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Utdrattur

I pessari ritgerd er upplysingahegdun skodud sérstaklega Gt fra foreldrum
einhverfra barna. bad er yfirleitt gert rad fyrir pvi ad folk leiti sér ad upplysingum
ef pess parf en pd er pad ad aukast ad vidurkennt sé ad folk kunni ad fordast
upplysingar pé peim vanti peaer. Upplysingar geta dregid Ur streitu en peer geta lika
aukid hana og pa kjosa sumir ad fordast upplysingarnar.

Farid er i gegnum fjogur likon i upplysingafraedi sem taka & pvi ad folk leitar sér
ekki alltaf ad upplysingum, ad haegt er ad nota hvad sem er til ad fylla upp i
upplysingapdrf og hvernig folk getur purft ad fara til baka i pvi ferli sem pad fer i
gegnum vid ad leysa vandamal. Farid er lauslega i gegnum kenningu sem fjallar um

tveer Olikar personugerdir og hvernig peer bregdast vid upplysingum.

Mikil aukning hefur ordid i einhverfugreiningum a sidustu arum. Foreldrar
einhverfra barna eru eins olikir og peir eru margir og pad parf ad taka tillit til pess

pegar Gtbuid er efni med upplysingum fyrir foreldra. Pad sama hentar ekki 61lum.



Formali

Ritgerd pessi er 12 eininga verkefni til BA-préfs i bokasafns- og upplysingafraedi
vid Haskdla Islands. Hin fjallar um upplysingahegdun og er hin skodud
sérstaklega Ut fra foreldrum einhverfra barna.

Leidbeinandi vid verkefnid var Dr. Agusta Palsdéttir og feer hin keerar pakkir fyrir

goda leidsdgn og ahuga a verkefninu.

Sveinn Gudni, eiginmadur minn fer bestu pakkir fyrir ad vera endalaust
polinmodur og alltaf tilbdinn til ad adstoda mig. Strakarnir minir, Sélon Birkir og
Solvi Freyr fa pakkir fyrir umbera mémmu sina og syna henni skilning i mesta
stressinu. Eg vil lika pakka vinkonum minum fyrir ad vera alltaf til stadar og alltaf
tilounar til ad hvetja mig afram og Hringskonum fyrir ad gera haskdlanamid enn

skemmtilegra.

Sigridur Bjork Einarsdottir
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1. Inngangur

Ritgerd pessi fjallar um upplysingahegdun og leitarhegdun, sérstaklega i kjolfar
slemra frétta, eins og ef barn greinist med einhverfu. Eg & fjogurra ara gamlan son
sem er med demigerda einhverfu og pegar hann fékk sina greiningu pa for ég af
stad i mikla upplysingaleit um einhverfu og adferdir til ad hjalpa honum. bad kom i
ljos ad petta var ekki eins audvelt og ég atti von a og ég fann fyrir allskonar
undarlegum tilfinningum eins og ruglingi og oOvissu. Sidastlidinn vetur sat ég svo
tima i upplysingamidlun par sem farid var i ymis atridi tengd upplysingahegdun og
ég fekk pa mikinn ahuga & ad skoda pessi mal nanar og athuga hvort ég veeri

nokkud ein i heiminum. Pad kom i 1jos ad svo var ekki.

Ritgerdin byrjar & ad fjalla um upplysingar og ymislegt sem peim fylgir. Hvernig
ofgndtt upplysinga getur haft ahrif & upplysingaleitina og hvort folk yfir h6fud
leitar sér alltaf ad upplysingum pé peer vanti og hvernig hindranir ad upplysingum

geta spilad inn i upplysingaleitarferlio.

Upplysing og heilsa er sidan tekid fyrir, hvernig upplysingar geta badi aukid ovissu
eda dregid ur henni, hvar folk leitar sér helst ad upplysingum og hvernig folk fer oft

i gegnum hlidarverdi til ad verda sér Gt um upplysingar.

Skodud eru nokkur likon um upplysingaleit og upplysingahegdun og fjallad er
nanar um fjogur peirra sem geetu att vel vid pegar skodud er upplysingahegdun

foreldra eftir greiningu barns.

Fjallad er um kenningu sem tekur & pvi hvort folk leitar sér ad upplysingum pegar
pad er i adsteedum sem pad vill ekki vera i eda hvort pad kys ad gera pad ekki og

nota i stadinn adferdir til ad dreifa huganum fra adstaedunum.



Farid er svo lauslega i pad hvad einhverfa er, hvernig han er greind og hvad er hagt
ad gera og ad lokum er pad sem & undan er komid sett i samhengi Vvid
upplysingahegdun foreldra einhverfa barna.



2. Upplysingar

I islenskri ordabok (e.d.) er ordid upplysingar skilgreint sem:

o  freedsla“

e vitneskja“

I Merriam-Webster (e.d.) vefordabokinni er ,information® medal annars skilgreint

sem:

e Samskipti eda pad ad taka 4 moti pekkingu eda vitneskju*

e _ Kunnatta, tilkomin vegna rannsoknar, nams, eda leidbeininga“
e  Gafur, fréttir”

e Stadreyndir, gogn*

Einnig kom fram i Merriam-Webster vefordabokinni fleiri mun nakvemari

atskyringar & pvi hvad upplysingar eru.

| ODLIS, vefordabok fyrir bokasafns- og upplysingafredi, er ..information*
skilgreint sem (Joan M. Reitz, 09.03.2010):

Data presented in readily comprehensible form to which
meaning has been attributed within the context of its use. In a
more dynamic sense, the message conveyed by the use of a
medium of communication or expression. Whether a specific
message is informative or not depends in part on the
subjective perception of the person receiving it. More
concretely, all the facts, conclusions, ideas, and creative



works of the human intellect and imagination that have been
communicated, formally or informally, in any form.

Pad er pvi heaegt ad skilgreina upplysingar & margan hétt. Flestir hugsa sér ad
upplysingar eiga ad freeda eda beeta vid vitneskju pess sem pear fer en eins og
kemur fram i skilgreiningu ODLIS pa veltur pad & peim sem medtekur
upplysingarnar hvort peer séu upplysandi eda ekki. Upplysingar eru i edli sinu
mismunandi eftir pvi hver tekur vio peim. Hvad upplysingar gera fyrir pann sem
baer medtekur byggist a fyrri reynslu og kunnattu. Sem deemi méa nefna ad algengar
upplysingar eins og vedurfréttir hafa mismunandi upplysingagildi fyrir pa sem peer
mottaka. PO ad tveir heyri somu vedurspana pa veit annar kannski ad pad verdur
ageetis vedur i Reykjavik & morgun en hinn veit ndkveemlega hvar pad verdur gott
vedur, hvers vegna, hvenzr nasta haed eda leegd er vaentanleg og svo framvegis.
Upplysingarnar leggjast vid fyrri reynslu og kunnattu og sa sem er vel ad sér i
vedurfreedum faer pvi allt adrar upplysingar Gt Gr vedurspanni en sa sem vill bara

vita hvort pad verdi heitt & morgun eda rigning & akvednum stad & landinu.

2.1 Ofgnott upplysinga

Upplysingar eru allt i kring um okkur og paer skella & okkur daginn Ut og daginn inn
hvort sem okkur likar betur eda verr. Vid faum upplysingar i gegnum Utvarpid,
sjonvarpid og dagblddin, hvort sem er i fréttum, auglysingum eda sjonvarpspattum.
Vid faum upplysingar i samtélum vid folk i kringum okkur og jafnvel vid ad heyra
annarra manna samradur. Gsm simar, tolvan og Internetid eru gridarlega storar
upplysingaveitur. Vid faum upplysingar i tdlvupostum, smaskilabodum (sms) og af
vefsioum. Ad komast i gegnum einn dag an pess ad fa einhverjar upplysingar er
nanast omoégulegt. T 6llu pessu upplysingafledi er audvelt ad verda fyrir ofgnott
upplysinga (e. information overload), par sem vid teljum okkur ekki rada vid allar
peer upplysingar sem dynja & okkur. Bawden og Robinson (2009) segja ad
fyrirbaerid ofgnott upplysinga einkennist medal annars af pvi ad einstaklingar
upplifi hugsanlega notheefar upplysingar sem hindrun frekar en adstod. Ofgnétt
upplysinga hefur ymis vandamal i for med sér. beir benda & ad rannsoknir hafi synt
fram & ad petta geti valdid einkennum athyglisbrests (e. attention deficit trait,

ADT). peir sem pjast af ADT eru liklegri til ad vera i vandreedum med ad halda



skipulagi og forgangsrada. Peir eru i vandredum med ad tengja smaatridi vid
heildarmyndina, eru liklegri til ad horfa eingdngu & fyrstu nidurstodur (til deemis i
nidurstooum leitarvéla) og peir eiga erfidara med ad komast ad nidurstdou.
(Houghton-Jan, 2008). Ofgndttin getur leitt til upplysingakvida (e. information
anxiety) par sem félk telur sig ekki hafa adgang ad naudsynlegum upplysingum eda
pbad skilji peer ekki og pad veldur alagi (Bawden og Robinson, 2009).

2.2 Ad finna peer eda fordast

P6 ad vid verdum fyrir upplysingadreiti daglega pa standa allir frammi fyrir pvi
einhverntimann ad vanta upplysingar til ad fullnegja akvednum porfum. Wilson
(1997) telur ad ad baki upplysingaparfa liggi ymist likamlegar, sélreenar/tilfinninga-
legar eda hugraenar parfir. En pad er ekki ndg ad vita ad upplysingar vanti, pad parf
ad fara af stad og nalgast peer, leita ad peim. En er pad vist ad allir fari og leiti ad

upplysingum pegar peir standa frammi fyrir pvi ad vanta paer?

[ feestum upplysingalikénum er gert rad fyrir pvi ad leit eigi sér ekki stad. Ad folk
uppgotvi ad pvi vanti upplysingar en fari ekki af stad ad leita ad peim heldur kjési
ad sleppa pvi. Aherslan i ranns6knum i upplysingaleit hefur i gegnum tidina verid &
virka leit ad upplysingum og kosti pess ad fa peer. pad er gert rad fyrir pvi ad pad sé
hluti af pvi ad vera mennskur ad leita ad upplysingum (Case, Andrews, Johnson og
Allard, 2005).

Margir rannsakendur telja ad folk vilji hafa heiminn fyrirsjaanlegan og hafi pvi porf
fyrir ad minnka alla Ovissu. begar folk fai svo upplysingar um eitthvad pessu
tengdu, eitthvad sem gerir heiminn fyrirsjaanlegri en hann var, pa sé blid ad auka
vissu og med henni dregur Ur streitu sem fylgir pessari porf. bad er po ordid
vidurkennt ad upplysingar minnka ekki alltaf dvissu. Pad er einnig vitad ad sumir
fordast upplysingar ef pad veldur andlegum 6paegindum ad 6dlast peaer. Upplysingar
geta pvi baedi minnkad streitu og aukid hana (Case o.fl., 2005).

Bent hefur verid a pad ad hraedsluarddur virkar yfirleitt ekki vel & folk. betta er talid

stafa af pvi ad upplysingar sem syna fram a 6gnun valda alagi og ef alagid verdur



of mikid er audveldari kostur ad hundsa upplysingarnar en ad velta peim fyrir sér
(Case o0.fl., 2005). I peim tilfellum ma pvi segja ad upplysingar minnki ekki 6vissu
heldur auki hana og valdi alagi og pvi velji folk ad hundsa frekar upplysingarnar en
ad takast & vid alagid sem peim fylgir. Med nyjum upplysingum geeti folk verid
komid i pa stodu ad purfa ad taka akvordun um hvort pad & ad breyta lifi sinu ut fra

peim og pad getur valdio alagi.

Hyman og Sheatsley (1947) sogdu taka pyrfti til greina salfredileg einkenni folks
(e. psycological characteristics) ef tryggja atti ad folk teeki eftir peim upplysingum
sem ad pvi veeri beint, svo sem eins og auglysingum. beir héldu pvi fram ad folk
virtist taka eftir upplysingum sem féllu ad fyrri pekkingu en fordadist upplysingar
sem voru i pversogn vid par. bad veri pvi ekki ndg ad fara i auglysingaherferd og
auka pannig fledi upplysinga ef upplysingarnar feru alltaf til sama folksins sem
hefdi pa pegar upplysingar um pad sem auglyst veeri en ekki til peirra sem hefdi
peer ekki.

Vid ad rannsaka ahrif auglysinga komust Aaker og felagar ad pvi ad ef pad sem er
auglyst, er i samraemi vid skodanir ahorfandans pa eru meiri likur & pvi ad hann
velji voruna en ef han er ekki i samraemi vid skodanir hans (Wilson, 1997). Ef
madur sér upplysingaspjald um til deemis heilbrigdan lifstil en hefur engan dhuga a
efninu og pad er i hropandi 6samraemi vid naverandi lifstil pa eru likur & pvi ad
hann muni ganga fram hja spjaldinu an pess ad svo mikid sem lita & pad, hvad pa

lesa.

2.3 Hindranir ad upplysingum

| dag virdist sem adgengi ad upplysingum sé almennt. RUV er med skylduéskrift
0g pvi ettu flestir ad hafa adgang ad fréttatimum peirra, Gtvarpsfréttir eru fluttar a
Klukkustundafresti nanast allan daginn. Einnig kemur Fréttabladio fritt inn & heimili
stors hluta landsmanna (Utsélustadir fréttabladsins, e.d.). Flest allir islendingar hafa
adgang ad tdélvum og internetinu, samkvaemt hagstofunni voru 92% islenskra
heimila med tolvur arid 2009, 90% voru nettengd og par af voru 97% med
hahradatengingu. 78% netnotenda lesa vefmidla og 75% netnotenda leita ad

upplysingum & heimasidoum opinberra adila (Hagtidindi, 2009). pad pykir ordid svo
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sjélfsagt ad nota Google leitarvélina til ad leita ad upplysingum & netinu ad margir
tala nu ordio um ad ,,gagla“ (Slangurordabokin, e.d.). Flestum finnst pad edlilegasti
hlutur ad fara & netid og ,,gugla“ pad sem pa vanhagar um ad vita. bad er pvi oft
erfitt ad hugsa sér ad einhverjar hindranir séu ad upplysingum i dag. Pad er pé ekki
sjalfgefio ad allir sjai petta med sému augum og pad hafa ekki allir sama adgang ad

upplysingaveitum.

Wilson (1997) hefur til demis fjallad talsvert um hindranir ad upplysingum og
segir ad peer geti verid til demis personulegar eda umhverfislegar. Persénulegar
hindranir eru p& bakgrunnur viokomandi, hver hann er og hvad hann kann.
Tungumal getur til deemis hamlad adgengi ad upplysingum sérstaklega pegar leitad
er eftir upplysingum um sérhafd malefni eins og sjukdéma eda raskanir. Margar
freedigreinar eru a ensku og jafnvel 6drum tungumalum og pvi stendur sa sem hefur
goda tungumalakunnattu framar en s& sem hefur hana ekki. Umhverfislegar
hindranir eru til deemis adgengi ad upplysingum. Sem deemi méa nefna ad bondi sem
byr mjog afskekkt par sem lélegt netsamband er hefur augljoslega minni adgang ad
upplysingum & netinu en unglingur i Reykjavik sem a sina eigin télvu og hefur

adgang ad hahradaneti.

Upplysingalaesi  (Ingibjorg Sverrisdéttir, 2001) getur lika wverid hindrun.
Upplysingalees einstaklingur gerir sér grein fyrir upplysingaporf sinni. Hann hefur
getu til ad stadsetja og finna upplysingar, meta peer og skipuleggja svo ad haegt sé
ad nota peaer a skilvirkan hatt (Pordis T. Pérarinsdéttir, 2003). Ef madur ,,guglar*
algengt ord eins og krabbamein pa fast i dag 225.000 nidurstédur og ef madur
,»guglar einhverfu pa fast 103.000 nidurstédur og ma alveg gera rad fyrir ad paer
séu mis réttar og areidanlegar. Ef leitad er eftir einhverfu & ensku (e. autism) pa
koma upp rumlega 20 milljon nidurstddur. Pad er hagt ad imynda sér ad
einstaklingur sem er ekki upplysingalaees muni eiga i erfidleikum med ad stadsetja,
finna, meta og skipuleggja upplysingar tr 20 milljén nidurstédum svo ad hann geti
notad peer & skilvirkan hatt. Upplysingalasi er pvi mikilveegt pegar kemur ad pvi ad

leita ad upplysingum.



3. Upplysingaleit og heilsa

I natimafjolmidlaumhverfi getur verid erfitt ad fordast upplysingar og eru
upplysingar um heilsutengd malefni par ekki undanpegin. Leitast er vid ad koma
upplysingum um heilsu og veikindi til skila med beinum auglysingum og
fréttaflutningi af veikindum (Brashers, Goldsmith og Hsieh, 2002). FjoImdrg demi
ma nefna um fréttaflutning og umraedu um heilsutengd malefni. Til demis fengu
svinaflensan og fuglaflensan mikla umfjollun hér & landi sem og vidar og nu er
umraedan farin ad snuast tdluvert um hvort bdlusetningar gegn svinaflensunni séu
heettulegar og valdi alvarlegum aukaverkunum (Sviar rannsaka ahrif flensu-
boluefnis, 18.08.2010). Bdlusetningar ungbarna hafa léngum verid umdeildar,
sérstaklega sidan arid 1998 pegar Andrew Wakefield birti nidurstédur ar rannsokn
sinni a tengslum bdlusetningar ungbarna vid mislingum, raudum hundum og
hettusétt vid einhverfu. PO svo ad su rannsokn hafi verid rengd og i raun sannad ad
hann hafdi rangt vid (séttvarnalaeknir, 3.12.2008; Grein um MMR-bdlusetningu
dregin til baka, 2004) pa sprettur umreeda um petta alltaf upp af og til (sja til
daemis: American’s Immunity to Mumps Less Than ldeal, 4.08. 2010; MMR Jab
Given Clean Bill Of Health, 22.06.2003; Scientists Probe MMR Link With Autism,
8.07.2004; Study: MMR Jab Has No Link To Autism, 5.02.2010). Reglulega berast
fréttir um krabbameinslaekningar eda medferdir og innbyrdistengsl sjukdoma (sja til
demis Migreni eykur likur & hjartasjukdémum, 25.08.2010; Karlar upplystir um
krabbamein, 22.06.2010; Ny medhdndlun krabbameins vekur vonir, 23.04.2010;
Skolléttir fa sidur krabbamein 20.03.2010). Umfjallanir um heilsusamlegan lifstil
og hvernig hann beetir lif og heilsu, um mataraedi, hjolreidar, skokk og fleira er oft
ad finna i mérgum fjéImidlum og i timaritum (sja til deemis: Lifsstil 7-9 ara barna
breytt, 18.01.2010; Nokkrar go6dar leidir til ad hreyfa sig meira daglega,
25.02.2010; Hreyfing mikilveegar en mataraedi, 31.05.2010; Helgi Hafsteinn
Helgason, 17.10.2010; Disa i World Class: Hreyfdu pig um helgar, 5.09.2010). bPad



er pvi nanast 6mogulegt ad fylgjast med fréttum og komast hja upplysingum um
heilsutengt efni.

A seinustu aratugum 20. aldar var fari® ad tala um ad upplysingaleit einstaklinga
veeri ordin mikilveeg i sambandi vid heilsuhegdun (e. health behavior). Ekki veeri
lengur eingdngu um pad ad reeda ad leknar radlegdu sjuklingum sinum hvad peir
&ttu ad gera heldur veeru sjuklingar farnir ad taka eigin &kvardanir um bedi
forvarnir og medferdir eftir ad hafa leitad sér upplysinga ur ymsum attum (Johnson
og Meischke, 1993). | dag liggur &byrgdin & eigin heilsu ekki adeins hja
samfélaginu heldur einnig hja einstaklingnum sjalfum (Case o.fl., 2005).

3.1 Ovissa og kvidi

Pegar reett er um upplysingaleit um heilsutengd malefni er Ovissa yfirleitt tengd
kvida. Ef upp kemur grunur um sjukdom og vidkomandi fer og leitar sér ad
upplysingum um sjukdéminn pa er pad ekki bara vegna pess ad hann stendur
frammi fyrir akvedinni 6gn af sjukdémnum og heldur lika vegna pess ad pad hefur
tilfinningalegt gildi, pad minnkar kvidann. begar félk reynir ad minnka évissu med
pvi ad sakja sér upplysingar verdur pad sér ekki bara ati um pekkingu til ad geta
brugdist vid og geta gert eitthvad i malunum heldur er pad lika ad verja sig gegn

tilfinningalegu alagi (Case o.fl., 2005).

Brashers o.fl. (2002) benda & ad upplysingar eru ekki hugtak sem haegt er ad nota a
einn akvedinn hatt heldur er haegt ad nota peer til margra hluta. Ef ovissa veldur
alagi pa er oft haegt ad nota upplysingar til ad minnka pessa Ovissu. Einstaklingur
sem er stressadur yfir hvad kreditkortareikningurinn er har getur skodad hann og
minnkad pannig streituna. Sé einstaklingur i peirri stodu ad finnast dvissa gefa sér
von eda bjartsyni pa getur hann aukid pa ovissu med pvi ad sleppa pvi ad nalgast
upplysingar, svo sem ef hann sleppir pvi ad skoda kreditkortareikninginn og heldur
i pd von ad hann sé ekki har. Upplysingar ma lika nota til ad gefa tilefni til
endurmats & dvissu. Sem demi pa getur hann nad sér i upplysingar annarsstadar fra,
eins og Ur eigin minni eda med pvi ad finna kvittanir og reynt ad skjota & hvad
kreditkortareikningurinn er har og endurmetid Ovissustigid sem hann er a.

Upplysingahegdun & pvi ekki alltaf bara vid um pad ad fara og finna sér formlegar
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upplysingar heldur lika pad ad fordast upplysingar. Pad er haegt ad nota upplysingar
eda skort & peim til ad auka, minnka eda vidhalda 6vissu eda vissu, pad fer eftir pvi
hvort einstaklingurinn dkvedur ad finna upplysingar eda fordast peer.

Ad fordast upplysingar er tengt kvida og hreedslu d&samt mati & gedum medferdar,
ef um sjukdom er ad reda, tru & eigin getu (e. self-efficacy) og pvi hvort ad
viokomandi telur sig hafa yfirrad yfir eigin 6rlogum. pad ad fa upplysingar til
demis um sjukdom minnkar ekki alltaf kvida hja folki heldur hefur einnig verid
synt fram & ad pad getur ordid til ad auka ahyggjur pess (Case o.fl., 2005). Bandura
(e.d.) segir ad ,self-efficacy“sé pegar folk trdir a getu sina til ad skipuleggja og
framkvaema pad sem naudsynlegt er til ad hafa stjorn & adsteedum. Samkvemt
Bandura (e.d.) hefur ,self-efficacy* ahrif & lidan folks, Gthald pess gagnvart
hindrunum og mistokum, vidleitni folks og akvardanir sem pad tekur. Rimal (2006)
segir ad folk sem hefur mikla tra & eigin getu (e. high self-efficacy) sé mun liklegra
til ad leita ad upplysingum en peir sem hafa litla tra & eigin getu.

Ef folk trair pvi ad orlog pess séu ekki i peirra hondum heldur akvedin af
utanadkomandi atridum er dliklegra ad pad leiti sér upplysinga. I peim tilvikum
getur pad jafnvel verid talinn 6éruggari kostur vid 6gn ad fordast upplysingar (Case
o0.fl., 2005). Ef til demis krabbameinssjuklingi er sagt ad hann geti engin ahrif haft
a framvindu sjukdomsins pa ma hugsa ser ad hann sleppi pvi ad leita sér upplysinga

og leggi allt i hendurnar a leeknunum.

Brashers o.fl. (2002) segja ad fyrir einstaklinga sem purfa ad na fram fleiri en einu
markmidi, svo sem ad minnka Ovissu, auka bjartsyni og beta eda vidhalda heilsu,
sé pad ad taka akvordun um ad leita eda leita ekki ad upplysingum jafnveegislist.
Pad er ad koma betur i 1jos ad pad ad fordast upplysingar er mikilveegur pattur i
upplysingahegdun folks um heilsutengt efni. FOlk sem telur sig vera i ahaettuhop,
eda er med sjukdom, fordast hugsanlega upplysingar sem stangast & vid pess eigin

tr, eda ef peer auka alag & viokomandi.

Brashers o.fl. (2002) hafa bent a ad pegar sjuklingar lata pad i ljés ad peir skilji

ekki eitthvad tengt leeknismedferd peirra pa hamlar pad samskiptum milli sjaklings
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og leknis. peir benda einnig & ad fleiri upplysingar eru gefnar ungum og vel
menntudum sjaklingum. Peir segja ad peir sem eru med minni menntun séu verr
settir baedi vegna minni samskiptahafni og vegna pess ad leeknar meta ekki rétt
upplysingaparfir peirra og langanir. pad sitja pvi alls ekki allir vid sama bordid
pegar kemur ad heilsutengdum upplysingum og pvi liklegt ad peir sem eiga ekki
audvelt med ad leita sér sjalfir ad upplysingum fa jafnframt minni upplysingar fra
leekninum sinum heldur en peir sem eru ferari i ad nalgast upplysingarnar

annarsstadar fra.

3.2 Upplysingalindir

Komid hefur i 1jos ad folk leitar helst ad upplysingum um heilsutengt efni med pvi
ad tala vid adra, pvi naest koma midlar eins og Internetid, sjonvarp, baekur og bl6d
(Brasher o.fl., 2002). Agusta Palsdottir hefur rannsakad upplysingahegdun islend-
inga um heilsutengd méalefni. Rannsokn hennar sem var gerd arid 2002 syndi fram a
ad folk leitar mest eftir upplysingum med pvi ad reda vid adra (Agusta Palsdottir,
2005). bar kom mjog greinilega fram ad Islendingar kusu persénuleg samskipti vid
folk sem stéd peim nerri fram yfir adrar leidir vid ad afla upplysinga, svo sem
samraedur vid heilbrigdisstarfsfolk, baklinga fra heilbrigdisyfirvoldum, fjolmidla
og Internetid. Persénuleg samskipti folu i sér samraedur vid fjolskyldu, &ttingja eda
vini eda adra adila ekki eins natengda eins og iprottapjalfara eda vinnufélaga. Han
skipti patttakendum i fjoéra hopa eftir pvi hversu virkir peir voru vid leit ad
upplysingum og i 6llum fjorum hépunum voru personuleg samskipti efst & bladi.
Einnig kom fram ad i premur hopunum var Internetid minnst notad sem

upplysingalind um heilsutengd malefni.

Arid 2007 rannsakadi Agusta svo upplysingahegdun islendinga um heilsu og lifstil
a Internetinu sérstaklega. Aftur var patttakendum skipt upp i fjora hépa eftir pvi
hversu oft peir leitudu ad upplysingum. [ ljés kom ad hoparnir notudu netid
mismikid til ad leita sér ad upplysingum. Einnig kom i ljés ad peir tveir hopar sem
leitudu upplysinga & netinu sjaldnast upplifdu meiri hindranir vid upplysingaleit,
svo sem ad vita ekki hvar peir geetu leitad upplysinga og vandamal vid ad skilja

upplysingar (Agusta Palsdottir, 2009).
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Svo virdist sem mikil aukning hafi ordid i heilsutengdum malefnum & Islandi
undanfarin &r. Veitingastodum fjélgar sem bjoda upp & hollari mat og reglulega er
heaegt ad lesa um pad i fjolmidlum ad peim sem stunda hjélreidar og hlaup fjélgi 6rt
(sja til demis: 5155 hafa skrdd sig i hlaup, 17.08.2010; Mikil aukning i
Lifshlaupinu, 26.02.2010; Vill hj6lavefsja i Reykjavik 12.08.2010). bad er pvi
ahugavert ad skoda lista Modernus yfir heimséknir & islenskar vefsiour. Fyrir
vikuna 23. — 29. agust 2010 er par er ekki ad finna sidur um heilsutengd malefni
fyrr en i 21. sa&ti en par er doktor.is. | 37. sati er femin.is par sem er ad finna badi
vefverslun og ymis efni um heilsu og lifstil, hlaup.is er i 42. s&ti og i 55. sa&ti er
Ijosmdair.is par sem svarad er fyrirspurnum um medal annars medgdngu og
nybura. Landleknir er i 64. seeti og heilsubankinn.is sem er alhlida vefur um holla
lifnadarheetti er i 74. seti & lista Modernus (Samreemd vefmeling, 23. — 29.
08.2010). Pad er pvi alveg ljost ad vefir um heilsu og heilsusamlegt liferni eru ekKki
efstir & lista hja slendingum. Pad ma p6 finna heilsutengd malefni & til daemis

steerstu fréttamidlunum og pvi ma vera ad folk leiti par ad upplysingum um efnid.

3.2.1 Hlioarveroir

Flest allir kannast vid pad ad hringja i einhvern sér nakominn, mémmu, afa, vin eda
frenku pegar pa vantar ad vita eitthvad. Pbessir adilar eru stundum nefndir
hlidarverdir (Lu, 2007). Svo virdist sem folk kjosi helst ad afla upplysinga med pvi
ad hafa samband vid einhvern sem pad pekkir personulega. Folk velur pad fram yfir
bad ad leita upplysinga i til deemis fjoImidlum eda fara & bokasofn. I grein sinni um
hlidarverdi segir Lu (2007) ad astedurnar fyrir pessu séu medal annars per ad
upplysingar fengnar fra adilum sem vidkomandi pekkir persénulega séu
adgengilegri en adrar upplysingar, einnig séu peer taldar areidanlegri og ad minni
heetta sé & ad verda fyrir ofgnott upplysinga. Personan sem upplysinga er aflad fra
tilheyrir yfirleitt sama samfélagshopi og sa eda su sem leitar upplysinganna og
deilir pvi oft med vidkomandi sému gildum i lifinu og hefur svipadan skilning a
hlutunum. bessir adilar eru lika yfirleitt nalegir okkur, til daemis
fjolskyldumedlimir eda vinnufélagar og pvi tekur pad styttri tima ad leita til peirra
heldur en ad leita ad upplysingum i upplysingakerfum a netinu eda i bokum. Ef folk

hefur upplifad pad ad perséna i nerumhverfi pess hefur verid hjalpleg og veitt
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areidanlegar upplysingar pa er mjog liklegt ad pad leiti til hennar aftur sérstaklega
vardandi upplysingar sem tengjast hennar sérsvidi.

Upplysingar sem fengnar eru fra annarri personu eru af 6drum toga en upplysingar
fengnar Ur upplysingakerfum. Sa sem gefur upplysingarnar getur snidid peer ad
porfum pess sem faer paer og hefur tekiferi til ad reeda fram og til baka um
upplysingarnar. Pannig getur opnast alveg nytt sjénarhorn & vandamalid eda
verkefnid. Upplysingaporfin er svo mismunandi milli einstaklinga og pvi er erfitt
ad deila upplysingum til allra & einn hatt. Med pvi ad afla upplysinga fra
hlidarvéroum betur folk nalgast vidfangsefnid & sinn hatt og fengid upplysingar
sem eru snidnar ad eigin pérfum, p6 svo ad peer séu byggdar & pekkingu og/eda
reynslu annars adila og munu pvi avalt taka mid af pvi. Hlidarvordurinn getur farid
i gegnum peer upplysingar sem til eru og flokkad pear samkvemt porfum
viokomandi og gefst pvi teekifeeri til ad fordast ofgnott upplysinga. Mynd 1 synir
hvernig Lu (2007) lysir hlutverki hlidarvarda.

Outside /’_\ I
resources filtering linking I

—.\_4_/
— »
St Other people
—ip »

—eeeeipl  Gatekeeper
—'\T_/

Inquiries

Mynd 1. Hlutverk hlidarvarda (Lu, 2007)

Lu (2007) skiptir hlidarvordum i nokkra hopa eftir pvi hvernig peir verda
hlidarverdir. Sumir eru tilnefndir vegna stédu sinnar i samfélaginu, svo sem hja
innflytjendum par sem peir hafa meiri pekkingu & malefnum utan pessa héps eda
vegna akvedinnar menningar. Adrir eru hlidarverdir vegna pekkingar sinnar, til
demis & upplysingakerfum eda vegna pess ad peir hafa sérstakan adgang ad
upplysingalindum. Lu (2007) telur ad hlidarverdir hafi gridarleg ahrif & lif folks pvi
peir taka patt i ad upplysa pad og mota pekkingu pess og félagslegan veruleika.
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4. Likén um upplysingahegdun

Margir fredimenn hafa sett fram likon og kenningar um upplysingahegdun eda
eitthvad sem tengist leit ad upplysingum. Ma par medal annars nefna
Kuhlthau(1993), Johnson (1993), Wilson (1997), Dervin (1992), Bates (1989),
McKenzie (2003) og Ellis og Haugan (1997). Pessi likén eru jafn fjolbreytt og pau
eru morg og taka a mismunandi pattum upplysingahegdunar. Sumir freedimenn
einbeita sér ad upplysingaleit, til deemis freedilegri leit, adrir ad leit i daglegu lifi,
enn adrir ad skolafolki. Likan Wilson (1997) hefur sérstodu par sem pad fjallar um

upplysingahegdun.

Kuhlthau (1993) setti fram likan sem skiptir leitarferlinu upp i sex stig og & hverju
stigi gengur leitandinn i gegnum sex svid par sem tekist er a vid tilfinningar hans,
hugsanir og adgerdir. Bates (1989) bjo til likan sem kallast berjatinslulikanid par
sem hun likir leitarhegdun vid pad ad tyna ber par sem notandinn ferdast fram og til
baka i upplysingakerfi par til fullnsegjandi upplysingum hefur verid safnad.
Berjatinslulikanid er einnig oft notad vid hénnun vefsidna til ad skilja hvernig
notandinn notar netid svo ad hagt sé ad gera heimasidur adgengilegar. McKenzie
(2003) einbeitti sér ad upplysingaleit i daglegu lifi. HGn sKiptir leitinni nidur i tvo
hluta, annarsvegar par sem folk velur vid hvern pad hefur samskipti og hinsvegar
par sem skodad er hvad pad er sem fer fram i pessum samskiptum. Bada pessa hluta
er svo hagt ad brjota nidur i fjorar mismunandi peetti til demis hvort um sé ad raeda
leit af &setningi eda ekki. Ellis og Haugan (1997) skiptu leitarferlinu upp atta flokka
par sem hver flokkur stendur fyrir mismunandi leitaradferd. betta likan var sett
fram eftir ad rannsoknir sem gerdar voru & leitarhegdun raunvisindafdlks og
félagsvisindafolks syndu fram & pessi atta skref sem voru sameiginlega med badum

hopunum.
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préatt fyrir allan pennan fjdlda likana um upplysingaleit og/eda upplysingahegdun
pé er i feestum peirra ad finna skref par sem tekid er & pvi ad folk kunni ad fordast
upplysingar. Flest likonin taka & peim skrefum par sem ékvednar upplysingar eru
valdar fram yfir adrar.

Tvo likon eru po talin taka & pvi ad folk fordist hugsanlega ad leita ad upplysingum.
Likan Wilson (1997) sem hann kallar endurskodad likan um upplysingahegdoun (e.
a revised general model of information behaviour) og likan Johnson (1993),
heildarlikan yfir upplysingaleit (e. the comprehensive model of information
seeking)

Likon Johnson (1993) og Wilson (1997) taka sérstaklega & peim pattum sem geta
komid i veg fyrir upplysingaleit. bessi likon gera rad fyrir pvi ad viokomandi geti
tekid medvitada eda Omedvitada akvordun um ad fordast upplysingar. | peim
badum er einnig tekid & pvi hvort einstaklingurinn hafi trd & eigin getu og hvort
hann sé kvidinn par sem pessir peettir geta annars vegar ytt undir upplysingaleit og
hins vegar latt hana (Case o.fl., 2005).

Skilningskenningu Dervin (1992) méa nota til ad reyna ad skilja hvernig folk
uppgotvar gat i pekkingargrunni sinum og parf ad fylla upp i pad med einhverju
heetti til ad geta haldid afram. L6go er ahersla a ad haegt sé ad nota hvad sem er til
ad fulla upp i gatid,jafnvel studning og pvi er pad ekki gefid ad pad fari fram

upplysingaleit p6 pad sé gat i pekkingargrunninum.

Wilson (1999) setti fram likan til ad skyra hvernig folk fer ad pvi ad leysa
vandamal sem pad stendur frammi fyrir med pvi ad minnka dévissu skref fyrir skref.
Likanid gerir rad fyrir pvi ad folk geti purft ad taka skref til baka i ferlinu vio ad

leysa vandamalid ef ekki tekst ad minnka Gvissuna.

Hér & eftir verdur fjallad um pessi fjogur likon Wilsons (1997, 1999), Johnsons
(1993) og Dervin (1992).
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4.1 Likan Wilsons um upplysingahegdun

Eftir ad hafa kynnt sér upplysingahegdun og pad sem um hana hefur verid skrifad &
6drum svidum en i upplysingafredum, svo sem salfreedi, neytendahegdun (e.
consumer behaviour), rannsoknum & heilsu-samskiptum (e. health communication
studies) og hoénnun upplysingakerfa, setti Wilson (1997) fram likan um
upplysingahegdun sem hann kalladi endurskodad likan um upplysingahegdun.
(Mynd 2).

Context of > Activating Intervening > Activating Information-seeking
information need mechanism > variables mechanism > behaviour
| | [ 1 7
Person-in-context Stress/coping } Risk/reward
'y theory Psychological theory Passive
attention
Demographic I
Passive
i i search
Role-related or Som;:;ze:;nmg
int al
Interperson: Active
search
Environmental Self- .
efficacy Ongoing
Source search
characteristics
Information

processing and [
use

Mynd 2. Endurskodad likan um upplysingahegdun

I likani Wilsons (1997) er ad finna skref sem hann kallar ,,activating mechanism*
0og ma lita & pau sem hvatningu, p.e. hvad er pad sem hvetur folk til ad fara af stad
og leita ad upplysingum og hvernig. I likaninu bendir hann & ad gagnlegt geti verid
ad skoda kenningar Ur 6drum fraedigreinum en bdkasafns- og upplysingafredi og
hvernig peer geta hugsanlega varpad ljosi a petta. Einnig er gert rad fyrir pvi i
likaninu ad ymsar breytur geti virkad sem hindranir og nefnir hann par sérstaklega
peetti sem eru: Salfredilegir, lyofraedilegir, hlutverk eda stada vidkomandi,

umhverfispatti og einkenni heimildar.
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Sélfreedilegar breytur eru til deemis hvort folk er almennt tilbuid til ad taka aheettur
eda hversu forvitid pad er. Lydfraedilegar breytur snla ad kyni, aldri, menntun
basetu o.fl. Hlutverk eda stada taknar hvada hlutverki manneskjan sinnir, er hdn
atvinnurekandi, leknir, foreldri eda sjuklingur svo demi séu nefnd.
Umbhverfisbreytur eru hvada upplysingalindir umhverfid bydur upp & og einkenni
heimildar snla ad areidanleika heimilda og adgengi ad peim (Wilson, 2007).

Pessar breytur geta komid fyrir hvar sem er medan & upplysingahegduninni stendur
og geta jafnvel virkad sem hindranir vid upplysingaleitina eda vido ad meta
upplysingarnar sem finnast (Wilson, 1997).

Pegar upplysingaparfar wverdur vart gerir Wilson (1997) rad fyrir pvi ad
upplysingaleit annad hvort hefjist eda ad viokomandi velji ad leita ekki ad
upplysingum. Ef vidkomandi upplifir pad til deemis ad of mikid alag sé tengt pvi ad
leita ad eda fa i hendur upplysingar ma gera rad fyrir ad hann bregdist vid med pvi
ad leita sér ekki ad upplysingum.

Jafnframt ma gera rad fyrir pvi ad ef folk hefur ekki trd & ad leitin beri arangur pa
velji pad sidur ad hefja hana og pad sama a vid ef pad hefur ekki trd & eigin getu
(Wilson, 1997).

4.2 Upplysingalikan Johnsons

Upplysingalikan Johnsons (1993), heildarlikan yfir upplysingaleit (mynd 3) er talid
henta til ad skilja upplysingaleit um heilsutengt efni og einnig hvernig félk fordast
upplysingar Pad er unnid upp Uar premur eldri likbnum ar upplysingafredi og

fjoImidlafraedi en ekki verdur fjallad nanar um pau hér.

Likanid samanstendur af premur hlutum, forsendur (e. antecedents), peettir
upplysingaveita (e. information-carrier factors) og upplysingaleit (e. information-
seeking actions). Forsendurnar er fjorar: lydfraedilegar, reynsla, mikilveegi og tra
(Johnson og Meischke, 1993).
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Mynd 3. Heildarlikan yfir upplysingaleit

CCharacteristics

Actions

Utlities

Fyrstu tveimur lidunum ma rada saman i bakgrunn folks. Lydfraedilegar forsendur
eru til deemis kyn, kynpattur, aldur, menntun og stada. Pessir hlutir eru taldir skipta
mali vid val & upplysingaveitu pegar leitad er ad heilsutengdum upplysingum.
Reynsla er hluti af bakgrunni folks en erfidara er ad utskyra hana. Hun tengist
reynslu af pvi sem leitad er ad upplysingum um (til deemis sjukdom) og reynslu af
pvi hvar upplysingar er ad finna. Félagslegt tengslanet folks spilar hér mikilveaegt
hlutverk. Flestir byrja & pvi ad spyrja sig hvern peir pekkja sem geti vitad svario
vid pvi sem peir leita ad eda geta beint peim i rétta att (Johnson og Meischke,
1993).

Ad sama skapi ma taka seinni tvo lidina saman i personuleg gildi. Undir pau falla
afneitun, otti, pad ad hundsa upplysingar eda fordast. Pessir peettir eru mikilvaegi og
trd. Med forsendunni mikilveegi er att vio ad pad fer eftir pvi hversu miklu mali
upplysingarnar skipta fyrir vidkomandi hvernig paer eru metnar. FAlk parf lika ad
finna fyrir pvi ad pvi vantar akvednar upplysingar til ad fara ad leita. Pessi pattur er
bvi mikilveeg forsenda pess ad upplysingaleit hefjist. Ef vontun & upplysingunum er
ekki mikilvaeg pa er pad ekki gefid ad upplysingaleit fari fram (Johnson og
Meischke, 1993).
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Tru (e. beliefs) getur tdknad nokkra mismunandi petti, svo sem trd & sjafum sér,
tra & ad leitin beri arangur og tra & upplysingarnar sjalfar. Til pess ad byrja ad leita
ad upplysingum parf folk ad hafa tri & pvi ad pad geti fundid upplysingarnar og ad
upplysingarnar geri eitthvad gagn. Ef folk hefur ekki trd & pvi ad upplysingarnar
komi ad gagni eda hefur ekki trd & ad pad muni finna réttar upplysingar pa mun
upplysingaleit jafnvel ekki fara fram. bad getur lika verid vandamal ef folk finnur
rangar upplysingar og trair peim. FOlk parf ad hafa trd & eigin getu til ad finna réttar
upplysingar sem munu gagnast til ad leysa vandamalid sem pad stendur frammi
fyrir. Ef sU tra er ekki til stadar er nokkud tilgangslaust ad fara Gt i upplysingaleit
(Johnson og Meischke, 1993).

peettir upplysingaveita i likaninu taka & einkennum upplysingaveita og gagnsemi
peirra. PO ad folk hafi meiri ahuga & upplysingunum sjalfum en ekki hvadan peer
koma pa kys folk oft upplysingar sem koma fra 0dru folki. Ef adgangur ad
upplysingunum er ekki moégulegur i gegnum manneskju pa kys folk upplysingar
sem virdast koma frd& manneskju eda hefur manneskjulegt vidmot. Viomot
upplysingaveitunnar skiptir pvi miklu mali til deemis er bent & ad ef um er ad raeda
timarit pa geti ritstjoéragreinin skipt mali (Case o.fl., 2005; Johnson og Meischke,
1993).

Gagnsemi upplysingaveita spilar storan patt i vali & peim, par er efst & bladi
audveldur adgangur ad peim. Folk velur sér upplysingaveitu sem er likleg til ad

uppfylla parfir pess en ef hin er ekki adgengileg pa velur pad adra upplysingaveitu.

Upplysingaleitin sjalf er svo lokastigid i likaninu. Pad ma lysa henni sem &6flun
upplysinga i einhverjum tilgangi fra voldum upplysingaveitum. Upplysingaleitin
hér getur verid badi af asetningi eda bara pad ad vidkomandi rekst &
upplysingarnar jafnvel bara & medan hann horfir & sjénvarp (Case o.fl., 2005 og
Johnson og Meischke, 1993).
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4.3 Skilningskenning Dervin

Skilningskenning (e. sens-making theory) Brendu Dervin (1992) fjallar um pad
hvernig folk uppgotvar gat i upplysingagrunni sinum og parf ad fylla upp i pad eda
bria pad med upplysingum. Til ad lysa kenningunni er oft gripid til myndlikingar
eins og sjad ma @ mynd 4. Kenningin lysir ferdalagi i tima og rumi og pvi hvernig
folk i sinu hversdagslega lifi uppgotvar ad pvi vantar upplysingar og parf ad gera
eitthvad til ad fa paer upplysingar. bessu er likt vid pad ad viokomandi sé ad ganga
(er ad fara i gegnum lifid) og kemur ad holu i veginum (vantar upplysingar/gat i
upplysingagrunninum) og kemst pvi ekki afram (getur ekki leyst vandamal) nema
ad bda ser til einhvers konar bra yfir gatid (finna upplysingar til ad fylla upp i gatid
i pekkingargrunninum) (Dervin, 1992; Savolainen; 2000).

Dervin (1992) leggur aherslu a pad ad pad er haegt ad nota hvad sem er til ad fylla
upp i petta gat: bad geta jafnvel bara verid eigin hugsanir eda samt6l vid adra sem
kveikja pa eitthvad sem nagir til ad fylla upp i gatid eda pad getur verid formleg
upplysingaleit.

Pad er ekki naudsynlegt ad fylla upp i gatid med vitsmunalegum pattum heldur
segir Savolainen (2000) ad pad megi jafnvel fylla gatid med tilfinningalegum
pattum, sé tilfinningalegur studningur pad sem parf til ad fylla upp i pad. Pad er
heldur ekki alltaf naudsynlegt ad byggja alveg nyja bra heldur geti verid nég ad
breyta einhverri annarri bra, sérstaklega pegar um minni vandamal er ad reeda. pa
getur verid ndg ad fara i fyrri reynslu eda pekkingu og breyta adeins um sjénarhorn,
horfa & hlutina fra i nyju ljési. Pad er lika 16gd 4 pad ahersla ad lita eigi a
upplysingar sem leir, eitthvad sem heegt er ad hanna ad vild til ad meta

personulegum porfum vid brdarsmidina (Dervin, 1992).
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Mynd 4. Skilningslikan Dervin

4.4 Likan Wilsons til ad skyra lausn a vandamali

[ grein sinni ,,Models in information behaviour research* fjallar Wilson (1999) um
ymis upplysingahegdunarlikdn og upplysingaleitarlikon. Ad lokum setur hann fram
nytt likan sem & ad lysa pvi hvernig lausn & vandamali fer fram (mynd 5). bar lysir
hann ferli sem fer fram pegar folk uppgdtvar ad vandamal er til stadar og hvernig
Gvissa minnkar um leid og unnid er ad pvi ad leysa vandamalid. I likaninu er gert
rao fyrir ad folk fari af einu stigi yfir & annad, fra pvi ad uppgdétva hvad vandamalio
er, yfir i ad skilgreina vandamalid, yfir i ad finna lausn a pvi hvar haegt er ad finna
svarid og ad lokum leysa vandamalid. Vid pad ad fara a milli pessara stiga pa
minnkar ovissan og ad lokum eydist hiin med lausn vandamalsins. Pessu fylgja po
augljoslega erfidleikar par sem annars veri ekki um vandamal ad raeda heldur
eitthvad sem viokomandi mundi leysa ur med pekkingu sinni. Pvi er gert rad fyrir
pvi ad ovissa minnki jafnvel ekki i 6llum tilvikum og geti pad pvi ordid til pess ad

fara parf eitt skref til baka og byrja upp a nytt par.
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Mynd 5. Likan til ad skyra lausn & vandamali
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5. ,Monitoring and blunting“

A attunda aratug sidust aldar setti Suzanne M. Miller (1980) fram kenningu um
tveer Olikar personugerdir og hvernig peer bregdast vid upplysingum. Miller talar
par um annars vegar pa sem vilja fa upplysingar (e. monitors) og hins vegar pa sem
fordast upplysingar (e. blunters). Hun setur fram énamiskenninguna (e. blunting
hypothesis) sem fjallar um pad hvensr pad ad vita fyrirfram hvad mun gerast
verdur til pess ad draga Ur alagi hja folki og hvenar pad gerist ekki. Kenningunni er
einnig &tlad ad dtskyra muninn & milli peirra sem vilja vita hluti fyrirfram undir
alagi (monitors) og peirra sem vilja ekki vita hluti fyrirfram (blunters). pegar peir
sem vilja upplysingar upplifa 6gnun af einhverju tagi eru peir liklegir til ad
bregdast vid med pvi ad leita eftir upplysingum. En peir sem fordast upplysingar
eru liklegir til ad reyna ad halda sig fra upplysingum um pad sem peir telja ad

tengist ognun.

Onamiskenningin tekur & pvi vid hvada adstedur pad ad vita fyrirfram ad eitthvad
sem viokomandi er motfallinn sé ad fara ad eiga sér stad verdur til ad minnka alag
eda auka pad, sér i lagi pegar ekki er haegt ad koma i veg fyrir ad pad sem vofir yfir
muni gerast. Kenningin segir ad fyrirsjaanlegur neikveedur atburdur etti ad vera
valinn fram yfir 6fyrirsjaanlegan neikvaedan atburd vid adstedur par sem areiti
gerir pad erfitt ad dreifa huganum. FOlk getur pa slakad a par sem pad veit ad pad er
oruggt. pegar areiti er ekki til stadar og adstedur leyfa folki ad dreifa huganum péa
&tti folk ad velja ofyrirsjaanlegan atburd fram yfir fyrirsjaanlegan atburd par sem

pad getur minnkad alagid med pvi ad leida hugann ad 6dru (Miller, 1980).

Miller (1980) framkvaemdi rannsokn par sem gefa atti folki litinn rafstraum. Folkid
matti rdda hvort pad vildi upplysingar um hvener straumurinn keemi og hvensr
ekki. Til ad fa upplysingarnar purfti folk ad hlusta & ton sem yrdi rofinn med haum

toni fyrir strauminn en peir sem vildu ekki upplysingar hlustudu & tonlist par sem
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keemi engin vidvorun fyrir strauminn. Helmingnum var svo sagt ad med pvi ad yta
& hnapp geetu peir komid i veg fyrir strauminn en hinum helmingnum var ekki
gefinn pann moguleiki. Fdlkinu var sidan skipt upp eftir pvi sem pad valdi,
,monitors* voru peir sem vildu f& upplysingarnar en ,.distractors* peir sem vildu
peer ekki. Nidurstédurnar syndu ad upplysingarnar voru valdar fram yfir tonlistina
pegar hagt var ad komast hja straumnum. Pegar ekki var haegt ad komast hja
straumnum pa voldu festir ad fa upplysingarnar. Pessar nidurstodur benda til pess
ad folk sé liklegt til ad vilja fa upplysingar pegar pad getur gert eitthvad i malunum
og breytt Gtkomunni en ekki ef pad hefur ekkert med hana ad segja. pa sé pad
liklegra til ad kjosa pad ad dreifa huganum og hugsa ekki um vandamalid. Pad kom
einnig i ljos og stadfesti eldri rannsoknir ad fyrirsjaanlegir neikveedir atburdir voru
liklegir til ad valda meiri liffreedilegri og huglegri érvun en 6fyrirsjaanlegir nei-
kvaedir atburdir, baedi pegar folk fékk ad velja sjalft hvort pad vildi sja atburdinn
fyrirfram eda ekki og pegar valid var fyrir pad (Miller, 1980).

Miller (1980) tekur sem demi folk sem byr & San Andreas misgenginu. bad veit af
pvi ad jardskjalftar geetu skollid & hvenar sem er en er yfirleitt ekki i uppnami
vegna pess par sem jardskjalftar eru folki ekki efst i huga almennt. Sé gefin Gt
jaroskjalftaviovorun getur folk notad hugraenar adferdir til ad minnka 6rvunina sem
pad verdur fyrir. pessar adferdir geta verid til demis slokun og afpreying eda
afneitun og ahugaleysi. petta kallar han ,,blunting”, pad er foélk notar einhverjar

adferdir til ad dreifa huganum fra haettuastandi.

Baker (2005) lysir ,,monitoring and blunting*“ kenningunni pannig ad pegar folk
verdur fyrir einhverju sem pad er métfallio pa verdi val peirra eftir upplysingum
mismunandi. Peir sem vilja fylgjast med (e. monitors) leita sér ad upplysingum.
Peir telja ad pad minnki stress ad vita hvad er ad gerast. beir sem fordast
upplysingar (e. blunters) telja ad pad auki stress ad vita hvad er ad gerast og nota
truflandi hegdun til pess ad fordast upplysingar um atburdi eda hluti sem valda
peim stressi. beir gaetu po leitad sér ad upplysingum pegar atburdurinn sem olli

peim stressi er lidinn hja.
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Bar-Tal (1994) fjallar adeins 6druvisi um ,,monitoring and blunting“ kenninguna.
Hann segir ad samkvemt Miller (1980) megi skipta hegdun vid medhdndlun
upplysinga (e. information-processing behaviour) peirra sem standi frammi fyrir
atburdum sem peir eru moétfallnir i pvo peetti. Annars vegar sé pad hvernig peir leita
sér ad upplysingum (monitoring) og hins vegar hvernig peir vitreent leida hugann
fra upplysingum um pessa atburdi (blunting). Hann talar um ,high monitors* og
,low monitors“ og ad munurinn & milli peirra sé s& ad ,,high monitors* syni meira
salfreedilegt alag en ,low monitors*. Asteedan er medal annars st ad upplysingarnar
fai pa til ad einblina & neikvaedar hlidar atburdarins sem 6gnin stendur af.

Bar-Tal (1994) heldur pvi fram ad hegdun vid upplysingaleit auki ekki endilega
vissu en vidbotar upplysingar geti leyst Gr dvissu ef paer eru vel flokkadar og
skipulagdar. Hann segir sidan ad skyra megi salfredilega alagid sem ,high
monitors“ verda fyrir med vankunnattu vid ad skipuleggja og flokka
upplysingarnar. Vitsmunalegt skipulag og getan til ad vinna ar upplysingunum (e.
ability to achieve cognitive structure, AACS) skiptir miklu mali. AACS felur pad i
sér ad einstaklingur fellir upplysingar ad naverandi vitsmunalegu skipulagi sinu eda
horfir fram hja upplysingum sem eru i ésamraemi vid naverandi pekkingargrunn
sinn i peim tilgangi ad komast hja tvireedni eda 0ljosri merkingu. FOIk byr yfir mis
miklum hefileikum til ad gera petta og Bar-Tal komst ad pvi ad petta getur valdid
alaginu sem ,,high monitors* verda fyrir. Peir hafi einfaldlega ekki kunnattu til ad
vinna med paer upplysingar sem peir fa. Hann segir ad peir sem bui yfir getu til ad
nd audveldlega vitsmunalegu skipulagi finni ekki fyrir pessu aukna salfredilega

alagi sem kom i ljés i rannsdkn Miller.

Helsti styrkur kenningarinnar um pa sem fylgjast med og pa sem fordast
upplysingar er ad han atskyrir hvernig folk tekst & vid stress med mismunandi
hegdun vid upplysingaleit. Han geeti gefid visbendingar um hvers vegna sumir vilja
litlar upplysingar um égnandi hluti, til deemis sjukddéma, medan adrir vilja miklar

0g mjog ndkvemar upplysingar (Baker, 2005).

Kenningin tekur pé ekki til adsteedna svo sem pegar folk er lengi i peim adsteedum

sem skapa alag eins og a vid pegar um langtima sjukdoma er ad raeda. Rannsokn
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Baker (2005) & konum med MS sjukddéminn syndi til demis ad munurinn & peim
sem fylgjast med og peim sem fordast upplysingar virdist minnka med timanum.
Samkvemt pessum nidurstddum virdist pvi sem pegar folk verdur vant peim
adstedum sem valda alaginu pa upplifi pad ekki sem svo ad upplysingar auki alag.
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6. Einhverfa

6.1 Einkenni einhverfu

Einhverfa er heiti yfir einkenni sem verda vegna réskunar i taugaproska par sem
heilinn hefur ekki proskast rétt. Einhverfa sést i flestum tilfellum ekki utan a folki
heldur kemur hun fram til demis i samskiptum vid folk og sérstakri hegdun
(Greiningar- og radgjafastod rikisins, 25. 11. 2008; Umsjonarfélag einhverfra,
18.04.2007)

Einkenni einhverfu skiptast i prju svid (Pall Magnusson 22.05.2007):

e Félagsleg einkenni
e Mal og tjaskipti
e Arattukennd hegdun

Félagslegu einkennin felast medal annars i pvi ad samskipti vid adra eru ekki eins
og hja heilbrigdum bérnum. Barn med einhverfu getur verid ahugalaust um annad
folk, fordast athygli og snertingu og augnsamband. Pad & lika i erfidleikum med ad
tulka hegdun annarra til deemis bros, eda reidisvip og ad setja sig i spor annarra.
Einhverfir bregdast pvi oft vid & rangan hatt til deemis pegar a ad syna hluttekningu
eda gledjast med 6drum (Pall Magnusson 22.05.2007).

Flest einhverf born eiga i einhverskonar erfidleikum med ad leera ad tala. Pad getur
verid allt fra pvi ad vera sein til upp i pad ad na aldrei tékum & t6ludu mali.
Stundum lzerir einhverft barn ordin en ekki hafileikann til ad nota pau i samraedum.
Pad er pvi ekki 6algengt ad einhverfir tali i frosum sem eru ekki alltaf videigandi

(Umsjénarfélag einhverfra Hvad er einhverfa?, 04.18.2007).
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Arattukennd hegdun er mjog algeng hja einhverfum bérnum. Sum blaka héndum
eda ganga a tanum og algengt er ad pau radi hlutum upp i beinar radir eda eftir
akvedinni rdd. Oft eiga pessi born erfitt med ad breyta Gt fra daglegum venjum og
getur pad valdid hegdunarerfidleikum sé pad gert. Ahugi 4 einu akvednu
viofangsefni er algengur og hafa pessi born stundum 6fgafullan dhuga & efni sem
6drum finnst 6ahugavert eins og til demis streetisvagnaferdum eda viftum og vita
pa allt um pad efni. (Greiningar- og radgjafastdd rikisins, 25.11.2008 og Um-
sjonarfélag einhverfra, 2007)

Fyrir utan pessi prjo einkennasvid er algengt ad einhverf born eigi vid
svefndrougleika ad strida (Mayes og Calhoun, 2009), verdi flogaveik, eda séu med
miklar meltingartruflanir svo demi séu tekin (National Institute of Mental Health,
23.01.2009; Pall Magnusson, 2007)

6.2 Greining einhverfu

EkKi er haegt ad greina einhverfu med lifedlisfreedilegum profum heldur adeins med
hegdunarathugunum, proskapréfum og vidtolum vid foreldra (Umsjonarfélag
einhverfra, 2007). Til pess ad greinast med einhverfu parf viokomandi ad hafa
akvedinn fjolda og styrk einkenna a peim svidum sem einkenna einhverfu.
Einstaklingar radast svo a svokallad einhverfurdf eftir nidurstodum ar profunum og
vidtolum og pvi geta einkenni verid mjog mismunandi og mismikil & milli tveggja

einhverfra einstaklinga (Greiningar- og radgjafastd rikisins, 25.11.2008).

Greining barna & einhverfurofi verdur si algengari og télur um algengi einhverfu
hakka hratt. Arid 2007 var talad um ad einhverfa greindist hja einu af hverjum 150
bérnum (einhverfa.is) en i dag benda nyjustu rannsoknir til pess ad su tala sé mun
heerri eda eitt af hverjum 110 bérnum og hja einum af hverjum 70 drengjum
(Autism Speaks, e.d.b). pessi fjolgun er ekki endilega tilkomin vegna aukningar i
feedingu einhverfra heldur telja flestir freedimenn ad hun sé til komin vegna betri
skilgreininga, meiri pekkingar og betri greiningaradferoum (Greiningar- og
radgjafastod rikisins, 25.11.2008).
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6.3. Adferdir til ad vinna med einhverfa

Einhverfa er &vilong fotlun. Med sifellt betri og préadri pjalfunartrreedum er péd
hegt ad gera margt fyrir einhverfa einstaklinga sérstaklega, ef byrjad er négu
snemma. Snemmteek ihlutun er talin geta skipt sképum vid ad na &rangri (Dawson,
Munson, Winter og Donaldson, 2009). Snemmteek ihlutun hefst pegar barnid er &
aldrinum 0-6 &ra og er pa reynt ad hafa ahrif & proskaframvindu peirra barna sem
syna fravik i proska med akvednum adferoum. Mikilvaegt er talid ad snemmtaek
ihlutun hefjist eins fljott eftir ad fravika verdur vart og heegt er. I dag er pad talid
sjalfsagt ad foreldar séu hluti af pvi ferli sem felst i snemmteekri ihlutun. Mikil
ahersla er 16g0 a pad ad byggja starfid med barninu og fjolskyldu pess upp a
freedilegum grunni og markvissum vinnubrégdoum og ad hlutverk foreldranna sé vel

skilgreint og 61l markmid gerd i samradi vid pa (Tryggvi Sigurdsson, 3.09.2003).

Hér & landi eru helst notadar tveer adferdir til ad vinna med einhverfum. Annars
vegar er pad atferlispjalfun/hagnyt atferlisgreining (e. applied behavioral analysis,
ABA) og hins vegar skipulogd kennsla (e. treatment and education of autistic and

related communications handicapped children, TEACCH).

Atferlispjalfun er byggd & hagnytri atferlisgreiningu. betta er vidurkennd adferd
sem er notud til ad byggja upp ymsa ferni, til demis leik og félagsfaerni, hja
einhverfum bdrnum og til ad hafa ahrif & hegdun peirra. bjalfunin fer ad mestu leyti
fram i einstaklingskennslu par sem floknir hlutir eru brotnir nidur i litil skref sem
kennd eru barninu eitt i einu og sidan eru pau flettud saman. bjalfarinn gefur
einfold skilabod og pegar barnid gerir pad sem af pvi er etlast pad er pad
verdlaunad. Ef barnid gerir ekki pad sem bedid er um pa er pvi leidbeint
(Greiningar- og radgjafast6d rikisins, 01.07.2009).

Skipulégd kennsla er byggd upp a sjonrenu skipulagi og einstaklingskennslu.
Notast er vid sjonrent bodskiptakerfi og med pvi er sett upp dagskra og allt
umhverfid skipulagt. Markmidid er ad gera einhverfa einstaklinga feera um ad
standa & eigin fétum og gera hluti an adstodar fra& 6¢orum (Greiningar- og
radgjafastod rikisins, 30.06.2009).
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Af ofansdgdu méa sjd ad pad ad eignast einhverft barn er mikid afall sem oll
fjolskyldan parf ad takast & vid.
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7. Foreldrar, einhverfa og upplysingar

Abyrgdin & heilsu einstaklinga i dag liggur hja peim sjalfum ekki sidur en
samfélaginu(Case o.fl., 2005). bvi purfa foreldrar einhverfra barna ad bera 4byrgd a
bvi ad velja medferd fyrir barnio sitt burtséd fra pvi hvada kunnattu peir hafa &
peim medferdardrredum sem i bodi eru. Foreldrar purfa svo ekki bara ad velja
Urredi heldur tryggja ad peim sé fylgt eftir og fara eftir peim sjalfir (National
Institute of Mental Health, 22.06.2009.). A vef Greiningar- og radgjafastodvar
rikisins (23.06.2009) er sagt ad pad sé ekki nagileg pekking til ad segja til um pad
fyrirfram hvada adferd mun henta best hvada barni og hvada adferd ekki. pad er pvi
ekkert litid & foreldrana lagt ad velja pjalfunaradferd fyrir barnid sitt.

Pad hefur synt sig ad pjalfun gengur mun betur ef foreldrar taka virkan patt i
pjalfun barnsins. I samradi vid pa er akvedid hvad & ad kenna barninu og hvada
hegdun parf ad taka 4. P& ad mesta pjalfunin fari fram a leikskdlum pa heldur
pjalfunin &fram a heimili barnsins eftir ad leikskdla lykur, um helgar og i frium.
Foreldrarnir purfa pvi ad vera vel med & nétunum og vita Ut & hvad pjalfunin gengur
(National Institute of Mental Health, 22.06.2009). bad skiptir pvi miklu mali ad

foreldar fai godar og areidanlegar upplysingar sem peir geta treyst.

Pegar greining hefur farid fram standa foreldrar frammi fyrir mikilli 6vissu (Talk
about Autism, e.d.). bar sem einhverfa er roskun en ekki sjukdomur pa eru
birtingarmyndir hennar margar og vonlaust ad segja til um pad fyrirfram hvernig
barninu mun vegna. Sum born geta leert ad tala en 6nnur ekki. Sum munu na pvi ad
fara i almennan skdla an stuonings en onnur purfa ad vera i sérdeildum og jafnvel
bla svo & sambylum (Umsjonarfélag einhverfra, 18.04.2007). begar barnid er fyrst
greint er vonlaust ad segja til um pad hvada hlutskipti hvert barn mun hljéta. 1 grein
Case o.fl. (2005) kemur fram ad upplysingar minnki ekki alltaf ovissu og geti

jafnvel aukid hana. Ef foreldrar, sem vita sama og ekkert um einhverfu, fara a
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Internetio og leita sér ad upplysingum pé er ekkert 6ruggt ad pad muni verda til
bess ad minnka peirra vissu par sem svo litid er vitad um orsakir einhverfu og
framtidoarmdguleika barnanna. Foreldrarnir geetu alveg setid eftir med enn fleiri
Gsvaradar spurningar en fyrir leitina. Par sem pad getur verid audveldara ad hundsa
upplysingarnar og halda pannig naverandi pekkingargrunni ébreyttum pad méa gera
rdd fyrir ad i einhverjum tilvikum muni foreldrar lata pad Ogert ad leita sér ad
upplysingum

Hyman og Shetsley (1947) s6gdu ad folk leitadi sér ad upplysingum sem féllu ad
fyrri pekkingu og skodunum. Ef foreldrar pekkja engan einhverfan einstakling fyrir
pba er ekki vist ad peir hafi mikla pekkingu & einhverfu. Pad er heldur ekkert vist ad
peir hafi jakveedar skodanir gagnvart einhverfu. bad eru pvi eflaust margir sem
purfa ad takast & vid erfida upplysingaleit par sem pad sem fram kemur er & skjon
vid fyrri pekkingu og skodanir og ma péa gera rad fyrir ad einhverjir velji ad fordast
paer upplysingar.

7.1 Foreldrar og ofgnott upplysinga.

A vef samtakanna Autism speak ma finna rad fyrir foreldra til ad takast & vid
einhverfugreiningu. bar efst & lista er: ,,Finndu Ut hvernig pd getur verid besti
malsvari barnsins pins. Vertu upplystur “ (Autism Speaks, e.d.). Pad ad vera
upplystur er meira en ad segja pad pegar horft er a einhverfuheiminn. begar barn
feer greiningu er pad yfirleitt byrjun & 16ngu og strongu ferli fyrir foreldrana. Ad
ymsu parf ad huga og eflaust margt sem fer i gegnum huga peirra. Hvad er
einhverfa? Hvers vegna barnid mitt? Gerdi ég eitthvad til ad orsaka petta? Hvad
n0? Hvad get ég gert? Get ég eitthvad gert? Er petta settgegnt? Ef ég eignast fleiri

born, verda pau lika einhverf?

Vid greiningu fa foreldra ad gjof fr& Umsjonarfélagi einhverfra bok sem heitir
Bokin um einhverfu: spurt og svarad (Hjortur Grétarsson, 13.04.2008). bar er ad
finna g6dar upplysingar um einhverfu og pad ferli sem er ad hefjast. Ef foreldra
fara svo og leita sér ad fleiri upplysingum er ekki 6liklegt ad peir upplifi ofgnétt
upplysinga, sérstaklega ef peir fara a Internetid. Gridarlegt magn af upplysingum

um einhverfu er par og ma finna fjéldann allan af sidum sem gaetu komid ad gagni
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og einnig fjoldann allan af sidum sem rugla folk bara i ryminu. Pad getur verid
erfitt ad taka vid 6llum pessum upplysingum og meta hverju & ad tria og hverju
ekki. Er naudsynlegt ad breyta mataredinu hja barninu? parf ad gefa barninu
einhver fedubdtarefni og vitamin? Hvada adferd er best til ad hjalpa barninu? Atti
ég ad fara med barnid til utlanda og leyfa pvi ad synda med héfrungum? (Chew,
10.11. 2007). Eda & eg kannski ad fara til Teelands med barnid i filamedferd? (Thai
elephant therapy project, e.d.).

Ef foreldrar finna fyrir ofgndtt upplysinga og jafnvel syna einkenni athyglisbrests
pbéa er augljost ad pad verdur erfitt fyrir pa ad finna peer upplysingar sem peir purfa,

vinna Ur peim og komast ad nidurstodu.

7.2 Foreldrar, upplysingaleesi og snakaolia

Ef upplysingaleit a sér stad pa er bardaginn pratt fyrir pad ekki unninn. po foreldrar
nai ad leita sér ad upplysingum og koma i veg fyrir ofgnott upplysinga pa & samt
eftir ad lesa ur pvi sem fannst. bar sem greining einhverfu verdur si algengari pa eru
margir sem vilja greeda a einhverfum einstaklingum og adstandendum peirra. Vid
stutta leit & Internetinu er haegt ad finna 6trulegustu upplysingar um medferdir sem
eiga ad gagnast einhverfum og vitamin og faedubotaefni sem eiga ad gera
kraftaverk. Medferdir eins og vitaminkarar (Autism Supplements, e.d.), fila-
medferdir (Thai elephant therapy project, e.d.), hofrungamedferdir (Chew,
10.11.2007), homoépatar sem lekna einhverfu (Lipschutz-Robinson, e.d.),
stofnfrumumedferdir (Regenecell, e.d.) og kvikasilfurshreinsun (Hincha-Ownby,
12.06.2009). Jafnvel eru til leeknar sem vilja gefa bornum lyfid Lupron, (Geier og
Geier, 2006) sem er gervihormén einnig notad til demis til ad lekna
blédruhalskrabbamein og til pess ad gelda kynferdisaforotamenn, medferd sem
hefur valdid miklum deilum (Tsouderos, 21.05.2009).

pad gefur auga leid ad mikid af pessu er svokollud sndkaolia (e. snakeoil) (Urban
dictionary, e.d.) sem er loford um lekningu sem ekki stenst. Foreldrar purfa ad
greina allar pessar upplysingar og komast ad nidurstédu um hvad sé rétt og hvad
ekki og pad er ekki alltaf audvelt (Kissinger, 01.02.2010). Hér & islandi er ekki eins

mikid um kraftaverkalofordo 4 netinu en par sem miklu nyrri og nakveemari
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upplysingar er ad finna & erlendum vefsidum er Oliklegt ad margir leiti sér
upplysinga eingdngu & islenskum sidum. pad er pvi algjor grunnundirstada pess ad
foreldrar geti tekid igrundada og upplysta akvordun fyrir barnid sitt sem er ekki
byggo & lofordum sem aldrei fa stadist, ad peir séu upplysingalesir.

7.3 Foreldrar og 6vissa

par sem synt hefur verid fram & pad ad folk leitar sér jafnvel ekki ad upplysingum
ef engin von er um ad pad breyti einhverju (Case o.fl., 2005) pa skiptir pad miklu
mali ad foreldrar fai strax von. PG svo ad enginn geti sagt til um hvernig framtid
barnsins verdur pa verdur ad vera vonarneisti um ad heegt sé ad na til barnsins til
bess ad foreldrarnir missi ekki kjark og grafi sig ofan i holu. Foreldrar mega ekki
leggja framtid barnanna eingdngu i hendurnar a sérfreedingunum par sem peirra
afskipti af pjalfuninni skiptir mali upp a arangur hennar (National Institute of
Mental Health, e.d.).

Ad sama skapi parf ad fylgjast vel med pvi ad ekkert hamli samskiptum vid
foreldrana og ad hlutir eins og skert samskiptateekni eda minni menntun (Brashers
o0.fl., 2002) komi ekki i veg fyrir ad peim séu veittar allar paer upplysingar sem peir

purfa til ad huga ad framtid barnsins.

7.4 Foreldrar og hlidarverdir

Pegar kemur ad pvi ad velja adferd sem nota a til ad pjalfa einhverft barn pa liggur
st akvordun hja foreldrunum i samréadi vid sérfreedinga. A Islandi er adallega um
tveer pjalfunarleidir ad reeda, atferlispjalfun (e. applied behaviour analysis) og
skipuldgd vinnubrdgd (e. TEACCH) og velja parf adferd sem talin er henta barninu
vel (Bergljot Bjorg Gudomundsdottir, e.d.). Pad gefur auga leid ad um stora
akvordun er ad raeda og fastir foreldrar hafa mikla pekkingu & pessum adferdum. |
dag purfa foreldrar ad leita sér ad upplysingum um pessar pjalfunaradferdir sjalfir.
Hagt er ad fa upplysingar hja Greiningar- og radgjafastéo rikisins eda fra leikskola
barnsins, gttingjum, vinum eda kunningjum sem pekkja til. beaer upplysingar koma
bvi i gegnum hlidarverdi (Lu, 2007). Hlidarverdir eru aldrei hlutlausir par sem

upplysingarnar sem peir midla eru alltaf Gt fra peirra reynslu og pekkingu og folk er
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yfirleitt ekki skodanalaust og peir gefa upplysingar Gt frd pessum forsendum (Lu,
2007).

Foreldrar purfa ad sekja um pjalfunarleid til leikskola barnsins og hefur
leikskélastjori fullan rétt a ad hafna peirri leid sem foreldrar velja ef hann sér ekki
fram & ad geta uppfyllt peaer krofur sem til adferdarinnar eru gerdar eda jafnvel ef
leiksOlinn er med serpekkingu & hinni adferdinni (Hafdis Lilja Gunnarsdottir
munnleg heimild, 20. 08.2010). Foreldrarnir hafa pa um pad ad velja ad fara eftir
pvi sem hentar leikskdlanum betur eda finna leikskdla sem getur komid til moéts vid
parfir barnsins. Ef foreldrar leita til leikskélans eftir upplysingum um
pbjalfunaradferd pa er pad alveg ljést ad peir eru ekki hlutlausir, sérstaklega ekki ef

einhver sérhafing er fyrir & leiksk6lanum sem reynst hefur vel.

Foreldrar verda pvi ad geta nélgast godar og itarlegar upplysingar um pessar
adferdir til pess ad geta tekid akvordun at fra barninu sjalfu en ekki reynslu annarra.

7.5 Upplysingahegdun foreldra: Likon Wilson og Johnson

Hagt er ad skoda upplysingaleit eda upplysingahegdun foreldra eftir ad barn hefur
verio greint med einhverfu med hlidsjon af pvi sem fram kemur i nokkrum
likbnum.par & medal er likan Wilsons (1997) um upplysingahegdun og likan
Johnsons (1993) um upplysingaleit. Badi likonin gera rad fyrir akvednum pattum
sem geta komid i veg fyrir upplysingaleit. | badum pessum likdnum er gert rad fyrir
pvi ad akvednir bakgrunnspeettir hafi ahrif a leitina. Wilson (1997) talar til deemis
um salfreedilega peetti og lydfredilega peetti og Johnson (1993) setur medal annars
inn i sitt likan reynslu og tra peirra sem i hlut eiga. Ef fléttadir eru saman
bakgrunnspeettir ar pessum tveimur likbnum pé skipta eftirfarandi breytur mali vid

upplysingaleit:
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Wilson (1997): Johnson (1993):

Sélfreedilegar

Lydfreedilegar

o Lyofraedilegar e Reynsla
e Hlutverk eda stada o Mikilveegi
e Umhverfispeettir o Trd

e Einkenni heimildar

Foreldrar einhverfra barna passa ekki inn i neina stadalimynd. Peir eru af llum
steroum og gerdum og med mismunandi menntun, reynslu, bakgrunn og
mismunandi tengsla- og studningsnet. Peir hafa mismikid sjalfsalit og mismikla trd

& ad peir geti tekist a vid pad sem peim er &tlad.

Pad er pvi alveg ljost ad born sem greinast med einhverfu sitja ekki 61l vid sama
bord. Foreldrar purfa ad vera vel upplystir um einhverfu, ekki bara um pjalfunina
heldur lika hvernig & ad taka & daskilegri hegdun. Pad getur skipti miklu mali ad
foreldrar taki rétt & hlutum eins og sjalfsmeidingum par sem sum einhverf born
berja hausnum i vegg, klora sig eda naga til bl6ds. Foreldrar med sterkan bakgrunn
og sem standa vel ad vigi pegar kemur ad 6llum pessum breytum sem taldar eru
upp hér ad ofan eru pa veentanlega betur i stakk bunir til ad leita sér ad upplysingum

en peir sem bua ekki eins vel.

Johnson (1993) talar um reynslu og par undir fellur félagslegt tengslanet. b6 ad
greining barna sé ad aukast eru ekki vist ad allir hafi adgang ad tengslaneti sem
getur freett pad um einhverfu eda er tilbaid til ad stydja vid bakid a peim. pvi skiptir

Umsjénarfélag einhverfra miklu mali til ad koma upp sliku tengslaneti.

Sjukdomar hafa mismikid félagslegt veegi (Brashers o.fl., 2002). Krabbamein er til
demis talid hafa hatt félagslegt veegi. Flestir pekkja einhvern sem hefur fengid
krabbamein eda pekkja einhvern sem pekkir einhvern sem hefur ordid fyrir bardinu

a pvi. par sem krabbamein er nokkud algengt pa eru margir sem hafa einhverjar
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upplysingar um sjukdéominn og pvi margir sem geta leitad i tengslanetid eftir
upplysingum um hann. Engar upplysingar fundust um félagslegt veegi einhverfu og
hvort einhverfa sé ordin fjolskyldufétlun, pad er hvort storfjolskyldan er likleg til
ad bregoast pannig vio ad leita sér upplysinga um einhverfuna eins og margir
mundu gera ef vidkomandi hefdi greinst med krabbamein. Einhverfa er ekki
sjukdédmur en han er i flestum tilfellum avilong fotlun sem hefur ahrif & flest alla

sem tengjast fjolskyldunni.

7.6 Upplysingaleit foreldra og skilningskenning Dervin

Brenda Dervin (1992) lysir pvi hvernig folk uppgétvar gat i upplysingagrunni
sinum og parf ad mynda sér bra yfir gatid til pess ad komast yfir pad (sja lika kafla
3.3). Hun leggur mikla &herslu & ad haegt se ad nota hvad sem er til ad fylla upp i
gatid, jafnvel minningar eda studning fra 6drum. pegar foreldrar standa frammi
fyrir pvi ad barnid peirra er komid med einhverfugreiningu pa hlytur ad myndast
gridarstort gat i upplysingagrunninum. Fyrstu vidbrogd folks vid upplysingaporf
eru vaentanlega ad leita eftir personulegum upplysingum (Agusta Palsddttir, 2005)
en par sem vitneskja um einhverfu er ekki almenn kunnétta pa er liklegt ad foreldrar
purfi ad leita i adrar upplysingalindir eins og serfredinga, beaklinga fra
heilbrigdisyfirvoldum og Internetid. Pad er mikilveegt ad petta gat verdi ekki fyllt
med hverju sem er. Ad folk sé ekki pad adframkomid af preytu eda alagi ad pad sé
tilbuid til ad trda fyrstu kraftaverkalausninni sem pad sér og henda henni yfir gatid,
hlaupa yfir pad og telja sig vera buid ad leysa vandann. Ef foreldrar finna lausn sem
er adeins sndkaolia pa getur dyrmeetur timi tapast sem hefdi betur verid varid i ad

hjalpa barninu eftir vidurkenndum leidum.

7.7 Foreldrar og vandamalalausnarlikon

[ likani sem Wilsons (1999) hefur sett fram og er @tlad ad ttskyra hvad gerist pegar
folk leitar ad lausn & vandamali (sja kafla 3.4) er synt hvernig pad getur verid
mdgulegt ad purfa sifellt ad bakka ef illa gengur ad skilgreina vandamalid. Fyrir
foreldra einhverfra barna geeti vandamalid verio ad velja @ milli pjalfunaradferda.
P4 er vandamalid (e. problem identification): Eg parf ad velja pjalfunaradferd fyrir

barnid mitt. Skilgreining & vandamalinu (e. problem definition) veeri pa: Eg parf ad
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kynna mér pessar tveer pjalfunaradferdir sem eru i bodi og velja pa sem ég tel henta
barninu minu best. Lausnin & vandamalinu (e. problem resolution) gati verid: Eg
&tla ad velja mér upplysingalind og kynna mér pessar tveer pjalfunaradferdir og ég
er viss um ad pa get ég valid & milli peirra. Svarid vid vandamalinu (e. solution
statement) geeti falist i pvi ad foreldrid veeri komid med paer upplysingar sem pad
pbyrfti og geeti tekid dkvordun um pjalfunaradferd. Ef allt gengi vel p4 mundi 6vissa
foreldrisins minnka i hverju skrefi par sem pad veeri komid ner lausninni &
vandamalinu. En hvad ef ekki naest ad minnka dvissuna & milli skrefa og foreldrid
parf sifellt ad taka skref til baka. Pad er mjog audvelt ad stoppa bara a
spurningunni: ,,Hvernig & ég ad velja pjalfunaradferd fyrir barnid mitt? “ Og halda
jafnvel &fram yfir i : ,,Eg veit ekkert um petta og hef enga pekkingu & pessu svidi og
hef pvi engar forsendur til ad velja. Eg vel bara pad sem leikskolinn maelir med*“.
En foreldrar eru yfirleitt peir sem pekkja barnid best og pvi best fallnir til ad akveda
hvad mun henta pvi. Eins og fram hefur komid pa eru hlidarverdir ekki alltaf
hlutlausir og petta getur jafnvel verid fjarhagsleg spurning fyrir leikskdlann. Ef
foreldrarnir velja ekki pa adferd sem leikskolinn hefur kunnattu & pa parf jafnvel ad
leggja at i meiri kostnad en ella. pad er pvi gridarlega mikilveegt ad foreldrum sé
gefinn kostur & pvi ad vinna sig i gegnum 06ll stigin vid lausnina a vandamalinu

pannig ad peir komist ad nidurstédu sem hentar peirra barni.

7.8 Foreldrar vilja upplysingar, eda ekki

Kenninguna um monitoring and blunting (Miller, 1980) pyrfti ad skoda vel til ad
tryggja gott upplysingafladi til foreldra. Pad parf ad vidurkenna ad ekki eru allir
eins og ad folk bregst misjafnlega vid pegar upp koma erfidar adsteedur, adstaedur
sem folk kysi frekar ad vera ekki i. Barn sem hefur fengid einhverfugreiningu og a
foreldra sem vilja ekki upplysingar (e.blunters) & ekki ad purfa ad lida fyrir pad.
Samfélagid parf ad gera rad fyrir pvi og skoda hvernig er haegt ad tryggja dllum
bérnum jafna moguleika a gédri framtid. Sérstaklega parf ad huga ad pvi hvernig
heegt er ad studla ad pvi med pvi ad auka adgengi ad upplysingum sem henta
mismunandi pérfum félks. Baker (2005) komst ad pvi ad ef astand er vidvarandi og
komid upp i vana pa taki ,blunters ad leita sér ad upplysingum. bad geti pvi
jafnvel verid betra fyrir suma foreldra ad fa upplysingar pegar einhver timi hefur
ligio.
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Bar-Tal (1994) segir ad skyra megi mikid &lag sem ,,high monitors* finna fyrir med
bvi ad peir eigi i vandredum med ad vinna Ur upplysingum og fella ad peirri
pekkingu sem peir bda yfir fyrir. Einhverf bdrn eru oft med mjog erfida hegdun,
sofa litid og sum eru jafnvel flogaveik og pvi er ekki erfitt ad imynda sér ad
foreldrar peirra séu i mdérgum tilfellum Gtkeyrdir pegar greiningin loksins fer i
gegn, sérstaklega pegar barn greinist a unglingsarunum og kannski eftir mikla
barattu vid kerfid (Einhverf born greinast loks, 08.01.2009). breyttir og Utkeyrdir
foreldrar eiga eflaust i meiri vandreedum med ad na ad vinna med upplysingar en
vel hvildir foreldrar. bad er pvi margt sem getur spilad inn i petta skipulag annad en
bara persénan sjalf. Adstedurnar geta gert bakgrunn manneskju ad engu ef hin
hefur ekki orku til ad nyta hann.

7.9 Foreldrar og skipulag upplysinga

Foreldrar eru ekki allir eins og vid upplysingagjof til foreldra barna eftir greiningu
verdur ad taka tillit til pess. pad er ekki &sattanlegt ad einhverf born sitji ekki oll
vid sama bord pegar kemur ad pvi hvort foreldrar peirra hafa getu eda kunnattu eda
rétta personulega eiginleikana i ad leita ser ad upplysingum. Upplysingarnar eru til
stadar pad parf bara ad tryggja ad allir foreldrar einhverfa barna komist i par og
geti nytt peer. Sem demi ma nefna ad heimasidur purfa ad taka tillit til pess,
sérstaklega sidur eins og greining.is sem er & vegum Greiningar- og radgjafastodvar

rikisins og einhverfa.is sem er & vegum Umsjénafélags einhverfra.

A timum nidurskurdar getur verid erfitt ad faera rok fyrir pvi ad leggja peninga i
eitthvad eins og upplysingabaklinga eda jafnvel upplysingavidtol fyrir foreldra. En
pa parf ad hafa i huga ad foreldrar skipta miklu mali pegar kemur ad pjalfun
einhverfra barna, svo ekki sé nu talad um uppeldid. Med godri pjalfun &
leikskolaaldri ma koma i veg fyrir ad barnid purfi ad fara i dyra sérdeild sidar meir,
eda inn i venjulegan skdla med studning sem kostar peninga. Med goOdri
snemmteekri ihlutun ma spara rikinu og sveitafélégunum miklar fjarhaedir
(Jacobson, Mulick og Green, 1998) og pad er pvi alveg pess virdi ad skoda hvad
heegt er ad gera til ad tryggja ad areidanlegar upplysingar um einhverfu nai til allra

foreldra einhverfra barna og hvernig megi studla ad pvi ad peir geti nytt sér peer.
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8. Lokaorod

Hugtakid upplysingahegdun spannar stort svid og ekki er haegt ad gera grein fyrir
pvi 6llu i BA-verkefni. Hér var hugtakid skodad ut fra foreldrum einhverfa barna
og reynt ad horfa & adsteedur sem peir geetu verid i. Pad eru margir hlutir sem purfa
ad smella saman til ad folk geti farid af stad i arangursrika upplysingaleit par sem
Utkoman kemur ad gagni. Draumur minn er ad pad verdi horft til allra peirra patta
sem naudsynlegt er pegar hugad er ad atgafu, dreifingu og/eda birtingu efnis fyrir
pennan hop til ad haegt se ad tryggja pad ad allir foreldrar fai naudsynlegar
upplysingar og ef til vill mun pessi ritgerd kveikja dhuga & efninu hja peim sem um

pessi mal sja.
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