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Agrip

Vidfangsefni pessa verkefnis er ad segja fra peirri pjonustu sem ungum bérnum med
einhverfu og skildar proskaraskanir stendur til boda & Islandi. Vid vinnslu
ritgerdarinnar voru kannadar heimildir um einhverfur6fid og skodadar upplysingar
um ymsar stofnanir og hagsmunasamtok sem koma ad pjonustu til barna med
einhverfu. Einnig var aflad upplysinga um pa hugmyndarfraedi sem rikjandi er og
tveer helstu adferdirnar sem farnar eru i pjalfun barna med einhverfu hér & landi.
Markmid ritgerdarinnar er ad greina, 4 lysandi hatt, fra efni og adstedum sem eru til
stadar hér & landi, svo foreldrar og adrir adstandendur geti nytt sér pad til
gloggvunar. Ritgerdinni er etlad ad varpa ljosi 4 paer pjonustustofnanir og pau félog
sem annast malefni barna med roskun a einhverfurofinu hér 4 landi, lysa i gréfum
drattum einkennum ymissa einhverfurdfsraskana og segja fra tveim helstu leidum

sem farnar eru i pjalfun barna med roskun 4 einhverfur6finu.
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Formali

Ritgerd pessi er lokaverkefni til BA-gradu vid menntavisindasvid Haskéla Islands a
broskapjalfabraut. Undirbuningur og heimildadflun vegna ritgerdarinnar hofst vorid
2008.

Fyrir mig, sem verdandi proskapjalfa, er mikilvegt ad pekkja vel pau
pjonustutrraedi sem i bodi eru fyrir born sem greinast med fotlun. Pad er mikilvegt
ad pekkja paer leidir sem farnar eru og vera i stakk buin til ad veita pjonustu og
radgjof til barna og foreldra pegar & reynir. Asteeda fyrir vali minu 4 eftirfarandi
vidfangsefni er mikill 4hugi & malefnum barna med einhverfu. Von min er st ad efni
pessara ritgerdar eigi eftir ad gagnast 60rum sem lesa hana likt og hun hefur gagnast

mér.

Leidsogukennari minn var Jonina Semundsdottir, lektor vid Kennarahédskola
fslands. Vil ég pakka henni fyrir 6malda adstod og hvatningu vid vinnslu

ritgerdarinnar.

Eg vil pakka pvi faera fagfolki sem syndi verkefni minu ahuga og jakvaed vidbrogd
og voru tilbunir ad veita mér viotol og radgjof til ad auka & pekkingu mina og dypka

skilning minn & efninu.

Einnig vil ég pakka 6llum peim, sem toku ad sér yfirlestur ritgerdarinnar, fyrir

gagnryni og gddar athugasemdir.
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INNGANGUR

[ pessu verkefni verdur sagt fra peirri pjonusta sem bornum med roskun &
einhverfurofinu stendur til boda hér & landi. Markmid ritgerdarinnar er ad kanna
adstaeour hér 4 landi, eins og birtast i heimildum, svo foreldrar og adrir adstandendur
geti nytt sér til gloggvunar. Ritgerdinni er atlad ad varpa ljosi a par
pjonustustofnanir og pau félog sem annast malefni barna med roskun &
einhverfur6finu.

Svo hagt s¢ ad fa sem heildstedasta syn & malefnid pykir rétt ad skoda
raskanir a einhverfur6finu nanar med aherslu 4 hina demigerdu einhverfu. Einnig er
mikilvaegt ad fjalla um pa hugmyndarfredi sem er rikjandi og par adferdir sem
farnar eru, hér 4 landi, 1 pjalfun barna med roskun a einhverfuréfinu.

Mikid hefur verid raett um stéou barna med einhverfu i samfélaginu og pau
urredi sem standa til boda fyrir barn og foreldra. Pad ad barn er med roskun &
einhverfur6finu eykur alag a fjolskylduna. Foreldrar purfa skyndilega ad takast 4 vid
ny og 6fyrirséd verkefni. Vid tekur greining, rannsoknir, medferd, upplysingaleit um
edli roskunar og vinnutap vegna umoénnunar med tilheyrandi fjarhagsvanda.
Fjolskyldulifid fer ad verulegu leyti ad sniast um parfir hins fatlada barns og litill
timi gefst til ad sinna 60rum pattum venjubundins fjolskyldulifs. Einhverfa er flokin
fotlun sem getur komid fram 4 mjog mismunandi hatt, hver einstaklingur hefur sin
einkenni sem 4 margan hatt geta verid svipud en birtast p6 & mismunandi hatt milli
einstaklinga. Pegar meta & pjonustuporf barna med einhverfu parf ad skoda marga
patti samtimis. Hvert barn parf ad meta sérstaklega og sinna & pess eigin forsendum.
Foreldrar barnsins spila storan patt i pjonustunni pvi er mikilvaegt ad pjonustan sé
peim synileg, adgengileg og peim veitt adstod eftir porfum. Gadi pjonustunnar sem
veitt er geta haft mikid ad segja um proska og lifsgaedi barna med einhverfu.

begar ¢ég byrjadi ad skrifa pessa ritgerd for ég ad hugsa hvernig hun geeti nyst
mér { starfi. I fyrra vettvangsnami minu fékk ég tekiferi til ad vinna
einstaklingsaztlun fyrir ungan dreng med einhverfu. Eg vildi kynnast pjonustunni
betur og dypka skilning minn & peirri hugmyndarfredi sem pjénustan byggir 4. Eg
akvad a0 skrifa ritgerdina med pad i huga ad hun geti medal annars komid ad gagni
sem nokkurs konar fredslurit fyrir leik- og grunnskola, foreldra og adra dhugasama

um malefni barna sem greinast med roskun 4 einhverfur6finu. Ritid maetti nota til ad
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gloggva sig 4 fotluninni, pjonustunni og peim pattum sem hafa parf i huga pegar
unnid er med barninu.

Vid vinnu 4 ritgerdinni byrjadi ég a pvi ad afla mér fraedilegra heimilda um
efnid. Par nytti ég mér badi islenskar og erlendar heimildir svo og rannsoknir sem
tengjast efninu. bar sem ¢ég vildi dypka skilning minn enn frekar &4 dkvednu efni tok
¢g viotol vid fagfolk sem hefur langa reynslu i ad vina med boérmum a
einhverfur6finu.

Ritgerdin er pannig byggd upp ad i fyrsta hluta er fjallad almennt um
raskanir 4 einhverfurofinu. Adur en hagt er ad skoda pa pjonustu sem stendur til
boda er mikilvagt ad atta sig 4 birtingarmynd einhverfunnar svo audveldar sé¢ ad atta
sig & mikilvaegi pjonustunnar og porfinni a sveigjanleika eftir porf einstaklingsins.
Fjallad er a4 fredilegan hatt um einhverfuna og raskanir tengdar henni svo lesandi
geti attad sig betur 4 pvi hvad felst i pvi ad greinast med slika fotlun. 1 lok fyrsta
hluta er svo sagt fra helstu hugmyndum manna um orsok einhverfu og pa auknu
tidni sem hefur ordid 4 greiningu. [ 6drum hluta er fjallad um greiningu 4 einhverfu,
eda pann feril sem greining parf ad fara &0ur en til endanlegrar greiningar kemur.
Skodadar eru nokkrar stofnanir og hagsmunasamtok sem taka ad sér ad pjonusta
born & einhverfurdfinu, med tilliti til mikilveegi hverrar stofnunar fyrr sig. A0 lokum
er svo i1 pridja hluta greint fra peirri hugmyndarfraedi sem pjonustan byggist 4,
tveimur algengustu leidum sem farnar eru vid kennslu barna & einhverfuréfinu og
mikilvaegi gddra samskipta milli heimili barnsins og skolans. Umfjéllun lykur med

umradu hofundar t frd nokkrum efnispattum ritgerdarinnar og lokaordum.
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1 RASKANIR A EINHVERFUROFINU

begar talad er um raskanir & einhverfuréfinu er 4tt vid allar peer raskanir sem tengja
ma med einum eda 6drum heetti vid hina demigerdu einhverfu. Damigerd einhverfa
er heiti 4 samsafni einkenna sem tengjast truflun & taugaproska og fela i sér
erfidleika 1 félagslegum samskiptum. Fravik af pessum toga hafa ahrif & faerni
einstaklingsins vid allar adstedur, einkennin koma p6 mis mikid fram og geta verio
6lik milli einstaklinga. Orsakir eru ekki pekktar en erfdafraedipattur er talinn vega
pungt og afbrigdileiki litninga er talinn hafa ahrif (Weiss o.fl., 2008).

[ peirri umfjollun sem hér fer 4 eftir verdur 1yst algengustu greiningaflokkum
sem falla undir petta yfirheiti, en peir eru demigerd einhverfa, 6demigerd einhverfa,
og Asperger heilkenni. Ekki pykir porf & ad fjalla sérstaklega um adra flokka rofsins
sokum pess hve sjaldgefir peir eru.

Adur en farid er i pad ad skoda einkenni roskunar 4 einhverfuréfinu pykir rétt
ad staldra adeins vid og skoda pa sdgulegu proun sem ordid hefur 4 hugmyndum

manna um einhverfu.

1.1 SOGULEGT YFIRLIT

bad var arid 1943 ad bandariski gedlaeknirinn Leo Kanner kom fyrstur manna med
fredilega lysingu & einhverfu. Hann notadi hugtakid einhverfa yfir hop barna sem
oll virtust eiga pad sameiginlegt a0 lifa i eigin heimi og eiga erfitt med ad mynda
tengsl vid annad folk. Su lysing Kanners &4 demigerdri einhverfu barna hefur ad
miklu leiti stadist timans tonn p6 med nokkrum breytingum (Robledo og Ham-
Kucharski, 2008; Towbin, Mauk og Batshaw, 2002; Pall Magnusson, 1997).

Moénnum vard smam saman ljost ad pad varu born sem syndu svipud
einkenni eda hluta af einkennum einhverfu. Sidan veru énnur bérn par sem raskanir
hofou adra framvindu. A niunda aratugnum var akvedid ad raskanir tengdar
einhverfu myndu flokkast undir gagntekar proskaraskanir, sidar var farid ad nota
heitid einhverfurdéfsraskannir (Pall Magnuasson, 2007).

f eina tid héldu menn ad asteedu einhverfu veeri ad finna i 1élegri frammistodu
foreldra. St hugmynd var fullmétud um 1950 og var rikjandi vidhorf fram undir
1970. Einhverfa var pa talin eiga raetur ad rekja til pess ad foreldrar barna med

einhverfu veru oOferir um ad syna peim pa hlyju og tilfinningalegu 6rvun sem
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naudsynleg veri til ad edlileg tengsl getu myndast milli foreldra og barns. Pbetta
leiddi svo til pess ad bornin hyrfu inn i sjalf sig og myndudu um sig skel til varnar
peirri héfnun sem pau hefou ordid fyrir fra sinum néanustu (Robledo og Ham-
Kucharki, 2008; Pall Magnusson, 1997). Einstaklingar med einhverfu hafa alltaf

verid til og eru jafn 6likir og peir eru margir.

1.2 DAMIGERDP EINHVERFA

Hin demigerda einhverfa er i daglegu tali oftast kollud einhverfa. Einhverfa er mjog
fijolbreytileg og geta einkennin haft mis hamlandi ahrif 4 einstaklinginn, einkennin
birtast misjafnlega milli barna og er ekki vist ad tvd born, sem badi greinast med
einhverfu, syni soému einkenni. Algengt er ad pau bérn sem greinast med einhverfu
hafi einnig skerta greind (Pall Magnusson, 1993). Einstaklingur med damigerda
einhverfu 4 oft erfitt med ad skilja pad sem hann sér, heyrir og skynjar { umhverfinu.
betta hefur pau 4hrif ad einstaklingurinn & i erfidleikum med félagsleg samskipti,
bodskipti og hegdun. Hann & erfitt med ad skilja adstedur og skilja hegdun folks.
bad verdur pvi ad kenna einstaklingnum hvernig a ad haga sér i hinum mismunandi
adstedum, hann finnur ekki sjalfur hvad er videigandi og hvad o&videigandi.
Einstaklingurinn er alltaf patttakandi 4 eigin forsendum og 4 erfitt med ad setja sig i
spor annarra (Tilton, 2004; Evald Seemundsen, 2003).

Hegdunareinkennum einhverfu er gjarnan skipt i prji mismunandi svid. bPau
eru einkenni 1 félagslegu samspili, einkenni i mali og tjaskiptum og sérkennileg,
arattukennd hegdun. Einhverfur er sa sem hefur 6 einkenni Ur pessum prem
flokkum. Einkennin verda ad vera minnst tvo i fyrsta flokk, minnst eitt i 60rum
flokk og minnst eitt i pridja flokk (Robledo og Ham-Kucharski, 2008; Tilton, 2004;
Towbin, Mauk og Batshaw, 2002; Pall Magnusson, 1997).

Einkenni 1 félagslegu samspili: Skortur er & ad mynda félagsleg tengsl vid
adra. Erfitt er ad na augnsambandi vid barnid og pad virdist ekki medvitad um
tilfinningar annarra. Born med einhverfu virdast vera lokud inni i sinum eigin heimi
og syna mis mikla tengslaskerdingu. Tengsl vi0 jafnaldra proast ekki & venjulegan
hatt og er par att vid tengsl sem medal annars fela 1 sér ad deila dhugamdlum og
tilfinningum med O6drum & gagnkvaeman mata. bar af leidandi lenda born med

einhverfu oft i erfidletkum med ad eignast vini. Bérn med einhverfu eiga ekki

10



bjonusta til ungra barna med einhverfu

frumkvaedi ad pvi ad deila gledi sinni med ordum, svipbrigdum eda augnaradi pegar
pau gledjast yfir einhverju. Born med einhverfu hafa tilfinningar, vandi peirra felst 1
pvi ad skynja tilfinningar annarra og ad koma sinum tilfinningum & framferi
(Lovaas, 2002).

Einkenni i mali og tjaskiptum: Nénast 61l born med einhverfu hafa seinkadan
malproska og um helmingur peirra faer aldrei mal sem nytist peim til samskipta vid
adra. Skerdingin virdist oft ekki felast i malproska heldur i sjalfri tjaskiptaferninni
sem er forsenda pess ad mal proist og nytist sem skyldi. Pau born sem lara ao tala
bua oft yfir sérkennilegri malnotkun. Pau nota bergmalstal og eru gjorn & ad rugla
personufornéfnum, nota pu eda hann um sjalf sig. Oft vantar hreyfingar sem algengt
er ad nota til tjaskipta, svo sem ad veifa i kvedjuskyni eda hrista héfud til ad neita.
Skert geta er til ad hefja eda halda gangandi samradum sem byggjast & gagnkvemni
og fela i sér svorun vid pvi sem hinn adilinn hefur til mélanna ad leggja. Einstok ord
eda setningar virdast oft greypast i huga hins einhverfa og hann hefur pau yfir i
sibylju eda vio tekiferi par sem pad a ekki vid. Pykjustuleik vantar og geta til
félagslegs eftirhermuleiks er skert (Robledo og Ham-Kucharski, 2008; Tilton, 2004;
Towbin, Mauk og Batshaw, 2002; Pall Magnusson, 1997).

Sérkennileg, arattukennd hegdun: Att vid sérkennilegar si endurteknar
hreyfingar, einkum handahreyfingar. Stundum kemur fram undarlegur ahugi a
hlutum til demis aferd peirra og lykt. Barnid getur unad sér timunum saman vid ad
strjika hlut sem hefur sérstaka aferd. Prahyggja getur greinst hja einhverfum. Kemur
hin medal annars fram i pvi ad einstaklingurinn vill hafa umhverfi sitt 6breytt 4samt
pvi ad dagskipulag verdur alltaf ad vera pad sama (Robledo og Ham-Kucharski,
2008; Tilton, 2004; Towbin, Mauk og Batshaw, 2002; Pall Magntsson, 1997).

Greining 4 einhverfu byggist fyrst og fremst 4 hegdunareinkennum og pad er
skilyrdi fyrir einhverfugreiningu ad afbrigdilegur eda skertur proski s¢ kominn fram
fyrir 36 méanada aldur (Pall Magntsson, 1997). Nanari umfj6llun um greiningu er ad

finna sidar 1 verkefninu.

1.3 OD}EMIGERD EINHVERFA

Born sem greinast med odamigerda einhverfu uppfylla ad hluta pau atridi sem

einkenna demigerda einhverfu og lyst er hér ad ofan. Einkennin eru morg svipud en

11
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na samt sem adur ekki ad uppfylla pann stadal sem settur er fyrir demigerda
einhverfu. Munurinn getur verid i birtingarmynd einkennanna og aldri barnsins
pegar einkennin koma fram. I fyrra tilvikinu er til stadar umtalsverdur fjoldi
einkenna 4an pess pod ad uppfylla algerlega greiningarskilyrdi demigerdu
einhverfunnar & 6llum premur svidunum. Pa getur einhverfa einnig verid 6demigerd
ef marktaek fravik koma ekki fram fyrir 36 manada aldur. Pegar um 6damigerda
einhverfu er a0 reeda ma almennt segja ad um vagari einkenni sé ad reda, en pd svo
ad um veagari einhverfu sé ad reda er ekki par med sagt ad bornin purfi vagari

medferd og pjonustu (Towbin, Mauk og Batshaw, 2002; Pall Magnusson, 1997).

1.4 ASPERGER

Born sem greinast med Asperger-heilkenni syna morg einkenni daemigerdrar
einhverfu en samt ekki 6ll. Munurinn er s& ad born med Asperger-heilkenni hafa
ekki alvarlega skertan mal- og vitsmunaproska. Helstu einkenni Asperger-heilkennis
eru annars vegar i félagslegum tengslum vid adra og hins vegar i sérkennilegri og
arattukenndri hegdun og 4dhugamalum. Vegna proska peirra og veagra einkenna
uppgdtvast born med Asperger seinna heldur en born med demigerda einhverfu
(Robledo og Ham-Kucharski, 2008; Tilton, 2004). Likt og barn med demigerda
einhverfu a4 barn med Asperger erfitt med ad skilja tilfinningar annarra. Barnid
pekkir ekki félagslegt innsei, pad skilur ekki ordasamskipti frekar en svipbrigdi.
Einnig 4 pad erfitt med ad skilja likamsstodu og bendingar. Barn med Asperger 4
pad til ad syna sérkennileg dhugamal og arattukennda hegdun, einnig & barnid pad til
ad syna yfirpyrmandi prahyggjukenndan dhuga 4 einhverju einu svidi. I tali ma oft
greina tilbreytingarlaust umraduefni, oft um eigin ahugamal. Malproskinn er
edlilegur en malid er oft sérkennilegt. Einstaklingar med Asperger nota oft
formlegar setningar sem eru gallalausar & yfirbordinu. Malhrynjandi er sérkennilegur
og roddin tilbreytingarlitil. Skortur er 4 likamstjaningu, tilbreytingarlaus svipbrigdi
eins og ad stara, brosa stodugt og hreyfa sig nanast ekkert pegar talad er, eru demi
um likamstjaningu einstaklinga med Asperger. Algengt er ad einstaklingar med
Asperger séu med klunnalegar hreyfingar og skort 4 finhreyfingum. Peim gengur illa

i iprottum eda hermileikjum (Umsjonarfélag einhverfra, 2007a; Pall Magnusson,
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1997). Born lera flest med pvi ad fylgjast med 60rum og herma eftir pvi sem adrir
eru ad gera.

Likt og hjad bornum med einhverfu eiga born med Asperger-heilkenni erfitt
med ad tileinka sér pad sem pau sja hja 60rum. Peim parf ad kenna sérstaklega
margt sem Onnur born laera sjaltkrafa. Pessi kennsla er peim naudsynleg til a0 efla
pau félagslega og draga ur eda koma i veg fyrir félagslega einangrun og vinaleysi,
mikilvaegt er ad studla ad auknum félagsproska strax a barnsaldri. Pratt fyrir ad
einstaklingar med Asperger-heilkenni séu ekki greindarskertir pa hegda peir sér oft
ekki i samremi vid pa greind sem peir bua yfir (Tilton, 2004; Towbin, Mauk og
Batshaw, 2002).

1.5 ORSOK OG TIibNI

Ekki hefur verid heegt ad finna eina dkvedna orsok fyrir einhverfu. Margar
hugmyndir eru um orsakavald en engin stadfesting hefur fengist um réttmeeti peirra.
Liffraedilegar kenningar njota sivaxandi studnings og eru menn ni almennt sammala
um ad einhverfa stafi af ,truflun i starfsemi miotaugakerfisins sékum fravika a
nokkrum liffreedilegum pattum *“ (Towbin, Mauk og Batshaw, 2002, bls 372).

Rannsoknir hafa synt ad ef foreldrar eiga eitt barn med einhverfu eru
likurnar, tveir af hundradi, a4 ad annad barn peirra s¢ einnig med einhverfu. bad eru i
sjalfu sér ekki miklar likur en p6 margfalt meiri en almennu likurnar & ad barn sé
med einhverfu. Ljost er ad erfoir skyra ekki nema takmarkadan hluta malsins. Synt
hefur verid fram 4 ad einhverfa getur komid fram samfara ymsum sjukdémum, svo
sem raudum hundum a medgongutima og dkvednum fatioum sjukdomum i taugavef.
Liffraedilegu orsakirnar virdast pvi geta verid af ymsu tagi, en eiga pad sameiginlegt
a0 leida af sér sams konar hegdunareinkenni, p.e. einhverfuna. Pessar pekktu orsakir
skyra po ekki nema litinn hluta tilfella (Pall Magntisson, 2004).

Mikil aukning hefur ordid 4 algengi raskana & einhverfuréfinu og hafa
fjolmargar rannsoknir verid gerdar til ad skoda breytingar a4 algengi einhverfunnar.
Talid er ad fjolgun einhverfurdéfsroskunar eigi sér skyringar i betri pekkingu og
vidari skilgreiningu hugtaka en ekki sé haegt ad utiloka raunverulega aukningu i tima

(Rutter, 2005).
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A fslandi, likt og annars stadar, hefur ordid mikil aukning 4 algengi einhverfu
og einhverfur6fsroskunum (Evald Samundsen, 2008). I rannsokn sem peir Pall
Magniisson og Evald Seemundssen gerdu 4 algengi einhverfu 4 Islandi skodudu peir
tvo timabil 1974-1983 og 1984-1992. A fyrra timabilinu var algengi 4,7 af hverjum
10.000 en 4 pvi seinna 10,4 af hverjum 10.000. Pessi nidurstada leiddi i 1j6s verulega
fjolgun fra fyrra timabilinu. Haft skal i huga ad i seinni rannsokninni hafdi
einhverfugreiningin breyst pannig ad oOdemigerd einhverfa hafdi beaest vid
einhverfur6fid. Badar pessar rannsoknir fjolludu adeins um hluta af einhverfur6finu
par sem Asperger heilkenni var ekki tekid med eda Onnur vegari afbrigdi tengsla-
og samskiptahamlana (Magnusson, P. og Samundsen, E., 2001). Erlendar
rannsoknir syna einnig fram 4 mikla fjolgun barna med einhverfu eda raskanir a
einhverfur6finu. Ruamlega 60 borm af hverjum 10.000 greinast med
einhverfur6fsroskun af einhverju tagi og par af teplega 17 af hverjum 10.000 med
einhverfu (Chakrabarti og Fombonne, 2005). Mun algengara er ad drengir greinist
med roskun 4 einhverfuréofinu en stulkur (Pall Magntsson, 2003; Robledo og Ham-

Kucharski. 2008).

1.6 SAMANTEKT

Mikil préun hefur ordid a pekkingu manna & roskunum & einhverfuréfinu. Lysing
Kanners & hegdunareinkennum einhverfu er ad nokkru leyti enn i fullu gildi med
litilshattar breitingum p6. Einhverfur6fio skiptist nidur & morg svid og er starsti
flokkurinn hin demigerda einhverfa. Einkennin lysa sér i slokum félagslegum
samskiptum, mali og tjaskiptum og i sérkennilegri og arattukenndri hegdun, er pad
p6 misjafnt milli flokka hvernig einkennin koma fram. Fravik af pessum toga hafa
ahrif 4 faerni einstaklingsins vid allar adstedur og geta verid 6lik milli einstaklinga.
Greiningum 4 einhverfuréfinu hefur fjolgad til muna i gegnum érin ekki bara a
fslandi heldur um heim allan. Helsta orsokin fyrir pvi er talin vera aukin pekking &
einhverfu.

Pad ad lera um einhverfu er svolitid svipad og ad lera okunnugt tungumal.
betta er nyr heimur sem jafnvel hinir ferustu fredimenn eiga erfitt med ad

skilgreina.
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2 GREINING OG PJONUSTA

begar barn greinist a einhverfuréfinu bydst pvi og fjolskyldu pess éakvedinn
studningur og adstod fagmanna sem bua yfir pekkingu 4 peim urredum sem barn
med einhverfu parf 4 ad halda. Peir hafa pad ad sameiginlegu markmidi sinu ad
tryggja hag barnsins. [ pessum hluta ma finna samantekt 4 helstu stofnunum og
hagsmunasamtokum sem annast mal barna med einhverfu. Ekki verdur farid
sérstaklega 1 studning til systkina barna med roskun & einhverfur6finu en vert er ad
taka pad fram ad Systkinasmidjan hefur séd um ad veita bornunum taekifeeri til ad
reeda vid jafnaldra sina & jadkvaedan hatt um margt sem tengist pvi ad eiga systkini
med sérparfir. Smidjan leitast vid ad veita bornum adstod i ad takast a vid per
margbreytilegu adstedur sem fylgja pvi ad eiga systkini med sérparfir
(Systkinasmidjan, 2009).

Adur en hegt er ad skoda par pjonustustofnanir og hagsmunasamtok sem
veita radgjafapjonustu er mikilvaegt ad skoda hvad felst i hugtakinu frumgreining og

hvernig greiningarferlinu er hattad.

2.1 FRUMGREINING

Hugtakid frumgreining er notad yfir fyrstu formlegu athuganirnar sem gerdar eru a
proskastodu barna eftir ad grunur hefur vaknad um fravik i proska eda hegdun.
Yfirleitt er um ad reda stoolud, sérhaefd prof sem 16gd eru fyrir barnid og gefa
akveodnar nidurstodur um haefni og astand barnsins (Greiningar og radgjafastdod
rikisins, 2008b).

Frumgreining hefur pann tilgang ad skera ur um tilvist fravika og hvers edlis
pau eru. Einnig a0 meta hvort porf er & sérstakri ihlutun og/eda nanari greiningu.
Markmioid er ad finna fravik eins snemma 4 @vi barnsins og unnt er par sem likur &
gooum arangri medferda eru peim mun betri pvi fyrr sem paer hefjast. bekking a
gerd fraviks hja barni eykur skilning & porfum pess og getur gefid mikilvaegar
upplysingar um hvers konar pjalfun eda onnur ihlutun gagnist pvi best og hverjar
framtidarhorfur pess eru (Heilsugesla hofudborgarsvedisins, 2009; Greiningar og
radgjafastod rikisins, 2008b).

Grunur, eda visbendingar, um fravik geta komid fram vid hefobundnar

skodanir eda i sérstokum skimunum ung- og smabarnaverndar. Einnig getur vaknad
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grunur hjéa foreldrum eda 6drum sem tengjast barninu, um ad eitthvad sé ad i proska
pess. begar stadid er ad athugun og greiningu proskaraskana geta komid upp per
adstedur ad ovissa rikir um nidurstodur athugunar og einnig hvort visa eigi barni i
frekari greiningu. Algengustu vandamal sem upp geta komid vid frumgreiningu
varda ungan aldur barna, ofvirknihegdun og/eda skort & samvinnu vid préfanir,
mismunandi hegdun heima og i leikskéla/skéla, menningarmun, tvi- eda margtyngi,
vanraekslu eda ofbeldi. I sumum tilvikum getur purft ad endurmeta stoduna eftir
ihlutun og 4dkveda pa hvort tilefni sé til tilvisunar i frekari greiningu. Ef 6vissa rikir
vardandi pad hvort tilefni sé til tilvisunar er einnig moguleiki 4 ad leita rada hja
svidsstjora 4 inntoku- og samraemingarsvidi Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins
(Greiningar og radgjafastoo rikisins, 2008a).

Pad er i hondum fyrsta og annars stigs pjonustuadila ad gera frumgreiningu a4
barni hvort heldur sem grunur um rdskun & einhverfur6finu er ad reda eda annars
konar andlega eda likamlega f6tlun. Ef grunur er a4 ad barn geti verid med seinkun i
proska eru, til ad byrja med, gerd einfold haefnisprof & barninu sem segja til um hvar
proskaskerdingin er mest. Prof pessi eru gerd af fyrsta stigs pjonustuadilum. Til
fyrsta stigs pjonustu ma flokka stofnanir 4 bord vid barnadeild sjukrahusa,
grunnskola og leikskola, einnig geta foreldrar flokkast undir pad ad vera fyrsta stigs
pjonustuadili (Katrin Sif Thor salfreedingur munleg heimild, 25. Febraar 2009). |
kjolfarid er send beidni til pjonustuadila sem annast fumgreiningu, eda annars stigs
pjonustuadila. Annars stigs pjonusta er i hondum sjalfstett starfandi sérfredinga,
Miodstod heilsuverndar barna, sérfredinga innan leik- og grunnskolaskrifstofu,
sérfredinga 4 pjonustumidstodvum og fleiri fagadila. Frumgreining fer fram ymist 1
skola barnsins eda & starfsvettvangi pess sem greinir barnid (Katrin Davidsdottir,
2004).

Eftir a0 frumgreining hefur verid gerd og nidurstddur syna ad frekari
greining purfi ad fara fram er barninu visad & Greiningar- og radgjafastdo rikisins, su
stofnun tilheyrir hinum svokolludu pridja stigs pjonustustofnunum. Stofnunin sér um
ad annast greiningu 4 einhverfur6éfinu. Samkvemt 17. og 18. gr. laga um malefni
fatladra, nr 59/1992, parf ad hafa farid fram frumgreining 4 barninu 4dur en pvi er
visad til frekari greiningar. Greining er mikilvaeg pvi hun gefur skyra mynd af stodu

barnsins og er hun lykilatridi i ad born fai notid peirrar pjonustu sem i bodi er vid
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peirra hafi. Endurmat er gert reglulega 4 stodu barnsins, pad tryggir barninu

videigandi pjonustu og greidslur (Greiningar og radgjafastod rikisins, 2008a).

2.2 GREININGAR OG RADGJAFARSTOD RIKISINS

Eins og fram hefur komid er pjonusta vid greiningu einhverfu 4 vegum Greiningar
og radgjafastodvar rikisins. Stodin var stofnud arid 1986, en fram ad pvi var
greining einhverfu i hondum Barna- og unglingageddeildar Landspitalans (BUGL).
Vegna mikillar aukningar i greiningu med tilstudlan nyrra greiningaradferda jokst
eftirspurnin til muna eftir adstod og 4 endanum nadi BUGL ekki lengur ad anna
eftirspurn (Sélveig Guodlaugsdéttir, 1997). Um tima unnu Greiningarst6d og BUGL i
samstarfi vid medhondlun barna med einhverfurofsroskun. Pa for frumgreining fram
a Greiningarstdd sem svo visadi bornum med einhverfu & BUGL par sem frekari
greining og pjalfun for fram. I dag sér BUGL einungis um pjénustu til barna med
gedfotlun en ef um veg einkenni einhverfu er ad raeda hja barni sem pegar hefur
fengid pjonustu hja BUGL heldur pjonustan vid barnid afram ad vera i hondum
BUGL (Gudrun Bryndis Gudmundsdottir yfirleknir gongudeildar BUGL munleg
heimild, 10. okt. 2008).

Born og fjolskyldur peirra geta leitad til Greiningastodvar ef frumgreining
gefur til kynna ad barn hafi fotlun af einhverjum toga. St6din sér um ad pjonusta a
landsvisu og hefur pad ad markmidi sinu ad tryggja bornum videigandi athugun og
greiningu. Greiningarstddin veitir fredslu og radgjof til forrddamanna og annarra
pjonustuadila um proskafravik, fatlanir, pjalfun og adra ihlutun dsamt pvi ad veita
studning vid fjolskyldur barna med fotlun. A Greiningarstod fara fram rannsoknir a
svidi fatlana. Jafnframt er bodi0 upp a margvisleg fredslunamskeid, fyrir foreldra og
fagfolk, sem tengjast hinum ymsu fotlunum barna (Greiningar og radgjafastod
rikisins, e.d.).

Innan Greiningarstodvar eru starfandi prja fagsvid og prji stodsvid.
Fagsvidin eru fagsvid einhverfu- og malhamlana, fagsvid hreyfi- og skynhamlana og
fagsvid proskahamlana (Greiningar og radgjafastod Rikisins, e.d.). Innan
Greiningarstodvar er pad svid 4, fagsvid einhverfu og malhamlana, sem annast
greiningu, medferd og fredslu barna med einhverfu og skyldar proskaraskanir. bar

starfa sérfredingar 4 bord vid salfredinga, proskapjalfa, félagsradgjafa, lekna og
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i0jupjalfa 1 mikilli samvinnu til ad tryggja hag barnsins. Unnid er eftir
hugmyndarfreedi snemmtakrar ihlutunar en nanari umfjéllun um hana er ad finna
sidar 1 verkefninu. Mikil dhersla er 16g0 4 pverfaglegt samstarf, badi milli fagmanna
innan stofnunarinnar svo og einnig vid pa fagmenn sem starfa med og pjonusta
barnid utan stofnunar. Hatt i fimmtan hundrud manns sekja ndmskeid a vegum
Greiningarstodvar ar hvert. Tvo hundrud bornum er visad til greininga 4 hverju ari
og arlega njota par pjoénustu hatt i fimm hundrud bérn og adstandendur beirra.
Stofnunin er i tengslum vid kennslu og rannsdknarstofnanir, badi hérlendis og
erlendis, enda talid naudsynlegt ad starfsfolk hennar fylgist med og tileinki sér pau
vinnubrogd sem viohofo eru hverju sinni svo hagt sé ad veita einstaklingnum
heildrana pjonustu (Greiningar og radgjafastod rikisins, 2007a).

Eins og segir 4 vef Greiningarstodvar er pad hlutverk stofnunarinnar ad efla
lifsgeedi og beeta framtid barna og unglinga med proskaraskanir sem geta leitt til
fotlunar. Greiningarstoo leitast vid ad byggja pjonustu sina & bestu pekkingu sem til
er a hverjum tima, med pvi ad tengja pjonustuna vid rannséknir og midla henni med
fredslu. Greiningarstod leggur mikla dherslu & ad allt starf s¢ unnid med
traverdugleika, fagmennsku, faerni og abyrgd. Mikil ahersla er 16gd 4 ad vera
leidandi 1 6flun rannsdkna og midlun pekkingar. Leitast er vid ad veita bornum med
fotlun og fjolskyldum peirra sem bestu mdgulegu pjonustu (Greiningar og

radgjafastod rikisins, 2007b).

2.3 SVADISSKRIFSTOFA MALEFNA FATLADRA

Svaedisskrifstofur malefna fatladra eru sex talsins og starfa allt i kringum landid.
Svaedisskrifstofur veita fjolskyldum fatladra barna faglega pjonustu, radgjof og
leidbeiningar, sbr. 23. gr. reglugerdar um svaedisskrifstofur nr. 273/1993. Jafnframt
pessu eru Svadisskrifstofur samremingaradili 1 pjonustu vid bérn med fotlun & pvi
starfssvaedi sem paer pjona. Avallt er leitast vid ad fotlud born njoti almennrar
pjonustu rikis og sveitarfélaga. Skrifstofurnar starfa eftir 16gum nr 59/1992 um
malefni fatladra og sja um ad veita peim pjonustu og adstod sem eru andlega eda
likamlega fatladir og parfnast sérstaks studnings af peim sokum.
Svaedisskrifstofurnar veita upplysingar um moguleika fatlads folks til pjonustu,

nams, starfs og tomstundaidju i vidkomandi sveitarfélagi. Enn fremur adstoda paer
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folk vid ad sxkja um adstod og pjonustu, hja stofnunum 4 bord vid
Tryggingastofnun rikisins, sveitarfélogum og O0rum adilum (Félags og
tryggingamalaraduneytio, 2008).

{ samvinnu vid videigandi Svadisskrifstofu geta foreldrar barnanna sétt um
umonnunargreidslur hjéd Tryggingastofnun rikisins. Er pad metid sérstaklega ut fra
fotlun hvers og eins hve hdum greidslum vidkomandi hefur rétt 4. Afgreidsla
malaflokks umonnunargreidslna byggir 4 4. grein laga um félagslega adstod nr.
99/2007. Ut fra peirri lagagrein hefur verid sett reglugerd, nr. 504/1997, sem utlistar
nanar heimildir til umonnunarkorts og umonnunargreidslna (Tryggingastofnun
rikisins, 2008).

bjonusta leikfangasafna og sérhafd radgjof um val & leikfongum er einnig i
hondum Sveedisskrifstofa. Lanud eru ut sérhafd leikfong/pjalfunargdgn og bérn med
fotlun geta komid i pjalfun. Logd er dhersla & gott samstarf vid per stofnanir sem
veita bornum pjonustu, svo sem Greiningar- og radgjafarstod rikisins, Barnadeild og
Barna- og unglingageddeild Landspitalans, félagspjonustu sveitarfélaga,
heilsugaeslustodvar, skola og skolaskrifstofur (Félags og tryggingarmalaraduneytid,
2008).

Bornum sem greinast med roskun 4 einhverfuréfinu og foreldrum peirra
stendur til boda ad nyta sér ymis urredi til ad létta undir med {fjolskyldunni.
Svaedisskrifstofa veitir foreldrum adstod vid val 4 Grredum. Ma par nefna dvol i
skammtimavistun og hja fjolskyldum. Tilgangur med dvol utan heimilis er m.a. ad
draga Ur alagi & heimili, veita bornunum tilbreytingu og gefa peim kost 4 auknum
félagslegum tengslum. Pjonustan er stadsett & nokkrum st6dum og er pad val
foreldra hvadan peir saekja pjonustuna (Félags og tryggingarmalaraduneytid, 2008).

Svedisskrifstofur hafa yfirlit yfir pjonustu i einstokum malum og samhafa
hana. Par gaeta réttinda folks og eiga i samvinnu vid pjonustustofnanir, svo sem
heilsugaeslustodvar, fyrirteki, skola og sveitarfélog. Vida eiga svedisskrifstofur
mikid og gott samstarf vid sveitarfélogin um pa pjonustu sem er & peirra svaedi

(Félags og tryggingarmalaraduneytid, 2008).
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2.4 SERFRZEDIPJONUSTA TIL LEIK- OG GRUNNSKOLANNA

Ollum sveitarféldgum landsins er skylt ad sja peim leik- og grunnskolum, sem beir
annast rekstur &, fyrir sérfraedipjonustu sem naudsynleg getur talist i malefnum barna
med fotlun sem sekja skdlana. Sveitafélogum ber ad tryggja ad starfsmenn radgjafa-
og salfredipjonustu leikskola hafi adgang ad stofnunum sem hafa yfir 60rum
sérfredingum ad rdda, til ad mynda Greiningar- og radgjafastodvar rikisins
(Menntamalaraduneytid, 2001). I Reykjavik er pjonustunni skipt nidur a hverfi
borgarinnar. Geta skoélar leitad eftir radgjof og pjonustu til pjonustumidstodvar sins
hverfis. [ 6drum sveitarfélogum eru starfandi skolaskrifstofur sem annast
pjonustuna.

Hja hverju sveitarfélagi er pad i hondum sérfreedinga ad veita pjonustu fyrir
born, ungmenni og foreldra peirra, s.s. uppeldisradgjof, salfredilegar athuganir
vegna gruns um proskafravik og tillogur til urlausna, sérkennslurddgjof og/eda
skammtima medferdir fyrir nemendur. Sérfraedingar veita radgjof og fraedslu til
stofnana og annarra adila sem koma ad uppeldi barna og ungmenna i sinu
sveitarfélagi (Menntamalaraduneytio, 2001). Ef slik pjonusta er ekki rekin 4 vegum
sveitarfé¢laga er sveitarstjorn skylt ad semja um pjoénustuna vid Onnur sveitarfélog
eda stofnanir sem veita pjonustu & pessu svidi (Reglugerd um sérfreedipjonustu skola
nr. 386/1996 2.gr.).

bjonusta sveitarfélagsins 4 fyrst og fremst ad beinast ad pvi ad efla skélann
sem faglega stofnun sem geti leyst flest pau vidfangsefni sem upp koma i skolastarfi
og veita starfsmonnum skdla leidbeiningar og adstod vid storf sin eftir pvi sem vio 4.
Kennurum og skolastjornendum skal standa til boda radgjof og studningur
sérfraedipjonustu vegna skolastarfs (Menntamalaraduneytid, 2001). Flestir leikskolar
eru reknir af sveitarfélogum landsins nema ef um einkarekna leikskola sé ad rada,
en peir flestir njota rekstrarstyrks fra sinu sveitarfélagi (Brynhildur G. Flovenz,
2004).

Ymis hagsmunasamtok hafa sérhaeft sig i pjonustu fyrir einstaklinga med
fotlun. Ef foreldrar eru 66ruggir um réttindi barna sinna geta peir leitad eftir rddgjof

til hagsmunasamtaka 4 bord vid Umsjonarfélag einhverfra.
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2.5 UMSJONARFELAG EINHVERFRA

Vido pa miklu aukningu sem atti sér stad i medferd og greiningu barna &
einhverfur6finu jokst eftirspurn eftir frekari arreedum. Félagio var stofnad haustid
1977 af foreldrum barna med einhverfu og starfsf6lki Barna- og unglingageddeildar
Landspitalans og er ntverandi formadur pess Hjortur Grétarsson. Asteda fyrir
stofnun félagsins var mikil neyd i malum einhverfra i samfélaginu (Solveig
Guolaugsdottir, 1997).

Félagio leggur aherslu & ad beta pjonustu vid folk haldid einhverfu og
skyldum fotlunum. Félagid tekur virkan patt i moétun pjonustu fyrir einhverfa og
stydur vid foreldra i ad standa vord um hagsmuni og rétt barna sinna. Félagid veitir
freedslu og kynningu 4 malefnum einhverfra. [ samvinnu vid Sjénarhol tekur pad ad
sér ad annast einstok mal en leggur p6 megin dherslu sina & malaflokkinn i heild
sinni (Sigrun Birgisdottir hja Umsjonarfélagi einhverfra munnleg heimild, 26.
febraar 2009). Nénari umfjollun um hlutverk Sjonarhols er ad finna sidar i
verkefninu

Umsjonarfélagid heldur fundi og namskeid fyrir adstandendur einhverfra og
reynir par med ad studla ad beettri pjonustu og frekari pekkingu 4 malefninu. Félagid
byr yfir miklu freedasafni um réskunina og efni tengt henni, er safnid 6llum opid og
hagt ad nalgast baekur og timarit sem fjalla um malefni einhverfra (Umsjonarfélag
einhverfra, 2007b).

Umsjonarfélagio er virkur patttakandi 1 norreenu samstarfi, er i
Evrépusamtokum og heimssamtokum. Félagid hefur allt fra stofnun pess verid
adildarfélagi ad Proskahjalp og Oryrkjabandalaginu, en pau félog vinna ad
malefnum fatladra, med pad ad markmidi ad tryggja peim fullt jafnrétti & vid adra
pjodfélagspegna (Proskahjalp, 2008; Oryrkjabandalag Islands, 2009). Samvinna
eykur skilvirkni og audveldar samnytingu peirrar pekkingar sem byr i hverju félagi
og audveldar foreldrum barna med sérparfir ad atta sig 4 hvert pau geti leitad til ad
fota sig fyrstu skrefin i nyju og krefjandi hlutverki.

Pegar grunur vaknar um ad barn geti verid med fotlun af einhverjum toga
kvikna margar spurningar hja foreldrum. Hér adur purftu foreldrar sjalfir ad afla sér
pekkingar um nygreinda f6tlun barna sinna. P4 voru margir foreldrar oft hver i sinu

horni ad leita eftir pekkingu Gr somu fredunum og minna um ad pekkingunni vaeri
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midlad milli manna. Med tilkomu Umsjonarfélags einhverfra 1éttist ré6our margra
foreldra pegar peir gatu leitad 4 einn stad eftir upplysingum um pjonustutirredi fyrir
fatlad barn sitt og fengid tekifaeri 4 ad hittast og reda vid foreldra annarra barna sem
greinst hofou med einhverfu. Umsjonarfélagid er stadsett i husakynnum Sjénarhols

og er mikid samstarf milli pessara tveggja félaga (Umsjonarfélag einhverfra, 2007c).

2.6 SIONARHOLL

Sjonarholl er eitt af peim félogum sem hafa helgad sig pjonustu vid foreldra barna
med fotlun. Sjonarhodll hefur pad ad markmidi sinu ad studla ad aukinni pekkingu i
samfélaginu um hina ymsu sjukdoma. Sjonarhdll annast rddgjafapjonustu til foreldra
og audveldar peim par med ad halda utan um pau réttindi sem barnid hefur.
Markmid med pjoénustunni er ad foreldrar barna med sérparfir njoti jafnréttis og
samberilegra lifskjara vid adra foreldra og bui vid lifsskilyrdi sem gera peim kleift
ad lifa edlilegu lifi (Sjonarholl radgjafamidstod, 2007).

Sjonarholl starfar a landsvisu og veitir radgjot og leidsdgn um urraedi og
moguleika 1 kerfinu. Hann kemur & samvinnu vid vidkomandi stofnanir um ad na til
peirra sem til hofudborgarinnar koma vegna barna sinna, s.s. i greiningu eda
rannsoknir. Ahersla er 16gd 4 ad pjénustuadilar um land allt verdi medvitadir um
pjonustumidstdédina og bendi foreldrum 4 hana. Radgjafar Sjonarhoéls fara til funda
ut 4 land pegar porf krefur. Stefnt er ad pvi ad virkja svedisbundin hagsmunafélog
til samstarfs og kappskostad ad laga pjonustu ad porfum hverju sinni (Sjonarholl
radgjafamidstod, 2007).

Ekki er naudsynlegt ad greining liggi fyrir svo foreldrar geti leitad til
Sjonarhols. Pjonustan er veitt &4 forsendum foreldra og peim ad kostnadarlausu. Ma
lita 4 raogjafamidstodina Sjonarhol sem lykil ad fjolbreyttu samskiptaneti foreldra
og kerfis. Foreldrar geta leitad rdda hja starfsmonnum Sjonarhols pegar peir hafa
ahyggjur af velferd barna sinna eda purfa a upporvun og studningi ad halda og
adstod vid ad skoda stodu sina og moguleika & frekari pjonustu. Radgjafar
Sjonarhdls hafa yfirsyn yfir pjonustu & vegum rikis, sveitarfélaga og félagasamtaka
(Sjonarholl radgjafamidstdo, 2007).

Ef purfa pykir kemur radgjafi & samvinnu peirra sem veita fjolskyldu barna

pjonustu svo sem skola, heilsugaeslu, sjukrahusa, félagspjonustu, sveedisskrifstofu
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malefna fatladra og svo framvegis. Ef foreldrar 6ska eftir sér Sjonarholl um, i
samvinnu vid Umsjonarfélag einhverfra, ad veita foreldrum barna med roskun a
einhverfur6finu fredslu i formi namskeida, adgangs ad sérhaefou bokasafni og

heimasidu (Hrefna Haraldsdottir foreldraradgjafi munnleg heimild 11. mars, 2009).

2.7 SAMANTEKT

begar grunur vaknar um ad barn geti verid med roskun 4 einhverfurofinu parf ad fara
fram akvedid mat & barninu. Fyrsta stigs pjonustuadili gerir frummat & barni og
sendir & annars stigs pjonustuadila. Frumgreining er gerd svo hagt s¢ ad meta hvert
visa eigi barninu til frekari greiningar. Er pad svo i hondum Greiningar- og
radgjafastodvar rikisins ad annast greiningu 4 bérnum a einhverfur6éfinu. Stofnunin
sér um a0 veita foreldrum og 60rum er koma ad malum barnsins, radgjof a
videigandi ihlutunarleioum. Svadisskrifstofa og sérfredipjonusta vidkomandi
sveitarfé¢lags veita einnig radgjof til heimilis og skola barns sem hefur fengid
greiningu a einhverfurdfinu. Sa skoli sem barnid sekir parf ad koma til moéts vid
parfir pess og tryggja pvi druggan vettvang til nams. Samstarf parf ad rikja milli
pessara fagadila svo godur drangur naist i meofero.

Med tilkomu hagsmunasamtaka & bord vid Umsoénarfélag einhverfra og
Sjonarhol purftu foreldrar ekki lengur ad eyda dyrmaetum tima sinum i ad ganga a
milli stofnana 1 leit ad upplysingum. Haegt var ad skapa umhverfi par sem pekking

og pjonusta er stadsett 4 einum og sama stadnum.
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3 PJALFUN OG KENNSLA BARNA MED ROSKUN A
EINHVERFUROFINU

Mikilvegt er ad peir sem eru med fravik af einhverjum toga fai tekifaeri til ad
mennta sig med sinum jafnoldrum sem ekki geta talist med fravik. Reglur kveoda &
um ad allir skuli njota somu réttinda og eiga kost 4 ad njota samberilegrar
menntunar (Adalnamskra leikskola, 1999; Adalnamskra grunnskola, 2006).

St hugmyndarfredi sem skoélar landsins eru fylgjandi er skoli an
adgreiningar. bPar er sérkennslan samofinn pattur skodlastarfsins og lidur i
heildarstefnu  skdlans.  Einnig er studst mikid vid hugmyndarfredi
einstaklingsmidads nams, par sem namid er adlagad ad porfum nemandans hverju
sinni. Hugmyndarfraedin skoli an adgreiningar og einstaklingsmidad nam tengist
mjog naid par sem ndmsaatlun barnanna skiptir miklu mali.

Eins og 40ur hefur verid sagt eiga born med fotlun eda roskun rétt a4 studningi
i sinum leik- og/eda grunnskola og ékvardast sa studningur af porfum barnsins
(Adalndmskra leikskola, 1999; Adalndmskra grunnskola, 2006). Margs konar
nalganir hafa verid notadar vid kennslu og pjalfun barna med einhverfu.
Utbreiddustu kennsluadferdirnar hér 4 landi eru annars vegar skipulogd kennsla
byggd 4 adferoum TEACCH og heildsted atferlispjalfun hins vegar. Badar
adferdirnar hafa verid ad gagnast bornum med einhverfu afar vel. Mikilvegt er ad
hefja pjalfun med barni, sem synir einkenni einhverfu, eins fljott og kostur er.
Rannsoknir syna ad snemmteek ihlutun skili sér 1 betri arangri hja bornum, en aldrei

er of seint ad hefja pjalfun (Guony Stefansdottir, 2003; Tryggvi Sigurdsson, 2003).

3.1 LEIKSKOLASTIG

Samkvaemt 1. gr. laga um leikskola er hann fyrsta skolastigio 1 islensku skolakerfi
og ®tladur bornum undir skdlaskyldualdri. Leikskolar starfa efir 16gum um leikskodla
nr. 78/1994 og reglugerd nr. 225/1995. Bérn med fotlun hafa rétt til leikskoladvalar 1
sinum heimaskola og skal skolinn veita pa sérfredipjonustu sem naudsynleg getur
talist. Leikskolar hafa verid brautrydjendur i skolakerfinu i adlogun ad porfum
nemanda med sérparfir (Brynhildur G. Flovenz, 2004). Ollum leikskolum ber ad

starfa og adlaga eigin namskra eftir peirri ndmskra sem Menntamalaraduneytid hefur
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gefid ut. Namskrain 4 ad tryggja a0 hvert barn sem stundar nam i leiksk6lum
landsins hljoti samberilega menntun og jafnaldrar pess. Oll bérn hafa rétt 4
skolagongu 6had getu peirra til nams. Skolanum ber ad uppfylla parfir hvers
nemanda. I Adalnamskra leikskola er 16gd ahersla a ad efla alhlida proska barnsins,
heilbrigda lifshaetti og lifsvidhorf, lifsleikni og sjalfstraust. I 15. gr. laga um
leikskola segir; ,,Born a leikskolaaldri, sem vegna fotlunar, tilfinningalegra eda
félagslegra erfidleika purfa sérstaka adstoo og pjalfun, eiga rétt a henni innan
leikskolans undir handleioslu sérfreedinga“. Leikskolar skulu pvi vera pannig
byggdir og reknir ad peir geti sinnt bornum med fotlun, jafnt 4 vid born an fotlunar.
Leikskolanum ber ad adlaga sig eftir porfum hvers nemanda svo hann fai notid sin i
hépi annarra barna 4 sinum eigin forsendum. Oll bérn hafa porf 4 ad vinna sigra
hvort sem pau eiga vid veikindi, homlur eda fotlun ad strida (Adalndmskra leikskola,
1999).

Eftir a0 barnid Iykur nami i leikskola tekur vid neasta skolastig. Born med
einhverfu eru oft a4 tidum vidhvaem fyrir breytingum, pvi er mikilvaegt ad vel sé
stadid ad flutningi milli skélastiga svo barninu sé tryggt pad oryggi sem pad parf a
ad halda pegar pad breytir um umhverfi. [ namskra beggja skélastiga er 16gd dhersla
4 ad skolarnir efli tengsl og samvinnu sin & milli. [ rannsokn sem Johanna
Einarsdottir (2004) gerdi fjallar hun um olika starfshatti skolastiganna og peer
adferdir sem studla ad myndun samfellu og sameiginlegri syn skolastiganna. Med
samfellu er att vid a0 leik- og grunnskdlar vinni ut frd somu hugmyndarfredinni.
bao pyoir ad kennarar beggja skolastiga setji sér sameiginleg markmid og samraemi
kennsluadferdir. Ef samfella er myndud milli leik- og grunnskola barns sem hefur
einhverfur6fsroskun ma studla ad anagulegri skodlaskiptum nemandans og sa skoli
sem tekur vid pjalfun verdur betur undirbuinn fyrir kenslu barnsins. Hugsanlega

skapar pad betri og druggari samvinnu peirra adila sem starfa i teymi barnsins.

3.2 GRUNNSKOLASTIG

Grunnskolar starfa eftir [d6gum nr.66/1995 og fylgja adalnamskra grunnskélanna sem
sett er fram med sama hetti og adalnamskra leikskélanna. Henni er &tlad ad vera allt
i senn, stjornteeki til ad fylgja eftir dkvedum laga, fyrirmeaeli fredsluyfirvalda um

akvedna skolastefnu sem haldid er og framfylgt, einnig er hun safn sameiginlegra
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markmida i skélakerfinu og med henni eru vinnubrégd samraemd & milli skola. Hun
tryggir rétt allra nemenda til lagmarks menntunar.

[ namskranni segir ad hlutverk grunnskéla sé medal annars ad undirbia
nemendur undir lif og starf framtidarinnar. Grunnskoélinn & ad sja fyrir formlegri
freedslu og taka patt 1 félagsmoétun peirra. Grundvallaratridi skolastarfsins er jafnrétti
til nams, verkefni skulu hofoa til allra nemenda 6had kyni, busetu, fotlun, tra og
litarhaetti og peir sem a purfa ad halda fai notid séradstodar i nami. Mikilvagast er
ad koma til moéts vid dlikar parfir hvers nemanda og finna leidir til ad veita menntun
vid hafi hvers og eins (Adalnamskra grunnskoéla, 2006). Algengt er ad peim bornum
sem greinst hafa med einhverfu eda skilda proskardskun sé kennt i almennum bekk
med jafoldrum. Leitast er vid ad studla ad jofnum rétti til nams og namsefnid
adlagad a0 porfum hvers nemanda.

[ nokkrum grunnskolum eru starfandi sérdeildir fyrir nemendur med
einhverfu. Med sérdeild er att vid sérhaefda deild sem starfrekt er i almennum
grunnskola. Samkvemt 16gum um fatlada nr. 59/1992 er hlutverk sérdeilda i
grunnskolum medal annars ad veita nemendum med fotlun uppeldi og kennslu vid
haefi hvers og eins. Sérdeild er @tlad ad veita nemendum sérhaeft ndmsumhverfi i
lengri eda skemmri tima og ad veita starfsfolki almennra grunnskéla radgjot og
kennslufredilegan studning. Sveitarfélog skulu annast rekstur sérdeilda/sérskola
fyrir nemendur sem ekki geta notid kennslu vid hafi i almennri bekkjardeild
grunnskola. Medal peirra skola sem hafa sérdeild fyrr born med einhverfu eru
Digranesskoli i Képavogi, Hamraskoli, Fellaskoli og Langholtsskoli i Reykjavik og
Siduskoli & Akureyri.

Foreldrar geta 6skad eftir ad barn peirra saki nam i sérdeild fyrir born med

einhverfu og er pad metid hverju sinni.

3.3 SNEMMTZAK {HLUTUN

Snemmtaek ihlutun (Early Intervention) visar 1 stuttu mali til adgerda sem gripid er
til snemma 1 lifi barns eda fra faedingu til um pad bil sex ara aldurs. Tilgangur
snemmteakrar ihlutunar er ad draga ur dhrifum medfeddrar eda dunninnar fotlunar
(Gudny Stefansdottir, 2003; Harris og Weiss, 1998; Tryggvi Sigurdsson, 2003).

Ahersla er 16gd 4 markvissar adgerdir til ad haegt sé ad hafa sem mest ahrif 4
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proskaframvindu barna eins snemma 4 lifsleidinni og unnt er. Pad hefur lengi verid
ljost ad proski einstaklingsins er mestur fyrstu @viarin. Frumbernska er baedi
mikilveegasta en um leid vidkvamasta skeid 1 proskasdgu barnsins. Rannsoknir hafa
stadfest ad & fyrstu d&rum barnsins er taugaproski mestur. Ef barn fedist med fotlun
eda synir seinkun 1 proska, er mikilvegt ad gripa strax til vidurkenndra
pjalfunarleida til ad efla barnid (Sigridur Loa Jonsdottir og Ingolfur Einarsson,
2005).

bPegar snemmtak ihlutun hefst parf ad gera rad fyrir heildstaedri pjonustu og
markvissum adgerdum par sem unnid er eftir vidurkenndum adferdum i kennslu og
pjalfun barna med einhverfurofsroskun. Rannsdknir hafa synt ad 6flug og vidtek
ihlutun fra unga aldri skiptir gifurlega miklu mali fyrir framtid barna med einhverfu.
Moguleikar til ad taka patt i almennu skolastarfi inni i bekk med jatndldrum verda
mun meiri. Snemmtaek ihlutun getur einnig skipt mali i pvi hve miklum proska born
a einhverfur6finu nd, par med talinni getu til ad préa sambdnd vid fjélskyldu og vini.
[ sumum tilvikum hafa framfarir hja peim bérnum sem hljota snemmtaka ihlutun
verid svo miklar ad erfitt getur reynst ad greina pau fra peim béornum sem ekki hafa
einhverfu (Robledo og Ham-Kucharski, 2008).

Margar adferdir hafa verid profadar 1 pjalfun barna med einhverfu, tver
adferdir hafa po stadid upp Ur og hlotid mikla vidurkenningu. Hér er um ad rada
atferlispjalfun og skipulagda kennslu. Rannsoknir syna ad pessar tver adferdir hafa

gagnast bornum med einhverfu mjog vel.

3.4 ATFERLISPJALFUN

bessi adferd er eitt af algengusta kennslu- og medferdararreedum sem foreldrar barna
med einhverfu vinna eftir. Adferdin byggir & adferdum hagnytrar atferlisgreiningar
par sem ahersla er 16gd & hegdun sem hefur hagnytt gildi fyrir einstaklinginn {
félagslegu samhengi. Markmidid er ad draga Gr hegdun sem getur talist 0askileg og
auka tioni 4 askilegri hegdun (Sigridur Loa Jonsdottir og Ingolfur Einarsson, 2005).
Frumkvodull 1 peirri proun sem ordid hefur & atferlispjalfun er Dr. Ivar Lovaas.
Hann hefur utfert adferd sem samanstendur af kennsluadferdum til ad kenna
boérnum akvedin hugtok eda feerni i samraemi vid proska og aldur barnsins (Sigridur

Loa Jonsdottir, 2000).
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Gert er rad fyrir allt ad 40 klst. pjalfun & viku 1 prju til fjogur ar. Rannsdknir
syna ad pjéalfun i skemmri tima skilar ekki eins godum arangri (Sigridur Loa
Jonsdottir og Ingolfur Einarsson, 2005; Butter, Wynn og Mulick, 2003; Lovaas,
2003; Sigridur Loa Jonsdéttir, 2000). Medferdin 4 ad fara fram i umhverfi par sem
barninu lidur vel. Ahersla er 16gd 4 einstaklingsbundna pjalfun i upphafi sem sidar i
pjalfunarferlinu ferist inn 1 staerri hépa. Markmid pjalfunarinnar er ad barnid fari ad
veita umhverfinu sinu meiri athygli og pad nyti sér areiti ir umhverfinu til 6rfunar
(Sigriour Loéa Jonsdottir og Ingolfur Einarsson, 2005).

Til ad sem bestur arangur ndist er naudsynlegt ad foreldrar séu virkir
patttakendur, fai pjalfun og kennslu i adferdinni og séu i nanum tengslum vid pa sem
pjalfa barnid. Pjalfunin er erfid og strong til ad byrja med en mikid er lagt upp ar pvi
ad gera pjalfunarstundirnar skemmtilegar og spennandi fyrir barnid. bad skilar sér
margfalt til baka (Gudny Stefansdottir, 2008).

begar hagnyt atferlisgreining fer fram er allt pad sem stendur til ad kenna
barninu brotid nidur i litil malanleg skref. Hvert skref er pjalfad med pvi a0 gefa
skyr fyrirmali um hvad barnid 4 ad gera. Stundum parf ad adstoda barnid til ad
koma pvi af stad. Pad er gert med styringu sem getur verid litil bending med fingri
eda snerting, stundum geeti jafnvel purft ad styra barninu alveg. Mikilvaegt er ad
draga ur styringu eins fljott og kostur er (Sigridur Loéa Jonsdottir, 2000; Green,
1996a). bjalfunin fer fram med kerfisbundnum efingum og endurtekningum. Barnid
leerir smatt og smatt pad sem til er @tlast af pvi. Framfarir eru persénubundnar en
radlagt er ad draga ur allri styringu eins fljott og audid er. Yfirfersla pekkingar er
hluti af atferlispjalfun, pad pydir ad barnid parf ad leera ad nota dunna pekkingu vid
misjafnar adstedur (Sigridur Loa Jonsdottir og Ingolfur Einarsson, 2005). Y firfersla
getur farid fram i hvada umhverfi sem er &4 hvada tima sem er. Foreldrar barnsins eru
mikilvaegir patttakendur pegar kemur ad yfirferslu utan skola.

[ grein eftir Sigridi Lou Jonsdottir (2000) mé sja hve géodum arangri born eru
ad na pegar pau fa pjalfun i snemmtaekri atferlismedferd. Sigridur ber saman nokkrar
rannsOknir sem allar syna svipadar nidurstodur. Atferlismedferd fyrir born &
einhverfurofinu er ad skila godum arangri.

Demi eru um ad bdérn sem greinast 4 einhverfurdéfinu, og fa notid
atferlispjalfunar syni vagari einkenni einhverfu eftir akvedinn tima. Ennfremur syna

rannsOknir ad born med einhverfu syni miklar framfarir og er drangur pjalfunarinnar
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vidvarandi moérgum arum eftir ad medferd lykur (Sigridur Léa Jonsdottir 2000;
Green 1996b).

Nidurstodur sem birtar voru ur rannsoknum Lovaas frd 1987 syndu ad 47%
peirra sem fengu atferlismedfero, i allt ad 40 tima a viku, attu audveldara med ad
takast & vid hi0 daglega lif. Pau luku 1. bekk barnaskola an sérstakrar adstodar og
syndu  edlilega namsframvindu, svo og edlilegan  félagsproska. Ur
samanburdarhépnum sem fékk svipada kennslu, en mun ferri tima a viku, h6fou
einungis 2% barnanna nad eodlilegri namsframvindu i 1. bekk barnaskola.
Greindarvisitala fyrri hopsins haekkadi ad medaltali um 30 greindarvisitdlustig fra
upphafi rannsoknar (Sigridur Loa Jonsdottir, 2000; Harris og Weiss, 1998).

Fyrir pa sem velja atferlispjalfun er mikilvaegt ad hugleida og undirbua vel
hugsanleg ahrif & foreldra og fjolskyldu i tengslum vid timamagn pjalfunar, fjarhag,
skipulag og patttoku systkina (Gudny Stefansdottir, 2008). Ef ekki kemur til greina
ad nota atferlispjalfun sem pjalfunarleid er vert ad kynna sér hugmyndarfraedi

skipulagdrar kennslu.

3.5 SKIPULOGDP KENNSLA

Onnur af peim helstu adferdum sem notud er vid kennslu og medferd barna og
fullordinna med einhverfu nefnist Skipulgd kennsla (Structured Teaching model).
Margir fagmenn 4 svidi einhverfu hafa i gegnum tidina attad sig & pvi ad sjonraent
skiljanlegt og skipulegt umhverfi er folki med einhverfu naudsynlegt. Margar
utferslur 4 pessari kennsluteekni hafa verid préadar vidsvegar um heiminn og einna
pekktust er adferd0 sem byggir a4 hugmyndarfredi TEACCH (Sigrin
Hjartardéttir, 1997).

Pad var arid 1966 ad dr. Robert Reichler og dr. Eric Schopler, sem nu starfar
vid Héskolann 1 Chapel Hill i Nordur-Karélinu, hofu préunarverkefni sem leiddi til
TEACCH likansins. TEACCH er skammstofun sem stendur fyrir “Treatment and
Education of Autistic and related Communication handicapped Children” A islensku
geti pad verid ,medferd og kennsla barna med einhverfu og skyldar
bodskiptatruflanir (Robledo og Ham-Kucharski, 2008).

begar unnid er i anda TEACCH adferdarinnar er mikil ahersla 16gd a

sjonrent skipulag. Nams- og leiksvaedi purfa ad vera vel Utferd svo og einnig
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dagskipulag og verkefnatimar barnsins. Rannséknir hafa leitt 1 1jos ad skipulagt
umhverfi og stundaskra par sem notadar eru sjonranar visbendingar eru 6flug leid til
ad hjalpa folki med einhverfu. Pessi adferd byour upp a 6flug og skyr samskipti sem
hjalpa barninu ad na arangri. Sjonrent skipulag audveldar einhverfum ad skilja
umbhverfi sitt par sem peir eiga audveldara med ad skilja pad sem peir sja en pad sem
peir heyra. Ahersla er 16gd 4 greinilegt upphaf og endi vidfangsefna. Adstedur eru
pannig skipulagdar ad notandi getur s€d hvad hann er ad gera, hvert hann er ad fara
og hvad hann fer ad gera nast. Notast er vid hluti, myndir, tdkn eda ritmal og er
dagskranni oftast radad upp 4 vegg, ymist larétt fra vinstri til haegri eda 160rétt.
Skipulagid veitir einstaklingnum Oryggi, meiri einbeitingu og ad lokum betri
sjalfstjorn. Adalhugmyndin i medferdinni er ad barnid og einhverfa pess s¢ virt og
tekid sé¢ timanlega i taumana pannig ad haegt s¢ ad komast hja erfidleikum sem koma
upp hja bérnum med einhverfu ef peim er ekki syndur skilningur og umhyggja.
Adferdin byggir a pvi ad notfaera styrkleika einhverfu barnanna til ad byggja frekara
nam a. Helsta gagnryni sem Skipulogd kennsla hefur fengid er ad menn telja ekki
vera nogu miklar krofur gerdar til mdalnotkunar barnsins (Tilton, 2004; Sigran
Hjartardottir, 2000).

Logd er mikil dhersla & ad allir sem koma ad pjalfun barnsins skilji bodskipti
einhverfra og med hvada hatti umhverfio hefur ahrif a4 bodskiptafaerni (Svanhildur
Svavarsdottir, 2006; Schopler, 1997). Likt og med atferlispjalfun er samstarf vid
foreldra afar mikilvagt svo godur arangur naist. Ahersla er 16g0 4 ad efla styrkleika
einstaklingsins i stad pess ad einblina 4 veikleikana. TEACCH adferdin spannar vitt
svid pvi hun tekur tillit til allra patta 1 lifi einstaklingsins og fj6lskyldu hans.
Meginaherslan er 4 sjalfsteeda vinnu en ekki siori ahersla er 10g0 & ad efla bodskipti,
félagsferni og tomstundir. Reynt er ad skapa takifaeri til ad virkja pessa faerni alls
stadar. Stodugt parf ad meta arangur einstaklingsins vid sem flestar adstedur.

[ skipulogdum kennsluadferdum TEACCH og atferlispjalfunar er 16gd
ahersla 4 einstaklingsmat og utbtin er pjalfunar- og kennsludaetlun, eda
einstaklingsndmskra, par sem markvisst er unnid med pa petti sem styrkja faerni,

sjalfstaedi, og dhuga einstaklingsins.
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3.6 EINSTAKLINGSNAMSKRA

Einstaklingsnamskra er go6d leid til ad halda utan um markmid, &rangur,
pjalfunarleidir og mat i pjalfun, sama hvada adferdum er beitt 1 pjalfun. Namskrain
er sérstok aztlun sem @tlud er peim einstaklingi sem hin er samin fyrir. Han greinir
frd peim markmidum sem stefnt er ad, peim leidum sem fara & til ad na peim
markmidum og peim matstekjum sem nota & til ad meta arangur barnsins. |
aztluninni parf ad koma fram su pjonusta sem barnid parf 4 ad halda i skolanum eda
i tengslum vid hann s.s. gasla i utiveru, flutningspjonusta og sjukrapjalfun. Einnig
parf ad tilgreina hvada adgerdir eru naudsynlegar til ad nemandinn geti tekid patt i
Ollu venjubundnu leik- og grunnskolastafi s.s leikfimi, vettvangsferdum, vali og
félagsstarfi. bar ad auki parf ad koma fram hvernig skolinn hyggst vinna ad
félagstengslum par sem pau skapast ekki edlilega hja bornum med einhverfu.
Namskrain er gerd til ad tryggja orugga og goda kennslu. Haegt er ad lita &4 skrana
sem nokkurs konar 16gbundid skjal sem fjallar um alla kennslu sem talin er
naudsynleg fyrir barnid. Aetlunin er unnin i samvinnu vid foreldra barnsins.
Naudsynlegt er ad gera endurmat svo hagt sé¢ ad sja hvernig og hvort kennslan skili
nemandanum peim arangri sem lagt hefur verid upp med. Kennslan getur farid fram
innan sem utan bekkjar, i sérdeildum eda sérskélum (Ingibjorg Audunsdottir og
Svanfridur Larsen, 1997; Anna Kristin Sigurdardottir, 2007; Robledo og Ham-
Kucharski, 2008).

3.7 SKOLI AN ADGREININGAR OG EINSTAKLINGSMIDAD NAM

St hugmyndarfredi sem einstaklingsnamsskra byggir 4 er skoli an adgreiningar.
Hugmyndarfraedin felur pad i sér ad born, sem vegna fotlunar, tilfinningalegra eda
félagslegra erfidleika purfa sérstaka adstod og pjalfun, eiga rétt & henni innan
skolans undir handleidslu sérfredinga (Adalnamskra leikskola, 1999; Adalnamskra
grunnskola, 2006). Born sem bua vid erfidar adstedur, eda eru illa 4 vegi stodd ad
0dru leyti, eru forgangshopur.

Gengid er Ut fra pvi ad skolinn sé sa stadur sem kemur til moéts vid
einstaklingsparfir hvers nemanda og tekur tillit til hafileika hvers og eins. Kennarar
purfa ad skoda innra starf skolans og reyna ad finna leidir til ad adlaga innihald

namsins og kennsluadferdir ad porfum allra nemenda. Pannig ad pegar
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bekkjarndmskra eda kennsluaatlun er gerd verdur ad ganga ut fra porfum hvers og
eins. I adalnamskrd skolanna er dhersla 16gd a rétt fatladra til skolagongu i
heimaskola. Vitnad er til alpjodlegra sattméla og nyrra vidhorfa til fatladra sem
feerist fra hinu einstaklingsmidada likani med greiningu & vanda einstaklingsins til
hins félagslega likans par sem samspil umhverfis og einstaklings skiptir mestu. Hér
spila einnig inn i ny vidhorf til sjalfsteedra réttinda barna (Arthur Mortens og Grétar
L. Marindsson, 2004).

Samkvaemt 37.grein laga um grunnskéla verdur einstaklingsmidad nam og
sérkennsla ad vera samofin heildarskipulagi skolans og bekkjarstarfi. Namid tekur
mid af stodu hvers og eins og eru nemendur ekki ad fast vid pad sama. Verkefnin
geta verid olik, unnin 1 hépum eda af einstaklingum. Nam hvers og eins byggir a
einstaklingsaztlun nemandans. Markmidid med einstaklingsmidudu ndmi er ad
tryggja ad allir nemendur nyti hafileika sina til fullnustu i skdélanum og séu betur
bunir undir ad lara allt 1ifid (Anna Kristin Sigurdardottir, 2007).

Hugmyndina ad baki einstaklingsmidudu nami er ad finna i Salamanca
yfirlysingu sameinudu pjédanna, en pad er alpjodleg rammadatlun sem gerd var a

Spani vegna nemenda med sérparfir.

3.8 SAMVINNA HEIMILIS OG SKOLA

Eins og 4dur hefur verid sagt er samvinna milli heimilis barnsins og skélans einn af
mikilveegustu pattum namsins. Ef 6satti rikir milli pessara tveggja stada er haetta &
ad pad bitni 4 framvindu nams hjé barninu. bPad er hlutverk skolans ad halda utan um
pa pjalfun og kennsla sem barnid far & medan a dvdl pess stendur i skolanum, 6had
pvi hvort um leik- eda grunnskola sé ad reda. Foreldrar velja pa leid sem beir telja
ad henti peirra barni og skolinn sér um pjalfunina til ad byrja med.

Barnid dvelur oft 4 tidum stéran part Gr degi i skdlanum og faer par pjalfun
og kennslu vid heefi. Pad er foreldrum oft mikilveegt ad vita hvernig dagur barnsins
peirra var, hvad var gert i skolanum, hvernig barnid std0 sig og hvernig pvi leid. Oft
eru notadar svokalladar samskiptabaekur par sem pjalfi barnsins eda kennarar skrifa
hvad hefur drifid 4 dag nemandans. Bokin fer svo heim med barninu og foreldrar
gera hid sama ad kvoldi. A pennan hatt komast allar naudsynlegar upplysingar til

skila. Samskiptabokin er ekki vandamalabdk. Hun er verkfaeri sem kemur til skila
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pvi sem gerist i skolanum og pvi jakvada sem nemandinn hefur dorkad. Hun a ekki
ad hlidra til sannleikanum heldur & hin ad virka hvetjandi badi fyrir nemanda og
foreldra. Ef upp kemur vandamal af einhverju tagi er askilegt ad pad sé reett vid
foreldra augliti til auglitis, ekki skrifad i bokina. Barnid 4 ekki ad hafa heim med sér
bok sem segir frd pvi sem pad gat ekki, hvad pad hegoadi sér illa eda hvad pad var
omogulegt. Askilegt er ad fordast ad skrifa 6parfa upplysingar, barn med sérparfir a
rétt a einkalifi (Robledo og Ham-Kucharski, 2008).

Ohad pvi hvada adferd er notud vid pjalfun barna med einhverfu er mjog
mikilveegt a0 foreldrar séu virkir patttakendur vid pjalfunina. Mikilvaegt er ad
foreldrar hljoti 6fluga og yfirgripsmikla pjalfun i peirri adferd sem fyrir valinu
verdur. Foreldrar pekkja barnid sitt best og pvi er samvinna milli foreldra og
fagadila afar mikilvaeg. Fagadilar verda ad hafa géda innsyn 4 pad hvad hentar
hverju barni og geta midlad upplysingum og reynslu til foreldra. Peir purfa einnig ad
vera i stakk bunir ad hlusta ef foreldrar hafa eitthvad til malanna ad leggja. batttaka
foreldra er mikilvaeg svo fagadili geti tekid mid af gildismati og ventingum peirra til
pjalfunar og arangurs (Sigridur Loéa Jonsdottir og Ingolfur Einarsson, 2005).
Foreldrar purfa ad vera virkir patttakendur i pvi teymi sem er myndad utan um

barnid, en pad 4 reyndar vid um alla pa er koma ad teyminu.

3.9 TEYMI

Teymi ma skilgreina sem hop folks sem faest vid vidfangsefni er hafa sameiginlegan
tilgang og markmid. Teymisvinna er talin lykilatridi i pjonustu sem felur i sér
snemmtaka ihlutun og virk patttaka foreldra er mikilvaeg. Til eru ymiss konar teymi
sem eru mismunandi ad uppbyggingu sem aftur hefur ahrif 4 pad hvernig teymid
starfar og par af leidandi & ferli pjonustunnar. Hver fagmadur er abyrgur fyrir pvi ad
uppfylla markmid sem lta ad peirri ihlutun sem tengist hans eigin faggrein. bPar sem
bodleidir og upplysingamidlun eru skilgreindar skapast tekiferi fyrir teymismedlimi
til ad lera hverjir af 60rum auk pess sem beir ,,leggja 1 pukkio* pekkingu og ferni
sem nytist pvert 4 faggreinar. Auk foreldra sitja i teyminu fulltraar Gr fagstéttum
leikskolakennara, leikskolasérkennara, salfredinga, talmeinafraedinga,
félagsradgjafa, idjupjalfa, sjukrapjalfara, proskapjalfa og hjukrunarfredinga. Auk

pess taka patt i teymisvinnunni peir studningsfulltriar sem starfa med barninu.
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batttaka hvers og eins fer eftir porf barnsins hverju sinni, pessir fagmenn sitja ekki
endilega alla fundi. Fagf6lkid hefur mismunandi hlutverkum ad gegna og leggur til
breytilega pekkingu og fredasyn. Fjolskyldumidud pjonusta er hofd i fyrirrimi og
leitast vid ad mida hana ad 6skum, porfum og feerni hvers og eins. Petta krefst pess
a0 teymid og fagmenn pess nyti pekkingu sina og styrkleika til ad studla ad auknum
sveigjanleika og mdguleikum innan pjonustukerfanna. Teymin funda reglulega og
vinna eftir skriflegri pjonustudetlun (Greiningar og radgjafarstod rikisins, e.d.).

Ef teymi0 4 ad geta sinnt peirri vinnu sem til er &tlast af pvi er mikilvaegt ad
gott samband s¢ 4 milli heimilis barnsins og skolans. Ef togstreita rikir milli pessara

tveggja stada er ekki vist ad teymid geti starfad edlilega.

3.10 SAMANTEKT

Eins og fram hefur komid var litid 4 einhverfuréfsroskun sem oleknandi sjukdom.
Born sem greindust med einhverfu attu litla moguleika og takmarkadar likur voru
taldar & ad barnid atti eftir ad oOdlast ferni 1 félagslegum samskiptum &
fullordinsarum. Med aukinni pekkingu & roskuninni hafa vidohorf manna breyst i
gard einhverfra. Rannsoknir syna ad med Oflugri og markvissri kennslu ma draga
verulega Ur einkennum einhverfunnar, mikilvagt er ad hefja pjalfun eins fljott og
kostur er. Skolinn parf ad vera tilbuinn ad sinna porfum barnsins og koma til mots
vid par, hverjar sem paer eru. Med snemmtaekri ihlutun er pad sett i hendur
leikskdlanna ad hefja pjalfun med barninu.

Pad er mikilveegt ad bua bornum sem greinast & einhverfurdfinu skipulagt
umhverfi, syna peim polinmaedi og kenna peim reglur, & pvi geta
framtidarmoguleikar peirra byggst. Svo hagt sé ad tryggja barninu pessa peetti parf
ad huga ad getu hvers barns fyrir sig og pa petti sem einkenna einhverfur6fid i heild
sinni.

[ dag eru tver leidir rikjandi i pjalfun barna hér 4 landi. Eru pad annars vegar
skipulogd kennsla byggd a hugmynndarfredi TEACCH og Atferlispjalfun hins
vegar. Pessar tvaer leidir hafa verid ad gagnast bornum med einhverfu afar vel.
Leikskolinn parf ad tileinka sér pa pjalfunarleid sem foreldrar velja fyrir barn sitt.
Midad vid pa miklu aukningu sem ordid hefur & greiningu barna & einhverfur6finu

eru p6 nokkrar likur 4 ad fleiri en eitt barn s€ med einhverfu i skdlanum.
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Ef svo ber vi0, ad fleiri en eitt barn med einhverfu stundar nam vid skolann,
getur komid upp su stada ad notadar eru tver pjalfunarleidir. Pad er na pannig ad
pad sem hentar einu barni parf ekki endilega ad henta 60ru. Svo ad arangur verdi af
pjalfun purfa peir sem vinna med barninu ad tryggja samremi i vinnubrogdum. bad
er barninu mikilvagt ad ein leid sé farin i pjalfun til ad koma i veg fyrir rugling.

Mikilvaegt er a0 samstarf sé¢ gott hja 6llum peim er sja um pjonustu til
barnsins og foreldra pess. Gott samstarf er lykillinn ad godum arangri. Med
reglulegum teymisfundum er haegt ad tryggja samremid og studla ad betri

lifskjorum fyrir barnid.
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4 UMRZAEDA

Mér er pad na ljost eftir vinnu mina vid petta verkefni hve margbreytileg
birtingamynd einhverfunnar er. Adur en vinna vid ritgerdina hofst gerdi ég mér pad
engan veginn i hugarlund. Flokkar innan einhverfuréfsins eru margir og tengjast allir
hinni demigerdu einhverfu.

Med aukinni pekkingu & roskuninni hafa vidohorf manna breyst i gard
einhverfra. Med breyttum vidhorfum og hugmyndarfredi eykst krafan til skdlanna
ad tryggja ollum bornum nadm vid heefi. Skolinn parf ad vera tilbuinn ad sinna
porfum barnsins og koma til méts vid peer.

bad vakti athygli mina, pegar ¢g vann ad heimildar6flun, hve margir
grunnskolar studdust vid skipulagda kennslu byggda & hugmyndarfredi TEACCH
og fair notudu adferdir Atferlispjalfunar vid kennslu barna med einhverfu. begar
skodad er meistaraverkefni Guonyjar Stefansdottur (2008) mé sja ad peir
grunnskolar sem patt toku i rannsokn hennar notudu mikid blandadar adferdir vio
pjalfun og kennslu barna med réskun 4 einhverfur6éfinu. Einungis litill hluti studdist
vid adferdir atferlispjalfunar.

Vida er verid ad vinna gott og 6flugt starf og med tilkomu hagsmunasamtaka
a bord vid Umsjonarfélag einhverfra og Sjonarhdl er foreldrum gert adgengilegra ad
nalgast upplysingar um pa pjonustu sem peim stendur til boda. Alltaf ma gott baeta
segir einhverstadar og purfum vid ad vera vakandi fyrir pvi, og pa sérstaklega 4
timum sem pessum, ad pjonustan standist peer krofur sem 16gin kveda & um. bad er
nu pvi midur pannig ad peningar spila storann patt i pvi hve 6flug pjonustan er og nu
prengir ad i pjodfélaginu.

Ef til vill mé baeta pjonustu skolastiganna med frekari fraedslu og umraedu
medal starfsmanna. Sérkennslurdadgjafar geetu verid synilegir innan skdlanna og
vakid athygli 4 hlutverki sinu. I vettvangsnami minu i vetur for ég i heimsoknir med
sérkennsluradgjafa og salfreding a alla leikskola Vesturbajar. Markmid
heimsoknanna var ad gefa kennurum skolanna taekiferi 4 ad reda einstok mal og fa
rad vardandi kennslu peirra barna sem purftu & sérurreedum ad halda. Farid var yfir
feril frumgreininga og 4hersla 16gd 4 ad eydublod og umsoknir veru vel utfyllt. I
kjolfar pessara heimsokna matti greinilega sja aukningu 4 umsOknum um

salfredimat og radgjof fra sérkennslurddgjafa og salfredingi.
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{ nAmi minu hefur mér synst vera nokkur tilhneiging i p4 att ad gripa ekki til
videigandi inngripa pegar grunur vaknar um slaka proskastodu hjé barni, heldur bida
og sja til hvort barnid proskist ekki sidar. Eftir ad hafa kynnt mér efni pessarar
ritgerdar tel ég vera mikilveegt fyrir barnid ad gripa tilvidurkenndra adferda og
stydjast vid hugmyndarfreedi snemmtaekrar ihlutunar. Pad er barni afar mikilvaegt ad
gripid sé inn i med videigandi ihlutun strax og grunur vaknar. Pad eflir barnid og
styrkir stoou pess sidar.

bPegar grunur vaknar um ad barn geti verid med réskun a einhverfuréfinu
getur pad reynst foreldrum erfitt ad atta sig 4 hvert peir geti leitad eftir upplysingum
og radgjof. Pad er hlutverk fyrrgreindra pjonustuadila ad tryggja ad pjonustan s¢ til
stadar og ad hun skili sér til barnsins. Pad er audvitad réttur foreldranna ad velja pa
pjonustu sem peim og peirra barni hentar, en pa parf pjonustan ad vera til stadar svo
foreldrar geti haft val.

Ef tryggja &4 6fluga og gbda pjonustu er mikilvaegt ad gott samstarf s¢ 4 milli
peirra samtaka og stofnana sem annast mal barna med einhverfu og fjélskyldna
peirra. Sameiginleg markmid pessara stofnana og félaga eru ad standa vord um
barnid og tryggja pvi bestu mogulegu pjonustu. A tali okkar Hrefnu,
foreldraradgjafa Sjonarhols, bar okkur saman um ad auka meetti fjarmagn til peirra
stofnanna sem annast pjonustuna. Mikilvagt er, 1 peirri pjodfélagskreppu sem nu er i
samfélaginu, ad tryggja naegilegt fjarmagn til pessara stofnana svo ekki verdi
afturfor 4 peirri pjonustu sem buid var ad byggja upp. Vio viljum halda 4fram ad
byggja upp og bata pa pjoénustu sem til stadar er en ekki draga Gr henni vegna
onogra peninga.

begar barn med fotlun fer ur leikskola yfir i grunnskola er mikilvaegt ad
adilar af badum skolastigum hittist. Peir sem hafa sinnt barninu og unnid ad malum
pess 1 leikskdlanum geta fraett starfsfolk og nemendur grunnskoélans um pad sem peir
hafa verid a0 gera og um stédu barnsins i daglegu lifi og starfi. Med beinum
samskiptum pessara adila ma koma i veg fyrir ad stodugt purfi ad finna upp hjolid i
stad pess ad lara ad nota pad. Bilid 4 milli skélastiganna er bruad og komid i veg
fyrir ad Oparfa timi fari i ad leita sifellt svara vid spurningum sem oft er buid ad
finna svor vid adur.

Talid er ad pad sé barninu mikilvagt ad ein leid sé farin i pjalfun til ad koma

i veg fyrir rugling. Eg er peirrar skodunar ad meta purfi it fra barninu sjalfu hvada
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leid er farin og hvernig hun er farin. Eins og Lovas ordadi pad svo skemmtilega a
vefsidu sinni ,,ef barn getur ekki lcert meo peirri adferd sem vio kennum, pa veroum
vid ad nota pd adferd sem barnio getur lcert med . Med pessi ord ad leidarljosi tel
¢g mig sem verdandi proskapjalfa vera i stakk buna ad takast & vid pad verduga
verkefni sem starfid felur i sér og hlakka til ad takast 4 vid pau verkefni sem bida
min 1 framtidinni. Med pessu verkefni minu hefur mér vonandi tekist ad 6dlast
heildstaeda yfirsyn 4 helstu stofnanir og félagasamtok sem koma ad malefnum barna
med einhverfu. Hér er fjallad um efnid eins og pad er gefid ut ad pad sé, en pad er
spurning hvort raunin sé 6nnur. Eg sé fyrir mér dframhald af pessu verkefni byggt 4
rannsokn, par sem leitad er svara foreldra barna a einhverfur6finu og peir spurdir
hvort og hvernig pjonustan er ad skila sér til peirra og hvada breytingar peir vildu sja
4 pjonustunni. Einnig er ég forvitin ad vita hvort munur sé & pjoénustu milli

hofudborgar og landsbyggoar.
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LOKAORD

bad ad lera um einhverfu er svolitid svipad og ad lera 6kunnugt tungumal. betta er
nyr heimur sem jafnvel hinir feerustu freedimenn eiga erfitt med ad skilgreina. bPegar
barn greinist einhverft breytist heimur fj6lskyldunnar og parf hiin ad lita & hlutina
00rum augum. Foreldrarnir purfa ad vita hvert hagt sé ad snua sér eftir adstod og
freedslu.

Barn me0 einhverfu hefur somu réttindi og dnnur born, auk pess hefur barnid

rétt & ymiskonar pjonustu, allt eftir umfangi fotlunarinnar.
Foreldrar barna med fotlun eiga ad bua vid somu tekiferi og adrir a
vinnumarkadnum, eda 60rum svidum samfélagsins. Til pess ad badir foreldrar hafi
somu moguleika 4 atvinnupatttoku parf ad leggja dherslu 4 ad studningur sé
samfelldur og heildstedur. Einnig skal huga ad studningi vid systkini fatladra barna.
Foreldrar eiga a0 hafa adgang ad studningi og leidsogn fra radgjafa sem hefur
pekkingu & porfum folks, réttindum og peim studningsurredum sem i bodi eru i
samfélaginu. Radgjafinn 4 adeins ad hafa skyldum ad gegna gagnvart beirri
fjolskyldu sem leitar til hans. Pegar veita 4 radgjof og studning parf virding ad vera
hofo ad leidarljosi og 61l vinna grundvallast af samvinnu. Von min er su ad foreldrar
geti notad ritgerdina sem leidsdgn ad peim pjonustu trredum sem i bodi eru
hérlendis, 4asamt pvi ad hun geti nyst peim fagmonnum sem starfa med barninu
innan leikskolans sem og utan hans.

Fé deemi eru um ad einstaklingar med einhverfu laeknist af pessari fotlun. bvi
eru mestar likur 4 pvi ad einhverfir purfi ad baa vid studning alla @vi. Einhverfa er
fotlun sem ekki einungis er erfid fyrir einstaklinginn sjalfan, heldur einnig alla
adstandendur hans. Einhverfu ma medhdndla og adferdirnar purfa ekki ad vera
floknar, einungis markvissar og skipulagdar. Mikilvegt er ad stutt s¢ vid barn med
einhverfu og foreldra pess. S pjonusta sem 1 bodi er fyrir barnid parf ad vera skyr,
ekki bara fyrir foreldrana, heldur einnig fyrir pann starfsmann sem kemur til med ad
vinna med barninu. Haegt er ad draga verulega Ur einkennum einhverfu med
markvissri pjalfun. Demi eru um ad bdrn sem greinast a einhverfurdéfinu geti
adlagad roskun sina ad umhverfinu svo ekki sé haegt ad greina pau fra 6fotludum

bornum.

39



bjonusta til ungra barna med einhverfu

Astaedan fyrir vali minu 4 pessu vidfangsefni er st ad ég hef i gegnum tidina
fengid tekifeeri til ad vinna med bornum 4 einhverfur6finu i peim leikskélum sem ég
hef starfad. Eg vildi afla mér frekari upplysinga um fotlunina og pa pjonustu sem
b0did er upp 4. Eg hef ordid margs frodari um kennsluadferdir, kennslutillogur, 16g
og reglugerdir og veaentingar foreldra og fagmanna til kennslu einhverfra i
leiksk6lanum. Eg hef komist ad pvi ad gott samstarf er lykillinn ad 4rangri. Vona ég
ad petta verkefni eigi eftir ad nytast 60rum, sem vinna med einhverfum, eins og pad

hefur nyst mér.
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