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Ágrip 
 
Viðfangsefni þessa verkefnis eru fullorðin systkini fatlaðra einstaklinga. 

 

Tilgangur verkefnisins er að kanna þau áhrif sem fullorðin sytkini telja að fötlun 

systkinis þeirra, hafi haft á líf sitt.  Einnig er tilgangurinn með verkefninu að opna 

betur umræðuna um þennan hóp og til að fá sjónarhorn þeirra. Þá er reynt að kanna 

það hvort að þau hafi fengið einhverja þjónustu vegna fötlunar systkinis síns og hvort 

þau hafa áhuga á því. 

 

Skoðuð eru réttindi þessa hóps, skoðuð eru lög og reglugerðir tengjast fjölskyldum 

fatlaðra einstaklinga, þá er sérstaklega skoðað hvort að systkini fatlaðra eigi rétt á 

einhverri meiri þjónustu en þau hafa fengið hingað til. Einnig er skoðuð hvað 

fræðilegar heimildir segja um fjölskylduna og systkini þar, sem systkini fatlaðra 

einstaklinga eru sérstaklega tekin fyrir.  Einnig eru birtar niðurstöður úr könnun sem 

ég gerði þar sem sjónarhorn fullorðinna systkina var kannað. 
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Inngangur 
 

Allir sem fæðast í þennan heim tilheyra ákveðnum hóp, þeir hafa ákveðið hlutverk og 

þeir hafa áhrif á fólkið í kringum þá.  Flestir einstaklingar eiga fjölskyldur, þó svo að 

þær séu eins ólíkar eins og þær eru margar.  Þessi áhrif og hlutverkið  sem 

einstaklingurinn hefur , mótar líf þeirra og annarra í fjölskyldunni.   

 

Það er talið að fyrstu ár ævinnar sé það fjölskyldan sem mótar persónuleika 

einstaklings og undirbýr hann undir lífið ( Álfheiður og Guðfinna Eydal, 1995).  Í 

flestum tilfellum deyja einnig foreldrar á undan börnunum sínum og þá eru það 

systkini sem fylgja manneskjunni mestan tímann um ævina. Það er misjafnt hvernig 

samband systkina eru og tengslin á milli þeirra eru ólík en í flestum tilfellum fylgja 

systkini hvoru öðru í gegnum bæði góðar stundir og slæmar.  Þetta á sérstaklega við 

þegar einstaklingur í systkinahópnum á við einhvers konar fötlun eða erfiðleika að 

stríða og þá þarf fjölskyldan að bera ábyrgð á honum ef hann getur það ekki sjálfur og 

standa vörð um réttindi hans.  

 

Systkini fatlaðra og langveikra einstaklinga eiga það til að gleymast í umræðunni um 

fatlaða einstaklinga og þau fá sjaldan mikinn tíma til að aðlagast breyttum aðstæðum í 

fjölskyldulífinu, þau hitta ekki ráðgjafa eða fá sálfræðilega aðstoð nema í mjög fáum 

tilfellum (Hanna Björnsdóttir munnleg heimild, e.d.).  Það hefur verið starfræk 

svokölluð Systkinasmiðja undanfarin ár hér á landi,  þar sem systkini fatlaðra og 

langveikra barna hittast og ræða saman, þau opna sig,  fá ráð og mega tjá sig um það 

sem þeim liggur á hjarta og fá jafnvel svör við spurningum sínum fá öðrum systkinum 

sem eru í svipuðum aðstæðum. Þessi þjónusta hefur hins vegar ekki verið í boði fyrir 

fullorðin systkini þrátt fyrir mikla þörf, sérstaklega ef að systkinin bera ábyrgð á 

hinum fatlaða og lífi hans. Fullorðin systkini vita oft á tíðum ekki hver réttindi þeirra 

og hins fatlaða eru, og þau vita ekki hvaða þjónustuúrræði eru í boði. Þau hafa líkt og 

börn oft mikla þörf fyrir að tjá sig um fortíðina og framtíðina og líðan sína. 

 

Í verkefninu eru fullorðin systkini fatlaðra einstaklinga og reynsluheimur þeirra 

kannaður, reynt er að kynnast upplifun þeirra og fjallað er um áhrifin sem þau telja að 

það hafi haft á þau að eiga fatlað systkini. Einnig er kannað hvort að þau hafi fengið 

einhvers konar aðstoð eða ráðgjöf vegna fötlunnar systkinisins og hvort þau hafa 
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áhuga á að fá einhverja þjónustu og jafnvel taka þátt í Systkinasmiðju fyrir fullorðin 

systkini. Ástæðurnar fyrir valinu er áhugi minn á þessum hópi, en ég tel að í starfi 

þroskaþjálfa muni ég kynnast mikið af systkinum og þá skiptir miklu máli að þekkja 

sjónarhorn þeirra. Einnig hefur mjög lítið verðið rætt um þennan hóp og ég vona að 

með verkefninu muni þekkingin á upplifun þeirra verða meiri í samfélaginu.  

 

Í kjölfar áhuga míns og eftir góðar samræður við leiðbeinanda minn, Hönnu 

Björnsdóttur, MA-fötlunarsálfræði, setti ég fram rannsóknarspurningu mína en hún 

hljómar svona: Telja fullorðnir einstaklingar að fötlun systkinis síns hafi haft 

mikil áhrif á líf sitt og hafa systkinatengsl einhver áhrif á líðan þeirra?  Til að fá 

svar við spurningunni voru ýmsir þættir kannaðir í verkefninu, ásamt því að gerð var 

könnun til að kanna hug systkina fatlaðra einstaklinga. Verkefninu er skipt niður í 

fimm meginkafla. 

 

 Í fyrsta kafla verkefnisins er fjallað um þau réttindi, sem systkini fatlaðra eiga að hafa 

samkvæmt lögum, reglugerðum, mannréttindasáttmálum og fleiru slíku. 

 

Í öðrum kafla er fjallað fræðilega um fjölskylduna, fjölskyldutengslin, hlutverk 

einstaklingsins innan fjölskyldunnar, systkinatengls almennt og þau áhrif sem systkini 

hafa hvert á annað.  Þá skoða ég það sem fræðilegar heimildir segja um systkini 

fatlaðra einstaklinga.  

 

 Í þriðja kafla er fjallað um eigindlega rannsókn sem var gerð til að kanna þau áhrif, 

sem fullorðin systkini telja að það hafi á þau að eiga fatlað systkini, skoðað var 

sérstaklega hvort að þau telji að það haft áhrif á menntun þeirra og starfsval,  hvort að 

þau hafi fengið einhverja þjónustu vegna fatlaða systkinisins og hvort þau hafi áhuga 

á að taka þátt í Systkinasmiðju.   

 

Í fjórða kafla koma svo tillögur um  þjónustu sem hægt væri veita fullorðnum 

systkinum fatlaðra einstaklinga t.d. með Systkinasmiðju, ráðgjöf og fleira í þeim 

dúrnum.  

 

Í fimmta kafla verkefnisins koma svo niðurstöður úr köflunum á undan og 

hugleiðingar mínar.  
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1. Réttindi systkina 
 

Í kaflanum er fjallað um þau réttindi sem fatlaðir einstaklingar og fjölskyldur þeirra 

hafa í samfélaginu í dag.  Þá er sérstaklega skoðuð þau réttindi sem tengjast þessum 

hópnum. Kaflanum er skipt niður í nokkra hluta, í þeim er fjallað um fjölskyldustefnu 

ríkisins, velferðarkerfið, mannréttindi, lög  og reglugerðir.   

1.1. Fjölskyldustefna 

Á málþingi sem var haldið hér á landi 1994 og síðar í ritstýrðri bók, þar sem fjallað 

var um málefni fjölskyldunnar, segir Jón Björnsson (1994) að hér á landi væri engin 

opinber  fjölskyldustefna en þó taldi hann er að hún kæmi fram í ýmsum formum t.d. í   

hinum ýmsu sáttmálum, stjórnarskránni, stefnuskrá stjórnmálaflokkana, 

mannréttindayfirlýsingunni og mismunandi lagasetningum.  

 

Í kjölfarið af málþinginu var  samþykkt  þingsályktun um mótun opinberrar 

fjölskyldustefnu og aðgerðir til að styrkja stöðu fjölskyldunnar og tók hún gildi þann 

13. maí 1997.  Þar kemur fram að hvert sveitafélag á að móta sína eigin 

fjölskyldustefnu. Í þingsályktuninni kemur fram að markmið hennar séu fyrst og 

fremst að styðja og styrkja fjölskyldur. Hver einstaklingur innan fjölskyldunnar á að 

geta lifað og dafnað í fjölskylduumhverfinu. Þá kemur fram að í stefnuyfirlýsingum 

sveitarfélagana eigi að koma fram mat á þjónustunni sem fjölskyldur þurfa hverju 

sinni (Þingskjal 1230, 1997). 

 

Hér verður ekki sérstaklega fjallað um fjölskyldustefnu ákveðinna sveitaefélaga, en 

þess ber að geta að í flestum þeirra eru ákvæði um það, að stuðla eigi að öryggi og 

vellíðan íbúanna. Þá kemur fram hjá nokkrum þeirra, ákvæði um stoðþjónustu við 

fatlaða einstaklinga og fjölskyldur þeirra t.d. í Fjölskyldustefnu  Húsavíkur 

(Húsavíkurbær, e.d.), og í Fjölskyldustefnu Sveitarfélagsins Árborg (Sveitarfélagið 

Árborg, 2006) um að það eigi að veita ráðgjöf til fjölskyldna á mismunandi 

æviskeiðum.  

 

Fjölskyldurnar sem fjallað er um í verkefninu eiga að njóta góðs af fjölskyldustefnum 

sveitarfélagana líkt og aðrar fjölskyldur, en þær þurfa hins vegar á viðtækri ráðgjöf  

að halda.  Ráðgjöf sem gefur þeim betri mynd af þeirri þjónustu sem fjölskylda og 
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systkini eiga rétt á. Systkini þurfa einnig að vita að framtíð fatlaðra systkina þeirra sé 

örugg og að þau fái viðeigandi þjónustu frá sveitarfélaginu, sérstaklega þegar 

málaflokkur fatlaðra flyst frá ríkinu yfir til sveitarfélaganna. 

1.2 Velferðakerfið 

Velferðarkerfið er grundvallarþáttur í lífsgæðum hvers þjóðfélags. Það er jafnframt 

hluti af grundvallar mannréttindum og  forsenda þess að hægt sé að skapa og 

varðveita þjóðfélagslega samstöðu, frið og samkennd manna á milli. Stefán Ólafsson 

(1999) segir að ríkjandi hugarfar, þjóðfélagsaðstæður og stjórnmál þjóða setji ávallt 

mark sitt á þróun velferðarríkisins og líta megi þannig á að velferðarstefna hvers 

þjóðfélags endurspegli þá viðurkenningu á samfélagslegri ábyrgð sem er ríkjandi 

hverju sinni. 

 

Á Íslandi er gott velferðakerfi, sem á að þjónusta alla þegna landsins. Innan þess eru 

fjögur meginkerfi: mennta-, umönnunar-, heilbrigðis- og tryggingakerfi.   

Megináherslur þessara kerfa er að auka lífsgæði, öryggi og að hafa góða þjónusta fyrir 

allar þarfir manna (ASÍ, 2007).   

  

Hópurinn sem fjallað er um nýtur góðs af öllum þessum kerfum, en megináherslur 

heilbrigðiskerfisins um aðgang að þjónustu fyrir bæði líkamlegar og andlegar þarfir 

manna tengast helst því sem er fjallað um í verkefninu.  Systkini fatlaðra einstaklinga 

þurfa aðstoð frá hinum ýmsu sérfræðingum, þau þurfa að geta tjáð sig, lært um 

sjúkdóma eða fötlun systkina sinna og þau þurfa að vita að þau eiga rétt á því að lifa 

sínu eigin lífi. Og velferðarkerfið á að tryggja þeim aðgang að slíkum upplýsingum. 

1.3 Mannréttindi 

Í  25.grein  Heimsyfirlýsingar um mannréttindi (Utanríkisráðuneytið, e.d.) kemur fram 

að allir menn og fjölskyldur þeirra geti gert kröfur um ákveðin lífsgæði sem heyra til 

heilsu þeirra og vellíðan, sérstaklega ef þeir eru ekki sjálfir valdar að erfiðleikunum.   

Þá er einnig talað um það í 19. grein yfirlýsingarinnar að allir menn hafi rétt á eigin 

áliti og að þeir megi að tjá sig um það, þá er einnig talað um að frjálst sé að kynna 

öðrum álit sitt og að dreifa megi vitneskju sinni.  

Þessar tvær greinar er hægt að tengja beint við systkini fatlaðra einstaklinga, en eins 

og rannsóknir hafa sýnt, þá lenda þau oft í síðasta sæti á eftir fatlaða einstaklingunum 
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og þörfum hans, sérstaklega í barnæsku. Það þarf að passa að þau viti að þau mega 

hafa skoðanir og þó svo að þeim finnist t.d. systkynið leiðinlegt eða þreytandi 

stundum þá er það allt í lagi. Þau mega tjá sig og segja frá sinni reynslu og þau eiga að 

fá aðstoð til þess að gera það (Meyer,  munnleg heimild, 16. nóvember 2007). 

1.4 Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna (samningur Sþ um réttindi 

barna). 

Það er sama á hvaða aldri börn eru, þau falla öll undir Barnasáttmála sameinuðu 

þjóðanna frá 1989, en hann var samþykktur hér á landi árið 1992. Í inngangi hans 

kemur fram að öll börn eigi að fá að alast upp innan fjölskyldunnar og þar eigi þau að 

fá að njóta sín, þroskast og fá umhyggju ( Sameinuðu Þjóðirnar, 1989).  

 

Það er oft erfitt fyrir systkini fatlaðra að fá athygli og þau lenda eins og áður sagði 

stundum í síðasta sæti, þau geta ekki notið sín að fullu. Systkini fatlaðra þurfa að fá að 

tala um líðan sína og um veikindi/fötlun systkina sinna. Þau þurfa að vita að þau eru 

ekki ein og að það eru fleiri börn á þeirra aldri sem eru í sömu stöðu og þau.  Í 12. 

grein í Barnasáttmálanum stendur:  

 

„Aðildarríki skulu tryggja barni sem myndað getur eigin skoðanir rétt 

til að láta þær frjálslega í ljós í öllum málum sem það varða, og skal 

tekið réttmætt tillit til skoðana þess í samræmi við aldur þess og 

þroska” ( Sameinuðu Þjóðirnar ,1989).   

  

Í sáttmálanum kemur líka m.a. fram að það eigi ekki að refsa börnum fyrir athafnir 

eða stöðu fjölskyldumeðlima (Sameinuðu Þjóðirnar,1989) en systkini fatlaðra barna 

verða stundum fyrir aðkasti frá öðrum,  fólk er að spyrja þau alls konar spurninga um 

systkinið, krakkarnir í skólanum eru að stríða þeim o.s.frv. Þau fá auka athygli sem er 

stundum mjög neikvæð. 

1.5  Lög og reglugerðir 

Í lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 kemur fram í IV. kafla lagana að það eigi 

að hjálpa hinum fatlaða að lifa sem eðlilegasta lífinu með hvers konar stoðþjónustu 

sem hann hefur þörf á.  Í sama kafla kemur fram að nauðsynlegt sé að veita 

fjölskyldum fatlaðra barna þjónustu svo þau geti veitt börnum sínum öryggi og góð 

uppeldisskilyrði. 
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Í  reglugerð um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur fatlaðra nr. 155/1995 

kemur fram í II. kafla að markmið stuðningsfjölskyldna, sé að létta álagi á 

fjölskyldunni. Þá kemur einnig fram að heimilt sé eftir mati, að veita fötluðum 

einstaklingum 18 ára og eldri og fjölskyldum þeirra kost á stuðningsfjölskyldum.  

  

Oft þurfa foreldrar fatlaðra einstaklinga og systkina þeirra að draga úr vinnu og 

félagslífi vegna þarfa hins fatlaða.  Það kemur niður á fjárhag fjölskyldunnar og 

lífsgæði þeirra geta í sumum tilfellum minnkað. Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 

eiga að tryggja þeim betri aðstöðu til að sinna fatlaða einstaklingnum og 

fjölskyldunni. Það er oft erfitt að eiga við fatlaða einstaklingar, álagið á fjölskylduna 

er oft mikið og hún  þarf að fá hvíld. Með reglugerðinni um þjónustu við fötluð börn 

og fjölskyldur fatlaðra nr. 155/1995 er hægt að draga úr álaginu á fjölskylduna og 

hvíla hana ef þess er þörf. 

Samantekt 

Það er lítið til af upplýsingum um þau réttindi sem systkini fatlaðra einstaklinga hafa í 

samfélaginu, helst er hægt að týna til eitt og eitt ákvæði úr hinum ýmsu formum 

stjórnsýslunnar. Það sem skiptir mestu er að fullorðin systkini fatlaðra einstaklinga 

hafa sömu réttindi og við hin í samfélaginu en þau eru að geta tryggt sér og sínum 

öruggt og heilsusamlegt líf, þar sem reynt er að mæta þörfum allra. Hér á landi hefur 

verið skrifa undir Mannréttindayfirlýsinguna og Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna 

en það er ekki verið að virða ákvæði þeirra. Umboðsmaður barna hefur útbúið 

bækling fyrir börn, sem eiga fötluð systkini, en í honum fá þau upplýsingar um helstu 

réttindi sín.  En fullorðin systkini fatlaðra einstaklinga þurfa hins vegar að gera mikla 

og tímafreka leit á hinum ýmsu sviðum stjórnsýslunnar til að komast að því hver 

réttindi þeirra eru. 
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2. Fjölskylda og systkini 

 

Í kaflanum er fjallað um fjölskylduna, fjölskyldutengslin og þau áhrif sem aðrir 

fjölskyldumeðlimir geta haft á einstaklinginn. Þá er sérstaklega rætt um 

systkinatengslin og fullorðin systkini, einnig er fjallað um fjölskyldulíf og fötlun og 

um samband fatlaðs einstaklings og systkina hans. 

2.1 Fjölskyldan 

Hugtakið fjölskylda hefur breyst mikið í gegnum árin og nú á tímum eru til margs 

konar fjölskyldugerðir. Enn í dag er algengasta fjölskyldugerðin svokölluð 

kjarnafjölskylda, en einnig eru til stjúpfjölskyldur, fjölskyldur með samkynhneigðum 

foreldrum og aðrar gerðir af fjölskyldum.  

Nýleg skilgreining á hugtakinu fjölskylda hljómar svona: 

 

„Fjölskylda er hópur einstaklinga sem á sameiginlegt heimili þar sem 

þeir deila saman tómstundum, hvíld, tilfinningum, efnahag, ábyrgð og 

verkefnum. Meðlimirnir eru oftast fullorðnar manneskjur af báðum 

kynjum eða einstaklingur, ásamt barni eða börnum (þeirra). Þau eru 

skuldbundin hvert öðru í siðferðilegri, gagnkvæmri hollustu.“ 

(Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2001)  

2.1.1 Hlutverk fjölskyldunnar  

Þegar par/hjón eignast sitt fyrsta barn verða miklar breytingar á lífi þeirra, þau taka að 

sér afar merkilegt hlutverk, foreldrahlutverkið, og líf þeirra umturnast. Þau verða að 

fjölskyldu og allir meðlimir hennar hafa ákveðið hlutverk.  Hlutverk fjölskyldunnar 

hefur breyst mikið í gegnum árin, hér áður fyrr var hlutverk fjölskyldunnar að vera 

framleiðslueining, þar sem hún framleiddi nánast allt sem þótti lífnauðsynlegt. Nú til 

dags er fjölskyldan orðin neyslueining og talað er um að hlutverk hennar sé að fjölga 

mannkyninu ( Halldór Grönvold, 1994) . 

 

En aðalhlutverk fjölskyldunnar er, að hún hefur geysi mikil áhrif á mótun 

manneskjunnar.  Hjá flestum er fyrsti hópurinn sem þeir koma inn í fjölskyldan, en 

þar eru ákveðin viðhorf, skoðanir og annað í hávegi haft og þessi hópur á eftir að hafa 

mjög mikil áhrif á barnið sjálft og líf þess (Lobato, 1990).  Álfheiður Steinþórsdóttir 
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og Guðfinna Eydal (1995) tala um að fjölskyldan hafi mjög mikil áhrif á persónuleika 

barns sérstaklega fyrstu árin. En persónuleiki verður til með sameiningu ýmissa þátta; 

eiginleikum barnsins og barninu sjálfu, nánustu fjölskyldu og samskiptum barnsins 

við umhverfið.   Barnið fylgist með samskiptum og hegðun fólksins í umhverfinu og 

tileinkar sér eiginleika foreldra og systkina og viðbrögð þeirra. 

 

Þá tala þær stöllur einnig um að uppvaxtarfjölskyldan geti haft mikil áhrif á makaval 

og samskipti við maka á fullorðinsárum. Þegar fólk fer að búa saman þarf það að móta 

sitt eigið samskiptamynstur og sínar eigin hefðir og það er gert með einhvers konar 

málamiðlunum. Manneskjunni er eðlilegt að miða við það sem hún þekkir og ef að 

makar koma úr ólíkum fjölskyldum getur verið mjög erfitt að gera þessar 

málamiðlanir (Álfheiður Steinsþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 2001).   

 

2.2 Systkini og systkinatengsl 

Margir fræðimenn telja að systkini móti líf hvors annars og undirbúi hvert annað 

undir þá reynslu sem þeir ganga í gengum á unglings- og fullorðinsárunum. Einnig er 

talið að systkini læri samvinnu, samkennd og málamiðlun í gegnum samskipti sín á 

milli. Þá hjálpa systkini hvort öðru að móta persónuleika og sjálfsmynd þeirra 

(Lobato, 1990). Talið er að systkini hafa mikil áhrif á mál og hreyfifærni hvers 

annars.  Þetta eru allt hlutir sem einstaklingurinn á eftir að nýta sér í framtíðinni, hvort 

sem það verður á unglingsárunum eða á fullorðinsárunum (Lobato, 1990). 

 

Væntingarnar sem eru gerðar til yngri barna í fjölskyldum miðast einnig við hegðun 

þeirra eldri og það er í raun hægt að segja að þau elstu séu búin að ryðja brautina fyrir 

hina í hópnum.  Mikilvægt er að gera sér grein fyrir því að þó að systkini séu úr sömu 

fjölskyldunni þá eru þau ekki öll eins, þau hafa mismunanadi persónuleika, þarfir og 

hæfileika og það er ekki hægt að gera sömu kröfur til þeirra allra (Fenwick og Smith, 

1993/1996). 

2.2.1 Systkinaröð  
Systkinaröðin hefur mikil áhrif á hlutverk barns í fjölskyldunni, það er þó misjafn eftir 

aðstæðum. Þegar barn fæðist inn í fjölskyldu fær það strax ákveðið hlutverk innan 

hennar. Það tilheyrir ákveðnum stað í systkinaröðinni og það hefur hlutverk 

samkvæmt því (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995). 



 14 

 

Elsta barnið í systkinaröðinni hefur töluverða sérstöðu vegna þess að það er frumraun 

foreldranna í nýja hlutverkinu.  Í flestum tilfellum er elsta barnið stjórnandi, það hefur 

meiri ábyrgðartilfinningu gagnvart hinum systkinunum og hefur meiri skyldum að 

gegna en hin systkinin. Elstu börn eru einnig yfirleitt ábyrgðarmeiri gagnvart 

foreldrum sínum og eru mjög oft beitt meiri aga en önnur systkini í hópnum.  Mjög 

algengt er að þessir einstaklingar starfi sem einhvers konar stjórnendur eða í 

umönnunargeiranum þegar þeir verða fullorðnir (Leman, 1987). 

 

Miðju börnin verða oft góðir samningamenn, þau eru vön að gera málamiðlanir og 

leita sér að athygli út fyrir fjölskylduna og finna oft hlutverkið sitt fjarri henni. Það er 

algengt að þau vilji gera eins og eldri systkini sín og þau eru stundum í samkeppni við 

þau á einhverju sviði (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995).   Stundum 

er talað um að þau gleymist í systkinahópnum t.d. þegar teknar eru myndir og annað 

slíkt. Á fullorðinsárunum er algengt að miðju börn séu í góðu jafnvægi (Leman, 

1987). 

 

Yngstu börnin fá yfirleitt meiri athygli en miðju börnin og þau eru oft mjög háð 

foreldrum sínum og systkinum.  Foreldrarnir gera minni kröfur til þeirra en hinna 

barnanna og þau þurfa ekki að bera eins mikla ábyrgð og hin systkinin. Yngstu börnin 

verða oft óörugg með stöðu sína innan fjölskyldunnar (Leman, 1987). 

 

Í fjölskyldum fatlaðra einstaklinga er mjög algengt að fatlaði einstaklingurinn  sé í 

samskonar hlutverki og yngstu börnin. Það er sama hvar í systkinaröðinni sá 

einstaklingur er, þau yngri þjálfast í hlutverki eldra systkinis (Álfheiður 

Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995). 

 

Það eru aðrir hlutir sem hafa  áhrif á hlutverk systkina innan fjölskyldunnar t.d. 

aldurmunur og kyn. Systkini geta haft mikil áhrif á sjónarhorn umheimsins á 

systkininu sínu, þeir geta hjálpað á bæði jákvæðan eða neikvæðan hátt, eldri systkini 

fara líka oft í hlutverk samningamanns og útskýra fyrir yngra syskininu eða 

foreldrunum af hverju hitt hegðar sér á ákveðin hátt (Lobato, 1990).   
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2.2.2 Samband systkina 
Það hefur mikil áhrif á barn að eignast systkini og það fer helst eftir því hversu vel 

foreldrum tekst að aðlaga barnið breyttum aðstæðum.  Það er mjög misjafnt hvernig 

samband systkina er, hjá sumum er það mjög gott á meðan önnur systkini geta ekki 

einu sinni rætt saman. Feiges og Weiss (2004) tala um það að þegar systkini eru af 

sama kyni, nálæg hvort öðru í aldri og hafa svipuð áhugamál, verði þau nánari og 

sambandið á milli þeirra er betra en hjá öðrum systkinum.  

 

Þá virðist skipta miklu máli á hvaða æviskeiði systkini eru þegar þetta er skoðað,  

mjög algengt er að samband systkina sé frekar slæmt í byrjun unglingsáranna, miklar 

breytingar eru á líkamlegum- og andlegum þroska barna á þeim aldri og það spilar inn 

í. Þegar systkini eru ung eða komin yfir unglinsárin virðist samkomulagið vera betra 

(Fenwick og Smith,  1993/1996). 

2.2.3 Fullorðin systkini 
Hér á undan kom fram að fjölskyldan mótar einstaklinginn, þetta á ekki einungis við 

um það þegar einstaklingurinn er barn, heldur hefur hún einnig mikil áhrif á 

einstaklinginn á fullorðinsárunum. Í flestum tilfellum eru fjölskylduböndin sterk alla 

ævi einstaklingsins, fjölskyldan deilir minningum sínum, hefðum og hátíðisdögum 

ásamt fleiru og meðlimirnir taka þátt í lífi hvers annars.  Hlutverkin sem systkinin 

höfðu sem börn fylgja þeim áfram innan fjölskyldunnar, t.d.verður elsta systkinið 

ráðgjafi þeirra yngri og jafnvel það ábyrgðarfyllsta gagnvart hinum systkinunum og 

foreldrum þeirra og hin systkini halda einnig sínu hlutverki, sá yngsti verður trúðurinn 

o.s.frv. (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995). 

 

Hjá mörgum fullorðnum einstaklingum skiptir samband þeirra við systkini miklu 

máli. Þau ganga í gegnum erfiðleika saman og þurfa oft að vinna saman að hinum 

ýmsu málum t.d. ef foreldrar veikjast eða eitthvað slíkt. Þá eru systkinatengslin og 

sambandið við systkini oft á tíðum einu samskipti sem einstaklingur á eða einu 

tengslin sem einstaklingur hefur við æsku sína og  minningar eftir að foreldrar þeirra 

deyja (Feiges og Weiss, 2004). 
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2.3 Fjölskyldulíf og fötlun 

Þegar fatlað barn fæðist inn í fjölskyldu breytist líf allra meðlima, það er þó misjafnt 

hversu mikil og hvaða áhrif það hefur á fjölskyldur og fjölskyldumeðlimi.  Oft er 

talað um það að foreldrar og systkini fatlaðra einstaklinga ganga í gegnum sorgarferli 

eða fái áfall þegar fatlaða barnið fæðist.  Í grein Rannveigar Traustadóttur(1995) 

„Fjölskyldulíf og fötlun“  kemur fram að foreldrar fatlaðra einstaklinga voru sammála 

um að álagið á fjölskylduna jókst til muna þegar fatlaða barnið fæddist eða þegar barn 

þeirra greindist með fötlun.   

 

Þegar mikið og langvarandi álag er á fjölskyldunni og lífi hennar þarf hún að reyna að 

standa saman og komast í gegnum þessar erfiðu stundir. Þessi streita innan 

fjölskyldunnar truflar fjölskyldulífið og oft þurfa fjölskyldumeðlimir að leita sér að 

aðstoð utan frá til að bæta líðan sína og samskipti (Álfheiður Steinþórsdóttir og 

Guðfinna Eydal, 1993).  Rannveigar Traustadóttir(1995) sagði einnig frá því í grein 

sinni að foreldrar fatlaðra einstaklinga voru sammála um það, að þeir hefðu þurft á 

miklum stuðningi að halda á þeim tíma, sem barnið greindist með fötlun og að líklega 

hefði verið best að ræða við aðra foreldra í sömu aðstæðum.    

2.4 Systkini fatlaðra einstaklinga 

Þegar einhver í systkinahópnum greinist með fötlun eða sjúkdóm hefur það mikil áhrif 

á aðra fjölskyldumeðlimi.  Fjölskyldan þarf að aðlaga sig að þörfum þess fatlaða og 

lífi hans.  Þetta getur haft mikil áhrif á hin börnin í hópnum og með tímanum fara 

systkini fatlaða einstaklinga að skilja að fötlun þess hefur áhrif á líf þeirra líkt og 

foreldranna og þau læra að lifa við þær aðstæður sem eru á heimilinu (Álfheiður 

Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1993). 

 

Feiges og Weiss (2004) tala um það að systur fatlaðra barna finni oft meira fyrir 

streitu vegna fatlaða systkinisins og fara umönnunarhlutverk, bræður eiga oftar 

áhugamál utan heimilisins og virðast ekki finna eins mikið fyrir streitu og þær. Einnig 

tala þær um að aðlögun systkina að breyttum aðstæðum,  í stórum systkinahóp sé 

yfirleitt betri en þeirra sem eru í litlum systkinahóp, líklega vegna þess að ábyrgðin og 

álagið dreyfist á fleira aðila. 
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2.4.1 Ung systkini 
Þegar systkini fatlaðra barna eru ung hugsa þau lítið út í erfiðleika og takmarkanir 

systkina sinna, þau taka meira eftir útliti þeirra og hegðun ásamt þeirra eigin 

tilfinningum gagnvart systkininu. En það sést vel í leikjum ungra systkina að þau sem 

eru ekki fötluð taka að sér hlutverk stjórnanda og umhyggjuaðila í leiknum 

(Lobato,1990). 

 

Sá skilningur sem ung systkini hafa á fötlun systkinis þeirra er nokkurs konar 

sambland af því sem þeim hefur verið sagt, það sem þau hafa heyrt og séð og upplifun 

þeirra á fatlaða systkininu. Þau hafa lítinn skilning á fötluninni sjálfri og taka helst 

eftir einu eða fáum einkennum fötlunarinnar frekar en að hafa góða yfirsýn yfir hana. 

Helstu erfiðleikarnir sem þau ganga í gegnum vegna fötlunar systkina sinna eru ýmsar 

áhyggjur sem þau hafa t.d. af því að geta smitast.  Þau trúa því jafnvel að það sé þeim 

að kenna að systkinið sé fatlað og að það sé verið að refsa þeim fyrir að hafa gert 

eitthvað rangt.  Það skiptir miklu máli að foreldrar þeirra útskýri fyrir þeim hvernig 

fötlunin er og að þau hafi ekki átt neinn þátt í því að systkini þeirra sé fatlað. Einnig er 

mikilvægt að foreldrar sinni þörfum þeirra líkt og fatlaða barnsins og gefi sér tíma til 

að gera eitthvað með þeim.  Ung börn eru sérstaklega viðkvæm fyrir breytingum 

innan fjölskyldunnar (Lobato,1990). 

2.4.2 Unglingsárin 
Flestir unglingar sem eiga fatlað systkini segja að sambandið þeirra á milli, sé mjög 

svipað og hjá venjulegum systkinum, þau séu yfirleitt góðir vinir en rífist einnig 

annað slagið.  Fatlaða systkinið fari stundum í taugarnar á þeim og að þau sjálf fari 

einnig stundum í taugarnar á fatlaða systkinu. Þau tala um að sambandið á milli þeirra 

sé sterkt og gott og að þau skemmti sér vel saman (Meyer, 2005).  

 

Rannsóknir hafa sýnt fram á að u.þ.b. helmingur systkina, fatlaðra einstaklinga, sem 

eru á framhaldskólaaldri telja að sú reynsla sem þau hafa öðlast vegna 

veikinda/fötlunar systkinis þeirra, hafi haft mjög góð áhrif á líf þeirra.  Sömu 

rannsóknir sýna að þau hafa meiri skilning og samkennd en jafnaldrar þeirra, 

sérstaklega fyrir fólki sem er fatlað. Þá kemur einnig fram að þessir einstaklingar eru 

líklegri til að meta eigin heilsu og greind. Þátttakendur í slíkum rannsóknum 

viðurkenna þó líka að þeir hafi upplifað neikvæðar tilfinningar gagnvart fatlaða 
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systkininu s.s. afbrýðisemi eða skömm. Þá eru sumir sem segja að þeir hafi haft þá 

skoðun einhvern tímann á lífsleiðinni að systkinið hafi valdið kvíða eða streitu hjá 

fjölskyldumeðlimum  þeirra (Lobato,1990).  

 

Í bókinni „ Bræður og systur: Ráð og sögur handa systkinum barna með sérþarfir eða 

alvarlega sjúkdóma“ er ljóðið Reiði eða ást eftir Emmu sem er 15 ára, þetta ljóð lýsir 

mjög vel líðan unglingsstelpu gagnvart systkini sínu sem er fatlað: 

 

 

Reiði eða ást 

Sorg og reiði, elska og ást. 

Allir finna til og þjást 

sem eiga systkini vesöl, veik 

og verða alltaf slök í leik. 

 

Ótti, hlátur, glens og grín, 

gott er að eiga systkin fín. 

En eitthvað gerist, óútskýrt, 

inn í heim kom gæðum rýrt. 

 

Skelfing, hræðsla, ótti og ást, 

enginn finnst mér þörf að slást. 

Fáir kosti þeirra þekkja 

og það er alltaf ljótt að hrekkja. 

 

Erfitt líf og engin grið, 

afbrýðina berst ég við. 

Til ástar þó ég ætíð finn, 

Hann ávallt verður bróðir minn. 

(Hames og McCaffrey, 2005/2007) 
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2.4.3 Fullorðinsárin 
Rannsónir hafa sýnt fram á að í samböndum systkina, þar sem eitt þeirra er fatlað, 

verða ekki eins miklar breytingar á fullorðinsárum og í öðrum systkinahópum, þau 

sem eru ekki fötluð þurfa að hlúa meira að hinum fatlaða og geta ekki lifað sínu eigin 

fjölskyldulífi líkt og aðrir geta gert. Þetta getur oft haft neikvæð áhrif á báða aðila 

(Feiges og Weiss, 2004). 

 

Þegar fólk verður fullorðið fer það oft að líta til baka og skoða líf sitt, það er komið 

með þroska til að takast á við fortíðina og erfiðar aðstæður. Fullorðin systkini fatlaðra 

einstaklinga eiga mismunandi fortíð eins og við hin og þegar þau ætla að skoða 

tilfinningar sínar gagnvart fatlaða systkininu er mjög mikilvægt að þau geri sér grein 

fyrir því hvers konar uppgjör þau þurfa, er það tilfinningalegs eðlis, hefur fötlun 

systkinis áhrif á ákvörðun þeirra að eignast sjálf börn eða eru þau óörugg með 

framtíðina. Mikilvægt er að þau geti tjáð sig um hugsanir sínar og tilfinningar í 

umhverfi sem þeim finnst þau vera örugg í (Strohm, 2005). 

 

Sögur systkina fatlaðra einstaklinga eru eins ólíkar og þær eru margar. Mikið hefur 

verið birt af jákvæðum sögum en þær neikvæðu eru svolítið faldar og mun færri hafa 

heyrt eða lesið þær. Systkinum fatlaðra einstaklinga finnst erfitt að tala um neikvæðu 

tilfinningarnar sem þau hafa gagnvart þeim fatlaða vegna þess að umheimurinn er 

sífellt að segja þeim að þau eiga að vera  hugrökk og glöð (Strohm, 2005) . 

 

Samantekt: 

Í kaflanum er sagt frá hlutverki fjölskyldunnar sem mótunaraðila fyrir 

fjölskyldumeðlimi. Þá er rætt um hlutverkin sem einstaklingurinn hefur innan 

fjölskyldunnar. Tengsl systkina eru oftast mjög sterk en kyn og aldursmunur spilar 

mikið þar inn í og staða barna í systkinaröðinni hefur mikil áhrif á persónuleika 

þeirra.  Hjá fjölskyldum fatlaða einstaklinga er meira álag á öllum 

fjölskyldumeðlimum og fatlaða barnið fer í hlutverk þess yngsta, sama hvar í 

systkinaröðinni það er.  Upplifun og reynsla systkina fatlaðra einstaklinga, er mjög 

mismunandi frá einum til annars og þau hafa frá mismunandi sögum að segja, en þau 

þurfa að fá að tjá skoðanir sínar og tilfinningar, bæði jákvæðar og neikvæðar í 

umhverfi sem þeim líður vel í. 
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3.Framkvæmd rannsóknar 

 

Hópurinn sem þetta verkefni fjallar um eru fullorðin systkini fatlaðra einstaklinga. 

Þessi hópur er mjög ósýnilegur í samfélaginu. Oft gleymist hann í umræðunni um 

fjölskyldur fatlaðra einstaklinga og þessi rannsókn gerir hann vonandi meira sýnilegri.  

Eftir heimildaröflun var ákveðið að gera eigindlega rannsókn, þar sem viðhorf 

fullorðinna systkina var kannað.  Í kaflanum er sagt frá aðferðinni sem var notuð við 

rannsóknina, gagnaöflun og greiningu, ásamt því að þátttakendur rannsóknarinnar eru 

kynntir. Vegna þess að þátttakendurnir í rannsókninni voru fáir hef ég ákveðið að 

kalla rannsóknina, könnun hér í kaflanum. 

 

3.1 Markmið rannsóknar og rannsóknarspurning 

Markmið könnunarinnar var að skoða hvort að systkinaröð hafi áhrif á 

ábyrgðartilfinningu og samband fullorðinna einstaklinga og fatlaðra systkina þeirra. 

Þá var kannað hvort að fullorðin systkini fatlaðra einstaklinga telji að fötlun 

systkinisins hafi haft mikil áhrif á starfsval þeirra eða menntun. Einnig var kannað 

hvort að þau hafi fengið einhvers konar þjónustu vegna fatlaða systkinisins og hvort 

þau hafa áhuga á því að taka þátt í systkinasmiðjum fyrir fullorðna einstaklinga. 

 

Rannsóknarspurningin hjómar svona: Telja fullorðnir einstaklingar að fötlun systkinis 

síns hafi haft mikil áhrif á líf sitt og hafa systkinatengsl einhver áhrif á líðan þeirra? 

 

Undirspurningarnar eru: 

• Hefur fötlun systkinis áhrif á menntun og starfsval í framtíðinni? 

• Hefur systkinaröðin áhrif á ábyrgðartilfinningu og líðan systkina gagnvart 

fatlaða systkininu? 

• Hvernig þjónustu fá systkini fatlaðra? Og hvernig fer hún fram? 

• Hvernig þjónustu ættu systkini að fá samkvæmt lögum og samningum?  

• Hafa fullorðin systkini áhuga á að fá einhvers konar þjónustu? 
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Tilgáta mín:  

Það hefur mikil áhrif á fólk að eiga fatlað systkini, það er opnara fyrir ólíku fólki og 

hefur minni fordóma gagnvart þeim sem eru öðruvísi. Ég tel að fötlun systkinis hafi 

áhrif á starfsval og menntun einstaklingsins, sérstaklega þegar systur eru skoðaðar, ég 

hef svo sem litlar fræðilega heimildir fyrir þessu en í gegnum þann tíma, sem ég hef 

unnið með fötluðum einstaklingum, hafa margir samstarfsaðilar mínir verið systkini 

fatlaðra einstaklinga.  Þá tel ég að systkinaröðin hafi áhrif á ábyrgðina gagnvart 

fatlaða systkininu en ekki á líðan einstaklingsins gagnvart því. Ég tel að systkini 

fatlaðra einstaklinga fái mjög litla þjónustu í samfélaginu þrátt fyrir mikla þörf og 

áhuga þeirra á því að fá hana. 

 

3.2 Rannsóknaraðferð 

Í könnuninni voru notaðar eigindlegar rannsóknaraðferðir. En í þeim er 

raunveruleikinn skoðaður, fyrirbæri koma fram, eins og undir eðlilegum 

kringumstæðum. Reynt er að skilja og túlka það sem verið er að rannsaka með augum 

þátttakenda.   Anna Birna Almarsdóttir(2005) talar um í grein sinni að í eigindlegum 

rannsóknum sé reynt að leggja áherslu á merkingu, upplifun og viðhorf þátttakenda. 

 

Helstu einkenni eigindlegra rannsókna eru eftirfarandi: 

• Þær fara fram í eðlilegu umhverfi, 

• Gögnum er safnað á beinan hátt. 

• Skoðað er sjónarhorn viðmælenda 

• Úrvinnsla ganga 

• Og rannsóknarferlið er einnig skoðað 

 

Það er hægt að skipta eigindlegum rannsóknum í nokkra flokka: 

• Fyrirbærarfræðirannsóknir: eru gerðar til að skilja og lýsa reynslu 

þátttakenda eins og þeir skilja hana sjálfir.  

• Þjóðháttafræðirannsóknir: lýsa og túlka hegðun sem á sér stað innan 

ákveðins hóps eða menningar. 

• Gagnabundnarkenningar: byggja á rannsóknargögnum úr eldri rannsóknum, 

tilgangur þeirra er að búa til nýjar kenningar eða uppgötva þær. 
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• Tilvikskönnun: er djúp greining á einum eða fleiri atburðum t.d. umhverfinu, 

félagslegum hópum, samfélögum eða öðrum tengdum kerfum. 

• Í Lífsögu rannsóknum: eru tekin viðtöl við einstaklinginn í þeim tilgangi að 

safna fyrstu persónu frásögn af mikilvægum atburðum úr lífi hans og reynslu 

sem tengjast þeim ( McMillan, 2004). 

 

Í eigindlegum rannsóknum er ýmsum aðferðum beitt, þar má nefna viðtöl, ritaðar 

heimildir, vettvangsathuganir og vettvangsnótur.  

 

Sá flokkur eigindlegar rannsókna, sem var notuð í þessu tilfelli er fyrirbærafræði. Ég 

valdi þá aðferð vegna þess að í rannsókninni er kannað hvað þátttakendum finnst 

sjálfum um viðfangsefnið og reynt er að kynnast reynslu þeirra.  

3.2.1 Gagnaöflun  

Mjög lítið er til af efni sem tengist fullorðnum systkinum, fatlaðra einstaklinga, bæði 

hér á landi og erlendis. Mun meira er til af efni sem tengist börnum í þessum hóp, en 

það er þó takmarkað líka.  Hér á landi eru einungis til fáar tímaritsgreinar sem fjalla 

um langveik börn og systkini þeirra, bækurnar Bræður og systur( Ráð og sögur handa 

systkinum barna með sérþarfir eða alvarlega sjúkdóma) og Með okkar 

augum(Uppvöxtur með fötluðu systkini), lokaverkefni frá nemendum í háskólum 

landsins og fleira slíkt. Þó nokkuð hefur verið gefið út af bókum úti í heimi, þar sem 

systkini segja frá lífsreynslu sinni og í nokkrum þeirra eru sögur eftir fullorðin 

systkini. Ég las það sem til er á íslensku ásamt því að lesa vel nokkrar bækur, sem 

hafa verið gefnar út erlendis. Einnig skoðaði ég það sem kemur fram um systkini í 

hinum ýmsu sálfræðibókum.  Eitthvað af gagnaöfluninni fór einnig fram á 

veraldarvefnum, þar voru aðallega skoðuð almenn réttindi sem eiga við um alla 

meðlimi samfélagsins.  

Þá sótti ég einnig námskeið 16.  nóvember  síðastliðinn þar sem Don Meyer fjallaði 

um systkini fatlaðra einstaklinga og sótti ráðstefnu Sjónarhóls 7. febrúar á þessu ári  

„Á ég að gæta bróður míns.“ þar sem fullorðin systkini fjölluðum um reynslu sína og 

líf. Einnig tók ég beinan þátt í byrjendanámskeiði hjá Systkinasmiðjunni í febrúar 

2008. 
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Til að kynnast reynslu og viðhorfi fullorðinna systkinna sendi ég, þátttakendum sem 

höfðu samþykkt að taka þátt, opinn spurningarlista þar sem tilgangur rannsóknarinnar 

var kynntur, ásamt því að þau fengu upplýsingar um þetta B.A. verkefni og tilgang 

þess. Átta einstaklingar samþykktu að taka þátt í rannsókninni. Þeir fengu kynningu á 

verkefninu og spurningarlistann í viðhengi í gegnum tölvupóst og þeir svöruðu 

spurningarlistanum og sendu mér hann svo tilbaka í gegnum tölvupóst.   

3.2.2 Úrvinnsla. 

Úrvinnsla gagnanna fór fram í samræmi við gagnaöflunina. Svör þátttakenda voru 

rituð af þeim sjálfum og send mér. Svör þátttakenda voru einungis merkt með 

númerum og þau prentuð út, svo var póstinum frá þeim eytt. Þetta var gert til að halda 

nafnleynd þátttakenda og svo persónuupplýsingar væru eins litlar og mögulegt var, í 

rannsókninni.  Gerður var úrdráttur úr öllum svörum, til að fá sem skýrasta mynd af 

viðhorfi þeirra.  Niðurstöðurnar verða birtar hér á eftir og reynt verður að svara 

rannsóknarspurningunni sem sett var fram í byrjun verkefnisins, ásamt því að reynt er 

að svar undirspurningunum sem komu fram hér í kaflanum. 

 

3.3 Þátttakendur 

Þátttakendurnir í könnuninni samþykktu allir að taka þátt. Leiðbeinandinn minn hafði 

samband við fjórar þeirra og spurði hvort þær væru tilbúnar að taka þátt í 

rannsókninni, eftir að þær samþykktu sendi hún mér svo vefpóstfangið þeirra. Ég 

hafði sambandi við hina fjóra þátttakendurna, ég hafði sambandi við þá ýmist í 

gegnum síma eða vefpóst og bað þá um að taka þátt í könnuninni og þeir samþykktu 

það. Eftir að þeir samþykktu sendi ég þeim kynninguna á verkefninu og 

spurningarlistann í gegnum vefpóst líkt og hjá hinum þátttakendunum og þeir sendu 

mér svör sín tilbaka líkt og hinir.  Ég hitti þátttakendurna ekki í persónu og sendi þeim 

eins og áður sagði vefpóst. 

 

Þátttakendurnir voru 8 talsins og þeir voru allir konur og  eru  á aldrinum 21-55 ára.  

Sumir þátttakendur eru í skóla og aðrir úti á almennum vinnumarkaði. Þeir eru úr 

systkinahópum af mismunandi stærðum og gerðum, í minnsta hópnum voru 3 systkini 

og í stærsta systkinahópnum voru  10 systkini. Þátttakendurnir eru á misjöfnum stað í 

systkinaröðinni.   Fötluðu systkini þeirra voru á aldrinum 15 – 51 árs og eru af báðum 
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kynjum. Þau eiga við mjög misjafnar fatlanir að stríða og þau voru á misjöfnum 

stöðum í systkinaröðinni.  

 

3.4 Niðurstöður rannsóknar 

Þegar svör þátttakenda eru skoðuð kemur í ljós að þeir telja allir að fötlun systkinis 

þeirra hafi haft mikil áhrif á líf þeirra og 75%( 6 af 8) þeirra telja að hún hafi haft bein 

áhrif á starfsval þeirra og menntun. Af svörunum að dæma er ekki hægt að segja að 

systkinaröðin hafi áhrif á ábyrgðartilfinningu þeirra og líðan gangvart fatlaða 

systkininu. Þátttakendur í könnuninni svöruðu spurningu um það hvort þeir hefðu 

fengið einhvers konar þjónustu vegna fatlaða systkinisins og það  voru 62.5 %( 5 af 8) 

þátttakendum sem sögðust enga þjónustu hafa fengið. Einn þátttakandi sagðist hafa 

tekið þátt í systkinasmiðju sem barn og tveir sögðust hafa farið í eins dags námskeið 

hjá Dr. Donald Meyer sem haldið var í nóvember 2007.  Þegar þátttakendur voru 

spurðir um það hvort þeir myndu nýta sér systkinasmiðju fyrir fullorðna sögðu 62.5 % 

(5 af 8) þeirra að þeir myndu nýta sér slíka þjónustu. 

 

Samantekt 

Eignindlegar rannsóknaraðferðir verða sífellt algengari í menntaheimnum, reynt er að 

kynnast reynsluheimi fólks eins og það skilur hann sjálft. Í kaflanum var fjallað um 

eigindlega könnun sem ég gerði til að kynnast viðhorfi fullorðinna systkina fatlaðra 

einstaklinga. Í byrjun kaflans var rætt um markmiðið með könnuninni og 

rannsóknarspurningarnar kynntar. Þá var fjallað um  eigindlegar rannsóknaraðferðir, 

einkenni þeirra og mismunandi gerðir. Sagt var frá könnun sem ég gerði fyrir 

verkefnið ásamt því að fjallað var um gagnaöflunina sem fór fram. Lítillega var  rætt 

um gagnagreininguna ásamt því að þátttakendur í rannsókninni voru kynntir. Í lok 

kaflans voru svo birtar niðurstöður úr könnuninni. 
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4.Þjónusta við systkini 
 

Flest systkini fatlaðra einstaklinga þurfa ekki á neinni sérfræðiþjónustu að halda og 

aðeins lítill hluti af þeim fær slíka þjónustu. Þau hafa hins vegar þörf fyrir vitneskju 

um fatlaða systkinið og framtíð þess. Þá hafa þau sérstaka þörf fyrir að vita að þau 

mega tala um líðan sína gagnvart systkininu, hvort sem hún er neikvæð eða ekki.  Þau 

þurfa að geta deild reynslu sinni og hugsunum, með aðilum sem eru í sömu sporum og 

þau og það geta þau gert í svokölluðum systkinasmiðjum (Hanna Björnsdóttir, 5 

september 2008, munnleg heimild).  Í kaflanum er  fjallað hugmyndarfræðina bak við 

systkinasmiðjur. Einnig er rætt um Systkinasmiðjuna, sem er starfræk hér á landi og 

þjónustar systkini barna með sérþarfir.  Í lok kaflans koma svo tillögur um þjónustu 

fyrir fullorðna einstaklinga.  

4.1 Systkinasmiðjur 

Víðsvegar í heiminum eru starfandi svokallaðar Systkinasmiðjur, en þær eru til í 10 

löndum.  Hugsjónarmaðurinn á bak við hugmyndarfræðina, sem þær vinna eftir, er 

maður að nafni Dr. Donald Meyer, en eftir áralanga reynslu með fjölskyldum fatlaðra 

einstaklinga fannst honum vanta einhverja þjónustu fyrir systkini fatlaðra barna.  

Hann ákvað því að stofna systkinasmiðju í Seattle Bandaríkjunum árið 1982 og eftir 

það fór boltinn að rúlla og nú eru þær orðnar fleiri en 200 talsins, flestar í 

bandaríkjunum (Sibling support program,  e.d.). 

 

Hugmyndafræðin á bak við systkinasmiðjur er í raun sú að þar eiga systkini að fá þá 

þjónustu sem foreldrar fá frá samfélaginu. Þau fá að láta í ljós skoðanir sínar og 

hugsanir, kynnast öðrum í sömu sporum og þau, læra að tjá sig og kynnast fötlun 

systkinis síns betur. Í systkinasmiðjum skemmta þau sér einnig og fá óskipta athygli, 

eru sérstök í smá tíma (Hanna Björnsdóttir, munnleg heimild, 5. september 2008 ). 

 

4.2 Íslenska Systkinasmiðjan  
Hér á landi hefur verið starfrækt systkinasmiðja síðan 1997.  Fyrirmyndin að íslensku 

Systkinasmiðjunni er sótt til Dr. Donalds Meyers sem fjallað var um í kaflanum á 

undan ásamt því að Systkinasmiðjan er í samstarfi við bresku samtökin Sibs(Hames 

og McCaffrey, 2007).  

 



 26 

Systkinasmiðjan er sjálfstætt starfandi félag sem veitir systkinum fatlaðra og 

langveikra barna þjónustu. Námskeiðin sem eru haldin í Systkinasmiðjunni skiptast 

niður í byrjendanámskeið og framhaldsnámskeið. Þar hafa verið sett upp námskeið 

fyrir sérstaka hópa, eins og börn og systkini barna sem eru með krabbamein og 

systkini barna með heftarlömun, og börn sem eiga foreldra með MS sjúkdóminn.  Þá 

býður Systkinasmiðjan upp á námskeið fyrir þær fagstéttir sem þjónusta fjölskyldur 

fatlaðra einstaklinga (Systkinasmiðjan, e.d.). 

 

Systkini sem sækja námskeið hjá Systkinasmiðjunni eru á yfirleitt á aldrinum 8 – 14 

ára gömul, en stundum eru börnin sem taka þátt í námskeiðinu fyrir utan þennan 

aldursramma.  Byrjendanámskeiðin eru yfirleitt helgarnámskeið og 

framhaldshópurinn hittist einu sinni í mánuði yfir skólaárið (Systkinasmiðjan, e.d.). 

 

Í nóvember 2007 var haldið dagsnámskeið fyrir fullorðin systkini fatlaðra einstaklinga 

í samvinnu við Donald Meyer (Hanna Björnsdóttir, munnleg heimild, 3. september 

2008). 

 

Markmið Systkinasmiðjunnar eru fimm: 

• Að veita systkinum barna með sérþarfir tækifæri til að hitta önnur systkini í 

skipulögðu og skemmtilegu umhverfi. 

• Að veita börnum tækifæri til að ræða við jafnaldra sína á jákvæðan hátt um 

margt sem tengist því að eiga fatlað eða veikt systkini. 

• Að veita börnum innsýn í það hvernig takast megi á við þær margbreytilegu 

aðstæður sem fylgir því að eiga fatlað eða veikt systkini. 

• Að veita börnum tækifæri til að læra meira um fötlun eða veikindi systkini 

síns með sérþarfir 

• Að veita foreldrum og fagfólki tækifæri til að kynnst því hvernig er í raun og 

veru að alast upp með fötluðu eða veiku systkini, þ.e. þeirri sérstöku gleði og 

áskorun í lífinu að alast upp við slíkar aðstæður. 

 

Með þátttöku í systkinasmiðju eykst sjálfstraust barnsins, það lærir að það má tjá sig 

um neikvæða hluti og neikvæðar tilfinningar gagnvart systkini sínu. Það lærir um 
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fötlun systkinis síns og kynnist öðrum sem eru í sömu sporum og það sjálft 

(Systkinasmiðjan, e.d.). 

4.2.1 Byrjendanámskeið hjá Systkinasmiðjunni 
Ég fór á byrjendanámskeið hjá Systkinasmiðjunni dagana 22. og 23. febrúar á þessu 

ári.  Það var mjög skemmtilegt, ég var eiginlega smá leiðbeinandi og líka þátttakandi í 

námskeiðinu. Við fórum í mjög skemmtilega leiki, tókum viðtöl og ræddum saman.  

Allt sem er gert á námskeiðinu miðar  að því að sýna börnunum að þau eru ekki ein í 

heiminum með líðan sína og að þau eigi líka mikið sameiginlegt, annað en þá 

staðreynd að systkinið þeirra sé fatlað eða veikt. Þau teiknuðu dýramyndir af 

fjölskyldumeðlimum sínum svo það var auðveldara að ræða um samskiptin þeirra á 

milli og fleira sniðugt.  Það var mjög gaman að sjá hversu mörg þeirra voru með 

sterkan persónuleika og hvað þau voru opin og ánægð með lífið. Sum þeirra vildu 

ekki tala um systkinið sitt og það var allt í lagi. Þau ræddu um alvarlega hluti og léttu 

á sér en skemmtu sér líka frábærlega, leikirnir sem þau fóru í voru mjög fjölbreyttir og 

skemmtilegir.  Þau voru flest mjög ánægð með námskeiðið og sögðust ætla að fara á 

framhaldanámskeið og mér finnst það segja mikið um gæði námskeiðsins.  

 

4.3 Tillögur um þjónustu fyrir fullorðin systkini fatlaðra 
einstaklinga. 
Það er ýmilegt sem brennur á systkinum fatlaðra einstaklinga og þau vilja fá svör við 

spurningum sínum. Samkvæmt niðurstöðum úr könnuninni, sem var gerð fyrir 

verkefnið, vilja systkini þekkja rétt fatlaða systkinisins ásamt því vita að vel sé hugsað 

um systkini þeirra t.d. á sambýlum eða á vernduðum vinnustöðum. Einnig vilja þau 

vita hvað framtíðin ber í skauti fyrir systkini þeirra og þau sjálf.   Það getur verið erfitt 

fyrir fullorðin systkini fatlaðra einstaklinga að nálgast aðra sem eru í sömu sporum og 

þau sjálf, en hér á landi er engin slík þjónusta í boði.  En hægt er að sækja hana út í 

heim á ýmsan hátt, t.d. með áskrift að fréttabréfinu Sibling Information Networks 

Newsletter, í gegnum vefsíður,  og einnig eru haldin námskeið í Systkinasmiðjum 

fyrir fullorðin systkini t.d. í Bandaríkjunum og í Bretlandi. 

4.3.1 Vefsíður 
Síðast liðin 10 ár hafa fullorðin systkini verið í sambandi í gegnum vefsíður á 

veraldarvefnum, þar sem þau geta rætt saman sín á milli um tilfinngar sínar og fengið 
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svör við spurningum sínum, frá jafningum sínum. Dæmi um slíkar síður eru t.d. 

SibnetListserv en þar eru systkini víðsvegar í heiminum spjalla saman,  hægt er að 

nálgast síðuna á slóðinni: http://www.sibsnetwork.org/ .  Það er einnig hægt að sækja 

ýmsar ráðstefnur erlendis og upplýsingar um þær einnig að finna á síðunni sem er 

vísað í hér að framan.   

 

Hægt væri að setja upp samskonar síðu hér á landi t.d. í gegnum systkinasmiðjuna, 

vefsíðu sem einungis meðlimir fengju aðgang að, þar sem upplýsingar væru um 

réttindi þeirra sjálfra og líka réttindi systkinanna þeirra. Einnig væri hægt að hafa 

spjallsíðu út frá henni þar sem mismundi mál eru rædd, þar sem systkini gætu fengið 

svör við spurningum sínum og gætu sagt frá upplifun sinni. 

4.3.2 Systkinasmiðja fyrir fullorðna 
Aðstandendur Systkinasmiðjunnar á Íslandi eru í góðu sambandi við aðila úti í heimi 

sem veita svipaða þjónustu og þeir. Einhverjir þessara aðila eru að veita fullorðnum 

systkinum þjónustu og hægt væri að fara að fordæmi þeirra og hanna námskeið sem 

henta fullorðnum Íslendinum.  Ef að það yrði sett á stofn systkinasmiðja fyrir 

fullorðna einstaklinga væri hægt að hafa það svipað og námskeiðið fyrir börnin, leikir 

sem hrista hópinn saman og hjálpa fólki að tjá sig. Einnig gætu fullorðin systkini 

fengið upplýsingar um hinar ýmsu fatlanir, þá þjónustu sem er í boði og þau réttindi 

sem þau hafa. 

Samantekt 

Það er lítið af þjónustu í boði fyrir fullorðna Íslendinga, sem eiga systkini sem eru 

fötluð. Þeir verða að sækja hana til sérfræðinga í einkageiranum eða erlendis frá. Það 

er ekkert annað í boði og mjög fá systkini sækja í annan hvorn valkostinn.  Það eru til 

ýmsar leiðir til að bæta þjónustuna við þennan hóp hér heima t.d. systkinasmiðjur eða 

vefsíður á íslensku, það vantar bara einhvern til að taka af skarið og gera hlutina. 

Samkvæmt Mannréttindasáttmálanum og Barnasáttmála SÞ. eiga systkini fatlaðra 

einstaklinga rétt á því að tjá sig um álit sitt, og það á að styðja við bakið á þeim.  En 

eins og kom fram í könnuninni, er meirihlutinn af þátttakendunum, sem svöruðu 

spurningarlistanum, spennt fyrir því að taka þátt í  fullorðinsnámskeiðum. Þetta sýnir 

að þau hafa þörf fyrir það að ræða um tilfinningar sínar gagnavart fatlaða systkininu 

og þau vilja fá svör við spurningum sínum. 
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5. Niðurstöður og hugleiðingar  
 

Í kaflanum verður rætt um niðurstöður úr þessu rannsóknarverkefni, reynt hefur verið 

að fá svar við rannsóknarspurningu sem var lögð fram í upphafi verkefnisins. Einnig 

koma fram hugleiðingar mínar um málefni systkina fatlaðra einstaklinga ásamt 

hugleiðingum um verkefnið. 

 

5.1 Niðurstöður rannsóknarverkefnis 

Tilgangur þessa verkefnis er að kynnast reynsluheimi fullorðinna systkina fatlaðra 

einstaklinga. Viðfangsefnið var skoðað úr ýmsum áttum og reynt var að fá svör við 

rannsóknarspurningunni:  

 

• Telja fullorðnir einstaklingar að fötlun systkinis síns hafi haft mikil áhrif 

á líf sitt og hafa systkinatengsl einhver áhrif á líðan þeirra?   

 

Eftir mikla heimildarvinnu í sálfræðiritum, bókum eftir systkini og á sviðum 

stjórnsýslunnar ásamt mjög skemmtilegri rannsóknarvinnu er það niðurstaða mín að: 

Fullorðin systkini fatlaðra einstaklinga telja að fötlun systkinis þeirra hafi haft 

mikil áhrif á líf sitt, en systkinaröðin og aldursmunur virðast ekki hafa áhrif á 

líðan þeirra.  Þátttakendur í rannsókninni, sögðu að þau væru þolinmóðari, 

tillitsamari og tækju hlutunum ekki sem sjálfsögðum eins og annað fólk gerir. Þeir 

telja að þeir hafi þroskast mikið vegna systkinis síns og þeir tala um að viðhorf þeirra 

til ákveðinna málaflokka sé líklega betra en annara meðlima samfélagsins. Svör þeirra 

eru í samræmi við það sem aðrar rannsóknir  og fræðimenn hafa sagt.  Ekki var hægt 

að systkinaröðin og aldursmunur hafi haft áhrif á skoðanir þeirra eða ekki. 

Rannsóknarverkefni þetta fjallaði einnig um þau réttindi sem systkini fatlaðra 

einstaklinga hafa í samfélaginu ásamt því að þjónustuúrræði fyrir þennan hóp voru 

rædd. 

5.2 Hugleiðingar  mínar 

 
Það er mjög skrítið að systkini fatlaðra einstaklinga skuli gleymast í allri umræðunni 

um fjölskyldur fatlaðra, þrátt fyrir þá miklu þróun sem hefur verið undanfarin ár í 

málefnum fatlaðra.  Þjónustan sem á að veita fötluðum einstaklingum á að vera mjög 
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fjölskyldumiðuð, fötluð börn eiga að alast upp í sem eðlilegasta umhverfinu, innan um 

fjölskyldu sína svo eitthvað sé nefnt. Einnig er mjög sérstakt að í þessu 

fjölskyldmiðaða samfélaginu er ákveðin hópur sem gleymist, hópur sem tilheyrir 

fjölskylduheildinni.  Systkini sem munu bera ábyrgð á fatlaða systkininu sínu lengur 

en foreldrarnir. 

 

Sífellt er verið að leggja áherslu á að foreldrar fatlaðra einstaklinga séu vel upplýstir  

um fötlun barnsins og réttindi þess, ásamt því að lögð er áherslu á að þeir geti rætt um 

tilfinningar sínar við sálfræðinga eða aðra meðferðaraðila. Ég vil alls ekki gera lítið úr 

þessari þörf í samfélaginum en þessi þjónusta á líka að vera í boði fyrir systkini. 

Rannsóknir hafa sýnt fram á að systkini hafi margar þær sömu upplifanir og 

foreldrarnir þeirra þegar fatlað barn fæðist eða þegar það fær greiningu og einnig er 

talað um að álagið aukist hjá öllum fjölskyldumeðlimum ( Rannveig Traustadóttir, 

1995). 

 

Mér eru minnistæð orð Dr. Donalds Meyer, sem hann sagði á námskeiði sem hann var 

með hér á landi í nóvember síðastliðnum: „Systkini eru of mikilvæg til að hunsa, þau 

hafa svipaða reynslu og foreldra þeirra, eiga lengsta sambandið við fatlaða systkinið 

og hjálpa því að þroskast“ (D. Meyer, munnleg heimild, 16. nóvember 2007). 

Þessi orð hans eru í samræmi við það sem sýnt hefur verið fram á í þessu 

rannsóknarverkefni. 

 

Þess ber líka að geta að rannsóknir hafa sýnt fram á það að systkinum fatlaðra 

einstaklinga finnst best að ræða við aðra sem hafa svipaða reynslu og þeir sjálfir (The 

Sibling Support Project. e.d.) líkt og foreldrar segja. En aðeins fáir hér á landi hafa 

aðgang að slíku, ríkið og sveitafélögin eru ekki að veita systkinum fatlaðra 

einstaklinga neina þjónustu. Það er helst í gegnum Systkinasmiðjuna að þau fái 

þjónustu en hún er einkarekin hér á landi og er rekin á styrkjum frá einkaaðilum og 

hinum ýmsu hagsmunafélögum, ríkið styrkir það um nokkra hundrað karla á ári en 

alls ekki nógu mikið og það ætti að gera. Hins vegar hefur Systkinasmiðjan einungis 

verið í boði fyrir börn en ekki fyrir fullorðna einstaklinga.  Landið okkar er lítið og 

fámennt og það ætti að vera auðvelt að setja á laggirnar einhvers konar þjónustu fyrir 

fullorðin systkini fatlaðra einstaklinga, þar sem þau gætu fengið gagnlegar 

upplýsingar ásamt því að geta tala um hugsanir sínar og tillfinningar gagnavart fatlaða 
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systkininu. Það er gott og vel að koma með slíkar alhæfingar en þá kemur spurningin: 

Hver á að borga brúsann?? Svar mitt er ríkið, samkvæmt mannréttindasáttmálanum 

sem íslendingar hafa skrifað undir eiga allir þegnar landsins að geta gert kröfu um 

ákveðin lífsgæði.  Systkini fatlaðra einstaklinga eigum rétt á einhvers konar þjónustu 

samkvæmt hinum ýmsu verkfærum stjórnsýslunnar eins og þau þurfa að leita réttinda 

sinna og fá hjálp fagaðila til þess. 

 

Lokaorð 

Það var mjög skemmtilegt að skyggnast inn í heim systkina fatlaðra einstaklinga. 

Mikið af því sem kom fram í 2. kafla á við um fjölskyldur og systkini almennt og það 

var gaman að máta mig sjálfa og fjölskyldumeðlimi mína inn í það. Skemmtilegast 

var að fá sjónarhorn þátttakenda í könnuninni, en þeir eiga allir fötluð systkini. Ég hef 

í gegnum tíðina umgengist systkini ákveðins fatlaðs einstaklings og það var gaman að 

kynnast þeirri hlið á þeim sem ég hef ekki séð áður, kannski skil ég það fólk aðeins 

betur fyrir vikið. Einnig voru mjög áhugaverð námskeiðin og ráðstefnan sem ég fór á 

og ég held að með þeim hafi ég kynnst heimi systkina fatlaðra mun betur en ef ég 

hefði einungis lesið um upplifanir þeirra í bókum.  Ég held að með verkefninu sé ég 

orðin betri fagmaður og vona að eitthvað gagn verði af því. 
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