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Ágrip  

 

Viðfangsefni þessa verkefnis er að skoða þá þjónustu sem er fyrir hendi þegar kemur að 

systkinum barna með sérþarfir.  

 

Tilgangur verkefnisins er að kanna hvort munur sé á þeim systkinum barna með 

sérþarfir sem hafa sótt Systkinasmiðjuna og þeim sem hafa ekki sótt hana.  Einnig er 

tilgangur þessa verkefnis að leyfa rödd þessara systkina, sem stundum hafa verið kölluð 

týndu börnin, að heyrast.   

 

Skoðuð eru helstu lög og reglugerðir sem snúa að réttindum barna og hver úrræðin eru 

fyrir þau á landsvísu.   

Við tókum einnig saman niðurstöður könnunar sem við gerðum. Könnunin snérist um að 

taka viðtöl við nokkur systkini barna með sérþarfir til að fá þeirra sjónarhorn á það að 

alast upp með systkini með sérþarfir. Nöfnum viðmælenda hefur verið breytt af 

höfundum, enda fullum trúnaði heitið.  
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Formáli 

 

Ritgerð þessi er lokaverkefni til B.A. prófs á Þroskaþjálfabraut við Kennaraháskóla 

Íslands sem unnið var á vorönn 2008. 

 

Við viljum þakka Vilborgu Oddsdóttur félagsráðgjafa fyrir að vera leiðbeinandi okkar. 

Hún veitti okkur mikla aðstoð við þróun og útfærslu ritgerðarinnar. Einnig viljum við 

þakka aðstandendum Systkinasmiðjunnar, börnum og foreldrum fyrir tækifærið að fá að 

taka þátt í og fylgjast með byrjendanámskeiði Systkinasmiðjunnar, það veitti okkur nýja 

sýn á hlutverk hennar. Við viljum einnig þakka viðmælendum okkar, án þeirra hefðum 

við ekki fengið eins góða innsýn í líf systkina barna með sérþarfir.   

 

Að lokum viljum við þakka fjölskyldum okkar fyrir þolinmæðina og hvatninguna þessi þrjú 

ár sem við höfum verið við nám í Kennaraháskóla Íslands, stuðningur ykkar hefur verið 

ómetanlegur.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



Kennaraháskóli Íslands                                                        Lokaverkefni til BA prófs 
__________________________________________________________________ 
 

 

Álfheiður Viðarsdóttir  Helena Byron Magnúsdóttir 
3 

Efnisyfirlit 
 

Inngangur ....................................................................................................................... 5 

1.Kafli.............................................................................................................................. 8 

Fjölskyldan ................................................................................................................... 8 

Nútímafjölskyldan......................................................................................................... 8 

Systkinasambönd....................................................................................................... 10 

Hlutverk systkina  - aldurs- og kynjamunur ................................................................ 10 

2. kafli ........................................................................................................................... 12 

Að eignast systkini með sérþarfir ............................................................................... 12 

Áhrif sérþarfanna á önnur systkini.............................................................................. 12 

Rannsóknir tengdar systkinum barna með sérþarfir................................................... 13 

Rannsókn Peter Burke............................................................................................... 14 

3. kafli ........................................................................................................................... 16 

Úrræði fyrir systkini barna með sérþarfir .................................................................... 16 

Lagalegt umhverfi ...................................................................................................... 16 

Félagsþjónusta........................................................................................................... 17 

Þjónusta við fjölskyldur barna með sérþarfir .............................................................. 17 

Þjónusta á milli landshluta.......................................................................................... 19 

Systkinasmiðjur.......................................................................................................... 21 

Íslenska Systkinasmiðjan ........................................................................................... 22 

Byrjendanámskeið Systkinasmiðjunnar...................................................................... 22 

4. kafli ........................................................................................................................... 25 

Könnunin okkar .......................................................................................................... 25 

Siðferðileg atriði ......................................................................................................... 25 

Gagnaöflun ................................................................................................................ 26 

Úrvinnsla .................................................................................................................... 26 

Tilgangur .................................................................................................................... 27 

Rannsóknaraðferð ..................................................................................................... 27 

Bakgrunnupplýsingar viðmælenda okkar ................................................................... 28 

Kynning á viðmælendum............................................................................................ 28 



Kennaraháskóli Íslands                                                        Lokaverkefni til BA prófs 
__________________________________________________________________ 
 

 

Álfheiður Viðarsdóttir  Helena Byron Magnúsdóttir 
4 

5. kafli ........................................................................................................................... 30 

Niðurstöður úr könnun okkar...................................................................................... 30 

Þau sem ekki þekkja til Systkinasmiðjunnar............................................................... 30 

Þau sem þekkja til Systkinasmiðjunnar ...................................................................... 31 

Aðstoð og þjónusta .................................................................................................... 31 

Fötlunin ...................................................................................................................... 32 

Tilfinningar ................................................................................................................. 34 

Vinir/vinátta ................................................................................................................ 37 

Framtíðarhorfur .......................................................................................................... 39 

Þekking á Systkinasmiðju .......................................................................................... 40 

Heildarniðurstaða....................................................................................................... 41 

Lokaorð ........................................................................................................................ 44 

Heimildaskrá ................................................................................................................ 49 

Fylgiskjöl ...................................................................................................................... 52 



Kennaraháskóli Íslands                                                        Lokaverkefni til BA prófs 
__________________________________________________________________ 
 

 

Álfheiður Viðarsdóttir  Helena Byron Magnúsdóttir 
5 

Inngangur 

 

Það er ánægjuefni þegar nýtt barn fæðist inn í fjölskyldu. Það er gleðilegt fyrir foreldra 

þegar von er á barni, en þó getur sú gleði tekið á sig nýja mynd ef kemur í ljós að barnið 

hefur einhverjar sérþarfir. Þegar við tölum um börn með sérþarfir, erum við að tala um 

börn sem þurfa á einhvern hátt á sérúrræðum að halda meðal annars vegna andlegrar 

eða líkamlegrar fötlunar eða veikinda. Oft fæðast börn með sérþarfir en einnig geta þau 

greinst seinna. Alvarleg veikindi koma oft ekki upp fyrr en börnin eru orðin nokkuð 

stálpuð og stundum verða þau fötluð eftir slys eða annað. Það er yfirleitt sjálfgefið að 

foreldrar barna með sérþarfir fái fræðslu og þjónustu til að takast á við þessar nýju 

aðstæður. Í mörgum tilvikum eiga börn með sérþarfir einhver systkini og eru þessi 

systkini sá hópur sem oft vill týnast í umræðunni um fjölskyldur barna með sérþarfir. 

Systkinasmiðjan gegnir mikilvægu hlutverki í því að systkini barna með sérþarfir fái 

tækifæri til að tjá tilfinningar sínar og líðan gagnvart öðrum fjölskyldumeðlimum. 

 

Samkvæmt Barnasáttmála Sameinuðu Þjóðanna eiga foreldrar skyldum að gegna 

gangvart börnum sínum. Foreldrarnir bera sameiginlega ábyrgð og þeir eiga að hafa það 

í huga hverju sinni hvað barninu er fyrir bestu. Þessi skylda felst í leiðsögn, upplýsingum 

og handleiðslu.   

Barnið sjálft hefur líka rétt á því að mynda eigin skoðanir og láta þær í ljós og miðla sjálft 

þekkingu sinni áfram, miðað við aldur og þroska þeirra .  

Samfélagið ber svo ábyrgð á því að allt gangi upp og að barnið – og þar af leiðandi 

fjölskyldan fái þá þjónustu sem þau eiga rétt á (Barnaheill, e.d). 

 

Hvaða þjónusta stendur systkinum barna með sérþarfir til boða? Eru þau börn sem taka 

þátt í Systkinasmiðjunni betur stödd gagnvart samfélaginu heldur en þau sem nýta sér 

ekki þjónustu Systkinasmiðjunnar? 

 

Í þessari ritgerð munum við leitast við að fá svör við þessum spurningum, og kynnast 

viðhorfum nokkurra barna til systkina sinna sem eru með sérþarfir. Við ætlum að skoða 
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hver réttur þessara barna er í samfélaginu . Einnig skoðum við þá þjónustu sem 

systkinum barna með sérþarfir stendur til boða, og þá sérstaklega Systkinasmiðjuna.   

 

Þegar kom að því að velja umfjöllunarefni í lokaritgerð okkar kom margt til greina. Að 

lokum ákváðum við að fjalla um málefni systkina barna með sérþarfir þar sem það er 

eitthvað sem brýnt er að fjalla um. Við höfum heyrt að systkini barna með sérþarfir séu í 

rauninni týndu börnin í fjölskyldunum. Hætta er á að þau fái ekki að njóta sín eins og 

skildi þar sem þau falla oft í skugga systkini síns með sérþarfir. Þau þurfa styrkt aðhald 

og fræðslu og þar kemur Systkinasmiðjan sterk inn.  

 

Okkar reynsla er að almenningur þekkir ekki mikið til Systkinasmiðjunnar og því lá beint 

við að tengja lokaverkefni okkar við hana. Okkur fannst fróðlegt að vita hvort einhver 

munur væri á þeim sem nýta sér Systkinasmiðjuna og þeim sem nýta sér hana ekki.  

Þær niðurstöður gætu komið sér vel fyrir okkur í framtíðinni sem fagmenn vegna þess að 

það er mikilvægt fyrir okkur að geta leiðbeint fjölskyldum barna með sérþarfir um hvað er 

í boði og hvert er hægt að leita. Þess vegna er gott fyrir okkur að þekkja þá starfsemi 

sem fer fram innan Systkinasmiðjunnar.  

 

Ritgerðin skiptist í rauninni í tvo hluta, fræðilegan hluta og viðtalshluta. Í fræðilega 

hlutanum fjöllum við um fjölskyldur og fjölskyldutengsl og hvaða áhrif það hefur þegar 

barn með sérþarfir fæðist. Einnig komum við inn á réttindi barna, hvort sem barnið hefur 

sérþarfir eða ekki. Við munum skoða þá þjónustu sem er í boði fyrir þessi systkini á 

landsbyggðinni.  

Í viðtalshlutanum munum við tala við nokkur systkini barna með sérþarfir. Við skiptum 

þeim í tvo hópa. Annar hópurinn hefur sótt Systkinasmiðjuna en hinn ekki og munum við 

bera saman svör þeirra til að sjá hvort það er munur á hvernig þau upplifa að eiga 

systkini með sérþarfir.   

 

Það er ósk okkar að þetta verkefni eigi eftir að gagnast almenningi og opna umræðu í 

samfélaginu. Við vonum að það veki fólk til umhugsunar um að systkini barna með 

sérþarfir skipta máli. Það er mikilvægt að opna þá umræðu þar sem þessi börn hafa 
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stundum gleymst eða fallið í skugga annarra fjölskyldumeðlima. Þau þurfa á því að 

halda að hlúð sé að þeim og þeim hjálpað við að skilja sérþarfir systkina sinna. Það á 

ekki að vera neitt launungarmál þegar barn með sérþarfir fæðist inn í fjölskyldu. Við 

erum eins misjöfn og við erum mörg og eigum jafnan rétt á að tjá líðan okkar og 

tilfinningar, hvort sem þær eru góðar eða slæmar. 

 

Verkefnið okkar skiptist í 5 kafla.  

Í 1. kafla munum við fjalla um fjölskylduna og fjölskyldutengsl með áherslu á 

systkinasambönd. 

2. kafli fjallar um það þegar systkini með sérþarfir fæðist. Við segjum frá tengslum 

fatlaðra og ófatlaðra systkina og hvort aldurs- og kynjamunur skipti einhverju málið í 

samskiptum þeirra á milli. Einnig komum við inn á niðurstöður fyrri rannsókna á þessum 

málum.  

Í 3. kafla tölum við um úrræði fyrir systkini barna með sérþarfir. Við byrjum á að fjalla 

aðeins um lagalegt umhverfi sem tengist þeim en síðan tölum við um systkinasmiðjur og 

hlutverk þeirra. 

4. kafli byggist á könnun okkar, hvernig við vinnum hana, tilgangi og markmiði hennar. 

Við kynnum einnig til sögunnar viðmælendur okkar og hvernig við völdum þá. 

Í 5. kafla er svo úrvinnsla og niðurstöður á könnuninni okkar. Við túlkum svör 

viðmælenda okkar og berum þau saman, bæði við niðurstöður fyrri rannsókna, sem og 

við hvert annað.  
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1.Kafli 
 

Fjölskyldan 
 
Fjölskyldan er sú eining sem mótar ungviðið mest, flytur reynslu, venjur og gildi milli 

kynslóða. Því er fjölskyldan eins og stofnun og að henni þarf að hlúa.. 

Fjölskyldustofnunin stendur í miðjum sviptingum milli þess gamla og nýja og berst við að 

halda velli. Hlutverk og ímyndir riðlast og óöryggi ríkir um umönnun og aðhald barna og 

unglinga (Sigrún Júlíusdóttir 2001). 

Shaffer og Kipp tala um að minnsta kosti þrenns konar fjölskyldumynstur. Fjölskylda eru 

tvær eða fleiri manneskjur sem tengjast til dæmis í gegnum fæðingu, giftingu eða 

ættleiðingu. Þær tengjast tilfinningaböndum og hafa skyldum að gegna gagnvart hverri 

annarri. Kjarnafjölskylda er eiginkona/móðir, eiginmaður/faðir og börn þeirra. 

Stórfjölskylda er hópur blóðskyldra ættmenna úr fleiri en einni kjarnafjölskyldu (afar, 

ömmur, frændur og frænkur), sem búa saman (Shaffer og Kipp, 2007) 

 

Nútímafjölskyldan 
 
Fjölskyldulíf snýst í dag bæði um djúpar tilfinningar og skipulag í veröld sem er oft hröð 

og full streitu. Þetta getur valdið mótsögn því að annars vegar er reynt að byggja grunn 

með samfelldu öryggi og ró en hins vegar er erill hversdagslífsins. Faðirinn er ekki 

lengur í hlutverki þess sem vinnur fyrir heimilinu á meðan móðirin sér um heimilið og 

barnauppeldið. Núna vinna orðið báðir foreldrar úti og börnin eru mikið í einhvers konar 

dagvistun utan heimilis. Áður var það faðirinn sem stóð fyrir það verklega og móðirin fyrir 

það tilfinningalega. Núna eru oftast báðir foreldrarnir jafn virkir í hvoru tveggja 

(Jørgensen, 1999). 

 

Við teljum að í dag sé svo mikill hraði á öllu að fjölskyldan gefi sér ekki alltaf tíma til 

samveru. Foreldrarnir vinna oftast báðir úti þannig að börnin alast upp að miklu leyti hjá 

dagmæðrum, í leikskólum og annars konar dagvistun. Oft hafa börnin í dag ekki eins 
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greiðan aðgang að ömmum og öfum. Þau eru oft í vinnu eða farin að sinna 

áhugamálum. Hraðinn í þjóðfélaginu í dag er orðinn meiri og um leið gerir samfélagið 

meiri kröfur til þátttöku foreldra. Þetta er eitthvað sem við unga fólkið þyrftum verulega 

að hugsa um, hvort þessi þróun sé sú sem við viljum fyrir börnin okkar  

 

Í lögum um leik- og grunnskóla er tekið fram að stjórnendum sé skylt að stuðla að góðu 

samstarfi milli foreldra og skóla og æskilegt sé að hafa foreldrafélög til að efla þessi 

tengsl(Lög um leikskóla nr. 78/1994, Lög um grunnskóla nr. 66/1995). Krafan í 

þjónustuúrræðum gerir ráð fyrir þátttöku foreldra í skólastarfinu. Í dag eru báðir 

foreldrarnir í flestum tilvikum að vinna utan heimilis og ætlast er til að báðir aðilar taki 

sem virkastan þátt í skólastarfinu.   

  

Einnig er ætlast til að foreldrar komi meira að félagslífi og tómstundum barnanna. Við 

höldum því þó fram, að þrátt fyrir hraðann í samfélaginu þá gefi foreldrar sér tíma til að 

sinna tómstunum og áhugamálum barna sinna. En hins vegar gefst ekki alltaf tími til að 

sinna því sem skyldi. Þetta er enn mikilvægara fyrir systkini barna með sérþarfir þar sem 

þau þarfnast þess að fá að hafa foreldranna út af fyrir sig utan heimilisins á þeirra 

forsendum og að athygli foreldranna beinist óskipt að þeim.   

 

„... Börn eru ekki smækkuð mynd af fullorðnum. Sálrænir eiginleikar þeirra eru ólíkir 

eiginleikum fullorðinna. Hegðun barna er önnur og þau skilja og bregðast öðruvísi við en 

fullorðnir. Börn gera kröfur til að foreldrarnir sinni þeim og uppfylli hinar ýmsu þarfir 

þeirra... “ (Álfheiður Steinþórssóttir og Guðfinna Eydal, 1995:22). 

 

Við erum sammála því að börn geri kröfur til foreldra sinna, það er réttur þeirra. Við 

teljum það jákvæða þróun að báðir foreldrar séu virkir þátttakendur í því sem viðkemur 

börnum þeirra, hvort sem það snýr að skólastarfi, félagsmálum eða tómstundum. Þetta 

leiðir, að okkar mati, til nánari sambands milli barna og foreldra. Auðvitað eru 

fjölskylduaðstæður mjög mismunandi og í sumum tilvikum hafa foreldrar ekki tök á því 

að sinna börnum sínum sem skyldi, vegna vinnu eða annarra ástæðna.  
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Systkinasambönd 
 
Samband systkina er með sterkustu og langlífustu tengsla sem börn og fullorðnir upplifa. 

Bræður og systur eyða yfirleitt meiri tíma hvert með öðru heldur en með foreldrum 

sínum. Á þetta ekki eingöngu við um barnæsku þeirra , heldur allt lífið. Systkinasambönd 

breytast eftir því sem árin líða og það er ekki til nein uppskrift um hvernig 

systkinasambönd eiga að vera því þau eru jafn misjöfn og þau eru mörg. Traustustu 

systkinasamböndin myndast þegar systkini eru nálægt hvort öðru í aldri, af sama kyni 

eða þegar þau eru samrýmd í því sem þau taka sér fyrir hendur. Sambönd á milli 

systkina eru ekki alltaf ánægjuleg. Systkinasambönd geta verið ástrík og hlý en einnig 

neikvæð og spennuþrungin. Þar af leiðandi geta systkinasambönd verið uppspretta bæði 

hamingju og sársauka (Harris, 1994:8-9). 

 

Gott samband milli systkina er eitt það mikilvægasta sem til er að okkar mati, þar sem 

systkinasambönd vara lengst allra sambanda á ævi okkar. Þegar foreldrarnir eru ekki 

lengur til staðar eru það systkinin sem standa manni næst og þess vegna er mikilvægt 

að reyna að rækta gott systkinasamband.  

 

Margt breytist þegar nýtt barn fæðist inn í fjölskyldu. Samband eldra barnsins við 

foreldrana breytist þar sem núna þarf að deila athyglinni með nýja barninu.  

Börnin sem fyrir eru þurfa á stuðningi og hughreystingu að halda, fullvissu um að þau 

séu ennþá elskuð, virt og sérstök, um leið og þau læra að lifa með nýja 

fjölskyldumeðliminum (Harris, 1994:10). 

 

Hlutverk systkina  - aldurs- og kynjamunur 
 
Fjölskyldan mótar barnið mest, hún er með frá byrjun og meðlimir hennar deila upplifun 

og minningum alla ævi. Hvert barn fær hlutverk innan fjölskyldunnar, þótt 

fjölskyldumeðlimirnir geri sér í rauninni ekki grein fyrir því. Elstu börn eru í rauninni 

tilraunaeintök, á þeim læra foreldrarnir hlutverk sitt. Þeirra hlutverk er að standa sig og 

uppfylla þær kröfur sem gerðar eru til þeirra. Þau þurfa oft að bera ábyrgð á yngri 



Kennaraháskóli Íslands                                                        Lokaverkefni til BA prófs 
__________________________________________________________________ 
 

 

Álfheiður Viðarsdóttir  Helena Byron Magnúsdóttir 
11 

systkinum og læra þar af leiðandi að leiðbeina (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna 

Eydal, 1995:129-130). 

Í augum foreldra og fjölskyldna frumburða er allt merkilegt sem þeir taka sér fyrir hendur. 

En þeir vekja ekki aðeins athygli, heldur eru þeir einnig óspart hvattir til dáða, enda eru 

þeir oft fljótir til máls og að fara að ganga. Það er athyglin frá öðrum í fjölskyldunni sem 

verður að nokkurs konar hvatningu fyrir þau sem leiðir til þess að frumburðir tileinka sér 

þroskað viðmót fullorðnu fyrirmyndanna í kring um sig. Mörg elstu systkini eru sammála 

um að þau hafi fengið meiri aga heldur en systkinin sem komu á eftir, enda er það oft 

þannig að foreldrarnir slaka á reglum sínum með hverju nýju barni (Leman, 1987: 34-

41). 

Miðbörn taka mið af eldra systkini og stundum myndast samkeppni á milli þeirra. Þau 

þurfa oft að sanna sig þar sem athyglin beinist oft meira að elsta og yngsta systkini 

(Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995:129-130). 

Yngsta barnið verða stundum háð hinum fjölskyldumeðlimunum, enda vant því að 

ráðskast sé með það af öllum frá fyrstu tíð. Það vill síður taka ábyrgð og beitir ýmsum 

aðferðum til að fá sínu fram.  

Ef eitt systkina er fatlað eða veikt tekur það oft við hlutverki yngsta systkinis og 

hlutverkaskipanin breytist þannig að þau yngri verða eins og í hlutverki umhyggjusamra 

eldri systkina (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995:129-130). 

 

Eftir að hafa rýnt í þessar heimildir um systkinaröð sjáum við að það sem við höfum 

upplifað sjálfar í okkar fjölskyldum er í takt við þessar upplýsingar. Mestu kröfurnar eru 

gerðar til elstu systkinanna á meðan þau yngri komast upp með miklu meira út frá 

mildara uppeldi. Við höfum líka tekið eftir að það er munur milli kynja þegar kemur að 

ábyrgð, hvort sem um er að ræða gagnvart yngra systkini  eða þegar upp koma 

erfiðleikar í fjölskyldunni. Það er gamla sagan, stelpurnar eru oft  ábyrgðarfyllri og sýna 

frekar tilfinningar sínar á meðan strákarnir eru harðari af sér og lokaðri.   
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2. kafli 
 

Að eignast systkini með sérþarfir 
 
Lobato segir að aldursmunur skiptir máli. Margt bendir til þess að aðlögun barna að lífi 

með systkinum með sérþarfir verði auðveldari eftir því sem fleiri ár eru á milli þeirra. 

Foreldrar og systkini hafi þá haft ákveðinn tíma til aðlögunar að hinum miklu breytingum 

sem fæðing barns með sérþarfir hefur í för með sér (Lobato, 1990:56).  Niðurstöður 

rannsókna benda til að eldri systur og yngri bræður séu talin vera viðkvæmust gagnvart 

erfiðleikum við að aðlagast sérþörfum systkina sinna. Einnig er  bent á að tengsl aldurs 

og kyns séu flókin, ekki sé nákvæmlega ljóst í hverju þau felist og þau eigi sér heldur 

ekki alltaf stað (Harris, 1994:14) 

 

Áhrif sérþarfanna á önnur systkini 
 
Þegar kemur í ljós að barnið hefur sérþarfir hefur það ekki aðeins áhrif á foreldra, heldur 

alla fjölskylduna. Systkini barna með sérþarfir vilja stundum gleymast í fjölskyldunni. 

Börnin verða þess oft vör að foreldrarnir eru örvinlaðir vegna barnsins með sérþarfirnar. 

Þau geta því reynt að haga sér eins og þau halda að foreldrarnir óski og láta ekki í ljós 

tilfinningar sínar. Þetta getur valdið þeim tilfinningalegum vanda og getur orðið til þess 

að þau ræði ekki sín mál við foreldrana. Þeim finnst foreldrar sínir hafa of mikið að gera 

vegna  systkinis þeirra og vilja ekki leggja meira á þá. Álag á systkini vegna barnsins 

með sérþarfirnar getur orðið mikið, ekki síður en á foreldrana. Oft eru gerðar meiri kröfur 

til systkinanna en þau ráða við. Þau mega til dæmis ekki láta í ljós fullkomlega eðlilegar 

tilfinningar eins og reiði og öfund. Flest börn finna til reiði gagnvart systkini sínu þegar 

þeim finnst systkinið fá meiri athygli frá foreldrum og getur borið meira á því þegar 

systkinið er með sérþarfir (Wilhelm Norðfjörð: 1994:212; Harris, 1994:13 og 17; Holmsen 

og Ulseth, 1988:35). 
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Það er mikið álag sem fylgir því þegar barn innan fjölskyldunnar greinist með sérþarfir. 

Það er hætta á því að systkini barna með sérþarfir falli í skugga barnsins með 

sérþarfirnar og að þarfir systkinanna sitja á hakanum þegar kemur að þjónustu, 

umönnun og tjáningu tilfinninga.  

 

Það segir í lögum um leikskóla að þau börn sem eiga við einhvers konar erfiðleika að 

stríða, svo sem tilfinningalega og félagslega, eigi rétt á sérstakri aðstoð undir 

handleiðslu sérfræðinga (Lög um leikskóla).  

Það er nauðsynlegt að systkini barna með sérþarfir fái fræðslu um sérþarfir systkina 

sinna. Einnig að þau fái alla þá þjónustu sem völ er á til að létta undir með þeim þegar 

kemur að því að skilja og lifa sem eðlilegustu lífi með systkinum með sérþarfir. Gott 

samstarf milli fagaðila, foreldra og systkinanna er grundvöllur þess að allir geti lifað sem 

eðlilegustu lífi og fái tækifæri til að njóta sinnar sérstöðu og hæfileika.  

 

Rannsóknir tengdar systkinum barna með sérþarfir 
 
Það eru ekki til neinar íslenskar rannsóknir um systkini barna með sérþarfir. Það er 

hópur sem þarft er að skoða nánar og nauðsynlegt að huga að velferð þeirra, jafn vel og  

einstaklingunum með sérþarfir. Við höfum ekki fundið neinar heimildir sem tengjast þeirri 

þjónustu sem systkini barna með sérþarfir fá, fyrir utan Systkinasmiðjuna, en ekki hafa 

verið gerðar neinar rannsóknir sem henni tengjast. Það hafa verið gerð nokkur 

lokaverkefni tengdar systkinum barna með sérþarfir. Við skoðuðum þau og komumst að 

því að ekkert þeirra fjallar beint um áhrif Systkinasmiðjunnar á þá sem sækja hana og 

hlutverk hennar. 

 

Það hafa verið gerðar erlendar rannsóknir um systkini fatlaðra barna og munum við fjalla  

um eina nýlega rannsókn þar sem komið var inn á hversu mikilvægur stuðningur 

fagmanna er, hvort sem það er innan systkinasmiðja eða annars staðar.  
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Rannsókn Peter Burke 
 
Peter Burke gerði rannsókn sem fjallaði um systkini barna með sérþarfir. Rannsókn hans 

byggðist á spurningarlistum sem hann lagði fyrir systkini barna með sérþarfir og foreldra 

þeirra. Spurningarlistarnir voru síðan bornir saman og unnið úr niðurstöðum þeirra.  

 

Í rannsókninni kom hann inn á mikilvægi þess að systkini barna með sérþarfir mættu 

ekki gleymast þegar talað er um fjölskyldur barna með sérþarfir. Það vill svo til að þau 

gleymast oft á tíðum, þar sem athygli foreldranna beinist oft meira að systkininu með 

sérþarfirnar. Því þurfa þau að fá að tjá sig og tilfinningar sínar, og oft meira en ella. Það 

er eðlilegt að finna meðal annars til reiði, sektarkenndar og afneitunar og það er mjög 

mikilvægt að þau geti fengið að vinna úr þessum tilfinningum á jákvæðan hátt, bæði með 

aðstoð frá fagaðilum og með samvinnu innan fjölskyldunnar. 

 

Hann talar eining um mikilvægi systkinasmiðja. Reynsla þátttakenda í rannsókn Burke 

var í öllum tilfellum jákvæð og voru allir sammála um mikilvægi þess að eiga möguleika 

á að nýta sér þjónustu systkinasmiðja til að styrkjast og kynnast öðrum í þeirra sporum.  

 

Niðurstaðan úr rannsókninni er sú að það er mikilvægt að leyfa börnun að vera börn og 

gæta þess að þau taki ekki hlutverk foreldra sinna of mikið að sér. Þau eru ekki 

uppalendur. Þarfir þessara systkina eru misjafnar og þau þurfa að fá tækifæri til að 

upplifa sína drauma og væntingar til jafns við jafnaldra sína án þess að þurfa að standa í 

skugganum af systkinum sínum með sérþarfirnar. Það er því mikilvægt að fræða þau um 

sérþarfir systkina þeirra frá upphafi, þannig ná þau betri heildarskilningi á systkinum 

sínum og hegðum þeirra. Einnig kemur það í veg fyrir ranghugmyndir og hræðslu þeirra í 

garð systkina sinna. Það er lögð áhersla á hversu mikilvægt það er að samstarf milli 

foreldra og fagaðila, að ógleymdum systkinunum sé gott og traust. Þannig nær 

fjölskyldan bestum  árangri (Burke, 2004). 

 

Við erum sammála niðurstöðum rannsóknar Burke með það að systkini barna með 

sérþarfir þurfa að fá útrás fyrir tilfinningar sínar og þau hafa rétt á því að hafa skoðanir.  
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Einnig er nauðsynlegt að uppfræða þau eins vel og hægt er um sérþarfir systkina sinna 

og það er engin skömm að því að finna til neikvæðra tilfinninga. Þau þurfa að vita að það 

eru ekki allir eins. Gott samstarf fagaðila og fjölskyldunnar gegnir mikilvægu hlutverki 

þegar kemur að fræðslu og umönnun þessara barna. Það þarf að byggja upp sjálfstraust 

þeirra og sjálfsmynd til að gerir þeim kleift að lifa góðu lífi.  
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3. kafli 

 

Úrræði fyrir systkini barna með sérþarfir 
 
Mannréttindi eiga við um alla. Þau fela í sér að allir eiga rétt á að njóta sömu réttinda og 

virðingar. Alþjóðleg mannréttindi snúast um borgaraleg, stjórnmálaleg, efnahagsleg, 

félagsleg og menningarleg réttindi. Þau fjalla um afnám alls kynþáttamisréttis og allrar 

mismununar gegn konum  og börnum (Utanríkisráðuneytið, e.d). 

 

Lagalegt umhverfi  
 
Samkvæmt Friðriki Sigurðssyni, framkvæmdarstjóra Þroskahjálpar, er réttindagæsla 

sem er almenns eðlis þau réttindi sem bundin eru í lög og kemur fram í til dæmis 

mannréttindasáttmálum, stjórnarskrám og lögræðislögum. Sértæk réttindagæsla aftur á 

móti er ákvæði innan almennra laga og kemur meðal annars sem sér lög um 

réttindagæslu, lög sem banna mismunun gagnvart fötluðum og sérstök lög vegna 

sérstakrar áhættu, þ.e lög sem varða þá hópa sem eru í áhættu vegna ýmissa 

mannréttindabrota, svo sem börn og aldraðir (Friðrik Sigurðsson, munnleg heimild, 13. 

september 2007). 

 

Barnasáttmáli Sameinuðu Þjóðanna segir að foreldrar eigi skyldum að gegna gangvart 

börnum sínum. Foreldrarnir bera sameiginlega ábyrgð og þeir eiga að hafa í huga, 

hverju sinni, það sem barninu er fyrir bestu. Þessi skylda felst í leiðsögn, upplýsingu og 

handleiðslu.   

Barnið sjálft hefur líka rétt á því að mynda eigin skoðanir, láta þær í ljós og miðla sjálft 

þekkingu sinni áfram, miðað við aldur og þroska .  

Samfélagið ber svo ábyrgð á því að allt gangi upp og að barnið, þar af leiðandi 

fjölskyldan, fái þá þjónustu sem þau eiga rétt á (Barnaheill, e.d). 
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Barnasáttmálinn var samþykktur á allsherjarþingi Sameinuðu þjóðanna haustið 1989 og 

staðfestur fyrir Íslands hönd árið 1992. Hann er samþykktur sem alþjóðalög og hann 

felur í sér full mannréttindi allra barna (Barnaheill, e.d). 

 

Samkvæmt 12. grein laga um félagsþjónustu sveitarfélaga nr 40/1991 ber 

sveitarfélögunum skylda til að veita íbúum alla nauðsynlega þjónustu og aðstoð. Þeim er 

skylt að bæta úr vanda þeirra og tryggja að þeir komist ekki í þá aðstöðu að geta ekki 

ráðið fram úr málum sínum sjálfir. Einnig ber sveitarfélögunum að sjá til þess að allar 

fjölskyldur geti séð fyrir sér og sínum (Lög um félagsþjónustu sveitarfélaga nr 40/1991). 

 

Félagsþjónusta 
 
Í markmiðalýsingu laga um félagsþjónustu kemur fram að samfélagið hefur skyldum að 

gegna gagnvart einstaklingum þess. Það kann að þurfa að grípa til ráðstafanna til að 

tryggja afkomu þeirra þannig að grundvallarþörfum í félagslegu og efnalegu tilliti sé 

fullnægt. Til hliðar við félagþjónustulögin gilda ýmis sérlög t.d. um aldraða, málefni 

barna, félagslega ráðgjöf og fatlaða (Bragi Guðbrandsson 1991). Sérlögin tryggja 

minnihlutahópum aukin réttindi sniðin að þeirra sérþörfum, hagsmunum og þeim eru 

tryggð lífsgæði. Áhersla er lögð á að velferðarsjónamið sitji í fyrirrúmi, að komið sé til 

móts við ólíkar þarfir einstaklinga og hópa þannig að stuðlað sé að jöfnuði og bættum 

lífsgæðum (Bragi Guðbrandsson, 1993). 

 

Þjónusta við fjölskyldur barna með sérþarfir 
 
Í fyrstu grein í reglugerð um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur fatlaðra nr. 155/1995 

segir að svæðisskrifstofur eigi að veita fjölskyldum fatlaðra barna faglega þjónustu, 

ráðgjöf og leiðbeiningar.  

Til er þingsályktun frá 1997 um mótun opinberrar fjölskyldustefnu og aðgerðir til að 

styrkja stöðu fjölskyldunnar. Þar segir að fjölskyldulífið eigi að veita öllum, og þá 

sérstaklega börnum, öryggi og tækifæri til að þroska eiginleika sína. Það þarf að taka 
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mið að þörfum hverrar fjölskyldu þegar þjónustan er skipulögð. Til þess á að stofna 

fjölskylduráð (Alþingi, 1997). 

Fjölskylduráð var stofnað 1998, eftir að þessi þingsályktun var samþykkt. Fjölskylduráð 

starfar undir Félags- og Tryggingamálaráðuneytinu og felst hlutverk þess meðal annars 

í: 

- Að veita stjórnvöldum og sveitarfélögum ráðgjöf, setja fram tillögur og annast 

framkvæmdaráætlanir í hinum ýmsu fjölskyldumálum.  

- Að veita upplýsingar til fjölskyldna um mismunandi aðstæður og opna umræður um 

mismunandi málefni fjölskyldna. 

- Að hvetja til aðgerða á sviði fjölskyldumála og stuðla að bættum hag íslenskra 

fjölskyldna (Fjölskylduráð, e.d). 

 

Sveitarfélögin starfa samkvæmt fyrirfram ákveðnum gildum sem Fjölskylduráð setur. 

Fjölskylduráð mælir með því að sveitarfélögin setji sér skýr meginmarkmið. Síðan er það 

undir hverju og einu sveitarfélagi að útfæra framkvæmdaráætlanir sem viðkoma hverjum 

málaflokki með það að sjónarmiði að ná þessum settu markmiðum (Fjölskyldustefna, 

2001). 

 

Við ákváðum að afla okkar nánari upplýsinga um Fjölskylduráð þar sem okkur var bent á 

að athuga betur starfsemi þess. Það hafa ekki margir heyrt um Fjölskylduráð og því 

höfðum við samband við Ráðuneytið. Þar var okkur tjáð að Fjölskylduráð væri ekki 

starfandi lengur, reyndar hefði það aðeins starfað í nokkra mánuði.   

Þetta finnst okkur athyglisvert þar sem þessi hugmynd um fjölskylduráð er mjög góð 

hvað varðar þjónustu við fjölskyldur barna með sérþarfir. Það að hafa ráð sem sérhæfir 

sig í yfirumsjón með ráðgjöf, fræðslu og stuðningi til fjölskyldna og að þeim sé fylgt eftir 

er að okkar mati mjög jákvætt.  

Við athuguðum stefnu nokkurra sveitarfélaga í þessum málum og svo virðist sem þau 

séu misvirk þegar kemur að fjölskyldumálum, kannski vegna þess að það vantar 

yfirumsjónina. Þó teljum við að hverju máli sem kemur upp sé sinnt eftir bestu getu 

viðkomandi aðila.  
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Á heimasíðu Félags- og Tryggingamálaráðuneytisins er sérstaklega fjallað um 

fjölskylduráð og starfsemi þess. Miðað við þær upplýsingar er eins og þessi starfsemi sé 

ennþá virk og að okkar mati eru það villandi upplýsingar.  

Þetta vekur upp margar spurningar hjá okkur. Hvers vegna starfaði þetta ráð í svo 

skamman tíma? Var ekki grundvöllur fyrir þessari þjónustu? Hver er tilgangurinn með að 

samþykkja þingsályktun og byggja svo ekki starfsemina almennilega upp? Við fengum 

engin svör við þessum spurningum okkar, en það væri vert að skoða þessi mál frekar.   

 

 

Þjónusta á milli landshluta 
 
Okkur langaði að vita hvort einhver munur væri á þeirri þjónustu sem systkini barna með 

sérþarfir eru að fá á milli landshluta. Við sendum bréf (sjá fylgiskjal 1) á allar helstu 

svæðisskrifstofur og nokkur stór sveitafélög og báðum um upplýsingar um það hvort og 

hvernig systkini barna með sérþarfir fengu fræðslu og stuðning. Við spurðum einnig 

hvort Systkinasmiðjan væri inni í þjónustuúrræðum þeirra.   

 

Varðandi það hvers konar stuðning og fræðslu er boðið upp á er í flestum tilvikum ekki 

um skipulagða þjónustu eða fræðslu að ræða. Þó er boðið upp á viðtöl við fagaðila og 

greiður aðgangur er að hvers konar bókum og greinum. Í mörgum tilvikum er líka bent á 

Systkinasmiðjuna, en þá er það undir viðkomandi fjölskyldu komið hvort systkinið sæki 

þá þjónustu. Systkinasmiðjan hefur ekki verið með námskeið alls staðar, en þegar sóst 

er eftir systkinanámskeiðum hefur hún komið á staðinn og verið með helgarnámskeið. Í 

einu sveitarfélagi er málum þannig háttað að deildastjóri málefna fatlaðra þekkir vel til 

Systkinasmiðjunnar og því er greiðari aðgangur að upplýsingum um hana þar. Foreldrar 

og systkini fá því oft mikinn stuðning og fræðslu í formi viðtala þar og oft er viðtölunum 

fylgt eftir eða þegar þurfa þykir. Hjá þessu sveitarfélagi var á dagskrá að halda 

Systkinasmiðjunámskeið. Þetta var eina sveitarfélagið sem talaði sérstaklega um að 

munur væri á börnum sem sækja Systkinasmiðjunna og þeim sem gera það ekki. 

Sérstaklega var talað um betri samskipti við fjölskylduna og systkinið með sérþarfirnar. 
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Miðað við þau svör sem við fengum eru systkini barna með sérþarfir hvött til að sækja 

þjónustu Systkinasmiðjunnar. Oft koma þau um langan veg til Reykjavíkur til að sækja 

námskeiðin, þar sem þau eru ekki eins reglulega í boði úti á landsbyggðinni. Einnig kom 

fram að í sumum sveitarfélögum hafi börnin frekar viljað sækja þjónustu til Reykjavíkur, 

þar sem þeim finnst þægilegra að vera í hópi þar sem þau þekkjast ekki og geta því 

ófeimin tjáð tilfinningar sínar. Í sumum tilvikum virðist eftirspurn eftir þjónustu ekki 

nægileg til að halda systkinanámskeið og stundum, þótt viljinn sé fyrir hendi, er ekki 

alltaf nægur mannafli til að sinna allri þeirri þjónustu sem óskað er eftir. Það kom líka 

fram að ekki er áætlað að halda sérstaka systkinafræðslu eða námskeið á næstunni. 

Nefndu sumir skort á fjármagni á meðan aðrir töluðu um áhugaleysi eða að ekki væri 

ennþá búið að ræða það. Við sáum einnig að sumar svæðisskrifstofur vilja ekki bera 

ábyrgðina og vísa til annarra fagaðila og segja að það sé á ábyrgð sveitarfélaganna að 

veita fræðslu og stuðning til þessa hóps. 

 

Það var athyglisvert hversu mikið var talað um að ekki væri mikill áhugi foreldra á að 

börnin fengju þjónustu Systkinasmiðjunnar þrátt fyrir að oftast eru það sálfræðingar og 

fagaðilar sem sjá þar um fræðslu og þjónustu Það vakti hjá okkur spurninguna hvort 

Systkinasmiðjan væri nógu vel kynnt og hver tilgangur hennar væri.. Okkur datt í hug 

hvort ekki væri hægt að vera með fræðslu um þjónustu við systkini barna með sérþarfir 

inn í skólastarfinu. Ef til vill með því að halda námskeið í skólanum, þar sem almenn 

fræðsla væri um sérþarfir og þá þjónustu sem er í boði þar að lútandi. 

Samkvæmt lögum ber sveitarfélögum skylda til að veita allri fjölskyldunni stuðning og 

teljum við að reynt sé eftir fremsta megni að koma til móts við þarfir allra (Lög um 

félagsþjónustu sveitarfélaga).  

 

Þær svæðisskrifstofur sem vísuðu á aðra staði segja á heimasíðu sinni að hlutverk 

þeirra sé  ekki einungis að veita einstaklingnum með sérþarfirnar þjónustu og 

upplýsingar, heldur líka fjölskyldum þeirra. Þetta finnst okkur orka tvímælis þar sem það 

virðist sem systkini barna með sérþarfir séu, miðað við svörin sem við fengum, ekki hluti 

af fjölskyldunni heldur eru það aðallega foreldarnir sem fá upplýsingar og þjónustu.   
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Systkinasmiðjur 
 
Systkini barna með sérþarfir hafa setið svolítið á hakanum þegar talað er um fjölskyldur 

og þjónustu þeim til handa. Með aukinni umræðu í samfélaginu upp á síðkastið fer rödd 

systkinanna þó að heyrast og komið er meira til móts við þarfir þeirra. Systkinasmiðjan 

og jákvæðar umræður um hana eiga þar stóran þátt.   

 

 

Donald Meyer er einn stofnanda svokallaðra systkinasmiðja í Bandaríkjunum þar sem 

lögð er áhersla á að gefa systkinum fatlaðra barna tækifæri til að hittast, deila reynslu 

sinni og fá stuðning barna sem eru í sömu stöðu og þau sjálf þ.e. eiga fatlað systkini. 

Reynt er eftir fremsta megni að hafa systkinasmiðjurnar líflegar en stjórnendur þeirra 

gera sér grein fyrir því að systkinin hafa mikið fram að færa og það að vera systkini 

fatlaðs barns er ekki alltaf dans á rósum. Dagskrá systkinasmiðjanna samanstendur 

yfirleitt af fjölbreyttum leikjum, ýmiskonar fræðslu og skemmtilegheitum. Megináhersla 

þeirra er að gefa börnunum tækifæri til að eiga tíma fyrir sig og leyfa þeim að njóta sín í 

hópi barna sem skilja hvað best hvað þau eru að ganga í gegnum og hvernig það er að 

eiga fatlað systkini.  

 

Yfirlýst markmið systkinasmiðja er að: 

◊ Gefa systkinum fatlaðra barna tækifæri til að hitta aðra krakka í sömu stöðu í 

þægilegu og góðu umhverfi. 

◊ Gefa systkinum fatlaðra barna tækifæri til að deila gleði sinni og sorg sem fylgir 

því að eiga fatlað systkini. 

◊ Gefa systkinum fatlaðra barna tækifæri til að læra hvernig aðrir takast á við þá 

stöðu sem þau sjálf eru í. 

◊ Gefa systkinum fatlaðra barna tækifæri til að læra meira um þá fötlun sem 

systkini þess er með. 

◊ Gefur foreldrum og sérfræðingum tækifæri til að kynna sér betur þær áhyggjur 

sem systkini fatlaðra barna glíma við (Meyer, e.d.) 
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Íslenska Systkinasmiðjan  
 
Systkinasmiðjan er ætluð börnum á aldrinum 8-14 ára, en þó eru stundum gerðar 

undantekningar og yngri börn fá að vera með. Þau eiga það sameiginlegt að eiga 

systkini með sérþarfir, hvort sem þau eru langveik eða fötluð. Í þessum kafla  ætlum við 

að tala um hvað er gert í Systkinasmiðjunni, hver eru markmið hennar og hvað systkini 

barna með sérþarfir græða á því að sækja hana. 

Í rauninni má segja að systkini barna með sérþarfir hafi líka sérþarfir. Þau þurfa athygli, 

stuðning og tækifæri til að fá að vita að það eru fleiri sem standa í svipuðum sporum. 

Þau þurfa líka tækifæri til að tjá sig um aðstæður sínar og þroskast á jákvæðan hátt 

innan fjölskyldunnar.  

Í Systkinasmiðjunni er unnið út frá ákveðnum markmiðum. Fyrst og fremst fá börnin að 

kynnast öðrum í svipuðum aðstæðum og sjá þá að þau eru ekki ein. Þau fá tækifæri til 

að ræða saman á jákvæðan hátt um hvernig það er að eiga systkini með sérþarfir, auk 

þess sem þau læra meira um sérþarfir systkina sinna og hvernig þau geta tekist á við 

þær á jákvæðan hátt. Þau öðlast betra sjálfstraust og verða hæfari til að takast á við 

tilfinningar sínar gagnvart systkinum sínum og fjölskyldum. Upplýsingaflæði er 

mikilvægur þáttur í Systkinasmiðjunni þar sem systkinin fá nánari fræðslu um sérþarfir 

systkina sinna. Þau fá svör við þeim spurningum sem brenna á þeim og geta líka gefið 

öðrum systkinum svör og miðlað af sinni reynslu (Systkinasmiðjan, e.d). 

 

Byrjendanámskeið Systkinasmiðjunnar 
 
Við vorum svo heppnar að fá að vera með á byrjendanámskeiði Systkinasmiðjunnar sem 

haldið var helgina 22. – 24 febrúar 2008. Við vorum eiginlega eins og 

aðstoðarleiðbeinendur og tókum því fullan þátt í námskeiðinu. Þarna voru þrettán börn á 

aldrinum 7 – 13 ára, mjög fjölbreyttur hópur. Þau áttu systkini með ólíkar sérþarfir svo 

sem langveik, líkamlega fötlun og ADHD. Í byrjun voru þau feimin og héldu sig til hlés og 

sátu hvert í sínu horni. Það var því gott að geta hrist hópinn saman með skemmtilegum 
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og öðruvísi leikjum. Fyrstu leikirnir snérust um að læra nöfnin hvert á öðru og þjappa 

hópnum saman. Allir tóku virkan þátt og þau voru ótrúlega fljót að kynnast. Inn á milli var 

sest niður og talað saman. Þau ræddu um stöðu sína innan fjölskyldunnar, í skólanum 

og vinahópnum. Einnig ræddu þau um hvernig þau leysa erfið verkefni sem verða svo 

oft á vegi þeirra sem snúa að systkinunum og sérþörfum þeirra.   

Við settumst líka niður og hlustuðum á reynslusögur annarra systkina. Sögurnar má 

finna í bókunum Bræður og systur sem ritstýrt var af Annette Hames og Monicu 

McCaffrey og Með okkar augum – uppvöxtur með fötluðu systkini sem Donald Meyer 

ritstýrði. Sögurnar voru lesnar upp og síðan voru systkinin spurð hvort þau hefðu lent í 

þessum aðstæðum og hvað væri hægt að gera. Einnig voru lesin bréf til frú Ráðhildar. 

Frú Ráðhildi er hægt að finna inni á vef Systkinasmiðjunnar en hún er nokkurs konar 

íslensk útgáfa af fyrrnefndum bókum. Systkini barna með sérþarfir geta sent frú Ráðhildi 

bréf um það sem þeim liggur á hjarta varðandi sérþarfir systkina sinna, tilfinningar sínar 

og annað sem þeim liggur á hjarta. 

Krakkarnir gerðu líka ýmis verkefni þar sem þau þurftu að rýna í bæði sig sjálf og 

systkini sín. Þau þurftu til dæmis að skrifa niður í hverju þau væru góð eða slök  og 

hugsa svo um hvað systkini þeirra væru góð eða slök í. Þetta vakti þau til umhugsunar 

um að það er enginn góður í öllu, við erum eins misjöfn og við erum mörg. Þau gerðu 

sér grein fyrir því að systkini þeirra höfðu öll eitthvað sem þau gerðu vel, hvort sem það 

var að láta þau hlæja, taka myndir eða spila á gítar. Einn áhugaverður leikur var að setja 

sig í spor systkinis síns. Þá áttu þau að ræða það hvernig þau héldu að systkini þeirra 

hugsaði um þau og hvernig þeim liði að hafa þessar sérþarfir.  

Eitt verkefnið sem þau gerðu var að þau áttu að skrifa niður hvað þau myndu segja ef 

vinir þeirra myndu spyrja þau um Systkinasmiðjuna. Öll voru þau sammála um að það 

væri mjög gaman í Systkinasmiðjunni. Hér á eftir koma nokkur atriði sem þau minntust 

á. 

 „Við förum í leiki og borðum pizzu og nammi” 

 „Við erum að hafa það gaman saman” 



Kennaraháskóli Íslands                                                        Lokaverkefni til BA prófs 
__________________________________________________________________ 
 

 

Álfheiður Viðarsdóttir  Helena Byron Magnúsdóttir 
24 

 „Við kynnumst nýjum krökkum” 

 „Ég læri að umgangast fötluð börn” 

„Ég er búin að læra það að það eru fullt af krökkum sem líður alveg eins og mér” 

„Við erum að læra hvernig á að samgleðjast” 

 

Við getum ekki annað en stiklað á stóru um það sem fram fór á þessu námskeiði. Það 

tekur of langan tíma að tala um alla leikina og öll verkefnin sem farið var í en allt var 

þetta mjög áhugavert. Það sem skiptir meginmáli er að hvert og eitt barn fái að njóta sín 

sem best og fái tækifæri til að tjái sig á þann hátt sem því hentar best. Einnig er í boði 

framhaldanámskeið sem er nauðsynlegt þar sem á þessum námskeiðum myndast oft 

náin  vinatengsl sem gott er að viðhalda.  

Eitt verkefnið sem unnið var á þessu námskeiði var svo kallað Tilfinningaveggur. Þá 

fengu börnin blað þar sem þau áttu að skrifa niður hvað þau hefðu lært á námskeiðinu, 

hverjar væru tilfinningar þeirra í garð systkinis síns, og hvers þau óskuðu sér fyrir 

systkini sitt í framtíðinni. Við ætlum að láta fylgja nokkur svör sem okkur þótti 

athyglisverð. 

 „Ég óska að bróðir minn fái góða vinnu” 

 „Ég lærði að fleiri krakkar eiga sömu vandamál.  

„Elsku bróðir, ég veit að þú ert öðruvísi en ég en þú verður alltaf langbesti bróðir í 
öllum heiminum” 

„Ég myndi óska mér að allir í heiminum væru heilbrigðir” 

„Ég vildi að bróðir minn yrði hamingjusamur alla sína æfi” 

 

Eftir að hafa fengið að taka þátt í byrjendanámskeiði Systkinasmiðjunnar höfum við náð 

að skilja betur tilganginn með henni og hversu mikilvægu hlutverki hún gegnir fyrir 

systkini og fjölskyldur fatlaðra barna. Það var gaman að sjá hvað krakkarnir náðu fljótt 

saman og urðu góðir vinir á stuttum tíma. Þau voru feimin til að byrja með en í lokin sátu 

þau í fangi hvers annars og það var greinilegt að þau skynjuðu hvað það er mikilvægt að 
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hafa einhvern til staðar sem þekkir sömu tilfinningar og þau eru að upplifa og að þau 

standa ekki ein.  

 

4. kafli 
 

Könnunin okkar 
 
Markmið okkar með þessari könnun er að komast að því hvort einhver munur er á þeim 

systkinum barna með sérþarfir sem nýta sér þjónustu Systkinasmiðjunnar og þeim sem 

nýta sér hana ekki. Við höfum áhuga á að vita hvort þau systkini sem sækja 

Systkinasmiðjuna séu opnari gagnvart sérþörfum systkina sinna og eigi auðveldara með 

að tjá tilfinningar sínar gagnvart þeim. Okkur langar að vita hvort einhver munur er á 

framtíðarsýn þessara tveggja hópa og hvort Systkinasmiðjan eigi einhvern þátt í því að 

aðstoða þau við að móta sínar eigin hugmyndir um framtíð sína og systkina sinna.   

 

Við komum til með að taka einstaklingsviðtöl við systkinin sem við vinnum svo úr. 

Við leggjum upp með ákveðnar spurningar (sjá fylgiskjal 2) sem við höfum til hliðsjónar í 

viðtölum okkar, en mótum þær jafnframt af þeim svörum sem við fáum. Þessar 

spurningar verða að vera vel ígrundaðar til þess að þær þjóni þeim tilgangi sem þeim er 

ætlað, þ.e. að svörin við þeim varpi ljósi á mikilvægi þess að systkini barna með sérþarfir 

megi ekki gleymast þegar talað er um þjónustu við fjölskyldur.  

 

Siðferðileg atriði 
 
Við þurfum að hafa upplýst samþykki frá þeim sem taka þátt í rannsókninni og foreldrum 

þeirra (sjá fylgiskjal 3), þar sem þau eru öll undir 18 ára. Viðtölin verða afrituð á meðan 

unnið er úr þeim, en þeim verður svo eytt í lokin. Nafnleyndar og trúnaðar verður heitið 

við þátttakendur (sjá fylgiskjal 4). 
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Gagnaöflun 
 
Við höfum ástæðu til að ætla að hér á landi hafi ekki verið mikið rannsakað né skrifað 

um efni sem tengist systkinum barna með sérþarfir því takmarkað efni er til um 

rannsóknir á því. Í upphafi leituðum við eftir því hvort einhverjar rannsóknir hafi verið 

gerðar um þetta efni og komumst að því að eingöngu eru til á íslensku lokaverkefni úr 

Háskóla Íslands og Kennaraháskóla Íslands, ásamt erlendri rannsókn eftir Peter Burke. 

Einnig hefur nokkuð verið skrifað erlendis um systkini barna með sérþarfir og reyndum 

við að nýta okkur eitthvað af því til að dýpka skilning okkar á því hvernig áhrif það hefur 

þegar barn með sérþarfir fæðist inn í fjölskyldu.  

 
Við komum til með að taka átta einstaklingsviðtöl við systkini barna með sérþarfir. Hvert 

viðtal tekur um það bil hálfa klukkustund. Viðtölin snúa að systkinum barna með sérþarfir 

sem annars vegar nýta sér Systkinasmiðjuna og hins vegar þeirra sem gera það ekki.  

Viðtölin fara fram við sem eðlilegastar aðstæður til þæginda fyrir systkinið og reynum við 

að hafa spurningar okkar þannig að það valdi ekki óþægindum fyrir viðmælandann. 

Svörin berum við svo saman og reynum að átta okkur á hvort einhver munur sé á 

þessum börnum.   

 

Úrvinnsla 
 
Greining gagna verður í samræmi við þær aðferðir sem notaðar eru við gagnaöflunina. 

Öll viðtöl verða tekin upp og afrituð, þar næst greind í mynstur með hliðsjón af þáttum 

sem rannsókninni er ætlað að beinast að. Við úrvinnslu gagna verður gætt að því að 

ekki sé hægt að rekja svör til þátttakenda. Niðurstöður könnunarinnar munu svo birtast 

hér í þessu lokaverkefni. 
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Tilgangur 
 
Verkefnið er áhugavert því það hefur ekki verið kannað áður hvaða áhrif starf 

Systkinasmiðjunnar hefur eða hvort hún hefur áhrif. Það verður fróðlegt að sjá hvort 

einhver munur er á þeim sem sækja Systkinasmiðjuna og þeim sem gera það ekki. Við 

teljum fulla þörf á því að þetta sé kannað.  

 

Niðurstöðurnar úr þessari könnun ætti því að sýna fram á jákvæða nauðsyn 

Systkinasmiðjunnar. Það er gott að geta sýnt bæði foreldrum og þeim systkinum sem 

hingað til hafa ekki treyst sér til að mæta í Systkinasmiðjuna að það sem fer þar fram 

skilar góðum árangri.   

 

Rannsóknaraðferð 
 
Eftir vel ígrundaða vinnu varð niðurstaðan sú að rannsóknaraðferðin sem notuð verður 

er eigindleg rannsóknaraðferð. Eigindlegar rannsóknir byggja á því að hver og einn á 

sinn veruleika, sem er byggður í skynjun hvers og eins. Hér er einblínt á skilning og 

merkingin er byggð á munnlegri frásögn. Eigindlegar rannsóknir eru framkvæmdar í 

náttúrulegu umhverfi, ólíkt megindlegum rannsóknum þar sem aðstæðum er stjórnað og 

hagrætt. Í eigindlegum rannsóknum er mismunandi tilgangur tengdur við sérstakar 

spurningar og aðferðir við söfnun gagna og greiningu (McMillan, 2004). 

 

Við höfum farið í Systkinasmiðjuna og kynnt okkur aðstæður og er því um beina 

gagnaöflun að ræða. Við munum taka opin viðtöl við systkini barna með sérþarfir í þeirra 

eðlilega umhverfi, bæði þau sem hafa nýtt sér þjónustu Systkinasmiðjunnar og þau sem 

hafa ekki nýtt sér hana. Með því að vera með opin viðtöl í hlutlausu umhverfi teljum við 

okkur vera að ná eins skýrri mynd af raunverulegum aðstæðum og unnt er. Með þessari 

nálgun erum við að nota eigindlega aðferðafræði. Niðurstöður okkar úr munnlegum 

frásögnum fólks, spurningalistum, ásamt vettvangsathugunum gefur okkur vonandi 

nægar upplýsingar til að geta svarað rannsóknarspurningunni sem lagt er upp með.   
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Bakgrunnupplýsingar viðmælenda okkar 
 
Við höfðum samband við foreldra viðmælenda okkar í gegn um tölvupóst þar sem gefnar 

voru grunnupplýsingar á fyrirhuguðu viðfangsefni. Við fengum góð viðbrögð og þurftum 

að velja úr þeim sem höfðu áhuga á þátttöku í þessu verkefni okkar. Við gerðum 

þátttakendum grein fyrir því að nafnleyndar yrði gætt og að fullum trúnaði væri heitið.  

Hér munum við segja í stuttu máli frá hverjum og einum þátttakanda í könnun okkar, 

aldri þeirra, fjölskylduaðstæðum og fleira. Við ákváðum að einbeita okkur að börnum á 

aldrinum 12-14 ára þar sem við töldum að þau væru líkleg til að geta tjáð sig við okkur. 

Við töldum að yngri börn ættu erfiðara með að opna sig tilfinningalega. Það hefði 

kannski getað verið erfiðara að fá samþykki foreldra til að leyfa þeim að taka þátt ef þau 

hefðu verið yngri.   

 

Kynning á viðmælendum 
 
Lilja er 13 ára stúlka sem býr með einstæðri móður og þremur systkinum. Hún er næst 

yngst, en hún á tvo bræður og eina systur. Yngri bróðir hennar er 9 ára og er greindur 

með mikla ofvirkni og athyglisbrest. Einnig á hann við önnur vandamál að stríða sem 

gera honum lífið enn erfiðara. Lilja hefur ekki tekið þátt í Systkinasmiðjunni. 

 

Axel er á 12. ári. Hann býr ásamt foreldrum sínum á höfuðborgarsvæðinu. Axel á tvo 

eldri bræður, 21 árs og 14 ára.  Elsti bróðir hans er greindur með Tourette heilkenni og 

ofvirkni og sá í miðið hefur fengið greiningu um einhverfu. Elsti bróðirinn er fluttur að 

heiman og er kominn í sambúð með kærustu sinni. Axel hefur ekki tekið þátt í 

Systkinasmiðjunni. 

 

Ósk er 14 ára sem býr með foreldrum sínum og systur á höfuðborgarsvæðinu. Systir 

hennar er 9 ára og er greind með einhverfu. Ósk hefur ekki tekið þátt í 

systkinasmiðjunni. 
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Magnea er 14 ára. Hún býr með foreldrum sínum og systur. Móðir hennar er erlend og 

bjuggu þau um tíma í heimalandi hennar. Bróðir hennar er 11 ára og er greindur með 

einhverfu. Magnea hefur ekki tekið þátt í Systkinasmiðjunni.  

 

Lísa er 14 ára og býr ásamt móður sinni og fósturföður á höfuðborgarsvæðinu. Hún á 18 

ára bróður sem er greindur með Tourette, tvo hálfbræður og þrjú fóstursystkini. Bróðir 

hennar sem er með Tourette er líka með ADHD og er mjög hvatvís, en oft framkvæmir 

hann eitthvað án þess að hugsa um afleiðingarnar. Lísa hefur verið í Systkinasmiðjunni í 

nokkur ár. 

 

Skúli er 13 ára. Hann er yngstur af þremur bræðrum og búa þeir ásamt foreldrum sínum 

á höfuðborgarsvæðinu. Miðbróðirinn er 15 ára og er greindur með einhverfu og ofvirkni.  

Skúli hefur mætt nokkrum sinnum í Systkinasmiðjuna. 

 

Júlía er 12 ára og býr með móður sinni, einum albróður og einum hálfbróður á 

höfuðborgarsvæðinu. Hún er í miðjunni af þeim systkinunum. Albróðir Júlíu er 15 ára og 

er með CP. Júlía hefur sótt Systkinasmiðju.  

 

Bergur er að verða 14 ára. Hann býr með foreldrum sínum og tveimur systkinum á 

höfuðborgarsvæðinu. Systir hans er 12 ára og er greind með einhverfu. Bergur hefur sótt 

Systkinasmiðju.   
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5. kafli 
 

Niðurstöður úr könnun okkar 
 
Viðtölin voru tekin í lok mars og byrjun apríl 2008. Eins og áður hefur komið fram 

ákváðum við að viðtölin færu fram á hlutlausum stað og kusum því að vera í 

Kennaraháskóla Íslands. Viðtölin tóku rúmlega hálftíma hvert, voru síðan afrituð og 

greind. Við greiningu gagnanna skiptum við viðtölunum eftir nokkrum grunnþáttum þar 

sem dregin eru fram atriði sem tengjast meðal annars tilfinningum þeirra, vinum, 

framtíðarhorfum, sérþörfum systkinanna og fjölskylduaðstæðum.  

 

Við tókum viðtölin í tveimur hlutum, fyrst við þau sem ekki hafa sótt Systkinasmiðjuna og 

síðan þau sem hafa verið í henni. Niðurstöður munum við skoða og flétta saman. Því 

næst berum við þessar niðurstöður könnunar okkar saman við niðurstöður úr rannsókn 

Peter Burke. Þessar niðurstöður komum við svo til með að bera saman í lokin í 

heildarniðurstöðu sem svarar hluta rannsóknarspurningar okkar um það hvort þau börn 

sem taka þátt í Systkinasmiðjunni séu betur stödd gagnvart samfélaginu heldur en hin 

sem nýta sér ekki þjónustu Systkinasmiðjunnar.   

 

Þau sem ekki þekkja til Systkinasmiðjunnar 
 
Það kom okkur á óvart hvað þessi hópur viðmælenda var tilbúinn að opna sig fyrir okkur 

og ræða á opinskáan hátt um systkini sín, fjölskyldu sína og tilfinningar sínar. Við 

bjuggumst eiginlega við því að þurfa að leiða þau svolítið áfram í viðtölunum og að þau 

ættu erfitt með að tala um ýmislegt sem við spurðum um, þar sem þau hafa ekki eins 

mikla þjálfun í því að tala um þessa hluti og þau sem sækja Systkinasmiðjuna.   

 
 

 



Kennaraháskóli Íslands                                                        Lokaverkefni til BA prófs 
__________________________________________________________________ 
 

 

Álfheiður Viðarsdóttir  Helena Byron Magnúsdóttir 
31 

Þau sem þekkja til Systkinasmiðjunnar 
 
Almennt séð voru þau systkini sem hafa sótt Systkinasmiðjuna ekki mikið opnari eða 

ræðnari en hinn. Þetta kom okkur á óvart, því að við bjuggumst við að þar sem þau 

hefðu meiri reynslu af því að tala um tilfinningar sínar og systkini sín þá hefðu þau meira 

að segja. Við tókum þó eftir að þau áttu auðveldara með að útskýra líðan sína og það 

gekk betur að fá svör við því sem við spurðum þau um. Við þurftum ekki að spyrja eins 

ítarlegra spurninga. 

 

Aðstoð og þjónusta 
 
Við byrjuðum á að fá helstu bakgrunnsupplýsingar hjá viðmælendum okkar, bæði hvað 

varðaði sérþarfir systkina þeirra og helstu fjölskylduaðstæður. Þau koma úr misstórum 

fjölskyldum. Þrjú af fjórum þeirra sem ekki höfðu sótt Systkinasmiðjuna áttu bara þetta 

eina systkini sem var með sérþarfir og því þekktu þau ekki annað. Þau sem höfðu verið í 

Systkinasmiðjunni áttu hins vegar öll fleiri systkini og höfðu því samanburðinn á milli 

systkina sinna.   

 

Þegar við spurðum um þá þjónustu sem væri í boði fyrir fjölskylduna var misjafnt hvort 

systkinum þeirra stóð til boða að fara í skammtímavistun, einhvers konar dagþjónustu 

eða liðveislu. Í einhverjum tilfellum voru það ættingjar, og þá í flestum tilvikum ömmur og 

afar, sem veittu aðstoð. Flest töluðu um að ættingjar byðust til að aðstoða en voru 

sammála um að nánasta fjölskylda mætti vera duglegri að bjóða sig fram. Þau tóku fram 

að þau vildu gjarnan að systkini þeirra væri meira hjá ættingjum eða í annarri þjónustu til 

þess að þau sjálf fengju meiri tíma með foreldrum sínum.   

 

Þetta er í samræmi við niðurstöður Peter Burke, en hann segir að ef það er barn í 

fjölskyldunni sem þarfnast meiri athygli en önnur þá gefst minni tími fyrir alla fjölskylduna 

til að gera eitthvað saman. Það er ekki auðvelt fyrir foreldra að finna tíma fyrir alla 

fjölskyldumeðlimi, sérstaklega þegar einn krefst meiri athygli (Burke, 2004:53,65).  
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Í flestum heimildum sem við lásum var minnst sérstaklega á þessa þörf fyrir jafna athygli. 

Það er mikilvægt að fjölskyldur barna með sérþarfir fái næga aðstoð til þess að allir 

meðlimir fjölskyldunnar fái sinn tíma í samveru, því í þessum fjölskyldum er oft öðruvísi 

og erfiðara fjölskyldulíf. Oft fær barnið með sérþarfirnar meiri athygli, og þá sérstaklega 

ef það þarf að dvelja í einhvern tíma á sjúkrahúsi eða að heiman. Þá er mikilvægt að 

systkinið sem bíður heima viti að það sé ekki gleymt og það snúist ekki allt um veika 

systkinið. Foreldrar þurfa að gæta þess að veita þessum systkinum athygli og leyfa þeim 

að njóta sín á eigin forsendum. Leyfa því að tala um sig og sín áhugamál, eitthvað sem 

tengist systkininu með sérþarfirnar ekki neitt.   

 

Eins og kemur fram hjá Peter Burke þá þurfa systkini barna með sérþarfir ekki síður á 

upplýsingum að halda um sérþarfirnar. Eftir því sem þau eldast verða upplýsingarnar 

ítarlegri og þau halda stöðugt áfram að leita sér þekkingar til að fá betri innsýn í líf 

systkina sinna (Burke, 2004:45-46). 

 

Allir viðmælendur okkar voru heppnir með að það var alltaf talað opinskátt um sérþarfir 

systkinanna inni á heimilinu. Þau gátu rætt við foreldra sína ef það komu upp spurningar 

og það skipti þau máli að fá góð og greinargóð svör, það hjálpaði þeim að skilja betur 

systkini sitt.   

 

Fötlunin 
 
Þegar við spurðum viðmælendur okkar hvort þau gætu lýst fyrir okkur sérþörfum 

systkina sinna voru þau ekki í vandræðum með það. Þau sem áttu systkini á 

einhverfurófinu lýstu þráhyggju/áráttuhegðun þeirra, þroskastigi og öðrum sérþörfum. Öll 

systkinin töluðu þannig að þau voru vel upplýst og það var greinilegt að þau höfðu 

ágætis þekkingu á því hvernig systkini þeirra er. Þau gerðu sér grein fyrir því að hvert og 

eitt þeirra er sérstætt og það eru engin tvö systkini eins.  

 

Sum systkinin með sérþarfirnar áttu erfitt með að tjá sig en önnur ekki og þau stóðu sig 

misvel í skóla. Sum gengu í sinn hverfisskóla og virtist það ganga vel og eitt systkinið 



Kennaraháskóli Íslands                                                        Lokaverkefni til BA prófs 
__________________________________________________________________ 
 

 

Álfheiður Viðarsdóttir  Helena Byron Magnúsdóttir 
33 

var í sérskóla. Það vakti athygli okkar að elstu bræðurnir með sérþarfirnar, sem í báðum 

tilvikum voru með Tourette voru fluttir að heiman. Þeir höfðu báðir flosnað upp úr skóla 

eftir að grunnskóla lauk og annar þeirra hafði farið út í óreglu en er á réttri braut núna.  

Báðir eru þeir í ágætri vinnu í dag.  

 

Þeir viðmælendur okkar sem þekkja ekki annað en að eiga systkini með sérþarfir hafa 

ekki samanburð og hafa því ekki mikið hugsað út í það að hvaða leyti systkini þeirra er 

frábrugðið öðrum systkinum. Þó talaði ein um að hún hafi gert sér grein fyrir því að 

systkini hennar var öðruvísi þar sem það var í sérskóla. Allir viðmælendur okkar eru alin 

upp við það að eiga systkini með sérþarfir og það hefur alltaf verið hluti af þeirra 

venjulega fjölskyldulífi. Þau sem áttu fleiri en eitt systkini töluðu um það að þeim hefði 

aldrei fundist neitt erfitt að horfa upp á mismuninn á systkinum sínum, eins og einn 

orðaði svo vel ,,Svona er lífið bara, það eru ekki allir eins”.  

 

Peter Burke talar um að systkini barna með sérþarfir hafa rétt á að tala ekki um 

tilfinningar sínar innan fjölskyldunnar. Foreldrar þurfa þó að gefa sér tíma til að tala við 

systkinin og leyfa þeim að tjá sig um það sem þeim liggur á hjarta, hvort sem um er að 

ræða tilfinningar þeirra gagnvart systkinunum eða annað. Skortur á samskiptum innan 

fjölskyldunnar getur orðið til þess að systkinum barna með sérþarfir geti fundist þau 

einangruð og einmana (Burke, 2004:73). 

 

Í viðtölum okkar kom fram að það eru ekki einungis systkini barnanna með sérþarfirnar 

sem gætu fundið til einangrunar, heldur systkinin sjálf með sérþarfirnar. Einn 

viðmælandinn sagði frá því að bróðir hennar hefði hjálparhund. Hundurinn létti honum 

töluvert lífið og sparaði fjölskyldu hans sporin, þar sem verið væri að þjálfa hann meðal 

annars í að sækja hluti og opna hurðir. Einnig væri hundurinn mikill félagsskapur fyrir 

bróðurinn þar sem hann væri félagslega einangraður og ætti ekki marga vini. Svona 

aðstæður gætu orðið til þess að systkini barnanna með sérþarfirnar gegndi mörgum 

hlutverkum. Þau eru ekki aðeins systkini heldur gætu þau þurft að setja sig í hlutverk 

vina líka í þeim aðstæðum þar sem systkinin með sérþarfirnar  eru félagslega einangruð.   
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Það er okkar tilfinning að börn séu almennt betur upplýst um hinar ýmsu sérþarfir nú til 

dags en áður. Við teljum að ekki sé neinum einum að þakka heldur er um að ræða 

aukna þekkingu í samfélaginu, jákvæða þróun í skólamálum og opnari umræður innan 

fjölskyldna barna með sérþarfir. Börnin verða þar af leiðandi sjálf opnari og betur 

undirbúin til að takast á við hina ýmsu erfiðleika sem gætu orðið á vegi þeirra á 

lífsleiðinni.  

 

Tilfinningar 
 
 Orð systkinanna um að þau hafi engan samanburð og að þau hafi ekki hugsað 

sérstaklega út í sérþarfir systkina sinna fannst okkur vera merkileg þegar við fórum að 

rýna í viðtölin. Þegar við spurðum þau nánar út í tilfinningar sínar, upplifanir og um 

systkini þeirra kom í ljós að upplifanir þeirra af því að alast upp með systkini með 

sérþarfir öðruvísi heldur en ef systkini þeirra væru ekki með sérþarfir. Þótt þau hafa ekki 

samanburðinn heima hjá sér þá sjá þau hvernig málunum er háttað til dæmis hjá vinum 

sínum og ættingjum.    

 

Við veltum því fyrir okkur hvort þau hafi verið alveg heiðarleg þegar kom að því að ræða 

tilfinningar sínar til systkinis síns þar sem þau opnuðu sig mismikið. Í rauninni eru þau að 

segja eitt en upplifa annað. Það er eðlilegt að okkar mati því við höfðum það á 

tilfinningunni að þau væru stundum að hlífa fjölskyldunni sinni og sjálfum sér með því að 

draga úr tilfinningum sínum. Sem dæmi um þetta má nefna að ef þau töluðu eitthvað 

neikvætt um systkini sitt, eins og að stundum væru þau alveg óþolandi, þá kom alltaf 

önnur setning sem byrjaði á en. ,,En mér þykir mjög vænt um hann/hana”. Þau voru því 

alltaf á varðbergi með að tala aldrei of neikvætt um fjölskyldu sína. Aðeins einn 

viðmælandi virtist alveg hreinskilinn hvað varðaði tilfinningar sínar í garð systkinis síns 

og fjölskyldunnar og var ófeiminn við að nota sterk neikvæð lýsingarorð. 

 

Viðmælendur okkar gáfu eðlilega mismikið af sér. Allir viðmælendur okkar voru sammála 

um það að skemmtilegustu samverustundirnar sem þeir áttu væri þegar fjölskyldan gerði 

eitthvað saman. Þegar við rýndum í viðtölin kom aftur á móti í ljós að þegar þau töluðu 
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um að það væri gaman þegar allir væru saman, en þó væri best ef systkinið með 

sérþarfirnar væri ekki með og þau gætu haf foreldrana út af fyrir sig. Einnig voru bestu 

stundirnar með systkininu þegar það var í góðu jafnvægi, glatt og þau gátu hlegið og 

skemmt sér saman. Óþægilegast fannst þeim þegar systkini þeirra tóku köst, eins og 

þau kölluðu það, innan um margt fólk. Þó töluðu þau þannig að þau skömmuðust sín 

ekki beint fyrir systkini sitt þegar þetta gerðist, fannst þetta meira vandræðalegar 

aðstæður og erfitt að þurfa að útskýra fyrir ókunnugu fólki af hverju systkinið léti svona. 

Þá fannst þeim óþægilegt þegar eitthvað kom upp á í skólanum og aðrir nemendur voru 

að koma til þeirra og tilkynna þeim hvað systkini þeirra hefðu gert eða sagt. Þau gætu 

hvort sem er ekkert gert í því.  

 

Peter Burke kemur inn á vandræðalegheit systkina barna með sérþarfir. Hann segir að 

það sér ekki beint systkinið sem þau skammast sín fyrir heldur er það óttinn við eitthvað 

óvænt, að vita ekki hvað systkinið gæti tekið sér fyrir hendur næst og hvað aðrir gætu 

haldið. Systkini barna með sérþarfir vita hvað það þýðir að vera ,,eðlilegur” og reyna að 

komast hjá því að vera viðstödd þegar þær aðstæður koma upp að systkini þeirra gæti 

orðið þeim til skammar (Burke, 2004:84-85).  

 

Aðspurð hvernig það hefði verið að alast upp með systkini með sérþarfir sögðu þau flest 

að þau hefðu fljótt lært inn á þarfir systkina sinna. Þau voru sammála um það að þau 

hefðu lært ýmislegt á því að eiga systkini með sérþarfir sem þau hefðu annars ekki lært. 

Minntust þau öll á að þolinmæði væri það sem þau hefðu helst lært, en einnig minntust 

þau á það að þau hefðu öðlast þekkingu á því hvernig á að umgangast fólk sem er 

öðruvísi.   

Þetta er annað dæmi um það að segja eitt en upplifa annað. Þau sögðu öll að þau 

þekktu engan samanburð og að þeim fyndist bara eðlilegt að eiga systkini með sérþarfir, 

en segja svo að þau hafi lært ýmislegt sem þau hefðu annars ekki lært. Þau eru því alltaf 

í stöðugri vörn og að passa upp á að gefa ekki of neikvæða mynd af fjölskyldunni.  

 

Viðmælendur okkar báru blendnar tilfinningar til systkina sinna, en flest töluðu þau um 

hvað þeim þætti vænt um þau, þrátt fyrir allt. Þau vildu frekar tala um það jákvæða innan 
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fjölskyldunnar. Þó var einn viðmælandinn sem fann til afbrýðisemi gagnvart systkini sínu 

þar sem það fékk meiri athygli frá foreldrunum og annar viðmælandi talaði um vorkunn í 

garð systkinis síns. Sá þriðji talaði um það að bróðir hans kæmist upp með allt og að 

hann þyrfti alltaf að vera að fá viðurkenningu frá öðrum. Hann talaði um að hann væri 

vonsvikin því að honum finnst ekki réttlátt að vera bannað að gera eitt og annað á 

meðan bróðirinn fengi að gera það sama óáreittur. Hann sagði að bróðir sinn væri mjög 

klár en hagaði sér oft ,,eins og fífl” eins og hann orðaði það og væri laginn við að láta allt 

snúast um sig. 

 

Allir viðmælendur okkar tóku þátt í að sinna systkini sínu, þótt það væri mismikið. Sumir 

léku sér við systkini sitt á meðan foreldrarnir voru uppteknir við annað. Það var á þeirra 

ábyrgð að hafa ofan af fyrir systkininu og veita því félagsskap. Okkur fannst merkilegt að 

þau skyldu öll minnast á þessa ábyrgð það er að þurfa að hafa ofan af fyrir systkinum 

sínum. Okkar reynsla er sú að oft þurfa systkini að hafa ofan af hvert fyrir öðru sama 

hvernig fjölskyldan er samsett. Þegar við fórum að ræða málin í framhaldi af viðtölunum 

veltum við því fyrir okkur hvort þau hefðu verið að meina að þau þyrftu stundum að fórna 

einhverju öðru til þess að sinna systkinum sínum. Til dæmis að þurfa að fara heim strax 

etir skóla í staðinn fyrir að fara heim með vinum sinum.   

 

Í einu tilviki þurfti að skipuleggja hvern dag fyrir systkinið. Dagurinn varð að vera á hreinu 

og ekki mátti bregða út af skipulaginu því þá varð systkinið ómögulegt. Það þurfti að 

skipuleggja hlutverk hvers og eins til þess að raska sem minnst líðan systkinisins og 

þetta getur tekið á alla fjölskyldumeðlimi, ekki síst systkinin. Þau eru börn ennþá en 

þurfa oft að bera ábyrgð á við fullorðna.  

 

Niðurstöður Peter Burke eru þær að systkini barna með sérþarfir taka á sig ákveðið 

umönnunarhlutverk, í þeim megintilgangi að létta undir með foreldrunum. Í sumum 

tilvikum taka systkini að sér að bera ábyrgð á systkinum sínum, ekki aðeins í þeim 

tilgangi að fá viðurkenningu frá foreldrunum, heldur líka til þess að eiga sinn sérstaka 

sess innan fjölskyldunnar. Þau gætu líka verið að bæta það upp að þau eru ekki með 

sérþarfir og þess vegna einbeita þau sér að því að veita sem besta þjónustu við systkini 
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sitt (Burke, 2004:70-71). Það þýðir þó ekki að þau séu alltaf sátt við hlutverk sitt, og 

finnst oft eins og þau fái ekki eins mikla athygli og viðurkenningu eins og þau hefðu 

kosið.   

 

Staðreyndin er sú að þetta er þeirra líf og því verður ekki breytt. Við teljum að allir 

viðmælendur okkar líti svo á að þrátt fyrir allt séu þeir heppnir að eiga systkini. Eftir því 

sem þau eldast munu þau öðlast betri skilning á lífinu og tilverunni og fara að sjá 

heiminn með öðrum augum en áður. Við höfðum á tilfinningunni að þau kæmu til með að 

átta sig á því að lífið er í rauninni happdrætti og að allar fjölskyldur eiga við sín vandamál 

að stríða, hvort sem einhver fjölskyldumeðlimur er með sérþarfir eða ekki.  

 

Vinir/vinátta 
 
Allir viðmælendur okkar voru sammála um það að þau hefðu ekki fundið fyrir því að vinir 

þeirra kæmu neitt öðruvísi fram við þau vegna systkinis þeirra. Þau sögðu að vinir þeirra 

þekktu systkinið það vel að þeir vissu hvernig þeir áttu að haga sér gagnvart því. Þau 

gátu líka rætt við vini sína um hluti sem þau kannski vildu síður tala um við foreldra sína.     

 

Systkinin með sérþarfirnar bera virðingu fyrir vinum systkina sinna og vilja helst vera  

með þeim í því sem þau taka sér fyrri hendur. Stundum leyfa þau það en oft vilja þau þó 

fá að vera í friði með vinum sínum og þurfa kannski að semja við systkini sín.   Einn 

viðmælandinn talaði til dæmis um að hún byðist til að fara með systkini sínu í bíó um 

helgina ef hún fengi að vera í friði með vinkonu sinni. Það kom okkur á óvart hversu 

vinirnir þekktu systkinið með sérþarfirnar vel, þar sem enginn þeirra þekkti slíkar 

aðstæður. Systkini með sérþarfir virtist ekki hindra vinina í að koma í heimsókn, enda 

sýnist okkur vinirnir hafa verið vel upplýstir um sérþarfir hvers og eins.  Þrír viðmælendur 

okkar töluðu þó um að þeir færu oftar heim til vina sinna heldur en að vinirnir kæmu til 

þeirra til þess að fá að vera í friði fyrir systkini sínu. Oftast var það  vegna þess að þau 

stóðu frammi fyrir því að þurfa að velja á milli vina sinna og systkinis síns þegar þau 

væru heima hjá sér. Það fannst þeim óþægilegt og stundum ósanngjarnt. Stundum voru 

þau að flýja heimilisaðstæður þegar systkini þeirra áttu óvenjulega slæman dag.  
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Viðmælendur okkar eru heppnir með vini en við höfum heyrt dæmi um það að systkini 

barna með sérþarfir hafa lent í útistöðum við skólafélaga og aðra vegna systkinis síns. 

Þetta kemur einnig fram í rannsókn Peter Burke, en hann talar um að systkini barna með 

sérþarfir lendi oft í vandræðum í skólanum, finnst erfitt að fá vini sína heim með sér og 

skorti sjálfstraust. Oft eiga systkini barna með sérþarfir erfitt með að mynda vinatengsl 

því þeim líður eins og þau séu brennimerkt af sérþörfum systkinis síns (Burke,2004:82). 

Þetta er andstætt því sem viðmælendur okkar töluðu um. Þau áttu öll góða vini og voru í 

sterku sambandi við þá. Þeim gekk vel í skólanum og voru sammála um að sérþarfir 

systkina sinna skiptu ekki máli þegar kom að vináttu.  

 

Við tókum eftir að allir viðmælendur okkar áttu fáa en trausta vini. Þessa vini voru þau 

búin að þekkja lengi og því þekktu vinirnir vel til heimilisaðstæðna þeirra. Oft er það 

þannig að á þessum aldri, 12-15 ára, eru mikil skipti á vinum. Ný áhugamál og jafnvel 

nýir skólar hafa áhrif á vinasamböndin og þau hafa því ekki náð að mótast almennilega.  

Við veltum því fyrir okkur hvort systkini barna með sérþarfir væri hópur sem reyndi að 

halda í sömu vinina til þess að þurfa ekki að ganga í gegnum það ferli að þurfa að 

útskýra sérþarfir og fjölskylduaðstærður fyrir nýjum vinum. Þau eru kannski ekki tilbúin 

að takast á við þær tilfinningar sem fylgja því að kynna vinina fyrir systkinum sínum og 

þeim hindrunum sem gætu fylgt því. Það gæti verið að vinirnir og systkinin með 

sérþarfirnar myndu ekki ná góðum tengslum og þá stendur viðkomandi frammi fyrir því 

að þurfa að velja á milli.   

Þetta teljum við vera áhugavert umhugsunarefni og eitthvað sem verður að hlúa að.   

Það er mikilvægt að eiga trausta vini og okkur finnst eðlilegt að systkini barna með 

sérþarfir skuli vilja einbeita sér að því að halda í þá vináttu sem fyrir er, því þessir vinir 

hafa góða þekkingu á sérþörfum systkinanna og skilja því þarfir þeirra.  Þau sem hafa 

sótt Systkinasmiðjuna fá tækifæri til að kynnast öðrum krökkum sem standa í sömu 

sporum og þekkja aðstæður þeirra, og út frá því geta oft myndast traust vináttusambönd.  
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Framtíðarhorfur 
 
Þegar við spurðum viðmælendur okkar um það hvernig þau héldu að framtíð systkina 

þeirra yrði sögðust þau öll ekki hafa spáð mikið í það hingað til. Þau vonuðust þó til að 

þeim myndi ganga vel með hvað sem þau tækju sér fyrir hendur, hvort sem þau þyrftu á 

aðstoð að halda eða ekki. Þau töluðu líka flest um að þau væru viss um að sambandið 

milli þeirra og systkina sinna myndi ekki breytast. Þau myndu áfram vera systkini og 

rækta systkinasambandið án þess að taka meiri ábyrgð á lífi systkina sinna en þau 

gerðu í dag. Sambandið breytist sem sagt ekki í umönnunarsamband að þeirra mati 

heldur yrði systkinakærleikurinn alltaf efstur.   

Einn sagði þó að hann byggist við því að bróðir hans kæmi til með að verða nokkurn 

veginn sjálfstæður, en hann hefði áhyggjur af því að bróðirinn gæti aldrei orðið 

fjárhagslega sjálfstæður og því væri það hans hlutverk að ,,bjarga honum út úr 

vandræðum” eins og hann orðaði það.  

 

Samkvæmt Peter Burke eiga systkini barna með sérþarfir það sameiginlegt að hugsa 

mikið um framtíð systkinis síns. Ef til vill hafa þau ekki rætt það við foreldra sína, en öll 

hafa þau spáð í hvernig framtíð systkinisins verði, hver muni hugsa um þau og hvaða 

stefnu líf þeirra muni taka. Þau kunna ekki við að tala um þessar áhyggjur sínar við 

foreldrana því þau vilja vernda foreldra sína gagnvart því hver muni sjá um systkinið 

með sérþarfirnar þegar þeirra nýtur ekki lengur við. Rannsókn Burke leiddi einnig í ljós 

að foreldrar barna með sérþarfir hugsuðu mestmegnis í núinu – hvað get ég gert núna til 

að barninu mínu líði sem best. Systkini barna með sérþarfir hugsuðu aftur á móti meira 

um framtíðina og hvernig líf systkina þeirra yrði þegar foreldrarnir væru ekki lengur til 

staðar (Burke, 2004:126). 

 

Þótt viðmælendur okkar hafi öll talað um það að þau hafi ekki velt framtíð systkina sinna 

mikið fyrir sér teljum við að þau hafi eitthvað hugsað um það en ekki fundist tilefni til að 

ræða það við okkur. Við höldum að eftir því sem þau eldast og þroskast fari þau að 

hugsa meira um þetta málefni. Það fer þó, að okkar mati, eftir sérþörfunum hversu mikið 
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tilefni er til að spá í framíðinni. Við teljum að þau systkini sem eiga alvarlega veik eða 

fjölfötluð systkini hugsi meira út í þessi mál heldur en önnur.   

 

Þekking á Systkinasmiðju 
 
Þegar við spurðum þá viðmælendur sem ekki höfðu verið í Systkinasmiðjunni hvort þau 

þekktu til starfsemi Systkinasmiðjunnar höfðu þau fæst heyrt talað um hana. Þau höfðu 

hvergi fengið upplýsingar um að sú þjónusta væri fyrir hendi eða hvað fælist í 

starfseminni. Það var ekki fyrr en við höfðum samband til að fá þau til að taka þátt í 

þessari könnun okkar að þau fóru að velta fyrir sér hvað Systkinasmiðjan væri og hvort 

það væri eitthvað sem hentaði þeim. Þó töluðu þau öll þannig að þeim fyndist þau vera 

of gömul til að byrja þar núna.  

Einn viðmælandi okkar var þó í fjölskyldustuðningi tengdum annarri starfsemi og líkaði 

það ágætlega. Þar kynntist hún öðrum í svipaðri stöðu og getur talað um tilfinningar 

sínar.   

 

Þau sem höfðu stundað Systkinasmiðjuna aftur á móti voru sammála um það að þau 

hefðu öll haft gott af því að fara þangað. Þau hefðu lært betur á sérþarfir systkina sinna 

og fengið innsýn í sérþarfir annarra systkina. Þau töluðu öll um það hvað þeim hefði 

fundist gott að kynnast öðrum systkinum í sömu sporum og sjá að þau voru ekki ein.  

Þau höfðu lært heilmikið um mikilvægi þess að dæma fólk ekki þótt það geti ekki gert 

það sama og þau sjálf. Þau sögðu öll að þau myndu mæla með Systkinasmiðjunni, hún 

hefði gert þeim svo mikið gott.  

 

Niðurstöður Peter Burke sýna fram á jákvæða reynslu af systkinasmiðjum. Í 

systkinasmiðjum eru myndaðir stuðningshópar þar sem, systkinin fá tíma fyrir sig og fá 

útrás fyrir það sem þeim liggur á hjarta, sem þau fá síður heima hjá sér. Þörfin fyrir að tjá 

tilfinningar sínar og vera eigingjarn fellur í góðan jarðveg í hópi jafningja og þau geta 

miðlað reynslusögum og aðstoðað hvert annað við að leysa úr tilfinningalegum 

vandamálum (Burke, 2004: 98-103). 
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Við erum ekki sammála því að þau sem þekkja ekki Systkinasmiðjuna séu orðin of 

gömul til að byrja þar. Við teljum að þau hefðu gott af því að sækja allavega 

byrjendanámskeið þar sem þau fengju tækifæri til að kynnast jafnöldrum sínum sem búa 

við svipaðar aðstæður. Miðað við það sem þau segja sem hafa verið í Systkinasmiðjunni 

hafa allir gott af því að kynnast starfsemi hennar og besti kosturinn er í rauninni að 

kynnast öðrum og fá innsýn í sérþarfir annarra systkina. Það hafa oft myndast góð 

vinasambönd innan Systkinasmiðjunnar og það er kostur að geta leitað til annarra sem 

skilja tilfinningar og líðan þegar á þarf að halda.  

 

Heildarniðurstaða 
 
Það var áhugavert að taka þessi viðtöl. Þetta var mun meiri vinna en við gerðum okkur 

grein fyrir í upphafi en var samt mjög fróðlegt og skemmtilegt. Einnig vissum við ekki 

hvað beið okkar eða hversu samvinnuþýð og opin krakkarnir yrðu. Það var líka gaman 

að sjá hvað bæði systkinin sjálf og foreldrarnir tóku vel í það að taka þátt í þessu 

verkefni okkar, það komust færri að en vildu.  

 

Við komumst að því þegar við fórum að vinna úr viðtölunum að það er munur á þeim 

systkinum sem hafa sótt Systkinasmiðjuna og þeim sem ekki hafa sótt hana, en þó 

minna en við áttum von á. Þessi litli munur liggur líklega í því að þau systkini sem við 

töluðum við sem ekki hafa sótt systkinasmiðjuna komu úr mjög heildstæðum og 

samrýmdum fjölskyldum. Þau áttu flest bara þetta eina systkini og því fengu þau 

tækifæri til að njóta sín innan fjölskyldunnar, sem þau hefðu kannski ekki gert annars ef 

systkinin hefðu verið fleiri. Það sáum við hjá einum viðmælanda sem  átti 3 systkini og 

þó að fjölskyldan væri samrýmd voru fleiri sem þurfti að taka tillit til. Þetta var eina 

fjölskyldan þar sem börnin bjuggu hjá einstæðri móður. Allt getur þetta haft áhrif.   

 

Þau systkini sem hafa sótt Systkinasmiðjuna höfðu meiri innsýn í sérþarfir systkina sinna 

og gerða sér líka betur grein fyrir því hvað það er mikilvægt að þau fái sinn tíma með 

foreldrunum. Þeim leið betur með það að finna stuðning frá hvert öðru og fá að heyra 

reynslusögur annarra og jafnvel að leggja til góð ráð. Öll skildu þau líðan annarra sem 
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áttu systkini með sérþarfir vegna þess að þau höfðu deilt tilfinningum sínum með þeim 

og voru sammála um að það skipti máli að geta rætt um það sem þeim lá á hjarta. Þeim 

fannst gott að geta talað við einhvern annan sem skildi þau og hafði gengið í gegn um 

svipað tilfinningarót.  

 

Viðmælendur okkar voru sammála um að sú þjónusta sem er fyrir hendi í samfélaginu 

gengur ekki alltaf upp. Þetta eru þó orð viðmælenda okkar. Við höfum engar upplýsingar 

um það hvort foreldrarnir hafi beitt sér sérstaklega fyrir því að fá ákveðna þjónustu, eða 

hvort þeir sækjast eftir því fyrir sitt barn. Flestir viðmælendur okkar upplifa þetta þannig 

að ef fjölskyldan fengi meiri aðstoð og ef systkinum þeirra væri betur sinnt af 

samfélaginu myndu þau sjálf fá meiri tíma ein með foreldrum sínum. Það að fá minni 

athygli frá foreldrum sínum er eitthvað sem flest systkinin höfðu einhvern tímann 

upplifað. Bestu stundirnar að flestra mati var þegar fjölskyldan gerði öll eitthvað saman, 

þegar foreldrarnir gáfu sér tíma til að sinna öllum jafnt. Þó hefðu nokkur þeirra frekar 

kosið að systkini þeirra væri ekki með, þótt það hafi verið gaman. Þegar við spurðum 

hvort þau hefðu sjálf orðið fyrir einelti eða stríðni í skólanum eða annars staðar svöruðu 

þau öll neitandi. Þau töluðu þó um óþægilegar aðstæður þegar aðrir nemendur voru að 

tala um systkini þeirra. Það var oft erfitt að þurfa að vera alltaf að útskýra hegðun þeirra. 

Þau minntust sum á það að verst væri það þegar ókunnugir urðu vitni að því þegar 

systkini þeirra tóku ,,köst” á almannafæri.  

 

Það kom fram að allir viðmælendur okkar báru blendnar tilfinningar til systkina sinna. 

Það kom okkur ekki á óvart að þau skyldu frekar vilja tala um jákvæðar tilfinningar í garð 

systkinisins heldur en neikvæðar. Öll minntust þau þó á það, þegar við spurðum nánar, 

að stundum færu systkini þeirra verulega í taugarnar á þeim, þau reiddust þeim og sum 

jafnvel sögðu að þau hötuðu systkini sín stundum. Alltaf voru þau þó fljót að segja að 

þeim þætti samt vænt um systkini sín þótt þau sýndu af sér einhverja hegðun sem féll 

þeim ekki vel.  

 

Okkur fannst gaman að heyra hvað vinir viðmælenda okkar virtust ekki setja það fyrir sig 

að þau ættu systkini með sérþarfir. Áður en við tókum viðtölin töldum við, að oft þyrftu 
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þau að velja á milli vina sinna og systkina sinna. Við héldum líka að þau myndu sækja 

meira í það að fara til vina sinna heldur en að fá þá í heimsókn, en því var í rauninni 

öfugt farið. Í flestum tilvikum voru vinir viðmælenda okkar einhverjir sem þeir höfðu þekkt 

mjög lengi. Vinirnir fengu því tækifæri til að kynnast systkinunum vel og höfðu þekkingu 

á hvernig fjölskyldan tæki á þeim vandamálum sem upp gætu komið. Einn viðmælandinn 

minntist þó á að besti vinur hans væri ,,ennþá klikkaðri en bróðir minn” og því þyrfti hann 

ekki að hafa neinar áhyggjur.  

 

Við komumst að því að það er mikilvægt fyrir systkini barna með sérþarfir að talað sé á 

opinskáan hátt um sérþarfirnar. Þá þurfa þau ekki að lifa við ákveðinn ótta sem fylgir því 

að vita ekki nógu mikið. Það gefur þeim þá tækifæri til að útskýra á sinn hátt fyrir til 

dæmis vinum sínum af hverju systkini þeirra er svona.  

Við teljum að með því að tala við þau og leyfa þeim að fylgjast með þróun mála verði 

það síður til þess að þeim verði strítt á systkinum sínum.   

 

Við höfum komist að því að framtíðarsýn þessara tveggja hópa sem við tókum viðtal við 

væri ekki svo ólík. Öll vonuðust þau til þess að systkini þeirra myndu eiga góða framtíð 

og að þau myndu geta fengið þá þjónustu sem þau þyrftu á að halda. Þau hafa ekki 

áhyggjur af því að lenda í einhvers konar umönnunarhlutverki gagnvart systkinum 

sínum, heldur töluðu þau um að þau myndu bara halda áfram að vera í venjulegu 

systkinasambandi. Þau hafa þó hvorki myndað sér formlega skoðun á framtíð systkina 

sinna né þeirra eigin, þeim finnst það í rauninni ekki tímabært.  
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Lokaorð 
 

Það hefur verið skemmtilegt og fróðlegt að vinna þetta lokaverkefni. Við höfum fengið 

innsýn í hvernig það er að alast upp með systkini með sérþarfir, en það er eitthvað sem 

hvorug okkar þekkir af eigin raun. Við erum enn sannfærðari um mikilvægi þess að rödd 

þessara systkina fái að heyrast og að þau fái sem besta þjónustu. Systkini barna með 

sérþarfir eru hópur sem ekki ber mikið á í samfélaginu. Þó hefur kastljósinu undanfarið 

verið beint meira að þeim og þau hafa fengið aukið tækifæri til að miðla reynslu sinni 

áfram. Umræður í samfélaginu varðandi þennan hóp hafa verið sterkari og því hafa 

málefni þeirra fengið að heyrast. Það var haldið málþing í haust sem snérist eingöngu að 

þessum hópi sem sýnir að farið er að huga að þörfum systkina barna með sérþarfir í 

auknum mæli. Það er sífellt verið að þýða bækur sem tengjast systkinum barna með 

sérþarfir, auk þess sem Systkinasmiðjan hefur orðið sýnilegri, ekki síst vegna 

heimsóknar Dr. Donalds Mayer í haust.  

 

Við höfum upplifað það, bæði af eigin raun og líka í gegnum nám okkar, að systkini 

barna með sérþarfir hafa ekki fengið nægilega þjónustu frá samfélaginu. Þó eru til lög 

sem kveða á um að öllum fjölskyldumeðlimum skuli vera sinnt þegar barn með sérþarfir 

er til staðar. Reyndar höfum við rekist á að þótt ákveðin þjónusta hafi verið samþykkt á 

Alþingi er ekki þar með sagt að hún sé að virka, sbr. Fjölskylduráð. Við teljum að alltaf 

sé reynt að fara eftir lögum sem snúa að málefnum fjölskyldna barna með sérþarfir en 

þó erum við vissar um að alltaf megi gera betur. Til dæmis mætti auka upplýsingar til 

foreldra um þá þjónustu sem þau eiga rétt á og fylgja því eftir. Oft finnst fjölskyldum 

barna með sérþarfir óþægilegt að þurfa að bera sig eftir björginni, og enn erfiðara ef þau 

vita ekki um réttindi sín.  

 

Það vita allir að foreldrar eiga oft erfitt og að það fylgir því oft mikið álag að eiga barn 

með sérþarfir, en það er eins og þeir geri sér ekki grein fyrir því að systkini þessara 

barna eiga oft við þessar sömu, og jafnvel erfiðari tilfinningar að stríða, og þeim ber að 
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sinna. Því er svo mikilvægt að samskipti foreldranna og barnanna sé opið og að allir geti 

rætt um sérþarfirnar.   

Það er að okkar mati nauðsynlegt að systkini barna með sérþarfir fái allar þær 

upplýsingar sem það getur meðtekið, hvort sem um er að ræða frá foreldrum eða 

fagaðilum. Það að þekkja vel til systkinis síns og hvernig það er getur auðveldað þeim 

að upplýsa aðra og verður til þess að þau verði síður fyrir aðkasti til dæmis í skólanum.    

 

Vinir gegna líka mikilvægu hlutverki þegar kemur að því að tjá tilfinningar sínar gagnvart 

systkininu með sérþarfirnar, og jafnvel foreldrum. Það að geta rætt við einhvern annan 

en foreldra sína um hvernig þeim líður og hvað þau eru að hugsa getur skipt sköpum í 

því að þau einangrist ekki. Því er svo mikilvægt að eiga trausta vini sem þekkja ekki bara 

viðkomandi einstakling heldur líka sögu systkinisins og aðrar aðstæður.   

Við veltum því fyrir okkur hvort systkini barna með sérþarfir gerðu allt til að halda í þá 

vini sem þeir ættu sem þegar þekktu til aðstæðna þeirra. Það gæti verið að þau treystu 

sér ekki til að eignast nýja vini því þá þyrfti þau og að ganga í gegnum allt það ferli sem 

tengist því að mynda traust á milli vina og fjölskyldu. 

 

Svörin sem við fengum við bréfum sem við sendum til að kanna þau þjónustuúrræði sem 

standa systkinum barna með sérþarfir til boða á landsvísu leiddu í ljós að það var ekki 

mikið um skipulagða þjónustu þeim til handa. Það sem var í boði í flestum tilvikum voru 

viðtöl við fagaðila, ásamt upplýsingum í lestrarformi. Við héldum að úti á landi væri 

haldið betur utan um þennan hóp barna og að þau fengju markvissari þjónustuúrræði, 

svo sem Systkinasmiðju. Raunin var að þessi börn fengu aðeins þjónustu ef sóst var 

eftir henni, en yfirleitt ekki boðin að fyrra bragði. Það var reyndar oftast tekið ágætlega á 

málum þegar á reyndi en Systkinasmiðjan var sjaldnast fyrsta úrræði sem boðið var upp 

á. Það sem kom okkur mest á óvart var að sjá að sumar svæðisskrifstofur vísuðu málum 

frá sér og vörpuðu ábyrgðinni yfir á sveitarfélögin. Þetta kom okkur þannig fyrir sjónir að 

foreldrarnir fengu alla þjónustuna en ekki systkinin, þótt þessar svæðisskrifstofur gæfu 

sig út fyrir að veita allri fjölskyldunni þjónustu.   
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Svar okkar við rannsóknarspurningunni um hver þjónustan við systkini barna með 

sérþarfir væri er að henni er nokkuð ábótavant. Það er því meiri hætta á að þau falli í 

skuggann af þörfum fjölskyldunnar í heild. Það virðist ekki sjálfgefið að systkini barna 

með sérþarfir fái strax upplýsingar um þau þjónustuúrræði sem þeim stendur til boða 

heldur er það undir þeim sjálfum og fjölskyldum þeirra komið að leita eftir upplýsingum.  

Það finnst okkur ekki góð þróun. Fjölskyldur barna með sérþarfir þurfa að vera meðvituð 

um réttindi allra fjölskyldumeðlima og hvað er í boði. Það eykur oft á erfiðleika þessara 

fjölskyldna að upplýsingar um aðstoð og þjónustu eru ekki nægilega skýrar og 

aðgengilegar. Við teljum að það sé undir fagmönnum komið að kynna þessi réttindi fyrir 

fjölskyldunum og allar upplýsingar þurfa að vera á sama stað.  

 

Við vorum heppnar að fá að kynnast Systkinasmiðjunni. Leiðbeinandi okkar sér um hana 

og því var greiður aðgangur að upplýsingum um hana, auk þess sem við fengum að 

sækja byrjendanámskeið Systkinasmiðjunnar. Við fengum að upplifa það sem við höfum 

verið að lesa og skrifa um með því að fara á þetta byrjendanámskeið. Það var í rauninni 

fyrst þá sem við gerðum okkur virkilega grein fyrir því hversu mikilvægt það er fyrir 

þennan hóp að koma saman til að ræða málin og til að finna að þau eru ekki ein með 

þær tilfinningar sem brjótast um í þeim.  

 

Það var fróðlegt og skemmtilegt að sækja Systkinasmiðjunámskeið og við gerum okkur 

grein fyrir að hún gerir þátttakendunum gott. Við veltum þó fyrir okkur hvort grundvöllur 

sé fyrir tíðari námskeiðum. Það virðist vera næg eftirspurn eins og málin standa í dag. 

Við veltum fyrir okkur hvað valdi þessari auknu eftirspurn. Hefur ef til vill orðið einhver 

vitundarvakning á undanförnum misserum um þörf systkina barna með sérþarfir til að tjá 

sig? Eða hefur Systkinasmiðjan verið meira auglýst eða bent á hana oftar af fagfólki sem 

gott úrræði? Í fjölmiðlum hefur verið vakin athygli á málþingum um málefni systkina 

barna með sérþarfir og sagt frá Systkinasmiðjunni í því samhengi. Umfjöllun þessi hefur 

eflaust hjálpað til við að vekja athygli á þessu úrræði. Það verður spennandi að fylgjast 

með hvort þetta er aðeins tímabundin vakning eða hvort það sé loksins viðurkennt að 

hlúa þurfi að systkinum barna með sérþarfir.  
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Þar sem eftirsókn eftir Systkinasmiðjunámskeiðum er mikil í dag, veltum við fyrir okkur 

hvort hægt væri að stofna nokkurs konar útibú úti á landi. Ef til vill væri hægt að halda 

eitt námskeið í hverjum landshluta sem væri virkt og þá um leið koma í veg fyrir biðlista. 

Við höfum ekki heimildir fyrir því að þetta hafi verið reynt en væri áhugavert að hrinda í 

framkvæmd til að styðja við viðkomandi börn. 

 

Niðurstöður okkar benda til þess að systkini sem hafa sótt systkinasmiðjuna virðast 

sáttari við lífið og tilveruna. Þau eru áhugasöm í sambandi við Systkinasmiðjuna og tala 

vel um reynslu sína þaðan. Öll hafa þau farið á framhaldsnámskeið, og bara það segir 

okkur að hún er að gera eitthvað gott fyrir þau.   

 

Niðurstöður okkar um hvort þau börn sem taka þátt í Systkinasmiðjunni væru betur 

stödd gagnvart samfélaginu heldur en þau sem nýta sér ekki þjónustu hennar er að 

miðað við okkar könnun þá eiga þau systkini sem hafa sótt Systkinasmiðjuna auðveldara 

með að takast á við sérþarfir systkina sinna.    

Eins og kom fram í vitölum okkar þá hafa þau sem sækja systkinasmiðjuna öðlast 

reynslu í að tala um tilfinningar sínar sem leiðir til betri samskipta, og þar af leiðandi til 

ánægðari einstaklinga. Þau sem ekki hafa sótt systkinasmiðjuna töluðu meira um það en 

hinn hópurinn að þau myndu vilja meiri tíma með foreldrum sínum, án systkinanna. Það 

virðist sem þau séu ekki eins sátt við að fjölskyldulíf þeirra er öðruvísi.   

 

Það hefur verið verulega fróðlegt að fá að kynnast systkinum barna með sérþarfir, 

réttindum þeirra og sögu. Við höfum fengið betri innsýn í líf þeirra og skiljum betur hvað 

átt er við þegar talað er um að þau eru gleymdu börnin í fjölskyldunum. Það virðist þó 

hafa orðið einhver vitundarvakning í samfélaginu þegar kemur að málefnum systkina 

barna með sérþarfir og rödd þeirra er farin að heyrast. Þau þurfa á athygli og umhyggju 

að halda og það er samfélagsins að veita þessa umhyggju og þá aðstoð sem þau hafa 

rétt á.  
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Okkur fannst þetta viðfangsefni áhugavert alveg frá byrjun og við erum sannfærðar um 

það að sú þekking sem við höfum aflað okkur komi til með að nýtast okkur í starfi  sem 

fagaðilar.  
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Fylgiskjöl 
 
(Fylgiskjal 1) 

 

Ágæti viðtakandi.        

 

Við heitum Álfheiður Viðarsdóttir og Helena Byron Magnúsdóttir og erum á lokaári í 

Þroskaþjálfafræði við Kennaraháskóla Íslands.  Við erum að fara að gera BA verkefni 

okkar sem snýr að systkinum barna með sérþarfir. Markmið verkefnisins er að sjá hvort 

einhver munur er á þeim einstaklingum sem sækja Systkinasmiðjuna og þeim sem 

sækja hana ekki.    

 

Það sem við hefðum áhuga á að vita er hvernig málum þessara barna, þ.e. systkina 

barna með sérþarfir er háttað í ykkar sveitarfélagi.   

 

1. Hvers konar stuðning og fræðslu eru systkini barna með sérþarfir að fá?   

 

2. Í hverju felst þessi stuðningur og fræðsla? Er það í formi viðtala, 

stuðnings,taka þau þátt í Systkinasmiðjunni eða er eitthvað annað í boði?  

 

3. Ef þau taka þátt í Systkinasmiðju, sækja þau þjónustuna til Reykjavíkur eða 

er Systkinasmiðjan fengin til að hafa námskeið í sveitarfélaginu. 

 

4. Teljið þið að það sé munur á þeim börnum sem hafa fengið tækifæri til að 

sækja Systkinasmiðju og þeim sem hafa ekki gert það? 

 

5. Ef ekki hefur verið boðið upp á stuðning, er ástæða fyrir því? 

 

6. Ef ekki hefur verið boðið upp á stuðning eða fræðslu fyrir þessi börn, er það 

á dagskrá á næstunni? 
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Þessar upplýsingar komum við til með að nota til að leggja áherslu á þörfina fyrir 

fræðslu, ekki bara til foreldra, heldur líka til annarra fjölskyldumeðlima og hversu 

mikilvægt það er að hafa einhvers konar þjónustu í boði fyrir þennan hóp.  

 

Það væri gott ef þið gætuð svarað þessum spurningum og sent okkur (reply) til baka 

sem fyrst.  

 

Ef þið hafið einhverjar spurningar, ekki hika við að hafa samband við okkur.  

 

Með fyrir fram þökk. 

Álfheiður Viðarsdóttir    

Helena Byron Magnúsdóttir    
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(Fylgiskjal 2) 

 

Spurningar til hliðsjónar í viðtölum: 

Bakgrunnsupplýsingar 

1. Nafn  

2. Aldur 

3. Hvar í systkinaröð 

4. Fjölskylduaðstæður 

a. Pössun 

i. Liðveisla 

ii. Skammtímavistun 

iii. Amma og afi/ ættingjar 

iv. Dagþjónusta 

v. Stuðningsfjölskylda 

 

Fötlunin 

1. Getur þú lýst fyrir mér hvað er að systkini þínu? 

2. Hvenær komstu að því að systkini þitt væri eittvað öðruvísi? 

3. Hvernig finnst þér systkini þitt vera öðruvísi? 

4. Var talað um erfiðleika systkinis þíns þegar þú varst lítil/l? 

 

Tilfinningar 

1. Hvernig var að alast upp með barni með sérþarfir? 

2. Heldur þú að þú hafir lært eitthvað á því að eignast systkini með sérþarfir sem þú 

hefðir annars ekki lært?  

3. Getur þú sagt mér tilfinningar þínar gagnvart systkini þínu?  

(gleði, reiði, öfund, afbrýðisemi, sektarkennd, umhyggja oþh.) 

4. Hverjar eru skemmtilegustu upplifanir þínar með systkini þínu 

5. Hvenær hefur þér fundist óþægilegast að eiga systkini með sérþarfir? 
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Vinir 

1. Finnst þér vinir þínir koma öðruvísi fram við þig af því þú átt systkini með 

sérþarfir? 

2. Finnst þér vinir þínir skilja sérþarfir systkinis þíns? 

3. Hvernig kemur systkini þitt fram við vini þína? 

4. Koma vinir þínir oft í heimsókn til þín eða ferð þú oftar til þeirra? 

 

Framtíðarhorfur 

1. Hvernig heldur þú að framtíð systkinis þíns verði? 

2. Hefur þú áhyggjur af framtíð systkinis þíns? 

3. Hefur þú áhyggjur af þinni framtíð og sambandi þínu við systkini þitt? 

 

Systkinasmiðjan 

1. Hvað hefur þátttaka þín í systkinasmiðjunni kennt þér? 

2. Færðu tækifæri til að tala um sérþarfir systkinis þíns á annan hátt en annars 

staðar? 

3. Hefur þú betri skilning á sérþörfum systkinis þíns en áður? 

4. Hverjir eru helstu kostir systkinasmiðjunnar að þínu mati? 

5. Myndir þú mæla með systkinasmiðjunni fyrir önnur systkini barna með sérþarfir? 

 

Þau sem ekki eru í systkinasmiðju (sem hægt er að spyrja ef ekki fást nógu skýr 

svör við fyrstu spurningunum) 

1. Þekkir þú einhvern sem á líka systkini með sérþarfir 

2. Talar þú um sérþarfir systkinis þíns við aðra en foreldra þína 

3. Heldur þú að þú þekkir sérþarfir systkinis þíns nógu vel 

4. Hefur þú heyrt talað um systkinasmiðjuna og hvað er gert þar 

5. Líður þér stundum þannig að þú sért ein/n um að eiga systkini með sérþarfir.  
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(Fylgiskjal 3) 
 
 
 
 

Leyfisbréf fyrir til foreldra um þátttöku barna þeirra í könnuninni. 
 

 

 

 

Ég _______________________________________________ er samþykk/ur  því að  

______________________________________kt. ___________________ taki þátt í 

verkefni Álfheiðar Viðarsdóttur og Helenu Byron Magnúsdóttur á systkinum barna með 

sérþarfir. Verkefnið felst í að tekið er viðtal við viðkomandi upp á segulband og 

niðurstöðurnar notaðar til þess að setja fram í BA-ritgerð Álfheiðar og Helenu. Farið 

verður með allar persónulegar upplýsingar þátttakenda í verkefninu sem trúnaðarmál og 

upptökunni verður síðan eytt.  

 
 

_______________________ 
Reykjavík, dagsetning 

 
 

________________________________ 
                                                Forsjáraðili þátttakanda. 
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(Fylgiskjal 4) 
 

 
 

Þagnarheit 
 

Vegnar BA-ritgerðar okkar sem er hluti af námi okkar í Þroskaþjálfafræðum við 
Kennaraháskóla Íslands. BA-ritgerðin byggist á viðtölum við systkini barna með 
sérþarfir. 
 
Við undirritaðar heitum því að gangast undir þagnaskyldu varðandi allt það sem fram 
kemur í viðtölum okkar við systkini barna með sérþarfir sem framkvæmd var á tímabilinu 
1.mars 2008 til 1.apríl 2008. Í þagnarskyldu felst að gæta þagmælsku um atriði sem við 
fáum vitneskju um við gerð ritgerðarinnar. Við munum hafa til hliðsjónar 136r. Sbr.68 gr. 
Almennra hegningarlaga nr. 19/1940, sbr. 6 gr. Laga nr. 31/1961. Þar segir: 

136. gr. Opinber starfsmaður, sem segir frá nokkru, er leynt á að fara og hann 
hefur fengið vitneskju um í starfi sínu eða varðar embætti hans eða sýslan, skal 
sæta …1) fangelsi allt að einu ári. Hafi hann gert það til þess að afla sér eða 
öðrum óréttmæts ávinnings, eða noti hann slíka vitneskju í því skyni, má beita 
fangelsi allt að 3 árum. 
Sömu refsingu skal sá sæta, sem látið hefur af opinberu starfi og eftir það segir 
frá eða misnotar á ofangreindan hátt vitneskju, sem hann hafði fengið í stöðu 
sinni og leynt á að fara. L. 82/1998, 57. gr. 
 

 
 

_________________ 
          Reykjavík, dagsetning 

 
__________________________________________________ 

Álfheiður Viðarsdóttir og Helena Byron Magnúsdóttir. 
 

  

 


