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Agrip
Hér verdur fjallad um fjolskyldur barna med roskun a einhverfuréfi. Verkefnid er unnid
upp ur freedilegum heimildum, badi erlendum og islenskum. Markmidid er ad skoda lidan
foreldra og systkina, og hvernig haegt sé ad sinna peim betur og auka lifsgeedi peirra vid
breyttar fjélskylduadstaedur. Ymsar rannséknir hafa verid gerdar sem syna fram & ad
fjolskyldur barna med réskun a einhverfuréfi finni fyrir aukinni streitu og bui vid meira
alag en adrar fjolskyldur. Einnig er raunin su ad oft geta 6fotlud systkini ordid dtundan i
uppeldinu sem leitt getur til tilfinningalegs vanda hja peim. Ymsar rannséknir i tengslum
vid efnid eru skodadar, par @ medal um tilfinningavidbrogd i kjolfar greiningar og
sorgarferlid sem fjolskyldur ganga i gegnum. Framtidin verdur ekki si sem henni var
®tlad, veentingar breytast og pannig eykst streita og alag i uppeldi og ummonnun. Ad auki
verdur litid til rannsékna par sem foreldrar lysa jdkveedri reynslu sinni af pvi ad ala upp
barn med roskun a einhverfurdfi. Lidan systkina, baedi neikvaed og jakvaed, sem getur fylgt
bvi ad alast upp med fotludu systkini er jafnframt hluti af verkefninu. Ad lokum verdur
fjallad um hvernig haegt sé ad meeta porfum fjélskyldunnar i heild. Mikilvaegi fjolbreyttrar
bjonustu og studningsurraeda sem standa baedi foreldrum og systkinum til boda verdur
reifad, dsamt gildi gdds samstarfs foreldra og fagfolks og mikilvaegi pess ad fjolskyldur

maeti almennum skilningi fra baedi aettingjum og samfélagi.
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Formali

Vid upphaf nams mins i uppeldis- og menntunarfraeedi héfust vangaveltur um dhugavert
efni til lokaverkefnaskrifa. Ymsar hugmyndir kviknudu, en eftir mikla ihugun vard
nidurstadan su ad ég vildi skrifa um efni tengt bérnum med roskun & einhverfurdéfi og
fidlskyldur peirra. | névember arid 2014 &kvad ég pvi ad sitja grunnnamskeid hja
Greiningar- og radgjafarstod rikisins um raskanir @ einhverfuréfi. Gudran Stefansdottir,
félagsradgjafi, hélt par fyrirlestur sem vakti ahuga minn og I6ngun til pess ad fraedast
meira um efnid. Akvérdun var tekin og heimildaleit og ymsar hugleidingar héfust i
kjolfarid. Brynja Elisabeth Hallddrsdottir, lektor 8 Menntavisindasvidi, hjalpadi mér af stad
og benti mér & leidsdgukennara sem hun sagdi hafa géda vitneskju um efnid. | framhaldi
hafdi ég samband vid Joninu Seemundsdéttur, einnig lektor 8 Menntavisindasvidi, sem tok
vel i tillogur minar og sampykkti ad leidbeina mér vid skrifin. Henni faeri ég minar bestu
bakkir um leidségn og hagnytar dbendingar i ferlinu. Adrar pakkir vil ég faera fjdlskyldu
minni sem hefur stutt mig allan timann og veitt mér hvatningu i gegnum namid. Sérstakar
bakkir feer tengdamédir min, Hrafnhildur Halldérsdoéttir, sem avallt hefur verid til taks og
bodid fram adstod sina pegar mikid var um ad vera. Einnig vil ég pakka unnusta minum,
Ingimundi Nielsi Oskarssyni og magkonu, Karen Osk Oskarsdéttur fyrir géd rad og adstod
vid yfirlestur. Ad lokum faeri ég minar bestu pakkir til Kriu Birgisdottur, fjolskylduvinar sem

sa um loka yfirlestur 3 verkefninu.

betta lokaverkefni er samid af mér undirritadri. Eg hef kynnt mér Sidareglur Hdskdla
[slands (2003, 7. ndévember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt peim
samkvaemt bestu vitund. Eg visa til alls efnis sem ég hef sétt til annarra eda fyrri eigin
verka, hvort sem um er ad raeda abendingar, myndir, efni eda ordalag. Eg pakka &llum
sem lagt hafa mér lid med einum eda 6drum haetti en ber sjalf abyrgd a pvi sem missagt

kann ad vera. betta stadfesti ég med undirskrift minni.

Reykjavik, 5 mai 2015

Aldis Ploder Ottdsdottir






Inngangur

Markmid verkefnisins er ad efla pekkingu almennings @ réskunum a einhverfuréfi. Med
auknum upplysingum 6dlast folk betri skilning a lidan i fjolskyldum barna med roskun a
einhverfuréfi og i framhaldi af peirri umraedu verdur gerd grein fyrir porfum peirra.
Margar rannséknir hafa synt fram a ad fjolskyldur barna med réskun a einhverfuréfi
upplifa aukna streitu og bua vid meira alag heldur en adrar fjolskyldur (Hayes og Watson,
2013). bvi er mikilveegt ad skoda hvad haegt sé ad gera til ad koma til méts vid parfir
bessara fjolskyldna par sem foreldrar hafa greint fra ad studningur og skilningur sé peim
mjog mikilvaegur til pess ad auka vellidan peirra, en sé pvi midur oft af skornum skammti
(Altiere og Kluge, 2009). barfir barna med réskun a einhverfuréfi eru margpaettar, hegdun
peirra og umonnun getur verid krefjandi og daglegt lif fjolskyldunnar er oft lagad ad
borfum peirra (Gudrun borsteinsdéttir og Péra Ledsdéttir, 2014, bls. 349). | ljési pess er
mikilvaegt ad huga ad 66rum medlimum fjélskyldunnar. Rannsdknarspurningin sem leitast
er vid ad svara i pessu verkefni er pvi pessi: ,,Hvad einkennir lidan foreldra og systkina
barna med raskanir 4 einhverfuréfi og hvernig er haegt ad koma til méts vid parfir peirra?”

Verkefninu er skipt upp i prja hluta. | fyrsta hlutanum verdur fjallad um raskanir &
einhverfurdfi, gerd verdur grein fyrir hugtakinu og undirflokkum réfsins gerd stutt skil.
Samantekt verdur gerd 4 sogulegri préun hugtaksins fra upphafi og hvernig pad birtist
fyrst hér & Islandi. Einnig verda hugsanlegar orsakir raskana a einhverfuréfi skodadar og
hvernig algengi peirra hefur aukist i gegnum tidina. bvi naest verda helstu einkenni og
medraskanir skilgreind og ad lokum utskyrt hvernig greiningarferlid fer fram hér a landi.

[ 63rum hlutanum er ahersla 16gd a fjdlskyldur barna med réskun & einhverfurdéfi par
sem lidan foreldra og 6fatladra systkina eru tekin sérstaklega fyrir. Ymsar rannsoknir i
tengslum vid efnid eru skodadar, par & medal tilfinningavidbrogd foreldra i kjolfar
greiningar par sem sorgarferlid er sérstaklega skodad dsamt o&vissu og breyttum
vaentingum til framtidarinnar. Eins og komid hefur fram eru til rannsdknir sem syna baedi
fram a aukna streitu og alag i fjolskyldum pessara barna sem og jakvaeda reynslu foreldra
af uppeldinu. bessir tveir paettir, streita og alag i uppeldi og umonnun og jakveed reynsla

foreldra af pvi ad ala upp barn med réskun & einhverfuréfi verda pvi skodud sérstaklega.



lok pessa hluta er fjallad um lidan systkina og pau ahrif sem geta hlotist af pvi ad alast upp
sem systkini barns med roskun & einhverfurofi.

| pridja og sidasta hluta ritgerdarinnar verdur leitast vid ad svara seinni hluta
rannsoknarspurningarinnar, pad er, hvernig haegt sé ad maeta porfum fjolskyldunnar.
Studningsurraedum sem { bodi eru fyrir baedi foreldra og systkini er lyst. Urraedin eru
flokkud i formlegan og 6formlegan studning, og ymsa studningshdpa eins og foreldra- og
hagsmunasamték. | framhaldi verdur fjallad um fjélskyldumidada pjénustu, en i gegnum
tidina hefur ahersla @ pjonustu af pvi tagi aukist. Ad lokum verdur velt vongum yfir
hvernig stadid er ad slikri pjonustu hér a landi og hvad purfi ad bzaeta svo haegt sé ad koma

betur til méts vid parfir fjdlskyldna barna med roskun a einhverfuréfi.



1 Raskanir a einhverfurofi

[ pessum fyrsta hluta verkefnisins er markmidid ad gera grein fyrir hugtékunum
»einhverfu” og ,einhverfuréfi“ og kafa dypra i ymis atridi i tengslum vid pau. Pad er
mikilvaegt til pess ad auka skilning 8 margbreytileika raskana & einhverfuréfi og til pess ad
gera sér betur grein fyrir hvad einkennir lidan i fjolskyldum barna med roskun &
einhverfurofi.

Einhverfa er skilgreind sem roskun i taugaproska sem pydir ad eitthvad hafi farid
urskeidis vid proska heilans. bessi roskun a starfsemi heilans birtist 8 mismunandi timum
eftir faedingu og er i raun samansafn ymissa hegdunareinkenna (Edvald Seemundsen og
Andrea Katrin Gudmundsdottir, 2014, bls. 28). Engin liffreedileg prof eru til sem skera ur
um hvort barn sé einhverft eda ekki og pvi fer greiningin ad mestu leyti fram vid athugun
4 hegdun og proskamynstri (Svandis Asa Sigurjonsdéttir, 2014, bls. 95). Samkvaemt
fjolpjodlegu greiningar- og flokkunarkerfunum tveimur, ICD (International Classification of
Diseases) og DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) er leitast vid ad
greina einhverfu eftir premur svidum hegdunareinkenna (Edvald Seemundsen og Andrea
Katrin Gudmundsdottir, 2014, bls. 26). Hegdun pessara barna geta pvi att eftirfarandi
sameiginlegt: Skerta hazefni til félagslegra samskipta, skerta getu i mali og 66rum
tjaskiptum og tilhneigingu til sérkennilegrar og drattukenndrar hegdunar (Pall Magnusson,
e.d). Pad er hins vegar mjég mismunandi hvada einkenni birtast hja hverju og einu barni.
Sum peirra syna hegdun tengda 6llum premur svidunum a@ medan énnur hafa adeins hluta
einkennanna. Til pess ad greina i sundur hdép barna sem hafa alvarlegri einkenni fra peim
sem hafa vaegari einkenni var pvi gripid til pess ad nota hugtakid ,,raskanir a einhverfuréfi“
sem akvedid yfirheiti yfir nokkra greiningarflokka. bessir greiningarflokkar eru: Daemigerd
einhverfa, 6deemigerd einhverfa, Aspergersheilkenni, Rettsheilkenni,
upplausnarproskardskun og ,graa sveedid” (Pall Magnusson, e.d). Greiningarflokkarnir
radast sem sagt a einhverfuréfid eftir styrkleika og fjdlda einkenna. Born sem greinast
med deemigerda einhverfu hafa flestu og alvarlegustu einkennin og pvi er sa
greiningarflokkur stadsettur i 6drum enda réfsins. Adrir greiningarflokkar rada sér svo &

einhverfurdfid pannig ad einkennum faekkar pvi fjeer sem peir dragast fra daemigerdri



einhverfu (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 17). Sérhver einstaklingur med einhverfu
er pvi einstakur og undir yfirhugtakinu réskun a einhverfurdfi er ad finna einstaklinga med
mjog mismikla homlun (Ingibjorg Bjarnadéttir, og Edvald Seemundsen og Brynja
Jonsdottir, 2014, bls. 131).

Med aukinni pekkingu og 6drum dherslum hafa margar breytingar verid gerdar sem eru
ennpa i dag mjog umdeildar. Til ad mynda hafa greiningarflokkarnir sem nefndir hafa
verid hér ad ofan verid felldir ut i nyjasta flokkunarkerfi DSM-5 sem kom at arid 2013
(Edvald Seemundsen og Sigridur Léa Jonsdottir, 2014, bls. 379), hins vegar hefur mikid
verid notast vid pa i gegnum tidina og enn pann daginn i dag hér a landi. Pess vegna verda
brir helstu greiningarflokkarnir skilgreindir nanar i stuttu mali.

Born sem falla undir greiningarflokkinn deemigerda einhverfu syna dkvedinn
lagmarksfjolda a 6llum hegdunarsviounum premur. Undir greiningarflokkin édaemigerda
einhverfu falla pau born sem uppfylla ad hluta, en ekki ad 6llu leyti pau skilyrdi sem gilda
um greiningu einhverfu. Talsverdur fjoldi einkenna er til stadar, en einkenni oft vaegari og
ldgmarksfjoldi & hverju og einu svidi sem skilyrdi til greiningar eru ekki uppfyllt. Einnig falla
ung born oft undir édemigerda einhverfuflokkinn par sem marktaek fravik fyrir 36
manada aldur hafa ekki verid uppfyllt (Pall Magnusson, e.d). Sidasti greiningarflokkurinn
sem gerd verdur grein fyrir er Aspergersheilkenni, en vid greiningu parf akvednum
lagmarksfjolda einkenna ad vera fullnaegt 4 tveimur af premur svidum einkenna. bessi tvo
svid eru félagsleg samskipti og sérkennileg og arattukennd hegdun. Einnig eru skilyrdi vid
greiningu ad barn hafi ekki synt tafir i malproska, pvi 6likt deemigerdri einhverfu geta born
med Aspergerheilkenni synt fram a framurskarandi vitsmuna- og malproskahafileika.
Einnig er algengt ad pau syni fram a skerta hreyfifaerni (Toth og King, 2008).

Einkennasvidunum premur; skertri haefni til félagslegra samskipta, skertri getu i
mali og 68rum tjaskiptum og tilhneigingu til sérkennilegrar og arattukenndrar hegdunar,
verda gerd frekari skil sidar i verkefninu. Fyrst verdur fjallad um paer breytingar og préun
sem hefur ordid a skilningi einhverfu eftir ad henni var fyrst lyst, hvernig hdn birtist fyrst

hér & islandi, hugsanleg orsék hennar og tidni.
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1.1 Saga einhverfu

Aratugum saman hafa visindamenn velt fyrir sér einhverfu og reynt ad greina petta flékna
fyrirbaeri. Ymis heiti hafa verid notud i gegnum tidina eins og ,sjalfhverfa“, ,gedveiki“,

»,barnagedveiki“, ,barnaeinhverfa®, ,bernskueinhverfa®, ,Kannersheilkenni,

" u "

»,Kannerseinhverfa”, , daemigerd einhverfa, ,autistiskur eda einfaldlega ,einhverfa
(Edvald Seemundsen og Andrea Katrin Gudmundsdéttir 2014, bls. 33-34). Laeknirinn Leo
Kanner, sem sérhafdi sig i barnagedlaekningum var hins vegar fyrstur manna til pess ad
lysa pessu fraviki og gaf pvi enska heitid ,autism” arid 1943. Kanner birti framlag sitt i
grein undir heitinu , Autistic disturbances of affective contact” eda ,Sjalfhverfar truflanir a
tilfinningatengslum®. Pbar lysti hann sérstokum hegdunareinkennum atta drengja og
priggja stulkna. Bornin attu pad o6ll sameiginlegt ad hafa skerta félagslega samskiptahaefni,
takmarkada faerni i tjaningu og sum hver t6ludu ekkert. Annad athyglisvert i hegdun
peirra var ad pau poldu illa breytingar, hreyfingar voru oft sérkennilegar og siendurteknar
og ahugamal peirra mjog afmorkud og pvi vildu pau alltaf gera pad sama (Edvald
Seemundssen og Andrea Katrin Gudmundsdéttir 2014, bls. 19). Ari sidar skrifadi Hans
Asperger, laeknir i Vinarborg, um astand einstaklinga sem voru ad morgu leyti en ekki 6llu,
likir peim sem Kanner hafdi lyst. betta fravik vard sidar kallad Aspergersheilkenni, sem lyst
hefur verid hér ad framan (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 16).

Saga einhverfu & I[slandi eftir uppgdtvun Kanners virdist otrdlega stutt (Edvald
Seemundsen og Andrea Katrin Gudmundsdéttir, 2014, bls. 36). Geddeild Barnaspitala
Hringsins var stofnud ard 1970 en a fyrstu arum hans var ekkert minnst @ einhverfu pétt
fyrirbzerid hafi ekki verid o6pekkt. pad var ekki fyrr en i vidauka annarrar arskyrslu
geddeildarinnar sem fyrsta faraldsfraedilega rannséknin var gerd a einhverfu hér a landi
sem bar yfirskriftina ,Athugun 4 gedveikum boérnum & Islandi“. Hofundur
rannsoknarinnar var Gudmundur T. Magnusson, laeknir og rannsdknin var birt i
Leeknabladinu arid 1977 (Edvald Seemundsen og Andrea Katrin Gudmundsdéttir, 2014,
bls. 37; Gudmundur T. Magnusson, 1977). Skyring a pvi hvers vegna einhverfuhugtakid var
ekki notad a geddeildinni til ad byrja med er haldin vera su ad einhverfan var talin
hofudeinkenni barna med gedveiki frekar en sjalfstaett heilkenni. bad ték pvi hugtakid
langan tima ad festast i sessi hér a landi og til ad mynda var ordid einhverfu ekki ad finna i

ordaskrd ur Uppeldis- og salfreedi sem kom ut arid 1986 (Edvald Seemundsen og Andrea
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Katrin Gudmundsdéttir, 2014, bls. 37-38). bréun greiningar og medferdarpjénustu
einhverfra hér a landi ma rekja allt til arsins 1970 en ekki er vitad med vissu hvenzer fyrsta
barnid med einhverfu var greint hér & landi. [ stuttu mali var i fyrstu avallt leitad til
sérfraedings i barna- og unglingagedlaekningum hja BUGL par sem bodid var upp a
bjénustu fyrir einhverfa fra upphafi. Arid 1996 var pvi lyst yfir ad ekki yrdi tekid framar vid
tilvisunum um einhverfu 4 BUGL og Greiningar- og radgjafarstodin tok pvi vid pjénustunni
og sér en pann dag i dag um greiningarferli einhverfra & islandi (Edvald Seemundsen og

Andrea Katrin Gudmundsdottir, 2014, bls. 40-41).

1.2 Orsakir og tioni

[ gegnum tidina hafa ymsar tilgatur komid fram um orsok og dhaettupeetti tengda
einhverfu (Ingélfur Einarsson, 2014, bls. 111) en fyrir nokkrum dratugum téldu leeknar
undir forystu Brunos Bettelheim, sérfreedings i proskaferli barna, ad orsék einhverfu
meetti rekja til svokalladra ,isskdpamadra“ en peim var lyst sem sinnulausum og
fjarleegum bornum sinum (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 15-16). Sem betur fer er
toluvert meira vitad um einhverfu i dag og synt hefur verid fram a ad han sé ekki orsokud
af uppeldisadsteedum. Mikil umraeda hefur einnig att sér stad um tengsl milli bélusetninga
sem born fa fyrstu tvo ar avinnar og pess ad peaer geti orsakad einhverfu. Sérstaklega
hefur verid talad um boluefnid MMR sem born fa vid 18 manada aldur gegn hettusdétt,
mislingum og raudum hundum. Hins vegar hafa margar faraldsfreedilegar rannsoknir verid
gerdar par sem engin tengsl milli einhverfu og bdlusetninga ungra barna hafa fundist
(Ingdlfur Einarsson, 2014, bls. 117). Fjolmargar rannsdknir hafa leitast vid ad reyna a0
greina orsakir einhverfu med mismiklum arangri pvi ennpa eru svorin fremur 6ljds
(Ingolfur Einarsson, 2014, bls. 117). Aftur 4 moti er ljost ad engin ein orsok veldur
einhverfu og orsaka- og ahaettupeettir geta verid fjdolmargir. Tveir adal dhaettupaettir sem
taldir eru auka likur a einhverfu eru erfdir og umhverfispaettir.

Margar rannsoknir hafa verid gerdar til pess ad skoda erfdafreedilega pattinn en til
demis syndu nidurstédur i rannsékn Ozonoff, Young, Carter, Messinger, Yirmiya,
Zwaigenbaum og fl. (2011) fram & 19 % likur & greiningu einhverfu hja yngra systkini barns
sem er einhverft. bessar likur voru einnig taldar vera hzerri ef yngra systkinid er drengur

pbar sem allt ad 80% barna sem greinast med einhverfu eru drengir. betta getur leitt til

12



bess ad foreldrar bidi med frekari barneignir. [ pessari sému rannsékn var einnig talad um
ad pvi lengri timi sem lidur & milli barneigna aukist samhlida likurnar & pvi ad barnid
greinist med einhverfu (Ozonoff, Young, Carter, Messinger, Yirmiya, Zwaigenbaum o.fl.
2011). Fjoldi annarra rannsékna hefur verid gerdur a systkinum, tviburum og fj6lskyldum.
Paer renna stodum undir ad raskanir 4 einhverfurdéfi geti verid attgengar.

Fleiri peettir, baedi arfgengir og umhverfistengdir eru einnig taldir geta komid til
greina en peir eru til deemis: Medfaeddir gallar @ taugakerfinu, fyrirburafaeding undir 35
vikum, saga um gedklofa eda lyndisréskun hja foreldrum, notkun flogalyfs & medgongu,
litningaafbrigdi eins og Downsheilkenni, genasjukdémar eins og til deemis brotgjarnt X-
heilkenni og 6nnur einkenni proskafravika i ndnustu fjolskyldu eins og gedraen einkenni og
skert félagsfaerni svo eitthvad sé nefnt (Ingdlfur Einarsson, 2014, bls. 111-116).

Algengi einhverfuroéfsgreininga hefur einnig aukist gridarlega sidustu arin (Edvald
Seemundsen, 2014, bls. 65). Fra fyrstu rannsdknum sem gerdar voru a algengi einhverfu
var hun talin sjaldgaeft fyrirbaeri par sem alitid var ad 3-5 af hverjum 10.000 greindust
med einhverfu. A um pad bil tuttugu ara timabili hefur hins vegar algengi margfaldast.
Helsta skyringin er til deemis talin vera su ad i eldri rannsdknum voru adeins taldir
einstaklingar med alvarlegasta form einhverfu, eda deemigerda einhverfu. A seinni arum
hefur til vidbétar verid farid ad greina einstaklinga med vaegari gerdir raskana &
einhverfurdfi (Edvald Seemundsen, 2014, bls. 65-66). Sams konar préun hefur ordidé hér a
landi og hafa nyjustu rannsoknir synt fram a gridarlega aukningu a greiningum. Nyjustu
tolur fyrir allar raskanir & einhverfuréfi eru 120,1 af 10.000, eda 1,2 % (Edvald
Seemundsen, 2014, bls. 72).

1.3 Hegdunareinkenni

Eins og fjallad hefur verid um hér ad ofan geta born sem greind eru med réskun a
einhverfurdfi att vid verulega erfidleika ad strida a premur svidum, en pau eru: Skert
haefni til félagslegra samskipta, skert geta i mali og 66rum tjaskiptum, og sérkennileg og
arattukennd hegdun. Markmidid er pvi ad gera nanari grein fyrir pessum
hegdunareinkennum dasamt akvednum medroskunum sem virdast oft fylgja pessum

bornum.
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1.3.1 Skert heefni til félagslegra samskipta

Daemigerd hegdunareinkenni einhverfra barna @ pessu svidi felast til deemis i vangetu
beirra til gagnkvaemra samskipta. Pau fordast augnsamband, eiga aldrei frumkvaedi i leik
og peim finnst erfitt ad skiptast @ og deila med 66rum. Bornin geta lika att i erfidleikum
med ad skilja parfir annarra, tilfinningar peirra og hugsanir. betta svid, skert haefni til
félagslegra samskipta, er talid vega mest pegar leitad er eftir einkennum vid greiningu 3
einhverfu og er einnig talid vera algengasta vandamal einhverfra p6 svo ad audvitad sé
mjog einstaklingsbundid hvada peettir birtast hja hverjum og einum (Bjarnveig
Bjarnadottir, Eydis F. Hjaltalin, Laufey Gunnarsdéttir, Unnur S. Eysteinsdéttir; Edvald
Seemundsen og Andrea Katrin Gudmundsdéttir, 2014, bls. 27).

1.3.2 Skert geta i mali og 6drum tjaskiptum

A pessu svidi geta bornin att i erfidleikum med ad tja hugsanir sinar og tilfinningar. |
morgum tilfellum nota pau litid af or6um, og pa oft 4 rangan hatt og i versta falli er um
algjort malleysi ad raeda. Hja peim bérnum sem geta talad, verdur framsetning ordanna
stundum einténa og liflaus. Stundum virdast bornin ekki heldur skilja reglur i almennum
samradum eins og ad hlusta @ medan adrir tala, pau gripa oft fram i eda missa dhugann i
midjum samraedum (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 20; Bjarnveig Bjarnadottir,

Eydis F. Hjaltalin, Laufey Gunnarsdéttir, Unnur S. Eysteinsdottir).

1.3.3 Sérkennileg og arattukennd hegdun

bridja svidid, sérkennileg og arattukennd hegdun, getur birst i morgum myndum en lysir
sér helst i mikilli porf einhverfra @ ad fylgja daglegum venjum og hafa allt i féstum
skordum. Einhverf born geta pvi verid hreedd vid breytingar og polad peer illa. bau geta
einnig haft évenjulegt imyndunarafl sem gerir peim erfitt fyrir ad greina a milli imyndunar
og raunveruleika. Ahugasvid getur verid mjog afmarkad og einhverf bérn sja oft litinn
tilgang i ad taka patt i ath6fnum sem ekki eru tengd peirra dhugasvidi og pau geta einnig
virst sjalfleeg og jafnvel dodnaleg. Hegdunareinkenni & bord vid sérkennilegar
likamshreyfingar falla einnig undir petta svid, en pa er att vid siendurteknar hreyfingar
eins og ad snua sér i hringi, blaka hondum og ganga a tdm (Robledo og Ham-Kucharski,
2008, bls 20; Bjarnveig Bjarnadéttir, Eydis F. Hjaltalin, Laufey Gunnarsdéttir, Unnur S.

Eysteinsdottir).
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1.3.4 Medraskanir

Auk peirra einkennaflokka sem hafa verid reifadir hér ad ofan geta komid fram ymsar
medraskanir sem geta haft ahrif & proska, liGan og hegdun barna med roskun &
einhverfurdfi. Ingibjorg Bjarnadéttir, Edvald Seemundsen og Brynja Jénsddttir (2014)
akvadu ad skipta medroskunum i prja flokka til pess ad audvelda skilning a peim og veita
betri heildarsyn yfir paer medraskanirnar sem einstaklingar med réskun a einhverfurofi
geta purft ad glima vié samhlida fotlun sinni. Flokkarnir skiptast i raskanir i taugaproska,
gedraskanir og adrar medraskanir.

Raskanir i taugaproska geta verid margvislegar, eins og til deemis proskahomlun eda
greindarskerding sem lysir sér i vitsmunalegum takmorkunum barns sem hefur
greindart6lu undir 70. P4 ma lika nefna flogaveiki, par sem einstaklingur missir medvitund
og fzer flog vegna truflunar & virkni taugafrumna i heilanum. Fravik i hreyfiproska eru lika i
pbessum flokki og geta baedi komid fram i fin- og gréfhreyfingum. Einnig geta born med
roskun a einhverfuréfi haft medroskun a bord vid athyglisbrest med eda an ofvirkni og
kipparoskun sem lysir sér i hreyfikippum og/eda raddkippum (Ingibjorg Bjarnadottir,
Edvald Seemundsen og Brynja Jonsdottir, 2014, bls. 137-144).

Dami ur 6drum flokkinum sem felur i sér gedraskanir eru til ad mynda kvidardskun
og feaelni, en kvidaeinkenni eru mjog algeng hja bornum med roskun a einhverfurdfi.
Faelnin getur lyst sér i pvi ad bornunum liki illa vid ha hljéd og/eda ad pau pjaist af faelni
gagnvart akvednum dyrum eda akvednum adsteedum i daglegu lifi. Rannsdknir hafa einnig
synt fram & aukna tidni punglyndis pegar bérn med roskun a einhverfurdfi komast a
unglingsaldurinn, en punglyndi getur aukid vid ymsa hegdunarerfidleika eda raskanir sem
eru nokkud algeng vandamal hja bornum og unglingum med einhverfurdéfsraskanir. Dami
um hegdunarraskanir eru til deemis pirringur, reidikost, ardsargirni eda sjalfsmeidandi
hegdun (Ingibjorg Bjarnaddttir, Edvald Seemundsen og Brynja Jonsdottir, 2014, bls. 144-
149).

Undir pridja flokkinn falla svo adrar medraskanir eins og til deemis svefnraskanir og
vandamal tengd faedu, meltingarvegi og haegdum. Svefnraskanir eru taldar mjog algengar
hja bornum med roskun a einhverfurdfi. Pau sofa oft illa, geta att erfitt med ad sofna,
vakna oft & naeturnar og eiga erfitt med ad sofna aftur. Sum virdast purfa litinn svefn og

onnur geta synt merki um mikla preytu og pirring yfir daginn sokum litils svefns.
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Meltingarvandamal geta lika komid fyrir hja pessum bornum, tidnin er samt 6ljés og mjog
mismunandi er hvad kemur fram i rannséknum (Ingibjorg Bjarnadéttir, Edvald
Seemundsen og Brynja Jénsddttir, 2014, bls. 149-150). Frabrugdin skynjun eda
skyndrvinnsla virdist einnig algeng medroskun hja einstaklingum med roskun a
einhverfurdfi og lysir sér i pvi ad peir eiga erfitt med ad tulka umhverfi sitt og takast 4 vid
ymsar adstaedur sem gerist 6medvitad hja flestum. bad ad vinna ur upplysingum fra
mismunandi skynsvidum & sama tima getur pvi reynst peim verulega erfitt (Jarprudur

pérhallsddttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2010).

1.4 Greiningarferlid

Hér verdur fjallad um hvernig greining a einhverfu fer fram, en mikilvaegt er ad gera sér
grein fyrir hversu erfitt pad getur reynst foreldrum ad ganga i gegnum slikt ferli. Ferlid fra
bvi ad ahyggjur vakna og par til greining liggur fyrir getur tekid langan tima pvi eins og
komid hefur fram adur eru ennpa engin liffreedileg prof til sem geta skorid Ur um hvort
einhverfa sé til stadar eda ekki. Greining a einhverfu fer pvi ad miklu leyti fram vid skodun
broskamynsturs og hegdunareinkenna (Svandis Asa Sigurjénsdéttir, 2014, bls. 95).

A islandi er akvedid pjénustukerfi sem er sett upp i prju stig. A hverju stigi eru
akvednar stofnanir sem veita pjonustu. Undir fyrsta stigid falla leikskdlar, grunnskdlar og
heilsugaesla, par sem allir geta sott sér pjénustu. A 63dru stiginu er veitt sérfraedipjénusta
sveitarfélaganna, par starfa sjdlfsteett starfandi sérfraedingar og broska- og
hegdunarstddin fellur einnig par undir. A pridja stiginu er veitt sérhaefdasta pjénustan hja
baedi Greiningar- og radgjafarstdd rikisins og Barna- og unglingageddeild, LSH. (Svandis
Asa Sigurjénsdéttir. 2014, bls. 96).

Eftir ad grunur vaknar um proska- eda hegdunarfravik er bérnum visad til adila
sem starfa i annars stigs pjonustu. Foreldrar dsamt fagadilum fara itarlega yfir proska- og
heilsufarsségu barnsins og akvednir spurningalistar eru lagdir fyrir foreldra sem notadir
eru vid leit ad einhverfueinkennum. Algengustu listarnir sem notadir eru hér a landi eru
medal annars M-CHAT, SCQ, SRS, CAST og ASSQ. Allir pessir listar eru eetladir fyrir
akvedinn aldurhép hverju sinni og pvi er valid hvad sé best ad nota i hverju tilfelli fyrir sig.
par ad auki er CARS (Childhood Autism Rating Scale), greiningarkvardalisti fyrir einhverfu,
mikid notadur til ad meta einhverfueinkenni hja einstaklingum fra tveggja ara aldri.

Sérfreedingar nota CARS sem taeki vid beina skodun & hegdun einstaklings. Auk pess er
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haegt ad baeta vid upplysingum fra adilum sem annast barnid mikid og pekkja pad vel
(Svandis Asa Sigurjonsdoéttir, 2014, bls. 96-97). Hafa ber i huga ad spurningalistarnir og su
skodun sem fer fram & 60ru pjonustustiginu duga ekki til ad greina einhverfu heldur gefa
pbau akvedna hugmynd og akvarda hvort parf ad senda barn afram i frekari athugun a
bridja stigi (Svandis Asa Sigurjénsdoéttir. 2014, bls. 98).

Formleg einhverfugreining fer fram a pridja pjénustustiginu hja Greiningar- og
radgjafarstod rikisins. Greiningin parf ad byggjast a pverfaglegri nalgun par sem fjélmargir
sérfraedingar a ymsum svidum mynda teymi i kringum barnid. bau greiningarteeki sem
mest eru notud i heiminum i dag eru greiningarvidtal fyrir einhverfu (Autism Diagnostic
Interview- Revised, ADI-R) og athugun 3 einkennum einhverfu (Autism Diagnostic
Observational Scedule, ADOS) en badi pessi taeki byggjast a skilgreiningum fjolpjédlegra
greiningar- og flokkunarkerfa. Ef baedi greiningartaekin eru notud saman er réttmeeti
greiningar talid vera meira heldur ef adeins annad peirra er lagt fyrir. ADI-R hefur verid
notad 4 Islandi sidan 1992 og er eins og halfs til priggja klukkustunda vidtal vid foreldra
pbar sem aflad er upplysinga um barnid, proska pess og hegdunareinkenni. ADOS hefur
verid notad & islandi sidan 1999 og er bein athugun 4 hegdun barns. bad tekur um 40-60
minatur og fer fram @ milli barnsins og préfandans. Nidurstodur beggja greiningartaekja
eru tolulegar en hafa p6 pa veikleika ad pau eru vidkveem fyrir aldri og proska, sérstaklega
pegar ung born i kringum 18-24 manada eiga i hlut. Til ad maeta peim vanda var pvi utbuin
nyjasta eining ADOS, The Toddler Module, sem gefin var at arié 2012. Auk mzlinga ADI-R
og ADOS fara fram ymiss konar mot sérfreedinga. Mat a likams- og taugaproska fer fram
hja sérhafdum barnalaeknum i vidtali vid foreldra, mat & hegdun og lidan er einnig
mikilvaegt par sem lagdir eru fyrir spurningalistar sem foreldrar og oft starfsmenn sem
sinna barninu mest i leik- eda grunnskélum svara. Mat a adlégunarfzaerni barna i ath6fnum
daglegs lifs eins og bodskipti, félagsfaerni og hreyfifeerni eru einnig upplysingar sem aflad
er hja foreldrum og mat a vitsmunaproska fer fram hja salfraeedingi. Stundum er porf a
mati i malproska sem talmeinafraedingar taka ad sér, mat 4 adsteedum fjolskyldunnar fer
fram hja félagsrdadgjofum og mat a skyn- og hreyfiproska er oftast i hondum idjupjalfa.
Einnig eru adrar mikilvaegar upplysingar eda gogn fengin hja starfsfélki i leik- grunn eda
framhaldsskélum. Ma par til deemis nefna myndbandsupptokur fra leikskélum sem syna

ba sérstaklega samskipti barnsins vid énnur bérn (Svandis Asa Sigurjénsdéttir,2014, bls.
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101-104). begar greiningarferlinu er lokid koma allir sérfraeedingarnir saman i peim tilgangi
ad komast ad sameiginlegri nidurstédu (Svandis Asa Sigurjénsdéttir, 2014, bls. 98).
A0 ofangreindu ma sja ad greining er umfangsmikid og timafrekt ferli sem getur

reynt 4 foreldra.
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2 Lidanifjolskyldum barna med roskun a einhverfurofi

Eins og sja ma af ofangreindri umfjollun geta raskanir barns a einhverfuréfi haft mikil og
djupstaed ahrif a lif og hugarfar fjolskyldunnar. Markmidid i pessum hluta verkefnisins er

bvi ad skoda hvad pad er sem helst einkennir lidan baedi foreldra barnsins og systkina
pess.

Pegar par & von & barni vekur pad upp ymsar tilfinningar, vonir og &skir. Foreldrar
vaenta pess ad barnid verdi heilbrigt og gera sér ymsar vaentingar og drauma um framtid
pbess (Wilhelm Nordfjord, 1993, bls. 207). Nu til dags er ordid audveldara ad greina ymis
broskafravik 8 medgongu, sem gerir tilvonandi foreldrum kleift i morgum tilfellum ad vita
hvort barn peirra komi til med ad feedast med fotlun edur ei. Pad a hins vegar ekki vid
begar um barn med réskun a einhverfuréfi er ad raeda par sem engin liffreedileg prof geta
skorid Ur um pad. Foreldrar buast almennt vid pvi ad barnid peirra faedist heilbrigt og eru
foreldrar barna med raskanir & einhverfuréfi par engin undantekning. pPad er svo ekki fyrr
en barnid vex og proskast sem foreldrar pessara barna taka eftir sérkennilegri hegéun og
ahyggjur vakna i kjolfarid (Siegel, 1996, bls. 121). Til ad mynda kemur fram i rannsdékn
Altiere og Kluge (2009) i vidtélum vid foreldra barna med roskun & einhverfuréfi ad margir
beirra hafa ekki tekid eftir neinu sérstdku vid hegdun barna sinna fyrr en fyrst i kringum
18 madnada aldurinn. begar ahyggjur vakna um proska barns er mismunandi hvernig
foreldrar takast & vid tilfinningar sinar (Siegel, 1996, bls. 122), aftur & méti er mjog
mikilvaegt ad fjolskyldan standi saman og vinni Ur tilfinningum sinum pegar greining
barnsins liggur fyrir. bessum tilfinningavidbrégdum i kjolfar greiningar hefur verid likt vid
bau stig sorgarferlis sem félk fer i gegnum pegar ndinn fjolskyldumedlimur deyr. Stig
sorgarferlis i tengslum vid astvinnamissi hafa verid mikid rannsokud og varpa paer
rannsoknir 1josi @ hvad gerist pegar foreldrar fa greiningu barns sins og peirri zeviléngu

fotlun sem blasir vid (Siegel, 1996, bls. 122).

2.1 Tilfinningavidbrogo i kjolfar greiningar
Pad eru til margar mismunandi leidir til ad takast a vid veruleikann sem blasir vid

foreldrum pegar ad born peirra eru greind med roskun a einhverfurdfi. baer leidir sem
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foreldrar fara til pess ad vinna ur tilfinningum sinum geta baedi hjalpad en lika hindrad
getu peirra til ad takast 4 vid greiningu barns sins (Siegel, 1996, bls. 122). | peim tilfellum
pbar sem grunur foreldra um fravik var mikill fra upphafi finna peir til mikils léttis pegar
greining liggur fyrir. Med pvi ad fa grun sinn stadfestan getur greiningin aukid skilning
peirra og annarra 4 hegdun og lidan barnsins og auk pess tryggt fjolskyldunni pann
studning og pjonustu sem han hefur rétt & (Mansell og Morris, 2004). Margir foreldrar
verda po fyrir afalli og eiga erfitt med ad horfast i augu vid greininguna. Sumir purfa
jafnvel ad fara til margra mismunandi fagadila a6ur en peir saetta sig vid ordinn hlut.
Flestir foreldrar verda midur sin pegar peir atta sig 4 afleidingum pess ad barnid peirra sé
med einhverfurdfsroskun og huga ad hvada pydingu pad muni koma til med ad hafa 4 lif
beirra. bPad er pvi mjog mikilvaegt ad foreldrar vinni ar tilfinningum sinum eftir greiningu
barns sins sem gerist oftast i nokkrum stigum (Mansell og Morris, 2004; Siegel, 1996, bls.

122-123).

2.1.1 Sorgarferlid

[ flestum tilfellum ganga allar fjolskyldur fatladra barna i gegnum stig sorgarferlis pegar
greining barns liggur fyrir. Sorgarferli fer af stad pegar oll fyrri lifsreynsla og vidbrogd
naegja ekki lengur til ad nd tokum a nyjum kringumstaedum. Tilfinningar og vanlidan geta
ordid svo yfirbyrmandi ad pad leidir til pess ad einstaklingar rada ekki lengur vid paer. Félk
er eins mismunandi og pad er margt og bregst pvi 6likt vid. Sumir sleppa einhverjum
stigum og einnig er mismunandi hversu lengi peir staldra vid & hverju og einu stigi
(Boushey, 2001). | bdk Siegel (1994) og grein Boushey (2001) er stigunum lyst, peim
tilfinningum sem vakna fra upphafi og par til foreldrar fara ad féta sig 4@ ny og geta horfst i
augu vid framtidina.

Fyrsta stigid einkennist af afalli eda losti, par sem pad getur reynst foreldrum erfitt ad
heyra nidurstédur greiningar pd svo ad i morgum tilfellum hafi peir haft grun um ad
eitthvad veeri ad. Efasemdir eru algengar & pessu stigi par sem foreldrar geta haldid fast i
vonina um ad greining sé rong. Nidurstédurnar geta ordid yfirpyrmandi og ymsar
spurningar vakna. Hins vegar er algengt ad pratt fyrir ad foreldrar viti ad morgum
spurningum peirra sé enn désvarad pa eiga peir, 8 pessu stigi malsins, mjog erfitt med ad
spyrja frekari spurninga og upplifa akvedid tilfinningaleysi eda doda (Siegel, 1994, bls.

125). begar foreldrar eru farnir ad atta sig a greiningu barns sins geta ymsar neikvaedar
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hugsanir og spurningar vaknad, eins og , hvers vegna lendi ég i pessu?“ og ,,af hverju mitt
barn?“. Foreldrarnir telja sig 6heppna, verda reidir og finna fyrir miklu vonleysi. Foreldrar
geta i framhaldinu farid ad afellast sjalfa sig og fa sektarkennd yfir adurnefndum
tilfinningum. Einnig er algengt ad foreldrar reyni ad koma sokinni yfir & einhvern annan
eda jafnvel maka sinn. A pessu stigi er mikid hugsad um hvers vegna barnid hafi greinst
med roskun a einhverfuréfi, hvort foreldrarnir sjalfir hafi gert eitthvad rangt. Maedur
hugsa oft til baka, til deemis hvort paer hafi ekki sinnt heilsunni négu vel 8 medgdngu og
badir foreldrar hugsa oft til annarra fjolskyldumedlima til pess ad reyna ad finna orsok og
astaedur. (Siegel, 1994, bls. 126-127). Margir foreldrar glima einnig vié punglyndi 3
akvednum timum i sorgarferlinu. Einnig er algengt ad finna fyrir hraedslu, einfaldlega
vegna pess ad foreldrar telja sig ekki vita ndgu mikid um einhverfuréfsréskunina og hvad
haegt sé ad gera til ad sinna porfum barnsins sem best (Boushey, 2001). | kjolfarid fyllast
sumir foreldrar vissri afneitun. beir eru til deemis ekki sammala greiningunni og stinga upp
a 6drum vaegari fravikum sem geetu att vid barn peirra (Siegel, 1994, bls. 127-128;
Boushey, 2001). Annad gott deemi sem synir fram & annars mjog edlileg vidbrogd foreldra
er ad peir reyna allar mogulegar leidir til pess ad laekna barnid sitt. bad getur falist i
breyttu mataraedi, kennsluadferéum eda 6dru. Foreldrar geta sem sagt att erfitt med ad
setta sig vid eda sampykkja ad roskun & einhverfurdfi sé oleeknanleg fotlun (Boushey,
2001). Med timanum gera foreldrar sér meira grein fyrir stadreyndum, peir atta sig a
mikilvaegi pess ad fraedast betur um raskanir @ einhverfuréfi badi til ad auka skilning hja
sér og 60rum sem standa peim nzaerri. bessu fylgir akvedin satt, eda sampykki & fotlun
barnsins. Sorgin sem fylgir pessari lifsreynslu getur hins vegar alltaf komid upp 3
akvednum timabilum i gegnum allt lifid. Pad er pvi mjog mikilveegt ad foreldrar tileinki sér
ad leggja dherslu a jakvaeda peetti i fari barna sinna og horfa med bjartsyni til framtidar

(Boushey, 2001).

2.1.2 Ovissa um framtid og breyttar veentingar

Eins og fram hefur komid er upplifun foreldra vid greiningu mjog einstaklingsbundin og
sorgarferlid sem fylgir getur verid svipad og pegar um astvinamissi er ad raeda (Boushey,
2001). ,Daudinn” sem foreldrar upplifa er ,,daudinn” 4 peim vaentingum eda hugmyndum

sem foreldrar hafa gert sér um framtid barns sins (Siegel, 1996, bls. 122).
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| rannsékn Altiere og Kluge (2009) sem gerd var & peim askorunum sem foreldrar
barna med roskun a einhverfurdfi purfa ad takast a vid, kom medal annars fram ad barnid
beirra parf stanslausa umoénnun. (Altiere og Kluge, 2009). bessi breyting i fjolskyldulifinu
getur valdid miklu uppnami par sem mestum tima foreldranna er varid i ad hjalpa barninu
eda adstoda pad. Foreldrar hafa pvi takmarkadan tima til ad sinna 6dru i lifi sinu eins og
sjalfum sér, 6drum bornum, maka, aettingjum og vinum (Altiere og Kluge, 2009). Til ad
mynda sagdi einn fadir i rannsokn Altiere og Kluge (2009) ad hann hafi uppgotvad
snemma ad hann zetti sér ekkert lif. { somu rannsékn ségdu tvennir adrir foreldrar ad peir
a@ttu pess aldrei kost ad fara neitt: ,Vid erum mjog medvitud um pau vandamal sem geta
skapast pegar vid tokum son okkar med Ut ur husinu.” Foreldrar bentu einnig 4 ad pessi
mikla abyrgd geti pvi midur leitt til pess ad missa samband vid suma vini sina og par af
leidandi geti peir ekki treyst a félagslegan studning pegar hans er porf (Altiere og Kluge,
2009). Pessar breyttu adstedur innan fjolskyldunnar og breyttu veentingar til
framtidarinnar geta leitt til aukinnar streitu og alags, en um pad verdur fjallad nénar i

naesta kafla.

2.2 Streita og alag i uppeldi og umoénnun

Su streita og alag sem getur myndast vid uppeldi foreldra a bérnum sinum med fravik i
proska hefur verid mikid rannsokud. Streita og alag getur ad sjalfsogdu myndast i 6llum
tegundum fjolskyldumynsturs en hér verdur nanar farid at i pa tegund streitu sem nefnist
foreldrastreita.

Foreldrastreita (parenting stress) eru edlilegar tilfinningar sem fylgja pvi ad vera
foreldri og huan eykst pegar foreldrar upplifa vanmatt gagnvart krofum
foreldrahlutverksins. Aukin foreldrastreita getur haft neikvaed ahrif a virkni foreldranna og
bannig haft slaam ahrif 3 uppeldisvenjur peirra. Einnig getur foreldrastreita valdid sl&emu
sambandi milli foreldra og barna peirra (Hayes og Watson, 2013; Thuele, Wiener, Tannock
og Jenkins, 2012). [ grein sem fjallar um foreldrastreitu var gégnum ur mérgum
rannséknum safnad saman i peim tilgangi ad bera saman upplifun foreldra barna med
roskun & einhverfuréfi og foreldra barna sem eiga o6f6tlud born 4 hugtakinu
foreldrastreitu (Hayes og Watson, 2013). Rannsdknirnar syndu fram a ad foreldrar barna

med roskun a einhverfurdfi lystu marktaekt meiri streitu og alagi heldur en foreldrar barna
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almennt og einnig meiri streitu heldur en foreldrar sem eiga bérn med onnur fravik i
broska. Einnig greindu foreldrar barna med roskun a einhverfuréfi fra heerri tioni
bunglyndis og kvida (Hayes og Watson, 2013). | rannsékn Serrata (2012) voru
salfélagslegar hlidar sem fylgja pvi ad ala upp barn med roskun a einhverfuréfi skodadar.
par komu fram svipadar nidurstédur sem téldu ad punglyndis- og streitustig vaeru heerri
hja foreldrum barna med réskun a einhverfuréfi heldur en foreldrum sem eiga 6f6tlud
born. Einnig kom fram ad pad ad ala upp barn med roskun a einhverfuréfi hefur ekki
adeins ahrif a salfreedilega velferd foreldranna heldur einnig & adra fj6lskyldumedlimi sem
og 4 hjonabandid (Serrata, 2012).

Eftir pessar nidurstodur vakna margar spurningar og pa eflaust hvad pad sé helst
sem veldur foreldrastreitu hja foreldrum barna med réskun & einhverfurdfi. [ grein Hayes
og Watson (2013) greindu foreldrar fra tveimur pattum i hegdun barna sem olli peim
mestri streitu, en peir voru skert félagsleg feerni og sérkennileg og arattukennd hegdun. |
grein Serrata (2012) kemur fram ad pad er enginn einn pattur sem hefur ahrif 3
salfredilega velferd foreldranna heldur samansafn margra patta. beir felast fyrst og
fremst i vanhaefni til pess ad stjorna hegdun barna sinna, og er pad i samraemi vid grein
Hayes og Watson (2013). Einnig var talad um ad skortur & svefni og erfidleikar sem
tengjast pvi ad sampykkja eda saetta sig vid roskunina gaetu ollid streitu. Til ad mynda
ranns6kudu Wagner, Hoffman, Sweeney og Hodge (2008) sérstaklega ahrif svefnleysis
barna med roskun a einhverfuréfi a foreldra, en nidurstédur leiddu i 1jés tengsl a milli
svefnvandamala barna og svefnmynsturs foreldra. A8 auki var talid ad breytingin sem
fylgir uménnunarhlutverki foreldra, pad er ad segja minni timi til ad sinna 6dru i lifi sinu
og 6ndgur skilningur og studningur fra baedi attingjum og samfélaginu, veeru paettir sem
geetu valdid foreldrum mikilli streitu. Ymsar adrar rannséknir hafa verid gerdar med pad
ad markmidi ad skoda hvada peettir valdi helst streitu 4 medal foreldra barna med roskun
a einhverfurdfi. [ grein Hassam og Inam (2013) leiddu til deemis nidurstddur i 1jés ymsa
paetti sem hoféu streituvaldandi ahrif, par ma nefna salreena og félagslega peetti,
menntunarstig foreldra og fjarhagsstodu, asamt ahyggjum peirra af framtid barnsins. En
bad sidasttalda er atridi sem var ekki sérstaklega tekid til athugunar i 66rum rannséknum

sem hafa verid nefndar hér (Hassan og Inam, 2013).
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2.3 Leidir til ad takast a vid streituvaldandi adstaedur

Eins og komid hefur fram i upphafi ritgerdar geta einstaklingar med réskun a einhverfuréfi
glimt vid misjafnlega morg hegdunareinkenni og af mismiklum styrkleika (Edvald
Seemundsen og Andrea Katrin Gudmundsdottir, 2014, bls. 28). bad liggur pvi ljost fyrir ad
bvi fleiri og alvarlegri hegdunartengdir paettir sem barn med roskun & einhverfuréfi synir
peim mun fleiri streituvaldandi peettir geta foreldrar peirra upplifad. Lyons, Leon, Phelps
og Dunleavy (2010) gerdu & pessu rannsdkn. ba voru einkenni barna med roskun a
einhverfurdéfi skodud og hversu morg eda alvarleg pau voru i tengslum vid streitu foreldra.
Einnig var markmid rannséknarinnar ad skoda hvernig leidir foreldrar tileinka sér til pess
ad takast a vid streituvaldandi adstaedur i uppeldinu. Nidurstédur rannséknarinnar syndu
fram a ad alvarleiki og fjoldi hegdunareinkenna hja bérnum med réskun a einhverfurofi
spai sterklega fyrir um helstu ahrif foreldrastreitu. Einnig kom fram ad paer leidir sem
foreldrar tileinki sér i uppeldinu skipti miklu mali og geti verid mis hjdlplegar til ad minnka
streitu. Peaer tveer leidir sem fjallad var sérstaklega um voru , tilfinningamidud vidbrogo“
(emotion-oriented coping responses) og ,verkefnamidud vidbrogd“ (task-oriented
approaches), en Roncaglia (2014) utskyrir pessar leidir itarlega i grein sinni.

Foreldrar sem tileinka sér ,verkefnamidud vidbrogd“ vid streituvaldandi adstaedur
mida ad pvi ad takast 4 vid uppruna vandamala sem kunna ad koma upp og leysa pau. Til
daemis med pvi ad afla sér frekari upplysinga um vandamalid og laera nyja faerni til ad hafa
stjérn & pvi. Med pessari leid er midad ad pvi ad taka stjorn og breyta eda eyda upptdkum
streitunnar (Roncaglia, 2014).

,Tilfinningamidud vidbrogd” mida hins vegar ad pvi ad reyna ad hafa stjérn a
tilfinningum i streituvaldandi adstaedum. Sem sagt ad draga ur, létta eda lina 6paegilegar
tilfinningingar i tengslum vid streituvaldinn. Kjarni leidarinnar er ad visa i burtu,
sampykkja og/eda stjorna tilfinningalegum vidbrogdum vid O&breytanlegar og/eda
stjérnlausar adstaedur. begar foreldrar tileinka sér pessa leid getur ordid hzetta a pvi ad
beir fjarlaegist eda fordist akvednar adstaedur yfir lengri tima sem getur haft skadleg ahrif
a pa. bess vegna er talid ad ,verkefnamidud vidbrogd” sé gagnlegri og betri leid til ad
minnka streitu (Roncaglia, 2014; Lyons, Leon, Phelps og Dunleavy, 2010).

Ef foreldrar hafa g6 tok @ uppeldinu og préa med sér akvedna feerni til ad takast a

vid streituvaldandi adsteedur hefur pad jdkveed ahrif & fjdlskylduna alla sem heild. |
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rannsékn Tov og Kaniel (2010) & persénulegum eiginleikum foreldra barna med réskun &
einhverfurdfi er synt fram 4 ad ef foreldrar voru almennt jakvaedir, hofdu gott tengslanet
vid fjolskyldu og vini og voru i gédu hjénabandi hofou peir aukna getu til ad takast a vid
streituvaldandi adstaedur (Tov og Kaniel, 2010).

Samkveemt ofangreindri umfjoéllun um streitu, dlag og hvernig foreldrar takast &
vid streituvaldandi adstaedur, hafa fjolskyldur pessara barna mikla porf fyrir ymsa adstod

og fraedslu til ad baeta lifsgaedi peirra og minnka streitu og dlag & heimilinu.

2.4 Jakvao reynsla foreldra

Eins og synt hefur verid fram 4 er til fjoldi rannsékna 3 streitu foreldra barna med réskun
a einhverfuroéfi. Aftur @ méti hafa rannséknir litid beinst ad peirri jakveedu reynslu sem
foreldrar lysa vid uppeldi barns med roskun & einhverfurdéfi (Kayfitz, Gragg og Orr, 2009;
Hastings, Kovshoff, Ward, Espinosa, Brown og Remington, 2005). bad liggur nokkud ljést
fyrir ad jakvaedar tilfinningar og hugsanir geta dregid ur salfreedilegri streitu og par med
hjalpad einstaklingum ad takast betur & vid streituvaldandi adstaedur (Kayfitz, Gragg og
Orr, 2009). betta er i takt vid rannsdkn Altiere og Kluge (2009) par sem bent er & mikilvaegi
bess ad foreldrar tileinki sér arangursrikar leidir til ad takast & vid foreldrahlutverkid, pvi
ef foreldrar huga of mikid ad neikveedum pattum eru peir liklegri til ad eiga erfitt med ad
takast 4 vid erfidar adstaedur. Einnig kemur fram tenging 8@ milli jdkveeds hugsunarhattar
og minni streitu foreldra i rannsékn Hastings o.fl. (2005). Allar pessar rannsdknir sem
greint er frd hér ad framan eiga pad sameiginlegt ad skoda jakvaeda reynslu foreldra barna
med roskun a einhverfurdéfi og pvi verda nidurstdédur ar peim skodadar nanar.

Fyrst verdur fjallad um rannsdékn Altiere og Kluge (2009). Tekin voru vidtol vid
foreldra um peer askoranir sem peir maeta i daglegu lifi @ uppeldi barns med réskun 3
einhverfurdfi. Vid greiningu vidtalanna komu fram paettir sem ad mati foreldra hofou
breytt hugarfari peirra og syn a lifid. baettir i persénuleika a bord vid aukna polinmaedi,
samud og umburdarlyndi voru oft nefndir af foreldrum asamt fordédmaminni hugsun og
opnari huga. Einnig kom fram ad foreldrar toldu barnid vera oOmissandi hluta
fjolskyldunnar og margir hverjir téku fram ad lif peirra hefdi breyst til hins betra, pratt
fyrir ad afallid hafi verid mikié i upphafi, dsamt breyttum fjolskylduhdttum og 6druvisi

vaentingum til framtidarinnar.
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Rannsdknir Kayfitz, Gragg og Orr (2009) og Hastings o.fl. (2005) eiga pad
sameiginlegt ad beinast ad jakvaedri reynslu baedi maedra og fedra og skoda muninn milli
beirra. [ badum rannséknunum voru nidurstédurnar & pann veg ad maedur greindu fra
jakveedari reynslu og upplifunum heldur en fedur (Hastings o.fl., 2005; Kayfitz, Gragg og
Orr, 2009). Hastings o.fl. (2005) vildu skoda pennan kynjamun nanar. [ rannsékn peirra
kom fram ad maedur virtust adlagast betur Obreytanlegum adsteedum og hafa betri
nemni @ vandamal sem kynnu ad koma upp i fjolskyldulifinu heldur en fedur. Einnig
greindu maedur frd auknum félagslegum tengslum og hvernig peer hefdu laert med
timanum ad bregdast vid daskorunum sem geta fylgt barni peirra med roskun a
einhverfuréfi. baer téldu sig lika hafa betri skilning a félki med fatlanir og aukna samud. |
lysingum fedra a jakvaedum upplifunum peirra kom fram ad peir veeru mjog stoltir af
bornum sinum og veeru almennt sattir pegar samvinnan 4 heimilinu gekk vel upp og
fjolskyldumedlimir veeru duglegir ad hjalpa hverjir 68rum.

[ rannsékn Kayfitz, Gragg og Orr (2009) var notast vid skala sem nefnist ,kénnun &
jdkveedu framlagi“ (The Positive Contributions Survey). HUn er samansett af 50
spurningum sem meta hvad foreldrar telja til jdkveedra patta i uppeldinu. | stuttu mali
syndu nidurstédur fram a svipada utkomu og Hastings o.fl (2005) hoféu synt fram a
nokkrum arum adur. Madur virtust hafa marktaekt jakvaedari reynslu af pvi ad ala upp
born med roskun a einhverfurdéfi en fedur (Kayfitz, Gragg og Orr,2009). Hins vegar greindu
baedi maedur og fedur fra jakveedari reynslu pegar um litla streitu innan fjélskyldunnar var
ad reeda og pott reynsla meedra og fedra sé 6lik kom pad fyrir ad badir foreldrar greindu
fra sameiginlegum jakveedum pattum vid uppeldid (Kayfitz, Gragg og Orr,2009).

Sja ma ad reynsla maedra og fedra a jdkveedum pattum pess ad ala upp barn med
roskun a einhverfurdéfi eru yfirleitt élikar. pad er athyglisvert ad sams konar kynjamunur
kemur fram pegar reynsla foreldra a streitu hefur verid kannadur og hvernig studning peir
myndu kjésa eda hafa porf fyrir i kjolfarid (Hastings o.fl, 2005; Gray, 2003). Eins og komid
hefur fram skiptir jakvaedur hugsunarhattur miklu mali i tengslum vid minnkandi streitu.
peir foreldrar sem hafa tamid sér ad einblina minna a takmarkanir barna sinna og huga
meira ad jakveedum eiginleikum og gédum ahrifum sem pau hafa haft a lif peirra lysa
minni vidgangandi streitu (Kayfitz, Gragg og Or, 2009). betta er i samraemi vid rannsokn

Zhou og Yi (2014) par sem nidurstodur syndu ad jakvaed vidhorf foreldra i gard barna
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sinna gaetu aukid polinmaedi peirra gagnvart erfidri hegdun barnsins sem dregur par af
leidandi ar arekstrum og streitu innan fjolskyldunnar (Zhou og Yi, 2014).

Af pessum nidurst6dum meetti pvi alykta ad mikilvaegt sé ad stydja vel vio foreldra
barna med roskun & einhverfuroéfi, til deemis med fraedslu fagfélks sem hefdi pad ad

markmidi ad auka jakvaedan hugsunarhatt peirra.

2.5 Systkini barna med roskun a einhverfurofi

Markmid pessa kafla er ad skoda systkinasambond 6fatlads barns og barns med roskun 3
einhverfurdfi, en rannséknir hafa synt fram 4 badi neikvaed og jakvaed ahrif pess ad alast
upp sem systkini pessara barna. Samband foreldris og 6fatlads systkinis hefur mikid ad
segja til um hvort lidan systkinis einkennist af neikveedum eda jdkveedum ahrifum, en fra
pvi verdur skyrt nanar hér ad nedan.

Lidan systkina sem eiga brédur eda systur med roskun a einhverfurdfi hefur litid
verid rannsokud. Hins vegar hafa paer rannsdknir sem gerdar hafa verid synt fram & ad
systkini séu stér og mikilvaegur pattur til pess ad hlua ad félagsfaerni systkinis sins og par
med ad hafa jakvaed ahrif & fjolskyldulifid (Tsao, Davenport og Schmiege, 2012). Vegna
skertrar félagslegrar haefni barna med roskun a einhverfuréfi koma pau i flestum tilfellum
ekki til mots vid systkini sin sem virkir leikfélagar (Harris, 1994, bls. 18). bad er pvi ekki
nema von ad born upplifi vonleysi og vonbrigdi pegar pad eignast systkini sem hefur
engan ahuga a pvi ad taka patt i ymsum leikjum bernskunnar. Lidan systkina getur pvi
einkennst af morgum og mismunandi tilfinningum. Pau verda dopur, reid og gefast jafnvel
upp a pvi ad reyna ad tengjast systkini sinu (Harris, 1994, bls. 13). Med timanum geta
systkini einnig ordid Utundan i uppeldinu. Peim lidur oft eins og foreldrar hafi engan tima
fyrir pau og velta fyrir sér hvers vegna allur timi foreldranna fari i uménnun fatlads
systkinis. Pessi hugsunarhattur getur leitt til tilfinningalegs vanda (Harris, 1994, bls. 13) og
bvi er verdug astzeda til pess ad fjalla um mikilveegi g6ds samskipta foreldra og 6fatlads
systkinis, en fyrst verdur skodad hvernig systkinasambond geta prdast badi sem neikvaed
og jakvaed.

Gold (1993) gerdi rannsdkn par sem born sem attu systkini, baedi 6fotlud og med
roskun a einhverfurdéfi voru tekin i vidtol. Nidurstédur syndu ad bornin sem attu systkini
med roskun & einhverfurdfi skorudu haerra a punglyndiskvardanum ,Children’s

Depression Inventory“ heldur en bdrn systkina sem voru heilbrigd (Gold, 1993). i
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rannsdékn Tsao, Davenport og Schmiege, 2012 var einnig synt fram & ad neikvaed
systkinatengsl vaeru tengd ahyggjum barnanna um framtid systkinis med roskun a
einhverfurdfi, skynjun peirra & pvi ad systkinid sé i uppdhaldi hja foreldrum og
hofnunartilfinning sem pad upplifir fra systkininu. | sému rannsékn kom einnig fram ad
systkini barna med roskun a einhverfurdfi geti ordid einmanna, att i vandreedum med
sambond vid jafninga, glimt vid athyglistengd vandamal og oft a tidum purft ad taka a sig
of mikla abyrgd midad vid aldur og proska (Tsao, Davenport og Schmiege, 2012; Holmsen
og Ulseth, 1988, bls. 49). bessar nidurstédur eru i takt vid rannsékn Kaminsky og Dewey
(2001), par sem samband a milli systkina i fjolskyldum barna med réskun a einhverfurofi
einkenndist af minni ndnd og umhyggju.

pratt fyrir nidurstodur um neikvaed ahrif i rannsékn Tsao, Davenport og Schmiege
(2012) var lika fjallad um i sému rannsokn hvad geeti haft jakvaed ahrif a systkinasamband
ofatlads barns og barns med réskun a einhverfurdfi. Pad sem medal annars kom fram var
ad pau born sem hafa gédan skilning a fotlun systkinis auk pess ad upplifa jakvaed
viobrogd jafnaldra sinna og foreldra myndi jadkvaedara systkinasamband. Enn fremur kom
fram ad sum systkini barna med réskun a einhverfurdfi hofdu hatt sjalfsalit, syndu gédan
namsarangur og glimdu ekki vid hegdunartengd vandamadl ad mati foreldra peirra og
kennara. P6 svo ad barn med roskun a einhverfurdfi hafi an nokkurs vafa ahrif a
fjolskyldur sinar, pa syna pessar nidurstodur fram a ad systkini barna med roskun 3
einhverfurdfi geta adlagast vel astandi fjolskyldunnar og almennt stadid sig vel (Tsao,
Davenport og Schmiege, 2012). Holmsen og Ulseth (1988) alyktudu einnig eftir ad hafa
tekid viotol vid foreldra i rannsékn sinni ad pvi betur sem foreldrar rédu vid
foreldrahlutverkid og fétlun barns, peim mun liklegri vaeru énnur systkini ad lsera mikid
um umhyggju, abyrgd og Urraedi sem gaeti komid peim ad gédum notum sidar & aevinni
(Holmsen og Ulseth, 1988, bls. 36-37).

Eins og sja ma hér ad ofan skipta jakvaed vidbrogd og hlutverk foreldra miklu i
tengslum vid lidan systkina barna med roskun & einhverfurdéfi og pess sambands sem pau
brda vid systkini sitt og pvi verdur fjallad nanar um pad. | bok Harris (1994) og i grein Tsao,
Davenport og Schmiege (2012) er talad um mikilvaegi pess ad systkini séu vel upplyst og

ad foreldrar utskyri vel fyrir peim fotlun systkinis peirra. En samkveemt Harris (1994) purfa
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systkini hjalp til pess ad leera ad takast a vid pad ad eiga systkini med roskun a
einhverfurofi.

Ef foreldrar tala ekki opinskatt um fotlun systkinis vid 6nnur born sin getur pad leitt til
mikillar vanlidunar hja peim og jafnvel vakid upp alls kyns hugarburd og mistulkanir.
Bornin gaetu til deemis haft stanslausar dhyggjur af pvi hvort pau hafi skadad systkini sitt &
einhvern hatt og hvort ad astand pess sé peim um ad kenna. Einnig telja pau oft ad
fotlunin sé mun alvarlegri en hun i rauninni er og i kjolfarid imynda pau sér framtid sina og
systkinis & neikveedan og dapurlegan hatt. bau bérn sem alast upp vid pessar
kringumstaedur geetu att pad til ad fela og eda afneita tilfinningum sinum. bad getur
truflad getu peirra til a@ mynda ndin tengsl a fullordinsarum vié annad félk. Sem betur fer
er yfirleitt mogulegt fyrir foreldra ad bera kennsl & og raeda pessi vandamal til ad koma i
veg fyrir pau (Harris, 1994, bls. 16-17). Foreldrar purfa pvi ad vera vel a varébergi gagnvart
ofotludum bornum sinum, upplysa pau vel, leyfa peim ad tja sig og hlusta vel a8 pad sem
pbau hafa ad segja. Ef samband foreldra og systkina prdast & pennan veg finna systkinin
fyrir aukinni vidurkenningu og virdingu sem hefur jakvaedar afleidingar & lidan peirra

(Tsao,Davenport og Schmiege, 2012).
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3 parfir fjolskyldna barna med roskun a einhverfurofi

[ pessum hluta verkefnisins er markmidid ad skoda hvad haegt sé ad gera til ad koma til
méts vid parfir fjdlskyldunnar. [ 1jési framangreindrar umfjollunar er mikilvaegt ad stydja
vel vid born med roskun a einhverfuréfi og fjolskyldur peirra til ad draga Ur streitu og alagi
heima fyrir, en vellidan foreldra er mjog mikilveeg baedi peirra vegna og barna peirra. borf
fyrir g60 studningsurraedi og pjonustu er naudsynleg par sem margpaettar parfir barna
med roskun & einhverfurdfi geta komid nidur & samverustundum fjolskyldunnar og
patttoku hennar i félagslegum athéfnum jafnt innan sem utan heimilisins (Gudrun
Porsteinsddttir og bdra Ledsdéttir, 2014, bls. 349).

Rannsoéknir hafa synt fram & ad pvi fyrr sem barn med réskun & einhverfurofi feer
videigandi pjénustu fagfélks, peim mun meiri likur eru & auknum jakveedum
framtidarhorfum barnsins og velferd fjolskyldunnar i heild (Tryggvi Sigurdsson, e.d).
Pjénusta 4 bord vid snemmtaeka ihlutun sem veitt er bérnum med roskun & einhverfurdfi
er pvi talin mjog mikilvaeg par sem pjonusta af pvi tagi kemur ekki einungis barninu til
gdds heldur hjdlpar lika allri fjolskyldunni ad takast & vid fravikin og hegdun barnsins
(Tryggvi Sigurdsson, e.d). Lord og Somer (2010) fj6lludu einnig um mikilvaegi
snemmtaekrar ihlutunar med aherslu a ad pjonustan vaeri einstaklingsmidud. Pannig
pjonusta er mikilveeg vegna pess hversu fjolbreyttar og dlikar parfir barna med réskun 3
einhverfuréfi & mismunandi lifsskeidum geta verid. Vegna pess getur pad reynst mikill
vinna ad maeta vaxandi porfum barna med roskun a einhverfurdéfi og fjolskyldum peirra.
Sum boérnin purfa til deemis verulegan aframhaldandi studning pegar pau eldast 8 medan
onnur purfa mun faerri inngrip og studning (Lord og Somer, 2010). Lifsgadi fjolskyldna
barna med roskun a einhverfuréfi fer pvi ad miklu leyti eftir hversu mikinn studning og
umonnun bornin purfa fram eftir aldri, hversu haefir foreldrar eru i ad adlagast og takast a
vid uppeldid, hversu vel fagfolki tekst ad vera vakandi yfir velferd og lidan fjolskyldunnar,
sinna porfum peirra og gripa inn i ef merki eru um of mikid dlag eda vanlidan innan

fjolskyldunnar (Cappe, Wolff, Bobet og Adrien, 2011).
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Pad skiptir pvi miklu mali ad fjolskyldur barnanna hafi greidan adgang ad ymsum
studningsurraedum, fraedslu og pjonustu. | pessum hluta verdur pvi fjallad nanar um pa

paetti sem standa fjolskyldum til boda.

3.1 Studningsurraedi og fraedsla

Pegar hugad er ad studningsurradum og pjonustu vid born med réskun a einhverfurdéfi og
fjolskyldu peirra er avallt markmidid ad baeta st6du hennar og auka teekifaeri hennar til
vaxtar og proska (Gudrun borsteinsdéttir og Pdéra Ledsdottir, 2014, bls. 343).
Studningsurraedi foreldra geta verid badi formlegur studningur og 6formlegur og einnig
eru til studningshdpar a bord vid foreldra og hagsmunasamtok. bykir synt ad studningur
af pessu tagi hafi jakvaed ahrif & fjolskyldur, dragi ur alagi, beeti lifsgaedi, heilsu og
samheldni innan fjolskyldunnar (Gudrun Porsteinsdéttir og Péra Ledsdéttir, 2014, bls.

341).

3.1.1 Formlegur studningur
Rikid, sveitarfélog og sjalfstaett starfandi pjonustuadilar eru stofnanir sem veita formlegan
studning sem foreldrar geta sétt um. Markmidié er ad hjalpa foreldrum i heimilislifinu
almennt. Daemi um slikt er adstod inni & heimilinu, rddgjof og freedsla vegna barnsins og
ymis hvildarurraedi (Gudrun borsteinsdottir og bora Ledsdéttir, 2014, bls. 341-342).

Studningur af pessu tagi getur beaedi nyst bornunum sjalfum sem og foreldrum
peirra. Hér & landi eru til deemis ymis hvildarurreedi eda studningur sem bdrn med roskun
a einhverfurdfi geta hagnast af, eins og til deemis svokollud lidveisla. Pa er radinn
einstaklingur sem persénulegur studningsadili barnsins sem hefur pad hlutverk ad studla
ad auknu félags- og menningarlifi pess. Skammtimavistun er einnig Urraedi sem stendur
bornunum til boda, en slikur studningur er atladur til pess ad létta & alagi i fjolskyldum.
Pjonustumidstdédvar hér a landi sja jafnframt um tilhégun dvalar og umsjar ef fjolskyldur
kjosa ad saekja um hvildardrraedi 4 bord vid studningsfjdlskyldur til ad draga ar alagi
heima fyrir. (Einhverfusamtokin, e.d).

Greiningar og radgjafarstod rikisins hefur sidastlidin ar bodid upp a formlegan
studning par sem haldin eru reglulega gagnleg namskeid og fraedsla fyrir foreldra og
adstandendur barna med roskun & einhverfuréfi (Greiningar- og radgjafarstéd rikisins,

e.d). Einhverfuradgjofin AS bydur einnig upp 4 ymiss konar pjénustu, adstod og fraedslu
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sem foreldrar geta nytt sér, en par er einnig bodid upp a heimaradgjof sem getur komid
sér vel. (Einhverfuradgjofin AS, e.d). Fjolskyldur eru pvi eindregid hvattar til pess ad nyta
sér pa pjonustu. Foreldrar geta lika sott um ymsar baetur og styrki, eins og til deemis
umonnunarbaetur, umoénnunarkort, bleyjustyrki, og fleira (Einhverfusamtokin, e.d). bessi
formlegi studningur er brynn par sem pad getur verid krefjandi ad ala upp barn med
roskun a einhverfuréfi, sérstaklega ef hegdunarvandkveedi eru morg. Hefébundnar
uppeldisadferdir duga oft ekki og ymsar adrar éhefébundnar leidir eru reyndar, sem oft
ganga heldur ekki upp. Foreldrar geta i kjolfarid fundid til samviskubits, vanlidunar og
vonleysis. Radgjof fagfdlks er pvi mikilvaeg foreldrum i pvi skyni ad efla sjalfstraust peirra
og foreldrafeerni. (Gudrun borsteinsdottir og Péra Ledsddttir, 2014, bls. 342; Merete og
Ulseth, 1988, bls 44; Zhou og Yi, 2014). Foreldrafaernisnamskeid & vegum Proska- og
hegdunarstodvarinnar falla pvi jafnframt undir formlegan studning sem stendur
foreldrum til boda. Fraedslan felur fyrst og fremst i sér hvernig glima eigi vid veega
hegdunarerfidleika. Foreldrum er veitt pjalfun | raunpréfudum og hagnytum
uppeldisadferdum sem hafa pad ad markmidi ad studla ad jadkveedri hegdun og draga ur
hegdunarerfidleikum hja bérnum (broska- og hegdunarstdd, e.d). Namskeid af pessum

toga geeti pvi komid sér vel fyrir foreldra barna med réskun a einhverfurdfi.

3.1.2 Oformlegur studningur

Oformlegur studningur er fyrst og fremst skilningur og studningur frd ndnasta umhverfi og
storfjdlskyldunni (Gudrun borsteinsdéttir og Péra Ledsdottir, 2014, bls. 342). | rannsdkn
Altiere og Kluge (2009) greindu foreldrar til deemis frd pvi ad skilningur aettingja &
einkennum einhverfu sé mjog mikilvaegur til pess ad peir séu faerir um ad veita pann
studning sem foreldrar virkilega purfa a ad halda. Margir foreldrar greindu i framhaldi fra
peirri reynslu ad oft sé pessi skilningur pvi midur ekki til stadar. Pad kom lika fram i
frasognum foreldra ad vinasambdnd og tengsl hofdu glatast eftir komu barns med réskun
a einhverfurdfi inn i fjdlskyldunna, sem leiddi til pess ad félagsleg tengsl og studningur
minnkadi. [ annarri rannsékn var synt fram & jakvaedar afleidingar pess ad eiga kost &
gdédum studningi ndnustu fjolskyldu til pess ad minnka dlag og streitu foreldranna
(Bromley, Hare, Davison og Emerson, 2004). bad fer pvi ekki @ milli mala ad skilningur
baedi settingja og vina skiptir foreldra barnanna miklu mali. [ pvi samhengi getur verkefni

Adalheidar Sigurdardéttur ,Eg er Unik” komid fjolskyldum ad gédum notum. Markmid
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verkefnisins er ad baeta lifsgeedi peirra sem glima vid ésynilegar fatlanir 8 bord vié roskun
a einhverfurdfi. Adstandendum er hjalpad ad Utbua eigid personulegt fraedsluefni par sem
baedi askoranir og styrkleikar barns med roskun a einhverfuréfi eru utskyrdir. Foreldrar
geta svo midlad efninu til peirra sem skipta pa mali. Par med 6dlast félk i kringum barnid
pekkinguna sem pad parf til pess ad taka tillit, skilja og leidbeina vidkomandi. Verkefni af
pbessum toga minnkar ad sama skapi alag 4 foreldra og leidir til pess ad peir purfa ekki

stanslaust ad utskyra og fraeda folk i kringum sig (Einhverfir eru einstakir, 2014).

3.1.3 Studningshépar

Studningshdpar eru einnig taldir hafa jakveed ahrif 4 lidan foreldra en i mérgum tilfellum
finnst peim peir einangrast félagslega. Hér & landi eru til ymis foreldra- og
hagsmunasamtok par sem foreldrum gefst kostur 4 ad maeta 4 fundi med 6drum i
svipudum sporum, deila reynslu sinni, skiptast a upplysingum og radum og maeta par af
leidandi gddum skilningi (Gudrun Porsteinsdottir og Péra Ledsdottir, 2014, bls. 342-343).
A vegum Einhverfusamtakanna eru ymis félog sem kappkosta ad vinna ad malefnum
barna med roskun & einhverfurdfi svo og ad standa vid bak fjolskyldna peirra. bessi félog
eru til ad mynda Ylfa — naerpjonusta og radgjof, Vinun - lidveisla, Einhugur — foreldrafélag
eyjabarna & einhverfurdéfinu, Systkinasmidjan og fleiri félog sem 6ll hafa pad ad markmidi
ad efla studning, radgjof og fraedslu um born med roskun & einhverfurdfi, fjolskyldum

peirra til hagsbota (Einhverfusamtokin, e.d).

3.1.4 Systkinasmidjan

par sem lidan systkina barna med roskun & einhverfurdfi var tekin sérstaklega fyrir verdur
stuttlega gerd grein fyrir félaginu Systkinasmidjunni. Starfsemi smidjunnar er i takt vid
samtok sem nefnist ,Sibshops”, en & heimasidu peirra kemur medal annars fram ad
island, Bandarikin, Kanada, England, irland, Japan, Nyja-Sjaland, Guatemala, Tyrkland og
fleiri 16nd hafi sétt vitneskju pangad og prdad sidan sams konar starfsemi i sinum
heimaléndum (Sibshops, e.d). Markmid Systkinasmidjunnar a [slandi er ad stydja vid
systkini barna med sérparfir. Par geta medal annars born hist sem eru i svipudum sporum
og unnid er med peim i skipulégdum og skemmtilegum verkefnum i gegnum leik.
Verkefnin hvetja bornin til ad reeda saman a jakvadan hatt um allt sem tengist pvi ad eiga

systkini med sérparfir, hvernig haegt sé ad takast a vid adsteedur sem kunna ad koma upp
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og freedast meira um fotlun eda veikindi peirra. Systkinasmidjan er hins vegar ekki hugsud
sem medferdarurraedi heldur fyrst og fremst til pess ad hjalpa bérnum ad tja sig um
reynslu sina, auka sjalfstraustid, kenna peim ad takast a vid tilfinningar eins og reidi,
vonbrigdi og sektarkennd og baeta samskipti innan fjolskyldunnar og medal vina.
Systkinasmidjan leggur lika dherslu & ad veita foreldrum og fagfolki teekifaeri til ad kynnast
bvi hvernig pad er i raun og veru ad alast upp med fotludu eda veiku systkini og peim
askorunum sem geta fylgt pvi (Systkinasmidjan, e.d). bessi adstod er i takt vid rannsdkn
Tsao, Davenport og Schmiege (2012) sem nu pegar hefur verid gerd grein fyrir i kaflanum
,Systkini barna med roskun a einhverfurdfi®. Til upprifjunar i stuttu mali kemur fram i
rannsékninni hvad haegt sé ad gera til pess ad stydja vid o6fotlud systkini barna med
roskun a einhverfuréfi og hversu mikilveegu hlutverki foreldrar gegna til pess ad
ofotludum systkinum vegni vel i lifinu.

Hér hefur verid fjallad um helstu studningsurredi og freedslu sem baedi foreldrar
og systkini barna med roskun a einhverfuréfi hafa porf fyrir og geta att rétt 4 ad saekja um
til ad beeta lidan og hag fjdlskyldunnar i heild. | naesta kafla verdur fjallad um

fjolskyldumidada pjonustu sem hefur rutt sér til rims sidustu ar med gédum arangri.

3.2 Fjolskyldumioud pjonusta

[ gegnum tidina hefur aukin dhersla verid 16gd 4 fjolskyldumidada pjonustu sem snyst um
pad ad vinna med fj6lskylduna alla sem heild, en ekki adeins barnid sem hefur sérparfir.
Pessi nalgun er rakin aftur til fjdlskyldukerfiskenninga par sem mikil dhersla er 16g6 a8 gott
samstarf @ milli foreldra og fagfdlks, par sem meginaherslur og gildi samstarfsins eru
gagnkvaem virding, traust og heidarleiki (Dempsey og Keen, 2008). | grein Dempsey og
Keen (2008) tala peir um fjora pydingarmikla paetti i fjdlskyldumidadri pjonustu sem
skilgreina hvad felst i pjénustunni og hvad hafa ber i huga vid framkvamd hennar. [ fyrsta
lagi er pad fjdlskyldan, en ekki fagfélk, sem er veigamest i lifi barnsins. | 6dru lagi er
fidlskyldan faerust um ad segja til um hagi barnsins og hvad sé pvi fyrir bestu. [ pridja lagi
er gengid ut frd pvi ad besta adstodin sem barnid faer sé su ad fjolskyldan fai einnig
videigandi adstod. [ fjorda og sidasta lagi er mikilvaegt ad fjdlskyldunni sé gert kleift ad
taka patt i vali og dkvardanatoku er varda pjonustuurredi barnsins. Sidan skiptir mali ad

fjolskyldunni sé meett af virdingu og ad unnid sé med styrkleika hennar. Adalaherslan er
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sem sagt su a0 fjolskyldan fai ad rdda hvada pjonustu hun feer og ad samstarf vid fagadila
sé byggt 4 jafningjagrundvelli (Dempsey og Keen, 2008).

pad var ekki fyrr en um haustid 2009 sem ahersla var 16g0 4 pjonustu af pessu tagi
hér & landi. Sara Stefansdottir og Snaefridur bdéra Egilson (2010) akvadu pvi ad gera
rannsékn par sem mat foreldra fatladra barna a fj6lskyldumidadri pjonustu var kannad.
Flest born foreldranna sem téku patt i rannsékninni voru med greininguna roskun &
einhverfurdfi, eda 51 barn. Eins og komid hefur fram pa er gert rad fyrir pvi ad hver
fjolskylda sé einstok og pvi ber ad meta baedi styrkleika og veikleika hverrar fjolskyldu fyrir
sig svo haegt sé ad daetla hverjar helstu parfirnar séu. i stuttu mali syna nidurstédur fram
a ad fjolskyldumidud nalgun baetir heilsu og lifsgaedi fjolskyldunnar, foreldrar finna til
aukinnar jakvaedni og valdeflingar sem par af leidandi minnkar streitu (Sara Stefansdottir
og Snafridur bdra Egilsson, 2010; Dempsey og Keen, 2008). Hér & landi er raunin hins
vegar su ad morgu parf ad breyta og ymislegt ad baeta svo haegt sé ad sinna porfum
fjolskyldna barna med roskun & einhverfuréfi og pad sama 4 vid fjolskyldur barna med
adrar fatlanir. bratt fyrir jdkveedar veentingar foreldra i kdnnun Séru og Snafridar a
fjolskyldumidadri pjonustu var ad morgu leyti margt sem parfnast frekari athugunar. Til ad
mynda bentu nidurstodur 4 ad mismunandi sé eftir landshlutum og sveitarfélégum
hvernig pjénustan er veitt og ad foreldrar pyrftu oft ad berjast fyrir réttindum barna sinna
sem beir eiga po samkvaemt l6gum rétt 4. bess vegna er talid naudsynlegt ad samreema
bjonustuna svo foreldrar eigi rétt 8 sambeerilegri pjénustu 6had busetu eda stadsetningu
skdla. I lok greinar Séru og Snaefridar benda paer & mikilvaegi pess ad islensk stjérnvold
leggi stofnunum sem sja um pjonustu fatladra barna 1id svo skopud séu skilyrdi til ad
koma betur til méts vid parfir fjolskyldunnar (Sara Stefansdoéttir og Sneefridur béra
Egilson, 2010).

Pad er nokkud ljost ad mikilvaegt sé ad leggja dherslu @ fjolskyldumida pjénustu
bar sem hugad er ad porfum allra i fjdlskyldunni til ad baeta lifsgaedi peirra. Ef rétt er ad
pjonustunni stadid og peim pattum sem um raedir hér ad ofan er komid i lag getur pad
haft jakvaed ahrif a fjolmargar fjolskyldur barna med réskun a einhverfurdfi eda med adrar

fatlanir.
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Samantekt

Hér hefur verid fjallad um fjolskyldur barna med réskun & einhverfuréfi, hvad einkennir
lidan peirra og hvernig haegt sé ad koma betur til méts vid parfir peirra. pPad er nokkud
ljést ad lidan i fjolskyldum pessara barna getur verid mismunandi par sem einstaklingar
eru Olikir og tileinka sér élikar leidir til pess ad takast a vid baedi foreldrahlutverkid og
systkinahlutverkid.

Greining barna med réskun a einhverfurdfi getur verid langt og pungbzert ferli par
sem engin liffraedileg prof geta skorid ur um einhverfurdfsgreiningu. begar greining liggur
fyrir er mikilveegt ad fjdlskyldan standi saman og vinni Gr tilfinningum sinum. | sumum
tilfellum finna foreldrar til mikils léttis ad fa stadfestingu a greiningunni 8 medan adrir
verda fyrir miklu afalli og fyllast efasemdum a réttri greiningu. Allar fjolskyldur ganga hins
vegar i gegnum visst sorgarferli sem getur verid svipad og pegar um astvinamissi er ad
reeda. Stig ferlisins lysa edlilegum tilfinningum fj6lskyldunnar fra upphafi og par til pau
fara ad fota sig @ ny og horfa til framtidar med breyttum vantingum. Foreldrar komast
fljétlega ad pvi ad uppeldi barns med roskun & einhverfuréfi krefst i morgum tilfellum
stanslausrar umonnunar og ad pad purfi ad miklu leyti ad adlaga fjolskyldulifid porfum
barnsins. bessi uppgotvun a veruleikanum sem blasir vié getur valdid miklu uppnami og
foreldrum finnst peir hafa takmarkadan tima til ad sinna 6dru i lifi sinu. Pessar breyttu
adstaedur innan fjolskyldunnar og 6d6ruvisi syn til framtidarinnar getur leitt til aukinnar
streitu og alags.

Mikid er til af rannséknum sem beina athyglinni ad aukinni streitu og dalagi a
foreldrum barna med roskun a einhverfuréfi. Aftur @ méti hafa rannséknir litid beinst ad
jakvaedri reynslu sem foreldrar lysa vid uppeldi pessara barna. Ymsar rannséknir syna
fram & ad fjolskyldur barna med roskun & einhverfurdfi finni fyrir auknari streitu og bui vid
meira alag heldur en adrar fjolskyldur. Einnig hefur verid synt fram & haerri tidni
pbunglyndis og kvida hja badi foreldrum og systkinum pessara barna. bessi neikvaedu ahrif
geta haft skadleg ahrif a lidan fjdlskyldunnar i heild. beir paettir sem taldir eru hafa ahrif a
aukna streitu og dlag eru til ad mynda vanhafni foreldra til ad stjérna hegdun barna

sinna. Alvarleiki og fjoldi einkenna sem fram koma hja bornum med roskun 3a
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einhverfurdéfi hafa par mikid ad segja og spa sterklega fyrir um helstu ahrif streitu og alags
dsamt 6ndgum skilningi og studningi fjdlskyldu og vina. A hinn béginn segja margir
foreldrar ad su reynsla peirra af pvi ad ala upp barn med réskun a einhverfurdfi sé jakvaed
og sumir hverjir toldu ad lifid hafi breyst til hins betra, pratt fyrir afall i upphafi, breytingar
a fjolskyldulifinu og 66ruvisi vaentingar til framtidarinnar.

Likt og hja foreldrunum getur pad haft badi neikvaed og jakvaed ahrif 4 lidan barns
ad eiga systkini med roskun a einhverfurdfi. Hlutverk foreldra spilar veigamikinn patt i pvi
hvernig systkinasamband 6fatlads barns og barns med roskun a einhverfuréfi proast. Born
burfa pvi mikla hjalp til pess ad laera ad takast & vid pad ad eiga systkini med roskun a
einhverfurdfi og pess vegna er mikilveegt ad foreldrar utskyri vel fyrir peim fotlun systkinis
beirra. Ef foreldrar standa sig ekki négu vel i pvi geta bérnunum fundist pau vera Utundan
i fiolskyldunni og skilja ekki hvers vegna foreldrar eydi svona miklum tima i uménnun
systkinis peirra. Ef foreldrar eru vel & vardbergi gagnvart 6fotludum bornum sinum,
upplysa pau vel, leyfa peim ad tja sig og hlusta 4 pad sem pau hafa ad segja, finna pau til
aukinnar vidurkenningar og virdingar sem hefur jakvaed ahrif 4 lidan peirra.

Pad getur verid mikil vinna ad maeta vaxandi porfum barna med roskun a
einhverfurdfi og fjdlskyldna peirra vegna fjdlbreytileika og élikra parfa barnanna & hinum
ymsu lifsskeidum. bess vegna purfa pjonustu og studningsurraedi ad vera fjolbreytt svo
haegt sé ad stydja eins vel og unnt er vid pessar fjdlskyldur. | rannséknum sem skodadar
voru kom fram ad studningur og skilningur veeri mikilvaegastur fjolskyldum barna med
roskun a einhverfurofi. bess vegna var ymsum studningsurradum sem standa fjolskyldum
til boda gerd itarleg skil. Urraedin voru flokkud i formlegan og éformlegan studning, og i
ymis foreldra- og hagsmunasamtok, en studningur af pessu tagi er talin geta haft jakveed
ahrif a fjolskyldur, dragi ur alagi, baeti lifsgeedi, heilsu og samheldni innan fjolskyldunnar.
Fiolskyldumidud pjonusta hefur einnig rutt sér til rims sidastlidin ar, en markmid hennar
er ad sinna fjolskyldunni sem heild, ekki adeins barninu sem hefur sérparfir. | stuttu mali
syna rannsoknir fram a ad nalgun af pessu tagi beetir heilsu og lifsgeedi fjolskyldunnar,
foreldrar finni til aukinnar jakveedni og valdeflingar sem par af leidandi minnkar streitu.
bratt fyrir ad nalgun fjolskyldumidadrar pjénustu syni fram a margt jakveett kom lika i ljos i
islenskri rannsékn ad morgu pyrfti ad breyta og ymislegt ad bata svo haegt sé ad koma

betur til mots vid fjolskyldurnar. Til ad mynda er pjénustan mismunandi eftir landshlutum
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og sveitarfélogum. Einnig kom fram ad foreldrar pyrftu oft ad ganga 3 eftir pvi ad fa i gegn
ba pjénustu sem peir eiga rétt 4 samkvamt logum. pad liggur pvi ljost fyrir ad samraema

burfi pjénustuna og skapa fjolskyldunum pannig betri skilyrdi.

39



40



Lokaord

Eins og sja ma vid lestur verkefnisins er til mikill fjoldi rannsékna sem skodar lidan i
fiolskyldum barna med roskun a einhverfuréfi og hvernig ymiss konar studningur getur
reynst vel til pess ad baeta lifsgeedi peirra. Hins vegar er athyglisvert ad faar rannséknir
hafa verid gerdar, ad undanskilinni peirri islensku rannsékn sem nefnd var hér ad framan,
par sem kannad er hvernig foreldrum finnst stadié ad pjénustunni sem peim er veitt, hvad
sé gott og hvad meetti betur fara. Eru pau studningsurraedi sem bjédast hér a landi
naegilega fjolbreytt og hafa pau hjalpad til vid ad draga ur streitu og alagi i umraeddum
fjolskyldum? Hofundur telur mikilveegt ad pessi mal séu skodud nanar, sérstaklega par
sem su stadreynd blasir vid i islenskum veruleika ad foreldrum barna med réskun 3
einhverfuréfi er ekki syndur naegur skilningur, sem er vaentanlega um ad kenna
vanpekkingu félks a fotluninni. Ef upplifun og reynsla foreldra hér a landi vaeri tekin til
nanari skodunar geeti pad ekki eingdngu skilad meiri fraedslu og skilningi Ut i samfélagid,
heldur lika stérlega baett vid pekkingu fagfélks & adsteedum fjélskyldunnar, og sidast en
ekki sist nyst til pess ad baeta pjonustuna enn frekar, bérnum med roskun a einhverfurofi

og fjolskyldum peirra til hagsbéta.
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