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SAMFELAGSDPATTTAKA
EINHVERFRA BARNA:
VIDHORF FORELDRA

UTDRATTUR

Pessi samanburdur @ samfélagspatttoku
barna a einhverfurofi og jafnaldra peirra
er hluti rannséknarinnar Lifsgaedi, patt-
taka og umhverfi barna sem busett eru
d Islandi. Eftirfarandi spurningar voru
haféar ad leidarljosi: 1) Hversu anaegdir
eru foreldrar einhverfra barna med sam-
félagspatttoku barna sinna samanborid
vid adra foreldra? 2) Hvada breytingar
vilja foreldrar einhverfra barna sja a
samfélagspatttoku barna sinna saman-
borid vid adra foreldra? og 3) Hvernig
studla foreldrar ad samfélagspatttoku
barna sinna? Alls toku patt foreldrar 99
einhverfra barna og foreldrar 241 barns
i samanburdarhopi. Rannséknarsnidid
var blandad. Munur & anaegju foreldra
var skodadur med Mann - Whitney
profum og ahrifasteerdum. Lysandi tol-
fraedi var notud til ad skoda oskir for-
eldra um breytingu a patttoku barna
sinna. Adferdir foreldra vid ad studla
ad samfélagspatttoku barnanna voru
flokkadar Ut fra einkennum i Atlas.ti og
greindar i sex pemu. Foreldrar einhverfra
barna reyndust 6anaegdari med patttoku
barna sinna en foreldrar i samanburdar-
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hépi og atti pad vid um allar athafnir sem
spurt var um. peir foreldrar sem 6skudu
breytinga vildu helst ad born peirra teekju
oftar patt, pa ad hlutdeild peirra veeri meiri
og svo ad pau teekju patt i fiolbreyttari
ath6fnum. Foreldrar i badum hépum not-
udu somu meginleidir til ad studla ad patt-
toku barna sinna i samfélaginu en foreldrar
einhverfra barna lystu sértaekari adferdum.
Mikilveegt er ad leita fjolbreyttra leida til ad
auka samfélagspatttoku einhverfra barna i
takt vid adstaedur, 6skir og parfir hvers barns
og fjolskyldu pess.

Lykilord: bdtttaka, umhverfi, samfélag, born
d einhverfurdfi, foreldrar, PEM-CY.

ABSTRACT

This study on community participation of
children with and without autism spectrum
disorder (ASD) is a part of a larger research
project Quality of life, participation and envi-
ronment of children living in Iceland. The
study was designed to answer the following
research questions: 1) the extent to which
parents of children with and without ASD
wanted to see changes in their children’s
participation in the community?; 2) what

kind of changes parents of children with
and without ASD wanted to see in their chil-
dren’s participation in the community?; and
3) what kind of strategies parents use to help
their children participate in their communi-
ties. The research utilized a mixed-methods
design. The Participation and Environment
Measure for Children and Youth (PEM-CY)
was used to gather online survey and qual-
itative data from parents of 99 high-func-
tioning children with ASD and 241 chil-
dren without ASD. Mann-Whitney U tests
were used to explore differences between
groups on parents’ desire for change and
effect sizes were calculated and evaluated
by Cohen’s d. Parents of children with ASD
were less satisfied with their child’s partic-
ipation, based on their overall desire for
change ((U) = -7,654, p = 0,001). Effect size
comparing the magnitude of differences was
large (1.02). Parents in both groups reported
most often that they wanted their children
to participate more frequently, then to be
more involved while participating and in
more diverse activities. The type of change
parents considered was needed varied
between groups. Higher percentage of par-
ents of children without ASD wanted their




INNGANGUR

i hinum ymsu mannréttindasamningum
sem island er adili ad er 16gd ahersla a ad
fotludum bornum sé gert kleift ad taka patti
leik og nami til jafns vid 6nnur born (L6g um
malefni fatlads folks med sidari breytingum
nr. 59/1992; Samningur Sameinudu pj6d-
anna um réttindi barnsins, 1989; Samningur
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads
folks, 2007). Erlendar samanburdarrann-
soknir syna aftur & méti takmarkadri patt-
toku fatladra barna en jafnaldra peirra vid
ymsar adstaedur (Bedell o.fl., 2013; Bedell
og Dumas, 2004; Coster, Bedell o.fl., 2011;
Coster o.fl., 2013; King o.fl., 2010; Law o.fl.,
2013).

Greina ma tvenns konar meginskilning
4 patttokuhugtakinu i rannséknum med
bérnum. Algengt er ad fyrst og fremst sé
tekid mid af pvi hvar og hversu oft born
takast a vid tiltekin vidfangsefni. Hugtakid
svidvera“ (e. attendance) visar til pess ad
vera til stadar, en pad er forsenda patttoku.
f auknum maeli er na 16gd ahersla & ad hug-
leeg upplifun sé mikilveegur lidur patttoku.
Par er att vid dhugahvot, val og vidurkenn-
ingu, pad er hvort bérnin og adrir sem ad

children to participate more often in
activities while parents of children with
ASD wanted their children to be more
involved and participate in more diverse
activities in the community. The quali-
tative analyses revealed that parents in
both groups utilized similar strategies to
facilitate their children’s participation in
their communities. Nevertheless parents
of children with ASD were more specific
in their descriptions, and also made use
of more distinct strategies. Our results
provide an understanding of the com-
plexities of participation within different
environments. The results also point to
how occupational therapists and other
practitioners can support families in
their efforts to promote their child’s
participation in the community.

Keywords: Participation, environment,
community, children on the autism spec-
trum, parents, PEM-CY.

mali koma, séu satt og sampykk pvi sem
fram fer (Imms o.fl., 2016; Imms o.fl., 2017).
islenska hugtakid ,hlutdeild“ (e. involvem-
ent) er til pess fallid ad endurspegla pessa
hugleegu upplifun (Snaefridur Poéra Egilson,
2016). Einstaklingsbundnir paettir, svo sem
geta barnanna og ahugi, skipta ad sjalf-
sogdu mali vardandi patttoku peirra, en oft
getur videigandi studningur eda adlégun
umbhverfis og vidfangsefna radid urslitum
um hvort pau geti tekid patt og haft dnaegju
af pvi sem pau taka sér fyrir hendur (Gunn-
hildur Jakobsdéttir, Snaefridur b6ra Egilson
og Kjartan Olafsson, 2015).

Einhverfa er réskun & taugaproska sem
kemur yfirleitt fram i bernsku. Einkenni eru
einstaklingsbundin baedi hvad vardar fjdlda
og styrkleika og hvort tveggja reedur pvi
hversu alvarleg pau eru og pvi er talad um
einhverfuro6f. Born og fullordnir a einhverfu-
rofi eiga pad sameiginlegt ad hafa takmark-
ada faerni i félagslegum samskiptum, sér-
staka skynjun og prongt dhugasvid auk pess
sem hegdun getur verid endurtekningasém
(Evald Seemundsen og Andrea Katrin Gud-
mundsdéttir, 2014). Vid greiningu hér & landi
er studst vid alpjodleg vidmid sem na yfir
hegdunareinkenni & ofangreindum svidum
(American Psychiatric Association, 2013).
Tidni einhverfu hefur aukist gridarlega 4 sid-
astlidnum 40 arum (Lai, Lombardo og Bar-
on-Cohen, 2014; Saemundsen, Magnusson,
Georgsdéttir, Egilson og Rafnsson, 2013).
Fjoldi rannsékna hefur beinst ad algengi,
erfdum og medferdarleidum en mun faerri
ad samfélagspatttoku barna a einhverfurofi.

i rannsékninni Lifsgaedi, patttaka og
umhverfi barna sem busett eru & islandi
(Egilson, Jakobsdottir og Olafsdéttir,
2017; Egilson, Jakobsdéttir, Olafsson
og Ledsdottir, 2017; Egilson, Olafsdéttir,
Ledsdottir og Saemundsen, 2017; Gunn-
hildur Jakobsdéttir, Sneefridur péra Egil-
son og Kjartan Olafsson, 2015; Linda Bjork
Olafsdottir, Snaefridur Péra Egilson og
Kjartan Olafsson, 2014) var aflad vidtackra
upplysinga um born a einhverfuréfi. Sam-
félagspatttaka peirra reyndist takmarkadri
en jafnaldra, pau toku patt i feerri ath6fnum
og sjaldnar, hlutdeild peirra var minni og
foreldrar peirra toldu meiri porf & breytingu
& patttoku peirra en foreldrar barna i saman-
burdarhépi (Egilson, Jakobsdoéttir, Olafsson
o.fl., 2017). Foreldrar einhverfu barnanna til-
greindu einnig mun fleiri hindranir og minni
studning i umhverfinu en adrir foreldrar. |

pessari grein rynum vid nanar i samfélags-
patttoku barna a einhverfuréfi og jafnaldra
peirra i samanburdarhépi med eftirfarandi
spurningar ad leidarljosi:

1. Hversu anaegdir eru foreldrar barna &
einhverfuréfi med samfélagspatttoku
barna sinna samanborid vid adra
foreldra?

2. Hvada breytingar vilja foreldrar barna
a einhverfurdfi sja & samfélagspatt-
toku barna sinna samanborid vid adra
foreldra?

3. Hvernig studla foreldrar ad samfélags-
patttoku barna sinna?

ADFERDARFRADI

Notad var blandad rannséknarsnid par sem
gagna var aflad samtimis med megindlegum
og eigindlegum adferdum (Creswell, 2014).
Til ad svara fyrstu tveimur rannséknarspurn-
ingunum var byggt 4 gognum sem aflad
var med matslista par sem foreldrar voru
spurdir hvort peir teldu porf & ad breyting
yrdi & patttoku barna sinna. Ef peir svorudu
jatandivoru peir bednir ad tilgreina hvernig
breytingu peir 6skudu eftir. Svor foreldra vid
opinni spurningu listans, um hvada leidir
fiolskyldan notar til ad studla ad patttoku
barna sinna i samfélaginu, voru notud til ad
svara sidustu spurningunni og varpa nanara
ljosi & vidfangsefni rannséknarinnar i heild.

batttakendur

i rannséknarhépi voru foreldrar 8-17 ara
barna & einhverfuréfi (deemigerd einhverfa,
6deaemigerd einhverfa, Aspergersheilkenni
og adrar skyldar raskanir). Urtakid var
fengid Ur skrdm Greiningar- og radgjafar-
stodvar rikisins (GRR) og valvidmid sett vid
greindartoluna =80. Alls uppfylltu 303 born
a einhverfurofi pad vidmid pegar rannsdknin
for fram. [ samanburdarh6p voru valin fisgur
born fyrir hvert barn i rannséknarhépi, alls
foreldrar 1200 barna. Bérn i samanburd-
arhépi voru porud vid born i rannséknarhopi
med tilliti til feedingarmanadar og -ars,
kyns og busetu. Alls svérudu 99 foreldrar
barna a einhverfuréfi (32,7% svarhlutfall)
og 241 foreldri barna i samanburdarhopi
(20,0% svarhlutfall). Maedur med haskdla-
menntun voru i meirihluta svarenda;
57,6% fyrir born & einhverfuréfi og 67,2%
fyrir born i samanburdarhépi. Tafla 1 synir
upplysingar um bakgrunn patttakenda.




Tafla 1. Bakgrunnsupplysingar patttakenda.

Kyn barns
« Drengir
« Stalkur

Aldur barns

« 8-114ara

e 12-17 4ra
Hver svarar

« Modir

« Fadir

« Stjupmodir
Aldur foreldris

« 28-39

.+ 40-49

* 50-65

Menntun foreldris
« Haskolaprof
« Ekki haskolaprof

Buseta
« Hoéfudborgarsveedi
« Annad péttbyli (> 4000 ibuar)
« Dreifbyli

Namsumbhverfi
« Almennur bekkur
« Nam i sérdeild eda 68ru sérurraedi

Matstaeki

Matslistinn Mat & patttéku og umhverfi
barna og ungmenna (Participation and
Environment Measure [PEM-CY]) (Coster,
Law og Bedell, 2010) var notadur vid gagna-
oflun. Hann er hannadur til ad afla upp-
lysinga um born og ungmenni a aldrinum
5-17 &ra og var medal annars zetladur til
notkunar i rannséknum (Coster o.fl., 2012).
PEM-CY skiptist i prja kafla: Heimili, skéli og
samfélag. | hverjum kafla er annars vegar
spurt um patttoku barnsins og hins vegar
um ahrif umhverfisins & patttoku pess.
Nanari lysingar & uppbyggingu matslist-
ans er ad finna i fyrri skrifum héfunda um
efnid (Egilson, Jakobsdéttir og Olafsdéttir,
2017; Egilson, Jakobsdéttir, Olafsson o.fl.,
2017; Gunnhildur Jakobsdottir o.fl., 2015).
Vid mat & patttoku barns eru gefin deemi
um 10 tegundir algengra athafna sem fara
fram Gti i samfélaginu. Foreldrar eru spurdir
hversu oft (tidni) barnid tok patt i tiltekinni
athofn a sidastlidnum fjorum manudum. Af
peim ath6fnum sem barnid ték pattieru for-
eldrar bednir ad meta ad hversu miklu leyti
peir telji ad barnid upplifi ad pad taki patt
(hlutdeild), par sem tekid er mid af dhuga
barnsins, einbeitingu, lidan og aneegju. Ad
lokum eru foreldrar spurdir hvort peir telji
porf & breytingu a patttoku barnsins (ja eda
nei) og pa hvers konar breytingu (taka oftar
patt, taka sjaldnar patt, taka virkari patt,
maetti draga Ur virkni, taka patt i fjolbreytt-
ari athdfnum). [ kjélfarid eru foreldrar bednir
ad meta hvort tilteknir paettir i umhverfinu
studli ad eda dragi ar patttéku barnsins i
samfélaginu. Loks eru foreldrar bednir ad

Rannsoknarhépur Samanburdarhépur
Fjoldi* (%) Fjoldi* (%)

86 (86,9) 208 (86,3)
13 (13,1) 33(13,7)
47 (47,5) 98 (40,7)
52 (52,5) 143 (59,3)
89 (89,9) 212 (88)
7(7,1) 28(11,6)
2(2) 1(0,4)
33(33,3) 54.(22,4)
51(51,5) 151 (62,7)
11(11,1) 30 (12,4)
57 (57,6 162 (67,2)
42 (42,4) 78 (32,4)
61 (61,6) 153 (63,5)
24 (24,2) 52 (21,6)
14 (14,2) 36 (14,9)
88 (88,9 236 (97,9)
11(11,1) 5(2)

lysa allt ad premur adferdum sem peir nota
til ad studla ad patttoku barnsins. Pau gogn
voru notud i eigindlega hluta rannséknar-
innar.

Gagnadéflun

Matslistinn PEM-CY var settur upp rafraent
og hystur & vef Rannséknarmidstddvar
Haskélans & Akureyri (RHA). GRR s& um ad
afla patttakenda i rannséknarhép og veitti
starfsfolki RHA upplysingar svo haegt veeri ad
gera nadkvaema porun i samanburdarhopi.
Oll samskipti vid patttakendur foru fram i
gegnum tengilidi GRR (rannsoknarhdpur)
og RHA (samanburdarhépur).

Vaentanlegir patttakendur fengu kynningar-
bréf um rannsoéknina auk vefslédar og kdda
i posti. Tveimur vikum sidar fengu patttak-
endur tolvupdést par sem minnt var a rann-
séknina. Auk pess fengu patttakendurirann-
soknarhopi itrekun i tolvuposti. beir sem
svorudu matslistanum sampykktu par med
batttoku sina i rannsékninni. Oll gogn bar-
ust RHA og voru 6personugreinanleg, pad er
nafnlaus og an kennitélu. Gagnasofnun st6d
yfir frd névember 2013 til jandar 2014. Rann-
séknin var sampykkt af Visindasidanefnd a
heilbrigdisvisindasvidi (VSN-13-081).

Gagnagreining

Megindlegu og eigindlegu gognin voru
greind hvor i sinu lagi enda vérdudu pau
6likar rannsoknarspurningar. Sidan var
gégnunum teflt saman til ad ryna betur i
heildarnidurstodur og tulka peer.

Urvinnsla megindlegra gagna

Vid drvinnslu megindlegra gagna var notad
tolfreediforritid Statistical Package for the
Social Science (SPSS utgéafa 18.0) og nidur-
stodur skodadar med lysandi tolfraedi. Til ad
kanna hversu anaegdir foreldrar voru med
samfélagspatttoku barna sinna var heildar-
summa stiga reiknud sem hlutfallid af fjdlda
tegunda athafna sem foreldrar toldu ad
pyrftu ad breytast, deilt med heildarfjolda
athafna. Haerra hlutfall foreldra sem vildu
breytingu var tulkad sem visbending um
minni anaegju. Munur & hlutfalli hépanna
var skodadur med Mann-Whitney U profi
og oryggismork sett vid 95%. Til ad aud-
velda samanburd voru ahrifastaerdir reikn-
adar og metnar ut fra Cohens d, par sem
ahrifastaerdin 0,2 tulkast sem litil ahrif; 0,5
sem midlungsahrif og 20,8 sem mikil ahrif
(Cohen, 1988). Med ahrifastzerd er metid
hversu hatt hlutfall breytileikans ma rekja
til 6hadrar breytu (Creswell, 2012) sem i
pessari rannsékn var einhverfa. Lysandi
tolfraedi var notud til ad kanna hvers konar
breytingu foreldrar vildu sja & patttoku
barna sinna. Samkveemt vidmidum hof-
unda PEM-CY purftu foreldrar ad hafa svarad
a.m.k. tveimur spurningum listans svo peir
teldust gildir, en alls voru 14 listar égildir
vegna peirra vidmida.

Urvinnsla eigindlegra gagna

Alls barust svor fra foreldrum 73 barna i
rannséknarhépi og 155 barna i saman-
burdarhopi vid opnu spurningunni: ,Hvad
gerir pu og adrir i fjolskyldunni til ad studla
ad patttoku barnsins i samfélaginu?“ Svorin
voru flokkud Ut frd einkennum i ATLAS.ti
forritinu med NCT-likanid um greiningu eig-
indlegra gagna ad leidarljosi (Friese, 2014;
Seidel, 1998). Likanid er sveigjanlegt en gerir
alla jafna rad fyrir itarlegri upphafskodun. |
kjolfarid er kodunum teflt saman innbyrdis
og pau loks sameinud i umfangsmeiri grein-
andi pemu. Myndraen verkfeeri Atlas.ti nytast
vel til ad veita yfirsyn yfir greiningarferlid,
sér i lagi til ad greina tengingar milli kéda
og pema.

Upphaflega voru smidud 45 k63 med pvi
ad nefna og skilgreina peer athafnir, gjordir
og ferli sem foreldrar lystu. K6din voru
flokkud, borin saman og sameinud i 30 k&
sem var teflt enn frekar saman innbyrdis i
leit ad megineinkennum og -mynstrum.
Meginadferdir foreldra voru loks greindar
i sex pbemu (e. categories). bridji hofundur
greinarinnar greindi gégnin einn en raeddi
og igrundadi vinnuferli, pemagreiningu og




meginmynstur vid rannsakanda med mikla
reynslu af notkun Atlas.ti.

NIDURSTODUR

borf a breytingu

Ramlega helmingur foreldra barna a ein-
hverfuréfi (57,3%) vildi sja breytingu 4 sam-
félagspatttoku barna sinna i peim athéfnum
sem spurt var um en teeplega pridjungur for-
eldra jafnaldra i samanburdarhopi (27,6%).
Munurinn var markteekur ((U) = -7,654, p =
0,001) og ahrifastaerd breytingaskors ha
(1,02). Skodun & svérum foreldra syndi i
Ollum tilvikum marktaekt haerra hlutfall
medal foreldra barna a einhverfuréfi (p <
0,05) (sja mynd 1). Mest bar & milli i mati
foreldra & patttoku barnanna i skipulégdu
ipbrottastarfi en par vildu tvofalt fleiri for-
eldrar barna & einhverfuréfi sja breytingu
a patttoku barna sinna. P4 var munurinn
einnig mikill vid félagsleg samskipti vid born
utan heimilis og skéla og almenna hreyfingu
og likamsraekt (sja einnig i Egilson, Jakobs-
déttir, Olafsson o.fl., 2017).

Hvers konar breytingar vilja foreldrar?
Algengast var ad peir foreldrar sem éskudu
breytinga vildu ad born peirra teekju oftar
patt, pa ad pau teekju patt af meiri hlut-
deild og svo ad pau teekju patt i fjdlbreytt-
ari athofnum. Ekkert foreldri vildi ad bérnin
teekju sjaldnar patt eda af minni hlutdeild
(med einni undantekningu i skipulogdu
ipréttastarfi).

Osk um tidari patttoku

Af peim foreldrum sem toldu porf fyrir
breytingu vildu hlutfallslega fleiri i saman-
burdarhépnum ad boérn peirra teekju oftar
patt i ath6fnum i samfélaginu (sja mynd 2).
Rdmlega 80% foreldra i samanburdarhépi
oskudu eftir pvi ad born peirra teekju oftar
patt i almennri hreyfingu og likamsraekt,
svo sem ad fara i sund eda & skidi og stunda
utileiki af ymsum toga, samanborid vid rim
60% foreldra barna a einhverfuréfi. Svipadur
munur kom fram & patttoku i skipulogdu
iprotta- og tdmstundastarfi utan skéla, svo
sem tonlistarnami, korastarfi, myndlistar-
og télvunamskeidum. Ekki var munur milli
hépanna tveggja hvad snerti félagsleg sam-
skipti vid born utan skéla en teeplega 80%
foreldra i badum hépum vildu ad born peirra
hefdu oftar slik samskipti.

Osk um meiri hlutdeild

Um bridjungi fleiri foreldrar barna & ein-
hverfurofi éskudu eftir aukinni hlutdeild
barna sinna i afpreyingu i neerumhverfinu

==®=Rannséknarhépur

Samanburdarhépur

Afpreying i neerumhverfinu

Ferdalog og fjarvera

Vinna fyrir launum

Félagsleg samskipti vid born
utan skéla

Traarlegar eda andlegar
samkomur og athafnir

70

80

Vidburdir i samfélaginu

Skipulagt ipréttastarf

Almenn hreyfing og
likamsraekt

Tomstundastarf utan skdla

Félagasamtok, hépar o.fl.

Mynd 1. Hlutfall foreldra sem téldu porf G breytingu @ pattttoku i athéfnum sem fara fram ati i samfélaginu.
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Mynd 2. Hlutfall foreldra sem vildu ad bérn peirra taekju oftar patt i athéfnum sem fara fram ati i samfélaginu.

(til deemis ad fara i budir, bid, a8 békasafn
og saxkja félagsmidstodvar), vidburdum
i samfélaginu (til deemis ad fara 4 ton-
leika, ipréttaleiki, skemmtanir og leikhus),
almennri hreyfingu og likamsraekt, og ferda-
[6gum og fjarveru utan heimilis (til deemis
ad gista hja vini, fara i sumarbudir eda 0ti-
legu) (sja mynd 3). Hlutfall foreldra barna &
einhverfurdfi sem vildu ad born peirra teekju
patt af meiri hlutdeild var yfir 50% i 6llum
athéfnum nema triarlegum eda andlegum
samkomum og vinnu fyrir launum. Hlut-
fall foreldra barna i samanburdarhépi sem
6skadi eftir aukinni hlutdeild var laegst i
ath6fnum tengdum ferdalégum og fjarveru
(22%) en haest i vinnu fyrir launum (47%)
sem var jafnframt eina athofnin par sem

fleiri foreldrar barna i samanburdarhopi
6skudu eftir meiri hlutdeild en foreldrar
barna a einhverfurofi.

Osk um patttoku i fiélbreyttari athéfnum
Fleiri foreldrar barna & einhverfurofi 6skudu
bess ad born peirra teekju patt i fjolbreytt-
ari athéfnum og var munurinn mestur i
vinnu fyrir launum, ferdalégum og fjarveru,
skipulogdu iprottastarfi og félagslegum
samskiptum vid born utan skéla (sja mynd
4). Foreldrar i bAdum hépum vildu helst ad
bornin teekju patt i fjolbreyttari ath6fnum
tengdum félagasamtokum, témstunda-
starfi utan skéla og trdarlegum og andlegum
athofnum.
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Mynd 3. Hlutfall foreldra sem vildu ad bérn peirra syndu meiri hlutdeild i athéfnum sem fara fram ati i samfélaginu.
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Mynd 4. Hlutfall foreldra sem vildu ad bérn peirra taekju patt i fislbreyttari athéfnum sem fara fram uti i samfélaginu.

Leidir til ad studla ad patttoku

barnsins i samfélaginu

Hvert foreldri tilgreindi ad medaltali prjar
leidir til ad studla ad patttoku barnsins.
Sumir greindu itarlega frd en adrir notudu
stok ord, svo sem ,hrosa“ eda stuttar setn-
ingar, svo sem ,hvet barnid til patttoku“
paer meginleidir sem foreldrar lystu voru
greindar i eftirfarandi pemu: 1) Vera til stadar
og taka pdtt med barninu, 2) Hvetja til patt-
toku, 3) Adlaga vidfangsefni og adstaedur, 4)
Raekta vinasambdnd og dhugamdl, 5) Kenna
og leidbeina, og 6) Nyta sérurraedi (sja toflu
2). Fjolbreyttar lysingar var ad finna i 6llum
pemum nema i notkun sérirreeda sem
voru sjaldan nefnd og eingdngu medal for-
eldra barna & einhverfurdéfi. pott foreldrar
i bAdum hépum notudu sému meginleidir
til ad studla ad patttoku barna sinna i sam-
félaginu var nokkur munur & pvi hvad pau
gerdu i reynd, hvernig og hversu oft. For-
eldrar barna & einhverfuréfi lystu gjarnan

sérteekari adferdum eins og sjd ma i beinum
tilvitnunum foreldra i toflu 2.

Lysingar sem heyrdu undir pemad Vera
til stadar og taka patt med barninu voru
algengastar. Foreldrar lystu fjolbreytilegri
samveru med barninu, svo sem ad fjol-
skyldan feeri saman i bi6 eda leikhus, stund-
adi sameiginlega Gtivist (sund, gonguferdir
og hjélatura) og ferdalog, og teeki i samein-
ingu patt i visburdum af ymsum toga. Lys-
ingarnar endurspegludu ad foreldrum fannst
mikilveegt ad taka patt i pvi sem barnid gerir
til ad fylgjast med, treysta sambandid og
skapa geaedastundir. Foreldrar barna a ein-
hverfuréfi séttu mun oftar vidburdi og tom-
stundaidju med barni sinu en adrir foreldrar
og lysingar peirra baru stundum vott um
naudsyn pess ad vera til stadar og tryggja
pannig ad barnid geeti tekid patt.

Hvetja til patttdéku var einnig stért og
umfangsmikid pema. ,Hvetja“ var jafnframt
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algengasta staka kddid sem rumur helm-
ingur foreldra barna i samanburdarhépi
nefndi og teepur helmingur foreldra barna &
einhverfurofi. Stundum stéd stadhaefingin
ein og sér an frekari lysinga en i 6drum til-
vikum lystu foreldrar pvi hvernig peir not-
udu til deemis hros og jakvaedni til ad hvetja
barnid. Sérteekari leidir eins og ad ,muata“
barninu eda ,,0gra“ pvi til ad taka patt komu
fram hja foreldrum barna & einhverfuréfi.

Rakta vinasambéond og ahugamal
Lysingar & mikilvaegi vinasambanda og
ahugamala foru oft saman. pridjungur for-
eldra barna a einhverfuréfi nefndi ad peir
reektudu samband vid vini og fjolskyldu og
styddu vid ahugamal barnsins med einum
eda 6drum haetti. Slikar lysingar voru einnig
algengar medal annarra foreldra en hvorki
ad sama marki né eins sértaekar. Tepur
fimmtungur foreldra barna i samanburg-
arhépi benti hins vegar & mikilvaegi pess ad
syna ahuga 4 pvi sem barnid veeri ad gera
en slikar lysingar var ekki ad finna medal
foreldra barna a einhverfuréfi. Badir hépar
nefndu kostnad vid ahugamal og tém-
stundaidju barnsins sins.

Adlaga vidfangsefni og adstaedur
Foreldrar i bAdum hépum lystu hvernig peir
adlogudu verkefni og adstaedur til ad aud-
velda bérnunum ad taka patt i samfélaginu.
»Skutla og seekja“ var algengasta ko6did,
mun algengara pé medal foreldra barna i
samanburdarhépi. Badir hopar lystu mikil-
vaegi samvinnu vid adra foreldra og ad hafa
skipulag og reglur sem og forgangsrodun
vegna erfidrar fjarhagsstodu. Foreldrar
barna & einhverfuroéfi nefndu mun oftar
mikilvaegi pess ad finna verkefni vid haefi.

Kenna og leidbeina

Foreldrar i badum hépum ségdust reeda
malin vid bornin sin, freeda pau og leidbeina
peim um samskipti, samfélagslega abyrgd
og mikilveegi gédrar hegdunar. Mikilveegi
pess ad syna gott fordeemi var aréttad sem
og ad veita bornunum videigandi dbyrgd og
hlutverk. Foreldrar barna i samanburdar-
hopi notudu gjarnan almennar leidir eins
og ad upplysa og Utskyra en kodid ,,pjalfa“
kom einungis fram hja foreldrum barna a
einhverfurdfi.

Nyta sériirradi

Einungis prir foreldrar barna & einhverfu-
réfi nefndu ad peir nyttu sérirraedi, svo
sem studningsfjolskyldu, lidveislu og Dale
Carnegie namskeid.




UMRZADA

Rannséknin veitir innsyn i vidhorf foreldra
og peer leidir sem peir nota til ad studla ad
samfélagspatttoku barna sinna. Foreldrar
barna 4 einhverfuréfi reyndust 6anaegdari
med patttoku barna sinna en foreldrar i
samanburdarhopi og atti pad vid um allar
athafnir sem spurt var um. Mestur munur
var @ hopunum tveimur i félagslegum sam-
skiptum vid jafnaldra i fritima, almennri
hreyfingu, skipulogdu iprétta- og tom-
stundastarfi utan skéla og ymiss konar
vidburdum i samfélaginu. [ fyrri grein okkar
um samfélagspatttoku barna & einhverfurdfi
kom fram ad félagslegar, vitreenar og likam-
legar krofur sem ofangreindar athafnir fela i
sérreyndust bornunum oft erfidar, auk pess
sem morg peirra rédu illa vid skynareiti af
ymsum toga. Jafnframt tilgreindu foreldrar
barna & einhverfuréfi mun fleiri hindranir
og minni studning og Urraedi i umhverfinu,
svo sem tima og fjarrad en adrir foreldrar
(Egilson, Jakobsdottir, Olafsson o.fl., 2017).
Loks toldu peir foreldrar sem upplifdu skort
& Urraedum meiri porf fyrir breytingu a patt-
toku barnanna en adrir foreldrar og atti
pad vid um bada hépa. betta leidir hugann
ad adstaedum margra islenskra barnafjol-
skyldna. Foreldrar i bAdum hoépum nefndu
til deemis ad tomstundaidja veeri kostnad-
arsom og ad peir pyrftu ad velja vel og for-
gangsrada til ad geta veitt barni sinu teeki-
feeri til ad taka patt.

peir foreldrar sem dskudu eftir breytingu
4 patttoku barna sinna vildu ad pau teekju

oftar patt, af meiri hlutdeild og i fijolbreyttari

Tafla 2. Adferdir foreldra.

athofnum. Yfir helmingur foreldra i bAdum
hépum oskadi eftir tidari patttoku barna
sinna i allflestum athéfnum sem spurt var
um. Athygli vekur pé ad hlutfallslega fleiri
foreldrar i samanburdarhopi vildu ad born
peirra teekju oftar patt, sér i lagi i almennri
hreyfingu, likamsraekt og tomstundastarfi.
Alika margir foreldrar i badum hopum 6sk-
udu eftir tidari félagslegum samskiptum vid
onnur born utan skola. Nidurstédurnar syna
pvi ad algengt er ad islenskir foreldrar 6ski
pess ad born peirra taki oftar patti athofnum
i samfélaginu og ad sérteekur vandi barna a
einhverfurdfi radi ekki drslitum um hversu
oft pau taka patt i tdmstundastarfi eda eiga
i félagslegum samskiptum. Mun fleiri for-
eldrar einhverfra barna éskudu hins vegar
eftir aukinni hlutdeild barna sinna og meiri
fiolbreytni i athfnum. Pad bendir til ad
foreldrar einhverfra barna telji ad patttaka
barna sinna sé oft takmorkud ad geedum,
ad peir vilji ad born peirra syni til deemis
félagslegum samskiptum vid jafnaldra meiri
ahuga og hafi meiri dnaegju af peim. Ekki sé
naegilegt ad bornin séu vidstodd og i somu
adsteedum ogjafnaldrar. Algengt er ad rann-
séknir & patttoku beinist fyrst og fremst ad
tidni og vidveru en ljést er ad vidvera tryggir
ekki patttoku (Imms o.fl., 2016; Snaefridur
péra Egilson, 2016). Takmorkud fjélbreytni
i ath6fnum einhverfra barna getur endur-
speglad einhverfueinkenni eins og prongt
ahugasvid, endurtekningasama hegdun og
vanda i skynjun (Hilton, Crouch og Israel,
2008; Klin, Danovitch, Merz og Volkmar,
2007) sem hafa ahrif 4 hvada athafnir og
adsteedur bérnin velja sér. Hugsanlega hafa

einhverf born einnig minni porf fyrir marg-
breytni og nyjungar en énnur born. Brynt er
pé ad skapa forsendur til ad einhverf born
geti tekid patt 4 fjolbreyttum vettvangi og
njoti pess sem fram fer hverju sinni. [ pvi
sambandi reynir mjog & adlogun idju og
adsteedna.

Athyglisvert er hversu margt var sam-
eiginlegt i lysingum foreldrahépanna
tveggja a pvi hvernig peir studludu ad patt-
toku barna sinna, til deemis med pvi ad vera
til stadar, hvetja barnid afram, freeda pad um
ymislegt sem er i bodi, audvelda pvi ad fara
a milli stada, studla ad dbyrgri hegdun pess
og greida kostnad vegna tomstundaidju og
vidburda af ymsum toga. Nidurstodurnar
endurspegla ad flestir foreldrar nota fjol-
breyttar leidir til ad studla ad samfélagspatt-
toku barna sinna. pvi til vidbotar nota for-
eldrar barna & einhverfuréfi sértaekari leidir
og forgangsrada Ut fra porfum og adstaedum
hverju sinni. Pannig virtust foreldrar barna
a einhverfurofi lesa i hegdun og parfir barna
sinna, ,velja orrusturnar” og veita sértaeka
adstod pegar porf krafdi. peir [6gdu einnig
aherslu & ad adlaga verkefni og adstaedur
pbannig ad barnid geeti tekid patt, sér i lagi
voru beir oft sjalfir til stadar til ad audvelda
bérnunum ad taka patt i ymiss konar afpr-
eyingu og vidburdum. Takmoérkud notkun
sérurraeda eins og lidveislu kom & 6vart en
ekki er ljost hvort slik Grraedi voru ekki i bodi
eda hofdu ekki reynst neegilega vel pannig
ad foreldrar einhverfra barna litu ekki a pau
sem valkost.

Daemi um beinar tilvitnanir fra foreldrum

Foreldrar barna a einhverfuréfi Foreldrar barna i samanburdarhépi

Vera til stadar, taka patt med barninu

Eg er hja honum nénast allar skidazfingar og flestar
sundaefingar af pvi hann upplifir ad hann sé 6ruggari
ef égertil stadar.

Bjodumst til ad fara med honum.

Hvetja til patttoku

Adlaga vidfangsefni og adstaedur

Synum ykta jakvaedni.
Ogra honum ad takast 4 vid vandamalin sin.

Reynum ad bua honum 6ryggi til ad pora ad fara ut fyrir
paegindarrammann.

Skipulag pannig ad hann viti hvad er i veendum.

Raekta vinasambond og ahugamal

Kenna og leidbeina

Finn ahugamalum hans farveg a namskeidum, t.d. i
Myndlistaskola Reykjavikur.

Hvet hann til ad halda sambandi vi& bekkjarfélaga,
meeta til deemis i afmaeli, gengur misvel.

T6lum hann til.

Maetum & alla ipréttaleiki og annad sem barnid er
patttakandi .
Gerum margt saman.

Hvetjum hann til ad taka patt ef hann hefur dhuga.
Hrésum fyrir vel unnin verk.

Synum vilja til ad skutla honum til og fra.
Sképum henni umhverfi svo huin geti sinnt sinum dhugamalum.

Sty&jum barnid a iprottasefingum, erum oft i foreldraradum/
vinnum i kringum moét o.p.h.

Opid til ad leika vid vini heima.

Hvetjum hann til almennrar kurteisi, p.e. a8 heilsa folki og

kvedja, pakka fyrir sig o.s.frv.

pjalfum barnid i ad fara d mannamot.

Nyta sérurraedi

Barnid sent & Dale Carnegie namskeid.

Reynum ad hafa lidveislu (hefur vantad).
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Utskyrum tilgang pess ad taka patt og reedum malin.




Rannséknir syna ad foreldrar barna & ein-
hverfuréfi eru oft gagnrynir & pann studn-
ing sem i bodi er (Boyd, McCarty og Sethi,
2014; Hodgetts, Zwaigenbaum og Nicholas,
2015; Sneefridur bora Egilson og Sara Stef-
ansdéttir, 2014; Stefansdéttir og Egilson,
2015). Einkum virdist skorta upplysingar um
réttindi, Urraedi og pjénustu vid heefi. Greint
var frd bagari fjarhag fjolskyldna barna a
einhverfuréfi en annarra fj6lskyldna i nylegri
rannsékn (Buescher, Cidav, Knapp og Mand-
ell, 2014). [ vidamikilli rannsékn McConnell,
Savage og Breitkreuz (2014) i Kanada kom
jafnframt fram ad peer fj6lskyldur einhverfra
barna sem hofdu takmarkadan félagslegan
studning og fjarrdd attu mun erfidara en
adrar, jafnvel pott tekid veeri tillit til hegd-
unarerfidleika barnanna. Brynt er ad skapa
fjolskyldum einhverfra barna studning og
Urraedi vid heefi og vinna gegn hugsanlegri
kerfisbundinni mismunun i tengslum vid
stefnumoétun, vinnulag og ferla sem skapa
Ojafnraedi og jadarsetja fotlud born og
fiolskyldur peirra. SU laeknisfraedilega syn
& fotlun sem endurspeglast m.a. i alpjéd-
legum skilgreiningum og flokkunarkerfum
(American Psychiatric Association, 2013;
World Health Organization, 1980) tengir tak-
markada patttoku fatladra barna 4 ymsum
vettvangi fyrst og fremst vid skerdinguna
sem pau bua vid. pétt einstaklingsbundnir
paettir skipti vissulega mali ma feera rok fyrir
pvi ad vandinn sem einhverf bérn eiga vid ad
etja liggi einnig ad stérum hluta i Grraeda-
leysi, skeytingarleysi, neikveedum vidhorfum
og osveigjanlegu skipulagi.

Rannsoknin hefur dkvednar takmarkanir,
sér i lagi ad einungis pridjungur foreldra i
rannséknarhopi svaradi. bar sem Urtakid
nadi til pydis foreldra barna sem uppfylltu
valvidmid rannséknarinnar ma po telja ad
svarhlutfall sé vidunandi. Ovenju hatt hlut-
fall foreldra var med haskolapréf og maedur
voru i miklum meirihluta. Ekki var spurt um
pad hversu hamlandi einhverfueinkenni
barnanna voru eda um adrar skerdingar og
pvi ekki vitad hvort eda ad hvada marki slikt
haféi ahrif & upplifun foreldra. Vitad er ad
foreldrar fatladra barna eru yfirleitt gagn-
rynni & reynslu og adstaedur barnanna en
bérnin sjalf (Egilson, Olafsdéttir, o.fl., 2017;
Hemmingsson, Olafsdéttir og Egilson, 2017;
Upton, Lawford og Eiser, 2008). Ekki er pvi
vist ad born og unglingar a einhverfurdéfi
liti patttoku sina og umhverfi somu augum
og foreldrar peirra. Foreldrum i lifsgaeda-
hluta rannséknarinnar Lifsgaedi, pdtttaka
og umhverfi barna sem busett eru @ [slandi

(Egilson, Olafsdéttir, o.fl., 2017) pétti bérn
sin eiga vid talsvert meiri erfidleika ad etja
vardandi félagslega patttoku og samskipti
vid vini en bérnin sjalf. Hins vegar voru med-
alskor einhverfa barna og foreldra peirra hin
somu i lifsgaedaviddinni Fjélskylda og frjdls
timi par sem medal annars er spurt um
sjalfreedi barnanna og teekifeeri til félags-
legra samskipta og tomstunda. Til ad fylgja
pessum nidurstddum eftir og varpa nanara
ljosi & samfélagspatttoku einhverfra barna
er zeskilegt ad beita eigindlegum rann-
soknaradferdum til ad fa innsyn i vidhorf
barnanna sjalfra um pad sem skiptir pau
mestu i pessu tilliti.

Meginstyrkleiki rannséknarinnar felst i vali 4
patttakendum og porun patttakenda i sam-
anburdarhopi vid born a einhverfurofi. Hid
blandada rannséknarsnid varpar mikilvaegu
ljosi & reynslu og 6skir foreldra og paer leidir
sem peir nota til ad studla ad patttoku barna
sinna vid Olikar adstaedur. Innsyn i reynslu
og forgangsrodun foreldra atti ad aud-
velda idjupjalfum og 68ru fagfélki ad stydja
fiolskyldur i pvi ad efla samfélagspatttoku
barna sinna.

NIDURLAG

Tryggja parf ad born & einhverfuréfi hafi
adgang ad peim stddum par sem hlutirnir
gerast, upplifi sig velkomin og fai studning
vid haefi (Boyd, 2014; Conn, 2014). Sér i lagi
parfad huga ad félagslegu rymi og ad skapa
adgengismenningu (e. culture of accessibil-
ity) (World Health Organization, 2011) par
sem fjolbreytileikinn er hafdur ad leidar-
ljosi pannig ad allir geti tekid patt a eigin
forsendum. Med pvi beina sjénum i auknum
meaeli ad umhverfi og vidfangsefnum ein-
hverfra barna er eflaust haegt ad auka
patttoku peirra og lifsgaedi til muna. bekk-
ing & einkennum og ahrifum félagslegs og
menningarlegs umhverfis er jafnframt undir-
stada pess ad haegt sé ad veita videigandi
studning og adlaga idju og adsteedur eftir
porfum (Anaby o.fl., 2014; Egilson, Jakobs-
déttir, Olafsson o.fl., 2017). Mikilvaegt er
ad leita fjolbreyttra leida til ad auka sam-
félagspatttoku barna & einhverfuréfi i takt
vid adsteedur, 6skir og parfir hvers barns og
fjolskyldu pess.

PAKKIR

Vid viljum feera foreldrunum sem patt toku i
rannsékninni kaerar pakkir fyrir peirra fram-
lag. Kjartan Olafsson og Evald Seemundsen
fa keerar pakkir fyrir samstarfid sem og
starfsfélk Rannséknamidstédvar Haskol-
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ans a Akureyri og Greiningar- og radgjaf-
arstodvar rikisins. Verkefnid var styrkt af
Rannsoknasjédi Haskolans & Akureyri og
Rannsdknasjodi Haskéla islands.
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