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Agrip (atdrattur)

[ ritgerdinni er unnid upp ur islenskum og erlendum fraedilegum heimildum og
rannsoknum. Leitad verdur svara vid pvi hvernig greiningarferli & réskun a einhverfuréfinu
er hattad hér 4 landi fyrir born a aldrinum tveggja til sex ara. Farid verdur yfir pau
greiningartaeki og upplysingar sem notadar eru i greiningarferlinu og i lokagreiningu a
Greiningar- og radgjafarstod rikisins. Fjallad verdur um ihlutunar- og kennsluadferdir og
einnig pau Urraedi sem standa til boda. Jafnframt verdur komid inn & hvada ahrif pad
hefur pegar grunur vaknar hja foreldrum um fravik i proska og reynslu peirra af
greiningarferli barns sins. Rannséknir syna ad misjafnt er hvenaer grunur vaknar hja
foreldrum og hvenazer peir leita adstodar pegar barn peirra synir proskafravik. Oft er pad
tengt ahyggjum vegna seinkunar i malproska. Greiningarferlid getur verid langt og erfitt
fyrir foreldra. Foreldrar bregdast misjafnt vid greiningunni og geta upplifad sorg, afall,
missi og jafnvel létti. Rannsoknir syna ad foreldrar barna med réskun a einhverfurdéfinu
syna streitu- og punglyndiseinkenni og eru frekar utsett fyrir peim heldur en foreldrar

barna sem ekki eru greind med slikt.
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Formali

Ritgerd pessi er lokaverkefnid mitt til BA- préfs i uppeldis- og menntunarfraedi vid Haskodla
islands. Eg pakka 6llum peim sem hjalpudu mér vid tilurd pessarar ritgerdar svo sem
eiginmanni minum, drengjunum minum fyrir ad vera til stadar, foreldrum minum og
tengdaforeldrum fyrir hjalpina an peirra hafdi ritgerdin aldrei ordid ad veruleika.
Jafnframt faeri ég pakkir til Sigurdar Ola Sigurdssonar og Baru Kolbrtnar Gylfadéttur.
Leidbeinanda minum Jéninu Seemundsdéttur feeri ég minar bestu pakkir fyrir sinn tima og

leidsogn.

betta lokaverkefni er samid af mér undirritudum. Eg hef kynnt mér Sidareglur Hdskdla
[slands (2003, 7. névember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt peim
samkvaemt bestu vitund. Eg visa til alls efnis sem ég hef sétt til annarra eda fyrri eigin
verka, hvort sem um er ad reeda abendingar, myndir, efni eda ordalag. Eg pakka 6llum
sem lagt hafa mér lid med einum eda 6drum haetti en ber sjalf(ur) dbyrgd 4 pvi sem

missagt kann ad vera. betta stadfesti ég med undirskrift minni.

Reykjavik, . 20







1 Inngangur

Leo Kanner var fyrstur manna ad lysa einhverfu sem réskun arié 1943 (Kanner, 1943; Pall
Magnusson, 1993). Arin 4 eftir var talid ad einhverfa stafadi ad uppeldislegum toga
(Szatmari, 2003). | dag hafa pessar vangaveltur verid afskrifadar par sem rannsoknir &
orsokum einhverfu syna allt adra mynd af einhverfuréfsroskun (Mehta og Nurmi, 2013).
Skilgreiningar og greiningarskilmerki hafa pvi breyst i timana ras og mikilveegt ad félk viti
hvad einhverfuréfsroskun sé og ad birtingamyndir hennar séu margar. Engir tveir
einstaklingar med einhverfuréfurdéskun eru eins og eru einkennin mismunandi. | kjolfar
greiningar a einhverfuréfsroskun er einnig mikilveegt ad unnid sé med einstaklinginn til ad
byggja upp faerni, med pjalfunaradferdum sem henta honum (Gudny Stefansdéttir, 2014).
Jafnframt hjalpar pad félki sem er i naerumhverfi einstaklingsins sem greinist med
einhverfurdfsroskun ad skilja hann betur, svo sem fjolskyldu hans og fagfdélki @ bord vid
leikskélakennara, sérkennslukennara og fleirum. Greining a einhverfuréfsroskun getur
einnig haft ahrif 4 foreldra og fjolskyldu pess sem greinist med einhverfuréfsroskun og
syna rannsoknir medal annars ad foreldrar geti upplifad sorg, afall, og missi i kjolfar
greiningar og ad streitu- og punglyndiseinkenni eru algengari medal foreldra barna med
einhverfurdfsroskun en foreldra barna sem eru ekki med roskun & einhverfuréfi (Buglass,
2010; Martinez- Pedraza og Carter, 2009; Siegel, 1996).

[ ritgerdinni verdur leitad svara vid peim spurningum hvernig greiningarferli 4
einhverfurdfsroskun tveggja til sex ara barna er hattad hér a landi og einnig hvada
ahrifum foreldrar verda fyrir pegar barn peirra gengur i gegnum greiningarferlid og

greinist med roskun a einhverfurdfi.

Fjallad verdur um deemigerd greiningarferli fyrir born a8 pessum aldri sem eru
mogulega med einhverfurdfsroskun, hvernig pjonustukerfi vid pessi born og fjolskyldur
peirra er uppbyggt hér a landi, og hvad frum- og lokagreining 4 Greiningar- og
radgjafarstod rikisins felur i sér. Greint verdur fra ihlutunar- og kennsluadferdum sem
notadar eru i pjalfun tveggja til sex ara barna sem greinast med roskun 3 einhverfuréfi.
Einnig verdur fjallad um arraedi sem foreldrar og bornin geta notad i greiningarferlinu
og/eda eftir greiningu. A lokum verdur farid yfir pau ahrif sem foreldrar barna med
roskun a einhverfuréfi kunnu ad verda fyrir pegar barn peirra er i greiningarferli og eftir

greiningu a einhverfurdfi.
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2 Roskun a einhverfurofi

Leo Kanner var fyrstur manna ad lysa einhverfu sem réskun i greininni, ,,Einhverfar
truflanir i tilfinningatengslum” (e. Autistic disturbances of affective contact) arid 1943
(Kanner, 1943; Pall Magnusson, 1993). Kanner lysir par einkennum 11 barna a aldrinum 2-
11 ara. [ greininni eru mérg deemi, en { einu peirra er sagt fra ahyggjum médur sem naer
ekki til barnsins sins. Pad rafar um og lifir i sinum heimi par sem engin getur nad til pess.
Barnid notar bergmadlstal og talar um sjalft sig i pridju persénu. Annad daemi er a pa leid
ad barnid skilur ekki hvernig pad eigi ad leika sér og hvernig born leiki sér saman. pad er
mjog hrifid af dyrum og hermir eftir dyrahljédum. betta eru brot a peim lysingum sem
Kanner lysti i grein sinni. Sameiginleg einkenni pessara barna i samantekt Kanner snerust
helst um erfidleika barnanna eda takmaorkun peirra til ad mynda félagsleg tengsl, og
hversu illa pau poldu breytingar. Tjaskipti barnanna voru takmoérkud eda maltaka var sein,

og dahugamal peirra voru oft sérkennileg og afmorkud (Kanner, 1943).

Arid 1944 birti Austurrikismadurinn Hans Asperger samantekt um dkvedin
hegdunareinkenni barna sem voru um margt svipud og pau einkenni sem Kanner lysti
(Baron- Cohen, 2015). Einkennin sem Asperger lysti voru hins vegar mildari en pau sem
Kanner hafdi lyst. Skrif Aspergers fengu p¢ litla Utbreidslu utan heimalands hans par sem
hann skrifadi eingdngu a pysku. Skrif hans voktu pé sidar heimsathygli pegar Lorna Wing
birti grein arid 1981 og tengdi saman lysingar Kanners og Aspergers. Wing byrjadi ad nota
hugtakid einhverfurdéf (e. autism spectrum) i stadinn fyrir ad tala um adskildar raskanir
(Watts, 2014), eins og adur hafdi verid gert. Lysingar 4 einhverfu breyttust mikid i kjolfar
skrifa Wing, en nu er talad um raskanir 4 einhverfuréfi sem élikar birtingamyndir
einhverfu. A einhverfuréfinu eru pvi raskanir misjafnar, med einkenni sem eru misjéfn af
alvarleika. Einhverfa er pvi nokkurs konar regnhlifarhugtak yfir samansafn pessara
einkenna, sem adur voru einfaldlega talin til merkis um einhverfu eda heilkenni Aspergers
(Baron- Cohen, 2015; Watts, 2014). bzer skilgreiningar sem nu eru vidteknar um raskanir a
einhverfurdfi byggjast @ einhverfu sem gagntaekri proskaréskun sem hamlar proska barna.
Roskun & einhverfurdfi er skilgreind sem roskun i taugaproska par sem fravik koma fram i
félagslegu samspili, tjaskiptum og sérkennilegri og arattukenndri hegdun. Einkenni geta
birst & mismunandi aldri barns. Styrkleiki (e. severity) og fj6ldi einkenna skipta einnig mali
og rada miklu um hvada greiningu vickomandi feer (Robledo og Ham-Kucharski, 2008;
World Health Organization, 1993).
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2.1 Einhverfurof

Einhverfurdf er yfirflokkur eda regnhlifarhugtak yfir paer raskanir sem tilheyra
einhverfuréfinu. Med pvi ad nota hugtakid einhverfuréf er verid ad skilgreina dkvedna
vidd sem flokkast eftir einkennum hvort sem pad er styrkleiki eda fjoldi einkenna og edli
peirra. Samkvaemt pvi eru boérn greind med alvarleg, midlungs, eda vaega einkenni
einhverfu a einhverfurofi (World Health Organization, 1993; World Health Organization,
2016-b).

Damigerd einhverfa er samansafn af einkennum sem koma fram i hegdun og proska.
Birtast pau einkenni i premur meginflokkum: félagslegt samspil, tjdskipti og sérkennileg
arattukennd hegdun. Einkennin purfa ad hafa prdéast fyrir priggja dra aldur til pess ad
greining a einhverfu geti att vid. Hafa skal i huga ad hér er verid ad tala um ad einkenna
hafi or6id vart fyrir pennan tima, en ekki ad greiningin hafi att sér stad fyrir pann tima. Til
vidbodtar vid pessa prja meginflokka eru 6nnur ésérteek vandamal sem eru algeng medal
barna sem fa greiningu & einhverfurdéfi a bord vid svefntruflanir, dvenjulegar matarvenijur,
faelni og ardsargirni (World Health Organization, 1993; 2016-b).

Odaemigerd einhverfa er 6lik deemigerdri einhverfu ad pvi leyti ad einhverfueinkenni
verda sjaanleg eda verdur vart seinna en einkenni deemigerdar einhverfu. bannig skiptir
aldur einstaklingsins miklu mali i greiningunni. Einnig skiptir mali i greiningum hvort 6ll
einkenni i hegdun og atferli séu til stadar i félagalegu samspili, tjdskiptum og sérkennilegri
arattukenndri hegdun. Ef barn synir ekki einkenni i 6llum flokkum en synir pau i einum
eda tveimur flokkum eda/ og er priggja ara eda eldra, pa greinist pad med édeemigerda
einhverfu par sem skilyrdum fyrir deemigerda einhverfu er ekki fullnaegt (World Health
Organization, 1993; 2016-b).

Asperger heilkenni er frabrugdid einhverfu af pvi leyti ad pad er almennt engin
seinkun eda erfidleikar hvad snertir mal- og vitsmunaproska einstaklingsins. Einkenni
Asperger heilkennis eru tengd félagslegum samskiptum, hreyfifaerni og annarri hegdun.
bvi eru seinkun eda erfidleikar i hreyfifaerni geta ordid vor vid sig, eda einkennileg
hreyfifaerni einkenni Asperger heilkennis. Onnur hegdun getur lyst sér i dvenjulegum
ahuga a hlutum, heltekinn ad hlutum og/eda endurtekinn hegdun (World Health
Organization, 1993; 2016-b).

Retts heilkenni, sem er einungis greint hja stilkum, deilir einkennum med réskunum 3
einhverfurdfinu. Edlileg proun i proska 4 sér stad i fyrstu en tapast eda hrakar sidan, til
daemis hvad snertir feerni i tjaskiptum og hreyfingu. H6fud barna med Retts heilkenni vaxa
ekki edlilega og koma pau einkenni i [jos um sj6 manada til tveggja ara aldurs. Tap a

vodvaspennu i likamanum er annad einkenni, og hefur pad til deemis ahrif & beitingu
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handa. ba geta arattukenndar hreyfingar att sér stad medlikama og hondum. Einkenni
koma einnig fram i tengslum vid félagslegt samspil, og oftast fylgja alvarlegar
broskahamlanir med greiningu a Retts heilkenni (World Health Organization, 1993; 2016-
b).

Ad lokum ma nefna adrar raskanir sem tilheyra einhverfuroéfinu, likt og
sundrunarréskun i bernsku, par sem edlileg préun i proska a sér stad i fyrstu en tapast eda
afturfor verdur i faerni i til deemis gagnkvaemum félagslegum samskiptum, hreyfifaerni,
tjaskiptum og hegdun. Sidan er ofvirkniroskun med proskaheftingu og staglhreyfingum, og
adrar gagntaekar proskaraskanir og gagtaek proskahdmlun sem jafnframt tilheyra
einhverfurdfinu (World Health Organization, 1993; 2016-b).

2.2 Einkenni

Einkenni roskunar a einhverfurdfi i félagslegu samspili eru margvisleg og koma fram til
daemis i dberandi skorti @ haefni til ad skapa félagsleg tengsl (Pall Magnusson, 1997;
Robledo og Ham-Kucharski, 2008). begar greining a roskun a einhverfurdfi a sér stad parf
ad minnsta kosti ad hafa komid fram eitt af premur eftirfarandi einkennum ef um
daemigerda einhverfu er ad raeda (World Health Organization, 2016-b): 1.Erfidleikar med
ad mynda augnsamband, jafnframt er svipbrigdi, l[atbragd og likamsstada ekki notud a
venjulegan mata i samskiptum. 2. Erfiéleikar med ad mynda félagstengsl vid jafningja eda
tengsl proskast ekki edlilega par sem sameiginleg ahugamal, leikur og tilfinningar koma
fyrir.3. Erfidleikar med ad mynda félagstilfinningarlega gagnkvaemni sem lysir sér i skorti a
ad skilja tilfinningar annarra (Pall Magnusson, 1997; World Health Organization, 1993;
2016-b).

Einkenni roskunar a einhverfurdfi i tjaskiptum eru ymiskonar og geta koma fram sem
erfidleikar med ad tja hugsanir og tilfinningar (Robledo og Ham-Kucharski, 2008). begar
greining a roskun & einhverfurdéfi a sér stad purfa ad minnsta kosti ad hafa komid fram tvo
af fjérum eftirfarandi einkennum ef um deemigerda einhverfu er ad raeda (World Health
Organization, 2016-b): 1. Erfidleikar, tof eda skortur a préun talmals. 2. Erfidleikar vid ad
eiga frumkvaedi i samraedum og halda peim uppi med gagnkvaemi og neemi 4 vidbrogdum
annarra. 3. Erfidleikar med malnotkun 4 pann mata ad ord eru ekki notud a réttan hatt
ord, ordasambond. 4. Erfidleikar med malnotkun eda taekni a pann hatt ad ekki er notud
rétt tonhad, ténfall, hlutfall, eda hrynjandi (Pall Magnusson, 1997; World Health
Organization, 1993; 2016-b).
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Einkenni roskunar 4 einhverfurdéfi i sérkennilegri arattukenndri hegdun geta birst a
ymsan hatt til deemis med ad fylgja fostum venjum og mynstri (Robledo og Ham-
Kucharski, 2008). Einkenni purfa ad hafa komid fram i minnsta kosti tveimur af fimm
eftirfarandi flokkum (World Health Organization, 2016-b): 1. Prahyggja sem birtist i stegld,
takmorkun @ dhuga par sem innihald og einbeiting er éedlileg eda ahugamal évenjuleg
vegna pess hversu afmarkadur eda mikill 4hugi er til stadar. 2. Aratta med ad fylgja
tilteknum, dkvednum venjum og hegdunarmynstrum sem ekki eru hagnyt og hafa ekki
beinan tilgang. 3. Endurteknar eda stegldar hreyfingar i hondum, fingrahreyfingum eda
floknar likamshreyfingar. 4. Ahugi & 16gun hlutar eda leikfangs sérkennilegur sem gaeti lyst
sér i lykt pess, aferd hlutar, yfirbord hlutarins, hlj6d pess og eda titringur pess. 5. bjaning/
kvod vegna breytinga i smaum, dhagnytum smaatridum i umhverfinu (Pall Magnusson,
1997; World Health Organization, 1993; 2016-b).

2.3 Greiningarskilgreiningar

Einhverfa eins og Kanner lysti vaeri flokkud i dag sem deemigerd einhverfa sem tilheyrir
einhverfurdfinu. Med uppgotvun Wing 4 skrifum Aspergers voru tengd saman sameiginleg
einkenni sem birtast a missterkan hatt. bvi ma segja ad Asperger hafi lysi veegari
einkennum einhverfuréfsroskunar heldur en Kanner (Baron- Cohen, 2015; Watts, 2014). |
kjolfar skrifa Wing var tenging komin a raskanir sem tilheyrdu einhverfuréfinu og eru paer
nu skilgreindar og flokkadar i ICD- 10 og DSM-IV.

[ gegnum tidina hafa skilgreiningar og flokkakerfi & einhverfu breyst (e. American
Psychiatric Association, 2016; World Health Organization, 2016-a). Skilgreiningar a roskun
a einhverfurdfi er ad finna i tiundu Utgéfu ICD (e. International Classification of Diseases)
sem er gefid ut af alpjodaheilbrigdismalastofnuninni (e. World Health Organization)
annars vegar og hins vegar i fimmtu utgafu DSM (e. Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders) sem er gefid Ut af bandarisku gedlaeknasamtokunum (e. American
Psychiatric Association). | peim eru ad finna skilgreiningar og flokkanir &, réskunum,
meidslum og 68rum sjukddmum. Greiningarskilmerki fyrir einhverfu og undirflokkar
raskana & einhverfuréfi eru skilgreind 4 svipadan hatt i ICD-10 og DSM-IV. [ peim er notast
vid hugakid gagnteekar proskaraskanir. Hins vegar hafa pessi fokkunarkerfi seett gangryni i
kliniskri vinnu og i rannséknum (Lord og Jones, 2012). Med tilkomu DSM-V, sem kom Ut
arid 2013, er flokkunarkerfid a roskunum 3 einhverfurdéfi baett i ljési peirrar gagnryni. ICD-
11 erivinnslu og er dsetlad ad su utgafa verdi birt arid 2018 (World Health Organization,
2016-a). | DSM-V er einn flokkur sem nefnist réskun & einhverfuréfi (e. Autism Spectrum
Disorder). | DSM-V er ekki flokkad i adskilda flokka eins og gert var i DSM-IV. Er pvi gert
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rad fyrir ad pegar ICD-11 komi ut verdi flokkunarkerfid endurskodad i a svipadan hatt og
DSM-V. Einnig hafa skilgreiningum a einkennum raskana 4 einhverfuréfi i DSM-V verid
faekkad ar premur flokkum i tvo flokka. Fyrri flokkurinn er samansafn einkenna i
félagslegu samspili og tjaskiptum. Hinn flokkurinn er samansafn einkenna sem birtast i
sérkennilegri og arattukenndri hegdun. [ ICD-10 og DSM- IV eru skilgreiningar um prja
flokka einkenna: i félagslegu samspili, i mal og tjaskiptum, og i sérkennilegri og
arattukenndri hegdun. Hafa flokkarnir um einkenni i félagslegu samspili og mal og tjaskipti
verid pvi verid sameinad i einn flokk (Lord og Jones, 2012). Vid greiningu 4 roskun &
einhverfurdéfi  islandi er notast vid ICD-10 flokkunarkerfid (Greiningar- og radgjafarstod

rikisins, e.d.-f).

2.4 Orsakir

Um midja 20.6ld voru rikjandi paer hugmyndir ad roskun a einhverfurdéfi tengdist uppeldi
(Pall Magnusson, 1993). Talid var ad einhverfu meetti rekja til uppeldisadferda, og pa
einkum til uppeldisadferda maedra. Maedur veeru kuldalegar, veitu bérnum sinum ekki
naegilega 6rvun og vaeru almennt ahugalausar um barnid (Szatmari, 2003). bzer
hugmyndir um orsakir einhverfu hafa ekki att vid rok ad stydjast og ekki er talid i dag ad

orsakir einhverfu stafi ad uppeldislegum astaedum.

P6 ad orsakir roskunar a einhverfurofi i dag séu ekki ad fullu ljésar hafa rannsdknir
gefid nokkrar visbendingar um mogulegar orsakir, og pykir liklegt ad orsakir megi rekja til
liffreedilegra patta (Mehta og Nurmi, 2013). Fjolskyldurannsoknir eins og tviburarannsékn
Folstein og Rutter (1977) syna ad pa nidurstodu ad tengsl séu a milli erfdapatta og
einhverfu (Folstein og Piven, 1991). Jafnfram kom fram ad eineggja tviburar veeru liklegri
en tvieggja tviburar ad greinast badir med einhverfurdfsroskun, sem rennir stodum undir
pbad ad tengsl séu a milli erfda og einhverfuréfsréskunar. Fleiri tviburarannséknir hafa
verid framkvaemdar og syna paer sému nidurstédur (Szatmari, 2003). | nyrri rannséknum
tengsl genasamsetninga og genasjukddma og tengsl peirra vid roskun 3 einhverfurdéfi
verid skodud (Mehta og Nurmi, 2013; Folstein og Piven, 1991). par ma til deemis nefna
tengsl vid brotkennda X- litning/heilkenni (e. Fragile- X syndrome), og genasjukddma eins
og Angelmann heilkenni, Prader- Willi heilkenni og Beckwith— Wiedemann heilkenni
(Mehta og Nurmi, 2013). Rannsoknir 4 umhverfispattum beinast hins vegar ad peim
ahrifum sem midtaugarkerfid getur ordid fyrir og hvernig pau tengsl hafa ahrif a réskun a

einhverfurdfinu (Szatmari, 2003).
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2.5 Tioni

Adur fyrr var talad ad einhverfa veeri sjaldgaef pegar fyrstu rannsoéknir 4 tidni 4 einhverfu
voru framkveemdar en nu & dégum er ekki talad um ad einhverfa sé sjaldgaef
proskardskun (Edvald Seemundsen, 2008; Frombonne, 2003). Rannsdknir a tidni einhverfu
voru fyrst gerdar 4 drunum 1966-1986. | peim rannséknum var tidnin talin vera & milli 0,7-
5,6 & hverja 10.000 manns. Nyjar rannséknir syna ad tidni i Bandarikjunum sé 1 af
hverjum 68 bornum med roskun a einhverfuréfi sem gera 146 4 hverja 10.000 manns
(CDC, 2016). Bent er & ad tidnin a roskun a einhverfuréfinu i rannséknunum geti verid
misjofn vegna mismunandi greiningarskilyrda eftir pvi hvort um er ad reeda greiningakerfi
ICD- 10 eda DSM-1V, par sem adferdir eru misjafnar, greiningarskilyrdin voru ekki eins og

aldurshoparnir voru misjafnir (Edvald Seemundsen, 2008).

A fslandi hafa verid gerdar rannséknir & tidni & réskun & einhverfuréfi og var
Gudmundur T. Magnusson fyrstur til ad framkvaema slikar rannséknir hér a landi (Evald
Seemundsen, 1997). Samkvaemt rannsdknum hans voru tiénin um 3,5 af hverjum 10.000
bornum med einhverfu sem faedd voru 4 timabilinu 1964-1973. Pall Magnusson og Evald
Seemundsen (1997) rannsokudu tidni & einhverfu barna sem faadd voru & timabilinu 1974-
1992. | peirri rannsékn voru télurnar & arunum 1974- 1983 3,5 — 4,7 af hverjum 10.000
bornum, en @ drunum 1984- 1992 voru 7 af hverjum 10.000 bérnum greind. Menn veltu
fyrir sér hvort pessi fjolgun a timabilunum veeri vegna breyttra vinnubragda vio greiningu
og aukinnar pekkingar eda vegna aukinnar tidni i pydi. Nyjasta rannsdknin hér a landi
tekur til tidni 3 medal barna sem eru faedd a drunum 1994-1999 og greind med réskun a
einhverfurdfi (Edvald Seemundsen, Pall Magnusson, Ingibjorg Georgsdattir, Erlendur
Egilsson og Vilhjdlmur Rafnsson, 2013). Samtals voru 267 born greind med réskun a
einhverfurdfinu, par af 197 strakar og 70 stelpur. bad jafngildir pvi ad tioni & einhverfurofi
er 120 af hverjum 10.000 bérnum 3 islandi.

pegar skodud er arsskyrsla Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins fra arinu 2013
kemur fram ad heildartilvisun til peirra fyrir arid voru 333. Af peim fjolda voru gerdar 197
frumathuganir og voru 132 bérn med einhverfuréfsroskun, sem samsvarar 67% tilfella

sem féru i frumgreiningu a Greiningarstodinni (Elisabet bordardoéttir og Solveig
Sigurdardéttir, 2014).

2.6 Samantekt

Leo Kanner var fyrstur manna ad lysa einhverfu sem réskun og lysti hann erfidleikum eda

takmorkun barna hvad snerti félagsleg tengsl, tjaskipti og ahugamal sem voru sérkennileg
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og afmérkud. A drum adur var talid ad roskun a einhverfuréfi veeri tengd uppeldi, en pad
telst nu afsannad pvi synt hefur verid fram a, medal annars med tviburarannséknum, ad
erfdapeettir séu liklegri orsakavaldar. Til deemis eru eineggja tviburar liklegri en tvieggja
tviburar ad greinast badir med roskun a einhverfurdéfi. Einkenni einhverfuréfsroskunar
birtast 3 mismunandi timum, og styrkleiki og fjoldi einkenna eru breytileg. Koma einkenni
fram i félagslegu samspili, tjaskiptum og sérkennilegri og arattukenndri hegdun. Nyjustu
rannsoknir a islandi syna ad tidni réskunar a einhverfuréfi er 120 af 10.000 manns.
Nyjustu skilgreiningar a einhverfu eru ad finna i ICD-10 og DSM-V. A [slandi er studst vid
ICD-10 flokkunarkerfid vid greiningu a roskun a einhverfurdfi. Breytingar eru hinsvegar i
DSM-5 ad pvi leyti ad flokkunin tekur til greiningar 4 réskunum & einhverfuréfi frekar en
einfaldrar greiningar a einhverfu, og ma vaenta pess ad i nyja ICD-11 verdi viddarhugtakid

einnig nytt.
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3 Undanfari greiningar

[ pessum kafla verdur farid yfir pa atburdarras sem likleg er til ad eiga sér stad 4dur en
barni er visad til greiningar. bvi verdur fjallad um hvada ahyggjur komi fram i fyrstu og
hverjir pad eru sem gruna roskun a einhverfurdfinu fyrst, eins og til deemis starfsfélk
leikskdla. Farid verdur yfir hvad gerist eftir pann grun, hvernig adstod og/eda pjonusta er i

bodid hverju sinni og naestu skref i ferlinu eftir ad grunur vaknar.

3.1 Fyrstu ahyggjur

Foreldrar eru yfirleitt peir fyrstu sem byrja ad hafa ahyggjur af proska barns sins. { fyrstu
beinast ahyggjurnar ekki endilega ad roskun a einhverfuréfi par sem slik einkenni geta
birst 4 svo mismunandi hatt. Foreldrar tengja einkenni réskunar a einhverfuroéfi ekki
endilega saman vid paer ahyggjur sem pau hafa, par sem peir halda ad um eitthvad annad
sé ad raeda. Ahyggjurnar beinast frekar i fyrsta lagi ad malproska barna, par sem seinkun &
tali 4 sér stad. bar 3 eftir eru ymsar dhyggjur sem kvikna hja foreldrum sem tengjast
fravikum i félagslegum samskiptum, hreyfiproska, skynjun og leik barnsins. Algengt er ad
barnid heyri ekki i foreldrum sinum en pad er algengt par sem foreldrar eiga oft erfitt med
ad nd athygli barnsins. Einnig er algengt ad foreldrar lysi yfir ahyggjum yfir svefn- og

matarvenjur barnsins (Sigridur Léa Jénsddttir, 2014-a).

Misjafnt er hvenaer foreldrar byrja ad hafa ahyggjur, en paer geta komid upp snemma
og pa jafnvel & fyrsta aldursari (Giacomo og Fombonne, 1998; Landa, 2008). Talid er ad
80% foreldra barna med einhverfurdfsroskun taki eftir einhverskonar fravikum fyrir
tveggja ara aldur, sem tengist pa yfirleitt seinkun i malproska. I lok pridja aldursars eru
naer allir foreldrar komnir med ahyggjur (Sigridur Léa Jénsddttir, 2014-a). Hafa skal i huga
ad einkenni einhverfuréfsroskunar geta verid til stadar fyrir pann tima sem foreldrar fa
fyrst ahyggjur eda pa grunar fravik i proska. bess vegna benda sérfreedingar 4 ad pad sé

erfitt ad segja til um hvenazer fyrstu einkenni segi til sin (Landa, 2008).

Adrar rannséknir syna svipadar nidurstédur og greint er hér ad ofan (Giacomo og
Fombonne, 1998; Howlin og Asgbarian, 1999). i rannsékn Howlin og Asgbarian (1999)
voru foreldrar 770 barna greind med einhverfu og Aspergers heilkenni um helstu ahyggjur
af proska barns og hvenaer paer dhyggjur kviknudu. Ahyggjur foreldra barna med
einhverfu byrjudu i kringum 18 manada aldur og beindust paer einna helst ad seinkun i
malproska, (44% foreldra) og ad félagslegu samspili (19% foreldra). | rannsékn Giacoma og
Fombonne var medal aldur pegar foreldrar h6fou fyrst ahyggjur af proska barns 19

manudir. Einnig er pess getid ad oft leid talsverdur timi par til ad foreldrarnir leitudu eftir
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adstod i kjdlfar pess ad ahyggjur hoéfust. | kringum tveggja dra aldur barns eda um pad bil
halfu ari eftir ad foreldra grunadi fyrst proskafravik, leitudu peir adstodar (Giacomo og
Fombonne, 1998; Howlin og Asgbarian, 1999). Pannig getur umtalsverdur timi lidid fra
fyrstu ahyggjum bar til greining hefst. | millitidinni geta adrir en foreldrar ordid fyrri til ad
leita eftir adstod, svo sem starfsfélk leikskéla (Svandis Asa Sigurjénsdéttir, 2014).
Barnalaeknar, eftirlitsadilar a heilsugaeslustodvum og eettingjar geta einnig bent lika a

proskafravik.

3.2 Pbjonusta vid born a einhverfurdfi 4 Islandi

Til ad atta sig betur a pvi hvernig adstod vid born sem eru greind a einhverfuroéfi er hattad
hér a landi er mikilvaegt ad vita hvernig pjénustukerfid vid pau born virkar, en pvi er skipt
upp i prju stig. bannig er fyrsta stig pjonustunnar skipad peim adilum sem fyrst skoda
vantanlegan grun sem fram kemur i proskafravikum. pad er ad 6llu j6fnu starfsfélk
heilsugaeslustodvar, skélakerfisins og félagspjonustu i pvi sveitarfélagi sem barnid byr. Ef
bessa adila grunar proska- og hegdunarfravik tekur vid annad stig i pjénustukerfinu. [ pvi
stigi kerfisins fara fram frumgreiningar a proska- og hegdunarfravikum. Adilar sem tilheyra
00ru stigi eru medal annars sérfraedipjonusta sveitarfélaga, og sjalfstaett starfandi
sérfreedingar og vegum broska- og hegdunarstodvar. begar frumgreining er lokid a 66ru
stigi, og i ljés kemur ad frekari greiningar eda medferdarurraedi séu naudsynleg, tekur vid
pridja stig pjonustukerfisins, en pad er samsett af Greiningar- og radgjafarstod rikisins og
Barna- og unglingageddeild Landspitalans (BUGL). Bornum er visad & pridja stig einungis
pbegar frumgreining er buin ad eiga sér stad og grunur er um einhverfuréfsroskun (Log um
malefni fatladra nr. 59/1992 ; Svandis Asa Sigurjénsdattir, 2014).

3.3 Frumgreining

Frumgreining a sér stad 4 6dru stigi pjénustukerfisins, eins og fyrr segir. Frumgreining er
fyrsta formlega athugunin og felst i proskamaelingum sem eru gerdar pegar grunur vaknar
um proska- og hegdunarfravik. Stédlud og sérhaefd préf eru pa notud til ad meta proska. |
frumgreiningu er verid ad skera ur um tilvist fravika, skilgreina hvers edli pau eru, og meta
hvers kyns ihlutunar er porf. Jafnframt er metid hvort nanari greiningar sé porf hja

sérhaefdari adilum (Heilsugaeslan, e.d.).

pegar frumgreiningu a roskun a einhverfurdfi fer fram parf ad taka mid af
greiningarvidmidum og skilgreiningum ICD-10. Til hlidsjonar purfa ad vera lysingar a

pbroska- og heilsufarsségu barns og upplysingar um st6dnun eda afturfor i proska. Lysingar
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a fjolskylduadstaedum og fjolskyldusaga barns eru teknar til greina, asamt lysingum 3
félagslegri patttoku, adlogun og lidan. Leggja parf mat & vitsmunaproska med
vidurkenndu greindarprdfi. Foreldrar eru bednir um ad svara spurningarlistum um hegdun
og lidan og upplysingar eru einnig fengnar hja starfsfélki leikskoéla. Spurningalistarnir sem
foreldrar svara fara eftir aldri og proska barnsins. Spurningarlistar eins og M-CHAT (e. The
Modified Checklist for Autism in Toddlers) og SCQ (e. Social Communicative Questionnaire)
eru pa gjarnan notadir. Sidan eru greiningartaeki eins og CARS (e. Childhood Autism Rating
Scale) notud par sem hegdun barns er metin. M-CHAT og CARS eru atlad yngri bornum,
M-CHAT fra 16 manada aldri og CARS fra tveggja ara aldri. Hins vegar er SCQ
greiningartaekid atlad bornum fra fjdgurra dra aldri (Greiningar- og radgjafarstod rikisins,
e.d.-f; Svandis Asa Sigurjonsdéttir, 2014).

CARS er greiningarvidtal sem felst i vidtélum vid foreldra og leikskélakennara og mati
salfraedings a einhverfurdfs einkennum i hegdun. Um er ad raeda paetti er varda mal og
tjaskipti, félagslegt samspil og sérkennilega og arattukennda hegdun. Metinn er styrkur
einkenna a 15 mismunandi pattum og er minnst haegt ad fa 1 stig og haest 4 stig fyrir
hvern patt. bvi er sponn kvardans 15-60 stig, en prjatiu stig eda fleiri benda til réskunar 8

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

M-CHAT eru matslistar um einhverfu einkenni sem foreldrar svara um hegdun og
vidbrogd barns hvad snertir mal og tjaskipti, félagslegt samspil og sérkennilega og
arattukennda hegdun. Um er ad raeda 23 spurningar um pessa paetti og ef barn uppfyllir
tveer til prjar lykilspurningar af peim sex grunneinkennum sem spurt er um parf ad gera
frekari athugun a einhverfueinkennum (Dagmar Hannesdéttir, Hafdis Einarsdottir, Gyda
Haraldsdéttir og Margrét isleifsdéttir, 2011; Svandis Asa Sigurjonsdéttir, 2014 ).

3.4 Bilid a milli frumgreiningar og lokagreiningar

begar frumgreiningu @ roskun & einhverfurdfi er lokid tekur vid bid ad komast i greiningu
a Greiningar- og rddgjafarstod rikisins. Su bid er mislong en forgangsrod tilfella fer eftir
aldri barnanna og alvarleika einkenna (Log um Greiningar- og rddgjafarstod rikisins
nr.83/2003). bad getur lidid langur timi @ milli pess ad frumgreining a sér stad og ad barn
fer i lokagreiningu a Greiningar- og radgjafarst6d rikisins (Greiningar- og rddgjafarstod
rikisins, e.d.-d). Hins vegar er vert ad koma pvi a framfeeri ad sa timi sem lidur parna 3
milli parf ekki endilega ad pyda ad malid sé i bidstodu i pjonustukerfinu. Sa pjénustuadili
sem sa um frumgreiningu sér til pess barn fai pjonustu sem hentar pvi og ad pjalfun og
sérkennsla hefjist sem fyrst. begar nidurstédur pjonustuadilans ur frumgreiningunni liggja

fyrir vinnur starfsfélk leikskélanna og/eda fagadilar sem koma ad barninu, i ad byggja upp
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faerni hja barninu @ medan med vidurkenndum kennsluadferdum (Sja kafla 4.6). Starfsfolk
a vegum Greiningar- og radgjafarstod rikisins kemur jafnframt & medan bidtimin & sér stad
inn 4 leikskéla barnsins og leidbeinir starfsfélk leikskdlans med pjalfunina (Greiningar- og
radgjafarstod rikisins, e.d.-d).

Eftir fjolgun tilvisana & Greiningar- og radgjafarstod rikisins lengdust bidlistar og arid
2011 var dkvedid ad Greiningar- og radgjafarstoo rikisins haetti ad sinna einhverfurdfs
greiningum barna sem ekki hafa proskahdmlun og einnig bérnum sem teljast hafa edlilega
greind (Ruv, 2015). Greiningar- og radgjafarstod rikisins sinnir pvi einungis alvarlegri
tilfellum en bProska- og hegdunarst6d tok vid greiningu a veaegari tilfellum. broska- og
hegdunarstod tekur born til greiningar sem teljast vera med vaegari tilfelli og eru med yfir
70 stig i vitsmunaproska (Rikisendurskodun, 2016).

3.5 Samantekt

Rannsoknir syna ad foreldrar i upphafi tengja einkenni réskunar a einhveruréfi ekki vid
einhverfu heldur beinist grunur helst ad malproska barnsins, par sem seinkun eda afturfor
a tali @ sér stad. par sem einkenni einhverfurdfsroskunar birtast 8 mismunandi hatt eru
foreldrar ekki ad atta sig 4 ad einkennin geta bent til réskunar a einhverfurdéfi. beir bida
pvi oft med ad leita eftir adstod eda pjénustu pegar grunur vaknar, en pegar grunur er
ordinn pd nokkur er leitad til fagadila i pjonustukerfinu. bvi kerfi er skipti i prju stig og
sinnir til deemis starfsfolk heilsugaeslustédvanna fyrsta stiginu. Ef grunur er um proska- og
hegdunarfravik taka vio til deemis sérfraedipjonusta sveitafélaganna sem er annad stig
pbjonustukerfisins og sja um frumgreiningar. Lagt er mat a vitsmunaproska, en pa svara
foreldrar spurningalistum og veita upplysingar um hegdun og lidan barnsins.
Leikskodlakennarar og eda starfsfélk sem annast barnid utan heimilis veita einnig
upplysingar. Spurningalistar & bord vid M-CHAT og SCQ og greiningartaeki 4 bord vid CARS
eru notadir i frumgreiningu. Ad lokinni frumgreiningu og stadfestingu 8 moguleika
greiningar er tilvisun send a Greiningar- og radgjafarstod rikisins sem sinnir pridja stigi

pbjonustunnar og veitir lokagreiningu fyrir bérn a leikskélaaldri.
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4 Greining

pegar frumgreining liggur fyrir og grunur er um einhverfu er visad 4 Greiningar- og
radgjafarstod rikisins, en pad er pridja stig pjonustukerfisins. Markmid stédvarinnar er ad
efla lifsgaedi og baeta framtid barna med alvarlegar proskaraskanir. Hlutverk hennar er ad
sinna greiningu, radgjof og fraedslu vegna barna med alvarlegar proskaraskanir. Jafnframt
er hlutverk hennar ad leidbeina med medferdar- og ihlutunarleidir sem porf er . Einnig
ad sinnir han langtimaeftirfylgd ef pess er porf. Stodin veitir faglega adstod og radgjof til
samstarfsadila er vardar uppbyggingu starfseminnar, menntun og pjalfun starfsfélks og
fleira. A Greiningar- og radgjafarstéd er unnid i freedilegusamhengi ad rannséknum, préun
og dreifingu a adferdum og gégnum til greiningar, fraedslu og midlun pekkingar (L6g um

Greiningar- og radgjafarstod rikisins nr.83/2003).

4.1 Greiningar- og radgjafarstod rikisins

Greiningar- og rddgjafarstod rikisins sinnir bornum og unglingum 3 aldrinum 0- 18 3ra.
Breytingar a skipulagi & starfseminni urdu arid 2013 og breytingarnar hofdu pad i for med
sér ad nuna eru fagsvidunum skipt upp eftir aldri barna, en adur var peim skipt upp eftir
fotlunargreiningum. NU eru svidin fagsvid yngri barna, fagsvid eldri barna og fagsvid
langtimaeftirfylgdar. A peim er unnid eftir pverfaglegu likani par sem sérfreedingar med
mismunandi bakgrunn koma ad pjénustu barns og fj6élskyldu pess. bjdnustan sem fer fram
er snidin ad porfum barns og fjolskyldu og leitast er vid ad méta heildstaeda mynd af
vandanum og Urraedum til ad studla ad velferd peirra sem eiga i hlut, hvort sem pad er
barnid sjalft eda fjolskylda pess. Pjénustan parf ad taka mid af ymsum pattum eins og
aldri skjolstaedings, hvers edlis vandinn sé, adsteedum og jafnframt busetu vidkomandi.
Foreldrar eru hvattir til ad taka patt og er mikilvaegt ad samvinna sé @ milli fjdlskyldunnar

og fagadila sem koma ad malinu (Elisabet bdrdardéttir og Solveig Sigurdardodttir, 2014).

Fagsvid yngri barna veitir pjonustu fyrir born og fjolskyldur peirra vegna barna fra
faedingu ad sex dra aldri. Fagsvidio skiptist i prju skor, sma- og barnaskor sem er fyrir born
fra faedingu til priggja ara aldurs, hin tvo tilheyra leikskélaskori sem eru fyrir born fra
briggja ara aldri til sex ara aldurs. bjénustan er fj6lskyldumidud og byggir a
hugmyndafraedi snemmtaekrar ihlutunar (Elisabet bérdardoéttir og Sdlveig Sigurdardattir,
2014).

Fagsvid eldri barna veitir pjénustu fyrir born og unglinga fra sex ara aldri til 18 ara
aldurs og byggist a teymisvinnu med dherslu a patttoku foreldra og pjonustuadila sem

gaeti verid til deemis skélar og félagspjonustan. Fraedsla og radgjof getur verid i formi
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namskeida og einstaklingsmidadrar fraedslu til fidlskyldu og samstarfsadila. A medan
bjonustunni stendur fa fjolskyldur tengilid sem heldur utan um allt sem tengist malinu.
Tengilidurinn stydur og hvetur foreldra til virkrar patttéku og finnur leidir til ad efla
sjalfstaedi og patttoku barnsins eda unglingsins i samfélaginu (Greiningar- og radgjafarst6d
rikisins, e.d.-b).

Fagsvio langtimaeftirfylgdar sinnir bornum og unglingum sem purfa sérhzefda
eftirfygld og radgjof. Fagsvidio skiptist upp i tvo skor, annars vegar mottokuskor og hins
vegar sérhaefda eftirfylgni (Elisabet Pérdardottir og Sélveig Sigurdardéttir, 2014).

4.2 Lokagreining

Greining 4 roskun 4 einhverfurdfi felur i sér mat 4 proska og faerni barna og jafnframt er
leitast vid ad skilgreina vandann. | greiningunni eru parfir barnsins skilgreindar og
fiolskyldu pess, og er unnid og leidbeint samkvamt pvi. Haegt er ad segja ad svara vid
eftirfarandi spurningum sé leitad svara vid i greiningarferlinu: Hvad er ad? Hvad veldur?

Og hvad er til rada?

Greining a roskun a einhverfurdfi felur i sér pverfaglegt samstarf sérfreedinga 4 bord
vid barnalaekna, salfreedinga, félagsradgjafa, idjupjalfa, proskapjalfa, leikskdlakennara,
sérkennara og idjupjalfa. Sérfraedingarnir vinna eftir alpjodlega vidurkenndum adferdum
til a0 meta edli fotlunar, umfang og orsok. Med pessum adferdum er studlad ad pvi ad
leita leida til ad baeta lifsgaedi barnsins. beir sérfraedingar sem koma ad greiningunni purfa
ad komast ad sameiginlegri nidurstodu og mynda peir teymi par sem upplysingum ur
ymsum attum er safnad saman. Greining 4 einhverfurdfsroskun felur i sér ad flokka
einkennin nanar og hvar pau eru stadsett a einhverfuréfinu. Einnig felur greining i sér

ferli, par sem upplysingunum er safnad saman (Svandis Asa Sigurjénsdéttir, 2014).

Timinn sem barnid og foreldrar verja 4 Greiningar- og radgjafarst6d rikisins i athugun
er breytilegur og fer eftir hvada athuganir purfi ad fara fram og hvada fyrirliggjandi
upplysingar og nidurstodur séu til stadar, jafnframt er athugunin snidin ad aldri og pérfum

barnanna (Elisabet bordardottir og Sélveig Sigurdardottir, 2014).

4.2.1 Greiningartaeki
Til eru morg teeki til greiningar a einhverfurdfsroskun. bau eru ADOS (e. Autism Diagnostic

Observation Schedule), ADI-R (e. Autism Diagnostic Interview- Revised) og CARS og CHAT
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eins og adur hefur verid nefnt. bessi taeki eru oftast notud i frumgreiningu og nytast

nidurstodur i ferlinu par sem safnad er saman ymiskonar upplysingum um barnid.

ADOS athugun er oftast um 40- 60 minatur og fela i sér samskipti milli athugunar adila
og barnsins. ADOS er athugun 4 hegdun og metur mal og tjaskipti, félagslegt samspil og
sérkennilega og arattukennda hegdun. ADOS athugun er unnin upp ur stodludum
verkefnum og skodar samskipi @ milli barnsins og pess sem sér um athugina. Med pessu
getur athugunar adilinn athugad hegdun sem er mikilveeg i tengslum vid greiningu &
einhverfuréfsroskun @ mismunandi aldri og proskastigi. Alls eru fimm einingar og fer pad
eftir aldri barns og feerni pess i tjaskiptum hvada eining er notudé (Dagmar Hannesdattir,
Hafdis Einarsdottir, Gyda Haraldsdéttir og Margrét isleifsdéttir, 2011; Le Couteur, Haden,
Hammal og McConachie, 2008; Svandis Asa Sigurjonsdaéttir, 2014).

ADI-R er stadlad greiningarvidal par sem foreldrar svara atridum sem tengjast mali og
tjaskiptum, félagslegu samspili og sérkennilegri og arattukenndri hegdun. Spurt er medal
annars um proskasogu barnsins og hegdun pess. ADI- R er einna mest notada teekid vid
greiningu a einhverfurdfsroskun, en ADOS er einnig mikid notad (Le Couteur, Haden,
Hammal og McConachie, 2008). ADI-R hefur mikid verid notad i rannsdknum og var
skodad hér a landi, en par kom fram ad ADI-R er med haan innri areidanleika og samraemi
var a milli annara greiningartakja. Er pvi haegt ad segja ad réttmaeti greiningarvidalsins sé
mjog gott (Evald Seemundsen, Pall Magnusson, Jakob Smari og Sélveig Sigurdardottir,
2003).

4.2.2 Sofnun upplysinga

Eins og fyrr segir er greining a roskun a einhverfurdfi byggd a pverfaglegu samstarfi
sérfreedinga sem vinna eftir vidurkenndum adferdum til ad meta edli, umfang og orsok
fotlunar. Koma pvi upplysingar um barnid dr ymsum attum og er mismunandi hvad hver
og einn sérfreedingur er ad athuga. Teymi til ad halda utan um allar upplysingar um barnid
er pvi mikilvaegur pattur i ferlinu. A Greiningar- og radgjafarstdd rikisins eru sidan unnid ur

Ollum pessum upplysingum.

Fyrst ma nefna paer upplysingar sem starfsfdlk Greiningar- og rddgjafarstod rikisins
safnar pegar barnié kemur til greiningar. Pa eru notud greiningartaeki sem nefnd voru hér
a undan, eins og ADOS og ADI-R. Einnig gaetu félagsradgjafar tekid viotol vid foreldra um
mat 4 adsteedum peirra og barnsins (Svandis Asa Sigurjonsdéttir, 2014). Félagsradgjafar
veita jafnframt foreldrum studning og kynna peim moguleika sem peir geta nytt sér til
studnings og pa pjonustu sem i bodi er. Barnid fer sidan i leeknisathugun 4 Greiningar- og
radgjafarstod rikisins og foreldrar fara i vidtal hja laekninum par sem spurt er Ut i

ymiskonar atridi. Par ma nefna atridi eins og mat a hegdun og lidan barns. Einnig
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framkvaemt mat a likams- og taugaproska a grundvelli upplysinga um til deemis
medgongu, faedingu, og proska barnsins. Jafnframt fer fram mat a heilsufari og aflad er
upplysinga hvad snertir til daemis sjukdéma barns eda annara i fjdlskyldunni og/eda
pbroskafravik annara fj6lskyldumedlima. Einnig er aflad upplysinga um matarvenjur,
svefnvenijur, sjén og heyrn (Svandis Asa Sigurjonsdéttir, 2014).

Fleiri upplysinga er haegt ad afla 4dur en greining a sér stad, til daeemis fra Heyrnar- og
talmeinastdd Islands ef fyrir liggur mat fra talmeinafraeding og/eda idjupjalfa. Einnig veita
leikskélinn Greiningar- og radgjafarstod rikisins upplysingar um barnid. Gaetu peer
upplysingar til deemis verid i formi myndbandsupptoku af barninu sem syna atridi

samskipti barnsins vid adra og hegdun pess almennt (Svandis Asa Sigurjénsdéttir, 2014).

4.3 bjonustuteymi

Ad lokinni greiningu er haldid utan um pjénustuna vid barnid og fjolskyldu pess med
svokolludu pjonustuteymi. Radgjafi & vegum Greiningar- og radgjafarstod rikisins er pessu
teymi innan handar, en i pvi eru foreldrar, og starfsfélk skélans sem barnid gengur i, hvort
sem pad er leik- eda grunnskadli. Pad geeti verid kennari, sérkennari, proskapjalfi,
studningsfulltrdi eda annar sem annast barnid. Hittast teymid reglulega og unnid er
markvist vid ad auka faerni barnsins med vidurkenndum adferdum (Greiningar- og

radgjafarstod rikisins, e.d.-h).

4.4 Namskeid

Greiningar- og radgjafarstod rikisins bydur upp a fjolbreytt namskeid fyrir foreldra,
adstandendur og fagfélk sem vinna med bérnunum. Markmidid med peim er ad auka
pekkingu peirra sem koma ad barninu hvad parfir barnanna snertir, hvort sem pad eru
foreldrar eda fagfélk. Hér er haegt ad sja deemi um namskeid inn a pessari vefsléd:

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

gefur Greiningar- og rddgjafarsto0 rikisins at yfirlit 3 ndmskeidsbaeklingum sem haegt er

ad verda sér uti um (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.-c). Einnig bydur st6din upp
a pjalfunarndmskeid sem eru sérsnidin ad porfum hvers barns fyrir sig. Namskeidin eru til
daemis i atferlispjalfun og i skipulagdri kennslu (Greiningar- og radgjafarstdd rikisins, e.d.-

g).
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4.5 Urraedi

Foreldrar barna med roskun a einhverfuréfi purfa studning, radgjof, leidbeiningar og
upplysingar. bau geta leitad til samtaka sem vinna ad réttindamalum fjolskyldna barna
med sérparfir. Pad eru samtok eins og Sjénarhdll, sem stydur adstandendur foreldra
barna med sérparfir par sem hagsmunir barnsins er hafdir ad leidarljdsi. Sjonarholl er
radgjafarmidstod, og ad midstddinni standa ADHD samtokin, Landssamtokin broskahjalp,
Styrktarfélag lamadra og fatladra og Umhyggja, félag til studnings langveikum bornum.
Samtokin vinna ad réttindamalum fyrir pessa hdpa. Foreldrar geta leitad til Sjonarhdls
endurgjaldslaust, tilvisun er 6porf og greining parf ekki ad liggja fyrir. Sjonarholl leidbeinir
og radleggur foreldrum til deemis med Urraedi, pjonustu og adra moguleika i kerfinu.
Jafnframt kynnir sjénarhéll foreldrum réttindum sin og studlar ad aukinni pekkingu peirra
(Sjonarhdll — radgjafarmidstod ses, 2015). Sjonarhdll er til hisa ad Haaleitisbraut 13 i
Reykjavik og haegt er ad verda sér uti um frekari upplysinga @ heimsasidu Sjonarhdls:

http://www.serstokborn.is

Einhverfusamtdkin eru til hidsa 4 sama stad og Sjénarhdll, en peirra markmid er ad
baeta pjénustu barna og einstaklinga med roskun a einhverfurdéfi. Samtokin eru
vettvangur fyrir einstaklinga med roskun a einhverfurdéfi, pau veita jafnframt studning
fyrir adstandendur barnanna. A vegum Einhverfusamtakanna eru starfraektir foreldra- og
spjallhdpar um land allt, en par raedir félk saman og veitir hvort 6dru studning
(Einhverfusamtokin, 2012-a). Frekari upplysingar er ad finna @ heimasidu
Einhverfusamtakanna um starfsemi samtakanna og hépana sem hér um raedir:
http://einhverfa.is

Einhverfurddgjof AS og Ylfa- Neerpjonusta og radgjof sja einnig um radgjof vegna
barna og einstaklinga med roskun & einhverfurdfinu. Radgjofin er hugsud fyrir skdla,
stofnanir, einstaklinga og foreldra barna med réskun a einhverfuréfinu. Radgjofin felst til
daemis i pjalfun, kennslu og adstod vid einstaklingsndmskra, dagskipulag,
félagshaefissogur, TEACCH og atferlispjalfun. Einnig er bodid upp @ namskeid og fyrirlestra
fyrir adstandendur barna med roskun a einhverfuréfi og adra sem koma ad malefnum
barnsins (As, e.d.; Ylfa- Naerpjénusta og radgjof, e.d.).

[ bodi eru ymiss Urraedi fyrir foreldra og bérn med réskun & einhverfuréfi. Fyrst ber ad
nefna studningsfjdlskyldur, en eins og nafnid gefur til kynna eru pad fjolskyldur/adilar sem
veita studning en hann felst i pvi ad barnid dvelji hja studningsfjolskyldu i umsaminn tima i
hverjum manudi. Yfirleitt er pad ein helgi i manudi eda ad jafnadi 48 klukkustundir sem
barn dvelur hja studningsfjolskyldu. Tilgangur studningsfjolskyldunnar er ad draga ur alagi

a heimillinu. Jafnframt er tilgangurinn ad gefa bornunum kost @ ad auka félagsleg tengsl
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og veita peim tilbreytingu. Ef foreldrar akveda ad velja pa leid purfa peir ad hafa samband
vid félagspjonustuna i sinu sveitafélagi eda pjonustumidstod. Félagsradgjafar adstoda
sidan foreldra vid ad sakja um studningsfjolskyldu (L6g um malefni fatladra nr. 59/1992;
Sjénarhdll, e.d.). Sidan geta foreldrar dskad eftir pvi ad barn peirra fari i timabundna dvol i
skammtimavistun. Saekja parf um hja félagspjénustu, sem metur porfina a Urraedinu og
hvernig best er haegt ad veita pjonustuna. Pjonustan er hugsud til ad létta alagi af
fiolskyldum og med pvi er verid ad studla ad barn geti buid sem lengst i heimahusi
(Einhverfusamtokin, 2012-c). Lidveisla er urraedi sem stendur til boda pegar barnid er
ordin sex ara, og er hun jafnframt fyrir fullordna einstaklinga. Lidveisla er persénulegur
studningur og adstod til ad rjufa félagslega einangrun (Einhverfusamtokin, 2012-b). Sidan
ma nefna sumarbudirnar i Reykjadal Mosfellsbae, en Styrktarfélag lamadra og fatladra sér
um reksturinn @ sumarbudunum sem jafnframt er helgardvalastadur a veturnar.
Reykjadalur er fyrir fotlud bérn og ungmenni sem ndd hafa atta ara aldri en par er 16gd
aherslu & ad bornin stundi iproéttir, utivist og séu skapandi i pvi sem pau taka sér fyrir

hendur (Styrktarfélag lamadra og fatladra, e.d.).

4.6 Kennsluadferdir

Hér verdur fjallad um vidurkenndar pjalfunaradferdir fyrir bérn greind a einhverfurdfi.
Snemmtaek ihlutun (e. early intervention) er nefnd su adferd sem notud er til ad hafa ahrif
a proskaframvindu barns eins snemma a lifsleidinni og haegt er (Sigridur Léa Jonsdottir
2014-b). Um leid og grunur vaknar um proskafravik er mikilveegt ad hefja snemmtaeka
ihlutun til ad hafa jakvaed ahrif & proskaframvindu barns, en med henni er verid ad hafa
ahrif a framtidarhorfur barna a sem markvissastan hatt med pvi ad auka faerni og lifsgaedi
barnanna. Vid snemmtaeka ihlutun er studst vid adferdir sem byggjast @ vidurkennum
kennsluadfer6um og gagnreyndum ihlutunaradferdum. Er pad gert til ad koma i veg fyrir
eda draga ur fravikum i hegdun barns og/eda hafa ahrif & proska pess. bad er gert med pvi
ad efla leik og félagssamskipti, tjaskipti, vitsmunalega faerni og hreyfifaerni. Sjalfsteedi
barns naest fram med ad kenna pvi aeskilega hegdun i stad dzeskilegrar hegdunar (Sigridur
Léa Jonsdottir 2014-b).

Snemmtaek ihlutun getur jafnframt haft ahrif 8 og/eda aukid lifsgaedi foreldra og
annarra fjolskyldumedlima. bvi er mikilvaegt ad foreldrar taki virkan patt i
kennsluadferdunum (Sigridur Loa Jonsdéttir, 2014-b; Wainer, Hepburn og McMahon
Griffith, 2016). bannig getur patttaka foreldra dregid ur streitu og aukid faerni og anaegju
foreldris og barns. fhlutunin getur farid fram vid allar adstaedur daglegs lifs barnsins og

foreldrar eru i lykilstodu til ad hafa ahrif & proskaframvindu med ihlutuninni. Rannsdéknir
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syna ad patttaka foreldra getur aukid skilvirka framkvaeemd ihlutunarinnar (Wainer,
Hepburn og McMahon Griffith, 2016). Til hagsbota fyrir foreldra og fj6lskylduna er ad taka
patt i ihlutuninni, en henni er haegt ad skipt upp i fimm stig. Fyrst ber ad nefna ad
fjolskyldur og foreldrar pekki réttindi sin og séu talsmenn fyrir barnid sitt. [ 6dru lagi er
mikilvaegt ad fjélskyldur og foreldrar skilji styrkleika barnsins, hafileika og parfir. [ pridja
lagi er aeskilegt ad fjdlskyldur og foreldrar hjalpi barninu ad proskast og leera. [ fjérda lagi
er mikilvaegt ad fjdlskyldur og foreldrar hafi studning. | fimmta lagi er svo aeskilegt ad
fjolskyldur og foreldrar fai adgang ad pjonustu og starfsemi sem i bodi er i
naersamfélaginu. Med ad tryggja studning a8 pessum stigum er haegt ad auka lifsgaedi
fjdlskyldunnar, baeta samskipti og uppeldi og studla ad tilfinningalegri og likamlegri
velferd fjolskyldunnar i heild (Wainer, Hepburn og McMahon Griffith, 2016).

Meelst er med pvi ad gerd sé einstaklingsndmskra fyrir born, til ad koma til méts vid
parfir barnsins (Sigridur Ldéa Jonsdéttir, 2014-b; Sigrin Hjartardéttir og Sigurrds
Jéhannsdéttir, 2014). bannig er barninu leidbeint og pad styrkt, pvi unnidé er samkvaemt
fyrirfram settum markmidum med pad markmid ad auka feerni barnsins. Framvinda og
mat a arangri kennslunnar er einnig lykilatridi i einstaklingsnamskra. Stundum eru fleirri
en ein adferd notud a sama tima, en fer pad eftir porfum einstaklingsins hverju sinni
(Gudny Stefansdottir, 2014). Hins vegar er almennt maelt med pvi ad nota gangreyndar

adferdir og vidurkennt verklag.

A islandi eru tvaer pjalfunaradferdir sem hafa nad gédri fétfestu hér 4 landi sem telja
til snemmtaekrar ihlutunar. Annars vegar er pad atferlisihlutun og hins vegar skipulogd
kennsla sem byggir 8 hugmyndafraedi TEACCH. bessar pjalfunaradferdir eru gagnreyndar
adferdir og nota kennsluadferdir med vidurkenndu verklagi (Gudny Stefansdottir, 2014).
Jafnframt eru fleiri adferdir sem studst er vid, eins og dhefdbundnar tjaskiptaleidir sem

felst i tdknum med tali og myndraenu bodskiptakerfi (Sigrin Grendal Magnusdéttir, 2010).

4.6.1 Atferlisihlutun/ Atferlispjalfun

Atferlisgreining eda hagnytt atferlisgreining (e. Applied Behaviour Analysis, ABA) er
visindaleg adferd og er notud med gédum arangri til ad skilja mannlega hegdun (Artoni,
Buzzi, Buzzi, Fenili, Leporini, Mencarini og Senette, 2013). Adferdin er notud i vidu
samhengi, og pa til demis i menntun, maltdoku og laeknisfraedilegum adferdum.
Atferlisgreining sem adferd er notud pegar einstaklingar eru med proskahémlun og nytist
adferdin vel fyrir einstaklinga med einhverfuréfsroskun. Rannsoknir a svidi
atferlisgreiningar benda til pess ad adferdin leidi til framfara a vitsmunalegri, félagslegri,

og tilfinningalegri haefni. lvar Lovaas préadi ABA modelid sem byggt er a atferlisgreiningu
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og birti hann rannsékn sina um gagnsemi adferdarinar fyrir um 40 drum (Lovaas institute,
e.d.). [ peirri rannsékn voru 19 bérn med einhverfu sem fengu atferlispjalfun og syndu
verulegar framfarir (Sicile-Kira, 2004). Ad medaltali haekkadi greind samkveemt maelingum
a barni um 20 stig, og niu af pessum 19 bérnum luku fyrsta bekk i almennu bekkjarkerfi.
Athugun nokkrum drum seinna leiddi i ljés ad atta af peim niu sem luku fyrsta bekk voru
ennpad i almennu bekkjarkerfi. Einnig kom fram ad pau héfou ekki misst nidur neina faerni

sem pau hofdu adur laert med adferdinni.

Ut fra peirri visindalegri adferd atferlisgreiningar kemur atferlisihlutun og
atferlispjalfun sem hluti af ABA- médelinu (Sigrun Hjartardottir og Maria Sigurjénsdattir,
2014). Atferlisihlutun er gagnreynd adferd sem hefur verid sonnud med virkni og skodun a
hegdun sem hafa verid metnar og maeldar til framfara (Artoni, Buzzi, Buzzi, Fenili,
Leporini, Mencarini og Senette, 2013; Sicile-Kira, 2004). bar er til deemis kunnatta
einstaklingsins til ad laera brotin nidur i smaerri einingar til ad audvelda nam. ba er hver
eining kennd fyrir sig og byggt ofan a pad sem fyrir er (Sigran Hjartardéttir og Maria
Sigurjénsdottir, 2014). fhlutunin getur verid i ymsu formi og snyr ad 6llu sem tengist
pjalfun. Atferlispjalfun beinist hinsvegar ad einstaklingnum sjalfum og er préud til ad hafa
ahrif a hegdun og byggja upp faerni. Markmid er ad einstaklingurinn 6dlist sem mest
sjalfstaedi og nyti eigin heefileika (Greiningar- og rddgjafarstod rikisins, e.d.-a). Jafnframt er
unnid med pad ad takmarki ad einstaklingur geti att gefandi samskipti vid adra og ad hann

lifi sem innihaldsrikustu lifi.

Atferlispjalfun fer fram med beinni kennslu sem er notud til ad kenna nyja feerni svo
sem leik, ath6fnum og adferdum, sem brotnar eru nidur i smaerri einingar eins og fyrr
segir (Greiningar- og rddgjafarstod rikisins, e.d.-a). Unnid er med paer einingar a
kerfisbundinn hatt og peaer tengdar saman i fléknari athafnir sem krefjast athygli barnsins.
[ kennslunni stjérnar pjalfarinn kennsluzefingunum og notar til pess dkvedin fyrirmaeli eda
visbendingar sem geta verid i formi mynda. Pannig gaeti pjalfarinn til deemis spurt barnid
at i pau fyrirmaeli sem aefingin snyst um. Med timanum préast sfingarnar og fyrirmaelin
verda fléknari, en til ad byrja med er notast vid einfold fyrirmaeli. Til pess ad pjalfunin virki
sem best er veitt umbun fyrir rétt svar (Sigrun Hjartardottir og Maria Sigurjonsdottir,
2014). Med pvi ad umbuna eykur pad likurnar a ad barnid endurtaki og syni sému hegdun
og s sem umbunad var fyrir. Jafnframt er mikilveegt ad barnid upplifi sem flesta sigra
pbegar umbunad er fyrir rétta svorun og pvi verda sfingarnar skemmtilegri fyrir barnid.
Mikilveegt er ad nota umbun sem barninu pykir eftirséknarverd og getur pad verid i formi
matar, leikfanga, og tonlistar i bland vid hrds, sem er almennt mjég mikilvaeg umbun i

sjalfri sér. Ef barn hins vegar svarar rangt, eda getur pad ekki, og a i erfileikum i
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kennsluaefingu er notud styring (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.-a). ba veitir
pjalfarinn barninu adstod og styrir pvi til pess ad na ad svara rétt. Hins vegar parf ad geeta
pess ad barnid verdi ekki had pessum visbendingum og best er ad draga kerfisbundid ur

peim.

4.6.2 TEACCH/ Skipul6gd kennsla

Eric Schopler er upphafsmadur TEACCH hugmyndafaerdinnar, en hana ma rekja Nordur
Kardlinu i Bandarikunum par sem hann préadi TEACCH likanid arid 1972. TEACCH & ensku
er skammstofun sem stendur fyrir medferd og kennslu barna med einhverfu og skyldar
bodskiptatruflanir (e. Treatment and Education of Autistic and related Communications
Handicapped Children). TEACCH er einstaklingsmidud og midast vid alla aldurshépa.
Adferdin getur pvi verid notud fra unga aldri og fram til fullordinsara. Adferdin er
heildstaed pjonusta fyrir einstaklinga med einhverfu og fjolskyldu peirra og er snidin ad
borfum einstaklingsins. Ahersla 4 samfellda pjénustu alla sevi og frumkvaedi og sjalfstaedi
er gert med pvi ad styrkja faerni, pekkingu og patttoku. Med pad ad leidarljési er
meginmarkmid ad einstaklingurinn lifi sjalfstaedu og innihaldsriku lifi (Greiningar- og
radgjafarstod rikisins, e.d.-e; Sigrin Hjartardottir og Maria Sigurjénsdaéttir, 2014).

Innan TEACCH likansins hefur verid préud kennsluadferd sem nefnist skipul6gd
kennsla (e. Structured Teaching). bad sem einkennir adferdina til deemis dhersla 4 ad
skipuleggja umhverfid i kringum barnid. Rannsdknir syna ad einstaklingar med réskun a
einhverfurdfi eiga betra med ad medtaka upplysingar sjénraent heldur en upplysingar sem
beir f4 med heyrninni. Adferdin er pvi mjog gagnleg par sem skipulag i kringum skipulagda
kennslu fer fram med sjénraenum haetti, til deemis med myndum, tdknum eda skriflegum
leidbeininum sem hafa pad ad takmarki ad adstoda og audvelda einstaklingnum ad skilja
pbaer upplysingar sem um er ad raeda hverju sinni. Skipulogd kennsla gengur ut fra pvi ad
einstaklingar med roskun 3 einhverfuréfi séu dlikir einstaklingar med dlikar parfir, og er
bvi einstaklingsmidud. Aherslur i skipulagdri kennslu til pess ad auka feerni snta helst ad
pvi ad umhverfid sé sjonraent og vel skipulagt, og ad barni sé bodid uppa fyrirsjdanlegt
dagskipulag og umhverfi sem hjalpar pvi til ad hafa yfirsyn yfir pad sem er i vaendum.
Skipuldgd kennsla tekur mid af styrkleikum, ahuga og proska einstaklinga . A sama tima er
16g06 ahersla a8 fastmotad verklag, eda ,rutinu”, en pad getur hjalpad einstaklingum ad
atta sig 4 skipulagi dagsins. Skipul6gd kennsla leggur rika aherslu a bodskipti og aukid
félagslegt samspil, talad mal med sjonraenum studningi og aukningu a frumkvaedi og
sjalfstaedi einstaklingsins (Greiningar og radgjafarstod rikisins, e.d.-g; Sigran Hjartardottir

og Maria Sigurjonsdéttir, 2014).
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4.6.3 Adrar aoferdir

Adrar pjalfunaradferdir sem studst er vid til ad pjalfa afmarkada faerni og eru notadar hér
a landi eru til deemis takn med tali, PCS (e. Picture Communication Symbols) og PECS (e.
Picture Exchange Communication System) sem eru myndakerfi og myndraent
bodskiptakerfi. Adferdirnar nefnast dhefdbundnar tjaskiptaleidir og geta komid i stadinn
fyrir talmal eda sem studningur vid talmal. Geta pvi adferdirnar virkad sem timabundin
lausn 4@ medan einstaklingur vinnur upp faerni a talmali eda pa ad adferdirnar virka sem
varanleg lausn fyrir pa einstaklinga sem ekki na ad tja sig med tali. Henta adferdirnar
breidum hépi einstaklinga og geta verid i formi svipbrigda, latbragds, bendinga og takna
sem geta verid med myndraenum haetti eda handahreyfingum (Greiningar- og
radgjafarstod rikisins, 2014; Sigran Grendal Magnusdaéttir,2010).

Félagshafniségur og CAT- kassinn (e. Cognitive Affective Training) sem er hugraen
tilfinninga pjalfun eru lika deemi um pjalfunaradferdir til pjalfunar & afmarkadri feerni. baer
eru notadar i ymsum adstaedum til ad audvelda skjolstaedingi ad takast a vid adsteedur
med sem bestum heetti (Sigrin Hjartardottir og Margrét Valdimarsdéttir, 2010). Markmid
CAT- kassans er ad auka skilning einstaklinga & sjalfum sér og 6drum, og um leid skilja
eigin hegdun. Med pessu moéti er einnig verid ad byggja upp betri félagsleg samskipti
einstaklingsins (CAT-kit, e.d.).

4.7 Samantekt

Markmid Greiningar- og radgjafarstdédvar rikisins er ad efla lifsgaedi og baeta framtid barna
med alvarlegar proskaraskanir. Greiningar- og radgjafarstod rikisins sinnir greiningu,
radgjof, freedslu, leidbeinir med medferdar- og ihlutunarleidir og sinnir langtimaeftirfylgd
ef pess er porf. Fagsvidin innan Greiningar- og radgjafarstod rikisins eru fagsvid yngri
barna, fagsvid eldri barna og fagsvid langtima eftirfylgdar. bjénustan tekur mié ad ymsum
battum eins og aldri, hver vandinn sé, adstaedum og fleira. [ greiningu er unnid ad pvi ad
meta edli fotlunar, umfang og orsok. Greiningartaeki 4 bord vid ADOS og ADI-R eru notad
til ad greina réskun a einhverfuréfi. Jafnfram koma upplysingar og nidurstédur Gr ymsum
attum sem eru pegar fyrirliggjandi, eins og nidurstédur Ur frumgreiningu. Fleiri
upplysingar fast medan unnid er ad greiningu i viotoélum vid foreldra um mat 4 adstaedum,
hegdun, lidan og medgdngu, fedingu, proska, heilsufar og fleira. Ad lokinni greiningu er
myndad pjénustuteymi sem hefur pad markmid ad auka faerni barnsins med

vidurkenndum adferdum. Mikilveegt ad vidurkenndar pjalfunarleidir séu notadar sem fyrst
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til ad byggja upp faerni. Ein af peim adferdum er atferlispjalfun, par sem unnid er a
kerfisbundinn hatt med styringum, ef pess er porf, og umbun veitt. Pad sem einkennir
fyrst og fremst skipulagda kennslu er skipulagid i kringum adferdina og sjénraena
skipulagid. Faerni er aukin med aherslu & ad umhverfid sé sjonraent og vel skipulagt.
Pannig veitir pad barni géda yfirsyn yfir hvernig dagskipulag og umhverfi litur Ut og hvad
sé i veendum. ,,Rutina“ er pvi stor hluti af skipulagdri kennslu par sem umhverfid er vel
skipulagt og fyrirsjdanlegt. Jafnframt eru fleiri pjalfunaradferdir sem pjalfa afmarkada
faerni a bord vid takn med tali, PCS, PECS, félagshaefnisogur og CAT- kassann. Foreldrar
geta sidan sétt um Urraedi fyrir born sin til ad 1étta undir 8 heimilinu & bord vid
studningsfjolskyldu, skammtimavistun og lidveislu. Einnig geta peir haft samband vié ymis
samtok til ad afla upplysinga og fa radgjof. Eg er sammala pvi ad pad sé best fyrir barnid
ad inngrip eigi sér stad sem fyrst. Eg tel ad bidtiminn sé of langur hér landi og geti valdid
bvi ad barnid fai ekki vidhlytandi adstod sem fyrst sem gaeti haft dhrif & proskaframvindu
seinna meir. Min persdnlega skodun er ad mikilvaegt sé ad bornunum standi til boda
Urraedin sem talad var um. Vegna pess a0 pau eiga pad a haettu ad einangrast félagslega
og geta Urraedin studlad ad aukinni félagslegri faerni peirra. Einnig er mjog mikilvaegt ad
radgjof og namskeid standi til boda fyrir foreldra og adstandendur, til ad pau geti aflad sér
frekari pekkingar, par sem einhverfa er aevilangt ferli er naudsynlegt ad vera vel upplystur

um stédu mala.
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5 Ahrif 4 foreldra

Mikilvaegast er vid faedingu barns ad pad sé heilbrigt (Siegel, 1996 bls. 121). Foreldrar éska
sér ekki ad barn peirra sé med fotlun. Barn med einhverfuréfsroskun ber hana ekki utan 8
sér og pvi eru venjulega engar ahyggjur pess efnis ad barnid sé med fotlun vid faedingu.
Pegar barnid synir fravik i proska og/eda hegdun hellast yfir foreldra ymisskonar dhyggjur.
Foreldrar takast & vid dhyggjur @ misjafnan mata og pad er engin ein rétt eda rong adferd
til ad takast 4 vid eda szetta sig vid ad barn sé med fotlun. Pegar foreldrar uppgotva ad
barn peirra er fatlad er algengt ad peir upplifi afall og sorg. Foreldrar geta upplifad
akvedin missi pegar pau komast ad pvi ad barn peirra er med einhverfuréfsroskun og geta

jafnvel syrgt barnid sem pau attu von 4 (Siegel, 1996; Wilhelm Nord&fjord, 1993).

A0 ganga i gegnum greiningarferlid 4 roskun a einhverfurdéfi getur verid mjog erfitt
fyrir foreldra (Boushey, 2001). Oft er talad um ad greiningarferlid sem sorgarferli sem er
akvedid ferli sem folk gengur i gegnum pegar erfidleikar stedja ad. Pad er edlilegt ferli ad
ganga i gegnum sorg, til deemis pegar einhver ndkominn deyr og vid tekur sorgarferli.
Sorgin sem foreldrar upplifa vid greiningarferlid er pvi edlilegt pvi sorgin er vidbrogd vid

oedlilegum adstadum (Buglass, 2010).

5.1 Kenningar um sorg og afoll

Sorg og &foll eru edlileg vidbrogo vid adskilnad og astvinnamissi. Hugtokin sorg og
astvinamissir eru oft notud j6fnum héndum, pé ad pau hafi mismundi merkingu. Sorg lysir
hvernig félk tekur & adsteedum sem koma upp og birtist i tilfinningalegum, likamlegum,
vitsmunalegum, félagslegum og andlegum veruleika. Kenningar um sorg og afoll geta
hjalpad til vid ad utskyra hvernig félk tekur & hlutunum sem standa i vegi fyrir peim. bad
er margt sem getur haft ahrif 8 sorgarferlid sem folk gengur i gegnum, til deemis
menningarlegur bakgrunnur og kyn. Mikilvaegt er ad atta sig a pvi ad félk hefur
mismunandi skilning og pad eru mismundi paettir sem hafa ahrif a sorgarferlid sem folk

gengur i gegnum (Buglass, 2010).

5.2 Vidbrogd vid greiningu

Vidbrogd vid greiningu og i greiningarferlinu sjalfu geta verid 4 marga vegu (Siegel, 1996).
pegar loks er komin sa timapunktur i ferlinu ad greiningin sé 8 naesta leiti eru margar
tilfinningar sem koma fram. Nidurstodufundur/skilafundur, par sem atskyrt er fyrir

foreldrum ad barnid sé med réskun a einhverfurdfi, er sarsaukafullur, en naudsynlegur
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hluti greiningarferlisins. Misjafnt er hvernig foreldrar takast a vid og upplifa fundina. Fyrir
suma foreldra er eins og pad hafi verid sparkad i maga peirra og peir na ekki andanum
(Sicile- Kira, 2004). Sumir foreldrar trua pvi hreinlega ekki ad barnid peirra sé med roskun
a einhverfurdfi pratt fyrir ad peir séu med ahyggjur af proska og hegdun barnsins fyrir
greiningu. Foreldrar geta upplifad sig hjalparlausa, upplysingarnar geta verid yfirpyrmandi
og peir medtaka ekki allar upplysingarnar a peim timapunkti. Svo eru adrir sem upplifa

mikinn létti ad lokinni greiningu (Siegel, 1996).

5.3 Tekist a vid greininguna

pad er mikilvaegt ad atta sig a pvi pad ad ganga i gegnum sorg eda afoll er edlilegt ferli
(Sicile-Kira, 2004). Er pvi mikilvaegt fyrir velferd fjolskyldunnar ad foreldrar vidurkenni og
geri sér grein fyrir pvi ad su sorg og paer tilfinningar sem stédugt koma upp eru edlilegar.
Misjafnt er hvernig foreldrar takast & vid greininguna (Siegel, 1996). A8 ganga i gegnum
sorg hefur mismunandi hlidar. Fyrst geetu foreldrar upplifad ad greiningin geeti verid rong,
og trua ekki ad barn peirra sé med einhverfu. Foreldrar geta upplifad ad pau sé ekki i takt
vid veruleikann og eru oft dofnir yfir honum. Tilvera peirra geeti verid brotin og erfitt ad
horfast i augu vid veruleikann. Neest gaetu foreldrar upplifad sig sem hjalparvana og reid
yfir adstaeedunum. bau gaetu pvi spurt sig og velt pvi fyrir sér af hverju purfti petta ad koma
fyrir peirra barn og af hverju eru pau ad lenda i pessum adsteedum. Foreldrar geetu lika
upplifad ad petta sé peim ad kenna og fa sektarkennd ad barn peirra sé med einhverfu.
Sidan geetu foreldrar upplifad til ad komast i gegnum sorgina ad gera halfgerda
samningsvidraedur vid adsteedur, en pa vilja foreldrar til deemis fa veegari greiningu.
Foreldrunum finnst pvi of erfitt ad takast a vid greininguna. bratt fyrir pad geetu pau hafa
grunad ad eitthvad vaeri ad barni sinu en aldrei gert sér grein fyrir og ekki viljad ad barn
peirra veeri med roskun & einhverfurdéfi. Sidan eru adrir foreldrar sem upplifa algjora

afneitun og neita ad horfast i augu vid veruleikann (Siegel, 1996).

Langtimarannséknir par sem skodad er hvernig foreldrar takast 4 vid og seetta sig vio
ad barn peirra sé med roskun a einhverfuréfi syna ad ollu mali skipti ad foreldrar vinni rétt
ur adstaedum. Adferdir sem foreldrar nota til ad takast a vid adstaedurnar draga ur
einkennum og meira er einblint & tilfinningalega uUrvinnslu & jakvaedan hatt heldur en
vandamalaurvinnslu sem var til stadar { upphafi ferlisins. Astaedurnar fyrir breytingunum
gaetu verid margskonar, til deemis ad pjonusta sem er i bodi fyrir barnid. Sidan geeti pad
verid Ut ad pvi ad heimilislifid er meira vanafastara og meira skipulag en var adur (Grey,
2006).
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5.3.1 Ahrifavaldar

Foreldrar barna med roskun a einhverfuroéfi syna oft streitu- og punglyndiseinkenni
(Martinez- Pedraza og Carter, 2009; Stokes og Holsti, 2010). Rannséknir syna ad foreldrar
barna med einhverfu syna frekar einkenni streitu og punglyndis heldur en foreldrar barna
sem ekki eru med einhverfu. Jafnframt hafa nokkrar rannséknir synt ad madur einhverfra
barna syna meiri streitueinkenni heldur en fedur barnanna. Einkenni streitu eru oft i
tengslum vid bidtimann ad komast i greiningu (Martinez- Pedraza og Carter, 2009).
Einkenni eru einnig tengd vid greininguna sjalfa par sem pau upplifa dkvedin missi &
barninu og missi a fjolskyldunni sem pau voru buin ad gera rad fyrir pegar barnid komid i
heiminn. bad getur valdid streitu hja foreldrum ad velja og akveda pau Urraedi og
kennsluadferdir sem i bodi eru fyrir barnid. Hegdun barnsins getur jafnframt valdid streitu
og kvida hja foreldrum. Born geta brugdist misjafnt eftir adsteedum og getur verid erfitt
fyrir foreldra ad sja fyrir um hegdun, sem getur valdid streitu og kvida hja peim. Foreldrar
geta upplifad dkvedna takmorkun @ umhverfi fyrir bérn sin sem veldur lika streitu. (sja

einnig kafla 5.4)

5.3.2 Einangrun

Nokkrar rannséknir hafa verid gerdar a reynslu foreldra ad eiga barn med réskun a
einhverfurdfi. Foreldrar i rannséknunum upplifdu oft ad pau vaeru ein ad takast a vid
adstaedur og lifdu einangrud i eigin heimi. | kanadiskri rannsékn (Woodgate, Ateah og
Secco, 2008), par sem talad var vid 21 foreldri barns med roskun a einhverfuréfi, hofou
foreldrar svipada sogu ad segja. beirra upplifun var ad peir vaeru i eigin heimi rétt eins og
barn peirra veeri i eigin heimi, par sem peim fannst pau vera ein ad takast a vid adstaedur.
Foreldrarnir upplifdu einangrun pvi ad folk i kringum pau var ekki ad skilja adstaedur
peirra og fannst peim pvi peirra adsteedur vera dsynilegar 6drum, rétt eins og folk vildi
ekki skilja og kynna sér adstadur, pvi fannst foreldrunum pau vera missa ur pad sem pau
skilgreindu sem edlilegt lif. Eitt foreldrid sagdi til ad mynda eiga ekkert lif, pvi pad lifdi
eftir adferd, og atti pa vid atferlispjalfun. Sidan téludu foreldrar um ad vera ekki i takt vid
hvort annad, par sem peirra upplifun vaeri ekki oft s sama og makans. Pannig fannst

foreldrunum pau einangrast ennpa frekar, pvi ad upplifun peirra var ekki si sama.

i rannsékn Woodgate, Ateah og Secco (2008) komu fram prju meginpemu. | fyrsta
pema voru pad vakandi foreldrar sem voru kalladir einskonar ofurforeldrar, pvi peir
verndudu barnid fra heiminum par sem heimurinn var ekki alltaf til stadar fyrir pad.
Pannig urdu pau heltekin af velferd og ummaonnun barna sinna. Til ad vernda pau notudu

foreldrarnir nokkrar adferdir, svo sem ad gera allt sem pau gatu fyrir barnid, ekki bida
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med ad gera hlutina heldur gera pa strax, fylgja innsaei sinu og ekki efast um hlutina. |
00ru pemanu voru pad foreldrar sem vidhéldu fjolskyldunni og sjalfum sér. Med pvi voru
pbau ad vernda sig og fjolskylduna. Pannig unnu pau i pvi ad vera i heilbrigdu jafnvaegi med
bvi ad einblina eingéngu a einhverfuna. Foreldrarnir fognudu aféngum sem born peirra
nadu og pau leerdu ad sleppa takinu par sem pau lzerdu ad ekki er haegt ad stjérna 6llum
adstaedum. [ pridja pemanu voru foreldrar sem bérdust vid kerfid. bannig unnu pau ad pvi
ad reyna baeta kerfid fyrir barn sitt og um leid fyrir adrar fjolskyldur sem attu vié sama
vanda ad etja. bau upplifdu sig sem talsmenn og téku patt i ad byggja upp betra kerfi.
Foreldrarnir laerdu pannig allt sem pau gatu til ad geta tekid patt i ad byggja um betra

kerfi og freeddu um leid adra med pvi sem pau héféu safnad i eigin reynslubanka.

5.3.3 Adlégunarfaerni

Eins og komid hefur verid inn & er 6likt hvernig foreldrar bregdast vid pegar barn peirra
greinist med réskun a einhverfurdfi. Nyleg rannsékn par sem tekin voru vidtoél vid 16
maedur til ad fa reynslu peirra og hvada ahrif er ad eiga barn med roskun a einhverfuréfi
leiddi til ahugaverdra nidurstadna (Lutz, Patterson og Klein, 2012). Ahrifin sem greining &
roskun a einhverfuréfi hefur ymiss konar streituvalda og adferdir til ad adlagast. Likanid

synir paer adferdir sem maedurnar gengu i gegnum til ad adlagast adsteedum (sja Mynd 1).
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Mynd 1. Adlogunarfeerni maedra ad takast a vid einhverfu greiningu barna sinna.

(Lutz, Patterson og Klein, 2012)

Adlogunarfaerni madranna birtist eftir porfum barnsins, og er lyst med svortu
orvunum i hringnum. Engin sérstok rod er a pvi hvernig hreyfing er innan hringsins. bannig
getur adlégunin og streitan att sér stad @ sama tima, i sitt hvoru lagi og/eda mismikid.
Getur adlogun par af leidandi birst & mismunandi stigum og getur verid mismunandi eftir
aldri barnsins. bad voru sidan fjogur megin vidbrogd vid streituvéldum sem madurnar
upplifdu. Voru pad sorg og reidi, dpaegindi og areynsla a samband barns og mddur,
sektarkennd og efi og einnig vonbrigdi og forn. Til ad takast 4 vid streitu notudu
maedurnar élikar adferdir til ad bregdast vid streituvoldum svo sem ad leita svara, dska
eftir studning, félagsmaétun og pakklaeti. Jafnframt voru peer ad endurskilgreina lifsvidhorf
sin, endurskoda drauma og framtidarskipurlag. Orvarnar i likaninu, litadar med graum lit,

eru svo adferdir til ad bregdast vid streituvoldum. (Lutz, Patterson og Klein, 2012).

5.4 (islenskur veruleiki
[ rannsokn Sigridar Bjarkar Einarsdéttur (2012) var skodad upplysingahegdun 16 foreldra
einhverfra barna. par kom fram ad margir af foreldrunum voru ekki tilbunir til ad fa mikid

af upplysingum rétt eftir greiningu. Yfirleitt var um ad raeeda munnlegar upplysingar og
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attu foreldrar erfitt ad medtaka allar upplysingarnar a nidurstodufundinum. bPannig attu
pbau erfitt med ad vinna ur 6llu pvi magni af upplysingum sem var talad um a fundinum.
Foreldrarnir voru margir hverjir i afalli @ fundinum og voru pvi ekki mottaekilegir fyrir
upplysingunum. Eitt foreldrid segir ,,mér fannst eins og hausinn 4 mér veeri ad springa
begar ég labbadi parna ut” (Sigridur Bjork Einarsddttir, 2012, bls. 67).

Sélveig Gudlaugsdéttir (2002) gerdi rannsékn & reynslu 10 islenskra maedra ad eiga
barn med einhverfu. Maedurnar upplifdu sig einar pegar paer byrjudu ad hafa ahyggjur af
broskaferli barna sinna. Folk i kringum paer taldi enga astaedu til ad hafa ahyggjur. Einnig
voru nokkrar sem upplifdu ad laeknar, hjukrunarfreedingar og sérfraedingar s6gdu ad
Oparfi veeri ad hafa ahyggjur eda hreinlega ad barnid var ranglega greint af laeknum. Ein af
madrunum lysir pvi ad hun upplifdi pad ad pad veeri eitthvad ad henni, eins og pad veeri
hennar dskhyggja ad eitthvad vaeri ad barni hennar. baer upplifdu sig lika einar pegar
greining var komin, en samt sem adur var pad mikill |éttir ad fa greininguna pratt fyrir
sorgina sem fylgdi greiningunni. Ein médirin lysir sorginni sem fylgdi henni i greiningunni
og kom sorgin upp aftur og aftur eins og ad fa blauta tusku i andlitid. Hun féll oft saman
og fannst ad tilveran vaeri ad hrynja. Sidan heldur hdn afram og segir ad hun reisir sig upp
og heldur héfdinu hatt, en pratt fyrir pad kemur hoggid aftur og aftur. Pad kom einnig
fram ad madurnar gleymdu oft ad hugsa um sjalfan sig, par sem peirra timi fér ad mestu
leiti i ad hugsa um barnid og velferd pess. Keerleikurinn og astin gagnvart barninu skein i
gegn. beirra ast gagnvart barninu yfirték par af leidandi peirra eigin parfir. baer voru
anagdar og stoltar af bornum sinum fyrir 6ll pau skref sem pau téku i proskaferlinu og
upplifdu pa sem sigra. Jafnfram fannst peim mikilvaegt ad einblina ekki eingdngu 3 fotlun
barnsins heldur lita 4 pad sem manneskju. Pegar maedurnar litu til framtidar baru paer ugg
i brjésti sér, par sem hlutverk peirra sem umonnunaradila myndi jafnvel aldrei ljuka. bar
sem paer upplifdu sig einar a bati pratt fyrir ad fedurnir taekju patt, pa var meginabyrgdin
peirra & uppeldi, uménnun og ad eiga samskipti vid pjonustukerfid (Sélveig
Gudlaugsdottir, 2002).

A drunum 2005- 2009 gerdi Déra S. Bjarnason (2011) rannsékn & 75 fjdlskyldum
fatladra barna feeddum & arunum 1974- 2007. Um var ad raeda 90 fotlud born, reett var
vid 75 maedur og 51 fedur. bar kom fram ad foreldrar barnanna med greiningu &
einhverfurdfi kvortudu yfir misvisandi upplysingum og dmarkvissri pjonustu. Jafnframt
kvortudu pau yfir pvi ad vera hrakin & milli stofnanna. Einnig toludu nokkrir foreldrar um
ad erfitt veeri ad ad komast ad til ad fa réttu greiningar og ad pau purftu ad berjast fyrir
bvi ad komast ad. Ut fra rannsoékninni skrifadi Déra (2010) bok sem nefnist Social Policy

and social capital: Parents and Exeptionality 1974-2007. bar kom til ad mynda fram ad
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sumir foreldrar upplifa ad ekki sé hlustad a dhyggjur peirra og ut fra pvi féru nokkrir ad
efast um sjalfan sig. | tengslum vid ad ekki veeri hlustad & pau lystu pau neikvaedri
framkomu i heilbrigdiskerfinu. Sidan a hinn béginn voru sumir foreldrar sem upplifdu
mikinn og gédan studning fra heilbrigdiskerfinu. En pad sem virtist koma skyrt i ljés hja
flestum foreldra var neikvaed upplifun i gard Tryggingastofnunar rikisins. Hun var neikvaed
a pd leid ad peim fannst erfitt ad eiga vid stofninna til ad fa umonnunarbaetur, styrki,
teekjabunad og fleira. beim fannst leidbeiningarnar ekki skyrar og voru misvisandi, eda

hreinlega ad kerfid veeri of flokid (Ddra S. Bjarnason, 2010; Déra S. Bjarnason, 2011).

5.5 Samantekt

pad getur verid erfitt fyrir foreldra ad ganga i gegnum greiningarferli a roskun 3
einhverfuréfi med barni sinu. Greiningarferlid er oft likt vid sorgarferli. Pad er edlilegt ferli
ad ganga i gegnum sorg. Pad er engin ein rétt eda rong leid hvad snertir hvernig foreldrar
takast 4 vid eda seetta sig vid ad barn peirra greinist med roskun a einhverfuréfi. Foreldar
geta upplifad afall, sorg, missi og geta oft upplifad akvedin létti pegar greining liggur fyrir.
Misjafnt er hvernig foreldrar bregdast vid greiningunni, til deemis trda sumir ekki ad barn
peirra sé med roskun & einhverfurdfi, upplifa sig hjalparlausa og medtaka ekki
greininguna. Rannsdknir syna ad streitu- og punglyndiseinkenni eru algengari 8 medal
foreldrar barna med roskun a einhverfuréfi heldur en medal foreldra annara barna sem
ekki eru greind med roskun & einhverfurdéfi. Rannséknir syna ad foreldrar upplifa sig
einangrada i pessum adstaeedum. beir einangra sig oft par sem annad folk skilur ekki
adsteedur peirra og vill ekki kynna sér paer. Foreldrar nota ymsar leidir til ad vinna sig ur
einangrun til deemis med pvi ad vernda barn sitt, vidhalda fjélskyldunni og eiga i barattu
vid kerfid. Tilraun til adlogunar birtist & mismunandi hatt og adferdir a bord vid ad leita
svara, leita studnings, félagsmotun og pakklaeti til ad vinna Ur vidbrogdum ad streitu- og
bunglyndiseinkennum. islenskar rannséknir sem tengjast foreldrum og reynslu peirra ad
eiga barn med roskun a einhverfurdfi syna ad peir attu erfitt med ad medtaka upplysingar
og vinna ur upplysingum pegar skilafundur/nidurst6dufundur var & Greiningar- og
radgjafarstod rikisins. Upplifdu peir afall og meedur upplifdu sig meira einar pegar
greiningin var komin, pratt fyrir [étti og ad sorgin veeri med i for. Maedurnar upplifdu
einnig ad megin abyrgd veeri a peirra herdum vardandi uppeldi, umdnnun og ad eiga
samskipti vid pjonustukerfid. Sumir foreldarnir upplifdu ad ekki vaeri hlustad & ahyggjur
beirra og pa helst af adilum i heilbrigdiskerfinu. Enn adrir upplifdu mikinn og gédan
studning, pannig ad reynsla foreldra getur verid a ymsan hatt. Hins vegar kom skyrt i ljos

ad flestir foreldrar voru neikvaedir i gard Tryggingastofnunar rikisins, ad kerfid vaeri
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hreinlega of flokid og upplysingar ekki négu skyrar og misvisandi. Persénulega pykir mér
upplysingaflaedid i gegnum ferlid vera mikid eins og fram hefur komid hér ad ofan og
foreldrar fa misvisandi upplysingar um stodu mala. Fagadilar segja eitt, og svo segja adrir
annad, og er pad undir foreldrunum komid hvada upplysingar peir medtaka. Einnig geta
foreldrar ekki verid i 4standi til pess ad medtaka upplysingar i gegnum ferlid. Afallid getur
verid svo mikid ad erfitt er ad medtaka allt sem er a bord borid, pvi 4 sama tima eru peir
ad gera pad sem er best fyrir barnid peirra dsamt pvi ad upplifa afall og sorg. Kerfid hér a
landi er of fl6kid, par sem foreldrar purfa mikid ad hafa fyrir pvi ad saekja rétt sinn og pad
er eins og ad koma ad lokudum dyrum. bvi pyrfti ad baeta kerfid og adgang ad pvi fyrir
foreldra, pvi peirra upplifun er su ad peir komi ndnast ad lokudum dyrum i greiningarferli
barn sins en pad getur valdid mikilli vanlidan og aukinni streitu. Med breyttu og
adgengilegra kerfi myndi pad stydja foreldra betur og baeta baedi lidan barns og
foreldranna. bad skiptir mali ad hugsa um hagsmuni peirra, pvi pau eru adal

umonnunaradili og studningsadili barnsins.
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6 Lokaord

[ ritgerdarinni var leitad svara vid pvi hvernig greiningarferli einhverfuréfsréskunar tveggja
til sex ara barna, eda peim bérnum sem tilheyra leikskdlaaldri, er hattad hér a landi.
Jafnframt var leitad svara vid pvi hvada ahrifum foreldrar verda fyrir pegar barn peirra
gengur i gegnum ferlid og greinist med einhverfu. Fram kom ad einkenni & réskun a
einhverfurdfi birtast 8 mismunandi tima, styrkleiki einkennanna og fjoldi peirra eru
breytileg og birtast pau i formi félagslegra samspila, tjaskipta og sérkennilegrar og
arattukenndrar hegdunar. Ahyggjur foreldra beinast i fyrstu ad proskaframvindu, og pa
helst ad malproska barna. Nyjustu rannsdknir 4 slandi syna ad tidni réskunar 4
einhverfurdfi eru 120 af hverjum 10.000, en studst er vid svokallad ICD-10 flokkunarkerfi
hér a landi.

Pegar grunur vaknar um roskun a einhverfurdfi tekur ad 6llu j6fnu vid dkvedid ferli i
bjéonustukerfinu. A fyrsta stigi pess eru medal annars starfsfolk heilsugaeslustddva. A 6dru
stigi, par sem frumgreining a roskun a einhverfurdéfi a sér stad, er vinnan i hondum
sérfraedipjonustu sveitarfélaganna. Frumgreining parf ad hafa att sér stad adur en tilvisun
er send 4 Greiningar- og radgjafarstod rikisins, sem er lokahlekkurinn i pjonustukerfinu en
bar fer fram lokagreining. Frumgreining er mikilveegur pattur i greiningarferlinu, og par
eru ymis greiningartaeki og spurningarlistar notud. begar a Greiningar- og radgjafarstod
rikisins er komid nytast nidurstédur frumgreiningar, og farid yfir ymis atridi til ad meta
edli, umfang og orsok. Jafnframt veitir Greiningar- og radgjafarstod rikisins radgjof,
fraedslu og leidbeiningarum medferdar- og ihlutunarleidir 4 bord vid atferlispjalfun og
skipulagda kennslu. Fram kom ad mjog mikilvaegt er ad hefja snemmtaeka ihlutun eda eins
snemma a lifsleid barns og haegt er til ad hafa ahrif a8 proskaframvindu pess, en med pvi er
haegt ad auka faerni og um leid lifsgaedi pess. A stédinni eru notud greiningartaeki 4 bord

vid ADOS og ADI-R til ad greina roskun a einhverfurofi.

Rannsdknir a dhrifunum sem foreldrar verda fyrir pegar barn peirra gengur i gegnum
greiningarferlid syna fjolbreytta mynd. Pad er engin ein rétt eda rong leid til ad takast best
a vid eda saetta sig vid greininguna. Upplifa foreldrar oft sorg, og er gjarnan talad um
greiningarferli sem akvedid sorgarferli. Fylgja streitu- og punglyndiseinkenni oft med par
sem foreldar eiga oft erfitt med ad medtaka og seetta sig vid greininguna, sem getur verid
akvedid afall fyrir pau pegar barn peirra greinist med réskun a einhverfuréfi. Rannsoknir
syna einnig ad sumir foreldar einangrast pegar barn peirra greinist med einhverfu og
misjafnt er hvernig peir vinna Ur einangruninni. Frédlegt var einnig ad komast ad reynslu
islenskra foreldra a heilbrigdiskerfinu, par sem mjog skiptar skodanir eru a pvi hvort

hlustad var & ahyggjur peirra vardandi bornin peirra, en sidan voru adrir sem upplifdu
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/////

Tryggingarstofnun rikisins, par sem upplysingar vaeru ekki négu skyrar, misvisandi og ad
kerfid sjalft i kringum Tryggingarstofnun rikisins vaeri of flékid.

Greiningarferlid er langt og strangt og tekur a foreldra. En med samvinnu fagadila og
foreldra er haegt ad minnka afall og sorg sem fylgir pvi ad eiga barn med réskun a
einhverfurdfi og takast 4 vid greininguna. Mikilvaegt ad foreldrar taki virkan patt i ferlinu

og ad peir taki patt i pjalfun til ad auka faerni, sem hefur ahrif 8 proskaframvindu barnsins.
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