofurnæm skynjun háir þeim mjög mikið. Þeir virðast ekki 

geta útilokað áreiti jafnvel og annað fólk með einhverfu svo sem með rútínu og 

ákveðinni dagskrá. Þeir eru þannig á margan hátt mjög háðir sínum umönnunar-

aðilum sem verða að reyna að túlka hvernig þeim líður og hvað unnt er að bjóða 

þeim. Umhverfishljóð og hljóð sem aðrir taka ekki eftir trufla þá oft á tíðum. Þeir 

þurfa allir mikla hreyfingu og er það alveg sambærilegt við annað fólk með 

einhverfu. Það er eftirtektarvert hversu tónlist getur stuðlað að betri líðan hjá þeim 

bæði sem börnum og fullorðnum og er það áþekkt því sem Heller (1908) tók eftir hjá 

börnunum sem hann fyrst lýsti með upplausnarþroskaröskun. Eirðarleysi háir þeim 

og sérstaklega Indriða í þessari rannsókn en allir eiga þeir stundir þar sem afar erfitt 

er að slaka á.  

Þeir hafa takmarkaða tjáningu en hún er samt mismunandi á milli þessara 

einstaklinga. Grettir getur sagt ef um einhverja líkamlega vanlíðan er að ræða en ekki 

ef honum líður illa að öðru leyti. Hann getur líka tjáð sig í einföldu máli um það sem 

hann vill og vill ekki. Indriði er ver settur með að geta tjáð sig en notar í einhverjum 

tilvikum frasa til að segja það sem hann vildi sagt hafa. Kjartan er enn svo ungur en 

tal er að koma hjá honum aftur þó hann geti ekki enn tjáð sig mikið. Hann getur sagt 

til um ef hann er svangur og beðið um með einu til tveimur orðum. Það er 

sambærilegt við annað fólk á einhverfurófi að geta þeirra getur verið mismunandi frá 

degi til dags eða á milli tímabila. Telja viðmælendur að um meiri sveiflur sé að ræða 
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hjá þessum einstaklingum með upplausnarþröskun en hjá öðrum sem þeir þekkja á 

einhverfurófi. Svefnerfiðleikar þeirra er meiri en hjá örðu fólki með einhverfu og 

valda þeim og öðrum vandkvæðum.  

Í næsta kafla verður haldið áfram við að greina frá því sem öðrum finnst einkenna 

persónu, hegðun og líðan þeirra Grettis, Indriða og Kjartans og hver þeir telja 

einkenni röskunarinnar. Í síðari hluta kaflans verður fjallað um þau áhrif sem líðan 

þeirra og hegðan hefur á aðra í umhverfi þeirra.  
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9.  Vanlíðunartímabil 

9.1. Áráttur - þráhyggjur og vanlíðunartímabil 

Það virðist munur á milli einstaklinganna í þessari rannsókn hvað varðar áráttur  

þannig að Indriði sker sig nokkuð úr og skiptir ekki eins ört um áráttur og hinir tveir. 

Flestir viðmælenda nefna að áráttur þeirra Grettis og Kjartans séu frábrugðnar því 

sem gerist hjá öðru fólki með einhverfu. Þeirra áráttur eru í flestum tilvikum ekki 

eins langvarandi og þeir skipta um áráttur. Árátturnar geta orðið afar erfiðar 

viðureignar: 

 ... þarna fór hann að byrja á að reyna að naga sig í gegnum vegginn og það 
eru bara komin göt. ... Það er mjög erfitt ... ef við reynum að stoppa hann og 
maður hefur prufað að koma í veg fyrir að hann komist að veggnum en það er 
... hann verður bara að klára þetta (Reynir).  

Þessi árátta hefur háð Gretti öðru hverju alveg frá því að hann var ungur drengur. 

Þegar þessi árátta að sleikja og naga veggi kom fyrst fram virtist hún tengjast miklu 

hræðslukasti, óöryggi og vanlíðan. Það sem móður fannst þá reynast best var að loka 

sig af með hann inni í herbergi og syngja fyrir hann róandi lög og sitja með hann. 

Við þetta róaðist hann, náði sér aftur og leið betur. Nú í dag þegar Grettir er 

fullorðinn maður koma enn slæm tímabil þar sem hann sækir í þessa tilteknu áráttu. 

Foreldrum hans finnst þetta ævinlega tengjast vanlíðan og óöryggi. Reyni, sem hefur 

þekkt hann í nokkur ár og unnið með honum á Arnarslóðum, finnst þetta ekki 

endilega tengjast vanlíðan en tekur fram að oftast sé hann þó æstari í skapi en 

venjulega þegar þessar áráttur eru í gangi. Hann segir hann þó geta verið hlæjandi 

þegar hann gangi að veggnum og sleiki hann eða reyni að naga vegginn.  

Hjá Gretti hafa ýmsar áráttur komið fram í gegnum tíðina svo sem langvarandi 

lófaklapp. Fyrir kemur að þessar áráttur trufla umhverfið þó að í flestum tilvikum 

sýni fólk skilning og amist ekki við þessari hegðun: 

 ... einhvern tímann vorum við í sundi og þá var hann að klappa svo mikið og 
þá var einhver gamall karl sem var byrjaður að rífast ... Þannig að það kemur 
alveg fyrir líka sko en það er samt yfirleitt ... það er smá horft og búið 
(Reynir). 

Stuðningsaðilum hans finnst greinilegt að hann skipti um áráttur en finnst því 

öðruvísi varið hjá flestum öðrum sem eru með einhverfu:  
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 ... mér finnst það vera alltaf svolítið sama þráhyggjan hjá hinum sko ár eftir 
ár. Grettir getur alltaf fundið upp eitthvað nýtt ... eins og bara þetta með eyrun 
- að troða öllu inn í eyrun, naga veggi og tré og ... þetta klapp og svo hættir 
hann og þá tekur bara eitthvað annað við svona eftir einhvern tíma. Það eru 
nú yfirleitt samt einhverjar pásur (Karólína).  

Karólína ræðir líka um að áður hafi áráttur eins og klappið verið þreytandi fyrir 

umhverfið en nú beinist árátturnar hjá Gretti meira að því að skaða sjálfan sig: „Það 

er ... þetta bara með eyrun og allt það ... og náttúrulega þessar barsmíðar í höfuðið 

sem mér finnst hafa ágerst ... en það var aldrei svona ... mikið hérna áður.“  

Sú árátta sem hefur þó haldist lengi hjá Gretti er að smella fingrum í ljós á bílum og í 

ljósastaura. Einnig reynir hann oft að hrista ljósastaura til. Grettir hefur líka mikla 

þörf fyrir að ná hlutum í sundur. Það er árátta hjá honum að reyna að taka hluti í 

sundur og kíkja inn í þá. Það er nánast sama hvað hann er með í höndunum. Það er í 

lagi að hann handfjatli það og skoði það og geri tilraunir með það í smástund en ef 

hann fær að vera óáreittur með áhaldið er næsta víst að það er orðið ónýtt eftir 

smástund. Það sama virðist uppi á teningnum með Indriða. Sú árátta sem lengst hefur 

haldist hjá Indriða er að vefja málbandi um fingur sér. Móður hans finnst mikilvægt 

að taka þetta ekki frá honum og segir:  

Já við getum kallað það áráttu að vera með málband og alltaf að rúlla því upp 
... Hann var alltaf með pappír að rífa og rúlla upp ... maður er upptekinn af 
því að hann hafi málband ... vil helst ekki að þetta sé tekið af honum vegna 
þess að ef að kæmi eitthvað annað þá gæti það orðið miklu erfiðara 
(Margrét). 

Það er greinilegt að foreldrar gera sér grein fyrir að þessar áráttur hjálpa 

einstaklingunum á einhvern hátt og róa þá. Þeim er fyrst og fremst umhugað um að 

syninum líði vel og að það sem hugsanlega veiti honum einhverja vellíðan sé ekki 

tekið af honum. Það sjónarmið kom fram í viðtölum að stundum fannst fólki þetta 

hafa truflandi áhrif og taka athyglina frá öðru og meira uppbyggjandi sem 

einstaklingarnir gætu verið að gera. Foreldrar gera sér líka grein fyrir að svo geti 

verið að þráferli komi í veg fyrir nýjan lærdóm og þroska en halda í þetta haldreipi 

rétt eins og snuð fyrir ungbarn. Foreldrar Kjartans minnast erfiðs tímabils þar sem 

hann plokkaði alla límmiða af og segja þau að skelfilegt hafi verið að fara með hann í 

búðir á þessu tímabili. Sama gerðist í leikskólanum þar sem hann plokkaði alla 

límmiða af skúffum. Ekki var um annað að ræða en hætta að nota límmiðana og 

skrifa beint á skúffurnar. Ýmsar aðrar áráttur komu og fóru:  
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... fékk hann ... kroppi áráttu ... og svo kom sár og svo kroppaði hann af því ... 
hann var orðinn svakalegur á höndunum en ... þetta gekk nefnilega alltaf yfir 
... Já og einhvern veginn hugsar maður líka þetta gengur yfir af því að það 
gerðist alltaf. Það kom alltaf eitthvað nýtt í staðinn. það var svo furðulegt. 
Svo fékk hann æði fyrir að standa á haus og stóð á haus alls staðar út um allt 
hvar sem var veggur bara heilu og hálfu dagana fannst manni (Sara). 

Að áliti viðmælenda er greinilegt að á vanlíðunartímabilum aukast árátturnar 

verulega og geta þá orðið illviðráðanlegar. Það er eins og einstaklingarnir viti þá ekki 

sitt rjúkandi ráð og reyni að hafa áhrif á vanlíðanina með því að breyta umhverfinu 

eða stellingunum sem fólk er í nálægt þeim: 

 ... þegar hann var í þessu tímabili ... þá var ein áráttan hjá honum að hann 
vildi stjórna öllu í kringum sig - það er að segja að við máttum ekki sitja hér 
heldur urðum við að sitja hér. Maður mátti ekki sitja með krosslagðar lappir 
þá tók hann þá aftur í sundur (Brjánn).  

Í sama streng tekur Jensína kennari : „ ... maður situr kannski með hönd undir kinn 

með honum við tölvuna. Þá þolir hann það ekki, þá á frekar höndin að vera niðri.“ 

Brjánn lýsir þessu ennfremur svo:  

 ... ef maður var að leggja á borðið ... þá máttu hnífapörin ekki vera svona sitt 
hvoru megin við diskinn heldur urðu þau að vera ofan á disknum og glösin 
máttu ekki vera á hvolfi þau urðu að ... það var allt ómögulegt á þennan hátt  

Þau Kolbrá og Brjánn, foreldrar Kjartans, þurftu að taka ýmislegt út á þessu tímabili 

vegna þess að Kjartan réð engan veginn við það vegna þess hve áráttur trufluðu hann 

mikið. Þau urðu til dæmis að taka út hlustun á tónlist þar sem hann var rétt búinn að 

kveikja þegar hann slökkti aftur og það sama gilti um að horfa á sjónvarp. Á þessum 

tímabilum standa aðstandendur og aðrir í umhverfinu oft hjálparvana og vita ekki sitt 

rjúkandi ráð því það er svo lítið sem virðist hjálpa. Ákveðin festa í umhverfinu og að 

þeir finni að þeim er veitt aðhald og að þeir viti hvað er framundan er það sem helst 

hjálpar að mati flestra viðmælenda: „maður þarf að vera rosalega ákveðinn en samt 

maður þarf alveg að finna ... þarf að vera svo mjúkur“ (Sóley).  

Það eru vanlíðunartímabilin sem virðast vera öflugri og ef til vill illviðráðanlegri hjá 

einstaklingum með upplausnarþroskaröskun en hjá öðrum einstaklingum á 

einhverfurófinu. Það er greinilegt með þá alla að vanlíðan var í gangi þegar röskunin 

var að koma fram og afturförin að eiga sér stað. Vanlíðunartímabil koma svo öðru 

hverju og er erfitt að gera sér grein fyrir hvað það er sem hrindir þeim af stað. 

Viðkvæmni þeirra fyrir breytingum í umhverfinu er hugsanlega mun meiri heldur en 
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fólk gerir sér grein fyrir. Þar sem þeir eru jafn háðir fólki og kemur fram í viðtölum 

og ég hef sjálf margoft rekið mig á í gegnum tíðina er hugsanlegt að breytingar í 

þeim efnum, þegar skipt er um starfsfólk, hafi mikil áhrif á þá. Það er líka augljóst að 

umhverfið skiptir þá afar miklu máli þar sem þeir geta ekki lokað sig eins af frá 

umhverfinu og margir aðrir með einhverfu virðast geta. Smávægilegar breytingar í 

herbergi geta orðið til þess að Grettir fer ekki inn í herbergið í langan tíma. De 

Clercq (2006) nefnir dæmi um samskonar erfiðleika hjá fólki með einhverfu. Sá 

skilningur kom fram að einstaklingar með upplausnarþroskaröskun taki umhverfið 

meira inn á sig en flestir aðrir með einhverfu. Þeir eiga og ekki eins auðvelt með að 

loka sig af og rútína og að hafa allt í föstum skorðum virðist ekki hjálpa þeim eins 

mikið til þess að líða vel og skapa öryggi og öðru fólki með einhverfu:  

 ... af því að sumir einhverfir þeir eru bara ég er bara ég og þú veist fullt af 
fólki og skiptir svo sem ekkert öllu máli meðan ef ég hef mína rútínu 
gangandi. Ef ég veit alveg hvað ég á að vera að gera. Og það er svo sem 
enginn að skipta sér af mér. Og það er eins og ... þeir taki hérna umhverfið og 
eða þoli ekki (Jensína).  

Þessi skilningur Jensínu kom fram hjá viðmælendum að það sé meiri þörf hjá 

einstaklingum með upplausnarþroskaröskun að geta lokað sig af frá umhverfinu með 

því að vera einir eða með einhverjum sem þeir þekkja vel. Þar sem þeir séu svo 

viðkvæmir fyrir umhverfinu og hafi ekki þær leiðir sem flest annað fólk með 

einhverfu hefur að þrífast ágætlega ef það veit hvað er framundan og hefur sína 

dagskrá og rútínan er í lagi. Svo fremi sem það sé geti það unað sér í mannfjölda og 

ýmsum aðstæðum.  

Indriði er líklega sá af þeim sem hefur hvað minnst skipt um áráttur: „... jú hann var 

náttúrulega með miklar áráttur ... alltaf með málband og rífa svona niður ... en ekki 

svona þráhyggjur ... að hafa allt í röð og reglu eða ... vera ... með skipulag. Mér 

fannst hann ekki vera mikið þannig“ segir Lilja systir Indriða.  

Sú innri spenna sem virðist oft vera til staðar veldur viðmælendum áhyggjum og 

þeim finnst þeir oft vanmáttugir og erfitt að geta svo lítið gert við þessu: 

Þetta er svolítið sérstakt ... maður á svo erfitt með að lesa í af hverju ... hjálpa 
þeim með alla þessa innri spennu og óþreyju ... maður skilur ekki þessi 
grátköst ... geta verið ofboðslega nístandi sár ... Grettir ... lemur í eyrun á sér 
... eða kjálkann og maður hugsar alltaf að það sé eitthvað líkamlegt  
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segir Jensína. Í sama streng taka þau Karólína og Þorsteinn sem þekkt hafa Gretti til 

langs tíma og telja að um einhverja líkamlega vanlíðan sem undirrót sé að ræða. 

Sjálfsmeiðingar valda fólki skiljanlega áhyggjum og árátturnar að berja í veggi geta 

truflað verulega umhverfið svo sem íbúa í nærliggjandi húsum. Nágrannar 

Arnarslóða hafa sýnt mikinn velvilja og íbúar þar finna ekki annað en að þeir séu 

velkomnir þarna í hverfinu. Fyrir kemur þó að kvartað er eins og þegar Grettir var að 

berja höfðinu sífellt í rúðu í herberginu sínu svo glumdi í og það heyrðist í næsta hús. 

Rúðan var úr plexigleri svo hún þoldi höggin en þau glumdu í húsinu. Þegar Kjartan 

var í síðasta vanlíðunartímabili höfðu foreldrar hans áhyggjur af því að hávaði bærist 

til nágranna: 

Og það er svo erfitt ... sambúð með öðru fólki ... Mjög há hljóð og bara miklir 
skellir í veggi og gólf ... ég veit að það er örugglega ekkert auðvelt að búa 
nálægt honum ... aðallega ... þegar hann missir hluti alltaf stanslaust í gólfið 
... Og þegar hann var erfiður þarna á tímabili þá var hann líka svo óánægður 
og skellandi löppunum. Já svolítið svona hælunum, skellandi sér ... niður ... 
Já láta sig detta í gólfið ... svona með smellum og skellum (Brjánn og 
Kolbrá).  

Móðir Indriða bendir á sjálfskaða hjá Indriða þegar hann veiti sjálfum sér þung 

höfuðhögg. Að sögn Róberts tengils Indriða í Nökkvalægi er spurning hvort eyru 

Indriða hafi aflagast vegna þess að hann hafi barið á þau:  

Hann fékk svona eyru ... kalla þetta blómkálseyru og eru þekkt ... á meðal 
boxara ... Þar sem að svona ... alvarleg högg geta skapað að blæði inn á ... 
brjóskið á ytra eyranu ... og storknar svo þar, verður svona aflaga. Hann hefur 
barið sig svona illa ... eða þá að í þessum átökum þar sem hann liggur á 
gólfinu ... eða honum er þrýst niður ... hefur gert það að verkum að ... hann 
fór í tvær aðgerðir mjög erfitt að koma honum á sjúkrahús ... til að reyna að 
laga eyrun ... pressa út blóðið og allt þetta og hann reif þetta allt upp.  

Það sem hér hefur komið fram undirstrikar hversu margbreytilega erfiðleika er við að 

fást í hegðun og líðan einstaklinga með upplausnarþroskaröskun. Fólk sem vinnur 

með þá þarf að vera í margskonar hlutverkum gagnvart þeim. Það þarf að sjá um að 

þeir lifi lífi sem hefur einhverja fullnægju fyrir þá og reyna að lesa í líðan þeirra og 

hegðun sem á stundum virðist ekki auðvelt. Það sem reynist hvað erfiðast er ef þeir 

skaða sjálfan sig eða reyna í mikilli vanlíðan að ráðast að öðrum í umhverfinu. Þá 

þarf að gæta að því að þeir skaði hvorki sjálfa sig né aðra í átökunum. Það sem er 

umhugsunarvert er að með flest annað fólk með einhverfu er unnt að vera með 
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fyrirbyggjandi aðgerðir en slíkt er ekki alltaf hægt í tilviki einstaklinga með 

upplausnarþroskaröskun.  

9.2. Ófyrirsjáanleg hegðun veldur álagi á umhverfið 

Nú verður sjónum beint að umhverfinu og hvernig áhrif hegðun og líðan þeirra 

Grettis, Indriða og Kjartans hefur á umhverfið. Einnig verður sjónum beint að því 

álagi sem skapast við að vita ekki á hverju er von í hegðun þeirra og því að hafa ekki 

stjórn á aðstæðum. Með umhverfi er hér átt við þá sem standa þeim næstir bæði 

foreldra og starfsfólk en einnig fjarumhverfið, samfélagið sem þeir lifa í.  

Það sem kemur oft og ítrekað fram þegar viðtöl þessarar rannsóknar eru greind og 

túlkuð eru þeir erfiðleikar umönnunaraðila sem felast í því að geta ekki haft stjórn á 

aðstæðum. Þeir vita ekki hvers er að vænta í líðan og hegðun þeirra Grettis, Indriða 

og Kjartans og geta þar af leiðandi ekki verið með fyrirbyggjandi aðgerðir. 

Einstaklingarnir sem rannsóknin snýst um, hafa sjaldnast sjálfir stjórn á aðstæðum og 

þeir er annast þá, bæði foreldrar og starfsfólk, finnst það oft vanmegnugt og standa 

frammi fyrir hjálparleysi þegar aðstæðurnar verða yfirþyrmandi á þann hátt að engin 

ráð virðast duga. Það er álag á einstakling með þessa röskun og aðra nálægt honum 

þegar hann ræður ekki við aðstæður og hegðun hans veldur titringi í umhverfinu: „Já 

hann reynir á taugarnar ... í kringum Indriða verður alltaf allt andrúmsloft frekar 

órólegt“ (Margrét).  

Sú vanlíðan sem foreldrar og starfsfólk þurfa oft að horfa upp á hjá einstaklingi með 

upplausnarþroskaröskun veldur þeim hugarangri þar sem þeim finnst þau svo lítið 

geta gert til að lina þennan sársauka og vanlíðan og bæta líf hans. Í raun höfum við 

enn svo lítinn skilning á þessari röskun, tæpum hundrað árum eftir að henni var fyrst 

lýst. Það sem veldur líka hjálparleysi og vanmætti hjá aðstandendum og starfsfólki er 

að einstaklingur með upplausnarþroskaröskun sveiflast svo ört á milli vellíðunar og 

vanlíðunar. Grettir á við þá örðugleika að etja: „ það er neikvætt þegar maður getur 

átt von á því ... með honum niðri í bæ að ... hann verði mjög æstur og þá þarf ... bara 

að drífa sig beinustu leið heim ...“ (Þorsteinn).  

9.3. Að horfa upp á vanlíðan og geta ekkert að gert 

Kjartan hefur átt erfið vanlíðunartímabil þar sem ekkert virðist geta huggað hann og 

foreldrar og kennarar tala um stöðugt erfitt tímabil. Foreldrar hafa staðið ráðþrota 



 -102- 

frammi fyrir vandanum og það veldur þeim miklu álagi að finna enga leið til að 

gleðja Kjartan: ,,Og hann er ofsalega ánægður þegar maður er að taka fram ísinn og 

setja í skálina og svo er hann varla kominn með ísinn í skálina þegar hann byrjar að 

hágráta“ (Brjánn).  

Eitt af því sem foreldrar vita að gleður alla þessa einstaklinga er að vera í vatni og að 

fara í sund finnst þeim skemmtilegt. Þetta úrræði er því óspart notað bæði meðan þeir 

eru börn og líka eftir að þeir verða fullorðnir. Á erfiðleikatímabilum þegar vanlíðan 

virðist oftast vera til staðar er jafnvel sundferð ekki til bóta eins og foreldrar Kjartans 

komust að raun um: 

Alveg sama hvað við gerðum meira að segja þú veist já bara að fara í sund ... 
Það var hundleiðinlegt hann var bara vælandi í sturtunni og vælandi þegar 
hann kom út í ... Við gátum ekkert gert. Við vorum að reyna að hugga hann 
en það var ekki hægt (Brjánn og Kolbrá).  

Í menningu okkar er það venjulegra að barn gráti en fullorðinn og því verður svo 

erfitt að horfa upp á fullorðið fólk gráta. Jensína sem starfar á heimili Grettis nefnir 

hversu erfitt sé að skilja grátköst hans og að þau „ ... geta verið ofboðslega nístandi 

sár ... og maður veit ekkert ... hvað maður á að gera.“ Karólína er vinnur á heimili 

Grettis segir að það erfiðasta við vinnuna sé þegar Gretti og þeim líður illa: „Maður 

er svo vanmáttugur þegar honum líður illa þá fer það ekkert fram hjá neinum“ Móðir 

Indriða talar um að: „honum líður bara svo ofboðslega og ósegjanlega illa.“ Það er 

mennskan í okkur öllum hvort sem við erum foreldrar eða kennarar eða í hvaða 

hlutverki sem við erum sem býður okkur að lina þjáningar og gleðja þá sem eru 

sorgmæddir en þegar við getum það ekki veldur það miklu álagi.  

9.4. Álag vegna óútreikanlegrar hegðunar 

Í flestum viðtölum kemur fram að það sé erfitt að reikna út hegðun og erfitt að 

útskýra við hvaða aðstæður erfið hegðun á sér stað. Slíkt veldur álagi bæði á 

aðstandendur og starfsfólk. 

Rétt er að skilgreina nokkur hugtök sem oft koma fyrir í niðurstöðunum:  

Að missa stjórn á sér. Viðmælendur nota þetta hugtak um þá hegðun þegar 

einstaklingur virðist ekki stjórna gerðum sínum og getur ráðist að dauðum hlutum og 

hent þeim til eða skemmt þá. Einnig gæti hann ráðist að annarri manneskju og meitt 

hana. 
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Árás eða að ráðast á vísar til þess er einstaklingurinn ræðst að öðrum og meiðir. 

Hann sýnir af sér árásarhegðun með því að bíta, klóra, klípa eða gera annað sem 

ógnar annarri manneskju.  

Kast vísar til árásar sem er meira en eldsnögg árás. Í kasti þarf fólk til að halda 

viðkomandi þar sem hann ræður engan veginn við ástand sitt og er ekki fær um að 

stoppa það sjálfur.  

Róbert tengill Indriða í Nökkvalægi nefnir að erfitt eða illmögulegt reynist að reikna 

út hegðun hans og einkum það sem hann kallar árásarhegðun: „Þetta hefur verið svo 

stór og erfiður þáttur ... að það ... skyggir á allt annað. Þetta er ótrúlega erfiður tími. 

Lagði næstum því þennan stað bara í rúst.“ Það sem veldur enn frekar álagi er að 

Indriði getur misst stjórn á sér eða fengið köst og gert árásir í aðstæðum sem fólk 

telur sig vita að honum líði vel í eins og Sigurður segir: „Gátum verið í aðstæðum þar 

sem manni sýndist á honum að honum liði vel ... Fannst gaman í strætó ... þá kom 

einu sinni fyrir að hann fékk kast í strætó og þá veit maður að það voru ekki nein 

mótmæli.“ og í sama streng tekur Róbert: „Hann gat komið og gert árásir ... þegar 

hann var í hvíld eða gera hluti sem við vissum að honum þótti gaman að gera ... 

ekkert munstur.“ 

Það sem unnt er að segja hér með nokkurri vissu er að það eru meiri líkindi á að 

Indriði missi stjórn á sér í aðstæðum þar sem kröfur eru gerðar á hann. „Mér fannst 

ég alltaf geta séð ákveðna umhverfisþætti sem ýttu undir ... árásir. ... ef það voru 

kröfur þá gat hann brugðist við með árásum“ (Róbert). 

Hinsvegar er ekki hægt að útiloka að hann missi stjórn á sér og ráðist að öðrum í 

aðstæðum sem honum líkar vel við og þar sem engar kröfur eru:  

 ... bjuggum til svona ákveðið form af dagskrá ... það sem var næstum því ... 
kröfulaust bara hlutir sem honum líkaði að gera. En samt urðu alltaf svona 
þrjár fjórar árásir á hverjum einasta degi og þá svona sáum við það að við 
gátum í raun og veru ekki gert meira (Róbert).  

Það kemur fram í gögnunum að alvarlegustu köstin hafa komið fram í bíl og er þar 

um að ræða bæði meiðsl á fólki og eyðileggingu á dauðum hlutum. Það er afar erfitt 

að finna skýringu á áðurnefndri hegðun en stundum virðist eins og um flogakast sé 

að ræða. Þó hefur komið fram í rannsóknum er gerðar hafa verið á Indriða að ekki sé 

flogaveiki til að dreifa. Ég velti hinsvegar fyrir mér eftir að hafa marglesið þessi 
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gögn hvort hugsanlega geti verið um það að ræða í sumum tilvikum að það tengist 

þráhyggju og áráttuhegðun að ráðast að fólki við ákveðnar aðstæður rétt eins og það 

er árátta að taka í sundur eða skemma hluti. Það sé þá eins og með fólk með Tourette 

heilkenni sem verður að framkvæma áráttuna og getur í mörgum tilvikum engan 

veginn haldið aftur af áráttunni en ræður stundum við að stoppa hana. Þessi 

skilningur kemur reyndar fram hjá Sigurði og Katrínu er þau ræða árásir og Sigurður 

lýsir því hvernig Indriði reyndi að halda aftur af sér þegar hann var að fara í kast eins 

og Sigurður kallar það en gat það engan veginn. Indriði varð ofursterkur í köstunum 

og þegar hann var þrettán ára gamall áttu tveir fullorðnir karlmenn stundum fullt í 

fangi með að halda honum.  

Sigurður tekur sérstaklega fram að við venjulegar aðstæður hafi Indriði verið fremur 

máttlaus. Eftir kastið var hann þreyttur, sveittur og örmagna eins og eftir flogakast og 

eins og hann sæi eftir þessu og fyndist mjög leiðinlegt að þetta hefði komið fyrir. Þá 

vildi hann fá að halda í hönd mannsins sem hafði haldið honum. Sigurður sagði að 

hann hefði verið farinn að þekkja Indriða það vel að hann vissi hvenær kast var að 

verða búið. Hann sagði að Indriði hefði þá líka sagt: „Búinn hættur sleppa góður 

strákur.“ Hefði Indriði sagt sleppa fyrr hefði ekki verið hægt að sleppa honum því þá 

hefði hann ráðist að einhverjum. Fólki varð tíðrætt um að Indriði sýndi ákveðin 

merki áður en hann færi í kast eða réðist að fólki: 

Það voru svona ... viss merki sem hann sýndi ... við sáum í hvað stefndi ... 
Maður sá sko oft á honum að hann reyndi að halda aftur af sér ... Spenntist 
allur upp ... maður sá það á andlitinu á honum ... hreyfði fingurna ótt og títt 
fyrir framan andlitið ... klappa saman ... örari andardráttur og nuddaði bara 
alveg rosalega hratt (Katrín og Sigurður).  

Árásir og óútreiknanleg hegðun kemur líka fram hjá Gretti þó slíkt sé í minna mæli 

en áðurnefnt. Þau viðhorf sem koma fram hjá Þorsteini er vinnur í Arnarslóðum 

varðandi það að Grettir missi stjórn á sér eða sýni árásarhegðun er:  

Ja sennilega er þetta eitthvað yfirþyrmandi ástand sem ... verður hjá honum 
sem að hann leysir á þennan hátt með svona árás ... Fær viðbrögð við því ... 
ég skil reyndar ekki alveg ... þegar hann ræðst á einhvern sem ... er algjörlega 
varnarlaus og gerir ekkert ... kannski tengist það bara eitthvað ... persónunni 
sjálfri ... þá frekar en það séu aðstæðurnar. Það er alveg hugsanlegt að vissar 
persónur fari svona í taugarnar á honum að hann verði að gera eitthvað við 
þær.  
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Þorsteini sem og fleirum hefur gengið mjög vel í öllum samskiptum við Gretti og 

aldrei orðið fyrir „árás“ af hans hendi. Skýring Þorsteins á því hvers vegna svo sé er 

á þessa leið: „Já, ég hugsa að ég sé bara svona fyrirsjáanlegur ... að hann átti sig á 

mér hvað ég muni gera og slíkt.“ Það reynist erfitt að túlka og finna skýringu á 

þessari hegðun sem flestir viðmælendur kalla árásarhegðun eða að missa stjórn á sér. 

Það kom líka fram að á tímabili urðu ákveðnir starfsmenn ítrekað fyrir árás af hendi 

Grettis og um það segir Þorsteinn: „ ... sumir starfsmenn hafa lent í svona næstum 

því eins og einelti þannig sko að þeir hafa lent svo oft í einhverjum svona atvikum 

hjá honum.“ Spurður um skilning hans á því að svo sé svarar Þorsteinn:  

Ég býst við ... að vinnubrögðin hafi bara ekki verið nógu góð og ... 
starfsmennirnir hafi unnið mjög svona tilviljunarkennt sko og ekki upplýst 
Gretti um hvað hann væri að fara að gera. Og ekki passað vel og hugsað fyrir 
aðstæðum sem þeir voru að fara í. 

Hjá Reyni Guðbrandssyni kom fram skilningur sem er áþekkur skilningi Róberts 

Grétarssonar varðandi hegðun Indriða. Reynir segir að ef Grettir finni til óöryggis 

starfsmanns sé meiri hætta á því að hann ráðist að honum heldur en þegar hann 

finnur til öryggis í umhverfinu og að starfsmaður sé alls óhræddur þó Grettir sé með 

einhver læti. Reynir telur ljóst að hann skynji óöryggi fólks:  

 ... já það gæti meira en vel verið ... út af því að ef hann er kannski í 
einhverjum æsing ... og ... þegar ég kem ... til hans ... hvar sem hann er 
staddur ... og ég er dálítið harður ... hvass ... og þá róast hann yfirleitt. 

Reynir segir líka um þessa hegðun Grettis að missa stjórn á sér og ráðast að öðrum:  

„ ... yfirleitt er sem sagt einhver vanlíðan á undan hvort sem hún er líkamleg eða 

andleg“ en hinsvegar hefur líka komið fyrir „að hann hefur bara labbað ósköp rólega 

upp að hérna einum íbúanum og bitið hann.“ 

Það kom fram að Kjartan missir einkum stjórn á sér eða sýnir vísi að árásarhegðun 

þegar reynt er að stoppa áráttuhegðun eða þráferli, hann skilji ekki eða geti ekki tjáð 

sig: 

 ... tjáningin hans er ekki mjög góð. Þannig að hann getur ekki alltaf sagt 
manni hvað hann vill og maður er kannski að grípa fram fyrir hendurnar á 
honum og sérstaklega þegar honum leið svona illa ... þá ... spenntist líkaminn 
og hann bara kom nær manni. Og næstum því eins og hann ætlaði bara að 
rjúka í mann ... Og tók stundum í peysuna og á sumum tók hann í hárið ... Já 
eins og hann langaði bara til þess að ... lemja mann sko en hann ... fór ekki 
lengra ... hann var bara ofboðslega, titrar allur og bara bítur saman tönnum ... 
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og hnefinn er alveg kominn upp ... ofboðslega svona bara frustration 
(Jensína).  

Það eru fleiri viðmælendur sem hafa það viðhorf að stjórnleysi eða árásarhegðun 

komi til vegna þess að einstaklingurinn skilji ekki aðstæður og geti ekki tjáð sig um 

þær. Sóley benti á þetta með Kjartan þegar hann hafði farið í skó sem annað barn átti 

þegar hann var að koma af skautum. Þessi skór var mjög áþekkur hans skó og hafði 

Sóley tekið hann í misgripum og rétt honum. Það reyndist erfitt að útskýra fyrir 

honum að hann ætti að fara úr þessum skó og í annan sem var hans: 

 ... hann er ... óþolinmóður og hann er rosalega snöggur eins og bara núna 
þegar við komum af skautunum þá rétti ég honum óvart vitlausa skó ... frá 
öðrum nemanda. Og hann er kominn í annan skóinn þegar ég ... „nei ó 
Kjartan þetta eru ekki þínir skór.“ Hann verður svo snöggt reiður og hann er 
farinn að toga svo mikið í hausinn á mér ... og svo stundum togar hann í 
hárið. Hann er svo reiður og ... þá skildi hann ekki ... og þá fattaði hann ekki 
alveg eða þú veist hann hugsaði: „Bíddu - hvað á ég að fara aftur á skauta, 
hvað meinar hún?“ ... Af því að við vorum búin á skautum og vorum að 
klæða okkur í skó og svo bara er ég að rífa hann úr skónum ... ég þurfti að 
kalla á annan starfsmann ... Hann er orðinn svo sterkur svo bara um leið og 
hann var búinn að skilja ... Já þetta er minn skór ... er það bara búið.  

Hjá Herdísi Bogadóttur frænku Indriða kemur líka fram þessi skilningur að það sé 

vangetan til að tjá sig sem brýst stundum fram í að hann missi stjórn á sér:  

 ... það hlýtur að vera einhver óskapleg innri vanlíðan ... og eitthvað sem hann 
fær útrás fyrir í þessu. Hann getur svo illa tjáð sig. Hann talar lítið ... og hann 
getur alls ekki sagt hvernig honum líður. Hann talar aldrei um það frekar en 
annað ... þetta er kannski hans leið til að leiða út einhverja vanlíðan innra með 
honum ... og það hlýtur að vera það. Maður getur ekki séð að það sé annað 
sem að veldur þessu. 

Ég tel að það séu margar og mismunandi skýringar sem eiga við þegar vanlíðan 

einstaklings verður slík að hann ræðst að öðrum. Þær túlkanir sem eiga við hegðun 

þeirra Grettis, Indriða og Kjartans eru ekki alltaf þær sömu. Kjartan er enn barn að 

aldri og ekki um stórvægilega erfiðleika að ræða missi hann stjórn á sér. Þó er ég 

ekki þar með að draga úr því að nauðsynlegt sé að reyna að túlka hvenær slíkt helst 

gerist til að reyna að skilja hvers vegna, ef ske kynni að unnt væri að koma í veg fyrir 

það.  

Það er stigsmunur á hegðun þeirra Grettis og Indriða ef þeir missa stjórn á sér eða 

ráðast að öðrum. Hjá Gretti virðist þetta vanlíðan eða æsingur sem varir ekki í langan 
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tíma en getur samt orðið alvarlegur ef hann ræðst að annarri manneskju. Það er ekki 

talað um kast hjá Gretti en hjá Indriða virðist um lengri tíma að ræða og talað um 

kast og er þörf á að honum sé haldið meðan kastið varir. Það er erfitt að túlka þennan 

mun en líklegt að margt komi til, svo sem stigsmunur á alvarleika röskunarinnar á 

milli einstaklinga.  

Hvort það eru skyntruflanir svo sem ofsjónir eða annað sem á sér stað í heila þeirra 

eða þá aðstæður sem þeir ekki skilja er vandfundið. Ljóst er að áfram verður að leita 

skýringa á þeirri alvarlegu hegðun sem sjálfskaði eða að ráðast að öðrum er.  

9.5. Samantekt 

Í fyrri hluta kaflans var fjallað um áráttur, þráhyggjur og vanlíðunartímabil. Það 

reynist erfitt að henda reiður á hvers vegna vanlíðanin er en allt sem bendir til þess 

að hún sé af líffræðilegum toga eins og kemur fram í kafla um einhverfu. Vanlíðanin 

er þeim sjálfum afar erfið og er mikið álag á allt umhverfi þeirra. Fólki finnst það 

standa vanmáttugt frammi fyrir þessum aðstæðum og svo lítið geta gert til að lina 

þær þjáningar sem virðast vera til staðar. Á vanlíðunartímabilum aukast áráttur að 

mun og geta orðið illviðráðanlegar. Áráttur virðast há þeim Gretti og Kjartani meira 

en Indriða.  

Í síðari hluta kaflans var komið inn á ófyrirsjáanlega hegðun hjá þeim Gretti, Indriða 

og Kjartani og hvernig hún veldur álagi á aðstandendur og starfsfólk og allt umhverfi 

þeirra. Sú hegðun sem leitt getur til árása á aðra og að þeir skaði sjálfa sig er afar 

óútreiknanleg og þess vegna reynist ekki alltaf unnt að koma í veg fyrir hana. Í 

sumum tilvikum er unnt að tengja árásarhegðun eða að einstaklingurinn missi stjórn 

á sér við kröfur sem hann ræður ekki við. Slíkt er ekki alltaf hægt þar sem áðurnefnd 

hegðun kemur einnig fram hjá Indriða í aðstæðum sem fólk álítur að honum líði vel í. 

Í hans tilviki hefur mikið verið reynt að skrá árásarhegðun en ekki unnt að finna neitt 

munstur. Í tilviki Grettis töldu viðmælendur að oftast væri um það að ræða að 

líkamleg eða andleg vanlíðan væri undanfari en ekki í öllum tilvikum. Það kom fram 

að Gretti líður betur með þeim sem hann þekkir vel og að fyrirsjáanlegt sé hvað hann 

er að fara að gera. Í hans tilfelli eins og Indriða er alls ekki alltaf hægt að túlka 

árásarhegðun. Kjartan virðist helst reyna að berja frá sér skilji hann ekki hvað er um 

að vera. Mér finnst líklegt að í flest skiptin sé um einhvers konar yfirþyrmandi ástand 
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að ræða eins og einn viðmælandi orðar það og að þeir leysi það með þessum hætti. Í 

einhverjum tilvikum eru þetta sterk mótmæli við því sem þeir fá engu um ráðið en 

líklega er þetta í flestum tilvikum hegðun sem þeir ráða engan veginn við og gæti 

þess vegna verið eins og flog hjá þeim sem eru flogaveikir. Því miður er það svo að 

skýringar og túlkanir á árásarhegðun sem tók afar mikið pláss í gögnunum er enn á 

huldu og ein af ráðgátunum í einhverfu og upplausnarþroskaröskun.  

Í næsta kafla verður reynt að varpa ljósi á þá ábyrgð og það vald sem aðrir hafa í lífi 

þessara valdalausu einstaklinga og hver sú þjónusta og aðstoð er sem þeir þurfa.  
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10. Ábyrgð, vald og þjónusta 

Hugtakið þjónusta hefur hér miklu víðtækari merkingu en orðabókaskýring lýsir. 

Með þjónustu á ég við allt það sem boðið er fram til að aðstoða einstaklinginn í hans 

daglega lífi. Þjónusta getur þá líka náð til heimilis foreldra, annars konar búsetu og 

úrræða þar, vinnustaðar, skóla og í raun allra þátta í lífi einstaklingsins. Þjónusta hér 

tekur þá líka til þjónustu við hans nánustu sem og við þá er annast hann á framtíðar-

heimili hans þar sem sú þjónusta skiptir máli fyrir velferð einstaklinganna er 

rannsóknin snýst um. Þeir fullorðnu búa á sitt hvoru heimilinu, Grettir á Arnar-

slóðum og Indriði í Nökkvalægi. Kjartan sem er barn býr hjá foreldrum sínum.  

10.1. Valdaleysi 

Þegar reynt var að greina hvort þeir fullorðnu einstaklingar, sem rannsóknin fjallar 

um, þeir Grettir og Indriði, hefðu einhver völd í sínu lífi komst ég að því að þeir voru 

í raun alveg valdalausir. Í viðtölum er rannsóknin byggir á er ekki unnt að spyrja 

einstaklingana sjálfa um þann skilning og merkingu sem þeir leggja í sitt líf og það 

eitt og sér undirstrikar þá valdalausu stöðu sem þeir eru í að geta ekki tjáð sig nema á 

afar takmarkaðan hátt.  

Það er stór spurning hverjir ættu helst að ráða í lífi þessara einstaklinga sem hafa svo 

lítið um eigið líf að segja og getur valdið togstreitu og sárindum. Skoðun Lilju systur 

Indriða á því hverjir eiga að ráða í þeirra lífi er:  

Mér finnst samt að foreldrar og ættingjar ættu að fá alla vega mjög miklu um 
ráðið ... hvernig lífinu er háttað hjá þeim af því að við þekkjum hann miklu 
betur heldur en starfsfólkið ... Þeir sjá þetta frá annarri hlið ... Við erum 
náttúrulega búin að þekkja hann alla ævi og vitum alveg hvað hann vill. 
Miklu meira heldur en einhver sem kynnist honum kannski þegar hann er 
átján nítján ára (Lilja). 

Heimili þeirra Grettis og Indriða er sambýli og heimili fyrir einstaklinga með 

einhverfu. Þeir hafa báðir flust úr foreldrahúsum á unglingsárum vegna þeirrar miklu 

umönnunar og eftirlits sem þeir þurfa. Þeir réðu engu um þessa ákvörðun sjálfir. Þeir 

réðu engu um hverjir deila með þeim íbúðum. Þeir ráða heldur engu um hverjir eru í 

vinnu með þá. Þeir geta heldur ekki sett fram kröfu um að þeir sem vinna hjá þeim 

eða með þá hafi lágmarks vitneskju um í hverju fötlun þeirra felst. Vegna þeirrar 

skerðingar sem upplausnarþroskaröskunin veldur geta þeir ekki tjáð sig um þessi 
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mál. Þeir eru í raun ofurseldir sínum aðstæðum og hafa lítið sem ekkert um þær að 

segja. Þeir eiga báðir allt undir starfsfólki og sínum nánustu komið. 

Þar sem þeir hafa ekkert vald þá er aðeins spurning um hvort þeir eigi eitthvert val í 

sínu lífi og er svo að afar takmörkuðu leyti en eitthvert val hafa þeir þó. Að sögn 

Reynis er orðið við því sem Grettir biður um að eigin frumkvæði sé það hægt. Það er 

hlustað á Gretti ef hann biður um „plastpoka sundföt“ eða „drífum okkur í sund.“ 

Vilji hann fremur fara í sund eða að hjóla en göngutúr er reynt að verða við því. 

Aðstandendur og starfsfólk verður samt að hafa stýringu varðandi mat og í raun flest 

það sem hann tekur sér fyrir hendur dags daglega. Val Indriða virðist enn 

takmarkaðra en Grettis:  

Indriði fær engu um ráðið þannig lagað - mjög litlu - vegna þess að ... ef við 
byrjum bara á fyrsta atriðinu ... hvað munnleg tjáning hjá honum er af 
skornum skammti ... fólk þarf oft að lesa í hegðun þannig að það getur verið 
mistúlkað (Margrét).  

Dísa frænka Indriða tjáir sig um hvort hann fái einhverju ráðið í sínu lífi: 

Hann ... hefur náttúrulega ... ekki möguleika á því - hann getur það ekki ... Ég 
meina það verður alltaf þannig að það er einhver annar sem stjórnar honum ... 
en mér finnst að þeir sem stjórna honum eigi að hlusta á hann og svona reyna 
að fara eftir því eins og hægt er að uppfylla hans langanir (Herdís).  

Það sem hér hefur komið fram sýnir hversu valdlausir þeir Grettir og Indriði eru sem 

fullorðnir menn. Ég tek undir þau sjónarmið að það eigi að hlusta á hvað þeir vilja 

þegar slíkt er unnt. Það er öllum nauðsynlegt að hafa eitthvað um líf sitt að segja og 

ekki síður fyrir þessa einstaklinga að vilji þeirra sé virtur eins og mögulegt er. Það 

hlýtur að vera afar mikilvægt að gott samkomulag og skilningur ríki á milli þeirra 

aðila er annast þá.  

10.2. Þjónusta er lífstíðarverkefni 

Það verkefni að koma til manns einstaklingi með upplausnarþroskaröskun krefst 

mikils af öllum í nábýli við hann. Sá vanmáttur og vanlíðan sem það felur í sér að 

geta ekkert gert á tímabilum þegar mikil vanlíðan er í gangi kemur fram í flestum 

viðtölunum og hefur verið gerð grein fyrir því hér að framan. Það verkefni að huga 

að velferð þeirra er í dag lífstíðarverkefni þeirra fjölskyldna sem hafa innan sinna 

vébanda einstaklinga með upplausnarþroskaröskun. Dísa frænka Indriða segir: „Þetta 

var náttúrulega bara reiðarslag ... glíma alla ævi sko ... maður biður guð á hverju 
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kvöldi að láta honum líða betur.“ Mamma Indriða segist ekki hafa haft tíma til að 

hugsa mikið um viðbrögð umhverfisins: „... hafði nóg að hugsa um ... að halda 

höfðinu fyrir ofan vatnsborðið og þannig er það búið að vera í tuttugu ár.“ Róbert 

sem vinnur á núverandi heimili Indriða orðar það svo að eftir langvarandi 

erfiðleikatímabil þar sem Indriða leið verulega illa og tíðar „árásir“ voru þá var: 

„staðurinn ... á barmi taugaáfalls ... þá komumst við að því að það eru engin úrræði 

hérna á Íslandi ... engin ... fagleg þekking þegar kemur að svona alvarlegum 

hegðunarvanda ... hvað þá á þessu ákveðna heilkenni.“ Róbert benti á að sú lausn 

hefði verið valin eftir sérlega erfitt tímabil að starfsfólk fór á sjálfsvarnarnámskeið og 

varð það til þess að auka sjálfstraust þess og gera það hæfara til að takast á við 

erfiðar aðstæður. Starfsfólkið lærði ákveðin tök til að taka á einstaklingi, sem missir 

stjórn á sér, á sem réttastan hátt þegar þess þarf með. Þannig lærði það aðferðir til að 

halda Indriða þegar hann missti stjórn á sér án þess að meiða hann og aðferðir til að 

verja sjálft sig.  

Róbert kvaðst hafa haft gagn af því að fara til Noregs á ráðstefnu atferlisfræðinga. 

Gagnlegast við ferðina var þó að sjá hvernig staðið er að þjónustu við fólk sem á í 

miklum hegðunarvanda. Gífurlega mikill mannafli er til staðar í því verkefni sem 

hann sagði frá og taldi hann eftirsóknarvert að setja þannig þjónustuúrræði af stað 

hérlendis:  

Þeir bjuggu saman og þarna ... á þessa átta einstaklinga voru held ég um 
sextíu stöðugildi og þar af voru yfir þrjátíu þroskaþjálfar að vinna með þessa 
átta. Þeir voru náttúrulega misjafnir en sá erfiðasti hann hafði þrjá á sig ... á 
daginn og tvo á næturnar og það var bara engu til sparað þannig að hægt væri 
að vinna með þá og kenna þeim eitthvað og gera eins vel við þá og hægt var. 
Og þrátt fyrir þennan gífurlega kostnað sem ... fór í þetta þá var þetta samt 
sem áður ódýrara heldur en hafði verið, sá kostnaður sem hafði verið tengdur 
þeim í áranna rás (Róbert).  

Það væri óskandi að árangursríkari aðferðir fyndust til að skilja hegðun einstaklinga 

með upplausnarþroskaröskun. Ef til vill væri unnt að breyta hegðun þeirra með 

aðferðum sem tækju mið af því hvernig röskunin hefur áhrif á hana. Ég geri mér 

grein fyrir að slíkt er ekki auðvelt en vonandi finnast slíkar leiðir. Unnt er að læra 

mikið af fólki með einhverfu og taka ætti mið af þeirra  áliti til dæmis við hönnun 

umhverfis og í framkomu við þá Gretti, Indriða og Kjartan. Það er í fáum tilvikum 
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meira áríðandi að geta hugsað í lausnum en einmitt varðandi líðan og hegðun þeirra 

og annarra í þeirra sporum.  

10.3. Þjónusta í skóla og á heimili 

Í bernsku þurfa Grettir, Indriði og Kjartan mikla þjónustu eftir að fram kemur 

afturförin, upplausnarþroskaröskunin, eftir eðlilegan þroska fyrstu æviárin. Þessa 

þjónustu veita foreldrarnir og í sumum tilvikum fá þeir aðstoð frá ættingjum og /eða 

kerfinu. Það er að segja. að barnið er á leikskóla eða öðru sambærilegu tilboði. Tveir 

þeirra fullorðnu einstaklinga sem hér um ræðir fóru á leikskóla í sinni heimabyggð 

og síðar báðir í Skógarlund. Á þeim tíma fóru greiningar á börnum fram í 

Skógarlundi og voru börnin þar stundum í nokkur ár í dagvistun og meðferð.  

Foreldrar Kjartans, þau Kolbrá og Brjánn, flytjast með hann í sitt gamla bæjarfélag 

eftir að þau ljúka námi og eftir nokkurn tíma fá þau inni á leikskóla fyrir hann. 

Kolbrá gat strax gengið inn í sitt starf en Brjánn átti eftir að leita sér að vinnu. Hann 

ákvað að byrja ekki á því fyrr en Kjartan væri kominn inn á leikskóla. Brjánn 

kynntist því vel því ástandi sem Kolbrá hafði staðið frammi fyrir stuttu áður þegar 

hún sinnti Kjartani allan daginn eftir að upplausnarþroskaröskunin var farin að setja 

mark sitt á hegðun hans:  

 ... hann tók engum fyrirmælum ... þurfti að setja hann í allt og láta hann gera 
allt og hann tapaði ... niður þeirri klósettfærni sem hann hafði verið kominn 
með ... Og ég veit heldur ekki hvernig ég gat klárað daginn ... Hann var alveg 
svakalegur ... Það var ... rosalega erfitt ... maður vissi ekkert ... var ... alveg í 
lausu lofti (Brjánn). 

Brjánn og Kolbrá lögðu áherslu á hversu slæmt það væri fyrir fólk að geta ekki 

gengið inn í þjónustutilboð sem til staðar væru. Foreldrar þyrftu að berjast fyrir öllu. 

Alltaf þegar barn færist yfir á nýtt skólastig hæfist á ný barátta foreldra. Foreldrar 

sem eiga barn með upplausnarþroskaröskun standa frammi fyrir því að þau eru búin 

að missa það barn sem áður var og í stað þess er komið barn sem krefst stanslausrar 

orku af foreldrunum og í raun vaktar allan sólarhringinn. Sú vanlíðan sem foreldrar 

horfa upp á hjá barni sínu þegar röskunin er að koma fram er átakanleg. „Honum leið 

líka ekki vel. Það var alveg áberandi að þetta var svo erfitt fyrir hann“ (Kolbrá). 

Sambærilegar lýsingum Brjáns og Kolbráar foreldra Kjartans af þeirri þjónustu og 

eftirliti er hann þurfti eru lýsingar Söru sem tók á móti Kjartani í leikskólanum:  
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 ... og svona fyrst þegar ég sá hann þá hugsaði ég: Jæja þetta verður ... mikið 
verkefni ... hann átti mjög erfitt með að vera kyrr ... hljóp mikið út úr 
leikskólanum og hélst bara mjög illa innan veggja eins herbergis þegar hann 
byrjaði (Sara).  

Það er ekki erfitt að gera sér grein fyrir þeirri miklu ábyrgð sem hvílir á 

starfsmönnum sem taka að sér að kenna barni með slíka röskun. Sú þjónusta sem 

barnið þarf, ef vel á að vera, er margföld á við það sem ófötluð börn þurfa. Í raun 

meiri en flest önnur börn með sérþarfir þurfa eins og Sara segir: „Ég var ... í hundrað 

prósent stöðu og hún var í fimmtíu prósent ... og veitti ekkert af ... til að geta haldið 

líka dampi í þjálfuninni.“ Þannig er það ekki alltaf, en sú þjónusta sem börnum með 

einhverfu er veitt í þessu bæjarfélagi, þar sem Kjartan bjó þá var með þeim hætti.  

Þeir Grettir og Kjartan geta svo dæmi sé tekið fengið ósk sína um sundferð uppfyllta 

með því að fara í sund með starfsmanni eða foreldrum. Indriði þarf hinsvegar betri og 

meiri þjónustu sem ekki er alltaf unnt að veita. Hann þarf sérstakan bíl til að fara í og 

tvo menn með sér fyrir utan bílstjóra. Er þetta gert til að geta ráðið við aðstæður ef 

hann missir stjórn á sér (Herdís, Margrét og Róbert). Það kemur glögglega fram í 

viðtali við móður Indriða hversu mikils virði það er henni að geta farið með hann í 

sund. Það kemur líka fram í viðtali við Róbert tengil Indriða að reynt sé að verða við 

þessum óskum þar sem þær eru greinilega bæði Indriða og móður hans og fleirum 

afar mikils virði. Róbert bendir á að það geti samt komið upp atvik sem eru hættuleg 

„ ... erum að reyna að keyra hann í þessi tilboð ... það verða mjög tíðar árásir í bílum 

og við erum að gera hluti sem við síðar sáum að voru ... algjörlega út í bláinn ... 

áhættulega séð bæði fyrir hann og aðra“ (Róbert). Það getur líka komið fyrir að bíll 

heimilisins sé í annarri notkun og því ekki unnt að verða við þessu. Af þessu leiðir að 

hér þyrfti í raun að vera enn öflugri þjónusta. Indriði þyrfti í raun sem fullorðinn 

maður að eiga sinn eigin bíl þannig að hann gæti fengið þá lífsfyllingu sem felst í því 

að fara í sund og hitta móður sína. ,,Hann þyrfti svo miklu meiri tilbreytingu inn í sitt 

líf“ segir Máni og heldur áfram „Það er nú reynt að koma því þannig fyrir að hann 

missi aldrei af göngutúrum því að þeir eru svo nauðsynlegir fyrir hann en það kemur 

þó fyrir ef vantar mannskap. Því hann þarf alltaf tvo menn með sér.“ Hversu 

ömurlegt getur lífið ekki orðið fyrir einstakling sem þarf mikla hreyfingu ef hann 

getur ekki gengið úti. Fyrir Indriða er þetta litla atriði stórmál. Ef hann fær þetta ekki 

þá er hann í raun orðinn eins og fangi á sínu eigin heimili. Það er samt ekkert við 

heimilið að sakast. Þau sem þar vinna reyna eins og þau geta og vilja að honum líði 
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sem best. Bæði frænka Indriða og systir koma inn á þessi atriði. „hörku erfið vinna 

og ætti að vera miklu betur borguð ... sögðu ... að þau fengju meira fyrir að vinna í 

Bónus“ (Herdís). Vegna lágra launa er hætt við að sú mikla þjónusta sem Indriði og 

fleiri í hans sporum þurfa verði mun minni og lélegri en hún ætti að vera þar sem 

hætt er við manneklu.  

Þeir Grettir, Indriði og Kjartan sækjast allir eftir félagsskap annarra eins og komið 

hefur fram. Á heimili Grettis ber á því að hann reynir að sniðganga aðra íbúa en leitar 

eftir félagsskap starfsfólks en kýs fremur einveru ef ekki er unnt að veita honum 

þennan félagsskap: „fer ... oft að gráta þegar strákarnir koma heim ... vill ekkert mikil 

samskipti við þá ... gefst ekki kostur á að fá starfsmann ... fær hann ekki ... kannski 

þjónustu sem honum bæri“ (Reynir). Í þessu tilviki þyrfti í raun að vera maður á 

mann eins og Reynir segir. Hér er líka spurningin um þetta valdaleysi sem Grettir og 

Indriði eru í sem unglingar og fullorðnir menn og þetta valdaleysi þeirra felur það í 

sér að þeir geta ekki valið um þjónustutilboð. Bæði Karólina og Reynir velta því fyrir 

sér hversu vel það myndi henta Gretti að hafa litla íbúð þar sem hann gæti eldað með 

aðstoð.  

Í viðtölum við þær Jensínu og Sóleyju sem kenna Kjartani kemur fram að sú þjónusta 

sem hann þarf í skólanum er mjög einstaklingsmiðuð og hann þolir illa að vera í hóp: 

,,núna markvisst ... þá er hann einn með kennara ... líka eins og í leikfimi ... þarf 

algjörlega sér meðferð þar“ (Jensína). Það kemur vel fram í viðtölum að það sem eigi 

við flesta aðra með einhverfu á ekkert endilega alltaf við með einstaklinga með 

upplausnarþroskaröskun og hlýtur þá að þurfa að miða kennslu og þjónustu við það. 

Foreldrar Kjartans; Kolbrá og Brjánn undirstrikuðu þessa sérstöðu hans meðal 

nemenda með einhverfu og Brjánn sagði: 

Okkur hefur ... fundist þessar aðferðir sem að allir segja að eigi að virka eða 
... virki á flesta að þær virka ekki endilega alveg eins á hann. Það er gott ef 
honum líður vel, þá gengur honum vel. Ef honum líður illa að einhverju leyti 
þá er bara ekkert hægt að gera fyrir hann. 

Hér eru foreldrar Kjartans að tala um að sjónrænt skipulag og að vita alltaf hvað er 

framundan virki ekki eins vel á Kjartan og annað fólk með einhverfu. Þetta kom 

víðar fram í viðtölum og það viðhorf að ekki sé eins vel hægt að nýta fyrir 

einstaklinga með upplausnarþroskaröskun ýmsar aðferðir sem gefast vel í uppeldi og 

kennslu fólks á einhverfurófi. Þetta tel ég undirstrika sérstöðu þeirra sem eru með 
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upplausnarþroskaröskun. Það er líka nokkuð ljóst að vegna viðkvæmni sinnar og 

ofurnæmni verður að fara varlega að þeim Gretti, Indriða og Kjartani og taka með í 

reikninginn þessa erfiðleika þeirra. Það er til dæmis líklegt að raddir fólks og hvernig 

fólk talar við þá skipti enn meira máli en við aðra með einhverfu. Ég dreg þá ályktun 

af lýsingum og reynslu annarra og kynnum mínum af einstaklingum með 

upplausnarþroskaröskun að þeir séu ennþá viðkvæmari en annað fólk á einhverfurófi 

fyrir hávaða og mismunandi röddum. Þó getur þetta verið einstaklingsbundið og þá 

ef til vill sambærilegt milli hópanna þar sem Indriði virðist þola hávaða betur en þeir 

Grettir og Kjartan.  

10.4. Þjónusta, vald og ábyrgð á unglings- og fullorðinsaldri 

Þegar foreldrar þurfa að láta barn eða ungling frá sér á annað heimili, sökum erfiðrar 

hegðunar barnsins/unglingsins og þess álags sem það veldur á venjulegt heimili, eru 

þeir þar með búnir að afsala sér að mörgu leyti stjórninni á lífi þessa einstaklings þó 

svo að þeir vilji ekki að svo verði. Annað fólk tekur við ábyrgð og völdum í lífi 

einstaklingsins og veitir þá þjónustu sem það telur þurfa eða kallar eftir þeirri 

þjónustu sem einstaklingurinn þarf. Það er svo algjör tilviljun hvort stöðugleiki ríkir í 

lífi einstaklingsins með fötlunina það er að segja hvort sama fólkið er í kringum hann 

í mörg ár á nýja heimilinu eða hvort ört skiptir um mannskap. Það er ekki svo að 

foreldrið vilji missa völdin og umsjána í lífi barnsins síns en það verður 

óhjákvæmilega þannig þegar barnið eða unglingurinn er kominn á heimili 

(sólarhringsstofnun) þar sem aðrir hafa töglin og hagldirnar og foreldrið veit aðeins 

af afspurn hvað þar fer fram. Í flestum tilvikum verður gott samband og samvinna á 

milli aðila og foreldrið er með í ráðum varðandi barn sitt. 

Þannig hefur það verið með Gretti Jónsson og hann hefur notið þess að viss kjarni 

starfsfólks hefur unnið í mörg ár á heimili hans og kynnst honum vel og veitt honum 

þjónustu og leitað eftir þeirri þjónustu sem hann þarf. Í hans tilfelli hefur foreldrum 

fundist að þeir réðu mestu um velferð hans. Hann hefur getað komið í heimsókn 

hvenær sem þau hafa óskað þess og dvalið á bernskuheimili sínu reglulega. Foreldrar 

Indriða hafa þurft að upplifa þann sársauka að hann hefur ekki getað heimsótt þau 

alltaf þegar þau hafa kosið. Hann þarf þjónustu með sér, tvo menn til að gæta hans ef 

hann missir stjórn á sér.  
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Það kom vel fram í viðtölum hversu starfsfólk tengist sterkt einstaklingi sem það er 

að kenna eða þjálfa. Sara nefnir að hún hafi gengið með mynd af Kjartani í veskinu 

eftir að hún hætti að vinna með hann og fundist erfitt að hitta hann ekki: „Þannig að 

maður missir svolítið tengslin af því að þetta verður svolítið eins og barnið manns 

bara. Mér þótti ægilega vænt um hann og mér var mjög umhugað um hans hag.“ 

Fleiri viðmælendur minntust á þetta og Reynir sagði: „Mér finnst þetta bara svo 

skemmtilegir strákar. Það er líka bara að manni þykir svo vænt um þá.“ 

Stundum verður togstreita milli aðila kerfisins og ættingjanna um leiðir eins og greint 

er lítillega frá hér síðar. Virðist togstreitan koma til vegna ólíks lífsskilnings og 

ólíkra hugmynda um hvernig taka eigi á vandamálum og daglegri umgengni við 

einstakling með upplausnarþroskaröskun. Það getur orðið togstreita um völd og 

ábyrgð í lífi þessara einstaklinga og mér virðist að sú togstreita og ólíku sjónarmið 

geti hugsanlega haft áhrif á þá þjónustu sem þeim er veitt. ,,... ég finn ... alltaf verið 

... að þrengja og gera erfiðari öll samskipti við Indriða.“ segir móðir hans. Það er 

sársauki sem fylgir því fyrir móður að finnast hún ekki ráða um hag og velferð 

uppkomins barns síns sem stríðir við alvarlega röskun. Ekki síst þegar um einstakling 

er að ræða sem lítið getur tjáð sig um líðan sína og þá þjónustu sem hann þarf. Þessi 

togstreita er að einhverju leyti líka vegna þess að eins og ég greini og túlka þetta þá 

er það foreldrið sem hugsar fyrst og fremst um soninn sem persónu og hvernig 

honum líður „...ég spyr ... Hvernig líður honum? Hvað gerið þið ef honum líður 

svona? ...“ (Margrét).  

Þeir sem vinna með einstaklingnum einblína ef til vill meira á hegðunina sem hann 

sýnir og túlka hana öðruvísi en foreldrið. Margrét telur að Indriða leiðist oft og hann 

þurfi að hafa mikið fyrir stafni. Starfsmenn töldu að hann þyldi ekki kröfur og þær 

leiddu til þess að hann missti stjórn á sér. Samkvæmt ráði sérfræðings í atferlis-

meðferð var dregið úr öllum kröfum og hann fékk mest að gera það sem hann vildi 

sjálfur. Margrét er ekki sammála því að hann eigi að fá að ráða: „það sem Indriði vill 

er kannski ekki það sem hann segir og það sem hann segir er ekki það sem hann 

vill.“ og talar um að halda eigi tilboðum inni fyrir hann en ekki draga úr þeim á 

erfiðleikatímabilum. Fara með hann í göngutúra og láta hann gera ýmislegt og þannig 

líði honum betur. Við aðstæður sem þessar þar sem einstaklingur sýnir af sér hegðun 

sem reynir á allt umhverfið og getur reynst hættuleg rekst oft hvað á annars horn í 
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því sem verið er að reyna og þá er líka hætt við að sjónarmið aðstandenda og 

sjónarmið annarra rekist á.  

Indriði þarf þá þjónustu að hafa tvo menn með sér til að geta gert það sem öðrum 

finnst sjálfsagt og lítið mál svo sem að fara í heimsóknir. Móðir hans vill að hann lifi 

sem eðlilegustu lífi og hún vill geta litið með hann inn hjá ættingjum þegar hún fer 

með hann í sund en starfsmenn heimilis hans eru á öðru máli. Starfsmenn eru ekki 

alltaf tilbúnir til þess að fara í heimsóknir með hann og fram kemur að þeim finnst 

það sem er ófyrirsjáanlegt eins og að fara í óundirbúna heimsókn erfitt fyrir Indriða 

og valdi stressi hjá honum og þá sé fremur hætta á því að hann missi stjórn á sér. 

Indriði getur látið óskir sínar í ljósi að einhverju leyti Hann vill fara: „heim með 

mömmu“ og „bíl með Dísu.“ 

Það er öðruvísi þegar við komum og heimsækjum hann í Nökkvalægi. Því þá 
er hann svo gíraður í það að vilja fara með okkur og þá biður hann stanslaust 
um bílinn, í bílinn. Og þá er það svo erfitt að þurfa alltaf að segja við hann. 
Nei veistu Indriði það er ekki hægt. Og það er svo erfitt að útskýra það fyrir 
honum (Herdís).  

Móður er það afar mikilvægt að halda sem mestu sambandi við Indriða og hún segir:  

Ég krefst þess að Indriði fái að hafa samskipti við mig og fjölskylduna og hef 
aldrei gefið það eftir og ætla aldrei að gera það. Þannig að ég er ... kannski 
svolítið ósveigjanleg ... Það er þetta gífurlega vandamál sem heitir mannekla 
... sem að kemur niður á samskiptum vegna þess að hann þarf það mikið með 
sér.  

Hér er siðferðileg klemma sem ekki er einfalt að leysa en þyrfti að finna lausn á ekki 

síst fyrir Indriða sjálfan. Í fyrstu grein laga um málefni fatlaða er talað um „að skapa 

fötluðum skilyrði til að lifa eðlilegu lífi.“ og í 24. grein sömu laga er minnt á að með 

liðveislu sé átt við: „persónulegan stuðning og aðstoð sem einkum miðar að því að 

rjúfa félagslega einangrun“ (Lög um málefni fatlaðra nr. 59, 1992). Hér er það 

spurningin um hvort Indriði eigi ekki rétt á því samkvæmt þessum lögum að fá þann 

stuðning sem hann þarf til þess að gera það sem hann langar til að gera svo sem að 

heimsækja ættingja. Það er líka spurning um hversu langt lögin ná í því að tryggja 

rétt og hagsmuni fólks með röskun á borð við þá sem Indriði hefur. Sú siðferðilega 

klemma sem málið er í er sú að það er ekki hægt að þvinga fólk, sem ekki vill eða 

treystir sér ekki til, að aðstoða hann inn á heimilum ættingja hans. En þar með er líka 

verið að skerða hans réttindi.  
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10.5. Þjónusta á vinnustöðum 

Það er ekki um auðugan garð að gresja í vinnumálum fyrir fólk með einhverfu og 

hafa Grettir og Indriði ekki um margt að velja. Grettir var á vernduðum vinnustað þar 

sem honum leiddist vinnan og leið illa á staðnum: ,,þegar hann nálgaðist staðinn þá 

oftast nær ... byrjaði hann að væla og bíta sig. Það var svo sem engin tilbreyting 

þarna á þeim vinnustað. Þeir voru að gera það sama alltaf“ (Þorsteinn). Grettir getur 

ekki talað um það í löngu máli að honum finnist svo leiðinlegt á vinnustaðnum og að 

líf hans sé ömurlegt vegna þessa. Eina færa leiðin fyrir hann er að sýna það með 

atferli sínu. Þjónustan við hann þarna fólst í því að tenglar hans leituðu að nýjum 

vinnustað og fengu eftir langan tíma. Sá vinnustaður hefur reynst vel en þar er tekið 

mið af hans þörfum og hann fær að vera algjörlega á sínum forsendum. Vinnan er 

hugsuð fyrst og fremst sem lífsfylling og gleði fyrir Gretti. Hann fær að smíða með 

aðstoð og gera það sem hann hefur gaman af. Með honum í vinnunni er starfsmaður 

úr Arnarslóðum. Þegar Gretti líður illa er hægt að komast með hann út í náttúruna. 

Nú er líka annað upplit á honum þegar hann er að fara á vinnustað „Já hann er mjög 

viljugur að fara og talaði um það og að hann vildi fara að smíða“ (Karólína). 

Áðurnefnt dæmi undirstrikar vel hversu mikilvægt er að ganga út frá áhugamálum og 

getu einstaklingsins þegar hugað er að þeirri þjónustu sem felst í því að leita að vinnu 

fyrir hvern og einn.  

Indriði fékk vinnu á vernduðum vinnustað þar sem hann sýndi mikinn dugnað og 

vann verkefni fljótt og vel. Hann sýndi þá með öllu sínu atferli að honum leið vel á 

staðnum: „Hann var rosa duglegur og það var þarna alveg hægt að finna handa 

honum fullt að gera ... gekk mjög vel og hann virtist hafa gaman af því að fara“ 

(Róbert). Sú þjónusta sem Indriði fékk í fyrstu var að fólk sem þekkti hann vel og 

hafði unnið með hann á heimili hans fylgdi honum í vinnuna og var það krafa frá 

yfirmönnum vinnustaðarins. „Við yrðum bara að fylgja honum eftir, sjá þarna um 

ákveðna hluti í kringum hann og hann fengi að starfa þarna áfram svo lengi sem það 

væri (Róbert). Að nokkrum tíma liðnum fannst forstöðumönnum heimilis Indriða það 

ekki lengur verkefni heimilisins að fylgja honum eftir heldur ætti vinnustaðurinn að 

taka við og útvega mannskap til að sjá um hann í vinnu. Þjálfað var upp starfsfólk til 

þess. Stuttu eftir þetta missti Indriði stjórn á sér í vinnunni. Róbert túlkar það svo:  
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Og ég tengdi það ... við þessi umskipti að fólk fór að sýna ... ákveðin svona 
hræðslumerki í kringum hann ... Og hann finnur það og enda urðu fyrstu 
árásirnar svona alvarlegu þar ... í Hvata og gagnvart starfsfólki í Borgum ... - 
Þekkti hann ekki eins vel og við og hafði þá kannski ákveðna ... fordóma 
gagnvart honum ... hafði heyrt einhverja sögu eða þessi hegðun var bara ... 
þeim svo framandi, þegar hann stressaðist upp að það hefur bara ... orðið 
hrætt. 

Þetta ,,kast“ reyndist dýrkeypt því við það missti Indriði vinnuna og var það útskýrt 

með því að þarna á staðnum er viðkvæmt fólk og staðurinn er ætlaður til þess að 

þjálfa fólk í vinnu en er ekki fyrir hegðunarvandamál af þessu tagi sem Indriði sýndi 

af sér. Það kom fram að Indriði væri velkominn þangað aftur þegar hann væri í formi 

til þess. Þetta atvik sýnir vel hversu brothætt og vandmeðfarin öll þjónusta er í 

kringum Indriða. Ég túlka það svo að í hans tilfelli verði alltaf að reyna að hafa fólk 

sem þekkir hann vel og því hafi ef til vill verið of stuttur tími þarna sem fólk fékk til 

aðlögunar og að kynnast honum. Það er líka spurning um sveigjanleika í 

þjónustukerfum ef það var málið. Þá hefði hugsanlega verið unnt að hafa það þannig 

að þó svo honum væri fylgt eftir af starfsmönnum á heimili hans þá hefðu þeir fengið 

borgað frá vinnustaðnum. Þessi dæmi um vinnu þeirra Grettis og Indriða sýna vel 

þann sveigjanleika sem þarf að vera í þjónustu og tilboðum fyrir þá. Það eru ekki 

alveg sömu viðmið sem gilda fyrir þá í vinnu og flesta aðra þó að margt sé líkt.  

10.6. Áhrif viðhorfa á þjónustu 

Viðhorf til einstaklinga skipta miklu máli fyrir þjónustu við þá og velferð þeirra. 

Ekki síst til þeirra einstaklinga er eiga allt undir öðrum komið eins og þeir Grettir, 

Indriði og Kjartan. Greining og þar með stimplun á einstaklingnum getur skaðað þá 

þjónustu og kennslu sem hann fær ef horft er í blindni á hana.  Þegar ég greini og 

túlka viðtöl sem tekin voru bæði við aðila úr grunnskóla og leikskóla sem Kjartan 

hefur sótt kemur í ljós talsverður munur. Kennarar og aðrir fagaðilar í grunnskóla 

Kjartans hafa þá reynslu og þekkingu á einhverfunni til að bera að þeir taka ekki 

mikið mark á þeim merkimiðum sem fylgja með greiningunni. Þeir athuga 

nemandann sjálfir og gefa sér tíma til að mynda sér skoðun á honum og getu hans. Í 

viðtali við Söru er kenndi Kjartani í leikskóla kom í ljós að hennar viðhorf til getu 

drengsins réðust að nokkru af þeim gögnum sem komu út úr greiningunni. Líklegt er 

að hún hafi tekið svo mikið mark á greiningunni þar sem hún hafði ekki mikla 

reynslu af því að vinna með nemendur með einhverfu né hafði fyrirfram þekkingu á 
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upplausnarþroskaröskun. Það stóð ákveðin tala við greindarstig barnsins og hún réð 

af henni að ekki yrði um miklar framfarir að ræða. Þegar við bættist sú erfiða hegðun 

sem hann sýndi af sér sem og fræðigreinar sem gáfu þessum einstaklingum ekki 

mikla von var bjartsýni hennar á getu hans ekki mikil til að byrja með. Orðræðan í 

þeim greinum sem hún hafði undir höndum var sú að einstaklingum með 

upplausnarþroskaröskun væri ekki unnt að kenna nema athafnir daglegs lífs og að um 

litlar framfarir væri að ræða. Slíkar umsagnir geta haft áhrif á væntingar fólks og 

höfðu það augljóslega á Söru sem greinilega bar virðingu fyrir þessum 

„vísindagreinum“ sem hún kallaði svo. Það er hætt við að orðræðan sem þarna kom 

fram og skapar væntingar eða ekki væntingar hafi áhrif til hins verra fyrir einstakling 

með röskun. Einn af kennurum Kjartans í grunnskóla segir aftur á móti um hann í 

tölvutíma: 

 ... maður sér ... að hann fylgist vel með, athyglin er góð ... þarf að opna mörg 
skjöl ... fletta inn í skjölin ... já hann getur farið mörg þrep ... maður sér alveg 
námsgetuna ... það liggur við að maður geti sagt að hann hafi svona góða 
greind eiginlega (Jensína).  

Þetta viðhorf hlýtur að skipta máli fyrir þennan einstakling og þar með talin öll sú 

kennsla og þar með þjónusta sem hann fær í skólanum en ef litið væri svo á að ekkert 

þýddi að kenna honum þar sem greindarprófin sýndu að hann væri með lága greind.  

Grettir sækir nú tölvutíma í Fjölmennt og þar hefur trú tölvukennarans á honum 

greinilega mikið að segja og um það segir Reynir: „ eins og er núna með tölvutímana 

að geta setið í fjörutíu mínútur fyrir framan tölvuskjá ... það er eitthvað sem mér datt 

aldrei í hug að yrði hægt.“ Áðurnefnt sýnir vel hversu mikilvægt er að hafa trú á því 

að einstaklingar með upplausnarþroskaröskun geti lært og gert ýmislegt. Líklegt er 

að þeir þurfi stundum að nota aðrar leiðir til þess en flestir aðrir, eins og annað fólk á 

einhverfurófi. 

Indriði hefur ekki átt því láni að fagna að geta verið í Fjölmennt. Það virðist vera 

vegna erfiðleikatímabila sem hann hefur gengið í gegnum og þá er honum ekki treyst 

í þessar aðstæður. Um þetta segir Margrét móðir hans: „Mér finnst mjög skrýtið ... 

fullorðinsfræðsla fatlaðra hvað það er erfitt - mér skilst á forstöðuaðila ... reyni en fái 

alltaf synjun.“ Í óformlegu viðtali við forstöðumann Fjölmenntar komst ég að því að 

þetta er vegna mikillar aðsóknar í Fjölmennt. Indriði hefur byrjað en svo komið 

slæmt tímabil hjá honum og hann ekki mætt í nokkur skipti. Þá eru svo margir sem 
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bíða eftir plássi og það verður að láta það til annarra á biðlista og þar með er Indriði 

búinn að missa plássið. Til stendur að bæta þessa þjónustu þannig að hann missi ekki 

af þessu tilboði. Þarna þyrfti að hlusta vel á móður hans sem segir: „Stundum ... 

hefur mér fundist það svolítið leitt ... hvað við ... hugsum ekki nógu frjótt um hvaða 

möguleika þeir geti haft ... gefast of fljótt upp við andstreymi.“ Móðir Indriða telur 

einmitt mikilvægt að halda tilboðum inni líka þegar erfiðleikatímabil eru.  

Fram kom í máli Róberts Grétarssonar að geðdeildir hafi vísað einstaklingum frá á 

grunni þess að þeir væru fyrst og fremst þroskaheftir og því ætti Svæðisskrifstofa um 

málefni fatlaðra að sjá um þeirra málefni. Þegar Indriði fékk þá þjónustu að vera 

lagður inn á geðdeild eftir langvarandi vanlíðunar og erfiðleikatímabil kemur fram 

hjá Róbert að starfslið þar svo sem læknar: „... höfðu náttúrulega enga þekkingu ... 

takmarkaðan áhuga fannst hann bara erfiður ... vildu ... losna við hann út sem fyrst ... 

látinn á einhvern kokteil sem þau héldu að myndi virka ... án þess að hafa hugmynd 

um það ...“ Með kokteil á Róbert við að hann var settur á margskonar lyf. Þarna túlka 

ég þetta sem svo að þarna séu að verki neikvæð viðhorf og fordómar í garð þess með 

röskunina. Hann virðist ekki fá sömu meðhöndlun og aðrir þegnar samfélagsins þó 

svo að réttur fatlaðra eigi að vera jafnhár og annarra. Hann á þá rétt á að komast inn á 

geðdeild ef þörf krefur þar sem jafnrétti er stjórnarskrárbundið. Það er tryggt í lögum 

um málefni fatlaðra að fatlaðir eigi að hafa sama rétt og aðrir þegna samfélagsins en í 

III kafla laganna, 7. grein stendur:  

Fatlaðir skulu eiga rétt á allri almennri þjónustu ríkis og sveitarfélaga. Ávallt 
skal leitast við að veita fötluðum þjónustu samkvæmt almennum lögum á 
sviði menntunar og heilbrigðis- og félagsþjónustu. Reynist þjónustuþörf hins 
fatlaða meiri en svo að henni verði fullnægt innan almennrar þjónustu skal 
hinn fatlaði fá þjónustu samkvæmt lögum þessum. 

Er hægt að hafa það þannig að sumir „séu jafnari en aðrir?“ eins og stendur í 

skáldsögu George Orwell „Animal Farm.“ Er það hægt að geðdeildir séu lokaðar 

fyrir þeim sem þurfa ef til vill hvað mest á þeim að halda þegar öll önnur sund 

virðast vera lokuð? Er ekki sagt að mennska sérhvers samfélags liggi í því hvernig 

það hlúir að lítilmagnanum? Það eru verðug verkefni framundan í því að velta fyrir 

sér lífsgæðum þeirra Grettis, Indriða og Kjartans og annarra einstaklinga í þeirra 

sporum og koma á umbótum í því sambandi. Hér er umbóta þörf og vonandi verður 
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þessi rannsókn til að koma af stað umræðum sem verða til þess að bæta hag 

einstaklinga með upplausnarþroskaröskun.  

10.7. Samantekt 

Í kaflanum hefur lítillega verið drepið á valdaleysi Grettis og Indriða sem fullorðinna 

manna og hvernig þeir eiga allt sitt undir öðrum komið. Þeir hafa ekki getað valið sér 

sambýlisfólk og hafa í raun lítið um líf sitt að segja sökum þess hve röskunin hefur 

hamlandi áhrif í lífi þeirra. Rætt var um hverjir ættu helst að ráða í lífi þeirra og þó að 

aðrir aðilar en nánasta fjölskylda séu farnir að ráða í þeirra lífi er þeir flytjast að 

heiman er það svo að foreldrar vilja áfram hafa sitt að segja um hag þeirra og 

aðstæður. Sú ábyrgð og það vald er aðrir hafa er vandmeðfarið í lífi einstaklinga með 

svo erfiða röskun. Stundum getur togstreita skapast á milli umönnunaraðila og 

foreldra um hvað sé einstaklingnum fyrir bestu. Reynt var að koma inn á þau atriði er 

varða þjónustu og aðstoð sem er lífstíðarverkefni aðstandenda þeirra. Þeir aðilar er 

annast þá í lengri eða skemmri tíma koma þar einnig mikið við sögu. Sú aðstoð og 

þjónusta sem þeir þurfa í bernsku snýst fyrst um að fá fyrir þá viðeigandi þjónustu, 

kennslu og annað er lýtur að þörfum þeirra. Á heimili og í skóla þurfa þeir einnig 

mikla aðstoð og eftirlit og kom fram að foreldrar telja að það sem virkar vel fyrir 

annað fólk með einhverfu gagnist ekki alltaf einstaklingum með 

upplausnarþroskaröskun. Það kom vel fram hversu mikilvægt er að búa vel í haginn 

fyrir þá varðandi vinnu, að hún sé við þeirra hæfi og að á vinnustað fái þeir þá 

þjónustu að þangað fylgi þeim fólk er þekkir þá vel og veit hvað felst í röskun þeirra. 

Viðhorf til getu þessara einstaklinga skiptir miklu máli og getur haft áhrif á þá aðstoð 

og þjónustu sem þeim býðst svo og trú á því hvað þeir geti lært eða unnið við.  

Því virðist þannig varið hér að Indriði þurfi að kljást við þyngstu röskunina eða að 

röskunin hafi enn meiri áhrif á hans líf en hinna tveggja. Honum og hans aðstæðum 

er því gefið mesta plássið í þessum kafla þar sem sjónarmiðum aðstandenda og þeirra 

er annast hann er gefinn gaumur. Þar er velt upp nokkrum spurningum varðandi rétt 

hans til að lifa sem eðlilegustu lífi og álitamálum eða siðferðilegri klemmu sem hans 

mál hafa verið í varðandi heimsóknir til ættingja. Nánar verður farið út í þessi atriði í 

umræðum í næsta kafla.  
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11. Umræður 

Markmið þessarar rannsóknar var að varpa ljósi á líf einstaklinga með upplausnar-

þroskaröskun og að einhverju leyti á líf fjölskyldna þeirra og annarra sem annast þá. 

Leitað var svara við eftirfarandi spurningum: Hver er saga þriggja einstaklinga með 

upplausnarþroskaröskun? Hver er reynsla annarra af persónu, hegðun og líðan 

einstaklinga með upplausnarþroskaröskun og hvað finnst þeim einkenna röskunina? 

Að hvaða þáttum þarf að huga í þjónustu við einstaklinga með upplausnar-

þroskaröskun? 

11.1. Lífssögur 

Fyrri hluti lífssagna þessara þriggja einstaklinga snúast um það meginþema þegar 

þroska þeirra hrakaði og þeir misstu niður þá færni sem þeir áður höfðu haft. Allir 

höfðu þeir verið með eðlilegan þroska miðað við aldur, voru byrjaðir að tala og halda 

sér hreinum og í góðum félagslegum samskiptum við foreldra og skyldfólk. Lýsingar 

á þroska þeirra áður og eftir að röskunin er farin að setja mark sitt á hegðun þeirra og 

líðan er alveg sambærileg við lýsingar Hellers á þeim sex börnum sem hann gaf 

skýrslu um árið 1908. Það er eftirtektarvert að Heller talar um ofskynjanir hjá sumum 

þessara barna og í sögu Indriða eru ofskynjanir inni í myndinni. Það er heldur ekki 

vitað hvað það er sem gerist hjá honum og Gretti þegar þeir missa stjórn á sér en gæti 

hugsanlega í einhverjum tilvikum verið um ofskynjanir að ræða.  

Heller talar líka um að í mörgum tilvikum sé einhver undanfari að afturförinni svo 

sem að eitt barnið hafði orðið ofsahrætt við hund, annað hafði nærri því orðið fyrir 

vagni, enn annað hafði nýverið flutt búferlum. Í þeim fáu rannsóknum sem gerðar 

hafa verið varðandi upplausnarþroskaröskun kemur fram að algengara sé að einhver 

sálfélagslegur atburður eigi sér stað í lífi þessara barna fyrir afturförina heldur en hjá 

börnum með dæmigerða einhverfu (Kurita, Koyama og fl., 2004). Foreldrar þeirra 

Grettis, Indriða og Kjartans muna ekki eftir neinu sérstöku atviki sem undanfara þess 

að afturförin byrjaði. Það kemur hinsvegar fram að hjá öllum þessum einstaklingum 

hafa einhverjar breytingar orðið. Þeir Grettir og Indriði fluttu með foreldrum sínum í 

annað húsnæði. Hjá Kjartani eru yfirstandandi flutningar og breytingar í vændum. 

Ofurviðkvæmni kemur fram hjá þeim Gretti og Indriða þegar þeir hætta með snuð. 

Það bendir til þess að um mjög viðkvæma einstaklinga hafi verið að ræða.  
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Í rannsóknum þeim sem greint er frá hér að framan um upplausnarþroskaröskun og 

einhverfu og í umræðum um þær kemur ennfremur fram að einhverra hluta vegna séu 

þessir einstaklingar afar viðkvæmir fyrir streitu í umhverfinu og geti slík streita 

jafnvel vakið upp framleiðslu afbrigðilegra próteina. Áhrif þessa sé losun ákveðins 

efnis sem eyðileggi boðefnaflutninga á hrörnunartímabilinu. Talað er um að streita 

hvort sem hún sé sálfélagsleg eða líffræðileg geti valdið breytingum í heilastarfsemi 

sem komi fram í ofvirkni, hvatvísri skipulagslausri hegðun og jafnvel vitsmunalegri 

skerðingu (Malhotra og Gupta, 2002). 

Það kemur fram þegar rætt er við aðstandendur að þeir leituðu allra hugsanlegra 

skýringa á afturförinni en fundu enga og líklega er langt í land með að svo verði. Það 

er umhugsunarvert hversu rannsóknir á upplausnaþroskaröskun eru skammt á veg 

komnar tæpum hundrað árum eftir að Heller lýsti fyrst þessari röskun.  

Einstaklingar með upplausnarþroskaröskun eiga fleira sameiginlegt með þeim sem 

eru með dæmigerða einhverfu að mati þeirra er borið hafa saman þessar raskanir 

heldur en þau atriði sem greina á milli. Fáein atriði eru þó nefnd sem eru frábrugðin. 

Þar er meðal annars nefnt að flogaveiki sé mun algengari hjá hópnum með 

upplausnarþroskaröskun sem þykir benda til meiri truflunar í heilastarfsemi. Enginn 

þeirra einstaklinga sem eru í þessari rannsókn hefur flogaveiki þegar þetta er ritað. 

Oft hefur þó verið nefnt að þau köst sem koma, einkum hjá einum þeirra er hann 

missir stjórn á sér líktist helst flogaveiki. 

11.2. Reynsla annarra 

Það sem mér fannst eftirtektarvert um sérstöðu þessa hóps á einhverfurófi sem 

rannsóknin snýst um og ég hef ekki séð ritað um, var að viðmælendum fannst að þeir 

leituðu á eðlilegan hátt eftir félagsskap annars fólks og væru félagsverur. 

Viðmælendum fannst þeir sýna betur þörf fyrir félagsskap en annað fólk á 

einhverfurófi. Fólki fannst þeir átta sig vel á tilgangi þess að tala og hafa þannig 

samskipti við fólk. Það kom líka fram að einn þeirra, Grettir, sækir eftir félagsskap 

ófatlaðra einstaklinga en vill ekkert hafa að gera með samveru sambýlinga sinna sem 

eru með einhverfu. Sá virðist einnig fljótur að átta sig á hverjir eru fatlaðir og hverjir 

ekki og reynir jafnvel að smjaðra fyrir þeim ófötluðu til þess að fá það sem hann 

langar í.  
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Í reynslu og skilningi annarra af persónu, hegðun og líðan þeirra Grettis, Indriða og 

Kjartans kom fram að þeir eru allir afar viðkæmir og ljúfir einstaklingar sem eru 

tengdir sínum nánustu sterkum böndum. Þeir tengjast einnig vel þeim sem vinna með 

þá og gera greinilega mannamun og laðast að þeim sem bera hag þeirra fyrir brjósti. 

Starfsfólk tengist líka mjög sterkt þessum einstaklingum og dæmi eru um að sama 

starfsfólkið hafi unnið í fjölda ára á sambýlum og fleiri stöðum þar sem einstaklingar 

með upplausnarþroskaröskun og einhverfu búa. Nefnir starfsfólk væntumþykju til 

einstaklinganna og hversu skemmtilegir þeir séu þrátt fyrir oft á tíðum afar erfiða 

hegðun sem stóran hluta af ástæðu þessa.  

Þau þemu sem eru fyrirferðamest eru sú viðkvæmni sem einstaklingar með 

upplausnarþroskaröskun búa við svo og þráhyggjur, áráttur og langvarandi 

vanlíðunartímabil. Dumortier er kona með fulla greind sem komst að því að hún væri 

með einhverfu þegar hún var fullorðin og fékk þar með skýringu á mörgum af sínum 

vandamálum. Hún segist ekki ná að slaka vel á nema með þeim sem hún þekkir vel. 

Hún nefnir mörg dæmi um hversu truflandi áhrif umhverfið hefur á hana og segist til 

dæmis líða afar illa í margmenni (Dumortier, 2004). Trúlega á þetta líka við um 

einstaklinga með upplausnarþroskaröskun og eru þeir jafnvel viðkvæmari en annað 

fólk með einhverfu fyrir umhverfinu og fyrir öðru fólki. 

Áráttur og þráhyggjur valda erfiðleikum hjá þeim Gretti og Kjartani en virðast ekki 

eins miklar hjá Indriða þó að þær séu til staðar. Hjá Gretti er þetta hvað erfiðast og á 

hann það til að naga göt á veggi og jafnvel berja höfðinu í veggi eða gluggarúður. Er 

þetta að flestra mati algengara á vanlíðunartímabilum og þá aukist árátturnar að mun. 

Hjá Kjartani tengjast auknar áráttur einnig vanlíðunartímabilum og reynir hann að 

stjórna stellingum fólks og umhverfinu í kringum sig svo sem uppröðun húsgagna. 

Hávaði og skellir í honum sjálfum eru algengari á vanlíðunartímabilum. Það er ljóst 

að áráttur koma og fara hjá þeim og ekki algengt að sama áráttan standi í langan tíma 

en getur hinsvegar komið aftur fram síðar. Fram kemur í fræðilegum undirstöðum að 

fólk með einhverfu grípi til áráttukenndra athafna til að róa sjálft sig. Það veiti því 

öryggi og þeim líði betur (Waterhouse, 2000; Williams, 1996).  

Indriði virðist þola hljóð ágætlega en Grettir og Kjartan þola hljóð afar illa og virðast 

skynja umhverfishljóð sem aðrir heyra ekki. Í rannsóknum þeim er kynntar eru hér 

framar (Kurita og fl. 2004; Kurita, Koyama og fl., 2004) er talað um erfiðleika á 
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heyrnræna sviðinu og þráferli sem séu meðal þeirra þátta sem einkenni þá sem eru 

með upplausnarþroskaröskun fremur en aðra einstaklinga með einhverfu. Það er 

líklegt að raddir fólks og hvernig fólk talar við þá skipti enn meira máli en við aðra 

með einhverfu. Fólk með einhverfu svo sem Dumortier (2004), Gerland (1996), 

Grandin (1992), Schäfer (1996) hefur lýst því hversu miklu máli raddir geta skipt og 

hávaði í umhverfi. Ég dreg þá ályktun af lýsingum og reynslu annarra og kynnum 

mínum af einstaklingum með upplausnarþroskaröskun að þeir séu ennþá viðkvæmari 

en annað fólk á einhverfurófi fyrir hávaða og mismunandi röddum. Þó getur þetta 

verið einstaklingsbundið og þá ef til vill sambærilegt milli hópanna þar sem Indriði 

virðist þola hávaða betur en þeir Grettir og Kjartan.  

De Clercq sem sjálf á son með einhverfu hefur mikið skrifað og rætt um einhverfu. 

Hún telur að viðbrögð fólks með einhverfu við heimi sem það oft á tíðum skilur ekki 

geti orðið þau að það skaði sjálft sig (De Clercq, 2006). Mér finnst líklegt að það eigi 

líka við ef það ræðst að öðrum í umhverfinu.  

Vanlíðunartímabilin sem koma hjá þeim Gretti, Indriða og Kjartani valda því að 

starfsfólk og foreldrar standa oft ráðþrota frammi fyrir því hvað unnt sé að gera til að 

gleðja þá og láta þeim líða betur og veldur slíkt miklu álagi. Það kom fram að þessir 

einstaklingar, að minnsta kosti Grettir og Kjartan, taka umhverfið verulega inn á sig 

og eiga erfitt með að loka sig af frá umhverfinu. Annar þeirra Grettir þolir oft illa 

breytingar á umhverfi á þann hátt að ef breytt er uppröðun húsgagna í herbergi sem 

hann hefur oft verið í áður, á hann það til að sniðganga herbergið í langan tíma. 

Áðurnefnt virðist í andstöðu við rannsóknir sem nefndar voru hér framar þar sem 

talið var að hópurinn með upplausnarþroskaröskun væri ekki eins viðkvæmur fyrir 

breytingum á umhverfinu og viðmiðunarhópur með dæmigerða einhverfu (Kurita, 

Koyama og fl., 2004). Það eru aftur á móti til margar lýsingar á því hversu erfitt sé 

fyrir fólk með dæmigerða einhverfu að þola breytingar á umhverfi svo sem uppröðun 

húsgagna (De Clercq, 2006). Það er samhljóða fyrri rannsóknum að einstaklingar 

með upplausnarþroskaröskun þurfi meiri tilbreytingu í sitt líf en flestir aðrir með 

einhverfu og þoli þannig breytingar vel (Kurita og fl., 2004). Í raun hafa til dæmis 

bestu tímabilin verið hjá Indriða við nýjar aðstæður svo sem fyrst eftir að hann 

fluttist í Nökkvalægi. 
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Það kom fram sérstaða í málskilningi þeirra; Grettis, Indriða og Kjartans. 

Viðmælendum finnst þeir ekki endilega skilja myndir betur en talað orð og því 

jafnvel haldið fram að þeir skilji talað orð frekar. Slíkt er í andstöðu við það sem 

fræðin segja um dæmigerða einhverfu en flestir fræðimenn halda því fram og svo 

einnig fólk sem sjálft er með einhverfu að það skilji mun betur það sem það sér en 

það sem það heyrir (Grandin 1995a; Peeters, 1997). Hér gæti verið um sérstöðu hjá 

þessum undirhópi á einhverfurófi að ræða að þeir skilji betur það sem þeir heyra en 

það sem þeir sjá. Þó finnst mér mótsögn í því þar sem fram hefur komið í 

rannsóknum að um meiri afbrigðileika sé að ræða hjá einstaklingum með 

upplausnarþroskaröskun í heyrnrænum svörunum en öðrum einstaklingum á 

einhverfurófinu (Kurita og fl., 2004; Kurita, Koyama og fl., 2004). Sá afbrigðileiki 

gæti hinsvegar skýrt þessa ofurviðkvæmni fyrir hljóðum sem kemur fram hjá þeim 

Gretti og Kjartani. Skýringin á því að þeir skilji ekki eins vel myndir og það sem er 

sjónrænt og aðrir á einhverfurófi gæti legið í því að meiri truflanir séu hjá þeim sem 

eru með upplausnarþroskaröskun á sjónsviðinu en öðru fólki á einhverfurófi. Fyrir 

kemur að fólk með einhverfu hafi truflanir á sjónsviði jafnt og því heyrnræna eins og 

rætt er um hér í kafla um einhverfu (Sjá Grandin, 1995b).  

Þeir Grettir, Indriði og Kjartan virðast nálgast fólk á nokkuð eðlilegan hátt og sjá 

tilgang í því að nota málið í félagslegum samskiptum. Það var og álit flestra 

viðmælenda að þeir væru í mikilli þörf fyrir snertingu og sýndu slíkt vel og bæðu um 

snertingu.  

Sveiflur í getu og skapgerð virðast vera miklar hjá einstaklingum með upplausnar-

þroskaröskun (Brown, 1998). Þó ræðir fólk sem sjálft er með einhverfu um að þetta 

hái því líka svo sem Williams (1996). Það sem er hvað erfiðast að áliti annarra 

varðandi hegðun þeirra með upplausnarþroskaröskun, lykilþátttakendanna í þessari 

rannsókn, er að hegðun þeirra er svo óútreiknanleg. Það er ekki eins auðvelt að vera 

með fyrirbyggjandi aðgerðir til að koma í veg fyrir óæskilega hegðun og fyrir flesta 

aðra á einhverfurófi.  

Margir af viðmælendum þessarar rannsóknar hafa það viðhorf að stjórnleysi eða 

árásarhegðun komi til vegna þess að einstaklingurinn skilji ekki aðstæður og geti 

ekki tjáð sig um þær. Fólk með einhverfu og fulla greind lýsir því vel hversu 
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örvæntingarfullt það getur orðið þegar það skilur ekki aðstæður og jafnvel þegar 

breytt er út af því sem það hafði ætlað. Þá missir það oft stjórn á sér. Dumortier segir:  

Þetta er stöðug barátta fyrir mig og oft tekst mér ekki að ráða við þetta. 
Jafnvel núna eru tíð bræðiköst, reiðiviðbrögð og viðkvæmni. Það er mikið af 
hrópum, öskrum … og sjálfskaða. Fyrir öðrum virðist ég enn mjög viðkvæm, 
óumburðarlynd og óskynsamleg eða hið gagnstæða: tilfinningalaus, fjarlæg, 
tek ekki þátt og ófær um að ná sambandi við. Samkvæmt öðrum get ég ekki 
tekið vonbrigðum og ég verð alltaf að hafa allt eftir mínu höfði. En fyrir mér 
er þetta ekki satt. Það er alltaf ástæða. Ég skil ekki veröldina og þess vegna 
haga ég mér undarlega (Dumortier, 2004, 91-92).  

Samkvæmt þessu ætti alltaf að vera ástæða fyrir árásarhegðun einstaklinga með 

upplausnarþroskaröskun en hvort það eru skyntruflanir svo sem ofsjónir eða annað 

sem á sér stað í heila þeirra eða þá aðstæðurnar sem þeir ekki skilja er vandfundið. 

Ljóst er að áfram verður að leita skýringa á þeirri alvarlegu hegðun sem sjálfskaði og 

að ráðast að öðrum er. 

Það sem er þó greinilegt er að það er mikil vanlíðan sem þá er oftast í gangi hjá þeim 

og er það sambærilegt við lýsingar foreldra á hegðun barna sinna með umrædda 

röskun sem getið er um í kaflanum hér að framan um upplausnarþroskaröskun.  

11.3. Þjónusta 

Þema sem var fyrirferðamikið í greiningu gagnanna var það álag sem skapast hjá 

aðstandendum og starfsfólki við að geta ekki haft stjórn á aðstæðum og vita oft ekki 

á hverju er von í hegðun þeirra Grettis og Indriða sérstaklega og í einhverjum mæli 

hjá Kjartani. Það er erfitt að geta ekki haft stjórn á aðstæðum og skiljanlegt að 

hjálparleysi skapist hjá umönnunaraðilum þar sem litla hjálp eða ráðgjöf er að fá um 

viðeigandi viðbrögð við hegðun einstaklinganna.  

Áðurnefnt kallar fram vonleysi og uppgjöf sem er lamandi fyrir þá er standa frammi 

fyrir henni og eykur líkurnar á því að starfsfólk gefist upp ef það fær ekki nægilegan 

stuðning í starfi. Þá er hætt við að aðstæðurnar séu farnar að bitna á einstaklingnum 

með upplausnarþroskaröskun sem þarf svo mikið á aðstoð að halda og fáir séu eftir 

til að sinna honum. Kom fram hjá einum viðmælanda að heimilið hafi verið við það 

að gefast upp eftir erfitt vanlíðunartímabil þar sem viðkomandi einstaklingur missti 

ítrekað stjórn á sér og réðist að öðrum. Var þá litla hjálp að hafa og það sem helst 



 -129- 

hjálpaði var að senda starfsfólk á sjálfsvarnarnámskeið þar sem kennt var að halda 

viðkomandi ef hann færi í kast.  

Þeir einstaklingar sem þessi rannsókn snýst um þurfa mikla þjónustu og aðstoð til að 

lifa lífi sem hefur innihald og veitir þeim lífsgleði. Sú þjónusta þarf þó alltaf að 

miðast við einstaklinginn. Það er ekki unnt að benda á að umræddir einstaklingar 

þurfi í öllum tilfellum meiri þjónustu en aðrir á einhverfurófi en í flestum tilvikum 

virðist mér samt að svo sé. Það fólk sem vinnur á heimilum þeirra leggur sig í nær 

öllum tilvikum fram um að auðga líf þeirra en það þarf líka aðstoð og ráðgjöf þegar 

erfið tímabil og mikil vanlíðan er í gangi hjá einstaklingi með upplausnarþroska-

röskun.  

Taldi viðmælandi að starfsemi sem hann kynntist í Noregi þar sem öflugt teymi er í 

kringum þá einstaklinga er hafa mikla hegðunarerfiðleika þyrfti að vera til staðar hér 

á landi. Það er ljóst að það þarf mikinn stuðning og öfluga þjónustu varðandi þessa 

einstaklinga. Það sem ég tel þó mest um vert er að það fólk sem velst til starfa fái þá 

fræðslu að það viti um hvað þessi röskun snýst og kunni leiðir til að aðstoða 

einstaklinga með upplausnarþroskaröskun við að hafa ofan af fyrir sér með námi, 

vinnu og tómstundum. Það þyrfti að gera þær kröfur að fólk sem er að vinna með 

aðrar manneskjur fái fyrst aðstoð eða tækifæri til að vinna með sjálft sig þannig að 

það verði betur fært um að aðstoða aðra. 

Það er mikil ábyrgð sem fylgir því að ala upp barn og koma því til manns. Ábyrgðin 

sem fylgir því að ala upp einstakling með upplausnarþroskaröskun verður hins vegar 

mun meiri þar sem sá einstaklingur þarf mikið eftirlit og er ekki fær um að axla þá 

ábyrgð sem því fylgir að vera manneskja í mannlegu samfélagi, nema að litlu leyti. 

Röskunin veldur upplausn í þroska og skerðingin veldur fötlun sem háir einstaklingn-

um verulega og skerðir lífsgæði hans að miklu leyti. Þessi fötlun er til staðar hvort 

sem hindranir í þjóðfélaginu eru minni eða meiri. Þó vissulega auðveldi það líf þeirra 

ef unnt væri að draga úr sem flestum hindrunum svo sem að þeir kæmust alltaf leiðar 

sinnar með þeirri aðstoð sem þeir þurfa. Aðstandendur og aðrir er vinna við að 

aðstoða þá og kenna þeim reyna að leita leiða sem orðið gætu til þess að auka 

lífsgleði og lífsgæði einstaklingsins. Sú leit skilar sér stundum en því miður er oftast 

á brattann að sækja í þeim efnum.  
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Þeir Grettir, Indriði og Kjartan eru ofurseldir þessari erfiðu röskun og hafa ekki alltaf 

stjórn á hegðun sinni sem aftur veldur titringi í umhverfi þeirra. Þeir hafa allir mörg 

af þeim einkennum í hegðun sem fólk með einhverfu hefur sem oft á tíðum reynast 

þó erfiðari viðfangs hjá einstaklingum með upplausnarþroskaröskun og á ýmsan hátt 

öðruvísi en hjá flestu fólki með einhverfu. Þar af leiðandi er ekki alltaf unnt að beita 

þeim ráðum eða björgum sem duga vel hjá flestu öðru fólki með einhverfu. Þessi 

einkenni röskunarinnar sem hafa veruleg áhrif á hegðun og líðan verða til þess að 

lífið verður þeim og öðrum sem í kringum þá eru oft á tíðum illviðráðanlegt, jafnvel 

það sem flestum öðrum reynast einföldustu athafnir. Þar af leiðandi þurfa þeir mikla 

aðstoð og þjónustu frá sínum nánustu og frá velferðarkerfi.  

Strax á unga aldri háir þeim svefnleysi sem veldur vökunóttum hjá þeim og öðrum 

nálægt þeim. Slíkar vökunætur eru slítandi fyrir þá sjálfa og allt umhverfi þeirra. 

Svefnleysi og andvökunætur sem og annað álag er felst í umönnun þeirra veldur því 

að fjölskyldur þeirra Grettis og Indriða hafa þurft að senda þá frá sér á annað heimili 

er þeir voru á unglingsaldri og treysta öðrum fyrir umsjá þeirra. Slíkt er engan veginn 

auðvelt fyrir foreldra og aðstandendur og veldur sorg og eftirsjá. Fyrir hendi er mikil 

löngun til þess að geta haft unglinginn sem þarf svo mikið á sínum nánustu að halda 

sem lengst í foreldrahúsum. Unglingarnir Grettir og Indriði voru báðir afar háðir 

sínum nánustu og mjög tengdir þeim. Slíkt var álagið á heimilin við að annast þá að 

ekki var unnt á þeim tíma að stuðla að því að þeir byggju lengur hjá fjölskyldum 

sínum.  

Tíðarandinn á hverjum tíma spilar stórt hlutverk við þessar aðstæður og á tíunda 

áratug síðustu aldar var sú skoðun ríkjandi í samfélaginu og víðar í heiminum að 

einstaklingar með röskun og erfiðleika í hegðun skyldu komast sem fyrst á 

meðferðarheimili og síðar sambýli.  

Það er mikilvægt fyrir velferð einstaklingsins að samstarf sé sem mest og best milli 

foreldranna og þeirra sem fara með mál hans á nýja heimilinu. Sú þjónusta og sú 

ábyrgð sem nú hvílir á herðum fleiri aðila en áður meðan hann dvaldi enn hjá 

foreldrum felur í sér mikið vald yfir lífi og velferð þess fatlaða. Öllu valdi fylgir 

ábyrgð og sú ábyrgð sem felst í því að gæta hagsmuna og vellíðunar þessara manna 

sem ekki geta séð um sín mál sjálfir er vandmeðfarin. Þó svo að foreldrar hafi staðið 

frammi fyrir þeirri óumflýjanlegu ákvörðun að láta ungling frá sér vilja þeir enn fá að 
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ráða í lífi hans og eru ekki búnir að afsala sér því valdi sem fylgir því að taka 

ákvarðanir er lúta að lífi hans og velferð.  

Óhjákvæmilega verður það samt svo að við flutninginn úr foreldrahúsum flyst valdið 

að mörgu leyti til þeirra aðila er annast hann og einkum þeirra sem eru í forsvari fyrir 

heimili hans. Foreldrið er ekki lengur til staðar allan þann tíma sem einstaklingurinn 

dvelst á nýja heimilinu og veit því ekki nema af afspurn hvað fram fer þar. Það vald 

sem það áður hafði er komið til annarra aðila, þeirra er annast hann og sjá um 

málefni hans á nýja heimilinu. Æskilegt er að foreldrar og umönnunaraðilar geti deilt 

þessu valdi á sem bestan hátt fyrir velferð þess fatlaða og allra í hans umhverfi. 

Þegar einstaklingur getur ekki tjáð sig nema að litlu leyti verður sífellt að vera að lesa 

í hegðun hans og þeir sem þekkja hann best eru væntanlega best í stakk búnir til þess. 

Það getur jafnvel orðið svo að starfsfólk sem búið er að umgangast og annast 

einstakling í fjölda ára finnist það þekkja hann að einhverju leyti betur en aðstand-

endur hans og finnist það eiga mikið í þessum einstaklingi. Það telur sig ef til vill vita 

betur um hvað honum er fyrir bestu. Það eru margar siðferðilegar spurningar sem hér 

vakna. Hver „á“ þennan einstakling og hver á að ráða í lífi hans og eiga lokaorðið um 

þá þjónustu og aðstoð sem hann þarf?  

Í flestum tilvikum er það svo að aðilum tekst að hafa samráð um velferð einstaklings-

ins. Stefnan í málefnum fatlaðra og hin nýja grein fötlunarfræði (Sjá Rannveig 

Traustadóttir, 2006) hafa rutt brautina í þeim efnum að fólk með röskun eigi að hafa 

sitt að segja um eigið líf. Ef það hefur ekki getu til að taka ákvarðanir um eigið líf tel 

ég eðlilegt að aðstandendur þess fái að koma að öllum ákvörðunum er varða það og 

þess líf. Starfsfólk kemur og fer í lífi einstaklinga með upplausnarþroskaröskun en 

foreldrar halda hinsvegar áfram að vera foreldrar meðan þeir lifa.  

Upp geta komið árekstrar um atriði er varða líf og velferð þess sem er með röskun. 

Árekstrarnir geta stafað af mismunandi viðhorfum til málefna er lúta að daglegum 

þörfum einstaklingsins sem og öðru því er honum er talið fyrir bestu af mismunandi 

aðilum. Þessar þarfir geta verið margvíslegar svo sem umgengni við nánustu 

fjölskyldu. Þarna spila inn í siðferðilegir þættir sem ég reyni að koma betur að síðar. 

Komi upp slíkir árekstrar veldur það mikilli togstreitu og álagi á alla aðila og ekki 

síst foreldra þess fatlaða. Það má líka segja að við slíkt álag sem kemur stundum fyrir 
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svo sem þegar tíðar árásir hafa verið í gangi sé nærri því óhjákvæmilegt að upp komi 

einhverjir árekstrar á milli umönnunaraðila annars vegar og ættingja hinsvegar.  

Árekstrar og togstreita geta valdið skertum lífsgæðum hjá einstaklingi með fötlun. 

Þetta er ekki einfalt mál að leysa en afar brýnt að fundin sé viðunandi lausn á því. 

Nærtækt dæmi um slíkt er umgengnisréttur Indriða Magnússonar við sína nánustu 

fjölskyldu. Indriði biður um með sínum orðum og sýnir það með öllu sínu látæði að 

hann hefur gaman af því og mikla þörf fyrir að umgangast sína nánustu. Vegna 

þeirrar skerðingar sem röskunin veldur geta komið upp aðstæður þar sem Indriði 

missir stjórn á sér og getur þá skaðað bæði manneskjur og eyðilagt hluti í umhverfi 

sínu. Vegna þessarar stjórnlausu hegðunar þarf Indriði alltaf tvo menn með sér sem 

færir eru um að halda honum þegar hann missir stjórn á sér eða fær kast eins og bæði 

aðstandendur og starfsfólk nefna áðurnefnda hegðun. Það sem flestu öðru fólki 

reynist auðvelt mál svo sem að skreppa í heimsókn til annarra er því stórmál fyrir 

Indriða og aðra í hans sporum. Nú er það svo að það virðast ekki allir, sem veita eiga 

Indriða þjónustu, treysta sér til að fylgja honum inn á heimili til hans nánustu og 

þurfa að halda honum þar ef hann missir stjórn á sér og fer í kast. Fólki finnst líka 

óþægilegt að þurfa að halda honum fyrir framan hans nánustu og einkum ef um börn 

er að ræða. Öndverð við áðurnefnda skoðun er þörf aðstandenda og Indriða sjálfs á 

að fá að umgangast og skiptast á heimsóknum. Segja aðstandendur að þeir geri sér 

alveg grein fyrir að það þurfi að halda Indriða ef hann fer í kast og benda á að það sé 

faglega gert og að þeir geti alveg horft upp á það þar sem þörf þeirra og löngun til að 

umgangast Indriða og fá hann í heimsókn er mikil og umhyggjan fyrir því að hans 

óskir séu uppfylltar. Einnig sé það svo að þegar börn eru til staðar sé þetta útskýrt 

fyrir þeim á þann hátt að nú líði Indriða illa og þess vegna þurfi að halda honum. Sé 

um stálpuð börn að ræða sem er í þessu tilfelli er þeim ráðlagt að fara af vettvangi og 

út þar til kastið er liðið hjá.  

Ég greini vissan ótta hjá þeim er sjá um málefni Indriða á því sem gæti hugsanlega 

gerst við slíkar aðstæður og ég greini líka skilning aðstandenda á þessum ótta 

starfsmanna er sjá um Indriða. Þeir velta fyrir sér hver bæri ábyrgð ef illa færi. Slíkar 

áhyggjur eru ekki að ástæðulausu þar sem upp hafa komið afar erfið atvik í bíl þar 

sem Indriði missti stjórn á sér. Hér vakna margar siðferðilegar spurningar sem ekki 

er auðvelt að svara og ef til vill fást seint svör við.  
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Spurningarnar snúast meðal annars um hvort unnt sé að þvinga fólk sem ekki treystir 

sér til að veita Indriða þá þjónustu sem hann þarf á að halda til að geta lifað lífi sem 

aðstandendum hans finnst nauðsynlegt að hann fái lifað. Það væri ef til vill unnt að 

hafa þessi atriði inni í starfssamningi fólks þannig að þeir sem vinna með Indriða 

samþykki að aðstoða hann að þessu leyti, treysti þeir sér ekki til þess ættu einhverjir 

aðrir að koma í þeirra stað.  

Spurningarnar snúast líka á margan hátt um rétt Indriða og annarra í hans sporum til 

að njóta einhverra þeirra lífsgæða sem flestir aðrir telja sjálfsögð. Þessi áðurnefndu 

atriði eru líka atriði sem Indriði tjáir sig sjálfur um. Hann biður um að fara í 

heimsókn til mömmu og í heimsókn til Dísu frænku sinnar sem og ömmu sinnar og 

afa. 

Móðir hans telur að það sé verið að stuðla að félagslegri einangrun sé Indriða meinað 

um að umgangast fólkið sitt með því að fara í heimsóknir og þar með sé verið að 

vinna þvert á stefnu yfirvalda í málefnum fatlaðra. Sú stefna felst einkum í því að 

stuðla að sem mestum lífsgæðum til handa fólki með fötlun og að það fái lifað því 

lífi sem er sambærilegt við líf annarra þjóðfélagsþegna. 

Einn af þeim þáttum sem mikilvægt er að huga að í þjónustu er að vinna með viðhorf 

fólks og hjálpa því til að taka afstöðu til þessara erfiðu aðstæðna sem skapast þegar 

einstaklingur missir stjórn á sér og fær kast. Viðhorf spila hér inn í þannig að ef litið 

er á þessi köst eins og flogaveiki eða ástand sem Indriði hefur enga stjórn á og fólk 

veit að þau geta komið hvenær sem er og kann tökin á því að halda Indriða þá hlýtur 

bara að þurfa að taka þeim þannig. Þetta er hinsvegar á engan hátt einfalt mál og 

varla til einföld lausn heldur. Sé það svo að röskunin sé farin að valda því að Indriði 

og aðrir í hans sporum komast ekki leiðar sinnar í samfélaginu og þurfa að dvelja 

langdvölum einangraðir á sínu heimili, eru þeir þar með komnir í stöðu fanga.  

Þeir Grettir, Indriði og Kjartan eru einstaklingar sem þrátt fyrir sína erfiðu röskun eru 

skemmtilegir og líflegir einstaklingar sem þyrftu að fá að njóta alls þess sem þeim er 

unnt að njóta í lífinu. Lýsingarnar í lífssögum þeirra eftir að röskunin er komin fram 

gefur tilefni til þess að draga þá ályktun að það er margt hægt að gera til þess að líf 

þeirra með fjölskyldu, vinum og starfsfólki verði sem innihaldsríkast. 
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Því er haldið fram að upplausnarþroskaröskun sé ein erfiðasta fötlun sem um getur. 

Þó henni hafi verið lýst fyrst af röskunum á einhvefurófi er hún samt sem áður sú 

sem fólk skilur minnst í (Kurita og fl., 2005). Þar sem röskunin veldur mikilli 

vanlíðan er mikils um vert að allt sé gert sem mögulegt er til að létta lífið hjá þeim 

sem glíma við þessa röskun. Það er nauðsynlegt að leita eftir því sem gleður þá og 

reyna að stuðla að því að þeir fái sem oftast að upplifa gleði.  

Það er augljóst að það skiptir miklu máli að hafa húmor fyrir því skondna í 

tilverunni. Það fleytir fólki áfram yfir erfiðleika lífsins að geta hlegið að skrýtnum og 

skemmtilegum uppátækjum. Það skiptir í fáum tilvikum jafnmiklu máli og í 

umgengni við einstaklinga með upplausnarþroskaröskun.  
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12. Lokaorð 

Komið er að leiðarlokum þessa ferðalags, þessari fjallgöngu sem hófst á haust-

mánuðum 2006. Það hefur verið yfir grýttan veg að fara eins og ég bjóst við í upphafi 

ferðar. Stundum hef ég verið við það að hætta við þar sem ég efaðist um að gangan 

yrði til góðs þeim sem hún var ætluð.  

Ég hugleiddi þá hvort fjallið væri ókleift eða ég væri ef til vill að velta við 

einhverjum steinum á göngunni sem myndu fremur skaða þegar þeir rynnu af stað 

niður fjallið og enginn vissi hvar lentu og væri þá betra að þeir fengju að vera kyrrir á 

sínum stað. Ég hefði enga stjórn á stefnu né ferð þessara steina og vissi ekki alveg 

hvað undir lægi þó mér byði það í grun að einhverju leyti þar sem ég hef verið í 

fjallinu og klifið það á öðrum stað sem var þó örlítið betri yfirferðar.  

Tilgangur þessarar fjallgöngu var að leyfa fólki að skyggnast inn í líf einstaklinga 

með upplausnarþroskaröskun með því að fá mynd af þeim skilningi og merkingu sem 

annað fólk leggur í persónu þeirra, hegðun og líðan af reynslu sinni í umgengni við 

þá. Einnig var ætlunin að huga að þeim þáttum sem skipta máli í þjónustu við þá. 

Vangavelturnar um að hætta þar sem mér fannst þetta efni afar vandmeðfarið og 

virkilega reyna á mig sem manneskju og fræðimann, viku fyrir þeirri sannfæringu að 

allur sannleikur, líka sá um líf einstaklinga með upplausnaþroskaröskun, sem oft á 

tíðum er erfitt þeim sjálfum, aðstandendum þeirra og þeim sem með þá starfa ætti að 

koma fram í dagsljósið.  

Sú þjónusta sem þeir þurfa er vandmeðfarin og ekki alltaf til staðar og í sumum 

tilvikum þarf að velta fyrir sér flóknum siðferðilegum spurningum varðandi þjónustu 

við þá.  

Veikleikar þessarar rannsóknar gætu um leið verið styrkleikar hennar. Þetta efni 

stendur mér mjög nærri þar sem ég á sjálf son með upplausnarþroskaröskun. Það 

getur verið veikleiki á þann hátt að fólk tali öðruvísi við mig sem rannsakanda og þá 

einkum um minn son heldur en það myndi gera við aðra manneskju sem væri að 

rannsaka sama efni. Í viðtölunum fannst mér fólk þó ófeimið við að tala bæði um það 

sem var erfitt í hegðun en lét líka í ljós það sem var ánægjulegt. Það gæti líka verið 

veikleiki ef ég reyndi að stýra efninu um of í ákveðinn farveg. Ég tel þó að ég hafi 

verið vel á verði gagnvart slíku og því hef ég leitast við að láta rödd viðmælenda 
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minna heyrast sem mest og sýnt þannig fram á áreiðanleika gagnanna. Ég veit 

hinsvegar að það skiptir alltaf máli hver rannsakandinn er og að rannsakandi er aldrei 

alveg hlutlaus. Sú reynsla og þekking, það farteski sem ég hef í bakpokanum hlýtur 

að skipta einhverju máli en vonandi meira til góðs en að vera til trafala.  

Styrkleikar rannsóknarinnar gætu að sama skapi verið þeir að foreldrar og 

aðstandendur annarra einstaklinga með upplausnarþroskaröskun hafi átt auðveldara 

með að tala við manneskju sem var að mörgu leyti í sömu sporum og þau og þekkti 

efnið að einhverju leyti. Því hafi þau verið óragari við að greina sem réttast og 

sannast frá öllu er þeim fannst skipta máli.  

Frekari rannsóknir tel ég að þyrfti að gera og þar kemur margt til greina. Vert væri að 

rannsaka hvaða kennslu og uppeldisaðferðir henta þessum viðkvæmu einstaklingum 

best. Ólíka hugmyndafræði að baki þeim lífsviðhorfum sem gilda í umönnun, uppeldi 

og kennslu á heimilum þeirra og sambýlum væri vert að skoða. Einnig væri 

bráðnauðsynlegt að komast að því hvað það er sem kemur köstum af stað, því að 

einstaklingurinn missi stjórn á sér og ráði ekki við aðstæður.  

Gildi rannsóknarinnar tel ég felast í því að kynna upplausnarþroskaröskun og líf og 

aðstæður nokkurra einstaklinga sem eiga við hana að glíma fyrir þeim sem ekki 

þekkja til röskunarinnar. Gildið felst og í því að koma af stað umræðum um málefni 

einstaklinga með upplausnarþroskaröskun og vonandi verður sú umræða til að bæta 

hag þeirra og efla þjónustu og aðstoð við þá í þeim tilvikum sem þess þarf með.  
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