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Agrip
Talio er mikilvaegt ad nota heildsteedar aatlanir og sannreyndar adferdir vid kennslu og
pjélfun barna med einhverfu. Starfsmenn sem sinna bérnum med einhverfu gegna
lykilhlutverki vid ad innleida notkun 4 sannreyndum adferdum. Tilgangur rannséknarinnar
var ad afla upplysinga um hvada pjalfunar- og kennsluadferdir veeru notadar fyrir born med
einhverfu i grunnskoélum 4 slandi. Upplysinga var aflad med pvi ad fylla Gt spurningalista i
simavidtali og adferdir megindlegarar adferdafradi nyttar vid trvinnslu. Spurningalistinn
innihélt spurningar um notkun heildstaedra detlana og annarra adferda sem pekktar eru vid
pjélfun og kennslu barna med einhverfu. Rannsoknin byggir 4 svorum17 starfsmanna i
grunnskélum (proskapjélfa, kennara og studningsfulltriia). Starfsmennirnir sinntu 94%
(N=18) barna med einhverfu sem faedd voru arid 2001 og voru i 1. bekk grunnskola
skolaarido 2007-2008.

Nidurstodur syndu ad enginn patttakandi notadi eina heildstaeda aatlun vid pjalfun og
kennslu, allir notudu blandadar adferdir. Flestir patttakendur notudu skipulagda kennslu og
sjonrenar visbendingar sem adaladferd. Flestar adferdir sem patttakendur notudu, byggou a
veikum visindalegum grunni. Patttakendur skorti pekkingu 4 sannreyndum adferdum og
ahrifarikum leidum til ad meta arangur peirra adferda sem peir notudu vid pjalfun og
kennslu. Nidurstodur gefa til kynna ad porf er & meiri pjalfun, radgjof og eftirfylgd til peirra
sem sinna pjalfun og kennslu barna med einhverfu. Med markvissri uppbyggingu a

pekkingu ma auka moguleika & skipulegri og dhrifarikri notkun a sannreyndum adferdum.



Abstract

Training and teaching methods for children with autism in elementary schools

The use of comprehensive program and evidence based methods to train and teach children
with autism is important. Teachers and trainers have a key role in implementing evidence
based methods. The purpose of this survey was to identify what kinds of training and
teaching methods where used in elementary schools for children with autism. The survey
used a quantitative approach and a telephone interview. It was based on answers from 17
trainers and teachers all over the country who served 94% (N=18) of children with autism,
born in 2001. All the children had their first year of elementary school in the school year
2007-2008. The survey questionnaire included questions about the use of comprehensive
programs and other known methods used with children with autism.

The main results show that none of the respondents is using one comprehensive
program in training and teaching children with autism. Everyone used eclectic methods.
Most respondents used structured teaching (Treatment and Education of Autistic and
related Communication-handicapped CHildren) and visual schedules as a main method in
the eclectic programs. Most of the methods used by the respondents lack scientific
evidence. The respondents were not familiar with evidence based methods and effective
ways to assess if the child was benefiting from the methods that were used. The results
indicate that trainers and teachers need more training, counseling and supervision in order
to implement evidence based programs for children with autism in a more systematic,

comprehensive and effective manner.



The latest research shows that we really should
do something with all this research




Formali

Verketnid ,,Adferdir vid pjalfun og kennslu barna med einhverfu‘ er 40 eininga
rannsoknarverkefni lagt fram til fullnadar M.A.-gradu vid Haskola {slands. Leidbeinendur
voru Sigridur Loa Jonsdottir salfreedingur hja Greiningar- og radgjafarstod rikisins og
Johanna Einarsdottir lektor vid Haskola fslands. Kann ég peim bestu pakkir fyrir goda
leidsogn og gagnlegar athugasemdir.

[ verkefninu er fjallad um mikilvegi pess ad born med roskun 4 einhverfurofi fai
markvissa heildsteda pjalfun sem byggd er & sannreyndum adferdum og synt hefur verid
fram & ad skili arangri fyrir pennan hép. Gerd var rannsokn & pvi hvada adferdir veru
notadar til pjalfunar og kennslu fyrir born med einhverfu i 1. bekk grunnskola 4 islandi.
Greint er fra nidurstooum peirrar rannsoOknar. Verketninu fylgir fredsluhefti
,.Einhverfur6fsroskun. Leidbeiningar um vidurkennt verklag. Arangursrik pjalfun og
kennsla fyrir 0—8 ara born.*

batttakendur 1 rannsokninni fa bestu pakkir fyrir jakveed vidbrogo og gagnlegar
upplysingar sem peir veittu um storf sin. Samstarfsménnum minum hja Greiningar- og
radgjafarstod rikisins vil ég pakka fyrir adstod og hvatningu. Préfessor Allyson Macdonald
feeri ég sérstakar pakkir fyrir hjalpsemi og gagnlegar leidbeiningar 4 naAmsarum minum. Ad
lokum vil ég fera fjolskyldu minni og vinum einstakar pakkir fyrir adstod, umburdarlyndi

og hvatningu.
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1. Inngangur

Tilgangur rannsoknarinnar er ad afla upplysinga um hvada adferdum er beitt vid pjalfun og
kennslu barna med einhverfu (ICD-10; F84.0") i grunnskoélum 4 fslandi. Rannsokninni er
@tlad ad svara peirri spurningu, hvort notadar séu adferdir sem synt hefur verio fram a ad
skili jdkveedum arangri fyrir proska og hegdun hja bornum med einhverfu. Pessar adferdir
nefnast sannreyndar adferdir (evidence based methods)*. Med rannsokninni er einnig
@tlunin ad koma a framfaeri mikilvagi pess ad peir sem sinna bornum med einhverfu nyti
sér sannreyndar adferdir. Med pvi ad nota bestu visindalegu pekkingu i pagu barnanna ma
braa pad bil sem hefur myndast 4 milli rannsoknanidurstadna og kliniskrar vinnu.

Algengi einhverfu hefur aukist 4 sidustu &rum og samhlida peirri aukningu hefur mikill
fjoldi pjalfunar- og kennsluadferda verid préadur med pad ad markmidi ad draga ur ahrifum
fotlunar og studla ad auknum lifsgedum. Rannsoknir 4 svidi pjalfunar og kennslu barna
med einhverfu hafa synt fram 4 ad mikilveagt er ad pau fai markvissa og heildstaeda’ pjalfun
sem midud er ad sérstokum porfum peirra, um leid og grunur um einhverfurdéfsroskun
vaknar.

Ekki hafa allar pjalfunar- og kennsluadferdirnar skilad tiletludum arangri og hafa sér-
freedingar 4 svidi einhverfu synt fram 4 mismikla gagnsemi peirra og eru sumar adferdir
jafnvel taldar skadlegar. Par ma nefna adferdir eins og Studd bodskipti (Facilitated
communication) og svokallada Fangmedferd (Holding therapy) (Simpson o.fl., 2005). Med
rokstuddum heetti hafa sérfreedingar sett fram aherslupatti sem talid er ad purfi ad vera til
stadar 1 pjalfunar- og kennsluaatlun barns med einhverfu svo ad drangurs megi venta

(Dawson og Osterling, 1997; Eikeseth, 2008; Myers og Johnson, 2007; National Research

! Greiningarvidmid Aljoédaheilbrigdismalastofnunarinnar (World Health Organization [WHO]) sem gefur tt
flokkunarkerfid ICD-10 (International Classification of Diseases, 10. utgafa, 1992).

? Hugtakid evidence based practice hafdi fengid islensku pydinguna ,.,gagnreyndar adferdir hja sérfradingum
i malefnum einhverfra og 4 6drum fraeedasvidum. Hofundur pessa verkefnis sendi erindi til {slenskrar
mélstodvar og 6skadi eftir aliti peirrar stofnunar 4 pydingu hugtaksins. fslensk malstod taldi heppilegra ad
nota ,,sannreyndar adferdir” og er farid eftir peim tilmeelum i pessu verkefni.

3 Med heildstadri pjalfun er att vid ad pjalfunin sé yfirgripsmikil og nai til allra proskapétta. Azetlunin byggir

4 freedilegum grunni og sama hugmyndafradi er leidandi vid pjalfun og kennslu.
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Council, 2001; New York State Department of Health, 1999; Rogers og Vismara, 2008).
bjalfunar- og kennsluadferdir hafa verid skodadar og metnar i pvi skyni ad audvelda val &
adferd sem gaeti verid vaenleg til arangurs. Pessum upplysingum er @tlad ad studla ad pvi
a0 fagfolk sem sinnir pjalfun og kennslu barna med einhverfu nyti sér sannreyndar adferdir
(Association for Science in Autism Treatment, summaries of scientific research on
intervention on autism, 2008; Research Autism, Ratings, 2008). Vida erlendis hafa
opinberir adilar og hagsmunasamtok tekid dkvardanir um hvada adferdir skuli nota og
hvada adferdir skuli varast (California Department of Education and Developmental
Service, 2007; National Institute of Mental Health, 2007; New York State Department of
Health, 1999; United States Department of Health and Human Services, Surgeon General,
1999).

Hér 4 landi hafa adferdirnar ,,skipulogd kennsla® (Structured teaching) sem byggir a
hugmyndafreedi TEACCH? og ,.atferlispjalfun® (Behavioral intervention) sem byggir 4
hagnytri atferlisgreiningu, unnid sér sess hja peim sem vinna med bornum med einhverfu a
leikskolaaldri (Sigridur Loa Jonsdottir og Ingdlfur Einarsson, 2005).

Ko6nnud var notkun peirra i grunnskélum, notkun annarra adferda, ttfersla pjalfunar,
radgjof, freedsla og patttaka foreldra. Upplysinga var aflad med pvi ad fylla at
spurningalista i simavidtali vi0 starfsmenn skdla (kennara, proskapjalfa og studningsadila)
sem vinna med bornum sem hafa fengid einhverfugreiningu og eru fadd arid 2001.

[ pessu verkefni verdur byrjad 4 ad fjalla um einkenni og algengi einhverfurofsroskunar.
bvi naest verdur farid yfir pa peetti sem taldir eru hafa ahrif a arangur pjalfunar og kennslu
barna med einhverfurofsroskun. Fjallad verdur um algengar adferdir sem @tlad er ad hafa
jakveaed ahrif 4 lifsgedi barna med einhverfuroéfsroskun og fjolskyldur peirra, blandadar
adferdir og sannreyndar adferdir. Greint verdur frd mati sem lagt hefur verid 4 pjalfunar- og
kennsluadferdir. { lok fjorda kafla verda leidbeiningar um vidurkennt verklag (best practice
guidelines) og markmid rannsoknarinnar kynnt. { fimmta kafla verdur fjallad um adferdir
rannsOknarinnar, patttakendur, spurningalista og framkvemd. Helstu nidurstédum verdur

lyst 1 sjotta kafla og ad pvi loknu verdur umfjéllun um nidurstodur. Freedsluhefti

* Treatment and Education of Autistic and related Communication-handicapped CHildren.
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,.Einhverfurofsroskun. Leidbeiningar um vidurkennt verklag. Arangursrik pjalfun og

kennsla fyrir 0-8 ara born®, fylgir verkefninu.
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2. Einhverfurofsroskun

[ pessum kafla verdur fjallad um einkenni bernsku einhverfu’, adferdir vid greiningu,
algengi einhverfu og einhverfuréfsroskunar dsamt lagasetningum er varda skolagéngu
barna med einhverfu.

Einhverfuréfsroskun (autism spectrum disorder) eda gagntek proskardoskun (pervasive
developmental disorder) er roskun i taugaproska sem leidir af sér akvedin einkenni i
hegdun. Talid er ad einhverfurofsroskun sé varanleg lifstidar fotlun og ad einkenni séu
vidvarandi i einhverjum meli hja flestum einstaklingum sem greinst hafa med fotlunina
(National Research Council, 2001). Orsakir eru ekki pekktar en samkvamt nyrri rannsékn
sem gerd var af Weiss 1 samvinnu vid fjolmarga sérfredinga, par 4 medal sérfreedinga a
vegum [slenskrar erfdagreiningar, kemur fram ad erfoafraedipattur er talinn vega pungt og
afbrigdileiki litninga er talinn hafa dhrif (Weiss o.1l., 2008).

A undanférnum drum hefur notkun hugtaka tekid miklum breytingum. { fyrstu var
gengid Ut fra prongri afmarkadri skilgreiningu og roskunin kollud einhverfa. Aukin pekking
leiddi i 1j6s ad einhverfa var ekki eins afmarkad fyrirbari og 4dur hafdi verio talid.
Hugtakid einhverfurofsroskun sem notad er nu, skirskotar til breytileikans innan réfsins
samanber ordid litr6f. Einhverfurofsroskun er pvi regnhlifarheiti yfir hegdunareinkennin og
hafa undirflokkar réfsins verid skilgreindir®. Hvati pessara breytinga 4 hugtakanotkun er
tvimalalaust aukinn skilningur og pekking 4 margbreytileika pessarar tegundar proska-

roskunar. Hugtokin proast frd pvi ad lysa mjog einangrudu fyrirbeeri yfir i pad a0 geta lyst

> Bernsku einhverfa verdur hér eftir nefnd einhverfa.

% Greiningar- og radgjafarstod rikisins hefur pad hlutverk ad greina einhverfurdfsroskun. Vid greiningu hér 4
landi er farid eftir greiningarviomidum Alpjoédaheilbrigdismalastofnunarinnar WHO sem gefur tt
flokkunarkerfid ICD-10. Samkvaemt flokkunarkerfinu er einhverfuréfsroskun skipt i atta undirflokka: F84.0
Bernsku einhverfa (childhood autism). F84.1 Odaemigerd einhverfa (atypical autism). F84.2 Retts heilkenni
(Rett’s syndrome). F84.3 Onnur upplausnarproskardskun i bernsku (other childhood disintegrative disorder).
F84.4 Ofvirknirdskun tengd proskahdmlun og staglkenndum hreyfingum. (overactive disorder associated
with mental retardation and stereotyped movements). F84.5 Aspergersheilkenni (4Asperger’s syndrome).
F84.8 Adrar gagntakar proskaraskanir (other pervasive developmental disorders). F84.9 Gagntack
proskardskun, otilgreind (pervasive developmental disorder, unspecified). (WHO, 1992).
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mismunandi samsetningu einkenna i hegdun sem hafa gagntaek ahrif og geta verid

hamlandi.

2.1. Einkenni

Einhverfu er fyrst lyst i timaritsgreininni Autistic disturbances of affective contact eftir
austurriska gedlaekninn Leo Kanner, arid 1943. Kanner lysir par ellefu bornum, atta
drengjum og premur stilkum, sem hann fylgdist med. Boérnin attu pad sameiginlegt ad eiga
litil tengsl vid adra og virtust lifa i eigin skel eda einangrudum heimi par sem pau veittu
60ru folki ekki athygli. Ahugi 4 6drum bornum var ekki til stadar og bornin toku ekki patt i
leikjum med 6drum. Leikur potti fabrotinn og einkenndist mest af siendurteknum athdfnum
og pau h6fou oft ahuga 4 dvenjulegum hlutum. Fram kom ad malnotkun var sérkennileg og
hja sumum kom ekkert talmal. Malid nyttu pau ekki til bodskipta en gatu endurtekid somu
ordin aftur og aftur. Kanner lysir einnig einkennum erfidrar hegdunar hja barnahopnum
(Kanner, 1943). bessum fyrstu lysingum a einkennum sem Kanner kalladi einhverfu, svipar
til Iysinga 4 einhverfu sem studst er vid i dag.
Hegdunareinkennum einhverfu er skipt i prji megin svid: Einkenni i félagslegu sam-
spili, einkenni i mali og tjaskiptum og sérkennilegri og arattukenndri hegdun.
1. Einkenni i félagslegu samspili
Augntengsl, svipbrigdi eda hreyfingar eru ekki notud 4 venjulegan mata i sam-
skiptum vid adra. Tengsl vi0 jafnaldra proast ekki &4 venjulegan hatt. Skortur &
félagslegri gagnkvaemni. Litil eda engin vidleitni til ad deila gledi, dhugamalum eda
eigin afrekum med 60rum.
2. Einkenni i mali og tjaskiptum
Malproski er seinkadur og stundum er um ad ra&da vontun 4 tali. Engin eda litil
vidleitni til ad baeta upp skerta getu & malsvidinu med pvi ad tja sig med bendingum
eda svipbrigdum. Skert geta til ad hefja og halda gangandi samradum sem byggjast
a gagnkvaemni og fela i sér svorun vid pvi sem hinn adilinn hefur til malanna ad
leggja. Stegld eda sérkennileg malnotkun. Pykjustuleik vantar og geta til félagslegs
eftirhermuleiks er skert.

3. Sérkennileg, arattukennd hegdun
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Ovenjuleg 4hugamal og hugdarefni. Arattukennd porf fyrir ad fylgja dkvednum
fostum venjum eda ritudlum. Stegldar hreyfingar. Ovenjulegur ahugi 4 akvednum
eiginleikum hluta (Pall Magntsson, 1997).
Til pess a0 einhverfa sé greind parf dkvedinn lagmarksfjoldi hegdunareinkenna ad vera
til stadar og einkenni purfa ad hafa komid fram fyrir 36 manada aldur. Greiningarvidmidum

er nanar lyst i ICD-10 (Pall Magnusson, 1997; WHO, 1992).

2.2. Greining

Greining a einhverfu felst i pvi ad skoda einkenni i hegdun, samsetningu einkenna og
styrkleika peirra. Nidurstodur greiningar byggja 4 malitekjum sem sérhonnud eru til
greiningar 4 einhverfu asamt proskamalingum, upplysingum um proskasdgu og
leeknisskodun. Logd er dhersla & mikilveegi pess ad nidurstodur greiningar byggi a
pverfaglegu mati.

Upplysinga um hegdunareinkenni er aflad med halfopnu st6dludu vidtali, Autism
Diagnostic Interview-Revised (ADI-R; Lord, Rutter og Le Couteur, 1994). Vidtalid er tekid
vi0 foreldra eda nana adstandendur. Hegdunareinkenni eru skodud beint i uppsettum
adstedum med Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS; Lord, Rutter, DiLavore
og Risi, 2001) par sem sérfredingur skodar hegdun barnsins i leik og samskiptum.
Hegounareinkenni eru einnig skodud med hlidsjon af Childhood Autism Rating Scale
(CARS; Schopler, Reichler og Renner, 1988) hegdunarmatslista sem fylltur er it 4 medan
a0 sérfredingur fylgist med barninu i sinu edlilega umhverfi. Kliniskt mat sérfredinga
hefur einnig ahrif 4 greiningarnidurstédur. Greining 4 einhverfu byggir 4 nidurstddum
einhverra eda allra pessara athugunartakja. Pessu til viobotar eru gerdar proskamalingar,
mat & adlogunarferni og i einhverjum tilvikum mat 4 mélproska og hreyfiferni.

begar barn hefur fengid greiningu & einhverfuréfi hja Greiningar- og radgjafarstdd
rikisins eru nidurstodur kynntar foreldrum. Foreldrar fa fraedslu um fotlunina og kynningu a
leidum til pjalfunar og kennslu. Foreldrum er bodid upp 4 vidtol og fundi eins og til demis
fjolskyldufund par sem nidurstodur og ahrif fotlunarinnar eru kynntar fyrir storfjolskyldu
og vinum. Nidurstodur eru einnig kynntar fyrir pjonustuadilum dsamt pvi ad skriflegar
skyrslur sérfreedinga eru sendar hlutadeigandi adilum. bjonustuteymi eru sett & laggirnar og
eftirfylgd og radgjof skipulogo. Eftirfylgd og radgjof fra Greiningar- og radgjafarstod
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rikisins er veitt i samvinnu vid starfsmenn pess sveitarfélags sem fjélskyldan byr i.
Foreldrum og starfsmonnum sveitarfélaga er radlagt ad sekja namskeid a vegum
Greiningarstodvar um einhverfu og adferdir til pjalfunar og kennslu d4samt pvi ad byrja
strax 4 ad setja upp heildsteda pjalfunar- og pjonustuazetlun (Jonsdottir o.fl. 2007, Sigridur
Loéa Jonsdottir munnleg heimild, 10. mars 2008).

Alvarleiki einkenna, aldur barns vid greiningu og fylgiraskanir eins og proskahdmlun,
sérteekar malproskaraskanir eda flogaveiki eru allt peettir sem geta haft hrif & framtidar-
horfur barnsins. Pjalfun, kennsla og patttaka foreldra er i pessu sambandi einnig talin hafa

mikil ahrif (National Research Council, 2001).

2.3. Algengi

Med algengi (prevalence) er att vio fjolda tilvika 4 dkvednum timapunkti eda & tilteknu
timabili sem skodadur er i hlutfalli vid fjolda 1 skilgreindum hopi folks eda pydi (Hrafn
Tulinius, 1989).

A undanférnum drum hefur mikill fjoldi rannsokna & svidi algengi einhverfur6fs-
roskunar birst 1 vidurkenndum timaritum og med peim hefur verid synt fram 4 aukningu &
algegni. Sérfreedingar sem hafa skodad breytingar a algengi, telja ad fjélgun einhverfurdfs-
roskunar eigi sér skyringar i betri pekkingu og vidari skilgreiningu hugtaka en ekki sé hagt
a0 utiloka raunverulega aukningu i tima (Fombonne, 2003; Rutter, 2005).

A Islandi hefur ordid aukning 4 algengi einhverfu og einhverfuréfsroskunar (Evald
Seemundsen, 2008). Islenskir sérfraedingar hafa metid aukningu 4 einhverfu med
rannsOknum & algengi hér 4 landi. Fyrsta rannsoknin var argangsrannsokn 4ranna 1964—
1973, pa er algengi einhverfu metid 3,5 af 10.000 (Gudmundur T. Magnusson, 1977), arin
1974-1983 er pad metid 3,8 af 10.000 og arin 1984—1993 er algengi metid 8,6 af 10.000
(Magniisson og Seemundsen, 2001). Argangsrannsokn 1994-1998 synir fram 4 ad veruleg
aukning melist 4 algengi einhverfu eda 22,4 af 10.000. Heildarfjoldi barna med roskun a
einhverfuréfi var 58,5 af hverjum 10.000 islenskum bérnum sem faedd voru 4 arunum
1994-1998 (Saemundsen, Magnusson, Sigurdardottir og Rafnsson, 2006).

Chakrabarti og Fombonne (2005) hafa einnig synt fram 4 ad algengi einhverfu fer

vaxandi med drunum og nyjustu rannsoknir syna ad gera purfi rad fyrir ad ramlega 60 boérn
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af hverjum 10.000 greinist med einhverfur6éfsroskun af einhverju tagi og par af teplega 17
af 10.000 med einhverfu.

Rannsoknir a algengi einhverfurofsroskunar hja eldri bérnum syna sambaerilegar
nidurstodur. Rannsokn &4 5—11 ara bornum i Cambridgehéradi 4 Englandi syndi ad 57 born
af hverjum 10.000 greindust med einhverfur6fsroskun eda 0,6% (Scott, Baron-Cohen,
Bolton og Brayne, 2002) og rannsokn 4 8 4ra bornum i Sudur Karolinufylki i Banda-
rikjunum syndi ad 62 born af hverjum 10.000 greindust med einhverfur6fsroskun (Nicholas
o.fl. 2008).

Fleiri drengir en stulkur greinast med einhverfu eda um pad bil 4 drengir 4 méti einni
stulku (Fombonne, 2003; Scott 0.fl., 2002) og um 70% af peim sem greinast med einhverfu
greinast jafnframt med proskahomlun (Fombonne, 2003, Jonsdottir o.11., 2007).
Argangsrannsokn Saemundsen o.f1. (2006), syndi ad 75% barna sem greindust med

einhverfu, meldust med proskavisitolu undir 70 stigum.

2.4. Lagasetningar
bjonusta vio fatlada sem ekki er tryggd samkvaemt 6drum logum er tryggd med sérlogum
um malefni fatladra nr. 59/1992. { l6gum um maletni fatladra kemur fram ad ,,Fatladir
skulu eiga rétt 4 allri almennri pjonustu rikis og sveitarfélaga. Avallt skal leitast vid ad veita
fotludum pjonustu samkvaemt almennum 16gum 4 svidi menntunar og heilbrigdis- og
félagspjonustu. Reynist pjonustupdrf hins fatlada meiri en svo ad henni verdi fullnaegt
innan almennrar pjonustu skal hinn fatladi fa pjonustu samkvamt 16gum pessum.* (Log um
malefni fatladra nr. 59/1992, bls.1).

Bornum med einhverfu 4 grunnskolaaldri er pjonad innan almenna pjonustukerfisins i
grunnskola. Skolaario 2007-2008 féll su pjonusta undir 16g um grunnskoéla nr. 66/1995, en
pann 1. jali 2008 toku i gildi ny 16g um grunnskoéla nr. 91/2008.

bjonusta eftir ad skoladegi lykur og fram eftir degi fellur undir almenna pjonustu, eda
fristundapjonustu sem veitt er af sveitarféldgum. Onnur stodpjonusta eins og studnings-
fjolskyldur og skammtimavistanir er veitt samkvemt l0gum um malefni fatladra.

Réttur barna med fotlun til ndms i grunnskolum er ekki tilgreindur sérstaklega 1 16gum
um malefni fatladra en i 16gum um grunnskdla, kafla um markmid og skélaskyldu segir ad

6llum bérnum 4 aldrinum 6-16 ara sé skylt ad sekja grunnskola. [ VII. kafla er nanar

17



fjallad um réttindi og skyldur nemenda og segir par i 37. grein ad ,,Bérn og unglingar sem
eiga erfitt med nam sokum sérteekra ndmsordugleika, tilfinningalegra eda félagslegra
ordugleika og/eda fotlunar eiga rétt & sérstokum studningi i ndmi.* (Log um grunnskola nr.
66/1995, bls. 8). Nanari akvadi um framkvamd eru sett i reglugerd um sérkennslu nr.
389/1996 en par segir medal annars i 1. kafla:

,»Grunnskolinn skal laga starf sitt ad proska og getu allra nemenda sinna,

pannig ad hver nemandi fai kennslu vio hafi. bvi ber ad skipuleggja

skolastarfid 1 heild 0t frd poérfum allra nemenda og skapa ndmsumhverfi

sem haefir hverjum og einum.* (Reglugerd um sérkennslu nr. 389/1996,

bls. 1).

[ 16gum og reglugerdum kemur fram ad kennsla geti verid einstaklingsbundin eda farid
fram 1 hopi barna, innan eda utan almennra bekkjardeilda, i sérdeildum eda i sérskola. Logd
er dhersla 4 ad kennsla fari fram i heimaskola.

Hlutverk grunnskolans i samvinnu vid heimilin skal vera ad bua nemendur undir lif og
storf 1 lydredispjoofélagi sem er i sifelldri proun. ,,Grunnskoélinn skal leitast vid ad haga
storfum sinum i sem fyllstu samrami vid edli og parfir nemenda og studla ad alhlida
proska, heilbrigdi og menntun hvers og eins* (Log um grunnskoéla nr. 66/1995, bls. 1).

Gert er rad fyrir pvi a0 Menntamalaradherra setji grunnskélum adalnamskra par sem
nanar er kvedid 4 um ad allir nemendur fai sem jofnust teekifeeri til nams og segir i VI. kafla
laganna, um namsskrar og kennsluskipan i 29. grein ad: ,,Vi0 setningu adalnamskrar,
skipulagningu nams og kennslu og vid gerd og val namsgagna skal sérstaklega gatt ad allir
nemendur fai sem jofnust taekifzeri til nAms* (L6g um grunnskéla nr. 66/1995, bls. 6). i
sému grein segir: ,,I 6llu skélastarfi skal tekid mid af mismunandi persénugerd, proska,
hafileikum, getu eda dhugasvioum nemenda“ (L6g um grunnskoéla nr. 66/1995, bls. 6).

Kennslutimi 6 4ra barna i grunnskélum skal 16gum samkvaemt vera lagmark 1200
minutur 4 viku (L6g um grunnskola nr. 66/1995 bls. 5 og 12) eda fjorar klukkustundir &4 dag
ef reiknad er med fimm dogum vikunnar. Samkvemt kjarasamningi Kennarasambands
fslands og Launanefndar sveitarfélaga skulu skéladagar nemenda vera 180 4 timabilinu 20.
agust til 10. juni. Starfsdagar kennara & pessu timabili skulu vera fimm 4samt pvi ad gert er
rad fyrir jola- og paskaleyfi og foreldradogum (Kjarasamningur Launanefndar sveitarfélaga

og Kennarasambands fslands fyrir grunnskola, 2005). Skélaarid 2006-2007 var medalfjoldi
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skoéladaga hja bornum i 1. bekk 162 pegar midad er vio alla skola landsins. Skoladagar voru
faestir 138 og flestir 185 hja skélum petta arid (Hagstofa fslands, 2008).

Toluverdur munur er & pjonustu i grunnskola og leikskoéla, pjonustustundir i leikskola
eru mun fleiri 4 hverjum degi og na auk pess yfir fleiri daga arsins. I Arsskyrslu
Menntasvids Reykjavikurborgar fra arinu 2006 kemur fram ad 94% peirra barna sem dvelja
i leikskolum, dvelja par 7-9 stundir 4 dag (Arsskyrsla Menntasvids Reykjavikurborgar,
2006) og 4 heimasiou Reykjavikurborgar kemur fram ad foreldrum beri ad taka fjorar vikur
i sumarfri fyrir leikskolabdrn (Reykjavikurborg, 2008) sem er mun skemmri timi en 1
grunnskolum landsins. Pad mé pvi segja ad born fai fleiri tima 1 pjonustu pegar pau dvelja i
leikskola en pegar pau eru i grunnskola. bPjonusta i leikskola er baedi fleiri tima 4 peim
dégum sem pjonustan er veitt, auk pess ad na yfir lengra timabil & ari hverju.

[ 16gum um grunnskéla og reglugerd um sérkennslu er ekki ad finna leidbeiningar um
adferdir 1 pjalfun eda sérkennslu né heldur ad fylgst skuli sérstaklega med ahrifum og
arangri sérkennslunnar. [ adalnamskra kemur fram ad stefna stjornvalda sé ad ,.fatladir
nemendur stundi ndm med 60rum nemendum eftir pvi sem kostur er (Adalnamskra
grunnskola, 2006). Hugtakid fotlun kemur p6 einungis fram pegar skrifad er um heimild til
a0 veita undanpagu fra skyldunami i ndmsgrein og ad ekki skuli mismunad 4 forsendum
kyns, litarhattar, traarbragda eda fotlunar (Adalnamskra grunnskola, 2006). I adalnam-
skranni er ekki gerdur meiri greinarmunur 4 pvi ad vera med alvarlega fotlun en ad velja sér
triarbrogo og sidi eda hafa 60ruvisi litarhatt po [jost sé ad peir sem buia vid fotlun purfi
meiri pjonustu.

Sveitarfélogum sem reka grunnskola er skylt ad sja skolum fyrir sérfreedipjonustu eins
og fram kemur 1 reglugerd um sérfraedipjonustu skola nr. 386/1996. Sérfraeedipjonustunni er
®tlad ad studla ad pvi ad kennslufradileg og salfredileg pekking nytist sem best
skolastarfi.

,»Storf sérfraedipjonustu skola skulu pvi fyrst og fremst beinast ad pvi ad efla
grunnskoélana sem faglegar stofnanir sem geti leyst flest pau vidfangsefni sem upp
koma i skolastarfi og veita starfsmonnum skoéla leidbeiningar og adstod vid storf sin
eftir pvi sem vid 4. Kennurum og skolastjornendum skal standa til boda radgjof og
studningur sérfreedipjonustu vegna skolastarfs. Pjonustan felst m.a. i faglegri

radgjof vegna almennrar kennslu einstakra ndmsgreina og adstod og leidbeiningum
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vi0 kennara vegna sérkennslu. Einnig skal sérfredipjonusta skola veita
grunnskolum adstod og leidbeiningar vegna nybreytni- og prounarstarfa.
Sérfraedipjonusta skola skal gefa forradamonnum kost 4 leidbeiningum um uppeldi
nemenda eftir pvi sem adstedur leyfa* (Reglugerd um sérfraedipjonustu skola nr.
386/1996).

Ny 16g um grunnskoéla hafa verid sampykkt og mun starfsemi skola taka mio af peim a
nzsta skolaari. { 16gunum er ekki ad finna grundvallar breytingar sem snia ad bornum med
fotlun. Buast ma vid ad innan tidar liti dagsins 1jos reglugerdir vid 16gin med nénari
akvaeoum um framkvemd pjonustu vid born med sérparfir.

»Reglugerdir, auglysingar og dnnur fyrirmeli sett samkvamt 16gum nr.
66/1995, med sidari breytingum, skulu halda gildi sinu ad svo miklu
leyti sem pau stangast ekki 4 vid 16g pessi par til nyjar reglugerdir,
auglysingar eda onnur fyrirmaeli hafa 6dlast gildi“ (L6g um grunnskola
nr. 91/2008).

Log um malefni fatladra eru komin til 4ra sinna en breytingar i malaflokki fatladra mida
a0 pvi ad ekki purfi sérstok 16g fyrir folk med fotlun heldur geti fatladir fengid sina
pjonustu samkvemt almennum 16gum sem gilda i landinu eins og adrir pjoofélagspegnar.
Félagsmalaraduneytid hefur lagt fram drég ad stefnumotun um pjonustu vid f6tlud born og
fullordna 2007-2016. bar er lagdur grunnur ad vidhorfsbreytingum, byggdum a
grundvallarsjonarmidum jafnréttis og auknum ahrifum notenda og hugsanlega aukningu &
notendastyrdri pjonustu. I drogunum ma sja auknar krofur um faglega faerni og gaedastarf
sem ber keim af peim breytingum sem sjast erlendis um auknar krofur til geeda og notkunar
4 sannreyndum adferoum. Petta kemur medal annars fram i kaflanum um born og unglinga,
sem ber heitid ,,Leid ad starfsmarkmidi“. Par segir: ,,Prounar- og rannsdknarstorf & svioi
proskaraskana, fatlana, ihlutunar, radgjafar og pjonustu verdi efld. Oll ithlutun sé byggd 4
vidurkenndum, sannreyndum adferdum, jafnt 4 sérstokum pjonustustddvum fatladra barna
sem 1 hinu almenna pjonustukerfi* (Félagsmalaraduneytio, 2006, bls. 12). Ef tekid er mio af
stefnumotun félagsmalaraduneytisins ma vanta pess ad reglugerdir vid ny 16g um grunn-
skola og adalnamskréa grunnskdla motist ad einhverju leyti af nyrri stefnu hvad vardar born

med fotlun.
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3. Arangursrik pjalfun og kennsla

bad er engin ein adferd sem hefur jakvaed ahrif 4 alla hegdunar- og fernipetti hja 6llum
boérnum med einhverfu (Iovannone, Dunlap, Huber og Kincaid, 2002; National Research
Council, 2001; Reuchow, Volkmar og Cicchetti, 2007; Simpson, 2004; Simpson o.fl., 2005,
Simpson, McKee, Teeter og Beytien, 2007; Stahmer, 2007) en margir hafa sett fram
skodanir & pvi hvad purfi ad vera til stadar svo bliast megi vid arangri. Pad eru margar
adferdir sem gefa visbendingar um godan arangur og peim upplysingum parf ad koma a
framfeeri 4 einfaldan og hreinskiptinn hatt (Simpson o.11., 2005).

Mikill fj61di rannsdknarnidurstadna er fyrirliggjandi, par sem synt hefur verid fram &
verulegar framfarir med sérheefoum ihlutunar adferdum 4 tiltélulega stuttum tima (nokkrum
manudum) (National Research Council, 2001). [ sama streng taka Volkmar, Lord, Bailey,
Schultz og Klin, (2004) en peir toldu ad fjolmargar rannsoknir 4 svidi einhverfu hafi synt
fram 4 jakveed ahrif ihlutunar & lifsgedi barna med einhverfuréfsroskun. Rannsdknir pessar
hafa lagt grunn ad proéun og utferslu a pjalfunar- og kennsluadferoum. beir halda pvi einnig
fram ad mikilvagar nidurstodur liggi fyrir sem gefi moguleika &4 ad meta fjolda pjalfunar-
adferda og ad nyta nidurstodur rannsdknanna til 4framhaldandi préunar i pjalfun og
kennslu.

A 21. 6ldinni hafa nyjar aherslur rutt sér til rims 4 svidi abyrgdar 4 pvi sem sett er fram
i redu og riti. Gerd er krafa til pess ad stadreyndir og sannanir um ahrifamatt adferda og
inngripa eda ad rokstudningur um gagnsemi peirra liggi fyrir pegar peim er komid 4 fram-
feeri. Rikjandi stefna i kliniskri salfraedi er ad pjalfunar- og kennsluadferdir séu byggdar a
visindalegum grunni og gefi til kynna hvort par séu ahrifarikar og skilvirkar. bessar
aherslubreytingar ma rekja til samberilegra breytinga i leeknis- og lyfjafraedi (Moran,
2004).

begar barn greinist med einhverfu og foreldrar fa upplysingar um einkenni, framvindu
og horfur, reynist erfitt ad benda 4 eina leid til pjalfunar og kennslu. Pad finnast 6teljandi
leidir sem taldar eru henta fyrir born med einhverfu og par & medal fjoldinn allur af leidum
sem ekki hefur verio synt fram 4, 4 visindalegan hatt, ad skili tiletludum arangri (Simpson

0.1, 2005).
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Sérfreedingar sem sinna radgjof vegna pjalfunar og kennslu standa frammi fyrir erfidum
spurningum pegar kemur ad radgjof um hvada adferdum skuli beitt. Peir purfa ad pekkja
adferdirnar og i samradi vio foreldra ad vega og meta hvada adferd sé best ad nota, hvada
adferd er likleg til a0 skila 4rangri fyrir sérhvern einstakling og 1 hve miklum meeli skuli
beita sértaekri adferd.

bessum kafla er skipt nidur i sj6 undirkafla. T fyrsta undirkafla verdur gerd grein fyrir
einkennum ahrifarikra pjalfunar- og kennsluaetlana samkvaemt nidurstédum og radlegg-
ingum rannsoknarrads Bandarikjanna fra arinu 2001. Pa verdur fjallad um sameiginleg
einkenni ahrifarikra datlana samkvemt uttekt Dawson og Osterling fra arinu 1997. bvi
nast verdur greint fra algengum adferoum samkvemt Green o.fl. fra arinu 2006 og Hess
o.fl. fra arinu 2007. [ fjorda undirkafla koma upplysingar um blandadar adferdir og adferdir
sem byggja 4 veikum grunni og i peim fimmta koma svo upplysingar um sannreyndar
adferdir. I sjotta undirkafla verdur fjallad um mat 4 adferdum sem eru algengar i notkun
med bornum med einhverfu (samkvaemt Green o.fl., 2006 og Hess o.fl., 2007). Farid er yfir
hversu sterk visindaleg rok liggja ad baki adferdunum ad mati Research Autism,
Association for Science in Autism Treatment og ad mati Simpson o.fl. (2005) hofunda
bokarinnar Autism Spectrum Disorders: Interventions and treatments for children and
youth fré arinu 2005. A9 sidustu verdur sagt fra leidbeiningum um vidurkennt verklag og

markmidum pessarar rannsoknar.

3.1. Nidurstoour og radleggingar rannsoknarrdads Bandarikjanna
Bandariskt rannsoknarrad ,,The National Research Council® var stofnsett af ,,The National
Academy of Sciences*, arid 1916. Tilgangur rannsoknarradsins var ad tengja saman breitt
samfélag visinda- og teknigreina med pad ad markmidi ad efla pekkingu og radleggja
stjornvoldum. Bandarisk menntayfirvold fengu rannsoknarradid til ad skoda visindalegar
sannanir og ahrif snemmtekrar ihlutunar 4 ung born med einhverfur6éfsroskun. Skipud var
fjolfagleg nefnd sérfraedinga a svidi einhverfurdfsraskana sem styrt var af Catherine Lord.
Nidurstodur rannsdknarradsins byggja 4 namkvamri og vidamikilli uttekt nefndarinnar og
voru birtar i bokinni Educating children with autism, arid 2001.

Rannsoknarradid setti fram helstu einkenni dhrifarikra pjalfunar- og kennsluaatlana

asamt pvi a0 komid var & framfaeri tillogum ad skipulagi og innihaldi pjonustu. Nidurstodur
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radsins na til pjonustu vid bérn med einhverfuréfsroskun sem eru 8 ara og yngri. {
skyrslunni er pessi hopur skilgreindur sem ung bérn med einhverfu (National Research
Council, 2001).

Rannsoknarradid telur ad 611 born med roskun & einhverfurdfi, 6had pvi hvada flokki
roskunin tilheyrir, pad er ad segja einhverfa, Aspergersheilkenni, 6demigerd einhverfa eda
adrar raskanir a r6finu og an tillits til alvarleika einkenna og getu barns, eigi ad eiga kost a
sérheefori pjalfun, kennslu og pjonustu eins og um einhverfu vari ad raeda (National
Research Council, 2001). I nidurstédum kemur fram ad born med einhverfu purfi 4
sérstakri pjalfun og kennslu ad halda og markmid séu oft 6lik markmidum hefdbundinnar
kennslu i skélum. Vid pjalfun og kennslu barna med réskun a einhverfurofi, eigi yfir-
markmid pjonustu ad vera pau sému og markmid fyrir onnur born. Leggja parf dherslu 4 ad
sérhver einstaklingur nai ferni i persénulegu sjalfstaedi asamt félagslegri faerni og abyrgd.
Ahersla skal 16gd 4 samfelldar framfarir 4 svidi vitsmunaproska, félagsfeerni, bodskipta-
feerni og adlogunarferni. Gera parf rad fyrir virkri nalgun 6videigandi hegdunar asamt
skipulagori yfirferslu pekkingar og alhafingu yfir 4 fjdlbreytilegar umhverfisadstedur
(National Research Council, 2001).

Radi1d byggir nidurstodur sinar og tillogur a pjalfunar- og kennsludetlunum sem pekktar
eru og notadar med pessum hopi barna dsamt nidurstodum visindalegra rannsokna, fredi-
greinum og freedibokum um uppeldis- og proskasalfraedi. Fjallad er um nidurstodur med pvi
a0 skipta peim nidur i sj6 megin svid: 1) greining og mat & einhverfurdéfsroskun asamt
algengi; 2) hlutverk og ahrif af patttoku fjolskyldunnar; 3) videigandi markmid fyrir
skolapjonustu; 4) einkenni dhrifarikra pjalfunar- og kennsludatlana; 5) stefna og adferdir
hins opinbera til ad tryggja videigandi menntun; 6) undirbiningur starfsfolks og 7) porf
fyrir frekari rannsoknir (National Research Council, 2001). Hér verdur fjallad um nidur-
stodur rannsoknarradsins sem tengjast atrioum 2 , 4, 5 og 6 eda patttoku foreldra,
einkennum ahrifarikra &tlana, framkvamd og skipulag pjonustu og pjalfun starfsmanna.

batttaka foreldra. Patttaka foreldra er talin afar mikilvaeg og ad einhverju leyti forsenda
fyrir arangri. Neer allar pjalfunar- og kennsludetlanir sem rannsoknarradid skodadi gerou
rad fyrir patttoku foreldra og flest rannsoknarverkefni innihéldu pjalfun fyrir foreldra.
Rannsoknarradid telur ad porf sé 4 frekari upplysingum um gagnsemi af patttoku foreldra.

Pad pykir engu ad sidur stadfest ad foreldrar geta 4 farsalan hatt, nytt sér adferdir sem hafa
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ahrif & hegdun barna peirra. Rannsoknarradio bendir & mikilvaegi pess ad foreldrum sé gefid
tekifeeri til ad leera adferdir sem hafa ahrif & deskilega hegdun og adferdir til ad kenna
barninu sinu nyja feerni. Pessu skal fylgt eftir med radgjof til foreldra sem nytist peim a
heimavelli.

begar barn greinist med einhverfu hefur pad i for med sér aukio alag 4 flestar fjol-
skyldur. Synt hefur verid fram & ad peir foreldrar sem nyta sér ahrifarikar pjalfunarleidir
og/eda njota studnings innan fjolskyldu eda félagsumhverfis, syna markvert minni alags
einkenni. Foreldrar sem upplifa aukid alag vid umoénnun barnsins, &ttu ad eiga kost 4
radgjof fra félags- og heilbrigdispjonustu.

Til pess ad foreldrar geti stadid undir peirri abyrgd sem fylgir pvi ad eiga barn med
einhverfu purfa peir ad hafa adgang ad upplysingum um f6tlun barnsins, matsadferdir,
pjalfunar- og kennsludaetlanir og énnur Grraedi sem bjodast. A sidustu arum hefur aukin
notkun 4 interneti og aukin umfjéllun um einhverfu 1 fjolmidlum, leitt til pess ad foreldrar
hafa 60last meiri pekkingu & einhverfu. Jaftnhlida pvi hafa vafasamar adferdir med veikan
eda jafnvel engan visindalegan grunn, att greidari leid ad foreldrum. Upplysingar til
foreldra purfa ad vera pess edlis ad par undirbtii foreldra sem best undir hlutverk peirra og
abyrgd. Pjonustustofnanir @ttu ad athenda foreldrum skriflegar upplysingar um einhverfu-
rofsroskun, vidurkenndar pjélfunar- og kennsluleidir 4samt upplysingum um félagsleg
réttindi og adstod, eins snemma og heegt er. Foreldrar skulu einnig fa skriflegar nidurstodur
og upplysingar um barni sitt 4&samt pvi ad hafa adgang ad starfsmanni sem peir geta leitad
til med spurningar sinar. Pegar fundad er med foreldrum skal @tid halda voku yfir pvi ad
foreldrar fai teekifeeri til ad tja sin sjonarmid og bera fram spurningar sem lata ad pjalfun og
kennslu barnsins. Rannsoknarradid telur pad vera veigamikid atridi ad utfera adgengilegar
upplysingar til foreldra sem patt i pvi ad virkja patttoku peirra sem malsvara i pjonustu vid
barnid (National Research Council, 2001).

Einkenni ahrifarikra dacetlana: bPegar heildstedar ihlutunaraeetlanir voru skodadar af
rannsOknarradinu kom fram téluvert samrami i innihaldi peirra en erfitt reyndist ad greina
hvada pettir voru mikilvagastir. Einstaklingsmidud aatlun sem midud er ut fra porfum

barnsins og fj6lskyldu pess var talin eiga best vid.
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Rannsoknarradio telur mikilvegustu patti pjalfunar- og kennsludetlana vera:

fhlutun skal hefjast um leid og grunur um einhverfurdfsroskun vaknar. Azetlun
skal vera sérhaefd, einstaklingsmidud og framkvaemd med markvissri innlogn.
Med hlidsjon af styrk- og veikleikum barnsins og fjolskyldunnar skal skipu-
leggja veru barnsins innan og/eda utan bekkjar og skal nAmsumhverfid taka mid
af einstaklingsaetluninni.

Oflug pjalfun skal eiga sér stad allan skoélatima barnsins, fimm daga vikunnar,
minnst 25 klukkustundir & viku og skal vara allt almanaksarid. Timafjoldi getur
tekid breytingum 1t fré lifaldri og proskastddu barnsins.

Endurteknar skipulagdar pjalfunarlotur, einstaklingspjalfun eda pjalfun i
famennum hopum undir miklu eftirliti fullordinna. Fyrir yngstu bornin getur
lengd pjalfunarlota verid 15-20 minutur, en radlagt er ad par lengist med
auknum aldri og getu barnsins. Vid markvissa utfaerslu 4 sérhefoum mark-
midum skal gera rad fyrir daglegri einstaklingsmidadri adstod og innlogn fra
fullordnum.

Markviss patttaka og pjalfun foreldra.

Askilegt er ad hver starfsmadur 1 bekk hafi ekki fleiri en tvé bérn med einhverfu
i sinni umsj4, petta a sérstaklega vid pegar um ung born er ad rada.

Ferli pjalfunar- og kennsludeatlunar parf ad fela i sér skipulagt endurmatmat a
framvindu par sem nidurstddur eru nyttar til dherslubreytinga og endurbéta. Ef
malanlegur arangur er ekki synilegur innan priggja manada skal auka styrk
pjalfunarinnar med pvi ad fjolga pjalfunartimum, breyta dherslum, faekka i

hépnum sem barnid faer pjalfun sina i eda fa viobotar studning og radgjof.

Rannsoéknarradid telur ad born med einhverfurdéfsroskun verji mun minni tima en

jafnaldrar peirra 1 skipulogdum, afmoérkudum félagslegum athdfnum. Pess vegna sé
naudsynlegt ad aeetla sérstakan tima i pjalfun pessara félagsfernipatta. Leggja parf aherslu
a sjalfsprottin samskipti, samspil og gagnkvaemni i samskiptum vid félaga dsamt sjalfstaedri
patttoku i hefobundinni dagskra jafnaldra. Gera parf rdd fyrir ad bornin fai pjalfun og

videigandi leidbeiningar i raunverulegum adstaedum.
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Meginahersla skal 16g0 a eftirfarandi:

a.

Virk frumkvadisbodskipti skulu vera undirstada i 61lum ihlutunardaetlunum og
gengid skal ut frad peim forsendum ad 61l born geti lert ad tala. Nota skal
ahrifarika pjalfunar- og kennsluteekni sem synt hefur verid fram 4, 4 freedilegan
og visindalegan hatt, ad skili jdkvaeedum ahrifum fyrir virk bodskipti og
munnlega faerni.

Med einstaklingsmidudum sérhaefoum adferdum skulu félagsleg fyrirmeli gefin
jafnt yfir daginn { mismunandi adstedum. Gengid skal ut fra aldursvideigandi
félagsferni athofhum, til deemis skal leggja aherslu 4 eftirhermu hja yngstu
boérnunum en samleik med jafnéldrum hja peim eldri.

Vid pjélfun leiks skal adalahersla vera 4 leik med leikfélogum dsamt
fyrirmaelum um videigandi notkun leikfanga.

Onnur pjalfun sem midar ad pvi ad auka vitsmunafzerni skal sett i samhengi vid
raunverulegar adstedur p.e. pad umhverfi par sem farninnar er almennt krafist.
Gera parf rad fyrir skipulagori yfirferslu og alhafingu og skal sa pattur gerdur
eins mikilvegur og ad kenna nyja ferni. Adferdir til ad vidhalda pekkingu,
yfirfera og alhafa yfir & mismunandi umhverfisadstedur, geta verid olikar
grunnpjalfunaradferdunum.

Vidbrogd vid oaeskilegri hegdun skulu sett i samhengi vid paer adstedur par sem
hegdunin & sér stad. Nota skal adferdir sem byggja 4 visindalegum grunni sem
eru jafnframt faglegar og jadkvadar. Sem demi ma nefna virknigreiningu,
styrkingu markhegdunar og virka bodskiptapjalfun.

Skolafaerni skal pjalfud pegar pad er talid timabaert Ut frd faerni og pérfum

barnsins (National Research Council, 2001).

Framkvemd og skipulag pjonustu: Rannsoknarradio telur ad meginpattir i skipulagi og

framkvemd pjonustu skulu byggdir & einstaklingsmidadri pjalfunar- og kennsludeetlun fyrir

barnid og einstaklingsmidadri dztlun fyrir fjolskylduna. Pjalfunar- og kennslumarkmid

skulu vera synileg og innihalda malanlega feerni- og hegdunarpatti, sem @tlad er ad hafa

ahrif 4 patttoku barnsins 1 skéla, fjolskyldulifi og samfélagi. Markmid skulu pannig fram

sett a0 peim megi mogulega na innan 12 ménada.
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Aztlanir skulu innihalda eftirfarandi feernipeetti:

e Félagsfaerni, sem midar ad pvi ad auka patttoku barnsins i lifi fjolskyldunnar
asamt skolastarfi og samfélaginu i heild. Sem demi um félagsferni er
eftirherma, virk hlutdeild og patttaka i félagslegum ath6fhum, videigandi
félagsleg viobrogo gagnvart félogum og fullordnum, samhlida og gagnvirkur
leikur med systkinum og félogum.

e Yrta og Oyrta malfaerni dsamt Oyrtri bodskiptaferni og hagnytu tdknbundnu
bodskiptakerfi.

e Aldurssvarandi fin- og grothreyfiferni i tengslum vid verklegar athafnir.

e Vitsmunafaerni sem felur i sér taknbundinn leik, jafnt undirstodufzerni sem og
feerni 1 skolatengdum atridum.

e Viobrogd vid oaskilegri hegdun par sem erfidri hegdun er skipt ut fyrir
hefdbundna og meira videigandi hegdun.

o Sjalfstedi i skipulagsferni og annarri hegdun sem liggur til grundvallar arangri i
hefdbundnu kennslurymi til demis sjalfstedi i vinnubrogdum, fylgja
hopfyrirmaelum og bidja um adstod.

Gera parf rad fyrir stigvaxandi ferli 4atlana sem na til athatna og leikja sem hafa pad ad
markmidi ad auka feerni barnsins 1 ad bregdast vid umhverfi sinu & videigandi hatt.
Stigvaxandi krofur skulu taka mid af proskastodu sérhvers barns.

Melingar 4 arangri skulu vera skradar skipulega til pess ad haegt s¢ ad meta hvort
pjalfunin skili tiletludum arangri. Arangur pjalfunar barnsins skal metinn eftir stuttan tima.
Framvinda skal metin reglulega og markmid endurmetin og adlogud samkvamt pvi
(National Research Council, 2001).

bjalfun starfsmanna: Skodun rannsoknarradsins leiddi 1 1j6s ad afar mismundi er stadid
ad pjalfun starfsmanna sem sinna bérnum med einhverfu. Talid er ad fredsla og undir-
buningur starfsmanna sé einn veikasti hlekkurinn i pjénustu vid bérn med einhverfu og
fjolskyldur peirra. Aztlanir um uppbyggingu pekkingar og reynslu eru par af leidandi
naudsynlegar, asamt pvi ad gerdar séu radstafanir til ad halda starfsménnum med reynslu
og pekkingu 1 storfum & pessu svidi. Fradsla og pekking parf ad na til fleiri en peirra sem

sinna barninu mest. Fraedsla til peirra sem bera abyrgd a kennslu og sérkennslu er talinn
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veigamikill pattur 1 a0 koma til leidar ahrifarikum breytingum. Vidhorf og studningur
stjornenda er talinn skipta skopum i ad baeta pjonustu i skolastofnunum. Rannsdknarradiod
leggur aherslu 4 ad menntayfirvold geri detlun um pjalfun og menntun starfsmanna sem
sinna bornum med einhverfuréfsréskun og fjolskyldum peirra.

Frambod af fagfolki med sérhafda pekkingu a einhverfur6fsroskunum er af skornum
skammti, pvi standa margir starfsmenn frammi fyrir erfidu verkefni sem peir hafa ekki
naga pekkingu til ad leysa vel af hendi. Til pess ad pekking byggist upp 4 sem skemmstum
tima er talid radlegt ad auka faerni peirra sem bua yfir pekkingu & proskar6skunum almennt,
i pa att ad peir 60list sérhefingu 4 svidi einhverfurdfsraskana. Rannsdknarrddid telur ad
starfsmenn purfi ad kunna skil 4 kenningum og rannséknum um vidurkennt verklag fyrir
born med einhverfu. Par er talid mikilvegt ad peir pekki kenningar og adferdir sem snta
a0: Hagnytri atferlispjalfun, nattrulegu nami (naturalistic learning), tilfallandi kennslu
(incidental teaching), adstod teeknilausna (assistive technology), télagsfaerni, bodskiptum,
samskipan, adlogunarfaerni, malpjalfun, vidhaldi pekkingar, alhefingu, matsadferdoum og
kunni ad nyta sér ahrifarikar skraningaadferdir.

Starfsmenn purfa ad kunna skil &4 peim mikla einstaklingsmun sem einkennir bérn med
einhverfu. Breytileiki 1 vitsmunaproska og malfaerni getur verio allt fra pvi ad barnid
greinist med alvarlega proska- og malhdmlun, til pess ad barnid meaelist med afburdar
greind. bessi mikli einstaklingsmunur kallar 4 pad ad starfsmenn séu vel menntadir & svidi
einhverfuréfsroskunar og mégulegum ahrifum pjalfunar og kennslu. Pessir paettir styrkja
enn frekar porf fyrir ad starfsfolk fai freedslu og radgjof.

Talid er @skilegast ad kenna starfsmonnum med pvi ad peir fai ad taka virkan patt 1 ad
leera og fai tekifeeri til ad @fa sig i adferdunum. Namskeid eda fyrirlestrar geta 6rvad ahuga
hja starfsmonnum en peir koma ekki 1 stadinn fyrir radgjof par sem bodid er upp & apreifan-
lega, virka patttoku og @fingar. Peir sem sinna pjalfun og kennslu starfsmanna skulu hafa

sérpekkingu og reynslu 4 svidi einhverfurofsraskana (National Research Council, 2001).

3.2. Sameiginlegir peettir ahrifarikra dcetlana
Heildstadar pjalfunar- og pjonustudatlanir fyrir bérn med einhverfurdéfsroskun og
fjolskyldur peirra eru fjolmargar. Aztlanirnar eiga pad sameiginlegt ad vera tlad ad hafa

jakveaed ahrif & proskaframvindu barnanna og lidan fjolskyldunnar. Heiti adferdanna eru
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margvisleg og per geta verid byggdar 4 mismunandi hugmyndafraedi. { flestum aztlunum
er 10g0 ahersla 4 pjalfun og kennslu ungra barna pvi talid er ad pvi fyrr sem bornin fa
videigandi pjalfun peim mun betri &rangurs megi vaenta. Engu ad sidur pykir pad stadfest
ad samberilegar dherslur séu videigandi fram eftir leikskolaaldri og fyrstu ar barnsins i
grunnskola. b4 er sérstaklega att vid aatlanir sem byggja 4 adferdum hagnytrar atferlis-
greiningar en paer adferdir eru taldar skila arangri hja 6llum aldurshopum (Myers og
Johnson, 2007).

Dawson og Osterling (1997) gerdu nakvama uttekt 4 atta heildstedum aatlunum fyrir
born med einhverfurdfsroskun 4 leikskolaaldri. 1 fyrsta lagi voru dzetlanirnar skodadar med
tilliti til pess hvort peer veru ahrifarikar og hvort tengja meetti ahrif peirra vid pa hug-
myndafradi sem paer byggja 4 eda einkenna barnsins, proskastodu og malfaerni. { 6dru lagi
var markmid uttektarinnar ad lysa sameiginlegum einkennum pjalfunar- og kennsludetlana.
Par aetlanir sem urdu fyrir valinu h6fou verid notadar um araradir og rannsoknir & dhrifum
nokkurra peirra lagu fyrir. Fimm af pessum atta adferdum innihéldu hugmyndafradi
hagnytrar atferlisgreiningar ad einhverju eda 6llu leyti. Bornar voru saman eftirtaldar
aetlanir: Douglass Developmental Disabilities Center program; Health Sciences Center
program; Learning Experiences, An Alternative Program for Preschoolers and Parents
(LEAP); May Institute program; Princeton Child Development Institute program;
TEACCH; Walden Preschool program og Young Autism program (Lovaas).

Dawson og Osterling téldu sex sameiginlega paetti einkenna 4hrifarikar aaetlanir sem
um leid pottu vel reyndir og raunsannir:

1. Innihald acetlana Mlt er med ad ihlutunardatlanirnar séu einstaklingsmidadar og
taki sérstaklega mid af bornum med einhverfurofsroskun. Logo er dhersla a ad
aatlanirnar nai yfir fimm mikilveg svio:

a. Félagsleg 6rvun og undirstada namsferni. Talid er mikilvaegt ad auka ferni
barnanna til ad veita umhverfi sinu og 60ru folki meiri athygli og 4huga dsamt
pvi ad pjalfa hja peim feerni til ad fylgja fyrirmalum.

b. Eftirherma. Hér er badi 4tt vid eftithermur hreyfinga, athafna, hlj6da og orda

sem undirstodu fyrir frekara ndm sem byggir 4 pvi ad leera ad gera eins og adrir.
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II.

II1.

IvV.

c. Skilningur og notkun mals. Log0 er ahersla 4 ad styrkja minnstu vidleitni
barnsins til bodskipta. Beita skal 6llum tiltekum radum sem 6rva bodskipti eins
og til demis ad nota myndir, bendingar, skrifud ord eda tal.

d. Videigandi notkun leikfanga. Adaldhersla er 16g0 4 ad 6rva leik med pvi ad
pjalfa barnid i ad nota leikfong & videigandi hatt og auka par med moguleika a
taknbundnum leik.

e. Félagsleg samskipti. Logd er sérstok ahersla & samskipti vid jafnaldra. Byrjad er
a ad pjalfa grunnfaerni eins og ad skiptast 4 og deila med 6drum. Oftast er byrjad
med ad pjalfa ferni einstaklingslega en sidan er 16g0 ahersla & markvissa
yfirferslu yfir 1 adstedur med 6drum bérnum.

Stydjandi pjalfunarumhverfi og skipulogo alhcefing. Gert er rad fyrir ad grunnferni

s¢ fyrst pjalfud vid skipulagdar adstedur, oftast einstaklingspjalfun eda pjalfun med

einu 60ru barni. Hver starfsmadur sinnir einu eda i mesta lagi tveimur bérnum {
senn. Unnid er ad yfirferslu og alhaefingu med skipulogdum heetti yfir 4 floknari
umhverfisadstaedur.

Fyrirsjaanlegt umhverfi og skipulag. Gengio er ut frd pvi ad bérn med einhverfu-

rofsroskun poli illa breytingar i umhverfi og daglegu skipulagi. bess vegna

innihéldu margar aatlanirnar sjonraent skipulag til pess ad audvelda barninu ad
takast & vid breytingar. Myndir, litaspjold og skrifadar leidbeiningar pottu
hjéalplegar.

Virk nalgun erfiorar hegounar. bar sem bérn med einhverfu syna oft af sér erfida

hegdun pa gera flestar detlanirnar rad fyrir ad hindra frekari proun éaskilegrar

hegdunar. Ein af peim adferdum sem talin er skila arangri er ad skra og kortleggja
hegdun og gera virknimat &4 hegdunarpattum. Leggja fram tilgatu um mogulega

pydingu hegdunarinnar fyrir barnid og pjalfa videigandi hegdun sem hjalpar pvi vid

ad koma skilabodum sinum & framfeeri. Mjog skipulagt umhverfi sem stydur vid

videigandi hegdun og gerir barninu kleift ad rdda vel vid adstedur hefur einnig

verid notad til ad minnka 6eskilega hegdun.

Skolafeerni. Log0 er ahersla a a0 pjalfa paetti sem auka sjalfstadi barnsins i skola-

umhverfi, ad fara eftir einstaklingsmidudum fyrirmaelum og hopfyrirmalum,

skiptast 4, sitja kyrr, rétta upp hond, fara i r60 og pess hattar feernipeetti. Pad pykir
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arangursrikt ad pjalfa einstaklingslega i fyrstu en proa sidan smatt og smatt yfir i
hop med 60rum bornum. Logd er dhersla & ad vanda vinnubrdgd og gera dztlun um
flutning & milli pjonustutilboda eda skolastiga.

V1. batttaka fjélskyldu. Mikilvaegur pattur 1 arangri er patttaka foreldra. begar foreldrar
eru adilar ad pjalfun og kennslu barnsins, eykur pad likur & pvi ad barnio fai
videigandi pjalfun og kennslu heima. Einnig er talid ad moguleikar 4 alhafingu og
yfirfeerslu aukist sem leidir til pess ad pekking barnsins vidhelst betur. Foreldrar
hafa mikio innsi og yfirsyn yfir parfir barnsins og geta komid med godar tillogur
ad hagnytum pattum i dzetlun barnsins. Patttaka foreldra er jafnframt talin hafa dhrif
a lidan peirra og getur dregid ur andlegu alagi. Melt er med studningi vid foreldra i
foreldrahopum eda annarri tegund radgjafar (Dawson og Osterling, 1997).

A peim ellefu drum sem 1idin eru fra attekt Dawson og Osterling hafa sérfraedingar
haldid afram ad fylgjast med peim pattum aztlana sem taldir eru skila bestum arangri. Fyrst
ma nefna nidurstodur Bandariska rannsdéknarrddsins sem fyrr er greint fra (National
Research Council, 2001) og skyrslu heilbrigdisyfirvalda i New York (New York State
Department of Health, 1999) en nidurstddum pessara tveggja opinberu stofnana ber saman
vid uttekt Dawson og Osterling. Adrar og nyrri upplysingar gefa einnig sému mynd af pvi
hvad helst beri ad leggja aherslu & vid pjalfun og kennslu barna med einhverfu (Myers og
Johnson, 2007, Rogers og Vismara, 2008).

3.3. Algengar pjalfunar- og kennsluadferodir
Green o.1l. (2006), sofnudu upplysingum um tegund og fjolda adferda eda inngripa sem
foreldrar h6fou nytt fyrir bornin sin. Upplysinga var aflad fra 540 foreldrum barna med
einhverfu sem komu fra 16 16ndum og attu born & aldrinum 21 ars og yngri. Nidurstodurnar
syndu hvada adferdir folk veari ad nota eda hefdi notad med barninu einhvern tima 4 lifsleid
pess. Nidurstodurnar sogdu ekkert um forgang adferdanna eda i hversu miklum meli paer
hefdu verid notadar, heldur einungis hvort par veaeru i notkun eda hefdu verid notadar. 1 1jos
kom ad foreldrar nyttu sér badi adferdir sem hafa sterkan visindalegan bakgrunn og
adferdir sem byggdu a veikum grunni. ber adferdir sem voru mest notadar og voru i 20
efstu setunum, voru talpjalfun (speech therapy), sjonraent skipulag (visual schedules),
skynpjalfun (sensory integration), hagnyt atferlisgreining (applied behavioral analysis) og
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félagsfaernisogur (social stories). Ef fra eru taldar vitaminmedferdir, lyf og fedubdtaetni,
voru nast PECS bodskiptapjalfun (picture exchange communication system), hugren
atferlismedferd (cognitive behavioral modification), adgreindar kennsluefingar (discrete
trial training) og TEACCH. A0 medaltali voru notadar sjo adferdir eda inngrip i einu til ad
hafa ahrif 4 einkenni einhverfu hja bornunum. Rannsoknin syndi ad eftir pvi sem einkennin
voru alvarlegri, peim mun fleiri adferdir voru notadar 4 hverjum tima.

Hess o.1l. (2007), komust ad pvi med nylegri rannsokn ad naudsynlegt veri ad skoda
gaumgefilega notkun sannreyndra adferda i skolum. Upplysinga var aflad hja 185
kennurum sem tengdust 226 bornum 4 leikskola- og grunnskoélaaldri (upp ad 12 éra aldri),
Georgiufylki i Bandarikjunum. I 1j6s kom ad nargztni kennsla (gentle teaching), skyn-
bjéalfun, hugraen atferlismedferd, adstod teeknilausna og félagsfernisdgur voru mest notadar.
Engin pessara adferda var visindalega studd en fjorar peirra (skynpjalfun, hugren atferlis-
medferd, adstod teknilausna og félagsfaernisdgur) virtust samkvaemt fyrirliggjandi upp-
lysingum gefa godar vonir (h6fundar midudu vid Simpson o.fl., 2005). Meira en einn pridji
peirra adferda sem kennararnir sogdust nota hofou takmarkadar jakvadar sannanir, einnig
virtist akvedin tilhneiging til ad taka i notkun nyjar adferdir adur en taekifaeri gafst til ad
skoda paer og meta. Liklega byggdu innan vid 10% peirra adferda sem notadar voru fyrir
pennan aldurshép 1 Georgiufylki, & visindalega vidurkenndum adferdum. Hofundar t61du ad
umdeildar adferdir sem ekki hafa verid studdar med vidurkenndum rannsoknum asaktu
malaflokkinn og par hefou 1 for med sér sdun a tima, orku og fjarmunum. M4 pvi telja ad
med pvi ad nota visindalega studdar adferdir i stad peirra umdeildu megi koma i veg fyrir

ad bornin missi af tekifeeri til ad lera & arangursrikan hatt.

3.4. Blandadar adferdir og sndkaolia
Ekki er lengur haegt ad segja ad einhverfa sé sjaldgaef fotlun, algengi hefur aukist hradar en

nokkurn gat grunad. [ aranna ras hefur umfjéllun um einstaklinga med einhverfu oft
einkennst af dulud og f6tlunin haft yfir sér dulrent og leyndardémsfullt yfirbragd. bratt
fyrir 6venjumikla umfjollun 1 fj6lmidlum og framfarir i pekkingu 4 einhverfu, gengur
erfidlega ad losa umraeduna undan pessum alogum. bessi vidhorf hafa 4hrif & umredu um
orsakir einhverfu og valkosti i medferd. Sumir foreldrar og freedimenn hafa skilgreint
einhverfu sem svo einstaka og 6lika 6drum fotlunum sem purfi ad medhondla & sérstakan
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hatt og ma segja ad 16ng hefd sé fyrir agreiningi og deilum um leidir til ad n4 drangri med
bornunum og gaedum i undirbiningi starfsmanna (Simpson, 2004).

bad er mikid vanmat ad segja ad pad s¢ skodanamunur 4 pvi hvada leid sé¢ ahrifarikust
fyrir bérn og ungmenni med einhverfur6fsroskun. Réttara er ad segja ad pad sé aberandi
mikill 4greiningur og haverar deilur og pad riki 6eining um hvada pettir pad séu sem
einkenni ahrifarika pjalfun. Pessu til vidbotar ma segja ad pessi vettvangur sé pekktur fyrir
a0 taka umdeildum og 6visindalegum adferoum opnum érmum (Simpson, 2004).

A ari hverju eru gefnar ut fjolmargar visindagreinar, timarit og bakur sem fjalla um
hvernig best sé ad bera sig ad vid uppeldi, pjalfun og kennslu barna med einhverfurofs-
roskun. Asamt pvi fyrirfinnast margar vefsidur fra stofnunum, félagasamtokum og
einstaklingum med samberilegum upplysingum og reynslusdgum. bad parf ekki ad leita
lengi 40ur en ad haegt er ad greina mismunandi stefnur, strauma, skodanir, reynslu og
politik.

Einhverjir telja ad pad sé heillavaenlegast ad nyta pad besta ur 6llu og hefur pa reynst
erfitt ad meta hvad sé€ pad besta i adferdinni. Pegar moérgum aherslum er blandad saman og
ekki fylgt einni dkvedinni stefnu hefur pad verid kallad ,,eclecticism®.

Eclecticism pydir trvalsstefna, freedakerfi i heimsspeki sem byggir 4 urvali ur ymsum
attum (Ensk-islensk ordabok, 1984). Eclecticism er pekkt hugtak innan leknisfraedi,
heimspeki og lista og merkir ad ekki sé fylgt akvedinni stefnu, teekni eda adferd, heldur sé
adferdum blandad saman. Blandadar adferdir 4 6lj6sum forsendum pykja ekki vaenlegar til
arangurs 4 neinu pessara svida. Sérfredingar i malaflokki einhverfu hafa einnig sterkar
skodanir og visindaleg rok fyrir pvi ad notkun 4 blondudum adferdum sé ekki venleg til
arangurs. ,,S4 sem notar blandadar adferdir er liklegur til ad verda lerlingur i mérgum
adferdum en ekki meistari i neinni* (Heward, 2003). ,,Sma af 6llu og fullt af engu eykur
likur 4 ad blandadar adferdir séu uppskrift af mistokum* (Kauffman, 1997).

begar borinn er saman arangur atferlispjalfunar og arangur af pjalfun med blondudum
adferdum kemur 1 1j6s a0 atferlispjalfun er téluvert dhrifarikari adferd en blandadar
adferdir. Synt hefur verid fram 4 ad blanda af TEACCH, skynpjalfun og adferdum
hagnytrar atferlisgreiningar reyndist ekki ahrifarik blanda, jafnvel pott hiin veeri veitt 1 sér
utbunum pjalfunaradstedum, i 30 tima & viku. Pjalfunin var veitt einstaklingslega eda med

einu 00ru barni, af starfsmanni sem hafdi fengid umfangsmikla pjalfun og reynslu i
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adferdunum (Howard, Sparkman, Cohen, Green og Stanislaw, 2005).
Samanburdarrannsokn & tveimur hopum barna med einhverfu leiddi i [jos ad atferlispjalfun
er ahrifarikari leid en blandadar adferdir. bjalfun barnanna hofst pegar pau voru 4 aldrinum
4-7 éra. Hoparnir fengu sama timamagn af sitt hvorri adferdinni, pad er atferlispjalfun og
blondudum adferdum. Blondudu adferdirnar innihéldu blondu af atferlispjalfun, TEACCH,
skynpjalfun og 6hefobundnum tjaskiptaleioum, adferdum sem byggdar voru a reynslu
starfsmanna og 6drum adferdum sem ekki voru tilgreindar sérstaklega. Arangur
pjalfunarinnar var metinn eftir eitt 4r og svo aftur pegar medal aldur barnanna var 8 ar. i
baedi skiptin sem arangur var metinn kom 1 1j6s ad atferlispjalfun skiladi betri arangri fyrir
bornin (Eikeseth, Smith, Jahr og Eldevik, 2007).

Pad kom Howard og félogum (2005) ekki & 6vart ad arangur af blondudum adferdum
veri litill. Born med einhverfu bregdast oft illa vid breytingum og eiga i talsverdum vand-
kvedum med athygli. Med pvi ad nota blandadar adferdir er stodugt verid ad skipta um
adferd eda aherslur og mikill breytileiki er 4 pvi hvernig starfsmenn nota adferdirnar. Pad
ma pvi teljast augljost ad blandadar adferdir eru ekki arangursrikar fyrir pennan hop barna.
Enn sidur ma telja vaenlegt til &rangurs ad blanda saman adferdum sem ekki hefur verio
synt fram & ad skili arangri pegar par eru notadar einar og sér.

Hugtakid ,,snakaolia® (snakeoil), hefur nad fotfestu i umfjollun um adferdir til
pjélfunar- og kennslu fyrir born og ungmenni med einhverfurofsroskun, par sem fjoldinn
allur af pessum adferdum byggir 4 veikum grunni. Hugtakid er notad yfir adferdir sem ekki
hafa verid sannprofadar og ekki hefur verid haegt ad syna fram 4 ad skili jakvaedum ahrifum
fyrir barnid.

Snéakaolia eda slonguolia er ymiskonar samsull sem farandsalar seldu fyrrum sem
medul (Ensk-islensk ordabok, 1984). Hugtakid er nu idulega notad i nidrandi eda litil-
leekkandi tilgangi yfir adferdir, blondur eda batiefni sem gefid er 1 skyn ad séu gagnslaus
tilbuningur eda svik. Par sem hvorki rok né reynsla stydja arangur. Snékaolia er lika pekkt
hugtak pegar raett er um markadssetningu adferda sem mikio er gert r. bar er att vid ykta
framsetningu 4 ofangreindum atridum sem ekki hafa verid sannpr6fud og pykja bedi hepin
og vafasom. Markadssetning einstaka félagasamtaka og fyrirtaekja 4 tofralausnum eda

einfoldum pakkalausnum geeti pvi pott lykta af sndkaoliu (Favell, 2005).
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3.5. Sannreyndar adferdir
Adferdir sem synt hefur verid fram 4 ad séu gagnlegar og hafi i for med sér jakvaedan
arangur nefnast sannreyndar adferdir. Hugtakid visar til pess ad adferd og framkvamd séu
byggoar a nidurstodum rannsokna um gagnsemi og jakvadan arangur og synt hefur verid
fram & med vidurkenndum visindalegum rannsoknum ad adferdin skili arangri fyrir pa sem
htn er @tlud. Med sannreyndum adferdum ma brtia bilid & milli rannsdkna og kliniskrar
vinnu og tryggja pannig ad besta visindalega pekking nytist i daglegu starfi.

Notkun sannreyndra adferda er talin sérstaklega mikilveeg pegar um er ad reda born
med roskun & einhverfurofi. Fjoldi adferda sem komid hefur verid 4 framfeeri er mikill og
stor hluti af peim er markadssettur an pess ad fyrir liggi rannsoknir & gagnsemi. Pessi mikli
fjoldi af pjalfunaradferdoum og markadssetning, sem dsjaldan byggir a lifsreynslusdgum um
battan hag, gerir foreldrum og pjalfunaradilum erfitt um vik vid val 4 adferd. Margar peirra
adferda sem hafa verid markadssettar sem arangursrikar hafa jatnvel reynst skadlegar og
varad er vi0 notkun peirra.

Eins og 40ur hefur komid fram er til fjoldinn allur af pjalfunar- og kennsluleidum sem
@tlad er ad hafa ahrif & lifsgedi barna med einhverfurdfsroskun og fjolskyldur peirra.
Sérfraedingar telja ad ekki sé til nein ein leid sem henti 6llum en mikilvegt s¢ ad halda
afram rannsoknum & pvi svidi.

Richard L. Simpson telur ad porfin fyrir ad pekkja ahrifarikar leidir sé svo mikilvaeg ad
ekki sé haegt ad bliast vid framproun i malefnum einhverfra an pess ad til komi markverdar
framfarir 4 pessu svidi. Ef vaenta skal arangurs pa parf pekking a dhrifum adferda ad aukast
asamt pvi ad pekking og pjalfun starfsmanna parf ad vera pess edlis ad peir séu ferir um ad
utfera og meta adferdir og aatlanir 4 virkan og dhrifarikan hatt (Simpson o.11., 2005).

ber rannsoknir sem synt hafa fram 4 jadkvad ahrif ihlutunar 4 lifsgaedi barna med
einhverfur6fsroskun, hafa lagt grunn ad proéun og utfaerslu 4 pjalfunar- og kennsluadferdum.
Fyrirliggjandi nidurstodur gefa moguleika & ad meta vaxandi fjolda pjalfunaradferda og ad

nyta per til prounar i pjalfun og kennslu (Volkmar, Lord, Bailey, Schultz og Klin, 2004).
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3.6. Mat a adferoum

Research Autism eru bresk gédgerdarsamtok sem helga sig rannsoknum & svidi ihlutunar
fyrir einhverfa. Samtokin voru stofnud arid 2003 en pau standa fyrir og styrkja rannsoknir 1
peim tilgangi ad auka lifsgaedi folks med einhverfu. Samtokin njéta studnings fra virtum
rannsakendum & svidi einhverfu asamt Autism Research Center og National Autistic
Society. Einstaklingar fyrirtaeki og stofnanir styrkja samtokin fjarhagslega (Research
Autism, 11.03.2008). A heimasidu samtakanna (http://www.researchautism.net) ma finna
yfirlit yfir 82 tegundir inngripa’. Hver adferd hefur verid merkt eftir akvednu kerfi sem
segir til um gaedi og magn peirra rannsokna sem liggja ad baki og hafa stutt eda afsannad
ahrif adferdanna. Midad er vid ad rannsoknirnar hafi verid birtar i ritryndum timaritum.

Adferdir par sem hagedarannsoknir stydja arangur eru merktar med %, pvi fleiri
rannsoknir sem stydja adferdina pvi fleiri merki. Minnst er gefiod eitt merki, mest eru gefin
prji merki. Mjog sterkar jakvaedar sannanir %% % | Sterkar jakvaedar sannanir ¥ %,
Takmarkadar jakvadar sannanir %

Adferdir par sem hagadarannsoknir stydja ekki ahrif eru merktar med # | pvi fleiri
rannsoknir sem stydja ekki adferdina pvi fleiri merki. Minnst er gefid eitt merki, mest eru
gefin prji merki. Adferdir sem byggja a 6fullnegjandi, takmoérkudum eda blondudum
nidurstddum um 4hrif eru merktar med . Adferdir eru merktar med 0 eda engar sannanir,
pegar ekki hefur tekist ad finna rannsoknir i ritryndum timaritum par sem adferdin er notud
til ad hjalpa einstaklingum med einhverfu. Merkt er med U pegar adferdin hefur ekki verid
metin. Merkt er NA eda ekki videigandi, pegar um er ad reda adferdir eins og talpjalfun
sem inniheldur fj6ldann allan af 68rum thlutunarleidum, adferdum og taekni. Ekki er talid
mogulegt ad flokka pessar adferdir. Vidvorunar merkid: & er notad pegar talid er ad ahrif
adferdarinnar geti verid skadleg (Research Autism, Ratings, 24.04.2008).

Association for Science in Autism Treatment (ASAT) eru samtok foreldra og
sérfredinga 1 Bandarikjunum sem hafa pad ad markmidi ad efla pekkingu a visindalegum
adferdum sem notadar eru med einhverfum bérnum. ASAT samtokin voru stofnud 1998 og
halda pau uti heimasidu 4 netinu (http://www.asatonline.org) par sem algengar adferdir eru

kynntar, markmidum peirra og fraedilegum grunni lyst. Par 4 eftir fylgir samantekt 4 peim

7 Reglulega baetast nyjar adferdir inn 4 sidu samtakanna.
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rannsoknum sem gerdar hafa verid 4 adferdinni og hverjar helstu nidurstodur peirra eru. bvi

naest eru settar fram radleggingar vardandi notkun adferdarinnar. A0 lokum er yfirlit yfir

heimildir, skyrslur og lesefni. A medal peirra sem skipa stjorn samtakanna og radgefandi

nefnd eru sérfreedingar sem stunda rannsoknir & pessu svidi (Association for Science in

Autism Treatment, e.d.).

Richard L. Simpson professor 1 Haskdlanum 1 Kansas hefur um margra ara skeid

rannsakad og skrifad um pjalfun og kennslu barna med einhverfu. [ bokinni Autism

Spectrum Disorders: Interventions and treatments for children and youth (2005), setur

hann 4samt fleiri hofundum fram yfirlit yfir 37 leidir sem eru i bodi fyrir bérn med roskun a

einhverfuréfi. Tilgangur bokarinnar er ad audvelda foreldrum og sérfraedingum val &

adferoum. Adferdirnar eru flokkadar 4 eftirfarandi hatt:

Visindalega studd adferd (scientifically based practice): Toluvert magn af
vondudum rannséknum syna fram a jadkveed ahrif adferdarinnar. Rannsoknirnar
syna hvad eftir annad samberilegar nidurstodur sem sanna gildi adferdarinnar.
Born og ungmenni med roskun a einhverfuréfi syna marktekar framfarir i
aukinn ferni sem rekja ma til adferdarinnar.

Lofar godu (promising practice): Adferdin hefur verid notud vida um araradir
med litlum eda engum Shagstedum arangri. Rannsoknir gefa i skyn ad adferdin
hafi jakvaed ahrif a bérn og ungmenni med einhverfurdfsroskun og ad pau syni
aukna feerni sem rekja megi til adferdarinnar. Porf er & frekari visindalegum
sonnunum.

Takmarkadur studningur vid adferdina (limited supporting information for
practice): Takmarkadar rannsoknir liggja fyrir & notkun adferdarinnar med
boérnum og ungmennum med roskun 4 einhverfurofi. Rannséknarnidurstodur
endurspegla litinn arangur af notkun adferdarinnar med pessum hdpi barna og
adferdin hefur ekki nad mikilli atbreidslu i hopnum.

Ekki haegt ad mala med med (not recommended): Med talsverdum fjolda
vandadra rannsokna hefur verid synt fram 4 ad adferdin skili ekki jakvedum
arangri eda auki faerni hja bornum og ungmennum med roskun 4 einhverfurofi.
Synt hefur verid fram 4 alvarleg skadleg 4hrif & sum bérn med
einhverfuréfsroskun sem rekja ma til adferdarinnar (Simpson o.fl. 2005).
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[ timaritsgrein fra arinu 2005 fjallar Simpson einnig um adferdir fyrir bérn med
einhverfu og birtir samantekt i adgengilegri toflu (Simpson, 2005).

Hér 4 eftir er fjallad um algengar adferdir sem notadar eru med béornum og ungmennum
sem greinst hafa meo roskun & einhverfur6fi samkvamt Green o.fl., (2006) og Hess o.1l.,
(2007), asamt adferdum sem hofundur hafdi ahuga & ad skoda hvort notadar vaeru hér a
landi. Tekid er saman og gerd grein fyrir hversu sterk visindaleg 16k (levels of evidence)
liggja ad baki peim og hversu hda einkunn (grades of recomendation) adferdirnar fa
samkvamt Research Autism, ASAT og Simpson. Nidurstodur pessara adila eru einnig
settar fram i toflu 1.

Fyrst er fjallad atferlispjalfun sem byggir 4 hagnytri atferlisgreiningu (applied
behavioral analysis) og skipulagda kennslu sem byggir & hugmyndafraedi TEACCH , sidan
er fjallad um adrar adferdir i stafrofsr6d. Adferdirnar eru hér bedi med islensku og ensku
heiti til ad audvelda peim sem ekki pekkja adferdirnar med islensku heiti aframhaldandi
lestur. Adferdir: Adgreindar kennsluafingar (discrete trial training), adstod teknilausna
(assistive technology), félagsternisogur (social stories), hugraen atferlismedferd (cognitive
behavioral modification), myndbandsfyrirmynd (videomodeling), nergetnipjalfun (gentle
teaching), PECS bodskiptakerfi (the picture exchange communication system), sjonraent
skipulag (visual schedules), skynpjalfun (sensory integration), tilfallandi kennsla
(incidental teaching) og pjalfun lykilsvorunar (pivotal response training).

Heimildir eru fengnar af vefsiou Research Autism, Intervention list
(http://www.researchautism.net/interventionlist), vefsidu Association for Science in Autism
Treatment, Summaries of scientific research on interventions on autism
(http://www.asatonline.org/resources/treatments_desc.htm) og ur bokinni Autism Spectrum
Disorders. Interventions and treatments for children and youth eftir Simpson o.fl. fra arinu

2005.
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3.6.1. Atferlispjalfun

Atferlispjalfun sem byggir 4 adferdum hagnytrar atferlisgreiningar, hentar einstaklingum a
6llum aldri, med vaga eda alvarlega rdskun 4 einhverfurdfi. Vitsmunaproski peirra sem
geta nytt sér adferdina getur verid breytilegur, einstaklingar med alvarlega roskun a
vitsmunaproska geta nytt adferdina jafnt og peir sem melast med greind yfir medallagi.
Aodferdina ma rekja til aldagamalla fraeda sem visindamenn, sem voru uppi i byrjun 20.
aldarinnar, settu fram. Ma par nefna Pavlov, Thorndike, Watson og Skinner (Simpson o.fl.,
2005). Adferdin er vel skipulogd markviss pjalfun par sem barninu er kennd fj6lbreytt
feerni. Hver feernipattur er brotinn nidur i haefilega smaar einingar og faernin pjalfud 4 afar
skipulagdan hatt. Videigandi hegdun eins og notkun talmals og félagsfaerni er styrkt &
jakvadan hatt med miklu hrosi og eftirsoknarverdum hlutum eda athofnum. Ozskileg
hegdun eins og sjalfsmeidandi hegdun eda ygi er hunsud (Research Autism, List of
interventions, EIBI). Adferdin er pekkt undir heitunum: Hagnyt atferlisgreining (4BA4),
Atferlispjalfun (Behavioral Intervention), Snemmtak atferlispjalfun (Early Behavioral
Intervention) eda Snemmtaek 6flug atferlispjalfun (Early Intensive Behavioral Intervention
(EIBI)).

o  Umfjollun Research Autism. Sterk visindaleg rok stydja ad atferlispjalfun sé
ahrifarik leid fyrir mérg bérn med einhverfu. Arangur er breytilegur eftir
einstaklingum og 4hrif né ekki til allra feernisvida. Fyrir einstaka born gaeti
sérhaefd leikskolaaatlun skilad samberilegum arangri og gefid aukin taekifeeri til
samskipta vi0 jafnaldra. Fyrir pa sem velja atferlispjalfun er mikilvegt ad
hugleida og undirbua vel hugsanleg ahrif & foreldra og fj6lskyldu i tengslum vid
timamagn pjéalfunar, fjarhag, skipulag og patttoku systkina.

Gera parf nakvaemt mat & pvi hvada styrkjar eru eftirsoknarverdir fyrir barnid.
Morg born med einhverfu upplifa munnlegt hrds, klapp eda snertingu ekki sem
styrkja eda verdlaun. Notkun refsinga eda hunsun hegdunar, sérstaklega
sjalfskadandi hegdunar, skal einungis notud med radgjof fra reyndum
sérfredingum.

Einkunn: Mjog sterkar jakvadar sannanir, ¥ %7+
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Umfjollun ASAT: RannsOknir hafa synt fram 4 ad atferlispjalfun er éhrifarik
adferd til ad auka hegdun og kenna nyja faerni (Goldstein, 2002; McConnell,
2002; Odom, Brown, Frey, Karasu, Smith-Canter og Strain, 2003 i Simpson
o.fl., 2005). bessu til vidbotar hafa margar rannsoknir stutt ad atferlispjalfun sé
ahrifarik leid til ad minnka 6aeskilega hegdun (Horner, Carr, Strain, Todd og
Reed, 2002 1 Simpson o.fl., 2005). P6 nokkrar rannsoknir gefa einnig til kynna
ad mikid magn atferlispjalfunar (meira en 20 stundir & viku) sem hefst & fyrstu
@vidrum barnsins (fyrir 4 ara aldur) geti haft i for miklar framfarir i proska og
minnkad porf fyrir sérteeka pjonustu (Smith, 1999 1 Simpson o.f1., 2005). borf er
a frekari ranns6knum bessu til stadfestingar. Bandarisk heilbrigdisyfirvold
(1999) sendu fra sér eftirfarandi alyktun: A prjatiu dra rannsoknarferli hefur
verid synt fram 4 ahrif adferda sem byggja & hagnytri atferlisgreiningu, til ad
minnka 6videigandi hegdun, auka faerni til ad lera, eiga samskipti vid adra og
syna videigandi félagshegdun (United States Surgeon General, 1999 i Simpson
o.fl., 2005).

Raodleggingar. Atferlispjalfun er ahrifarik adferd fyrir marga einstaklinga med
roskun & einhverfurdfi. Pjalfunin skal framkvaemd undir eftirliti sérfraedings i
atferlispjalfun. Mikilveegt er ad beina rannséknum i framtidinni ad langtima-
ahrifum pjalfunarinnar.

Umfjéllun Simpson: Gagnsemi atferlispjalfunar til ad auka feerni hja bornum
med proskardskun og bérnum med einhverfur6fsroskun, hefur verid rekilega
stadfest og byggir & miklum fjolda af ritryndum fraedigreinum. Stodugar
rannsOknir gera pad ad verkum ad adferdin proast, hun er endurbatt og
finpiissud sem leidir til pess ad utfaerslan verdur betri og notagildi eykst. Pratt
fyrir petta heyrast enn gagnrynisraddir 4 bord vid par ad bornin verdi eins og
vélmenni eda ad alhefing skili sér illa. Mikilvegt er ad vekja athygli & pvi ad
me atferlispjalfun er krafist toluverdrar abyrgdar af foreldrum og fagménnum
asamt pvi ad 1 sumum tilvikum krefst notkun adferdarinnar mikils tima og
fjarmagns.

Einkunn: Visindalega studd adferd.
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3.6.2. Skipulogo kennsla

Skipul6gd kennsla hentar einstaklingum & 6llum aldri, med vaga eda alvarlega roskun a
einhverfuréfi. Vitsmunaproski peirra sem geta nytt sér adferdina getur verid breytilegur,
einstaklingar med alvarlega roskun & vitsmunaproska geta nytt adferdina jafnt og peir sem
malast med greind yfir medallagi (Simpson o.1l., 2005). Adferdin er talin st fyrsta sem a
landsvisu (i Bandarikjunum) var @tlad ad pjona bérnum med einhverfu og tjaskipta-
orougleika og fjolskyldum peirra (Simpson o.fl., 2005) og hefur hin n4d mikilli utbreidslu i
Nordur Karolinufylki (Research Autism, List of interventions, TEACCH). [ adferdinni er
16g0 ahersla & ad audveldara s¢ ad vinna Ur sjonrenum skilabodum frekar en munnlegum,
pvi eru sjonraenar visbendingar, sjonrant skipulag og sjonrenar stundatéflur mikid notadar.
Sérstakar vinnustodvar eru settar upp fyrir born med einhverfu til ad draga ur havada i
skolastofu eda ondi af félogum sem er talinn truflandi. Bérnin vinna oft vid eigin vinnu-
stodvar frekar en med bekkjarfélogum sinum eda i litltum hépum. Vegna pess hve erfid-
leikar vid ad skipta um viofangsefni eru algengir, hafa bornin oft vel skipulagda dagskra i
vinnustodvum sinum (Association for Science in Autism Treatment, Summaries of
scientific research on interventions on autism, TEACCH). Adferdin er pekkt undir
heitunum Treatment and Education of Autistic and related Communication-handicapped
CHildren og Structured teaching.

o  Umfjéllun Research Autism: Einhverjar visindalegar sannanir liggja fyrir pvi ad
skipul6gd kennsla leidi til gagnsemi. Efasemdir Research Autism snta ad pvi ad
pau telja ad ahrif séu ad miklu leyti had kunnéttu og reynslu einstakra starfs-
manna sem nota skipulagda kennslu. Research Autism hefur einnig ahyggjur af
pvi ad ekki sé geett hlutlaegni i rannséknunum. Med tilliti til pessa parf ad gera
storar vandadar rannsoknir 4 dhrifum skipulagdrar kennslu sem framkvemdar
eru af hlutlausum adilum.

Einkunn: Takmarkadar jékvadar sannanir, ¥

o  Umfjollun ASAT: Skipul6gd kennsla er vida talin vera ihlutunaraetlun sem geaeti
liklega leitt til arangurs (National Research Council, 2001 i Simpson o.fl.,
2005). Litil en vel gerd rannsokn gaf til kynna ad pjalfun foreldra i skipulagdri
kennslu geti flytt fyrir proun vitsmunaproska og feerni i sjalfshjalp (Ozonoff og
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Cathcart, 1998 i Simpson o.fl., 2005). Adrir pettir adferdarinnar eins og
fyrirmeeli 1 skolastofum hafa verid studdir med bradabirgdarannséknum (Lord
og Schopler, 1989 i Simpson o.fl., 2005) en ekki skodadir med vondudu
rannsoknarsnidi.

Raodleggingar: Mikilvaegt er fyrir framtidarrannsoknir ad meta ahrif skipu-
lag0drar kennslu med hadgada rannsodknarsnidi. Sérfraedingar skulu kynna
adferdina sem 6rannsakada leid og hvetja fjolskyldur sem hafa hug 4 ad nyta sér
skipulagda kennslu til meta hana vandlega.

Umfjollun Simpson: TEACCH er leid sem med hjalp adferda skipulagdrar
kennslu audveldar einstaklingum med einhverfur6fsroskun ad skilja umhverfi
sitt. Sérfredingar telja ad einstaklingar med einhverfur6éfsroskun leri best med
sjonrenni adstod eda 60ru sliku skipulagi. Pad hjalpar peim ad skilja betur
reglur, tima, timamork og atburdarras. Pessi vitneskja hefur leitt til endur-
skodunar og préunar a adferdafraedi skipulagdrar kennslu. Notkun skipulagorar
kennslu er likleg til ad auka skilning hja hluta einstaklinga sem leidir til aukins
sjalfstedis og ahrifa 4 eigid lif

Einkunn: Lofar godu.

3.6.3. Adgreindar kennslucefingar

Adgreindar kennsluefingar byggja 4 adferdum hagnytrar atferlisgreiningar. Adferdin hentar

einstaklingum 4 6llum aldri, med veega eda alvarlega roskun 4 einhverfur6fi. Vitsmuna-

proski peirra sem geta nytt sér adferdina getur verid breytilegur, einstaklingar med

alvarlega roskun 4 vitsmunaproska geta nytt adferdina jafnt og peir sem melast med greind

yfir medallagi. Notkun adferdarinnar er utbreidd og vel pekkt hja bornum med proska-

roskun, sérstaklega einhverfur6fsroskun.

Adgreindar kennsluzfingar eru skilgreindar sem skipulogo teekni til ad pjalfa nyja

feerni. Sérhver faerni sem barnid parf ad leera er brotin nidur i smdar einingar og hver eining

bjélfud sérstaklega. Hver kennsluaefing er afmoérkud og inniheldur greinireiti

(discriminative stimulus), svorun (response) og afleidingu eda styrki (reinforcement).

Greinireiti eru spurningar eda fyrirmali sem eru hofo skilmerkileg og skyr. Til pess ad
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tryggja rétta svorun hja barninu vid upphaf pjalfunar a nyrri feerni parf oft a0 adstoda barnid
med pvi veita pvi styringu (promt). Leitast er vid ad na fram sem flestum villulausum
svorum (errorless learning) fra barninu. begar barnid hefur veitt rétta svorun er su svorun
styrkt. Styrkir eru eitthvad sem barnid sakist eftir ad fa. Med kedjun (chaining) mynda
sidan fjoldi smarra kennsluefinga eina heild. Adrar adferdir hagnytrar atferlisgreiningar eru
nyttar til studnings adgreindum kennsluefingum par ma nefna motun (shaping), fyrirmynd
(modeling), dvinun (fading) og leidréttinga ferli (correction procedures) (Simpson o.fl.,
2005).

o  Umfjollun Research Autism: Mat & adferdinni stendur yfir. Er ein af adal-
adferdum atferlispjalfunar.

Einkunn: Aodferdin hefur ekki verid metin, U.

o  Umfjollun ASAT: EKKki er fjallad sérstaklega um pessa adferd hagnytrar
atferlisgreiningar.

o Umfjéllun Simpson: bad rikir vidtaekt samkomulag & medal sérfraedinga ad
adgreindar kennsluafingar séu arangursrik leid til ad kenna bornum med
einhverfu fjolbreytta feerni (Smith, 2001 i Simpson o.f1., 2005). Adgreindar
kennsluafingar er ein af peim leidum sem notud er med bérnum med einhverfu
og er best studd visindalega. Gaeta parf a0 pvi ad pessi leid utilokar ekki notkun
4 annarri teekni til ad koma til mots vid fjolbreyttar parfir barna med roskun a
einhverfuréfi. bvi er radlagt ad nota pessa teekni dsamt 60rum visindalega
vidurkenndum adferdum. Skipulag og fyrirmeli verda ad hafa einstaklings-
midudum pdrfum hvers barns.

Einkunn: Visindalega studd adferd.

3.6.4. AOdstod teeknilausna

Adferdin hentar einstaklingum med fjolbreyttar parfir 4 6llum aldri. Adferdin inniheldur
fj6ldann allan af teknilegum utferslum allt fréd litlum stykkjum sem sett eru & skriffeeri til
ad audvelda grip upp 1 floknari bunad eins og talandi reiknivélar, talvélar eda flokinn
tolvustyrdur bunadur.

e Hvorki Research Autism né ASAT fjalla um pessa adferd.
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o Umfjollun Simpson: Fjolbreyttur teeknibinadur sem gefur moguleika til ad hafa
jakveed ahrif 4 feerni barna og ungmenna med einhverfu. Starfsfolk parf a goori
pjalfun ad halda svo tryggt sé ad titbtinadur sé rétt notadur.

Einkunn: Lofar goou.

3.6.5. Félagsfernisogur

Félagsfernisogur henta einstaklingum 4 leikskolaaldri og fram 4 fullordinsar, med vega
eda alvarlega roskun a einhverfurofi, Aspergersheilkenni og adra proskaroskun. Adferdin er
ekki talin heppileg fyrir einstaklinga med alvarlega roskun & vitsmunaproska (Simpson
o.fl., 2005). Félagsternisogur eru adferd til ad auka félagsfaerni hja bornum med einhverfu.
bar innihalda einstaklingsmidadar utskyringar 4 adstedum sem bornin eiga i erfidleikum
med ao fast vid (Research Autism, Intervention list, Social stories). Sagan er skrifud med
sérstokum leidbeiningum og lysir hiin adstedum og videigandi vidbrogdum vid peim
(Association for Science in Autism Treatment, Summaries of scientific research on
interventions on autism, Social stories).

o  Umfjollun Research Autism: Fyrirliggjandi upplysingar gefa til kynna ad
félagsfernisogur geti verid gagnlegar fyrir born med einhverfu til pess ad
minnka 6&skilega hegdun og auka dkvedna faerni i félagslegum samskiptum.
Adferdin krefst sérstakrar Gtfaerslu fyrir hvert barn og er radlagt ad reyndir
sérfredingar yfirfari og veiti radgjof par a0 lutandi. Kennarar og foreldrar geta
framkvaemt adferdina.

Einkunn: Takmarkadar jakvadar sannanir, ¥

o Umfjollun ASAT: Bradabirgda nidurstodur gefa til kynna ad félagsfernisogur
geti verid ahrifarikar til a0 minnka 6@skilega hegdun eda auka adldogunarferni,
sérstaklega pegar paer eru notadar i samspili med adferdum hagnytrar atferlis-
greiningar. Til ad hafa gagn af adferdinni er talid @skilegt ad einstaklingar med
einhverfurdfsroskun hafi feerni til ad eiga samskipti i setningum og ferni til ad
tengja saman Olikar hugmyndir.

Raoleggingar: Mikilvegt er ad rannsaka og meta ahrif af félagsfernisdgum

med vondudum rannsoknum. Sérfredingar skulu kynna adferdina pannig ad
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ahrif hennar byggi 4 takmdrkudum visindalegum studningi. Sérfraedingar skulu
hvetja fjolskyldur sem hafa hug & ad nyta adferdina, til ad nota hana med 60rum
pjalfunar- og kennsluleidum og radleggja peim ad meta hana vandlega.
Umfjéllun Simpson:Félagfaernisdgur eru audveldar i notkun. bar eru vida
notadar og gefa moguleika 4 ad koma til méts vid fjolbreyttar parfir f6lks med
einhverfur6fsroskun & 6llum aldursstigum. Takmarkadur fjoldi rannsokna liggur
fyrir en visbendingar eru um ad adferdin sé gagnleg. Naudsynlegt er a0 gera
frekari rannsOknir & pessari vinsalu adfero.

Einkunn: Lofar godu.

3.6.6. Hugreen atferlismedfero

Adferdin er @tlud grunnskolabérnum og fullordnum med midlungs eda mild einkenni

einhverfuréfsroskunar, Aspergersheilkenni eda adrar fatlanir. Vaga réskun & vitsmuna-

proska, edlilegan vitsmunaproska eda greind yfir medallagi. Med hugranni atferlismedferd

er einstaklingnum kennt ad hafa stjorn 4 eigin hegdun og frammistodu dsamt pvi ad beita

sjalfsstyrkingum (Simpson o.fl., 2005). Adferdin byggir & peirri hugmyndafredi ad

hugarfar, tilfinningar og lidan hafi ahrif 4 hegdun okkar (Research Autism, Intervention list,

CBM).

Umfjollun Research Autism: Hugran atferlismedferd og adrar tengdar ihlutunar-
adferdir hafa greinilegt gildi. Sterk visindaleg rok stydja notkun adferdarinnar i
tengslum vid kvida og punglyndi hja folki sem ekki hefur roskun 4 einhverfu-
rofi. Notkun adferdarinnar hja folki med einhverfurofsroskun lofar godu. Eins
og med allar fléknar ihlutunaradferdir purfa peir sem veita pjalfunina ad hafa
fengid videigandi pjalfun, reynslu og réttindi.

Einkunn: Sterkar jakvaedar sannanir, ¥ %

Umfjollun ASAT: Ekki er fjallad um pessa adferd

Umfjollun Simpson: Ahrifarik adferd sem er sérlega hentug fyrir einstaklinga
med Aspergersheilkenni og einhverfa sem hafa godan vitsmunaproska. b6
nokkrar rannsoknir hafa synt fram 4 gagnsemi adferdarinnar.

Einkunn: Lofar godu.
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3.6.7. Myndbandsfyrirmynd

Adferdir hagnytrar atferlisgreiningar eru nyttar i pessari adferd til ad efla félagsferni,
sjalfshjalp og skolamidada faerni. Markhegdun, st hegdun sem barnid parf ad lera er tekin
upp 4 myndband sem barnid horfir sidan 4. Barnid lerir eda leggur pad sem pad s &
minnid, hermir eftir peirri athofn og yfirfeerir yfir 4 videigandi adstedur (Association for
Science in Autism Treatment, Summaries of scientific research on interventions on autism,
Video modeling).

o  Umfjollun Research Autism: Mat & adferdinni stendur yfir.

o  Umfjollun ASAT: Myndbandsfyrirmynd er vel skipul6gd adferd hagnytrar
atferlisgreiningar fyrir einstaklinga med roskun 4 einhverfuréfi. Jakveett gildi
adferdarinnar er stutt med fj6lda vandadra rannsokna.

Raoleggingar: Myndbandsfyrirmynd er arangursrik leid til ad kenna
félagsfaerni, leik og sjalfshjalp og hentar vel peim einstaklingum med
einhverfuréfsroskun sem hafa gdda ferni til ad herma eftir.

o  Umfjollun Simpson: Ekki er fjallad um adferdina.

3.6.8. Ncergeetni kennsla

Adferdin er talin henta einstaklingum & 6llum aldri, med veega eda alvarlega roskun &
einhverfuréfi. Vitsmunaproski peirra sem geta nytt sér adferdina getur verid breytilegur,
einstaklingar me0 alvarlega roskun & vitsmunaproska geta nytt adferdina jafnt og peir sem
malast med greind yfir medallagi. Adferdin er heimspekileg adferd par sem 16gd er dhersla
4 orugg og nargetin tengsl & milli umonnunaradila og einstaklinga med proskavandamal,
sérstaklega pa sem syna af sér alvarlega d@skilega hegdun (Simpson o.fl., 2005). Logd er
ahersla a ad kenna einstaklingnum ad hann s¢ 6ruggur i umsja umoénnunaradila, kenna
honum ad tengjast umonnunaradila, finnast ad hann sé elskadur og kenna honum ad elska.
Adferdin er varferin nalgunaradferd fyrir folk med proskardskun sem a pad til ad syna

ograndi hegdun (Research Autism, Intervention list, Gentle Teaching).
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o Umfjollun Research Autism: Verid er ad skoda notkun adferdarinnar fyrir folk
med einhverfu. Fimm rannsoknir um petta efni hafa fundist i ritryndum
timaritum.

Einkunn: Mat stendur yfir, U

o  Umfjollun ASAT: EKki er fjallad um pessa adfero.
o Umfjollun Simpson: Sem stendur eru engar visindalegar rannsoknir sem stydja

notkun pessarar adferdar. Heimspekilega hugmyndafradi adferdarinnar
inniheldur mikilveeg gildi fyrir starfsmenn sem vinna med folki med einhverfu-
rofsroskun. Adferdin nytir allmargar adferdir byggdar 4 hagnytri atferlis-
greiningu sem eru visindalega studdar.

Einkunn: Takmarkadur studningur vid adferdina.

3.6.9. PECS bodskiptakerfi

Adferdin byggir 4 adferdum hagnytrar atferlisgreiningar. Myndir og 6nnur tdkn eru notud
til ad pjalfa virk bodskipti. Barninu er kennt ad skipta & mynd og pvi sem pad langar til ad
fa (Association for Science in Autism Treatment, Picture Exchange Communication
System). Bodskiptakerfid hentar einstaklingum med vega eda alvarlega roskun a
einhverfurofi, fré leikskolaaldri og upp 1 fullordinsaldur. Adferdin er talin heppileg fyrir
born & 6llum proskaaldri, med slaka bodskiptafeerni og malproska (Simpson o.f1., 2005).

o Umfjollun Research Autism: Fyrirliggjandi upplysingar um PECS eru almennt
jakvadar. Ordromur fra foreldrum og sérfraedingum er jakvaedur pegar litid er til
arangurs. PECS er einfold, 6dyr og jakved adferd sem er ekki timafrekt ad
utfera og leggja inn. Til pess ad PECS sé rétt utfert pa verdur sa sem leggur pad
inn ad hafa fengid videigandi pjalfun pvi teekni vid innlégn getur verid
vandasém.

Einkunn: Mjog sterkar jakvadar sannanir, ¥+

o Umfjollun ASAT: Rannsoknir syna ad PECS er ahrifarik adfero til ad kenna
samskipti sem innihalda stok ord eda stuttar setningar. Pessi jakvadu ahrif er
hagt ad yfirfera 4 daglegar athafnir. Regluleg radgjof fra sérfraedingi i PECS er
liklega naudsynleg til ad vidhalda arangri.
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Raoleggingar: Pad er vel vid hafi ad nota adferdir hagnytrar atferlisgreiningar
til a0 kenna bornum med einhverfur6éfsroskun sem hafa takmarkada eda enga
bodskiptaferni, PECS. Til pess ad auka gagnsemi PECS er naudsynlegt ad
rannsaka betur pann hluta adferdarinnar sem studlar ad pvi ad hefja patttoku i
samskiptum og ad na valdi 4 floknu sveigjanlegu talmali

e  Umfjollun Simpson: PECS er mikid notud adfero i leik- og grunnskolum.
Adferdin hefur litinn ritryndan visindalegan studning og pvi er erfitt ad sja ut,
fyrir hverja adferdin geeti verid mest gagnleg. Engu ad sidur hefur takmarkadur
fjoldi birtra greina, 6utgetnar lysingar og ordromur gefid til kynna gédan
arangur hja leikskolabornum med einhverfu. Radlagt er ad gera ndkvemar
skraningar til ad fylgjast med framvindu hja barninu svo hagt sé ad stadfesta
gagnsemi adferdarinnar fyrir tiltekinn einstakling. Naudsynlegt er ad frekari
rannsoknir séu framkvemdar og birtar i ritryndum timaritum

Einkunn: Lofar godu.

3.6.10. Sjonrcent skipulag
Sjonrent skipulag er rod af myndum sem skyra atburdarras, dagskra eda stundatoflu. Med
pessu moti ma sja hvenar akvedinn atburdur a sé€ stad og i hvada rod atburdir gerast
(Research Autism, Intervention list, Visual schedules).
o  Umfjollun Research Autism: Mat & adferdinni stendur yfir. Sex rannsoknir um
petta efni hafa fundist i ritryndum timaritum.
Einkunn: Adferdin hefur ekki verid metin,U.
o  Umfjollun ASAT: Ekki er fjallad um adferdina.
e  Umfjollun Simpson: Ekki er fjallad um adferdina.

3.6.11. Skynpjalfun
Adferdin hentar 6llum aldri, einstaklingum med vaga eda alvarlega roskun 4 einhverfurofi,
Aspergersheilkenni og adra proskardskun, allt fra alvarlegri réskun & vitsmunaproska til
peirra sem malast med greind yfir medallagi (Simpson o.f1., 2005). Logd er ahersla 4 ad

kenna einstaklingum a0 takast a vid skynareiti (Research Autism, Intervention list, SI).
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batttakendur fa skynérvun med pad ad markmid ad beeta athygli og virkni & vitsmuna svidi

og minnka truflandi eda endurtekna hegdun. Petta er gert til demis med pvi ad bursta

likamann, rola i hengirami eda prysta 4 olnboga og hné (Association for Science in Autism

Treatment, Summaries of scientific research on interventions on autism, SI).

Umfjollun Research Autism: Pessi adferd er mjog had kunnattu og reynslu pess
sem pjalfar. bad eru ekki 61l born med roskun & einhverfuréfi, sem eiga i erfio-
leikum med skynurvinnslu. Porf er & nakvaemu mati 40ur en hafist er handa &
pessu svidi. bau gogn sem hafa bent til pess a0 sum afbrigdi hegdunar megi
bata med skynpjalfun fyrir einhverja einstaklinga, eru 6fullnaegjandi brada-
birgda upplysingar sem hafa ekki pann styrk ad haegt sé ad alheefa. Skilgreina
skal ndkvam markmid i upphafi pjalfunar og pau parf ad endurskoda reglulega.
Einkunn: Adferdin byggir 4 6fullnaegjandi, takmorkudum eda blondudum
nidurst6dum um ahrif,

Umfjollun ASAT: Pratt fyrir ad skynpjalfun hafi verid vinsal adferd um aratuga
skeid fyrir einstaklinga med einhverfurofsroskun, hafa rannsakendur komist ad
peirri nidurstddu ad pad liggi fyrir of faar rannsoknir og ekki sé hegt ad draga af
peim alyktun.

Raodleggingar: Mikilvagt er ad meta ahrif skynpjalfunar med hagaeda rann-
soknarsnidi. Sérfreedingar skulu kynna adferdina sem orannsakada leid og hvetja
fjolskyldur sem hafa hug 4 ad nyta skynpjalfun, til meta hana vandlega.
Umfjollun Simpson: Skynpjalfun midar ad pvi ad skilja persénueinkenni og
hegdunarvandamal sem born med einhverfurdfsroskum eiga vid ad etja. Reynt
er ad finna skyringar 4 pvi hvers vegna hegdunin birtist. Adferdina er hagt ad
nyta i 6llum adstedum daglegs lifs. Bornin geta sjalf lert adferdina og pannig
brugdist vid og maett sinum eigin pérfum a pessu svidi. Adferdin er venjulega
notud med bérnum med einhverfurofsroskun og oft med jadkvaedum arangri. Pad
er p6 mikilvaegt ad hafa 1 huga ad adferdin hefur ekki verid profud a visinda-
legan hatt og pvi er porf a frekari rannsoknum og pa sérstaklega rannsoknum
sem skoda arangur fyrir einstaklinga med roskun 4 einhverfurofi.

Einkunn: Lofar godu.
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3.6.12. Tilfallandi kennsla
Tilfallandi kennsla byggir 4 adferdum hagnytrar atferlisgreiningar. Adferdin hentar

einstaklingum med vega eda alvarlega roskun a einhverfurofi, fra leikskolaaldri og upp i
fullordinsaldur (Simpson o.fl. 2005). Tilfallandi kennsla er adferd par sem starfsmadur
nytir sér videigandi adstaedur til ad skapa namstakifaeri fyrir einstaklinginn. Starfsmadurinn
skipuleggur umhverfi med hlidsjon af peirri faerni sem 4 ad pjalfa. Logd er dhersla & ad
einstaklingurinn sé 1 fyrirrami. Pegar barnid eda einstaklingurinn synir dhuga 4 athotn eda
hlut pa ytir starfsmadurinn undir pann dhuga med styringum. Med adferdinni méa medal
annars hvetja til bodskipta med pvi ad stadsetja eftirsoknarverdan hlut pannig ad barnid
verdi ad eiga samskipti til ad fa hlutinn (Research Autism, Intervention list, Incidental
teaching).
o  Umfjollun Research Autism: Mat 4 adferdinni stendur yfir.
Einkunn: Aodferdin hefur ekki verid metin, U
o  Umfjollun ASAT: EkKki er fjallad um pessa adfero.
o Umfjéllun Simpson: bjalfunarteeknin er einstaklingsmidud og & sér stad i hefo-
bundnum adstedum. Rannsoknir hafa synt fram 4 ad hja einstaklingum med
roskun & einhverfurdfi, ma sjé ahrif 4 proun samskiptaferni, gagnkvaemni i
samskiptum vi0 félaga og skdlaferni. Pratt fyrir ad adferdin hafi verid &tlud
bornum 4 leikskolaaldri hefur hin verid notud med gédum érangri fyrir folk a
Ollum aldri og 61lum proskastigum.

Einkunn: Lofar godu.

3.6.13. bjalfun lykilsvorunar

Adferdin byggir 4 adferdum hagnytrar atferlisgreiningar og er talin henta 61lum aldri,
einstaklingum med vega eda alvarlega roskun a einhverfur6fi, Aspergersheilkenni og adra
proskaroskun. Adferdin er talin henta vel peim sem hafa vaga seinkun i vitsmunaproska
eda ad minnsta kosti lagmarksfaerni 4 svidi yrtrar og dyrtrar malferni (Simpson o.f1., 2005).
Vid pjalfun lykilsvorunar er dkvedin hegdun talin ,,lykilhegdun* eda lykilatridi sem hafi
pydingarmikil ahrif & adra hegOun. bjalfari einbeitir sér ad pvi ad hafa ahrif 4 lykil-
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hegdunina med pad ad markmidi ad pad leidi til ahrifa & pa hegdunarpaetti sem stjornast af
lykilhegduninni (Research Autism, Intervention list, Pivotal responce training).
o  Umfjollun Research Autism: Mat & gagnsemi adferdarinnar fyrir folk med
einhverfurdfsroskun stendur yfir.
Einkunn: Aodferdin hefur ekki verid metin, U
o  Umfjollun ASAT: EKKki er fjallad um adferdina.
o  Umfjollun Simpson: Adferdin hefur i for med sér téluverdan avinning. Pjalfun
lykilsvorunar getur ekki talist heildsted aeetlun, til pess skortir nokkra paetti.
Rédlegt er ad nyta hana jaftnhlida 6drum vidurkenndum adferdum til pess ad na
til allra patta sem heildstad aatlun parf ad innibera.

Einkunn: Visindalega studd adferd.

Yfirlit yfir mat 4 adferdum ma sja nanar i toflu 1.

Talpjalfun og idjupjéalfun eru 4 lista yfir adferdir sem taldar eru upp 4 sidu Research
Autism. bar kemur fram ag talpjalfun og idjupjalfun innihaldi fjéldann allan af med-
ferdarleidum og pvi er ekki talid mogulegt ad meta adferdirnar i heild sinni. Tal- og
10jupjalfun fa pvi einkunnina ,,ekki videigandi“ eda NA, (Research Autism, Intervention
list, Speech therapy og occupational therapy). Bandariska rannséknarrddid telur ad
einstaklingsmedferd eins og idjupjalfun og talpjalfun, sem framkvamd er sjaldan (einu
sinni eda tvisvar i viku) hafi ekki langtima dhrif nema adferdin s¢ kennd 6drum og notud

reglulega 1 60ru umhverfi (National Research Council, 2001).
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3.7. Leidbeiningar um vidurkennt verklag

Vida erlendis hafa opinberir adilar og hagsmunasamtok tekio akvardanir um hvada adferdir
skuli nota vid pjalfun og kennslu barna med einhverfu og hvada adferdir skuli varast.

Leidbeiningar um vidurkennt verklag eru leidbeiningar eda tilmali sem taka mio af
bestu pekkingu 4 hverjum tima med pad ad markmidi ad veita bestu mégulegu pjonustu.
Leiobeiningarnar eru grundvalladar 4 nidurstddum vidurkenndra rannsdkna sem birst hafa
ritryndum timaritum og peirri pekkingu sem hefur skapast i kjolfar peirra. Leidbeiningar
um vidurkennt verklag eru safn stadhafinga sem byggdar eru a visindalegum grunni og
eiga ad adstoda foreldra og fagfolk vid ad taka akvordun um videigandi pjalfun og kennslu.
Leidbeiningarnar @ttu einnig ad geta ytt undir og hvatt til faglegra geeda vinnubragda asamt
pvi ad minnka agreining milli 6likrar hugmyndarfradi, mismunandi skodana og faghdpa.
Leidbeiningar um vidurkennt verklag takmarka um leid frelsi fagmanna til ad taka dhaettur
med pjalfun og kennslu barns eins og til deemis med pvi ad profa adferdir sem ekki hafa
sannreyndan bakgrunn i von um jakvadan arangur. Jafnframt ma gera rao fyrir ad aukin
g&01 hafi 1 for med sér jakvaed ahrif 4 lifsgaedi barna med einhverfuréfsroskun og betri
nytingu fjdrmuna.

[ Bandarikjunum hafa yfirvold sett fram akvednar skodanir 4 pvi hvada adferdir skuli
nota vid pjalfun og kennslu barna med einhverfu. Bandarisk heilbrigdisyfirvold, United
States Department of Health and Human Services, Surgeon General, (1999) birta
abendingar vardandi pjalfun og kennslu folks med einhverfu i yfirgripsmikilli skyrslu um
heilbrigdismal. Par kemur medal annars fram ad gagnsemi hagnytrar atferlisgreiningar vid
a0 leera nyja ferni, auka bodskipta- og félagsfaerni hafi verid stadfest med rannsoknum.
Gagnsemi annarra adferda er ekki talin eins vel stadfest. Yfirstjorn gedheilbrigdismala,
National Institute of Mental Health (2007) radleggur foreldrum ad skoda adferdir vel og
athuga hvort fyrir liggi visindalegar stadfestingar 4 arangri. Tekid er fram ad 4 medal peirra
fjolmorgu adferda sem notadar eru vid pjalfun og kennslu einhverfra hefur hagnyt atferlis-
greining hlotid utbreidda vidurkenningu sem ahrifarik adferd. Einnig er radlagt ad i grunn-
skola skuli barnid fa adstod & 6llum peim svidum par sem um seinkada faerni er ad reda,
jafnframt skal 16g0 éhersla & ad barnid fai tekifari til ad proa afram styrkleika sina.
Einstaklingsaetlun skal snidin ad pérfum hvers og eins og par sem barnid tekur patt i
almennum kennslustundum skal 16g0 ahersla a ad efla félagsferni. Tekid er fram ad pratt
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fyrir ad sum born eigi audvelt med ad tileinka sér ndmsefni purfi pau samt sem adur adstod
vid a0 skipuleggja verkefni.

Nokkur fylki i Bandarikjunum hafa einnig gefid ut leidbeiningar um vidurkennt verklag
og ma par nefna Kaliforniu og New York. Yfirvold i Kaliforniu, California Department of
Education and Developmental Service (2007) mela med ad adferdir hagnytrar atferlis-
greiningar séu notadar til ad pjalfa nyja feerni og draga ur 6@skilegri hegdun. Heilbrigdis-
yfirvold i New York, New York State Department of Health (1999), gafu ut yfirgripsmikla
skyrslu med kliniskum leidbeiningum fyrir pjéonustu vid ung born med einhverfurofsroskun,
0-3 ara. [ peirri skyrslu kemur fram ad adferdir hagnytrar atferlisgreiningar og atferlis-
pjélfun skuli notadar vid pjalfun og kennslu ungra barna med einhverfu. Starfsmenn skuli
fa reglubundna radgjof fra sérfredingum i atferlispjalfun og gera parf rad fyrir virkri
patttoku foreldra dsamt pvi ad bjoda peim pjalfun i adferdum hagnytrar atferlisgreiningar.

Réadherranefnd Evropuradsins hefur sent fra sér sampykkt vardandi skipulag pjonustu,
par er medal annars hvatt til samvinnu pjonustuveitenda vid ad mota heildstaeda pjonustu
fyrir f6lk med einhverfurdfsroskun og fjélskyldur peirra (Council of Europe, Committee of
Ministers, 2007). Ad sidustu ma nefna Evropusamtokin Autism Europe en pau samtok hafa
motad reglur og leidbeiningar um skipulag, framkvemd og innhald pjonustu. bPar er medal
annars 16gd ahersa 4: Abyrgd stjornvalda, einstaklingsmidadar aztlanir, innihald 4ztlana,
mikilveegi fyrir pjalfun starfsfolks og patttoku foreldra. Ekki er sérstaklega talad um
arangursrikar adferdir til ad na fram markmidum 1 pjalfun og kennslu (Autism Europe,
2005).

Hér 4 landi hafa ekki verid gefnar Gt leidbeiningar um vidurkennt verklag fyrir pjalfun
og kennslu barna med einhverfu. Greiningar og radgjafarstod rikisins hefur & heimasidu
stofnunarinnar sett fram vidmid um pjénustu vid bérn med roéskun & einhverfur6fi
(Greiningar- og radgjafarstdo rikisins, 2006) og getu pau viomid verid skref 1 att ad
itarlegri leidbeiningum um vidurkennt verklag. Landleknisembattio hefur gefid ut
kliniskar leidbeiningar en paer eru &tladar til studnings starfsfolki i heilbrigdispjonustu. bar
hefur 1 flestum tilvikum verid studst vid gagnreyndar erlendar upplysingar og paer lagadar
a0 islenskum adstedum. Leidarvisir um gerd kliniskra leidbeininga hja landlaeknis-
embettinu er birtur 4 vefsiou embattisins. Par kemur medal annars fram ad vid mat & porf

fyrir kliniskar leidbeiningar purfi ad spyrja nokkurra lykilspurninga:
54



Er sjukdémurinn/vandamalid algengt/mikilvaegt?

ISHE

Er mikill breytileiki i nalgun?

13

Er liklegt ad baett greining og/eda medferd bati horfur sjuklinga?

&~

Er petta vandamal sem rétt er ad setja ofarlega i forgangsrod a grundvelli
algengi, ahettu fyrir sjuklinga, kostnadar og fleira?
e. Erum ad reda nyja tekni eda medferdarform sem kalla & kliniskar
leidbeiningar?
f.  Erum a0 reda pverfaglegt efni sem margir adilar koma ad og pvi likur & ad porf
s¢ 4 samhaefingu 1 medferd og nalgun?
g. Erum ad reda heilbrigdispjonustu par sem frambod er takmarkad eda hun svo
dyr a0 naudsynlegt sé¢ ad gera kliniskar leidbeiningar par um?
h. Eruumtalsverdar likur 4 ad leidbeiningarnar verdi notadar?
(Landleeknisembaettio, 2007)
Ekki er videigandi ad tala um sjukdoém, vandamal eda sjuklinga i umraedu um einhvefu.
En med pvi ad beita pessum lykilspurningum vid ad meta hvort porf s¢€ a leidbeiningum um
vidurkennt verklag fyrir pjalfun og kennslu barna med einhverfu ma sja ad nokkrir paettir
stydja ad slikum leidbeiningum sé komid a framfzari. Algengi einhverfu hefur aukist &
sidustu arum og pvi er Ohett ad segja ad rétt sé ad setja malid ofarlega i forgangsrod a
grundvelli pess. Mikill breytileiki er i ndlgun og pad er stadfest ad medferd baetir horfur
barnanna og fjolskyldna peirra. Margir koma ad pjalfun og kennslu og pvi er porf &
samhafingu peirra vinnubragda sem notud eru. ZAtla matti ad leidbeiningar um vidurkennt
verklag leiddu til markvissari vinnubragda sem hefdi i for med sér betri nytingu a pvi

fjarmagni sem veitt er til pjalfunar og kennslu barna med einhverfu.

3.8. Adferdir a Islandi
Hér 4 landi hafa atferlispjalfun og skipulogd kennsla unnid sér sess hja peim sem vinna
med bornum med einhverfu 4 leikskolaaldri (Greiningar- og radgjafarstdo rikisins, 2006;
Jonsdoéttir o.fl. 2007; Sigridur Loa Jonsdottir munnleg heimild, 10. mai 2008). Hja
Greiningar- og radgjafarstod rikisins eru haldin namskeid fyrir foreldra og starfsfolk um

pessar adferdir.
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Greiningarst6d hefur sett fram vidmid um pjonustu vio born i grunnskdélum, med réskun
a einhverfurofi. bar kemur fram ad pessar tveer ihlutunarleidir hafi ndd fotfestu hér a landi.
Gert er rad fyrir ad kennslu- og einstaklingsaztlanir byggist a pekkingu 4 pérfum barna
med roskun & einhverfuroéfi og vidurkenndum adferdum. Samkvaemt pessum vidmidum skal
meta framvindu 4 3—6 méanada fresti.
Auk markmida r adalndmskra er talin porf 4 ad einstaklingsaaetlun feli 1 sér eftirfarandi
feernisvio:
a. notkun talmals og bodskipti
b. félagsferni og patttoku
c. sjalfshjalp
d. sjalfsteoi og frumkvaedi vid verk og athafnir
(Greiningar- og radgjafarstod rikisins, 2006).
Viomio Greiningarstddvar eru i samraemi vid pad sem fram hefur komid hja erlendum
adilum, pé ma segja ad vidmidin mattu vera itarlegri og meira leidbeinandi fyrir pa sem
sinna pjalfun og kennslu. Pad er einnig 6ljost hvadan pessi vidmid eru fengin og hvada rok

liggja ad baki par sem heimilda er ekki getid i textanum.

3.9. Markmio rannsdknar

Markmid rannsdknarinnar er ad afla upplysinga um hvada adferdir eru notadar vid pjalfun
og kennslu barna med einhverfu i 1. bekk grunnskoéla. Skodad verdur hversu sterk visinda-
leg 1ok (levels of evidence) liggja ad baki peim adferdum og hversu haa einkunn (grades of
recomendation) par f4 samkvamt peim matsadilum sem greint er fré i kafla 3.6. Kénnud
verdur pekking starfsmanna & pjalfunar- og kennsluadferdum fyrir bérn med einhverfu.
Aflad verdur upplysinga um hvernig melingum 4 4rangri pjalfunar er hattad og hvort
starfsmenn fai radgjof vid vinnu sina. Fyrirkomulag pjélfunar og kennslu verdur skodad og
hvort gert sé rad fyrir patttoku foreldra.

Leitast verdur vid ad svara eftirfarandi rannsoknarspurningu:

Hvada adferdum er beitt vid pjalfun og kennslu barna med einhverfu i 1. bekk

grunnskola?
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4. Aofero

Rannsoknin er spurningakonnun par sem spurningalisti var fylltur Gt i simavidtali vid
patttakendur. Tilgangur spurningakénnunarinnar var ad afla upplysinga sem gaetu varpad
1josi & stoou pjalfunar og kennslu barna med einhverfu hér 4 landi. Rannséknin var tilkynnt
til Personuverndar i samrami vid 32. gr.laga um personuvernd nr. 77/2000 (fylgiskjal 1) og
tilskyldra leyfa var aflad hja Greiningar- og radgjafarstod rikisins (fylgiskjal 2) og
Visindasidanefnd (fylgiskjal 3, VSNb2008030019/03-07).

4.1. batttakendur
batttakendur voru 16 starfsmenn i 1. bekk grunnskola sem sinntu pjalfun og kennslu 17
barna med einhverfu & skolaarinu 2007-2008. Starfsmennirnir voru allir { starfi & timabilinu
20. april til 5. juni 2008, 1 13 grunnskélum vids vegar um landid. Sjo starfsmenn storfudu &
hofudborgarsvadinu, tveir 4 Reykjanesi, einn a Nordurlandi vestra, prir & Nordurlandi
eystra og prir a Sudurlandi. Oskad var eftir patttoku starfsmanna tr 6llu pydinu, sem
tengjast 18 bornum. Svarhlutfall var 94%. Einn patttakandi sinnti tveimur pessara barna i
sama skola og svaradi pvi tveimur spurningalistum. Patttakendur voru allt konur & aldrinum
31-55 ara. Flestar peirra hofou haskélamenntun, paer sem ekki h6fou haskolamenntun

hofou lokid studningsfulltraiandmi eda voru 1 proskapjalfanami.

broskapjéalfanam
Sérkennaranam
Kennaranam

Annad haskolanam
Studningsfulltriandm

Er 1 proskapjalfanami

Mynd 1. Menntun patttakenda
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batttakendur hofou flestir nokkra reynslu af pjalfun og kennslu almennt, 12 patt-
takendur (70%) hofou starfad i sex ar eda lengur. Reynsla af pjalfun og kennslu barna med

einhverfu var p6 minni (sja toflu 2).

Tafla 2. Reynsla patttakenda af pjalfun og kennslu barna med einhverfu

Fjoldi ara Fjoldi patttakenda
<lar 5
1-5 ar 7
6-10 ar 5
>10 ar 0
Samtals 17

Tveir patttakendur h6fou pjalfad eda kennt barninu i leikskola og fylgdu pvi i grunn-
skolann, 14 patttakendur byrjudu ad sinna barninu pegar pad hof skolagongu haustio 2007
og einn patttakandi byrjadi ad sinna barninu a arinu 2008. Yfir 80% patttakenda (14) sinntu
O60rum bornum med sérparfir & vinnutima sinum.

Algengast var ad patttakendur stérfudu med barninu 1 heimaskoéla pess en pad atti vid i
12 tilvikum (70%). Taeplega helmingur barnanna sem patttakendur sinntu (4tta born) voru i
almennum bekk. Fjogur born voru i almennum bekk og sérurredi og fimm barnanna sem

patttakendur sinntu voru eingdngu i sérdeild, sérskola eda sérarraedi.

4.2. Meceliteki

Utbuinn var spurningalisti (fylgiskjal 4) fyrir rannsoknina. Leitast var vid ad hanna lista
sem geefi hvad bestar upplysingar um innihald og adferdir pjalfunar og kennslu, pekkingu
patttakenda, radgjof, patttoku foreldra og meelingar & arangri. Vid gerd spurningalistans var
byggt 4 upplysingum sem fram koma i nidurstddum Bandariska rannsdknarradsins

(National Research Council, 2001), rannséknum Green o.fl., (2006), Hess o.1l., (2007) og
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Stahmer (2007), 4samt aralangri reynslu og pekkingu sem hofundur hefur 6dlast sem
radgjafi vid pjalfun barna med einhverfu hja Greiningar- og radgjafarstod rikisins.
Spurningalistinn innihélt lokadar, halflokadar og opnar spurningar. Lokudu
spurningarnar voru beadi 4 radkvarda og nafnkvarda. Spurningalistanum var skipt i 6 kafla,
1) bakgrunnsupplysingar patttakenda, 2) vidverutimi barnsins i skélanum og skipulag
timans, 3) adferdir vio pjalfun og kennslu og pekking patttakenda, 4) leidbeining og
radgjof, 5) mat 4 arangri og ad sidustu 6) patttaka foreldra. Ahersla var 16gd 4 ad hafa
spurningarnar 4 skiljanlegu mali fyrir patttakendur en ekki var hja pvi komist ad nota
hugtok sem tengjast malfari sem notad er vio pjalfun og kennslu barna med einhverfu.

batttakendur voru adstodadir med utskyringum ef hugtok voru peim framandi.

4.3. Framkvemd

Val a patttakendum. Par sem alvarleiki einhverfur6fseinkenna er mjog breytilegur var tekin
su akvordun ad afmarka trtakid vid pann hop starfsmanna sem sinnti bérnum sem hofou
fengid greininguna einhverfa (F84.0) og voru feedd arid 2001. Skilyrdi fyrir patttoku var ad
bornin sem patttakendur sinntu hefou fengid greiningu 40ur en grunnskélaganga hofst. Vid
upphaf skolagdngu barnsins, haustid 2007 var pvi 1jost ad undirbua pyrfti sérteeka pjalfun
eda kennslu. Vid val & patttakendum var leitad til Greiningar- og radgjafarstédvar rikisins
eftir upplysingum.

[ kjolfar sampykkis visindasidanefndar veitti Greiningar- og radgjafarstdd rannsakanda
upplysingar um i hvada skdla bérnin vaeru. Foreldrar fengu upplysingar um rannsoknina fra
Greiningar- og radgjafarstoo rikisins (fylgiskjal 4) og fra abyrgdarmanni rannsdknarinnar,
Sigridi Lou Jonsdottur (fylgiskjal 5). I framhaldi af pvi sendi dbyrgdarmadur
rannsOknarinnar skolastjorum skolanna upplysingar um tilgang og framkvamd rannsdknar-
innar med tolvuposti (fylgiskjal 6). Oskad var eftir sampykki peirra fyrir patttoku starfs-
manns sem sinnti barninu mestan hluta dagsins. Skélastjorarnir voru bednir um ad senda
abyrgdarmanni rannsoknarinnar, upplysingar um vaentanlegan patttakanda med tolvuposti
ef peir sampykktu patttoku starfsmanns skolans. Pegar sampykki skolastjora 1a fyrir sendi
abyrgdamadur rannsoknarinnar patttakendum upplysingar og beidni um patttdku i rann-
sokninni (fylgiskjal 7). Sampykki patttakenda var fylgt eftir med simtali fra rannsakanda
par sem komid var 4 timasetningu fyrir simavidtal. Patttakendur fengu eydublad um upplyst
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sampykki sent i posti (fylgiskjal 9) asamt upplysingum fra Greiningar-og radgjafarstod
(fylgiskjal 8) og merktu umslagi par sem buiid var ad greida postburdargjold. Allir patt-
takendur undirritudu yfirlysingu um upplyst sampykki og sendu til &byrgdarmanns
rannsOknarinnar.

ftrekud beidni um patttoku var send med tolvuposti til peirra sem ekki hofou svarad tiu
dogum eftir ad beidni um pétttoku var send ut. ftrekun var fylgt eftir med simtali.

Spurningaviotal. Spurningakdnnunin var 16gd fyrir patttakendur i formlegu simaviotali
par sem rannsakandi fyllti Gt spurningalistann med pvi ad spyrja og reda vid patttakanda.
Hvert simavidtal tok um pad bil 40 minttur. Leitast var vid ad hafa andramsloftid eins
pegilegt og kostur var.

Simaviotol eru dhrifarik leid til ad afla upplysinga og gefa mikla moguleika til ad meta
pjonustu a heilbrigdissvidi. Samanburdarrannsoknir hafa synt ad simaviotol reynast ekki
siori kostur hvad vardar gedi, en pegar rannsakandi hittir patttakanda. Vidtalsformid gefur
moguleika & sveigjanlegum viotolum sem valda litilli truflun og eru 6dyr leid til ad afla
upplysinga. Adferdin nytur vaxandi vinsalda i upplysingadflun fyrir rannsoknir (Carr og

Worth, 2001).

4.4. Adferdir til ad tryggja areidanleika og réttmeeti
Til ad tryggja areidanleika og réttmeeti rannsoknarinnar var 16g0 ahersla 4 nedangreind
atridi.

Leitast var vid ad na til allra starfsmanna og tryggja patttoku peirra. 17 af peim 18
starfsmOnnum sem sinna bornum med einhverfu i 1. bekk grunnskola toku patt eda 94% af
pydinu. Spurningalistinn var forpréfadur med pvi ad leggja hann fyrir starfsmenn skoéla sem
sinna bornum med einhverfu og sérfredinga sem starfa vid radgjof vegna pjalfunar og
kennslu barna med einhverfu. Athugasemdir peirra voru nyttar i lokaeintaki listans. i
spurningalistanum er spurt um morg atridi sem tengjast pjalfun og kennslu barna med
einhverfu, bedi med lokudum og opnum spurningum. Mdguleikar patttakenda til ad veita
upplysingar um par adferdir sem peir notudu, urdu pvi meiri.

Rannsakandi var vel medvitadur um ad reynsla hans og bakgrunnur geeti aukid

moguleika & ad fa skekktar nidurstodur. Rannsakandi hefur sérheeft sig i adferdoum hag-

nytrar atferlisgreiningar vid pjalfun ungra barna med einhverfu. Pvi mé gera rad fyrir ad
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pad hafi getad haft einhver ahrif 4 pa patttakendur sem kunnugt var um pa sérhafingu. {
Ollum t6lvuposti sem sendur var frd rannsakanda var pess sérstaklega gett ad ekki veeri
undirskrift med starfsheiti.

Rannsakandi tok sjalfur simaviotolin og vard pvi ad gaeta vel ad hlutleysi badi vid
gagnadflun og trvinnslu. Pvi eru nidurstodur Ur opnum spurningum birtar med ordalagi
patttakenda. bPegar patttakendur attu erfitt med ad svara spurningum um adferdir sem
notadar eru vid pjalfun og kennslu var mikilvagt ad syna peim virdingu og hlusta vel. I
nokkrum tilvikum voru adferdirnar utskyrdar i stuttu mali pegar patttakandi var buinn ad
svara. Var pad gert til ad minnka moguleika 4 ad patttakandi finndi til vanpekkingar i

kjolfar vidtalsins.

4.5. Urvinnsla

Upplysingar voru faerdar inn i SPSS tolfraodiforrit (Statistical Package for the Social
Sciences) utgafa 13,0 og pad notad til ad reikna t fylgni (Spearman’s rho). Lysandi
tolfreedi var fengin med notkun & Microsoft Office Exel 2007 en pad var notad til ad gera

toflur og myndir.
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5. Niourstoour

Nidurstodur pessar byggja a svorum 17 starfsmanna sem sinntu bornum med einhverfu i 1.

bekk grunnskola skélaario 2007-2008.

5.1. Bjalfunar- og kennsluadferdir

Enginn patttakandi notadi eina heildsteda adferd eingéngu vid pjalfun og kennslu, allir
blondudu adferoum saman. Tafla 3. synir hvada adferdir patttakendur notudu adallega

pegar peir blondudu adferdum saman.

Tafla 3. Aoferd sem starfsmenn notudu adallega

Aoferd Fjoldi
Skipulogd kennsla 9
Atferlispjalfun 1
Adrar adferdir 5
Engin sérstok aoferd 2

Samtals 17

Adferdirnar innihéldu adallega skipulagda kennslu i meira en helming tilvika (53%).
Einungis einn patttakandi notadi atferlispjalfun adallega. Teplega pridjungur (29%)
patttakenda notadi adrar adferdir. bPaer adferdir voru ,,valdir peettir Gr 6llum adferdum*
notud af tveimur patttakendum, ,,yfirlyst stefna skolans* notud af tveimur patttakendum,
watferlismotun og sjonrenarvisbendingar® notud af einum patttakanda. Tveir patttakendur
notudu enga sérstaka adferd vid pjalfun og kennslu.

Eins og sést 1 toflu 3. eru paer tver ihlutunarleidir, skipulogd kennsla og atferlispjalfun,
sem tilgreindar eru i vidmidum Greiningar- og radgjafarstodvar um pjonustu vid born i
grunnskolum, notadar af tiu patttakendum sem adaladferd, eda 59%. Notkun atferlis-
bjélfunar er pad litil ad ohett er ad segja ad su adferd hafi ekki nad fotfestu vid pjalfun og

kennslu barna med einhverfu i 1. bekk grunnskoéla hér 4 landi.
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Eins og fram hefur komid notudu allir patttakendur blandadar adferdir med mismunandi
aherslum. Patttakendur voru bednir um ad lysa adferdinni sem peir notudu, 4 hverju hiin
byggdi, hverjar veru helstu aherslur og hver veri tilgangurinn med adferdinni. Nidurstéour
eru flokkadar eftir pvi hvada adferd patttakendur sogdust nota adallega, pad er skipuldgd
kennsla, atferlispjalfun eda adrar adferdir.

Lysingar 4 adferoum (samantekt med ordalagi patttakenda):

o Nota skipulagda kennslu adallega. ,Dagsskipulag, stdovavinna, allt byggt upp a
sjonrenu skipulagi, leidbeinandi myndir, myndrent kerfi, sjonrant skipulag,
skipulagt umhverfi, ad koma a skipulagi, ad nota hlutatéflu, ad fara eftir t6flu,
ad para sig inn 4 litud svadi, ad vita hvad 4 ad gera, ad auka skilning 4
umhverfi, leera ad vinna sjalfstett, ad verda sjalfbaer i bekknum, ad lera
hefdbundnar ratinur, ad auka uthald, ad auka sjalfstedi, ad festa barnid vid
verkefni, verkefni purfa ad hafa upphaf og endi, samremd fyrirmeli,
korfuvinna, vinna med klukku, kennara adferd, klippa med myndum,
regluspjold, umbunarkerfi, PECS 1t fra TEACCH, takn me9 tali, og
teiknisogusamtol®.

o Nota atferlispjalfun adallega: ,,Mest allt pjaltad med eftirhermum, barnid getur
pa hermt eftir sumt sem pad sér krakkana gera, barnid lerir ekki nema med
markvissri atferlispjalfun®.

e Nota adrar adferdir adallega: ,, Studningur vid jakvaoda hegdun, kenna
videigandi hegdun i mismunandi adstedum, atferlismétun, styrkja jakvaeda
hegdun og hunsa neikvada hegdun, leidrétta og laga hegdun, sitja kyrr, spora,
sjonrenar visbendingar, almenn adferd, hafni til félagsfeerni, almenn umgengni
og félagsfaernisogur®.

begar patttakendur h6fdu gert grein fyrir peim adferdum sem peir notudu adallega pegar
peir blondudu adferdum, voru peir spurdir hvort peir pekktu eda hefdu notad atferlispjalfun
og skipulagda kennslu (sja mynd 2).

63



12 1 1

10

[a~]

¢ 8

= 6

g 6 5

!; 4 ® Atferlispjalfun

- Skipul6go kennsla
2 1

0 ]

Er ad nota Hefnotadi  Hefheyrt um Hef aldrei heyrt
vetur en hett  adferdinaen  um adferdina
nota hana ekki

Mynd 2. Notkun patttakenda a adferoum ur atferlispjalfun eda skipulagori kennslu

Allir patttakendur hofdu heyrt um pessar adferdir og hfou notad adferdir sem rekja ma
til peirra, ad einhverju leyti i vetur. Rimlega helmingur (11 patttakendur; 65%) notudu
adferdir sem rekja ma til skipulagdrar kennslu.

bvi naest svorudu patttakendur spurningum um adferdir til ad né fram markmidum a
afmorkudum fernisvidum. Heiti adferdarinnar var lesid upp fyrir patttakendur, baedi &
islensku og ensku. Patttakendur voru bednir um ad gera grein fyrir hvort peir vaeru ad nota
adferdina, hfou notad hana i vetur en hatt pvi, h6fou heyrt um adferdina eda aldrei heyrt

um hana.
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Tafla 4. Aoferoir til 20 na fram markmioum a afmoérkudum faernisvioum

adferdina vetur en heett adferdina adferdina
Adgreindar kennsluafingar 1 2 14
ART pjalfun 7 10
Félagsfernisogur 7 10
Flaumpjalfun 2 15
Hugran atferlismedferd 13 4
Myndbandsfyrirmynd 6 11
PECS bodskiptakerfi 4 10 3
Reglukort 3 1 13
Sjonranar visbendingar 17
Skynpjalfun 2 7 8
}Slzlééé?lﬁlgur vi0 jakvaeda ) 13 )
Styringar 6 2 5 4
Taknstyrkjar 8 5 4
Tilfallandi kennsla 1 16
Verkgreining 5 12
Pjalfun lykilsvorunar 3 14

Af peim 16 adferdum sem spurt var um voru tiu notadar ad einhverju leyti af patt-
takendum. Hluti patttakenda hafoi aldrei heyrt um 14 pessara adferda. Allir patttakendur
notudu sjonraent skipulag, teplega helmingur notadi tdknstyrkja (4tta patttakendur; 47%),
og innan vid helmingur notadi félagsfernisogur (sjo patttakendur; 41%). Atferlispjalfun
barna med einhverfu byggir i grundvallaratridum a adgreindum kennsluaefingum. bad er
pvi athyglisvert ad einungis einn patttakandi sagdist nota adgreindar kennsluafingar, pratt
fyrir ad fram hafi komid ad fimm notudu atferlispjalfun ad einhverju leyti sem adaladfero.

Stor hluti patttakenda (14 patttakendur; 82%) h6fou aldrei heyrt um adgreindar
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kennsluefingar. Pad vekur einnig athygli hversu margir patttakendur h6fdu aldrei heyrt um

tilfallandi kennslu (94%), flaumpjalfun (88%) og pjalfun lykilsvérunar (82%).

4 4
3 3
3
2
2
1 I
Ein adfer0  Tver brjar Fjorar Fimm Sex
a0feroir adferoir  aoferoir adferoir  aoferoOir

Fjoldi patttakenda

[a—

Mynd 3. Fjoldi adferoa til viobotar vio adalaofero

Algengast var ad patttakendur notudu prjar eda fjorar af pessum adferdum til vidbotar
vid adaladferd (sja mynd 3). Mest notadi patttakandi sex pessara adferda til viobotar vid pa

adferd sem hann notadi adallega.

5.2. Lysingar patttakenda a adferdum
batttakendur notudu mismunandi adferdir til ad vinna med boklegt nam, 6askilega hegdun,
leik, malferni, félagsferni, samskipti, yfirfaerslu, alhaefingu og sjalfshjalp hja bornunum.
Spurningin var opin og voru patttakendur spurdir hvada adferdir peir notudu til ad vinna
med ofangreinda faerni.

Boklegt nam: begar patttakendur unnu med boklegt ndm, lestur, skrift og sterdfraedi
s0gdust niu nota ,,almennar adferdir (adferdir sem notadar eru i skélanum vid kennslu
pessara namsgreina). Fjorir af peim notudu eina eda fleiri adferdir til studnings almennri
adferd eins og ,,skyrt upphaf og endir, sporun, styringar og sjonranar styringar. Fimm
patttakendur utskyrdu adferdirnar sem peir notudu med eftirfarandi lysingum: ,,Sporun,

porun, pad sem mér dettur i hug hverju sinni, engar sérstakar adferdir, adferdin heitir ekkert
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sérstakt, heilordalestur, skipulogd vinnubrogd, leikur og séngur”. I premur tilvikum toldu
pétttakendur ad ekki etti vid ad kenna bornunum pessar boklegu greinar.

Oceskileg hegdun: Oftast nefndu pétttakendur félagsfernisogur (fimm patttakendur) eda
hunsun (fimm patttakendur) sem adferd sem peir notudu til ad takast & vid deskilega
hegdun. ,,Studningur vid jakvada hegdun,Cat-kassi, atferlismedferd, styrkjar, fjarleegja
barnid ur adstedum, pad sem mér datt 1 hug hverju sinni, reglukort, klukka og sjonraenar
styringar® voru einnig notadar til ad takast & vid daskilega hegdun.

Leikur: Tiu patttakendur notudu enga sérstaka adferd til ad vinna med leikfaerni
barnsins. Tveir notudu félagsfaernisdgur, tveir notudu styringar, einn notadi eftirhermur og
einn notadi pad sem hann kalladi ,,samhlidaleik®.

Malfcerni: Malfarni var pjalfud i tveimur tilvikum eftir leidbeiningum fra talmeina-
fredingi. Einn nytti sér adferdir atferlispjalfunar, eftirhermu og 6yrta nefnun, einn notadi
PECS og einn notadi tdkn med tali adferd. Adrir nefndu ,,styringar, félagsfernisogur
almenna malorvun, munnefingar, endurtekningar, baekur, spil, myndir og ad gefa barninu
tima til ad uppgotva sjalft sem adferdir sem peir notudu til ad pjalfa malfaerni.

Feélagsfeerni og samskipti: Ekki voru notadar neinar sé€rstakar adferdir til ad vinna med
félagsfaerni og samskipti hja tiu patttakendum (59%). Adrir nefndu ,,félagsfernisdgur,
reglukort, stédvavinnu, eftirhermu og styringar* sem adferd a pessu svidi.

Yfirfeersla og alheefing: Y firfersla og alhafing var ekki talin faerni sem pyrfti ad pjalfa
eda kenna sérstaklega hja premur patttakendum. Atta patttakendur (47%) pjalfudu pessa
feerni ekki. beir sex patttakendur sem pjalfudu yfirferslu og alhaefingu notudu eftirfarandi
adferdir: ,, Eftirhermu, félagsfaernisogur, tilsogn, ad nalgast efnid 6druvisi og ad syna
barninu hvernig 4 a0 gera“.

Sjalfshjalp: Sex patttakendur toldu ekki porf & ad vinna med sjalfshjalp hja barninu sem
peir sinntu. Einn patttakandi sagdi ad sjalfshjalp veri ekki pjalfud i skélanum. Peir tiu sem
sO6gdu fra peim adferdum sem peir notudu, nefndu ,,sjonraenar visbendingar, reglur,

munnleg fyrirmeli, eftirhermu, styringar, ad minna 4 og ad syna hvernig 4 ad gera“.

5.3. Val a adferoum

Einstaklingsmidadar aetlanir voru til hja 6llum nema einum patttakanda Sex patttakendur

sOgdust vinna eftir somu adferd i skdlanum i vetur og hafdi verid notud med barninu i
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leikskola adur. 1 fimm tilvikum hafdi verid skipt um adferd pegar barnid hof nam i
skolanum. Fimm patttakendur vissu ekki hvort peir notudu somu adferd i vetur og hafoi
adur verid notud i leikskola. Svarmdguleikar attu ekki vid um einn patttakanda par sem
barnid fékk greiningu eftir ad leikskoladvol lauk. Par sem skipt hafoi verid um adferd gatu
prir patttakendur skyrt astaedur pess pannig: a) ekki hafdi verid notud sérstok adferd i
leikskolanum, b) patttakandi taldi ekki lengur porf a peirri adferd sem notud var og c)
pétttakandi vildi auka sjalfstadi barnsins.

begar dkvedid var ad vinna med pessum hetti sem gert var i skélanum, var su akvordun
tekin & mismunandi forsendum. Hja tiu bornum var akvordun tekin af fleirum en einum
starfsmanni skola eda fagteymi. I premur tilvikum var 4kvrdun um adferd tekin ad 6sk
foreldra. I 6drum premur tilvikum var akvordun tekin vegna pess ad pad var vaninn ad nota
pessa adferd med bornum med einhverfu i skélanum. I einu tilviki valdi patttakandi sjalfur

adferdina vegna pess ad hann taldi petta bestu adferdina.

5.4. Namskeid, pekking og radgjof
Opinberir adilar og félagasamtok halda reglulega namskeid par sem fjallad er um einhverfu.
batttakendur voru spurdir um hvort peir hefou farid a slik namskeid (sja toflu 5). Rumlega
helmingur (53%) patttakenda hafoi sott grunnndmskeid um einhverfu 4 vegum Greiningar-
og radgjafarstodvar rikisins. Adeins um pridjungur (35%) hafoi sott namskeid um atferlis-
pjélfun og namskeid um skipulagda kennslu sem sama stofnun st6d fyrir. Enn ferri eda

adeins tveir hofou sott pjalfunarndmskeid um pessar adferdir (sja toflu 5).
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Tafla 5. Namskeid um einhverfu sem patttakendur hofou sétt

Namskeio Fjoldi

Grunnnamskeid um einhverfu 9
Atferlispjalfun
bjalfunarnamskeio, atferlispjalfun

Skipulogd kennsla

bjalfunarnamskeid,skipul6gd
kennsla

Félagsproski og leikur
TEACCH leid fyrir alla
Medferd hegdunarerfidleika
PECS

N L O O N NN DS

Félagsfernisogur

brettan patttakendur h6fou sétt onnur namskeid sem peir téldu nytast i starfinu, ma par
nefna namskeid sem tilheyra proskapjélfa- og sérkennslunami, takn med tali, radagodir
kennarar, snemmteek ihlutun, SOS namskeio, Cat- kassi, Board maker myndaforrit,
fjolskyldan og atferlispjalfun, Aspergersndmskeid, batt hegdun og lidan, 1,2,3 téfrar og
namskeid um proskahamlanir.

Enginn patttakandi hafdi sérheeft sig 1 peirri adferd sem hann notadi. Tveir ségdust 1itid
kunna ad nota pa adferd sem peir notudu og tveir hofou lert adferdina med pvi ad sjé hja
00rum hvernig unnid var. Einn patttakandi hafoi lert adferdina med pvi ad fara a fyrirlestur
og einn hafdi leert med pvi ad fara & namskeid. Adrir patttakendur hofou lert adferdina med
einhverjum tveimur eda fleiri af eftirfarandi moguleikum: a) fyrirlestur, b) ndmskeid, c)
lesa, d) sja hja 66rum hvernig unnio er.

[ flestum skolunum eda 14 voru til skriflegar upplysingar um paer adferdir sem patt-
takendur notudu. b4 var att vid baekur, utprentadar glerur af namskeidum, kennsluefni,
greinar eda baklinga. { einu tilviki var patttakandi viss um ad skriflegar upplysingar veeru
ekki til og tveir patttakendur vissu ekki hvort upplysingar veeru til um adferdina sem peir

notudu.
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Lestur freedigreina, boka eda timarita var algengasta leid sem patttakendur nyttu til ad
fylgjast med nyjungum, pad atti vio i atta tilvikum. Namskeid og notkun internets komu par
a eftir en pad nyttu sex patttakenda. Tveir toldu ad nam sem peir stundudu gaefi peim taeki-
feeri til ad fylgjast med nyjungum. brir s6goust ekki fylgjast med nyjungum.

batttakendur toldu flestir ad peir hefdu frekar mikla pekkingu 4 pjalfun og kennslu
barna med einhverfu og ad pad sama @tti vid adra sem sinntu barninu. Mynd 4 synir
hvernig patttakendur matu pekkingu sina og annarra sem sinna barninu (einn patttakandi

treysti sér ekki til ad meta pekkingu annarra sem sinna barninu).

12

10

Fjoldi patttakenda
(@)

B bekking patttakenda
bekking annarra sem sinna

10
9
4
4 -
3 3 barninu
2
2 1 I 1
0 I T T . T T 1

Mjog Frekar Hvorki Frekar Mjog
mikil  mikil mikilné litil litil
litil

Mynd 4. bekking a pjalfun og kennslu barna meo einhverfu, mat patttakenda

Einungis tveir patttakendur (12%) toldu sig hafa frekar litla pekkingu & pjalfun og kennslu
barna med einhverfu og ma pad teljast litid hlutfall af hopnum. Flestir (14 patttakendur;
82%) toldu sig hata mjog mikla eda frekar mikla pekkingu. Meirihluti (niu patttakendur;

53%) taldi einnig ad adrir sem sinntu barninu hefou frekar mikla pekkingu
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Tiu patttakendur attu kost a radgjof vid vinnu sina. Radgjof var regluleg, einu sinni 1
manudi eda oftar hja premur peirra. R4dgjofin var ymist veitt af proskapjalfum, sérkenn-
urum eda 6drum starfsmonnum skola og sveitarfélaga. I einu tilviki var radgjafarproska-
bjélfi starfandi i skdlanum. Einungis einn patttakandi fékk radgjof fra radgjafa sveitarfélags
og radgjafa Greiningarstodvar. I sex tilvikum (35%) toldu patttakendur ad sa sem veitti
peim radgjof hefdi menntun eda sérpekkingu a pjalfun og kennslu barna meo einhverfu.
Hinir fjorir téldu sig ekki vita hvort sa semveitti peim radgjof hefoi menntun eda sérpekk-
ingu 4 pjalfun og kennslu barna med einhverfu.

begar patttakendur hofu vinnu med barninu voru peir allir upplystir um stodu og parfir
barnsins og allir hofdu peir i framhaldi af pvi adgang ad upplysingum. Upplysingar fra
leikskoéla voru taldar gagnlegar i sjo af peim 13 tilvikum (53%) sem patttakendur h6fou
adgang a0 peim. Fjorir toldu upplysingar fra leikskola ekki gagnlegar og tveir hofou ekki
nytt sér paer. Upplysingar frad Greiningarstdd voru taldar nytast mjog vel eda frekar vel fyrir
12 af peim 16 (75%) patttakendum sem h6fou adgang ad peim. Tveimur fannst upplysingar
fra Greiningarst6d hvorki nytast vel né illa og tveimur fannst per nytast frekar illa. Flestum
patttakendum eda 12 (75%) fannst audvelt ad skilja upplysingar frad Greiningarstdd, premur

fannst erfitt ad skilja paer og einum fannst par hvorki skiljanlegar né dskiljanlegar

5.5. Namsleg geta, fyrirkomulag pjalfunar og kennslu
begar patttakendur voru spurdir um hvernig barnid steedi namslega ad peirra mati i saman-
burdi vid jafnaldra peirra med edlilega proskaframvindu, tdldu fimm patttakendur (29%) ad
barnid stadi jafnfatis eda framar jafndldrum sinum, tveir patttakendur (12%) toldu ad
barnid fylgdi jaftnoldrum sinum ad miklu leyti. Prir patttakendur (18%) toldu barnid vera
um pad bil helming & eftir jafndldrum sinum namslega. Tveir patttakendur (12%) toldu
barnid meira en helming 4 eftir jafndldrum sinum namslega og fimm patttakendur (29%)
matu getu barnsins pad litla a0 namsstada pess vaeri 4 engan hatt sambarileg vid jatnaldra.

Oll bornin sem patttakendur sinntu, fengu 30 kennslustundir eda meira 4 viku sem er i

samrami vid pann tima sem gert er rad fyrir i ldgum um grunnskoéla. Fimm patttakendur
(29%) sinntu barninu i 20 kennslustundir eda minna i viku hverri. Sex patttakendur (35%)
sinntu barninu 1 21 til 25 kennslustundir 4 viku og sex patttakendur (35%) voru med barn-
inu i 26 stundir eda meira.
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Timi 1 einstaklingspjalfun var mjog breytilegur, allt fra pvi ad patttakandi taldi ad
barnid pyrfti stdouga einstaklingsmidada pjonustu og til pess ad 61l pjalfun og kennsla feeri
fram 1 hopi jafnaldra (mynd 5.).

4
3
2
1
1
\ 1 B

Engin 6—10 11—15 16—20 21—25 26—30

Fjoldi barna

Kennslustundir 4 viku i einstaklingspjalfun

Mynd S. Einstaklingspjalfun, fjoldi kennslustunda & viku

Flestir patttakendur (15; 88%), toldu ad skipting milli einstaklingspjalfunar og kennslu 1
hopi jafnaldra vaeri med peim heetti ad hun skiladi drangri fyrir barnid. Enginn patttakandi
taldi a0 minnka metti pa einstaklingspjalfun sem barnid fékk. Tveir patttakendur tdldu ad
einstaklingspjalfun metti vera meiri. [ 68ru tilvikinu par sem ekki var afmarkadur timi fyrir
einstaklingspjalfun vildi patttakandi taka fram ad sérkennarinn veeri alltaf til stadar og
fylgdist med. I hinu tilvikinu sagdi patttakandi ,, Pad er stefna skélans ad hafa studning inn
i bekk, pad hentadi vel fyrir petta barn. Eg hagraedi umhverfinu i skélastofunni, hef faa vid
bord og pannig skapast pjalfunarmoguleikar®.

Tolfredilega marktaek fylgni meelist milli pess hvernig patttakendur métu st6ou
barnsins ndmslega (melt 4 kvardanum 1-5) og hve mikil einstaklingspjalfun var veitt,
Spearman's rho = 0,53, p<0,05. bar sem patttakendur t6ldu barnid standa jafnfeetis

jafnoldrum sinum var litil eda engin einstaklingspjalfun.
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begar bornin voru med jafndldrum sinum voru pau oftast 1 baedi fdmennum og fjol-
mennum hopum (12 born; 70%). Fjogur barnanna voru med 6llum bekknum eda storum
hluta bekkjar og eitt barn var med jafndldrum sinum i fdimennum hépum. Ner 61l bérnin
(16 born; 94%) voru med jafndldum sinum vid fjolbreyttar adstedur, i kennslustundum,
matartimum, friminitum, leikfimi, sundi, textilmennt eda 6drum aukagreinum.

begar patttakendur voru bednir um ad meta hve mikid bornin nyttu sér pad sem fram for
i kennslustund med jafnéldrum, toldu tiu patttakendur (59%) ad bornin nyttu sér ekki pad
sem fram for nema helming af timanum eda minna (mynd 6) Par var att vid ad patttakendur
sau merki pess (i sama magni og hja jafndldrum) ad barnid fylgdist med innldgn kennara,

feeri eftir fyrirmaelum, héldi athygli, veri virkur patttakandi og ynni verkefni rétt.
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Mynd 6. Mat patttakenda a virkni barns i kennslustund med jafnoldrum
Marktaek fylgni reyndist vera & milli pess hvernig patttakendur téldu barnid nyta sér pad

sem fram for 1 kennslustund (melt a4 kvardanum 1-5) og hve mikil einstaklingspjalfun var

veitt, Spearman's rho = 0,60, p<0,05.
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5.6. Mat d arangri

i flestum skolum var venja ad meta arangur allra barna i lok haustmisseris og i lok vor-
misseris. Upplysingar eftir mat & haustmisseri voru nyttar til ad breyta aeetlun vormisseris
ef porf var 4. Pad sama atti vid um upplysingar fra vormisseri en par voru pa nyttar til ad
breyta og baeta deetlun fyrir barnid & nyju skolaari.

i 13 tilvikum (76%) toldu patttakendur ad arangur pjalfunar og kennslu veeri metinn. {
niu tilvikum var talid ad drangur vaeri metinn einu sinni i manudi eda oftar, i tveimur
tilvikum var drangur metinn 4 priggja manada fresti og i tveimur tilvikum einu sinni 4 6nn
eda sjaldnar. Tveir patttakendur ségdust pessu til vidbotar nota simat®. ,,Eg met framvindu
daglega og breyti dherslum og grip inn i strax* sagdi annar peirra.

Hja einum patttakanda var arangur jafnframt metinn einu sinni i viku med barninu
sjalfu og pad setti sér markmid og aform fyrir naestu viku a eftir. Tveir patttakendur notudu
myndbandsupptokur til ad fylgjast med arangri. Athygli vakti ad fjorir patttakendur téldu
a0 ekki veeri fylgst med arangri pjalfunar og kennslu.

Vi0 mat a arangri pjalfunar og kennslu barna med einhverfu voru notud ymis viomid

(sié toflu 6).

¥ Simat var skilgreint sem mat eftir hvern dag, par sem verkefni og atburdir dagsins voru skradir nidur.
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Tafla 6. Viomio vio mat & arangri

Viomio Fjoldi
Almenn namskra 5
Namskra midud ad porfum
einhverfra !
Sératbunir gatlistar 5
Oskilgreint
Arangur ekki metinn 4
Samtals 17

"Med séritbunum gatlistum attu patttakendur vid lista sem hfou verid Gtbinir af peim sjalfum eda 68rum, med tilliti til
barna med sérparfir.

Algengast var ad arangur af pjalfun og kennslu barna med einhverfu veri metinn ut fra
almennri namskréa (fimm patttakendur; 29%) eda sératbinum gatlistum (fimm patttakendur;
29%). Einungis einn patttakandi sagdi arangur metinn Ut frd ndmskra sem midud veeri ad
porfum barna med einhverfu. Tveir patttakenda s6gou ad notud vaeru formleg eda 6formleg
vidmid sem peir gatu ekki skilgreint nanar.

Enginn patttakenda vissi til pess ad notad vari mat 4 adlogunarferni eda namskrar-
tengdar mealingar (Curriculum based measurement) vid mat 4 arangri.

Athygli vakti hversu litlar upplysingar patttakendur gatu gefid um mat 4 arangri og kom
fram ad vida veri pessum patti abdtavant ad peirra mati.

bjélfunar- eda kennsludetlun hafdi verid breytt hja niu béornum (53%) i vetur. Einn
patttakandi vissi ekki til pess ad einstaklingsazetlun veri til. Annar sagdi ,,Eg hef ekki séd
neina einstaklingsdetlun, pad er ekki farid yfir hana 4 teymisfundum®. Ekki var samraemi a4

milli pess ad arangur veri metinn og ad pjalfunar- og kennsludatlun hafi verid breytt.

5.7. batttaka foreldra
Teymi hafdi verid myndad i kringum vinnu med 15 bérnum (88%). Foreldrar eda
forradamenn voru pétttakendur i 6llum peim teymum. Fimm teymi (29%) fundudu einu
sinni { manudi eda oftar, fjogur teymi (24%) fundudu 4 tveggja manada fresti, sex teymi

(35%) fundudu 4 priggja manada fresti eda sjaldnar. Hja peim tveimur bérnum par sem
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ekki hofou verid myndud sérstok teymi, hofou patttakendur setid tvo til prja fundi um
barnid i vetur. Gert var rad fyrir patttoku foreldra eda forraddamanna i pjalfun og kennslu hja

12 bérnum (70%).

5.8. Annad sem patttakendur vildu taka fram

Um helmingur patttakenda (niu; 53%) taldi ad peir pyrftu meiri studning i starfi sinu viod
pjalfun og kennslu barna med einhverfu. Adallega var minnst & porf fyrir rddgjof, meiri
eftirfylgd, freedslu og ndmskeid. Tveir peirra toldu einnig ad pad pyrfti ad vera meiri
freedsla um einhverfu i kennaranami og prir t6ldu ad pad pyrfti meiri fraedslu til annarra
starfsmanna skolans. Tveir patttakendur nefndu ad namskeid um einhverfu yrdu ad taka
mid af bérnum 1 grunnskélum og porf veeri 4 ad aldursskipta umfjéllun & ndmskeidum.
,»areiningarstodvar ndmskeidin eru ekki ad skila sér* sagdi einn patttakandi i pessu
sambandi. Annar patttakandi benti 4 ad baeta pyrfti adgang ad radgjof, til demis med pvi ad
hafa simatima hja radgjofum sem hagt vaeri ad nyta pegar & pyrfti ad halda. Tveir
patttakendur attu moguleika a a0 sakja reglulega freedslufundi i vetur sem nyttist peim vel.

batttakendur vildu nokkrir tja sig um skélann og voru skodanir peirra misjafnar:
,»Skolinn parf ad vera betur undirbuinn til ad taka & méti bornum med einhverfu®. ,,Skélinn
er stefnulaus, skoli fyrir alla gengur aldrei. ,,Hugmyndafradi blondunar er falleg en pad er
ekki nog. Hverju skilar hiin til barnsins?* ,,pad parf ad vera sérdeild®. ,,Bekkurinn er of
stor, pad parf smeerri hdpa®. ,,pad parf meiri einstaklingspjalfun, hopurinn hentar ekki. Pau
purfa samt ad leera ad vinna med 60rum®. ,,pad er Ut i hott ad vera med sérskola“.
,Listgreinar purfa ad skipa staerri sess hja nemendum med einhverfu®. ,,pad er mjog gott
starf hér i pessum skola“.

Athygli voktu ord eins patttakanda sem lysti reynslu sinni 4 eftirfarandi hatt: ,,pad
fylgist enginn med pvi hvad ég er ad gera, madur er mikid einn i sinu. Eg gaeti verid ad gera

bolvada vitleysu an pess ad nokkur vissi af pvi®.
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6. Umraeoda

Hér ad framan hefur verid fjallad um arangursrikar adferdir vid pjalfun og kennslu barna
med roskun a einhverfurdfi og rannsdkn par sem adferdir vid pjalfun og kennslu barna med
einhverfu i 1. bekk grunnskola 4 Islandi voru skodadar.

Nidurstodur syna ad patttakendur notudu ekki heildstedar aztlanir vid pjalfun og
kennslu. Adferdir voru blandadar og afar mismunandi. Sannreyndar adferdir voru sjaldan
notadar og pekkingu 4 sannreyndum adferdum var abotavant. Arangur pjalfunar- og
kennslu var ekki metinn markvisst. Einstaklingsmidadar aatlanir voru gerdar hja 6llum
nema einum patttakanda og i 15 af 17 tilvikum voru foreldrar patttakendur i teymisvinnu.
Timi i einstaklingspjalfun var { samrami vid mat patttakenda 4 getu barnanna. Timi
barnanna i skolanum var i samrami vid pad sem gert er rad fyrir i 16gum um grunnskola en
near ekki ad vera innan peirra timamarka sem radlagt er ad born med einhverfu undir 8 ara
aldri fai 1 pjalfun og kennslu 4 arsgrundvelli.

batttakendur h6fou haskolamenntun a svidi pjalfunar og kennslu eda studningsfulltraa
menntun. Peir notudu adferdir vid pjalfun og kennslu pratt fyrir ad hafa ekki fengid mikla
freedslu og pjalfun til ad nota peer. Patttakendur virtust dhugasamir um ad auka geedi

pjalfunar og kennslu og peir toldu porf & meiri fraedslu, eftirfylgd og radgjof.

6.1. Djdlfunar- og kennsluadferdir
Hvergi var notud ein heildstad aatlun til ad na fram markmidum i vinnu med bérnunum.
Blondun 4 adferdum var margbreytileg og mati 4 arangri pjalfunar og kennslu var abotavant
hja morgum patttakendum. baer adferdir sem patttakendur sogdust nota adallega byggja
ekki & sterkum visindalegum grunni og fa ekki haa einkunn samkvamt Research Autism,
ASAT og Simpson (sja toflu 1).

Skipulogd kennsla sem meira en helmingur patttakenda (niu patttakendur; 53%) sagdist
nota sem adaladferd, hefur takmarkadar jakveedar sannanir og er litid rannsdkud adferd.
Reynsla af notkun hennar hefur hins vegar pott lofa godu. Aratuga hefd er fyrir notkun
peirrar adferdar 4 Islandi og er adferdin vel pekkt ef marka mé greinar og bakur par sem
fjallad er um einhverfu. { vidmidum Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins um pjonustu

vi0 born 4 grunnskoélaaldri med roskun & einhverfurofi, er bent a skipulagda kennslu sem
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adra af tveimur adferdum sem nad hafa fotfestu hér a landi (Greiningar- og radgjafarst6o
rikisins, 2006). Sjonrent skipulag adferdarinnar er talid geta hjalpad bornum ad skilja betur
umhverfi sitt en ekki kom skyrt fram hvada teekni patttakendur nyttu til ad pjalfa nyja ferni
med pessari adferd. Pad virtist sem patttakendur hefou upplysingar um dkvedna hugmynda-
freedi skipulagdrar kennslu sem peir byggdu 4, en leidir ad markmidum voru ekki eins
skyrar. Einungis einn patttakandi sagdist adallega nota atferlispjalfun sem er visindalega
studd adferd og mjog sterkar jakveedar sannanir eru taldar liggja ad baki gagnsemi. Ekki var
aflad upplysinga um medferdarheldni’ og pvi liggja ekki fyrir upplysingar um hvort
adferdin hafi verid framkveaemd 4 réttan hatt. [ einu tilviki sagdist patttakandi nota atferlis-
moétun og félagsternisdgur. Par er ekki 1jost hvort su atferlismétun byggir a adferdum
hagnytrar atferlisgreiningar en félagsfeernisdgur sem patttakandinn notadi einnig, eru taldar
byggja a takmorkudum jakvaedum sonnunum en pykja engu ad sidur lofa gdéou.

Tveir patttakendur foru ekki eftir neinni sérstakri stefnu, tveir notudu valda petti ur
Ollum adferoum og tveir foru eftir yfirlystri stefnu skélans. Adferdir pessara sex
patttakenda (35%) var ekki unnt ad meta. Adferdirnar tilheyra annad hvort engum
sérstokum adferdum eda ad um peer er ekki fjallad i umfjéllun um adferdir til pjalfunar og
kennslu barna med einhverfu. Eins og fram hefur komid er arangur af blondudum adferdum
talinn litill og ekki radlegt ad blanda adferdum saman, sérstaklega ef um er ad raeda adferdir
sem ekki hefur verid synt fram & ad skili drangri pegar par eru notadar einar og sér
(Eikeseth o.fl., 2007; Heward, 2003; Howard o.fl., 2005; Kauffman, 1997).

begar patttakendur voru bednir um ad gera grein fyrir hvort peir hefou notad
atferlispjalfun eda skipulagda kennslu ad einhverju leyti i vetur (p6 peir notudu hana ekki
sem adaladferd), svorudu 11 patttakendur ad peir vaeru ad nota skipulagda kennslu og sex
patttakendur ad peir vaeru ad nota eda hefou notad atferlispjalfun i vetur. b6 svo ad sex
patttakendur segdust hafa notad atferlispjalfun var einungis einn peirra ad nota adgreindar
kennsluafingar og tveir til viobotar h6fou heyrt um peer. Pad vekur upp efasemdir um rétta
framkvaemd atferlispjalfunar par sem adgreindar kennsluafingar eru undirstodutekni

peirrar adferdar vid ad pjalfa nyja ferni.

Hér er att vid ad réttri adferd og taekni sé beitt, eftir peim leidbeiningum sem adferdin gerir rad fyrir.
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Af peim 16 adferoum til vidbotar sem patttakendur voru spurdir um (sja téflu 4.) voru
tiu ad einhverju leyti 1 notkun. Allir s6gdust nota sjonrenar visbendingar. St adferd hefur
ekki verid metin ein og sér en eins og fram hefur komid pykir sjonrent skipulag skipu-
lagdrar kennslu henta béornum med einhverfu vel. Dawson og Osterling (1997) telja
fyrirsjdanlegt umhverfi og skipulag vera einn af peim pattum sem malt er med i pjalfunar-
aztlunum fyrir born med roskun a einhverfurofi. Neest a eftir komu taknstyrkjar en st
adferd var notud ad einhverju leyti af atta patttakendum, félagsfaernisdgur voru notadar af
sjO patttakendum og sex sdgoust nota styringar ad einhverju leyti. Taknstyrkjar og styringar
eru adferdir sem rekja ma til atferlispjalfunar sem byggir 4 sterkum visindalegum grunni.
Félagsfeernisogur byggja eins og adur segir a takmorkudum jakvaedum sénnunum en pykja
lofa g6ou. Fair notudu hinar adferdirnar sem spurt var um. Stor hluti patttakenda hafoi
aldrei heyrt um 14 af pessum 16 adferdum.

Ef tekid er mid af fjolda peirra sem nota skipulagda kennslu og adferdir sem rekja ma til
skipulagdrar kennslu, ma segja ad naudsynlegt s¢ ad meta ahrif peirrar adferdar. bad skal
enn og aftur itrekad ad blondun adferda er ekki talin drangursrik og pvi astaeda til ad hvetja
pa sem sinna bornum med einhverfu til ad nyta sér heildsteedar detlanir og sannreyndar

aoferoir.

6.2. Lysingar patttakenda a adferoum

batttakendur voru bednir um ad lysa peim adferdoum sem peir notudu. Annars vegar lystu
peir peim adferdum sem peir hofou veitt upplysingar um ad peir notudu vid pjalfun og
kennslu. Hinsvegar voru peir spurdir um hvada adferdir peir notudu til ad vinna med
boklegt nam, hegdun, leik, malfaerni, félagsferni og samskipti, sjalfshjalp, yfirferslu og
alhefingu. Pad er athyglisvert hversu upplysingar um adferdir virtust i mérgum tilvikum
vera litid hnitmidadar og ekki byggoar 4 sérstakri adferdafraedi. Nokkud var um ad patt-
takendur nefndu verkfeeri fremur en adferdir og teekni til ad nd markmidum i pjalfun og
kennslu. Klukka, baekur, spil og myndir eru demi um verkfzri en ekki 1ysing 4 adferd eda
teekni.

Rumlega helmingur patttakenda (tiu; 59%) notudu enga sérstaka adferd til ad vinna med
félagsfeerni og samskipti. Allt fra timum Kanners hefur verid bent 4 ad skortur & félagslegri
hafni sé eitt af einkennum ef ekki adaleinkenni einhverfurdéfsroskunar. Litlar likur eru & pvi
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ad born med roskun 4 einhverfuréfi proi félagsleg samskipti vid jafhaldra sina med pvi
eingdngu ad vera innan um jafnaldrana (Strain, McGee og Koheler, 2001). Logd er rik
ahersla a ad félagsterni sé pjalfud markvisst og skipulega med hlidsjon af stéou barnsins
(Dawson og Osterling, 1997; Myers og Johnson, 2007; National Research Council, 2001).
Pad ma pvi teljast athyglisvert ad ekki hafi verid notadar neinar sérstakar adferdir til ad
vinna med félagsfaerni hja meira en helmingi patttakenda eins og fram kemur i
nidurstodum. Erfidleikar i félagslegum samskiptum eru taldir vidvarandi p6 edli peirra
breytist med auknum aldri og fyrir tilstudlan pjalfunar (National Research Council, 2001).
bvi parf ad leggja mikla aherslu & pjalfun i félagslegum samskiptum og veita peim patti

sérstaka athygli.

6.3. Val a adferoum

Ekki var um ad reda samfellu i pjalfun og kennslu milli skolastiga hja tiu bérnum. Fimm
patttakendur vissu ekki hvort peir unnu eftir sému adferd og notud hafdi verid i leikskola
og adrir fimm h6fou skipt um adferd pegar barnid byrjadi i skélanum. Einungis prir af peim
fimm patttakendum sem skiptu um adferd gatu gefid skyringar a pvi. Skyringar tveggja
peirra virtust ekki byggdar a faglegum rokum. Annar patttakandinn taldi ekki lengur porf a
peirri adferd sem notud var i leikskdlanum og hinn patttakandinn vildi auka sjalfstaedi
barnsins. Um pad bil pridjungur (sex patttakendur; 35%) sagdist vinna eftir sému adferd og
unnid var eftir i leikskola med barninu.

Hjé ramlega helming patttakenda (tiu; 59%) voru peer adferdir sem unnid var eftir
akvednar af fleiri en einum starfsmanni skola eda fagteymi. bvi til viobotar 6skudu
foreldrar i premur tilvikum eftir peirri adferd sem unnid var eftir. I premur skélum par sem
patttakendur unnu rikti hefd fyrir notkun blandadra adferda, sem rédi pvi hvada adferd vard
fyrir valinu. Einn patttakandi valdi sjalfur pa adferd sem hann vann eftir & peirri forsendu
a0 hann taldi pa adferd pa bestu. Pad ma teljast kostur ad i 13 af 16 (81%) tilvikum séu
adferdir valdar af starfsmonnum skoéla, fagteymum og foreldrum en pad pykir 1jost 4 peim
adferdum sem notadar eru ad faglegar forsendur og pekking 4 sannreyndum adferdum voru
liklega ekki lagdar til grundvallar i 6llum tilvikum.

Einstaklingsmidadar atlanir voru til hja 6llum nema einum patttakanda og er pad til
fyrirmyndar og i samrami vid radleggingar sérfredinga. Innihaldi einstaklingséetlana var
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b6 greinilega dbotavant. PO svo ad margir paettir tr almennri namskra, ndmsefni og adferdir
sem notadar eru fyrir born almennt, megi audveldlega nyta fyrir bérn med einhverfu-
rofsroskun pa parf hver deetlun ad vera einstaklingsmidud og snidin ad sérstokum porfum

pessara barna.

6.4. Namskeio, pekking og radgjof
Allir peir sem sinntu bornunum mest hofou menntun sem tengja ma vio starf peirra &
einhvern hatt. Flestir patttakenda hofou haskolaprof a svidi proskapjalfunar eda sérkennslu.
Pad jafngildir po ekki pvi ad hafa sérpekkingu 4 einhverfu og leidum til pjalfunar og
kennslu pess hops. bad gefur hins vegar moguleika & hradari uppbyggingu a sérpekkingu
samkvamt aliti Bandariska rannsoknarradsins, pad er ,.til pess ad pekking byggist upp a
sem skemmstum tima er talid radlegt ad auka faerni peirra sem bua yfir pekkingu &
proskaroskunum almennt* (National Research Council, 2001).

Einungis tiu patttakendur toldu sig eiga kost 4 radgjof og var hun veitt einu sinni i
manudi eda oftar hja premur peirra. Sex patttakendur (35%) t61du ad sa sem veitti peim
radgjof hefdi menntun eda sérpekkingu a pjalfun og kennslu barna med einhverfu. Einn
patttakandi fékk radgjof fra radgjafa Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins. I rannsokn
Jonsdottur o.f1. (2007), kemur fram ad starfsmenn sem sinntu bornum med roskun &
einhverfuréfi 1 leikskolum (41 starfsmadur) fengu allir radgjof fra sérfredingum
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins. Ut fra pessum upplysingum ma alykta ad radgjof
til starfsmanna leikskola sé i betri farvegi en radgjof til starfsmanna grunnskola.

bratt fyrir ad patttakendur hefou ekki sérpekkingu 4 pjalfun og kennslu barna med
einhverfu, h6fou peir ekki sott mikid af ndmskeidum par sem fjallad er um einhverfu-
rofsroskun. Par vekur sérstaka athygli hversu fair hofou sott ndmskeid par sem fjallad er um
adferdir vid pjalfun og kennslu. Adeins pridjungur hafdi sott namskeid um skipulagda
kennslu og sami fjoldi hafoi sott namskeid um atferlispjalfun. Engu ad sidur kom fram ad
patttakendur notudu pessar adferdir an pess ad hafa fengid sérstaka fraeedslu eda pjalfun.
Demi voru um ad patttakendur hofou ekki farid & namskeid sem fjalladi um pa adferd sem
peir notudu né heldur ad upplysingar um adferdina veru til i skélanum.

b6 a0 patttakendur hefou ekki sérheaft sig adferdum til pjalfunar og kennslu og fair
peirra sott namskeid, toldu flestir (14; 82%) ad pekking peirra & pjalfun og kennslu barna
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med einhverfu veeri frekar mikil eda mjog mikil. Pad mé segja ad patttakendur hafi treyst
sér til og notad hinar ymsu adferdir an pess ad pekkja par mikid og pekking peirra &
sannreyndum adferdum var af skornum skammti. Pekking starfsmanna a notkun sann-
reyndra adferda er talin ein af frum forsendum fyrir arangri pjalfunar og kennslu barna med
einhverfu (Simpson o.fl., 2007). Skortur & pekkingu starfsmanna i pessari rannsoékn vekur
upp spurningar um hversu faglega adferdunum var beitt.

Ekki var skodad sérstaklega hvort patttakendur hofou att kost & eda hofou verid hvattir
til ad sekja namskeid en vera ma ad svo hafi ekki verid i einhverjum tilvikum. Bandariska
rannsOknarradio telur ad pjalfun starfsmanna sé einn veikasti hlekkurinn i pjonustu vid bérn
med einhverfu (National Research Council, 2001). Ohztt er ad fullyrda ad svo sé einnig hér
a landi ut fra pessum nidurstodum. Leggja parf dherslu & ad skolayfirvold geri detlun um
pjélfun og menntun starfsmanna sem sinna bérnum med einhverfur6fsroskun og fj6l-

skyldum peirra (National Research Council, 2001).

6.5. Namsleg geta, fyrirkomulag pjalfunar og kennslu

Sa timi sem bornin fengu i einstaklingspjalfun var i samraemi vid hvernig patttakendur
téldu a0 namsleg geta barnanna vaeri. Peim mun ver sem patttakendur téldu barninu ganga
namslega pvi fleiri tima fékk pad i einstaklingspjalfun. Fjoldi tima i einstaklingspjalfun
samremdist einnig pvi hvernig patttakendur t6ldu barnid nyta sér pad sem fram feeri i
kennslustundum. Samhengi pessara patta gefur visbendingar um ad patttakendur eda peir
sem skipuleggja pjalfun og kennslu séu nemir fyrir porfum barnanna hvad vardar
einstaklingspjalfun.

Bornin fengu 611 30 kennslustundir (20 klukkustundir) eda meira & viku sem er sa timi
sem gert er rad fyrir { 16gum um grunnskola. Ef tekid er mid af rddleggingum Bandariska
rannsOknarradsins er pessi timafjoldi minni en radlagt er. Par er gert rad fyrir ad minnsta
kosti 25 klukkustundum 4 viku, fimm daga vikunnar, allt almanaksarid. Tekid er fram ad
timafjoldi geti tekid breytingum ut fra lifaldri og proskastoou barnsins. S timafjoldi sem
born med einhverfu i 1. bekk grunnskola 4 fslandi fa, nzr ekki ad vera innan peirra marka
sem radlagt er pA manudi sem skolinn starfar. Vegna pess ad skolahald liggur nidri fra jini
og fram 1 lok agust ar hvert, er 6haett ad segja ad mikid vanti upp & radlagdan timafjolda i
pjélfun og kennslu barna med einhverfu.
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6.6. Mat a arangri
Hjé niu patttakendum (53%) var arangur metinn einu sinni i manudi eda oftar. Vinnubrdgo
voru til fyrirmyndar hja einum peirra. Par var drangur metinn markvisst einu sinni i viku og
barnid haft med i radum. I pessu tilviki hefur sterk stada barnsins eflaust haft ahrif 4 mogu-
leika patttakanda til ad nyta pessa adferd. Mat & arangri for sjaldnar fram hja fjorum
patttakendum. Adrir fjorir patttakendur (24%) t61du ad arangur pjalfunar og kennslu veri
ekki metinn sérstaklega.

Melingar 4 arangri pjalfunar og kennslu voru ekki négu markvissar og & moérgum
stodum for ekki fram skipulagt endurmat. bjalfunar- og kennslumarkmio purfa ad vera
synileg og innihalda malanlega ferni- og hegdunarpaetti. Gera parf rad fyrir ad peim megi
mogulega nd innan 12 ménada. Til pess ad hagt s¢ ad meta hvort pjalfun og kennsla skili
arangri purfa malingar ad fara fram og paer skradar skipulega (National Research Council,
2001). Aherslur 4 samfelldar framfarir 4 svidi vitsmunaproska, félagsfaerni, bodskipta og
adlogunarfaerni voru ekki eins skyrar hja patttakendum og vera skyldi. bPad sama 4 vid um
virka nalgun 6videigandi hegdunar, yfirferslu og alhefingu. Leggja parf rika aherslu a
mikilvaegi pess ad meta arangur reglulega. Einnig purfa dherslur & samfelldar framfarir 4
pessum faernisvidum ad vera synilegri og melanlegri, pannig ad ljost s¢ hvort paer adferdir
sem notadar eru skili arangri og leidi til gagns fyrir bérnin.

Ord Sir William Thomson '° (Lord Kelvin) sem var breskur steerdfradingur, edlis-
fredingur og verkfraedingur & 19. 61d, getu verid gagnleg i tengslum vid umfjollun um mat
a arangri. Hann sagdi medal annars (i lauslegri pydingu hofundar): ,,... pegar pid getid maelt
pad sem pid erud ad tala um og sett pad fram i tolum, pa vitid pid eitthvad um pad. begar
bid getid ekki melt pad og sett fram i tolum er pekkingin ryr og 6fullnagjandi ...
(Thomson, 1883).

' In physical science the first essential step in the direction of learning any subject is to find principles of
numerical reckoning and practicable methods for measuring some quality connected with it. I often say that
when you can measure what you are speaking about, and express it in numbers, you know something about it;
but when you cannot measure it, when you cannot express it in numbers, your knowledge is of a meagre and
unsatisfactory kind; it may be the beginning of knowledge, but you have scarcely in your thoughts advanced

to the state of Science, whatever the matter may be (Thomson, 1883).
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6.7. Dbatttaka foreldra
Eins og fram hefur komid er patttaka foreldra i pjalfun og kennslu barna sinna talin afar
mikilvaeg (National Research Council, 2001). T 1j6s kom ad i 15 tilvikum (88%) voru
foreldrar og forradamenn patttakendur i teymisvinnu i skélanum og ma pad teljast mjog
gott. Askilegt er ad foreldrum sé gefid taekifaeri til ad laera pjalfunar og kennsluadferdir og
a0 peir fai radgjof sem nytist 4 heimili barnsins (National Research Council, 2001). batttaka
foreldra var ekki skodud nénar i pessari rannsokn og pvi 6ljost med hvada heetti foreldrar

toku patt, hvort peir fengu radgjof, kennslu eda leidbeiningar fra starfsmonnum skola.

6.8. Annad sem kom fram
Adrar upplysingar sem fram komu i rannsdkninni gefa géda mynd af peirri pjonustu sem
born med einhverfu fa i grunnskélum, p6 peim hafi ekki verid @tlad ad svara rannsdknar-
spurningunni sérstaklega. Patttakendur virtust vera metnadarfullir fyrir hond skjolstedinga
sinna og skorti ekki vilja til ad veita bestu mogulegu pjonustu. Til pess ad pad geti ordid ad
veruleika parf ad efla radgjof fra fagfolki sem hefur sérpekkingu 4 einhverfu, auka fraedslu
og notkun sannreyndra adferda. Ef takast 4 ad brtia bil & milli ranns6knanidurstadna og
kliniskrar vinnu pa purfa sérfraedingar a svidi einhverfu ad halda foreldrum og peim sem

vinna med bornunum vel upplystum. Verkefni petta er lidur i peirri vinnu.

6.9. Hagnytt gildi og tillégur ad frekari rannsoknum
Hagnytt gildi rannsoknarinnar snyr adallega ad mikilvagi peirra upplysinga sem fram
koma. Pad ma segja ad hér s¢ um ad raeda pekkingaryfirlit par sem pekkingu & sann-
reyndum adferdum er safnad saman 4 einn stad.

Rannsokninni er &tlad ad draga fram nyja pekkingu og hafa hagnytt gildi fyrir
lesandann. Nidurstodur stydja ad porf er a radgjot og freedslu til starfsmanna sem sinna
bornum med einhverfu i grunnskolum asamt pvi ad porf er 4 markvissari skipulagningu 4
pjalfun og kennslu barnanna. Umfj6llun um arangursrika pjalfun og kennslu i kafla prja er
@tlad ad studla ad pvi ad foreldrar og starfsmenn nyti sér bestu visindalegu pekkingu i pagu
barnanna. Med hlidsjon af fredilegri umfjéllun 1 kafla prji og lykilspurningum fra Land-

leeknisembaettinu, eru settar fram tillogur ad leidbeiningum um vidurkennt verklag fyrir
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born med roskun & einhverfurdfi. Tillogurnar eru settar fram i fredsluhefti sem nefnist
,.Einhverfur6fsroskun, Leidbeiningar um vidurkennt verklag, Arangursrik pjalfun og
kennsla fyrir 0-8 ara born*.

[ starfskenningum proskapjalfa kemur fram: ,,broskapjalfun byggir 4 breidum fraedi-
legum grunni sem grundvallast medal annars 1 uppeldis-, félags, heilbrigdis-, salar- og
siofredum. Starfshattir proskapjalfa mida ad pvi ad rannsaka og tileinka sér nyjustu stefnur
og strauma med hagsmuni folks ad leidarljosi. Proskapjalfar midla af pekkingu sinni og eru
radgefandi sérfreedingar 1 ad modta og innleida nyjungar i pjonustu.* (Proskapjalfafélag
fslands, 2007). M4 pad pvi teljast sidferdileg skylda hofundar sem jafnframt er proskapjalfi
a0 koma & framfari og midla upplysingum um sannreyndar adferdir og vidurkennt verklag
a islensku til foreldra og starfsmanna i skolum. Med peim hztti er leitast vid ad stydja
foreldra og starfsmenn i ad nota sannreyndar adferdir fyrir born med roskun 4 einhverfurofi.

[ heildina eru nidurstddur rannsoknarinnar dhugaverdar en porf er 4 vidameiri uttekt og
rannsoknum 4 gedum pjalfunar og kennslu barna med einhverfu. Mikilveegt er ad gera
sambarilega athugun 4 peim adferdoum sem notadar eru med bérnum med einhverfu i
leiksk6lum. Skoda parf medferdarheldni vid pjalfun og kennslu barna med einhverfu og par
med fa upplysingar um hvort adferd og teekni sé beitt eftir peim leidbeiningum sem
pjélfunaradferdin gerir rad fyrir. Einnig veeri frodlegt ad skoda hvort aherslur og adferdir
vid kennslu og pjalfun breytist eftir pvi sem lidur & skdlagongu barnanna. ,,Med auknu
algengi 4 einhverfu og mikilli vidbot af gagnslausum ihlutunarleidum er naudsynlegt ad
rannsaka tegund, magn og gadi pjonustu vid bérn med einhverfurdfsroskun i almennum

skolum* (Hess o.11., 2007).

6.10. Styrk- og veikleikar rannsoknarinnar
Nidurstodur rannsdknarinnar gefa gédar upplysingar um pjalfun og kennslu barna med
einhverfu i 1. bekk grunnskdla par sem paer byggja 4 svérum fra ner 6llum ur pydinu.
Upplysingarnar eru pydingarmiklar ad pvi leyti ad paer lysa innihaldi og skipulagi pjalfunar
og kennslu sem veitt er & fyrsta ari barnanna 4 nyju skodlastigi, pad er i grunnskola.
Pad ma skodast sem veikleiki rannsoknarinnar ad ekki var athugad hvort paer adferdir
sem patttakendur s6gdust nota vaeru framkvamdar eins og sagt er til um i leidbeiningum

um adferdirnar. Med pvi ad skoda faglega notkun adferdanna 4 vettvangi hefdi matt f4 mun
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betri upplysingar um gedi pjalfunar og kennslu. bar sem patttakendur lystu adferdum, sem
peir sogou ad hefdu ekkert sérstakt heiti, hefdi matt sja betur hvort paer vaeru faglegar eda
byggdar 4 veikum grunni.
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7. Lokaoro

Synt hefur verid fram 4 ad med markvissum adgerdum er heegt ad hafa ahrif 4 proska-
framvindu barna med einhverfu. Med pvi ad nota heildstedar aetlanir sem byggja 4 sann-
reyndum adferdum vid pjalfun og kennslu barnanna, ma auka faerni peirra og par med draga
ur dhrifum fotlunarinnar. Med skipulogdum haetti ma pvi leitast vio ad auka lifsgedi barna
med einhverfu og fjolskyldna peirra.

Grunnskolinn er mikilveg mennta- og pjonustustofnun fyrir bérn med einhverfu sem
veita & pjalfun og kennslu vid heefi. Leggja parf aherslu & ad nyta betur pa moguleika sem
gefast, til ad hafa ahrif & proskaframvindu barna med einhverfu og koma pannig i veg fyrir
a0 pau missi af teekifaerum til ad tileinka sér nyja feerni. bPad hefur grundvallarpydingu fyrir
born med einhverfu ad 1 skdlum fari fram gaedastarf sem byggir 4 pekkingu 4 sannreyndum
pjélfunar- og kennsluadferdum. Sérfraedipjonusta skola og adrir sérfraedingar a svidi
bjalfunar og kennslu barna med einhverfu, purfa med skipulogdum hatti ad koma ad
uppbyggingu pekkingar i grunnskolum og studla par med ad faglegum gaedum og ad besta

mogulega pjonusta sé veitt hverju sinni.
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Fylgiskjal 1. Sampykki Greiningar- og radgjafarstddvar rikisins

Digranesveqi 5 - 206 Képavoqur
Simi 5108400 « Fax 5108401

Greiningar- og Netfang: greining@greining.is
radgjafarstdd rikisins Vetfang: www.greining is

Gudny Stefansdottir
proskapjalfi

11. mars 2008

Efni: Osk um adgang ad upplysingum vegna rannséknar.

bad visast i beidni pina um adgang ad upplysingum um born feedd 2001, sem fengu
greininguna einhverfa &dur en skolaganga hofst.  Détttakendur i rannsdékninni verda
starfsmenn skola sem sinna pjélfun, sérkennslu eda studning vid pennan hép barna.
Upplysingar fra Greiningarst6d verda nyttar til ad finna Ut i hvada grunnskodla bérnin eru og
pbannig haft samband vid patttakendur. Ekki mun porf a sampykki foreldra, par sem eingéngu
verdur rett vid starfsmenn skélanna. Greiningarst6® mun p6 hafa milligéngu um ad senda
upplysingar um rannséknina til vidkomandi foreldra.

Fyrir hond Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins heimila ég ad pessara upplysinga verdi
aflad og peer nyttar & pann hatt sem lyst ad ofan, enda sé pess gatt ad rannsoknin fylgi

starfsreglum persénuverndar og visindasidanefnda.

Virdingarfyllst

/o ] /S
Stcfz’mj Hreidhssson, forstosurmatur—
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Fylgiskjal 2. Stadfesting 4 tilkynningu til Persénuverndar
nr. S3849/2008

®
Sigridur Léa Jénsdottir 1
Tunguheidi 8

200 Képavogur Personuvernd

Rauardrstig 10 105 Reykjavik
simi: 510 9600 bréfasimi: 510 9606
netfang; postur@personuvernd.is

veffang: personuvernd.is

Reykjavik 25. mars 2008
Tilvisun: $3849/2008/ LSL/--

Heér med stadfestist a0 Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu { ydar nafni um vinnslu persénuupplysinga.
Tilkynningin er nr. $3849,/2008 og fylgir afrit hennar hjilagt.

Allar tilkynningar sem berast Personuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekio skal fram a0 med mottéku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af hilfu
Persénuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

§4) QJ';-&&{ ) \J.OQ;L'A’”’%’/

Liarus Sigur, Léirusson

Hijal.:

97



Fylgiskjal 3. Sampykki Visindasidanefndar
VSNb2008030019/03-07

Greiningar- og rédgjafarstsd rikisins VISINDASIDANEFND
Sigridur Loa Jonsdottir, salfredingur
Digranesvegi 5

200 Képavogi Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444

Vegmula 3, 108 Reykjavik,

netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is

Reykjavik 18. april 2008
Tilvisun: VSNb2008030019/03-7 Némsverkefni - nemarannséknir almennar/BH/--

Vardar: 08-075-S1 Adferdir vid pjalfun og kennslu barna med einhverfu i grunnskélum.
Visindasidanefnd pakkar svarbréf itt, dags. 14.04.2008 vegna adursendra athugasemda vid
ofangreinda rannséknaraztlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 18.03.2008. 1 bréfinu koma fram svér og
skyringar til samreemis vi0 athugasemdir Visindasidanefndar og pvi fylgdu ny og endurbeett
upplysinga- og sampykkisbréf til patttakenda rannsoknarinnar.

Fjallad hefur verid um svarbréf bitt og Snnur innsend gégn og eru pau talin fullnegjandi.
Rannsoknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer
rannsdknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar { birtum greinum um rannséknina. Jafnframt
fer Visindasidanefnd fram 4 ad fa send aftit af, eda tilvisun i, birtar greinar um rannséknina.
Rannsakendur eru minntir 4 ad tilkynna rannséknarlok til nefndarinnar.

Med kvedju,
f.h. Visindasidanefndar,

Formadur Visindasidanefndar
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Fylgiskjal 4. Upplysingar til foreldra fra Greiningar- og radgjafarstdd rikisins

Digranesvegi 5 - 200 Kopavogur
Simi 5108400 « Fax 5108401

Greiningar- og Netfang: greining@greining.is
rabgjafarstdd rikising Veffang: www.greining.is
foreldri 1 14. apr.2008
foreldri 2
heimilisfang

Pnr  sveitarfelaG

Barnié: NAFN BARNS

Vegna rannséknar a adferdum vid kennslu og pjalfun barna meé
einhverfu i grunnskélum.

Ageetu foreldrar/forradamenn.

Greiningar- og radgjafarstodin hefur tekid ad sér ad hafa milligéngu um
samskipti vid foreldra og forra8amenn barna faadd arié 2001, sem
greindust med einhverfu fyrir upphaf grunnskoélagéngu.

| rannsékninni verdur kannad hvada adferdum hefur veri® beitt vid pjalfun
og kennslu barnanna med bvi ad eiga vidtal vid starfsmenn i peim skoélum,
sem bérnin hafa sétt. Hlutverk Greiningarstédvar er ad senda ykkur meé-
fylgjandi kynningabréf um rannsoknina, en einnig mun stofnunin veita
rannsakendum upplysingar um pa skoéla, sem petta a vi um. N&fn ykkar
eda barna ykkar verda ekki afhent peim, sem gera rannséknina .

Rannsoéknin hefur verid tilkynnt persénuvernd og sampykkis Visindasi®a-
nefndar aflad. Ekki mun naudsynlegt ad afla skriflegs sampykkis ykkar,
par sem vidts! eru vid starfsmann skélanna og persénurekjanlegar upp-
lysingar koma ekki fram i rannsoknargégnum. Engu ad sidur hvet ég
ykkur til ad hafa samband vid mig eda rannsakendur, ef frekari upplysinga
er porf eda ef pid kjosid ad ekki sé haft samband vié pann grunnskola,
sem barn ykkar saskir.

Med bestu kvedjum.

'y ¥ !
3 R —
;‘%@—.'H ei arsson,\*“‘w :

forstodumadur.
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Fylgiskjal 5. Upplysingar til foreldra fra rannsakendum

13. april 2008

Adferoir vio kennslu og pjalfun

barna meo einhverfu i grunnskélum

Upplysingabréf

Kera foreldri/forrédamadur

A naestu vikum mun fara af stad rannsékn 4 adferdum sem notadar eru vid pialfun og kennslu
barna med einhverfu i grunnskélum. Rannsoknin er lokaverkefni Gudnyjar Stefansdéttur
proskapjalfa og meistaranema { rannsoknartengdu framhaldsnami vid Kennarahdskéla
[slands. Guény er starfsmadur fagsvids einhverfu 4 Greininar- og radgjafarstsd rikisins.
Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er Sigridur Loa Jénsdéttir salfredingur 4 Greiningar- o g
radgjafarst6d rikisins, simi: 510 8400 og netfang: sigridurloa@greining.is. Sigridur Léa er
jafnframt leidbeinandi Gudnyjar dsamt Jéhénnu Einarsdéttur lektor vid Kennarahaskola
Islands.

Tilgangur rannsdknarinnar er ad afla upplysinga um hvada adferdum er beitt vid pjalfun og
kennslu barna med einhverfu i grunnskélum og med hvada heetti. Par sem um er ad rada
simavidtal vid starfsmenn sem sinna bérnunum, reynist ekki naudsynlegt ad afla upplysts
sampykkis foreldra eda forradamanna. Engu ad sidur pykir okkur rétt ad greina
forradamoénnum barnanna fra pessu verkefni.

battakendur verda starfsmenn sem sinna pjalfun og kennslu barna med einhverfu sem erui 1.
bekk grunnskéla.

Starfsmenn/studningsadilar verda fundnir 1it fra barnahdépi sem feeddur er 2001, er ad ljuka 1.
bekk grunnskéla og hefur fengid greininguna einhverfa 4dur en skdélaganga hafst.
Upplysinga verdur aflad med pvi ad leggja fyrir spurningalista { simavidtali vid
starfsmenn/studningsadila.

Rannsékninni er @tlad ad svara peirri spurningu, hvort notadar séu adferdir sem synt hefur

verid fram 4 a visindalegan hatt, ad skili jakveedum arangri fyrir bérn med einhverfu. bessar
adferdir nefnast gagnreyndar adferdir (Evidence based methods).
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Lagt verdur mat & hvort baer adferdir sem notadar eru teljist til gagnreyndra adferda eda
vidurkennds verklags b.e. hversu sterk visindaleg rék liggja ad baki peim og hvernig hefur
verid synt fram & ad peer séu gagnlegar fyrir born med einhverfu. Pjalfunar- og
kennslufyrirkomulag verdur skodad, pekking studningsadila og hvort hann fai radgjof.
Nidurstédum rannsoknarinnar er &tlad ad studla ad pvi ad fagfélk, sem sinnir pjalfun og
kennslu barna med einhverfu, nyti sér gagnreyndar adferdir.

Rannsdknin fer fram med sampykki forstddumanns Greiningar- og radgafarstddvar rikisins.
Greiningarstdd mun utvega rannsakanda upplysingar um i hvada skdla bérnin eru og mun
rannsakandi sidan hafa samband vi8 pann skéla. Skolastjérar peirra skéla sem bémin eru
verda upplystir um rannsdknina og leitad verdur eftir sampykki peirra fyrir patttSku
starfsmanna. Tilkynningarskyldu til Persénuverndar hefur verid fullnaegt og sampykki
Visindasidanefndar liggur fyrir.

Allar upplysingar sem batttakendur veita i rannsékninni verda medhdndladar samkvamt
stongustu reglum um trinad og nafnleynd og farid ad islenskum 16gum vardandi
persénuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna. Spurningalistinn sem lagdur verdur fyrir
starfsmenn skola, verdur merktur med niimeri og 4 honum koma ekki fram neinar
upplysingar sem hagt verdur ad rekja til einstakra barna. Rannsoknargdgn verda vardveitt 4
druggum stad hja abyrgdarmanni & medan 4 rannsékn stendur, 6llum gégnum verdur eytt ad
rannsékn lokinni samkvamt reglum fra Persénuvernd og Visindasidanefnd.

Oskir pu eftir frekari upplysingum um pessa rannsékn hafdu pa endilega samband vid Sigridi
Léu Jénsdottur, salfreeding 4 Greiningar- og radgjafarstod rikisins i sima 510-8400,
t6lvupdstfang sigridurloa@greining.is, eda Gudnyju Stefansdéttur { sima 6998112,
télvupdstfang gudny@greining.is

Med kvedju,
5:7 e /”L rﬁz:t c L ollcr

Sigridur Loa Jonsdottir,
abyrgdarmadur rannséknarinnar

Ef it hefur spurningar um rétt pinn sem pdtttakandi i visindarannsckn eda vilt heetta
parttsku { rannsékninni getur pu snitio pér til Visindasidanefndar, Vegmuiila 3, 108 Reykjavik.
Simi: 551-7100, fax: 551-1444.
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Fylgiskjal 6. Upplysingar til skdlastjora fra rannsakendum

13. april 2008

Adferdir vio kennslu og pjalfun barna
meo einhverfu i grunnskolum

Ageeti skolastjori

Bréf petta er sent eftir upplysingum fra Greiningar- og radgjafarstod rikisins til skolastjora
peirra grunnskola sem hafa nemendur sem greindir hafa verid med einhverfu og eru i 1. bekk.

A nastu vikum mun fara af stad rannsékn 4 adferdum sem notadar eru vid pjalfun og kennslu
barna med einhverfu { grunnskélum. Rannséknin er lokaverkefni Gudnyjar Stefansdottur
broskapjalfa og meistaranema i rannsdknartengdu framhaldsndmi vid Kennarahaskéla Islands.
Gudny er starfsmadur fagsvids einhverfu 4 Greininar- og radgjafarstd rikisins.
Abyrgdarmadur rannséknarinnar er Sigridur Léa Jénsdottir salfreedingur 4 Greiningar- og
radgjafarstdd rikisins simi 510 8400 og netfang sigridurloa@greining.is. Sigridur Loa er
Jafnframt leidbeinandi Gudnyjar asamt JOhdnnu Einarsdéttur lektor vid Kennarahiskdla
Islands.

Tilgangur rannsoéknarinnar er ad afla upplysinga um hvada adferdum er beitt vid pjalfun og
kennslu barna med einhverfu i 1. bekk grunnskéla og med hvada hztti.

Til pess ad nélgast pessar upplysingar er 6skad eftir ad Gudny Stefinsdéttir fai ad hafa
samband vid pann starfsmann sem sinnir sérkennslu/pjalfun/studningi vid nemanda sem
greinst hefur med einhverfu og er i 1. bekk i pinum skéla og leggja fyrir hann spurningalista i
simavidtali. Simtalid verdur ekki tekid upp a segulband. Starfsmadurinn verdur spurdur um
adferdir og fyrirkomulag pjalfunar og kennslu d4samt pekkingu 4 peim adferdum sem notadar
eru. Einnig verdur spurt um patttéku foreldra, radgj6f sem vidkomandi starfsmadur fer og
mat & arangri pjalfunar og kennslu. Ekki verdur aflad upplysinga um bérnin sjalf.
Simavidtalid tekur um pad bil klukkustund. Oskad er eftir vidtali vid pann starfsmann sem
sinnir barminu mestan tima dagsins b.e. studningsfulltria, skélalida, proskapjalfa eda kennara.

Foreldrar/forradamenn barnanna hafa fengid kynningu 4 rannsokninni. Eins og reglur gera
rad fyrir verdur fyllsta trunadar og 6ryggis gett vid medhéndlun og urvinnslu gagna og ekki
verdur hagt ad rekja upplysingar til einstakra starfsmanna.

102



Allar upplysingar, sem patttakendur veita i rannsokninni, verda medhondladar samkvamt
sténgustu reglum um trinad og nafnleynd og farid ad islenskum 16gum vardandi
persénuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna. Spurningalistinn veréur merktur med numeri:
og 4 honum koma ekki fram neinar upplysingar sem haegt verdur ad rekja til starfsmanns eda
bess barns sem hann sinnir. Rannséknargdgn verda vardveitt a 6ruggum stad hja
abyrgdarmanni 4 medan 4 rannsokn stendur, 61lum gégnum verdur eytt ad rannsékn lokinni
samkveaemt reglum fra Personuvernd og Visindasidanefnd sem hafa sampykkt rannsoknina.
Auk pess liggur fyrir sampykki Stefans Hreidarssonar forst6dumanns Greiningar- og
radgjafarstddvar rikisins.

Ef bt sampykkir ad starfsmadur skolans verdi bedinn um patttéku, 6skum vid eftir ad pa
sendir til baka i télvup6sti svar pess efnis til undirritadrar 4 netfangid sigridurloa@greining.is.
[ framhaldi af pvi verBur haft samband simleidis til ad koma & simafundi med patttakanda.

Oskir pu eftir frekari upplysingum um pessa rannsékn haféu pa endilega samband vid Sigridi
Lou Jénsdéttur a Greiningar- og radgjafarstdd rikisins i sima 510-8400, télvupéstfang
sigridurloa@greining.is, eda Gudnyju Stefansdottur i sima 6998112, télvupoéstfang
gudny@greining.is

Virdingarfyllst,

" : e R gt o e
Bigu Do Mo el Sl

Sigridur Léa Jonsddttir,

abyrgdarmadur rannsoknarinnar

Ef pui hefur spurningar um rétt pinn sem padtitakandi 1 visindarannsokn eda vilt heetta patttcku
i rannsdkninni getur i sniiid pér til Visindasidanefndar, Vegmuila 3, 108 Reykjavik. Simi:
551-7100, fax: 551-1444.
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Fylgiskjal 7. Upplysingar til patttakenda fra rannsakendum
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13. april 2008

Adferdir vio pjalfun og kennslu barna
meo einhverfu i grunnskolum

Keeru patttakendur

A nzstu vikum mun fara af stad rannsékn 4 adferdum sem notadar eru vid bjalfun og kennslu
barna med einhverfu { grunnskélum. Tilgangur rannséknarinnar er ad afla upplysinga {
vidtslum vid starfsmenn skéla, um hvada adferdum er beitt vid pjalfun og kennslu barna med
einhverfui 1. bekk grunnskéla.

Rannsdknin er lokaverkefni Guonyjar Stefansdéttur proskapjalfa og meistaranema i
rannsoknartengdu framhaldsnami vid Kennarahaskola fslands. Guény er starfsmadur fagsvids
einhverfu 4 Greininar- og radgjafarstsd rikisins. Abyrgdarmadur rannséknarinnar er Sigridur
Léa Jonsdottir salfreedingur 4 Greiningar- og radgjafarstsd rikisins, simi 510 8400, netfang
sigridurloa@egreining.is. Sigridur Loa er jafnframt leidbeinandi Gudnyjar asamt Johénnu
Einarsdéttur lektor vid Kennarahaskoéla fslands.

Upplysinga verdur aflad med simavidtélum vid pann starfsmann sem sinnir barninu mestan
tima dagsins par sem lagdur verBur fyrir hann spurningalisti. Vidtalid tekur Guony
Stefansdottir, hun spyr eftir surningalista sem fylltur er ut { simtalinu. Simtali® verdur ekki
teki® upp 4 segulband. Starfsmadurinn verdur spurdur um adferdir og fyrirkomulag pjalfunar
og kennslu 4samt pekkingu 4 peim adferdum sem notadar eru. Einnig verdur spurt um
patttsku foreldra, radgjof sem vidkomandi starfsmadur faer og mat a arangri pjalfunar og
kennslu. Ekki verdur aflad upplysinga um bérnin sjalf. Simavidtalid tekur um pad bil
klukkustund.

11j6si pessa er 6skad eftir ad Gudny fai ad hafa samband vid big og leggja fyrir pig
ofangreindan spurningalista. Ef pti sampykkir ad taka patt i rannsékninni bidjum vid big ad
skrifa undir medfylgjandi yfirlysingu. Pu matt sidan i kjolfar pessa bréfs eiga von a simtali par
sem akvedinn verdur timi til simavidtalsins. Pér er ad sjalfsGgdu frjalst ad hafna pétttdku og
svara ekki spurningalistanum { heild eda dkvednum hlutum hans.

Allar upplysingar sem patttakendur veita i rannsékninni, verda medhéndladar samkvamt
sténgustu reglum um trunad og nafnleynd og farid ad islenskum I6gum vardandi
persénuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna. Spurningalistinn verdur merktur med numeri
0g 4 honum koma ekki fram neinar upplysingar sem heegt verdur ad rekja til pin eda pess
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barns sem pi sinnir. Rannséknargdgn verda vardveitt 4 Sruggum stad hja abyrgdarmanni 4
medan 4 rannsékn stendur, 6llum gégnum verdur eytt ad rannsékn lokinni samkvamt reglum
fra Persénuvernd og Visindasidanefnd sem hafa sampykkt rannséknina. Auk pess liggur fyrir
sampykki Stefans Hreidarssonar forstédumanns Greiningar- og radgjafarstédvar rikisins.

Oskir pu eftir frekari upplysingum um bessa rannsékn hafdu pa endilega samband vid Sigridi
Lé6u Jonsdottur & Greiningar- og rédgjafarstdd rikisins i sima 510-8400, tslvupéstfang
sigridurloai@greining.is, eda Gudnyju Stefansdottur { sima 6998112, tolvupéstfang
gudny@greining.is

Med von um g6da patttsku.
Virdingarfyllst,
TR R gl f
s ’7 iz e [ Lo £ %" (S ffm—
Sigridur Loa Jonsdottir,

abyrgdarmadur rannsdknarinnar

Ef bt hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsdkn eda vilt heetta patttéku
[ rannsékninni getur pui smiid pér til Visindasidanefndar, Vegmiila 3, 108 Reykjavik. Simi:
551-7100, fax: 551-1444.
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Fylgiskjal 8. Bréf til patttakenda fra Greiningar- og radgjafarstod rikisins vegna upplysts
sampykkis

e

Greiningar- og
radgjafarstdd rikisins

Képavogur, 2. mai, 2008

Agaeti vidtakandi.
bad visast i medtylgjandi gbgn, en Greiningar- og radgjafarstéd rikisins hefur tekid ad sér ad
vera milligénguadili i rannsokn Guonyjar Stefansdottur proskapjalfa, sem par er kynnt og er

hluti af mastersverkefni hennar

Eg vil bidja pig ad kynna pér gognin og senda til baka undirritad sampykkisblad ef pu gefur
faeri 4 ad taka patt i rannsékninni.

Greiningarst60 telur rannsoknir af bessu tagi mjég mikilvasgar i vidleitni okkar allra vid ad
bata pjonustu sameiginlegra skjolstedinga.
Med bestu kvedju

Stefan J. Hreidarsson
forstdumadur

Digranesvegi 5 * 200 Képavogur = S5imi 510 8400 « Fax 5108401 = Netfang: greining@greining.is = Veffang: www.greining.is
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Fylgiskjal 9. Bréf um upplyst sampykki patttakenda

5

4

noy

RALL
]

- e
FLAnY

Upplyst sampykki
Adferdir vid pjalfun og kennslu barna med einhverfu
Eg undirritud/undirritadur sampykki hér med patttéku mina i rannsékn um adferdir sem

notadar eru vid pjalfun og kennslu barna med einhverfu. Eg hef lesid upplysingatexta fra
rannsakendum og sampykki pad sem i patttku felst og fram kemur 4 kynningarbladi.

Dagsetning Undirskrift patttakanda

Sigridur Loa Jonsdottir
Abyrgdarmadur rannsoknar
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Fylgiskjal 10. Spurningalisti
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