
 

 

 

 

 

 

 

 

 

Greiningarferli á einhverfurófsröskun  

og áhrif á foreldra 

 

 

Magna Magdalena Baldursdóttir 

 

 

 

 

 

 

 

Lokaverkefni til BA-prófs  

Uppeldis- og menntunarfræðideild  

 

 



 



 

Greiningarferli á einhverfurófsröskun og áhrif á foreldra 

 

Magna Magdalena Baldursdóttir 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Lokaverkefni til BA-prófs í Uppeldis- og menntunarfræði 

Leiðbeinandi: Jónína Sæmundsdóttir 

 

 

Uppeldis- og menntunarfræðideild 

Menntavísindasvið Háskóla Íslands 

Júní 2016  



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Greiningarferli á einhverfurófsröskun og áhrif á foreldra 

Ritgerð þessi er 14 eininga lokaverkefni til BA-prófs  

í Uppeldis- og menntunarfræði við Uppeldis- og menntunarfræðideild,  

Menntavísindasviði Háskóla Íslands 

© Magna Magdalena Baldursdóttir 2016 

Óheimilt að afrita ritgerðina á nokkurn hátt nema með leyfi höfundar. 



3 

Ágrip (útdráttur) 

Í ritgerðinni er unnið upp úr íslenskum og erlendum fræðilegum heimildum og 

rannsóknum. Leitað verður svara við því hvernig greiningarferli á röskun á einhverfurófinu 

er háttað hér á landi fyrir börn á aldrinum tveggja til sex ára. Farið verður yfir þau 

greiningartæki og upplýsingar sem notaðar eru í greiningarferlinu og í lokagreiningu á 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. Fjallað verður um íhlutunar- og kennsluaðferðir og 

einnig þau úrræði sem standa til boða. Jafnframt  verður komið inn á hvaða áhrif það 

hefur þegar grunur vaknar hjá foreldrum um frávik í þroska og reynslu þeirra af 

greiningarferli barns síns. Rannsóknir sýna að misjafnt er hvenær grunur vaknar hjá 

foreldrum og hvenær þeir leita aðstoðar þegar barn þeirra sýnir þroskafrávik. Oft er það 

tengt áhyggjum vegna seinkunar í málþroska. Greiningarferlið getur verið langt og erfitt 

fyrir foreldra. Foreldrar bregðast misjafnt við greiningunni og geta upplifað sorg, áfall, 

missi og jafnvel létti. Rannsóknir sýna að foreldrar barna með röskun á einhverfurófinu 

sýna streitu- og þunglyndiseinkenni og eru frekar útsett fyrir þeim heldur en foreldrar 

barna sem ekki eru greind með slíkt. 
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Ritgerð þessi er lokaverkefnið mitt til BA- prófs í uppeldis- og menntunarfræði við Háskóla 

Íslands. Ég þakka öllum þeim sem hjálpuðu mér við tilurð þessarar ritgerðar svo sem 

eiginmanni mínum, drengjunum mínum fyrir að vera til staðar, foreldrum mínum og 

tengdaforeldrum fyrir hjálpina án þeirra hafði ritgerðin aldrei orðið að veruleika. 

Jafnframt færi ég þakkir til Sigurðar Óla Sigurðssonar og Báru Kolbrúnar Gylfadóttur. 

Leiðbeinanda mínum Jónínu Sæmundsdóttur færi ég mínar bestu þakkir fyrir sinn tíma og 
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Þetta lokaverkefni er samið af mér undirrituðum. Ég hef kynnt mér Siðareglur Háskóla 

Íslands (2003, 7. nóvember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt þeim 

samkvæmt bestu vitund. Ég vísa til alls efnis sem ég hef sótt til annarra eða fyrri eigin 

verka, hvort sem um er að ræða ábendingar, myndir, efni eða orðalag. Ég þakka öllum 

sem lagt hafa mér lið með einum eða öðrum hætti en ber sjálf(ur) ábyrgð á því sem 

missagt kann að vera. Þetta staðfesti ég með undirskrift minni. 

 

Reykjavík, ____.__________________ 20__ 
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1 Inngangur  

Leo Kanner var fyrstur manna að lýsa einhverfu sem röskun árið 1943 (Kanner, 1943; Páll 

Magnússon, 1993). Árin á eftir var talið að einhverfa stafaði að uppeldislegum toga 

(Szatmari, 2003). Í dag hafa þessar vangaveltur verið afskrifaðar þar sem rannsóknir á 

orsökum einhverfu sýna allt aðra mynd af einhverfurófsröskun (Mehta og Nurmi, 2013). 

Skilgreiningar og greiningarskilmerki hafa því breyst í tímana rás og mikilvægt að fólk viti 

hvað einhverfurófsröskun sé og að birtingamyndir hennar séu margar. Engir tveir 

einstaklingar með einhverfurófuröskun eru eins og eru einkennin mismunandi. Í kjölfar 

greiningar á einhverfurófsröskun er einnig mikilvægt að unnið sé með einstaklinginn til að 

byggja upp færni, með þjálfunaraðferðum sem henta honum (Guðný Stefánsdóttir, 2014). 

Jafnframt hjálpar það fólki sem er í nærumhverfi einstaklingsins sem greinist með 

einhverfurófsröskun að skilja hann betur, svo sem fjölskyldu hans og fagfólki á borð við 

leikskólakennara, sérkennslukennara og fleirum. Greining á einhverfurófsröskun getur 

einnig haft áhrif á foreldra og fjölskyldu þess sem greinist með einhverfurófsröskun og 

sýna rannsóknir meðal annars að foreldrar geti upplifað sorg, áfall, og missi í kjölfar 

greiningar og að streitu- og þunglyndiseinkenni eru algengari meðal foreldra barna með 

einhverfurófsröskun en foreldra barna sem eru ekki með röskun á einhverfurófi (Buglass, 

2010; Martínez- Pedraza og Carter, 2009; Siegel, 1996). 

Í ritgerðinni verður leitað svara við þeim spurningum hvernig greiningarferli á 

einhverfurófsröskun tveggja til sex ára barna er háttað hér á landi og einnig hvaða 

áhrifum foreldrar verða fyrir þegar barn þeirra gengur í gegnum greiningarferlið og 

greinist með röskun á einhverfurófi.  

Fjallað verður um dæmigerð greiningarferli fyrir börn á þessum aldri sem eru 

mögulega með einhverfurófsröskun, hvernig þjónustukerfi við þessi börn og fjölskyldur 

þeirra er uppbyggt hér á landi, og hvað frum- og lokagreining á Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins felur í sér. Greint verður frá íhlutunar- og kennsluaðferðum sem 

notaðar eru í þjálfun tveggja til sex ára barna sem greinast með röskun á einhverfurófi. 

Einnig verður fjallað um úrræði sem foreldrar og börnin geta notað í greiningarferlinu 

og/eða eftir greiningu. Að lokum verður farið yfir þau áhrif sem foreldrar barna með 

röskun á einhverfurófi kunnu að verða fyrir þegar barn þeirra er í greiningarferli og eftir 

greiningu á einhverfurófi.  
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2 Röskun á einhverfurófi 

Leo Kanner var fyrstur manna að lýsa einhverfu sem röskun í greininni, „Einhverfar 

truflanir í tilfinningatengslum“ (e. Autistic disturbances of affective contact) árið 1943 

(Kanner, 1943; Páll Magnússon, 1993). Kanner lýsir þar einkennum 11 barna á aldrinum 2-

11 ára. Í greininni eru mörg dæmi, en í einu þeirra er sagt frá áhyggjum móður sem nær 

ekki til barnsins síns. Það ráfar um og lifir í sínum heimi þar sem engin getur náð til þess. 

Barnið notar bergmálstal og talar um sjálft sig í þriðju persónu. Annað dæmi er á þá leið 

að barnið skilur ekki hvernig það eigi að leika sér og hvernig börn leiki sér saman. Það er 

mjög hrifið af dýrum og hermir eftir dýrahljóðum. Þetta eru brot á þeim lýsingum sem 

Kanner lýsti í grein sinni. Sameiginleg einkenni þessara barna í samantekt Kanner snerust 

helst um erfiðleika barnanna eða takmörkun þeirra til að mynda félagsleg tengsl, og 

hversu illa þau þoldu breytingar. Tjáskipti barnanna voru takmörkuð eða máltaka var sein, 

og áhugamál þeirra voru oft sérkennileg og afmörkuð (Kanner, 1943).  

Árið 1944 birti Austurríkismaðurinn Hans Asperger samantekt um ákveðin 

hegðunareinkenni barna sem voru um margt svipuð og þau einkenni sem Kanner lýsti 

(Baron- Cohen, 2015). Einkennin sem Asperger lýsti voru hins vegar mildari en þau sem 

Kanner hafði lýst. Skrif Aspergers fengu þó litla útbreiðslu utan heimalands hans þar sem 

hann skrifaði eingöngu á þýsku. Skrif hans vöktu þó síðar heimsathygli þegar Lorna Wing 

birti grein árið 1981 og tengdi saman lýsingar Kanners og Aspergers. Wing byrjaði að nota 

hugtakið einhverfuróf (e. autism spectrum) í staðinn fyrir að tala um aðskildar raskanir 

(Watts, 2014), eins og áður hafði verið gert. Lýsingar á einhverfu breyttust mikið í kjölfar 

skrifa Wing, en nú er talað um raskanir á einhverfurófi sem ólíkar birtingamyndir 

einhverfu. Á einhverfurófinu eru því raskanir misjafnar, með einkenni sem eru misjöfn af 

alvarleika. Einhverfa er því nokkurs konar regnhlífarhugtak yfir samansafn þessara 

einkenna, sem áður voru einfaldlega talin til merkis um einhverfu eða heilkenni Aspergers 

(Baron- Cohen, 2015; Watts, 2014). Þær skilgreiningar sem nú eru viðteknar um raskanir á 

einhverfurófi byggjast á einhverfu sem gagntækri þroskaröskun sem hamlar þroska barna. 

Röskun á einhverfurófi er skilgreind sem röskun í taugaþroska þar sem frávik koma fram í 

félagslegu samspili, tjáskiptum og sérkennilegri og áráttukenndri hegðun. Einkenni geta 

birst á mismunandi aldri barns. Styrkleiki (e. severity) og fjöldi einkenna skipta einnig máli 

og ráða miklu um hvaða greiningu viðkomandi fær (Robledo og Ham-Kucharski, 2008; 

World Health Organization, 1993). 
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2.1 Einhverfuróf 

Einhverfuróf er yfirflokkur eða regnhlífarhugtak yfir þær raskanir sem tilheyra 

einhverfurófinu. Með því að nota hugtakið einhverfuróf er verið að skilgreina ákveðna 

vídd sem flokkast eftir einkennum hvort sem það er styrkleiki eða fjöldi einkenna og eðli 

þeirra. Samkvæmt því eru börn greind með alvarleg, miðlungs, eða væga einkenni 

einhverfu á einhverfurófi (World Health Organization, 1993; World Health Organization, 

2016-b). 

Dæmigerð einhverfa er samansafn af einkennum sem koma fram í hegðun og þroska. 

Birtast þau einkenni í þremur meginflokkum: félagslegt samspil, tjáskipti og sérkennileg 

áráttukennd hegðun. Einkennin þurfa að hafa þróast fyrir þriggja ára aldur til þess að 

greining á einhverfu geti átt við. Hafa skal í huga að hér er verið að tala um að einkenna 

hafi orðið vart fyrir þennan tíma, en ekki að greiningin hafi átt sér stað fyrir þann tíma. Til 

viðbótar við þessa þrjá meginflokka eru önnur ósértæk vandamál sem eru algeng meðal 

barna sem fá greiningu á einhverfurófi á borð við svefntruflanir, óvenjulegar matarvenjur, 

fælni og árásargirni (World Health Organization, 1993; 2016-b).  

Ódæmigerð einhverfa er ólík dæmigerðri einhverfu að því leyti að einhverfueinkenni 

verða sjáanleg eða verður vart seinna en einkenni dæmigerðar einhverfu. Þannig skiptir 

aldur einstaklingsins miklu máli í greiningunni. Einnig skiptir máli í greiningum hvort öll 

einkenni í hegðun og atferli séu til staðar í félagalegu samspili, tjáskiptum og sérkennilegri 

áráttukenndri hegðun. Ef barn sýnir ekki einkenni í öllum flokkum en sýnir þau í einum 

eða tveimur flokkum eða/ og er þriggja ára eða eldra, þá greinist það með ódæmigerða 

einhverfu þar sem skilyrðum fyrir dæmigerða einhverfu er ekki fullnægt (World Health 

Organization, 1993; 2016-b). 

Asperger heilkenni er frábrugðið einhverfu af því leyti að það er almennt engin 

seinkun eða erfiðleikar hvað snertir mál- og vitsmunaþroska einstaklingsins. Einkenni 

Asperger heilkennis eru tengd félagslegum samskiptum, hreyfifærni og annarri hegðun. 

Því eru seinkun eða erfiðleikar í hreyfifærni geta orðið vör við sig, eða einkennileg 

hreyfifærni einkenni Asperger heilkennis. Önnur hegðun getur lýst sér í óvenjulegum 

áhuga á hlutum, heltekinn að hlutum og/eða endurtekinn hegðun (World Health 

Organization, 1993; 2016-b). 

Retts heilkenni, sem er einungis greint hjá stúlkum, deilir einkennum með röskunum á 

einhverfurófinu. Eðlileg þróun í þroska á sér stað í fyrstu en tapast eða hrakar síðan, til 

dæmis hvað snertir færni í tjáskiptum og hreyfingu. Höfuð barna með Retts heilkenni vaxa 

ekki eðlilega og koma þau einkenni í ljós um sjö mánaða til tveggja ára aldurs. Tap á 

vöðvaspennu í líkamanum er annað einkenni, og hefur það til dæmis áhrif á beitingu 
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handa. Þá geta áráttukenndar hreyfingar átt sér stað meðlíkama og höndum. Einkenni 

koma einnig fram í tengslum við félagslegt samspil, og oftast fylgja alvarlegar 

þroskahamlanir með greiningu á Retts heilkenni (World Health Organization, 1993; 2016-

b).  

Að lokum má nefna aðrar raskanir sem tilheyra einhverfurófinu, líkt og 

sundrunarröskun í bernsku, þar sem eðlileg þróun í þroska á sér stað í fyrstu en tapast eða 

afturför verður í færni í til dæmis gagnkvæmum félagslegum samskiptum, hreyfifærni, 

tjáskiptum og hegðun. Síðan er ofvirkniröskun með þroskaheftingu og staglhreyfingum, og 

aðrar gagntækar þroskaraskanir og gagtæk þroskahömlun sem jafnframt tilheyra 

einhverfurófinu (World Health Organization, 1993; 2016-b).  

 

2.2 Einkenni 

Einkenni röskunar á einhverfurófi í félagslegu samspili eru margvísleg og koma fram til 

dæmis í áberandi skorti á hæfni til að skapa félagsleg tengsl (Páll Magnússon, 1997; 

Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Þegar greining á röskun á einhverfurófi á sér stað þarf 

að minnsta kosti að hafa komið fram eitt af þremur eftirfarandi einkennum ef um 

dæmigerða einhverfu er að ræða (World Health Organization, 2016-b): 1.Erfiðleikar með 

að mynda augnsamband, jafnframt er svipbrigði, látbragð og líkamsstaða ekki notuð á 

venjulegan máta í samskiptum. 2. Erfiðleikar með að mynda félagstengsl við jafningja eða 

tengsl þroskast ekki eðlilega þar sem sameiginleg áhugamál, leikur og tilfinningar koma 

fyrir.3. Erfiðleikar með að mynda félagstilfinningarlega gagnkvæmni sem lýsir sér í skorti á 

að skilja tilfinningar annarra (Páll Magnússon, 1997; World Health Organization, 1993; 

2016-b). 

Einkenni röskunar á einhverfurófi í tjáskiptum eru ýmiskonar og geta koma fram sem 

erfiðleikar með að tjá hugsanir og tilfinningar (Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Þegar 

greining á röskun á einhverfurófi á sér stað þurfa að minnsta kosti að hafa komið fram tvö 

af fjórum eftirfarandi einkennum ef um dæmigerða einhverfu er að ræða (World Health 

Organization, 2016-b): 1. Erfiðleikar, töf eða skortur á þróun talmáls. 2. Erfiðleikar við að 

eiga frumkvæði í samræðum og halda þeim uppi með gagnkvæmi og næmi á viðbrögðum 

annarra. 3. Erfiðleikar með málnotkun á þann máta að orð eru ekki notuð á réttan hátt 

orð, orðasambönd. 4. Erfiðleikar með málnotkun eða tækni á þann hátt að ekki er notuð 

rétt tónhæð, tónfall, hlutfall, eða hrynjandi (Páll Magnússon, 1997; World Health 

Organization, 1993; 2016-b). 
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Einkenni röskunar á einhverfurófi í sérkennilegri áráttukenndri hegðun geta birst á 

ýmsan hátt til dæmis með að fylgja föstum venjum og mynstri (Robledo og Ham-

Kucharski, 2008). Einkenni þurfa að hafa komið fram í minnsta kosti tveimur af fimm 

eftirfarandi flokkum (World Health Organization, 2016-b): 1. Þráhyggja sem birtist í stegld, 

takmörkun á áhuga þar sem innihald og einbeiting er óeðlileg eða áhugamál óvenjuleg 

vegna þess hversu afmarkaður eða mikill áhugi er til staðar. 2. Árátta með að fylgja 

tilteknum, ákveðnum venjum og hegðunarmynstrum sem ekki eru hagnýt og hafa ekki 

beinan tilgang. 3. Endurteknar eða stegldar hreyfingar í höndum, fingrahreyfingum eða 

flóknar líkamshreyfingar. 4. Áhugi á lögun hlutar eða leikfangs sérkennilegur sem gæti lýst 

sér í lykt þess, áferð hlutar, yfirborð hlutarins, hljóð þess og eða titringur þess. 5. Þjáning/ 

kvöð vegna breytinga í smáum, óhagnýtum smáatriðum í umhverfinu (Páll Magnússon, 

1997; World Health Organization, 1993; 2016-b). 

 

2.3 Greiningarskilgreiningar 

Einhverfa eins og Kanner lýsti væri flokkuð í dag sem dæmigerð einhverfa sem tilheyrir 

einhverfurófinu. Með uppgötvun Wing á skrifum Aspergers voru tengd saman sameiginleg  

einkenni sem birtast á missterkan hátt. Því má segja að Asperger hafi lýsi vægari 

einkennum einhverfurófsröskunar heldur en Kanner (Baron- Cohen, 2015; Watts, 2014). Í 

kjölfar skrifa Wing var tenging komin á raskanir sem tilheyrðu einhverfurófinu og eru þær 

nú skilgreindar og flokkaðar í ICD- 10 og DSM-IV. 

Í gegnum tíðina hafa skilgreiningar og flokkakerfi á einhverfu breyst (e. American 

Psychiatric Association, 2016; World Health Organization, 2016-a). Skilgreiningar á röskun 

á einhverfurófi er að finna í tíundu útgáfu ICD (e. International Classification of Diseases) 

sem er gefið út af alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni (e. World Health Organization) 

annars vegar og hins vegar í fimmtu útgáfu DSM (e. Diagnostic and Statistical Manual of 

Mental Disorders) sem er gefið út af bandarísku geðlæknasamtökunum (e. American 

Psychiatric Association). Í þeim eru að finna skilgreiningar og flokkanir á, röskunum, 

meiðslum og öðrum sjúkdómum. Greiningarskilmerki fyrir einhverfu og undirflokkar 

raskana á einhverfurófi eru skilgreind á svipaðan hátt í ICD-10 og DSM-IV. Í þeim er notast 

við hugakið gagntækar þroskaraskanir. Hins vegar hafa þessi fokkunarkerfi sætt gangrýni í 

klínískri vinnu og í rannsóknum (Lord og Jones, 2012). Með tilkomu DSM-V, sem kom út 

árið 2013, er flokkunarkerfið á röskunum á einhverfurófi bætt í ljósi þeirrar gagnrýni. ICD- 

11 er í vinnslu og er áætlað að sú útgáfa verði birt árið 2018 (World Health Organization, 

2016-a). Í DSM-V er einn flokkur sem nefnist röskun á einhverfurófi (e. Autism Spectrum 

Disorder). Í DSM-V er ekki flokkað í aðskilda flokka eins og gert var í DSM-IV. Er því gert 
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ráð fyrir að þegar ICD-11 komi út verði flokkunarkerfið endurskoðað í á svipaðan hátt og 

DSM-V. Einnig hafa skilgreiningum á einkennum raskana á einhverfurófi í DSM-V verið 

fækkað úr þremur flokkum í tvo flokka. Fyrri flokkurinn er samansafn einkenna í 

félagslegu samspili og tjáskiptum. Hinn flokkurinn er samansafn einkenna sem birtast í 

sérkennilegri og áráttukenndri hegðun. Í ICD-10 og DSM- IV eru skilgreiningar um þrjá 

flokka einkenna: í félagslegu samspili, í mál og tjáskiptum, og í sérkennilegri og 

áráttukenndri hegðun. Hafa flokkarnir um einkenni í félagslegu samspili og mál og tjáskipti 

verið því verið sameinað í einn flokk (Lord og Jones, 2012). Við greiningu á röskun á 

einhverfurófi á Íslandi er notast við ICD-10 flokkunarkerfið (Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins, e.d.-f). 

 

2.4 Orsakir 

Um miðja 20.öld voru ríkjandi þær hugmyndir að röskun á einhverfurófi tengdist uppeldi 

(Páll Magnússon, 1993). Talið var að einhverfu mætti rekja til uppeldisaðferða, og þá 

einkum til uppeldisaðferða mæðra. Mæður væru kuldalegar, veitu börnum sínum ekki 

nægilega örvun og væru almennt áhugalausar um barnið (Szatmari, 2003). Þær 

hugmyndir um orsakir einhverfu hafa ekki átt við rök að styðjast og ekki er talið í dag að 

orsakir einhverfu stafi að uppeldislegum ástæðum.  

Þó að orsakir röskunar á einhverfurófi í dag séu ekki að fullu ljósar hafa rannsóknir 

gefið nokkrar vísbendingar um mögulegar orsakir, og þykir líklegt að orsakir megi rekja til 

líffræðilegra þátta (Mehta og Nurmi, 2013). Fjölskyldurannsóknir eins og tvíburarannsókn 

Folstein og Rutter (1977) sýna að þá niðurstöðu að tengsl séu á milli erfðaþátta og 

einhverfu (Folstein og Piven, 1991). Jafnfram kom fram að eineggja tvíburar væru líklegri 

en tvíeggja tvíburar að greinast báðir með einhverfurófsröskun, sem rennir stoðum undir 

það að tengsl séu á milli erfða og einhverfurófsröskunar. Fleiri tvíburarannsóknir hafa 

verið framkvæmdar og sýna þær sömu niðurstöður (Szatmari, 2003). Í nýrri rannsóknum 

tengsl genasamsetninga og genasjúkdóma og tengsl þeirra við röskun á einhverfurófi 

verið skoðuð (Mehta og Nurmi, 2013; Folstein og Piven, 1991). Þar má til dæmis nefna 

tengsl við brotkennda X- litning/heilkenni (e. Fragile- X syndrome), og genasjúkdóma eins 

og Angelmann heilkenni, Prader- Willi heilkenni og Beckwith– Wiedemann heilkenni 

(Mehta og Nurmi, 2013). Rannsóknir á umhverfisþáttum beinast hins vegar að þeim 

áhrifum sem miðtaugarkerfið getur orðið fyrir og hvernig þau tengsl hafa áhrif á röskun á 

einhverfurófinu (Szatmari, 2003).  
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2.5 Tíðni 

Áður fyrr var talað að einhverfa væri sjaldgæf þegar fyrstu rannsóknir á tíðni á einhverfu 

voru framkvæmdar en nú á dögum er ekki talað um að einhverfa sé sjaldgæf 

þroskaröskun (Edvald Sæmundsen, 2008; Frombonne, 2003). Rannsóknir á tíðni einhverfu 

voru fyrst gerðar á árunum 1966-1986. Í þeim rannsóknum var tíðnin talin vera á milli 0,7- 

5,6 á hverja 10.000 manns. Nýjar rannsóknir sýna að tíðni í Bandaríkjunum sé 1 af 

hverjum 68 börnum með röskun á einhverfurófi sem gera 146 á hverja 10.000 manns 

(CDC, 2016). Bent er á að tíðnin á röskun á einhverfurófinu í rannsóknunum geti verið 

misjöfn vegna mismunandi greiningarskilyrða eftir því hvort um er að ræða greiningakerfi 

ICD- 10 eða DSM-IV, þar sem aðferðir eru misjafnar, greiningarskilyrðin voru ekki eins og 

aldurshóparnir voru misjafnir (Edvald Sæmundsen, 2008). 

 Á Íslandi hafa verið gerðar rannsóknir á tíðni á röskun á einhverfurófi og var 

Guðmundur T. Magnússon fyrstur til að framkvæma slíkar rannsóknir hér á landi (Evald 

Sæmundsen, 1997). Samkvæmt rannsóknum hans voru tíðnin um 3,5 af hverjum 10.000 

börnum með einhverfu sem fædd voru á tímabilinu 1964-1973. Páll Magnússon og Evald 

Sæmundsen (1997) rannsökuðu tíðni á einhverfu barna sem fædd voru á tímabilinu 1974-

1992. Í þeirri rannsókn voru tölurnar á árunum 1974- 1983 3,5 – 4,7 af hverjum 10.000 

börnum, en á árunum 1984- 1992 voru 7 af hverjum 10.000 börnum greind. Menn veltu 

fyrir sér hvort þessi fjölgun á tímabilunum væri vegna breyttra vinnubragða við greiningu 

og aukinnar þekkingar eða vegna aukinnar tíðni í þýði. Nýjasta rannsóknin hér á landi 

tekur til tíðni á meðal barna sem eru fædd á árunum 1994-1999 og greind með röskun á 

einhverfurófi (Edvald Sæmundsen, Páll Magnússon, Ingibjörg Georgsdóttir, Erlendur 

Egilsson og Vilhjálmur Rafnsson, 2013). Samtals voru 267 börn greind með röskun á 

einhverfurófinu, þar af 197 strákar og 70 stelpur. Það jafngildir því að tíðni á einhverfurófi 

er 120 af hverjum 10.000 börnum á Íslandi. 

Þegar skoðuð er ársskýrsla Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins frá árinu 2013 

kemur fram að heildartilvísun til þeirra fyrir árið voru 333. Af þeim fjölda voru gerðar 197 

frumathuganir og voru 132 börn með einhverfurófsröskun, sem samsvarar 67% tilfella 

sem fóru í frumgreiningu á Greiningarstöðinni (Elísabet Þórðardóttir og Sólveig 

Sigurðardóttir, 2014).  

 

2.6 Samantekt 

Leo Kanner var fyrstur manna að lýsa einhverfu sem röskun og lýsti hann erfiðleikum eða 

takmörkun barna hvað snerti félagsleg tengsl, tjáskipti og áhugamál sem voru sérkennileg 
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og afmörkuð. Á árum áður var talið að röskun á einhverfurófi væri tengd uppeldi, en það 

telst nú afsannað því sýnt hefur verið fram á, meðal annars með tvíburarannsóknum, að 

erfðaþættir séu líklegri orsakavaldar. Til dæmis eru eineggja tvíburar líklegri en tvíeggja 

tvíburar að greinast báðir með röskun á einhverfurófi. Einkenni einhverfurófsröskunar 

birtast á mismunandi tímum, og styrkleiki og fjöldi einkenna eru breytileg. Koma einkenni 

fram í félagslegu samspili, tjáskiptum og sérkennilegri og áráttukenndri hegðun. Nýjustu 

rannsóknir á Íslandi sýna að tíðni röskunar á einhverfurófi er 120 af 10.000 manns. 

Nýjustu skilgreiningar á einhverfu eru að finna í ICD-10 og DSM-V. Á Íslandi er stuðst við 

ICD-10 flokkunarkerfið við greiningu á röskun á einhverfurófi. Breytingar eru hinsvegar í 

DSM-5 að því leyti að flokkunin tekur til greiningar á röskunum á einhverfurófi frekar en 

einfaldrar greiningar á einhverfu, og má vænta þess að í nýja ICD-11 verði víddarhugtakið 

einnig nýtt. 
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3 Undanfari greiningar 

Í þessum kafla verður farið yfir þá atburðarrás sem líkleg er til að eiga sér stað áður en 

barni er vísað til greiningar. Því verður fjallað um hvaða áhyggjur komi fram í fyrstu og 

hverjir það eru sem gruna röskun á einhverfurófinu fyrst, eins og til dæmis starfsfólk 

leikskóla. Farið verður yfir hvað gerist eftir þann grun, hvernig aðstoð og/eða þjónusta er í 

boðið hverju sinni og næstu skref í ferlinu eftir að grunur vaknar.  

 

3.1 Fyrstu áhyggjur 

Foreldrar eru yfirleitt þeir fyrstu sem byrja að hafa áhyggjur af þroska barns síns. Í fyrstu 

beinast áhyggjurnar ekki endilega að röskun á einhverfurófi þar sem slík einkenni geta 

birst á svo mismunandi hátt. Foreldrar tengja einkenni röskunar á einhverfurófi ekki 

endilega saman við þær áhyggjur sem þau hafa, þar sem þeir halda að um eitthvað annað 

sé að ræða. Áhyggjurnar beinast frekar í fyrsta lagi að málþroska barna, þar sem seinkun á 

tali á sér stað. Þar á eftir eru ýmsar áhyggjur sem kvikna hjá foreldrum sem tengjast 

frávikum í félagslegum samskiptum, hreyfiþroska, skynjun og leik barnsins. Algengt er að 

barnið heyri ekki í foreldrum sínum en það er algengt þar sem foreldrar eiga oft erfitt með 

að ná athygli barnsins. Einnig er algengt að foreldrar lýsi yfir áhyggjum yfir svefn- og 

matarvenjur barnsins (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2014-a). 

Misjafnt er hvenær foreldrar byrja að hafa áhyggjur, en þær geta komið upp snemma 

og þá jafnvel á fyrsta aldursári (Giacomo og Fombonne, 1998; Landa, 2008). Talið er að 

80% foreldra barna með einhverfurófsröskun taki eftir einhverskonar frávikum fyrir 

tveggja ára aldur, sem tengist þá yfirleitt seinkun í málþroska. Í lok þriðja aldursárs eru 

nær allir foreldrar komnir með áhyggjur (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2014-a). Hafa skal í huga 

að einkenni einhverfurófsröskunar geta verið til staðar fyrir þann tíma sem foreldrar fá 

fyrst áhyggjur eða þá grunar frávik í þroska. Þess vegna benda sérfræðingar á að það sé 

erfitt að segja til um hvenær fyrstu einkenni segi til sín (Landa, 2008). 

Aðrar rannsóknir sýna svipaðar niðurstöður og greint er hér að ofan (Giacomo og 

Fombonne, 1998; Howlin og Asgbarian, 1999). Í rannsókn Howlin og Asgbarian (1999) 

voru foreldrar 770 barna greind með einhverfu og Aspergers heilkenni um helstu áhyggjur 

af þroska barns og hvenær þær áhyggjur kviknuðu. Áhyggjur foreldra barna með 

einhverfu byrjuðu í kringum 18 mánaða aldur og beindust þær einna helst að seinkun í 

málþroska, (44% foreldra) og að félagslegu samspili (19% foreldra). Í rannsókn Giacoma og 

Fombonne var meðal aldur þegar foreldrar höfðu fyrst áhyggjur af þroska barns 19 

mánuðir. Einnig er þess getið að oft leið talsverður tími þar til að foreldrarnir leituðu eftir 
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aðstoð í kjölfar þess að áhyggjur hófust. Í kringum tveggja ára aldur barns eða um það bil 

hálfu ári eftir að foreldra grunaði fyrst þroskafrávik, leituðu þeir aðstoðar (Giacomo og 

Fombonne, 1998; Howlin og Asgbarian, 1999). Þannig getur umtalsverður tími liðið frá 

fyrstu áhyggjum þar til greining hefst. Í millitíðinni geta aðrir en foreldrar orðið fyrri til að 

leita eftir aðstoð, svo sem starfsfólk leikskóla (Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014). 

Barnalæknar, eftirlitsaðilar á heilsugæslustöðvum og ættingjar geta einnig bent líka á 

þroskafrávik.  

 

3.2 Þjónusta við börn á einhverfurófi á Íslandi 

Til að átta sig betur á því hvernig aðstoð við börn sem eru greind á einhverfurófi er háttað 

hér á landi er mikilvægt að vita hvernig þjónustukerfið við þau börn virkar, en því er skipt 

upp í þrjú stig. Þannig er fyrsta stig þjónustunnar skipað þeim aðilum sem fyrst skoða 

væntanlegan grun sem fram kemur í þroskafrávikum. Það er að öllu jöfnu starfsfólk 

heilsugæslustöðvar, skólakerfisins og félagsþjónustu í því sveitarfélagi sem barnið býr. Ef 

þessa aðila grunar þroska- og hegðunarfrávik tekur við annað stig í þjónustukerfinu. Í því 

stigi kerfisins fara fram frumgreiningar á þroska- og hegðunarfrávikum. Aðilar sem tilheyra 

öðru stigi eru meðal annars sérfræðiþjónusta sveitarfélaga, og sjálfstætt starfandi 

sérfræðingar og vegum Þroska- og hegðunarstöðvar. Þegar frumgreining er lokið á öðru 

stigi, og í ljós kemur að frekari greiningar eða meðferðarúrræði séu nauðsynleg, tekur við 

þriðja stig þjónustukerfisins, en það er samsett af Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og 

Barna- og unglingageðdeild Landspítalans (BUGL). Börnum er vísað á þriðja stig einungis 

þegar frumgreining er búin að eiga sér stað og grunur er um einhverfurófsröskun (Lög um 

málefni fatlaðra nr. 59/1992 ; Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014).  

 

3.3 Frumgreining 

Frumgreining á sér stað á öðru stigi þjónustukerfisins, eins og fyrr segir. Frumgreining er 

fyrsta formlega athugunin og felst í þroskamælingum sem eru gerðar þegar grunur vaknar 

um þroska- og hegðunarfrávik. Stöðluð og sérhæfð próf eru þá notuð til að meta þroska. Í 

frumgreiningu er verið að skera úr um tilvist frávika, skilgreina hvers eðli þau eru, og meta 

hvers kyns íhlutunar er þörf. Jafnframt er metið hvort nánari greiningar sé þörf hjá 

sérhæfðari aðilum (Heilsugæslan, e.d.).  

Þegar frumgreiningu á röskun á einhverfurófi fer fram þarf að taka mið af 

greiningarviðmiðum og skilgreiningum ICD-10. Til hliðsjónar þurfa að vera lýsingar á 

þroska- og heilsufarssögu barns og upplýsingar um stöðnun eða afturför í þroska. Lýsingar 
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á fjölskylduaðstæðum og fjölskyldusaga barns eru teknar til greina, ásamt lýsingum á 

félagslegri þátttöku, aðlögun og líðan. Leggja þarf mat á vitsmunaþroska með 

viðurkenndu greindarprófi. Foreldrar eru beðnir um að svara spurningarlistum um hegðun 

og líðan og upplýsingar eru einnig fengnar hjá starfsfólki leikskóla. Spurningalistarnir sem 

foreldrar svara fara eftir aldri og þroska barnsins. Spurningarlistar eins og M-CHAT (e. The 

Modified Checklist for Autism in Toddlers) og SCQ (e. Social Communicative Questionnaire) 

eru þá gjarnan notaðir. Síðan eru greiningartæki eins og CARS (e. Childhood Autism Rating 

Scale) notuð þar sem hegðun barns er metin. M-CHAT og CARS eru ætlað yngri börnum, 

M-CHAT frá 16 mánaða aldri og CARS frá tveggja ára aldri. Hins vegar er SCQ 

greiningartækið ætlað börnum frá fjögurra ára aldri (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 

e.d.-f; Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014). 

CARS er greiningarviðtal sem felst í viðtölum við foreldra og leikskólakennara og mati 

sálfræðings á einhverfurófs einkennum í hegðun. Um er að ræða þætti er varða mál og 

tjáskipti, félagslegt samspil og sérkennilega og áráttukennda hegðun. Metinn er styrkur 

einkenna á 15 mismunandi þáttum og er minnst hægt að fá 1 stig og hæst 4 stig fyrir 

hvern þátt. Því er spönn kvarðans 15-60 stig, en þrjátíu stig eða fleiri benda til röskunar á 

einhverfurófi (Chlebowski, Green, Barton og Fein, 2010). 

M-CHAT eru matslistar um einhverfu einkenni sem foreldrar svara um hegðun og 

viðbrögð barns hvað snertir mál og tjáskipti, félagslegt samspil og sérkennilega og 

áráttukennda hegðun. Um er að ræða 23 spurningar um þessa þætti og ef barn uppfyllir 

tvær til þrjár lykilspurningar af þeim sex grunneinkennum sem spurt er um þarf að gera 

frekari athugun á einhverfueinkennum (Dagmar Hannesdóttir, Hafdís Einarsdóttir, Gyða 

Haraldsdóttir og Margrét Ísleifsdóttir, 2011; Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014 ).  

 

3.4 Bilið á milli frumgreiningar og lokagreiningar 

Þegar frumgreiningu á  röskun á einhverfurófi er lokið tekur við bið að komast í greiningu 

á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. Sú bið er mislöng en forgangsröð tilfella fer eftir 

aldri barnanna og alvarleika einkenna (Lög um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

nr.83/2003). Það getur liðið langur tími á milli þess að frumgreining á sér stað og að barn 

fer í lokagreiningu á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins (Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins, e.d.-d). Hins vegar er vert að koma því á framfæri að sá tími sem líður þarna á 

milli þarf ekki endilega að þýða að málið sé í biðstöðu í þjónustukerfinu. Sá þjónustuaðili 

sem sá um frumgreiningu sér til þess barn fái þjónustu sem hentar því og að þjálfun og 

sérkennsla hefjist sem fyrst. Þegar niðurstöður þjónustuaðilans úr frumgreiningunni liggja 

fyrir vinnur starfsfólk leikskólanna og/eða fagaðilar sem koma að barninu, í að byggja upp 
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færni hjá barninu á meðan með viðurkenndum kennsluaðferðum (Sjá kafla 4.6). Starfsfólk 

á vegum Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins kemur jafnframt á meðan biðtímin á sér stað 

inn á leikskóla barnsins og leiðbeinir starfsfólk leikskólans með þjálfunina (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-d). 

Eftir fjölgun tilvísana á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins lengdust biðlistar og árið 

2011 var ákveðið að Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins hætti að sinna einhverfurófs 

greiningum barna sem ekki hafa þroskahömlun og einnig börnum sem teljast hafa eðlilega 

greind (Rúv, 2015). Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sinnir því einungis alvarlegri 

tilfellum en Þroska- og hegðunarstöð tók við greiningu á vægari tilfellum. Þroska- og 

hegðunarstöð tekur börn til greiningar sem teljast vera með vægari tilfelli og eru með yfir 

70 stig í vitsmunaþroska (Ríkisendurskoðun, 2016).  

 

3.5 Samantekt 

Rannsóknir sýna að foreldrar í upphafi tengja einkenni röskunar á einhverurófi ekki við 

einhverfu heldur beinist grunur helst að málþroska barnsins, þar sem seinkun eða afturför 

á tali á sér stað. Þar sem einkenni einhverfurófsröskunar birtast á mismunandi hátt eru 

foreldrar ekki að átta sig á að einkennin geta bent til röskunar á einhverfurófi. Þeir bíða 

því oft með að leita eftir aðstoð eða þjónustu þegar grunur vaknar, en þegar grunur er 

orðinn þó nokkur er leitað til fagaðila í þjónustukerfinu. Því kerfi er skipti í þrjú stig og 

sinnir til dæmis starfsfólk heilsugæslustöðvanna fyrsta stiginu. Ef grunur er um þroska- og 

hegðunarfrávik taka við til dæmis sérfræðiþjónusta sveitafélaganna sem er annað stig 

þjónustukerfisins og sjá um frumgreiningar. Lagt er mat á vitsmunaþroska, en þá svara 

foreldrar spurningalistum og veita upplýsingar um hegðun og líðan barnsins. 

Leikskólakennarar og eða starfsfólk sem annast barnið utan heimilis veita einnig 

upplýsingar. Spurningalistar á borð við M-CHAT og SCQ og greiningartæki á borð við CARS 

eru notaðir í frumgreiningu. Að lokinni frumgreiningu og staðfestingu á möguleika 

greiningar er tilvísun send á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sem sinnir þriðja stigi 

þjónustunnar og veitir lokagreiningu fyrir börn á leikskólaaldri.  
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4 Greining 

Þegar frumgreining liggur fyrir og grunur er um einhverfu er vísað á Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, en það er þriðja stig þjónustukerfisins. Markmið stöðvarinnar er að 

efla lífsgæði og bæta framtíð barna með alvarlegar þroskaraskanir. Hlutverk hennar er að 

sinna greiningu, ráðgjöf og fræðslu vegna barna með alvarlegar þroskaraskanir. Jafnframt 

er hlutverk hennar að leiðbeina með meðferðar- og íhlutunarleiðir sem þörf er á. Einnig 

að sinnir hún langtímaeftirfylgd ef þess er þörf. Stöðin veitir faglega aðstoð og ráðgjöf til 

samstarfsaðila er varðar uppbyggingu starfseminnar, menntun og þjálfun starfsfólks og 

fleira. Á Greiningar- og ráðgjafarstöð er unnið í fræðilegusamhengi að rannsóknum, þróun 

og dreifingu á aðferðum og gögnum til greiningar, fræðslu og miðlun þekkingar (Lög um 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins nr.83/2003).  

 

4.1 Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sinnir börnum og unglingum á aldrinum 0- 18 ára. 

Breytingar á skipulagi á starfseminni urðu árið 2013 og breytingarnar höfðu það í för með 

sér að núna eru fagsviðunum skipt upp eftir aldri barna, en áður var þeim skipt upp eftir 

fötlunargreiningum. Nú eru sviðin fagsvið yngri barna, fagsvið eldri barna og fagsvið 

langtímaeftirfylgdar. Á þeim er unnið eftir þverfaglegu líkani þar sem sérfræðingar með 

mismunandi bakgrunn koma að þjónustu barns og fjölskyldu þess. Þjónustan sem fer fram 

er sniðin að þörfum barns og fjölskyldu og leitast er við að móta heildstæða mynd af 

vandanum og úrræðum til að stuðla að velferð þeirra sem eiga í hlut, hvort sem það er 

barnið sjálft eða fjölskylda þess. Þjónustan þarf að taka mið af ýmsum þáttum eins og 

aldri skjólstæðings, hvers eðlis vandinn sé, aðstæðum og jafnframt búsetu viðkomandi. 

Foreldrar eru hvattir til að taka þátt og er mikilvægt að samvinna sé á milli fjölskyldunnar 

og fagaðila sem koma að málinu (Elísabet Þórðardóttir og Sólveig Sigurðardóttir, 2014). 

Fagsvið yngri barna veitir þjónustu fyrir börn og fjölskyldur þeirra vegna barna frá 

fæðingu að sex ára aldri. Fagsviðið skiptist í þrjú skor, smá- og barnaskor sem er fyrir börn 

frá fæðingu til þriggja ára aldurs, hin tvö tilheyra leikskólaskori sem eru fyrir börn frá 

þriggja ára aldri til sex ára aldurs. Þjónustan er fjölskyldumiðuð og byggir á 

hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar (Elísabet Þórðardóttir og Sólveig Sigurðardóttir, 

2014). 

Fagsvið eldri barna veitir þjónustu fyrir börn og unglinga frá sex ára aldri til 18 ára 

aldurs og byggist á teymisvinnu með áherslu á þátttöku foreldra og þjónustuaðila sem 

gæti verið til dæmis skólar og félagsþjónustan. Fræðsla og ráðgjöf getur verið í formi 
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námskeiða og einstaklingsmiðaðrar fræðslu til fjölskyldu og samstarfsaðila. Á meðan 

þjónustunni stendur fá fjölskyldur tengilið sem heldur utan um allt sem tengist málinu. 

Tengiliðurinn styður og hvetur foreldra til virkrar þátttöku og finnur leiðir til að efla 

sjálfstæði og þátttöku barnsins eða unglingsins í samfélaginu (Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins, e.d.-b). 

Fagsvið langtímaeftirfylgdar sinnir börnum og unglingum sem þurfa sérhæfða 

eftirfygld og ráðgjöf. Fagsviðið skiptist upp í tvö skor, annars vegar móttökuskor og hins 

vegar sérhæfða eftirfylgni (Elísabet Þórðardóttir og Sólveig Sigurðardóttir, 2014). 

 

4.2 Lokagreining 

Greining á röskun á einhverfurófi felur í sér mat á þroska og færni barna og jafnframt er 

leitast við að skilgreina vandann. Í greiningunni eru þarfir barnsins skilgreindar og 

fjölskyldu þess, og er unnið og leiðbeint samkvæmt því. Hægt er að segja að svara við 

eftirfarandi spurningum sé leitað svara við í greiningarferlinu: Hvað er að? Hvað veldur? 

Og hvað er til ráða? 

Greining á röskun á einhverfurófi felur í sér þverfaglegt samstarf sérfræðinga á borð 

við barnalækna, sálfræðinga, félagsráðgjafa, iðjuþjálfa, þroskaþjálfa, leikskólakennara, 

sérkennara og iðjuþjálfa. Sérfræðingarnir vinna eftir alþjóðlega viðurkenndum aðferðum 

til að meta eðli fötlunar, umfang og orsök. Með þessum aðferðum er stuðlað að því að 

leita leiða til að bæta lífsgæði barnsins. Þeir sérfræðingar sem koma að greiningunni þurfa 

að komast að sameiginlegri niðurstöðu og mynda þeir teymi þar sem upplýsingum úr 

ýmsum áttum er safnað saman. Greining á einhverfurófsröskun felur í sér að flokka 

einkennin nánar og hvar þau eru staðsett á einhverfurófinu. Einnig felur greining í sér 

ferli, þar sem upplýsingunum er safnað saman (Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014).  

Tíminn sem barnið og foreldrar verja á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins í athugun 

er breytilegur og fer eftir hvaða athuganir þurfi að fara fram og hvaða fyrirliggjandi 

upplýsingar og niðurstöður séu til staðar, jafnframt er athugunin sniðin að aldri og þörfum 

barnanna (Elísabet Þórðardóttir og Sólveig Sigurðardóttir, 2014).  

 

 

4.2.1 Greiningartæki 

Til eru mörg tæki til greiningar á einhverfurófsröskun. Þau eru ADOS (e. Autism Diagnostic 

Observation Schedule), ADI-R (e. Autism Diagnostic Interview- Revised) og CARS og CHAT 
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eins og áður hefur verið nefnt. Þessi tæki eru oftast notuð í frumgreiningu og nýtast 

niðurstöður í ferlinu þar sem safnað er saman ýmiskonar upplýsingum um barnið.  

ADOS athugun er oftast um 40- 60 mínútur og fela í sér samskipti milli athugunar aðila 

og barnsins. ADOS er athugun á hegðun og metur mál og tjáskipti, félagslegt samspil og 

sérkennilega og áráttukennda hegðun. ADOS athugun er unnin upp úr stöðluðum 

verkefnum og skoðar samskipi á milli barnsins og þess sem sér um athugina. Með þessu 

getur athugunar aðilinn athugað hegðun sem er mikilvæg í tengslum við greiningu á 

einhverfurófsröskun á mismunandi aldri og þroskastigi. Alls eru fimm einingar og fer það 

eftir aldri barns og færni þess í tjáskiptum hvaða eining er notuð (Dagmar Hannesdóttir, 

Hafdís Einarsdóttir, Gyða Haraldsdóttir og Margrét Ísleifsdóttir, 2011; Le Couteur, Haden, 

Hammal og McConachie, 2008; Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014).  

ADI-R er staðlað greiningarviðal þar sem foreldrar svara atriðum sem tengjast máli og 

tjáskiptum, félagslegu samspili og sérkennilegri og áráttukenndri hegðun. Spurt er meðal 

annars um þroskasögu barnsins og hegðun þess. ADI- R er einna mest notaða tækið við 

greiningu á einhverfurófsröskun, en ADOS er einnig mikið notað (Le Couteur, Haden, 

Hammal og McConachie, 2008). ADI-R hefur mikið verið notað í rannsóknum og var 

skoðað hér á landi, en þar kom fram að ADI-R er með háan innri áreiðanleika og samræmi 

var á milli annara greiningartækja. Er því hægt að segja að réttmæti greiningarviðalsins sé 

mjög gott (Evald Sæmundsen, Páll Magnússon, Jakob Smári og Sólveig Sigurðardóttir, 

2003). 

4.2.2 Söfnun upplýsinga 

Eins og fyrr segir er greining á röskun á einhverfurófi byggð á þverfaglegu samstarfi 

sérfræðinga sem vinna eftir viðurkenndum aðferðum til að meta eðli, umfang og orsök 

fötlunar. Koma því upplýsingar um barnið úr ýmsum áttum og er mismunandi hvað hver 

og einn sérfræðingur er að athuga. Teymi til að halda utan um allar upplýsingar um barnið 

er því mikilvægur þáttur í ferlinu. Á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins eru síðan unnið úr 

öllum þessum upplýsingum. 

Fyrst má nefna þær upplýsingar sem starfsfólk Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

safnar þegar barnið kemur til greiningar. Þá eru notuð greiningartæki sem nefnd voru hér 

á undan, eins og ADOS og ADI-R. Einnig gætu félagsráðgjafar tekið viðtöl við foreldra um 

mat á aðstæðum þeirra og barnsins (Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014). Félagsráðgjafar 

veita jafnframt foreldrum stuðning og kynna þeim möguleika sem þeir geta nýtt sér til 

stuðnings og þá þjónustu sem í boði er. Barnið fer síðan í læknisathugun á Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins og foreldrar fara í viðtal hjá lækninum þar sem spurt er út í 

ýmiskonar atriði. Þar má nefna atriði eins og mat á hegðun og líðan barns. Einnig 
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framkvæmt mat á líkams- og taugaþroska á grundvelli upplýsinga um til dæmis 

meðgöngu, fæðingu, og þroska barnsins. Jafnframt fer fram mat á heilsufari og aflað er 

upplýsinga hvað snertir til dæmis sjúkdóma barns eða annara í fjölskyldunni og/eða 

þroskafrávik annara fjölskyldumeðlima. Einnig er aflað upplýsinga um matarvenjur, 

svefnvenjur, sjón og heyrn (Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014).  

Fleiri upplýsinga er hægt að afla áður en greining á sér stað, til dæmis frá Heyrnar- og 

talmeinastöð Íslands ef fyrir liggur mat frá talmeinafræðing og/eða iðjuþjálfa. Einnig veita 

leikskólinn Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins upplýsingar um barnið. Gætu þær 

upplýsingar til dæmis verið í formi myndbandsupptöku af barninu sem sýna atriði 

samskipti barnsins við aðra og hegðun þess almennt (Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014).  

 

4.3 Þjónustuteymi 

Að lokinni greiningu er haldið utan um þjónustuna við barnið og fjölskyldu þess með 

svokölluðu þjónustuteymi. Ráðgjafi á vegum Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins er þessu 

teymi innan handar, en í því eru foreldrar, og starfsfólk skólans sem barnið gengur í, hvort 

sem það er leik- eða grunnskóli. Það gæti verið kennari, sérkennari, þroskaþjálfi, 

stuðningsfulltrúi eða annar sem annast barnið. Hittast teymið reglulega og unnið er 

markvíst við að auka færni barnsins með viðurkenndum aðferðum (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-h). 

 

4.4 Námskeið 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins býður upp á fjölbreytt námskeið fyrir foreldra, 

aðstandendur og fagfólk sem vinna með börnunum. Markmiðið með þeim er að auka 

þekkingu þeirra sem koma að barninu hvað þarfir barnanna snertir, hvort sem það eru 

foreldrar eða fagfólk. Hér er hægt að sjá dæmi um námskeið inn á þessari vefslóð: 

http://www.greining.is/is/fraedsla-og-namskeid/namskeid/namskeid-a-naestunni. Einnig 

gefur Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins út yfirlit á námskeiðsbæklingum sem hægt er 

að verða sér úti um (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-c). Einnig býður stöðin upp 

á þjálfunarnámskeið sem eru sérsniðin að þörfum hvers barns fyrir sig. Námskeiðin eru til 

dæmis í atferlisþjálfun og í skipulagðri kennslu (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-

g). 

 

http://www.greining.is/is/fraedsla-og-namskeid/namskeid/namskeid-a-naestunni
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4.5 Úrræði 

Foreldrar barna með röskun á einhverfurófi þurfa stuðning, ráðgjöf, leiðbeiningar og 

upplýsingar. Þau geta leitað til samtaka sem vinna að réttindamálum fjölskyldna barna 

með sérþarfir. Það eru samtök eins og Sjónarhóll, sem styður aðstandendur foreldra 

barna með sérþarfir þar sem hagsmunir barnsins er hafðir að leiðarljósi. Sjónarhóll er 

ráðgjafarmiðstöð, og að miðstöðinni standa ADHD samtökin, Landssamtökin Þroskahjálp, 

Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra og Umhyggja, félag til stuðnings langveikum börnum. 

Samtökin vinna að réttindamálum fyrir þessa hópa. Foreldrar geta leitað til Sjónarhóls 

endurgjaldslaust, tilvísun er óþörf og greining þarf ekki að liggja fyrir. Sjónarhóll leiðbeinir 

og ráðleggur foreldrum til dæmis með úrræði, þjónustu og aðra möguleika í kerfinu. 

Jafnframt kynnir sjónarhóll foreldrum réttindum sín og stuðlar að aukinni þekkingu þeirra 

(Sjónarhóll – ráðgjafarmiðstöð ses, 2015). Sjónarhóll er til húsa að Háaleitisbraut 13 í 

Reykjavík og hægt er að verða sér úti um frekari upplýsinga á heimsasíðu Sjónarhóls: 

http://www.serstokborn.is   

Einhverfusamtökin eru til húsa á sama stað og Sjónarhóll, en þeirra markmið er að 

bæta þjónustu barna og einstaklinga með röskun á einhverfurófi. Samtökin eru 

vettvangur fyrir einstaklinga með röskun á einhverfurófi, þau veita jafnframt stuðning 

fyrir aðstandendur barnanna. Á vegum Einhverfusamtakanna eru starfræktir foreldra- og 

spjallhópar um land allt, en þar ræðir fólk saman og veitir hvort öðru stuðning 

(Einhverfusamtökin, 2012-a). Frekari upplýsingar er að finna á heimasíðu 

Einhverfusamtakanna um starfsemi samtakanna og hópana sem hér um ræðir: 

http://einhverfa.is 

Einhverfuráðgjöf ÁS og Ylfa- Nærþjónusta og ráðgjöf sjá einnig um ráðgjöf vegna 

barna og einstaklinga með röskun á einhverfurófinu. Ráðgjöfin er hugsuð fyrir skóla, 

stofnanir, einstaklinga og foreldra barna með röskun á einhverfurófinu. Ráðgjöfin felst til 

dæmis í þjálfun, kennslu og aðstoð við einstaklingsnámskrá, dagskipulag, 

félagshæfissögur, TEACCH og atferlisþjálfun. Einnig er boðið upp á námskeið og fyrirlestra 

fyrir aðstandendur barna með röskun á einhverfurófi og aðra sem koma að málefnum 

barnsins (Ás, e.d.; Ylfa- Nærþjónusta og ráðgjöf, e.d.).  

Í boði eru ýmiss úrræði fyrir foreldra og börn með röskun á einhverfurófi. Fyrst ber að 

nefna stuðningsfjölskyldur, en eins og nafnið gefur til kynna eru það fjölskyldur/aðilar sem 

veita stuðning en hann felst í því að barnið dvelji hjá stuðningsfjölskyldu í umsaminn tíma í 

hverjum mánuði. Yfirleitt er það ein helgi í mánuði eða að jafnaði 48 klukkustundir sem 

barn dvelur hjá stuðningsfjölskyldu. Tilgangur stuðningsfjölskyldunnar er að draga úr álagi 

á heimillinu. Jafnframt er tilgangurinn að gefa börnunum kost á að auka félagsleg tengsl 

http://www.serstokborn.is/
http://einhverfa.is/
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og veita þeim tilbreytingu. Ef foreldrar ákveða að velja þá leið þurfa þeir að hafa samband 

við félagsþjónustuna í sínu sveitafélagi eða þjónustumiðstöð. Félagsráðgjafar aðstoða 

síðan foreldra við að sækja um stuðningsfjölskyldu (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992; 

Sjónarhóll, e.d.). Síðan geta foreldrar óskað eftir því að barn þeirra fari í tímabundna dvöl í 

skammtímavistun. Sækja þarf um hjá félagsþjónustu, sem metur þörfina á úrræðinu og 

hvernig best er hægt að veita þjónustuna. Þjónustan er hugsuð til að létta álagi af 

fjölskyldum og með því er verið að stuðla að barn geti búið sem lengst í heimahúsi 

(Einhverfusamtökin, 2012-c). Liðveisla er úrræði sem stendur til boða þegar barnið er 

orðin sex ára, og er hún jafnframt fyrir fullorðna einstaklinga. Liðveisla er persónulegur 

stuðningur og aðstoð til að rjúfa félagslega einangrun (Einhverfusamtökin, 2012-b). Síðan 

má nefna sumarbúðirnar í Reykjadal Mosfellsbæ, en Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra sér 

um reksturinn á sumarbúðunum sem jafnframt er helgardvalastaður á veturnar. 

Reykjadalur er fyrir fötluð börn og ungmenni sem náð hafa átta ára aldri en þar er lögð 

áherslu á að börnin stundi íþróttir, útivist og séu skapandi í því sem þau taka sér fyrir 

hendur (Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra, e.d.). 

 

4.6 Kennsluaðferðir 

Hér verður fjallað um viðurkenndar þjálfunaraðferðir fyrir börn greind á einhverfurófi. 

Snemmtæk íhlutun (e. early intervention) er nefnd sú aðferð sem notuð er til að hafa áhrif 

á þroskaframvindu barns eins snemma á lífsleiðinni og hægt er (Sigríður Lóa Jónsdóttir 

2014-b). Um leið og grunur vaknar um þroskafrávik er mikilvægt að hefja snemmtæka 

íhlutun til að hafa jákvæð áhrif á þroskaframvindu barns, en með henni er verið að hafa 

áhrif á framtíðarhorfur barna á sem markvissastan hátt með því að auka færni og lífsgæði 

barnanna. Við snemmtæka íhlutun er stuðst við aðferðir sem byggjast á viðurkennum 

kennsluaðferðum og gagnreyndum íhlutunaraðferðum. Er það gert til að koma í veg fyrir 

eða draga úr frávikum í hegðun barns og/eða hafa áhrif á þroska þess. Það er gert með því 

að efla leik og félagssamskipti, tjáskipti, vitsmunalega færni og hreyfifærni. Sjálfstæði 

barns næst fram með að kenna því æskilega hegðun í stað óæskilegrar hegðunar (Sigríður 

Lóa Jónsdóttir 2014-b).  

Snemmtæk íhlutun getur jafnframt haft áhrif á og/eða aukið lífsgæði foreldra og 

annarra fjölskyldumeðlima. Því er mikilvægt að foreldrar taki virkan þátt í 

kennsluaðferðunum (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2014-b; Wainer, Hepburn og McMahon 

Griffith, 2016). Þannig getur þátttaka foreldra dregið úr streitu og aukið færni og ánægju 

foreldris og barns. Íhlutunin getur farið fram við allar aðstæður daglegs lífs barnsins og 

foreldrar eru í lykilstöðu til að hafa áhrif á þroskaframvindu með íhlutuninni. Rannsóknir 
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sýna að þátttaka foreldra getur aukið skilvirka framkvæmd íhlutunarinnar (Wainer, 

Hepburn og McMahon Griffith, 2016). Til hagsbóta fyrir foreldra og fjölskylduna er að taka 

þátt í íhlutuninni, en henni er hægt að skipt upp í fimm stig. Fyrst ber að nefna að 

fjölskyldur og foreldrar þekki réttindi sín og séu talsmenn fyrir barnið sitt. Í öðru lagi er 

mikilvægt að fjölskyldur og foreldrar skilji styrkleika barnsins, hæfileika og þarfir. Í þriðja 

lagi er æskilegt að fjölskyldur og foreldrar hjálpi barninu að þroskast og læra. Í fjórða lagi 

er mikilvægt að fjölskyldur og foreldrar hafi stuðning. Í fimmta lagi er svo æskilegt að 

fjölskyldur og foreldrar fái aðgang að þjónustu og starfsemi sem í boði er í 

nærsamfélaginu. Með að tryggja stuðning á þessum stigum er hægt að auka lífsgæði 

fjölskyldunnar, bæta samskipti og uppeldi og stuðla að tilfinningalegri og líkamlegri 

velferð fjölskyldunnar í heild (Wainer, Hepburn og McMahon Griffith, 2016). 

Mælst er með því að gerð sé einstaklingsnámskrá fyrir börn, til að koma til móts við 

þarfir barnsins (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2014-b; Sigrún Hjartardóttir og Sigurrós 

Jóhannsdóttir, 2014). Þannig er barninu leiðbeint og það styrkt, því unnið er samkvæmt 

fyrirfram settum markmiðum með það markmið að auka færni barnsins. Framvinda og 

mat á árangri kennslunnar er einnig lykilatriði í einstaklingsnámskrá. Stundum eru fleirri 

en ein aðferð notuð á sama tíma, en fer það eftir þörfum einstaklingsins hverju sinni 

(Guðný Stefánsdóttir, 2014). Hins vegar er almennt mælt með því að nota gangreyndar 

aðferðir og viðurkennt verklag.  

Á Íslandi eru tvær þjálfunaraðferðir sem hafa náð góðri fótfestu hér á landi sem telja 

til snemmtækrar íhlutunar. Annars vegar er það atferlisíhlutun og hins vegar skipulögð 

kennsla sem byggir á hugmyndafræði TEACCH. Þessar þjálfunaraðferðir eru gagnreyndar 

aðferðir og nota kennsluaðferðir með viðurkenndu verklagi (Guðný Stefánsdóttir, 2014). 

Jafnframt eru fleiri aðferðir sem stuðst er við, eins og óhefðbundnar tjáskiptaleiðir sem 

felst í táknum með tali og myndrænu boðskiptakerfi (Sigrún Grendal Magnúsdóttir, 2010).  

 

4.6.1 Atferlisíhlutun/ Atferlisþjálfun 

Atferlisgreining eða hagnýtt atferlisgreining (e. Applied Behaviour Analysis, ABA) er 

vísindaleg aðferð og er notuð með góðum árangri  til að skilja mannlega hegðun (Artoni, 

Buzzi, Buzzi, Fenili, Leporini, Mencarini og Senette, 2013). Aðferðin er notuð í víðu 

samhengi, og þá til dæmis í menntun, máltöku og læknisfræðilegum aðferðum. 

Atferlisgreining sem aðferð er notuð þegar einstaklingar eru með þroskahömlun og nýtist 

aðferðin vel fyrir einstaklinga með einhverfurófsröskun. Rannsóknir á sviði 

atferlisgreiningar benda til þess að aðferðin leiði til framfara á vitsmunalegri, félagslegri, 

og tilfinningalegri hæfni. Ivar Lovaas þróaði ABA módelið sem byggt er á atferlisgreiningu 
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og birti hann rannsókn sína um gagnsemi aðferðarinar fyrir um 40 árum (Lovaas institute, 

e.d.). Í þeirri rannsókn voru 19 börn með einhverfu sem fengu atferlisþjálfun og sýndu 

verulegar framfarir (Sicile-Kira, 2004). Að meðaltali hækkaði greind samkvæmt mælingum 

á barni um 20 stig, og níu af þessum 19 börnum luku fyrsta bekk í almennu bekkjarkerfi. 

Athugun nokkrum árum seinna leiddi í ljós að átta af þeim níu sem luku fyrsta bekk voru 

ennþá í almennu bekkjarkerfi. Einnig kom fram að þau höfðu ekki misst niður neina færni 

sem þau höfðu áður lært með aðferðinni.  

 Út frá þeirri vísindalegri aðferð atferlisgreiningar kemur atferlisíhlutun og 

atferlisþjálfun sem hluti af ABA- módelinu (Sigrún Hjartardóttir og María Sigurjónsdóttir, 

2014). Atferlisíhlutun er gagnreynd aðferð sem hefur verið sönnuð með virkni og skoðun á 

hegðun sem hafa verið metnar og mældar til framfara (Artoni, Buzzi, Buzzi, Fenili, 

Leporini, Mencarini og Senette, 2013; Sicile-Kira, 2004). Þar er til dæmis kunnátta 

einstaklingsins til að læra brotin niður í smærri einingar til að auðvelda nám. Þá er hver 

eining kennd fyrir sig og byggt ofan á það sem fyrir er (Sigrún Hjartardóttir og María 

Sigurjónsdóttir, 2014). Íhlutunin getur verið í ýmsu formi og snýr að öllu sem tengist 

þjálfun. Atferlisþjálfun beinist hinsvegar að einstaklingnum sjálfum og er þróuð til að hafa 

áhrif á hegðun og byggja upp færni. Markmið er að einstaklingurinn öðlist sem mest 

sjálfstæði og nýti eigin hæfileika (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-a). Jafnframt er 

unnið með það að takmarki að einstaklingur geti átt gefandi samskipti við aðra og að hann 

lifi sem innihaldsríkustu lífi.  

Atferlisþjálfun fer fram með beinni kennslu sem er notuð til að kenna nýja færni svo 

sem leik, athöfnum og aðferðum, sem brotnar eru niður í smærri einingar eins og fyrr 

segir (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-a). Unnið er með þær einingar á 

kerfisbundinn hátt og þær tengdar saman í flóknari athafnir sem krefjast athygli barnsins. 

Í kennslunni stjórnar þjálfarinn kennsluæfingunum og notar til þess ákveðin fyrirmæli eða 

vísbendingar sem geta verið í formi mynda. Þannig gæti þjálfarinn til dæmis spurt barnið 

út í þau fyrirmæli sem æfingin snýst um. Með tímanum þróast æfingarnar og fyrirmælin 

verða flóknari, en til að byrja með er notast við einföld fyrirmæli. Til þess að þjálfunin virki 

sem best er veitt umbun fyrir rétt svar (Sigrún Hjartardóttir og María Sigurjónsdóttir, 

2014). Með því að umbuna eykur það líkurnar á að barnið endurtaki og sýni sömu hegðun 

og sú sem umbunað var fyrir. Jafnframt er mikilvægt að barnið upplifi sem flesta sigra 

þegar umbunað er fyrir rétta svörun og því verða æfingarnar skemmtilegri fyrir barnið. 

Mikilvægt er að nota umbun sem barninu þykir eftirsóknarverð og getur það verið í formi 

matar, leikfanga, og tónlistar í bland við hrós, sem er almennt mjög mikilvæg umbun í 

sjálfri sér. Ef barn hins vegar svarar rangt, eða getur það ekki, og á í erfileikum í 
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kennsluæfingu er notuð stýring (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-a). Þá veitir 

þjálfarinn barninu aðstoð og stýrir því til þess að ná að svara rétt. Hins vegar þarf að gæta 

þess að barnið verði ekki háð þessum vísbendingum og best er að draga kerfisbundið úr 

þeim.  

 

4.6.2 TEACCH/ Skipulögð kennsla 

Eric Schopler er upphafsmaður TEACCH hugmyndafærðinnar, en hana má rekja Norður 

Karólínu í Bandaríkunum þar sem hann þróaði TEACCH líkanið árið 1972. TEACCH á ensku 

er skammstöfun sem stendur fyrir meðferð og kennslu barna með einhverfu og skyldar 

boðskiptatruflanir (e. Treatment and Education of Autistic and related Communications 

Handicapped Children). TEACCH er einstaklingsmiðuð og miðast við alla aldurshópa. 

Aðferðin getur því verið notuð frá unga aldri og fram til fullorðinsára. Aðferðin er 

heildstæð þjónusta fyrir einstaklinga með einhverfu og fjölskyldu þeirra og er sniðin að 

þörfum einstaklingsins. Áhersla á samfellda þjónustu alla ævi og frumkvæði og sjálfstæði 

er gert með því að styrkja færni, þekkingu og þátttöku. Með það að leiðarljósi er 

meginmarkmið að einstaklingurinn lifi sjálfstæðu og innihaldsríku lífi (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-e; Sigrún Hjartardóttir og María Sigurjónsdóttir, 2014).  

Innan TEACCH líkansins hefur verið þróuð kennsluaðferð sem nefnist skipulögð 

kennsla (e. Structured Teaching). Það sem einkennir aðferðina til dæmis áhersla á að 

skipuleggja umhverfið í kringum barnið. Rannsóknir sýna að einstaklingar með röskun á 

einhverfurófi eiga betra með að meðtaka upplýsingar sjónrænt heldur en upplýsingar sem 

þeir fá með heyrninni. Aðferðin er því mjög gagnleg þar sem skipulag í kringum skipulagða 

kennslu fer fram með sjónrænum hætti, til dæmis með myndum, táknum eða skriflegum 

leiðbeininum sem hafa það að takmarki að aðstoða og auðvelda einstaklingnum að skilja 

þær upplýsingar sem um er að ræða hverju sinni. Skipulögð kennsla gengur út frá því að 

einstaklingar með röskun á einhverfurófi séu ólíkir einstaklingar með ólíkar þarfir, og er 

því einstaklingsmiðuð. Áherslur í skipulagðri kennslu til þess að auka færni snúa helst að 

því að umhverfið sé sjónrænt og vel skipulagt, og að barni sé boðið uppá fyrirsjáanlegt 

dagskipulag og umhverfi sem hjálpar því til að hafa yfirsýn yfir það sem er í vændum. 

Skipulögð kennsla tekur mið af styrkleikum, áhuga og þroska einstaklinga . Á sama tíma er 

lögð áhersla á fastmótað verklag, eða „rútínu“, en  það getur hjálpað einstaklingum að 

átta sig á skipulagi dagsins. Skipulögð kennsla leggur ríka áherslu á boðskipti og aukið 

félagslegt samspil, talað mál með sjónrænum stuðningi og aukningu á frumkvæði og 

sjálfstæði einstaklingsins (Greiningar og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-g; Sigrún Hjartardóttir 

og María Sigurjónsdóttir, 2014). 
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4.6.3 Aðrar aðferðir 

Aðrar þjálfunaraðferðir sem stuðst er við til að þjálfa afmarkaða færni og eru notaðar hér 

á landi eru til dæmis tákn með tali, PCS (e. Picture Communication Symbols) og PECS (e. 

Picture Exchange Communication System) sem eru myndakerfi og myndrænt 

boðskiptakerfi. Aðferðirnar nefnast óhefðbundnar tjáskiptaleiðir og geta komið í staðinn 

fyrir talmál eða sem stuðningur við talmál. Geta því aðferðirnar virkað sem tímabundin 

lausn á meðan einstaklingur vinnur upp færni á talmáli eða þá að aðferðirnar virka sem 

varanleg lausn fyrir þá einstaklinga sem ekki ná að tjá sig með tali. Henta aðferðirnar 

breiðum hópi einstaklinga og geta verið í formi svipbrigða, látbragðs, bendinga og tákna 

sem geta verið með myndrænum hætti eða handahreyfingum (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, 2014; Sigrún Grendal Magnúsdóttir,2010).  

Félagshæfnisögur og CAT- kassinn (e. Cognitive Affective Training) sem er hugræn 

tilfinninga þjálfun eru líka dæmi um þjálfunaraðferðir til þjálfunar á afmarkaðri færni. Þær 

eru notaðar í ýmsum aðstæðum til að auðvelda skjólstæðingi að takast á við aðstæður 

með sem bestum hætti (Sigrún Hjartardóttir og Margrét Valdimarsdóttir, 2010). Markmið 

CAT- kassans er að auka skilning einstaklinga á sjálfum sér og öðrum, og um leið skilja 

eigin hegðun. Með þessu móti er einnig verið að byggja upp betri félagsleg samskipti 

einstaklingsins (CAT-kit, e.d.).  

 

4.7 Samantekt 

Markmið Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins er að efla lífsgæði og bæta framtíð barna 

með alvarlegar þroskaraskanir. Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sinnir greiningu, 

ráðgjöf, fræðslu, leiðbeinir með meðferðar- og íhlutunarleiðir og sinnir langtímaeftirfylgd 

ef þess er þörf. Fagsviðin innan Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins eru fagsvið yngri 

barna, fagsvið eldri barna og fagsvið langtíma eftirfylgdar. Þjónustan tekur mið að ýmsum 

þáttum eins og aldri, hver vandinn sé, aðstæðum og fleira. Í greiningu er unnið að því að 

meta eðli fötlunar, umfang og orsök. Greiningartæki á borð við ADOS og ADI-R eru notað 

til að greina röskun á einhverfurófi. Jafnfram koma upplýsingar og niðurstöður úr ýmsum 

áttum sem eru þegar fyrirliggjandi, eins og niðurstöður úr frumgreiningu. Fleiri 

upplýsingar fást meðan unnið er að greiningu í viðtölum við foreldra um mat á aðstæðum, 

hegðun, líðan og meðgöngu, fæðingu, þroska, heilsufar og fleira. Að lokinni greiningu er 

myndað þjónustuteymi sem hefur það markmið að auka færni barnsins með 

viðurkenndum aðferðum. Mikilvægt að viðurkenndar þjálfunarleiðir séu notaðar sem fyrst 
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til að byggja upp færni. Ein af þeim aðferðum er atferlisþjálfun,  þar sem unnið er á 

kerfisbundinn hátt  með stýringum, ef þess er þörf, og umbun veitt. Það sem einkennir 

fyrst og fremst skipulagða kennslu er skipulagið í kringum aðferðina og sjónræna 

skipulagið. Færni er aukin með áherslu á að umhverfið sé sjónrænt og vel skipulagt. 

Þannig veitir það barni góða yfirsýn yfir hvernig dagskipulag og umhverfi lítur út og hvað 

sé í vændum. „Rútína“ er þvi stór hluti af skipulagðri kennslu þar sem umhverfið er vel 

skipulagt og fyrirsjáanlegt. Jafnframt eru fleiri þjálfunaraðferðir sem þjálfa afmarkaða 

færni á borð við tákn með tali, PCS, PECS, félagshæfnisögur og CAT- kassann. Foreldrar 

geta síðan sótt um úrræði fyrir börn sín til að létta undir á heimilinu á borð við 

stuðningsfjölskyldu, skammtímavistun og liðveislu. Einnig geta þeir haft samband við ýmis 

samtök til að afla upplýsinga og fá ráðgjöf. Ég er sammála því að það sé best fyrir barnið 

að inngrip eigi sér stað sem fyrst. Ég tel að biðtíminn sé of langur hér landi og geti valdið 

því að barnið fái ekki viðhlýtandi aðstoð sem fyrst sem gæti haft áhrif á þroskaframvindu 

seinna meir. Mín persónlega skoðun er að mikilvægt sé að börnunum standi til boða 

úrræðin sem talað var um. Vegna þess að þau eiga það á hættu að einangrast félagslega 

og geta úrræðin stuðlað að aukinni félagslegri færni þeirra. Einnig er mjög mikilvægt að 

ráðgjöf og námskeið standi til boða fyrir foreldra og aðstandendur, til að þau geti aflað sér 

frekari þekkingar, þar sem einhverfa er ævilangt ferli er nauðsynlegt að vera vel upplýstur 

um stöðu mála.  
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5 Áhrif á foreldra 

Mikilvægast er við fæðingu barns að það sé heilbrigt (Siegel, 1996 bls. 121). Foreldrar óska 

sér ekki að barn þeirra sé með fötlun. Barn með einhverfurófsröskun ber hana ekki utan á 

sér og því eru venjulega engar áhyggjur þess efnis að barnið sé með fötlun við fæðingu. 

Þegar barnið sýnir frávik í þroska og/eða hegðun hellast yfir foreldra ýmisskonar áhyggjur. 

Foreldrar takast á við áhyggjur á misjafnan máta og  það er engin ein rétt eða röng aðferð 

til að takast á við eða sætta sig við að barn sé með fötlun. Þegar foreldrar uppgötva að 

barn þeirra er fatlað er algengt að þeir upplifi áfall og sorg. Foreldrar geta upplifað 

ákveðin missi þegar þau komast að því að barn þeirra er með einhverfurófsröskun og geta 

jafnvel syrgt barnið sem þau áttu von á (Siegel, 1996; Wilhelm Norðfjörð, 1993).  

Að ganga í gegnum greiningarferlið á röskun á einhverfurófi getur verið mjög erfitt 

fyrir foreldra (Boushey, 2001). Oft er talað um að greiningarferlið sem sorgarferli sem er 

ákveðið ferli sem fólk gengur í gegnum þegar erfiðleikar steðja að. Það er eðlilegt ferli að 

ganga í gegnum sorg, til dæmis þegar einhver nákominn deyr og við tekur sorgarferli. 

Sorgin sem foreldrar upplifa við greiningarferlið er því eðlilegt því sorgin er viðbrögð við 

óeðlilegum aðstæðum (Buglass, 2010). 

 

5.1 Kenningar um sorg og áföll 

Sorg og áföll eru eðlileg viðbrögð við aðskilnað og ástvinnamissi. Hugtökin sorg og 

ástvinamissir eru oft notuð jöfnum höndum, þó að þau hafi mismundi merkingu. Sorg lýsir 

hvernig fólk tekur á aðstæðum sem koma upp og birtist í tilfinningalegum, líkamlegum, 

vitsmunalegum, félagslegum og andlegum veruleika. Kenningar um sorg og áföll geta 

hjálpað til við að útskýra hvernig fólk tekur á hlutunum sem standa í vegi fyrir þeim. Það 

er margt sem getur haft áhrif á sorgarferlið sem fólk gengur í gegnum, til dæmis 

menningarlegur bakgrunnur og kyn. Mikilvægt er að átta sig á því að fólk hefur 

mismunandi skilning og það eru mismundi þættir sem hafa áhrif á sorgarferlið sem fólk 

gengur í gegnum (Buglass, 2010). 

 

5.2 Viðbrögð við greiningu 

Viðbrögð við greiningu og í greiningarferlinu sjálfu geta verið á marga vegu (Siegel, 1996). 

Þegar loks er komin sá tímapunktur í ferlinu að greiningin sé á næsta leiti eru margar 

tilfinningar sem koma fram. Niðurstöðufundur/skilafundur, þar sem útskýrt er fyrir 

foreldrum að barnið sé með röskun á einhverfurófi, er sársaukafullur, en nauðsynlegur 
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hluti greiningarferlisins. Misjafnt er hvernig foreldrar takast á við og upplifa fundina. Fyrir 

suma foreldra er eins og það hafi verið sparkað í maga þeirra og þeir ná ekki andanum 

(Sicile- Kira, 2004). Sumir foreldrar trúa því hreinlega ekki að barnið þeirra sé með röskun 

á einhverfurófi þrátt fyrir að þeir séu með áhyggjur af þroska og hegðun barnsins fyrir 

greiningu. Foreldrar geta upplifað sig hjálparlausa, upplýsingarnar geta verið yfirþyrmandi 

og þeir meðtaka ekki allar upplýsingarnar á þeim tímapunkti. Svo eru aðrir sem upplifa 

mikinn létti að lokinni greiningu (Siegel, 1996). 

 

5.3 Tekist á við greininguna 

Það er mikilvægt að átta sig á því það að ganga í gegnum sorg eða áföll er eðlilegt ferli 

(Sicile-Kira, 2004). Er því mikilvægt fyrir velferð fjölskyldunnar að foreldrar viðurkenni og 

geri sér grein fyrir því að sú sorg og þær tilfinningar sem stöðugt koma upp eru eðlilegar. 

Misjafnt er hvernig foreldrar takast á við greininguna (Siegel, 1996). Að ganga í gegnum 

sorg hefur mismunandi hliðar. Fyrst gætu foreldrar upplifað að greiningin gæti verið röng, 

og trúa ekki að barn þeirra sé með einhverfu. Foreldrar geta upplifað að þau sé ekki í takt 

við veruleikann og eru oft dofnir yfir honum. Tilvera þeirra gæti verið brotin og erfitt að 

horfast í augu við veruleikann. Næst gætu foreldrar upplifað sig sem hjálparvana og reið 

yfir aðstæðunum. Þau gætu því spurt sig og velt því fyrir sér af hverju þurfti þetta að koma 

fyrir þeirra barn og af hverju eru þau að lenda í þessum aðstæðum. Foreldrar gætu líka 

upplifað að þetta sé þeim að kenna og fá sektarkennd að barn þeirra sé með einhverfu. 

Síðan gætu foreldrar upplifað til að komast í gegnum sorgina að gera hálfgerða 

samningsviðræður við aðstæður, en þá vilja foreldrar til dæmis fá vægari greiningu. 

Foreldrunum finnst því of erfitt að takast á við greininguna. Þrátt fyrir það gætu þau hafa 

grunað að eitthvað væri að barni sínu en aldrei gert sér grein fyrir og ekki viljað að barn 

þeirra væri með röskun á einhverfurófi. Síðan eru aðrir foreldrar sem upplifa algjöra 

afneitun og neita að horfast í augu við veruleikann (Siegel, 1996). 

Langtímarannsóknir þar sem skoðað er hvernig foreldrar takast á við og sætta sig við 

að barn þeirra sé með röskun á einhverfurófi sýna að öllu máli skipti að foreldrar vinni rétt 

úr aðstæðum. Aðferðir sem foreldrar nota til að takast á við aðstæðurnar draga úr 

einkennum og meira er einblínt á tilfinningalega úrvinnslu á jákvæðan hátt heldur en 

vandamálaúrvinnslu sem var til staðar í upphafi ferlisins. Ástæðurnar fyrir breytingunum 

gætu verið margskonar, til dæmis að þjónusta sem er í boði fyrir barnið. Síðan gæti það 

verið út að því að heimilislífið er meira vanafastara og meira skipulag en var áður (Grey, 

2006). 
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5.3.1 Áhrifavaldar 

Foreldrar barna með röskun á einhverfurófi sýna oft streitu- og þunglyndiseinkenni 

(Martínez- Pedraza og Carter, 2009; Stokes og Holsti, 2010). Rannsóknir sýna að foreldrar 

barna með einhverfu sýna frekar einkenni streitu og þunglyndis heldur en foreldrar barna 

sem ekki eru með einhverfu. Jafnframt hafa nokkrar rannsóknir sýnt að mæður einhverfra 

barna sýna meiri streitueinkenni heldur en feður barnanna. Einkenni streitu eru oft í 

tengslum við biðtímann að komast í greiningu (Martínez- Pedraza og Carter, 2009). 

Einkenni eru einnig tengd við greininguna sjálfa þar sem þau upplifa ákveðin missi á 

barninu og missi á fjölskyldunni sem þau voru búin að gera ráð fyrir þegar barnið komið í 

heiminn. Það getur valdið streitu hjá foreldrum að velja og ákveða þau úrræði og 

kennsluaðferðir sem í boði eru fyrir barnið. Hegðun barnsins getur jafnframt valdið streitu 

og kvíða hjá foreldrum. Börn geta brugðist misjafnt eftir aðstæðum og getur verið erfitt 

fyrir foreldra að sjá fyrir um hegðun, sem getur valdið streitu og kvíða hjá þeim. Foreldrar 

geta upplifað ákveðna takmörkun á umhverfi fyrir börn sín sem veldur líka streitu. (sjá 

einnig kafla 5.4) 

 

5.3.2 Einangrun 

Nokkrar rannsóknir hafa verið gerðar á reynslu foreldra að eiga barn með röskun á 

einhverfurófi. Foreldrar í rannsóknunum upplifðu oft að þau væru ein að takast á við 

aðstæður og lifðu einangruð í eigin heimi. Í kanadískri rannsókn (Woodgate, Ateah og 

Secco, 2008), þar sem talað var við 21 foreldri barns með röskun á einhverfurófi, höfðu 

foreldrar svipaða sögu að segja. Þeirra upplifun var að þeir væru í eigin heimi rétt eins og 

barn þeirra væri í eigin heimi, þar sem þeim fannst þau vera ein að takast á við aðstæður. 

Foreldrarnir upplifðu einangrun því að fólk í kringum þau var ekki að skilja aðstæður 

þeirra og fannst þeim því þeirra aðstæður vera ósýnilegar öðrum, rétt eins og fólk vildi 

ekki skilja og kynna sér aðstæður, því fannst foreldrunum þau vera missa úr það sem þau 

skilgreindu sem eðlilegt líf. Eitt foreldrið sagði til að mynda eiga ekkert líf, því það lifði 

eftir aðferð, og átti þá við atferlisþjálfun. Síðan töluðu foreldrar um að vera ekki í takt við 

hvort annað, þar sem þeirra upplifun væri ekki oft sú sama og makans. Þannig fannst 

foreldrunum þau einangrast ennþá frekar, því að upplifun þeirra var ekki sú sama.  

Í rannsókn Woodgate, Ateah og Secco (2008) komu fram þrjú meginþemu. Í fyrsta 

þema voru það vakandi foreldrar sem voru kallaðir einskonar ofurforeldrar, því þeir 

vernduðu barnið frá heiminum þar sem heimurinn var ekki alltaf til staðar fyrir það. 

Þannig urðu þau heltekin af velferð og ummönnun barna sinna. Til að vernda þau notuðu 

foreldrarnir nokkrar aðferðir, svo sem að gera allt sem þau gátu fyrir barnið, ekki bíða 
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með að gera hlutina heldur gera þá strax, fylgja innsæi sínu og ekki efast um hlutina. Í 

öðru þemanu voru það foreldrar sem viðhéldu fjölskyldunni og sjálfum sér. Með því voru 

þau að vernda sig og fjölskylduna. Þannig unnu þau í því að vera í heilbrigðu jafnvægi með 

því að einblína eingöngu á einhverfuna. Foreldrarnir fögnuðu áföngum sem börn þeirra 

náðu og þau lærðu að sleppa takinu þar sem þau lærðu að ekki er hægt að stjórna öllum 

aðstæðum. Í þriðja þemanu voru foreldrar sem börðust við kerfið. Þannig unnu þau að því 

að reyna bæta kerfið fyrir barn sitt og um leið fyrir aðrar fjölskyldur sem áttu við sama 

vanda að etja. Þau upplifðu sig sem talsmenn og tóku þátt í að byggja upp betra kerfi. 

Foreldrarnir lærðu þannig allt sem þau gátu til að geta tekið þátt í að byggja um betra 

kerfi og fræddu um leið aðra með því sem þau höfðu safnað í eigin reynslubanka.  

 

5.3.3 Aðlögunarfærni 

Eins og komið hefur verið inn á er ólíkt hvernig foreldrar bregðast við þegar barn þeirra 

greinist með röskun á einhverfurófi. Nýleg rannsókn þar sem tekin voru viðtöl við 16 

mæður til að fá reynslu þeirra og hvaða áhrif er að eiga barn með röskun á einhverfurófi 

leiddi til áhugaverðra niðurstaðna (Lutz, Patterson og Klein, 2012). Áhrifin sem greining á 

röskun á einhverfurófi hefur ýmiss konar streituvalda og aðferðir til að aðlagast. Líkanið 

sýnir þær aðferðir sem mæðurnar gengu í gegnum til að aðlagast aðstæðum (sjá Mynd 1). 
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Mynd 1. Aðlögunarfærni mæðra að takast á við einhverfu greiningu barna sinna. 

(Lutz, Patterson og Klein, 2012) 

Aðlögunarfærni mæðranna birtist eftir þörfum barnsins,  og er lýst með svörtu 

örvunum í hringnum. Engin sérstök röð er á því hvernig hreyfing er innan hringsins. Þannig 

getur aðlögunin og streitan átt sér stað á sama tíma, í sitt hvoru lagi og/eða mismikið. 

Getur aðlögun þar af leiðandi birst á mismunandi stigum og getur verið mismunandi eftir 

aldri barnsins. Það voru síðan fjögur megin viðbrögð við streituvöldum sem mæðurnar 

upplifðu. Voru það sorg og reiði, óþægindi og áreynsla á samband barns og móður, 

sektarkennd og efi og einnig vonbrigði og fórn. Til að takast á við streitu notuðu 

mæðurnar ólíkar aðferðir til að bregðast við streituvöldum svo sem að leita svara, óska 

eftir stuðning, félagsmótun og þakklæti. Jafnframt voru þær að endurskilgreina lífsviðhorf 

sín, endurskoða drauma og framtíðarskipurlag. Örvarnar í líkaninu, litaðar með gráum lit, 

eru svo aðferðir til að bregðast við streituvöldum. (Lutz, Patterson og Klein, 2012).  

 

5.4 Íslenskur veruleiki 

Í rannsókn Sigríðar Bjarkar Einarsdóttur (2012) var skoðað upplýsingahegðun 16 foreldra 

einhverfra barna. Þar kom fram að margir af foreldrunum voru ekki tilbúnir til að fá mikið 

af upplýsingum rétt eftir greiningu. Yfirleitt var um að ræða munnlegar upplýsingar og 
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áttu foreldrar erfitt að meðtaka allar upplýsingarnar á niðurstöðufundinum. Þannig áttu 

þau erfitt með að vinna úr öllu því magni af upplýsingum sem var talað um á fundinum. 

Foreldrarnir voru margir hverjir í áfalli á fundinum og voru því ekki móttækilegir fyrir 

upplýsingunum. Eitt foreldrið segir „mér fannst eins og hausinn á mér væri að springa 

þegar ég labbaði þarna út“ (Sigríður Björk Einarsdóttir, 2012, bls. 67).  

Sólveig Guðlaugsdóttir (2002) gerði rannsókn á reynslu 10 íslenskra mæðra að eiga 

barn með einhverfu. Mæðurnar upplifðu sig einar þegar þær byrjuðu að hafa áhyggjur af 

þroskaferli barna sinna. Fólk í kringum þær taldi enga ástæðu til að hafa áhyggjur. Einnig 

voru nokkrar sem upplifðu að læknar, hjúkrunarfræðingar og sérfræðingar sögðu að 

óþarfi væri að hafa áhyggjur eða hreinlega að barnið var ranglega greint af læknum. Ein af 

mæðrunum lýsir því að hún upplifði það að það væri eitthvað að henni, eins og það væri 

hennar óskhyggja að eitthvað væri að barni hennar. Þær upplifðu sig líka einar þegar 

greining var komin, en samt sem áður var það mikill léttir að fá greininguna þrátt fyrir 

sorgina sem fylgdi greiningunni. Ein móðirin lýsir sorginni sem fylgdi henni í greiningunni 

og kom sorgin upp aftur og aftur eins og að fá blauta tusku í andlitið. Hún féll oft saman 

og fannst að tilveran væri að hrynja. Síðan heldur hún áfram og segir að hún reisir sig upp 

og heldur höfðinu hátt, en þrátt fyrir það kemur höggið aftur og aftur. Það kom einnig 

fram að mæðurnar gleymdu oft að hugsa um sjálfan sig, þar sem þeirra tími fór að mestu 

leiti í að hugsa um barnið og velferð þess. Kærleikurinn og ástin gagnvart barninu skein í 

gegn. Þeirra ást gagnvart barninu yfirtók þar af leiðandi þeirra eigin þarfir. Þær voru 

ánægðar og stoltar af börnum sínum fyrir öll þau skref sem þau tóku í þroskaferlinu og 

upplifðu þá sem sigra. Jafnfram fannst þeim mikilvægt að einblína ekki eingöngu á fötlun 

barnsins heldur líta á það sem manneskju. Þegar mæðurnar litu til framtíðar báru þær ugg 

í brjósti sér, þar sem hlutverk þeirra sem umönnunaraðila myndi jafnvel aldrei ljúka. Þar 

sem þær upplifðu sig einar á báti þrátt fyrir að feðurnir tækju þátt, þá var meginábyrgðin 

þeirra á uppeldi, umönnun og að eiga samskipti við þjónustukerfið (Sólveig 

Guðlaugsdóttir, 2002).  

Á árunum 2005- 2009 gerði Dóra S. Bjarnason (2011) rannsókn á 75 fjölskyldum 

fatlaðra barna fæddum á árunum 1974- 2007. Um var að ræða 90 fötluð börn, rætt var 

við 75 mæður og 51 feður. Þar kom fram að foreldrar barnanna með greiningu á 

einhverfurófi kvörtuðu yfir misvísandi upplýsingum og ómarkvissri þjónustu. Jafnframt 

kvörtuðu þau yfir því að vera hrakin á milli stofnanna. Einnig töluðu nokkrir foreldrar um 

að erfitt væri að að komast að til að fá réttu greiningar og að þau þurftu að berjast fyrir 

því að komast að. Út frá rannsókninni skrifaði Dóra (2010) bók sem nefnist Social Policy 

and social capital: Parents and Exeptionality 1974-2007. Þar kom til að mynda fram að 
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sumir foreldrar upplifa að ekki sé hlustað á áhyggjur þeirra og út frá því fóru nokkrir að 

efast um sjálfan sig. Í tengslum við að ekki væri hlustað á þau lýstu þau neikvæðri 

framkomu í heilbrigðiskerfinu. Síðan á hinn bóginn voru sumir foreldrar sem upplifðu 

mikinn og góðan stuðning frá heilbrigðiskerfinu. En það sem virtist koma skýrt í ljós hjá 

flestum foreldra var neikvæð upplifun í garð Tryggingastofnunar ríkisins. Hún var neikvæð 

á þá leið að þeim fannst erfitt að eiga við stofninna til að fá umönnunarbætur, styrki, 

tækjabúnað og fleira. Þeim fannst leiðbeiningarnar ekki skýrar og voru misvísandi, eða 

hreinlega að kerfið væri of flókið (Dóra S. Bjarnason, 2010; Dóra S. Bjarnason, 2011). 

 

5.5 Samantekt 

Það getur verið erfitt fyrir foreldra að ganga í gegnum greiningarferli á röskun á 

einhverfurófi með barni sínu. Greiningarferlið er oft líkt við sorgarferli. Það er eðlilegt ferli 

að ganga í gegnum sorg. Það er engin ein rétt eða röng leið hvað snertir hvernig foreldrar 

takast á við eða sætta sig við að barn þeirra greinist með röskun á einhverfurófi. Foreldar 

geta upplifað áfall, sorg, missi og geta oft upplifað ákveðin létti þegar greining liggur fyrir. 

Misjafnt er hvernig foreldrar bregðast við greiningunni, til dæmis trúa sumir ekki að barn 

þeirra sé með röskun á einhverfurófi, upplifa sig hjálparlausa og meðtaka ekki 

greininguna. Rannsóknir sýna að streitu- og þunglyndiseinkenni eru algengari á meðal 

foreldrar barna með röskun á einhverfurófi heldur en meðal foreldra annara barna sem 

ekki eru greind með röskun á einhverfurófi. Rannsóknir sýna að foreldrar upplifa sig 

einangraða í þessum aðstæðum. Þeir einangra sig oft þar sem annað fólk skilur ekki 

aðstæður þeirra og vill ekki kynna sér þær. Foreldrar nota ýmsar leiðir til að vinna sig úr 

einangrun til dæmis með því að vernda barn sitt, viðhalda fjölskyldunni og eiga í baráttu 

við kerfið. Tilraun til aðlögunar birtist á mismunandi hátt og aðferðir á borð við að leita 

svara, leita stuðnings, félagsmótun og þakklæti til að vinna úr viðbrögðum að streitu- og 

þunglyndiseinkennum. Íslenskar rannsóknir sem tengjast  foreldrum og reynslu þeirra að 

eiga barn með röskun á einhverfurófi sýna að þeir áttu erfitt með að meðtaka upplýsingar 

og vinna úr upplýsingum þegar skilafundur/niðurstöðufundur var á Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins. Upplifðu þeir áfall og mæður upplifðu sig meira einar þegar 

greiningin var komin, þrátt fyrir létti og að sorgin væri með í för. Mæðurnar upplifðu 

einnig að megin ábyrgð væri á þeirra herðum varðandi uppeldi, umönnun og að eiga 

samskipti við þjónustukerfið. Sumir foreldarnir upplifðu að ekki væri hlustað á áhyggjur 

þeirra og þá helst af aðilum í heilbrigðiskerfinu. Enn aðrir upplifðu mikinn og góðan 

stuðning, þannig að reynsla foreldra getur verið á ýmsan hátt. Hins vegar kom skýrt í ljós 

að flestir foreldrar voru neikvæðir í garð Tryggingastofnunar ríkisins, að kerfið væri 
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hreinlega of flókið og upplýsingar ekki nógu skýrar og misvísandi. Persónulega þykir mér 

upplýsingaflæðið í gegnum ferlið vera mikið eins og fram hefur komið hér að ofan og 

foreldrar fá misvísandi upplýsingar um stöðu mála. Fagaðilar segja eitt, og svo segja aðrir 

annað, og er það undir foreldrunum komið hvaða upplýsingar þeir meðtaka. Einnig geta 

foreldrar ekki verið í ástandi til þess að meðtaka upplýsingar í gegnum ferlið. Áfallið getur 

verið svo mikið að erfitt er að meðtaka allt sem er á borð borið, því á sama tíma eru þeir 

að gera það sem er best fyrir barnið þeirra ásamt því að upplifa áfall og sorg. Kerfið hér á 

landi er of flókið, þar sem foreldrar þurfa mikið að hafa fyrir því að sækja rétt sinn og það 

er eins og að koma að lokuðum dyrum. Því þyrfti að bæta kerfið og aðgang að því fyrir 

foreldra, því þeirra upplifun er sú að þeir komi nánast að lokuðum dyrum í greiningarferli 

barn síns en það getur valdið mikilli vanlíðan og aukinni streitu. Með breyttu og 

aðgengilegra kerfi myndi það styðja foreldra betur og bæta bæði líðan barns og  

foreldranna. Það skiptir máli að hugsa um hagsmuni þeirra, því þau eru aðal 

umönnunaraðili og stuðningsaðili barnsins. 
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6 Lokaorð 

Í ritgerðarinni var leitað svara við því hvernig greiningarferli einhverfurófsröskunar tveggja 

til sex ára barna, eða þeim börnum sem tilheyra leikskólaaldri, er háttað hér á landi. 

Jafnframt var leitað svara við því hvaða áhrifum foreldrar verða fyrir þegar barn þeirra 

gengur í gegnum ferlið og greinist með einhverfu. Fram kom að einkenni á röskun á 

einhverfurófi birtast á mismunandi tíma, styrkleiki einkennanna og fjöldi þeirra eru 

breytileg og birtast þau í formi félagslegra samspila, tjáskipta og sérkennilegrar og 

áráttukenndrar hegðunar. Áhyggjur foreldra beinast í fyrstu að þroskaframvindu, og þá 

helst að málþroska barna. Nýjustu rannsóknir á Íslandi sýna að tíðni röskunar á 

einhverfurófi eru 120 af hverjum 10.000, en stuðst er við svokallað ICD-10 flokkunarkerfi 

hér á landi. 

Þegar grunur vaknar um röskun á einhverfurófi tekur að öllu jöfnu við ákveðið ferli í 

þjónustukerfinu. Á fyrsta stigi þess eru meðal annars starfsfólk heilsugæslustöðva. Á öðru 

stigi, þar sem frumgreining á röskun á einhverfurófi á sér stað, er vinnan í höndum 

sérfræðiþjónustu sveitarfélaganna. Frumgreining þarf að hafa átt sér stað áður en tilvísun 

er send á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, sem er lokahlekkurinn í þjónustukerfinu en 

þar fer fram lokagreining. Frumgreining er mikilvægur þáttur í greiningarferlinu, og þar 

eru ýmis greiningartæki og spurningarlistar notuð. Þegar á Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins er komið nýtast niðurstöður frumgreiningar, og farið yfir ýmis atriði til að meta 

eðli, umfang og orsök. Jafnframt veitir Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins ráðgjöf, 

fræðslu og leiðbeiningarum meðferðar- og íhlutunarleiðir á borð við atferlisþjálfun og 

skipulagða kennslu. Fram kom að mjög mikilvægt er að hefja snemmtæka íhlutun eða eins 

snemma á lífsleið barns og hægt er til að hafa áhrif á þroskaframvindu þess, en með því er 

hægt að auka færni og um leið lífsgæði þess. Á stöðinni eru notuð greiningartæki á borð 

við ADOS og ADI-R til að greina röskun á einhverfurófi.  

Rannsóknir á áhrifunum sem foreldrar verða fyrir þegar barn þeirra gengur í gegnum 

greiningarferlið sýna fjölbreytta mynd. Það er engin ein rétt eða röng leið til að takast best 

á við eða sætta sig við greininguna. Upplifa foreldrar oft sorg, og er gjarnan talað um 

greiningarferli sem ákveðið sorgarferli. Fylgja streitu- og þunglyndiseinkenni oft með þar 

sem foreldar eiga oft erfitt með að meðtaka og sætta sig við greininguna, sem getur verið 

ákveðið áfall fyrir þau þegar barn þeirra greinist með röskun á einhverfurófi. Rannsóknir 

sýna einnig að sumir foreldar einangrast þegar barn þeirra greinist með einhverfu og 

misjafnt er hvernig þeir vinna úr einangruninni. Fróðlegt var einnig að komast að reynslu 

íslenskra foreldra á heilbrigðiskerfinu, þar sem mjög skiptar skoðanir eru á því hvort 

hlustað var á áhyggjur þeirra varðandi börnin þeirra, en síðan voru aðrir sem upplifðu 



44 

stuðning. Jafnframt var athyglisvert hversu samhljóða foreldarnir voru í áliti á 

Tryggingarstofnun ríkisins, þar sem upplýsingar væru ekki nógu skýrar, misvísandi og að 

kerfið sjálft í kringum Tryggingarstofnun ríkisins væri of flókið. 

Greiningarferlið er langt og strangt og tekur á foreldra. En með samvinnu fagaðila og 

foreldra er hægt að minnka áfall og sorg sem fylgir því að eiga barn með röskun á 

einhverfurófi og takast á við greininguna. Mikilvægt að foreldrar taki virkan þátt í ferlinu 

og að þeir taki þátt í þjálfun til að auka færni, sem hefur áhrif á þroskaframvindu barnsins.  
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