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Vid erum eins 6lik og vid erum morg, margbreytileikinn er eitt helsta einkenni
mannkynsins og 01l erum vid einstok 4 okkar hatt, fatladir einstaklingar eda
ofatladir. bessi ritgerd fjallar um einhverf born, fjolskyldur peirra og pa pjonustu
sem peim stendur til boda. Einhverfa er skerding sem leidir til fotlunar og er af
morgum talin vera fotlun til lifstidar. Einhverfa takmarkar yfirleitt getu barnsins
til tjaskipta, félagslegra samskipta og getur einnig birst i sérkennilegri hegdun.
Ekki er vitad med vissu hver orsok einhverfu er og eru pvi ad finna um pad
margar kenningar. Einkenni einhverfu koma oftast fram 4 leikskolaaldri par sem
foreldrar eda adrir adstandendur barnsins hafa tekid eftir fravikum i proska
barnsins. Eftir ad nidurstodur einhverfu greiningar eru stadfestar hefst ferli par
sem foreldrarnir, barnid og adrir adstandendur purfa ad endurskipuleggja lif sitt.
St pjonusta sem i bodi er fyrir barnid og fjolskylduna getur pvi skipt skopum
vardandi pad ad barninu 1idi sem best og lifi godu og heilbrigdu lifi. Pegar barn
hefur fengid greiningu um einhverfu eru nidurstédurnar kynntar fyrir foreldrum
og peir freddir um skerdinguna, athent fraedsluefni, upplysingar um félagsleg
réttindi og bent & ymis félagasamtok og stofnanir sem sérhaefd eru 4 pessu svioi.
Hluti af ritgerdinni folst i konnun 4 pjonustu vid einhverf born og fjolskyldur
peirra i Reykjavik annarsvegar til samanburdar vid Vestmannaeyjar og Austurland
hinsvegar. Helstu nidurstodur eru paer ad megin markmid sveitarfélaga er ad veita
barninu og fjolskyldunni bestu pjonustu sem moguleiki er 4. En einnig gafu
nidurstodurnar til kynna ad likt og allstadar fylgja pvi baedi kostir og gallar ad ala
upp einhverft barn Gti 4 landi eda i hofudborginni. Personulegri pjonusta, meiri
patttaka i samfélaginu og meiri krofur eru gerdar til einhverfa einstaklingsins i
sveitarfélogunum uti 4 landi. En hinsvegar er par skortur a sérfredingum, litil
eftirfylgni af halfu Greiningar- og radgjafastodvar rikisins og fjarlegd fra
félagasamtokum og stofnunum sem gerir fjolskyldunni og barninu erfidara fyrir. {
Reykjavik er meiri sérfreediadstod, betri eftirfylgni og fjolbreyttari pjonusta, en
par eru meiri likur & einhverfa barnid sé¢ adgreint i skola og Odrum i

pjonustutrraedum.



Inngangur

I pessari ritgerd mun ég reda um einhverfu, hvernig hun er skilin og skilgreind,
hverjar parfir einhverfra einstaklinga eru og hvad sé hagt til ad koma til mots vid
par. Einnig mun ég skoda pa pjonustu sem i bodi er fyrir einhverf bérn og
fjolskyldur peirra og bera saman pjonustu uti 4 landi og & h6fudborgarsvadinu.

Astada pess ad ég hef valid mér petta vidfangsefni er vegna dhuga mins &
einhverfum bornum sem kviknadi pegar ég hof ad starfa sem studningsfulltrai
med einhverfum dreng. AJ starfa med honum lardi ég pad ad pad er margt sem
vid Ofatladir litum 4 sem sjalfsagdan hlut sem fatladari einstaklingar purfa ad
kljast vid & hverjum degi. S& ég pa ad goéd pjonusta vio fatlada einstaklinga er
gifurlega mikilvaeg, pvi hafdi ég ahuga 4 ad skoda hvernig su pjonusta sem bodid
er uppa i litlum sveitarfélogum uti 4 landi standi til samanburdar vid pa pjonustu
sem 1 bodi er &4 hofudborgarsveadinu.

A0 fa peer fréttir ad eiga von 4 barni vekur upp margar tilfinningar, vonir
og oskir. Flestir foreldrar bida spenntir eftir litlum gledigjafa og eru tilbuin i ad
veita honum alla pa &st og umhyggju sem pau hafa uppa ad bjoda. Vissulega eru
ekki allir sem hugsa mikid fyrirfram um 6fedda barnid heldur ganga 0t fra pvi
sem sjalfsogdum hlut, en pad er po vist ad allir vilja eignast heilbrigt barn,
sannkallad draumabarn (Wilhelm Nordfjord, 1993).

A0 fa fréttir ad barnid sitt er fatlad eda ad pad s¢ med einhverskonar
skerdingu getur verid afall fyrir foreldra, pad fer p6 mikid eftir peim vaentingum
sem verdandi foreldrar hafa gert til 6fadda barnsins um hversu pungt afallid
verdur (Wilhelm Nordfjord, 1993). Nyjar rannsoknir hafa hins vegar synt fram &
pad ad mismunandi er hvernig foreldrar bregdast vid fregnum um ad barnid sé
fatlad. bad fer eftir pvi hvernig peim er tilkynnt tidindin, hvort studningur er fyrir
hendi og hvernig honum er hattad. Breyttur skilningur 4 hugtakinu f6tlun og peer
jakvaou breytingar sem ordid hafa i samfélaginu undanfarin 4r hafa einnig mikio
ad segja. En undanfarin ar hefur verid 16gd vaxandi dhersla & pann patt sem
viobrogd samfélagsins eiga patt i pvi ad skapa f6tlun einstaklinsins (Elsa Sigridur
Jonsdottir, 2003).

Fraedimenn hafa talad um skil milli heims fatladra og 6fatladra, adrir tala
um ad vid pad ad eignast fatlad barn kynnist foreldrar nyrri og framandi verdld
sem peir eiga erfitt med ad fota sig i. En pad er einmitt s reynsla sem foreldrar

einhverfra barna hafa lyst pegar pau fa nidurstédur greiningarinnar. Skyndilega er



folk statt i einkennilegum frumskogi sem fullur er af framandi fagmali, par sem
erfitt er ad atta sig & nyjum ordum og hugtokum (Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003;
Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).

b6 vissulega sé pad dkvedin léttir sem foreldrar upplifa vid ad hafa fengid
stadfestingu 4 greiningu barnsins, pa eru miklar breytingar framundan i
fjolskyldulifi peirra. Lif fjolskyldunnar breytist og foreldrar purfa ad endurmeta
uppeldisadferdir sinar. Foreldrarnir varpa fra sér gdomlum ventingum og skapa sér
nyjar um leid. Pessi nyja lerdomskurfa er vissulega brétt og pvi skiptir studningur
pjonusta vid fjolskylduna miklu mali. St pjonusta sem i bodi er fyrir fjolskylduna,
barnid og foreldrana hjalpar peim a0 takast &4 vid nyja stefnu i lifi peirra og hjalpar
peim ad na aftur fotfestu og arangri (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).

Flestir freedimenn telja einhverfu vera réskun i taugaproska, og venjulega
er hun skilgreind sem proskardskun sem hamlar proska barnins. Einhverfa kemur
venjulega 1 1jos & fyrstu fimm 4rum @viskeidsins. Hin takmarkar yfirleitt getu
barnsins til tjaskipta, félagslegra samspila og birtist einnig oft i einhaefti,
endurtekinni hegdun sem getur i senn verid badi sérkennileg og arattukennd. Til
ad greinast med einhverfu parf akvedinn fjolda og styrk einkenna (Evald
Semundsen, 2003; Pall Magnusson, 1993).

Evald Semundsen (2003) telur einhverfu vera nanast 4an undantekninga
fotlun til lifstidar og pvi getur framvinda einhverfu verid mjog breytileg og ymsu
had. Eins og heilsufari, magni og gedum pjonustu, vitsmunaproska eda hvort
einstaklingurinn hefur nad tokum 4 tali, svo demi séu tekin. Fjoldi barna hér &
landi sem greinast med einhverfu hefur aukist. Til demis greindust arid 2007, 118
einstaklingar med einhverfu og 4rid 2008 voru 150 einstaklingar greindir, sem er
veruleg aukning fra fyrri arum. Er aukning 4 einhverfu raunverulegt og alvarlegt
astand sem skapast hefur i pjonustu vid pennan hép par sem vidbrogd
pjonustukerfisins fram til pessa hafa verid afar haeg (Bergpora Njala
Gudmundsdottir, 2009; Evald Semundsen, 2003).

Markmid ritgerdarinnar er ad fredast meira um pennan forvitnilega heim
einhverfra, hverjar parfir peirra eru og hvad sé hagt til ad gera til ad koma til mots
vid par. Fjallad verdur um skilgreiningu 4 einhverfu, einkenni, orsakir, tioni og
greiningu. Einnig er soguleg préun fatladra hér 4 landi og erlendis skodud. bar

sem rakin er saga peirra til dagsins i dag og par sem synt er fram a hversu



frelsandi pad er fyrir fatlada ad samfélagid geri rad fyrir mannlegum
margbreytileika.

[ seinni hluta ritgerdarinnar verdur sjénum beint ad peirri pjonustu sem i bodi er
hér 4 landi fyrir einhverf born og fjolskyldur peirra. Skodud var pjonusta a
hofudborgarsveaedinu til samanburdar vid pa pjonustu sem i bodi er & Austurlandi
annars vegar og i Vestmannaeyjum hins vegar. Upplysinga um pjénustuna var
aflad ad pann hatt ad sendar voru spurningar til proskapjalfa/radgjafa hja
bajarfélogunum og til Greingar- og radgjafastod rikisins um hvert greiningarferli

sé og pa pjonustu sem er i bodi. Nidurstodur konnunar eru kynntar og raeddar.

nidurlagskaflanum eru dregnar saman alyktanir um efni ritgerdarinnar.



I. Einhverfa — hvernig er hun skilin og skilgreind
Hér & eftir er fjallad um einhverfu hugtakid, hvernig pad er skilid og skilgreint.

Einnig er fjallad um einkenni, orsakir og algengi einhverfu. Jafnframt er pvi velt
upp hvort lita meigi svo & ad einhverfir eigi sér sérstaka menningu og ad lokum er

svo rett um pa upplifun ad eignast barn med einhverfu.

1.1 Hvao er einhverfa ?

Skilgreiningin ,,einhverfa” var fyrst notud af visinda manninum Eugene Bleuler
arid 1912. Einhverfu var hinsvegar fyrst lyst sem sérstakri roskun i ritgerd
bandariska gedlaeknisins Leo Kanner arid 1943 sem hér ,,Autistic Disturbances of
Affective Contact” eda Einhverfar truflanir tilfinningatengsla. Kanner lysir par
athugun sinum & ellefu bornum, atta drengjum og premur stulkum. Boérnin attu
pad sameiginlegt ad, pau virtust lifa i sinni eigin skel eda einangrudum heimi par
sem pau veittu 60ru folki litla sem engan athygli og einnig myndudu pau litil
tengsl vid adra. Athafnir peirra voru sérkennilegar, leikir fabreyttir og folust
gjarnan i endurtekningum, dhugamal peirra voru undarleg og évenjuleg og einnig
myndudu pau litil sem engin tengsl vid annad folk (Robledo og Ham-Kucharski,
2005/2008; Pall Magnusson, 2000).

Grein Kanner vakti athygli margra og var almennt litid svo 4 ad hann hefdi
uppgvotad sérstaka tegund gedklofa sem eiginleg veri vornum og liklegast
nokkurskonar bernskuutgafa af gedklofa. Auknar rannsoknir syndu hinsvegar
fram 4 pad ad ekkert samhengi vari a milli einhverfu og gedklofa. Sa skilningur
tok ad motast ad einhverfa veri proskatruflun, og ad hegdunareinkenni barnanna
stofudu af fravikum 1 4dkvednum proskapattum 4 vitsmunasvidinu (Pall
Magntsson, 2000).

Greining 4 einhverfu byggist fyrst og fremst 4 hegdunareinkennum og
pessi fyrsta lysing Kanners 4 einkennum daemigerdri einhverfu barna hefur a

miklu leiti stadist timans tonn (Pall Magnusson, 2000).



Kanner er peirra skodunar ad einhverfa s¢ medfaedd truflun, askdpud
vangeta til ad mynda tilfinningatengsl vid annad folk. I kringum 1950 hvarf
Kanner fra sinu upphaflega sjonarmidi og for ad leita ad uppeldislegum orsékum.
Var pa sett fram kenningum um isskdpsmommurnar. Var einhverfa pa talin eiga
reetur ad rekja til pess ad foreldrar einhverfa barna vaeru 6fer um ad syna peim pa
hlyju og tilfinningalegu tengls, sem naudsynleg eru vid myndun gedtengsla og eru
jafnframt undirstada proska & Ollum svidum. Pessi hegdun foreldra gagnvart
bornunum atti sidan ad leida til pess ad bornin myndudu um sig skel og hurfu inn i
sjalf sig, sér til varnar. bessi hugmyndafradi vard rikjandi til um kringum 1970 en
eftir pad foru visindamenn hins vegar ad efast um pessa orsakakenningu og attudu
sig a pvi ad einhverfa tengdist 4 engan hatt hvernig madur annast bornin sin og
hafa rakid 4standid til erfoafraedilegra stokkbreytinga 4 sumum litningum
likamans og truflun i starfsemi midtaugakerfisins. Nyjar rannsoknir voru skyrar
og voru menn almennt ordnir sammala um pann skilning ad einhverfa stafi af
liffreedilegum orsokum (Evald Saemundsen, 2003; Pall Magnuasson, 2000; Pall
Magnusson, 1993; Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).

Er fram lidu stundir vard monnum ljést ad jafnframt peim bérnum sem
syndu demigerda einhverfu, var allstor hépur barna sem hafdi svipud einkenni an
pess p6 ad samraemast fyllilega peirri mynd sem Kanner hefdi dregid af
einhverfum bornum. Med aukinni pekkingu vard 1jost ad til veri allstor hopur
barna sem syndi sum af einkennum einhverfu auk pess sem einkenni einhverfu
gatu komid fram med O60rum hetti en hja béornum em damigerda einhverfu.
Upphofst pvi rannsdknarstarf sem midadi ad pvi ad kanna hvort greina maetti
tilvik sem @ttu naegilega mikid sameiginlegt 1 orsokum, einkennum eda horfum
skerdingarinnar til ad hagt veri ad lita 4 pau sem sérstakan greiningarflokk. bPad
var sidan um midjan niunda aratugin ad samstada vard um pad ad fella saman
flokka og vard yfirheiti greiningarinnar gagntekar proskaraskanir. Daemi um
undirflokkar auk einhverfu eru: Odzmigerd einhverfa, Aspergersheilkenni,
Rettsheilkenni og adrar proskaraskanir. Samfara aukinni pekkingu & svidinu
motadist einnig sa skilningur ad flokkarnir rodudust 4 vidd eda réf par sem medal
annars s&ist munur 4 peim bornum sem flest og alvarlegust einkenni hefdu og
hinum sem hefdu vegari einkenni (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008; Pall
Magntsson, 2000).



1.2 Einhverfurofio

Samkvemt Greiningar- og radgjafastod rikisins gerir greiningar- og
flokkunarkerfi  Alpjodaheilbrigdistofnunarinnar (WHO) rad fyrir nokkrum
flokkum & einhverfur6fi. Vid greiningu hér & landi er farid eftir
greiningarviomidum  Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar sem gefur ut
flokkunarkerfid ICD-10. Flokkarnir eru mismunandi likir eda 6likir deemigerdri
einhverfu pegar litid er til einkenna, samsetningar, styrkleika og prounar en
hugtakid ,,gagntek proskardoskun er samheiti sem ner yfir allmarga undirflokka.
Algengustu flokkarnir eru demigerd einhverfa, oOdemigerd -einhverfa,
Aspergerheilkenni og Rettsheilkenni. Rétt eins og stundum er talad um mannlegan
fjolbreytileika, proadist su syn ad fjolbreytileika peirra einstaklinga sem greinast
med gagntekar proskaraskanir megi rada a vidd eda rof eftir pvi hve einhverfu
einkennin eru morg. Samkvaemt alpjodlegri skilgreiningu 4 einhverfu er
hegdunareinkennum sem studst er vid i greiningu a einhverfu skipt i prja svid sem
rakin eru hér fyrir nedan (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008; Svanhildur
Svavarsdottir, 2000).

1. Einkenni i félagslegu samspili.

Med einkenni i félagslegu samspili er verid ad vitna til pess ad einhverfir
einstaklingar pjaist af truflunum i gagnkvemum félagslegum samskiptum, og
skorti feerni 1 taka patt i samspili vid adra og vera med O0drum. Augntengsl,
svipbrigdi, likamstada eda hreyfingar eru 6venjuleg i samskiptum vid adra.
Einhverfir einstaklingar bregst oft 1itid vid tilfinningum annarra, syna til demis
ekki vidleitni til ad hugga ef einhverjum lidur illa. Litil eda engin vidleitni til ad
deila gledi, dhugamalum eda eigin afrekum med 00rum. Einnig skortir peim
feernina til ad vekja og styra athygli annarra, med augnradi og bendingum (Evald
Semundsen, 2003; Pall Magnusson, 2000; Svanhildur Svavarsdéttir, 2000).

2. Truflun i bodskiptum med og an oroa.

Nénast 6ll einhverf born hafa seinkadan malproska og um pad bil helmingur
peirra faer aldrei mal sem nytist peim til samskipta vid adra. Bodskiptahdmlun
barna med einhverfu er afar flokin, engar bendingar, énnur herma eftir heilu
setningunum an nokkurs skilnings 4 pvi sem pau eru ad segja og enn 6énnur nota

eitt ord fyrir alla hluti. Oft vantar hreyfingar sem algengt er ad nota til tjaskipta,



svo sem ad veifa i kvedjuskyni eda hrista hofud til ad neita. Pad er pvi engin eda
litid vidleitni til ad bata upp skerta getu a malsvidinu med pvi ad tja sig med
bendingum eda svipbrigdum. Virdist sem ad born med einhverfu skilji ekki tolud
ord nema ordin séu hluti af ath6fn sem pau hafa upplifad eda fengid sjonraenar
visbendingar um (Pall Magntsson, 1993).

3. Sérkennileg og arattukennd hegoun, asamt litilli fjolbreytni i virkni og
ahugamalum.

Einstaklingar med mikla skerdingu a einhverfur6finu og medal yngstu barnanna
med einhverfu er oft um ad reda siendurteknar hreyfingar, einkum
handahreyfingar, en pad er demi um arattukennda hegdun. Geta pessar hreyfingar
verid mjog sérkennilegar, til deemis ad veifa hondum i axlarhad, haft mikin dhuga
a4 hvernig hlutur lyktar og einnig getur einhverfur einstaklingur unad sér
klukkutimum saman vi0 a0 strjika hluti sem hefur sérstaka aferd.
Snuningshreyfingar vekja oft sérstakan dhuga einhverfra barna og geta pau eytt
timunum saman i ad horfa & hluti snliast eda lata hluti snuast. Sem demi ma
nefna, getur einhverft barn ekki haft dhuga 4 ad leika sér ad leikfangi likt og venja
er; til demis ad lata leikafangabil keyra og herma eftir vélarhlj6di. Barnid getur
hinsvegar ordid mjog upptekid a af hljodinu ef einu hjoli bilsins er sntid (Evald
Semundsen, 2003; Pall Magnusson, 2000; Svanhildur Svavarsdéttir, 2000).

Aréttuhegdun einhverfra einstaklinga kemur einnig stundum fram i
ovenjulegum, prongum ahugasvidoum. Talar einhverfi einstaklingurinn pa einatt
mikid um &hugasvid sitt, hvort sem adstedur henta eda ekki. Einnig kemur
arattuhegdunin fram i mikilli porf fyrir ad fylgja dkvednum fostum venjum eda
ratinum. Um er ad reda sterka innri porf fyrir ad fara eftir fostum venjum sem eru
sérstakar ad pvi leyti ad paer pjona engum skiljanlegum tilgangi. Getur pad valdid
hinum einhverfa mikilli vanszld eda ordleika ef smdatridi i hans umhverfi eda
daglega lifi fer ar fostum skordum (Evald Szemundsen, 2003; Pall Magnusson,
2000; Svanhildur Svavarsdottir, 2000).

Til pess ad einhverfa sé greind parf 4kvedinn lagmarksfjoldi peirra
hegdunareinkenna sem hér hafa verid talin ad vera til stadar. bPar af minnst tvo i
félagslegu samspili og ad minnsta kosti eitt af hvoru hinna svidanna. Einnig eru
pau skilyrdi sett fram ad fyrir 36 manada aldur hafi einstaklingur synt fram a
veruleg fravik i malproska og notkun malsins til samskipta, i tengslamyndun vid

adra eda i stafrenum eda taknraenum leik (Pall Magnusson, 2000).



1.3 Orsakir

Mikil ahersla er 16gd 4 ad finna orsakir einhverfu. bvi su vitneskja getur ad sja
leitt af sér betri greiningu, betri medferd og hugsanlega forvarnir (Egir Mar
borisson, 2004). Flestar rannsoknaskyrslur sem gera grein fyrir nidurstodum
rannsokna & einhverfu hefjast 4 peirri fullyrdingu ad orsakir einhverfu eru enn
Okunnar og lekinsfredilegar skyringar koma adeins fram hja litlum hluta peirra
sem greinast med einhverfu. bratt fyrir ad ekki er bid ad finna orsok einhverfu er
samt sem adur ymislegt vitad um liffreedilega paetti sem geta haft dhrif 4 einhverfu
eda valda einhverfukenndu atferli (Olafur H. Sigurjonsson, 2000). Almennt er
talid ad einhverfa sé roskun i taugaproska. Einhverfa sé vidtek og medfedd
roskun a proska midtaugakerfisins. Ekki er enn vitad ad hve miklu leyti slik fravik
i taugaproska eiga sér stad fyrir eda eftir fedingu. En rannsoknir syna pd ad 6llum
likindum hefst roskunin 4 proska midtaugakerfisins oftast a fosturstigi, en getur
sidan haldid afram eftir fedingu (Evald Semundsen, 2003). bessi roskun a
midtaugakerfinu leidir af sér akvedin einkenni i hegdun sem geta haft mismunandi
birtingarform eftir tidni og alvarleika einkenna. Vitad er ad i heilastarfsseminni er
einhver truflun eda skerding, en ekki hagt ad stadsetja hana eda vita nakvaemlega
hvers edlis hin er (Evald Seemundsen,2003; Olafur H. Sigurjonsson, 2000).

Visindamenn eru einnig ad rannsaka hvort eitthvad afbrigdilegt sé i
uppbyggingu limbiskakerfisins i heilanum. Innan pess kerfis er svaedi sem kallast
mandla og er hlutverk hennar ad stjorna medal annars vissum battum i
félagshegdun og tilfinningalifi folks. [ rannsékn 4 bérnum med vaga einhverfu
kom 1 1j6s ad mandlan starfadi ekki sem skyldi en annad svadi innan limbiska
kerfisins, drekinn var i gédu lagi. I samskonar rannsokn sem gerd var 4 5pum kom
mikilvaegi méndlunar einnig i 1j6s. { rannsokninni var fylgst med proska apanna
og pad hvernig peir hegdu sér. I 1j6s kom ad aparnir hegdudu sér likt og born med
einhverfu, drogu sig til baka og fordudust félagsleg samskipti. En vid faedingu
pessara apa var mandlan skemmd (&Avar Mar borisson, 2004).

Liffreedilegu orsakarnir virdast pvi geta verid af ymsu tagi, en eiga pad
sameiginlegt ad leida af sér lik hegdunareinkenni (Robledo og Ham-Kucharski,

2005/2008).



Erfoir eru taldar skyra storan hluta orsaka einhverfu. Peir fredimenn sem
fjallad hafa um einhverfu og erfdir eru sammala pvi ad grunnorsok einhverfu
hljoti ad vera vegna margra oOlikra gena. Byggja peir pessar skyringar a
tviburarannséknum og fjolskyldurannsdknum. Par sem i 1jos kom ad likur 4 ad
somu foreldrar, sem eignast hafa barn med einhverfu, eignist annad barn med
einhverfu eru ekki miklar. En eru p6 margfaldar (u.p.b tveir af hundradi) midad
vid pa foreldra sem ekki hafa eignast barn med einhverfu. Rannsoknir 4 eineggja
tviburum hafa synt ad likurnar & ad annar tviburi greinist med einhverfu ef hinn
greindist med einhverfu er um 90 %. Einnig eru 60% likur & pvi ad annar
tviburinn greinist med einhverja roskun 4 einhverfur6finu ef hinn er greindur med
einhverfu (Evald Seemundssen, 2003).

Fraedimenn vilja mikid einblina a pessi 60% en gleyma ad skoda pau 40 %
sem eftir standa. Genin skyri ekki allt pvi s¢ mikilvaegt ad skoda ahrif umhverfis.
Miklar breytingar hafa verid i umhverfinu undanfarin &r. Meira er um eiturefni i
andrumsloftinu og mikil aukning hefur verid & alvarlegum sjikdémum likt og
krabbameini. Telja einstaka freedimenn petta hafa ahrif 4 proskun heilans og getur
par af leidandi hrundid af stad einkennum einhverfu (Herbert, 2006). Jafnfrmt
hafa enn adrir visindamenn haldid pvi fram ad bolusetningar eigi sék & aukinni
tidoni einhverfu. Undirhopur peirra sem amast vid bolusetningum hefur bent & ad
pungmalmar, svo sem kvikasilfur geti valdid einhverfu. Hefur medal annars verid
gengid svo langt ad hvetja ofriskar konur til ad neyta sjavarfangs i takmdrkudum
meli (Herbert, 2006; Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).

En vandamal pessara rannsokna eru avallt pau somu, einkennin koma fram
hja sumu folki med einhverfu, en ekki hja 6llum. En hvad skyrir pad? Ein
skyringin geti verid st ad hugtakid einhverfa nai yfir margar raskanir sem
orsakast af mismunandi skerdingu 4 heilsastarfsemi. Onnur mdguleg skyring er ad
pessi fjolbreytta starfsemi heilans 4 sér allar sameiginlega undirliggjandi orsok
sem visindamonnum hefur ekki enn tekist ad komast ad (Avar Mar borisson,
2004).

Eitt er p6 sameiginlegt, pvi pratt fyrir greiningar og rannsoknir er
einhverfa eitthvad miklu meira fyrir fjolskyldur einhverfra einstaklinga, en bara
skerding. Hin leeknisfradilega lysing og pad sem ber ad varast i umhverfinu lysir
ekki peim tilfinningum sem fjolskyldan upplifir vid pvi ad barn greinist med

einhverfu. Lif fjolskyldunnar breytist, foreldrar purfa ad endurmeta



uppeldisadferdir sinar, allt fr4 4 matarreedi til menntunar. Pau purfa ad byrja upp a
nytt. bau purfa ad leggja til hlidar gamlar ventingar og skapa sér nyjar um leid og
pau leitast vid ad finna menntunar — og medferdartrredi sem gefa bornum
moguleika & a0 geta lert, proskast og lifad gdou lifi (Robledo og Ham-Kucharski,
2005/2008).

1.4 Tioni Einhverfu

Adur fyrr var einhverfa talin sjaldgjaef fotlun sem birtist hja um pad bil premur til
fjorum af hverjum 10.000, par sem brir til fjorir drengir greindust med einhverfu
fyrir hverja stilku. Nyjustu rannsoknir hafa hins vegar leitt pad i 1jos ad algengi
einhverfu og tidni einhverfu er allt ad tvisvar til prisvar sinnum herri. Ef taldir eru
med allir sem greinast med einhver hamlandi einkenni einhverfu er talan mun
harri og fer algengi yfir 60 athverjum 10.000 sem greinast med roskun a
einhverfurofinu af einhverju tagi og par af teplega 17 af 10.000 med demigerda
einhverfu (Evald Seemundsen, 2003; Fombonne 2003).

bad virdist vera ad tolur um tidni einhverfu séu nokkud a reiki og
rannsoknum beri ekki alltaf saman, en p6 syna flestar rannsdknir & aukningu &
einhverfu. betta ma rekja til pess ad med aukinni fraeslu almennings og fagfolks
um skerdinguna, nzst na ordid til fleiri einhverfra barna. fsland er engin
undantekning i pessu og hafa rannsoknir synt verulega aukna tioni a einhverfu og
hefur pad komid i ljos ad einhverfum hefur fj6lgad umfram pad sem nemur
edlilegri fjolgun Islendinga. Fjolgunin er mest i yngstu aldurshopunum en taka
verdur tillit til pess ad eftir pvi sem folk er eldra, peim mun minni likur eru & pvi
ad pad hafi fengid greiningu (Evald Semundsen, 2000; Avar Mar Porisson,
2004). Samkvemt upplysingum fra Umsjonarfélagi einhverfra eru einn athverjum
150 einstaklingum med skerdingu & einhverfurofinu (Umsjonarfélag einhverfra,
2007).

Hatt 1 300 einsaklingar greindust med skerdingu & einhverfuro6fi 4 sidustu
tveimur drum hér 4 landi, 118 4arid 2007 og 150 arid 2008 sem er gridarleg
aukning fra fyrri arum. Ztla ma 0t fré islenskum rannséknum ad 27 einstaklingar

a einhverfurofi séu 1 hverjum argangi (Bergpora Njala Gudmundsdottir, 2009).



Flestir fredimenn vilja p6 benda 4 pad ad aukin pekking og vinnubrogd
geri pad ad verkum ad fleiri greinast med einhverfu. I pvi sambandi eru oftast
nefnd ahrif nyrra skilgreininga og fleirri flokka einhverfu, &4samt betri
greiningaradferdum og almennt meiri pekkingu 4 einhverfu og skyldum réskunum
a medal foreldra og fagmanna. Samt sem adur hefur litill hopur sérfreedinga viljad
lita svo 4 ad aukning sé raunveruleg. Osamreemid fellst i pvi ad hvernig télur eru
tulkadar. Allir eru sammala um ad einhverfu tilfellum hefur fj6lgad hlutfallslega
en enginn veit nakvemlega hves vegna. Reyndin er st ad einhverfa er ekki eins
sjaldgjef skerding og menn héldu i fyrstu, heldur i raun og veru ad verda su
proskardskun sem einna mesta aukning er a, medal barna ni 4 timum (Evald
Semundsen, 2003; Evald Semundsen, 2000; Robledo og Ham-Kucharski,
2005/2008).

1.5 ,,Menning” folks med einhverfu

Menning visar til sameiginlegra patta i mannlegri hegdun. Menning er samansafn
hegdunarmynstra sem fyrirfinnast i dkvednum samfélégum, og gildishladinna
tdkna sem gefa hegduninni dkvedna merkingu eda tilgang. Menningarstofnun
Sameinudu pjoédanna, UNIESCO skilgreinir menningu sem samansafn peirra
truarlegu, efnislegu, tilfinngarlegu og vitreenu patta sem einkenna hvert samfélag
eda samfélagshop. Menning erfist fra kynslod til kynslodar og hegdar sér pvi a4
akvedinni hatt eda eftir pvi sem pad hefur lert af undangengnum kynslodum i
sama menningarumhverfi (Uniesco, 2002).

Asgerdur Olafsdottir (2000) segir menningarleg gildi hafa ahrif 4 hvernig
folk hugsar, bordar, kladist, vinnur, skilur nattirleg fyrirberi, eydir fritima sinum,
hefur samskipti og adra mikilvaega petti i mannlegri hegdun. Hvad pessa paetti
vardar getur menning verid afar mismunandi. Folk sem tilheyrir einum
menningarhopi kann ad pykja folk sem tilheyrir 6rum hopi og 60rum gildum afar
oskiljanlegt og 6venjulegt.

Einhverfa er ad sjalfsogdu ekki menning sem slik heldur skilgreind sem
proskrdoskun af liffredilegum toga. Einhverfa hefur samt sem adur ahrif a hvernig
einstaklingur bordar, klaedir sig, vinnur, eyoir fritima sinum, skilur umhverfi sitt,

hefur samskipti og svo framvegis. Ef pessir pettir eru skodadir ma lita 4 einhverfu



sem sérstakan menningarheim sem hefur einkenni og fyrirsjdanleika hegdunar
einstaklingsins med skilyrdum sinum. Er pad pvi hlutverk peirra sem vinna med
einhverfum ad talka & milli tveggja olikra menningarheima og vera fer um ad
tulka ventingar samfélagsins og utskyra hvernig hlutir ganga fyrir sig fyrir
einhverfa einstaklinginn. Hjalpar pad ad skilja menningu einhverfra, styrkleika og
veikleika samfara henni. Einnig ad leitast vid ad skipuleggja og adlaga umhverfid
til ad audvelda folki med einhverfu ad lifa og starfa i heimi peirra sem ekki eru
med einhverfu (Asgerdur Olafsdoéttir, 2000; Mesibow, Shea og Schopler, 2004).
Asgerdur Olafsdottir (2000) telur pad vera naudsynlegt ad hanna kerfi sem
nar yfir sterka og veika patti einhverfunnar sem hafa daglega &hrif & ndm og
hegdun. Attu pvi namsmarkmid i kennslu einstaklinga ad vera 4 pann hatt ad auka
skilning peirra sjalfra og gera umhverfid skiljanlegra. Hugsun er eitt af peim
einkennum sem einkenna menningu einhverfra einstaklinga. En adalvandamal
einhverfra einstaklinga er skertur hafileiki til ad gera reynslu merkingarbara. beir
geta brugdist vio umhverfinu, lert nyja farni, lert ad nota tungumalid en pa
virdist skorta hefileikan til ad skilja hvad margt ad pvi sem peir gera pydir.
Einhverfir einstaklingar leggja oft ofurdherlsu & smaatridi fremur en heild og eiga
erfitt med ad greina 4 milli aukaatrids og adalatridis. Petta sjonarhorn Asgerdar
um sér menningu hjé einhverfum einstaklingum er ahugavert, en er ekki almennt

vidurkennt.

1.6 A0 eignast barn med einhverfu
Likt og adur sagdi vakna hja folki margvisilegar tilfinningar vid paer fréttir ad eiga
von 4 barni. Vantingar fyrir komandi erfingja eru oft miklar og margir eiga sér
drauma um hvernig barnid verdi i framtidinni. Pvi er pad flestum erfid reynsla ad
eignast fatlad barn. Slikt afall er samberilegt vid dnnur afoll 1 lifinu eins og skilja,
lenda 1 slysi, missa astvin eda fa alvarlegan sjukdom (Wilhelm Norfjérd, 1993).
begar foreldrar fara ad taka eftir pvi ad barnid synir ekki hinar edlilegu
framfarir 1 proska, fyllast foreldrar hredslu og sveiflast milli vonar og 6tta, par
sem hver tilfinning snyst um adra. Foreldrar vona ad astedan sé¢ audskyranleg og
lausn einfold (Wing, 1996). Svo kemur einhverfu greiningin og skyndilega er folk

statt 1 einkennilegum frumskogi sem fullur er af framandi fagmali eins og



,gagntekar proskaraskanir”, ,,samspil skynsvida”, ,einstaklingsnamskra”,
,hreyfiskyn” og ,hagnytt atferlisgreining” (Robledo og Ham-Kucharski,
2005/2008).

Sumum foreldrum finnst sem peir hafa brugdist og asaka sjalfa sig.
Einhverjum finnst peir jafnvel bera dbyrgd 4 skerdingu barnsins eda vera slemir
uppalendur. Adrir fara i afneitun og pratt fyrir ad nidurstodur greininga séu til
stadar neita peir ad tria ad nokkud sé ad. Mikilvegt er ad foreldrar 1ati pad eftir
sér ad syrgja barnid sem pau bjuggust vid ad eignast. Ekkert rangt er vid pad ad
syrgja heldur er pad edlileg og naudsynleg tilfinning. Folk faer pungbarar fréttir
en mikilvaegt er ad hafa pad i huga ad paer eru ekki dauddémur. Ollum lidur eins,
sérstaklega i byrjun. En 40ur en einhverfu greining er stadfest finnst morgum
foreldrum peir vera peir einu sem eiga barn med svona undarlega hegdun, hefur
pad hjalpad morgum ad raeda vid adra foreldra i somu adstedum (Robledo og
Ham-Kucharski, 2005/2008; Wing, 1996).

bjonustan sem 1 bodi er fyrir foreldra reedur miklu um hvernig peir takast &
vi0 afallid, sorgina og oft 4 tidum fjarhagserfidleika. bvi ef pjonustan er litil purfa

foreldrar ad eyda orku sinni i ad berjast fyrir urbotum (Wilhelm Norfj6rd, 1993).

1.7 Samantek

bessi kafli hefur fjallad um einhverfu hvernig hun er skilin og skilgreind. Ljost er
a0 freedimenn eiga langt i land med ad skilgreina einhverfu, flestir er p6 sammala
ad einhverfa sé roskun a proska midtaugakerfisins. Tidni einhverfu hefur aukist,
en asteda aukningarinnar er ekki 1j6s. Hvort um s¢ ad raeda verulega aukningu a
einhverfu eda meiri pekkingu & skerdingunni. En pratt fyrir ad einkenni og orsakir
einhverfu sé ekki skyr hafa fredimenn komist ad pvi ad helstu hegdunnar
einkenni einhverfu einkennast i félagslegu samspili, truflun i bodskiptum og
sérkennilegri og arattukenndri hegdun. burfa pvi einhverf bérn og fjolskylda
peirra adstod sérfraedinga til ad barnid geti 6dlast gdbda menntun, laert ad tja sig og
lifad gédu lifi.

[ neesta kafla verdur sjonum beint ad préun pjénsutu vid pennan hop og einnig er

fjallad um préun pjonustu i malefnum fatlads folks.



I1. Proun malefna og pjonustu vio fatlao folk

[ pessum kafla er skodud proéun i malefnum og pjénustu fatlads folks. Soguleg
préoun laga og pjonustu sem og proun & félagslegri pjonustu vid einhverfa
einstaklinga. Ad lokum er lysing 4 peim adferdum sem helst eru notadar vid

pjalfun og kennslu einhverfra barna hér a landi og erlendis.

2.1 Soguleg proun laga og pjonustu

Fra upphafi vega hafa verid til einstaklingar er s6kum andlegrar eda likamlegrar
fotlunar voru hadir ndd og miskun annarra 4 @viferlinum. Fraedimenn telja ad
rekja megin fotlun allt til tima Forn-Egypta og benda 4 ad i1 egypskum
papyrusritum fra 1500 f. Kr., megi greina frasagnir af heyrnarskertu folki,
blindum einstaklingum, proskaheftum einstaklingum og flogaveiku folki (Margrét
Margeirsdottir, 2001).

Ef skodud er saga mannkynsins ma sja pad vidhorf sem rikjandi var
gagnvart fotludbum gegnum aldirnar. Medal margra pjéda var algeng og
vidurkennd venja ad utskufa afbrigdilegum einstaklingum og koma pannig i veg
fyrir ad peir attu samskipti vid hina sem toldust heilbrigdir. Gedveiku folki var
varpad i dyflissur eda a balid og var pad talid haldid illum 6ndum eda einhverju
padan af verra. bad er ekki fyrr en 1 byrjun 18. aldar sem breytingar verda a
vidhorfum gagnvart fotludu folki. A pessum tima er upplysingarstefnan ad rydja
sér til rams og vegna framfara i leeknisfradi, nyrra uppgvotana og kenninga um
orsakir andlegra og likamlegra meina, eykst skilningur folks a fotlun og fario er ad

lita &4 pessa einstaklinga sem sjuka (Margrét Margeirsdottir, 2001).



Fyrstu 16g um malefni fatladra einstaklinga hér a landi eru sett arid 1936.
En pad var med logum um favitaheli. En i peim l6gum var gert rdd fyrir ad
stofnad yrdi skélaheimili fyrir vanvita og halfvita og hjikrunarhali fyrir 6rvita og
favita sem ekki geetu tileinkad sér neitt ndm. Einnig var sett 4 laggirnar vinnuhaeli
fyrir fullordna favita, sem einhverja vinnu gatu stundad pd ekki & almennum
vinnumarkadi (Brynhildur G. Flévenz, 2004; Margrét Margeirsdottir; 2001).

Arid 1979 toku gildi hér 4 landi 16g nr 47/1979 um adstod vid proskahefta.
b6 svo ad pau 16g nddu ekki til fatladra einstaklinga almennt heldur einungis til
proskaheftra einstaklinga, mé segja a0 med setningu peirra hafi fyrstu skrefin
verid stigin 1 att til peirrar 16ggjafar sem vid buum vid i dag i mélefnum fatlads
folks. Markmid peirra var ad tryggja proskaheftum einstaklingum jafnrétti 4 vid
adra pjoofélagspegna og skapa peim skilyrdi til ad lifa sem edilegustu lifi i
samfélaginu (Brynhildur G. Flovenz, 2004). Eitt ad grundvallar markmidum
lagana var akveedi i 12. grein um pjénustustofnanir sem taldar voru naudsynlegar
til ad 16gin getu ndd markmidum sinum. Sem demi um pjonustustofnanir ma
nefna skammtimaheimili par sem porskaheft born gatu dvalid timabundid til ad
l1étta alagi af foreldrum og skoladagheimili par sem born gatu dvalid ad lok
venjulegs skolatima. Fyrir fullordna var gert rdd fyrir afpreyingarheimilum,
verndudum vinnustodum, vinnumidlun og einnig var i fyrsta skiptid raett um
sambyli (Margrét Margeirsdottir, 2001). FEinnig var settur 4 stofn
Framkvamdasjodur orykja og proskaheftra en hlutverk hans var ad fjarmagna
ymsar stofnanir sem 16gin kvadu 4 um. Ein af peim nyjungum sem komu fram
med pessum nyjum 16gum var ad sett var 4 stofn Greiningarstdd rikisins sem
annadist rannsoknir og greiningu & proskaheftum einstaklingum. (Margrét
Margeirsdottir; 2001).

bad er ekki fyrr en 1. Jantar 1984 sem hugtakid fatladur var i fyrsta sinn
skilgreint 1 islenskri 16ggjof en pa voru 16g um malefni fatladra einstaklinga
sampykkt 4 Alpingi. [ annarri grein laganna segir ad ordid fatladur merki pa sem
eru andlega eda likamlega hamladir (Bryndis G. Flovens, 2004).

Arid 1989 skipadi paverandi félagsmélaradherra Johanna Sigurdardottir,
nefnd sem hafdi pad hlutverk ad skoda hvernig 16gin um malefni fatladra
einstaklinga hefou reynst. Leiddi st athugun 1 jés ad porf var 4 nyrri lagasetningu
og skyldi nefndin semja frumvarp par um. bPad frumvarp vard sidan ad l6gum

pann 2. jani 1992. bau 16g snéru einna helst ad hlut sveitarfélagana i pjonustu vid



fatlada einstaklinga annars vegar og yfirstjorn malaflokksins hins vegar.
Frumvorp hafa sidan verid 16g0 fram um ad flytja malefni fatlads folks alfarid fra
riki yfir til sveitarfélaga 4 &runum 1999-2001. En markmid pessarar prounar er ad
fatladir einstaklingar séu sjalfsagdir patttakendur i samfélaginu og pjonusta
sveitarfélagsins vid iblia sina. Gera ma rad fyrir med flutningi malaflokksins til
sveitarfélaga faist betri nyting 4 fjarmagni, meiri hagraeding og 6flugar eftirlit med
ymsum framkvemdum og sidast en ekki sist verdi pjonustan betri (Bryndis G.
Flovens, 2004; Margrét Margeirsdottir; 2001).

bad frumvarp sem lagt var fram 4arid 2000 og dregid til baka ari sidar um
flutning & malefnum fatlads folks fra riki til sveitarfélaga og aherslu & ner
pjonustu, markadi stor timamoét 1 préun laga malefna fatladra einstaklinga. Hefoi
petta frumvarp verid sampykkt hefou fatlad folk sott rétt sinn eftir almennum
16gum 1 stad sérlaga (Vilborg Johannsdoéttir, 2003).

Félagsmalaraduneytid hefur lagt fram drog ad stefnumotun um pjénustu
vio fotlud born og fullordna 2007-2016. Er par lagdur grunnur ad
vidhorfsbreytingum, byggdum & grundvallarsjénarmidum jafnréttis og auknum
ahrifum notenda og hugsanlega aukningu a notendastyrdri pjonustu. Auk pess ma
sja 1 drogunum auknar krofur um faglega ferni og gaedastarf sem ber keim af
peim breytingum sem sjast erlendis um auknar krofur til geda og notkunar 4

sannreyndum adferdum (Félagsmalaraduneytid, 2006).

2.2 Proun félagslegrar pjonustu

2.2.1 {sland

[ kjolfar nyrrar hugmyndafraedi um edlilegt lif og jafnrétti fatladra einstaklinga
undanfarin 25 ar hafa ordid miklar breytingar a gedum félagslegrar pjonustu vid
fatlad folk. Par sem flutningur af stofnunum ut i samfélagid og patttoku i
samfélaginu er &n efa markverdastur. En ekki fyrir svo 1ongu var eina
samfélagslega Grraedi fyrir foreldra fatladra barna ad vista bpau 4
solahringsstofnunum. En pessar breytingar sem att hafa sér stad midast vid ad
tryggja fotludu folki fullgilda patttoku i samfélaginu og auka mdguleika peirra til
lifsgeeda a vio adra pjodfélagspegna. Par sem midast er vid ad stydja hvern og

einn til patttoku i samfélaginu a eigin forsendum, sem og ad studla ad breyttum



vidhorfum og rydja hindrunum 0r vegi, svo og ad 6dlast reynslu til aukins proska i
samremi vid pad (Margrét Margeirsdottir, 2001; Vilborg Johannsdéttir, 2003).

Hér a landi hefur einnig verid stooug préun & aukinni patttoku fatladra
einstaklinga i samfélaginu og til jafnréttis. L6gd hefur verid dhersla 4 ad fatladir
einstaklingar taki patt i samfélaginu ad eigin forsendum (Vilborg Johannsdottir,
2003).

bjénustu vid fatlada einstaklinga er veitt 4 grundvelli sérlaga, laga um
malefni fatladra fra arinu 1992 sem lyst er hér ad framan. Med pessum logum er
er itrekad ad fullgild patttaka sé¢ upphafspunktur og inntak pjonustu en ekki
markmid hennar i sjalfum sér. Studlad er ad pvi ad pjonustunotendum sé tryggt
jafnrétti a vid adra pjodfélagspegna sem og aukid sjalfstedi. Pessi 16g er pvi ekki
lengur stofnannal6g heldur pjonustulog. (Margrét Margeirsdottir, 2001).

A heimasidu Greiningar- og radgjafastod rikisins er adalhlutverk hennar
ad annast rannsoknir og greiningu a proska og ferni fatladra barna og unglinga og
onnur fravik i proska. Einnig ad veita radgjof i pvi markmidi ad draga ur
afleidingum proskaraskana eins og kostur er. bar fer einnig fram fredsla til
fjolskyldna peirra og fagadila um fatlanir barna og helstu medferdarleidir, sem og
rannsoknir & ymsu er vardar fatlanir barna (Greiningar og radgjafastod rikisins,
e.d).

Greiningar- og radgjafastod rikisins starfar nuna samkvaemt 16gum nr.
83/2003. Tilgangur laganna er ad tryggja bornum og unglingum greiningu og
radgjof vegna alvarlegra proskaraskana sem leitt geta til fotlunar. Greiningar- og
radgjafastod rikisins sinnir bérnum til atjan ara aldurs ef grunur hefur vaknad um
alvarlega proskardskun hja peim tilvisendum er starfad hafa med barninu. Helstu
tilvisendurnir eru greiningarteymi, barnaleknar, salfredingar og adrir
sérfredingar leikskola- og grunnskolapjonustu. bar raskanir sem leida til
tilvisunar eru einhverfa og skyldar raskanir, hreyfihamlanir og proskahdmlun. Vid
tilvisun liggur fyrir heilsufars- og proskasaga barnsins og frumgreining.
Greiningar- og radgjafstdd rikisins sinnir einnig 6drum verkefnum, svo sem
rannsoknum, skrdningu og fraedslu og ber ad tryggja pekkingu 4 svidi fatlana
barna. Greiningar- og radgjafstod rikisins er i tengslum vid kennslu- og
rannsoknarstofnanir hér 4 landi og erlendis (Greiningar og radgjafastdod rikisins,
e.d).

Greiningar- og radgjafstod rikisins leggur aherslu a skyldur vid landid allt.



A0 veita faglega adstod til svedidskrifstofa og sveitarfélaga, lata
medferdaradilum i té leidbeiningar og faglega adstod pegar pess er 6skad. Einnig
er g6d samvinna vid ymsa adra pjonustuadila, svo sem barnadeildir sjukrahusa,
heilsugaeslustédvar, Sjonstdd Islands, leikskola og grunnskéla (Margrét
Margeirsdottir, 2001).

Morg nymeli komu fram i kjolfar nyrra laga um Greiningar- og
radgjafastod rikisins. Samkvamt 7. og 8. grein eru akvaedi um upplysingaskyldu
starfsmanna i heilbrigdis pjonustu og salfreedipjonustu i skolum. bar er su skylda
16gd a starfsmenn ad freda og upplysa foreldra um hvert peir geti leitad til ad fa
frekari greiningu fyrir barn sitt ef grunur liggur a4 pvi ad barnid hefdi einkenni
proskahdmlunar. Markmid pessa dkveedis var ad na til foreldra sem fyrst &
@viferli barnsins til ad hagt vaeri ad hefja videigandi pjalfun og ad veita
foreldrum adstod og leidbeiningar. bessi hugmynd var sétt til erlendra rannsokna
sem hafa synt pad ad pvi fyrr sem bérn med proskahomlun fa rétta medhdndlun
og rétta pjalfun nd pau auknum proska (Greiningar- og radgjafastdd rikisins, e.d;

Margrét Margeirsdottir, 2001).

2.2.2 broun félagslegrar pjonustu i malefnum einhverfra einstaklinga hér 4 landi

Umsjonarfélag einhverfra var stofnad arid 1977 i fundarsal Barnageddeildar
barnaspitala hringsins, sem nu heitir Barna- og unglingageddeild Landspitalans
(BUGL). Félagid var stofnad af barattuhug foreldra og fagfolks sem stérfudu med
einhverfum bérnum. begar félagid var stofnad voru megin markmid félagsins ad
koma & fot stofnunum vid haefi barna med einhverfu einkenni, sja til pess ad pau
fengu naga og akjosanlega kennslu, studla ad menntun og sérpjalfun fagfolks,
kynna malefni einhverfra barna og vera vettvangur fyrir gagnkvaeman studning
foreldra einhverfra barna. Merkilegt pykir ad petta eru enn 1 dag 32 arum seinna
nakvemlega pau barattumal sem félagid er ad kljast vid, en po er vert ad nefna ad
margt hefur dunnist (Astros Sverrisdéttir, 2000; Solveig Gudlaugsdoéttir, 2000).

A peim tima sem félagid var i feedingu var astandid pannig, ad tver af
innlagnardeildum Barnageddeildar voru naer eingdngu fyrir einhverf born. Engin
haef Grredi voru fyrir hendi i samfélaginu og hafdi starfsfolk deildarinnar
arangurslaust reynt ad vinna ad stofnun medferdarheimilis fyrir einhverf born.
Komid var 4 ot samstarfsnefnd adila fra Barnageddeild og Kopavogshelis. begar

i ljos kom ad su vinna beri engan arangur var leitad til foreldra og starfsfolks



BUGL og vard pvi félagid stofnad. Arangur peirra vinnu sem pa hofst var medal
annars medferdarheimilid ad Tronuh6lum, sem nll er sambyli fyrir pa einstaklinga
sem fyrstir foru pangad. Seinna kom til skammtimavistun fyrir pau bérn sem btid
gatu heima. Su rddstofun var i byrjun einungis neydarradstooun vegna ovidunandi
adstaedna barna sem enn voru heima (Solveig Gudlaugsdottir, 2000).

Pad var svo Styrktarfélag vangefinna sem i dag heitir As styrktarfélag sem
tok a skarid og rekur enn skammtimavistun asamt Félagsmalardduneytinu.
Sumarurradi voru litil sem enginn og purftu foreldrar ad berjast a hverju vori og
aldrei fengid vissu fyrr en rétt pegar skola hefur lokid (Soélveig Gudlaugsdottir,
2000).

Fra upphafi hafa prju raduneyti komid ad malefnum einhverfra
einstaklinga. Heilbrigdisrdduneytid 4samt Menntamalaraduneytinu  hofou
upphaflega med ad gera greiningu, pjonustu og kennslu. Seinna kom svo
Félagsmalaraduneytid en pad sér um rekstur medferdaheimila og sambyla.
bessum premur raduneytum gekk pod oft illa ad samrema pjonustuna porfum
pessa hops. Auk raduneytanna hefur Greiningar- og radgjafastod rikisins fra
upphafi verid sa adili, sem kom oft fyrst ad méalum hvers einstaks barns, sem
sidan, Oll fyrstu arin, visadi bornum afram til frekari greiningar og pjoénustu
Barnageddeildar (Solveig Gudlaugsdottir, 2000).

Reynslan erlendis og hér & landi synir ad i vinnu med einhverfum bérnum
purfa Grredin ad vera snidin ad sérporfum einstaklinganna. Vegna pessa eru nu til
sérdeildir, heimili og vinnustofur fyrir einhverfa einstaklinga. Par sem einhverfir
einstaklingar nyta sér hin almennu urreedi er mikilvaegt ad f4 markvissa radgjof fra
fagadilum sem hafa sérpekkingu a fotluninni. Ad vinna med einhverfu folki
byggist a pvi ad pjalfarar, kennarar og leidbeinendur fai sérstaka pjalfun og
kennslu til pess. Pvi hefur Umsjonarfélag einhverfra stadid fyrir fredslum og
namskeidum fyrir badi foreldra og fagfolk. Framtidarhorfur einhverfra
einstaklinga eru pvi bjartari n1 en 4dur. NU er vitad um paer leidir sem gera peim
1ifid audveldara en sérpekking kemur ekki an fyrirhafnar. Er pvi skilningur
radamanna mikilvaegur (Astrés Sverrisdottir, 2000).

Likt og 6nnur born purfa einhverf born skélagéngu. I upphafi var pad
pannig ad einhverf born fengu kennslu af rddnum kennara sem hafdi adsetur i
husnadi barnageddeildar, sidar var skélinn po fluttur 1 eigid husnadi. Na 1 dag er

pad bundid i 16g ad fotlud born hafi rétt 4 ad sekja almennan skola. Sumir vilja po



meina pad ad slikt s¢ oft meira i ordi en a bordi. Finnst peim vanta upp & pa
pjonustu sem i bodi er, ma par nefna hagnyta pjalfun, einstaklingsmidad ndm og
minni bekkjardeildir. Vilja sumir meina ad skolar treysti sér ekki i ad kenna
einhverfum bérnum. Ef pad reynist vera rétt er pad virkilega slem stada pvi
einhverfir eru ju hluti ad lifinu, vid erum ad ala upp einstaklinga sem pekkja inn &
fotlunina og pad eru peir sem munu svo dreifa sinni pekkingu og skilningi ut i
pjodfélagid (Grandin og Scarioano, 1986/1992; Liza Little, 2003; Solveig
Guodlaugsdottir, 2000).

Fredimenn hafa einnig synt fram 4 pad ad batahorfur einhverfra barna sem
sett eru i skola med venjulegum bornum og hafa kennara sem hafa brennandi
ahuga 4 starfi sinu vera betri en peirra einhverfa barna sem eru eingéngu 4 storum
stofnunum eda i sérskélum (Grandin og Scariano, 1986/1992).

Adur fyrr var mikid verid ad veita tilviljunarkennda pjonustu. Helstu
barattumal Umsjonarfélagsins undanfarin aratug hefur pvi verid ad koma a
laggirnar einhverfuteymi skipad sérfraedingum 4 svidi einhverfu. Einhverfuteymi
er ®tlad ad halda utan um pjonustu vid alla einhverfa fra voggu til grafar.
Oformlegt einhverfuteymi var starfandi 4 Barna- og unglingageddeils
Landspitalans (BUGL) til margra ara (Astros Sverrisdéttir, 2000).

Snemma ars 1996 greip BUGL til pess Orprifarads ad hetta ad taka vid
einhverfum bérnum vegna fjarsskorts. Ma pvi segja ad pjonusta vid einhverf boérn
hafi hrunid a einum degi samfara pessari akvordun. Taeplega heilt ar leid par til
akvordun var tekin um pad hver @tti ad sinna pjoénustu vid einhverfa einstaklinga.
A sama tima og pessar breytingar eru i gangi greindust 6venju morg einhverf
born, reyndi pa mikid 4 Umsjonarfélag einhverfra. Nidurstadan er st ad ad
heildsted pjonusta fyrir einhverfa einstaklinga sem byggd er upp a skipulagdan
hatt er allra hagur (Astros Sverrisdéttir, 2000).

2.2.3 Onnur 16nd

Eftir sidari heimstyrjold attu sér stad miklar pjoofélagslegar breytingar i
malefnum fatladra 4 Vesturlondum. Kenningar um erfdir og urkynjun horfudu
fyrir stadbetri pekkingu 1 erfdafredi og visindamenn urdu varferari en
fyrirrennarar peirra i rannsoknum a fotludum einstaklingum. Laknisfraedileg og
liffredileg sjonarmid 4 mannlegum eiginleikum fengu samkeppni frd 6drum
visindagreinum, til demis félagsfradi, uppeldisfredi, salfredi og fotlunarfraedi.

En wundanfarna tvo 4ratugi hefur {fGtlunarfredin verid rydja sér rams.



Fotlunarfradi felur 1 sér nyja ordraedu um fotlun sem dgrar og gagnrynir rikjandi
ordredu (Margrét Margeirsdottir, 2001; Rannveig Traustadottir, 2003). Pbessar
fredigreinar 16gou upp med pad hvernig uppeldi, umhverfi og ytri lifsskilyrdi
hefdu motandi ahrif &4 einstaklinginn. Leitast var vid ad finna sameiginlega
kenningu 4 Ollum pessum svidum pegar reynt var ad skilja orsakir fyrir
proskaskerdingu (Margrét Margeirsdottir, 2001).

[ byrjun 6. aratugarins komu fram 4 sjonarsvidid nyjar hugmyndir
vardandi opinberar umbatur i pagu fatladra einstaklinga sérstaklega sem og &
fleirri svidum opinberrar umdnnunar. Rannsoknir breska barnalaknisins John
Bowlby & halum fyrir munadarlaus born fra arinu 1949 og rannsokn svissneska
gedleknisins Réne Spitz um stofnannaskada 4 einstaklinginn ollu vida
straumshvorfum 1 uppeldismalum og félagslegri pjonustu. bPar sem adrar og
breyttar forsendur voru lagdar til grundvallar en per sem stofnanirnar hofou adur
verid byggdar 4. Rannsoknir af pessu tagi voru stor partur 4 peim breytingum sem
attu sér stad i malefnum fatladra einstaklinga. Sjuklingar voru ekki lengur
skilgreindir einvordungu & laeknisfraedilegum forsendum og purftu pvi ekki fyrst
og fremst & laekniseftirliti og medferd 4 ad halda, heldur studningi og adstod vid
athafnir daglegs lifs (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Velferdakerfi i Skandinaviu voru likt og annarstadar i mikilli framproun &
pessum arum og skdpudu pegnum sinum betri lifskjor en 4dur. Nyjar hugmyndir i
félagsmalapolitik komu fram og h6fou peer 1 for med sér breytt vidhorf til fatlads
folks, lausnin var ekki lengur ad loka fatlad folk inni 4 stofnunum. Ahersla var
16gd a4 skapa hverjum og einum skilyrdi i samfélaginu til pess ad allir eigi sama
moguleika a ad eiga edlilegt lif og jafha pattoku ( Margrét Margeirsdottir, 2001;
Bradley og Knoll, 1995). bad er i pessu samhengi sem ny hugmyndafraedi spratt
upp og vard grundvollur ad nyrri félagsmalastefnu vardandi pjonustu fatladra
einsatklinga. Hun atti upptok sin i Svipjod og byggdist 4 kenningum um edlilegt
lif og samfélagspatttoku. Samkvemt hugmyndum Svians Bengt Nirje um edlilegt
lif skyldi stefnt ad pvi ad skapa fotludum einstaklingum skilyrdi til ad gera til ad
getad lifad lifi sem likast annarra i samfélaginu. Markmidid er ad vidurkenndur sé
réttur einstaklingins til ad vera fatladur eda frabrugdinn fjoldanum og fa sem
slikur moguleika & pattoku 1 samfélaginu 4 sama hatt og ofatladir eftir getu hvers
og eins. Edlilegt lif gerir rad fyrir edlilegum lifshattum, svo sem ad eiga sitt eigid

heimili &4 einum stad, sekja skola eda stunda atvinnu 4 60rum stad og moguleika &



ad stunda tomstundir 4 enn 60rum stodum. Vistun & solahringsstofnunum getur
pvi ekki samraemst edlilegu lifi (Margrét Margeirsdottir, 2001).
Arid 2001 gaf bandariska rannsoknarradid The National Research
Council ut bokina Educating Children with Autism. En 1 henni eru nidurstodur
radsins i rannsoknum sinum 4 vidamikilli uttekt nefndarinnar 4 visindalegum
sonnunum  og  dhrifum  snemmtakar ihlutunar 4 ung born  med
einhverfurofsroskun. RannsOknarrddid setti fram helstu einkenni ahrifarikrar
pjélfunar- og kennsluaztlanna asamt pvi ad komid var 4 framfeeri tillogum ad
skipulagi og innihaldi pjénustu. Rannsoknarradid taldi ad 61l bérn med skerdingu
a einhverfuro6fi, 6had pvi hvada flokki skerdingin tilheyrir eigi ad eiga kost 4 ad
sérhafdir pjalfun, kennslu og pjonustu eins og um einhverfu vari ad raeda. Toldu
peir pad mikilvegt ad leggja dherslu & ad sérhver einstaklingur nai ferni i
personulegu sjalfstedi asamt félaglegri feerni og abyrgd. bvi purfa einhverf bérn a
sérstakri palfun og kennslu ad halda, pvi markmidin i kennslu einhverfra barna
eru oft 6lik markmidum hefdbundinnar kennslu i skolnum. Mikilvaegt er ad
dhersla sé 10gd 4 samfelldar framfarir i vitsmunaproksa, félagsfaerni,
bodskiptaferni og adlogunarferni. R4010 bygdi nidurstodur sinar og tillogur a
pjélfunar- og kennsludetlunum sem pekktar eru og notadar med pessum hopi
barna asamt nidurstodum visindalegra rannsokna, fredigreinum og fraedibokum
um uppeldis- og proskasalfradi. Fjallad var um nidurstodurnar med pvi ad skipta
peim nidur i sj0 megin svid: 1) greining og mat & einhverfur6fsroskun asamt
algengi; 2) hlutverk og ahrif af patttoku fjolskyldunnar; 3) videigandi markmid
fyrir skélapjonustu; 4) einkenni ahrifarikra pjalfunar- og kennsludetlana; 5) stefna
og adferdir hins opinbera til ad tryggja videigandi menntun; 6) undirbuningur
starfsfolks og 7) porf fyrir frekari rannsoknir (National Research Council, 2001).
Samkvamt nidursstodum rannsoknarrddsins er fredsla og undirbiiningur
starfsmanna sem vinna med einhverfum bornum einn veikasti hlekkurinn i
pjonustunni vid pau og fjélskyldur peirra. Pvi lagdi Rannsoknarrddid aherslu 4 ad
menntayfirvold geri aztlun um pjalfun og menntun starfsmanna sem sinna
bornum med einhverfu og fjolskyldum peirra. Téldu peir pad einnig mikilvegt ad
starfsmenn kunni skil 4 kenningum og rannsoknum um vidurkennt verkferli fyrir
born med einhverfu. A0 peir pekki kenningar og adferdir sem snua ad hagnytri
atferlispjalfun, nattirulegu nami, tilfallanndi kennslu, adstod taeknilausna,

féalgsfeerni, bodskiptum, samskipan, adlogunarferni, malpjalfun, vidhaldi



pekkingar, alhefingu, matsadferoum og kunni ad nyta sér ahrfarikar
skraningaradferdir. A9 starfsmenn kunni skil 4 hinum mikla einstaklingsmun sem
einkennir einhverf born, telur rannsoknarrad vera eitt af pvi mikilvaegasta i starfi
med einhverfum einstaklingum (National Research Council, 2001; Robledo og
Ham-Kucharski, 2005/2008).

Samstarf foreldra og pjonustuadila og samrymd vinnubrégd a heimili og 1
skoéla er pvi mikilvaegt. Gott er ad fa alit margra sérfraedinga, fylgjast med pvi sem
er a0 gerast i malefnum einhverfra einstaklinga og hvada adferdir, medferdir og
rannsOknir segja um hvernig hagt er ad gera lif peirra sem best (Grandin og

Scariano, 1986/1992).

2.3 Aoferoir vio pjalfun og kennslu

Green, Keenan, Itchon, Choi, O’Reilly og Sigafoss (2006) telja ad 611 born med
skerdingu & einhverfurdfi an tillits til alvarleika einkenna og getu barns, skulu eiga
kost & sérhafori pjalfun, kennslu og pjonustu. Markmid pjalfunar og kennslu
barna med skerdingu a einhverfurofi eru oft 6lik markmidum hefdbundinnar
kennslu i skélum. Leggja parf aherslu 4 ad sérhver einstaklingur nai faerni i
personulegu sjalfsteedi asamt félagslegri faerni og abyrgd. Leggja skal aherslu a
samfelldar framfarir & svidi vitsmunaproska, félagsferni, bodskiptaferni og
adlogunarferni. Gera parf radd fyrir virkri nalgun 6videigandi hegdunar dsamt
skipulagdri  yfirferslu pekkingar og alhafingu yfir 4 fjolbreytilegar
umhverfisadstedur. Mikilvaegt er ad oll ihlutun sé byggd & vidurkenndum,
sannreyndum adferdum, jafnt 4 sérstokum pjonustustodvum sem og i hinu
almenna pjonustukerfi.

Algengi einhverfu hefur aukist & sidustu arum og samhlida peirri aukningu
hefur mikill fj6ldi pjalfunar — og kennsluadferda verdid proadur med pad ad
markmidi ad draga ur dhrifum fotlunarinnar og studla ad auknum lifsgedum.
Rannsoknir 4 svidi pjalfunar og kennslu einhverfra bara hafa synt fram 4 ad
mikilvaegt er ad pau fai markvissa og heildsteda pjalfun sem midud eru ad
sérstokum porfum peirra, um leid og grunur um einhverfurdfs roskun vaknar
(Green, Keenan, Itchon, Choi, O’Reilly og Sigafoss, 2006).

Sérfraedingar 4 svidi einhverfu leggja mikla aherslu a ad bregdast skjott vid



hegdunarvandamalum og 60rum einkennum sem tengjast einhverfu. Nefna
fredimenn og fagfolk slik vidbrogd sem snemmtaka ihlutun. Snemmtaek ihlutun
visar til adgerda sem gripid er til snemma i lifi barns eda fra fedingu til um pad
bil atta ara aldurs. Eins og gildir med svo margt annad, hvort sem bpad eru
likamlegir, andlegir, tilfinngarlegir eda taugafredilegir kvillar. Hafa fraedimenn
synt fram a4 pad ad pvi fyrr sem astandid er greint med réttum hatti, peim mun
betra. Snemmtak ihlutun leggur dherslu & markvissar adferdir til ad hagt sé¢ ad
hafa sem mest dhrif 4 proskaframvindu barna eins snemma 4 lifsleidinni og unnt
er. Hafa rannsoknir og proun pekkingar undanfarna éaratugi hafa synt fram &
mikilvaegi snemmteaekar ihlutunar (Greiningar- og radgjafastéd rikisins, 2005;
Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).

Foreldrar einhverfra barna nyta sér mest par adferdir sem hafa sterkan
visindalegan bakgrunn en einnig er eitthvad um ad foreldrar nyti sér adferdir pod

svo par byggji & veikum grunni (Green, ofl., 2006).

2.3.1. Skipul6gd kennsla - TEACCH

Tver vidurkenndar ihulutunarleidir hafa ndd fotfestu hér a landi. Per eru
Skipuldgd kennsla (Structured Teaching Model) byggd & TEACCH likaninu og
Snemmtak atferlispjalfun (Early Behavioral Intervention) en hun er byggd a
hagnytri atferlisgreiningu (Greiningar — og radgjafastod rikisins, 2005). Skipul6gd
kennsla eda TEACCH adferdin er vinnuadferd sem byggir samfélagslegum grunni
og dregur saman ymis kerfi og adferdir til ad hjalpa einhverfum einstaklingum.
TEACCH gerir rad fyrir mjog miklu skipulagi i umhverfi einhverfra einstaklinga,
par & medal vel Gthugsudum nams- og leiksvaedum, dagskram og verkefnatimum,
og leggur aherslu & skyr samskipti. | adferdinni er 16gd ahersla 4 ad audveldara sé
ad vinna Ur sjonrenum skilabodum frekar en munnlegum. bess vegna eru sjonranar
visbendingar, sjonrant skipulag og sjonranar stundatdflur mikid notadar. Sérstakar
vinnustodvar eru settar upp fyrir einhverf born til ad draga Gr havada i skolastofu
eda onedi af félogum sem talin eru truflandi. Einnig eru bornin oft med eigin
vinnustodvar frekar en med bekkjarfélogum sinum eda i litlum hopum. Skipuldgo
kennsla virdist henta 6llum einstaklingum med vaega eda alvarlega rokun &
einhverfurofi, 6had aldri peirra (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).

Vitsmunaproski peirra sem geta nytt sér TEACCH vinnuadferdina getur



verid breytilegur, einstaklingar med alvarlega roskun 4 vitsmunaproska geta nytt
aoferdina jafnt og peir sem malast med greind yfir medallagi. Kerfid hjalpar
foreldrum og ummonnunaradilum einhverfra barna einnig vid ad gera sér grein
fyrir pvi ad einkenni pessarara proskardskunar eru ekki 6ll neikveed i edli sinu.
Heldur er haegt ad nyta sér veikleika og neikvada hluti barnanna til g6ds. Til
demis nyta talsmenn TEACCH sér medal annars hina miklu getu sumra
einhverfra barna til ad einbeita sér og muna hluti. Pad sem adrir sja sem veikleika
er hér talin styrkur sem hagt er ad byggja meiri haefni & (Mesibow, Shea og

Schopler, 2004; Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008; Simpson, 2005).

2.3.2.Snemmtek atferlispjalfun.

Snemmtaek atferlispjalfun er pjalfun sem byggir & hagnytri atferlisgreiningu og er
han langalgengasta kennslu- og medferdartirredid sem foreldrar einhverfra barna
vinna eftir. Pjalfuninni er &tlad ad bata hetni til tjaskipta, skapa grundvoll fyrir
félagsleg samskipti, efla leik og hjalpa einhverfum bornum ad 6dlast aukid
sjalfstaedi (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).

beir sem nota atferlispjalfun i starfi sinu lita svo a4 ad einhverfa sé
proskardskun sem eigi sér liffreedilegar og taugarfredilegar orsakir sem rekja
megi med pvi ad kanna starfsemi heilans og hegdunarmynstur. Adferdin er vel
skipulogd markviss pjalfun par sem barninu er kennd fjolbreytt faerni. Hver
feernipattur er brotinn nidur i haefilegar smaar einingar og faernin pjalfud a afar
skipulagdan hatt. Hegdun eins og ad tala og félagsfaerni er styrkt a jdkvadan hatt
med miklu hrosi og eftirsdknarverdum hlutum eda athofnum. Oaeskileg hegdun
eins og sjalfsmeidandi hegdun eda ygi er hunsud. Reynt er ad gera namid hja
barninu sem skemmtilegast. Mikil dhersla er 16gd 4 ad barnid upplifi sem flesta
sigra. Pvi er barninu kennt i moérgum litlum skrefum svo ad minna verdi um
mistok (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).

[ upphafi er barninu yfirleitt kennt i afmérkudu umhverfi par sem pad er
eitt med pjalfara sinum. bPegar barnid hefur nad valdi & tilteknu verkefni er unnid
ad yfirferslu, pad er, barninu er kennt ad vinna verkefnid einnig i 60ru umhverfi
og med 00ru folk. Eftir pvi sem geta barnsins eykst, fer pad sméan saman ad vinna
med 6drum bornum og taka patt i peirra vinnu. Medferdin fer fram badi 4 inni a
heimili barnsins og taka pvi foreldrar virkan patt, einnig fer medferdin fram i

leikskola eda skola (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).



Ein af 4stedum bpess ad einhverf born taka miklu framforum i
atferlispjalfun er talin vera vegna peirrar einstaklingsmidudu leidsagnar sem pau
fa. 1 slikri naleegd sér pjalfarinn og foreldrar vel hvad pad er sem er ad skila
arangri og hvad ekki. Geta pau pvi rddstafad kennslunni ut fra pvi. Steersti
kosturinn er p6 hversu lengi atferlispjalfunin getur haldid afram (Robledo og
Ham-Kucharski, 2005/2008).

Likt og med Onnur urredi skilar atferlispjalfun ekki alltaf arangri. Einn
helsti 6kostur hennar er hversu kostnadarsom hun er. Ovist er um patttoku
opinbera adila svo sem trygginga og félagspjonustu. Sumum foreldrum finnst
atferlispjalfun allt of dsveigjanleg og pykja pad 6edlilegt ad pvinga og pjalfa born.
beir kvarta yfrir pvi ad su adferd ad endurtaka hlutina i sifellu kenni bérnum med
einhverfu adeins ad bregadist vid dkvednum bendingum en hjalpi peim ekki ad
bregadst vid vidbrogdum sinum vid pvi sem gerist i peirra daglega lifi (Robledo
og Ham-Kucharski, 2005/2008; Simpson, 2005).

2.3.3. Adrar kennsluadferdir

Sem demi um adrar kennsluadferdir ma nefna golfstund. En pad er adferd sem
proéud var af dr. Stanley Greenspan, barnagedlekni og professor vid laeknaskola
George Washington-haskolans. [ samanburdi vid 6f6tlud born eiga einhverf born
oft 1 erfidletkum med ad tja foreldrum sinum og 60rum hvers pad partnast,
hvernig peim lidur eda pa ad pau bera 6rlitid kennsl 4 tilfinningar sinar en kunna
ekki ad vinna Ur peim (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).

Golfstund hvetur foreldra og wuppalendur ad opna og loka
bodskiptahringjum med einhverfum bdérnum. Hringur er opnadur begar
einstaklingur fer einhverft barn til ad taka patt i einhverskonar samredu eda
gagnkvemu samskiptum. Markmidid er ad barnid fari i gegnum sex virk
proskastig: ad taka patt og deila med 60rum, gangkvam samskipti, sameiginlegan
skilning 4 merkingu, tdknraenan leik og tilfinningahugsun. Goélfstund snyst um ad
leika vid barnid med peim hatti ad pad hjalpi pvi ad mynda tengsl, ekki adeins vid
leikfangid og reglur leiksins heldur jafnframt vid foreldrana. Sem demi um
gblfstund mé nefna ad bodskipta hringur er opnadur ef ytt er & nef barnins og
lokast hringurinn ef barnid bregst vid og ytir 4 moti. bvi fleirri hringir sem opnast
og lokast 4 milli foreldra og barnins er talid ad samband og traust styrkist.
Leiktiminn & ad vera liflegur sem leidir til pess ad barnid sé viljugara ad bregdast

vid. Golfstund fer ofast fram 4 heimili barnsins pvi par er pad i umhverfi sem pad



pekkir og einnig eru notud pau leikfong sem barnid pekkir. Staersti kostur
golfstundar er talin vera hversu mikid han virkjar foreldra og latur peim eftir ad
stjorna medferdinni og hvetja barnid til dada. Pessi adferd er ekki enn i bodi hér &
landi, en binda hagsmuna adilar barna med einhverfu miklar vonir vid pad i
framtidinni (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).

Likt og talad var um hér ad ofan er eitt af einkennum einhverfra barna ad
eiga vi0 skyntruflanir ad etja. Eiga bornin i vandredum med ad vinna Gr peim
upplysingum sem pau fa fra skynfeerum sinum. Adferd sem beinist ad samspili
skynsvida midar einkum ad pvi hjalpa barninu ad finna jafnveaegi 4 premur
svidum: 4 svidum snertingar, 4 svidi rymisskynjunar og 4 svidi hreyfiferni.
Meodferdaradilinn metur vidbrogd barnsins vid skynjunardreiti og ut fra pvi er
unnid ad pvi ad smida einstaklingsmidada aatlun par sem tekist er 4 vid pau faerni
stig sem barnid parf ad beata. Til deemis ef barnid polir ekki ad koma vid mjuka og
raka hluti, getur medferdaradilinn hjalpad barninu ad vinna gegn peirri andud med
pvi ad kynna barnid sman saman fyrir hlutum sem gerdir eru ur svampi eda kitti
og bjoda barninu ad medhdndla pa pegar pad er tilbuid til pess (Robledo og Ham-
Kucharski, 2005/2008).

Fagfolk og fredimenn telja ad mikilvagast 1 pjalfun og kennslu einhverfra
barna ad farid sé eftir heilsteedri aetlun sem byggd er a sannreyndum adferdum.
Vara skuli vid blondun & adferdum par sem ekki er fylgt eftir akvedinni stefnu,
tekni eda adferd. Blandadar adferdir 4 6ljosum forsendum pykja ekki venlegar til
arangurs, par sem hvorki rok né reynsla stydja gagnsemi peirra (Robledo og Ham-

Kucharski, 2005/2008; Simpson, 2005).

2.4 Samantekt

Hér ad framan hefur verid fjallad um préun i malefnum og pjonustu fatlads folks.
Rakin var soguleg proun laga og pjonustu hér a landi og erlendis. bar sem reett var
um par breytingar sem ordid hafa i malefnum og pjonustu fatlads folks i kjolfar
nyrrar hugmyndafraedi um edlilegt lif og jafnrétti fatladra einstaklinga undanfarin
ar. bar sem flutningur af stofnunum ut i samfélagid og patttoku i samfélaginu er
an efa markverdastur. Einnig voru reddar per breytingar sem hafa ordid i

malefnum og pjonustu vid einhverfa einstaklinga. Ad lokum voru kynntar helstu



kennsluadferdir sem notadar eru vid kennslu einhverfra barna, ber par hadst
TEACCH og snemmtek atferlispjalfun.

[ kaflanum hér 4 eftir eru skodud pau pjonustutirraedi sem i bodi er fyrir einhverf
born hér a landi. Gerd var konnun par sem skodud var pjonustan a
hofudborgarsvaedinu til samanburdar vid sveitarfélég & landsbyggdinni og eru

nidurstodur peirrar kdnnunar birtar.



II1. Pjonustuurraedi
Hér 4 eftir er fjallad um pad greiningarferli sem i gang fer eftir ad frumgreining

hefur farid fram einnig eru skodud pau pjonustutrraedi sem i bodi eru fyrir
einhverf born. Skodud er su pjonusta sem i1 bodi er fyrir einhverf born a
hofudborgarsveaedinu til samanburdar vid pa pjonustu sem i bodi er & Austurlandi
annars vegar og i Vestmannaeyjum hins vegar. Studst er vid upplysingar fra
radgjafa Greiningar- og radgjafastod rikisins sem og upplysingar sem fengust fra
proskapjalfaradgjata hja Fjolskyldu og fraedslusvidi Vestmannaeyja og
proskapjalfa og radgjafa hja Sveedisskrifstofu Austurlands. Gagnadflun for pannig
fram ad sendar voru spurningar til proskapjalfa/radgjafa hja bejarfélogunum um

ba pjonustu og pad greiningarferli sem eru i bodi.

3.1 Greiningarferli

Ef grunur um proskafravik vakna hja foreldrum og adstandendum barna, fer af
stad akvedid ferli par sem sérfraedingar gera athuganir a proska og ferni barns til
a0 kanna hvort um alvarleg fravik i proska s¢ ad raeda. Frumgreining fer oftast
fram 4 annars stigs stofnunum par sem skimun og mat a proska barna fer fram.
Sem demi um annars stigs stofnanir md nefna: Barnadeildir sjikrahusa,
sérfredipjonustu  grunnskola, radgjafar- og salfredipjonustu leikskola,
sérfredinga svadisskrifstofa, greiningarteymi heilbrigdisstofnanna, Sjonstdod
fslands, Heyrnar- og talmeinastéd og hja ymsum 68rum sérfredingum. Slik
greining er jafnframt grundvollur margvislegrar thlutunar til ad auka getu barnsins
og horfur til framtidar (Evald Semundsen, 2003; Greiningar- og radgjafastod

rikisins, e.d). Vi0 greiningu 4 gangtekum proskaroskunum hér & landi er studst



vid greiningarkerfi Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar sem nefnist ICD-10, sem
fjallad er um i kafla 1. Fer greiningin einkum fram & Greiningar- og radgjafastod
rikisins, en einnig a4 Barna- og unglingageddeild Landspitalans (Robledo og Ham-
Kucharski, 2005/2008).

Greining & einhverfu felst 1 pvi ad skoda einkenni i hegdun, samsetningu
einkenna og styrkleika peirra. Nidurstodur greiningar byggja & melitekjum sem
sérhonnud eru til greiningar 4 einhverfu d4samt proskamalingum, upplysingum um
proskasdgu og laknisskodun. Logd er dhersla & mikilvaegi pess ad nidurstodur
greiningar byggi 4 pverfaglegu mati. Upplysinga um hegdunareinkenni er aflad
med halfopnu stodludu vidtali og skodud beint i svokolludum uppsettum
adstedum, par sem sérfredingur skodar hegdun barnsins i leik og samskiptum.
Hegdunareinkenni eru einnig skodud med hlidsjon af hegdunarmatslista sem
fylltur er ut & medan sérfraedingar fylgjast med baninu i sinu edlilega umhverfi.
bessar athuganir geta farid fram a mismunandi tima eftir aldri barns. Ef um ungt
barn er ad reda fer athugun 4 hegdun fram vid fyrstu komu, en greiningarvidtalid
oft ekki fyrr en lidi0 er 4 seinni hluta leikaskolaaldurs og einkennin farin ad
skyrast. Pessu til vidbotar eru gerdar proskamalingar, mat 4 adlogunarfaerni og i
einhverjum tilvikum mat og malproska og hreyfiferni. Ad lokum bera
sérfredingar teymisins saman bakur sinar og komast ad nidurstodu (Greiningar-
og radgjafastoo rikisins, e.d; Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).

Eftir ad nidurstodur profa og skodanna liggja fyrir er pad adeins i valdi
sérfredinga ad greina einhverfu, pad er ad segja ef tilteknum skilmerkjum hefur
verid fullnaegt. Pad verda pvi ad vera skyrar visbendingar um skerta hafni til
samskipta vid adra, skerta tjaskiptahaefni og sérkennilega eda arattukennda
hegdun. Peir sem greinast med einhverfu hafa yfirleitt skerdingu innan hvers
flokks, en p6 1 mjsjofnun meeli. Pessi einkenni verda ad hafa komid fram fyrir 36
manada aldur. Greiningarferlio sjalft stendur ad jafnadi yfir i tvo til fimm daga
(midad vid fyrstu koma), en pad getur tekid lengri tima (Robledo og Ham-
Kucharski, 2005/2008; Agir Méar borisson, 2004).

begar barnid hefur fengid greiningu a einhverfuréfi hja Greiningar- og
radgjafastod riksins eru nidurstodur kynntar foreldrum, par sem peir fa sidan
freedslu um skerdinguna og kynningu a leidum til pjalfunar og kennslu. Foreldrar
fa athenta moéppu med ymsum hagnytum upplysingum, en par er medal annars ad

finna fredsluefni um einhverfu, greinar um pjalfun og kennslu, upplysingar um



félagsleg réttindi og pjonustu og um namsskeid sem greiningarstod bydur upp a.
Einnig er kynnt fyrir foreldrum starfsemi umsjonarfélags einhverfu (Robledo og

Ham-Kucharski, 2005/2008; Agir Mar Porisson, 2004).

3.2 Pjonusta fyrir einhverf born i Reykjavik
Leitad var upplysinga um pjonustutrredi fyrir einhverf born hja radgjafa sem
starfar hja Greiningar- og radgjafastod rikisins. Segir hann ad ferli greiningar
hefjist 1 flestum tilfellum & pann hatt ad foreldrar og starfsmenn leikskola eda
grunnskola barns hafa tekid eftir fravikum i proska barnsins. Pegar nidurstddur og
greining liggja sidan fyrir er foreldrum og adstandendum barnsins gerd grein fyrir
peim. Ef barnid er i leik- eda grunnskola er bodad til fundar vid starfsmennina.
Jafnframt er bodad til fundar vid radgjafapjonustu sveitarfélagsins og
svaedisskrifstofu allt eftir hvad & vid 1 hvert skipti. Pjonusta og medferd barna med
einhverfu a abyrgd skoélayfirvalda, félagspjonustu og sveedisskrifstofu um malefni
fatladara. Skolayfirvold eiga ad sja um ad veita einhverfum bérnum sem og
00rum menntun sem hafir peim. Annad hvort ad fa studning inni i bekk eda ad fa
kennslu 1 sérdeildum. Sérdeildir fyrir einhverf born eru i nokkrum skolum a
hofudborgarsvedinu og starfa per allar eftir TEACCH hugmyndafraedinni.
Einhverfum bérnum er einnig bodid upp 4 atferlispjalfun i skélanum, pa er unnid
markvisst ad pvi ad pau geti stundad ndm i venjulegri skolastofu med sinum
bekkjarfélogum, en st medferd mjog kostnadarsom og hefur pad ferst i voxt a
undanférnum arum ad foreldrar bidja sérstaklega um pessa pjonustu fyrir born sin
(ZEgir Mar borisson, 2004).

begar greiningu er lokid er foreldrum bydur Greiningar- og radgjafastoo
rikisins upp 4 ad kynna sér peer tvaer kennsluadferdir sem nyttar eru hér 4 landi og
peim gefin kostur 4 ad velja pa adferd sem pau vilja helst vinna med. Fyrir
fjolskyldur einhverfa barna er bodid upp 4 mikla og g6da pjonsustu. En mikilvaegt
er ad foreldrar fai radgjof og fredslu um f6étlun barna sinna. Svaedisskrifstofur
bjoda upp & pjonustu eins og skammtimavistun, en med skammtiavistun er verid
1étta af alagi fj6lskyldunnar og er verid i leidinni verid ad studla ad pvi ad barnid
geti buid heima hja sér sem lengst. Einnig er bodid upp 4 studningsfjolskyldur en

pa fer barn til studningsfjolskyldu sinnar og dvelur par i skamman tima. Jafnframt



eiga foreldrar einhverfra barna rétt 4 ad sa&kja um umonnunargreidslur. Einnig eru
pad fjdlmargar stofnanir og félagssamtok sem veita fotludu folki pjonustu, ma par
nefna Sjonarhol — radgjafamiostod, en Sjonarhodll veitir faglega og 6hdda raogjof
fyrir adstandendur barna sem eiga vid langvarandi veikindi og fotlun ad strida.
Greiningar- og radgjafastod rikisins, Tryggingastofnun rikisins, sem sér um
almenna pjonustu fyrir sjukratryggingar Islands. Styrktarfélag lamadra og fatladra,
er megin markmid pess félags ad studla ad aukinni orku, starfshefni og velferd
folks med fotlun, einkum barna. As styrktarfélag, en pad veitir pjonustu i formi
busetu. A pad ad vera i hlutverki svadiskrifstofa sveitarfélaga ad benda foreldrum

og adstandendum 4 pessar stofnanir og félagasamtok.

3.3 Pjonusta fyrir einhverf born i Vestmannaeyjum

Samkvaemt proskapjalfamenntudum radgjafa hja Fjolskyldu og fredlusvidi
Vestmannaeyja fer i gang akvedid ferli pegar nidurstodur frumgreiningar liggja
fyrir (i flestum tilfellum er pad hafid 4dur eda um leid og frumgreining er komin
sem fer fram i heimabyggd). Fjolskyldu- og fredslusvid Vestmannaeyja tilnefnir
tengil fra sér fyrir barnid og fjolskyldu pess. Tilgangurinn med pessu er ad
audvelda foreldrum adgengi ad upplysingum og tengill getur hjalpad fjolskyldu ad
vita hvert 4 a0 leyta med hin ymsu mal. Pessi tengill Gtbyr pjonustudzetlun sem
gildir 1 halft ar 1 senn par er tekin saman st pjonusta sem barnid og fjolskylda pess
er med og sett saman svo kallad pjonustuteymi. Einnig eiga fotlud born rétt a
félagslegri lidveislu, umonnunargreidslum frd Tryggingarstofnun rikisins sem
fjolskyldu- og fraedslusvid hjalpar foreldrum ad sekja um ef porf er 4. Samkvamt
16gum parf fjolskyldu og fraedslusvid ad gera tillogur vegna umonnunarpunga
barns.

Einhverf boérn eru med sinn tengil i Greiningar- og radgjafstod rikisins oft
eru pau hja talmeinafredingi, idjupjalfa og fleirri sérfredingum. Petta er allt folk
og stofnanir sem starfsfolk sem vinnur med barnid i eyjum parf ad hafa samstarf
vid. Telja rddgjafar og proskapjalfar ad petta samstarf megi avallt baeta med meiri
radgjof og eftirfylgd af halfu Greiningar- og radgjafastédvar riksins.

[ Vestmanneyjabz er bodid upp & skipulagda kennslu eda TEACCH
hugmyndafradina. En ekki er bodid upp a atferlispjalfun p6 svo ad Greiningar- og



radgjafastod rikisins bendi & pessar tvaer adferdir. Eitt sinn var barn i
atferlispjalfun i Vestmannaeyjum og var sett & fot tilraunaverkefni til 3ja ara sem
atti a0 na fra 2j ara aldri 1 leikskola upp til fyrsta ars i grunnskola. En par sem
barnid flutti til Reykjavikur adur en pad for i grunnskola, hefur ekki ordid nein
reynsla af peirri adferd par. Vegna pess ad atferlispjalfunin er dyarara Grraedi og
krefst meira folks i vinnu med barnid, verdur oft a4 tidum til pess ad tidar
mannabreytingar verda. Telja rddgjafar og proskapjalfar petta vera vegna pess pau
buia uti 4 landi hafa pau oft ekki folk i pessar stodur & h6fudborgarsvaedinu eins og
til demis nemendur sem eru Haskoélastigi sem eru ad vinna med nami.

Vestmanneyjabar hefur pa stefnu ad bjoda upp a skipulégdu kennsluna og
eru pau blin ad mennta pd nokkud storan hop folks i pad baedi i leikskola og
grunnskola. En hingad til hefur engum verid neitad ad nota adra adferd og myndi
pad vera skodad ef upp keemi st stada.

[ leikskolanum heldur deildarstjori sérdeildar utan um pjalfun og Srvun
barna med fravik. Utbuin er einstaklingsnamskra fyrir barnid sem gildir i halft ar
pa er hun endurskodud og ny buin til asamt foreldrum. Vinnudetlanir eru gerdar
oftast til eins eda tveggja méanada i senn. Barnid fer sidan sina eigin stundaskra
sem byggir & stundaskra deildarinnar.

Radgjafi og proskapjalfari kemur sidan reglulega i leikskélann med
radgjof og pjalfar barnid einu til tvisvar sinnum i viku. Jafnframt er stofnad teymi
utan um barnid sem kallad er netfundir. Pad teymi hittist einu sinnu i manudi
klukkustund i senn. I nethépnum eru foreldrar barns, radgjafaproskabjalfi,
studningur barnsins, deidarstjori sérdeildar sem heldur utan um fundina og einnig
eru stundum eru adrir adstandendur med i nethépnum.

Einhverfum boérnum er uthlutadur studningur i leikskolanum sem nytist
peim i daglegu starfi 4 deild, jafnframt fa pau einstaklingspjalfun eftir pérfum su
pjalfun fer oftast fram i sérdeildarherbergi vidkomandi leikskola. begar bornin
fara i grunnskola ur leikskola er ferillinn pannig ad leikskolinn skilar af sér
upplysingum um barnid vardandi pa vinnu sem er buin ad vera i gangi i leikskola.
Deildarstjori sérdeildar grunnskola og umsjonarkennari hafa einnig pa setid
nokkra netfundi til ad fa nanari upplysingar, allt er petta gert med sampykki og i
samvinnu vid foreldra. Grunnskolinn fer ad huga ad studningi og hvada trraedi
hentar barninu best 1 grunnskolanum. Grunnskolinn notar einnig skipulagda

kennslu. Barn fer studning i skélanum sem fylgir pvi eftir porfum og adstodar til



demis fylgd i iprottahus. Barnid og fjolskylda pess eru ennpd med tengil hja
fjolskyldu- og freedslusvidi.

3.4 bjonusta fyrir einhverf born a Austurlandi

Samkvemt proskapjalfamenntudum radgjafa hja Svedisskrifstofu Austurlands
hefst ferli greiningar oftast pannig ad starfsmenn leik- eda grunnskolans og/eda
foreldrar taka eftir einhverjum fravikum hja bornum og er pa sott um athugun til
skolaskrifstofu ~ Austurlands. A skolaskrifstofu  starfa  kennsluradgjafar,
salfredingar og talmeinafraedingur sem pa gera videigandi athuganir & bérnunum.
[ peim tilfellum sem athugun leidir i 1jos talsverd fravik sendir skélaskrifstofa
gbgnin til Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins. Stadfestir p4 Greiningar- og
radgjafastod rikisins idulega pa frumgreiningu sem gerd hefur verid a
skolaskrifstofu (eda i sumum tilfellum hja barnaleknum), kallar eftir frekari
gognum ef purfa pykir. Greiningar- og radgjafastod rikisins sendir sidan
foreldrum, skolaskrifstofu, svaedisskrifstofu og peim sem vinna med barnid bréf
par sem bpeir stadfesta frumgreiningu, sampykkja athugun hjéd Greiningar- og
radgjafastod rikisins en tilkynna ad bid sé¢ long og pvi mikilvegt ad hefja
videigandi Urredi strax. Maela med teymisvinnu vidkomandi adila og i tilfellum
barna 4 einhverfuro6fi séu notadar vidurkenndar kennsluadferdir sem henta bornum
med raskanir & einhverfurofi.

Eftir ad bréf fra Greiningar- og radgjafastdd rikisins hefur borist
Svadisskrifstofu Austurlands setur rddgjafi hennar sig i samband vid foreldra og
bydur peim til fundar par sem kynnt er pjonusta svediskrifstofunnar sem getur
medal annars falist 1 radgjof, viotal hja salfreedingi, Gtvegun studningsfjolskyldu.
Skammtimavistun er til stadar en hefur verid litid notud af bornum. Foreldrum eru
einnig veittar ymsar adrar upplysingar svo sem vardandi almennan rétt til pjonustu
hja riki og sveitarfélagi, upplysingar um Umsjonarfélag einhverfra, Sjonarhol,
adstod vid ad saxkja um umonnunargreidslur dsamt ymsum upplysingum um
einhverfurofid. Peim er einnig bodid ad radgjafi svaediskrifstofunnar kalli saman
fund med foreldrum, skolafolki, skolaskrifstofu og i sumum tilfellum adilum fra
félagspjonustu og Heilbrigdisstofnun (oftast idjupjalfi eda sjukrapjalfi) ef purfa

pykir. bar er farid yfir stodu barnsins, hverjar eru parfir pess og hvernig hegt er



ad mata peim 4 sem bestan hatt. Akvedid hverjir sitji i teymi og hve oft pad
hittist.

F6tlud born 4 Austurlandi ganga 1 sinn heimaskodla og fa studning og/eda
sérkennslu, magn metid i hverju tilfelli. Sumir hafa studning allan vidverutimann
i skolanum, adrir minna.

Eftir ad barnid hefur farid i athugun 4 Greiningar- og radgjafastod rikisins
kemur oftast tengill padan austur 4 skilafund og fer i gegn um nidurstodur med
foreldrum og peim sem ad barninu koma. Oftast eru tenglarnir einnig med
fraedslupakka fyrir skola og foreldra. [ peim tilfellum sem bérnin eru i leikskéla
er eftirfylgdin fra Greiningar- og rddgjafastod rikisins tvisvar til prisvar sinnum a
ari en ef um grunnskolabarn er ad raeda lykur eftirfylgd padan eftir skilafund.
Heimilt er p6 ad hafa samband og leita rdda.

Radgjafi Sveedisskrifstofu Austurlands er skolum til rddgjafar um ymis
mal er varda fotlun barnsins, getur verid allt frd vikulegum heimsdknum a
leikskola med adstod vid pjalfun og einstaklingsdetlun, i 60rum tilfellum bara
patttaka i teymistfundum. Radgjafi svaedisskrifstofunnar hefur verid med fraedslu
um einhverfur6fid i skélum badi fyrir kennara og nemendur ef o6skad er eftir.
Einnig veitir skolaskrifstofan kennslufredilega radgjof til skolanna og leggur fyrir
ymis konar prof til ad meta stddu barnsins.

Svaedisskrifstofa Austurlands leggur rika dherslu 4 samstarf peirra adila
sem veita barni og fjolskyldu pjonustu. Sveitarfélog hafa verid nokkud jakveed
fyrir ad senda starfsfolk sem vinnur med born & einhverfurdfi 4 Greiningar- og
radgjafastod rikisins til ad saekja ndmskeid. Einnig hafa rddgjafar sott sér morg
namskeid til Greiningar- og radgjafastod rikisins vardandi vinnu med einhverf
born og nytist pad 1 radgjof vid heimili og skola. Skolaskrifstofa hefur stadid fyrir
dagsnamskeidum, til demis raskanir & einhverfurofi — hagnytar leidir 1 kennslu og
pjélfun, haldid 4 Egilsstodum 12. april 2007 og Born med proskahomlun i
grunnskolum, haldid i september 2008 & Eidum.

Likt og 1 Vestmannaeyjum er adeins studst vid eina kennslu adferd og er
pad skipuldg kennsla eda TEACCH. Telur radgjafi pad vera vegna pess ad i
minni bajarfélogum likt Egilstodum hafa foreldrar mjog litid val um skola og
engir sérskolar eru i bodi. Pvi parf heimaskdli barnsins ad afla sér pekkingar vid
haefi og veita bornum sem besta pjonustu hvernig svo sem pau eru stddd.

Vissulega er petta ekki alltaf einfalt og gengur misvel. Nefnir radgjafi fra



Svaedisskrifstofu Austurlands likt og radgjafi hja Vestmannaeyjaba pad vanti
meiri radgjof og eftirfylgd af halfu Greiningar og radgjafastdd rikisins vardandi
einhverf born 4 grunnskolaaldri, badi til foreldra, skolanna, og radgjafa

Svaedisskrifstofu Austurlands og Skoélaskrifstofu.

3.5 Samantekt

Nidurstodur kénnunarinnar syna pad ad likt og allstadar fylgja pvi badi kostir og
gallar ad ala upp einhverft barn uti 4 landi eda i h6fudborginni. Sameiginlegt eiga
oll sveitarfélogin, ad mikid er lagt upp ur pvi ad veita einhverfa barninu og
fjolskyldu pess bestu mdégulegu pjonustu. Foreldrar eiga allstadar mdguleika 4 ad
sekja um félagslega lidveislu, studningsfjolskyldu, skammtimavistun og
umonnunargreidslur. En sama pjonusta getur pod birst med misjofnum heetti,
personuleg pjonusta er su pjonusta sem folk metur best. A0 eignast einhverft barn
er eins og adur sagdi nyr og breyttur heimur fyrir fjolskylduna. Getur pvi
personuleg samskipti vid pjonustuadila skipt sképum i pvi hvernig foreldrar taka
pessum breytingum sem ordid hafa & lifi peirra. Petta tel ég vera godan kost vid
pad ad ala upp einhverft barn i litlu samfélagi ti 4 landi. Par er 16g0 mikil ahersla
a samstarf peirra adila sem veita barni og fjolskyldu pjonustu. bar eru pad einn til
tveir sérfraedingar eda radgjafar sem foreldrar og barnid kynnist og pvi audveldara
a0 mynda personuleg tengsl. Midad vid i Reykjavik par sem er mun meiri
sérfrediadstod er 1 bodi og einnig fjolbreyttari pjonusta sem verdur til pess ad
fjolskyldan og barnid eru ad kynnast mérgum sérfredingum, og pvi kannski minni
likur ad personuleg samskipti vid hvern og einn radgjafa og sérfreding myndist.
En hinsvegar er pad skortur & sérfredingum, litil eftirfylgni af halfu
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins og fjarlegd fra félagasamtokum og
stofnunum sem gerir bérnum og fjolskyldum utan & landi erfidara fyrir. bessa
pjonustu purfa foreldrarnir og barnid ad sakja til hoéfudborgarinnar med
tilheyrandi kostnadi, vinnutapi foreldra og mikilli roskun i lifi einhverfa
einstaklingsins. Sem demi ma nefna ad i Vestmannaeyjum er ekki starfandi
talmeinafreedingur og purfa pvi foreldrar og barnid ad sxkja pa pjonustu til

Reykjavikur. barf pvi fjolskylda med einhverft barn sem bparf & adstod



talmeinafraedings ad halda ad fara &4 6-8 vikna fresti til Reykjavikur i tima til
talmeinafradings.

[ Vestmannaeyjum og Austurlandi ganga einhverf born i almenna skola,
par sem sérskolar eru ekki til stadar. Tel ég pad vera kost fyrir einhverf born, pvi
likt og reett er um i kafla 2 telja fredimenn ad batahorfur einhverfra barna sem sett
eru i almenna skola, hafa kennara sem hafa brennandi dhuga 4 starfinu sinu og fa
réttan studning vera betri en peirra sem eru eingdngu i sérskolum, par sem pad
virdist sem gerdar séu meiri krofur til barnins i almennum skola. { Reykjavik eru
hinsvegar meiri likur & ad einhverfa barnid sé adgreint i skola.

Samkvamt upplysingum fra Greiningar- og radgjafastod rikisins eru tvaer
megin kennsluadferdir notadar vid kennslu einhverfra barna. Oll pjonustusvaedin
Reykjavik, Austurland og Vestmannaeyjar attu pad sameiginlegt ad skipuldgd
kennsla eda TEACCH er mest notada kennsluadferdin. P6 svo bodid s¢ upp a
atferlispjalfun pa er pad eitthvad sem foreldra barna sxkja sjalf um, enda st

a0ferd0 mun kostnadarsamari.



I'V. Niourlag

Talsverd spenna er 4 milli pess hvernig einhverfa er skilgreind sem liffredileg
roskun og hvernig skilningur & fotlun hefur verid ad proast. betta endurspeglast
medal annars i fotlunarfredunum og 1 nyjum 16gum, alpjédasattmalum og
mannréttindayfirlysingum par sem dhersla hefur verid 16gd 4 félagslegan skilning
a fotlun en ekki leknisfraedilegan. Sidustu aratugi hafa ordid breytingar 4 vidhorfi
til f6tlunar og mismunun gagnvart fotludu folki, bornum og fullordnum, hefur
verid almennt vidurkennt. Setja fotlunarfraedingar fotlun i politiskt, félagslegt,
efnahagslegt og menningarlegt samhengi, og deila fotlunarfreedingar pessari
dhersla med O0rum fraedigreinum sem snia ad mannréttindum og jafnrétti.
Ahersla 4 jafnan rétt allra einstaklinga til mannréttinda og frelsis, 4samt banni vid
mismunun er grundvollur alpjédlegra mannréttindasattmala (Brynhildur. G.
Flévenz, 2004; Rannveig Traustadottir, 2003).

Laknisfredileg sjonarhorn leggja dherslu 4 ad greina likamleg eda andleg
afbrigdi eda skerdingu og veita radgjof um medhondlun og medferdarurraedi. Litid
er & fotlun sem personulegan harmleik og skerdingin talin uppspretta allra
erfidleika einstaklingsins. Flokkunarkerfi Alpjoda heilbrigdisstofnunarinnar sem
r&tt er um hér ad framan er i anda leknisfredilegra sjonahorna. Par er skerding er
alitin vera megin orsok fotlunar, og er skerdingunni eignadir flestir eda alla
erfidleika einstaklingsins. Flokkunin opnar p6 mdoguleika 4 ad félagslegir pettir
hafi einhver ahrif (Rannveig Traustadottir, 2003).

Undanfarna aratugi hefur st breyting att sér stad i kjolfar nys skilnings &
fotlun sem hafnar pvi ad 6ll vandamal fatladra einstaklinga starfi af skerdingunni
er hafnad af vaxandi punga. Hafa verid settar fram nyjar hugmyndir og fredilegar
leidir til ad skilja fotlun. Par er 16g0 dhersla 4 par hindranir sem er ad finna i
umhverfinu og ad par eigi storan patt ad skapa fotlun einstaklings, og mikilvagi
pess ad gera rad fyrir mannlegum margbreytileika. Hafa verdur pad samt sem adur

i huga ad i sumum tilfellum getur skerdingin att patt i sumum hindrunum sem



fatladaur einstaklingur verdur fyrir 4 &vinni og par med orsakad fotlun (Rannveig
Traustadottir, 2003).

Nalganir sem laknisfredin hefur & fotlun hefur avallt verid rikjandi og
hefur medal annars breska freedikonan Carol Thomas bent 4 pad ad pratt fyrir
proun nyrra félagslegra sjonarhorna a fotlun virdist sem pessi breyting hafi engin
ahrif 4 skilning & fotlun innan vestraenna laeknavisinda. bad er pvi mikilvaegt ad
freedigrein likt og fotlunarfredin komi fram med ny sjonarmid sem ogra hinum
hefdbundnu (Rannveig Traustadottir, 2003). b6 svo pessi félagslegi skilningur &
fotlun hafi af morgum freedimonnum verid talinn of einfaldur og dugi teplega til
a0 skilgreina fotlunarhugtakid mé gera rad fyrir pvi ad pessi skilningur hafi haft
pau ahrif ad gera folki ljost a0 urbatur 1 malefnum fatladara tengjast
mannréttindabarattu og purfa ad mida ad pvi ad breyta samfélaginu 6llu (Elsa
Sigridur Jonsdottir, 2003).

Ljost er ad uppeldi allra barna fylgja skyldur og og dhyggjur en einnig
mikil gledi. AJ eignast fatlad barn er mikil reynsla fyrir foreldra og barninu fylgir
ymislegt sem ekki fylgir 6f6tludu barni. Framfarir fatlads barns vekja gledi og er
pad mjog anagjulegt fyrir foreldrana pegar pau finna ad barnid peirra er velkomid
og virt. Hafa freedimenn bent a ad mikilvagt er ad efla foreldra fatladra barna og
stydja pa i verkefni allra foreldra ad koma barni til manns (Elska Sigridur
Jonsdottir, 2003).

Med markvissum adgerdum er heegt ad hafa ahrif & proskaframvindu
einhverfra barna med pvi ad nota heildstedar detlanir sem byggja 4 sannreyndum
adferdum vid pjalfun og kennslu barnanna. Med pvi ma auka faerni peirra og
draga par med ur dhrifum skerdingarinnar. Skipul6gd og god pjonusta leggur pvi
grunnin ad pvi ad auka lifsgedi einhverfra barna. Mun barnid pa hefja sina eigin
vegferd i framtidina med einu skrefi i einu (Robledo og Ham-Kucharski,

2005/2008).
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