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Agrip

[ pessari ritgerd verda kynntar nidurstodur eigindlegrar rannsoknar sem ber
titilinn Ahugamadl stilkna med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir d
einhverfurofi. Tilgangur rannsdknar var ad fa innsyn i ahugamal stulknanna,
hvada pydingu pau hefou fyrir peer og hvada ahrif pau hefou 4 nanasta umhverfi
peirra, nam, félagsleg samskipti, sjalfsmynd og lidan. Rannsoknarsnidid er
tilviksathugun (case study) og byggir 4 nalgun grundadrar kenningar.
Upplysingar um ahugamal stilknanna voru fengnar med viotolum vid sex
stilkur & aldrinum 11-18 ara og madur peirra. Nidurstdour leiddu i 1jos ad
stukurnar attu margt sameiginlegt og ahugamal peirra voru lik. Fram komu
skyrar visbendingar um uppruna og gildi dhugamalanna fyrir stalkurnar og hvad
pau skipta paer miklu mali i daglegu lifi. Stalkurnar virtust nyta dhugamalin til
ad beaeta sér upp vanheafni i félagslegum samskiptum og vinaleysi. Ahugamalin
sem oftast voru stundud i einveru, gerdu peim kleift ad dvelja i ,,annarskonar
heimi“ par sem krofur um samskipti og gagnkvemni voru minni. Pau
endurspegludu oft vidstodulausa porf stulknanna 4 ad teikna, lesa og skrifa.
Nidurstodurnar hafa ekki alhafingargildi en veita innsyn 1 dhugamal og gildi
ahugamala stilkna med Aspergersheilkenni med hjalp pessara sex stilkna og
med pvi ad kanna rannsoknir og freedilegar nalganir. Log0 er dhersla & afmdrkun
og dypt, og vonast til ad nidurstéour geti verid grunnur vidtekari rannsokna.
Enn fremur veita nidurstédur innsyn i hvada pettir pad eru sem hafa ahrif a
sjalfsmynd stalknanna. Malefnum stilkna & einhverfuréfi hefur ekki verid mikill
gaumur gefinn til pessa og ekki er vitad til pess ad ahugamal peirra hafi verid
sérstaklega rannsokud. Mikilveegi rannsoknarinnar felst einnig i pvi ad varpa
ljosi & margbreytileika og litrof mannlegrar hegdunar i samfélaginu Ut fra
sjonarholi patttakenda. Til pess a0 geta matt porfum barna og ungmenna meod
raskanir & einhverfurofi af skilningi og virdingu er naudsynlegt ad kanna vidhorf
peirra sjalfra og peirra nanustu.






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.






Pakkaroro

Rannsoknarverkefni mitt um ahugamal stilkna med Aspergersheilkenni og
svipadar raskanir & einhverfuréfi er 40 eininga rannsoknarverkefni lagt fram til
fullnadar M.A.-gradu vid Héskola Islands 4 menntavisindasvidi. Greint er fra
nidurstdodum peirra rannsoknar. Patttakendur i rannsokninni voru sex stalkur og
madur peirra. Markmidido var ad fa innsyn i hver dhugmal stilknanna eru og
hvada gildi dhugamalin hafa fyrir peer.

Bestu pakkir feri ég stilkunum sem toku patt i rannsdkninni og
meaedrum peirra, fyrir peirra framlag, jakved viobrogd og mikilvaegar
upplysingar. Adalleidbeinandi var Snefridur bPora Egilson doésent i idjupjalfun
vid Heilbrigdisdeild Haskolans 4 Akureyri. Kann ég henni bestu pakkir fyrir
gb60a leidsogn og gagnlegar athugasemdir. Samstarfsménnum hja Greiningar- og
radgjafarstdd rikisins feri ég pakkir fyrir adstod og hvatningu vid gerd pessa
verkefnis. A9 lokum vil ég faera fjélskyldu minni og vinum sérstakar pakkir fyrir
studning, umburdarlyndi og ekki sist hvatningu.
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I. kafli: Inngangur

Undanfarin ar hef ég kynnst fjolda stilkna sem hafa fengid greiningu a
einhverfur6fi. Margar af stulkunum voru ,,getumiklar®, p.e. med vitsmunaproska
innan edlilegra marka og fengu ekki greiningu fyrr en par komu a
grunnskolaaldur. Fyrstu kynni min af pessum stalkum voru pegar ég starfadi i
greiningar- og radgjafarteymi i Svipjod 4 arunum 1996 til 2000. Verkefni
teymisins var ad framkvema athuganir og greina born adl8 ara aldri par sem
grunur var um taugafredilegar raskanir svo sem ofvirkni, athyglisbrest og
einhverfuréfsraskanir, asamt fléknari samsetningum af athyglis-, skynjunar- og
samskiptavanda. Svenny Kopp barnagedleknir var sérfreediradgjafi teymisins
vegna mala sem voru sérstaklega flokin. Kopp hefur undanfarin ar rannsakad
stulkur 1 svokolludu ,,Flickprojektet™ (stulknaverkefnid) vid haskolasjukrahusid i
Gautaborg i Svipjoo en tilgangur pess er ad varpa ljosi & vandamal stulkna a
einhverfur6fi.

Ein sjo ara stulka er mér mjog minnissteed. Hun taladi reiprennandi, hafoi
edlilega greind en nytti malid ekki til félagslegra samskipta. I skélanum voru
myndir sem hun hafdi saumad ut og sagdi kennarinn stoltur: ,,Hun er bain ad
sauma ut fleiri tugi af pessum bléomum i 6llum moégulegum litum.” Eg spurdi
hvort htin saumadi ekki neitt annad og kennarinn svaradi: ,,Nei hun saumar bara
Holtasoleyjar i oOllum litum.” betta voru min fyrstu kynni af svokolluou
»afmorkudu dhugamali“ (circumscribed interests) hja stulku sem fékk greiningu
& einhverfuro6fi og taldist vera ,,getumikil® (high functioning). Mikilvagt er ad
nefna ad ,,getumikil® er ekki greiningarviomio i sjalfu sér og segir ekkert um
styrk einhverfueinkenna hja vidkomandi einstaklingi en hugtakid er oft notad
sem vidbotarupplysingar vid einhverfugreiningar.

Paod var einkum i samstarfinu vid Svenny Kopp ad ég skildi hve mikilvaegt
pad var ad skilja vandamal pessara stilkna og ekki sidur ad hlusta & pad sem
foreldrar peirra hofdu ad segja um peer.

Stefnan tekin

Arid 2002 vann ég rannsoknarverkefni vid framhaldsdeild Kennarahaskola
fslands i afanga um rannsoknir medal folks med proskahomlun. begar ég las
fyrir Olmu, sem var lykilpersénan i verkefninu, soguna hennar og vid reddum
um kaflann sem vidkemur skolanum, sagdi hun vid mig: ,,Ef ég hefdi fengio ad
smida mér sverd og skjold 1 smidi og sauma vikingakledi i handavinnu hefoi
mér gengid miklu betur i pessum fogum. bPad var ekki haegt af pvi ad allir eiga
ad gera pad sama“. Pad vakti athygli mina ad morg af dhugmalum Olmu
tengdust sogulegri fortid. Ma par m.a. nefna riddara, dreka, dperur og klassiska
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tonlist (Laufey I Gunnarsdottir, Obirt namsritgerd). [ namskeidi um
margbreytileika og minnihlutahopa vid Haskola fslands arid 2003 vann ég annad
rannsoknarverkefni sem ¢€g byggdi 4 vidtali vid modur stalku med
Aspergersheilkenni. bar kom fram ad ahugamal stalkunnar voru afar sérstok,
breytileg eftir timabilum og attu mikinn patt i tilveru hennar (Laufey I.
Gunnarsdottir, obirt namsritgerd). Pessi tvo verkefni urdu kveikjan ad rannsokn
minni til pessa lokaverkefnis.

bad hefur vakid athygli mina ad svokdllud, sérkennileg og afmorkud
ahugamal (circumscribed interests) margra stilkna & einhverfuréfi virdast
stundum lik ahugamalum drengja, en ad ymsu leyti eru pau einnig olik.
Rannsoknir a4 ahugamalum stulknanna hafa ekki verid birtar.

Einhverfurofio

Algengustu flokkar einhverfu eru: Einhverfa, odemigerd -einhverfa og
Aspergersheilkenni. Einkenni koma fram a eftirtéldum svidum hegdunar,
samkvaemt pvi sem fram kemur i handbokum ICD-10 og DSM-IV, sem eru i
félagslegum samskiptum, mali og tjaskiptum og i sérkennilegri og arattukenndri
hegdun.

Einhverfa er flokin fotlun og birting einkenna misjofn eftir einstaklingum og
adstedum. Orsakir einhverfu er taldar vera vegna erfda. Einhverfa er oft
skilgreind sem rof eda vidd par sem einkenni radast eftir magni og alvarleika og
eru peir sem greindir eru med Aspergersheilkenni gjarnan med ferri og vegari
einkenni en einhverfir. Hamlandi einkenni & einhverfur6fi hafa ahrif a lif og
lidan viokomandi barns og fjolskyldu pess (American Psychiatric Association,
1994; World Health Organization 1992, 1993).

Algengi

Undanfarinn aratug hefur ordid gifurleg aukning & tilvisunum & einhverfusvid
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins. Sérstaklega hefur aukningin verid
vegna gruns um roskun 4 einhverfur6fi hja bérnum og unglingar 4 aldrinum 6-18
ara. Gera ma rad fyrir ad um 30 bdrn i argangi séu med roskun 4 einhverfurofi
hérlendis. Morg peirra teljast getumikil.

Nyjustu rannsoéknir gefa til kynna ad afram megi venta pess ad tilvisunum a
Greiningarst6d fjolgi og liklega fyrst og fremst vegna barna sem eru tiltolulega
sterk 4 vitsmunalega svidinu og med vagari einkenni einhverfu (Evald
Semundsen, Pall Magnusson, Solveig Sigurdardottir og Vilhjalmur Rafnsson,
2006). bad er pvi mikilveegt ad studla ad aukinni pekkingu 4 porfum barna og
unglinga, sem eru greind med hamlandi einkenni & einhverfurofi, i samfélaginu,
innan heilbrigdiskerfisins og & 6llum skolastigum.
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Samkvaemt nylegri rannsékn er algengi Aspergersheilkennis 4 islandi 6,4
einstaklingar af hverjum 10.000 og er kynjahlutfallid 2 stalkur 4 moéti 5,1 dreng
(Evald Seemundsen o.fl. 2006).

Rannsoknin i hnotskurn

Rannsokninni er @tlad ad varpa ljosi a4 pad hvernig stalkur med
Aspergersheilkenni upplifa og tulka eigin ahugamal. Einnig er henni etlad ad
veita innsyn i pann skilning sem maedur stilknanna hafa 4 dhugamalum deetra
sinna. Upplysingar byggjast & sjonarhorni patttakenda sjalfra og tengjast
rannsoknaraherslur umradunni um mikilveaegi pess ad fotlud born og fjélskyldur
peirra midli skodunum sinum a pvi sem skiptir pau mali i daglegu lifi og a4 pann
hatt studla ad breytingum 4 lifi og adstedum peirra ef porf krefur (Rannveig
Traustadottir, 2006).

Tilgangur og markmid

Tilgangur rannsoknarinnar er ad afla pekkingar a4 dhugamalum stilkna sem
greindar hafa verid med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir 4 einhverfurofi.
Markmidid er ad fa innsyn i helstu dhugamal stulknanna, hvernig par sjalfar
upplifa mikilvaegi dhugamalanna og hvada ahrif pau hafa a nanasta umhverfi
stulknanna, nam, félagsleg samskipti, sjalfsmynd og lidan. batttakendur eru sex
stulkur 4 aldrinum 10-18 ara, sem greindar hafa verid med Aspergersheilkenni
eda svipada roskun 4 einhverfuréfi og maedur peirra.

Gildi

Mikilveegt er a0 malefni stialkna med einhverfur6fsraskanir séu skodud nanar og
ut fra peirra sjonarhorni, en einnig i peim tilgangi ad haegt sé ad koma betur til
mots vid parfir stalknanna. Winter-Messiers (2007) bendir & mikilvagi pess ad
skoda afmorkud ahugamal stilkna & einhverfur6fi og birtingarform peirra,
sérstaklega par sem litid hefur verid fjallad um stilkur og rannsoknir beinst fyrst
og fremst ad drengjum.

Hagnytt gildi rannsoknarinnar felst i pvi ad hun getur studlad ad auknum
skilningi a4 porfum barna og ungmenna sem greind eru med raskanir a
einhverfur6fi og par med skapad grundvoll ad betri pjonustu fyrir pau og
fjolskyldur peirra.

Visindalegt gildi felst i pvi ad litid hefur verid fjallad um stalkur med pessa
fotlun, hugsanlega vegna pess ad ferri stilkur en drengir hafa pessa greiningu
og leknisfredilegar skilgreiningar hafa til pessa midast vid drengi (Kopp og
Gillberg, 1992). Ekki er vitad til pess ad rannsoknir 4 dhugamalum stiilkna med
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Aspergers-heilkenni og svipadar raskanir 4 einhverfurofi hafi verid gerdar hér 4
landi og litid hefur verid fjallad um malefnid i erlendum fagtimaritum.

Skilgreiningar 4 meginhugtokum

Aspergersheilkenni er greiningarvidmid a einhverfur6fi. Folk med bessa
greiningu byr ekki vid storvaegileg fravik i vitsmuna- og malproska. Hins vegar
eru til stadar akvedin hegdunareinkenni sem eru hamlandi fyrir vidkomandi, p.e.
fravik i feerni til félagslegra samskipta sem m.a. lysir sér i ad geta illa sett sig i
spor annarra, skortur a innsai. Einstrengingslegur hugsunarhattur er oft aberandi
asamt erfioleikum vid ad stofna til vindttusambanda og vidhalda peim.
Tilhneiging er til sérkennilegrar og arattukenndrar hegdunar, einkum
ovenjulegur akafi er tengist afmdrkudu ahugamali og stundum hafileikum peim
tengdum. Pessi hegdunareinkenni endurspegla alvarleg fravik i taugaproska og
hafa jafnframt vidtek ahrif 4 almennan proska, faerni og lifsgaedi fyrir
vidkomandi einstakling og fjolskyldur peirra (American Psychiatric Association,
1994; World Health Organization, 1992, 1993).

Svipadar raskanir a einhverfurofi visa til peirra sem greinast med einhverfu
eda odemigerda einhverfu an pess ad vera med proskahdmlun, en uppfylla ekki
greiningarskilmerki fyrir Aspergersheilkenni. Astedan getur verid su ad
hegounareinkennin voru komin skyrt fram fyrir 36 mdanada aldur og/eda
einstaklingurinn er med proskamynstur malhdmlunar (Chakrabarti og
Fombonne, 2005).

Fritimi telst sa timi sem stulkurnar hafa til ad sinna ahugamalum sinum pegar
paer eru ekki i skola, ad sinna heimanami eda heimilisstorfum (World youth
report, 2003).

Ahugamal er pad sem stalkurnar velja sjalfar ad sinna eda fast vid i fritima
sinum (Larson og Verma 1999).

Serkennileg og afmérkud ahugamal (circumscribed interests). Med
afmorkudum ahugamalum er att vid ad ahugamalin, sem geta verid fleiri en eitt
og breytileg eftir timabilum, eru tekin fram yfir adrar mikilvaegar athafnir i
daglegu lifi (Gillberg, 2002; Attwood, 2003).

Félagsleg samskipti eru flokin, virk og breytileg r60 samskipta milli tveggja
e0a fleiri einstaklinga og fela i sér félagslega gagnkvaemni (RoseKrasnor, 1997).

Lifsgeedi er hugtak sem er notad um pad sem er mikilvaegt fyrir almenna lidan
einstaklinga. Alpjodleg skilgreining felst i premur meginpattum sem eru

grundvallarforsendur lifsgeda: Sjalfstedi, félagsleg patttaka og vellidan
(Schalock, Bonham og Verdugo, 2008).
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Sjalfsmynd, eins og Festinger (1954) skilgreindi hugtakid, byggist & pvi
hvernig folk upplifir sjalft sig, hafileika, skodanir og tilfinningu fyrir eigin agaeti
i samanburdi vid annad folk. Samanburdurinn felst i ad bera sjalfan sig saman
vid pa sem eru verr eda betur settir, sem hefur ahrif 4 hvort madur er ansegdur
eda 6anaegdur med sjalfan sig (Capps, Sigman og Yirmia, 1995).

Takmarkanir

Helstu takmarkanir rannsoknarinnar eru peer ad hin ner adeins til sex stilkna og
endurspeglar fyrst og fremst peirra upplifanir og reynslu. Enn fremur hefur verid
bent 4 ad born og unglingar med einhverfurofsraskanir hafi oft takmarkada
innsyn i eigin lidan og hegdun og geti pad haft ahrif 4 nidurstodur
rannsoknarinnar (Attwood, 1998).

Uppbygging ritgeroar

Ritgerdin skiptist i fimm kafla. Fyrsti kaflinn er inngangur par sem koma fram
bakgrunnsupplysingar og lykilhugtok eru skilgreind. Par er einnig gerd grein
fyrir peim hugmyndum sem voru hvatinn ad verkefninu. I 6drum kafla er
rannséknin sett i fredilegt samhengi med umfjéllun um alpjédlegar rannsdknir
sem tengjast vidfangsefninu. Umfjélluninni er xtlad ad setja adstedur stulkna,
med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir 4 islandi, i alpjodlegt samhengi
med pad ad leidarljosi ad auka skilning & einhverfurofseinkennum hja stilkum
sem teljast getumiklar auk pess sem leitast er vid ad fa innsyn i pad sem skiptir
per mali i daglegu lifi. bridji kafli fjallar um adferdafraedi rannsdknarinnar
asamt sogulegum og kenningarlegum undirstddum eigindlegra rannsokna. {
peim kafla er framkvaemd rannsoknarinnar gerd skil og patttakendur kynntir. {
fjoroa kafla er gerd grein fyrir sjonarmidum patttakenda og greint fra
nidurstodum rannsoknarinnar. A0 lokum er samantekt i fimmta kafla, umreda
um helstu leerdéma og hugmyndir ad framtidarrannsoknum.
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I1. kafli: Fraeoileg umfjollun

[ pessum kafla er @tlunin ad fjalla um fredilegan bakgrunn ad vidfangsefninu og
helstu rannsoknir sem pvi tengjast. Kaflinn hefst & umfjollun um einhverfu og
Aspergersheilkenni og nanari grein er gerd fyrir rannséknum sem tengjast
lykilhugtokum. Vid 6flun heimilda var studst vio fagbaekur og freedigreinar um
rannsoknir, sem hafa birst i ritryndum timaritum. Einnig voru sjalfsevisogur
einstaklinga 4 einhverfur6fi skodadar og upplysingar fengnar af veraldarvefnum.
[ lok kaflans er stutt samantekt.

Stulkur meo raskanir a einhverfurofi

Yfirlitsgrein um stakur & einhverfuréfi, sem Kopp tok saman arid 2004, fjallar
um stalkur & einhverfur6fi sem teljast getumiklar. Greininni er ®tlad ad gefa
innsyn 1 hve faar stalkur eru ad jafnadi i rannsdéknum sem fjalla um getumikla
einstaklinga 4 einhverfuréfi. Vakin er athygli & a0 rannsoknir sem beinast
sérstaklega ad getumiklum stilkum megi telja 4 fingrum annarrar handar. Arid
1953 lysti gedlaknirinn Annemarie Weil stalku sem hin hafdi verid med i
medferd fra pvi ad stulkan var 10 ara. Stulkan atti ekki vini og lifdi i
@vintyraheimi. Henni gekk illa 1 skola og hun atti 1 erfidleikum 1 6llum
ndmsgreinum nema truarbragdafredi sem hin var mjdg dhugasém um. Onnur
stulka sem Weil lysti atti ekki vini og umgekkst nar eingéngu dyr (Kopp, 2004).

Kanner og Asperger

Arid 1943 lysti Leo Kanner atta drengjum i grein um einhverfu. Ad auki voru
prjar stulkur i hopnum sem litid hefur verid minnst 4 pegar fjallad er um grein
Kanners. Stalkurnar Elaine, Virginia og Barbara voru allar einrenar. begar
rannséknin var gerd var medalaldur stulknanna 8 &r og voru par ad medaltali 4
arum eldri en drengirnir. Tver stilknanna voru ad pvi er virtist getumiklar og
allar voru per lasar. Ari seinna eda 1944 greindi austurriski barnalaknirinn
Hans Asperger fra einkennum hja fjorum drengjum sem voru med edlilega
greind en attu vid vandamal ad strida vardandi félagslegan skilning og
gagnkvem félagsleg samskipti. Auk pess ad hafa sérstok eda skrytin ahugamal
voru peir med pad sem Asperger kalladi ,,autistiche psycopathie®. Drengirnir
voru eldri en peir sem Kanner lysti. Talmal peirra var betra og peim var lyst sem
skrytnum frekar en einreenum. bessi einkenni hafa verid kennd vid Asperger og
kallast ~ Aspergersheilkenni.  Asperger lysti  einnig stilkum  med
einhverfueinkenni en pear uppfylltu ekki 6ll einkennasvidin. Ein hugmynd hans
vardandi stalkurnar var ad hugsanlega kemu einkennin betur fram eftir
kynproskaskeidid par sem hann hafoi tekid eftir pvi ad sumar meadur drengjanna
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h6fou einhverfueinkenni. Hann lysti ,,autistiche psycopathie” sem demi um
Ofgar 1 karlmannlegri greind og skort 4 kvenlegu tilfinningalegu innsei.
Asperger tok fram ad stalkur sem uppfylltu 61l einkennasvidin vaeru med
heilaskada. Ef vi0 berum saman lysingar hans 4 stilkunum og getumiklum
stulkum sem koma i greiningu i dag er ekki odalgengt a0 getumiklar stulkur
uppfylli ekki einkenni 4 61lum svidum (Kopp, 2004).

Aspergersheilkenni og svipadar raskanir

Undir gagntekar proskaraskanir (Pervasive Developmental Disorders — PDD)
flokkast Aspergersheilkenni og svipadar raskanir 4 einhverfur6fi og eru hugtokin
roskun 4 einhverfur6fi gjarnan notud. Aspergersheilkenni, samkvaemt
skilgreiningu ICD-10 og DSM-IV, felur i sér ad frammistada 4 hefdbundnu
Wechslersprofi er innan edlilegra marka og proskamynstur malhomlunar er ekki
fyrir hendi eins og pad er metid med std0ludum proéfum (World Health
Organization, 1993; American Psychiatric Association, 1994).

Einstaklingur med Aspergersheilkenni hefur i storum drattum proskast
edlilega fram a0 priggja ara aldri og malproski hefur verid edlilegur, sem er 6likt
pvi sem & vid adra med raskanir 4 einhverfuréfi. Adalmunurinn & einstaklingi
med Aspergersheilkenni og 60rum med svipadar raskanir 4 einhverfuro6fi felst i
proska fyrstu 3 arin. Pegar einstaklingarnir eldast getur p6 verid erfitt ad greina &
milli einkenna hja peim pott peir hafi verid olikir fram ad priggja ara aldri
(Chakrabarti og Fombonne, 2005). Ekki er fullt samreemi i greiningarviomidum
greiningarhandbokanna (DSM-IV og ICD-10) en fredimenn hafa undanfarid
efast um ad munurinn sé raunverulegur. Einkennin breytast i tima og pad sem
skilur & milli er proski & fyrstu premur @vidrunum, almennur proski og
malproski. Attwood (2003) tok saman yfirlit um nidurstodur rannsokna virtra
fredimanna a pvi hvort pad veri munur & folki med Aspergersheilkenni og
einhverfum sem teljast getumiklir. Nidurstoour rannséknanna og klinisk reynsla
Attwood bentu til pess ad ekki séu augljosar visbendingar um ad munur sé 4
pessum tveimur greiningum og sameiginlegir paettir séu fleiri en pad sem skilur
ao.

Stulkur og rannsoknir a einhverfurofi

Arid 1981 lysti Lorna Wing 34 getumiklum einstaklingum med einhverfu og par
af voru 6 stulkur. Stulkurnar virtust betur staddar félagslega en drengirnir. Vid
nanari athugun komu po6 i ljos sams konar vandamal hja stulkunum og
drengjunum i félagslegri patttoku (Wing, 1981b). Kopp (2004) bendir 4 ad Wing
hafi fyrst fredimanna vakid athygli &4 pvi ad getumiklar stalkur 4 einhverfurofi
uppgotvast ekki. Grein Wing olli straumhvorfum og var hin fyrst freedimanna til
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ad nota hugtakid Aspergersheilkenni yfir safn einkenna sem samramdust
lysingum Hans Aspergers i hinum enskumelandi heimi (Attwood, 1998).

Arid 1992 gerdu Kopp og Gillberg rannsokn 4 sex stalkum 4 aldrinum 6-10
ara sem allar uppfylltu greiningarviomid fyrir einhverfugreiningu. Stalkurnar
voru getumiklar og skaru sig fra drengjum hvad dhugamal vardar (Kopp og
Gillberg, 1992). Gillberg lysir i framhaldinu nanar einkennum og dhugamalum
hja stilkum. Ad hans mati eru pau oft ekki eins sérkennileg og hja drengjum auk
pess sem malnotkun stilknanna er ekki eins 6fgakennd (Gillberg, 2002). Kopp
heldur pvi fram ad margar pessara stilkna eigi i miklum erfidleikum med dagleg
vidfangsefni, s.s. snyrtimennsku, hreinleti, prif og skipulag i dagsins 6nn. Pessi
vandamal eru oft vidvarandi fram & fullordinsar. Margar stulknanna eru mjog
vidkvemar fyrir umhverfi sinu. beer pjast oft af kvida og prahyggju. Margar eiga
vid lestrar- og skriftarerfioleika ad strida. Vandamal tengd svefni, snertingu,
augnsambandi og einsemd eru algeng. Ad mati Kopp gengur stalkum
hugsanlega betur en drengjum ad dylja félagslega erfidleika sina (Kopp, 2002).
Rannsoknin stendur enn yfir og 1itid hefur verid birt af nidurstéoum.

Arid 1993 rannsékudu McLennan, Lord og Schopler 21 karl og 21 konu, sem
61l voru getumiklir einstaklingar med einhverfu. Rannsoknin folst i pvi ad
foreldrar svorudu spurningum ut fra greiningarvidtali um einhverfueinkenni,
Autistic Diagnostic Interview (Le Couteur, Rutter, Lord, Rios, Robertson,
Holdgrafer og McLennan, 1989). A aldrinum priggja til fimm &ra voru drengirnir
metnir med alvarlegri vanda er vardar mal, tjaskipti og félagsleg samskipti
heldur en stalkurnar. Eftir pvi sem bornin urdu eldri var erfidara a0 meta
merkjanlegan mun & einkennum & einhverfuréfi. Stalkurnar urdu med timanum
enn einangradri en drengirnir. Hugsanleg skyring er ad samskipti stilkna eru
almennt fléknari, hradari og meira krefjandi en samskipti drengja og byggjast a
félagslegum samskiptum og spjalli (McLennan, Lord og Schopler, 1993).
Samskipti drengja byggjast gjarnan a ad gera eitthvad saman og er minni ahersla
a0 tala saman. Rannsoknin leiddi i ljés ad engin stilknanna hafdi eignast vini
eftir 10 ara aldur eda viohaldid vinskap sem per attu fyrir, hins vegar ho6fou
fjordungur af kdrlunum préad vinskap i einhverri mynd (McLennan, Lord og
Schopler, 1993).

Ein af vidameiri klinisku rannsoknum sidari ara 4 stulkum med
Aspergersheilkenni er samanburdarrannsokn 4 103 drengjum og 34 stulkum sem
Wolff og McGuire gerdu 1995. Bornin voru med edlilega greind og voru talin
»schizoid“. Lysing peirra fellur vel ad skilgreiningu 4 bérnum med
Aspergersheilkenni eins og peim er lyst i dag. Munur & drengjum og stulkum var
ekki merkjanlegur nema stilkurnar voru ekki med eins morg arattukennd
ahugamal (Kopp, 2004).
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[ nylegri grein i New York Times, sem fjallar um stalkur 4 einhverfuréofi, er
vitnad i Cathrine Lord, sem heldur pvi fram ad stilkur og konur hafi annars
konar dhugamal en karlar med Aspergersheilkenni. Nefnir Lord par m.a. ad
Skuse, sem er professor i gedlekningum vid ,Institute of Child Health vid
University College London®, hafi greint gogn um 1000 boérn og voru 700 peirra
med roskun 4 einhverfuréfi. Samkvaemt nidurstodum Skuse eru stulkur &
einhverfurofi ekki eins hugfangnar af télum og drengir og paer bua sjaldnar yfir
vidtekum upplysingum um forn dulfredileg hugdarefni. Ahugamal stulkna
beinast frekar ad folki og sambondum. bear eru liklegri til ad hljota
vidurkenningu foreldra og er pvi sidur visad i greiningu. Einnig eru minni likur &
ad hegdun peirra uppgdtvist med stodludum greiningartaekjum. [ greininni er
einnig vitnad i Baron-Cohen sem telur ad stilkur med Aspergersheilkenni eigi
audvelt med ad skipuleggja eda setja i kerfi og komi sa eiginleiki fram i
stafagerd frekar en i t6lum. Ad mati Baron-Cohen umgangast stilkur med
Aspergersheilkenni oftar venjulega drengi par sem beir eru likari peim i hugsun,
en umgengni vid venjulegar stilkur er peim erfid (Bazelon, 2007).

Attwood hefur tekid saman hugsanlegar skyringar 4 pessum mun, en ekki er
enn fyrir hendi freedileg vidurkenning & pessum pattum. Hann telur ad margar
stulkur med Aspergersheilkenni hafi mildari einkenni en drengir og ad paer eigi
audveldara med ad breida yfir vandamal sin med eftirhermu, p.e. paer fylgjast
med 6drum sem eru félagslega faerir og herma sidan eftir peim 1 tali og hegdun.
Attwood segir ad sérstok ahugamal drengja snuist um ymsar gerdir af
samgongukerfum, visindum og raftekjum og pa sérstaklega tolvum. Ad hans
sOgn geta stalkur med Aspergersheilkenni haft samskonar ahugamal, en klinisk
reynsla syni ad paer séu oft hugfangnar af dyrum og klassiskum bokmenntum.
Attwood (2006) tekur sérstaklega fram ad stulkur séu hugsanlega vangreindar
vegna pess ad liti0 hefur verid rannsakad ad hvada leyti stulkur med
Aspergersheilkenni eru frabrugonar drengjum.

[ petti hja ABC sjénvarpstddinni i Bandarikjunum er fullyrt ad flestar
rannsoknir & einhverfur6fi beinist ad drengjum (Donvan, 2008). bvi var haldid
fram ad sumir freedimenn telji ad stulkur geti falid einkenni einhverfu. Medal
annarra var vidtal vid Brendu Myles, sem er ein af faum frediménnum sem
hefur sérhaeft sig i vinnu med stilkum med einhverfu og segir hin erfidara ad
greina einhverfu hja stalkum. { pattinum er pvi haldid fram ad i raun skilji
enginn einhverfu og pvi sidur hvort ,stalknaeinhverfa® sé 06lik
,drengjaeinhverfu®, peirri spurningu s¢ osvarad (Donvan, 2008). Kopp og
Gillberg vorpudu einmitt sému spurningu fram 16 arum adur (Kopp og Gillberg,
1992). I rannsokninni benda pau 4 ad viss einkenni séu meira aberandi hja
stulkum en adur hafoi verid talid. bau spyrja hvort pad geti hugsast ad stalkur
med tilfinningaleg vandamal sem tengjast samhygd eda hluttekningu fai i
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stadinn greiningu um kvida og prahyggju, hegdunar- og ofsoknarkvilla, eda pa
lystarstol eins og fram kom i rannsdékn & peirra vegum (Wentz, Gillberg,
Gillberg og Rastam, 2001). bau benda 4 a0 ekki sé o6liklegt ad margar stilknanna
uppfylli greiningarvidmid einhverfu. Petta er i samraemi vid tilgatu Kopps og
Gillbergs (1992) ad stalkum sé sjaldnar visad i greiningu vegna gruns um
einhverfu en drengjum, par sem karlmannlegu stadalimyndinni fyrir einhverfu
hefur verid haldid a lofti. S6kum pess ad athyglin i flestum rannséknum hefur
beinst ad drengjum eru vidomidanirnar af augljésum astedum karllegari.

Eftirfarandi peettir eru i dag taldir einkenna stalkur & -einhverfurofi:
Heefileikar 1 ad herma eftir félagslegri hegdun annarra, slok hreyfifaerni,
sérkennileg hegoun 1 leik, endurteknar spurningar, skortur 4 frumkvaedi og minni
arasargirni en hja drengjum, einbeitingarérougleikar, skipulagsleysi, skortur &
hluttekningu og erfidleikar med ad skilja spaugsemi (Attwood, 1999; Kopp og
Gillberg, 1992; Lord o.fl., 1998; Smith, 1997).

Aspergersheilkenni - styrkleikar og nam

Eg tel mikilvaegt ad hnykkja 4 pvi ad folk med Aspergersheilkenni og getumiklir
einstaklingar & einhverfur6fi eru ekki einsleitur hopur. Einkenni einhverfu eru
flokin og oft adstedubundin. Diane Twachtman-Cullen skrifadi grein um
Aspergersheilkenni og paer pverstedur sem felast i fotluninni. Audvellt sé ad
blindast ad styrkleikum nemandans og segir hun fra pvi pegar foreldrar atta ara
drengs hittu kennara hans sem sagdi: ,,G6d0u fréttirnar eru ad hann er klar og
sleemu fréttirnar eru ad hann er klar.“ Twachtman-Cullen telur ad petta lysi vel
hve takmorkud pekking sé a pessari fotlun. Misskilningurinn felst i pvi ad pegar
fatlad folk er talid vera getumikid felur pad jathan i sér ad framtidahorfur
vidkomandi séu fremur godar, pad eru goou fréttirnar og pvi spyrji madur
hvernig pad geti verid slemar fréttir ad hann sé vel gefinn? AO vera
vitsmunalega sterkur og geta leyst akvedin verkefni, sem vidokomandi hefur
ahuga 4 betur en jafnaldrar hans, veldur pvi ad folk telur ad nemandinn geti leyst
onnur verkefni ef hann bara vildi. Hann eigi ad ,,vita betur, en pad sé rangt. Edli
fotlunarinnar gerir pad ad verkum ad nemandinn getur ekki vitad betur ef pad er
ekki buid ad kenna honum ad skilja pad sem vid teljum ad skipti mali.
Twachtman-Cullen segir ad pad sé afar mikilvaegt ad i einstaklingsnamskra sé
detlun um nam sem studlar ad virkri patttoku i leik og starfi (Twachtman-
Cullen, 1992).

Fristundir og ahugamal barna og ungmenna

I 6llum menningarsamfélogum er 4 degi hverjum timi pegar born og unglingar
eru ekki i skola, vinnu eda ad stunda heimanam. bPau eru pa gjarnan i
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aukatimum, ad passa born eda sinna hisverkum. bessi timi hefur verid
skilgreindur sem fritimi eda fristundir og nytist pvi i ad sinna dhugamalum eins
og t.d. skipulogdum iprottum. Skipulagoar fristundir eru taldar studla ad proska
einstaklingsins og jafnframt ad uppbyggingu samfélagsins. Tali0 er ad fristundir
sem eru ekki skipulagdar feli 1 sér dhattu 4 neikvaodri hegdun sem rekja ma til
pess ad born og unglingar slepast 4 gotunni, stunda kynferdislega dhattuhegdun
eda hanga timunum saman fyrir framan sjonvarpid. Oskipulagdar fristundir eru
ekki taldar fela i sér 6grandi viofangsefni sem studla ad proska einstaklingsins
(World youth report, 2003).

Larson og Verma (1999) drogu saman nidurstodur helstu rannsdékna um pad
hvernig born og unglingar, sem bua vid mismunandi skilyrdi, eru af mismunandi
pj6derni og i oOlikum menningarheimum, verja tima sinum vidsvegar um
heiminn. I yfirlitsgreininni er leitast vid ad draga upp mynd af fristundum barna
og unglinga. bessi timi er mismunandi eftir bisetu og oft er fritimi drengja meiri
en stalkna. Skipulagdar tomstundir eru algengari i Bandarikjunum og Evrépu en
t.d. i Asiu. Fjolmidlanotkun barna og unglinga er algeng i londum Austur-Asiu,
Evropu og i1 Bandarikjunum og timinn sem fer i ad horfa 4 sjénvarp er um tveer
klukkustundir & dag. bad kemur fram ad drengir eyda meiri tima fyrir framan
sjonvarp en stulkur. Timi sem fer i lestur er minni en ein klukkustund a dag.
Tonlist virdist ekki skipta born og unglinga minna mali en 6nnur fristundaidja.
Skipulagdar fristundir eru algengar i Bandarikjunum og Evropu og einnig timinn
sem fer i ad gera ekki neitt, bida, hangsa og hugsa og eru drengir meira ti med
félogum sinum en stilkur. I Bandarikjunum og Evrépu fer timinn sem born og
unglingar verja heima me0 fjolskyldunni dvinandi eftir pvi sem bdrnin eldast en,
unglingar fra Asiu eru mest heima med fjolskyldunni eftir ad skoéla lykur.

Upplysingar um islensk boérn og ungmenni er mikilveegt innlegg i pessa
umfjollun. I rannsokn Ragnhildar Bjarnadéttur fra 2002 Hvad telja unglingar sig
leera af dhugamalum sem peir stunda utan skola kemur m.a. fram ad
unglingarnir sem toku patt i rannsokninni telja ad peir hafi 60last personulega og
félagslega haefni med pvi ad stunda dhugamal sin. Um margvislega haefni er ad
ree0a og sérstaklega er pess getid ad félagsleg faerni og skilningur er pad sem
unglingarnir telja sig hafa leert af dhugamalum sinum og ad sé lerdomur nytist i
samskiptum vid adra. I nidurstodum kemur fram mikilvagi pess ad hafa ahrif 4
og skapa eigin veruleika og ad hafa svigram til sjalfsakvardana. Val a
viofangsefnum er had persénulegum ahuga en einnig hefur félagahopurinn og
samfélagid ahrif 4 svigramid til ad velja. Ahersla 4 4rangur var hja flestum
patttakendum og spurt er hvort ahugamalin séu nyr vettvangur fyrir
persénulegan metnad og umbun fyrir sjalfsmat peirra. Ahugamalin skipta
unglinga og félagah6pinn miklu mali og efla tra peirra 4 eigin getu og heefni. bar
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med er lagdur grunnur ad frekari proska sem parf til ad takast & vid morg og
sibreytileg verkefni.

Rannsokn um islenska unglinga og nymidlun (new media) fra 2006 fjallar um
hvernig samskiptavenjur hafa breyst undanfarin 35 ar. Rannsoknin tok til barna
og unglinga a aldrinum 10 til 15 ara, sem voru fra Vestmannaeyjum, Akureyri
og i Reykjavik & timabilinu 1968 til 2003. bar kom fram ad sjonvarpid hafdi
akveoid félagslegt hlutverk likt og bakur héfou fyrir 100 arum og born og
unglingar horfou sjaldan ein & sjonvarp arid 1968, en horfou oft ein a sjonvarp
arid 2003. Lestur boka hefur einnig farid dvinandi. Eftir pvi sem sjonvorpum
hefur fjolgad 4 heimilum hafi pad studlad ad meiri einangrun og minni samveru
med fjolskyldunni. Arid 2003 voru fleiri drengir en stilkur sem notudu
spjallrasir 4 netinu og jafnmargar stilkur og drengir notudu tdélvupost.
Farsimaeign hefur margfaldast fra 1997-2003 og er afar mikilvaegur pattur til
samskipta sérstaklega hja stilkum, sem tala vid vini og nota smaskilabod. Bent
er a ad born sem hafa frjalsan adgang ad nymidlun og Interneti séu mikid ein en
séu ekki endilega einmana. Taekifeerin sem felast i Internetinu eru vart malanleg
og frelsid virdist 6takmarkad (Porbjorn Broddason, 2006).

Samkveemt skoskri rannsokn fra 2001, um unglinga 4 aldrinum 12-13 éra,
hafa stalkur og drengir ahuga 4 ad verja tima med vinum sinum, heimsakja vini,
hanga med vinum i sjoppum og i verslunarmidstodvum, versla, fara i bio, spila
tolvuleiki og fara 4 boll. Stalkur hjalpa oftar til heima og hafa gaman af pvi ad
lesa, versla, heimsakja ettingja med foreldrum sinum. baer eru stundum i
skipulogdu témstundastarfi. Stulkum er yfirleitt mikilvaegt ad umgangast vini
(Smith, McVie, Woodward, Shute, Flint og McAra 2001).

[ nylegri langtimarannsokn sem gerd var i Astaliu var fylgst med breytingum
a kyrrsetuhegdun unglingsstiilkna sem tengdust ahugamalum bpeirra. Stalkurnar
voru 4 aldrinum 12—15 ara og voru spurningalistar lagdir fyrir par 4 sex manada
fresti i tvd og halft ar. Ahugamal tengd kyrrsetu voru ad horfa & sjonvarp,
myndbond, sitja vid tdlvur og einnig athafnir sem tengdust nami, heimanami,
lestri, ferdum i farartekjum, tomstundastarfi og handavinnu auk pess ad spjalla
og hanga med vinum. Rannséknin, sem er su fyrsta sinnar tegundar, syndi ad
stilkurnar verja meiri tima 1 dhugamal sem tengjast kyrrsetu eftir pvi sem paer
eldast og eyda paer einum pridja af tima sinum i ad horfa 4 sjonvarp, myndbdnd
eda spila tolvuleiki. Athafnir eins og ad tala vid vini eda vera med vinum og tala
i sima jukust & timabilinu, en p6 mest um helgar. Tomstundastarf og handavinna
minnkadi 4 sama timabili og heimanam og lestur minnkadi & skéladégum en
jokst adeins um helgar (Hardy, Bass, og Booth, 2007).

Hollensk rannsokn um unglinga fjalladi um tengsl vinsalda i félagahdpi og
val 4 tomstundum. Medalaldur patttakenda var 13,2 ar. [ rannsokninni kom fram
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a0 unglingar velja helst athafnir af félagslegum toga eins og stefnumot og fara i
kvikmyndahus. Unglingar héfou sidur ahuga 4 tdmstundum sem peir stundudu
einir, eins og ad safna frimerkjum. Mikill munur var & pvi hvad drengir og
stilkur voldu ad hafa fyrir stafni. Stilkur voldu gjarnan ad versla, vera med
félogum og ad stunda menningartengd dhugamal en drengir h6fdu dhuga & bilum
og tolvum. Dbessi rannsokn stadfesti akvedna stadalimynd af kynjunum.
Vinsaldir i félagahopnum eru mikilveegar og hafa ahrif & sjalfsmyndina, sem
aftur er had félagslegu hlutverki. Vitnad er i adrar rannsoknir um svipad efni
med sambarilegum nidurstooum. beir sem eru ekki vinselir velja pvi
tomstundaidju i einveru, eins og ad safna hlutum eda spila télvuleiki. Ad vera
vinsell ytir undir félagslegt samneyti og dregur ur idju sem krefst einveru.
Samkvemt pessu eru tengsl a milli vinsalda og vals & tomstundaidju og hefur
pad ahrif a félagsleg samskipti (de Bruyn og Cillessen, 2008).

Ahugamal stillkna & einhverfuréfi eru oft svipud hefdbundnum ahugaméalum
annarra stalkna en eru p6 6fgakennd, s.s. brennandi dhugi 4 dyrum eda framandi
menningu. Margar stilkur med Aspergersheilkenni hafa &huga 4 sogu,
Barbidukkum, hljomsveitum, japanskri menningu, eiturslongum, hestum og
drekum (Kopp, 2004).

Sérkennileg og afmorkud ahugamal

Hans Asperger veitti pvi eftirtekt a0 afmorkud dhugamal hofou jakvaed ahrif a
frammistéou a akvednum svidoum. Attwood (1998) kallar petta ,,sérstok
ahugamal®“ og Myles og Simpson (2003) flokka pau sem arattur. Samkvaemt
Gillberg (2002) eru afmoérkud dhugamal skilgreind & pann hatt ad pau ttiloka
alrar athafnir, eru siendurtekin, vidvarandi, staglkennd og takmarkadar.

[ nylegri rannsokn um afmérkud ahugamal getumikilla einstaklinga &
einhverfur6fi, kemur m.a. fram ad hja pessum einstaklingum eru afmorkud
ahugamal frekar regla en undantekning (Klin, Danovitch, Merz og Volkmar,
2007). I inngangi segja hofundar rannsoknarinnar ad afmorkud ahugamal séu
litid rannsokud. bess er sérstaklega getid ad rannsoknir & pessu svidi séu liklegar
til ad auka skilning & einhverfuréfsroskunum og par med studla ad frekari
pekkingu & pvi hvernig krofur heaegt er ad gera til pessara einstaklinga i
samskiptum i daglegu lifi. Rannsoknin nadi til 96 drengja og fimm stulkna og
var medalaldur 14,3 ar og voru allir med vitsmunaproska innan edlilegra marka.
Tilgangur rannsoknarinnar var ad afla heimilda um tioni afmarkadra dhugamala.
Alls komu fram 250 demi um ahugamal. Morg peirra eru einnig algeng hja
bornum sem fylgja demigerdu proskaferli (t.d. Praduleikararnir, risaedlur og
grisk godafredi) eda hja folki sem sérheefir sig 4 dkvednum svidum (t.d.
floobylgjum, stjornufredi, skordyrum, egypskum konungum eda hlutabréfa-
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morkudum). Svo eru dhugamal sem eru talin sérkennileg fyrir hvada aldur sem
er (t.d. djupsteikingarpottar, simaloftnet og blindgdtur). I rannsékninni kom fram
ad japanskar teiknimyndir eru eitt af algengustu ahugamalunum (22%),
himingeimurinn og edlisfraedi (20,4%), tolvuleikir og Internetid (17,5%),
ofurhetjur (15%) og risaedlur (13,5%). Pad kom einnig fram ad dhugi &
sogulegum atburdum, lestri teeknihandboka, skriddyrum og nagdyrum var
umtalsverdur. Nidurstdour rannsoknarinnar syna ad timinn sem fer i ad sinna
afmoérkudum dhugamdalum er téluverdur eda 25-75% af fritimanum. Hann hefur
pvi mikil ahrif & daglegt lif og hvernig samskiptum vid adra er hattad.
Hugsanlega nytast ahugamalin peim vid a0 laga sig ad peim kréfum sem gerdar
eru i daglegu lifi (Klin, Danovitch, Merz og Volkmar, 2007).

Winter-Messiers birti nyverid nidurstodur sinar ur rannsoékn & sérstokum
dhugamalum barna og ungmenna med Aspergersheilkenni. Patttakendur voru 21
drengur og 2 stulkur 4 aldrinum 7-21 ars. Nidurstodur gafu m.a. skyrt til kynna
ad samband veri 4 milli sérkennilegra dhugamala og framfara i félagslegum
samskiptum. Adaldhugamal stalknanna 1 rannsdkninni voru japanskar
teiknimyndasdgur (manga) og hestar. Vitnad er i svipadar nidurstodur ur
rannsokn Cohen’s fra 2003 en par kom fram ad ahugamal stilkna med
Aspergersheilkenni voru adallega tengd listum, teikningum, teiknimyndaségum
og dyrum. I pessari rannsoékn kom fram ad bornin nota tolvuleiki sem félagslega
bru, til ad hafa samskipti vid adra og leyna pvi ad um sérkennilegt ahugamal sé
ad reda. A pann hatt nyttust tolvuleikir til samskipta vid adra. Ahugamalin
skiptu einstaklingana miklu mali tilfinningalega og h6fou jafnframt ahrif a feerni
peirra i ad adlaga sig ad krofum sem tengdust vanda i skynurvinnslu.
Nidurstddur rannsoknar-innar voru nyttar i einstaklingsndmskra i peim tilgangi
ad gefa dhugamalunum akvedio rymi i skélanum. Patttakendum og foreldrum
var mikid i mun ad kennarar gerdu sér far um a0 skilja mikilvaegi sérkennilegra
dhugamala og ahrifa peirra 4 bornin og fjolskyldur peirra. P4 kom fram ad
ahugamalid veeri orjufanlegur hluti af sjalfsmynd barnanna og ekki raunheaft ad
etlast til pess ad ahugamalid veri skilid eftir heima pegar nemandinn er i
skolanum. Greinarhofundur leggur til ad sérkennileg ahugamal verdi skodud enn
frekar og m.a. 16g0 ahersla 4 ad lera meira um uppruna eda uppsprettu peirra.
ftrekad er mikilvaegi pess ad skoda sérkennileg dhugamal hja stilkum med
Aspergersheilkenni, birtingarform peirra og hvernig pau hugsanlega eru
frabrugdin dhugamalum drengja (Winter-Messiers, 2007).

Ahugi 4 Japan hefur farid vaxandi i vestrenum samfélogum, sér i lagi hja
ungu folki. Anime, manga, japanskar biomyndir, teiknimyndir, videdé og
télvuleikir eru demi um pad sem er vinszlt hja bornum og unglingum 4 6llum
aldri. 1 sjonvarpi er algengt ad teiknimyndir fyrir born séu byggdar 4 mangastil.
Pokemon er einmitt deemi um vinselt barnaefni og hefur skapast mikill idnadur i
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kringum mangafigtrur, spil, tolvuleiki og leikjatdlvur eins og Nintendo. Manga
er akvedinn teiknimyndastill og er pa um ad raeda teiknimyndasogur i blodum
eda bokum. Galdrastelpur er nafn a teiknimyndas6gum sem byggjast 4 mangastil
sem og anime-teiknimyndir. Loks er Hello Kitty vinsal figira sem byggist a
mangastil. Manga- og anime- teiknimyndaségur og myndir hafa yfir sér
sakleysislegt og heilbrigt yfirbragd par sem yfirnattarulegir heefileikar eru
stundum mikilvaegir, en paer geta lika verid grofar og kynferdislegar. Foreldrar
og kennarar vita oft ekki hvad manga eda anime fjalla um og sakleysislegt
yfirbragd manga veldur peim ekki dhyggjum (Manion, 2005).

Manga fyrir stulkur var umfjollunarefni i grein i New York Times arid 2005
(Glazer, 2005). { greininni er fjallad um ad manga-teiknimyndasogur vaeru mest
vaxandi markadurinn i utgafu 4 teiknimyndaségum og adalmarkhopurinn vaeru
stulkur 4 aldrinum 12-17 ara. Fjallad er um vinselustu mangasdgurnar og
hvernig idnadinum er sérstaklega beint ad stulkum. Japanska ordid Shojo pyoir
stiilka og er umfjollunarefni i shojo sdgum gjarnan astsjukar unglingstalkur 1 leit
a0 kerasta, eda stelpur sem eru ad byrja i nyjum skola, lenda i einelti eda eru ad
reyna ad brjotast 0t ur klikum. Stalkurnar i mangaségunum eru med augu a
steer0 vid undirskalar og par sem flestar hafa einhverskonar erfoakrafta hafa paer
stundum verio kalladar ,,big eyes save the world“. Vinsalasta sagan, Fruits
basket, fjallar um heimilislausa stalku sem er tekin i fostur hja dularfullri
fjolskyldu. Viss andstada og ahyggjur hafa verid medal peirra sem selja
barnabakur vid ad markadsetja mangateiknimyndasogur vegna pess ad mikid er
um nekt, kynlif og ofbeldi i sdgunum. Sérstaklega par sem peer lita t fyrir ad
vera fyrir saklausar litlar stilkur. Sérfreedingar i manga hafa reynt ad skyra
vinsaldir pess 1 Japan og segja peir ad i manga felist moguleiki 4 ad fa utras fyrir
eigio sjalf (Glazer, 2005).

Félagsleg samskipti

Félagsleg samskipti eru flokin, virk og breytileg r60 tjaskipta, sem eiga sér stad
milli tveggja eda fleiri einstaklinga og fela i sér félagslega gagnkveemni.
Félagsleg gagnkvaemni er mikilveeg i samskiptum og gerir folki kleift ad skilja
hvao adrir eru ad hugsa og bregdast vid pvi 4 videigandi hatt i 6likum adstedum.
Fredimenn hafa skilgreint haefni i félagslegum samskiptum ut fra
sameiginlegum pattum i hegdun, eins og vingjarnleika, brosi, hafni til
samvinnu, virdingu fyrir reglum 1 félagahdpi og skyrum bodskiptum. Vinsaldir
og ad vera vel lidin i félagahopi er metid sem félagsleg hafni (RoseKrasnor,
1997).
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Vanhcefni i félagslegum samskiptum

Einkennandi fyrir einstaklinga med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir er
vanhefni 1 félagslegum samskiptum. Vidkomandi hefur t.d. o6venjulegt
augnsamband sem lysir sér i ad augntengsl eru litt samstillt til ad hefja eda
vidhalda félagslegu samspili. Einnig eru svipbrigdi sem tja tilfinningar og
beinast ad 60rum oft takmorkud eda ovenjuleg. Maltjaningu og tengdum
tjaskiptum an orda er einnig abotavant. Med pessu er att vid pad ad med ordum
og hljodum fylgja oftast finleg og félagslega videigandi blabrigdi i latbragdi,
augnaradi og svipbrigdum (Lord, Rutter, DiLavore og Risi, 2001).

Born med Aspergersheilkenni eru gjarnan talin félagslega skrytin og
sjalfmidud. Pau hafa oft 16ngun til ad eignast vini, en vegna skorts 4 félagslegu
inns&i og gagnkvaemni er pad erfidleikum had. Hvernig 4 ad hefja samskipti,
skilja 6skrifadar reglur og setja sig i spor annarra er peim hulin radgata. Af peim
sokum lenda pau i arekstrum vid jafnaldra og eru jafnframt audveld fornarlomb
eineltis. Pratt fyrir skort & félagslegu innsai eru pau oft medvitud um ad pau eru
o0ruvisi en jafnaldrar peirra. A unglingsarum upplifa pau eigin vanhafni i
samskiptum og hefur pad neikveed ahrif 4 sjalfsmynd og upplifun peirra i sifellt
floknara samfélagi (Myles og Simpson, 2002).

[ félagslegum samskiptum er mikilvaegt ad skilja tilfinningar og fyrirztlanir
annarra og er ,hugarkenningin® (Theory of mind) talin vera lykilatridi. Hin
byggist a4 hefileikanum til ad skilja eigin lidan og annarra. Born og unglingar
med Aspergersheilkenni eru talin geta leyst verkefni sem eru byggd a
hugarkenningunni i profadstaedum, en eru 6feer um pad i daglegum adstedum
(Ozonoft, 1991).

Gillberg og Kopp (1992) komust ad pvi i rannsokn sinni ad kvidi jokst med
aldri hja stulkunum. Einnig kom fram a0 stulkunum tokst ekki ad leysa verkefni
sem reyna & skilning 4 pvi a0 annad folk hugsar og hefur tilfinningar sem eru
00ruvisi en peirra eigin. bratt fyrir ad stulkurnar skildu ordalag i fyrirlogn og
leidbeiningarnar i profadstedum gatu per ekki skilid hugarastand annarra.
Vidurkennt er ad stilkur med raskanir 4 einhverfuré6fi eiga i erfidleikum med ad
skilja hvad adrir eru ad hugsa og par med spa fyrir um hegdun annarra. betta
sta0festa m.a. nidurstodur Nydens, Hjelmquists og Gillbergs (2000).

Myles telur ad getumiklar stulkur & einhverfur6fi leggi meira 4 sig en
getumiklir drengir til ad passa inn i félagahopinn og oft eru peer audveld brad
vegna pess ad par skilja ekki kaldhaoni og félagsleg teikn. beer skortir ahuga 4
ad fylgjast med pvi sem flokkast undir demigerda félagslega hegdun stulkna
(Donvan, 2008).
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[ seinni tid hafa freedimenn i auknum meli lagt dherslu 4 ad kanna og efla
pann styrk sem unglingar bua sjalfir yfir med pvi ad skoda mismunandi seiglu
(resilience) einstaklinga til ad takast 4 vid erfidleika, sem og bjargrad (coping
strategies) barna sem eiga vi0 erfidleika ad strida. Annars vegar er seigla yfirleitt
talin byggjast 4 medfeeddum eiginleikum, s.s tilfinningagreind og hins vegar 4
uppeldislegum pattum. Seigla hefur ahrif a samskiptahaefni, rékhugsun,
sjalfsstjorn, kvida og adldogunarhafni og hefur par af leidandi ahrif & proun
sjalfsmyndarinnar. { rannsokn Mastens og félaga kom fram ad adlogun ad
fullordinsarum er talin geta falid 1 sér jakvaeda proun ef ungmennum er veittur
videigandi studningur (Masten, Burt, Roisman, Obradovic, Long og
Tellegen,2004).

[ nylegri kanadiskri rannsokn (Montgomery o.fl., 2008) var sjéonum beint ad
tengslum tilfinningagreindar og seiglu hja ungum korlum med
Aspergersheilkenni. Markmidid var ad skilgreina leidir sem geetu aukid seiglu
og studlad ad bettri sjalfsmynd. Nidurstoour rannsoknarinnar leiddu i 1jos ad
pratt fyrir vanhaetni i félagslegum samskiptum gatu patttakendur lesio i og skilid
tilfinningar annarra i profadstedum. beir gatu po ekki yfirfert pann skilning 1
daglegar adstedur, m.a. vegna streitu. Hofundar alyktudu sem svo ad eitt sé ad
vita og annad ad kunna og téldu ad einstaklingsbundin pjalfun vid skipulegar
adstedur nytist oft illa. Melt var med pvi ad pjalfun i félagsferni feri fram vid
nattirulegar (demigerdar) adstaedur og par sem raunveruleg takiferi gaefust til
efinga. bannig gefist einnig taekifeeri til ad styrkja eigin seiglu i félagslegum
adstedum (Montgomery, Schwean, Burt, Dyke, Thorne, Hindes, McCrimmon
og Kohut, 2008).

Ahrif Internets d félagsleg samskipti

Adur en Netid kom til var rikjandi stadalmynd af folki med einhverfu eins og
Dustin Hoffmann i ,,Rain Man® talkadi 4 eftirminnilegan hatt (Blume, 1997). {
grein sem birtist { New York Times i juni 1997 er fjallad um ahrif Internetsins &
vidhorf folks til einstaklinga med einhverfu og jafnframt hvernig Netid hefur
gert einhverfum kleift ad hafa samskipti vid adra. Ahrifum Netsins fyrir folk
sem er med einhverfu er likt vid mikilveegi tdknmals fyrir pa sem ekki heyra.
Rett er um hvernig Netid sigti ut othledslu i skynjun sem oft torveldar folki med
einhverfu ad eiga samskipti vid adra. [ greininni greina einstaklingar med
einhverfu fra samskiptum i gegnum Netid og lysir Temple Grandin pessu &
eftirfarandi hatt: ,,Eg nota Internetid til ad tja mig vegna pess ad pad er ekkert i
hinum ytri heimi sem kemst nar pvi hvernig ég hugsa. Pad sem ég get ekki séo
fyrir mér 1 huga minum er til deemis hringras fyrir gonguferd® (Blume, bls. 2).
Hoéfundur greinarinnar telur ad hun hafi parna visad til pess hvernig hun
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skilgreini sinn eigin huga, likt og s4 sem byr til hugbiinad og grandskodar
rafrasartengingar i 6rgjorfum (Blume, 1997).

Ron Adams (2001) fjallar um fo6lk i Japan sem flokkast undir ad vera manga-
eda anime-nordar og eru kalladir Otaku og teljast eiga vid alvarleg félagsleg
vandamal ad strida i Japan. Otaku eru yfirleitt karlkyns og lita ut eins og hverjir
adrir en med Ofgakennda prahyggju sem beinist ad afmdrkudum ahuga eda
pekkingu 4 hlutum eins og anime, manga, t6lvum, hernadarasetlunum, Pokémon
skrimslum eda sapudperum i sjonvarpi. Peir sem eru skilgreindir sem Otaku
hittast sjaldnast en tala saman a spjallrasum & Netinu, par sem peim finnst erfitt
a0 tala vio adra augliti til auglitis. Peir eru einangradir og vidurkenna vanhafni i
félagslegum samskiptum. I greininni er pvi haldid fram ad Otaku sé afleiding af
hernadarlegu menntakerfi sem byggist & utanbdokarlerdémi og profum. Mikil
fjolgun a pessum einstaklingum er talin hafa att sér stad fra 1980.

Lidan og adlogun

{ Barnasattmala Sameinudu pjodanna er aréttad ad studla skuli ad pvi ad tryggja
velferd allra barna, unglinga og ungmenna, vernda og virda réttindi peirra.
Einnig er sérstaklega kvedid 4 um rétt allra barna til ad njota sin ut fra heilsu,
proska, andlegu atgervi, sidgadi, félagsproska og menningu (United Nations
Childrens’s Funds, 2006).

Lifsgeeoi

Lifsgeedi eru skilgreind & ymsa vegu en prir meginpeettir eru oft nefndir sem
forsendur peirra: 1. Sjalfstedi, pad er personulegur proski og sjalfs-
akvordunarréttur, sem er nanar skilgreindur Ut fra menntun, persénulegri faerni,
adlogunarferni, eigin vali og akvordunum, sjalfraedi, stjorn a eigin lifi og
markmidum. 2. Félagsleg patttaka, sem byggist a4 félagslegum samskiptum,
réttindum, félagslegu neti, vinattu, félagslegum athéfnum, samskiptum og
tengslum. 3. Samfélagsleg hlutdeild, pad er patttaka, asamt samfélagslegu
hlutverki og peim studningi sem einstaklingurinn & rétt 4 it fra virdingu, reisn og
jafnrétti sem er skilgreint i 16gum.

Vellidan byggist a tilfinningalegri, likamlegri og efnislegri vellidan og par
med talid er sjalfsmat. Einnig eru heilsa, naring, afpreying og tomstundir
mikilvegir peettir asamt fjarhagslegri stodu, atvinnu, busetu og stodu (Schalock,
Bonham og Verdug, 2008).

Rannsoknum um lifsgeedi folks med langvinna sjikdoma og fatlanir hefur
fjolgad undanfarin 30 ar. Markmid pessara rannsokna er ad studla ad auknum
gedum i medferd og pjonustu. Ekki hefur verid sérstaklega rannsakad hvada
peettir studla ad lifsgaedum folks & einhverfurdfi og rannsoknir hafa ekki heldur
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metid medferdarleidir med tilliti til lifsgeeda. Nidurstodur peirra, er varda adrar
fatlanir eda langvinna sjukdoma, gefa til kynna ad félagslegur studningur,
arangur 1 ndmi og undirbuningur fyrir starf, fjolskyldulif og sjalfsakvorounar-
réttur hafi meginahrif a lisgaedi. Ad mati Burgess og Gutsteins (2007) ettu
rannsoknir & lifsgedum folks a einhverfur6fi ad beinast ad pvi ad skoda
medferdarleidir.

Sjalfscevisogur

Sjalfsaevisogur folks a einhverfurofi varpa oft ahugaverdu ljosi a lif pess, lidan
og upplifun 4 eigin adstedum. Par ma m.a. finna upplysingar um og lysingar &
uppruna og tilgangi dhugamala, svo sem til ad vinna bug a kvida, ansegjunnar
vegna, til pess ad slaka 4, til ad 6dlast samhengi eda samraemi, skilja umheiminn,
skapa annars konar heim eda til ad finna fyrir og skynja eigid sjalf. Ahugamalid
gegnir einnig mikilvaegu hlutverki vid ad hafa eitthvad ad gera, eitthvad til ad
tala um og svo ad adrir haldi ekki ad peir séu heimskir eda illa upplystir
(Attwood 2007).

[ bokinni En riktig ménniska segir Gunnilla Gerland fra pvi ad pegar hiin var
litil hafi hin verid hugfangin af lyftukrénum og lysir hvernig pad gerdi hana
hamingjusama ad horfa a lyftukranana it um gluggann 4 herberginu sinu. Henni
fannst hiin 6rugg pegar hin horfdi 4 pa og hélt ad peir vaeru lifandi, vegna pess
a0 peir hreyfou pad sem hun aleit ad veri hofud. Han var viss um ad
lyftukranarnir veeru i vinnu 4 daginn en frjalsir ferda sinna 4 nottinni. Hun segist
aldrei hafa fundid til 6ryggis med folki. Anamadkar heilludu hana lika og hiin
grof pa upp, klappadi peim og kjassadi. Ahugi hennar 4 4namodkum dvinadi
pegar hun fékk kott sem fékk svipada medferd og anamadkarnir.

Arid 2000 skrifadi Jeanette Purkins bok um asku sina og uppvoxt Finding a
different kind of normal. Ahugamal hennar fyrstu 4rin voru Kkettir. Eina
,,vinkonan“ sem htin heimsotti atti nokkra ketti og var pad samneytid vid kettina
en ekki vinkonuna sem hiin sétti i. Ahugamal jafnaldra skiptu hana ekki mali. A
unglingsarunum heilladist hun af kalda stridinu, visindaskaldskap og
teiknimyndasdgum og pegar hun vard eldri vaknadi hja henni brennandi dhugi 4
politik. Hin vard mjog vinstri sinnud og eyddi mérgum stundum i ad fylgjast
med fréttum og finna pdlitisk svér vid spurningum sem kirkjan hafdi adur
svarad.

[ bokinni Martian in the playground lysir hofundur, Clare Sainsbury (2000),
hvernig pad er ad vera med Aspergersheilkenni og upplifa stodugt ad vera a
rangri planetu. Hun lysir eigin reynslu asamt reynslu 25 annarra einstaklinga
med Aspergersheilkenni, hvad pau eiga sameiginlegt og hvernig pau eru olik. |
bokinni er m.a. dhugaverd umfjéllun um ahugahvot og prahyggju. bar tekur hiun
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demi af pvi hvernig vitsmunalegt jafnvaegi er drifkraftur i prahyggju eins
nemandans:

[ fjorda bekk, hafdi ég badi dhuga 4 risaedlum og stjornufraedi,
sérstaklega par sem petta var a peim tima sem Voyager flaug i
kringum Jupiter og Satirnus. Longun min i upplysingar var
6sedjandi... I ritgerd um einmanaleika lysti ég pvi ad ahugamal min
kaemu i stadinn fyrir vin... (Sainsbury, bls. 68).

Hofundur heldur pvi fram ad allt of oft s¢ afmorkudum dhugamalum tekio
sem sjuklegum einkennum sem eru truflandi og pvi naudsynlegt ad bala. bad sé
hins vegar mikilveegt ad nyta arattu nemandans i nami. Han vitnar i ord Hans
Asperger (1991) sem sagdi: ,,bad er vanhafni ad lera af fullordnum a
venjulegan hatt. { stadinn verdur einstaklingur med einhverfu ad skapa allt ut fra
sinni eigin hugsun og reynslu® (Asperger, bls. 56, Sainsbury, bls. 70).

[ eigindlegri rannsokn & pvi hvernig einstaklingar med einhverfu skynja og
upplifa eigin adsteedur er m.a. ad finna 19 sjalfsavisdgur einstaklinga a aldrinum
22-67 éara sem eru fra ymsum l6ndum. S6gurnar voru skodadar med pad ad
markmidi ad kanna peatti eins og félagslega stodu, vitsmunlega haefni og
dhugamal. Ahersla var 16g0 & frasagnir tengdar skynjun. Athyglisvert var ad
midad vid algengi einhverfu og kynjahlutfall (4/1 og Aspergersheilkenni 8/1)
voru fleiri konur en karlar sem skrifudu bakur og gafu ut. I nidurstédum komu
fram upplysingar um vandamal tengd ovenjulegri skynjun og skynurvinnslu.
Allir patttakendur upplifou skynjunarvanda sem leiddi af sér erfidleika vid stjorn
a tilfinningum og haefni 1 samskiptum. Pessum vandamalum eru ekki gerd skil i
greiningarvidmidum einhverfu (ICD-10, DSM-IV) (Chamak, Bonniau, Jaunay
og Cohen, 2008).

[ pessu samhengi er rétt ad vekja athygli 4 islenskri rannsokn um
skynarvinnslu par sem komu fram visbendingar um ad stor hluti barna og
ungmenna med raskanir a einhverfuréfi eigi vid skynurvinnsluvanda ad strida.
Logo er ahersla 4 ad lysa pvi hvernig vandamal i skynurvinnslu geti birst i
hegoun einstaklinganna, ferni og lidan. Malt er med pvi ad gefa vanda i
tengslum vid skynurvinnslu meiri gaum og kalla eftir markvissum adgerdum i
peim tilgangi ad studla ad virkri patttoku i leik og starfi (Sigriour Oddny
Gudjonsdottir og bora Leosdottir, 2006).

Menning

Collnick og Chin (2002) skilgreina hugtakid menning 1t fra sjo grunn-hugtékum
sem eru: Stétt, kyn, aldur, pjoderni, kynpattur, fotlun og tungumal. Menning er
leerd og felur i sér sameiginlegt safn hugmynda sem byggjast 4 vitsmunalegum,
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sioferdilegum og fagurfredilegum viomidum sem eru rikjandi i samfélaginu.
Hvernig einstaklingur hugsar, finnur til og hagar sér i samfélagi dkvardast af
menningunni og benda peir 4 ad sjalfsmyndin sé menningarbundin. Menning er
svo rikur pattur i lifi okkar ad vid eigum oft erfitt med ad koma auga & hana.
bekkt er a0 mannfraedingar skodudu gjarnan samfélég sem voru 60ruvisi eda
frumstaed. Hvitir menn 1 vestreenum samfélogum voru ekki rannsakadir par sem
venjur sem og lifnadarhettir peirra toldust augljosir. beir voru pannig ekki
00ruvisi par sem peir tilheyrou rikjandi menningu (Gollnick og Chinn, 2002).

Samspil proskaroskunar og menningar

Einstaklingar med einhverfu bua vid fravik i taugaproska sem valda pvi ad
einhverfueinkennin hafa ahrif 4 hvad einstaklingarnir borda, hvernig peir hugsa,
kleeda sig, verja fritima sinum, skilja umhverfi sitt og hvernig samskipti peir eiga
vid adra. Pessi einkenni skilja pa fra rikjandi menningu og peim sem eru
demigerdir (neurotypical). Mikilveegt er ad huga ad menningu einstaklinga a
einhverfurofi, styrkleikum peirra og peim vandamalum sem peir standa frammi
fyrir, til ad geta veitt peim studning vid heefi (Mesibov, Shea og Schopler, 2005).

[ fyrirlestri Shelly (2004) um menningu einhverfra kemur fram ad vidhorf
peirra sem eru skilgreindir 6druvisi skiptir mali og 4 pad einnig vid um pa
einstaklinga sem eru gjarnan taldir { sinum eigin heimi. Algengt er ad folk med
einhverfu upplifi ad peir séu fra annarri planetu sem kemur m.a. fram i titlum a
sjalfsevisogum eins og Martian in the playground og Woman from another
planet. A9 vera fatladur og ad vera kona getur falio 1 sér tvofalda mismunun par
sem mdoguleikar fatladra kvenna til menntunnar og atvinnu eru minni en kvenna
sem eru oOfatladar og einnig minni en moguleikar fatladra karla. (Rannveig
Traustadottir, 1997). Einhverfar stulkur eru oft ,strakastelpur” og pad er pekkt
ad samkynhneigd og kynleysi (asexuality) er algengara hja einhverfum en peim
sem teljast demigerdir. bvi sé mikilvagt ad skoda sambandid 4 milli kynferdis
og einhverfu. Visad er i kenningu um a0 einhverfa sé vegna ykts karlmannsheila
,»the extreme male brain theory of autism® eins og Baron-Cohen (2003, bls. 133)
heldur fram, en Asperger sjalfur kom fyrst med pessa hugmynd arid 1944.
Kenningin gengur Ut 4 pad ad tengsl séu milli kynhormoéna og einhverfu og ad
pad skyri m.a. hvers vegna ahugamal stilkna med einhverfu séu lik ahugamalum
drengja. Konur med einhverfu eiga samkvemt pessu hugsanlega meira
sameiginlegt med korlum en 60rum konum. Samt sem adur er margt 6likt vegna
pess ad ventingar folks til kvenna og karla tengjast stadalimyndum. Shelly
bendir & a0 hugmyndafraedi og stefna feminista gaeti nyst folki med einhverfu an
tillits til kynferdis (Shelly, 2004).
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[ nylegri yfirlitsgrein Chloe Silverman (2008) er fjallad 4 gagnryninn hatt um
hvernig einhverfu hefur verid lyst af fredimonnum. Par er annarsvegar um ad
reda rikjandi aherslur laknisfredinnar og hinsvegar umfjéllun innan
félagsvisinda. Lyst er hvernig fredimenn, rannséknir, hinar ymsu
medferdarleidir og hagsmunasamtok hafa haft ahrif & vidhorf til einhverfu, svo
sem hugmyndir og kenningar Brunos Bettelheim um kaldlyndar maedur. Tamara
Daley (2002a) bendir 4 mikilvaegi pess ad rannsaka hvernig einhverfa er metin {
olikum menningarsamfélogum. Visad er i bok mannfredingsins Richard Roy
Grinkers par sem hann fjallar um reynslu sina af pvi ad eiga dottur a
einhverfur6fi. Jafnframt rannsakar hann reynslu foreldra i Koéreu, Sudur-Afriku
og Indlandi. Békin er i senn a@viagrip hofundar og etnografia, par sem hofundur
skodar 6likan skilning 4 einhverfu og patttoku einhverfra i samfélaginu.

Undanfarna aratugi hefur ahugi 4 einhverfur6finu medal freedimanna innan
félagsvisinda aukist. Sjonum er einnig beint ad ahrifum hinna ymsu talsmanna
(selv-advocates) med greiningu a einhverfuréfi & réttindabarattu einhverfra og
skodad hvernig einhverfa sem menningarkimi kemur fraediménnum innan
mannfredirannsokna fyrir sjonir. Jim Sinclair (1993), Martijn Dekker (2000) og
Amanda Baggs (2007) eru m.a. nefnd i pessu tilliti. betta folk hefur barist fyrir
pvi ad einhverfa sé vidurkennd sem OOruvisi hattur i vitsmunaproska og
gagnkvemum samskiptum og pau gagnryna ad & peim forsendum sé¢ peim
mismunad. Pau vilja ad einhverfir séu vidurkenndir sem minnihlutahopur svipad
og samkynhneigdir. Réttindabaratta fatladra hefur verid peim innblastur og
sérstaklega baratta heyrnarlausra. I pessu sambandi er bent & mikilvaegi
menningarlegs margbreytileika.

Ahrif Internetsins hafa m.a. gert einhverfu synilegri vegna skrifa peirra sem
telja sig talsmenn einstaklinga med einhverfu og segja ad reynsla og upplifun
peirra sem eru einhverfir sé svo 6lik peim sem eru skilgreindir sem demigerdir
a0 nanast sé haegt ad skilgreina einhverfa einstaklinga sem geimverur eins og
Sinclair fjalladi um 1992. Fraedimenn 4 svidi einhverfurannsdkna eru ekki 4 eitt
sattir, sjonarmidin eru olik og gaetir nokkurrar spennu milli peirra sem
annarsvegar rannsaka liffreedilegar og taugafredilegar skyringar 4 einhverfu og
hinsvegar peirra sem beina rannséknum ad félagslegu sjonarhorni fotlunarinnar.
Einstaklingar & einhverfur6fi eru breidur hopur med misjafnar parfir og af peim
sokum er mikilveegt ad fredimenn geri sér far um ad virda sidfredilega patti
mannlegra malefna, svo sem tilfinningar, hugsun og tilgang. Medferdarleidir
hafa oftast verid hannadar og rannsakadar an pess ad sjonarhorn eda skodanir
peirra sem eru einhverfir séu skodadar, en hugsanlega hafi peir eitthvad til
malanna ad leggja sem skiptir mali. Mikilvagt er ad virda sidferdileg gildi og ad
fagfolk og freedimenn liti svo 4 ad pad sé jakveatt ad vera talsmenn folks &
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einhverfurofinu. Ao skilja fotlun at fra sjonarhorni pess sem er fatladur skiptir
mali (Silverman, 2008).

Sjalfsmynd folks a einhverfurofi

Nidurstodur ur rannsékn Capps og félaga (1995), um sjalfsmat folks &
einhverfur6fi sem taldist getumikid, varpa ljosi a hvernig upplifun a eigin sjalfi
var metin Ut frd vitsmunalegri feerni, sjalfsmati og tilfinningalegum skilningi.
beir sem eru vel staddir vitsmunalega gatu betur lesid tilfinningar annarra og
voru pess vegna medvitadri um pad sem var frabrugdio i fari peirra sjalfa.

Adur var vikid ad kenningunni um tengsl kynhormoéna og einhverfu og hafa
konur med Aspergersheilkenni sagt fra pvi ad peer samsami sig frekar med
korlum en konum. I bokinni Women from another planet (2003) kemur fram ad
margar af konunum upplifa sig ekki sem kvenkyns. Jane Meyerding lysir pessu a
eftirfarandi hatt:

begar ég segi ad ég upplifi mig ekki sem kona, pa er liklegt a0 folk
geri rad fyrir pvi ad ég upplifi mig sem karl. bad geri ég ekki og hef
aldrei gert, aldrei lert ad sja likama minn sem likama konu sem
hefur hlutverk i félagslegum kynferdis-sambondum. Likami minn
er stod vid samsetningu mina, vitsmuni, minningar og skynreynslu.
Ef pad hefur kyn pa lifir pad fyrir utan, ekki hér par sem pad myndi
skipta mali hvernig mér 1i0i eda sai verdldina (fyrir utan pad, er ég
eiginlega mynd af pvi hvernig adrar konur hafa valdid pvi hvernig
verdldin sér mig og hvad henni finnst um mig ) (bls. 157).

Jane lysir hvernig pad er ad upplifa sig kynlausa i menningu sem byggir 4
stadalimyndum. Hun var yfirlyst lesbia i 20 ar og reyndi ad upplifa sjalfa sig
sem hluta af peim hopi. Hun telur ad politiskt vidhorf lesbiskra feminista hafi
hjalpad henni ad skilja konur en samt fannst henni hin vera o0ruvisi
(Meyerding, 2003).

Pao er ekki dalgengt ad konur segist hafi verid strakastelpur pegar paer voru
yngri og oft eru per stoltar af pvi. Hugtakid hefur verid notad um stalkur sem
hegda sér eins og drengir, hafa gaman af leikjum sem drengir hafa gaman af og
kleedast eins og peir. Strakastelpur hafa ekki ahuga a4 dukkum eda ad kladast
kjolum og leika sér sidur vid adrar stelpur. Petta er ekki einsleitur hopur og ekki
er farid med stilkurnar til athugunar vegna hegodunar. Stilkum, sem eru
strakalegar a yktan hatt og vilja skipta um kyn (gender identidy disorder), er hins
vegar visad til athugunar og medferdar (Bailey, Bechtold og Berenbaum, 2002).
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f nylegri rannsékn Carr var kannad hvad verdur um strakastelpur pegar par
fullordnast. Tekin voru lifssoguvidtol vid 27 konur. Rannséknin leiddi i 1j6s ad
11 af konunum héldu afram ad vera strakastelpur, 10 sneru vid bladinu og sex
konur voru med adrar skyringar a stodu sinni sem strakastelpur a fullordinsarum.
Algengasta skyring kvennanna var ad kynproski og aukinn almennur proski hafi
studlad ad pessari breytingu. Sumar fengu ahuga a4 gagnsteda kyninu og
romantik. Félagslegur prystingur fra foreldrum og vinum var einnig nefndur, par
sem stulkunum hafoi t.d. verio sagt ad ef par hegduodu sér ekki domulega yrou
par ekki félagslega vidurkenndar og myndu ekki finna sér eiginmann. Astzdur
kvennanna sem héldu afram a0 skilgreina sig sem strakastelpur vordudu
sérstaklega ahugamalin, m.a. veidar og ipréttaidkun, dsamt pvi ad samvera meod
strakum skipti paer meira mali en samvera med 6drum stelpum. Konur sem héldu
afram ad vera strakastelpur gafu einnig per skyringar ad per hefou
kynferdislegan ahuga 4 stilkum eda konum (Carr, 2007).

Dr. Isabell Henault er kynfreedingur og salfredingur sem hefur sérheaeft sig i
starfi og rannsoknum er varda Aspergersheilkenni med aherslu 4 kynheilbrigdi,
kynfraedslu og félagsfaerni. { bok um Aspergersheilkenni og kynheilbrigdi fjallar
hin m.a. um kynferdislegan fjolbreytileika og kynvitund. Hun segir ad med
rannsoknum, klinisku starfi og umraedum 4 Internetinu sé hagt ad syna fram &
tengsl a4 milli pess ad vilja skipta um kyn (gender identidy disorder),
kynferdislegs fjolbreytileika og Aspergersheilkennis. { rannsékn & hennar
vegum, par sem 28 fullordnir einstaklingar med Aspergersheilkenni toku patt,
kom i ljos ad peir voru almennt sattir vid kyn sitt. Hins vegar var kynvitund
peirra furdanlega laus vi0 ad vera had félagslegum vidmidum. Folk med
Aspergersheilkenni var almennt opnara vardandi kynhneigd og kynferdislegan
fjolbreytileika en almennt gerist. Isabelle telur ad samkynhneigd og kynleysi sé
algengara hja folki med Aspergersheilkenni en 6drum poétt enn séu ekki til
rannsoknir sem stydji pad (Henault, 2005).

Samantekt

{ pessum kafla hef ég gert grein fyrir fradigrunni rannsoknarinnar og fjallad um
rannsoknir sem tengjast umfjéllunarefninu. Kynntar voru rannsoknir & einhverfu
og synt fram 4 a0 peer hafa ad mestu midast vi0 drengi. Leitast var vi0 ad fa
innsyn i hvernig bérn og unglingar verja fristundum sinum og hver dhugamal
peirra eru. Samkvemt pvi hafa stalkur ahuga 4 athdfnum af félagslegum toga og
pad ad vera vinszll medal jafnaldra skiptir mali fyrir baedi drengi og stilkur.
beir sem ekki eru vinsalir velja tdmstundaidju i einveru. Gerd var grein fyrir
tveimur rannsoknum um sérkennileg og afmoérkud ahugamal getumikilla barna
og unglinga 4 einhverfuréfi og fram kom ad ahugmal sem tengjast Japan eru
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algeng. Sagt fra vinszldum anime- og manga-teiknimyndastilsins, sem er
sérstaklega vinsell hja stalkum og gefin var innsyn i pad sem einkennir
teiknimyndasdgurnar. Fjallad var um mikilvagi félagslegra samskipta og seiglu
og ahrifum nymidlunar og Internetsins & samskipti folks a4 einhverfur6fi. ba var
lysing & einstaklingum i Japan sem kallast Otaku eda anime- og mangandrdar
sem eru taldir tengjast hinu hernadarlega menntakerfi i Japan. I kjolfar
umfjéllunar um lidan og adlogun var vikid ad sjalfsevisdgum kvenna &
einhverfurofi til ad veita innsyn i peirra sjdnarmid og sjalfsmynd. Ad lokum var
gerd grein fyrir ymsum alitamalum svo sem um einhverfu sem menningarkima
og rannsoknir tengdar sjalfsmynd, kynimynd og kynvitund folks & einhverfurofi
kynntar.

[ naesta kafla mun ég fjalla um fradilegar undirstodur rannsoknarinnar,
aoferdir, rannsoknarsnidid og rannsoknarspurningarnar asamt pvi ad lysa
hvernig gagna6flun og greining for fram. Gerd verdur grein fyrir hvernig val a
patttakendum var hattad og sidferdilegum élitamalum. { lok kaflans verda
stulkurnar i rannsokninni kynntar.
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III. kafli: Framkvaemd

[ pessum kafla fjalla ég um fraedilegar undirstodur og framkveemd rannsoknar-
innar. Lyst verdur hvernig patttakendur voru valdir sem og tengslum minum vid
pa. Kynntar verda paer adferdir sem notadar voru vid ad afla rannsoknargagna og
greina pau. Einnig mun ég fjalla um sidferdileg alitamal og vandamal sem komu
upp i1 rannsoknarferlinu. Til ad nalgast viofangsefnid og leita svara vid
rannsdknarspurningunum kaus ég ad beita eigindlegri rannsdknaradferd. Studst
var vid pa grunntexta sem kenndir eru i eigindlegri adferdafradi vid mennta-
visindasvid Haskola [slands og vidar (Bell,1999; Bogdan og Biklen,1998;
Hermann Oskarsson, 2000, 2005; Mertens, 1997; Silvermann, 2000).

Adferdafraedilegar undirstoour

Markmid eigindlegra rannsokna er ad leitast vid ad fanga upplifun og skilning
patttakenda 4 lifi sinu og adstedum, eda pvi fyrirbaeri sem er rannsakad og
talkad ut fra peirra sjonarhorni. Aherslur i rannséknum beinast einkum ad
akvednum hopi sem er skilgreindur eftir samfélagshogum eda busetu.
Eigindlegar rannsoknir byggjast a lysandi gognum um personulega reynslu folks
og pa merkingu sem pad leggur i lif sitt og adsteedur. Rannsakandinn setur eigin
vidhorf, tri og fyrirfram gefnar hugmyndir til hlidar og gerir rad fyrir ad 6ll
sjonarhorn séu mikilvaeg og laerdomsrik. Hann er jafnframt medvitadur um ahrif
stodu sinnar & rannsoknarferlio (Bogdan og Biklen, 1998).

Tilviksathugun (case study) felur i sér ad rannsakandi safnar gdégnum a
ymsum svidum sem tengjast pvi vidfangsefni er rannsoknin beinist ad og er
henni m.a. @tlad ad skyra sjénarmid einstaklingsins & tilteknum vettvangi.
Ferilsathugun felur oft i sér lysingu 4 menningu eda akvedonum
menningarkimum. Markmid adferdanna er ad leitast vid ad koma sjonarhorni
patttakandans til skila og lara 4 pann hatt jofnum hondum um félk af folki.
Margskonar adferdum er beitt vid gagnasdéfnun innan eigindlegrar adferdafradi
(Hermann Oskarsson, 2000, 2005).

Félagsleg hugsmioahyggja

Félagsleg hugsmidahyggja (social constructionism) er hugtak sem er notad um
kenningar er leggja aherslur a4 a0 lif folks sé félagslega skapad. Samfélag sé a
virkan og skapandi hatt byggt af monnum. Sem fraedilegt sjonarmid er félagsleg
hugsmidahyggja rakin til bokar, The Social Construction of Reality sem Berger
og Luckman skrifudu ario 1967. Hugsmidahyggja gengur Ut fra pvi ad pad sem
talid er natturulegt sé ekki radandi afl heldur skyrast raunveruleg fyrirbeeri ut fra
upprunalegum  eiginleikum.  Félagsleg  hugsmidahyggja er akvedin
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hugmyndafraedi sem gengur ut fra pvi ad merking tilfinninga sé
menningarbundin og tengist skynhrifum (sensation). Upplifun manna er
samkvamt pessu olik eftir menningarhopum og einstaklingum. Gert rad fyrir pvi
ad tilfinningar séu talkadar ut fra likamlegri reynslu og tilfinningar talkadar 1t
fra afstoou (Berger og Luckman, 1967).

Tilgangur eigindlegra rannsdkna er ad peer leidi af sér kenningar a grundvelli
peirra gagna sem aflad er. Rannsoknir af pessu tagi eru sveigjanlegar vardandi
skipulag og gagnadflun, og greining gagna fer ad hluta fram samhlida 6flun
peirra. Med pvi ad beina athyglinni ad félagslegum samskiptum byggja
eigindlegar rannsoknir 4 samfellu 1 6flun gagna i stad s6fnunar adskilinna atrida,
eins og pegar merkt er vid spurningar i spurningalista eda st6dludu vidtali.
Eigindlegar rannsoknir eru pannig heildreenar i peirri merkingu ad reynt er ad
koma til leidar samhengistengdum skilningi 4 innbyrdis tengslum ymissa patta
sem hafa ahrif 4 mannlegt atferli (Bogdan og Biklen,1998; Hermann Oskarsson,
2005; Silvermann, 2000).

Fotlunarfreeoi

Fjolbreytileiki er talinn lykilatridi i mannlegri tilveru og hlutverk fotlunarfraeda
er ad vekja athygli 4 ad reynslu peirra sem skilgreindir eru fatladir.
Fotlunarfraedi byggist 4 pverfaglegri nalgun ymissa fradigreina, svo sem
félagsfraedi, mannfraedi, menningarfraedi og feminisk fraedi asamt fjolda annarra
fraedigreina.

Markmidid med fotlunarrannsdknum er m.a. ad setja fotlun i félagslegt,
efnahagslegt, menningarlegt og politiskt samhengi. Fotlunarfredingar leggja
aherslu 4 mikilveegi félagslegra patta og gagnryna jafnframt hinn hefdbundna
leeknisfraedilega skilning a fotludu folki sem afbrigdilegu og goélludu, andstett
pvi sem talid er heilbrigt eda edlilegt. Almennt er hugtakid fotlun notad yfir folk
sem vegna liffredilegra og eda félagslegra patta er skert eda fatlad (Barnes,
Mercer og Shakespeare, 1999).

Rannsoknir sem sntia ad jadar- og minnihlutahépum eiga raetur ad rekja til
politisks umroéts og mannréttindabarattu minnihlutahépa a sidari hluta sidustu
aldar. Frazdimenn bentu a4 og syndu fram & hvernig félagsvisindalegum
kenningum hefur verid beitt i pvi skyni ad alhaefa 1t fra reynslu radandi hopa og
4 pann hatt undiroka konur og ymsa minnihlutah6pa. Samkvaemt kenningum
feminista innan fotlunarfraed-innar btia fatladar konur vid tvofalt misrétti sem
byggir 4 kynferdi og fotlun. Kvenna- og kynjafredi, hinsegin fraedi asamt
freedastarfi sem fjallar um ymsa pjédernishdpa eru sprottin ur pessum jarovegi
(Thomas, 1999; Rannveig Traustadottir, 1997).
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Fotlunarfreedin hafa haft pad ad leidarljosi ad studla ad félagslegum
breytingum i peim tilgangi ad beeta lif fatlads folks jafnframt pvi ad varpa ljosi a
menningu, samfélég og tengsl einstaklings og umhverfis (Rannveig
Traustadottir, 2003).

Rannsoknarsnioio

Adferdafraedi rannsOknarinnar er tilviksathugun sem felur i sér markvissa og
nakvama athugun 4 tilteknu vidfangsefni hja fyrirfram skilgreindu urtaki sem er
famennt. Adferdin gerir rannsakanda kleift ad skoda vidfangsefniod itarlega og ut
fra olikum forsendum. Rannsoknarsnidid a vel vid par sem styrkur
tilviksrannsokna liggur i pvi ad rannsakandinn einbeitir sér ad einstoku tilviki,
einstaklingum eda adstedum. Pannig felur adferdin i sér skilgreiningu a
margskonar ferlum sem eru vixlverkandi (Bell, 1999). Stake (1994) malir med
pvi ad rannsoknar-gognum sé safnad ut fra eftirfarandi upplysingum: E0li
tilviksins, sdgulegum bakgrunni, 60ru samhengi svo sem efnahagslegu,
politisku, 16gfraedilegu og fagurfraedilegu, 6drum tilvikum par sem tilvikid er
vidurkennt og peim heimildarménnum sem pekkja tilvikid. Ferlid sem 4 sér stad
pegar samanburdur vid onnur tilvik er gerdur er oft latid i hendur lesanda
rannsoknarinnar (Mertens, 1997).

Markmio og gildi

Markmid rannsoknarinnar var ad fa innsyn i og afla pekkingar 4 dhugamalum
stilkna sem greindar hafa verid med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir &
einhverfur6fi. Upplysingar byggjast 4 sjonarhorni patttakenda sjalfra & pvi sem
skiptir pa mali i daglegu lifi (Rannveig Traustadoéttir, 2006). Leitast var vio ad
kanna hvernig stalkurnar sjalfar upplifa mikilvaegi ahugamalanna og hvada ahrif
pau hafa 4 nanasta umhverfi, nam, félagsleg samskipti, sjalfsmynd og lidan.

Visindalegt gildi felst i pvi ad 1itid hefur verid fjallad um getumiklar stalkur &
einhverfur6fi, hugsanlega af pvi ad mun faerri stalkur en drengir hafa pessa
greiningu og leknisfredilegar skilgreiningar hafa til pessa midast vid drengi
(Kopp og Gillberg, 1992).

Hagnytt gildi felst i pvi ad rannsoknin getur studlad ad auknum skilningi &
porfum barna og ungmenna & einhverfuréfi og skapad grundvoll fyrir betri
pjonustu fyrir pau og fjolskyldur peirra.

Rannsdéknarspurningar

Vidfangsefni rannsoknarinnar var ad leita svara vid rannsoknar-spurningunum
premur sem voru: Hver eru ahugamal stilkna med Aspergersheilkenni og
svipadar raskanir & einhverfur6fi? Hvada pydingu hafa ahugamalin fyrir
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stulkurnar, svo sem nam, félagsleg samskipti, sjalfsmynd og lidan? Hvada ahrif
hafa 4hugamalin 4 ndnasta umhverfi stulknanna? Til ad leita svara vid
spurningunum voru eftirtaldar lykilspurningar hafdar ao leidarljosi:

Hver eru ahugamalin?

Hvert er gildi ahugamalanna fyrir stilkurnar?
Hvernig verja peer fritima sinum?

Hvernig er samskiptum vid fjolskyldu hattad?
Hvernig er samskiptum vid vini hattad?

Hafa stalkurnar verid lagdar i einelti?

NSk =

Hvernig upplifa peer skolann?

Studst var vid vidtalsramma til ad fa svor vid rannséknarspurningunum og
ofangreindum lykilspurningum i vidtélum vio stalkurnar og maedur peirra.

batttakendur

Lykilpatttakendur voru sex stulkur & aldrinum 10-18 ara, sem greindar hafa verid
med Aspergersheilkenni eda svipadar raskanir & einhverfur6fi. Ad auki voru
tekin vidtdl vid medur stalknanna. Alls toku pvi 12 einstaklingar patt i
rannsokninni. Gerd voru kynningar- og sampykkisblod fyrir patttakendur (sja
fylgiskjol 1- 4). Tekid var fram a0 ef stilkurnar veeri ekki fusar til patttdku, pratt
fyrir sampykki forradamanns, yrdi malid 1atid nidur falla. Markvisst trtak var
notad vid val & patttakendum sem valdir voru ut fra fotlunarskra Greiningar- og
radgjafarstodvar rikisins. Aflad var skriflegs sampykkis forstodumanns fyrir ad
nota gdgn Ur skranni vid val a patttakendum ad fengnu leyfi (sja fylgiskjal 5)
Visindasidanefndar: 08-041-S2 sem 14 fyrir um midjan mars 2008, og sampykkt
Personuverndar pann 8. febraar (VSNb2008020013/03-7) (sja fylgiskjol, 6a og
6b). A0 fengnu leyfi hafdi félagsradgjafi sem starfar 4 Greiningarst6d samband
vid medur stilknanna simleidis i peim tilgangi ad kynna adaldherslur
rannsOknarinnar og kanna ahuga a patttoku. Ad pvi loknu hafdi ég samband
simleidis i peim tilgangi ad kynna nanar framkvaemd verkefnisins. Send voru
kynningarbréf til patttakenda og eyoublod fyrir upplyst sampykki. Pegar upplyst
sampykki patttakenda 1a fyrir hofst 6flun gagna.

Gagnaoflun og -greining

Gagnad6flun for fram 1 mars - juni 2008. Gerdur var vidtalsrammi fyrir stilkur
(sja fylgiskjal nr. 7). Einnig var gerdur vidtalsrammi fyrir madur (sja fylgiskjal
nr. 8). bar sem vidmelendur voru hvattir til ad greina fra reynslu sinni at fra
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eigin forsendum. Utbtinn var listi yfir hugsanleg dhugamal sem stalkurnar
merktu sjalfar vid medan 4 vidtalinu st6d. Oll vidtdlin foru fram 4 heimilum
stilknanna ad vali peirra sjalfra og medra peirra. Viotol vid fimm af stalkunum
foru fram i herbergjum peirra, par sem peim finnst best ad vera, og vidtal vid
eina stilkuna for fram i alrymi, par sem hun ver tima sinum ad mestu. Viotolin
vid stalkurnar voru tekin upp & stafreent myndband til ad varpa ljosi 4 augntengsl
og svipbrigdi pegar stulkurnar ségdu fra eda téludu um dhugamalin. Viotol vid
medurnar voru hljodritud. Sidan voru vidtolin afritud fra ordi til ords asamt
addraganda og hugleidingum minum. Vidtolin vid flestar stulkurnar toku u.p.b.
eina klukkustund og vidtdlin vid madurnar fra 30 minGtum og upp i riflega
klukkustund.

Vid gagnadflun og -greiningu var hugad ad valdahlutféllum, p.e. ad efla vald
vidmalenda pannig ad raunveruleg vidhorf peirra keemu i 1jos. Med petta ad
leidarljosi var vidmalendum bodid ad velja hvar vidtolin feru fram. Avinningur
fyrir patttakendur var jafnframt folginn i ad koma sjonarmidum sinum og
reynslu 4 framferi. Pannig gatu peir midlad skodunum sinum & pvi sem skiptir
pa mali i daglegu lifi (Rannveig Traustadottir, 2006). Parna nyttist reynsla min
af samskiptum vid born og unglinga 4 einhverfurofi vel. Frumgreining gagna for
fram samhlida afritun og var byggd 4 nalgun grundadrar kenningar (Silvermann
2000). Gognin voru marglesin og borin saman innbyrdis. Beitt var opinni kédun
til ad finna hugték og pemu sem tengdust rannséknarspurningunum. Pemun voru
sidan flokkud 1 sterri heildir og tengd 1 gegnum 6xulkédun. Ad lokum var efnid
sett fram & fredilegan hatt, gognin tulkud, borin saman vid heimildir og
alyktanir dregnar (Bogdan og Biklen, 1998; Snaefridur bora Egilson, 2007).

Areidanleiki og réttmeeti

f rannsokninni var leitast vid ad endurspegla upplifun pétttakenda og reynslu af
pvi sem peim sjalfum fannst mikilvaegt. Areidanleiki og réttmeeti skraningar og
urvinnslu voru tryggd med pvi ad viotdlin vid stulkurnar voru tekin upp &
stafrent myndband og i viotélum vid maedur folst einnig akvedinn areidanleiki.
bad er margt sem studlar ad areidanleika i pessari rannsokn, s.s. ad ég reeddi
baedi vid madur og datur, notadi myndband o.fl. Alyktanir folust i pvi ad Iysa
ahersluatridum er fram komu i gégnunum fra badi detrum og madrum, 6drum
gognum, s.s. myndum sem stilkurnar héfou teiknad, og sdgum sem per hofou
gert. Leidbeinandi las yfir greininguna og kom med hagnytar abendingar
(Bogdan og Biklen,1998).
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Siofraedilegir paettir

Upplyst sampykki er grundvallaratridi i sidferdi rannsokna. bad felur i sér ad
patttakendur viti hvad verid er ad rannsaka og hvernig rannsoknin fer fram.
Einnig er mikilvaegt ad peir viti hversu langan tima er aztlad ad hun taki og
hvernig nidurstodur verda notadar (Bogdan og Biklen, 1998). Virding og
samvinna vid patttakendur voru lykilatridi sem ég setti mér 1 upphafi
rannsoknarferilsins.

[ rannsoknum sem beinast ad lifi og adstedum folks eins og fotludum
bérnum og ungmennum er ad morgu ad gaeta. Annars vegar parf ad huga ad pvi
a0 hagsmunir og 0ryggi barnsins séu i fyrirrimi og hins vegar ad rannsakandinn
sé medvitadur um peer sidferdilegu skyldur ad bregdast ekki trinadi barnsins.
bar ber ad nefna alitamal sem upp getu komid ef ég kaemist ad einhverju um
stulkurnar sem veaeri mikilveegt ad foreldrar vissu. bess var vandlega gaett i
vidtolum vid stalkurnar ad ganga ekki narri peim ef vidkvaem malefni bar a
géma og gerdar radstafanir til pess ad vidmalendur gaetu leitad til salfredings,
sem hefur aralanga reynslu af ad tala vid born og unglinga med fétlun, ef porf
krefoi. Reynt var ad tryggja a0 patttakendur teeku patt af fisum og frjalsum vilja
an nokkurs prystings. Sjaanleg ahetta fyrir patttakendur var pvi hverfandi.

A0 taka a vidokvemum og personulegum malum getur verid vandasamt.
Abyrgdarmadur rannséknarinnar og ég hafa vidamikla reynslu af rannsoknum
med vidkvemum hopum, auk aratuga reynslu i starfi med fotludum bornum og
ungmennum. Pessi reynsla nyttist vel i rannséknarvinnunni par sem ég fjalladi
um svid sem €g pekkti vel. Bogdan og Biklen (1998) benda 4 ad pad geti reynst
rannsakanda fjotur um fot ad rannsaka eigin starfsvettvang par sem pad geti
verid erfitt ad skapa nagilega fjarlaegd til ad fa yfirsyn. I rannsoknarferlinu
leitadist ég vid ad vera medvitud um pessar hattur og staldradi reglulega vio,
skodadi eigin hug og spurdi gagnrynna spurninga vardandi hlutverk mitt sem
rannsakanda. Pannig leitadist ég vid ad adgreina eigin hugmyndir og pad sem i
gdgnunum var (Snafridur bPora Egilson, 2007).

A ymsum stigum rannsoknarinnar og sérstaklega i greiningu gagna var ekki
hja pvi komist ad beina sjonum ad atrioum sem komu fram en voru ekki hluti af
upphaflegum markmidum. Petta voru paettir sem voroudu sjalfsmynd stilknanna
og voru ad minu mati mikilvegir vardandi nidurstodur og megindherslur
rannsoknarinnar. Eg gerdi mér i upphafi grein fyrir pvi ad minar parfir sem
rannsakanda og parfir stalknanna gaetu verid olikar. Markmid mitt var ad varpa
ljosi & peetti sem ég taldi ad veeru mikilvagir fyrir pekkingu mina sem radgjafi,
en paer hefou hugsanlega litinn dhuga 4 eda porf fyrir ad deila pvi sem peim
finnst mikilveegt med 60rum. Einnig hafdi ég akvednar fyrirfram hugmyndir er
voroudu ahugamal stulknanna og voru paer hugmyndir byggdar a reynslu i starfi.
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Tengsl vio patttakendur

Adur en rannsoknin hofst hafdi ég starfad sem proskapjalfi i yfir 25 ar og par af
sem radgjafi fatladra barna og ungmenna i morg ar. Undanfarin ar hef ég lagt
aherslu 4 ad auka pekkingu mina 4 malefnum bama og ungmenna &
einhverfur6fi. Starf mitt & Greiningar- og radgjafarstod hefur m.a. verid folgio i
greiningu og radgjof vegna barna og ungmenna 4 einhverfurdfi. A pessum tima
hef ég komid ad malefnum stiilkna sem voru p6 i miklum minnihluta. Pegar kom
ad pvi ad velja patttakendur i rannsoknina kom i 1j6s ad ég hafdi hitt fimm af
stilkunum adur. bott slikt geti orkad tvimelis tel ég ad pad hafi almennt haft
jakveed ahrif 4 tengsl min vid stalkurnar og verkefnid i heild.

Trunadur og nafnleynd

Leitast var vid ad vernda vidmelendur med pvi ad gera gognin
opersonugreinanleg. Stalkur med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir 4
einhverfur6fi eru faar og ad morgu leyti audpekkjanlegar. Af sioferdilegum
astedum er mikilveegt ad vernda per svo sem med pvi ad nota gervindfn a folk
og stadi.

Takmarkanir rannsoknarinnar

Eins og adur hefur komid fram var einungis aflad gagna um sex stulkur og pvi
ekki hegt ad alhaefa ut fra peirra sjonarhorni eda reynslu, enda var pad ekki
tilgangurinn. Nokkrir annmarkar komu fram vid gagnadflun, m.a. ad stundum
var erfitt ad fa fram sjonarmid stilknanna vegna pess ad porf eda geta
einstaklinga med Aspergersheilkenni til ad tja eigin upplifanir og skodanir er oft
takmorkud (Attwood, 1998). Taldi ég pvi mikilvaegt ad taka viotdl vid madur
stulknanna par sem peirra pekking skipti mali vardandi markmid
rannsoknarinnar. bratt fyrir pessa annmarka og takmarkanir tel ég ad
nidurstodurnar gefi akvednar visbendingar um pad sem stalkum med
Aspergersheilkenni og svipadar raskanir finnst sjalfum mikilveegt og hvernig
paer upplifa eigin adstedur. Margt er po orannsakad um adstedur og reynslu
getumikilla stalkna & einhverfuréfi og mikilvaegt ad frekari rannsoknir verdi
gerOar til ad auka pekkingu a adstadum peirra og porfum og ekki sidur til ad
koma sjonarmidum peirra a framfaeri

Kynning a stulkunum

Hér er etlunin ad kynna stilkurnar i rannsokninni. Eg hef kosid ad kynna peer
med gervindfnum og breyta aldri peirra litillega.
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Sawray, 11 dwrav

Sara er stor eftir aldri en barnaleg i utliti. { vidtalinu virkadi hun
feimin og hafoi litid frumkvadi. Hun svaradi gjarnan & einfaldan
hatt og baetti litlu vid. I vidtalinu horfdi hiin allan timann i augun &
mér. Hin er i almennum bekk, ekki med studning, en hittir
starfsmann 1 skélanum einu sinni i viku og talar vid hann um pad
hvernig gengur i skdlanum.

Alfruny, 12 dwraw

Alfran baud af sér godan pokka og var mjog kurteis. I vidtalinu
hafoi hun 1itid frumkvaedi, svaradi oftast &4 einfaldan hatt og baetti
litlu vid. Han spurdi hvad petta veeru margar spurningar. Moodir
hennar sagdi ad hun hafi haft sérstakan dhuga 4 ad vita nanar um
Personuvernd en ekki spurt neitt um rannsoknina pegar hun las yfir
eyodubladid um upplyst sampykki.

Emiliay, 13 dvrav

Emilia var oft formleg i fasi og virtist taka vidtalinu um dhugamal
af mikilli alvéru. Sjalfsmat hennar virdist gott og huin var oft anaegd
med sig 4 medan 4 vidtalinu st6d. Hun notadi stundum liflegt
latbragd. begar leid a vidtalid for Emilia ad geispa og virtist preytt.

Soley, 15 dvraw

Soley var oft med liflegt latbragd medan 4 vidtalinu st6d. Stundum
virtist sjalfsmatid mjog gott en stundum litid. Séley var ad morgu
leyti ahugasom um ad gefa mér goédar upplysingar en atti stundum
erfitt med ad skyra it pad sem hin var ad hugsa eda vildi segja.

Johawrwma, 16 cwav

Johanna var afar formleg i tali og oft dalitid kaldhadin. Ad hennar
mati er margt of personulegt til ad tala um i svona ritgerd. Johanna
virtist a0 vissu leyti sjalfsorugg, oft anegd med sig og hafoi 1itid
umburdarlyndi i samtalinu vid mig.
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Dagmaw, 17 awrav

Dagmar var allan timann frekar formleg i tali og virtist oft anaegd
med sig. Hun var stundum svolitid kaldhaedin i tali. Hin virtist
ahugasom um ad raeda vid mig um ahugamal sin og svaradi
spurningum 4 greinagédan hatt en tok ekki mikinn tima i ad syna
mér pad sem hun hefur teiknad.

Nanari lysing & hverri stilku er ad finna i vidauka 1.
Medwr sttlknavrunar

Vidtolin vid fimm af madrunum voru tekin i beinu framhaldi af
vidtdlunum vid stilkurnar en eitt vidtal for fram tveimur manudum
seinna af ovidradanlegum asteedum. Modir viokomandi stulku sagdi
pad jakvett par ed hin hefdi pa fengid svigram til ad velta ymsu
fyrir sér sem hun hafoi ekki spad i adur.

Samantekt

[ pessum kafla hef ég gert grein fyrir framkvemd rannséknarinnar,
rannsdknaradferdum og hvernig 6flun gagna og greining for fram. Sagt var fra
patttakendum og hvernig peir voru valdir. Einnig var gerd grein fyrir
sioferdilegum alitamalum og adferdafreedilegum askorunum. A lokum voru
stulkurnar i rannsékninni kynntar.

[ naesta kafla mun ég kynna nidurstddur rannsoknarinnar. Par byggjast 4
greiningu gagnanna med hlidsjon af markmidum rannséknarinnar og pvi sem
stulkurnar sem eru lykilpatttakendur toldu mikilvagt ad kaemi fram. { lok kaflans
geri ég grein fyrir pvi sem meadurnar hofou ad segja um dhugamal detranna.
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IV. kafli: Niourstoour

[ pessum kafla er greint frd nidurstodum rannséknarinnar. Til ad svara
rannséknarspurningunni eru dregin fram fjogur megin pemu sem eru byggd a
rannsOknarspurningunni og peim pattum sem henni tengjast sem eru: Fristundir
og ahugamal, félagsleg samskipti, lidan og adlogun og sjalfsmynd. Byggt er a
frasognum sex stulkna af dhugamalum sinum og hvada pydingu pau hafa fyrir
par og ahrif peirra 4 nam, félagsleg samskipti, sjalfsmynd og lidan. Einnig
verour fjallad um hvad medur stilknanna hofou ad segja um ahugamalin enda
gafu paer nénari innsyn i tilurd ahugamalanna og ymislegt sem peim tengdist.

Viotolin vio stalkurnar

Vidtolin foru fram heima hja stulkunum. Pad virtist ekki trufla stalkurnar ad
vidtolin veeru tekin upp 4 myndband. Par syndu mér margt af pvi sem tengdist
ahugamalunum, svo sem teikningar sem par hofou gert, baekur sem paer hofou
lesid, teiknimyndasdgur, ymsar heimasiour, netleiki og tolvuleiki sem peaer spila.
Ein stalknanna syndi mér einnig ségu sem hun hafdi skrifad.

Stalkurnar voru frekar ahugasamar um ad gefa mér upplysingar um ahugamal
sin og fannst mikilvaegt ad ég fengi greinagdd svor vid spurningum um pau. Ein
peirra var b6 & vissan hatt neikvaed en kom med pa hugmynd ad stalkurnar i
rannsékninni fengju ad hittast.

Vidtolin proudust & 6likan hatt. Fjorar af stulkunum virtust stoltar af pvi ad
ég syndi malefninu dhuga pott per preyttust svolitio i lokin & pessu spjalli vid
mig og stundum var eins og paer bidu eftir ad vidtalinu lyki. Aberandi var hvad
yngri stulkurnar battu litid vid pad sem ég spurdi per um. bar sem voru eldri
h6fou meira til malanna ad leggja en naer eingdngu ut fra pvi sem um var spurt.
Elsta stilkan virtist hafa meira innsai i eigin stodu en par sem voru yngri. {
viotolum vid stalkurnar og greiningu a4 gégnum voru pettir sem gerdu mér ljost
ad peer attu margt sameiginlegt og fannst mér margt i fari peirra minna &
menningartengda paetti sem hafa motast pratt fyrir ad stalkurnar pekkist ekki.
bessir pettir virdast tilkomnir vegna fotlunarinnar og voru eftirfarandi:
Ahugamalin voru algjorlega sjalfsprottin og ekki var neitt i umhverfi stilknanna
sem ytti undir pau, allar eru paer strakastelpur. Stilkurnar voru ekki hadar aliti
annarra og ekki tiskubylgjum. A mynd 1 ma sja umredda petti.

49



. = [ Alit onnarra .
Ahurt,-umulm Eru Eru e Eru dhddar
sjdlfssprottin | stdkostelpur | o ;E:E::'i sy | | Tiskubylgjum

Mynd 1. Sameiginlegir peettir sem einkenna allar stilkurnar.

Fristundir og ahugamal

Stalkurnar h6fou allar dhuga a télvum, teiknimyndasdgum, ensku, framandi eda
00ruvisi menningu og dyrum. Fjorar peirra h6fou mikinn dhuga 4 ad teikna, ein
stulka skrifadi sogur. Pad kom fram ad tver stilkur fara reglulega a4 bokasafn og
hja annarri peirra er pad fastur lidur einn dag i viku. Adalahugamal hja einni
stulku er lestur en adrar lesa einnig mikid og pa sérstaklega teiknimyndasogur.
Tver stilkur s6gdust hafa gaman af tonlist og nefndu peaer badar ad paer hefou
m.a. ahuga 4 klassiskri tonlist. Pad virtist mikilvaegt fyrir allar stulkurnar ad hafa
stodugt eitthvad fyrir stafni og hugsanlega er pad skyring 4 pvi hve uppteknar
par eru af dhugamalum sinum. Ein stalkan sagdi ad dhugamalin teekju allan
timann af pvi ad pau veeru skemmtileg.

Tolvur

Allar stalkurnar h6fou adgang ad télvu og var hiin mikilveegur pattur 1 lifi peirra
allra og ekki sist félagslega, par sem peim fannst flestum betra ad hafa samskipti
vid adra i gegnum tdlvuna. brjar af eldri stalkunum par Dagmar, Soley og
Johanna hofou nokkud fijalsan adgang ad to6lvu en foreldrar peirra yngri
uthlutudu peim akvedinn tima i télvu. Stundum var t6lvan notud sem umbun
fyrir ad framkvaema akvedin verkefni, sem foreldrar t6ldu mikilvaeg, en
stilkurnar hofou sjalfar litinn ahuga 4 eda voru peim erfid. Dagmar notar
télvuna mikid til ad horfa & teiknimyndir, sjonvarpspetti, spila leiki og setja
myndir sem hun hefur teiknad inn 4 heimasiduna deviantart.com. Hun notar
tolvuna einnig til ad eiga samskipti vid adra. Hun sagoi:

Eg er mikid i tolvunni. Eg spila allt eftir stafrofsreglum, ég spila
tolvuleiki og horfi 4 paetti, ég horfi ekki oft & sjonvarpid... Pegar ég
tala vio folk 1 gegnum tdlvuna pa fattar pad ekki ad ég er 6druvisi...
Eg mundi deyja an tlvunnar og ég yrdi rugglega brjalud ef ég
gati heldur ekki teiknad. Eg nota teikningu til ad tja mig. Eg get
lifad an folks, ég hef alltaf verid svona...
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Fjorar af eldri stilkunum s6gdu ad pad veri betra ad horfa & biomyndir og
petti 1 télvunni en sjénvarpinu vegna pess ad pa geti madur spolad til baka.
Allar sogoust stulkurnar frekar horfa 4 teiknimyndir en venjulegar biomyndir og
helst vildu paer horfa & myndir i télvunni. Dagmar sagdi ad pad veeri erfitt ad
sitja fyrir framan sjonvarpid vegna pess ad pa geeti htin ekki gert neitt annad &
medan. begar hiin veri i télvunni gaeti hun lika verid ad teikna og jafnvel verid i
leikjum e0da spjallad vid adra a Netinu, Dagmar lysti pessu pannig:

begar ég horfi 4 sjonvarpid skil ég sumt en svo koma samskipti par
sem &g stend bara og ,,hvad gerdist“... pad er yfirleitt i einhverjum
voda floknum samraedum. Og svo skyndilega kemur greinilega
onnur manneskja sem setti upp einhvern svip einhvern timann... og
skyndilega eru allir reidir eda sorgmaeddir eda pa ad onnur persénan
fer ad skaela 0t af einhverjum asteedum... Mér finnst paegilegra ad
horfa & peetti i tolvunni pannig ad ég get bara spélad til baka.

Helst sdgdust stilkurnar horfa & myndir sem tengdust dhugamalum peirra
eins og Pirates of the Caribbean, Lord of the Rings, Simpsons og Family Guy.
Stulkurnar attu pad sameiginlegt ad horfa aftur og aftur 4 myndir eda patti sem
peim fannst vera skemmtilegir. A mynd 2 ma sja hvernig stalkurnar nota tolvu
sér til anaegju og til félagslegra samskipta.

Talvan
lNalvuleikir, Heimosidur | eiknimyndir | Samskipti vid
nidurhal & par sem og peettir aden, blogg

seftar eru inn
myndum myndic eda teikna
ténli ___ soqur

Mynd 2. Télvunotkun stilknanna.

Stalkurnar nyttu Internetid til ad skoda pad sem tengist ahugamalum peirra.
Allar stalkurnar notudu tdlvuna til samskipta vi0 adra nema Sara sem sagdi ad
pad geeti verdi heettulegt ad tala vid adra i gegnum télvuna. Hin er med eigin
bloggsidu par sem hun skrifar og setur inn myndir og annad sem htn hefur
ahuga 4. Hinar stulkurnar eru 1 sambandi vid adra 4 spjallrasum eins og MSN.
Stundum eru petta vinir sem stalkurnar hafa kynnst vegna sameiginlegra
ahugamala 4 heimasidum sem tengjast ahugamalum peirra.
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Ad teikna

Fjorar af stalkunum héfou gaman af pvi ad teikna, gerdu mikid af pvi og tjaou
sig um mikilvagi pess ad beata sig i teikningu. Pad var aberandi hve mikid af
smaatridum voru i myndum peirra. Dagmar, elsta stilkan sem teiknar mikid,
fleygir myndunum sinum pegar hiin er anagd med par og er pa buin ad skanna
per inn & télvuna og setja & heimasiduna, deviantart.com. Johanna teiknar mest
af stilkunum myndir sem eru fullar af lifi, lysa miklu hugmyndaflugi, &samt pvi
a0 vera med mikid af smaatridum. Johanna sagdi ad oft veri einhver reynsla eda
saga a bak vid tilurd myndanna og pad veri skemmtilegast ad teikna
myndasdgur. Pegar ég hrosadi henni fyrir ad teikna vel og nefndi hve mikid veeri
af smaatridum i myndunum hennar svaradi hun um hel:

Smaatridi, pvilik vitleysa, ég geri bara smaatridi pegar mér leidist,
pegar madur gerir ekki smaatridi pa er petta ekki alvérumynd af pvi
a0 pa er petta bara svona agrip eda skissa.

Adspurd hvort hun veri buin ad teikna svona vel lengi, hvadan hin fengi
hugmyndirnar og hvers vegna hun teiknadi, svaradi hin:

Eg er alltaf ad reyna ad bzta mig. Hugmyndirnar verda til i
heilanum & mér. bad er par sem madur faer hugmyndir svona
venjulega. Eg teikna af pvi pad er leid til ad tja sig og ég get gert
pad sem ég vil 4 bladid... Vegna pess ad ef mig langar til pess ad
fljiga eda brenna nidur hiis pa get ég bara teiknad mynd af mér ad
fljiga eda brenna nidur his og pa er ég bara buin ad pvi og parf
ekkert a0 vera a0 paela i pvi meira.

Johonnu var illa vid ad syna mér gamlar myndir sem hun hafoi teiknad og
sagdi ad par vaeru gedveikt 1élegar og bara gamalt drasl. A3 minu mati voru
allar myndirnar hennar flottar. Sara syndi mér myndir af uppahaldspersonum
sem tengdust ahugamalum hennar og myndir ur ferdaldgum sem htin hafdi farid
i med fjolskyldunni. Myndirnar hennar baru pess vott ad vera gerdar af aliid og
ndkvemi. Alfrin teiknar m.a. teiknimyndasogur um fugla sem lenda i
skemmtilegum adsteedum. Hun syndi mér otrulegt magn af myndum sem mikil
vinna var 16gd i. Hin sag0ist teikna i skoélanum pegar kennarinn veeri ad tala.
Dagmar og Emilia teikna naer eingdngu myndir i mangastil og eru myndirnar oft
af personum sem tengjast uppahaldstdlvuleikjum, teiknimyndum eda
teiknimyndasdgum. Greinilegt var ad stulkurnar eyddu miklum tima i ad teikna
og baru teikningarnar pess merki pvi handbragdid og stillinn var frekar proadur.
Einnig virtust stlkurnar gera miklar krofur til sin. Tver peirra reeddu mikilvaegi
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pess ad bxta sig i anatomiu. Onnur sagdist hafa keypt danska bok med
teikningum af anatémiu, ekki kunnad vio stilinn i bokinni en leert margt af henni.

Enska

Stalkurnar eru allar ad eigin sdgn frekar godar i ensku og prjar af eldri
stulkunum sdgdust betri i ensku en kennararnir peirra. Allar nema Sara s6gdu ad
oft vaeri betra ad tja sig 4 ensku en a islensku og ad erfitt vaeri ad tulka enska
texta yfir a islensku an pess a0 tapa hluta af pvi sem skipti mali eda pvi sem
®tlad er koma 4 framferi. Alfrin sagdist hafa gaman ad pvi ad lesa
teiknimyndasogur eins og Calvin and Hobbes & ensku og Garfield eda Gretti.
Hun sagoi:

Sumt er sko betra ad lesa 4 ensku ef pad eru svona ordaleikir eda
eitthvad svoleidis, pa skilur madur pad ekki ef pad er 4 islensku.
Eins og Catch a fish, shall we come and catch a fish... pa foru peir
a0 kasta fiski 4 milli sin. Madur skilur pad ekki 4 islensku pa er
petta ordid 60ruvisi, pad er ekki hegt ad segja komum ad gripa fisk,
pannig, pa er betra ad lesa pad a ensku.

Stalkurnar nyta sér allar adgang ad leikja- og heimasidum & ensku par sem
pear geta leikid, spjallad, og sett inn myndir eda skrifad sogur. Ein pessara
heimasidna er deviantart.com par sem folk setur inn myndir sem pad hefur
teiknad og faer sidan athugasemdir um myndirnar. Deviantart er virt
listamannasida par sem folk skrair sig og feer innblastur fra 6drum listaménnum.
Fanfiction.net er onnur sida, par sem folk skrifar sogur eda 1j60 og setur inn til
ad syna 6drum og fa mat 4 pad sem pad er ad fast vid. A pessum sidum fa
stulkurnar umsagnir og viobrogd a pad sem par eru ad gera og geta skodad pad
sem adrir med svipud ahugamal eru ad fast vid. Johanna sagdi eftirfarandi um
skrif & ensku og af hverju deviantart skiptir hana mali:

Pad eru svo fair islenskir nordar og kannski er ég eini
fslendingurinn sem skrifa svona dot. bPannig ad pad er betra ad
skrifa 4 ensku af pvi ad pa er einhver sem nennir ad lesa pad. beir
vita hvad peir eru ad tala um, inn 4 deviantart. Par er folk sem
hugsar eins og ég.

Emilia sagdist vera god i ensku, betri i ensku en kennarinn og sagdist hun
ekki hafa hugmynd um af hverju, en henni finnst enska miklu, miklu betri en
islenska. Soley sagdist ekki pola islenskar biomyndir og henni fannst {slendingar
hafa Oomurlegan humor. Hun skrifar mikid af ségum og setur par inn &
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heimasiduna fanfiction.net. Séley sagoist lita a sig sem sjalfsteedan rithofund af
pvi ad hun veeri ekki ad vinna fyrir neinn annan. Hun skrifar 4 ensku:

Adal ahugamalid mitt er eiginlega ad skrifa sogur pad er pad mesta.
Pad er mjog mikill mismunur 4 ensku og islensku... pad er einhver
kinverskur gaur sem er med heimasidu sem heitir fanfiction.net og
&-1... mér skilst ad ég sé sjalfstedur rithofundur parna (hikandi). Ja
pad getur verid, pvi ad ég vinn ekki fyrir neinn parna.

Dagmar og Emilia sogoust oft hugsa & ensku og allar stilkurnar nema Sara
s0gOu ag islenskan s¢ ad einhverju leyti takmarkandi.

Lestur

Alfrin sagdist hafa laert ad lesa pegar hiin var fjogurra eda fimm éara. Lestur er
adalahugamal hennar, hin fer reglulega 4 bokasafn og les stundum sdmu
backurnar aftur og aftur. Séley les einnig. Hun sagdist vera ad lesa bokina
Neeturvaktin sem fjallar um japanska konu sem drepur eiginmann sinn. Bokin er
riflega 400 sidur. Soley sagdi ad sig langadi einmitt ad skrifa svona pykka bok.
Séley 4 ordabakur & morgum tungumalum enda hefur hun mikinn ahuga a
tungumalum og reynir ad laera pau med hjalp ordaboka.

Dyr

Stalkurnar hofou allar dhuga & dyrum og & heimilum peirra allra voru dyr.
Emilia sagdi ad kotturinn & heimilinu veeri einn af fjolskyldunni og pess vegna
nefndi hun hann med i upptalningu a fjolskyldumedlimum. Séru langar ad vinna
i geeludyrabud pegar hun verdur stor. Emiliu langar mest til ad verda dyralaknir.

Dagmar sagdi audveldara ad hafa samskipti vid dyr heldur en folk vegna pess ad
dyr gera minni krofur:

Eg hef alltaf verid hrifin af dyrum, ég hef alltaf att dyr. Eg a
audveldara med a0 tala vio dyr. Ekki 611 dyr... Dyr verdur ad vera
mitt til pess ad ég geti nad tengslum. bau laera ad pekkja mann og
madur lerir ad pekkja pau, tala vid pau. Madur parf ekki beint ad
tala madur bara, er parna. bannig ad pau eru ekki ad bidja mann um
a0 gera eitthvad, sem madur 4 erfitt med ad gera.

Emilia hefur safnad styttum af drekum og einhyrningum. Hun syndi mér
safnio sitt og sagdi mér fra drekunum sem henni fannst ad veeru flottastir. Emilia
taladi um drekana og eiginleika peirra, af mikilli virdingu. Unnur og Alfran
safna Pet Shop leikfangadyrum og badar spiludu paer morgeaesaleik sem heitir
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Club Penguin & netinu, par sem paer kleda morgesir og lata paer gera ymsar
prautir til ad vinna sér inn stig sem sidan er hagt ad versla fyrir. Sara spilar
einnig leik sem heitir Neopets par sem 4 ad sja um dyrin sin, lata pau leika og
gefa peim ad borda. Til ad geta spilad leikina purfa stalkurnar ad geta lesid
ensku. A heimili Johdnnu er hundur og ég fékk ad sja myndir sem hun hafdi
teiknad af honum. Myndirnar voru a0 minu mati storfengleg listaverk og gafu
mér akvedna syn 4 hvada pydingu hundurinn hugsanlega hefur fyrir Johdnnu.

Japan

Fjorar af stulkunum, peer Dagmar, Johanna, Soley og Emilia h6fou dhuga a
ymsu sem tengist Japan, s.s. mangamyndum og bokum og anime-teiknimyndum.
Galdrastelpurnar sem eru teiknadar i mangastil voru vinsalar hja 6llum nema
einni stulku. Dagmar og Emilia teiknudu mikid mangamyndir, lasu og attu
margar manga-teiknimyndabakur, sér i lagi Emilia. Hun syndi mér hvernig
baekurnar eru merktar 4 kilinum:

bad er sko hagt ad pekkja pad a anime-bokum, hvort pad er bardagi
eda svona, pad er haegt ad pekkja pad hérna (bendir nedarlega a
kjolinn), alltaf & kallinum hérna fyrir nedan. Ef pad er broskall, pa
er pad comedy, alltaf haegt ad pekkja pad hérna (synir mér kjol
bokarinnar), ef pad er hjarta pa er pad love story. Ef pad er sprengja
pa er pad bardaga bok og ef pad er svona einhyrningur pa er pad
fantasiubok.

Soéley skrifar sogur a ensku i japonskum stil eda eins og hun sagdi sjalf ,,YU
GI OH style” sem byggist 4 japonskum bordspilum sem haegt er ad safna,
teiknimyndir, svokollud vasaskrimsli o.fl. allt er petta i mangastil. Nefna ma ad
héfundur YU GI OH, Kazuki Takahasi er med Aspergersheilkenni.

Johanna sagOist hafa teiknad i mangastil en veri hett pvi. Hin hafdi 40ur
mikid gert Oregami-pappirsfigirur ur samanbrotnum pappir. [ Japan er pessi list
mikils metin og stundud af fulloronum ekki sidur en bornum. Adspurd um hvad
Origami veeri sagoi hun:

bad er ekkert i sambandi vid pad sem venjulegar stelpur kalla
japanskt, pad er svona kruttu eitthvad! Oregami er margra pusund
ara gamalt. Pad er ekki pad sama og er venjulegur japanskur kaltur
sem er vinszll 4 {slandi.

Stalkurnar sem hofou ahuga 4 Japan skildu allar eitthvad i japonsku eda
kunnu akvedin ord og pa sérstaklega pau sem tengdust pvi sem paer h6fou ahuga
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a. Dagmar skyrdi ut fyrir mér ymislegt vardandi manga-teikniadferdir eins og
hvernig manga skiptist i 6lika flokka. Hiin sagoi:

betta er O00ruvisi teiknistill. Mér finnst pagilegt ad teikna hann.
petta er mjog vinsall still nina... petta er ni soldid vinsalt hja
Ollum. Ef ad pu sest nidur og horfir a teiknimyndir & You Tube pa
er bara 90% af pessu 1 mangastil.

Emilia og Dagmar sogdu badar a0 mangapeettirnir veeru yfirleitt & japonsku
med enskum texta og ad pad veri skarra a0 horfa 4 pessa peaetti 4 japonsku en
med ensku tali. Dagmar lagdi aherslu 4 ad ég vissi ad pa hljomudu personurnar i
pattunum eins og per vaeru ,,flaming gay*. Hin nefndi einnig ad japanska ordid
,Yao0i*“ veeri annad ord yfir tvo karlmenn sem sofa saman. Stalkurnar sem horfa
4 manga-teiknimyndasériur 4 Netinu eiga sér yfirleitt uppahaldspatti um
akvedna personu eda sdgu eda eins og Dagmar sagoi:

bad sem ég horfi 4 nuna er Gravitation og er um ungan
tonlistarmann sem verdur hrifinn af eldri rithofundi (karlmanni) og
petta er mjog svona upp og nidur samband... Petta er oft bara peirra
lif, eitthvad sem er ad gerast, eitthvad sem kemur upp 4, sem parf
a0 leysa.

Hun sagdi ad madur yrdi ad passa sig pegar madur googlar manga 4 netinu
pvi ad pa geeti madur fengid upp sidur sem eru kalladar Hentay og veri pad
byggt 4 sama teiknistil og manga en er klam og ad hennar sdgn oft groft og
oedlilegt. Pegar Johanna var spurd hvort hun vissi hvad Hentay veeri sagdi hin
hneyksluo:

Ef madur googlar eda setur manga 4 You Tube pa kemur fullt af
donalegu, pad er bara af pvi ad sumir karlmenn eru med einhvern
svona skrytileika og vilja endilega vera ad horfa a teiknadar anime-
kerlingar...

Johanna vildi ekki segja mér hvada peettir eda personur veru i uppahaldi hja
henni vegna pess ad pad veari of persoénulegt og eitthvad sem madur talar bara
um vid vini sina. Hin kannadist vid pattina um Naruto og sagdi ad peir vaeru
mjog godir. begar ég spurdi hana hvort hiin kannadist vid Fruit Basket paettina
svaradi hun um hel, ,peir eru alveg oOtrulega godir sko®. Alfran hafdi farid 4
teikninamskeid par sem hun hafdi kynnst mangateiknistil. Séley kaus ad horfa &
mangamyndir med japonsku tali af pvi ad pa leerdi hiin japonsku. Emilia hlustar
4 japanska tonlist sem hun hledur nidur af netinu.
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Félagsleg samskipti

Allar stalkurnar eru mikid einar og eiga erfitt med ad vera i hopi og dhugamalin
hja 6llum eru tengd télvu, ad teikna eda skrifa og ad lesa. Allar hafa per ahuga a
dyrum. Adeins ein stulka sagdi ad sig langadi ad vera vinsalli. Dagmar sagdist
ekki vita hvernig hun etti ad haga sér innan um annad folk og yfirleitt ekki hvad
htn tti ad tala um vid adra. begar ég sagdi ad mér fyndist audvelt ad tala vid
hana sagdi hun: ,,Ja, pad er af pvi ad ég veit hvad ég d ad tala um vid pig.*

Fjolskyldan

Stalkurnar tjadu sig litid um fjolskyldur sinar og hofou litinn dhuga 4 ad reda
um systkini sin sem per virtust flestar eiga 1itid sameiginlegt med, nema pad
sem tengdist tolvum eda teiknimyndum. Adspurd hvort hun og stora systir
hennar ettu eitthvad sameiginlegt sagdi Emilia:

Nei! Hun er bara svona meira med vinum sinum, hin er svona allt
00ruvisi en ég. Mig langar ekkert ad vera svona ,,hyper gelgja“...
mér finnst pad skrytid. Okkur finnst gaman ad horfa & biomyndir
saman, pegar vid erum hérna heima bara allskonar biémyndir.

Henni fannst stora systir sin skrytin ad hafa dhuga 4 skom og pegar ég spurdi
hana hvort hun sjalf fengi hugsanlega skodellu pegar hiin yrdi stor, sagdi hin:

Skodellu, mig langar ekki til pess, mér finnst pad bara skrytio. Af
hverju sk6? Eg 4 bara tvenna sko (nar i mangabok) sem mér finnst
pagilegir og peir endast mjog vel... mér er alveg sama hvernig ég
lit at, mér er alveg sama hvad folki finnst um f6tin min eda
eitthvad.

Johanna sagdist ekki etla ad eiga barn, pvi ad hun veri of eigingjorn til ad
geta hugsad um barn. Tver stalkur téludu um hvad yngri systur peirra varu
pirrandi og leidinlegar og engin stilknanna hafoi dhuga 4 ad reda um systkini
sin.

Vinir

Sumar stalkurnar s6gdust eiga vini sem peer hittu frekar sjaldan en téludu vid i
gegnum spjallrsir & tdolvunni. Emilia, Dagmar og Johanna s6gdu ad alit annarra
skipti paer ekki mali og allar nema Alfrin s6gdu audveldara ad eiga samskipti

vid straka en stelpur. Johanna hafdi ekki dhuga a strakum en vildi hafa pa sem
vini:
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Nordastrakar eru skemmtilegir, peir eru skemmtilegri en venjulegir
strakar, venjulegir strakar eru oftast leidinlegir.

Yfirleitt voru vinirnir med svipud ahugamal og stalkurnar eda svipada
reynslu svo sem einelti. Ein af eldri stalkunum sagdi:

bad kom enginn i 6 ara afmelid mitt, mamma hefur sagt mér pad ad
pad kom virkilega enginn pa. Eg hinsvegar man eftir pvi ad ég var
alltaf krakkinn sem var 6druvisi en hinir. Eg var ekkert mikid med
krokkum eftir skola nema pessum einstaka krokkum sem voru
o0ruvisi. Eg er 8 ara pegar ég fer ad pala i pvi ad ég a fleiri
imyndada vini en nokkur annar sem ég pekki.

Fjorar af stulkunum ségoust ekki hafa dhuga 4 venjulegum krékkum og ad
paer skildu pa ekki. Sara sagdist 6ska ad hun veri vinselli, en i vidtalinu vid
hana kom b6 fram akvedid ahugaleysi 4 pvi sem venjulegar stulkur hafa fyrir
stafni. Hun sagdi:

Eg er svona dalitid 6druvisi, ég vill svona leika vid flesta en sumir
vilja ekki leika vid mig. Eg mundi vilja vera vinslari, sumar
stelpur eru skemmtilegri en ég.

Soru fannst stelpurnar ekki vera i skemmtilegum leikjum og dyr veeru yfirleitt
betri en manneskjur af pvi ad pau gerou manni ekki neitt illt. Hin sagdist ekki
tala um ahugamalid sitt i skdlanum af pvi pa vaeri henni stritt. Hana langadi ekki
til ad hafa samskipti vio krakka a spjallrdsum. Soley sagdist eiga vini en ekki
heimsakja pa mikid:

Eg held ad pad sé part at af pessu sem mamma segir ad sé¢ ad mér,
a0 mér finnst betra ad vera ein... ég er alltaf einmana... ef ég veit
ekki hvad ég 4 ad gera pa fer ég oftast &4 bokasafnid... taka bakur,
skila bokum og borga sekt og allt.

Soley fer yfirleitt ein 4 bokasathid og 4 laugarddgum. Stilkunum fannst
6llum éspennandi ad vera gelgja, ad tiska kemi peim ekki vio og alit annarra
skipti peer ekki mali. Johanna sagdi ad pad varu svo margar stelpur i skélanum
omurlegar og ad paer hefdu mjog mikinn dhuga 4 tisku. Hun sagdist bara hafa
ahuga a4 tisku ef hun teiknadi hana sjalf. Johanna sagOist eiga
adhugamalavinkonur sem hun hafdi kynnst & Netinu. Samskipti hennar vio vini
vaeru mest a Netinu, ,,pad veeri eina leidin® af pvi ad peir byggju langt i burtu.
Allar stulkurnar nema ein voru sammala um ad ahugamal peirra nyttust i
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skélanum. A mynd 3 sést hvernig ahugamalin vega pyngra en félagsleg
samskipti hja stilkunum. Hugsanlega eru tengsl 4 milli erfidleika i félagsegum
samskiptum og ahugamalanna.

Félagsleg samskipti | Ahugamdl |

Dyr |
i einar |
uE‘Ig’q Erf::: Ti
vera i hip 2ikng
| -

Y i TR
Mynd 3. Vagi ahugamala og félagslegra samskipta.

Sjalfsmynd

Fjorar af stilkunum virkudu svolitid sem strakastelpur i fasi og ein peirra sagdi
a0 hun veri ,tomboy* (strakastelpa). Dagmar sagdist hafa skrdd sig sem
karlkyns i leik & netinu af pvi ad hun vaeri betri ad spila sem karlkynspersona og
na héldi f6lk ad hun vaeri samkynhneigdur gaur. Petta skipti hana litlu mali par
sem hun myndi liklega aldrei hitta neitt af pessu folki.

Allar stalkurnar voru medvitadar um ad paer veru med Aspergersheilkenni
eda a einhverfurdfi og ad per vaeru ad morgu leyti ,,60ruvisi® en engin af peim
hafdi ahuga a ad vera ,,venjuleg stelpa“. Dagmar lysti pessu vel:

Eg veit ad ég er 6druvisi, ég finn pad ekki sjalf en ég veit pad og
pad er buid ad segja mér pad, fullordnir og adrir krakkar. begar ég
sé typiskar 18 ara stelpur, pa veit ég ad ég er 6druvisi. Eg reyndi ad
eiga kerasta, kleda mig og mala mig eins og par. Mér vard oglatt
af stressi og keerastinn minn var hommi.

Fjorar peirra virtust med nokkud goéda sjalfsmynd og voru a vissan hatt
stoltar yfir dhuga minum 4 peim. Innsyn i eigin vandamal var hins vegar litid og
einnig innsyn i sjénarhorn annarra. begar ég spurdi JOhonnu hvort hun pekkti
adra med Aspergersheilkenni sagdi hun akvedin:

Sko ég er med Aspergersheilkenni og ef pu spyrd hvort finnst pér
betra, folk med  Aspergersheilkenni eda  folk  an
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Aspergersheilkennis. P4 er ég kominn i smakreppu af pvi ad ég
pekki eina stelpu med Asperger og pekki nokkra sem eru ekki med
Asperger mér finnst pad alveg jafn skemmtilegt. Pannig ad... sidan
pekki ég gedveikt leidinlegt folk med Asperger og gedveikt
leidinlegt edlilegt folk. Pannig pa er pad asnaleg spurning til hins
ytrasta pannig ad pad @tti ad fordast svona spurningar af pvi ad paer
eru asnalegar.

Stalkurnar virtust allar frekar vera sattar vid sig sjalfar fyrir utan S6ru sem
langadi ad vera vinselli en hafoi po litinn dhuga 4 venjulegum stelpum.

Lidan og adlogun

Stalkurnar tjadu sig almennt ekki um eigin lidan nema i tengslum vid skélann.
Allar eru paer mikid einar og s6gdu ad peim fyndist mikilvaegt ad fa ad vera i
fridi nema Sara. Dagmar sagdi fra pvi hvernig erfidleikar i daglegu lifi hefou
ahrif 4 hana. Hiin sagdist oft eiga erfitt med ad tja sig i margmenni og stressi,
svo sem vid ad kaupa sér mat i skolanum par sem hun parf ad vera i bidréd og
allir eru a0 flyta sér:

begar ég parf a0 kaupa mér hadegismat fer ég i pad sem er
auOveldast ad kaupa. Mjog algengt ad ¢ég kaupi pad sem
manneskjan fyrir framan mig er ad kaupa. bad eru allir ad flyta sér
og allir ad yta. Eg hef endad med kokflosku, einhverskonar
lakkrisstykki og pizzusneid, en ég &tladi ad kaupa mér ostaslaufu.

Dagmar lysti pvi hvernig hiin upplifir 6ryggi i herberginu sinu og sagdist hun
stundum breyta klukkunni til ad losna vid folk sem var i heimsokn:

bad er mjog opaegilegt ef ad madur veit ekki hvad madur 4 ad gera.
Meér lidur best i herberginu minu, pa bara er ég par og pa finnst pad
ut af sjalfu sér... Folk i kringum mig boggar mig. Eg for i gegnum
grunnskola i tiu ar &n vina.

Emilia lagdi rika dherslu 4 ad sér fyndist gott ad vera i fridi. I herberginu
hennar er skapur undir stid og par finnst henni sérstaklega gott ad vera pegar
henni lidur illa. Yngri stalkurnar tjadu sig ekki beint um erfidleika i daglegu lifi
en p6 komu fram ymsar visbendingar um ad svo veri pegar per t6ludu um
skolann, og verdur nanar fjallad um pessa paetti sidar.
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Samfélagsleg patttaka og skolinn

Stalkurnar sekja allar skola en eru 1itid i samskiptum vid skolafélaga par utan.
Ein stilkan hefur farid 4 teikninamskeid og reidonamskeid, énnur er i fimleikum
med fotludum og sja foreldrar hennar til pess ad hin meti 4 &fingar. Yngsta
stulkan &foi sund og handbolta pegar hin var yngri en gerir pad ekki lengur.
Stalkurnar taka ekki patt i félagslifi i skélanum af eigin hvotum vegna pess ad
peim finnst pad truflandi og tilgangslaust. Ein af stlkunum sakir félagstarf sem
er sérstaklega snidiod ad stilkum sem eru félagslega illa staddar. Einungis tvaer af
stulkunum eru ekki med skilgreinda namsdrougleika og skyrir pad ad einhverju
leyti ad fjorar s6gdu ad skolinn veeri dmurlegur. begar Johanna var spurd hvort
gaman veri i skolanum svaradi hun einbeitt og akvedin:

Nei, madur lerir ekkert i skolanum, ég lzeri heima hja mér. Eg laeri
4 tolvunni, ég nota Google ég nota Wikipedia mjog mikid og
pannig lerir madur miklu meira en madur lerir i skolanum.
Wikipedia er mjog virt leitartzki... Eg vildi ad pad varu 6druvisi
folk og 60ruvisi vidhorf i skdlanum.

[ vidtalinu vid Dagmar kom fram ad henni finnst sjalfri ad studn-ingur i
skolanum sé minni en porfin. Skyringin er hugsanlega st ad pad var ekki
athugad sérstaklega hvernig adstod hun purfti i skélanum og skortur a
frumkveedi hja henni leiddi til ymissa vandamala.

Eg veit ad ég kem til med ad verda sein i hluti. Af pvi ad ég verd
stressud og gleymi alltaf hvar ég 4 ad vera. Pad er enginn i
skélanum ad hjalpa mér. Eg hef reynt ad tala vid namsradgjafann en
pad er ekki hegt ad panta tima hja henni, pannig ad pad eru alltaf
svona fimm til sex manneskjur ad bida og ég get ekki setid og
bedid...

Dagmar sem er i framhaldsskola segir ad kennarinn hennar telji ad manga sé
ekki list heldur teiknistill. Han er 6satt vid pessa skodun kennarans. Eins og
fram hefur komio eiga einstaklingar 4 einhverfur6fi oft erfitt med ad hafa yfirsyn
og skipuleggja sjalfir pad sem peir purfa ad taka sér fyrir hendur. Vandamal
tengd skynurvinnslu meta litlum skilningi og virtist petta vera pad sem hafoi
ahrif & pad hvernig stalkunum lidur i skélanum. Um petta sagdi Dagmar:

[ skolanum parf ég ad vera einhverstadar, ég parf ad fylgja pessari
aetlun og pegar heilinn & mér fer i pad, ad hann man ekki hvar
hann 4 ad vera pa... ég get lesid 4 bokina fimm, sex sinnum en ég
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veit samt ekki ennpa hvar ég 4 ad vera. Eg les pad, en svo uppgotva
ég pad ad ég er a vitlausum gangi.

Allar stulkurnar nema ein hafa ordid fyrir einelti og i 6llum tilvikum atti
eineltid sér stad i skolanum. Stalkunum fannst ad ekki veeri naegjanlega tekid a
pvi af starfsfolki skolanna og per upplifou mikinn kvida og vanlidan vegna
vandamala sem tengdust skélanum, s.s. iprottum, friminitum og félagslegum
samskiptum. Sara og Johanna s6gdu ad paer hefou verio lagoar i einelti af pvi ad
paer veru skrytnar. Stulkurnar s6gou algengt ad eineltid atti sér stad i
friminatum. Sara sagdi:

Mér bara leidist i friminiitum af pvi ad mér finnst stelpurnar ekki
vera 1 skemmtilegum leikjum... Stundum er ég ad leika vid
stelpurnar og sidan bara geri ég eitthvad annad, labba og tala vid
skolalidana, mér finnst ég bara vera druggari med peim.

Dagmar sagdi ad einelti lidist ekki i menntaskola og ef einelti keemist upp pa
er vidkomandi rekinn ur skolanum. 1 stadinn vari hiin 6synileg:

Nuna bara er ég parna. Pad er einstaka folk sem tekur eftir mér en
flestir vita ekki einu sinni ad ég er i bekknum med peim. Eg bara
kem inn sest og ef ég sati ekki fremst b4 mundi enginn vita ad ég
veri parna.

Tvar af stilkunum hofou skipt um skéla. Onnur vegna eineltis og hin vegna
pess ad henni leid illa i skolanum. Bekkjarsystkini og kennararnir i nyja
skélanum fengu ad vita ad henni finnst gott ad fa ad vera i fridi. { nyja skolanum
kynntist hun stelpu sem haféi einnig verid 16g0 i einelti 4dur og ni vaeru peer
vinkonur.

Viohorf maora

Vidtolin vid maedurnar gafu nokkud adra mynd en vidtolin vid stulkurnar sjalfar,
sérstaklega vardandi félagsleg samskipti og lidan. MaOdurnar hafa allar ahyggjur
af framtid deetra sinna og snerist lif peirra ad miklu leyti um ad btia pannig i
haginn ad sjalfsmynd stilknanna vaeri sem best og ad par geetu nytt ahugamalin
i starfi pegar par yrou eldri. Madurnar toludu um ad skortur & pjonustu vaeri
vandamal og var peim mikid i mun ad raeda pad. ber telja ad stalkurnar fai ekki
videigandi studning i skélanum og i félagslegu tilliti en eru po ekki vissar um
hvers konar studningur hentadi best. Peim fannst 6llum mikilvaegt ad raeekta
styrkleika stilknanna. A0 peirra mati eru stilkurnar ad vissu leyti badi
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barnalegar og fullordinslegar. Madurnar h6fdu allar mikla porf fyrir ad tala um
malefni sem ekki tengdust ahugamalum stalknanna.

Ahugamalin

Allar toldu medurnar ad ahugamalin nyttust i skélanum og ad kostirnir veeru
fleiri en gallarnir. M6dir J6honnu sagoi:

Mér finnst nattarulega jakveett ad hin er ad @fa sinar sterku hlidar.
Pao er jakveett og i rauninni ma segja ad hun er alltaf ad verda betri
og betri. Hin er eiginlega bara i rauninni faranlega feer ad teikna a
sérstaklega morgum svidum. bannig ad pad finnst mér vera mjog
jakveett.

beim fannst hinsvegar neikvatt hvad stalkurnar vaeru einangradar og
stundum tali peer mikid um ahugamalin. Fram komu ahyggjur hja fjorum
madrum af 1élegri og einhafri likamsstodu vegna mikils tima sem stalkurnar
verja i a0 sitja vio tolvuna, a0 teikna, lesa eda af almennu hreyfingarleysi. Mooir
Johonnu sagoi:

Pad sem er neikveett er nattirulega kannski fyrst og fremst eins og
likamsstada og skortur & hreyfingu. Hin kannski fokuserar nidur i
teikningu eda tolvuna og ef ég stoppa hana ekki pa muni hin vera
endalaust svona. bannig ad likamlega er pad ekki gott... svona
fokus kannski minkar timann sem hun vari pad i samskiptum i
kjotheimum, veistu vid annad folk.

Madurnar telja ad ekkert i umhverfi stilknanna yti undir ahugamalin.
Mikilveegt fannst peim 6llum ad stilkurnar fengju ad raekta styrkleika sina.
Madur Johonnu og Emiliu s6gdu hvernig myndskdpunin veeri hja stalkunum og
lystu & svipadan hatt hvernig mynd verdur til og i badum tilvikum virdist ekki
um fyrirfram akvedna hugmynd ad rada heldur verdur myndin til at fra
einhverju sméatridi sem pzr byrja ad teikna. Onnur médirin lysti pessu pannig:

Hun teiknar mjog mikid af smaatrioum. Pad eru oft fleiri tugir
vinnustunda yfir hverri teikningu hja henni og sérstakt hvernig hin
byggir upp. Fyrst kemur ein hond og sidan kemur likami & hondina
og eitthvad sem hondin heldur a.

Yfirpyrmandi &hugi 4 einhverju akvednu kom yfirleitt snemma fram hja

Ollum stilkunum eda pegar paer voru a leikskolaaldri, 16ngu adur en peer fengu
greiningu. Nefnd var upprodun a leikfongum og yktur ahugi 4 Ponyhestum,
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Turtles, Gosa, risaedlum, lestri, drekum, dyrum, télvum, teiknimyndaségum og
jafnvel ahugi & daudanum. Mo6dir Emiliu sagoi:

Fyrstu ahugamalin komu f1jot i [jos, Ponyhesta-ahugi. b4 gekk pad
ut 4 radir og hun syndi ekki neinu 6dru neinn ahuga. Hun tok sma
Brats dhuga... pad var haegt ad rifa af peim faturna og skipta um
ské og svoleidis. Eg hugsa ad vid hefdum getad fengid skattaafslatt
4 timabili, af pvi a0 vid vorum svo fegin a0 hin var ad syna
einhverju svona dhuga sem okkur pétti normal.

Modir Dagmarar sagdi ad pegar telpan var ordleg sem ungbarn réadist hun
pegar sa sem hélt 4 henni settist vid télvuna med hana:

Tolvan skiptir miklu mali. Han hefur alltaf verid mjég roleg vid
tolvuna. Ahugmalin, pau réa hana ef hin er pung eda st eda
eitthvad... Annad sem er nattirulega tengt télvunum og pad sem
henni tengist er kannski samskiptaleidin, sem henni finnst
audveldari heldur en samredur eda pad ad hitta folk augliti til
auglitis.

Allar madurnar stadfestu ad stalkurnar veeru gdédar i ensku. Modir Séleyjar
nefndi tungumalaahuga stulkunnar og notkun ordabdka i pvi sambandi. Modur
einnar stalkunnar fannst ahugi hennar a seinni heimsstyrjoldinni og sérstaklega
adhuga & Hitler afar 6pagilegur. Dagmar hafdi mikinn dhuga 4 russnesku og
modir hennar sagdi:

Hun er nattarulega heillud af rissneskum ndéfnum og hun var alltaf
med pad pessi rassnesku néfn sko. Hun vildi 1ata kalla sig Alina
svona russneskt...

Madurnar t6ldu meira jakveett en neikveett vid ahugmalin og pad veeri
mikilveegt ad hlua ad peim, pvi ad pau getu nyst stulkunum i starfi i framtidinni.
A mynd 4 er pad sem madrunum fannst mikilvaegt vardandi ahugmalin,
styrkleika og studning.
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Mynd 4. Mat mzedra 4 ahugamalum, styrkleikum og studningi.

Maour stilknanna sogou allar ad studningur sem stilkurnar fengju veeri
oftast minni en porfin og skilningur 4 vandamalum peirra litill.

Daudinn sem adhugamal

AD sdgn allra madranna var daudinn eitthvad sem allar stilkurnar hofou talad
um og hafa per att timabil par sem peer sdgdust vilja deyja og voru per allar
frekar ungar pegar per t6ludu um ad vilja deyja. Modir Soleyjar reeddi ahuga
stulkunnar & daudanum. Hun rifjar upp pegar dottir hennar syndi daudanum fyrst
ahuga. Eftir ad per maedgur foru 1 géngutar 1 kirkjugardinum. Séley var pa sex
ara:

[ fyrsta skipti sem ég upplifdi hana svona, talandi um daudann, pa
forum vid ad heimsakja kirkjugard par sem vid bjuggum. Eg for
eitthvad ad segja, natturulega vitleysa i mér pa sko ,.pegar madur
deyr pa stendur svona, Séley fadd petta og dain petta“. P4 var hun
bara 6 ara og hun alveg... hlin taladi svo mikid um petta ad ég var
bara, gud minn gédur pu veist... ,,segdu petta aftur hvernig stendur
pegar ég dey og hvad stendur pegar pu deyrd*... svo nattarlega kom
alveg pasa, pangad til ad ég fer ad upplifa hana med pessa bok. Eg
nattarulega sé petta lika eftir a!

Segir hun ad Soley sjai daudann sem lausn & ymsum vanda sem hun a vid ad
etja. Lysti hiin pvi ad ahugi hennar 4 daudanum kami m.a. fram i pvi ad hin
veeri bliin ad lesa bok sem heitir Lovely Bones. Soley hefur lesio bokina & ensku
aftur og aftur, en einnig a islensku ad deggjan modur sinnar.
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Fjolskyldan

Allar stalkurnar eru litid fyrir samneyti vid adra i fjolskyldunni og sagdi modir
Alfranar ad sameiginlegir matartimar veeri vandamal. Sérstaklega fannst henni
erfitt hvad Alfran hafoi 1itid umburdarlyndi gagnvart systkinum sinum &
matmalstimum, segir ad pau smjatti og séu ogedsleg pegar pau borda. Modir
Johonnu sagdi ad stadsetningin 4 télvunni 1 fjolskyldurymi veeri mikilveg og
hugsud Ut fra pvi a0 Jéhanna veeri par sem fjolskyldan vaeri mest. Maour stilkna
sem attu yngri systkini sogou ad samband stulknanna vid pau veru litid og pad
veeri aberandi ad pau yngri feeru félagslega fram Ur stilkunum a akvednum aldri.
Stalkurnar eiga litid sameiginlegt med systkinum sinum og lystu madurnar pvi
a0 stulkurnar og systkinin veru eins og svart og hvitt:

ber eru alveg a sitt hvorum endanum systurnar, stora systir er
svona barn, sem vard til og faeddist og pad kom bara svona manuall
med henni sem hét ,,Barnid okkar*. bad kom enginn manuall med
Emiliu.

Engin stilknanna hafoi ahuga 4 ad horfa a sjonvarp med fjolskyldunni en po
horfou peer stundum & myndir eda paetti med systkinum sinum. Médir Dagmarar
sagdi:

Eg vil oft f4 hana meira svona ad horfa med okkur a sjonvarp og
svona, en pad bara gengur ekki upp. Hin kemur og situr sma stund
og svo bara, er hun bara farinn inn i herbergid sitt og pa fer hun
bara i tdlvu. Endist ekkert med okkur. Henni bara finnst ofbodsleg
gott ad vera ein...

Stalkurnar hjalpudu allar litid til heima og ef per gerdu eitthvad pa purfti
idulega ad borga peim fyrir. M6dir Emiliu sagdi ad allt hefdi gengid kaupum og
sOlum til ad fa hana til ad gera akvedna hluti. Ein modir sagdist ekki treysta
dottur sinni til ad geeta litilla barna eda yngri systkina vegna pess ad ef upp kemi
oOsatti eda vandamal pa myndi hin ekki vita hvad hun etti ad gera. Hun hefdi
hvorki umburdarlyndi né hefileika til ad leysa ur pannig vanda. Medur
Dagmarar, Emiliu, Alfranar og Séleyjar ségdu ad oft pyrfti ad pvinga peer til ad
vera med fjolskyldunni.

Félagsleg samskipti og vinir

Meadurnar h6fdu ad vissu leyti ahyggjur af pvi ad stilkurnar vaeru mikid einar en
syndu pvi skilning enda veri einvera stilkunum mikilveg. Madurnar ségou
jafnframt ad samskipti stulknanna vid vini sina veeru oft skipulogd af foreldrum
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og ad pau veru mun minni en stilkurnar upplifdu sjalfar. Fimm af stalkunum
eiga straka sem vini og téludu madur peirra um ad pad hentadi stulkunum betur
en samskipti vid stalkur. Maournar s6gou ad vinir stilknanna veru oft svolitid
,»Spes’ og sumir peirra voru med greiningu og veru oftar strakar en stelpur.
Mo60oir Emiliu sagdi ad samskipti hennar vid straka vaeru krofulaus og lysti peim
svona:

Hun er bara akvedinn hluti af peirra lifi, bara hluti af umhverfinu i
raun og veru. Hennar hegdun og hennar karkter truflar pa ekki neitt.
Hun er bara eins og hun er, hiin hefur somu ahugamal og peir a
morgum svidum. Pau eiga sinn heim sem ad pau eru ad leika sér i
sko.

Hun sagdi ad pad veri algengt ef Emilia veri buin ad lofa ad heimsakja
einhvern vin sinn og pegar keemi ad pvi ad fara veri hun ekki upplogd. Ef hun
fengi ad rada myndi hun vera heima. Hun lysti af hverju Emiliu fyndist betra ad
vera i samskiptum i gegnum télvuna & eftirfarandi hatt:

Hun talar vid krakkana 4 MSN og svona... ef pau myndu koma og
banka hérna upp & pa mundi hun aldrei fara ut ad leika vid pau. Pad
er sennilega vegna pess ad pa parf hun ad horfa 4 pau og fara i
peirra umhverfi. I tolvunni getur hiin bara sent LOL og broskarl og
pa er htin med sko og pa upplifir hiin sig kannski hluta af hopnum.

,Fyrir ndrdastelpur eru ndrdastrakar sagdi ein modirin pegar talid barst ad
framtidinni. Hun baetti vid:

Eg held ad vid hofum soldid haldid i petta sem hun Ingibjorg sagdi
4 sinum tima ,fyrir nordastelpur eru nordastrakar peir eru
einhverstadar og petta folk verdur einhverstadar & vegi hvort
annars. Vio alla vega erum ekki akvedin i pvi ad hun geti ekki gifst.

Ein moédirin greindi fra pvi pegar dottir hennar for i nokkur skipti i
Keiluhéllina:

Hun for bara til ad hitta tekin i Keiluhollinni... pa voru fjérir, fimm,
strakar svona 18 ara sem voru parna 6llum stundum sko... svona
soldid spes strakar... Svo pegar madur kom ad sakja hana, pa sat
hin med peim og pa voru peir sko med prja, fjora blyanta i
vasanum og fimm strokledur a0 teikna manga...
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Fram kom a0 fjorar af stilkunum vissu um Nexus sem er verslun sem selur
m.a. kennslubaekur i ad teikna manga, Pokémon-spil og tolvuleiki dsamt ymsu
sem tengist dhugamalum og foreldrar Emiliu s6gdu ad verslunin hefdi mikla
pyodingu fyrir hana.

Lioan og adlogun

AD sogn allra madranna hofou stulkurnar verid mjog kvionar alla tid. ber
kvortudu gjarnan um o6gledi og talkudu medurnar pessa lidan sem alvarlegan
kvida. Sumar stulkurnar h6fou m.a. kastad upp af kvida. Kvidinn tengist oft
breytingum eda kréfu um ad vera i margmenni og veldur pvi ad stilkurnar verda
mjog preyttar 4 samskiptum sem eru ekki a peirra forsendum. To6ludu allar
meadur um ad stilkurnar veeru oft mjog preyttar og sagdi modir Unnar ad hun
veri ,,egilega preyttur unglingur, alltaf preytt og sefur mikio*. Modir Johdnnu
sagoi:

Vio hefoum i raun att og purft ad nyta timann betur i svona
félagsfeerni hlutann... eiginlega hef ég hug 4 ad fara & fullt, ad leita
ad einhverju svoleidis. Pad sem vid hofum barist fyrir & hverjum
tima og oft kannski lagt til mikla vinnu til ad undirbta eitthvad
programm sem sidan fellur ekki i kramid. Eins og lidveislu eda
eitthvad, sidan pegar 4 holminn er komid pa heettir hiin vid.

bad besta sem Alfrin getur hugsad sér, sagdi moédir hennar, er ad vera ein i
herberginu sinu med nyja bok. bad parf ad sekja hana inn i herbergi, sekja
hana, til ad hztta ad lesa og heatta i tolvunni og koma ad borda. Alfran er mjog
viokvem fyrir skynareitum og vill helst ekki borda morgunnmat med
fjolskyldunni pau eru svo 6gedsleg pegar pau borda finnst henni. Sérstaklega a
pad vid um systur hennar sem bordar med opinn munn, eda pannig upplifir
Alfran pad. Modir Séleyjar sagdi ad & hverju kvoldi keemi fram mikill kvidi hja
Séleyju og tengist pad einnig vandamalum tengdum skynjun. Hun sagdi:

Hun spyr alltaf 4 hverju einasta kvoldi ,,Er eitthvad 1 gangi?“... af
pvi ad htin heyrir alltaf svo mikid af hljodum ...

Mo60dir Johdnnu sagdi ad hun skipti heiminum 1 hluta eftir hvernig henni lidi:

Hun skiptir heiminum sinum dalitid i prennt sko (kjotheimar)... pad
er sko grunnskoélinn sem var reyndar djéfull og daudi eda soldid
halfgert helviti fyrir hana ad fara. Han sagdi: ,,I skolanum er ég frik,
heima lidur mér vel og i t6lvunni par eru vinir minir.*
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Hun sagdi einnig ad pad pyrfti kannski ad pjalfa hja henni Gthald og félagsleg
samskipti en ad pad veri bara skortur 4 frambodi i pa veru. Einnig lagdi hun
aherslu a ad foreldrar gaetu ekki verid sérfraedingar 4 6llum svidum, p6 svo ad
peir vaeru kannski sérfreedingar i ad skilja bornin sin pa geeti pad verid misjafnt
eftir aldurskeidum barnanna.

A mynd 5 eru pattir sem madrum finnst erfitt fast vid i daglegu lifi en gera
sér jafnframt grein fyrir ad mikilvagt er ad skilja.

Mynd 5. Peettir sem ha stilkunum i daglegu lifi a0 mati maedra peirra.

Stalkurnar leita i einveru til ad komast hja pvi ad takast 4 vid vanda sem
fylgir demigerdum skyndreitum. Preytan er hugsanlega afleiding af
skynjunarvanda.

Skolinn

Fjorar maedur téldu ad i skdélanum skorti skilning 4 vandamalum stalknanna. beer
hofou jafnframt ahyggjur af pvi ad stilkurnar fengju ekki pann studning sem
pyrfti i skélanum.

bannig ad vid mundum nattarulega vilja mikid meiri studning badi
i skola og félagslega og hann er ekki til stadar og & medan hann er
ekki til stadar pa erum vid bara ad reyna ad greida leid hennar.

Allar stalkurnar nema Alfran hofou verid lagdar i einelti i skolanum og
skiptu tveer stilkur um skola vegna pess. Modir Dagmarar taladi um einelti og
sagdi a0 pad hefdi verid reynt ad tala vid kennara og krakkana i skolanum en
pad hefdi ekki breytt neinu. Astedu eineltisins taldi hun geta verid ad pad veri
svo audvelt ad spila med hana. Modir Unnar sagdi ad skolinn gengi vel, nema
iprottir og ad vera i hopi. Ad sdgn maodranna eru stulkurnar allar mjog preyttar
pegar par koma heim ur skélanum. bad kom fram ad madur stilknanna hafa
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allar ahyggjur af pvi ad per lendi i einhverju slemu af pvi ad paer eru god
skotmork.

Strakastelpur

bad kom fram ad engin af stilkunum vildi kledast kjolum eda pilsum og
stelpulega liti eins og bleikt vildu paer alls ekki nota. M6dir Emiliu greindi
pannig fra:

Emilia er engin blinda og myndi aldrei vera pad. Vid purftum ad
setja jolafotin hennar i dotakassann i névember svo ad hun feri i
jolafotin i desember. Hun for aldrei i ny fot og vildi aldrei fara i
neitt nytt og helst ekki i kjola og ég var nii svona smastund ad
uppgotva pad. Fyrst pindi madur hana. Pannig ad hun var
buxnakrakki sko, sokkabuxur trufludu hana alveg Ostjornlega
mikid, pad var versti kl&dnadur i heimi.

Athyglisvert var ad allar madurnar nema ein hofou hugsad um hvort
kynhneigd stalknanna kemi til med ad verda 00ruvisi en gengur og gerist.
Astaedan var dhugaleysi fyrir gagnsteda kyninu, p6 svo ad fjorar af stilkunum
ettu frekar strakavini. Ein stilkan hafdi spad i pad hvort ad hun gaeti verid
samkynhneigd og onnur hafdi eins og komid hefur fram kynnt sig sem midaldra
karlmann 1 leik a netinu. Ein modirin sagdi petta:

Hun er stelpuleg en hiin er strakastelpa. Hun leikur ekki vid stelpur.
Hun er kvenleg og satt vid likama sinn sem er ad proskast.

Foreldrar einnar stalkunnar hofou raett hvort dottir peirra geeti verid
samkynhneigd af pvi ad pegar 6llu veri 4 botninn hvoft vaeri pad hugsanlega
audveldasta leidin fyrir hana. Modir annarrar stilku sagdi ad dottir hennar hefdi
sjalf velt pvi fyrir sér hvort hin veeri ,,lessa” vegna pess ad hana hafdi langad til
a0 kyssa stilku sem hun pekkti. Modir stulkunnar sagdist ekki vita hvernig
madur svaradi svona spurningum.

Ahyggjur af framtidinni

[ vidtolunum vid madurnar kom fram ad lif peirra gengur Ut 4 ad reyna ad
tryggja stilkunum sem besta framtid, en jafnframt pad ad enginn virtist vita
hvernig best veeri ad standa ad malum. Ahyggjur af framtidinni kom fram hja
Ollum sérstaklega vardandi videigandi studning, busetu og storf. Madurnar
upplifdu allar ad peer purfi stodugt ad vera i vidbragdsstoou, demigert fyrir
vidhorf madranna til framtidarinnar er:
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Sko i rauninni sé ég hana bara upp &4 okkur komna sko, ennpa
allavega. Nattirulega vonast ég til ad hun eigi eftir ad geta stadid a
eigin fotum med bara godum studningi... Pad var nu eiginlega pad
sem mér finnst mikilveegast, ad hun verdi ekki alltaf had okkur...
bvi a0 eins og ég sagdi: vid erum ekki alltaf til stadar. Mér finnst
bara mikilvagt ad hun fai bara ad njota sin i pvi sem ad hun hefur
ahuga 4 og eins ad hin fai studning til ad komast 0t 4
vinnumarkadinn eda eitthvad til pess ad vera vid sem hentar henni.
Vio natturulega erum ad skipuleggja okkar lif allt upp 4 hennar
framtid pannig einhvern veginn er pad.

bad kom fram a0 adrir gera sér ekki grein fyrir hve stalkurnar eru erfidar i
hinum ymsu adstedum daglegs lifs og adlaga maedurnar lif sitt ad morgu leyti ad
porfum stulknanna. Maodurnar s6gou ad pjonustan hafi ekki verid mikil og ein
modir sagdist nanast enga pjonustu hafa fengio, sagdi hiin ad foreldar geetu ekki
gert allt. Hafa allar heyrt eda ordid varar vio ad folki finnist paer allt of
undanlatsamar vio stalkurnar og geri sennilega bara ekki naegar krofur til peirra.

Hugsanir um framtidina voru mérgum maedranna erfidar af pvi ad skilningur
a porfum stalknanna virdist ekki vera fyrir hendi. Meadurnar voru pvi oft
radalausar og veltu fyrir sér hvad myndi gerast pegar peirra nyti ekki lengur vid.
Upplysingar um punglyndi stalknanna, kvida og likamlega preytu komu itrekad
fram. Hugsanlega eru vandamal tengd urvinnslu skynboda asteda pessarar
preytu og pad hvad stilkurnar purfa ad leggja mikid & sig vid venjulegar
adstedur i daglegu lifi og i félagslegum samskiptum. Medurnar bjuggu yfir
vitneskju um hvernig dhugamalin h6fou proast og hvernig pau ad vissu leyti
studla a0 félagslegri einangrun. beim fannst po Ollum fleira jakveett vid
ahugamalin en neikvett. Annad sem kom skyrt fram 1 viotdlum vid paer var ad
kvioi hrjadi allar stilkurnar.

Niourstoour rannsoknarinnar

Skodud voru dhugamal stilkna med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir a
einhverfuréfi. Tilgangurinn var ad varpa ljési & hvada ahrif pau hefou 4 nam,
félagsleg samskipti, lidan og adlogun og sjalfsmynd stulknanna. Athyglisvert var
hvad pad var margt likt i fari stilknanna sjalfra og ahugmal peirra voru ad
morgu leyti lik. Einnig komu fram peettir sem minntu stundum meira & tiltekna
menningu en fotlun. Margt annad kom einnig fram er vardadi lidan og adlogun
stulknanna. baer upplifou ekki oryggi af pvi ad umgangast folk og tver tdldu ad
samskipti vid dyr betri en vid folk. A mynd 6 ma sja hvad allar stulkurnar attu
sameiginlegt og gera ma rad fyrir a0 hafi ahrif 4 félagsleg samskipti peirra.
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Annar moguleiki er ad vanheaefni stalknanna i félagslegum samskiptum hafi
hamlandi ahrif 4 lidan.

Eru oft
preyttar

Hugsa um
daudann

Upplifa
skynjunarvanda

.

Pjdst af kvida

“—

Allar

ikid ei p
Eru mikid einar stdlkurnar

Eru punglyndar

Mynd 6. Sameiginlegir paettir sem varda lidan stilknanna.

Erfidleikar i urvinnslu skynboda komu itrekad fram. Ahugamélin eru
hugsanleg bjargrad stulknanna til ad takast & vid pann vanda sem felur i sér
margskonar takmarkanir i daglegu lifi.

A mynd 7 er likan sem synir hvernig erfidleikar i urvinnslu skynboda geta
haft ahrif 4 hegdun og lidan 1 daglegu lifi.

Wandi i
skyndrvinnsiu

(-Félagsleg } rf’l.hug: ! ]
hamiun |'E_!|n;r"gr'ﬂa- |
Einangrun

Mynd 7. Ahrif vanda i Grvinnslu skynboda og ahugamal sem bjargrad.

Erfidleikar 1 trvinnslu skynboda skyra hugsanlega lidan stilknanna og hvad
per purfa ad leggja mikid a sig i hinum ymsu adstedum i daglegu lifi og i
félagslegum samskiptum. Ahugamalin hofdu vidtek ahrif 4 ndnasta umhverfi
stilknanna og ma par nefna samskipti og samveru vid adra fjolskyldumedlimi og
félagsleg samskipti vid jafnaldra par sem ahugamalin voru idulega stundud i
einveru. Ahrif ahugamalanna hofou jafnframt ahrif 4 vanvirkni og 4
framkvemdafemi 1 hinum ymsu adstedum. Stilkunum leid best heima vid og
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sO0gOu fjorar ad best vaeri ad fa ad vera 1 ,,fridi”. Par voru ekki hadar aliti annarra
og tiskubylgjur skiptu paer ekki mali.

Maour stilknanna skildu mikilvaegi ahugamalanna og sau fleiri kosti en galla
vid pau. Gafu paer mikilvaega innsyn 1 hvad felst 1 pvi ad eiga barn sem er med
osynilega fotlun og hvada ahrif ahugmalin hafa & nanasta umhverfi stilknanna.
T6ludu allar maedur um ad stilkurnar leitudu i einveru og hefou takmarkadan
ahuga 4 samneyti vid adra fjolskyldumedlimi. Einnig kom fram ad stalkurnar
verda mjog preyttar a samskiptum sem ekki eru a peirra forsendum. Madurnar
16gudu sig ad porfum stulknanna og peer hofou allar miklar ahyggjur af framtid
peirra.
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V. kafli: Umraeoa

[ rannsokninni leitadi ég svara vid spurningum um &hugmal stalkna med
Aspergersheilkenni og svipadar raskanir & einhverfur6fi. Rannsoknin byggoi 4
sjonarmidoum sex stilkna og upplysingum fra madrum peirra. Nidurstodurnar
varpa 1josi 4 helstu dhugamal stulknanna, pydingu peirra fyrir stalkurnar og ahrif
4 nanasta umhverfi peirra. Rannsoknin gefur innsyn i pa merkingu sem
stulkurnar leggja i adhugamal sin og hvad ahugamalin eru peim mikilveg.
Lysingar viomelenda 4 ahugamalunum og ahrifum peirra 4 ndnasta umhverfi,
nam, félagsleg samskipti, sjalfsmynd og lidan, voru yfirleitt afdrattarlausar.
Vidtolin vio medur stilknanna voru mikilveg vidbot vid pad sem stulkurnar
s0gOu um ahugamalin og hvernig pau koma peim fyrir sjonir.

Sameiginlegir pzettir hja stilkunum

Eins og fram hefur komid hafa faar stulkur tekid patt i rannsoknum sem beindust
sérstaklega ad getumiklum bémum og unglingum med einhverfu. Pess ber ad
geta ad pott ymislegt i fari stilknanna hafi verio likt voru paer po & olikum aldri
og margt i adstedum peirra var 6likt. Ma par nefna busetu og fjolda systkina og
hvar par voru 1 systkinar6dinni.

bad er athyglisvert hvad stalkurnar virtust eiga margt sameigin-legt pott
einnig keemu fram peettir sem voru 6likir. Sameiginleg ahugmal allra stalknanna
voru tolvur og tolvuleikir, ad teikna, lesa, horfa 4 teiknimyndir i télvunni,
teiknimyndasdgur og dyr. Fjorar af stilkunum hofdu dhuga a Japan og tver
peirra hofdu einnig ahuga 4 Russlandi. Kopp (2004) hélt pvi fram ad dhugamal
stulkna & einhverfuréfi veeru oft svipud hefdbundnum dhugamalum stilkna en pé
ofgakenndari, s.s. brennandi dhugi 4 dyrum eda framandi menningu. Hin segir
margar stalkur med Aspergersheilkenni hafa ahuga a sdgu, Barbidukkum,
hljémsveitum, japanskri menningu, eiturslongum, hestum og drekum.  pessari
rannsokn er dkvedinn samhljomur vid nidurstodur Kopp nema ad adhugamal
patttakenda eru hugsanlega likari pvi sem yngri stulkur velja ad hafa fyrir stafni.
Einnig kom margt annad fram sem ekki tengdist dhugamalunum beinlinis en
hafdi po ahrif a tilurd peirra, svo sem vandi tengdur skynurvinnslu, lidan og
einelti.

Samanburour vio adorar rannsoknir

Nidurstdour pessarar rannsoknar syna akvedna samsvorun vid peer kenningar um
stilkur & einhverfur6fi sem visad var til i 60rum kafla pessa verkefnis, svo sem
a0 stulkurnar nyti dhugamalin til ad bata sér upp vanheaefni i félagslegum
samskiptum og vinaleysi (Sainsbury, 2000). Ahugamal stalknanna i pessari
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rannsokn gerdu peim kleift ad dvelja i ,,annarskonar heimi* par sem krofur um
samskipti og gagnkvemni voru minni. bPad kann a0 utskyra nanast viostodulausa
porf peirra fyrir ad teikna, lesa og skrifa og asamt pvi ad fa ad vera ,,i fridi“ og er
einmitt pad sem Tony Attwood sagdi a radstefnu i Glasgow arid 2005, par sem
hann taladi um Aspergersheilkenni. Hann sagdi: ,,Pad er ekkert ad folki meo
Aspergersheilkenni ef pad eitt og i sinu herbergi.*

Allar stukurnar s6gou ad tdlvan veaeri peim afar mikilvaeg og attu fimm peirra
audveldara med samskipti 4 spjallrdsum en augliti til auglitis eda eins og
Johanna sagdi ,,i t6lvunni par eru vinir minir.“ Ahrif Internetsins 4 samskipti
hafa pvi mikla pydingu fyrir stulkurnar likt og fram kom i rannsokn Blume
(1997) og Winter-Messiers (2007). Ahugi 4 samneyti vid venjulegar stilkur og
pvi sem peer hafa fyrir stafni kom ekki fram og athafnir af félagslegum toga
hofoa ekki til stulknanna (Smith, McVie o.fl. 2001; Hardy o.fl. 2007; de Bruyn
og Cillssen, 2008). Ahugamalin nytast stalkunum vid ad lera ad skilja félagsleg
teikn og hafa ahrif 4 og skapa eigin veruleika. Ahugamalin skipta stilkurnar
miklu mali 4samt pvi ad vera vettvangur fyrir personulegan metnad og styrkingu
a eigin sjalfi eins og fram kom i rannsékn Ragnhildur Bjarnadottur, 2002.

Hamlandi einkenni i félagslegum samskiptum og lidan sem tengist vanda vid
skynarvinnslu kom fram hja 6llum stalkunum, studlar ad einveru og er hamlandi
vi0 virka patttoku i1 leik og starfi (Camaak o.fl. 2008; Sigridur Oddny
Gudjonsdottir og bora Leosdottir, 2006).

Stalkurnar ho6fou allar mikinn dhuga 4 annarskonar menningu eins og Japan,
Russlandi og tungumalum eins og kom fram hja Kopp. bPad ad stulkurnar toku
ensku fram yfir islensku er ad morgu leyti dhugavert og er hugsanlega
visbending um ad per upplifa sig utangatta i samfélagi vid ,,venjulega
fslendinga“. Ahugi stilknanna 4 manga kemur heim og saman vid rannsoknir
um sérkennileg og afmdérkud ahugamal (Klin o.fl, 2007; Winter-Messiers, 2007).
Vid nanari skodun er pessu ahugi nokkud skiljanlegur. Mangapersonurnar eru
allar med afar stor augu og afar skyr svipbrigdi. I bokum eins og How to draw
manga (1996) eru uppskriftir af pvi hvernig a ad teikna folk og svipbrigdi og
hvernig 4 ad teikna akvedna personuleika, svo sem saklausa eda illgjarna
einstaklinga. Farid er itarlega i 6ll smaatridi. A0 vissu leyti eru uppskriftirnar
svipadar félagsheafini-sdogum eda uppskriftum ad pvi hvernig 4 ad hegda sér i
akvednum adstedum. Hugmyndin um ad i manga felist moguleiki 4 ad fa utras
fyrir eigid sjalf (Glazer, 2005) er 1 vissu samremi vid ord Johonnu um ad hun
gaeti gert pad sem hun vildi 4 bladid og ad teikna veeri leid til ad tja sig.

Allar stulkurnar verja miklum tima i dhugamal sin. bau hafa verid margvisleg
og breytileg eftir timabilum, en @ti0 haft mikil ahrif 4 daglegt lif og hvernig
samskipti vid adra er hattad eins og kom fram hja Klin o.fl. (2007).
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Eins og fram kom i IV. kafla eiga allar stilkurnar pad sameiginlegt ad vera
mikid einar og paer eru allar mjog kvidnar. betta samraemist nidurstodoum Kopps
(2002) sem bendir & erfidleika stulkna med Aspergersheilkenni vid ymis dagleg
vidfangsefni og ad per pjaist af kvida og prahyggju.

Sjalfsmynd stulknanna

Sjalfsmyndin hja 6llum stilkunum var m.a. & pann veg ad paer sogdust sjalfar
vera ,,00ruvisi pott fjorar af peim virtust vera med sterka sjalfsmynd i
vidtdlunum, sérstaklega pegar paer voru einar med mér. baer héfou hvorki
ahyggjur af aliti annarra né porf eda 16ngun til ad fylgjast meod pvi sem er i tisku
a hverjum tima. Fjorar stalkur s6goust vera strakastelpur og er pad samraemi vid
lysingu maodranna 4 daetrum sinum, t.d. vardandi lit og fataval. Einnig kom fram
ad fjorar peirra umgengust frekar drengi en adrar stalkur sem er i samreemi vid
nidurstodur annarra rannsdkna Balieys o0.fl. 2002: Carr, 2007. Tveer voru ad auki
ooruggar um kynhneigd sina og kann pad ad samreemast pvi sem Henault (2005)
heldur fram um ad samkynhneigd sé algengari hja folki med Aspergersheilkenni
en 00rum. Hugsanlega upplifa paer sig ekki kvenkyns, likt og kemur fram hja
nokkrum patttakendum i rannsokn Meyerdings (2003). Dagmar sagdi ad
uppahalds mangapettirnir hennar veeru um samkynhneigda karla og sagdi ad pad
veeri betra a0 spila sem karlkynspersona.

Sjalfsmynd byggist 4 pvi hvernig folk upplifir sjalft sig, haefileika sina og
skodanir. Fimm af stulkunum voru nokkud dnagdar med ad vera eins og paer eru
(Capps, Sigman og Yirmia, 1995) sem gaf til kynna akvedinn styrk sem
sannarlega hefur me0 sjalfsmynd peirra ad gera.

Menning

Eftir ad hafa unnid Gr nidurstddum er ekki hja pvi komist ad leida hugann ad
hugtakinu menning. Ymislegt i fari stilknanna minnir 4 menningartengda peetti
og -kima, par sem Onnur sjéonarmid og vidmid gilda, frekar en 4 fotlun eins og
kom fram hja Mesibov (2005). Margt i fari og s6gu stilknanna var sldandi likt
og athyglisvert hve skodanir peirra og reynsla var svipud moérgu pvi sem lyst
hefur verid i erlendum greinum og rannsoknum. Talsmenn sem tengjast
réttindabarattu einhverfra hafa lagt til ad einhverfa sé vidurkennd sem 60ruvisi
hattur vitsmunaproska og i samskiptum og ad einhverfa sé vidurkennd sem
minnihlutahdpur (Shelly, 2004; Silverman, 2008). Eftir ad hafa tekid viotolin vid
stulkurnar og maodur peirra upplifdi ég stundum ad stilkurnar veeru fra annarri
planetu, eins og adrir hafa vikid ad (Sainsbury, 2000; Shelly, 2004; Mesibov,
2005; Silverman, 2008).
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Grein Ron Adams (2001) um Otaku eda manga- og anime ndrda gefur innsyn
i hvernig tulka ma sému hluti og atvik & afar 6likan hatt 0t fr& mismunandi
sjonarmidum og menningu. Einkenni peirra sem taldir eru Otaku er kannski
annad nafn yfir Aspergersheilkenni.

Samantekt og laerdomur

Ahugmal stilknanna virtust ad vissu leyti koma i stad félagslegrar patttoku og
vera lei0 stilknanna til lifa af og lifa godu lifi. Nidurstodur rannsdknarinnar syna
hve stulkurnar eiga i miklum erfidleikum med samskipti vid adra og jafnframt
erfitt med ad nyta heefileika sina til ad leysa einfalda hluti i daglegu lifi. Margt i
fari stalknanna og skodunum liktist ad morgu leyti pattum sem taldir eru tengjast
tilteknum menningar-kimum frekar en fotlun. Ahugmal stiilknanna voru idulega
stundud i einveru. Félagsleg einangrun og vandamal tengd kvida einkennir allar
stalkurnar. I samskiptum vid adra eiga per i erfidleikum med ad skilja hvernig
annad folk hugsar og hvernig pvi lidur og par med skilja ventingar og atlanir
annarra. Personuleiki stiilknanna og vandi i skyntrvinnslu studladi ad félagslegri
einangrun, svo og ahugaleysi a pvi sem jafnaldrar taka sér fyrir hendur. Vidtolin
vid stikurnar préudust 4 dlikan hatt en vidtdlin vid medurnar voru ad morgu
leyti markvissari og syndu nokkud adra mynd en vidtolin vid stalkurnar. Til
demis nyttist vidtalsramminn betur i vidtdlum vid madurnar og pau vandamal
sem stilkurnar eiga vid ad etja i leik og starfi. I greiningarferlinu vard mér enn
ljosar hvada pydingu pad getur haft a lidan og adldgun ad fa ekki tekifeeri til ad
leera pad sem adrir kunna vegna pess ad gert er rad fyrir pvi ad getumikil born a
einhverfurofi skilji ekki margt af pvi sem 60rum finnst augljost.

Niourstodur 1 hnotskurn

Nidurstodur rannsdknar minnar leida ad pvi likum ad dhugmalin séu hugsanlega
einhverskonar uppbot eda bjargrad stulknanna vegna pess vanda sem peer eiga
vid ad strida og vardar skilning peirra og skynjun 4 umhverfinu. Ahugamalin eru
stulkunum mikilvaeg, eins konar liflina peirra i félagslegu tilliti og hugsanlega
stadgenglar fyrir vini eins og a0ur hefur komid fram. Einnig benda nidurstéour
til pess ad ahugamalin séu jafnframt mikilvaegur pattur i sjalfsmynd stilknanna.
[ viotolunum vid stilkurnar kom fram ad &hugmal peirra eru peim afar
mikilveeg, pau taka mikinn tima og eru ad morgu leyti lik. Helstu ahugmal
stulknanna eru tolvan, ad teikna, enska, lestur, dyr og Japan. Stalkurnar hafa
ekki ahuga & venjulegum stulkum eda pvi sem jafnaldrar hafa ahuga 4, svo sem
a0 vera vinselar i félagahopi. Engin peirra hefur ahuga a tisku. Fjorar stalkur
s0gOu ad peim fyndist gott ad vera i frioi.
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Allar stalkurnar hafa til ad bera akvedna seiglu til ad takast & vid pa
erfidleika sem peaer eiga vid ad etja og hugsanlega eru ahugamalin leid peirra til
a0 efla eigin styrk og njota lifsgaeda sem fela 1 sér akvedio sjalfstaedi og vellidan
(Montgomery o.fl. 2008; Schalock o.fl. 2008). Ahugmal stilknanna i pessari
rannsdékn eru ekki svipud ahugamalum stilkna almennt nema ef um yngri
stilkur veari ad reda. Ahugamalin eru yktari, taka meiri tima og eru stalkunum
mikilveegari en tengsl vid jafnaldra og patttaka i félagslegu samneyti. Stilkurnar
eru allar haldnar kvida og streitu og eru oft preyttar. Peim finnst folk vera
ofyrirsjaanlegt og gera krofur til peirra sem paer eru medvitadar um ad per
standast ekki og lidur pess vegna betur i félagsskap dyra eda med ahugamalum
sinum sem eru fyrirsjadanleg og veita peim 6ryggiskennd. Nidurstodur rannsokn-
arinnar benda 4 6yggjandi hatt til pess ad pad purfi ad taka tillit til ofangreindra
patta i pjonustu vid stalkurnar og fjolskyldur peirra. Eg tel mikilvaegt ad
skilgreina hvada ahrif pessir peettir hafa fyrir stilkurnar og hvers vegna.

Gildi rannséknarinnar

bott ekki sé haegt ad alhafa eda draga beinar alyktanir af nidurstodum
rannsoknarinnar gefur hiin akvednar visbendingar. Nidurstodurnar varpa 1josi &
sjonarhorn stilknanna sjalfra og pad sem peim og maedrum peirra finnst
mikilvaegt.

Hagnytt gildi rannsoknarinnar felst 1 mikilveegi pess ad skoda
margbreytileika og litr6f mannlegrar hegdunar i samfélaginu ut fra sjonarhoéli
peirra sem um radir. Til pess ad geta betur mett porfum barna og ungmenna
med raskanir & einhverfurdfi af skilningi og virdingu, par sem pau eru hverju
sinni. Brynt er ad kanna hug peirra og pann skilning sem pau leggja i1 eigin
adstaour.

Fraeoilegt gildi rannsoknarinnar felst i ad pvi nidurstédur gefa til kynna hver
ahugmalin eru og hvada pydingu pau hafa fyrir stilkurnar dsamt pvi ad gefa
innsyn i hvad ahrif dhugamalin hafa & nanasta umhverfi, nam, félagsleg
samskipti, sjalfsmynd og lidan stilknanna. Samanburdur vid nidurstoour
rannsOkna sem tengjast vidfangsefninu stadfesta margt af pvi sem hér hefur
komid fram. Einnig fellst freedilegt gildi rannsOknarinnar i ad skoda sérkennileg
og afmorkud dhugamal stilknanna Ut fra hugmyndum um 6lika menningu en
ekki eingdngu sem einkenni a taugafraedilegri proskardskun.

Mikilveegi rannsoknarinnar felst i pvi ad akvednu 1josi hefur verid varpad a
sjonarmid pessa tiltekna hops.
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Frekari rannsoknir

Rannsoknin vekur margar spurningar asamt pvi ad hun gefur til kynna hvad parf
ad rannsaka nanar. Eitt af pvi sem ég tel mikilveegt er ad kanna hvernig
pekkingu & getumiklum bérnum og unglingum & einhverfur6fi er hattad hja peim
sem @tlad er veita peim pjonustu og kennslu 1t fra skilgreindum markmidum og
i samraemi vi0 alpjodlega mannréttinda-sattmala, 16g og reglugerdir. Annad er ad
skoda nanar félagsleg samskipti vi0 ymsar adstedur. Petta hefur verid mér
hugleikid efni i starfi minu sem einhverfuradgjafi og vonast ég til ad nidurstodur
geti veri® grunnur vidtekari rannsokna.

Tillogur ad aherslum i pjonustu

Eins og fram hefur komid eru born og unglingar 4 einhverfur6fi fjolbreyttur
hépur med olikar parfir. bPvi er mikilvaegt ad snida pjalfun og kennslu ad porfum
hvers og eins auk markmida ar adalnamskra grunnskola.

borf er 4 gerd gatlista um gaedavidmid i peim tilgangi ad leidbeina skolum,
pjonustuadilum- og foreldrum vid ad maeta porfum barna og ungmenna &
einhverfur6fi. Heildsteed pjonusta og markvissar adgerdir eru lykilatridi og
mikilveegt er ad stofnad sé pjonustuteymi peirra sem koma ad pjonustu vid
barnid og fjolskyldu pess (Greiningar- og radgjafastdd rikisins, 2006).

Erfidleikar getumikilla stilkna eru idulega vanmetnir og pvi er porf & ad
kanna nanar stodu stulknanna vid ymsar adstaedur. Einnig ber ad kanna hvernig
pjonusta eda ihlutun skili helst arangri.

Tryggja parf getumiklum bérnum og ungmennum 4a einhverfur6fi adgang ad
videigandi pjalfun og notast sé vid leidir sem byggja & heildstedri pjonustu og
a0 sjonum sé i auknu meeli beint & natturulegt umhverfi barnanna.

Aherslur i freedslu

Vandamal stalkna 4 einhverfurofi eru ekki eins synileg og vandamal drengja
vegna pess ad stilkurnar halda sig oft til hlés og tekst pannig ad fela erfioleika
sina (Attwood, 2006). Pad parf ad auka freedslu um stulkur 4 einhverfurofi og ég
tel mikilvaegt ad st fredsla beinist ad ymsum stigum samfélagsins en ekki
eingongu ad foreldrum og skolum.

Mikilveegt er ad skilgreina aherslur i fredslu um getumiklar stalkur a
einhverfurofi og legg ég til ad eftirfarandipeettir verdi hafoir til hlidsjonar:

e Hvernig eru stulkur a einhverfuro6fi 6likar demigerdum stalkum
e Hvernig er stilknaeinhverfa 6lik drengjaeinhverfu

e Sjalfsmynd
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e Félagsleg samskipti

e Ahugamal

e Urvinnsla skynboda, adlogun og lidan

e Skdlinn og stilkur 4 einhverfurofi

e Sjalfstedi og frumkveedi vid verk og athatnir

e Unglingsarin, proski, kynheilbrigodi

Til pess ad petta sé framkvemanlegt er mikilvegt ad nyta ahugmal
stilknanna og taka parf mid af styrkleikum peirra.

Aherslur vid ad leera félagsleg samskipti

Félagslegir erfioleikar leida til félagslegrar einangrunar og einsemdar. Mikilvagt
er ad aherslur i pjalfun feli i sér tekifeeri til ad laera ad skilja og talka hvernig
aorir hugsa. Fa tekiferi til ad leera ad skilja likamstjaningu og svipbrigdi annarra
og ad leera videigandi hegdun i tilteknum adstedum. Gera parf adgerdaaztlanir
er varda skilning & umhverfinu, félagslegan skilning, patttoku i nami og leik
dsamt ymsum Odrum pattum sem vitad er ad hair getumiklum nemendum &
einhverfur6fi og mikilvaegt er ad kunna. Taka parf tillit til vanda sem tengist
urvinnslu skynareita og hefur ahrif 4 haefni til ad vinna ur upplysingum par sem
pad getur haft ahrif & lidan og hegdun. Eftirfarandi eru deemi um peetti sem parf
a0 leggja adherslu 4 i pjalfun barna og ungmenna med hamlandi einkenni &
einhverfurofi.

e Kenna hvad er mikilveegt i félagslegu samspili vid adra.

e Kenna hvernig 4 ad umgangast adra, mikilvegi gagnvemni i
samskiptum.

e Kenna hvernig madur vidheldur sambandi vid vini.

e Kenna videigandi hegdun i hinum ymsu adstedum.

Mikilveaegt er ad veita adstod vio ad skipuleggja, forgangsrada og hafa yfirsyn
og skilning 4 tima. Geta byrjad a verkefni, tekio hlé, haldid afram, bedid og vitad
hvener verkefninu er lokid. Leidbeiningar er varda ahugamalin eru mikilveegar i
peim tilgangi ad studla ad proun, proska og peim takifeerum sem i
ahugamalunum felast. Adstod vid ad skilja, muna og sja hlutina i vidara
samhengi asamt teekifeeri til ad efa sig i ad skilja ad pad sem er huglegt er
frabrugdid pvi sem er hlutlaegt.

[ yfirlystri stefnu stjornvalda, 16gum og reglugerdum &samt alpjoédlegum
sattmalum er bornum og ungmennum tryggd pjonusta vid haefi (sja vidauka 2).

81



Hagnytar tillogur

Nemendur sem eru skilgreindir med hamlandi einkenni & einhverfur6fi hafa
sérstakar kennslufreedilegar og félagslegar parfir. bekking sem skapast i skolum
er oft bundin vid einn nemanda og pa sem tengjast honum. Malt er med ad
porfum peirra sé mett med skilgreindum og skipulegum adferdum sem byggjast
a pekkingu a einstaklingum & einhverfuréfi og eru getumiklir. Pessar adferdir
byggjast a einstaklingsmidadri nalgun og pekkingu & hvernig per eru notadar.
bao er min reynsla ad kennarar sem hafa reynslu, pekkingu og dhuga a4 bérnum &
einhverfur6fi séu einnig betri i ad mata porfum annarra barna, t.d. bérnum med
athyglisbrest og ymsa namsorduleika. Mikilvaegt er ad kunnatta & medferdar- og
ihlutunarleidum sé til stadar i 61lum skolum. Samvinna foreldra og skola er lykill
a0 velgengni og arangri nemenda. Skolastjorar leggja linurnar vardandi vidhorf
og ba menningu sem rikir i skdlanum gagnvart nemendum sem eru skertir og
med fravik i proska og eru einnig lykiladilar vardandi samvinnu vid adra
fagadila og foreldra. Ad greina vandamali er fyrsta skrefid i att ad pvi ad leysa
pad. Ekki bida og sja til.

Markmid samvinnu er ad skapa sameiginlega syn 4 porfum nemandans i
peim tilgangi ad unnid sé¢ ad pvi ad setja upp sameiginleg markmid i hans pagu.
broskapjalfar eru sérstaklega menntadir til ad veita fotludu folki a4 6llum aldri
fjdlbreytilega pjonustu. Hlutverk peirra i grunnskélum i Reykjavik hefur verid
skilgreint med starfsrommum. Hugmyndafraedi proskapjalfa gengur m.a. it 4 ad
allir geti nytt sér reynslu sina, lert og proskast. Samvinna vid adra fag- og
pjonustuadila svo sem idjupjalfa er afar mikilveeg.

Einstaklingsnamskra

Born a einhverfurofi purfa einstaklingsnamskra sem er snidin ad peirra sérstoku
porfum. bekking & styrkleika og veikleika nemandans er pvi forsenda pess ad
hagt sé ad vinna ut fra einstaklingsmidudum porfum og namsstil nemandans.
Einstaklingsnamskra er stjornteki sem etti ad fela 1 sér verklysingar um
framkveemd, adferdir og hvatningarleidir. Til ad meta stodu og framfarir hja
bornum sem purfa sérsnidna azetlun eru markmid skilgreind ut frd porfum og
peirri pjonustu sem skolanum er atlad ad veita. Skilgreindar eru leidir til ad na
settum markmidum. Hugmyndir um kennsluhztti og hvernig hvatt er til
samskipta, tjaningar og tals a skipulegan og vel skilgreindan hatt.

Einstaklingsnamskra felur 1 sér: yfirsyn yfir stédu nemandans, almenna og
namslega getu og félagslega hafni og hvernig heegt er ad studla ad yfirferslu i
adrar adstedur.
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Ndamsmarkmid sem nytast nemendum a einhverfuréfi parf ad skilgreina og
tryggja parf hvernig 4 ad framkvama pau og skilgreina leidir til ad vinna ad pvi
a0 sett namsmarkio naist.

Arangur ihlutunar parf ad meta reglulega. I skolum eru sjaldan gerdar
reglulegar og markvissar athuganir & faerni sem er ekki faerni i a0 lesa, reikna og
skrifa. Mikilveegt er a0 virda ad allir eru ekki godir i 6llu (Levine 2002).

Gatlisti um geedaviomio

Erlendis eru gefnar Ut leidbeinandi ferlar og handbakur fyrir kennara og adra
sem starfa i skolum. bvi midur er pvi ekki fyrir a0 fara hér 4 landi enn sem
komid er. bad er porf fyrir leidbeinandi ferla fyrir skdla um mikilvaega patti er
varda nemendur & einhverfrofi. Deemi um petta eru gatlistar um gedaviomid i
kennslu. Skolar attu ad vera med gatlista sem varda kennslu og pjonustu til pess
ad audvelda skolastjornendum og starfsfolki ad meeta skilgreindum porfum.
Fyrir foreldra er ekki sidur mikilvagt ad geta lagt mat & pa pjonustu sem barnid
peirra fer i skolanum i vidauka er visir af gatlista fyrir skola (sja vidauka 3).

Til umhugsunar

Eins og fram hefur komid eru einstaklingar & einhverfur6fi med olikar parfir og
parfirnar breytast med timanum. Sumir purfa ad vera i sérdeildum, 6drum
farnast betur 1 almennum bekkjum med jafndldrum. Hvort sem um er ad rada
almennan bekk eda sérdeild parf kennslan ad byggjast a pekkingu og vera
einstaklingsmioud. bad er algengt ad getumikil born 4 einhverfurofi fai ekki
pjonustu vid heefi 1 skolanum vegna pess ad folk er blindad af styrkleikum peirra
og gleymir veikleikum peirra (Twachtman-Cullen, 1992).

Nidurstodur rannsoknarinnar benda til pess ad gefa purfi ahugmalum aukio
vaegi og er pvi mikilvaegt innlegg 1 umraedu vardandi pekkingu og pjénustu
barna og unglinga & einhverfuréfi. Efla parf pekkingu og skilning & sérstokum
porfum og vanda getumikilla stilkna a einhverfurdfi. Ad auki er pessi rannsokn
mikilvegt innlegg i umfjollun um fatladar konur sem hafa meett skilnings- og
afskiptaleysi i sogulegu samhengi og pegar nanar er skodad bua par vid
margfalda mismunun (Rannveig Traustadottir, 1997). bPad er von min ad pessi
rannsdkn verdi til pess ad hafa einhver ahrif par a. Jafnframt styrkja nidurstodur
skodanir minar 4 mikilvaegi pess ad fraedsla og radgjof studli ad sameiginlegri
syn 4 margbreytileika barna og porfum peirra.
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Lokaoro

bad ma segja ad med pessari rannsokn s¢ langpradu takmarki nad. Reynsla min
og vidhorf hofou ahrif & val pessa verkefnis og ekki sist paer stilkur sem ég hef
kynnst undanfarin 4r i starfi minu sem radgjafi. Eg hef leitast vid ad lera og
skilja hvad skiptir peer mali i samfélagi sem byggist 4 félagslegum kr6fum sem
eru peim oft 6skiljanlegar. Stundum hefur mér fundist ad ég sé ad lera nytt
tungumal sem byggir & allt 60rum forsendum en énnur tungumal, par sem dnnur
viomio eru i gildi.

A0 vinna ad pessari rannsokn hefur verid badi dhugavert og leerdomsrikt og
lerdi ég ymislegt um sjalfa mig i hlutverki rannsakanda. Eg tel ad
umfjoéllunarefni og nidurstoour rannsdknarinnar séu mikilvaegt innlegg i umraedu
um boérn og ungmenni 4 einhverfurofi, sér i lagi stulkur.

Undanfarin ar hefur einhverfa verid mikid rannsokud og pa sérstaklega i
peim tilgangi ad skyra orsakir hennar og jafnvel leita leida til ad koma i veg fyrir
ad born fedist med pessa fotlun. Einnig hefur fjoldi rannsokna fjallad um leidir
til a0 breyta eda hafa ahrif & hegdun. Stadlar, viomid og geedi i greiningu og
medferd hafa mikid veegi i peim rannsoknum. Hafa rannsoknirnar verulega
aukio skilning & einhverfu sem taugaproskafradilegri skerdingu og i ymsum
tilvikum studlad ad aukinni eda bettri pjonustu. I rannséknum hefur hinsvegar
litid farid fyrir sjonarmidum peirra sem eru med einhverfu og takmarkad mid
verid tekid af reynslu peirra og upplifun. Pad er von min ad med pessari
rannsékn hafi tekist ad varpa ljosi & hvad stulkunum sjalfum finnst skipta mali
og hvada leidir paer nota til ad takast & vid daglegt lif. Nidurstdournar geta
vonandi leitt til viotaekari skilnings a lifi og lidan ungra kvenna 4 einhverfurofi.

Mikilveegt er ad folki med einhverfu s¢ matt af skilningi og virdingu og pad
séu alitin sjalfsogd mannréttindi ad fa tekifeeri til ad lera félagsleg samskipti.
Til ad svo megi verda parf ad leita enn betur eftir sjonarmidum félks med
einhverfu og pess hvernig pad lerir en gert hefur veri til pessa.

Virding fyrir einstaklingnum felur i sér vidurkenningu a rétti hans til ad vera
6druvisi en hinir (Levine, 2002).
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Sawray, 11 cwrav

Veit ad hin er 60ruvisi, ,,&g er dalitid 60ruvisi®. Hana langar ekki til ad vera
p&ja og segist kannski vera strakastelpa og pad sé audveldara ad tala vid straka
en stelpur. Sara segir ad hiin sé 16g0 1 einelti i skdlanum, bara i skélanum og ad
hin myndi vilja ad strakarnir veru soldid betri vid sig. Henni finnst gaman ad
lesa beekur, les eiginlega 4 hverjum degi, spilar tolvuleiki, teiknar og finnst
gaman ad spila. Hun bloggar og safnar Pet Shop dyrum og er god i ensku.

Adalahugamalid hafa verid morg og breytileg eftir timabilum. Sara teiknar
mikid og eru teikningarnar greinlega gerdar af mikilli alid. Hun er med myndir
upp 4 vegg i herberginu sinu sem hun hefur teiknadi. Sara er hrifin af dyrum,
bara eiginlega 6llum dyrum. Hun & eina systur sem er 10 ara og polir ekki
dhugamalin hennar og finnst ad ahugamal hennar séu asnaleg, Bratts dukkur.
Samt leika paer stundum saman og Soru finnst hiin stundum ageet. Sara 4 naggris
sem hun hugsar um og prifur burid hans og 4 heimilinu eru lika fiskar.

Sara myndi vilja vera vinselli en segir jafnframt ad henni leidist 1 friminatum
innan um hina krakkana. Hin hjalpar sma til vid heima. Setur stundum i
upppvottavélina, en segist eiginlega ekki vera dugleg nema ef hiin er ad gera
eitthvad skemmtilegt og pa sé hun fljot. Hun fer sjaldan i bido en horfir a
biomyndir i télvunni og segist horfa 4 paer aftur og aftur. Hana langar ad vinna i
geludyrabud pegar hiin verdur fullordin og segir ad pad sé eiginlega betra ad
umgangast dyr en folk.
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Alfruny, 12 dwraw

Adalahugamal hennar er ad lesa, hun les oft 4 ensku og segir ad sumt sé betra ad
lesa & ensku t.d. ordaleikir. Hin laerdi snemma ad lesa. Las Andrés blodin aftur
og aftur, fer 4 bokasafnid og les stundum somu bakurnar aftur af pvi ad hin er
buin ad lesa allt sem er til 4 safninu. Hun vill gjarnan ad ségur endi vel. Alfran
for i sélarlandaferd med fjolskyldunni og var hun mest inni ad lesa i ferdinni.

Hun safnar frimerkjum og einu sinni safnadi hun skopparaboltum,
armbondum og Pokémon spilum. Henni finnst manga skemmtilegt og teiknar
stundum pannig. Alfrin er soldid hrifin af einhyrningum og drekum. Huan horfir
4 Ugly Betty, Spaugstofuna og teiknimyndir i sjonvarpinu.

Alfrinu finnst gaman af ad teikna og vera i tolvunni. Hun teiknar mikid og
gerir skemmtilegar teiknimyndasdgur um dverghamstra sem lenda i ymsum
@vintyrum. Hun hefur farid 4 teiknindmskeid og er med mjog mikid af myndum
og teikniblokkum i herberginu sinu. Hun teiknar mikid myndir af dyrum. {
herberginu hennar eru myndir af alla vega dyrum & veggjunum. Hun segist elska
Oll set dyr og hana langar i pafagauk, en & gullfiska sem henni finnast ekki
skemmtilegir, en af pvi ad systir hennar er med ofn@mi pa eiga pau bara
gullfiska. Alfran hefur farid 4 hestanamskeid — reidnamskeid. Hin notar MSN til
ad hafa samskipti vi0 vinkonu sina og er i tdlvunni & netleikjasidum eins og
eyezmaze.com, clubpenguine.com og sims.com. [ leikskola teiknadi hun mikid.
Hun notar skanner til ad setja myndirnar inn 4 tdlvuna sina. Stundum finnst
henni gaman i skolanum, sérstaklega gaman i listum og upplysingamennt. Henni
finnst leidinlegt ad gera ritgerdir um strid i télvunni og sund er hundleidinlegt.
Hun segist oft teikna i skolanum pegar kennarinn er a0 tala.

Alfranu hlakkar ekki til ad verda gelgja og segir ad sig langi til ad verda
dyralaeknir eda malari pegar hiin verdur stor. Alfrin 4 erfitt med ad sitja til bords
med fjolskyldunni & matmalstimum af pvi ad pad er svo margt sem fer i
taugarnar a henni pegar adrir eru ad borda. Hun hjalpar stundum til heima ef hun
feer borgad fyrir pad. Henni finnst erfitt ad vakna 4 morgnana og reynir gjarnan

a0 sofa ut. Hun sagoi: ,,Madur er bara svo preyttur.*
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Emiliy, 13 dvrav
Hefur ekki dhuga 4 60rum krokkum og alit annara skiptir hana ekki mali.
Tiskubylgjur skipta hana heldur ekki mali. Emiliu finnst skemmtilegast ad teikna
og best ad vera i fridi og pagilegt ad vera i pogn. Hun getur ekki skyrt ut hvad
hun feer Gt Gr pvi ad teikna, en segir ad sér finnst pad skemmtilegt og pagilegt
og er pa i fridi. Hun segir ad ahugamalin hafi fyrst verid Syrpa og svo anime og
manga. Emilia teiknar mikid og eru myndirnar hennar samkvamt manga
teiknistil. Hin teiknar sig sem manneskju og kott eda manneskju og dreka.
Margar persoénur eru med einhvers konar krafta i sogunum sem hun les. Hun
segir ad peir séu ,,powerful®. Hin segir ad manga eigi ad vera soldid sorglegt.
Uppahalds manga pettirnir hennar eru um Naruto. Emilia segir ad kerfid i
manga sé€ sjonrent og svo kann hun svolitid i1 japonsku sem htn hefur lert af
bokum sem hun a og einnig af pvi ad horfa a japanskar teiknimyndir. Télvan er
henni mikilvaeg og er htin flink 4 t6lvu. Hun segist skoda myndir, lesa bekur og
vera & MSN-inu. Hun 4 vinkonur sem koma stundum i heimsokn og fara peer i
tolvuna og hittast par i netleikjum og gera hluti saman eins og ad teikna. Hun
hefur gaman af pvi a0 hlusta 4 tonlist sem hun hledur nidur af Netinu og hlustar
svo & i iPodinum sinum. Emilia segist hlusta mest 4 sinfoniur og japanska
tonlist. Emilia segist vera betri en kennarinn 1 ensku og finnst henni enska miklu
betri en islenska og segist oft teikna i enskutimunum. Hin hefur ahuga a
drekum, einhyrningum og dyrum. A0 hennar sdgn eru drekar flottir, sterkir og
pjodsogulegir. Emilia sagdi a0 hun hafi verid 16g0 i einelti og skipti hiin um
skola vegna pess. Hun segir ad skolinn sé pirrandi og pad sé erfitt ad vakna, en
dhugamalin nytist i skolanum. [ nyja skélanum er buid ad utskyra fyrir
krokkunum um Aspergersheilkenni og pad finnst henni gott! Krakkarnir i
skolanum bidja hana oft ad teikna myndir af sér og segist hun ekki skilja af
hverju krakkarnir vilja ad hun teikni myndir af peim.

Emiliu 1idur stundum vel og mjog oft illa og segir ad hun upplifi tilfinningar

sem dyr eda hluti, en stundum er eins og ekkert sé ad gerast. ,Eg er med mjog
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sérstakar tilfinningar. Hun segist ekki vilja verda eins og stora systir sem er
hyper-gelgja og elskar sko. Henni finnst pad skritid ad elska sko.
Hun segir ad sig langi ad verda dyraleknir pegar htn er ordin fullordin. Hana

langar ad hjalpa dyrum.
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Séley, 15 dwraw

Soéley segist helst vilja vera inni heima hja sér. Henni finnst gott ad vera ein,
segist alltaf vera einmanna, en gott ad vera i fridi. Adalahugamal hennar er ad
skrifa sogur og er pad draumur hennar ad verda rith6fundur. Séley finnst ad hian
sé nu pegar sjalfsteedur rithofundur vegna pessa ad hun skrifar ségur sem hian
setur inn & fanfiction.net. Han skrifar mest japanskar sdgur a ensku. Ségur par
sem adalpersonan deyr. Tragediur YO-GY-OH-style eins og hun segir sjalf. Hin
hefur pegar gert 34 sogur. Soley vill verda betri i ad skrifa og er htin vidkvaem
fyrir gagnryni, en lagar sogurnar pegar hun far athugasemdir a fanfiction.net.
fmyndunaraflid faer hana til ad skrifa og segist hin vera god i ensku. I vidtalinu
pegar hun atti i erfidoleikum med ad skyra eitthvad ut pa fannst henni stundum
audveldara ad tja sig 4 ensku. Soley er med handskrifadar sogur 1 bokum og
moéppum og eru blodin mjog pétt skrifud. Hun sagdist hafi fengid
sinaskeidabolgu af skrifunum. Soéley hefur mikinn dhuga 4 tunguméalum og ma
par nefna japonsku, rassnesku, sensku, kinversku, finnsku og itdlsku. Hin hefur
ahuga 4 ad leera tungumal og pekkir muninn & sérstofum hinna ymsu tungumala.
Séley hefur mikinn ahuga fyrir ordabokum og fer mikid 4 bokasofn til ad fa
lanadar bekur og skila og borga sektir. Hun hefur einnig mikinn dhuga 4 ad lesa
backur ba0i 4 ensku og islensku. Les helst bekur um daudann, sorg og reidi og
sumar beekur les hun aftur og aftur.

Séley veit mikid um manga og hefur sérstakan ahuga 4 YO-GY-OH sem hun
feer 1 versluninni Nexus. Soley safnar YO-GY-OH bokum, Simson spolum og
fl.. Hin hefur lika ahuga 4 seinni heimsstyrjoldinni og ad spila striosleiki i
tolvunni. Hana langar til ad fara til Japan og veit hun ymislegt um hefdir i Japan
og segir ad allt s¢ 60ruvisi par. Hun efir japanska bardagaiproétt og hefur unnid
silfurverdlaun. Hun segir ad sér lidi svo dgedslega vel eftir &fingar. Einnig hefur
hin dhuga 4 anime teiknimyndum og lika animation mynda fr4 Pixar. Henni
finnst teiknimyndir betri en venjulegar biémyndir. Uppahaldspattirnir eru
Simson og Family Guy. Hin horfir lika mikid & barnalegar teiknimyndir og

segist ekki pola islenskar biomyndir. fslendingar séu med 6murlegan hiimor.
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Hun vill gjarnan vera mikid i t6lvunni og spjallar 8 MSNinu, henni finnst betra
ad tala vid folk i gegnum MSN.

Soley segir sjalf ad hin sé tomboy eda strakastelpa, huin hatar ad vera 1 pilsi
og kjolum. Hin segir ad vinkona hennar sé flink ad teikna, en segir jafnframt ad
htn viti ekki muninn 4 vinum og kunningjum. Pegar hin var litil var hin mjog
hrifin af teiknimyndunum um Turtels og hermdi eftir personunni Donatello.

Soéley finnst skolinn émurlegur. Hin var 16g0 i einelti i skola og kom oft
grenjandi heim Ur skolanum og var latin skipta um skola. Hun segir ad hun
sleppi skapinu fljott og kannski hafi hiin verid 16g0 i einelti ut af pvi. Vill fara &
malabraut i menntaskola og hugsanlega i skoéla i atlondum. Soéleyju finnst
adhugamalin nytist i skélanum. Kallar sjalfa sig Fox-girl og likir folki vid dyr.

Henni finnst stelpulegt ad hafa dhuga a einhyrningum.
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Johawrwma, 16 cwav
Johonnu finnst gaman ad teikna og teiknar m.a. myndasogur. Hun teiknar
otralega vel og vill alltaf gera betur, eda eins og hun sagdi sjalf ,,Eg er alltaf ad
reyna ad beata mig”. Hun segir ad sdgurnar verdi bara til i heilanum. Johanna
vildi stundum ekki syna mér myndirnar sinar og sagdi ad ein myndin veeri
personuleg myndasaga og ad hun vildi helst ekki syna hana i upptoku. Hin er oft
oanagd med myndirnar og segir ad hun geri smaatridi pegar henni leidist. Hin
er enn ad lera anatdmiu ad eigin sogn og segir ad pad ad teikna sé leid til ad tja
sig. Hun setur myndirnar 4 Netid 4 deviantart.com til ad geta talad vid folk sem
hugsar eins og hun. Stillinn er ad breytast i teikningunum hennar og segist lara
af baeklingum og af Netinu, en hefur aldrei farid 4 namskeid i teikningu.
Adspurd um ahuga hennar 4 Japan segir Johanna ad hun hafi edlilegan ahuga
4 pvi sem er stjornad med skynsemi, en ekki ad bulla um einhver japonsk ord og
pannig. ,,beir teikna vel og pad er gedveikt margt andlega sjukt folk par. Hun
veit ad ordid Otaku pydir myndasdgundrd og hin kann og veit margt um
Oregami sem listform 1 Japan. Johanna teiknar stundum myndir i mangastil og
segist hafa dhuga 4 manga ef pad eru gédar myndir og ekki bara skopsteling a
stilnum. Hun veit ymislegt um hinn japanska Narudo og segir ad hann sé ba0i
akvedinn perséna og godir teikni-myndapeettir! Johonnu segir ad sér finnist
japonska Fruits Basket peettirnir 6trilega godir. Hun hefur dhuga 4 anime og lika
animation og hin er mjog go6d i ensku. Tolvan er henni mjog mikilveeg. Hun
notar skanner til a0 setja myndirnar sinar inn & deviantart.com. Hun skrifar
stundum sogur a ensku af pvi ad pad eru svo fair islenskir nérdar. Hin setur
sogurnar inn a fanfiction.com ef paer eru gdoar, en vill ekki lofa mér ad lesa peer.
Johanna segir ad pad sem sé jakvett vid ahugamalin sin er ad pau eru
skemmtileg, en pad sem sé neikvatt sé ad pau taki allan timann. Hun samdi oft
1j60 pegar hun var yngri, en hatti pvi pegar hun las pau. Fannst pau ekki
naegjanlega gb6d. Hun segist lesa godar bakur og ntina er hiin ad lesa bokina

Verodnika dkvedur ad deyja.
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Johonnu finnst skolinn leidinlegur og fullyrdir ad madur leri ekkert par.
Henni finnst dhugamalin nytast i skélanum. I skélanum var hiin 16gd 1 einelti af
pvi ad hin er 60ruvisi manneskja eins og hun segir. Johanna segist stundum
hjalpa til vid husverkin en s¢ 16t. Hin segist vera of eigingjorn til ad geta hugsad
um bdrn og atli pess vegna ekki ad eiga nein. Hun segist ciga
ahugamalavinkonur, en ekki ,,a-hverjum-degi-vinkonur“. Hun kynntist peim &
netinu og a syningu sem tengdist Japan. Nokkrar peirra bua uti 4 landi og ein i
utlondum.

Johanna segir ad venjulegar stelpur séu 6murlegar, paer hafa ahuga a tisku og
tiska sé tilgangslaust stoff. Hun hefur meiri ahuga 4 strakum sem vinum en
stelpum. A0 hennar mati eru nérdastrakar skemmtilegri en venjulegir. Hin vill
ekki leggja mat 4 sjalfa sig og segir a0 ef madur demir sig pa fai madur
storknadar hugmyndir um sjalfan sig og svo breytist madur med timanum.

Johanna atlar ad skrifa myndasdgu pegar hin verdur 18 og gefa hana qt.
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Dagmaw, 17 arav
Tolvan er henni mikilvaeg og segist Dagmar fara beint i t6lvuna pegar hun
kemur ur skolanum og eydi megnid af deginum par. Dagmar hefur mikinn dhuga
4 a0 teikna og segir ad hun yrdi brjalud ef hin gaeti ekki teiknad. Hun hefur
ahuga a manga og er mjog vel ad sér i 6llu sem pvi tengist og er ahugasém um
a0 freeda mig um allt sem pvi tengist. Teikningarnar eru i mangastil. Hin segir
a0 teiknimyndasdgurnar um Galdrastelpur hafi verid kveikjan af pvi ad hun
byrjadi ad teikna manga pegar hun var 13 ara. Dagmar segist lika hafa gaman af
pvi ad horfa 4 anime teiknimyndir. Hun 4 mikid af bokum um hvernig & ad
teikna manga sem hun syndi mér. Dagmar segir ad s6gupradurinn i manga sé
mog einfaldur. Manga snyst um ad ykja allt ad hennar sogn. Hun segir ad
soguhetjan Naruto sé ein vinselasta teiknimyndin nuna. Henni finnst
skemmtilegra ad horfa 4 patti med japonsku tali og japonskum eda enskum
texta. Hun segir ad manga og anime sé vins&lt hja folki og teiknimyndir eins og
Batman, Turtels ofl. sé anime. Dagmar hefur ahuga 4 japonsku og mikinn &
rissnesku. Hin setur myndirnar sinar inn & deviantart.com og kallar hun sig
rissnesku nafni. Dagmar leggur mikid a sig til ad gera myndirnar i réttum
hlutféllum og segir hun sjalf ad hiin sé med fullkomunararattu. Hin segist eiga
tvo vini sem séu sérstakir og geri skrytna hluti. Pau spjalla saman 4 ensku og
spila hlutverkaleiki. Stilkunni kynntist hiin i skélanum og hinn vinur hennar er
breti. Dagmar segir ad pau viti ad han er ekki eins og allir adrir og henni finnst
pau vera 60ruvisi en allir adrir sem hun hefur kynnst. Hin segir ad pad sé
peagilegt vegna pess ad pa geti hin verid hun sjalf og purfi ekki alltaf ad vera ad
pbykjast. Heima hja peim spila pau bordspil, roleplay og Duncheons and
Dragons, kallad D&D og Call of Cthulhu, sem er hryllingsutgafan af D&D.
Dagmar segir ad hun hugsi 4 ensku og pad sé erfitt ad skrifa & islensku. Hun
horfir litid & sjonvarp af pvi ad henni finnst erfitt ad geta ekki gert neitt annad a
medan. Dagmar segir ad hun skilji ekki venjulegar sjonvarpsmyndir, en segist
frekar horfa 4 teiknimyndir i tolvunni. Hin segir ad sér finnist ekki paegilegt ad

ganga med 60rum af pvi ad hun veit ekki hvad hin 4 a0 segja vid folk. Hun
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hefur ahuga 4 skylmingum og hefur farid 4 namskeid. Hun hlustar 4 tonlist og er
ad eigin sogn vandlat og segist velja tonlist sem er stodug. Uppahalds
hljomsveitin hennar er rassnesk. Dagmar sér ekkert neikveett vid ahugamalin.
Samvera vid adra i fjolskyldunni er vid kvoldmatarbordid. Hin segist ekki finna
tilfinningar i gard annars folks, eins og t.d. ast en sig langi i krakka.

[ ymsum daglegum adstzdum er Dagmar oft Girrdalaus, segir ad pad sér
erfitt ad finna 0t ur hlutum og 6paegilegt pegar madur veit ekki hvad madur a ad
gera. Hun segir a0 sér verdi oft dglatt af stressi.

Dagmar langar i framtidinni ad vinna vid tdlvuleiki eda teikna fyrir

teiknimyndaframleidendur.
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Yfirlyst stefna

fsland er medal annarra landa adili ad Salamanca yfirlysingu
Menningarmalastofnunar Sameinudu pjodanna fra arinu 1994, asamt
rammadatlun um adgerdir vegna nemenda med sérparfir. Salamanca yfirlysingin
felur i sér stadfesta skuldbindingu um menntun fyrir alla innan almenna
skolakerfisins og a0 sa réttur sé tryggdur 6llum einstaklingum. Ordrétt hljodar
yfirlysingin fra yfirvoldum menntamala a [slandi svo: ,,Menntamalaraduneytid
veentir pess ad yfirlysingin og rammaaatlunin um adgerdir vegna nemanda med
sérparfir geti ordid Islendingum ad leidarljosi®. I yfirlysingunni er réttur hvers
einstaklings til menntunar itrekadur, asamt jofnun taekifaera fyrir félk med fotlun
og ad skolaganga peirra verdi heilsteedur pattur i almenna menntakerfinu.

(Menntamalaraduneytio 1995).

Alpingi sampykkti 20. mai 2001 pingsalyktun um heilbrigdisaetlun til arsins
2010. Eitt af markmidunum er Jafnredi til heilbrigdis. Par segir m.a.: ,, Tryggt
verdi ad peir sem vegna esku, fotlunar eda oldrunar eiga erfitt med ad geeta
réttar sins njoti jafnraedis & vid adra®. Til pess ad petta verdi framkvaemanlegt og
byggt & peirri stefnu ad 61l born eigi jafnan rétt til nams og tekid sé mid af
porfum hvers og eins er mikilvaegt ad styrkja skolana betur faglega til pess ad
peir geti & markvissari hatt komid til mots vid pau markmid sem ,,Skoli fyrir

alla® felur i sér (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytio, 2002).
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Gatlisti um gaedaviomio

Mikilvaegt er ad skolar hafi gatlista um gaedaviomid vardandi pjonustu og

kennslu nemenda med hamlandi einkenni

a4 einhverfurofi.

Gatlistar eru

naudsynlegir i peim tilgangi ad audvelda skolastjornendum og starfsfolki i

skolum ad maeta porfum nemenda & einhverfur6fi. Hér er visir ad gatlista.

Eru parfir nemandans Hvada adferdum er beitt ef
skilgreindar i einstaklingsndmskrd|nemandinn vill ekki gera pad
og gerd grein fyrir leidum ad sem fyrir hann er lagt?
settum markmidum?

Er deetlun um ndm i félagsfeerni
bygg?d d skilgreindum porfum
barna 4 einhverfuréfi?

Hvernig er metid hvort
nemandinn hafi tileinkad sér
pad sem kennt er?

Eru adferdir sem beitt er
kennslu og pjdlfun
drangursrikar og skapandi?

Eru adferdir til ad kenna
nemandanum a3 tjd sig?

Eru parfir nemandans metnar Eru nemendur hvattir til a8
m.t.t. allra pdtta skélastarfsins?
Eru pessar upplysingar kynntar i

skélanum?

Skilur nemandinn til hvers er
cetlast og hvernig d a3 gera pas?
Hvernig eru breytingar d venjum
kynntar?

Hvernig er nemandanum
hjdlpad vid a3 préa styrkleika
sina?

Eru til leidbeiningar um drreedi ef |Er skipulagdur timi fyrir
nemandinn verdur reidur, kvidinn |samrdd og teymisfundi?
eda 6rélegur?

Hvernig eru starfsmenn og adrir
nemendur hvattir til samskipta
vi8 nemandann?

Er teekifeeri d handleidslu og
rymi til ad reeda erfid mdl vid
rddgjafa sem er sérheefdur i
einhverfu?
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Eru allir starfsmenn med skilning
d nemendum 4 einhverfuréfi og
hvernig er peirri freedslu hdttad?

Hvernig er nemanda @
einhverfurdfi kennt ad skilja eigin
tilfinningar og annarra?

Er mikilveegi dhugamdla
nemandans virt?

Er nemanda gert kleyft ad proska

leika saman? Hvar og hvernig? og nyta styrkleika sina og

dhugamdl?

Eru ndmsmarkmid er varda
skilning & umhverfinu,
félagslegum skilningi, pdtttéku i
ndmi og leik skilgreind i
einstaklingsndmskrd?

Eru leidir ad settum markmidum
skilgreindar, dsamt reglulegu mati
d drangri ihlutunar?

Eru gerdar reglulegar athuganir d
feerni nemandans?
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Viourkenndar aoferoir

a) TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Comm-
unication handicapped CHildren): TEACCH likanid er heilsteypt pjonustulikan
fyrir folk med einhverfu og fjolskyldur peirra. Skipulogd kennsla,
kennsluumhverfi og adstadur eru lagadar ad pérfum hvers einstaklings fyrir sig.
Byggt er a sterkum pattum einstaklingsins. Adferdin dregur Ur ringulreid og
kvida. Markmioid med TEACCH er ad auka frumkvadi og sjalfstaoi.

Vinnukerfid nytist vid athafnir daglegs lifs, i fritima og i samfélaginu.

b) FELAGSHZAFNISOGUR (Social Stories): Hofundur félagshafni-sagna
er Carol Gray, forstodumadur The Gray Center for Social Learning and
Understanding. Félagsheaefnisogur eru gerdar ut fra einstaklingsmidudum porfum
og gerdar i samvinnu vid barnid Ut fra adstedum sem pad raedur illa vid. betta er
g60 adferd til ad auka skilning & ath6fnum og adstedum. Sogurnar eru i formi
sjonrenna upplysinga, mynda og med einféldum texta. Einnig eru til svokalladar
Grunnsogur, par sem gerdar hafa verid sdgur eda uppskriftir af ymiskonar
hegoun, sem vitad er ad born og unglingar sem eru greind 4 einhverfurofi eiga i

erfidleikum meo.

¢) CAT-KASSINN (Cognitive Affective Training): Hugren og tilfinn-
ingaleg pjalfun. Markmidid er ad hjalpa bornum og ungmennum med roskun a
einhverfurofi til ad skilja betur tilfinningar, langanir og lidan. Jafnframt pvi ad
setja sig i annarra spor sem er forsenda pess ad eiga félagslegt samspil vid annad
folk. Cat-kassinn samheefir ymsa patti hugrennar medferdar og sjonreennar
skipulagdrar kennslu. Mikilvaegt er ad adlaga adferdina ad proskastigi sérhvers

barns.

d) ATFERLISPJALFUN (Applied Behavior Analysis, ABA): Byggir 4
hagnytri atferlisgreiningu og rannséknum Dr. Ivar Lowaas & ahrifum

atferlispjalfunar & born med einhverfu. Gengid er ut fra hefdbundinni
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proskaframvindu og 16gd ahersla & ad mota hegdun med pvi ad styrkja
videigandi hegdun og draga Ur 6@skilegri. Markmid medferdarinnar er m.a. ad
efla athygli barnsins & umhverfi sinu, audvelda pvi ad lera og taka patt i

verkefnum med 60rum bérnum.

e) PECS (Picture Exchange Communication System): Myndraent
bodskiptakerfi, notad med bornum sem hafa ekki mal sér til tjaningar og bérnum
sem bua yfir einhverju mali, en hafa litla bodskiptafeerni. Markviss adferd par
sem er unnid stig af stigi i a0 auka bodskiptafaerni barnsins. Adalmarkmid PECS
er a0 kenna barninu frumkvedi og leidir til bodskipta. Barninu er kennt ad skipta

4 mynd og einhverju eftirsoknar-verou sem pad hefur ahuga 4.
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Hugmyndir a0 fradslu

Félagsfeernihopur fyrir stulkur

Félagsfeernihopur fyrir unglingsstilkur 4 einhverfurdfi: par sem paer fengju
teekiferi til a0 pjalfa sig i félagslegum samskiptum eins og ad lera ad skilja
likams- og andlitstjaningu. Laera ad skilja og vita hvad per eiga ad gera pegar

einhver er a0 notfaera sér peer. Laera ad spjalla.

Namskeid fyrir ungar konur & einhverfuréfi um kynheilbrigdi,

stefnumot, sambond, lifsgadi eda hamingju, maka og ast.

Namskeio um stulkur
Néamskeid um stilkur & einhverfur6fi, sjonarhorn peirra, ahugamal,
likamlegan og andlegan proska, breytingar & kynproskaskeidi, hreinleti,

einkastadi, kynfraedslu og personulegt oryggi.
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Kynningarbréf vegna rannséknarinnar: Ahugamal stilkna sem greinst
hafa med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir a einhverfuréfi.

Ahyrgharmatur rannsoknar: dr. Sne frifur bara Egileon, idjulialfi og desent w8 Haskilan 4 Alareyr
Rannsakandi: Laufey [ Gunnarsdottir, broskapj dfi & Greiningar- og rafigj afarstd d rikisins

Agewi mzdur,

Vi6 undirritadar, Snefribur og Laufey, vinnum a8 rannsokn i tengslum vill lokaverkefni Laufeyjar til
Meistaragradu { menntunarfre®i vid Kennarahaskéla Tslands. Tilgangur rannséknarinnar er 23 f innsfn {
dhugamnal stiilkna a aldrinum 10 — 18 dra sem greinst hafa med Aspergersheilkenm eda svipada roskun 4
einhverfurdfl. hMarkrmidi® er a afla pekkingar 4 dhugamalum stilknanna, hvernig per sjalfarupplifa mikilveg
peirra og jafhiramt ad 4 nnsyn { hvada dhrif ahugamalin hafa 4 nanasta umhverfi, nam og félagsleg samskipty
Fram til pessa hafa fiar rannsdlnir veri® gerdar er 4 dhugamalum einstaklings med Aspergersheilkenni og
svipabar raskanir & emhverfurofi og engin rarmsokn verid gerd sérstaklega um ahugamal stalkna

Pesst rannsdkn byggir a adferdathzedi eigindlegra rannsdkna og er tilv kesathugun, sem gerir rannsakanda kleift ad
ke dlovedid vidfangsefni Ot fra Slikum sjdnathdélum, Studst verdur vid vidtel og gogn sem tengjast dhugamali
hvers patttakanda Rafgert er ad taka vidtol vi8 6 stilkur. A% auki er rafigert ad taka viBtol vid mafor ailknanna
i peim tilgangi af fa peirra syn 4 ahugamal detra sinna. Allstaka bvi 12 enstaklingar patt i rannsdlninni
Viitslin vib stilkurnar verfa tekin upp 4 stafrent myndband og viftal vid meSur a stafrent hljédband
Vettvangsndtur verda skradar al vidtolum lokmim Astlad er ad hvert vidtal taki np b eina klukkustund
Batttakendur velja stafzetningu og tima { sarmradi vid Laufeyju.

Vid viljum leita leyfis pins fyrir bl a® déttic pin taki patt i rannsélkninni Astzdan fyrir pvi a8 leita® er til yickar
er abd Laufey starfar 4 Gremningar- og radgjafarstdd par sem hin starfar vid gremmngu og rabgjof a fagsvid:
einhverfu og er med adgang ad sjikraskram svidsing. Ef pid sampyldad mun Lavfey hafa samband vi8 ykkur
simle1dis 1 peim tilgangl ad kanna hvort hiin hefur dhuga & a& taka patt i rannsékninni. Ennig dskum vid eftir
vidtali vid mddur stilkunnar. EE déttir pin vill eldd taloa batt, pratt fyric yidoar sampyldol, verfur skdeart alhafst
frekar. Eg hvet ykleur til a® hafa sarmband ef pid hafi enhverjar spumingar i pessu sambandi

Rannséknin hefur vertd tilkynnt til Persémiverndar og leyfl VisindasiBanethd (nr. 08-041-82) liggur fyrir. Fard
verbur med persénulegar upplisingar og skriningu peirra § samrermi vid 1og or. 77/2000 wmn persormivernd og
medferd persénuupp fsinga Urtalk er fengi® (r skrim Greiningar- og radgjafarstodyar rikising med leyfi
forstéBumanns. Fyllsta trinadar verdur geett og leitast verfur vid a¥ vernda vidmelendur med bvi ad gera goenin
dpersérugreinanleg, svo sermmed pvi ad nota gervindth frrir f3lk og stadl. Frumgdgnum verdur evtt firmm arum
eftir a® rannsdlkn Iykur. Mynd- og hljédupptakum verur eytt a8 lokinni trvinnsiu

Patttaka ykkar er mikilv eg bar sern mdurstodur rarmscknarinnar geta aukid skilning a vanda barna og ungmenna
sem greinst hafa med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir a eirhverfuréfl og folskyldum peirra. Auk pess
geta peer st fagfolki vid ad beeta pjonustu vid pennan hép barna og ungmenna { framtiBinni. Enginn beinn
&vinningur, Ahetta eBa kostnaBur frlgir bvi af taka patt og frjalst er a8 haetta pattteku & hva®a stigl sem er dn
utskfringa eda nokkura eftirmala.

Med virfingu og fyrirfram pakklet

dr. Bnzefrifur Béra Egilson, Lanfey Ingibjorg Cunnarsdétti,
désent vild Haslkdlann & Alureyri broskabialfi & Greiningar- og radgjafarsté® rikisins
5: 460 8453, snef@uak.1s 5: 892 9809, laufey@greinmeg.1s

Ef b hefur spurmingar um rétt pinn sem patitakandi { rannsokminni eda villt hetta patttiku { henni ba getur b snii & pér til
Visindasidanefndar, Vegmula 3. 108 Revlgavile sima 551 7100, oo 551 1444
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Kynningarbréf vegna rannsoknarinnar: Ahugamdl stilkna me3
Apergersheilkenni og svipadar raskanir a einhverfurdfi.

Abyrgﬁarmuﬂur rannséknar: dr. Sneefrifur Péra Egilson, i#jupjdlfi og désent wid Hdskélann & Akureyri
Rannsakandi: Laufey I. Sunnarsddttir, proskapjdlfi, Greiningar- og rddgjafarstod rikising

Ageetu stilkur

Vi3 undirritadar, Sncefridur og Laufey, vinnum ad rannsékn i tengs lum vid lokaverkefni
Laufeyjar til Meistaragrédu f menntunarfreedi vis Kennarahdekéla Tslands Tilgangurinn er a3
rannsoka dhugamdl stdlkna & aldrinum 10 - 18 dra sem eru greindor med Aspergersheilkenni
eda svipada réskun & einhverfurdfi. Fram til pessa hafa faar rannséknir verid gerdar er varda
dhugamadl barna og ungmenna me3 Aspergersheilkenni og svipa3ar roskanir a einhver furéfi og
elki nein rannsdkn veri3 gers sérstaklega um dhugamal stilkna.

AEtlunin er a3 £ upplysingar frd ykkur um dhugamdlin, fd a3 vita hvernig pau urdu til og
hvernig pau hafa préast. Einnig hve mikilveeg dhugamdlin eru fyrir ykkur og samskipti ykkar
vi3 adra. Pi8 og foreldrar ykkar akvedid hvort pid viljid toka patt i rannsdkninni.

Laufey cetlar a8 taka vistslvid 6 stilkur og einnig mee3ur/forrdamann peirra i peim tilgangi
ad fd peirra syn 4 dhugamal ykkar. Alls taka pvi 12 einstaklingar patt i rannsokninni. Vidtslin
vid ykkur ver8a tekin upp d stafrcent myndband en vidtslin vid meedur/forrddmann ykkar
verdur tekid upp d stafreent hljo3band. Vidtalid tekur u.p.b. eina klukkustund og veljis pid
stadsetningu og tima vidtalsins i samrddi vid Laufeyju.

Rannséknin hefur verid tilkynnt til Persénuverndar og leyfi Visindasidanefndar (nr. 08-041-
52) liggur fyrir. Nofn ykkar eru fengis ir skrdm Greiningar- og rddgjaforstédvar rikisins, par
sem Laufey starfar, med leyfi forstsdumanns. Farid verdur med persénulegar upplysingar og
skrdningu peirra i samreemi vid 16g nr. 77/2000 um personuvernd og me3ferd
persénupplysinga. Frumggnum verdur eytt ad rannsdkn lokinni og eigi sifar en 2013.

Enginn beinn dvinningur, dheetta eda kostnadur hlyst af pvi a3 taka patt og frjdlst er a3
heetta rannsékninni hvencer sem er dn ttskyringa ea nolkkurra eftirmdla.

Keerar pakkir

dr. Snefi-dur Féra Egilson, Lanfey Ingibjorg Gunmarsddttir,

daésent vi0 Haskolann a Akureyri proskapyalfi & Gremnmngar- og radgjafarstod ricisins
sne@unak.is s 460 8453 laufey@eorsiningis s 892 9808

Ef pii hefur spurninigar um rétt binn setn pattakandi { rannsdkninn eba villt hetta batttaku § henni ba getur o sniid pér
til Visindasidanefndar, Vegmaula 3, 108 Revkjavilk simi: 551 7100, fax 551 1444
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Sam pykkisyfirlysing vegna rannséknarinnar: Ahugamal stalkna sem greinst
hafa med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir a einhverfurofi.

Ahyrgiarmatiur rannséiknar: dr. Sne frifur bira Egilson, idjupjalfi, ddsent vid Haskdlann 4 Alureyri
Rannsakandi: Laufey Ingibjirg Gunnarsddttir, broskabjalfi 4 Greiningar- og radgjafarstod rilisans

Eg undirritud veiti sam pykki fyrir pvi ad dottir min og ég taki patt i rannsékninni
Ahugamal stilkna sem greinst hafa med Aspergersheilkenni og svipadar
raskanir a einhverfuréfi ef hiun sjalf sam pykkir.

Markmid rannséknarinnar er ad {4 inngyn i dhugamal stilkna 4 aldrinum 10 - 18
ara sem greinst hafa med Aspergersheilkenni eda svipada réskun 4 einhverfurdfi.
Rannséknin er lokaverkefni til meistaragradu vid Kennarahaskéla fslands.

Patitaka i rannsokninni felur i sér ad rannsakandi tekur eitt vidtal vid déttur mina.
Jafn framt verdur haft viotal vid mig um dhugamal déttur minnar. Vidtalid tekur
u.p.b. eina klukkustund og verdur vidtalid vid déttur mina tekid upp 4 stafraent
myndband og vidtalid vid mig 4 stafreent hljédband. Vidtélin verda sidan afritud.

Farid verdur med allar upplysingar sem trinadarmal og pess vandlega gwett ad
ekki verdiunnt ad rekja paer. Frumgdgnum verdur eitt ad rannsokn lokinni og eigi
gidar en 2013. Okkur madgunum er trjalst ad hetta patttéku 4 hvad stigi hennar
gem er an Gtskyringa né nokkurra eftirmala.

Dagsetning Undirgkrift médur

Eg undirritud stadfesti ad ég hef upplyst ofangreindan patttakanda og forradamann
hans um tilgang og edli rannséknarinnar Ahugam 4l stilkna sem greinst hafa
med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir 4 einhverfurdfi, i samraemi vio
log og reglur um visindarannséknir a heilbrigdissvidi.

Undirskrift rannsakanda
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Sam pykkisyfirlysing vegna rannsoknarinnar: Ahugamal stalkna sem greinst
hafa med Aspergersheilkenni og svip adar raskanir a einhverfurdéfi.

Abyrgiarmatur rannsoknar: dr. Snzfritur Bira Egilson, ijubjalfi, désent vis Haskolann 4 Alureyri
Rannsakandi: Laufey Ingibjorg Gunnarsddthr, broskahalfi 4 Greiningar- og rddgyafarstad rilasins

Eg undirritud veiti sam pykki fiyrir pvi ad déttir min og ég taki patt i rannsékninni
Ahugam al stilkna sem greinst hafa med Asp ergersheilkenni og svipadar
raskanir 4 einhverfuréfi ef hin gjalf sam pykkir.

Markmid ranngéknarinnar er ad f4 inngyn i dhugamal stilkna 4 aldrinum 10 - 18
dra sem greinst hafa med Aspergersheilkenni eda svipada réskun 4 einhverfuréfi.
Rannséknin er lokaverkefni til meistaragradu vid Kennarahaskéla fslands.

Patttaka i rannsokninni felur { sér ad rannsakandi tekur eitt vidtal vid déttur mina.
Jafnframt verdur haft vidtal vid mig um dhugamal déttur minnar. Vidtalid tekur
u.p.b. eina klukkustund og verdur vidtalid vid déttur mina tekid upp a stafraent
myndband og vidtalid vid mig a stafrent hljodband. Vidtslin verda sidan afritud.

Farid verdur med allar upplysingar sem tminadarmadl og pess vandlega gatt ad
ekki verdi unnt ad rekja par. Frumgdgnum verdur eitt ad rannsokn lokinni og eigi
gidar en 2013. Okkur madgunum er fijalst ad hatta patttéku 4 hvad stigi hennar
sem er an Otskyringa né nokkurra eftirmaéla.

Dagsetning Undirskrift médur

Eg undirritud stadfesti ad ég hef upplfst ofangreindan patttakanda og forradamann
hans um tilgang og edli ranns6kn arinnar Ahugam Al stilkna sem greinst hafa
med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir a einhverfuréfi, i samrami vid
l6g og reglur um visindarannsoknir 4 heilbrigdissvidi.

Undirskrift rannsakanda
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Sampykkisyfirlysing vegna rannséknarinnar: Ahugamdl stilkna sem greinst
hafa med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir d einhverfurdfi.

AbyrgBarmaBur rannséknar: dr. Sncefridur PoraEqgilson, i3jubjalfi, désent vid Hdskdlann d Akureyri
Rannsakandi: Laufey Ingibjorg Gunnarsdéttie, proskapjdlfi, Greiningar- og rddgjafarstod rikising

Eg undirritud sampykki o3 taki pdtt i rannsékninni Ahugamél stdkna sem greinst
hafa med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir a einhverfurdfi.

Markmid rannséknarinnar er ad fd innsyn i dhugamdl stilkna 4 aldrinum 10 - 18
dra sem greinst hafa med Aspergersheilkenni eda svipada rdskun d einhverfurdfi.
Rannséknin er lokaverkefni 1il meistaragrddu vid Kennarahdskéla Lslands.

Patttaka i rannsdkninni felur i sér od rannsakandi tekur eitt vidtal vid mig.
Vidtalid tekur up.b. eina klukkustund og verdur tekid upp 4 stafreent myndband
0g sidan afritad. Jafnframt verdur haft vidtal vid modur mina um dhugamdl min.

Farid verdur med allar upplysingar sem trinadarmdl og pess vandlega geett a3
ekki verdi unnt ad rekja pcer. Frumgognum verdur eitt a3 rannsdkn lokinni og eigi
sidar en 2013. Mér er |jost ad ég get heett patttsku d hvad stigi rannséknarinnar
sem er dn Utskyringa eda nokkurra eftirmdla

Dagsetning Undirskrift patttakanda

Eg undirritud stasfesti a5 ég hef upplyst ofangreindan pdtttakanda og
forrddamann hans um tilgang og e3li rannséknarinnar Ahugamél stilkna sem
greinst hafa med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir a einhverfuréfi, i
samrcemi vid 169 og reglur um visindarannsdknir a heilbrigdissvidi.

Undirskrift rannsakanda
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Fylgiskjal 5

Digranesvegi 5 - 200 Kopavogur
. Simi 5108400 © Fax 5108401

Greiningar- og Netfang: greining@greining.is
. radgjafarstod rikisins Veffang: www.greining.is

Samstarfsyfirlysing vegna rannséknarinnar:Ahugamzil stilkna med
Aspergersheilkenni og svipadar raskanir 4 einhverfurofi

Abyrgéarmaéur rannséknar: Snzfridur Péra Egilson, désent
Rannsakandi: Laufey Ingibjorg Gunnarsddttir, proskapjdlfi

Hér med lysi ég, Stefan J. Hreidarsson forstodumadur Greiningar-og radgjafarstodvar
rikisins (GRR), yfir vilja til samstarfs vid ofangreinda adila vegna lokaverkefnis
Laufeyjar Gunnarsdottur til M.Ed. gradu i uppeldis- og menntunarfraedi vid
Kennarahdskéla [slands. Samstarfid felst i pvi ad veita ofangreindum adilum adgang ad
gognum { sjiikraskrdm GRR ad fengnu leyfi Visindasidanefndar. Samkvamt
rannsoknardzetlun verdur valid urtak 6 stiilkna 4 aldrinum 10 -18 4ra sem fengid hafa
greininguna Aspergersheilkenni eda svipada roskun 4 einhverfurdfi. Starfsmadur 4 GRR
hefur samband simleidis vid forrabamenn stilknanna og éskar eftir sampykki peirra um
patttoku { rannsGkninni og leyfi til ad leita eftir sampykki stilknanna sjdlfra.
Rannsakandi sendir ventanlegum pdtttakendum sidan kynningarbréf og bréf um upplyst
sampykki til undirritunar.

Undirritadur veitir rannsakanda leyfi til ad nota gogn ur sjikraskram GRR { peim tilgangi
ad finna patttakendur sem uppfylla skilyrdi sem lyst er { rannsoknardztiun.
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Dagsetning Stefan J. Hreidarsson forstodumadur
Greiningar- og rddgjafarstodvar rikisins
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Haskélinn 4 Akureyri, heilbrigdissvid VISINDASIDPANEFND
Sneefridur Pora Egilson, dosent T
Posthélf 224

602 Akureyri Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444

netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is

Reykjavik 10. mars 2008
Tilvisun: VSNb2008020013/03-7 Namsverkefni - nemarannséknir almennar/BH/--

Vardar: 08-041-S2 Ahugamal stalkna med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir 4
einhverfuréfi.

Visindasidanefind pakkar svarbréf pitt, dags. 06.03.2008 vegna 4dursendra athugasemda vid
ofangreinda rannséknaréatlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 04.03.2008. I bréfinu koma fram svor og
skyringar til samreemis vid athugasemdir Visindasidanefndar.

Fjallad hefur verid um svarbréf pitt og énnur innsend gogn og eru pau talin fullnsegjandi.
Rannséknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer
rannsoknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar { birtum greinum um rannséknina. Jafnframt
fer Visindasidanefnd fram 4 ad fa send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um rannsoknina.
Rannsakendur eru minntir 4 ad tilkynna rannsoknarlok til nefndarinnar.

Med kvedju,
fh. VisindasiSanefndar,

Formadur Visindasidanefndar
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Haskolinn 4 Akureyri

b.t. Snacfridar B. Fgilson 1
Solborg v/Nordurslod

600 AKURIDYRI Persénuvernd

Raudararstig 10 105 Revkjavik
simi: 510 9600 hréfasimi: 5100960
netfang: postur@personuvernd.i

veffang: persanuvernd.is

I{C)rkinvﬂ(, 8. febrtiar 2008
Tilvisun: 2008020126 RJ/—

Heimild skv. 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74 /1997 til adgangs ad sjukraskram

-

Unzsoker

Persénuvernd hefur borist umsdkn fra Snefridi B. Egilsson og Laufeyju I. Gunnarsdéttur,
dags.7. febraar sl., um leyfi til adgangs ad sjikraskram vegna rannséknar sem ber yfirskriftina
s Ahugamal stilkna med Aspergersheilkenni og svipadar raskarnir 4 einhverfurdfi®.

I umsékn kemur fram ad tlgangur rannsOknar sé ad atla peklkingar a ahugamalum stalkna
sem greindar hafa verid med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir 4 einhverfuréfi.

Samkvaemt umsokninni verdur urtakid valid med peim heatti ad valdar verda 6 stilkur
aldrinum 10-18 drasem greindar hafa verid med Aspergersheilkenni og svipadar raskanir
einhverfuréfi.

SIESN

Samkvemt umsokninni er fyrirhugad ad afla upplysinga fra Greiningar- og rddgjafarstd
rikisins.

Vardandi skraningu persénuaudkenna og vardveislu rannséknargagna i tengslum  vid
rannséknina segir eftirfarandi:

Leitast verdur vid ad vernda vidmealendur med bvi ad gera gégnin 6persénugreinanleg, svo

sem med bvi ad nota gervindfn fyrir folk og stadi.
P4 er gert rad fyrir pvi ad rannsOknin fari framm 4 grundvelli sampyklas en i
samstarfsyfirlysingu forstddumanns Greiningar og radgjafarstodvar, sem fylgdi med
umsoékn, kemur fram ad &skad verdi eftir sampykki forradamanna stulknanna og leyfi til pess

ad 6ska eftir sampykki stalknanna sjilfra.

Par sem framsyni hluti rannséknarinnar felst i pvi ad skradar verda persénuupplysingar um
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batttakendur 4 medan rannsdkn stendur er athygli ydar vakin 4 bvi ad slik vinnsla er
tilkynningarskyld til Persénuverndar sbr. 31. og 32. gr. laga nr. 77/2000, sbr. og 6. gr. reglna
nr. 698/2004 um tilkynningarskylda og leyfisskylda vinnslu persénuupplysinga. Slika
tilkynningu skal senda timanlega 4dur en vinnslan hefst beint af heimasidu Persénuverndar
(www.personuvernd.is).

Af framangreindu er ljoést ad i rannsékninni felst 6flun upplysinga uwm patttakendur ar
sjakraskram peirra. Samkvemt 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997, um réttindi sjuklinga, parf
leyfi Persénuverndar til adgangs ad sjakraskram i pagu visindarannsdkna. Getur stofnunin
bundid slikt leyfi peim skilyrdum sem hin telur naudsynleg hverju sinni.

11
Leyf og leyfisskilmdlar

Persénuvernd hefur nd akvedid, m.a. ad virtum akvedum 29., 33. og 34. gr. i formalsordum
personuverndartilskipunarinnar nr. 95/46/EB, sem og dkvedi 9. télul. 1. mgr. 9. gr. laga nr.
77/2000 um persoénuvernd og medferd personuupplysinga, ad veita your umbedid leyfi tl
adgangs ad sjukraskram vegna rannséknarinnar: ,,Ahugamal stilkna med Aspergersheilkenni
og svipadar raskanir 4 einhverfuréfi®.

Leyfi petta gildir til 1. jandar 2009 og cr bundid cftirfarandi skilyrdum:

7. ,A’@/Igéarﬂr)z'lar ad vinnslu persénumnpplysinga

Snzfridur b. Egilson og Laufey I. Gunnarsdéttir (sem hér eftir kallast leyfishafar), teljast vera
abyrgdaradilar vinnslunnar i skilningi 4. tolul. 2. gr. laga nr. 77/2000. Fara leyfishafar med allt
fyrirsvar gagnvart Persénuvernd um alla peetti er varda petta leyfi, b.a m. alitaefni, er upp
kunna ad risa, um pad hvort vinnsla persénuupplysinga hafi verid 1 samrami vid 16g, reglur
og akvadi pessa leyfis.

2. Ligbundnir leyfisskilmdlar

a. Pegar leyfishafar fara bess 4 leit vid 4dbyrgdarmenn sjukraskrda, sbr. reglugerd nr.
227/1991 um sjikraskrar og skyrslugerd vardandi heilbrigdismil, ad fa adgang ad
vidkomandi sjakraskram, ber peim ad framvisa leyfi pbessu.

b. Leyfi petta cr bundid pvi skilyrdi ad abyrgdarmenn umraeddra sjikraskrda hafi lyst pvi
yfir ad peir séu pvi sambpykkir fyrir sitt leyti ad leyfishafar fai adgang ad peim.

c. Leyfi petta er bundid pvi skilyrdi ad sidanefnd, eda eftir atvikum visindasidanefnd, hafi
lagt mat 4 rannséknina og 1atd { té skriflegt alit sitt bess efnis ad hvorki visindaleg né
si0fraedileg sjonarmid mali gegn framkvemd hennar, sbr. 3. mgr. 15. gr. laga nr.
74/1997, sbr. 4. mgr. 2. gr. sému laga.

d. Pegar leyfishafar skoda sjakraskra a grundvelli leyfis pessa ber bpeim ad skra bad i
sjikraskrana, sbr. 4. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997.

3. Ligmeet vinnsla personuupplysinga og pagnarskylda

a. Leyfishafar bera abyrgd a pvi ad wvinnsla persénuupplysinga vegna rannséknarinnar
fullnzegi avallt kréfum 1. mer. 7. gr. laga nr. 77 /2000.

b. Tarid skal med upplysingar Gr sjikraskrdam, sem skradar eru vegna rannsdknarinnar, 1
samrami vid 16g nr. 77/2000, lég nr. 71/1997, leknalog nr. 53/1988 og reglugerd nr.
227/1991. Hvilir pagnarskylda 4 leyfishofum og 68rum peim sem koma ad rannsékninni
um heilsufarsupplysingar sem unnid er med, sbr. 15. gr. laga nr. 53/1988. Pagnarskylda
helst pott 14td sé af storfum vid rannséknina.

c. Taki haskélanemar eda adrir, sem ekki teljast til 16ggiltra heilbrigdisstétta, patt i
framkvemd rannséknarinnar skulu beir undirrita sérstaka pagnarskylduyfirlysingu, par
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sem beir m.a. abyrgjast ad tillkynna leyfish6fum ef i rannséknargégnum eru vidkvemar
persénuupplysingar um pa sem eru eda hafa verid maki vidkomandi, skyldir eda mzgdir
honum i heinan legg eda a0 6drum 1id til hlidar eda tengdir honum med sama hatti
vegna wmttleidingar. Er vidkomandi ba Sheimilt ad kynna sér gogn um pa einstaklinga.
Leyfishéfum eda fulluta peitra ber ad votta rétta undirskrift hlutadeigandi og
dagsetningu slikrar yfitlysingar og koma henni til Persénuverndar innan tveggja vikna fra
utgafu leyfis pessa eda fra pvi vidkomandi hefur stdtf vid rannséknina. DPagnarskyldan er
byged 4 3. mgr. 35. gr. laga nr. 77/2000. A heimasidu Persénuverndar er ad finna stadlad
eydublad fyrir pagnarskylduyfirlysingu. Rf pagnarskylduyfirlysingum er ekki skilad innan
tilskilins frests getur Persénuvernd afturkallad leyfi petta.

d. Leyfi petta heimnilar einvordungu ad safnad verdi Ur  sjakraskeam  peim
heilsufarsupplysingum sem gildi hafa fyrir rannsékn leyfishafa og samrymast markmidum
hennar.

4. Audkenning rannséknargagna

a. I rannséknargdgn ma skrd upplysingar um fedingarminud, fxdingarar og kyn
einstaklinga.

b. Oheimilt er 28 skra i rannsoknargbgn upplysingar um nofn sjiklinga, nafnnimer,
heimilisfong, simantmer, fax-nimer, tolvupostfong eda annad sambearilegt.

c. Heimilt vid framkvemd rannsOknar pessarar ad skrd og varOveita tmabandid sérstaka
skra, greiningarlykil, sem tengir saman upplysingar um kennitSlur einstaklinga og
rannséknarnimer 4 medan veri® er ad undirbia rannséknargogn.  Slika
skri/ greiningarlykil skal dvallt vardveita adskilda fra 60rum rannsSknargdgnum.

d. Degar bazr heilbrigdisupplysingar, sem leyfi betta tekur til, hafa verid skradar i
rannsoknargdgn, og cftir atvikum verid stadreynt ad par séu réttar, og gbgnin ad 6dru
leytd verid fullgerd, skal tryggja ad bar liggi ekki fyrir audkenning 4 bpvi frd hvada
einstaklingi upplysingarnar stafa, s.s. med eydingu kennitalna.

5. Oryggi véd vinnsin personuupplisinga

Leyfishofum ber ad gera videigandi teknilegar og skipulagslegar oryggisradstafanir til ad

vernda persénuupplysingar gegn Oleyfilegum adgangi { samraemi vid 11. og 12. gr. laga nr.

77/2000. Par er medal annars askilid ad:

a. beita skuli radstéfunum sem tryggja nagilegt oryggi midad vid dhettu af vinnslunni og
cdli peirra gagna sem vetja 4, med hlidsjén af nyjustu tekni og kostnadi vid framlevaemd
peitra, og

b. tryggja skuli a0 dhattumat og Sryggisradstafanir vid vinnslu persénuupplysinga séu i
samremi vid 16g, reglur og fyrirmali Persénuverndar um hvernig tryggja skal Sryggi
upplysinga, p.m.t. ha stadla sem hin dkvedur ad skuli fylgt.

Leyfishafar bera abyrgd a4 bvi ad hver sa er starfar { umbod:i petrra og hefur adgang ad

persénuupplysingum vinni adeins med pat 1 samrami vid skyr fyrirmeli sem peir gefa og ad

pbvi marki ad falli innan skilyrda leyfis bessa, nema lég mali fyrir 4 annan veg, sbr. 3. mgr. 13.

er. laga nr. 77,/2000.

6. Almenniv skilpiilar

2. Avallt skal tryget ad rannsSknargdgn séu vardveitt a tryggum stad og adeins par sem
16gum samkvamt er heimilt ad vardveita pau.

b. Leyfishafar bera dbyrgd 4 ad farid sé med Sl persénuaudkennd gogn sem sjukragdgn 1
samreemi vid 16g, reglur og akvadi pessa leyfis.

c. Leyfishafar skulu abyrgjast ad engir adrir en peir fai { hendur persénugreinanleg gégn sem
sérstaklega verdur aflad i pagu pessarar rannséknar.

d. Oski lcyfishafar pess ad hxtta rannsékn ber peim ad leggja petta leyfi inn til
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€.

Personuverndar 4 skriflegan og sannanlegan hatt. Skal pa tilgreina hvort peim
personuupplysingum, sem unnat voru 4 grundvelli pessa leyfis, hafi verid eytt. A 60rum
kosti drskurdar Persénuvernd um hvort persénuupplysingunum skuli eytt eda per
varOveittar med akvednum skilyrdum.

Leyfishofum ber ad veita Personuvernd, starfsmonnum og tilsjonarménnum hennar allar
umbednar upplysingar um vinnslu persénuupplysinga s¢ eftic pvi leitad 1 pagu eftitlits.
Brot a akvadi pessu getur vardad afturkollun 4 leyfinu.

Persénuvernd getur 14tid gera tttekt 4 bvi hvort leyfishafar fullnegi skilyrdum laga nr.
77/2000 og reglna sem settar eru samkvemt peim eda einstékum fyritmalum. Getut
Persénuvernd akvedid ad peir skuli greida pann kostnad sem af pvi hlyst. Personuvernd
getur einnig dkvedid ad leyfishafar greidi kostnad vid Gttekt a starfsemi, vid undirbining
utgafu vinnsluleyfis og annarrar afgreioslu. Persénuvernd skal pa gzta bess ad sa
sérfredingur, sem framkvaemir umraedda attekt, undirriti yfirlysingu um ad hann lofi ad
gzeta pagmelsku um pad sem hann fer vitneskju um { starfsemi sinni og leynt ber a0 fara
eftir logum eda edli mals. Brot a slikei pagnarskyldu vardar refsingu samkvamt 136. gr.
almennra hegningarlaga. Pagnarskyldan helst pott 1atid sé af starfi.

Leyfi petta er had pvi skilyrdi ad einungis verdi safnad peim upplysingum sem
naudsynlegar eru vegna rannsoknarinnar.

Virdmgarfyllst

Sigran Johannesdottir
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Fylgiskjal 7

Ahugamal stilkna med Aspergersheilkennni og svipadar raskanir a
einhverfurofi

Viotalsrammi: Stalkur
Ahugamal
Hvao finnst pér skemmtilegast ad gera i fritima pinum?
Segdou mér fra ahugamalum pinum?
Manstu hvernig pad (tiltekid ahugamal) byrjadi?
Hvers vegna finnst pér pad skemmtilegt?
bekkir pu einhverja adra sem eru med svipud ahugamal?
Hvada mali skiptir ahugamalid pig?
Hvad er jakveett vid dhugamalio?
Er eitthvad neikvaett vid ahugamalid?
Att pu einhver énnur 4hugamal?
Fjolskylda
Hvad gerid pid saman?
Systkini, segdu mér fra peim
. Eigio pid dyr?

Vinir
Att pt vini?
Vinir/kunningjar veist ptt muninn?
Ferd pu til peirra/hringir pu i pa/i samband aspjallbordi?
Hafa peir samband vid pig?
Hvad gerid pid saman?
Eru peir med svipud ahugamal og pu?

Einelti
Hefur pu verid 16g0 i einelti?
Veist pu af hverju?
. Hvad gerist?

Skoli
Finnst pér gaman i skolanum?
Nytist dhugamalid i skolanum?
Er eitthvad sem pu vildir ad veeri 60ruvisi par?
Hvad gerir pti 1 friminatum?
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Framtioin
e Hefur pt hugsad um hvad pig langar ad gera pegar pu verdur fullordin
e Att bt pér einhvern draum?

Er eitthvad sem pér finnst mikilvegt ad komi fram vardandi
ahugamal/in pin?
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Listi yfir hugsanleg Ahugamal

dyr (hestar, einhyrningar, kettir, hundar, fuglar, drekar)
teikna

prjona

sauma

skrifa (sogur, 1j60)
safna  (hverju?)
lesa

evintyri
go0sdgur
bidmyndir
dukkur

snyrtidot

tiska
teiknimyndasogur
tolvuleikir
tuskudyr

bangsar
postulinsfigarur
matur
poppstjornur
sjonvarpsefni
fondur

16nd

menning

manga

anime

blogg

annad
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Fylgiskjal 8

Ahugamal stilkna med Aspergersheilkennni og svipadar raskanir a

einhverfurofi

Viotalsrammi: Maour

Ahugamal

Fjolskylda
[ ]

Vinir

Einelti

Skoli
°
°

Framtioin
| |

Hvernig myndir pu lysa ahugamali/-malum dottur
pinnar?

Tengist ahugamalid einhverri fyrirmynd?

Manstu hvernig pad byrjadi?

Hvada mali skiptir dhugamalid fyrir dottur pina?
Hvad er jakvett vio dhugamalid?

Er eitthvad neikvett vid ahugamalio?

Hvada éhrif telur bt ad dhugamalid hafi & hana?

Hvada éahrif hefur dhugamalid 4 samskipti vid foreldra?
Systkini?

Hvada éahrif hefur dhugamalid 4 samskipti vid vini?

Hefur hin verid 16gd 1 einelti?
Nytist ahugamaliod i skélanum?
Hvernig eru samskipti hennar vid kennara?

Hvernig eru samskipti hennar vid skdlasystkin?
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