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Agrip

[ pessari ritgerd verda kynntar nidurstodur eigindlegrar rannsoknar 4 reynslu annarra
af hegdun og lidan einstaklinga med upplausnarproskaréskun og hvad peir telja
einkenna roskunina. Peir einstaklingar sem rannsoknin snyst um eru tveir fullordnir
Grettir og Indridi og eitt barn, Kjartan. Vegna réskunarinnar geta peir Grettir, Indridi
og Kjartan ekki tjad sig nema ad takmorkudu leyti og er pvi ekki unnt ad raeda vid pa
sjalfa um lif peirra og adstedur. Folk sem pekkir pa vel tjair sig um reynslu sina af
umgengni vid pa og lifssogur peirra Grettis, Indrida og Kjartans eru raktar i kringum
pann vendipunkt sem vard i lifi peirra er roskunin var ad koma fram. beim er fylgt

eftir fram til dagsins i dag.

Leitad var svara vi0 eftirfarandi spurningum: Hver er saga priggja einstaklinga med
upplausnaproskardoskun? Hver er reynsla annarra af personu, hegdun og lidan
einstaklinga med upplausnarproskardskun og hver alita peir vera helstu einkenni
roskunarinnar? Ad hvada pattum parf ad huga i pjonustu vio einstaklinga med

upplausnarproskaréskun?

Adalnidurstddur eru peer ad allir séu peir ljafir og skemmtilegir einstaklingar sem
adstandendur og starfsfolk tengist sterkum bondum. Peir eru allir afar vidkvaemir og
kemur viokvemnin hja tveimur peirra helst fram i skynjun peirra 4 pann hatt ad peir
pola illa ymiss hljod og areiti i umhverfinu og virdast eiga erfitt med ad ttiloka
umhverfid. Hja einum peirra var um ofskynjanir ad rada er roskunin var ad koma
fram og er spurning um hvort svo sé enn. Vanlidunartimabil eru algeng i lifi peirra
og leidir slikt til vanmattar peirra sem i kringum pa eru par sem peim finnst svo 1itid
unnt ad gera til ad lina vanlidanina. brahyggjur og arattur sem eru einkennandi fyrir

pba Gretti og Kjartan aukast ad mun a vanlidunartimabilum.

Outreiknanleg hegdun og snogg umskipti milli vellidunar og vanlidunar veldur pvi
a0 folki er annast einstaklinga med upplausnarproskaroskun finnst pad stundum ekki
hafa stjorn 4 adsteedum og ad pad viti oft ekki 4 hverju er von. Hegdun peirra
fullordnu getur ordid peim sjalfum og umhverfinu heettuleg ef peir missa stjorn 4 sér.
Hja 60rum fullordna einstaklingnum er talad um ad hann fari i kast og likt vid
flogakast sem hann reynir ad stodva en getur ekki. bPad sem veldur erfidleikum og ad

folk finni til vanmattar er ad i feestum tilvikum er haegt ad finna orsakir fyrir
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kostunum og par af leidandi erfitt ad reyna ad koma 1 veg fyrir pau med fyrir-

byggjandi adgerdum.

Pjonusta vid einstaklinga med upplausnarproskardskun, einkum eftir ad peir komast
a fullordins ar er afar vandmedfarin. Peir purfa mikla pjonustu og styringu i sinu lifi.
Foreldrarnir 1 rannsokninni vilja 4fram hafa itk 1 lifi sona sinna sem hafa flutt ungir
a0 heiman. Su abyrgd og pad vald sem adrir hafa i lifi pessara einstaklinga er mikil.

Agreiningur getur myndast 4 milli adila um hvad sé einstaklingnum fyrir bestu.



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,
Indridi 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, Indridi 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. Indridi 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 Indridi 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.



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.



Formali

Rannsoknarverkefni mitt er unnid sem meistaraprofsverkefni vio Kennarahaskola
fslands, til fullnadar M. Ed.-gradu i uppeldis- og menntunarfraedi med aherslu 4
sérkennslu og er veaegi pess tuttugu einingar. Pad hefur stadid yfir i eitt ar og er
megintilgangur pess ad fa fram reynslu folks af personu, lidan og hegdun
einstaklinga med upplausnarproskardskun (childhood disintegrative disorder) og
hvad folk telji ad einkenni pessa roskun. Ennfremur eru skradar lifssogur tveggja
fullordinna einstaklinga og eins barns og reynt ad varpa ljosi 4 ad hvada pattum parf

ad huga i pjoénustu vid einstaklinga med upplausnarproskardskun.

batttakendur eru madur tveggja fullordinna einstaklinga og foreldrar ungs drengs
med upplausnarproskardskun og adrir ur fjolskyldum peirra sem og kennarar og

annad fagfolk er vinnur eda hefur unnid med pa.

Eg faeri 6llum peim sem pétt toku i pessari rannsokn bestu pakkir fyrir peirra framlag
og einlaega og opinskaa frasdgn. Sérstakar pakkir fa foreldrar sem veittu mér innsyn i
heim sona sinna og lif fjdlskyldnanna. Eg faeri minar innilegustu pakkir til peirra
Grettis, Indrida og Kjartans sem ekki var unnt ad spyrja leyfis til ad mega fjalla um.
Pad er von min ad rannsoknin verdi peim til gods og beti vid pekkingarsvidio &

peirri erfdu roskun sem peir kljast vio.

Eg fari leidbeinendum minum Allyson Macdonald préfessor vid Kennarahaskola
Islands og Svanhildi Svavarsdottur einhverfuradgjafa bestu pakkir fyrir gott samstarf.
Gretari L. Marindssyni professor vid Kennarahaskola Islands pakka ég gagnlegar
abendingar. Vinkonu minni Gudranu Sigursteinsdottur sem var samferda mér i vinnu
vid sitt meistaraverkefni pakka ég gdnguturana og gédar umradur. Ad lokum faeri ég
eiginmanni og dottur innilegar pakkir fyrir hvatningu og studning medan & verkinu
st6d og sidast en ekki sist syni minum sem er med upplausnarproskardskun. An hans

hefdi pessi fjallganga ekki verid farin.
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1.  Kynning & rannsoknarverkefni

Rannsokn min i meistaranami 1 uppeldis- og menntunarfraedi vid Kennarahaskola
Islands snyst um einn af undirhépunum 4 einhverfuréfinu, um pa sem eru med
upplausnarproskardskun, 40ur nefnt Heller’s syndrome en nu oftast nefnt childhood
disintegrative disorder (Kurita, Koyama og Osada, 2005; Malhotra og Gupta, 2002).
betta eru peir einstaklingar sem virdast proskast edlilega fyrstu tvo @viarin og jatnvel
mun lengur en i flestum tilvikum verdur afturforin 4 milli priggja og fjogurra ara. ba
verdur skyndilega afturkippur i proska peirra og peir missa fyrri feerni og fram koma
einhverfu einkenni (Mouridsen, 2003). beir missa fyrri getu til félagslegra samskipta,
missa pad mal og tal sem peir hofou og arattur og prahyggjur verda dberandi sem og
skynvinnsluérougleikar (Hendry, 2000). Talid er ad pegar einkennin i upplausnar-
proskardskun eru komin fram sé roskunin dpekk pvi sem er hja bornum meo
einhverfu & svipudu greindarstigi (Mouridsen, 2003). Upplausnarproskardskun er af

peim sdkum flokkud sem undirhopur 4 einhverfur6fi (Kurita, 2006).

1.1. Bakgrunnur minn og tengsl vid verkefnid

Pag er itrekad af feministum og fleirum ad mikilvaegt sé i lifssogurannsoknum ao sa
eda su er rannsakar geri vel grein fyrir sér og einnig peim forhugmyndum sem

viokomandi hefur (Gudran V. Stefansdottir, 2003; Lincoln, 2004).

Eg 4 sjalf son sem er med upplausnarproskardskun. Eg hef oft ordid pess vor i aranna
ras ad hann og adrir 1 svipudum sporum virdast eiga vid meiri vanlidan ad strida og
komast oftar upp a kant vid umhverfi sitt en adrir einstaklingar & einhverfuréfinu.
Mig langar ad komast ad skilningi folks & pvi hvad einkennir sérstaklega pennan hop

a einhverfur6finu.

Eg er sérkennari og hef starfad vid kennslu nemenda med einhverfu undanfarin t61f
ar. Eg hef oft velt fyrir mér muninum & peim sem eru med deemigerda einhverfu og
hinum sem eru med upplausnarproskardskun og horft upp a pessa miklu vanlidan
sem virdist vera meiri hja peim einstaklingum sem eru med upplausnarproskardskun.
Folk stendur oft vanmattugt gagnvart pessari roskun og pad er erfitt ad geta svo 1itid
gert. Kannski er pessi rannsokn lika min leid til ad leggja eitthvad af morkum til ad

bata lif sonar mins og annarra sem eru med upplausnarproskardskun. Eg eins og svo

margir adrir foreldrar hef fra pvi ad i 1j6s kom ad barnid var med pessa tilteknu
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roskun sifellt verid ad lesa mér til um einhverfu. Wolff nefnir ad pad sé rik
tilhneiging hja foreldrum ad leita skyringa a roskun hja barni sinu. Su tilhneiging er
jafnvel ennpa rikari hja foreldrum barna med upplausnarproskardskun og pa

jafnframt vonin um ad barnid muni aftur na fyrri feerni (Wolff, 2004).

St stadreynd ad ég er modir eins af peim einstaklingum sem rannsokn min beinist ad
veldur pvi ad um leid er €g ordin ad einhverju leyti patttakandi i minni eigin
rannsokn. Audvitad hlytur petta ad fleekja malin nokkud og er pvi afar mikilvegt ad
¢g geri grein fyrir fyrirframskodunum minum eins og ég geri hér sidar (Gudrin V.
Stefansdottir, 2003; Lincoln, 2004; Rannveig Traustadottir, 2003a). Eg tok pa
akvordun adur ad ég vildi fa lysingu & syni minum fra folki sem er ad kenna honum
og vinna med honum og ef til vill tala vid fyrri kennara hans og par med vaeri myndin
sem dregin yrdi upp ekki eingdngu min mynd af honum. Pad vard i raun svo ad
myndin sem dregin er upp af syni minum er eingéngu fra 6dru folki nema ad ég kem

a0 lifssogu hans.

1.2. Kveikjan ad verkefninu

Margvislegir paettir hafa studlad ad pvi ad einmitt petta verkefni var valid. Fra pvi ad
sonur minn greindist med einhverfu hef ég fylgst med moérgum bornum og
unglingum med einhverfu. Oft hefur mér fundist hann vera verulega frabrugdinn
peim 1 hegdun po6 ad ymislegt veeri sameiginlegt. Pad hefur oft virst sem hann veeri
ekki adeins utlagi medal 6fatladra heldur titlagi innan hopsins 4 einhverfurofi. Fyrir
tepum tveimur arum tok ég 4 moti tveimur nemendum med einhverfu sem voru ad
byrja skolagdngu sina i grunnskéla. Annar nemandinn var med greininguna
upplausnarproskaréskun en hinn nemandinn var med demigerda einhverfu. Einkenni
pess sidarnefnda virtust hafa verid til stadar fyrir tveggja ara aldur. Parna for ég enn
ad velta fyrir mér muninum 4 roskun pessara tveggja einstaklinga. Eg sa lika
ymislegt i fari Kjartans, en svo kalla ég nemandann med upplausnarproskardskun,
sem minnti mig & minn son og pa hegdun sem hann syndi & hans aldri og jafnvel
sidar. Mér fannst petta afar ahugavert og pad ytti enn fremur undir pa skodun mina
ad pad vaeri margt sem adgreindi einstaklinga med upplausnarproskardskun fra

00rum a einhverfurofi.
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1.3. Gagnsemi rannsoknar

bad eru faar rannsoknir til er sniast um pessa tilteknu roskun og pvi mikilvaegt ad
rannsaka sérstodu pessa hops. Eg vona ad fram komi nyir fletir og hugmyndir sem
haegt s¢ ad vinna at fra til pess ad baeta lif adurnefndra einstaklinga. Eg tel lika ad
pbad sé gagn af pvi fyrir adra sem ekki pekkja til peirrar fotlunar sem folk med
upplausnarproskardskun byr vid ad kynnast pvi nanar ad lokinni pessari rannsokn.

Eg vonast pvi til ad baeta einhverju nyju vid freedasvidid vardandi pennan hop.

1.4. Tilgangur og rannsdknarspurningar

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad efla skilning 4 upplausnarproskardskun og geta
ef til vill bent & ad hvada pattum purfi ad huga vardandi pjonustu fyrir einstaklinga
med roskunina. Markmidin eru ad varpa ljosi 4 lif einstaklinga med upplausnar-

proskardskun og ad einhverju leyti a lif fjolskyldna peirra og annarra sem annast pa.
Leitad var svara vi0 eftirfarandi spurningum:
e Hver er saga priggja einstaklinga med upplausnaproskardskun?

e Huver er reynsla annarra af perséonu, hegdun og lidan einstaklinga med
upplausnarproskaroskun og hver alita peir vera helstu einkenni

roskunarinnar?

e AJ hvada pattum parf ad huga i pjonustu vid einstaklinga med

upplausnarproskaréskun?

1.5. Uppbygging ritgerdarinnar

[ 68rum, pridja og fjorda kafla er freedilegur bakgrunnur rannsoknar. I 68rum kafla er
greint fra einhverfu og helstu einkennum hennar og hvernig pessi einkenni koma
fram 1 lidan og hegdun einstaklinga med einhverfu. Kaflinn um malerfidleika fzer par
mesta umfjéllun par sem mal- og bodskiptaerfidleikar skipa storan sess i peim
erfidleikum sem fo6lk med einhverfu 4 vid ad glima og par med talid folk med

upplausnarproskaroskun.

[ pridja kafla er fjallad um upplausnarproskarsokun sem er undirhdpur 4
einhverfuro6fi en er 1 raun adskilin réskun fra einhverfu med sérstaka leeknisfreedilega

lysingu. bar er lyst helstu einkennum réskunarinnar og nokkrum rannséknum gerd
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skil. Jafnframt eru par gefnar lysingar 4 hegdun og lidan einstaklinga med
upplausnarproskardskun. Fjordi kafli 4 ad gefa innsyn 1 pa pjonustu sem stendur
einstaklingum med upplausnarproskaroskun til boda. Er pad gert med pvi ad kynna

til sdgunnar brot ur I16gum um malefni fatladra og reglugerdir.

[ fimmta kafla er adferdafraedi rannsoknarinnar og adferdum gerd skil. Greint er fra
postmddernisma, hugsmidahyggju sem og feminisma og fotlunarfraedum sem ég tel
vera fradileg sjonarhorn pessarar rannsoknar. Lifssagan faer par mesta umfjollun
enda s hefd er rannsoknin tilheyrir. Rannsoknin er fjolviksrannsokn par sem tilvikin
eru lifssdgur priggja einstaklinga med upplausnarproskardskun. Fjallad er um
réttmeeti og traverdugleika rannsdknargagna og um paer adferdir sem €g notadi i
rannsokninni. Par sem petta er rannsokn sem snyst um vidkvaeman hop var

sidferdilegum vangaveltum og hugsanlegum vandamalum gefid nokkud veaegi.

I sjotta til tiunda kafla eru nidurstodur rannséknar minnar. Fyrst eru par agrip af
lifssogum priggja einstaklinga peirra Grettis, Kjartans og Indrida i sjotta og sjdunda
kafla. Si pungamidja sem fyrri hluti lifssagnanna snyst um er hvernig réskunin kom
fram hja pessum premur einstaklingum. Reynt er ad skyggnast inn i lif peirra og
fjolskyldna peirra 40ur en afturforin sem fylgir roskuninni atti sér stad og fylgst med
pvi, pegar hin var ad koma fram. Gaumur er gefinn ad pvi sem fylgdi i kjolfario eftir
a0 barnid, sem adur virtist proskast edlilega i alla stadi, er ordid breytt og i raun er
kominn fram allt annar personuleiki en 4dur var, barn med adrar parfir en adur. {
sidari hluta lifssagnanna eru atriodi ur lifi peirra Grettis og Indrida sem barna,
unglinga og fullordinna manna og Kjartani sem enn er barn fylgt eftir med lysingum

ar lifi hans.

Attundi og niundi kafli eru um pad sem 63rum finnst helst einkenna persénu hegdun
og lidan peirra Grettis, Indrida og Kjartans og hvad folki finnst einkenna roskunina. I
niunda kafla sem er tviskiptur er fjallad um arattur, prahyggjur og vanlidunartimabil
sem kom sterkt fram 1 lysingum viomalenda og hefur veruleg 4hrif 4 einstaklingana
og allt umhverfi peirra. { sidari hluta kaflans er pema sem snyst um 6fyrirsjaanlega

hegdun og pad alag sem hun veldur umdénnunaradilum.

Tiundi kafli lytur ad abyrgd, valdi og pjonustu en petta pema var fyrirferdarmikid 1

greiningu og jafnframt pad sem reyndi hvad mest 4 og tok lengstan tima.
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[ ellefta kafla eru umraedur og er peim @tlad ad varpa 1jési 4 helstu pemu er fram
komu 1 nidurstodukdflum og reyna eins og unnt er ad tengja nidurstodur vid
freedilegar undirstodur. Einnig er umreedunum etlad ad svara nanar peim spurningum
er settar voru fram og velta vongum yfir pvi, sem mér fannst sérstaklega eftirtektar-

vert eda oveant.

[ tolfta og sidasta kafla eru 6rfa lokaord og fjallad um hverjir mér finnast vera
styrkleikar og veikleikar rannsoknarinnar og gagnsemi hennar og hvernig petta
ferdalag sem stadid hefur na i eitt ar hefur gengid. Hvad ég hef lart af pvi og hvad ég

alit ad helst purfi ad rannsaka vardandi einstaklinga med upplausnarproskardskun.
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2. Einhverfa

[ pessum kafla er helstu einkennum einhverfu Iyst og dhrifum hennar 4 lidan og

hegdun peirra einstaklinga er bua vid pessa roskun.

2.1. Rodd folks med einhverfu

Nokkrir fullordnir einstaklingar med einhverfu hafa ritad baekur um lif sitt og hvernig
einhverfan hefur haft ahrif 4 pad. Eg hef akvedid ad lata heyrast rodd pessa folks sem
sjalft er med einhverfu til ad lysa pvi um hvad réskunin einhverfa snyst. Tel ég ad
par med gefist 4gaet innsyn og skilningur 4 pvi hvernig roskunin hefur ahrif 4 hegdun
og lif einstaklingsins. Par er ég sammala Geraci pegar hann segir:

Af famennum hopi folks med einhverfu sem kallad er velvirkt (high

functioning) erum vid ad byrja ad skilja verdld einstaklinga med einhverfu

med skilningi peirra sjalfra (Geraci, 2001, 50).
Mér finnst 40urnefnt einnig vera meira i takt vid pann grunnton eigindlegrar
rannsOknarhefoar ad leita ad peim skilningi og merkingu sem folk leggur sjalft i lif
sitt og adsteedur (Bogdan og Biklen, 2006). beir helstu sem ég tek deemi fra og vitna
til 1 kaflanum um einhverfu er f6lk sem sjalft er med einhverfu. Einnig er vitnad i
skrif foreldra og annarra er skrifad hafa um roskun a einhverfuré6fi. bad er ekki
oalgengt ad folk sem sjalft 4 born med einhverfu gerist sérfreedingar um roskunina.

Einstaklingar sem ég leita mest til eru:

Donna Williams sem ritad hefur nokkrar baekur um f6tlun sina og er ordin pekkt i

heimalandi sinu Astraliu og vidar um heim.

Temple Grandin byr i Arizona i Nordur Ameriku og er menntadur dyrasalfreedingur
og starfar vio sitt fag. Hun hefur ritad margar beekur um einhverfu og hvernig

roskunin kemur fram hja henni og er ordin heimspekkt fyrir rit sin og storf.

Gunnella Gerland er pekkt i heimalandi sinu Svipjod og vidar og hefur hiin einnig

ritad um hvernig einhverfan lysir sér 1 hennar lifi.

Sean Barron sem byr i Nordur-Ameriku hefur skrifad bok dsamt modur sinni sem
lysir vel uppvaxtardrum hans og hvernig réskunin kom fram i hegdun hans og hafdi

ahrif 4 lif hans.
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Lorna Wing er gedleknir ad mennt og er sérfredingur 4 einhverfusvidinu en hin 4

sjalf dottur med einhverfu og s reynsla hefur nyst henni vel i skrifum hennar.

Hilda De Clercq 4 son med einhverfu. Hun hefur ritad bakur um einhverfu og er
ordin pekktur fyrirlesari um einhverfu ut um allan heim. Hun vinnur vid radgjof

vardandi pessa roskun.

2.2.  FEinkenni i einhverfu

Einstaklingar med einhverfu eru afar sundurleitur hopur sem flokkadir eru saman
vegna akvedins hegdunarmynsturs sem po er afar 6likt fra einum einstaklingi til
annars (Lovaas, 1987; Peeters, 1997; Schopler og fl., 1971). Einhverfan er rakin til
liffreedilegra patta (Grandin, 1992; Peeters, 1997; Williams, 1992, 1995, 1996; Wing,
1974, 1996). Raunar er 16ngu talid ad pad sem nu er flokkad undir einn hatt sem
einhverfa muni sidar verda flokkad sem fleiri fatlanir (Wing, 1974). Samt sem adur
eru akvedin einkenni sem 6llum einstaklingum med einhverfu eru sameiginleg po i

mismiklum meli sé svo sem:
o crfidleikar i mali,
o erfidleikar i félagslegum samskiptum,
e arattur og einhafur dhugi 4 hlutum og athdfnum,
e skynvinnsluerfidleikar og
e Ostodugleiki i skynjun (Grandin, 1995b; Peeters, 1997).

b6 svo ad 1 flestum frediritum sé rett um ad stor hluti folks med einhverfu sé
greindarskert (Hinerman, 1983; Peeters, 1997; Schuler; 1995; Wing, 1974, 1996) er
ekki haegt ad horfa fram hja pvi ad « fleiri draga pessar alyktanir i efa. bar bendi ég a
umfjdllun hja Biklen (1993), Gerland (1996), Kitahara (1984), Waterhouse (2000) og
ekki sist hja Williams (1996).

Donna Williams telur ad folk sem ekki er sjalft med einhverfu sé sifellt ad setja
melistikur 4 einhverfa sem ekki eiga vid. Hun 4alitur ad margskonar misskilnings
geaeti og ad peir sem eru med einhverfu njoti ekki sannmeelis. Hun telur ad pegar um
skynjunarerfidleika sé ad reda og margskonar erfidleika i trvinnslu upplysinga sé
hegdun hins einhverfa oftar en ekki talkud sem greindarskortur en ekki sem

erfidleikar 1 skynurvinnslu (Williams, 1992, 1995, 1996).
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Raunar er Kitahara (1984) mjog a4 sému n6étum og Williams. Hun raedir mikid um ad
barn med einhverfu, og einkum sé pad med alvarlega einhverfu, sé afar vidkvaemt og
dragi sig inn 1 sina skel af pvi a0 pad sé svo oryggislaust og geti ekki unnid ur 6llum
peim areitum sem 4 pvi dynja. Gerland (1996), Grandin (1992, 1995a), Waterhouse
(2000) og Wing (1974, 1996) hafa bent 4 ad arattur ymisskonar séu varnarviobrogo
vegna allra peirra areita sem 4 einstaklingnum dynja og séu afleiding pess ad hann a
erfitt med ad vinna Ur peim eda ad utiloka skynareitin. Waterhouse telur ad brenglud
skynurvinnsla sé grunnvandamal sem leidi af sér angist og kvida og erfidleika i
urvinnslu upplysinga sem aftur leidi af sér margskonar 6nnur vandamal (Waterhouse,

2000).

2.3. Erfidleikar i félagslegum samskiptum

Nu er vitad ad folk med einhverfu vill hafa samskipti vid annad folk en & i erfio-
leikum med slikt af pvi ad pad veit ekki hvernig pad a ad fara ad en parf ad leera pad
sérstaklega (De Clercq, 2006; Dumortier, 2004). bess ma geta ad félagslegar sogur
hafa hjalpad folki med einhverfu ad leera ad haga sér 4 videigandi hatt i ymsum
a0stedum (Gray, 1995). b6 ad alvarleiki roskunarinnar s¢ mismunandi fra einum
einstaklingi til annars eiga peir allir sameiginlega vanheafni i bodskiptum i
félagslegum adstedum. Sumir peirra patta sem valda pvi ad einstaklingar med
einhverfu eiga i erfidleikum meo ad skapa gagnkvaem félagsleg samskipti eru:
Vontun 4 augnsambandi, 6sveigjanleg eda hlutleeg hugsun, erfidleikar i skynjun,
kvioi og erfidleikar med ad vinna ur upplysingum (Gerlach, 1993). bvi floknari sem
upplysingarnar fra umhverfinu eru pvi erfidara 4 einstaklingur med einhverfu med ad
skilja paer. Manneskjur hafa f16kio atferli og tala, hreyfa sig og bregdast vid a afar
margbreytilegan hatt. bad er pvi ekki undrunarefni ad f6lk med einhverfu eigi i hvad
mestum erfidleikum med félagsleg samskipti (Wing, 1996). Margt f6lk med
einhverfu virdist eiga erfitt med ad atta sig 4 pvi personulega rymi sem sérhver
manneskja parfnast. bad stendur oft of naleegt eda seilist inn 4 svid annarra

(Waterhouse, 2000).

Temple Grandin (1992) lysir pvi agaetlega hvernig hun parf ad mela ut eskilega
vegalengd milli sin og viomalanda par sem hun hefur ekki tilfinningu fyrir sliku
Sean Barron gefur goda lysingu 4 klaufaskap sinum vid ad nalgast nemendur i

skolanum sinum. Yfirleitt taladi hann ekkert og var einn og sér i skdlanum. bad var
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ekki fyrr en systir hans for ad yta undir félagsleg samskipti pegar hann var kominn 4
unglingsar, ad hann for ad verda patttakandi ad einhverju leyti. Hann gefur einnig
ageeta lysingu a pvi hvernig hann skorti alla innsyn i hvad var videigandi i
félagslegum samskiptum. Hann hringdi i folk i tima og 6tima. Ef hann langadi ad
kynnast einhverjum kefdi hann gjarnan vidkomandi i umraedu um sin eigin

ahugamal en hinn adilinn komst ekki ad (Barron og Barron, 1997).

Donna Williams lysir vel vontun sinni 4 hvad var videigandi 1 félagslegum

samskiptum:

Pad sama gilti vi0 ad taka patt. Eg tok of mikinn patt en aldrei 4 réttan hatt.
Eg bladradi an aflats vid sjalfa mig, pirradi alla adra. Folk sagdi ad ég elskadi
einfaldlega hljdm minnar eigin raddar. Liklega hofou pau rett fyrir ser. Eg gat
sungid, samt sem adur myndi €g ekki syngja med hinum. Eg myndi hreyfa
varirnar. Tiu arum sidar song €g i 6ftustu rodinni i steerdfreditimum en ég
song aldrei 1 tonlistartimum (Williams, 1992, 23-24).
Oft er unnt ad sja ad getumikla einstaklinga med einhverfu langar ad komast inn 1
umradur en geta pad engan veginn nema peir séu adstodadir til pess. Peeters (1997)
redir um ad félagsleg samskipti krefjist nokkurs sveigjanleika og afsteds innsais
sem einstaklingar med 6sveigjanlega vitsmunahafni eigi erfitt med ad beita. Hann
segir:
Hér, jafnvel enn frekar en 4 60rum svidum lifsins, verdur madur ad hafa

heefileikann til ad risa yfir hid bokstaflega og lesa 4 milli linanna meir en
skynjunin ein gerir okkur faer um (Peeters, 1997, 80).

2.4. Arattur

Folk med einhverfu verdur oft heltekid af einhverjum hlut eda dhugamali. Hja
getumeiri einstaklingum getur pessi einhefi ahugi snuist um umraduefni eda
ahugamal sem peir eru helteknir af en hja peim getuminni getur verid um ad reda
arattukenndar athafnir svo sem ad snua leikfangi eda ahaldi 1 hringi (Grandin, 1992,
1995b; Peeters, 1997; Wing, 1974, 1996). Schifer og Dumortier sem eru badar med
einhverfu lysa dgaetlega sinum arattukenndu dhugamalum. Einnig hversu storan sess

prahyggjur og arattur skipa i lifi peirra (Dumortier, 2004; Schéfer, 1996).

Waterhouse alitur ad endurteknar hugsanir og arattukennd hegdun sé tilkomin vegna

kvida sem han rekur til 6jafnvaegis i akvednum bodefnum heilans svo sem ad gengid
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hafi & serotonin sem sidan hafi 4&samt morgu 60ru ahrif & dopamine stigid. Dopamine

eigi sinn patt i arattukenndri hegdun (Waterhouse, 2000).

Pad kemur margsinnis fram hja folki sem sjalft er med einhverfu ad hlutir veita pvi
Oryggi par sem peir séu utreiknanlegri en folk, hlutir séu alltaf eins. bad segir ad
arattukenndar athafnir hjalpi pvi til ad tiloka yfirpyrmandi areiti, hjalpi pvi til ad
lida betur en ella (Barron og Barron, 1997; Gerland, 1996; Grandin, 1992; William,
1992, 1995).

2.5. Erfidleikar i skynarvinnslu

Ostodugleiki 1 skyntirvinnslu Iysir sér 4 pann hatt ad pad sem flestir adrir skynja
alltaf eins getur sa sem er med einhverfu skynjad & mismunandi hatt fra degi til dags
(Williams, 1992, 1996). Donna Williams lysir vel 6stodugleika i skynjun pegar hiin
talar um hvernig gatan sem hun hafodi pekkt fra blautu barnsbeini sneri allt i einu
pannig vid henni ad allt virtist 6fugt og hun atti i erfidleikum med ad rata um gdétuna
(1992). Gunilla Gerland segir fra pvi hversu erfitt hun atti med ad greina i sundur
andlit folks. Pegar hun var farin ad pekkja andlit krakkanna inni i kennslustundinni
var ekki pvi sama ad heilsa uti 4 skolal6dinni. bar var eins og utlinur andlitanna

rynnu ut og hun gat ekki adgreint pau (Gerland, 1996).
Donna Williams segir:

Erfidleikar i urvinnslu upplysinga geta audveldlega valdio starfreenni
greindarskerdingu (functional retardation). Hin hefur ad gera med pad
hvernig manneskju tekst upp (virkar). Starfreen greindarskerding er samt sem
adur ekki pad sama og skerding & vitsmunum (Williams, 1996, 115).

Reyndar er svo til sama hvar mann ber nidur i fredunum um einhverfu ad sifellt er
verid ad tala um hversu erfitt einstaklingarnir eiga med ad gera fleira en eitt i einu
(Dumortier, 2004; Gerland, 1996; Grandin, 1995a, 1995b). Agaet lysing 4 hversu
erfitt getur verid ad adgreina areiti og taka inn upplysingar fra umhverfinu kemur

fram hja Gunillu Gerland:

Ef ég atti ad reyna ad adgreina 61l hljodin var pad mikid pul. Eva skrapadi
stolnum eftir golfinu, Stefan hostadi en ég reyndi ad utryma pessu til ad heyra
hvad kennarinn sagdi. Svo fletti Pétur bladsidunni og Andrés slé pennanum
sinum 1 bordid og nu vissi ég ekkert hvad kennarinn var ad segja. Allan
timann blikkadi lampinn og pad heyrdist tikkandi hljod fra honum. Bilarnir
fyrir utan trufludu lika. Eg reyndi allan timann ad halda uppi vegg i h6fdinu
milli allra pessara hljoda 1 kringum mig. Hvert 6vant hljod olli pvi ad ég atti
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a haettu a0 missa vegginn. Med annarri hendinni hélt ég veggnum uppi & milli
hljédanna, med hinni reyndi ég ad hreinsa til i eyranu svo ad ekki kemu ny
skrapandi hljod i stad peirra sem €g reyndi ad hlusta 4. Med beirri pridju sem
¢g eiginlega ekki hafoi, reyndi ég samtimis ad greina i sundur upplysingarnar,
innihaldid 1 pvi sem ég hlustadi 4, petta kraf@ist algjorrar einbeitingar en
barattu mina gat enginn séd. Su stadreynd ad vid vissar kringumstaedur gat ég
hlustad studdi pa kenningu hinna fullordnu ad pad veri bara leti af minni
halfu ad ég heyrdi oft alls ekki. bu getur pad ef pu bara vilt var vidkvadid
(Gerland, 1996, 95).

Eg gat ekki lzert ad rata i skolanum. Mér fannst petta allt lita eins Gt og ég
vissi ekkert i hvada att stofan min var. Eg villtist oft og kom of seint i tima.
Eg reyndi ad segja kennaranum minum ad ég ratadi ekki til tannlaeknisins:
»Hvada vitleysa. bu hefur farid petta svo oft” (Gerland, 1996, 97).

b0 svo ad talid sé ad flest folk med einhverfu sé mun sterkara a sjonreena svidinu en
pvi heyrnreena (Peeters, 1997; Grandin, 1995a, 1995b) hefur margt af pvi einhverja
skynjunar- og urvinnsluérdugleika a sjonsvioi:
Pag er liklegt ad erfidleikar i skynjun og Grvinnslu 1 heyrn og sjon fyrir flest
folk med einhverfu séu vidvarandi. Erfidleikarnir na fra brotnum skdkkum
myndum & 6drum endanum til ad vera smavagilega frabrugonir a hinum.
Smavegis erfidleikar i sjonreenni skynjun og urvinnslu getur leitt barn til ad
ladast ad bjortum hlutum med litaandsteedum. Storvaegilegri erfidleikar

sjonskynjun- og Grvinnslu munu fa barnid til ad fordast pessa hluti (Grandin,
1995b, 78).

Pad er algengt ad folk med einhverfu noti 6nnur skilningarvit svo sem lykt, bragd eda
snertingu fremur en heyrn og sjon til ad pekkja aftur hluti (Grandin, 1992; Wing,
1996; Williams, 1996). Eg minnist drengs med einhverfu sem ég hef kennt. Hann var
a0 leika sér a leiksvaedi i sérdeild pegar inn kom ungur madur sem hafdi unnid par
adur. [ fyrstu syndi drengurinn engin vidbrdgd og var eins og hann heyrdi hvorki
unga manninn né s&i. Eftir stutta stund reis hann & faetur og gekk ad manninum og
lyktadi af honum og sagdi natnid hans. Hans leid til ad pekkja aftur var greinilega 1
gegnum lyktarskynid. Wing telur einstaklinga med einhverfu oft kanna umhverfi sitt
a svipadan hatt og blindir. Vegna erfidleika i Grvinnslu heyrnar eru peir ad mdrgu
leyti lika eins og heyrnarlausir (Wing, 1974, 1996). Williams (1996) segist nota
snertingu til a0 muna n6fn hluta. Hlutirnir hafa gjarnan tvd néfn i hennar huga, annad
er ordi0 sem flestir nota og hitt er tilfinning hennar fyrir ordinu. Til deemis hlj60id
sem heyrist 1 greidu eda grindverki er htin strykur tonnunum eftir pvi og hlj60id i

ketti pegar hann malar.



Oll bérn med einhverfu hafa mikla pdrf fyrir snertingu rétt eins og nnur bérn en
hinsvegar pola pau morg hver ekki 1étta snertingu en purfa pétta, fasta snertingu.
Sum peirra purfa jafnvel mikinn prysting & likamann sem virdist réa pau (Grandin,

1992, 1995b).

bad er algengt ad folk med einhverfu eigi erfitt med ad pola dkvedna lykt en einnig
er havadi til demis i métorhjoli pvi allt ad pvi dberilegur (Grandin, 1992, 1995b;
Williams, 1996). Haverar raddir geta valdio miklum sarsauka og streitu pannig ad
einstaklingurinn poli ekki vid (Dumortier, 2004). Akvedin gerd ljosa til deemis
fltiorljos geta valdid pvi ad einstaklingurinn getur ekki haldid athygli sinni og jafnvel
sofnar (Williams, 1992, 1996).

2.6. Mal- og bodskiptaerfidleikar folks med einhverfu

Adalerfidleikar i mali hja einstaklingum med einhverfu eru 4 svidi malnotkunar (De
Clercq, 2006; James, 1982; Rappaport, 1996 ; Wing, 1996). Barn me0 einhverfu &
erfitt med ad skilja tilgang pess ad tala eda hafa bodskipti. Pad virdist ekki gera sér
grein fyrir pvi ad pad geti haft dhrif 4 annad folk med einhvers konar bodskiptum
(James, 1982; Peeters, 1997). bad parf pvi ad kenna bornum med einhverfu petta
sérstaklega og margt annad sem flest dnnur born lera af sjalfsdadum (De Clercq,
2006). Onnur pau atridi sem einnig geta einkennt mal margra einstaklinga med
einhverfu eru: Erfidleikar i malskilningi og maltjaningu, malfredierfidleikar svo sem
umsnuningur fornafna, bergmalstal, bokstaflegur skilningur, vontun 4 latbragdi og
oyrtu mali, eru stundum eintona. bau eiga i erfidleikum med ad lata upplysingar i té,
leita ad upplysingum og deila upplysingum med 60rum (Trevarthen, Aitken, Papoudi
og Robarts, 1996). Folk med einhverfu & i erfidleikum med ad hefja samradur,
komast inn i samradur og halda sér vio efnid. Adalerfidleikar peirra eru eins og adur
segir i notkun malsins og i frumkvedistjaningu (Peeters, 1997; Svanhildur

Svavarsdottir, 1992).

Oft er talad um a0 folk med einhverfu hafi sina eigin menningu og sé i raun eins og
utlendingar i eigin fodurlandi par sem pad skilur oft 4 tidum takmarkad pad sem fram
fer { kringum pad (De Clercq, 2006; Peeters, 1997; Wing, 1996). I raun parf folk med
einhverfu a0 leera sitt eigid tungumal eins og adrir leera erlent tungumal par sem pad

virdist skorta tilfinninguna fyrir pvi (Peeters, 1997; Williams, 1996). Erfidleikar



margra barna med einhverfu vio ad leera smaord svo sem i, d, undir, adur og af pvi
ad er apekk pvi ad pau séu ad lera erlent tungumal. Stundum sleppa pau peim alveg
og segja til deemis: Fara bil bud. Einnig er algengt ad pau rugli andstedum heitum

svo sem slkkva og kveikja (Wing, 1996).

Donna Williams (1996) nefnir ad pad hjalpi henni ad muna ord ad setja merkimida a
allt innanhuss. Temple Grandin (1995b) gefur morg g6 demi um ad henni finnist
han framandi 1 menningu og mali sins eigin lands. Peeters (1997) raedir um ad oft 4
tidum syni litil born pad sem kallad er alhefing. Pau lara heiti a einum hlut og
yfirfeera pad heiti yfir 4 marga adra hluti. Til demis laera pau ad stoll er kalladur stoll
og kalla pa allt sem setid er i eda a stol. Hinsvegar gefur hann moérg demi um barn
med einhverfu par sem pessu er 6fugt farid. Barnio lerir heiti & einum hlut og alitur
sidan ad adeins pessi eini hlutur heiti pessu nafni. Gefin eru deemi af Témasi sem
hafoi 6tal morg ord yfir reidhjol:
Pad sem ég tok eftir i fyrstu malpréun hja Toémasi var ad hann bjo til sin eigin
ndfn fyrir mismunandi hluti sem voru p6 hinir sému, en litu ekki ndkvaemlega
eins ut. Fyrir mismunandi hluti sem vid kdllum hjol hafoi hann 6nnur néfn.
Hann hafoi hjol, drattarvél, hjol i ledjunni, hjol 1 grasinu og einnig faetur &
peddlum. Allir kdlludu hann skapandi ungan mann, en ég vissi ad petta hafoi
meira ad gera me0 hjalparleysi. Hann skildi ekki hvad ég meinti pegar ég
sag0i: Fardu 4 hjolio pitt ef feetur & peddlum var fyrir framan hann. Hann gat

ekki skilid ad vid kolludum faetur &4 pedolum lika hjol (Hilda De Clercq i
Peeters, 1997, 51).

Eitt af pvi sem reynist morgu folki med einhverfu erfitt er ad atta sig 4 notkun
fornafna. Churchill benti 4 ad pad veeri jafn erfitt fyrir einstakling med einhverfu ad
atta sig a hvener ®tti ad segja ég og hvenzr pu eins og ad giska a hvor hlidin 4 mynt
sem kastad er keemi upp. Hann segir ad born med einhverfu ruglist a
personuforndfnunum af pvi ad pau skilji ekki dkvednar malfraedireglur sem ad baki
liggja (Churchill, 1978). Pad 4 vid um flesta med einhverfu ad peir eiga erfitt med
flest er lytur ad tungumalinu og par med talid ad lera malfraedireglur. Hér verdur po
a0 hafa i huga hversu f6lk med einhverfu er sundurleitur hopur og pvi eru til
einstaklingar med einhverfu sem gengur vel a0 lera malfredi. Folk med heilkenni
Aspergers gengur alla jafna afar vel ad leera malfraedi en talar oft mjog formlegt mal

og lika par sem pad er ekki videigandi (Peeters, 1997).



Heefileikar til félagslegra samskipta og bodskipta eru svo samtvinnadir ad erfitt getur
verid ad adgreina petta tvennt. Bodskipti eru félagsleg athotn; patttaka i bodskiptum
vid annan einstakling hefur akvednar forkrofur hvad vardar félagslega og

bodskiptalega hefni (Hinerman, 1983).

Hinermann (1983) telur ad folki med einhverfu takist ekki ad nota ordvana samskipti.
Hann segir ad pegar pad tali noti pad ekki augnhreyfingar og andlitstjaningu i
sambandi vid pad sem verid er ad segja. bPetta finnst mér alveg samberilegt vid
svokollud Condon-ahrif par sem fram kom ad einhverfir syndu ekki sama latbrago,
ekki samspil pegar peir t6ludu vid annad folk eins og adrir gera (McGovan og
Webster, 1980). A sama mali eru Wing (1974 og 1996) og Trevarthen og fl. (1996).
Adur en born med einhverfu proa med sér talmél syna pau flest parfir sinar med pvi
ad gripa i hendur einhvers og setja paer 4 pad sem pau vilja fa. Ar geta 1idid 4dur en
barnid fer ad benda og pa notar pad alla hondina til ad byrja med. Oliver Sacks
(1995) lysir agaetlega pessari vontun 4 latbragdi hja Temple Grandin sem er mjog
getumikil kona med einhverfu. Hun syndi ekki pad latbragd, né hafdi hun i frammi
peaer félagslegu sidvenjur, sem videigandi voru nema ad litlu leyti:

Hun baud mér sati an pess ad vidhafa nokkra athofn, engan undanfara, engan

félagslegan vidkunnanleika, ekkert spjall um hvernig ferdin hefoi verid eda
hvernig mér likadi vid Colorado (Sacks, 1995, 245).

Sacks lysir pvi hvernig Temple Grandin dembdi yfir hann upplysingum &n pess ad
stoppa og tok greinilega ekkert eftir pvi hvernig honum leid. bPegar petta hafdi stadid
yfir 1 klukkutima stundi hann upp hvort hann geeti fengio kaffisopa sem hann svo
fékk. Grandin upplysti hann i smaatridum um starfssvid sitt og dadist hann ad faerni
hennar. Hin taladi um hvernig hiin yrdi ad leera ymsar félagslegar reglur sérstaklega,
sem adrir lera af sjalfsdadum. Hun sagdist aldrei hafa skilid petta félagslega sem var
a milli unglinganna pegar hun var i skéla en nu segist hun:
Vera medvitud um tilveru slikra merkja. Hun getur beitt peim, en hun sjalf
skynjar pau ekki, getur ekki tekid patt i pessum leyndardomsfullu bodskiptum
a beinan hatt eda hugsad upp hin margprepa, sibreytilegu hugarferli 4 bak vio
pau. Greindarfarslega veit hiin petta og gerir sitt besta til ad baeta petta upp.
Hun beitir firna mikilli &reynslu vid ad nota greindina og heefileika til ad
reikna 1t til ad skilja malefni sem adrir skilja svo audveldlega an pess ad

purfa ad hugsa um pau. Pad er vegna pessa sem henni finnst hiin oft tilokud
og framandi (Sacks, 1995, 259-260).



Skortur a sameiginlegri athygli er eitt af fyrstu merkjum pess ad barn sé hugsanlega

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

begar barn med einhverfu vantar eitthvad sem pad ekki getur nad i tekur pad

venjulega i handarbak bitt en setur ekki hond sina i 16fa pinn. Pad horfir ekki
a pig en dregur pig til ad nota hond pina til ad na i hlutinn sem pad vill fa eda
a0 framkvema einhverja athofn fyrir pad (Wing, 1996, 36).

Margir hafa bent 4 ad vontun barna med einhverfu 4 ad syna 6drum hluti og ad benda
syni fram & verulega vontun & peim edlilega proska sem er undanfari talmals. Pessi
vontun getur leikid stort hlutverk 1 erfidleikum peirra vid ad nota frumkvaedistal 1
tjaskiptum sidar meir (Svanhildur Svavarsdottir, 1992). Pad eru prihyrningsahrifin
sem vantar. Pad er ad segja ad barnid horfi 4 manneskjuna og svo 4 hlutinn sem pad
vill 4 en ekki eingdéngu a hlutinn (Maurice, 1994; Wing, 1996). Unnt er ad pjalfa
born markvisst og setja upp adstedur sem pjalfa sameiginlega athygli (Davies, 1999;

Freeman og Dake, 1997).

fmyndunarleikur hefur verid skilgreindur sem leikhegdun ungra barna par sem hlutur
eda leikfang er 1atid standa fyrir einhvern annan hlut, til demis getur stafur verid
sverd, eda kubbur verid simi. Leikur og mal eru skyld og er hvorttveggja had taknum
(Parker, 1996). begar horft er 4 barn med einhverfu ad leik er oft slaandi hversu
einhafur leikurinn er. Pau taka gjarnan bil og snia honum vid og sntia hjolunum i
sifellu en yta honum ekki afram med videigandi hljodum (Wing, 1996). bPréun
imyndunar, ad gefa skynjuninni merkingu segir Peeters ad sé mjog frabrugdid hja
bornum med einhverfu fra pvi sem algengast er hja 60rum bérnum. S¢ bérnunum
bodid ad leika og pykjast, leita pau ad athdfnum sem fela i sér hreina skynjun svo
sem ad stafla upp hlutum eda setja pa i r6d (Peeters, 1997). Pad er naudsynleg
undirstada fyrir mali ad geta notad hluti & videigandi hatt og pvi parf ad kenna barni

med einhverfu pad (Davies, 1999; James, 1982).

Eitt af einkennum 1 malskilningi margra einhverfra er afar bokstaflegur
malskilningur (Dumortier, 2004; Peeters, 1997; Rappaport, 1996; Wing, 1974, 1996;
Williams, 1992, 1995, 1996). Rappaport telur pennan bokstaflega skilning stafa af
pvi ad born med erfidleika i malnotkun, veiti ekki athygli harfinum skilabodum sem
eru samfara talinu, svo sem andlitstjaningu, raddblee og likamstjaningu. bar af
leidandi tulka pau skilabodin bokstaflega med pvi ad taka adeins mid af ordunum.

Eins og adur hefur komid fram eru pad erfidleikar i malnotkun sem einkum einkenna



malhdmlun einstaklinga med einhverfu (James, 1982; Peeters, 1997; Williams,
1996). Einnig er oft um ad raeda afar sjalflaga notkun og skilning 4 tungumalinu
(Grandin, 1992; Twachtman, 1995). Twachtman nefnir demi um fjogurra ara dreng
sem var ad fara i nattfotin sin og hropadi: Sudur-Amerika, Sudur-Amerika. Modir
drengsins vissi ekkert hvad hann var ad meina. Daginn eftir s hun ad i leikskdlanum
hékk landakort af Sudur-Ameriku a vegg. Mynstur a nattbuxum drengsins liktist
Sudur-Ameriku (Twatchman, 1995). { riti Kanners um einhverfu fra 1946 er mikid
reett um notkun folks med einhverfu & tungumalinu og talad um hinar myndrenu
lysingar sem oft eiga reetur i personulegri reynslu. Lysingarnar eru pvi adeins kunnar
einstaklingnum sjalfum, nema ad unnt s¢ ad rekja per og kanna uppruna peirra.
Kanner taldi pessa personulegu notkun tungumalsins einsdemi fyrir folk med
einhverfu og stafadi af 6faerni vid ad nota tungumalid til félagslegra samskipta

(Hinerman, 1983).

Wing nefnir demi um stalku sem var ag lita i litabok. Mo6dir hennar bad hana ad lita
blémin og su stutta tok hana & ordinu og byrjadi ad lita blomin sem stédu & bordinu
fyrir framan hana (Wing, 1974). Hafi barni med einhverfu verid kennt, med mynd af
barni i blarri skyrtu, hvernig eigi ad bidja um ordid i kennslustund med pvi ad rétta
upp hond, er allt eins liklegt ad nemandi med einhverfu aliti ad hann megi adeins
bidja um ordid pegar hann er i blarri skyrtu (Gray, 1995). Fullordinn, getumikill
madur med einhverfu sem ferdadist einn med straetd keypti ferdakort 1 fyrsta skipti.
A midanum stod: ,,Gildir fyrir ferdir til midnaettis.” Madurinn tok pessu sem
algjorum fyrirmalum og kom heim um midnetti dauduppgefinn af pvi ad hafa
pvelst allan timann me0 streetisvagninum. Setningar eins og ad grdta ur sér augun,
eda: Hefur pu misst tunguna? geta valdid miklu hugarangri og jafnvel skelfingu

(Wing, 1996, 41).

Temple Grandin (1995a) nefnir oft hversu hugsun hennar er myndren og skilningur
bokstaflegur. Hin segir ad hugsun hennar sé eins og hun sé ad spila af myndbandi,
sjonren en ekki 1 ordum. Hin skilur mun betur pad sem skrifad er en pad sem sagt er
vid hana:

Eg 4 i erfidleikum med langar runur af munnlegum upplysingum ... Bérnum

med einhverfu gengur best ef pau hafa skrifadar leidbeiningar sem pau geta
litid & (Grandin, 1995a, 37).



bvi er oft lyst hversu erfitt born med einhverfu og jafnvel lika fullordnir einstaklingar
eiga med ad skilja orsdk og afleidingu. Sean Barron lysir peirri arattu sinni ad hlaupa
ut ad bilum til ad sja rauda strikid i hradamelunum. Hann tengdi petta engan veginn
haettu og skildi ekki af hverju mamma hans vard af af reidi yfir pessu og ymsum
uppatekjum hans (Barron, 1997). Hart lysir syni sinum sem kennt hafdi verid a0 taka
tau ut ur pvottavél og setja i purrkara og brjota sidan saman tauid og setja i skaffur.
begar purrkarinn biladi hélt hann hinsvegar afram ferlinu og setti tauid blautt nidur i
skaffu (Hart, 1995). betta undirstrikar ad flest pad sem adrir leera af sjalfsdadum parf
a0 kenna folki med einhverfu (Grandin, 1995a; Peeters, 1997; Wing, 1996). A0 skilja
orsdk og afleidingu er mikilveeg forsenda i préun malsins og par af leidandi parf ad

kenna bornum med einhverfu sem eru a formalsstigi slikt sérstaklega (James, 1982).

Grunnerfidleikar 1 mali barna/ f6lks med einhverfu liggur 1 pvi ad skilja tilgang pess
ad nota malid til tjaskipta. Peim er ekki augljost ad pau geti fengid eitthvad ut ar pvi
a0 hafa bo0skipti vid annan adila (Peeters, 1997; Williams, 1992, 1995, 1996; Wing,
1996). Donna Williams ordar pad pannig ad hun hafi verid ordin tiu ara gdémul pegar
hun hafi fyrst reynt ad kreista merkingu at tr tungumalinu. A peim tima vissi hin ad
ord veru mikilvaeg og byggd 4 fyrri reynslu, en pegar hun heyrdi pau aftur var
merking peirra jaftn pokukennd og hun hefdi aldrei heyrt pau adur (Williams, 1996).
Enn pann dag i dag skilur hun mun betur pad sem skrifad er heldur en pad sem sagt
er vid hana. Hun segist og betur skilja pegar ord eru leikin med yktu latbragdi og
notar pa adferd stundum sjalf vid ad tja sig. Auglysingar, songvar og frasar eru henni
adstod pegar hun parf ad leita ad ordi til ad tja sig (Williams, 1996). Peeters gefur

demi um mann med einhverfu sem byrjadi ekki ad tala fyrr en tolf ara:

Fullyrdingar um ad ég pekki atridi sem ég geri ekki i raun leida oft beint til
peirra nidurstadna ad ég geti ekki lert atridi sem €g 1 raun kann nu pegar.
Slikar fullyrdingar leiddu neerri pvi til pess ad mér veeri komid fyrir a
stofnum. Vegna pess ad ég notadi ekki tal til samskipta fyrr en ég var tolf ara,
voru miklar vangaveltur um pad hvort ég gaeti ordid sjalfstedur. Engan
grunadi hversu mikid ég skildi af pvi ad ég gat ekki sagt hvad ég vissi. Engan
grunadi ad ég hafdi ekki vitneskju um grunnatridi, hlekkinn sem vantadi, sem
allt hitt byggdist 4. Eg hafdi ekki samskipti med pvi ad tala, ekki af pvi ad ég
veeri 0feer um ad leera ad nota malid, heldur einfaldlega af pvi ad ég vissi ekki
a0 talid veeri til pess. AQ laera a0 tala fylgir 1 kjolfar vitneskjunnar um ag vita
um tilgang malsins. Pangad til ég leerdi ad ord hafa tilgang, var engin asteda
til ad leggja 4 sig pad erfidi ad bera pau fram sem hlj6d. Talkennslan var fullt
af tilgangslausum @fingum i pvi ad endurtaka tilgangslaus hljod af
oskiljanlegum astzdum. Eg hafdi enga hugmynd um ad petta gzti verid leid



til ad skiptast &4 skodunum vid adra hugsudi (Jim Sinclair, 1992 i Peeters,
1997).

Hyperlexia hja bdrnum med einhverfu er pekkt. I hyperlexiu getur barn lesid sem er
ekki alitid geta pad, midad vid proska pess 4 60rum svidum (Waterhouse, 2000;
Wing 1996). Unnt er a0 nota pessa sterku sjonraenu hlid flestra einhverfra til ad na

fram talmali hja peim sidar meir (Waterhouse, 2000; Williams, 1996).

Hugtakid heildarmal (e. gestalt style of language) visar til notkunar malsins pegar
einstaklingurinn man margorda setningar og per eru kalladar fram sem ein heild an
pess ad gera sér grein fyrir hlutum hennar. Andstedan vid petta er pegar
sundurgreinandi mal er kallad fram, pegar ord eru sameinud a nyjan hatt med pvi ad
nota malfredilegar reglur par sem pekkt er merking einstakra orda. Badar pessar
tegundir mals koma samhlida hja mjég ungum bdrnum sem eru ad lera ad tala. Hja
bornum med einhverfu er gestalt stillinn rikjandi. Pau muna ekki adeins heilu frasana
sem einfaldar heildir heldur og eru frasarnir tengdir vid adstedurnar sem peir komu
fram i eda vi0 likamsstodu barnsins sem i hlut 4. Pegar heildar imyndin er ekki
pattud nidur er ekki liklegt ad um yfirferslu verdi ad raeda (Schuler, 1995). Donna
Williams nefnir morg demi um hvernig pessi heildar malstill hjalpar henni vid ad
hafa bodskipti vid annad folk. Hun leggur reyndar dherslu & ad ekki megi taka
pennan stil af folki med einhverfu pvi petta s¢ peirra leid til ad geta tjad sig og pau
hafi ekki annad betra. Hun notar til demis frasa Gr 16gum og auglysingum vid ad na i
ord sem hana vantar. Pegar hiin syngur ordin man hiin pad sem hun parf ad segja

(Williams, 1996).
Biklen talar um heildar stil og segir:

Oft endurtaka pau frasa sem pau hafa heyrt 16ngu 4dur med seinkadri
eftirhermu. Prizant (1983) kallar pennan malstil heildarstil i maloflun (e.
gestalt style of language acquisition), heildarstil i vitreenu ferli og heildarform
i tjaningu (Biklen, 1993, 16).
Peeters (1997) og Rappaport (1996) telja bergmalstal einstaklinga med einhverfu og
endurtekningar a pvi sem sagt er vid pa stafa af pvi ad peir skilji ekki pad sem sagt
er. Hinerman (1983) talar um prennskonar eftirhermu: tafarlausa eftirhermu,
seinkada eftirhermu og mildada eftirhermu. bad sidastnefnda er pegar hlutar af

setningu eru endurteknir en einnig baett vid fra eigin brjosti. Daemi um hid

si0astnefnda er eftirfarandi:



bjalfari: David, ef pu @tlar ad vinna pér inn punkta, parft pu fyrst ad taka af
bordinu. David: Ja, Debby. Ef pt @tlar ad vinna pér inn punkta, parft b ad
taka af bordinu. Parf €g pess ekki Debby? (Hinerman, 1983, 26).

Demi um seinkada eftirhermu og hvernig frasinn er notadur aftur og aftur vid peer
adstaedur sem barnid tengir pennan frasa kemur fram hja Wing i sogunni af barni sem
@tladi ad fara ad henda hundi fram af svlum og mamma pess hropadi a barnid ,,Ekki
henda hundinum fram af svélunum. “ { hvert sinn sem barninu var bannad ad gera
eitthvad eda pad skynjadi ad pad var ad gera eitthvad af sér hroépadi pad sjalft: ,,Ekki
henda hundinum fram af svolunum.“ { pessu tilfelli tiknadi pessi heila setning ordid

nei (Wing, 1996).
2.7. Samantekt

Hér ad framan hef ég gert nokkra grein fyrir einkennum 1 einhverfu. Eg hef leitast
vid eins og kostur hefur verid ad nota lysingar fra folki sem er sjalft med einhverfu til
a0 gefa fyllri skilning & pvi sem einkennir hegdun folksins. Par sem folk med
upplausnarproskardskun tilheyrir einhverfur6finu eiga margar pessar lysingar vid
pad. Pad sem fram kom i kaflanum var ad einstaklingar med einhverfu eiga einkum 1
erfidleikum med mal og bodskipti og félagsleg samskipti. Pad er einkum notkun
malsins og ad sja tilgang med ad nota pad sem vefst fyrir peim 4 unga aldri. Flestir
fredimenn telja ad folk med einhverfu skilji betur pad sem pad sér en pad sem pad

heyrir.

Folk med einhverfu parf ad lera sérstaklega pad sem adrir leera af sjalfsdadum svo
sem ymsar samskiptavenjur og umgengnishztti og er Temple Grandin sem nad hefur
langt 1 sinu starfi og er pekktur einstaklingur med einhverfu agaett deemi um pad.
Arattur og prahyggjur ha folki med einhverfu verulega en pad segir aratturnar oft
hjalpa pvi i annars ruglingslegum heimi og gefi pvi dkvedio o6ryggi. Skynvinnslu-

erfidleikar valda peim og margskonar vandradum.



3.  Upplausnarproskardoskun

bar sem pessi rannsokn snyst um upplausnarproskardskun og reynt verdur ad benda 4
hvad einkenni pennan hop einstaklinga & einhverfuréfinu tel g edlilegt ad hafa

sérkafla um roskunina.

3.1.  Adskilin réskun fra einhverfu en samt margt sameiginlegt

Ruglingslegt er ad i heimildum sem hér er byggt & er ymist verid ad fjalla um
upplausnarproskardskun annarsvegar og einhverfu hinsvegar, sem adskildar raskanir.
A9 hinu leytinu er fjallad um réskunina sem hluta af einhverfu. Pad er pvi
6hjakvemilegt ad minu mati ad hafa sérkafla um upplausnarproskaréskun og annan
um einhverfu. Margt af pvi sem kemur fram i kaflanum um einhverfu a pa einnig vid
um einstaklinga med upplausnarproskardskun. Helst hefdi ég viljad hafa fraedilegu
undirstodurnar eingdngu um upplausnarproskardskun og teldi pannig betur byggt
undir nidurstédur rannsoknar minnar. Mér er pad hinsvegar ekki feert par sem svo
1itid hefur verid skrad sérstaklega um upplausnarproskardskun og einnig ad ég get
ekki horft fram hja pvi ad margt er likt med pessum réskunum og pvi morg sému

einkenni sem um radir.

Hér 4 eftir verdur greint fra nokkrum rannséknum er varda upplausnarproskaréskun.
Rakio er 1 stuttu mali hvenaer réskuninni var fyrst lyst og hver er lykilmunurinn a
milli upplausnarproskardskunar og deemigerdrar einhverfu. S6gur sem foreldrar
barna med roskunina segja tel ég ad gefi godar lysingar & um hvad pessi réskun
snyst. Einkum kemur par vel fram su vanlidan sem er til stadar hja einstaklingnum
pegar afturforin er ad koma fram. Skyrsluna, sogurnar og tilviksrannsoknina tel ég
eiga hér vel heima og vera 1 takt vid efnistok eigindlegra rannsdkna par sem unnio er
med lysandi gdgn. bar sem pessi roskun er svo fatid ber lika ad halda 6llu vel til haga
og pvi fengur ad 6llu sem varpad geti 1josi & pessa floknu roskun. Ef til vill gaetu
rannsoknir, lysingar a lidan og atferli einstaklinga og umfjéllun um pessa roskun
ordid til pess ad folk verdur einhverju naer um par adferdir og pjonustu sem vaenlegt

er ad beita til ad auka lifsgaedi peirra einstaklinga sem glima vid roskunina.



3.2. Einkenni i upplausnarproskardoskun

Upplausnarproskardskun (childhood disintegrative disorder) eins og roskunin nefnist
nu var fyrst kynnt arid 1908 pegar Theodore Heller, sem var sérkennari i Vinarborg,
lysti sex bornum med roskun sem hann nefndi pa vitglép 1 bornum Dementia
infantalis (Heller, 1908). Alls segist Heller hafa séd tuttugu og atta bérn sem pannig
var astatt um (Heller, 1930). P6 svo ad upplausnarproskardskun hafi verid lyst miklu
fyrr en einhverfu hefur 1itid verid rannsakad vardandi pessa roskun og er pad ad
Ollum likindum tilkomid vegna famennis hopsins (Malhotra og Gupta, 2002). Talid
er ad fjoldi einstaklinga med upplausnarproskardskun sé¢ um 1,7 af hverjum hundrad
ptisund (Fombonne, 2003). Kynjahlutfallid virdist vera fimm drengir 4 moti einni
stulku (Malhotra og Gupta, 2002). Lykilmunurinn milli pessarar roskunar og
demigerdrar einhverfu er timabil edlilegs proska ad minnsta kosti fyrstu tvd arin og i
einhverjum tilfellum til allt ad tiu ara aldurs (Hendry, 2000). Agarwal, Mohan og
Sitholey (2005) greina fra dreng sem hafoi proskast edlilega 1 alla stadi en pegar
hann var kominn langt 4 nfunda ar hrakadi honum skyndilega i proska 4 mjog

skommum tima og fékk ad lokum greininguna upplausnarproskardskun.

Bornin sem Heller lysti hofou proskast edlilega til priggja eda fjogurra ara, pegar
afturfor atti sér stad. Afturforin byrjadi med ahrifum 4 skapid. Bornin urdu pirrud,
gratgjorn, hredslugjorn, neikvaed og fengu bradikdst. Pessu fylgdu ofskynjanir og
hradfara vitglop pannig ad innan farra manada var malid og faerni til sjalfshjalpar
horfin. Pad var 6samraemi i pessu par sem bornin héldu godum grothreyfingum og
pad voru engin 6edlileg taugafraedileg merki en samt voru hreyfingarnar eins og um
voovakippi veeri ad reda. Andlitssvipur peirra hélst greindarlegur, augnatillit peirra
skyrt og pau virtust eftirtektarsoém um umhverfi sitt (Heller, 1930; Wolff, 2004).
Mikil afturfor var i félagslegum samskiptum og tjaskiptum (Hendry, 2000;
Mouridsen, 2003).

Niutiu arum eftir ad Heller lysti fyrst 4durnefndu astandi sem kom fram eftir
alvarlega andlega afturfor 1 bernsku, var pad flokkad sem undirflokkur i gagnteekri
proskardskun (pervasive developmental disorder). bvi var lyst pannig ad pad
einkenndist af edlilegum proska fram ad minnsta kosti tveggja ara aldri en pa yrdi
greinilega afturfor sem hefdi 1 for med sér einhverfu og proskahomlun (Kurita,

Koyama, Setoya, Shimizu og Osada, 2004; Kurita og fl. 2005).



Eitt af pvi eftirtektarverda sem Heller nefnir um dreng sem hann lysir og hafoi verid 1
mikilli afturfor er ad hann hafi haft sérstakt yndi af tonlist:
Mikla gledi hafdi drengurinn af tonlist og hlustadi med synilegri anegju a
flygilinn ... Oft song barnid halthatt brot Gr barnalogum fyrir sjalft sig.

Honum virtist og gedjast vel ad nyjum l6gum par sem hann séng stundum
lika nokkra takta ur peim (Heller, 1908, 21).

Agarwal o.fl. (2005) greina lika fra pessum ahuga a tonlist 1 1ysingu sinni a adur-

nefndum teplega niu ara dreng.

3.3.  Samanburdarrannsoknir & upplausnarproskardskun og einhverfu

Mouridsen (2003) fjallar um hugsanlegar orsakir upplausnarproskardskunar og segir
Rousso og fl. hafa beint sjonum ad undirliggjandi arfgengum paetti sem gaeti vakid
upp framleidslu afbrigdilegra proteina pegar stress sé 1 umhverfinu. Ahrif pess sé
losun efnis sem heitir amyloid sem eydileggi bodefnaflutninga & hrérnunar-

timabilinu.

Upplausnarproskardskun er 6lik deemigerdri einhverfu i hvernig hiin birtist og 1
lengri tima edlilegs proska og i hversu afgerandi afturforin er. Samt sem 40ur syna
um 30% barna med demigerda einhverfu edlilegan eda nar edlilegan proska fyrstu
eitt til tvd aviarin. Hann bendir 4 ad i rannsoknum komandi ara purfi ad horfa til

onemiserfoafraedi og meinafradi vardandi pessa roskun (Mouridsen, 2003).

Malhotra og Gupta (2002) baru saman tolf einstaklinga med upplausnar-
proskardskun og tuttugu og einn med demigerda einhverfu. beir segja ad fyrri
rannsoknir hafi haft pa tilhneigingu ad benda 4 upplausnarproskardskun sem o6lika
deemigerdri einhverfu en samkvamt peirra rannsokn sé fleira sem er likt med pessum
roskunum heldur en pad sem greini paer ad og pvi eigi upplausnarproskardskun vel
heima & einhverfur6fi. Bent er 4 ad 1 upplausnarproskaréskun sé afturforin hréo eda
fremur hrod, taki daga eda vikur, en i deemigerdri einhverfu fari roskunin mun
haegara af stad. bvi er lika haldid fram ad oftar sé¢ unnt ad tengja einhvern dkvedinn
atburd sem undanfara ad upplausnarproskardskun en daemigerdri einhverfu. Alitid er
ad pessi tiltekni atburdur sé kveikjan sem kemur roskuninni af stad. Flogakast er talid
vera sa atburdur sem algengastur er sem undanfari. Greint er {r4 pvi ad rannsoknin
syni ad 1 33% prosent tilvika sé pad flogakast sem komi henni af stad og sé pad i

andstédu vid fyrri rannsoknir sem tdldu flogaveiki proast jafnhlida réskuninni.



Hopurinn med upplausnarproskardskun var 6likur hinum hopnum 4 pann hatt ad
proski hans var edlilegur vid priggja ara aldur pegar afturforin hofst. Arasargirni var
mun meiri 1 upplausnarproskardskun po6 greint sé fra pvi ad hun sé til stadar hja
badum hépum. beir Malhotra og Gupta tala og um ad streita hvort sem hin er
salfélagsleg eda liffredileg geti leitt til truflunar i virkni 1 heilaberki ennisblads.
Komi pad fram i ofvirkni og ruglingslegri hvatvisri hegdun og jafnvel vitrenni

skerdingu (Malhotra og Gupta, 2002).

Kurita, Osada og Miyake (2004) rannsékudu tiu born med upplausnarproskaréskun
og eitthundrad fimmtiu og tvé med demigerda einhverfu og voru pau borin saman a
tuttugu og fjorum breytum. bPegar born med upplausnarproskardskun voru borin
saman vid hopinn sem var med demigerda einhverfu kom i 1j6s ad pau sem voru

med upplausnarproskardskun:

e ho6fou heerri tidni flogaveiki

ho6fou ekki eins 6jathan proska

hofou tilhneigingu til meiri afbrigdileika 1 heyrnrenum svérunum

syndu frekar praferli og
¢ syndu mun minni andstddu vid breytingum i umhverfi.

Bent er 4 ad pad sem kom 4 ovart var ad pau med upplausnaproskardskun hafi ekki
endilega verid greindarskertari eins og talid hafi verid 1 fyrri rannséknum. Pad var
ekki munur 4 milli hdpanna hvad greind vardadi. Einnig er nefnt ad framfarir peirra
pegar litio er til skamms tima séu ekki verri en hinna. Framfarir eru hinsvegar taldar
minni pegar litid er til langs tima. Sjonum er beint ad pvi ad liklega bendi haerri tidni
flogaveiki til pess a0 um meiri truflun i heilastarfsemi sé a0 reeda og ad pad sé og
skyringin 4 a0 pau hafi ekki sérgafur eins og sumir sem eru med demigerda
einhverfu. L6gd er dhersla 4 a0 p6 munur sé parna & milli hopanna hafi hann i raun
ekki mikla marktaekni og ad ekki hafi verid munur 4 hinum nitjan breytunum i

pessari rannsokn (Kurita og fl., 2004).

[ annarri ranns6kn sem Kurita, Koyama, Setoya, Shimizu og Osada (2004) greina fra
eru borin saman tiu bérn med upplausnarproskardskun, sjo drengir og prjar stalkur

og prjatiu born med demigerda einhverfu sem tala ekki, jafnmorg af hvoru kyni. Pau



voru borin saman 4 tuttugu og fjéorum breytum sem ekki eru po tengdar peim
vidmidunum sem greiningin 4 upplausnarproskardskun byggist 4. Pau med

upplausnarproskardskun:

syndu hredslumerki oftar medan malleysid vardi

h6fou heerri tioni flogaveiki

syndu frekar praferli

hofou ekki eins 6jafnan proska
e minni afbrigdilegheit i sambandi vid breytingar 4 umhverfi.

Greint er og fra pvi ad salfélagslegur atburdur adur en talleysio kom til sogunnar hafi
verid algengari hja hopnum med upplausnarproskaréskun er par medal annars att vid
flutning eda faedingu systkinis. Fjallad er um ad hredslan sem kemur fram medan
afturforin & sér stad i upplausnarproskaroskun geeti stafad af ofurviokvemni sem
endurspegli breytingar 4 midtaugakerfi. Bent er 4 ad herri tioni flogaveiki bendi til
pess ad um alvarlegri truflun 4 heilastarfsemi sé ad reeda 1 upplausnarproskaréskun
en i deemigerdri einhverfu. Tekio er fram ad ekki hafi verid munur 4 greindarstigi
hépanna er peir fyrst komu 1 greiningu og ad bérn med upplausnarproskardskun séu
ekki endilega med alvarlegri greindarskerdingu heldur en énnur bérn & einhverfuréofi

eins og talid hafi verid adur (Kurita, Koyama og fl., 2004).

Neest verdur greint fra tilviksrannsokn par sem sagt er fra Joe sem byrjadi ad fara
aftur 1 proska fimm ara gdmlum. Honum er fylgt eftir fra pvi ad hann er fimm ara par

til hann er tuttugu og fimm 4ara.

3.4. Afturfor Joes

Bray, Kehle, Theodore og Broudy (2002) greina fra tilviksrannsokn er vardar
upplausnarproskardskun. Um er ad rada tuttugu og fimm ara gamlan mann sem
upplausnarproskardskun kom fram hja um fimm 4ra aldur en hann fékk ekki
greiningu um roskunina fyrr en um tvitugt. Bray og fl. (2002) leggja dherslu 4 ad par
sem svo fa tilvik séu af upplausnarproskaroskun s¢ afar mikilvegt ad skra hvert og
eitt. Upplysingum rannsoknarinnar var safnad a4 margvislegan hatt. Fyrir utan pad ad

fara 1 gegnum proskasogu Joe, var sagan studd géognum af videoupptdokum af honum,



leeknaskyrslum og reett vid margskonar vidomelendur. Mat var gert 4 mali og

vitsmunaproska og beinar athuganir 4 hegdun drengsins.

Joe, sem er gervinafn mannsins, proskadist edlilega 4 61lum svidum ad sogn foreldra
og annarra er umgengust hann. Eftir a0 afturforin byrjadi var hann settur i sérkennslu

og var i sliku trraedi alla sina skolagongu.

Joe var tekinn med keisaraskurdi eftir edlilega medgongu. Pad var engin fjolskyldu-
saga um vitsmunaskerdingu, flogaveiki eda gedveiki. Alitid er ad Joe hafi ordid fyrir
likamlegu ofbeldi sem virkad hafi sem streituvaldur. Hid grunada ofbeldi var
samhlida afturfor hans. Fram a0 fimm 4ra aldri hafdi freenka hans séd um ad gata
hans. Eftir a0 fraeenkan flutti akvadu foreldrar hans ad notfaera sér dagvistunartrraeoi.
bao var 1 pessu dagvistunarurredi sem foreldrar hans og fleiri foreldra grunadi

sterklega ad bornin yrdu fyrir ofbeldi.

Um fimm éra aldur hofst timabil sem Joe taladi adeins vid dkvedna medlimi
fjolskyldunnar, vini, kennara og bekkjarfélaga. A pessum tima var Joe greindur med
kjorpogli. Arangurslausar tilraunir voru gerdar med adferdum atferlismétunar til ad
breyta kjorpoglinu. Milli fimm og sextan ara vard kjorpoglid viotakara en hann
song. Pegar Joe var sextan ara taladi hann einungis vid modur sina. A pessum tima
hetti Joe lika ad syngja. Modir Joes setti pessi atridi ad Joe haetti ad tala og syngja i
samband vid pad ad systir hans gifti sig og fluttist ad heiman. Pegar hann var atjan
ara haetti hann ad tala vid modur sina ad undanteknu hummi sem svari vid ja eda nei
spurningum fra henni. Ad 60ru leyti var hefileikinn til ad humma eina munnlega
hegdunin sem hann syndi afram. Hann hummadi jafnvel flokin 16g og hann hl¢ lika
hatt. Vid tuttugu og fimm ara aldur hafdi enn frekar dregid ur maltjaningu hans og
hann hummadi ekki lengur til ad svara spurningum modur sinnar. Hann svaradi med
pvi ad kinka kolli. Hann hélt einnig afram ad hlaja hatt og einkum pegar hann horfoi
a sjonvarpspatt eda biomynd. Heefileika Joes til ad tja sig skriflega byrjadi ad fara
aftur um sjo ara aldur. Sagt er ad petta hafi gerst samhlida pvi sem honum for aftur 1
fin og grothreyfingum. Fra pvi ad Joe var atta ara hefur hann eingdéngu getad skrifad
skirnarnafn sitt. begar Joe var atta ara byrjadi skilningi hans a t6ludu mali ad hraka.
Hann atti i erfioleikum med a0 skilja floknar leidbeiningar og ségur sem lesnar voru
upphatt. Almennt skildi hann ekki og svaradi pvi ekki 4 videigandi hatt pegar reynt

var ad eiga samradur vid hann. Vi sextan ara aldur hafdi malskilningi hans farid



aftur ad pvi marki ad hann skildi na adeins fjogurra prepa skilabod. 1 kjolfarid
hrakadi heefileika hans til ad skilja 1 prefold skilabod. Joe lerdi ensku sem annad mal
a eftir portigodlsku. Tjaning og skilningur 4 hvorutveggja malunum hrérnadi
samhlida. Starfsfolk skolans var ekki visst um hafileika Joes til ad lesa. Pad er
liklegt a0 faernin til ad lesa hafi verid ofar getu hans. Hann naut pess samt sem adur

a0 skoda bakur pangad til hann var sextan ara.

Um o6yrt mal er pad ad segja ad tuttugu og fimm 4ara gamall getur Joe veifad og
kinkad kolli. Skilningur hans 4 6yrtu mali er s4 ad hann virdist skilja hvad att er vid

med margskonar Oyrtu latbragdi svo sem ad veifa, benda og kinka kolli.

Afturfor i félagslegri hegdun er su ad sidan Joe var fimm ara hefur hann att i

erfidleikum med samskipti vid jafnaldra.

begar Joe var prettan ara var almenn geta hans eins og fjogurra ara og eins manada
gamals barns samkvemt proskamati. Tuttugu og fimm ara gamall s& hann um
personulegt hreinleti ad undanteknum rakstri sem hann purfti adstod vid. Feerni Joes
til ad hafa stjorn &4 haegdum og pvagi hafdi ekki breyst. Pegar Joe var tuttugu og fimm
ara einskordadist ahugi hans vid sjonvarp og biomyndir. P4 vildi hann helst horfa &

spanskar sjonvarpsstodvar og fotbolta fra Brasiliu.

Fram komu erfidleikar vid ad ganga pegar hann var tiu ara gamall og petta var

vidvarandi vid tuttugu og fimm ara aldur.

Rannsoknaradilar telja pessa rannsokn stydja pa vidleitni ad adgreina upplausnar-
proskardskun fra einhverfu. beir reeda um ad par sem svo fair einstaklingar séu med
upplausnarproskardskun sé afar mikilveegt ad lysa henni sem néanast og ekki sist med
tilliti til pess hversu mikid hun likst einhverfu sem kemur seint fram. beir telja ad par
sem pessar raskanir, sein til komin einhverfa (e. late onset autism) og upplausnar-
proskardskun séu svo likar og par sem svo fair eru med upplausnarproskardskun sé
haetta 4 pvi ad greiningin hnigi ad pvi sem folk pekkir og peir fai greininguna
einhverfa. Rannsakendur gera einnig ad umraduefni ad pad sé engin annars konar
pjalfun og kennsla i bodi fyrir einstaklinga med upplausnarproskardskun en adra &
einhverfur6fi. Studst sé vid somu pjalfun og kennsluadferdir og henta nemendum

med demigerda einhverfu par sem pessar raskanir séu svo likar. Pad hafi i raun ekki



farid fram neinar rannsoknir & pvi hvort pad sama henti einstaklingum med

upplausnarproskaréskun og 6drum a einhverfuréfi (Bray og fl., 2002).
3.5. Lysing 4 tilviki er bendir til arfgengis

[ morgum fyrri rannsoknum var talid ad upplausnarproskaréskun veeri ekki arfgeng
eins og demigerd einhverfa en bent er 4 tilvik par sem segir fra haltbredrum
sammaO0ra. Annar peirra var med einhverfu en getumikill og sem adra greiningu
hafoi hann Tourette heilkenni og arattu og prahyggjurdskun. Hinn brédirinn
proskadist edlilega fyrstu tvo arin en pegar hann var kominn um fjéra manudi a
pridja arid hrakadi honum i proska og var um mikla afturfor ad reeda naestu fjora til
sex manudina. Hann fékk greininguna upplausnarproskaroskun. b6 ad petta sé adeins
eitt afmarkad tilvik pykir petta benda til pess a0 um sama arfgenga pattinn sé ad reda
i demigerdri einhverfu og upplausnarproskardskun (Zweigenbaum, Szatmari,

Mahoney, Bryson, Bartoluccu og MacLean, 2000).

I naesta kafla verdur greint fra hradfara afturfor teeplega niu dra gamals indversks

drengs sem hafdi proskast edlilega fram ad peim tima.

3.6. Skyrsla um afturfor

Eftirfarandi er lysing 4 hegdun indversks drengs sem greindur var med upplausnar-
proskardskun teplega niu ara gamall. Tel ég pessa lysingu pjona vel peim tilgangi ad
kynna fyrir folki hvernig roskunin getur komid fram og hversu skyndilega pad getur
gerst. bessi lysing og adrar hér 4 eftir eru vel til pess fallnar ad bua folk undir pad

sem fram kemur i nidurstodukoflum pessarar rannsoknar & upplausnarproskardskun.

Er pad Agarwal, Mohan og Sitholey (2005) sem greina fra. Eg pydi hér skyrslu fra
peim en set prja punkta inn i textann par sem sleppt er tr ordum eda setningum.
Heimildir paer sem vitnad er til i skyrslunni koma fram 1 fylgiskjali. Skyrslu pessa
sendu peir Agarwal, Mohan og Sitholey til timaritsins Journal of Autism and
Developmental Disorders 1 desember 2005. beir tala um sjukling i pessu tilviki par
sem hann var lagdur inn a sjukrahts en nu gef ég peim ordid:

bessi skyrsla lysir tilviki par sem upplausnarproskardskun kom fram hja

dreng sem hafdi proskast nokkurn veginn edlilega til niu ara aldurs. betta
byrjadi mjog skyndilega og var um sturlun ad raeda eins og hér kemur fram.



... A. var lagdur inn vegna veikinda sem byrjudu mjog snogglega og hofou
stadid yfir i fjora daga. Fadir hans kvartadi yfir greinilegum 6réa, uppnami,
skapstyggd og minnkudum svefni og matarlyst hja sjuklingnum. Fading hans
var edlileg og proski fram ad pessu. Hann var nemandi i pridja bekk og var i
medallagi i nami. Hann hafoi edlileg samskipti vid fjolskyldu sina og
jafnaldra. Hann hafdi enga sdgu um likamleg eda andleg veikindi 1 fortidinni.
Ekki var vitad um gedveiki i ettinni. Pegar hann var athugadur a deildinni var
hann greinilega orélegur og pirradur. Hann go6ladi 60ru hverju og kalladi 4
foour sinn. Hann endurték sdému spurninguna tvisvar pegar nafn hans var
kallad. Hann hraekti mjog oft. Hann sat og st6d og hreyfoi sig um herbergid
an tilgangs. Hann nadi ekki augnsambandi. bad var ekki haegt ad halda uppi
vitrenum samradum vid hann. Fyrstu vikuna hans 4 spitalanum, benti hann
stundum 4 loftid (sem var einfalt hvitt og sviplaust) pegar hann var inni i sinu
herbergi og sag0i: ,, hestur* ,, fugl“ eda ,,fill. “ Pegar hann gerdi petta virtist
hann vera hreddur og bad 6mmu sina um a0 fara med sig heim til pabba sins.
A sama tima sast pad oft ad hann var ad skanna herbergid. Odru hverju leit
hann & hvita veggina 4 herberginu og sagdi ,, Peir eru ad sla. “ ba gekk hann
a0 veggnum og lamdi hagri hnefanum i hann tvisvar eda prisvar. Vid
tulkudum 4durnefnda hegdun sem ofskynjun, liklega sjonraena. Vegna
vanhafni A. til almennilegra tjaskipta var ekki haegt ad stadfesta ofskynjanir.
Med tilliti til pess ad um hegdun var ad reeda sem syndi ofskynjanir,
svefnleysi, uppnam og erfidleika med hagdastjornun var gerd bradabirgda
greining af 6drum bradum og skammtima gedréskunum (ICD-10) ...

Hann virtist oft kvidinn, grét an tdra 6dru hverju og stutt i einu. Hann geroi
engar tilraunir til bodskipta vid pabba sinn, starfslidid, lekna eda dnnur born
a deildinni. Hann svaradi einstaka sinnum einni eda tveimur spurningum sem
beint var ad honum med jai eda neii. Hann syndi ekki leikfongum eda 68ru
sem honum var bodid neinn ahuga. Hann syndi nokkurn dhuga a pvi ad hjola
a prihjoli. Pegar nafn hans var kallad myndadi hann augnsamband i 6rstutta
stund vid manneskjuna sem kalladi 4 hann en leit sidan i adra att. Odruhverju
leit hann 4 hluti med jadarsjoninni. Hann syndi engin tilfinningaleg vidbrogd
vid pabba sinum né bérnum & deildinni. Pad var audvelt ad taka hann fra
pabba sinum. Hann eyddi tima sinum i pydingarlausa praferlishegdun af
endurteknu klifri yfir manneskjuna sem var nerri honum eins og s perséna
veeri prep 1 stiga, an pess ad syna manneskjunni nokkurn dhuga. Hann sagdi
ekki til um klosettferdir og 6hreinkadi fotin sin. Hann hélt afram ad vera
eirdarlaus og 1 uppndmi pratt fyrir lyfjagjof ... Marktaekur missir 4 mali,
félagslegum heefileikum, sjalfshjalp og klosettpjalfun og praferlishegdun
minnti 4 gagnteka proskaroskun. Eftir fjorar vikur 4 sjukrahusi var
sjuklingurinn metinn samkvaemt proska og hegdunarskala (Developmental
Behavior Checklist), sem er skimunarlisti fyrir gagntaekar proskaraskanir med
skurdpunkt 17 (Bereton, Tonge, Mackinnon, og Einfeld, 2002). Skor hans var
23. Enginn taugafradilegur afbrigdileiki fannst. A Vineland sem mazlir
félagslegan proska var félagslegur aldur hans um tveggja ara. Greining hans
var pa endurbatt sem upplausnarproskaréskun (ICD-10, DCR, Who, 1993).
Hann var syfjulegur vegna lyfjanna en ordleikinn og uppnamid minnkudu
ekkert ... Pegar hann var endurmetinn eftir sex vikur & sjukrahtisinu med
proska og hegdunarlista syndi hann enn meiri afturfér og skor hans var 31.



Eftir atta vikur var einhver bati med frumkvaedistjaningu. Hann séng nokkrar
linur af pj60l6gum sem voru sungin i porpinu hans ef honum voru gefnar
bendingar med ordum. Hann taldi af sjalfsdddum en bara einstaka sinnum.
Hann brosti stundum pegar hann sa leknana eda pabba sinn (Agarwal og fl.,
2005).

Neesti kafli er byggour & grein Carter og Wheeler (2007) og fjallar hann um
athugun 4 hegdun niu 4ra gamals drengs med upplausnarproskaréskun. Drengurinn
atti vid mikla erfidleika ad strida og hafdi skadad sjalfan sig pannig ad hann var
ordinn blindur. Kennarar hans voru radprota og badu um adstod til ad rada vid

adstedur pannig ad Steven matti verda skolaveran ad einhverju gagni.

3.7. Lysing 4 atferlisathugun niu ara skoladrengs

Carter og Wheeler (2007) greina fra Steven niu ara dreng med upplausnarproska-
roskun. Fram kom 1 skyrslum um Steven ad ekki vaeri unnt ad meta hann med
stodludum greindarprofum. Alitid var ad hann vzri med alvarlega greindarskerdingu.
Saga hans greindi fra sjalfskada og arasarhegdun. bad kom fram i skyrslum ad
sjalfskadinn beindist ad h6foi og augum. Hann lamdi 1 pau med hondunum eda bardi
ho6fdinu vid eitthvad svo sem golf, veggi eda stola. Sjalfsmeidingarnar h6fou valdid
skemmdum & sjonhimnu beggja augna sem olli pvi ad hann var blindur &4 badum
augum. Steven hafdi ekki bodskipti med ordum en reyndi stodugt ad hafa samband
vid folk med snertingu, latbragdi og med pvi ad klappa saman lofum fyrir ja og nei.
Einnig gaf tjaning hans til kynna tilfinningar. Steven var i sérkennslu og naut
adstodar allan daginn. Skrar syndu ad tid mannaskipti hofou ordid 4 skdlagéngu hans
sem og skipti & skélum og kennslurymi. Pad kom berlega i [jos ad miklir erfidleikar
h6fou verid hja fyrrverandi og niverandi kennurum hans vid ad veita honum
videigandi kennslu. Kennarar og adstodarfolk kvartadi oft undan ad pad vissi ekkert
hvad pad tti ad gera med honum. Morg deemi voru um pad ad kennarar og adrir
h6fdu slasast vegna arasarhegdunar hans. { skyrslum greindi fra pvi ad hann hafdi
bitid, klorad og lamid kennara og adstodarfolk og nefbrotid einn adstodarmanninn.

bessi tidu mannaskipti og erfidleikar hofou leitt af sér ad kennsla hans var i molum.

Niu 4ra var Steven metinn og var matid & honum hluti af rikisverkefni sem atti ad
taka 4 hegdun. Matid for fram i kennslustofu sem tengdist haskola. Adilar i skola

Stevens h6fou bedid um athugunina par sem peir voru orvaentingarfullir yfir ad finna



ekki kennsluadferdir sem draegju ur erfidri hegdun og leiddu til pess ad hann héldi

sér vid verk.

Pad sem reynt var ad mela var sjalfskadi / arasargirni og uthald vid verkefni. Med tiu
sekundna millibili var skrad hvort um sjalfskada eda arasarhegdun veri ad reda.
betta var greint med pvi ad fylgjast med vidkomandi og af myndbandi par sem atferli
hans hafdi verid myndad. Sjalfskadi og aras var skilgreint sem samskonar hegdun en
i hugtakinu folst ad sla adra, lemja h6fdinu vid hluti eda adra manneskju, bita, klora
eda klipa. Ad halda sér vid verkefni var skilgreint sem ad handleika eda snerta hlut af
sjalfsdadum i tiu sekundur samfleytt. Med halfopnum vidtélum vid kennara og
adstodarfolk voru upplysingar fengnar um hvad ylli peim ahyggjum. Markmidid var
ad koma a breytingum i hegdun, skilgreina markhegdunina, komast ad raun um hvad
gerdist & undan og eftir peirri hegdun sem var vandamal. Einnig a0 skilgreina
kennslu og samskiptareglur sem giltu i kennslustofunni. Auk pessa fyllti kennari ut
ahugamat til ad skilgreina hvad pad vari sem hugsanlega héldi vid peirri hegdun sem
var vandamal. Med vidtélum og athugunum i skdlastofunni komst folk ad raun um

a0 arasargirni og sjalfskada var vidhaldid sem flottaleid fra verkefnum.

Sett var fram su tilgata a0 sjalfskada Stevens og arasum veri vidhaldid med athygli
kennarans og fleiru. Sjalfskadinn veeri flotti fra krofum sem gerdar voru til hans 1
kennsluadstedunum. Honum veri vidhaldid pegar Steven fengi adgang ad 60ru
pegar hann vidhefdi sjalfsmeidingar. Frekara mat var ekki gert vegna haettu 4 ad

sjalfsmeidingar Stevens ylli honum enn frekari varanlegum skada.

Reynt var ad meta hvada styrkir vaeru vaenlegastir fyrir Steven med pvi ad kynna
fyrir honum mismunandi val & ath6fnum sem folu medal annars i sér leikfangapiand,
bil sem gekk fyrir rathlodum, margskonar hljodgjafa, hljodabok og ymiss onnur
leikfong. Steven profadi 6l1 leikfongin og tok leikfangabilinn og hljoédabokina strax
fram yfir hitt med pvi ad vera lengst med pessi leikfong. Sumum leikfongunum
fleygdi hann fra sér eda ytti i burtu. Litid var svo 4 ad pad sem hann ytti fra sér eda
kastadi i burtu vildi hann ekki hafa. Hljodabokin og leikfangabillinn voru einu
hlutirnir sem 4litid var ad Steven kaerdi sig um. Grunnlina var gerd sem liktist peim
kennsluadferdum sem kennarar og adstodarfolk Stevens notadi i kennslustofunni.
Fasi grunnlinunnar samanst6d af pvi ad kynna markvisst athatnir sem hafou aldri og

proska Stevens. Menn alitu ad pessar athafnir skildi Steven vel med snertiskyninu.



Steven voru kenndar athafnirnar badi med munnlegri og likamlegri hvatningu
(styring 4 hond) sem hann purfti til pess ad ljuka verkinu. [ fyrsta fasa fékk Steven
adgang ad uppahalds leikfangi um leid og hann hafdi lokid vid akvedid verkefni.
Fyrir hverja kennslulotu fékk Steven adgang ad pvi sem hann tok fram yfir annad i
fimm minutur. [ 58rum fasa voru svipud verkefni notud og i fyrsta fasa en aukalega
var baett vid heyrnraenni bendingu til pess ad tilkynna byrjun og endi 4 athéfn eda
umskipti yfir i vinnuverkefni. Heyrnreenu bendingarnar voru valdar med pad i huga
ad Steven er blindur og ad afar litil svorun er vid munnlegum leidbeiningum. Hinar
heyrnrenu bendingar samanstodu af einfaldri bjollu, hringingu rétt fyrir upphaf verks
og tvofaldri hringingu bjollu strax ad afloknu verki. A peim timapunkti var Steven
umsvifalaust afhentur s hlutur sem hann hélt upp 4. Adur en hver kennslulota hofst

fékk Steven ad leika med uppéhalds leikfangid i fimm minutur.

Nidurstodur athugunarinnar voru per ad uthald vio verkefni jokst og pad dro ur
arasum og sjalfskada. Rannsakendur telja ad med pessari athugun hafi peir getad
komid fram med radleggingar til skolafolks um stundaskra fyrir daglegar athatnir og
tilsdgn fyrir nemandann. Pessi nalgun ol i sér aukinn dhuga a verkefnum og dré ur

erfiori hegoun (Carter og Wheeler, 2007).

3.8.  Sogur af bornum med upplausnarproskaréskun

Hér koma sogur af einstaklingum med upplausnarproskardskun. Sgur pessar eru
sottar i bokina When Autism strikes. Families cope with childhood disintegrative
disorder. Leknirinn [.R. Catalano sem sjalfur er fadir barns med upplausnarproska-
roskun ritstyrir bokinni. Foreldrar vidsvegar ad ur heiminum segja sogur barna sinna.
beir lysa pvi hvernig barnid proskadist fyrstu aviarin, hvernig réskunin kom fram og
hverning préunin hefur ordid sidan. Eg vel sogu Arons sem uppistodusdgu en tek
demi Gr nokkrum 60rum sdgum til ad gefa innsyn i pa vanlidan, arattur og
prahyggjur sem fram koma i upplausnarproskardskun. Modir Arons hefur valid ad
nota gervinafn fyrir sig og son sinn. Hin kallar sig Day.

Eftirfarandi kafli er byggdur a4 Day (1998).
3.8.1. Brot ur sogu Arons

Tveggja ara taladi Aron skyrar og hafdi meiri ordaforda en brodir hans Core sem var

fimmtan manudum eldri. Sa treysti & Aron ad taka fyrsta skrefid pegar peir hittu nyja



leikfélaga. Aron var gladsinna og opinn og gat snuid bérnum sem voru allt ad
tveimur arum eldri en hann og fengid pau 4 sitt band og 1 pann leik er hann vildi.
Foreldrar annarra barna t6ludu um ad hann hefoi leidtogahafileika. Hann var fljotur
a0 leera og skapgdour, atti audvelt med ad adlagast og var seinpreyttur til vandrada.
begar Aron var kominn & fimmta ar flutti hann 4samt foreldrum sinum og premur
eldri systkinum i nyjan ba, pann sem hann hafdi faedst i og par sem storfjolskylda
hans bjo. Aron var spenntur og eftirvaentingarfullur yfir pvi ad vera ad flytja. Viku
eftir flutninginn gerist pad ad modir hans er ad ryksuga og Aron kemur pjotandi og
rifur ryksuguna ur sambandi og segist ekki pola hdvadann. Modir hans leyfoi honum
ekki ad komast upp med petta og hélt 6traud afram sinu verki. Hann for inn 1 sitt
herbergi og byrjadi ad skella hurdinni og opna a vixl. Sidar endurtok petta atridi med
ryksuguna sig. MoOur hans fannst petta undarlegt par sem Aron hafdi aldrei adur
kvartad undan pvi ad hann pyldi ekki havada. Stuttu sidar bad hann modur sina ad
hjalpa sé a0 leita ad vatnsbyssu sem hann hafoi tynt. M6dir hans vissi ekki hvad hann
var a0 tala um par sem hann sagdi ord sem ekki var til i malinu. Kalladi hana ,,coolit*

Adspurdur svaradi hann engu hverju petta setti og gekk 1 burtu.

Stuttu eftir petta sast til Arons Gti i gardi par sem hann horfdi upp i himininn, hljép
um og hlo6 og gerdi handahreyfingar eins og hann &tladi ad gripa eitthvad. bad var
eins og hann reyndi ad gripa fidrildi. Parna voru p6 engin fidrildi. Hann vard
gratgjarn og eins og limdur vid modur sina. Hann elti hana 4 roéndum um husio og
var0 skelfingu lostinn ef hun hvarf Gr augsyn. Stundum sat hann timunum saman og
stardi ut i loftid. Hann vildi ekki fara at a0 leika og vildi ekki horfa & sjonvarp. Systur
Arons akvaodu ad finna fyrir hann hvolp sem honum hafdi verid lofadur adur en pau
fluttu og sem hann hafdi verid einstaklega spenntur fyrir ad eignast. Nu bra svo vid
a0 hann syndi hvolpinum engan dhuga og vard sjuklega hraeddur vid hann.
Personuleiki Arons hafdi breyst. Hann var i uppnami yfir smavegilegum atridum.
Hann brast ekki vid pegar hann var bedinn um a0 gera eitthvad. begar foreldrar
Arons leitudu til leeknis var svar hans ad petta myndi lagast, ad hann pyrfti bara meiri

aga.

A faum vikum breyttist hegdun Arons mjog hratt og 4 afdrifarikan hatt. Hann sat nti
ekki lengur adgerdarlaus & sofanum heldur vard ofvirkur og hreeddur. Hann aeddi

fram og aftur um husid og stadnaemdist sjaldan. Hann haetti ad geta setid til bords



med 60ru heimilisfolki & matmalstimum en kom eftir ad adrir voru bunir og fékk sér
eitthvad ad borda. Modur hans varo fljotlega ljost ad ekki pyddi ad reyna ad pvinga
hann til ad sitja eins og fadir hans vildi ad yrdi gert. Med pvi moti myndi ekkert
peirra geta bordad. Hun gerdi sér grein fyrir ad ekki matti pvinga Aron 4 neinn hatt
pvi pa vard illt verra. Arattur svo sem ad slokkva og kveikja 1josid i sifellu urdu
rikjandi. Hann vard ofsahreeddur vid ad fara i bad og purfti tvo til ad halda honum i
badinu og ekki var pé haegt ad fa hann til ad sitja en hann st60 allan timann. Hann
virtist verda 6edlilega sterkur midad vid stzerd og aldur. A faum vikum vard malid
afar oskyrt og hann sleppti hluta Gr ordum. Stundum setti hann ord sem hann bjo til i
stad algengra orda. Hann neitadi ad vera i vissum fotum og ef hann var pvingadur til
pess reif hann sig jafnhardan ur peim og hljop nakinn um htsid. Matarsmekkur hans
breyttist og hann bordadi helst eitthvad bragdsterkt, annad hvort mjog salt eda mjog

sett. Skapofsakdst, arasir og eydileggingararaatta urdu algengir vidburdir.

,Fyrir nokkrum vikum atti ég fullkomlega edlilegt og hamingjusamt barn. Nu atti ég
barn sem ktkadi i buxurnar og stardi i gaupnir sér* (Day, 1998, 75). Hann var nt
algjorlega mallaus og 6skaplega ofvirkur. Hann vafradi um 4 néttunni, var kominn
med bleyju aftur, var arasargjarn og eydileggingarsamur og 1ifdi i eigin verdld.
Mo60ir hans segir ad medan Aron hafoi enn eitthvert mal eftir hafi pad ekki verio
neinum vafa undirorpid ad Aron taladi um atburdi sem sannfaerdu hana um ad hann
heyrdi og sa ymislegt sem ekki var til stadar. Hann hafodi ofskynjanir. Hann taladi um
ad hann sai folk i husinu, hvernig hann heyrdi pad tala og hversu hreeddur vio pad
hann var. Modir hans telur pad gefu fyrir hann ad hafa getad tjad sig um sumt af pvi

sem hann upplifdi i afturforinni pvi unnt hafi verid ad nota pad sidar i medferd hans.

Dag einn kom Aron gangandi & tdnum ut ur setustofunni og sl6 sig i hofudid. Hann
hof ad ganga eins konar hlidar gongu nokkurs konar hopp og dskradi pirrandi:
,»eeehhhh* hljod sem endadi alltaf & pvi ad hann hristi h6fudid nokkrum sinnum. bad
sem moodur hans fannst ergilegast voru tilefnislausar arasir Arons 4 6kunnugt folk.
Hann atti pad til ad hlaupa ad einhverjum sem hann valdi ar hopi, ymist karl, konu
eda barn og sla vidkomandi. { budarferdum tok hann epli og appelsinur og grytti
peim 1 folk eda kastadi peim 4 gangveginn. Hann dreifdi kartofluflogum um golfio
og stappadi 4 peim. Ad pvi kom ad foreldrar hans hattu ad taka hann med 1 budir.



Um pad bil tolf vikum eftir ad afturfér Arons hofst, fékk hann greiningu um
upplausnarproskardskun. Aron hafdi misst alla pa faerni sem hann 40ur hafoi 4 adeins
sj6 vikum.

Fyrir kom ad Aron grytti til hlutum eda husgégnum og eydilagdi pad sem fyrir vard.
Modir hans talar um ad hann hafi verid o6trulega uppfinningasamur hvad vardadi
undarlega hegdun sem gekk naerri folki svo sem ad smyrja hraka Gt um allan

sjonvarpsskjainn eda a s6fabordid.

Mo60ir hans for med hann til gedlaeknis og krafdist pess ad hann yroi settur & gedlyf.
Laeknirinn streittist vi0 1 fyrstu en 1ét hann 4 lyfid Clonidine. betta virtist hjalpa i
fyrstu en eftir faeinar vikur var Aron folur sem nar ad sdgn modur hans og hann
sofnadi ut af jafnvel timunum saman ad degi til. Aroni var enn ad fara aftur i proska
og hegdun hans vard a& undarlegri. Nu var hann farinn ad ralla augunum upp a vid og
pota med fingrunum i augnkrokana. Einnig tok hann upp a pvi ad hraekja ut um allt
og smyrja pvi hvar sem vera skyldi eins og adur sagdi. Hann byrjadi einnig & pvi ad
bera med sér hina furdulegustu hluti um husid. Ef hann tyndi peim hvort sem var ad

noéttu eda degi var enginn fridur fyrr en petta var fundid.

Hjonin urdu 6sammala um hvernig taka @tti & hegdun Arons. Pabbi hans vildi ad
hann yrdi ekki latinn komast upp med 6askilega hegdun og reyndi ad halda honum
fostum pegar skapofsakost voru og hann fleygdi til hlutum. Mo6dir hans segist
hinsvegar hafa séd pad fljott ad med pvi ad beita hann likamlegu valdi vard hann
arasargjarnari og skapofsakostin vorudu lengur. Hun leyfdi honum ad radast ad
hasgdgnum eda hverju sem fyrir vard svo lengi sem pad var ekki folk sem hann
rédist ad. Aron beit sig i Glnlidinn pegar pabbi hans hélt honum féstum er hann hafdi
hent til innanstokksmunum:

Limlesting 4 sjalfum sér. Eg hafdi lesid um petta i bokum. Eg held ad petta
hafi verid eins mikid afall fyrir Adam og mig. Hann lofadi ad nota aldrei
pessa adferd ad halda honum fostum aftur og st6d vid pad. betta var i fyrsta
og sidast skipti sem Aron beit sig (Day, 1998, 79).
Laeknirinn 1ét ad lokum undan vegna prakelkni médurinnar og Aron var settur a
smaskammt af Largactil sem er sefandi lyf. Laknirinn varadi hana vid og sagdi ad
Ollum likindum hefdi petta ekkert ad segja og liklega yrou aukaverkanir. M6dirin

sagdi a0 henni steedi 4 sama pvi petta vaeri hvort sem er ekkert lif sem hann 1ifoi.

Nékvaemlega atjan dogum eftir ad hann byrjadi ad taka inn lyfin saust breytingar &



hegdun Arons. Stuttu 4dur en hann byrjadi 4 Largactil hafdi hann synt orlitlar
framfarir svo sem 1 pvi ad leika med féaein leikfong. Hann for ad borda fjolbreyttari
mat og meira en adur og hafodi ekki eins mikla arattur og adur i sambandi vid
andlitspurrkuna. Adur hafdi hann sifellt verid ad strjiika badi andlit og hendur.
Mo60ir hans leggur dherslu 4 ad huin hafi aldrei pvingad Aron til ad gera neitt pad sem
hann vildi ekki gera. Hann hafoi ekki setid med peim til bords en komid pegar
enginn var og fengid sér ad borda. N kom hann aftur og sat med peim til bords i
matartimum. Hann virtist taugastrekktur og o6rdlegur en tokst i fyrstu ad sitja med
peim 1 sex til sj6 minatur en &ddi svo af stad aftur. Sex eda sjo vikum eftir ad hann
byrjadi & Largactil segir modir hans ad jafnvel gedlaeknirinn sem hin for med Aron
til hafi tekid eftir breytingum 4 honum. Hann gat nu setid kyrr medan 4 viotali st6d
en adur hafdi hann verid upp um allt og aldrei kyrr. Aroni fér nit meira og meira fram
og hann var jafnvel farinn ad leika sér vid brédur sinn og verda félagslyndur aftur og
talid var ad koma til baka. Nokkrum sinnum 1ét modir hans telja sig 4 ad 1ata hann
hzetta ad taka Largactil i tilraunaskyni og i hvert sinn for honum verulega aftur.
pridja sinnid sem pad var reynt var pad af pvi ad gedlaeknirinn hans taldi betra ad
hann fengi nyrra lyf sem heitir Risperidal. Hann var & pvi i prjar vikur en pa heimtadi
modir hans ad hann yroi settur aftur 4 Largactil. Nyja lyfio for ekki vel i Aron. Hann
var0 taugaveikladur og trekktur. Hann purfti einnig ad kasta af sé vatni upp i sextiu
sinnum & dag. Modir hans segir ad pad hafi tekid Aron marga manudi ad na aftur

peirri getu sem hann var kominn med 40ur en hann heetti i pridja skiptid a4 Largactil.

begar sdgu Arons lykur er hann ordinn fimm ara gamall og eru ellefu manudir sidan
afturforin byrjadi. Honum hefur farid talsvert fram & 6llum svidum en & p6 enn langt
i land med ad né jaftndldrum sinum po svo ad framfarirnar hafi verid miklar midad
vid pad astand sem var ordid pegar vanlidan hans var sem mest. Daemi um getu hans
er a0 hann gengur einn 1 og Ur skola og parf ad fara yfir eina umferdargdtu. begar
Aron byrjadi i skola vildi kennari hans taka hann an studnings sem modir hans taldi
purfa. bad kom po fljott i 1jos ad Aron purfti meiri adstod en einn bekkjarkennari gat
veitt honum med fjolda annarra barna i bekknum. Modir hans er bjartsyn a framtio
Arons og telur ad ef svo heldur fram sem horfir muni hann né ad bjarga sér i lifinu.
Pad sem hun telur ad hafi skipt skopum vardandi framfarir hans er ad hann fékk svo
fljott lyf sem hentadi honum. Hann hafoi adeins verid tvo manudi i afturfor pegar lyf

voru reynd.



begar frasdgnin af Aroni endar segir modir hans ad 6kunnugir myndu ekki sja ad
neitt veeri frabrugdid vid Aron midad vid énnur born. Hann reedst ekki lengur ad 60ru
folki né kastar til mat. Havadi truflar hann ekki lengur og hann nytur dagsins i
havadasémum skemmtigardi. [ stad pess ad f4 xdiskast pegar siminn hringir eins og
var pegar afturforin var, svarar hann nt1 i simann. Hann hefur ni mjog gott

augnsamband og er 6dum ad nalgast jafnaldra sina i malproska (Day, 1998).
3.8.2. Sogubrot er syna vanlioan, arattur og skynvinnsluerfidleika

Eftirfarandi lysingar eru einnig teknar ur bok Catalanos (1998) When autism strikes.
Families cope with childhood disintegrative disorder. beim er &tlad ad gefa demi
um pa floknu réskun sem upplausnarproskardskun er og hvernig hegdun og lidan
einstaklinganna sem hafa pessa roskun getur ordid. Eg tel Iysingar paer sem koma hér
a eftir gefa god demi um skynvinnsluerfidleika og hvernig arattur, prahyggjur og

vanlidunartimabil geta ordid hja einstaklingum med upplausnarproskaréskun.

Aron hafoi arattu vardandi handkledi. Hann purrkadi andlit sitt og hendur mjog
snogglega og hengdi handkladid svo aftur 4 snagann. Hann gekk i burtu faein skref

sneri sér svo vi0 aftur og endurtok allt ferlio aftur. Petta gat varad timunum saman.

Sidar pegar Aron hafdi nad miklum framférum og gat tjad sig spurdi mamma hans
hvers vegna hann hefoi alltaf verid ad purrka sér. Hann svaradi ad sér hafi sifellt

fundist skinn sitt klistrad (Day, 1998).

Aron hefur getad lyst pvi hvernig herbergi litur allt i einu 6druvisi Gt en vanalega.

Herbergid virdist vera ad minnka og veggirnir vera ad koma nar honum (Day, 1998).

Brown (1998) lysir miklu erfidleikatimabili hja Nicky syni sinum sem proskadist
edlilega par til hann var kominn 4 fimmta ar en pa nokkud skyndilega vard mikil
afturfor & 6llum proskasvidum. Pad er erfitt fyrir adstandendur ad horfa upp 4 pa
miklu vanlidan sem til stadar er og sveiflur sem verda i skapi og fyrir barnid ad

upplifa pannig dstand. Brown segir:

betta stig var ef til vill pad erfidasta fyrir okkur. Pad var svo 6gnvekjandi og
outskyranlegt. Skap hans breyttist snogglega og af engum augljosum
astedum. Stundum var hann hamingjusamur og hlaejandi en & 60rum timum
virtist hann preyttur, folur og ringladur. Verstu timarnir voru pegar hann var
vansall og grét timunum saman ... Nerri pvi eins sleem voru timabilin pegar
hann var pirradur og i uppnami. A pessum timabilum virtist hann hafa sud i
ho6fdinu. Hann gekk berserksgang og 6skradi og bardi timunum saman. Vid



vissum ekki hvad @tti ad gera og enginn virtist faer um ad hjalpa okkur ... Hid
undarlegasta var ad ennpa atti hann skyrleiks timabil par sem hann taladi
fullkomlega og gat svarad spurningum roklega. Vid liktum honum venjulega
vid ttvarp med 6stodugum mottakara (Brown, 1998, 21).
Catalano (1998) segir sogu Tomasar sonar sins sem proskadist edlilega fyrstu aviarin
en vid fjogurra ara aldur fer honum ad fara aftur i proska. Reyndar lysir modir hans
mjog harkalegum vidbrogdum pegar hann rimlega tveggja ara gamall eignadist
brodur. Pegar hun kom heim med barnid kastadi Tomas sér & grafu i golfio og hagrét.
Sidar vard hun alltaf a0 vera & vardbergi vegna hegdunar Témasar gagnvart Matthew
brodur sinum. Eftir ad afturforin byrjadi var ein arattan hja Toémasi ad skella hofdinu
i hofud Matthews og pad var adeins hofud Matthews sem dugdi. Hin segir ad Témas
hafi gratid tryllingslega pegar hiin reyndi ad koma i veg fyrir petta. Adeins pegar
honum hafoi tekist ad skalla Matthew var hann anegdur. Sidar breyttist arattan i ad
bita i eda toga i har Matthews med tonnunum. Tomas for ad vakna um midjar natur
og hl6 undarlega og potti foreldrum pad mjog hrollvekjandi. Pessi hlatur gat stadio
yfir 1 fimm til tiu minutur og kom fyrir mérgum sinnum i manudi. Catalano talar lika
um ad fjogurra ara hafi Tomas vaknad upp & naturnar mjog astur og hropad 1 sifellu:
,Eg parf ad greida mér* (Catalano, 1998, 42). Hann greiddi sér i margar stundir og
virtist ekkert 1étta vid pad. Hann hélt afram ad grata og endurtaka pessa setningu.
Catalano segir ad alvarlegt uppndm hja Tomasi hafi oft valdid pvi ad hann gat hvorki
sofnad né haldid afram a0 sofa ef hann var sofnadur. Stundum skalf hann i svefni.
Oft vaknadi hann 4 nottunni i mjog ofvirku astandi. Pa hljop hann um og hoppadi 4
hasgdégnunum og hlo. Sumar naturnar vaknadi hann gratandi og skelfingu lostinn.
Sumt segir htin hafa bent til ofsjona. Hann benti mémmu sinni & stigann og sagoi:
,»S3jadu mamma, stiginn hreyfist (Catalano, 1998, 43). Hin segir hann ekki adeins
hafa verid hraeddan vid ad ganga upp eda nidur stiga heldur hafi likamsstada hans
synt pegar hann var kominn & leidarenda ad honum fannst golfid hreyfast. bad var
lika greinilegt ad Tomas gerdi sér grein fyrir peirri hrérnun sem var ad eiga sér stad.
Hann taladi um ad hann vildi ekki vera 60ruvisi Tomas eda sagdi vid mémmu sina:
»~Mamma petta er hinn Toémas.* eda ,,Mamma pu ert med rangan Témas* (Catalano,
1998, 44). Frekari lysing Catalano 4 hegdun Tomasar pegar afturforin var ad eiga sér
stad er svohljodandi:

Hin erfida hegdun Tomasar fol i sér: eydileggingu 4 eignum, arasir gagnvart
hlutum og sjalfum sér (beit hendur sinar og potadi i augun), sleikti, saug eda



bordadi pad sem ekki var matarkyns. Hann sneri sér arattukennt i hringi og
klifradi hatt i husgégnum og hillum. Hann missti allt augnsamband og
tilfinningarnar breyttust snogglega (skipti sekindum) fra reidi til tryllts
6huggandi grats. Fra kjanalegu flissi yfir i hraedslu vid venjulega hluti. Pessi
hradi a skapsveiflum gaf til kynna ad straumrofi i heila hans veaeri ymist 4 eda
ekki (Catalano, 1998, 43).

bad sem virdist sammerkt frasognum foreldra af upplausnarproskardskun er greint er
fra hér ad framan og frasdgnum fleiri foreldra er ad hvad erfidasta hegdunin og
lidanin fyrir barnid og fjolskylduna er pegar afturforin er ad koma fram. Sidar er eins
og komist 4 eitthvert jafnveegi eda barnid leri ad lifa med pessa roskun. Svo virdist
sem ad hja sumum peirra komi timabil & vixl par sem peim er ad fara fram eda hraka.
[ einhverjum tilvikum virdist afturférin koma fram i byrjun en peim sidar fara fram
jafnt og pétt (Berg, 1998; Brown, 1998; Catalano, 1998; Day, 1998; Ferris og Ferris,
1998; Goldstein, 1998; Schulze, 1998).

3.9. Samantekt

Eins og fram hefur komid hefur upplausnarproskardskun sérstaka leeknisfraedilega
lysingu en pegar roskunin er komin fram er hun talin lik pvi sem er hja bérnum med
einhverfu sem eru a svipudu greindarstigi (Mouridsen, 2003). Upplausnarproska-
roskun er pvi sett sem undirflokkur & einhverfuréfi asamt Rett’s heilkenni og
Asperger heilkenni (Kurita, 2006). Pad eru po6 @ fleiri sem benda 4 ad gefa purfi
meiri gaum ad pvi sem adgreinir pessar raskanir (Bray og fl., 2002). Eg er sammala
Bray og fl. (2002) um ad bryn porf sé 4 ad rannsaka gaumgafilega og skra 6ll tilvik

um upplausnarproskardskun par sem um fatida roskun er ad raeda.

[ pessum kafla var sagt fra hvenaer upplausnarproskardskun var fyrst 1yst. Helstu
einkenni réskunarinnar voru rakin og kynntar nokkrar rannsoknir & réskuninni.
Kynnt var rannsokn er vardar pjalfun niu ara drengs Stevens med umradda roskun.
Tilviksrannsokn var lyst par sem manni sem hefur gervinafnid Joe var fylgt eftir fra
fimm 4ra aldri par til hann var tuttugu og fimm éara gamall. Til ad lysa réskuninni enn
frekar var rakid hvernig upplausnarproskardskun birtist skyndilega hja taeplega niu
ara gomlum dreng. Rakin var saga ungs drengs med roskunina og tekin deemi um
vanlidan, arattur og fleira hja nokkrum 66rum bérnum sem hafa pessa roskun. bad er
1jost ad pad eru ymiss sameiginleg einkenni sem birtast i lidan og hegdun

einstaklinganna pegar afturforin og upplausnin er ad eiga sér stad. Hinsvegar geta



petta verid olikir einstaklingar ad upplagi og erfoum og einnig 6likt hvernig
framvinda roskunarinnar er. Pad er ljost ad lidan einstaklinganna er oft slem einkum
medan afturforin er ad eiga sér stad. Hegdun 1 upplausnarproskroskun getur ordid

erfid vidfangs en einhverja leerdoma hlytur ad mega draga af pessum lysingum.

Eftirfarandi spurningar eru tveer fyrri spurningarnar sem reynt var ad leita svara vio i

rannsokn minni um einstaklinga med upplausnarproskardskun:

« Hver er saga priggja einstaklinga med upplausnarproskardskun?

« Hver er reynsla annarra af persénu, hegdun og lidan einstaklinga med
upplausnarproskaréskun og hver alita peir vera helstu einkenni
roskunarinnar?

[ naesta kafla er gerd grein fyrir sumu af pvi sem stendur i 16gum um pjénustu vid
fatlada. Til eru sérstok 16g er heita Ldog um mdlefni fatladra. Su pjonusta sem um
redir stendur pa einstaklingum med upplausnarproskardskun til boda sem

patttakendur i rannsokn minni fjalla um.
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4.  Pbjonusta og adstod vid folk med upplausnarproskaroskun

[ pessum kafla vedur gerd grein fyrir pvi hvad segir i 1gum og reglugerdum um
pjonustu og adstod vid fatlada. Einstaklingar med upplausnarproskardskun njota

pessarar pjonustu eins og annad folk med margskonar raskanir.

4.1. Log og reglugerdir

[ 16gum um malefni fatladra segir i 1. grein: ,,Markmid pessara laga er ad tryggja
fotludum jafnrétti og sambeerileg lifskjor vio adra pjodfélagspegna og skapa peim
skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi* (L6g um malefni fatladra nr. 59, 1992). Pad ma
svo audvitad fjalla um pad i 16ngu mali, hvad telst edlilegt lif en 1t i slikt verdur ekki
farid hér. Hinsvegar hlytur pad ad falla undir edlilegt lif ad geta umgengist sina
nanustu og sinnt ad einhverju leyti peim tomstundum og dhugamalum sem hugurinn
stendur til. Geti einstaklingur petta ekki hjalparlaust parf hann til pess adstod og
bjonustu sem gerir honum petta kleift. Su pjonusta og adstod er pa mismikil eftir
peirri porf sem fyrir hendi er. I 16gum um malefni fatladra er 4 nokkrum st6dum
fjallad um pennan rétt folks med f6tlun og er par medal annars ad finna 1 Il kafla um
almenna pjonustu:

Fatladir skulu eiga rétt 4 allri almennri pjonustu rikis og sveitarfélaga. Avallt

skal leitast vi0 ad veita fotludum pjonustu samkvaem almennum 16gum & svidi

menntunar og heilbrigdis- og félagspjonustu. Reynist pjonustuporf hins

fatlada meiri en svo ad henni verdi fullnagt innan almennrar pjonustu skal
hinn fatladi fa pjonustu samkvaemt 16gum pessum.

[ kafla um stodpjonustu er raett um margvislegar parfir sem stodpjonusta parf ad
midast vi0 og er pessa klausu ad finna i 8. gr. nr. 3.

[midist vid] barfir fatladra fyrir salfraeedipjonustu, radgjof, félagslegan
studning og félagslegt samneyti, par med talid ad njota tobmstunda og
menningarlifs.

og 1 24. grein somu laga er talad um adg:

Sveitarfélog skulu eftir fongum gefa fotludum kost 4 lidveislu. Med lidveislu
er att vid personulegan studning og adstod sem einkum midar ad pvi ad rjufa
félagslega einangrun, t.d. adstod til ad njota menningar og félagslifs.

Pad er pvi svo ad sja sem folki med raskanir séu med [6gum tryggd pau mannréttindi
sem adrir pegnar pessa lands hafa. I raunveruleikanum getur hinsvegar farid svo ad
ekki s¢ alltaf unnt ad fara eftir pessum 16gum vegna manneklu eda af 6drum

asteedum. [ sambandi vid heilbrigdispjonustu virdist um pad ad raeda ad einstaklingur



sem talinn er med proskahdmlun verdi fyrir pvi ad vera kastad 4 milli kerfa par sem
eitt kerfid telji ad annad eigi fremur ad sinna honum. { reglugerd um sambyli er
komid inn 4 mismunandi pjonustustig pegar sagt er ad: ,, A sama sambyli getur baid
folk mismunandi fatlad. bjonusta 4 sambylum skal pvi vera peim mismikil eftir

fotlun og porfum iblianna, ... (Reglugerd fyrir sambyli 5. gr. /541, 1988).
Einnig eru rekin heimili sem kollud eru: Heimili fyrir bérn. Um pau segir:

Born 4 aldrinum 0-18 4ra sem vegna fotlunar sinnar geta ekki buid 1
foreldrahtusum skulu eiga kost & dvol & sérstokum heimilum fyrir bérn.
Skilyrdi slikrar dvalar er ad hun sé 1 pagu barns og ad 6sk foreldra/
forsjaradila og a0 leitad hafi verid allra leida til ad stydja og styrkja fjolskyldu
barns til ad annast pad heima.

Foreldrar fara med forsja barns sem dvelst & heimilinu, sbr. barnalog.
Umonnun og uppeldi, sem veitt er 4 heimilinu, skal fara fram i samradi vid
foreldra barns eftir pvi sem kostur er. Um leid og barn fer til dvalar & heimilid
skal gengid fra skriflegu samkomulagi vid foreldra barns um tilhdgun
dvalarinnar og tengsl barns vid foreldra. Skal par m.a. kvedio 4 um samvistir
foreldra og barns, ba0i 4 heimilinu og 4 heimili foreldra, svo og studning
foreldra vid barnid, eins og i veikindum pess.

Starfsmonnum heimilisins er skylt ad studla ad pvi ad barn njoti umgengni
vid foreldra eftir pvi sem kostur er (Reglugerd um busetu fatladra 7. gr. nr.
296, 2002).

Hér 4 landi eru reknar skammtimavistanir sem etladar eru til ad hvila adstandendur
barna sem purfa mikid eftirlit og adstod og krefjandi uménnun sem og ad veita
bérnum og unglingum med fotlun tilbreytingu. Um peer er sagt 4 heimasiou

Svedisstjornar um malefni fatladra i Reykjavik:

Skammtimavistanir/heimili eru stadir sem einstaklingar (born) dvelja 4 1
skamman tima 1 hvert skipti. Pau eru hugsud til ad:

vera tilbreyting fyrir pa sem pangad koma

geta tekid 4 moti einstaklingum vegna timabundinna adsteedna heima
hja peim
létta undir med fjolskyldum hins fatlada einstaklings
(Heimsida Sveedisskrifstofu um malefni fatladra i Reykjavik, SSR).
Nokkrar skammtimavistanir fyrir born og unglinga med margskonar raskanir eru

reknar badi i Reykjavik og 4 Reykjanesi og vidar um land. A Reykjanesi er ein



pessara skammtimavistana so6g0 fyrir unglinga og fullordna. Um skammtimavistanir

stendur 4 heimasidu Svadisskrifstofu malefna fatladra 4 Reykjanesi:

Sveedisskrifstofa starfrekir skammtimavistanir fyrir f6tlud bérn og ungmenni.
Tilgangurinn er ad bjoda upp & timabundna dvdl til ad 1étta alagi af
fjolskyldum og veita bornunum/ungmennunum sjalfum tilbreytingu. Pessi
pjonusta studlar ad pvi ad bornin/ungmennin geti bid sem lengst i
foreldrahusum. Lengd dvalartima er breytileg eftir f6tlun og adstaedum hverju
sinni. Bo0did er upp 4 skammtimavistun alla daga vikunnar, allan arsins hring
fyrir utan hatidisdaga (Heimasida Svedisskrifstofu um malefni fatladra a
Reykjanesi).

[ Reykjavik er rekin ein skammtimavistun sem atlud er fyrir born og unglinga med
einhverfu og tengdar fatlanir. Einnig stendur foreldrum til boda ad fa studnings-

fjolskyldur en um hlutverk peirra er sagt:

Hlutverk studningsfjolskyldu er ad taka fatlad barn 1 umsja sina i skamman
tima i peim tilgangi a0 létta alagi af fjolskyldu pess og veita barninu
tilbreytingu. Studningsfjélskyldan hefur barnid 1 umsjon sinni ad jathadi tvo
solarhringa 1 manudi. Dvol hja studningsfjolskyldu er samningsbundin til
akvedins tima.

A vegum Svadisskrifstofu stendur fjélskyldum fatladra barna til boda
pjonusta i skammtimavistunum og hja studningsforeldrum, samkvamt
reglugerd um pjénustu vid fotlud borm og fjdlskyldur peirra nr. 155/1995. 1
badum tilvikum er um ad reda samningsbundna dvol i akvedinn fjolda
solarhringa 1 manudi. Sott er um pessa pjonustu beint til Svaedisskrifstofu
(Heimasidu Svaedisskrifstofu um malefni fatladra & Reykjanesi).

Sambyli eru heimili folks par sem tveir eda fleiri bua saman og njota pjonustu og
adstodar inn 4 heimili sinu allan solarhringinn. { reglugerd um busetu fatladra segir
pridju grein:

Sambyli eru heimili faimennra hopa fatladra, ad jafthadi 18 ara og eldri, sem

halda heimili saman gegnum heimilissjo0, sbr. 4. gr., og parfnast ad jafnadi
n@rveru starfsmanns.

Eigi skulu vera fleiri en sex ibuar 4 hverju sambyli og skulu peir hver um sig
eiga kost 4 einkarymi asamt snyrtiadstddu ef kostur er. Oll sambyli sem
byggd eru eftir gildistoku reglugerdar pessarar skulu vera med snyrtiadstodu i
einkarymi.

[ hiisnadi sem keypt er undir sambyli eftir gildistoku reglugerdar pessarar
skulu herbergi ekki vera minni en 10 m?.

A sambylum skal fjoldi starfsmanna radast af mati 4 pjonustuporf ibuanna

(Reglugerd um busetu fatladra nr. 296, 2002).



»Sambylin eru mjog 6lik og motast mjog af peim sem par bua og hversu
mikla pjonustu (adstod) pau purfa vid athafnir daglegs lifs.” (Heimasida
Svedisskrifstofu um malefni fatladra i Reykjavik).

Markmid sambyla er a0 efla sjalfsteedi og faerni ibtianna, 1 pvi skyni ad peir
verdi eins sjalfbjarga og radandi um eigin hagi og kostur er. Til ad na pessu
markmidi skal veita ibaunum leidsdgn eftir porfum og kappkosta ad hafa pa
med 1 radum um allt sem vardar einkahagi peirra, sem og heimilishagi
(Reglugerd fyrir sambyli 3. gr. /541, 1988).
begar ekki er unnt ad hafa einstaklingana sjalfa, er rannsoknin snyst um, meo i
radum um pad er vardar hagi peirra hlytur ad eiga ad hafa samrad vid pa sem neestir

peim standa, foreldra og adra adstandendur sem bera hag peirra fyrir brjosti svo lengi

sem hvoru tveggja lifa.
bott edlilegt sé€, ad peir er vinna 4 heimilum peirra vilji rada ymsu og telji sig pekkja
pessa einstaklinga og geri pad i mérgum tilvikum, kemur starfsfolk og fer 1 lifi

pessara einstaklinga en foreldrar halda afram ad vera foreldrar alla tid.

4.2. Samantekt

Hér hefur verid gerd grein fyrir pvi hvad sett hefur verid i 10g vardandi pjonustu vid
born og fullordna med raskarnir. [ 16gunum er talad um pjonustu vid fatlada. Hér
vaknar st spurning hvort pessi pjonusta sé alltaf neeg pegar um svo flokna roskun er

a0 reda og upplausnarproskardskun.
Framangreindar upplysingar um pjonustu vio fatlada kalla fram spurninguna:

o Ad hvada pattum parf a0 huga i pjonustu vid einstaklinga med upplausnar-

proskaréskun?

[ naesta kafla verdur fjallad um adferdafraedi rannsoknar og par adferdir sem notadar

voru i rannsOkninni.



5.  Adferdafredi og adferdir rannsOknarinnar

bad er markmid eigindlegra rannsokna ad reyna ad fanga skilning patttakenda a lifi
sinu og adsteedum eda pvi fyrirbaeri sem verid er ad rannsaka. Leitast er vid a0 skilja
veroldina eins og patttakendur skilja hana (Bogdan og Biklen, 2006). I pessari
rannsokn er pad skilningur peirra er nastir lykilpersonunum standa, vegna skyldleika
eda starfs, sem leitad er eftir. b4 pekkingu sem hér kemur fram er ekki haegt ad mela.
Hana er einungis unnt ad skynja og skilja. Med adferdafredi og adferdum pessarar
rannsOknar er dregin upp mynd af lifi priggja einstaklinga med upplausnarproska-
roskun. beir tilheyra famennum jadarhdpi sem rannsoknir hafa 1itid beinst ad. Eg nyti
mér adferdir lifssogunnar til ad segja sdgu peirra. St mynd sem dregin verdur upp af
einkennum réskunarinnar og personu hegdun og lidan peirra i 60rum koflum

pessarara ritgerdar er byggd 4 vidtolum og vettvangsrannsoknum.

5.1.  Fradileg sjénarhorn

Hér mun ég greina fra nokkrum af peim stefnum sem ég tel mikilvaegar fyrir pau

freedilegu sjonarhorn sem rannsoknin byggir 4.
5.1.1. Postmodernismi

Med postmodernistum vard til nytt vidomid 1 vidhorfum til pekkingarfraedi 1
heimspeki. beir gagnryndu tvihyggjuna sem skipti heiminum upp i andstedur.
Eigindlegar rannsoknir hofust til vegs og virdingar og adferdafredilegar meginreglur
i viotdlum, ad segja sdgu, nakveemar lysingar og sjalfsihugun komu til (Parin,
Morgenthaler og Parin-Mathéy, 2004). 1 stad pess ad spyrja hvort rannsékn sé
visindaleg spyrja péstmodernistar peirrar hagnytu spurningar hvort hin sé gagnleg
(Kvale, 1996). beir gagnryna hid visindalega viohorf péstitivismans um malanleika
allrar pekkingar. Ahersla er 4 hvernig tungumalid skapar ordrzduna og um hinar
margslungnu merkingar tungumalsins. Vidhorf poéstmodernisma felur lika 1 sér
mismunandi ordraedur, mikilvaegi undirokads folks og hdpa (hina, hinunina) og
mikilveegi pess ad leida 1 1j0s leynd valdakerfi (Creswell, 1998). Tengsl adurnefnds
vid pessa rannsokn finnst mér felast 1 pvi ad leida 1 1jos 1 hverju roskun peirra priggja
einstaklinga sem rannsoknin snyst um felst ad mati annarra. Einnig hvernig réskunin
hefur ahrif & lif peirra og hvernig adsteedur peirra eru. betta eru einstaklingar sem

hafa 1itid um lif sitt ad segja. Pad skiptir miklu mali hvernig ordradan er um



einstaklinga med pessa roskun og st ordrada getur haft ahrif 4 pa pjonustu sem peim

stendur til boda.
5.1.2. Hugsmidahyggja

Hugsmidahyggjan faest vid skynjun og pekkingu 1 hversdagslifinu. bad snertir
hugsmidahyggjufolk hvernig pekking verdur til, hvada hugtok pekkingar eiga vid og
hvada gagnryni er unnt ad nota til ad meta pekkingu. | eigindlegum rannséknum er
petta afar mikilveegt og pess vegna litur hugsmidahyggja & sérstok form pekkingar til
demis lifssoguna eda hversdags pekkingu sem jafn verduga og hverja adra pekkingu.
Horft er 4 skynjun pannig ad manneskjan sé¢ ekki adgerdarlaus heldur taki hun virkan
patt i ferli pekkingarsmidar (Flick, 2004). Hugsmidahyggjumenn lita svo & ad
pekkingin sé félagslega smidud, hiin verdi til i samskiptum folks (Bogdan og Biklen,
2006; Crotty, 2003).

Hugsmidahyggjan leggur aherslu 4 hvernig menningin hefur tak 4 okkur og skapar
sjonarmid okkar, jafnvel hvernig upplifun okkar er og hiin gefur okkur dkvedna
mynd af heiminum (Crotty, 2003). Flick verdur tidratt um hvernig félagsvisinda-
madurinn préar og moétar syn sina af heiminum. Hann segir hversdagspekkingu og
hugarstarf vera grunninn ad pvi og ad & grunni fyrrum hversdags hugsmidar geri
hann sér adra utgafu af ver6ldinni (Flick, 2004). Med pessari rannsokn reyni ég ad
endurskapa eda koma fram med pekkingu & heimi nokkurra einstaklinga med
upplausnarproskardskun. Pvi midur get ég ekki fengid peirra eigin syn & heiminn
nema i brotakenndum myndum sem ¢ég sjalf hef getad athugad meo pvi ad fylgjast
med peim en verd ad mestum hluta ad lata naegja skynjun og syn annarra af peirra
heimi. Til pessa nota ég adferdir lifssogunnar. Adur en ad pvi kemur ad henni séu
gerd skil, geri ég stuttlega grein fyrir feminisma og fotlunarfraedi sem mér finnst

rannsokn min tilheyra.
5.1.3. Feminismi og fotlunarfiredi

bar sem ég er ad rannsaka jadarh6p 1 samfélaginu og vil gjarnan reyna ad studla ad
baettri a0stodu pessa hops og ad rodd hopsins heyrist tel €ég mig sekja i smidju
feminiskrar rannsoknarhefdar (Rannveig Traustadottir, 2003b). Eins og adur segir get
¢g ekki borid afram raddir lykilpatttakenda i pessari rannsokn en raddir peirra sem

nastir peim standa fa ad heyrast. Rannsokn min tilheyrir feminismanum lika ad pvi



leyti ad um mjog personulega rannsokn er ad raeda par sem einn af patttakendunum
er sonur minn. Par er €g nanast a0 rannsaka eigin gard og feta par medal annars i
fotspor feminiskra mannfraeedinga sem telja jafn verdugt ad skoda pad sem stendur

manni nerri og hitt sem er fjer (sja umfjéllun Creef, 2002).

Rannsoknin er lika ad einhverju leyti innan fotlunarfraeda par sem ég er ad rannsaka
hop med dkvedna skerdingu eins og fotlunarfredingar fjalla gjarnan um (Hanna
Bjorg Sigurjonsdottir, 2006; Rannveig Traustadottir, 2003a, 2006). beir sem
rannsokn min beinist ad eiga erfitt med ad vera synilegir i samfélaginu og porfer a
pvi ad rodd peirra sem bua vid skerdingu heyrist eins og Gudrin V. Stefansdottir

(2003) hefur bent a.

Eg er sammala peim adilum sem gagnryna breska félagslega likanid svokallada og
telja ad fotlunin sé ekki einungis tilkomin vegna hindrana samfélagsins (Rannveig
Traustadottir, 2003a, 2006). P6 ad ég sé sammala pvi ad hindranir og fordomar
samfélagsins eigi storan patt 1 ad gera folki med skerdingu erfitt fyrir er lika um pad
a0 reda ad sumt folk eins og einstaklingar med upplausnarproskaréskun hefur
skerdingu sem er erfid peim sjalfum og umhverfinu og er pvi midur til stadar po

Ollum 60rum hindrunum veeri rutt ur vegi.

Eg nyti mér adferdir lifssdgunnar i rannsékninni og leita eftir lifssogum
einstaklinganna og peim vendipunktum sem ordid hafa & vegferd peirra (Creswell,

1998; Gudrin V. Stefansdottir, 2003 og 2006; Jonas Gustafsson og Ramian, 2003).
[ naesta kafla mun ég greina nanar fr4 peim atridum er einkenna lifssoguleg skrif.
5.1.4. Lifssagan er su hefd er rannsoknin tilheyrir

Lifssoguadferdina ma rekja til sjalfsevisdgulegra skrifa en hun a reetur sinar i
fjolmorgum greinum, medal annarra i sagnfredi, félagsfredi og feminiskum freedum
(Creswell, 1998). begar atlunin er a0 fanga tilkun manneskju 4 lifi sinu er
rannsoknin kollud lifssaga (Bogdan og Biklen, 2006). A seinni hluta 20. aldar var
farid ad nota adferdina til a0 segja sogur folks sem tilheyrir svokdlludum jadarhopum
samfélagsins. Til ad unnt sé ad skra lifssogu peirra sem eiga erfitt med ad tja sig parf
a0 leita til @ttingja og peirra sem pekkja manneskjuna og sdgu hennar vel. Lifssogur
eru mikilvaegar til ad segja sogu hops sem hefur aldrei sagt sina sogu (Gudrin V.

Stefansdottir, 2003).



Creswell talar um ad mikilvaegt umraeduetni er 1uti ad formgerd lifssdgunnar sé
hversu mikid fai ad heyrast 1 rddd manneskjunnar sem sagan snyst um (Creswell,
1998). beir sem koma neest pvi ad vera rodd manneskjunnar ef hiin getur ekki talad
fyrir sig sjalf hljota ad vera peir er standa henni naestir. [ pessari rannsokn eru pad
foreldrar einstaklinganna, skyldfolk, kennarar og starfsfolk er vinnur &4 heimilum
peirra. Creswell vitnar 1 Denzin og bendir 4 mikilveegi pess ad finna lykilatridi 1 sogu
personunnar og vinna sidan i kringum petta lykilpema i lifi einstaklingsins. Denzin
lysir pessum atburdum sem ,,epiphany* sem hann skilgreinir sem augnablik i
samskiptum og reynslu sem markar lif folks (Creswell, 1998). bad parf ad hafa
augun vel opin til ad dkvarda hinar sérstoku sogur, sjonarmid eda hlidar sem segja 4 i
lifssdgunni. Pad parf ad svipta hulunni af manneskjunni sem leynist undir teppinu

sem utskyrir hinar floknu adstaedur lifsins (Creswell, 1998; Lincoln, 2004).

Nélgun feminista a0 lifssogurannsoknum hneigjast ad pvi ad leggja aherslu a reynslu
sOgumannsins og hvernig htin tengist kyni, kynpztti og samfélagsstoou (Bogdan og
Biklen, 2006). Parna metti einnig beeta vid fotlun og hefur Rannveig Traustadottir

(2003Db) fjallad um pad ad rannsoknir feminista snuist einnig um jadarhopa.

[ lifssdgunni er notud mjog opin rannsdknaradferd. Leitast er vid ad Iysa peim
fyrirbeerum sem sagan snyst um og pvi nast ad flokka pessi fyrirbeeri. Reynt ad fanga
pbad sem sagt er til pess ad koma auga a pau mynstur og pann hrynjanda sem myndar
raudan prad sdgunnar. Vid notum okkur sogur til ad koma reidu 4 og minnka
ringulreidina 1 heimi okkar og gera hann skiljanlegri fyrir badi okkur sjalf og adra
sem vid umgongumst. Hinir raudu praedir sem vid greinum pyoda ad frasagnirnar hafa
eitt eda fleiri gegnum gangandi pemu sem gera audveldara a0 skilja hversvegna
manneskjur bregdast vio & pann hatt sem par gera (Jonas Gustafsson og Ramian,
2003). bad er po6 alltaf &4 abyrgd rannsakandans ad velja pessi pemu og pa sdgu sem
segja 4 og finn ég til mikillar abyrgdar gagnvart peim einstaklingum sem rannsoknin
snyst um hvada sdgu eda sogur er mikilsverdast ad segja af 6llum peim sdgum sem

birtust.

5.2.  Rannsoknarverkefni mitt og paer adferdir sem €ég nota

[ pessu rannséknarverkefni skrai ég lifssogur peirra Grettis, Indrida og Kjartans eins

og paer eru sagdar af madrum tveggja peirra og foreldrum pess pridja. I 68rum



koflum byggir greining gagna og tulkun & vidtolum vid fleiri adila svo sem systur,

kennara og annad folk er pekkir pa vel.

Rannsoknarsnid er allt rannsoknarferlid, fra fyrstu hugmynd og afmdrkun, ad
skrifum & nidurstodum (Creswell, 1998). Rannsoknarsnid pessarar rannsoknar er
fjolviksathugun og tilvikin lifssdgur tveggja fullordinna manna og eins barns. beirra
er aflad med viotolum og vettvangsathugunum. Creswell gefur pa skyringu a
tilviksrannsokn ad hiin sé ytarleg rannsokn 4 afmorkudu kerfi, tilviki eda tilvikum.
Tilvikid sé afmarkad 1 tima eda rumi og geti verid atburdur, einstaklingur, stofnun
eda pjonustuurredi, um margskonar tegundir gagna sé ad reda (Creswell, 1998).
Upphaflega xtladi ég ad hafa mun fjolbreyttari tegundir gagna en akvad i
rannsoknarferlinu ad halda mig einungis vid viotol og vettvangsathuganir. Bogdan og
Biklen skilgreina lifssdgu sem tilviksathugun og segja ad lifssdgum sé safnad med
tilviksvidtolum og beinist venjulega ad pvi ad nota personuna sem farkost til ad skilja
grunnatridi mannlegrar hegdunar (Bogdan og Biklen, 2006). Samkvamt pessari
skilgreiningu nytir pessi fjolviksrannsokn lifssogurnar til ad skilja betur pa
einstaklinga sem hafa upplausnarproskardskun og hvernig roskunin hefur dhrif &

hegdun peirra og lidan og allt peirra lif.

I pvi huglaega sjonarhorni sem eigindlegar rannsoknir byggja 4 er 1itid svo 4 ad ekki
s¢ til neinn einn sannleikur heldur margir sannleikar (Bogdan og Biklen, 2006).
Adurnefnt sjonarhorn byggir a pvi heimspekilega vidhorfi ad huglaegur veruleiki sé
jafn raunverulegur og hlutveruleiki. Pad sé jafn verdugt vidfangsefni ad skoda
pennan huglaga veruleika, pann skilning, pa merkingu sem fo6lk leggur 1 lif sitt og
annarra, og ad skoda hlutreenan veruleika (Schwandt, 1997). bau taeki og tol sem
rannsakandinn stydst einkum vid eru opin viotdl, patttokurannsoknir, rynihdpavidtol
og einnig getur verid um pad ad reda ad ryna i margskonar texta og skjol (Bogdan
og Biklen, 2006). I rannsékn 4 upplausnarproskaréskun hef ég notad opin vidtol og
halfopin, haft til hlidsjonar spurningaramma og gert vettvangsrannsoknir. begar
vidtol eru opin er ekki um fyrirfram motadar spurningar ad raeda heldur er
vidmalandanum fylgt eftir og reynt ad spyrja spurninga sem dypka pad efni sem raett
er um. Pegar vidtol eru halfopin (semistructured) stydst rannsakandi ad einhverju
leyti vid spurningaramma en fylgir ad 60ru leyti vidmelanda eftir og reynir ad kafa i

efnid (Bogdan og Biklen, 2006).



Um rannsoknarvidtol segir Kvale: ,,Rannsoknarvidtol eru gagnkvaem samskipti
tveggja adila, samtal milli félks um pema sem badir adilar hafa dhuga a. betta er

sérstakt form mannlegra samskipta par sem pekking verdur til i samtali“ (1996, 125).

Logd er ahersla 4 ad 1 opnum vidtdlum sé pad vidmaelandinn sem hefur ordid. bad er
rannsakandans ad dypka efnid og spyrja pannig spurninga ad kafad sé langt undir
yfirbordid. Pad 4 ekki ad leika neinn vafi & pvi eftir viotalid hvad vidmalandi er ad

meina med pvi sem hann segir (Bogdan og Biklen, 2006; Liebow, 1967).

5.3. Patttakendur i rannsdékninni og adgengi

bao var ekki vandi ad velja patttakendur 1 pessa rannsokn par sem til greina komu
adeins peir sem pekkja vel umraedda einstaklinga. Valdir voru peir sem ad 6llum
likindum gatu gefid mestar og bestar upplysingar. betta var pvi markvisst trtak

(Bogdan og Biklen, 2006; Creswell, 2003, Schwandt, 1997).

Einstaklingarnir sem talad var vid eru foreldrar, systkini og annad skyldfolk,
starfsmenn 4 sambylum og i skola svo og fyrrverandi og niverandi kennarar peirra
sem eru med upplausnarproskarskun. Ekki var unnt ad hafa vidtal vid mennina
sjalfa sokum roskunarinnar sem medal annars veldur pvi ad peir eiga erfitt med ad tja

sig. Fylgst var med peim 1 vettvangsathugunum svo sem & vinnustodum.

Eg pekki nokkud vel til i pessum geira vegna sonar mins sem er med upplausnar-
proskardskun og vegna vinnu minnar sem kennari nemenda med einhverfu og vissi
ég pvi hvar ég atti ad bera nidur til ad leita vidmaelenda minna. Eg byrjadi 4 pvi ad
hringja 1 mo6dur fullordins manns med upplausnarproskardskun og sagdi henni ad ég
hygoist gera pessa rannsokn og hvort ég metti senda henni bréf. bPad var audsott mal
b6 ég segdi henni ad ég gerdi mér vel grein fyrir ad pannig vidtol getu yft upp gomul
sar (Turnball og Turnball, 1997). Eg sagdi henni jafnframt ad ég vonadist til pess ad
rannsoknin yroi til pess ad opna augu folks fyrir pvi hvar helst pyrfti ad beeta adstoou
einstaklinga med upplausnarproskardskun. Eg taladi einnig vid foreldra ungs drengs
og var audsott mal ad fa vidtol vid pau og leyfi til ad hafa samband vid adra um

hann.

[ september 2006 sendi ég it bréf til foreldra tveggja fullordinna manna med
upplausnarproskardskun par sem farid er fram & upplyst sampykki um ad mega tala

vid pau og afla upplysinga um syni peirra eftir 60rum leidum. Jakveett svar barst fra



0dru foreldraparinu en ekki hefur heyrst fra hinu pannig ad sonur peirra sidarnefndu
var ekki med i pessari rannsokn. Adur hafdi ég minnst 4 pessa rannsokn vid foreldra
ungs drengs med roskunina og voru pau fis ad taka patt. Samid var bréf til systkina
og annarra vidmalenda i rannsokninni og peir bednir ad skrifa undir upplyst
sampykki. Sott var um leyfi til Personuverndar og svar kom um hel ad ekki pyrfti
leyfi Personuverndar par sem leyfi fra foreldrum laegi fyrir. Tilkynnt hefur verid til

Personuverndar um rannsoknina.

5.4. Viotol og vettvangsathuganir rannsdéknarinnar

Fjoldi viotala var tekin vid foreldra, systkini, skyldfolk, kennara og starfsmenn i
skolum og & heimilum einstaklinga med upplausnarproskardskun. Einnig voru gerdar
vettvangsathuganir 4 vinnustddum peirra Grettis og Indrida og i skola Kjartans. bessi
n6fn eru gervindfn peirra er rannsoknin snyst um. I tveimur vidtalanna var um pad ad
reeda ad tveir einstaklingar vaeru saman i vidtali. [ annarri vettvangsathuguninni 4
vinnustad gafst gott teekifeeri til ad spjalla vid pann adila er sa um Indrida. Vidtdlin
foru fram 4 ymsum stodum. St adferd ad taka viotdl var valin vegna pess ad pannig
er unnt ad fa miklar upplysingar 4 skommum tima. Vettvangsathuganirnar voru til ad
sty®ja vid paer upplysingar sem fengust 1 vidtolum og til ad gefa gleggri mynd af
adstedum og hegdun lykilpatttakenda.

Eg leyfdi vidmaelanda/ vidmaelendum ad velja vidtalsstad. | eitt skipti kom
vidmalandi heim til min, 1 tvo skipti for ég 4 vinnustad vidmalanda/viomelenda,
fjogur skipti for €g & heimili vidmalenda og 1 fimm skipti komu vidmelendur eda

viomealandi 4 vinnustad minn.

Vidtolin foru fram & ymsum timum dagsins og var pad vidmelandi sem fékk ad velja
pann tima sem best hentadi. Vidtolin foru fram 23. oktdber, 3. og 6. ndvember, 6.
desember 2006, 17. og 27. januar, 1., 4., 7., 15. og 23. febraar og 26. april 2007. Einn
vidmaelandi svaradi spurningum 1 télvuposti og barust svorin i agist 2007. Eg sjalf
sem er rannsakandi telst til pessara viomalenda og er skiljanlega hvorki gefinn upp
stadur né stund par sem upplysingar koma fra mér sjalfri. Paer koma adallega fram i

lifssdgu eins pessara einstaklinga.

Vettvangsathuganir par sem fylgst var med Gretti og Indrida 4 vinnustddum peirra

foru fram 19. oktéber og 28. ndévember 2006. { eitt skipti var pad sami vidmaelandi



sem tekid var vidtal vid um tvo einstaklinga. Flest voru vidtolin um klukkustund ad
lengd en st6du fra fjorutiu og fimm minttum i teepa tvo klukkutima. Markmidin med
pessum vidtdlum og vettvangsathugunum voru, ad safna gégnum til ad fa betri
innsyn 1 lif pessara einstaklinga, skynja hvernig lifi peir lifa. Hvernig fj6lskyldan og
aOrir i umhverfi peirra takast a vio adstedurnar og hvernig pjonusta pad er sem
stendur peim til boda. Hvernig sja pessir adilar sem talad er vid lif pessa einstaklings
sem verid er ad skoda? Hvernig personu alita peir hann vera og hvad finnst peim

einkenna roskun hans?

Horfid var fra pvi ad taka rynihopavidtal, sem ég hugdist gera, par sem pad gefi ad
Ollum likindum ekki betri mynd af 1ifi pessara einstaklinga en pegar var komin fram.
Ekki var heldur farid ut i ad nyta samskiptabakur eins og hugmyndin var i upphafi

rannsoknar. Rannsoéknargdgnin spanna alls fjogur hundrud attatiu og sjo bladsidur.

Lykilpatttakendur, peir sem rannsoknin snyst um eru eins og adur segir prir
einstaklingar med upplausnarproskardskun; beir Grettir Jonsson, Indridi Magnasson

og Kjartan Brjansson.
Vidmalendur i rannsokninni voru pessir i stafroéfsroo:

Asta Jonsdéttir, Brjann Oskarsson, Gudny Eggertsdottir, Herdis Bogadéttir, Jensina
Hjaltadottir, Karlotta Stefansdottir, Katrin Josepsdottir, Kolbra Ingjaldsdottir, Lilja
Magnusdottir, Margrét Bogadottir, Reynir Guttormsson, Robert Grétarsson, Sara

Hilmisdottir, Sigurdur Eyjolfsson, Soley Alexandersdottir og Porsteinn Bodvarsson.
[ patttokuathugunum 4 vinnustédum var reett vio:
David Smith og Mana Gunnarsson.

bess ber ad geta a0 petta eru gervindfn patttakenda og viomalenda. Hér a eftir kemur
fram hvort viodkomandi er starfsmadur eda skyldmenni. Starfsmadur er annadhvort
starfsmadur 4 heimili einstaklings med upplausnarproskarsokun eda 1 skola. Ekki er
tilgreint nanar hvort starfsmadur sé¢ sérkennari, kennari, proskapjalfi eda

studningsfulltrai og er pad gert til ad reyna ad fela betur hver vidkonandi adili er.

Asta er systir Grettis, Brjann er fadir Kjartans, Gudny er modir Grettis, Herdis er
freenka Indrida, Jensina er starfsmadur, Karlotta er starfsmadur, Katrin er

starfsmadur, Kolbra er modir Kjartans, Lilja er systir Indrida, Margrét er modir



Indrida, Reynir er starfsmadur, Sara er starfsmadur, Sigurdur er starfsmadur Soley er

starfsmaour, Porsteinn er starfsmadur.

David er starfsmadur og Mani er starfsmadur.

5.5. Meodferd og greining gagna - Réttmaeti og traverdugleiki

Viotolin voru tekin upp og afritud fra ordi til ords strax ad vidtali loknu. Pegar farid
haf@di verid yfir hvert vidtal med pvi ad hlusta 4 pad ad minnsta kosti prisvar sinnum
og pess geett ad allt veeri sem nakvaemast og ytarlegast skrad var vidtdlum eytt eins
og lofad hafdi verid 1 upplystu sampykki sem badi vidmelandi og rannsakandi
skrifudu undir. Greining gagna byrjadi strax 1 pessu ferli par sem settar voru inn
athugasemdir rannsakanda jafnhlida pvi sem vidtalid var skrad inn i tolvu. Ad
aflokinni afritun voru hugleidingar rannsakanda settar inn og nyttust paer ad morgu
leyti vel i sidari greiningu. Eg marglas gégnin til ad reyna ad sja i peim akvedin
mynstur eda pemu og lata gdgnin tala til min og fa betri tilfinningu fyrir peim
(Creswell, 1998; Strauss og Corbin, 1998). 1 greiningarferlinu hafa margskonar
a0ferdir verid nyttar par 4 medal tulkunarfradi og ordredugreining (Kvale, 1996).
Um talkunarfredi segir Kvale: ,, Tilgangur talkunarfraedilegra ttskyringa er ad 6dlast
gildan og algengan skilning 4 merkingu texta* (Kvale, 1996, 46). Um ordradu-
greiningu reyndi ég ad fara eftir peim heilreedum sem Ingélfur Asgeir Johannesson
(2006) gefur. Fyrst valdi ég atburd eda malefni til ad greina. Pvi naest akvad ég hvada
gbgn ég ®tladi ad beita ordreedugreiningu 4 og marglas gdgnin og greindi pau sidan.
AJ lokum var pad eitt vidtal sem ég beitti ordraedugreiningu 4. Eg reyndi ad gera mér
grein fyrir atakapunktum baedi ljosum og leyndum i ordreedunni (Ingélfur Asgeir
Johannesson, 2006). Eg vanti ad pess sjaist merki par sem ég hef beitt tulkunarfraedi
en ordredugreiningin kemur ekki nema obeint fram i lokagreiningu. Megin adferdin
er p6 oxulkodun eftir opna kédun par sem leitad er markvisst i gognum ad peim

pemum sem komid hafa fram i opnu koduninni (Bogdan og Biklen, 2006).

Opin kodun er su adferd par sem leitad er eftir 6llum peim mynstrum sem kunna ad
vera i gognunum. Endurtekin ord, hegdun eda mynstur mynda akvedin pemu.
oxulkodun er buid ad finna pemu sem unnid verdur med og er pa leitad markvisst ad
Ollu sem styOur pessi pemu en einnig ad hinu sem er 6druvisi eda gengur gegn peim

(Bogdan og Biklen, 2006; Strauss og Corbin, 1998).



[ eigindlegum rannsoknum er ahersla 16gd 4 nakvamt samraemi 4 milli rannsoknar-
gagna og pess sem folk sagdi og gerdi (Bogdan og Biklen, 2006). Eg tel mig hafa
geett ad réttmaeti 1 pessari rannsokn par sem ég hef eins og ad framan er greint farid
eftir peim nakvaemu reglum sem gilda um medferd gagna i eigindlegri rannsdkn
(Bogdan og Biklen, 2006; Creswell, 1998). Janesick segir a0 réttmaeti i eigindlegum
rannsoknum snuist um lysingar og utskyringar og hvort akvedin utskyring passi vid

lysinguna edur ei. Med 60rum ordum hvort lysingin sé traverdug (Janesick, 1998).

5.6. Sidferdilegar vangaveltur og hugsanleg vandamal

Par sem rannsokn min snyst um einstaklinga med upplausnarproskardskun er um afar
vandmeofarid og vidkvemt efni ad reeda vegna fotlunar peirra og veikrar stodu. bad
er brynt ad geeta i hvivetna adgaeslu og skada pa 4 engan hatt. Eg hef pvi leitast vid
a0 hafa i heidri peer fjorar meginreglur sem rannsoknir 4 folki byggjast a en peer eru
krafan um virdingu, skadleysi, velgjordir og réttlati (Sigurdur Kristinsson, 2003). Eg
leitast vid ad greina frd pvi sem er sannast og réttast og syni audmykt gagnvart
vidfangsefninu og hef dyggd og réttlaeti ad leidarljosi. Eg reyni eftir fremsta megni
ad lata gott af mér leida og ad skada engan og finn ad par er mér mikill vandi &
héndum (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2003, 2006; Platon, 1990; Sigurdur
Kristinsson, 2003; Skirbekk og Gilje, 1999). Eg vonast til ad pessi rannsokn verdi til
a0 koma af stad umraedum um lifsgadi einstaklinga med upplausnarproskaréskun og
studli ad pvi ad pau aukist. Eg geri mér grein fyrir ad pessir einstaklingar tilheyra
peim hopum sem geta ekki borid hond fyrir hofud sér. Ber pvi eins og framast er

unnt ad gaeta ad pvi ad peir skadist ekki 4 neinn hatt.

Eg veit ad petta er vandmedfarid efni og ég mun hugsanlega vera ad yfa upp gémul
sar hja adstandendum pessara manna sem ekki geta svarad fyrir sig sjalfir og eiga allt
undir 6drum komid. Pad er lika vidkvaemt ad ég 4 sjalf son med upplausnarproska-
roskun en tel ad mér hafi tekist ad nota pad sem styrk. Ef til vill hefur verid
audveldara fyrir foreldra og systkini pessara einstaklinga a0 tala vid eda opna sig
fyrir foreldri sem hefur verid i svipudum sporum og pau. Eg velti pvi fyrir mér adur
en lagt var af stad ad pad geti hinsvegar verio erfitt fyrir kennara pessara
einstaklinga og folk a sambylum sem veit hver ég er og hugsanlega yrdu pau

varkarari 1 Iysingum sinum. Eg tel p6 ad svo hafi ekki verid og virtist pau greina 4



traverdugan hatt fra baedi styrkleikum og veikleikum og pvi sem peim fannst erfitt og

pau draga ekkert undan i peim efnum.

Eg vona ad mér hafi tekist a0 koma med opnum huga ad rannséknarverkefninu en
Creswell talar i pessu sambandi um ad vera ekki med of fyrirfram motadar
hugmyndir um rannsdknarefnid. Parna alit ég ad hann sé a0 tala um ad rannsakand-
inn verdi ad gaeta ad sér og fylgja gognunum en ekki skodunum sem hann hefur 4dur
en hann hefst handa vid rannsoknina. Hann undirstrikar ad pad sé viomelandinn sem
rannsakandinn 4 ad fylgja eftir. bvi er afar mikilvaegt ad vera ekki leidandi i
spurningum og leita markvisst ad skilningi pess sem talad er vid (Creswell, 2006). b6
mér hafi ekki alltaf tekist sem skyldi 1 peim efnum alit ég p6 ad i meginatridum hafi
svo verid. Eg hef reynt eins og kostur er ad lata ekki pa pekkingu sem ég hef 4
rannsoknarefninu pvzlast fyrir mér. Eg veit lika ad engir tveir einstaklingar upplifa
eins. Einstaklingar med pessa akvednu roskun eru dkaflega olikir personuleikar rétt
eins og adrar manneskjur eru dlikar. Pad getur pvi verid afar 6likt hvernig roskunin
birtist hja peim og hvernig hun litar lif peirra og fjolskyldna peirra. bratt fyrir ad ég
sé petta innlimud 1 malefnio alit €g ad mér hafi tekist ad leyfa viomalandanum ad
koma a0 sinni upplifun og reynt ad skynja hvada merkingu hann leggur i reynslu sina
af pvi ad ala upp, alast upp med, kenna eda umgangast mann og/eda barn med

upplausnarproskaroskun.

5.7. Samantekt

[ pessum kafla var fjallad um adferdafradi og adferdir rannsoknar. Litillega var gerd
grein fyrir markmidum eigindlegra rannsokna. bar sem ég tel pessa rannsokn falla
undir postmédernimsa og hugsmidahyggju var fjallad um hvad i pessum hugtokum
felst. Feminisma og fotlunarfreedi voru gerd nokkur skil en ég tel rannsoknina falla
innan beggja pessara freedilegu sjonarhorna. Pessi tilviksrannsokn 4 lifi og adstedum
priggja einstaklinga med upplausnarproskarsdkun er lifssoguleg rannsokn og pvi
fannst mér mikilvaegt ad fjalla ytarlega um hvao einkenni lifssdguleg skrif. Drepid
var & réttmeeti og areidanleika i eigindlegum rannséknum og greint fra adferoum
pessarar rannsoknar sem eru opin og halfopin viotdl og vettvangsathuganir. Talin
voru upp gervindfn peirra er leggja til efnividinn 1 pessa rannsokn en pad er med vilja

gert a0 kynna pa ekki nanar til ad siour s¢ haegt ad rekja ummeeli til akvedinna



einstaklinga. Fyrir kemur po6 1 textanum ad getid er orlitid nanar um hvernig

vidmalendur tengjast viokomandi lykilpatttakanda.

Sidferodileg alitamal voru redd og tel ég slikt naudsynlegt i rannsokn af pessu tagi.
Markmi0 rannsoknarinnar er ad varpa ljosi 4 lif einstaklinga med upplausnarproska-
roskun og ad einhverju leyti 4 lif fjolskyldna peirra og annarra sem annast pa og ad
geta bent 4 hvada pattum parf ad huga ad i pjonustu vid pa. ber spurningar sem

leitad var svara vid er ad finna 1 lok pridja og fjorda kafla og minnt er 4 paer vidar.

Tilgangur rannsoknarinnar er ad efla skilning annarra & pessari floknu réskun med
peirri von ad skapa umraedur sem ef til vill gaetu leitt til frekari rannsdkna og par med
vonandi aukinna lifsgaeda til handa Gretti, Indrida og Kjartani og peim sem glima vid

upplausnarproskardskun.

[ naestu koflum eru nidurstddur rannsoknarinnar kynntar. Lifssogur peirra Grettis og
Indrida eru byggoar a frasdgnum madra peirra og lifssaga Kjartans byggir 4 frasdogn

foreldra hans. Birtast peer i naestu tveimur koflum.



Lifssogur — fyrri hluti
Grettis saga Jonssonar

,-.. er frekar ... gladlegur madur og 4 audvelt med ad hrifa folk.“ (Porsteinn).

Myndbrot ar bernsku

Grettir er ljuft barn og sjalfu sér naegt. Hann getur dundad timunum saman.
Stundum finnur hann sér bandspotta og vefur utan um bordfztur eda bindur
eitthvad saman. Hann getur unad vio petta lengi og er pa idulega med snudid
sitt og yfir honum hvilir stéisk r6. Hann minnir f6dur sinn & brodur hans
pegar hann var litill a0 leika sér i samskonar dundi. Hann er kraftmikill, skyr
og vel 4 sig kominn likamlega. Hann syngur stundum héstéfum: Gongum upp
i gilid og fleiri 16g sem hann kann med sinni skaeru barnsrédd. Hann er
haendur ad systur sinni og leikur sér stundum vid hana og vinkonur hennar.
Hun er ordin adeins veraldarvanari en hann og farin ad fara lengra 0t i
ver6ldina, lengra fra foreldrahusum, par sem hun er nu ordin priggja ara en
hann er bara tveggja ara. Hann leikur sér med grofuna sina heima vid og
segir: Grafan grafa. Hann er afar hrifinn af heimilisbilnum sem er jeppi.
Hann tekur upp eftir pabba sinum sem kallar hann stundum jeppadreng og
segir: jeppagrengur. Hann er kannski ekki eins framhleypinn og systir hans
og heldur feimnari. Hann talar meira heima vid en annars stadar en talar p6
alveg og syngur heima hja 6mmu og afa. Hann er mikill atikarl og 6slar um 1
drullupollum 1 rigningartid. Hann leikur sér med bila i sandinum og unir sér
vid husid og fer aldrei langt 1 burtu. Hann getur verid uti ef 1itio er eftir
honum vid og vid. Hann er afar paegilegt barn i alla stadi. Hann er ad mestu
farinn a0 halda sér purrum um tveggja ara aldur og segja til ef hann parf ad
fara 4 klosett purfi hann einhverja hjalp med fotin sin. Hann er fremur
snemma til mals og farinn ad segja einstok ord fyrr en systir hans er hun var a
sama aldri. Hann segir morg ord og byrjar ad setja ord saman i tveggja orda
setningar og er byrjadur ad reyna ad segja fra eins og hann heyrir systur sina
gera er hann er um tveggja og halfsars. Hann hefur gaman af pvi ad skoda
myndabakur og bendir 4 dyrin og segir ndfn peirra um leid. Hann hjélar um a
prihjolinu sinu og vill vera i nand annarra krakka. Hann meidir aldrei né
klipur eins og sum born 4 hans aldri. Hann fer i burtu ef annad barn klipur
hann eda meidir en tekur ekki & moti og hann virdist ekki reyna ad verja sig
ef barn rifur af honum leikfang. Eitt er pad p6é sem enginn getur rifio af
honum en pad eru lyklarnir hans. A pessum tima hefur hann tekid astfostri
vid lykla og & sina lyklakippu. Eftir 4 ad hyggja hugsa foreldrarnir hvort pessi
ahugi a lyklum hafi kannski verid fyrsta visbendingin um ad eitthvad veri ad
fara urskeidis. Pau minnast pess ad hann spurdi mikid um lykilinn ef hann
tyndist og sagdi pa ,,leykvillinn.* (Gudny).

Grettir Jonsson feeddist 1 kaupstad uti 4 landi 4 attunda aratug tuttugustu aldar. Hann

flytti sér 1 heiminn um pad bil fimm vikum fyrir timann. Hann var settur

surefniskassa eftir fedingu vegna ungbarnagulu og pess ad hann hafoi drukkid

legvatn i fedingu. Hann v6 tiu merkur og var fjorutiu og sex sentimetrar ad lengd viod



feedingu. Fljotlega braggadist hann vel og var duglegur ad drekka brjostamjolkina og
hafdi nad jafndldrum sinum i pyngd og lengd viod priggja manada aldur. Ad sdgn
modur var hann yndislegt, rolegt og ljuft barn. Hann svaf vel allar neetur og for ad
hjala 4 edlilegum tima, tok tennur og proskadist vel likamlega sem andlega. Er hann
for ad borda barnamat var hann mjog akafur vid ad borda og grét ef matur var ekki
stanslaust i munninum. Hann steekkadi hratt og proskadist edlilega fyrstu arin. Hann
for ad ganga med 4 edlilegum tima og gekk 6studdur um prettdn manada. Hann hafoi
eftir athatnir fullorona f6lksins og byrjadi ad segja ord um arsgamall og var kominn
med stuttar setningar um tveggja ara. Hann 4 eldri systur og voru pau mjég samrynd
sem litil born og 1éku sér saman. Hann hafoi gaman af séng og sdng hastéfum sjalfur.
Hann var lifsglatt barn og skemmtilegt. Syndi skdpunargafu pegar hann moétadi ar
leir og bjo til flugvél med pvi ad setja tréstongla fyrir vaengi og 1k ad flugvélin veeri
a0 fljuga. Lék sér 1 imyndunarleik og tok simtolid og pottist vera ad tala i simann og
haf@i eftir pad sem hann heyrdi adra segja: heima? Gat leikid sér einn uti vid eda
med systur sinni og mokad sand eda leikid med bil og hjolad a prihjoli. Hann var

flinkur a0 nota leikfangagrofu til ad moka med sandinn.

Proski hans fyrstu arin eda par til hann er um priggja ara virdist hafa verid alveg
edlilegur ad aliti fjolskyldu hans og annarra er umgengust hann. Pegar hann er um

tveggja ara og er spurdur um aldur segir hann: Tveggja dra buinn eins ars.

Um priggja ara aldur fer ymislegt ad sntast 4 verri veg. Hann sem var dundari og gat
leikid einn Uti vid med eftirliti 60ru hverju purfti nu stodugt eftirlit par sem hann
hljop 1 burtu og gjarnan nidur ad héfn. Hann reyndi mjog ad komast 1t i sjéinn. Hann
varadi sig ekki lengur 4 haettum og hann sem adur var feiminn vid 6kunnugt folk

virtist nt1 ekki alltaf gera greinarmun 4 hverja hann pekkti og hverja ekki.

Svefninn vard oreglulegur og ymist vaknadi hann eldsnemma 4 morgnana jafnvel um
fimmleytid eda pa sofnadi mjog seint. Hann tok upp 4 pvi a0 staglast & ordum en
stundum var reyndar eins og hann veri ad a&fa mismunandi beygingar: ,,Jeppinn,
jeppann. A 6rfaum manudum eda jafnvel styttri tima hrakadi honum mjoég i proska
og var i raun allt annad barn en adur. Priggja og halfs ars gat hann mun minna en
tveggja og halfs ars. Hann var eins og adur sagdi farinn ad halda sér purrum en pad
gekk alveg til baka og var hann ekki ordinn klosettpjalfadur aftur fyrr en nokkrum

arum sioar.



Ein af fyrstu visbendingunum um ad eitthvad alvarlegt veeri ad var pegar upprodun
hasgagna i svefnherbergi hafdi verid breytt. Barnid sem yfirleitt var rolegt og
jafnlynt grét hastéfum og leit ut fyrir ad vera skelfingu lostid pegar pad kom inn i
herbergid. Sidar tulkadi modir pad svo ad petta hefdi verid vegna breytinganna i

herberginu. Rimid hans var ekki 4 ,,réttum* stad.

Vi0 slikar adstaedur sem ad ofan greinir fara foreldrar gjarnan ad reyna ad grafast
fyrir um hvort eitthvad geti hugsanlega hafa komio fyrir barnid sem er svo breytt en

finna yfirleitt ekkert.

Grettir flutti { annad hus med foreldrum og systur pegar hann var ad verda tveggja
ara. bvi husi hafdi hann vanist smatt og smatt par sem hann var par gjarnan med
foreldrum og systur pegar foreldrarnir voru ad vinna i hiisinu. A pessu timabili for
honum edlilega fram og hann song og taladi. Foreldrar minnast pess ad sumarid sem
hann var tveggja ara foru pau i stutt ferdalag um fsland med pau systkin. A einum
stadnum sem pau tjoldudu etladi Grettir ad fara fra tjaldinu og né 1 eitthvad sem var
spottakorn i burtu. A leidinni var tjald annars folks og sa Grettir folkid par. A midri
leid lagdist hann nidur &4 hnén og grifoi andlitid nidur 1 jordina eins og hann pyrdi
ekki a0 fara fram hja tjaldinu. Foreldrar tulkudu petta sem feimni sem stundum hafdi
komid 1 1jos hja Gretti.

Asta systir hans svarar spurningu um hvernig pad hafi verid ad alast upp med honum:
bao gat verid mjog erfitt. ... eins og Grettir var bara ... gat verid eins og
raketta og ef 1itid var af honum 1 nokkrar sekindur var heetta a ad hiisiod staoi
alelda. Man lika eftir pvi ad hann atti til ad hlaupa ut allsber og inn 1 énnur
has. b4 urdum vio ad fara a eftir og na i hann. Man hvad ég skammadist min

... Einu sinni for hann 0t og inn i geymsluna hja vinkonu minni. bar fann hann
is og fékk sér af honum ...

-AJ alast upp med brédur minum hefur gefid mér mjog mikid. Eg held ad
madur proskist mjég mikid og liti heiminn 6drum augum. Eg held ad madur
sé¢ bara sterkari fyrir vikid. Eg man hvad folk horfdi alltaf & okkur og pa vard
madur ad utskyra ad hann veeri einhverfur. .... Pad var audvitad lika gaman ad
alast upp med honum, ymiss uppataeki sem madur getur hlegio ad eftird og
pad var nattarulega alltaf eitthvad um ad vera hja okkur.

bad sem hiin man best frad uppvaxtararunum er ,,hvad hann var orkumikill og 6r og

hvad vid purftum alltaf ad fylgjast mikid med honum* (Asta).



,»Oft hugsa ég lika til pess hvad pad veri gaman ef hann veeri 6fatladur og hvad lifid
er i raun 6sanngjarnt. Hverju hann missir af i lifinu sem okkur pykir svo sjalfsagt.
(Asta). Pad sem Asta segir hér fer liklega oft i gegnum huga adstandenda barna og
fullordinna med upplausnarproskaréskun og folk veltir fyrir sér hvernig persona hann

veeri ef roskunin hefoi ekki komid til.

6.2. Indrida saga Magnussonar

»--- hans bros eru miklu staerri og sterkari en annarra bros og hans gledi verdur
meiri gledi heldur en flestir syna“ (Margrét).

Indrioi Magnusson er faeddur i kaupstad tti 4 landi 4 nfunda aratug tuttugustu aldar a
fertugustu og pridju viku medgdéngu: ,,Hann var ekki fas 1 heiminn. Kannski vissi
hann hvad beid hans pessi elska“ (Margrét). Hann var stor og fallegur vid fedingu,
fimmtiu og sex sentimetrar og sautjan merkur. Modir segir feedingu hafa gengid
fremur illa og endadi med pvi ad hann var tekinn med tongum. Hun ,,var fremur
hreedd vio fedinguna sjalfa einhverra hluta vegna“ og i medgéngunni lagdist petta

ekkert of vel 1 hana.

Drengurinn dafnadi vel og var a brjosti fyrstu fjora manudina. Pad gekk ekkert
sérlega vel par sem hann kyngdi med miklum hljodum eins og honum veeri ad
svelgjast 4 og fannst folki sem var nalagt petta 6pagileg hljod. Hann vaknadi mjog
oft upp 4 noéttinni med veinum sem gengu yfir eftir smastund og gat petta verid upp
undir sjO sinnum a né6ttu. Af pessum sokum var ,,taugakerfi og lidan foreldra ekkert
sérstaklega g60.“ Pegar Indridi er um fjogurra manada fara foreldrar hans ad gefa
honum barnagraut svo hann sofi betur 4 néttunni og tok hann pvi vel. Hann var med
pela eftir ad hann hatti 4 brjosti og snud. Hann var akaflega hadur snudi og atti sér
sitt uppahaldssnud. Pegar uppahaldssnudid hans vard o6nytt pegar hann er um
fjogurra ara gamall vildi hann ekki sja annad snud. Pad vard honum mikid afall pegar

snudid vard onytt og taladi hann enn um ,,hvitu dudduna® nokkrum arum sidar.

Hann for ad ganga a edlilegum tima eda um fjortan manada gamall og proskadist
edlilega fyrstu arin. Hann byrjadi ad tala, segja stdk ord adur en hann vard arsgamall
og folki fannst hann skyr eftir aldri. Hann gat vel bent pegar spurt var ,,Hvar er ....*
og hafdi ord um marga hluti auk pess ad segja pabbi og mamma og nafn Lilju systur

sinnar og fleira folks. Hann var farinn a0 tala 1 setningum pegar hann var & pridja ari.



Hann 1€k sér 1 pykjustuleikjum og pau systkinin sem voru pa tvo voru mjog samrynd.
Hann var flinkur ad teikna og rolegt og ljuft barn. ,,0g leikir sem hann for i voru
frekar proskadir leikir- hann var fljotur 1 hlutverkaleiki. Hafdi mikid gaman af pvi ad
lata lesa fyrir sig og syngja fyrir sig.” Hann var 4 leikskola med jaftndldrum sinum og
afar paegilegt og medferilegt leikskolabarn og modur er minnisstaed ni setningin sem
starfsstulka a leikskolanum sagdi:
Ef 611 bornin vaeru eins roleg og gb60 og hann Indridi pa veri nu ekki mikid
mal ad vera fostra. Petta er svona svolitid sérkennileg setning nuna eftir ad
hann ... parf mikid med sér og mikla possun og mikid utan um hann ... hann
fer ekki it nema ad hafa tvo menn med sér pannig ad hann parf mikla
umonnun. Hann tekur i dag ... kost bedi sjalfsmeidingar og arasir 4 adra og
hefur verid mjog erfitt sidustu tvo ar.
Adur en upplausnarproskardskunin fer ad setja mark sitt 4 hegdun Indrida var hann
mjog godur og umhyggjusamur vid systur sina og hélt gjarnan 1 hondina a henni og
leiddi hana um. Pau 1éku sér saman og voru mjog samrynd. Enn i dag er Lilja st
manneskja sem hann er hrifnastur af. Pegar hann er ungbarn hefur amma hans
ahyggjur af fotum hans og finnst hann stifur i hreyfingum. Modir fer af pessu tilefni
med hann til barnaleknis pegar hann er innan vid drsgamall. Hin for einnig med
hann til barnalaeknis um priggja ara:
... Ja ég er ordleg og pegar hann er i kringum priggja ara er ég heldur ekki
alveg roleg med hvao hann er ... svolitid erfidur ... stiflyndi eda hvad madur a

a0 segja ekki 6pekkt beint en samt ... Hann var ... eins og honum 1idi ekki
alltaf nogu vel.

Hun segir hegdun hans pa hafa verid erfida og pad var erfitt ad tala um fyrir honum.
Barnalaknirinn fullvissar hana um ad ekkert sé ad barninu og ad hun skuli bara vera
roleg. Laeknirinn segir henni ad drengurinn sé med edlilega greind en sé mjog
vidkvemur og batir vid: ,,pennan dreng ma aldrei flengja. Modur fannst petta
skondid par sem henni dytti aldrei i hug a0 leggja hendur & born. Indrida hrakar smatt
og smatt og segir modir hans um vidbrogd sin pegar hann fékk pa greiningu ad hann
veeri med Heller’s veiki eins og pad var pa kallad:

Afallid er komid eiginlega 16ngu 4dur eda haegt og sigandi... Hann er bara

buinn ad hafa pad skitt og lida illa og umhverfio er biid ad vera mjog teett i
kringum hann og hann er buinn ad fara i gegnum afturfor.

Um hvort afturforin hafi tekid stuttan eda langan tima svarar Margrét: ,,... mér fannst

pad nu vera svolitid langur timi ... svona i minningunni.*



begar Indridi er um fimm ara gamall flytur hann asamt fj6lskyldunni til
héfudborgarinnar par sem modir taldi ad hann fengi betri pjonustu, pjalfun og
kennslu heldur en a peim stad sem pau bjuggu. Fleira spiladi og inn i akvérdun um
flutning: ,,Enda var ég med allt mitt folk hér fyrir sunnan og ef einhvern timann er
porf fyrir eettingja sina pa er pad kannski i svona adstedum par sem folk er ekki ad

deema heldur tilbuid ad hjalpa* (Margrét).

Indridi er akaflega hadur modur sinni 4 pessum tima og henni reyndist mjog erfitt ad
lata hann fra sér af pessum sokum. Hann var angistarfullur og hreeddur og mjog
o0ruggur. Tekur hin deemi um pad er hun segir:
Hann var ofsalega mikid mémmubarn ... og pegar hann er ad veikjast ef
madur getur kallad ... Pad var bara hreinlega ad hann var ad fa panik ef ég var
a0 fara ef ad ég sem sagt for it 1 bud og hann kom ekki med ... pegar hann er
a0 byrja ad veikjast pad var pa meira. En pad var samt fra mjog ungum aldri
... eiginlega fra upphafi mjog hadur pvi ad ég veeri nalaegt, pannig ad pad er
lika eftir 4 a0 hyggja kannski ... -ég man ... eftir honum fyrstu jolin niu
manada ad grata i svona hengirolu af pvi ad ég var ad fara at Gr dyrunum ...
en svo eykst pad nattirulega mikid og ... um pad leyti sem ég er ad flyta
fjogurra ara skodun pa var pad ... alveg langt fra pvi ad vera edlilegt og pad ...
er til &4 bandi vegna pess ad pad er afmali og ég «tla ad hlaupa eftir koki og
pad er fullt af folki, fullt af freenkum og allir tilbinir ad halda 4 honum ... en
hann argadi sko pegar hann s4 ad ég var a0 fara it ur dyrunum.
Pad var pvi ekki audvelt ad lata hann af hendi til 6kunnugra svo sem i skammtima-
vistun sem po var full porf & par sem umonnun hans var mjog krefjandi og hann svaf
1itid. Pad er heilmikil togstreita parna i gangi hja fjolskyldu hans og einkum médur &
milli pess ad vernda petta hreedda barn og hafa hann hja sé og hinsvegar ad lata hann

fra sér og geta hvilt sig.

Hann missti ad mestu leyti pad tal sem hann var med. I fyrstu bar 4 pvi ad pad var
eins og hann veeri a0 tala vid sjalfan sig og pad var ekkert samhengi i setningunum
,bara eiginlega svona samhengislaust rugl. Hann sem 4dur hafoi verid svo ljufur og
g60ur vio litlu systur tok ntl upp a pvi pegar hann kom ur leiksk6lanum ad toga i

hario 4 henni ad astaedulausu.

begar petta er allt ad gerast virdist Indridi gera sér grein fyrir ad ekki er allt eins og

adur pvi hann getur ekki lengur teiknad og bad modur sina um nyja hond.



6.3. Kjartans saga Brjanssonar

,Audveldast og pad sem hefur hjalpad honum best i gegnum tidina hefur alla
tid verid a0 hann hefur verid med svo gott skap* (Brjann).

Kjartan Brjansson er feeddur stuttu fyrir sidustu aldamoét. Hann var fimmtiu og sex
sentimetrar og v6 4230 gromm vid feedingu. Hann faeddist 1 fertugustu og pridju viku
medgongu. Modir segir ad hann hafi verid buinn ad skorda sig i h6fudstodu mjog
snemma. Fadingin var erfid og tok mjog 4 baedi modur og barn. Kjartan var i
hitakassa og med strefni fyrstu klukkustundirnar og Kolbrd modir hans var lengi ad

jafna sig eftir fadinguna.

Hann proskadist edlilega fyrstu arin og var ad sogn foreldra sinna bradgert barn og
mjog efnilegt. Hann for ad tala 4 edlilegum tima, benti og hafdi sameiginlega athygli,
fylgdist vel med 6llu i kringum sig, tengdist foreldrum sinum, systur og 60ru folki
vel og var edlilegur i alla stadi. Hann var liflegt barn og oftast gladur og taladi mikid
um allt sem fyrir augu bar. Pegar hann var raimlega tveggja og halfsars fara hjol
framfaranna ad stédvast 1 hans proskasdgu og a timabili var um mikla afturfor ad
raeda. Modir hans minnist pess ad fyrstu merki pessa eru ad hann fer ad endurtaka
frasa ur videomyndum en pa hélt hun ad petta veeri timabil sem myndi ganga yfir.
Hann bardi sér 4 brjost eins og Tarzan og gaf fra sér hlj6d. Hann hljop lika um
ibudina og endurtok i sifellu frasa ur teiknimyndum. ,, ... smatt og smatt verdur talio
Oskyrara ... hann fer ad hlaupa eiginlega bara stefnulaust um ibtidina ... frasarnir urdu

haveaerari og haverari og yfirtoku bara algjorlega (Kolbra).

Um leid og petta er ad gerast fara alls kyns arattur ad koma fram. Ein su fyrsta var st
a0 stinga hendinni undir pabba sinn pegar hann 14 sofandi i raminu og vaknadi hann
upp med andfzlum pegar Kjartan skrapadi noglunum eftir bakinu. A pessu timabili
breyttust svefnvenjur hans verulega og hann tok ad vaka heilu n@turnar. Sumar natur
svaf hann edlilega en pad var algengt ad hann sofnadi seint eda vaknadi eldsnemma
eda sleppti pvi alveg ad sofa. Hann heetti alveg ad fara eftir fyrirmeelum og gat ekki
lengur leikid sér ad leikfongum a videigandi hatt eins og hann hafoi gert adur.
Samtimis hatti hann ad leika sér vid énnur born og pau nadu ekki sambandi vid

hann.

Foreldrar minnast pess er litill drengur sem hafdi verid hja sému dagméour og

Kjartan, s& hann fyrst eftir ad réskunin er ad koma fram. Peir voru vanir a0 leika sér



saman og voru samryndir. Dagmamman veiktist og litli drengurinn hafoi ekki séd
Kjartan vin sinn i nokkurn tima. Sa stutti vildi leika vid vin sinn eins og hann hafoi
gert 40ur og kom vonsvikinn til médur sinnar og sagdi: ,,Mamma! Kjartan vill ekkert

tala vid mig. Hann vill ekkert leika vid mig* (Brjann).

begar petta var h6fou peir verid adskildir i um tvo og halfan manud og h6fou fyrir
pann tima leikid sér saman og talad saman eins og born & peirra aldri. Kjartan hafdi
ekki s€0 dagmémmu sina i jafnlangan tima og var pad henni mikid afall pegar hann
virtist ekki pekkja hana eda syndi ekki nein merki pess ad svo veri. Kolbra modir
Kjartans minnist pess hversu hun kveid fyrir ad fara med hann i heimsokn, sem
dagmamman hafdi bodid henni i, vegna pess hve erfid hegdun hans var ordin. Hiin
segir pad hafa verid afall fyrir alla ad sja atferli hans: ,, ... og hann er bara eitthvad
svo tjull parna og uppi 4 bordum og lika ... petta eirdarleysi.“ N matti ekki lita af
drengnum 1 eitt augnablik. Hann tyndi nidur allri fyrri ferni. Adur hafdi hann verid
duglegur i iprottum og var sérlega efnilegur: ,,... hann var... ofbodslega klar med
bolta og var rosalega duglegur i 61lum ipréttum ... tennis og svona 6trilega hittinn“

(Kolbra).

Modir Kjartans gerir sér grein fyrir ad hann s€¢ med einhverfu og segir ad folk 1
umhverfinu hafi verid nokkud fljott ad atta sig 4 pvi hvers kyns var. bau bjuggu
erlendis pegar petta var en @ttingi Kolbrar pantadi tima fyrir Kjartan & Greiningar og

radgjafarstod rikisins. Hann fékk greininguna upplausnaproskardskun sidar petta ar.

Foreldrar Kjartans taka sem deemi ad i febraar petta ar virdist allt med edlilegu moti
med proska Kjartans. Afi hans og amma sem koma ad heimsakja fjolskylduna hafa
reyndar ord & pvi ad peim finnist pau systkin badi 6pekkari en 4dur og meira stress i
gangi hja fjolskyldunni. Um péskana petta sama ar er afturforin byrjud og pegar afi
hans og amma koma i heimsokn um vorid vard pad peim mikid afall ad sja drenginn.
bau nddu litlu sem engu sambandi vid hann og foreldrar segja um petta timabil:,, ...
honum leid lika ekki vel. Pad var alveg aberandi ... Hann svaf'illa ... petta var svo
erfitt fyrir hann ... Hann var alltaf a0 vakna 4 naturnar ... hann var bara 6mogulegur

... man ekki hvort hann fékk einhver gratkost.*

bad er 1jost ad pegar Kjartan er priggja ara gamall er sa Kjartan sem var til stadar
tveggja ara, duglega og glada barnid sem taladi og 1¢k sér, sparkadi bolta og var

sérlega leikinn med tennisspada ekki lengur til stadar.



Upplausnarproskardskunin er komin fram og glada barnid er ordid ad barni sem er
vansealt og leitar 1 prahyggjur og arattur til ad finna eitthvert 6ryggi i heimi sem pvi
finnst ruglingslegur og erfidur vidureignar. Eins og med adra einstaklinga med

upplausnarproskardskun virdast prahyggjurnar og aratturnar sibreytilegar.

6.4. Barni0 sem var er horfio

Pad eru undarlegar sorgartilfinningar sem foreldrar og nénasta fjolskylda upplifa
pegar barni sem a ad vera i framfor samkvamt 6llum nattirulogmalum, tekur ad
hraka. Barnid sem miklar vonir og vantingar voru bundnar vid, er horfid og i pess
stad er kominn gjordlikur einstaklingur med allt adrar parfir. Sorgin og eftirsjain eftir
barninu sem var er mikil og 4 sama tima er takmarkalaus veentumpykja og umhyggja
til pessarar breyttu persoénu. Petta nyja barn parf stodugt eftirlit allan solarhringinn.
Vi0 pessar adstedur leita foreldrar gjarnan skyringa og halda ad pau hafi gert
eitthvad rangt. Pad er ekkert i sogu pessara priggja einstaklinga peirra Grettis,

Indrida og Kjartans sem bendir til ad svo hafi verid.

Vi0 pessi umskipti hefst nyr kafli i sogu fjolskyldunnar par sem fjolskyldan parf oft
a0 taka sér ferd a hendur i margpattum skilningi. Sa fyrsti er bokstaflegur par sem
baedi foreldrar Grettis og Indrida fluttust utan af landi og til hofudborgarinnar til pess
a0 fa pa pjonustu og umdénnun sem peir pyrftu og sem pau téldu vera betri en &
stodunum par sem pau bjuggu. Foreldrar Kjartans eru ad koma heim fra nami
erlendis og flytja i kaupstad par sem mjog vel hefur verid stadid ad malefnum barna
med sérparfir. Pad ferdalag sem foreldrar og fjolskyldur takast lika 4 hendur er ad
lesa sér til og kynna sér pad sem er i bodi vardandi pa roskun sem hair barni peirra.
beir fara einnig i pa langferd ad fylgja barni sinu eftir og eru talsmenn pess og berjast

fyrir réttindum og sem bestum adsteedum pvi til handa og peirri ferd lykur ekki.



7. Lifssogur — sidari hluti
7.1.  Grettis saga Jonssonar

Grettir flutti fra landsbyggdinni til Reykjavikur med foreldrum sinum pegar hann var
um fjégurra ara. Adur hafoi hann farid pangad i rannsoknir tvisvar sinnum med
nokkurra manada millibili. Hann var 1 Skégarlundi fyrstu arin 1 dagvist og 1 skola fra
sex ara aldri. Sidar for hann 1 sérskola og var par einnig i dagsvist i nalaegu hiisnaoi.
Hann var heppinn med kennara sem voru mikid til peir somu alla skolagénguna og
leerdi hann margt gagnlegt i skolanum. Umsjonarkennarar hans gerdu sér grein fyrir
hversu mikla hreyfingu Grettir purfti og skiptist reglulega & hreyfing og ndm. beir
gerdu sér einnig vel grein fyrir dhugamalum hans og nyttu pau eins og unnt var i
kennslu. Pad var greinilegt ad Gretti leid vel 1 skélanum og st ratina sem par var
hentadi honum vel. Hann atti erfitt med ad vera i storum hop og var pvi oftast i
famennum hop og 1 einstaklingskennslu. Hann var fjérugur og fiktsamur og purfti pvi
mikid eftirlit. Grettir var 1 pessum skola pangad til hann var atjan ara. bad voru mikil
vidbrigdi fyrir hann ad hatta 1 skélanum og pa var ekkert vinnutilbod nema einn

verndadur vinnustadur.

Grettir var i foreldrahiisum pangad til hann flutti ad heiman teplega fjortan ara. Me0
foreldrum sinum og systur stundadi hann skidi og for stundum a skauta. Hann for oft
i sund og 1 gdongutira og foreldrar nyttu vel hversu vel hann var 4 sig kominn
likamlega. Pabbi hans kenndi honum ad synda med pvi ad synda med hann 4 bakinu.
Einnig leerdi hann sund i skolanum. Hans sund er p6 hvorki bringusund né baksund
en hann er flugsyndur og hefur sinn eigin stil sem er liklega sambland af pessu
tvennu. Grettir tok patt i pvi sem var ad gerast 4 heimilinu og var mjog lifleg
persona. Foreldrum og systur fannst 6skaplegur tomleiki hvila yfir htisinu pegar hann

var fjarri par sem oft var handagangur i 6skjunni pegar hann var heima.

begar hann var niu ara gamall for hann i helgarvistun, svo kallada skammtimavistun,
einu sinni i manudi. P4 helgi sem hann var par voru faerri born med sérparfir en hinar
helgarnar og segir pad nokkud um hversu fyrirferdarmikill Grettir var. A sambylinu

sem Grettir flutti 4, ad verda fjortan ara, leerdi hann ad hjola.

[ gegnum tidina hefur alltaf verid folk sem hefur tekid astfostri vid Gretti og sinnt

honum af einleegni. Hann var ekki heppinn med nagranna a sinu fyrsta heimili er



hann flutti Gr foreldrahtisum par sem nokkrir peirra litu heimili fyrir fatlada i
nagrenni sinu hornauga. Padan flutti Grettir eftir rtimlega eins og halfs ars dvdl og
yfir 4 annad sambyli. bar hefur hann att heima allar gétur sidan. { millibilsastandi,
pegar hann var ad flytja 4 milli pessara heimila bjé hann aftur hja foreldrum og
systur. Pad var ekki audvelt ad senda Gretti fra sér aftur en sokum mikils eftirlits og
oft 4 tidum litils svefns vard ekki undan pvi komist. Foreldrar hafa haldid miklu
sambandi vid Gretti og gistir hann reglulega hja peim og hefur pad gefid peim mikid
a0 halda pessum tengslum. Folkid sem starfar 4 heimili hans hefur reynst honum afar
vel og einn af peim er par starfar fylgdi honum af fyrra heimilinu og hefur starfad par
6slitid sidan. Foreldrar hafa ekki fundid annad en vinsemd i hans gard og oftast
raunsei a hans getu og moguleika. Virding fyrir einstaklingunum sem par bua og

skilningur & roskun peirra hefur einkennt vidhorf starfsmanna.

Pad sem helst hefur had Gretti er ad litla vinnu er ad hafa fyrir folk sem hefur pa
roskun sem hann 4 vid ad glima. b6 hefur 6rlitid rofad til i peim malum par sem hann
hefur undanfarinn vetur fengio a0 starfa & verndudum vinnustad par sem hann faer ad
smida med adstod og lidur honum afar vel par. Grettir hefur prisvar sinnum ferdast til
utlanda med ibtia af sambyli og premur starfsmonnum. Pessar ferdir hafa veitt Gretti
mikla gledi og augljos er anaegjan hja honum pegar raett er vio hann um pessar ferdir.
Grettir fer heim til foreldra sinna adra hverja helgi og dvelur par tvo heila daga og
eina nott. Med arunum hefur hann ordid mun varukerari en hann var sem barn pegar
ofvirkni var mikil og hann sifellt 4 ferdinni. N finnst honum gott ad liggja og hlusta
a tonlist og vill helst hafa pad rolegt. A allra sidustu manudum er petta po ad breytast
aftur par sem Grettir hefur Iést um teplega prjatiu kild &4 niu manudum, liklega helst
vegna breytinga 4 lyfjum. Hann er pvi na i gédu formi og hjolar og syndir naer
daglega og gengur rosklega i 16ngum gongutirum. Hann er fullur af orku sem fyrr 4

arum. Tonlistin er sem fyrr hans helsta yndi.

7.2. Indrida saga Magnussonar

Indrioi flutti eins og adur sagdi med foreldrum sinum af landsbyggdinni til
Reykjavikur pegar hann var um fimm ara gamall. Hann for til ad byrja med inn &
Skogarlund og var par i ramt ar i dagvist og skola. Sidar for hann 1 Bugduskola par

sem hann var pangad til hann er um sextdn ara gamall eda ad loknum grunnskola.



bar vann ad mestum hluta ahugasamt starfsfolk sem hafoi tru 4 ad skipuldgd

vinnubrégd geetu gert honum gott.

bar komu lika timabundid til starfa 6trilegir bjartsynismenn sem téldu sig
geta bjargad malum a stuttum tima. Einn var sannfzerour um ad Indridi geeti
leert & klukku og audvitad rauk mamman af stad og keypti forlata ur sem
Indrioi syndi engan dhuga og tyndist pad fljotlega og pad er alveg 4 hreinu ad
Indridi hefur ekki saknad pess (Margrét).
Timaskyn Indrida veldur p6 nokkurri furdu. I fjslda mérg ar hefur mamma hans og
stundum adrir attingjar med henni komid klukkan eitt stundvislega um helgar ad
bjoda honum i sund og adra tilbreytingu. Indridi hefur verid staddur nordan heida og

a Spani med starfsfolki medferdarheimilisins og sidan litur hann upp a slaginu eitt og

segir: ,,Kemur mamma?*

begar Indridi var um prettan ara gamall fluttist hann ad heiman s6kum pess mikla
eftirlits og umoénnunar sem hann purfti. Hann svaf afar 6reglulega og voru pvi
margar andvokunetur hja foreldrum hans. Pa flutti hann i Tungudal sem var heimili
nokkurra einstaklinga med margskonar fatlanir. Var stofnad medferdarheimili fyrir
born med einhverfu i einu hiisanna. Indridi var heima adra hvora helgi fram til arsins
2002 og voru ungar stulkur lidveislur & heimilinu siddegis. Ungt og ahugasamt
starfsfolk valdist til starfa i Tungudal en ekki ad sama skapi reynslumikid og tio
mannaskipti og 6stjorn 1 lok tima Indrida par var ekki til ad gera foreldra bjartsyna a
pau urredi sem Indrida myndu bjodast i framtidinni. Margar gédar minningar eru po
fra Tungudal eins og joélamatur 4 adventunni, sumargrillveisla og hid frjalsa
sveitaumhverfi sem parna var en Indridi hefur alltaf verid mikill nattruunnandi.
Heimilid var sidar leyst upp og Indridi komst i annad trraedi 4 atjanda aldursari.
Umbhverfi Nokkvalagis var adladandi og gaf tilefni til godra gongutira. Margrét
segir:

Nu var allur, badi likamlegur og andlegur adbtinadur Indrida miklu betri og

fljotlega var hann tekinn af peim gedlyfjum sem hann hafdi verid 4 i um
fimm ara skeid og héfou 1 raun ekki hjalpad honum nema pa helst med svefn.

begar Indridi var um fermingaraldur reyndu foreldrar hans ad studla ad pvi ad Indridi
myndi njota peirra lifsgaeda sem hjolreidar geta verid. Hann eignadist hjol sem tveir
gatu hjolad 4 og gekkst modir hans fyrir pvi ad finna hjolio hja blindri stulku sem
ekki gat notad pad lengur. Hun reyndi ad fa fyrirgreidslu hja Tryggingastofnun par

sem hjolid var dyrt en fékk ekki par sem ,,hann var ekki med rétta greiningu pad er
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a0 segja ekki blindur.“ Indrida likadi ekki ad sitja & hjolinu fyrir aftan annan mann

svo pessi hugmynd ad tomstundum og iprottum fyrir hann datt upp fyrir.

Hjolid hafdi verid fermingargjof foreldranna til hans. Modur fannst mikilveegt ad
hann fermdist eins og énnur born:

... og var pad gert og ad vidstoddum ettingjum og vinum einn fagran dag i
april & sjalfan Sumardaginn fyrsta. Svaradi Indridi prestinum hatt og skyrt
pegar hann spurdi hann hvort hann vildi hafa Jesu fyrir vin sinn. AMEN sagoi
Indridi og horfdi framan i s6fnudinn sigri hréosandi. Annar drengur med
einhverfu fermdist 1 pessari sému ath6fn og var hann fremur neikvaedur
pennan dag og var heettur vid. Toku pa kirkjugestir til pess rads ad elta hann
um kirkjuna til ad fa hann til ad sampykkja vinskapinn vid pa fedga Gud og

Jest. Petta hefur eflaust verid med skrytnustu prestverkum sem presturinn
haf®i framkvamt fram ad pessu (Margrét).

Slegid var upp mikilli veislu par sem 611 fjolskyldan sameinadist. Enda Indridi mikill
veislumadur og fjolskylda hans afar samheldin. Indridi hefur alltaf verid einstaklega
velkominn i fj6lskyldubod og afmeli og pess hattar. Minnisstaed er skemmtileg
rutuferd 4 pritugsafmeli freenda hans 1 Blaa 16nid og endad i Prastarlundi og grillad.
Tveir starfsmenn fra Tungudal fylgdu Indrida ef eitthvad myndi utaf bera ,,en

audvitad elskadi Indridi daginn og var 1 gobdum gir allan timann.*

Pad sem stendur upp ur af godum minningum fjolskyldunnar med Indrida er
Spanarferd arid 2000. Ferdin gekk ljomandi vel i alla stadi. Farid var snemma sumars
svo hitinn var aldrei mikid yfir prjatiu gradur og Indridi virtist pola hitann best af
Ollum ferdalongunum. Hann var rolegur i fluginu enda buinn ad fara i prufuferd til
Akureyrar adur, pvi ekki fannst fjolskyldunni radlegt ad hann settist inn i flugvél i
fyrsta sinn og pyrfti ad fljuga 1 fjora tima. Sandurinn og sjorinn atti afar vel vid
Indrida og hann gat dundad sér lengi 4 strondinni. Radhus var tekid 4 leigu og par var
setid a kvoldin & verdndinni og grillad.
Eitt kvoldid kom 6llum 1 koll hversu vel Indridi hafdi verid vaninn 4 ad loka a
eftir sér pvi hann lokadi alla uti a verdndinni og lyklarnir inni. Allt for p6 vel
a0 lokum pvi einum r hopnum tokst ad klifra upp a svalir og komst inn eftir
nokkud stimabrak vid svalahurdina. Medan 4 pessu st6d tok Indridi sig til og
heilsadi upp a spenska nagranna sem toku pessum sérkennilega ttlendingi
vel. bad kom a daginn ad Spanverjar eru ekki ad kippa sér upp vio utlendinga

sem gera sig heimakomna eftir solsetur og athuga urvalid i isskapnum peirra
og slgetisbirgdir heimilisins (Margrét).



Fario var i skodunarferd i kastala og 1 vatnagard par sem Indridi renndi sér med
pabba sinum i1 gammibat og naut lifsins 1 botn. Frabaerast fannst Indrida ad fara i
matarinnkaup enda dhugasamur um mat po pad sé ekki ad sja 4 holdum hans. Indridi
svaf veert a neturnar og eins og flestir unglingar fram eftir & morgnana. Fannst
foreldrunum ad Spann hefdi att ad vera heimkynni hans. Stuttbuxur, sél, sjor og

sandur henta honum betur en kuldagallar og skammdegi.

A sumrin hefur Indridi unnid utistorf i unglingavinnunni i sérhopi. bad er ekki
audvelt ad utvega folki med einhverfu eda upplausnarproskaréskun vinnu en hefur
gengid pegar velviljad folk hefur lagt sitt af morkum til ad svo geti ordid. bad er pa
gjarnan i gegnum kunningsskap og pannig var pvi varid med stadsetningu Indrida i
Gudmundarlundi tvo af peim sumrum sem hann vann i unglingavinnunni. { dag
vinnur Indridi &4 verndudum vinnustad tvo til prja tima 4 dag. Enn fer hann 1 sund

med mOmmu sinni um helgar og nytur pess alltaf.
Modir Indrida segir ennfremur um lifsségu hans:

Indridi fluttist fra Tungudal haustid 2001 1 Nokkvalaegi par sem hann byr nt
og er allur hans adbunadur godur. Valist hefur gédur hopur til starfa og leida
starfid fagadilar sem bera hag ibianna fyrir brjosti og leidbeina
starfsménnum um rétt viobrogd og vinnubrégd. Virding fyrir iblunum
einkennir starfsmenn og yfirmann stadarins. Pvi midur hefur Indridi ekki
svarad vel atferlismotun og oft er mjog erfitt ad koma til moéts vid hann pegar
um langvarandi sleem timabil er ad raeda. Fyrst eftir komuna 1 Nokkvalaegi
voru aberandi framfarir i lidan Indrida. Hann heetti 4 peim lyfjum sem hann
haf@i verid 4 i um pad bil fimm ar og virtist lida vel. Um mitt sumar 2004
hrakadi honum mjog hvad vardar kost og vanlidan og pa kom eitt lengsta
vanlidunartimabil Indrida. Pad var fyrst eftir innlogn &4 Klepp snemma ars
2006 sem hlutirnir foru ad lagast. Hann var pa settur 4 ferns konar lyf sem
drogu mjog ur vanlidan, sjalfsskada og arasum. I dag er hann 4 prenns konar
lyfjum og er oftast gladur og dnzgdur. Oréi, einbeitingarleysi og vokunatur
eru po enn fylgifiskur fotlunar hans.

A0 sdgn modur hans eru starfsmenn 1 Nokkvalegi duglegir vid ad finna afpreyingu

fyrir ibliana.

Fram kom hja Margréti ad Indridi pyngdist umtalsvert & skommum tima eftir ad hann
var settur 4 fernskonar lyf. Hann hefur nu grennst aftur eftir ad hann heetti 4 einu
pessara lyfja. Modirin segist pakklat forsjoninni fyrir ad Indridi fékk sidustu lausu
ibudina 1 Nokkvalagi en 6ttast um allan pann fjolda sem byodur eftir varanlegri

busetu fyrir bérn og unglinga sem glima vid erfida hegdun og vanlidan.



7.3. Kjartans saga Brjanssonar

begar foreldrar flytja heim fra nami er afturfor hans 1 proska 1 hamarki. Pau bjuggu
heima hja fodurommu og fodurafa Kjartans fyrstu manudina og for vel um pau par.
b6 fannst peim erfitt ad geta ekki verid ut af fyrir sig og raett personuleg mal & medan
greiningarferlio var 1 gangi. bau eru po6 4 pvi ad dvolin hja afa og 6mmu hafi lika
hjalpad peim og stutt. Einnig vard dvolin til pess ad Kjartan vard mjog haendur ad afa
sinum og dmmu. Foreldrar segja hann haendan ad 6llum sinum &ttingjum og

sérstaklega peim sem hafi gaett hans.

Leikskolinn gekk betur eftir pvi sem & leid heldur en 1 byrjun en p6 voru 611 fri mjog
erfid. Friin rdskudu peirri ratinu sem komin var upp og eftir fyrsta sumarfriio purfti
a0 byrja a pjalfun og kennslu aftur fra grunni. Petta gekk betur eftir naestu sumarfri

og hafdi hann pa ekki tynt pvi nidur sem hann var buinn ad tileinka sér adur.

Kjartan for i s6larlandaferd med foreldrum sinum pegar hann var ad verda fimm ara
og var stefnan tekin 4 Portugal og dvalist par i tveer vikur. Ferdin gekk mjog vel.
Kjartan naut sin i sundlaugargérdum og i feroum med fjolskyldunni en pau héfou

tekid meo kerru til ad hafa hann 1.

Hann var ekkert sérlega hrifinn af sjonum og held ég ad 61durnar og hljodin i

peim hafi haft sitt ad segja par. Hann vildi standa a purru og henda steinum i

sjoinn. Hann gat dundad vid petta i langan tima (Brjann).
Sidasta vetur Kjartans i leikskolanum var hann farinn ad atta sig betur & verkefnum
sem 16g0 voru fyrir hann og unnid var med yfirfaerslu badi innan leikskolans og
heima. Yfirfaerslan gekk ekki vel i byrjun, gekk erfidlega ad leysa verkefni annars
stadar sem hann var ordinn vanur ad leysa i pjalfunarherberginu i leikskolanum.
Brjann og Kolbra segja ad hann hafi: ,,oftast verid gladur og jakvedur, mun meiri
tjaning ... veeri ekki med beinum ordum ... mun betri vid ad horfa framan 1 folk og
,»bidja‘“ um pad sem hann vildi.“ Pau segjast &naegd med veru hans i sérdeild fyrir
einhverfa vid almennan grunnskola par sem hann er nu. Yfirfaerslan er ordin mun

betri en adur og peim finnst hann blémstra.

Fjolskylda peirra og vinir hafa alltaf lagt dherslu 4 ad hafa Kjartan med 1 6llu sem

pau gera.

Honum er alltaf tekid eins og hann er og alveg sama hvad hann er mikill fyrir
sér. ... Fjolmargir attingjar eru natengdir honum. ... Meira ad segja freenku



hans sem klippir & honum harid er hann alltaf sattur vid p6 ad hann berjist um
a hael og hnakka pegar & raningunni stendur.

bau segja Kolbra og Brjann a0 eina folkid sem Kjartan sé dsattur vid sé séu litil born,
sérstaklega ef pau fara ad grata. ,,pa verdur hann é6mdogulegur og fer stundum sjalfur

a0 grata.”

Kjartan hefur gaman af pvi ad koma 4 nyja stadi en vill ekki stoppa lengi i einu.
Honum finnst allt i lagi ad fara 1 verslunarmidstodvar ef gengid er um en ekki farid
inn i budirnar.

Hann leerdi ad hjola sex ara gamall og er mjog duglegur vid pad. Eini gallinn
er ad pad gengur ekki vel ad kenna honum ad bremsa. bad virdist vera mjog
erfitt fyrir hann ad sntia hreyfingunum a fotstigunum vid fra pvi ad fara afram
og i afturabak.

Eftir mikid vanlidunartimabil & sidasta ari var akvedid ad reyna lyf til ad koma a
meira jafnvaegi. Virdist lyfid hafa reynst vel en hafdi paer aukaverkanir ad hann
pbyngdist mjog mikid fyrstu manudina. Nu litur at fyrir ad eitthvad sé ad draga ar
matarlyst og hann er ordinn viljugri vid ad hreyfa sig. Hann faer mikla hreyfingu
baedi hja foreldrum sinum og eins i skolanum. | dag virdist Kjartani lida vel og hann
er oftast gladur og jakvaedur en polir illa havada sem fyrr. Jafnvel virdast sumar

raddir vera mjog preytandi fyrir hann.

Undanfarin sumarfti eftir ad Kjartan byrjadi i skola, hafa gengid betur en
adur. Hann hefur verid ymist 4 leikjanamskeidi i heimabyggd eda hja iprotta
og tomstundradi Reykjavikur 1 sinum skola. betta hefur gengid ageetlega og
vid erum sérstaklega anegd med hvernig heimaberinn hefur skipulagt starfid
fyrir hann og fundio einstaklega viljuga og jakvaeda krakka til ad vera med
Kjartani. Hann hefur lika verid mjog anegdur med petta og aldrei neitt vesen.

Sidasta sumar pegar Kjartan var ad verda atta ara forum vio i sumarfii a
fornar slodir til Danmerkur og bjuggum i sumarhusi nalagt peim stad sem vid
h6foum adur buid 4. Ferdin gekk mjog vel og kom okkur & 6vart hvad Kjartan
var rolegur i fluginu. Hann var ad visu mjog anegdur med heyrnatdlin sem
hann fékk badi i flugtaki og lendingu. Tivoliferd i Kaupmannah6fn vakti lika
mikla lukku.

Vid vorum mjog undrandi pegar vid uppgotvudum ad Kjartan virtist kannast
vid sig & morgum peim stodum sem vid komum &. Til deemis var hann eins og
heima hja sér pegar vid heimséttum dagmdémmuna sem hafoi passad hann fra
pvi hann var eins ars par til hann var ad verda priggja ara. Hann gekk
rakleidis inn um dyrnar hja henni og beinustu leid inn i herbergi 4 annarri
haed par sem hun hafdi adur verid med leikherbergi. Hann var lika alveg med
skapana hja henni & hreinu og vissi hvar kexid var geymt. Svipurinn pegar
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hann s& Dorit dagmdmmu og Ejler manninn hennar leyndi sér heldur ekki.
Hann ljomadi allur og ég er sannfeerdur um ad hann pekkti pau.

Ad0rir stadir voru lika kunnuglegir, til deemis ibudablokkin par sem vid
hofdum buid, par vildi hann 6lmur stoppa og fara it ur bilnum og vard ekki
anagdur pegar vid bara keyrdum i burtu. Sjoppan i nagrenninu og géngutar
ut i skog virtist lika vera kunnuglegt (Brjann).

7.4. Samantekt

bad er 1jost ad barnid og fullordnu einstaklingarnir i pessari rannsokn purfa meira en
flestir adrir & studningi fjolskyldu sinnar og annarra er annast pa ad halda. Foreldrar
leitast vid a0 stunda med peim iprottir og kenna peim pad sem peir geti notad sem
tomstundagaman i framtidinni. Pad er greinilegt ad foreldrum er mikilveegt ad hafa
studning storfjolskyldunnar i erfidu uppeldishlutverki. Ad sa sem er med roskun sé
tekinn sem einn af fjolskyldunni og hafdur meo i sem flestu, sé slikt mogulegt, er
foreldrunum mikid anegjuefni og mikil naudsyn. bad er vegvisir 4 pad ad
fjolskyldan lifi pvi edlilega lifi sem hun reynir ad lifa pratt fyrir oft mjog 6venjulegar
kringumstedur. Pad edlilega lif er eftirsoknarvert fyrir flesta og ef til vill enn meira
fyrir fjolskyldu sem hefur innan sinna vébanda, medlim sem krefst mikils af 6llum i
kringum hann. Ferminguna i lifssogu Indrida tel ég demi um hversu mikilvegt pad
er fyrir foreldra ad pad sama gangi yfir peirra barn og flest dnnur born, jatnvel po ad

unglingurinn skilji ekki merkingu pessarar athafnar.

Pad hjalpar folki ad hafa htimor fyrir adstedunum og geta hlegid ad pvi skondna sem

kemur upp og foreldrar leita i pann orkubrunn sem gledi og hlatur veita.
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8.  Félagsverur med flokna hegdun

[ pessum kafla leitast ég vid ad talka svér vidmelenda er koma fram { gégnunum og
varda spurninguna: Hver er reynsla annarra af personu, hegdun og lidan einstaklings

med upplausnarproskardskun og hver alita peir vera helstu einkenni réskunarinnar?

begar vidtolin hofust byrjadi ég gjarnan a pvi ad bidja viomelanda ad segja mér fra
peim einstaklingi er hann/ hun pekkti og hvad einkenndi hann sem personu og hvad
einkenndi fotlun hans. Hér leitast €g vid a0 lata sem mest heyrast rodd peirra er ég
tok vidtol vid. Geri €ég pad bedi vegna pess ad ég alit pad skemmtilegra aflestrar
heldur en ef ég endursegdi peirra ord og ekki sidur til ad syna fram & traverougleika

gagnanna.

8.1.  Vidkvamir og ljufir einstaklingar med ofurnama skynjun

beir Grettir, Indridi og Kjartan eru fremur 6likir persoénuleikar en peim er 6llum lyst
sem ljufum og vidkvemum. Pvi er lyst vel 1 vidtolum ad peir poli ver en flestir adrir
krofur og ad ekki pyoi ad reyna ad yta peim ut i eitthvad sem peim hugnast ekki. bad
pyoir litid ad @tla ad pvinga pa til starfa eda nams. Dagsform peirra er afar misjafnt
og erfid timabil geta komid i langan tima. beir Grettir og Kjartan pola ekki mikil laeti
e0a havada en Indridi virdist pola slikt betur. Allir elska peir tonlist og Gtiveru og
hafa sérstaka unun af pvi ad vera i vatni og synda. beim er 6llum lyst sem
skemmtilegum einstaklingum sem hafi mikla porf fyrir navist og félagsskap annars
folks og peir virdast mjog tengdir sinum nanustu skyldmennum. Tengslum Kjartans
vid foreldra sina er hann var ad byrja i leikskola er lyst svo:
Hann syndi mikil vidbrogo ... pegar mamma hans og pabbi foru. Tok strax
eftir pvi a0 hann badi fagnadi peim pegar pau sottu hann ... hann grét oft
pegar pau foru i byrjun og hljop i fangid & peim pegar pau komu ad sekja
hann ... Mér fannst pad alltaf mjog gods viti pvi ... pad var alveg greinilegt ad
pau voru mjog mikilvag i hans huga (Sara).
beir fullordnu eiga vid pa erfidleika ad glima ad geta misst stjorn & sér og radist ad
O60rum vid peer adstedur. bad eru pessar miklu pversagnir i hegdun peirra sem gerir

umgengni og pjonustu vid pa vandmedfarna.

»Ja mér fannst hann bara vera svo liflegur og skemmtilegur ...audveldara ad nalgast

hann en ég atti von & med einhverfan.* bannig lysir Porsteinn Bodvarsson fyrstu
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kynnum sinum af Gretti Jonssyni og Reynir Guttormsson segir um hann: ,, ... hefur
pessa leidinlegu arasarsdgu og svo er hann i rauninni svo ofbodslega ljufur... pad er
hans personueinkenni. Systir hans Asta sem byr i fjarlaegd segir: ,,begar ég hugsa
um Gretti sé ég fyrir mér myndarlegan mann, sem er mjog skemmtilegt ad
umgangast og vera med. “ Herdis Bogadottir freenka Indrida Magnuissonar lysir
honum pannig: ,rosalega skemmtilegur karakter ... og katur... gédur strakur ...
hrekklaus ... ofsalega ljufur ... sem ad madur vill svo gjarnan hafa sem mest
samskipti vid*“ og modir hans lysir honum sem manni gladverdar og tilbreytingar
sem vill hafa futt og fjor i kringum sig. Peim er 6llum lyst sem hrifandi
einstaklingum: ,, ... er styrkur hja honum audvitad... hvad hann er svona hrifandi ...
og hvad hann er godur ad vinna i hondunum* segir Porsteinn um Gretti. ,,Hann var
vinsell ... hann er sjarmerandi strakur og skemmtilegur* segir Sara um Kjartan.
»Skemmtilegur og mikill karakter* segir Sigurdur um Indrida og modir hans segir:
,»0g hid gledilega vid Indrida er pad ad gud hefur verid svo elskulegur ad gefa honum
fallegt utlit ... pad hjalpar virkilega ad vera flottur ... 1 pessari utlitsdyrkandi verold.*
Hun nefnir lika ad einstaklingum, sem hafi krefjandi og erfida hegdun sem reyni
verulega & starfsfolk sé til framdrattar ad hafa tlitid med sér og pad hafa peir allir
prir.

Vidkvemni Kjartans Brjanssonar er lyst svo ,, ... liggur vid ad einhver haldi utan um
hofudid & honum pegar hann er ad fara ... 4 milli sveeda (Jensina). ,, ... miklu
vidkvaemari ... madur parf ad vera rosalega akvedinn vid hann en samt med svo ...
blidu (Soéley). Foreldrar hans lysa honum sem skapgédum og leiditdomum og hann
hafi mikla porf fyrir ad vera i nalegd folks. Hann verdi hreddur pegar hann sjai
engan og ad hann s¢ ,,alveg ofbodslega mikid* tengdur peim foreldrunum og ,,hadur

okkur pannig eda pu veist vill hafa okkur nalagt sér (Brjann og Kolbra).

Parna kom pau inn 4 atridi sem vert er ad gefa gaum ad. Skynjun Kjartans virdist oft
valda miklu 66ryggi hja honum og sennilegt er ad svo sé einnig hja Gretti og Indrida.
Liklegt er ad pad sé einkum 6stodugleiki i skynjun sem veldur pessari hraedslu par

sem peir geta pa ekki treyst skilningarvitunum eins og kemur fram i 2. kafla.

beir Grettir, Indridi og Kjartan eru eins og adur segir allir mjog hadir 6dru folki. beir

sekjast 1 samskipti vid adrar manneskjur og eru i ndnum tengslum vid sina nanustu.
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,Eg sé pad oft { augunum hans sko hvernig hann svona geislar og hann ljomar upp
pegar hann sér pa sem ad eru honum naestir ... og sem ad hann spyr um og talar um*

segir Disa um Indrida.

Meér finnst bara eins og pegar vid komum ad heimsakja hann ég held ag ... p6
a0 hann kannski segi pad ekki beint pa finnst mér hann oft syna pad ad
honum finnst gaman ad vid komum ad heimsakja hann ... Ja hann bara svona
brosir og hann bidur mig um ad syngja fyrir sig og vill lata strjuka sig svona
... Hann vill ... 1ata ... taka spil og strjuka sér. Hann bidur um pad. Og svo
nattarulega bidur hann okkur um mat og nammi og svona ... amma syngur oft
fyrir hann, svo dansar hann vi0 hana ... -Mér finnst vid alltaf na mjog vel
saman p6 ad hann hafi verid svona mikio fatladur ... vid forum alltaf og
hittum hann alveg hverja helgi og forum i sund eda eitthvad ... med mémmu
sko (Lilja).

Og Asta systir Grettis segir um hann:

Grettir er mjog skemmtilegur. Madur getur alltaf ndd sambandi vid hann og 1
raun s&kir hann oft i félagsskap. Hann bidur lika um hluti sem hann vill.
Smjadrar meira ad segja ef 1 hart fer ... finnst rosalega gaman ad setja gel i
harid 4 sér og pa helst alla tibuna! Finnst lika ... gaman a0 horfa 4 mig pegar
¢g greidi harid & mér, er pa oft reidubuinn ad adstoda mig og setur ... teygju i
harid. Pegar ég mala mig er hann lika mjog dhugasamur og vill fa ad fylgjast
med ... Samband okkar er gott ... hann bidur mig um hamborgara og tyggjo
pegar vid hittumst...ég keypti nefnilega svo oft 6rbylgjuhamborgara fyrir
okkur pegar ég bjo heima. Svona hluti man hann mjog vel.

beir gera greinilega mannamun og fagna pvi folki sem peim gedjast vel ad og oftast
eru pad peir sem syna peim alud og ahuga sem manneskjum og eru tilbunir ad gera

eitthvad pad med peim sem peir hafa gaman af:

Og hann gerir lika stéran mun 4 starfsménnum. Eg sé pad bara med pu veist
pa starfsmenn sem ... gefa sig ad honum hvad hann ... treystir peim miklu
betur heldur en 6llum 6drum ... pu veist peim sem ad ... hugsa vel um hann og
hafa dhuga fyrir ad gera eitthvad med honum og hafa dhuga fyrir pvi ad
honum 1idi vel (Kar6lina).
bad sem kemur fram hér ad framan er pad sem gildir um allar adrar manneskjur ad
par hljota ad snlia sér meira ad peim sem syna peim einhvern ahuga en hinum sem
hunsa per. Peir Grettir, Indridi og Kjartan purfa eins og allar adrar mannverur ast,
oryggi og hlyju til ad geta prifist. beir purfa b6 svo miklu meira heldur en flest annad
folk par sem peir purfa eftirlit og ad haldid sé ad peim vinnu, ndmi eda leik sem
audgar lif peirra 4 einhvern hatt og gefur pvi gildi. Pessir ljufu einstaklingar geta ekki

tjad sig nema a takmarkadan hatt og pad er pvi med hegdun sinni sem peir geta synt

hvort peim liki vel eda illa.
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Grettir og Kjartan virdast stundum skynja havada eda 6pagindi i umhverfinu sem

flestir adrir pola eda verda ekki varir vid. Skynjun peirra virdist ofurnem:

... pad er eitthvad med heyrnina hja honum ... hann er nattarulega alltaf ad
halda fyrir eyrun ... sama hvort pad s¢ havadi eda ekki. Pad eru einhver hljod
... sem hann heyrir sem vid heyrum ekki ... petta er nanast alls stadar par sem
hann er ... virdist lida betur ef hann er med heyrnartélin 4 vissum stooum
(Reynir).
bessi vidkvaemni Grettis kemur lika fram pegar komid er inn 1 nyjar adstedur eda
skipt um umhverfi, jafnvel po petta séu adstedur sem hann er mjog spenntur fyrir ad
komast i ,, ... petta er nanast alls stadar par sem hann er ... pegar vid erum ad koma
inn 4 kaffihusio ... pa er hann byrjadur ad halda fyrir eyrun® (Reynir). bad hlytur pvi

a0 vera erfitt i mérgum tilvikum fyrir einstakling sem er svo opinn fyrir 6llum

hljodum ad ferdast um.

Kjartan atti mun audveldara med ad pola havada i matsal skolans eftir ad hann fékk
heyrnart6l ,,Hann fer alltaf med pad i matsalinn. Hann var farinn ad heetta ad borda i

matsalnum. Bara gat ekki verid par inni. Poldi ekki havadann® (Soley).
Vidkvemni Kjartans fyrir havada kemur vida fram:

Mikill havadi, litil born ad grata pad er alveg skelfilegt ... Ekki hdvadinn af
pvi ad styrkurinn sé svo mikill ... heldur af pvi ad pad eru einhver akvedin
hlj6d sem ad fara rosalega 1 hann ... harpurrkur og hreerivélar ... ryksugur eru
mjog erfidar ... bilhlj6d ... ef pad er vindur sem gnaudar svolitid ... finnst
honum pad dpaegilegt ... P4 leitar hann verndar hja okkur og reynir ad fara
bara inn i handarkrikann & manni ... og bara @tlar ad fara inn i mann alveg ...
eda pa ad hann ... bara heldur fyrir eyrun (Brjann).

betta er likt pvi sem er hja folki med demigerda einhverfu og reett er um i 2. kafla.

Pad finnur jafnvel fyrir sarsauka vid akvedin hljod.

Pad virdist vera svo ad Indridi poli betur havada. Systir hans segir er hun ber hann
saman vid annad folk med einhverfu og per upplysingar sem hin hefur aflad sér um
einhverfu: ,, ... og lika svona ad pessir einhverfu poli illa ... mikil laeti ... Mér finnst

pad ekki ha honum. Mér finnst hann oft bua til leti frekar (Lilja).

Indrioi hafdi ofskynjanir er hann var litid barn og upplausnarproskardskunin var ad

koma fram:

... og var me0 ofskynjanir 4 timabili ... var hreddur vid gamlar konur.
Ofsalega hreeddur vid gamalt folk og ... settist upp i raminu og sagdi: ,,Hun er
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ad koma. Sérdou mamma hun er i horninu hin er ad taka mig ... Han kemur,
hun kemur. Og enginn par natturulega (Margrét).
Disa fraenka Indrida lysir vidkvemni og skelfingu Indrida er hann sa gamlar konur
dagsdaglega:
... ég man eftir einni fobiunni sem hann var med ad pad var gamlar konur.
Hann var svo hraeddur vid gamlar konur. Pad var voda skrytid ad hann gat
alveg tjullast 1 straeto ... ef ad kom inn gémul kona pé bara frikadi hann ...
,»Gamla konan hreeddur, hreddur” og sko var hreeddur alveg bara af einhverri

astedu ... vid vitum ekki. Pad veit nattirulega enginn hvad gerist i kollinum &
Indrida (Herdis).

bao er ekki vitad hvort hann hafi ofskynjanir i dag en folk veit ekki hvad pad er sem

gerist pegar hann missir stjorn a sér.

Pad kom fram ad pratt fyrir ad réskunin valdi & stundum afar erfori hegdun hja peim
Gretti, Indrida og Kjartani pa séu peir i raun afar leiditamir og medferilegir
einstaklingar. Sara talar um ad Kjartan s¢ afar peegilegt og 1 raun pagt barn, liflegt og
hafi alltaf viljad hafa nog fyrir stafni. Hann gerir sér aftur 4 moti ekki alltaf grein
fyrir afleidingum gerda sinna og parf pvi stodugt ad hafa auga med honum. betta
kemur alveg heim og saman vid freedin um einhverfu par sem talid er ad peim reynist

oft erfitt ad skilja orsok og afleidingu.

8.2. burfa nalegd folks og eru félagsverur

bessir prir einstaklingar med upplausnarproskardskun sem rannsokn min snyst um
virdast hafa mikla porf fyrir nalaegd annars folks: ,, ...hann er i raun ... mikil
félagsvera ... vill ofbodslega mikla og hefur mikla félagsporf ... Kemur oft og kntisar
mann og strykur mann og kitlar og vill ad madur kitli sig* segir Reynir um Gretti.
Hann hefur pessa porf fyrir ad umgangast folk en um leid dkvedna porf fyrir ad geta
dregid sig i hlé og verid einn. ,, ... hann s&kir 60ruvisi 1 félagsskap ... Hann er meira

med okkur heldur en hinir ... sé svona ner pvi ad vera normal* (Karélina).

Stundum virdist um mikid 66ryggi ad raeda og hraedslu vid ad vera einn og pannig er
pvi varid med Kjartan og hann verdur jatnvel yfir sig hreddur og graetur ef hann sér
engan:

...pad er ekki fyrr en bara mjog nylega pannig séd sem hann er farinn ad vilja

sitja adeins inni i herberginu hja sér og dunda. Alltaf frammi i stofu par sem
vid erum eda ef vid erum i eldhtsinu pa er hann i eldhusinu. Ef madur sest
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inn vid t6lvuna pa kemur hann inn ... télvuna ... Hann ... vill vita hvar vid
erum (Brjann).
beir Grettir, Indridi og Kjartan reyna allir ad tja sig vid folk og horfa i augu folks og
nalgast pad 4 pann hatt sem flestir adrir gera: ,, ... nar athygli. Hann kemur til manns
og reynir ad tja sig og vill tala“ segir Jensina um Gretti. Er Asta minnist pess hvernig
umhverfid tok Gretti og hvad vinum hennar fannst um hann segir hin:
A peim tima vissi folk ekki mikid um einhverfu. NattGrulega var petta pad
fyrsta sem madur sagdi vinum sinum pegar peir komu i heimsdkn. Hjé 60ru

vard nu ekki komist. En vinir og vinkonur minar upplifdu hann sem
skemmtilegan einstakling og uppatakjasaman, liklega sem prakkara!

8.3.  Orir og eirdarlausir 4 stundum og purfa mikla hreyfingu og

tilbreytingu

beir Grettir og Kjartan virdast na pvi badir 4 stundum ad slappa af og vera i
rolegheitum og njota pess i rauninni eins og vidmalendur tala um: ,,... hann sagdi vid
einn ... um daginn ... ,,Hetta leeti. ...,,af pvi a0 pa vildi hann bara vera i rélegheitum
inni 1 eldhisi og vid satum par* og talar afram um Gretti og pad eirdarleysi sem hrjai
hann oft:
... pad er ... einhver svona opreyja og ... hann ... natturulega a voda erfitt med
ag ... slaka 4 p6 ad hann nai stundum ad slaka 4 og liggja uppi i s6fa og horfa
a sjonvarpid ... vill stundum bara vera einn inni i stofu ad horfa & sjonvarpid
og hann getur lest sko stofuhurdinni ... pa liggur hann bara i séfanum og
finnst pad peegilegt ... og lika pegar allir eru kannski farnir ad sofa 4 kvoldin

pba kemur hann ... og finnst gott ad vera i stofunni med einni manneskju
(Jensina).

Og um Kjartan er sagt ,, ... en svo finnst honum gott ad kura & morgnana. Ja pad er
nuna ... Ja sem sagt voda gott ad fa rolegheit og svona ... ad purfa ekki ad fara 4 fetur

alveg strax* (Kolbra).

Eirdarleysi er pad sem hrjair Indrida liklega einna mest af peim er rannsoknin snyst
um po6 ad eirdarleysi gripi hina lika. Indridi 4 afar erfitt med ad vera kyrr og hefur
sifellda porf fyrir ad vera & hreyfingu og virdist ekki na ad slappa af: ,,Hann er alltaf
a labbinu ... hann situr aldrei svona og eda pad er sjaldgeeft a0 hann svona setjist
nidur og s¢ rélegur og hann er 6rélega typan sko. Er svona & ferd og flugi.” (Disa).
»Hann a svo erfitt med ad vera kyrr. Hann er alltaf & ferdinni.* (Mani). bad kom fram

hja Katrinu ad pad sem henni fannst helst adgreina Indrida fra 60rum einstaklingum
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med einhverfu ad hann veeri svo 6r og etti svo erfitt med ad einbeita sér og ad vera
kyrr. Hann gengi i raun svo hratt fram 1 6llu sem hann teki sér fyrir hendur. Sigurdur
tok undir petta og sagdi ad Indridi flytti sér 1 6llu sem hann gerdi. Hann rubbadi pvi
af. Hann veeri eldsndggur ad vinna. Katrin kvad hann purfa stutt verketni og brjota
oft upp. Hun sagdi hann purfa mikla hreyfingu eins og reyndar alla hina nemendurna
lika. Sigurdur sagdi ad stundum virtust sum verkefni pirra hann. Hann sagdi ad pad
veeri naudsynlegt fyrir Indrida ad hafa tilbreytingu. Pau s6gdu ad pad hefdi lika verid
1itid mal fyrir hann po6 breyta hefoi purft dagskra peirri sem synd var & myndraenni
toflu hans. Margrét leggur aherslu & hversu mikilveegt pad sé fyrir Indrida ad komast
i sund sem hann hefur svo gaman af og segir:
bess vegna hef ég til demis aldrei alveg sama 4 hverju gengur - ég fer i sund
... Pad hefur aldrei komid kafli sem ég hef hett pvi pegar hefur verid erfidur
timi pa forum vid samt i sund ... Hann hefur gaman af a0 fara i sund og vera i
sjonum eins og a Spani.
Pad kom fram ad vegna eirdarleysis og 6roéa og outskyrorar vanliounar sé erfidara ad
fanga athygli einstaklings med upplausnarproskardskun eins og ,,madur nar ad fanga
marga einhverfa nemendur lengi med sér i einhver verkefni* (Jensina). Hin heldur
afram ad tala um pa med upplausnarproskaréskun og segir um eirdarleysi Grettis:
»---pad er ... purfi ad klara - pad er einhver spenna - og bara purfi ad hlaupa og p6 ad
s¢ ekkert ad trufla hann einu sinni en svo bara kemur hann aftur og heldur afram par
sem fra var horfio. “ Hér a0 framan kemur vel fram pad eirdarleysi og 6rdi sem
einkennir flesta einstaklinga med upplausnarproskaroskun i meira eda minna meeli.
betta 4lit ég vera eitt af peim atridum sem adgreinir pa frd 60rum & einhverfurofi.

Nénar er fjallad um petta i umradukafla.

Flestir peir sem talad var vio um Gretti, Indrida og Kjartan eru & pvi ad peir skilji
ekki endilega betur myndir en talad mal og virdist petta frabrugdid pvi sem er hja
flestum 68rum med einhverfu. Um Gretti kemur fram sa skilningur hja Reyni:

... yfirleitt skilur hann lika ... tungumalid alveg agatlega ... alla vega
einfaldar ... skipanir eda einfold skilabod. Hvad 4 a0 fara ad gera og svona ...
og pad dettur held ég ekki eins Gt eins og med myndirnar ... hann veit alveg
hvad pad er ad vaska upp og hann veit pad alltaf ... en hann skilur ekki alltaf
myndina.

Pad kemur lika fram ad Grettir geri sér grein fyrir tilgangi malsins: ,,Hann veit ad

hann parf a0 tala til pess ad fa eitthvad* (Reynir). Hér kemur fram sa skilningur
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Reynis ad Grettir hafi meiri skilning 4 peim tilgangi sem tungumalid hefur heldur en

sambylingar hans sem eru med einhverfu. Pessi skilningur kemur og fram hja peim

Karolinu, Jensinu og Porsteini:

... pegar honum lidur vel pa er hann svo opinn, hann er hlegjandi og talar
mikid ... ja hann talar mest af peim. Hann laetur sinar o6skir i 1j6s og madur
veit alveg yfirleitt alltaf svona hvad hann vill ... og ... hvad hann parf og hann
... getur lika tjad pad ef hann vill pad ekki ... sem er oft kannski erfidara hja
hinum (Kardlina).

... hann hefur svona samt tal sem ... er... bara edlilegt tal i raun og veru. Og ...
getur bedid um hluti og notar finnst mér alltaf takn med tali sem mér finnst
mjog mikid hjalpa honum i ad nd i ordin og segja pad sem hann vill gera
(Jensina).

Katrin kennari Indrida og Sigurdur studningsadili hans 1 grunnskola og

framhaldsskola t6ldu hann skilja betur talad mal en myndir og nefndi Sigurdur demi

um langar setningar sem hann skildi og framkvemdi strax: ,,Stattu upp og fardu fram

i eldhus og nadu i vatnsglas fyrir mig* bad Sigurdur Indrida og hann gerdi petta um

leid. Katrin gat pess ad henni fyndist Indriodi jafnvel skilja betur pad sem sagt veeri

vid hann en myndir & toflunni sinni. Pad kom fram hja Robert tengli Indrida i

Nokkvalaegi ad pegar Indridi hafoi gert sér grein fyrir tilgangi dagskrarinnar sem

sag0i til um atburdi dagsins myndraent tok hann sig til og breytti henni eftir sinu

hotoi:

... reif nidur dagskrana sem ég setti upp, setti upp sitt eigio. Pa vildi hann fara
a0 hitta mommu sina, fara i heita pottinn og borda poppkorn og eitthvad
svona sem honum potti bara &dislegt ad gera. Pad var hans dagskra og pa
fottudum vid pad - ja na skilur hann dagskrana (Robert).

bad sem er merkilegt i mali Indrida er a0 hann notar frasa til ad hjalpa sér a0 tala og

kemur folki stundum pannig a dvart. betta er i raun sambaerilegt vid pad sem fjallad

er um i freedilega hlutanum ad annad folk med einhverfu geri og segir pad frasana

hjalpa sér vid a0 tja sig:

... og hann pikkar upp og svona en audvitad hans tjaning er litil. En pad eru
samt til 6tal demi um ... 6trulegan skilning. Pegar hann var i Bugduskola ...
hann beid alltaf eftir leigubilnum sko allan veturinn ... sem s6tti hann og pa
var hann yfirleitt pad var kona sem ... var ad prifa i skolanum ... var alltaf
parna i kringum hann eitthvad ... Hun er eitthvad ad pusa og tala og masa
eitthvad og hann bara bidur og vooa litil vidbrogd en ... pau ... attu eitthvad,
einhver samskipti allan veturinn. Svo kemur hann um haustid og pa er hun
parna. Og hann gengur til hennar og segir: ,,Launin eru 1ag®. Hun for ad grata
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... konan ... Hun hafdi aldrei heyrt hann segja eiginlega neitt. Og svo gekk

hann til hennar og pa var pessi umonnun i ... eda pessi umhyggja einhvern

veginn ,,Launin eru lag* (Herdis).
bau Katrin og Sigurdur foru einu sinni med Indrida og fleiri nemendur erlendis i
skolaferdalag sem var vegna Utskriftar hans ur framhaldsskola. Ferdin gekk alveg
ljomandi vel i alla stadi. Hinsvegar svaf hann ekki i tver natur eftir ad heim kom og
pegar skélautskriftin hans var pa var hann vansvefta og mjog eirdarlaus. Hann eeddi
fram og tilbaka og gat alls ekki verid kyrr. Pegar reedurnar voru haldnar var hann
alltaf me0 einhverja frasa eins og ,,taladu leegra.” Sagdi Katrin ad petta hefou verid
frasar sem hefou alveg passad vi0 adstedurnar. Af pessu dreg ég pa alyktun ad petta
sé ekki tilviljun heldur er Indridi ad tja sig med hjalp frasa.

beir Grettir, Indridi og Kjartan reyna allir ad tja sig vid folk og horfa i augu folks og
nalgast pad 4 pann hatt sem flestir adrir gera med pvi ad koma ad pvi og horfa beint
framan 1 pad. Um tjaningu Kjartans er sagt:
Ja ég hugsa ad hann tjai sig sko meira en hinn sem ad talar voda 1itid. Hann er
duglegri vi0 ... notar tofluna sina og hann segir matur ef hann er svangur og
getur bedid um eda notad ord i adstedum pegar hann parf & pvi ad halda ...

Eins og nuna pa parf hann ad koma inn 4 skrifstofu til pess ad fa bekur sem
... eru uppi 4 hillu og hann getur sagt pad (Jensina).

[ storfum minum i skola og 4 heimili og einnig i vettvangsathugunum hef ég veitt pvi
athygli ad einstaklingar med upplausnarproskardskun reyna samskipti vid annad folk

4 annan hatt en flestir sem eru med demigerda einhverfu.

8.4. Mismunandi geta fra degi til dags

Svo virdist ad atridi sem einstaklingurinn hefur fullt vald & einn daginn s¢ alls ekki til
stadar pann naesta. P4 er eins og hann hafi aldrei komid nalagt pessu sem hann adur
hafoi fullt vald a:
... pegar hann & ad fara ad leggja 4 bord pa gerir hann pad alveg fullkomlega
og hinn daginn setur hann prju glos hja einum diskinum og prja hnifa ... eins

og hann skilji ekki hvad hann sé ad gera i rauninni. Hann veit ad hann 4 ad
setja petta 4 bordid ... en pad ner ekkert lengra sko (Reynir).

Adspurdur um hver hans skilningur sé & pvi hvad sé i gangi parna svarar Reynir: ,,Ja
¢g held a0 pad hljoti a0 vera frekar pad ad hann sé eitthvad blokkeradur akkurat ...

pessa stundina i stadinn fyrir einbeitingarleysi. Hann telur ad pad sé eitthvad ad



gerast 1 heilastarfseminni sem veldur pvi ad Grettir reedur ekki vid pad eina stundina

sem hann raedur vel vid pa neaestu.

bessi sveifla fra degi til dags og jafnvel sama daginn ner lika til lidunar og pa
skapsins sem fylgir ,,pad var ... dagamunur parna hja honum ... Komu svona slaemir
dagar inn & milli* segir Porsteinn um Gretti er hann var 4 sdlarstrond og pessar
sveiflur geta lika verid i gangi sama daginn:
... rosa miklar sveiflur parna fra pessari miklu vanlidan yfir i ... gledi pvi ad
pt veist ég hef alveg upplifad Gretti hamingjusaman ... Mér finnst hann

virkilega bara hamingjusamur einstaklingur oft. betta eru svo miklar 6fgar ...
J4, ja pad geta verid miklar sveiflur sama daginn (Karélina).

Mismunandi getu hja Indrida er lyst svo :

Eg mundi ekki segja kannski dagamunur en pad koma svona timabil finnst
manni ad kannski svona 4 tveggja eda priggja vikna fresti. P4 er eins og
honum dali og pad stendur i viku og svo er hann ordinn svona samur
(Robert).
bad kom fram sa skilningur hja Katrinu og Sigurdi ad timabil hja Indrida veeru afar
misjofn po ekki veri haegt ad sja eitthvert munstur 1 hegduninni. Eitt arid var til
demis mjog erfitt en pad nasta ,,eins og bl6did rynni ekki i honum.* Adspurd
svorudu pau pvi jatandi ad pa hefdi hann verid kominn & meiri lyf. Pau s6gdu

jafnframt ad pa hefdi peim fundist hann of rélegur og of passivur. Hann hefoi pa lika

att pad til ad sofna hér og hvar.

bao virdast ekki vera jafnmiklar sveiflur 1 gedslagi hja Indrida sama daginn og ordid
getur hja peim Gretti og Kjartani. Um Kjartan gildir pad sama ad dagamunur er og
jafnvel sveiflur sama daginn eins og hja Gretti. Adspurd um hvort hun skynji
dagamun hja Kjartani svarar Soley:
Ja pvi stundum ... madur hefur rekid sig 4 pad ... Hann er buinn ad vera svo
finn i dag og pa atlar madur ad gera svona & morgun og svo kemur
morgundagurinn og pa getur madur gleymt pvi sem madur var ad hugsa um.
Miklu frekar heldur en med hina einhverfa p6 ad pad sé mikill dagamunur ...
pad er eins og petta sé svona yktara (Soley).
Inn 1 petta atridi, dagamuninn, spilar lika pad pema sem tekid er fyrir i niunda kafla

a0 hegoun einstaklinganna getur oft 4 tidum verid svo outreiknanleg. Folk veit oft

ekki & hverju pad getur att von. Pad telur sig i raun geta lesido mun betur i hegdun



annarra a einhverfur6éfinu og sé€d hana fyrir heldur en hja peim sem eru med

upplausnarproskardskun.

8.5. Nattaruborn sem elska tonlist og Utiveru

Grettir, Indridi og Kjartan hafa allir mikla porf fyrir ad vera uti vid og njota sin vel
uti 1 nattarunni: ,,Grettir er ... nattarubarnid sem vill vera vid sjoinn ... er styrkur hja
honum audvitad ... hvad hann er svona hrifandi ... og hvad hann er gédur ad vinna i
hondunum (Porsteinn).

... honum finnst nattirulega utivera yfirleitt ... mjog ... 268 og ad vera med
starfsmanni ... parf ekkert ad vera neitt miki0 ... bara ad vera ad hlusta a
tonlist ad vera med starfsmanninn hja sér ... Pa lidur honum betur heldur en ...
a0 setja tonlistina 1 gang og fara sidan bara ... Hann nennir ... yfirleitt ekkert
a0 vera einn ... ad hlusta ... Hann vill ad vid séum i kringum hann ... pessi
félagslegi pattur ... helst einn med starfsmanni. Ekki med 60rum ibium
(Reynir).

Pag er lif og yndi Grettis ad vera i eldhusinu og elda mat med adstod og hann er

eldsnoggur vid ad skera nidur grenmeti. [ vidtélum um hann nefndu allir pad sem

sterka hlid hja honum hversu flinkur hann veaeri i hondunum og lidugur:
Eg sé hja Gretti nattirulega alla pessa ttiveru, génguna, sundid, hann getur
farid 4 skidi. Hann hefur gaman af pvi a0 fara a skauta ... og petta med ad
smida hvad hann hefur gaman af pvi. Hvad hann nytur pess ad fara 4 kaftihas
og Ut a0 borda ... lika pegar petta er ... i svona gdori ritinu ... Ja pa er hann
oruggari med petta allt. Hann pekkir stadina ordid. Mér finnst hann purfa sko
rosalega mikla rttinu ... mikinn straktar ... samt parf alltaf ad vera ad finna
upp eitthvad nytt (Kardlina).

Asta minnist brodur sins fra uppvaxtararunum: ,,Grettir er mjog likamlega hraustur

fer til deemis i sund med foreldrum minum eda ut ad hjola og ganga. Adur fyrr forum

vid lika oft & skidi saman, pa putu peir fedgar nidur brekkurnar eins og

skidaiprottamenn.

Hja Indrida er pad lika utiveran og tonlistin sem veitir honum mestu vellidan.
Sigurdur sagdi ad Indridi veeri flugsyndur og ad i vatni 1idi Indrida best, enda hefdi
hann farid i sund fra unga aldri og feri enn i sund med mémmu sinni. Pau Katrin
fyrrverandi kennari hans kvadu hann lika hafa gaman af tonlist en hann hefdi ekki
eird 1 sér til ad sitja og hlusta. Hann gerir allt hratt segja pau Katrin og Sigurdur.
Bordar lika hratt nanast skoflar matnum 1 sig. Pessi lysing geeti lika att vid Gretti sem

oftast bordar hratt og Kjartan & pad til en pad & po6 ekki alltaf vido um hann.



Kjartan hefur afar gaman af pvi ad fara i streeté nefndu foreldrar hans en s6gdu ad
hann atti f4 dhugamal. Hann hefur yndi af tonlist og ad fara i sund og vera i vatni og

ni nyverid hefur hann fengid mikinn dhuga 4 télvum og getur setid lengi vid.

8.6. Svefnerfioleikar

Svefnleysi er eitt af pvi sem hrjair pa Gretti, Indrida og Kjartan og veldur peim
sjalfum og 6llum i umhverfi peirra miklu alagi. Margrét modir Indrida minntist pess
a0 i morg ar hafi hann att erfitt med svefn og morg kvoldin var hin timunum saman
ad reyna ad svefa hann. ,,madur vildi natturulega fa einhvern timann fri af pvi ad
hann krafdist svo mikils af pér allan daginn pa hefdi madur hugsad sér kannski korter
a0 geta sofid.” Andvokunaetur ha Indrida ennpa:

... petta var nattirulega mjog erfitt fyrir stadinn ad hafa hann svona ...
vakandi mann 4 naturnar. Hann var alltaf 1 sturtu og med einhver lati ... Ja ...
for hann bara 1 sturtu og fleeddi ut um allt ... petta var svona vid saum pad ad
hann vakti sirka bara adra hverja nott ... reglulega sko Pad gat verid kannski
fjorar fimm naetur 1 160 og svo svaf hann en ad medaltali var pad pannig
(Robert).

Fyrir kemur ad Grettir heldur voku fyrir 6drum heimilisménnum pegar hann er
spenntur og getur ekki sofid:

... pad er hann & pad svo oft til ad vera vakandi 4 nottinni. Pad koma fyrir peer
natur sem hann sefur ekkert ... og hann er ad flakka ... yfirleitt ... ef hann
sefur ekki pa er hann frekar astur og veit ekkert hvad hann 4 i rauninni ad
gera ... vi0 sig. En pad kemur pa lika fyrir a0 hann bara ... med naeturvaktinni
og horfir 4 hana 1 t6lvunni eda inni a skrifstofunni eda ... og ef petta er pa fer
hann kannski yfirleitt inn um tvo til prja leytid ... sidan & hann petta til ... 1
rauninni pa ad halda voku fyrir 6llum 66rum og pad med miklum latum ... Pad

kemur alltaf 6dru hvoru fyrir. Og svo nattarulega vill hann ekkert vera 1 sinu
rami ... Vill hann ekki hafa neina seng yfir sér (Reynir).

Eftir ad upplausnarproskardskunin var komin fram kom fyrir ad Kjartan svaf ekki
nema pridju hverja nott ad jathadi: ,,Ja pad var lika aberandi. Hann svafilla.... petta
var svo erfitt fyrir hann ... . Pad voru mikil svefnvandradi 4 pessum tima ... Hann var

alltaf ad vakna a4 neeturnar* (Brjann og Kolbra).

Fyrir koma enn timabil sem Kjartan 4 vid svefnvandamal a0 strida en foreldrar hans

telja ad slikt s¢ mun fatidara nti en adur.



&.7. Samantekt

[ pessum kafla hafa komid fram pau atridi sem helst einkenna pa Gretti, Indrida og
Kjartan ad mati vidmalenda og hvernig einkenni réskunarinnar koma fram. Reynsla
folks af peim er st ad peir séu allir ljafir og vidkvemir einstaklingar sem vilja svo
gjarnan hafa folk nalegt sér og purfa pess med. Peir eiga 1 sumum tilvikum afar erfitt
med ad vera einir. beir reyna allir ad tja sig og leita til folks & edlilegri hatt en flestir
adrir meo einhverfu. beir eru eins og annad folk olikir einstaklingar en réskunin hair
peim mikid i nanast 6llu og kemur 1 veg fyrir ad peir njoti lifsins & pann hatt sem
flestir adrir gera. beir purfa adstod og pjonustu til ad geta lifad innihaldsriku lifi. St
ofurn@ma skynjun sem kemur fram hja peim hefur verio lyst vel af folki med

einhverfu sem sjalft hefur getad skrifad um sina roskun.

Eitt af pvi sem virdist aberandi hja einstaklingum med upplausnarproskardskun er ad
skynvinnsluérdugleikar og ofurnaem skynjun hair peim mjog mikid. beir virdast ekki
geta utilokad areiti jafnvel og annad folk med einhverfu svo sem med rutinu og
akvedinni dagskra. Peir eru pannig 4 margan hatt mjog hadir sinum umdnnunar-
adilum sem verda ad reyna ad tulka hvernig peim lidur og hvad unnt er ad bjoda
peim. Umhverfishljod og hljod sem adrir taka ekki eftir trufla pa oft & tidum. beir
purfa allir mikla hreyfingu og er pad alveg sambzrilegt vid annad folk med
einhverfu. Pad er eftirtektarvert hversu tonlist getur studlad ad betri lidan hja peim
badi sem bornum og fullordnum og er pad apekkt pvi sem Heller (1908) tok eftir hja
bornunum sem hann fyrst lysti med upplausnarproskaréskun. Eirdarleysi hair peim
og sérstaklega Indrida 1 pessari rannsokn en allir eiga peir stundir par sem afar erfitt

er a0 slaka a.

beir hafa takmarkada tjaningu en htin er samt mismunandi 4 milli pessara
einstaklinga. Grettir getur sagt ef um einhverja likamlega vanlidan er ad rada en ekki
ef honum lidur illa ad 60ru leyti. Hann getur lika tjad sig i einféldu mali um pad sem
hann vill og vill ekki. Indridi er ver settur med ad geta tjad sig en notar i einhverjum
tilvikum frasa til ad segja pad sem hann vildi sagt hafa. Kjartan er enn svo ungur en
tal er ad koma hja honum aftur p6 hann geti ekki enn tjad sig mikid. Hann getur sagt
til um ef hann er svangur og bedid um med einu til tveimur ordum. bad er
samberilegt vid annad folk 4 einhverfurofi ad geta peirra getur verid mismunandi fra

degi til dags eda a milli timabila. Telja vidmalendur ad um meiri sveiflur sé¢ ad raeda



hja pessum einstaklingum med upplausnarproskun en hja 6drum sem peir pekkja a
einhverfurofi. Svefnerfidleikar peirra er meiri en hja 6rou folki med einhverfu og

valda peim og 6drum vandkvadum.

[ naesta kafla verdur haldid afram vid ad greina fr4 pvi sem 6drum finnst einkenna
personu, hegdun og lidan peirra Grettis, Indrida og Kjartans og hver peir telja
einkenni réskunarinnar. 1 sidari hluta kaflans verdur fjallad um pau ahrif sem lidan

peirra og hegdan hefur & adra i umhverfi peirra.



9.  Vanlidunartimabil
9.1. Arattur - prahyggjur og vanlidunartimabil

bad virdist munur 4 milli einstaklinganna i pessari rannsokn hvad vardar arattur
pannig ad Indridi sker sig nokkud ur og skiptir ekki eins drt um arattur og hinir tveir.
Flestir vidmelenda nefna ad arattur peirra Grettis og Kjartans séu frabrugdnar pvi
sem gerist hja 60ru folki med einhverfu. beirra arattur eru i flestum tilvikum ekki
eins langvarandi og peir skipta um arattur. Aratturnar geta ordid afar erfidar
vidureignar:

... parna for hann ad byrja 4 ad reyna ad naga sig i gegnum vegginn og pad

eru bara komin got. ... Pad er mjog erfitt ... ef vid reynum ad stoppa hann og

madur hefur prufad ad koma i veg fyrir ad hann komist ad veggnum en pad er
... hann verdur bara ad klara petta (Reynir).

bessi aratta hefur had Gretti 60ru hverju alveg fra pvi ad hann var ungur drengur.
begar pessi aratta ad sleikja og naga veggi kom fyrst fram virtist hun tengjast miklu
hreedslukasti, 66ryggi og vanlidan. bad sem modur fannst pa reynast best var ad loka
sig af med hann inni i herbergi og syngja fyrir hann réandi 16g og sitja med hann.
Vid petta réadist hann, nadi sér aftur og leid betur. Nu i dag pegar Grettir er
fullordinn madur koma enn sleem timabil par sem hann sakir i pessa tilteknu arattu.
Foreldrum hans finnst petta evinlega tengjast vanlidan og 66ryggi. Reyni, sem hefur
pekkt hann 1 nokkur ar og unnid med honum 4 Arnarslodum, finnst petta ekki
endilega tengjast vanlidan en tekur fram ad oftast s¢ hann p6 astari i skapi en
venjulega pegar pessar arattur eru i gangi. Hann segir hann p6 geta verid hlajandi

pegar hann gangi ad veggnum og sleiki hann eda reyni ad naga vegginn.

Hja Gretti hafa ymsar arattur komid fram i gegnum tidina svo sem langvarandi
l6faklapp. Fyrir kemur ad pessar arattur trufla umhverfid po ad i flestum tilvikum
syni folk skilning og amist ekki vid pessari hegdun:

... einhvern timann vorum vid i sundi og p4 var hann ad klappa svo mikid og
pa var einhver gamall karl sem var byrjadur a0 rifast ... Pannig ad pad kemur
alveg fyrir lika sko en pad er samt yfirleitt ... pad er sma horft og btid
(Reynir).

Studningsadilum hans finnst greinilegt ad hann skipti um arattur en finnst pvi

0druvisi varid hja flestum 6drum sem eru med einhverfu:



... mér finnst pad vera alltaf svolitid sama prahyggjan hja hinum sko ar eftir
ar. Grettir getur alltaf fundid upp eitthvad nytt ... eins og bara petta med eyrun
- a0 troda Ollu inn 1 eyrun, naga veggi og tré og ... petta klapp og svo hattir
hann og pa tekur bara eitthvad annad vid svona eftir einhvern tima. Pad eru
nu yfirleitt samt einhverjar pasur (Karodlina).

Karolina radir lika um ad adur hafi arattur eins og klappid verid preytandi fyrir
umhverfid en nu beinist aratturnar hja Gretti meira ad pvi a0 skada sjalfan sig: ,,pad
er ... petta bara me0 eyrun og allt pad ... og natturulega pessar barsmidar i h6fudio

sem mér finnst hafa 4gerst ... en pad var aldrei svona ... mikid hérna adur.*

St aratta sem hefur p6 haldist lengi hja Gretti er ad smella fingrum 1 1j6s & bilum og i
ljosastaura. Einnig reynir hann oft ad hrista ljosastaura til. Grettir hefur lika mikla
porf fyrir ad na hlutum i sundur. bad er aratta hja honum ad reyna ad taka hluti i
sundur og kikja inn 1 pa. bad er nanast sama hvad hann er med 1 hondunum. Pag er i
lagi ad hann handfjatli pad og skodi pad og geri tilraunir med pad i smastund en ef
hann feer ad vera oareittur med ahaldio er naesta vist ad pad er ordid onytt eftir
smastund. Pad sama virdist uppi 4 teningnum med Indrida. Su aratta sem lengst hefur
haldist hja Indrida er ad vefja malbandi um fingur sér. Modur hans finnst mikilvaegt
a0 taka petta ekki fra honum og segir:
Ja vid getum kallad pad arattu ad vera med malband og alltaf ad ralla pvi upp
... Hann var alltaf med pappir a0 rifa og ralla upp ... madur er upptekinn af
pvi ad hann hafi malband ... vil helst ekki ad petta s¢ tekid af honum vegna
pess ad ef ad keemi eitthvad annad pa geeti pad ordid miklu erfidara
(Margrét).
Pad er greinilegt ad foreldrar gera sér grein fyrir ad pessar arattur hjalpa
einstaklingunum 4 einhvern hatt og réa pa. beim er fyrst og fremst umhugad um ad
syninum lidi vel og ad pad sem hugsanlega veiti honum einhverja vellidan sé ekki
tekid af honum. Pad sjonarmid kom fram i vidtolum ad stundum fannst folki petta
hafa truflandi ahrif og taka athyglina fra 60ru og meira uppbyggjandi sem
einstaklingarnir geetu verid ad gera. Foreldrar gera sér lika grein fyrir ad svo geti
verid ad praferli komi i veg fyrir nyjan leerdom og proska en halda i petta haldreipi
rétt eins og snud fyrir ungbarn. Foreldrar Kjartans minnast erfids timabils par sem
hann plokkadi alla limmida af og segja pau ad skelfilegt hafi verid ad fara med hann i
budir & pessu timabili. Sama gerdist i leikskolanum par sem hann plokkadi alla
limmida af skaffum. Ekki var um annad ad raeda en hetta ad nota limmidana og

skrifa beint 4 skaffurnar. Ymsar adrar arattur komu og foru:
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... fékk hann ... kroppi aréttu ... og svo kom sar og svo kroppadi hann af pvi ...
hann var ordinn svakalegur & hondunum en ... petta gekk nefnilega alltaf yfir
... Ja og einhvern veginn hugsar madur lika petta gengur yfir af pvi ad pad
gerdist alltaf. Pad kom alltaf eitthvad nytt i stadinn. pad var svo furdulegt.
Svo fékk hann &0i fyrir ad standa 4 haus og st6d 4 haus alls stadar at um allt
hvar sem var veggur bara heilu og halfu dagana fannst manni (Sara).

A0 4liti vidmelenda er greinilegt ad 4 vanlidunartimabilum aukast aratturnar
verulega og geta pa ordid illvidradanlegar. Pad er eins og einstaklingarnir viti pa ekki
sitt rjukandi rad og reyni ad hafa ahrif 4 vanlidanina med pvi ad breyta umhverfinu

eda stellingunum sem folk er i nalaegt peim:

... pegar hann var i pessu timabili ... pa var ein arattan hja honum ad hann
vildi stjérna 6llu 1 kringum sig - pad er ad segja ad vid mattum ekki sitja hér
heldur urdum vid ad sitja hér. Madur matti ekki sitja med krosslagdar lappir
pa tok hann pa aftur i sundur (Brjann).
[ sama streng tekur Jensina kennari : ,, ... madur situr kannski med hond undir kinn

med honum vid t6lvuna. P4 polir hann pad ekki, pa 4 frekar hondin ad vera nidri.*

Brjann lysir pessu ennfremur svo:

... ef madur var ad leggja a bordid ... pa mattu hnifapdrin ekki vera svona sitt
hvoru megin vid diskinn heldur urdu pau ad vera ofan 4 disknum og gldsin
mattu ekki vera & hvolfi pau urdu ad ... pad var allt omogulegt 4 pennan hatt

Pau Kolbréa og Brjann, foreldrar Kjartans, purftu ad taka ymislegt ut & pessu timabili
vegna pess ad Kjartan réd engan veginn vid pad vegna pess hve arattur trufludu hann
mikid. Pau urdu til demis ad taka ut hlustun & tonlist par sem hann var rétt bainn ad
kveikja pegar hann slokkti aftur og pad sama gilti um ad horfa 4 sjonvarp. A pessum
timabilum standa adstandendur og adrir i umhverfinu oft hjalparvana og vita ekki sitt
rjukandi rad pvi pad er svo litid sem virdist hjalpa. Akvedin festa i umhverfinu og ad
peir finni ad peim er veitt adhald og ad peir viti hvad er framundan er pad sem helst
hjalpar ad mati flestra viomalenda: ,,madur parf ad vera rosalega akvedinn en samt

madur parf alveg ad finna ... parf ad vera svo mjukur* (Séley).

Pad eru vanlidunartimabilin sem virdast vera 6flugri og ef til vill illvidoradanlegri hja
einstaklingum med upplausnarproskardskun en hja 6drum einstaklingum &
einhverfur6finu. bad er greinilegt med pa alla ad vanlidan var i gangi pegar roskunin
var ad koma fram og afturforin ad eiga sér stad. Vanlidunartimabil koma svo 6dru
hverju og er erfitt ad gera sér grein fyrir hvad pad er sem hrindir peim af stad.

Viokvaemni peirra fyrir breytingum i umhverfinu er hugsanlega mun meiri heldur en



folk gerir sér grein fyrir. Par sem peir eru jafn hadir folki og kemur fram 1 vidtolum
og ég hef sjalf margoft rekid mig 4 i gegnum tidina er hugsanlegt ad breytingar i
peim efnum, pegar skipt er um starfsfolk, hafi mikil ahrif a pa. bad er lika augljost ad
umhverfid skiptir pa afar miklu mali par sem peir geta ekki lokad sig eins af fra
umhverfinu og margir adrir med einhverfu virdast geta. Smavagilegar breytingar i
herbergi geta ordid til pess ad Grettir fer ekki inn 1 herbergid 1 langan tima. De
Clercq (2006) nefnir demi um samskonar erfidleika hja folki med einhverfu. Sa
skilningur kom fram ad einstaklingar med upplausnarproskardskun taki umhverfio
meira inn & sig en flestir adrir med einhverfu. beir eiga og ekki eins audvelt med ad
loka sig af og rutina og ad hafa allt i fostum skordum virdist ekki hjalpa peim eins

mikid til pess ad lida vel og skapa 6ryggi og 60ru folki med einhverfu:

... af pvi a0 sumir einhverfir peir eru bara ég er bara ég og pt veist fullt af
folki og skiptir svo sem ekkert 61lu mali medan ef ég hef mina ratinu
gangandi. Ef ég veit alveg hvad ég 4 ad vera ad gera. Og pad er svo sem
enginn ad skipta sér af mér. Og pad er eins og ... peir taki hérna umhverfid og
eda poli ekki (Jensina).

bessi skilningur Jensinu kom fram hja vidmalendum ad pad sé meiri porf hja
einstaklingum med upplausnarproskardskun ad geta lokad sig af fra umhverfinu med
pvi ad vera einir eda med einhverjum sem peir pekkja vel. bPar sem peir séu svo
vidkvaemir fyrir umhverfinu og hafi ekki per leidir sem flest annad folk med
einhverfu hefur ad prifast dgetlega ef pad veit hvad er framundan og hefur sina
dagskra og ratinan er i lagi. Svo fremi sem pad sé geti pad unad sér i mannfjolda og

ymsum adstedum.

Indridi er liklega sa af peim sem hefur hvad minnst skipt um arattur: ,,... ju hann var
nattarulega med miklar arattur ... alltaf med malband og rifa svona nidur ... en ekki
svona prahyggjur ... ad hafa allt i 60 og reglu eda ... vera ... med skipulag. Mér

fannst hann ekki vera mikid pannig™ segir Lilja systir Indrida.

St innri spenna sem virdist oft vera til stadar veldur vidmalendum ahyggjum og

peim finnst peir oft vanmattugir og erfitt ad geta svo litid gert vid pessu:

betta er svolitid sérstakt ... madur a svo erfitt med ad lesa i af hverju ... hjalpa
peim med alla pessa innri spennu og Opreyju ... madur skilur ekki pessi
gratkost ... geta verid ofbodslega nistandi sar ... Grettir ... lemur i eyrun & sér
... eda kjalkann og madur hugsar alltaf ad pad s¢ eitthvad likamlegt



segir Jensina. { sama streng taka pau Karolina og Porsteinn sem pekkt hafa Gretti til
langs tima og telja a0 um einhverja likamlega vanlidan sem undirrot sé ad reda.
Sjalfsmeidingar valda folki skiljanlega ahyggjum og aratturnar ad berja i veggi geta
truflad verulega umhverfid svo sem ibua i nerliggjandi hisum. Nagrannar
Arnarsl60a hafa synt mikinn velvilja og ibuar par finna ekki annad en ad peir séu
velkomnir parna i hverfinu. Fyrir kemur p6 ad kvartad er eins og pegar Grettir var ad
berja hofoinu sifellt i radu 1 herberginu sinu svo glumdi i og pad heyrdist i nasta hus.
Rudan var ur plexigleri svo hin poldi hoggin en pau glumdu i htsinu. begar Kjartan
var i sidasta vanlidunartimabili hofou foreldrar hans ahyggjur af pvi ad havadi berist
til ndgranna:
Og pad er svo erfitt ... sambid med 6dru folki ... Mjog ha hljod og bara miklir
skellir 1 veggi og golf ... ég veit ad pad er 6rugglega ekkert audvelt ad bua
nalegt honum ... adallega ... pegar hann missir hluti alltaf stanslaust i golfid
... Og pbegar hann var erfidur parna 4 timabili pa var hann lika svo 6anaegdur
og skellandi 16ppunum. Ja svolitid svona heelunum, skellandi sér ... nidur ...

Ja& lata sig detta i golfid ... svona med smellum og skellum (Brjann og
Kolbra).

Mo60ir Indrida bendir 4 sjalfskada hja Indrida pegar hann veiti sjalfum sér pung
hofudhogg. Ad sogn Roberts tengils Indrida i Nokkvalagi er spurning hvort eyru

Indrida hafi aflagast vegna pess ad hann hafi barid 4 pau:
Hann fékk svona eyru ... kalla petta blomkalseyru og eru pekkt ... 4 medal
boxara ... bar sem ad svona ... alvarleg hogg geta skapad a0 bledi inn 4 ...
brjoskid 4 ytra eyranu ... og storknar svo par, verdur svona aflaga. Hann hefur
barid sig svona illa ... eda pa ad i pessum atékum par sem hann liggur 4
golfinu ... eda honum er pryst nidur ... hefur gert pad ad verkum ad ... hann

for 1 tveer adgerdir mjog erfitt ad koma honum 4 sjukrahds ... til ad reyna ad
laga eyrun ... pressa ut blodid og allt petta og hann reif petta allt upp.

Pad sem hér hefur komid fram undirstrikar hversu margbreytilega erfidleika er vio ad
fast 1 hegdun og lidan einstaklinga med upplausnarproskardskun. Folk sem vinnur
med pa parf ad vera i margskonar hlutverkum gagnvart peim. bad parf ad sja um ad
peir lifi lifi sem hefur einhverja fullnaegju fyrir pa og reyna ad lesa i lidan peirra og
hegdun sem & stundum virdist ekki audvelt. bad sem reynist hvad erfidast er ef peir
skada sjalfan sig eda reyna i mikilli vanlidan ad radast ad 6drum i umhverfinu. ba
parf ad geeta ad pvi ad peir skadi hvorki sjalfa sig né adra i atokunum. bPad sem er

umhugsunarvert er ad med flest annad folk med einhverfu er unnt ad vera med
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fyrirbyggjandi adgerdir en slikt er ekki alltaf hagt i tilviki einstaklinga med

upplausnarproskardskun.

9.2. Ofyrirsjaanleg hegdun veldur lagi 4 umhverfid

Nu verdur sjonum beint ad umhverfinu og hvernig ahrif hegdun og lidan peirra
Grettis, Indrida og Kjartans hefur 4 umhverfid. Einnig verdur sjénum beint ad pvi
alagi sem skapast vid a0 vita ekki & hverju er von 1 hegdun peirra og pvi ad hafa ekki
stjorn 4 adstedum. Med umhverfi er hér att vid pa sem standa peim nastir baeodi

foreldra og starfsfolk en einnig fjarumhverfid, samfélagid sem peir lifa i.

bad sem kemur oft og itrekad fram pegar viotol pessarar rannsoknar eru greind og
tulkud eru peir erfidleikar umdnnunaradila sem felast 1 pvi ad geta ekki haft stjorn &
adstedum. beir vita ekki hvers er ad vaenta i lidan og hegdun peirra Grettis, Indrida
og Kjartans og geta par af leidandi ekki verid meo fyrirbyggjandi adgerdir.
Einstaklingarnir sem rannsoknin snyst um, hafa sjaldnast sjalfir stjorn & adstedum og
peir er annast pa, baedi foreldrar og starfsfolk, finnst pad oft vanmegnugt og standa
frammi fyrir hjalparleysi pegar adsteedurnar verda yfirpyrmandi & pann hatt ad engin
rad virdast duga. bad er alag 4 einstakling med pessa roskun og adra nalaegt honum
pegar hann redur ekki vid adstedur og hegdun hans veldur titringi i umhverfinu: ,,Ja
hann reynir a taugarnar ... i kringum Indrida verdur alltaf allt andramsloft frekar

orolegt™ (Margrét).

St vanlidan sem foreldrar og starfsfolk purfa oft ad horfa upp 4 hja einstaklingi med
upplausnarproskardskun veldur peim hugarangri par sem peim finnst pau svo 1itid
geta gert til ad lina pennan sarsauka og vanlidan og baeta lif hans. [ raun hofum vid
enn svo litinn skilning & pessari roskun, teepum hundrad arum eftir ad henni var fyrst
lyst. bad sem veldur lika hjalparleysi og vanmatti hja adstandendum og starfsfolki er
a0 einstaklingur med upplausnarproskardskun sveiflast svo ort 4 milli vellidunar og
vanlidunar. Grettir 4 vid pa 6rdugleika ad etja: ,, pad er neikveett pegar madur getur
att von 4 pvi ... med honum nidri i bee ad ... hann verdi mjog astur og pa parf ... bara

a0 drifa sig beinustu leid heim ...“ (Porsteinn).

9.3. A0 horfa upp 4 vanlidan og geta ekkert ad gert

Kjartan hefur att erfid vanlidunartimabil par sem ekkert virdist geta huggad hann og

foreldrar og kennarar tala um stodugt erfitt timabil. Foreldrar hafa stadid radprota
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frammi fyrir vandanum og pad veldur peim miklu alagi ad finna enga leid til ad
gledja Kjartan: ,,0g hann er ofsalega dnaegdur pegar madur er ad taka fram isinn og
setja 1 skalina og svo er hann varla kominn med isinn 1 skalina pegar hann byrjar ad

hagrata* (Brjann).

Eitt af pvi sem foreldrar vita ad gledur alla pessa einstaklinga er ad vera i vatni og ad
fara 1 sund finnst peim skemmtilegt. Petta Grreedi er pvi dspart notad badi medan peir
eru born og lika eftir ad peir verda fullordnir. A erfidleikatimabilum pegar vanlidan
virdist oftast vera til stadar er jafnvel sundferd ekki til bota eins og foreldrar Kjartans
komust ad raun um:
Alveg sama hvad vid gerdum meira ad segja pu veist ja bara ad fara i sund ...
bao var hundleidinlegt hann var bara vaelandi i sturtunni og veelandi pegar
hann kom 1t i ... Vid gatum ekkert gert. Vid vorum ad reyna ad hugga hann
en pad var ekki haegt (Brjann og Kolbra).
[ menningu okkar er pad venjulegra ad barn grati en fullordinn og pvi verdur svo
erfitt ad horfa upp a fullordid folk grata. Jensina sem starfar 4 heimili Grettis nefnir
hversu erfitt sé ad skilja gratkost hans og ad pau ,, ... geta verid ofbodslega nistandi
sar ... og madur veit ekkert ... hvad madur 4 ad gera.” Karodlina er vinnur 4 heimili
Grettis segir ad pad erfidasta vid vinnuna sé¢ pegar Gretti og peim lidur illa: ,,Madur
er svo vanmattugur pegar honum lidur illa pa fer pad ekkert fram hja neinum® Modir
Indrida talar um ad: ,,honum lidur bara svo ofbodslega og 6segjanlega illa.” bad er
mennskan i okkur 6llum hvort sem vid erum foreldrar eda kennarar eda i hvada
hlutverki sem vid erum sem bydur okkur ad lina pjaningar og gledja pa sem eru

sorgmaddir en pegar vid getum pad ekki veldur pad miklu alagi.

9.4. Alag vegna outreikanlegrar hegdunar

[ flestum vidtolum kemur fram ad pad sé erfitt ad reikna ut hegdun og erfitt ad
utskyra vid hvada adstaedur erfid hegdun 4 sér stad. Slikt veldur alagi badi a
adstandendur og starfsfolk.

Rétt er ad skilgreina nokkur hugtok sem oft koma fyrir i nidurstédunum:

Ad missa stjorn a sér. Vidomelendur nota petta hugtak um pa hegdun pegar
einstaklingur virdist ekki stjorna gerdum sinum og getur radist ad daudum hlutum og
hent peim til eda skemmt pa. Einnig gaeti hann radist ad annarri manneskju og meitt

hana.
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Ards eda ad rddast d visar til pess er einstaklingurinn raedst ad 6drum og meidir.
Hann synir af sér arasarhegdun med pvi ad bita, klora, klipa eda gera annad sem

ognar annarri manneskju.

Kast visar til drdsar sem er meira en eldsnogg aras. I kasti parf folk til ad halda
vidkomandi par sem hann redur engan veginn vid astand sitt og er ekki feer um ad

stoppa pad sjalfur.

Robert tengill Indrida i Nokkvalaegi nefnir ad erfitt eda illmogulegt reynist ad reikna
ut hegdun hans og einkum pad sem hann kallar arasarhegdun: ,,betta hefur verid svo
stor og erfidur pattur ... ad pad ... skyggir a allt annad. betta er otriilega erfidur timi.
Lagdi nastum pvi pennan stad bara i rust.” Pad sem veldur enn frekar alagi er ad
Indridi getur misst stjorn a sér eda fengid kost og gert arasir 1 adstedum sem folk
telur sig vita ad honum 1idi vel i eins og Sigurdur segir: ,,Gatum verid i adstedum par
sem manni syndist & honum ad honum lidi vel ... Fannst gaman 1 street6 ... pa kom
einu sinni fyrir ad hann fékk kast 1 straeté og pa veit madur ad pad voru ekki nein
moétmeeli.“ og 1 sama streng tekur Robert: ,,Hann gat komid og gert arasir ... pegar
hann var 1 hvild eda gera hluti sem vid vissum ad honum potti gaman ad gera ...

ekkert munstur.*

Pad sem unnt er ad segja hér med nokkurri vissu er ad pad eru meiri likindi 4 ad
Indridi missi stjorn & sér i adstedum par sem krofur eru gerdar 4 hann. ,,Mér fannst
¢g alltaf geta s€d dkvedna umhverfispetti sem yttu undir ... arasir. ... ef pad voru

krofur pa gat hann brugdist vid med arasum® (Robert).

Hinsvegar er ekki hagt ad ttiloka ad hann missi stjorn & sér og radist ad 6orum i

adstedum sem honum likar vel vid og par sem engar kréfur eru:

... bjuggum til svona akvedid form af dagskra ... pad sem var naestum pvi ...
krofulaust bara hlutir sem honum likadi ad gera. En samt urdu alltaf svona
prjar fjorar arasir & hverjum einasta degi og pa svona saum vid pad ad vid
gatum i raun og veru ekki gert meira (Robert).
bad kemur fram i gognunum ad alvarlegustu kostin hafa komid fram 1 bil og er par
um ad reda badi meidsl a folki og eydileggingu 4 daudum hlutum. bad er afar erfitt
a0 finna skyringu 4 4durnefndri hegdun en stundum virdist eins og um flogakast sé

a0 reda. b6 hefur komid fram i rannséknum er gerdar hafa verid 4 Indrida ad ekki sé

flogaveiki til ad dreifa. Eg velti hinsvegar fyrir mér eftir ad hafa marglesid pessi
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gbgn hvort hugsanlega geti verid um pad ad reeda i sumum tilvikum ad pad tengist
prahyggju og arattuhegdun ad radast ad folki vid dkvednar adstaedur rétt eins og pad
er aratta a0 taka i sundur eda skemma hluti. bad sé pa eins og med folk med Tourette
heilkenni sem verdur ad framkvama arattuna og getur i moérgum tilvikum engan
veginn haldid aftur af arattunni en raedur stundum viod ad stoppa hana. bessi
skilningur kemur reyndar fram hja Sigurdi og Katrinu er pau raeda arasir og Sigurdur
lysir pvi hvernig Indridi reyndi ad halda aftur af sér pegar hann var ad fara i kast eins
og Sigurdur kallar pad en gat pad engan veginn. Indridi vard ofursterkur i kostunum
og pegar hann var prettan ara gamall attu tveir fullordnir karlmenn stundum fullt i

fangi meo ad halda honum.

Sigurdur tekur sérstaklega fram ad vid venjulegar adstaedur hafi Indridi verid fremur
mattlaus. Eftir kastid var hann preyttur, sveittur og 6rmagna eins og eftir flogakast og
eins og hann szi eftir pessu og fyndist mjog leidinlegt ad petta hefdi komid fyrir. b4
vildi hann fa a0 halda i hond mannsins sem hafoi haldid honum. Sigurdur sagoi ad
hann hefdi verid farinn ad pekkja Indrida pad vel ad hann vissi hvenar kast var ad
verda buid. Hann sagdi ad Indridi hefdi pa lika sagt: ,,Buinn hattur sleppa godur
strakur.* Hefoi Indridi sagt sleppa fyrr hefdi ekki verid haegt ad sleppa honum pvi pa
hefdi hann radist ad einhverjum. Folki vard tiorett um ad Indridi syndi akvedin
merki 40ur en hann feeri i kast eda rédist ad folki:

bao voru svona ... viss merki sem hann syndi ... vid saum i hvad stefndi ...

Madur sa sko oft 4 honum ad hann reyndi ad halda aftur af sér ... Spenntist

allur upp ... madur sa pad 4 andlitinu 4 honum ... hreyfdi fingurna 6tt og titt

fyrir framan andlitid ... klappa saman ... drari andardrattur og nuddadi bara
alveg rosalega hratt (Katrin og Sigurdur).

Arésir og 6utreiknanleg hegdun kemur lika fram hja Gretti p6 slikt sé i minna meli
en adurnefnt. Pau vidhorf sem koma fram hja Porsteini er vinnur i Arnarslédum

vardandi pad ad Grettir missi stjorn & sér eda syni arasarhegdun er:

Ja sennilega er petta eitthvad yfirpyrmandi dstand sem ... verdur hja honum
sem ad hann leysir &4 pennan hatt med svona aras ... Faer vidbrogo vio pvi ...
¢g skil reyndar ekki alveg ... pegar hann radst 4 einhvern sem ... er algjorlega
varnarlaus og gerir ekkert ... kannski tengist pad bara eitthvad ... personunni
sjalfri ... pa frekar en pad séu adstedurnar. Pad er alveg hugsanlegt ad vissar
personur fari svona i taugarnar & honum ad hann verdi ad gera eitthvad vid
peer.
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borsteini sem og fleirum hefur gengid mjog vel i 6llum samskiptum vido Gretti og
aldrei ordid fyrir ,,aras* af hans hendi. Skyring Porsteins 4 pvi hvers vegna svo sé er
a pessa leid: ,,Ja, ég hugsa a0 ég s¢ bara svona fyrirsjaanlegur ... ad hann atti sig a
mér hvad ég muni gera og slikt. bad reynist erfitt ad tulka og finna skyringu a
pessari hegdun sem flestir vidmelendur kalla ardsarhegdun eda ad missa stjorn & sér.
bad kom lika fram ad & timabili urdu akvednir starfsmenn itrekad fyrir aras af hendi
Grettis og um pad segir Porsteinn: ,, ... sumir starfsmenn hafa lent i svona nastum
pvi eins og einelti pannig sko ad peir hafa lent svo oft i einhverjum svona atvikum
hja honum.* Spurdur um skilning hans a pvi ad svo sé¢ svarar Porsteinn:

Eg byst vid ... ad vinnubrogdin hafi bara ekki verid nogu god og ...

starfsmennirnir hafi unnid mjog svona tilviljunarkennt sko og ekki upplyst

Gretti um hvao hann veri ad fara ad gera. Og ekki passad vel og hugsad fyrir
adsteedum sem peir voru ad fara i.

Hja Reyni Gudbrandssyni kom fram skilningur sem er apekkur skilningi Roberts
Grétarssonar vardandi hegdun Indrida. Reynir segir ad ef Grettir finni til 66ryggis
starfsmanns sé meiri heetta 4 pvi ad hann radist ad honum heldur en pegar hann
finnur til 6ryggis i umhverfinu og ad starfsmadur s¢ alls 6hraeddur p6 Grettir s€¢ med
einhver leeti. Reynir telur 1j6st ad hann skynji 66ryggi folks:

... ja pad geeti meira en vel verid ... Ut af pvi ad ef hann er kannski 1

einhverjum esing ... og ... pegar ég kem ... til hans ... hvar sem hann er
staddur ... og ég er dalitid hardur ... hvass ... og pa roast hann yfirleitt.

Reynir segir lika um pessa hegdun Grettis ad missa stjorn a sér og radast ad 6drum:
,» ... yfirleitt er sem sagt einhver vanlidan 4 undan hvort sem hin er likamleg eda
andleg™ en hinsvegar hefur lika komid fyrir ,,ad hann hefur bara labbad 6skop rolega

upp ad hérna einum ibuanum og bitid hann.*

bad kom fram ad Kjartan missir einkum stjorn 4 sér eda synir visi ad arasarhegdun

pegar reynt er ad stoppa arattuhegdun eda praferli, hann skilji ekki eda geti ekki tjad
sig:

... janingin hans er ekki mjog g6d. Pannig ad hann getur ekki alltaf sagt
manni hvad hann vill og madur er kannski ad gripa fram fyrir hendurnar &
honum og sérstaklega pegar honum leid svona illa ... pa ... spenntist likaminn
og hann bara kom ner manni. Og nastum pvi eins og hann atladi bara ad
rjuka i mann ... Og tok stundum i peysuna og 4 sumum tok hann i harid ... Ja
eins og hann langadi bara til pess ad ... lemja mann sko en hann ... for ekki
lengra ... hann var bara ofbodslega, titrar allur og bara bitur saman tonnum ...
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og hnefinn er alveg kominn upp ... ofbodslega svona bara frustration
(Jensina).
bad eru fleiri vidmalendur sem hafa pad vidhorf ad stjornleysi eda ardsarhegdun
komi til vegna pess ad einstaklingurinn skilji ekki adsteedur og geti ekki tjad sig um
paer. Soley benti & petta med Kjartan pegar hann hafdi farid i sko sem annad barn atti
pegar hann var ad koma af skautum. Pessi skor var mjo6g dpekkur hans ské og hafoi
Soéley tekid hann i misgripum og rétt honum. Pad reyndist erfitt ad utskyra fyrir
honum ad hann @tti ad fara ur pessum sko og i annan sem var hans:
... hann er ... 6polinmoédur og hann er rosalega sndoggur eins og bara nina
pegar vid komum af skautunum pa rétti €g honum o6vart vitlausa sko ... fra
60rum nemanda. Og hann er kominn i annan skéinn pegar €g ... ,,nei 6
Kjartan petta eru ekki pinir skor. Hann verdur svo sndggt reidur og hann er
farinn a0 toga svo mikid i hausinn 4 mér ... og svo stundum togar hann i
harid. Hann er svo reidur og ... pa skildi hann ekki ... og pa fattadi hann ekki
alveg eda pu veist hann hugsadi: ,,Biddu - hvad 4 ég a0 fara aftur 4 skauta,
hvad meinar hun?* ... Af pvi ad vid vorum btiin 4 skautum og vorum ad
klaeda okkur 1 sk6 og svo bara er ég ad rifa hann Ur skonum ... ég purfti ad

kalla 4 annan starfsmann ... Hann er ordinn svo sterkur svo bara um leid og
hann var biinn ad skilja ... Ja petta er minn skor ... er pad bara bid.

Hja Herdisi Bogadottur freenku Indrida kemur lika fram pessi skilningur ad pad sé
vangetan til ad tja sig sem bryst stundum fram i ad hann missi stjorn & sér:

... pad hlytur ad vera einhver 6skapleg innri vanlidan ... og eitthvad sem hann
feer utrds fyrir i pessu. Hann getur svo illa tjad sig. Hann talar 1itid ... og hann
getur alls ekki sagt hvernig honum lidur. Hann talar aldrei um pad frekar en
annad ... petta er kannski hans lei0 til ad leida 1t einhverja vanlidan innra med

honum ... og pad hlytur ad vera pad. Madur getur ekki s€d ad pad sé annad
sem ad veldur pessu.

Eg tel ad pad séu margar og mismunandi skyringar sem eiga vid pegar vanlidan
einstaklings verdur slik ad hann redst ad 60rum. ber tilkanir sem eiga vid hegdun
peirra Grettis, Indrida og Kjartans eru ekki alltaf paer somu. Kjartan er enn barn ad
aldri og ekki um storvaegilega erfidleika ad reeda missi hann stjorn a sér. b6 er ég
ekki par med ad draga ur pvi ad naudsynlegt s¢ ad reyna ad tilka hvener slikt helst
gerist til ad reyna a0 skilja hvers vegna, ef ske kynni ad unnt veeri ad koma i veg fyrir

pad.

bad er stigsmunur 4 hegdun peirra Grettis og Indrida ef peir missa stjorn a sér eda

radast ad 60rum. Hja Gretti virdist petta vanlidan eda asingur sem varir ekki i langan
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tima en getur samt ordid alvarlegur ef hann reedst ad annarri manneskju. Pad er ekki
talad um kast hja Gretti en hja Indrida virdist um lengri tima ad reda og talad um
kast og er porf 4 ad honum sé haldid medan kastid varir. Pad er erfitt ad tilka pennan
mun en liklegt ad margt komi til, svo sem stigsmunur 4 alvarleika roskunarinnar a

milli einstaklinga.

Hvort pad eru skyntruflanir svo sem ofsjonir eda annad sem a sér stad i heila peirra
e0a pa adstedur sem peir ekki skilja er vandfundid. Ljost er ad afram verdur ad leita

skyringa & peirri alvarlegu hegdun sem sjalfskadi eda ad radast ad 6drum er.

9.5. Samantekt

[ fyrri hluta kaflans var fjallad um arattur, prahyggjur og vanlidunartimabil. bad
reynist erfitt ad henda reidur 4 hvers vegna vanlidanin er en allt sem bendir til pess
a0 hun s¢ af liffreedilegum toga eins og kemur fram 1 kafla um einhverfu. Vanlidanin
er peim sjalfum afar erfid og er mikid alag a allt umhverfi peirra. Folki finnst pad
standa vanmattugt frammi fyrir pessum adsteedum og svo litid geta gert til ad lina
paer pjaningar sem virdast vera til stadar. A vanlidunartimabilum aukast arattur ad
mun og geta ordid illvidradanlegar. Arattur virdast ha peim Gretti og Kjartani meira

en Indrida.

[ sidari hluta kaflans var komid inn 4 6fyrirsjaanlega hegdun hja peim Gretti, Indrida
og Kjartani og hvernig htin veldur 4lagi 4 adstandendur og starfsfolk og allt umhverfi
peirra. St hegdun sem leitt getur til ardsa 4 adra og ad peir skadi sjalfa sig er afar
outreiknanleg og pess vegna reynist ekki alltaf unnt ad koma i veg fyrir hana.
sumum tilvikum er unnt ad tengja arasarhegoun eda ad einstaklingurinn missi stjorn
a sér vid krofur sem hann reedur ekki vid. Slikt er ekki alltaf hegt par sem adurnefnd
hegdun kemur einnig fram hja Indrida i adstedum sem folk alitur ad honum lidi vel i.
[ hans tilviki hefur mikid verid reynt ad skra drasarhegdun en ekki unnt ad finna neitt
munstur. [ tilviki Grettis toldu vidmaelendur ad oftast vaeri um pad ad raeda ad
likamleg eda andleg vanlidan veri undanfari en ekki i 6llum tilvikum. Pad kom fram
ad Gretti lidur betur med peim sem hann pekkir vel og ad fyrirsjdanlegt s¢ hvad hann
er ad fara ad gera.  hans tilfelli eins og Indrida er alls ekki alltaf haegt ad tulka
arasarhegdun. Kjartan virdist helst reyna ad berja fra sér skilji hann ekki hvad er um

a0 vera. Mér finnst liklegt ad i flest skiptin s¢ um einhvers konar yfirpyrmandi &stand
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ad raeda eins og einn vidmalandi ordar pad og ad peir leysi pad med pessum heetti. |
einhverjum tilvikum eru petta sterk motmeeli vid pvi sem peir fa engu um radid en
liklega er petta i flestum tilvikum hegdun sem peir rdda engan veginn vid og geeti
bess vegna verid eins og flog hja peim sem eru flogaveikir. Pvi midur er pad svo ad
skyringar og tulkanir 4 drdsarhegdun sem tok afar mikid plass i gognunum er enn &

huldu og ein af radgatunum i einhverfu og upplausnarproskardskun.

[ naesta kafla verdur reynt ad varpa ljosi & pa abyrgd og pad vald sem adrir hafa i lifi

pessara valdalausu einstaklinga og hver st pjonusta og adstod er sem peir purfa.
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10. Abyrgd, vald og pjonusta

Hugtakid pjonusta hefur hér miklu vidteekari merkingu en ordabokaskyring lysir.
Med pjonustu 4 €g vid allt pad sem bodid er fram til a0 adstoda einstaklinginn i hans
daglega lifi. bjonusta getur pa lika nad til heimilis foreldra, annars konar busetu og
urreda par, vinnustadar, skola og i raun allra patta i lifi einstaklingsins. Pjonusta hér
tekur pa lika til pjonustu vid hans nanustu sem og vid pa er annast hann 4 framtidar-
heimili hans par sem su pjonusta skiptir mali fyrir velferd einstaklinganna er
rannsoknin snyst um. beir fullordnu bua 4 sitt hvoru heimilinu, Grettir & Arnar-

slodum og Indridi i Nokkvalaegi. Kjartan sem er barn byr hja foreldrum sinum.

10.1. Valdaleysi

begar reynt var ad greina hvort peir fullordnu einstaklingar, sem rannsoknin fjallar
um, peir Grettir og Indridi, hefou einhver vold 1 sinu lifi komst ég ad pvi ad peir voru
i raun alveg valdalausir. { vidtdlum er rannsoknin byggir 4 er ekki unnt ad spyrja
einstaklingana sjalfa um pann skilning og merkingu sem peir leggja i sitt lif og pad
eitt og sér undirstrikar pa valdalausu stodu sem peir eru i ad geta ekki tjad sig nema a

afar takmarkadan hatt.

Pad er stor spurning hverjir &ttu helst ad rada i lifi pessara einstaklinga sem hafa svo
1itid um eigio lif ad segja og getur valdiod togstreitu og sarindum. Skodun Lilju systur

Indrida a pvi hverjir eiga ad rada i peirra lifi er:

Meér finnst samt ad foreldrar og @ttingjar &ttu ad fa alla vega mjog miklu um
radid ... hvernig lifinu er hattad hja peim af pvi ad vid pekkjum hann miklu
betur heldur en starfsfolkid ... Peir sja petta fra annarri hlid ... Vid erum
nattarulega buin ad pekkja hann alla &vi og vitum alveg hvad hann vill.
Miklu meira heldur en einhver sem kynnist honum kannski pegar hann er
atjan nitjan ara (Lilja).
Heimili peirra Grettis og Indrida er sambyli og heimili fyrir einstaklinga med
einhverfu. Peir hafa badir flust ur foreldrahtisum 4 unglingsarum vegna peirrar miklu
umonnunar og eftirlits sem peir purfa. Peir rédu engu um pessa akvordun sjalfir. beir
rédu engu um hverjir deila med peim ibtidum. Peir rada heldur engu um hverjir eru i
vinnu med pa. beir geta heldur ekki sett fram kréfu um ad peir sem vinna hja peim

eda med pa hafi lagmarks vitneskju um i hverju fétlun peirra felst. Vegna peirrar

skerdingar sem upplausnarproskardskunin veldur geta peir ekki tjad sig um pessi
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mal. beir eru i raun ofurseldir sinum adstedum og hafa litid sem ekkert um paer ad

segja. beir eiga badir allt undir starfsfolki og sinum nanustu komid.

bar sem peir hafa ekkert vald pa er adeins spurning um hvort peir eigi eitthvert val i
sinu lifi og er svo ad afar takmorkudu leyti en eitthvert val hafa peir po. Ad sdgn
Reynis er ordid vid pvi sem Grettir bidur um ad eigin frumkveedi sé pad haegt. bad er
hlustad a Gretti ef hann bidur um ,,plastpoka sundfot“ eda ,,drifum okkur i sund.*
Vilji hann fremur fara i sund eda ad hjola en gongutir er reynt ad verda vid pvi.
Adstandendur og starfsfolk verdur samt ad hafa styringu vardandi mat og i raun flest
pad sem hann tekur sér fyrir hendur dags daglega. Val Indrida virdist enn
takmarkadra en Grettis:
Indriodi feer engu um radid pannig lagad - mjog litlu - vegna pess ad ... ef vid
byrjum bara & fyrsta atridinu ... hvad munnleg tjaning hja honum er af
skornum skammti ... f6lk parf oft ad lesa i hegdun pannig ad pad getur verid
mistulkad (Margrét).
Disa freenka Indrida tjair sig um hvort hann fai einhverju radio i sinu lifi:

Hann ... hefur nattarulega ... ekki moguleika 4 pvi - hann getur pad ekki ... Eg
meina pad verdur alltaf pannig ad pad er einhver annar sem stjornar honum ...
en mér finnst ad peir sem stjorna honum eigi ad hlusta 4 hann og svona reyna
a0 fara eftir pvi eins og heegt er ad uppfylla hans langanir (Herdis).

Pad sem hér hefur komid fram synir hversu valdlausir peir Grettir og Indridi eru sem
fullordnir menn. Eg tek undir pau sjénarmid ad pad eigi ad hlusta & hvad peir vilja
pegar slikt er unnt. Pad er 6llum naudsynlegt ad hafa eitthvad um lif sitt ad segja og
ekki sidur fyrir pessa einstaklinga ad vilji peirra sé virtur eins og mogulegt er. Pad
hlytur ad vera afar mikilvaegt ad gott samkomulag og skilningur riki & milli peirra

adila er annast pa.

10.2. Pjonusta er lifstidarverkefni

bad verkefni ad koma til manns einstaklingi med upplausnarproskardskun krefst
mikils af 6llum i nabyli vid hann. S& vanmattur og vanlidan sem pad felur i sér ad
geta ekkert gert 4 timabilum pegar mikil vanlidan er i gangi kemur fram i flestum
vidtolunum og hefur verid gerd grein fyrir pvi hér ad framan. bad verkefni ad huga
a0 velfero peirra er i dag lifstidarverkefni peirra fjolskyldna sem hafa innan sinna
vébanda einstaklinga med upplausnarproskardskun. Disa freenka Indrida segir: ,,betta

var nattirulega bara reidarslag ... glima alla &vi sko ... madur bidur gud a hverju
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kvoldi ad lata honum lida betur. Mamma Indrida segist ekki hafa haft tima til ad
hugsa mikid um vidbrogd umhverfisins: ,,... hafdi n6g ad hugsa um ... ad halda
h6fdinu fyrir ofan vatnsbordid og pannig er pad buid ad vera 1 tuttugu ar.* Robert
sem vinnur 4 naverandi heimili Indrida ordar pad svo ad eftir langvarandi
erfidleikatimabil par sem Indrida leid verulega illa og tidar ,,arasir voru pa var:
»Stadurinn ... 4 barmi taugaafalls ... b4 komumst vid ad pvi ad pad eru engin urredi
hérna 4 {slandi ... engin ... fagleg pekking pegar kemur ad svona alvarlegum
hegdunarvanda ... hvad pa a pessu dkvedna heilkenni. Robert benti 4 ad st lausn
hefoi verid valin eftir sérlega erfitt timabil ad starfsfolk for a sjalfsvarnarnamskeio og
vard pad til pess ad auka sjalfstraust pess og gera pad hafara til ad takast 4 vid
erfidar adstedur. Starfsfolkid leerdi akvedin tok til ad taka & einstaklingi, sem missir
stjorn & sér, 4 sem réttastan hatt pegar pess parf med. Pannig lerdi pad adferdir til ad
halda Indrida pegar hann missti stjorn 4 sér an pess ad meida hann og adferdir til ad

verja sjalft sig.

Robert kvadst hafa haft gagn af pvi ad fara til Noregs & radstefnu atferlisfreedinga.
Gagnlegast vid ferdina var p6 ad sja hvernig stadid er ad pjonustu vid folk sem a 1
miklum hegdunarvanda. Gifurlega mikill mannafli er til stadar i pvi verkefni sem
hann sagdi fra og taldi hann eftirsoknarvert ad setja pannig pjonustutrraedi af stad
hérlendis:
beir bjuggu saman og parna ... 4 pessa atta einstaklinga voru held ég um
sextiu stodugildi og par af voru yfir prjatiu proskapjalfar ad vinna med pessa
atta. beir voru nattirulega misjafnir en sa erfidasti hann hafoi prja a sig ... a
daginn og tvo a4 naeturnar og pad var bara engu til sparad pannig ad hegt veri
ad vinna med pa og kenna peim eitthvad og gera eins vel vid pa og hagt var.
Og pratt fyrir pennan gifurlega kostnad sem ... for i petta pa var petta samt
sem adur odyrara heldur en hafoi verid, sa kostnadur sem hafdi verid tengdur
peim 1 aranna ras (Robert).
Pad veri 6skandi ad arangursrikari adferdir fyndust til ad skilja hegdun einstaklinga
med upplausnarproskardskun. Ef til vill veeri unnt ad breyta hegdun peirra med
adferdum sem taekju mid af pvi hvernig roskunin hefur ahrif 4 hana. Eg geri mér
grein fyrir a0 slikt er ekki audvelt en vonandi finnast slikar leidir. Unnt er ad laera

mikid af folki med einhverfu og taka atti mio af peirra aliti til demis vid honnun

umbhverfis og i framkomu vid pa Gretti, Indrida og Kjartan. bad er i faum tilvikum
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meira aridandi ad geta hugsad i lausnum en einmitt vardandi lidan og hegdun peirra

og annarra i peirra sporum.
10.3. bjonusta i skdla og 4 heimili

[ bernsku purfa Grettir, Indridi og Kjartan mikla pjonustu eftir ad fram kemur
afturforin, upplausnarproskaroskunin, eftir edlilegan proska fyrstu @vidrin. bessa
pjonustu veita foreldrarnir og 1 sumum tilvikum f4 peir adstod fra &ttingjum og /eda
kerfinu. Pad er a0 segja. ad barnid er 4 leikskola eda 60ru samberilegu tilbodi. Tveir
peirra fullordnu einstaklinga sem hér um reedir foru a leikskoéla 1 sinni heimabyggd
og sidar badir i Skogarlund. A peim tima foru greiningar 4 bérnum fram i

Skogarlundi og voru bornin par stundum i nokkur ar 1 dagvistun og medferd.

Foreldrar Kjartans, pau Kolbra og Brjann, flytjast med hann i sitt gamla bajarfélag
eftir a0 pau ljuka nami og eftir nokkurn tima fa pau inni a leikskola fyrir hann.
Kolbré gat strax gengid inn 1 sitt starf en Brjann atti eftir ad leita sér ad vinnu. Hann
akvad a0 byrja ekki a pvi fyrr en Kjartan veeri kominn inn a leikskola. Brjann
kynntist pvi vel pvi astandi sem Kolbra hafoi stadid frammi fyrir stuttu adur pegar
han sinnti Kjartani allan daginn eftir a0 upplausnarproskaréskunin var farin ad setja

mark sitt & hegdun hans:
... hann tok engum fyrirmelum ... purfti ad setja hann i allt og lata hann gera
allt og hann tapadi ... nidur peirri klosettfaerni sem hann hafoi verid kominn
med ... Og ég veit heldur ekki hvernig ég gat klarad daginn ... Hann var alveg

svakalegur ... Pa0 var ... rosalega erfitt ... madur vissi ekkert ... var ... alveg i
lausu lofti (Brjann).

Brjann og Kolbra 16gdu dherslu & hversu slemt pad veri fyrir folk ad geta ekki
gengid inn i pjonustutilbod sem til stadar veru. Foreldrar pyrftu ad berjast fyrir 6llu.
Alltaf pegar barn feerist yfir 4 nytt skolastig haefist &4 ny baratta foreldra. Foreldrar
sem eiga barn med upplausnarproskardskun standa frammi fyrir pvi ad pau eru buin
a0 missa pad barn sem adur var og i stad pess er komid barn sem krefst stanslausrar
orku af foreldrunum og i raun vaktar allan s6larhringinn. St vanlidan sem foreldrar
horfa upp a hja barni sinu pegar réskunin er ad koma fram er atakanleg. ,,Honum leid
lika ekki vel. Pad var alveg aberandi ad petta var svo erfitt fyrir hann“ (Kolbra).
Samberilegar lysingum Brjans og Kolbraar foreldra Kjartans af peirri pjonustu og

eftirliti er hann purfti eru lysingar S6ru sem tok 4 moti Kjartani 1 leikskolanum:

-112-



... og svona fyrst pegar ég sa hann pa hugsaoi ég: Jaja petta verdur ... mikid
verkefni ... hann atti mjog erfitt med ad vera kyrr ... hljop mikid ut ar
leikskolanum og hélst bara mjog illa innan veggja eins herbergis pegar hann
byrjadi (Sara).

Pad er ekki erfitt ad gera sér grein fyrir peirri miklu 4byrgd sem hvilir &
starfsmonnum sem taka ad sér ad kenna barni med slika roskun. St pjonusta sem
barnid parf, ef vel 4 ad vera, er margfold 4 vid pad sem 6fotlud borm purfa. f raun
meiri en flest onnur bérn med sérparfir purfa eins og Sara segir: ,,Eg var ... { hundrad
prosent stodu og htin var i fimmtiu prosent ... og veitti ekkert af ... til ad geta haldid
lika dampi 1 pjalfuninni. Pannig er pad ekki alltaf, en st pjonusta sem bérnum med

einhverfu er veitt i pessu bagjarfélagi, par sem Kjartan bjo pa var med peim heetti.

beir Grettir og Kjartan geta svo demi sé tekid fengid 6sk sina um sundferd uppfyllta
med pvi ad fara 1 sund med starfsmanni eda foreldrum. Indridi parf hinsvegar betri og
meiri pjonustu sem ekki er alltaf unnt ad veita. Hann parf sérstakan bil til a0 fara i og
tvo menn med sér fyrir utan bilstjora. Er petta gert til ad geta radid vid adstedur ef
hann missir stjorn 4 sér (Herdis, Margrét og Robert). Pad kemur glogglega fram 1
vidtali vid modur Indrida hversu mikils virdi pad er henni ad geta farid med hann i
sund. bad kemur lika fram 1 vidtali vido Robert tengil Indrida ad reynt sé ad verda vid
pessum dskum par sem paer eru greinilega baedi Indrida og médur hans og fleirum
afar mikils virdi. Robert bendir 4 ad pad geti samt komid upp atvik sem eru hattuleg
» - €rum a0 reyna ad keyra hann i pessi tilbod ... pad verda mjog tidar arasir i bilum
og vid erum ad gera hluti sem vid sidar saum ad voru ... algjorlega ut i blainn ...
ahaettulega s€0 baedi fyrir hann og adra* (Robert). bad getur lika komid fyrir ad bill
heimilisins sé 1 annarri notkun og pvi ekki unnt ad verda vid pessu. Af pessu leidir ad
hér pyrfti i raun ad vera enn 6flugri pjonusta. Indridi pyrfti i raun sem fullordinn
madur ad eiga sinn eigin bil pannig ad hann geeti fengid pa lifsfyllingu sem felst i pvi
a0 fara 1 sund og hitta modur sina. ,,Hann pyrfti svo miklu meiri tilbreytingu inn 1 sitt
lif* segir Mani og heldur 4fram ,,pad er nt1 reynt ad koma pvi pannig fyrir ad hann
missi aldrei af gongutarum pvi ad peir eru svo naudsynlegir fyrir hann en pad kemur
b6 fyrir ef vantar mannskap. Pvi hann parf alltaf tvo menn med sér.” Hversu
omurlegt getur 1ifid ekki ordid fyrir einstakling sem parf mikla hreyfingu ef hann
getur ekki gengid uti. Fyrir Indrida er petta litla atridi stormal. Ef hann feer petta ekki
pa er hann i raun ordinn eins og fangi 4 sinu eigin heimili. Pad er samt ekkert vid

heimilid ad sakast. Pau sem par vinna reyna eins og pau geta og vilja ad honum lidi
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sem best. B&0di frenka Indrida og systir koma inn a pessi atridi. ,,horku erfid vinna
og @tti a0 vera miklu betur borgud ... s6gdu ... ad pau fengju meira fyrir ad vinna i
Bonus“ (Herdis). Vegna lagra launa er haett vid ad su mikla pjonusta sem Indridi og
fleiri 1 hans sporum purfa verdi mun minni og 1élegri en hun etti ad vera par sem

hatt er vid manneklu.

beir Grettir, Indridi og Kjartan sakjast allir eftir félagsskap annarra eins og komid
hefur fram. A heimili Grettis ber 4 pvi ad hann reynir ad snidganga adra ibtia en leitar
eftir félagsskap starfsfolks en kys fremur einveru ef ekki er unnt ad veita honum
pennan félagsskap: ,fer ... oft ad grata pegar strakarnir koma heim ... vill ekkert mikil
samskipti vid pa ... gefst ekki kostur 4 ad fa starfsmann ... feer hann ekki ... kannski
pjonustu sem honum bzri® (Reynir). { pessu tilviki pyrfti i raun ad vera madur &
mann eins og Reynir segir. Hér er lika spurningin um petta valdaleysi sem Grettir og
Indridi eru i sem unglingar og fullordnir menn og petta valdaleysi peirra felur pad i
sér a0 peir geta ekki valid um pjonustutilbod. Badi Karolina og Reynir velta pvi fyrir
sér hversu vel pad myndi henta Gretti ad hafa litla ibud par sem hann geaeti eldad med

adsto0.

[ vidtolum vid paer Jensinu og Séleyju sem kenna Kjartani kemur fram ad sa pjonusta
sem hann parf 1 skolanum er mjog einstaklingsmidud og hann polir illa ad vera i hop:
,,nuna markvisst ... pa er hann einn med kennara ... lika eins og 1 leikfimi ... parf
algjorlega sér medferd par (Jensina). bPad kemur vel fram 1 vidtolum ad pad sem eigi
vid flesta adra med einhverfu a ekkert endilega alltaf vid med einstaklinga med
upplausnarproskardskun og hlytur pa ad purfa ad mida kennslu og pjonustu vid pad.
Foreldrar Kjartans; Kolbra og Brjann undirstrikudu pessa sérstodu hans medal
nemenda med einhverfu og Brjann sagdi:

Okkur hefur ... fundist pessar adferdir sem ad allir segja ad eigi ad virka eda

... virki & flesta ad paer virka ekki endilega alveg eins 4 hann. Pad er gott ef

honum lidur vel, pa gengur honum vel. Ef honum lidur illa ad einhverju leyti
pa er bara ekkert heegt ad gera fyrir hann.

Hér eru foreldrar Kjartans a0 tala um ad sjonrent skipulag og ad vita alltaf hvad er
framundan virki ekki eins vel 4 Kjartan og annad folk med einhverfu. bPetta kom
vidar fram 1 vidtdlum og pad vidhorf ad ekki sé eins vel haegt ad nyta fyrir
einstaklinga med upplausnarproskardskun ymsar adferdir sem gefast vel i uppeldi og

kennslu folks & einhverfuréfi. Petta tel ég undirstrika sérstodu peirra sem eru med
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upplausnarproskardskun. bad er lika nokkud ljost ad vegna vidkvaemni sinnar og
ofurneemni verdur ad fara varlega ad peim Gretti, Indrida og Kjartani og taka med i
reikninginn pessa erfidleika peirra. bad er til demis liklegt ad raddir folks og hvernig
folk talar vid pa skipti enn meira mali en vid adra med einhverfu. Eg dreg pa alyktun
af lysingum og reynslu annarra og kynnum minum af einstaklingum med
upplausnarproskardskun ad peir séu ennpa vidokvemari en annad folk 4 einhverfurofi
fyrir hdvada og mismunandi roddum. b6 getur petta verid einstaklingsbundid og pa
ef til vill sambearilegt milli hdpanna par sem Indridi virdist pola havada betur en peir

Grettir og Kjartan.

10.4. Pjonusta, vald og abyrgd a unglings- og fullordinsaldri

begar foreldrar purfa ad lata barn eda ungling fra sér 4 annad heimili, sokum erfiorar
hegdunar barnsins/unglingsins og pess alags sem pad veldur & venjulegt heimili, eru
peir par med bunir ad afsala sér ad morgu leyti stjorninni a lifi pessa einstaklings po
svo ad peir vilji ekki ad svo verdi. Annad folk tekur vid abyrgd og voldum i lifi
einstaklingsins og veitir pa pjonustu sem pad telur purfa eda kallar eftir peirri
pjonustu sem einstaklingurinn parf. Pad er svo algjor tilviljun hvort stédugleiki rikir i
lifi einstaklingsins med fotlunina pad er ad segja hvort sama folkio er i kringum hann
i morg ar &4 nyja heimilinu eda hvort ort skiptir um mannskap. Pad er ekki svo ad
foreldrid vilji missa voldin og umsjéna i lifi barnsins sins en pad verdur
6hjakvemilega pannig pegar barnid eda unglingurinn er kominn 4 heimili
(s6larhringsstofnun) par sem adrir hafa toglin og hagldirnar og foreldrid veit adeins
af afspurn hvad par fer fram. I flestum tilvikum verdur gott samband og samvinna 4

milli adila og foreldrid er med i radum vardandi barn sitt.

Pannig hefur pad verid med Gretti Jonsson og hann hefur notid pess ad viss kjarni
starfsfolks hefur unnid i morg ar & heimili hans og kynnst honum vel og veitt honum
pjonustu og leitad eftir peirri pjonustu sem hann parf. I hans tilfelli hefur foreldrum
fundist ad peir rédu mestu um velferd hans. Hann hefur getad komid i heimsokn
hvenaer sem pau hafa 6skad pess og dvalid a bernskuheimili sinu reglulega. Foreldrar
Indrida hafa purft ad upplifa pann sarsauka ad hann hefur ekki getad heimsott pau
alltaf pegar pau hafa kosid. Hann parf pjonustu med sér, tvo menn til ad geeta hans ef

hann missir stjorn & sér.
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bad kom vel fram i vidtolum hversu starfsfolk tengist sterkt einstaklingi sem pad er
a0 kenna eda pjalfa. Sara nefnir ad hin hafi gengid med mynd af Kjartani i1 veskinu
eftir a0 hun heetti ad vinna med hann og fundist erfitt ad hitta hann ekki: ,,pannig ad
madur missir svolitid tengslin af pvi ad petta verdur svolitid eins og barnid manns
bara. Mér poétti egilega vaent um hann og mér var mjog umhugad um hans hag.*
Fleiri vidmaelendur minntust a petta og Reynir sagdi: ,,Mér finnst petta bara svo

skemmtilegir strakar. Pad er lika bara ad manni pykir svo vaent um pa.*

Stundum verdur togstreita milli adila kerfisins og ettingjanna um leidir eins og greint
er litillega fra hér sidar. Virdist togstreitan koma til vegna oliks lifsskilnings og
o6likra hugmynda um hvernig taka eigi & vandamalum og daglegri umgengni vid
einstakling med upplausnarproskardskun. Pad getur ordid togstreita um vold og
abyrg0 1 lifi pessara einstaklinga og mér virdist ad st togstreita og 6liku sjénarmid
geti hugsanlega haft dhrif & pa pjonustu sem peim er veitt. ,,... ég finn ... alltaf verid
... a0 prengja og gera erfidari 611 samskipti vio Indrida.“ segir modir hans. bad er
sarsauki sem fylgir pvi fyrir modur ad finnast hun ekki rada um hag og velferd
uppkomins barns sins sem stridir vid alvarlega roskun. Ekki sist pegar um einstakling
er ad rada sem litid getur tjad sig um lidan sina og pa pjonustu sem hann parf. Pessi
togstreita er ad einhverju leyti lika vegna pess ad eins og ég greini og tulka petta pa
er pad foreldrid sem hugsar fyrst og fremst um soninn sem persénu og hvernig
honum lidur ,,...€g spyr ... Hvernig lidur honum? Hvad gerid pio ef honum lidur

svona? ... “ (Margrét).

beir sem vinna med einstaklingnum einblina ef til vill meira & hegdunina sem hann
synir og tilka hana 6druvisi en foreldrid. Margrét telur ad Indrida leidist oft og hann
purfi ad hafa mikid fyrir stafni. Starfsmenn toldu ad hann pyldi ekki krofur og peer
leiddu til pess ad hann missti stjorn & sér. Samkvemt radi sérfredings i atferlis-
medferd var dregid ur 6llum krofum og hann fékk mest ad gera pad sem hann vildi
sjalfur. Margrét er ekki sammala pvi ad hann eigi ad fa ad raoda: ,,pad sem Indridi vill
er kannski ekki pad sem hann segir og pad sem hann segir er ekki pad sem hann
vill.“ og talar um a0 halda eigi tilbodum inni fyrir hann en ekki draga Gr peim &
erfidleikatimabilum. Fara med hann i gongutura og lata hann gera ymislegt og pannig
1101 honum betur. Vid adstedur sem pessar par sem einstaklingur synir af sér hegdun

sem reynir a allt umhverfid og getur reynst hattuleg rekst oft hvad a annars horn 1
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pvi sem verid er ad reyna og pa er lika haett vid ad sjonarmid adstandenda og

sjonarmid annarra rekist 4.

Indrioi parf pa pjonustu ad hafa tvo menn med sér til ad geta gert pad sem 60rum
finnst sjalfsagt og litid mal svo sem ad fara i heimsoknir. Mo6dir hans vill ad hann lifi
sem edlilegustu lifi og htin vill geta 1itid med hann inn hja ettingjum pegar hin fer
med hann i sund en starfsmenn heimilis hans eru & 6dru mali. Starfsmenn eru ekki
alltaf tilbunir til pess ad fara i heimsoknir med hann og fram kemur ad peim finnst
pbad sem er ofyrirsjaanlegt eins og ad fara i 6undirbuna heimsokn erfitt fyrir Indrida
og valdi stressi hja honum og pa sé fremur heetta 4 pvi ad hann missi stjorn 4 sér.
Indridi getur 1atid oskir sinar 1 1josi ad einhverju leyti Hann vill fara: ,,heim med

moémmu* og ,,bil med Disu.

bao er 60ruvisi pegar vid komum og heimsaekjum hann 1 Nokkvalagi. bvi pa
er hann svo giradur 1 pad ad vilja fara med okkur og pa bidur hann stanslaust
um bilinn, i bilinn. Og pa er pad svo erfitt ad purfa alltaf ad segja vid hann.
Nei veistu Indridi pad er ekki haegt. Og pad er svo erfitt ad utskyra pad fyrir
honum (Herdis).

Modur er pad afar mikilvegt ad halda sem mestu sambandi vid Indrida og han segir:

Eg krefst pess ad Indridi fai ad hafa samskipti vid mig og fjolskylduna og hef
aldrei gefio pad eftir og @tla aldrei ad gera pad. Pannig ad ég er ... kannski
svolitid osveigjanleg ... Pad er petta gifurlega vandamal sem heitir mannekla
... sem ad kemur nidur & samskiptum vegna pess ad hann parf pad mikid med
Ser.
Hér er sidferdileg klemma sem ekki er einfalt ad leysa en pyrfti ad finna lausn & ekki
sist fyrir Indrida sjalfan. I fyrstu grein laga um malefni fatlada er talad um ,,ad skapa
fotludum skilyroi til ad lifa edlilegu lifi.“ og 1 24. grein sdmu laga er minnt &4 ad med
lioveislu sé att vio: ,,personulegan studning og adstod sem einkum midar ad pvi ad
rjufa félagslega einangrun® (L6g um malefni fatladra nr. 59, 1992). Hér er pad
spurningin um hvort Indridi eigi ekki rétt 4 pvi samkvaemt pessum 16gum ad fa pann
studning sem hann parf til pess ad gera pad sem hann langar til ad gera svo sem ad
heimsaekja ettingja. bad er lika spurning um hversu langt 16gin na i pvi ad tryggja
rétt og hagsmuni f6lks med roskun & bord vid pa sem Indridi hefur. Su sidferdilega
klemma sem malid er i er st ad pad er ekki haegt ad pvinga folk, sem ekki vill eda

treystir sér ekki til, ad adstoda hann inn 4 heimilum ettingja hans. En par med er lika

veri0 a0 skerda hans réttindi.
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10.5. Pjoénusta & vinnustodum

bao er ekki um audugan gard ad gresja i vinnumalum fyrir folk med einhverfu og
hafa Grettir og Indridi ekki um margt ad velja. Grettir var 4 verndudum vinnustad par
sem honum leiddist vinnan og leid illa 4 stadnum: ,,pegar hann nalgadist stadinn pa
oftast ner ... byrjadi hann ad vaela og bita sig. bPad var svo sem engin tilbreyting
parna & peim vinnustad. Peir voru ad gera pad sama alltaf** (Porsteinn). Grettir getur
ekki talad um pad 1 16ngu mali ad honum finnist svo leidinlegt 4 vinnustadnum og ad
lif hans sé dmurlegt vegna pessa. Eina fera leidin fyrir hann er ad syna pad med
atferli sinu. Pjonustan vid hann parna folst i pvi ad tenglar hans leitudu ad nyjum
vinnustad og fengu eftir langan tima. S& vinnustadur hefur reynst vel en par er tekid
mid af hans porfum og hann fer ad vera algjorlega & sinum forsendum. Vinnan er
hugsud fyrst og fremst sem lifsfylling og gledi fyrir Gretti. Hann faer ad smida med
a0stod og gera pad sem hann hefur gaman af. Med honum i vinnunni er starfsmadur
ur Arnarsléoum. begar Gretti lidur illa er heegt ad komast med hann 1t 1 nattaruna.
Nu er lika annad upplit & honum pegar hann er ad fara 4 vinnustad ,,Ja4 hann er mjog
viljugur ad fara og taladi um pad og ad hann vildi fara ad smida* (Karélina).
Adurnefnt deemi undirstrikar vel hversu mikilvagt er ad ganga ut fra shugaméalum og
getu einstaklingsins pegar hugad er ad peirri pjonustu sem felst 1 pvi ad leita ad vinnu

fyrir hvern og einn.

Indridi fékk vinnu 4 verndudum vinnustad par sem hann syndi mikinn dugnad og
vann verkefni fljott og vel. Hann syndi pa med 6llu sinu atferli ad honum leid vel &
stadnum: ,,Hann var rosa duglegur og pad var parna alveg haegt ad finna handa
honum fullt ad gera ... gekk mjog vel og hann virtist hafa gaman af pvi ad fara“
(Robert). Su pjonusta sem Indridi fékk 1 fyrstu var ad folk sem pekkti hann vel og
hafdi unnid med hann & heimili hans fylgdi honum 1 vinnuna og var pad krafa fra
yfirménnum vinnustadarins. ,,Vid yroum bara ad fylgja honum eftir, sja parna um
akveona hluti 1 kringum hann og hann fengi ad starfa parna afram svo lengi sem pad
veeri (Robert). Ad nokkrum tima lidnum fannst forstodumdénnum heimilis Indrida pad
ekki lengur verkefni heimilisins ad fylgja honum eftir heldur @tti vinnustadurinn ad
taka vid og itvega mannskap til ad sja um hann i vinnu. Pjalfad var upp starfsfolk til

pess. Stuttu eftir petta missti Indridi stjorn & sér i vinnunni. Robert tulkar pad svo:
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Og ég tengdi pad ... vid pessi umskipti ad folk for ad syna ... akvedin svona
hreedslumerki i kringum hann ... Og hann finnur pad og enda urdu fyrstu
arasirnar svona alvarlegu par ... i Hvata og gagnvart starfsfolki i Borgum ... -
bekkti hann ekki eins vel og vid og hafdi pa kannski dkvedna ... fordoma
gagnvart honum ... hafdi heyrt einhverja sdgu eda pessi hegdun var bara ...
peim svo framandi, pegar hann stressadist upp ad pad hefur bara ... ordid
hreett.

betta ,,kast” reyndist dyrkeypt pvi vid pad missti Indridi vinnuna og var pad ttskyrt
med pvi ad parna a stadnum er vidkvaemt folk og stadurinn er @tladur til pess ad
pjalfa folk 1 vinnu en er ekki fyrir hegdunarvandamal af pessu tagi sem Indridi syndi
af sér. Pad kom fram ad Indridi veeri velkominn pangad aftur pegar hann veeri i formi
til pess. Petta atvik synir vel hversu brothatt og vandmedfarin 611 pjonusta er i
kringum Indrida. Eg talka pad svo ad i hans tilfelli verdi alltaf ad reyna ad hafa folk
sem pekkir hann vel og pvi hafi ef til vill verid of stuttur timi parna sem folk fékk til
adlogunar og ad kynnast honum. bad er lika spurning um sveigjanleika 1
pjonustukerfum ef pad var malio. Pa hefdi hugsanlega verid unnt ad hafa pad pannig
ad po svo honum veri fylgt eftir af starfsmonnum 4 heimili hans pa hefou peir fengid
borgad fra vinnustadnum. Pessi demi um vinnu peirra Grettis og Indrida syna vel
pann sveigjanleika sem parf ad vera i pjonustu og tilbodum fyrir pa. Pad eru ekki

alveg somu vidomio sem gilda fyrir pa 1 vinnu og flesta adra p6 ad margt sé likt.

10.6. Ahrif vidhorfa 4 pjonustu

Viohorft til einstaklinga skipta miklu mali fyrir pjonustu vid pa og velferd peirra.
Ekki sist til peirra einstaklinga er eiga allt undir 60rum komid eins og peir Grettir,
Indridi og Kjartan. Greining og par med stimplun a einstaklingnum getur skadad pa
pjonustu og kennslu sem hann fer ef horft er i blindni 4 hana. Pegar ég greini og
tulka vidtol sem tekin voru baedi vid adila ur grunnskola og leikskola sem Kjartan
hefur sott kemur i 1jos talsverdur munur. Kennarar og adrir fagadilar i grunnskola
Kjartans hafa pa reynslu og pekkingu & einhverfunni til ad bera ad peir taka ekki
mikid mark & peim merkimidum sem fylgja med greiningunni. beir athuga
nemandann sjalfir og gefa sér tima til ad mynda sér skodun 4 honum og getu hans.
vidtali vid Soru er kenndi Kjartani i leikskola kom 1 1j6s ad hennar viohorf til getu
drengsins rédust ad nokkru af peim gognum sem komu ut ur greiningunni. Liklegt er
a0 hun hafi tekio svo mikid mark a greiningunni par sem han hafdi ekki mikla

reynslu af pvi ad vinna med nemendur med einhverfu né hafoi fyrirfram pekkingu a
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upplausnarproskardskun. bad st6d akvedin tala vid greindarstig barnsins og hun réd
af henni ad ekki yrdi um miklar framfarir ad raeda. Pegar vid bettist su erfida hegdun
sem hann syndi af sér sem og freedigreinar sem gafu pessum einstaklingum ekki
mikla von var bjartsyni hennar a getu hans ekki mikil til ad byrja med. Ordraedan i
peim greinum sem hun hafoi undir hondum var st ad einstaklingum med
upplausnarproskardskun vaeri ekki unnt ad kenna nema athaftnir daglegs lifs og ad um
litlar framfarir veri ad rada. Slikar umsagnir geta haft dhrif 4 vaentingar folks og
hofou pad augljoslega &4 Soru sem greinilega bar virdingu fyrir pessum
,»visindagreinum* sem hun kalladi svo. Pad er hatt vid ad ordreedan sem parna kom
fram og skapar ventingar eda ekki veentingar hafi ahrif til hins verra fyrir einstakling
med roskun. Einn af kennurum Kjartans 1 grunnskoéla segir aftur & moti um hann i
tolvutima:

... madur sér ... ad hann fylgist vel med, athyglin er god ... parf ad opna morg
skjol ... fletta inn 1 skjdlin ... ja hann getur farid morg prep ... madur sér alveg
namsgetuna ... pad liggur vid ad madur geti sagt ad hann hafi svona gdda
greind eiginlega (Jensina).

betta vidhorf hlytur ad skipta mali fyrir pennan einstakling og par med talin 61l st
kennsla og par med pjonusta sem hann faer i skélanum en ef litid vaeri svo 4 ad ekkert

byddi ad kenna honum par sem greindarprofin syndu ad hann vaeri med laga greind.

Grettir sekir na télvutima i Fjolmennt og par hefur tra télvukennarans 4 honum
greinilega mikid ad segja og um pad segir Reynir: ,, eins og er nina med télvutimana
ad geta setid i fjorutiu minatur fyrir framan télvuskja ... pad er eitthvad sem mér datt
aldrei i hug ad yrdi haegt.“ Adurnefnt synir vel hversu mikilvagt er ad hafa trt 4 pvi
ad einstaklingar med upplausnarproskaroskun geti leert og gert ymislegt. Liklegt er
ad peir purfi stundum ad nota adrar leidir til pess en flestir adrir, eins og annad folk a

einhverfurofi.

Indridi hefur ekki att pvi lani ad fagna ad geta verio 1 Fjolmennt. bad virdist vera
vegna erfidleikatimabila sem hann hefur gengid i gegnum og pa er honum ekki treyst
i pessar adsteedur. Um petta segir Margrét modir hans: ,,Mér finnst mjog skrytio ...
fullordinsfreedsla fatladra hvad pad er erfitt - mér skilst & forstoduadila ... reyni en fai
alltaf synjun.” { 6formlegu vidtali vid forstddumann Fjolmenntar komst ég ad pvi ad
petta er vegna mikillar adsoknar i Fjolmennt. Indridi hefur byrjad en svo komid

sleemt timabil hja honum og hann ekki matt i nokkur skipti. P4 eru svo margir sem
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bida eftir plassi og pad verdur ad lata pad til annarra a bidlista og par med er Indridi
bliinn ad missa plassid. Til stendur ad baeta pessa pjonustu pannig ad hann missi ekki
af pessu tilbodi. barna pyrfti ad hlusta vel 4 modur hans sem segir: ,,Stundum ...
hefur mér fundist pad svolitid leitt ... hvad vid ... hugsum ekki noégu frjott um hvada
moguleika peir geti haft ... gefast of fljott upp vio andstreymi.© Modir Indrida telur

einmitt mikilvaegt ad halda tilbodum inni lika pegar erfidleikatimabil eru.

Fram kom 1 mali Roberts Grétarssonar ad geddeildir hafi visad einstaklingum fra a
grunni pess ad peir veru fyrst og fremst proskaheftir og pvi atti Svadisskrifstofa um
malefni fatladra ad sja um peirra malefni. Pegar Indridi fékk pa pjonustu ad vera
lagdur inn 4 geddeild eftir langvarandi vanlidunar og erfidleikatimabil kemur fram
hja Robert ad starfslid par svo sem laeknar: ,,... h6fou nattarulega enga pekkingu ...
takmarkadan dhuga fannst hann bara erfidur ... vildu ... losna vid hann t sem fyrst ...
latinn & einhvern kokteil sem pau héldu ad myndi virka ... 4n pess a0 hafa hugmynd
um pad ...“ Med kokteil & Robert vid ad hann var settur & margskonar lyf. Parna tulka
€g petta sem svo ad parna séu ad verki neikvaed vidhorf og fordomar 1 gard pess med
roskunina. Hann virdist ekki fa sému medhdndlun og adrir pegnar samfélagsins po
svo ad réttur fatladra eigi ad vera jafnhar og annarra. Hann 4 pa rétt 4 ad komast inn &
geddeild ef porf krefur par sem jafnrétti er stjornarskrarbundid. bad er tryggt i logum
um malefni fatladra ad fatladir eigi ad hafa sama rétt og adrir pegna samfélagsins en i
III kafla laganna, 7. grein stendur:

Fatladir skulu eiga rétt 4 allri almennri pjonustu rikis og sveitarfélaga. Avallt

skal leitast vi0 ad veita fotludum pjonustu samkvaemt almennum 16gum &

svidi menntunar og heilbrigdis- og félagspjonustu. Reynist pjonustuporf hins

fatlada meiri en svo ad henni verdi fullnegt innan almennrar pjonustu skal
hinn fatladi f4 pjonustu samkvaemt 16gum pessum.

Er hagt ad hafa pad pannig ad sumir ,,séu jafnari en adrir?* eins og stendur i
skaldsogu George Orwell ,,Animal Farm.“ Er pad hagt ad geddeildir séu lokadar
fyrir peim sem purfa ef til vill hvad mest & peim ad halda pegar 611 6nnur sund
virdast vera lokud? Er ekki sagt ad mennska sérhvers samfélags liggi i pvi hvernig
pad hluir ad litilmagnanum? Pad eru verdug verkefni framundan i pvi ad velta fyrir
sér lifsgeedum peirra Grettis, Indrida og Kjartans og annarra einstaklinga 1 peirra

sporum og koma & umbdtum i pvi sambandi. Hér er umbota porf og vonandi verdur
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pessi rannsokn til ad koma af stad umraedum sem verda til pess ad beeta hag

einstaklinga med upplausnarproskardskun.

10.7. Samantekt

[ kaflanum hefur litillega verid drepid 4 valdaleysi Grettis og Indrida sem fullordinna
manna og hvernig peir eiga allt sitt undir 6drum komid. Peir hafa ekki getad valid sér
sambylisfolk og hafa i raun litid um lif sitt ad segja sokum pess hve rdskunin hefur
hamlandi ahrif i lifi peirra. Reett var um hverjir @ttu helst ad rada i lifi peirra og p6 ad
adrir adilar en nanasta fjolskylda séu farnir ad rada i peirra lifi er peir flytjast ad
heiman er pad svo ad foreldrar vilja 4fram hafa sitt ad segja um hag peirra og
adstedur. Su abyrgd og pad vald er adrir hafa er vandmedfarid 1 lifi einstaklinga med
svo erfida roskun. Stundum getur togstreita skapast & milli uménnunaradila og
foreldra um hvad sé einstaklingnum fyrir bestu. Reynt var ad koma inn 4 pau atrioi er
varda pjonustu og adstod sem er lifstidarverkefni adstandenda peirra. beir adilar er
annast pa 1 lengri eda skemmri tima koma par einnig mikid vid sdgu. Su adstod og
pjonusta sem peir purfa i bernsku snyst fyrst um ad fa fyrir pa videigandi pjonustu,
kennslu og annad er lytur ad porfum peirra. A heimili og i skéla purfa peir einnig
mikla adstod og eftirlit og kom fram a0 foreldrar telja ad pad sem virkar vel fyrir
annad folk med einhverfu gagnist ekki alltaf einstaklingum med
upplausnarproskaroskun. Pad kom vel fram hversu mikilvaegt er ad bta vel i haginn
fyrir pa vardandi vinnu, ad htin sé vid peirra heefi og ad 4 vinnustad fai peir pa
pjonustu ad pangad fylgi peim folk er pekkir pa vel og veit hvad felst 1 roskun peirra.
Viohorf til getu pessara einstaklinga skiptir miklu mali og getur haft ahrif 4 pa adstod

og pjonustu sem peim bydst svo og tra a pvi hvad peir geti leert eda unnid vid.

bvi virdist pannig varid hér ad Indridi purfi ad kljast vid pyngstu roskunina eda ad
roskunin hafi enn meiri ahrif 4 hans lif en hinna tveggja. Honum og hans adsteedum
er pvi gefid mesta plassid 1 pessum kafla par sem sjonarmidum adstandenda og peirra
er annast hann er gefinn gaumur. Par er velt upp nokkrum spurningum vardandi rétt
hans til ad lifa sem edlilegustu lifi og alitamalum eda sidferdilegri klemmu sem hans
mal hafa verid i vardandi heimsoknir til &ttingja. Nanar verdur farid 0t i pessi atridi i

umredum 1 nasta kafla.
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11. Umraedur

Markmid pessarar rannsoknar var ad varpa 1j6si 4 lif einstaklinga med upplausnar-
proskardskun og ad einhverju leyti 4 lif fjolskyldna peirra og annarra sem annast pa.
Leitad var svara vid eftirfarandi spurningum: Hver er saga priggja einstaklinga med
upplausnarproskardskun? Hver er reynsla annarra af persénu, hegdun og lidan
einstaklinga med upplausnarproskardskun og hvad finnst peim einkenna roskunina?
A0 hvada pattum parf ad huga 1 pjonustu vid einstaklinga med upplausnar-

proskardskun?

11.1. Lifssogur

Fyrri hluti lifssagna pessara priggja einstaklinga sniast um pad meginpema pegar
proska peirra hrakadi og peir misstu nidur pa faerni sem peir adur h6fou haft. Allir
h6fou peir verid med edlilegan proska midad vid aldur, voru byrjadir ad tala og halda
sér hreinum og 1 godum félagslegum samskiptum vid foreldra og skyldfolk. Lysingar
a proska peirra 4dur og eftir ad roskunin er farin ad setja mark sitt 4 hegdun peirra og
lidan er alveg samberileg vid lysingar Hellers & peim sex bornum sem hann gaf
skyrslu um 4arid 1908. bad er eftirtektarvert ad Heller talar um ofskynjanir hja sumum
pessara barna og i sogu Indrida eru ofskynjanir inni i myndinni. Pad er heldur ekki
vitad hvad pad er sem gerist hja honum og Gretti pegar peir missa stjorn & sér en gaeti

hugsanlega i einhverjum tilvikum verid um ofskynjanir ad reda.

Heller talar lika um ad i mérgum tilvikum sé einhver undanfari ad afturforinni svo
sem ad eitt barnid hafdi ordid ofsahreett vid hund, annad hafdi neerri pvi ordid fyrir
vagni, enn annad hafdi nyverid flutt baferlum. I peim fau rannséknum sem gerdar
hafa verid vardandi upplausnarproskardskun kemur fram ad algengara sé ad einhver
salfélagslegur atburdur eigi sér stad i lifi pessara barna fyrir afturforina heldur en hja
bornum med demigerda einhverfu (Kurita, Koyama og fl., 2004). Foreldrar peirra
Grettis, Indrida og Kjartans muna ekki eftir neinu sérstoku atviki sem undanfara pess
a0 afturforin byrjadi. Pad kemur hinsvegar fram ad hja 6llum pessum einstaklingum
hafa einhverjar breytingar ordid. Peir Grettir og Indridi fluttu med foreldrum sinum {
annad husna0di. Hja Kjartani eru yfirstandandi flutningar og breytingar i vendum.
Ofurvidkvaemni kemur fram hja peim Gretti og Indrida pegar peir haetta med snud.

bao bendir til pess ad um mjog vidkvema einstaklinga hafi verid ad reda.
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[ rannséknum peim sem greint er fra hér ad framan um upplausnarproskaréskun og
einhverfu og i umraedum um per kemur ennfremur fram ad einhverra hluta vegna séu
pessir einstaklingar afar viokvemir fyrir streitu i umhverfinu og geti slik streita
jafnvel vakid upp framleidslu afbrigdilegra proteina. Ahrif pessa sé losun dkvedins
efnis sem eydileggi bodefnaflutninga 4 hrérnunartimabilinu. Talad er um ad streita
hvort sem hun sé salfélagsleg eda liffredileg geti valdio breytingum i heilastarfsemi
sem komi fram i ofvirkni, hvatvisri skipulagslausri hegdun og jafnvel vitsmunalegri

skerdingu (Malhotra og Gupta, 2002).

bad kemur fram pegar reett er vid adstandendur ad peir leitudu allra hugsanlegra
skyringa & afturférinni en fundu enga og liklega er langt i land med ad svo verdi. bad
er umhugsunarvert hversu rannsoknir 4 upplausnaproskaréskun eru skammt & veg

komnar teepum hundrad arum eftir ad Heller lysti fyrst pessari roskun.

Einstaklingar med upplausnarproskardskun eiga fleira sameiginlegt med peim sem
eru med demigerda einhverfu ad mati peirra er borid hafa saman pessar raskanir
heldur en pau atridi sem greina 4 milli. Faein atridi eru p6 nefnd sem eru frabrugdin.
bar er medal annars nefnt ad flogaveiki sé mun algengari hja hopnum med
upplausnarproskardskun sem pykir benda til meiri truflunar i heilastarfsemi. Enginn
peirra einstaklinga sem eru i pessari rannsokn hefur flogaveiki pegar petta er ritad.
Oft hefur po verid nefnt ad pau kost sem koma, einkum hja einum peirra er hann

missir stjorn & sér liktist helst flogaveiki.

11.2. Reynsla annarra

bad sem mér fannst eftirtektarvert um sérstoou pessa hops 4 einhverfurofi sem
rannsoknin snyst um og ég hef ekki séd ritad um, var ad viomalendum fannst ad peir
leitudu 4 edlilegan hatt eftir félagsskap annars folks og veeru félagsverur.
Viomalendum fannst peir syna betur porf fyrir félagsskap en annad folk a
einhverfurofi. Folki fannst peir atta sig vel 4 tilgangi pess ad tala og hafa pannig
samskipti vid folk. bad kom lika fram a0 einn peirra, Grettir, sekir eftir félagsskap
ofatladra einstaklinga en vill ekkert hafa ad gera med samveru sambylinga sinna sem
eru med einhverfu. Sa virdist einnig fljotur ad atta sig 4 hverjir eru fatladir og hverjir
ekki og reynir jafnvel ad smjadra fyrir peim 6f6tludu til pess ad fa pad sem hann

langar 1.
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[ reynslu og skilningi annarra af personu, hegdun og lidan peirra Grettis, Indrida og
Kjartans kom fram ad peir eru allir afar vidkaemir og ljufir einstaklingar sem eru
tengdir sinum nanustu sterkum bondum. beir tengjast einnig vel peim sem vinna med
ba og gera greinilega mannamun og ladast ad peim sem bera hag peirra fyrir brjosti.
Starfsfolk tengist lika mjog sterkt pessum einstaklingum og deemi eru um ad sama
starfsfolkid hafi unnid 1 fjolda ara &4 sambylum og fleiri stddum par sem einstaklingar
med upplausnarproskardskun og einhverfu bua. Nefnir starfsfolk ventumpykju til
einstaklinganna og hversu skemmtilegir peir séu pratt fyrir oft 4 tidum afar erfida

hegdun sem storan hluta af asteedu pessa.

bau pemu sem eru fyrirferdamest eru st vidkvemni sem einstaklingar med
upplausnarproskardskun bua vid svo og prahyggjur, arattur og langvarandi
vanlidunartimabil. Dumortier er kona med fulla greind sem komst ad pvi ad hiin veeri
med einhverfu pegar hiin var fullordin og fékk par med skyringu & mérgum af sinum
vandamalum. Hun segist ekki na a0 slaka vel 4 nema med peim sem htin pekkir vel.
Hun nefnir moérg deemi um hversu truflandi ahrif umhverfid hefur 4 hana og segist til
deemis lida afar illa i margmenni (Dumortier, 2004). Trulega 4 petta lika vid um
einstaklinga med upplausnarproskardskun og eru peir jatnvel viokvemari en annad

folk med einhverfu fyrir umhverfinu og fyrir 60ru folki.

Arattur og prahyggjur valda erfidleikum hja peim Gretti og Kjartani en virdast ekki
eins miklar hja Indrida p6 ad paer séu til stadar. Hja Gretti er petta hvad erfidast og a
hann pad til ad naga got a veggi og jafnvel berja h6fdinu 1 veggi eda gluggaradur. Er
petta ad flestra mati algengara 4 vanlidunartimabilum og pa aukist aratturnar ad mun.
Hja Kjartani tengjast auknar arattur einnig vanlidunartimabilum og reynir hann ad
stjorna stellingum folks og umhverfinu i kringum sig svo sem upprédun hiisgagna.
Havadi og skellir i honum sjalfum eru algengari & vanlidunartimabilum. Pad er ljost
a0 arattur koma og fara hja peim og ekki algengt ad sama arattan standi i langan tima
en getur hinsvegar komid aftur fram sidar. Fram kemur i freedilegum undirstodum ad
folk med einhverfu gripi til arattukenndra athafna til ad roa sjalft sig. bad veiti pvi

Oryggi og peim 1idi betur (Waterhouse, 2000; Williams, 1996).

Indrioi virdist pola hljoo dgetlega en Grettir og Kjartan pola hljod afar illa og virdast
skynja umhverfishlj6d sem adrir heyra ekki. I rannséknum peim er kynntar eru hér

framar (Kurita og fl. 2004; Kurita, Koyama og fl., 2004) er talad um erfioleika &
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heyrnraena svidinu og praferli sem séu medal peirra patta sem einkenni pa sem eru
med upplausnarproskardskun fremur en adra einstaklinga med einhverfu. bad er
liklegt ad raddir folks og hvernig folk talar vid pa skipti enn meira mali en vid adra
med einhverfu. Folk med einhverfu svo sem Dumortier (2004), Gerland (1996),
Grandin (1992), Schifer (1996) hefur lyst pvi hversu miklu mali raddir geta skipt og
havadi i umhverfi. Eg dreg pa alyktun af lysingum og reynslu annarra og kynnum
minum af einstaklingum med upplausnarproskardskun ad peir séu ennpa vidkvaemari
en annad folk a einhverfurofi fyrir havada og mismunandi roddum. b6 getur petta
verid einstaklingsbundid og pa ef til vill sambaerilegt milli hopanna par sem Indridi

virdist pola havada betur en peir Grettir og Kjartan.

De Clercq sem sjalf 4 son med einhverfu hefur mikid skrifad og reett um einhverfu.
Hun telur ad viobrogd folks med einhverfu vid heimi sem pad oft a tidum skilur ekki
geti ordid pau ad pad skadi sjalft sig (De Clercq, 2006). Mér finnst liklegt ad pad eigi

lika vid ef pad radst ad 6drum i umhverfinu.

Vanlidunartimabilin sem koma hja peim Gretti, Indrida og Kjartani valda pvi ad
starfsfolk og foreldrar standa oft radprota frammi fyrir pvi hvad unnt sé ad gera til ad
gledja pa og lata peim lida betur og veldur slikt miklu alagi. Pad kom fram ad pessir
einstaklingar, ad minnsta kosti Grettir og Kjartan, taka umhverfid verulega inn a sig
og eiga erfitt med ad loka sig af fra umhverfinu. Annar peirra Grettir polir oft illa
breytingar 4 umhverfi 4 pann hatt ad ef breytt er upprédun hiisgagna 1 herbergi sem
hann hefur oft verid 1 adur, 4 hann pad til ad snidganga herbergid i langan tima.
Adurnefnt virdist i andstédu vid rannsoknir sem nefndar voru hér framar par sem
talid var ad hopurinn med upplausnarproskaroskun veeri ekki eins vidkvemur fyrir
breytingum & umhverfinu og vidmidunarhopur med demigerda einhverfu (Kurita,
Koyama og fl., 2004). Pad eru aftur & moti til margar lysingar & pvi hversu erfitt sé
fyrir f6lk med demigerda einhverfu ad pola breytingar & umhverfi svo sem uppréodun
hasgagna (De Clercq, 2006). bad er samhljoda fyrri rannsoknum ad einstaklingar
med upplausnarproskardskun purfi meiri tilbreytingu 1 sitt lif en flestir adrir med
einhverfu og poli pannig breytingar vel (Kurita og fl., 2004). I raun hafa til demis
bestu timabilin verid hja Indrida vid nyjar adstedur svo sem fyrst eftir ad hann

fluttist i Nokkvalagi.
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bad kom fram sérstada i malskilningi peirra; Grettis, Indrida og Kjartans.
Viomalendum finnst peir ekki endilega skilja myndir betur en talad ord og pvi
jafnvel haldid fram ad peir skilji talad ord frekar. Slikt er i andstodu vid pad sem
fredin segja um demigerda einhverfu en flestir freedimenn halda pvi fram og svo
einnig folk sem sjalft er med einhverfu ad pad skilji mun betur pad sem pad sér en
pad sem pad heyrir (Grandin 1995a; Peeters, 1997). Hér gaeti verid um sérstoou hja
pessum undirhopi & einhverfurofi ad raeda ad peir skilji betur pad sem peir heyra en
pad sem bpeir sja. Po finnst mér motsdgn 1 pvi par sem fram hefur komid i
rannsoknum ad um meiri afbrigdileika sé ad reda hja einstaklingum med
upplausnarproskaréskun i heyrnreenum svorunum en 60rum einstaklingum a
einhverfur6finu (Kurita og fl., 2004; Kurita, Koyama og fl., 2004). Sa afbrigdileiki
geti hinsvegar skyrt pessa ofurvidkvaemni fyrir hljodum sem kemur fram hja peim
Gretti og Kjartani. Skyringin 4 pvi ad peir skilji ekki eins vel myndir og pad sem er
sjonrent og adrir 4 einhverfurofi geeti legid 1 pvi ad meiri truflanir séu hja peim sem
eru med upplausnarproskardskun 4 sjonsvidinu en 60ru folki a einhverfurdfi. Fyrir
kemur ad folk med einhverfu hafi truflanir a sjonsvidi jafnt og pvi heyrnraena eins og

reett er um hér 1 kafla um einhverfu (Sja Grandin, 1995b).

beir Grettir, Indridi og Kjartan virdast nalgast folk 4 nokkud edlilegan hatt og sja
tilgang i pvi a0 nota malid i félagslegum samskiptum. bad var og alit flestra
vidmalenda ad peir veru i mikilli porf fyrir snertingu og syndu slikt vel og baedu um

snertingu.

Sveiflur i getu og skapgerd virdast vera miklar hja einstaklingum med upplausnar-
proskardskun (Brown, 1998). b6 radir folk sem sjalft er med einhverfu um ad petta
hai pvi lika svo sem Williams (1996). Pad sem er hvao erfidast ad aliti annarra
vardandi hegdun peirra med upplausnarproskardskun, lykilpatttakendanna i pessari
rannsokn, er ad hegdun peirra er svo outreiknanleg. Pad er ekki eins audvelt ad vera
med fyrirbyggjandi adgerdir til ad koma i veg fyrir 6askilega hegdun og fyrir flesta

alra a einhverfurofi.

Margir af vidmalendum pessarar rannsoknar hafa pad vidhorf ad stjornleysi eda
arasarhegdun komi til vegna pess ad einstaklingurinn skilji ekki adstaedur og geti

ekki tjad sig um peer. Folk med einhverfu og fulla greind lysir pvi vel hversu
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orvaentingarfullt pad getur ordid pegar pad skilur ekki adsteedur og jafnvel pegar

breytt er ut af pvi sem pad hafdi atlad. b4 missir pad oft stjorn a sér. Dumortier segir:

betta er stodug baratta fyrir mig og oft tekst mér ekki ad rdda vid petta.
Jafnvel niina eru tid braedikost, reidiviobrogd og vidkvaemni. bad er mikid af
hropum, 6skrum ... og sjalfskada. Fyrir 60rum virdist ég enn mjog vidkveem,
6umburdarlynd og 6skynsamleg eda hid gagnsteda: tilfinningalaus, fjarleg,
tek ekki patt og 6feer um ad na sambandi vid. Samkvamt 6drum get ég ekki
tekid vonbrigdum og €g verd alltaf ad hafa allt eftir minu h6foi. En fyrir mér
er petta ekki satt. Pad er alltaf astzeda. Eg skil ekki verdldina og pess vegna
haga ég mér undarlega (Dumortier, 2004, 91-92).
Samkvamt pessu @tti alltaf ad vera astada fyrir ardsarhegdun einstaklinga med
upplausnarproskaréskun en hvort pad eru skyntruflanir svo sem ofsjonir eda annad
sem & sér stad 1 heila peirra eda pa adstedurnar sem peir ekki skilja er vandfundid.
Ljost er a0 afram verdur ad leita skyringa 4 peirri alvarlegu hegdun sem sjalfskadi og

a0 radast ad 00rum er.

Pad sem er po greinilegt er ad pad er mikil vanlidan sem pa er oftast i gangi hja peim
og er pad samberilegt vid lysingar foreldra 4 hegdun barna sinna med umraedda

roskun sem getid er um i kaflanum hér ad framan um upplausnarproskaréskun.

11.3. Pjoénusta

bPema sem var fyrirferdamikio i greiningu gagnanna var pad alag sem skapast hja
adstandendum og starfsfolki vid ad geta ekki haft stjorn & adstedum og vita oft ekki
a hverju er von i hegdun peirra Grettis og Indrida sérstaklega og i einhverjum meli
hja Kjartani. Pad er erfitt ad geta ekki haft stjorn 4 adstedum og skiljanlegt ad
hjalparleysi skapist hja umonnunaradilum par sem litla hjalp eda radgjof er ad fa um

videigandi viobrogd vid hegdun einstaklinganna.

Adurnefnt kallar fram vonleysi og uppgjof sem er lamandi fyrir pa er standa frammi
fyrir henni og eykur likurnar & pvi ad starfsfolk gefist upp ef pad fer ekki naegilegan
studning i starfi. P4 er hatt vid ad adstedurnar séu farnar ad bitna 4 einstaklingnum
med upplausnarproskardskun sem parf svo mikid 4 adstod a0 halda og fair séu eftir
til ad sinna honum. Kom fram hja einum viomalanda ad heimilid hafi verid vid pad
a0 gefast upp eftir erfitt vanlidunartimabil par sem vidkomandi einstaklingur missti

itrekad stjorn 4 sér og rédist ad 60rum. Var pa litla hjalp ad hafa og pad sem helst
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hjalpadi var ad senda starfsfolk a sjalfsvarnarndmskeid par sem kennt var ad halda

viokomandi ef hann feeri 1 kast.

beir einstaklingar sem pessi rannsokn snyst um purfa mikla pjonustu og adstoo til ad
lifa lifi sem hefur innihald og veitir peim lifsgledi. St pjonusta parf po alltaf ad
midast vid einstaklinginn. Pad er ekki unnt ad benda 4 ad umraeddir einstaklingar
purfi i 6llum tilfellum meiri pjonustu en adrir & einhverfurdfi en i flestum tilvikum
virdist mér samt ad svo sé. Pad folk sem vinnur & heimilum peirra leggur sig i naer
Ollum tilvikum fram um ad audga lif peirra en pad parf lika adstod og radgjof pegar
erfid timabil og mikil vanlidan er i gangi hja einstaklingi med upplausnarproska-

roskun.

Taldi vidmelandi ad starfsemi sem hann kynntist 1 Noregi par sem 6flugt teymi er 1
kringum pé einstaklinga er hafa mikla hegdunarerfioleika pyrfti ad vera til stadar hér
a landi. bad er 1jost ad pad parf mikinn studning og 6fluga pjonustu vardandi pessa
einstaklinga. Pad sem ég tel p6 mest um vert er ad pad folk sem velst til starfa fai pa
freedslu ad pad viti um hvad pessi roskun snyst og kunni leidir til ad adstoda
einstaklinga med upplausnarproskardskun vid ad hafa ofan af fyrir sér med nami,
vinnu og tomstundum. Pad pyrfti ad gera peer krofur ad folk sem er ad vinna med
adrar manneskjur fai fyrst adstod eda tekifeeri til ad vinna med sjalft sig pannig ad

pad verdi betur faert um ad adstoda adra.

Pad er mikil abyrgd sem fylgir pvi ad ala upp barn og koma pvi til manns. Abyrgdin
sem fylgir pvi ad ala upp einstakling med upplausnarproskardskun verdur hins vegar
mun meiri par sem sa einstaklingur parf mikid eftirlit og er ekki feer um ad axla pa
abyrg0 sem pvi fylgir ad vera manneskja i mannlegu samfélagi, nema ad litlu leyti.
Réskunin veldur upplausn 1 proska og skerdingin veldur f6tlun sem hair einstaklingn-
um verulega og skerdir lifsgedi hans ad miklu leyti. bessi fotlun er til stadar hvort
sem hindranir i pjodfélaginu eru minni eda meiri. P6 vissulega audveldi pad lif peirra
ef unnt veeri ad draga r sem flestum hindrunum svo sem ad peir keemust alltaf leidar
sinnar med peirri adstod sem peir purfa. Adstandendur og adrir er vinna vid ad
adstoda pa og kenna peim reyna ad leita leida sem ordid geetu til pess ad auka
lifsgledi og lifsgaedi einstaklingsins. Su leit skilar sér stundum en pvi midur er oftast

a brattann ad sekja i peim efnum.
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beir Grettir, Indridi og Kjartan eru ofurseldir pessari erfidu roskun og hafa ekki alltaf
stjorn 4 hegdun sinni sem aftur veldur titringi 1 umhverfi peirra. Peir hafa allir mérg
af peim einkennum 1 hegdun sem f6lk med einhverfu hefur sem oft 4 tidum reynast
b6 erfidari viofangs hja einstaklingum med upplausnarproskardskun og a4 ymsan hatt
0druvisi en hja flestu folki med einhverfu. bar af leidandi er ekki alltaf unnt ad beita
peim radum eda bjorgum sem duga vel hja flestu 60ru folki med einhverfu. bessi
einkenni réskunarinnar sem hafa veruleg ahrif 4 hegdun og lidan verda til pess ad
1ifid verdur peim og 60rum sem i kringum pé eru oft & tidoum illvidradanlegt, jafnvel
pad sem flestum 6drum reynast einfoldustu athatnir. Par af leidandi purfa peir mikla

a0stod og pjonustu fra sinum nanustu og fra velferdarkerfi.

Strax & unga aldri hair peim svefnleysi sem veldur vokundttum hjéa peim og 60rum
nalegt peim. Slikar vokunetur eru slitandi fyrir pa sjalfa og allt umhverfi peirra.
Svefnleysi og andvokunatur sem og annad alag er felst i umonnun peirra veldur pvi
ad fjolskyldur peirra Grettis og Indrida hafa purft ad senda pa fra sér 4 annad heimili
er peir voru & unglingsaldri og treysta 6drum fyrir umsja peirra. Slikt er engan veginn
auodvelt fyrir foreldra og adstandendur og veldur sorg og eftirsja. Fyrir hendi er mikil
16ngun til pess ad geta haft unglinginn sem parf svo mikid & sinum nanustu ad halda
sem lengst i foreldrahusum. Unglingarnir Grettir og Indridi voru badir afar hadir
sinum nanustu og mjog tengdir peim. Slikt var alagid & heimilin vid ad annast pa ad
ekki var unnt 4 peim tima ad studla ad pvi ad peir byggju lengur hja fjolskyldum

sinum.

Tidarandinn & hverjum tima spilar stort hlutverk vid pessar adstedur og a tiunda
aratug sidustu aldar var st skodun rikjandi i samfélaginu og vidar i heiminum ad
einstaklingar med roskun og erfidleika i hegdun skyldu komast sem fyrst &

medferdarheimili og sidar sambyli.

bao er mikilvaegt fyrir velferd einstaklingsins ad samstarf s¢ sem mest og best milli
foreldranna og peirra sem fara med mal hans a nyja heimilinu. Su pjonusta og st
abyrgd sem nu hvilir & herdum fleiri adila en adur medan hann dvaldi enn hja
foreldrum felur i sér mikid vald yfir lifi og velferd pess fatlada. Ollu valdi fylgir
abyrg0 og su abyrgd sem felst i pvi ad geeta hagsmuna og vellidunar pessara manna
sem ekki geta s€0 um sin mal sjalfir er vandmedfarin. P6 svo ad foreldrar hafi stadio

frammi fyrir peirri 6umflyjanlegu akvordun ad lata ungling fra sér vilja peir enn fa ad
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rada i lifi hans og eru ekki bunir ad afsala sér pvi valdi sem fylgir pvi ad taka

akvardanir er luta ad lifi hans og velfero.

Ohjakvaemilega verdur pad samt svo ad vid flutninginn ur foreldrahtisum flyst valdid
ad morgu leyti til peirra adila er annast hann og einkum peirra sem eru i forsvari fyrir
heimili hans. Foreldrid er ekki lengur til stadar allan pann tima sem einstaklingurinn
dvelst 4 nyja heimilinu og veit pvi ekki nema af afspurn hvad fram fer par. bad vald
sem pad adur hafdi er komid til annarra adila, peirra er annast hann og sja um
malefni hans 4 nyja heimilinu. Askilegt er ad foreldrar og umdénnunaradilar geti deilt

pessu valdi 4 sem bestan hatt fyrir velferd pess fatlada og allra i hans umhverfi.

begar einstaklingur getur ekki tjad sig nema ad litlu leyti verdur sifellt ad vera ad lesa
i hegdun hans og peir sem pekkja hann best eru veentanlega best 1 stakk bunir til pess.
Pad getur jafnvel ordid svo ad starfsfolk sem buid er ad umgangast og annast
einstakling i fj6lda ara finnist pad pekkja hann ad einhverju leyti betur en adstand-
endur hans og finnist pad eiga mikid 1 pessum einstaklingi. bad telur sig ef til vill vita
betur um hvad honum er fyrir bestu. bad eru margar sidferdilegar spurningar sem hér
vakna. Hver ,,a* pennan einstakling og hver 4 ad rada 1 lifi hans og eiga lokaordid um

ba pjonustu og adstod sem hann parf?

[ flestum tilvikum er pad svo ad adilum tekst ad hafa samrad um velferd einstaklings-
ins. Stefnan i malefnum fatladra og hin nyja grein fotlunarfreedi (Sja Rannveig
Traustadottir, 2006) hafa rutt brautina i peim efnum ad f6lk med réskun eigi ad hafa
sitt ad segja um eigid lif. Ef pad hefur ekki getu til ad taka dkvardanir um eigio lif tel
¢g edlilegt a0 adstandendur pess fai ad koma ad 6llum akvordunum er varda pad og
pess lif. Starfsfolk kemur og fer i lifi einstaklinga med upplausnarproskardskun en

foreldrar halda hinsvegar afram ad vera foreldrar medan peir lifa.

Upp geta komid arekstrar um atridi er varda lif og velferd pess sem er med roskun.
Arekstrarnir geta stafad af mismunandi vidhorfum til mélefna er lita ad daglegum
porfum einstaklingsins sem og 60ru pvi er honum er talid fyrir bestu af mismunandi
adilum. bessar parfir geta verid margvislegar svo sem umgengni vid nanustu
fjolskyldu. Parna spila inn i sidferdilegir pattir sem ég reyni ad koma betur ad sidar.
Komi upp slikir arekstrar veldur pad mikilli togstreitu og alagi a alla adila og ekki

sist foreldra pess fatlada. bad ma lika segja ad vid slikt alag sem kemur stundum fyrir
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svo sem pegar tidar arasir hafa verid i gangi sé narri pvi 6hjakvaemilegt ad upp komi

einhverjir arekstrar 4 milli umoénnunaradila annars vegar og @ttingja hinsvegar.

Arekstrar og togstreita geta valdid skertum lifsgeedum hja einstaklingi med fotlun.
betta er ekki einfalt mal ad leysa en afar brynt ad fundin sé vidunandi lausn & pvi.
Nertaekt deemi um slikt er umgengnisréttur Indrida Magnussonar vid sina nanustu
fjolskyldu. Indridi bidur um med sinum ordum og synir pad med 6llu sinu latedi ad
hann hefur gaman af pvi og mikla porf fyrir ad umgangast sina nanustu. Vegna
peirrar skerdingar sem réskunin veldur geta komid upp adstadur par sem Indridi
missir stjorn a sér og getur pa skadad badi manneskjur og eydilagt hluti i umhverfi
sinu. Vegna pessarar stjornlausu hegdunar parf Indridi alltaf tvo menn med sér sem
feerir eru um ad halda honum pegar hann missir stjorn 4 sér eda feer kast eins og baedi
adstandendur og starfsfolk nefna adurnefnda hegdun. bPad sem flestu 6dru folki
reynist audvelt mal svo sem ad skreppa i heimsokn til annarra er pvi stormal fyrir
Indrida og adra i hans sporum. Nu er pad svo ad pad virdast ekki allir, sem veita eiga
Indrida pjonustu, treysta sér til ad fylgja honum inn & heimili til hans nanustu og
purfa ad halda honum par ef hann missir stjorn & sér og fer i kast. Folki finnst lika
Opaegilegt ad purfa ad halda honum fyrir framan hans nanustu og einkum ef um boérn
er ad reda. Ondverd vid 4durnefnda skodun er porf adstandenda og Indrida sjalfs 4
a0 fa ad umgangast og skiptast & heimsoknum. Segja adstandendur ad peir geri sér
alveg grein fyrir ad pad purfi ad halda Indrida ef hann fer i kast og benda & ad pad sé
faglega gert og ad peir geti alveg horft upp & pad par sem porf peirra og longun til ad
umgangast Indrida og fa hann i heimsokn er mikil og umhyggjan fyrir pvi ad hans
oskir séu uppfylltar. Einnig sé pad svo ad pegar born eru til stadar sé petta utskyrt
fyrir peim 4 pann hatt ad nu 1i0i Indrida illa og pess vegna purfi ad halda honum. Sé
um stalpud born ad reeda sem er i pessu tilfelli er peim radlagt ad fara af vettvangi og

ut par til kastid er lidid hja.

Eg greini vissan 6tta hja peim er sja um malefni Indrida 4 pvi sem gzti hugsanlega
gerst vi0 slikar adstedur og ég greini lika skilning adstandenda & pessum otta
starfsmanna er sja um Indrida. beir velta fyrir sér hver baeri abyrgo ef illa feeri. Slikar
ahyggjur eru ekki ad astedulausu par sem upp hafa komio afar erfid atvik i bil par
sem Indridi missti stjorn 4 sér. Hér vakna margar sidferdilegar spurningar sem ekki

er audvelt ad svara og ef til vill fast seint svor vid.
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Spurningarnar sniast medal annars um hvort unnt sé ad pvinga folk sem ekki treystir
sér til ad veita Indrida pa pjonustu sem hann parf 4 ad halda til ad geta lifad lifi sem
adstandendum hans finnst naudsynlegt ad hann fai lifad. bad veeri ef til vill unnt ad
hafa pessi atridi inni 1 starfssamningi folks pannig ad peir sem vinna med Indrida
sampykki ad adstoda hann ad pessu leyti, treysti peir sér ekki til pess @ttu einhverjir

adrir ad koma 1 peirra stad.

Spurningarnar snuast lika 4 margan hatt um rétt Indrida og annarra i hans sporum til
a0 njota einhverra peirra lifsgeda sem flestir adrir telja sjalfsogd. bessi adurnefndu
atrioi eru lika atridi sem Indridi tjair sig sjalfur um. Hann bidur um ad fara i
heimsokn til mémmu og 1 heimsokn til Disu freenku sinnar sem og 6mmu sinnar og

afa.

Mo60ir hans telur ad pad sé verid ad studla ad félagslegri einangrun sé Indrida meinad
um ad umgangast folkio sitt med pvi ad fara i heimsoknir og par med sé verid ad
vinna pvert & stefnu yfirvalda i malefnum fatladra. Su stefna felst einkum 1 pvi ad
studla a0 sem mestum lifsgeedum til handa folki med fotlun og ad pad fai lifad pvi

lifi sem er samberilegt vi0 lif annarra pjoofélagspegna.

Einn af peim pattum sem mikilveegt er ad huga ad i pjonustu er ad vinna med vidhorf
folks og hjalpa pvi til ad taka afstoou til pessara erfidu adstedna sem skapast pegar
einstaklingur missir stjorn & sér og faer kast. Viohorf spila hér inn i pannig ad ef 1itid
er & pessi kost eins og flogaveiki eda astand sem Indridi hefur enga stjorn 4 og folk
veit ad pau geta komid hvenar sem er og kann tokin & pvi ad halda Indrida pa hlytur
bara a0 purfa ad taka peim pannig. Petta er hinsvegar 4 engan hatt einfalt mal og
varla til einfold lausn heldur. Sé pad svo ad roskunin sé farin ad valda pvi ad Indridi
og adrir 1 hans sporum komast ekki leidar sinnar i samfélaginu og purfa ad dvelja

langdvolum einangradir 4 sinu heimili, eru peir par med komnir 1 stodu fanga.

beir Grettir, Indridi og Kjartan eru einstaklingar sem pratt fyrir sina erfiou roskun eru
skemmtilegir og liflegir einstaklingar sem pyrftu ad fa ad njota alls pess sem peim er
unnt ad njota i lifinu. Lysingarnar i lifssdgum peirra eftir ad roskunin er komin fram
gefur tilefni til pess ad draga pa alyktun ad pad er margt haegt ad gera til pess ad lif

peirra med fjolskyldu, vinum og starfsfolki verdi sem innihaldsrikast.
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bvi er haldid fram ad upplausnarproskardskun sé ein erfidasta fotlun sem um getur.
b6 henni hafi verid lyst fyrst af réskunum a einhvefuréfi er hin samt sem adur su
sem folk skilur minnst i (Kurita og fl., 2005). Par sem réskunin veldur mikilli
vanlidan er mikils um vert ad allt sé gert sem mogulegt er til ad 1étta lifid hja peim
sem glima vid pessa roskun. Pad er naudsynlegt ad leita eftir pvi sem gledur pa og

reyna ad studla ad pvi ad peir fai sem oftast ad upplifa gledi.

bad er augljost ad pad skiptir miklu mali ad hafa hiimor fyrir pvi skondna 1
tilverunni. Pad fleytir folki afram yfir erfidleika lifsins ad geta hlegio ad skrytnum og
skemmtilegum uppatekjum. Pad skiptir 1 faum tilvikum jafnmiklu mali og i

umgengni vid einstaklinga med upplausnarproskardskun.
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12. Lokaord

Komid er ad leidarlokum pessa ferdalags, pessari fjallgongu sem hofst 4 haust-
manudum 2006. bad hefur verid yfir gryttan veg ad fara eins og ég bjost vid i upphafi
ferdar. Stundum hef ég verid vid pad ad haetta vid par sem ég efadist um ad gangan

yroi til g6ds peim sem hun var atlud.

Eg hugleiddi pa hvort fjallid veeri okleift eda ég vaeri ef til vill ad velta vid
einhverjum steinum & géngunni sem myndu fremur skada pegar peir rynnu af stad
nidur fjallid og enginn vissi hvar lentu og veeri pa betra ad peir fengju ad vera kyrrir a
sinum stad. Eg hefdi enga stjorn 4 stefnu né ferd pessara steina og vissi ekki alveg
hvad undir laegi p6 mér bydi pad i grun ad einhverju leyti par sem ég hef verid i

fjallinu og klifid pad 4 60rum stad sem var p6 orlitid betri yfirferdar.

Tilgangur pessarar fjallgongu var ad leyfa folki ad skyggnast inn i lif einstaklinga
med upplausnarproskardskun med pvi ad fa mynd af peim skilningi og merkingu sem
annad folk leggur i personu peirra, hegdun og lidan af reynslu sinni i umgengni vid

pa. Einnig var @tlunin ad huga ad peim pattum sem skipta mali i pjonustu vid pa.

Vangavelturnar um ad heetta par sem mér fannst petta efni afar vandmeofario og
virkilega reyna 4 mig sem manneskju og freedimann, viku fyrir peirri sannfaeringu ad
allur sannleikur, lika s um lif einstaklinga med upplausnaproskardskun, sem oft a
tidum er erfitt peim sjalfum, adstandendum peirra og peim sem med pa starfa etti ad

koma fram 1 dagsljosid.

St pjonusta sem peir purfa er vandmedfarin og ekki alltaf til stadar og i sumum
tilvikum parf a0 velta fyrir sér floknum sidferdilegum spurningum vardandi pjonustu
vid pa.

Veikleikar pessarar rannsoknar geetu um leid verid styrkleikar hennar. betta efni
stendur mér mjog neerri par sem ég a sjalf son med upplausnarproskaréskun. bad
getur verid veikleiki & pann hatt ad folk tali 6druvisi vid mig sem rannsakanda og pa
einkum um minn son heldur en pad myndi gera vid adra manneskju sem veri ad
rannsaka sama efni. { vidtolunum fannst mér folk po 6feimid vid ad tala badi um pad
sem var erfitt i hegdun en 1ét lika 1 [jos pad sem var anagjulegt. Pad geti lika verid
veikleiki ef ég reyndi ad styra efninu um of i akvedinn farveg. Eg tel p6 ad ég hafi

verid vel & verdi gagnvart sliku og pvi hef ég leitast vio ad lata rodd vidmelenda
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minna heyrast sem mest og synt pannig fram 4 areidanleika gagnanna. Eg veit
hinsvegar ad pad skiptir alltaf mali hver rannsakandinn er og ad rannsakandi er aldrei
alveg hlutlaus. Su reynsla og pekking, pad farteski sem ég hef i bakpokanum hlytur

a0 skipta einhverju mali en vonandi meira til g6ds en ad vera til trafala.

Styrkleikar rannsdknarinnar geetu ad sama skapi verid peir ad foreldrar og
adstandendur annarra einstaklinga med upplausnarproskardskun hafi att audveldara
med ad tala vid manneskju sem var ad morgu leyti i sému sporum og pau og pekkti
efnid ad einhverju leyti. bvi hafi pau verid o6ragari vid ad greina sem réttast og

sannast fra 6llu er peim fannst skipta mali.

Frekari rannsoknir tel €g ad pyrfti ad gera og par kemur margt til greina. Vert veri ad
rannsaka hvada kennslu og uppeldisadferdir henta pessum vidkvaemu einstaklingum
best. Olika hugmyndafradi ad baki peim lifsvidhorfum sem gilda i uménnun, uppeldi
og kennslu & heimilum peirra og sambylum veeri vert ad skoda. Einnig veeri
bradnaudsynlegt ad komast ad pvi hvad pad er sem kemur kdstum af stad, pvi ad

einstaklingurinn missi stjorn a sér og radi ekki vid adstadur.

Gildi rannsoknarinnar tel ég felast i pvi ad kynna upplausnarproskardskun og lif og
adstedur nokkurra einstaklinga sem eiga vid hana ad glima fyrir peim sem ekki

pekkja til roskunarinnar. Gildid felst og i pvi ad koma af stad umraedum um malefni
einstaklinga med upplausnarproskardskun og vonandi verdur st umreada til ad baeta

hag peirra og efla pjonustu og adstod vid pa i peim tilvikum sem pess parf med.
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