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Agrip

Ritgerd pessi er lokaverkefni til B. A.-gradu vid Kennarahaskola fslands &
proskapjélfabraut. Vidfangsetni pessarar ritgerdar er ad varpa syn & par breytingar sem
hafa ordid i pjonustu vid born med einhverfu i leik-og grunnskdla 4 sidustu aratugum.
Vi0 vinnu 4 ritgerdinni 6fludum vid okkur upplysinga i frediritum, tokum vidtol vid
fagfolk med aralanga reynslu, auk pess sem vid geroum eigindlega rannsékn. Rannsdknin
byggist 4 pvi ad tekin voru vidtol vid prjar madur einhverfra barna sem eru 4 aldrinum 5-
35 4ra. Markmid med henni ad taka viotolin var ad afla upplysinga um upplifun
madranna af pjonustu sem bdrn peirra fa /fengu 1 leik- og grunnskola.

Helstu nidurstodur rannsoknarinnar voru ad miklar breytingar hafa ordid a
bjonustu, réttarstodu og vidhorfum samfélagsins til einhverfra barna og fjolskyldna peirra
4 sidustu dratugum. Pratt fyrir miklar og jakvadar breytingar er enn margt i pjonustunni
sem parf ad huga betur ad. Sem demi ma par nefna ad adldogun barna med einhverfu parf
a0 vera markvissari og upplysingarfleedi & milli skolastiga parf ad vera skilvirkari pegar

kemur ad skilum milli peirra.
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Formali

Leidbeinandi okkar ad pessari ritgerd var Sigridur Loa Jonsdottir salfredingur & fagsvidi
einhverfu 4 Greiningar- og radgjafastod rikisins. Viljum vid pakka henni goda leidsogn
og studning vid vinnslu pessarar ritgerdar. Sérstakar pakkir f& madurnar fyrir ad hafa
deilt med okkur personulegri reynslu sinni og allir peir sem hafa komid ad pessari
rannsokn fyrir gédar og jakveaedar vidtokur. Frasdgn peirra verdur okkur gott veganesti Gt
4 pann vettvang sem vid svo veljum ad vinna a. P4 viljum vid einnig pakka peim Antoni
B. Markissyni, Francois Heenen, Helen Olafsdottur, Olafi Magnuissyni og Sigurbjorgu
Olafsdottur sem lasu ritgerdina yfir. Ad lokum viljum vid pakka monnunum okkar fyrir

omaldan studning og skilning sem beir hafa synt 61l pessi prju ar.
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Inngangur

[ samfélagsumraedunni hefur verid mikid fjallad um stédu einhverfra barna innan
skolakerfisins. Birst hafa fjolmorg vidtol vid foreldra par sem peir hafa sagt fra
prautagdngu sinni i barattunni vid ad born peirra fai pa pjonustu sem peim ber innan
skolakerfisins. Pessar umradur voru medal peirra asteedan ad petta ritgerdarefni vard fyrir
valinu. Onnur 4steda var ad vid hofum badar verid 1 vettvangsnami sem
proskapjalfanemar i leik- og grunnskélum par sem boérn med einhverfu voru.
Proskapjalfar hafa fylgt folki med fotlun i gegnum miklar breytingar 4 tiltdlulega
skommum tima. Okkar langadi til ad forvitnast um pa préun og brytingar sem hafa ordid
4 pjonustu vid einhverfa og fjolskyldur peirra, til ad gefa okkur betri mynd af stodunni
eins og hun er i dag. [ Kennarahéaskola fslands velja nemendur 4 sjétta misseri

ad sérhafa sig 4 barna eda fullordinssvidi. bar sem dhugasvid okkar liggur i ad starfa
med bornum voldum vid pad svid. Okkur langadi ad fraedast um pad ferli sem fer af stad
pegar grunur vaknar um einhverfu og hvert framhaldid er. Mikid er til af freediefni par
sem fjallad er um urredi, pjonustu og pjalfunarleidir sem henta einhverfum bérnum og
fjolskyldum peirra. Okkur langadi til ad fa fram syn madra og upplifun af pjonustu sem
born peirra fa/fengu sidastlidinna aratugi. Mikilvagt er ad proskapjalfar sem starfa med
bornum med einhverfu geri sér grein fyrir mikilvaegi pjonustunnar sem peir veita innan
veggja leik-og grunnskéla. Bérn med einhverfu glima oft vid vandamal sem umhverfid
synir litinn skilning 4. Oftast bendir ekkert i utliti barnanna til ad pau séu frabrugdin
00rum boérnum. HegOun peirra kallar oft & neikveed vidobrogd fra umhverfinu. Pad er
mikilveegt ad efla pekkingu og skilning 4 porfum peirra i samfélaginu.

Vi0 vinnu 4 ritgerdinni byrjudum vid 4 pvi ad afla okkur fraedilegra heimilda um
efnid. Par nyttum vid okkur badi islenskar og erlendrar heimildir og rannsoknir sem
tengjast efninu. Par sem vid fundum ekki nema takmarkadar heimildir fyrir dkvednum
pattum tokum vid viotol vid fagfolk sem er med langa reynslu i vinnu med einhverfum
bérnum og fj6lskyldum peirra. Vid gerdum sidan eigindlega rannsokn sem folst
vidtolum vid prjar maedur einhverfra barna um upplifun peirra & pjonustu fra pvi ad
grunur vaknar og hver framvindan vard. Ritgerdin skiptist i freedilegan hluta par sem vid

byrjum & pvi ad skoda préun sem hefur 4tt sér stad i malefnum fatladra 4 fslandi. Vid
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fjollum sidan um gaedi pjonustunnar i leik- og grunnskoéla og skil milli skélastiga.
framhaldi af pvi fjéllum vid um einhverfu, ors6k hennar og algengi, greiningarferli og
upplifun foreldra & pvi ad eignast barn med einhverfu. Pjonusta Barna og
unglingageddeildar, pjonusta Greiningar-og radgjafastodvar rikisins og Umsjonarfélagi
einhverfra er sidan gerd skil. Ad pvi loknu fjollum vid um sérhaefar kennsluadferdir og
patttoku foreldra i pjalfun. Eftir freedilega kaflann kemur markmid rannsoknarinnar,
adferdarfradin, nidurstédur ur vidtélunum og umradur par sem viotdlin eru sett i
samhengi vid fredilega kaflann. A eftir umradum leggjum vid til hugmyndir um hvernig
megi baeta naverandi pjonustu og ad lokum drogum vid alyktanir af rannsékninni.
Vidtolin 1 rannsOkninni voru einungis prju og par af leidandi geti upplifun annarra maedra
og foreldra einhverfra barna af pjonustu i leik-og grunnskola 4 sidastlionum aratugum

verid onnur.
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1. Fraedilegur hluti

1.1. Velferdakerfio

[ vestreenum pjodfélogum 4 19. 61d vard mikil préun & réttindum almennings. Stefan
Olafsson talar um 20. 6ldina sem 61d velferdarkerfisins. Skilgreiningar hans 4
velferdarriki nitimans er ad pad s¢ heilsteypt kerfi lifskjaratryggingar og félagslegrar
pjonustu sem rikisvaldid skipuleggur. Pessi pjonusta er a svidi heilbrigdismala,
menntamala, hiisnedismala, menningaméla og atvinnumala (Stefan Olafsson, 1999).

[ velferdarkerfinu er margpaett adstod og pjonusta sem er tryggd med 16gum og
reglugerdum samfélagsins. St préun sem hefur verid i Gtfaerslu og skipulagi i pjonustu
fyrir born med fotlun gefur dkvedin vidmid um gaedi pjonustunnar. Miklar breytingar
hafa ordid sidustu dratugum 4 syn manna & gedum félagslegrar pjonustu vid bérn med
fotlun. Ekki fyrir svo ykja longu potti pad edlilegt ad born med fatlanir veru vistud a
solarhringsstofnunum. Var pessi akvordun oft sarsaukafull og erfid fyrir foreldra. betta
var eina samfélagslega irreedid sem i bodi var 4 pessum tima fyrir fotlud born. { kjolfar
nyrrar hugmyndafraedi um edlilegt lif, jafnrétti og fulla patttoku urdu miklar breytingar.
Flutningur af stofnunum ut { samfélagiod er an efa sit markverdasta. Pessar breytingar
midudust vid ad tryggja folki med fotlun fullgilda patttdku i samfélaginu og auka
moguleika peirra til lifsgaeda 4 vio adra pjodfélagspegna. Midad er vid ad stydja hvern og
einn til patttoku 1 samfélaginu a eigin forsendum. Logo er dhersla & ad breyta vidhorfum
og rydja hvers konar hindrunum ur vegi. Einstaklingsbundin stodpjonusta eda studningur
einkennist af sveigjanleika og tekur mid af sibreytilegum porfum vidkomandi (Vilborg
Johannsdottir, 2003; Margrét Margeirsdottir, 2001). Bérn med fotlun hafa alltaf verio
hluti af samfélaginu. Ekki voru nein sérstok 16g um malefni fatladra fram til arisins 1936.
P6 voru akveaedi 1 Gragas um framferslu fyrir fateka og vanheila. Pad var sidan med
16gum um favitahzeli nr. 18/1936 ad sett voru sérstok 16g sem varda folk med fotlun. Arid
1979 voru sett 16g sem voru fyrsti visir af peirri 10ggjof sem vid baum vid i dag um
malefni fatlada. Pessi 16g nadu ekki til fatladra almennt heldur attu einungis vid folk med
proskaskerdingu. Ein af nyjungum sem komu inn med pessum ldgum var ad sett var &

stofn Greiningarsto0 rikisins, sem hafdi pad hlutverk ad annast greiningu og rannsoknir &

Anna E. Svavarsdottir
Katrin I. Valentinusdottir



Barnid pitt er med einhverfu og hvad svo?

proskaheftum. Log um Greiningar- og radgjafarstdd rikisins nr. 83/2003 voru sampykkt a
Alpingi 13. mars 2003. I 1.gr. laganna segir: ,,Markmid laga pessara er ad tryggja ad born
med alvarlegar proskaraskanir sem geta leitt til fotlunar fai greiningu, radgjof og énnur
urredi sem mida ad pvi ad draga Ur afleidingum réskunarinnar, enn fremur ad tryggja
6flun, vidhald og midlun fraedilegrar pekkingar 4 pessu svidi. I pessum tilgangi skal 4
vegum rikisins starfrekt stofnun, Greiningar- og rddgjafarstod rikisins sem pjoni landinu
ollu (Brynhildur G. Flovenz 2004). I 7. og 8. gr.pagildandi laga um Greiningarstod voru
akvaedi um upplysingaskildu starfsmanna i heilbrigdispjonustu og salfredipjonustu i
skolum. bar var st skylda 16g0 4 starfsmenn ad freda og upplysa foreldra um hvert peir
gaetu leitad til ad fa frekari greiningu fyrir barn sitt ef grunur 1€k 4 ad pad hefdi einkenni
proskahdomlunar. Markmid pessa dkvadis var ad na til foreldra sem fyrst 4 @viferli
barnsins til ad hagt veri ad hefja videigandi pjalfun og ad veita foreldrum adstod og
leidbeiningar. Hugmyndin var sott til erlendra rannsokna sem h6fou synt fram 4 ad pvi
fyrr sem proskaheft born fengu pjalfun naedu pau auknum proska. Morg 6nnur nymeeli
fylgdu i kjolfar pessara laga. I 12. gr. kemur medal annars fram breytt pjonusta fyrir
proskaheft born og fjolskyldur peirra. Par méa nefna skammtimaheimili, skoladagheimili
og akvadi um sambyli sem var nyjung i busetumalum proskaheftra. A pessum tima
heyrdu foreldrar sem h6fou vistad born sin & s6lahringsstofnunum nyjar kenningar um
skadsemi peirra og voktu upp blendnar tilfinningar (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Folk med fotlun getur ekki barist fyrir hagsmunum sinum eins og hinn 6fatladi.
bess vegna er mikilvagt ad réttarkerfid tryggi fotludum réttindagaeslu og ad peir eigi sér
Ofluga talsmenn sem geeta réttardryggis peirra. Hagsmunasamtok fatladra eins og
broskahjalp, Umsjénarfélag einhverfa og Oryrkjabandalag {slands geta haft mikil ahrif &
stodu mala til ad geeta réttinda fatladra. Stofnun Framkvamdarsjods oryrkja og
proskaheftra fylgdi i kjolfar lagasetningar sem sett var arid 1983 um malefni fatladra. bar
tekk hugtakid fatladur i fyrsta skipti skilgreiningu samkvemt islenskum 16gum
(Brynhildur G. Flévenz 2004). Pad ad vera fatladur er ekki vandamal eins einstaklings
heldur alls samfélagsins. Samkvamt meginreglu Sameinudu pjédanna fra 1992 var pad
had morgum akvorounum hverjir moguleikar fatladra vaeru til almennrar patttoku i

samfélaginu:
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,,Log um malefni fatladra, nr. 59/1992, eru sérlog sem taka til velferdoarpjonustu vio
fatlada sem ekki er tryggd samkveemt 60rum logum. Fotluoum skal cetio veitt pjonusta
samkveemt almennum logum ddur en pjonusta samkvemt sérlogunum kemur til greina.
Med almennum l6gum er t.d. att vid log um heilbrigdispjonustu, 16g a svidi skolamala,
atvinnumadala og log um almannatryggingar” (Brynhildur G. Flovenz 2004).

Malefni fatladra falla undir Félagsmalaraduneytid. Pad sér medal annars um
svaedisskrifstofur, 160g og reglugerdir, trinadarmenn fatladra og adgengismal ad hinum
ymsu stofnunum. Markmid er ad gera fotludum kleift ad lifa sem sjalfsteedustu lifi.
Mikilvaegt er ad sveitarfélogin annist pjonustu vid fatlada og pa almennu félagslegu
bjonustu sem sveitarfélogum er &tlad ad sinna. Pannig verdi horfid fra peirri skipan ad til
hlidar vid hina almennu félagspjonustu sveitarfélaga sé rikisrekid pjonustukerfi fyrir
fatlada. Fram kemur i I'V. kafla laga um malefni fatladra ad samkvamt 8. gr. laga ber
Svadisskrifstofa faglega abyrgd & peirri pjonustu sem veitt er 4 vegum rikisins. Hlutverk
peirra er medal annars ad sja til pess ad uppfylla parfir fatladra barna og fj6lskyldna
peirra um pa pjalfun, umdénnun og pa adstod sem pau purfa. Einnig ber peim ad rdda
fagfolk, svo sem proskapjalfa til ad sinna fotludum (Brynhildur G. Flovenz, 2004).
Félagsmalaradherra kynnti i november sidastlionum stefnumotun um pjoénustu vid f6tlud
born og fullordna fyrir 4rid 2006-2016. bessi nyja stefnumdrkun hefur pad ad leidarljosi

ad betrumbeta patttoku og virkni fatladra i samfélaginu.

1.2 Mannréttindi
Hugtakid mannréttindi er yfirhugtak yfir 611 pau réttindi sem einstaklingur 4 ad hafa kost

4 ad njota 6had kynpeetti, kynferdi, tra, skodunum, uppruna, eignum eda annarra
samberilegra adstedna. Fyrir [6gum og domstolum skulu allir jatnir (Mannréttindastofa
fslands, e.d.). Mannréttindi na til allra manna: ,, Pad ber ad viourkenna ad hver madur sé
Jjafnborinn til virdingar og réttinda, er eigi verdi af honum tekin, og er petta undirstada
frelsis, réttleetis og frioar i heiminum ““. Svona hljodar byrjun Mannréttindayfirlysingar
Sameinudu bjodanna sem var sampykkt 1948. Med pessari yfirlysingu var lagour
grundvollur ad uppbyggingu mannréttindakerfis sem hefur ordid leidarljos peirra sem
vinna ad eflingu og virdingu mannréttinda og einnig peirra sem mannréttindi eru brotin 4.

Hun hefur pannig émelda pydingu fyrir alla (Mannréttindastofa fslands, e.d.). Nokkrar
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alpjodlegar yfirlysingar hafa verid gerdar og na til dkvedinna hdpa, mé par nefna
yfirlysingu Sameinudu pjoédanna um réttindi folks med proskahémlun fra 1971.
Grundvallareglur Sameinudu pjodanna um malefni fatladra fra 1992 og Salamanca
yfirlysinguna frd Unesco sem var sampykkt & Spani pann 10 juni 1994 um samskipun i
skolamalum og stefnu og framkvaemd malefna nemenda med sérparfir. Megindherslur i
Salamanca yfirlysingunni um skola 4n adgreiningar segir ad taka beri mid ad
einstaklingspdrfum nemanda med fotlun. Mikilvagt er ad einstaklingar med sérparfir fai
adgang ad almennum skoéla par sem porfum peirra er mett 4 einstaklingsmidadan hatt
(Brynhildur G. Flévenz 2004). { okkar samfélagi er litid 4 pad sem sjalfsagdan hlut ad
mennta sig, en ekki er langt sidan ad litid var & menntun sem forréttindi. Stada folks med
fotlun 1 menntakerfinu hefur tekid miklum stokkbreytingum hér 4 landi 4 sidastlionum
arum. Rétturinn til menntunnar er mikilveegur pattur folks med fotlun til ad njota annarra
mannréttinda. Einnig er mikilvaegt ad rétturinn til adgengis sé virtur, en pad er akvedid
ferli sem felst 1 pvi ad hinn fatladi geti verid virkur patttakandi i samfélaginu
(Mannréttindastofa {slands, e.d.). Menntamalaraduneytid heldur utan um ytra umhverfi
leik- og grunnskola hér 4 landi og menntamalaradherra hefur pad hlutverk ad setja
skolastigunum markmid samkvamt adalnamsskra. Sidan er pad i hondum sveitarfélaga
a0 halda utanum alla pa starfsemi sem varda pessi skolastig (Menntamalaradaneytid,

e.d.).

1.3. Hugmyndafraedileg syn

{ sogu mannkynsins hafa alltaf verid til fatladir einstaklingar, badi andlega og likamlega.
Bjartsyni rikti 4 nitjandu 6ld i malefnum fatladra. Pa var alitid ad hagt vari ad lekna
proskahdmlun. St von brast. I lok nitjandu aldar vard afturhvarf { malefnum fatladra. b4
var spurt hvort @tti ad hjalpa fotludum einstaklingum eda hvort pad borgadi sig ad reyna
ad kenna peim.

Um 1950 komu fram ny vidhorf gagnvart folki med proskahdmlun, sem
vidurkenndu jafnrétti peirra. Pau folu i sér skyldur og abyrgd samfélagsins til ad veita
peim adstod og hjalp i pvi skyni ad peim yroi fzert ad lifa vid edlilegar adstaedur (Margrét
Margeirsdottir, 2001). Afstada stjornvalda og vidhorf almennings til pessara mala

breyttist med pessum nyju vidhorfum hvad vardadi almenn mannréttindi svo einnig med
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aukinni pekkingu i leknisfraedi, salfredi, uppeldisfredi, kennslufraedi og fleiri greinum
(Margrét Margeirsdottir, 1983). Arid 1959 var sampykkt i Danmorku yfirgripsmikil
16ggjof um pjonustu vid folk med proskahdmlun sem gilti med smavagilegum
breytingum til arsins 1980. Umradd 16ggjof markadi timamot 1 malefnum
proskahamladra i mérgum londum. Samkvamt peim 16gum atti ad vera alhlida skolakerfi
og kennsluskylda, heimagonguskoli i stad heimavistarskola, pjalfunarskoli,
dagvistunarstofnanir og fleira (Margrét Margeirsdéttir, 2001). I pessum 16gum kom
hugtakid ,,normalisering® fyrst til sogunnar. Pad var sett fram sem markmid og
stefnumotun 1 pjonustu vid proskahamlada. Markmidid med ,,normaliseringu® var ad
proskahamladir fengju ad lifa edlilegu lifi og nj6ta umhverfisins sem samfélagio baud
uppa eins og heilbrigt folk gerdi. Med pessu markmidi var studlad ad jafnrétti fyrir alla
pratt fyrir fotlun (Margrét Margeirsdottir, 1983). A aratugnum 1970-80 séttu alvarlega
fotlud born almennt ekki leikskola hér 4 landi en algengt var ad pau voru vistudust &
solahringsstofnunum. En fr4 upphafsarum leikskolanna hafa f6tlud born eda bérn med
einhverskonar sérparfir verid i leiksk6lum ad einhverju leyti til demis blind, heyrnaskert
born, born med einhverfu og born med Downs- heilkenni (Rannveig Traustadottir, 2000).
{ kringum 1975 komu fram hugmyndir um bléndun hér 4 landi. beer barust medal
annars med fagfolki sem verid hafdi vid nam og storf & 6drum Nordurlondum auk pess
sem foreldrar hér voru i samstarfi vid foreldra 4 Nordurlondum. Prystingur fra foreldrum
og fagfolki leiddi til pess ad farid var ad reyna blondun hér 4 landi. ,,Blondunarstefnan er
andsvar vid peirri tilhneigingu samfélagsins ad draga fatlad folk i dilka og einangra pao
fra 60rum a par til geroum stofnunum. Blondun er beedi hugsjon og adferd. Blondun er
ekki markmio i sjalfu sér heldur ferli sem hefur pao stefnumio ao folk viourkenni og virdi
hvert annad, hvao sem liour andlegu og likamlegu atgervi og samfélagio moti opinbera
Dbjonustu a pann veg ad hun meeti jafnt sérporfum fatladra sem porfum ofatladra* (Déra
S. Bjarnason, 1991). Dora S. Bjarnason (1991) segir ad pegar umradan um skola fyrir
alla hafi komid upp, pa hafi verid att vid um jafnan rétt manna til ad njota geda lifsins en
proast sidan i umradu um jofn tekiferi. Pessar breytingar urdu pegar folk for ad atta sig
a peirri einangrun sem gat skapast i sérskolum og 4 stofnunum. begar hugmyndir um
blondun kom fram var farid ad leggja stofnanir nidur en i peirra stad kom studningur vid

foreldra og proskahdmlud born peirra (Halldor Gunnarsson, 2001; Doéra S Bjarnason,
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1991). Upp ur 1990 var farid ad tala um nyjar dherslur hvad vardar fatlada, eins og
samfélag fyrir alla, heildreena skolastefnu eda nam an adgreiningar. begar talad er um
heildreena skolastefnu er att vio ad orsakir margbreytileikans geti verid margar, eins og
born med olikar sérparfir og fotlun. Markmidid er ad barnid s¢ fullgildur medlimur i
skolasamfélaginu, ad pad sé tekid tillit til sérparfa pess og pad fai ad halda sérkennum
sinum (Elsa Sigridur Jonsdottir, 1999).  rannsokn Elsu Sigridar Jonsdottur (2002) segir
hin medal annars, ad i leikskdlauppeldi barna med sérparfir hamli skerdingin
adalatridinu, pad er ad fotlunin er synilegri en barnid.

Kristin Adalsteinsdottir (1992) utskyrir heildrena skolastefnu pannig: ,,Heildren
skolastefna hefur proast a sioustu arum vegna knyjandi parfa fyrir breytt vinnubrégd og
viohorf innan skolanna. Hér er um ad reeda nyja stefnu par sem greinileg
hugarfarsbreyting kemur fram*. Pegar starfad er eftir heildrenni skoélastefnu hvort sem
htn er i leik- eda grunnskola er att vid ad allt efni og umhverfi er adlagad ad pérfum
barnanna. { dag eru i flestum leik- og grunnskélum fotlud born og byggist starf peirra 4
heildranni skolastefnu og midast hiin vid margbreytileika barnanna ad pau séu saman i
hop hvort sem pau eru f6tlud eda 6fotlud. Mikilvaegt er ad pau leri ad eiga samskipti,
leiki saman, ad pau eignist vini, uppg6tvi porf fyrir ad vinna saman og taka tillit til hvors
annars. A0 hver og einn sé metinn, vidurkenndur og velkominn 6had uppruna, kyni, stétt
eda ndmsordugleikum. Heildraen skolastefna byggist 4 pvi ad nemendur geti tekio
akvardanir og ad peim séu veitt tekiferi til pess ad vera virkir patttakendur i eigin nami.
Namid parf ad vera uppbyggt pannig ad pad maeti poérfum allra og upplifun nemendanna a
Ollum namspattum sé jakveaed. beir purfa ad finna til 6ryggis og sjalfstraust, 4 peim
timamotum pegar breytingar 4 milli skolastiga eiga sér stad (Alderson, 1999).

Markmid menntunar 4 ad vera pad sama fyrir 61l born, f6tlud sem 6f6tlud. En oft
er erfitt ad draga skyrar linur milli fatladra og 6fatladra, pad 4 frekar a0 lita 4 olikar
einstaklingsparfir fatladra og 6fatladra nemenda (Ingibjorg Haraldsdottir, 1999). b6 ad
undanfarid hafi verid mikid talad um heildrana skolastefnu, eru ekki allir skolar né
leikskolar sem fara eftir henni. Pad er ennpé proéun i pessum malum og spilar mikio inn {
pau vidhorf sem kennarar hafa til pessarar stefnu. Viohorf kennara og stjornenda skipta
miklu mali hvada stefna sé tekin innan skdlakerfisins og hvernig nemendum med

sérparfir er meett.
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1.4. Gaedi pjénustu
1.4.1. Pjonusta proskapjalfa

Vilhjalmur Arnason skilgreinir heilbrigt samfélag pannig, ad pad leitist vid ad veita 6llum
pegnum sinum sem jafnasta moguleika til ad proska hefileika sina og njota peirra geda
sem lifid hefur uppa ad bjoda. Hann telur ad maelikvardi 4 heilbrigdi samfélags sé ad pad
leitist vid ad hafa samreemi & milli hugsjona pess og veruleika (Vilborg J6hannsdottir,
2001).

Til a0 tryggja gadi peirrar pjonustu sem proskapjalfar veita hafa verid sett 16g og
reglugerdir sem skilgreina storf peirra. Proskapjalfar starfa eftir sidareglum sem marka
pann ramma sem bpeir starfa eftir. Paer mida ad pvi ad skjolstedingurinn sé alltaf i
fyrirrami, virtur sem sjalfstedur einstaklingur og ad hann fai bestu pjonustu sem vol er &.
Umgjord proskapjalfastarfsins er skyr eins og sjd ma a heimasiou proskapjalfafélagsins
en par er fagstéttinni lyst pannig: ,,pProskapjalfar eru sérmenntadir til ad sinna fotluoum.
Sérstada proskapjalfa felst i pvi ad peir eru eina stéttin sem hefur rétt til ad sinna
proskapjalfun. broskapjalfun er logverndad starf og starfa proskapjalfar eftir logum nr.
18/1978 um proskapjalfa og reglugero nr. 215/1987 um storf, starfsvettvang og
starfsheetti proskapjalfa . Starfsvettvangur proskapjéalfans hefur breyst mikid sidan peir
unnu adallega 4 stofnunum. I dag er pjénustan einstaklingsmidadri og samfara pvi eru
proskapjalfar fjolbreyttari hopur. I reglugerd um storf, starfsheetti og starfsvettvang
broskapjalfa segir: ,,proskapjalfar starfa par sem fatladir dveljast um stund eda til lengri
tima par sem proskapjalfun fer fram. Peir starfa m.a. i: Leik- og grunnskolum, dagvistun
barna, skoladagheimilum, Greiningar -og rdadgjafastoo rikisins, heimilum,
leikfangasofnum, sjukrastofnunum, tomstundaheimilum, vinnustéoum,
Dpjalfunarstofnunum, atvinnumiolun, pjonustumiostéoum og skolaskrifstofum “
(Proskapjalfafélag Islands, e.d.). A stuttum tima hafa ordid miklar breytingar 4 starfi
proskapjalfa, starfsvettvangi, menntun og imynd starfsins eda allt fra pvi ad starfid bar
heitid gaeslusystir. I dag eru fatladir synilegri i pjodfélaginu og eiga jafnan rétt og adrir

16gum samkvamt, pokk sé aralangrar barattu margra adila og hafa vidhorf til peirra
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breyst mikid 4 jakvaedan hatt. Menntun proskapjalfa hefur proast og breyst mikid eins og

malefni fatladra og eru peir ordnir synilegri i skolakerfinu.

1.4.2. Sérfraedipjonusta sveitarfélaga.
{ dag 4 folk med fotlun og fjolskyldur peirra greidari adgang ad almennri pjonustu og

hefur pvi nokkurt val um pad hvar pad piggur hana. Pag telst til almenna mannréttinda ad
vera vidurkenndur af samfélaginu og njota pess sem pad hefur uppa ad bjoda. b6 er pad
stadreynd ad islenskt samfélag er misvel snidid ad pegnunum og er réttindum og gedum
10ulega forgangsradad og radstafad samkvamt einhverjum melistikum (Helga Birna
Gunnarsdottir, 1999). Starfsfolk leik- og grunnskola getur leitad til skolaskrifstofa i sinu
sveitafélagi um sérfraedipjonustu. A skolaskrifstofu veita sérfradingar pjonustu fyrir
born, ungmenni og foreldra peirra, s.s. uppeldisradgjof, salfredilegar athuganir vegna
gruns um proskafravik og tillogum til trlausna, sérkennsluradgjof og/eda
skammtimamedferd fyrir nemendur. Sérfraedingar veita radgjof og fraedslu til stofnana og
annarra adila sem koma ad uppeldi barna og ungmenna i sinu sveitarfélagi.
Menntamalaraduneytid hyggst & naestunni kanna hvernig sérfredipjonustu skola sé hattad
i einstokum sveitarfélogum, ekki sist 1 1j6si nyrrar adalnamskrar grunnskola og

hugsanlegrar endurskodunar & reglugerdinni (Menntamalaraduneytid, e.d.).

1.4.3. Leikskolinn

Proskapjalfi sem starfar i leikskola verdur ad adlaga storf sin ad leikskolalogum.
Leikskolar starfa samkvamt 16gum nr. 78/1994 og reglugerd nr. 225/1995. Login kveda &
um ad leikskolinn sé fyrsta skolastigid i skolakerfinu og i samraemi vid pad hefur verid
gefin Ut Adalnamskra leikskola (1999), sem er stefnumdtandi leidarvisir um uppeldisstorf
i leikskolum. Adalnamskra leikskodla er gefin Gt af Menntamalraduneytinu arid 1999. Hin
byggist & markmidslysingu laga og reglugerda um starfsemi leikskola og uppeldisaatlun
fyrir leikskola fra arinu 1993. Namskrain er stefnumotandi leidarvisir fyrir alla sem vinna
ad uppeldi og menntun barna i leiksk6lum og er sveigjanlegur rammi fyrir storf peirra. 1
Adalnamskra er sérstakur kafli sem ber heitid Sérparfir barna. Par segir: “Taka ber
sérstakt tillit til barns sem 4 einhvern hatt er fatlad eda med tilfinninga og/eda félagslega
erfidleika” (Adalnamskra leikskola, 1999). Leikskolafraedi eru fremur proskamidud en

fagmidud. Par er 16g0 ahersla 4 skapandi starf og leik barnsins, ad barnid noti leik sem
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nams- og proskaleid og uppgdtvunarnam. Mikil dhersla er 16g0 a ad raekta alhlida proska
barnsins i leikskola sem felst m.a. 1 likams- og hreyfiproska, tilfinningaproska,
vitsmunaproska, malproska, félagsproska og félagsvitund, fagurproska og skdpunarhetni,
sidgaedisproska og sidgedisvitund. Mikilvaegt er ad efla og 6rva samspil ofangreindra
proskapatta (Adalnamskra leikskola, 1999). I 16gum um leikskola nr. 78/1994 er kvedid 4
um foreldra samstarf. Mikilvegt er fyrir vellidan barns og fjolskyldu pess ad gott
samstarf s¢ milli heimilis og skéla. Samvinna heimilis og leikskdla er pvi mikilvaeg, til ad
mynda ndin tengsl, gagnkvamt traust, gagnkveema upplysingamidlun, saméabyrgo og
samvinnu. begar lidur ad lokum leikskolagdngu barnsins finnst mérgum foreldrum
fatladra barna mjog erfitt ad velja grunnskola fyrir born sin. { grein Elsu Sigridar
Jonsdottur um rannsoknir sem hiin gerdi 4 d&runum 1996-98 og 2002-3 kemur fram ad
foreldrum patti erfitt ad velja hvort born peirra faeru 1 almennan skéla eda sérskola.
Foreldrar hafa prja moguleika um val 4 skélagéngu barnsins. I fyrsta lagi geta foreldrar
valid ad barn peirra gangi i sinn heimaskola. { 6dru lagi ad barnid sé i sérdeild i
almennum grunnskéla. I pridja lagi ad barni fari i sérskola. Samkvamt 38. gr. laga nr.
66/1995 um grunnskola kemur fram i 2. grein; ,,Sérskolar/sérdeildir hafa tvennskonar
hlutverk. Peim er cetlad: ad veita nemendum sérhceft namsumhverfi i lengri eda skemmri
tima. A0 veita starfsfolki alm. grunnskola radgjof og kennslufrceedilegan studning “. Eftir
ad akvordun hefur verid tekin um val 4 skola er mikilvaegt ad allur undirbiningur sé vel

skipulagdur svo skilin milli skdlastiga verdi sem farsaelust.

1.4.4. Skil milli skélastiga

Pagd er stor afangi hja bornum ad byrja i skéla og hafa pau miklar vaentingar um pad sem
koma skal. Hvernig stadid er ad flutningi milli skolastiga getur skipt skdpum um hvernig
barninu tekst ad fota sig i nyju umhverfi. [ namskram beggja skolastiga er ahersla 16gd 4
ad skolarnir efli tengsl og samvinnu sin 4 milli. Miklar umradur hafa verid ad undanfornu
um hvernig samvinnan geti sem best briad bilid milli skolastiga. A skolaarinu 2005-2006
var farid af stad med prounarverkefni um samstarf leikskola- og grunnskolastigs 4 vegum
Menntasvids Reykjavikurborgar. Verkefnid fjalladi um samstarf 6likra adila innan
skolakerfisins og um mikilvagi pess ad skil milli leik- og grunnskola vaeru god
(Menntasvid Reykjavikurborgar, 2006). { rannsokn Johonnu Einarsdottur (2004a) fjallar

htin um o6lika starfshetti skolastiganna og hvernig samfella i ndmi barna sé mikilvagur
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pattur i skolagongu peirra. Johanna fjallar um i grein sinni ,,Fra leikskola til grunnskoéla:
Adferdir til ad tengja skolastigin® um prjar stefnur i samstarfi skolastiganna. I fyrsta lagi
fjallar htin um stefnu par sem ahersla er 16g0 4 vidfangsefni vid lok leikskoélastigsins, svo
sem heimsoknir barna i grunnskélann og skilafundi. I 6dru lagi fjallar hin um
hugmyndafradilega syn Bronfenbrenners 4 samstarf skolastiganna.

Bronfenbrenner leggur dherslu a tengsl milli barnsins, fjolskyldu pess, skolastiganna og
samfélagsins. { pridja lagi fjallar Johanna um adferdir sem studla ad myndun samfellu og
sameiginlegri syn skolastiganna (Johanna Einarsdottir, 2004b). Med samfellu er att vid ad
leik- og grunnskolar vinni Gt frd sému hugmyndafraedinni. bad pydir ad kennarar a
badum skolastigum setji sér sameiginleg markmid og samrami kennsluadferdir (JOhanna
Einarsdottir, 2004). Patttaka foreldra i ndmi barna sinna hefur aukist sidustu arin og er
mikilveeg vidbot 1 skolaumhverfinu. Nidurstodur i rannsokn La Paro, Kraft-Sayre og
Pianta (1999) stydja mikilveegi pess ad fa fram vidhorf og ventingar foreldra til samstarfs
skélastiganna. [ nidurstédunum kom einnig fram ad foreldrar baru ventingar um ad god
samskipti veeri 4 milli skolastiganna til ad bornin veru 6rugg og anagd i upphaf

skoélagdngu.

1.4.5. Grunnskélinn
Proskapjalfi sem starfar i grunnskola parf ad adlaga storf sin ad grunnskolalogum.

Grunnskolar starfa eftir Iogum nr. 66/1995. [ samraemi vid pessi 16g hefur verid gefin ut
nugildandi Adalnamskra grunnskola fra 1999. Adalnamskra er sett af
menntamalaradherra med sama hatti og 106g og reglugerdir. Henni er @tlad ad vera allt
senn stjornteeki til ad fylgja eftir akvaedum laga, fyrirmeli freedsluyfirvalda um dkvedna
skolastefnu sem haldid er og framfylgt, einnig er hin safn sameiginlegra markmida i
skolakerfinu og med henni eru vinnubrégd samraemd 4 milli skola og hun tryggir rétt allra
nemenda til ligmarksmenntunar. { namskranni segir ad hlutverk grunnskola sé medal
annars ad undirbta nemendur undir lif og starf framtidarinnar. Grunnskoélinn 4 ad sja fyrir
formlegri fraedslu og taka patt i félagsmodtun peirra. betta er po ekki einungis 4 abyrgd
skolans heldur einnig heimilis. Samvinna heimilis og skola er pvi mikilvag og tryggir
nain tengsl, gagnkvemt traust, gagnkvama upplysingamidlun, samabyrgd og samvinnu.
Grundvallaratridi 1 skolastarfi er jafnrétti til ndms, verkefni skulu hofoa jafnt til drengja

og stulkna, nemenda i dreifbyli og péttbyli og fatladra og 6fatladra 6had uppruna, tri og
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litarhaetti. Mikilvagasta urlausnarefni skdlanna og skolayfirvalda er ad finna leidir til ad
komast til mots vid dlika getu nemenda og 6lik dhugamal einnig, p.e. ad veita menntun
vid hefi hvers og eins. Athygli er vakin & pvi a0 ekki standa allir nemendur & sama stad i
nami, sumir eiga audveldara med pad en adrir. I namskranni er tekid fram ad peir sem
eiga i einhverskonar ndmserfidleikum eigi ad fa sérpjonustu og adstod vid sitt haefi
(Adalnédmskra grunnskola, 1999). Um pessar mundir eru ny 16g um grunnskola i
endurskodun. Nuverandi 16g um grunnskola toku gildi 13. mars 1995, pau hafa verid

endurskodud reglulega sidan pa, sidast arid 2001.

1.4.6. Studningspjénusta

Miklar breytingar hafa ordid undarfarna aratugi 4 pjonustu fyrir born med einhverfu og
fjolskyldur peirra (Margrét Margeirsdottir, 2001). Pjonustan sem er i bodi fer eftir porfum
hvers og eins. Hun fer medal annars eftir aldri barns, hvers edlis proskafravik eru og
félagslegum adsteedum (Tryggvi Sigurdsson, 2003). Gadi pjonustu sem veitt er getur haft
mikid ad segja um proska og lifsgadi barna med einhverfu. I 16gum um malefni fatladra
nr. 59/1992 er fjallad um nokkur pjonustutilbod sem eru 1 bodi fyrir fjolskyldur fatladra

barna. Ma par nefna rétt peirra 4 studningsfjélskyldu, skammtimavistun og lidveislu.

1.5. Hvad er einhverfa?

1.5.1. Raskanir a einhverfuréfinu
Einstaklingar med roskun 4 taugaproska eda einhverfu hafa alltaf verid til og eru jatn

olikir og peir eru margir. En pad var ekki fyrr en arid 1943 sem Leo Kanner bandariskur
barnagedlaknir lysti i fyrsta sinn einhverfu 4 freedilegan hétt. [ skrifum sinum Iysti hann
11 boérnum pannig ad pau vaeru med sérstaka hegdun, afbrigdilegan malproska og skort &
félagsfaerni. betta 4stand kalladi Kanner einhverfu eda autism fra Griska ordinu autos sem
pyoir sjalfio. Pau einkenni sem hann lysti standast enn i dag ad miklu leyti pegar talad er
um einhverfu. Ménnum vard sma saman 1j6st ad pad veru born sem syndu svipud
einkenni eda hluta af einkennum einhverfu. Sidan vaeru 6nnur born par sem raskanirnar
ho6fou adra framvindu (Volkmar, Carter, Grossman, Klin, 1997). bad var svo ekki fyrr en
4 nfunda aratugnum eftir miklar umraedur og rannsoknir ad akvedid var ad kalla pessar

mismundandi raskanir gagnteekar proskaraskanir (Pervasive Developmental Disorders-
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PDD). Nokkrum &rum sidar var farid ad nota heitid einhverfurofsraskanir (Autistic
Spectrum Disorders-ASD) (Pall Magnusson, 1997). Algengustu flokkar gagntaekrar
proskaraskana eru; Einhverfa, Odzmigerd einhverfa og Apergersheilkenni. Hér 4 landi er
studst vid Greiningar-og flokkunarkerfi Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar, ICD-10
(International Classification og Disorders, 10. utgafa). (World Health Organization, 1993)
a greiningu 4 einhverfu. Sameiginleg einkenni barna 4 einhverfur6finu eru ad pau eiga
erfitt meo félagsleg samskipti, tjaskipti bedi yrt og O6yrt, pau hafa einnig tilhneigingu til
sérkennilegrar og oft arattuhegdunar. Po eru erfileikarnir mismiklir eftir pvi hvar &
einhverfurdfinu pau eru (Sigridur Loa Jonsdottir og Ingélfur Einarsson, 2005). { pessu
verkefni verdur eingdngu fjallad um einhverfu par sem einstaklingarnir i rannsokninni eru

allir greindir med einhverfu.

1.5.2. Einhverfa

Einhverfa er alvarleg proskardskun Vid greiningu 4 einhverfu er hegdunareinkennum
skipt 1 prju svid samkvaemt Greiningar- og flokkunarkerfi Alpjédaheilbrigdis-
stofnunarinnar, (World Health Organization, 1993). Hegdunareinkennin purfa ad hafa
komid fram fyrir priggja ara aldur og barnid parf ad uppfylla viss morg atridi a hverju
svidi fyrir sig.
1. Tengslamyndun:
a) Skortur 4 augnsambandi, synir ekki svipbrigdi, likamsstada eda hreyfingar eru
ekki notud 4 venjulegan hatt i samskiptum vid adra.
b) Skortur 4 hafileika til a0 mynda tengsl vid jafnaldra og eiga i erfidleikum med ad
deila dhugamalum eda tilfinningum.
c) Skortur a félagsfaerni, tilfinningalegri gagnkvaemni og geta ekki sett sig i spor
annarra.

d) Skortur & vidleitni i ad deila gledi, dhugamalum eda eigin afrekum med 6drum.

2. Malproski.:

a) Seinkud maltaka eda ekkert tal. Litil sem engin vidleitni til ad bata upp skerta
getu 4 malsvidum med bendingum eda svipbrigdum, eftirhermuleikur skertur.

b) Skortur & frumkvaedi, lipurd og dhuga i gagnkveemum samradum og pau eiga

erfitt med halda samraedum gangandi.
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c) Stegld eda endurtekin malnotkun eda sérkennilegt ordaval og stagl.

d) Pykjustuleik vantar, eftirhermuleikur skertur.

3. Arattukennd hegdun.

a) Ovenjuleg dhugamal og hugdarefni sem proast litid og geta ordid hindrun i
samskiptum vid adra.

b) Aréttukennd porf fyrir ad fylgja akvednum fostum venjum, t.d. porf til ad segja
hluti 4 4kvedinn hatt og stundum ad adrir svari somuleidis alltaf eins.

Eins geta athafnir verid i 6venju fostu kerfi og ef ekki er hagt ad framkvaema paer
i akvedinni rod getur pad valdid uppnami, allt fra ergelsi til bredikasta.

c) Stegldar hreyfingar, svo sem sérkennilegar endurteknar handahreyfingar eda
floknar hreyfingar med 6llum likamanum.

d) Ovenjulegur dhugi 4 akvednum eiginleikum hulta og évenjulegur ahugi &
skynareitum (World Health Organization, 1993; Pall Magnusson, 1997; Evald
Semundsen, 2003).

Einhverfa er alvarleg proskardskun sem hefur ahrif & vitsmunalegan, félagslegan og
tilfinningalegan proska sem kemur i 1j6s 4 fyrstu tveimur arum i @&vi barnsins (Sigridur
Loéa Jonsdottir, 2000, Leaf og MacEachin, 1999). Vid greiningu 4 einhverfu parf
akvedinn fjolda og styrk fyrrgreindra einkenna og purfa bornin ad uppfylla einhverja
patti 4 6llum premur svidunum. Born med einhverfu eiga i erfidleikum med alla pessa
petti (Edvald Seemundsen, 2003). Allt frd pvi ad Kanner 1ysti bornum med einhverfu hafa

verid ymsar getgatur um hvad orsaki einhverfu.

1.5.3. Orsok

{ skrifum sinum 4rid 1943 kom fram ad Kanner taldi orsok einhverfu vera medfedda
truflun og pa askdpud vangeta einstaklingsins til ad mynda tilfinningatengsl vid annad
folk. Fljotlega for ad bera & pvi ad hann vard fyrir arhrifum tidaranda sem pa rikti, ad
ymis proskafravik barna stofudu af uppeldislegum ahrifum. Litid var svo & a0 foreldrar
einhverfra barna vaeru mjog greindir, kaldlyndir og 6heefir i a0 syna bérnum sinum pa
hlyju og érvun sem pau purftu til ad geta myndad tengsl sin 4 milli. f meira en tvo aratugi
voru pad 6rlog foreldra ad orsdk einhverfunnar veru peirra sok. I byrjun attunda

aratugarins var farid ad rannsaka foreldra einhverfra barna og bera pa saman vid foreldra
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barna sem voru med edlilega proskaframvindu. Nidurstodur leiddu i 1j6s ad foreldrar
barna med einhverfu voru ekki frabrugdnir samanburdarhopnum (Howlin, 2002).

Enn i dag eru orsakir fyrir roskun 4 einhverfur6finu 6kunnar en liklegast pykir ad paer séu
ad mestu erfoatengdar. Margar rannsoknir standa yfir 4 pessu svidi og mé nefna ad
[slensk erfdagreining er i samstarfi vid Greiningar-og radgjafarstdd rikisins og Barna-og
unglingageddeild ad rannsaka tengsl erfda og einkennamynsturs hjé islenskum

fjolskyldum barna med einhverfu (Sigridur Loa Jonsdoéttir og Ingdlfur Einarsson, 2005).

1.5.4. Greining og algengi
Allt fram til seinni hluta 4ttunda aratugarins var talid ad einhverfa veri mjog sjaldgef og
kaemi ekki fram nema hja 3-4 af hverjum 10.000. Mikil aukning hefur verid i greiningu 4
einhverfu sidastlidin ar og er talid ad 10-12 af hverjum 10.000 greinist med einhverfu. ba
er ekki taldir med peir sem greinast med Aspergersheilkenni eda adrar raskanir &
einhverfurofi. Einhverfa er prisvar til fjorum sinnum algengari hja drengjum en stalkum.
Fram hefur komid i rannséknum badi hér 4 landi og erlendis a0 ekki sé¢ um raunverulega
fjolgun ad raeda, heldur sé pekking 4 einhverfu ordin meiri og greiningaradferdir traustari.
Pad er almennt vidurkennt ad einhverfa byrji 1 frumbernsku. Rannsoknir hafa synt fram a
ad foreldrar hafa alvarlegar 4hyggur pegar barn peirra proskast ekki edlilega & fyrstu
arum i zvi pess. Ahyggur foreldranna beinast helst ad pvi pegar barn peirra skortir
frumkveedi til leiks, synir ekki eftirhermu i latbragdi og samskiptum. Ekki er til neitt
liffreedilegt prof sem greinir einhverfu heldur felst greiningin i ad leita ad dkvedinni
samsetningu og styrkleika einkenna. Einhverfa telst vera heilkenni eda dkvedid safn ad
einkennum. I greiningarferlinu er mikilvagt ad utiloka pztti sem skyrt geta einkennin svo
sem heyrnarskerdingu, tauga- og efnaskipta sjukdoma eda litningagalla (Howlin,

2002; Evald Semundsen, 2003; Stone,1997).

1.5.5. Ad eignast barn meéd einhverfu
AdQ eignast barn er yfirleitt alltaf mikid tilhlokkunarefni verdandi foreldra. Oft eru miklar

vaentingar bundnar vid fedingu pess og foreldrar imynda sér hvernig pad verdur, full af
eftirventingu og tilhlokkun. Margir foreldrar hugsa enn lengra, um allar paer jakvadu
breytingar sem verda i lifi peirra. Peir hugsa lika um 61l pau verkefni sem tekist verdur a

med barninu og hversu gaman pad verdi ad fylgjast med proskaferli pess. Pegar svo
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,,0skabarnio“ fedist eru foreldrarnir bunir ad gera sér vaentingar um ad barnid afreki i
framtidinni pad sem foreldrum tokst ekki (Wing, 1996; Wilhelm Norfj6rd, 1993). begar
pad fer ad bera 4 ad barnid syni ekki framfarir i proska, fyllast foreldrar angist og
sveiflast 4 milli vonar og 6tta. Foreldrar vonast eftir ad asteedan sé litilfjorleg og ad
lausnin s€¢ mjog einfold t.d. eyrnabolga (Wing, 1996). Pegar nidurstada greiningar liggur
fyrir er eins og verdldin hrynji. Allar ventingar og vonir um “6skabarnid” verda ad engu.
Foreldrar upplifa mikla sorg i kjolfar greiningar. Slikt 4fall er sambeerilegt vid ad missa
barn. Draumurinn um 6skabarnid er horfinn (Siegel, 1997). I framtidarsyn foreldra var
ekki gert rad fyrir barni med fotlun heldur einstaklingi med edlilega proskaframvindu
sem ad lokum verdur sjalfstedur einstaklingur. Sorgarferlid er ekki eingdngu bundid vid
foreldranna heldur eiga systkini, afar og ommur oft mjog erfitt tilfinningalega i breyttri
fjolskyldumynd (Allan og Covdery, 2005). Morgum foreldrum finnast peir hafa brugdist
a0 einhverju leyti, asaka sjalfa sig og sumum finnast peir jafnvel bera abyrgd 4 fotlun
barnsins eda vera slemir uppalendur (Sigridur Loa Jonsdottir, 1998; Wing,1996). Adrir
foreldrar upplifa reidi, kvida eda fara i afneitun um ad nokkud sé ad pratt fyrir
nidurstodur greiningar. bjonustan sem samfélagid bydur foreldrum uppa og studningur
@ttingja og vina getur haft mikid ad segja hvernig peim tekst ad vinna sig i gegnum
afallid, sorgina, breytta hagi og oft 4 tidum fjarhagserfidleika. Foreldrar pekkja barn sitt
best, peir eru mikilvaegasti hlekkurinn 1 lifi pess og eru stadgenglar barnsins vid
samfélagid (Wing,1996; Wilhelm Norfjord, 1993; Allan og Covdery, 2005). Adur en
einhverfu greining er stadfest finnst morgum foreldrum peir vera peir einu sem eiga barn
med svona undarlega hegdun. begar pad kemur i 1j0s ad pad eru fleiri foreldrar sem deila
somu upplifun og peir, pa er pad oft mikill 1éttir (Wing, 1996). I rannsokn Sélveigar
Guolaugsdottur (2002) fjallar hin um rannsokn sem Bristol gerdi arid 1987 um mikilvaegi
pess ad foreldrar einhverfra barna fai godar upplysingar um einhverfu og radin sem i
bodi eru i pjodfélaginu. Rannsoknin syndi fram 4 ad miklar upplysingar og g6d pjonusta
dr6 ur erfidleikum foreldra i ad skilja hegdun barnsins og hvernig pad hjalpadi peim vid
ad adlagast fotluninni. Margir foreldrar f4 mikinn studning af pvi ad reda vid adra

foreldra sem eiga einhverf born.
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1.5.6. Barna og unglingageddeild og Umsjonarfélag Einhverfa

Ekki er svo ykja langt sidan ad bérn med fotlun voru vistud & sélarhringstofnunum fjarri
alfaraleid og voru ad mestu 6synileg i samfélaginu. Pau voru oft 4 tidum einangrud og
nutu ekki somu lifsgeda og pjonustu og 6fatladir jafnaldrar sinir. Foreldrar barna med
fotlun hafa verid 6tulir og helstu talsmenn barna sinna og stofnad hagsmunasok sem lidur
i réttindabarattu. Umsjonarfélag Einhverfa var stofnad arid 1977 og var tilurd ad stofnun
pess neyd foreldra einhverfra barna. Stofnfélagar voru foreldrar og starfsfolk
Barnageddeildar barnaspitala Hringsins, sem nu heitir Barna- og unglingageddeild
Landspitalans (BUGL). Astand i malefnum einhverfra var ekki god 4 pessum tima, engin
urredi voru fyrir einhverfa i pjodfélaginu segir Sélveig Gudlausdottir (1997) 1 tuttugu ara
afmaelisrit félagsins. Foreldrar purftu ad berjast fyrir ad fa alla pjoénustu fyrir bérn sin. A
pessum tima var starfraekt sdlarhringsdeild og dagdeild fyrir einhverf bérn &
Barnageddeildinni. A pessum tima starfadi kennari 4 BUGL til ad sja um kennslu allra
innlagdra barna og i byrjun vard adstadan i einu herbergi i hlisnedi Barnageddeildar.
Solveig segir einnig ad starfsfolk Barnageddeildar hafi reynt drangurslaust ad vinna ad
stofnun medferdaheimilis i tengslum vid deildina. Starfsfolk leitadi til foreldra um
samvinnu og uppur pvi var félagid stofnad.

Mikil vinna hofst hja stofnfélogum félagsins og skiladi st vinna sér i opnun
medferdaheimilis ad Tronuholum 4arid 1982. Samtimis ad Tronuholaheimilinu var breytt i
sambyli var samsetning hopsins endurskodud. Ut fra pvi fluttust bornin 4 6nnur sambyli
og ma par nefna Sabrautarheimilid og Hélaberg. { avarpi vid opnun 4
Tronuhdlaheimilinu fyrir einhverfa kom fram eftirfarandi: ,, Heimilio mun leitast vio ad
skapa einstaklingnum adsteedur til dframhaldandi medferdar, sem mida ad pvi ad pjalfa
upp grundvallarheefni eda feerni og er forsenda pess ad hann geti lifad sem edlilegustu
lifi. L6go verdur ahersla a ad viohalda og styrkja tengsl einstaklingisins vio folskyldu
sina og leiobeina og styrkja fjolskylduna i samskiptum hennar vio hinn einhverfa
einstakling. Petta medferdarheimili er gloggur vitnisburour um pann arangur sem getur
nadst pegar frumkveedi einstaklinga og opinber patttaka leggjast a eitt . Proun var hafin i
ad yta gdmlum og treltum vidhorfum til hlidar med pvi markmidi ad efla einhverfa

einstaklinga og veita peim ny tekifaeri (Margrét Margeirsdottir, 2001).
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Umsjonarfélagid er virkur patttakandi i norreenu samstarfi, er i Evropusamtokum
og heimssamtokum. Umsjonarfélagid hefur fra stofnun verid adildarfélag ad broskahjalp
og Oryrkjabandalaginu. I sama timariti skrifar formadur félagsins Astros Sverrisdottir
(1997) ad helstu barattumal félagsins sé ad komid verdi upp heildstedri pjonustu fyrir
einhverfa sem byggd er upp & skipulagdan hatt pad sé hagur allra pegar litid er til
framtidar. A heimasidu félagsins segir ,, Starfsemi félagsins hefur ad mestu beinst ad pvi
ad beeta pjonustu vio folk haldio einhverfu og skyldum fotlunum. Mikil ahersla hefur
verid l0go a ad taka virkan patt i motun pjonustu fyrir pennan hop. Nefnd a vegum
félagsmalaraduneytis sem fjalladi um framtioarskipulag a pjonustu fyrir einhverfa lauk
storfum [ byrjun ars 1996. Tveir fulltruar félagsins satu i peirri nefnd. Mikilveegt er ad
foreldrar og adrir adstandendur standi voro um rétt barna sinna og lati til sin taka”
(Umsjonarfélag Einhverfra, e.d). Algengasta asteda pess ad foreldrar barna sem sidar
greinast med einhverfu leita sér sérfreediadstodar er seinkadur malproski (Edvald
Semundsen, 2003). Mikilvagt er ad greiningarferlid hefjist sem fyrst eftir ad grunur

vaknar.

1.6. Greiningarferlio

1.6.1. Frumgreining
Pegar grunur vaknar um fravik i proska parf ad fara fram frumgreining. Med

frumgreiningu er att vid formlega athugun sérfredinga 4 proskaframvindu barnsins.
Sérfreedingurinn afsannar eda stadfestir alvarleg fravik. Frumgreining fer oftast fram 4
annars stigs stofnunum par sem skimun og mat a proska barna fer fram (Ingibjorg
Jonsdottir, munnleg heimild 20. febraar 2007). M4 par nefna Barnadeild sjukrahusa,
sérfredipjonustu grunnskola, radgjafar- og salfredipjonustu leikskola, sérfraedinga
svadisskrifstofa, greiningarteymi heilbrigdisstofnana, Sjonstod Islands, Heyrnar- og
talmeinast6d og hja ymsum 6drum sérfredingum (Greiningar-og radgjafastod rikisins,
e.d.). A Midst6d heilsuverndar barna er starfraekt pverfaglegt greiningarteymi sem veitir
sérhaefda pjonustu vardandi greiningu og radgjof vegna proska- og hegdunarfravika barna
& aldrinum 0-6 ara. A Midstodinni stafar pverfaglegt teymi barnalaekna, salfradinga,

10jupjalfa, sjukrapjalfara og félagsradgjafa. Teymid sinnir athugunum 4 proskastoou
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barna pegar grunur um fravik vaknar og veitir videigandi radgjof. Markmidid med pessari
pjonustu er ad finna fravik eins fljott og hagt er til ad auka likurnar &4 ad barnid og
fjolskylda pess geti notid gdds af snemmtaekum pjonustutrredum sem mida af pvi ad
baeta stodu barnsins (Heilsuverndarstdd barna, e.d.). Ef grunur vaknar um einhverfu eftir
frumgreiningu pa er barninu visad til Greiningar- og radgjafastodvarar rikisins

Hlutverk Greiningarstodvar er ad sinna greiningu og radgjof barna med alvarleg
proskafravik, sem geta leitt til fotlunar. L6g um Greiningarst6d kveda pvi 4 um ad
frumgreining skuli hafa farid fram adur en til tilvisunar kemur, pannig ad pad liggi fyrir
stadfesting a pvi ad um alvarleg og langvinn fravik i proska og adlogun sé ad reda. Ad
pessum skilyrdum uppfylltum er pad hlutverk pess sérfredings, sem stendur ad
frumgreiningu, ad visa mali barnsins formlega til Greiningarstodvar, enda fylgi med
fullneegjandi upplysingar um nidurstodur frumgreiningar (Greiningar-og radgjafastdod

rikisins, e.d.).

1.6.2. bjénusta Barna- og unglingageddeildar og Greiningar- og
radgjafastodvar rikisins.
bjonusta vid greiningu einhverfu hefur verid 4 vegum Greiningar- og radgjafarstodvar

rikisins allt frd stofnun hennar arid 1986 en fram ad peim tima hét hiin Greiningarstod i
Kjarvalshusi. Adur hafoi pjonustan verid i hondum Barna- og unglingageddeildar
Landspitalans allt fra 1971.

Arid 1988 flutti Greiningarstod i naverandi husnadi og gat pa betur sinnt floknari
greiningum. Uppur pvi proudust markvissari vinnubrdgo i greiningu a einhverfu med
studningi fagfolks 4 BUGL. Fra og med 1990 for pjonustan fram 4 dagdeild
Greiningarstoovar. Fyrst 1 stad for ekki fram formleg greining par heldur var talad um
»grun® og frekari akvordun um greiningu, pjalfun og trredi var tekin 4 Barnageddeild.
Greiningarferlid var &4 pessum tima sex vikur & Greiningarstdd og adrar sex vikur &
BUGL. Hlutverk Barnageddeildar eftir greiningu var fj6lpatt pjonusta. bar vann mikid af
fagfolki med pverfaglega menntun mé par nefna leikskolakennara, sérkennara,
proskapjalfa, salfredinga, hjukrunarfraedinga og laekna. Fra stofnun BUGL hefur veriod
16gd mikil dhersla & ad veita markvissa pjalfun i ad efla einstaklinginn i ad pekkja
umhverfid sitt og maeta hverjum og einum par sem hann er staddur. Arid 1996 kom fram i

skyrslu um framtidarskipulag um pjonustu vio einhverfa tillaga um 3-5 stodugildi sem
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attu ad mynda fagteymi med sérpekkingu 4 einhverfu. Fagteymio atti ad vera stadsett &
Barnageddeild eda Greiningarstod. 1 skyrslunni kom einnig fram ad fella ztti pjonustu
vid einstaklinga med einhverfu sem mest ad pjonustukerfi fatladra. I framhaldi af pessu
var tekin su akvordun ad ekki yroi tekid vid fleiri tilvisun um pjénustu vid einhverf born.
Greiningarstd0 tok sidan vid hlutverki Barnageddeildar um ad Ijuka vid greiningu barna
med einhverfu (Greiningar- og rddgjafarstod rikisins, 1999; Solveig Gudlaugsdottir
munnleg heimild, 29. mars 2007). A pessum tima var buid ad byggja upp gott
pjoénustuteymi kringum bérn med einhverfu 4 BUGL. Par mé nefna a0 eftirfylgd inn i
leikskola var i peirra hondum. Vid akvordunina um ad pjonustan vid einhverf born vaeri
ekki lengur i hondum BUGL, myndadist akvedid tomaram i pjonustunni. A pessum tima
var Greiningarstddin ad byggja upp starfsemina og lentu born 4 leikskolaaldri sem hofou
verid i pjonustu hja badum adilum i millibilsastandi hvad vardar eftirfylgni. Petta timabil
var erfitt fyrir starfsfélk 4 BUGL pvi pad hafdi unnid markvisst ad endurbotum fyrir
einhverf born par sem 16g0 var ahersla a einstaklingsmidada pjonustu og samvinnu vid
foreldra (Sélveig Gudlaugsdottir munnleg heimild, 29. mars 2007). Fram til arsins 1997
var starfraegt dagdeild 4 Greiningarstodinni og var dvalartimi hvers barn 2-6 vikur. A
pessum tima voru foreldrum veittar upplysingar um fotlunina, pau fengu uppeldislega
radg)of og farid var 1 gegnum alla formlega petti greiningarinnar. Dagdeildin var 16g0
nidur 4rid 1997 med pad af markmidi ad veita fleirum pjonustu yfir lengri tima. I 16gum
um Greiningarstdd er kvedid 4 um ad frumgreining skuli hafa farid fram adur en til
tilvisunar kemur (Greiningar- og radgjafarstdo rikisins, 1999).

Uppbygging pjonustu Greiningarstddvar vid born med einhverfu og fjélskyldu
peirra er i formi fredslu, pjonustudzetlunar, pjonustuteymis, pjalfunarteymis og
eftirfylgdar. Pegar komid er med barn &4 Greiningarstdd er gerd pjonustudaetlun, sem er
nokkurskonar samstarfssamningur um pa heildstaedu pjonustu sem pad og foreldrar pess
munu fa. Greiningarferlio sjalft tekur um viku tima. P4 hitta foreldrar og barnid ymsa
sérfredinga sem komast ad nidurstodu um greiningu. Greining er aldrei endanleg, sist hja
ungum bdrnum pvi er endurmat mikilveegt.

Eftir a0 foreldrum hefur verid gerd grein fyrir ad barn peirra s€¢ med einhverfu eru
kynnt fyrir peim pau félagslegu réttindi og pjonusta sem pau eiga rétt 4. Send eru bréf og

vottord til heilsugaeslustodvar, vidkomandi sveitafélags til ad o6ska eftir studningi vid
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barnid 4 leikskola. Einnig feer viokomandi Svedisskrifstofa mélefna fatladra tilkynningu
um pennan nyja skjolsteding. Ef barnid er komid a leikskola er bodad til fundar med
starfsfolki leikskolans, radgjafapjonustu sveitafélagsins og svadisskrifstofu (Greiningar-
og radgjafarstod rikisins, e.d.).

Reynt er ad horfa til framtidar og skilgreina pjalfunar- og medferdarleidir sem
taldar eru henta best. I pjonustu vid barnid og fjolskyldu pess parf ad gera rad fyrir
heildstedri pjonustu, markvissum leidum og lagt er til ad stofnad verdi pjonustuteymi
fyrir barnid. [ pjonustuteyminu eru foreldrar, peir sem koma ad pjalfun barnsins 4
leikskolanum, deildarstjori og leikskolastjori, fulltrii sveitafélags, fulltrai
Greiningarstodvar og adrir sem koma ad pjonustu vid barnid. Teymid midlar
upplysingum sin & milli og hittist & nokkurra ménada fresti allt eftir thlutun. Til ad na sem
bestum arangri parf ad vinna eins fljott og hagt er eftir vidurkenndum adferdum i pjalfun
og kennslu barna 4 einhverfuréfinu.

Hér 4 landi hafa tvaer vidurkenndar heildstedar ihlutunarleidir nad fotfestu. bad er
i fyrsta lagi Skipulogd kennsla (structured Teaching Model) byggd 4 TEACCH likaninu
(Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped Children).
i 60ru lagi snemmtaek atferlispjalfun (Early Behavioral Intervention) sem byggd er 4
hagnytri atferlisgreiningu (Applied Behavior Analysis) (Greiningar-og radgjafarstoo
rikisins, 1999). Samhlida ofangreindum ihlutunarleidum eru notadar ymsar sérhaefoar
adferdir til ad kenna akvedna faerni. Ma par nefna myndaskiptatjaskiptaleidin (PECS) og
félagshaefnisogur. A fagsvidi einhverfu 4 Greiningarstodinni starfa sérfradingar i badum
ihlutunarleidunum. beir eru i hlutverki radgjafa vid foreldra og peirra sem koma ad
pjalfun barnsins. Pegar greining er fengin pa purfa foreldrar ad velja hvort peir vilja
atferlispjalfun eda skipuldgd vinnubrogd. Foreldrum finnst oft mjog erfitt ad taka pessa
akvordun. bad er hlutverk rddgjata Greiningarstodvar ad upplysa foreldra og adstoda pa
med val. Radgjafinn setur foreldra i samband vid leikskola ef peir 6ska eftir ad fa ad
skoda pjonustuna. Eftir ad foreldrar hafa valid ihlutunarleid fa peir radgjafa sem er med
sérpekkingu 4 henni. [ samvinnu vid foreldra er stofnad pjalfunarteymi sem kemur ad
daglegri pjalfun og kennslu barnsins (Greiningar-og radgjafarstod rikisins, e.d; Agnes

Elidottir munnleg heimild 16. névember 2006).
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[ pjalfunarteymi eru auk foreldra radgjafi Greiningarstodvar, radgjafi sveitarfélags
og peir sem koma ad pjalfun & leikskolanum. Pjalfunarteymid heldur reglulega
vinnufundi. I byrjun pegar verid er pjalfa folk i vinnubrogdum pé er hist prja morgna og i
kjolfario er komid i reglubundnar heimsoknir & leikskolann. Petta eru fundir par sem gadi
pjalfunar eru skodud og farid er yfir stédu mala. A pessum vinnufundum geta foreldrar
borid upp spurningar um ymis mal sem peir eru ad glima vid heima. Vinnufundir
pjalfunarteymis eru haldnir reglulega en sidan er dregid ur allt eftir atvikum (Greiningar-
og radgjafarstod rikisins, e.d; Agnes Elidottir munnleg heimild 16. névember 2006).

A Greiningarstd eru haldin reglulega namskeid fyrir foreldra, adstandendur og pa
sem koma ad pjonustu vid born med einhverfurdfsraskanir. Eftirfylgd i freedslu og radgjof
er mikilvaegur lidur 1 pjénustu Greiningarstodvar en misjafnt er hversu lengi hlin varir en
pad fer allt eftir adstedum og alvarleika fotlunarinnar (Greiningar- og radgjafarstdo
rikisins, e.d.). Ef Greiningarst6d hefur komid ad rddgjof barna med einhverfurofsraskanir
a leikskolaaldri, pa er peim fylgt eftir ad 6llu jofnu med einum eda tveimur fundum inn i
grunnskélann. Adur en born byrja i grunnskola fer fram endurmat 4 fyrri greiningu. Matid
fylgir sidan barninu i grunnskdlann til ad haegt s¢ ad meta pjonustuporf. Ef born greinast
hins vegar ekki fyrr en 4 grunnskoélaaldri pa er bodid upp a nokkrar eftirfylgdar
heimsoknir par sem radgjof er veitt og folki jafnframt bent 4 ad nyta sér fredslunamskeid
Greiningarstodvar. Framtidarsyn Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins er st ad
eftirfylgd vegna barna med einhverfu sé sem mest i hondum sveitarfélaganna eins og 16g
gera ra0 fyrir. bad eru p6 undantekningar pegar um er ad re&da 6venju floknar fatlanir. Til
a0 petta geti ordid parf ad mennta fleiri rddgjata i viourkenndum ihlutunarleidum.
(Sigridur Loa Jonsdottir munnleg heimild, 9. november 2006; Greiningar- og

radgjafarstdo rikisins, e.d).

1.7. Sérhaefdar kennsluadferdir

1.7.1. Snemmtaek ihlutun
Born eru undirstada ad heilbrigdu pjoofélagi. Hvernig samfélagio kemur fram vid born

getur haft ahrif 4 hvernig pau proskast og motast a lifsleidinni. Lengi hefur verid 1jost ad

fyrstu @viarin eru mikilvaeg fyrir allan sidari proska barnsins. Frumbernska er badi
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mikilvaegasta en um leid vidkvaemasta skeidid i proskasdgu barna. Rannsoknir hafa
stadfest ad a fyrstu arum barns er taugaproski mestur. Ef ad barn faedist med fotlun eda
synir seinkun i proska, er mikilvaegt ad gripa strax til snemmtakrar ithlutunar (Colon,
2002). Margar rannsoknir og kenningar fréa fyrri hluta sidustu aldar hafa sannad
mikilvagi fyrstu @viaranna. Um midja sidustu 61d var farid ad beita skipulogdum
adgerdum til ad hafa dhrif 4 proskaframvindu ungra barna med f6tlun (Tryggvi
Sigurdsson, 2003). Mikilvaegustu kenningar snemmtakrar ihlutunar ma rekja til uppeldis
og kennslufraeda sem komu fram i Bandarikjunum 4 sjounda aratug sidustu aldar. Upp ur
pessum kenningum voru settar fram detlanir sem hofou pad ad markmidi ad brua bilid 4
milli barna sem bjuggu vid erfidar félagslegar adstedur, einhvers konar fotlun og peirra
sem bjuggu vid betri adstedur (Tryggvi Sigurdsson, 2003; Greiningar- og radgjafastod
rikisins, 2005; Shonkeff og Meisels, 2000). Til eru margar skilgreiningar 4 snemmtaekri
ihlutun ein peirra er opinber skilgreining bandariska menntamalaraduneytisins sem birtist
i grein Tryggva Sigurdssonar (2003), hun hlj6dar pannig:

o, Snemmitcek thlutun beinist ad bérnum undir 6 dara aldri, sem hafa greinst med fotlun, eru
[ ahcettu vardandi fotlun eda annars konar erfidleika, sem geta haft ahrif a proska peirra.

o Snemmtcek ihlutun felst i pvi ad sja pessum bornum og foreldrum peirra fyrir pjonustu
med pad ad markmidi ad draga ur ahrifum proskavandamalanna.

o Snemmteek ihlutun getur verid leeknandi eda fyrirbyggjandi, p.e.a.s. beinst ad
proskavandamalum, sem til stadar eru eda komid i veg fyrir pau.

o Snemmtcek ihlutun getur beinst ad barninu einvoroungu eda barninu og fjolskyldunni
saman.

o Skipulagdar adgerdir (,, early intervention programs") geta farid fram d stofnun, d
heimili fjolskyldunnar, a sjukrahusi eda blondu af pessu.

e Dbjonusta neer frd frumgreiningu til greiningar og beinnar ihlutunar. Snemmtcek thlutun
getur hafist hvencer sem er fra feedingu barns til skolaaldurs. Margvisleg rok hniga hins
vegar ad pvi ad hefja afskipti eins snemma og audio er .

Tilgangur snemmtakrar ihlutunar er ad draga Gr ahrifum medfaeddrar eda dunninnar
fotlunar eda ad koma i veg fyrir ad barn verdi fatlad. Ymsar aztlanir eru til fyrir born
med fatlanir, t.d. malhémlun, hreyfihdmlun og einhverfu (Tryggvi Sigurdsson, 2003).
Markmid med snemmtaekri ihlutun er ad draga ar dhrifum f6tlunar hja bérnum undir

grunnskoélaaldri. Pad audveldar barninu ad taka patt i daglegu lifi og pad eykur likur & ad
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barnid verdi virkt i samfélaginu. Heilstaed pjonusta vid born og foreldra peirra er eitt af
megin markmidum snemmtakrar ihlutunar. Adaleinkenni snemmtekrar ihlutunar i hAum
gedaflokki sem greinir hana fra pvi eins og hiin var stundud fyrir 1986, eru markviss
vinnubrogd sem byggd eru 4 visindalegum adferdum par sem arangur er maldur
reglulega. I snemmtaekri ihlutun er einnig mikil dhersla 16gd 4 samvinnu fagfolks og
foreldra (Tryggvi Sigurdsson, 2000; Tryggvi Sigurdsson 2003). Sérfraedingar eru
sammala um ad snemmtak ihlutun gagnist bérnum med einhverfu. Nidurstoour
langtimarannsdkna hafa synt fram & ad batahorfur einhverfu eru ekki géodar. Rannsoknir
hafa einnig synt fram a ad flestir einstaklingar med einhverfu purfa allt sitt lif &
einhverjum studningi ad halda. Hja ungum bérnum er dkvedinn sveigjanleiki i
taugakerfinu, med pjalfun er hagt ad hafa varanlegar breytingar 4 midtaugakerfi hja
bornum. F4 demi eru um ad folk laeknist af einhverfu. bad eru pvi miklar likur 4 ad
einstaklingur med einhverfu purfi studning allt sitt lif (Sigridur Loéa og Ingdlfur
Einarsson,2005; Sigridur Loa Jonsdottir, 2005). Stodug aukning hefur verid i medferd og
pjonustu vid bérn med einhverfu og skyldar raskanir. Tryggvi Sigurdsson (2003) segir i
grein sinni ad ekki sé 16ng hefd fyrir pvi hér 4 landi ad fjalla um heildsteda pjonustu ut
fra skilgreiningu snemmtaekrar ihlutunar. Pjonustan er pvi oft ekki ndgu heildstad par
sem markmid og leidir eru ekki naegjanlega vel skilgreind. Med baettri pjonustu eru meiri
likur & pvi ad arangur naist. Margar pjalfunaradferdir hafa verid notadar sem
medferdarleidir fyrir born med einhverfu med misgdédum arangri. Pegar velja 4
bjélfunarleid fyrir born med einhverfu er mikilvagt ad horfa a4 hvada arangri hun hafi

skilad og hvernig honum hefur verid nad (Green, 1996).

1.7.2. Atferlispjalfun

Kringum 1960 hofust rannsoknir & atferlismedferd barna med einhverfu og adrar
proskaraskanir, byggdar & grunni Skinners. Pessar rannsoknir syndu fram 4 gédan arangur
i ad auka faerni patttakenda 4 svidi félagslegra samskipta, sjalfshjalpar og bodskipta.
Nidurstodur syndu einnig ad haegt var ad draga r sjalfsmeidandi og sjalfsorvandi hegdun
(Sigridur Loa Jonsdottir og Ingélfur Einarsson, 2005). 1 eftirfylgni med bérnunum kom i
1j6s ad pau virtust ekki yfirfeera nyja faerni 4 adrar adsteedur nema henni verir vidhaldid
af foreldrum. Arangur var einnig synilegri eftir pvi sem bornin voru yngri vid upphaf

medferdar. Lengi vel var margt abdtavant i medferdinni sem kom vel 1 1j6s pegar hun var
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endurtekin af Lovaas, Koegel, Simmons og Long arid 1973 (Sigridur Loa Jonsdottir,
2000).

Frumkvooull 1 préun 4 heildstadri atferlispjalfun er Ivar Lovaas og samstarfsfolk
hans sem byggja nidurstodur sinar & yfirgripsmiklum og mdrgum grunnrannséknum.
Lovaas hefur utfert adferd sem samanstendur af kennsluadferdum til ad kenna bornum
akvedin hugtok eda ferni i samraemi vid proska og aldur barnsins. Markmid
pjalfunarinnar er ad barnid fari ad veita umhverfinu meiri athygli og pad nyti sér areiti
umbhverfis til 6rvunar (Sigridur Loa Jonsdéttir, 2000; Leaf og McEachin, 1999). Arid
1994 var sett af stad rannsokn sem bar heitid ,,7he Multi-site Young Austism Project“ par
sem Lovas og samstarfsfolk hans brast vid krofum um endurtekningu rannsoknar sem
gerd var arid 1987. Rannsoknin for fram i nokkrum 16ndum medal annars i
Bandarikjunum, Noregi og hér 4 landi og st6d hin yfir { fimm ar. Nokkur islensk born
toku patt i rannsdkninni og voru pau fyrstu bornin hér a landi sem fengu atferlispjalfun.
Farid var ad bjoda uppa atferlispjalfun sem valkost &4 Greiningarstodinni seinni hluta ars
1999, en pad var po hdd pvi ad sveitarfélogin veru tilbuin til samstarfs. Hafnarfjorour,
Gardabar og Seltjarnanes ridu 4 vadid. Fyrsta barnid hof svo patttoku i Reykjavik arid
2000 og sidan hafa fleiri sveitarfélog fylgt 1 kjolfarid (Sigridur Loa Jonsdottir, 2000;
Sigridur Loa Jonsdoéttir, munnleg heimild 23.03.2007).

Snemmtazk atferlispjalfun er hugtak sem er notad pegar unnid er med ungum
bornum med einhverfu. Fredimenn sem rannsakad hafa ahrif atferlispjalfunar & bérn eru
allir sammala ad mikilveegt sé ad byrja pjalfun strax eftir ad barn fer greiningu. Best sé
a0 byrja 4 medan barnid er enn 4 leikskola aldri, en & peim aldri er proskahradinn mestur.
Pjalfunin 4 ad taka yfir mest allan vokutima barnsins og fara fram i umhverfi sem hafir
aldri pess (Sigridur Loa Jonsdottir, 2000). Kennslan getur farid fram 4 heimilum i
almennum leik- eda grunnskola, i sérdeildum eda i sérskdélum sem byggd er 4 adferdum
atferlisgreiningar. Barninu er kennd hegdun sem pad hefur a0 litlu eda engu leyti & valdi
sinu, t.d. sjalfshjalp, leikur og félagsleg samskipti. Um leid er 16gd ahersla 4 ad draga ur
eda uppraeta oxskilega hegdun, t.d. prahyggjukennda hegdun (Kristin Gudmundsdottir;
Sigridur Loa Jonsdottir, 2006). 1 atferlismedferd er mikilvagt ad vinna eftir vel
skilgreindum adferdum vid medferd og pjalfun sem byggir a freedilegum grunni, midud ut

fra einstaklingnum og skyrum markmidum um hvad er kennt og hvernig. Allt pad sem
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stendur til ad kenna barninu er sett fram 1 litlum malanlegum skrefum hvort sem um er
a0 reda tiltolulega einfalda hegdun eda kenna pvi ad takast 4 vid floknari adstedur.
Framfarir barnsins eru maldar reglulega til ad sja hvada markmidum hefur verid nad
(Harris og Weiss,1998; Sigridur Loa Jonsdottir og Ingoélfur Einarsson, 2005). Markmidid
er ad barnid geti sidan framkvemt lerdu athotnina vid olikar adstedur. bjalfunin parf
badi ad vera skemmtileg og ekki of erfid fyrir barnid. bad parf smam saman ad bata vid,
pannig ad barnid sé stodugt ad lera eitthvad nytt (Harris og Weiss,1998). Nyrri
rannsOknir hafa synt fram 4 ad morg born sem hafa fengid markvissa atferlispjalfun hafa
nad ad auka verulega vid athafnir daglegs lif og sum hver nad jatnéldrum sinum i proska
a flestum svidum (Sigridur Loa Jonsdottir, 2000).

Til a0 nd sem bestum arangri er naudsynlegt ad foreldrar séu virkir patttakendur,
fai pjalfun og kennslu i adferdinni og séu i ndnum tengslum vid pa sem pjalfa barnid
(Sigridur Loa Jonsdottir, 2000; Harris og Weiss, 1998). Eftirspurn eftir atferlispjalfun
synir ad hun 4 eftir ad aukast mikid en til ad geta matt henni &n pess ad slakad sé &
faglegum gedum er naudsynlegt ad tryggja aframhaldandi proun og ad efla og byggja
upp faglega pekkingu hja peim pjonustustofnunum sem sinna bérnum med
einhverfurofsraskanir. Mikilvegt er ad vidhalda peim arangri sem nast med
atferlispjalfun og ad gert sé rad fyrir ad pjalfunin og sérkennsla haldi afram med hlidsjon
af proskastodu og porfum einstaklingsins (Sigridur Loa Jonsdottir og Ingdlfur Einarsson,

2005).

1.7.3. Skipulogd kennsla, TEACCH

TEACCH er skammstofun sem stendur fyrir ,, Treatment and Education of Autistic and
related Communications handicapped Children®. betta hefur verid pytt 4 islensku sem
medferd og kennsla barna med einhverfu og skyldar bodskiptatruflanir. Adferdin kemur
fra Nordur-Karolinu fylki i Bandarikjunum nénar tiltekid fra haskolanum i borginni
Chapel Hill. Var pad professor Eric Schopler sem setti hana fram arid 1970. Pad sem
hvatti hann til rannsdkna, var almennur misskilningur & einhverfu og gedklofa barna.
Eric Schopler setti af stad yfirgripsmikla rannsokn sem lagdi dherslu & skynjun frekar en
tilfinningalegar orsakir einhverfu. Hann lagdi til 1 lok rannsoknarinnar ad medferd
einstaklinga med einhverfu yrdi sérstaklega snidin ad porfum, ferni og dhuga hvers og

eins (Schopler, 1997). Hér er um ad rada vidtekt pjonustukerfi fyrir einstaklinga med
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einhverfu allt frd greiningu til fullordins &ra (Sigran Hjartardottir,1997; Schopler, 1997).
bekking 4 adferdinni hér 4 landi kom med fagfolki a BUGL sem for og kynnti sér
hana 1 Nordur-Karélinu arid 1989. Fljotlega eftir pad var farid ad vinna og pjalfa eftir
adferdinni (Solveig Gudlaugsdottir munnleg heimild, 29. mars 2007). Skipulogd kennsla
(Structured Teaching Model) er byggd 4 TEACCH likaninu og er alpekkt adferd medal
fredimanna um allan heim. TEACCH er notad til ad byggja upp skyran ramma um allt lif
og starf pess einhverfa. Rannsoknir hafa leitt 1 1j6s ad skipulagt umhverfi, stundaskrar,
vinnuferli par sem ventingar eru skyrar og notadar eru sjonrenar visbendingar hafa verid
mjog arangursrikar leidir til ad hjalpa folki med einhverfu til ad nyta hafileika sina. i
skipulogdum kennsluadferoum TEACCH er 16g0 ahersla a einstaklingsmat og utbtiinn er
pjalfunar- og kennsludetlun par sem markvisst er unnid med pa patti sem styrkja faerni,
sjalfsteedi og dhuga einstaklingsins. Logd er mikil dhersla 4 ad allir sem koma ad pjalfun
barnsins skilji bodskipti einhverfa og med hvada hatti umhverfid hefur ahrif &
bodskiptafaerni peirra (Svanhildur Svavarsdottir, 2006; Schopler, 1997). Samstarf foreldra
er lykilatridio til ad godur arangur ndist i bodskiptapjalfun. Pad er ekki markmid ad gera
folk med einhverfu eins og ,,venjulegt folk* heldur frekar ad skilja og virda peirra
»menningu‘ og adlaga umhverfid ad peirra porfum og takmdrkunum. Hér er ekki verid ad
vanmeta einstaklinginn eda ventingar um arangur, heldur er aherslan 16g0 4 a0 efla
sterkar hlidar og dhuga fremur en ad einblina um of 4 paer veiku. Byggt er jafnt og pétt
ofan 4 eins mikid og lengi og einstaklingurinn reedur vid. Margir einstaklingar med
einhverfu hafa godan sjonraenan styrkleika, eru naemir 4 smaatridi, hafa gott minni, hafa
oft sérstok dhugamal og marga adra hefileika sem geta ordid peim mikill styrkur og
grundvollur fyrir sjalfstedi peirra sidar 4 &vinni (Ragnheidur Juliusdottir 1998).
TEACCH adferdin spannar vitt svio pvi hun tekur tillit til allra patta { lifi
einstaklings og fjolskyldu hans. b6 a0 meginaherslan sé€ 16g0 4 sjalfsteda vinnu er ekki
sidur mikilvaegt ad efla bodskiptin, félagslega feerni og tdmstundir. Reynt er ad skapa
tekifeeri til ad virkja pessa ferni alls stadar. TEACCH adferdin er best til drangurs ef hun
er 1 stodugri endurskodun og nar yfir allar adstedur i lifi vidkomandi einstaklings.
Markmidid med TEACCH er ad pjonustunotendur geti unnid eins sjalfstett og unnt er.
Einstaklingar sem eru med einhverfu eru liklegri til ad skilja og fylgja sjonreenum

fyrirmalum fremur en munnlegum. Med markvissu skipulagi og sjonraenum
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visbendingum, skriflegum eda i myndmali, purfa pjonustunotendurnir pvi ekki munnleg
fyrirmeeli fra leidbeinanda og geta med timanum gengid sjalfstett i pau storf sem atlast
er til af peim. Myndrant dagskipulag er undirstada i allri vinnu pjonustunotenda med
einhverfu. Dagskipulag gefur pjonustunotandanum upplysingar um hvad hann 4 ad gera,
hvener, hvar og med hverjum. Dagskipulagid getur spannad allt fra einni athofn, 1 hluta
ur degi eda til lengri tima, verid skrifud, myndraen eda buin til Gr hlutum, allt eftir getu
hvers og eins. Fyrir hverja pjalfunarstund faer pjonustunotandinn vinnuplan. Par kemur
fram, hvar 4 ad vinna hvad, hve lengi og hvad kemur naest. Hver pjonustunotandi hefur
sitt eigid vinnusvadi par sem hann vinnur verkefnin sin. Skipuleggja parf vinnusvadid
pannig ad pjonustunotandinn geti leert ad saekja verkefnin sin sjalfur og gengid fra peim i
sina hillu. I sjalfstzedri eda skipulagdri vinnu er atlast til ad pjonustunotandinn zfi og
vidhaldi peirri kunnattu og reynslu sem hann hefur pegar 6dlast. Uppsetning parf ad vera
skyr og sjonraen, med greinilegu upphafi og endi, hvad & ad gera, hvernig og hve lengi.
Flokkun, p6run, pusl, pokkum og alimingar eru demigerd fyrir pessa vinnu. Atlast er til
ad pjonustunotendur vinni pessi verkefni fyrst med leidbeinanda og sidan an adstodar.
Petta vinnulag verdur til pess ad pjonustunotandinn 60dlast sjalfstadi, lerir ad fylgja
akvednu vinnuferli, eykur tthald sitt og laerir ad sitja vid bord (Ragnheidur Juliusdottir
1998). Mikilvaegt er fyrir leidbeinendur og kennara ad geta gripid til félagshaefnisagna til
ad barnio skilji adstaedur betur.

1.7.4. Félagshafnissogur
Carol Grey er upphafsmadur af félagshafnisdgum sem notadar eru samhlida

hlutverkaleikjum, teikniségusamtélum og myndbondum. Félagshafniségur eru unnar tt
fra premur megin pattum sem eru: Hugarkenning (Theory of Mind), p.e.a.s. ad
einstaklingurinn viti ad adrir hugsi 6druvisi en peir. Skertri heildreenni syn (Central
Coherence), sja samhengi i hlutum og ad erfitt sé¢ ad greina 4 milli adalatrida og
aukaatrida. Framkvemdastjornun (Executive function) geta gert aetlun um hvernig haegt
sé a0 leysa verkefni 4 dkvedinn hatt. Félagshafnisdgur eru &tladar bornum og
einstaklingum 4 einhverfurdfinu og eru skrifadar til ad audvelda peim skilning &
adstedum sem peir eiga erfitt med. Sogurnar eru skrifadar af folki sem vinnur naid med
barninu, foreldrum eda fagfolki. Annar mikilvagur pattur i pessum ségum er ad skrifa um

pa ferni sem hefur nadst hja barninu/einstaklingnum til ad byggja upp jakvaeda mynd af

Anna E. Svavarsdottir 29
Katrin I. Valentinusdottir



Barnid pitt er med einhverfu og hvad svo?

sjalfum sér (styrkja sjalfsmyndina) og ekki mé gleyma hrésinu. Félagshaetnisogur leggja
aherslu 4 félagslegan skilning & jadkvaedan hatt t.d. nota ord eins og ,,oft", ,,pad veri gott*,
i stadinn fyrir ad alhaefa og fordast ord eins og ,,alltaf* eda ,,aldrei. Tilgangur pess ad
bua til félagshaefnisdgur er ad setja upp adstedur fyrir vidkomandi barn/ einstakling.
bessar sogur eru gerdar til a0 audvelda barninu/ einstaklingnum adstaedur sem eru honum
erfidar. S6gurnar eru alltaf skrifadar med einstaklinginn i huga sem a ad vinna med vid
akvednar adstedur. Sogurnar geta verid mismunandi eftir aldri og getu hvers og eins

(Asgerdur Olafsdéttir, 2005).

1.7.5. Myndaskipta tjaskiptaleid (PECS).

PECS (Picture Exchange Communication System) eda myndaskipta tjaskiptaleidin, eins
og huin pydist lauslega yfir 4 islensku, byggir 4 hagnytri atferlisgreiningu. Hin er
tjaskiptaleid sem Lori Frost og Andrew Bondy préudu med sér i kringum 4rid 1985 ut fra
erfidleikum sinum vid ad nota adrar tjaskiptaleidir fyrir ung born med einhverfu og adrar
telagslegar tjaskiptaraskanir (Frost og Bondy, 2002).

Adur en hafist er handa vid ad kenna barni tjaskipti med PECS parf ad huga ad
ymsum pattum. { fyrsta lagi parf ad fara yfir umhverfid og gera pad tjaskiptahvetjandi.
Athuga til demis hvad pad er sem barnid geti viljad i hinum ymsu adstedum og
fjarlaegja pa hluti eda fera pa utan seilingar fyrir barnid svo pad purfi ad bidja um pa. Til
eru ymsar leidir sem eru tjaskiptahvetjandi og kallast slikar kennsluadferdir tilfallandi
bjalfun (Incidental Training). I 5dru lagi parf ad athuga hvada faerni barnid byr yfir til ad
hagt s¢ ad axtla hvada nyja feerni er vid haefi ad kenna pvi til ad byggja ofan 4 hana.

[ pridja lagi parf ad buast vid og wtlast til tjaskipta i stad pess ad gefa barninu
eftirsoknaverda hluti an nokkurrar fyrirhatnar (Frost og Bondy, 2002). Nokkrar
rannsOknir hafa verid gerdar 4 notkun PECS 1 starfi med einhverfum bérnum sem og
bornum med adrar fatlanir og gefa paer goda raun. Pad ma faera fyrir pvi rok ad PECS sé
betur til pess fallid ad vera notad sem 6hefdbundin tjaskiptaleid i starfi med einhverfum
bornum heldur en adrar leidir 4 bord vid tdkn med tali par sem PECS pjalfun krefst pess
ekki ad barnid bui yfir faerni 4 bord vid eftirhermu. Aftur 4 moéti benda sému rannsdknir
til pess ad tdkn med tali geti haft jakvaedari dhrif & mélproska peirra barna sem né illa

tokum 4 tungumalinu en hafa agata eda goda eftirhermu grothreyfinga. Fyrir born sem
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hafa I¢lega eda enga eftirhermu grothreyfinga getur PECS haft pessi somu jakvadu ahrif

4 malproska peirra (Tincani, 2004).

1.7.6. Hlutverk foreldra i pjalfun

{ ofangreindum fhlutunarleidum er 16gd mikil dhersla 4 ad foreldrar séu virkir
patttakendur 1 pjalfun barna sinna og er pad eitt af mikilvegustu atridunum {
hugmyndarfredi snemmtekrar ihlutunar. Fyrirliggjandi rannsoknir & pessu svidi syna
fram 4 a0 samhengi sé 4 milli virkni foreldra og framfara hja bornunum. Mikilvagt er ad
foreldrarnir hljoti yfirgripsmikla og reglubundna pjalfun i peirri adferd sem valin er.
Upplysa parf foreldra um mikilvaegi pess ad oll pjalfun verdi i dagskipulagi barnsins
(Sigridur Loa Jonsdottir og Ingolfur Einarsson, 2005). Foreldrar pekkja barnid sitt betur
en allir adrir og pvi er g60 samvinna a milli foreldra og fagadila naudsynleg.
bjalfunarmarkmid og dherslur pessara adila fara ekki alltaf saman en mikilvagt er ad
samkomulag ndist og ad velferd barnsins sé haft i fyrirrami (Wing, 1996). Foreldrar
upplifa sig oft vanmattuga gagnvart fagadilanum badi hvad vardar skort 4 pekkingu og
hraedslu um ad gera eitthvad rangt. Fagadilar verda ad hafa goda innsyn 4 hvad hentar
hverri fj6lskyldu pvi paer eru mis vel 1 stakk bunir til ad takast 4 vid pjalfunarferli sem i
hond fer. batttaka foreldra er mikilvaeg til ad fagadilinn geti tekid mid af ahuga,
gildismati og ventingum peirra um arangur (Howlin, 2002; Sigridur Loa Jonsdottir og

Ingo6lfur Einarsson, 2005).
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2. Rannsoékn a upplifun madra einhverfra barna af
pbjonustu i leik-og grunnskoéla.

2.1. Markmid med rannsokninni
Rannsokn pessi beinist ad pvi ad skoda pjonustu vid bérn med einhverfu i leik-og

grunnskolum og hvernig pjonustan hefur proast sidustu aratugi. Markmidid med pvi ad
skoda sdgulega proun er til ad geta attad sig betur 4 pvi hvert pjonustan vid bérn med
einhverfu stefnir og hvad megi betur gera. Hlutfall barna med einhverfu hefur aukist i
skolakerfinu og hafa krofur foreldra um ad pau saeki nam i sinn heimaskola farid vaxandi.
[ samfélaginu eru einnig kréfur um ad born med einhverfu fai heildsteda pjoénustu innan
skolakerfisins og ad brain milli leikskola og grunnskola verid bein og 6slitin. Einhverfa
greinist yfirleitt ekki fyrr en born eru komin 4 leikskolaaldur pvi er greiningarferlio,
nidurstada greiningar og val foreldra 4 ihlutunarleidum veigamikill pattur
leikskélaaranna. I pessum kafla verdur rannséknarspurningum og framkvaemd rannsoknar

gerd skil.

2.2. Adferdafraedin

2.2.1. Rannsdéknaradferd
Vi0 rannsokn okkar hofum vid dkvedid ad nota eigindlega rannsdknaradfero til ad svara

rannsOknarspurningu okkar; ,,Hefur pjonustan vid bérn med einhverfu og fjolskyldur
peirra breyst sidustu prjatiu ar. Eitt af megin einkennum eigindlegra rannsdéknaradferda
er ad kanna vidhort patttakenda, kafa djupt og leitast vid ad tulka og skilja atburdi med
hlidsjon af merkingu peirri sem patttakendur leggja pau. Erfitt er ad sannreyna
nidurstddur spurninga okkar og fannst okkur pvi pessi rannsdknaradferd henta vel.

Rannsoknin var tilkynnt til Personuverndar.

2.2.2. batttakendur

Eitt einkenni eigindlegra rannsoknaradferda er markmidsurtak par sem flestar upplysingar
koma fram en ekki eru settar fram alhafingar (Johanna Einarsdottir, 2001). Vid akvadum
a0 velja patttakendur sem hofdu dhuga 4 ad taka patt og gaetu svarad rannsdknarspurningu

okkar.
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Til ad velja patttakendur i rannsoknina h6foum vid samband vid proskabjalfa i leik- og
grunnskola og foreldra peirra barna sem fyrir valinu urdu. En fyrir fullorona
einstaklinginn hafdi Sigridur Loa Jonsdottir salfraedingur & fagsvidi einhverfu &
Greiningar- og radgjafastod rikisins milligdngu um vidtalid vid modur elsta
einstaklingsins. Allir patttakendurnir sem vid h6fdum samband vid toku mjog vel 1 pad ad
vera med 1 rannsdkninni. Vidtolin foru fram 4 heimilum vidmalenda. I rannsokninni er
6llum néfnum breytt pad er ad segja vidmelenda, barna, bajarfélaga, leik-og grunnskola.
batttakendur i rannsokninni eru madur priggja einstaklinga 4 aldrinum 5-35 éra,
einn sem er 4 leikskola, einn sem er i grunnskola og einn sem er fullordinn. Til ad atta
okkur betur &4 pjonustunni tokum vid 6formleg vidtdl viod starfsfolk leikskola sem koma
ad barninu og starfsfolk grunnskola, fulltraa skolaskrifstofu, rddgjafa hja Greiningar- og

radgjafastod rikisins og Solveigu Gudlausdottur gedhjukrunarfreding hja BUGL.

2.2.3. Gagnasofnun og greining.
Vid 6fludum gagna med halfopnum vidtélum vid madurnar.Vid 16gdum upp med

dkvednar spurningar sem vid studdumst vid. Oll vidtdlin voru tekin upp 4 segulband med
leyfi patttakenda. Hvert vidtal var um 30 min. a lengd og fengu patttakendur sjalfir ad
akveda hvar viotolin voru tekin en lagt var upp med ad hafa adstedur sem pegilegastar
fyrir vidkomandi. Adur en vidtolin voru tekin var greint fra trinadi vid vidmalendur.
Medurnar voldu allar ad vidtolin yrdu tekin upp heima hja peim en hja 66rum vard
starfsumhverfi peirra fyrir valinu. S6fnun rannséknargagna for fram samhlida
rannsOkninni. Greining og tilkun ganga for fram jatn hlida upplysingadflun. Tilgangurinn
med pvi ad greina gognin jafnhlida rannsdkninni var gert til ad gera videigandi breytingar
strax & spurningunum. Vid barum nidurstddur okkar og talkanir undir patttakendur
jafnodum til ad sannreyna ad vid segdum satt og rétt fra. Eftir ad vidtolin voru tekin voru
pau afritud og kodud. Pegar btid var ad finna utgangspunkta byrjudum vid ad talka
nidurstddurnar og tengja paer vid fredin. Med pessu vildum vid fa fram vidhorf og
skodanir vidmzlanda og pvi er mikilvaegt ad rétt sé haft eftir patttakendum. Avalt var

geatt hlutleysis.
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2.3. Nidurstodur

{ pessum kafla kynnum vid i stuttu mali bérn madranna sem vid tokum vidtol vid i
rannsokninni. Sidan munum vid birta nidurstéour okkar ur greiningum ar
rannsoknarvidtélum sem vid tokum vid maedur einstaklinganna. Eins og fram kom hér ad
ofan 16gdum vid upp med ad varpa syn & upplifun madra 4 peirri pjonustu sem born
peirra fa/fengu i leik-og grunnskoéla. Til ad na pessu markmid var leitast vid ad fa svor vid

eftirfarandi spurningum:

e Hvener vaknadi grunur um ad eitthvad vaeri ad?

e Hvernig var greiningarferlid og hver var pjonustan?

e Hvernig var vali & ihlutunarleid hattad?

e Hvernig upplifa madur pjonustuna sem barnid feer/fékk i leik-og grunnskola?
e Hvada vantingar hafa/h6fdu madur til flutnings barns yfir i grunnskélann?

e Hvernig upplifdu madur barnanna skil milli skélastiga?

e Hver er framtidarsynin fyrir barn pitt?

Nidurstodurnar verda settar fram & pann hatt ad heiti hvers undirkafla endurspegli

rannsoknaspurningarnar og undirpetti peirra.

Bjarni

Elsti einstaklingurinn heitir Bjarni, 35 ara karlmadur med einhverfu. { dag byr hann 4
sambyli dsamt nokkrum 6drum einstaklingum. Bjarni feeddist arid 1971 og er yngsta barn
foreldra sinna. Bjarni & tvo eldri systkini. A9 sogn modur Bjarna gekk fadingin vel en
strax sem ungabarn var hann mjog 6likur systkinum sinum. Pad var mikil kraftur i
honum, hann var fljotur ad lera ad ganga og na valdi 4 hreyfingum. En ad s6gn modur
var hann med mikla prahyggju, ofvirkur og mjog erfitt barn. begar hann var tveggja ara
gamall skildu foreldrar hans og rot komst & fjolskylduna. Fljotlega eftir skilnadinn for
Bjarni & leikskola og modir hans ad vinna. begar Bjarni er 4 fjorda ari er hann ekki enn
farinn a0 tala. Fljotlega kemst hann ad innda BUGL par sem greiningarferlid hofst.
Greiningarferlid st60 yfir i eitt &r og & peim tima var hann 4 dagdeildinni allan daginn, par

var hann 4 leikskola og sidan skola. Fljotlega eftir greiningu er médur hans bodin
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solarhringsvistun fyrir hann. Vegna 6hagsteds vinnutima og adsteedna padi hun plassid.
Bjarni bjo 4 Barnageddeild til 10 ara aldurs en for sidan & medferdarheimili fyrir einhverf
born. Bjarni klaradi skélann inna BUGL og for sidan i Oskjuhlidarskéla. Modir Bjarna
hefur allatid verid mjog anagd med skdlagéngu hans og pjonustuna sem hann hefur
fengid. Bjarni hefur alltaf farid heim um helgar og i frium pegar hagt var ad koma pvi

vid og gerir enn.

Iji}:el; elsti einstaklingurinn sem vid kynnum heitir Arni og er med einhverfu. Hann er i
niunda bekk grunnskéla i sinu heimahverfi. Arni faeddist 4rid 1992 eftir edlilega
medgongu og er fyrsta barn foreldra sinna. Hann byr med badum foreldrum sinum og
tveimur yngri systkinum. Grunur um ad eitthvad veri ad vaknadi pegar drengurinn var
um 18-19 manada gamall. Hann atti erfitt med alla tjaningu, syndi arattutengda hegdun
og var mjog erfidur. Arni var farinn ad segja mamma og pabbi en svo allt i einu haetti
hann ad tja sig og foreldrar hans héldu ad hann vaeri ad missa heyrn. Hofst pa
greiningarferlid sem leiddi til stadfestingar 4 ad barnid vari med einhverfu. Radgjafar fra
Greiningarstdd adstodudu foreldrana 1 vali & ihlutunarleid og vard skipuldgd kennsla eda
TEACCH fyrir valinu. Arni byrjadi i leikskola priggja ara gamall og par var starfsmadur
sem fylgdi honum allan daginn. Eftir ad farid var ad vinna med TEACCH, sérstaklega
eftir a0 hann fékk skyran ramma, myndrena t6flu utanum allar parfir hans for allt ad
ganga betur. Hann vard mun 6ruggari i allri ratinu sinni hann for ad proskast og proast.
Allar breytingar hafa reynst Arna mjoég erfidar badi ad byrja i leikskola og fara 4 milli
skolastiga. M6dir Arna hefur verid mis anagd med pjonustuna sem sonur hennar hefur

fengid b2di innan skolakerfisins og utan.

Helga

Yngsti einstaklingurinn sem vid kynnum heitir Helga og er feedd arid 2002. Helga 4 eitt
eldra systkini og bia pau med badum foreldrum sinum. Helga faeddist eftir edlilega
medgongu og proskadist og dafnadi vel par til ad hun var eins og halfs ar. ba vaknadi

fyrst grunur um ad eitthvad veri ad. Foreldrar hennar héldu ad hin vari ad tapa heyrn.

Anna E. Svavarsdottir
Katrin I. Valentinusdottir



Barnid pitt er med einhverfu og hvad svo?

begar Helga byrjadi i leikskdélanum kom fram hegdun sem hun hafoi ekki synt adur. Eftir
nokkurn tima a leikskélanum vaknadi grunur hja starfsfolki ad pad veri eitthvad meira ad
en foreldrar Helgu héldu. Helga for i frumgreiningu 4 Midstdd heilsuverndar barna og
upp ur pvi kom visbending um einhverfu sem var sidan stadfest & Greiningar-og
radgjafastod rikisins. bar fengu foreldrar sinn radgjafa sem fylgdi peim eftir og stofnad
var teymi fagadila. A leikskélanum for i raun allt af stad eftir ad nidurstodur ur
frumgreiningu komu. P6 ad eiginleg greining veri ekki komin fékk Helga strax studning
og pjonustu pd ad hun veri ekki eins markviss og eftir ad hun fékk greiningu. Pad var
foreldrum Helgu mikill studningur og styrkur ad hun fékk strax einhverja pjonustu.
Foreldrar Helgu voldu atferlispjalfun sem ihlutunarleid og fengu peir 4samt starfsfolki
kennslu og pjalfun 1 henni fra fagadilum & Greiningarstdd. Fyrir nokkru sidan var dkvedid
ad nota PECS sem studning vid tjaningu hennar og hafa foreldrar og starfsfolk
leikskolans fengid kennslu og pjalfun i adferdinni. Foreldrar Helgu eru mj6g anagdir
med alla pa pjonustu sem er i kringum barn peirra badi af halfu leikskolans og

Greiningarstodvar.

2.3.1. Grunur vaknar
Grunur vaknar oft hja foreldrum einhverfra barna pegar fravik eru i malproska,

tjaskiptum og hegdun. Samkvaemt madrum sem vid reddum vid voru pad helstu astedur
pess ad leitad var sérfradiadstodar.  vidtali vid modur Bjarna kom fram ad hann virtist

proskast edlilega en for ekki ad tala.

., Bjarni var alltaf mjog erfiour strax fra fedingu. bPao var mikill kraftur i honum, hann
var fliotur ad leera ad ganga. Bjarni var einnig fljotur ad na valdi a hreyfingum. En hann

leerdi ekki ad tala, pad bara kom ekk “i.

[ vidtodum vid madur Helgu og Arna kom pad fram ad born peirra voru 4 63ru aldurséari
pegar grunur vaknadi ad eitthvad veaeri ad. bad lysti sér pannig ad pau misstu nidur tal sem
pegar var fyrir hendi og foreldrarnir héldu ad born peirra veeru ad verda heyrnalaus. 1

badum tilvikum létu foreldrar heyrnamela pau 4 Heyrnar- og Talmeinastddinni.
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., bao var pannig ad pegar vio kolluoum a Helgu pa svaradi hun ekki alveg strax. Svo for
hun ad tapa niour oroum sem hun var buin ad leera “.
., Arni var farinn ad segja mamma og pabbi en svo allt i einu heetti hann ad tjd sig og pd

fann madur ad eitthvad veeri ad “.

Samkvemt vidtolum styrktist grunur medra Helgu og Bjarna um ad eitthvad veri ad
pegar pau byrjudu i leikskola. Pau attu i miklum erfidleikum med hegdun sina og ad
samlagast jafnoldrum sinum. 1 tilviki Arna var pad starfsfolk gasluvallar sem bentu

foreldrum & ad eitthvad geeti verid ad heyrn hans.

,, bd finnst starfsfolki leikskolans dstand hans ekki vera nogu gott, hvao hann tok seint

mal. Peim fannst ekkert oedlilegt vio hann annad. Hann var alltaf mjog erfiour heima “.

., Hann var a geesluvelli og svaradi ekki pegar hann var bedin um ad passa sig a rolunni,

‘

hann var 1 sinum heimi .

., Hun syndi adrar hlidar a sér par en hér heima ad sogn moodur hennar. Heima lék hun

sér med oorum bornum, en i leikskolanum var hun ekki eins solgin ad leika vid krakka “.

2.3.2. Leikskolinn og greiningarferlid

{ 6llum tilvikum voru pad starfsmenn leikskolans/gaesluvallar sem bentu foreldrum 4 ad
naudsynlegt veeri ad leita pyrfti frekari alits sérfraedings og ut fra pvi var bedid um
frumgreiningu. Sameiginleg reynsla allra madranna af greiningarferlinu var jadkved en
einni modurinni fannst eftirfylgnin 4 milli Greiningarstddvar og leikskolans hefd1 matt

vera meiri.

Eftir ad Bjarni var buinn ad vera 4 leikskolanum i nokkurn tima pa benti starfsfolk
leikskolans modur Bjarna 4 ad fara med hann til sérfredings. Hofst pa greiningarferli
Bjarna 4 Barna-og unglingageddeildinni sem leiddi til nidurstodu um einhverfu. Upplifun
mo&dur Bjarna & pjonustunni 4 leikskdlanum og af greiningarferlinu var:

,, Bjonustan a leikskolanum var mjog god, ég meetti miklum skilningi hja starfsfolki

leikskolans. Timinn fyrir okkur Bjarna medan a greiningarferlinu stoo var mjog goour.
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Eg var mjég dneegd med alla pjénustuna sem ég fékk & pvi timabili . Eg var alltaf i
viotolum hja félagsfreedingum og gedleeknunum sem var mikill stuoningur fyrir mig. bao

var yndislegt fyrir hann ad fa greiningu svona snemma*.

Farid var med Arna i frumgreiningu til barnalaeknis sem sidan hafdi samband vid
Greiningar- og radgjafastod rikisins. I framhaldi hofst greiningarferlid. Nidurstadan var
st ad Arni veeri med einhverfu. Upplifun moédur Arna af pjénustunni i leikskélanum og af
greiningarferlinu var: ,, Allir sem komu ad pessu a Greiningarstoo, en pad var heilmikio
teymi af proskapjalfum og 60rum fagadilum unnu frabcert verk. Pjonustan sem mér fannst
vanta var meiri eftirfylgni a milli fagadila Greiningarstoovar og leikskolans. paod var
bara fundao meo okkur og leikskolanum nokkra fundi en eftirfylgnin hefoi matt vera

¢

meiri ‘.

Farid var med Helgu 1 frumgreiningu 4 Heilsuverndarstod barna og upp ur pvi kom
visbending um einhverfu. P4 byrjadi bidin ad Helga kemist ad i endanlega greiningu inn
a Greiningar-og radgjafastdd rikisins. Var pessi timi mjog erfidur foreldrunum og éattu
pau erfitt med ad sampykkja ad hun vaeri med einhverfu. Ad ségn modur Helgu: ,, Oll
pjonustan sem vid fengum a Greiningarstodinni var mjog fin. Vio vorum svo gefusom ad
uppdhalds leikskélakennari Helgu tok ad sér ad vera med studninginn vid hana. A
leikskolanum for [ raun allt af stad eftir ad nidurstoour ur frumgreiningu komu. Po ad
eiginleg greining veeri ekki komin fékk Helga strax studning a leikskolanum “. bad var
foreldrum Helgu mikill studningur og styrkur ad hun fékk strax einhverja pjonustu. Modir
hennar sagdi einnig: ,, Helga er svo geefusom ad vera d besta stad d Islandi fyrir fatlad

barn og finnst mér ad leikskolinn sé ad vinna frabceert og faglegt starf™.

2.3.3. Afall og sorg

A9 eignast fatlad barn er flest 6llum foreldrum erfid lifsreynsla og gengur peim
misjafnlega ad vinna sig i gegn um sorgarferlid. Sameiginleg reynsla vidmalenda okkar,
var mikid 4fall og sorg pegar nidurstddur greiningar lagu fyrir. Ollum maedrunum fannst
ad studningur vid foreldra og fjolskylduna hefdi matt vera meiri. Upplifun madra af

studningi sem paer fengu eftir greiningu var mismunandi.
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Modir Bjarna upplifdi mikla sorg vid pad ad purfa ad lata hann fra sér, henni fannst hin
ekki hafa neitt val. Engan studning var ad fa fra fjélskyldu hennar. Hin fékk gédan
studning fréa fagfolki innd BUGL. ,,Petta var vodaleg synd, petta var mjog erfitt ég hef
aldrei unnio ur pessum malum sjalf- Ennpa finnst mer erfitt ad hugsa um petta timabil, ég
attadi mig ekki a pessari fotlun, kannski fékk hann pa pjalfun og pjonustu sem nyttist
honum. Hann fékk parna mjog goda uménnun og pad var mikio af goou fagfolki.
Proskapjalfum og 60ru fagfolki. A sambylunum sem hann bjé sidan d var ekki alltaf gott
starfsfolk kannski var paod pekkingarleysi, pad voru oft mikil mannaskipti, pad var betra
pegar pad var atvinnuleysi pa kom gott folk . begar médir Bjarna er spurd hvernig
vidhorfin i samfélaginu hafi verid 4 peim tima pegar Bjarni fékk greiningu svardi han.
,»Gud minn goour, pao var einu sinni ad ég var ad vinna da hjukrunarheimili ad
hjukrunarkona segir vio mig barnagedveiki ad petta veeri bara barnagedveiki svona voru
vidhorfin, pad var ekki heegt ad tala vid svona folk. Pad var nu talad um ad medurnar
veeru kaldlyndar og petta veeri foreldrum ad kenna ad bornin veeru einhverf. bessi viohorf
voru nii enn vid lydi pegar hann var litill. Vio hofum alltaf att keerleiksrikt samband.
betta var lika falin fotlun, hann var med edlilegt utlit, en hann var svo edlilegur .

Mo6dir Bjarna var virkur félagi og einn af stofnendum Undsjonarfélags einhverfra.
Samskipti vid adra félaga veiti mikinn styrk og studning. Hin lysir pessum tima pannig;
., Petta var goour studningur fyrir mig en draumurinn var samt alltaf ad geta haft hann
hérna heima hja mér. betta var bara draumur. Pad var engin pjonusta til ad ég geeti haft
hann heima. Petta var bara svona d pessum tima. Hann hefur eiginlega aldrei buio hja

mér eftir ad hann flutti a BUGL “.

Mo6dir Arna missti moédur sina mjog ung og hefur fengid litinn studning fra
storfjolskyldunni. Hun lysir studningnum sem pau hjonin fengu i greiningarferlinu og
eftir pad pannig; ,, / sambandi vid sorgina fengum vid enga adstod par, ad upplifa pessa
sorg (beygai af er ekki buin ad komast yfir sorgina ennpd) pad var eina ad vio fengum
viotal vio félagsradgjafa sem upplysti okkur um pcer ummonnunarbcetur sem vio cettum
rétt a og ekkert annad. bPad var enginn studningur pad vantadi einhvern til ad tala vio
eda fa upplysingar t.d. pegar einhver erfio atvik komu uppa pa hefoi verio gott ad geta po
pad hefoi ekki verio nema ad hringja eitthvad til ad fa upplysingar en pad var ekki i bodi
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pad. A pessum tima purfti madur ad fi upplysingar pvi vid vorum beedi svo ung og ég dtti
enga ad ,,hvad a ég ad gera, hann er svona ég parf hvild*“, en pad var ekki fyrir hendi*.

Fjolskylda Helgu feer mikinn studning fra storfjolskyldunni. Modir Helgu 1ysir upplifun
sinni af pessu timabili pannig; ,, A/t sem vid fengum a medan a greiningarferlinu stoo var
fint. bad eina sem ég sé svona eftir a ad hyggja, pa finnst mér ad pad cetti ad veita
foreldrum afallahjalp, eftir dkvedinn tima. bad var i raun ekki neitt slikt { bodi en pu ferd
bara i vidtal { vikunni sem greiningin & sér stad, pa hittum vid félagsfreeding. I pessari
viku forum vio i svakalega stort salfreediviotal sem eingongu snyr ad barninu. Mér finnst
petta eiginlega pad eina sem megi betrumbeeta. I ljési pess ad pii feerd dfallahjdlp ef ad
pad kemur hnykkur a flugvél en ekki ef ad pu feerd greiningu um ad barnid pitt sé fatlaod.
Meér finnst ad pad cetti ad vera partur af ferlinu ao foreldrar keemu eftir dkvedinn tima og

I3

fengu hjalp. Kannski eftir tvo til prja manudi i bara svona eftirfylgni .

2.3.4. bjalfunaradéfero
Eftir ad einhverfu greining liggur fyrir eru foreldrar hvattir til ad velja pjalfunarleid fyrir

barnid. Morgum foreldrum finnst petta vera mjog erfitt val en hja vidmealendum okkar

reyndist petta ekki erfid akvordun.

f tilviki Bjarna hafdi modir hans ekkert ad segja um pear pjalfunarleidir sem i bodi voru &
pessum tima. Hun 1ysir pjalfuninni sem hann fékk 4 sambylinu par sem hann bjé pannig;
A sambylinu var mikil pjalfun [ gangi, ég cetladi stundum ad koma vid en hann var alltaf
i einhverri dagskrd, reidmennsku, sundi, leikfimi. Eg man pad mina hann var oft ekki
heima pegar ég kom vid, pad purfti ad skipuleggja til ad vio geetum hist. Pad var svo
mikio [ gangi. Pad var mjog mikil pjonusta par a pessum tima, hann var alltaf i

¢

einhverju. bad var alltaf verio ad pjalfa hann i ad vera sjalfstedari .

Modir Arna segir ad aldrei hafi verid neinn vafi 4 med hvada leid yrdi valin; pvi ad &
pessum tima var atferlispjalfun ekki i bodi.,, Samkvemt vali okkar a TEACCH voru pad
radgjafar fra Greiningarstédinni sem sogou a0 pessi adferd mundi henta honum best. Vio

kynntum okkur hina leidina en vio gatum ekki tekid svo mikinn patt i pjalfuninni sjalf™.

Anna E. Svavarsdottir 40

Katrin I. Valentinusdottir



Barnid pitt er med einhverfu og hvad svo?

Modir Helgu fannst mjog audvelta ad velja pjalfunarleid fyrir barnid; ,, Pad var aldrei
nein spurning um aod velja atferlispjalfun, vegna pess ad grundvallar munurinn er sa ad i
atferlispjalfun reynum vio ad hjalpa barninu eda gerum tilraun til ad hjalpa pvi ad gera
hana ad edlilegum einstakling og ad hjdlpa henni ad eiga eigid lif. | TEACCH pa er ekki
reynt ad hjalpa einstaklingnum pannig, hann verour alltaf fatladur. Mér finnst ég ekki
hafa leyfi til pess sem foreldri ad gefa barninu minu ekki pessa adstod. bannig ad pad var

engin spurning *.

Madur Arna og Helgu voru sammala um ad miklar framfarir urdu i kjolfar pjalfunar. beer

eru mjog anzegdar med akvordun sina og hafa petta ad segja um val sitt.

Modir Arna sagdi; ,,Pad var vegna TEACCH sem hann fér ad proskast og proast en hann
var ofbodslega erfiour vio matarbordio og erfitt med ad gefa honum ad borda lcera ad
sitja og allt petta pad tok mikio a. En um leid og hann leerdi myndreent a rutinuna sina

gekk petta allt vel .

Modir Helgu sagdi; ,, Eg segi bara fyrir mig ad & pessu eina dri sem hiin hefur fengio
atferlispjalfun hefur hegounin hja henni breyst mikio t.d ég for med hana i afmeeli i fyrra
til vinkonu minnar. Hun var ekki til i ad vera parna hun bara la i ganginum fyrir framan
utidyrahurdina. Vio forum sidan aftur um daginn i afmeelio pa sat hun vio bordio og
bordadi, sat stillt eins og hinir krakkarnir og for sidan inni [ herbergi ad leika. Petta er

mikil breyting d bara einu dari. Petta eru litlir daglegir sigrar sem vid sjaum *.

2.3.5. Skil milli skélastiga

bad er stort skref hja bornum ad byrja i grunnskéla. Hvernig stadid er ad flutningi milli
skolastiga getur skipt skopun um hvernig barninu tekst ad adlagast nyju umhverfi.
Algengt er ad born med einhverfu eigi erfitt med allar breytingar og veldur pad foreldrum
peirra miklum dhyggjum. Madurnar i rannsokninni h6fou mismunandi s6gu ad segja

hvao vardar flutning barna peirra 4 milli skolastiga.

Mo0ir Bjarna hafoi 1itid um flutning milli skolastiga ad segja par sem hun var frekar i

hlutverki dhorfanda en patttakanda. Hun sagoi po; ,,Honum fannst allar breytingar mjog
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erfioar. Mér pykir mjog sart ad hafa ekki getad verid meiri stuoningur fyrir hann da

pessum tima “.

Modir Arna er st eina i rannsokninni sem hefur reynslu af pvi hvernig barn hennar for
milli skolastiga. Pegar kom ad pvi ad Arni atti ad byrja i skola var foreldrum hans radlagt
a0 sxkja um skolavist fyrir hann 1 60ru bajarfélagi par sem var sérdeild fyrir einhverfa.
Svar foreldranna vid pvi; ,, Eg sagdi peim ad peir skildu bara gera eitthvad i pessu hann
feeri { sinn heimaskéla pad veeri réttur hans . bad vard ur ad Ami for i sérdeild i sinu
bajarfélagi og var par frd sex ara til prettan ara aldurs. Hun lysir breytingum 4 milli leik-
og grunnskdla pannig; ,, Pad var mjog erfitt fyrir hann ad fara fra leikskola yfir i
grunnskola pad tok mikio a. Undirbuningurinn var enginn petta potti bara sjalfsagt og
ekki neitt spdd i petta sérstaklega par sem allar breytingar eru svo erfioar fyrir pessi
born. Arni var t.d. mjog lengi ad kynnast umhverfi sinu pad hefdi purft ad leyfa honum ad
adlagast pvi. Jakveedi hlutinn er ad hann hélt afram med TEACCH kerfid. Engin
unglingadeild var i pessum skéla svo Arni purfti ad breyta um skola. Skélinn sem Arni
byrjadi i var med beedi barna og unglingadeild. Pessi breyting tok hann eitt ar og hann er
enn ekki full sattur. Audvitad atti hann ad vera allan timan i pessum skola pa hefoi hann
ekki purft ad fara aftur i gegnum pessa erfidleika. Petta parf ad passa uppa i framtidinni.
Mer fannst ekki gott ad pad var engin samvinna milli skolanna audvitad atti ad fylgja
namsefnio sem hann var ad gera og byggja ofan a pad til ao vita hvernig hann veeri
staddur beedi namslega og félagslega. Pannig ad pessi flutningur a milli skola hefur
reynst honum mjog erfiour. Eg var reid iiti pjénustuna d pessu timabili, pad getur vel
verio ad pad hafi vantad peninga og fagfolk. Jakveedi hlutinn var ad aftur hélt hann
dfram med TEACCH kerfio. Til ad adlaga hann pessum breytingum voru notadar
félagsheefniségur .

Pegar modir Helgu er spurd ad pvi hvort hin sé farin ad huga ad skolagongu Helgu svarar
hun; ,, Pad er bara eitt ar i ad hun fari i skola, adur en hun byrjar i skolanum pa fer hin

[ endurmat a Greiningarstodinni. Hvad kemur ut ur pvi og hvada pjonusta er i bodi
reedur hvort valinn vedur heimaskoli eda sérskoli. Vio vitum ad pad eru einhverf born i

skolanum hér og hann er tilbuinn ad taka vio fétludum einstaklingum. Pad eru ekki allir
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skolar pannig, alls ekki. Pannig ad okkar veentingar eru ad hun fai ad fara i sinn

heimaskola og fylgja sinum jafnoldrum ur leikskola og geti plumad sig ad einhverju leyti
par. Eg veit ekki hvort hin fdi atferlispjalfunina dfram, ég held ad pau fii pessa pjalfun
grunnskolanum ao einhverju leyti en pad verour ad koma i ljos. Pad var mjog erfitt fyrir

hana ad byrja i leikskolanum vonandi verdur ekki eins erfitt fyrir hana ad byrja i skola *

2.3.6. Grunnskdlinn
Ekki er ykja langt sidan ad pad potti sjalfsagt ad born med einhverfu feeru i almennan

skola. Mooir Bjarna lysti skolagongu pannig;,, Hann for ekki i grunnskola, heldur fékk
hann kennslu @ BUGL, par var byrjad ad kenna honum ad lesa pegar hann var fimm dra
gamall. bad voru finir sérkennarar sem kenndu honum. Hann vard fluglces sex ara
gamall. Pau kenndu honum svo vel ad lesa, hann getur lesio upphdatt og skrifad en hefur
aldrei nytt sér lesturinn svo mikid. Eg held ad pad sé ekki mikill skilningur d pvi sem
hann les. Ef ég spyr hann um hvad hann var ad lesa pa svarar hann ekki. Hann ncer ekki
ad tengja og nyta sér. begar Bjarni var i skolanum @ BUGL var hann mjég ancegour.
Bjarni klaradi skélann ¢ BUGL og for sidan Oskjuhlioarskélann og var par til 19 dra.
Hann var 12 dra pegar hann byrjadi i Oskjuhlidarskélanum, pad var g60 pjonusta par og
hann var alltaf dnegdur i skélanum. Eg held ad hann hafi myndad takmorkud tengsl vid
bekkjarfélaga. Pegar hann heetti saknadi hann skolans *“.

Eins og kom fram pa gekk Arin i badum tilvikum i sinn heimaskola.

., Bjonustan sem hann fékk i yngri deild grunnskolans var ad hann var i sérkennslunni og
fékk ad fara afsidis pegar hann purfti pess, pad fannst honum gott. Eg held samt ad pad
hafi ekki komio neinir fagadilar ad kennslu hans par. begar hann byrjadi i
unglingadeildinni pd var namsefnio of erfitt, hann réo ekki vio pad. Heimavinnan var of
mikil og ég reyndi ad hjalpa honum. Petta a ekki ad vera svona pau eiga bara ad lcera i
skolanum og vera buin pegar heim kemur, pessi born hondla ekki heimavinnu. Svo er pad
med uthaldio pad er ekki mikio pad parf ad taka tillit til pess. Pau eru lika misjofn bornin

med einhverfu pess vegna er ekkert eitt sem heefir pessari fotlun pvi 61l eru pau einstok .
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2.3.7. Stadan i dag

bad er mikill aldursmunur 4 milli barna maedranna sem toku patt i rannsdékninni og eru

pau pvi ad takast 4 vid olika hluti i daglegu lifi sinu.

Modir Bjarna hefur petta ad segja um stodu hans i dag; ,, Bjarni vill hafa allt i fostum
skoroum, kemur alltaf til min i hadegismat a sunnudégum. Fostudagar eru okkar dagar
pa heetti ég snemma i vinnunni og nyti pa med Bjarna. Vio gerum oft eitthvad skemmtilegt
saman forum [ budir eda forum lika stundum heim til min. Vio endum svo alltaf heima hja
honum og horfum d sjonvarpid saman. I dag er hann med sina ibid i ibiidarkjarna.
Honum lidur vel par, a vinkonu sem byr parna lika. Pau vinna beedi a verndudum
vinnustad og peim finnst mjog gaman ad fara a boll saman. Helstu ahugamal Bjarna {
dag eru tolvur og a hann eina sjalfur. Heima hjd honum er notad sjonreent skipulag fyrir
daglegar athafnir og dagskipulag. Pad er lika alltaf haldin dagbok. Eg er mjog dncegd
med pjonustuna sem hann feer, hann byr i fallegri ibud, stundar vinnu, a keerustu, fer a
boll og fer d ymis namskeid. Mér finnst hann hafa pad gott, petta er alveg toppurinn.
Nuna get ég setid lengur hja honum eftir ad hann fékk sina ibud og komid og fario

hvencer sem er .

Modir Arna Iysir stodunni i dag pannig; ,,/ dag er Arni ordinn nokkud dnegdur i
skolanum og hann er buinn ad mynda tengsl vio bekkjarfélaga sina. Starfsfolkio sem er
med hann i dag er alveg yndislegt og vill allt fyrir hann gera. Pessa dagana er sérdeildin
ad undirbua helgarferd fyrir nemendurna. Mér finnst undirbuningurinn ad pessari fero
ekki hafa verid neegilega markviss fyrir hann. Arni hefdi purft meiri undirbining og
adlogun til ad ég treysti honum i svona langa ferd. Hann hefur aldrei fario i svona ferd

ddur, pad hefoi til deemis purft ad undirbiia hann med ad fara fyrst i dagsferdir*.

Modir Helgu segir stodu hennar i dag vera pannig; ,,Helgu gengur vel i leikskolanum par
sem hun feer mjog goda pjalfun. Henni hefur fario mikio fram hvad vardar tal og skilning.
Vio erum i mjog goou sambandi vid starfsfolk leikskolans og radgjafann a
Greiningarstodinni. Vio reynum alltaf ad meeta beedi a alla vinnufundi sem eru da

leikskolanum og a Greiningarstodinni. Vid pjalfum ekki markvist heima en vio lesum og
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leikum vio hana og erum meira i ad viohalda pvi sem komio er. Leyfum henni lika ad
vera hun og vera til hérna heima. Erfitt ef lifio a ad vera samfelldur skoli. Helga tekur
patt i 6llu starfinu inn d deild og fer med i allar vettvangsferdir. Einn helsti styrkur Helgu
er ad fa ao fara inn a deild og leika. Sem er mjég sjaldgeeft hja einhverfum bérnum. Hun
vill miklu frekar vera inn a deild ad leika en ad pjalfa inn i herbergi. Hun er samt mjog
ancegd ad vera i pjalfuninni og vill alltaf fara. Hun er yfirleitt alltaf glod ad gera pad sem

hun er bedin um, audvitad a hun sina daga eins og adrir. Bara eins og vid hin“.

2.3.8. Framtidarsyn meadra a pjénustu
Ventingar og vonir foreldra barna med einhverfu er ad barnid peirra verdi sem

sjalfsteedast og geti 4 fullordins arum att gott lif & sinum forsendum. Madur i

rannsokninni eru allar med svipadar ventingar um framtid barna sinna.

Modir Bjarna segir; ,,Eg vona ad Bjarna eigi eftir ad lida jafn vel [ framtidinni og hann
gerir i dag. Eg vona ad pjonustan vid foreldra einhverfra barna verdi pannig i
framtidinni ad pau geti haft born sin heima. Eg hef nii ekki fylgst mikid med breytingum
sem hafa ordid a pjonustunni. bPad er svo langt sidan ég for a fundi hja
Umsjonarfélaginu, morg ar. Mér finnst ad ungu foreldrarnir eigi a0 taka vid barattunni,

3

vio geroum okkar besta a sinum tima og nu er komio ad 60rum*.

Framtidarsyn modur Arna; ,,Mér finnst ad pad purfi ad laga upplysingafledid ¢ milli leik-
og grunnskola pad parf ad vera miklu meira samband parna a milli. Pegar pau fara i
grunnskola pa parf boltinn ad rulla an pess ad stoppa til ao allt geti gengio upp og ad
foreldrar finni tilfinninguna ,,vé hvad haldid er vel utanum barnid mitt*. [ sambandi vid
sorgina finnst mér purfa ad vera meira upplysingafleedi til adstandenda vio getum ekki
gert petta allt vio hofum nog med pad sem af okkur snyr. bad parf lika ad upplysa alla
innan skolans um fotlunina. Mikilveegt er kynna einhverfu fyrir bérnunum i skolanum. bvi
einhverf born lenda svo oft i einelti eins og bérn med ADHD og adrar fatlanir, pao parf
ad kenna peim ad pykja veent um pessi born og taka peim eins og pau eru. Bornin eru svo
illa upplyst vita ekki hvad pessi born eru ad kljast vio. Starfsfolk skolans parf ad vera vel
upplyst um einhverfu svo ad peir sem eru ad vinna og koma ad pessum einstaklingum séu

medvitadir um hvao er heegt ad bjoda peim og gera med peim. bad er lika mikilvegt ad
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namsefnio sé vio heefi. Pegar ég var ung pa atti ég vinkonu med einhverfu og ég sa hvad
hun atti erfitt i skola og lika pegar hun for ad vinna ég get ekki séd ad neitt hafi breyst [
sambandi vid pjonustuna og skilninginn og afstéduna i pjodfélaginu til barna med
einhverfu. Breyta parf viohorfi til fotlunarinnar pa lagast petta allt og vio faum
heilbrigdara samfélag, sterkari og betri einstaklinga med heilbrigda hugsun sem kunna

ad taka tillit til annarra og umbera pau eins og pau eru.

Helstu veentingar minar gagnvart syni i nanustu framtio er pegar hann fer i

framhaldsskola pa hann fai manneskju meo sér sem finni hvao henti honum og hvad hann

sé feer um ad gera. A0 pad sé einhver sem getur séd hvar hann Arni minn er sterkastur og

hvad hann getur unnio vio hann er goour drengur og mjog feer i hondunum ao setja

saman hluti og ad dunda sér. Adalatrioid er ad oll gogn fylgi honum yfir i neesta skola.

Eg vil bara sjd ad einhverf born eigi gott lif eins og adrir ad pau geti ordid sjalfsteed. Pau
pekki hvad pau eiga ad gera i umhverfi sinu og lifi goou lifi pau eiga pad jafnmikio skilio

eins og vid hin. Vio erum oll jofn “.

Framtidarsyn modur Helgu; ,,Eg vona ad pad verdi meiri heildarpjonusta fyrir pessi

born. bad er margt svona sem vantar. bad veeri gott ad pad veeri einhver sem fylgdi pessu

eftir t.d proskapjalfi. Eg held ad pegar horft er til framtidar veeri pad hagstedara ad hafa

eina manneskju sem scei um heildarpjonustu fyrir bornin, heldur en marga foreldra sem

eru ad reyna ad skipuleggja pessa pjonustu sjalf. Eg get ekki séd annad en pad sé betra

fyrir sveitafélagio, sérstaklega fyrir bornin ad hafa alla pjonustuna i bodi a leikskolanum.

Lika viss mannréttindi pegar horft er til framtidar pao hiytur ad vera avinningur fyrir
Dpjodfélagio ad einstaklingurinn verdi sem sjalfsteedastur. Pad myndi skila sér svo
margfalt ad gera einstaklingnum kleift ad hugsa um sig sjalfan. Eg vona ad Helga verdi

pad geefusom ad hun verdi sem sjalfsteedust i framtioinni .

Hér 4 undan hofum vid gert nidurstddum rannsoOknarinnar skil med pvi ad draga fram

helstu pzetti i upplifun madranna. Afram verdur unnid med nidurstodurnar i nzesta kafla.
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2.4. Umreedur
{ pessum kafla verdur rztt um rannséknina og hver rannséknarspurning tekin fyrir og

tengd vid fredilega umfjollun. Med pvi erum vid ad skoda per breytingar sem hafa att
sér stad 1 pjonustu i leik og grunnskola og vidhorfum samfélagsins gagnvart einhverfum
bornum & sidustu dratugum.

Rannsdknir hafa synt fram 4 a0 foreldrar hafa alvarlegar dhyggur pegar barn
peirra proskast ekki edlilega 4 fyrstu arum i avi pess. Ahyggur foreldranna beinast helst
a0 pvi pegar barn peirra skortir frumkveedi til leiks, synir ekki eftirhermu i latbragdi og
samskiptum (Howlin,2002; Evald Seemundsen, 2003; Stone,1997). Pegar vid skodudum
astedu pess ad grunur vaknadi var sameiginlega reynsla madranna priggja st ad born
peirra 4ttu i erfidleikum med hegdun og tjaskipti. I 6llum tilvikum voru pad starfsmenn
leikskolans/gaesluvallar sem bentu maedrunum a ad naudsynlegt veri ad leita alits
sérfredings og utfra pvi var bedid um frumgreiningu. Einhverfa er alvarleg proskaréskun
sem hefur ahrif 4 vitsmunalegan, félagslegan og tilfinningalegan proska sem kemur 1 ljos
a fyrstu tveimur &rum i @vi barnsins. bPegar elsti einstaklingurinn var greindur voru
vidhorfin i samfélaginu pannig ad fatladir @ttu heima & stofnunum. Foreldrum var radlagt
a0 best veri fyrir alla adila ad koma bornunum fyrir inna s6lahringsstofnunum par sem
veitt var pjonusta vid haefi.

Onnur vidhorf sem koma fram i fradilega kaflanum er ad 4 pessum tima purftu
foreldrar ad glima vid ad orsok fotlunarinnar leegi hja peim. begar Bjarni faer greiningu
voru 16g um favitahali 1 gildi. Pad er ekki fyrr en 1979 ad sett voru 16g sem eru visir ad
peirri 16ggjof sem vid baum vid i dag. I kjolfar nyrrar hugmyndafradi og breytingu 4
16gum um edlilegt lif, jafnrétti og fulla patttoku urdu miklar breytingar i malefnum
fatladra. Log0 var meiri ahersla 4 einstaklingsbundna pjonustu. Mikil vitundarvakning
var 1 samfélaginu a pessum tima hvad vardar batta pjonustu. Starfsfolk BUGL og
foreldrar einhverfra barna 16gdust 4 eitt vid ad stofna Umsjonarfélagid sem var lidur i
barattunni um betta pjonustu og i framhaldi var fyrsta medferdaheimilid fyrir einhverfa
stofnad. Eins og fram kemur i rannsokn Soélveigar Gudlaugsdottur (2002) skiptir miklu
mali i sorgarferli foreldra ad pau fai gdéda pjonustu, upplysingar um fotlunina og
jékvaodan studning fra fjolskyldunni og samfélaginu. Petta styour pad sem madurnar

sO6gdu 1 vidtalinu um hvernig peim hefur tekist ad vinna Ur sorginni. M6dir Bjarna fékk
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gbd0a pjonustu og mikinn studning af fagfolki og 60rum foreldrum i svipadri stodu. Eins
og modir Arna hafdi hin engan studning af storfjolskyldunni og badar purftu paer ad
glima vid fordoma og pekkingarleysis samfélagsins. M6dir Helgu hefur haft mikinn
studning fré fjolskyldunni. Almenn pekking i samfélaginu var ordin meiri pegar Helga
greinist. Pad kom okkur a dvart pratt fyrir ad mikill munur var & pvi hvernig
greiningarferlid for fram voru allar ma&durnar mjog dnegdar med pjonustuna sem paer
fengu og t6ludu paer allar um hversu frabaert fagfolk veri 4 Greiningarstodinni og 4
BUGL. Mzdur tveggja yngstu barnanna téludu um ad paer hefou purft ad fa fallahjalp. i
dag er i bodi & Greiningarstodinni salfélagslegur studningur en foreldrar purfa ad hafa
frumkveedi 1 ad bidja um pa pjonustu. bPad sem kom okkur a dvart var ad modir Bjarna
virtist f4 mestan salfélagslegan studning sem st6d yfir allan timann sem Bjarni var &
BUGL.

begar vid spurdum medurnar um val 4 ihlutunarleidum kom 1 1j6s a0 modir
Bjarna hafdi ekkert val pvi hvorki TEACCH né atferlispjalfun var ekki i bodi 4 peim tima
og hugtakio snemmtak ihlutun var ekki pekkt. Samkvamt vidtali okkar vid Solveigu
Guolaugsdottur kom fram ad & BUGL hefdi alltaf verid unnid 4 einstaklingsmidadan hatt
og reynt ad byrja pjalfun eins fljott og haegt var. begar Arni greinist p var TEACCH i
bodi sem ihlutunarleid og samvinna vid foreldra ordin meiri. Pegar Helga greinist eru
tveer ihlutunarleidir 1 bodi og markvisst er unnid eftir snemmteekri ihlutun. Upplifun
madranna af pjénustunni 4 leikskolanum var/er mjog god. P6 segir modir Arna ad
eftirfylgnin hefdi matt vera meiri. Eins og kom fram i freedilega kaflanum pa urdu
pattaskil i samvinnu BUGL og Greiningarstodvarinnar og hafoi pad ahrif 4 pjonustuna
sem Arni fékk.

Fram kemur i rannsokn Johonnu Einarsdottur (2004a) ad mikilvaegt er ad leik- og
grunnskolinn myndi samfellu 1 ndmi barnanna til ad audvelda peim flutning 4 milli
skolastiga. Hun fjallar einnig um hugmyndafradilega syn Bronfenbrenner par sem hann
leggur aherslu 4 ad god tengsl séu & milli barns, fj6lskyldu pess, skolastiganna og
samfélagsins. I nidurstédum rannsoknar La Paro, Kraft-Sayre og Pianta (2003) kemur
fram a0 foreldrar eru med vantingar um god samskipti milli skolastiganna og ad born
peirra fyndu til 6ryggis og anagju vid upphaf skolagongu. Pad sem morgum einhverfum

bornum reynist erfitt eru breytingar 4 umhverfi. Eins og fram kom i rannsékninni hafoi
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modir Bjarna ekki mikid um skoélagongu hans ad segja par sem hann bjoé ekki hja henni. i
tilviki Arna reyndust skil milli skélastiga honum og fjélskyldu hans mjog erfid. Pad sem
vantadi i pjonustuna voru upplysingar, samvinna og eftirfylgni milli skolastiga. Hvad
vardar modur Helgu veit hlin ad pad eru einhverf born 1 heimaskéla Helgu og ad
pjonustan par er g6d. Vantingar hennar eru ad Helgu reynist ekki eins erfitt ad byrja i
grunnskolanum eins og i leikskdlanum, vegna pess ad god samvinna er 4 milli skoélastiga
og lagt er uppur goédu foreldrasamstarfi i bagjarfélaginu. bekking 4 einhverfu er til stadar i
grunnskolanum.

Sameiginleg framtidasyn madranna er ad pjonustan vid born med einhverfu og
foreldra peirra verdi sem heildstedust. Petta samremist markmidum Greiningarstodvar
um pjonustu sem hin veitir og 16gum og reglugerdum sem eru i gildi. Framtidarsyn
madranna er einnig ad vidhorf samfélagsins verdi pannig ad einhverf born fai ad njota

sin 4 sinum forsendum og verdi sem sjalfsteedust.

2.4.1. Framtidarsyn okkar

{ 6llu pessu vinnuferli voknudu ymsar hugmyndir um hvernig vid gaetum i starfi okkar
sem proskapjalfar gert pjonustuna vid einhverf born og foreldra peirra enn betri. Vid
teljum um leid og grunur vaknar um ad barn sé med einhverfu eda adrar fatlanir pa fengju
foreldrar og barnid sinn radgjafa 4 pjonustumidstod eda a skolaskrifstofu. Pessi radgjafi
veeri foreldrum og starfsfolki sem koma ad barninu i leikskola og sidar i grunnskoéla innan
handar. Med pvi markmidi ad gera pjonustuna vid barnid og fjolskyldu pess sem
heilsteedasta. Radgjafinn sa&i um ad setja upp dagbok/upplysingahandbdk sem fylgdi
barninu eftir 4 milli skélastiga um per pjalfunarleidir og allt sem vidkemur barninu. Hann
seil um ad fylgjast med ad alltaf veeri verid ad vinna Utfrd barninu og pérfum pess. Pessi
sami radgjafi veri foreldrum innan handa um rétt peirra og barnsins i samfélaginu sem

tengileidur eftir ad greiningarferli lyki.
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2.4.2. Alyktanir
Af verkefninu ma draga peer alyktanir ad tryggja parf enn frekar ad pekking a pérfum

einhverfra barna innan skoélakerfisins aukist. Med pvi ad studla ad pvi erum vid ad auka
g&0i pjonustunnar i leik-og grunnskola og draga ur erfidleikum sem verda pegar barnid
fer 4 milli skolastiga. Ein leid ad pvi markmidi er ad tryggja pekkingu & sérporfum barna
med einhverfu i nami peirra fagadila sem starfa i skolakerfinu. Studla parf medal annars
a0 pvi ad starfsfolk skolanna hafi greidan adgang ad simenntun til ad vera betur i stakk
buid til ad maeta misjofnum porfum nemenda. Pad virdist vera ad rikjandi vidhorf i
samfélaginu hverju sinni méti pjonustuna sem i bodi er. Onnur leid ad pvi markmidi er ad
eftirfylgni milli skolastiga verdi efld til muna og ad fagadilar sem sja um pjalfun barnsins
a leikskolanum fylgi einhverfa barninu eftir i adlogun um 6akvedinn tima. Petta myndi

styrkja barnid og pann fagadila sem kemur ad barninu i skdlanum.
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Lokaoro

Med pvi ad kafa djupt, ryna i freedin og tengja pau sidan vid vidtdlin vid madurnar
héfum vid 6dlast dyrmaeta reynslu. Vinnan vid petta verkefni hefur gefid okkur géda
mynd af peirri proun sem hefur ordid i pjonustu vid einhverf born og fjolskyldur peirra.
Oll pessi rannsoknarvinna 4 érugglega eftir ad nytast okkur i starfi sem proskapjalfar.
Stor hluti af starfi proskapjélfa er ad skoda fredilegar heimildir og rannsoknir og vinna ut

fra peim pjonustupegum okkar til handa. Er pad von okkar ad rannsdknin reynist 6drum

gagnleg.
Reykjavik, 24. april 2007.
Anna Elin Svavarsdottir
Katrin Indiana Valentinusdottir
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