Utdrattur

bessi ritgerd fjallar um fjolskyldulif og einhverfu. Ritgerdin hefst 4 fredilegri umfjollun
um 6lik sjénarhorn 4 fotlun; badi leknisfredileg og félagsleg sjonarhorn. b4 er saga
einhverfu rakin, helstu einkennum eru gerd skil og sagt fra helstu pattum sem notadir
eru til greiningar 4 einhverfu. Einnig er gerd grein fyrir logum og reglugerdum sem
kveda 4 um pjonustu fyrir fatlad folk og fjolskyldur peirra og fjallad um
mannréttindasattmalum. Gerd er grein fyrir studningi vid fjolskyldir fatladra barna og
pa pjonustu sem i bodi er fyrir pau, um skolagéongu og helstu kennsluadferdir sem
notadar eru med einhverfum bérnum. Fjolskylda og systkini er stor pattur i lifi allra.
Sagt verdur fra upplifun 4 pvi ad eignast fatlad barn og fj6lskyldu lifi og fotlun.
Samband a milli systkina, systkinar6din og st abyrgd sem systkini taka fyrir hvort
annad. Sjonarhornid er fra systkinum fatladra barna. Sidasti hluti ritgerdarinnar segir fra
eigindlegum vidtolum vid tver fjolskyldur um lif peirra og reynslu af ad eiga einhverft
barn og systkini. Helstu nidurstédur eru per ad umfjéllun um einhverf bérn er mjog
leeknisfreedilega midud en fjolskyldurnar kalla frekar eftir félagslegum skilningi.
Fjolskyldurnar greindu fra pvi ad pad var ekki fotlun barnsins sem var erfidust heldur

barattan vid samfélagio, kerfid og pjonustuna.
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Inngangur
bad er anagjuefni pegar nytt barn faedist 1 fjolskyldu, en st gledi getur tekid 4 sig nyja
mynd pegar i 1j6s kemur ad barnid er fatlad. Pad er pvi mikilveegt ad foreldrar fatladra
barna fa fraeedslu og pjonustu til ad takast & vid pessar nyju adstedur.

betta BA-verkefni fjallar um fjolskyldur einhverfra barna og ungmenna.
Astaedan fyrir valinu er su ad vid hofum badar unnid mikid med fotludum bornum, og
vid pa vinnu hefur dhugi okkar a einhverfu aukist, einhverfa er svo margbreytileg og
dhugavert ad skoda hana nanar. Onnur adsteda er su ad bakgrunnur okkar i uppeldis- og
menntunarfraedi vard til ad leida dhugann ad fjolskyldulifi einhverfra og adstandenda
peirra

Markmidid med verkefninu er ad auka skilning og pekkingu a einhverfu, fra
6likum sjonarhornum, sjénarhornum freeda og fjolskyldna. Hluti af verkefninu folst i
vidtolum vid tveer fjolskyldur einhverfra einstaklinga. Tilgangur peirra var ad fa innsyn
i lif fjolskyldna einhverfra barna og ungmenna. I vidtolunum hofoum vid i huga
eftirfarandi spurningu: Hvada ahrif hefur einhverfur einstaklingur & fjolskyldulif?

Vid pessa vinnu byrjudum vid 4 pvi ad afla okkur fraedilegra heimilda um efnid.
bar nyttum vid okkur badi islenskar og erlendar heimildir og rannsdknir sem tengjast
efninu. Vid attum sidar vidtol vid tveer fjolskyldur. Tilgangur peirra var ad skyggnast
inn 1 fjolskyldulif peirra og laera af peim um ahrif einhverfu a fjélskyldulif.

Ritgerdinni skiptist i prja kafla, fyrsti kaflinn er freedilegur og par er fjallad um
fotlun fra mismunandi sjonarhornum. Vid fj6llum einnig um einhverfu, ségu hennar,
einkenni einhverfra og orsakir, svo og um greiningu einhverfra barna. { 6drum kafla er
fjallad um lagalegt umhverfi, réttarstodu og mannréttindi fatladra barna, ungmenna og
fullordinna. Fjolskyldulifi og fotlun eru gerd skil og gerd er grein fyrir peim Grreedum
sem i bodi eru fyrir einhverf bérn og ungmenni, fjolskyldur peirra og systkini. I pridja
kafla eru rannsokninni gerd skil, sagt fr4 peim adferdum sem notadar voru og saga
fjolskyldnanna tveggja rakin. Kaflanum lIykur med stuttri samantekt og samanburdi a
fjolskyldunum tveimur. { nidurlagi ritgerdarinnar drogum vid alyktanir af sogum

fjolskyldnanna 1 ljosi freedanna og peirrar pjonustu sem i bodi er.



1. Fraodilegur bakgrunnur

[ pessum kafla verdur fjallad um skilning 4 fotlun og pau sjonarhorn sem rikjandi eru i
samfélaginu gagnvart fotlun og fotludu folki. Fjallad verdur um einhverfu 4 fraedilegan
hatt til ad varpa lj6si 4 hana og pad greiningarferli sem einhverfir og fjolskyldur peirra

ganga i gegnum.

Skilningur a fotlun

Fotlun er algengt hugtak og tulkun pess einnig. Fatladir tilheyra minnihlutahopi i
samfélaginu vegna pess ad peir flokkast ekki undir pad sem samfélagio telur edlilegt.
Hvaod er edlilegt? Svarid vid pvi er mjog fl0kid. Er einstaklingur med gleraugu ekki
venjulegur eda er hann fatladur vegna pess ad hann uppfyllir ekki pad ad vera edlilegur i
utliti. Fotlunarfraedi nutimans hatnar pessum hugmyndum, par er pvi visad & bug ad
fotlun sé einstaklingsbundid vandamal. Vandamalid liggur ekki i einstaklingnum
sjalfum heldur i umhverfi hans, menningarheimi og skodunum annarra.

Fatladir einstaklingar eiga réttindi til jatns vid pa sem ekki eru skilgreindir
fatladir. En pvi midur er ekki svo i raun. Fatlad folk hefur um aldaradir verid
minnihlutah6pur i samfélaginu. Hér adur fyrr fylgdi pvi mikil skomm ad eiga fatlad
barn, en vidhorfid hefur breyst til batnadar. b6 er enn langt i land og nt1 4 21. 6ldinni eru
fatladir einstaklingar i minnihlutahdpi 1 samfélagi okkar.

Skilningurinn a f6tlun hefur breyst mikid vegna mannréttindabarattu fatlads
folks og hreyfingar pess og fyrir tilstilli nyrra fraedilegra strauma. Hvad er fotlun?
bessari spurningu er hagt ad svara 4 marga vegu. Fotlun hefur i stérum drattum verid
skilin ut fra tveimur mismunandi sjonarhornum, p.e. leknisfraedilegum sjonarhornum

og félagslegum sjonarhornum.

Fraeodileg sjonarhorn

broun fotlunarfreeda sem fraedigreinar og rannsoknir & pvi svidi er eitt af peim atridum
sem hefur haft dhrif 4 pad hvernig nyr skilningur & f6tlun er ad motast. Vio byrjum

umradu okkar um fredileg sjonarhorn 4 stuttri umfjéllun um fotlunarfraedi.
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Fotlunarfreedi

Fotlunarfredi er ung fredigrein og hefur vaxid og dafnad hratt sidustu ar i nanu
samstarfi vid grasrotarhreyfingu fatlads folks. Eitt af megineinkennum
fotlunarfredinnar er gagnryni 4 hid leeknisfraedilega sjonarhorn. bess i stad leggur
fotlunarfraedi dherslu & ad umhverfid og samfélagslegir pattir hafa ekki sidur ahrif 4 1if
fatlads folks en skerding einstaklingsins.

A niunda aratug lidinnar aldar litu rit sem kennd voru vid fotlunarfraedi fyrst
dagsins 1jos. Hin nyja fredigrein einkennist af mikilli grosku og 6rri proun.
Rannsoknum 1 fotlunarfraedi fjolgar ort, einkum i Bandarikjunum, Bretlandi og &
Nordurlondum. Med pessari 6ru proun i rannsoknum er dhersla 16g0 4 pad ad bata
lifsgaedi, adstedur og pjonustu vid fatlad folk, svo ad rannsoknirnar eru i pagu fatlads
folks en ekki bara um pad (Rannveig Traustadoéttir, 2003a).

b6 a0 fredimenn i fotlunarfraedi hafi olikar dherslur vardandi félagslegan
skilning & fotlun, eru peir flestir ad gagnryna einhlida leknisfredileg sjonarhorn og
leggja dherslu 4 naudsyn pess ad préa nyjan skilning. bessi nyi skilningur tekur meira
mid af umhverfinu, félagslegum, menningarlegum og efnahagslegum pattum.
Barattuhreyfingar minnihlutahopa i samfélaginu, par 4 medal grasrétarhreyfingar fatlads
folks, berjast gegn undirokun og utskufun. Fotlunarfredin er i ndnu samstarfi vid
barattusamtok fatladra vid rannsdknarvinnu sina (Rannveig Traustadottir, 2006).

Fotlunarfredi adhyllist félagslega motunarhyggju. Ad ekki séu allir eins, ad folk
s¢ jafn misjafnt og pad er margt. Pvi telst pad edlilegt ad vera fatladur, samfélagio og
umhverfid parf ad laga sig ad pvi. Oft eru pad hindranir i umhverfinu, fordémar,
stadalmyndir og slemt adgengi sem gera folk med ymsar skerdingar fatlad (Rannveig
Traustadottir, 2006). bad parf vitundarvakningu hja folki og rddamdénnum samfélagsins
til ad folk med margs konar skerdingu sé ekki gert fatlad med hindrunum sem maetir pvi
i samfélagi sem fyrst og fremst er snidid ad peim sem teljast ofatladir.

bratt fyrir dherslur fétlunarfreedinnar og samtaka fatlads folks eru leknisfredileg
sjonarhorn rikjandi i samfélagi okkar. Fatlad folk er alitio ,,gallad* og ,,afbrigdilegt* og
byr ekki vid somu adstaedur og 6fatlad folk. Sjonarhorn mannréttinda og félagsleg

sjonarhorn eru p6 smam saman ad rydja sér til rims i menningu okkar.



Leeknisfreedileg sjonarhorn

Laeknisfredilega sjonarhornid leggur fotlun (disability) og skerdingu (impairment)
nanast ad jofnu. Laeknisfraedilega sjonarhornid beinir athyglinni ad skerdingunni og
horft er a fotlun sem galla eda afbrigdileika (Snefridur Pora Egilson og Gudrin
Palmadéttir, 2006). bPessa hefobundnu hugmynd sem margir hafa um fotlun ma rekja til
leeknavisindanna og heilsufélagsfraedinnar. Rekja ma petta sjonarhorn allt aftur til
félagsfraedingsins Talcott Parsons. Hann ritadi fyrir halfri 61d um sjikdéma og
sjukdomstengda hegdun. Fotlun birtist par sem andsteda pess sem talid er heilbrigt og
edlilegt (Rannveig Traustadottir, 2006).

Hér 4 landi hefur hugtakid f6tlun verid notad sem yfirheiti um margvislegar
skerdingar. Visun i fotlun 4 Islandi er oft pannig ad sa sem er fatladur er hluti af
minnihlutahépi i samfélaginu vegna likamlegs eda andlegs galla eda afbrigdileika. A 20.
o0ld hafa pessi sjonarmid gagnvart fotlun verid rikjandi i hinum vestreena heimi og eru
pvi hugmyndir um f6tlun litadar peim skilningi sem leknisfreedilega sjonarhornid
vidurkennir. Litid er & fotlun einstaklings sem persénulegan harmleik med pvi ad hann
er stimpladur af pjodfélaginu. begar greining liggur fyrir er litid svo 4 ad manneskjan
sem greind hefur verid fotlud parfnist afskipta sérfradinga. I gegnum tidina er algengt
a0 fatladir séu adgreindir fra 6f6tludum i samfélaginu (Rannveig Traustadottir, 2006).

Vid feedingu fatlads barns & middldum var talid ad verid veri ad refsa
foreldrunum fyrir syndir peirra. Bjartsyni rikti 4 18. 61d og fram 4 pa nitjandu um ad
hagt veri ad lekna proskahdmlun, med réttri medhdndlun 4tti ad vera hegt ad beeta Ur
ago6llum og draga Ur afbrigdilegu hatterni folks med proskahdmlun. Med framforum i
leeknavisindum og erfdavisindum vard darwinisminn nering pessarar hugmyndafradi,
a0 peir haefustu lifdu af. bvi var 1iti0 svo 4 ad fatladir veeru dheppnir einstaklingar med
pad hlutskipti i lifinu ad vera fatladir. St manneskja sem bjo vid f6tlun vard ad reida sig
4 adra til ad komast i gegnum 1ifid. Med pessu vidhorfi er ekki horft til dhrifa fra
umhverfinu eda a ytri adstedur (Margrét Margeirsdottir, 1983). Hefur petta verid
radandi hugarfar og legio til grundvallar i starfi fagfolks i menntakerfi, heilbrigdis- og
félagspjonustu og vidar. Pessi skilningur hefur verid radandi i huga almennings og litad
par med sjalfskilning fatlads folks (Rannveig Traustadottir, 2006).

Hin nyju erfdavisindi hafa vakid umredur medal fredimanna um stodu folks

med Olikar skerdingar gagnvart leknavisindunum og atok hafa skapast um sidferdileg
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alitamal. Sem deemi ma nefna umradur um réttmaeti pess ad 6mskoda fostur i
modurkvidi og finna pannig moguleg erfoafravik (Rannveig Traustadottir, 2006). Enn
pann dag i dag er leeknisfraedilega sjonarhornid einkum rikjandi p6 ad félagsleg

sjonarhorn hafi smam saman hlotid vaxandi hljomgrunn.

Feélagsleg sjonarhorn

Fotlun er félagslegt skopunarverk og birtist sem kerfisbundin ttilokun f6lks med
skerdingar. Fotlun er pvi allt pad sem setur skordur vid patttoku fatlads folks i
samfélaginu hvort sem pad eru vidhorf, honnun mannvirkja eda mismunun (Thomas,
2004).

Félagsleg sjonarhorn sntast um lif fatlads folks 1 samfélagi vid adra. Pau snuast
badi um barattu fyrir mannréttindum fatladra og pa kréfu ad almenningur i samfélaginu
breyti afstodu sinni og skipuleggi badi adgang og adbiinad med hagsmuni fatlads folks
ad leidarljosi. Félagleg sjonarhorn gagnryna hefdbundna leknisfreedilega sjonarhornid
og hafna pvi, og pess vegna eru félagsleg sjonarhorn andstada hins leknisfraedilega.
Samfélagid stimplar einstakling vegna utlits og athaftha. Med pvi verdur til vitahringur
peirra sem eru stimpladir af samfélaginu, 1iti0 er 4 pa sem 60ruvisi og til verda
fordomar. Félagsleg sjonarhorn vilja ad pessi stimplun hverfi og ad edlilegt sé a0 lita
O0ruvisi Ut og haga sér 6druvisi en gengur og gerist. Umhverfid og samfélagid parf ad

laga sig ad pvi ad ekki eru allir eins (Déra S. Bjarnason, 2001).

Breska félagslega likanio

Breska félagslega likanid 4 reetur sinar ad rekja til samtaka fatladra i Bretlandi sem
nefndu sig Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS). I fraegri
yfirlysingu peirra frd arinu 1976 var pvi lyst yfir ad hindranir 1 samfélaginu fatli folk
med likamlega skerdingu og utiloki einstaklinga sem patttakendur i samfélaginu
(Rannveig Traustadéttir, 2006). betta gengur i berhogg vid leknisfredilega
sjonarhornio.

Mismunandi dherslur eru innan félagslegra sjonarhorna og gengur breska

félagslega likanid par hvad lengst med pvi ad greina & milli fotlunar og skerdingar. 1 pvi



felst ad einstaklingur med likamlegar, andlegar eda skynraenar skerdingar geti séd um
sig sjalfur og framkvamt ymsar athafnir daglegs lifs a sjalfstaedan hatt. Oft er pad sa
ofatladi sem dkvedi hvad hinn fatladi geti gert og geti ekki gert. beer félagslegu
hindranir, sem fatlad folk lendir i, takmarka moguleika pess. Geta pessar hindranir verid
adgengi, fordomar og vidhorf i gard peirra sem eru fatladir (Rannveig Traustadottir,
20006).

Breska félagslega likanid hefur haft dhrif 4 fatlad folk um heim allan, og segja
ma ad pad hafi reynst frelsandi fyrir fatlad folk vegna pess ad erfidleikar pess hafa verid
skilgreindir sem vandamal af samfélaginu. Margar hindranir sem fatladir lenda i &
lifsleidinni geta beinlinis aukid fotlun peirra, svo sem hindranir i menntun, atvinnu,
heilbrigdis- og velferdarpjonustu, samgéngum, husnadismalum, menningar- og
fristundastarfi og hvad vardar borgaraleg réttindi. Allt petta getur haft dhrif 4 hinn
fatlada einstakling (Rannveig Traustadottir, 2006).

Ekki eru allir sammala um ageeti pessa likans og hefur pad verid gagnrynt af
ymsum fredimonnum. Ekki sist hefur pad verid gagnrynt fyrir pad ad taka ekki mid af
skerdingum af oliku tagi . Hefur pad verid gagnrynt fyrir ad leggja mikla dherslu 4
félagslegar hindranir og ad lita framhja hinum liffredilega patti svo og fyrir pad ad
skilja purfi fotlun ut fra félagslegu samhengi. beir fredimenn sem telja likanid fela i sér
of marga veikleika, telja naudsynlegt ad proa ny fredileg sjonarhorn. P6 ad mikil
gagnryni s€ & breska félagslega likanid pa er pad i fullu gildi og margir telja naudsynlegt
a0 halda afram a0 proa pad, endurskoda og endurbeta (Rannveig Traustdottir, 2003a).

Norreena tengslasjonarhornio

A Nordurlondum er ekki til neinn einn sameiginlegur skilningur & fotlun. Fra arinu 1970
toku menn ad leggja meiri dherslu 4 félagslegan patt fotlunar og gagnryna hinn
leeknisfreedilega patt hennar. Norski fredimadurinn Jan Tessebro heldur pvi fram ad
hagt s¢ ad greina sameiginlegar hugmyndir sem hann segir einkennast af dherslu a
tengsl fatlads folks vid umhverfi sitt. 6 ad ekki sé einn og sami skilningur 4 fotlun 4
Nordurlondum sé nalgunin su sama i stérum drattum og pvi sé unnt ad tala um norreena
tengslasjonarhornid 4 fotlun (Nordic relational approach to disability) (Rannveig

Traustadéttir, 2006).



Meginpettirnir i norrena tengslaskilningnum & f6tlun eru prir ad mati
Tossebros. I fyrsta lagi er litid svo 4 ad fotlun sé misgengi milli einstaklings og
samfélags vegna pess a0 samfélagid liti ekki & fatladan einstakling sem venjulegan
(Rannveig Traustadéttir, 2006).

[ 60ru lagi er litid svo 4 ad fotlun sé adstedubundin. Hér er att vid pad ad
umhverfio fatli einstaklinginn en ekki ad f6tlunin bui i honum (Tessebro og Kittelsaa,
2004). Tassebro bendir & ad allir hafi lent i adstedum par sem gerdar eru krofur til
okkar sem vid radum ekki vid. Heyrnarlaus manneskja veri ekki f6tlud ef allir t6ludu
taknmal.

[ pridja lagi er litid svo 4 ad fotlun sé afsted og hluti af ferli. Tessebro 4 vid ad
fotlun taki mid af umhverfinu og tilteknum adsteedum. ber dkvardanir sem skilgreina
hver s¢ fatladur og hver ekki eru mjog tilviljunarkenndar i samfélogum. bad er afar
mismunandi eftir timaskeidum og heimshlutum hvada hluti pjodar er skilgreindur
fatladur og hvada hluti ekki (Rannveig Traustadottir, 2006).

Toessebro heldur pvi fram ad skilningur & f6tlun & Nordurlondum sé politiskur.
Kemur pad skyrt fram i pvi ad mikil munur er 4 pvi sem sagt er og gert er. Margir
félagsvisindamenn a Nordurlondunum sem vinna ad fétlunarfredirannsoknum leggja
tengslaskilning & f6tlun til grundvallar i skrifum sinum. Tessebro bendir & ad fredimenn
eigi engu ad siour erfitt med ad halda sig vi0 pennan tengslaskilning, sérstaklega pegar
verid er ad tala um réttindi fatlads folks. b4 s¢ leknisfraedilegur skilningur lagdur til
grundvallar en ekki félagsfraedilegur skilningur (Rannveig Traustadottir, 2006).

Eins og adur er nefnt er leknisfreedilegi skilningurinn 4 fétlun 6dum ad vikja
fyrir félagsfredilega skilningnum. Hér 4 eftir munum vid vinna ut fra peim heimildum

sem til eru um einhverfu og eru paer mjog leknisfreedilega midadar.

Einhverfa

Til ad atta sig & pvi hvernig einhverfa er skilgreind, hvad felst i einhverfu, hver eru
einkenni hennar og orsakir, parf ad skoda marga petti adur en pessu er svarad.
Einhverfur6fid er mjog vidamikid og peir einstaklingar sem greinast med einhverfu eru

med hana 4 mismunandi stigi, einkennin hafa m.6.0. mishamlandi ahrif 4 lif peirra.
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Skilgreining d einhverfu

Einhverfa er roskun i taugaproska sem hamlar proska barnsins. Hin kemur oftast i 1j0s
hja ungum bornum, talid er ad einhverfa greinist oftast i kringum 18 manada aldur.
Gagntak proskardskun er sambheiti fyrir fleiri undirflokka einhverfu. Undirflokkarnir
geta verid 6demigerd einhverfa, Aspergerheilkenni, Rettsheilkenni og adrar gagntaekar
proskaraskanir. Pessir flokkar gagnteekra proskaraskana eiga pad sameiginlegt ad fravik
fra hegdun, sem rekja ma til roskunar i taugaproska, koma fram & premur meginsvidum
(Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Farid verdur yfir pau svid hér sidar i kaflanaum.

Til a0 atta sig betur 4 einhverfu er rétt ad skoda sdgu hennar néanar.

Saga einhverfunnar

Visindamadurinn Eugene Bleuler var fyrstur manna til ad nota ordid einhverfu (autism)
arid 1912. P4 likti hann pvi vid gedklofa til ad lysa dstandinu sem einkennist af sundrun
hugmyndatengsla. Pad var svo arid 1943 ad einhverfu var lyst sem sérstakri roskun, en
pad var bandariski gedlaeknirinn Leos Kanner sem gerdi pad i ritgerd sinni ,,Autistic
Disturbances of Affective Contact™ (Einhverfar truflanir i tilfinningatengslum)
(Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Pau einkenni sem Kanner lysti 1943 standast enn
pann dag 1 dag ad miklu leyti pegar fjallad er um einhverfu.

Heimspekingurinn og salfreedingurinn Bruno Bettelheim vildi halda pvi fram ad
pau born sem syndu pa hegdun sem Kanner lysir sem einhverfu, gerdu pad vegna kulda
og tilfinningalegrar fjarleegdar vid maedur sinar, svonefnd isskapsborn. Sidar kom 1 1jos
a0 kenning Bettelheims var ykt og 4steedulaus, enda hafdi hann ekki naudsynlega
fredilega pekkingu 4 hlutskipti pessara barna til ad rokstydja kenningu sina. En pvi
midur hafdi kenning Bettelheims ahrif til hins verra.

bao var ekki fyrr en um 1960 ad Bernard Rimland og Eric Schopler foru ad
gagnryna kenningu Bettelheims. Ma pakka pad rannséknum i leeknisfradi, og nu sja
sérfredingar eins og annad folk ad kenning Bettelheims um einhverfu atti sér enga stod.
[ bok salfreedingsins Bernards Rimland um einhverfu barna farir hann fram rok fyrir
pvi ad kenning Bettleheims s¢ rong. Par segir ad barnaeinhverfa sé liffreedileg o6regla en

ekki gedsjukdomur, eins og svo margir fredimenn hofou haldid fram. Bok pessi
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markadi timamét til hins betra i rannsoknum 4 einhverfu. A 4ttunda aratug aldarinnar
urdu miklar framfarir i rannsoknum 4 einhverfu. Susan Folstein og Michael Rutter gafu
ut namskra fyrir einhverfa, p.e. hvernig haegt vaeri ad kenna peim. Med pvivoru
erfdafraedilegar undirstodur einhverfunnar sannadar. A naesta aratug fleygdi fram
rannséknum og urbotum fyrir pa sem greindir voru med einhverfu. bad var svo & sidasta
aratug lidinnar aldar ad greiningarferlio for af stad. Pau Catherine Lord, Michael Rutter
and Ann LeCouteur gafu ut greiningarviotal fyrir einhverfa (Autism-world, e.d.) sem
reyndist mikil lyftistong fyrir greiningu 4 einhverfu. Vid lok sjounda aratugarins var
einhverfa greind eftir greiningarkerfum.

[ Bandarikjunum er einhverfa greind eftir stadli fra American Psychiatric
Association: DSM-III (Diagnostic and Statisstical Manual og Mental Disorders)
(Howlin, 1998). I Evropu og pa einnig hér 4 landi er studst vid greiningu fra
Alpjodaheilbrigdismalastofnuninni, World Health Organisation (WHO), ICD-10, en pad
er alpjodlegt flokkunarkerfi 4 fotlun sem grundvallast & premur hugtokum, skerdingu,
fotlun og homlun og eru pau mjog i anda leknisfredilega sjonarhornsins.
Skilgreiningarnar hafa verid hardlega gagnryndar, einkum af samtokum fatladra, vegna
pess ad par taka ekki mid af samfélagspattum og umhverti. Gagnrynin vard til pess ad
Alpjodaheilbrigdismalastofnunin sendi fra sér endurskodad flokkunarkerfi, ICF
(Alpjoodlega flokkunarkerfid & faerni, fotlun og heilsu). Helstu breytingarnar voru peer ad
homlun var tekin 0t og 1 stadinn kom hugtakid patttaka. Hugtakid fotlun hefur verid
endurskodad og aherslan ferd til takmorkunar 4 ath6fnum, sem gat verid vegna ymiss
konar skerdingar, samfélagspattar eda umhverfis. Hugtakid skerding hefur haldist
obreytt (Gunnar Fridrik Ingibergsson, 2008). Einhverfa a sér sogu fra 1940 og peim

einkennum sem lyst var pa eiga enn vid.

Einkenni

Leon Kanner lysir einhverfu 1 ritgerd sinni frd arinu 1943. bar 1ysti hann hegdun 11
barna, atta drengja og priggja stilkna, sem hann hafoi fylgst med. Bornin attu pad
sameiginlegt a0 eiga i litlum tengslum vid annad folk og lifdu i einangrudum heimi par
sem pau veittu ekki 60ru folki athygli. Bornin toku ekki patt 1 leikjum med 60rum

bornum og dhugi 4 60rum boérnum var ekki til stadar. Leikur peirra einkenndist af
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siendurteknum athfnum og hofou pau oft dhuga a 6venjulegum hlutum. Kanner segir
a0 malnotkun peirra sé sérstok og sum peirra téludu 1itid sem ekkert. Malid nyttu pau
ekki til bodskipta en gatu endurtekid somu ordin aftur og aftur. b4 tok Kanner eftir pvi
ad pau syndu oft erfida hegdun (Kanner, 1943). bessum fyrstu lysingum a einkennum
pess sem Kanner kalladi einhverfu, svipar til peirra lysinga & einhverfu sem studst er vid
nu 4 timum.

Margs konar proskatruflanir eru hja einhverfum og er bodskiptavandinn einn af
megineinkennunum. Vandinn felst fyrst og fremst i félagslegum samskiptum
(Schreibman, 2005).

Vid greiningu einhverfu er studst vid alpjodlega flokkunarkerfio ICD-10
(International Statistical Classification of Diseases and Health Related Problems, 10"
revision). ICD-10 er alpjodleg tolfrediflokkun sjukdoma og skyldra
heilbrigdisvandamala. Alpjodaheilbrigdismalastofnunin gefur pad ut (Evald
Semundsen, e.d. og Landlaeknisembaettid, 2007). Einnig er studst vio flokkunarkerfid
DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders), sem er
greiningarkerfi Bandarisku gedlaeknasamtakanna, en p6 adallega vid ICD-10 hér 4 landi
(Evald Semundsen, e.d.; Howlin, 1998). Einkennum einhverfu er skipt i prji meginsvid
vid greiningu: einkenni i félagslegum samskiptum, einkenni i mali og tjaskiptum og

arattuhegoun.

1. FEinkenni i félagslegum samskiptum: Augntengsl, svipbrigdi eda hreyfingar eru
ekki eins og hja flestum bornum og er petta eitt af pvi fyrsta sem foreldrar taka
eftir i fari einhverfs barn sins. Tengsl vi0 jafnaldra proast ekki 4 sama hatt og hja
O60rum og skortur er & félagslegri gagnkvemni. Einhverf born hafa litinn sem
engan ahuga a ad deila gledi, hugamalum eda afrekum sinum med 60rum,
hvorki foreldrum, systkinum eda jafnoldrum. Pessu ma lysa sem svo ad einhverf
born sjai annad folk sem dauda hluti (Pall Magnusson, 1997; Evald Semundsen,
2003).

2. FEinkenni i mali og tjaskiptum: Flest einhverf born eiga erfitt med mal og eru
seinfzer 1 malproska. Talid er ad u.p.b. helmingur peirra fai aldrei mal sem hagt
er ad nyta til edlilegra samskipta. Tjaskipti an orda eins og bendingar eru litid
sem ekkert notud af einhverfum bérnum. Bergmalstal er algengt og einhverf

born tala oft um sig i pridju personu. Oft endurtaka einhverfir sému setninguna
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og pa skiptir ekki mali hvort um er ad raeda ord eda setningu sem er i samhengi
vid adstedur. Einhverf born segja oft ekki endastafinn i ordum. Pau eiga pad til
a0 rugla ordum sem eru lik, t.d. sdpa og supa, og geta slik ord haft somu
merkingu fyrir peim (Wing, 1981). Einhverfir sem na peirri ferni ad tala og geta
haldid uppi samraedum eiga oft i erfidleikum med ad halda predinum ut
samraedurnar (Pall Magnusson, 1997; Evald Seemundsen, 2003). Sum né pvi
stigi ad segja ord og setningar sem hafa pydingu og segja jafnvel hug sinn
(Wing, 1981).

3. Arattuhegdun: Einhverf b og peir einstaklingar sem mest eru skertir hafa oft
ovenjulegar handahreyfingar, t.d. ad veifa 60ru hvoru hondum i axlarhzd.
Stundum kemur fram einstakur dhugi 4 eiginleikum hluta sem préast afram og
getur haft hrif og hindrad samskipti vid adra. Ahugasvid einhverfra getur oft
verid sérstakt, t.d. pad ad segja hluti & dkvedinn hatt. Hlutirnir purfa ad vera i
fostu kerfi sem einhverfa barnid hefur bid sér til, og ef kerfid ridlast getur pad
valdid oroleika og vanseld i daglegu lifi barnsins (Pall Magnusson, 1997; Evald
Semundsen, 2003).

bessir prir flokkar eiga vid einhverfu, 6demigerda einhverfu,
Aspergerheilkenni, Rettsheilkenni og fleiri undirflokka einhverfunnar.

Til ad greinast med einhverfu parf ad syna lagmarkseinkenni og styrk 4 hverju
svidi fyrir sig. Na parf a.m.k. tveimur i félagslegu samspili og a.m.k. einum i hvoru af
hinum svidunum. Koma purfa fram veruleg fravik i malproska og notkun mals til
samskipta, i tengslamyndun vid adra eda i starfreenum eda tdknrenum leik fyrir 36
manada aldur (Pall Magnuasson, 1997).

Morg peirra einkenna sem eru til stadar hja einhverfum sjast einnig hja
einstaklingum med adrar proskaraskanir. Sum einkennin eru til stadar hja bérnum med
edlilegan proska og eiga jafnvel vio fullorona. Pad sem adgreinir einhverfu fra 6drum
fotlunum er tioni hennar, alvarleiki, samsetning og samverkandi vandamal sem leida til
alvarlegrar fotlunar. Einhverfa er ekki eitt einkenni heldur samsetning af einkennum
(Mesibov og Shea, 2000).

Einhverfir purfa a0 takast 4 vid fleiri peetti en pa sem getid er hér ad ofan.
Skyntruflanir eru miklar hja peim. Vid skynjum pegar vid sjdum, heyrum eda finnum

lykt og bragd. I gegnum snertingu nalgumst vid ymsar upplysingar, t.d. eiginleika hluta,
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hvort peir eru mjukir eda hardir o.s.frv. Ogrynni skilaboda fljtiga i gegnum heilann og
pad parf ad vinna ur peim og koma skipulagi 4 skilabodin. bessi skilabod verda fyrir
truflunum hja einhverfum einstaklingi. Kemur pad fram i 1élegri samhafingu hreyfinga,
einbeitingarleysi, vanlidan og erfidri hegdun (Wing, 1981). Ekki er hagt ad leekna
einhverfa, en hagt er ad hjalpa peim vid daglegt lif med sérhonnudum
kennsluadferdum, eins og atferlismedferd og TEACCH-kerfinu. Pessar adferdir eru
sérstaklega @tladar einhverfum og peim hefur verid beitt med godum arangri.
Undirflokkar einhverfu eru nokkrir og yfirheiti um flokkana hefur verid kallad

einhverfurof.

Einhverfurofio

Einhverfir einstaklingar eru jafn 6likir og peir eru margir. A pad einnig vid um einkenni
einhverfu, og pvi er til svokallad einhverfurof. Til eru nokkur einkenni einhverfu sem
ekki falla ad 6llu leyti inn i skilgreiningu 4 deemigerdri einhverfu, og eru pau pvi
flokkud sem raskanir 4 einhverfuréfinu. Bérn med raskanir 4 einhverfur6éfinu hafa
svipud einkenni an pess p6 ad samraemast 6llum peim einkennum sem bérn med
demigerda einhverfu syna (Pall Magnusson, 1997). Yfirheiti pessara raskana eru
gagntekar proskaraskanir og helstu greiningarflokkar sem falla undir peer eru

o0demigerd einhverfa, Aspergerheilkenni, Rettsheilkenni og upplausnarproskardskun.

Odcemigerd einhverfa

Odzmigerd einhverfa er frabrugdin einhverfu 4 pann hatt ad einkenni eru ekki til stadar
i flokkum um fyrrnefnd greiningarviomid og ad aldur vid greiningu er harri. Ef barn er
eldra en priggja ara pegar einkenni einhverfu koma i 1j0s og/eda ef hegdun barnsins
uppfyllir fyrrnefnd greiningarvidmid einhverfu 4 einum, tveimur eda premur

einkennisvioum (Pall Magnusson, 1997).

Heilkenni Asperger

Aspergerheilkennid greinist seinna en einhverfa. [ umfjollun Pals Magnussonar segir

hann ad pad purfi ad fullnaegja greiningarskilyroum i félagslegu samspili og
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arattuhegoun. Samkvemt honum ma ekki vera um marktaeka skerdingu i mal- og
vitsmunaproska, pvi oftast er talmal vel proskad hja einstaklingi med
Aspergerheilkenni. Pegar malid er notad vid félagslegar adstedur getur pad virkad
einfalt, 6videigandi, smamunalegt og formlegt. Ekki er 6algengt ad einstaklingar med
Aspergerheilkenni hafi skerta hreyfifeerni og eru hreyfingar peirra oft klaufalegar (Pall
Magnusson, 1997).

Einstaklingar med Aspergerheilkenni eru med einkenni & mismunandi stigum,
peir sem eru med veeg einkenni purfa litla sem enga medferd, en gott er fyrir pa ad
fredast um einkennid. Peir sem eru med alvarlegri einkenni purfa & medferdararreedum

ad halda svipudum peim sem atlud eru einhverfum (Pall Magnusson, 1997).

Heilkenni Retts

Rettsheilkenni0 er fatid proskaroskun sem eingdngu hefur fundist hja stalkum. Barnio
virdist proskast edlilega fyrstu fimm manudi @vinnar. Pegar barnid er ordid fimm
manada og allt til fjogurra ara aldurs fer ad hagjast a vexti hofudmalsins og hreyfingar
verda omarkvissar. Fram koma stegldar hreytfingar og gongulag getur verid 6stodugt.
Tjaskiptaferni og félagsfaerni er skert 4 svipadan hatt og hja einhverfum. Einnig er um
alvarlega skertan vitsmunaproska ad reda hja flestum peim stilkum sem greinast med

Rettsheilkenni (Pall Magntsson, 1997).

Upplausnarproskaroskun

Upplausnarproskardskun svipar um margt til einhverfu en framvindan er 6lik. broskinn
virdist edlilegur fyrstu tvo eviarin en munur kemur 1 1jés milli priggja og fjogurra ara
aldurs. Fyrstu einkenni eru pau ad barnid tapar nidur peirri feerni sem pad hefur ndo.
Malskilningur og méltjaning minnkar og faerni i leik tapast smam saman. Skyr
einhverfueinkenni koma fram 4 a.m.k. tveimur af einkennasvidum (Pall Magnusson,

1997). Upplausnarproskardskun fylgir vanalega vitsmunaproskaskerding.
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Orsakir

Orsakir einhverfu eru ekki fyllilega ljésar. I eina tid héldu menn ad astaedur einhverfu
veeri ad finna 1 slemri frammistdou foreldra, og talad var um svokalladar isskdpsmaedur.
St hugmynd kom fram um 1950 og var rikjandi fram undir 1970. Margar kenningar eru
a lofti um hvad orsaki einhverfu, en fredimonnum hefur ekki tekist ad einangra orsdk
eda orsakir. Einhverfa er dularfullt og flokid astand, 6likt mérgum 6drum roskunum
sem koma fram 4 barnsaldri. Ein af dstadum pess ad erfitt er ad finna orsok einhverfu er
su ad einstaklingar med einhverfu eru jafn misjafnir og peir eru margir (Robledo og
Ham-Kucharski, 2008).

Liklegt ma telja a0 orsakir einhverfu séu ad mestu leyti erfoatengdar og
hugsanlega af voldum margra 6likra litninga (Olafur H. Sigurjonsson, 1997).
Erfdafraedin getur ekki skyrt af hverju einhverfa kemur upp. Skyldleiki getur ekki skyrt
oll tilvik. Af pessum sokum telja margir visindamenn ad ytri adstaedur og
umhverfisahrif hafi sitt ad segja. Ekki er haegt ad segja hverjar pessar astedur eru og pvi
deila menn um pad hvad valdi einhverfu, allt fra bolusetningu til eiturefna i umhverfinu

(Robledo og Ham-Kucharski, 2008).

Greining
Greiningar- og radgjafarstod rikisins sér um ad greina og pjonusta einhverf born eda
born 4 einhverfuréfinu (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.a.). Stofnunin starfar
samkvemt 16gum nr. 83/2003 og pjonar fotludum bornum og fjolskyldum peirra um allt
land. Huan veitir medal annars radgjof um pjalfun, medferd, kennslu og adra ihlutun.
begar grunur er 4 roskun a einhverfur6finu er visad & fagsvid einhverfu. Vid
greiningu fer fram pverfagleg athugun par sem mismargar fagstéttir koma vid sogu eftir
atvikum. N4id samrad er haft vid foreldra vio greininguna og peir freeddir um pad sem
mikilveegt er ad vita og gera (Greiningar- og radgjafarstdo rikisins, e.d.b.).
Vid frumgreiningu & einhverfu er studst vio ICD-10, sem er greiningarteki
Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar. Greining a einhverfu og roskunum a
einhverfur6finu byggist 4 skodun sérhaefds barnalaknis, greiningarvidtali, beinni

skodun 4 hegdun, proskamalingum, spurningalistum um hegdun og lidan, upplysingum
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fra skola ef pad a vid og pverfaglegu mati & pessum upplysingum (Greiningar- og

radgjafarstoo rikisins, e.d.c.).

Tioni

Allt fram & sidari hluta attunda aratugarins var talid ad einhverfa vari mjog sjaldgef og
kaemi einungis fram hja 3—4 4 af hverjum 10.000. Aukning hefur ordid 4 greiningu
einhverfra sidustu ar og nu er talid ad 10—12 af hverjum 10.000 greinist med einhverfu.
beir sem greinast med Aspergerheilkenni eda adrar raskanir 4 einhverfur6finu eru ekki
taldir me0 1 pessum tidnitélum. Ef peir sem greinast med Aspergerheilkenni og adrar
raskanir 4 einhverfur6finu veru taldir med, yrdi peer mun heerri. Fram hefur komio i
rannséknum ad ekki er um raunverulega fjolgun ad raeda, heldur er pekking & einhverfu
ordin meiri en adur og greiningaradferdir traustari. Einhverfa er fjorum sinnum

algengari hja drengjum en stilkum (Howlin, 1998; Evald Seemundsen, 2003).

Samantekt

Oll fraedileg umfjollun um einhverfu er mjdg laeknisfraedilega midud og pa sérstaklega
greiningin og pjonustan vid einhverfa einstaklinga og fj6lskyldur peirra. Félagsleg
sjonarhorn pyrftu ad rydja sér til rams innan greiningarinnar og i pjénustunni. I
umfjollun um vidtol okkar vid fjdlskyldurnar tveer sem toku patt i rannsdékninni munum
vid skoda sérstaklega patt hins leknisfredilega og félagslega sjonarhorns og hvernig
pau endurspeglast i lifi fjolskyldnanna. I naesta kafla munum vid hins vegar fjalla um

fotlud born og fjdlskyldur peirra, velferdarkerfid, pjonustu og 16g.
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2. Fotlud born, fjolskyldur og samfélag

[ pessum kafla verdur fjallad um lagalegt umhverfi og réttindi fatladra einstaklinga i
islenska velferoarkerfinu. Fjolskyldur skipta miklu mali i lifi hvers einstaklings og
verdur fjallad um hana 0t fra fotlun og einhverfu. Ekki mé gleyma systkinum fatladra

og einhverfra barna og verdur sagt fra hlutskipti peirra i fjolskyldum.

Velferoarkerfio

Velferdarkerfid er grundvallarpattur i lifsgedum hvers pjoofélags. Velferdarkerfid er
hluti af grundvallarmannréttindum og forsenda pess ad hagt s¢ ad skapa og vardveita
pjodfélagslega samstodu, frid og samkennd & milli manna. Rikjandi hugarfar,
pjodfélagsadstedur og stjornmal pjoda setja mark sitt & proun velferdarkerfisins og lita
ma svo a ad velferdarstefna hvers pjoofélags endurspegli pa vidurkenningu 4
samfélagslegri abyrgd sem er rikjandi hverju sinni (Stefan Olafsson, 1999).

A Islandi er agaetis velferdarkerfi sem 4 ad pjona 6llum pegnum landsins.
Velferdarkerfi a4 ad samanstanda af fjorum meginpattum: menntakerfi, umdénnunarkerfi,
heilbrigdiskerfi og tryggingakerfi. Megintilgangur pessara fjogurra patta er ad auka
lifsgaedi, 6ryggi og ad veita 6llum pegnum landsins goda pjonustu (ASI, e.d.).

Fatladir einstaklingar og fjolskyldur peirra purfa 4 pessum kerfum ad halda,
einkum po heilbrigdiskerfinu og hinu félagslega studningskerfi. Systkini fatladra purfa
aodstod frd ymsum sérfreedingum, pau purfa ad geta tjao sig, leert um fotlun og/eda
sjukdoma sem hrja systkini peirra og purfa ad vita ad pau eigi rétt & pvi a0 lifa sinu lifi.

Velferdarkerfid 4 ad tryggja peim adgang ad slikum upplysingum.

Log um malefni fatladra

Nugildandi l16g um malefni fatladra eru fra arinu 1992. Markmid laganna er ad tryggja
fotludum sama rétt og 63rum Islendingum og rétt til svipadra lifskjara . Einnig er par
kvedid 4 um ad fatlad folk skuli geta lifad sem edlilegustu lifi. Vid gerd laganna var
16g0 4hersla &4 samvinnu vid hagsmunasamtok fatladra. Peir eiga rétt & pjonustu sem eru

andlega og/eda likamlega fatladir og parfnast pjonustu og studnings af peim sokum.
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Félagsmalarddherra fer med yfirumsjon i malefnum fatladra en hann og raduneytid sja
um stefnumotun, gerd heildaraatlana og eftirlit med framkvemd laganna. Svadisrad a
sidan ad sja um eftirlit og gera tillogur um baetta pjonustu vid fatlada (Log um malefni
fatladra nr. 59/1992).

Nytt akvaedi pessara laga leggur aherslu a ad fatlad folk skuli eiga rétt 4 allri
almennri pjonustu rikis og sveitarfélaga og ad avallt skuli leitast vid ad veita pvi
pjonustu samkvaemt almennum 16gum & svidi menntunar, heilbrigdis- og
félagspjonustu. Ef pjonustan reynist ekki nagileg skal pjonusta samkvamt 16gum um
malefni fatladra. Logo er dhersla & stodpjonustu sem 4 ad gera fotludum kleift ad lifa og
starfa i edlilegu samfélagi vid adra (L6g um malefni fatladra nr. 59/1992).

[ 9. kafla laganna er fjallad um fotlud born og fjolskyldur fatladra. Par er sagt ad
ef einkenni eftir fedingu benda til pess ad barn geti verid fatlad verdi ad fara fram
frumgreining. Ef i [jos kemur a0 frekari frumgreiningar sé porf skal pad tilkynnt
Greiningar- og radgjafarstod rikisins eda 60rum videigandi adilum i samradi vid
foreldra. Logd er dhersla 4 eftirlit starfsmanna menntakerfisins og félags- og
heilbrigdispjonustu med likamlegu og andlegu atgervi barna. Kvedid er 4 um rétt barns
til leikskoladvalar, leikfangasafns, studningsfjolskyldna, skammtimavistunar og
sumardvala. bessi trraedi eiga pad sameiginlegt ad stydja barnid og fjolskylduna i formi
hvildar, pjalfunar og uppeldisradgjafar. Pad er i hondum svedisskrifstofu hvers
sveitarfélags ad sja um framkvamd laganna og per skulu sja um ad meta
umdnnunarpdrf barna og akveda flokkun peirra hvad vardar umonnunarbaetur
samkvemt 16gum um almannatryggingar (L6g um malefni fatladra nr. 59/1992).

[ 15. kafla laganna er fjallad um réttindagaeslu og var pad nylunda vid setningu
peirra. Par er kvedid 4 um a0 starfraekja skuli svaedisrad i malefnum fatladra og skuli
pad standa vord um réttindi fatladra til pjonustu samkvemt 16gum. P4 skal
trunadarmadur fatladra einnig starfa innan veggja heimila fyrir fullordid fatlad folk i pvi
skyni ad vernda pad. Triinadarmadurinn skal fylgjast med hag hinna f6tludu og hafa til
pess samvinnu vid pjonustuveitendur, einnig skal hann stydja fatlada og adstandendur
peirra og halda utan um mal peirra fyrir svedisradid (Log um malefni fatladra nr.
59/1992). Athyglisvert er ad hvergi er minnst 4 born i sambandi vid hagsmunageslu og

gaedaeftirlit pjonustu, adeins er talad um fullordna.
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Reglugerd um pjonustu vio fotlud bérn og fjolskyldur fatladra

Reglugerd um pjonustu vid fotlud born og fjolskyldur peirra var sett med stodum i 16g
um malefni fatladra. Pjonusta og studningstrraedi vid pennan hop eru skilgreind nanar
en gert er 1 l1ogunum. Sveaedisskrifstofum ber ad veita fjolskyldum fatladra barna faglega
pjonustu, radgjof og leidbeiningar. Leitast skal vid ad veita fotludum bérnum almenna
pjonustu adur en sérteek pjonusta kemur til og svaedisskrifstofan sér um ad samrama
pjonustuna fyrir hvert og eitt peirra. baer fjolskyldur sem 6ska eftir studningsfjolskyldu
fyrir barn sitt eiga ad fa pa pjonustu og skal svaedisskrifstofan beita sér fyrir pvi ad finna
fjolskyldu eftir pvi sem porf krefur. Fjolskyldur fatladra barna eiga rétt a
skammtimavistun fyrir barn sitt & par til geroum stofnunum sem mida ad pvi ad veita
fjolskyldunni hvild og barninu fj6lbreyttara umhverfi (Reglugerd um pjonustu vid
fotlud born og fjolskyldur fatladra nr. 155/1995). Margvisleg studningsurradi eru i bodi
fyrir fjolskyldur fatladra barna, en pvi ma velta fyrir sér hvort pau séu négu sveigjanleg

og einstaklingsmidud.

Mannréttindi

Réttindi fatlads folks eru vida tryggd, i mannréttindasattmalum og i [ldgum og
reglugerdum, en stadreyndin er si ad fotludu folki er oft ytt ut 4 jadar samfélagsins og
mismunad & flestum svidum mannlifsins. Fatladir einstaklingar hafa takmarkadan
adgang ad atvinnulifi, menntakerfi og heilbrigdispjonustu og veitist erfidara en 60rum
a0 sxkja rétt sinn (Gudran D. Gudmundsdéttir, 2006). Hér 4 eftir er sagt fra tveimur

mikilvegum mannréttindasattmalum.

Mannréttindayfirlysing Sameinudu pjodanna

Mannréttindayfirlysingin var sampykkt 4 allsherjarpingi Sameinudu pjédanna 10.
desember 1948. Hun er ekki pjooréttarsamningur og er pess vegna ekki bindandi ad
16gum fyrir adildarriki Sameinudu pjodanna. Sumir freedimenn telja ad

Mannréttindayfirlysing Sameinudu pjodanna sé ekki bindandi ad pjodrétti, en oft hefur
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verid visad til hennar af pjodarleidtogum heimsins og pannig hefur hun 60last veegi i
réttarvenjum pjoda (Mannréttindaskrifstofa fslands, e.d.a).

[ 1. og 2. grein yfirlysingarinnar kemur fram ad allir séu jafnir 6drum ad
virdingu og réttindum og ad ekki megi mismuna folki vegna nokkurra adstedna. I 16.
grein kemur fram ad fjélskyldan sé frumeining samfélagsins og ber samfélagi og riki ad
vernda hana. [ 22. grein er kvedid 4 um ad allir eigi krofu 4 félagslegu 6ryggi og peim
réttindum sem naudsynleg eru til pess ad virding folks og proski fai notid sin

(Mannréttindaskrifstofa Islands, e.d.b).

Samningur Sameinudu pjooanna um réttindi folks med fotlun

Samningur pessi var sampykktur & allsherjarpingi Sameinudu pjodanna 13. desember
2006. Hann var formlega undirritadur 30. mars 2007 og gatu pa adildarriki stadfest hann
um leid. Islenska rikid gerdi pad samdaegurs og 4n fyrirvara. Samningurinn er ekki
l16gfestur og 1jost pykir ad nokkru parf ad breyta af 16gum hér 4 landi til pess ad svo geti
ordi0 (Félagsmalaraduneytid, 2007).

[ 7. grein samningsins er fjallad um born. bar kemur fram ad adildarfélog
sattmalans skuli gera allar naudsynlegar radstafanir til pess ad fotlud born fai ad njota
fullra mannréttinda og mannfrelsis til jafns vid 6nnur born. Einnig er sagt ad 1 6llum
adgeroum sem snerta fotlud born skuli fyrst og fremst hafa ad leidarljosi pad sem
barninu er fyrir bestu. Hér er att vid pad ad ekki sé¢ porf & sérstokum reglum um f6tlud
born, peim beri 611 somu réttindi og 6drum bérnum. { 23. grein samningsins er fjallad
um heimili og fjolskyldulif. bar kemur fram ad adildarriki skulu tryggja fotludum
boérnum jatnan rétt med tilliti til fjolskyldulifs. Til pess ad rétturinn verdi ad veruleika
og 1 pvi skyni ad koma i veg fyrir ad fotludum bornum sé leynt, pau yfirgefin, vanraekt
eda ad pau séu polendur adskilnadar, skulu adildarrikin skuldbinda sig til pess ad veita
fotludum boérnum og fjélskyldum peirra timanlega og alhlida upplysingar, pjonustu og
studning (Félagsmalaraduneytid, 2007).

Born eiga rétt & fjolskyldulifi. Stjornvoldum er skylt ad adstoda fjolskyldur eftir
Ollum mdgulegum leidum til ad annast born sin & sem bestan hatt. Dugi studningur ekki
til skal finna barni adra fjolskyldu i samfélaginu. Ef adsteedur bjoda ekki upp & annad en
ad vista barn 4 stofnun, fatlad eda 6fatlad, ber stjornvoldum ad fylgjast naid med pvi

urredi og gedum pess (Félagsmalaraduneytid, 2007). Pad er pvi 1jost ad pegar
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sattmalinn verdur logfestur hér 4 landi skapar hann mikilvaegan grundvoll ad réttindum

allra fatlaora barna og fjolskyldna peirra.

Fjolskylda

Fjolskylda er su eining sem motar ungvidi mest, flytur reynslu, venjur og gildi milli
kynslooa. Pad ma segja ad fjolskylda sé eins og stofnun og ad henni parf ad hlua
(Sigran Juliusdottir, 2001). Shaffer og Kipp (2001) tala um ad til séu a.m.k. prenns
konar fjolskyldumynstur, fjolskylda, kjarnafjolskylda og storfjolskylda. Fjolskylda er ad
peirra mati tveer eda fleiri manneskjur sem tengjast t.d. i gegnum fadingu, hjuskap eda
attleidingu. Fjolskyldan er tengd tilfinningabondum og hver einstaklingur hennar hefur
skyldum ad gegna gagnvart 60rum. Kjarnafjolskyldan er eiginkona/modir,
eiginmadur/fadir og born peirra. Storfjdlskyldan er hdpur ettmenna sem koma ur fleiri

en einni kjarnafjolskyldu (afar, 5mmur, freenkur, freendur) sem bua saman.

A0 eignast fatlad barn

A9 eignast barn er yfirleitt alltaf mikid tilhlokkunarefni verdandi foreldra. Oft eru
miklar ventingar bundnar vid faedingu barns og foreldrar imynda sér hvernig pad verdi,
full eftirveentingar og tilhlokkunar. Margir foreldrar hugsa enn lengra, um allar paer
jakveaedu breytingar sem verda i lifi peirra. Peir hugsa um pau verkefni sem tekist verdur
4 vid med barninu og hversu gaman verdi ad fylgjast med proskaferli pess. Pegar fer ad
bera & pvi ad barnid syni ekki framfarir i proska fyllast foreldrar oft angist og sveiflast 4
milli vonar og o6tta. Foreldrar vonast eftir ad astaedan s¢ einfold og ad lausnin sé t.d.
eyrnabolga (Wing, 1996). { rannsokn Allan og Cowdery (2005) kom fram ad i
framtidarsyn foreldra var ekki gert rad fyrir fotludu barni heldur einstaklingi med
edlilega proskaframvindu sem ad lokum verdur sjalfstedur einstaklingur. Sorgarferlid
er ekki eingdngu bundid vid foreldrana, heldur eiga systkini, afar og mmur oft mjég
erfitt tilfinningalega 1 breyttri fjolskyldumynd. Morgum foreldrum finnst peir hafa
brugdist ad einhverju leyti, 4saka sjalfa sig og sumum finnast peir jafnvel bera abyrgo &
fotlun barnsins eda vera sleemir uppalendur (Wing, 1996). Rannséknir hafa synt ad
sumir foreldrar upplifa reidi og kvida eda afneita pvi ad nokkud sé ad pratt fyrir

nidurstodur greiningar. Pjonustan sem samfélagio bydur foreldrum upp 4 og studningur
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&ttingja og vina getur haft mikid ad segja um pad hvernig peim tekst ad vinna sig i
gegnum afallid, sorgina, breytta hagi og oft og tidum fjarhagserfidleika. Foreldrar
pekkja barn sitt best, peir eru mikilveegasti hlekkurinn i 1ifi pess og eru malsvarar
barnsins gagnvart samfélaginu (Wing, 1996; Allan og Cowdery, 2005). Adur en
einhverfugreining er stadfest finnst mérgum foreldrum peir vera peir einu sem eiga barn
med svo undarlega hegdun. Pegar i ljos kemur a0 fleiri foreldrar deila somu reynslu og

peir, er pad oft mikill léttir (Wing, 1996).

Fjolskyldulif og fotlun

Fjolskyldur eru margbreytilegar ad gerd og stada peirra i samfélaginu 6lik. Eitt eiga
fjolskyldur p6 sameiginlegt, adstaedur peirra geta breyst & skommum tima og med litlum
sem engum fyrirvara. Fjolskyldumedlimur getur veikst eda ad fatladur einstaklingur
faedist eda greinist fatladur sidar 4 lifsleidinni. AJ eignast fatlad barn hefur ekkert med
fjolskyldugerd ad gera. begar fatlad barn fadist hefur pad 6hjakvamilega miklar
breytingar i for med sér i fjolskyldum. Alagid og breytingarnar sem verda vid pad ad
eignast barn eru jafnvel meiri pegar fatlad barn fedist. Fjolskyldan stendur frammi fyrir
nyju og krefjandi verkefni sem fj6lskyldan vinnur ad saman (Maria Jatvardardottir,
2008). f rannsékn Rannveigar Traustadottur Fjolskyldulif og fotlun kemur fram ad
foreldrar fatladra einstaklinga voru sammala um ad alagid 4 fj6lskylduna jokst til muna
pegar fatlad barn faeddist eda vid greiningu pess (Rannveig Traustadoéttir, 1995).
Foreldrar hafa greint fra pvi ad hafa ordid fyrir afalli pegar peir fengu ad vita um fotlun
barns sins. Pess vegna kann ad fylgja pvi mikid alag og streita ad eignast fatlad barn, p6
a0 ekki sé hagt ad alhafa ad slikt sé alltaf. Allar peer fjolskyldur, sem eignast born sem
greinast fotlud, takast 4 vid miklar breytingar i 1ifi sinu og purfa ad laga sig ad breyttum
adstedum. bvi getur fylgt mikill kostnadur fyrir fjolskyldur ad purfa ad laga sig ad
breyttu lifi vid komu barn sem greinst hefur fatlad, og pad getur haft ahrif & adra
fjolskyldumedlimi, svo sem systkini, par sem timi og fjarmunir foreldranna fara i
fatlada barnid. Petta & ekki vid 1 6llum tilfellum, en upp getur komid slik stada hja
fjolskyldum (Maria Jatvardardottir, 2008).

Enginn efast um ad pad hafi mikil ahrif & fjolskyldulifid ad ala upp barn med
einhverfu. Rannsokn Bristol fra 1987 (sja Howlin, 1998) synir ad fjolskyldur einhverfra

barna bua vid mikid alag og fleiri rannsoknir hafa synt fram 4 sému nidurstodu. Ef
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fjolskyldur bua vid mikid alag, getur pad bitnad & einhverfa barninu og upp geta komid
enn fleiri vandamal. Fjolskyldur einhverfra barna f4 ekki eins mikla samtd og skilning
og fj6lskyldur barna sem bera synileg einkenni fotlunar sinnar. Rannsokn Howlins og
Rutters fra 1987 (sja Howlin, 1998) syndi glogglega ad madur kenndu sér oft um
erfidleika einhverfa barnsins. Pegar barn peirra synir 6@skilega hegdun pa komast
madurnar i uppnam og reyna ad utskyra fyrir folki ad barn peirra sé einhverft og ad
petta sé ekki opekkt i pvi. A petta vid pegar hinn einhverfi einstaklingur synir hegdun
sem samra@mist hegdun yngri barna (Howlin, 1998). Naudsynlegt er fyrir fjolskyldur ad

fa pa pjonustu sem 1 bodi er og parf adgengi ad peirri pjonustu ad vera gott.

bjonusta og freedsla fyrir fjolskyldur

bad parf ad freeda, kenna og upplysa fjolskyldur barna 4 einhverfuréfinu og bydur
Greiningar- og radgjafarstod rikisins fjolskyldum pé pjonustu. Snemmtak ihlutun (early
intervention), er adgerd sem gripid er til snemma 1 lifi barns eda fra faedingu til u.p.b.
sex ara aldurs. Snemmtek ihlutun leggur dherslu & markvissar adgerdir til ad haegt sé¢ ad
hafa 4hrif & proskaframvindu barnsins eins snemma 4 lifsleidinni og unnt er, og hefur
fjolskyldan par miklu hlutverki ad gegna. Hér & landi er unnid eftir tveimur
vidurkenndum ihlutunarleidum. Annars vegar er pad skipulogd kennsla sem byggist &
TEACCH-likaninu og hins vegar snemmtak atferlispjalfun sem er byggd 4 hagnytri
atferlisgreiningu. Greiningarstodin byour upp a kennslu og fraedslu i ad nota pessar
ihlutanir, baeoi fyrir fagfolk og fjolskyldur. Gerd er pjonustuaztlun i upphafi sem nytist
sem samstarfssamningur um heildstada pjonustu fyrir barnid og fjélskyldu pess.
Umsjonarteymi er fyrir hvert barn, i pvi eru foreldrar/adstandendur asamt sérfredingum
a svioi einhverfuréfsraskana, fulltraa fra sveitarfélagi og greiningarst6o og 6drum sem
koma ad pjonustu vid barnid og fjolskyldurnar. Teymid hittist sidan reglulega eftir ad
ihlutun hefst. Einnig er pjonustuteymi mjog mikilvagt fyrir daglega pjalfun og kennslu
barnsins. Fundir eru haldnir reglulega og fer fjoldi funda eftir hverju tilviki fyrir sig.
Mikilvaegt er ad hafa goda eftirfylgni i malefnum einhverfra barna (Greiningar- og

radgjafarstoo rikisins, 2005).
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Studningur vio fjolskyldur

Fjolskyldan er einn mikilvaegasti pattur i lifi hvers einstaklings, og fyrir fatlad barn
gegnir hin gridarmiklu hlutverki. Fyrir fjolskylduna er mikilveegt ad fa greinargddar
upplysingar um studningsnet sem samfélagio hefur upp 4 ad bjoda fyrir foreldra og barn
peirra (Por G. Porarinsson, 2001).

Adstandendur fatladra einstaklinga purfa pvi 4 studningi ad halda, og par koma
fagadilar til s6gu sem hjalpa fjolskyldum til ad vinna ad pvi markmidi ad hafa dhrif a
proska og lidan fatlada einstaklingsins i fjolskyldunni. Fagadilar veita sjalfri
fjolskyldunni einnig pjonustu, pvi hiin snyr ekki einungis ad fatlada einstaklingnum,
heldur er mikilvaegt ad veita 6llum fjolskyldumedlimum studning og adstod. Reynsla
foreldra af pvi eignast fatlad barn er margvisleg, margir f4 afall sem kallar fram sterk
tilfinningaleg vidbrogo. Margir foreldrar fyllast mikilli 6vissu um framtid barnsins og
pa ekki sidur um sina eigin framtid og annarra barna sinna. Hins vegar telja margar
fjolskyldur ad pad séu dkvedin forréttindi ad eignast fatlad barn og fa ad takast 4 vid pad
hlutverk sem framtidin ber i skauti sér. baer breytingar sem hafa ordid i samfélaginu a
skilningi og pekkingu & fotlun, hafa dhrif 4 viobrogd foreldra og fjolskyldur fatladra
barna. Pjonusta og studningur vid fjolskyldur fatladra barna er pvi liklegri til ad hafa
jékvao ahrif 4 paer (Hronn Bjornsdottir, 2008).

Rannsoknir hafa synt ad 4lagid eykst enn frekar ef barn fdist fatlad. Alagid
getur verid fjolpett, baedi likamlegt, tilfinningalegt og fjarhagslegt. Alagid eykst enn
frekar vid ihlutun allra peirra fagadila sem koma ad umoénnun fatlada barnsins (Hrénn
Bjornsdottir, 2008). Ahrif fotlunar eru po ekki eingongu tengd alagi, pvi hun hefur oft
jékveed ahrif 4 fjolskyldur og hafa rannsoknir synt ad adldgunarhaefni, proski og
samheldni eykst i slikum fjélskyldum (Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003). Sjonarholl veitir
fjolskyldum barna med sérparfir radgjof. Markmid foreldraradgjafarinnar er ad veita
foreldrum barna med sérparfir sama rétt til lifskjara og 60rum foreldrum og tryggja
peim lifskjor sem gera peim kleift ad lifa sem edlilegustu lifi. Sjonarholl veitir radgjof
og leidsdgn um urredi og pa moéguleika sem kerfid hefur upp a ad bjoda. Sjonarholl
stendur med foreldrum og leggur sig fram vid ad greina parfir foreldranna. I radgjofinni

er 16gd ahersla 4 ad kynna foreldrum réttindi sin, finna urredi og sekja pa pjonustu sem
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vid 4 hverju sinni, veita malum eftirfylgni og studla ad pekkingu um parfir fjolskyldna
barna med sérparfir i samfélaginu (Sjonarhdll, e.d.a.).

Miklar breytingar hafa ordid undanfarna dratugi & pjonustu vid einhverf bérn og
fjolskyldur peirra. Fjolskyldur einhverfra barna purfa 4 studningi ad halda. Ef
fjolskyldan faer ekki pann studning sem hun parfnast mun pad hafa mikil ahrif &
foreldrana og ekki sist systkinin. Ad finna rétta adsto0 er ekki alltaf audvelt, en pegar
han er fundin geta foreldrarnir vidhaldid sambandi sinu og brotid upp pad hefobundna
mynstur sem daglegt lif peirra hefur sntiist um (Howlin, 1998). Ga0i pjonustu sem veitt
er getur haft mikil ahrif 4 proska og lifsgaedi einhverfra barna. [ 16gum um malefni
fatladra er fjallad um nokkur pjonustutilbod sem eru i bodi fyrir fjolskyldur fatladra
barna. Ma par nefna rétt peirra til adstodar studningsfjolskyldu, skammtimavistunar og

lioveislu (L6g um malefni fatladra nr. 59/1992).

Vistanir og stuoningsfjolskyldur

Til ad adstoda fjolskyldur fatladra barna er haegt ad sekja um studning, p.e. dvol i
skammtimavistun eda dvol hja studningsfjolskyldu. { badum tilvikum er um ad rada
samningsbundna dvol akvedinn fjolda solarhringa i ménudi (Reglugerd um pjonustu vid
fotlud born og fjolskyldur peirra nr. 155/1995). Fjolskyldum bydst einnig svokdllud
skammtimavistun, en markmidid hennar er ad bjéda béornum timabundna vistun pegar
pess er porf til ad 1étta & alagi fjolskyldunnar. Skammtimavistun 4 ad studla ad pvi ad
fotlud born geti biid sem lengst i heimahtsum forrddamanna sinna. Petta urraedi er ekki
alls stadar 1 bodi og fer pad eftir sveitarfélogum hve mikil pjonustan er (Maria
Jatvardardottir, 2008; Sjonarholl, e.d.b.).

Fjolskyldur med f6tlud born eiga kost 4 studningstjolskyldum. Svaedisskrifstofa
og sveitarfélog eiga ad hjalpa folki til ad finna studningsfjolskyldur sem henta hverju
barni. Tilgangurinn er s ad 1étta alagi af heimilinu og fjélskyldumedlimum, veita
fatlada barninu tilbreytingu og gefa pvi kost 4 ad auka félagsleg tengsl.
Studningsfjolskyldur geta ymist verid tengdar fj6lskyldunni eda fjolskyldur sem
sveedisskrifstofan eda sveitarfélagid hefur kannad vandlega og telur hafa fulla burdi til
ad taka vid fotludum einstaklingi 1 helgarvistun eda jafnvel um lengri tima.
Sveaedisskrifstofa og sveitarfélag eiga ad hafa eftirlit med starfseminni og veita

studningsfjolskyldum fredslu, radgjof og studning. begar fj6lskylda fatlada barnsins
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hefur akvedid ad nyta sér pessa pjonustu er tekid tillit til 6ska hennar um val &

studningsfjolskyldu (Maria Jatvardardottir, 2008; Sjonarholl, e.d.c.).

Skolinn og sérheefoar kennsluadferdir

Nu 4 fatlad folk og fjolskyldur peirra greidari adgang ad almennri pjonustu en 4dur var
og hefur pvi nokkurt val um hvar pad piggur hana. bad telst til almennra mannréttinda
ad njota vidurkenningar samfélagsins og eiga kost a pvi sem pad hefur upp a ad bjoda.
Stadreyndin er st ad islenskt samfélag maetir pérfum pegna sinna misjafnlega vel,
réttindum og gedum er idulega forgangsradad og radstafad samkvamt einhverjum
melistikum (Helga Birna Gunnarsdottir, 1999).

Grundvallareglur Sameinudu pjodanna um réttindi fo6lks med proskahémlun eru
fra 1992 og Salamanca-yfirlysing UNESCO fra 1994 fjallar um samskipun i
sk6lamalum og stefnu og framkveemd malefna nemenda sem hafa sérparfir. I
Salamanca-yfirlysingunni um skdla 4n adgreiningar segir ad taka beri mid af
einstaklingsporfum fatladra nemenda. Mikilvagt s¢ ad nemandi med sérparfir fai ad
ganga i almennan skola par sem porfum hans er matt 4 einstaklingsmidadan hatt
(Brynhildur G. Flovenz, 2004). [ okkar samfélagi er 1itid 4 pad sem sjalfsagdan hlut ad
mennta sig. Stada fatlads folks i menntakerfinu hefur tekid miklum stékkbreytingum hér
a landi & sidastlionum arum. Menntamalaraduneytio styrir ytra umhverfi leik-, grunn- og
framhaldsskola hér & landi og menntamalaradherra hefur pad hlutverk ad setja
skolastigunum markmid med adalndmsskra. Sidan er pad i hondum sveitarfélaga ad
halda utan um alla p4 starfsemi sem vardar pessi skolastig (Menntamalaraduneytio,
e.d.).

Skolastigunum premur er skylt ad mennta alla einstaklinga eins vel og haegt er.
bvi midur geta einhverf born ekki farid 1 hvada skoéla sem er. Sumir skolar treysta sér
einfaldlega ekki til ad taka vid einhverfu barni og pvi purfa foreldrar ad leita i adra
skola eda sérskola. I nokkrum skolum er starfraekt sérdeild fyrir einhverfa. Par eiga
einhverfir pess kost ad fara Ut 1 bekki og taka patt 1 bekkjarstarfi en vinna einnig inni i
sérdeildinni.

begar barn greinist einhverft er naudsynlegt ad byrja ndgu snemma ad pjalfa pad
og kenna pvi ad nota paer ndmsadferdir sem tilteekar eru i daglegu lifi. bvi fyrr sem

barnid 4 kost 4 vidurkenndum pjéalfunarleidum pvi meiri likur eru 4 ad arangur naist.
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Margar pjalfunaradferdir hafa verid notadar vid medferd einhverfra barna en med
misgodum arangri. Pegar velja 4 pjalfunarleid fyrir einhverf born er mikilvagt ad lita til
pess hvada arangri htin hafi skilad og hvernig honum hafi verid nad (Green, 1996).

Snemmtaek atferlispjalfum er hugtak um pad pegar unnid er med ungum
einhverfum bornum. Peir sem rannsakad hafa ahrif slikrar pjalfunar eru sammala um ad
mikilvagt sé ad byrja pjalfun strax eftir ad barn hefur verid greint. Best er ad byrja
medan barn er 4 leikskolaaldri, og & pjalfunin ad spanna mestallan vokutima barnsins og
fara fram 1 umhverfi sem hafir aldri pess, 4 heimilinu, i leik- eda grunnskola,
sérdeildum eda 1 sérskola sem byggir a adferdum atferlisgreiningar. (Sigriour Loa
Jonsdottir, 2000). Barninu er kennd hegdun sem pad hefur ad litlu eda engu leyti 4 valdi
sinu, t.d. sjalfshjalp, leikur og félagsleg samskipti, einnig ad draga ur eda uppraeta
oaskilega hegdun, t.d. prahyggjukennda hegdun. Pad sem kenna 4 barninu er sett fram i
litlum maelanlegum skrefum hvort sem um er ad raeda tiltolulega einfalda hegdun eda
kenna pvi ad takast & vid floknar adstaedur. Framfarir barnsins eru maeldar reglulega til
ad sja hvada markmidum hafi verid nad. Markmidio er ad barnid geti sidan framkvamt
leerdu athéfnina vid olikar adsteedur (Harris og Weiss, 1998). Nyrri rannsoknir hafa synt
fram & a0 morg born sem hafa fengid markvissa atferlispjalfun hafa nadd ad auka
verulega vid athafnir daglegs lifs og sum hver nad jatn6ldrum sinum i proska a flestum
svidum. (Sigridur Loa Jonsdottir, 2000).

TEACCH er skammstofun fyrir ,,Treatment and Education of Autistic and
related Communication handicapped Children®, og hefur pad verid pytt a islensku sem
medferd og kennsla einhverfra barna og skyldar bodskiptatruflanir. TEACCH er notad
um allan heim med gédum arangri og &tlad ad byggja upp skyran ramma um allt lif og
starf einhverfra. Rannsoknir hafa leitt 1 [jos ad skipulagt umhverfi, stundaskrar,
vinnuferli par sem vaentingar eru skyrdar og notadar eru sjonraenar visbendingar, hafa
verid mjog arangursrikar leidir til ad hjalpa einhverfum til ad nyta hafileika sina. {
skipulogoum kennsluadferdum TEACCH er 16g0 4hersla 4 einstaklingsmat og ttbuin er
pjalfunar- og kennsludetlun par sem markvisst er unnid med pé peetti sem styrkja faerni,
sjalfstedi og dhuga einstaklingsins. Logd er mikil dhersla 4 ad allir sem koma ad pjalfun
barnsins skilji bodskipti einhverfra og med hvada hetti umhverfid hefur ahrif a
bodskiptaferni peirra. Samstarf foreldra er lykilatridi til ad godur drangur naist
(Svanhildur Svavarsdottir, 2006). TEACCH-adferdin spannar vitt svid pvi han tekur
tillit til allra patta i lifi einstaklingsins og fj6lskyldu hans. Markmidid med TEACCH er
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ad pjonustunotendur geti unnid eins sjalfstett og unnt er. Einhverfur einstaklingur er
liklegri til ad skilja og fylgja sjonreenum fyrirmelum en munnlegum. Med pvi ad efla
sjonrent minni peirra eru miklar likur 4 ad med timanum geti peir unnio sjalfstett ad
peim storfum sem atlast er til ad peir leysi (Ragnheidur Juliusdottir, 1998).

Foreldrar skipta miklu i pjalfun barn sins. Rannséknir syna ad samhengi er &
milli virkni foreldra og framfara hja bornunum. Mikilvagt er ad foreldrar hljoti
yfirgripsmikla og reglubundna pjalfun i peirri adferd sem valin er. Foreldrar pekkja barn
sitt betur en allir adrir og pvi er god samvinna naudsynleg milli foreldra og fagadila.
bjalfunarmarkmid og aherslur pessara adila fara ekki alltaf saman en mikilvagt er ad

samkomulag naist og ad velferd barnsins sé hofo 1 fyrirrami (Wing, 1996).

SystkKini

begar barn i systkinah6pnum greinist fatlad hefur pad mikil ahrif & adra
fjolskyldumedlimi. Fj6lskyldan parf ad laga sig ad porfum fatlada barnsins og pad getur
haft mikil &hrif 4 systkini pess. Med timanum fara systkinin ad skilja fétlun systur
sinnar eda brodur. bad hefur dhrif 4 lif peirra og pau lera ad lifa vid paer adstedur
(Alfheidur Steinporsdottir og Gudfinna Eydal, 1993).

Systkini einhverfra barna eru hér engin undantekning. Foreldrar verda ad gaeta
sin & pvi ad gefa einhverfa barninu ekki allan sinn tima, og vera medvitud um ad deila
tima sinum 4 milli barnanna. bad parf ad tala opinskatt um einhverfu og pa eru meiri
likur & ad fjolskyldutengslin styrkist. Rannsoknir syna ad pad er mikilvagt fyrir systkini
einhverfra barna ad fa freedslu um einhverfu og ad foreldrar syni peim dhuga, tima og
setji 6llum systkinunum svipadar reglur. b6 a0 reglurnar séu ekki alveg peer somu purfa
par ad vera sanngjarnar. Foreldrar purfa ad vera vakandi fyrir pvi hvernig
fjolskyldumynstrid er 4 heimilinu. Ekki er haegt ad leyfa einhverfa barninu ad rdda og
stjorna heimilinu. Pad vill horfa 4 sému myndina aftur og aftur eda fara alltaf nidur
Laugaveginn pegar farid er Ut ad keyra. Ef heimilislifid snyst eingdngu um einhverfa
barnid eru meiri likur 4 pvi ad systkinin hverfi fré og vilji ekki taka patt i pvi sem
foreldrarnir vilja ad pau geri saman. G690 leid er ad leyfa 6llum ad velja hvad eigi ad

gera. Einhverfa barnid ma ekki stjorna heimilislifinu (Howlin, 1998).
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Systkinasamband

St hugmynd ad systkini eigi storan patt i lifi hvert annars er ekki ny af nalinni, enda
verda systkini oft samferda gegnum lifid og veita hvert 6dru studning. Samband milli
systkina er po breytilegt eftir aldri peirra. Fyrir marga fullordna er sambandid vid eigin
systkini pad sem endist lengst 1 lifinu. Sambondin geta p6 verid misjofn, margir eiga
£00 samskipti vid systkini sin en adrir fara gegnum lifid og pekkja systkini sin 1itid sem
ekkert pratt fyrir pau liffredilegu tengsl sem folk hefur. P6 ad vid hofum ekki
tilfinningaleg tengsl vid systkini okkar eru pau hluti af okkur og fj6lskyldunni.
Traustustu systkinasambondin myndast pegar systkini eru nalegt hvort 60ru i aldri, af
sama kyni eda pegar pau eru samrymd i pvi sem pau taka sér fyrir hendur. Sambdnd
systkina er ekki alltaf dans 4 rosum og endalaus hamingja. Pad koma brestir i sambond
peirra eins og 61l dnnur sambond. Systkinasambond geta verid uppspretta hamingju og
sarsauka (Harris, 1994). Rannsokn Feiges og Weiss (2004) syndi fram 4 ad systur
fatladra barna finna oft fyrir meiri streitu en braedurnir og fara i ummonnunarhlutverk,
en peir eiga oft ahugamal utan heimilisins og virdast pvi ekki finna fyrir eins mikilli
streitu og systurnar.

Ef samband er gott & milli einhverfa og systkina peirra eru miklar likur 4 pvi ad
systirin eda brodirinn verdi talsmadur hins einhverfa systkinis sins. Rannsoknir syna ad
petta er mjog misjafnt eftir félagsfaerni einhverfa barnsins. Sambandid er oftast gott ef
einhverfa barnid er med agata félagslega haetni (Howlin, 1998). Ef systkini er veikt eda
fatlad tekur pad oft vid hlutverki yngsta systkinisins og hlutverkaskipti breytast pannig
ad pau yngri verda eins og i hlutverki umhyggjusamra eldri systkina (Alfheidur

Steinporsdottir og Gudfinna Eydal, 1995).

Systkinarédin

Yngsta barnid verdur oft had foreldrum sinum og eldri systkinum, pad eru margir sem
koma ad uppeldi pess. Foreldrar reyna oft ad halda pessu barni sinu sem lengst i
hlutverki litla barnsins eda vardveita barnslegt edli pess. Foreldrar gera oft og tidum
minni krofur til yngsta barnsins um abyrgd og leyfa pvi oft meira en eldri bérnum
sinum pegar pau voru 4 sama aldri. Yngsta barnid hikar oft vio ad axla abyrgd og 4 erfitt

med ad sja sig 1 stjornandahlutverki, pad er vanara pvi ad lata adra stjorna sér. bad getur
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proéad med sér ymsar adferdir til ad na fram vilja sinum, eins og med pvi ad beita
personutdfrum sinum, og barnid proar med sér haefileika til ad 1ata adra snuast i
kringum sig. Ef systkini er fatlad 4 pad til a0 taka vid hlutverki yngsta barns i
fjolskyldunni, en pa breytast 61l hlutverk i systkinahopnum og hin pjalfast i pvi ad vera
umhyggjusém eldri systkini (Alfheidur Steinporsdottir og Gudfinna Eydal, 1995).

Midbarnid sem kemur 4 eftir elsta barninu stendur i skugga eldri systkina sinna
par sem alltaf er tekid mid af peim sem eldri eru. Midbarn og elsta barn eru oft og tidum
i samkeppni hvort vid annad. Oft vill risa dgreiningur milli peirra, sérstaklega ef um
sama kyn er ad reda, en petta 4 einkum vid ef stutt er & milli systkina (Alfheidur
Steinporsdottir og Gudfinna Eydal, 1995).

Elsta barnid hefur sérstodu innan fjolskyldu. Hjé elsta barninu er allt nytt og
framandi og af elsta barninu lera foreldrar hlutverk sitt. Elstu bornin fa mestu athyglina
og pad er fylgst vel med framférum peirra. Oft eru pau metnadarfull, skyldureekin og
pau eiga ad standa sig. Pessu getur fylgt streita og alag vegna peirra krafna sem gerdar
eru til peirra. Pau purfa ad lita eftir yngri systkinum sinum, pau eru eins konar
sattasemjarar og reyna eftir bestu getu ad uppfylla paer krofur sem gerdar eru til peirra 1

barnahépnum (Alfheidur Steinpérsdottir og Gudfinna Eydal, 1995).

Ung systkini

Samband milli systkina gegnir miklu hlutverki i félagsproska barna. begar barn hefur
nad priggja til fjogurra ara aldri fer eldra systkini ad syna pvi meiri dhuga par sem
samskipti eru ordin betri og meiri. Yngra systkini er ordid sjalfstedara, fjarleegdin fra
foreldrum er ordin meiri og barnid er ordid meiri patttakandi i fjolskyldulifinu. Hafa pa
systkini meiri samskipti vid yngra systkini sitt (Dunn, 1992). Systkini sem eru ner hvert
o0ru 1 aldri eru liklegri til ad eiga i ryskingum og tilfinningalegum atokum hvert vid
annad en pau sem standa fjeer peim { aldri. Systkini sem eru ner hvert 60ru i aldri eru
einnig talin mynda betri tilfinningatengsl sin & milli en ella, par sem atdkin geta studlad

ad ad betri og dypri samskiptum peirra & milli (Harris, 1994).
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Fullordin systkini

Systkinasambond vara alla @vi eins og fram hefur komid, og eru pau missterk og
mismikil milli systkina. Pegar einhverft barn er i hOpnum reynir enn frekar 4 samskipti
milli systkinanna. Systkini einhverfra barna finna til mikillar abyrgdar gagnvart
einhverfum brédur sinum eda systur. Abyrgdartilfinningin getur jafnvel verid sterkari
en hja peim sem ekki eiga einhverft systkini (Harris, 1994).

Abyrgdin hvilir po ekki fyrst og fremst 4 systkinum heldur er talid ad modirin
taki mesta abyrg0 4 einhverfa barninu i fjolskyldunni. En pegar systkini eru ordin
fullordin og foreldrar farnir ad eldast pa eykst abyrgdin sem systkini hins einhverfa
bera. Ad eiga einhverft systkini er eilifdarverkefni. Eftir ad foreldrar eru fallnir fra pa er
pad oft systir eda brodir sem tekur einhverft systkini sitt ad sér og er i sambandi vid pad
ef pad byr a sambyli. Pad kemur i hlut systkinisins ad hafa samskipti vid sambylid og
starfsmenn pess. AJ eiga fatlad systkini getur valdid miklu alagi, m.a. 6vissu um
framtid hins fatlada eftir ad foreldrar eru fallnir frd. Systkini kann ad hafa balt nidur
ymsar tilfinningar sem tengdust einhverfu systkini sinu af 6tta vid ad sara foreldra
peirra og 1atid vera ad reda per. Fullordinsarin geta lika verid grundvollur nyrra kynna
milli systkina ef samskipti voru litil medan foreldrarnir voru 4 1ifi og systkinin ung

(Harris, 1994).

Abyrgd

Systkini barna sem hafa verid greind 4 einhverfuréfinu gaetu purft hjalp vio ad vinna ur
ymsum spurningum sem vakna. bau gaetu purft upplysingar og adstod um hvernig best
s¢ a0 lifa 1 satt og samlyndi vid hid fatlada systkini sitt. bad skiptir mali ad foreldrar
veiti bornum sinum upplysingar og utskyringar a fotlun systkina peirra, pvi skortur &
upplysingum og fraedslu til systkina getur orsakad 66ryggi i gard hins fatlada i
fjolskyldunni. Systkini geta jafnvel farid ad bua til utskyringar sem valda peim enn
frekari ahyggjum af hinu fatlada systkini sinu. Ung born eiga einkum erfitt med ad raeda
fotlun systkina sinna og spyrja spurninga par sem pau vilja ekki koma foreldrum sinum
i uppnam. P6 ad pau heyri ordid fotlun er pad yfirleitt ekki ndég pvi ad pau skilja ekki
hvad pad pydir fyrir pau sem medlim fjolskyldunnar. Fyrir bérn sem alast upp vid slikar
adstaedur getur pad haft ahrif 4 fullordinsarum af pvi ad pau hafa ekki fengid Gtras fyrir
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tilfinningar sinar og prar og freistast jafnvel til ad flytja slikar tilffinningahdmlur yfir i
sambdnd sem pau stofna til 4 fullordinsarum. Miklar kréfur sem gerdar eru til systkina
fatladra barna, svo og skortur & upplysingum fréa foreldrum og fagadilum, geta ordio til

pess ad born mota sidur skyra mynd af sjalfum sér og getu sinni (Harris, 1994).

Systkinasmidja

Donald Meyer setti 4 laggirnar systkinasmidju i Bandarikjunum par sem 16gd er ahersla
4 ad gefa systkinum fatladra barna taekiferi til ad hittast, deila reynslu sinni og fa
studning barna sem eru i sdmu stodu og pau sjalf, ad eiga fatlad systkini. Reynt er eftir
fremsta megni a0 hafa systkinasmidjur liflegar, en stjornendur peirra gera sér grein fyrir
pvi ad systkini hafa mikid fram a0 faera, og pad ad vera systkini fatlads barns er ekki
alltaf dans a rosum. Meginahersla er 16g0 4 pad ad gefa systkinunum tekiferi til ad eiga
tima fyrir sig og leyfa peim ad njota sin 1 hopi barna sem skilja best hvad pau eru ad
ganga 1 gegnum og hvernig pad er ad eiga fatlad systkini (Meyer og Vadasy, 1996).

Hér a landi er starfandi systkinasmidja sem veitir systkinum fatladra barna
teekifzari til ad hitta Gnnur born 1 svipudum sporum. Systkinin hittast 1 skipulogdu og
skemmtilegu umhverfi. I systkinasmidjunni hafa born teekifzeri til ad tala vid 6nnur born
sem eru 4 svipudum aldri, og par r@da pau um systkini sin 4 jdkvaedan og opinskaan
hatt. Systkinum er veit innsyn i pad hvernig hagt er ad takast & vid per breytilegu
adstedur sem fylgja pvi ad eiga systkini med sérparfir. Hja systkinasmidjunni fer einnig
fram fraedsla um fotlun og veikindi systkina barnanna, badi til ad auka skilning peirra &
eigin adsteedum og fatladra systkina peirra. Systkinasmidjan er einnig vettvangur fyrir
fagfolk og foreldra til ad kynnast pvi hvernig pad er i raun og veru ad alast upp med

fotludu systkini (Systkinasmidjan, e.d.).

Samantekt

Hér ad framan hefur verid fjallad um 16g, reglugerdir og mannréttindasattmala, og um
ymsa petti sem snua ad fjolskyldum fatladra barna og fjolskyldulifi peirra. P4 var
fjallad nokkud itarlega um pa pjonustu sem fyrir hendi er. I nzsta kafla kynnum vid
nidurstodur rannsdknar okkar med tveimur fjolskyldum par sem einn

fjolskyldumedlimur er greindur med einhverfu.
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3. Saga tveggja fjolskyldna einhverfra barna og ungmenna

[ pessum kafla kynnum vid rannsékn okkar med tveimur fjolskyldum einhverfra
einstaklinga. Kaflinn hefst 4 lysingu 4 adferdum, adferdafredi og framkvaemd

rannsoOknarinnar. Par 4 eftir segjum vid fra fj6lskyldunum tveimur.

Eigindlegar rannsoknaraodferoir

Med eigindlegum rannsdknaradferdum er leitast vid ad skilja félagsleg fyrirbeeri ut fra
sjonarholi patttakenda. Rannsakandi getur kynnt sér lif heimildarmanna 1t fra peirra
eigin sjonarhdli og hvada skilning peir sjalfir leggja 1 lif sitt og athafnir. L6g0 er ahersla
a lysa félagslegum fyrirbaerum sem ferli frekar en ad alhaefa um fyrirberin og mela pau
tolfreedilega. Med pessu er leitad eftir dypri skilningi &4 pvi hvada merkingu folk leggur i
lif sitt og athafnir. Ahersla er 16gd 4 réttmaeti fremur en 4reidanleika. Rannsakandinn
verdur ad gaeta pess ad leggja tilfinningar sinar, tri og skodanir til hlidar medan a vidtali
og rannsokn stendur. Astzdan er st ad pad sem vidmaelandi segir er pad sem verid er ad
skoda (Taylor og Bogdan, 1998). Eigindlegar rannsoknaradferdir henta vel pegar ekki er
vitad fyrir hvad hugsanlega er haegt ad finna og pegar meiri dhersla er 16g0 & dypri

skilning en tolulegar stadreyndir (Sigurlina Davidsdéttir, 2003).

Adfero

Adferdin sem notud var eru opin eigindleg vidtol. T slikum vidtolum tja patttakendur sig
um efni eda adstedur sem peir pekkja vel og eru eda hafa verid hluti af lifi peirra eda
storfum. Leitast er vi0 a0 hafa spurningar opnar til ad a4 sem vidtekastar upplysingar
um vidfangsefnid pott spyrjandi hafi fyrirfram dkvednar hugmyndir um hvada
efnisatrida hann er ad afla upplysinga um. Tilgangur vidtala er ad 60last skilning 4 pvi
hvernig vidmalendur meta adstedur sinar og umhverfi og hvad hefur ahrif 4 athatnir
peirra i tengslum vid akvedid vidfangsefni. Vidtolin eru tekin upp 4 band og sidan
skrifud upp ordrétt. Meginpattir 1 vidtdlunum eru greindir og pemu sem upp koma eru
flokkud. Logo er ahersla 4 ad leita skilnings 0t fra sjonarholi viomelenda, p.e. hvernig
peir skynja raunveruleikann i pvi vidfangsefni sem aflad er upplysinga um. Eigindlegar

rannsOknaradferdir eru ekki til pess fallnar ad draga algildar og yfirfaeranlegar alyktanir
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af viofangsefninu, en per geta varpad 1j6si 4 pad fra pvi afmarkada sjonarhorni sem

rannsoknin beinist ad 4 peim tima sem rannsoknin er gerd (Bogdan og Biklen, 2003).

Framkvemd

Rannveig Traustadottir leidbeinandi okkar vid petta BA-verkefni hafdi samband vid
starfsmann Sjonarh6ls og bad hann ad hjalpa okkur vid ad finna vidmelendur.
Starfsmadurinn tok pessu vel og gaf okkur néfn og simanumer tveggja maedra. Til ad
hafa samband vid vidmelendur sendum vid t6lvupodst og hringdum sidan til peirra og
reyndust badar maedurnar tilbanar til patttoku. [ rannsékninni var beitt opnum vidtolum.
Annad peirra for fram 28. mars 2009 og tok um eina og halfa klukkustund. Hitt vidtalid
var tekid 4. april 2009 og tok um tvaer klukkustundir. Ba&di vidtolin voru hljodritud og
sidan afritud ordrétt. Eftir afritun voru gdgnin greind og meginpemu fundin, og koma
pau gloggt 1 [j6s 1 vidtolunum. Studst var vid opnar spurningar sem voru fyrirfram
akveonar. b6 ad lagt veeri upp med spurningar fengu patttakendurnir ad tala um pad sem

peim 14 & hjarta. Viotolin foru fram 4 heimilum fjolskyldnanna.

Fjolskylda Magnusar Stefanssonar

Eg hitti fjolskylduna 4 laugardagsmorgni 4 heimili hennar. Vidtalid tok um eina og halfa
klukkustund og badi modirin, Sigrun, og systirin, Emma, toku patt 1 vidtalinu. Hér fyrir
nedan er saga fjolskyldunnar s6gd og dregnir fram helstu peettir sem eru mikilvaegir i lifi

hennar.

Fjolskyldan

Fjolskyldan er fimm manna og byr i Reykjavik. Nofnum fj6lskyldumedlima hefur verid
breytt. Peirra nyju néfn eru Sigrun Hafpdrsdoéttir sem er médirin 4 heimilinu, systirin
Emma Stefansdottir og einhverfi drengurinn faer nafnid Magnus Stefansson.

Magnus er tvitugur, Emma 16 &ra og yngsta barnid sex ara. Magnus greindist einhverfur
pegar hann var u.p.b. priggja og halfs ars. Fyrst var hann greindur med ofvirkni en su

greining atti ekki vid hann ad mati foreldra hans. Svo a0 aftur var farid med Magnus i

36



greiningu og pa var hann greindur einhverfur. Pad sem vakti athygli foreldranna a pvi
ad Magnus var ekki eins og jafnaldrar hans, var ad hann gat ekki leikid sér med dot,
vildi ekki leika sér vid onnur born og gerdi somu hlutina aftur og aftur. Hann greindist
pegar modirin var 6frisk a0 Emmu og géatu foreldrarnir 1itid notid pess ad vera med
ungbarn vegna pess ad allt snerist i kringum Magnus og greiningu hans & pessum tima.
Hann er i getumeiri endanum ef segja ma svo, altalandi, med fulla greind en mjog

félagslega skertur.

Magnus ameriski

Magnus er tvitugur ungur madur sem byr heima hja foreldrum sinum. Hann gekk ekki i
skolann 1 hverfinu sinu heldur i grunnskéla med sérdeild fyrir einhverfa. Hann var baedi
i sérdeildinni og 1 bekk med jatnéldrum sinum. P6 svo ad fjolskyldan bui nanast i
bakgardi hverfisskolans pa var ekki hagt ad taka vid honum par vegna sérparfa hans i
nami. Foreldrarnir vildu heldur ekki senda hann i skoéla par sem hann veri ekki
velkominn, en pannig upplifdu peir vidmotid 1 hverfisskdélanum po6 ad hin bornin peirra
tvd gengju i pann skola. I grunnskélanum sem Magniis gekk i var unnid med hann tr fra
hugmyndafraedi TEACCH, og fannst foreldrum hans pad mjog goo adferd, enda atti hun
vel vid Magnus. Med peirri vinnu fékk hann ad proskast sem einstaklingur og talar
modir hans um ad pad hafi hjalpad honum mjog mikid til ad nd peim proska sem hann
hefur nina. Unglingsarin voru Magnusi mjog erfid eins og hja flestum einhverfum enda
motast sjalfsmyndin einkum & pessum tima. bPegar grunnskoélagongu lauk for hann 1
sérdeild i framhaldsskola og gekk agatlega. Foreldrar hans eru mjog anegdir med pad
starf sem unnid er med einhverfum i framahaldsskélanum. b6 a0 Magnus sé med fulla
greind pa gekk honum ekki mjog vel ad leera. Hann talar bara amerisku en getur samt
ekki lesio bok a ensku eda skrifad um hana ritgerd. Magnus tok upp 4 pvi ad vilja vera
Amerikani pegar hann var unglingur og talar pvi bara amerisku eins og hann vill nefna
pad, hann talar ekki ensku heldur amerisku. Markmid hans 1 lifinu er ad geta flutt til
Ameriku og verda Amerikani. Eftir a0 menntaskolanum lauk var 1itid 1 bodi fyrir
Magnis, i nokkra manudi hafdi hann ekkert ad gera. A peim tima fannst foreldrum hans
honum fara aftur i proska, en sidan fékk hann vinnu i verslun i Reykjavik og vann einn

dag i viku. Hann stendur sig vel i vinnu og fékk bratt tvo aukadaga i viku 1 vinnunni.
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bad hentadi ekki Magntsi vegna pess a0 hann er vanur ad taka mynddisk 4 leigu a
fostudogum, en pad var sa dagur sem beettist vid vinnuviku hans. Foreldrar hans leyfou
honum p6 ekki ad komast upp med petta svo ad na vinnur hann prja daga i viku i
versluninni og er mjog anagdur i vinnunni. Magnus sakir matreidslunamskeid 4 vegum
Fjolmenntar. Foreldrum hans finnst naudsynlegt ad hann hafi eitthvad fyrir stafni, og
eins og mamma hans sagoi, ef maour hefur ekkert ad gera pa bara dofnar heilinn i

manni og pad viljum vid ekki ad komi fyrir Magnus.

Systkinin

Magnus og systir hans eru ekki mjog nain og hafa aldrei verid. Systir hans reyndi og
reynir enn ad efla samband peirra en midar 1itid afram. Hin talar um ad erfitt sé ad
nalgast hann. Hann vill ekki eiga ,,random conversation®. Ef huin vill tala vid hann
verdur hiin nanast ad panta tima og tilkynna honum hversu lengi hun @tli ad tala vid
hann. Han er ndnast hatt ad nenna ad reyna ad bata samband peirra, en ef honum dettur
i hug ad spjalla pa & han ad vera tilbain pegar honum hentar. Emma er mjog mikil
félagsvera eins og gengur og gerist 4 unglingsarum, en Magnusi finnst htin eiga of
marga vini og hann sér ekki tilganginn i 61lum pessum vinum. Emma skammast sin ekki
fyrir brodur sinn ef pau eru medal folks sem pekkir hann. Aftur 4 moéti & hiin pad til ad
skammast sin fyrir hann pegar pau fara t.d. ut a0 borda. Hun talar um ad astaedan fyrir
pvi s€ st hvad hann sé stor og haver. P6 ad hann fai ekki kast horfa samt allir 4 pau.
Hann hagar sér 60ruvisi en jafnaldrar hans og kann ekki & umhverfid og pau samskipti
sem par eiga sér stad. Hin skammast sin ekki fyrir ad eiga einhverfan brodur heldur
lidur hun fyrir fafredi folks um einhverfu, ef folk vissi hvad veri ad honum pa pyrtti
hun ekki ad skammast sin. Emma hefur oft reynt ad bjoda Magnusi ad koma med sér og
vinkonum sinum en hann synir pvi litinn dhuga og hefur hiin nénast gefist upp 4 pvi ad
reyna ad bjoda honum med. Emma hefur haldid teiti fyrir vini sina og hann kikir 4 pau
og spjallar vid pa sem honum list vel 4 i stutta stund, henni finnst pad i lagi og
skammast sin ekkert fyrir hann. Ef pad eru kunningjar en ekki bara nanustu vinir pa
segir hun vid pa ad hann sé einhverfur og pess vegna sé¢ hann svona og bidur folk ad
taka honum eins og hann er. Emma er mjog bitur Ut { &ttingja sina vegna pess hve litla

hjalp pau veita fj6lskyldunni og henni finnst vinkonur sinar hjalplegri en @ttingjarnir.
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bad ma segja ad ettingjarnir liti svo 4 ad vegna pess hve proski Magnusar er mikill pratt
fyrir allt, pa sé pad 1itid mal fyrir hans nanustu fjélskyldu ad sinna honum &n studnings.
Emmu finnst fafredi samfélagsins um fotlun vera mikil. Henni finnst ad pad
megi freda born 1 skolum um hinar ymsu fatlanir. Emma segir ad pau séu fredd um
ymsa minnihlutahopa i samfélaginu en ekki um fo6tlun. Hun segir ad med meiri fredslu
veri lifid ekki eins erfitt fyrir fjolskylduna og pa ekki sist brodur sinn. Emma finnur
ekki mikid fyrir pvi a0 foreldrar hennar syni henni minni athygli en jafnaldrar hennar fa
fra foreldrum sinum. En audvitad er petta ekki eins. Hun segir t.d. ad pegar pau fari
saman 1 ferdalog pa s€¢ mjog erfitt ad gera eitthvad saman sem fjolskylda. Magnus vilji
vera inni 1 herbergi 1 tolvunni og pa purfi mamma peirra eda pabbi ad vera hja honum.
bannig ad pau geta 1itid gert eitthvad 61l saman, en pau eru von pvi og finnst pad i lagi.
Emma litur & sig sem elsta p6 ad hun sé midbarnid. Henni finnst htin alltaf hafa purft ad
passa upp a brodur sinn og ad foreldrar hennar geri meiri kréfur til hennar. P6 svo ad
litid s¢ 4 Emmu sem elsta barnid & heimilinu finnst henni hiin ekkert proskadri en
jafnaldrar sinir. Bara med meiri reynslubrunn og vidari syn 4 lifid en jafnaldrar hennar.
Emma segir ad hiin sé reynslunni rikari ad eiga Magnus ad brodur, hann hafi

kennt henni margt sem margir jathaldrar hennar telji sjalfsagdan hlut.

Fjolskyldulif og einhverfa

[ minningu Sigrinar, médur Magnusar, voru fyrstu arin i lifi hans mjog erfid. Hann svaf
litio, var alltaf ad detta og meida sig, braut allt sem brjétanlegt var, endurtok somu
hreyfingarnar og hafdi arattu fyrir hinum ymsu ath6fnum og hlutum. Ekki hafdi pessi
hegdun Magnusar mikil ahrif 4 litlu fj6lskylduna, en foreldrum hans fannst petta ekki i
lagi og féru med hann i greiningu, eftir ad leikskolakennarar hans og
hjukrunarfreedingur nefndu ad hann proskadist ekki edlilega. Greiningin var akvedinn
1éttir fyrir foreldrana en einnig mikid afall, vegna pess ad pau vissu litid sem ekkert um
einhverfu. Fodur Magnusar brd mjog mikid og pad fyrsta sem hann hugsadi var ad
Magnus mundi aldrei geta stofnad fjolskyldu. Sigrun segir ad pegar pau horfi aftur til
pessara tima pa hafi vidbrogd fodurins verid hlaegileg, en pau fengu litlar sem engar

upplysingar um einhverfu og nina mundi hann ekki bregdast svona vid. Sigrin dkvad
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a0 lesa sér til um einhverfu, hun las og las og leitadi ad efni um einhverfu og segir hun
a0 pad hafi verid pad sem hjalpadi henni a0 komast i gegnum betta.

Einnig skipti pad starf, sem er unnid hja Umsjonarfélagi einhverfra, miklu mali,
par fengu pau adstod, fredslu og allt sem pau purftu og vildu vita. Seinna tok Sigran
virkan patt i starfi Umsjonarfélags einhverfra, og segir ad pad starf sem unnid er par sé
mjog gott og hjalpi fjolskyldum mjog mikid. Par fai pau studning, freedslu, hafi teekiferi
til ad hitta adra i svipudum sporum og midla reynslu sinni til annarra. Einnig er petta
mjog gott fyrir systkinin pvi pau geti lika fengid fraedslu, studning og hitt dnnur systkini
sem hafa svipada sogu ad segja. Sigrun segir a0 Umsjonarfélag einhverfra hafi verio ad
proast i morg ar og verdi alltaf betra og betra og hjalpi pad drugglega mjog morgum
fjolskyldum barna sem greinast & einhverfur6finu.

begar Magnus greindist var Sigriin barnshafandi og segir hiin ad pau hjonin hafi
aldrei hugsad ut i pad hvort Emma mundi verda einhverf. Nefnir hun ad astedan fyrir
pvi gaeti verid su ad pau voru svo slegin yfir greiningu Magnusar ad medgangan og
hugsunin um nyja barnid var litil. Sigrinu finnst mjog leidinlegt ad vid greiningu
Magnusar snerist allt 1 kringum hann og pess vegna nutu pau pess litid ad eiga ungbarn,
enda er sa timi 1 halfgerdri poku eins og hiin ordar pad. Mikid alag var & fjolskyldunni &
pessum tima, en pau akvadu ad petta veeri krefjandi verkefni og hlokkudu til a0 takast &
vid pad. Litid demi sem lysir alaginu & heimilinu & pessum tima: Sigran var ad gefa
Emmu brjost og Magnus litli st6d fyrir framan sjonvarpid og kveikti og slokkti 4 pvi til
skiptis. Hun segir petta bara vera 1itid demi um heimilislifid & pessum arum.

begar kom ad pvi ad senda Magnus i grunnskola, pa sdu pau hvernig kerfid
virkar i raun og veru. Pad var buid ad ganga vel i leikskdélanum og hann purfti ekki ad
skipta um leikskola eftir greiningu. Pau sottu svo um i sinum hverfisskola en fengu ekki
g60 vidbrogd fra skolanum og akvadu pa ad senda hann ekki pangad ar pvi ad hann
veeri ekki velkominn par. Hann fer i grunnskola sem er stadsettur lengra fra heimilinu.
bau purftu pvi ad keyra Magnusi i skélann 1 nokkur ar eda pangad til ad peim fannst
hann n6gu gamall til ad taka stretd eda hjola sjalfur 1 skolann. Sigriin nefnir ad Magnus
hafi verid u.p.b. tiu ara pegar pau kenndu honum ad taka straeté og pegar hun hugsar
aftur, pa var hann kannski i pad yngsta til ad fara einn i stretd. Ad senda hann 1 straeto
einan var ekki vegna pess ad pau hofou ekki tima til ad aka honum daglega heldur lidur
i pvi ad pjalfa hann til ad verda sjalfsteedur einstaklingur. bPad gekk mjog vel fyrir

Magnus ad taka streetd 1 skolann og audvitad var petta mikill 1éttir fyrir foreldrana ad
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purfa ekki ad aka honum a hverjum degi. betta var gott og naudsynlegt fyrir alla i
fjolskyldunni. I grunnskélanum var unnid med Magnisi ut fra TEACCH og gekk pad
mjog vel. Med TEACCH er unnid ut fra pvi ad taka 4 malunum eins og pau liggja fyrir
og hefur pad verid veganesti fjolskyldunnar, ad leitast vid ad skilja einhverfuna og bera
virdingu fyrir Magnusi sem einstaklingi. Foreldrarnir voru mjég anegd med pa vinnu
sem fram for i grunnskélanum. Eftir ad 10. bekk lauk toku vid framhaldsskolaarin. bar
var Magnus 1 sérdeild og haldid var afram ad vinna med sama kerfi og unnid hafoi verid
med i grunnskélanum. Ekki gekk alltaf vel 4 &runum 1 framhaldsskola, en hann lauk
honum sem er frabaert. Modir hans segir ad ventingar hennar hafi ekki nad svo langt ad
sja son sinn utskrifast ur framhaldsskola og sagdist hun hafa verid mjog stolt af pvi ad
sja hvad honum gekk vel og ad allt veri hagt ef viljinn veeri fyrir hendi.

bad hefur mikil ahrif 4 fjolskyldulifid pegar einhverfur einstaklingur er stor hluti
af pvi. Hefur pad badi gdédar og erfidar hlidar. Kjorord fjolskuldunnar er ad lata
einhverfuna ekki stodva sig i einu eda neinu, heldur reyna eftir bestu getu ad lifa sem
edlilegustu lifi. P6 ad Magnus sé félagslega skertur fer hann med peim 1 fj6lskyldubod,
ferdalog og tekur patt 1 daglegu lifi innan fjolskyldunnar. Eftir pvi sem hann eldist
verdur petta audveldara en samt aldrei audvelt, segir Sigriin. Nanustu @ttingjar peirra
eru ekki duglegir ad veita peim adstod vid ad annast Magnus. Peir sja ekki hve mikla
umoénnun hann parfnast og hversu erfitt heimilislifid getur verid. Sigran heldur ad
astedan fyrir litilli adstod peirra nanustu sé st ad fotlun Magnusar sé ekki mjog synileg
og a0 foreldrar hans og systkini standi sig vel i umonnunarhlutverkinu. Hin segir ad
audvitad vari ®0islegt ad geta farid 1 fri an pess ad hafa Magnus med, en pad standi
ekki til boda. Pegar hann var yngri var hann i skammtimavistun fyrir einhverfa og pa
gat fjolskyldan farid saman i fri &n Magnusar. Ef hann er med pa er petta 1itid sem
ekkert fri, heldur endalaus vinna. Pann tima sem Magnus var i skammtimavistuninni
gerdu pau eitthvad med hinum bérnunum og géfu peim sinn tima. bvi audvitad fa pau
minna af tima foreldranna vegna peirrar umonnunar sem Magnus parfnast. Foreldrunum
pykir pad midur, en systkinin finna ekki eins mikid fyrir pessu og foreldrarnir. Sigriin
segist fa oft samviskubit yfir pvi ad geta ekki sinnt hinum systkinunum eins mikid og
han vildi en reynir sitt besta. Nuna er Magnus ordinn of gamall fyrir skammtimavistun
og engin urredi eru fyrir hann, svo ad pau taka hann med sér hvert sem pau fara.

Audvitad reynir pad 4 fjolskylduna, en alltaf er reynt ad gera pad besta tr pvi.
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bau fara oft i veidiferdir og Magntsi finnst pad leidinlegt en verdur samt ad
koma med pvi ekki er hagt ad skilja hann einan eftir heima. Pau hafa p6 gert pad einu
sinni og gekk pad vel, en pau hofou stanslausar ahyggjur af honum allan timann og nutu
sin ekki 1 friinu. Vid erum alltaf med hann, hann er alltaf med okkur, ef pad veri
eitthvad ad hafa fyrir hann, t.d. sjalfsteed buseta med adstod, myndi pad henta honum
vel. bPeim finnst vanta Grraedi fyrir Magnus og ad islenska velferdarkerfid sé ekki ad
standa sig i pessum malum fremur en i svo mérgum 60rum malum. Sigrin talar mikid
um ad hann s¢ alltaf med peim, en er ekki endilega ad meina pad illa. Hin nefnir ad pad
séu forréttindi ad fa ad hafa tvitugan einstakling heima og hann geri margt med peim.
Til deemis foru pau meedgin saman i utskriftarferd pegar Magnus lauk framhaldsskola.
bad eru ekki margir tvitugir piltar sem vilja fara med modur sinni i utskriftarferd.
Audvitad eru forréttindi 1 pessu lika en petta getur verid mjog erfitt og reynt mjog 4 pau
sem fjolskyldu. Vinir peirra hjona taka Magnusi vel en vita ekki hve erfidur hann getur
verid. Sem demi ma nefna ad pau foru i veidiferd med vinum sinum 4. jali sem er
pjoohatidardagur Bandarikjanna en pann dag var Magnus buinn ad dkveda ad halda
veislu heima. bPegar hann attadi sig 4 pvi ad hann var staddur med peim 1 veidiferd 4.
juli fékk hann kast. ,,pegar Daddi faer kast verdur hann mjog erfidur og graetur og
graetur.” I fyrsta skipti fengu vinir fjolskyldunnar ad sja hvad hann getur verid erfidur,
en petta kemur ekki fyrir oft, p6 endrum og eins. Er petta bara 1itid demi um pad hve
erfitt getur verid ad ala upp einhverfan einstakling. Vinkona Sigrinar hringdi i hana
eftir veidiferdina og spurdi hvort petta vaeri yfirleitt svona, hun hefoi aldrei gert sér
grein fyrir pvi hversu erfitt petta geeti verid og baud fram adstod sina ef hun gati
eitthvad gert. Sigrun vidurkennir ad fjolskyldan sé litid fyrir pad ad tala um vandamal
sin vi0 adra, peim finnst petta allt svo sjalfsagt og segja ad petta s¢ peirra lif og lifsmati
ad koma bérnum sinum vel afram i lifinu hvort sem pau eru einhverf eda eins og bérn

eru flest.

Framtioin

Sigrin segir ad htn vilji ad bornum sinum gangi vel i framtidinni en er p6 med adrar
vantingar til Emmu en Magnusar. Hin vill ad Magnus geti verid sjalfstedur og flutt ad
heiman einn godan vedurdag, en vill a0 Emma mennti sig. bad er ekki pad sem skiptir

mali hvad vid viljum ad verdi ur bérnum okkar heldur hvada aherslur vid leggjum i pad.
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Ekki er haegt ad atlast til pess sama af 6llum og er pad eins med Magnis og Emmu.
Fjolskyldan lifir godu lifi og segir ad Magnus hafi gefid peim svo mikid 1 gegnum
tidina, systkini hans séu reynslunni rikari ad eiga Magnus ad brodur og pad gildi raunar

um alla fj6lskylduna.

Fjolskylda Sverris Ragnarssonar

Eg hitti fjolskyldu Sverris 4 fimmtudagskvéldi 4 heimili systur hans. Vidtalid tok um
tveer klukkustundir og badi Gudmunda, modir hans, og systirin Maria toku patt i
vidtalinu. Hér er saga fjolskyldunnar s6go og dregnir fram mikilveegustu peettir i lifi

hennar.

Fjolskyldan

Fjolskyldan er fjogurra manna og byr i Reykjavik. Nofnum fj6lskyldumedlimanna hefur
verid breytt. beirra nyju ndfn eru Gudmunda Jonsdéttir sem er médirin & heimilinu,
systirin Maria Ragnarsdéttir, Sigurdur Ragnarsson brodir hennar og einhverfi
einstaklingurinn feer nafnid Sverrir Ragnarsson. Maria er 22 4ra, Sverrir tveimur arum
yngri og Sigurdur er 16 ara. Fadir peirra byr erlendis og er ekki i miklum samskiptum
vid fjolskylduna. Sigurdur byr hja Gudmundu modur sinni, Maria byr med vinum sinum
og Sverrir 4 sambyli. Fyrstu ar Sverris bjo fjolskyldan i baejarfélagi &4 Stor-
Reykjavikursvaedinu par sem storfjolskyldan hafdi buid um nokkurn tima og pekktu pvi

vel til 1 bajarfélaginu.

Greiningin

Sverrir var kornungur pegar modir hans fann ad ekki var allt med felldu. Hann svaf 1itid
og leid illa pegar folk hélt 4 honum eda syndi honum hlyju. Hann vildi ekki taka brjost
nema modir hans kaemi hvergi vid hann heldur 1éti negja ad lata geirvortuna snerta varir
hans. Gudmunda atti i miklu tilfinningastridi med litla drenginn sinn og pad tok a hana
a0 eiga barn sem vildi ekki vera elskad. Hin upplifdi mikinn einmanaleika par sem

henni fannst barnid hafna henni. Gudmunda kom med ymsar skyringar 4 hegdun
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Sverris, hann veri bara strakur og ad peir varu 60ruvisi en stelpur, en svo breyttist petta
i prahyggju hja henni pvi henni fannst ad fjélskyldan héldi ad hin vildi ad eitthvad veeri
a0 barninu. Gudmunda pakkar Mariu pad ad hafa uppgotvad ad eitthvad veeri ad hja
Sverri. Maria var krofuhord og dkvedin ung dama, en parna var Gudmunda komin med
annad barn sem vildi ekkert med hana hafa. Fann Gudmunda pa strax ad ekki veeri allt
med felldu med litla drenginn hennar. En ekki hvarfladi ad henni ad drengurinn veeri
einhverfur, og pad var farid med hann i heyrnarmalingar og fleiri prof til ad reyna
komast ad pvi hvad vaeri ad honum. Asteedan kom fyrst i [jos pegar htn for med hann til
taugaleknis sem gerdi prof 4 honum og sagdi henni ad drengurinn hennar vaeri
einhverfur. Eftir ad taugalaknirinn hafdi skodad Sverri var allt reynt til ad koma honum
a0 4 BUGL, Barna- og unglingageddeild Landspitalans. Par fékk hun stadfest ad Sverrir
veari & einhverfurofi. Sverrir var tveggja ara pegar hann var greindur og sé yngsti sem pa
hafdi verid greindur 4 Islandi. Eftir ad petta kom i 1jos vard Gudmunda ad bera sig eftir
adstod, hun hringdi gratandi og urvinda & BUGL til f4 einhverja hjalp med soninn, pvi
han kunni ekkert & einhverft barn, en loks komu til hennar salfredingur og
hjakrunarfreedingur sem reddu vid hana um framhaldid og pad fannst henni
Oometanlegur studningur og mikil hjalp. Eftir pa kvoldstund foru hjolin ad snuast.
Gudmunda pakkar adallega einni konu ad hun fékk adstod til ad annast Sverri og hélt su
kona utan um hans mal. Atferli hans var tekid upp 4 myndband & hverju ari til ad
fylgjast med hvernig honum gengi. A BUGL var hann i profum til ad rannsaka hvad
haegt veeri ad gera fyrir hann og hvada adstod skiladi helst arangri. begar Sverrir var
priggja ara fékk hann tolvu, og pa kom pad i 1j6s ad hann gat skrifad, hann skrifadi fra
haegri til vinstri og for med stafrofio aftur 4 bak. Hann skildi ensku en gat ekki talad
islensku, hann var heilladur af stofum og notadi ord i stadinn fyrir myndir, og nt1 virkadi
heimur Sverris. Fyrir Gudmundu var pad mikill léttir ad sja ad drengurinn hennar gat

gert sig skiljanlegan.

Unnio ur erfidleikum

Gudmunda for ad sinna félagsstorfum medal adstandenda einhverfra af kappi og segir
han pad hafa hjalpad sér mjog mikid, pvi par hitti hin foreldra og fjolskyldur med
svipada lifsreynslu. Gudmunda starfadi i félaginu i morg ar og par gerdi hin sér grein

fyrir pvi ad pad pyddi ekki ad lifa i draumaheimi heldur faeru framfarirnar fetid og allt
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teeki sinn tima. Hun fann mikinn styrk frd 60rum madrum sem attu einhverf born.

Fjolskyldan atti gdda vini sem bjuggu erlendis og sendu peim mikid af bokum

og greinum. betta kom ad gédu gagni og allir kepptust vid ad leita sér upplysinga um

einhverfu pvi ad ekki var mikio til 4 islensku.

Leikskoli

begar Sverrir var fjogurra ara var sott um leikskola fyrir hann i bagjarfélaginu. Pad gekk
upp og telur Gudmunda ad astedan hafi verid su ad pau pekktu folk sem var tilbuid ad
lata & petta reyna. Sverrir fékk ad fara i leikskola en pad kostadi samt barattu pvi ad ekki
voru nein fordemi pess ad einhverfir gengju i leikskola. Sverrir var fyrsta einhverfa
barnid sem var tekid inn i leikskola, hann fékk fjora tima 4 dag med proskapjalfa sem
tokst einstaklega vel upp 1 starfinu med honum. BUGL s& um a0 fraeda starfsfolkid a
leikskélanum um einhverfu og segir Gudmunda pad hafa verid til fyrirmyndar.
kjolfarid for Sverrir & tolvundmskeid hja télvumidstod sem sérhafir sig i myndraenum
formum og hafdi upp 4 ad bjoda ymiss konar forrit fyrir born til ad hjalpa peim ad gera
sig skiljanleg. N1 fa 6ll sex ara einhverf born télvur ad gjof. Gudmundu finnst pad vera
mikil framfor i pagu peirra. Utgjoldin hafa verid mikil, og segja ma ad pjonustan og pau
hjalpartaeki sem Sverrir purfti ad nyta sér hafi verid kostnadarsom fyrir fjolskylduna, en

hun litur 4 pad sem gdda fjarfestingu.

Grunnskoli

begar Sverrir komst 4 grunnskolaaldur for hann ekki i skolann {1 hverfinu, vegna pess ad
skolinn var ekki tilbiinn ad taka & moéti honum, svo hann for i grunnskoéla sem
starfraekir sérdeild fyrir einhverfa. Pegar Sverrir var ad hefja skolagéngu var Gudmunda
i skolanefnd og par fékk nefndin pvi dorkad ad opnud var sérdeild fyrir einhverf born i
grunnskola i Reykjavik. Hugmyndin var su ad i sérdeildinni hefou pau athvarf pegar
peim leid illa i skdlanum, en & medan allt gekk vel voru pau med bekkjarfélogum sinum
eins og adrir nemendur i skolanum. Smam saman lerdu boérnin ad med goédri hegdun
fengu pau ad vera i timum med 60rum og ef peim leid illa var sérdeildin til stadar til ad

hjalpa peim ad na tokum a4 hegdun sinni vid adstedur sem peim reyndust erfidar. Sverri
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gekk mjog vel 1 skola, einkum 1 matreidslu og smidi, par sem honum leid best. Seinna

meir for Sverrir ad nota pa hegdun sem hann hafoi leert Gti 1 samfélaginu. bPegar

adstedur voru erfidar reyndi hann ad koma sér undan peim med pvi ad fara eitthvad

annad svo ad hann missti ekki stjorn 4 skapi sinu.

Framhaldsskoli

Eftir grunnskolann 14 leid Sverris 1 framhaldsskola, en hann hefur gengid i tvo
framhaldsskola. I fyrri skélanum byrjadi allt vel en pegar Sverrir var 17 4ra for honum
mikid aftur og hegdunarvandamal voru mikil & pessum tima. P4 var honum bent 4 ad
skipta um framhaldsskola og fara i skola par sem sérdeild veeri starfraekt fyrir einhverfa.
Sverrir for pvi 1 annan skola og gekk par dgatlega. Unnid var afram eftir pvi kerfi sem
studst hafoi verid vid i grunnskélanum. Gudmunda telur asteeduna fyrir pvi ad Sverri

var visad i annan framhaldsskoéla hafa verid buferlaflutninga 4 milli sambyla.

Nyja heimilio

Sverrir var prettan ara pegar hann for 4 medferdarheimili fyrir einhverf born og par bjo
hann 4samt 60rum drengjum. Hann hafdi sina eigin ibiid og péa pjonustu sem hann
parfnadist 4 stadnum. A medferdarheimilinu var mikid unnid med TEACCH-kerfid sem
er hannad fyrir einhverfa einstaklinga. Parna leid Sverri mjog vel p6 ad fjolskyldu hans
fyndist erfitt ad skilja hann par eftir. Fjolskyldu hans leid eins og hiin veeru ad yfirgefa
hann og parfnadist lengri adlogunartima en Sverrir sjalfur. betta voru miklar breytingar
fyrir alla 1 fjolskyldunni. Sverri leid mjég vel & heimilinu og for mikid fram, og badi
skolinn og nyja heimilid hans unnu markvisst ad pvi ad nota TEACCH-kerfio sem
reyndist honum mjog vel. Sidan var Sverrir fluttur af medferdarheimilinu 4 sambyli
vegna pess hversu vel hann st6d sig. A sambylinu var minna adhald og ekki s4 stifi
rammi sem Sverrir var vanur. Vid pessa buferlaflutninga vard for Sverri mjog aftur, par
missti hann allt adhald og par var TEACCH-kerfinu ekki beitt. Pegar petta er ritad hefur
Sverrir buid i sambylinu i prja ar og pekkja systkini hans og fjolskylda hann ekki fyrir

sama mann. bvi hefur pessi timi verid mjdg erfidur fyrir alla fjélskylduna. Oll vinnan og
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barattan vid ad fa pjonustu hefur verid til einskis. Sverri lidur mjog illa & nyja stadnum
og hringir tvisvar til prisvar a4 dag i médur sina og systur, ymist gratandi eda osattur vid

eitthvad i umhverfinu. N1 er stadan s ad Sverrir er 1 raun ordinn heattulegur médur

sinni og systkinum. Pau hradast hann og finnst pad hradilegt ad astandid skuli vera
eins og pad er. Pau geta ekki tekid hann heim vegna pess ad pad er hatta &4 ad hann
radist 4 pau pegar hann 4 ad fara aftur 4 sambylid. Pau hafa 61l lent i aflogum vid hann
og var Gudmunda hatt komin { eitt skiptid, en pa nadi Sigurdur ad bjarga henni pegar
hun missti medvitund eftir ad Sverrir hafdi fengid eitt kastid. Astandid er vagast sagt
ekki gott, og fjolskyldan 6rmagna eftir ad hafa barist vid kerfid. bPau kenna ekki
sambylinu um pad hvernig for, heldur yfirstjorninni sem upphaflega vildi feera Sverri af
medferdarheimilinu. Sverrir kemst ekki af sambylinu pvi ekki er lengur plass a4

medferdaheimilinu par sem pvi hefur nt verid breytt i sambyli og er fullskipad.

Systkinin

Maria systir Sverris hefur ordid ad reyna ymislegt og unnid marga sigra fyrir hans hond.
Hun er 6satt vid ymislegt i samfélaginu eins og pad hve folk hefur litinn skilning 4
einhverfum einstaklingum. Maria hefur meett 4 16greglustddina til ad fa utskyringar a
framferdi peirra vid broédur sinn, hin bankadi upp 4 hja peim eitt kvoldid eftir ad Sverrir
hafdi ovart velt vid barnavagni sem stod tomur & gotu pegar mikil mannfjoldi var i
banum. Konan sem atti vagninn vildi kera Sverri sem skildi ekkert 1 pvi sem var ad
gerast. Lidvarsla Sverris reyndi a0 tala vid logregluna en ekki gekk pad nogu vel.
Sverrir hringir pa sama kvold gratandi i systur sina, hreeddur vid 16gregluna. Maria nadi
a0 tala vid hana og fékk pvi framgengt ad kearan var dregin til baka og ad brodir hennar
fengi ad mata a 16greglustodina nasta dag til ad fa ad skoda bila og 16greglublininga til
ad endurheimta traust logreglunnar. Maria er mjog dsatt vid margar opinberar stofnanir
sokum pess hve litill skilningur er 4 einhverfu og einnig gagnrynir hiin pad ad
skolakerfid skuli ekki kenna folki meira um minnihlutahdpa i samfélaginu eins og fatlad

folk. Hvergi i skolakerfinu er kennt um pau mélefni.
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Systkinatengsl

Fyrstu ar Sverris voru hann og Maria saman 1 herbergi pvi ad pau eru miklir vinir og
kemur vel saman, en ekki er sama ad segja um Sverri og Sigurd, peim semur ekki eins
vel. Gudmunda telur ad skyringin s¢ st ad Maria hafi alltaf verio i lifi Sverris, en pegar

Sigurdur faeddist hafi pad kostad miklar breytingar og Sverrir ordid afbrydisamur pegar

hann purfti ad deila foreldrum sinum med Sigurdi. Pegar Maria var litil og var ad
uppgotva ad Sverrir veeri ekki eins og flest born, pa var pad samfélagid sem kenndi
henni pad, sjalf sa hun ekkert athugavert vid brodur sinn. Adrir foreldrar reyndu ad
utskyra fyrir bornum sinum ad Sverrir vari veikur, Maria heyrdi pad og hélt ad Sverrir
hefdi nad sér i einhvern sjukdom sem mundi smitast. Einu sinni pegar Maria hafdi keypt
sér is og Sverrir fengid bita af honum, pa gaf hun honum isinn par sem hun vildi ekki
smitast af pessum sjikdomi sem allir voru ad tala um.

Maria er atkvaedamikil og leynir ekki skodunum sinum, hun laetur folk alveg
heyra pad pegar henni misbydur fafredi pess. Pegar vinir Mariu voru leidinlegir vid
broédur hennar, var htn flj6t ad fara eitthvad annad, pvi ad hun kaus brodur sinn fram
yfir f6lk sem hafoi ekki skilning 4 einhverfu hans. Maria er mikill malsvari
minnihlutahdpa, og pegar folki verdur & ad segja i grini ,,pu ert svo gedveikur® pa finnst
henni pad ekkert fyndid og baetir vid ad hun eigi einhverfan brédur. Pad nagir yfirleitt
til ad folk haettir ad gera litid ur 60rum. Gudmunda er mjog stolt af bérnum sinum og
afar gl6d med pad hvad Maria og Sigurdur eru god vid brodur sinn og telur pad vera

blessun Sverris hvad hann er elskadur.

Njota lifsins

Guomunda er vel menntud kona sem ekki faer vinnu i sinni starfsgrein sokum pess ad
han parf alltaf ad vera til stadar fyrir Sverri ef eitthvad kaemi upp 4, timi hennar og orka
fara 1 pad ad reyna a0 berjast vid kerfid. Hun kvedst hafa glatad allri virdingu fyrir
kerfinu. Pad sama er ad segja um Mariu, hiin lauk framhaldsskola og langadi til ad fara
erlendis i ndm en eftir ad hegdun Sverris versnadi getur hin ekki hugsad sér ad fara
vegna adstedna brodur sins. Hun vill ekki skilja hann eftir pegar honum lidur svona illa.
bar madgur standa saman og reyna ad gera allt sem par geta, per 1ysa sambandi sinu

eins og hjonabandi par sem peer rifast og skammast hvor i annarri og leita mikid til hvor
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annarrar um studning pegar eitthvad bjatar 4. beim finnst Sverrir vera barn peirra
beggja. Gudmunda, Maria og Sigurdur eru mjog samrymd fjolskylda sem finnst kerfid
hafa brugdist peim og Sverri med lofordum sem ekki hafa stadist. begar Gudmunda litur
yfir farinn veg pa skilur hiin pa foreldra sem hafa i raun gefist upp og nanast skilid

bornin sin eftir 4 sambylum til peir sjalfir nai ad blomstra i lifinu. Hun skilur pessa

hugsun nina en gerdi ekki fyrir nokkrum arum, folk gefst upp 4 endanum og verdur ad

fara hugsa um sjalft sig.

Samantekt

Magnus og Sverrir eru mjog olikir menn po6 ad peir séu badir einhverfir. Lifshlaup
fjolskyldnanna var svipad framan af. Sami grunnskoéli tok a méti peim badum, par sem
fjolskyldunum hafdi verid kurteisislega bent 4 ad hverfisskolar peirra geetu ekki bodid
peim pa pjonustu sem peir purftu 4 ad halda. Unnid var med TEACCH-kerfid hja peim
badum og foreldrar peirra telja ad pad hafi hjalpad peim ad 6dlast faerni i att ad
sjalfstedi. Pad parf ad halda vid peim adferdum sem beitt var i grunn- og
framhaldsskola til pess ad peim fari ekki aftur. Fjolskyldunum finnst margt hafa
brugdist 1 kerfinu, adallega i busetumélum. ber eru sammala um ad einhverfu synirnir
fai ekki pa pjonustu sem paer telja ad henti peim best, einkum eftir ad peir komust 4
fullordinsar. Foreldrarnir skynja pjonustuna pannig ad hin sntist ekki um hvad best sé
fyrir einstaklinginn, heldur hvad henti pjonustuadilanum hverju sinni. Pjonustan er mjog
leeknisfreedilega midud en etti frekar ad taka mio af félagslega pettinum. Magnus og
Sverrir eru mjog Olikir einstaklingar, Magnus er mjog félagslega skertur en Sverrir er
pao ekki. Samt er hegdun hans mun erfidari en Magnusar. Petta sést best 4 pvi ad
Sverrir for 4 sambyli mjég ungur vegna hegdunarvanda, en Magnus byr heima hja
fjolskyldu sinni. Samband Magnusar vid systkini sin er ekki gott vegna erfidleika hans i
félagslegum samskiptum. Sverrir 4 aftur 4 moéti 1 gédu sambandi vid systkini sin, hann
er mikil tilfinningavera og hefur gaman af mannlegum samskiptum. Fj6lskyldurnar eru

samheldnar og berjast stodugt fyrir baettum lifskjéorum barna sinna.
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Nidurlag

Hvatinn ad pessu verkefni var ad afla frédleiks um einhverfu og fjolskyldulif. Pad sem
vid hofum lert vid pad ad skrifa pessa ritgerd er ad einhverfir einstaklingar er olikir
pratt fyrir ad vera med sdmu eda svipada greiningu. bao er skyrt i 16gum, reglugerdum
og sattmalum ad fatladir einstaklingar og fjolskyldur peirra eigi ad njota dkvedinnar
pjonustu, en svo virdist sem pvi s€ ekki alltaf fylgt naegilega eftir. Fjolskyldurnar i
vidtolum okkar segja ad pjonustuurredi séu ekki nogu god ef einhver eru. bvi minni
pjonustu sem fjdlskyldur fa pvi meira alag er 4 heimilislifid, og stydja adrar rannsoknir
pessar nidurstddur. Eins og fram kemur i freedilega kaflanum hafa rannsoknir synt (sja
t.d. Howlin, 1998) ad um leid og rétta adstodin faest hattir fjolskyldulifid ad snuast ad
mestu um einhverfa einstaklinginn og meira um adra medlimi fj6lskyldunnar.
Nidurstodur okkar syndu ad mikio alag er innan fj6lskyldnanna, og til ad minnka petta
alag parf kerfid ad veita pa pjonustu sem fjolskyldan telur sig purfa og henti barni peirra
best. Nidurstodur okkar syna vel hversu laeknisfreedilega midud pjonustan er.
Vidomalendur okkar tala ut fra félagslegum sjonarhornum og telja ad kerfid hugsi ekki
um hag einhverfa einstaklingsins heldur um pad sem henti kerfinu best hverju sinni.
Med miklum rannséknum, pekkingu og starfi grasrotarhreyfinga fatlads folks hefur
félagslega sjonarhornid nad ad rydja sér til rams innan fotlunarfredinnar og vonumst
vid til pess ad leknisfraedileg sjonarhorn viki fyrir peim félagslegu. Litid er hlustad a
parfir fjolskyldnanna, vegna pess ad rikjandi er leeknisfradilegt sjdnarhorn i 16gum og
reglugerdum. Stangast par 4 mannréttindasattmalar og 16g.

Vid hofum laert mikid af pessu verkefni. Vid hofum badar starfad med fotludum
bornum i nokkur ar og pannig kviknadi dhuginn. Skilningur og pekking & einhverfu
hefur aukist og fannst okkur dhugavert hvad einhverfa hefur mikil ahrif & fjolskyldulif.
Okkur finnst vert ad skoda einhverfu og fjolskyldulif nanar og stefnum vid 4
meistarandm i fotlunarfreedi til ad rannsaka pann malaflokk néanar.

Vid viljum sja breytingar a réttarkerfi fyrir f6tlud bérn og ungmenni og ad
hlustad verdi betur og meira 4 pad sem fjolskyldur vilja ad gert verdi. Fredsla til
fjolskyldna einhverfra barna verdur ad vera god, samskipti & milli heimilis og
studnings- og pjoénustuadila barnanna verda ad vera goo til ad tryggja fotludum bérnum

og fjolskyldum peirra gott lif.
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