
 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi 

Hvað einkennir líðan foreldra og systkina og hvernig er hægt 

að koma til móts við þarfir þeirra? 

 

Aldís Ploder Ottósdóttir 

 

 

 

 

 

 

 

Lokaverkefni til BA-prófs  

Uppeldis- og menntunarfræðideild 

 

 





 

Fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi  

Hvað einkennir líðan foreldra og systkina og hvernig er hægt að 

koma til móts við þarfir þeirra?  

Aldís Ploder Ottósdóttir 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Lokaverkefni til BA-prófs í uppeldis- og menntunarfræði 

Leiðbeinandi: Jónína Sæmundsdóttir 

 

 

Uppeldis- og menntunarfræðideild 

Menntavísindasvið Háskóla Íslands 

júní 2015 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi 

Hvað einkennir líðan foreldra og systkina og hvernig er hægt að koma til móts 

við þarfir þeirra? 

Ritgerð þessi er 14 eininga lokaverkefni til BA-prófs  

í uppeldis- og menntunarfræði við Uppeldis- og menntunarfræðideild,  

Menntavísindasviði Háskóla Íslands 

© Aldís Ploder Ottósdóttir, 2015  

Óheimilt að afrita ritgerðina á nokkurn hátt nema með leyfi höfundar. 

Prentun: Bóksala Menntavísindasviðs 

Reykjavík, 2015  



3 

Ágrip 

Hér verður fjallað um fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi. Verkefnið er unnið 

upp úr fræðilegum heimildum, bæði erlendum og íslenskum. Markmiðið er að skoða líðan 

foreldra og systkina, og hvernig hægt sé að  sinna þeim betur og auka lífsgæði þeirra við 

breyttar fjölskylduaðstæður. Ýmsar rannsóknir hafa verið gerðar sem sýna fram á að 

fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi finni fyrir aukinni streitu og búi við meira 

álag en aðrar fjölskyldur. Einnig er raunin sú að oft geta ófötluð systkini orðið útundan í 

uppeldinu sem leitt getur til tilfinningalegs vanda hjá þeim. Ýmsar rannsóknir í tengslum 

við efnið eru skoðaðar, þar á meðal um tilfinningaviðbrögð í kjölfar greiningar og 

sorgarferlið sem fjölskyldur ganga í gegnum. Framtíðin verður ekki sú sem henni var 

ætlað, væntingar breytast og þannig eykst streita og álag í uppeldi og ummönnun. Að auki 

verður litið til rannsókna þar sem foreldrar lýsa jákvæðri reynslu sinni af því að ala upp 

barn með röskun á einhverfurófi. Líðan systkina, bæði neikvæð og jákvæð, sem getur fylgt 

því að alast upp með fötluðu systkini er jafnframt hluti af verkefninu. Að lokum verður 

fjallað um hvernig hægt sé að mæta þörfum fjölskyldunnar í heild. Mikilvægi fjölbreyttrar 

þjónustu og  stuðningsúrræða sem standa bæði foreldrum og systkinum til boða verður 

reifað, ásamt gildi góðs samstarfs foreldra og fagfólks og mikilvægi þess að fjölskyldur 

mæti almennum skilningi frá bæði ættingjum og samfélagi.   
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Formáli 

Við upphaf náms míns í uppeldis- og menntunarfræði hófust vangaveltur um áhugavert 

efni til lokaverkefnaskrifa. Ýmsar hugmyndir kviknuðu, en eftir mikla íhugun varð 

niðurstaðan sú að ég vildi skrifa um efni tengt börnum með röskun á einhverfurófi og 

fjölskyldur þeirra. Í nóvember árið 2014 ákvað ég því að sitja grunnnámskeið hjá 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins um raskanir á einhverfurófi. Guðrún Stefánsdóttir, 

félagsráðgjafi, hélt þar fyrirlestur sem vakti áhuga minn og löngun til þess að fræðast 

meira um efnið. Ákvörðun var tekin og heimildaleit og ýmsar hugleiðingar hófust í 

kjölfarið. Brynja Elísabeth Halldórsdóttir, lektor á Menntavísindasviði, hjálpaði mér af stað 

og benti mér á leiðsögukennara sem hún sagði hafa góða vitneskju um efnið. Í framhaldi 

hafði ég samband við Jónínu Sæmundsdóttur, einnig lektor á Menntavísindasviði, sem tók 

vel í tillögur mínar og samþykkti að leiðbeina mér við skrifin. Henni færi ég mínar bestu 

þakkir um leiðsögn og hagnýtar ábendingar í ferlinu. Aðrar þakkir vil ég færa fjölskyldu 

minni sem hefur stutt mig allan tímann og veitt mér hvatningu í gegnum námið. Sérstakar 

þakkir fær tengdamóðir mín, Hrafnhildur Halldórsdóttir, sem ávallt hefur verið til taks og 

boðið fram aðstoð sína þegar mikið var um að vera. Einnig vil ég þakka unnusta mínum, 

Ingimundi Níelsi Óskarssyni og mágkonu, Karen Ósk Óskarsdóttur fyrir góð ráð og aðstoð 

við yfirlestur. Að lokum færi ég mínar bestu þakkir til Kríu Birgisdóttur, fjölskylduvinar sem 

sá um loka yfirlestur á verkefninu. 

Þetta lokaverkefni er samið af mér undirritaðri. Ég hef kynnt mér Siðareglur Háskóla 

Íslands (2003, 7. nóvember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt þeim 

samkvæmt bestu vitund. Ég vísa til alls efnis sem ég hef sótt til annarra eða fyrri eigin 

verka, hvort sem um er að ræða ábendingar, myndir, efni eða orðalag. Ég þakka öllum 

sem lagt hafa mér lið með einum eða öðrum hætti en ber sjálf  ábyrgð á því sem missagt 

kann að vera. Þetta staðfesti ég með undirskrift minni. 

 

Reykjavík, 5 maí 2015 

Aldís Ploder Ottósdóttir  
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Inngangur 

Markmið verkefnisins er að efla þekkingu almennings á röskunum á einhverfurófi. Með 

auknum upplýsingum öðlast fólk betri skilning á líðan í fjölskyldum barna með röskun á 

einhverfurófi og í framhaldi af þeirri umræðu verður gerð grein fyrir þörfum þeirra. 

Margar rannsóknir hafa sýnt fram á að fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi 

upplifa aukna streitu og búa við meira álag heldur en aðrar fjölskyldur (Hayes og Watson, 

2013). Því er mikilvægt að skoða hvað hægt sé að gera til að koma til móts við þarfir 

þessara fjölskyldna þar sem foreldrar hafa greint frá að stuðningur og skilningur sé þeim 

mjög mikilvægur til þess að auka vellíðan þeirra, en sé því miður oft af skornum skammti 

(Altiere og Kluge, 2009). Þarfir barna með röskun á einhverfurófi eru margþættar, hegðun 

þeirra og umönnun getur verið krefjandi og daglegt líf fjölskyldunnar er oft lagað að 

þörfum þeirra (Guðrún Þorsteinsdóttir og Þóra Leósdóttir, 2014, bls. 349). Í ljósi þess er 

mikilvægt að huga að öðrum meðlimum fjölskyldunnar. Rannsóknarspurningin sem leitast 

er við að svara í þessu verkefni er því þessi: „Hvað einkennir líðan foreldra og systkina 

barna með raskanir á einhverfurófi og hvernig er hægt að koma til móts við þarfir þeirra?“   

Verkefninu er skipt upp í þrjá hluta. Í fyrsta hlutanum verður fjallað um raskanir á 

einhverfurófi, gerð verður grein fyrir hugtakinu og undirflokkum rófsins gerð stutt skil. 

Samantekt verður gerð á sögulegri þróun hugtaksins frá upphafi og hvernig það birtist 

fyrst hér á Íslandi. Einnig verða hugsanlegar orsakir raskana á einhverfurófi skoðaðar og 

hvernig algengi þeirra hefur aukist í gegnum tíðina. Því næst verða helstu einkenni og 

meðraskanir skilgreind og að lokum útskýrt hvernig greiningarferlið fer fram hér á landi.  

Í öðrum hlutanum er áhersla lögð á fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi þar 

sem líðan foreldra og ófatlaðra systkina eru tekin sérstaklega fyrir. Ýmsar rannsóknir í 

tengslum við efnið eru skoðaðar, þar á meðal tilfinningaviðbrögð foreldra í kjölfar 

greiningar þar sem sorgarferlið er sérstaklega skoðað ásamt óvissu og breyttum 

væntingum til framtíðarinnar. Eins og komið hefur fram eru til rannsóknir sem sýna bæði 

fram á aukna streitu og álag í fjölskyldum þessara barna sem og jákvæða reynslu foreldra 

af uppeldinu. Þessir tveir þættir, streita og álag í uppeldi og umönnun og jákvæð reynsla 

foreldra af því að ala upp barn með röskun á einhverfurófi verða því skoðuð sérstaklega. Í 
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lok þessa hluta er fjallað um líðan systkina og þau áhrif sem geta hlotist af því að alast upp 

sem systkini barns með röskun á einhverfurófi.  

Í þriðja og síðasta hluta ritgerðarinnar verður leitast við að svara seinni hluta 

rannsóknarspurningarinnar, það er, hvernig hægt sé að mæta þörfum fjölskyldunnar. 

Stuðningsúrræðum sem í boði eru fyrir bæði foreldra og systkini er lýst. Úrræðin eru 

flokkuð í formlegan og óformlegan stuðning, og ýmsa stuðningshópa eins og foreldra- og 

hagsmunasamtök. Í framhaldi verður fjallað um fjölskyldumiðaða þjónustu, en í gegnum 

tíðina hefur áhersla á þjónustu af því tagi aukist. Að lokum verður velt vöngum yfir 

hvernig staðið er að slíkri þjónustu hér á landi og hvað þurfi að bæta svo hægt sé að koma 

betur til móts við þarfir fjölskyldna barna með röskun á einhverfurófi.   
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1 Raskanir á einhverfurófi 

Í þessum fyrsta hluta verkefnisins er markmiðið að gera grein fyrir hugtökunum 

„einhverfu“ og „einhverfurófi“ og kafa dýpra í ýmis atriði í tengslum við þau. Það er 

mikilvægt til þess að auka skilning á margbreytileika raskana á einhverfurófi og til þess að 

gera sér betur grein fyrir hvað einkennir líðan í fjölskyldum barna með röskun á 

einhverfurófi.  

Einhverfa er skilgreind sem röskun í taugaþroska sem þýðir að eitthvað hafi farið 

úrskeiðis við þroska heilans. Þessi röskun á starfsemi heilans birtist á mismunandi tímum 

eftir fæðingu og er í raun samansafn ýmissa hegðunareinkenna (Edvald Sæmundsen og 

Andrea Katrín Guðmundsdóttir, 2014, bls. 28). Engin líffræðileg próf eru til sem skera úr 

um hvort barn sé einhverft eða ekki og því fer greiningin að mestu leyti fram við athugun 

á hegðun og þroskamynstri (Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014, bls. 95). Samkvæmt 

fjölþjóðlegu greiningar- og flokkunarkerfunum tveimur, ICD (International Classification of 

Diseases) og DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) er leitast við að 

greina einhverfu eftir þremur sviðum hegðunareinkenna (Edvald Sæmundsen og Andrea 

Katrín Guðmundsdóttir, 2014, bls. 26). Hegðun þessara barna geta því átt eftirfarandi 

sameiginlegt: Skerta hæfni til félagslegra samskipta, skerta getu í máli og öðrum 

tjáskiptum og tilhneigingu til sérkennilegrar og áráttukenndrar hegðunar (Páll Magnússon, 

e.d). Það er hins vegar mjög mismunandi hvaða einkenni birtast hjá hverju og einu barni. 

Sum þeirra sýna hegðun tengda öllum þremur sviðunum á meðan önnur hafa aðeins hluta 

einkennanna. Til þess að greina í sundur hóp barna sem hafa alvarlegri einkenni frá þeim 

sem hafa vægari einkenni var því gripið til þess að nota hugtakið „raskanir á einhverfurófi“ 

sem ákveðið yfirheiti yfir nokkra greiningarflokka. Þessir greiningarflokkar eru: Dæmigerð 

einhverfa, ódæmigerð einhverfa, Aspergersheilkenni, Rettsheilkenni, 

upplausnarþroskaröskun og „gráa svæðið“ (Páll Magnússon, e.d). Greiningarflokkarnir 

raðast sem sagt á einhverfurófið eftir styrkleika og fjölda einkenna. Börn sem greinast 

með dæmigerða einhverfu hafa flestu og alvarlegustu einkennin og því er sá 

greiningarflokkur staðsettur í öðrum enda rófsins. Aðrir greiningarflokkar raða sér svo á 

einhverfurófið þannig að einkennum fækkar því fjær sem þeir dragast frá dæmigerðri 
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einhverfu (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 17). Sérhver einstaklingur með einhverfu 

er því einstakur og undir yfirhugtakinu röskun á einhverfurófi er að finna einstaklinga með 

mjög mismikla hömlun (Ingibjörg Bjarnadóttir, og Edvald Sæmundsen og Brynja 

Jónsdóttir, 2014, bls. 131).  

Með aukinni þekkingu og öðrum áherslum hafa margar breytingar verið gerðar sem eru 

ennþá í dag mjög umdeildar. Til að mynda hafa greiningarflokkarnir sem nefndir hafa 

verið hér að ofan verið felldir út í nýjasta flokkunarkerfi DSM-5 sem kom út árið 2013 

(Edvald Sæmundsen og Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2014, bls. 379), hins vegar hefur mikið 

verið notast við þá í gegnum tíðina og enn þann daginn í dag hér á landi. Þess vegna verða 

þrír helstu greiningarflokkarnir skilgreindir nánar í stuttu máli.  

Börn sem falla undir greiningarflokkinn dæmigerða einhverfu sýna ákveðinn 

lágmarksfjölda á öllum hegðunarsviðunum þremur. Undir greiningarflokkin ódæmigerða 

einhverfu falla þau börn sem uppfylla að hluta, en ekki að öllu leyti þau skilyrði sem gilda 

um greiningu einhverfu. Talsverður fjöldi einkenna er til staðar, en einkenni oft vægari og 

lágmarksfjöldi á hverju og einu sviði sem skilyrði til greiningar eru ekki uppfyllt. Einnig falla 

ung börn oft undir ódæmigerða einhverfuflokkinn þar sem marktæk frávik fyrir 36 

mánaða aldur hafa ekki verið uppfyllt (Páll Magnússon, e.d). Síðasti greiningarflokkurinn 

sem gerð verður grein fyrir er Aspergersheilkenni, en við greiningu þarf ákveðnum 

lágmarksfjölda einkenna að vera fullnægt á tveimur af þremur sviðum einkenna. Þessi tvö 

svið eru félagsleg samskipti og sérkennileg og áráttukennd hegðun. Einnig eru skilyrði við 

greiningu að barn hafi ekki sýnt tafir í málþroska, því ólíkt dæmigerðri einhverfu geta börn 

með Aspergerheilkenni sýnt fram á framúrskarandi vitsmuna- og málþroskahæfileika. 

Einnig er algengt að þau sýni fram á skerta hreyfifærni (Toth og King, 2008).  

Einkennasviðunum þremur; skertri hæfni til félagslegra samskipta, skertri getu í 

máli og öðrum tjáskiptum og tilhneigingu til sérkennilegrar og áráttukenndrar hegðunar, 

verða gerð frekari skil síðar í verkefninu. Fyrst verður fjallað um þær breytingar og þróun 

sem hefur orðið á skilningi einhverfu eftir að henni var fyrst lýst, hvernig hún birtist fyrst 

hér á Íslandi, hugsanleg orsök hennar og tíðni. 
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1.1 Saga einhverfu 

Áratugum saman hafa vísindamenn velt fyrir sér einhverfu og reynt að greina þetta flókna 

fyrirbæri. Ýmis heiti hafa verið notuð í gegnum tíðina eins og „sjálfhverfa“, „geðveiki“, 

„barnageðveiki“, „barnaeinhverfa“, „bernskueinhverfa“, „Kannersheilkenni, 

„Kannerseinhverfa“, „dæmigerð einhverfa, „autistiskur“ “ eða einfaldlega „einhverfa“ 

(Edvald Sæmundsen og Andrea Katrín Guðmundsdóttir 2014, bls. 33-34). Læknirinn Leo 

Kanner, sem sérhæfði sig í barnageðlækningum var hins vegar fyrstur manna til þess að 

lýsa þessu fráviki og gaf því enska heitið „autism“ árið 1943. Kanner birti framlag sitt í 

grein undir heitinu „Autistic disturbances of affective contact“ eða „Sjálfhverfar truflanir á 

tilfinningatengslum“. Þar lýsti hann sérstökum hegðunareinkennum átta drengja og 

þriggja stúlkna. Börnin áttu það öll sameiginlegt að hafa skerta félagslega samskiptahæfni, 

takmarkaða færni í tjáningu og sum hver töluðu ekkert. Annað athyglisvert í hegðun 

þeirra var að þau þoldu illa breytingar, hreyfingar voru oft sérkennilegar og síendurteknar 

og áhugamál þeirra mjög afmörkuð og því vildu þau alltaf gera það sama (Edvald 

Sæmundssen og Andrea Katrín Guðmundsdóttir 2014, bls. 19). Ári síðar skrifaði Hans 

Asperger, læknir í Vínarborg, um ástand einstaklinga sem voru að mörgu leyti en ekki öllu, 

líkir þeim sem Kanner hafði lýst. Þetta frávik varð síðar kallað Aspergersheilkenni, sem lýst 

hefur verið hér að framan (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 16).  

 Saga einhverfu á Íslandi eftir uppgötvun Kanners virðist ótrúlega stutt (Edvald 

Sæmundsen og Andrea Katrín Guðmundsdóttir, 2014, bls. 36). Geðdeild Barnaspítala 

Hringsins var stofnuð árð 1970 en á fyrstu árum hans var ekkert minnst á einhverfu þótt 

fyrirbærið hafi ekki verið óþekkt. Það var ekki fyrr en í viðauka annarrar árskýrslu 

geðdeildarinnar sem fyrsta faraldsfræðilega rannsóknin var gerð á einhverfu hér á landi 

sem bar yfirskriftina „Athugun á geðveikum börnum á Íslandi“.  Höfundur 

rannsóknarinnar var Guðmundur T. Magnússon, læknir og rannsóknin var birt í 

Læknablaðinu árið 1977 (Edvald Sæmundsen og Andrea Katrín Guðmundsdóttir, 2014, 

bls. 37; Guðmundur T. Magnússon, 1977). Skýring á því hvers vegna einhverfuhugtakið var 

ekki notað á geðdeildinni til að byrja með er haldin vera sú að einhverfan var talin 

höfuðeinkenni barna með geðveiki frekar en sjálfstætt heilkenni. Það tók því hugtakið 

langan tíma að festast í sessi hér á landi og til að mynda var orðið einhverfu ekki að finna í 

orðaskrá úr Uppeldis- og sálfræði sem kom út árið 1986 (Edvald Sæmundsen og Andrea 
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Katrín Guðmundsdóttir, 2014, bls. 37-38). Þróun greiningar og meðferðarþjónustu 

einhverfra hér á landi má rekja allt til ársins 1970 en ekki er vitað með vissu hvenær fyrsta 

barnið með einhverfu var greint hér á landi. Í stuttu máli var í fyrstu ávallt leitað til 

sérfræðings í barna- og unglingageðlækningum hjá BUGL þar sem boðið var upp á 

þjónustu fyrir einhverfa frá upphafi. Árið 1996 var því lýst yfir að ekki yrði tekið framar við 

tilvísunum um einhverfu á BUGL og Greiningar- og ráðgjafarstöðin tók því við þjónustunni 

og sér en þann dag í dag um greiningarferli einhverfra á Íslandi (Edvald Sæmundsen og 

Andrea Katrín Guðmundsdóttir, 2014, bls. 40-41).  

 

1.2 Orsakir og tíðni 

Í gegnum tíðina hafa ýmsar tilgátur komið fram um orsök og áhættuþætti tengda 

einhverfu (Ingólfur Einarsson, 2014, bls. 111) en fyrir nokkrum áratugum töldu læknar 

undir forystu Brunos Bettelheim, sérfræðings í þroskaferli barna, að orsök einhverfu 

mætti rekja til svokallaðra „ísskápamæðra“ en þeim var lýst sem sinnulausum og 

fjarlægum börnum sínum (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 15-16). Sem betur fer er 

töluvert meira vitað um einhverfu í dag og sýnt hefur verið fram á að hún sé ekki orsökuð 

af uppeldisaðstæðum. Mikil umræða hefur einnig átt sér stað um tengsl milli bólusetninga 

sem börn fá fyrstu tvö ár ævinnar og þess að þær geti orsakað einhverfu. Sérstaklega 

hefur verið talað um bóluefnið MMR sem börn fá við 18 mánaða aldur gegn hettusótt, 

mislingum og rauðum hundum. Hins vegar hafa margar faraldsfræðilegar rannsóknir verið 

gerðar þar sem engin tengsl milli einhverfu og bólusetninga ungra barna hafa fundist 

(Ingólfur Einarsson, 2014, bls. 117). Fjölmargar rannsóknir hafa leitast við að reyna að 

greina orsakir einhverfu með mismiklum árangri því ennþá eru svörin fremur óljós 

(Ingólfur Einarsson, 2014, bls. 117). Aftur á móti er ljóst að engin ein orsök veldur 

einhverfu og orsaka- og áhættuþættir geta verið fjölmargir. Tveir aðal áhættuþættir sem 

taldir eru auka líkur á einhverfu eru erfðir og umhverfisþættir. 

Margar rannsóknir hafa verið gerðar til þess að skoða erfðafræðilega þáttinn en til 

dæmis sýndu niðurstöður í rannsókn Ozonoff, Young, Carter, Messinger, Yirmiya, 

Zwaigenbaum og fl. (2011) fram á 19 % líkur á greiningu einhverfu hjá yngra systkini barns 

sem er einhverft. Þessar líkur voru einnig taldar vera hærri ef yngra systkinið er drengur 

þar sem allt að 80% barna sem greinast með einhverfu eru drengir. Þetta getur leitt til 
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þess að foreldrar bíði með frekari barneignir. Í þessari sömu rannsókn var einnig talað um 

að því lengri tími sem líður á milli barneigna aukist samhliða líkurnar á því að barnið 

greinist með einhverfu (Ozonoff, Young, Carter, Messinger, Yirmiya, Zwaigenbaum o.fl. 

2011). Fjöldi annarra rannsókna hefur verið gerður á systkinum, tvíburum og fjölskyldum. 

Þær renna stoðum undir að raskanir á einhverfurófi geti verið ættgengar.  

Fleiri þættir, bæði arfgengir og umhverfistengdir eru einnig taldir geta komið til 

greina en þeir eru til dæmis: Meðfæddir gallar á taugakerfinu, fyrirburafæðing undir 35 

vikum, saga um geðklofa eða lyndisröskun hjá foreldrum, notkun flogalyfs á meðgöngu, 

litningaafbrigði eins og Downsheilkenni, genasjúkdómar eins og til dæmis brotgjarnt X- 

heilkenni og önnur einkenni þroskafrávika í nánustu fjölskyldu eins og geðræn einkenni og 

skert félagsfærni svo eitthvað sé nefnt (Ingólfur Einarsson, 2014, bls. 111-116).  

Algengi einhverfurófsgreininga hefur einnig aukist gríðarlega síðustu árin (Edvald 

Sæmundsen, 2014, bls. 65). Frá fyrstu rannsóknum sem gerðar voru á algengi einhverfu 

var hún talin sjaldgæft fyrirbæri þar sem álitið var að 3-5 af hverjum 10.000 greindust 

með einhverfu. Á um það bil tuttugu ára tímabili hefur hins vegar algengi margfaldast. 

Helsta skýringin er til dæmis talin vera sú að í eldri rannsóknum voru aðeins taldir 

einstaklingar með alvarlegasta form einhverfu, eða dæmigerða einhverfu. Á seinni árum 

hefur til viðbótar verið farið að greina einstaklinga með vægari gerðir raskana á 

einhverfurófi (Edvald Sæmundsen, 2014, bls. 65-66). Sams konar þróun hefur orðið hér á 

landi og hafa nýjustu rannsóknir sýnt fram á gríðarlega aukningu á greiningum. Nýjustu 

tölur fyrir allar raskanir á einhverfurófi eru 120,1 af 10.000, eða 1,2 % (Edvald 

Sæmundsen, 2014, bls. 72). 

1.3 Hegðunareinkenni  

Eins og fjallað hefur verið um hér að ofan geta börn sem greind eru með röskun á 

einhverfurófi átt við verulega erfiðleika að stríða á þremur sviðum, en þau eru: Skert 

hæfni til félagslegra samskipta, skert geta í máli og öðrum tjáskiptum, og sérkennileg og 

áráttukennd hegðun. Markmiðið er því að gera nánari grein fyrir þessum 

hegðunareinkennum ásamt ákveðnum meðröskunum sem virðast oft fylgja þessum 

börnum. 
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1.3.1 Skert hæfni til félagslegra samskipta 

Dæmigerð hegðunareinkenni einhverfra barna á þessu sviði felast til dæmis í vangetu 

þeirra til gagnkvæmra samskipta. Þau forðast augnsamband, eiga aldrei frumkvæði í leik 

og þeim finnst erfitt að skiptast á og deila með öðrum. Börnin geta líka átt í erfiðleikum 

með að skilja þarfir annarra, tilfinningar þeirra og hugsanir. Þetta svið, skert hæfni til 

félagslegra samskipta, er talið vega mest þegar leitað er eftir einkennum við greiningu á 

einhverfu og er einnig talið vera algengasta vandamál einhverfra þó svo að auðvitað sé 

mjög einstaklingsbundið hvaða þættir birtast hjá hverjum og einum (Bjarnveig 

Bjarnadóttir, Eydís F. Hjaltalín, Laufey Gunnarsdóttir, Unnur S. Eysteinsdóttir; Edvald 

Sæmundsen og Andrea Katrín Guðmundsdóttir, 2014, bls. 27).  

1.3.2 Skert geta í máli og öðrum tjáskiptum 

Á þessu sviði geta börnin átt í erfiðleikum með að tjá hugsanir sínar og tilfinningar. Í 

mörgum tilfellum nota þau lítið af orðum, og þá oft á rangan hátt og í versta falli er um 

algjört málleysi að ræða. Hjá þeim börnum sem geta talað, verður framsetning orðanna 

stundum eintóna og líflaus. Stundum virðast börnin ekki heldur skilja reglur í almennum 

samræðum eins og að hlusta á meðan aðrir tala, þau grípa oft fram í eða missa áhugann í 

miðjum samræðum (Robledo og Ham-Kucharski, 2008, bls. 20; Bjarnveig Bjarnadóttir, 

Eydís F. Hjaltalín, Laufey Gunnarsdóttir, Unnur S. Eysteinsdóttir).  

1.3.3 Sérkennileg og áráttukennd hegðun 

Þriðja sviðið, sérkennileg og áráttukennd hegðun, getur birst í mörgum myndum en lýsir 

sér helst í mikilli þörf einhverfra á að fylgja daglegum venjum og hafa allt í föstum 

skorðum. Einhverf börn geta því verið hrædd við breytingar og þolað þær illa. Þau geta 

einnig haft óvenjulegt ímyndunarafl sem gerir þeim erfitt fyrir að greina á milli ímyndunar 

og raunveruleika. Áhugasvið getur verið mjög afmarkað og einhverf börn sjá oft lítinn 

tilgang í að taka þátt í athöfnum sem ekki eru tengd þeirra áhugasviði og þau geta einnig 

virst sjálflæg og jafnvel dónaleg. Hegðunareinkenni á borð við sérkennilegar 

líkamshreyfingar falla einnig undir þetta svið, en þá er átt við síendurteknar hreyfingar 

eins og að snúa sér í hringi, blaka höndum og ganga á tám (Robledo og Ham-Kucharski, 

2008, bls 20; Bjarnveig Bjarnadóttir, Eydís F. Hjaltalín, Laufey Gunnarsdóttir, Unnur S. 

Eysteinsdóttir).   
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1.3.4 Meðraskanir 

Auk þeirra einkennaflokka sem hafa verið reifaðir hér að ofan geta komið fram ýmsar 

meðraskanir sem geta haft áhrif á þroska, líðan og hegðun barna með röskun á 

einhverfurófi. Ingibjörg Bjarnadóttir, Edvald Sæmundsen og Brynja Jónsdóttir (2014) 

ákváðu að skipta meðröskunum í þrjá flokka til þess að auðvelda skilning á þeim og veita 

betri heildarsýn yfir þær meðraskanirnar sem einstaklingar með röskun á einhverfurófi 

geta þurft að glíma við samhliða fötlun sinni. Flokkarnir skiptast í raskanir í taugaþroska, 

geðraskanir og aðrar meðraskanir.  

Raskanir í taugaþroska geta verið margvíslegar, eins og til dæmis þroskahömlun eða 

greindarskerðing sem lýsir sér í vitsmunalegum takmörkunum barns sem hefur 

greindartölu undir 70. Þá má líka nefna flogaveiki, þar sem einstaklingur missir meðvitund 

og fær flog vegna truflunar á virkni taugafrumna í heilanum. Frávik í hreyfiþroska eru líka í 

þessum flokki og geta bæði komið fram í fín- og grófhreyfingum. Einnig geta börn með 

röskun á einhverfurófi haft meðröskun á borð við athyglisbrest með eða án ofvirkni og 

kipparöskun sem lýsir sér í hreyfikippum og/eða raddkippum (Ingibjörg Bjarnadóttir, 

Edvald Sæmundsen og Brynja Jónsdóttir, 2014, bls. 137-144).  

Dæmi úr öðrum flokkinum sem felur í sér geðraskanir eru til að mynda kvíðaröskun 

og fælni, en kvíðaeinkenni eru mjög algeng hjá börnum með röskun á einhverfurófi. 

Fælnin getur lýst sér í því að börnunum líki illa við há hljóð og/eða að þau þjáist af  fælni 

gagnvart ákveðnum dýrum eða ákveðnum aðstæðum í daglegu lífi. Rannsóknir hafa einnig 

sýnt fram á aukna tíðni þunglyndis þegar börn með röskun á einhverfurófi komast á 

unglingsaldurinn, en þunglyndi getur aukið við ýmsa hegðunarerfiðleika eða raskanir sem 

eru nokkuð algeng vandamál hjá börnum og unglingum með einhverfurófsraskanir. Dæmi 

um hegðunarraskanir eru til dæmis pirringur, reiðiköst, árásargirni eða sjálfsmeiðandi 

hegðun (Ingibjörg Bjarnadóttir, Edvald Sæmundsen og Brynja Jónsdóttir, 2014, bls. 144-

149). 

 Undir þriðja flokkinn falla svo aðrar meðraskanir eins og til dæmis svefnraskanir og 

vandamál tengd fæðu, meltingarvegi og hægðum. Svefnraskanir eru taldar mjög algengar 

hjá börnum með röskun á einhverfurófi. Þau sofa oft illa, geta átt erfitt með að sofna, 

vakna oft á næturnar og eiga erfitt með að sofna aftur. Sum virðast þurfa lítinn svefn og 

önnur geta sýnt merki um mikla þreytu og pirring yfir daginn sökum lítils svefns. 
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Meltingarvandamál geta líka komið fyrir hjá þessum börnum, tíðnin er samt óljós og mjög 

mismunandi er hvað kemur fram í rannsóknum (Ingibjörg Bjarnadóttir, Edvald 

Sæmundsen og Brynja Jónsdóttir, 2014, bls. 149-150). Frábrugðin skynjun eða 

skynúrvinnsla virðist einnig algeng meðröskun hjá einstaklingum með röskun á 

einhverfurófi og lýsir sér í því að þeir eiga erfitt með að túlka umhverfi sitt og takast á við 

ýmsar aðstæður sem gerist ómeðvitað hjá flestum. Það að vinna úr upplýsingum frá 

mismunandi skynsviðum á sama tíma getur því reynst þeim verulega erfitt (Jarþrúður 

Þórhallsdóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2010).   

1.4 Greiningarferlið 

Hér verður fjallað um hvernig greining á einhverfu fer fram, en mikilvægt er að  gera sér 

grein fyrir hversu erfitt það getur reynst foreldrum að ganga í gegnum slíkt ferli. Ferlið frá 

því að áhyggjur vakna og þar til greining liggur fyrir getur tekið langan tíma því eins og 

komið hefur fram áður eru ennþá engin líffræðileg próf til sem geta skorið úr um hvort 

einhverfa sé til staðar eða ekki. Greining á einhverfu fer því að miklu leyti fram við skoðun 

þroskamynsturs og hegðunareinkenna (Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014, bls. 95).   

Á Íslandi er ákveðið þjónustukerfi sem er sett upp í þrjú stig. Á hverju stigi eru 

ákveðnar stofnanir sem veita þjónustu. Undir fyrsta stigið falla leikskólar, grunnskólar og 

heilsugæsla, þar sem allir geta sótt sér þjónustu. Á öðru stiginu er veitt sérfræðiþjónusta 

sveitarfélaganna, þar starfa sjálfstætt starfandi sérfræðingar og Þroska- og 

hegðunarstöðin fellur einnig þar undir. Á þriðja stiginu er veitt sérhæfðasta þjónustan hjá 

bæði Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og Barna- og unglingageðdeild, LSH.  (Svandís 

Ása Sigurjónsdóttir. 2014, bls. 96).  

Eftir að grunur vaknar um þroska- eða hegðunarfrávik er börnum vísað til aðila 

sem starfa í annars stigs þjónustu. Foreldrar ásamt fagaðilum fara ítarlega yfir þroska- og 

heilsufarssögu barnsins og ákveðnir spurningalistar eru lagðir fyrir foreldra sem notaðir 

eru við leit að einhverfueinkennum. Algengustu listarnir sem notaðir eru hér á landi eru 

meðal annars M-CHAT, SCQ, SRS, CAST og ASSQ. Allir þessir listar eru ætlaðir fyrir 

ákveðinn aldurhóp hverju sinni og því er valið hvað sé best að nota í hverju tilfelli fyrir sig. 

Þar að auki er CARS (Childhood Autism Rating Scale), greiningarkvarðalisti fyrir einhverfu, 

mikið notaður til að meta einhverfueinkenni hjá einstaklingum frá tveggja ára aldri.  

Sérfræðingar nota CARS sem tæki við beina skoðun á hegðun einstaklings. Auk þess er 
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hægt að bæta við upplýsingum frá aðilum sem annast barnið mikið og þekkja það vel 

(Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014, bls. 96-97). Hafa ber í huga að spurningalistarnir og sú 

skoðun sem fer fram á öðru þjónustustiginu duga ekki til að greina einhverfu heldur gefa 

þau ákveðna hugmynd og ákvarða hvort þarf að senda barn áfram í frekari athugun á 

þriðja stigi (Svandís Ása Sigurjónsdóttir. 2014, bls. 98).  

Formleg einhverfugreining fer fram á þriðja þjónustustiginu hjá Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins. Greiningin þarf að byggjast á þverfaglegri nálgun þar sem fjölmargir 

sérfræðingar á ýmsum sviðum mynda teymi í kringum barnið. Þau greiningartæki sem 

mest eru notuð í heiminum í dag eru greiningarviðtal fyrir einhverfu (Autism Diagnostic 

Interview- Revised, ADI-R) og athugun á einkennum einhverfu (Autism Diagnostic 

Observational Scedule, ADOS) en bæði þessi tæki byggjast á skilgreiningum fjölþjóðlegra 

greiningar- og flokkunarkerfa. Ef bæði greiningartækin eru notuð saman er réttmæti 

greiningar talið vera meira heldur ef aðeins annað þeirra er lagt fyrir. ADI-R hefur verið 

notað á Íslandi síðan 1992 og er eins og hálfs til þriggja klukkustunda viðtal við foreldra 

þar sem aflað er upplýsinga um barnið, þroska þess og hegðunareinkenni. ADOS hefur 

verið notað á Íslandi síðan 1999 og er bein athugun á hegðun barns. Það tekur um 40-60 

mínútur og fer fram á milli barnsins og prófandans. Niðurstöður beggja greiningartækja 

eru tölulegar en hafa þó þá veikleika að þau eru viðkvæm fyrir aldri og þroska, sérstaklega 

þegar ung börn í kringum 18-24 mánaða eiga í hlut. Til að mæta þeim vanda var því útbúin 

nýjasta eining ADOS, The Toddler Module, sem gefin var út árið 2012. Auk mælinga ADI-R 

og ADOS fara fram ýmiss konar möt sérfræðinga. Mat á líkams- og taugaþroska fer fram 

hjá sérhæfðum barnalæknum í viðtali við foreldra, mat á hegðun og líðan er einnig 

mikilvægt þar sem lagðir eru fyrir spurningalistar sem foreldrar og oft starfsmenn sem 

sinna barninu mest í leik- eða grunnskólum svara. Mat á aðlögunarfærni barna í athöfnum 

daglegs lífs eins og boðskipti, félagsfærni og hreyfifærni eru einnig upplýsingar sem aflað 

er hjá foreldrum og mat á vitsmunaþroska fer fram hjá sálfræðingi. Stundum er þörf á 

mati í málþroska sem talmeinafræðingar taka að sér, mat á aðstæðum fjölskyldunnar fer 

fram hjá félagsráðgjöfum og mat á skyn- og hreyfiþroska er oftast í höndum iðjuþjálfa. 

Einnig eru aðrar mikilvægar upplýsingar eða gögn fengin hjá starfsfólki í leik- grunn eða 

framhaldsskólum. Má þar  til dæmis nefna myndbandsupptökur frá leikskólum sem sýna 

þá sérstaklega samskipti barnsins við önnur börn (Svandís Ása Sigurjónsdóttir,2014, bls. 
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101-104).  Þegar greiningarferlinu er lokið koma allir sérfræðingarnir saman í þeim tilgangi 

að komast að sameiginlegri niðurstöðu (Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014, bls. 98). 

Að ofangreindu má sjá að greining er umfangsmikið og tímafrekt ferli sem getur 

reynt á foreldra. 
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2 Líðan í fjölskyldum barna með röskun á einhverfurófi 

Eins og sjá má af ofangreindri umfjöllun geta raskanir barns á einhverfurófi haft mikil og 

djúpstæð áhrif á líf og hugarfar fjölskyldunnar. Markmiðið í þessum hluta verkefnisins er 

því að skoða hvað það er sem helst einkennir líðan bæði foreldra barnsins og systkina 

þess. 

Þegar par á von á barni vekur það upp ýmsar tilfinningar, vonir og óskir. Foreldrar 

vænta þess að barnið verði heilbrigt og gera sér ýmsar væntingar og drauma um framtíð 

þess (Wilhelm Norðfjörð, 1993, bls. 207). Nú til dags er orðið auðveldara að greina ýmis 

þroskafrávik á meðgöngu, sem gerir tilvonandi foreldrum kleift í mörgum tilfellum að vita 

hvort barn þeirra komi til með að fæðast með fötlun eður ei. Það á hins vegar ekki við 

þegar um barn með röskun á einhverfurófi er að ræða þar sem engin líffræðileg próf geta 

skorið úr um það. Foreldrar búast almennt við því að barnið þeirra fæðist heilbrigt og eru 

foreldrar barna með raskanir á einhverfurófi þar engin undantekning. Það er svo ekki fyrr 

en barnið vex og þroskast sem foreldrar þessara barna taka eftir sérkennilegri hegðun og 

áhyggjur vakna í kjölfarið (Siegel, 1996, bls. 121). Til að mynda kemur fram í rannsókn 

Altiere og Kluge (2009) í viðtölum við foreldra barna með röskun á einhverfurófi að margir 

þeirra hafa ekki tekið eftir neinu sérstöku við hegðun barna sinna fyrr en fyrst í kringum 

18 mánaða aldurinn. Þegar áhyggjur vakna um þroska barns er mismunandi hvernig 

foreldrar takast á við tilfinningar sínar (Siegel, 1996, bls. 122), aftur á móti er mjög 

mikilvægt að fjölskyldan standi saman og vinni úr tilfinningum sínum þegar greining 

barnsins liggur fyrir. Þessum tilfinningaviðbrögðum í kjölfar greiningar hefur verið líkt við 

þau stig sorgarferlis sem fólk fer í gegnum þegar náinn fjölskyldumeðlimur deyr. Stig 

sorgarferlis í tengslum við ástvinnamissi hafa verið mikið rannsökuð og varpa þær 

rannsóknir ljósi á hvað gerist þegar foreldrar fá greiningu barns síns og þeirri ævilöngu 

fötlun sem blasir við (Siegel, 1996, bls. 122).  

 

2.1 Tilfinningaviðbrögð í kjölfar greiningar 

Það eru til margar mismunandi  leiðir til að takast á  við veruleikann sem blasir við 

foreldrum þegar að börn þeirra eru greind með röskun á einhverfurófi. Þær leiðir sem 
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foreldrar fara til þess að vinna úr tilfinningum sínum geta bæði hjálpað en líka hindrað 

getu þeirra til að takast á við greiningu barns síns (Siegel, 1996, bls. 122). Í þeim tilfellum 

þar sem grunur foreldra um frávik var mikill frá upphafi finna þeir til mikils léttis þegar 

greining liggur fyrir. Með því að fá grun sinn staðfestan getur greiningin aukið skilning 

þeirra og annarra á hegðun og líðan barnsins og auk þess tryggt fjölskyldunni þann 

stuðning og þjónustu sem hún hefur rétt á (Mansell og Morris, 2004). Margir foreldrar 

verða þó fyrir áfalli og eiga erfitt með að horfast í augu við greininguna. Sumir þurfa 

jafnvel að fara til margra mismunandi fagaðila áður en þeir sætta sig við orðinn hlut. 

Flestir foreldrar verða miður sín þegar þeir átta sig á afleiðingum þess að barnið þeirra sé 

með einhverfurófsröskun og huga að hvaða þýðingu það muni koma til með að hafa á líf 

þeirra. Það er því mjög mikilvægt að foreldrar vinni úr tilfinningum sínum eftir greiningu 

barns síns sem gerist oftast í nokkrum stigum (Mansell og Morris, 2004; Siegel, 1996, bls. 

122-123).  

2.1.1 Sorgarferlið 

Í flestum tilfellum ganga allar fjölskyldur fatlaðra barna í gegnum stig sorgarferlis þegar 

greining barns liggur fyrir. Sorgarferli fer af stað þegar öll fyrri lífsreynsla og viðbrögð 

nægja ekki lengur til að ná tökum á nýjum kringumstæðum. Tilfinningar og vanlíðan geta 

orðið svo yfirþyrmandi að það leiðir til þess að einstaklingar ráða ekki lengur við þær. Fólk 

er eins mismunandi og það er margt og bregst því ólíkt við. Sumir sleppa einhverjum 

stigum og einnig er mismunandi hversu lengi þeir staldra við á hverju og einu stigi 

(Boushey, 2001). Í bók Siegel (1994) og grein Boushey (2001) er stigunum lýst, þeim 

tilfinningum sem vakna frá upphafi og þar til foreldrar fara að fóta sig á ný og geta horfst í 

augu við framtíðina.  

Fyrsta stigið einkennist af áfalli eða losti, þar sem það getur reynst foreldrum erfitt að 

heyra niðurstöður greiningar þó svo að í mörgum tilfellum hafi þeir haft grun um að 

eitthvað væri að. Efasemdir eru algengar á þessu stigi þar sem foreldrar geta haldið fast í 

vonina um að greining sé röng. Niðurstöðurnar geta orðið yfirþyrmandi og ýmsar 

spurningar vakna. Hins vegar er algengt að þrátt fyrir að foreldrar viti að mörgum 

spurningum þeirra sé enn ósvarað þá eiga þeir, á þessu stigi málsins, mjög erfitt með að 

spyrja frekari spurninga og upplifa ákveðið tilfinningaleysi eða doða (Siegel, 1994, bls. 

125). Þegar foreldrar eru farnir að átta sig á greiningu barns síns geta ýmsar neikvæðar 
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hugsanir og spurningar vaknað, eins og „hvers vegna lendi ég í þessu?“ og „af hverju mitt 

barn?“. Foreldrarnir telja sig óheppna, verða reiðir og finna fyrir miklu vonleysi. Foreldrar 

geta í framhaldinu farið að áfellast sjálfa sig og fá sektarkennd yfir áðurnefndum 

tilfinningum.  Einnig er algengt að foreldrar reyni að koma sökinni yfir á einhvern annan 

eða jafnvel maka sinn. Á þessu stigi er mikið hugsað um hvers vegna barnið hafi greinst 

með röskun á einhverfurófi, hvort foreldrarnir sjálfir hafi gert eitthvað rangt. Mæður 

hugsa oft til baka, til dæmis hvort þær hafi ekki sinnt heilsunni nógu vel á meðgöngu og 

báðir foreldrar hugsa oft til annarra fjölskyldumeðlima til þess að reyna að finna orsök og 

ástæður. (Siegel, 1994, bls. 126-127). Margir foreldrar glíma einnig við þunglyndi á 

ákveðnum tímum í sorgarferlinu. Einnig er algengt að  finna fyrir hræðslu, einfaldlega 

vegna þess að foreldrar telja sig ekki vita nógu mikið um einhverfurófsröskunina og hvað 

hægt sé að gera til að sinna þörfum barnsins sem best (Boushey, 2001). Í kjölfarið fyllast 

sumir foreldrar vissri afneitun. Þeir eru til dæmis ekki sammála greiningunni og stinga upp 

á öðrum vægari frávikum sem gætu átt við barn þeirra (Siegel, 1994, bls. 127-128; 

Boushey, 2001). Annað gott dæmi sem sýnir fram á annars mjög eðlileg viðbrögð foreldra 

er að þeir reyna allar mögulegar leiðir til þess að lækna barnið sitt. Það getur falist í 

breyttu mataræði, kennsluaðferðum eða öðru. Foreldrar geta sem sagt átt erfitt með að 

sætta sig við eða samþykkja að röskun á einhverfurófi sé ólæknanleg fötlun (Boushey, 

2001). Með tímanum gera foreldrar sér meira grein fyrir staðreyndum, þeir átta sig á 

mikilvægi þess að fræðast betur um raskanir á einhverfurófi bæði til að auka skilning hjá 

sér og öðrum sem standa þeim nærri. Þessu fylgir ákveðin sátt, eða samþykki á fötlun 

barnsins. Sorgin sem fylgir þessari lífsreynslu getur hins vegar alltaf komið upp á 

ákveðnum tímabilum í gegnum allt lífið. Það er því mjög mikilvægt að foreldrar tileinki sér 

að leggja áherslu á jákvæða þætti í fari barna sinna og horfa með bjartsýni til framtíðar 

(Boushey, 2001).  

2.1.2 Óvissa um framtíð og breyttar væntingar 

Eins og fram hefur komið er upplifun foreldra við greiningu mjög einstaklingsbundin og 

sorgarferlið sem fylgir getur verið svipað og þegar um ástvinamissi er að ræða (Boushey, 

2001). „Dauðinn“ sem foreldrar upplifa er „dauðinn“ á þeim væntingum eða hugmyndum 

sem foreldrar hafa gert sér um framtíð barns síns (Siegel, 1996, bls. 122). 
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Í rannsókn Altiere og Kluge (2009) sem gerð var á þeim áskorunum sem foreldrar 

barna með röskun á einhverfurófi þurfa að takast á við, kom meðal annars fram að  barnið 

þeirra þarf stanslausa umönnun. (Altiere og Kluge, 2009). Þessi breyting í fjölskyldulífinu 

getur valdið miklu uppnámi þar sem mestum tíma foreldranna er varið í að hjálpa barninu 

eða aðstoða það. Foreldrar hafa því takmarkaðan tíma til að sinna öðru í lífi sínu eins og 

sjálfum sér, öðrum börnum, maka, ættingjum og vinum (Altiere og Kluge, 2009). Til að 

mynda sagði einn faðir í rannsókn Altiere og Kluge (2009) að hann hafi  uppgötvað 

snemma að hann ætti sér ekkert líf. Í sömu rannsókn sögðu tvennir aðrir foreldrar að þeir 

ættu þess aldrei kost að fara neitt: „Við erum mjög meðvituð um þau vandamál sem geta 

skapast þegar við tökum son okkar með út úr húsinu.“ Foreldrar bentu einnig á að þessi 

mikla ábyrgð geti því miður leitt til þess að missa samband við suma vini sína og þar af 

leiðandi geti þeir ekki treyst á félagslegan stuðning þegar hans er þörf (Altiere og Kluge, 

2009). Þessar breyttu aðstæður innan fjölskyldunnar og breyttu væntingar til 

framtíðarinnar geta leitt til aukinnar streitu og álags, en um það verður fjallað nánar í 

næsta kafla.   

 

2.2 Streita og álag í uppeldi og umönnun 

Sú streita og álag sem getur myndast við uppeldi foreldra á börnum sínum með frávik í 

þroska hefur verið mikið rannsökuð. Streita og álag getur að sjálfsögðu myndast í öllum 

tegundum fjölskyldumynsturs en hér verður nánar farið út í þá tegund streitu sem nefnist 

foreldrastreita. 

Foreldrastreita (parenting stress) eru eðlilegar tilfinningar sem fylgja því að vera 

foreldri og hún eykst þegar foreldrar upplifa vanmátt gagnvart kröfum 

foreldrahlutverksins. Aukin foreldrastreita getur haft neikvæð áhrif á virkni foreldranna og 

þannig haft slæm áhrif á uppeldisvenjur þeirra. Einnig getur foreldrastreita valdið slæmu 

sambandi milli foreldra og barna þeirra (Hayes og Watson, 2013; Thuele, Wiener, Tannock 

og Jenkins, 2012).  Í grein sem fjallar um foreldrastreitu var gögnum úr mörgum 

rannsóknum safnað saman í þeim tilgangi að bera saman upplifun foreldra barna með 

röskun á einhverfurófi og foreldra barna sem eiga ófötluð börn á hugtakinu 

foreldrastreitu (Hayes og Watson, 2013). Rannsóknirnar sýndu fram á að foreldrar barna 

með röskun á einhverfurófi lýstu marktækt meiri streitu og álagi heldur en foreldrar barna 
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almennt og einnig meiri streitu heldur en foreldrar sem eiga börn með önnur frávik í 

þroska. Einnig greindu foreldrar barna með röskun á einhverfurófi frá hærri tíðni 

þunglyndis og kvíða (Hayes og Watson, 2013). Í  rannsókn Serrata (2012) voru 

sálfélagslegar hliðar sem fylgja því að ala upp barn með röskun á einhverfurófi skoðaðar. 

Þar komu fram svipaðar niðurstöður sem töldu að þunglyndis- og streitustig væru hærri 

hjá foreldrum barna með röskun á einhverfurófi heldur en foreldrum sem eiga ófötluð 

börn. Einnig kom fram að það að ala upp barn með röskun á einhverfurófi hefur ekki 

aðeins áhrif á sálfræðilega velferð foreldranna heldur einnig á aðra fjölskyldumeðlimi sem 

og á hjónabandið (Serrata, 2012).  

Eftir þessar niðurstöður vakna margar spurningar og þá eflaust hvað það sé helst 

sem veldur foreldrastreitu hjá foreldrum barna með röskun á einhverfurófi. Í grein Hayes 

og Watson (2013) greindu foreldrar frá tveimur þáttum í hegðun barna sem olli þeim 

mestri streitu, en þeir voru skert félagsleg færni og sérkennileg og áráttukennd hegðun. Í 

grein Serrata (2012) kemur fram að það er enginn einn þáttur sem hefur áhrif á 

sálfræðilega velferð foreldranna heldur samansafn margra þátta. Þeir felast fyrst og 

fremst í vanhæfni til þess að stjórna hegðun barna sinna, og er það í samræmi við grein 

Hayes og Watson (2013). Einnig var talað um að skortur á svefni og erfiðleikar sem 

tengjast því að samþykkja eða sætta sig við röskunina gætu ollið streitu. Til að mynda 

rannsökuðu Wagner, Hoffman, Sweeney og Hodge (2008) sérstaklega áhrif svefnleysis 

barna með röskun á einhverfurófi á foreldra, en niðurstöður leiddu í ljós tengsl á milli 

svefnvandamála barna og svefnmynsturs foreldra. Að auki var talið að breytingin sem 

fylgir umönnunarhlutverki foreldra, það er að segja minni tími til að sinna öðru í lífi sínu 

og ónógur skilningur og stuðningur frá bæði ættingjum og samfélaginu, væru þættir sem 

gætu valdið foreldrum mikilli streitu. Ýmsar aðrar rannsóknir hafa verið gerðar með það 

að markmiði að skoða hvaða þættir valdi helst streitu á meðal foreldra barna með röskun 

á einhverfurófi. Í grein Hassam og Inam (2013) leiddu til dæmis niðurstöður í ljós ýmsa 

þætti sem höfðu streituvaldandi áhrif, þar má nefna sálræna og félagslega þætti, 

menntunarstig foreldra og fjárhagsstöðu, ásamt áhyggjum þeirra af framtíð barnsins. En 

það síðasttalda er atriði sem var ekki sérstaklega tekið til athugunar í öðrum rannsóknum 

sem hafa verið nefndar hér (Hassan og Inam, 2013). 
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2.3 Leiðir til að takast á við streituvaldandi aðstæður 

Eins og komið hefur fram í upphafi ritgerðar geta einstaklingar með röskun á einhverfurófi 

glímt við misjafnlega mörg hegðunareinkenni og af mismiklum styrkleika (Edvald 

Sæmundsen og Andrea Katrín Guðmundsdóttir, 2014, bls. 28). Það liggur því ljóst fyrir að 

því fleiri og alvarlegri  hegðunartengdir þættir sem barn með röskun á einhverfurófi sýnir 

þeim mun fleiri streituvaldandi þættir geta foreldrar þeirra upplifað. Lyons, Leon, Phelps 

og Dunleavy (2010) gerðu á þessu rannsókn. Þá voru einkenni barna með röskun á 

einhverfurófi skoðuð og hversu mörg eða alvarleg þau voru í tengslum við streitu foreldra.  

Einnig var markmið rannsóknarinnar að skoða hvernig leiðir foreldrar tileinka sér til þess 

að takast á við streituvaldandi aðstæður í uppeldinu. Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu 

fram á að alvarleiki og fjöldi hegðunareinkenna hjá börnum með röskun á einhverfurófi 

spái sterklega fyrir um helstu áhrif foreldrastreitu. Einnig kom fram að þær leiðir sem 

foreldrar tileinki sér í uppeldinu skipti miklu máli og geti verið mis hjálplegar til að minnka 

streitu. Þær tvær leiðir sem fjallað var sérstaklega um voru „tilfinningamiðuð viðbrögð“ 

(emotion-oriented coping responses) og „verkefnamiðuð viðbrögð“ (task-oriented 

approaches), en Roncaglia (2014) útskýrir þessar leiðir ítarlega í grein sinni.  

Foreldrar sem tileinka sér „verkefnamiðuð viðbrögð“ við streituvaldandi aðstæður 

miða að því að takast á við uppruna vandamála sem kunna að koma upp og leysa þau. Til 

dæmis með því að afla sér frekari upplýsinga um vandamálið og læra nýja færni til að hafa 

stjórn á því. Með þessari leið er miðað að því að taka stjórn og breyta eða eyða upptökum 

streitunnar (Roncaglia, 2014).  

„Tilfinningamiðuð viðbrögð“ miða hins vegar að því að reyna að hafa stjórn á 

tilfinningum í streituvaldandi aðstæðum. Sem sagt að draga úr, létta eða lina óþægilegar 

tilfinningingar í tengslum við streituvaldinn. Kjarni leiðarinnar er að vísa í burtu, 

samþykkja og/eða stjórna tilfinningalegum viðbrögðum við óbreytanlegar og/eða 

stjórnlausar aðstæður. Þegar foreldrar tileinka sér þessa leið getur orðið hætta á því að 

þeir fjarlægist eða forðist ákveðnar aðstæður yfir lengri tíma sem getur haft skaðleg áhrif 

á  þá. Þess vegna er talið að „verkefnamiðuð viðbrögð“ sé gagnlegri og betri leið til að 

minnka streitu (Roncaglia, 2014; Lyons, Leon, Phelps og Dunleavy, 2010).  

Ef foreldrar hafa góð tök á uppeldinu og þróa með sér ákveðna færni til að takast á 

við streituvaldandi aðstæður hefur það jákvæð áhrif á fjölskylduna alla sem heild. Í 
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rannsókn Tov og Kaniel (2010) á persónulegum eiginleikum foreldra barna með röskun á 

einhverfurófi er sýnt fram á að ef foreldrar voru almennt jákvæðir, höfðu gott tengslanet 

við fjölskyldu og vini og voru í góðu hjónabandi höfðu þeir aukna getu til að takast á við 

streituvaldandi aðstæður (Tov og Kaniel, 2010).  

Samkvæmt ofangreindri umfjöllun um streitu, álag og hvernig foreldrar takast á 

við streituvaldandi aðstæður, hafa fjölskyldur þessara barna mikla þörf fyrir ýmsa aðstoð 

og fræðslu til að bæta lífsgæði þeirra og minnka streitu og álag á heimilinu. 

2.4 Jákvæð reynsla foreldra 

Eins og sýnt hefur verið fram á er til fjöldi rannsókna á streitu foreldra barna með röskun 

á einhverfurófi. Aftur á móti hafa rannsóknir lítið beinst að þeirri jákvæðu reynslu sem 

foreldrar lýsa við uppeldi barns með röskun á einhverfurófi (Kayfitz, Gragg og Orr, 2009; 

Hastings, Kovshoff, Ward, Espinosa, Brown og Remington, 2005). Það liggur nokkuð ljóst 

fyrir að jákvæðar tilfinningar og hugsanir geta dregið úr sálfræðilegri streitu og þar með 

hjálpað einstaklingum að takast betur á við streituvaldandi aðstæður (Kayfitz, Gragg og 

Orr, 2009). Þetta er í takt við rannsókn Altiere og Kluge (2009) þar sem bent er á mikilvægi 

þess að foreldrar tileinki sér árangursríkar leiðir til að takast á við foreldrahlutverkið, því 

ef foreldrar huga of mikið að neikvæðum þáttum eru þeir líklegri til að eiga erfitt með að 

takast á við erfiðar aðstæður. Einnig kemur fram tenging á milli jákvæðs hugsunarháttar 

og minni streitu foreldra í rannsókn Hastings o.fl. (2005). Allar þessar rannsóknir sem 

greint er frá hér að framan eiga það sameiginlegt að skoða jákvæða reynslu foreldra barna 

með röskun á einhverfurófi og því verða niðurstöður úr þeim skoðaðar nánar.  

Fyrst verður fjallað um rannsókn Altiere og Kluge (2009). Tekin voru viðtöl við 

foreldra um þær áskoranir sem þeir mæta í daglegu lífi á uppeldi barns með röskun á 

einhverfurófi. Við greiningu viðtalanna komu fram þættir sem að mati foreldra höfðu 

breytt hugarfari þeirra og sýn á lífið. Þættir í persónuleika á borð við aukna þolinmæði, 

samúð og umburðarlyndi voru oft nefndir af foreldrum ásamt fordómaminni hugsun og 

opnari huga. Einnig kom fram að foreldrar töldu barnið vera ómissandi hluta 

fjölskyldunnar og margir hverjir tóku fram að líf þeirra hefði breyst til hins betra, þrátt 

fyrir að áfallið hafi verið mikið í upphafi, ásamt breyttum fjölskylduháttum og öðruvísi 

væntingum til framtíðarinnar.  
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Rannsóknir Kayfitz, Gragg og Orr (2009) og Hastings o.fl. (2005) eiga það 

sameiginlegt að beinast að jákvæðri reynslu bæði mæðra og feðra og skoða muninn milli 

þeirra. Í báðum rannsóknunum voru niðurstöðurnar á þann veg að mæður greindu frá 

jákvæðari reynslu og upplifunum heldur en feður (Hastings o.fl., 2005; Kayfitz, Gragg og 

Orr, 2009).  Hastings o.fl. (2005) vildu skoða þennan kynjamun nánar. Í rannsókn þeirra 

kom fram að mæður virtust aðlagast betur óbreytanlegum aðstæðum og hafa betri 

næmni á vandamál sem kynnu að koma upp í fjölskyldulífinu heldur en feður. Einnig 

greindu mæður frá auknum félagslegum tengslum og hvernig þær hefðu lært með 

tímanum að bregðast við áskorunum sem geta fylgt barni þeirra með röskun á 

einhverfurófi. Þær töldu sig líka hafa betri skilning á fólki með fatlanir og aukna samúð.  Í 

lýsingum feðra á jákvæðum upplifunum þeirra kom fram að þeir væru mjög stoltir af 

börnum sínum og væru almennt sáttir þegar samvinnan á heimilinu gekk vel upp og 

fjölskyldumeðlimir væru duglegir að hjálpa hverjir öðrum. 

Í rannsókn Kayfitz, Gragg og Orr (2009) var notast við skala sem nefnist „könnun á 

jákvæðu framlagi“ (The Positive Contributions Survey). Hún er samansett af 50 

spurningum sem meta hvað foreldrar telja til jákvæðra þátta í uppeldinu. Í stuttu máli 

sýndu niðurstöður fram á svipaða útkomu og Hastings o.fl (2005) höfðu sýnt fram á 

nokkrum árum áður. Mæður virtust hafa marktækt jákvæðari reynslu af því að ala upp 

börn með röskun á einhverfurófi en feður (Kayfitz, Gragg og Orr,2009). Hins vegar greindu 

bæði mæður og feður frá jákvæðari reynslu þegar um litla streitu innan fjölskyldunnar var 

að ræða og þótt reynsla mæðra og feðra sé ólík kom það fyrir að báðir foreldrar greindu 

frá sameiginlegum jákvæðum þáttum við uppeldið (Kayfitz, Gragg og Orr,2009). 

 Sjá má að reynsla mæðra og feðra á jákvæðum þáttum þess að ala upp barn með 

röskun á einhverfurófi eru yfirleitt ólíkar. Það er athyglisvert að sams konar kynjamunur 

kemur fram þegar reynsla foreldra á streitu hefur verið kannaður og hvernig stuðning þeir 

myndu kjósa eða hafa þörf fyrir í kjölfarið (Hastings o.fl, 2005; Gray, 2003). Eins og komið 

hefur fram skiptir jákvæður hugsunarháttur miklu máli í tengslum við minnkandi streitu. 

Þeir foreldrar sem hafa tamið sér að einblína minna á takmarkanir barna sinna og huga 

meira að jákvæðum eiginleikum og góðum áhrifum sem þau hafa haft á líf þeirra lýsa 

minni viðgangandi streitu (Kayfitz, Gragg og Or, 2009). Þetta er í samræmi við rannsókn 

Zhou og Yi (2014) þar sem niðurstöður sýndu að jákvæð viðhorf foreldra í garð barna 
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sinna gætu aukið þolinmæði þeirra gagnvart erfiðri hegðun barnsins sem dregur þar af 

leiðandi úr árekstrum og streitu innan fjölskyldunnar (Zhou og Yi, 2014). 

 Af þessum niðurstöðum mætti því álykta að mikilvægt sé að styðja vel við foreldra 

barna með röskun á einhverfurófi, til dæmis með fræðslu fagfólks sem hefði það að 

markmiði að auka jákvæðan hugsunarhátt þeirra.  

2.5 Systkini barna með röskun á einhverfurófi  

Markmið þessa kafla er að skoða systkinasambönd ófatlaðs barns og barns með röskun á 

einhverfurófi, en rannsóknir hafa sýnt fram á bæði neikvæð og jákvæð áhrif þess að alast 

upp sem systkini þessara barna. Samband foreldris og ófatlaðs systkinis hefur mikið að 

segja til um hvort líðan systkinis einkennist af neikvæðum eða jákvæðum áhrifum, en frá 

því verður skýrt nánar hér að neðan.  

Líðan systkina sem eiga bróður eða systur með röskun á einhverfurófi hefur lítið 

verið rannsökuð. Hins vegar hafa þær rannsóknir sem gerðar hafa verið sýnt fram á að 

systkini séu stór og mikilvægur þáttur til þess að hlúa að félagsfærni systkinis síns og þar 

með að hafa jákvæð áhrif á fjölskyldulífið (Tsao, Davenport og Schmiege, 2012). Vegna 

skertrar félagslegrar hæfni barna með röskun á einhverfurófi koma þau í flestum tilfellum 

ekki til móts við systkini sín sem virkir leikfélagar (Harris, 1994, bls. 18). Það er því ekki 

nema von að börn upplifi vonleysi og vonbrigði þegar það eignast systkini sem hefur 

engan áhuga á því að taka þátt í ýmsum leikjum bernskunnar. Líðan systkina getur því 

einkennst af mörgum og mismunandi tilfinningum. Þau verða döpur, reið og gefast jafnvel 

upp á því að reyna að tengjast systkini sínu (Harris, 1994, bls. 13). Með tímanum geta 

systkini einnig orðið útundan í uppeldinu. Þeim líður oft eins og foreldrar hafi engan tíma 

fyrir þau og velta fyrir sér hvers vegna allur tími foreldranna fari í umönnun fatlaðs 

systkinis. Þessi hugsunarháttur getur leitt til tilfinningalegs vanda (Harris, 1994, bls. 13) og 

því er verðug ástæða til þess að fjalla um mikilvægi góðs samskipta foreldra og ófatlaðs 

systkinis, en fyrst verður skoðað hvernig systkinasambönd geta þróast bæði sem neikvæð 

og jákvæð.  

Gold (1993) gerði rannsókn þar sem börn sem áttu systkini, bæði ófötluð og með 

röskun á einhverfurófi voru tekin í viðtöl. Niðurstöður sýndu að börnin sem áttu systkini 

með röskun á einhverfurófi skoruðu hærra á þunglyndiskvarðanum „Children‘s 

Depression Inventory“ heldur en börn systkina sem voru heilbrigð (Gold, 1993). Í 
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rannsókn Tsao, Davenport og Schmiege, 2012 var einnig sýnt fram á að neikvæð 

systkinatengsl væru tengd áhyggjum barnanna um framtíð systkinis með röskun á 

einhverfurófi, skynjun þeirra á því að systkinið sé í uppáhaldi hjá foreldrum og 

höfnunartilfinning sem það upplifir frá systkininu. Í sömu rannsókn kom einnig fram að 

systkini barna með röskun á einhverfurófi geti orðið einmanna, átt í vandræðum með 

sambönd við  jafninga, glímt við athyglistengd vandamál og oft á tíðum þurft að taka á sig 

of mikla ábyrgð miðað við aldur og þroska (Tsao, Davenport og Schmiege, 2012; Holmsen 

og Ulseth, 1988, bls. 49). Þessar niðurstöður eru í takt við rannsókn Kaminsky og Dewey 

(2001), þar sem samband á milli systkina í fjölskyldum barna með röskun á einhverfurófi 

einkenndist af minni nánd og umhyggju. 

Þrátt fyrir niðurstöður um neikvæð áhrif í rannsókn Tsao, Davenport og Schmiege 

(2012) var líka fjallað um í sömu rannsókn hvað gæti haft jákvæð áhrif á systkinasamband 

ófatlaðs barns og barns með röskun á einhverfurófi. Það sem meðal annars kom fram var 

að þau börn sem hafa góðan skilning á fötlun systkinis auk þess að upplifa jákvæð 

viðbrögð jafnaldra sinna og foreldra myndi jákvæðara systkinasamband. Enn fremur kom 

fram að sum systkini barna með röskun á einhverfurófi höfðu hátt sjálfsálit, sýndu góðan 

námsárangur og glímdu ekki við hegðunartengd vandamál að mati foreldra þeirra og 

kennara. Þó svo að barn með röskun á einhverfurófi hafi án nokkurs vafa áhrif á 

fjölskyldur sínar, þá sýna þessar niðurstöður fram á að systkini barna með röskun á 

einhverfurófi geta aðlagast vel ástandi fjölskyldunnar og almennt staðið sig vel (Tsao, 

Davenport og Schmiege, 2012). Holmsen og Ulseth (1988) ályktuðu einnig eftir að hafa 

tekið viðtöl við foreldra í rannsókn sinni að því betur sem foreldrar réðu við 

foreldrahlutverkið og fötlun barns, þeim mun líklegri væru önnur systkini að læra mikið 

um umhyggju, ábyrgð og úrræði sem gæti komið þeim að góðum notum síðar á ævinni 

(Holmsen og Ulseth, 1988, bls. 36-37).  

Eins og sjá má hér að ofan skipta jákvæð viðbrögð og hlutverk foreldra miklu í 

tengslum við líðan systkina barna með röskun á einhverfurófi og þess sambands sem þau 

þróa við systkini sitt og því verður fjallað nánar um það. Í bók Harris (1994) og í grein Tsao, 

Davenport og Schmiege (2012) er talað um mikilvægi þess að systkini séu vel upplýst og 

að foreldrar útskýri vel fyrir þeim fötlun systkinis þeirra. En samkvæmt Harris (1994) þurfa 
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systkini hjálp til þess að læra að takast á við það að eiga systkini með röskun á 

einhverfurófi. 

Ef foreldrar tala ekki opinskátt um fötlun systkinis við önnur börn sín getur það leitt til 

mikillar vanlíðunar hjá þeim og jafnvel vakið upp alls kyns hugarburð og mistúlkanir. 

Börnin gætu til dæmis haft stanslausar áhyggjur af því hvort þau hafi skaðað systkini sitt á 

einhvern hátt og hvort að ástand þess sé þeim um að kenna. Einnig telja þau oft að 

fötlunin sé mun alvarlegri en hún í rauninni er og í kjölfarið ímynda þau sér framtíð sína og 

systkinis á neikvæðan og dapurlegan hátt. Þau börn sem alast upp við þessar 

kringumstæður gætu átt það til að fela og eða afneita tilfinningum sínum. Það getur 

truflað getu þeirra til að mynda náin tengsl á fullorðinsárum við annað fólk. Sem betur fer 

er yfirleitt mögulegt fyrir foreldra að bera kennsl á og ræða þessi vandamál til að koma í 

veg fyrir þau (Harris, 1994, bls. 16-17). Foreldrar þurfa því að vera vel á varðbergi gagnvart 

ófötluðum börnum sínum, upplýsa þau vel, leyfa þeim að tjá sig og hlusta vel á það sem 

þau hafa að segja. Ef samband foreldra og systkina þróast á þennan veg finna systkinin 

fyrir aukinni viðurkenningu og virðingu sem hefur jákvæðar afleiðingar á líðan þeirra 

(Tsao,Davenport og Schmiege, 2012).   
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3 Þarfir fjölskyldna barna með röskun á einhverfurófi 

Í þessum hluta verkefnisins er markmiðið að skoða hvað hægt sé að gera til að koma til 

móts við þarfir fjölskyldunnar. Í ljósi framangreindrar umfjöllunar er mikilvægt að styðja 

vel við börn með röskun á einhverfurófi og fjölskyldur þeirra til að draga úr streitu og álagi 

heima fyrir, en vellíðan foreldra er mjög mikilvæg bæði þeirra vegna og barna þeirra. Þörf 

fyrir góð stuðningsúrræði og þjónustu er nauðsynleg  þar sem margþættar þarfir barna 

með röskun á einhverfurófi geta komið niður á samverustundum fjölskyldunnar og 

þátttöku hennar í félagslegum athöfnum jafnt innan sem utan heimilisins (Guðrún 

Þorsteinsdóttir og Þóra Leósdóttir, 2014, bls. 349).  

Rannsóknir hafa sýnt fram á að því fyrr sem barn með röskun á einhverfurófi fær 

viðeigandi þjónustu fagfólks, þeim mun meiri líkur eru á auknum jákvæðum 

framtíðarhorfum barnsins og velferð fjölskyldunnar í heild (Tryggvi Sigurðsson, e.d). 

Þjónusta á borð við snemmtæka íhlutun sem veitt er börnum með röskun á einhverfurófi 

er því  talin mjög mikilvæg þar sem þjónusta af því tagi kemur ekki einungis barninu til 

góðs heldur hjálpar líka allri fjölskyldunni að takast á við frávikin og hegðun barnsins 

(Tryggvi Sigurðsson, e.d). Lord og Somer (2010) fjölluðu einnig um mikilvægi 

snemmtækrar íhlutunar með áherslu á að þjónustan væri einstaklingsmiðuð. Þannig 

þjónusta er mikilvæg vegna þess hversu fjölbreyttar og ólíkar þarfir barna með röskun á 

einhverfurófi á mismunandi lífsskeiðum geta verið. Vegna þess getur það reynst mikill 

vinna að mæta vaxandi þörfum barna með röskun á einhverfurófi og fjölskyldum þeirra. 

Sum börnin þurfa til  dæmis verulegan áframhaldandi stuðning þegar þau eldast á meðan 

önnur þurfa mun færri inngrip og stuðning (Lord og Somer, 2010). Lífsgæði fjölskyldna 

barna með röskun á einhverfurófi fer því að miklu leyti eftir hversu mikinn stuðning og 

umönnun börnin þurfa fram eftir aldri, hversu hæfir foreldrar eru í að aðlagast og takast á 

við uppeldið, hversu vel fagfólki tekst að vera vakandi yfir velferð og líðan fjölskyldunnar, 

sinna þörfum þeirra og grípa inn í ef merki eru um of mikið álag eða vanlíðan innan 

fjölskyldunnar (Cappe, Wolff, Bobet og Adrien, 2011). 
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Það skiptir því miklu máli að fjölskyldur barnanna hafi greiðan aðgang að ýmsum 

stuðningsúrræðum, fræðslu og þjónustu. Í þessum hluta verður því fjallað nánar um þá 

þætti sem standa fjölskyldum til boða. 

3.1 Stuðningsúrræði og fræðsla 

Þegar hugað er að stuðningsúrræðum og þjónustu við börn með röskun á einhverfurófi og 

fjölskyldu þeirra er ávallt markmiðið að bæta stöðu hennar og auka tækifæri hennar til 

vaxtar og þroska (Guðrún Þorsteinsdóttir og Þóra Leósdóttir, 2014, bls. 343). 

Stuðningsúrræði foreldra geta verið bæði formlegur stuðningur og óformlegur og einnig 

eru til stuðningshópar á borð við foreldra og hagsmunasamtök. Þykir sýnt að stuðningur 

af þessu tagi hafi jákvæð áhrif á fjölskyldur, dragi úr álagi, bæti lífsgæði, heilsu og 

samheldni innan fjölskyldunnar (Guðrún Þorsteinsdóttir og Þóra Leósdóttir, 2014, bls. 

341).  

3.1.1 Formlegur stuðningur 

Ríkið, sveitarfélög og sjálfstætt starfandi þjónustuaðilar eru stofnanir sem veita formlegan 

stuðning sem foreldrar geta sótt um. Markmiðið er að hjálpa foreldrum í heimilislífinu 

almennt. Dæmi um slíkt er aðstoð inni á heimilinu, ráðgjöf og fræðsla vegna barnsins og 

ýmis hvíldarúrræði (Guðrún Þorsteinsdóttir og Þóra Leósdóttir, 2014, bls. 341-342). 

Stuðningur af þessu tagi getur bæði nýst börnunum sjálfum sem og foreldrum 

þeirra. Hér á landi eru til dæmis ýmis hvíldarúrræði eða stuðningur sem börn með röskun 

á einhverfurófi geta hagnast af, eins og til dæmis svokölluð liðveisla. Þá er ráðinn 

einstaklingur sem persónulegur stuðningsaðili barnsins sem hefur það hlutverk að stuðla 

að auknu félags- og menningarlífi þess. Skammtímavistun er einnig úrræði sem stendur 

börnunum til boða, en slíkur stuðningur er ætlaður til þess að létta á álagi í fjölskyldum. 

Þjónustumiðstöðvar hér á landi sjá jafnframt um tilhögun dvalar og umsjár ef fjölskyldur 

kjósa að sækja um hvíldarúrræði á borð við stuðningsfjölskyldur til að draga úr álagi 

heima fyrir. (Einhverfusamtökin, e.d).   

Greiningar og ráðgjafarstöð ríkisins hefur síðastliðin ár boðið upp á formlegan 

stuðning þar sem haldin eru reglulega gagnleg námskeið og fræðsla fyrir foreldra og 

aðstandendur barna með röskun á einhverfurófi (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 

e.d). Einhverfuráðgjöfin ÁS býður einnig upp á ýmiss konar þjónustu, aðstoð og fræðslu 
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sem foreldrar geta nýtt sér, en þar er einnig boðið upp á heimaráðgjöf sem getur komið 

sér vel. (Einhverfuráðgjöfin ÁS, e.d). Fjölskyldur eru því eindregið hvattar til þess að nýta 

sér þá þjónustu. Foreldrar geta líka sótt um ýmsar bætur og styrki, eins og til dæmis 

umönnunarbætur, umönnunarkort, bleyjustyrki, og fleira (Einhverfusamtökin, e.d). Þessi 

formlegi stuðningur er brýnn þar sem það getur verið krefjandi að ala upp barn með 

röskun á einhverfurófi, sérstaklega ef hegðunarvandkvæði eru mörg. Hefðbundnar 

uppeldisaðferðir duga oft ekki og ýmsar aðrar óhefðbundnar leiðir eru reyndar, sem oft 

ganga heldur ekki upp. Foreldrar geta í kjölfarið fundið til samviskubits, vanlíðunar og 

vonleysis. Ráðgjöf fagfólks er því mikilvæg foreldrum í því skyni að efla sjálfstraust þeirra 

og foreldrafærni.  (Guðrún Þorsteinsdóttir og Þóra Leósdóttir, 2014, bls. 342; Merete og 

Ulseth, 1988, bls 44; Zhou og Yi, 2014). Foreldrafærnisnámskeið á vegum Þroska- og 

hegðunarstöðvarinnar falla því jafnframt undir formlegan stuðning sem stendur 

foreldrum til boða. Fræðslan felur fyrst og fremst í sér hvernig glíma eigi við væga 

hegðunarerfiðleika. Foreldrum er veitt þjálfun í raunprófuðum og hagnýtum 

uppeldisaðferðum sem hafa það að markmiði að stuðla að jákvæðri hegðun og draga úr 

hegðunarerfiðleikum hjá börnum (Þroska- og hegðunarstöð, e.d). Námskeið af þessum 

toga gæti því komið sér vel fyrir foreldra barna með röskun á einhverfurófi. 

3.1.2 Óformlegur stuðningur 

Óformlegur stuðningur er fyrst og fremst skilningur og stuðningur frá nánasta umhverfi og 

stórfjölskyldunni (Guðrún Þorsteinsdóttir og Þóra Leósdóttir, 2014, bls. 342). Í rannsókn 

Altiere og Kluge (2009) greindu foreldrar til dæmis frá því að skilningur ættingja á 

einkennum einhverfu sé mjög mikilvægur til þess að þeir séu færir um að veita þann 

stuðning sem foreldrar virkilega þurfa á að halda. Margir foreldrar greindu í framhaldi frá 

þeirri reynslu að oft sé þessi skilningur því miður ekki til staðar. Það kom líka fram í 

frásögnum foreldra að vinasambönd og tengsl höfðu glatast eftir komu barns með röskun 

á einhverfurófi inn í fjölskyldunna, sem leiddi til þess að félagsleg tengsl og stuðningur 

minnkaði. Í annarri rannsókn var sýnt fram á jákvæðar afleiðingar þess að eiga kost á 

góðum stuðningi nánustu fjölskyldu til þess að minnka álag og streitu foreldranna 

(Bromley, Hare, Davison og Emerson, 2004).  Það fer því ekki á milli mála að skilningur 

bæði ættingja og vina skiptir foreldra barnanna miklu máli. Í því samhengi getur verkefni 

Aðalheiðar Sigurðardóttur „Ég er Unik“ komið fjölskyldum að góðum notum. Markmið 
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verkefnisins er að bæta lífsgæði þeirra sem glíma við ósýnilegar fatlanir á borð við röskun 

á einhverfurófi. Aðstandendum er hjálpað að útbúa eigið persónulegt fræðsluefni þar sem 

bæði áskoranir og styrkleikar barns með röskun á einhverfurófi eru útskýrðir. Foreldrar 

geta svo miðlað efninu til þeirra sem skipta þá máli. Þar með öðlast fólk í kringum barnið 

þekkinguna sem það þarf til þess að taka tillit, skilja og leiðbeina viðkomandi. Verkefni af 

þessum toga minnkar að sama skapi álag á foreldra og leiðir til þess að þeir þurfa ekki 

stanslaust að útskýra og fræða fólk í kringum sig (Einhverfir eru einstakir, 2014).  

3.1.3 Stuðningshópar 

Stuðningshópar eru einnig taldir hafa jákvæð áhrif á líðan foreldra en í mörgum tilfellum 

finnst þeim þeir einangrast félagslega. Hér á landi eru til ýmis foreldra- og 

hagsmunasamtök þar sem foreldrum gefst kostur á að mæta á fundi með öðrum í 

svipuðum sporum, deila reynslu sinni, skiptast á upplýsingum og ráðum og mæta þar af 

leiðandi góðum skilningi (Guðrún Þorsteinsdóttir og Þóra Leósdóttir, 2014, bls. 342-343). 

Á vegum Einhverfusamtakanna eru ýmis félög sem kappkosta að vinna að málefnum 

barna með röskun á einhverfurófi svo og að standa við bak fjölskyldna þeirra. Þessi félög 

eru til að mynda Ylfa – nærþjónusta og ráðgjöf, Vinun - liðveisla, Einhugur – foreldrafélag 

eyjabarna á einhverfurófinu, Systkinasmiðjan og fleiri félög sem öll hafa það að markmiði 

að efla stuðning, ráðgjöf og fræðslu um börn með röskun á einhverfurófi, fjölskyldum 

þeirra til hagsbóta (Einhverfusamtokin, e.d).  

3.1.4 Systkinasmiðjan 

Þar sem líðan systkina barna með röskun á einhverfurófi var tekin sérstaklega fyrir verður 

stuttlega gerð grein fyrir félaginu Systkinasmiðjunni. Starfsemi smiðjunnar er í takt við 

samtök sem nefnist  „Sibshops“, en á heimasíðu þeirra kemur meðal annars fram að 

Ísland, Bandaríkin, Kanada, England, Írland, Japan, Nýja-Sjáland, Guatemala, Tyrkland og 

fleiri lönd hafi sótt vitneskju þangað og þróað síðan sams konar starfsemi í sínum 

heimalöndum (Sibshops, e.d). Markmið Systkinasmiðjunnar á Íslandi er að styðja við 

systkini barna með sérþarfir. Þar geta meðal annars börn hist sem eru í svipuðum sporum 

og unnið er með þeim í skipulögðum og skemmtilegum verkefnum í gegnum leik. 

Verkefnin hvetja börnin til að ræða saman á jákvæðan hátt um allt sem tengist því að eiga 

systkini með sérþarfir, hvernig hægt sé að takast á við aðstæður sem kunna að koma upp 
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og fræðast meira um fötlun eða veikindi þeirra. Systkinasmiðjan er hins vegar ekki hugsuð 

sem meðferðarúrræði heldur fyrst og fremst til þess að hjálpa börnum að tjá sig um 

reynslu sína, auka sjálfstraustið, kenna þeim að takast á við tilfinningar eins og reiði, 

vonbrigði og sektarkennd og bæta samskipti innan fjölskyldunnar og meðal vina. 

Systkinasmiðjan leggur líka áherslu á að veita foreldrum og fagfólki tækifæri til að kynnast 

því hvernig það er í raun og veru að alast upp með fötluðu eða veiku systkini og þeim 

áskorunum sem geta fylgt því (Systkinasmiðjan, e.d). Þessi aðstoð er í takt við rannsókn 

Tsao, Davenport og Schmiege (2012) sem nú þegar hefur verið gerð grein fyrir í kaflanum 

„Systkini barna með röskun á einhverfurófi“. Til upprifjunar í stuttu máli kemur fram í 

rannsókninni hvað hægt sé að gera til þess að styðja við ófötluð systkini barna með 

röskun á einhverfurófi og hversu mikilvægu hlutverki foreldrar gegna til þess að 

ófötluðum systkinum vegni vel í lífinu.  

 Hér hefur verið fjallað um helstu stuðningsúrræði og fræðslu sem bæði foreldrar 

og systkini barna með röskun á einhverfurófi hafa þörf fyrir og geta átt rétt á að sækja um 

til að bæta líðan og hag fjölskyldunnar í heild. Í næsta kafla verður fjallað um 

fjölskyldumiðaða þjónustu sem hefur rutt sér til rúms síðustu ár með góðum árangri. 

3.2 Fjölskyldumiðuð þjónusta 

Í gegnum tíðina hefur aukin áhersla verið lögð á fjölskyldumiðaða þjónustu sem snýst um 

það að vinna með fjölskylduna alla sem heild, en ekki aðeins barnið sem hefur sérþarfir. 

Þessi nálgun er rakin aftur til fjölskyldukerfiskenninga þar sem mikil áhersla er lögð á gott 

samstarf á milli foreldra og fagfólks, þar sem megináherslur og gildi samstarfsins eru 

gagnkvæm virðing, traust og heiðarleiki (Dempsey og Keen, 2008). Í grein Dempsey og 

Keen (2008) tala þeir um fjóra þýðingarmikla þætti í fjölskyldumiðaðri þjónustu sem 

skilgreina hvað felst í þjónustunni og hvað hafa ber í huga við framkvæmd hennar. Í fyrsta 

lagi er það fjölskyldan, en ekki fagfólk, sem er veigamest í lífi barnsins. Í öðru lagi er 

fjölskyldan færust um að segja til um hagi barnsins og hvað sé því fyrir bestu. Í þriðja lagi 

er gengið út frá því að besta aðstoðin sem barnið fær sé sú að fjölskyldan fái einnig 

viðeigandi aðstoð. Í fjórða og síðasta lagi er mikilvægt að fjölskyldunni sé gert kleift að  

taka þátt í vali og ákvarðanatöku er varða þjónustuúrræði barnsins. Síðan skiptir máli að 

fjölskyldunni sé  mætt af virðingu og að unnið sé með styrkleika hennar. Aðaláherslan er 
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sem sagt sú að fjölskyldan fái að ráða hvaða þjónustu hún fær og að samstarf við fagaðila 

sé byggt á jafningjagrundvelli (Dempsey og Keen, 2008).  

Það var ekki fyrr en um haustið 2009 sem áhersla var lögð á þjónustu af þessu tagi 

hér á landi. Sara Stefánsdóttir og Snæfríður Þóra Egilson (2010) ákváðu því að gera 

rannsókn þar sem mat foreldra fatlaðra barna á fjölskyldumiðaðri þjónustu var kannað. 

Flest börn foreldranna sem tóku þátt í rannsókninni voru með greininguna röskun á 

einhverfurófi, eða 51 barn. Eins og komið hefur fram þá er gert ráð fyrir því að hver 

fjölskylda sé einstök og því ber að meta bæði styrkleika og veikleika hverrar fjölskyldu fyrir 

sig svo hægt sé  að áætla hverjar helstu þarfirnar séu. Í stuttu máli sýna niðurstöður fram 

á að fjölskyldumiðuð nálgun bætir heilsu og lífsgæði fjölskyldunnar, foreldrar finna til 

aukinnar jákvæðni og valdeflingar sem þar af leiðandi minnkar streitu (Sara Stefánsdóttir 

og Snæfríður Þóra Egilsson, 2010; Dempsey og Keen, 2008). Hér á landi er raunin hins 

vegar sú að mörgu þarf að breyta og ýmislegt að bæta svo hægt sé að sinna þörfum 

fjölskyldna barna með röskun á einhverfurófi og það sama á við fjölskyldur barna með 

aðrar fatlanir. Þrátt fyrir jákvæðar væntingar foreldra í könnun Söru og Snæfríðar á 

fjölskyldumiðaðri þjónustu var að mörgu leyti margt sem þarfnast frekari athugunar. Til að 

mynda bentu niðurstöður á að mismunandi sé eftir landshlutum og sveitarfélögum 

hvernig þjónustan er veitt og að foreldrar þyrftu oft að berjast fyrir réttindum barna sinna 

sem þeir eiga þó samkvæmt lögum rétt á. Þess vegna er talið nauðsynlegt að samræma 

þjónustuna svo foreldrar eigi rétt á sambærilegri þjónustu óháð búsetu eða staðsetningu 

skóla. Í lok greinar Söru og Snæfríðar benda þær á mikilvægi þess að íslensk stjórnvöld 

leggi stofnunum sem sjá um þjónustu fatlaðra barna lið svo sköpuð séu skilyrði til að 

koma betur til móts við þarfir fjölskyldunnar (Sara Stefánsdóttir og Snæfríður Þóra 

Egilson, 2010).  

Það er nokkuð ljóst að mikilvægt sé að leggja áherslu á  fjölskyldumiða þjónustu 

þar sem hugað er að þörfum allra í fjölskyldunni til að bæta lífsgæði þeirra. Ef rétt er að 

þjónustunni staðið og þeim þáttum sem um ræðir hér að ofan er komið í lag getur það 

haft jákvæð áhrif á fjölmargar fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi eða með aðrar 

fatlanir. 
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Samantekt 

Hér hefur verið fjallað um fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi, hvað einkennir 

líðan þeirra og hvernig hægt sé að koma betur til móts við þarfir þeirra.  Það er nokkuð 

ljóst að líðan í fjölskyldum þessara barna getur verið mismunandi þar sem einstaklingar 

eru ólíkir og tileinka sér ólíkar leiðir til þess að takast á við bæði foreldrahlutverkið og 

systkinahlutverkið.  

Greining barna með röskun á einhverfurófi getur verið langt og þungbært ferli þar 

sem engin líffræðileg próf geta skorið úr um einhverfurófsgreiningu. Þegar greining liggur 

fyrir er mikilvægt að fjölskyldan standi saman og vinni úr tilfinningum sínum. Í sumum 

tilfellum finna foreldrar til mikils léttis að fá staðfestingu á greiningunni á meðan aðrir 

verða fyrir miklu áfalli og fyllast efasemdum á réttri greiningu. Allar fjölskyldur ganga hins 

vegar í gegnum visst sorgarferli sem getur verið svipað og þegar um ástvinamissi er að 

ræða. Stig ferlisins lýsa eðlilegum tilfinningum fjölskyldunnar frá upphafi og þar til þau 

fara að fóta sig á ný og horfa til framtíðar með breyttum væntingum. Foreldrar komast 

fljótlega að því að uppeldi barns með röskun á einhverfurófi krefst í mörgum tilfellum 

stanslausrar umönnunar og að það þurfi að miklu leyti að aðlaga fjölskyldulífið þörfum 

barnsins. Þessi uppgötvun á veruleikanum sem blasir við getur valdið miklu uppnámi og 

foreldrum finnst þeir hafa takmarkaðan tíma til að sinna öðru í lífi sínu. Þessar breyttu 

aðstæður innan fjölskyldunnar og öðruvísi sýn til framtíðarinnar getur leitt til aukinnar 

streitu og álags.  

Mikið er til af rannsóknum sem beina athyglinni að aukinni streitu og álagi á 

foreldrum barna með röskun á einhverfurófi. Aftur á móti hafa rannsóknir lítið beinst að 

jákvæðri reynslu sem foreldrar lýsa við uppeldi þessara barna. Ýmsar rannsóknir sýna 

fram á að fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi finni fyrir auknari streitu og búi við 

meira álag heldur en aðrar fjölskyldur. Einnig hefur verið sýnt fram á hærri tíðni 

þunglyndis og kvíða hjá bæði foreldrum og systkinum þessara barna. Þessi neikvæðu áhrif 

geta haft skaðleg áhrif á líðan fjölskyldunnar í heild. Þeir þættir sem taldir eru hafa áhrif á 

aukna streitu og álag eru til að mynda vanhæfni foreldra til að stjórna hegðun barna 

sinna. Alvarleiki og fjöldi einkenna sem fram koma hjá börnum með röskun á 
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einhverfurófi hafa þar mikið að segja og spá sterklega fyrir um helstu áhrif streitu og álags 

ásamt ónógum skilningi og stuðningi fjölskyldu og vina. Á hinn bóginn segja margir 

foreldrar að sú reynsla þeirra af því að ala upp barn með röskun á einhverfurófi sé jákvæð 

og sumir hverjir töldu að lífið hafi breyst til hins betra, þrátt fyrir áfall í upphafi, breytingar 

á fjölskyldulífinu og öðruvísi væntingar til framtíðarinnar.  

Líkt og hjá foreldrunum getur það haft bæði neikvæð og jákvæð áhrif á líðan barns 

að eiga systkini með röskun á einhverfurófi. Hlutverk foreldra spilar veigamikinn þátt í því 

hvernig systkinasamband ófatlaðs barns og barns með röskun á einhverfurófi þróast. Börn 

þurfa því mikla hjálp til þess að læra að takast á við það að eiga systkini með röskun á 

einhverfurófi og þess vegna er mikilvægt að foreldrar útskýri vel fyrir þeim fötlun systkinis 

þeirra. Ef foreldrar standa sig ekki nógu vel í því geta börnunum fundist þau vera útundan 

í fjölskyldunni og skilja ekki hvers vegna foreldrar eyði svona miklum tíma í umönnun 

systkinis þeirra. Ef foreldrar eru vel á varðbergi gagnvart ófötluðum börnum sínum, 

upplýsa þau vel, leyfa þeim að tjá sig og hlusta á það sem þau hafa að segja, finna þau til 

aukinnar viðurkenningar og virðingar sem hefur jákvæð áhrif á líðan þeirra.  

Það getur verið mikil vinna að mæta vaxandi þörfum barna með röskun á 

einhverfurófi og fjölskyldna þeirra vegna fjölbreytileika og ólíkra þarfa barnanna á hinum 

ýmsu lífsskeiðum. Þess vegna þurfa þjónustu og stuðningsúrræði að vera fjölbreytt svo 

hægt sé að styðja eins vel og unnt er við þessar fjölskyldur. Í rannsóknum sem skoðaðar 

voru kom fram að stuðningur og skilningur væri mikilvægastur fjölskyldum barna með 

röskun á einhverfurófi. Þess vegna var ýmsum stuðningsúrræðum sem standa fjölskyldum 

til boða gerð ítarleg skil. Úrræðin voru flokkuð í formlegan og óformlegan stuðning, og í 

ýmis foreldra- og hagsmunasamtök, en stuðningur af þessu tagi er talin geta haft jákvæð 

áhrif á fjölskyldur, dragi úr álagi, bæti lífsgæði, heilsu og samheldni innan fjölskyldunnar. 

Fjölskyldumiðuð þjónusta hefur einnig rutt sér til rúms síðastliðin ár, en markmið hennar 

er að sinna fjölskyldunni sem heild, ekki aðeins barninu sem hefur sérþarfir. Í stuttu máli 

sýna rannsóknir fram á að nálgun af þessu tagi bætir heilsu og lífsgæði fjölskyldunnar, 

foreldrar finni til aukinnar jákvæðni og valdeflingar sem þar af leiðandi minnkar streitu. 

Þrátt fyrir að nálgun fjölskyldumiðaðrar þjónustu sýni fram á margt jákvætt kom líka í ljós í  

íslenskri rannsókn að mörgu þyrfti að breyta og ýmislegt að bæta svo hægt sé að koma 

betur til móts við fjölskyldurnar. Til að mynda er þjónustan mismunandi eftir landshlutum 
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og sveitarfélögum. Einnig kom fram að foreldrar þyrftu oft að ganga á eftir því að fá í gegn 

þá þjónustu sem þeir eiga rétt á samkvæmt lögum. Það liggur því ljóst fyrir að samræma 

þurfi þjónustuna og skapa fjölskyldunum þannig betri skilyrði.  
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Lokaorð 

Eins og sjá má við lestur verkefnisins er til mikill fjöldi rannsókna sem skoðar líðan í 

fjölskyldum barna með röskun á einhverfurófi og hvernig ýmiss konar stuðningur getur 

reynst vel til þess að bæta lífsgæði þeirra.  Hins vegar er athyglisvert að fáar rannsóknir 

hafa verið gerðar, að undanskilinni þeirri íslensku rannsókn sem nefnd var hér að framan, 

þar sem kannað er hvernig foreldrum finnst staðið að þjónustunni sem þeim er veitt, hvað 

sé gott og hvað mætti betur fara.  Eru þau stuðningsúrræði sem bjóðast hér á landi 

nægilega fjölbreytt og hafa þau hjálpað til við að draga úr streitu og álagi í umræddum 

fjölskyldum? Höfundur telur mikilvægt að þessi mál séu skoðuð nánar, sérstaklega þar 

sem sú staðreynd blasir við í íslenskum veruleika að foreldrum barna með röskun á 

einhverfurófi er ekki sýndur nægur skilningur, sem er væntanlega um að kenna  

vanþekkingu fólks á fötluninni.  Ef upplifun og reynsla foreldra hér á landi væri tekin til 

nánari skoðunar gæti það ekki eingöngu skilað meiri fræðslu og skilningi út í samfélagið, 

heldur líka stórlega bætt við þekkingu fagfólks á aðstæðum fjölskyldunnar, og síðast en 

ekki síst nýst til þess að bæta þjónustuna enn frekar, börnum með röskun á einhverfurófi 

og fjölskyldum þeirra til hagsbóta. 
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