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Ágrip 
 

Ritgerð þessi er lokaverkefni til B. A.-gráðu við Kennaraháskóla Íslands á 

þroskaþjálfabraut. Viðfangsefni þessarar ritgerðar er að varpa sýn á þær breytingar sem 

hafa orðið í þjónustu við börn með einhverfu í leik-og grunnskóla á síðustu áratugum. 

Við vinnu á ritgerðinni öfluðum við okkur upplýsinga í fræðiritum, tókum viðtöl við 

fagfólk með áralanga reynslu, auk þess sem við gerðum eigindlega rannsókn. Rannsóknin 

byggist á því að tekin voru viðtöl við þrjár mæður einhverfra barna sem eru á aldrinum 5-

35 ára. Markmið með henni að taka viðtölin var að afla upplýsinga um upplifun 

mæðranna af þjónustu sem börn þeirra fá /fengu í leik- og grunnskóla.  

 Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru að miklar breytingar hafa orðið á 

þjónustu, réttarstöðu og viðhorfum samfélagsins til einhverfra barna og fjölskyldna þeirra 

á síðustu áratugum. Þrátt fyrir miklar og jákvæðar breytingar er enn margt í þjónustunni 

sem þarf að huga betur að. Sem dæmi má þar nefna að aðlögun barna með einhverfu þarf 

að vera markvissari og upplýsingarflæði á milli skólastiga þarf að vera skilvirkari þegar 

kemur að skilum milli þeirra.  
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Leiðbeinandi okkar að þessari ritgerð var Sigríður Lóa Jónsdóttir sálfræðingur á fagsviði 

einhverfu á Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins. Viljum við þakka henni góða leiðsögn 

og stuðning við vinnslu þessarar ritgerðar. Sérstakar þakkir fá mæðurnar fyrir að hafa 

deilt með okkur persónulegri reynslu sinni og allir þeir sem hafa komið að þessari 

rannsókn fyrir góðar og jákvæðar viðtökur. Frásögn þeirra verður okkur gott veganesti út 

á þann vettvang sem við svo veljum að vinna á. Þá viljum við einnig þakka þeim Antoni 

B. Markússyni, Francois Heenen, Helen Ólafsdóttur, Ólafi Magnússyni og Sigurbjörgu 

Ólafsdóttur sem lásu ritgerðina yfir. Að lokum viljum við þakka mönnunum okkar fyrir 

ómældan stuðning og skilning sem þeir hafa sýnt öll þessi þrjú ár. 
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Inngangur 
 

Í samfélagsumræðunni hefur verið mikið fjallað um stöðu einhverfra barna innan 

skólakerfisins. Birst hafa fjölmörg viðtöl við foreldra þar sem þeir hafa sagt frá 

þrautagöngu sinni í baráttunni við að börn þeirra fái þá þjónustu sem þeim ber innan 

skólakerfisins. Þessar umræður voru meðal þeirra ástæðan að þetta ritgerðarefni varð fyrir 

valinu. Önnur ástæða var að við höfum báðar verið í vettvangsnámi sem 

þroskaþjálfanemar í leik- og grunnskólum þar sem börn með einhverfu voru. 

Þroskaþjálfar hafa fylgt fólki með fötlun í gegnum miklar breytingar á tiltölulega 

skömmum tíma. Okkar langaði til að forvitnast um þá þróun og brytingar sem hafa orðið 

á þjónustu við einhverfa og fjölskyldur þeirra, til að gefa okkur betri mynd af stöðunni 

eins og hún er í dag. Í Kennaraháskóla Íslands velja nemendur á sjötta misseri  

 að sérhæfa sig á barna eða fullorðinssviði. Þar sem áhugasvið okkar liggur í að starfa 

með börnum völdum við það svið. Okkur langaði að fræðast um það ferli sem fer af stað 

þegar grunur vaknar um einhverfu og hvert framhaldið er. Mikið er til af fræðiefni þar 

sem fjallað er um úrræði, þjónustu og þjálfunarleiðir sem henta einhverfum börnum og 

fjölskyldum þeirra. Okkur langaði til að fá fram sýn mæðra og upplifun af þjónustu sem 

börn þeirra fá/fengu síðastliðinna áratugi. Mikilvægt er að þroskaþjálfar sem starfa með 

börnum með einhverfu geri sér grein fyrir mikilvægi þjónustunnar sem þeir veita innan 

veggja leik-og grunnskóla. Börn með einhverfu glíma oft við vandamál sem umhverfið 

sýnir lítinn skilning á. Oftast bendir ekkert í útliti barnanna til að þau séu frábrugðin 

öðrum börnum. Hegðun þeirra kallar oft á neikvæð viðbrögð frá umhverfinu. Það er 

mikilvægt að efla þekkingu og skilning á þörfum þeirra í samfélaginu.  

 Við vinnu á ritgerðinni byrjuðum við á því að afla okkur fræðilegra heimilda um 

efnið. Þar nýttum við okkur bæði íslenskar og erlendrar heimildir og rannsóknir sem 

tengjast efninu. Þar sem við fundum ekki nema takmarkaðar heimildir fyrir ákveðnum 

þáttum tókum við viðtöl við fagfólk sem er með langa reynslu í vinnu með einhverfum 

börnum og fjölskyldum þeirra. Við gerðum síðan eigindlega rannsókn sem fólst í 

viðtölum við þrjár mæður einhverfra barna um upplifun þeirra á þjónustu frá því að 

grunur vaknar og hver framvindan varð. Ritgerðin skiptist í fræðilegan hluta þar sem við 

byrjum á því að skoða þróun sem hefur átt sér stað í málefnum fatlaðra á Íslandi. Við 
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fjöllum síðan um gæði þjónustunnar í leik- og grunnskóla og skil milli skólastiga. Í 

framhaldi af því fjöllum við um einhverfu, orsök hennar og algengi, greiningarferli og 

upplifun foreldra á því að eignast barn með einhverfu. Þjónusta Barna og 

unglingageðdeildar, þjónusta Greiningar-og ráðgjafastöðvar ríkisins og Umsjónarfélagi 

einhverfra er síðan gerð skil. Að því loknu fjöllum við um sérhæfar kennsluaðferðir og 

þátttöku foreldra í þjálfun. Eftir fræðilega kaflann kemur markmið rannsóknarinnar, 

aðferðarfræðin, niðurstöður úr viðtölunum og umræður þar sem viðtölin eru sett í 

samhengi við fræðilega kaflann. Á eftir umræðum leggjum við til hugmyndir um hvernig 

megi bæta núverandi þjónustu og að lokum drögum við ályktanir af rannsókninni. 

Viðtölin í rannsókninni voru einungis þrjú og þar af leiðandi gæti upplifun annarra mæðra 

og foreldra einhverfra barna af þjónustu í leik-og grunnskóla á síðastliðnum áratugum 

verið önnur.  
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1. Fræðilegur hluti 
 

1.1. Velferðakerfið 

Í vestrænum þjóðfélögum á 19. öld varð mikil þróun á réttindum almennings. Stefán 

Ólafsson talar um 20. öldina sem öld velferðarkerfisins. Skilgreiningar hans á 

velferðarríki nútímans er að það sé heilsteypt kerfi lífskjaratryggingar og félagslegrar 

þjónustu sem ríkisvaldið skipuleggur. Þessi þjónusta er á sviði heilbrigðismála, 

menntamála, húsnæðismála, menningamála og atvinnumála (Stefán Ólafsson, 1999).  

 Í velferðarkerfinu er margþætt aðstoð og þjónusta sem er tryggð með lögum og 

reglugerðum samfélagsins. Sú þróun sem hefur verið í útfærslu og skipulagi í þjónustu 

fyrir börn með fötlun gefur ákveðin viðmið um gæði þjónustunnar. Miklar breytingar 

hafa orðið síðustu áratugum á sýn manna á gæðum félagslegrar þjónustu við börn með 

fötlun. Ekki fyrir svo ýkja löngu þótti það eðlilegt að börn með fatlanir væru vistuð á 

sólarhringsstofnunum. Var þessi ákvörðun oft sársaukafull og erfið fyrir foreldra. Þetta 

var eina samfélagslega úrræðið sem í boði var á þessum tíma fyrir fötluð börn. Í kjölfar 

nýrrar hugmyndafræði um eðlilegt líf, jafnrétti og fulla þátttöku urðu miklar breytingar. 

Flutningur af stofnunum út í samfélagið er án efa sú markverðasta. Þessar breytingar 

miðuðust við að tryggja fólki með fötlun fullgilda þátttöku í samfélaginu og auka 

möguleika þeirra til lífsgæða á við aðra þjóðfélagsþegna. Miðað er við að styðja hvern og 

einn til þátttöku í samfélaginu á eigin forsendum. Lögð er áhersla á að breyta viðhorfum 

og ryðja hvers konar hindrunum úr vegi. Einstaklingsbundin stoðþjónusta eða stuðningur 

einkennist af sveigjanleika og tekur mið af síbreytilegum þörfum viðkomandi (Vilborg 

Jóhannsdóttir, 2003; Margrét Margeirsdóttir, 2001). Börn með fötlun hafa alltaf verið 

hluti af samfélaginu. Ekki voru nein sérstök lög um málefni fatlaðra fram til árisins 1936. 

Þó voru ákvæði í Grágás um framfærslu fyrir fátæka og vanheila. Það var síðan með 

lögum um fávitahæli nr. 18/1936 að sett voru sérstök lög sem varða fólk með fötlun. Árið 

1979 voru sett lög sem voru fyrsti vísir af þeirri löggjöf sem við búum við í dag um 

málefni fatlaða. Þessi lög náðu ekki til fatlaðra almennt heldur áttu einungis við fólk með 

þroskaskerðingu. Ein af nýjungum sem komu inn með þessum lögum var að sett var á 

stofn Greiningarstöð ríkisins, sem hafði það hlutverk að annast greiningu og rannsóknir á 
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þroskaheftum. Lög um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins nr. 83/2003 voru samþykkt á 

Alþingi 13. mars 2003. Í 1.gr. laganna segir: „Markmið laga þessara er að tryggja að börn 

með alvarlegar þroskaraskanir sem geta leitt til fötlunar fái greiningu, ráðgjöf og önnur 

úrræði sem miða að því að draga úr afleiðingum röskunarinnar, enn fremur að tryggja 

öflun, viðhald og miðlun fræðilegrar þekkingar á þessu sviði. Í þessum tilgangi skal á 

vegum ríkisins starfrækt stofnun, Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sem þjóni landinu 

öllu“ (Brynhildur G. Flóvenz 2004). Í 7. og 8. gr.þágildandi laga um Greiningarstöð voru 

ákvæði um upplýsingaskildu starfsmanna í heilbrigðisþjónustu og sálfræðiþjónustu í 

skólum. Þar var sú skylda lögð á starfsmenn að fræða og upplýsa foreldra um hvert þeir 

gætu leitað til að fá frekari greiningu fyrir barn sitt ef grunur lék á að það hefði einkenni 

þroskahömlunar. Markmið þessa ákvæðis var að ná til foreldra sem fyrst á æviferli 

barnsins til að hægt væri að hefja viðeigandi þjálfun og að veita foreldrum aðstoð og 

leiðbeiningar. Hugmyndin var sótt til erlendra rannsókna sem höfðu sýnt fram á að því 

fyrr sem þroskaheft börn fengu þjálfun næðu þau auknum þroska. Mörg önnur nýmæli 

fylgdu í kjölfar þessara laga. Í 12. gr. kemur meðal annars fram breytt þjónusta fyrir 

þroskaheft börn og fjölskyldur þeirra. Þar má nefna skammtímaheimili, skóladagheimili 

og ákvæði um sambýli sem var nýjung í búsetumálum þroskaheftra. Á þessum tíma 

heyrðu foreldrar sem höfðu vistað börn sín á sólahringsstofnunum nýjar kenningar um 

skaðsemi þeirra og vöktu upp blendnar tilfinningar (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Fólk með fötlun getur ekki barist fyrir hagsmunum sínum eins og hinn ófatlaði. 

Þess vegna er mikilvægt að réttarkerfið tryggi fötluðum réttindagæslu og að þeir eigi sér 

öfluga talsmenn sem gæta réttaröryggis þeirra. Hagsmunasamtök fatlaðra eins og 

Þroskahjálp, Umsjónarfélag einhverfa og Öryrkjabandalag Íslands geta haft mikil áhrif á 

stöðu mála til að gæta réttinda fatlaðra. Stofnun Framkvæmdarsjóðs öryrkja og 

þroskaheftra fylgdi í kjölfar lagasetningar sem sett var árið 1983 um málefni fatlaðra. Þar 

fékk hugtakið fatlaður í fyrsta skipti skilgreiningu samkvæmt íslenskum lögum  

(Brynhildur G. Flóvenz 2004). Það að vera fatlaður er ekki vandamál eins einstaklings 

heldur alls samfélagsins. Samkvæmt meginreglu Sameinuðu þjóðanna frá 1992 var það 

háð mörgum ákvörðunum hverjir möguleikar fatlaðra væru til almennrar þátttöku í 

samfélaginu: 
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,,Lög um málefni fatlaðra, nr. 59/1992, eru sérlög sem taka til velferðarþjónustu við 

fatlaða sem ekki er tryggð samkvæmt öðrum lögum. Fötluðum skal ætíð veitt þjónusta 

samkvæmt almennum lögum áður en þjónusta samkvæmt sérlögunum kemur til greina. 

Með almennum lögum er t.d. átt við lög um heilbrigðisþjónustu, lög á sviði skólamála, 

atvinnumála og lög um almannatryggingar” (Brynhildur G. Flóvenz 2004).  

 Málefni fatlaðra falla undir Félagsmálaráðuneytið. Það sér meðal annars um 

svæðisskrifstofur, lög og reglugerðir, trúnaðarmenn fatlaðra og aðgengismál að hinum 

ýmsu stofnunum. Markmið er að gera fötluðum kleift að lifa sem sjálfstæðustu lífi.  

Mikilvægt er að sveitarfélögin annist þjónustu við fatlaða og þá almennu félagslegu 

þjónustu sem sveitarfélögum er ætlað að sinna. Þannig verði horfið frá þeirri skipan að til 

hliðar við hina almennu félagsþjónustu sveitarfélaga sé ríkisrekið þjónustukerfi fyrir 

fatlaða. Fram kemur í IV. kafla laga um málefni fatlaðra að samkvæmt 8. gr. laga ber 

Svæðisskrifstofa faglega ábyrgð á þeirri þjónustu sem veitt er á vegum ríkisins. Hlutverk 

þeirra er meðal annars að sjá til þess að uppfylla þarfir fatlaðra barna og fjölskyldna 

þeirra um þá þjálfun, umönnun og þá aðstoð sem þau þurfa. Einnig ber þeim að ráða 

fagfólk, svo sem þroskaþjálfa til að sinna fötluðum (Brynhildur G. Flóvenz, 2004). 

Félagsmálaráðherra kynnti í nóvember síðastliðnum stefnumótun um þjónustu við fötluð 

börn og fullorðna fyrir árið 2006-2016. Þessi nýja stefnumörkun hefur það að leiðarljósi 

að betrumbæta þátttöku og virkni fatlaðra í samfélaginu. 

 

1.2. Mannréttindi 

Hugtakið mannréttindi er yfirhugtak yfir öll þau réttindi sem einstaklingur á að hafa kost 

á að njóta óháð kynþætti, kynferði, trú, skoðunum, uppruna, eignum eða annarra 

sambærilegra aðstæðna. Fyrir lögum og dómstólum skulu allir jafnir (Mannréttindastofa 

Íslands, e.d.). Mannréttindi ná til allra manna: „Það ber að viðurkenna að hver maður sé 

jafnborinn til virðingar og réttinda, er eigi verði af honum tekin, og er þetta undirstaða 

frelsis, réttlætis og friðar í heiminum“. Svona hljóðar byrjun Mannréttindayfirlýsingar 

Sameinuðu Þjóðanna sem var samþykkt 1948. Með þessari yfirlýsingu var lagður 

grundvöllur að uppbyggingu mannréttindakerfis sem hefur orðið leiðarljós þeirra sem 

vinna að eflingu og virðingu mannréttinda og einnig þeirra sem mannréttindi eru brotin á. 

Hún hefur þannig ómælda þýðingu fyrir alla (Mannréttindastofa Íslands, e.d.). Nokkrar 
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alþjóðlegar yfirlýsingar hafa verið gerðar og ná til ákveðinna hópa, má þar nefna 

yfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna um réttindi fólks með þroskahömlun frá 1971. 

Grundvallareglur Sameinuðu þjóðanna um málefni fatlaðra frá 1992 og Salamanca 

yfirlýsinguna frá Unesco sem var samþykkt á Spáni þann 10 júní 1994 um samskipun í 

skólamálum og stefnu og framkvæmd málefna nemenda með sérþarfir. Megináherslur í 

Salamanca yfirlýsingunni um skóla án aðgreiningar segir að taka beri mið að 

einstaklingsþörfum nemanda með fötlun. Mikilvægt er að einstaklingar með sérþarfir fái 

aðgang að almennum skóla þar sem þörfum þeirra er mætt á einstaklingsmiðaðan hátt 

(Brynhildur G. Flóvenz 2004). Í okkar samfélagi er litið á það sem sjálfsagðan hlut að 

mennta sig, en ekki er langt síðan að litið var á menntun sem forréttindi. Staða fólks með 

fötlun í menntakerfinu hefur tekið miklum stökkbreytingum hér á landi á síðastliðnum 

árum. Rétturinn til menntunnar er mikilvægur þáttur fólks með fötlun til að njóta annarra 

mannréttinda. Einnig er mikilvægt að rétturinn til aðgengis sé virtur, en það er ákveðið 

ferli sem felst í því að hinn fatlaði geti verið virkur þátttakandi í samfélaginu 

(Mannréttindastofa Íslands, e.d.). Menntamálaráðuneytið heldur utan um ytra umhverfi 

leik- og grunnskóla hér á landi og menntamálaráðherra hefur það hlutverk að setja 

skólastigunum markmið samkvæmt aðalnámsskrá. Síðan er það í höndum sveitarfélaga 

að halda utanum alla þá starfsemi sem varða þessi skólastig (Menntamálaráðaneytið, 

e.d.). 

 

1.3. Hugmyndafræðileg sýn 

Í sögu mannkynsins hafa alltaf verið til fatlaðir einstaklingar, bæði andlega og líkamlega. 

Bjartsýni ríkti á nítjándu öld í málefnum fatlaðra. Þá var álitið að hægt væri að lækna 

þroskahömlun. Sú von brást. Í lok nítjándu aldar varð afturhvarf í málefnum fatlaðra. Þá 

var spurt hvort ætti að hjálpa fötluðum einstaklingum eða hvort það borgaði sig að reyna 

að kenna þeim.  

 Um 1950 komu fram ný viðhorf gagnvart fólki með þroskahömlun, sem 

viðurkenndu jafnrétti þeirra. Þau fólu í sér skyldur og ábyrgð samfélagsins til að veita 

þeim aðstoð og hjálp í því skyni að þeim yrði fært að lifa við eðlilegar aðstæður (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). Afstaða stjórnvalda og viðhorf almennings til þessara mála 

breyttist með þessum nýju viðhorfum hvað varðaði almenn mannréttindi svo einnig með 
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aukinni þekkingu í læknisfræði, sálfræði, uppeldisfræði, kennslufræði og fleiri greinum 

(Margrét Margeirsdóttir, 1983). Árið 1959 var samþykkt í Danmörku yfirgripsmikil 

löggjöf um þjónustu við fólk með þroskahömlun sem gilti með smávægilegum 

breytingum til ársins 1980. Umrædd löggjöf markaði tímamót í málefnum 

þroskahamlaðra í mörgum löndum. Samkvæmt þeim lögum átti að vera alhliða skólakerfi 

og kennsluskylda, heimagönguskóli í stað heimavistarskóla, þjálfunarskóli, 

dagvistunarstofnanir og fleira (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Í þessum lögum kom 

hugtakið „normalisering“ fyrst til sögunnar. Það var sett fram sem markmið og 

stefnumótun í þjónustu við þroskahamlaða. Markmiðið með „normaliseringu“ var að 

þroskahamlaðir fengju að lifa eðlilegu lífi og njóta umhverfisins sem samfélagið bauð 

uppá eins og heilbrigt fólk gerði. Með þessu markmiði var stuðlað að jafnrétti fyrir alla 

þrátt fyrir fötlun (Margrét Margeirsdóttir, 1983). Á áratugnum 1970-80 sóttu alvarlega 

fötluð börn almennt ekki leikskóla hér á landi en algengt var að þau voru vistuðust á 

sólahringsstofnunum. En frá upphafsárum leikskólanna hafa fötluð börn eða börn með 

einhverskonar sérþarfir verið í leikskólum að einhverju leyti til dæmis blind, heyrnaskert 

börn, börn með einhverfu og börn með Downs- heilkenni (Rannveig Traustadóttir, 2000). 

  Í kringum 1975 komu fram hugmyndir um blöndun hér á landi. Þær bárust meðal 

annars með fagfólki sem verið hafði við nám og störf á öðrum Norðurlöndum auk þess 

sem foreldrar hér voru í samstarfi við foreldra á Norðurlöndum. Þrýstingur frá foreldrum 

og fagfólki leiddi til þess að farið var að reyna blöndun hér á landi. „Blöndunarstefnan er 

andsvar við þeirri tilhneigingu samfélagsins að draga fatlað fólk í dilka og einangra það 

frá öðrum á þar til gerðum stofnunum. Blöndun er bæði hugsjón og aðferð. Blöndun er 

ekki markmið í sjálfu sér heldur ferli sem hefur það stefnumið að fólk viðurkenni og virði 

hvert annað, hvað sem líður andlegu og líkamlegu atgervi og samfélagið móti opinbera 

þjónustu á þann veg að hún mæti jafnt sérþörfum fatlaðra sem þörfum ófatlaðra“ (Dóra 

S. Bjarnason, 1991). Dóra S. Bjarnason (1991) segir að þegar umræðan um skóla fyrir 

alla hafi komið upp, þá hafi verið átt við um jafnan rétt manna til að njóta gæða lífsins en 

þróast síðan í umræðu um jöfn tækifæri. Þessar breytingar urðu þegar fólk fór að átta sig 

á þeirri einangrun sem gat skapast í sérskólum og á stofnunum. Þegar hugmyndir um 

blöndun kom fram var farið að leggja stofnanir niður en í þeirra stað kom stuðningur við 

foreldra og þroskahömluð börn þeirra (Halldór Gunnarsson, 2001; Dóra S Bjarnason, 
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1991). Upp úr 1990 var farið að tala um nýjar áherslur hvað varðar fatlaða, eins og 

samfélag fyrir alla, heildræna skólastefnu eða nám án aðgreiningar. Þegar talað er um 

heildræna skólastefnu er átt við að orsakir margbreytileikans geti verið margar, eins og 

börn með ólíkar sérþarfir og fötlun. Markmiðið er að barnið sé fullgildur meðlimur í 

skólasamfélaginu, að það sé tekið tillit til sérþarfa þess og það fái að halda sérkennum 

sínum (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 1999). Í rannsókn Elsu Sigríðar Jónsdóttur (2002) segir 

hún meðal annars, að í leikskólauppeldi barna með sérþarfir hamli skerðingin 

aðalatriðinu, það er að fötlunin er sýnilegri en barnið. 

Kristín Aðalsteinsdóttir (1992) útskýrir heildræna skólastefnu þannig: „Heildræn 

skólastefna hefur þróast á síðustu árum vegna knýjandi þarfa fyrir breytt vinnubrögð og 

viðhorf innan skólanna. Hér er um að ræða nýja stefnu þar sem greinileg 

hugarfarsbreyting kemur fram“. Þegar starfað er eftir heildrænni skólastefnu hvort sem 

hún er í leik- eða grunnskóla er átt við að allt efni og umhverfi er aðlagað að þörfum 

barnanna. Í dag eru í flestum leik- og grunnskólum fötluð börn og byggist starf þeirra á 

heildrænni skólastefnu og miðast hún við margbreytileika barnanna að þau séu saman í 

hóp hvort sem þau eru fötluð eða ófötluð. Mikilvægt er að þau læri að eiga samskipti, 

leiki saman, að þau eignist vini, uppgötvi þörf fyrir að vinna saman og taka tillit til hvors 

annars. Að hver og einn sé metinn, viðurkenndur og velkominn óháð uppruna, kyni, stétt 

eða námsörðugleikum. Heildræn skólastefna byggist á því að nemendur geti tekið 

ákvarðanir og að þeim séu veitt tækifæri til þess að vera virkir þátttakendur í eigin námi. 

Námið þarf að vera uppbyggt þannig að það mæti þörfum allra og upplifun nemendanna á 

öllum námsþáttum sé jákvæð. Þeir þurfa að finna til öryggis og sjálfstraust, á þeim 

tímamótum þegar breytingar á milli skólastiga eiga sér stað (Alderson, 1999). 

 Markmið menntunar á að vera það sama fyrir öll börn, fötluð sem ófötluð. En oft 

er erfitt að draga skýrar línur milli fatlaðra og ófatlaðra, það á frekar að líta á ólíkar 

einstaklingsþarfir fatlaðra og ófatlaðra nemenda (Ingibjörg Haraldsdóttir, 1999). Þó að 

undanfarið hafi verið mikið talað um heildræna skólastefnu, eru ekki allir skólar né 

leikskólar sem fara eftir henni. Það er ennþá þróun í þessum málum og spilar mikið inn í 

þau viðhorf sem kennarar hafa til þessarar stefnu. Viðhorf kennara og stjórnenda skipta 

miklu máli hvaða stefna sé tekin innan skólakerfisins og hvernig nemendum með 

sérþarfir er mætt.  
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1.4. Gæði þjónustu 

1.4.1. Þjónusta þroskaþjálfa 
Vilhjálmur Árnason skilgreinir heilbrigt samfélag þannig, að það leitist við að veita öllum 

þegnum sínum sem jafnasta möguleika til að þroska hæfileika sína og njóta þeirra gæða 

sem lífið hefur uppá að bjóða. Hann telur að mælikvarði á heilbrigði samfélags sé að það 

leitist við að hafa samræmi á milli hugsjóna þess og veruleika (Vilborg Jóhannsdóttir, 

2001). 

 Til að tryggja gæði þeirrar þjónustu sem þroskaþjálfar veita hafa verið sett lög og 

reglugerðir sem skilgreina störf þeirra. Þroskaþjálfar starfa eftir siðareglum sem marka 

þann ramma sem þeir starfa eftir. Þær miða að því að skjólstæðingurinn sé alltaf í 

fyrirrúmi, virtur sem sjálfstæður einstaklingur og að hann fái bestu þjónustu sem völ er á. 

Umgjörð þroskaþjálfastarfsins er skýr eins og sjá má á heimasíðu þroskaþjálfafélagsins 

en þar er fagstéttinni lýst þannig: „Þroskaþjálfar eru sérmenntaðir til að sinna fötluðum. 

Sérstaða þroskaþjálfa felst í því að þeir eru eina stéttin sem hefur rétt til að sinna 

þroskaþjálfun. Þroskaþjálfun er lögverndað starf og starfa þroskaþjálfar eftir lögum nr. 

18/1978 um þroskaþjálfa og reglugerð nr. 215/1987 um störf, starfsvettvang og 

starfshætti þroskaþjálfa“. Starfsvettvangur þroskaþjálfans hefur breyst mikið síðan þeir 

unnu aðallega á stofnunum. Í dag er þjónustan einstaklingsmiðaðri og samfara því eru 

þroskaþjálfar fjölbreyttari hópur. Í reglugerð um störf, starfshætti og starfsvettvang 

þroskaþjálfa segir: „þroskaþjálfar starfa þar sem fatlaðir dveljast um stund eða til lengri 

tíma þar sem þroskaþjálfun fer fram. Þeir starfa m.a. í: Leik- og grunnskólum, dagvistun 

barna, skóladagheimilum, Greiningar -og ráðgjafastöð ríkisins, heimilum, 

leikfangasöfnum, sjúkrastofnunum, tómstundaheimilum, vinnustöðum, 

þjálfunarstofnunum, atvinnumiðlun, þjónustumiðstöðum og skólaskrifstofum“ 

(Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d.). Á stuttum tíma hafa orðið miklar breytingar á starfi 

þroskaþjálfa, starfsvettvangi, menntun og ímynd starfsins eða allt frá því að starfið bar 

heitið gæslusystir. Í dag eru fatlaðir sýnilegri í þjóðfélaginu og eiga jafnan rétt og aðrir 

lögum samkvæmt, þökk sé áralangrar baráttu margra aðila og hafa viðhorf til þeirra 
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breyst mikið á jákvæðan hátt. Menntun þroskaþjálfa hefur þróast og breyst mikið eins og 

málefni fatlaðra og eru þeir orðnir sýnilegri í skólakerfinu.  

1.4.2. Sérfræðiþjónusta sveitarfélaga. 
Í dag á fólk með fötlun og fjölskyldur þeirra greiðari aðgang að almennri þjónustu og 

hefur því nokkurt val um það hvar það þiggur hana. Það telst til almenna mannréttinda að 

vera viðurkenndur af samfélaginu og njóta þess sem það hefur uppá að bjóða. Þó er það 

staðreynd að íslenskt samfélag er misvel sniðið að þegnunum og er réttindum og gæðum 

iðulega forgangsraðað og ráðstafað samkvæmt einhverjum mælistikum (Helga Birna 

Gunnarsdóttir, 1999). Starfsfólk leik- og grunnskóla getur leitað til skólaskrifstofa í sínu 

sveitafélagi um sérfræðiþjónustu. Á skólaskrifstofu veita sérfræðingar þjónustu fyrir 

börn, ungmenni og foreldra þeirra, s.s. uppeldisráðgjöf, sálfræðilegar athuganir vegna 

gruns um þroskafrávik og tillögum til úrlausna, sérkennsluráðgjöf og/eða 

skammtímameðferð fyrir nemendur. Sérfræðingar veita ráðgjöf og fræðslu til stofnana og 

annarra aðila sem koma að uppeldi barna og ungmenna í sínu sveitarfélagi. 

Menntamálaráðuneytið hyggst á næstunni kanna hvernig sérfræðiþjónustu skóla sé háttað 

í einstökum sveitarfélögum, ekki síst í ljósi nýrrar aðalnámskrár grunnskóla og 

hugsanlegrar endurskoðunar á reglugerðinni (Menntamálaráðuneytið, e.d.). 

1.4.3. Leikskólinn 
Þroskaþjálfi sem starfar í leikskóla verður að aðlaga störf sín að leikskólalögum. 

Leikskólar starfa samkvæmt lögum nr. 78/1994 og reglugerð nr. 225/1995. Lögin kveða á 

um að leikskólinn sé fyrsta skólastigið í skólakerfinu og í samræmi við það hefur verið 

gefin út Aðalnámskrá leikskóla (1999), sem er stefnumótandi leiðarvísir um uppeldisstörf 

í leikskólum. Aðalnámskrá leikskóla er gefin út af Menntamálráðuneytinu árið 1999. Hún 

byggist á markmiðslýsingu laga og reglugerða um starfsemi leikskóla og uppeldisáætlun 

fyrir leikskóla frá árinu 1993. Námskráin er stefnumótandi leiðarvísir fyrir alla sem vinna 

að uppeldi og menntun barna í leikskólum og er sveigjanlegur rammi fyrir störf þeirra. Í 

Aðalnámskrá er sérstakur kafli sem ber heitið Sérþarfir barna. Þar segir: “Taka ber 

sérstakt tillit til barns sem á einhvern hátt er fatlað eða með tilfinninga og/eða félagslega 

erfiðleika” (Aðalnámskrá leikskóla, 1999). Leikskólafræði eru fremur þroskamiðuð en 

fagmiðuð. Þar er lögð áhersla á skapandi starf og leik barnsins, að barnið noti leik sem 
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náms- og þroskaleið og uppgötvunarnám. Mikil áhersla er lögð á að rækta alhliða þroska 

barnsins í leikskóla sem felst m.a. í líkams- og hreyfiþroska, tilfinningaþroska, 

vitsmunaþroska, málþroska, félagsþroska og félagsvitund, fagurþroska og sköpunarhæfni, 

siðgæðisþroska og siðgæðisvitund. Mikilvægt er að efla og örva samspil ofangreindra 

þroskaþátta (Aðalnámskrá leikskóla, 1999). Í lögum um leikskóla nr. 78/1994 er kveðið á 

um foreldra samstarf. Mikilvægt er fyrir vellíðan barns og fjölskyldu þess að gott 

samstarf sé milli heimilis og skóla. Samvinna heimilis og leikskóla er því mikilvæg, til að 

mynda náin tengsl, gagnkvæmt traust, gagnkvæma upplýsingamiðlun, samábyrgð og 

samvinnu. Þegar líður að lokum leikskólagöngu barnsins finnst mörgum foreldrum 

fatlaðra barna mjög erfitt að velja grunnskóla fyrir börn sín. Í grein Elsu Sigríðar 

Jónsdóttur um rannsóknir sem hún gerði á árunum 1996-98 og 2002-3 kemur fram að 

foreldrum þótti erfitt að velja hvort börn þeirra færu í almennan skóla eða sérskóla. 

Foreldrar hafa þrjá möguleika um val á skólagöngu barnsins. Í fyrsta lagi geta foreldrar 

valið að barn þeirra gangi í sinn heimaskóla. Í öðru lagi að barnið sé í sérdeild í 

almennum grunnskóla. Í þriðja lagi að barni fari í sérskóla. Samkvæmt 38. gr. laga nr. 

66/1995 um grunnskóla kemur fram í 2. grein; „Sérskólar/sérdeildir hafa tvennskonar 

hlutverk. Þeim er ætlað: að veita nemendum sérhæft námsumhverfi í lengri eða skemmri 

tíma. Að veita starfsfólki alm. grunnskóla ráðgjöf og kennslufræðilegan stuðning“. Eftir 

að ákvörðun hefur verið tekin um val á skóla er mikilvægt að allur undirbúningur sé vel 

skipulagður svo skilin milli skólastiga verði sem farsælust. 

1.4.4. Skil milli skólastiga 
Það er stór áfangi hjá börnum að byrja í skóla og hafa þau miklar væntingar um það sem 

koma skal. Hvernig staðið er að flutningi milli skólastiga getur skipt sköpum um hvernig 

barninu tekst að fóta sig í nýju umhverfi. Í námskrám beggja skólastiga er áhersla lögð á 

að skólarnir efli tengsl og samvinnu sín á milli. Miklar umræður hafa verið að undanförnu 

um hvernig samvinnan geti sem best brúað bilið milli skólastiga. Á skólaárinu 2005-2006 

var farið af stað með þróunarverkefni um samstarf leikskóla- og grunnskólastigs á vegum 

Menntasviðs Reykjavíkurborgar. Verkefnið fjallaði um samstarf ólíkra aðila innan 

skólakerfisins og um mikilvægi þess að skil milli leik- og grunnskóla væru góð 

(Menntasvið Reykjavíkurborgar, 2006). Í rannsókn Jóhönnu Einarsdóttur (2004a) fjallar 

hún um ólíka starfshætti skólastiganna og hvernig samfella í námi barna sé mikilvægur 
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þáttur í skólagöngu þeirra. Jóhanna fjallar um í grein sinni „Frá leikskóla til grunnskóla: 

Aðferðir til að tengja skólastigin“ um þrjár stefnur í samstarfi skólastiganna. Í fyrsta lagi 

fjallar hún um stefnu þar sem áhersla er lögð á viðfangsefni við lok leikskólastigsins, svo 

sem heimsóknir barna í grunnskólann og skilafundi. Í öðru lagi fjallar hún um 

hugmyndafræðilega sýn Bronfenbrenners á samstarf skólastiganna.  

Bronfenbrenner leggur áherslu á tengsl milli barnsins, fjölskyldu þess, skólastiganna og 

samfélagsins. Í þriðja lagi fjallar Jóhanna um aðferðir sem stuðla að myndun samfellu og 

sameiginlegri sýn skólastiganna (Jóhanna Einarsdóttir, 2004b). Með samfellu er átt við að 

leik- og grunnskólar vinni út frá sömu hugmyndafræðinni. Það þýðir að kennarar á 

báðum skólastigum setji sér sameiginleg markmið og samræmi kennsluaðferðir (Jóhanna 

Einarsdóttir, 2004). Þátttaka foreldra í námi barna sinna hefur aukist síðustu árin og er 

mikilvæg viðbót í skólaumhverfinu. Niðurstöður í rannsókn La Paro, Kraft-Sayre og 

Pianta (1999) styðja mikilvægi þess að fá fram viðhorf og væntingar foreldra til samstarfs 

skólastiganna. Í niðurstöðunum kom einnig fram að foreldrar báru væntingar um að góð 

samskipti væri á milli skólastiganna til að börnin væru örugg og ánægð í upphaf 

skólagöngu. 

1.4.5. Grunnskólinn 
Þroskaþjálfi sem starfar í grunnskóla þarf að aðlaga störf sín að grunnskólalögum. 

Grunnskólar starfa eftir lögum nr. 66/1995. Í samræmi við þessi lög hefur verið gefin út  

núgildandi Aðalnámskrá grunnskóla frá 1999. Aðalnámskrá er sett af 

menntamálaráðherra með sama hætti og lög og reglugerðir. Henni er ætlað að vera allt í 

senn stjórntæki til að fylgja eftir ákvæðum laga, fyrirmæli fræðsluyfirvalda um ákveðna 

skólastefnu sem haldið er og framfylgt, einnig er hún safn sameiginlegra markmiða í 

skólakerfinu og með henni eru vinnubrögð samræmd á milli skóla og hún tryggir rétt allra 

nemenda til lágmarksmenntunar. Í námskránni segir að hlutverk grunnskóla sé meðal 

annars að undirbúa nemendur undir líf og starf framtíðarinnar. Grunnskólinn á að sjá fyrir 

formlegri fræðslu og taka þátt í félagsmótun þeirra. Þetta er þó ekki einungis á ábyrgð 

skólans heldur einnig heimilis. Samvinna heimilis og skóla er því mikilvæg og tryggir 

náin tengsl, gagnkvæmt traust, gagnkvæma upplýsingamiðlun, samábyrgð og samvinnu. 

Grundvallaratriði í skólastarfi er jafnrétti til náms, verkefni skulu höfða jafnt til drengja 

og stúlkna, nemenda í dreifbýli og þéttbýli og fatlaðra og ófatlaðra óháð uppruna, trú og 
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litarhætti. Mikilvægasta úrlausnarefni skólanna og skólayfirvalda er að finna leiðir til að 

komast til móts við ólíka getu nemenda og ólík áhugamál einnig, þ.e. að veita menntun 

við hæfi hvers og eins. Athygli er vakin á því að ekki standa allir nemendur á sama stað í 

námi, sumir eiga auðveldara með það en aðrir. Í námskránni er tekið fram að þeir sem 

eiga í einhverskonar námserfiðleikum eigi að fá sérþjónustu og aðstoð við sitt hæfi 

(Aðalnámskrá grunnskóla, 1999). Um þessar mundir eru ný lög um grunnskóla í 

endurskoðun. Núverandi lög um grunnskóla tóku gildi 13. mars 1995, þau hafa verið 

endurskoðuð reglulega síðan þá, síðast árið 2001. 

1.4.6. Stuðningsþjónusta 
Miklar breytingar hafa orðið undarfarna áratugi á þjónustu fyrir börn með einhverfu og 

fjölskyldur þeirra (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Þjónustan sem er í boði fer eftir þörfum 

hvers og eins. Hún fer meðal annars eftir aldri barns, hvers eðlis þroskafrávik eru og 

félagslegum aðstæðum (Tryggvi Sigurðsson, 2003). Gæði þjónustu sem veitt er getur haft 

mikið að segja um þroska og lífsgæði barna með einhverfu. Í lögum um málefni fatlaðra 

nr. 59/1992 er fjallað um nokkur þjónustutilboð sem eru í boði fyrir fjölskyldur fatlaðra 

barna. Má þar nefna rétt þeirra á stuðningsfjölskyldu, skammtímavistun og liðveislu. 

 

1.5. Hvað er einhverfa? 

1.5.1. Raskanir á einhverfurófinu 
Einstaklingar með röskun á taugaþroska eða einhverfu hafa alltaf verið til og eru jafn 

ólíkir og þeir eru margir. En það var ekki fyrr en árið 1943 sem Leo Kanner bandarískur 

barnageðlæknir lýsti í fyrsta sinn einhverfu á fræðilegan hátt. Í skrifum sínum lýsti hann 

11 börnum þannig að þau væru með sérstaka hegðun, afbrigðilegan málþroska og skort á 

félagsfærni. Þetta ástand kallaði Kanner einhverfu eða autism frá Gríska orðinu autos sem 

þýðir sjálfið. Þau einkenni sem hann lýsti standast enn í dag að miklu leyti þegar talað er 

um einhverfu. Mönnum varð smá saman ljóst að það væru börn sem sýndu svipuð 

einkenni eða hluta af einkennum einhverfu. Síðan væru önnur börn þar sem raskanirnar 

höfðu aðra framvindu (Volkmar, Carter, Grossman, Klin, 1997). Það var svo ekki fyrr en 

á níunda áratugnum eftir miklar umræður og rannsóknir að ákveðið var að kalla þessar 

mismundandi raskanir gagntækar þroskaraskanir (Pervasive Developmental Disorders-
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PDD). Nokkrum árum síðar var farið að nota heitið einhverfurófsraskanir (Autistic 

Spectrum Disorders-ASD) (Páll Magnússon, 1997). Algengustu flokkar gagntækrar 

þroskaraskana eru; Einhverfa, Ódæmigerð einhverfa og Apergersheilkenni. Hér á landi er 

stuðst við Greiningar-og flokkunarkerfi Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar, ICD-10 

(International Classification og Disorders, 10. útgáfa). (World Health Organization, 1993) 

á greiningu á einhverfu. Sameiginleg einkenni barna á einhverfurófinu eru að þau eiga 

erfitt með félagsleg samskipti, tjáskipti bæði yrt og óyrt, þau hafa einnig tilhneigingu til 

sérkennilegrar og oft áráttuhegðunar. Þó eru erfileikarnir mismiklir eftir því hvar á 

einhverfurófinu þau eru (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005). Í þessu 

verkefni verður eingöngu fjallað um einhverfu þar sem einstaklingarnir í rannsókninni eru 

allir greindir með einhverfu.  

1.5.2. Einhverfa 
Einhverfa er alvarleg þroskaröskun Við greiningu á einhverfu er hegðunareinkennum 

skipt í þrjú svið samkvæmt Greiningar- og flokkunarkerfi Alþjóðaheilbrigðis-

stofnunarinnar, (World Health Organization, 1993). Hegðunareinkennin þurfa að hafa 

komið fram fyrir þriggja ára aldur og barnið þarf að uppfylla viss mörg atriði á hverju 

sviði fyrir sig. 

1. Tengslamyndun: 

a)   Skortur á augnsambandi, sýnir ekki svipbrigði, líkamsstaða eða hreyfingar eru           

 ekki notuð á venjulegan hátt í samskiptum við aðra. 

b)   Skortur á hæfileika til að mynda tengsl við jafnaldra og eiga í erfiðleikum með að 

 deila áhugamálum eða tilfinningum. 

c)   Skortur á félagsfærni, tilfinningalegri gagnkvæmni og geta ekki sett sig í spor 

 annarra. 

d)   Skortur á viðleitni í að deila gleði, áhugamálum eða eigin afrekum með öðrum. 

 

2. Málþroski: 

a)   Seinkuð máltaka eða ekkert tal. Lítil sem engin viðleitni til að bæta upp skerta 

 getu á málsviðum með bendingum eða svipbrigðum, eftirhermuleikur skertur. 

b) Skortur á frumkvæði, lipurð og áhuga í gagnkvæmum samræðum og þau eiga 

 erfitt með halda samræðum gangandi.  
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c)  Stegld eða endurtekin málnotkun eða sérkennilegt orðaval og stagl. 

d)  Þykjustuleik vantar, eftirhermuleikur skertur. 

 

3. Áráttukennd hegðun. 

a) Óvenjuleg áhugamál og hugðarefni sem þróast lítið og geta orðið hindrun í 

 samskiptum við aðra. 

b) Áráttukennd þörf fyrir að fylgja ákveðnum föstum venjum, t.d. þörf til að segja 

 hluti á ákveðinn hátt og stundum að aðrir svari sömuleiðis alltaf eins.  

 Eins geta athafnir verið í óvenju föstu kerfi og ef ekki er hægt að framkvæma þær 

 í ákveðinni röð getur það valdið uppnámi, allt frá ergelsi til bræðikasta. 

c) Stegldar hreyfingar, svo sem sérkennilegar endurteknar handahreyfingar eða   

flóknar hreyfingar með öllum líkamanum. 

d) Óvenjulegur áhugi á ákveðnum eiginleikum hulta og óvenjulegur áhugi á 

skynáreitum (World Health Organization, 1993; Páll Magnússon, 1997; Evald 

Sæmundsen, 2003). 

Einhverfa er alvarleg þroskaröskun sem hefur áhrif á vitsmunalegan, félagslegan og 

tilfinningalegan þroska sem kemur í ljós á fyrstu tveimur árum í ævi barnsins (Sigríður 

Lóa Jónsdóttir, 2000, Leaf og MacEachin, 1999). Við greiningu á einhverfu þarf 

ákveðinn fjölda og styrk fyrrgreindra einkenna og þurfa börnin að uppfylla einhverja 

þætti á öllum þremur sviðunum. Börn með einhverfu eiga í erfiðleikum með alla þessa 

þætti (Edvald Sæmundsen, 2003). Allt frá því að Kanner lýsti börnum með einhverfu hafa 

verið ýmsar getgátur um hvað orsaki einhverfu.  

1.5.3. Orsök  
Í skrifum sínum árið 1943 kom fram að Kanner taldi orsök einhverfu vera meðfædda 

truflun og þá ásköpuð vangeta einstaklingsins til að mynda tilfinningatengsl við annað 

fólk. Fljótlega fór að bera á því að hann varð fyrir árhrifum tíðaranda sem þá ríkti, að 

ýmis þroskafrávik barna stöfuðu af uppeldislegum áhrifum. Litið var svo á að foreldrar 

einhverfra barna væru mjög greindir, kaldlyndir og óhæfir í að sýna börnum sínum þá 

hlýju og örvun sem þau þurftu til að geta myndað tengsl sín á milli. Í meira en tvo áratugi 

voru það örlög foreldra að orsök einhverfunnar væru þeirra sök. Í byrjun áttunda 

áratugarins var farið að rannsaka foreldra einhverfra barna og bera þá saman við foreldra 
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barna sem voru með eðlilega þroskaframvindu. Niðurstöður leiddu í ljós að foreldrar 

barna með einhverfu voru ekki frábrugðnir samanburðarhópnum (Howlin, 2002).  

Enn í dag eru orsakir fyrir röskun á einhverfurófinu ókunnar en líklegast þykir að þær séu 

að mestu erfðatengdar. Margar rannsóknir standa yfir á þessu sviði og má nefna að 

Íslensk erfðagreining er í samstarfi við Greiningar-og ráðgjafarstöð ríkisins og Barna-og 

unglingageðdeild að rannsaka tengsl erfða og einkennamynsturs hjá íslenskum 

fjölskyldum barna með einhverfu (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005).  

1.5.4. Greining og algengi 
Allt fram til seinni hluta áttunda áratugarins var talið að einhverfa væri mjög sjaldgæf og 

kæmi ekki fram nema hjá 3-4 af hverjum 10.000. Mikil aukning hefur verið í greiningu á 

einhverfu síðastliðin ár og er talið að 10-12 af hverjum 10.000 greinist með einhverfu. Þá 

er ekki taldir með þeir sem greinast með Aspergersheilkenni eða aðrar raskanir á 

einhverfurófi. Einhverfa er þrisvar til fjórum sinnum algengari hjá drengjum en stúlkum. 

Fram hefur komið í rannsóknum bæði hér á landi og erlendis að ekki sé um raunverulega 

fjölgun að ræða, heldur sé þekking á einhverfu orðin meiri og greiningaraðferðir traustari. 

Það er almennt viðurkennt að einhverfa byrji í frumbernsku. Rannsóknir hafa sýnt fram á 

að foreldrar hafa alvarlegar áhyggur þegar barn þeirra þroskast ekki eðlilega á fyrstu 

árum í ævi þess. Áhyggur foreldranna beinast helst að því þegar barn þeirra skortir 

frumkvæði til leiks, sýnir ekki eftirhermu í látbragði og samskiptum. Ekki er til neitt 

líffræðilegt próf sem greinir einhverfu heldur felst greiningin í að leita að ákveðinni 

samsetningu og styrkleika einkenna. Einhverfa telst vera heilkenni eða ákveðið safn að 

einkennum. Í greiningarferlinu er mikilvægt að útiloka þætti sem skýrt geta einkennin svo 

sem heyrnarskerðingu, tauga- og efnaskipta sjúkdóma eða litningagalla (Howlin, 

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

1.5.5. Að eignast barn með einhverfu 
Að eignast barn er yfirleitt alltaf mikið tilhlökkunarefni verðandi foreldra. Oft eru miklar 

væntingar bundnar við fæðingu þess og foreldrar ímynda sér hvernig það verður, full af 

eftirvæntingu og tilhlökkun. Margir foreldrar hugsa enn lengra, um allar þær jákvæðu 

breytingar sem verða í lífi þeirra. Þeir hugsa líka um öll þau verkefni sem tekist verður á  

með barninu og hversu gaman það verði að fylgjast með þroskaferli þess. Þegar svo 
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„óskabarnið“ fæðist eru foreldrarnir búnir að gera sér væntingar um að barnið afreki í 

framtíðinni það sem foreldrum tókst ekki (Wing, 1996; Wilhelm Norfjörð, 1993). Þegar 

það fer að bera á að barnið sýni ekki framfarir í þroska, fyllast foreldrar angist og 

sveiflast á milli vonar og ótta. Foreldrar vonast eftir að ástæðan sé lítilfjörleg og að 

lausnin sé mjög einföld t.d. eyrnabólga (Wing, 1996). Þegar niðurstaða greiningar liggur 

fyrir er eins og veröldin hrynji. Allar væntingar og vonir um “óskabarnið” verða að engu. 

Foreldrar upplifa mikla sorg í kjölfar greiningar. Slíkt áfall er sambærilegt við að missa 

barn. Draumurinn um óskabarnið er horfinn (Siegel, 1997). Í framtíðarsýn foreldra var 

ekki gert ráð fyrir barni með fötlun heldur einstaklingi með eðlilega þroskaframvindu 

sem að lokum verður sjálfstæður einstaklingur. Sorgarferlið er ekki eingöngu bundið við 

foreldranna heldur eiga systkini, afar og ömmur oft mjög erfitt tilfinningalega í breyttri 

fjölskyldumynd (Allan og Covdery, 2005). Mörgum foreldrum finnast þeir hafa brugðist 

að einhverju leyti, ásaka sjálfa sig og sumum finnast þeir jafnvel bera ábyrgð á fötlun 

barnsins eða vera slæmir uppalendur (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 1998; Wing,1996). Aðrir 

foreldrar upplifa reiði, kvíða eða fara í afneitun um að nokkuð sé að þrátt fyrir 

niðurstöður greiningar. Þjónustan sem samfélagið býður foreldrum uppá og stuðningur 

ættingja og vina getur haft mikið að segja hvernig þeim tekst að vinna sig í gegnum 

áfallið, sorgina, breytta hagi og oft á tíðum fjárhagserfiðleika. Foreldrar þekkja barn sitt 

best, þeir eru mikilvægasti hlekkurinn í lífi þess og eru staðgenglar barnsins við 

samfélagið (Wing,1996; Wilhelm Norfjörð, 1993; Allan og Covdery, 2005). Áður en 

einhverfu greining er staðfest finnst mörgum foreldrum þeir vera þeir einu sem eiga barn 

með svona undarlega hegðun. Þegar það kemur í ljós að það eru fleiri foreldrar sem deila 

sömu upplifun og þeir, þá er það oft mikill léttir (Wing, 1996). Í rannsókn Sólveigar 

Guðlaugsdóttur (2002) fjallar hún um rannsókn sem Bristol gerði árið 1987 um mikilvægi 

þess að foreldrar einhverfra barna fái góðar upplýsingar um einhverfu og úræðin sem í 

boði eru í þjóðfélaginu. Rannsóknin sýndi fram á að miklar upplýsingar og góð þjónusta 

dró úr erfiðleikum foreldra í að skilja hegðun barnsins og hvernig það hjálpaði þeim við 

að aðlagast fötluninni. Margir foreldrar fá mikinn stuðning af því að ræða við aðra 

foreldra sem eiga einhverf börn. 
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1.5.6. Barna og unglingageðdeild og Umsjónarfélag Einhverfa 
Ekki er svo ýkja langt síðan að börn með fötlun voru vistuð á sólarhringstofnunum fjarri 

alfaraleið og voru að mestu ósýnileg í samfélaginu. Þau voru oft á tíðum einangruð og 

nutu ekki sömu lífsgæða og þjónustu og ófatlaðir jafnaldrar sínir. Foreldrar barna með 

fötlun hafa verið ötulir og helstu talsmenn barna sinna og stofnað hagsmunasök sem liður 

í réttindabaráttu. Umsjónarfélag Einhverfa var stofnað árið 1977 og var tilurð að stofnun 

þess neyð foreldra einhverfra barna. Stofnfélagar voru foreldrar og starfsfólk 

Barnageðdeildar barnaspítala Hringsins, sem nú heitir Barna- og unglingageðdeild 

Landspítalans (BUGL). Ástand í málefnum einhverfra var ekki góð á þessum tíma, engin 

úrræði voru fyrir einhverfa í þjóðfélaginu segir Sólveig Guðlausdóttir (1997) í tuttugu ára 

afmælisrit félagsins. Foreldrar þurftu að berjast fyrir að fá alla þjónustu fyrir börn sín. Á 

þessum tíma var starfrækt sólarhringsdeild og dagdeild fyrir einhverf börn á 

Barnageðdeildinni. Á þessum tíma starfaði kennari á BUGL til að sjá um kennslu allra 

innlagðra barna og í byrjun varð aðstaðan í einu herbergi í húsnæði Barnageðdeildar. 

Sólveig segir einnig að starfsfólk Barnageðdeildar hafi reynt árangurslaust að vinna að 

stofnun meðferðaheimilis í tengslum við deildina. Starfsfólk leitaði til foreldra um 

samvinnu og uppúr því var félagið stofnað.  

 Mikil vinna hófst hjá stofnfélögum félagsins og skilaði sú vinna sér í opnun 

meðferðaheimilis að Trönuhólum árið 1982. Samtímis að Trönuhólaheimilinu var breytt í 

sambýli var samsetning hópsins endurskoðuð. Út frá því fluttust börnin á önnur sambýli 

og má þar nefna Sæbrautarheimilið og Hólaberg. Í ávarpi við opnun á 

Trönuhólaheimilinu fyrir einhverfa kom fram eftirfarandi: „Heimilið mun leitast við að 

skapa einstaklingnum aðstæður til áframhaldandi meðferðar, sem miða að því að þjálfa 

upp grundvallarhæfni eða færni og er forsenda þess að hann geti lifað sem eðlilegustu 

lífi. Lögð verður áhersla á að viðhalda og styrkja tengsl einstaklingisins við fölskyldu 

sína og leiðbeina og styrkja fjölskylduna í samskiptum hennar við hinn einhverfa 

einstakling. Þetta meðferðarheimili er glöggur vitnisburður um þann árangur sem getur 

náðst þegar frumkvæði einstaklinga og opinber þátttaka leggjast á eitt“. Þróun var hafin í 

að ýta gömlum og úreltum viðhorfum til hliðar með því markmiði að efla einhverfa 

einstaklinga og veita þeim ný tækifæri (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 
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 Umsjónarfélagið er virkur þátttakandi í norrænu samstarfi, er í Evrópusamtökum 

og heimssamtökum. Umsjónarfélagið hefur frá stofnun verið aðildarfélag að Þroskahjálp 

og Öryrkjabandalaginu. Í sama tímariti skrifar formaður félagsins Ástrós Sverrisdóttir 

(1997) að helstu baráttumál félagsins sé að komið verði upp heildstæðri þjónustu fyrir 

einhverfa sem byggð er upp á skipulagðan hátt það sé hagur allra þegar litið er til 

framtíðar. Á heimasíðu félagsins segir „Starfsemi félagsins hefur að mestu beinst að því 

að bæta þjónustu við fólk haldið einhverfu og skyldum fötlunum. Mikil áhersla hefur 

verið lögð á að taka virkan þátt í mótun þjónustu fyrir þennan hóp. Nefnd á vegum 

félagsmálaráðuneytis sem fjallaði um framtíðarskipulag á þjónustu fyrir einhverfa lauk 

störfum í byrjun árs 1996. Tveir fulltrúar félagsins sátu í þeirri nefnd. Mikilvægt er að 

foreldrar og aðrir aðstandendur standi vörð um rétt barna sinna og láti til sín taka” 

(Umsjónarfélag Einhverfra, e.d). Algengasta ástæða þess að foreldrar barna sem síðar 

greinast með einhverfu leita sér sérfræðiaðstoðar er seinkaður málþroski (Edvald 

Sæmundsen, 2003). Mikilvægt er að greiningarferlið hefjist sem fyrst eftir að grunur 

vaknar.  

 

1.6. Greiningarferlið 

1.6.1. Frumgreining 
Þegar grunur vaknar um frávik í þroska þarf að fara fram frumgreining. Með 

frumgreiningu er átt við formlega athugun sérfræðinga á þroskaframvindu barnsins. 

Sérfræðingurinn afsannar eða staðfestir alvarleg frávik. Frumgreining fer oftast fram á 

annars stigs stofnunum þar sem skimun og mat á þroska barna fer fram (Ingibjörg 

Jónsdóttir, munnleg heimild 20. febrúar 2007). Má þar nefna Barnadeild sjúkrahúsa, 

sérfræðiþjónustu grunnskóla, ráðgjafar- og sálfræðiþjónustu leikskóla, sérfræðinga 

svæðisskrifstofa, greiningarteymi heilbrigðisstofnana, Sjónstöð Íslands, Heyrnar- og 

talmeinastöð og hjá ýmsum öðrum sérfræðingum (Greiningar-og ráðgjafastöð ríkisins, 

e.d.). Á Miðstöð heilsuverndar barna er starfrækt þverfaglegt greiningarteymi sem veitir  

sérhæfða þjónustu varðandi greiningu og ráðgjöf vegna þroska- og hegðunarfrávika barna 

á aldrinum 0-6 ára. Á Miðstöðinni stafar þverfaglegt teymi barnalækna, sálfræðinga, 

iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara og félagsráðgjafa. Teymið sinnir athugunum á þroskastöðu 
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barna þegar grunur um frávik vaknar og veitir viðeigandi ráðgjöf. Markmiðið með þessari 

þjónustu er að finna frávik eins fljótt og hægt er til að auka líkurnar á að barnið og 

fjölskylda þess geti notið góðs af snemmtækum þjónustuúrræðum sem miða af því að 

bæta stöðu barnsins (Heilsuverndarstöð barna, e.d.). Ef grunur vaknar um einhverfu eftir 

frumgreiningu þá er barninu vísað til Greiningar- og ráðgjafastöðvarar ríkisins  

Hlutverk Greiningarstöðvar er að sinna greiningu og ráðgjöf barna með alvarleg 

þroskafrávik, sem geta leitt til fötlunar. Lög um Greiningarstöð kveða því á um að 

frumgreining skuli hafa farið fram áður en til tilvísunar kemur, þannig að það liggi fyrir 

staðfesting á því að um alvarleg og langvinn frávik í þroska og aðlögun sé að ræða. Að 

þessum skilyrðum uppfylltum er það hlutverk þess sérfræðings, sem stendur að 

frumgreiningu, að vísa máli barnsins formlega til Greiningarstöðvar, enda fylgi með 

fullnægjandi upplýsingar um niðurstöður frumgreiningar (Greiningar-og ráðgjafastöð 

ríkisins, e.d.). 

1.6.2. Þjónusta Barna- og unglingageðdeildar og Greiningar- og 
ráðgjafastöðvar ríkisins. 

Þjónusta við greiningu einhverfu hefur verið á vegum Greiningar- og ráðgjafarstöðvar 

ríkisins allt frá stofnun hennar árið 1986 en fram að þeim tíma hét hún Greiningarstöð í 

Kjarvalshúsi. Áður hafði þjónustan verið í höndum Barna- og unglingageðdeildar 

Landspítalans allt frá 1971.  

 Árið 1988 flutti Greiningarstöð í núverandi húsnæði og gat þá betur sinnt flóknari 

greiningum. Uppúr því þróuðust markvissari vinnubrögð í greiningu á einhverfu með 

stuðningi fagfólks á BUGL. Frá og með 1990 fór þjónustan fram á dagdeild 

Greiningarstöðvar. Fyrst í stað fór ekki fram formleg greining þar heldur var talað um 

„grun“ og frekari ákvörðun um greiningu, þjálfun og úrræði var tekin á Barnageðdeild. 

Greiningarferlið var á þessum tíma sex vikur á Greiningarstöð og aðrar sex vikur á 

BUGL. Hlutverk Barnageðdeildar eftir greiningu var fjölþætt þjónusta. Þar vann mikið af 

fagfólki með þverfaglega menntun má þar nefna leikskólakennara, sérkennara, 

þroskaþjálfa, sálfræðinga, hjúkrunarfræðinga og lækna. Frá stofnun BUGL hefur verið 

lögð mikil áhersla á að veita markvissa þjálfun í að efla einstaklinginn í að þekkja 

umhverfið sitt og mæta hverjum og einum þar sem hann er staddur. Árið 1996 kom fram í 

skýrslu um framtíðarskipulag um þjónustu við einhverfa tillaga um 3-5 stöðugildi sem 
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áttu að mynda fagteymi með sérþekkingu á einhverfu. Fagteymið átti að vera staðsett á 

Barnageðdeild eða Greiningarstöð. Í skýrslunni kom einnig fram að fella ætti þjónustu 

við einstaklinga með einhverfu sem mest að þjónustukerfi fatlaðra. Í framhaldi af þessu 

var tekin sú ákvörðun að ekki yrði tekið við fleiri tilvísun um þjónustu við einhverf börn. 

Greiningarstöð tók síðan við hlutverki Barnageðdeildar um að ljúka við greiningu barna 

með einhverfu (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 1999; Sólveig Guðlaugsdóttir 

munnleg heimild, 29. mars 2007). Á þessum tíma var búið að byggja upp gott 

þjónustuteymi kringum börn með einhverfu á BUGL. Þar má nefna að eftirfylgd inn í 

leikskóla var í þeirra höndum. Við ákvörðunina um að þjónustan við einhverf börn væri 

ekki lengur í höndum BUGL, myndaðist ákveðið tómarúm í þjónustunni. Á þessum tíma 

var Greiningarstöðin að byggja upp starfsemina og lentu börn á leikskólaaldri sem höfðu 

verið í þjónustu hjá báðum aðilum í millibilsástandi hvað varðar eftirfylgni. Þetta tímabil 

var erfitt fyrir starfsfólk á BUGL því það hafði unnið markvisst að endurbótum fyrir 

einhverf börn þar sem lögð var áhersla á einstaklingsmiðaða þjónustu og samvinnu við 

foreldra (Sólveig Guðlaugsdóttir munnleg heimild, 29. mars 2007). Fram til ársins 1997 

var starfrægt dagdeild á Greiningarstöðinni og var dvalartími hvers barn 2-6 vikur. Á 

þessum tíma voru foreldrum veittar upplýsingar um fötlunina, þau fengu uppeldislega 

ráðgjöf og farið var í gegnum alla formlega þætti greiningarinnar. Dagdeildin var lögð 

niður árið 1997 með það af markmiði að veita fleirum þjónustu yfir lengri tíma. Í lögum 

um Greiningarstöð er kveðið á um að frumgreining skuli hafa farið fram áður en til 

tilvísunar kemur (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 1999).  

 Uppbygging þjónustu Greiningarstöðvar við börn með einhverfu og fjölskyldu 

þeirra er í formi fræðslu, þjónustuáætlunar, þjónustuteymis, þjálfunarteymis og 

eftirfylgdar. Þegar komið er með barn á Greiningarstöð er gerð þjónustuáætlun, sem er 

nokkurskonar samstarfssamningur um þá heildstæðu þjónustu sem það og foreldrar þess 

munu fá. Greiningarferlið sjálft tekur um viku tíma. Þá hitta foreldrar og barnið ýmsa 

sérfræðinga sem komast að niðurstöðu um greiningu. Greining er aldrei endanleg, síst hjá 

ungum börnum því er endurmat mikilvægt. 

 Eftir að foreldrum hefur verið gerð grein fyrir að barn þeirra sé með einhverfu eru 

kynnt fyrir þeim þau félagslegu réttindi og þjónusta sem þau eiga rétt á. Send eru bréf og 

vottorð til heilsugæslustöðvar, viðkomandi sveitafélags til að óska eftir stuðningi við 
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barnið á leikskóla. Einnig fær viðkomandi Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra tilkynningu 

um þennan nýja skjólstæðing. Ef barnið er komið á leikskóla er boðað til fundar með 

starfsfólki leikskólans, ráðgjafaþjónustu sveitafélagsins og svæðisskrifstofu (Greiningar-

og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.). 

 Reynt er að horfa til framtíðar og skilgreina þjálfunar- og meðferðarleiðir sem 

taldar eru henta best. Í þjónustu við barnið og fjölskyldu þess þarf að gera ráð fyrir 

heildstæðri þjónustu, markvissum leiðum og lagt er til að stofnað verði þjónustuteymi 

fyrir barnið. Í þjónustuteyminu eru foreldrar, þeir sem koma að þjálfun barnsins á 

leikskólanum, deildarstjóri og leikskólastjóri, fulltrúi sveitafélags, fulltrúi 

Greiningarstöðvar og aðrir sem koma að þjónustu við barnið. Teymið miðlar 

upplýsingum sín á milli og hittist á nokkurra mánaða fresti allt eftir íhlutun. Til að ná sem 

bestum árangri þarf að vinna eins fljótt og hægt er eftir viðurkenndum aðferðum í þjálfun 

og kennslu barna á einhverfurófinu.  

 Hér á landi hafa tvær viðurkenndar heildstæðar íhlutunarleiðir náð fótfestu. Það er 

í fyrsta lagi Skipulögð kennsla (structured Teaching Model) byggð á TEACCH líkaninu 

(Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped Children). 

Í öðru lagi snemmtæk atferlisþjálfun (Early Behavioral Intervention) sem byggð er á 

hagnýtri atferlisgreiningu (Applied Behavior Analysis) (Greiningar-og ráðgjafarstöð 

ríkisins, 1999). Samhliða ofangreindum íhlutunarleiðum eru notaðar ýmsar sérhæfðar 

aðferðir til að kenna ákveðna færni. Má þar nefna myndaskiptatjáskiptaleiðin (PECS) og 

félagshæfnisögur. Á fagsviði einhverfu á Greiningarstöðinni starfa sérfræðingar í báðum 

íhlutunarleiðunum. Þeir eru í hlutverki ráðgjafa við foreldra og þeirra sem koma að 

þjálfun barnsins. Þegar greining er fengin þá þurfa foreldrar að velja hvort þeir vilja 

atferlisþjálfun eða skipulögð vinnubrögð. Foreldrum finnst oft mjög erfitt að taka þessa 

ákvörðun. Það er hlutverk ráðgjafa Greiningarstöðvar að upplýsa foreldra og aðstoða þá 

með val. Ráðgjafinn setur foreldra í samband við leikskóla ef þeir óska eftir að fá að 

skoða þjónustuna. Eftir að foreldrar hafa valið íhlutunarleið fá þeir ráðgjafa sem er með 

sérþekkingu á henni. Í samvinnu við foreldra er stofnað þjálfunarteymi sem kemur að 

daglegri þjálfun og kennslu barnsins (Greiningar-og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d; Agnes 

Elídóttir munnleg heimild 16. nóvember 2006).  
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 Í þjálfunarteymi eru auk foreldra ráðgjafi Greiningarstöðvar, ráðgjafi sveitarfélags 

og þeir sem koma að þjálfun á leikskólanum. Þjálfunarteymið heldur reglulega 

vinnufundi. Í byrjun þegar verið er þjálfa fólk í vinnubrögðum þá er hist þrjá morgna og í 

kjölfarið er komið í reglubundnar heimsóknir á leikskólann. Þetta eru fundir þar sem gæði 

þjálfunar eru skoðuð og farið er yfir stöðu mála. Á þessum vinnufundum geta foreldrar 

borið upp spurningar um ýmis mál sem þeir eru að glíma við heima. Vinnufundir 

þjálfunarteymis eru haldnir reglulega en síðan er dregið úr allt eftir atvikum (Greiningar-

og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d; Agnes Elídóttir munnleg heimild 16. nóvember 2006).  

Á Greiningarstöð eru haldin reglulega námskeið fyrir foreldra, aðstandendur og þá 

sem koma að þjónustu við börn með einhverfurófsraskanir. Eftirfylgd í fræðslu og ráðgjöf 

er mikilvægur liður í þjónustu Greiningarstöðvar en misjafnt er hversu lengi hún varir en 

það fer allt eftir aðstæðum og alvarleika fötlunarinnar (Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins, e.d.). Ef Greiningarstöð hefur komið að ráðgjöf barna með einhverfurófsraskanir 

á leikskólaaldri, þá er þeim fylgt eftir að öllu jöfnu með einum eða tveimur fundum inn í 

grunnskólann. Áður en börn byrja í grunnskóla fer fram endurmat á fyrri greiningu. Matið 

fylgir síðan barninu í grunnskólann til að hægt sé að meta þjónustuþörf. Ef börn greinast 

hins vegar ekki fyrr en á grunnskólaaldri þá er boðið upp á nokkrar eftirfylgdar 

heimsóknir þar sem ráðgjöf er veitt og fólki jafnframt bent á að nýta sér fræðslunámskeið 

Greiningarstöðvar. Framtíðarsýn Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins er sú að 

eftirfylgd vegna barna með einhverfu sé sem mest í höndum sveitarfélaganna eins og lög 

gera ráð fyrir. Það eru þó undantekningar þegar um er að ræða óvenju flóknar fatlanir. Til 

að þetta geti orðið þarf að mennta fleiri ráðgjafa í viðurkenndum íhlutunarleiðum. 

(Sigríður Lóa Jónsdóttir munnleg heimild, 9. nóvember 2006; Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, e.d). 

 

1.7. Sérhæfðar kennsluaðferðir 

1.7.1. Snemmtæk íhlutun  
Börn eru undirstaða að heilbrigðu þjóðfélagi. Hvernig samfélagið kemur fram við börn 

getur haft áhrif á hvernig þau þroskast og mótast á lífsleiðinni. Lengi hefur verið ljóst að 

fyrstu æviárin eru mikilvæg fyrir allan síðari þroska barnsins. Frumbernska er bæði 
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mikilvægasta en um leið viðkvæmasta skeiðið í þroskasögu barna. Rannsóknir hafa 

staðfest að á fyrstu árum barns er taugaþroski mestur. Ef að barn fæðist með fötlun eða 

sýnir seinkun í þroska, er mikilvægt að grípa strax til snemmtækrar íhlutunar (Colon, 

2002). Margar rannsóknir og kenningar frá fyrri hluta síðustu aldar hafa sannað 

mikilvægi fyrstu æviáranna. Um miðja síðustu öld var farið að beita skipulögðum 

aðgerðum til að hafa áhrif á þroskaframvindu ungra barna með fötlun (Tryggvi 

Sigurðsson, 2003). Mikilvægustu kenningar snemmtækrar íhlutunar má rekja til uppeldis 

og kennslufræða sem komu fram í Bandaríkjunum á sjöunda áratug síðustu aldar. Upp úr 

þessum kenningum voru settar fram áætlanir sem höfðu það að markmiði að brúa bilið á 

milli barna sem bjuggu við erfiðar félagslegar aðstæður, einhvers konar fötlun og þeirra 

sem bjuggu við betri aðstæður (Tryggvi Sigurðsson, 2003; Greiningar- og ráðgjafastöð 

ríkisins, 2005; Shonkeff og Meisels, 2000). Til eru margar skilgreiningar á snemmtækri 

íhlutun ein þeirra er opinber skilgreining bandaríska menntamálaráðuneytisins sem birtist 

í grein Tryggva Sigurðssonar (2003), hún hljóðar þannig:  

• „Snemmtæk íhlutun beinist að börnum undir 6 ára aldri, sem hafa greinst með fötlun, eru 
í áhættu varðandi fötlun eða annars konar erfiðleika, sem geta haft áhrif á þroska þeirra. 

 
• Snemmtæk íhlutun felst í því að sjá þessum börnum og foreldrum þeirra fyrir þjónustu 

með það að markmiði að draga úr áhrifum þroskavandamálanna. 
 
• Snemmtæk íhlutun getur verið læknandi eða fyrirbyggjandi, þ.e.a.s. beinst að 

þroskavandamálum, sem til staðar eru eða komið í veg fyrir þau. 
 

• Snemmtæk íhlutun getur beinst að barninu einvörðungu eða barninu og fjölskyldunni 
saman. 

 
• Skipulagðar aðgerðir („early intervention programs") geta farið fram á stofnun, á 

heimili fjölskyldunnar, á sjúkrahúsi eða blöndu af þessu. 
 

• Þjónusta nær frá frumgreiningu til greiningar og beinnar íhlutunar. Snemmtæk íhlutun 
getur hafist hvenær sem er frá fæðingu barns til skólaaldurs. Margvísleg rök hníga hins 
vegar að því að hefja afskipti eins snemma og auðið er“. 

 

Tilgangur snemmtækrar íhlutunar er að draga úr áhrifum meðfæddrar eða áunninnar 

fötlunar eða að koma í veg fyrir að barn verði fatlað. Ýmsar áætlanir eru til fyrir börn 

með fatlanir, t.d. málhömlun, hreyfihömlun og einhverfu (Tryggvi Sigurðsson, 2003). 

Markmið með snemmtækri íhlutun er að draga úr áhrifum fötlunar hjá börnum undir 

grunnskólaaldri. Það auðveldar barninu að taka þátt í daglegu lífi og það eykur líkur á að 
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barnið verði virkt í samfélaginu. Heilstæð þjónusta við börn og foreldra þeirra er eitt af 

megin markmiðum snemmtækrar íhlutunar. Aðaleinkenni snemmtækrar íhlutunar í háum 

gæðaflokki sem greinir hana frá því eins og hún var stunduð fyrir 1986, eru markviss 

vinnubrögð sem byggð eru á vísindalegum aðferðum þar sem árangur er mældur 

reglulega. Í snemmtækri íhlutun er einnig mikil áhersla lögð á samvinnu fagfólks og 

foreldra (Tryggvi Sigurðsson, 2000; Tryggvi Sigurðsson 2003). Sérfræðingar eru 

sammála um að snemmtæk íhlutun gagnist börnum með einhverfu. Niðurstöður 

langtímarannsókna hafa sýnt fram á að batahorfur einhverfu eru ekki góðar. Rannsóknir 

hafa einnig sýnt fram á að flestir einstaklingar með einhverfu þurfa allt sitt líf á 

einhverjum stuðningi að halda. Hjá ungum börnum er ákveðinn sveigjanleiki í 

taugakerfinu, með þjálfun er hægt að hafa varanlegar breytingar á miðtaugakerfi hjá 

börnum. Fá dæmi eru um að fólk læknist af einhverfu. Það eru því miklar líkur á að 

einstaklingur með einhverfu þurfi stuðning allt sitt líf (Sigríður Lóa og Ingólfur 

Einarsson,2005; Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2005). Stöðug aukning hefur verið í meðferð og 

þjónustu við börn með einhverfu og skyldar raskanir. Tryggvi Sigurðsson (2003) segir í 

grein sinni að ekki sé löng hefð fyrir því hér á landi að fjalla um heildstæða þjónustu út 

frá skilgreiningu snemmtækrar íhlutunar. Þjónustan er því oft ekki nógu heildstæð þar 

sem markmið og leiðir eru ekki nægjanlega vel skilgreind. Með bættri þjónustu eru meiri 

líkur á því að árangur náist. Margar þjálfunaraðferðir hafa verið notaðar sem 

meðferðarleiðir fyrir börn með einhverfu með misgóðum árangri. Þegar velja á 

þjálfunarleið fyrir börn með einhverfu er mikilvægt að horfa á hvaða árangri hún hafi 

skilað og hvernig honum hefur verið náð (Green, 1996).  

1.7.2. Atferlisþjálfun 
Kringum 1960 hófust rannsóknir á atferlismeðferð barna með einhverfu og aðrar 

þroskaraskanir, byggðar á grunni Skinners. Þessar rannsóknir sýndu fram á góðan árangur 

í að auka færni þátttakenda á sviði félagslegra samskipta, sjálfshjálpar og boðskipta. 

Niðurstöður sýndu einnig að hægt var að draga úr sjálfsmeiðandi og sjálfsörvandi hegðun 

(Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005). Í eftirfylgni með börnunum kom í 

ljós að þau virtust ekki yfirfæra nýja færni á aðrar aðstæður nema henni værir viðhaldið 

af foreldrum. Árangur var einnig sýnilegri eftir því sem börnin voru yngri við upphaf 

meðferðar. Lengi vel var margt ábótavant í meðferðinni sem kom vel í ljós þegar hún var 
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endurtekin af Lovaas, Koegel, Simmons og Long árið 1973 (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 

2000). 

Frumkvöðull í þróun á heildstæðri atferlisþjálfun er Ivar Lovaas og samstarfsfólk 

hans sem byggja niðurstöður sínar á yfirgripsmiklum og mörgum grunnrannsóknum. 

Lovaas hefur útfært aðferð sem samanstendur af kennsluaðferðum til að kenna börnum 

ákveðin hugtök eða færni í samræmi við þroska og aldur barnsins. Markmið 

þjálfunarinnar er að barnið fari að veita umhverfinu meiri athygli og það nýti sér áreiti 

umhverfis til örvunar (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2000; Leaf og McEachin, 1999). Árið 

1994 var sett af stað rannsókn sem bar heitið „The Multi-site Young Austism Project“ þar 

sem Lovas og samstarfsfólk hans brást við kröfum um endurtekningu rannsóknar sem 

gerð var árið 1987. Rannsóknin fór fram í nokkrum löndum meðal annars í 

Bandaríkjunum, Noregi og hér á landi og stóð hún yfir í fimm ár. Nokkur íslensk börn 

tóku þátt í rannsókninni og voru þau fyrstu börnin hér á landi sem fengu atferlisþjálfun. 

Farið var að bjóða uppá atferlisþjálfun sem valkost á Greiningarstöðinni seinni hluta árs 

1999, en það var þó háð því að sveitarfélögin væru tilbúin til samstarfs. Hafnarfjörður, 

Garðabær og Seltjarnanes riðu á vaðið. Fyrsta barnið hóf svo þátttöku í Reykjavík árið 

2000 og síðan hafa fleiri sveitarfélög fylgt í kjölfarið (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2000; 

Sigríður Lóa Jónsdóttir, munnleg heimild 23.03.2007).  

 Snemmtæk atferlisþjálfun er hugtak sem er notað þegar unnið er með ungum 

börnum með einhverfu. Fræðimenn sem rannsakað hafa áhrif atferlisþjálfunar á börn eru 

allir sammála að mikilvægt sé að byrja þjálfun strax eftir að barn fær greiningu. Best sé 

að byrja á meðan barnið er enn á leikskóla aldri, en á þeim aldri er þroskahraðinn mestur. 

Þjálfunin á að taka yfir mest allan vökutíma barnsins og fara fram í umhverfi sem hæfir 

aldri þess (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2000). Kennslan getur farið fram á heimilum í 

almennum leik- eða grunnskóla, í sérdeildum eða í sérskólum sem byggð er á aðferðum 

atferlisgreiningar. Barninu er kennd hegðun sem það hefur að litlu eða engu leyti á valdi 

sínu, t.d. sjálfshjálp, leikur og félagsleg samskipti. Um leið er lögð áhersla á að draga úr 

eða uppræta óæskilega hegðun, t.d. þráhyggjukennda hegðun (Kristín Guðmundsdóttir; 

Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2006). Í atferlismeðferð er mikilvægt að vinna eftir vel 

skilgreindum aðferðum við meðferð og þjálfun sem byggir á fræðilegum grunni, miðuð út 

frá einstaklingnum og skýrum markmiðum um hvað er kennt og hvernig. Allt það sem 
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stendur til að kenna barninu er sett fram í litlum mælanlegum skrefum hvort sem um er 

að ræða tiltölulega einfalda hegðun eða kenna því að takast á við flóknari aðstæður. 

Framfarir barnsins eru mældar reglulega til að sjá hvaða markmiðum hefur verið náð 

(Harris og Weiss,1998; Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005). Markmiðið 

er að barnið geti síðan framkvæmt lærðu athöfnina við ólíkar aðstæður. Þjálfunin þarf 

bæði að vera skemmtileg og ekki of erfið fyrir barnið. Það þarf smám saman að bæta við, 

þannig að barnið sé stöðugt að læra eitthvað nýtt (Harris og Weiss,1998). Nýrri 

rannsóknir hafa sýnt fram á að mörg börn sem hafa fengið markvissa atferlisþjálfun hafa 

náð að auka verulega við athafnir daglegs líf og sum hver náð jafnöldrum sínum í þroska 

á flestum sviðum (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2000).  

 Til að ná sem bestum árangri er nauðsynlegt að foreldrar séu virkir þátttakendur, 

fái þjálfun og kennslu í aðferðinni og séu í nánum tengslum við þá sem þjálfa barnið 

(Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2000; Harris og Weiss, 1998). Eftirspurn eftir atferlisþjálfun 

sýnir að hún á eftir að aukast mikið en til að geta mætt henni án þess að slakað sé á 

faglegum gæðum er nauðsynlegt að tryggja áframhaldandi þróun og að efla og byggja 

upp faglega þekkingu hjá þeim þjónustustofnunum sem sinna börnum með 

einhverfurófsraskanir. Mikilvægt er að viðhalda þeim árangri sem næst með 

atferlisþjálfun og að gert sé ráð fyrir að þjálfunin og sérkennsla haldi áfram með hliðsjón 

af þroskastöðu og þörfum einstaklingsins (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 

2005).  

1.7.3. Skipulögð kennsla, TEACCH 
TEACCH er skammstöfun sem stendur fyrir „Treatment and Education of Autistic and 

related Communications handicapped Children“. Þetta hefur verið þýtt á íslensku sem 

meðferð og kennsla barna með einhverfu og skyldar boðskiptatruflanir. Aðferðin kemur 

frá Norður-Karólínu fylki í Bandaríkjunum nánar tiltekið frá háskólanum í borginni 

Chapel Hill. Var það prófessor Eric Schopler sem setti hana fram árið 1970. Það sem 

hvatti hann til rannsókna, var almennur misskilningur á einhverfu og geðklofa barna.  

Eric Schopler setti af stað yfirgripsmikla rannsókn sem lagði áherslu á skynjun frekar en 

tilfinningalegar orsakir einhverfu. Hann lagði til í lok rannsóknarinnar að meðferð 

einstaklinga með einhverfu yrði sérstaklega sniðin að þörfum, færni og áhuga hvers og 

eins (Schopler, 1997). Hér er um að ræða víðtækt þjónustukerfi fyrir einstaklinga með 
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einhverfu allt frá greiningu til fullorðins ára (Sigrún Hjartardóttir,1997; Schopler, 1997). 

 Þekking á aðferðinni hér á landi kom með fagfólki á BUGL sem fór og kynnti sér 

hana í Norður-Karólínu árið 1989. Fljótlega eftir það var farið að vinna og þjálfa eftir 

aðferðinni (Sólveig Guðlaugsdóttir munnleg heimild, 29. mars 2007). Skipulögð kennsla 

(Structured Teaching Model) er byggð á TEACCH líkaninu og er alþekkt aðferð meðal 

fræðimanna um allan heim. TEACCH er notað til að byggja upp skýran ramma um allt líf 

og starf þess einhverfa. Rannsóknir hafa leitt í ljós að skipulagt umhverfi, stundaskrár, 

vinnuferli þar sem væntingar eru skýrar og notaðar eru sjónrænar vísbendingar hafa verið 

mjög árangursríkar leiðir til að hjálpa fólki með einhverfu til að nýta hæfileika sína. Í 

skipulögðum kennsluaðferðum TEACCH er lögð áhersla á einstaklingsmat og útbúinn er 

þjálfunar- og kennsluáætlun þar sem markvisst er unnið með þá þætti sem styrkja færni, 

sjálfstæði og áhuga einstaklingsins. Lögð er mikil áhersla á að allir sem koma að þjálfun 

barnsins skilji boðskipti einhverfa og með hvaða hætti umhverfið hefur áhrif á 

boðskiptafærni þeirra (Svanhildur Svavarsdóttir, 2006; Schopler, 1997). Samstarf foreldra 

er lykilatriðið til að góður árangur náist í boðskiptaþjálfun. Það er ekki markmið að gera 

fólk með einhverfu eins og „venjulegt fólk“ heldur frekar að skilja og virða þeirra 

„menningu“ og aðlaga umhverfið að þeirra þörfum og takmörkunum. Hér er ekki verið að 

vanmeta einstaklinginn eða væntingar um árangur, heldur er áherslan lögð á að efla 

sterkar hliðar og áhuga fremur en að einblína um of á þær veiku. Byggt er jafnt og þétt 

ofan á eins mikið og lengi og einstaklingurinn ræður við. Margir einstaklingar með 

einhverfu hafa góðan sjónrænan styrkleika, eru næmir á smáatriði, hafa gott minni, hafa 

oft sérstök áhugamál og marga aðra hæfileika sem geta orðið þeim mikill styrkur og 

grundvöllur fyrir sjálfstæði þeirra síðar á ævinni (Ragnheiður Júlíusdóttir 1998). 

 TEACCH aðferðin spannar vítt svið því hún tekur tillit til allra þátta í lífi 

einstaklings og fjölskyldu hans. Þó að megináherslan sé lögð á sjálfstæða vinnu er ekki 

síður mikilvægt að efla boðskiptin, félagslega færni og tómstundir. Reynt er að skapa 

tækifæri til að virkja þessa færni alls staðar. TEACCH aðferðin er best til árangurs ef hún 

er í stöðugri endurskoðun og nær yfir allar aðstæður í lífi viðkomandi einstaklings. 

Markmiðið með TEACCH er að þjónustunotendur geti unnið eins sjálfstætt og unnt er. 

Einstaklingar sem eru með einhverfu eru líklegri til að skilja og fylgja sjónrænum 

fyrirmælum fremur en munnlegum. Með markvissu skipulagi og sjónrænum 
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vísbendingum, skriflegum eða í myndmáli, þurfa þjónustunotendurnir því ekki munnleg 

fyrirmæli frá leiðbeinanda og geta með tímanum gengið sjálfstætt í þau störf sem ætlast 

er til af þeim. Myndrænt dagskipulag er undirstaða í allri vinnu þjónustunotenda með 

einhverfu. Dagskipulag gefur þjónustunotandanum upplýsingar um hvað hann á að gera, 

hvenær, hvar og með hverjum. Dagskipulagið getur spannað allt frá einni athöfn, í hluta 

úr degi eða til lengri tíma, verið skrifuð, myndræn eða búin til úr hlutum, allt eftir getu 

hvers og eins. Fyrir hverja þjálfunarstund fær þjónustunotandinn vinnuplan. Þar kemur 

fram, hvar á að vinna hvað, hve lengi og hvað kemur næst. Hver þjónustunotandi hefur 

sitt eigið vinnusvæði þar sem hann vinnur verkefnin sín. Skipuleggja þarf vinnusvæðið 

þannig að þjónustunotandinn geti lært að sækja verkefnin sín sjálfur og gengið frá þeim í 

sína hillu. Í sjálfstæðri eða skipulagðri vinnu er ætlast til að þjónustunotandinn æfi og 

viðhaldi þeirri kunnáttu og reynslu sem hann hefur þegar öðlast. Uppsetning þarf að vera 

skýr og sjónræn, með greinilegu upphafi og endi, hvað á að gera, hvernig og hve lengi. 

Flokkun, pörun, púsl, pökkum og álímingar eru dæmigerð fyrir þessa vinnu. Ætlast er til 

að þjónustunotendur vinni þessi verkefni fyrst með leiðbeinanda og síðan án aðstoðar. 

Þetta vinnulag verður til þess að þjónustunotandinn öðlast sjálfstæði, lærir að fylgja 

ákveðnu vinnuferli, eykur úthald sitt og lærir að sitja við borð (Ragnheiður Júlíusdóttir 

1998). Mikilvægt er fyrir leiðbeinendur og kennara að geta gripið til félagshæfnisagna til 

að barnið skilji aðstæður betur. 

1.7.4. Félagshæfnissögur  
Carol Grey er upphafsmaður af félagshæfnisögum sem notaðar eru samhliða 

hlutverkaleikjum, teiknisögusamtölum og myndböndum. Félagshæfnisögur eru unnar út 

frá þremur megin þáttum sem eru: Hugarkenning (Theory of Mind), þ.e.a.s. að 

einstaklingurinn viti að aðrir hugsi öðruvísi en þeir. Skertri heildrænni sýn (Central 

Coherence), sjá samhengi í hlutum og að erfitt sé að greina á milli aðalatriða og 

aukaatriða. Framkvæmdastjórnun (Executive function) geta gert áætlun um hvernig hægt 

sé að leysa verkefni á ákveðinn hátt. Félagshæfnisögur eru ætlaðar börnum og 

einstaklingum á einhverfurófinu og eru skrifaðar til að auðvelda þeim skilning á 

aðstæðum sem þeir eiga erfitt með. Sögurnar eru skrifaðar af fólki sem vinnur náið með 

barninu, foreldrum eða fagfólki. Annar mikilvægur þáttur í þessum sögum er að skrifa um 

þá færni sem hefur náðst hjá barninu/einstaklingnum til að byggja upp jákvæða mynd af 
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sjálfum sér (styrkja sjálfsmyndina) og ekki má gleyma hrósinu. Félagshæfnisögur leggja 

áherslu á félagslegan skilning á jákvæðan hátt t.d. nota orð eins og „oft“, „það væri gott“, 

í staðinn fyrir að alhæfa og forðast orð eins og „alltaf“ eða „aldrei“. Tilgangur þess að 

búa til félagshæfnisögur er að setja upp aðstæður fyrir viðkomandi barn/ einstakling. 

Þessar sögur eru gerðar til að auðvelda barninu/ einstaklingnum aðstæður sem eru honum 

erfiðar. Sögurnar eru alltaf skrifaðar með einstaklinginn í huga sem á að vinna með við 

ákveðnar aðstæður. Sögurnar geta verið mismunandi eftir aldri og getu hvers og eins 

(Ásgerður Ólafsdóttir, 2005).  

1.7.5. Myndaskipta tjáskiptaleið (PECS). 
PECS (Picture Exchange Communication System) eða myndaskipta tjáskiptaleiðin, eins 

og hún þýðist lauslega yfir á íslensku, byggir á hagnýtri atferlisgreiningu. Hún er 

tjáskiptaleið sem Lori Frost og Andrew Bondy þróuðu með sér í kringum árið 1985 út frá 

erfiðleikum sínum við að nota aðrar tjáskiptaleiðir fyrir ung börn með einhverfu og aðrar 

félagslegar tjáskiptaraskanir (Frost og Bondy, 2002). 

 Áður en hafist er handa við að kenna barni tjáskipti með PECS þarf að huga að 

ýmsum þáttum. Í fyrsta lagi þarf að fara yfir umhverfið og gera það tjáskiptahvetjandi. 

Athuga til dæmis hvað það er sem barnið gæti viljað í hinum ýmsu aðstæðum og 

fjarlægja þá hluti eða færa þá utan seilingar fyrir barnið svo það þurfi að biðja um þá. Til 

eru ýmsar leiðir sem eru tjáskiptahvetjandi og kallast slíkar kennsluaðferðir tilfallandi 

þjálfun (Incidental Training). Í öðru lagi þarf að athuga hvaða færni barnið býr yfir til að 

hægt sé að áætla hvaða nýja færni er við hæfi að kenna því til að byggja ofan á hana. 

Í þriðja lagi þarf að búast við og ætlast til tjáskipta í stað þess að gefa barninu 

eftirsóknaverða hluti án nokkurrar fyrirhafnar (Frost og Bondy, 2002). Nokkrar 

rannsóknir hafa verið gerðar á notkun PECS í starfi með einhverfum börnum sem og 

börnum með aðrar fatlanir og gefa þær góða raun. Það má færa fyrir því rök að PECS sé 

betur til þess fallið að vera notað sem óhefðbundin tjáskiptaleið í starfi með einhverfum 

börnum heldur en aðrar leiðir á borð við tákn með tali þar sem PECS þjálfun krefst þess 

ekki að barnið búi yfir færni á borð við eftirhermu. Aftur á móti benda sömu rannsóknir 

til þess að tákn með tali geti haft jákvæðari áhrif á málþroska þeirra barna sem ná illa 

tökum á tungumálinu en hafa ágæta eða góða eftirhermu grófhreyfinga. Fyrir börn sem 
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hafa lélega eða enga eftirhermu grófhreyfinga getur PECS haft þessi sömu jákvæðu áhrif 

á málþroska þeirra (Tincani, 2004). 

1.7.6. Hlutverk foreldra í þjálfun 
Í ofangreindum íhlutunarleiðum er lögð mikil áhersla á að foreldrar séu virkir 

þátttakendur í þjálfun barna sinna og er það eitt af mikilvægustu atriðunum í 

hugmyndarfræði snemmtækrar íhlutunar. Fyrirliggjandi rannsóknir á þessu sviði sýna 

fram á að samhengi sé á milli virkni foreldra og framfara hjá börnunum. Mikilvægt er að 

foreldrarnir hljóti yfirgripsmikla og reglubundna þjálfun í þeirri aðferð sem valin er. 

Upplýsa þarf foreldra um mikilvægi þess að öll þjálfun verði í dagskipulagi barnsins 

(Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005). Foreldrar þekkja barnið sitt betur 

en allir aðrir og því er góð samvinna á milli foreldra og fagaðila nauðsynleg. 

Þjálfunarmarkmið og áherslur þessara aðila fara ekki alltaf saman en mikilvægt er að 

samkomulag náist og að velferð barnsins sé haft í fyrirrúmi (Wing, 1996). Foreldrar 

upplifa sig oft vanmáttuga gagnvart fagaðilanum bæði hvað varðar skort á þekkingu og 

hræðslu um að gera eitthvað rangt. Fagaðilar verða að hafa góða innsýn á hvað hentar 

hverri fjölskyldu því þær eru mis vel í stakk búnir til að takast á við þjálfunarferli sem í 

hönd fer. Þátttaka foreldra er mikilvæg til að fagaðilinn geti tekið mið af áhuga, 

gildismati og væntingum þeirra um árangur (Howlin, 2002; Sigríður Lóa Jónsdóttir og 

Ingólfur Einarsson, 2005).  
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2. Rannsókn á upplifun mæðra einhverfra barna af 
þjónustu í leik-og grunnskóla. 

 

2.1. Markmið með rannsókninni 

Rannsókn þessi beinist að því að skoða þjónustu við börn með einhverfu í leik-og 

grunnskólum og hvernig þjónustan hefur þróast síðustu áratugi. Markmiðið með því að 

skoða sögulega þróun er til að geta áttað sig betur á því hvert þjónustan við börn með 

einhverfu stefnir og hvað megi betur gera. Hlutfall barna með einhverfu hefur aukist í 

skólakerfinu og hafa kröfur foreldra um að þau sæki nám í sinn heimaskóla farið vaxandi. 

Í samfélaginu eru einnig kröfur um að börn með einhverfu fái heildstæða þjónustu innan 

skólakerfisins og að brúin milli leikskóla og grunnskóla verið bein og óslitin. Einhverfa 

greinist yfirleitt ekki fyrr en börn eru komin á leikskólaaldur því er greiningarferlið, 

niðurstaða greiningar og val foreldra á íhlutunarleiðum veigamikill þáttur 

leikskólaáranna. Í þessum kafla verður rannsóknarspurningum og framkvæmd rannsóknar 

gerð skil.  

 

2.2. Aðferðafræðin 

2.2.1. Rannsóknaraðferð 
Við rannsókn okkar höfum við ákveðið að nota eigindlega rannsóknaraðferð til að svara 

rannsóknarspurningu okkar; „Hefur þjónustan við börn með einhverfu og fjölskyldur 

þeirra breyst síðustu þrjátíu ár“. Eitt af megin einkennum eigindlegra rannsóknaraðferða 

er að kanna viðhorf þátttakenda, kafa djúpt og leitast við að túlka og skilja atburði með 

hliðsjón af merkingu þeirri sem þátttakendur leggja þau. Erfitt er að sannreyna 

niðurstöður spurninga okkar og fannst okkur því þessi rannsóknaraðferð henta vel. 

Rannsóknin var tilkynnt til Persónuverndar.  

2.2.2. Þátttakendur 
Eitt einkenni eigindlegra rannsóknaraðferða er markmiðsúrtak þar sem flestar upplýsingar 

koma fram en ekki eru settar fram alhæfingar (Jóhanna Einarsdóttir, 2001). Við ákváðum 

að velja þátttakendur sem höfðu áhuga á að taka þátt og gætu svarað rannsóknarspurningu 

okkar. 
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Til að velja þátttakendur í rannsóknina höfðum við samband við þroskaþjálfa í leik- og 

grunnskóla og foreldra þeirra barna sem fyrir valinu urðu. En fyrir fullorðna 

einstaklinginn hafði Sigríður Lóa Jónsdóttir sálfræðingur á fagsviði einhverfu á 

Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins milligöngu um viðtalið við móður elsta 

einstaklingsins. Allir þátttakendurnir sem við höfðum samband við tóku mjög vel í það að 

vera með í rannsókninni. Viðtölin fóru fram á heimilum viðmælenda. Í rannsókninni er 

öllum nöfnum breytt það er að segja viðmælenda, barna, bæjarfélaga, leik-og grunnskóla. 

 Þátttakendur í rannsókninni eru mæður þriggja einstaklinga á aldrinum 5-35 ára, 

einn sem er á leikskóla, einn sem er í grunnskóla og einn sem er fullorðinn. Til að átta 

okkur betur á þjónustunni tókum við óformleg viðtöl við starfsfólk leikskóla sem koma 

að barninu og starfsfólk grunnskóla, fulltrúa skólaskrifstofu, ráðgjafa hjá Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins og Sólveigu Guðlausdóttur geðhjúkrunarfræðing hjá BUGL.  

2.2.3. Gagnasöfnun og greining. 
Við öfluðum gagna með hálfopnum viðtölum við mæðurnar.Við lögðum upp með 

ákveðnar spurningar sem við studdumst við. Öll viðtölin voru tekin upp á segulband með 

leyfi þátttakenda. Hvert viðtal var um 30 mín. á lengd og fengu þátttakendur sjálfir að 

ákveða hvar viðtölin voru tekin en lagt var upp með að hafa aðstæður sem þægilegastar 

fyrir viðkomandi. Áður en viðtölin voru tekin var greint frá trúnaði við viðmælendur. 

Mæðurnar völdu allar að viðtölin yrðu tekin upp heima hjá þeim en hjá öðrum varð 

starfsumhverfi þeirra fyrir valinu. Söfnun rannsóknargagna fór fram samhliða 

rannsókninni. Greining og túlkun ganga fór fram jafn hliða upplýsingaöflun.Tilgangurinn 

með því að greina gögnin jafnhliða rannsókninni var gert til að gera viðeigandi breytingar 

strax á spurningunum. Við bárum niðurstöður okkar og túlkanir undir þátttakendur 

jafnóðum til að sannreyna að við segðum satt og rétt frá. Eftir að viðtölin voru tekin voru 

þau afrituð og kóðuð. Þegar búið var að finna útgangspunkta byrjuðum við að túlka 

niðurstöðurnar og tengja þær við fræðin. Með þessu vildum við fá fram viðhorf og 

skoðanir viðmælanda og því er mikilvægt að rétt sé haft eftir þátttakendum. Ávalt var 

gætt hlutleysis. 
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2.3. Niðurstöður 

Í þessum kafla kynnum við í stuttu máli börn mæðranna sem við tókum viðtöl við í 

rannsókninni. Síðan munum við birta niðurstöður okkar úr greiningum úr 

rannsóknarviðtölum sem við tókum við mæður einstaklinganna. Eins og fram kom hér að 

ofan lögðum við upp með að varpa sýn á upplifun mæðra á þeirri þjónustu sem börn 

þeirra fá/fengu í leik-og grunnskóla. Til að ná þessu markmið var leitast við að fá svör við 

eftirfarandi spurningum: 

 

• Hvenær vaknaði grunur um að eitthvað væri að? 

• Hvernig var greiningarferlið og hver var þjónustan? 

• Hvernig var vali á íhlutunarleið háttað? 

• Hvernig upplifa mæður þjónustuna sem barnið fær/fékk í leik-og grunnskóla? 

• Hvaða væntingar hafa/höfðu mæður til flutnings barns yfir í grunnskólann? 

• Hvernig upplifðu mæður barnanna skil milli skólastiga? 

• Hver er framtíðarsýnin fyrir barn þitt? 

 

Niðurstöðurnar verða settar fram á þann hátt að heiti hvers undirkafla endurspegli 

rannsóknaspurningarnar og undirþætti þeirra.  

 

Bjarni  

Elsti einstaklingurinn heitir Bjarni, 35 ára karlmaður með einhverfu. Í dag býr hann á 

sambýli ásamt nokkrum öðrum einstaklingum. Bjarni fæddist árið 1971 og er yngsta barn 

foreldra sinna. Bjarni á tvö eldri systkini. Að sögn móður Bjarna gekk fæðingin vel en 

strax sem ungabarn var hann mjög ólíkur systkinum sínum. Það var mikil kraftur í 

honum, hann var fljótur að læra að ganga og ná valdi á hreyfingum. En að sögn móður 

var hann með mikla þráhyggju, ofvirkur og mjög erfitt barn. Þegar hann var tveggja ára 

gamall skildu foreldrar hans og rót komst á fjölskylduna. Fljótlega eftir skilnaðinn fór 

Bjarni á leikskóla og móðir hans að vinna. Þegar Bjarni er á fjórða ári er hann ekki enn 

farinn að tala. Fljótlega kemst hann að inná BUGL þar sem greiningarferlið hófst. 

Greiningarferlið stóð yfir í eitt ár og á þeim tíma var hann á dagdeildinni allan daginn, þar 

var hann á leikskóla og síðan skóla. Fljótlega eftir greiningu er móður hans boðin 
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sólarhringsvistun fyrir hann. Vegna óhagstæðs vinnutíma og aðstæðna þáði hún plássið. 

Bjarni bjó á Barnageðdeild til 10 ára aldurs en fór síðan á meðferðarheimili fyrir einhverf 

börn. Bjarni kláraði skólann inná BUGL og fór síðan í Öskjuhlíðarskóla. Móðir Bjarna 

hefur allatíð verið mjög ánægð með skólagöngu hans og þjónustuna sem hann hefur 

fengið. Bjarni hefur alltaf farið heim um helgar og í fríum þegar hægt var að koma því 

við og gerir enn.  

 

Árni  
Næst elsti einstaklingurinn sem við kynnum heitir Árni og er með einhverfu. Hann er í 

níunda bekk grunnskóla í sínu heimahverfi. Árni fæddist árið 1992 eftir eðlilega 

meðgöngu og er fyrsta barn foreldra sinna. Hann býr með báðum foreldrum sínum og 

tveimur yngri systkinum. Grunur um að eitthvað væri að vaknaði þegar drengurinn var 

um 18-19 mánaða gamall. Hann átti erfitt með alla tjáningu, sýndi áráttutengda hegðun 

og var mjög erfiður. Árni var farinn að segja mamma og pabbi en svo allt í einu hætti 

hann að tjá sig og foreldrar hans héldu að hann væri að missa heyrn. Hófst þá 

greiningarferlið sem leiddi til staðfestingar á að barnið væri með einhverfu. Ráðgjafar frá 

Greiningarstöð aðstoðuðu foreldrana í vali á íhlutunarleið og varð skipulögð kennsla eða 

TEACCH fyrir valinu. Árni byrjaði í leikskóla þriggja ára gamall og þar var starfsmaður 

sem fylgdi honum allan daginn. Eftir að farið var að vinna með TEACCH, sérstaklega 

eftir að hann fékk skýran ramma, myndræna töflu utanum allar þarfir hans fór allt að 

ganga betur. Hann varð mun öruggari í allri rútínu sinni hann fór að þroskast og þróast. 

Allar breytingar hafa reynst Árna mjög erfiðar bæði að byrja í leikskóla og fara á milli 

skólastiga. Móðir Árna hefur verið mis ánægð með þjónustuna sem sonur hennar hefur 

fengið bæði innan skólakerfisins og utan. 

 

Helga  

Yngsti einstaklingurinn sem við kynnum heitir Helga og er fædd árið 2002. Helga á eitt 

eldra systkini og búa þau með báðum foreldrum sínum. Helga fæddist eftir eðlilega 

meðgöngu og þroskaðist og dafnaði vel þar til að hún var eins og hálfs ár. Þá vaknaði 

fyrst grunur um að eitthvað væri að. Foreldrar hennar héldu að hún væri að tapa heyrn. 
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Þegar Helga byrjaði í leikskólanum kom fram hegðun sem hún hafði ekki sýnt áður. Eftir 

nokkurn tíma á leikskólanum vaknaði grunur hjá starfsfólki að það væri eitthvað meira að 

en foreldrar Helgu héldu. Helga fór í frumgreiningu á Miðstöð heilsuverndar barna og 

upp úr því kom vísbending um einhverfu sem var síðan staðfest á Greiningar-og 

ráðgjafastöð ríkisins. Þar fengu foreldrar sinn ráðgjafa sem fylgdi þeim eftir og stofnað 

var teymi fagaðila. Á leikskólanum fór í raun allt af stað eftir að niðurstöður úr 

frumgreiningu komu. Þó að eiginleg greining væri ekki komin fékk Helga strax stuðning 

og þjónustu þó að hún væri ekki eins markviss og eftir að hún fékk greiningu. Það var 

foreldrum Helgu mikill stuðningur og styrkur að hún fékk strax einhverja þjónustu.  

Foreldrar Helgu völdu atferlisþjálfun sem íhlutunarleið og fengu þeir ásamt starfsfólki 

kennslu og þjálfun í henni frá fagaðilum á Greiningarstöð. Fyrir nokkru síðan var ákveðið 

að nota PECS sem stuðning við tjáningu hennar og hafa foreldrar og starfsfólk 

leikskólans fengið kennslu og þjálfun í aðferðinni. Foreldrar Helgu eru mjög ánægðir 

með alla þá þjónustu sem er í kringum barn þeirra bæði af hálfu leikskólans og 

Greiningarstöðvar. 

2.3.1. Grunur vaknar 
Grunur vaknar oft hjá foreldrum einhverfra barna þegar frávik eru í málþroska, 

tjáskiptum og hegðun. Samkvæmt mæðrum sem við ræddum við voru það helstu ástæður 

þess að leitað var sérfræðiaðstoðar. Í viðtali við móður Bjarna kom fram að hann virtist 

þroskast eðlilega en fór ekki að tala.  

 

„Bjarni var alltaf mjög erfiður strax frá fæðingu. Það var mikill kraftur í honum, hann 

var fljótur að læra að ganga. Bjarni var einnig fljótur að ná valdi á hreyfingum. En hann 

lærði ekki að tala, það bara kom ekk“i. 

 
Í viðtöðum við mæður Helgu og Árna kom það fram að börn þeirra voru á öðru aldursári 

þegar grunur vaknaði að eitthvað væri að. Það lýsti sér þannig að þau misstu niður tal sem 

þegar var fyrir hendi og foreldrarnir héldu að börn þeirra væru að verða heyrnalaus. Í 

báðum tilvikum létu foreldrar heyrnamæla þau á Heyrnar- og Talmeinastöðinni.  
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„Það var þannig að þegar við kölluðum á Helgu þá svaraði hún ekki alveg strax. Svo fór 

hún að tapa niður orðum sem hún var búin að læra“.  

„Árni var farinn að segja mamma og pabbi en svo allt í einu hætti hann að tjá sig og þá 

fann maður að eitthvað væri að“. 

 

Samkvæmt viðtölum styrktist grunur mæðra Helgu og Bjarna um að eitthvað væri að 

þegar þau byrjuðu í leikskóla. Þau áttu í miklum erfiðleikum með hegðun sína og að 

samlagast jafnöldrum sínum. Í tilviki Árna var það starfsfólk gæsluvallar sem bentu 

foreldrum á að eitthvað gæti verið að heyrn hans.  

 

„Þá finnst starfsfólki leikskólans ástand hans ekki vera nógu gott, hvað hann tók seint 

mál. Þeim fannst ekkert óeðlilegt við hann annað. Hann var alltaf mjög erfiður heima“. 

 

„Hann var á gæsluvelli og svaraði ekki þegar hann var beðin um að passa sig á rólunni, 

hann var í sínum heimi“. 

 

„Hún sýndi aðrar hliðar á sér þar en hér heima að sögn móður hennar. Heima lék hún 

sér með öðrum börnum, en í leikskólanum var hún ekki eins sólgin að leika við krakka“. 

2.3.2. Leikskólinn og greiningarferlið 
Í öllum tilvikum voru það starfsmenn leikskólans/gæsluvallar sem bentu foreldrum á að 

nauðsynlegt væri að leita þyrfti frekari álits sérfræðings og út frá því var beðið um 

frumgreiningu. Sameiginleg reynsla allra mæðranna af greiningarferlinu var jákvæð en 

einni móðurinni fannst eftirfylgnin á milli Greiningarstöðvar og leikskólans hefði mátt 

vera meiri.  

 

Eftir að Bjarni var búinn að vera á leikskólanum í nokkurn tíma þá benti starfsfólk 

leikskólans móður Bjarna á að fara með hann til sérfræðings. Hófst þá greiningarferli 

Bjarna á Barna-og unglingageðdeildinni sem leiddi til niðurstöðu um einhverfu. Upplifun 

móður Bjarna á þjónustunni á leikskólanum og af greiningarferlinu var:  

„Þjónustan á leikskólanum var mjög góð, ég mætti miklum skilningi hjá starfsfólki 

leikskólans. Tíminn fyrir okkur Bjarna meðan á greiningarferlinu stóð var mjög góður. 



Barnið þitt er með einhverfu og hvað svo? 

Anna E. Svavarsdóttir  38 
Katrín I. Valentínusdóttir 

Ég var mjög ánægð með alla þjónustuna sem ég fékk á því tímabili . Ég var alltaf í 

viðtölum hjá félagsfræðingum og geðlæknunum sem var mikill stuðningur fyrir mig. Það 

var yndislegt fyrir hann að fá greiningu svona snemma“.  

 

Farið var með Árna í frumgreiningu til barnalæknis sem síðan hafði samband við  

Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins. Í framhaldi hófst greiningarferlið. Niðurstaðan var 

sú að Árni væri með einhverfu. Upplifun móður Árna af þjónustunni í leikskólanum og af 

greiningarferlinu var: „Allir sem komu að þessu á Greiningarstöð, en það var heilmikið 

teymi af þroskaþjálfum og öðrum fagaðilum unnu frábært verk. Þjónustan sem mér fannst 

vanta var meiri eftirfylgni á milli fagaðila Greiningarstöðvar og leikskólans. það var 

bara fundað með okkur og leikskólanum nokkra fundi en eftirfylgnin hefði mátt vera 

meiri“. 

 

Farið var með Helgu í frumgreiningu á Heilsuverndarstöð barna og upp úr því kom 

vísbending um einhverfu. Þá byrjaði biðin að Helga kæmist að í endanlega greiningu inn 

á Greiningar-og ráðgjafastöð ríkisins. Var þessi tími mjög erfiður foreldrunum og áttu 

þau erfitt með að samþykkja að hún væri með einhverfu. Að sögn móður Helgu: „Öll 

þjónustan sem við fengum á Greiningarstöðinni var mjög fín. Við vorum svo gæfusöm að 

uppáhalds leikskólakennari Helgu tók að sér að vera með stuðninginn við hana. Á 

leikskólanum fór í raun allt af stað eftir að niðurstöður úr frumgreiningu komu. Þó að 

eiginleg greining væri ekki komin fékk Helga strax stuðning á leikskólanum“. Það var 

foreldrum Helgu mikill stuðningur og styrkur að hún fékk strax einhverja þjónustu. Móðir 

hennar sagði einnig: „Helga er svo gæfusöm að vera á besta stað á Íslandi fyrir fatlað 

barn og finnst mér að leikskólinn sé að vinna frábært og faglegt starf“.   

2.3.3. Áfall og sorg 
Að eignast fatlað barn er flest öllum foreldrum erfið lífsreynsla og gengur þeim 

misjafnlega að vinna sig í gegn um sorgarferlið. Sameiginleg reynsla viðmælenda okkar, 

var mikið áfall og sorg þegar niðurstöður greiningar lágu fyrir. Öllum mæðrunum fannst 

að stuðningur við foreldra og fjölskylduna hefði mátt vera meiri. Upplifun mæðra af 

stuðningi sem þær fengu eftir greiningu var mismunandi.   

 



Barnið þitt er með einhverfu og hvað svo? 

Anna E. Svavarsdóttir  39 
Katrín I. Valentínusdóttir 

Móðir Bjarna upplifði mikla sorg við það að þurfa að láta hann frá sér, henni fannst hún 

ekki hafa neitt val. Engan stuðning var að fá frá fjölskyldu hennar. Hún fékk góðan 

stuðning frá fagfólki inná BUGL. „Þetta var voðaleg synd, þetta var mjög erfitt ég hef 

aldrei unnið úr þessum málum sjálf. Ennþá finnst mér erfitt að hugsa um þetta tímabil, ég 

áttaði mig ekki á þessari fötlun, kannski fékk hann þá þjálfun og þjónustu sem nýttist 

honum. Hann fékk þarna mjög góða umönnun og það var mikið af góðu fagfólki. 

Þroskaþjálfum og öðru fagfólki. Á sambýlunum sem hann bjó síðan á var ekki alltaf gott 

starfsfólk kannski var það þekkingarleysi, það voru oft mikil mannaskipti, það var betra 

þegar það var atvinnuleysi þá kom gott fólk“. Þegar móðir Bjarna er spurð hvernig 

viðhorfin í samfélaginu hafi verið á þeim tíma þegar Bjarni fékk greiningu svarði hún. 

„Guð minn góður, það var einu sinni að ég var að vinna á hjúkrunarheimili að 

hjúkrunarkona segir við mig barnageðveiki að þetta væri bara barnageðveiki svona voru 

viðhorfin, það var ekki hægt að tala við svona fólk. Það var nú talað um að mæðurnar 

væru kaldlyndar og þetta væri foreldrum að kenna að börnin væru einhverf. Þessi viðhorf 

voru nú enn við lýði þegar hann var lítill. Við höfum alltaf átt kærleiksríkt samband. 

Þetta var líka falin fötlun, hann var með eðlilegt útlit, en hann var svo eðlilegur“. 

Móðir Bjarna var virkur félagi og einn af stofnendum Undsjónarfélags einhverfra. 

Samskipti við aðra félaga veiti mikinn styrk og stuðning. Hún lýsir þessum tíma þannig; 

„Þetta var góður stuðningur fyrir mig en draumurinn var samt alltaf að geta haft hann 

hérna heima hjá mér. Þetta var bara draumur. Það var engin þjónusta til að ég gæti haft 

hann heima. Þetta var bara svona á þessum tíma. Hann hefur eiginlega aldrei búið hjá 

mér eftir að hann flutti á BUGL“. 

 

Móðir Árna missti móður sína mjög ung og hefur fengið lítinn stuðning frá 

stórfjölskyldunni. Hún lýsir stuðningnum sem þau hjónin fengu í greiningarferlinu og 

eftir það þannig; „Í sambandi við sorgina fengum við enga aðstoð þar, að upplifa þessa 

sorg (beygði af er ekki búin að komast yfir sorgina ennþá) það var eina að við fengum 

viðtal við félagsráðgjafa sem upplýsti okkur um þær ummönnunarbætur sem við ættum 

rétt á og ekkert annað. Það var enginn stuðningur það vantaði einhvern til að tala við 

eða fá upplýsingar t.d. þegar einhver erfið atvik komu uppá þá hefði verið gott að geta þó 

það hefði ekki verið nema að hringja eitthvað til að fá upplýsingar en það var ekki í boði 
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þá. Á þessum tíma þurfti maður að fá upplýsingar því við vorum bæði svo ung og ég átti 

enga að „hvað á ég að gera, hann er svona ég þarf hvíld“, en það var ekki fyrir hendi“.  

 

Fjölskylda Helgu fær mikinn stuðning frá stórfjölskyldunni. Móðir Helgu lýsir upplifun 

sinni af þessu tímabili þannig; „ Allt sem við fengum á meðan á greiningarferlinu stóð var 

fínt. Það eina sem ég sé svona eftir á að hyggja, þá finnst mér að það ætti að veita 

foreldrum áfallahjálp, eftir ákveðinn tíma. Það var í raun ekki neitt slíkt í boði en þú ferð 

bara í viðtal í vikunni sem greiningin á sér stað, þá hittum við félagsfræðing. Í þessari 

viku fórum við í svakalega stórt sálfræðiviðtal sem eingöngu snýr að barninu. Mér finnst 

þetta eiginlega það eina sem megi betrumbæta. Í ljósi þess að þú færð áfallahjálp ef að 

það kemur hnykkur á flugvél en ekki ef að þú færð greiningu um að barnið þitt sé fatlað. 

Mér finnst að það ætti að vera partur af ferlinu að foreldrar kæmu eftir ákveðinn tíma og 

fengu hjálp. Kannski eftir tvo til þrjá mánuði í bara svona eftirfylgni“. 

2.3.4. Þjálfunaraðferð 
Eftir að einhverfu greining liggur fyrir eru foreldrar hvattir til að velja þjálfunarleið fyrir 

barnið. Mörgum foreldrum finnst þetta vera mjög erfitt val en hjá viðmælendum okkar 

reyndist þetta ekki erfið ákvörðun. 

 

Í tilviki Bjarna hafði móðir hans ekkert að segja um þær þjálfunarleiðir sem í boði voru á 

þessum tíma. Hún lýsir þjálfuninni sem hann fékk á sambýlinu þar sem hann bjó þannig; 

„Á sambýlinu var mikil þjálfun í gangi, ég ætlaði stundum að koma við en hann var alltaf 

í einhverri dagskrá, reiðmennsku, sundi, leikfimi. Ég man það núna hann var oft ekki 

heima þegar ég kom við, það þurfti að skipuleggja til að við gætum hist. Það var svo 

mikið í gangi. Það var mjög mikil þjónusta þar á þessum tíma, hann var alltaf í 

einhverju. Það var alltaf verið að þjálfa hann í að vera sjálfstæðari“.  

 

Móðir Árna segir að aldrei hafi verið neinn vafi á með hvaða leið yrði valin; því að á 

þessum tíma var atferlisþjálfun ekki í boði.„Samkvæmt vali okkar á TEACCH voru það 

ráðgjafar frá Greiningarstöðinni sem sögðu að þessi aðferð mundi henta honum best. Við 

kynntum okkur hina leiðina en við gátum ekki  tekið svo mikinn þátt í þjálfuninni sjálf“.  
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Móðir Helgu fannst mjög auðvelta að velja þjálfunarleið fyrir barnið; „Það var aldrei 

nein spurning um að velja atferlisþjálfun, vegna þess að grundvallar munurinn er sá að í 

atferlisþjálfun reynum við að hjálpa barninu eða gerum tilraun til að hjálpa því að gera 

hana að eðlilegum einstakling og að hjálpa henni að eiga eigið líf. Í TEACCH þá er ekki 

reynt að hjálpa einstaklingnum þannig, hann verður alltaf fatlaður. Mér finnst ég ekki 

hafa leyfi til þess sem foreldri að gefa barninu mínu ekki þessa aðstoð. Þannig að það var 

engin spurning“. 

 

Mæður Árna og Helgu voru sammála um að miklar framfarir urðu í kjölfar þjálfunar. Þær 

eru mjög ánægðar með ákvörðun sína og hafa þetta að segja um val sitt. 

 

Móðir Árna sagði; „Það var vegna TEACCH sem hann fór að þroskast og þróast en hann 

var ofboðslega erfiður við matarborðið og erfitt með að gefa honum að borða læra að 

sitja og allt þetta það tók mikið á. En um leið og hann lærði myndrænt á rútínuna sína 

gekk þetta allt vel“. 

 

Móðir Helgu sagði; „Ég segi bara fyrir mig að á þessu eina ári sem hún hefur fengið 

atferlisþjálfun hefur hegðunin hjá henni breyst mikið t.d ég fór með hana í afmæli í fyrra 

til vinkonu minnar. Hún var ekki til í að vera þarna hún bara lá í ganginum fyrir framan 

útidyrahurðina. Við fórum síðan aftur um daginn í afmælið þá sat hún við borðið og 

borðaði, sat stillt eins og hinir krakkarnir og fór síðan inni í herbergi að leika. Þetta er 

mikil breyting á bara einu ári. Þetta eru litlir daglegir sigrar sem við sjáum“.  

2.3.5. Skil milli skólastiga 
Það er stórt skref hjá börnum að byrja í grunnskóla. Hvernig staðið er að flutningi milli 

skólastiga getur skipt sköpun um hvernig barninu tekst að aðlagast nýju umhverfi. 

Algengt er að börn með einhverfu eigi erfitt með allar breytingar og veldur það foreldrum 

þeirra miklum áhyggjum. Mæðurnar í rannsókninni höfðu mismunandi sögu að segja 

hvað varðar flutning barna þeirra á milli skólastiga. 

 

Móðir Bjarna hafði lítið um flutning milli skólastiga að segja þar sem hún var frekar í 

hlutverki áhorfanda en þátttakanda. Hún sagði þó; „Honum fannst allar breytingar mjög 
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erfiðar. Mér þykir mjög sárt að hafa ekki getað verið meiri stuðningur fyrir hann á 

þessum tíma“.   

 

Móðir Árna er sú eina í rannsókninni sem hefur reynslu af því hvernig barn hennar fór 

milli skólastiga. Þegar kom að því að Árni átti að byrja í skóla var foreldrum hans ráðlagt 

að sækja um skólavist fyrir hann í öðru bæjarfélagi þar sem var sérdeild fyrir einhverfa. 

Svar foreldranna við því; „ Ég sagði þeim að þeir skildu bara gera eitthvað í þessu hann 

færi í sinn heimaskóla það væri réttur hans“. Það varð úr að Árni fór í sérdeild í sínu 

bæjarfélagi og var þar frá sex ára til þrettán ára aldurs. Hún lýsir breytingum á milli leik-

og grunnskóla þannig; „Það var mjög erfitt fyrir hann að fara frá leikskóla yfir í 

grunnskóla það tók mikið á. Undirbúningurinn var enginn þetta þótti bara sjálfsagt og 

ekki neitt spáð í þetta sérstaklega þar sem allar breytingar eru svo erfiðar fyrir þessi 

börn. Árni var t.d. mjög lengi að kynnast umhverfi sínu það hefði þurft að leyfa honum að 

aðlagast því. Jákvæði hlutinn er að hann hélt áfram með TEACCH kerfið. Engin 

unglingadeild var í þessum skóla svo Árni þurfti að breyta um skóla. Skólinn sem Árni 

byrjaði í var með bæði barna og unglingadeild. Þessi breyting tók hann eitt ár og hann er 

enn ekki full sáttur. Auðvitað átti hann að vera allan tíman í þessum skóla þá hefði hann 

ekki þurft að fara aftur í gegnum þessa erfiðleika. Þetta þarf að passa uppá í framtíðinni.  

Mér fannst ekki gott að það var engin samvinna milli skólanna auðvitað átti að fylgja 

námsefnið sem hann var að gera og byggja ofan á það til að vita hvernig hann væri 

staddur bæði námslega og félagslega. Þannig að þessi flutningur á milli skóla hefur 

reynst honum mjög erfiður. Ég var reið útí þjónustuna á þessu tímabili, það getur vel 

verið að það hafi vantað peninga og fagfólk. Jákvæði hlutinn var að aftur hélt hann  

áfram með TEACCH kerfið. Til að aðlaga hann þessum breytingum voru notaðar 

félagshæfnisögur“.  

 

Þegar móðir Helgu er spurð að því hvort hún sé farin að huga að skólagöngu Helgu svarar 

hún; „ Það er bara eitt ár í að hún fari í skóla, áður en hún byrjar í skólanum þá fer hún  

í endurmat á Greiningarstöðinni. Hvað kemur út úr því og hvaða þjónusta er í boði 

ræður hvort valinn veður heimaskóli eða sérskóli. Við vitum að það eru einhverf börn í 

skólanum hér og hann er tilbúinn að taka við fötluðum einstaklingum. Það eru ekki allir 
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skólar þannig, alls ekki. Þannig að okkar væntingar eru að hún fái að fara í sinn 

heimaskóla og fylgja sínum jafnöldrum úr leikskóla og geti plumað sig að einhverju leyti 

þar. Ég veit ekki hvort hún fái atferlisþjálfunina áfram, ég held að þau fái þessa þjálfun í 

grunnskólanum að einhverju leyti en það verður að koma í ljós. Það var mjög erfitt fyrir 

hana að byrja í leikskólanum vonandi verður ekki eins erfitt fyrir hana að byrja í skóla “. 

2.3.6. Grunnskólinn 
Ekki er ýkja langt síðan að það þótti sjálfsagt að börn með einhverfu færu í almennan 

skóla. Móðir Bjarna lýsti skólagöngu þannig;„Hann fór ekki í grunnskóla, heldur fékk 

hann  kennslu á BUGL, þar var byrjað að kenna honum að lesa þegar hann var fimm ára 

gamall. Það voru fínir sérkennarar sem kenndu honum. Hann varð fluglæs sex ára 

gamall. Þau kenndu honum svo vel að lesa, hann getur lesið upphátt og skrifað en hefur 

aldrei nýtt sér lesturinn svo mikið. Ég held að það sé ekki mikill skilningur á því sem 

hann les. Ef ég spyr hann um hvað hann var að lesa þá svarar hann ekki. Hann nær ekki 

að tengja og nýta sér. Þegar Bjarni var í skólanum á BUGL var hann mjög ánægður. 

Bjarni kláraði skólann á BUGL og fór síðan Öskjuhlíðarskólann og var þar til 19 ára. 

Hann var 12 ára þegar hann byrjaði í Öskjuhlíðarskólanum, það var góð þjónusta þar og 

hann var alltaf ánægður í skólanum. Ég held að hann hafi myndað takmörkuð tengsl við 

bekkjarfélaga. Þegar hann hætti saknaði hann skólans“. 

 

Eins og kom fram þá gekk Árin í báðum tilvikum í sinn heimaskóla.  

„Þjónustan sem hann fékk í yngri deild grunnskólans var að hann var í sérkennslunni og 

fékk að fara afsíðis þegar hann þurfti þess, það fannst honum gott. Ég held samt að það 

hafi ekki komið neinir fagaðilar að kennslu hans þar. Þegar hann byrjaði í 

unglingadeildinni þá var námsefnið of erfitt, hann réð ekki við það. Heimavinnan var of 

mikil og ég reyndi að hjálpa honum. Þetta á ekki að vera svona þau eiga bara að læra í 

skólanum og vera búin þegar heim kemur, þessi börn höndla ekki heimavinnu. Svo er það 

með úthaldið það er ekki mikið það þarf að taka tillit til þess. Þau eru líka misjöfn börnin 

með einhverfu þess vegna er ekkert eitt sem hæfir þessari fötlun því öll eru þau einstök“. 
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2.3.7. Staðan í dag  
Það er mikill aldursmunur á milli barna mæðranna sem tóku þátt í rannsókninni og eru 

þau því að takast á við ólíka hluti í daglegu lífi sínu. 

 

Móðir Bjarna hefur þetta að segja um stöðu hans í dag; „Bjarni vill hafa allt í föstum 

skorðum, kemur alltaf til mín í hádegismat á sunnudögum. Föstudagar eru okkar dagar 

þá hætti ég snemma í vinnunni og nýti þá með Bjarna. Við gerum oft eitthvað skemmtilegt 

saman förum í búðir eða förum líka stundum heim til mín. Við endum svo alltaf heima hjá 

honum og horfum á sjónvarpið saman. Í dag er hann með sína íbúð í íbúðarkjarna. 

Honum líður vel þar, á vinkonu sem býr þarna líka. Þau vinna bæði á vernduðum 

vinnustað og þeim finnst mjög gaman að fara á böll saman. Helstu áhugamál Bjarna í 

dag eru tölvur og á hann eina sjálfur. Heima hjá honum er notað sjónrænt skipulag fyrir 

daglegar athafnir og dagskipulag. Það er líka alltaf haldin dagbók. Ég er mjög ánægð 

með þjónustuna sem hann fær, hann býr í fallegri íbúð, stundar vinnu, á kærustu, fer á 

böll og fer á ýmis námskeið. Mér finnst hann hafa það gott, þetta er alveg toppurinn. 

Núna get ég setið lengur hjá honum eftir að hann fékk sína íbúð og komið og farið 

hvenær sem er“. 

 

Móðir Árna lýsir stöðunni í dag þannig; „Í dag er Árni orðinn nokkuð ánægður í 

skólanum og hann er búinn að mynda tengsl við bekkjarfélaga sína. Starfsfólkið sem er 

með hann í dag er alveg yndislegt og vill allt fyrir hann gera. Þessa dagana er sérdeildin 

að undirbúa helgarferð fyrir nemendurna. Mér finnst undirbúningurinn að þessari ferð 

ekki hafa verið nægilega markviss fyrir hann. Árni hefði þurft meiri undirbúning og 

aðlögun til að ég treysti honum í svona langa ferð. Hann hefur aldrei farið í svona ferð 

áður, það hefði til dæmis þurft að undirbúa hann með að fara fyrst í dagsferðir“.   

 

Móðir Helgu segir stöðu hennar í dag vera þannig; „Helgu gengur vel í leikskólanum þar 

sem hún fær mjög góða þjálfun. Henni hefur farið mikið fram hvað varðar tal og skilning. 

Við erum í mjög góðu sambandi við starfsfólk leikskólans og ráðgjafann á 

Greiningarstöðinni. Við reynum alltaf að mæta bæði á alla vinnufundi sem eru á 

leikskólanum og á Greiningarstöðinni. Við þjálfum ekki markvist heima en við lesum og 
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leikum við hana og erum meira í að viðhalda því sem komið er. Leyfum henni líka að 

vera hún og vera til hérna heima. Erfitt ef lífið á að vera samfelldur skóli. Helga tekur 

þátt í öllu starfinu inn á deild og fer með í allar vettvangsferðir. Einn helsti styrkur Helgu 

er að fá að fara inn á deild og leika. Sem er mjög sjaldgæft hjá einhverfum börnum. Hún 

vill miklu frekar vera inn á deild að leika en að þjálfa inn í herbergi. Hún er samt mjög 

ánægð að vera í þjálfuninni og vill alltaf fara. Hún er yfirleitt alltaf glöð að gera það sem 

hún er beðin um, auðvitað á hún sína daga eins og aðrir. Bara eins og við hin“.  

2.3.8. Framtíðarsýn mæðra á þjónustu 
Væntingar og vonir foreldra barna með einhverfu er að barnið þeirra verði sem 

sjálfstæðast og geti á fullorðins árum átt gott líf á sínum forsendum. Mæður í 

rannsókninni eru allar með svipaðar væntingar um framtíð barna sinna.  

 

Móðir Bjarna segir; „Ég vona að Bjarna eigi eftir að líða jafn vel í framtíðinni og hann 

gerir í dag. Ég vona að þjónustan við foreldra einhverfra barna verði þannig í 

framtíðinni að þau geti haft börn sín heima. Ég hef nú ekki fylgst mikið með breytingum 

sem hafa orðið á þjónustunni. Það er svo langt síðan ég fór á fundi hjá 

Umsjónarfélaginu, mörg ár. Mér finnst að ungu foreldrarnir eigi að taka við baráttunni, 

við gerðum okkar besta á sínum tíma og nú er komið að öðrum“. 

 

Framtíðarsýn móður Árna; „Mér finnst að það þurfi að laga upplýsingaflæðið á milli leik- 

og grunnskóla það þarf að vera miklu meira samband þarna á milli. Þegar þau fara í 

grunnskóla þá þarf boltinn að rúlla án þess að stoppa til að allt geti gengið upp og að 

foreldrar finni tilfinninguna „vá hvað haldið er vel utanum barnið mitt“. Í sambandi við 

sorgina finnst mér þurfa að vera meira upplýsingaflæði til aðstandenda við getum ekki 

gert þetta allt við höfum nóg með það sem af okkur snýr. Það þarf líka að upplýsa alla 

innan skólans um fötlunina. Mikilvægt er kynna einhverfu fyrir börnunum í skólanum. Því 

einhverf börn lenda svo oft í einelti eins og börn með ADHD og aðrar fatlanir, það þarf 

að kenna þeim að þykja vænt um þessi börn og taka þeim eins og þau eru. Börnin eru svo 

illa upplýst vita ekki hvað þessi börn eru að kljást við. Starfsfólk skólans þarf að vera vel 

upplýst um einhverfu svo að þeir sem eru að vinna og koma að þessum einstaklingum séu 

meðvitaðir um hvað er hægt að bjóða þeim og gera með þeim. Það er líka mikilvægt að 
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námsefnið sé við hæfi. Þegar ég var ung þá átti ég vinkonu með einhverfu og ég sá hvað 

hún átti erfitt í skóla og líka þegar hún fór að vinna ég get ekki séð að neitt hafi breyst í 

sambandi við þjónustuna og skilninginn og afstöðuna í þjóðfélaginu til barna með 

einhverfu. Breyta þarf viðhorfi til fötlunarinnar þá lagast þetta allt og við fáum 

heilbrigðara samfélag, sterkari og betri einstaklinga með heilbrigða hugsun sem kunna 

að taka tillit til annarra og umbera þau eins og þau eru.  

 Helstu væntingar mínar gagnvart syni í nánustu framtíð er þegar hann fer í 

framhaldsskóla þá hann fái manneskju með sér sem finni hvað henti honum og hvað hann 

sé fær um að gera. Að það sé einhver sem getur séð hvar hann Árni minn er sterkastur og 

hvað hann getur unnið við hann er góður drengur og mjög fær í höndunum að setja 

saman hluti og að dunda sér. Aðalatriðið er að öll gögn fylgi honum yfir í næsta skóla. 

Ég vil bara sjá að einhverf börn eigi gott líf eins og aðrir að þau geti orðið sjálfstæð. Þau 

þekki hvað þau eiga að gera í umhverfi sínu og lifi góðu lífi þau eiga það jafnmikið skilið 

eins og við hin. Við erum öll jöfn“.  

 

Framtíðarsýn móður Helgu; „Ég vona að það verði meiri heildarþjónusta fyrir þessi 

börn. Það er margt svona sem vantar. Það væri gott að það væri einhver sem fylgdi þessu 

eftir t.d þroskaþjálfi. Ég held að þegar horft er til framtíðar væri það hagstæðara að hafa 

eina manneskju sem sæi um heildarþjónustu fyrir börnin, heldur en marga foreldra sem 

eru að reyna að skipuleggja þessa þjónustu sjálf. Ég get ekki séð annað en það sé betra 

fyrir sveitafélagið, sérstaklega fyrir börnin að hafa alla þjónustuna í boði á leikskólanum. 

Líka viss mannréttindi þegar horft er til framtíðar það hlýtur að vera ávinningur fyrir 

þjóðfélagið að einstaklingurinn verði sem sjálfstæðastur. Það myndi skila sér svo 

margfalt að gera einstaklingnum kleift að hugsa um sig sjálfan. Ég vona að Helga verði 

það gæfusöm að hún verði sem sjálfstæðust í framtíðinni“. 

 

Hér á undan höfum við gert niðurstöðum rannsóknarinnar skil með því að draga fram 

helstu þætti í upplifun mæðranna. Áfram verður unnið með niðurstöðurnar í næsta kafla. 
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2.4. Umræður 

Í þessum kafla verður rætt um rannsóknina og hver rannsóknarspurning tekin fyrir og 

tengd við fræðilega umfjöllun. Með því erum við að skoða þær breytingar sem hafa átt 

sér stað í þjónustu í leik og grunnskóla og viðhorfum samfélagsins gagnvart einhverfum 

börnum á síðustu áratugum.  

 Rannsóknir hafa sýnt fram á að foreldrar hafa alvarlegar áhyggur þegar barn 

þeirra þroskast ekki eðlilega á fyrstu árum í ævi þess. Áhyggur foreldranna beinast helst 

að því þegar barn þeirra skortir frumkvæði til leiks, sýnir ekki eftirhermu í látbragði og 

samskiptum (Howlin,2002; Evald Sæmundsen, 2003; Stone,1997). Þegar við skoðuðum 

ástæðu þess að grunur vaknaði var sameiginlega reynsla mæðranna þriggja sú að börn 

þeirra áttu í erfiðleikum með hegðun og tjáskipti. Í öllum tilvikum voru það starfsmenn 

leikskólans/gæsluvallar sem bentu mæðrunum á að nauðsynlegt væri að leita álits 

sérfræðings og útfrá því var beðið um frumgreiningu. Einhverfa er alvarleg þroskaröskun 

sem hefur áhrif á vitsmunalegan, félagslegan og tilfinningalegan þroska sem kemur í ljós 

á fyrstu tveimur árum í ævi barnsins. Þegar elsti einstaklingurinn var greindur voru 

viðhorfin í samfélaginu þannig að fatlaðir ættu heima á stofnunum. Foreldrum var ráðlagt 

að best væri fyrir alla aðila að koma börnunum fyrir inná sólahringsstofnunum þar sem 

veitt var þjónusta við hæfi.  

 Önnur viðhorf sem koma fram í fræðilega kaflanum er að á þessum tíma þurftu 

foreldrar að glíma við að orsök fötlunarinnar lægi hjá þeim. Þegar Bjarni fær greiningu 

voru lög um fávitahæli í gildi. Það er ekki fyrr en 1979 að sett voru lög sem eru vísir að 

þeirri löggjöf sem við búum við í dag. Í kjölfar nýrrar hugmyndafræði og breytingu á 

lögum um eðlilegt líf, jafnrétti og fulla þátttöku urðu miklar breytingar í málefnum 

fatlaðra. Lögð var meiri áhersla á einstaklingsbundna þjónustu. Mikil vitundarvakning 

var í samfélaginu á þessum tíma hvað varðar bætta þjónustu. Starfsfólk BUGL og 

foreldrar einhverfra barna lögðust á eitt við að stofna Umsjónarfélagið sem var liður í 

baráttunni um bætta þjónustu og í framhaldi var fyrsta meðferðaheimilið fyrir einhverfa 

stofnað. Eins og fram kemur í rannsókn Sólveigar Guðlaugsdóttur (2002) skiptir miklu 

máli í sorgarferli foreldra að þau fái góða þjónustu, upplýsingar um fötlunina og 

jákvæðan stuðning frá fjölskyldunni og samfélaginu. Þetta styður það sem mæðurnar 

sögðu í viðtalinu um hvernig þeim hefur tekist að vinna úr sorginni. Móðir Bjarna fékk 
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góða þjónustu og mikinn stuðning af fagfólki og öðrum foreldrum í svipaðri stöðu. Eins 

og móðir Árna hafði hún engan stuðning af stórfjölskyldunni og báðar þurftu þær að 

glíma við fordóma og þekkingarleysis samfélagsins. Móðir Helgu hefur haft mikinn 

stuðning frá fjölskyldunni. Almenn þekking í samfélaginu var orðin meiri þegar Helga 

greinist. Það kom okkur á óvart þrátt fyrir að mikill munur var á því hvernig 

greiningarferlið fór fram voru allar mæðurnar mjög ánægðar með þjónustuna sem þær 

fengu og töluðu þær allar um hversu frábært fagfólk væri á Greiningarstöðinni og á 

BUGL. Mæður tveggja yngstu barnanna töluðu um að þær hefðu þurft að fá áfallahjálp. Í 

dag er í boði á Greiningarstöðinni sálfélagslegur stuðningur en foreldrar þurfa að hafa 

frumkvæði í að biðja um þá þjónustu. Það sem kom okkur á óvart var að móðir Bjarna 

virtist fá mestan sálfélagslegan stuðning sem stóð yfir allan tímann sem Bjarni var á 

BUGL. 

 Þegar við spurðum mæðurnar um val á íhlutunarleiðum kom í ljós að móðir 

Bjarna hafði ekkert val því hvorki TEACCH né atferlisþjálfun var ekki í boði á þeim tíma 

og hugtakið snemmtæk íhlutun var ekki þekkt. Samkvæmt viðtali okkar við Sólveigu 

Guðlaugsdóttur kom fram að á BUGL hefði alltaf verið unnið á einstaklingsmiðaðan hátt 

og reynt að byrja þjálfun eins fljótt og hægt var. Þegar Árni greinist þá var TEACCH í 

boði sem íhlutunarleið og samvinna við foreldra orðin meiri. Þegar Helga greinist eru 

tvær íhlutunarleiðir í boði og markvisst er unnið eftir snemmtækri íhlutun. Upplifun 

mæðranna af þjónustunni á leikskólanum var/er mjög góð. Þó segir móðir Árna að 

eftirfylgnin hefði mátt vera meiri. Eins og kom fram í fræðilega kaflanum þá urðu 

þáttaskil í samvinnu BUGL og Greiningarstöðvarinnar og hafði það áhrif á þjónustuna 

sem Árni fékk. 

 Fram kemur í rannsókn Jóhönnu Einarsdóttur (2004a) að mikilvægt er að leik- og 

grunnskólinn myndi samfellu í námi barnanna til að auðvelda þeim flutning á milli 

skólastiga. Hún fjallar einnig um hugmyndafræðilega sýn Bronfenbrenner þar sem hann 

leggur áherslu á að góð tengsl séu á milli barns, fjölskyldu þess, skólastiganna og 

samfélagsins. Í niðurstöðum rannsóknar La Paro, Kraft-Sayre og Pianta (2003) kemur 

fram að foreldrar eru með væntingar um góð samskipti milli skólastiganna og að börn 

þeirra fyndu til öryggis og ánægju við upphaf skólagöngu. Það sem mörgum einhverfum 

börnum reynist erfitt eru breytingar á umhverfi. Eins og fram kom í rannsókninni hafði 
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móðir Bjarna ekki mikið um skólagöngu hans að segja þar sem hann bjó ekki hjá henni. Í 

tilviki Árna reyndust skil milli skólastiga honum og fjölskyldu hans mjög erfið. Það sem 

vantaði í þjónustuna voru upplýsingar, samvinna og eftirfylgni milli skólastiga. Hvað 

varðar móður Helgu veit hún að það eru einhverf börn í heimaskóla Helgu og að 

þjónustan þar er góð. Væntingar hennar eru að Helgu reynist ekki eins erfitt að byrja í 

grunnskólanum eins og í leikskólanum, vegna þess að góð samvinna er á milli skólastiga 

og lagt er uppúr góðu foreldrasamstarfi í bæjarfélaginu. Þekking á einhverfu er til staðar í 

grunnskólanum. 

 Sameiginleg framtíðasýn mæðranna er að þjónustan við börn með einhverfu og 

foreldra þeirra verði sem heildstæðust. Þetta samræmist markmiðum Greiningarstöðvar 

um þjónustu sem hún veitir og lögum og reglugerðum sem eru í gildi. Framtíðarsýn 

mæðranna er einnig að viðhorf samfélagsins verði þannig að einhverf börn fái að njóta 

sín á sínum forsendum og verði sem sjálfstæðust.  

2.4.1. Framtíðarsýn okkar 
Í öllu þessu vinnuferli vöknuðu ýmsar hugmyndir um hvernig við gætum í starfi okkar 

sem þroskaþjálfar gert þjónustuna við einhverf börn og foreldra þeirra enn betri. Við 

teljum um leið og grunur vaknar um að barn sé með einhverfu eða aðrar fatlanir þá fengju 

foreldrar og barnið sinn ráðgjafa á þjónustumiðstöð eða á skólaskrifstofu. Þessi ráðgjafi 

væri foreldrum og starfsfólki sem koma að barninu í leikskóla og síðar í grunnskóla innan 

handar. Með því markmiði að gera þjónustuna við barnið og fjölskyldu þess sem 

heilstæðasta. Ráðgjafinn sæi um að setja upp dagbók/upplýsingahandbók sem fylgdi 

barninu eftir á milli skólastiga um þær þjálfunarleiðir og allt sem viðkemur barninu. Hann 

sæi um að fylgjast með að alltaf væri verið að vinna útfrá barninu og þörfum þess. Þessi 

sami ráðgjafi væri foreldrum innan handa um rétt þeirra og barnsins í samfélaginu sem 

tengileiður eftir að greiningarferli lyki.  
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2.4.2. Ályktanir 
Af verkefninu má draga þær ályktanir að tryggja þarf enn frekar að þekking á þörfum 

einhverfra barna innan skólakerfisins aukist. Með því að stuðla að því erum við að auka 

gæði þjónustunnar í leik-og grunnskóla og draga úr erfiðleikum sem verða þegar barnið 

fer á milli skólastiga. Ein leið að því markmiði er að tryggja þekkingu á sérþörfum barna 

með einhverfu í námi þeirra fagaðila sem starfa í skólakerfinu. Stuðla þarf meðal annars 

að því að starfsfólk skólanna hafi greiðan aðgang að símenntun til að vera betur í stakk 

búið til að mæta misjöfnum þörfum nemenda. Það virðist vera að ríkjandi viðhorf í 

samfélaginu hverju sinni móti þjónustuna sem í boði er. Önnur leið að því markmiði er að 

eftirfylgni milli skólastiga verði efld til muna og að fagaðilar sem sjá um þjálfun barnsins 

á leikskólanum fylgi einhverfa barninu eftir í aðlögun um óákveðinn tíma. Þetta myndi 

styrkja barnið og þann fagaðila sem kemur að barninu í skólanum.  
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Lokaorð 

 
Með því að kafa djúpt, rýna í fræðin og tengja þau síðan við viðtölin við mæðurnar 

höfum við öðlast dýrmæta reynslu.Vinnan við þetta verkefni hefur gefið okkur góða 

mynd af þeirri þróun sem hefur orðið í þjónustu við einhverf börn og fjölskyldur þeirra. 

Öll þessi rannsóknarvinna á örugglega eftir að nýtast okkur í starfi sem þroskaþjálfar. 

Stór hluti af starfi þroskaþjálfa er að skoða fræðilegar heimildir og rannsóknir og vinna út 

frá þeim þjónustuþegum okkar til handa. Er það von okkar að rannsóknin reynist öðrum 

gagnleg.  
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