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Ágrip  

Viðfangsefni þessa verkefnis er að segja frá þeirri þjónustu sem ungum börnum með 

einhverfu og skildar þroskaraskanir stendur til boða á Íslandi. Við vinnslu 

ritgerðarinnar voru kannaðar heimildir um einhverfurófið og skoðaðar upplýsingar 

um ýmsar stofnanir og hagsmunasamtök sem koma að þjónustu til barna með 

einhverfu. Einnig var aflað upplýsinga um þá hugmyndarfræði sem ríkjandi er og 

tvær helstu aðferðirnar sem farnar eru í þjálfun barna með einhverfu hér á landi. 

Markmið ritgerðarinnar er að greina, á lýsandi hátt, frá efni og aðstæðum sem eru til 

staðar hér á landi, svo foreldrar og aðrir aðstandendur geti nýtt sér það til 

glöggvunar. Ritgerðinni er ætlað að varpa ljósi á þær þjónustustofnanir og þau félög 

sem annast málefni barna með röskun á einhverfurófinu hér á landi, lýsa í grófum 

dráttum einkennum ýmissa einhverfurófsraskana og segja frá tveim helstu leiðum 

sem farnar eru í þjálfun barna með röskun á einhverfurófinu.  
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Formáli  

Ritgerð þessi er lokaverkefni til BA-gráðu við menntavísindasvið Háskóla Íslands á 

Þroskaþjálfabraut. Undirbúningur og heimildaöflun vegna ritgerðarinnar hófst vorið 

2008. 

Fyrir mig, sem verðandi þroskaþjálfa, er mikilvægt að þekkja vel þau 

þjónustuúrræði sem í boði eru fyrir börn sem greinast með fötlun. Það er mikilvægt 

að þekkja þær leiðir sem farnar eru og vera í stakk búin til að veita þjónustu og 

ráðgjöf til barna og foreldra þegar á reynir. Ástæða fyrir vali mínu á eftirfarandi 

viðfangsefni er mikill áhugi á málefnum barna með einhverfu. Von mín er sú að efni 

þessara ritgerðar eigi eftir að gagnast öðrum sem lesa hana líkt og hún hefur gagnast 

mér. 

 

Leiðsögukennari minn var Jónína Sæmundsdóttir, lektor við Kennaraháskóla 

Íslands. Vil ég þakka henni fyrir ómælda aðstoð og hvatningu við vinnslu 

ritgerðarinnar. 

 

Ég vil þakka því færa fagfólki sem sýndi verkefni mínu áhuga og jákvæð viðbrögð 

og voru tilbúnir að veita mér viðtöl og ráðgjöf til að auka á þekkingu mína og dýpka 

skilning minn á efninu. 

 

Einnig vil ég þakka öllum þeim, sem tóku að sér yfirlestur ritgerðarinnar, fyrir 

gagnrýni og góðar athugasemdir. 
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INNGANGUR  

Í þessu verkefni verður sagt frá þeirri þjónusta sem börnum með röskun á 

einhverfurofinu stendur til boða hér á landi. Markmið ritgerðarinnar er að kanna 

aðstæður hér á landi, eins og birtast í heimildum, svo foreldrar og aðrir aðstandendur 

geti nýtt sér til glöggvunar. Ritgerðinni er ætlað að varpa ljósi á þær 

þjónustustofnanir og þau félög sem annast málefni barna með röskun á 

einhverfurófinu.  

Svo hægt sé að fá sem heildstæðasta sýn á málefnið þykir rétt að skoða 

raskanir á einhverfurófinu nánar með áherslu á hina dæmigerðu einhverfu. Einnig er 

mikilvægt að fjalla um þá hugmyndarfræði sem er ríkjandi og þær aðferðir sem 

farnar eru, hér á landi, í þjálfun barna með röskun á einhverfurófinu.  

Mikið hefur verið rætt um stöðu barna með einhverfu í samfélaginu og þau 

úrræði sem standa til boða fyrir barn og foreldra. Það að barn er með röskun á 

einhverfurófinu eykur álag á fjölskylduna. Foreldrar þurfa skyndilega að takast á við 

ný og ófyrirséð verkefni. Við tekur greining, rannsóknir, meðferð, upplýsingaleit um 

eðli röskunar og vinnutap vegna umönnunar með tilheyrandi fjárhagsvanda. 

Fjölskyldulífið fer að verulegu leyti að snúast um þarfir hins fatlaða barns og lítill 

tími gefst til að sinna öðrum þáttum venjubundins fjölskyldulífs. Einhverfa er flókin 

fötlun sem getur komið fram á mjög mismunandi hátt, hver einstaklingur hefur sín 

einkenni sem á margan hátt geta verið svipuð en birtast þó á mismunandi hátt milli 

einstaklinga. Þegar meta á þjónustuþörf barna með einhverfu þarf að skoða marga 

þætti samtímis. Hvert barn þarf að meta sérstaklega og sinna á þess eigin forsendum. 

Foreldrar barnsins spila stóran þátt í þjónustunni því er mikilvægt að þjónustan sé 

þeim sýnileg, aðgengileg og þeim veitt aðstoð eftir þörfum. Gæði þjónustunnar sem 

veitt er geta haft mikið að segja um þroska og lífsgæði barna með einhverfu.  

Þegar ég byrjaði að skrifa þessa ritgerð fór ég að hugsa hvernig hún gæti nýst 

mér í starfi. Í fyrra vettvangsnámi mínu fékk ég tækifæri til að vinna 

einstaklingsáætlun fyrir ungan dreng með einhverfu. Ég vildi kynnast þjónustunni 

betur og dýpka skilning minn á þeirri hugmyndarfræði sem þjónustan byggir á. Ég 

ákvað að skrifa ritgerðina með það í huga að hún gæti meðal annars komið að gagni 

sem nokkurs konar fræðslurit fyrir leik- og grunnskóla, foreldra og aðra áhugasama 

um málefni barna sem greinast með röskun á einhverfurófinu. Ritið mætti nota til að 
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glöggva sig á fötluninni, þjónustunni og þeim þáttum sem hafa þarf í huga þegar 

unnið er með barninu.  

Við vinnu á ritgerðinni byrjaði ég á því að afla mér fræðilegra heimilda um 

efnið. Þar nýtti ég mér bæði íslenskar og erlendar heimildir svo og rannsóknir sem 

tengjast efninu. Þar sem ég vildi dýpka skilning minn enn frekar á ákveðnu efni tók 

ég viðtöl við fagfólk sem hefur langa reynslu í að vina með börnum á 

einhverfurófinu. 

Ritgerðin er þannig byggð upp að í fyrsta hluta er fjallað almennt um 

raskanir á einhverfurófinu. Áður en hægt er að skoða þá þjónustu sem stendur til 

boða er mikilvægt að átta sig á birtingarmynd einhverfunnar svo auðveldar sé að átta 

sig á mikilvægi þjónustunnar og þörfinni á sveigjanleika eftir þörf einstaklingsins. 

Fjallað er á fræðilegan hátt um einhverfuna og raskanir tengdar henni svo lesandi 

geti áttað sig betur á því hvað felst í því að greinast með slíka fötlun. Í lok fyrsta 

hluta er svo sagt frá helstu hugmyndum manna um orsök einhverfu og þá auknu 

tíðni sem hefur orðið á greiningu. Í öðrum hluta er fjallað um greiningu á einhverfu, 

eða þann feril sem greining þarf að fara áður en til endanlegrar greiningar kemur. 

Skoðaðar eru nokkrar stofnanir og hagsmunasamtök sem taka að sér að þjónusta 

börn á einhverfurófinu, með tilliti til mikilvægi hverrar stofnunar fyrr sig. Að lokum 

er svo í þriðja hluta greint frá þeirri hugmyndarfræði sem þjónustan byggist á, 

tveimur algengustu leiðum sem farnar eru við kennslu barna á einhverfurófinu og 

mikilvægi góðra samskipta milli heimili barnsins og skólans. Umfjöllun lýkur með 

umræðu höfundar út frá nokkrum efnisþáttum ritgerðarinnar og lokaorðum. 
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1 RASKANIR Á EINHVERFURÓFINU  

Þegar talað er um raskanir á einhverfurófinu er átt við allar þær raskanir sem tengja 

má með einum eða öðrum hætti við hina dæmigerðu einhverfu. Dæmigerð einhverfa 

er heiti á samsafni einkenna sem tengjast truflun á taugaþroska og fela í sér 

erfiðleika í félagslegum samskiptum. Frávik af þessum toga hafa áhrif á færni 

einstaklingsins við allar aðstæður, einkennin koma þó mis mikið fram og geta verið 

ólík milli einstaklinga. Orsakir eru ekki þekktar en erfðafræðiþáttur er talinn vega 

þungt og afbrigðileiki litninga er talinn hafa áhrif (Weiss o.fl., 2008). 

Í þeirri umfjöllun sem hér fer á eftir verður lýst algengustu greiningaflokkum 

sem falla undir þetta yfirheiti, en þeir eru dæmigerð einhverfa, ódæmigerð einhverfa, 

og Asperger heilkenni. Ekki þykir þörf á að fjalla sérstaklega um aðra flokka rófsins 

sökum þess hve sjaldgæfir þeir eru. 

Áður en farið er í það að skoða einkenni röskunar á einhverfurófinu þykir rétt 

að staldra aðeins við og skoða þá sögulegu þróun sem orðið hefur á hugmyndum 

manna um einhverfu. 

  

1.1 SÖGULEGT YFIRLIT  

Það var árið 1943 að bandaríski geðlæknirinn Leo Kanner kom fyrstur manna með 

fræðilega lýsingu á einhverfu. Hann notaði hugtakið einhverfa yfir hóp barna sem 

öll virtust eiga það sameiginlegt að lifa í eigin heimi og eiga erfitt með að mynda 

tengsl við annað fólk. Sú lýsing Kanners á dæmigerðri einhverfu barna hefur að 

miklu leiti staðist tímans tönn þó með nokkrum breytingum (Robledo og Ham-

Kucharski, 2008; Towbin, Mauk og Batshaw, 2002; Páll Magnússon, 1997).  

 Mönnum varð smám saman ljóst að það væru börn sem sýndu svipuð 

einkenni eða hluta af einkennum einhverfu. Síðan væru önnur börn þar sem raskanir 

höfðu aðra framvindu. Á níunda áratugnum var ákveðið að raskanir tengdar 

einhverfu myndu flokkast undir gagntækar þroskaraskanir, síðar var farið að nota 

heitið einhverfurófsraskannir (Páll Magnússon, 2007). 

Í eina tíð héldu menn að ástæðu einhverfu væri að finna í lélegri frammistöðu 

foreldra. Sú hugmynd var fullmótuð um 1950 og var ríkjandi viðhorf fram undir 

1970. Einhverfa var þá talin eiga rætur að rekja til þess að foreldrar barna með 

einhverfu væru ófærir um að sýna þeim þá hlýju og tilfinningalegu örvun sem 
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nauðsynleg væri til að eðlileg tengsl gætu myndast milli foreldra og barns. Þetta 

leiddi svo til þess að börnin hyrfu inn í sjálf sig og mynduðu um sig skel til varnar 

þeirri höfnun sem þau hefðu orðið fyrir frá sínum nánustu (Robledo og Ham-

Kucharki, 2008; Páll Magnússon, 1997). Einstaklingar með einhverfu hafa alltaf 

verið til og eru jafn ólíkir og þeir eru margir.  

  

1.2 DÆMIGERÐ EINHVERFA  

Hin dæmigerða einhverfa er í daglegu tali oftast kölluð einhverfa. Einhverfa er mjög 

fjölbreytileg og geta einkennin haft mis hamlandi áhrif á einstaklinginn, einkennin 

birtast misjafnlega milli barna og er ekki víst að tvö börn, sem bæði greinast með 

einhverfu, sýni sömu einkenni. Algengt er að þau börn sem greinast með einhverfu 

hafi einnig skerta greind (Páll Magnússon, 1993). Einstaklingur með dæmigerða 

einhverfu á oft erfitt með að skilja það sem hann sér, heyrir og skynjar í umhverfinu. 

Þetta hefur þau áhrif að einstaklingurinn á í erfiðleikum með félagsleg samskipti, 

boðskipti og hegðun. Hann á erfitt með að skilja aðstæður og skilja hegðun fólks. 

Það verður því að kenna einstaklingnum hvernig á að haga sér í hinum mismunandi 

aðstæðum, hann finnur ekki sjálfur hvað er viðeigandi og hvað óviðeigandi. 

Einstaklingurinn er alltaf þátttakandi á eigin forsendum og á erfitt með að setja sig í 

spor annarra (Tilton, 2004; Evald Sæmundsen, 2003). 

Hegðunareinkennum einhverfu er gjarnan skipt í þrjú mismunandi svið. Þau 

eru einkenni í félagslegu samspili, einkenni í máli og tjáskiptum og sérkennileg, 

áráttukennd hegðun. Einhverfur er sá sem hefur 6 einkenni úr þessum þrem 

flokkum. Einkennin verða að vera minnst tvö í fyrsta flokk, minnst eitt í öðrum 

flokk og minnst eitt í þriðja flokk (Robledo og Ham-Kucharski, 2008; Tilton, 2004; 

Towbin, Mauk og Batshaw, 2002; Páll Magnússon, 1997). 

Einkenni í félagslegu samspili: Skortur er á að mynda félagsleg tengsl við 

aðra. Erfitt er að ná augnsambandi við barnið og það virðist ekki meðvitað um 

tilfinningar annarra. Börn með einhverfu virðast vera lokuð inni í sínum eigin heimi 

og sýna mis mikla tengslaskerðingu. Tengsl við jafnaldra þróast ekki á venjulegan 

hátt og er þar átt við tengsl sem meðal annars fela í sér að deila áhugamálum og 

tilfinningum með öðrum á gagnkvæman máta. Þar af leiðandi lenda börn með 

einhverfu oft í erfiðleikum með að eignast vini. Börn með einhverfu eiga ekki 
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frumkvæði að því að deila gleði sinni með orðum, svipbrigðum eða augnaráði þegar 

þau gleðjast yfir einhverju. Börn með einhverfu hafa tilfinningar, vandi þeirra felst í 

því að skynja tilfinningar annarra og að koma sínum tilfinningum á framfæri 

(Lovaas, 2002). 

  Einkenni í máli og tjáskiptum: Nánast öll börn með einhverfu hafa seinkaðan 

málþroska og um helmingur þeirra fær aldrei mál sem nýtist þeim til samskipta við 

aðra. Skerðingin virðist oft ekki felast í málþroska heldur í sjálfri tjáskiptafærninni 

sem er forsenda þess að mál þróist og nýtist sem skyldi. Þau börn sem læra að tala 

búa oft yfir sérkennilegri málnotkun. Þau nota bergmálstal og eru gjörn á að rugla 

persónufornöfnum, nota þú eða hann um sjálf sig. Oft vantar hreyfingar sem algengt 

er að nota til tjáskipta, svo sem að veifa í kveðjuskyni eða hrista höfuð til að neita. 

Skert geta er til að hefja eða halda gangandi samræðum sem byggjast á gagnkvæmni 

og fela í sér svörun við því sem hinn aðilinn hefur til málanna að leggja. Einstök orð 

eða setningar virðast oft greypast í huga hins einhverfa og hann hefur þau yfir í 

síbylju eða við tækifæri þar sem það á ekki við. Þykjustuleik vantar og geta til 

félagslegs eftirhermuleiks er skert (Robledo og Ham-Kucharski, 2008; Tilton, 2004; 

Towbin, Mauk og Batshaw, 2002; Páll Magnússon, 1997). 

Sérkennileg, áráttukennd hegðun: Átt við sérkennilegar sí endurteknar 

hreyfingar, einkum handahreyfingar. Stundum kemur fram undarlegur áhugi á 

hlutum til dæmis áferð þeirra og lykt. Barnið getur unað sér tímunum saman við að 

strjúka hlut sem hefur sérstaka áferð. Þráhyggja getur greinst hjá einhverfum. Kemur 

hún meðal annars fram í því að einstaklingurinn vill hafa umhverfi sitt óbreytt ásamt 

því að dagskipulag verður alltaf að vera það sama (Robledo og Ham-Kucharski, 

2008; Tilton, 2004; Towbin, Mauk og Batshaw, 2002; Páll Magnússon, 1997).  

Greining á einhverfu byggist fyrst og fremst á hegðunareinkennum og það er 

skilyrði fyrir einhverfugreiningu að afbrigðilegur eða skertur þroski sé kominn fram 

fyrir 36 mánaða aldur (Páll Magnússon, 1997). Nánari umfjöllun um greiningu er að 

finna síðar í verkefninu. 

   

1.3 ÓDÆMIGERÐ EINHVERFA  

Börn sem greinast með ódæmigerða einhverfu uppfylla að hluta þau atriði sem 

einkenna dæmigerða einhverfu og lýst er hér að ofan. Einkennin eru mörg svipuð en 
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ná samt sem áður ekki að uppfylla þann staðal sem settur er fyrir dæmigerða 

einhverfu. Munurinn getur verið í birtingarmynd einkennanna og aldri barnsins 

þegar einkennin koma fram. Í fyrra tilvikinu er til staðar umtalsverður fjöldi 

einkenna án þess þó að uppfylla algerlega greiningarskilyrði dæmigerðu 

einhverfunnar á öllum þremur sviðunum. Þá getur einhverfa einnig verið ódæmigerð 

ef marktæk frávik koma ekki fram fyrir 36 mánaða aldur. Þegar um ódæmigerða 

einhverfu er að ræða má almennt segja að um vægari einkenni sé að ræða, en þó svo 

að um vægari einhverfu sé að ræða er ekki þar með sagt að börnin þurfi vægari 

meðferð og þjónustu (Towbin, Mauk og Batshaw, 2002; Páll Magnússon, 1997). 

  

1.4 ASPERGER  

Börn sem greinast með Asperger-heilkenni sýna mörg einkenni dæmigerðrar 

einhverfu en samt ekki öll. Munurinn er sá að börn með Asperger-heilkenni hafa 

ekki alvarlega skertan mál- og vitsmunaþroska. Helstu einkenni Asperger-heilkennis 

eru annars vegar í félagslegum tengslum við aðra og hins vegar í sérkennilegri og 

áráttukenndri hegðun og áhugamálum. Vegna þroska þeirra og vægra einkenna 

uppgötvast börn með Asperger seinna heldur en börn með dæmigerða einhverfu 

(Robledo og Ham-Kucharski, 2008; Tilton, 2004). Líkt og barn með dæmigerða 

einhverfu á barn með Asperger erfitt með að skilja tilfinningar annarra. Barnið 

þekkir ekki félagslegt innsæi, það skilur ekki orðasamskipti frekar en svipbrigði. 

Einnig á það erfitt með að skilja líkamsstöðu og bendingar. Barn með Asperger á 

það til að sýna sérkennileg áhugamál og áráttukennda hegðun, einnig á barnið það til 

að sýna yfirþyrmandi þráhyggjukenndan áhuga á einhverju einu sviði. Í tali má oft 

greina tilbreytingarlaust umræðuefni, oft um eigin áhugamál. Málþroskinn er 

eðlilegur en málið er oft sérkennilegt. Einstaklingar með Asperger nota oft 

formlegar setningar sem eru gallalausar á yfirborðinu. Málhrynjandi er sérkennilegur 

og röddin tilbreytingarlítil. Skortur er á líkamstjáningu, tilbreytingarlaus svipbrigði 

eins og að stara, brosa stöðugt og hreyfa sig nánast ekkert þegar talað er, eru dæmi 

um líkamstjáningu einstaklinga með Asperger. Algengt er að einstaklingar með 

Asperger séu með klunnalegar hreyfingar og skort á fínhreyfingum. Þeim gengur illa 

í íþróttum eða hermileikjum  (Umsjónarfélag einhverfra, 2007a; Páll Magnússon, 
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1997). Börn læra flest með því að fylgjast með öðrum og herma eftir því sem aðrir 

eru að gera.  

Líkt og hjá börnum með einhverfu eiga börn með Asperger-heilkenni erfitt 

með að tileinka sér það sem þau sjá hjá öðrum. Þeim þarf að kenna sérstaklega 

margt sem önnur börn læra sjálfkrafa. Þessi kennsla er þeim nauðsynleg til að efla 

þau félagslega og draga úr eða koma í veg fyrir félagslega einangrun og vinaleysi, 

mikilvægt er að stuðla að auknum félagsþroska strax á barnsaldri. Þrátt fyrir að 

einstaklingar með Asperger-heilkenni séu ekki greindarskertir þá hegða þeir sér oft 

ekki í samræmi við þá greind sem þeir búa yfir (Tilton, 2004; Towbin, Mauk og 

Batshaw, 2002).  

  

1.5 ORSÖK OG TÍÐNI  

Ekki hefur verið hægt að finna eina ákveðna orsök fyrir einhverfu. Margar 

hugmyndir eru um orsakavald en engin staðfesting hefur fengist um réttmæti þeirra. 

Líffræðilegar kenningar njóta sívaxandi stuðnings og eru menn nú almennt sammála 

um að einhverfa stafi af „truflun í starfsemi miðtaugakerfisins sökum frávika á 

nokkrum líffræðilegum þáttum“ (Towbin, Mauk og Batshaw, 2002, bls 372).  

Rannsóknir hafa sýnt að ef foreldrar eiga eitt barn með einhverfu eru 

líkurnar, tveir af hundraði, á að annað barn þeirra sé einnig með einhverfu. Það eru í 

sjálfu sér ekki miklar líkur en þó margfalt meiri en almennu líkurnar á að barn sé 

með einhverfu. Ljóst er að erfðir skýra ekki nema takmarkaðan hluta málsins. Sýnt 

hefur verið fram á að einhverfa getur komið fram samfara ýmsum sjúkdómum, svo 

sem rauðum hundum á meðgöngutíma og ákveðnum fátíðum sjúkdómum í taugavef. 

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

að leiða af sér sams konar hegðunareinkenni, þ.e. einhverfuna. Þessar þekktu orsakir 

skýra þó ekki nema lítinn hluta tilfella (Páll Magnússon, 2004). 

Mikil aukning hefur orðið á algengi raskana á einhverfurófinu og hafa 

fjölmargar rannsóknir verið gerðar til að skoða breytingar á algengi einhverfunnar. 

Talið er að fjölgun einhverfurófsröskunar eigi sér skýringar í betri þekkingu og 

víðari skilgreiningu hugtaka en ekki sé hægt að útiloka raunverulega aukningu í tíma 

(Rutter, 2005). 
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Á Íslandi, líkt og annars staðar, hefur orðið mikil aukning á algengi einhverfu 

og einhverfurófsröskunum (Evald Sæmundsen, 2008). Í rannsókn sem þeir Páll 

Magnússon og Evald Sæmundssen gerðu á algengi einhverfu á Íslandi skoðuðu þeir 

tvö tímabil 1974–1983 og 1984–1992. Á fyrra  tímabilinu var algengi 4,7 af hverjum 

10.000 en á því seinna 10,4 af hverjum 10.000. Þessi niðurstaða leiddi í ljós verulega 

fjölgun frá fyrra tímabilinu. Haft skal í huga að í seinni rannsókninni hafði 

einhverfugreiningin breyst þannig að ódæmigerð einhverfa hafði bæst við 

einhverfurófið. Báðar þessar rannsóknir fjölluðu aðeins um hluta af einhverfurófinu 

þar sem Asperger heilkenni var ekki tekið með eða önnur vægari afbrigði tengsla- 

og samskiptahamlana (Magnússon, P. og Sæmundsen, E., 2001). Erlendar 

rannsóknir sýna einnig fram á mikla fjölgun barna með einhverfu eða raskanir á 

einhverfurófinu. Rúmlega 60 börn af hverjum 10.000 greinast með 

einhverfurófsröskun af einhverju tagi og þar af tæplega 17 af hverjum 10.000 með 

einhverfu (Chakrabarti og Fombonne, 2005). Mun algengara er að drengir greinist 

með röskun á einhverfurófinu en stúlkur (Páll Magnússon, 2003; Robledo og Ham-

Kucharski. 2008). 

  

1.6 SAMANTEKT  

Mikil þróun hefur orðið á þekkingu manna á röskunum á einhverfurófinu. Lýsing 

Kanners á hegðunareinkennum einhverfu er að nokkru leyti enn í fullu gildi með 

lítilsháttar breitingum þó. Einhverfurófið skiptist niður á mörg svið og er stærsti 

flokkurinn hin dæmigerða einhverfa. Einkennin lýsa sér í slökum félagslegum 

samskiptum, máli og tjáskiptum og í sérkennilegri og áráttukenndri hegðun, er það 

þó misjafnt milli flokka hvernig einkennin koma fram. Frávik af þessum toga hafa 

áhrif á færni einstaklingsins við allar aðstæður og geta verið ólík milli einstaklinga. 

Greiningum á einhverfurófinu hefur fjölgað til muna í gegnum árin ekki bara á 

Íslandi heldur um heim allan. Helsta orsökin fyrir því er talin vera aukin þekking á 

einhverfu.  

Það að læra um einhverfu er svolítið svipað og að læra ókunnugt tungumál. 

Þetta er nýr heimur sem jafnvel hinir færustu fræðimenn eiga erfitt með að 

skilgreina. 
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2 GREINING OG ÞJÓNUSTA  

Þegar barn greinist á einhverfurófinu býðst því og fjölskyldu þess ákveðinn 

stuðningur og aðstoð fagmanna sem búa yfir þekkingu á þeim úrræðum sem barn 

með einhverfu þarf á að halda. Þeir hafa það að sameiginlegu markmiði sínu að 

tryggja hag barnsins. Í þessum hluta má finna samantekt á helstu stofnunum og 

hagsmunasamtökum sem annast mál barna með einhverfu. Ekki verður farið 

sérstaklega í stuðning til systkina barna með röskun á einhverfurófinu en vert er að 

taka það fram að Systkinasmiðjan hefur séð um að veita börnunum tækifæri til að 

ræða við jafnaldra sína á jákvæðan hátt um margt sem tengist því að eiga systkini 

með sérþarfir. Smiðjan leitast við að veita börnum aðstoð í að takast á við þær 

margbreytilegu aðstæður sem fylgja því að eiga systkini með sérþarfir 

(Systkinasmiðjan, 2009). 

Áður en hægt er að skoða þær þjónustustofnanir og hagsmunasamtök sem 

veita ráðgjafaþjónustu er mikilvægt að skoða hvað felst í hugtakinu frumgreining og 

hvernig greiningarferlinu er háttað. 

  

2.1 FRUMGREINING  

Hugtakið frumgreining er notað yfir fyrstu formlegu athuganirnar sem gerðar eru á 

þroskastöðu barna eftir að grunur hefur vaknað um frávik í þroska eða hegðun. 

Yfirleitt er um að ræða stöðluð, sérhæfð próf sem lögð eru fyrir barnið og gefa 

ákveðnar niðurstöður um hæfni og ástand barnsins (Greiningar og ráðgjafastöð 

ríkisins, 2008b). 

Frumgreining hefur þann tilgang að skera úr um tilvist frávika og hvers eðlis 

þau eru. Einnig að meta hvort þörf er á sérstakri íhlutun og/eða nánari greiningu. 

Markmiðið er að finna frávik eins snemma á ævi barnsins og unnt er þar sem líkur á 

góðum árangri meðferða eru þeim mun betri því fyrr sem þær hefjast. Þekking á 

gerð fráviks hjá barni eykur skilning á þörfum þess og getur gefið mikilvægar 

upplýsingar um hvers konar þjálfun eða önnur íhlutun gagnist því best og hverjar 

framtíðarhorfur þess eru (Heilsugæsla höfuðborgarsvæðisins, 2009; Greiningar og 

ráðgjafastöð ríkisins, 2008b).  

Grunur, eða vísbendingar, um frávik geta komið fram við hefðbundnar 

skoðanir eða í sérstökum skimunum ung- og smábarnaverndar. Einnig getur vaknað 
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grunur hjá foreldrum eða öðrum sem tengjast barninu, um að eitthvað sé að í þroska 

þess. Þegar staðið er að athugun og greiningu þroskaraskana geta komið upp þær 

aðstæður að óvissa ríkir um niðurstöður athugunar og einnig hvort vísa eigi barni í 

frekari greiningu. Algengustu vandamál sem upp geta komið við frumgreiningu 

varða ungan aldur barna, ofvirknihegðun og/eða skort á samvinnu við prófanir, 

mismunandi hegðun heima og í leikskóla/skóla, menningarmun, tví- eða margtyngi, 

vanrækslu eða ofbeldi. Í sumum tilvikum getur þurft að endurmeta stöðuna eftir 

íhlutun og ákveða þá hvort tilefni sé til tilvísunar í frekari greiningu. Ef óvissa ríkir 

varðandi það hvort tilefni sé til tilvísunar er einnig möguleiki á að leita ráða hjá 

sviðsstjóra á inntöku- og samræmingarsviði Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins 

(Greiningar og ráðgjafastöð ríkisins, 2008a). 

Það er í höndum fyrsta og annars stigs þjónustuaðila að gera frumgreiningu á 

barni hvort heldur sem grunur um röskun á einhverfurófinu er að ræða eða annars 

konar andlega eða líkamlega fötlun. Ef grunur er á að barn geti verið með seinkun í 

þroska eru, til að byrja með, gerð einföld hæfnispróf á barninu sem segja til um hvar 

þroskaskerðingin er mest. Próf þessi eru gerð af fyrsta stigs þjónustuaðilum. Til 

fyrsta stigs þjónustu má flokka stofnanir á borð við barnadeild sjúkrahúsa, 

grunnskóla og leikskóla, einnig geta foreldrar flokkast undir það að vera fyrsta stigs 

þjónustuaðili (Katrín Sif Thor sálfræðingur munleg heimild, 25. Febrúar 2009). Í 

kjölfarið er send beiðni til þjónustuaðila sem annast fumgreiningu, eða annars stigs 

þjónustuaðila. Annars stigs þjónusta er í höndum sjálfstætt starfandi sérfræðinga, 

Miðstöð heilsuverndar barna, sérfræðinga innan leik- og grunnskólaskrifstofu, 

sérfræðinga á þjónustumiðstöðvum og fleiri fagaðila. Frumgreining fer fram ýmist í 

skóla barnsins eða á starfsvettvangi þess sem greinir barnið (Katrín Davíðsdóttir, 

2004).  

Eftir að frumgreining hefur verið gerð og niðurstöður sýna að frekari 

greining þurfi að fara fram er barninu vísað á Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, sú 

stofnun tilheyrir hinum svokölluðu þriðja stigs þjónustustofnunum. Stofnunin sér um 

að annast greiningu á einhverfurófinu. Samkvæmt 17. og 18. gr. laga um málefni 

fatlaðra, nr 59/1992, þarf að hafa farið fram frumgreining á barninu áður en því er 

vísað til frekari greiningar. Greining er mikilvæg því hún gefur skýra mynd af stöðu 

barnsins og er hún lykilatriði í að börn fái notið þeirrar þjónustu sem í boði er við 
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þeirra hæfi. Endurmat er gert reglulega á stöðu barnsins, það tryggir barninu 

viðeigandi þjónustu og greiðslur (Greiningar og ráðgjafastöð ríkisins, 2008a). 

 

2.2 GREININGAR OG RÁÐGJAFARSTÖÐ RÍKISINS  

Eins og fram hefur komið er þjónusta við greiningu einhverfu á vegum Greiningar 

og ráðgjafastöðvar ríkisins. Stöðin var stofnuð árið 1986, en fram að því var 

greining einhverfu í höndum Barna- og unglingageðdeildar Landspítalans (BUGL). 

Vegna mikillar aukningar í greiningu með tilstuðlan nýrra greiningaraðferða jókst 

eftirspurnin til muna eftir aðstoð og á endanum náði BUGL ekki lengur að anna 

eftirspurn (Sólveig Guðlaugsdóttir, 1997). Um tíma unnu Greiningarstöð og BUGL í 

samstarfi við meðhöndlun barna með einhverfurófsröskun. Þá fór frumgreining fram 

á Greiningarstöð sem svo vísaði börnum með einhverfu á BUGL þar sem frekari 

greining og þjálfun fór fram. Í dag sér BUGL einungis um þjónustu til barna með 

geðfötlun en ef um væg einkenni einhverfu er að ræða hjá barni sem þegar hefur 

fengið þjónustu hjá BUGL heldur þjónustan við barnið áfram að vera í höndum 

BUGL (Guðrún Bryndís Guðmundsdóttir yfirlæknir göngudeildar BUGL munleg 

heimild, 10. okt. 2008).  

Börn og fjölskyldur þeirra geta leitað til Greiningastöðvar ef frumgreining 

gefur til kynna að barn hafi fötlun af einhverjum toga. Stöðin sér um að þjónusta á 

landsvísu og hefur það að markmiði sínu að tryggja börnum viðeigandi athugun og 

greiningu. Greiningarstöðin veitir fræðslu og ráðgjöf til forráðamanna og annarra 

þjónustuaðila um þroskafrávik, fatlanir, þjálfun og aðra íhlutun ásamt því að veita 

stuðning við fjölskyldur barna með fötlun. Á Greiningarstöð fara fram rannsóknir á 

sviði fatlana. Jafnframt er boðið upp á margvísleg fræðslunámskeið, fyrir foreldra og 

fagfólk, sem tengjast hinum ýmsu fötlunum barna (Greiningar og ráðgjafastöð 

ríkisins, e.d.).  

Innan Greiningarstöðvar eru starfandi þrjú fagsvið og þrjú stoðsvið. 

Fagsviðin eru fagsvið einhverfu- og málhamlana, fagsvið hreyfi- og skynhamlana og 

fagsvið þroskahamlana (Greiningar og ráðgjafastöð Ríkisins, e.d.). Innan 

Greiningarstöðvar er það svið 4, fagsvið einhverfu og málhamlana, sem annast 

greiningu, meðferð og fræðslu barna með einhverfu og skyldar þroskaraskanir. Þar 

starfa sérfræðingar á borð við sálfræðinga, þroskaþjálfa, félagsráðgjafa, lækna og 
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iðjuþjálfa í mikilli samvinnu til að tryggja hag barnsins. Unnið er eftir 

hugmyndarfræði snemmtækrar íhlutunar en nánari umfjöllun um hana er að finna 

síðar í verkefninu. Mikil áhersla er lögð á þverfaglegt samstarf, bæði milli fagmanna 

innan stofnunarinnar svo og einnig við þá fagmenn sem starfa með og þjónusta 

barnið utan stofnunar. Hátt í fimmtán hundruð manns sækja námskeið á vegum 

Greiningarstöðvar ár hvert. Tvö hundruð börnum er vísað til greininga á hverju ári 

og árlega njóta þar þjónustu hátt í fimm hundruð börn og aðstandendur þeirra. 

Stofnunin er í tengslum við kennslu og rannsóknarstofnanir, bæði hérlendis og 

erlendis, enda talið nauðsynlegt að starfsfólk hennar fylgist með og tileinki sér þau 

vinnubrögð sem viðhöfð eru hverju sinni svo hægt sé að veita einstaklingnum 

heildræna þjónustu (Greiningar og ráðgjafastöð ríkisins, 2007a).  

Eins og segir á vef Greiningarstöðvar er það hlutverk stofnunarinnar að efla 

lífsgæði og bæta framtíð barna og unglinga með þroskaraskanir sem geta leitt til 

fötlunar. Greiningarstöð leitast við að byggja þjónustu sína á bestu þekkingu sem til 

er á hverjum tíma, með því að tengja þjónustuna við rannsóknir og miðla henni með 

fræðslu. Greiningarstöð leggur mikla áherslu á að allt starf sé unnið með 

trúverðugleika, fagmennsku, færni og ábyrgð. Mikil áhersla er lögð á að vera 

leiðandi í öflun rannsókna og miðlun þekkingar. Leitast er við að veita börnum með 

fötlun og fjölskyldum þeirra sem bestu mögulegu þjónustu (Greiningar og 

ráðgjafastöð ríkisins, 2007b).  

  

2.3 SVÆÐISSKRIFSTOFA MÁLEFNA FATLAÐRA  

Svæðisskrifstofur málefna fatlaðra eru sex talsins og starfa allt í kringum landið. 

Svæðisskrifstofur veita fjölskyldum fatlaðra barna faglega þjónustu, ráðgjöf og 

leiðbeiningar, sbr. 23. gr. reglugerðar um svæðisskrifstofur nr. 273/1993. Jafnframt 

þessu eru Svæðisskrifstofur samræmingaraðili í þjónustu við börn með fötlun á því 

starfssvæði sem þær þjóna. Ávallt er leitast við að fötluð börn njóti almennrar 

þjónustu ríkis og sveitarfélaga. Skrifstofurnar starfa eftir lögum nr 59/1992 um 

málefni fatlaðra og sjá um að veita þeim þjónustu og aðstoð sem eru andlega eða 

líkamlega fatlaðir og þarfnast sérstaks stuðnings af þeim sökum. 

Svæðisskrifstofurnar veita upplýsingar um möguleika fatlaðs fólks til þjónustu, 

náms, starfs og tómstundaiðju í viðkomandi sveitarfélagi. Enn fremur aðstoða þær 
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fólk við að sækja um aðstoð og þjónustu, hjá stofnunum á borð við 

Tryggingastofnun ríkisins, sveitarfélögum og öðrum aðilum (Félags og 

tryggingamálaráðuneytið, 2008).  

Í samvinnu við viðeigandi Svæðisskrifstofu geta foreldrar barnanna sótt um 

umönnunargreiðslur hjá Tryggingastofnun ríkisins. Er það metið sérstaklega út frá 

fötlun hvers og eins hve háum greiðslum viðkomandi hefur rétt á. Afgreiðsla 

málaflokks umönnunargreiðslna byggir á 4. grein laga um félagslega aðstoð nr. 

99/2007. Út frá þeirri lagagrein hefur verið sett reglugerð, nr. 504/1997, sem útlistar 

nánar heimildir til umönnunarkorts og umönnunargreiðslna (Tryggingastofnun 

ríkisins, 2008). 

Þjónusta leikfangasafna og sérhæfð ráðgjöf um val á leikföngum er einnig í 

höndum Svæðisskrifstofa. Lánuð eru út sérhæfð leikföng/þjálfunargögn og börn með 

fötlun geta komið í þjálfun. Lögð er áhersla á gott samstarf við þær stofnanir sem 

veita börnum þjónustu, svo sem Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, Barnadeild og 

Barna- og unglingageðdeild Landspítalans, félagsþjónustu sveitarfélaga, 

heilsugæslustöðvar, skóla og skólaskrifstofur (Félags og tryggingarmálaráðuneytið, 

2008).  

Börnum sem greinast með röskun á einhverfurófinu og foreldrum þeirra 

stendur til boða að nýta sér ýmis úrræði til að létta undir með fjölskyldunni. 

Svæðisskrifstofa veitir foreldrum aðstoð við val á úrræðum. Má þar nefna dvöl í 

skammtímavistun og hjá fjölskyldum. Tilgangur með dvöl utan heimilis er m.a. að 

draga úr álagi á heimili, veita börnunum tilbreytingu og gefa þeim kost á auknum 

félagslegum tengslum. Þjónustan er staðsett á nokkrum stöðum og er það val 

foreldra hvaðan þeir sækja þjónustuna (Félags og tryggingarmálaráðuneytið, 2008).  

Svæðisskrifstofur hafa yfirlit yfir þjónustu í einstökum málum og samhæfa 

hana. Þær gæta réttinda fólks og eiga í samvinnu við þjónustustofnanir, svo sem 

heilsugæslustöðvar, fyrirtæki, skóla og sveitarfélög. Víða eiga svæðisskrifstofur 

mikið og gott samstarf við sveitarfélögin um þá þjónustu sem er á þeirra svæði 

(Félags og tryggingarmálaráðuneytið, 2008).  
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2.4 SÉRFRÆÐIÞJÓNUSTA TIL LEIK-  OG GRUNNSKÓLANNA  

Öllum sveitarfélögum landsins er skylt að sjá þeim leik- og grunnskólum, sem þeir 

annast rekstur á, fyrir sérfræðiþjónustu sem nauðsynleg getur talist í málefnum barna 

með fötlun sem sækja skólana. Sveitafélögum ber að tryggja að starfsmenn ráðgjafa- 

og sálfræðiþjónustu leikskóla hafi aðgang að stofnunum sem hafa yfir öðrum 

sérfræðingum að ráða, til að mynda Greiningar- og ráðgjafastöðvar ríkisins 

(Menntamálaráðuneytið, 2001). Í Reykjavík er þjónustunni skipt niður á hverfi 

borgarinnar. Geta skólar leitað eftir ráðgjöf og þjónustu til þjónustumiðstöðvar síns 

hverfis. Í öðrum sveitarfélögum eru starfandi skólaskrifstofur sem annast 

þjónustuna.  

Hjá hverju sveitarfélagi er það í höndum sérfræðinga að veita þjónustu fyrir 

börn, ungmenni og foreldra þeirra, s.s. uppeldisráðgjöf, sálfræðilegar athuganir 

vegna gruns um þroskafrávik og tillögur til úrlausna, sérkennsluráðgjöf og/eða 

skammtíma meðferðir fyrir nemendur. Sérfræðingar veita ráðgjöf og fræðslu til 

stofnana og annarra aðila sem koma að uppeldi barna og ungmenna í sínu 

sveitarfélagi (Menntamálaráðuneytið, 2001). Ef slík þjónusta er ekki rekin á vegum 

sveitarfélaga er sveitarstjórn skylt að semja um þjónustuna við önnur sveitarfélög 

eða stofnanir sem veita þjónustu á þessu sviði (Reglugerð um sérfræðiþjónustu skóla 

nr. 386/1996 2.gr.).  

Þjónusta sveitarfélagsins á fyrst og fremst að beinast að því að efla skólann 

sem faglega stofnun sem geti leyst flest þau viðfangsefni sem upp koma í skólastarfi 

og veita starfsmönnum skóla leiðbeiningar og aðstoð við störf sín eftir því sem við á. 

Kennurum og skólastjórnendum skal standa til boða ráðgjöf og stuðningur 

sérfræðiþjónustu vegna skólastarfs (Menntamálaráðuneytið, 2001). Flestir leikskólar 

eru reknir af sveitarfélögum landsins nema ef um einkarekna leikskóla sé að ræða, 

en þeir flestir njóta rekstrarstyrks frá sínu sveitarfélagi (Brynhildur G. Flóvenz, 

2004).  

Ýmis hagsmunasamtök hafa sérhæft sig í þjónustu fyrir einstaklinga með 

fötlun. Ef foreldrar eru óöruggir um réttindi barna sinna geta þeir leitað eftir ráðgjöf 

til hagsmunasamtaka á borð við Umsjónarfélag einhverfra. 
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2.5 UMSJÓNARFÉLAG EINHVERFRA  

Við þá miklu aukningu sem átti sér stað í meðferð og greiningu barna á 

einhverfurófinu jókst eftirspurn eftir frekari úrræðum. Félagið var stofnað haustið 

1977 af foreldrum barna með einhverfu og starfsfólki Barna- og unglingageðdeildar 

Landspítalans og er núverandi formaður þess Hjörtur Grétarsson. Ástæða fyrir 

stofnun félagsins var mikil neyð í málum einhverfra í samfélaginu (Sólveig 

Guðlaugsdóttir, 1997).  

Félagið leggur áherslu á að bæta þjónustu við fólk haldið einhverfu og 

skyldum fötlunum. Félagið tekur virkan þátt í mótun þjónustu fyrir einhverfa og 

styður við foreldra í að standa vörð um hagsmuni og rétt barna sinna. Félagið veitir 

fræðslu og kynningu á málefnum einhverfra. Í samvinnu við Sjónarhól tekur það að 

sér að  annast einstök mál en leggur þó megin áherslu sína á málaflokkinn í heild 

sinni (Sigrún Birgisdóttir hjá Umsjónarfélagi einhverfra munnleg heimild, 26. 

febrúar 2009). Nánari umfjöllun um hlutverk Sjónarhóls er að finna síðar í 

verkefninu  

Umsjónarfélagið heldur fundi og námskeið fyrir aðstandendur einhverfra og 

reynir þar með að stuðla að bættri þjónustu og frekari þekkingu á málefninu. Félagið 

býr yfir miklu fræðasafni um röskunina og efni tengt henni, er safnið öllum opið og 

hægt að nálgast bækur og tímarit sem fjalla um málefni einhverfra (Umsjónarfélag 

einhverfra, 2007b).  

Umsjónarfélagið er virkur þátttakandi í norrænu samstarfi, er í 

Evrópusamtökum og heimssamtökum. Félagið hefur allt frá stofnun þess verið 

aðildarfélagi að Þroskahjálp og Öryrkjabandalaginu, en þau félög vinna að 

málefnum fatlaðra, með það að markmiði að tryggja þeim fullt jafnrétti á við aðra 

þjóðfélagsþegna (Þroskahjálp, 2008; Öryrkjabandalag Íslands, 2009). Samvinna 

eykur skilvirkni og auðveldar samnýtingu þeirrar þekkingar sem býr í hverju félagi 

og auðveldar foreldrum barna með sérþarfir að átta sig á hvert þau geti leitað til að 

fóta sig fyrstu skrefin í nýju og krefjandi hlutverki.  

Þegar grunur vaknar um að barn geti verið með fötlun af einhverjum toga 

kvikna margar spurningar hjá foreldrum. Hér áður þurftu foreldrar sjálfir að afla sér 

þekkingar um nýgreinda fötlun barna sinna. Þá voru margir foreldrar oft hver í sínu 

horni að leita eftir þekkingu úr sömu fræðunum og minna um að þekkingunni væri 
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miðlað milli manna. Með tilkomu Umsjónarfélags einhverfra léttist róður margra 

foreldra þegar þeir gátu leitað á einn stað eftir upplýsingum um þjónustuúrræði fyrir 

fatlað barn sitt og fengið tækifæri á að hittast og ræða við foreldra annarra barna sem 

greinst höfðu með einhverfu. Umsjónarfélagið er staðsett í húsakynnum Sjónarhóls 

og er mikið samstarf milli þessara tveggja félaga (Umsjónarfélag einhverfra, 2007c). 

  

2.6 SJÓNARHÓLL  

Sjónarhóll er eitt af þeim félögum sem hafa helgað sig þjónustu við foreldra barna 

með fötlun. Sjónarhóll hefur það að markmiði sínu að stuðla að aukinni þekkingu í 

samfélaginu um hina ýmsu sjúkdóma. Sjónarhóll annast ráðgjafaþjónustu til foreldra 

og auðveldar þeim þar með að halda utan um þau réttindi sem barnið hefur. 

Markmið með þjónustunni er að foreldrar barna með sérþarfir njóti jafnréttis og 

sambærilegra lífskjara við aðra foreldra og búi við lífsskilyrði sem gera þeim kleift 

að lifa eðlilegu lífi (Sjónarhóll ráðgjafamiðstöð, 2007).  

Sjónarhóll starfar á landsvísu og veitir ráðgjöf og leiðsögn um úrræði og 

möguleika í kerfinu. Hann kemur á samvinnu við viðkomandi stofnanir um að ná til 

þeirra sem til höfuðborgarinnar koma vegna barna sinna, s.s. í greiningu eða 

rannsóknir. Áhersla er lögð á að þjónustuaðilar um land allt verði meðvitaðir um 

þjónustumiðstöðina og bendi foreldrum á hana. Ráðgjafar Sjónarhóls fara til funda 

út á land þegar þörf krefur. Stefnt er að því að virkja svæðisbundin hagsmunafélög 

til samstarfs og kappskostað að laga þjónustu að þörfum hverju sinni (Sjónarhóll 

ráðgjafamiðstöð, 2007). 

Ekki er nauðsynlegt að greining liggi fyrir svo foreldrar geti leitað til 

Sjónarhóls. Þjónustan er veitt á forsendum foreldra og þeim að kostnaðarlausu. Má 

líta á ráðgjafamiðstöðina Sjónarhól sem lykil að fjölbreyttu samskiptaneti foreldra 

og kerfis. Foreldrar geta leitað ráða hjá starfsmönnum Sjónarhóls þegar þeir hafa 

áhyggjur af velferð barna sinna eða þurfa á uppörvun og stuðningi að halda og 

aðstoð við að skoða stöðu sína og möguleika á frekari þjónustu. Ráðgjafar 

Sjónarhóls hafa yfirsýn yfir þjónustu á vegum ríkis, sveitarfélaga og félagasamtaka 

(Sjónarhóll ráðgjafamiðstöð, 2007).  

Ef þurfa þykir kemur ráðgjafi á samvinnu þeirra sem veita fjölskyldu barna 

þjónustu svo sem skóla, heilsugæslu, sjúkrahúsa, félagsþjónustu, svæðisskrifstofu 
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málefna fatlaðra og svo framvegis. Ef foreldrar óska eftir sér Sjónarhóll um, í 

samvinnu við Umsjónarfélag einhverfra, að veita foreldrum barna með röskun á 

einhverfurófinu fræðslu í formi námskeiða, aðgangs að sérhæfðu bókasafni og 

heimasíðu (Hrefna Haraldsdóttir foreldraráðgjafi munnleg heimild 11. mars, 2009).  

 

2.7 SAMANTEKT  

Þegar grunur vaknar um að barn geti verið með röskun á einhverfurófinu þarf að fara 

fram ákveðið mat á barninu. Fyrsta stigs þjónustuaðili gerir frummat á barni og 

sendir á annars stigs þjónustuaðila. Frumgreining er gerð svo hægt sé að meta hvert 

vísa eigi barninu til frekari greiningar.  Er það svo í höndum Greiningar- og 

ráðgjafastöðvar ríkisins að annast greiningu á börnum á einhverfurófinu. Stofnunin 

sér um að veita foreldrum og öðrum er koma að málum barnsins, ráðgjöf á 

viðeigandi íhlutunarleiðum. Svæðisskrifstofa og sérfræðiþjónusta viðkomandi 

sveitarfélags veita einnig ráðgjöf til heimilis og skóla barns sem hefur fengið 

greiningu á einhverfurófinu. Sá skóli sem barnið sækir þarf að koma til móts við 

þarfir þess og tryggja því öruggan vettvang til náms. Samstarf þarf að ríkja milli 

þessara fagaðila svo góður árangur náist í meðferð. 

Með tilkomu hagsmunasamtaka á borð við Umsónarfélag einhverfra og 

Sjónarhól þurftu foreldrar ekki lengur að eyða dýrmætum tíma sínum í að ganga á 

milli stofnana í leit að upplýsingum. Hægt var að skapa umhverfi þar sem þekking 

og þjónusta er staðsett á einum og sama staðnum. 
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3 ÞJÁLFUN OG KENNSLA BARNA MEÐ RÖSKUN Á 

EINHVERFURÓFINU  

Mikilvægt er að þeir sem eru með frávik af einhverjum toga fái tækifæri til að 

mennta sig með sínum jafnöldrum sem ekki geta talist með frávik. Reglur kveða á 

um að allir skuli njóta sömu réttinda og eiga kost á að njóta sambærilegrar 

menntunar (Aðalnámskrá leikskóla, 1999; Aðalnámskrá grunnskóla, 2006).  

Sú hugmyndarfræði sem skólar landsins eru fylgjandi er skóli án 

aðgreiningar. Þar er sérkennslan samofinn þáttur skólastarfsins og liður í 

heildarstefnu skólans. Einnig er stuðst mikið við hugmyndarfræði 

einstaklingsmiðaðs náms, þar sem námið er aðlagað að þörfum nemandans hverju 

sinni. Hugmyndarfræðin skóli án aðgreiningar og einstaklingsmiðað nám tengist 

mjög náið þar sem námsáætlun barnanna skiptir miklu máli.  

Eins og áður hefur verið sagt eiga börn með fötlun eða röskun rétt á stuðningi 

í sínum leik- og/eða grunnskóla og ákvarðast sá stuðningur af þörfum barnsins 

(Aðalnámskrá leikskóla, 1999; Aðalnámskrá grunnskóla, 2006). Margs konar 

nálganir hafa verið notaðar við kennslu og þjálfun barna með einhverfu. 

Útbreiddustu kennsluaðferðirnar hér á landi eru annars vegar skipulögð kennsla 

byggð á aðferðum TEACCH og heildstæð atferlisþjálfun hins vegar. Báðar 

aðferðirnar hafa verið að gagnast börnum með einhverfu afar vel. Mikilvægt er að 

hefja þjálfun með barni, sem sýnir einkenni einhverfu, eins fljótt og kostur er. 

Rannsóknir sýna að snemmtæk íhlutun skili sér í betri árangri hjá börnum, en aldrei 

er of seint að hefja þjálfun (Guðný Stefánsdóttir, 2003; Tryggvi Sigurðsson, 2003). 

  

3.1 LEIKSKÓLASTIG  

Samkvæmt 1. gr. laga um leikskóla er hann fyrsta skólastigið í íslensku skólakerfi 

og ætlaður börnum undir skólaskyldualdri. Leikskólar starfa efir lögum um leikskóla 

nr. 78/1994 og reglugerð nr. 225/1995. Börn með fötlun hafa rétt til leikskóladvalar í 

sínum heimaskóla og skal skólinn veita þá sérfræðiþjónustu sem nauðsynleg getur 

talist. Leikskólar hafa verið brautryðjendur í skólakerfinu í aðlögun að þörfum 

nemanda með sérþarfir (Brynhildur G. Flóvenz, 2004). Öllum leikskólum ber að 

starfa og aðlaga eigin námskrá eftir þeirri námskrá sem Menntamálaráðuneytið hefur 
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gefið út. Námskráin á að tryggja að hvert barn sem stundar nám í leikskólum 

landsins hljóti sambærilega menntun og jafnaldrar þess. Öll börn hafa rétt á 

skólagöngu óháð getu þeirra til náms. Skólanum ber að uppfylla þarfir hvers 

nemanda. Í Aðalnámskrá leikskóla er lögð áhersla á að efla alhliða þroska barnsins, 

heilbrigða lífshætti og lífsviðhorf, lífsleikni og sjálfstraust. Í 15. gr. laga um 

leikskóla segir; „Börn á leikskólaaldri, sem vegna fötlunar, tilfinningalegra eða 

félagslegra erfiðleika þurfa sérstaka aðstoð og þjálfun, eiga rétt á henni innan 

leikskólans undir handleiðslu sérfræðinga“. Leikskólar skulu því vera þannig 

byggðir og reknir að þeir geti sinnt börnum með fötlun, jafnt á við börn án fötlunar. 

Leikskólanum ber að aðlaga sig eftir þörfum hvers nemanda svo hann fái notið sín í 

hópi annarra barna á sínum eigin forsendum. Öll börn hafa þörf á að vinna sigra 

hvort sem þau eiga við veikindi, hömlur eða fötlun að stríða (Aðalnámskrá leikskóla, 

1999).  

Eftir að barnið lýkur námi í leikskóla tekur við næsta skólastig. Börn með 

einhverfu eru oft á tíðum viðhvæm fyrir breytingum, því er mikilvægt að vel sé 

staðið að flutningi milli skólastiga svo barninu sé tryggt það öryggi sem það þarf á 

að halda þegar það breytir um umhverfi. Í námskrá beggja skólastiga er lögð áhersla 

á að skólarnir efli tengsl og samvinnu sín á milli. Í rannsókn sem Jóhanna 

Einarsdóttir (2004) gerði fjallar hún um ólíka starfshætti skólastiganna og þær 

aðferðir sem stuðla að myndun samfellu og sameiginlegri sýn skólastiganna. Með 

samfellu er átt við að leik- og grunnskólar vinni út frá sömu hugmyndarfræðinni. 

Það þýðir að kennarar beggja skólastiga setji sér sameiginleg markmið og samræmi 

kennsluaðferðir. Ef samfella er mynduð milli leik- og grunnskóla barns sem hefur 

einhverfurófsröskun má stuðla að ánægulegri skólaskiptum nemandans og sá skóli 

sem tekur við þjálfun verður betur undirbúinn fyrir kenslu barnsins. Hugsanlega 

skapar það betri og öruggari samvinnu þeirra aðila sem starfa í teymi barnsins. 

  

3.2 GRUNNSKÓLASTIG  

Grunnskólar starfa eftir lögum nr.66/1995 og fylgja aðalnámskrá grunnskólanna sem 

sett er fram með sama hætti og aðalnámskrá leikskólanna. Henni er ætlað að vera allt 

í senn, stjórntæki til að fylgja eftir ákvæðum laga, fyrirmæli fræðsluyfirvalda um 

ákveðna skólastefnu sem haldið er og framfylgt, einnig er hún safn sameiginlegra 
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markmiða í skólakerfinu og með henni eru vinnubrögð samræmd á milli skóla. Hún 

tryggir rétt allra nemenda til lágmarks menntunar.  

Í námskránni segir að hlutverk grunnskóla sé meðal annars að undirbúa 

nemendur undir líf og starf framtíðarinnar. Grunnskólinn á að sjá fyrir formlegri 

fræðslu og taka þátt í félagsmótun þeirra. Grundvallaratriði skólastarfsins er jafnrétti 

til náms, verkefni skulu höfða til allra nemenda óháð kyni, búsetu, fötlun, trú og 

litarhætti og þeir sem á þurfa að halda fái notið séraðstoðar í námi. Mikilvægast er 

að koma til móts við ólíkar þarfir hvers nemanda og finna leiðir til að veita menntun 

við hæfi hvers og eins (Aðalnámskrá grunnskóla, 2006). Algengt er að þeim börnum 

sem greinst hafa með einhverfu eða skilda þroskaröskun sé kennt í almennum bekk 

með jaföldrum. Leitast er við að stuðla að jöfnum rétti til náms og námsefnið 

aðlagað að þörfum hvers nemanda.  

Í nokkrum grunnskólum eru starfandi sérdeildir fyrir nemendur með 

einhverfu. Með sérdeild er átt við sérhæfða deild sem starfrækt er í almennum 

grunnskóla. Samkvæmt lögum um fatlaða nr. 59/1992 er hlutverk sérdeilda í 

grunnskólum meðal annars að veita nemendum með fötlun uppeldi og kennslu við 

hæfi hvers og eins. Sérdeild er ætlað að veita nemendum sérhæft námsumhverfi í 

lengri eða skemmri tíma og að veita starfsfólki almennra grunnskóla ráðgjöf og 

kennslufræðilegan stuðning. Sveitarfélög skulu annast rekstur sérdeilda/sérskóla 

fyrir nemendur sem ekki geta notið kennslu við hæfi í almennri bekkjardeild 

grunnskóla. Meðal þeirra skóla sem hafa sérdeild fyrr börn með einhverfu eru 

Digranesskóli í Kópavogi, Hamraskóli, Fellaskóli og Langholtsskóli í Reykjavík og 

Síðuskóli á Akureyri. 

Foreldrar geta óskað eftir að barn þeirra sæki nám í sérdeild fyrir börn með 

einhverfu og er það metið hverju sinni.  

 

3.3 SNEMMTÆK ÍHLUTUN  

Snemmtæk íhlutun (Early Intervention) vísar í stuttu máli til aðgerða sem gripið er 

til snemma í lífi barns eða frá fæðingu til um það bil sex ára aldurs. Tilgangur 

snemmtækrar íhlutunar er að draga úr áhrifum meðfæddrar eða áunninnar fötlunar 

(Guðný Stefánsdóttir, 2003; Harris og Weiss, 1998; Tryggvi Sigurðsson, 2003). 

Áhersla er lögð á markvissar aðgerðir til að hægt sé að hafa sem mest áhrif á 
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þroskaframvindu barna eins snemma á lífsleiðinni og unnt er. Það hefur lengi verið 

ljóst að þroski einstaklingsins er mestur fyrstu æviárin. Frumbernska er bæði 

mikilvægasta en um leið viðkvæmasta skeið í þroskasögu barnsins. Rannsóknir hafa 

staðfest að á fyrstu árum barnsins er taugaþroski mestur. Ef barn fæðist með fötlun 

eða sýnir seinkun í þroska, er mikilvægt að grípa strax til viðurkenndra 

þjálfunarleiða til að efla barnið (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 

2005). 

Þegar snemmtæk íhlutun hefst þarf að gera ráð fyrir heildstæðri þjónustu og 

markvissum aðgerðum þar sem unnið er eftir viðurkenndum aðferðum í kennslu og 

þjálfun barna með einhverfurófsröskun. Rannsóknir hafa sýnt að öflug og víðtæk 

íhlutun frá unga aldri skiptir gífurlega miklu máli fyrir framtíð barna með einhverfu. 

Möguleikar til að taka þátt í almennu skólastarfi inni í bekk með jafnöldrum verða 

mun meiri. Snemmtæk íhlutun getur einnig skipt máli í því hve miklum þroska börn 

á einhverfurófinu ná, þar með talinni getu til að þróa sambönd við fjölskyldu og vini. 

Í sumum tilvikum hafa framfarir hjá þeim börnum sem hljóta snemmtæka íhlutun 

verið svo miklar að erfitt getur reynst að greina þau frá þeim börnum sem ekki hafa 

einhverfu (Robledo og Ham-Kucharski, 2008).  

Margar aðferðir hafa verið prófaðar í þjálfun barna með einhverfu, tvær 

aðferðir hafa þó staðið upp úr og hlotið mikla viðurkenningu. Hér er um að ræða 

atferlisþjálfun og skipulagða kennslu. Rannsóknir sýna að þessar tvær aðferðir hafa 

gagnast börnum með einhverfu mjög vel.  

  

3.4 ATFERLISÞJÁLFUN  

Þessi aðferð er eitt af algengusta kennslu- og meðferðarúrræðum sem foreldrar barna 

með einhverfu vinna eftir. Aðferðin byggir á aðferðum hagnýtrar atferlisgreiningar 

þar sem áhersla er lögð á hegðun sem hefur hagnýtt gildi fyrir einstaklinginn í 

félagslegu samhengi. Markmiðið er að draga úr hegðun sem getur talist óæskileg og 

auka tíðni á æskilegri hegðun (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005). 

Frumkvöðull í þeirri þróun sem orðið hefur á atferlisþjálfun er Dr. Ivar Lovaas. 

Hann hefur útfært aðferð sem samanstendur af kennsluaðferðum til að kenna 

börnum ákveðin hugtök eða færni í samræmi við þroska og aldur barnsins (Sigríður 

Lóa Jónsdóttir, 2000).  
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Gert er ráð fyrir allt að 40 klst. þjálfun á viku í þrjú til fjögur ár. Rannsóknir 

sýna að þjálfun í skemmri tíma skilar ekki eins góðum árangri (Sigríður Lóa 

Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005; Butter, Wynn og Mulick, 2003; Lovaas, 

2003; Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2000).  Meðferðin á að fara fram í umhverfi þar sem 

barninu líður vel. Áhersla er lögð á einstaklingsbundna þjálfun í upphafi sem síðar í 

þjálfunarferlinu færist inn í stærri hópa. Markmið þjálfunarinnar er að barnið fari að 

veita umhverfinu sínu meiri athygli og það nýti sér áreiti úr umhverfinu til örfunar 

(Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005).  

Til að sem bestur árangur náist er nauðsynlegt að foreldrar séu virkir 

þátttakendur, fái þjálfun og kennslu í aðferðinni og séu í nánum tengslum við þá sem 

þjálfa barnið. Þjálfunin er erfið og ströng til að byrja með en mikið er lagt upp úr því 

að gera þjálfunarstundirnar skemmtilegar og spennandi fyrir barnið. Það skilar sér 

margfalt til baka (Guðný Stefánsdóttir, 2008).  

Þegar hagnýt atferlisgreining fer fram er allt það sem stendur til að kenna 

barninu brotið niður í lítil mælanleg skref. Hvert skref er þjálfað með því að gefa 

skýr fyrirmæli um hvað barnið á að gera. Stundum þarf að aðstoða barnið til að 

koma því af stað. Það er gert með stýringu sem getur verið lítil bending með fingri 

eða snerting, stundum gæti jafnvel þurft að stýra barninu alveg. Mikilvægt er að 

draga úr stýringu eins fljótt og kostur er (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2000; Green, 

1996a). Þjálfunin fer fram með kerfisbundnum æfingum og endurtekningum. Barnið 

lærir smátt og smátt það sem til er ætlast af því. Framfarir eru persónubundnar en 

ráðlagt er að draga úr allri stýringu eins fljótt og auðið er. Yfirfærsla þekkingar er 

hluti af atferlisþjálfun, það þýðir að barnið þarf að læra að nota áunna þekkingu við 

misjafnar aðstæður (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005). Yfirfærsla 

getur farið fram í hvaða umhverfi sem er á hvaða tíma sem er. Foreldrar barnsins eru 

mikilvægir þátttakendur þegar kemur að yfirfærslu utan skóla. 

Í grein eftir Sigríði Lóu Jónsdóttir (2000) má sjá  hve góðum árangri börn eru 

að ná þegar þau fá þjálfun í snemmtækri atferlismeðferð. Sigríður ber saman nokkrar 

rannsóknir sem allar sýna svipaðar niðurstöður. Atferlismeðferð fyrir börn á 

einhverfurófinu er að skila góðum árangri.  

Dæmi eru um að börn sem greinast á einhverfurófinu, og fá notið 

atferlisþjálfunar sýni vægari einkenni einhverfu eftir ákveðinn tíma. Ennfremur sýna 

rannsóknir að börn með einhverfu sýni miklar framfarir og er árangur þjálfunarinnar 
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viðvarandi mörgum árum eftir að meðferð lýkur (Sigríður Lóa Jónsdóttir 2000; 

Green 1996b).  

Niðurstöður sem birtar voru úr rannsóknum Lovaas frá 1987 sýndu að 47% 

þeirra sem fengu atferlismeðferð, í allt að 40 tíma á viku, áttu auðveldara með að 

takast á við hið daglega líf. Þau luku 1. bekk barnaskóla án sérstakrar aðstoðar og 

sýndu eðlilega námsframvindu, svo og eðlilegan félagsþroska. Úr 

samanburðarhópnum sem fékk svipaða kennslu, en mun færri tíma á viku, höfðu 

einungis 2% barnanna náð eðlilegri námsframvindu í 1. bekk barnaskóla. 

Greindarvísitala fyrri hópsins hækkaði að meðaltali um 30 greindarvísitölustig frá 

upphafi rannsóknar (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2000; Harris og Weiss, 1998). 

Fyrir þá sem velja atferlisþjálfun er mikilvægt að hugleiða og undirbúa vel 

hugsanleg áhrif á foreldra og fjölskyldu í tengslum við tímamagn þjálfunar, fjárhag, 

skipulag og þátttöku systkina (Guðný Stefánsdóttir, 2008). Ef ekki kemur til greina 

að nota atferlisþjálfun sem þjálfunarleið er vert að kynna sér hugmyndarfræði 

skipulagðrar kennslu. 

  

3.5 SKIPULÖGÐ KENNSLA  

Önnur af þeim helstu aðferðum sem notuð er við kennslu og meðferð barna og 

fullorðinna með einhverfu nefnist Skipulögð kennsla (Structured Teaching model). 

Margir fagmenn á sviði einhverfu hafa í gegnum tíðina áttað sig á því að sjónrænt 

skiljanlegt og skipulegt umhverfi er fólki með einhverfu nauðsynlegt. Margar 

útfærslur á þessari kennslutækni hafa verið þróaðar víðsvegar um heiminn og einna 

þekktust er aðferð sem byggir á hugmyndarfræði TEACCH (Sigrún 

Hjartardóttir,1997). 

Það var árið 1966 að dr. Robert Reichler og dr. Eric Schopler, sem nú starfar 

við Háskólann í Chapel Hill í Norður-Karólínu, hófu þróunarverkefni sem leiddi til 

TEACCH líkansins. TEACCH er skammstöfun sem stendur fyrir “Treatment and 

Education of Autistic and related Communication handicapped Children” Á íslensku 

gæti það verið „meðferð og kennsla barna með einhverfu og skyldar 

boðskiptatruflanir“ (Robledo og Ham-Kucharski, 2008).  

Þegar unnið er í anda TEACCH aðferðarinnar er mikil áhersla lögð á 

sjónrænt skipulag. Náms- og leiksvæði þurfa að vera vel útfærð svo og einnig 
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dagskipulag og verkefnatímar barnsins. Rannsóknir hafa leitt í ljós að skipulagt 

umhverfi og stundaskrá þar sem notaðar eru sjónrænar vísbendingar eru öflug leið til 

að hjálpa fólki með einhverfu. Þessi aðferð býður upp á öflug og skýr samskipti sem 

hjálpa barninu að ná árangri. Sjónrænt skipulag auðveldar einhverfum að skilja 

umhverfi sitt þar sem þeir eiga auðveldara með að skilja það sem þeir sjá en það sem 

þeir heyra. Áhersla er lögð á greinilegt upphaf og endi viðfangsefna. Aðstæður eru 

þannig skipulagðar að notandi getur séð hvað hann er að gera, hvert hann er að fara 

og hvað hann fer að gera næst. Notast er við hluti, myndir, tákn eða ritmál og er 

dagskránni oftast raðað upp á vegg, ýmist lárétt frá vinstri til hægri eða lóðrétt. 

Skipulagið veitir einstaklingnum öryggi, meiri einbeitingu og að lokum betri 

sjálfstjórn. Aðalhugmyndin í meðferðinni er að barnið og einhverfa þess sé virt og 

tekið sé tímanlega í taumana þannig að hægt sé að komast hjá erfiðleikum sem koma 

upp hjá börnum með einhverfu ef þeim er ekki sýndur skilningur og umhyggja. 

Aðferðin byggir á því að notfæra styrkleika einhverfu barnanna til að byggja frekara 

nám á. Helsta gagnrýni sem Skipulögð kennsla hefur fengið er að menn telja ekki 

vera nógu miklar kröfur gerðar til málnotkunar barnsins (Tilton, 2004; Sigrún 

Hjartardóttir, 2000).  

Lögð er mikil áhersla á að allir sem koma að þjálfun barnsins skilji boðskipti 

einhverfra og með hvaða hætti umhverfið hefur áhrif á boðskiptafærni (Svanhildur 

Svavarsdóttir, 2006; Schopler, 1997). Líkt og með atferlisþjálfun er samstarf við 

foreldra afar mikilvægt svo góður árangur náist. Áhersla er lögð á að efla styrkleika 

einstaklingsins í stað þess að einblína á veikleikana. TEACCH aðferðin spannar vítt 

svið því hún tekur tillit til allra þátta í lífi einstaklingsins og fjölskyldu hans. 

Megináherslan er á sjálfstæða vinnu en ekki síðri áhersla er lögð á að efla boðskipti, 

félagsfærni og tómstundir. Reynt er að skapa tækifæri til að virkja þessa færni alls 

staðar. Stöðugt þarf að meta árangur einstaklingsins við sem flestar aðstæður.  

Í skipulögðum kennsluaðferðum TEACCH og atferlisþjálfunar er lögð 

áhersla á einstaklingsmat og útbúin er þjálfunar- og kennsluáætlun, eða 

einstaklingsnámskrá, þar sem markvisst er unnið með þá þætti sem styrkja færni, 

sjálfstæði, og áhuga einstaklingsins. 
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3.6 EINSTAKLINGSNÁMSKRÁ  

Einstaklingsnámskrá er góð leið til að halda utan um markmið, árangur, 

þjálfunarleiðir og mat í þjálfun, sama hvaða aðferðum er beitt í þjálfun. Námskráin 

er sérstök áætlun sem ætluð er þeim einstaklingi sem hún er samin fyrir. Hún greinir 

frá þeim markmiðum sem stefnt er að, þeim leiðum sem fara á til að ná þeim 

markmiðum og þeim matstækjum sem nota á til að meta árangur barnsins. Í 

áætluninni þarf að koma fram sú þjónusta sem barnið þarf á að halda í skólanum eða 

í tengslum við hann s.s. gæsla í útiveru, flutningsþjónusta og sjúkraþjálfun. Einnig 

þarf að tilgreina hvaða aðgerðir eru nauðsynlegar til að nemandinn geti tekið þátt í 

öllu venjubundnu leik- og grunnskólastafi s.s leikfimi, vettvangsferðum, vali og 

félagsstarfi. Þar að auki þarf að koma fram hvernig skólinn hyggst vinna að 

félagstengslum þar sem þau skapast ekki eðlilega hjá börnum með einhverfu. 

Námskráin er gerð til að tryggja örugga og góða kennslu. Hægt er að líta á skrána 

sem nokkurs konar lögbundið skjal sem fjallar um alla kennslu sem talin er 

nauðsynleg fyrir barnið. Áætlunin er unnin í samvinnu við foreldra barnsins. 

Nauðsynlegt er að gera endurmat svo hægt sé að sjá hvernig og hvort kennslan skili 

nemandanum þeim árangri sem lagt hefur verið upp með. Kennslan getur farið fram 

innan sem utan bekkjar, í sérdeildum eða sérskólum (Ingibjörg Auðunsdóttir og 

Svanfríður Larsen, 1997; Anna Kristín Sigurðardóttir, 2007; Robledo og Ham-

Kucharski, 2008).  

  

3.7 SKÓLI ÁN AÐGREININGAR OG EINSTAKLINGSMIÐAÐ NÁM  

Sú hugmyndarfræði sem einstaklingsnámsskrá byggir á er skóli án aðgreiningar. 

Hugmyndarfræðin felur það í sér að börn, sem vegna fötlunar, tilfinningalegra eða 

félagslegra erfiðleika þurfa sérstaka aðstoð og þjálfun, eiga rétt á henni innan 

skólans undir handleiðslu sérfræðinga (Aðalnámskrá leikskóla, 1999; Aðalnámskrá 

grunnskóla, 2006).  Börn sem búa við erfiðar aðstæður, eða eru illa á vegi stödd að 

öðru leyti, eru  forgangshópur.  

Gengið er út frá því að skólinn sé sá staður sem kemur til móts við 

einstaklingsþarfir hvers nemanda og tekur tillit til hæfileika hvers og eins. Kennarar 

þurfa að skoða innra starf skólans og reyna að finna leiðir til að aðlaga innihald 

námsins og kennsluaðferðir að þörfum allra nemenda. Þannig að þegar 
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bekkjarnámskrá eða kennsluáætlun er gerð verður að ganga út frá þörfum hvers og 

eins. Í aðalnámskrá skólanna er áhersla lögð á rétt fatlaðra til skólagöngu í 

heimaskóla. Vitnað er til alþjóðlegra sáttmála og nýrra viðhorfa til fatlaðra sem 

færist frá hinu einstaklingsmiðaða líkani með greiningu á vanda einstaklingsins til 

hins félagslega líkans þar sem samspil umhverfis og einstaklings skiptir mestu. Hér 

spila einnig inn í ný viðhorf til sjálfstæðra réttinda barna (Arthur Mortens og Grétar 

L. Marinósson, 2004).  

Samkvæmt 37.grein laga um grunnskóla verður einstaklingsmiðað nám og 

sérkennsla að vera samofin heildarskipulagi skólans og bekkjarstarfi. Námið tekur 

mið af stöðu hvers og eins og eru nemendur ekki að fást við það sama. Verkefnin 

geta verið ólík, unnin í hópum eða af einstaklingum. Nám hvers og eins byggir á 

einstaklingsáætlun nemandans. Markmiðið með einstaklingsmiðuðu námi er að 

tryggja að allir nemendur nýti hæfileika sína til fullnustu í skólanum og séu betur 

búnir undir að læra allt lífið (Anna Kristín Sigurðardóttir, 2007).  

Hugmyndina að baki einstaklingsmiðuðu námi er að finna í Salamanca 

yfirlýsingu sameinuðu þjóðanna, en það er alþjóðleg rammaáætlun sem gerð var á 

Spáni vegna nemenda með sérþarfir.  

  

3.8 SAMVINNA HEIMILIS OG SKÓLA  

Eins og áður hefur verið sagt er samvinna milli heimilis barnsins og skólans einn af 

mikilvægustu þáttum námsins. Ef ósætti ríkir milli þessara tveggja staða er hætta á 

að það bitni á framvindu náms hjá barninu. Það er hlutverk skólans að halda utan um 

þá þjálfun og kennsla sem barnið fær á meðan á dvöl þess stendur í skólanum, óháð 

því hvort um leik- eða grunnskóla sé að ræða. Foreldrar velja þá leið sem þeir telja 

að henti þeirra barni og skólinn sér um þjálfunina til að byrja með.  

Barnið dvelur oft á tíðum stóran part úr degi í skólanum og fær þar þjálfun 

og kennslu við hæfi. Það er foreldrum oft mikilvægt að vita hvernig dagur barnsins 

þeirra var,  hvað var gert í skólanum, hvernig barnið stóð sig og hvernig því leið. Oft 

eru notaðar svokallaðar samskiptabækur þar sem þjálfi barnsins eða kennarar skrifa 

hvað hefur drifið á dag nemandans. Bókin fer svo heim með barninu og foreldrar 

gera hið sama að kvöldi. Á þennan hátt komast allar nauðsynlegar upplýsingar til 

skila. Samskiptabókin er ekki vandamálabók. Hún er verkfæri sem kemur til skila 
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því sem gerist í skólanum og því jákvæða sem nemandinn hefur áorkað. Hún á ekki 

að hliðra til sannleikanum heldur á hún að virka hvetjandi bæði fyrir nemanda og 

foreldra. Ef upp kemur vandamál af einhverju tagi er æskilegt að það sé rætt við 

foreldra augliti til auglitis, ekki skrifað í bókina. Barnið á ekki að hafa heim með sér 

bók sem segir frá því sem það gat ekki, hvað það hegðaði sér illa eða hvað það var 

ómögulegt. Æskilegt er að forðast að skrifa óþarfa upplýsingar, barn með sérþarfir á 

rétt á einkalífi (Robledo og Ham-Kucharski, 2008). 

Óháð því hvaða aðferð er notuð við þjálfun barna með einhverfu er mjög 

mikilvægt að foreldrar séu virkir þátttakendur við þjálfunina. Mikilvægt er að 

foreldrar hljóti öfluga og yfirgripsmikla þjálfun í þeirri aðferð sem fyrir valinu 

verður. Foreldrar þekkja barnið sitt best og því er samvinna milli foreldra og 

fagaðila afar mikilvæg. Fagaðilar verða að hafa góða innsýn á það hvað hentar 

hverju barni og geta miðlað upplýsingum og reynslu til foreldra. Þeir þurfa einnig að 

vera í stakk búnir að hlusta ef foreldrar hafa eitthvað til málanna að leggja. Þátttaka 

foreldra er mikilvæg svo fagaðili geti tekið mið af gildismati og væntingum þeirra til 

þjálfunar og árangurs (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005). 

Foreldrar þurfa að vera virkir þátttakendur í því teymi sem er myndað utan um 

barnið, en það á reyndar við um alla þá er koma að teyminu. 

  

3.9 TEYMI  

Teymi má skilgreina sem hóp fólks sem fæst við viðfangsefni er hafa sameiginlegan 

tilgang og markmið. Teymisvinna er talin lykilatriði í þjónustu sem felur í sér 

snemmtæka íhlutun og virk þátttaka foreldra er mikilvæg. Til eru ýmiss konar teymi 

sem eru mismunandi að uppbyggingu sem aftur hefur áhrif á það hvernig teymið 

starfar og þar af leiðandi á ferli þjónustunnar. Hver fagmaður er ábyrgur fyrir því að 

uppfylla markmið sem lúta að þeirri íhlutun sem tengist hans eigin faggrein. Þar sem 

boðleiðir og upplýsingamiðlun eru skilgreindar skapast tækifæri fyrir teymismeðlimi 

til að læra hverjir af öðrum auk þess sem þeir „leggja í púkkið“ þekkingu og færni 

sem nýtist þvert á faggreinar. Auk foreldra sitja í teyminu fulltrúar úr fagstéttum 

leikskólakennara, leikskólasérkennara, sálfræðinga, talmeinafræðinga, 

félagsráðgjafa, iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara, þroskaþjálfa og hjúkrunarfræðinga. Auk 

þess taka þátt í teymisvinnunni þeir stuðningsfulltrúar sem starfa með barninu. 
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Þátttaka hvers og eins fer eftir þörf barnsins hverju sinni, þessir fagmenn sitja ekki 

endilega alla fundi. Fagfólkið hefur mismunandi hlutverkum að gegna og leggur til 

breytilega þekkingu og fræðasýn. Fjölskyldumiðuð þjónusta er höfð í fyrirrúmi og 

leitast við að miða hana að óskum, þörfum og færni hvers og eins. Þetta krefst þess 

að teymið og fagmenn þess nýti þekkingu sína og styrkleika til að stuðla að auknum 

sveigjanleika og möguleikum innan þjónustukerfanna. Teymin funda reglulega og 

vinna eftir skriflegri þjónustuáætlun (Greiningar og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.).  

Ef teymið á að geta sinnt þeirri vinnu sem til er ætlast af því er mikilvægt að 

gott samband sé á milli heimilis barnsins og skólans. Ef togstreita ríkir milli þessara 

tveggja staða er ekki víst að teymið geti starfað eðlilega. 

  

3.10    SAMANTEKT  

Eins og fram hefur komið var litið á einhverfurófsröskun sem ólæknandi sjúkdóm. 

Börn sem greindust með einhverfu áttu litla möguleika og takmarkaðar líkur voru 

taldar á að barnið ætti eftir að öðlast færni í félagslegum samskiptum á 

fullorðinsárum. Með aukinni þekkingu á röskuninni hafa viðhorf manna breyst í 

garð einhverfra. Rannsóknir sýna að með öflugri og markvissri kennslu má draga 

verulega úr einkennum einhverfunnar, mikilvægt er að hefja þjálfun eins fljótt og 

kostur er. Skólinn þarf að vera tilbúinn að sinna þörfum barnsins og koma til móts 

við þær, hverjar sem þær eru. Með snemmtækri íhlutun er það sett í hendur 

leikskólanna að hefja þjálfun með barninu.  

Það er mikilvægt að búa börnum sem greinast á einhverfurófinu skipulagt 

umhverfi, sýna þeim þolinmæði og kenna þeim reglur, á því geta 

framtíðarmöguleikar þeirra byggst. Svo hægt sé að tryggja barninu þessa þætti þarf 

að huga að getu hvers barns fyrir sig og þá þætti sem einkenna einhverfurófið í heild 

sinni.  

Í dag eru tvær leiðir ríkjandi í þjálfun barna hér á landi. Eru það annars vegar 

skipulögð kennsla byggð á hugmynndarfræði TEACCH og Atferlisþjálfun hins 

vegar. Þessar tvær leiðir hafa verið að gagnast börnum með einhverfu afar vel. 

Leikskólinn þarf að tileinka sér þá þjálfunarleið sem foreldrar velja fyrir barn sitt. 

Miðað við þá miklu aukningu sem orðið hefur á greiningu barna á einhverfurófinu 

eru þó nokkrar líkur á að fleiri en eitt barn sé með einhverfu í skólanum.  
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Ef svo ber við, að fleiri en eitt barn með einhverfu stundar nám við skólann, 

getur komið upp sú staða að notaðar eru tvær þjálfunarleiðir. Það er nú þannig að 

það sem hentar einu barni þarf ekki endilega að henta öðru. Svo að árangur verði af 

þjálfun þurfa þeir sem vinna með barninu að tryggja samræmi í vinnubrögðum. Það 

er barninu mikilvægt að ein leið sé farin í þjálfun til að koma í veg fyrir rugling.  

Mikilvægt er að samstarf sé gott hjá öllum þeim er sjá um þjónustu til 

barnsins og foreldra þess. Gott samstarf er lykillinn að góðum árangri. Með 

reglulegum teymisfundum er hægt að tryggja samræmið og stuðla að betri 

lífskjörum fyrir barnið. 
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4 UMRÆÐA  

Mér er það nú ljóst eftir vinnu mína við þetta verkefni hve margbreytileg 

birtingamynd einhverfunnar er. Áður en vinna við ritgerðina hófst gerði ég mér það 

engan veginn í hugarlund. Flokkar innan einhverfurófsins eru margir og tengjast allir 

hinni dæmigerðu einhverfu.  

Með aukinni þekkingu á röskuninni hafa viðhorf manna breyst í garð 

einhverfra. Með breyttum viðhorfum og hugmyndarfræði eykst krafan til skólanna 

að tryggja öllum börnum nám við hæfi. Skólinn þarf að vera tilbúinn að sinna 

þörfum barnsins og koma til móts við þær.  

Það vakti athygli mína, þegar ég vann að heimildaröflun, hve margir 

grunnskólar studdust við skipulagða kennslu byggða á hugmyndarfræði TEACCH 

og fáir notuðu aðferðir Atferlisþjálfunar við kennslu barna með einhverfu. Þegar 

skoðað er meistaraverkefni Guðnýjar Stefánsdóttur (2008) má sjá að þeir 

grunnskólar sem þátt tóku í rannsókn hennar notuðu mikið blandaðar aðferðir við 

þjálfun og kennslu barna með röskun á einhverfurófinu. Einungis lítill hluti studdist 

við aðferðir atferlisþjálfunar.  

Víða er verið að vinna gott og öflugt starf og með tilkomu hagsmunasamtaka 

á borð við Umsjónarfélag einhverfra og Sjónarhól er foreldrum gert aðgengilegra að 

nálgast upplýsingar um þá þjónustu sem þeim stendur til boða. Alltaf má gott bæta 

segir einhverstaðar og þurfum við að vera vakandi fyrir því, og þá sérstaklega á 

tímum sem þessum,  að þjónustan standist þær kröfur sem lögin kveða á um. Það er 

nú því miður þannig að peningar spila stórann þátt í því hve öflug þjónustan er og nú 

þrengir að í þjóðfélaginu. 

Ef til vill má bæta þjónustu skólastiganna með frekari fræðslu og umræðu 

meðal starfsmanna. Sérkennsluráðgjafar gætu verið sýnilegir innan skólanna og 

vakið athygli á hlutverki sínu. Í vettvangsnámi mínu í vetur fór ég í heimsóknir með 

sérkennsluráðgjafa og sálfræðing á alla leikskóla Vesturbæjar. Markmið 

heimsóknanna var að gefa kennurum skólanna tækifæri á að ræða einstök mál og fá 

ráð varðandi kennslu þeirra barna sem þurftu á sérúrræðum að halda. Farið var yfir 

feril frumgreininga og áhersla lögð á að eyðublöð og umsóknir væru vel útfyllt. Í 

kjölfar þessara heimsókna mátti greinilega sjá aukningu á umsóknum um 

sálfræðimat og ráðgjöf frá sérkennsluráðgjafa og sálfræðingi.  
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Í námi mínu hefur mér sýnst vera nokkur tilhneiging í þá átt að grípa ekki til 

viðeigandi inngripa þegar grunur vaknar um slaka þroskastöðu hjá barni, heldur bíða 

og sjá til hvort barnið þroskist ekki síðar. Eftir að hafa kynnt mér efni þessarar 

ritgerðar tel ég vera mikilvægt fyrir barnið að grípa tilviðurkenndra aðferða og 

styðjast við hugmyndarfræði snemmtækrar íhlutunar. Það er barni afar mikilvægt að 

gripið sé inn í með viðeigandi íhlutun strax og grunur vaknar. Það eflir barnið og 

styrkir stöðu þess síðar. 

Þegar grunur vaknar um að barn geti verið með röskun á einhverfurófinu 

getur það reynst foreldrum erfitt að átta sig á hvert þeir geti leitað eftir upplýsingum 

og ráðgjöf. Það er hlutverk fyrrgreindra þjónustuaðila að tryggja að þjónustan sé til 

staðar og að hún skili sér til barnsins. Það er auðvitað réttur foreldranna að velja þá 

þjónustu sem þeim og þeirra barni hentar, en þá þarf þjónustan að vera til staðar svo 

foreldrar geti haft val.  

Ef tryggja á öfluga og góða þjónustu er mikilvægt að gott samstarf sé á milli 

þeirra samtaka og stofnana sem annast mál barna með einhverfu og fjölskyldna 

þeirra. Sameiginleg markmið þessara stofnana og félaga eru að standa vörð um 

barnið og tryggja því bestu mögulegu þjónustu. Á tali okkar Hrefnu, 

foreldraráðgjafa Sjónarhóls, bar okkur saman um að auka mætti fjármagn til þeirra 

stofnanna sem annast þjónustuna. Mikilvægt er, í þeirri þjóðfélagskreppu sem nú er í 

samfélaginu, að tryggja nægilegt fjármagn til þessara stofnana svo ekki verði 

afturför á þeirri þjónustu sem búið var að byggja upp. Við viljum halda áfram að 

byggja upp og bæta þá þjónustu sem til staðar er en ekki draga úr henni vegna 

ónógra peninga.   

Þegar barn með fötlun fer úr leikskóla yfir í grunnskóla er mikilvægt að 

aðilar af báðum skólastigum hittist. Þeir sem hafa sinnt barninu og unnið að málum 

þess í leikskólanum geta frætt starfsfólk og nemendur grunnskólans um það sem þeir 

hafa verið að gera og um stöðu barnsins í daglegu lífi og starfi. Með beinum 

samskiptum þessara aðila má koma í veg fyrir að stöðugt þurfi að finna upp hjólið í 

stað þess að læra að nota það. Bilið á milli skólastiganna er brúað og komið í veg 

fyrir að óþarfa tími fari í að leita sífellt svara við spurningum sem oft er búið að 

finna svör við áður.  

Talið er að það sé barninu mikilvægt að ein leið sé farin í þjálfun til að koma 

í veg fyrir rugling. Ég er þeirrar skoðunar að meta þurfi út frá barninu sjálfu hvaða 
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leið er farin og hvernig hún er farin. Eins og Lovas orðaði það svo skemmtilega á 

vefsíðu sinni „ef barn getur ekki lært með þeirri aðferð sem við kennum, þá verðum 

við að nota þá aðferð sem barnið getur lært með“. Með þessi orð að leiðarljósi tel 

ég mig sem verðandi þroskaþjálfa vera í stakk búna að takast á við það verðuga 

verkefni sem starfið felur í sér og hlakka til að takast á við þau verkefni sem bíða 

mín í framtíðinni. Með þessu verkefni mínu hefur mér vonandi tekist að öðlast 

heildstæða yfirsýn á helstu stofnanir og félagasamtök sem koma að málefnum barna 

með einhverfu. Hér er fjallað um efnið eins og það er gefið út að það sé, en það er 

spurning hvort raunin sé önnur. Ég sé fyrir mér áframhald af þessu verkefni byggt á 

rannsókn, þar sem leitað er svara foreldra barna á einhverfurófinu og þeir spurðir 

hvort og hvernig þjónustan er að skila sér til þeirra og hvaða breytingar þeir vildu sjá 

á þjónustunni. Einnig er ég forvitin að vita hvort munur sé á þjónustu milli 

höfuðborgar og landsbyggðar.   
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LOKAORÐ  

Það að læra um einhverfu er svolítið svipað og að læra ókunnugt tungumál. Þetta er 

nýr heimur sem jafnvel hinir færustu fræðimenn eiga erfitt með að skilgreina. Þegar 

barn greinist einhverft breytist heimur fjölskyldunnar og þarf hún að líta á hlutina 

öðrum augum. Foreldrarnir þurfa að vita hvert hægt sé að snúa sér eftir aðstoð og 

fræðslu.  

Barn með einhverfu hefur sömu réttindi og önnur börn, auk þess hefur barnið 

rétt á ýmiskonar þjónustu, allt eftir umfangi fötlunarinnar. 

Foreldrar barna með fötlun eiga að búa við sömu tækifæri og aðrir á 

vinnumarkaðnum, eða öðrum sviðum samfélagsins. Til þess að báðir foreldrar hafi 

sömu möguleika á atvinnuþátttöku þarf að leggja áherslu á að stuðningur sé 

samfelldur og heildstæður. Einnig skal huga að stuðningi við systkini fatlaðra barna. 

Foreldrar eiga að hafa aðgang að stuðningi og leiðsögn frá ráðgjafa sem hefur 

þekkingu á þörfum fólks, réttindum og þeim stuðningsúrræðum sem í boði eru í 

samfélaginu. Ráðgjafinn á aðeins að hafa skyldum að gegna gagnvart þeirri 

fjölskyldu sem leitar til hans. Þegar veita á ráðgjöf og stuðning þarf virðing að vera 

höfð að leiðarljósi og öll vinna grundvallast af samvinnu. Von mín er sú að foreldrar 

geti notað ritgerðina sem leiðsögn að þeim þjónustu úrræðum sem í boði eru 

hérlendis, ásamt því að hún geti nýst þeim fagmönnum sem starfa með barninu 

innan leikskólans sem og utan hans. 

Fá dæmi eru um að einstaklingar með einhverfu læknist af þessari fötlun. Því 

eru mestar líkur á því að einhverfir þurfi að búa við stuðning alla ævi. Einhverfa er 

fötlun sem ekki einungis er erfið fyrir einstaklinginn sjálfan, heldur einnig alla 

aðstandendur hans. Einhverfu má meðhöndla og aðferðirnar þurfa ekki að vera 

flóknar, einungis markvissar og skipulagðar. Mikilvægt er að stutt sé við barn með 

einhverfu og foreldra þess. Sú þjónusta sem í boði er fyrir barnið þarf að vera skýr, 

ekki bara fyrir foreldrana, heldur einnig fyrir þann starfsmann sem kemur til með að 

vinna með barninu. Hægt er að draga verulega úr einkennum einhverfu með 

markvissri þjálfun. Dæmi eru um að börn sem greinast á einhverfurófinu geti 

aðlagað röskun sína að umhverfinu svo ekki sé hægt að greina þau frá ófötluðum 

börnum.  
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Ástæðan fyrir vali mínu á þessu viðfangsefni er sú að ég hef í gegnum tíðina 

fengið tækifæri til að vinna með börnum á einhverfurófinu í þeim leikskólum sem ég 

hef starfað. Ég vildi afla mér frekari upplýsinga um fötlunina og þá þjónustu sem 

boðið er upp á. Ég hef orðið margs fróðari um kennsluaðferðir, kennslutillögur, lög 

og reglugerðir og væntingar foreldra og fagmanna til kennslu einhverfra í 

leikskólanum. Ég hef komist að því að gott samstarf er lykillinn að árangri. Vona ég 

að þetta verkefni eigi eftir að nýtast öðrum, sem vinna með einhverfum, eins og það 

hefur nýst mér.  
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