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Ágrip 

Í þessari ritgerð verða kynntar niðurstöður eigindlegrar rannsóknar sem ber 
titilinn Áhugamál stúlkna með Aspergersheilkenni og svipaðar raskanir á 
einhverfurófi. Tilgangur rannsóknar var að fá innsýn í áhugamál stúlknanna, 
hvaða þýðingu þau hefðu fyrir þær og hvaða áhrif þau hefðu á nánasta umhverfi 
þeirra, nám, félagsleg samskipti, sjálfsmynd og líðan. Rannsóknarsniðið er 
tilviksathugun (case study) og byggir á nálgun grundaðrar kenningar. 
Upplýsingar um áhugamál stúlknanna voru fengnar með viðtölum við sex 
stúlkur á aldrinum 11-18 ára og mæður þeirra. Niðurstöður leiddu í ljós að 
stúkurnar áttu margt sameiginlegt og áhugamál þeirra voru lík. Fram komu 
skýrar vísbendingar um uppruna og gildi áhugamálanna fyrir stúlkurnar og hvað 
þau skipta þær miklu máli í daglegu lífi. Stúlkurnar virtust nýta áhugamálin til 
að bæta sér upp vanhæfni í félagslegum samskiptum og vinaleysi. Áhugamálin 
sem oftast voru stunduð í einveru, gerðu þeim kleift að dvelja í „annarskonar 
heimi“ þar sem kröfur um samskipti og gagnkvæmni voru minni. Þau 
endurspegluðu oft viðstöðulausa þörf stúlknanna á að teikna, lesa og skrifa. 
Niðurstöðurnar hafa ekki alhæfingargildi en veita innsýn í áhugamál og gildi 
áhugamála stúlkna með Aspergersheilkenni með hjálp þessara sex stúlkna og 
með því að kanna rannsóknir og fræðilegar nálganir. Lögð er áhersla á afmörkun 
og dýpt, og vonast til að niðurstöður geti verið grunnur víðtækari rannsókna. 
Enn fremur veita niðurstöður innsýn í hvaða þættir það eru sem hafa áhrif á 
sjálfsmynd stúlknanna. Málefnum stúlkna á einhverfurófi hefur ekki verið mikill 
gaumur gefinn til þessa og ekki er vitað til þess að áhugamál þeirra hafi verið 
sérstaklega rannsökuð. Mikilvægi rannsóknarinnar felst einnig í því að varpa 
ljósi á margbreytileika og litróf mannlegrar hegðunar í samfélaginu út frá 
sjónarhóli þátttakenda. Til þess að geta mætt þörfum barna og ungmenna með 
raskanir á einhverfurófi af skilningi og virðingu er nauðsynlegt að kanna viðhorf 
þeirra sjálfra og þeirra nánustu. 
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Abstract 

In this thesis, the results of a qualitative study, entitled Special Interests of Girls 
with Aspergers Syndrome and Similar Disorders on the Autism Spectrum, will 
be introduced. Not much attention has been given to girls on the autism 
spectrum and there is no indication that any specific research has been made 
concerning their hobbies. The project is based on qualitative research. The 
purpose of the study was to obtain insight into their special interests. What 
significance the girls laid on them, and what their impact was on their immediate 
environment, studies, social communication, self-identity and emotional 
condition. Case study was used as a format for the research which is based on 
the grounded theory approach. Information on the girls’ special interests was 
obtained with interviews with six girls at the age of 11-18 and their mothers. 
According to the results, the girls had many things in common, their Special 
Interests were similar and aspects emerged that indicated the origin and value of 
the hobbies for the girls and what relevance it has in their daily lives. 
Apparently, the girls used their hobbies as compensation for their inability to 
communicate socially and for their lack of friends. Their interests, which most 
often were pursued in solitude, enabled them to dwell in „a different world“, 
where there were less demands for communication and interaction. Often, they 
reflected the girls‘ ongoing need for drawing, reading and writing. The 
conclusions are not valid for generalization but give insight into the interests and 
value of interests of girls with Aspergers syndrome, with the help of these six 
girls and by examining research and theoretical approaches. Emphasis is laid on 
delimitation and depth, and, hopefully, the conclusions will be a basis for further 
research. Furthermore, the results indicate which aspects have effect on the girls’ 
self-identity. The importance of the research also throws specific light on the 
importance of looking on complexity and spectrum of human behaviour in the 
society from the individual’s perspective. To be better able to meet, with 
understanding and respect, the needs of children and young people with 
disorders on the autism spectrum and those who are closest to them. 



 

 6



 

 7

Þakkarorð 

Rannsóknarverkefni mitt um áhugamál stúlkna með Aspergersheilkenni og 
svipaðar raskanir á einhverfurófi er 40 eininga rannsóknarverkefni lagt fram til 
fullnaðar M.A.-gráðu við Háskóla Íslands á menntavísindasviði. Greint er frá 
niðurstöðum þeirra rannsóknar. Þátttakendur í rannsókninni voru sex stúlkur og 
mæður þeirra. Markmiðið var að fá innsýn í hver áhugmál stúlknanna eru og 
hvaða gildi áhugamálin hafa fyrir þær.  

 Bestu þakkir færi ég stúlkunum sem tóku þátt í rannsókninni og 
mæðrum þeirra, fyrir þeirra framlag, jákvæð viðbrögð og mikilvægar 
upplýsingar. Aðalleiðbeinandi var Snæfríður Þóra Egilson dósent í iðjuþjálfun 
við Heilbrigðisdeild Háskólans á Akureyri. Kann ég henni bestu þakkir fyrir 
góða leiðsögn og gagnlegar athugasemdir. Samstarfsmönnum hjá Greiningar- og 
ráðgjafarstöð ríkisins færi ég þakkir fyrir aðstoð og hvatningu við gerð þessa 
verkefnis. Að lokum vil ég færa fjölskyldu minni og vinum sérstakar þakkir fyrir 
stuðning, umburðarlyndi og ekki síst hvatningu. 
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I. kafli: Inngangur 

Undanfarin ár hef ég kynnst fjölda stúlkna sem hafa fengið greiningu á 
einhverfurófi. Margar af stúlkunum voru ,,getumiklar“, þ.e. með vitsmunaþroska 
innan eðlilegra marka og fengu ekki greiningu fyrr en þær komu á 
grunnskólaaldur. Fyrstu kynni mín af þessum stúlkum voru þegar ég starfaði í 
greiningar- og ráðgjafarteymi í Svíþjóð á árunum 1996 til 2000. Verkefni 
teymisins var að framkvæma athuganir og greina börn að18 ára aldri þar sem 
grunur var um taugafræðilegar raskanir svo sem ofvirkni, athyglisbrest og 
einhverfurófsraskanir, ásamt flóknari samsetningum af athyglis-, skynjunar- og 
samskiptavanda. Svenny Kopp barnageðlæknir var sérfræðiráðgjafi teymisins 
vegna mála sem voru sérstaklega flókin. Kopp hefur undanfarin ár rannsakað 
stúlkur í svokölluðu ,,Flickprojektet“ (stúlknaverkefnið) við háskólasjúkrahúsið í 
Gautaborg í Svíþjóð en tilgangur þess er að varpa ljósi á vandamál stúlkna á 
einhverfurófi. 

Ein sjö ára stúlka er mér mjög minnisstæð. Hún talaði reiprennandi, hafði 
eðlilega greind en nýtti málið ekki til félagslegra samskipta. Í skólanum voru 
myndir sem hún hafði saumað út og sagði kennarinn stoltur: ,,Hún er búin að 
sauma út fleiri tugi af þessum blómum í öllum mögulegum litum.” Ég spurði 
hvort hún saumaði ekki neitt annað og kennarinn svaraði: ,,Nei hún saumar bara 
Holtasóleyjar í öllum litum.“ Þetta voru mín fyrstu kynni af svokölluðu 
„afmörkuðu áhugamáli“ (circumscribed interests) hjá stúlku sem fékk greiningu 
á einhverfurófi og taldist vera „getumikil“ (high functioning). Mikilvægt er að 
nefna að „getumikil“ er ekki greiningarviðmið í sjálfu sér og segir ekkert um 
styrk einhverfueinkenna hjá viðkomandi einstaklingi en hugtakið er oft notað 
sem viðbótarupplýsingar við einhverfugreiningar. 

Það var einkum í samstarfinu við Svenny Kopp að ég skildi hve mikilvægt 
það var að skilja vandamál þessara stúlkna og ekki síður að hlusta á það sem 
foreldrar þeirra höfðu að segja um þær. 

Stefnan tekin 

Árið 2002 vann ég rannsóknarverkefni við framhaldsdeild Kennaraháskóla 
Íslands í áfanga um rannsóknir meðal fólks með þroskahömlun. Þegar ég las 
fyrir Ölmu, sem var lykilpersónan í verkefninu, söguna hennar og við ræddum 
um kaflann sem viðkemur skólanum, sagði hún við mig: ,,Ef ég hefði fengið að 
smíða mér sverð og skjöld í smíði og sauma víkingaklæði í handavinnu hefði 
mér gengið miklu betur í þessum fögum. Það var ekki hægt af því að allir eiga 
að gera það sama“. Það vakti athygli mína að mörg af áhugmálum Ölmu 
tengdust sögulegri fortíð. Má þar m.a. nefna riddara, dreka, óperur og klassíska 
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tónlist (Laufey I. Gunnarsdóttir, óbirt námsritgerð). Í námskeiði um 
margbreytileika og minnihlutahópa við Háskóla Íslands árið 2003 vann ég annað 
rannsóknarverkefni sem ég byggði á viðtali við móður stúlku með 
Aspergersheilkenni. Þar kom fram að áhugamál stúlkunnar voru afar sérstök, 
breytileg eftir tímabilum og áttu mikinn þátt í tilveru hennar (Laufey I. 
Gunnarsdóttir, óbirt námsritgerð). Þessi tvö verkefni urðu kveikjan að rannsókn 
minni til þessa lokaverkefnis.  

Það hefur vakið athygli mína að svokölluð, sérkennileg og afmörkuð 
áhugamál (circumscribed interests) margra stúlkna á einhverfurófi virðast 
stundum lík áhugamálum drengja, en að ýmsu leyti eru þau einnig ólík. 
Rannsóknir á áhugamálum stúlknanna hafa ekki verið birtar.  

Einhverfurófið 

Algengustu flokkar einhverfu eru: Einhverfa, ódæmigerð einhverfa og 
Aspergersheilkenni. Einkenni koma fram á eftirtöldum sviðum hegðunar, 
samkvæmt því sem fram kemur í handbókum ICD-10 og DSM-IV, sem eru í 
félagslegum samskiptum, máli og tjáskiptum og í sérkennilegri og áráttukenndri 
hegðun. 

Einhverfa er flókin fötlun og birting einkenna misjöfn eftir einstaklingum og 
aðstæðum. Orsakir einhverfu er taldar vera vegna erfða. Einhverfa er oft 
skilgreind sem róf eða vídd þar sem einkenni raðast eftir magni og alvarleika og 
eru þeir sem greindir eru með Aspergersheilkenni gjarnan með færri og vægari 
einkenni en einhverfir. Hamlandi einkenni á einhverfurófi hafa áhrif á líf og 
líðan viðkomandi barns og fjölskyldu þess (American Psychiatric Association, 
1994; World Health Organization 1992, 1993). 

Algengi 

Undanfarinn áratug hefur orðið gífurleg aukning á tilvísunum á einhverfusvið 
Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins. Sérstaklega hefur aukningin verið 
vegna gruns um röskun á einhverfurófi hjá börnum og unglingar á aldrinum 6-18 
ára. Gera má ráð fyrir að um 30 börn í árgangi séu með röskun á einhverfurófi 
hérlendis. Mörg þeirra teljast getumikil. 

Nýjustu rannsóknir gefa til kynna að áfram megi vænta þess að tilvísunum á 
Greiningarstöð fjölgi og líklega fyrst og fremst vegna barna sem eru tiltölulega 
sterk á vitsmunalega sviðinu og með vægari einkenni einhverfu (Evald 
Sæmundsen, Páll Magnússon, Solveig Sigurðardóttir og Vilhjálmur Rafnsson, 
2006). Það er því mikilvægt að stuðla að aukinni þekkingu á þörfum barna og 
unglinga, sem eru greind með hamlandi einkenni á einhverfurófi, í samfélaginu, 
innan heilbrigðiskerfisins og á öllum skólastigum. 
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Samkvæmt nýlegri rannsókn er algengi Aspergersheilkennis á Íslandi 6,4 
einstaklingar af hverjum 10.000 og er kynjahlutfallið 2 stúlkur á móti 5,1 dreng 
(Evald Sæmundsen o.fl. 2006). 

Rannsóknin í hnotskurn 

Rannsókninni er ætlað að varpa ljósi á það hvernig stúlkur með 
Aspergersheilkenni upplifa og túlka eigin áhugamál. Einnig er henni ætlað að 
veita innsýn í þann skilning sem mæður stúlknanna hafa á áhugamálum dætra 
sinna. Upplýsingar byggjast á sjónarhorni þátttakenda sjálfra og tengjast 
rannsóknaráherslur umræðunni um mikilvægi þess að fötluð börn og fjölskyldur 
þeirra miðli skoðunum sínum á því sem skiptir þau máli í daglegu lífi og á þann 
hátt stuðla að breytingum á lífi og aðstæðum þeirra ef þörf krefur (Rannveig 
Traustadóttir, 2006). 

Tilgangur og markmið 

Tilgangur rannsóknarinnar er að afla þekkingar á áhugamálum stúlkna sem 
greindar hafa verið með Aspergersheilkenni og svipaðar raskanir á einhverfurófi. 
Markmiðið er að fá innsýn í helstu áhugamál stúlknanna, hvernig þær sjálfar 
upplifa mikilvægi áhugamálanna og hvaða áhrif þau hafa á nánasta umhverfi 
stúlknanna, nám, félagsleg samskipti, sjálfsmynd og líðan. Þátttakendur eru sex 
stúlkur á aldrinum 10–18 ára, sem greindar hafa verið með Aspergersheilkenni 
eða svipaða röskun á einhverfurófi og mæður þeirra. 

Gildi 

Mikilvægt er að málefni stúlkna með einhverfurófsraskanir séu skoðuð nánar og 
út frá þeirra sjónarhorni, en einnig í þeim tilgangi að hægt sé að koma betur til 
móts við þarfir stúlknanna. Winter-Messiers (2007) bendir á mikilvægi þess að 
skoða afmörkuð áhugamál stúlkna á einhverfurófi og birtingarform þeirra, 
sérstaklega þar sem lítið hefur verið fjallað um stúlkur og rannsóknir beinst fyrst 
og fremst að drengjum. 

Hagnýtt gildi rannsóknarinnar felst í því að hún getur stuðlað að auknum 
skilningi á þörfum barna og ungmenna sem greind eru með raskanir á 
einhverfurófi og þar með skapað grundvöll að betri þjónustu fyrir þau og 
fjölskyldur þeirra. 

Vísindalegt gildi felst í því að lítið hefur verið fjallað um stúlkur með þessa 
fötlun, hugsanlega vegna þess að færri stúlkur en drengir hafa þessa greiningu 
og læknisfræðilegar skilgreiningar hafa til þessa miðast við drengi (Kopp og 
Gillberg, 1992). Ekki er vitað til þess að rannsóknir á áhugamálum stúlkna með 
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Aspergers-heilkenni og svipaðar raskanir á einhverfurófi hafi verið gerðar hér á 
landi og lítið hefur verið fjallað um málefnið í erlendum fagtímaritum. 

Skilgreiningar á meginhugtökum 

Aspergersheilkenni er greiningarviðmið á einhverfurófi. Fólk með þessa 
greiningu býr ekki við stórvægileg frávik í vitsmuna- og málþroska. Hins vegar 
eru til staðar ákveðin hegðunareinkenni sem eru hamlandi fyrir viðkomandi, þ.e. 
frávik í færni til félagslegra samskipta sem m.a. lýsir sér í að geta illa sett sig í 
spor annarra, skortur á innsæi. Einstrengingslegur hugsunarháttur er oft áberandi 
ásamt erfiðleikum við að stofna til vináttusambanda og viðhalda þeim. 
Tilhneiging er til sérkennilegrar og áráttukenndrar hegðunar, einkum 
óvenjulegur ákafi er tengist afmörkuðu áhugamáli og stundum hæfileikum þeim 
tengdum. Þessi hegðunareinkenni endurspegla alvarleg frávik í taugaþroska og 
hafa jafnframt víðtæk áhrif á almennan þroska, færni og lífsgæði fyrir 
viðkomandi einstakling og fjölskyldur þeirra (American Psychiatric Association, 
1994; World Health Organization, 1992, 1993). 

Svipaðar raskanir á einhverfurófi vísa til þeirra sem greinast með einhverfu 
eða ódæmigerða einhverfu án þess að vera með þroskahömlun, en uppfylla ekki 
greiningarskilmerki fyrir Aspergersheilkenni. Ástæðan getur verið sú að 
hegðunareinkennin voru komin skýrt fram fyrir 36 mánaða aldur og/eða 
einstaklingurinn er með þroskamynstur málhömlunar (Chakrabarti og 
Fombonne, 2005). 

Frítími telst sá tími sem stúlkurnar hafa til að sinna áhugamálum sínum þegar 
þær eru ekki í skóla, að sinna heimanámi eða heimilisstörfum (World youth 
report, 2003). 

Áhugamál er það sem stúlkurnar velja sjálfar að sinna eða fást við í frítíma 
sínum (Larson og Verma 1999). 

Sérkennileg og afmörkuð áhugamál (circumscribed interests). Með 
afmörkuðum áhugamálum er átt við að áhugamálin, sem geta verið fleiri en eitt 
og breytileg eftir tímabilum, eru tekin fram yfir aðrar mikilvægar athafnir í 
daglegu lífi (Gillberg, 2002; Attwood, 2003).  

Félagsleg samskipti eru flókin, virk og breytileg röð samskipta milli tveggja 
eða fleiri einstaklinga og fela í sér félagslega gagnkvæmni (RoseKrasnor, 1997). 

Lífsgæði er hugtak sem er notað um það sem er mikilvægt fyrir almenna líðan 
einstaklinga. Alþjóðleg skilgreining felst í þremur meginþáttum sem eru 
grundvallarforsendur lífsgæða: Sjálfstæði, félagsleg þátttaka og vellíðan 
(Schalock, Bonham og Verdugo, 2008). 
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Sjálfsmynd, eins og Festinger (1954) skilgreindi hugtakið, byggist á því 
hvernig fólk upplifir sjálft sig, hæfileika, skoðanir og tilfinningu fyrir eigin ágæti 
í samanburði við annað fólk. Samanburðurinn felst í að bera sjálfan sig saman 
við þá sem eru verr eða betur settir, sem hefur áhrif á hvort maður er ánægður 
eða óánægður með sjálfan sig (Capps, Sigman og Yirmia, 1995). 

Takmarkanir 

Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru þær að hún nær aðeins til sex stúlkna og 
endurspeglar fyrst og fremst þeirra upplifanir og reynslu. Enn fremur hefur verið 
bent á að börn og unglingar með einhverfurófsraskanir hafi oft takmarkaða 
innsýn í eigin líðan og hegðun og gæti það haft áhrif á niðurstöður 
rannsóknarinnar (Attwood, 1998). 

Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í fimm kafla. Fyrsti kaflinn er inngangur þar sem koma fram 
bakgrunnsupplýsingar og lykilhugtök eru skilgreind. Þar er einnig gerð grein 
fyrir þeim hugmyndum sem voru hvatinn að verkefninu. Í öðrum kafla er 
rannsóknin sett í fræðilegt samhengi með umfjöllun um alþjóðlegar rannsóknir 
sem tengjast viðfangsefninu. Umfjölluninni er ætlað að setja aðstæður stúlkna, 
með Aspergersheilkenni og svipaðar raskanir á Íslandi, í alþjóðlegt samhengi 
með það að leiðarljósi að auka skilning á einhverfurófseinkennum hjá stúlkum 
sem teljast getumiklar auk þess sem leitast er við að fá innsýn í það sem skiptir 
þær máli í daglegu lífi. Þriðji kafli fjallar um aðferðafræði rannsóknarinnar 
ásamt sögulegum og kenningarlegum undirstöðum eigindlegra rannsókna. Í 
þeim kafla er framkvæmd rannsóknarinnar gerð skil og þátttakendur kynntir. Í 
fjórða kafla er gerð grein fyrir sjónarmiðum þátttakenda og greint frá 
niðurstöðum rannsóknarinnar. Að lokum er samantekt í fimmta kafla, umræða 
um helstu lærdóma og hugmyndir að framtíðarrannsóknum. 
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II. kafli: Fræðileg umfjöllun 

Í þessum kafla er ætlunin að fjalla um fræðilegan bakgrunn að viðfangsefninu og 
helstu rannsóknir sem því tengjast. Kaflinn hefst á umfjöllun um einhverfu og 
Aspergersheilkenni og nánari grein er gerð fyrir rannsóknum sem tengjast 
lykilhugtökum. Við öflun heimilda var stuðst við fagbækur og fræðigreinar um 
rannsóknir, sem hafa birst í ritrýndum tímaritum. Einnig voru sjálfsævisögur 
einstaklinga á einhverfurófi skoðaðar og upplýsingar fengnar af veraldarvefnum. 
Í lok kaflans er stutt samantekt. 

Stúlkur með raskanir á einhverfurófi 

Yfirlitsgrein um stúkur á einhverfurófi, sem Kopp tók saman árið 2004, fjallar 
um stúlkur á einhverfurófi sem teljast getumiklar. Greininni er ætlað að gefa 
innsýn í hve fáar stúlkur eru að jafnaði í rannsóknum sem fjalla um getumikla 
einstaklinga á einhverfurófi. Vakin er athygli á að rannsóknir sem beinast 
sérstaklega að getumiklum stúlkum megi telja á fingrum annarrar handar. Árið 
1953 lýsti geðlæknirinn Annemarie Weil stúlku sem hún hafði verið með í 
meðferð frá því að stúlkan var 10 ára. Stúlkan átti ekki vini og lifði í 
ævintýraheimi. Henni gekk illa í skóla og hún átti í erfiðleikum í öllum 
námsgreinum nema trúarbragðafræði sem hún var mjög áhugasöm um. Önnur 
stúlka sem Weil lýsti átti ekki vini og umgekkst nær eingöngu dýr (Kopp, 2004). 

Kanner og Asperger 

Árið 1943 lýsti Leo Kanner átta drengjum í grein um einhverfu. Að auki voru 
þrjár stúlkur í hópnum sem lítið hefur verið minnst á þegar fjallað er um grein 
Kanners. Stúlkurnar Elaine, Virginia og Barbara voru allar einrænar. Þegar 
rannsóknin var gerð var meðalaldur stúlknanna 8 ár og voru þær að meðaltali 4 
árum eldri en drengirnir. Tvær stúlknanna voru að því er virtist getumiklar og 
allar voru þær læsar. Ári seinna eða 1944 greindi austurríski barnalæknirinn 
Hans Asperger frá einkennum hjá fjórum drengjum sem voru með eðlilega 
greind en áttu við vandamál að stríða varðandi félagslegan skilning og 
gagnkvæm félagsleg samskipti. Auk þess að hafa sérstök eða skrýtin áhugamál 
voru þeir með það sem Asperger kallaði „autistiche psycopathie“. Drengirnir 
voru eldri en þeir sem Kanner lýsti. Talmál þeirra var betra og þeim var lýst sem 
skrýtnum frekar en einrænum. Þessi einkenni hafa verið kennd við Asperger og 
kallast Aspergersheilkenni. Asperger lýsti einnig stúlkum með 
einhverfueinkenni en þær uppfylltu ekki öll einkennasviðin. Ein hugmynd hans 
varðandi stúlkurnar var að hugsanlega kæmu einkennin betur fram eftir 
kynþroskaskeiðið þar sem hann hafði tekið eftir því að sumar mæður drengjanna 
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höfðu einhverfueinkenni. Hann lýsti „autistiche psycopathie“ sem dæmi um 
öfgar í karlmannlegri greind og skort á kvenlegu tilfinningalegu innsæi. 
Asperger tók fram að stúlkur sem uppfylltu öll einkennasviðin væru með 
heilaskaða. Ef við berum saman lýsingar hans á stúlkunum og getumiklum 
stúlkum sem koma í greiningu í dag er ekki óalgengt að getumiklar stúlkur 
uppfylli ekki einkenni á öllum sviðum (Kopp, 2004). 

Aspergersheilkenni og svipaðar raskanir 

Undir gagntækar þroskaraskanir (Pervasive Developmental Disorders – PDD) 
flokkast Aspergersheilkenni og svipaðar raskanir á einhverfurófi og eru hugtökin 
röskun á einhverfurófi gjarnan notuð. Aspergersheilkenni, samkvæmt 
skilgreiningu ICD-10 og DSM-IV, felur í sér að frammistaða á hefðbundnu 
Wechslersprófi er innan eðlilegra marka og þroskamynstur málhömlunar er ekki 
fyrir hendi eins og það er metið með stöðluðum prófum (World Health 
Organization, 1993; American Psychiatric Association, 1994). 

Einstaklingur með Aspergersheilkenni hefur í stórum dráttum þroskast 
eðlilega fram að þriggja ára aldri og málþroski hefur verið eðlilegur, sem er ólíkt 
því sem á við aðra með raskanir á einhverfurófi. Aðalmunurinn á einstaklingi 
með Aspergersheilkenni og öðrum með svipaðar raskanir á einhverfurófi felst í 
þroska fyrstu 3 árin. Þegar einstaklingarnir eldast getur þó verið erfitt að greina á 
milli einkenna hjá þeim þótt þeir hafi verið ólíkir fram að þriggja ára aldri 
(Chakrabarti og Fombonne, 2005). Ekki er fullt samræmi í greiningarviðmiðum 
greiningarhandbókanna (DSM-IV og ICD-10) en fræðimenn hafa undanfarið 
efast um að munurinn sé raunverulegur. Einkennin breytast í tíma og það sem 
skilur á milli er þroski á fyrstu þremur æviárunum, almennur þroski og 
málþroski. Attwood (2003) tók saman yfirlit um niðurstöður rannsókna virtra 
fræðimanna á því hvort það væri munur á fólki með Aspergersheilkenni og 
einhverfum sem teljast getumiklir. Niðurstöður rannsóknanna og klínísk reynsla 
Attwood bentu til þess að ekki séu augljósar vísbendingar um að munur sé á 
þessum tveimur greiningum og sameiginlegir þættir séu fleiri en það sem skilur 
að. 

Stúlkur og rannsóknir á einhverfurófi 

Árið 1981 lýsti Lorna Wing 34 getumiklum einstaklingum með einhverfu og þar 
af voru 6 stúlkur. Stúlkurnar virtust betur staddar félagslega en drengirnir. Við 
nánari athugun komu þó í ljós sams konar vandamál hjá stúlkunum og 
drengjunum í félagslegri þátttöku (Wing, 1981b). Kopp (2004) bendir á að Wing 
hafi fyrst fræðimanna vakið athygli á því að getumiklar stúlkur á einhverfurófi 
uppgötvast ekki. Grein Wing olli straumhvörfum og var hún fyrst fræðimanna til 
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að nota hugtakið Aspergersheilkenni yfir safn einkenna sem samræmdust 
lýsingum Hans Aspergers í hinum enskumælandi heimi (Attwood, 1998). 

Árið 1992 gerðu Kopp og Gillberg rannsókn á sex stúlkum á aldrinum 6-10 
ára sem allar uppfylltu greiningarviðmið fyrir einhverfugreiningu. Stúlkurnar 
voru getumiklar og skáru sig frá drengjum hvað áhugamál varðar (Kopp og 
Gillberg, 1992). Gillberg lýsir í framhaldinu nánar einkennum og áhugamálum 
hjá stúlkum. Að hans mati eru þau oft ekki eins sérkennileg og hjá drengjum auk 
þess sem málnotkun stúlknanna er ekki eins öfgakennd (Gillberg, 2002). Kopp 
heldur því fram að margar þessara stúlkna eigi í miklum erfiðleikum með dagleg 
viðfangsefni, s.s. snyrtimennsku, hreinlæti, þrif og skipulag í dagsins önn. Þessi 
vandamál eru oft viðvarandi fram á fullorðinsár. Margar stúlknanna eru mjög 
viðkvæmar fyrir umhverfi sínu. Þær þjást oft af kvíða og þráhyggju. Margar eiga 
við lestrar- og skriftarerfiðleika að stríða. Vandamál tengd svefni, snertingu, 
augnsambandi og einsemd eru algeng. Að mati Kopp gengur stúlkum 
hugsanlega betur en drengjum að dylja félagslega erfiðleika sína (Kopp, 2002). 
Rannsóknin stendur enn yfir og lítið hefur verið birt af niðurstöðum. 

Árið 1993 rannsökuðu McLennan, Lord og Schopler 21 karl og 21 konu, sem 
öll voru getumiklir einstaklingar með einhverfu. Rannsóknin fólst í því að 
foreldrar svöruðu spurningum út frá greiningarviðtali um einhverfueinkenni, 
Autistic Diagnostic Interview (Le Couteur, Rutter, Lord, Rios, Robertson, 
Holdgrafer og McLennan, 1989). Á aldrinum þriggja til fimm ára voru drengirnir 
metnir með alvarlegri vanda er varðar mál, tjáskipti og félagsleg samskipti 
heldur en stúlkurnar. Eftir því sem börnin urðu eldri var erfiðara að meta 
merkjanlegan mun á einkennum á einhverfurófi. Stúlkurnar urðu með tímanum 
enn einangraðri en drengirnir. Hugsanleg skýring er að samskipti stúlkna eru 
almennt flóknari, hraðari og meira krefjandi en samskipti drengja og byggjast á 
félagslegum samskiptum og spjalli (McLennan, Lord og Schopler, 1993). 
Samskipti drengja byggjast gjarnan á að gera eitthvað saman og er minni áhersla 
að tala saman. Rannsóknin leiddi í ljós að engin stúlknanna hafði eignast vini 
eftir 10 ára aldur eða viðhaldið vinskap sem þær áttu fyrir, hins vegar höfðu 
fjórðungur af körlunum þróað vinskap í einhverri mynd (McLennan, Lord og 
Schopler, 1993). 

Ein af viðameiri klínísku rannsóknum síðari ára á stúlkum með 
Aspergersheilkenni er samanburðarrannsókn á 103 drengjum og 34 stúlkum sem 
Wolff og McGuire gerðu 1995. Börnin voru með eðlilega greind og voru talin 
„schizoid“. Lýsing þeirra fellur vel að skilgreiningu á börnum með 
Aspergersheilkenni eins og þeim er lýst í dag. Munur á drengjum og stúlkum var 
ekki merkjanlegur nema stúlkurnar voru ekki með eins mörg áráttukennd 
áhugamál (Kopp, 2004). 
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Í nýlegri grein í New York Times, sem fjallar um stúlkur á einhverfurófi, er 
vitnað í Cathrine Lord, sem heldur því fram að stúlkur og konur hafi annars 
konar áhugamál en karlar með Aspergersheilkenni. Nefnir Lord þar m.a. að 
Skuse, sem er prófessor í geðlækningum við „Institute of Child Health við 
University College London“, hafi greint gögn um 1000 börn og voru 700 þeirra 
með röskun á einhverfurófi. Samkvæmt niðurstöðum Skuse eru stúlkur á 
einhverfurófi ekki eins hugfangnar af tölum og drengir og þær búa sjaldnar yfir 
víðtækum upplýsingum um forn dulfræðileg hugðarefni. Áhugamál stúlkna 
beinast frekar að fólki og samböndum. Þær eru líklegri til að hljóta 
viðurkenningu foreldra og er því síður vísað í greiningu. Einnig eru minni líkur á 
að hegðun þeirra uppgötvist með stöðluðum greiningartækjum. Í greininni er 
einnig vitnað í Baron-Cohen sem telur að stúlkur með Aspergersheilkenni eigi 
auðvelt með að skipuleggja eða setja í kerfi og komi sá eiginleiki fram í 
stafagerð frekar en í tölum. Að mati Baron-Cohen umgangast stúlkur með 
Aspergersheilkenni oftar venjulega drengi þar sem þeir eru líkari þeim í hugsun, 
en umgengni við venjulegar stúlkur er þeim erfið (Bazelon, 2007). 

Attwood hefur tekið saman hugsanlegar skýringar á þessum mun, en ekki er 
enn fyrir hendi fræðileg viðurkenning á þessum þáttum. Hann telur að margar 
stúlkur með Aspergersheilkenni hafi mildari einkenni en drengir og að þær eigi 
auðveldara með að breiða yfir vandamál sín með eftirhermu, þ.e. þær fylgjast 
með öðrum sem eru félagslega færir og herma síðan eftir þeim í tali og hegðun. 
Attwood segir að sérstök áhugamál drengja snúist um ýmsar gerðir af 
samgöngukerfum, vísindum og raftækjum og þá sérstaklega tölvum. Að hans 
sögn geta stúlkur með Aspergersheilkenni haft samskonar áhugamál, en klínísk 
reynsla sýni að þær séu oft hugfangnar af dýrum og klassískum bókmenntum. 
Attwood (2006) tekur sérstaklega fram að stúlkur séu hugsanlega vangreindar 
vegna þess að lítið hefur verið rannsakað að hvaða leyti stúlkur með 
Aspergersheilkenni eru frábrugðnar drengjum. 

Í þætti hjá ABC sjónvarpstöðinni í Bandaríkjunum er fullyrt að flestar 
rannsóknir á einhverfurófi beinist að drengjum (Donvan, 2008). Því var haldið 
fram að sumir fræðimenn telji að stúlkur geti falið einkenni einhverfu. Meðal 
annarra var viðtal við Brendu Myles, sem er ein af fáum fræðimönnum sem 
hefur sérhæft sig í vinnu með stúlkum með einhverfu og segir hún erfiðara að 
greina einhverfu hjá stúlkum. Í þættinum er því haldið fram að í raun skilji 
enginn einhverfu og því síður hvort ,,stúlknaeinhverfa“ sé ólík 
,,drengjaeinhverfu“, þeirri spurningu sé ósvarað (Donvan, 2008). Kopp og 
Gillberg vörpuðu einmitt sömu spurningu fram 16 árum áður (Kopp og Gillberg, 
1992). Í rannsókninni benda þau á að viss einkenni séu meira áberandi hjá 
stúlkum en áður hafði verið talið. Þau spyrja hvort það geti hugsast að stúlkur 
með tilfinningaleg vandamál sem tengjast samhygð eða hluttekningu fái í 
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staðinn greiningu um kvíða og þráhyggju, hegðunar- og ofsóknarkvilla, eða þá 
lystarstol eins og fram kom í rannsókn á þeirra vegum (Wentz, Gillberg, 
Gillberg og Rastam, 2001). Þau benda á að ekki sé ólíklegt að margar stúlknanna 
uppfylli greiningarviðmið einhverfu. Þetta er í samræmi við tilgátu Kopps og 
Gillbergs (1992) að stúlkum sé sjaldnar vísað í greiningu vegna gruns um 
einhverfu en drengjum, þar sem karlmannlegu staðalímyndinni fyrir einhverfu 
hefur verið haldið á lofti. Sökum þess að athyglin í flestum rannsóknum hefur 
beinst að drengjum eru viðmiðanirnar af augljósum ástæðum karllægari. 

Eftirfarandi þættir eru í dag taldir einkenna stúlkur á einhverfurófi: 
Hæfileikar í að herma eftir félagslegri hegðun annarra, slök hreyfifærni, 
sérkennileg hegðun í leik, endurteknar spurningar, skortur á frumkvæði og minni 
árásargirni en hjá drengjum, einbeitingarörðugleikar, skipulagsleysi, skortur á 
hluttekningu og erfiðleikar með að skilja spaugsemi (Attwood, 1999; Kopp og 
Gillberg, 1992; Lord o.fl., 1998; Smith, 1997). 

Aspergersheilkenni - styrkleikar og nám 

Ég tel mikilvægt að hnykkja á því að fólk með Aspergersheilkenni og getumiklir 
einstaklingar á einhverfurófi eru ekki einsleitur hópur. Einkenni einhverfu eru 
flókin og oft aðstæðubundin. Diane Twachtman-Cullen skrifaði grein um 
Aspergersheilkenni og þær þverstæður sem felast í fötluninni. Auðvellt sé að 
blindast að styrkleikum nemandans og segir hún frá því þegar foreldrar átta ára 
drengs hittu kennara hans sem sagði: „Góðu fréttirnar eru að hann er klár og 
slæmu fréttirnar eru að hann er klár.“ Twachtman-Cullen telur að þetta lýsi vel 
hve takmörkuð þekking sé á þessari fötlun. Misskilningurinn felst í því að þegar 
fatlað fólk er talið vera getumikið felur það jafnan í sér að framtíðahorfur 
viðkomandi séu fremur góðar, það eru góðu fréttirnar og því spyrji maður 
hvernig það geti verið slæmar fréttir að hann sé vel gefinn? Að vera 
vitsmunalega sterkur og geta leyst ákveðin verkefni, sem viðkomandi hefur 
áhuga á betur en jafnaldrar hans, veldur því að fólk telur að nemandinn geti leyst 
önnur verkefni ef hann bara vildi. Hann eigi að „vita betur“, en það sé rangt. Eðli 
fötlunarinnar gerir það að verkum að nemandinn getur ekki vitað betur ef það er 
ekki búið að kenna honum að skilja það sem við teljum að skipti máli. 
Twachtman-Cullen segir að það sé afar mikilvægt að í einstaklingsnámskrá sé 
áætlun um nám sem stuðlar að virkri þátttöku í leik og starfi (Twachtman-
Cullen, 1992). 

Frístundir og áhugamál barna og ungmenna 

Í öllum menningarsamfélögum er á degi hverjum tími þegar börn og unglingar 
eru ekki í skóla, vinnu eða að stunda heimanám. Þau eru þá gjarnan í 
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aukatímum, að passa börn eða sinna húsverkum. Þessi tími hefur verið 
skilgreindur sem frítími eða frístundir og nýtist því í að sinna áhugamálum eins 
og t.d. skipulögðum íþróttum. Skipulagðar frístundir eru taldar stuðla að þroska 
einstaklingsins og jafnframt að uppbyggingu samfélagsins. Talið er að frístundir 
sem eru ekki skipulagðar feli í sér áhættu á neikvæðri hegðun sem rekja má til 
þess að börn og unglingar slæpast á götunni, stunda kynferðislega áhættuhegðun 
eða hanga tímunum saman fyrir framan sjónvarpið. Óskipulagðar frístundir eru 
ekki taldar fela í sér ögrandi viðfangsefni sem stuðla að þroska einstaklingsins 
(World youth report, 2003). 

Larson og Verma (1999) drógu saman niðurstöður helstu rannsókna um það 
hvernig börn og unglingar, sem búa við mismunandi skilyrði, eru af mismunandi 
þjóðerni og í ólíkum menningarheimum, verja tíma sínum víðsvegar um 
heiminn. Í yfirlitsgreininni er leitast við að draga upp mynd af frístundum barna 
og unglinga. Þessi tími er mismunandi eftir búsetu og oft er frítími drengja meiri 
en stúlkna. Skipulagðar tómstundir eru algengari í Bandaríkjunum og Evrópu en 
t.d. í Asíu. Fjölmiðlanotkun barna og unglinga er algeng í löndum Austur-Asíu, 
Evrópu og í Bandaríkjunum og tíminn sem fer í að horfa á sjónvarp er um tvær 
klukkustundir á dag. Það kemur fram að drengir eyða meiri tíma fyrir framan 
sjónvarp en stúlkur. Tími sem fer í lestur er minni en ein klukkustund á dag. 
Tónlist virðist ekki skipta börn og unglinga minna máli en önnur frístundaiðja. 
Skipulagðar frístundir eru algengar í Bandaríkjunum og Evrópu og einnig tíminn 
sem fer í að gera ekki neitt, bíða, hangsa og hugsa og eru drengir meira úti með 
félögum sínum en stúlkur. Í Bandaríkjunum og Evrópu fer tíminn sem börn og 
unglingar verja heima með fjölskyldunni dvínandi eftir því sem börnin eldast en, 
unglingar frá Asíu eru mest heima með fjölskyldunni eftir að skóla lýkur. 

Upplýsingar um íslensk börn og ungmenni er mikilvægt innlegg í þessa 
umfjöllun. Í rannsókn Ragnhildar Bjarnadóttur frá 2002 Hvað telja unglingar sig 
læra af áhugamálum sem þeir stunda utan skóla kemur m.a. fram að 
unglingarnir sem tóku þátt í rannsókninni telja að þeir hafi öðlast persónulega og 
félagslega hæfni með því að stunda áhugamál sín. Um margvíslega hæfni er að 
ræða og sérstaklega er þess getið að félagsleg færni og skilningur er það sem 
unglingarnir telja sig hafa lært af áhugamálum sínum og að sá lærdómur nýtist í 
samskiptum við aðra. Í niðurstöðum kemur fram mikilvægi þess að hafa áhrif á 
og skapa eigin veruleika og að hafa svigrúm til sjálfsákvarðana. Val á 
viðfangsefnum er háð persónulegum áhuga en einnig hefur félagahópurinn og 
samfélagið áhrif á svigrúmið til að velja. Áhersla á árangur var hjá flestum 
þátttakendum og spurt er hvort áhugamálin séu nýr vettvangur fyrir 
persónulegan metnað og umbun fyrir sjálfsmat þeirra. Áhugamálin skipta 
unglinga og félagahópinn miklu máli og efla trú þeirra á eigin getu og hæfni. Þar 



 

 25

með er lagður grunnur að frekari þroska sem þarf til að takast á við mörg og 
síbreytileg verkefni. 

Rannsókn um íslenska unglinga og nýmiðlun (new media) frá 2006 fjallar um 
hvernig samskiptavenjur hafa breyst undanfarin 35 ár. Rannsóknin tók til barna 
og unglinga á aldrinum 10 til 15 ára, sem voru frá Vestmannaeyjum, Akureyri 
og í Reykjavík á tímabilinu 1968 til 2003. Þar kom fram að sjónvarpið hafði 
ákveðið félagslegt hlutverk líkt og bækur höfðu fyrir 100 árum og börn og 
unglingar horfðu sjaldan ein á sjónvarp árið 1968, en horfðu oft ein á sjónvarp 
árið 2003. Lestur bóka hefur einnig farið dvínandi. Eftir því sem sjónvörpum 
hefur fjölgað á heimilum hafi það stuðlað að meiri einangrun og minni samveru 
með fjölskyldunni. Árið 2003 voru fleiri drengir en stúlkur sem notuðu 
spjallrásir á netinu og jafnmargar stúlkur og drengir notuðu tölvupóst. 
Farsímaeign hefur margfaldast frá 1997–2003 og er afar mikilvægur þáttur til 
samskipta sérstaklega hjá stúlkum, sem tala við vini og nota smáskilaboð. Bent 
er á að börn sem hafa frjálsan aðgang að nýmiðlun og Interneti séu mikið ein en 
séu ekki endilega einmana. Tækifærin sem felast í Internetinu eru vart mælanleg 
og frelsið virðist ótakmarkað (Þorbjörn Broddason, 2006). 

Samkvæmt skoskri rannsókn frá 2001, um unglinga á aldrinum 12–13 ára, 
hafa stúlkur og drengir áhuga á að verja tíma með vinum sínum, heimsækja vini, 
hanga með vinum í sjoppum og í verslunarmiðstöðvum, versla, fara í bíó, spila 
tölvuleiki og fara á böll. Stúlkur hjálpa oftar til heima og hafa gaman af því að 
lesa, versla, heimsækja ættingja með foreldrum sínum. Þær eru stundum í 
skipulögðu tómstundastarfi. Stúlkum er yfirleitt mikilvægt að umgangast vini 
(Smith, McVie, Woodward, Shute, Flint og McAra 2001). 

Í nýlegri langtímarannsókn sem gerð var í Ástalíu var fylgst með breytingum 
á kyrrsetuhegðun unglingsstúlkna sem tengdust áhugamálum þeirra. Stúlkurnar 
voru á aldrinum 12–15 ára og voru spurningalistar lagðir fyrir þær á sex mánaða 
fresti í tvö og hálft ár. Áhugamál tengd kyrrsetu voru að horfa á sjónvarp, 
myndbönd, sitja við tölvur og einnig athafnir sem tengdust námi, heimanámi, 
lestri, ferðum í farartækjum, tómstundastarfi og handavinnu auk þess að spjalla 
og hanga með vinum. Rannsóknin, sem er sú fyrsta sinnar tegundar, sýndi að 
stúlkurnar verja meiri tíma í áhugamál sem tengjast kyrrsetu eftir því sem þær 
eldast og eyða þær einum þriðja af tíma sínum í að horfa á sjónvarp, myndbönd 
eða spila tölvuleiki. Athafnir eins og að tala við vini eða vera með vinum og tala 
í síma jukust á tímabilinu, en þó mest um helgar. Tómstundastarf og handavinna 
minnkaði á sama tímabili og heimanám og lestur minnkaði á skóladögum en 
jókst aðeins um helgar (Hardy, Bass, og Booth, 2007). 

Hollensk rannsókn um unglinga fjallaði um tengsl vinsælda í félagahópi og 
val á tómstundum. Meðalaldur þátttakenda var 13,2 ár. Í rannsókninni kom fram 
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að unglingar velja helst athafnir af félagslegum toga eins og stefnumót og fara í 
kvikmyndahús. Unglingar höfðu síður áhuga á tómstundum sem þeir stunduðu 
einir, eins og að safna frímerkjum. Mikill munur var á því hvað drengir og 
stúlkur völdu að hafa fyrir stafni. Stúlkur völdu gjarnan að versla, vera með 
félögum og að stunda menningartengd áhugamál en drengir höfðu áhuga á bílum 
og tölvum. Þessi rannsókn staðfesti ákveðna staðalímynd af kynjunum. 
Vinsældir í félagahópnum eru mikilvægar og hafa áhrif á sjálfsmyndina, sem 
aftur er háð félagslegu hlutverki. Vitnað er í aðrar rannsóknir um svipað efni 
með sambærilegum niðurstöðum. Þeir sem eru ekki vinsælir velja því 
tómstundaiðju í einveru, eins og að safna hlutum eða spila tölvuleiki. Að vera 
vinsæll ýtir undir félagslegt samneyti og dregur úr iðju sem krefst einveru. 
Samkvæmt þessu eru tengsl á milli vinsælda og vals á tómstundaiðju og hefur 
það áhrif á félagsleg samskipti (de Bruyn og Cillessen, 2008). 

Áhugamál stúlkna á einhverfurófi eru oft svipuð hefðbundnum áhugamálum 
annarra stúlkna en eru þó öfgakennd, s.s. brennandi áhugi á dýrum eða framandi 
menningu. Margar stúlkur með Aspergersheilkenni hafa áhuga á sögu, 
Barbídúkkum, hljómsveitum, japanskri menningu, eiturslöngum, hestum og 
drekum (Kopp, 2004). 

Sérkennileg og afmörkuð áhugamál 

Hans Asperger veitti því eftirtekt að afmörkuð áhugamál höfðu jákvæð áhrif á 
frammistöðu á ákveðnum sviðum. Attwood (1998) kallar þetta ,,sérstök 
áhugamál“ og Myles og Simpson (2003) flokka þau sem áráttur. Samkvæmt 
Gillberg (2002) eru afmörkuð áhugamál skilgreind á þann hátt að þau útiloka 
aðrar athafnir, eru síendurtekin, viðvarandi, staglkennd og takmarkaðar. 

Í nýlegri rannsókn um afmörkuð áhugamál getumikilla einstaklinga á 
einhverfurófi, kemur m.a. fram að hjá þessum einstaklingum eru afmörkuð 
áhugamál frekar regla en undantekning (Klin, Danovitch, Merz og Volkmar, 
2007). Í inngangi segja höfundar rannsóknarinnar að afmörkuð áhugamál séu 
lítið rannsökuð. Þess er sérstaklega getið að rannsóknir á þessu sviði séu líklegar 
til að auka skilning á einhverfurófsröskunum og þar með stuðla að frekari 
þekkingu á því hvernig kröfur hægt er að gera til þessara einstaklinga í 
samskiptum í daglegu lífi. Rannsóknin náði til 96 drengja og fimm stúlkna og 
var meðalaldur 14,3 ár og voru allir með vitsmunaþroska innan eðlilegra marka. 
Tilgangur rannsóknarinnar var að afla heimilda um tíðni afmarkaðra áhugamála. 
Alls komu fram 250 dæmi um áhugamál. Mörg þeirra eru einnig algeng hjá 
börnum sem fylgja dæmigerðu þroskaferli (t.d. Prúðuleikararnir, risaeðlur og 
grísk goðafræði) eða hjá fólki sem sérhæfir sig á ákveðnum sviðum (t.d. 
flóðbylgjum, stjörnufræði, skordýrum, egypskum konungum eða hlutabréfa-



 

 27

mörkuðum). Svo eru áhugamál sem eru talin sérkennileg fyrir hvaða aldur sem 
er (t.d. djúpsteikingarpottar, símaloftnet og blindgötur). Í rannsókninni kom fram 
að japanskar teiknimyndir eru eitt af algengustu áhugamálunum (22%), 
himingeimurinn og eðlisfræði (20,4%), tölvuleikir og Internetið (17,5%), 
ofurhetjur (15%) og risaeðlur (13,5%). Það kom einnig fram að áhugi á 
sögulegum atburðum, lestri tæknihandbóka, skriðdýrum og nagdýrum var 
umtalsverður. Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að tíminn sem fer í að sinna 
afmörkuðum áhugamálum er töluverður eða 25-75% af frítímanum. Hann hefur 
því mikil áhrif á daglegt líf og hvernig samskiptum við aðra er háttað. 
Hugsanlega nýtast áhugamálin þeim við að laga sig að þeim kröfum sem gerðar 
eru í daglegu lífi (Klin, Danovitch, Merz og Volkmar, 2007). 

Winter-Messiers birti nýverið niðurstöður sínar úr rannsókn á sérstökum 
áhugamálum barna og ungmenna með Aspergersheilkenni. Þátttakendur voru 21 
drengur og 2 stúlkur á aldrinum 7-21 árs. Niðurstöður gáfu m.a. skýrt til kynna 
að samband væri á milli sérkennilegra áhugamála og framfara í félagslegum 
samskiptum. Aðaláhugamál stúlknanna í rannsókninni voru japanskar 
teiknimyndasögur (manga) og hestar. Vitnað er í svipaðar niðurstöður úr 
rannsókn Cohen’s frá 2003 en þar kom fram að áhugamál stúlkna með 
Aspergersheilkenni voru aðallega tengd listum, teikningum, teiknimyndasögum 
og dýrum. Í þessari rannsókn kom fram að börnin nota tölvuleiki sem félagslega 
brú, til að hafa samskipti við aðra og leyna því að um sérkennilegt áhugamál sé 
að ræða. Á þann hátt nýttust tölvuleikir til samskipta við aðra. Áhugamálin 
skiptu einstaklingana miklu máli tilfinningalega og höfðu jafnframt áhrif á færni 
þeirra í að aðlaga sig að kröfum sem tengdust vanda í skynúrvinnslu. 
Niðurstöður rannsóknar-innar voru nýttar í einstaklingsnámskrá í þeim tilgangi 
að gefa áhugamálunum ákveðið rými í skólanum. Þátttakendum og foreldrum 
var mikið í mun að kennarar gerðu sér far um að skilja mikilvægi sérkennilegra 
áhugamála og áhrifa þeirra á börnin og fjölskyldur þeirra. Þá kom fram að 
áhugamálið væri órjúfanlegur hluti af sjálfsmynd barnanna og ekki raunhæft að 
ætlast til þess að áhugamálið væri skilið eftir heima þegar nemandinn er í 
skólanum. Greinarhöfundur leggur til að sérkennileg áhugamál verði skoðuð enn 
frekar og m.a. lögð áhersla á að læra meira um uppruna eða uppsprettu þeirra. 
Ítrekað er mikilvægi þess að skoða sérkennileg áhugamál hjá stúlkum með 
Aspergersheilkenni, birtingarform þeirra og hvernig þau hugsanlega eru 
frábrugðin áhugamálum drengja (Winter-Messiers, 2007). 

Áhugi á Japan hefur farið vaxandi í vestrænum samfélögum, sér í lagi hjá 
ungu fólki. Anime, manga, japanskar bíómyndir, teiknimyndir, vídeó og 
tölvuleikir eru dæmi um það sem er vinsælt hjá börnum og unglingum á öllum 
aldri. Í sjónvarpi er algengt að teiknimyndir fyrir börn séu byggðar á mangastíl. 
Pokemon er einmitt dæmi um vinsælt barnaefni og hefur skapast mikill iðnaður í 
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kringum mangafígúrur, spil, tölvuleiki og leikjatölvur eins og Nintendo. Manga 
er ákveðinn teiknimyndastíll og er þá um að ræða teiknimyndasögur í blöðum 
eða bókum. Galdrastelpur er nafn á teiknimyndasögum sem byggjast á mangastíl 
sem og anime-teiknimyndir. Loks er Hello Kitty vinsæl fígúra sem byggist á 
mangastíl. Manga- og anime- teiknimyndasögur og myndir hafa yfir sér 
sakleysislegt og heilbrigt yfirbragð þar sem yfirnáttúrulegir hæfileikar eru 
stundum mikilvægir, en þær geta líka verið grófar og kynferðislegar. Foreldrar 
og kennarar vita oft ekki hvað manga eða anime fjalla um og sakleysislegt 
yfirbragð manga veldur þeim ekki áhyggjum (Manion, 2005). 

Manga fyrir stúlkur var umfjöllunarefni í grein í New York Times árið 2005 
(Glazer, 2005). Í greininni er fjallað um að manga-teiknimyndasögur væru mest 
vaxandi markaðurinn í útgáfu á teiknimyndasögum og aðalmarkhópurinn væru 
stúlkur á aldrinum 12-17 ára. Fjallað er um vinsælustu mangasögurnar og 
hvernig iðnaðinum er sérstaklega beint að stúlkum. Japanska orðið Shojo þýðir 
stúlka og er umfjöllunarefni í shojo sögum gjarnan ástsjúkar unglingstúlkur í leit 
að kærasta, eða stelpur sem eru að byrja í nýjum skóla, lenda í einelti eða eru að 
reyna að brjótast út úr klíkum. Stúlkurnar í mangasögunum eru með augu á 
stærð við undirskálar og þar sem flestar hafa einhverskonar erfðakrafta hafa þær 
stundum verið kallaðar „big eyes save the world“. Vinsælasta sagan, Fruits 
basket, fjallar um heimilislausa stúlku sem er tekin í fóstur hjá dularfullri 
fjölskyldu. Viss andstaða og áhyggjur hafa verið meðal þeirra sem selja 
barnabækur við að markaðsetja mangateiknimyndasögur vegna þess að mikið er 
um nekt, kynlíf og ofbeldi í sögunum. Sérstaklega þar sem þær líta út fyrir að 
vera fyrir saklausar litlar stúlkur. Sérfræðingar í manga hafa reynt að skýra 
vinsældir þess í Japan og segja þeir að í manga felist möguleiki á að fá útrás fyrir 
eigið sjálf (Glazer, 2005). 

Félagsleg samskipti 

Félagsleg samskipti eru flókin, virk og breytileg röð tjáskipta, sem eiga sér stað 
milli tveggja eða fleiri einstaklinga og fela í sér félagslega gagnkvæmni. 
Félagsleg gagnkvæmni er mikilvæg í samskiptum og gerir fólki kleift að skilja 
hvað aðrir eru að hugsa og bregðast við því á viðeigandi hátt í ólíkum aðstæðum. 
Fræðimenn hafa skilgreint hæfni í félagslegum samskiptum út frá 
sameiginlegum þáttum í hegðun, eins og vingjarnleika, brosi, hæfni til 
samvinnu, virðingu fyrir reglum í félagahópi og skýrum boðskiptum. Vinsældir 
og að vera vel liðin í félagahópi er metið sem félagsleg hæfni (RoseKrasnor, 
1997). 
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Vanhæfni í félagslegum samskiptum 

Einkennandi fyrir einstaklinga með Aspergersheilkenni og svipaðar raskanir er 
vanhæfni í félagslegum samskiptum. Viðkomandi hefur t.d. óvenjulegt 
augnsamband sem lýsir sér í að augntengsl eru lítt samstillt til að hefja eða 
viðhalda félagslegu samspili. Einnig eru svipbrigði sem tjá tilfinningar og 
beinast að öðrum oft takmörkuð eða óvenjuleg. Máltjáningu og tengdum 
tjáskiptum án orða er einnig ábótavant. Með þessu er átt við það að með orðum 
og hljóðum fylgja oftast fínleg og félagslega viðeigandi blæbrigði í látbragði, 
augnaráði og svipbrigðum (Lord, Rutter, DiLavore og Risi, 2001). 

Börn með Aspergersheilkenni eru gjarnan talin félagslega skrýtin og 
sjálfmiðuð. Þau hafa oft löngun til að eignast vini, en vegna skorts á félagslegu 
innsæi og gagnkvæmni er það erfiðleikum háð. Hvernig á að hefja samskipti, 
skilja óskrifaðar reglur og setja sig í spor annarra er þeim hulin ráðgáta. Af þeim 
sökum lenda þau í árekstrum við jafnaldra og eru jafnframt auðveld fórnarlömb 
eineltis. Þrátt fyrir skort á félagslegu innsæi eru þau oft meðvituð um að þau eru 
öðruvísi en jafnaldrar þeirra. Á unglingsárum upplifa þau eigin vanhæfni í 
samskiptum og hefur það neikvæð áhrif á sjálfsmynd og upplifun þeirra í sífellt 
flóknara samfélagi (Myles og Simpson, 2002). 

Í félagslegum samskiptum er mikilvægt að skilja tilfinningar og fyrirætlanir 
annarra og er „hugarkenningin“ (Theory of mind) talin vera lykilatriði. Hún 
byggist á hæfileikanum til að skilja eigin líðan og annarra. Börn og unglingar 
með Aspergersheilkenni eru talin geta leyst verkefni sem eru byggð á 
hugarkenningunni í prófaðstæðum, en eru ófær um það í daglegum aðstæðum 
(Ozonoff, 1991).  

Gillberg og Kopp (1992) komust að því í rannsókn sinni að kvíði jókst með 
aldri hjá stúlkunum. Einnig kom fram að stúlkunum tókst ekki að leysa verkefni 
sem reyna á skilning á því að annað fólk hugsar og hefur tilfinningar sem eru 
öðruvísi en þeirra eigin. Þrátt fyrir að stúlkurnar skildu orðalag í fyrirlögn og 
leiðbeiningarnar í prófaðstæðum gátu þær ekki skilið hugarástand annarra. 
Viðurkennt er að stúlkur með raskanir á einhverfurófi eiga í erfiðleikum með að 
skilja hvað aðrir eru að hugsa og þar með spá fyrir um hegðun annarra. Þetta 
staðfesta m.a. niðurstöður Nydens, Hjelmquists og Gillbergs (2000). 

Myles telur að getumiklar stúlkur á einhverfurófi leggi meira á sig en 
getumiklir drengir til að passa inn í félagahópinn og oft eru þær auðveld bráð 
vegna þess að þær skilja ekki kaldhæðni og félagsleg teikn. Þær skortir áhuga á 
að fylgjast með því sem flokkast undir dæmigerða félagslega hegðun stúlkna 
(Donvan, 2008). 
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Í seinni tíð hafa fræðimenn í auknum mæli lagt áherslu á að kanna og efla 
þann styrk sem unglingar búa sjálfir yfir með því að skoða mismunandi seiglu 
(resilience) einstaklinga til að takast á við erfiðleika, sem og bjargráð (coping 
strategies) barna sem eiga við erfiðleika að stríða. Annars vegar er seigla yfirleitt 
talin byggjast á meðfæddum eiginleikum, s.s tilfinningagreind og hins vegar á 
uppeldislegum þáttum. Seigla hefur áhrif á samskiptahæfni, rökhugsun, 
sjálfsstjórn, kvíða og aðlögunarhæfni og hefur þar af leiðandi áhrif á þróun 
sjálfsmyndarinnar. Í rannsókn Mastens og félaga kom fram að aðlögun að 
fullorðinsárum er talin geta falið í sér jákvæða þróun ef ungmennum er veittur 
viðeigandi stuðningur (Masten, Burt, Roisman, Obradovic, Long og 
Tellegen,2004). 

Í nýlegri kanadískri rannsókn (Montgomery o.fl., 2008) var sjónum beint að 
tengslum tilfinningagreindar og seiglu hjá ungum körlum með 
Aspergersheilkenni. Markmiðið var að skilgreina leiðir sem gætu aukið seiglu 
og stuðlað að bættri sjálfsmynd. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að 
þrátt fyrir vanhæfni í félagslegum samskiptum gátu þátttakendur lesið í og skilið 
tilfinningar annarra í prófaðstæðum. Þeir gátu þó ekki yfirfært þann skilning í 
daglegar aðstæður, m.a. vegna streitu. Höfundar ályktuðu sem svo að eitt sé að 
vita og annað að kunna og töldu að einstaklingsbundin þjálfun við skipulegar 
aðstæður nýtist oft illa. Mælt var með því að þjálfun í félagsfærni færi fram við 
náttúrulegar (dæmigerðar) aðstæður og þar sem raunveruleg tækifæri gæfust til 
æfinga. Þannig gefist einnig tækifæri til að styrkja eigin seiglu í félagslegum 
aðstæðum (Montgomery, Schwean, Burt, Dyke, Thorne, Hindes, McCrimmon 
og Kohut, 2008). 

Áhrif Internets á félagsleg samskipti 

Áður en Netið kom til var ríkjandi staðalmynd af fólki með einhverfu eins og 
Dustin Hoffmann í „Rain Man“ túlkaði á eftirminnilegan hátt (Blume, 1997). Í 
grein sem birtist í New York Times í júní 1997 er fjallað um áhrif Internetsins á 
viðhorf fólks til einstaklinga með einhverfu og jafnframt hvernig Netið hefur 
gert einhverfum kleift að hafa samskipti við aðra. Áhrifum Netsins fyrir fólk 
sem er með einhverfu er líkt við mikilvægi táknmáls fyrir þá sem ekki heyra. 
Rætt er um hvernig Netið sigti út ofhleðslu í skynjun sem oft torveldar fólki með 
einhverfu að eiga samskipti við aðra. Í greininni greina einstaklingar með 
einhverfu frá samskiptum í gegnum Netið og lýsir Temple Grandin þessu á 
eftirfarandi hátt: „Ég nota Internetið til að tjá mig vegna þess að það er ekkert í 
hinum ytri heimi sem kemst nær því hvernig ég hugsa. Það sem ég get ekki séð 
fyrir mér í huga mínum er til dæmis hringrás fyrir gönguferð“ (Blume, bls. 2). 
Höfundur greinarinnar telur að hún hafi þarna vísað til þess hvernig hún 
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skilgreini sinn eigin huga, líkt og sá sem býr til hugbúnað og grandskoðar 
rafrásartengingar í örgjörfum (Blume, 1997).  

Ron Adams (2001) fjallar um fólk í Japan sem flokkast undir að vera manga- 
eða anime-nördar og eru kallaðir Otaku og teljast eiga við alvarleg félagsleg 
vandamál að stríða í Japan. Otaku eru yfirleitt karlkyns og líta út eins og hverjir 
aðrir en með öfgakennda þráhyggju sem beinist að afmörkuðum áhuga eða 
þekkingu á hlutum eins og anime, manga, tölvum, hernaðaráætlunum, Pokémon 
skrímslum eða sápuóperum í sjónvarpi. Þeir sem eru skilgreindir sem Otaku 
hittast sjaldnast en tala saman á spjallrásum á Netinu, þar sem þeim finnst erfitt 
að tala við aðra augliti til auglitis. Þeir eru einangraðir og viðurkenna vanhæfni í 
félagslegum samskiptum. Í greininni er því haldið fram að Otaku sé afleiðing af 
hernaðarlegu menntakerfi sem byggist á utanbókarlærdómi og prófum. Mikil 
fjölgun á þessum einstaklingum er talin hafa átt sér stað frá 1980. 

Líðan og aðlögun 

Í Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna er áréttað að stuðla skuli að því að tryggja 
velferð allra barna, unglinga og ungmenna, vernda og virða réttindi þeirra. 
Einnig er sérstaklega kveðið á um rétt allra barna til að njóta sín út frá heilsu, 
þroska, andlegu atgervi, siðgæði, félagsþroska og menningu (United Nations 
Childrens’s Funds, 2006). 

Lífsgæði 

Lífsgæði eru skilgreind á ýmsa vegu en þrír meginþættir eru oft nefndir sem 
forsendur þeirra: 1. Sjálfstæði, það er persónulegur þroski og sjálfs-
ákvörðunarréttur, sem er nánar skilgreindur út frá menntun, persónulegri færni, 
aðlögunarfærni, eigin vali og ákvörðunum, sjálfræði, stjórn á eigin lífi og 
markmiðum. 2. Félagsleg þátttaka, sem byggist á félagslegum samskiptum, 
réttindum, félagslegu neti, vináttu, félagslegum athöfnum, samskiptum og 
tengslum. 3. Samfélagsleg hlutdeild, það er þátttaka, ásamt samfélagslegu 
hlutverki og þeim stuðningi sem einstaklingurinn á rétt á út frá virðingu, reisn og 
jafnrétti sem er skilgreint í lögum. 

Vellíðan byggist á tilfinningalegri, líkamlegri og efnislegri vellíðan og þar 
með talið er sjálfsmat. Einnig eru heilsa, næring, afþreying og tómstundir 
mikilvægir þættir ásamt fjárhagslegri stöðu, atvinnu, búsetu og stöðu (Schalock, 
Bonham og Verdug, 2008). 

Rannsóknum um lífsgæði fólks með langvinna sjúkdóma og fatlanir hefur 
fjölgað undanfarin 30 ár. Markmið þessara rannsókna er að stuðla að auknum 
gæðum í meðferð og þjónustu. Ekki hefur verið sérstaklega rannsakað hvaða 
þættir stuðla að lífsgæðum fólks á einhverfurófi og rannsóknir hafa ekki heldur 



 

 32

metið meðferðarleiðir með tilliti til lífsgæða. Niðurstöður þeirra, er varða aðrar 
fatlanir eða langvinna sjúkdóma, gefa til kynna að félagslegur stuðningur, 
árangur í námi og undirbúningur fyrir starf, fjölskyldulíf og sjálfsákvörðunar-
réttur hafi megináhrif á lísgæði. Að mati Burgess og Gutsteins (2007) ættu 
rannsóknir á lífsgæðum fólks á einhverfurófi að beinast að því að skoða 
meðferðarleiðir. 

Sjálfsævisögur 

Sjálfsævisögur fólks á einhverfurófi varpa oft áhugaverðu ljósi á líf þess, líðan 
og upplifun á eigin aðstæðum. Þar má m.a. finna upplýsingar um og lýsingar á 
uppruna og tilgangi áhugamála, svo sem til að vinna bug á kvíða, ánægjunnar 
vegna, til þess að slaka á, til að öðlast samhengi eða samræmi, skilja umheiminn, 
skapa annars konar heim eða til að finna fyrir og skynja eigið sjálf. Áhugamálið 
gegnir einnig mikilvægu hlutverki við að hafa eitthvað að gera, eitthvað til að 
tala um og svo að aðrir haldi ekki að þeir séu heimskir eða illa upplýstir 
(Attwood 2007). 

Í bókinni En riktig människa segir Gunnilla Gerland frá því að þegar hún var 
lítil hafi hún verið hugfangin af lyftukrönum og lýsir hvernig það gerði hana 
hamingjusama að horfa á lyftukranana út um gluggann á herberginu sínu. Henni 
fannst hún örugg þegar hún horfði á þá og hélt að þeir væru lifandi, vegna þess 
að þeir hreyfðu það sem hún áleit að væri höfuð. Hún var viss um að 
lyftukranarnir væru í vinnu á daginn en frjálsir ferða sinna á nóttinni. Hún segist 
aldrei hafa fundið til öryggis með fólki. Ánamaðkar heilluðu hana líka og hún 
gróf þá upp, klappaði þeim og kjassaði. Áhugi hennar á ánamöðkum dvínaði 
þegar hún fékk kött sem fékk svipaða meðferð og ánamaðkarnir. 

Árið 2000 skrifaði Jeanette Purkins bók um æsku sína og uppvöxt Finding a 
different kind of normal. Áhugamál hennar fyrstu árin voru kettir. Eina 
,,vinkonan“ sem hún heimsótti átti nokkra ketti og var það samneytið við kettina 
en ekki vinkonuna sem hún sótti í. Áhugamál jafnaldra skiptu hana ekki máli. Á 
unglingsárunum heillaðist hún af kalda stríðinu, vísindaskáldskap og 
teiknimyndasögum og þegar hún varð eldri vaknaði hjá henni brennandi áhugi á 
pólitík. Hún varð mjög vinstri sinnuð og eyddi mörgum stundum í að fylgjast 
með fréttum og finna pólitísk svör við spurningum sem kirkjan hafði áður 
svarað. 

Í bókinni Martian in the playground lýsir höfundur, Clare Sainsbury (2000), 
hvernig það er að vera með Aspergersheilkenni og upplifa stöðugt að vera á 
rangri plánetu. Hún lýsir eigin reynslu ásamt reynslu 25 annarra einstaklinga 
með Aspergersheilkenni, hvað þau eiga sameiginlegt og hvernig þau eru ólík. Í 
bókinni er m.a. áhugaverð umfjöllun um áhugahvöt og þráhyggju. Þar tekur hún 
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dæmi af því hvernig vitsmunalegt jafnvægi er drifkraftur í þráhyggju eins 
nemandans: 

Í fjórða bekk, hafði ég bæði áhuga á risaeðlum og stjörnufræði, 
sérstaklega þar sem þetta var á þeim tíma sem Voyager flaug í 
kringum Júpiter og Satúrnus. Löngun mín í upplýsingar var 
óseðjandi... Í ritgerð um einmanaleika lýsti ég því að áhugamál mín 
kæmu í staðinn fyrir vin... (Sainsbury, bls. 68). 

Höfundur heldur því fram að allt of oft sé afmörkuðum áhugamálum tekið 
sem sjúklegum einkennum sem eru truflandi og því nauðsynlegt að bæla. Það sé 
hins vegar mikilvægt að nýta áráttu nemandans í námi. Hún vitnar í orð Hans 
Asperger (1991) sem sagði: „Það er vanhæfni að læra af fullorðnum á 
venjulegan hátt. Í staðinn verður einstaklingur með einhverfu að skapa allt út frá 
sinni eigin hugsun og reynslu“ (Asperger, bls. 56, Sainsbury, bls. 70). 

Í eigindlegri rannsókn á því hvernig einstaklingar með einhverfu skynja og 
upplifa eigin aðstæður er m.a. að finna 19 sjálfsævisögur einstaklinga á aldrinum 
22–67 ára sem eru frá ýmsum löndum. Sögurnar voru skoðaðar með það að 
markmiði að kanna þætti eins og félagslega stöðu, vitsmunlega hæfni og 
áhugamál. Áhersla var lögð á frásagnir tengdar skynjun. Athyglisvert var að 
miðað við algengi einhverfu og kynjahlutfall (4/1 og Aspergersheilkenni 8/1) 
voru fleiri konur en karlar sem skrifuðu bækur og gáfu út. Í niðurstöðum komu 
fram upplýsingar um vandamál tengd óvenjulegri skynjun og skynúrvinnslu. 
Allir þátttakendur upplifðu skynjunarvanda sem leiddi af sér erfiðleika við stjórn 
á tilfinningum og hæfni í samskiptum. Þessum vandamálum eru ekki gerð skil í 
greiningarviðmiðum einhverfu (ICD-10, DSM-IV) (Chamak, Bonniau, Jaunay 
og Cohen, 2008). 

Í þessu samhengi er rétt að vekja athygli á íslenskri rannsókn um 
skynúrvinnslu þar sem komu fram vísbendingar um að stór hluti barna og 
ungmenna með raskanir á einhverfurófi eigi við skynúrvinnsluvanda að stríða. 
Lögð er áhersla á að lýsa því hvernig vandamál í skynúrvinnslu geti birst í 
hegðun einstaklinganna, færni og líðan. Mælt er með því að gefa vanda í 
tengslum við skynúrvinnslu meiri gaum og kalla eftir markvissum aðgerðum í 
þeim tilgangi að stuðla að virkri þátttöku í leik og starfi (Sigríður Oddný 
Guðjónsdóttir og Þóra Leósdóttir, 2006). 

Menning 

Collnick og Chin (2002) skilgreina hugtakið menning út frá sjö grunn-hugtökum 
sem eru: Stétt, kyn, aldur, þjóðerni, kynþáttur, fötlun og tungumál. Menning er 
lærð og felur í sér sameiginlegt safn hugmynda sem byggjast á vitsmunalegum, 



 

 34

siðferðilegum og fagurfræðilegum viðmiðum sem eru ríkjandi í samfélaginu. 
Hvernig einstaklingur hugsar, finnur til og hagar sér í samfélagi ákvarðast af 
menningunni og benda þeir á að sjálfsmyndin sé menningarbundin. Menning er 
svo ríkur þáttur í lífi okkar að við eigum oft erfitt með að koma auga á hana. 
Þekkt er að mannfræðingar skoðuðu gjarnan samfélög sem voru öðruvísi eða 
frumstæð. Hvítir menn í vestrænum samfélögum voru ekki rannsakaðir þar sem 
venjur sem og lifnaðarhættir þeirra töldust augljósir. Þeir voru þannig ekki 
öðruvísi þar sem þeir tilheyrðu ríkjandi menningu (Gollnick og Chinn, 2002). 

Samspil þroskaröskunar og menningar 

Einstaklingar með einhverfu búa við frávik í taugaþroska sem valda því að 
einhverfueinkennin hafa áhrif á hvað einstaklingarnir borða, hvernig þeir hugsa, 
klæða sig, verja frítíma sínum, skilja umhverfi sitt og hvernig samskipti þeir eiga 
við aðra. Þessi einkenni skilja þá frá ríkjandi menningu og þeim sem eru 
dæmigerðir (neurotypical). Mikilvægt er að huga að menningu einstaklinga á 
einhverfurófi, styrkleikum þeirra og þeim vandamálum sem þeir standa frammi 
fyrir, til að geta veitt þeim stuðning við hæfi (Mesibov, Shea og Schopler, 2005). 

Í fyrirlestri Shelly (2004) um menningu einhverfra kemur fram að viðhorf 
þeirra sem eru skilgreindir öðruvísi skiptir máli og á það einnig við um þá 
einstaklinga sem eru gjarnan taldir í sínum eigin heimi. Algengt er að fólk með 
einhverfu upplifi að þeir séu frá annarri plánetu sem kemur m.a. fram í titlum á 
sjálfsævisögum eins og Martian in the playground og Woman from another 
planet. Að vera fatlaður og að vera kona getur falið í sér tvöfalda mismunun þar 
sem möguleikar fatlaðra kvenna til menntunnar og atvinnu eru minni en kvenna 
sem eru ófatlaðar og einnig minni en möguleikar fatlaðra karla. (Rannveig 
Traustadóttir, 1997). Einhverfar stúlkur eru oft „strákastelpur“ og það er þekkt 
að samkynhneigð og kynleysi (asexuality) er algengara hjá einhverfum en þeim 
sem teljast dæmigerðir. Því sé mikilvægt að skoða sambandið á milli kynferðis 
og einhverfu. Vísað er í kenningu um að einhverfa sé vegna ýkts karlmannsheila 
„the extreme male brain theory of autism“ eins og Baron-Cohen (2003, bls. 133) 
heldur fram, en Asperger sjálfur kom fyrst með þessa hugmynd árið 1944. 
Kenningin gengur út á það að tengsl séu milli kynhormóna og einhverfu og að 
það skýri m.a. hvers vegna áhugamál stúlkna með einhverfu séu lík áhugamálum 
drengja. Konur með einhverfu eiga samkvæmt þessu hugsanlega meira 
sameiginlegt með körlum en öðrum konum. Samt sem áður er margt ólíkt vegna 
þess að væntingar fólks til kvenna og karla tengjast staðalímyndum. Shelly 
bendir á að hugmyndafræði og stefna femínista gæti nýst fólki með einhverfu án 
tillits til kynferðis (Shelly, 2004). 
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Í nýlegri yfirlitsgrein Chloe Silverman (2008) er fjallað á gagnrýninn hátt um 
hvernig einhverfu hefur verið lýst af fræðimönnum. Þar er annarsvegar um að 
ræða ríkjandi áherslur læknisfræðinnar og hinsvegar umfjöllun innan 
félagsvísinda. Lýst er hvernig fræðimenn, rannsóknir, hinar ýmsu 
meðferðarleiðir og hagsmunasamtök hafa haft áhrif á viðhorf til einhverfu, svo 
sem hugmyndir og kenningar Brunos Bettelheim um kaldlyndar mæður. Tamara 
Daley (2002a) bendir á mikilvægi þess að rannsaka hvernig einhverfa er metin í 
ólíkum menningarsamfélögum. Vísað er í bók mannfræðingsins Richard Roy 
Grinkers þar sem hann fjallar um reynslu sína af því að eiga dóttur á 
einhverfurófi. Jafnframt rannsakar hann reynslu foreldra í Kóreu, Suður-Afríku 
og Indlandi. Bókin er í senn æviágrip höfundar og etnógrafía, þar sem höfundur 
skoðar ólíkan skilning á einhverfu og þátttöku einhverfra í samfélaginu. 

Undanfarna áratugi hefur áhugi á einhverfurófinu meðal fræðimanna innan 
félagsvísinda aukist. Sjónum er einnig beint að áhrifum hinna ýmsu talsmanna 
(selv-advocates) með greiningu á einhverfurófi á réttindabaráttu einhverfra og 
skoðað hvernig einhverfa sem menningarkimi kemur fræðimönnum innan 
mannfræðirannsókna fyrir sjónir. Jim Sinclair (1993), Martijn Dekker (2000) og 
Amanda Baggs (2007) eru m.a. nefnd í þessu tilliti. Þetta fólk hefur barist fyrir 
því að einhverfa sé viðurkennd sem öðruvísi háttur í vitsmunaþroska og 
gagnkvæmum samskiptum og þau gagnrýna að á þeim forsendum sé þeim 
mismunað. Þau vilja að einhverfir séu viðurkenndir sem minnihlutahópur svipað 
og samkynhneigðir. Réttindabarátta fatlaðra hefur verið þeim innblástur og 
sérstaklega barátta heyrnarlausra. Í þessu sambandi er bent á mikilvægi 
menningarlegs margbreytileika. 

Áhrif Internetsins hafa m.a. gert einhverfu sýnilegri vegna skrifa þeirra sem 
telja sig talsmenn einstaklinga með einhverfu og segja að reynsla og upplifun 
þeirra sem eru einhverfir sé svo ólík þeim sem eru skilgreindir sem dæmigerðir 
að nánast sé hægt að skilgreina einhverfa einstaklinga sem geimverur eins og 
Sinclair fjallaði um 1992. Fræðimenn á sviði einhverfurannsókna eru ekki á eitt 
sáttir, sjónarmiðin eru ólík og gætir nokkurrar spennu milli þeirra sem 
annarsvegar rannsaka líffræðilegar og taugafræðilegar skýringar á einhverfu og 
hinsvegar þeirra sem beina rannsóknum að félagslegu sjónarhorni fötlunarinnar. 
Einstaklingar á einhverfurófi eru breiður hópur með misjafnar þarfir og af þeim 
sökum er mikilvægt að fræðimenn geri sér far um að virða siðfræðilega þætti 
mannlegra málefna, svo sem tilfinningar, hugsun og tilgang. Meðferðarleiðir 
hafa oftast verið hannaðar og rannsakaðar án þess að sjónarhorn eða skoðanir 
þeirra sem eru einhverfir séu skoðaðar, en hugsanlega hafi þeir eitthvað til 
málanna að leggja sem skiptir máli. Mikilvægt er að virða siðferðileg gildi og að 
fagfólk og fræðimenn líti svo á að það sé jákvætt að vera talsmenn fólks á 
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einhverfurófinu. Að skilja fötlun út frá sjónarhorni þess sem er fatlaður skiptir 
máli (Silverman, 2008). 

Sjálfsmynd fólks á einhverfurófi 

Niðurstöður úr rannsókn Capps og félaga (1995), um sjálfsmat fólks á 
einhverfurófi sem taldist getumikið, varpa ljósi á hvernig upplifun á eigin sjálfi 
var metin út frá vitsmunalegri færni, sjálfsmati og tilfinningalegum skilningi. 
Þeir sem eru vel staddir vitsmunalega gátu betur lesið tilfinningar annarra og 
voru þess vegna meðvitaðri um það sem var frábrugðið í fari þeirra sjálfa. 

Áður var vikið að kenningunni um tengsl kynhormóna og einhverfu og hafa 
konur með Aspergersheilkenni sagt frá því að þær samsami sig frekar með 
körlum en konum. Í bókinni Women from another planet (2003) kemur fram að 
margar af konunum upplifa sig ekki sem kvenkyns. Jane Meyerding lýsir þessu á 
eftirfarandi hátt: 

Þegar ég segi að ég upplifi mig ekki sem kona, þá er líklegt að fólk 
geri ráð fyrir því að ég upplifi mig sem karl. Það geri ég ekki og hef 
aldrei gert, aldrei lært að sjá líkama minn sem líkama konu sem 
hefur hlutverk í félagslegum kynferðis-samböndum. Líkami minn 
er stoð við samsetningu mína, vitsmuni, minningar og skynreynslu. 
Ef það hefur kyn þá lifir það fyrir utan, ekki hér þar sem það myndi 
skipta máli hvernig mér liði eða sæi veröldina (fyrir utan það, er ég 
eiginlega mynd af því hvernig aðrar konur hafa valdið því hvernig 
veröldin sér mig og hvað henni finnst um mig ) (bls. 157). 

Jane lýsir hvernig það er að upplifa sig kynlausa í menningu sem byggir á 
staðalímyndum. Hún var yfirlýst lesbía í 20 ár og reyndi að upplifa sjálfa sig 
sem hluta af þeim hópi. Hún telur að pólitískt viðhorf lesbískra femínista hafi 
hjálpað henni að skilja konur en samt fannst henni hún vera öðruvísi 
(Meyerding, 2003). 

Það er ekki óalgengt að konur segist hafi verið strákastelpur þegar þær voru 
yngri og oft eru þær stoltar af því. Hugtakið hefur verið notað um stúlkur sem 
hegða sér eins og drengir, hafa gaman af leikjum sem drengir hafa gaman af og 
klæðast eins og þeir. Strákastelpur hafa ekki áhuga á dúkkum eða að klæðast 
kjólum og leika sér síður við aðrar stelpur. Þetta er ekki einsleitur hópur og ekki 
er farið með stúlkurnar til athugunar vegna hegðunar. Stúlkum, sem eru 
strákalegar á ýktan hátt og vilja skipta um kyn (gender identidy disorder), er hins 
vegar vísað til athugunar og meðferðar (Bailey, Bechtold og Berenbaum, 2002). 
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Í nýlegri rannsókn Carr var kannað hvað verður um strákastelpur þegar þær 
fullorðnast. Tekin voru lífssöguviðtöl við 27 konur. Rannsóknin leiddi í ljós að 
11 af konunum héldu áfram að vera strákastelpur, 10 sneru við blaðinu og sex 
konur voru með aðrar skýringar á stöðu sinni sem strákastelpur á fullorðinsárum. 
Algengasta skýring kvennanna var að kynþroski og aukinn almennur þroski hafi 
stuðlað að þessari breytingu. Sumar fengu áhuga á gagnstæða kyninu og 
rómantík. Félagslegur þrýstingur frá foreldrum og vinum var einnig nefndur, þar 
sem stúlkunum hafði t.d. verið sagt að ef þær hegðuðu sér ekki dömulega yrðu 
þær ekki félagslega viðurkenndar og myndu ekki finna sér eiginmann. Ástæður 
kvennanna sem héldu áfram að skilgreina sig sem strákastelpur vörðuðu 
sérstaklega áhugamálin, m.a. veiðar og íþróttaiðkun, ásamt því að samvera með 
strákum skipti þær meira máli en samvera með öðrum stelpum. Konur sem héldu 
áfram að vera strákastelpur gáfu einnig þær skýringar að þær hefðu 
kynferðislegan áhuga á stúlkum eða konum (Carr, 2007). 

Dr. Isabell Henault er kynfræðingur og sálfræðingur sem hefur sérhæft sig í 
starfi og rannsóknum er varða Aspergersheilkenni með áherslu á kynheilbrigði, 
kynfræðslu og félagsfærni. Í bók um Aspergersheilkenni og kynheilbrigði fjallar 
hún m.a. um kynferðislegan fjölbreytileika og kynvitund. Hún segir að með 
rannsóknum, klínísku starfi og umræðum á Internetinu sé hægt að sýna fram á 
tengsl á milli þess að vilja skipta um kyn (gender identidy disorder), 
kynferðislegs fjölbreytileika og Aspergersheilkennis. Í rannsókn á hennar 
vegum, þar sem 28 fullorðnir einstaklingar með Aspergersheilkenni tóku þátt, 
kom í ljós að þeir voru almennt sáttir við kyn sitt. Hins vegar var kynvitund 
þeirra furðanlega laus við að vera háð félagslegum viðmiðum. Fólk með 
Aspergersheilkenni var almennt opnara varðandi kynhneigð og kynferðislegan 
fjölbreytileika en almennt gerist. Isabelle telur að samkynhneigð og kynleysi sé 
algengara hjá fólki með Aspergersheilkenni en öðrum þótt enn séu ekki til 
rannsóknir sem styðji það (Henault, 2005). 

Samantekt 

Í þessum kafla hef ég gert grein fyrir fræðigrunni rannsóknarinnar og fjallað um 
rannsóknir sem tengjast umfjöllunarefninu. Kynntar voru rannsóknir á einhverfu 
og sýnt fram á að þær hafa að mestu miðast við drengi. Leitast var við að fá 
innsýn í hvernig börn og unglingar verja frístundum sínum og hver áhugamál 
þeirra eru. Samkvæmt því hafa stúlkur áhuga á athöfnum af félagslegum toga og 
það að vera vinsæll meðal jafnaldra skiptir máli fyrir bæði drengi og stúlkur. 
Þeir sem ekki eru vinsælir velja tómstundaiðju í einveru. Gerð var grein fyrir 
tveimur rannsóknum um sérkennileg og afmörkuð áhugamál getumikilla barna 
og unglinga á einhverfurófi og fram kom að áhugmál sem tengjast Japan eru 
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algeng. Sagt frá vinsældum anime- og manga-teiknimyndastílsins, sem er 
sérstaklega vinsæll hjá stúlkum og gefin var innsýn í það sem einkennir 
teiknimyndasögurnar. Fjallað var um mikilvægi félagslegra samskipta og seiglu 
og áhrifum nýmiðlunar og Internetsins á samskipti fólks á einhverfurófi. Þá var 
lýsing á einstaklingum í Japan sem kallast Otaku eða anime- og manganördar 
sem eru taldir tengjast hinu hernaðarlega menntakerfi í Japan. Í kjölfar 
umfjöllunar um líðan og aðlögun var vikið að sjálfsævisögum kvenna á 
einhverfurófi til að veita innsýn í þeirra sjónarmið og sjálfsmynd. Að lokum var 
gerð grein fyrir ýmsum álitamálum svo sem um einhverfu sem menningarkima 
og rannsóknir tengdar sjálfsmynd, kynímynd og kynvitund fólks á einhverfurófi 
kynntar. 

Í næsta kafla mun ég fjalla um fræðilegar undirstöður rannsóknarinnar, 
aðferðir, rannsóknarsniðið og rannsóknarspurningarnar ásamt því að lýsa 
hvernig gagnaöflun og greining fór fram. Gerð verður grein fyrir hvernig val á 
þátttakendum var háttað og siðferðilegum álitamálum. Í lok kaflans verða 
stúlkurnar í rannsókninni kynntar. 
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III. kafli: Framkvæmd 

Í þessum kafla fjalla ég um fræðilegar undirstöður og framkvæmd rannsóknar-
innar. Lýst verður hvernig þátttakendur voru valdir sem og tengslum mínum við 
þá. Kynntar verða þær aðferðir sem notaðar voru við að afla rannsóknargagna og 
greina þau. Einnig mun ég fjalla um siðferðileg álitamál og vandamál sem komu 
upp í rannsóknarferlinu. Til að nálgast viðfangsefnið og leita svara við 
rannsóknarspurningunum kaus ég að beita eigindlegri rannsóknaraðferð. Stuðst 
var við þá grunntexta sem kenndir eru í eigindlegri aðferðafræði við mennta-
vísindasvið Háskóla Íslands og víðar (Bell,1999; Bogdan og Biklen,1998; 
Hermann Óskarsson, 2000, 2005; Mertens, 1997; Silvermann, 2000). 

Aðferðafræðilegar undirstöður 

Markmið eigindlegra rannsókna er að leitast við að fanga upplifun og skilning 
þátttakenda á lífi sínu og aðstæðum, eða því fyrirbæri sem er rannsakað og 
túlkað út frá þeirra sjónarhorni. Áherslur í rannsóknum beinast einkum að 
ákveðnum hópi sem er skilgreindur eftir samfélagshögum eða búsetu. 
Eigindlegar rannsóknir byggjast á lýsandi gögnum um persónulega reynslu fólks 
og þá merkingu sem það leggur í líf sitt og aðstæður. Rannsakandinn setur eigin 
viðhorf, trú og fyrirfram gefnar hugmyndir til hliðar og gerir ráð fyrir að öll 
sjónarhorn séu mikilvæg og lærdómsrík. Hann er jafnframt meðvitaður um áhrif 
stöðu sinnar á rannsóknarferlið (Bogdan og Biklen, 1998). 

Tilviksathugun (case study) felur í sér að rannsakandi safnar gögnum á 
ýmsum sviðum sem tengjast því viðfangsefni er rannsóknin beinist að og er 
henni m.a. ætlað að skýra sjónarmið einstaklingsins á tilteknum vettvangi. 
Ferilsathugun felur oft í sér lýsingu á menningu eða ákveðnum 
menningarkimum. Markmið aðferðanna er að leitast við að koma sjónarhorni 
þátttakandans til skila og læra á þann hátt jöfnum höndum um fólk af fólki. 
Margskonar aðferðum er beitt við gagnasöfnun innan eigindlegrar aðferðafræði 
(Hermann Óskarsson, 2000, 2005). 

Félagsleg hugsmíðahyggja 

Félagsleg hugsmíðahyggja (social constructionism) er hugtak sem er notað um 
kenningar er leggja áherslur á að líf fólks sé félagslega skapað. Samfélag sé á 
virkan og skapandi hátt byggt af mönnum. Sem fræðilegt sjónarmið er félagsleg 
hugsmíðahyggja rakin til bókar, The Social Construction of Reality sem Berger 
og Luckman skrifuðu árið 1967. Hugsmíðahyggja gengur út frá því að það sem 
talið er náttúrulegt sé ekki ráðandi afl heldur skýrast raunveruleg fyrirbæri út frá 
upprunalegum eiginleikum. Félagsleg hugsmíðahyggja er ákveðin 
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hugmyndafræði sem gengur út frá því að merking tilfinninga sé 
menningarbundin og tengist skynhrifum (sensation). Upplifun manna er 
samkvæmt þessu ólík eftir menningarhópum og einstaklingum. Gert ráð fyrir því 
að tilfinningar séu túlkaðar út frá líkamlegri reynslu og tilfinningar túlkaðar út 
frá afstöðu (Berger og Luckman, 1967).  

Tilgangur eigindlegra rannsókna er að þær leiði af sér kenningar á grundvelli 
þeirra gagna sem aflað er. Rannsóknir af þessu tagi eru sveigjanlegar varðandi 
skipulag og gagnaöflun, og greining gagna fer að hluta fram samhliða öflun 
þeirra. Með því að beina athyglinni að félagslegum samskiptum byggja 
eigindlegar rannsóknir á samfellu í öflun gagna í stað söfnunar aðskilinna atriða, 
eins og þegar merkt er við spurningar í spurningalista eða stöðluðu viðtali. 
Eigindlegar rannsóknir eru þannig heildrænar í þeirri merkingu að reynt er að 
koma til leiðar samhengistengdum skilningi á innbyrðis tengslum ýmissa þátta 
sem hafa áhrif á mannlegt atferli (Bogdan og Biklen,1998; Hermann Óskarsson, 
2005; Silvermann, 2000). 

Fötlunarfræði 

Fjölbreytileiki er talinn lykilatriði í mannlegri tilveru og hlutverk fötlunarfræða 
er að vekja athygli á að reynslu þeirra sem skilgreindir eru fatlaðir. 
Fötlunarfræði byggist á þverfaglegri nálgun ýmissa fræðigreina, svo sem 
félagsfræði, mannfræði, menningarfræði og femínísk fræði ásamt fjölda annarra 
fræðigreina. 

Markmiðið með fötlunarrannsóknum er m.a. að setja fötlun í félagslegt, 
efnahagslegt, menningarlegt og pólitískt samhengi. Fötlunarfræðingar leggja 
áherslu á mikilvægi félagslegra þátta og gagnrýna jafnframt hinn hefðbundna 
læknisfræðilega skilning á fötluðu fólki sem afbrigðilegu og gölluðu, andstætt 
því sem talið er heilbrigt eða eðlilegt. Almennt er hugtakið fötlun notað yfir fólk 
sem vegna líffræðilegra og eða félagslegra þátta er skert eða fatlað (Barnes, 
Mercer og Shakespeare, 1999). 

Rannsóknir sem snúa að jaðar- og minnihlutahópum eiga rætur að rekja til 
pólitísks umróts og mannréttindabaráttu minnihlutahópa á síðari hluta síðustu 
aldar. Fræðimenn bentu á og sýndu fram á hvernig félagsvísindalegum 
kenningum hefur verið beitt í því skyni að alhæfa út frá reynslu ráðandi hópa og 
á þann hátt undiroka konur og ýmsa minnihlutahópa. Samkvæmt kenningum 
femínista innan fötlunarfræð-innar búa fatlaðar konur við tvöfalt misrétti sem 
byggir á kynferði og fötlun. Kvenna- og kynjafræði, hinsegin fræði ásamt 
fræðastarfi sem fjallar um ýmsa þjóðernishópa eru sprottin úr þessum jarðvegi 
(Thomas, 1999; Rannveig Traustadóttir, 1997). 
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Fötlunarfræðin hafa haft það að leiðarljósi að stuðla að félagslegum 
breytingum í þeim tilgangi að bæta líf fatlaðs fólks jafnframt því að varpa ljósi á 
menningu, samfélög og tengsl einstaklings og umhverfis (Rannveig 
Traustadóttir, 2003). 

Rannsóknarsniðið 

Aðferðafræði rannsóknarinnar er tilviksathugun sem felur í sér markvissa og 
nákvæma athugun á tilteknu viðfangsefni hjá fyrirfram skilgreindu úrtaki sem er 
fámennt. Aðferðin gerir rannsakanda kleift að skoða viðfangsefnið ítarlega og út 
frá ólíkum forsendum. Rannsóknarsniðið á vel við þar sem styrkur 
tilviksrannsókna liggur í því að rannsakandinn einbeitir sér að einstöku tilviki, 
einstaklingum eða aðstæðum. Þannig felur aðferðin í sér skilgreiningu á 
margskonar ferlum sem eru víxlverkandi (Bell, 1999). Stake (1994) mælir með 
því að rannsóknar-gögnum sé safnað út frá eftirfarandi upplýsingum: Eðli 
tilviksins, sögulegum bakgrunni, öðru samhengi svo sem efnahagslegu, 
pólitísku, lögfræðilegu og fagurfræðilegu, öðrum tilvikum þar sem tilvikið er 
viðurkennt og þeim heimildarmönnum sem þekkja tilvikið. Ferlið sem á sér stað 
þegar samanburður við önnur tilvik er gerður er oft látið í hendur lesanda 
rannsóknarinnar (Mertens, 1997). 

Markmið og gildi 

Markmið rannsóknarinnar var að fá innsýn í og afla þekkingar á áhugamálum 
stúlkna sem greindar hafa verið með Aspergersheilkenni og svipaðar raskanir á 
einhverfurófi. Upplýsingar byggjast á sjónarhorni þátttakenda sjálfra á því sem 
skiptir þá máli í daglegu lífi (Rannveig Traustadóttir, 2006). Leitast var við að 
kanna hvernig stúlkurnar sjálfar upplifa mikilvægi áhugamálanna og hvaða áhrif 
þau hafa á nánasta umhverfi, nám, félagsleg samskipti, sjálfsmynd og líðan. 

Vísindalegt gildi felst í því að lítið hefur verið fjallað um getumiklar stúlkur á 
einhverfurófi, hugsanlega af því að mun færri stúlkur en drengir hafa þessa 
greiningu og læknisfræðilegar skilgreiningar hafa til þessa miðast við drengi 
(Kopp og Gillberg, 1992). 

Hagnýtt gildi felst í því að rannsóknin getur stuðlað að auknum skilningi á 
þörfum barna og ungmenna á einhverfurófi og skapað grundvöll fyrir betri 
þjónustu fyrir þau og fjölskyldur þeirra. 

Rannsóknarspurningar 

Viðfangsefni rannsóknarinnar var að leita svara við rannsóknar-spurningunum 
þremur sem voru: Hver eru áhugamál stúlkna með Aspergersheilkenni og 
svipaðar raskanir á einhverfurófi? Hvaða þýðingu hafa áhugamálin fyrir 
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stúlkurnar, svo sem nám, félagsleg samskipti, sjálfsmynd og líðan? Hvaða áhrif 
hafa áhugamálin á nánasta umhverfi stúlknanna? Til að leita svara við 
spurningunum voru eftirtaldar lykilspurningar hafðar að leiðarljósi: 

1. Hver eru áhugamálin? 
2. Hvert er gildi áhugamálanna fyrir stúlkurnar? 
3. Hvernig verja þær frítíma sínum? 
4. Hvernig er samskiptum við fjölskyldu háttað? 
5. Hvernig er samskiptum við vini háttað? 
6. Hafa stúlkurnar verið lagðar í einelti? 
7. Hvernig upplifa þær skólann? 

Stuðst var við viðtalsramma til að fá svör við rannsóknarspurningunum og 
ofangreindum lykilspurningum í viðtölum við stúlkurnar og mæður þeirra. 

Þátttakendur 

Lykilþátttakendur voru sex stúlkur á aldrinum 10-18 ára, sem greindar hafa verið 
með Aspergersheilkenni eða svipaðar raskanir á einhverfurófi. Að auki voru 
tekin viðtöl við mæður stúlknanna. Alls tóku því 12 einstaklingar þátt í 
rannsókninni. Gerð voru kynningar- og samþykkisblöð fyrir þátttakendur (sjá 
fylgiskjöl 1- 4). Tekið var fram að ef stúlkurnar væri ekki fúsar til þátttöku, þrátt 
fyrir samþykki forráðamanns, yrði málið látið niður falla. Markvisst úrtak var 
notað við val á þátttakendum sem valdir voru út frá fötlunarskrá Greiningar- og 
ráðgjafarstöðvar ríkisins. Aflað var skriflegs samþykkis forstöðumanns fyrir að 
nota gögn úr skránni við val á þátttakendum að fengnu leyfi (sjá fylgiskjal 5) 
Vísindasiðanefndar: 08-041-S2 sem lá fyrir um miðjan mars 2008, og samþykkt 
Persónuverndar þann 8. febrúar (VSNb2008020013/03-7) (sjá fylgiskjöl, 6a og 
6b). Að fengnu leyfi hafði félagsráðgjafi sem starfar á Greiningarstöð samband 
við mæður stúlknanna símleiðis í þeim tilgangi að kynna aðaláherslur 
rannsóknarinnar og kanna áhuga á þátttöku. Að því loknu hafði ég samband 
símleiðis í þeim tilgangi að kynna nánar framkvæmd verkefnisins. Send voru 
kynningarbréf til þátttakenda og eyðublöð fyrir upplýst samþykki. Þegar upplýst 
samþykki þátttakenda lá fyrir hófst öflun gagna. 

Gagnaöflun og -greining 

Gagnaöflun fór fram í mars - júní 2008. Gerður var viðtalsrammi fyrir stúlkur 
(sjá fylgiskjal nr. 7). Einnig var gerður viðtalsrammi fyrir mæður (sjá fylgiskjal 
nr. 8). Þar sem viðmælendur voru hvattir til að greina frá reynslu sinni út frá 



 

 43

eigin forsendum. Útbúinn var listi yfir hugsanleg áhugamál sem stúlkurnar 
merktu sjálfar við meðan á viðtalinu stóð. Öll viðtölin fóru fram á heimilum 
stúlknanna að vali þeirra sjálfra og mæðra þeirra. Viðtöl við fimm af stúlkunum 
fóru fram í herbergjum þeirra, þar sem þeim finnst best að vera, og viðtal við 
eina stúlkuna fór fram í alrými, þar sem hún ver tíma sínum að mestu. Viðtölin 
við stúlkurnar voru tekin upp á stafrænt myndband til að varpa ljósi á augntengsl 
og svipbrigði þegar stúlkurnar sögðu frá eða töluðu um áhugamálin. Viðtöl við 
mæðurnar voru hljóðrituð. Síðan voru viðtölin afrituð frá orði til orðs ásamt 
aðdraganda og hugleiðingum mínum. Viðtölin við flestar stúlkurnar tóku u.þ.b. 
eina klukkustund og viðtölin við mæðurnar frá 30 mínútum og upp í ríflega 
klukkustund.  

Við gagnaöflun og -greiningu var hugað að valdahlutföllum, þ.e. að efla vald 
viðmælenda þannig að raunveruleg viðhorf þeirra kæmu í ljós. Með þetta að 
leiðarljósi var viðmælendum boðið að velja hvar viðtölin færu fram. Ávinningur 
fyrir þátttakendur var jafnframt fólginn í að koma sjónarmiðum sínum og 
reynslu á framfæri. Þannig gátu þeir miðlað skoðunum sínum á því sem skiptir 
þá máli í daglegu lífi (Rannveig Traustadóttir, 2006). Þarna nýttist reynsla mín 
af samskiptum við börn og unglinga á einhverfurófi vel. Frumgreining gagna fór 
fram samhliða afritun og var byggð á nálgun grundaðrar kenningar (Silvermann 
2000). Gögnin voru marglesin og borin saman innbyrðis. Beitt var opinni kóðun 
til að finna hugtök og þemu sem tengdust rannsóknarspurningunum. Þemun voru 
síðan flokkuð í stærri heildir og tengd í gegnum öxulkóðun. Að lokum var efnið 
sett fram á fræðilegan hátt, gögnin túlkuð, borin saman við heimildir og 
ályktanir dregnar (Bogdan og Biklen, 1998; Snæfríður Þóra Egilson, 2007). 

Áreiðanleiki og réttmæti 

Í rannsókninni var leitast við að endurspegla upplifun þátttakenda og reynslu af 
því sem þeim sjálfum fannst mikilvægt. Áreiðanleiki og réttmæti skráningar og 
úrvinnslu voru tryggð með því að viðtölin við stúlkurnar voru tekin upp á 
stafrænt myndband og í viðtölum við mæður fólst einnig ákveðinn áreiðanleiki. 
Það er margt sem stuðlar að áreiðanleika í þessari rannsókn, s.s. að ég ræddi 
bæði við mæður og dætur, notaði myndband o.fl. Ályktanir fólust í því að lýsa 
áhersluatriðum er fram komu í gögnunum frá bæði dætrum og mæðrum, öðrum 
gögnum, s.s. myndum sem stúlkurnar höfðu teiknað, og sögum sem þær höfðu 
gert. Leiðbeinandi las yfir greininguna og kom með hagnýtar ábendingar 
(Bogdan og Biklen,1998). 
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Siðfræðilegir þættir 

Upplýst samþykki er grundvallaratriði í siðferði rannsókna. Það felur í sér að 
þátttakendur viti hvað verið er að rannsaka og hvernig rannsóknin fer fram. 
Einnig er mikilvægt að þeir viti hversu langan tíma er áætlað að hún taki og 
hvernig niðurstöður verða notaðar (Bogdan og Biklen, 1998). Virðing og 
samvinna við þátttakendur voru lykilatriði sem ég setti mér í upphafi 
rannsóknarferilsins. 

Í rannsóknum sem beinast að lífi og aðstæðum fólks eins og fötluðum 
börnum og ungmennum er að mörgu að gæta. Annars vegar þarf að huga að því 
að hagsmunir og öryggi barnsins séu í fyrirrúmi og hins vegar að rannsakandinn 
sé meðvitaður um þær siðferðilegu skyldur að bregðast ekki trúnaði barnsins. 
Þar ber að nefna álitamál sem upp gætu komið ef ég kæmist að einhverju um 
stúlkurnar sem væri mikilvægt að foreldrar vissu. Þess var vandlega gætt í 
viðtölum við stúlkurnar að ganga ekki nærri þeim ef viðkvæm málefni bar á 
góma og gerðar ráðstafanir til þess að viðmælendur gætu leitað til sálfræðings, 
sem hefur áralanga reynslu af að tala við börn og unglinga með fötlun, ef þörf 
krefði. Reynt var að tryggja að þátttakendur tæku þátt af fúsum og frjálsum vilja 
án nokkurs þrýstings. Sjáanleg áhætta fyrir þátttakendur var því hverfandi.  

Að taka á viðkvæmum og persónulegum málum getur verið vandasamt. 
Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar og ég hafa viðamikla reynslu af rannsóknum 
með viðkvæmum hópum, auk áratuga reynslu í starfi með fötluðum börnum og 
ungmennum. Þessi reynsla nýttist vel í rannsóknarvinnunni þar sem ég fjallaði 
um svið sem ég þekkti vel. Bogdan og Biklen (1998) benda á að það geti reynst 
rannsakanda fjötur um fót að rannsaka eigin starfsvettvang þar sem það geti 
verið erfitt að skapa nægilega fjarlægð til að fá yfirsýn. Í rannsóknarferlinu 
leitaðist ég við að vera meðvituð um þessar hættur og staldraði reglulega við, 
skoðaði eigin hug og spurði gagnrýnna spurninga varðandi hlutverk mitt sem 
rannsakanda. Þannig leitaðist ég við að aðgreina eigin hugmyndir og það sem í 
gögnunum var (Snæfríður Þóra Egilson, 2007). 

Á ýmsum stigum rannsóknarinnar og sérstaklega í greiningu gagna var ekki 
hjá því komist að beina sjónum að atriðum sem komu fram en voru ekki hluti af 
upphaflegum markmiðum. Þetta voru þættir sem vörðuðu sjálfsmynd stúlknanna 
og voru að mínu mati mikilvægir varðandi niðurstöður og megináherslur 
rannsóknarinnar. Ég gerði mér í upphafi grein fyrir því að mínar þarfir sem 
rannsakanda og þarfir stúlknanna gætu verið ólíkar. Markmið mitt var að varpa 
ljósi á þætti sem ég taldi að væru mikilvægir fyrir þekkingu mína sem ráðgjafi, 
en þær hefðu hugsanlega lítinn áhuga á eða þörf fyrir að deila því sem þeim 
finnst mikilvægt með öðrum. Einnig hafði ég ákveðnar fyrirfram hugmyndir er 
vörðuðu áhugamál stúlknanna og voru þær hugmyndir byggðar á reynslu í starfi. 
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Tengsl við þátttakendur 

Áður en rannsóknin hófst hafði ég starfað sem þroskaþjálfi í yfir 25 ár og þar af 
sem ráðgjafi fatlaðra barna og ungmenna í mörg ár. Undanfarin ár hef ég lagt 
áherslu á að auka þekkingu mína á málefnum barna og ungmenna á 
einhverfurófi. Starf mitt á Greiningar- og ráðgjafarstöð hefur m.a. verið fólgið í 
greiningu og ráðgjöf vegna barna og ungmenna á einhverfurófi. Á þessum tíma 
hef ég komið að málefnum stúlkna sem voru þó í miklum minnihluta. Þegar kom 
að því að velja þátttakendur í rannsóknina kom í ljós að ég hafði hitt fimm af 
stúlkunum áður. Þótt slíkt geti orkað tvímælis tel ég að það hafi almennt haft 
jákvæð áhrif á tengsl mín við stúlkurnar og verkefnið í heild. 

Trúnaður og nafnleynd 

Leitast var við að vernda viðmælendur með því að gera gögnin 
ópersónugreinanleg. Stúlkur með Aspergersheilkenni og svipaðar raskanir á 
einhverfurófi eru fáar og að mörgu leyti auðþekkjanlegar. Af siðferðilegum 
ástæðum er mikilvægt að vernda þær svo sem með því að nota gervinöfn á fólk 
og staði. 

Takmarkanir rannsóknarinnar 

Eins og áður hefur komið fram var einungis aflað gagna um sex stúlkur og því 
ekki hægt að alhæfa út frá þeirra sjónarhorni eða reynslu, enda var það ekki 
tilgangurinn. Nokkrir annmarkar komu fram við gagnaöflun, m.a. að stundum 
var erfitt að fá fram sjónarmið stúlknanna vegna þess að þörf eða geta 
einstaklinga með Aspergersheilkenni til að tjá eigin upplifanir og skoðanir er oft 
takmörkuð (Attwood, 1998). Taldi ég því mikilvægt að taka viðtöl við mæður 
stúlknanna þar sem þeirra þekking skipti máli varðandi markmið 
rannsóknarinnar. Þrátt fyrir þessa annmarka og takmarkanir tel ég að 
niðurstöðurnar gefi ákveðnar vísbendingar um það sem stúlkum með 
Aspergersheilkenni og svipaðar raskanir finnst sjálfum mikilvægt og hvernig 
þær upplifa eigin aðstæður. Margt er þó órannsakað um aðstæður og reynslu 
getumikilla stúlkna á einhverfurófi og mikilvægt að frekari rannsóknir verði 
gerðar til að auka þekkingu á aðstæðum þeirra og þörfum og ekki síður til að 
koma sjónarmiðum þeirra á framfæri 

Kynning á stúlkunum 

Hér er ætlunin að kynna stúlkurnar í rannsókninni. Ég hef kosið að kynna þær 
með gervinöfnum og breyta aldri þeirra lítillega. 
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Sara, 11 ára 

Sara er stór eftir aldri en barnaleg í útliti. Í viðtalinu virkaði hún 
feimin og hafði lítið frumkvæði. Hún svaraði gjarnan á einfaldan 
hátt og bætti litlu við. Í viðtalinu horfði hún allan tímann í augun á 
mér. Hún er í almennum bekk, ekki með stuðning, en hittir 
starfsmann í skólanum einu sinni í viku og talar við hann um það 
hvernig gengur í skólanum. 

Álfrún, 12 ára 

Álfrún bauð af sér góðan þokka og var mjög kurteis. Í viðtalinu 
hafði hún lítið frumkvæði, svaraði oftast á einfaldan hátt og bætti 
litlu við. Hún spurði hvað þetta væru margar spurningar. Móðir 
hennar sagði að hún hafi haft sérstakan áhuga á að vita nánar um 
Persónuvernd en ekki spurt neitt um rannsóknina þegar hún las yfir 
eyðublaðið um upplýst samþykki. 

Emilía, 13 ára 

Emilía var oft formleg í fasi og virtist taka viðtalinu um áhugamál 
af mikilli alvöru. Sjálfsmat hennar virðist gott og hún var oft ánægð 
með sig á meðan á viðtalinu stóð. Hún notaði stundum líflegt 
látbragð. Þegar leið á viðtalið fór Emilía að geispa og virtist þreytt. 

Sóley, 15 ára 

Sóley var oft með líflegt látbragð meðan á viðtalinu stóð. Stundum 
virtist sjálfsmatið mjög gott en stundum lítið. Sóley var að mörgu 
leyti áhugasöm um að gefa mér góðar upplýsingar en átti stundum 
erfitt með að skýra út það sem hún var að hugsa eða vildi segja. 

Jóhanna, 16 ára 

Jóhanna var afar formleg í tali og oft dálítið kaldhæðin. Að hennar 
mati er margt of persónulegt til að tala um í svona ritgerð. Jóhanna 
virtist að vissu leyti sjálfsörugg, oft ánægð með sig og hafði lítið 
umburðarlyndi í samtalinu við mig. 
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Dagmar, 17 ára 

Dagmar var allan tímann frekar formleg í tali og virtist oft ánægð 
með sig. Hún var stundum svolítið kaldhæðin í tali. Hún virtist 
áhugasöm um að ræða við mig um áhugamál sín og svaraði 
spurningum á greinagóðan hátt en tók ekki mikinn tíma í að sýna 
mér það sem hún hefur teiknað. 

Nánari lýsing á hverri stúlku er að finna í viðauka 1. 

Mæður stúlknanna 

Viðtölin við fimm af mæðrunum voru tekin í beinu framhaldi af 
viðtölunum við stúlkurnar en eitt viðtal fór fram tveimur mánuðum 
seinna af óviðráðanlegum ástæðum. Móðir viðkomandi stúlku sagði 
það jákvætt þar eð hún hefði þá fengið svigrúm til að velta ýmsu 
fyrir sér sem hún hafði ekki spáð í áður. 

Samantekt 

Í þessum kafla hef ég gert grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar, 
rannsóknaraðferðum og hvernig öflun gagna og greining fór fram. Sagt var frá 
þátttakendum og hvernig þeir voru valdir. Einnig var gerð grein fyrir 
siðferðilegum álitamálum og aðferðafræðilegum áskorunum. Að lokum voru 
stúlkurnar í rannsókninni kynntar. 

Í næsta kafla mun ég kynna niðurstöður rannsóknarinnar. Þær byggjast á 
greiningu gagnanna með hliðsjón af markmiðum rannsóknarinnar og því sem 
stúlkurnar sem eru lykilþátttakendur töldu mikilvægt að kæmi fram. Í lok kaflans 
geri ég grein fyrir því sem mæðurnar höfðu að segja um áhugamál dætranna. 
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IV. kafli: Niðurstöður 

Í þessum kafla er greint frá niðurstöðum rannsóknarinnar. Til að svara 
rannsóknarspurningunni eru dregin fram fjögur megin þemu sem eru byggð á 
rannsóknarspurningunni og þeim þáttum sem henni tengjast sem eru: Frístundir 
og áhugamál, félagsleg samskipti, líðan og aðlögun og sjálfsmynd. Byggt er á 
frásögnum sex stúlkna af áhugamálum sínum og hvaða þýðingu þau hafa fyrir 
þær og áhrif þeirra á nám, félagsleg samskipti, sjálfsmynd og líðan. Einnig 
verður fjallað um hvað mæður stúlknanna höfðu að segja um áhugamálin enda 
gáfu þær nánari innsýn í tilurð áhugamálanna og ýmislegt sem þeim tengdist. 

Viðtölin við stúlkurnar 

Viðtölin fóru fram heima hjá stúlkunum. Það virtist ekki trufla stúlkurnar að 
viðtölin væru tekin upp á myndband. Þær sýndu mér margt af því sem tengdist 
áhugamálunum, svo sem teikningar sem þær höfðu gert, bækur sem þær höfðu 
lesið, teiknimyndasögur, ýmsar heimasíður, netleiki og tölvuleiki sem þær spila. 
Ein stúlknanna sýndi mér einnig sögu sem hún hafði skrifað. 

Stúlkurnar voru frekar áhugasamar um að gefa mér upplýsingar um áhugamál 
sín og fannst mikilvægt að ég fengi greinagóð svör við spurningum um þau. Ein 
þeirra var þó á vissan hátt neikvæð en kom með þá hugmynd að stúlkurnar í 
rannsókninni fengju að hittast. 

Viðtölin þróuðust á ólíkan hátt. Fjórar af stúlkunum virtust stoltar af því að 
ég sýndi málefninu áhuga þótt þær þreyttust svolítið í lokin á þessu spjalli við 
mig og stundum var eins og þær biðu eftir að viðtalinu lyki. Áberandi var hvað 
yngri stúlkurnar bættu lítið við það sem ég spurði þær um. Þær sem voru eldri 
höfðu meira til málanna að leggja en nær eingöngu út frá því sem um var spurt. 
Elsta stúlkan virtist hafa meira innsæi í eigin stöðu en þær sem voru yngri. Í 
viðtölum við stúlkurnar og greiningu á gögnum voru þættir sem gerðu mér ljóst 
að þær áttu margt sameiginlegt og fannst mér margt í fari þeirra minna á 
menningartengda þætti sem hafa mótast þrátt fyrir að stúlkurnar þekkist ekki. 
Þessir þættir virðast tilkomnir vegna fötlunarinnar og voru eftirfarandi: 
Áhugamálin voru algjörlega sjálfsprottin og ekki var neitt í umhverfi stúlknanna 
sem ýtti undir þau, allar eru þær strákastelpur. Stúlkurnar voru ekki háðar áliti 
annarra og ekki tískubylgjum. Á mynd 1 má sjá umrædda þætti. 
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Mynd 1. Sameiginlegir þættir sem einkenna allar stúlkurnar. 

Frístundir og áhugamál 

Stúlkurnar höfðu allar áhuga á tölvum, teiknimyndasögum, ensku, framandi eða 
öðruvísi menningu og dýrum. Fjórar þeirra höfðu mikinn áhuga á að teikna, ein 
stúlka skrifaði sögur. Það kom fram að tvær stúlkur fara reglulega á bókasafn og 
hjá annarri þeirra er það fastur liður einn dag í viku. Aðaláhugamál hjá einni 
stúlku er lestur en aðrar lesa einnig mikið og þá sérstaklega teiknimyndasögur. 
Tvær stúlkur sögðust hafa gaman af tónlist og nefndu þær báðar að þær hefðu 
m.a. áhuga á klassískri tónlist. Það virtist mikilvægt fyrir allar stúlkurnar að hafa 
stöðugt eitthvað fyrir stafni og hugsanlega er það skýring á því hve uppteknar 
þær eru af áhugamálum sínum. Ein stúlkan sagði að áhugamálin tækju allan 
tímann af því að þau væru skemmtileg. 

Tölvur 

Allar stúlkurnar höfðu aðgang að tölvu og var hún mikilvægur þáttur í lífi þeirra 
allra og ekki síst félagslega, þar sem þeim fannst flestum betra að hafa samskipti 
við aðra í gegnum tölvuna. Þrjár af eldri stúlkunum þær Dagmar, Sóley og 
Jóhanna höfðu nokkuð frjálsan aðgang að tölvu en foreldrar þeirra yngri 
úthlutuðu þeim ákveðinn tíma í tölvu. Stundum var tölvan notuð sem umbun 
fyrir að framkvæma ákveðin verkefni, sem foreldrar töldu mikilvæg, en 
stúlkurnar höfðu sjálfar lítinn áhuga á eða voru þeim erfið. Dagmar notar 
tölvuna mikið til að horfa á teiknimyndir, sjónvarpsþætti, spila leiki og setja 
myndir sem hún hefur teiknað inn á heimasíðuna deviantart.com. Hún notar 
tölvuna einnig til að eiga samskipti við aðra. Hún sagði: 

Ég er mikið í tölvunni. Ég spila allt eftir stafrófsreglum, ég spila 
tölvuleiki og horfi á þætti, ég horfi ekki oft á sjónvarpið... Þegar ég 
tala við fólk í gegnum tölvuna þá fattar það ekki að ég er öðruvísi... 
Ég mundi deyja án tölvunnar og ég yrði örugglega brjáluð ef ég 
gæti heldur ekki teiknað. Ég nota teikningu til að tjá mig. Ég get 
lifað án fólks, ég hef alltaf verið svona... 
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Fjórar af eldri stúlkunum sögðu að það væri betra að horfa á bíómyndir og 
þætti í tölvunni en sjónvarpinu vegna þess að þá gæti maður spólað til baka. 
Allar sögðust stúlkurnar frekar horfa á teiknimyndir en venjulegar bíómyndir og 
helst vildu þær horfa á myndir í tölvunni. Dagmar sagði að það væri erfitt að 
sitja fyrir framan sjónvarpið vegna þess að þá gæti hún ekki gert neitt annað á 
meðan. Þegar hún væri í tölvunni gæti hún líka verið að teikna og jafnvel verið í 
leikjum eða spjallað við aðra á Netinu, Dagmar lýsti þessu þannig: 

Þegar ég horfi á sjónvarpið skil ég sumt en svo koma samskipti þar 
sem ég stend bara og „hvað gerðist“... það er yfirleitt í einhverjum 
voða flóknum samræðum. Og svo skyndilega kemur greinilega 
önnur manneskja sem setti upp einhvern svip einhvern tímann... og 
skyndilega eru allir reiðir eða sorgmæddir eða þá að önnur persónan 
fer að skæla út af einhverjum ástæðum... Mér finnst þægilegra að 
horfa á þætti í tölvunni þannig að ég get bara spólað til baka. 

Helst sögðust stúlkurnar horfa á myndir sem tengdust áhugamálum þeirra 
eins og Pirates of the Caribbean, Lord of the Rings, Simpsons og Family Guy. 
Stúlkurnar áttu það sameiginlegt að horfa aftur og aftur á myndir eða þætti sem 
þeim fannst vera skemmtilegir. Á mynd 2 má sjá hvernig stúlkurnar nota tölvu 
sér til ánægju og til félagslegra samskipta. 

 
Mynd 2. Tölvunotkun stúlknanna. 

Stúlkurnar nýttu Internetið til að skoða það sem tengist áhugamálum þeirra. 
Allar stúlkurnar notuðu tölvuna til samskipta við aðra nema Sara sem sagði að 
það gæti verði hættulegt að tala við aðra í gegnum tölvuna. Hún er með eigin 
bloggsíðu þar sem hún skrifar og setur inn myndir og annað sem hún hefur 
áhuga á. Hinar stúlkurnar eru í sambandi við aðra á spjallrásum eins og MSN. 
Stundum eru þetta vinir sem stúlkurnar hafa kynnst vegna sameiginlegra 
áhugamála á heimasíðum sem tengjast áhugamálum þeirra. 
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Að teikna 

Fjórar af stúlkunum höfðu gaman af því að teikna, gerðu mikið af því og tjáðu 
sig um mikilvægi þess að bæta sig í teikningu. Það var áberandi hve mikið af 
smáatriðum voru í myndum þeirra. Dagmar, elsta stúlkan sem teiknar mikið, 
fleygir myndunum sínum þegar hún er ánægð með þær og er þá búin að skanna 
þær inn á tölvuna og setja á heimasíðuna, deviantart.com. Jóhanna teiknar mest 
af stúlkunum myndir sem eru fullar af lífi, lýsa miklu hugmyndaflugi, ásamt því 
að vera með mikið af smáatriðum. Jóhanna sagði að oft væri einhver reynsla eða 
saga á bak við tilurð myndanna og það væri skemmtilegast að teikna 
myndasögur. Þegar ég hrósaði henni fyrir að teikna vel og nefndi hve mikið væri 
af smáatriðum í myndunum hennar svaraði hún um hæl: 

Smáatriði, þvílík vitleysa, ég geri bara smáatriði þegar mér leiðist, 
þegar maður gerir ekki smáatriði þá er þetta ekki alvörumynd af því 
að þá er þetta bara svona ágrip eða skissa. 

Aðspurð hvort hún væri búin að teikna svona vel lengi, hvaðan hún fengi 
hugmyndirnar og hvers vegna hún teiknaði, svaraði hún: 

Ég er alltaf að reyna að bæta mig. Hugmyndirnar verða til í 
heilanum á mér. Það er þar sem maður fær hugmyndir svona 
venjulega. Ég teikna af því það er leið til að tjá sig og ég get gert 
það sem ég vil á blaðið... Vegna þess að ef mig langar til þess að 
fljúga eða brenna niður hús þá get ég bara teiknað mynd af mér að 
fljúga eða brenna niður hús og þá er ég bara búin að því og þarf 
ekkert að vera að pæla í því meira. 

Jóhönnu var illa við að sýna mér gamlar myndir sem hún hafði teiknað og 
sagði að þær væru geðveikt lélegar og bara gamalt drasl. Að mínu mati voru 
allar myndirnar hennar flottar. Sara sýndi mér myndir af uppáhaldspersónum 
sem tengdust áhugamálum hennar og myndir úr ferðalögum sem hún hafði farið 
í með fjölskyldunni. Myndirnar hennar báru þess vott að vera gerðar af alúð og 
nákvæmi. Álfrún teiknar m.a. teiknimyndasögur um fugla sem lenda í 
skemmtilegum aðstæðum. Hún sýndi mér ótrúlegt magn af myndum sem mikil 
vinna var lögð í. Hún sagðist teikna í skólanum þegar kennarinn væri að tala. 
Dagmar og Emilía teikna nær eingöngu myndir í mangastíl og eru myndirnar oft 
af persónum sem tengjast uppáhaldstölvuleikjum, teiknimyndum eða 
teiknimyndasögum. Greinilegt var að stúlkurnar eyddu miklum tíma í að teikna 
og báru teikningarnar þess merki því handbragðið og stíllinn var frekar þróaður. 
Einnig virtust stúlkurnar gera miklar kröfur til sín. Tvær þeirra ræddu mikilvægi 
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þess að bæta sig í anatómíu. Önnur sagðist hafa keypt danska bók með 
teikningum af anatómíu, ekki kunnað við stílinn í bókinni en lært margt af henni. 

Enska 

Stúlkurnar eru allar að eigin sögn frekar góðar í ensku og þrjár af eldri 
stúlkunum sögðust betri í ensku en kennararnir þeirra. Allar nema Sara sögðu að 
oft væri betra að tjá sig á ensku en á íslensku og að erfitt væri að túlka enska 
texta yfir á íslensku án þess að tapa hluta af því sem skipti máli eða því sem 
ætlað er koma á framfæri. Álfrún sagðist hafa gaman að því að lesa 
teiknimyndasögur eins og Calvin and Hobbes á ensku og Garfield eða Gretti. 
Hún sagði: 

Sumt er sko betra að lesa á ensku ef það eru svona orðaleikir eða 
eitthvað svoleiðis, þá skilur maður það ekki ef það er á íslensku. 
Eins og Catch a fish, shall we come and catch a fish... þá fóru þeir 
að kasta fiski á milli sín. Maður skilur það ekki á íslensku þá er 
þetta orðið öðruvísi, það er ekki hægt að segja komum að grípa fisk, 
þannig, þá er betra að lesa það á ensku. 

Stúlkurnar nýta sér allar aðgang að leikja- og heimasíðum á ensku þar sem 
þær geta leikið, spjallað, og sett inn myndir eða skrifað sögur. Ein þessara 
heimasíðna er deviantart.com þar sem fólk setur inn myndir sem það hefur 
teiknað og fær síðan athugasemdir um myndirnar. Deviantart er virt 
listamannasíða þar sem fólk skráir sig og fær innblástur frá öðrum listamönnum. 
Fanfiction.net er önnur síða, þar sem fólk skrifar sögur eða ljóð og setur inn til 
að sýna öðrum og fá mat á það sem það er að fást við. Á þessum síðum fá 
stúlkurnar umsagnir og viðbrögð á það sem þær eru að gera og geta skoðað það 
sem aðrir með svipuð áhugamál eru að fást við. Jóhanna sagði eftirfarandi um 
skrif á ensku og af hverju deviantart skiptir hana máli: 

Það eru svo fáir íslenskir nördar og kannski er ég eini 
Íslendingurinn sem skrifa svona dót. Þannig að það er betra að 
skrifa á ensku af því að þá er einhver sem nennir að lesa það. Þeir 
vita hvað þeir eru að tala um, inn á deviantart. Þar er fólk sem 
hugsar eins og ég. 

Emilía sagðist vera góð í ensku, betri í ensku en kennarinn og sagðist hún 
ekki hafa hugmynd um af hverju, en henni finnst enska miklu, miklu betri en 
íslenska. Sóley sagðist ekki þola íslenskar bíómyndir og henni fannst Íslendingar 
hafa ömurlegan húmor. Hún skrifar mikið af sögum og setur þær inn á 
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heimasíðuna fanfiction.net. Sóley sagðist líta á sig sem sjálfstæðan rithöfund af 
því að hún væri ekki að vinna fyrir neinn annan. Hún skrifar á ensku: 

Aðal áhugamálið mitt er eiginlega að skrifa sögur það er það mesta. 
Það er mjög mikill mismunur á ensku og íslensku... það er einhver 
kínverskur gaur sem er með heimasíðu sem heitir fanfiction.net og 
æ-i... mér skilst að ég sé sjálfstæður rithöfundur þarna (hikandi). Já 
það getur verið, því að ég vinn ekki fyrir neinn þarna. 

Dagmar og Emilía sögðust oft hugsa á ensku og allar stúlkurnar nema Sara 
sögðu að íslenskan sé að einhverju leyti takmarkandi. 

Lestur 

Álfrún sagðist hafa lært að lesa þegar hún var fjögurra eða fimm ára. Lestur er 
aðaláhugamál hennar, hún fer reglulega á bókasafn og les stundum sömu 
bækurnar aftur og aftur. Sóley les einnig. Hún sagðist vera að lesa bókina 
Næturvaktin sem fjallar um japanska konu sem drepur eiginmann sinn. Bókin er 
ríflega 400 síður. Sóley sagði að sig langaði einmitt að skrifa svona þykka bók. 
Sóley á orðabækur á mörgum tungumálum enda hefur hún mikinn áhuga á 
tungumálum og reynir að læra þau með hjálp orðabóka. 

Dýr 

Stúlkurnar höfðu allar áhuga á dýrum og á heimilum þeirra allra voru dýr. 
Emilía sagði að kötturinn á heimilinu væri einn af fjölskyldunni og þess vegna 
nefndi hún hann með í upptalningu á fjölskyldumeðlimum. Söru langar að vinna 
í gæludýrabúð þegar hún verður stór. Emilíu langar mest til að verða dýralæknir. 
Dagmar sagði auðveldara að hafa samskipti við dýr heldur en fólk vegna þess að 
dýr gera minni kröfur: 

Ég hef alltaf verið hrifin af dýrum, ég hef alltaf átt dýr. Ég á 
auðveldara með að tala við dýr. Ekki öll dýr... Dýr verður að vera 
mitt til þess að ég geti náð tengslum. Þau læra að þekkja mann og 
maður lærir að þekkja þau, tala við þau. Maður þarf ekki beint að 
tala maður bara, er þarna. Þannig að þau eru ekki að biðja mann um 
að gera eitthvað, sem maður á erfitt með að gera. 

Emilía hefur safnað styttum af drekum og einhyrningum. Hún sýndi mér 
safnið sitt og sagði mér frá drekunum sem henni fannst að væru flottastir. Emilía 
talaði um drekana og eiginleika þeirra, af mikilli virðingu. Unnur og Álfrún 
safna Pet Shop leikfangadýrum og báðar spiluðu þær mörgæsaleik sem heitir 
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Club Penguin á netinu, þar sem þær klæða mörgæsir og láta þær gera ýmsar 
þrautir til að vinna sér inn stig sem síðan er hægt að versla fyrir. Sara spilar 
einnig leik sem heitir Neopets þar sem á að sjá um dýrin sín, láta þau leika og 
gefa þeim að borða. Til að geta spilað leikina þurfa stúlkurnar að geta lesið 
ensku. Á heimili Jóhönnu er hundur og ég fékk að sjá myndir sem hún hafði 
teiknað af honum. Myndirnar voru að mínu mati stórfengleg listaverk og gáfu 
mér ákveðna sýn á hvaða þýðingu hundurinn hugsanlega hefur fyrir Jóhönnu. 

Japan 

Fjórar af stúlkunum, þær Dagmar, Jóhanna, Sóley og Emilía höfðu áhuga á 
ýmsu sem tengist Japan, s.s. mangamyndum og bókum og anime-teiknimyndum. 
Galdrastelpurnar sem eru teiknaðar í mangastíl voru vinsælar hjá öllum nema 
einni stúlku. Dagmar og Emilía teiknuðu mikið mangamyndir, lásu og áttu 
margar manga-teiknimyndabækur, sér í lagi Emilía. Hún sýndi mér hvernig 
bækurnar eru merktar á kilinum: 

Það er sko hægt að þekkja það á anime-bókum, hvort það er bardagi 
eða svona, það er hægt að þekkja það hérna (bendir neðarlega á 
kjölinn), alltaf á kallinum hérna fyrir neðan. Ef það er broskall, þá 
er það comedy, alltaf hægt að þekkja það hérna (sýnir mér kjöl 
bókarinnar), ef það er hjarta þá er það love story. Ef það er sprengja 
þá er það bardaga bók og ef það er svona einhyrningur þá er það 
fantasíubók. 

Sóley skrifar sögur á ensku í japönskum stíl eða eins og hún sagði sjálf „YU 
GI OH style“ sem byggist á japönskum borðspilum sem hægt er að safna, 
teiknimyndir, svokölluð vasaskrímsli o.fl. allt er þetta í mangastíl. Nefna má að 
höfundur YU GI OH, Kazuki Takahasi er með Aspergersheilkenni. 

Jóhanna sagðist hafa teiknað í mangastíl en væri hætt því. Hún hafði áður 
mikið gert Oregami-pappírsfígúrur úr samanbrotnum pappír. Í Japan er þessi list 
mikils metin og stunduð af fullorðnum ekki síður en börnum. Aðspurð um hvað 
Origami væri sagði hún: 

Það er ekkert í sambandi við það sem venjulegar stelpur kalla 
japanskt, það er svona krúttu eitthvað! Oregami er margra þúsund 
ára gamalt. Það er ekki það sama og er venjulegur japanskur kúltur 
sem er vinsæll á Íslandi. 

Stúlkurnar sem höfðu áhuga á Japan skildu allar eitthvað í japönsku eða 
kunnu ákveðin orð og þá sérstaklega þau sem tengdust því sem þær höfðu áhuga 
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á. Dagmar skýrði út fyrir mér ýmislegt varðandi manga-teikniaðferðir eins og 
hvernig manga skiptist í ólíka flokka. Hún sagði: 

Þetta er öðruvísi teiknistíll. Mér finnst þægilegt að teikna hann. 
þetta er mjög vinsæll stíll núna... þetta er nú soldið vinsælt hjá 
öllum. Ef að þú sest niður og horfir á teiknimyndir á You Tube þá 
er bara 90% af þessu í mangastíl. 

Emilía og Dagmar sögðu báðar að mangaþættirnir væru yfirleitt á japönsku 
með enskum texta og að það væri skárra að horfa á þessa þætti á japönsku en 
með ensku tali. Dagmar lagði áherslu á að ég vissi að þá hljómuðu persónurnar í 
þáttunum eins og þær væru „flaming gay“. Hún nefndi einnig að japanska orðið 
„Yaoi“ væri annað orð yfir tvo karlmenn sem sofa saman. Stúlkurnar sem horfa 
á manga-teiknimyndaséríur á Netinu eiga sér yfirleitt uppáhaldsþætti um 
ákveðna persónu eða sögu eða eins og Dagmar sagði: 

Það sem ég horfi á núna er Gravitation og er um ungan 
tónlistarmann sem verður hrifinn af eldri rithöfundi (karlmanni) og 
þetta er mjög svona upp og niður samband... Þetta er oft bara þeirra 
líf, eitthvað sem er að gerast, eitthvað sem kemur upp á, sem þarf 
að leysa. 

Hún sagði að maður yrði að passa sig þegar maður googlar manga á netinu 
því að þá gæti maður fengið upp síður sem eru kallaðar Hentay og væri það 
byggt á sama teiknistíl og manga en er klám og að hennar sögn oft gróft og 
óeðlilegt. Þegar Jóhanna var spurð hvort hún vissi hvað Hentay væri sagði hún 
hneyksluð: 

Ef maður googlar eða setur manga á You Tube þá kemur fullt af 
dónalegu, það er bara af því að sumir karlmenn eru með einhvern 
svona skrýtileika og vilja endilega vera að horfa á teiknaðar anime-
kerlingar... 

Jóhanna vildi ekki segja mér hvaða þættir eða persónur væru í uppáhaldi hjá 
henni vegna þess að það væri of persónulegt og eitthvað sem maður talar bara 
um við vini sína. Hún kannaðist við þættina um Naruto og sagði að þeir væru 
mjög góðir. Þegar ég spurði hana hvort hún kannaðist við Fruit Basket þættina 
svaraði hún um hæl, „þeir eru alveg ótrúlega góðir sko“. Álfrún hafði farið á 
teikninámskeið þar sem hún hafði kynnst mangateiknistíl. Sóley kaus að horfa á 
mangamyndir með japönsku tali af því að þá lærði hún japönsku. Emilía hlustar 
á japanska tónlist sem hún hleður niður af netinu. 
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Félagsleg samskipti 

Allar stúlkurnar eru mikið einar og eiga erfitt með að vera í hópi og áhugamálin 
hjá öllum eru tengd tölvu, að teikna eða skrifa og að lesa. Allar hafa þær áhuga á 
dýrum. Aðeins ein stúlka sagði að sig langaði að vera vinsælli. Dagmar sagðist 
ekki vita hvernig hún ætti að haga sér innan um annað fólk og yfirleitt ekki hvað 
hún ætti að tala um við aðra. Þegar ég sagði að mér fyndist auðvelt að tala við 
hana sagði hún: „Já, það er af því að ég veit hvað ég á að tala um við þig.“ 

Fjölskyldan 

Stúlkurnar tjáðu sig lítið um fjölskyldur sínar og höfðu lítinn áhuga á að ræða 
um systkini sín sem þær virtust flestar eiga lítið sameiginlegt með, nema það 
sem tengdist tölvum eða teiknimyndum. Aðspurð hvort hún og stóra systir 
hennar ættu eitthvað sameiginlegt sagði Emilía: 

Nei! Hún er bara svona meira með vinum sínum, hún er svona allt 
öðruvísi en ég. Mig langar ekkert að vera svona „hyper gelgja“… 
mér finnst það skrýtið. Okkur finnst gaman að horfa á bíómyndir 
saman, þegar við erum hérna heima bara allskonar bíómyndir. 

Henni fannst stóra systir sín skrýtin að hafa áhuga á skóm og þegar ég spurði 
hana hvort hún sjálf fengi hugsanlega skódellu þegar hún yrði stór, sagði hún: 

Skódellu, mig langar ekki til þess, mér finnst það bara skrýtið. Af 
hverju skó? Ég á bara tvenna skó (nær í mangabók) sem mér finnst 
þægilegir og þeir endast mjög vel… mér er alveg sama hvernig ég 
lít út, mér er alveg sama hvað fólki finnst um fötin mín eða 
eitthvað. 

Jóhanna sagðist ekki ætla að eiga barn, því að hún væri of eigingjörn til að 
geta hugsað um barn. Tvær stúlkur töluðu um hvað yngri systur þeirra væru 
pirrandi og leiðinlegar og engin stúlknanna hafði áhuga á að ræða um systkini 
sín. 

Vinir 

Sumar stúlkurnar sögðust eiga vini sem þær hittu frekar sjaldan en töluðu við í 
gegnum spjallrásir á tölvunni. Emilía, Dagmar og Jóhanna sögðu að álit annarra 
skipti þær ekki máli og allar nema Álfrún sögðu auðveldara að eiga samskipti 
við stráka en stelpur. Jóhanna hafði ekki áhuga á strákum en vildi hafa þá sem 
vini: 
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Nördastrákar eru skemmtilegir, þeir eru skemmtilegri en venjulegir 
strákar, venjulegir strákar eru oftast leiðinlegir. 

Yfirleitt voru vinirnir með svipuð áhugamál og stúlkurnar eða svipaða 
reynslu svo sem einelti. Ein af eldri stúlkunum sagði: 

Það kom enginn í 6 ára afmælið mitt, mamma hefur sagt mér það að 
það kom virkilega enginn þá. Ég hinsvegar man eftir því að ég var 
alltaf krakkinn sem var öðruvísi en hinir. Ég var ekkert mikið með 
krökkum eftir skóla nema þessum einstaka krökkum sem voru 
öðruvísi. Ég er 8 ára þegar ég fer að pæla í því að ég á fleiri 
ímyndaða vini en nokkur annar sem ég þekki. 

Fjórar af stúlkunum sögðust ekki hafa áhuga á venjulegum krökkum og að 
þær skildu þá ekki. Sara sagðist óska að hún væri vinsælli, en í viðtalinu við 
hana kom þó fram ákveðið áhugaleysi á því sem venjulegar stúlkur hafa fyrir 
stafni. Hún sagði: 

Ég er svona dálítið öðruvísi, ég vill svona leika við flesta en sumir 
vilja ekki leika við mig. Ég mundi vilja vera vinsælari, sumar 
stelpur eru skemmtilegri en ég. 

Söru fannst stelpurnar ekki vera í skemmtilegum leikjum og dýr væru yfirleitt 
betri en manneskjur af því að þau gerðu manni ekki neitt illt. Hún sagðist ekki 
tala um áhugamálið sitt í skólanum af því þá væri henni strítt. Hana langaði ekki 
til að hafa samskipti við krakka á spjallrásum. Sóley sagðist eiga vini en ekki 
heimsækja þá mikið: 

Ég held að það sé part út af þessu sem mamma segir að sé að mér, 
að mér finnst betra að vera ein... ég er alltaf einmana... ef ég veit 
ekki hvað ég á að gera þá fer ég oftast á bókasafnið... taka bækur, 
skila bókum og borga sekt og allt. 

Sóley fer yfirleitt ein á bókasafnið og á laugardögum. Stúlkunum fannst 
öllum óspennandi að vera gelgja, að tíska kæmi þeim ekki við og álit annarra 
skipti þær ekki máli. Jóhanna sagði að það væru svo margar stelpur í skólanum 
ömurlegar og að þær hefðu mjög mikinn áhuga á tísku. Hún sagðist bara hafa 
áhuga á tísku ef hún teiknaði hana sjálf. Jóhanna sagðist eiga 
áhugamálavinkonur sem hún hafði kynnst á Netinu. Samskipti hennar við vini 
væru mest á Netinu, „það væri eina leiðin“ af því að þeir byggju langt í burtu. 
Allar stúlkurnar nema ein voru sammála um að áhugamál þeirra nýttust í 
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skólanum. Á mynd 3 sést hvernig áhugamálin vega þyngra en félagsleg 
samskipti hjá stúlkunum. Hugsanlega eru tengsl á milli erfiðleika í félagsegum 
samskiptum og áhugamálanna. 

Mynd 3. Vægi áhugamála og félagslegra samskipta. 

Sjálfsmynd 

Fjórar af stúlkunum virkuðu svolítið sem strákastelpur í fasi og ein þeirra sagði 
að hún væri „tomboy“ (strákastelpa). Dagmar sagðist hafa skráð sig sem 
karlkyns í leik á netinu af því að hún væri betri að spila sem karlkynspersóna og 
nú héldi fólk að hún væri samkynhneigður gaur. Þetta skipti hana litlu máli þar 
sem hún myndi líklega aldrei hitta neitt af þessu fólki. 

Allar stúlkurnar voru meðvitaðar um að þær væru með Aspergersheilkenni 
eða á einhverfurófi og að þær væru að mörgu leyti „öðruvísi“ en engin af þeim 
hafði áhuga á að vera „venjuleg stelpa“. Dagmar lýsti þessu vel: 

Ég veit að ég er öðruvísi, ég finn það ekki sjálf en ég veit það og 
það er búið að segja mér það, fullorðnir og aðrir krakkar. Þegar ég 
sé týpískar 18 ára stelpur, þá veit ég að ég er öðruvísi. Ég reyndi að 
eiga kærasta, klæða mig og mála mig eins og þær. Mér varð óglatt 
af stressi og kærastinn minn var hommi. 

Fjórar þeirra virtust með nokkuð góða sjálfsmynd og voru á vissan hátt 
stoltar yfir áhuga mínum á þeim. Innsýn í eigin vandamál var hins vegar lítið og 
einnig innsýn í sjónarhorn annarra. Þegar ég spurði Jóhönnu hvort hún þekkti 
aðra með Aspergersheilkenni sagði hún ákveðin: 

Sko ég er með Aspergersheilkenni og ef þú spyrð hvort finnst þér 
betra, fólk með Aspergersheilkenni eða fólk án 
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Aspergersheilkennis. Þá er ég kominn í smákreppu af því að ég 
þekki eina stelpu með Asperger og þekki nokkra sem eru ekki með 
Asperger mér finnst það alveg jafn skemmtilegt. Þannig að... síðan 
þekki ég geðveikt leiðinlegt fólk með Asperger og geðveikt 
leiðinlegt eðlilegt fólk. Þannig þá er það asnaleg spurning til hins 
ýtrasta þannig að það ætti að forðast svona spurningar af því að þær 
eru asnalegar. 

Stúlkurnar virtust allar frekar vera sáttar við sig sjálfar fyrir utan Söru sem 
langaði að vera vinsælli en hafði þó lítinn áhuga á venjulegum stelpum. 
Líðan og aðlögun 

Stúlkurnar tjáðu sig almennt ekki um eigin líðan nema í tengslum við skólann. 
Allar eru þær mikið einar og sögðu að þeim fyndist mikilvægt að fá að vera í 
friði nema Sara. Dagmar sagði frá því hvernig erfiðleikar í daglegu lífi hefðu 
áhrif á hana. Hún sagðist oft eiga erfitt með að tjá sig í margmenni og stressi, 
svo sem við að kaupa sér mat í skólanum þar sem hún þarf að vera í biðröð og 
allir eru að flýta sér: 

Þegar ég þarf að kaupa mér hádegismat fer ég í það sem er 
auðveldast að kaupa. Mjög algengt að ég kaupi það sem 
manneskjan fyrir framan mig er að kaupa. Það eru allir að flýta sér 
og allir að ýta. Ég hef endað með kókflösku, einhverskonar 
lakkrísstykki og pizzusneið, en ég ætlaði að kaupa mér ostaslaufu. 

Dagmar lýsti því hvernig hún upplifir öryggi í herberginu sínu og sagðist hún 
stundum breyta klukkunni til að losna við fólk sem var í heimsókn: 

Það er mjög óþægilegt ef að maður veit ekki hvað maður á að gera. 
Mér líður best í herberginu mínu, þá bara er ég þar og þá finnst það 
út af sjálfu sér... Fólk í kringum mig böggar mig. Ég fór í gegnum 
grunnskóla í tíu ár án vina. 

Emilía lagði ríka áherslu á að sér fyndist gott að vera í friði. Í herberginu 
hennar er skápur undir súð og þar finnst henni sérstaklega gott að vera þegar 
henni líður illa. Yngri stúlkurnar tjáðu sig ekki beint um erfiðleika í daglegu lífi 
en þó komu fram ýmsar vísbendingar um að svo væri þegar þær töluðu um 
skólann, og verður nánar fjallað um þessa þætti síðar. 
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Samfélagsleg þátttaka og skólinn 

Stúlkurnar sækja allar skóla en eru lítið í samskiptum við skólafélaga þar utan. 
Ein stúlkan hefur farið á teikninámskeið og reiðnámskeið, önnur er í fimleikum 
með fötluðum og sjá foreldrar hennar til þess að hún mæti á æfingar. Yngsta 
stúlkan æfði sund og handbolta þegar hún var yngri en gerir það ekki lengur. 
Stúlkurnar taka ekki þátt í félagslífi í skólanum af eigin hvötum vegna þess að 
þeim finnst það truflandi og tilgangslaust. Ein af stúlkunum sækir félagstarf sem 
er sérstaklega sniðið að stúlkum sem eru félagslega illa staddar. Einungis tvær af 
stúlkunum eru ekki með skilgreinda námsörðugleika og skýrir það að einhverju 
leyti að fjórar sögðu að skólinn væri ömurlegur. Þegar Jóhanna var spurð hvort 
gaman væri í skólanum svaraði hún einbeitt og ákveðin: 

Nei, maður lærir ekkert í skólanum, ég læri heima hjá mér. Ég læri 
á tölvunni, ég nota Google ég nota Wikipedia mjög mikið og 
þannig lærir maður miklu meira en maður lærir í skólanum. 
Wikipedia er mjög virt leitartæki... Ég vildi að það væru öðruvísi 
fólk og öðruvísi viðhorf í skólanum. 

Í viðtalinu við Dagmar kom fram að henni finnst sjálfri að stuðn-ingur í 
skólanum sé minni en þörfin. Skýringin er hugsanlega sú að það var ekki 
athugað sérstaklega hvernig aðstoð hún þurfti í skólanum og skortur á 
frumkvæði hjá henni leiddi til ýmissa vandamála. 

Ég veit að ég kem til með að verða sein í hluti. Af því að ég verð 
stressuð og gleymi alltaf hvar ég á að vera. Það er enginn í 
skólanum að hjálpa mér. Ég hef reynt að tala við námsráðgjafann en 
það er ekki hægt að panta tíma hjá henni, þannig að það eru alltaf 
svona fimm til sex manneskjur að bíða og ég get ekki setið og 
beðið... 

Dagmar sem er í framhaldsskóla segir að kennarinn hennar telji að manga sé 
ekki list heldur teiknistíll. Hún er ósátt við þessa skoðun kennarans. Eins og 
fram hefur komið eiga einstaklingar á einhverfurófi oft erfitt með að hafa yfirsýn 
og skipuleggja sjálfir það sem þeir þurfa að taka sér fyrir hendur. Vandamál 
tengd skynúrvinnslu mæta litlum skilningi og virtist þetta vera það sem hafði 
áhrif á það hvernig stúlkunum líður í skólanum. Um þetta sagði Dagmar: 

Í skólanum þarf ég að vera einhverstaðar, ég þarf að fylgja þessari 
áætlun og þegar heilinn á mér fer í það, að hann man ekki hvar 
hann á að vera þá... ég get lesið á bókina fimm, sex sinnum en ég 
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veit samt ekki ennþá hvar ég á að vera. Ég les það, en svo uppgötva 
ég það að ég er á vitlausum gangi. 

Allar stúlkurnar nema ein hafa orðið fyrir einelti og í öllum tilvikum átti 
eineltið sér stað í skólanum. Stúlkunum fannst að ekki væri nægjanlega tekið á 
því af starfsfólki skólanna og þær upplifðu mikinn kvíða og vanlíðan vegna 
vandamála sem tengdust skólanum, s.s. íþróttum, frímínútum og félagslegum 
samskiptum. Sara og Jóhanna sögðu að þær hefðu verið lagðar í einelti af því að 
þær væru skrýtnar. Stúlkurnar sögðu algengt að eineltið ætti sér stað í 
frímínútum. Sara sagði: 

Mér bara leiðist í frímínútum af því að mér finnst stelpurnar ekki 
vera í skemmtilegum leikjum... Stundum er ég að leika við 
stelpurnar og síðan bara geri ég eitthvað annað, labba og tala við 
skólaliðana, mér finnst ég bara vera öruggari með þeim. 

Dagmar sagði að einelti liðist ekki í menntaskóla og ef einelti kæmist upp þá 
er viðkomandi rekinn úr skólanum. Í staðinn væri hún ósýnileg: 

Núna bara er ég þarna. Það er einstaka fólk sem tekur eftir mér en 
flestir vita ekki einu sinni að ég er í bekknum með þeim. Ég bara 
kem inn sest og ef ég sæti ekki fremst þá mundi enginn vita að ég 
væri þarna. 

Tvær af stúlkunum höfðu skipt um skóla. Önnur vegna eineltis og hin vegna 
þess að henni leið illa í skólanum. Bekkjarsystkini og kennararnir í nýja 
skólanum fengu að vita að henni finnst gott að fá að vera í friði. Í nýja skólanum 
kynntist hún stelpu sem hafði einnig verið lögð í einelti áður og nú væru þær 
vinkonur. 

Viðhorf mæðra 

Viðtölin við mæðurnar gáfu nokkuð aðra mynd en viðtölin við stúlkurnar sjálfar, 
sérstaklega varðandi félagsleg samskipti og líðan. Mæðurnar hafa allar áhyggjur 
af framtíð dætra sinna og snerist líf þeirra að miklu leyti um að búa þannig í 
haginn að sjálfsmynd stúlknanna væri sem best og að þær gætu nýtt áhugamálin 
í starfi þegar þær yrðu eldri. Mæðurnar töluðu um að skortur á þjónustu væri 
vandamál og var þeim mikið í mun að ræða það. Þær telja að stúlkurnar fái ekki 
viðeigandi stuðning í skólanum og í félagslegu tilliti en eru þó ekki vissar um 
hvers konar stuðningur hentaði best. Þeim fannst öllum mikilvægt að rækta 
styrkleika stúlknanna. Að þeirra mati eru stúlkurnar að vissu leyti bæði 
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barnalegar og fullorðinslegar. Mæðurnar höfðu allar mikla þörf fyrir að tala um 
málefni sem ekki tengdust áhugamálum stúlknanna. 

Áhugamálin 

Allar töldu mæðurnar að áhugamálin nýttust í skólanum og að kostirnir væru 
fleiri en gallarnir. Móðir Jóhönnu sagði: 

Mér finnst náttúrulega jákvætt að hún er að æfa sínar sterku hliðar. 
Það er jákvætt og í rauninni má segja að hún er alltaf að verða betri 
og betri. Hún er eiginlega bara í rauninni fáránlega fær að teikna á 
sérstaklega mörgum sviðum. Þannig að það finnst mér vera mjög 
jákvætt. 

Þeim fannst hinsvegar neikvætt hvað stúlkurnar væru einangraðar og 
stundum tali þær mikið um áhugamálin. Fram komu áhyggjur hjá fjórum 
mæðrum af lélegri og einhæfri líkamsstöðu vegna mikils tíma sem stúlkurnar 
verja í að sitja við tölvuna, að teikna, lesa eða af almennu hreyfingarleysi. Móðir 
Jóhönnu sagði: 

Það sem er neikvætt er náttúrulega kannski fyrst og fremst eins og 
líkamsstaða og skortur á hreyfingu. Hún kannski fókuserar niður í 
teikningu eða tölvuna og ef ég stoppa hana ekki þá muni hún vera 
endalaust svona. Þannig að líkamlega er það ekki gott... svona 
fókus kannski minkar tímann sem hún væri þá í samskiptum í 
kjötheimum, veistu við annað fólk. 

Mæðurnar telja að ekkert í umhverfi stúlknanna ýti undir áhugamálin. 
Mikilvægt fannst þeim öllum að stúlkurnar fengju að rækta styrkleika sína. 
Mæður Jóhönnu og Emilíu sögðu hvernig myndsköpunin væri hjá stúlkunum og 
lýstu á svipaðan hátt hvernig mynd verður til og í báðum tilvikum virðist ekki 
um fyrirfram ákveðna hugmynd að ræða heldur verður myndin til út frá 
einhverju smáatriði sem þær byrja að teikna. Önnur móðirin lýsti þessu þannig: 

Hún teiknar mjög mikið af smáatriðum. Það eru oft fleiri tugir 
vinnustunda yfir hverri teikningu hjá henni og sérstakt hvernig hún 
byggir upp. Fyrst kemur ein hönd og síðan kemur líkami á höndina 
og eitthvað sem höndin heldur á. 

Yfirþyrmandi áhugi á einhverju ákveðnu kom yfirleitt snemma fram hjá 
öllum stúlkunum eða þegar þær voru á leikskólaaldri, löngu áður en þær fengu 
greiningu. Nefnd var uppröðun á leikföngum og ýktur áhugi á Ponyhestum, 
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Turtles, Gosa, risaeðlum, lestri, drekum, dýrum, tölvum, teiknimyndasögum og 
jafnvel áhugi á dauðanum. Móðir Emilíu sagði: 

Fyrstu áhugamálin komu fljót í ljós, Ponyhesta-áhugi. Þá gekk það 
út á raðir og hún sýndi ekki neinu öðru neinn áhuga. Hún tók smá 
Brats áhuga... það var hægt að rífa af þeim fæturna og skipta um 
skó og svoleiðis. Ég hugsa að við hefðum getað fengið skattaafslátt 
á tímabili, af því að við vorum svo fegin að hún var að sýna 
einhverju svona áhuga sem okkur þótti normal. 

Móðir Dagmarar sagði að þegar telpan var óróleg sem ungbarn róaðist hún 
þegar sá sem hélt á henni settist við tölvuna með hana: 

Tölvan skiptir miklu máli. Hún hefur alltaf verið mjög róleg við 
tölvuna. Áhugmálin, þau róa hana ef hún er þung eða æst eða 
eitthvað... Annað sem er náttúrulega tengt tölvunum og það sem 
henni tengist er kannski samskiptaleiðin, sem henni finnst 
auðveldari heldur en samræður eða það að hitta fólk augliti til 
auglitis. 

Allar mæðurnar staðfestu að stúlkurnar væru góðar í ensku. Móðir Sóleyjar 
nefndi tungumálaáhuga stúlkunnar og notkun orðabóka í því sambandi. Móður 
einnar stúlkunnar fannst áhugi hennar á seinni heimsstyrjöldinni og sérstaklega 
áhuga á Hitler afar óþægilegur. Dagmar hafði mikinn áhuga á rússnesku og 
móðir hennar sagði: 

Hún er náttúrulega heilluð af rússneskum nöfnum og hún var alltaf 
með það þessi rússnesku nöfn sko. Hún vildi láta kalla sig Alina 
svona rússneskt... 

Mæðurnar töldu meira jákvætt en neikvætt við áhugmálin og það væri 
mikilvægt að hlúa að þeim, því að þau gætu nýst stúlkunum í starfi í framtíðinni. 
Á mynd 4 er það sem mæðrunum fannst mikilvægt varðandi áhugmálin, 
styrkleika og stuðning. 
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Mynd 4. Mat mæðra á áhugamálum, styrkleikum og stuðningi. 

Mæður stúlknanna sögðu allar að stuðningur sem stúlkurnar fengju væri 
oftast minni en þörfin og skilningur á vandamálum þeirra lítill. 

Dauðinn sem áhugamál 

Að sögn allra mæðranna var dauðinn eitthvað sem allar stúlkurnar höfðu talað 
um og hafa þær átt tímabil þar sem þær sögðust vilja deyja og voru þær allar 
frekar ungar þegar þær töluðu um að vilja deyja. Móðir Sóleyjar ræddi áhuga 
stúlkunnar á dauðanum. Hún rifjar upp þegar dóttir hennar sýndi dauðanum fyrst 
áhuga. Eftir að þær mæðgur fóru í göngutúr í kirkjugarðinum. Sóley var þá sex 
ára: 

Í fyrsta skipti sem ég upplifði hana svona, talandi um dauðann, þá 
fórum við að heimsækja kirkjugarð þar sem við bjuggum. Ég fór 
eitthvað að segja, náttúrulega vitleysa í mér þá sko „þegar maður 
deyr þá stendur svona, Sóley fædd þetta og dáin þetta“. Þá var hún 
bara 6 ára og hún alveg... hún talaði svo mikið um þetta að ég var 
bara, guð minn góður þú veist... „segðu þetta aftur hvernig stendur 
þegar ég dey og hvað stendur þegar þú deyrð“... svo náttúrlega kom 
alveg pása, þangað til að ég fer að upplifa hana með þessa bók. Ég 
náttúrulega sé þetta líka eftir á! 

Segir hún að Sóley sjái dauðann sem lausn á ýmsum vanda sem hún á við að 
etja. Lýsti hún því að áhugi hennar á dauðanum kæmi m.a. fram í því að hún 
væri búin að lesa bók sem heitir Lovely Bones. Sóley hefur lesið bókina á ensku 
aftur og aftur, en einnig á íslensku að áeggjan móður sinnar. 
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Fjölskyldan 

Allar stúlkurnar eru lítið fyrir samneyti við aðra í fjölskyldunni og sagði móðir 
Álfrúnar að sameiginlegir matartímar væri vandamál. Sérstaklega fannst henni 
erfitt hvað Álfrún hafði lítið umburðarlyndi gagnvart systkinum sínum á 
matmálstímum, segir að þau smjatti og séu ógeðsleg þegar þau borða. Móðir 
Jóhönnu sagði að staðsetningin á tölvunni í fjölskyldurými væri mikilvæg og 
hugsuð út frá því að Jóhanna væri þar sem fjölskyldan væri mest. Mæður stúlkna 
sem áttu yngri systkini sögðu að samband stúlknanna við þau væru lítið og það 
væri áberandi að þau yngri færu félagslega fram úr stúlkunum á ákveðnum aldri. 
Stúlkurnar eiga lítið sameiginlegt með systkinum sínum og lýstu mæðurnar því 
að stúlkurnar og systkinin væru eins og svart og hvítt: 

Þær eru alveg á sitt hvorum endanum systurnar, stóra systir er 
svona barn, sem varð til og fæddist og það kom bara svona manúall 
með henni sem hét „Barnið okkar“. Það kom enginn manúall með 
Emilíu. 

Engin stúlknanna hafði áhuga á að horfa á sjónvarp með fjölskyldunni en þó 
horfðu þær stundum á myndir eða þætti með systkinum sínum. Móðir Dagmarar 
sagði: 

Ég vil oft fá hana meira svona að horfa með okkur á sjónvarp og 
svona, en það bara gengur ekki upp. Hún kemur og situr smá stund 
og svo bara, er hún bara farinn inn í herbergið sitt og þá fer hún 
bara í tölvu. Endist ekkert með okkur. Henni bara finnst ofboðsleg 
gott að vera ein... 

Stúlkurnar hjálpuðu allar lítið til heima og ef þær gerðu eitthvað þá þurfti 
iðulega að borga þeim fyrir. Móðir Emilíu sagði að allt hefði gengið kaupum og 
sölum til að fá hana til að gera ákveðna hluti. Ein móðir sagðist ekki treysta 
dóttur sinni til að gæta lítilla barna eða yngri systkina vegna þess að ef upp kæmi 
ósætti eða vandamál þá myndi hún ekki vita hvað hún ætti að gera. Hún hefði 
hvorki umburðarlyndi né hæfileika til að leysa úr þannig vanda. Mæður 
Dagmarar, Emilíu, Álfrúnar og Sóleyjar sögðu að oft þyrfti að þvinga þær til að 
vera með fjölskyldunni. 

Félagsleg samskipti og vinir 

Mæðurnar höfðu að vissu leyti áhyggjur af því að stúlkurnar væru mikið einar en 
sýndu því skilning enda væri einvera stúlkunum mikilvæg. Mæðurnar sögðu 
jafnframt að samskipti stúlknanna við vini sína væru oft skipulögð af foreldrum 
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og að þau væru mun minni en stúlkurnar upplifðu sjálfar. Fimm af stúlkunum 
eiga stráka sem vini og töluðu mæður þeirra um að það hentaði stúlkunum betur 
en samskipti við stúlkur. Mæðurnar sögðu að vinir stúlknanna væru oft svolítið 
„spes“ og sumir þeirra voru með greiningu og væru oftar strákar en stelpur. 
Móðir Emilíu sagði að samskipti hennar við stráka væru kröfulaus og lýsti þeim 
svona: 

Hún er bara ákveðinn hluti af þeirra lífi, bara hluti af umhverfinu í 
raun og veru. Hennar hegðun og hennar karkter truflar þá ekki neitt. 
Hún er bara eins og hún er, hún hefur sömu áhugamál og þeir á 
mörgum sviðum. Þau eiga sinn heim sem að þau eru að leika sér í 
sko. 

Hún sagði að það væri algengt ef Emilía væri búin að lofa að heimsækja 
einhvern vin sinn og þegar kæmi að því að fara væri hún ekki upplögð. Ef hún 
fengi að ráða myndi hún vera heima. Hún lýsti af hverju Emilíu fyndist betra að 
vera í samskiptum í gegnum tölvuna á eftirfarandi hátt: 

Hún talar við krakkana á MSN og svona... ef þau myndu koma og 
banka hérna upp á þá mundi hún aldrei fara út að leika við þau. Það 
er sennilega vegna þess að þá þarf hún að horfa á þau og fara í 
þeirra umhverfi. Í tölvunni getur hún bara sent LOL og broskarl og 
þá er hún með sko og þá upplifir hún sig kannski hluta af hópnum. 

„Fyrir nördastelpur eru nördastrákar“ sagði ein móðirin þegar talið barst að 
framtíðinni. Hún bætti við: 

Ég held að við höfum soldið haldið í þetta sem hún Ingibjörg sagði 
á sínum tíma „fyrir nördastelpur eru nördastrákar“ þeir eru 
einhverstaðar og þetta fólk verður einhverstaðar á vegi hvort 
annars. Við alla vega erum ekki ákveðin í því að hún geti ekki gifst. 

Ein móðirin greindi frá því þegar dóttir hennar fór í nokkur skipti í 
Keiluhöllina: 

Hún fór bara til að hitta tækin í Keiluhöllinni... þá voru fjórir, fimm, 
strákar svona 18 ára sem voru þarna öllum stundum sko... svona 
soldið spes strákar... Svo þegar maður kom að sækja hana, þá sat 
hún með þeim og þá voru þeir sko með þrjá, fjóra blýanta í 
vasanum og fimm strokleður að teikna manga... 
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Fram kom að fjórar af stúlkunum vissu um Nexus sem er verslun sem selur 
m.a. kennslubækur í að teikna manga, Pokémon-spil og tölvuleiki ásamt ýmsu 
sem tengist áhugamálum og foreldrar Emilíu sögðu að verslunin hefði mikla 
þýðingu fyrir hana. 

Líðan og aðlögun 

Að sögn allra mæðranna höfðu stúlkurnar verið mjög kvíðnar alla tíð. Þær 
kvörtuðu gjarnan um ógleði og túlkuðu mæðurnar þessa líðan sem alvarlegan 
kvíða. Sumar stúlkurnar höfðu m.a. kastað upp af kvíða. Kvíðinn tengist oft 
breytingum eða kröfu um að vera í margmenni og veldur því að stúlkurnar verða 
mjög þreyttar á samskiptum sem eru ekki á þeirra forsendum. Töluðu allar 
mæður um að stúlkurnar væru oft mjög þreyttar og sagði móðir Unnar að hún 
væri „ægilega þreyttur unglingur, alltaf þreytt og sefur mikið“. Móðir Jóhönnu 
sagði: 

Við hefðum í raun átt og þurft að nýta tímann betur í svona 
félagsfærni hlutann... eiginlega hef ég hug á að fara á fullt, að leita 
að einhverju svoleiðis. Það sem við höfum barist fyrir á hverjum 
tíma og oft kannski lagt til mikla vinnu til að undirbúa eitthvað 
prógramm sem síðan fellur ekki í kramið. Eins og liðveislu eða 
eitthvað, síðan þegar á hólminn er komið þá hættir hún við. 

Það besta sem Álfrún getur hugsað sér, sagði móðir hennar, er að vera ein í 
herberginu sínu með nýja bók. Það þarf að sækja hana inn í herbergi, sækja 
hana, til að hætta að lesa og hætta í tölvunni og koma að borða. Álfrún er mjög 
viðkvæm fyrir skynáreitum og vill helst ekki borða morgunnmat með 
fjölskyldunni þau eru svo ógeðsleg þegar þau borða finnst henni. Sérstaklega á 
það við um systur hennar sem borðar með opinn munn, eða þannig upplifir 
Álfrún það. Móðir Sóleyjar sagði að á hverju kvöldi kæmi fram mikill kvíði hjá 
Sóleyju og tengist það einnig vandamálum tengdum skynjun. Hún sagði: 

Hún spyr alltaf á hverju einasta kvöldi „Er eitthvað í gangi?“… af 
því að hún heyrir alltaf svo mikið af hljóðum ... 

Móðir Jóhönnu sagði að hún skipti heiminum í hluta eftir hvernig henni liði: 

Hún skiptir heiminum sínum dálítið í þrennt sko (kjötheimar)... það 
er sko grunnskólinn sem var reyndar djöfull og dauði eða soldið 
hálfgert helvíti fyrir hana að fara. Hún sagði: „Í skólanum er ég frík, 
heima líður mér vel og í tölvunni þar eru vinir mínir.“ 
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Hún sagði einnig að það þyrfti kannski að þjálfa hjá henni úthald og félagsleg 
samskipti en að það væri bara skortur á framboði í þá veru. Einnig lagði hún 
áherslu á að foreldrar gætu ekki verið sérfræðingar á öllum sviðum, þó svo að 
þeir væru kannski sérfræðingar í að skilja börnin sín þá gæti það verið misjafnt 
eftir aldurskeiðum barnanna.  

Á mynd 5 eru þættir sem mæðrum finnst erfitt fást við í daglegu lífi en gera 
sér jafnframt grein fyrir að mikilvægt er að skilja. 

 

 

 

 

 

 

Mynd 5. Þættir sem há stúlkunum í daglegu lífi að mati mæðra þeirra. 

Stúlkurnar leita í einveru til að komast hjá því að takast á við vanda sem 
fylgir dæmigerðum skynáreitum. Þreytan er hugsanlega afleiðing af 
skynjunarvanda. 

Skólinn 

Fjórar mæður töldu að í skólanum skorti skilning á vandamálum stúlknanna. Þær 
höfðu jafnframt áhyggjur af því að stúlkurnar fengju ekki þann stuðning sem 
þyrfti í skólanum. 

Þannig að við mundum náttúrulega vilja mikið meiri stuðning bæði 
í skóla og félagslega og hann er ekki til staðar og á meðan hann er 
ekki til staðar þá erum við bara að reyna að greiða leið hennar. 

Allar stúlkurnar nema Álfrún höfðu verið lagðar í einelti í skólanum og 
skiptu tvær stúlkur um skóla vegna þess. Móðir Dagmarar talaði um einelti og 
sagði að það hefði verið reynt að tala við kennara og krakkana í skólanum en 
það hefði ekki breytt neinu. Ástæðu eineltisins taldi hún geta verið að það væri 
svo auðvelt að spila með hana. Móðir Unnar sagði að skólinn gengi vel, nema 
íþróttir og að vera í hópi. Að sögn mæðranna eru stúlkurnar allar mjög þreyttar 
þegar þær koma heim úr skólanum. Það kom fram að mæður stúlknanna hafa 
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allar áhyggjur af því að þær lendi í einhverju slæmu af því að þær eru góð 
skotmörk. 

Strákastelpur 

Það kom fram að engin af stúlkunum vildi klæðast kjólum eða pilsum og 
stelpulega liti eins og bleikt vildu þær alls ekki nota. Móðir Emilíu greindi 
þannig frá: 

Emilía er engin blúnda og myndi aldrei vera það. Við þurftum að 
setja jólafötin hennar í dótakassann í nóvember svo að hún færi í 
jólafötin í desember. Hún fór aldrei í ný föt og vildi aldrei fara í 
neitt nýtt og helst ekki í kjóla og ég var nú svona smástund að 
uppgötva það. Fyrst píndi maður hana. Þannig að hún var 
buxnakrakki sko, sokkabuxur trufluðu hana alveg óstjórnlega 
mikið, það var versti klæðnaður í heimi. 

Athyglisvert var að allar mæðurnar nema ein höfðu hugsað um hvort 
kynhneigð stúlknanna kæmi til með að verða öðruvísi en gengur og gerist. 
Ástæðan var áhugaleysi fyrir gagnstæða kyninu, þó svo að fjórar af stúlkunum 
ættu frekar strákavini. Ein stúlkan hafði spáð í það hvort að hún gæti verið 
samkynhneigð og önnur hafði eins og komið hefur fram kynnt sig sem miðaldra 
karlmann í leik á netinu. Ein móðirin sagði þetta: 

Hún er stelpuleg en hún er strákastelpa. Hún leikur ekki við stelpur. 
Hún er kvenleg og sátt við líkama sinn sem er að þroskast. 

Foreldrar einnar stúlkunnar höfðu rætt hvort dóttir þeirra gæti verið 
samkynhneigð af því að þegar öllu væri á botninn hvoft væri það hugsanlega 
auðveldasta leiðin fyrir hana. Móðir annarrar stúlku sagði að dóttir hennar hefði 
sjálf velt því fyrir sér hvort hún væri „lessa“ vegna þess að hana hafði langað til 
að kyssa stúlku sem hún þekkti. Móðir stúlkunnar sagðist ekki vita hvernig 
maður svaraði svona spurningum. 

Áhyggjur af framtíðinni 

Í viðtölunum við mæðurnar kom fram að líf þeirra gengur út á að reyna að 
tryggja stúlkunum sem besta framtíð, en jafnframt það að enginn virtist vita 
hvernig best væri að standa að málum. Áhyggjur af framtíðinni kom fram hjá 
öllum sérstaklega varðandi viðeigandi stuðning, búsetu og störf. Mæðurnar 
upplifðu allar að þær þurfi stöðugt að vera í viðbragðsstöðu, dæmigert fyrir 
viðhorf mæðranna til framtíðarinnar er: 
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Sko í rauninni sé ég hana bara upp á okkur komna sko, ennþá 
allavega. Náttúrulega vonast ég til að hún eigi eftir að geta staðið á 
eigin fótum með bara góðum stuðningi... Það var nú eiginlega það 
sem mér finnst mikilvægast, að hún verði ekki alltaf háð okkur... 
Því að eins og ég sagði: við erum ekki alltaf til staðar. Mér finnst 
bara mikilvægt að hún fái bara að njóta sín í því sem að hún hefur 
áhuga á og eins að hún fái stuðning til að komast út á 
vinnumarkaðinn eða eitthvað til þess að vera við sem hentar henni. 
Við náttúrulega erum að skipuleggja okkar líf allt upp á hennar 
framtíð þannig einhvern veginn er það. 

Það kom fram að aðrir gera sér ekki grein fyrir hve stúlkurnar eru erfiðar í 
hinum ýmsu aðstæðum daglegs lífs og aðlaga mæðurnar líf sitt að mörgu leyti að 
þörfum stúlknanna. Mæðurnar sögðu að þjónustan hafi ekki verið mikil og ein 
móðir sagðist nánast enga þjónustu hafa fengið, sagði hún að foreldar gætu ekki 
gert allt. Hafa allar heyrt eða orðið varar við að fólki finnist þær allt of 
undanlátsamar við stúlkurnar og geri sennilega bara ekki nægar kröfur til þeirra.  

Hugsanir um framtíðina voru mörgum mæðranna erfiðar af því að skilningur 
á þörfum stúlknanna virðist ekki vera fyrir hendi. Mæðurnar voru því oft 
ráðalausar og veltu fyrir sér hvað myndi gerast þegar þeirra nyti ekki lengur við. 
Upplýsingar um þunglyndi stúlknanna, kvíða og líkamlega þreytu komu ítrekað 
fram. Hugsanlega eru vandamál tengd úrvinnslu skynboða ástæða þessarar 
þreytu og það hvað stúlkurnar þurfa að leggja mikið á sig við venjulegar 
aðstæður í daglegu lífi og í félagslegum samskiptum. Mæðurnar bjuggu yfir 
vitneskju um hvernig áhugamálin höfðu þróast og hvernig þau að vissu leyti 
stuðla að félagslegri einangrun. Þeim fannst þó öllum fleira jákvætt við 
áhugamálin en neikvætt. Annað sem kom skýrt fram í viðtölum við þær var að 
kvíði hrjáði allar stúlkurnar.  

Niðurstöður rannsóknarinnar 

Skoðuð voru áhugamál stúlkna með Aspergersheilkenni og svipaðar raskanir á 
einhverfurófi. Tilgangurinn var að varpa ljósi á hvaða áhrif þau hefðu á nám, 
félagsleg samskipti, líðan og aðlögun og sjálfsmynd stúlknanna. Athyglisvert var 
hvað það var margt líkt í fari stúlknanna sjálfra og áhugmál þeirra voru að 
mörgu leyti lík. Einnig komu fram þættir sem minntu stundum meira á tiltekna 
menningu en fötlun. Margt annað kom einnig fram er varðaði líðan og aðlögun 
stúlknanna. Þær upplifðu ekki öryggi af því að umgangast fólk og tvær töldu að 
samskipti við dýr betri en við fólk. Á mynd 6 má sjá hvað allar stúlkurnar áttu 
sameiginlegt og gera má ráð fyrir að hafi áhrif á félagsleg samskipti þeirra. 
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Annar möguleiki er að vanhæfni stúlknanna í félagslegum samskiptum hafi 
hamlandi áhrif á líðan. 

Mynd 6. Sameiginlegir þættir sem varða líðan stúlknanna. 

Erfiðleikar í úrvinnslu skynboða komu ítrekað fram. Áhugamálin eru 
hugsanleg bjargráð stúlknanna til að takast á við þann vanda sem felur í sér 
margskonar takmarkanir í daglegu lífi.  

Á mynd 7 er líkan sem sýnir hvernig erfiðleikar í úrvinnslu skynboða geta 
haft áhrif á hegðun og líðan í daglegu lífi. 

Mynd 7. Áhrif vanda í úrvinnslu skynboða og áhugamál sem bjargráð. 

Erfiðleikar í úrvinnslu skynboða skýra hugsanlega líðan stúlknanna og hvað 
þær þurfa að leggja mikið á sig í hinum ýmsu aðstæðum í daglegu lífi og í 
félagslegum samskiptum. Áhugamálin höfðu víðtæk áhrif á nánasta umhverfi 
stúlknanna og má þar nefna samskipti og samveru við aðra fjölskyldumeðlimi og 
félagsleg samskipti við jafnaldra þar sem áhugamálin voru iðulega stunduð í 
einveru. Áhrif áhugamálanna höfðu jafnframt áhrif á vanvirkni og á 
framkvæmdafærni í hinum ýmsu aðstæðum. Stúlkunum leið best heima við og 
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sögðu fjórar að best væri að fá að vera í „friði“. Þær voru ekki háðar áliti annarra 
og tískubylgjur skiptu þær ekki máli. 

Mæður stúlknanna skildu mikilvægi áhugamálanna og sáu fleiri kosti en galla 
við þau. Gáfu þær mikilvæga innsýn í hvað felst í því að eiga barn sem er með 
ósýnilega fötlun og hvaða áhrif áhugmálin hafa á nánasta umhverfi stúlknanna. 
Töluðu allar mæður um að stúlkurnar leituðu í einveru og hefðu takmarkaðan 
áhuga á samneyti við aðra fjölskyldumeðlimi. Einnig kom fram að stúlkurnar 
verða mjög þreyttar á samskiptum sem ekki eru á þeirra forsendum. Mæðurnar 
löguðu sig að þörfum stúlknanna og þær höfðu allar miklar áhyggjur af framtíð 
þeirra.  
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V. kafli: Umræða 

Í rannsókninni leitaði ég svara við spurningum um áhugmál stúlkna með 
Aspergersheilkenni og svipaðar raskanir á einhverfurófi. Rannsóknin byggði á 
sjónarmiðum sex stúlkna og upplýsingum frá mæðrum þeirra. Niðurstöðurnar 
varpa ljósi á helstu áhugamál stúlknanna, þýðingu þeirra fyrir stúlkurnar og áhrif 
á nánasta umhverfi þeirra. Rannsóknin gefur innsýn í þá merkingu sem 
stúlkurnar leggja í áhugamál sín og hvað áhugamálin eru þeim mikilvæg. 
Lýsingar viðmælenda á áhugamálunum og áhrifum þeirra á nánasta umhverfi, 
nám, félagsleg samskipti, sjálfsmynd og líðan, voru yfirleitt afdráttarlausar. 
Viðtölin við mæður stúlknanna voru mikilvæg viðbót við það sem stúlkurnar 
sögðu um áhugamálin og hvernig þau koma þeim fyrir sjónir.  

Sameiginlegir þættir hjá stúlkunum 

Eins og fram hefur komið hafa fáar stúlkur tekið þátt í rannsóknum sem beindust 
sérstaklega að getumiklum börnum og unglingum með einhverfu. Þess ber að 
geta að þótt ýmislegt í fari stúlknanna hafi verið líkt voru þær þó á ólíkum aldri 
og margt í aðstæðum þeirra var ólíkt. Má þar nefna búsetu og fjölda systkina og 
hvar þær voru í systkinaröðinni.  

Það er athyglisvert hvað stúlkurnar virtust eiga margt sameigin-legt þótt 
einnig kæmu fram þættir sem voru ólíkir. Sameiginleg áhugmál allra stúlknanna 
voru tölvur og tölvuleikir, að teikna, lesa, horfa á teiknimyndir í tölvunni, 
teiknimyndasögur og dýr. Fjórar af stúlkunum höfðu áhuga á Japan og tvær 
þeirra höfðu einnig áhuga á Rússlandi. Kopp (2004) hélt því fram að áhugamál 
stúlkna á einhverfurófi væru oft svipuð hefðbundnum áhugamálum stúlkna en þó 
öfgakenndari, s.s. brennandi áhugi á dýrum eða framandi menningu. Hún segir 
margar stúlkur með Aspergersheilkenni hafa áhuga á sögu, Barbídúkkum, 
hljómsveitum, japanskri menningu, eiturslöngum, hestum og drekum. Í þessari 
rannsókn er ákveðinn samhljómur við niðurstöður Kopp nema að áhugamál 
þátttakenda eru hugsanlega líkari því sem yngri stúlkur velja að hafa fyrir stafni. 
Einnig kom margt annað fram sem ekki tengdist áhugamálunum beinlínis en 
hafði þó áhrif á tilurð þeirra, svo sem vandi tengdur skynúrvinnslu, líðan og 
einelti.  

Samanburður við aðrar rannsóknir 

Niðurstöður þessarar rannsóknar sýna ákveðna samsvörun við þær kenningar um 
stúlkur á einhverfurófi sem vísað var til í öðrum kafla þessa verkefnis, svo sem 
að stúlkurnar nýti áhugamálin til að bæta sér upp vanhæfni í félagslegum 
samskiptum og vinaleysi (Sainsbury, 2000). Áhugamál stúlknanna í þessari 
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rannsókn gerðu þeim kleift að dvelja í „annarskonar heimi“ þar sem kröfur um 
samskipti og gagnkvæmni voru minni. Það kann að útskýra nánast viðstöðulausa 
þörf þeirra fyrir að teikna, lesa og skrifa og ásamt því að fá að vera „í friði“ og er 
einmitt það sem Tony Attwood sagði á ráðstefnu í Glasgow árið 2005, þar sem 
hann talaði um Aspergersheilkenni. Hann sagði: „Það er ekkert að fólki með 
Aspergersheilkenni ef það eitt og í sínu herbergi.“ 

Allar stúkurnar sögðu að tölvan væri þeim afar mikilvæg og áttu fimm þeirra 
auðveldara með samskipti á spjallrásum en augliti til auglitis eða eins og 
Jóhanna sagði „í tölvunni þar eru vinir mínir.“ Áhrif Internetsins á samskipti 
hafa því mikla þýðingu fyrir stúlkurnar líkt og fram kom í rannsókn Blume 
(1997) og Winter-Messiers (2007). Áhugi á samneyti við venjulegar stúlkur og 
því sem þær hafa fyrir stafni kom ekki fram og athafnir af félagslegum toga 
höfða ekki til stúlknanna (Smith, McVie o.fl. 2001; Hardy o.fl. 2007; de Bruyn 
og Cillssen, 2008). Áhugamálin nýtast stúlkunum við að læra að skilja félagsleg 
teikn og hafa áhrif á og skapa eigin veruleika. Áhugamálin skipta stúlkurnar 
miklu máli ásamt því að vera vettvangur fyrir persónulegan metnað og styrkingu 
á eigin sjálfi eins og fram kom í rannsókn Ragnhildur Bjarnadóttur, 2002. 

Hamlandi einkenni í félagslegum samskiptum og líðan sem tengist vanda við 
skynúrvinnslu kom fram hjá öllum stúlkunum, stuðlar að einveru og er hamlandi 
við virka þátttöku í leik og starfi (Camaak o.fl. 2008; Sigríður Oddný 
Guðjónsdóttir og Þóra Leósdóttir, 2006). 

Stúlkurnar höfðu allar mikinn áhuga á annarskonar menningu eins og Japan, 
Rússlandi og tungumálum eins og kom fram hjá Kopp. Það að stúlkurnar tóku 
ensku fram yfir íslensku er að mörgu leyti áhugavert og er hugsanlega 
vísbending um að þær upplifa sig utangátta í samfélagi við „venjulega 
Íslendinga“. Áhugi stúlknanna á manga kemur heim og saman við rannsóknir 
um sérkennileg og afmörkuð áhugamál (Klin o.fl, 2007; Winter-Messiers, 2007). 
Við nánari skoðun er þessu áhugi nokkuð skiljanlegur. Mangapersónurnar eru 
allar með afar stór augu og afar skýr svipbrigði. Í bókum eins og How to draw 
manga (1996) eru uppskriftir af því hvernig á að teikna fólk og svipbrigði og 
hvernig á að teikna ákveðna persónuleika, svo sem saklausa eða illgjarna 
einstaklinga. Farið er ítarlega í öll smáatriði. Að vissu leyti eru uppskriftirnar 
svipaðar félagshæfini-sögum eða uppskriftum að því hvernig á að hegða sér í 
ákveðnum aðstæðum. Hugmyndin um að í manga felist möguleiki á að fá útrás 
fyrir eigið sjálf (Glazer, 2005) er í vissu samræmi við orð Jóhönnu um að hún 
gæti gert það sem hún vildi á blaðið og að teikna væri leið til að tjá sig. 

Allar stúlkurnar verja miklum tíma í áhugamál sín. Þau hafa verið margvísleg 
og breytileg eftir tímabilum, en ætíð haft mikil áhrif á daglegt líf og hvernig 
samskipti við aðra er háttað eins og kom fram hjá Klin o.fl. (2007). 
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Eins og fram kom í IV. kafla eiga allar stúlkurnar það sameiginlegt að vera 
mikið einar og þær eru allar mjög kvíðnar. Þetta samræmist niðurstöðum Kopps 
(2002) sem bendir á erfiðleika stúlkna með Aspergersheilkenni við ýmis dagleg 
viðfangsefni og að þær þjáist af kvíða og þráhyggju. 

Sjálfsmynd stúlknanna 

Sjálfsmyndin hjá öllum stúlkunum var m.a. á þann veg að þær sögðust sjálfar 
vera „öðruvísi“ þótt fjórar af þeim virtust vera með sterka sjálfsmynd í 
viðtölunum, sérstaklega þegar þær voru einar með mér. Þær höfðu hvorki 
áhyggjur af áliti annarra né þörf eða löngun til að fylgjast með því sem er í tísku 
á hverjum tíma. Fjórar stúlkur sögðust vera strákastelpur og er það samræmi við 
lýsingu mæðranna á dætrum sínum, t.d. varðandi lit og fataval. Einnig kom fram 
að fjórar þeirra umgengust frekar drengi en aðrar stúlkur sem er í samræmi við 
niðurstöður annarra rannsókna Balieys o.fl. 2002: Carr, 2007. Tvær voru að auki 
óöruggar um kynhneigð sína og kann það að samræmast því sem Henault (2005) 
heldur fram um að samkynhneigð sé algengari hjá fólki með Aspergersheilkenni 
en öðrum. Hugsanlega upplifa þær sig ekki kvenkyns, líkt og kemur fram hjá 
nokkrum þátttakendum í rannsókn Meyerdings (2003). Dagmar sagði að 
uppáhalds mangaþættirnir hennar væru um samkynhneigða karla og sagði að það 
væri betra að spila sem karlkynspersóna. 

Sjálfsmynd byggist á því hvernig fólk upplifir sjálft sig, hæfileika sína og 
skoðanir. Fimm af stúlkunum voru nokkuð ánægðar með að vera eins og þær eru 
(Capps, Sigman og Yirmia, 1995) sem gaf til kynna ákveðinn styrk sem 
sannarlega hefur með sjálfsmynd þeirra að gera. 

Menning 

Eftir að hafa unnið úr niðurstöðum er ekki hjá því komist að leiða hugann að 
hugtakinu menning. Ýmislegt í fari stúlknanna minnir á menningartengda þætti 
og -kima, þar sem önnur sjónarmið og viðmið gilda, frekar en á fötlun eins og 
kom fram hjá Mesibov (2005). Margt í fari og sögu stúlknanna var sláandi líkt 
og athyglisvert hve skoðanir þeirra og reynsla var svipuð mörgu því sem lýst 
hefur verið í erlendum greinum og rannsóknum. Talsmenn sem tengjast 
réttindabaráttu einhverfra hafa lagt til að einhverfa sé viðurkennd sem öðruvísi 
háttur vitsmunaþroska og í samskiptum og að einhverfa sé viðurkennd sem 
minnihlutahópur (Shelly, 2004; Silverman, 2008). Eftir að hafa tekið viðtölin við 
stúlkurnar og mæður þeirra upplifði ég stundum að stúlkurnar væru frá annarri 
plánetu, eins og aðrir hafa vikið að (Sainsbury, 2000; Shelly, 2004; Mesibov, 
2005; Silverman, 2008). 



 

 78

Grein Ron Adams (2001) um Otaku eða manga- og anime nörda gefur innsýn 
í hvernig túlka má sömu hluti og atvik á afar ólíkan hátt út frá mismunandi 
sjónarmiðum og menningu. Einkenni þeirra sem taldir eru Otaku er kannski 
annað nafn yfir Aspergersheilkenni. 

Samantekt og lærdómur 

Áhugmál stúlknanna virtust að vissu leyti koma í stað félagslegrar þátttöku og 
vera leið stúlknanna til lifa af og lifa góðu lífi. Niðurstöður rannsóknarinnar sýna 
hve stúlkurnar eiga í miklum erfiðleikum með samskipti við aðra og jafnframt 
erfitt með að nýta hæfileika sína til að leysa einfalda hluti í daglegu lífi. Margt í 
fari stúlknanna og skoðunum líktist að mörgu leyti þáttum sem taldir eru tengjast 
tilteknum menningar-kimum frekar en fötlun. Áhugmál stúlknanna voru iðulega 
stunduð í einveru. Félagsleg einangrun og vandamál tengd kvíða einkennir allar 
stúlkurnar. Í samskiptum við aðra eiga þær í erfiðleikum með að skilja hvernig 
annað fólk hugsar og hvernig því líður og þar með skilja væntingar og ætlanir 
annarra. Persónuleiki stúlknanna og vandi í skynúrvinnslu stuðlaði að félagslegri 
einangrun, svo og áhugaleysi á því sem jafnaldrar taka sér fyrir hendur. Viðtölin 
við stúkurnar þróuðust á ólíkan hátt en viðtölin við mæðurnar voru að mörgu 
leyti markvissari og sýndu nokkuð aðra mynd en viðtölin við stúlkurnar. Til 
dæmis nýttist viðtalsramminn betur í viðtölum við mæðurnar og þau vandamál 
sem stúlkurnar eiga við að etja í leik og starfi. Í greiningarferlinu varð mér enn 
ljósar hvaða þýðingu það getur haft á líðan og aðlögun að fá ekki tækifæri til að 
læra það sem aðrir kunna vegna þess að gert er ráð fyrir því að getumikil börn á 
einhverfurófi skilji ekki margt af því sem öðrum finnst augljóst. 

Niðurstöður í hnotskurn  

Niðurstöður rannsóknar minnar leiða að því líkum að áhugmálin séu hugsanlega 
einhverskonar uppbót eða bjargráð stúlknanna vegna þess vanda sem þær eiga 
við að stríða og varðar skilning þeirra og skynjun á umhverfinu. Áhugamálin eru 
stúlkunum mikilvæg, eins konar líflína þeirra í félagslegu tilliti og hugsanlega 
staðgenglar fyrir vini eins og áður hefur komið fram. Einnig benda niðurstöður 
til þess að áhugamálin séu jafnframt mikilvægur þáttur í sjálfsmynd stúlknanna. 
Í viðtölunum við stúlkurnar kom fram að áhugmál þeirra eru þeim afar 
mikilvæg, þau taka mikinn tíma og eru að mörgu leyti lík. Helstu áhugmál 
stúlknanna eru tölvan, að teikna, enska, lestur, dýr og Japan. Stúlkurnar hafa 
ekki áhuga á venjulegum stúlkum eða því sem jafnaldrar hafa áhuga á, svo sem 
að vera vinsælar í félagahópi. Engin þeirra hefur áhuga á tísku. Fjórar stúlkur 
sögðu að þeim fyndist gott að vera í friði.  
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Allar stúlkurnar hafa til að bera ákveðna seiglu til að takast á við þá 
erfiðleika sem þær eiga við að etja og hugsanlega eru áhugamálin leið þeirra til 
að efla eigin styrk og njóta lífsgæða sem fela í sér ákveðið sjálfstæði og vellíðan 
(Montgomery o.fl. 2008; Schalock o.fl. 2008). Áhugmál stúlknanna í þessari 
rannsókn eru ekki svipuð áhugamálum stúlkna almennt nema ef um yngri 
stúlkur væri að ræða. Áhugamálin eru ýktari, taka meiri tíma og eru stúlkunum 
mikilvægari en tengsl við jafnaldra og þátttaka í félagslegu samneyti. Stúlkurnar 
eru allar haldnar kvíða og streitu og eru oft þreyttar. Þeim finnst fólk vera 
ófyrirsjáanlegt og gera kröfur til þeirra sem þær eru meðvitaðar um að þær 
standast ekki og líður þess vegna betur í félagsskap dýra eða með áhugamálum 
sínum sem eru fyrirsjáanleg og veita þeim öryggiskennd. Niðurstöður rannsókn-
arinnar benda á óyggjandi hátt til þess að það þurfi að taka tillit til ofangreindra 
þátta í þjónustu við stúlkurnar og fjölskyldur þeirra. Ég tel mikilvægt að 
skilgreina hvaða áhrif þessir þættir hafa fyrir stúlkurnar og hvers vegna.  

Gildi rannsóknarinnar 

Þótt ekki sé hægt að alhæfa eða draga beinar ályktanir af niðurstöðum 
rannsóknarinnar gefur hún ákveðnar vísbendingar. Niðurstöðurnar varpa ljósi á 
sjónarhorn stúlknanna sjálfra og það sem þeim og mæðrum þeirra finnst 
mikilvægt.  

Hagnýtt gildi rannsóknarinnar felst í mikilvægi þess að skoða 
margbreytileika og litróf mannlegrar hegðunar í samfélaginu út frá sjónarhóli 
þeirra sem um ræðir. Til þess að geta betur mætt þörfum barna og ungmenna 
með raskanir á einhverfurófi af skilningi og virðingu, þar sem þau eru hverju 
sinni. Brýnt er að kanna hug þeirra og þann skilning sem þau leggja í eigin 
aðstæður.   

Fræðilegt gildi rannsóknarinnar felst í að því niðurstöður gefa til kynna hver 
áhugmálin eru og hvaða þýðingu þau hafa fyrir stúlkurnar ásamt því að gefa 
innsýn í hvað áhrif áhugamálin hafa á nánasta umhverfi, nám, félagsleg 
samskipti, sjálfsmynd og líðan stúlknanna. Samanburður við niðurstöður 
rannsókna sem tengjast viðfangsefninu staðfesta margt af því sem hér hefur 
komið fram. Einnig fellst fræðilegt gildi rannsóknarinnar í að skoða sérkennileg 
og afmörkuð áhugamál stúlknanna út frá hugmyndum um ólíka menningu en 
ekki eingöngu sem einkenni á taugafræðilegri þroskaröskun.  

Mikilvægi rannsóknarinnar felst í því að ákveðnu ljósi hefur verið varpað á 
sjónarmið þessa tiltekna hóps. 
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Frekari rannsóknir 

Rannsóknin vekur margar spurningar ásamt því að hún gefur til kynna hvað þarf 
að rannsaka nánar. Eitt af því sem ég tel mikilvægt er að kanna hvernig 
þekkingu á getumiklum börnum og unglingum á einhverfurófi er háttað hjá þeim 
sem ætlað er veita þeim þjónustu og kennslu út frá skilgreindum markmiðum og 
í samræmi við alþjóðlega mannréttinda-sáttmála, lög og reglugerðir. Annað er að 
skoða nánar félagsleg samskipti við ýmsar aðstæður. Þetta hefur verið mér 
hugleikið efni í starfi mínu sem einhverfuráðgjafi og vonast ég til að niðurstöður 
geti verið grunnur víðtækari rannsókna. 

Tillögur að áherslum í þjónustu 

Eins og fram hefur komið eru börn og unglingar á einhverfurófi fjölbreyttur 
hópur með ólíkar þarfir. Því er mikilvægt að sníða þjálfun og kennslu að þörfum 
hvers og eins auk markmiða úr aðalnámskrá grunnskóla. 

Þörf er á gerð gátlista um gæðaviðmið í þeim tilgangi að leiðbeina skólum, 
þjónustuaðilum- og foreldrum við að mæta þörfum barna og ungmenna á 
einhverfurófi. Heildstæð þjónusta og markvissar aðgerðir eru lykilatriði og 
mikilvægt er að stofnað sé þjónustuteymi þeirra sem koma að þjónustu við 
barnið og fjölskyldu þess (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, 2006).  

Erfiðleikar getumikilla stúlkna eru iðulega vanmetnir og því er þörf á að 
kanna nánar stöðu stúlknanna við ýmsar aðstæður. Einnig ber að kanna hvernig 
þjónusta eða íhlutun skili helst árangri.  

Tryggja þarf getumiklum börnum og ungmennum á einhverfurófi aðgang að 
viðeigandi þjálfun og notast sé við leiðir sem byggja á heildstæðri þjónustu og 
að sjónum sé í auknu mæli beint á náttúrulegt umhverfi barnanna. 

Áherslur í fræðslu 

Vandamál stúlkna á einhverfurófi eru ekki eins sýnileg og vandamál drengja 
vegna þess að stúlkurnar halda sig oft til hlés og tekst þannig að fela erfiðleika 
sína (Attwood, 2006). Það þarf að auka fræðslu um stúlkur á einhverfurófi og ég 
tel mikilvægt að sú fræðsla beinist að ýmsum stigum samfélagsins en ekki 
eingöngu að foreldrum og skólum.  

Mikilvægt er að skilgreina áherslur í fræðslu um getumiklar stúlkur á 
einhverfurófi og legg ég til að eftirfarandiþættir verði hafðir til hliðsjónar: 

• Hvernig eru stúlkur á einhverfurófi ólíkar dæmigerðum stúlkum 
• Hvernig er stúlknaeinhverfa ólík drengjaeinhverfu 
• Sjálfsmynd 
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• Félagsleg samskipti 
• Áhugamál 
• Úrvinnsla skynboða, aðlögun og líðan 
• Skólinn og stúlkur á einhverfurófi 
• Sjálfstæði og frumkvæði við verk og athafnir 
• Unglingsárin, þroski, kynheilbrigði 

Til þess að þetta sé framkvæmanlegt er mikilvægt að nýta áhugmál 
stúlknanna og taka þarf mið af styrkleikum þeirra. 

Áherslur við að læra félagsleg samskipti 

Félagslegir erfiðleikar leiða til félagslegrar einangrunar og einsemdar. Mikilvægt 
er að áherslur í þjálfun feli í sér tækifæri til að læra að skilja og túlka hvernig 
aðrir hugsa. Fá tækifæri til að læra að skilja líkamstjáningu og svipbrigði annarra 
og að læra viðeigandi hegðun í tilteknum aðstæðum. Gera þarf aðgerðaáætlanir 
er varða skilning á umhverfinu, félagslegan skilning, þátttöku í námi og leik 
ásamt ýmsum öðrum þáttum sem vitað er að háir getumiklum nemendum á 
einhverfurófi og mikilvægt er að kunna. Taka þarf tillit til vanda sem tengist 
úrvinnslu skynáreita og hefur áhrif á hæfni til að vinna úr upplýsingum þar sem 
það getur haft áhrif á líðan og hegðun. Eftirfarandi eru dæmi um þætti sem þarf 
að leggja áherslu á í þjálfun barna og ungmenna með hamlandi einkenni á 
einhverfurófi. 

• Kenna hvað er mikilvægt í félagslegu samspili við aðra. 
• Kenna hvernig á að umgangast aðra, mikilvægi gagnvæmni í 

samskiptum. 
• Kenna hvernig maður viðheldur sambandi við vini. 
• Kenna viðeigandi hegðun í hinum ýmsu aðstæðum. 

Mikilvægt er að veita aðstoð við að skipuleggja, forgangsraða og hafa yfirsýn 
og skilning á tíma. Geta byrjað á verkefni, tekið hlé, haldið áfram, beðið og vitað 
hvenær verkefninu er lokið. Leiðbeiningar er varða áhugamálin eru mikilvægar í 
þeim tilgangi að stuðla að þróun, þroska og þeim tækifærum sem í 
áhugamálunum felast. Aðstoð við að skilja, muna og sjá hlutina í víðara 
samhengi ásamt tækifæri til að æfa sig í að skilja að það sem er huglægt er 
frábrugðið því sem er hlutlægt. 

Í yfirlýstri stefnu stjórnvalda, lögum og reglugerðum ásamt alþjóðlegum 
sáttmálum er börnum og ungmennum tryggð þjónusta við hæfi (sjá viðauka 2). 
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Hagnýtar tillögur 

Nemendur sem eru skilgreindir með hamlandi einkenni á einhverfurófi hafa 
sérstakar kennslufræðilegar og félagslegar þarfir. Þekking sem skapast í skólum 
er oft bundin við einn nemanda og þá sem tengjast honum. Mælt er með að 
þörfum þeirra sé mætt með skilgreindum og skipulegum aðferðum sem byggjast 
á þekkingu á einstaklingum á einhverfurófi og eru getumiklir. Þessar aðferðir 
byggjast á einstaklingsmiðaðri nálgun og þekkingu á hvernig þær eru notaðar. 
Það er mín reynsla að kennarar sem hafa reynslu, þekkingu og áhuga á börnum á 
einhverfurófi séu einnig betri í að mæta þörfum annarra barna, t.d. börnum með 
athyglisbrest og ýmsa námsörðuleika. Mikilvægt er að kunnátta á meðferðar- og 
íhlutunarleiðum sé til staðar í öllum skólum. Samvinna foreldra og skóla er lykill 
að velgengni og árangri nemenda. Skólastjórar leggja línurnar varðandi viðhorf 
og þá menningu sem ríkir í skólanum gagnvart nemendum sem eru skertir og 
með frávik í þroska og eru einnig lykilaðilar varðandi samvinnu við aðra 
fagaðila og foreldra. Að greina vandamálið er fyrsta skrefið í átt að því að leysa 
það. Ekki bíða og sjá til. 

Markmið samvinnu er að skapa sameiginlega sýn á þörfum nemandans í 
þeim tilgangi að unnið sé að því að setja upp sameiginleg markmið í hans þágu. 
Þroskaþjálfar eru sérstaklega menntaðir til að veita fötluðu fólki á öllum aldri 
fjölbreytilega þjónustu. Hlutverk þeirra í grunnskólum í Reykjavík hefur verið 
skilgreint með starfsrömmum. Hugmyndafræði þroskaþjálfa gengur m.a. út á að 
allir geti nýtt sér reynslu sína, lært og þroskast. Samvinna við aðra fag- og 
þjónustuaðila svo sem iðjuþjálfa er afar mikilvæg. 

Einstaklingsnámskrá 

Börn á einhverfurófi þurfa einstaklingsnámskrá sem er sniðin að þeirra sérstöku 
þörfum. Þekking á styrkleika og veikleika nemandans er því forsenda þess að 
hægt sé að vinna út frá einstaklingsmiðuðum þörfum og námsstíl nemandans. 
Einstaklingsnámskrá er stjórntæki sem ætti að fela í sér verklýsingar um 
framkvæmd, aðferðir og hvatningarleiðir. Til að meta stöðu og framfarir hjá 
börnum sem þurfa sérsniðna áætlun eru markmið skilgreind út frá þörfum og 
þeirri þjónustu sem skólanum er ætlað að veita. Skilgreindar eru leiðir til að ná 
settum markmiðum. Hugmyndir um kennsluhætti og hvernig hvatt er til 
samskipta, tjáningar og tals á skipulegan og vel skilgreindan hátt. 

Einstaklingsnámskrá felur í sér: yfirsýn yfir stöðu nemandans, almenna og 
námslega getu og félagslega hæfni og hvernig hægt er að stuðla að yfirfærslu í 
aðrar aðstæður. 
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Námsmarkmið sem nýtast nemendum á einhverfurófi þarf að skilgreina og 
tryggja þarf hvernig á að framkvæma þau og skilgreina leiðir til að vinna að því 
að sett námsmarkið náist. 

Árangur íhlutunar þarf að meta reglulega. Í skólum eru sjaldan gerðar 
reglulegar og markvissar athuganir á færni sem er ekki færni í að lesa, reikna og 
skrifa. Mikilvægt er að virða að allir eru ekki góðir í öllu (Levine 2002). 

Gátlisti um gæðaviðmið 

Erlendis eru gefnar út leiðbeinandi ferlar og handbækur fyrir kennara og aðra 
sem starfa í skólum. Því miður er því ekki fyrir að fara hér á landi enn sem 
komið er. Það er þörf fyrir leiðbeinandi ferla fyrir skóla um mikilvæga þætti er 
varða nemendur á einhverfrófi. Dæmi um þetta eru gátlistar um gæðaviðmið í 
kennslu. Skólar ættu að vera með gátlista sem varða kennslu og þjónustu til þess 
að auðvelda skólastjórnendum og starfsfólki að mæta skilgreindum þörfum. 
Fyrir foreldra er ekki síður mikilvægt að geta lagt mat á þá þjónustu sem barnið 
þeirra fær í skólanum í viðauka er vísir af gátlista fyrir skóla (sjá viðauka 3). 

Til umhugsunar 

Eins og fram hefur komið eru einstaklingar á einhverfurófi með ólíkar þarfir og 
þarfirnar breytast með tímanum. Sumir þurfa að vera í sérdeildum, öðrum 
farnast betur í almennum bekkjum með jafnöldrum. Hvort sem um er að ræða 
almennan bekk eða sérdeild þarf kennslan að byggjast á þekkingu og vera 
einstaklingsmiðuð. Það er algengt að getumikil börn á einhverfurófi fái ekki 
þjónustu við hæfi í skólanum vegna þess að fólk er blindað af styrkleikum þeirra 
og gleymir veikleikum þeirra (Twachtman-Cullen, 1992). 

Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að gefa þurfi áhugmálum aukið 
vægi og er því mikilvægt innlegg í umræðu varðandi þekkingu og þjónustu 
barna og unglinga á einhverfurófi. Efla þarf þekkingu og skilning á sérstökum 
þörfum og vanda getumikilla stúlkna á einhverfurófi. Að auki er þessi rannsókn 
mikilvægt innlegg í umfjöllun um fatlaðar konur sem hafa mætt skilnings- og 
afskiptaleysi í sögulegu samhengi og þegar nánar er skoðað búa þær við 
margfalda mismunun (Rannveig Traustadóttir, 1997). Það er von mín að þessi 
rannsókn verði til þess að hafa einhver áhrif þar á. Jafnframt styrkja niðurstöður 
skoðanir mínar á mikilvægi þess að fræðsla og ráðgjöf stuðli að sameiginlegri 
sýn á margbreytileika barna og þörfum þeirra. 
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Lokaorð 

Það má segja að með þessari rannsókn sé langþráðu takmarki náð. Reynsla mín 
og viðhorf höfðu áhrif á val þessa verkefnis og ekki síst þær stúlkur sem ég hef 
kynnst undanfarin ár í starfi mínu sem ráðgjafi. Ég hef leitast við að læra og 
skilja hvað skiptir þær máli í samfélagi sem byggist á félagslegum kröfum sem 
eru þeim oft óskiljanlegar. Stundum hefur mér fundist að ég sé að læra nýtt 
tungumál sem byggir á allt öðrum forsendum en önnur tungumál, þar sem önnur 
viðmið eru í gildi. 

Að vinna að þessari rannsókn hefur verið bæði áhugavert og lærdómsríkt og 
lærði ég ýmislegt um sjálfa mig í hlutverki rannsakanda. Ég tel að 
umfjöllunarefni og niðurstöður rannsóknarinnar séu mikilvægt innlegg í umræðu 
um börn og ungmenni á einhverfurófi, sér í lagi stúlkur.  

Undanfarin ár hefur einhverfa verið mikið rannsökuð og þá sérstaklega í 
þeim tilgangi að skýra orsakir hennar og jafnvel leita leiða til að koma í veg fyrir 
að börn fæðist með þessa fötlun. Einnig hefur fjöldi rannsókna fjallað um leiðir 
til að breyta eða hafa áhrif á hegðun. Staðlar, viðmið og gæði í greiningu og 
meðferð hafa mikið vægi í þeim rannsóknum. Hafa rannsóknirnar verulega 
aukið skilning á einhverfu sem taugaþroskafræðilegri skerðingu og í ýmsum 
tilvikum stuðlað að aukinni eða bættri þjónustu. Í rannsóknum hefur hinsvegar 
lítið farið fyrir sjónarmiðum þeirra sem eru með einhverfu og takmarkað mið 
verið tekið af reynslu þeirra og upplifun. Það er von mín að með þessari 
rannsókn hafi tekist að varpa ljósi á hvað stúlkunum sjálfum finnst skipta máli 
og hvaða leiðir þær nota til að takast á við daglegt líf. Niðurstöðurnar geta 
vonandi leitt til víðtækari skilnings á lífi og líðan ungra kvenna á einhverfurófi.  

Mikilvægt er að fólki með einhverfu sé mætt af skilningi og virðingu og það 
séu álitin sjálfsögð mannréttindi að fá tækifæri til að læra félagsleg samskipti. 
Til að svo megi verða þarf að leita enn betur eftir sjónarmiðum fólks með 
einhverfu og þess hvernig það lærir en gert hefur verið til þessa. 

Virðing fyrir einstaklingnum felur í sér viðurkenningu á rétti hans til að vera 
öðruvísi en hinir (Levine, 2002). 
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Viðauki 1 

Sara, 11 ára 

Veit að hún er öðruvísi, „ég er dálítið öðruvísi“. Hana langar ekki til að vera 

pæja og segist kannski vera strákastelpa og það sé auðveldara að tala við stráka 

en stelpur. Sara segir að hún sé lögð í einelti í skólanum, bara í skólanum og að 

hún myndi vilja að strákarnir væru soldið betri við sig. Henni finnst gaman að 

lesa bækur, les eiginlega á hverjum degi, spilar tölvuleiki, teiknar og finnst 

gaman að spila. Hún bloggar og safnar Pet Shop dýrum og er góð í ensku. 

Aðaláhugamálið hafa verið mörg og breytileg eftir tímabilum. Sara teiknar 

mikið og eru teikningarnar greinlega gerðar af mikilli alúð. Hún er með myndir 

upp á vegg í herberginu sínu sem hún hefur teiknaði. Sara er hrifin af dýrum, 

bara eiginlega öllum dýrum. Hún á eina systur sem er 10 ára og þolir ekki 

áhugamálin hennar og finnst að áhugamál hennar séu asnaleg, Bratts dúkkur. 

Samt leika þær stundum saman og Söru finnst hún stundum ágæt. Sara á naggrís 

sem hún hugsar um og þrífur búrið hans og á heimilinu eru líka fiskar. 

Sara myndi vilja vera vinsælli en segir jafnframt að henni leiðist í frímínútum 

innan um hina krakkana. Hún hjálpar smá til við heima. Setur stundum í 

uppþvottavélina, en segist eiginlega ekki vera dugleg nema ef hún er að gera 

eitthvað skemmtilegt og þá sé hún fljót. Hún fer sjaldan í bíó en horfir á 

bíómyndir í tölvunni og segist horfa á þær aftur og aftur. Hana langar að vinna í 

gæludýrabúð þegar hún verður fullorðin og segir að það sé eiginlega betra að 

umgangast dýr en fólk. 
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Álfrún, 12 ára 

Aðaláhugamál hennar er að lesa, hún les oft á ensku og segir að sumt sé betra að 

lesa á ensku t.d. orðaleikir. Hún lærði snemma að lesa. Las Andrés blöðin aftur 

og aftur, fer á bókasafnið og les stundum sömu bækurnar aftur af því að hún er 

búin að lesa allt sem er til á safninu. Hún vill gjarnan að sögur endi vel. Álfrún 

fór í sólarlandaferð með fjölskyldunni og var hún mest inni að lesa í ferðinni. 

Hún safnar frímerkjum og einu sinni safnaði hún skopparaboltum, 

armböndum og Pokémon spilum. Henni finnst manga skemmtilegt og teiknar 

stundum þannig. Álfrún er soldið hrifin af einhyrningum og drekum. Hún horfir 

á Ugly Betty, Spaugstofuna og teiknimyndir í sjónvarpinu. 

Álfrúnu finnst gaman af að teikna og vera í tölvunni. Hún teiknar mikið og 

gerir skemmtilegar teiknimyndasögur um dverghamstra sem lenda í ýmsum 

ævintýrum. Hún hefur farið á teikninámskeið og er með mjög mikið af myndum 

og teikniblokkum í herberginu sínu. Hún teiknar mikið myndir af dýrum. Í 

herberginu hennar eru myndir af alla vega dýrum á veggjunum. Hún segist elska 

öll sæt dýr og hana langar í páfagauk, en á gullfiska sem henni finnast ekki 

skemmtilegir, en af því að systir hennar er með ofnæmi þá eiga þau bara 

gullfiska. Álfrún hefur farið á hestanámskeið – reiðnámskeið. Hún notar MSN til 

að hafa samskipti við vinkonu sína og er í tölvunni á netleikjasíðum eins og 

eyezmaze.com, clubpenguine.com og sims.com. Í leikskóla teiknaði hún mikið. 

Hún notar skanner til að setja myndirnar inn á tölvuna sína. Stundum finnst 

henni gaman í skólanum, sérstaklega gaman í listum og upplýsingamennt. Henni 

finnst leiðinlegt að gera ritgerðir um stríð í tölvunni og sund er hundleiðinlegt. 

Hún segist oft teikna í skólanum þegar kennarinn er að tala. 

Álfrúnu hlakkar ekki til að verða gelgja og segir að sig langi til að verða 

dýralæknir eða málari þegar hún verður stór. Álfrún á erfitt með að sitja til borðs 

með fjölskyldunni á matmálstímum af því að það er svo margt sem fer í 

taugarnar á henni þegar aðrir eru að borða. Hún hjálpar stundum til heima ef hún 

fær borgað fyrir það. Henni finnst erfitt að vakna á morgnana og reynir gjarnan 

að sofa út. Hún sagði: „Maður er bara svo þreyttur.“
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Emilía, 13 ára 

Hefur ekki áhuga á öðrum krökkum og álit annara skiptir hana ekki máli. 

Tískubylgjur skipta hana heldur ekki máli. Emilíu finnst skemmtilegast að teikna 

og best að vera í friði og þægilegt að vera í þögn. Hún getur ekki skýrt út hvað 

hún fær út úr því að teikna, en segir að sér finnst það skemmtilegt og þægilegt 

og er þá í friði. Hún segir að áhugamálin hafi fyrst verið Syrpa og svo anime og 

manga. Emilía teiknar mikið og eru myndirnar hennar samkvæmt manga 

teiknistíl. Hún teiknar sig sem manneskju og kött eða manneskju og dreka. 

Margar persónur eru með einhvers konar krafta í sögunum sem hún les. Hún 

segir að þeir séu „powerful“. Hún segir að manga eigi að vera soldið sorglegt. 

Uppáhalds manga þættirnir hennar eru um Naruto. Emilía segir að kerfið í 

manga sé sjónrænt og svo kann hún svolítið í japönsku sem hún hefur lært af 

bókum sem hún á og einnig af því að horfa á japanskar teiknimyndir. Tölvan er 

henni mikilvæg og er hún flink á tölvu. Hún segist skoða myndir, lesa bækur og 

vera á MSN-inu. Hún á vinkonur sem koma stundum í heimsókn og fara þær í 

tölvuna og hittast þar í netleikjum og gera hluti saman eins og að teikna. Hún 

hefur gaman af því að hlusta á tónlist sem hún hleður niður af Netinu og hlustar 

svo á í iPodinum sínum. Emilía segist hlusta mest á sinfóníur og japanska 

tónlist. Emilía segist vera betri en kennarinn í ensku og finnst henni enska miklu 

betri en íslenska og segist oft teikna í enskutímunum. Hún hefur áhuga á 

drekum, einhyrningum og dýrum. Að hennar sögn eru drekar flottir, sterkir og 

þjóðsögulegir. Emilía sagði að hún hafi verið lögð í einelti og skipti hún um 

skóla vegna þess. Hún segir að skólinn sé pirrandi og það sé erfitt að vakna, en 

áhugamálin nýtist í skólanum. Í nýja skólanum er búið að útskýra fyrir 

krökkunum um Aspergersheilkenni og það finnst henni gott! Krakkarnir í 

skólanum biðja hana oft að teikna myndir af sér og segist hún ekki skilja af 

hverju krakkarnir vilja að hún teikni myndir af þeim. 

Emilíu líður stundum vel og mjög oft illa og segir að hún upplifi tilfinningar 

sem dýr eða hluti, en stundum er eins og ekkert sé að gerast. „Ég er með mjög 
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sérstakar tilfinningar.“ Hún segist ekki vilja verða eins og stóra systir sem er 

hyper-gelgja og elskar skó. Henni finnst það skrítið að elska skó.  

Hún segir að sig langi að verða dýralæknir þegar hún er orðin fullorðin. Hana 

langar að hjálpa dýrum. 
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Sóley, 15 ára 

Sóley segist helst vilja vera inni heima hjá sér. Henni finnst gott að vera ein, 

segist alltaf vera einmanna, en gott að vera í friði. Aðaláhugamál hennar er að 

skrifa sögur og er það draumur hennar að verða rithöfundur. Sóley finnst að hún 

sé nú þegar sjálfstæður rithöfundur vegna þessa að hún skrifar sögur sem hún 

setur inn á fanfiction.net. Hún skrifar mest japanskar sögur á ensku. Sögur þar 

sem aðalpersónan deyr. Tragedíur YO-GY-OH-style eins og hún segir sjálf. Hún 

hefur þegar gert 34 sögur. Sóley vill verða betri í að skrifa og er hún viðkvæm 

fyrir gagnrýni, en lagar sögurnar þegar hún fær athugasemdir á fanfiction.net. 

Ímyndunaraflið fær hana til að skrifa og segist hún vera góð í ensku. Í viðtalinu 

þegar hún átti í erfiðleikum með að skýra eitthvað út þá fannst henni stundum 

auðveldara að tjá sig á ensku. Sóley er með handskrifaðar sögur í bókum og 

möppum og eru blöðin mjög þétt skrifuð. Hún sagðist hafi fengið 

sinaskeiðabólgu af skrifunum. Sóley hefur mikinn áhuga á tungumálum og má 

þar nefna japönsku, rússnesku, sænsku, kínversku, finnsku og ítölsku. Hún hefur 

áhuga á að læra tungumál og þekkir muninn á sérstöfum hinna ýmsu tungumála. 

Sóley hefur mikinn áhuga fyrir orðabókum og fer mikið á bókasöfn til að fá 

lánaðar bækur og skila og borga sektir. Hún hefur einnig mikinn áhuga á að lesa 

bækur bæði á ensku og íslensku. Les helst bækur um dauðann, sorg og reiði og 

sumar bækur les hún aftur og aftur. 

Sóley veit mikið um manga og hefur sérstakan áhuga á YO-GY-OH sem hún 

fær í versluninni Nexus. Sóley safnar YO-GY-OH bókum, Simson spólum og 

fl.. Hún hefur líka áhuga á seinni heimsstyrjöldinni og að spila stríðsleiki í 

tölvunni. Hana langar til að fara til Japan og veit hún ýmislegt um hefðir í Japan 

og segir að allt sé öðruvísi þar. Hún æfir japanska bardagaíþrótt og hefur unnið 

silfurverðlaun. Hún segir að sér líði svo ógeðslega vel eftir æfingar. Einnig hefur 

hún áhuga á anime teiknimyndum og líka animation mynda frá Pixar. Henni 

finnst teiknimyndir betri en venjulegar bíómyndir. Uppáhaldsþættirnir eru 

Simson og Family Guy. Hún horfir líka mikið á barnalegar teiknimyndir og 

segist ekki þola íslenskar bíómyndir. Íslendingar séu með ömurlegan húmor. 
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Hún vill gjarnan vera mikið í tölvunni og spjallar á MSNinu, henni finnst betra 

að tala við fólk í gegnum MSN. 

Sóley segir sjálf að hún sé tomboy eða strákastelpa, hún hatar að vera í pilsi 

og kjólum. Hún segir að vinkona hennar sé flink að teikna, en segir jafnframt að 

hún viti ekki muninn á vinum og kunningjum. Þegar hún var lítil var hún mjög 

hrifin af teiknimyndunum um Turtels og hermdi eftir persónunni Donatello. 

Sóley finnst skólinn ömurlegur. Hún var lögð í einelti í skóla og kom oft 

grenjandi heim úr skólanum og var látin skipta um skóla. Hún segir að hún 

sleppi skapinu fljótt og kannski hafi hún verið lögð í einelti út af því. Vill fara á 

málabraut í menntaskóla og hugsanlega í skóla í útlöndum. Sóleyju finnst 

áhugamálin nýtist í skólanum. Kallar sjálfa sig Fox-girl og líkir fólki við dýr. 

Henni finnst stelpulegt að hafa áhuga á einhyrningum. 
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Jóhanna, 16 ára 

Jóhönnu finnst gaman að teikna og teiknar m.a. myndasögur. Hún teiknar 

ótrúlega vel og vill alltaf gera betur, eða eins og hún sagði sjálf „Ég er alltaf að 

reyna að bæta mig“. Hún segir að sögurnar verði bara til í heilanum. Jóhanna 

vildi stundum ekki sýna mér myndirnar sínar og sagði að ein myndin væri 

persónuleg myndasaga og að hún vildi helst ekki sýna hana í upptöku. Hún er oft 

óánægð með myndirnar og segir að hún geri smáatriði þegar henni leiðist. Hún 

er enn að læra anatómíu að eigin sögn og segir að það að teikna sé leið til að tjá 

sig. Hún setur myndirnar á Netið á deviantart.com til að geta talað við fólk sem 

hugsar eins og hún. Stíllinn er að breytast í teikningunum hennar og segist læra 

af bæklingum og af Netinu, en hefur aldrei farið á námskeið í teikningu. 

Aðspurð um áhuga hennar á Japan segir Jóhanna að hún hafi eðlilegan áhuga 

á því sem er stjórnað með skynsemi, en ekki að bulla um einhver japönsk orð og 

þannig. „Þeir teikna vel og það er geðveikt margt andlega sjúkt fólk þar“. Hún 

veit að orðið Otaku þýðir myndasögunörd og hún kann og veit margt um 

Oregami sem listform í Japan. Jóhanna teiknar stundum myndir í mangastíl og 

segist hafa áhuga á manga ef það eru góðar myndir og ekki bara skopstæling á 

stílnum. Hún veit ýmislegt um hinn japanska Narudo og segir að hann sé bæði 

ákveðinn persóna og góðir teikni-myndaþættir! Jóhönnu segir að sér finnist 

japönska Fruits Basket þættirnir ótrúlega góðir. Hún hefur áhuga á anime og líka 

animation og hún er mjög góð í ensku. Tölvan er henni mjög mikilvæg. Hún 

notar skanner til að setja myndirnar sínar inn á deviantart.com. Hún skrifar 

stundum sögur á ensku af því að það eru svo fáir íslenskir nördar. Hún setur 

sögurnar inn á fanfiction.com ef þær eru góðar, en vill ekki lofa mér að lesa þær. 

Jóhanna segir að það sem sé jákvætt við áhugamálin sín er að þau eru 

skemmtileg, en það sem sé neikvætt sé að þau taki allan tímann. Hún samdi oft 

ljóð þegar hún var yngri, en hætti því þegar hún las þau. Fannst þau ekki 

nægjanlega góð. Hún segist lesa góðar bækur og núna er hún að lesa bókina 

Verónika ákveður að deyja. 
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Jóhönnu finnst skólinn leiðinlegur og fullyrðir að maður læri ekkert þar. 

Henni finnst áhugamálin nýtast í skólanum. Í skólanum var hún lögð í einelti af 

því að hún er öðruvísi manneskja eins og hún segir. Jóhanna segist stundum 

hjálpa til við húsverkin en sé löt. Hún segist vera of eigingjörn til að geta hugsað 

um börn og ætli þess vegna ekki að eiga nein. Hún segist eiga 

áhugamálavinkonur, en ekki „á-hverjum-degi-vinkonur“. Hún kynntist þeim á 

netinu og á sýningu sem tengdist Japan. Nokkrar þeirra búa úti á landi og ein í 

útlöndum. 

Jóhanna segir að venjulegar stelpur séu ömurlegar, þær hafa áhuga á tísku og 

tíska sé tilgangslaust stöff. Hún hefur meiri áhuga á strákum sem vinum en 

stelpum. Að hennar mati eru nördastrákar skemmtilegri en venjulegir. Hún vill 

ekki leggja mat á sjálfa sig og segir að ef maður dæmir sig þá fái maður 

storknaðar hugmyndir um sjálfan sig og svo breytist maður með tímanum. 

Jóhanna ætlar að skrifa myndasögu þegar hún verður 18 og gefa hana út. 
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Dagmar, 17 ára 

Tölvan er henni mikilvæg og segist Dagmar fara beint í tölvuna þegar hún 

kemur úr skólanum og eyði megnið af deginum þar. Dagmar hefur mikinn áhuga 

á að teikna og segir að hún yrði brjáluð ef hún gæti ekki teiknað. Hún hefur 

áhuga á manga og er mjög vel að sér í öllu sem því tengist og er áhugasöm um 

að fræða mig um allt sem því tengist. Teikningarnar eru í mangastíl. Hún segir 

að teiknimyndasögurnar um Galdrastelpur hafi verið kveikjan af því að hún 

byrjaði að teikna manga þegar hún var 13 ára. Dagmar segist líka hafa gaman af 

því að horfa á anime teiknimyndir. Hún á mikið af bókum um hvernig á að 

teikna manga sem hún sýndi mér. Dagmar segir að söguþráðurinn í manga sé 

mög einfaldur. Manga snýst um að ýkja allt að hennar sögn. Hún segir að 

söguhetjan Naruto sé ein vinsælasta teiknimyndin núna. Henni finnst 

skemmtilegra að horfa á þætti með japönsku tali og japönskum eða enskum 

texta. Hún segir að manga og anime sé vinsælt hjá fólki og teiknimyndir eins og 

Batman, Turtels ofl. sé anime. Dagmar hefur áhuga á japönsku og mikinn á 

rússnesku. Hún setur myndirnar sínar inn á deviantart.com og kallar hún sig 

rússnesku nafni. Dagmar leggur mikið á sig til að gera myndirnar í réttum 

hlutföllum og segir hún sjálf að hún sé með fullkomunaráráttu. Hún segist eiga 

tvo vini sem séu sérstakir og geri skrýtna hluti. Þau spjalla saman á ensku og 

spila hlutverkaleiki. Stúlkunni kynntist hún í skólanum og hinn vinur hennar er 

breti. Dagmar segir að þau viti að hún er ekki eins og allir aðrir og henni finnst 

þau vera öðruvísi en allir aðrir sem hún hefur kynnst. Hún segir að það sé 

þægilegt vegna þess að þá geti hún verið hún sjálf og þurfi ekki alltaf að vera að 

þykjast. Heima hjá þeim spila þau borðspil, roleplay og Duncheons and 

Dragons, kallað D&D og Call of Cthulhu, sem er hryllingsútgáfan af D&D. 

Dagmar segir að hún hugsi á ensku og það sé erfitt að skrifa á íslensku. Hún 

horfir lítið á sjónvarp af því að henni finnst erfitt að geta ekki gert neitt annað á 

meðan. Dagmar segir að hún skilji ekki venjulegar sjónvarpsmyndir, en segist 

frekar horfa á teiknimyndir í tölvunni. Hún segir að sér finnist ekki þægilegt að 

ganga með öðrum af því að hún veit ekki hvað hún á að segja við fólk. Hún 
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hefur áhuga á skylmingum og hefur farið á námskeið. Hún hlustar á tónlist og er 

að eigin sögn vandlát og segist velja tónlist sem er stöðug. Uppáhalds 

hljómsveitin hennar er rússnesk. Dagmar sér ekkert neikvætt við áhugamálin. 

Samvera við aðra í fjölskyldunni er við kvöldmatarborðið. Hún segist ekki finna 

tilfinningar í garð annars fólks, eins og t.d. ást en sig langi í krakka. 

Í ýmsum daglegum aðstæðum er Dagmar oft úrræðalaus, segir að það sér 

erfitt að finna út úr hlutum og óþægilegt þegar maður veit ekki hvað maður á að 

gera. Hún segir að sér verði oft óglatt af stressi. 

Dagmar langar í framtíðinni að vinna við tölvuleiki eða teikna fyrir 

teiknimyndaframleiðendur. 
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Viðauki 2 

Yfirlýst stefna 

Ísland er meðal annarra landa aðili að Salamanca yfirlýsingu 

Menningarmálastofnunar Sameinuðu þjóðanna frá árinu 1994, ásamt 

rammaáætlun um aðgerðir vegna nemenda með sérþarfir. Salamanca yfirlýsingin 

felur í sér staðfesta skuldbindingu um menntun fyrir alla innan almenna 

skólakerfisins og að sá réttur sé tryggður öllum einstaklingum. Orðrétt hljóðar 

yfirlýsingin frá yfirvöldum menntamála á Íslandi svo: ,,Menntamálaráðuneytið 

væntir þess að yfirlýsingin og rammaáætlunin um aðgerðir vegna nemanda með 

sérþarfir geti orðið Íslendingum að leiðarljósi“. Í yfirlýsingunni er réttur hvers 

einstaklings til menntunar ítrekaður, ásamt jöfnun tækifæra fyrir fólk með fötlun 

og að skólaganga þeirra verði heilstæður þáttur í almenna menntakerfinu. 

(Menntamálaráðuneytið 1995). 

 

Alþingi samþykkti 20. maí 2001 þingsályktun um heilbrigðisáætlun til ársins 

2010. Eitt af markmiðunum er Jafnræði til heilbrigðis. Þar segir m.a.: ,,Tryggt 

verði að þeir sem vegna æsku, fötlunar eða öldrunar eiga erfitt með að gæta 

réttar síns njóti jafnræðis á við aðra“. Til þess að þetta verði framkvæmanlegt og 

byggt á þeirri stefnu að öll börn eigi jafnan rétt til náms og tekið sé mið af 

þörfum hvers og eins er mikilvægt að styrkja skólana betur faglega til þess að 

þeir geti á markvissari hátt komið til móts við þau markmið sem ,,Skóli fyrir 

alla“ felur í sér (Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2002). 
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Viðauki 3 

Gátlisti um gæðaviðmið 

Mikilvægt er að skólar hafi gátlista um gæðaviðmið varðandi þjónustu og 

kennslu nemenda með hamlandi einkenni á einhverfurófi. Gátlistar eru 

nauðsynlegir í þeim tilgangi að auðvelda skólastjórnendum og starfsfólki í 

skólum að mæta þörfum nemenda á einhverfurófi. Hér er vísir að gátlista. 

Eru þarfir nemandans 
skilgreindar í einstaklingsnámskrá 
og gerð grein fyrir leiðum að 
settum markmiðum? 

Hvaða aðferðum er beitt ef 
nemandinn vill ekki gera það 
sem fyrir hann er lagt? 

Eru allir starfsmenn með skilning 
á nemendum á einhverfurófi og 
hvernig er þeirri fræðslu háttað? 

Er áætlun um nám í félagsfærni 
byggð á skilgreindum þörfum 
barna á einhverfurófi? 

Hvernig er metið hvort 
nemandinn hafi tileinkað sér 
það sem kennt er? 

Hvernig er nemanda á 
einhverfurófi kennt að skilja eigin 
tilfinningar og annarra? 

Eru aðferðir til að kenna 
nemandanum að tjá sig? 

Eru aðferðir sem beitt er 
kennslu og þjálfun 
árangursríkar og skapandi? 

Er mikilvægi áhugamála 
nemandans virt? 

Eru þarfir nemandans metnar 
m.t.t. allra þátta skólastarfsins? 
Eru þessar upplýsingar kynntar í 
skólanum? 

Eru nemendur hvattir til að 
leika saman? Hvar og hvernig?

Er nemanda gert kleyft að þroska 
og nýta styrkleika sína og 
áhugamál? 

Skilur nemandinn til hvers er 
ætlast og hvernig á að gera það? 
Hvernig eru breytingar á venjum 
kynntar? 

Hvernig er nemandanum 
hjálpað við að þróa styrkleika 
sína? 

Eru námsmarkmið er varða 
skilning á umhverfinu, 
félagslegum skilningi, þátttöku í 
námi og leik skilgreind í 
einstaklingsnámskrá? 

Eru til leiðbeiningar um úrræði ef 
nemandinn verður reiður, kvíðinn 
eða órólegur? 

Er skipulagður tími fyrir 
samráð og teymisfundi? 

Eru leiðir að settum markmiðum 
skilgreindar, ásamt reglulegu mati 
á árangri íhlutunar? 

Hvernig eru starfsmenn og aðrir 
nemendur hvattir til samskipta 
við nemandann? 

Er tækifæri á handleiðslu og 
rými til að ræða erfið mál við 
ráðgjafa sem er sérhæfður í 
einhverfu? 

Eru gerðar reglulegar athuganir á 
færni nemandans?  
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Viðauki 4 

Viðurkenndar aðferðir 

a) TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Comm-

unication handicapped CHildren): TEACCH líkanið er heilsteypt þjónustulíkan 

fyrir fólk með einhverfu og fjölskyldur þeirra. Skipulögð kennsla, 

kennsluumhverfi og aðstæður eru lagaðar að þörfum hvers einstaklings fyrir sig. 

Byggt er á sterkum þáttum einstaklingsins. Aðferðin dregur úr ringulreið og 

kvíða. Markmiðið með TEACCH er að auka frumkvæði og sjálfstæði. 

Vinnukerfið nýtist við athafnir daglegs lífs, í frítíma og í samfélaginu. 

b) FÉLAGSHÆFNISÖGUR (Social Stories): Höfundur félagshæfni-sagna 

er Carol Gray, forstöðumaður The Gray Center for Social Learning and 

Understanding. Félagshæfnisögur eru gerðar út frá einstaklingsmiðuðum þörfum 

og gerðar í samvinnu við barnið út frá aðstæðum sem það ræður illa við. Þetta er 

góð aðferð til að auka skilning á athöfnum og aðstæðum. Sögurnar eru í formi 

sjónrænna upplýsinga, mynda og með einföldum texta. Einnig eru til svokallaðar 

Grunnsögur, þar sem gerðar hafa verið sögur eða uppskriftir af ýmiskonar 

hegðun, sem vitað er að börn og unglingar sem eru greind á einhverfurófi eiga í 

erfiðleikum með. 

c) CAT-KASSINN (Cognitive Affective Training): Hugræn og tilfinn-

ingaleg þjálfun. Markmiðið er að hjálpa börnum og ungmennum með röskun á 

einhverfurófi til að skilja betur tilfinningar, langanir og líðan. Jafnframt því að 

setja sig í annarra spor sem er forsenda þess að eiga félagslegt samspil við annað 

fólk. Cat-kassinn samhæfir ýmsa þætti hugrænnar meðferðar og sjónrænnar 

skipulagðrar kennslu. Mikilvægt er að aðlaga aðferðina að þroskastigi sérhvers 

barns. 

d) ATFERLISÞJÁLFUN (Applied Behavior Analysis, ABA): Byggir á 

hagnýtri atferlisgreiningu og rannsóknum Dr. Ivar Lowaas á áhrifum 

atferlisþjálfunar á börn með einhverfu. Gengið er út frá hefðbundinni 
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þroskaframvindu og lögð áhersla á að móta hegðun með því að styrkja 

viðeigandi hegðun og draga úr óæskilegri. Markmið meðferðarinnar er m.a. að 

efla athygli barnsins á umhverfi sínu, auðvelda því að læra og taka þátt í 

verkefnum með öðrum börnum. 

e) PECS (Picture Exchange Communication System): Myndrænt 

boðskiptakerfi, notað með börnum sem hafa ekki mál sér til tjáningar og börnum 

sem búa yfir einhverju máli, en hafa litla boðskiptafærni. Markviss aðferð þar 

sem er unnið stig af stigi í að auka boðskiptafærni barnsins. Aðalmarkmið PECS 

er að kenna barninu frumkvæði og leiðir til boðskipta. Barninu er kennt að skipta 

á mynd og einhverju eftirsóknar-verðu sem það hefur áhuga á. 
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Viðauki 5 

Hugmyndir að fræðslu 
 

Félagsfærnihópur fyrir stúlkur 
Félagsfærnihópur fyrir unglingsstúlkur á einhverfurófi: þar sem þær fengju 

tækifæri til að þjálfa sig í félagslegum samskiptum eins og að læra að skilja 

líkams- og andlitstjáningu. Læra að skilja og vita hvað þær eiga að gera þegar 

einhver er að notfæra sér þær. Læra að spjalla. 

 Námskeið fyrir ungar konur á einhverfurófi um kynheilbrigði, 

stefnumót, sambönd, lífsgæði eða hamingju, maka og ást. 

 

Námskeið um stúlkur 
Námskeið um stúlkur á einhverfurófi, sjónarhorn þeirra, áhugamál, 

líkamlegan og andlegan þroska, breytingar á kynþroskaskeiði, hreinlæti, 

einkastaði, kynfræðslu og persónulegt öryggi. 
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Fylgiskjöl 1-8 
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Fylgiskjal 1 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

 118



 

 119

Fylgiskjal 2 
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Fylgiskjal 3 
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Fylgiskjal 4 
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Fylgiskjal 4 
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Fylgiskjal 5 
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Fylgiskjal 6A 
FYLGISKJAL NR. 6A 
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Fylgiskjal 6B 
FYLGISKJAL NR. 6B 
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Fylgiskjal 7 
FYLGISKJAL NR. 7 

 
Áhugamál stúlkna með Aspergersheilkennni og svipaðar raskanir á 

einhverfurófi 
 
Viðtalsrammi: Stúlkur 
Áhugamál 

• Hvað finnst þér skemmtilegast að gera í frítíma þínum? 
• Segðu mér frá áhugamálum þínum? 
• Manstu hvernig það (tiltekið áhugamál) byrjaði?  
• Hvers vegna finnst þér það skemmtilegt? 
• Þekkir þú einhverja aðra sem eru með svipuð áhugamál? 
• Hvaða máli skiptir áhugamálið þig? 
• Hvað er jákvætt við áhugamálið? 
• Er eitthvað neikvætt við áhugamálið? 
• Átt þú einhver önnur áhugamál? 

Fjölskylda 
• Hvað gerið þið saman? 
• Systkini, segðu mér frá þeim 
• Eigið þið dýr? 

 
Vinir 

• Átt þú vini? 
• Vinir/kunningjar veist þú muninn? 
• Ferð þú til þeirra/hringir þú í þá/í samband áspjallborði? 
• Hafa þeir samband við þig? 
• Hvað gerið þið saman? 
• Eru þeir með svipuð áhugamál og þú? 

 
Einelti 

• Hefur þú verið lögð í einelti? 
• Veist þú af hverju? 
• Hvað gerist? 

 
Skóli 

• Finnst þér gaman í skólanum? 
• Nýtist áhugamálið í skólanum? 
• Er eitthvað sem þú vildir að væri öðruvísi þar? 
• Hvað gerir þú í frímínútum? 
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Framtíðin 
• Hefur þú hugsað um hvað þig langar að gera þegar þú verður fullorðin 
• Átt þú þér einhvern draum? 

 
 

Er eitthvað sem þér finnst mikilvægt að komi fram varðandi 
áhugamál/in þín?
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FYLGISKJAL NR. 7 
Listi yfir hugsanleg áhugamál 
 

1. dýr  (hestar, einhyrningar, kettir, hundar, fuglar, drekar) 
2. teikna  
3. prjóna  
4. sauma 
5. skrifa  (sögur, ljóð) 
6. safna  (hverju?) 
7. lesa 
8. ævintýri 
9. goðsögur  
10. bíómyndir 
11. dúkkur 
12. snyrtidót 
13. tíska 
14. teiknimyndasögur 
15. tölvuleikir  
16. tuskudýr  
17. bangsar 
18. postulínsfígúrur 
19. matur 
20. poppstjörnur  
21. sjónvarpsefni  
22. föndur 
23. lönd  
24. menning 
25. manga 
26. anime 
27. blogg 
28. annað 
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FYLGISKJAL NR. 8 
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Fylgiskjal 8 
 
 
Áhugamál stúlkna með Aspergersheilkennni og svipaðar raskanir á 
einhverfurófi 

 
Viðtalsrammi: Mæður 
 
Áhugamál 

 Hvernig myndir þú lýsa áhugamáli/-málum dóttur 
þinnar? 

 Tengist áhugamálið einhverri fyrirmynd? 
 Manstu hvernig það byrjaði?  
 Hvaða máli skiptir áhugamálið fyrir dóttur þína? 
 Hvað er jákvætt við áhugamálið? 
 Er eitthvað neikvætt við áhugamálið? 
 Hvaða áhrif telur þú að áhugamálið hafi á hana? 

 
Fjölskylda 

• Hvaða áhrif hefur áhugamálið á samskipti við foreldra? 
• Systkini?  

 
Vinir 

• Hvaða áhrif hefur áhugamálið á samskipti við vini?  
 

Einelti 
• Hefur hún verið lögð í einelti? 

Skóli 
• Nýtist áhugamálið í skólanum? 
• Hvernig eru samskipti hennar við kennara? 
• Hvernig eru samskipti hennar við skólasystkin? 

Framtíðin 
 Hvernig sérð þú framtíð hennar? 

 
 

Er eitthvað sem þér finnst mikilvægt að komi fram varðandi áhugamál 
dóttur þinnar? 
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