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Útdráttur 

Í þessari ritgerð er upplýsingahegðun skoðuð sérstaklega út frá foreldrum 

einhverfra barna. Það er yfirleitt gert ráð fyrir því að fólk leiti sér að upplýsingum 

ef þess þarf en þó er það að aukast að viðurkennt sé að fólk kunni að forðast 

upplýsingar þó þeim vanti þær. Upplýsingar geta dregið úr streitu en þær geta líka 

aukið hana og þá kjósa sumir að forðast upplýsingarnar.  

Farið er í gegnum fjögur líkön í upplýsingafræði sem taka á því að fólk leitar sér 

ekki alltaf að upplýsingum, að hægt er að nota hvað sem er til að fylla upp í 

upplýsingaþörf og hvernig fólk getur þurft að fara til baka í því ferli sem það fer í 

gegnum við að leysa vandamál. Farið er lauslega í gegnum kenningu sem fjallar um 

tvær ólíkar persónugerðir og hvernig þær bregðast við upplýsingum.  

Mikil aukning hefur orðið í einhverfugreiningum á síðustu árum. Foreldrar 

einhverfra barna eru eins ólíkir og þeir eru margir og það þarf að taka tillit til þess 

þegar útbúið er efni með upplýsingum fyrir foreldra. Það sama hentar ekki öllum.  
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1. Inngangur 

Ritgerð þessi fjallar um upplýsingahegðun og leitarhegðun, sérstaklega í kjölfar 

slæmra frétta, eins og ef barn greinist með einhverfu. Ég á fjögurra ára gamlan son 

sem er með dæmigerða einhverfu og þegar hann fékk sína greiningu þá fór ég af 

stað í mikla upplýsingaleit um einhverfu og aðferðir til að hjálpa honum. Það kom í 

ljós að þetta var ekki eins auðvelt og ég átti von á og ég fann fyrir allskonar 

undarlegum tilfinningum eins og ruglingi og óvissu. Síðastliðinn vetur sat ég svo 

tíma í upplýsingamiðlun þar sem farið var í ýmis atriði tengd upplýsingahegðun og 

ég fékk þá mikinn áhuga á að skoða þessi mál nánar og athuga hvort ég væri 

nokkuð ein í heiminum. Það kom í ljós að svo var ekki.  

Ritgerðin byrjar á að fjalla um upplýsingar og ýmislegt sem þeim fylgir. Hvernig 

ofgnótt upplýsinga getur haft áhrif á upplýsingaleitina og hvort fólk yfir höfuð 

leitar sér alltaf að upplýsingum þó þær vanti og hvernig hindranir að upplýsingum 

geta spilað inn í upplýsingaleitarferlið.  

Upplýsing og heilsa er síðan tekið fyrir, hvernig upplýsingar geta bæði aukið óvissu 

eða dregið úr henni, hvar fólk leitar sér helst að upplýsingum og hvernig fólk fer oft 

í gegnum hliðarverði til að verða sér út um upplýsingar.  

Skoðuð eru nokkur líkön um upplýsingaleit og upplýsingahegðun og fjallað er 

nánar um fjögur þeirra sem gætu átt vel við þegar skoðuð er upplýsingahegðun 

foreldra eftir greiningu barns.  

Fjallað er um kenningu sem tekur á því hvort fólk leitar sér að upplýsingum þegar 

það er í aðstæðum sem það vill ekki vera í eða hvort það kýs að gera það ekki og 

nota í staðinn aðferðir til að dreifa huganum frá aðstæðunum.  



2 

 

Farið er svo lauslega í það hvað einhverfa er, hvernig hún er greind og hvað er hægt 

að gera og að lokum er það sem á undan er komið sett í samhengi við 

upplýsingahegðun foreldra einhverfa barna.  
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2. Upplýsingar  

Í íslenskri orðabók (e.d.) er orðið upplýsingar skilgreint sem:  

 „fræðsla“ 

 „vitneskja“ 

Í Merriam-Webster (e.d.) veforðabókinni er „information“ meðal annars skilgreint 

sem:  

 „Samskipti eða það að taka á móti þekkingu eða vitneskju“ 

 „Kunnátta, tilkomin vegna rannsóknar, náms, eða leiðbeininga“ 

 „ Gáfur, fréttir“ 

 „Staðreyndir, gögn“ 

Einnig kom fram í Merriam-Webster veforðabókinni fleiri mun nákvæmari 

útskýringar á því hvað upplýsingar eru.  

Í ODLIS, veforðabók fyrir bókasafns- og upplýsingafræði, 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 
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works of the human intellect and imagination that have been 

communicated, formally or informally, in any form. 

Það er því hægt að skilgreina upplýsingar á margan hátt. Flestir hugsa sér að 

upplýsingar eiga að fræða eða bæta við vitneskju þess sem þær fær en eins og 

kemur fram í skilgreiningu ODLIS þá veltur það á þeim sem meðtekur 

upplýsingarnar hvort þær séu upplýsandi eða ekki. Upplýsingar eru í eðli sínu 

mismunandi eftir því hver tekur við þeim. Hvað upplýsingar gera fyrir þann sem 

þær meðtekur byggist á fyrri reynslu og kunnáttu. Sem dæmi má nefna að algengar 

upplýsingar eins og veðurfréttir hafa mismunandi upplýsingagildi fyrir þá sem þær 

móttaka. Þó að tveir heyri sömu veðurspána þá veit annar kannski að það verður 

ágætis veður í Reykjavík á morgun en hinn veit nákvæmlega hvar það verður gott 

veður, hvers vegna, hvenær næsta hæð eða lægð er væntanleg og svo framvegis. 

Upplýsingarnar leggjast við fyrri reynslu og kunnáttu og sá sem er vel að sér í 

veðurfræðum fær því allt aðrar upplýsingar út úr veðurspánni en sá sem vill bara 

vita hvort það verði heitt á morgun eða rigning á ákveðnum stað á landinu.  

2.1 Ofgnótt upplýsinga 

Upplýsingar eru allt í kring um okkur og þær skella á okkur daginn út og daginn inn 

hvort sem okkur líkar betur eða verr. Við fáum upplýsingar í gegnum útvarpið, 

sjónvarpið og dagblöðin, hvort sem er í fréttum, auglýsingum eða sjónvarpsþáttum. 

Við fáum upplýsingar í samtölum við fólk í kringum okkur og jafnvel við að heyra 

annarra manna samræður. Gsm símar, tölvan og Internetið eru gríðarlega stórar 

upplýsingaveitur. Við fáum upplýsingar í tölvupóstum, smáskilaboðum (sms) og af 

vefsíðum. Að komast í gegnum einn dag án þess að fá einhverjar upplýsingar er 

nánast ómögulegt. Í öllu þessu upplýsingaflæði er auðvelt að verða fyrir ofgnótt 

upplýsinga (e. information overload), þar sem við teljum okkur ekki ráða við allar 

þær upplýsingar sem dynja á okkur. Bawden og Robinson (2009) segja að 

fyrirbærið ofgnótt upplýsinga einkennist meðal annars af því að einstaklingar 

upplifi hugsanlega nothæfar upplýsingar sem hindrun frekar en aðstoð. Ofgnótt 

upplýsinga hefur ýmis vandamál í för með sér. Þeir benda á að rannsóknir hafi sýnt 

fram á að þetta geti valdið einkennum athyglisbrests (e. attention deficit trait, 

ADT). Þeir sem þjást af ADT eru líklegri til að vera í vandræðum með að halda 
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skipulagi og forgangsraða. Þeir eru í vandræðum með að tengja smáatriði við 

heildarmyndina, eru líklegri til að horfa eingöngu á fyrstu niðurstöður (til dæmis í 

niðurstöðum leitarvéla) og þeir eiga erfiðara með að komast að niðurstöðu. 

(Houghton-Jan, 2008). Ofgnóttin getur leitt til upplýsingakvíða (e. information 

anxiety) þar sem fólk telur sig ekki hafa aðgang að nauðsynlegum upplýsingum eða 

það skilji þær ekki og það veldur álagi (Bawden og Robinson, 2009).  

2.2 Að finna þær eða forðast 

Þó að við verðum fyrir upplýsingaáreiti daglega þá standa allir frammi fyrir því 

einhverntímann að vanta upplýsingar til að fullnægja ákveðnum þörfum. Wilson 

(1997) telur að að baki upplýsingaþarfa liggi ýmist líkamlegar, sálrænar/tilfinninga-

legar eða hugrænar þarfir. En það er ekki nóg að vita að upplýsingar vanti, það þarf 

að fara af stað og nálgast þær, leita að þeim. En er það víst að allir fari og leiti að 

upplýsingum þegar þeir standa frammi fyrir því að vanta þær? 

Í fæstum upplýsingalíkönum er gert ráð fyrir því að leit eigi sér ekki stað. Að fólk 

uppgötvi að því vanti upplýsingar en fari ekki af stað að leita að þeim heldur kjósi 

að sleppa því. Áherslan í rannsóknum í upplýsingaleit hefur í gegnum tíðina verið á 

virka leit að upplýsingum og kosti þess að fá þær. Það er gert ráð fyrir því að það sé 

hluti af því að vera mennskur að leita að upplýsingum (Case, Andrews, Johnson og 

Allard, 2005).  

Margir rannsakendur telja að fólk vilji hafa heiminn fyrirsjáanlegan og hafi því þörf 

fyrir að minnka alla óvissu. Þegar fólk fái svo upplýsingar um eitthvað þessu 

tengdu, eitthvað sem gerir heiminn fyrirsjáanlegri en hann var, þá sé búið að auka 

vissu og með henni dregur úr streitu sem fylgir þessari þörf. Það er þó orðið 

viðurkennt að upplýsingar minnka ekki alltaf óvissu. Það er einnig vitað að sumir 

forðast upplýsingar ef það veldur andlegum óþægindum að öðlast þær. Upplýsingar 

geta því bæði minnkað streitu og aukið hana (Case o.fl., 2005). 

Bent hefur verið á það að hræðsluáróður virkar yfirleitt ekki vel á fólk. Þetta er talið 

stafa af því að upplýsingar sem sýna fram á ógnun valda álagi og ef álagið verður 
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of mikið er auðveldari kostur að hundsa upplýsingarnar en að velta þeim fyrir sér 

(Case o.fl., 2005). Í þeim tilfellum má því segja að upplýsingar minnki ekki óvissu 

heldur auki hana og valdi álagi og því velji fólk að hundsa frekar upplýsingarnar en 

að takast á við álagið sem þeim fylgir. Með nýjum upplýsingum gæti fólk verið 

komið í þá stöðu að þurfa að taka ákvörðun um hvort það á að breyta lífi sínu út frá 

þeim og það getur valdið álagi.  

Hyman og Sheatsley (1947) sögðu taka þyrfti til greina sálfræðileg einkenni fólks 

(e. psycological characteristics) ef tryggja ætti að fólk tæki eftir þeim upplýsingum 

sem að því væri beint, svo sem eins og auglýsingum. Þeir héldu því fram að fólk 

virtist taka eftir upplýsingum sem féllu að fyrri þekkingu en forðaðist upplýsingar 

sem voru í þversögn við þær. Það væri því ekki nóg að fara í auglýsingaherferð og 

auka þannig flæði upplýsinga ef upplýsingarnar færu alltaf til sama fólksins sem 

hefði þá þegar upplýsingar um það sem auglýst væri en ekki til þeirra sem hefði 

þær ekki.  

Við að rannsaka áhrif auglýsinga komust Aaker og félagar að því að ef það sem er 

auglýst, er í samræmi við skoðanir áhorfandans þá eru meiri líkur á því að hann 

velji vöruna en ef hún er ekki í samræmi við skoðanir hans (Wilson, 1997). Ef 

maður sér upplýsingaspjald um til dæmis heilbrigðan lífstíl en hefur engan áhuga á 

efninu og það er í hrópandi ósamræmi við núverandi lífstíl þá eru líkur á því að 

hann muni ganga fram hjá spjaldinu án þess að svo mikið sem líta á það, hvað þá 

lesa.  

2.3 Hindranir að upplýsingum 

Í dag virðist sem aðgengi að upplýsingum sé almennt. RÚV er með skylduáskrift 

og því ættu flestir að hafa aðgang að fréttatímum þeirra, útvarpsfréttir eru fluttar á 

klukkustundafresti nánast allan daginn. Einnig kemur Fréttablaðið frítt inn á heimili 

stórs hluta landsmanna (Útsölustaðir fréttablaðsins, e.d.). Flest allir íslendingar hafa 

aðgang að tölvum og internetinu, samkvæmt hagstofunni voru 92% íslenskra 

heimila með tölvur árið 2009, 90% voru nettengd og þar af voru 97% með 

háhraðatengingu. 78% netnotenda lesa vefmiðla og 75% netnotenda leita að 

upplýsingum á heimasíðum opinberra aðila (Hagtíðindi, 2009). Það þykir orðið svo 
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sjálfsagt að nota Google leitarvélina til að leita að upplýsingum á netinu að margir 

tala nú orðið um að „gúgla“ (Slangurorðabókin, e.d.). Flestum finnst það eðlilegasti 

hlutur að fara á netið og „gúgla“ það sem þá vanhagar um að vita. Það er því oft 

erfitt að hugsa sér að einhverjar hindranir séu að upplýsingum í dag. Það er þó ekki 

sjálfgefið að allir sjái þetta með sömu augum og það hafa ekki allir sama aðgang að 

upplýsingaveitum.  

Wilson (1997) hefur til dæmis fjallað talsvert um hindranir að upplýsingum og 

segir að þær geti verið til dæmis persónulegar eða umhverfislegar. Persónulegar 

hindranir eru þá bakgrunnur viðkomandi, hver hann er og hvað hann kann. 

Tungumál getur til dæmis hamlað aðgengi að upplýsingum sérstaklega þegar leitað 

er eftir upplýsingum um sérhæfð málefni eins og sjúkdóma eða raskanir. Margar 

fræðigreinar eru á ensku og jafnvel öðrum tungumálum og því stendur sá sem hefur 

góða tungumálakunnáttu framar en sá sem hefur hana ekki. Umhverfislegar 

hindranir eru til dæmis aðgengi að upplýsingum. Sem dæmi má nefna að bóndi sem 

býr mjög afskekkt þar sem lélegt netsamband er hefur augljóslega minni aðgang að 

upplýsingum á netinu en unglingur í Reykjavík sem á sína eigin tölvu og hefur 

aðgang að háhraðaneti.  

Upplýsingalæsi (Ingibjörg Sverrisdóttir, 2001) getur líka verið hindrun. 

Upplýsingalæs einstaklingur gerir sér grein fyrir upplýsingaþörf sinni. Hann hefur 

getu til að staðsetja og finna upplýsingar, meta þær og skipuleggja svo að hægt sé 

að nota þær á skilvirkan hátt (Þórdís T. Þórarinsdóttir, 2003). Ef maður „gúglar“ 

algengt orð eins og krabbamein þá fást í dag 225.000 niðurstöður og ef maður 

„gúglar“ einhverfu þá fást 103.000 niðurstöður og má alveg gera ráð fyrir að þær 

séu mis réttar og áreiðanlegar. Ef leitað er eftir einhverfu á ensku (e. autism) þá 

koma upp rúmlega 20 milljón niðurstöður. Það er hægt að ímynda sér að 

einstaklingur sem er ekki upplýsingalæs muni eiga í erfiðleikum með að staðsetja, 

finna, meta og skipuleggja upplýsingar úr 20 milljón niðurstöðum svo að hann geti 

notað þær á skilvirkan hátt. Upplýsingalæsi er því mikilvægt þegar kemur að því að 

leita að upplýsingum.  
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3. Upplýsingaleit og heilsa 

Í nútímafjölmiðlaumhverfi getur verið erfitt að forðast upplýsingar og eru 

upplýsingar um heilsutengd málefni þar ekki undanþegin. Leitast er við að koma 

upplýsingum um heilsu og veikindi til skila með beinum auglýsingum og 

fréttaflutningi af veikindum (Brashers, Goldsmith og Hsieh, 2002). Fjölmörg dæmi 

má nefna um fréttaflutning og umræðu um heilsutengd málefni. Til dæmis fengu 

svínaflensan og fuglaflensan mikla umfjöllun hér á landi sem og víðar og nú er 

umræðan farin að snúast töluvert um hvort bólusetningar gegn svínaflensunni séu 

hættulegar og valdi alvarlegum aukaverkunum (Svíar rannsaka áhrif flensu-

bóluefnis, 18.08.2010). Bólusetningar ungbarna hafa löngum verið umdeildar, 

sérstaklega síðan árið 1998 þegar Andrew Wakefield birti niðurstöður úr rannsókn 

sinni á tengslum bólusetningar ungbarna við mislingum, rauðum hundum og 

hettusótt við einhverfu. Þó svo að sú rannsókn hafi verið rengd og í raun sannað að 

hann hafði rangt við (sóttvarnalæknir, 3.12.2008; Grein um MMR-bólusetningu 

dregin til baka, 2004) þá sprettur umræða um þetta alltaf upp af og til (sjá til 

dæmis: American´s Immunity to Mumps Less Than Ideal, 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 krabbameinslækningar eða meðferðir og innbyrðistengsl sjúkdóma (sjá til 

dæmis Mígreni eykur líkur á hjartasjúkdómum, 25.08.2010; Karlar upplýstir um 

krabbamein, 22.06.2010; Ný meðhöndlun krabbameins vekur vonir, 23.04.2010; 

Sköllóttir fá síður krabbamein  20.03.2010). Umfjallanir um heilsusamlegan lífstíl 

og hvernig hann bætir líf og heilsu, um mataræði, hjólreiðar, skokk og fleira er oft 

að finna í mörgum fjölmiðlum og í tímaritum (sjá til dæmis: Lífsstíl 7-9 ára barna 

breytt, 18.01.2010; Nokkrar góðar leiðir til að hreyfa sig meira daglega,  

25.02.2010; Hreyfing mikilvægar en mataræði, 31.05.2010; Helgi Hafsteinn 

Helgason, 17.10.2010; Dísa í World Class: Hreyfðu þig um helgar, 5.09.2010). Það 
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er því nánast ómögulegt að fylgjast með fréttum og komast hjá upplýsingum um 

heilsutengt efni.  

Á seinustu áratugum 20. aldar var farið að tala um að upplýsingaleit einstaklinga 

væri orðin mikilvæg í sambandi við heilsuhegðun (e. health behavior). Ekki væri 

lengur eingöngu um það að ræða að læknar ráðlegðu sjúklingum sínum hvað þeir 

ættu að gera heldur væru sjúklingar farnir að taka eigin ákvarðanir um bæði 

forvarnir og meðferðir eftir að hafa leitað sér upplýsinga úr ýmsum áttum (Johnson 

og Meischke, 1993). Í dag liggur ábyrgðin á eigin heilsu ekki aðeins hjá 

samfélaginu heldur einnig hjá einstaklingnum sjálfum (Case o.fl., 2005). 

3.1 Óvissa og kvíði 

Þegar rætt er um upplýsingaleit um heilsutengd málefni er óvissa yfirleitt tengd 

kvíða. Ef upp kemur grunur um sjúkdóm og viðkomandi fer og leitar sér að 

upplýsingum um sjúkdóminn þá er það ekki bara vegna þess að hann stendur 

frammi fyrir ákveðinni ógn af sjúkdómnum og heldur líka vegna þess að það hefur 

tilfinningalegt gildi, það minnkar kvíðann. Þegar fólk reynir að minnka óvissu með 

því að sækja sér upplýsingar verður það sér ekki bara úti um þekkingu til að geta 

brugðist við og geta gert eitthvað í málunum heldur er það líka að verja sig gegn 

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

Brashers o.fl. (2002) benda á að upplýsingar eru ekki hugtak sem hægt er að nota á 

einn ákveðinn hátt heldur er hægt að nota þær til margra hluta. Ef óvissa veldur 

álagi þá er oft hægt að nota upplýsingar til að minnka þessa óvissu. Einstaklingur 

sem er stressaður yfir hvað kreditkortareikningurinn er hár getur skoðað hann og 

minnkað þannig streituna. Sé einstaklingur í þeirri stöðu að finnast óvissa gefa sér 

von eða bjartsýni þá getur hann aukið þá óvissu með því að sleppa því að nálgast 

upplýsingar, svo sem ef hann sleppir því að skoða kreditkortareikninginn og heldur 

í þá von að hann sé ekki hár. Upplýsingar má líka nota til að gefa tilefni til 

endurmats á óvissu. Sem dæmi þá getur hann náð sér í upplýsingar annarsstaðar frá, 

eins og úr eigin minni eða með því að finna kvittanir og reynt að skjóta á hvað 

kreditkortareikningurinn er hár og endurmetið óvissustigið sem hann er á. 

Upplýsingahegðun á því ekki alltaf bara við um það að fara og finna sér formlegar 
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upplýsingar heldur líka það að forðast upplýsingar. Það er hægt að nota upplýsingar 

eða skort á þeim til að auka, minnka eða viðhalda óvissu eða vissu, það fer eftir því 

hvort einstaklingurinn ákveður að finna upplýsingar eða forðast þær. 

Að forðast upplýsingar er tengt kvíða og hræðslu ásamt mati á gæðum meðferðar, 

ef um sjúkdóm er að ræða, trú á eigin getu (e. self-efficacy) og því hvort að 

viðkomandi telur sig hafa yfirráð yfir eigin örlögum. Það að fá upplýsingar til 

dæmis um sjúkdóm minnkar ekki alltaf kvíða hjá fólki heldur hefur einnig verið 

sýnt fram á að það getur orðið til að auka áhyggjur þess (Case o.fl., 2005). Bandura 

(e.d.) segir að „self-efficacy“sé þegar fólk trúir á getu sína til að skipuleggja og 

framkvæma það sem nauðsynlegt er til að hafa stjórn á aðstæðum. Samkvæmt 

Bandura (e.d.) hefur „self-efficacy“ áhrif á líðan fólks, úthald þess gagnvart 

hindrunum og mistökum, viðleitni fólks og ákvarðanir sem það tekur. Rimal (2006) 

segir að fólk sem hefur mikla trú á eigin getu (e. high self-efficacy) sé mun líklegra 

til að leita að upplýsingum en þeir sem hafa litla trú á eigin getu.  

Ef fólk trúir því að örlög þess séu ekki í þeirra höndum heldur ákveðin af 

utanaðkomandi atriðum er ólíklegra að það leiti sér upplýsinga. Í þeim tilvikum 

getur það jafnvel verið talinn öruggari kostur við ógn að forðast upplýsingar (Case 

o.fl., 2005). Ef til dæmis krabbameinssjúklingi er sagt að hann geti engin áhrif haft 

á framvindu sjúkdómsins þá má hugsa sér að hann sleppi því að leita sér upplýsinga 

og leggi allt í hendurnar á læknunum.  

Brashers o.fl. (2002) segja að fyrir einstaklinga sem þurfa að ná fram fleiri en einu 

markmiði, svo sem að minnka óvissu, auka bjartsýni og bæta eða viðhalda heilsu, 

sé það að taka ákvörðun um að leita eða leita ekki að upplýsingum jafnvægislist. 

Það er að koma betur í ljós að það að forðast upplýsingar er mikilvægur þáttur í 

upplýsingahegðun fólks um heilsutengt efni. Fólk sem telur sig vera í áhættuhóp, 

eða er með sjúkdóm, forðast hugsanlega upplýsingar sem stangast á við þess eigin 

trú, eða ef þær auka álag á viðkomandi.  

Brashers o.fl. (2002) hafa bent á að þegar sjúklingar láta það í ljós að þeir skilji 

ekki eitthvað tengt læknismeðferð þeirra þá hamlar það samskiptum milli sjúklings 
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og læknis. Þeir benda einnig á að fleiri upplýsingar eru gefnar ungum og vel 

menntuðum sjúklingum. Þeir segja að þeir sem eru með minni menntun séu verr 

settir bæði vegna minni samskiptahæfni og vegna þess að læknar meta ekki rétt 

upplýsingaþarfir þeirra og langanir. Það sitja því alls ekki allir við sama borðið 

þegar kemur að heilsutengdum upplýsingum og því líklegt að þeir sem eiga ekki 

auðvelt með að leita sér sjálfir að upplýsingum fá jafnframt minni upplýsingar frá 

lækninum sínum heldur en þeir sem eru færari í að nálgast upplýsingarnar 

annarsstaðar frá.  

3.2 Upplýsingalindir 

Komið hefur í ljós að fólk leitar helst að upplýsingum um heilsutengt efni með því 

að  tala við aðra, því næst koma miðlar eins og Internetið, sjónvarp, bækur og blöð 

(Brasher o.fl., 2002). Ágústa Pálsdóttir hefur rannsakað upplýsingahegðun Íslend-

inga um heilsutengd málefni. Rannsókn hennar sem var gerð árið 2002 sýndi fram á 

að fólk leitar mest eftir upplýsingum með því að ræða við aðra (Ágústa Pálsdóttir, 

2005). Þar kom mjög greinilega fram að Íslendingar kusu persónuleg samskipti við 

fólk sem stóð þeim nærri fram yfir aðrar leiðir við að afla upplýsinga, svo sem 

samræður við heilbrigðisstarfsfólk, bæklinga frá heilbrigðisyfirvöldum, fjölmiðla 

og Internetið. Persónuleg samskipti fólu í sér samræður við fjölskyldu, ættingja eða 

vini eða aðra aðila ekki eins nátengda eins og íþróttaþjálfara eða vinnufélaga. Hún 

skipti þátttakendum í fjóra hópa eftir því hversu virkir þeir voru við leit að 

upplýsingum  og í öllum fjórum hópunum voru persónuleg samskipti efst á blaði. 

Einnig kom fram að í þremur hópunum var Internetið minnst notað sem 

upplýsingalind um heilsutengd málefni. 

Árið 2007 rannsakaði Ágústa svo upplýsingahegðun Íslendinga um heilsu og lífstíl 

á Internetinu sérstaklega. Aftur var þátttakendum skipt upp í fjóra hópa eftir því 

hversu oft þeir leituðu að upplýsingum. Í ljós kom að hóparnir notuðu netið 

mismikið til að leita sér að upplýsingum. Einnig kom í ljós að þeir tveir hópar sem 

leituðu upplýsinga á netinu sjaldnast upplifðu meiri hindranir við upplýsingaleit, 

svo sem að vita ekki hvar þeir gætu leitað upplýsinga og vandamál við að skilja 

upplýsingar (Ágústa Pálsdóttir, 2009).  
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Svo virðist sem mikil aukning hafi orðið í heilsutengdum málefnum á Íslandi 

undanfarin ár. Veitingastöðum fjölgar sem bjóða upp á hollari mat og reglulega er 

hægt að lesa um það í fjölmiðlum að þeim sem stunda hjólreiðar og hlaup fjölgi ört 

(sjá til dæmis: 5155 hafa skráð sig í hlaup, 17.08.2010; Mikil aukning í 

Lífshlaupinu, 26.02.2010; Vill hjólavefsjá í Reykjavík 12.08.2010). Það er því 

áhugavert að skoða lista Modernus yfir heimsóknir á íslenskar vefsíður. Fyrir 

vikuna 23. – 29. ágúst 2010 er þar er ekki að finna síður um heilsutengd málefni 

fyrr en í 21. sæti en þar er doktor.is. Í 37. sæti er femin.is þar sem er að finna bæði 

vefverslun og ýmis efni um heilsu og lífstíl, hlaup.is er í 42. sæti og í 55. sæti er 

ljósmóðir.is þar sem svarað er fyrirspurnum um meðal annars meðgöngu og 

nýbura. Landlæknir er í 64. sæti og heilsubankinn.is sem er alhliða vefur um holla 

lifnaðarhætti er í 74. sæti á lista Modernus (Samræmd vefmæling, 23. – 29. 

08.2010). Það er því alveg ljóst að vefir um heilsu og heilsusamlegt líferni eru ekki 

efstir á lista hjá Íslendingum. Það má þó finna heilsutengd málefni á til dæmis 

stærstu fréttamiðlunum og því má vera að fólk leiti þar að upplýsingum um efnið.  

3.2.1 Hliðarverðir 

Flest allir kannast við það að hringja í einhvern sér nákominn, mömmu, afa, vin eða 

frænku þegar þá vantar að vita eitthvað. Þessir aðilar eru stundum nefndir 

hliðarverðir (Lu, 2007). Svo virðist sem fólk kjósi helst að afla upplýsinga með því 

að hafa samband við einhvern sem það þekkir persónulega. Fólk velur það fram yfir 

það að leita upplýsinga í til dæmis fjölmiðlum eða fara á bókasöfn. Í grein sinni um 

hliðarverði segir Lu (2007) að ástæðurnar fyrir þessu séu meðal annars þær að 

upplýsingar fengnar frá aðilum sem viðkomandi þekkir persónulega séu 

aðgengilegri en aðrar upplýsingar, einnig séu þær taldar áreiðanlegri og að minni 

hætta sé á að verða fyrir ofgnótt upplýsinga. Persónan sem upplýsinga er aflað frá 

tilheyrir yfirleitt sama samfélagshópi og sá eða sú sem leitar upplýsinganna og 

deilir því oft með viðkomandi  sömu gildum í lífinu og hefur svipaðan skilning á 

hlutunum. Þessir aðilar eru líka yfirleitt nálægir okkur, til dæmis 

fjölskyldumeðlimir eða vinnufélagar og því tekur það styttri tíma að leita til þeirra 

heldur en að leita að upplýsingum í upplýsingakerfum á netinu eða í bókum. Ef fólk 

hefur upplifað það að persóna í nærumhverfi þess hefur verið hjálpleg og veitt 
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áreiðanlegar upplýsingar þá er mjög líklegt að það leiti til hennar aftur sérstaklega 

varðandi upplýsingar sem tengjast hennar sérsviði.  

Upplýsingar sem fengnar eru frá annarri persónu eru af öðrum toga en upplýsingar 

fengnar úr upplýsingakerfum. Sá sem gefur upplýsingarnar getur sniðið þær að 

þörfum þess sem fær þær og hefur tækifæri til að ræða fram og til baka um 

upplýsingarnar. Þannig getur opnast alveg nýtt sjónarhorn á vandamálið eða 

verkefnið. Upplýsingaþörfin er svo mismunandi milli einstaklinga og því er erfitt 

að deila upplýsingum til allra á einn hátt. Með því að afla upplýsinga frá 

hliðarvörðum betur fólk nálgast viðfangsefnið á sinn hátt og fengið upplýsingar 

sem eru sniðnar að eigin þörfum, þó svo að þær séu byggðar á þekkingu og/eða 

reynslu annars aðila og munu því ávalt taka mið af því. Hliðarvörðurinn getur farið 

í gegnum þær upplýsingar sem til eru og flokkað þær samkvæmt þörfum 

viðkomandi og gefst því tækifæri til að forðast ofgnótt upplýsinga. Mynd 1 sýnir 

hvernig Lu (2007) lýsir hlutverki hliðarvarða.  

 

Mynd 1. Hlutverk hliðarvarða (Lu, 2007) 

Lu (2007) skiptir hliðarvörðum í nokkra hópa eftir því hvernig þeir verða 

hliðarverðir. Sumir eru tilnefndir vegna stöðu sinnar í samfélaginu, svo sem hjá 

innflytjendum þar sem þeir hafa meiri þekkingu á málefnum utan þessa hóps eða 

vegna ákveðinnar menningar. Aðrir eru hliðarverðir vegna þekkingar sinnar, til 

dæmis á upplýsingakerfum eða vegna þess að þeir hafa sérstakan aðgang að 

upplýsingalindum. Lu (2007) telur að hliðarverðir hafi gríðarleg áhrif á líf fólks því 

þeir taka þátt í að upplýsa það og móta þekkingu þess og félagslegan veruleika.   
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4. Líkön um upplýsingahegðun 

Margir fræðimenn hafa sett fram líkön og kenningar um upplýsingahegðun eða 

eitthvað sem tengist leit að upplýsingum. Má þar meðal annars nefna 

Kuhlthau(1993), Johnson (1993), Wilson (1997), Dervin (1992), Bates (1989), 

McKenzie (2003) og Ellis og Haugan (1997). Þessi líkön eru jafn fjölbreytt og þau 

eru mörg og taka á mismunandi þáttum upplýsingahegðunar. Sumir fræðimenn 

einbeita sér að upplýsingaleit, til dæmis fræðilegri leit, aðrir að leit í daglegu lífi, 

enn aðrir að skólafólki. Líkan Wilson (1997) hefur sérstöðu þar sem það fjallar um 

upplýsingahegðun.  

Kuhlthau (1993) setti fram líkan sem skiptir leitarferlinu upp í sex stig og á hverju 

stigi gengur leitandinn í gegnum sex svið þar sem tekist er á við tilfinningar hans, 

hugsanir og aðgerðir. Bates (1989) bjó til líkan sem kallast berjatínslulíkanið þar 

sem hún líkir leitarhegðun við það að týna ber þar sem notandinn ferðast fram og til 

baka í upplýsingakerfi þar til fullnægjandi upplýsingum hefur verið safnað. 

Berjatínslulíkanið er einnig oft notað við hönnun vefsíðna til að skilja hvernig 

notandinn notar netið svo að hægt sé að gera heimasíður aðgengilegar. McKenzie 

(2003) einbeitti sér að upplýsingaleit í daglegu lífi. Hún skiptir leitinni niður í tvo 

hluta, annarsvegar þar sem fólk velur við hvern það hefur samskipti og hinsvegar 

þar sem skoðað er hvað það er sem fer fram í þessum samskiptum. Báða þessa hluta 

er svo hægt að brjóta niður í fjórar mismunandi þætti til dæmis hvort um sé að ræða 

leit af ásetningi eða ekki. Ellis og Haugan (1997) skiptu leitarferlinu upp átta flokka 

þar sem hver flokkur stendur fyrir mismunandi leitaraðferð. Þetta líkan var sett 

fram eftir að rannsóknir sem gerðar voru á leitarhegðun raunvísindafólks og 

félagsvísindafólks sýndu fram á þessi átta skref sem voru sameiginlega með báðum 

hópunum.  
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Þrátt fyrir allan þennan fjölda líkana um upplýsingaleit og/eða upplýsingahegðun 

þá er í fæstum þeirra að finna skref þar sem tekið er á því að fólk kunni að forðast 

upplýsingar. Flest líkönin taka á þeim skrefum þar sem ákveðnar upplýsingar eru 

valdar fram yfir aðrar.  

Tvö líkön eru þó talin taka á því að fólk forðist hugsanlega að leita að upplýsingum. 

Líkan Wilson (1997) sem hann kallar endurskoðað líkan um upplýsingahegðun (e. 

a revised general model of information behaviour) og líkan Johnson (1993), 

heildarlíkan yfir upplýsingaleit (e. the comprehensive model of information 

seeking)  

Líkön Johnson (1993) og Wilson (1997) taka sérstaklega á þeim þáttum sem geta 

komið í veg fyrir upplýsingaleit. Þessi líkön gera ráð fyrir því að viðkomandi geti 

tekið meðvitaða eða ómeðvitaða ákvörðun um að forðast upplýsingar. Í þeim 

báðum er einnig tekið á því hvort einstaklingurinn hafi trú á eigin getu og hvort 

hann sé kvíðinn þar sem þessir þættir geta annars vegar ýtt undir upplýsingaleit og 

hins vegar latt hana (Case o.fl., 2005). 

Skilningskenningu Dervin (1992) má nota til að reyna að skilja hvernig fólk 

uppgötvar gat í þekkingargrunni sínum og þarf að fylla upp í það með einhverju 

hætti til að geta haldið áfram. Lögð er áhersla á að hægt sé að nota hvað sem er til 

að fulla upp í gatið,jafnvel stuðning og því er það ekki gefið að það fari fram 

upplýsingaleit þó það sé gat í þekkingargrunninum.  

Wilson (1999) setti fram líkan til að skýra hvernig fólk fer að því að leysa 

vandamál sem það stendur frammi fyrir með því að minnka óvissu skref fyrir skref. 

Líkanið gerir ráð fyrir því að fólk geti þurft að taka skref til baka í ferlinu við að 

leysa vandamálið ef ekki tekst að minnka óvissuna.  

Hér á eftir verður fjallað um þessi fjögur líkön Wilsons (1997, 1999), Johnsons 

(1993) og Dervin (1992). 
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4.1 Líkan Wilsons um upplýsingahegðun 

Eftir að hafa kynnt sér upplýsingahegðun og það sem um hana hefur verið skrifað á 

öðrum sviðum en í upplýsingafræðum, svo sem sálfræði, neytendahegðun (e. 

consumer behaviour), rannsóknum á heilsu-samskiptum (e. health communication 

studies) og hönnun upplýsingakerfa, setti Wilson (1997) fram líkan um 

upplýsingahegðun sem hann kallaði endurskoðað líkan um upplýsingahegðun. 

(Mynd 2).  

 

Mynd 2. Endurskoðað líkan um upplýsingahegðun 

Í líkani Wilsons (1997) er að finna skref sem hann kallar „activating mechanism“ 

og má líta á þau sem hvatningu, þ.e. hvað er það sem hvetur fólk til að fara af stað 

og leita að upplýsingum og hvernig. Í líkaninu bendir hann á að gagnlegt geti verið 

að skoða kenningar úr öðrum fræðigreinum en bókasafns- og upplýsingafræði og 

hvernig þær geta hugsanlega varpað ljósi á þetta. Einnig er gert ráð fyrir því í 

líkaninu að ýmsar breytur geti virkað sem hindranir og nefnir hann þar sérstaklega 

þætti sem eru: Sálfræðilegir, lýðfræðilegir, hlutverk eða staða viðkomandi, 

umhverfisþætti og einkenni heimildar. 
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Sálfræðilegar breytur eru til dæmis hvort fólk er almennt tilbúið til að taka áhættur 

eða hversu forvitið það er. Lýðfræðilegar breytur snúa að kyni, aldri, menntun 

búsetu o.fl. Hlutverk eða staða táknar hvaða hlutverki manneskjan sinnir, er hún 

atvinnurekandi, læknir, foreldri eða sjúklingur svo dæmi séu nefnd. 

Umhverfisbreytur eru hvaða upplýsingalindir umhverfið býður upp á og einkenni 

heimildar snúa að áreiðanleika heimilda og aðgengi að þeim (Wilson, 2007). 

Þessar breytur geta komið fyrir hvar sem er meðan á upplýsingahegðuninni stendur 

og geta jafnvel virkað sem hindranir við upplýsingaleitina eða við að meta 

upplýsingarnar sem finnast (Wilson, 1997). 

Þegar upplýsingaþarfar verður vart gerir Wilson (1997) ráð fyrir því að 

upplýsingaleit annað hvort hefjist eða að viðkomandi velji að leita ekki að 

upplýsingum. Ef viðkomandi upplifir það til dæmis að of mikið álag sé tengt því að 

leita að eða fá í hendur upplýsingar má gera ráð fyrir að hann bregðist við með því 

að leita sér ekki að upplýsingum.  

Jafnframt má gera ráð fyrir því að ef fólk hefur ekki trú á að leitin beri árangur þá 

velji það síður að hefja hana og það sama á við ef það hefur ekki trú á eigin getu 

(Wilson, 1997).  

4.2 Upplýsingalíkan Johnsons 

Upplýsingalíkan Johnsons (1993), heildarlíkan yfir upplýsingaleit (mynd 3) er talið 

henta til að skilja upplýsingaleit um heilsutengt efni og einnig hvernig fólk forðast 

upplýsingar Það er unnið upp úr þremur eldri líkönum úr upplýsingafræði og 

fjölmiðlafræði en ekki verður fjallað nánar um þau hér.  

Líkanið samanstendur af þremur hlutum, forsendur (e. antecedents), þættir 

upplýsingaveita (e. information-carrier factors) og upplýsingaleit (e. information-

seeking actions). Forsendurnar er fjórar: lýðfræðilegar, reynsla, mikilvægi og trú 

(Johnson og Meischke, 1993).  
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Mynd 3. Heildarlíkan yfir upplýsingaleit 

Fyrstu tveimur liðunum má raða saman í bakgrunn fólks. Lýðfræðilegar forsendur 

eru til dæmis kyn, kynþáttur, aldur, menntun og staða. Þessir hlutir eru taldir skipta 

máli við val á upplýsingaveitu þegar leitað er að heilsutengdum upplýsingum. 

Reynsla er hluti af bakgrunni fólks en erfiðara er að útskýra hana. Hún tengist 

reynslu af því sem leitað er að upplýsingum um (til dæmis sjúkdóm) og reynslu af 

því hvar upplýsingar er að finna. Félagslegt tengslanet fólks spilar hér mikilvægt 

hlutverk. Flestir byrja á því að spyrja sig hvern þeir þekkja sem gæti vitað svarið 

við því sem þeir leita að eða geta beint þeim í rétta átt (Johnson og Meischke, 

1993).  

Að sama skapi má taka seinni tvo liðina saman í persónuleg gildi. Undir þau falla 

afneitun, ótti, það að hundsa upplýsingar eða forðast. Þessir þættir eru mikilvægi og 

trú. Með forsendunni mikilvægi er átt við að það fer eftir því hversu miklu máli 

upplýsingarnar skipta fyrir viðkomandi hvernig þær eru metnar. Fólk þarf líka að 

finna fyrir því að því vantar ákveðnar upplýsingar til að fara að leita. Þessi þáttur er 

því mikilvæg forsenda þess að upplýsingaleit hefjist. Ef vöntun á upplýsingunum er 

ekki mikilvæg þá er það ekki gefið að upplýsingaleit fari fram (Johnson og 

Meischke, 1993).  
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Trú (e. beliefs) getur táknað nokkra mismunandi þætti,  svo sem trú á sjáfum sér, 

trú á að leitin beri árangur og trú á upplýsingarnar sjálfar. Til þess að byrja að leita 

að upplýsingum þarf fólk að hafa trú á því að það geti fundið upplýsingarnar og að 

upplýsingarnar geri eitthvað gagn. Ef fólk hefur ekki trú á því að upplýsingarnar 

komi að gagni eða hefur ekki trú á að það muni finna réttar upplýsingar þá mun 

upplýsingaleit jafnvel ekki fara fram. Það getur líka verið vandamál ef fólk finnur 

rangar upplýsingar og trúir þeim. Fólk þarf að hafa trú á eigin getu til að finna réttar 

upplýsingar sem munu gagnast til að leysa vandamálið sem það stendur frammi 

fyrir. Ef sú trú er ekki til staðar er nokkuð tilgangslaust að fara út í upplýsingaleit 

(Johnson og Meischke, 1993).  

Þættir upplýsingaveita í líkaninu taka á einkennum upplýsingaveita og gagnsemi 

þeirra. Þó að fólk hafi meiri áhuga á upplýsingunum sjálfum en ekki hvaðan þær 

koma þá kýs fólk oft upplýsingar sem koma frá öðru fólki. Ef aðgangur að 

upplýsingunum er ekki mögulegur í gegnum manneskju þá kýs fólk upplýsingar 

sem virðast koma frá manneskju eða hefur manneskjulegt viðmót. Viðmót 

upplýsingaveitunnar skiptir því miklu máli til dæmis er bent á að ef um er að ræða 

tímarit þá geti ritstjóragreinin skipt máli (Case o.fl., 2005; Johnson og Meischke, 

1993). 

Gagnsemi upplýsingaveita spilar stóran þátt í vali á þeim, þar er efst á blaði 

auðveldur aðgangur að þeim. Fólk velur sér upplýsingaveitu sem er líkleg til að 

uppfylla þarfir þess en ef hún er ekki aðgengileg þá velur það aðra upplýsingaveitu.  

Upplýsingaleitin sjálf er svo lokastigið í líkaninu. Það má lýsa henni sem öflun 

upplýsinga í einhverjum tilgangi frá völdum upplýsingaveitum. Upplýsingaleitin 

hér getur verið bæði af ásetningi eða bara það að viðkomandi rekst á 

upplýsingarnar jafnvel bara á meðan hann horfir á sjónvarp (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 það 

hvernig fólk uppgötvar gat í upplýsingagrunni sínum og þarf að fylla upp í það eða 

brúa það með upplýsingum. Til að lýsa kenningunni er oft gripið til myndlíkingar 

eins og sjá má á mynd 4. Kenningin lýsir ferðalagi í tíma og rúmi og því hvernig 

fólk í sínu hversdagslega lífi uppgötvar að því vantar upplýsingar og þarf að gera 

eitthvað til að fá þær upplýsingar. Þessu er líkt við það að viðkomandi sé að ganga 

(er að fara í gegnum lífið) og kemur að holu í veginum (vantar upplýsingar/gat í 

upplýsingagrunninum) og kemst því ekki áfram (getur ekki leyst vandamál) nema 

að búa sér til einhvers konar brú yfir gatið (finna upplýsingar til að fylla upp í gatið 

í þekkingargrunninum) (Dervin, 1992; Savolainen; 2000).  

Dervin (1992) leggur áherslu á það að það er hægt að nota hvað sem er til að fylla 

upp í þetta gat: Það geta jafnvel bara verið eigin hugsanir eða samtöl við aðra sem 

kveikja þá eitthvað sem nægir til að fylla upp í gatið eða það getur verið formleg 

upplýsingaleit. 

Það er ekki nauðsynlegt að fylla upp í gatið með vitsmunalegum þáttum heldur 

segir Savolainen (2000) að það megi jafnvel fylla gatið með tilfinningalegum 

þáttum, sé tilfinningalegur stuðningur það sem þarf til að fylla upp í það. Það er 

heldur ekki alltaf nauðsynlegt að byggja alveg nýja brú heldur geti verið nóg að 

breyta einhverri annarri brú, sérstaklega þegar um minni vandamál er að ræða. Þá 

getur verið nóg að fara í fyrri reynslu eða þekkingu og breyta aðeins um sjónarhorn, 

horfa á hlutina frá í nýju ljósi. Það er líka lögð á það áhersla að líta eigi á 

upplýsingar sem leir, eitthvað sem hægt er að hanna að vild til að mæta 

persónulegum þörfum við brúarsmíðina (Dervin, 1992).  
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Mynd 4. Skilningslíkan Dervin 

 

4.4 Líkan Wilsons til að skýra lausn á vandamáli 

Í grein sinni „Models in information behaviour research“ fjallar Wilson (1999) um 

ýmis upplýsingahegðunarlíkön og upplýsingaleitarlíkön. Að lokum setur hann fram 

nýtt líkan sem á að lýsa því hvernig lausn á vandamáli fer fram (mynd 5). Þar lýsir 

hann ferli sem fer fram þegar fólk uppgötvar að vandamál er til staðar og hvernig 

óvissa minnkar um leið og unnið er að því að leysa vandamálið. Í líkaninu er gert 

ráð fyrir að fólk fari af einu stigi yfir á annað, frá því að uppgötva hvað vandamálið 

er, yfir í að skilgreina vandamálið, yfir í að finna lausn á því hvar hægt er að finna 

svarið og að lokum leysa vandamálið. Við það að fara á milli þessara stiga þá 

minnkar óvissan og að lokum eyðist hún með lausn vandamálsins. Þessu fylgja þó 

augljóslega erfiðleikar þar sem annars væri ekki um vandamál að ræða heldur 

eitthvað sem viðkomandi mundi leysa úr með þekkingu sinni. Því er gert ráð fyrir 

því að óvissa minnki jafnvel ekki í öllum tilvikum og geti það því orðið til þess að 

fara þarf eitt skref til baka og byrja upp á nýtt þar.  
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identification  definition  resolution  statement 

 

Mynd 5. Líkan til að skýra lausn á vandamáli 
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5. „Monitoring and blunting“ 

Á áttunda áratug síðust aldar setti Suzanne M. Miller (1980) fram kenningu um 

tvær ólíkar persónugerðir og hvernig þær bregðast við upplýsingum. Miller talar 

þar um annars vegar þá sem vilja fá upplýsingar (e. monitors) og hins vegar þá sem 

forðast upplýsingar (e. blunters). Hún setur fram ónæmiskenninguna (e. blunting 

hypothesis) sem fjallar um það hvenær það að vita fyrirfram hvað mun gerast 

verður til þess að draga úr álagi hjá fólki og hvenær það gerist ekki. Kenningunni er 

einnig ætlað að útskýra muninn á milli þeirra sem vilja vita hluti fyrirfram undir 

álagi (monitors) og þeirra sem vilja ekki vita hluti fyrirfram (blunters). Þegar þeir 

sem vilja upplýsingar upplifa ógnun af einhverju tagi eru þeir líklegir til að 

bregðast við með því að leita eftir upplýsingum. En þeir sem forðast upplýsingar 

eru líklegir til að reyna að halda sig frá upplýsingum um það sem þeir telja að 

tengist ógnun.   

Ónæmiskenningin tekur á því við hvaða aðstæður það að vita fyrirfram að eitthvað 

sem viðkomandi er mótfallinn sé að fara að eiga sér stað verður til að  minnka álag 

eða auka það, sér í lagi þegar ekki er hægt að koma í veg fyrir að það sem vofir yfir 

muni gerast. Kenningin segir að fyrirsjáanlegur neikvæður atburður ætti að vera 

valinn fram yfir ófyrirsjáanlegan neikvæðan atburð við aðstæður þar sem áreiti 

gerir það erfitt að dreifa huganum. Fólk getur þá slakað á þar sem það veit að það er 

öruggt. Þegar áreiti er ekki til staðar og aðstæður leyfa fólki að dreifa huganum þá 

ætti fólk að velja ófyrirsjáanlegan atburð fram yfir fyrirsjáanlegan atburð þar sem 

það getur minnkað álagið með því að leiða hugann að öðru (Miller, 1980).  

Miller (1980) framkvæmdi rannsókn þar sem gefa átti fólki lítinn rafstraum. Fólkið 

mátti ráða hvort það vildi upplýsingar um hvenær straumurinn kæmi og hvenær 

ekki. Til að fá upplýsingarnar þurfti fólk að hlusta á tón sem yrði rofinn með háum 

tóni fyrir strauminn en þeir sem vildu ekki upplýsingar hlustuðu á tónlist þar sem 
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kæmi engin viðvörun fyrir strauminn. Helmingnum var svo sagt að með því að ýta 

á hnapp gætu þeir komið í veg fyrir strauminn en hinum helmingnum var ekki 

gefinn þann möguleiki. Fólkinu var síðan skipt upp eftir því sem það valdi, 

„monitors“ voru þeir sem vildu fá upplýsingarnar en „distractors“ þeir sem vildu 

þær ekki. Niðurstöðurnar sýndu að upplýsingarnar voru valdar fram yfir tónlistina 

þegar hægt var að komast hjá straumnum. Þegar ekki var hægt að komast hjá 

straumnum þá völdu fæstir að fá upplýsingarnar. Þessar niðurstöður benda til þess 

að fólk sé líklegt til að vilja fá upplýsingar þegar það getur gert eitthvað í málunum 

og breytt útkomunni en ekki ef það hefur ekkert með hana að segja. Þá sé það 

líklegra til að kjósa það að dreifa huganum og hugsa ekki um vandamálið. Það kom 

einnig í ljós og staðfesti eldri rannsóknir að fyrirsjáanlegir neikvæðir atburðir voru 

líklegir til að valda meiri líffræðilegri og huglægri örvun en ófyrirsjáanlegir nei-

kvæðir atburðir, bæði þegar fólk fékk að velja sjálft hvort það vildi sjá atburðinn 

fyrirfram eða ekki og þegar valið var fyrir það (Miller, 1980).  

Miller (1980) tekur sem dæmi fólk sem býr á San Andreas misgenginu. Það veit af 

því að jarðskjálftar gætu skollið á hvenær sem er en er yfirleitt ekki í uppnámi 

vegna þess þar sem jarðskjálftar eru fólki ekki efst í huga almennt. Sé gefin út 

jarðskjálftaviðvörun getur fólk notað hugrænar aðferðir til að minnka örvunina sem 

það verður fyrir. Þessar aðferðir geta verið til dæmis slökun og afþreying eða 

afneitun og áhugaleysi. Þetta kallar hún „blunting“, það er fólk notar einhverjar 

aðferðir til að dreifa huganum frá hættuástandi.  

Baker (2005) lýsir „monitoring and blunting“ kenningunni þannig að þegar fólk 

verður fyrir einhverju sem það er mótfallið þá verði val þeirra eftir upplýsingum 

mismunandi. Þeir sem vilja fylgjast með (e. monitors) leita sér að upplýsingum. 

Þeir telja að það minnki stress að vita hvað er að gerast. Þeir sem forðast 

upplýsingar (e. blunters) telja að það auki stress að vita hvað er að gerast og nota 

truflandi hegðun til þess að forðast upplýsingar um atburði eða hluti sem valda 

þeim stressi. Þeir gætu þó leitað sér að upplýsingum þegar atburðurinn sem olli 

þeim stressi er liðinn hjá.  
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Bar-Tal (1994) fjallar aðeins öðruvísi um „monitoring and blunting“  kenninguna. 

Hann segir að samkvæmt Miller (1980) megi skipta hegðun við meðhöndlun 

upplýsinga (e. information-processing behaviour) þeirra sem standi frammi fyrir 

atburðum sem þeir eru mótfallnir í þvo þætti. Annars vegar sé það hvernig þeir leita 

sér að upplýsingum (monitoring) og hins vegar hvernig þeir vitrænt leiða hugann 

frá upplýsingum um þessa atburði (blunting). Hann talar um „high monitors“ og 

„low monitors“ og að munurinn á milli þeirra sé sá að „high monitors“ sýni meira 

sálfræðilegt álag en „low monitors“. Ástæðan er meðal annars sú að upplýsingarnar 

fái þá til að einblína á neikvæðar hliðar atburðarins sem ógnin stendur af.  

Bar-Tal (1994) heldur því fram að hegðun við upplýsingaleit auki ekki endilega 

vissu en viðbótar upplýsingar geti leyst úr óvissu ef þær eru vel flokkaðar og 

skipulagðar. Hann segir síðan að skýra megi sálfræðilega álagið sem „high 

monitors“ verða fyrir með vankunnáttu við að skipuleggja og flokka 

upplýsingarnar. Vitsmunalegt skipulag og getan til að vinna úr upplýsingunum (e. 

ability to achieve cognitive structure, AACS) skiptir miklu máli. AACS felur það í 

sér að einstaklingur fellir upplýsingar að núverandi vitsmunalegu skipulagi sínu eða 

horfir fram hjá upplýsingum sem eru í ósamræmi við núverandi þekkingargrunn 

sinn í þeim tilgangi að komast hjá tvíræðni eða óljósri merkingu. Fólk býr yfir mis 

miklum hæfileikum til að gera þetta og Bar-Tal komst að því að þetta getur valdið 

álaginu sem „high monitors“ verða fyrir. Þeir hafi einfaldlega ekki kunnáttu til að 

vinna með þær upplýsingar sem þeir fá. Hann segir að þeir sem búi yfir getu til að 

ná auðveldlega vitsmunalegu skipulagi finni ekki fyrir þessu aukna sálfræðilega 

álagi sem kom í ljós í rannsókn Miller.  

Helsti styrkur kenningarinnar um þá sem fylgjast með og þá sem forðast 

upplýsingar er að hún útskýrir hvernig fólk tekst á við stress með mismunandi 

hegðun við upplýsingaleit. Hún gæti gefið vísbendingar um hvers vegna sumir vilja 

litlar upplýsingar um ógnandi hluti, til dæmis sjúkdóma, meðan aðrir vilja miklar 

og mjög nákvæmar upplýsingar (Baker, 2005). 

Kenningin tekur þó ekki til aðstæðna svo sem þegar fólk er lengi í þeim aðstæðum 

sem skapa álag eins og á við þegar um langtíma sjúkdóma er að ræða. Rannsókn 
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Baker (2005) á konum með MS sjúkdóminn sýndi til dæmis að munurinn á þeim 

sem fylgjast með og þeim sem forðast upplýsingar virðist minnka með tímanum. 

Samkvæmt þessum niðurstöðum virðist því sem þegar fólk verður vant þeim 

aðstæðum sem valda álaginu þá upplifi það ekki sem svo að upplýsingar auki álag. 
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6. Einhverfa 

6.1 Einkenni einhverfu 

Einhverfa er heiti yfir einkenni sem verða vegna röskunar í taugaþroska þar sem 

heilinn hefur ekki þroskast rétt. Einhverfa sést í flestum tilfellum ekki utan á fólki 

heldur kemur hún fram til dæmis í samskiptum við fólk og sérstakri hegðun 

(Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, 25. 11. 2008; Umsjónarfélag einhverfra, 

18.04.2007) 

Einkenni einhverfu skiptast í þrjú svið (Páll Magnússon 22.05.2007):  

 Félagsleg einkenni 

 Mál og tjáskipti 

 Áráttukennd hegðun 

Félagslegu einkennin felast meðal annars í því að samskipti við aðra eru ekki eins 

og hjá heilbrigðum börnum. Barn með einhverfu getur verið áhugalaust um annað 

fólk, forðast athygli og snertingu og augnsamband. Það á líka í erfiðleikum með að 

túlka hegðun annarra til dæmis bros, eða reiðisvip og að setja sig í spor annarra. 

Einhverfir bregðast því oft við á rangan hátt til dæmis þegar á að sýna hluttekningu 

eða gleðjast með öðrum (Páll Magnússon 22.05.2007).  

Flest einhverf börn eiga í einhverskonar erfiðleikum með að læra að tala. Það getur 

verið allt frá því að vera sein til upp í það að ná aldrei tökum á töluðu máli. 

Stundum lærir einhverft barn orðin en ekki hæfileikann til að nota þau í samræðum. 

Það er því ekki óalgengt að einhverfir tali í frösum sem eru ekki alltaf viðeigandi 

(Umsjónarfélag einhverfra Hvað er einhverfa?, 04.18.2007).  
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Áráttukennd hegðun er mjög algeng hjá einhverfum börnum. Sum blaka höndum 

eða ganga á tánum og algengt er að þau raði hlutum upp í beinar raðir eða eftir 

ákveðinni röð. Oft eiga þessi börn erfitt með að breyta út frá daglegum venjum og 

getur það valdið hegðunarerfiðleikum sé það gert. Áhugi á einu ákveðnu 

viðfangsefni er algengur og hafa þessi börn stundum öfgafullan áhuga á efni sem 

öðrum finnst óáhugavert eins og til dæmis strætisvagnaferðum eða viftum og vita 

þá allt um það efni. (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, 25.11.2008 og Um-

sjónarfélag einhverfra, 2007) 

Fyrir utan þessi þrjú einkennasvið er algengt að einhverf börn eigi við 

svefnörðugleika að stríða (Mayes og Calhoun, 2009), verði flogaveik, eða séu með 

miklar meltingartruflanir svo dæmi séu tekin (National Institute of Mental Health, 

23.01.2009; Páll Magnússon, 2007) 

6.2 Greining einhverfu 

Ekki er hægt að greina einhverfu með lífeðlisfræðilegum prófum heldur aðeins með 

hegðunarathugunum, þroskaprófum og viðtölum við foreldra (Umsjónarfélag 

einhverfra, 2007). Til þess að greinast með einhverfu þarf viðkomandi að hafa 

ákveðinn fjölda og styrk einkenna á þeim sviðum sem einkenna einhverfu. 

Einstaklingar raðast svo á svokallað einhverfuróf eftir niðurstöðum úr prófunum og 

viðtölum og því geta einkenni verið mjög mismunandi og mismikil á milli tveggja 

einhverfra einstaklinga (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, 25.11.2008). 

Greining barna á einhverfurófi verður sí algengari og tölur um algengi einhverfu 

hækka hratt. Árið 2007 var talað um að einhverfa greindist hjá einu af hverjum 150 

börnum (einhverfa.is) en í dag benda nýjustu rannsóknir til þess að sú tala sé mun 

hærri eða eitt af hverjum 110 börnum og hjá einum af hverjum 70 drengjum 

(Autism Speaks, e.d.b). Þessi fjölgun er ekki endilega tilkomin vegna aukningar í 

fæðingu einhverfra heldur telja flestir fræðimenn að hún sé til komin vegna betri 

skilgreininga, meiri þekkingar og betri greiningaraðferðum (Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins, 25.11.2008).  
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6.3. Aðferðir til að vinna með einhverfa 

Einhverfa er ævilöng fötlun. Með sífellt betri og þróaðri þjálfunarúrræðum er þó 

hægt að gera margt fyrir einhverfa einstaklinga sérstaklega, ef byrjað er nógu 

snemma. Snemmtæk íhlutun er talin geta skipt sköpum við að ná árangri (Dawson, 

Munson, Winter og Donaldson,  2009). Snemmtæk íhlutun hefst þegar barnið er á 

aldrinum 0-6 ára og er þá reynt að hafa áhrif á þroskaframvindu þeirra barna sem 

sýna frávik í þroska með ákveðnum aðferðum. Mikilvægt er talið að snemmtæk 

íhlutun hefjist eins fljótt eftir að frávika verður vart og hægt er. Í dag er það talið 

sjálfsagt að foreldar séu hluti af því ferli sem felst í snemmtækri íhlutun. Mikil 

áhersla er lögð á það að byggja starfið með barninu og fjölskyldu þess upp á 

fræðilegum grunni og markvissum vinnubrögðum og að hlutverk foreldranna sé vel 

skilgreint og öll markmið gerð í samráði við þá (Tryggvi Sigurðsson, 3.09.2003).  

Hér á landi eru helst notaðar tvær aðferðir til að vinna með einhverfum. Annars 

vegar er það atferlisþjálfun/hagnýt atferlisgreining (e. applied behavioral analysis, 

ABA) og hins vegar skipulögð kennsla (e. treatment and education of autistic and 

related communications handicapped children, TEACCH).  

Atferlisþjálfun er byggð á hagnýtri atferlisgreiningu. Þetta er viðurkennd aðferð 

sem er notuð til að byggja upp ýmsa færni, til dæmis leik og félagsfærni, hjá 

einhverfum börnum og til að hafa áhrif á hegðun þeirra. Þjálfunin fer að mestu leyti 

fram í einstaklingskennslu þar sem flóknir hlutir eru brotnir niður í lítil skref sem 

kennd eru barninu eitt í einu og síðan eru þau fléttuð saman. Þjálfarinn gefur 

einföld skilaboð og þegar barnið gerir það sem af því er ætlast þá er það 

verðlaunað. Ef barnið gerir ekki það sem beðið er um þá er því leiðbeint 

(Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, 01.07.2009).  

Skipulögð kennsla er byggð upp á sjónrænu skipulagi og einstaklingskennslu. 

Notast er við sjónrænt boðskiptakerfi og með því er sett upp dagskrá og allt 

umhverfið skipulagt. Markmiðið er að gera einhverfa einstaklinga færa um að 

standa á eigin fótum og gera hluti án aðstoðar frá öðrum (Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins, 30.06.2009). 
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Af ofansögðu má sjá að það að eignast einhverft barn er mikið áfall sem öll 

fjölskyldan þarf að takast á við. 
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7. Foreldrar, einhverfa og upplýsingar 

Ábyrgðin á heilsu einstaklinga í dag liggur hjá þeim sjálfum ekki síður en 

samfélaginu(Case o.fl., 2005). Því þurfa foreldrar einhverfra barna að bera ábyrgð á 

því að velja meðferð fyrir barnið sitt burtséð frá því hvaða kunnáttu þeir hafa á 

þeim meðferðarúrræðum sem í boði eru. Foreldrar þurfa svo ekki bara að velja 

úrræði heldur tryggja að þeim sé fylgt eftir og fara eftir þeim sjálfir (National 

Institute of Mental Health, 22.06.2009.). Á vef Greiningar- og ráðgjafastöðvar 

ríkisins (23.06.2009) er sagt að það sé ekki nægileg þekking til að segja til um það 

fyrirfram hvaða aðferð mun henta best hvaða barni og hvaða aðferð ekki. Það er því 

ekkert lítið á foreldrana lagt að velja þjálfunaraðferð fyrir barnið sitt.  

Það hefur sýnt sig að þjálfun gengur mun betur ef foreldrar taka virkan þátt í 

þjálfun barnsins. Í samráði við þá er ákveðið hvað á að kenna barninu og hvaða 

hegðun þarf að taka á. Þó að mesta þjálfunin fari fram á leikskólum þá heldur 

þjálfunin áfram á heimili barnsins eftir að leikskóla lýkur, um helgar og í fríum. 

Foreldrarnir þurfa því að vera vel með á nótunum og vita út á hvað þjálfunin gengur 

(National Institute of Mental Health, 22.06.2009). Það skiptir því miklu máli að 

foreldar fái góðar og áreiðanlegar upplýsingar sem þeir geta treyst.  

Þegar greining hefur farið fram standa foreldrar frammi fyrir mikilli óvissu (Talk 

about Autism, e.d.). Þar sem einhverfa er röskun en ekki sjúkdómur þá eru 

birtingarmyndir hennar margar og vonlaust að segja til um það fyrirfram hvernig 

barninu mun vegna. Sum börn geta lært að tala en önnur ekki. Sum munu ná því að 

fara í almennan skóla án stuðnings en önnur þurfa að vera í sérdeildum og jafnvel 

búa svo á sambýlum (Umsjónarfélag einhverfra, 18.04.2007). Þegar barnið er fyrst 

greint er vonlaust að segja til um það hvaða hlutskipti hvert barn mun hljóta. Í grein 

Case o.fl. (2005) kemur fram að upplýsingar minnki ekki alltaf óvissu og geti 

jafnvel aukið hana. Ef foreldrar, sem vita sama og ekkert um einhverfu, fara á 
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Internetið og leita sér að upplýsingum þá er ekkert öruggt að það muni verða til 

þess að minnka þeirra óvissu þar sem svo lítið er vitað um orsakir einhverfu og 

framtíðarmöguleika barnanna. Foreldrarnir gætu alveg setið eftir með enn fleiri 

ósvaraðar spurningar en fyrir leitina. Þar sem það getur verið auðveldara að hundsa 

upplýsingarnar og halda þannig núverandi þekkingargrunni óbreyttum þá má gera 

ráð fyrir að í einhverjum tilvikum muni foreldrar láta það ógert að leita sér að 

upplýsingum  

Hyman og Shetsley (1947) sögðu að fólk leitaði sér að upplýsingum sem féllu að 

fyrri þekkingu og skoðunum. Ef foreldrar þekkja engan einhverfan einstakling fyrir 

þá er ekki víst að þeir hafi mikla þekkingu á einhverfu. Það er heldur ekkert víst að 

þeir hafi jákvæðar skoðanir gagnvart einhverfu. Það eru því eflaust margir sem 

þurfa að takast á við erfiða upplýsingaleit þar sem það sem fram kemur er á skjön 

við fyrri þekkingu og skoðanir og má þá gera ráð fyrir að einhverjir velji að forðast 

þær upplýsingar.  

7.1 Foreldrar og ofgnótt upplýsinga.  

Á vef samtakanna Autism speak má finna ráð fyrir foreldra til að takast á við 

einhverfugreiningu. Þar efst á lista er: „Finndu út hvernig þú getur verið besti 

málsvari barnsins þíns. Vertu upplýstur “ (Autism Speaks, e.d.). Það að vera 

upplýstur er meira en að segja það þegar horft er á einhverfuheiminn. Þegar barn 

fær greiningu er það yfirleitt byrjun á löngu og ströngu ferli fyrir foreldrana. Að 

ýmsu þarf að huga og eflaust margt sem fer í gegnum huga þeirra. Hvað er 

einhverfa? Hvers vegna barnið mitt? Gerði ég eitthvað til að orsaka þetta? Hvað 

nú? Hvað get ég gert? Get ég eitthvað gert? Er þetta ættgegnt? Ef ég eignast fleiri 

börn, verða þau líka einhverf?  

Við greiningu fá foreldra að gjöf frá Umsjónarfélagi einhverfra bók sem heitir 

Bókin um einhverfu: spurt og svarað (Hjörtur Grétarsson, 13.04.2008). Þar er að 

finna góðar upplýsingar um einhverfu og það ferli sem er að hefjast. Ef foreldra 

fara svo og leita sér að fleiri upplýsingum er ekki ólíklegt að þeir upplifi ofgnótt 

upplýsinga, sérstaklega ef þeir fara á Internetið. Gríðarlegt magn af upplýsingum 

um einhverfu er þar og má finna fjöldann allan af síðum sem gætu komið að gagni 
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og einnig fjöldann allan af síðum sem rugla fólk bara í rýminu. Það getur verið 

erfitt að taka við öllum þessum upplýsingum og meta hverju á að trúa og hverju 

ekki. Er nauðsynlegt að breyta mataræðinu hjá barninu? Þarf að gefa barninu 

einhver fæðubótarefni og vítamín? Hvaða aðferð er best til að hjálpa barninu? Ætti 

ég að fara með barnið til útlanda og leyfa því að synda með höfrungum? (Chew, 

10.11. 2007). Eða á ég kannski að fara til Tælands með barnið í fílameðferð? (Thai 

elephant therapy project, e.d.). 

Ef foreldrar finna fyrir ofgnótt upplýsinga og jafnvel sýna einkenni athyglisbrests 

þá er augljóst að það verður erfitt fyrir þá að finna þær upplýsingar sem þeir þurfa, 

vinna úr þeim og komast að niðurstöðu.  

7.2 Foreldrar, upplýsingalæsi og snákaolía 

Ef upplýsingaleit á sér stað þá er bardaginn þrátt fyrir það ekki unninn. Þó foreldrar 

nái að leita sér að upplýsingum og koma í veg fyrir ofgnótt upplýsinga þá á samt 

eftir að lesa úr því sem fannst. Þar sem greining einhverfu verður sí algengari þá eru 

margir sem vilja græða á einhverfum einstaklingum og aðstandendum þeirra. Við 

stutta leit á Internetinu er hægt að finna ótrúlegustu upplýsingar um meðferðir sem 

eiga að gagnast einhverfum og vítamín og fæðubótaefni sem eiga að gera 

kraftaverk. Meðferðir eins og vítamínkúrar (Autism Supplements, e.d.), fíla-

meðferðir (Thai elephant therapy project, e.d.), höfrungameðferðir (Chew, 

10.11.2007), hómópatar sem lækna einhverfu (Lipschutz-Robinson, e.d.), 

stofnfrumumeðferðir (Regenecell, e.d.) og kvikasilfurshreinsun (Hincha-Ownby, 

12.06.2009). Jafnvel eru til læknar sem vilja gefa börnum lyfið Lupron, (Geier og 

Geier, 2006) sem er gervihormón einnig notað til dæmis til að lækna 

blöðruhálskrabbamein og til þess að gelda kynferðisafbrotamenn, meðferð sem 

hefur valdið miklum deilum (Tsouderos, 21.05.2009).  

Það gefur auga leið að mikið af þessu er svokölluð snákaolía (e. snakeoil) (Urban 

dictionary, e.d.) sem er loforð um lækningu sem ekki stenst. Foreldrar þurfa að 

greina allar þessar upplýsingar og komast að niðurstöðu um hvað sé rétt og hvað 

ekki og það er ekki alltaf auðvelt (Kissinger, 01.02.2010). Hér á Íslandi er ekki eins 

mikið um kraftaverkaloforð á netinu en þar sem miklu nýrri og nákvæmari 
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upplýsingar er að finna á erlendum vefsíðum er ólíklegt að margir leiti sér 

upplýsinga eingöngu á íslenskum síðum. Það er því algjör grunnundirstaða þess að 

foreldrar geti tekið ígrundaða og upplýsta ákvörðun fyrir barnið sitt sem er ekki 

byggð á loforðum sem aldrei fá staðist, að þeir séu upplýsingalæsir. 

7.3 Foreldrar og óvissa 

Þar sem sýnt hefur verið fram á það að fólk leitar sér jafnvel ekki að upplýsingum 

ef engin von er um að það breyti einhverju (Case o.fl., 2005) þá skiptir það miklu 

máli að foreldrar fái strax von. Þó svo að enginn geti sagt til um hvernig framtíð 

barnsins verður þá verður að vera vonarneisti um að hægt sé að ná til barnsins til 

þess að foreldrarnir missi ekki kjark og grafi sig ofan í holu. Foreldrar mega ekki 

leggja framtíð barnanna eingöngu í hendurnar á sérfræðingunum þar sem þeirra 

afskipti af þjálfuninni skiptir máli upp á árangur hennar (National Institute of 

Mental Health, e.d.). 

Að sama skapi þarf að fylgjast vel með því að ekkert hamli samskiptum við 

foreldrana og að hlutir eins og skert samskiptatækni eða minni menntun (Brashers 

o.fl., 2002) komi ekki í veg fyrir að þeim séu veittar allar þær upplýsingar sem þeir 

þurfa til að huga að framtíð barnsins.  

7.4 Foreldrar og hliðarverðir 

Þegar kemur að því að velja aðferð sem nota á til að þjálfa einhverft barn þá liggur 

sú ákvörðun hjá foreldrunum í samráði við sérfræðinga. Á Íslandi er aðallega um 

tvær þjálfunarleiðir að ræða, atferlisþjálfun (e. applied behaviour analysis) og 

skipulögð vinnubrögð (e. TEACCH) og velja þarf aðferð sem talin er henta barninu 

vel (Bergljót Björg Guðmundsdóttir, e.d.). Það gefur auga leið að um stóra 

ákvörðun er að ræða og fæstir foreldrar hafa mikla þekkingu á þessum aðferðum. Í 

dag þurfa foreldrar að leita sér að upplýsingum um þessar þjálfunaraðferðir sjálfir. 

Hægt er að fá upplýsingar hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins eða frá leikskóla 

barnsins, ættingjum, vinum eða kunningjum sem þekkja til. Þær upplýsingar koma 

því í gegnum hliðarverði (Lu, 2007). Hliðarverðir eru aldrei hlutlausir þar sem 

upplýsingarnar sem þeir miðla eru alltaf út frá þeirra reynslu og þekkingu og fólk er 
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yfirleitt ekki skoðanalaust og þeir gefa upplýsingar út frá þessum forsendum (Lu, 

2007).  

Foreldrar þurfa að sækja um þjálfunarleið til leikskóla barnsins og hefur 

leikskólastjóri fullan rétt á að hafna þeirri leið sem foreldrar velja ef hann sér ekki 

fram á að geta uppfyllt þær kröfur sem til aðferðarinnar eru gerðar eða jafnvel ef 

leiksólinn er með sérþekkingu á hinni aðferðinni (Hafdís Lilja Gunnarsdóttir 

munnleg heimild, 20. 08.2010). Foreldrarnir hafa þá um það að velja að fara eftir 

því sem hentar leikskólanum betur eða finna leikskóla sem getur komið til móts við 

þarfir barnsins. Ef foreldrar leita til leikskólans eftir upplýsingum um 

þjálfunaraðferð þá er það alveg ljóst að þeir eru ekki hlutlausir, sérstaklega ekki ef 

einhver sérhæfing er fyrir á leikskólanum sem reynst hefur vel.  

Foreldrar verða því að geta nálgast góðar og ítarlegar upplýsingar um þessar 

aðferðir til þess að geta tekið ákvörðun út frá barninu sjálfu en ekki reynslu annarra.  

7.5 Upplýsingahegðun foreldra: Líkön Wilson og Johnson 

Hægt er að skoða upplýsingaleit eða upplýsingahegðun foreldra eftir að barn hefur 

verið greint með einhverfu með hliðsjón af því sem fram kemur í nokkrum 

líkönum.Þar á meðal er líkan Wilsons (1997) um upplýsingahegðun og líkan 

Johnsons (1993) um upplýsingaleit. Bæði líkönin gera ráð fyrir ákveðnum þáttum 

sem geta komið í veg fyrir upplýsingaleit. Í báðum þessum líkönum er gert ráð fyrir 

því að ákveðnir bakgrunnsþættir hafi áhrif á leitina. Wilson (1997) talar til dæmis 

um sálfræðilega þætti og lýðfræðilega þætti og Johnson (1993) setur meðal annars 

inn í sitt líkan reynslu og trú þeirra sem í hlut eiga. Ef fléttaðir eru saman 

bakgrunnsþættir úr þessum tveimur líkönum þá skipta eftirfarandi breytur máli við 

upplýsingaleit:  
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Wilson (1997): Johnson (1993): 

 Sálfræðilegar  Lýðfræðilegar 

 Lýðfræðilegar  Reynsla 

 Hlutverk eða staða  Mikilvægi 

 Umhverfisþættir  Trú 

 Einkenni heimildar  

 

Foreldrar einhverfra barna passa ekki inn í neina staðalímynd. Þeir eru af öllum 

stærðum og gerðum og með mismunandi menntun, reynslu, bakgrunn og 

mismunandi tengsla- og stuðningsnet. Þeir hafa mismikið sjálfsálit og mismikla trú 

á að þeir geti tekist á við það sem þeim er ætlað.  

Það er því alveg ljóst að börn sem greinast með einhverfu sitja ekki öll við sama 

borð. Foreldrar þurfa að vera vel upplýstir um einhverfu, ekki bara um þjálfunina 

heldur líka hvernig á að taka á óæskilegri hegðun. Það getur skipti miklu máli að 

foreldrar taki rétt á hlutum eins og sjálfsmeiðingum þar sem sum einhverf börn 

berja hausnum í vegg, klóra sig eða naga til blóðs. Foreldrar með sterkan bakgrunn 

og sem standa vel að vígi þegar kemur að öllum þessum breytum sem taldar eru 

upp hér að ofan eru þá væntanlega betur í stakk búnir til að leita sér að upplýsingum 

en þeir sem búa ekki eins vel.  

Johnson (1993) talar um reynslu og þar undir fellur félagslegt tengslanet. Þó að 

greining barna sé að aukast eru ekki víst að allir hafi aðgang að tengslaneti sem 

getur frætt það um einhverfu eða er tilbúið til að styðja við bakið á þeim. Því skiptir 

Umsjónarfélag einhverfra miklu máli til að koma upp slíku tengslaneti.  

Sjúkdómar hafa mismikið félagslegt vægi (Brashers o.fl., 2002). Krabbamein er til 

dæmis talið hafa hátt félagslegt vægi. Flestir þekkja einhvern sem hefur fengið 

krabbamein eða þekkja einhvern sem þekkir einhvern sem hefur orðið fyrir barðinu 

á því. Þar sem krabbamein er nokkuð algengt þá eru margir sem hafa einhverjar 
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upplýsingar um sjúkdóminn og því margir sem geta leitað í tengslanetið eftir 

upplýsingum um hann. Engar upplýsingar fundust um félagslegt vægi einhverfu og 

hvort einhverfa sé orðin fjölskyldufötlun, það er hvort stórfjölskyldan er líkleg til 

að bregðast þannig við að leita sér upplýsinga um einhverfuna eins og margir 

mundu gera ef viðkomandi hefði greinst með krabbamein. Einhverfa er ekki 

sjúkdómur en hún er í flestum tilfellum ævilöng fötlun sem hefur áhrif á flest alla 

sem tengjast fjölskyldunni.  

7.6 Upplýsingaleit foreldra og skilningskenning Dervin 

Brenda Dervin (1992) lýsir því hvernig fólk uppgötvar gat í upplýsingagrunni 

sínum og þarf að mynda sér brú yfir gatið til þess að komast yfir það (sjá líka kafla 

3.3). Hún leggur mikla áherslu á að hægt sé að nota hvað sem er til að fylla upp í 

gatið, jafnvel minningar eða stuðning frá öðrum. Þegar foreldrar standa frammi 

fyrir því að barnið þeirra er komið með einhverfugreiningu þá hlýtur að myndast 

gríðarstórt gat í upplýsingagrunninum. Fyrstu viðbrögð fólks við upplýsingaþörf 

eru væntanlega að leita eftir persónulegum upplýsingum (Ágústa Pálsdóttir, 2005) 

en þar sem vitneskja um einhverfu er ekki almenn kunnátta þá er líklegt að foreldrar 

þurfi að leita í aðrar upplýsingalindir eins og sérfræðinga, bæklinga frá 

heilbrigðisyfirvöldum og Internetið. Það er mikilvægt að þetta gat verði ekki fyllt 

með hverju sem er. Að fólk sé ekki það aðframkomið af þreytu eða álagi að það sé 

tilbúið til að trúa fyrstu kraftaverkalausninni sem það sér og henda henni yfir gatið, 

hlaupa yfir það og telja sig vera búið að leysa vandann. Ef foreldrar finna lausn sem 

er aðeins snákaolía þá getur dýrmætur tími tapast sem hefði betur verið varið í að 

hjálpa barninu eftir viðurkenndum leiðum.  

7.7 Foreldrar og vandamálalausnarlíkön 

Í líkani sem Wilsons (1999) hefur sett fram og er ætlað að útskýra hvað gerist þegar 

fólk leitar að lausn á vandamáli (sjá kafla 3.4) er sýnt hvernig það getur verið 

mögulegt að þurfa sífellt að bakka ef illa gengur að skilgreina vandamálið. Fyrir 

foreldra einhverfra barna gæti vandamálið verið að velja á milli þjálfunaraðferða. 

Þá er vandamálið (e. problem identification): Ég þarf að velja þjálfunaraðferð fyrir 

barnið mitt. Skilgreining á vandamálinu (e. problem definition) væri þá: Ég þarf að 
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kynna mér þessar tvær þjálfunaraðferðir sem eru í boði og velja þá sem ég tel henta 

barninu mínu best. Lausnin á vandamálinu (e. problem resolution) gæti verið: Ég 

ætla að velja mér upplýsingalind og kynna mér þessar tvær þjálfunaraðferðir og ég 

er viss um að þá get ég valið á milli þeirra. Svarið við vandamálinu (e. solution 

statement) gæti falist í því að foreldrið væri komið með þær upplýsingar sem það 

þyrfti og gæti tekið ákvörðun um þjálfunaraðferð. Ef allt gengi vel þá mundi óvissa 

foreldrisins minnka í hverju skrefi þar sem það væri komið nær lausninni á 

vandamálinu. En hvað ef ekki næst að minnka óvissuna á milli skrefa og foreldrið 

þarf sífellt að taka skref til baka. Það er mjög auðvelt að stoppa bara á 

spurningunni: „Hvernig á ég að velja þjálfunaraðferð fyrir barnið mitt? “ Og halda 

jafnvel áfram yfir í : „Ég veit ekkert um þetta og hef enga þekkingu á þessu sviði og 

hef því engar forsendur til að velja. Ég vel bara það sem leikskólinn mælir með“. 

En foreldrar eru yfirleitt þeir sem þekkja barnið best og því best fallnir til að ákveða 

hvað mun henta því. Eins og fram hefur komið þá eru hliðarverðir ekki alltaf 

hlutlausir og þetta getur jafnvel verið fjárhagsleg spurning fyrir leikskólann. Ef 

foreldrarnir velja ekki þá aðferð sem leikskólinn hefur kunnáttu á þá þarf jafnvel að 

leggja út í meiri kostnað en ella. Það er því gríðarlega mikilvægt að foreldrum sé 

gefinn kostur á því að vinna sig í gegnum öll stigin við lausnina á vandamálinu 

þannig að þeir komist að niðurstöðu sem hentar þeirra barni.  

7.8 Foreldrar vilja upplýsingar, eða ekki 

Kenninguna um monitoring and blunting (Miller, 1980) þyrfti að skoða vel til að 

tryggja gott upplýsingaflæði til foreldra. Það þarf að viðurkenna að ekki eru allir 

eins og að fólk bregst misjafnlega við þegar upp koma erfiðar aðstæður, aðstæður 

sem fólk kysi frekar að vera ekki í. Barn sem hefur fengið einhverfugreiningu og á 

foreldra sem vilja ekki upplýsingar (e.blunters) á ekki að þurfa að líða fyrir það. 

Samfélagið þarf að gera ráð fyrir því og skoða hvernig er hægt að tryggja öllum 

börnum jafna möguleika á góðri framtíð. Sérstaklega þarf að huga að því hvernig 

hægt er að stuðla að því með því að auka aðgengi að upplýsingum sem henta 

mismunandi þörfum fólks. Baker (2005) komst að því að ef ástand er viðvarandi og 

komið upp í vana þá taki  „blunters“ að leita sér að upplýsingum. Það gæti því 

jafnvel verið betra fyrir suma foreldra að fá upplýsingar þegar einhver tími hefur 

liðið.  
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Bar-Tal (1994) segir að skýra megi mikið álag sem „high monitors“ finna fyrir með 

því að þeir eigi í vandræðum með að vinna úr upplýsingum og fella að þeirri 

þekkingu sem þeir búa yfir fyrir. Einhverf börn eru oft með mjög erfiða hegðun, 

sofa lítið og sum eru jafnvel flogaveik og því er ekki erfitt að ímynda sér að 

foreldrar þeirra séu í mörgum tilfellum útkeyrðir þegar greiningin loksins fer í 

gegn, sérstaklega þegar barn greinist á unglingsárunum og kannski eftir mikla 

baráttu við kerfið (Einhverf börn greinast loks, 08.01.2009). Þreyttir og útkeyrðir 

foreldrar eiga eflaust í meiri vandræðum með að ná að vinna með upplýsingar en 

vel hvíldir foreldrar. Það er því margt sem getur spilað inn í þetta skipulag annað en 

bara persónan sjálf. Aðstæðurnar geta gert bakgrunn manneskju að engu ef hún 

hefur ekki orku til að nýta hann.  

7.9 Foreldrar og skipulag upplýsinga 

Foreldrar eru ekki allir eins og við upplýsingagjöf til foreldra barna eftir greiningu 

verður að taka tillit til þess. Það er ekki ásættanlegt að einhverf börn sitji ekki öll 

við sama borð þegar kemur að því hvort foreldrar þeirra hafa getu eða kunnáttu eða 

rétta persónulega eiginleikana í að leita sér að upplýsingum. Upplýsingarnar eru til 

staðar það þarf bara að tryggja að allir foreldrar einhverfa barna komist í þær og 

geti nýtt þær. Sem dæmi má nefna að heimasíður þurfa að taka tillit til þess, 

sérstaklega síður eins og greining.is sem er á vegum Greiningar- og ráðgjafastöðvar 

ríkisins og einhverfa.is sem er á vegum Umsjónafélags einhverfra.  

Á tímum niðurskurðar getur verið erfitt að færa rök fyrir því að leggja peninga í 

eitthvað eins og upplýsingabæklinga eða jafnvel upplýsingaviðtöl fyrir foreldra. En 

þá þarf að hafa í huga að foreldrar skipta miklu máli þegar kemur að þjálfun 

einhverfra barna, svo ekki sé nú talað um uppeldið.  Með góðri þjálfun á 

leikskólaaldri má koma í veg fyrir að barnið þurfi að fara í dýra sérdeild  síðar meir, 

eða inn í venjulegan skóla með stuðning sem kostar peninga. Með góðri 

snemmtækri íhlutun má spara ríkinu og sveitafélögunum miklar fjárhæðir 

(Jacobson, Mulick og Green, 1998) og það er því alveg þess virði að skoða hvað 

hægt er að gera til að tryggja að áreiðanlegar upplýsingar um einhverfu nái til allra 

foreldra einhverfra barna og hvernig megi stuðla að því að þeir geti nýtt sér þær.  
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8. Lokaorð 

Hugtakið upplýsingahegðun spannar stórt svið og ekki er hægt að gera grein fyrir 

því öllu í BA-verkefni. Hér var hugtakið skoðað út frá foreldrum einhverfa barna 

og reynt að horfa á aðstæður sem þeir gætu verið í. Það eru margir hlutir sem þurfa 

að smella saman til að fólk geti farið af stað í árangursríka upplýsingaleit þar sem 

útkoman kemur að gagni. Draumur minn er að það verði horft til allra þeirra þátta 

sem nauðsynlegt er þegar hugað er að útgáfu, dreifingu og/eða birtingu efnis fyrir 

þennan hóp til að hægt sé að tryggja það að allir foreldrar fái nauðsynlegar 

upplýsingar og ef til vill mun þessi ritgerð kveikja áhuga á efninu hjá þeim sem um 

þessi mál sjá.   
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