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Útdráttur 

Einhverfa er flókin þroskaröskun sem stafar af líffræðilegum ástæðum og er 
oftast greind á aldrinum tveggja til þriggja ára. Einhverfa birtist í ákveðnum 
hegðunareinkennum og geta þessi einkenni komið fram með mismunandi hætti 
hjá einstaklingum en það er oft styrkur einkenna sem segir til um hversu mikla 
skerðingu einstaklingurinn býr við. Til eru margir flokkar einhverfu sem raðast á 
svokallað einhverfuróf en flokkar einhverfunnar segja til um hversu mörg 
einkenni eru til staðar og í hve miklum mæli. Þar sem talmál er oft í litlum mæli 
hjá fólki með einhverfu er leitast við að nota óhefðbundinúrræði þegar kemur að 
tjáskiptum. PECS og Tákn með tali eru tvær ólíkar tjáskiptaleiðir sem notaðar eru 
með einhverfum. PECS er myndræn tjáskiptaleið en með Tákn með tali er notast 
við tákn gerð með höndum.  

Í þessari rannsóknarritgerð er gagna aflað úr skriflegum heimildum. Fyrsti 
hluti hennar er tileinkaður einhverfu en í þeim hluta verður einhverfa skilgreind 
og  einkennum hennar, orsökum, flokkum og greiningarferli gerð skil. Í öðrum 
hluta verður sagt frá mismunandi sjónarhornum á fötlun en síðasti hlutinn mun 
fjalla um óhefðbundnar tjáskiptaleiðir. Þar verður fjallað um tjáskiptaleiðarnar 
PECS og Tákn með tali og notkun þeirra með einhverfum og farið yfir hvaða 
óhefðbundnar tjáskipaleiðir eru notaðar með einstaklingum á þremur ákveðnum 
sambýlum hér á landi 

Eftirfarandi ritgerð var unnin með það að markmiði að komast að 
gagnsemi tveggja tjáskiptaleiða sem notaðar eru með einhverfum, það er að 
segja PECS og Tákn með tali. Rannsóknarspurningarnar voru eftirfarandi: Hvernig 
eru óhefðbundnu tjáskiptaleiðarnar Tákn með tali og PECS notaðar? Hvor þeirra 
hentar betur með einhverfum? Hvaða aðferðir er verið að nota með fullorðnum 
einstaklingum með einhverfu á Íslandi í dag?  

Tákn með tali og PECS eru ólíkar tjáskiptaleiðir og er ekki hægt að segja til 
um hvor sé betri þar sem mismunandi er hvað hentar hverjum og einum. Þegar 
skoðað var hvaða tjáskiptaleiðir er verið að nota hér á landi með fullorðnu fólki 
með einhverfu kom í ljós að mun fleiri eru að nota Tákn með tali en PECS. Einnig 
var það algengasta tjáskiptaleiðin sem þessir einstaklingar eru að nota. 
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Formáli 

Ritgerð þessi er skrifuð til B.A. prófs í þroskaþjálfafræðum við Íþrótta-, 

tómstunda- og þroskaþjálfadeild Menntavísindasviðs Háskóla Íslands. 

Leiðbeinandi við þessa ritgerð var Jóhanna Björk Briem M.A í uppeldis- og 

menntunarfræðum frá Háskóla Íslands. Vil ég þakka henni fyrir faglega leiðsögn 

við verkefnið, samstarf okkar og síðast en ekki síst fyrir mikinn stuðning og 

þolinmæði í minn garð.  
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1. Inngangur 

Áhuga minn á einhverfu og óhefðbundnum tjáskiptaleiðum má rekja til tveggja 

aðskildra þátta . Ég heillaðist af einhverfu í starfi með ungri konu með einhverfu 

en það var margt sem mig langaði að skilja og vita um einhverfu í kjölfar kynna 

okkar. Í þroskaþjálfanáminu var ég í áfanga þar sem óhefðbundnar tjáskiptaleiðir 

voru kynntar og lærði þar margt sem ég tel að hefði getað nýst mér í starfi með 

þessari ungu konu. Þessir tveir þættir leiddu síðan til þess að ég ákvað að skrifa 

um einhverfu og óhefðbundnar tjáskiptaleiðir í mínu lokaverkefni til B.A prófs í 

þroskaþjálfafræðum við Háskóla Íslands. Ég taldi mikilvægt að skoða þetta efni 

þar sem það getur nýst mér sem fagmanni í framtíðinni en tel jafnframt að gott 

sé að hafa upplýsingar um einhverfu og óhefðbundnar tjáskipaleiðir í sama 

verkefninu. Þessi ritgerð nær hvorki yfir allar þær óhefðbundnu tjáskiptaleiðir 

sem til eru, né það efni sem til er um einhverfu enda af mörgu að taka.  

Tjáskipti er það sem við sem talandi erum teljum sjálfsagðan hlut. Það að 

geta tjáð sig er eitt af grunnþörfum mannsins en því miður er ekki öllum gefið að 

geta sagt frá því sem þeim liggur  á hjarta. Það að geta ekki svarað þegar 

einstaklingur er spurður spurninga hlýtur að vera erfitt, hvað þá þegar aðrir svara 

fyrir einstaklinginn og taka mikilvægar ákvarðanir allt vegna þess að talmál er 

ekki til staðar. Óhefðbundnar tjáskiptaleiðir eru því mikilvægur þáttur í lífi sumra 

einstaklinga með fötlun. Það að nota þessa leið til tjáskipta eru þeirra orð og gerir 

þeim mögulegt að vera stjórnendur í sínu eigin lífi. 

 Það er þekkt meðal þeirra sem þekkja til fólks með einhverfu að þessir 

einstaklingar eigi oft erfitt með tal og því er það markmið þessarar ritgerðar að 

fjalla um einhverfu og óhefðbundnar tjáskiptaleiðirnar PECS og Tákn með tali 

sem notaðar eru með fólki með einhverfu. Þær spurningar sem ég leitast við að 

svara eru: 

1. Hvernig eru óhefðbundnu tjáskiptaleiðirnar Tákn með tali og PECS 

notaðar?  

2. Hvor þeirra hentar betur með einhverfum?  

3. Hvaða aðferðir er verið að nota á Íslandi með fullorðnu fólki með 

einhverfu? 
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Til þess að leita svara við þessum spurningum hef ég aflað mér gagna úr 

heimildum og rannsóknum ásamt því að leita svara hjá starfsmönnum þriggja 

sambýla. 

 Ritgerðin skiptist upp í fimm hluta, auk fyrsta kaflans sem er inngangur. Í 

öðrum kafla er fræðilegur bakgrunnur þar sem fjallað verður um einhverfu. Þriðji 

kaflinn kallast fötlun, sá fjórði tjáskipti og í lokin er svo samantekt þar sem ég 

ræði þann lærdóm sem ég hef viðað að mér við gerð þessa verkefnis.  
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2. Fræðilegur bakgrunnur 

Þessi kafli skiptist í fimm hluta þar sem hugtakið einhverfurófsröskun verður 

skilgreint og sagt frá helstu einkennum og orsökum þess. Fjallað verður einnig 

um flokka röskunar á einhverfurófinu sem eru dæmigerð einhverfa, ódæmigerð 

einhverfa, Asperger-heilkenni, Hellersheilkenni og Rettsheilkenni. Í lokin mun svo 

verða fjallað um það greiningarferli sem fram fer hér á landi.  

Einhverfurófsröskun  

Gagntæk þroskaröskun eða einhverfurófsröskun er röskun í taugaþroska 

einstaklinga sem veldur einkennum í hegðun og er talin vera varanleg fötlun 

(National Research Council, 2001). Orsakir gagntækra þroskaraskana eru ekki 

þekktar en ný rannsókn sýnir fram á að erfðaþættir eru taldir vera stór þáttur 

ásamt litningagöllum (Weiss o.fl., 2008). 

Miklar breytingar hafa orðið í hugtakanotkun en fyrst um sinn var 

röskunin kölluð einhverfa og gengið var út frá afmarkaðri og þröngri 

skilgreiningu. Í dag er meira vitað um einhverfu en komið hefur í ljós að hún er 

ekki eins afmörkuð og áður var talið. Hugtakið einhverfurófsröskun er því notað 

núna og er yfirheiti yfir þau hegðunareinkenni sem því fylgja og hafa undirflokkar 

þess verið skilgreindir. Ástæða fyrir breytingu hugtaka er að öllum líkindum meiri 

skilningur og þekking á þessari tegund þroskaröskunar ásamt margbreytileika 

hennar (Guðný Stefánsdóttir, 2008). Í þessari ritgerð mun þó vera notast við 

hugtakið einhverfa.  

Einhverfu var fyrst lýst í tímaritsgrein eftir Leo Kanner  sem kom út árið 

1943 og ber heitið Autistic disturbances of affective contact. Þar lýsir hann 

eftirfylgni sinni af ellefu börnum, þremur stúlkum og átta drengjum. Öll börnin 

höfðu það sameiginlegt að tengsl þeirra við aðra voru lítil en þau lifðu í sínum 

eigin heimi og veittu engum öðrum athygli. Þessi börn sýndu ekki áhuga á að 

leika við önnur börn og einkenndust leikir þeirra af athöfnum sem voru 

síendurteknar en áhugi þeirra á hlutum var jafnframt óvenjulegur. Sum þessara 

barna töluðu ekkert og þau börn sem höfðu talmál voru með sérkennilega 

málnotkun sem þau notuðu ekki til boðskipta, heldur var málið notað til að  

endurtaka orð annarra eða setningar. Kanner lýsti einnig hegðun barnanna og 
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einkennum þeirra. Þessar lýsingar á hegðun barnanna sem Kanner kallaði 

einhverfu eru ekki svo ólíkar þeim lýsingum á hegðunareinkennum dæmigerðar 

einhverfu sem notast er við í dag (Guðný Stefánsdóttir, 2008).  

Þegar þekking á einhverfu jókst beindust augu rannsakenda að því að 

einkennin voru að koma fram með ýmsum hætti. Því var farið í að skilgreina 

flokka einhverfunnar eftir einkennum, það er að segja í hve miklum mæli, 

hvenær og hvernig þau komu fram (Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Þessi 

breytileiki einkenna og styrkur þeirra hefur gjarnan verið nefndur einhverfuróf. 

Þær raskanir sem eru á hinu svokallaða einhverfurófi eru því mismunandi 

birtingarmyndir einhverfu (Wing, 2005). Hefur það þróast á þann hátt að 

einstaklingar með einhverfugreiningu raðast á ákveðinn skala eftir því hversu 

sterk eða væg einhverfueinkennin eru. Þeir sem eru með mörg einkenni sem 

koma sterkt fram eru annars vegar á einum enda rófsins en þeir sem hafa fá 

einkenni eða einkenni sem koma fram í litlum mæli eru hins vegar á hinum enda 

rófsins og næst því sem telst vera „eðlilegt“ (Robledo og Ham-Kucharski, 2008). 

Einkenni 

Hegðunareinkenni einhverfu eru skilgreind út frá þremur sviðum: félagslegri 

samskiptafærni, tjáskiptum og áráttukenndri og sérkennilegri hegðun (American 

Psychiatric Association [APA], 1994; World Health Organization [WHO], 1992).  

 

1. Félagsleg samskipti: Barn með einhverfu myndar oft ekki augnsamband 

líkt og „eðlilegt“ er að barn geri, sem vekur fyrst grun um að eitthvað sé 

að. Hið sama á við þegar samskipti barns við jafnaldra sína eru ekki að 

þróast líkt og talið er eðlilegt, svo sem að barn er frekar eitt að leika sér 

heldur en að leika í þykjustuleik með öðrum börnum. Barnið á einnig 

sjaldan frumkvæði til samskipta eða gæði samskipta eru ekki mikil og 

barnið á það til að sýna skrítna svipi (Páll Magnússon, 1997, WHO, 1992). 

2. Tjáskipti: Börn með einhverfu vantar oft bendingar og látbragð í 

boðskiptum sínum: barnið er ekki að herma eftir öðrum, það leikur sér 

ekki í ímyndunarleikjum og skortir oft gagnkvæmni í samræðum. Þar að 

auki eru ýmis sérkenni í talmáli, eins og endurtekningar eða þá að börnin 
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rugla fornöfnum, búa til ný orð eða nota mikið af frösum (Páll 

Magnússon, 1997). 

3. Sérkennileg og áráttukennd hegðun: Þessi hegðun getur komið fram með 

miklum áhuga á þröngum eða furðulegum áhugamálum og verður 

áhuginn oft svo mikill að það hindrar samskipti við annað fólk. Oft hafa 

þessir einstaklingar þörf fyrir að segja hluti á ákveðinn hátt og jafnvel þarf 

fólk að svara með ákveðnum hætti. Einnig geta þeir notað fastar rútínur í 

lífinu, hlutirnir eiga að gerast í ákveðinni röð og ef það er ekki gert getur 

það valdið uppnámi, allt frá geðvonsku til bræðikasta. Skrítnar, 

endurteknar hreyfingar með höndum eða öllum líkamanum geta komið 

við sögu, sem og einhæf eða sérkennileg notkun hluta og óvenjulega 

mikill áhugi á skynáreitum (Páll Magnússon, 1997). 

 

Tveir einstaklingar með einhverfu geta verið mjög ólíkir þar sem 

hegðunareinkennin eiga það til að koma mismunandi fram og hafa mismikla 

skerðingu í för með sér. Einkenni einhverfu koma yfirleitt fram að einhverju leyti 

fyrir þriggja ára aldur en einnig greinist einhverfa oft eftir þann tíma. Um það bil 

fjórðungur af börnum með einhverfu sýna tímabundna afturför í þroska sem 

byrjar oftast á bilinu frá 18 mánaða aldri til tveggja ára aldurs en það er þá sem 

talið er „eðlilegt“ að börn byrji að tala og að foreldrar sjái að eitthvað sé 

athugavert. Samt sem áður hafa margir foreldrar orð á því að þeir hafi vitað fyrr 

að barnið þeirra hafi verið öðruvísi en önnur börn. Þá hefur það komið þannig 

fram að barnið hafi fært sig til þegar átti að faðma það eins og því fyndist það 

óþægilegt. Svo og á þann hátt að vinir og vandamenn hafi hrósað barninu þar 

sem það hafi verið svo rólegt og hljóðlátt í vöggu á meðan þeir voru að fylgjast 

með því í stuttan tíma. Það hafa því margir foreldrar talið að eitthvað væri að  

barninu og greiningin í raun ekki komið þeim á óvart. Misjafnt getur þó verið 

hvort foreldrar hafi tekið eftir óvenjulegri hegðun hjá barni sínu enda segir 

styrkur og fjöldi einkenna til um hversu alvarlegt ástand einhverfunnar er 

(Robledo og Ham-Kucharski, 2008). 
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Orsakir 

Á árum áður þegar minna var vitað um einhverfu voru uppi ýmsar getgátur um 

orsakir hennar. Í gegnum tíðina hefur einhverfa reynst vísindamönnum erfitt 

rannsóknarefni, þar sem hún er talin vera flókið fyrirbæri, en í dag er þekkingin 

orðin meiri og víðtækari. Áður fyrr héldu læknar að einhverfa stafaði af því að 

mæður væru ekki að sinna börnum sínum nægilega vel eða fjarlægðust þau. Í dag 

er vitað að það er ekki orsök einhverfu, þó svo vissulega sé enn margt varðandi 

einhverfu hulin ráðgáta (Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Talið er að einhverfa 

sé meðfædd röskun í  miðtaugakerfinu og sýna rannsóknir fram á að líklega hefst 

skerðing á þroska miðtaugakerfisins á fósturstigi sem síðar getur ágerst eftir 

fæðingu. Samt sem áður er ekki enn vitað að hversu miklu leyti skerðing á 

taugaþroska á sér stað fyrir fæðingu eða eftir (Evald Sæmundsen, 2003). Einnig 

er vitað að skerðing eða truflun er í heilastarfsemi einstaklinga þó ekki sé hægt 

að segja nákvæmlega hvað það er sem er að, né hægt að staðsetja skerðinguna 

(Evald Sæmundsen, e.d; Ólafur H. Sigurjónsson, 1997). 

Erfðir eru taldar vera stór orsakavaldur einhverfu. Fræðimenn sem hafa 

fjallað um erfðir og einhverfu eru sammála um að orsök hljóti að vera út frá 

flóknu samspili margra gena. Þeir byggja þessar útskýringar á fjölskyldu-og 

tvíburarannsóknum sem gerðar hafa verið á börnum með einhverfu og 

fjölskyldum þeirra. Þessar rannsóknir sýndu fram á að foreldrar sem eiga fyrir 

barn með einhverfu munu að öllum líkindum ekki eignast annað barn með 

einhverfu. Þó eru líkur þeirra á að eignast annað barn með einhverfu meiri en hjá 

þeim foreldrum sem ekki eiga barn með einhverfu fyrir. Rannsóknir sem gerðar 

hafa verið á eineggja tvíburum hafa sýnt fram á að ef annað barnið greinist með 

dæmigerða einhverfu eru líkurnar um 60% á því að hinn tvíburinn greinist einnig 

með dæmigerða einhverfu. Líkurnar á því að sá tvíburi sem ekki greindist 

upphaflega verði greindur með einhvern annan af fokkum einhverfurófsröskunar 

eru jafnframt um 90% (Evald Sæmundssen, 2003, Szatmari, 2003). Líffræðilegar 

orsakir virðast geta verið af ýmsum ástæðum en eiga það þó sameiginlegt að 

fram koma lík einkenni í hegðun (Robledo og Ham-kucharski, 2008). 

Mikið hefur verið horft til líffræðilegra orsaka en oft gleymist að skoða 

áhrif umhverfisins. Í dag hafa miklar breytingar orðið í umhverfi okkar en meira 
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er um eiturefni í andrúmsloftinu en áður var. Sumir fræðimenn, þó fáir séu, telja 

að breytingar á umhverfinu hafi áhrif á þroska heilans og geti því valdið 

skerðingum líkt og einhverfu (Herbert, 2006). Sumir vísindamenn telja einnig að 

bólusetningar ungbarna eigi sinn þátt í aukinni tíðni á einhverfu og þeir benda á 

að málma líkt og kvikasilfur sé að finna í þar til gerðum bólusetningum (Herbert, 

2006; Robledo og Ham-Kucharski, 2008). 

Einhverfa þýðir þó meira en skerðingu fyrir fjölskyldur þeirra sem greinast 

með einhverfu. Læknisfræðilegar útskýringar og kenningar um áhrif umhverfisins 

geta ekki lýst þeirri tilfinningalegu upplifun sem fjölskyldan fer í gegnum þegar 

barn greinist með einhverfu. Líf fjölskyldumeðlima breytist, sem og 

uppeldiaðferðir foreldra ásamt mataræði og allt er viðkemur menntun. Það þarf 

því oft að byrja alveg upp á nýtt. Gamlar væntingar þurfa að lúta fyrir nýjum og 

foreldrar þurfa að leita úrræða í menntun og meðferðum sem geta gefið barninu 

möguleika á því að læra, þroskast og lifa lífi sínu til þess ýtrasta (Robledo og Ham-

Kucharski, 2008). 

Tíðni 

Á árum áður var einhverfa talin sjaldgæf en hún var talin birtast hjá um þremur 

til fjórum einstaklingum af hverjum 10.000. Nýjar erlendar og íslenskar 

rannsóknir, sem hafa náð til þeirra barna sem eru með einhverfu og þeirra sem 

eru á einhverfurófinu, hafa hins vegar sýnt fram á að einhverfa hjá um 60 

einstaklingum af hverjum 10.000 og þar af tilheyra um 17 einstaklingar til þeirra 

sem greinast með dæmigerða einhverfu (Chakrabarti og Fombonne, 2005; 

Sæmundsen, Lúðvígsson og Rafnsson, 2007). Mjög fáar erlendar rannsóknir hafa 

sýnt fram á hærri tíðni greiningar á einhverfu (Baird,  Simonoff,  Pickles, 

Chandler, Loucas, og Meldrum, 2006). Rannsóknatölur eru ekki alltaf 

sambærilegar þegar kemur að tíðni einhverfu en flestar rannsóknir sýna þó fram 

á aukningu á einhverfu og eru íslenskar rannsóknir þar á meðal. Það má ef til vill 

rekja það til aukinnar fræðslu meðal almennings og fagfólks, ásamt því að 

þekking er meiri og að nú sé verið að greina þá einstaklinga sem voru álitnir 

skrítnir eða öðruvísi áður fyrr. Nýjar skilgreiningar á einhverfu og fleiri flokkar 

hafa einnig mikið um málið að segja þó svo engin viti nákvæmlega ástæðuna fyrir 
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því að einhverfa sé að aukast (Evald Sæmundsen, 1997; Robledo og Ham-

Kucharski, 2008). 

Þeir sem greinast með einhverfu hér á landi eru að jafnaði ein stúlka á 

móti þremur til fjórum drengjum. Þau börn sem greinast með einhverfu og eru 

með öll einkenni á háu stigi eru oft og tíðum einnig greind með þroskahömlun. Í 

nýrri íslenskri rannsókn þar sem skoðaður var vitsmunaþroski hjá einstaklingum 

með röskun á einhverfurófinu kom fram að þeir sem mældust með 

greindarvísitölu undir 70 væru um 75% einstaklinga, en greindarvísitala undir 70 

þýðir að einstaklingur er með þroskahömlun (Sæmundsen ofl., 2006). Á þeim 

tíma sem kenning Kanner frá 1943 var sem mest notuð var talið að ef 

einstaklingur væri með alvarlega þroskahömlun, myndi það útiloka einhverfu. 

Þetta átti við þá einstaklinga sem voru með Downs-heilkenni, vatnshöfuð eða 

heilalömun (CP). Nú hefur aftur á móti komið í ljós að einhverfa getur bæst ofan 

á aðrar raskanir eða heilkenni og að miklu máli skiptir að hún sé einnig greind 

(Gillberg og Colemann, 1996; Rutter, 2005). 

Flokkar einhverfu 

Helstu flokkar einhverfurófsröskunar eru dæmigerð einhverfa, Asperger-

heilkenni og ódæmigerð einhverfa (WHO, 1992; 1993). Þessir flokkar einhverfu 

og aðrir eiga það sameiginlegt að frávik eru í hegðun fólks. Frávikin hafa áhrif á 

allar aðstæður einstaklingsins og færni hans, þó svo að einkenni einstaklinga séu 

mismikil og því hafa fræðimenn skilgreint einhverfu niður í flokka eftir 

einkennum og styrk þeirra (Robledo og Ham-Kucharski, 2008).  

Dæmigerð einhverfa 

Dæmigerð einhverfa er algengasti flokkur einhverfu og einnig sá sem er með 

mestu og sterkustu einkenni einhverfu. Til þess að hægt sé að greina einstakling 

með dæmigerða einhverfu þarf eitt af einkennum einhverfu að hafa komið fram 

fyrir þriggja ára aldur. Öll einkennin geta komið fram á sama tíma þó svo að eitt 

sé meira áberandi en önnur. Þeir einstaklingar sem greindir eru með dæmigerða 

einhverfu eiga það oft sameiginlegt að þeir tala ekki eða eru með einhæft talmál 

og jafnvel getur verið mikið um að þessir einstaklingar hermi eftir öðru fólki. Það 
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er eins og einstaklingurinn loki sig frá umheiminum en það lítur út fyrir að hann 

geri sér ekki grein fyrir því sem fram fer í kringum hann (Páll Magnússon, 1997). 

Ódæmigerð einhverfa.  

Ódæmigerð einhverfa er einn af þremur algengustu flokkum einhverfu, en það 

sem aðskilur ódæmigerða einhverfu frá dæmigerðri einhverfu er hvenær 

einkennin koma fram og í hvaða mæli. Einkenni uppfylla ekki öll greiningarskilyrði 

dæmigerðar einhverfu eða koma í ljós eftir þriggja ára aldurinn. Þeir einstaklingar 

sem greinast með ódæmigerða einhverfu eru stundum ekki ólíkir þeim sem 

greinast með dæmigerða einhverfu. Þeir hafa jafnvel greinst með sömu einkenni 

einungis eftir þriggja ára aldur. Sumir þeirra sem eru með ódæmigerða einhverfu 

hafa greinst fyrir þriggja ára aldur en einkenni þeirra eru ekki nægilega sterk á 

einu eða fleiri sviðum til að uppfylla greiningarskilyrði dæmigerðar einhverfu 

(Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Því eru sumir þeirra sem greinast með 

ódæmigerða einhverfu með sömu einkenni og einstaklingar sem greinast með 

dæmigerða einhverfu, aðeins í mun minna mæli (Páll Magnússon, 1997). 

Asperger-heilkenni 

Asperger-heilkenni var fyrst lýst af lækninum Hans Asperger árið 1944 en hann 

fór að fylgjast með börnum sem sýndu skerðingu á sviði félagslegra samskipta en 

ekki á sviði tals. Þessi börn sýndu endurtekningu í sínum daglegu athöfnum og 

fylgdu ekki þeim félagslegum reglum sem voru í gildi í samfélaginu (Páll 

Magnússon, 1997).     

Einkenni Asperger-heilkennis virðast vera það væg hjá börnum að ekki 

sést eins fljótt ástæða til þess að leita eftir þeirri aðstoð sem þörf er á fyrir þessi 

börn (Robledo, Ham- Kucharski, 2008). Þeir sem greindir eru með Asperger-

heilkenni byrja að tala á þeim tíma sem „eðlilegt“ er að börn gera en ekkert lítur 

út fyrir að vera óeðlilegt. Aftur á móti eru þau sem eru með Asperger-heilkenni 

með skertan félagsþroska og þróa með sér sérkennilega og áráttukennda 

hegðun. Þar sem börn með Asperger-heilkenni byrja að tala á réttum tíma þá 

greinist heilkennið oft ekki fyrr en á grunnskólaaldri þar sem kröfur eru gerðar á 

félagsþroska þeirra og einkenninn verða enn augljósari (Batshaw, Pellegrino, 

Roizen, 2007).  Einstaklingar með Aspergerheilkenni skortir ekki greind og í raun 
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eru börn með Asperger-heilkenni yfirleitt góðir nemendur og sumir jafnvel góðir 

námsmenn. Það sem er líkt með fólki með Asperger-heilkenni og öðru fólki á 

einhverfurófinu er hæfnin til að mynda félagsleg tengsl. Oft virðist sem 

einstaklingur með Asperger-heilkenni eignist ekki einn góðan vin og kærir sig ekki 

um að kynnast sumum betur en öðrum. Fólk með Asperger-heilkenni virðist oft 

ekki finna til samkenndar með öðrum og vill að mestu leyti halda sig við þá 

áætlun sem sett hefur verið upp en það getur leitt til vandræða ef dagskipulagið 

fer úr skorðum. Einnig eiga þessir einstaklingar til að læra allt sem hægt er að vita 

um ákveðna hluti/viðfangsefni sem vakið hafa áhuga þeirra og kemst oft ekkert 

annað að (Robledo, Ham- Kucharski, 2008). 

Deilt hefur verið um það meðal fræðimanna hvort aðgreina eigi Asperger-

heilkenni frá einhverfu og skilgreina sem sér röskun eða hvort að heilkennið sé í 

raun væg útfærsla af einhverfu hjá þeim sem eru ekki með skertan vitsmuna- eða 

málþroska (Páll Magnússon, 1997). 

Hellersheilkenni - Upplausnarþroskaröskun  

Hellersheilkenni eða upplausnarþroskaröskun líkt og það nefnist hér á landi er 

einn flokkur einhverfu. Þroski barns er eðlilegur að minnsta kosti til þriggja ára 

aldurs en áður en barnið hefur náð tíunda aldursári hafa komið fram einkenni 

dæmigerðar einhverfu á háu stigi. Það má því segja að einn daginn sé barnið 

heilbrigt og þann næsta er líkt og allt sé gleymt. Talið er að einn af hverjum tíu 

þúsund séu með þessi einkenni einhverfu og eru flest þessara barna drengir (Páll 

Magnússon, 1997). 

Rettsheilkenni  

Rettsheilkenni er enn ein tegund einhverfu og líklegast sjaldgjæfasti flokkurinn. 

Þeir einstaklingar sem greinast með Rettsheilkenni eru einungis stúlkur. Þessar 

stúlkur stöðvast mjög snemma í þroska og eru þær einnig með þroskahömlun. 

Þær stúlkur sem eru með Rettsheilkenni tala ekki og eru oft ófærar um að nota 

hendur (Batshaw, Pellegrino, Roizen, 2007). Rekja má Rettsheilkenni til galla í 

erfðum sem má finna á litningi X en þetta frávik er mjög sjaldgæft og greinist hjá 

einni stúlku af hverjum tuttugu þúsund. Karlkyns fóstur látast á meðgöngu ef þau 

eru með þennan litningagalla (Batshaw, Pellegrino, Roizen, 2007). 
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Greiningarferli  

Á Íslandi fer greining á einhverfu  fram hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins.  Í 

lögum um Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins númer 83/2003 í kafla þrjú, þriðju 

grein segir: 

„Áður en til tilvísunar til Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins 

kemur skal hafa farið fram frumgreining skv. 17. og 18. gr. laga um 

málefni fatlaðra, nr. 59/1992. Frumgreining getur einkum farið 

fram hjá eftirtöldum aðilum: Barnadeildum sjúkrahúsa, 

sérfræðiþjónustu grunnskóla, ráðgjafar- og sálfræðiþjónustu 

leikskóla, sérfræðingum svæðis skrifstofa, greiningarteymum 

heilbrigðisstofnana, Sjónstöð, Heyrnar- og talmeinastöð og ýmsum 

öðrum sérfræðingum“. 

 

Þetta þýðir að foreldrar geta ekki farið með barnið sitt beint á Greiningar- 

og ráðgjafastöð ríkisins ef þá grunar að barn þeirra sé með einhverfu. Það 

þarf fyrst að leita til lækna, eða annarra fagaðila eins og í skólum, sem vísa 

svo barninu á Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins. Með greiningu er verið 

að leita svara við eftirfarandi spurningum: „Hvað er að? Hvað veldur? 

Hvað er til ráða?“ (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.-b).  

Greiningarferlið tekur um tvo til fimm daga miðað við fyrstu komu, 

en það getur komið fyrir að það taki lengri tíma. Þverfaglegt teymi er 

stofnað í kringum barnið og koma margir fagaðilar að því sem vinna 

saman að greiningunni. Þeir athuga hegðun, þroska og aðstæður barnsins 

og fjölskyldu þess (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.-c). Greiningin 

felur í sér læknisskoðun, athugun á einhverfueinkennum, vitsmunaþroska, 

hegðunarröskun, málþroska og aðlögunarhæfni. Sú þekkingu sem til er í 

dag um einhverfu er ekki nægileg til að greina einhverfu með 

líffræðilegum prófum. Matstæki um fötlun sem koma frá World Health 

Organization  eru notuð til að afla upplýsinga um barnið og er lögð áhersla 

á að skoða hvernig hegðun barnsins kemur fram, hvernig hún hefur þróast 

í gegnum tíðina svo og að viðtöl eru tekin við foreldra barnsins 
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(Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.-a; Greiningar- og ráðgjafastöð 

ríkisins, e.d.-b). 

Í lok ferlisins kemur teymið saman og ber saman bækur sínar til 

þess að komast að niðurstöðu. Þegar því er lokið er fundur með foreldrum 

um niðurstöður teymisins og hvað þær þýða. Foreldrum er afhent mappa 

með upplýsingum sem getur komið þeim að notum og inniheldur 

fræðsluefni, greinar og margt fleira sem getur nýst foreldrum og 

aðstandendum (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.-a). 
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3. Fötlun. 

Mismunandi skilningur er lagður í hugakið fötlun en fræðimenn hafa ekki verið 

sammála um skilgreiningu á því (Rannveig Traustadóttir, 2006).  Nokkur 

mismunandi sjónarhorn á fötlun hafa verið mest áberandi en hér verður fjalla um 

tvö þeirra, læknisfræðilega sjónarhornið á fötlun og félagslega sjónarhornið á 

fötlun.  

Læknisfræðilega sjónarhornið á fötlun 

Í læknisfræðilega sjónarhorninu á fötlun felst sá skilningur að greina þurfi það 

sem talið er vera líkamlega eða andlega afbrigðilegt hjá einstaklingnum og veita 

honum ráðgjöf og meðferð til þess að „laga“ einstaklinginn. Fötlunin er talin vera 

harmleikur fyrir einstaklinginn sjálfan og fjölskyldu hans og talið er að það sé 

skerðingin sem veldur öllum erfiðleikum í lífi manneskjunnar en ekki umhverfi 

hennar eða samfélagið (Barnes, Oliver og Barton, 2002; Rannveig Traustadóttir, 

2006). Læknisfræðilega sjónarhornið á fötlun felur í sér að líta má á einstakling 

með skerðingu sem fórnarlamb. Einstaklingurinn er því háður öðru fólki hvað 

varðar umönnun þess, lækningu eða einhverskonar þjálfun eða meðferð 

(Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Breska félagslega líkanið um fötlun 

Breska félagslega líkanið á fötlun kom upphaflega frá samtökum fatlaðra í 

Bretlandi árið 1976, þegar samtökin gáfu út yfirlýsingu þar sem þau lýstu því yfir 

að samfélagið gerði fólk með skerðingar fatlað (Barnes og Mercer, 2003). Þessi 

yfirlýsing leiddi til nýrra og róttækra hugmynda um fötlun. Þar var gerður munur 

á skerðingunni sjálfri og félagslegu þáttunum og ekki litið þannig á að fötlunin 

væri það sama og skerðingin. Skerðingin er því skilgreind sem það líkamlega, 

andlega og sálræna ástand einstaklingurinn býr við. Fötlunin vísar hins vegar til 

þess að einstaklingurinn hefur takmörkuð tækifæri á að taka þátt í eðlilegu lífi og 

athöfnum vegna hindrana í samfélaginu (Barnes. Oliver og Barton, 2002). Litið er 

svo á að fötlun sé ástæðan fyrir ákveðnu fyrirkomulagi sem felur í sér þær 

félagslegu hindranir sem fólk verður fyrir en fyrir vikið eru möguleikar fólks 

takmarkaðir eftir skerðingu þess (Rannveig Traustadóttir, 2006). 
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4. Tjáskipti 

Þegar talað er um tjáskipti er átt við þegar einn einstaklingur sendir skilaboð til 

annarrar manneskju og að þessi skilaboð eru mótekin og skilin. Þessi tjáskipti 

þurfa þó ekki endilega að gerast með töluðu máli, því í raun er það svo að 

einstaklingur sem tjáir sig með töluðu máli getur ekki átt tjáskipti ef enginn er til 

staðar sem heyrir talað mál eða skilur það. Tjáskipti geta orðið með ýmsum hætti 

eins og með svipbrigðum, líkamstjáningu og bendingum. Því er mikilvægt að 

þekking sé til staðar á þessum  tjáskiptum sem fara fram öðruvísi en á töluðu 

máli, til þess að aðrir skilji. Ef einstaklingur með fötlun tjáir sig minna en það sem 

gengur og gerist þýðir það ekki að hann hafi ekkert að segja eða þörf hans til þess 

að tjá sig sé eitthvað minni en hjá öðrum. Fólkið í kring verður að virða þessar 

þarfir einstaklingsins til tjáskipta og gera þær í leiðinni mögulegar fyrir hann með 

aukinni þekkingu og fræðslu (Downing, 2005). 

  Í þessum hluta verða óhefðbundnar tjáskiptaleiðir skilgreindar og sagt frá 

tjáskiptaleiðunum PECS og Tákn með tali. Síðar verður fjallað um rannsókn sem 

gerð var á þessum tveimur tjáskiptaleiðum og sagt frá þeim upplýsingum sem 

fengust frá tveimur sambýlum um notkun tjáskiptaleiða fólks með einhverfu. 

Óhefðbundnar tjáskipaleiðir 

Augmentative and Alternative Communication (AAC) eða óhefðbundnar 

tjáskiptaleiðir eins og það heitir hér á landi ná yfir þær aðferðir sem notaðar eru 

til tjáskipta með börnum og fullorðnum en ekki talmál. Þegar barn eða 

einstaklingur nær ekki að nota talmál kemur óhefðbundin tjáskiptaleið því til 

hjálpar og þá í staðinn fyrir hið talaða mál eða sem uppbót með því máli sem 

einstaklingurinn býr yfir. Mismunandi getur verið hversu lengi barnið eða 

einstaklingur þarf á óhefðbundinni tjáskiptaleið að halda. Sumir þurfa á 

óhefðbundnum tjáskipaleiðum að halda alla sína ævi meðan aðrir nota þessa 

tjáskiptaleið í stuttan tíma meðan verið er að ná tökum á töluðu máli (Downing, 

2005). Óhefðbundnar tjáskiptaleiðir skiptast í tvo flokka það er að segja 

hreyfitákn, tjáskipti án aðstoðar og benditákn og tjáskipti með aðstoð. 

Hreyfitákn, þar sem ekki er þörf á neinum aðstoðarhlutum felur í sér látbragð, 

Tákn með tali og táknmál heyrnalausra. Benditákn er þegar hlutir eru notaðir til 
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stuðnings til tjáningar og skiptast í tvo flokka: Hlutbundin tákn, þegar hlutir eru 

notaðir við tjáskipti líkt og lítill leikfangabíll fyrir bíl og myndræn tákn, sem á við 

um það þegar myndir eru notaðar við tjáskipti svo sem, ljósmyndir, PCS, Bliss eða 

bókstafir (Jóna G. Ingólfsdóttir, 2000). Flestir einstaklingar sem nota 

óhefðbundnar tjáskiptaleiðir nota blöndu af hreyfitáknum og benditáknum. Þeir 

einstaklingar sem nota hluti sér til aðstoðar geta jafnvel notað náttúrleg tákn líka 

en það eru tákn sem eru okkur eðlislæg líkt og bendingar og svipbrigði. Þeir sem 

nota hreyfitákn geta einnig sýnt meiningu sína með myndum og hlutum og því 

blandað þessum tveimur þáttum óhefðbundinna tjáskipaleiða saman (Downing, 

2005) 

Fyrir þá einstaklinga sem ná ekki tökum á talmáli eru óhefðbundnar 

tjáskiptaleiðir úrræði sem notuð eru til þess að kenna þeim að eiga samskipti við 

aðra. Dæmi um óhefðbundnar tjáskiptaleiðir eru PECS og Tákn með tali. PECS 

aðferðin felur í sér að benda á myndir með ákveðnum hlutum sem er verið að 

biðja um en með Tákn með tali er notast við tákn gerð með höndum. Síðar í 

þessari ritgerð verður fjallað frekar um þessar óhefðbundnu tjáskiptaleiðir. Það 

er ekki nægilegt fyrir starfsfólk að kunna þau tákn sem eru í notkun eða hvernig 

skal raða myndum upp á spjald heldur er nauðsynlegt að vita hvernig á að kenna 

að nota þessar aðferðir (Sundberg og Partington, 1998).  

 Erfitt getur verið að ákveða hvað skuli nota þegar hafist er handa við að 

kenna einstaklingum óhefðbundnar tjáskiptaleiðir. Fyrir suma eru ákveðnar 

aðferðir árangursríkar og leiða jafnvel til talmáls en aftur á móti getur sama 

aðferð ekki gert neitt fyrir næsta einstakling. Það er því oft erfitt að velja hvaða 

aðferðir skuli nota en ekki eru til margar rannsóknir sem sýna fram á það að 

sumar aðferðir séu betri en aðrar. Það kemur því oft fyrir að ákveðin leið er valin 

út frá þeim sem stendur einstaklingnum næst en ekki getu hans (Sundberg og 

Partington, 1998). 

PECS boðskipakerfið 

Frost og Bondy (1994) þróuðu PECS boðskiptakerfið fyrir rúmum tuttugu árum. 

Þeir höfðu starfað með börnum með einhverfu og sáu að það vantaði leið fyrir 

hóp einhverfra til tjáskipta. Þeir þróuðu PECS boðskipakerfið með það til 
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hliðsjónar að engar kröfur væru til talmáls eða annarrar færni sem tekur langan 

tíma að þjálfa. Tilgangur PECS er ekki að þróa talmál en ef það fylgir í kjölfarið þá 

er það einungis ánægjuleg viðbót við notkun PECS. Megináhersla PECS er því að 

kenna einstaklingum að eiga frumkvæði til tjáskipta (Bondy og Frost, 2001; Frost 

og Bondy, 2002 ).  

Þjálfunin er sett upp í sex stig. Hvert stig hefur sín markmið og 

leiðbeiningar sem segja til um hvernig skal kenna notkun PECS en 

einstaklingurinn verður fær í að eiga boðskipti með sem minnstri hjálp frá öðru 

fólki. Kennt er að ná athygli einstaklinga sem eru uppteknir við annað og nýta 

PECS í mismunandi aðstæðum þegar margir eru til dæmis að tjá sig í einu, og að 

fletta upp réttri mynd í ákveðinni PECS bók. Þjálfun fer fram á úthaldi og 

einbeitningu einstaklingsins þar sem hann þarf oft að fara á milli bókarinnar og 

þess sem hann er að eiga tjáskipti við og jafnvel úr einu herbergi í annað. 

 Æfing á notkun PECS er mikilvæg og er mælt með því að markvissar 

æfingar séu á öllum stigum þjálfunarinnar þangað til að einstaklingurinn hefur 

náð færni sem er endingargóð og stöðug. PECS er einstaklingsmiðað kerfi og því 

þarf að búa til þjálfunaráætlun sem hentar hverjum og einum ásamt því að 

mikilvægt er að skrá niður allar upplýsingar til þess að fylgjast með framförum 

eða hvort einstaklingnum er að fara aftur. Það er einnig mælt með því að meta 

frammistöðu þeirra aðila sem koma að þjálfuninni til þess að koma í veg fyrir að 

þjálfunin fari rangt fram. Í PECS þjálfunarhandbókinni og öðru efni er hægt að 

finna leiðarvísa um hvernig skuli skrá niður upplýsingar og hvernig gera skuli 

einstaklingsmiðaðar áætlanir (Bondy, Dickey, Black og Buswell, 2002; Bondy og 

Frost, 2002). 

PECS er byggt upp með því að þjálfa færni boðskipta og er þessari þjálfun 

skipt upp í sex stig sem eru vel skilgreind. Mikilvægt er að ekki sé farið áfram um 

stig fyrr en vissri færni hefur verið náð á því stigi sem unnið er í. Hér á eftir verður 

öllum stigum PECS lýst (Bondy og Frost, 2001, Frost og Bondy, 2002). 

Fyrsta stig: Þetta stig byggir upp á því að kenna grunnatriði í því að hafa 

samskipti með því að grípa mynd og afhenda hana til þess sem við á og fá þann 

hlut eða gera athöfnina sem beðið er um. Þetta stig krefst tveggja þjálfara, 
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viðmælanda og aðstoðarmanns sem aðstoðar við að taka myndina upp og 

afhenda hana viðmælanda sem nefnir síðan það sem var beðið um og afhendir til 

baka (Bondy og Frost, 2001, Frost og Bondy, 2002). 

Annað stig: Á þessu stigi hefst þjálfun á að auka sjálfstæði og frumkvæði 

til boðskipta og er það gert á þann hátt að fjarlægðin á milli viðmælanda, 

einstaklingsins og PECS myndanna er aukin. Þegar færni hefur aukist þá er 

þjálfunin smátt og smátt færð út á víðara svæði (á sér ekki einungis stað í einu 

herbergi) og fleiri viðmælendum er bætt inn í. Þarna er því einnig byrjað á því að 

kenna einstaklingnum að fanga athygli viðmælanda til dæmis með því að pota í 

hönd hans (Bondy og Frost, 2001, Frost og Bondy, 2002). 

Þriðja stig: Á þessu stigi er bætt inn í fleiri myndum og er því í boði að 

velja um fleiri myndir en eina. Fyrir lok þessa stigs þá á einstaklingurinn að vera 

búin að þekkja og greina á milli fleiri mynda og velja þá mynd sem mestur áhugi 

er fyrir hverju sinni og afhenda viðmælanda. Fyrst um sinn eru allar myndir 

hafðar framan á svokallaðri PECS bók sem er sérútbúin mappa fyrir myndirnar og 

eru festar með riflás. Með tímanum eru myndirnar færðar inn í bókina og 

einstaklingnum kennt að fletta í henni og leita að þeim myndum sem hann vill fá 

(Bondy og Frost, 2001, Frost og Bondy, 2002). 

Fjórða stig: Þegar einstaklingurinn er búið að læra að biðja um þá hluti 

sem hann vill fá eða athöfn og læra að biðja fleiri en einn viðmælanda um þá og í 

fjölbreyttum aðstæðum, er hægt að byrja á því að kenna einstaklingnum að tjá 

sig um umhverfi sitt eða gera athugasemdir. Á þessu stigi er notaður svokallaður 

setningaborði og er sett mynd fremst á hann sem er myndin fyrir „ég vil“. 

Einstaklingurinn lærir því næst að setja myndir á þennan borða en fyrst er 

myndin með tákninu „ég vil“ og næst myndin af því sem honum langar í. Síðan 

þarf hann að læra að afhenda borðann til viðmælanda síns sem les upphátt af 

setningaborðanum og bendir hann á myndirnar á meðan (Bondy og Frost, 2001, 

Frost og Bondy, 2002). 

Fimmta stig: Á þessu stigi í PECS þjálfun lærir einstaklingurinn að segja frá 

því hvað hann vill með því að setja niður heila setningu á setningaborðann. Þetta 

er fyrsta stigið þar sem notaðar eru munnlegar stýringar í stað handstýringar líkt 
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og á fyrri stigum. Það er gert með því að viðmælandinn spyr einstaklinginn hvað 

það er sem hann vill og út frá því svarar hann með heilli setningu (Bondy og 

Frost, 2001, Frost og Bondy, 2002). 

Sjötta stig: Þegar þekkingin er komin yfir í að nota setningaborðann með 

myndinni „ég vil“ og að svara viðmælanda, þegar hann spyr hvað einstaklingurinn 

vill, hefst þetta sjötta og seinasta skref í að þjálfa upp flóknari málnotkun. Það er 

gert með því að nota aðrar myndir í byrjun líkt og „ég sé“. Þá er þjálfunin sett upp 

í skemmtilegan leik og spurt er um hvað einstaklingurinn sér. Því næst svarar 

hann með myndinni „ég sé“ og svo þeirri mynd sem við á. Þetta stig getur verið 

flókið fyrir marga með einhverfu því nú þarf að greina á milli mismunandi byrjana 

á setningum. Hlutir sem verið er að sýna mynd af eru jafnframt ekki alltaf 

áþreifanlegir og meira er um félagslegan styrk líkt og að hrósa einstaklingnum 

(Bondy og Frost, 2001, Frost og Bondy, 2002). 

PECS er með það að markmiði að bæta orðaforða á hverju stigi. 

Einstaklingurinn lærir smátt og smátt að hafa boðskipti með fjölbreyttari hætti en 

áður með því til dæmis að gera athugasemdir. Kennd eru hugtök yfir liti, stærðir, 

áferð og margt fleira sem skiptir máli til að geta verið nákvæmari í tjáskiptum. 

Þannig getur einstaklingurinn notað setningaborðann með því að segja „ég vil eitt 

lítið, hvítt kex“. Með þessum hætti getur hann verið nákvæmara þegar kemur að 

því sem hann vill í stað þess að sýna eingöngu mynd fyrir kex en það getur þýtt 

allskonar tegundir af kexi (Bondy og Frost, 2001, Frost og Bondy, 2002).  

Kostirnir við PECS er að ekki þarf neina sérstaka þjálfun fyrir þá sem koma 

að einstaklingnum til þess að vita hvað hann vill þegar bent er á myndina. Þar er 

einnig ávallt valið um myndir með sömu hreyfingunum og því er þetta góður 

kostur fyrir einstaklinga sem eru með hreyfihömlun. Aftur á móti eru ókostirnir 

við þessa aðferð sú að hún þarfnast hjálpartækja (myndir og möppu fyrir geymslu 

á myndum). Það þarf einnig að finna réttu myndina, taka hana upp eða benda á 

hana þetta er því erfiðara en að nota Tákn með tali sem er ein athöfn. Því eru 

ýmsar hugmyndir um það að hentugra sé að kenna að nota tákn heldur en að 

nota myndir og benda þegar kemur að vali um óhefðbundnar tjáskiptaleiðir fyrir 

börn sem ekki læra talmál (Sundberg og Partington, 1998). 
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Frost, Bondy og samstarfsfólk þeirra hafa unnið ötullega að því að kynna 

PECS víða um heiminn með skrifum í blöð, námskeiðum og fyrirlestrum. 

Aðalskrifstofa þeirra er staðsett í Bandaríkunum og eru þeir með útibú í mörgum 

öðrum löndum svo sem Bretlandi og Norður-Kanada. Hver og ein skrifstofa rekur 

svo ráðgjafaþjónustu út frá sínu svæði. PECS hefur verið notað hér á landi í um 

það bil tíu ár og þá helst með ungum börnum með einhverfu á leikskólaaldri. 

Íslenskir fagmenn hafa leitað sér fræðslu í PECS með  því að fara erlendis á 

námskeið allt frá árinu 1997. Fyrsta grunnnámskeið í PECS var haldið hér á landi 

árið 2006 undir umsjón fagmanna hjá Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins 

(Sigrún Kristjánsdóttir, 2008).  

PECS er oft notað með einstaklingum á einhverfurófinu Einstaklingar sem 

eru með einhverfu erfitt með félagsleg samskipti, en með PECS geta þessir 

einstaklingar lært að nálgast annað fólk með því markmiði að eiga boðskipti 

(Frost og Bondy, 2002). Rannsóknir hafa sýnt fram á að með notkun PECS getur 

málskilningur ásamt málnotkun aukist og einnig að notkun mynda hindrar ekki 

málnotkun sé hún til staðar (Humphrey og Parkinson, 2006).  

Tákn með tali 

Fyrirmynd Tákna með tali á Íslandi er fengin frá Danmörku og hefur verið notuð í 

kennslu og þjálfun einstaklinga með þroskahömlun og einhverfu frá árinu 1980. 

Sérkennarinn Lars Nygård og Marianne Bejerregaard talmeinafræðingur hafa 

unnið með fötluðum nemendum og þróað þessa aðferð í þeirri vinnu frá 1970. Í 

dag er Tákn með tali notað í kennslu í sérdeildum og í sérskólum (Eyrún Ísfold 

Gísladóttir 2001). 

Tákn með tali hentar öllum þeim sem eru með tal – og málörðugleika en 

ekki ef þeir stafa af heyrnarleysi. Tákn með tali nýtist einnig öllum börnum vel 

sem almenn málörvun og gott er því að nota þetta til dæmis í leikskólum með 

öllum börnum en ekki einungis þeim sem eiga við einhverja málörðugleika að 

stríða (Jóna G. Ingólfsdóttir, munnleg heimild 3. september 2010). Tákn með tali 

er tjáskiptaleið sem er byggð upp á náttúrulegum táknum, það er að segja 

táknum sem eru okkur eðlislæg ásamt því að fá „lánuð“ tákn úr táknmáli 

heyrnarlausra. Einnig er Tákn með tali byggt upp á sjónskyni, þar sem 
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einstaklingurinn lærir táknið með sjóninni. Þessi tákn eru framkvæmd með 

handahreyfingum ásamt því að nota talið sjálft, hversu óskýrt eða skýrt sem það 

er (Eyrún Ísfold Gísladóttir, 2001). 

Þessum táknum er ætlað að vera einföldum og ætti því að vera auðvelt 

fyrir einstaklinga að læra og skilja hvað átt er við hverju sinni, þá einnig fyrir barn 

sem ekki er komið með fullan talskilning. Með því að nota hendurnar í takt við 

talið auðveldar það einstaklingum að ná taki á táknunum og talmálinu. Þar sem 

táknin eru eingöngu gerð með höndum er auðvelt að kenna þau og leiðbeina 

hvernig framkvæma skuli þau rétt. Með því að halda einungis í hendurnar og gera 

með, þegar einstaklingur hefur náð tökum á táknunum, er auðveldara fyrir hann 

að gera sig skiljanlegan með talmálinu. Táknin eru ekki notuð við hvert orð fyrir 

sig heldur við lykilorð hverrar setningar enda er Tákn með tali aðstoð við hið 

talaða mál. Einnig gera táknin það að verkum að þegar þeir sem geta tjáð sig með 

talmáli hægja þeir ósjálfrátt á sér þegar þeir nota Tákn með tali með 

einstaklingum sem þess þurfa. Auk þess nota þessir einstaklingar hnitmiðaðri 

setningar fyrir vikið sem auðvelda skilning þess sem notar Tákn með tali og einnig 

verður takur talmálsins sjónrænn. Takturinn er mikilvægur í talinu og þegar hann 

er gerður sjónrænn getur það ýtt undir að barnið læri takt orðsins og geti jafnvel 

sagt orðið rétt á endanum (Eyrún Ísfold Gísladóttir, 2001). 

Gríðarlega mikilvægt er að nota Tákn með tali með þeim sem þarfnast 

þess. Hvert skipti sem Tákn með tali er notað telur en það er ávallt góð æfing 

fyrir alla sem eiga í hlut. Með því að nota Tákn með tali þá verða boðskiptin 

markvissari og einstaklingurinn sem þarfnast Tákna með tali öðlast sjálfstæði en 

með því aukast lífsgæði hans gífurlega (Eyrún Ísfold Gísladóttir, 2001). Tákn með 

tali er helst notað með börnum með Downs heilkenni og öðrum börnum sem 

hafa ekki mikinn málþroska af öðrum orsökum. Tákn með tali hefur hjálpað 

þessum börnum við að auka tjáskiptafærni sína og ýtt undir málnotkun þeirra. 

Tákn með tali getur einnig nýst börnum með hreyfihömlun upp að vissu marki, 

þar sem hreyfifærni er mikilvægur þáttur í notkun Tákna með tali (Eyrún Ísfold 

Gísladóttir, 2001). Þeir sem nota Tákn með tali hafa oftar en ekki náð góðum 

tökum á töluðu máli og með tímanum ekki þurft á táknunum að halda. Þó slíkur 
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árangur hafi náðst getur verið gott að kunna táknin og þau mögulega nýst seinna 

meir (Jóna G. Ingólfsdóttir, 2000).  

Misjafnt er hvort fræðimönnum finnist Tákn með tali henta fólki með 

einhverfu eða ekki. Kostir Tákna með tali sem aðrar óhefðbundnar tjáskiptaleiðir 

hafa ekki eru að líkaminn er það eina sem til þarf til tjáskipta ásamt því að mikil 

fjarlægð getur verið á milli einstaklinga þegar boðskipti eiga sér stað (University 

of Michigan, e.d.). Það sem aftur á móti mælir gegn notkun Tákna með tali með 

fólki með einhverfu er að eitt einkenni einhverfu er að geta átt erfitt með að 

herma eftir hreyfingum. Einnig er fínhreyfing og samhæfing handa og augna oft 

ekki góð hjá einstaklingum með einhverfu. Það getur valdið því að einstaklingar 

með einhverfu eigi erfitt með að ná tökum á táknunum (Ganz og Simpson, 2004; 

Noens og van Berckelaer-Onnes, 2004). 

Rannsókn á PECS og táknum 

Tincani (2004) gerði rannsókn á tveimur börnum með einhverfu þar sem hann 

bar saman PECS boðskiptakerfið og þjálfun á notkun tákna. Það sem Tincani 

athugaði var hversu hratt börnin lærðu að biðja um hluti og hvort 

samskiptakerfin hefðu einhver áhrif á talmál barnanna. Annað barnið var með 

skerta hreyfigetu handa en hitt barnið var ekki með skerta hreyfigetu. Hann 

notaði aðferð frá Sundberg og Partington til þess að kenna táknin. Sú aðferð felur 

í sér að notuð eru einföld tákn fyrir ákveðin orð. Síðar kenndi hann börnunum 

PECS eftir aðferðum Bondy og Frost. Niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að 

annað barnið var fljótara að læra með PECS þjálfun og hitt með táknum en það 

var barnið sem var með skerta hreyfigetu sem lærði meira með PECS þjálfuninni. 

Það kom einnig í ljós að táknin leiddu frekar til þess að börnin mynduðu ákveðin 

hljóð eða reyndu að herma eftir hljóðum rannsakenda. Það barn sem ekki var 

með skerta hreyfigetu náði að mynda mun fleiri orð með táknum en PECS eða 

um tvöfalt meira. Barnið sem var með skerta hreyfigetu náði einnig að mynda 

fleiri orð með táknum en PECS, en ekki í eins miklum mæli og fyrra barnið. Aftur á 

móti þá var barnið sem hafði skerta hreyfigetu fljótara að læra með PECS en ef 

nægur tími gafst til að læra þá mátti sjá frekari árangur með táknum. Því lærðu 

bæði börnin að búa til fleiri hljóð með táknum en PECS. 
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Hvaða óhefðbundin tjáskiptaleið er notuð með einhverfum hér á landi 

Ég hafði samband við þrjú sambýli á höfuðborgasvæðinu þar sem einstaklingar 

með einhverfu búa. Starfsmönnum var tjáð um innihald verkefnisins ásamt því að 

spyrja hvort möguleiki væri að fá upplýsingar til þess að nota í þetta lokaverkefni. 

Öll þessi sambýli hafa það sameiginlegt að nokkrir íbúar þeirra þurfa 

óhefðbundnum tjáskiptaleiðum að halda.  

 Á einu sambýlinu var Tákn með tali notað með tveimur íbúum ásamt því 

að notað var táknmál með þeim þriðja en sá einstaklingur er einnig heyrnarlaus. 

Á öðru sambýli sem rætt var við voru þrír einstaklingar sem notuðu 

óhefðbundnar tjáskiptaleiðir. Tveir þessara einstaklinga nota Tákn með tali, 

annar þeirra alltaf, en hinn einstöku sinnum en sá sem notar það öllum stundum 

er ekki talandi. Sá þriðji hafði verið að byrja að nota PECS en sú þjálfun hafði fallið 

niður. Það stendur þó til að byrja að nota það aftur sem fyrst og er starfsmaður á 

sambýlinu búinn að sækja sér frekari fræðslu um PECS þjálfun. Á þriðja og síðasta 

sambýlinu sem haft var samband við tjáðu fjórir einstaklingar sig með Tákn með 

tali eða einhverskonar bendingum og látbragði en enginn þeirra er talandi. Þessir 

einstaklingar notuðu einnig PCS myndir fyrir dagskipulag sitt. PCS myndir eða 

Picture Communication Symbols eins og það heitir á ensku eru myndir sem koma 

úr forriti sem nefnist Boardmaker og eru þær ætlaðar til þess að búa til 

tjáskiptatöflur eða til þess að setja upp dagskipulag einstaklinga.      

Þó ekki sé hægt að alhæfa eftir samtal við starfsmenn þessara þriggja 

sambýla virðist Tákn með tali mest notað með einstaklingum með einhverfu, 

hvort sem þeir eru talandi eða ekki. Ef til vill má segja að ástæðan fyrir því að 

Tákn með tali sé frekar notað en PECS sé sú að Tákn með tali hefur verið í notkun 

hér á landi í um 30 ár en PECS einungis í um 10 ár. 
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5. Samantekt 

Í þessum lokahluta ritgerðarinnar dreg ég saman það helsta sem fram kom í 

þessari rannsóknarritgerð ásamt því að fjalla í stuttu máli um svör við 

rannsóknarspurningum sem lagðar voru fram í upphafi en þær voru: 

1. Hvernig eru óhefðbundnu tjáskiptaleiðirnar Tákn með tali og PECS 

notaðar?  

2. Hvor þeirra hentar betur með einhverfum?  

3. Hvaða aðferðir er verið að nota á Íslandi með fullorðnu fólki með 

einhverfu? 

Einhverfa er í margbrotið og flókið fyrirbæri sem ávallt er verið að rannsaka en 

nýjar uppgötvanir koma reglulega í ljós í kjölfar þessara rannsókna. Margar 

getgátur um orsakir einhverfu hafa komið upp í gegnum tíðina líkt og það að 

mæður sem hugsi ekki nægilega um börnin sín séu áhrifavaldar einhverfu. Í dag 

hefur komið í ljós að einhverfa stafar af lífeðlisfræðilegum orsökum sem ekki er 

alltaf vitað hverjar eru. Í sumum flokkum einhverfu er ástæðan ljós líkt og í 

Rettsheilkenni þar sem vitað er að galli er í litningi X. Dæmigerð einhverfa kallast 

sú tegund einhverfu sem hefur öll þau einkenni sem þurfa að vera til staðar til að 

greinast með einhverfu og koma þessi einkenni sterkt fram. Fólk sem greinist 

með ódæmigerða einhverfu getur haft sömu einkenni og þeir sem greindir eru 

með dæmigerða einhverfu en þá í mun minna mæli og/eða hafa greinst eftir 

þriggja ára aldur. Dæmigerð einhverfa og ódæmigerð einhverfa eru algengustu 

flokkar einhverfu ásamt Asperger-heilkenni. Börn með Asperger-heilkenni 

greinast yfirleitt á grunnskólaaldri þar sem hjá þeim er ekki að finna vandkvæði 

með talmál og önnur einkenni eru ekki eins áberandi og hjá þeim sem eru með 

dæmigerða eða ódæmigerða einhverfu. Greiningarferli einhverfu krefst fagfólks á 

Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins hér á landi en börn þurfa aftur á móti að hafa 

fengið tilvísun annars staðar frá til þess að komast þar inn. Fagfólk tekur því á 

móti barninu og fjölskyldu þess og gerir allt sem í þeirra valdi stendur til að koma 

með rétta greiningu. Greiningarferlið felur í sér læknisskoðun, athugun á 

einhverfueinkennum, vitsmunaþroska, hegðunarröskun, málþroska og 

aðlögunarhæfni. þegar horft er til greiningarferlisins er hægt að líta á einhverfu 
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með augum læknisfræðilega sjónarhornsins. Þar sem er verið að finna það sem 

er að, hvað það er sem veldur því og hvað sé hægt að gera, með öðrum orðið 

finna það sem er frábrugðið því sem telst vera „eðlilegt“ og reynt að lækna það. 

Þegar litið er á einstakling með einhverfu sem notar óhefðbundna tjáskiptaleið 

með augum breska félagslega líkansins um fötlun er hægt að segja að það sé 

samfélagið sem fatlar einstaklinginn. Einstaklingur sem notar Tákn með tali hefur 

sitt mál en ef aðrir í samfélaginu skilja ekki mál hans verður hann fyrir vikið 

fatlaður en um leið og einstaklingurinn er komin í umhverfi þar sem Tákn með 

tali er skilið er hann í raun ekki fatlaður lengur.  

 Óhefðbundnar tjáskiptaleiðir eru stór þáttur í lífi margra einstaklinga með 

einhverfu. Þær geta gert þeim kleift að tjá þarfir sínar og óskir, líkt og þeir sem 

eru talandi telja oft og tíðum sem sjálfsagðan hlut. Þó svo að óhefðbundnar 

tjáskiptaleiðir séu ekki orð þá eru þessar tjáskiptaleiðir lausn til þess að gefa 

einstaklingum sem ekki tala rödd. PECS og Tákn með tali eru tvær tegundir af 

þessum tjáskiptaleiðum og ætlaði ég mér að svara því hvernig þessar 

tjáskiptaleiðir eru notaðar. PECS er myndræn tjáskiptaleið sem er þjálfuð upp 

með einstaklingnum með skipulögðum hætti þangað til einstaklingurinn er 

orðinn fær um að nýta sér aðferðina sjálfur til tjáskipta. Þessi leið felst í því að 

afhenda þeim sem við á mynd af því sem einstaklingurinn óskar sér, hvort sem 

það er athöfn eða hlutur en seinna í ferlinu fer einstaklingurinn að skapa 

setningar á strimil sem hann afhendir viðkomandi. Það má segja að PECS sé 

fyrirferðamikil tjáskipaleið þar sem einstaklingurinn er háður möppu með öllum 

þeim myndum sem hann þarf á að halda en í þessari möppu þarf hann einnig að 

finna réttu myndirnar. PECS er því í raun nokkuð ólík tjáskiptaleiðinni Tákn með 

tali þar sem sú leið þarfnast engra utanaðkomandi hjálpartækja líkt og myndir. 

Tákn með tali felst í því að nota hendur sem aðstoðartæki en þessi leið er ætluð 

þeim sem eru heyrandi. Því eru búin til tákn með höndum með aðal orðum 

setningarinnar þó svo að margir einstaklingar sem nota Tákn með tali séu ekki 

talandi þá nota þeir táknið yfir það sem þeir vilja.  

 Ég fann eina rannsókn sem var gerð á notkun PECS og táknum sem gerð 

var á tveimur börnum með einhverfu og annað einnig með hreyfihömlun. 
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Niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að barnið með hreyfihömlunina var 

fljótara að læra með PECS en hitt barnið með táknum. Aftur á móti mátti sjá 

frekari árangur með táknum hjá báðum börnunum þegar nægur tími gafst til að 

læra. Fræðimenn eru einnig ekki sammála um notkun Tákna með tali með 

einhverfum, hvort það er í raun að henta þeim sökum þeim einkennum sem 

fylgja einhverfu. Aðrir telja Tákn með tali henta vel sökum þess að líkaminn sé 

eina hjálpartækið og hægt sé að hafa boðskipti með mikilli fjarlægð. Með notkun 

PECS þarf aftur á móti ekki að nýta félagsleg samskipti og því er sú aðferð henta 

afar vel með einstaklingum með einhverfu og hafa rannsóknir sýnt fram á það að 

málskilningur og eykst ásamt málnotkun. Ég fann engar rannsóknir sem gáfu til 

kynna að ein óhefðbundin tjáskiptaleið sé betri en önnur. Fræðimenn eru oft ekki 

sammála um notkun tjáskiptaleiða og því er erfitt að fá út hvort PECS eða Tákn 

með tali hentar betur með einstaklingum með einvherfu. Ég tel aftur á móti 

ástæðuna að ég hafi ekki fundið rannsóknir sem sýna fram á að ein leið sé betri 

er önnur, vera sú að þetta veltur allt á einstaklingnum sem þarf á tjáskiptaleiðinni 

að halda, hvað það er sem hentar honum og því sé ekki hægt að alhæfa.  

Ég hafði samband við þrjú sambýli þar sem fólk með einhverfu býr til þess 

að leita svara við því hvers konar aðferðir er verið að nota með einhverfum á 

Íslandi í dag. Þetta voru samtals tíu einstaklingar sem notuðu óhefðbundnar 

tjáskiptaleiðir og kom þar í ljós að íbúar þessara sambýla notuðu flestir Tákn með 

tali að einhverju leyti eða átta þeirra. PECS hafði verið notað með einum en því 

hafi veri hætt, hins vegar var búið var að bæta við þekkingu starfsmanna á PECS 

og því er stefnt að byrja aftur á fullum krafti von bráðar. Ég tel aftur á móti að 

ástæðan fyrir því að PECS er síður notað hér á landi með fullorðnum sé sú að það 

hefur einungis verið notað hér á landi í um 10 ár. Tel ég að þegar notkun þess 

hófst þá var farið að nota þessa aðferð með börnum og eru þau því ekki komin á 

fullorðins ár. Aftur á móti hefur Tákn með tali verið mun lengur í notkun hér á 

landi eða í um 30 ár og ef kennsla hefur hafist með börnum á þeim tíma eru þau 

orðin fullorðin í dag. Það tel ég vera megin ástæðu fyrir því að einstaklingar með 

einhverfu á fullorðinsárum eru frekar að nota Tákn með tali þó svo ekki sé hægt 

að fullyrða um það.  
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Lokaorð 

Við skrif þessarar ritgerðar jókst þekking mín á einhverfu sem um munar. Ég geri 

mér núna frekar grein fyrir því hversu viðamikil og margbrotin einhverfa getur 

verið, hversu margir flokkar eru sem allir hafa mismunandi birtingarmynd á 

einhverfu. Einkenni þeirra eru í mis miklum mæli ásamt því hversu mörg þeirra 

koma fram. Ég hafði í raun ekki heyrt alla flokka einhverfu áður og gerði mér ekki 

grein fyrir því hversu víðamikil einhverfa væri. Þessa verkefni hefur dýpkað 

þekkingu mína á einhverfu sem um munar og þykir mér það ánægjulegt. 

Óhefðbundnar tjáskiptaleiðir eru í raun nýtilkomnar inn á áhugasvið mitt og 

fannst mér því tilvalið að skrifa um þessar aðferðir til tjáskipta og tengja það við 

fólk með einhverfu.  

 Eftir að hafa skrifað þessa ritgerð get ég ekki sagt til um hvaða 

óhefðbundna tjáskiptaleið henti fólki með einhverfu betur en önnur þar sem 

einkenni einhverfu eru mismikil og ganga verður út frá þörfum hvers og eins. 

Þessar aðferðir eru ólíkar sem og einstaklingarnir sjálfir og verður því hver og 

einn að finna sína aðferð, sem hann telur vera réttu leiðina fyrir sig eða með 

aðstoð náins aðila. Fullorðnir einstaklingar með einhverfu á Íslandi eru margir 

hverjir að nota Tákn með tali og getur það tengst því að sú aðferð hefur verið 

lengi í notkun hér á landi og þekking og kunnátta í takt við það. Þó svo það sé 

ekki hægt að segja til um hina réttu aðferð eða með vissu hvaða aðferð er mest 

notuð með fullorðnu fólki með einhverfu hér á landi var áhugavert að skoða 

þetta efni með það í huga. Ég tel aftur á móti þörf fyrir frekari rannsóknir um 

einhverfu og óhefðbundnar tjáskiptaleiðir út frá fullorðnu fólki. 
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