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Við erum eins ólík og við erum mörg, margbreytileikinn er eitt helsta einkenni 

mannkynsins og öll erum við einstök á okkar hátt, fatlaðir einstaklingar eða 

ófatlaðir. Þessi ritgerð fjallar um einhverf börn, fjölskyldur þeirra og þá þjónustu 

sem þeim stendur til boða. Einhverfa er skerðing sem leiðir til fötlunar og er af 

mörgum talin vera fötlun til lífstíðar. Einhverfa takmarkar yfirleitt getu barnsins 

til tjáskipta, félagslegra samskipta og getur einnig birst í sérkennilegri hegðun. 

Ekki er vitað með vissu hver orsök einhverfu er og eru því að finna um það 

margar kenningar. Einkenni einhverfu koma oftast fram á leikskólaaldri þar sem 

foreldrar eða aðrir aðstandendur barnsins hafa tekið eftir frávikum í þroska 

barnsins. Eftir að niðurstöður einhverfu greiningar eru staðfestar hefst ferli þar 

sem foreldrarnir, barnið og aðrir aðstandendur þurfa að endurskipuleggja líf sitt. 

Sú þjónusta sem í boði er fyrir barnið og fjölskylduna getur því skipt sköpum 

varðandi það að barninu líði sem best og lifi góðu og heilbrigðu lífi. Þegar barn 

hefur fengið greiningu um einhverfu eru niðurstöðurnar kynntar fyrir foreldrum 

og þeir fræddir um skerðinguna, afhent fræðsluefni, upplýsingar um félagsleg 

réttindi og bent á ýmis félagasamtök og stofnanir sem sérhæfð eru á þessu sviði. 

Hluti af ritgerðinni fólst í könnun á þjónustu við einhverf börn og fjölskyldur 

þeirra í Reykjavík annarsvegar til samanburðar við Vestmannaeyjar og Austurland 

hinsvegar. Helstu niðurstöður eru þær að megin markmið sveitarfélaga er að veita 

barninu og fjölskyldunni bestu þjónustu sem möguleiki er á. En einnig gáfu 

niðurstöðurnar til kynna að líkt og allstaðar fylgja því bæði kostir og gallar að ala 

upp einhverft barn úti á landi eða í höfuðborginni. Persónulegri þjónusta, meiri 

þátttaka í samfélaginu og meiri kröfur eru gerðar til einhverfa einstaklingsins í 

sveitarfélögunum úti á landi. En hinsvegar er þar skortur á sérfræðingum, lítil 

eftirfylgni af hálfu Greiningar- og ráðgjafastöðvar ríkisins og fjarlægð frá 

félagasamtökum og stofnunum sem gerir fjölskyldunni og barninu erfiðara fyrir. Í 

Reykjavík er meiri sérfræðiaðstoð, betri eftirfylgni og fjölbreyttari þjónusta, en 

þar eru meiri líkur á einhverfa barnið sé aðgreint í skóla og öðrum í 

þjónustuúrræðum.  

 
 
 
 
 
 



 

 

Inngangur 
Í þessari ritgerð mun ég ræða um einhverfu, hvernig hún er skilin og skilgreind, 

hverjar þarfir einhverfra einstaklinga eru og hvað sé hægt til að koma til móts við 

þær. Einnig mun ég skoða þá þjónustu sem í boði er fyrir einhverf börn og 

fjölskyldur þeirra og bera saman þjónustu úti á landi og á höfuðborgarsvæðinu.  

Ástæða þess að ég hef valið mér þetta viðfangsefni er vegna áhuga míns á 

einhverfum börnum sem kviknaði þegar ég hóf að starfa sem stuðningsfulltrúi 

með einhverfum dreng. Að starfa með honum lærði ég það að það er margt sem 

við ófatlaðir lítum á sem sjálfsagðan hlut sem fatlaðari einstaklingar þurfa að 

kljást við á hverjum degi. Sá ég þá að góð þjónusta við fatlaða einstaklinga er 

gífurlega mikilvæg, því hafði ég áhuga á að skoða hvernig sú þjónusta sem boðið 

er uppá í litlum sveitarfélögum úti á landi standi til samanburðar við þá þjónustu 

sem í boði er á höfuðborgarsvæðinu.    

Að fá þær fréttir að eiga von á barni vekur upp margar tilfinningar, vonir 

og óskir. Flestir foreldrar bíða spenntir eftir litlum gleðigjafa og eru tilbúin í að 

veita honum alla þá ást og umhyggju sem þau hafa uppá að bjóða. Vissulega eru 

ekki allir sem hugsa mikið fyrirfram um ófædda barnið heldur ganga út frá því 

sem sjálfsögðum hlut, en það er þó víst að allir vilja eignast heilbrigt barn, 

sannkallað draumabarn (Wilhelm Norðfjörð, 1993).  

Að fá fréttir að barnið sitt er fatlað eða að það sé með einhverskonar 

skerðingu getur verið áfall fyrir foreldra, það fer þó mikið eftir þeim væntingum 

sem verðandi foreldrar hafa gert til ófædda barnsins um hversu þungt áfallið 

verður (Wilhelm Norðfjörð, 1993). Nýjar rannsóknir hafa hins vegar sýnt fram á 

það að mismunandi er hvernig foreldrar bregðast við fregnum um að barnið sé 

fatlað. Það fer eftir því hvernig þeim er tilkynnt tíðindin, hvort stuðningur er fyrir 

hendi og hvernig honum er háttað. Breyttur skilningur á hugtakinu fötlun og þær 

jákvæðu breytingar sem orðið hafa í samfélaginu undanfarin ár hafa einnig mikið 

að segja. En undanfarin ár hefur verið lögð vaxandi áhersla á þann þátt sem 

viðbrögð samfélagsins eiga þátt í því að skapa fötlun einstaklinsins (Elsa Sigríður 

Jónsdóttir, 2003).  

 Fræðimenn hafa talað um skil milli heims fatlaðra og ófatlaðra, aðrir tala 

um að við það að eignast fatlað barn kynnist foreldrar nýrri og framandi veröld 

sem þeir eiga erfitt með að fóta sig í. En það er einmitt sú reynsla sem foreldrar 

einhverfra barna hafa lýst þegar þau fá niðurstöður greiningarinnar. Skyndilega er 



 

 

fólk statt í einkennilegum frumskógi sem fullur er af framandi fagmáli, þar sem 

erfitt er að átta sig á nýjum orðum og hugtökum (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003; 

Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).  

 Þó vissulega sé það ákveðin léttir sem foreldrar upplifa við að hafa fengið 

staðfestingu á greiningu barnsins, þá eru miklar breytingar framundan í 

fjölskyldulífi þeirra. Líf fjölskyldunnar breytist og foreldrar þurfa að endurmeta 

uppeldisaðferðir sínar. Foreldrarnir varpa frá sér gömlum væntingum og skapa sér 

nýjar um leið. Þessi nýja lærdómskúrfa er vissulega brött og því skiptir stuðningur 

þjónusta við fjölskylduna miklu máli. Sú þjónusta sem í boði er fyrir fjölskylduna, 

barnið og foreldrana hjálpar þeim að takast á við nýja stefnu í lífi þeirra og hjálpar 

þeim að ná aftur fótfestu og árangri (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).  

 Flestir fræðimenn telja einhverfu vera röskun í taugaþroska, og venjulega 

er hún skilgreind sem þroskaröskun sem hamlar þroska barnins. Einhverfa kemur 

venjulega í ljós á fyrstu fimm árum æviskeiðsins. Hún takmarkar yfirleitt getu 

barnsins til tjáskipta, félagslegra samspila og birtist einnig oft í einhæfri, 

endurtekinni hegðun sem getur í senn verið bæði sérkennileg og áráttukennd. Til 

að greinast með einhverfu þarf ákveðinn fjölda og styrk einkenna (Evald 

Sæmundsen, 2003; Páll Magnússon, 1993).  

Evald Sæmundsen (2003) telur einhverfu vera nánast án undantekninga 

fötlun til lífstíðar og því getur framvinda einhverfu verið mjög breytileg og ýmsu 

háð. Eins og heilsufari, magni og gæðum þjónustu, vitsmunaþroska eða hvort 

einstaklingurinn hefur náð tökum á tali, svo dæmi séu tekin. Fjöldi barna hér á 

landi sem greinast með einhverfu hefur aukist. Til dæmis greindust árið 2007, 118 

einstaklingar með einhverfu og árið 2008 voru 150 einstaklingar greindir, sem er 

veruleg aukning frá fyrri árum. Er aukning á einhverfu raunverulegt og alvarlegt 

ástand sem skapast hefur í þjónustu við þennan hóp þar sem viðbrögð 

þjónustukerfisins fram til þessa hafa verið afar hæg (Bergþóra Njála 

Guðmundsdóttir, 2009; Evald Sæmundsen, 2003).   

Markmið ritgerðarinnar er að fræðast meira um þennan forvitnilega heim 

einhverfra, hverjar þarfir þeirra eru og hvað sé hægt til að gera til að koma til móts 

við þær. Fjallað verður um skilgreiningu á einhverfu, einkenni, orsakir, tíðni og 

greiningu. Einnig er söguleg þróun fatlaðra hér á landi og erlendis skoðuð. Þar 

sem rakin er saga þeirra til dagsins í dag og þar sem sýnt er fram á hversu 



 

 

frelsandi það er fyrir fatlaða að samfélagið geri ráð fyrir mannlegum 

margbreytileika.  

Í seinni hluta ritgerðarinnar verður sjónum beint að þeirri þjónustu sem í boði er 

hér á landi fyrir einhverf börn og fjölskyldur þeirra. Skoðuð var þjónusta á 

höfuðborgarsvæðinu til samanburðar við þá þjónustu sem í boði er á Austurlandi 

annars vegar og í Vestmannaeyjum hins vegar. Upplýsinga um þjónustuna var 

aflað að þann hátt að sendar voru spurningar til þroskaþjálfa/ráðgjafa hjá 

bæjarfélögunum og til Greingar- og ráðgjafastöð ríkisins um hvert greiningarferli 

sé og þá þjónustu sem er í boði. Niðurstöður könnunar eru kynntar og ræddar. Í 

niðurlagskaflanum eru dregnar saman ályktanir um efni ritgerðarinnar.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

I. Einhverfa – hvernig er hún skilin og skilgreind 
Hér á eftir er fjallað um einhverfu hugtakið, hvernig það er skilið og skilgreint. 

Einnig er fjallað um einkenni, orsakir og algengi einhverfu. Jafnframt er því velt 

upp hvort líta meigi svo á að einhverfir eigi sér sérstaka menningu og að lokum er 

svo rætt um þá upplifun að eignast barn með einhverfu.  

 

 

1.1 Hvað er einhverfa ?  
Skilgreiningin ,,einhverfa” var fyrst notuð af vísinda manninum Eugene Bleuler 

árið 1912. Einhverfu var hinsvegar fyrst lýst sem sérstakri röskun í ritgerð 

bandaríska geðlæknisins Leo Kanner árið 1943 sem hér ,,Autistic Disturbances of 

Affective Contact” eða Einhverfar truflanir tilfinningatengsla. Kanner lýsir þar 

athugun sínum á ellefu börnum, átta drengjum og þremur stúlkum. Börnin áttu 

það sameiginlegt að, þau virtust lifa í sinni eigin skel eða einangruðum heimi þar 

sem þau veittu öðru fólki litla sem engan athygli og einnig mynduðu þau lítil 

tengsl við aðra. Athafnir þeirra voru sérkennilegar, leikir fábreyttir og fólust 

gjarnan í endurtekningum, áhugamál þeirra voru undarleg og óvenjuleg og einnig 

mynduðu þau lítil sem engin tengsl við annað fólk (Robledo og Ham-Kucharski, 

2005/2008; Páll Magnússon, 2000).  

Grein Kanner vakti athygli margra og var almennt litið svo á að hann hefði 

uppgvötað sérstaka tegund geðklofa sem eiginleg væri vörnum og líklegast 

nokkurskonar bernskuútgáfa af geðklofa. Auknar rannsóknir sýndu hinsvegar 

fram á það að ekkert samhengi væri á milli einhverfu og geðklofa. Sá skilningur 

tók að mótast að einhverfa væri þroskatruflun, og að hegðunareinkenni barnanna 

stöfuðu af frávikum í ákveðnum þroskaþáttum á vitsmunasviðinu (Páll 

Magnússon, 2000).  

Greining á einhverfu byggist fyrst og fremst á hegðunareinkennum og 

þessi fyrsta lýsing Kanners á einkennum dæmigerðri einhverfu barna hefur á 

miklu leiti staðist tímans tönn (Páll Magnússon, 2000).    



 

 

Kanner er þeirra skoðunar að einhverfa sé meðfædd truflun, ásköpuð 

vangeta til að mynda tilfinningatengsl við annað fólk. Í kringum 1950 hvarf 

Kanner frá sínu upphaflega sjónarmiði og fór að leita að uppeldislegum orsökum. 

Var þá sett fram kenningum um ísskápsmömmurnar. Var einhverfa þá talin eiga 

rætur að rekja til þess að foreldrar einhverfa barna væru ófær um að sýna þeim þá 

hlýju og tilfinningalegu tengls, sem nauðsynleg eru við myndun geðtengsla og eru 

jafnframt undirstaða þroska á öllum sviðum. Þessi hegðun foreldra gagnvart 

börnunum átti síðan að leiða til þess að börnin mynduðu um sig skel og hurfu inn í 

sjálf sig, sér til varnar. Þessi hugmyndafræði varð ríkjandi til um kringum 1970 en 

eftir það fóru vísindamenn hins vegar að efast um þessa orsakakenningu og áttuðu 

sig á því að einhverfa tengdist á engan hátt hvernig mæður annast börnin sín og 

hafa rakið ástandið til erfðafræðilegra stökkbreytinga á sumum litningum 

líkamans og truflun í starfsemi miðtaugakerfisins. Nýjar rannsóknir voru skýrar 

og voru menn almennt orðnir sammála um þann skilning að einhverfa stafi af 

líffræðilegum orsökum (Evald Sæmundsen, 2003; Páll Magnússon, 2000; Páll 

Magnússon, 1993; Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).  

Er fram liðu stundir varð mönnum ljóst að jafnframt þeim börnum sem 

sýndu dæmigerða einhverfu, var allstór hópur barna sem hafði svipuð einkenni án 

þess þó að samræmast fyllilega þeirri mynd sem Kanner hefði dregið af 

einhverfum börnum. Með aukinni þekkingu varð ljóst að til væri allstór hópur 

barna sem sýndi sum af einkennum einhverfu auk þess sem einkenni einhverfu 

gátu komið fram með öðrum hætti en hjá börnum em dæmigerða einhverfu. 

Upphófst því rannsóknarstarf sem miðaði að því að kanna hvort greina mætti 

tilvik sem ættu nægilega mikið sameiginlegt í orsökum, einkennum eða horfum 

skerðingarinnar til að hægt væri að líta á þau sem sérstakan greiningarflokk. Það 

var síðan um miðjan níunda áratugin að samstaða varð um það að fella saman 

flokka og varð yfirheiti greiningarinnar gagntækar þroskaraskanir. Dæmi um 

undirflokkar auk einhverfu eru: Ódæmigerð einhverfa, Aspergersheilkenni, 

Rettsheilkenni og aðrar þroskaraskanir. Samfara aukinni þekkingu á sviðinu 

mótaðist einnig sá skilningur að flokkarnir röðuðust á vídd eða róf þar sem meðal 

annars sæist munur á þeim börnum sem flest og alvarlegust einkenni hefðu og 

hinum sem hefðu vægari einkenni (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008; Páll 

Magnússon, 2000).   

 



 

 

 

1.2 Einhverfurófið  
Samkvæmt Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins gerir greiningar- og 

flokkunarkerfi Alþjóðaheilbrigðistofnunarinnar (WHO) ráð fyrir nokkrum 

flokkum á einhverfurófi. Við greiningu hér á landi er farið eftir 

greiningarviðmiðum Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar sem gefur út 

flokkunarkerfið ICD-10. Flokkarnir eru mismunandi líkir eða ólíkir dæmigerðri 

einhverfu þegar litið er til einkenna, samsetningar, styrkleika og þróunar en 

hugtakið ,,gagntæk þroskaröskun” er samheiti sem nær yfir allmarga undirflokka. 

Algengustu flokkarnir  eru dæmigerð einhverfa, ódæmigerð einhverfa, 

Aspergerheilkenni og Rettsheilkenni. Rétt eins og stundum er talað um mannlegan 

fjölbreytileika, þróaðist sú sýn að fjölbreytileika þeirra einstaklinga sem greinast 

með gagntækar þroskaraskanir megi raða á vídd eða róf eftir því hve einhverfu 

einkennin eru mörg. Samkvæmt alþjóðlegri skilgreiningu á einhverfu er 

hegðunareinkennum sem stuðst er við í greiningu á einhverfu skipt í þrjú svið sem 

rakin eru hér fyrir neðan  (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008; Svanhildur 

Svavarsdóttir, 2000).  

1. Einkenni í félagslegu samspili.  

Með einkenni í félagslegu samspili er verið að vitna til þess að einhverfir 

einstaklingar þjáist af truflunum í gagnkvæmum félagslegum samskiptum, og 

skorti færni í taka þátt í samspili við aðra og vera með öðrum. Augntengsl, 

svipbrigði, líkamstaða eða hreyfingar eru óvenjuleg í samskiptum við aðra. 

Einhverfir einstaklingar bregst oft lítið við tilfinningum annarra, sýna til dæmis 

ekki viðleitni til að hugga ef einhverjum líður illa. Lítil eða engin viðleitni til að 

deila gleði, áhugamálum eða eigin afrekum með öðrum. Einnig skortir þeim 

færnina til að vekja og stýra athygli annarra, með augnráði og bendingum (Evald 

Sæmundsen, 2003; Páll Magnússon, 2000; Svanhildur Svavarsdóttir, 2000).  

2. Truflun í boðskiptum með og án orða.  

Nánast öll einhverf börn hafa seinkaðan málþroska og um það bil helmingur 

þeirra fær aldrei mál sem nýtist þeim til samskipta við aðra. Boðskiptahömlun 

barna með einhverfu er afar flókin, engar bendingar, önnur herma eftir heilu 

setningunum án nokkurs skilnings á því sem þau eru að segja og enn önnur nota 

eitt orð fyrir alla hluti. Oft vantar hreyfingar sem algengt er að nota til tjáskipta, 



 

 

svo sem að veifa í kveðjuskyni eða hrista höfuð til að neita. Það er því engin eða 

lítið viðleitni til að bæta upp skerta getu á málsviðinu með því að tjá sig með 

bendingum eða svipbrigðum. Virðist sem að börn með einhverfu skilji ekki töluð 

orð nema orðin séu hluti af athöfn sem þau hafa upplifað eða fengið sjónrænar 

vísbendingar um (Páll Magnússon, 1993).   

3. Sérkennileg og áráttukennd hegðun, ásamt lítilli fjölbreytni í virkni og 

áhugamálum.  

Einstaklingar með mikla skerðingu á einhverfurófinu og meðal yngstu barnanna 

með einhverfu er oft um að ræða síendurteknar hreyfingar, einkum 

handahreyfingar, en það er dæmi um áráttukennda hegðun. Geta þessar hreyfingar 

verið mjög sérkennilegar, til dæmis að veifa höndum í axlarhæð, haft mikin áhuga 

á hvernig hlutur lyktar og einnig getur einhverfur einstaklingur unað sér 

klukkutímum saman við að strjúka hluti sem hefur sérstaka áferð. 

Snúningshreyfingar vekja oft sérstakan áhuga einhverfra barna og geta þau eytt 

tímunum saman í að horfa á hluti snúast eða láta hluti snúast. Sem dæmi má 

nefna, getur einhverft barn ekki haft áhuga á að leika sér að leikfangi líkt og venja 

er; til dæmis að láta leikafangabíl keyra og herma eftir vélarhljóði. Barnið getur 

hinsvegar orðið mjög upptekið á af hljóðinu ef einu hjóli bílsins er snúið (Evald 

Sæmundsen, 2003; Páll Magnússon, 2000; Svanhildur Svavarsdóttir, 2000).  

Áráttuhegðun einhverfra einstaklinga kemur einnig stundum fram í 

óvenjulegum, þröngum áhugasviðum. Talar einhverfi einstaklingurinn þá einatt 

mikið um áhugasvið sitt, hvort sem aðstæður henta eða ekki. Einnig kemur 

áráttuhegðunin fram í mikilli þörf fyrir að fylgja ákveðnum föstum venjum eða 

rútínum. Um er að ræða sterka innri þörf fyrir að fara eftir föstum venjum sem eru 

sérstakar að því leyti að þær þjóna engum skiljanlegum tilgangi. Getur það valdið 

hinum einhverfa mikilli vansæld eða óróleika ef smáatriði í hans umhverfi eða 

daglega lífi fer úr föstum skorðum (Evald Sæmundsen, 2003; Páll Magnússon, 

2000; Svanhildur Svavarsdóttir, 2000). 

Til þess að einhverfa sé greind þarf ákveðinn lágmarksfjöldi þeirra 

hegðunareinkenna sem hér hafa verið talin að vera til staðar. Þar af minnst tvö í 

félagslegu samspili og að minnsta kosti eitt af hvoru hinna sviðanna. Einnig eru 

þau skilyrði sett fram að fyrir 36 mánaða aldur hafi einstaklingur sýnt fram á 

veruleg frávik í málþroska og notkun málsins til samskipta, í tengslamyndun við 

aðra eða í stafrænum eða táknrænum leik (Páll Magnússon, 2000).  



 

 

 

1.3 Orsakir  
Mikil áhersla er lögð á að finna orsakir einhverfu. Því sú vitneskja getur að sjá 

leitt af sér betri greiningu, betri meðferð og hugsanlega forvarnir (Ægir Már 

Þórisson, 2004). Flestar rannsóknaskýrslur sem gera grein fyrir niðurstöðum 

rannsókna á einhverfu hefjast á þeirri fullyrðingu að orsakir einhverfu eru enn 

ókunnar og lækinsfræðilegar skýringar koma aðeins fram hjá litlum hluta þeirra 

sem greinast með einhverfu. Þrátt fyrir að ekki er búið að finna orsök einhverfu er 

samt sem áður ýmislegt vitað um líffræðilega þætti sem geta haft áhrif á einhverfu 

eða valda einhverfukenndu atferli (Ólafur H. Sigurjónsson, 2000). Almennt er 

talið að einhverfa sé röskun í taugaþroska. Einhverfa sé víðtæk og meðfædd 

röskun á þroska miðtaugakerfisins. Ekki er enn vitað að hve miklu leyti slík frávik 

í taugaþroska eiga sér stað fyrir eða eftir fæðingu. En rannsóknir sýna þó að öllum 

líkindum hefst röskunin á þroska miðtaugakerfisins oftast á fósturstigi, en getur 

síðan haldið áfram eftir fæðingu (Evald Sæmundsen, 2003). Þessi röskun á 

miðtaugakerfinu leiðir af sér ákveðin einkenni í hegðun sem geta haft mismunandi 

birtingarform eftir tíðni og alvarleika einkenna. Vitað er að í heilastarfsseminni er 

einhver truflun eða skerðing, en ekki hægt að staðsetja hana eða vita nákvæmlega 

hvers eðlis hún er (Evald Sæmundsen,2003; Ólafur H. Sigurjónsson, 2000). 

Vísindamenn eru einnig að rannsaka hvort eitthvað afbrigðilegt sé í 

uppbyggingu limbískakerfisins í heilanum. Innan þess kerfis er svæði sem kallast 

mandla og er hlutverk hennar að stjórna meðal annars vissum þáttum í 

félagshegðun og tilfinningalífi fólks. Í rannsókn á börnum með væga einhverfu 

kom í ljós að mandlan starfaði ekki sem skyldi en annað svæði innan limbíska 

kerfisins, drekinn var í góðu lagi. Í samskonar rannsókn sem gerð var á öpum kom 

mikilvægi möndlunar einnig í ljós. Í rannsókninni var fylgst með þroska apanna 

og það hvernig þeir hegðu sér. Í ljós kom að aparnir hegðuðu sér líkt og börn með 

einhverfu, drógu sig til baka og forðuðust félagsleg samskipti. En við fæðingu 

þessara apa var mandlan skemmd (Ævar Már Þórisson, 2004).  

Líffræðilegu orsakarnir virðast því geta verið af ýmsu tagi, en eiga það 

sameiginlegt að leiða af sér lík hegðunareinkenni (Robledo og Ham-Kucharski, 

2005/2008).  



 

 

Erfðir eru taldar skýra stóran hluta orsaka einhverfu. Þeir fræðimenn sem 

fjallað hafa um einhverfu og erfðir eru sammála því að grunnorsök einhverfu 

hljóti að vera vegna margra ólíkra gena. Byggja þeir þessar skýringar á 

tvíburarannsóknum og  fjölskyldurannsóknum. Þar sem í ljós kom að líkur á að 

sömu foreldrar, sem eignast hafa barn með einhverfu, eignist annað barn með 

einhverfu eru ekki miklar. En eru þó margfaldar (u.þ.b tveir af hundraði) miðað 

við þá foreldra sem ekki hafa eignast barn með einhverfu. Rannsóknir á eineggja 

tvíburum hafa sýnt að líkurnar á að annar tvíburi greinist með einhverfu ef hinn 

greindist með einhverfu er um 90 %. Einnig eru 60% líkur á því að annar 

tvíburinn greinist með einhverja röskun á einhverfurófinu ef hinn er greindur með 

einhverfu (Evald Sæmundssen, 2003).   

Fræðimenn vilja mikið einblína á þessi 60% en gleyma að skoða þau 40 % 

sem eftir standa. Genin skýri ekki allt því sé mikilvægt að skoða áhrif umhverfis. 

Miklar breytingar hafa verið í umhverfinu undanfarin ár. Meira er um eiturefni í 

andrúmsloftinu og mikil aukning hefur verið á alvarlegum sjúkdómum líkt og 

krabbameini. Telja einstaka fræðimenn þetta hafa áhrif á þroskun heilans og getur 

þar af leiðandi hrundið af stað einkennum einhverfu (Herbert, 2006). Jafnfrmt 

hafa enn aðrir vísindamenn haldið því fram að bólusetningar eigi sök á aukinni 

tíðni einhverfu. Undirhópur þeirra sem amast við bólusetningum hefur bent á að 

þungmálmar, svo sem kvikasilfur geti valdið einhverfu. Hefur meðal annars verið 

gengið svo langt að hvetja ófrískar konur til að neyta sjávarfangs í takmörkuðum 

mæli (Herbert, 2006; Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).  

En vandamál þessara rannsókna eru ávallt þau sömu, einkennin koma fram 

hjá sumu fólki með einhverfu, en ekki hjá öllum. En hvað skýrir það? Ein 

skýringin gæti verið sú að hugtakið einhverfa nái yfir margar raskanir sem 

orsakast af mismunandi skerðingu á heilsastarfsemi. Önnur möguleg skýring er að 

þessi fjölbreytta starfsemi heilans á sér allar sameiginlega undirliggjandi orsök 

sem vísindamönnum hefur ekki enn tekist að komast að (Ævar Már Þórisson, 

2004).  

Eitt er þó sameiginlegt, því þrátt fyrir greiningar og rannsóknir er 

einhverfa eitthvað miklu meira fyrir fjölskyldur einhverfra einstaklinga, en bara 

skerðing. Hin læknisfræðilega lýsing og það sem ber að varast í umhverfinu lýsir 

ekki þeim tilfinningum sem fjölskyldan upplifir við því að barn greinist með 

einhverfu. Líf fjölskyldunnar breytist, foreldrar þurfa að endurmeta 



 

 

uppeldisaðferðir sínar, allt frá á matarræði til menntunar. Þau þurfa að byrja upp á 

nýtt. Þau þurfa að leggja til hliðar gamlar væntingar og skapa sér nýjar um leið og 

þau leitast við að finna menntunar – og meðferðarúrræði sem gefa börnum 

möguleika á að geta lært, þroskast og lifað góðu lífi (Robledo og Ham-Kucharski, 

2005/2008).    

 

 

1.4 Tíðni Einhverfu  
Áður fyrr var einhverfa talin sjaldgjæf fötlun sem birtist hjá um það bil þremur til 

fjórum af hverjum 10.000, þar sem þrír til fjórir drengir greindust með einhverfu 

fyrir hverja stúlku. Nýjustu rannsóknir hafa hins vegar leitt það í ljós að algengi 

einhverfu og tíðni einhverfu er allt að tvisvar til þrisvar sinnum hærri. Ef taldir eru 

með allir sem greinast með einhver hamlandi einkenni einhverfu er talan mun 

hærri og fer algengi yfir 60 afhverjum 10.000 sem greinast með röskun á 

einhverfurófinu af einhverju tagi og þar af tæplega 17 af 10.000 með dæmigerða 

einhverfu  (Evald Sæmundsen, 2003; Fombonne 2003).  

 Það virðist vera að tölur um tíðni einhverfu séu nokkuð á reiki og 

rannsóknum beri ekki alltaf saman, en þó sýna flestar rannsóknir á aukningu á 

einhverfu. Þetta má rekja til þess að með aukinni fræslu almennings og fagfólks 

um skerðinguna, næst nú orðið til fleiri einhverfra barna. Ísland er engin 

undantekning í þessu og hafa rannsóknir sýnt verulega aukna tíðni á einhverfu og 

hefur það komið í ljós að einhverfum hefur fjölgað umfram það sem nemur 

eðlilegri fjölgun Íslendinga. Fjölgunin er mest í yngstu aldurshópunum en taka 

verður tillit til þess að eftir því sem fólk er eldra, þeim mun minni líkur eru á því 

að það hafi fengið greiningu (Evald Sæmundsen, 2000; Ævar Már Þórisson, 

2004). Samkvæmt upplýsingum frá Umsjónarfélagi einhverfra eru einn afhverjum 

150 einstaklingum með skerðingu á einhverfurófinu (Umsjónarfélag einhverfra, 

2007).  

Hátt í 300 einsaklingar greindust með skerðingu á einhverfurófi á síðustu 

tveimur árum hér á landi, 118 árið 2007 og 150 árið 2008 sem er gríðarleg 

aukning frá fyrri árum. Ætla má út frá íslenskum rannsóknum að 27 einstaklingar 

á einhverfurófi séu í hverjum árgangi (Bergþóra Njála Guðmundsdóttir, 2009).     



 

 

Flestir fræðimenn vilja þó benda á það að aukin þekking og vinnubrögð 

geri það að verkum að fleiri greinast með einhverfu. Í því sambandi eru oftast 

nefnd áhrif nýrra skilgreininga og fleirri flokka einhverfu, ásamt betri 

greiningaraðferðum og almennt meiri þekkingu á einhverfu og skyldum röskunum 

á meðal foreldra og fagmanna. Samt sem áður hefur lítill hópur sérfræðinga viljað 

líta svo á að aukning sé raunveruleg. Ósamræmið fellst í því að hvernig tölur eru 

túlkaðar. Allir eru sammála um að einhverfu tilfellum hefur fjölgað hlutfallslega 

en enginn veit nákvæmlega hves vegna. Reyndin er sú að einhverfa er ekki eins 

sjaldgjæf skerðing og menn héldu í fyrstu, heldur í raun og veru að verða sú 

þroskaröskun sem einna mesta aukning er á, meðal barna nú á tímum (Evald 

Sæmundsen, 2003; Evald Sæmundsen, 2000; Robledo og Ham-Kucharski, 

2005/2008).  

 

 

1.5 ,,Menning” fólks með einhverfu   
Menning vísar til sameiginlegra þátta í mannlegri hegðun. Menning er samansafn 

hegðunarmynstra sem fyrirfinnast í ákveðnum samfélögum, og gildishlaðinna 

tákna sem gefa hegðuninni ákveðna merkingu eða tilgang. Menningarstofnun 

Sameinuðu þjóðanna, UNIESCO skilgreinir menningu sem samansafn þeirra 

trúarlegu, efnislegu, tilfinngarlegu og vitrænu þátta sem einkenna hvert samfélag 

eða samfélagshóp. Menning erfist frá kynslóð til kynslóðar og hegðar sér því á 

ákveðinni hátt eða eftir því sem það hefur lært af undangengnum kynslóðum í 

sama menningarumhverfi (Uniesco, 2002). 

Ásgerður Ólafsdóttir (2000) segir menningarleg gildi hafa áhrif á hvernig 

fólk hugsar, borðar, klæðist, vinnur, skilur náttúrleg fyrirbæri, eyðir frítíma sínum, 

hefur samskipti og aðra mikilvæga þætti í mannlegri hegðun. Hvað þessa þætti 

varðar getur menning verið afar mismunandi. Fólk sem tilheyrir einum 

menningarhópi kann að þykja fólk sem tilheyrir öðrum hópi og öðrum gildum afar 

óskiljanlegt og óvenjulegt.   

Einhverfa er að sjálfsögðu ekki menning sem slík heldur skilgreind sem 

þroskröskun af líffræðilegum toga. Einhverfa hefur samt sem áður áhrif á hvernig 

einstaklingur borðar, klæðir sig, vinnur, eyðir frítíma sínum, skilur umhverfi sitt, 

hefur samskipti og svo framvegis. Ef þessir þættir eru skoðaðir má líta á einhverfu 



 

 

sem sérstakan menningarheim sem hefur einkenni og fyrirsjáanleika hegðunar 

einstaklingsins með skilyrðum sínum. Er það því hlutverk þeirra sem vinna með 

einhverfum að túlka á milli tveggja ólíkra menningarheima og vera fær um að 

túlka væntingar samfélagsins og útskýra hvernig hlutir ganga fyrir sig fyrir 

einhverfa einstaklinginn. Hjálpar það að skilja menningu einhverfra, styrkleika og 

veikleika samfara henni. Einnig að leitast við að skipuleggja og aðlaga umhverfið 

til að auðvelda fólki með einhverfu að lifa og starfa í heimi þeirra sem ekki eru 

með einhverfu (Ásgerður Ólafsdóttir, 2000; Mesibow, Shea og Schopler, 2004).  

Ásgerður Ólafsdóttir (2000) telur það vera nauðsynlegt að hanna kerfi sem 

nær yfir sterka og veika þætti einhverfunnar sem hafa daglega áhrif á nám og 

hegðun. Ættu því námsmarkmið í kennslu einstaklinga að vera á þann hátt að auka 

skilning þeirra sjálfra og gera umhverfið skiljanlegra. Hugsun er eitt af þeim 

einkennum sem einkenna menningu einhverfra einstaklinga. En aðalvandamál 

einhverfra einstaklinga er skertur hæfileiki til að gera reynslu merkingarbæra. Þeir 

geta brugðist við umhverfinu, lært nýja færni, lært að nota tungumálið en þá 

virðist skorta hæfileikan til að skilja hvað margt að því sem þeir gera þýðir. 

Einhverfir einstaklingar leggja oft ofuráherlsu á smáatriði fremur en heild og eiga 

erfitt með að greina á milli aukaatriðs og aðalatriðis. Þetta sjónarhorn Ásgerðar 

um sér menningu hjá einhverfum einstaklingum er áhugavert, en er ekki almennt 

viðurkennt. 

 

 

1.6 Að eignast barn með einhverfu  
Líkt og áður sagði vakna hjá fólki margvísilegar tilfinningar við þær fréttir að eiga 

von á barni. Væntingar fyrir komandi erfingja eru oft miklar og margir eiga sér 

drauma um hvernig barnið verði í framtíðinni.  Því er það flestum erfið reynsla að 

eignast fatlað barn. Slíkt áfall er sambærilegt við önnur áföll í lífinu eins og skilja, 

lenda í slysi, missa ástvin eða fá alvarlegan sjúkdóm (Wilhelm Norfjörð, 1993).  

Þegar foreldrar fara að taka eftir því að barnið sýnir ekki hinar eðlilegu 

framfarir í þroska, fyllast foreldrar hræðslu og sveiflast milli vonar og ótta, þar 

sem hver tilfinning snýst um aðra. Foreldrar vona að ástæðan sé auðskýranleg og 

lausn einföld (Wing, 1996). Svo kemur einhverfu greiningin og skyndilega er fólk 

statt í einkennilegum frumskógi sem fullur er af framandi fagmáli eins og 



 

 

,,gagntækar þroskaraskanir”, ,,samspil skynsviða”, ,,einstaklingsnámskrá”, 

,,hreyfiskyn” og ,,hagnýtt atferlisgreining” (Robledo og Ham-Kucharski, 

2005/2008).  

Sumum foreldrum finnst sem þeir hafa brugðist og ásaka sjálfa sig. 

Einhverjum finnst þeir jafnvel bera ábyrgð á skerðingu barnsins eða vera slæmir 

uppalendur. Aðrir fara í afneitun og þrátt fyrir að niðurstöður greininga séu til 

staðar neita þeir að trúa að nokkuð sé að. Mikilvægt er að foreldrar láti það eftir 

sér að syrgja barnið sem þau bjuggust við að eignast. Ekkert rangt er við það að 

syrgja heldur er það eðlileg og nauðsynleg tilfinning. Fólk fær þungbærar fréttir 

en mikilvægt er að hafa það í huga að þær eru ekki dauðdómur. Öllum líður eins, 

sérstaklega í byrjun. En áður en einhverfu greining er staðfest finnst mörgum 

foreldrum þeir vera þeir einu sem eiga barn með svona undarlega hegðun, hefur 

það hjálpað mörgum að ræða við aðra foreldra í sömu aðstæðum (Robledo og 

Ham-Kucharski, 2005/2008; Wing, 1996).  

Þjónustan sem í boði er fyrir foreldra ræður miklu um hvernig þeir takast á 

við áfallið, sorgina og oft á tíðum fjárhagserfiðleika. Því ef þjónustan er lítil þurfa 

foreldrar að eyða orku sinni í að berjast fyrir úrbótum (Wilhelm Norfjörð, 1993).  

 

 

1.7 Samantek  
Þessi kafli hefur fjallað um einhverfu hvernig hún er skilin og skilgreind. Ljóst er 

að fræðimenn eiga langt í land með að skilgreina einhverfu, flestir er þó sammála 

að einhverfa sé röskun á þroska miðtaugakerfisins. Tíðni einhverfu hefur aukist, 

en ástæða aukningarinnar er ekki ljós. Hvort um sé að ræða verulega aukningu á 

einhverfu eða meiri þekkingu á skerðingunni. En þrátt fyrir að einkenni og orsakir 

einhverfu sé ekki skýr hafa fræðimenn komist að því að helstu hegðunnar 

einkenni einhverfu einkennast í félagslegu samspili, truflun í boðskiptum og 

sérkennilegri og áráttukenndri hegðun. Þurfa því einhverf börn og fjölskylda 

þeirra aðstoð sérfræðinga til að barnið geti öðlast góða menntun, lært að tjá sig  og 

lifað góðu lífi.  

Í næsta kafla verður sjónum beint að þróun þjónsutu við þennan hóp og einnig er 

fjallað um þróun þjónustu í málefnum fatlaðs fólks. 



 

 

 

 

 

 

 

 

II. Þróun málefna og þjónustu við fatlað fólk 
Í þessum kafla er skoðuð þróun í málefnum og þjónustu fatlaðs fólks. Söguleg 

þróun laga og þjónustu sem og þróun á félagslegri þjónustu við einhverfa 

einstaklinga. Að lokum er lýsing á þeim aðferðum sem helst eru notaðar við 

þjálfun og kennslu einhverfra barna hér á landi og erlendis.  

 

 

2.1 Söguleg þróun laga og þjónustu  
Frá upphafi vega hafa verið til einstaklingar er sökum andlegrar eða líkamlegrar 

fötlunar voru háðir náð og miskun annarra á æviferlinum. Fræðimenn telja að 

rekja megin fötlun allt til tíma Forn-Egypta og benda á að í egypskum 

papýrusritum frá 1500 f. Kr., megi greina frásagnir af heyrnarskertu fólki, 

blindum einstaklingum, þroskaheftum einstaklingum og flogaveiku fólki (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001).  

Ef skoðuð er saga mannkynsins má sjá það viðhorf sem ríkjandi var 

gagnvart fötluðum gegnum aldirnar. Meðal margra þjóða var algeng og 

viðurkennd venja að útskúfa afbrigðilegum einstaklingum og koma þannig í veg 

fyrir að þeir ættu samskipti við hina sem töldust heilbrigðir. Geðveiku fólki var 

varpað í dýflissur eða á bálið og var það talið haldið illum öndum eða einhverju 

þaðan af verra. Það er ekki fyrr en í byrjun 18. aldar sem breytingar verða á 

viðhorfum gagnvart fötluðu fólki. Á þessum tíma er upplýsingarstefnan að ryðja 

sér til rúms og vegna framfara í læknisfræði, nýrra uppgvötana og kenninga um 

orsakir andlegra og líkamlegra meina, eykst skilningur fólks á fötlun og farið er að 

líta á þessa einstaklinga sem sjúka (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  



 

 

 Fyrstu lög um málefni fatlaðra einstaklinga hér á landi eru sett árið 1936. 

En það var með lögum um fávitahæli. En í þeim lögum var gert ráð fyrir að 

stofnað yrði skólaheimili fyrir vanvita og hálfvita og hjúkrunarhæli fyrir örvita og 

fávita sem ekki gætu tileinkað sér neitt nám. Einnig var sett á laggirnar vinnuhæli 

fyrir fullorðna fávita, sem einhverja vinnu gátu stundað þó ekki á almennum 

vinnumarkaði (Brynhildur G. Flóvenz, 2004; Margrét Margeirsdóttir; 2001).   

Árið 1979 tóku gildi hér á landi lög nr 47/1979 um aðstoð við þroskahefta. 

Þó svo að þau lög náðu ekki til fatlaðra einstaklinga almennt heldur einungis til 

þroskaheftra einstaklinga, má segja að með setningu þeirra hafi fyrstu skrefin 

verið stigin í átt til þeirrar löggjafar sem við búum við í dag í málefnum fatlaðs 

fólks. Markmið þeirra var að tryggja þroskaheftum einstaklingum jafnrétti á við 

aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til að lifa sem eðilegustu lífi í 

samfélaginu (Brynhildur G. Flóvenz, 2004). Eitt að grundvallar markmiðum 

lagana var ákvæði í 12. grein um þjónustustofnanir sem taldar voru nauðsynlegar 

til að lögin gætu náð markmiðum sínum. Sem dæmi um þjónustustofnanir má 

nefna skammtímaheimili þar sem þorskaheft börn gátu dvalið tímabundið til að 

létta álagi af foreldrum og skóladagheimili þar sem börn gátu dvalið að lok 

venjulegs skólatíma. Fyrir fullorðna var gert ráð fyrir afþreyingarheimilum, 

vernduðum vinnustöðum,  vinnumiðlun og einnig var í fyrsta skiptið rætt um 

sambýli (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Einnig var settur á stofn 

Framkvæmdasjóður örykja og þroskaheftra en hlutverk hans var að fjármagna 

ýmsar stofnanir sem lögin kváðu á um. Ein af þeim nýjungum sem komu fram 

með þessum nýjum lögum var að sett var á stofn Greiningarstöð ríkisins sem 

annaðist rannsóknir og greiningu á þroskaheftum einstaklingum.  (Margrét 

Margeirsdóttir; 2001).  

Það er ekki fyrr en 1. Janúar 1984 sem hugtakið fatlaður var í fyrsta sinn 

skilgreint í íslenskri löggjöf en þá voru lög um málefni fatlaðra einstaklinga 

samþykkt á Alþingi. Í annarri grein laganna segir að orðið fatlaður merki þá sem 

eru andlega eða líkamlega hamlaðir (Bryndís G. Flóvens, 2004).  

Árið 1989 skipaði þáverandi félagsmálaráðherra Jóhanna Sigurðardóttir, 

nefnd sem hafði það hlutverk að skoða hvernig lögin um málefni fatlaðra 

einstaklinga hefðu reynst. Leiddi sú athugun í ljós að þörf var á nýrri lagasetningu 

og skyldi nefndin semja frumvarp þar um. Það frumvarp varð síðan að lögum 

þann 2. júní 1992. Þau lög snéru einna helst að hlut sveitarfélagana í þjónustu við 



 

 

fatlaða einstaklinga annars vegar og yfirstjórn málaflokksins hins vegar. 

Frumvörp hafa síðan verið lögð fram um að flytja málefni fatlaðs fólks alfarið frá 

ríki yfir til sveitarfélaga á árunum 1999-2001. En markmið þessarar þróunar er að 

fatlaðir einstaklingar séu sjálfsagðir þátttakendur í samfélaginu og þjónusta 

sveitarfélagsins við íbúa sína. Gera má ráð fyrir með flutningi málaflokksins til 

sveitarfélaga fáist betri nýting á fjármagni, meiri hagræðing og öflugar eftirlit með 

ýmsum framkvæmdum og síðast en ekki síst verði þjónustan betri (Bryndís G. 

Flóvens, 2004; Margrét Margeirsdóttir; 2001).  

Það frumvarp sem lagt var fram árið 2000 og dregið til baka ári síðar um 

flutning á málefnum fatlaðs fólks frá ríki til sveitarfélaga og áherslu á nær 

þjónustu, markaði stór tímamót í þróun laga málefna fatlaðra einstaklinga. Hefði 

þetta frumvarp verið samþykkt hefðu fatlað fólk sótt rétt sinn eftir almennum 

lögum í stað sérlaga (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003).  

Félagsmálaráðuneytið hefur lagt fram drög að stefnumótun um þjónustu 

við fötluð börn og fullorðna 2007–2016. Er þar lagður grunnur að 

viðhorfsbreytingum, byggðum á grundvallarsjónarmiðum jafnréttis og auknum 

áhrifum notenda og hugsanlega aukningu á notendastýrðri þjónustu. Auk þess má 

sjá í drögunum auknar kröfur um faglega færni og gæðastarf sem ber keim af 

þeim breytingum sem sjást erlendis um auknar kröfur til gæða og notkunar á 

sannreyndum aðferðum (Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

 

 

2.2 Þróun félagslegrar þjónustu  
2.2.1 Ísland  

Í kjölfar nýrrar hugmyndafræði um eðlilegt líf og jafnrétti fatlaðra einstaklinga 

undanfarin 25 ár hafa orðið miklar breytingar á gæðum félagslegrar þjónustu við 

fatlað fólk. Þar sem flutningur af stofnunum út í samfélagið og þátttöku í 

samfélaginu er án efa markverðastur. En ekki fyrir svo löngu var eina 

samfélagslega úrræði fyrir foreldra fatlaðra barna að vista þau á 

sólahringsstofnunum. En þessar breytingar sem átt hafa sér stað miðast við að 

tryggja fötluðu fólki fullgilda þátttöku í samfélaginu og auka möguleika þeirra til 

lífsgæða á við aðra þjóðfélagsþegna. Þar sem miðast er við að styðja hvern og 

einn til þátttöku í samfélaginu á eigin forsendum, sem og að stuðla að breyttum 



 

 

viðhorfum og ryðja hindrunum úr vegi, svo og að öðlast reynslu til aukins þroska í 

samræmi við það (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Vilborg Jóhannsdóttir, 2003).  

Hér á landi hefur einnig verið stöðug þróun á aukinni þátttöku fatlaðra 

einstaklinga í samfélaginu og til jafnréttis. Lögð hefur verið áhersla á að fatlaðir 

einstaklingar taki þátt í samfélaginu að eigin forsendum (Vilborg Jóhannsdóttir, 

2003).  

Þjónustu við  fatlaða einstaklinga er veitt á grundvelli sérlaga, laga um 

málefni fatlaðra frá árinu 1992 sem lýst er hér að framan. Með þessum lögum er 

er ítrekað að fullgild þátttaka sé upphafspunktur og inntak þjónustu en ekki 

markmið hennar í sjálfum sér. Stuðlað er að því að þjónustunotendum sé tryggt 

jafnrétti á við aðra þjóðfélagsþegna sem og aukið sjálfstæði. Þessi lög er því ekki 

lengur stofnannalög heldur þjónustulög. (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Á heimasíðu Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins er aðalhlutverk hennar 

að annast rannsóknir og greiningu á þroska og færni fatlaðra barna og unglinga og 

önnur frávik í þroska. Einnig að veita ráðgjöf í því markmiði að draga úr 

afleiðingum þroskaraskana eins og kostur er. Þar fer einnig fram fræðsla til 

fjölskyldna þeirra og fagaðila um fatlanir barna og helstu meðferðarleiðir, sem og 

rannsóknir á ýmsu er varðar fatlanir barna (Greiningar og ráðgjafastöð ríkisins, 

e.d). 

Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins starfar núna samkvæmt lögum nr. 

83/2003. Tilgangur laganna er að tryggja börnum og unglingum greiningu og 

ráðgjöf vegna alvarlegra þroskaraskana sem leitt geta til fötlunar. Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins sinnir börnum til átján ára aldurs ef grunur hefur vaknað um 

alvarlega þroskaröskun hjá þeim tilvísendum er starfað hafa með barninu. Helstu 

tilvísendurnir eru greiningarteymi, barnalæknar, sálfræðingar og aðrir 

sérfræðingar leikskóla- og grunnskólaþjónustu. Þær raskanir sem leiða til 

tilvísunar eru einhverfa og skyldar raskanir, hreyfihamlanir og þroskahömlun. Við 

tilvísun liggur fyrir heilsufars- og þroskasaga barnsins og frumgreining. 

Greiningar- og ráðgjafstöð ríkisins sinnir einnig öðrum verkefnum, svo sem 

rannsóknum, skráningu og fræðslu og ber að tryggja þekkingu á sviði fatlana 

barna. Greiningar- og ráðgjafstöð ríkisins er í tengslum við kennslu- og 

rannsóknarstofnanir hér á landi og erlendis (Greiningar og ráðgjafastöð ríkisins, 

e.d).  

 Greiningar- og ráðgjafstöð ríkisins leggur áherslu á skyldur við landið allt. 



 

 

Að veita faglega aðstoð til svæðiðskrifstofa og sveitarfélaga, láta 

meðferðaraðilum í té leiðbeiningar og faglega aðstoð þegar þess er óskað. Einnig 

er góð samvinna við ýmsa aðra þjónustuaðila, svo sem barnadeildir sjúkrahúsa, 

heilsugæslustöðvar, Sjónstöð Íslands, leikskóla og grunnskóla (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001).   

Mörg nýmæli komu fram í kjölfar nýrra laga um Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins. Samkvæmt 7. og 8. grein eru ákvæði um upplýsingaskyldu 

starfsmanna í heilbrigðis þjónustu og sálfræðiþjónustu í skólum. Þar er sú skylda 

lögð á starfsmenn að fræða og upplýsa foreldra um hvert þeir geti leitað til að fá 

frekari greiningu fyrir barn sitt ef grunur liggur á því að barnið hefði einkenni 

þroskahömlunar. Markmið þessa ákvæðis var að ná til foreldra sem fyrst á 

æviferli barnsins til að hægt væri að hefja viðeigandi þjálfun og að veita 

foreldrum aðstoð og leiðbeiningar. Þessi hugmynd var sótt til erlendra rannsókna 

sem hafa sýnt það að því fyrr sem börn með þroskahömlun fá rétta meðhöndlun 

og rétta þjálfun ná þau auknum þroska (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d; 

Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 

2.2.2 Þróun félagslegrar þjónustu í málefnum einhverfra einstaklinga hér á landi   

Umsjónarfélag einhverfra var stofnað árið 1977 í fundarsal Barnageðdeildar 

barnaspítala hringsins, sem nú heitir Barna- og unglingageðdeild Landspítalans 

(BUGL). Félagið var stofnað af báráttuhug foreldra og fagfólks sem störfuðu með 

einhverfum börnum. Þegar félagið var stofnað voru megin markmið félagsins að 

koma á fót stofnunum við hæfi barna með einhverfu einkenni, sjá til þess að þau 

fengu næga og ákjósanlega kennslu, stuðla að menntun og sérþjálfun fagfólks, 

kynna málefni einhverfra barna og vera vettvangur fyrir gagnkvæman stuðning 

foreldra einhverfra barna. Merkilegt þykir að þetta eru enn í dag 32 árum seinna 

nákvæmlega þau baráttumál sem félagið er að kljást við, en þó er vert að nefna að 

margt hefur áunnist (Ástrós Sverrisdóttir, 2000; Sólveig Guðlaugsdóttir, 2000).  

Á þeim tíma sem félagið var í fæðingu var ástandið þannig, að tvær af 

innlagnardeildum Barnageðdeildar voru nær eingöngu fyrir einhverf börn. Engin 

hæf úrræði voru fyrir hendi í samfélaginu og hafði starfsfólk deildarinnar 

árangurslaust reynt að vinna að stofnun meðferðarheimilis fyrir einhverf börn. 

Komið var á fót samstarfsnefnd aðila frá Barnageðdeild og Kópavogshælis. Þegar 

í ljós kom að sú vinna bæri engan árangur var leitað til foreldra og starfsfólks 



 

 

BUGL og varð því félagið stofnað. Árangur þeirra vinnu sem þá hófst var meðal 

annars meðferðarheimilið að Trönuhólum, sem nú er sambýli fyrir þá einstaklinga 

sem fyrstir fóru þangað. Seinna kom til skammtímavistun fyrir þau börn sem búið  

gátu heima. Sú ráðstöfun var í byrjun einungis neyðarráðstöðun vegna óviðunandi 

aðstæðna barna sem enn voru heima (Sólveig Guðlaugsdóttir, 2000). 

Það var svo Styrktarfélag vangefinna sem í dag heitir Ás styrktarfélag sem 

tók á skarið og rekur enn skammtímavistun ásamt Félagsmálaráðuneytinu. 

Sumarúrræði voru lítil sem enginn og þurftu foreldrar að berjast á hverju vori og 

aldrei fengið vissu fyrr en rétt þegar skóla hefur lokið (Sólveig Guðlaugsdóttir, 

2000).  

 Frá upphafi hafa þrjú ráðuneyti komið að málefnum einhverfra 

einstaklinga. Heilbrigðisráðuneytið ásamt Menntamálaráðuneytinu höfðu 

upphaflega með að gera greiningu, þjónustu og kennslu. Seinna kom svo 

Félagsmálaráðuneytið en það sér um rekstur meðferðaheimila og sambýla. 

Þessum þremur ráðuneytum gekk þó oft illa að samræma þjónustuna þörfum 

þessa hóps.  Auk ráðuneytanna hefur Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins frá 

upphafi verið sá aðili, sem kom oft fyrst að málum hvers einstaks barns, sem 

síðan, öll fyrstu árin, vísaði börnum áfram til frekari greiningar og þjónustu 

Barnageðdeildar (Sólveig Guðlaugsdóttir, 2000).  

Reynslan erlendis og hér á landi sýnir að í vinnu með einhverfum börnum 

þurfa úrræðin að vera sniðin að sérþörfum einstaklinganna. Vegna þessa eru nú til 

sérdeildir, heimili og vinnustofur fyrir einhverfa einstaklinga. Þar sem einhverfir 

einstaklingar nýta sér hin almennu úrræði er mikilvægt að fá markvissa ráðgjöf frá 

fagaðilum sem hafa sérþekkingu á fötluninni. Að vinna með einhverfu fólki 

byggist á því að þjálfarar, kennarar og leiðbeinendur fái sérstaka þjálfun og 

kennslu til þess. Því hefur Umsjónarfélag einhverfra staðið fyrir fræðslum og 

námskeiðum fyrir bæði foreldra og fagfólk. Framtíðarhorfur einhverfra 

einstaklinga eru því bjartari nú en áður. Nú er vitað um þær leiðir sem gera þeim 

lífið auðveldara en sérþekking kemur ekki án fyrirhafnar. Er  því skilningur 

ráðamanna mikilvægur (Ástrós Sverrisdóttir, 2000). 

Líkt og önnur börn þurfa einhverf börn skólagöngu. Í upphafi var það 

þannig að einhverf börn fengu kennslu af ráðnum kennara sem hafði aðsetur í 

húsnæði barnageðdeildar, síðar var skólinn þó fluttur í eigið húsnæði. Nú í dag er 

það bundið í lög að fötluð börn hafi rétt á að sækja almennan skóla. Sumir vilja þó 



 

 

meina það að slíkt sé oft meira í orði en á borði. Finnst þeim vanta upp á þá 

þjónustu sem í boði er, má þar nefna hagnýta þjálfun, einstaklingsmiðað nám og 

minni bekkjardeildir. Vilja sumir meina að skólar treysti sér ekki í að kenna 

einhverfum börnum. Ef það reynist vera rétt er það virkilega slæm staða því 

einhverfir eru jú hluti að lífinu, við erum að ala upp einstaklinga sem þekkja inn á 

fötlunina og það eru þeir sem munu svo dreifa sinni þekkingu og skilningi út í 

þjóðfélagið (Grandin og Scarioano, 1986/1992; Liza Little, 2003; Sólveig 

Guðlaugsdóttir, 2000).  

Fræðimenn hafa einnig sýnt fram á það að batahorfur einhverfra barna sem 

sett eru í skóla með venjulegum börnum og hafa kennara sem hafa brennandi 

áhuga á starfi sínu vera betri en þeirra einhverfa barna sem eru eingöngu á stórum 

stofnunum eða í sérskólum (Grandin og Scariano, 1986/1992).  

Áður fyrr var mikið verið að veita tilviljunarkennda þjónustu. Helstu 

baráttumál Umsjónarfélagsins undanfarin áratug hefur því verið að koma á 

laggirnar einhverfuteymi skipað sérfræðingum á sviði einhverfu. Einhverfuteymi 

er ætlað að halda utan um þjónustu við alla einhverfa frá vöggu til grafar. 

Óformlegt einhverfuteymi var starfandi á Barna- og unglingageðdeils 

Landspítalans (BUGL) til margra ára (Ástrós Sverrisdóttir, 2000).  

Snemma árs 1996 greip BUGL til þess örþrifaráðs að hætta að taka við 

einhverfum börnum vegna fjársskorts. Má því segja að þjónusta við einhverf börn 

hafi hrunið á einum degi samfara þessari ákvörðun. Tæplega heilt ár leið þar til 

ákvörðun var tekin um það hver ætti að sinna þjónustu við einhverfa einstaklinga. 

Á sama tíma og þessar breytingar eru í gangi greindust óvenju mörg einhverf 

börn, reyndi þá mikið á Umsjónarfélag einhverfra. Niðurstaðan er sú að að 

heildstæð þjónusta fyrir einhverfa einstaklinga sem byggð er upp á skipulagðan 

hátt er allra hagur (Ástrós Sverrisdóttir, 2000). 

2.2.3 Önnur lönd  

Eftir síðari heimstyrjöld áttu sér stað miklar þjóðfélagslegar breytingar í 

málefnum fatlaðra á Vesturlöndum. Kenningar um erfðir og úrkynjun hörfuðu 

fyrir staðbetri þekkingu í erfðafræði og vísindamenn urðu varfærari en 

fyrirrennarar þeirra í rannsóknum á fötluðum einstaklingum. Læknisfræðileg og 

líffræðileg sjónarmið á mannlegum eiginleikum fengu samkeppni frá öðrum 

vísindagreinum, til dæmis félagsfræði, uppeldisfræði, sálfræði og fötlunarfræði. 

En undanfarna tvo áratugi hefur fötlunarfræðin verið ryðja sér rúms. 



 

 

Fötlunarfræði felur í sér nýja orðræðu um fötlun sem ögrar og gagnrýnir ríkjandi 

orðræðu (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Rannveig Traustadóttir, 2003).  Þessar 

fræðigreinar lögðu upp með það hvernig uppeldi, umhverfi og ytri lífsskilyrði 

hefðu mótandi áhrif á einstaklinginn. Leitast var við að finna sameiginlega 

kenningu á öllum þessum sviðum þegar reynt var að skilja orsakir fyrir 

þroskaskerðingu (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 Í byrjun 6. áratugarins komu fram á sjónarsviðið nýjar hugmyndir 

varðandi opinberar umbætur í þágu fatlaðra einstaklinga sérstaklega sem og á 

fleirri sviðum opinberrar umönnunar. Rannsóknir breska barnalæknisins John 

Bowlby á hælum fyrir munaðarlaus börn frá árinu 1949 og rannsókn svissneska 

geðlæknisins Réne Spitz um stofnannaskaða á einstaklinginn ollu víða 

straumshvörfum í uppeldismálum og félagslegri þjónustu. Þar sem aðrar og 

breyttar forsendur voru lagðar til grundvallar en þær sem stofnanirnar höfðu áður 

verið byggðar á. Rannsóknir af þessu tagi voru stór partur á þeim breytingum sem 

áttu sér stað í málefnum fatlaðra einstaklinga. Sjúklingar voru ekki lengur 

skilgreindir einvörðungu á læknisfræðilegum forsendum og þurftu því ekki fyrst 

og fremst á lækniseftirliti og meðferð á að halda, heldur stuðningi og aðstoð við 

athafnir daglegs lífs (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 Velferðakerfi í Skandinavíu voru líkt og annarstaðar í mikilli framþróun á 

þessum árum og sköpuðu þegnum sínum betri lífskjör en áður. Nýjar hugmyndir í 

félagsmálapólitík komu fram og höfðu þær í för með sér breytt viðhorf til fatlaðs 

fólks, lausnin var ekki lengur að loka fatlað fólk inni á stofnunum. Áhersla var 

lögð á skapa hverjum og einum skilyrði í samfélaginu til þess að allir eigi sama 

möguleika á að eiga eðlilegt líf og jafna þáttöku ( Margrét Margeirsdóttir, 2001; 

Bradley og Knoll, 1995). Það er í þessu samhengi sem ný hugmyndafræði spratt 

upp og varð grundvöllur að nýrri félagsmálastefnu varðandi þjónustu fatlaðra 

einsatklinga. Hún átti upptök sín í Svíþjóð og byggðist á kenningum um eðlilegt 

líf og samfélagsþátttöku. Samkvæmt hugmyndum Svíans Bengt Nirje um eðlilegt 

líf skyldi stefnt að því að skapa fötluðum einstaklingum skilyrði til að gera til að 

getað lifað lífi sem líkast annarra í samfélaginu. Markmiðið er að viðurkenndur sé 

réttur einstaklingins til að vera fatlaður eða frábrugðinn fjöldanum og fá sem 

slíkur möguleika á þáttöku í samfélaginu á sama hátt og ófatlaðir eftir getu hvers 

og eins. Eðlilegt líf gerir ráð fyrir eðlilegum lífsháttum, svo sem að eiga sitt eigið 

heimili á einum stað, sækja skóla eða stunda atvinnu á öðrum stað og möguleika á 



 

 

að stunda tómstundir á enn öðrum stöðum. Vistun á sólahringsstofnunum getur 

því ekki samræmst eðlilegu lífi (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Árið 2001 gaf bandaríska rannsóknarráðið The National Research 

Council út bókina Educating Children with Autism. En í henni eru niðurstöður 

ráðsins í rannsóknum sínum á víðamikilli úttekt nefndarinnar á vísindalegum 

sönnunum og áhrifum snemmtækar íhlutunar á ung börn með 

einhverfurófsröskun. Rannsóknarráðið setti fram helstu einkenni áhrifaríkrar 

þjálfunar- og kennsluáætlanna ásamt því að komið var á framfæri tillögum að 

skipulagi og innihaldi þjónustu. Rannsóknarráðið taldi að öll börn með skerðingu 

á einhverfurófi, óháð því hvaða flokki skerðingin tilheyrir eigi að eiga kost á að 

sérhæfðir þjálfun, kennslu og þjónustu eins og um einhverfu væri að ræða. Töldu 

þeir það mikilvægt að leggja áherslu á að sérhver einstaklingur nái færni í 

persónulegu sjálfstæði ásamt félaglegri færni og ábyrgð. Því þurfa einhverf börn á 

sérstakri þálfun og kennslu að halda, því markmiðin í kennslu einhverfra barna 

eru oft ólík markmiðum hefðbundinnar kennslu í skólnum. Mikilvægt er að 

áhersla sé lögð á samfelldar framfarir í vitsmunaþroksa, félagsfærni, 

boðskiptafærni og aðlögunarfærni. Ráðið bygði niðurstöður sínar og tillögur á 

þjálfunar- og kennsluáætlunum sem þekktar eru og notaðar með þessum hópi 

barna ásamt niðurstöðum vísindalegra rannsókna, fræðigreinum og fræðibókum 

um uppeldis- og þroskasálfræði. Fjallað var um niðurstöðurnar með því að skipta 

þeim niður í sjö megin svið: 1) greining og mat á einhverfurófsröskun ásamt 

algengi; 2) hlutverk og áhrif af þátttöku fjölskyldunnar; 3) viðeigandi markmið 

fyrir skólaþjónustu; 4) einkenni áhrifaríkra þjálfunar- og kennsluáætlana; 5) stefna 

og aðferðir hins opinbera til að tryggja viðeigandi menntun; 6) undirbúningur 

starfsfólks og 7) þörf fyrir frekari rannsóknir (National Research Council, 2001).  

Samkvæmt niðursstöðum rannsóknarráðsins er fræðsla og undirbúningur 

starfsmanna sem vinna með einhverfum börnum einn veikasti hlekkurinn í 

þjónustunni við þau og fjölskyldur þeirra. Því lagði Rannsóknarráðið áherslu á að 

menntayfirvöld geri áætlun um þjálfun og menntun starfsmanna sem sinna 

börnum með einhverfu og fjölskyldum þeirra. Töldu þeir það einnig mikilvægt að 

starfsmenn kunni skil á kenningum og rannsóknum um viðurkennt verkferli fyrir 

börn með einhverfu. Að þeir þekki kenningar og aðferðir sem snúa að hagnýtri 

atferlisþjálfun, náttúrulegu námi, tilfallanndi kennslu, aðstoð tæknilausna, 

féalgsfærni, boðskiptum, samskipan, aðlögunarfærni, málþjálfun, viðhaldi 



 

 

þekkingar, alhæfingu, matsaðferðum og kunni að nýta sér áhrfaríkar 

skráningaraðferðir. Að starfsmenn kunni skil á hinum mikla einstaklingsmun sem 

einkennir einhverf börn, telur rannsóknarráð vera eitt af því mikilvægasta í starfi 

með einhverfum einstaklingum (National Research Council, 2001; Robledo og 

Ham-Kucharski, 2005/2008).  

Samstarf foreldra og þjónustuaðila og samrýmd vinnubrögð á heimili og í 

skóla er því mikilvægt. Gott er að fá álit margra sérfræðinga, fylgjast með því sem 

er að gerast í málefnum einhverfra einstaklinga og hvaða aðferðir, meðferðir og 

rannsóknir segja um hvernig hægt er að gera líf þeirra sem best (Grandin og 

Scariano, 1986/1992).   

 

 

 2.3 Aðferðir við þjálfun og kennslu 
 
Green, Keenan, Itchon, Choi, O’Reilly og Sigafoss (2006) telja að öll börn með 

skerðingu á einhverfurófi án tillits til alvarleika einkenna og getu barns, skulu eiga 

kost á sérhæfðri þjálfun, kennslu og þjónustu. Markmið þjálfunar og kennslu 

barna með skerðingu á einhverfurófi eru oft ólík markmiðum hefðbundinnar 

kennslu í skólum. Leggja þarf áherslu á að sérhver einstaklingur nái færni í 

persónulegu sjálfstæði ásamt félagslegri færni og ábyrgð. Leggja skal áherslu á 

samfelldar framfarir á sviði vitsmunaþroska, félagsfærni, boðskiptafærni og 

aðlögunarfærni. Gera þarf ráð fyrir virkri nálgun óviðeigandi hegðunar ásamt 

skipulagðri yfirfærslu þekkingar og alhæfingu yfir á fjölbreytilegar 

umhverfisaðstæður. Mikilvægt er að öll íhlutun sé byggð á viðurkenndum, 

sannreyndum aðferðum, jafnt á sérstökum þjónustustöðvum sem og í hinu 

almenna þjónustukerfi. 

 Algengi einhverfu hefur aukist á síðustu árum og samhliða þeirri aukningu 

hefur mikill fjöldi þjálfunar – og kennsluaðferða verðið þróaður með það að 

markmiði að draga úr áhrifum fötlunarinnar og stuðla að auknum lífsgæðum. 

Rannsóknir á sviði þjálfunar og kennslu einhverfra bara hafa sýnt fram á að 

mikilvægt er að þau fái markvissa og heildstæða þjálfun sem miðuð eru að 

sérstökum þörfum þeirra, um leið og grunur um einhverfurófs röskun vaknar 

(Green, Keenan, Itchon, Choi, O’Reilly og Sigafoss, 2006). 

 Sérfræðingar á sviði einhverfu leggja mikla áherslu á að bregðast skjótt við 



 

 

hegðunarvandamálum og öðrum einkennum sem tengjast einhverfu. Nefna 

fræðimenn og fagfólk slík viðbrögð sem snemmtæka íhlutun. Snemmtæk íhlutun 

vísar til aðgerða sem gripið er til snemma í lífi barns eða frá fæðingu til um það 

bil átta ára aldurs. Eins og gildir með svo margt annað, hvort sem það eru 

líkamlegir, andlegir, tilfinngarlegir eða taugafræðilegir kvillar. Hafa fræðimenn 

sýnt fram á  það að því fyrr sem ástandið er greint með réttum hætti, þeim mun 

betra. Snemmtæk íhlutun leggur áherslu á markvissar aðferðir til að hægt sé að 

hafa sem mest áhrif á þroskaframvindu barna eins snemma á lífsleiðinni og unnt 

er. Hafa rannsóknir og þróun þekkingar undanfarna áratugi hafa sýnt fram á 

mikilvægi snemmtækar íhlutunar (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, 2005; 

Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).  

 Foreldrar einhverfra barna nýta sér mest þær aðferðir sem hafa sterkan 

vísindalegan bakgrunn en einnig er eitthvað um að foreldrar nýti sér aðferðir þó 

svo þær byggji á veikum grunni (Green, ofl., 2006).  

 

2.3.1. Skipulögð kennsla - TEACCH   

Tvær viðurkenndar íhulutunarleiðir hafa náð fótfestu hér á landi. Þær eru 

Skipulögð kennsla (Structured Teaching Model) byggð á TEACCH líkaninu og 

Snemmtæk atferlisþjálfun (Early Behavioral Intervention) en hún er byggð á 

hagnýtri atferlisgreiningu (Greiningar – og ráðgjafastöð ríkisins, 2005). Skipulögð 

kennsla eða TEACCH aðferðin er vinnuaðferð sem byggir samfélagslegum grunni 

og dregur saman ýmis kerfi og aðferðir til að hjálpa einhverfum einstaklingum. 

TEACCH gerir ráð fyrir mjög miklu skipulagi í umhverfi einhverfra einstaklinga, 

þar á meðal vel úthugsuðum náms- og leiksvæðum, dagskrám og verkefnatímum, 

og leggur áherslu á skýr samskipti. Í aðferðinni er lögð áhersla á að auðveldara sé 

að vinna úr sjónrænum skilaboðum frekar en munnlegum. Þess vegna eru sjónrænar 

vísbendingar, sjónrænt skipulag og sjónrænar stundatöflur mikið notaðar. Sérstakar 

vinnustöðvar eru settar upp fyrir einhverf börn til að draga úr hávaða í skólastofu 

eða ónæði af félögum sem talin eru truflandi. Einnig eru börnin oft með eigin 

vinnustöðvar frekar en með bekkjarfélögum sínum eða í litlum hópum. Skipulögð 

kennsla virðist henta öllum einstaklingum með væga eða alvarlega rökun á 

einhverfurófi, óháð aldri þeirra (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).  

 Vitsmunaþroski þeirra sem geta nýtt sér TEACCH vinnuaðferðina getur 



 

 

verið breytilegur, einstaklingar með alvarlega röskun á vitsmunaþroska geta nýtt 

aðferðina jafnt og þeir sem mælast með greind yfir meðallagi.  Kerfið hjálpar 

foreldrum og ummönnunaraðilum einhverfra barna einnig við að gera sér grein 

fyrir því að einkenni þessarara þroskaröskunar eru ekki öll neikvæð í eðli sínu. 

Heldur er hægt að nýta sér veikleika og neikvæða hluti barnanna til góðs. Til 

dæmis nýta talsmenn TEACCH sér meðal annars hina miklu getu sumra 

einhverfra barna til að einbeita sér og muna hluti. Það sem aðrir sjá sem veikleika 

er hér talin styrkur sem hægt er að byggja meiri hæfni á (Mesibow, Shea og 

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

  

2.3.2.Snemmtæk atferlisþjálfun.  

Snemmtæk atferlisþjálfun er þjálfun sem byggir á hagnýtri atferlisgreiningu og er 

hún langalgengasta kennslu- og meðferðarúrræðið sem foreldrar einhverfra barna 

vinna eftir. Þjálfuninni er ætlað að bæta hæfni til tjáskipta, skapa grundvöll fyrir 

félagsleg samskipti, efla leik og hjálpa einhverfum börnum að öðlast aukið 

sjálfstæði (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).  

 Þeir sem nota atferlisþjálfun í starfi sínu líta svo á að einhverfa sé 

þroskaröskun sem eigi sér líffræðilegar og taugarfræðilegar orsakir sem rekja 

megi með því að kanna starfsemi heilans og hegðunarmynstur. Aðferðin er vel 

skipulögð markviss þjálfun þar sem barninu er kennd fjölbreytt færni. Hver 

færniþáttur er brotinn niður í hæfilegar smáar einingar og færnin þjálfuð á afar 

skipulagðan hátt. Hegðun eins og að tala og félagsfærni er styrkt á jákvæðan hátt 

með miklu hrósi og eftirsóknarverðum hlutum eða athöfnum. Óæskileg hegðun 

eins og sjálfsmeiðandi hegðun eða ýgi er hunsuð. Reynt er að gera námið hjá 

barninu sem skemmtilegast. Mikil áhersla er lögð á að barnið upplifi sem flesta 

sigra. Því er barninu kennt í mörgum litlum skrefum svo að minna verði um 

mistök (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).  

 Í upphafi er barninu yfirleitt kennt í afmörkuðu umhverfi þar sem það er 

eitt með þjálfara sínum. Þegar barnið hefur náð valdi á tilteknu verkefni er unnið 

að yfirfærslu, það er, barninu er kennt að vinna verkefnið einnig í öðru umhverfi 

og með öðru fólk. Eftir því sem geta barnsins eykst, fer það smán saman að vinna 

með öðrum börnum og taka þátt í þeirra vinnu. Meðferðin fer fram bæði á inni á 

heimili barnsins og taka því foreldrar virkan þátt, einnig fer meðferðin fram í 

leikskóla eða skóla (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).  



 

 

 Ein af ástæðum þess að einhverf börn taka miklu framförum í 

atferlisþjálfun er talin vera vegna þeirrar einstaklingsmiðuðu leiðsagnar sem þau 

fá. Í slíkri nálægð sér þjálfarinn og foreldrar vel hvað það er sem er að skila 

árangri og hvað ekki. Geta þau því ráðstafað kennslunni út frá því. Stærsti 

kosturinn er þó hversu lengi atferlisþjálfunin getur haldið áfram (Robledo og 

Ham-Kucharski, 2005/2008).  

 Líkt og með önnur úrræði skilar atferlisþjálfun ekki alltaf árangri. Einn 

helsti ókostur hennar er hversu kostnaðarsöm hún er. Óvíst er um þátttöku 

opinbera aðila svo sem trygginga og félagsþjónustu. Sumum foreldrum finnst 

atferlisþjálfun allt of ósveigjanleg og þykja það óeðlilegt að þvinga og þjálfa börn. 

Þeir kvarta yfrir því að sú aðferð að endurtaka hlutina í sífellu kenni börnum með 

einhverfu aðeins að  bregaðist við ákveðnum bendingum en hjálpi þeim ekki að 

bregaðst við viðbrögðum sínum við því sem gerist í þeirra daglega lífi (Robledo 

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

2.3.3. Aðrar kennsluaðferðir  

Sem dæmi um aðrar kennsluaðferðir má nefna gólfstund. En það er aðferð sem 

þróuð var af dr. Stanley Greenspan, barnageðlækni og prófessor við læknaskóla 

George Washington-háskólans. Í samanburði við ófötluð börn eiga einhverf börn 

oft í erfiðleikum með að tjá foreldrum sínum og öðrum hvers það þarfnast, 

hvernig þeim líður eða þá að þau bera örlítið kennsl á tilfinningar sínar en kunna 

ekki að vinna úr þeim (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).   

 Gólfstund hvetur foreldra og uppalendur að opna og loka 

boðskiptahringjum með einhverfum börnum. Hringur er opnaður þegar 

einstaklingur fær einhverft barn til að taka þátt í einhverskonar samræðu eða 

gagnkvæmu samskiptum. Markmiðið er að barnið fari í gegnum sex virk 

þroskastig: að taka þátt og deila með öðrum, gangkvæm samskipti, sameiginlegan 

skilning á merkingu, táknrænan leik og tilfinningahugsun. Gólfstund snýst um að 

leika við barnið með þeim hætti að það hjálpi því að mynda tengsl, ekki aðeins við 

leikfangið og reglur leiksins heldur jafnframt við foreldrana. Sem dæmi um 

gólfstund má nefna að boðskipta hringur er opnaður ef ýtt er á nef barnins og 

lokast hringurinn ef  barnið bregst við og ýtir á móti. Því fleirri hringir sem opnast 

og lokast á milli foreldra og barnins er talið að samband og traust styrkist. 

Leiktíminn á að vera líflegur sem leiðir til þess að barnið sé viljugara að bregðast 

við. Gólfstund fer ofast fram á heimili barnsins því þar er það í umhverfi sem það 



 

 

þekkir og einnig eru notuð þau leikföng sem barnið þekkir. Stærsti kostur 

gólfstundar er talin vera hversu mikið hún virkjar foreldra og lætur þeim eftir að 

stjórna meðferðinni og hvetja barnið til dáða. Þessi aðferð er ekki enn í boði hér á 

landi, en binda hagsmuna aðilar barna með einhverfu miklar vonir við það í 

framtíðinni (Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).   

 Líkt og talað var um hér að ofan er eitt af einkennum einhverfra barna að 

eiga við skyntruflanir að etja. Eiga börnin í vandræðum með að vinna úr þeim 

upplýsingum sem þau fá frá skynfærum sínum. Aðferð sem beinist að samspili 

skynsviða miðar einkum að því hjálpa barninu að finna jafnvægi á þremur 

sviðum: á sviðum snertingar, á sviði rýmisskynjunar og á sviði hreyfifærni. 

Meðferðaraðilinn metur viðbrögð barnsins við skynjunaráreiti og út frá því er 

unnið að því að smíða einstaklingsmiðaða áætlun þar sem tekist er á við þau færni 

stig sem barnið þarf að bæta. Til dæmis ef barnið þolir ekki að koma við mjúka og 

raka hluti, getur meðferðaraðilinn hjálpað barninu að vinna gegn þeirri andúð með 

því að kynna barnið smán saman fyrir hlutum sem gerðir eru úr svampi eða kítti 

og bjóða barninu að meðhöndla þá þegar það er tilbúið til þess (Robledo og Ham-

Kucharski, 2005/2008).  

 Fagfólk og fræðimenn telja að mikilvægast í þjálfun og kennslu einhverfra 

barna að farið sé eftir heilstæðri áætlun sem byggð er á sannreyndum aðferðum. 

Vara skuli við blöndun á aðferðum þar sem ekki er fylgt eftir ákveðinni stefnu, 

tækni eða aðferð. Blandaðar aðferðir á óljósum forsendum þykja ekki vænlegar til 

árangurs, þar sem hvorki rök né reynsla styðja gagnsemi þeirra (Robledo og Ham-

Kucharski, 2005/2008; Simpson, 2005).  

 

 

2.4 Samantekt  
Hér að framan hefur verið fjallað um þróun í málefnum og þjónustu fatlaðs fólks. 

Rakin var söguleg þróun laga og þjónustu hér á landi og erlendis. Þar sem rætt var 

um þær breytingar sem orðið hafa í málefnum og þjónustu fatlaðs fólks í kjölfar 

nýrrar hugmyndafræði um eðlilegt líf og jafnrétti fatlaðra einstaklinga undanfarin 

ár. Þar sem flutningur af stofnunum út í samfélagið og þátttöku í samfélaginu er 

án efa markverðastur. Einnig voru ræddar þær breytingar sem hafa orðið í 

málefnum og þjónustu við einhverfa einstaklinga. Að lokum voru kynntar helstu 



 

 

kennsluaðferðir sem notaðar eru við kennslu einhverfra barna, ber þar hæðst 

TEACCH og snemmtæk atferlisþjálfun.   

Í kaflanum hér á eftir eru skoðuð þau þjónustuúrræði sem í boði er fyrir einhverf 

börn hér á landi. Gerð var könnun þar sem skoðuð var þjónustan á 

höfuðborgarsvæðinu til samanburðar við sveitarfélög á landsbyggðinni og eru 

niðurstöður þeirrar könnunar birtar.   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

 

 

 

 

 

 
 

III. Þjónustuúrræði 
Hér á eftir er fjallað um það greiningarferli sem í gang fer eftir að frumgreining 

hefur farið fram einnig eru skoðuð þau þjónustuúrræði sem í boði eru fyrir 

einhverf börn. Skoðuð er sú þjónusta sem í boði er fyrir einhverf börn á 

höfuðborgarsvæðinu til samanburðar við þá þjónustu sem í boði er á Austurlandi 

annars vegar og í Vestmannaeyjum hins vegar. Stuðst er við upplýsingar frá 

ráðgjafa Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins sem og upplýsingar sem fengust frá 

þroskaþjálfaráðgjafa hjá Fjölskyldu og fræðslusviði Vestmannaeyja og 

þroskaþjálfa og ráðgjafa hjá Svæðisskrifstofu Austurlands. Gagnaöflun fór þannig 

fram að sendar voru spurningar til þroskaþjálfa/ráðgjafa hjá bæjarfélögunum um 

þá þjónustu og það greiningarferli sem eru í boði.  

 

 

3.1 Greiningarferli 
Ef grunur um þroskafrávik vakna hjá foreldrum og aðstandendum barna, fer af 

stað ákveðið ferli þar sem sérfræðingar gera athuganir á þroska og færni barns til 

að kanna hvort um alvarleg frávik í þroska sé að ræða. Frumgreining fer oftast 

fram á annars stigs stofnunum þar sem skimun og mat á þroska barna fer fram. 

Sem dæmi um annars stigs stofnanir má nefna: Barnadeildir sjúkrahúsa, 

sérfræðiþjónustu grunnskóla, ráðgjafar- og sálfræðiþjónustu leikskóla, 

sérfræðinga svæðisskrifstofa, greiningarteymi heilbrigðisstofnanna, Sjónstöð 

Íslands, Heyrnar- og talmeinastöð og hjá ýmsum öðrum sérfræðingum. Slík 

greining er jafnframt grundvöllur margvíslegrar íhlutunar til að auka getu barnsins 

og horfur til framtíðar (Evald Sæmundsen, 2003; Greiningar- og ráðgjafastöð 

ríkisins, e.d). Við greiningu á gangtækum þroskaröskunum hér á landi er stuðst 



 

 

við greiningarkerfi Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar sem nefnist ICD-10, sem 

fjallað er um í kafla 1. Fer greiningin einkum fram á Greiningar- og ráðgjafastöð 

ríkisins, en einnig á Barna- og unglingageðdeild Landspítalans (Robledo og Ham-

Kucharski, 2005/2008).  

Greining á einhverfu felst í því að skoða einkenni í hegðun, samsetningu 

einkenna og styrkleika þeirra. Niðurstöður greiningar byggja á mælitækjum sem 

sérhönnuð eru til greiningar á einhverfu ásamt þroskamælingum, upplýsingum um 

þroskasögu og læknisskoðun. Lögð er áhersla á mikilvægi þess að niðurstöður 

greiningar byggi á þverfaglegu mati. Upplýsinga um hegðunareinkenni er aflað 

með hálfopnu stöðluðu viðtali og skoðuð beint í svokölluðum uppsettum 

aðstæðum, þar sem sérfræðingur skoðar hegðun barnsins í leik og samskiptum. 

Hegðunareinkenni eru einnig skoðuð með hliðsjón af hegðunarmatslista sem 

fylltur er út á meðan sérfræðingar fylgjast með baninu í sínu eðlilega umhverfi. 

Þessar athuganir geta farið fram á mismunandi tíma eftir aldri barns. Ef um ungt 

barn er að ræða fer athugun á hegðun fram við fyrstu komu, en greiningarviðtalið 

oft ekki fyrr en liðið er á seinni hluta leikaskólaaldurs og einkennin farin að 

skýrast. Þessu til viðbótar eru gerðar þroskamælingar, mat á aðlögunarfærni og í 

einhverjum tilvikum mat og málþroska og hreyfifærni. Að lokum bera 

sérfræðingar teymisins saman bækur sínar og komast að niðurstöðu (Greiningar- 

og ráðgjafastöð ríkisins, e.d; Robledo og Ham-Kucharski, 2005/2008).  

Eftir að niðurstöður prófa og skoðanna liggja fyrir er það aðeins í valdi 

sérfræðinga að greina einhverfu, það er að segja ef tilteknum skilmerkjum hefur 

verið fullnægt. Það verða því að vera skýrar vísbendingar um skerta hæfni til 

samskipta við aðra, skerta tjáskiptahæfni og sérkennilega eða áráttukennda 

hegðun. Þeir sem greinast með einhverfu hafa yfirleitt skerðingu innan hvers 

flokks, en þó í mjsjöfnun mæli. Þessi einkenni verða að hafa komið fram fyrir 36 

mánaða aldur. Greiningarferlið sjálft stendur að jafnaði yfir í tvo til fimm daga 

(miðað við fyrstu koma), en það getur tekið lengri tíma (Robledo og Ham-

Kucharski, 2005/2008; Ægir Már Þórisson, 2004). 

 Þegar barnið hefur fengið greiningu á einhverfurófi hjá Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríksins eru niðurstöður kynntar foreldrum, þar sem þeir fá síðan 

fræðslu um skerðinguna og kynningu á leiðum til þjálfunar og kennslu. Foreldrar 

fá afhenta möppu með ýmsum hagnýtum upplýsingum, en þar er meðal annars að 

finna fræðsluefni um einhverfu, greinar um þjálfun og kennslu, upplýsingar um 



 

 

félagsleg réttindi og þjónustu og um námsskeið sem greiningarstöð býður upp á. 

Einnig er kynnt fyrir foreldrum starfsemi umsjónarfélags einhverfu (Robledo og 

Ham-Kucharski, 2005/2008; Ægir Már Þórisson, 2004).  

 

 

3.2 Þjónusta fyrir einhverf börn í Reykjavík  
Leitað var upplýsinga um þjónustuúrræði fyrir einhverf börn hjá ráðgjafa sem 

starfar hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins. Segir hann að ferli greiningar 

hefjist í flestum tilfellum á þann hátt að foreldrar og starfsmenn leikskóla eða 

grunnskóla barns hafa tekið eftir frávikum í þroska barnsins. Þegar niðurstöður og 

greining liggja síðan fyrir er foreldrum og aðstandendum barnsins gerð grein fyrir 

þeim. Ef barnið er í leik- eða grunnskóla er boðað til fundar við starfsmennina. 

Jafnframt er boðað til fundar við ráðgjafaþjónustu sveitarfélagsins og 

svæðisskrifstofu allt eftir hvað á við í hvert skipti. Þjónusta og meðferð barna með 

einhverfu á ábyrgð skólayfirvalda, félagsþjónustu og svæðisskrifstofu um málefni 

fatlaðara. Skólayfirvöld eiga að sjá um að veita einhverfum börnum sem og 

öðrum menntun sem hæfir þeim. Annað hvort að fá stuðning inni í bekk eða að fá 

kennslu í sérdeildum. Sérdeildir fyrir einhverf börn eru í nokkrum skólum á 

höfuðborgarsvæðinu og starfa þær allar eftir TEACCH hugmyndafræðinni. 

Einhverfum börnum er einnig boðið upp á atferlisþjálfun í skólanum, þá er unnið 

markvisst að því að þau geti stundað nám í venjulegri skólastofu með sínum 

bekkjarfélögum, en sú meðferð mjög kostnaðarsöm og hefur það færst í vöxt á 

undanförnum árum að foreldrar biðja sérstaklega um þessa þjónustu fyrir börn sín 

(Ægir Már Þórisson, 2004).   

Þegar greiningu er lokið er foreldrum býður Greiningar- og ráðgjafastöð 

ríkisins upp á að kynna sér þær tvær kennsluaðferðir sem nýttar eru hér á landi og 

þeim gefin kostur á að velja þá aðferð sem þau vilja helst vinna með. Fyrir 

fjölskyldur einhverfa barna er boðið upp á mikla og góða þjónsustu. En mikilvægt 

er að foreldrar fái ráðgjöf og fræðslu um fötlun barna sinna. Svæðisskrifstofur 

bjóða upp á þjónustu eins og skammtímavistun, en með skammtíavistun er verið 

létta af álagi fjölskyldunnar og er verið í leiðinni verið að stuðla að því að barnið 

geti búið heima hjá sér sem lengst. Einnig er boðið upp á stuðningsfjölskyldur en 

þá fer barn til stuðningsfjölskyldu sinnar og dvelur þar í skamman tíma. Jafnframt 



 

 

eiga foreldrar einhverfra barna rétt á að sækja um umönnunargreiðslur. Einnig eru 

það fjölmargar stofnanir og félagssamtök sem veita fötluðu fólki þjónustu, má þar 

nefna Sjónarhól – ráðgjafamiðstöð, en Sjónarhóll veitir faglega og óháða ráðgjöf 

fyrir aðstandendur barna sem eiga við langvarandi veikindi og fötlun að stríða. 

Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, Tryggingastofnun ríkisins, sem sér um 

almenna þjónustu fyrir sjúkratryggingar Íslands. Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra, 

er megin markmið þess félags að stuðla að aukinni orku, starfshæfni og velferð 

fólks með fötlun, einkum barna. Ás styrktarfélag, en það veitir þjónustu í formi 

búsetu. Á það að vera í hlutverki svæðiskrifstofa sveitarfélaga að benda foreldrum 

og aðstandendum á þessar stofnanir og félagasamtök.  

 

 

3.3 Þjónusta fyrir einhverf börn í Vestmannaeyjum  
Samkvæmt þroskaþjálfamenntuðum ráðgjafa hjá Fjölskyldu og fræðlusviði 

Vestmannaeyja fer í gang ákveðið ferli þegar niðurstöður frumgreiningar liggja 

fyrir (í flestum tilfellum er það hafið áður eða um leið og frumgreining er komin 

sem fer fram í heimabyggð). Fjölskyldu- og fræðslusvið Vestmannaeyja tilnefnir 

tengil frá sér fyrir barnið og fjölskyldu þess. Tilgangurinn með þessu er að 

auðvelda foreldrum aðgengi að upplýsingum og tengill getur hjálpað fjölskyldu að 

vita hvert á að leyta með hin ýmsu mál. Þessi tengill útbýr þjónustuáætlun sem 

gildir í hálft ár í senn þar er tekin saman sú þjónusta sem barnið og fjölskylda þess 

er með og sett saman svo kallað þjónustuteymi. Einnig eiga fötluð börn rétt á 

félagslegri liðveislu,  umönnunargreiðslum frá Tryggingarstofnun ríkisins sem 

fjölskyldu- og fræðslusvið hjálpar foreldrum að sækja um ef þörf er á. Samkvæmt 

lögum þarf fjölskyldu og fræðslusvið að gera tillögur vegna umönnunarþunga 

barns. 

 Einhverf börn eru með sinn tengil í Greiningar- og ráðgjafstöð ríkisins oft 

eru þau hjá talmeinafræðingi, iðjuþjálfa og fleirri sérfræðingum. Þetta er allt fólk 

og stofnanir sem starfsfólk sem vinnur með barnið í eyjum þarf að hafa samstarf 

við. Telja ráðgjafar og þroskaþjálfar að þetta samstarf megi ávallt bæta með meiri 

ráðgjöf og eftirfylgd af hálfu Greiningar- og ráðgjafastöðvar ríksins.  

 Í Vestmanneyjabæ er boðið upp á skipulagða kennslu eða TEACCH 

hugmyndafræðina. En ekki er boðið upp á atferlisþjálfun þó svo að Greiningar- og 



 

 

ráðgjafastöð ríkisins bendi á þessar tvær aðferðir. Eitt sinn var barn í 

atferlisþjálfun í Vestmannaeyjum og var sett á fót tilraunaverkefni til 3ja ára sem 

átti að ná frá 2j ára aldri í leikskóla upp til fyrsta árs í grunnskóla. En þar sem 

barnið flutti til Reykjavíkur áður en það fór í grunnskóla, hefur ekki orðið nein 

reynsla af þeirri aðferð þar. Vegna þess að atferlisþjálfunin er dýarara úrræði og 

krefst meira fólks í vinnu með barnið, verður oft á tíðum til þess að tíðar 

mannabreytingar verða. Telja ráðgjafar og þroskaþjálfar þetta vera vegna þess þau 

búa úti á landi hafa þau oft ekki fólk í þessar stöður á höfuðborgarsvæðinu eins og 

til dæmis nemendur sem eru Háskólastigi sem eru að vinna með námi.  

Vestmanneyjabær hefur þá stefnu að bjóða upp á skipulögðu kennsluna og 

eru þau búin að mennta þó nokkuð stóran hóp fólks í það bæði í leikskóla og 

grunnskóla. En hingað til hefur engum verið neitað að nota aðra aðferð og myndi 

það vera skoðað ef upp kæmi sú staða. 

Í leikskólanum heldur deildarstjóri sérdeildar utan um þjálfun og örvun 

barna með frávik. Útbúin er einstaklingsnámskrá fyrir barnið sem gildir í hálft ár 

þá er hún endurskoðuð og ný búin til ásamt foreldrum.  Vinnuáætlanir eru gerðar 

oftast til eins eða tveggja mánaða í senn. Barnið fær síðan sína eigin stundaskrá 

sem byggir á stundaskrá deildarinnar. 

Ráðgjafi og þroskaþjálfari kemur síðan reglulega í leikskólann með 

ráðgjöf og þjálfar barnið einu til tvisvar sinnum í viku. Jafnframt er stofnað teymi 

utan um barnið sem kallað er netfundir. Það teymi hittist einu sinnu í mánuði 

klukkustund í senn. Í nethópnum eru foreldrar barns, ráðgjafaþroskaþjálfi, 

stuðningur barnsins, deidarstjóri sérdeildar sem heldur utan um fundina og einnig 

eru stundum eru aðrir aðstandendur með í nethópnum.  

Einhverfum börnum er úthlutaður stuðningur í leikskólanum sem nýtist 

þeim í daglegu starfi á deild, jafnframt fá þau einstaklingsþjálfun eftir þörfum sú 

þjálfun fer oftast fram í sérdeildarherbergi viðkomandi leikskóla. Þegar börnin 

fara í grunnskóla úr leikskóla er ferillinn þannig að leikskólinn skilar af sér 

upplýsingum um barnið varðandi þá vinnu sem er búin að vera í gangi í leikskóla. 

Deildarstjóri sérdeildar grunnskóla og umsjónarkennari hafa einnig þá setið 

nokkra netfundi til að fá nánari upplýsingar, allt er þetta gert með samþykki og í 

samvinnu við foreldra. Grunnskólinn fer að huga að stuðningi og hvaða úrræði 

hentar barninu best i grunnskólanum. Grunnskólinn notar einnig skipulagða 

kennslu.  Barn fær stuðning í skólanum sem fylgir því eftir þörfum og aðstoðar til 



 

 

dæmis fylgd í íþróttahús. Barnið og fjölskylda þess eru ennþá með tengil hjá 

fjölskyldu- og fræðslusviði. 

 

 

3.4 Þjónusta fyrir einhverf börn á Austurlandi   
Samkvæmt þroskaþjálfamenntuðum ráðgjafa hjá Svæðisskrifstofu Austurlands 

hefst ferli greiningar oftast þannig að starfsmenn leik- eða grunnskólans og/eða 

foreldrar taka eftir einhverjum frávikum hjá börnum og er þá sótt um athugun til 

skólaskrifstofu Austurlands. Á skólaskrifstofu starfa kennsluráðgjafar, 

sálfræðingar og talmeinafræðingur sem þá gera viðeigandi athuganir á börnunum.  

Í þeim tilfellum sem athugun leiðir í ljós talsverð frávik sendir skólaskrifstofa 

gögnin til Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins. Staðfestir þá Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins iðulega þá frumgreiningu sem gerð hefur verið á 

skólaskrifstofu (eða í sumum tilfellum hjá barnalæknum), kallar eftir frekari 

gögnum ef þurfa þykir. Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins sendir síðan 

foreldrum, skólaskrifstofu, svæðisskrifstofu og þeim sem vinna með barnið bréf 

þar sem þeir staðfesta frumgreiningu, samþykkja athugun hjá Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins en tilkynna að bið sé löng og því mikilvægt að hefja 

viðeigandi úrræði strax.  Mæla með teymisvinnu viðkomandi aðila og í tilfellum 

barna á einhverfurófi séu notaðar viðurkenndar kennsluaðferðir sem henta börnum 

með raskanir á einhverfurófi. 

Eftir að bréf frá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins hefur borist 

Svæðisskrifstofu Austurlands setur ráðgjafi hennar sig í samband við foreldra og 

býður þeim til fundar þar sem kynnt er þjónusta svæðiskrifstofunnar sem getur 

meðal annars falist í ráðgjöf,  viðtal hjá sálfræðingi, útvegun stuðningsfjölskyldu.  

Skammtímavistun er til staðar en hefur verið lítið notuð af börnum. Foreldrum eru 

einnig veittar ýmsar aðrar upplýsingar svo sem varðandi almennan rétt til þjónustu 

hjá ríki og sveitarfélagi, upplýsingar um Umsjónarfélag einhverfra, Sjónarhól, 

aðstoð við að sækja um umönnunargreiðslur ásamt ýmsum upplýsingum um 

einhverfurófið. Þeim er einnig boðið að ráðgjafi svæðiskrifstofunnar kalli saman 

fund með foreldrum, skólafólki, skólaskrifstofu og í sumum tilfellum aðilum frá 

félagsþjónustu og Heilbrigðisstofnun (oftast iðjuþjálfi eða sjúkraþjálfi) ef þurfa 

þykir.  Þar er farið yfir stöðu barnsins, hverjar eru þarfir þess og hvernig hægt er 



 

 

að mæta þeim á sem bestan hátt. Ákveðið hverjir sitji í teymi og hve oft það 

hittist.   

  Fötluð börn á Austurlandi ganga í sinn heimaskóla og fá stuðning og/eða 

sérkennslu, magn metið í hverju tilfelli.  Sumir hafa stuðning allan viðverutímann 

í skólanum, aðrir minna.   

Eftir að barnið hefur farið í athugun á Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins 

kemur oftast tengill þaðan austur á skilafund og fer í gegn um niðurstöður með 

foreldrum og þeim sem að barninu koma.  Oftast eru tenglarnir einnig með 

fræðslupakka fyrir skóla og foreldra.  Í þeim tilfellum sem börnin eru í leikskóla 

er eftirfylgdin frá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins tvisvar til þrisvar sinnum á 

ári en ef um grunnskólabarn er að ræða lýkur eftirfylgd þaðan eftir skilafund.  

Heimilt er þó að hafa samband og leita ráða. 

Ráðgjafi Svæðisskrifstofu Austurlands er skólum til ráðgjafar um ýmis 

mál er varða fötlun barnsins, getur verið allt frá vikulegum heimsóknum á 

leikskóla með aðstoð við þjálfun og einstaklingsáætlun, í öðrum tilfellum bara 

þátttaka í teymisfundum.  Ráðgjafi svæðisskrifstofunnar hefur verið með fræðslu 

um einhverfurófið í skólum bæði fyrir kennara og nemendur ef óskað er eftir.  

Einnig veitir skólaskrifstofan kennslufræðilega ráðgjöf til skólanna og leggur fyrir 

ýmis konar próf til að meta stöðu barnsins.   

Svæðisskrifstofa Austurlands leggur ríka áherslu á  samstarf þeirra  aðila 

sem veita barni og fjölskyldu þjónustu. Sveitarfélög hafa verið nokkuð jákvæð 

fyrir að senda starfsfólk sem vinnur með börn á einhverfurófi á Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins til að sækja námskeið.  Einnig hafa ráðgjafar sótt sér mörg 

námskeið til Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins varðandi vinnu með einhverf 

börn og nýtist það í ráðgjöf við heimili og skóla. Skólaskrifstofa hefur staðið fyrir 

dagsnámskeiðum, til dæmis raskanir á einhverfurófi – hagnýtar leiðir í kennslu og 

þjálfun, haldið á Egilsstöðum 12. apríl 2007 og Börn með þroskahömlun í 

grunnskólum, haldið í september 2008 á Eiðum.  

Líkt og í Vestmannaeyjum er aðeins stuðst við eina kennslu aðferð og er 

það skipulög kennsla eða TEACCH. Telur ráðgjafi  það vera vegna þess að í 

minni bæjarfélögum líkt Egilstöðum hafa foreldrar mjög lítið val um skóla og 

engir sérskólar eru í boði. Því þarf heimaskóli barnsins að afla sér þekkingar við 

hæfi og veita börnum sem besta þjónustu hvernig svo sem þau eru stödd.  

Vissulega er þetta ekki alltaf einfalt og gengur misvel. Nefnir ráðgjafi frá 



 

 

Svæðisskrifstofu Austurlands líkt og ráðgjafi hjá Vestmannaeyjabæ það vanti 

meiri ráðgjöf og eftirfylgd af hálfu Greiningar og ráðgjafastöð ríkisins varðandi 

einhverf börn á grunnskólaaldri, bæði til foreldra, skólanna, og ráðgjafa 

Svæðisskrifstofu Austurlands og Skólaskrifstofu.  

 

 

3.5 Samantekt  
Niðurstöður könnunarinnar sýna það að líkt og allstaðar fylgja því bæði kostir og 

gallar að ala upp einhverft barn úti á landi eða í höfuðborginni. Sameiginlegt eiga 

öll sveitarfélögin, að mikið er lagt upp úr því að veita einhverfa barninu og 

fjölskyldu þess bestu mögulegu þjónustu. Foreldrar eiga allstaðar möguleika á að 

sækja um félagslega liðveislu, stuðningsfjölskyldu, skammtímavistun og 

umönnunargreiðslur. En sama þjónusta getur þó birst með misjöfnum hætti, 

persónuleg þjónusta er sú þjónusta sem fólk metur best.  Að eignast einhverft barn 

er eins og áður sagði nýr og breyttur heimur fyrir fjölskylduna. Getur því 

persónuleg samskipti við þjónustuaðila skipt sköpum í því hvernig foreldrar taka 

þessum breytingum sem orðið hafa á lífi þeirra.  Þetta tel ég vera góðan kost við 

það að ala upp einhverft barn í litlu samfélagi úti á landi. Þar er lögð mikil áhersla 

á samstarf þeirra aðila sem veita barni og fjölskyldu þjónustu. Þar eru það einn til 

tveir sérfræðingar eða ráðgjafar sem foreldrar og barnið kynnist og því auðveldara 

að mynda persónuleg tengsl. Miðað við í Reykjavík þar sem er mun meiri 

sérfræðiaðstoð er í boði og einnig fjölbreyttari þjónusta sem verður til þess að 

fjölskyldan og barnið eru að kynnast mörgum sérfræðingum, og því kannski minni 

líkur að persónuleg samskipti við hvern og einn ráðgjafa og sérfræðing myndist.  

 En hinsvegar er það skortur á sérfræðingum, lítil eftirfylgni af hálfu 

Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins og fjarlægð frá félagasamtökum og 

stofnunum sem gerir börnum og fjölskyldum utan á landi erfiðara fyrir. Þessa 

þjónustu þurfa foreldrarnir og barnið að sækja til höfuðborgarinnar með 

tilheyrandi kostnaði, vinnutapi foreldra og mikilli röskun í lífi einhverfa 

einstaklingsins. Sem dæmi má nefna að í Vestmannaeyjum er ekki starfandi 

talmeinafræðingur og þurfa því foreldrar og barnið að sækja þá þjónustu til 

Reykjavíkur. Þarf því fjölskylda með einhverft barn sem þarf á aðstoð 



 

 

talmeinafræðings að halda að fara á 6-8 vikna fresti til Reykjavíkur í tíma til 

talmeinafræðings.  

 Í Vestmannaeyjum og Austurlandi ganga einhverf börn í almenna skóla, 

þar sem sérskólar eru ekki til staðar. Tel ég það vera kost fyrir einhverf börn, því 

líkt og rætt er um í kafla 2 telja fræðimenn að batahorfur einhverfra barna sem sett 

eru í almenna skóla, hafa kennara sem hafa brennandi áhuga á starfinu sínu og fá 

réttan stuðning vera betri en þeirra sem eru eingöngu í sérskólum,  þar sem það 

virðist sem gerðar séu meiri kröfur til barnins í almennum skóla. Í Reykjavík eru 

hinsvegar meiri líkur á að einhverfa barnið sé aðgreint í skóla.  

  Samkvæmt upplýsingum frá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins eru tvær 

megin kennsluaðferðir notaðar við kennslu einhverfra barna. Öll þjónustusvæðin 

Reykjavík, Austurland og Vestmannaeyjar áttu það sameiginlegt að skipulögð 

kennsla eða TEACCH er mest notaða kennsluaðferðin. Þó svo boðið sé upp á 

atferlisþjálfun þá er það eitthvað sem foreldra barna sækja sjálf um, enda sú 

aðferð mun kostnaðarsamari.    

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 
 
 
 
 

IV. Niðurlag 

Talsverð spenna er á milli þess hvernig einhverfa er skilgreind sem líffræðileg 

röskun og hvernig skilningur á fötlun hefur verið að þróast. Þetta endurspeglast 

meðal annars í fötlunarfræðunum og í nýjum lögum, alþjóðasáttmálum og 

mannréttindayfirlýsingum þar sem áhersla hefur verið lögð á félagslegan skilning 

á fötlun en ekki læknisfræðilegan. Síðustu áratugi hafa orðið breytingar á viðhorfi 

til fötlunar og mismunun gagnvart fötluðu fólki, börnum og fullorðnum, hefur 

verið almennt viðurkennt. Setja fötlunarfræðingar fötlun í pólitískt, félagslegt, 

efnahagslegt og menningarlegt samhengi, og deila fötlunarfræðingar þessari 

áhersla með öðrum fræðigreinum sem snúa að mannréttindum og jafnrétti. 

Áhersla á jafnan rétt allra einstaklinga til mannréttinda og frelsis, ásamt banni við 

mismunun er grundvöllur alþjóðlegra mannréttindasáttmála (Brynhildur. G. 

Flóvenz, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 Læknisfræðileg sjónarhorn leggja áherslu á að greina líkamleg eða andleg 

afbrigði eða skerðingu og veita ráðgjöf um meðhöndlun og meðferðarúrræði. Litið 

er á fötlun sem persónulegan harmleik og skerðingin talin uppspretta allra 

erfiðleika einstaklingsins. Flokkunarkerfi Alþjóða heilbrigðisstofnunarinnar sem 

rætt er um hér að framan er í anda læknisfræðilegra sjónahorna. Þar er skerðing er 

álitin vera megin orsök fötlunar, og er skerðingunni eignaðir flestir eða alla 

erfiðleika einstaklingsins. Flokkunin opnar þó möguleika á að félagslegir þættir  

hafi einhver áhrif (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 Undanfarna áratugi hefur sú breyting átt sér stað í kjölfar nýs skilnings á 

fötlun sem hafnar því að öll vandamál fatlaðra einstaklinga starfi af skerðingunni 

er hafnað af vaxandi þunga. Hafa verið settar fram nýjar hugmyndir og fræðilegar 

leiðir til að skilja fötlun.  Þar er lögð áhersla á þær hindranir sem er að finna í 

umhverfinu og að þær eigi stóran þátt að skapa fötlun einstaklings, og mikilvægi 

þess að gera ráð fyrir mannlegum margbreytileika. Hafa verður það samt sem áður 

í huga að í sumum tilfellum getur skerðingin átt þátt í sumum hindrunum sem 



 

 

fatlaðaur einstaklingur verður fyrir á ævinni og þar með orsakað fötlun (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). 

 Nálganir sem læknisfræðin hefur á fötlun hefur ávallt verið ríkjandi og 

hefur meðal annars breska fræðikonan Carol Thomas bent á það að þrátt fyrir 

þróun nýrra félagslegra sjónarhorna á fötlun virðist sem þessi breyting hafi engin 

áhrif á skilning á fötlun innan vestrænna læknavísinda. Það er því mikilvægt að 

fræðigrein líkt og fötlunarfræðin komi fram með ný sjónarmið sem ögra hinum 

hefðbundnu (Rannveig Traustadóttir, 2003).  Þó svo þessi félagslegi skilningur á 

fötlun hafi af mörgum fræðimönnum verið talinn of einfaldur og dugi tæplega til 

að skilgreina fötlunarhugtakið má gera ráð fyrir því að þessi skilningur hafi haft 

þau áhrif að gera fólki ljóst að úrbætur í málefnum fatlaðara tengjast 

mannréttindabaráttu og þurfa að miða að því að breyta samfélaginu öllu (Elsa 

Sigríður Jónsdóttir, 2003).  

 Ljóst er að uppeldi allra barna fylgja skyldur og og áhyggjur en einnig 

mikil gleði. Að eignast fatlað barn er mikil reynsla fyrir foreldra og barninu fylgir 

ýmislegt sem ekki fylgir ófötluðu barni. Framfarir fatlaðs barns vekja gleði og er 

það mjög ánægjulegt fyrir foreldrana þegar þau finna að barnið þeirra er velkomið 

og virt. Hafa fræðimenn bent á að mikilvægt er að efla foreldra fatlaðra barna og 

styðja þá í verkefni allra foreldra að koma barni til manns (Elska Sigríður 

Jónsdóttir, 2003).   

 Með markvissum aðgerðum er hægt að hafa áhrif á þroskaframvindu 

einhverfra barna með því að nota heildstæðar áætlanir sem byggja á sannreyndum 

aðferðum við þjálfun og kennslu barnanna. Með því má auka færni þeirra og 

draga þar með úr áhrifum skerðingarinnar. Skipulögð og góð þjónusta leggur því 

grunnin að því að auka lífsgæði einhverfra barna. Mun barnið þá hefja sína eigin 

vegferð í framtíðina með einu skrefi í einu (Robledo og Ham-Kucharski, 

2005/2008).
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