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Útdráttur 

Röskun á einhverfurófi tekur á sig ýmsar birtingarmyndir og einstaklingar með slíka 

röskun búa við skerta færni á þremur sviðum: í tengslum við mál og tjáskipti, varðandi 

félagsleg samskipti og sérkennilega, áráttukennda hegðun. Margt getur breyst í lífi 

fjölskyldunnar þegar barn með slíka röskun tilheyrir henni en rannsóknir hafa sýnt fram 

á að foreldrar barna með röskun á einhverfurófi upplifa meira álag og streitu en aðrir 

foreldrar. Ritgerðin er heimildaritgerð og við gerð hennar var leitast við að svara 

spurningunni: Hvaða áhrif hefur það á fjölskylduna þegar í henni er barn með röskun á 

einhverfurófi? Niðurstöður sýna að sé barn í fjösklyldunni með röskun á einhverfurófi 

geti það haft bæði jákvæð og neikvæð áhrif á foreldrana sjálfa, parasamband foreldra, 

systkini barnsins og daglegt líf allrar fjölskyldunnar. Séu foreldrar samstíga og finna fyrir 

stuðningi hefur það jákvæð áhrif á líf fjölskyldunnar.  

 

Lykilhugtök: Röskun á einhverfurófi, fjölskyldan, foreldrar, systkini, streita, félagsráðgjöf. 
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Formáli  

Ritgerð þessi var unnin sem lokaverkefni til BA gráðu í félagsráðgjöf við Háskóla Íslands. 

Vægi þessarar ritgerðar eru 12 einingar af 180 eininga námi og var hún unnin á 

vormisseri 2016. Sérstakar þakkir fær leiðbeinandi minn, Anni Guðný Haugen fyrir 

faglega leiðsögn og gagnlegar ábendingar á meðan á vinnslu þessa verkefnis stóð. Þá vil 

ég þakka systur minni Steinunni Birnu Aðalsteinsdóttur fyrir aðstoð og yfirlestur 

ritgerðarinnar. Ég vil þakka eiginmanni mínum Eyþóri Erni Eyjólfssyni fyrir þá miklu 

hvatningu og aðstoð sem hann hefur veitt mér og allan þann stuðning sem hann sýndi 

mér á þessum tíma. Einnig vil ég þakka sonum mínum Daníeli Erni og Eyjólfi Erni fyrir 

skilning og þolinmæði sem þeir sýndu mér á meðan á verkefninu stóð. 

 

  



5 

Efnisyfirlit 

Útdráttur .................................................................................................................... 3 

Formáli ....................................................................................................................... 4 

Efnisyfirlit ................................................................................................................... 5 

Inngangur ................................................................................................................... 6 

1 Fjölskyldan ............................................................................................................. 8 

1.1 Fjölskyldan og nýr einstaklingur .............................................................................. 8 

1.2 Barn í fjölskyldunni greinist með röskun á einhverfurófi ........................................ 8 

2 Röskun á einhverfurófi ......................................................................................... 12 

2.1 Röskun á einhverfurófi ........................................................................................... 12 

2.2 Munur á milli kynja ................................................................................................ 14 

3 Álag og streita ...................................................................................................... 16 

3.1 Foreldrastreita ....................................................................................................... 16 

3.2 Orsakir álags og streitu hjá foreldrum ................................................................... 17 

4 Áhrif röskunar á einhverfurófi á fjölskylduna ........................................................ 18 

4.1 Fjölskyldulíf ............................................................................................................ 18 

4.2 Foreldrar ................................................................................................................ 19 

4.3 Parasamband foreldra ........................................................................................... 23 

4.4 Systkini ................................................................................................................... 24 

4.5 Ættingjar og vinir .................................................................................................... 26 

5 Kenningar ............................................................................................................ 28 

5.1 Vistfræðikenningin ................................................................................................. 28 

5.2 Kerfiskenningar ...................................................................................................... 30 

5.3 Fjölskyldukerfiskenningin ...................................................................................... 31 

6 Félagsráðgjöf........................................................................................................ 32 

6.1 Félagsráðgjöf og fjölskyldan................................................................................... 32 

7 Niðurstöður ......................................................................................................... 36 

8 Umræður ............................................................................................................. 39 

Heimildaskrá ............................................................................................................ 40 

 



6 

Inngangur  

Röskun á einhverfurófi birtist á ólíkan hátt hjá börnum en sum hafa væg einkenni á 

meðan önnur hafa alvarleg einkenni. Barn með röskun á einhverfurófi  á við skerta færni 

að etja á þremur sviðum: varðandi mál og tjáskipti,  í tengslum við félagsleg samskipti og 

sérkennilega, áráttukennda hegðun (Weiss og Lunsky, 2011). Röskuninni fylgja einnig 

fleiri einkenni sem geta verið hamlandi, bæði fyrir börnin sjálf og fjölskylduna. Það að 

eiga barn með röskun á einhverfurófi getur haft áhrif á fjölskylduna á margan hátt og er 

það bæði misjafnt eftir fjölskyldum og eins eftir þeim einkennum sem barnið hefur, 

hversu mikil áhrif röskunin hefur (Myers, Mackintosh og Goin-Kochel, 2009). Rannsóknir 

hafa sýnt fram á að foreldar barna með röskun á einhverfurófi upplifa meira álag og 

streitu en foreldrar annarra barna (Dabrowska og Pisula, 2010; Hayes and Watson, 

2013).  

Í þessari ritgerð verður leitast við að varpa ljósi á hvaða áhrif það getur haft á 

fjölskyldulífið, foreldra, parasamband foreldra og systkini, þegar í fjölskyldunni er barn 

með röskun á einhverfurófi. Einnig verður skoðað hvaða þjónustu og stuðning 

fjölskyldan þarf á að halda, en með fjölskyldu er átt við barnið, foreldra þess og systkini. 

Við gerð þessarar ritgerðar er leitast við að svara spurningunni: Hvaða áhrif hefur það á 

fjölskylduna þegar í henni er barn með röskun á einhverfurófi? 

Markmið þessarar BA ritgerðar er að auka skilning og þar með þekkingu á hvaða 

áhrif það hefur á fjölskylduna í heild sinni þegar barn er með röskun á einhverfurófi, 

bæði fyrir þá sem vinna með og/eða þá sem tengjast fjölskyldum þessara barna sem og 

fyrir foreldra sem standa í þessum sporum. Auk þess verður skoðað hvaða þjónustu og 

stuðning fjölskyldur þessara barna telja gagnlega fyrir fjölskylduna til að minnka álag og 

bæta lífsgæði hennar. Áhugi minn á þessu efni vaknaði í kjölfar þess að sonur minn 

greindist með röskun á einhverfurófi. Höfundur er meðvitaður um þessi tengsl við efnið 

og nálgast viðfangsefnið á svo faglegan hátt sem framast verður unnt. 

Ritgerðin skiptist í átta kafla, fyrsti kaflinn fjallar um fjölskylduna og skiptist hann í 

tvo undirkafla, í þeim fyrri er skoðað hvernig foreldrar takast á við aðstæður þegar nýr 

einstaklingur fæðist, í þeim seinni er farið yfir hvernig líf hennar getur breyst þegar barn 
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í fjölskyldunni greinist með röskun á einhverfurófi. Annar kaflinn fjallar um röskun á 

einhverfurófi og skiptist hann í tvo undirkafla. Í þeim fyrri er farið yfir einkenni 

röskunarinnar og skoðað hvað það er í fari barnsins sem veldur álagi og streitu hjá 

fjölskyldum þessara barna. Í seinni kaflanum er skoðað hvernig röskunin birtist á ólíkan 

hátt milli kynja. Þriðji kaflinn fjallar um álag og streitu í fjölskyldum barna með röskun á 

einhverfurófi, farið verður yfir hvað foreldrastreita er ásamt því að skoðað verður hvað 

veldur álagi og streitu hjá foreldrum barna með röskunina. Í fjórða kafla er farið yfir áhrif 

röskunar á einhverfurófi á fjölskylduna og skiptist hann í fimm undirkafla. Í þeim fyrsta 

er farið yfir áhrif röskunarinnar á fjölskyldulíf, í þeim næsta er farið yfir áhrif á foreldra 

og hvernig hlutverk móður og föður er ólíkt. Í þeim þriðja er farið yfir áhrif 

röskunarinnar á samband foreldra, í þeim fjórða eru áhrif á systkini skoðuð og að lokum 

er skoðað hvernig samskipti eru við ættingja og vini þessara fjölskyldna. Í fimmta kafla 

er farið yfir kenningar og skiptist hann í þrjá undirkafla. Í þeim fyrsta er farið yfir 

vistfræðikenninguna, í öðrum undirkafla er farið yfir kerfiskenninguna og að lokum er 

fjölskyldukerfiskenningin skoðuð. Í sjötta kafla er kynning á vinnu félagsráðgjafa með 

fjölskyldum barna með röskun á einhverfurófi. Skoðað er hvaða þjónustu og stuðning 

fjölskyldur þessara barna telja gagnlega til að draga úr álagi og streitu og stuðla þannig 

að jafnvægi innan fjölskyldunnar. Í sjöunda kafla eru niðurstöður kynntar þar sem 

rannsóknarspurningu er svarað. Að lokum er umræðukafli þar sem höfundur dregur 

fram þau atriði sem vöktu upp spurningar og/eða þörf er á að skoða betur. Ritgerðin er 

heimildaritgerð og þær heimildir sem höfundur notaðist við eru bækur, heimasíður 

ritrýndar fræðigreinar ásamt  ritrýndum rannsóknum. 
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1 Fjölskyldan 

Í þessum kafla verður farið yfir hvernig fjölskyldan tekst á við þær breytingar sem verða  

þegar nýr einstaklingur fæðist inn í hana. Farið verður yfir hvað breytist í fjölskyldunni 

þegar barn greinist með röskun á einhverfurófi, hvernig álag getur aukist og hvernig 

fjölskyldan tekst á við það. Erfiðleikar geta einkennt þetta tímabil hjá sumum 

fjölskyldum á meðan aðrar fjölskyldur öðlast nýja sýn á lífið. 

1.1  Fjölskyldan og nýr einstaklingur 

Engar fjölskyldur eru eins að upplagi og staða þeirra í samfélaginu er einnig ólík (María 

Játvarðardóttir, 2008). Að eignast barn hefur mikil áhrif á líf bæði foreldra og allrar 

fjölskyldunnar. Jafnvægi fjölskyldunnar raskast og hlutverk hennar breytist þegar nýr 

einstaklingur kemur í heiminn. Foreldrar ganga í flestum tilfellum inn í þekkt hlutverk 

þegar þeir eignast barn, byggða á reynslu úr eigin uppvexti eða upplýsingum sem þeir 

hafa aflað sér af námskeiðum eða með lestri bóka fyrir verðandi foreldra. Foreldrar 

gleðjast yfir þessum nýja einstaklingi um leið og þeir ná að tileinka sér nýja færni og ná 

auknu valdi á foreldrahlutverkinu. Þegar barn greinist með einhvers konar fötlun standa 

foreldrar hins vegar frammi fyrir aðstæðum sem þeir þekkja ekki og við tekur hlutverk 

sem þeir hafa ekki undirbúið sig fyrir (Guðrún Þorsteinsdóttir, Hrönn Björnsdóttir og 

Sigríður María Játvarðardóttir, 2006). Þegar upp koma slíkar aðstæður breytist líf 

fjölskyldunnar með litlum fyrirvara sem getur haft í för með sér miklar breytingar. Það 

álag og þær breytingar sem verða við það að eignast barn með fötlun geta verið meiri en 

þegar um heilbrigt barn er að ræða (María Játvarðardóttir, 2008). 

1.2 Barn í fjölskyldunni greinist með röskun á einhverfurófi  

Grunsemdir foreldra um að eitthvað sé að hjá barni geta vaknað þegar barn er mjög 

ungt en algengt er að það sé í kringum fjögurra ára aldurinn. Tíminn frá því að grunur 

um að eitthvað sé að og þangað til barnið fær greiningu getur verið allt frá nokkrum 

mánuðum upp í mörg ár. Sé um langa bið að ræða getur sá tími reynst bæði foreldrum 

og barni erfiður. Barnið og fjölskyldan geta þarfnast stuðnings en aðstoð fæst jafnvel 

ekki fyrr en greining er staðfest (Hutton og Caron, 2005). Í rannsókn Hutton og Caron 

(2005) var algengast að barn fengi greiningu innan þriggja ára frá því grunsemdir 
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vöknuðu. Í þeim tilfellum þar sem barn greindist með röskun á einhverfurófi, mörgum 

árum eftir að grunur hafði vaknað, höfðu áhyggjur foreldra ekki verið teknar alvarlega 

og þeim sagt að ekkert væri að barninu þegar þeir leituðu sér aðstoðar eða barnið hafði 

fengið ranga greiningu eins og til dæmis áráttu- og þráhyggjuröskun eða ADHD. Löng bið 

getur verið eftir greiningu hér á landi en fyrst þarf barn að fara í bið eftir frumgreiningu 

og þaðan í nánari greiningu, en biðtími í nánari greiningu á Þroska- og hegðunarstöð 

getur verið allt að 16 mánuðir (Magnús Baldursson og Katrín Davíðsdóttir, 2015). Um 

400 börn voru á biðlista eftir einhverfugreiningu í október árið 2015 (ADHD samtökin, 

2015). 

Greining röskunar á einhverfurófi er flókið ferli og geta foreldrar upplifað erfiðleika 

og gremju í tengslum við greiningarferlið. Séu foreldrar þátttakendur í ferlinu, þeim 

sýndur stuðningur og áhyggjur þeirra teknar alvarlega getur það minnkað óvissu og 

gremju sem leiðir af sér meiri sátt með þjónustuna og minna álag á foreldra. Samvinna 

fagaðila og foreldra er því mikilvæg í þessu ferli sem leiðir af sér gagnkvæma virðingu og 

góða samvinnu fyrir báða aðila (Moh og Magiati, 2012). Þegar barn greinist með röskun 

á einhverfurófi geta foreldrar upplifað létti þar sem þeir höfðu áhyggjur af því að 

eitthvað væri að hjá barninu en vissu ekki hvað það var. Þeir höfðu jafnvel leitað ítrekað 

til sérfræðinga sem gerðu lítið úr áhyggjum þeirra af barninu. Foreldrar geta jafnframt 

upplifað sorg, líkt og þegar þeir missa einhvern nákominn. Greining barns getur einnig 

komið foreldrum á óvart þar sem þeir vissu að eitthvað var að en töldu að barnið myndi 

vaxa upp úr því. Sjálfsásakanir geta sömuleiðis komið upp hjá foreldrum og þeir þannig 

upplifað að þeir beri ábyrgð á því að barnið sé með röskun á einhverfurófi (Hutton og 

Caron, 2005). 

Rannsóknir hafa sýnt fram á að þegar barn fæðist fatlað eykst álag enn frekar á 

fjölskylduna, sem dæmi má nefna  líkamlegt, tilfinningalegt og fjárhagslegt álag (Hrönn 

Björnsdóttir, 2008). Þegar foreldrar eignast barn sem síðar greinist með röskun á 

einhverfurófi getur það breytt lífi fjölskyldunnar, haft áhrif á samskipti innan hennar, 

daglegar venjur og dregið úr möguleikum foreldra á að komast út af heimilinu (Myers 

o.fl., 2009). 

Það að eiga barn sem krefst mikillar umönnunar eða aukins eftirlits getur haft áhrif á 

atvinnuþátttöku foreldra. Annað foreldri hefur jafnvel ekki möguleika á að stunda fulla 
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vinnu og vinnur því í hlutastarfi til lengri eða skemmri tíma, oftast er um að ræða móður 

barnsins. Þegar einungis annað foreldri getur stundað fulla vinnu getur það haft áhrif á 

fjárhagsstöðu foreldra og þarf útivinnandi foreldrið oft á tíðum að vinna lengri vinnudag 

til að fjölskyldan nái endum saman (Myers o.fl., 2009). Ef önnur börn eru á heimilinu 

geta þau upplifað að tími og fjármunir foreldranna fari að miklu leyti í umönnun tengda 

systkininu með röskunina (María Játvarðardóttir, 2008). Röskun barnsins getur einnig 

haft áhrif á framtíðaráform fjölskyldunnar þar sem líf hennar tekur mið af þörfum þess 

einhverfa. Röskunin getur þannig breytt miklu fyrir fjölskylduna og líf fjölskyldunnar 

snýst þá að miklu leyti um þarfir barnsins (Myers o.fl., 2009). 

Foreldrar geta upplifað þá reynslu að eignast barn með einhvers konar fötlun á 

ólíkan hátt. Foreldrar geta fyllst mikilli óvissu varðandi framtíð barnsins, sinni eigin 

framtíð og annarra barna sinna (Hrönn Björnsdóttir, 2008). Mikilvægt er því að meta 

einkenni streitu og þunglyndis hjá foreldrum nýgreindra barna með röskun á 

einhverfurófi, en bæði mæður og feður þessara barna geta upplifað mikið álag í 

tengslum við greiningu barns (Davis og Carter, 2008). Þeir foreldrar sem hafa nýlega 

fengið greiningu fyrir barn sitt eru á sérstaklega streituvekjandi tímabili þar sem þeir eru 

að aðlagast greiningunni og hlutverki sínu sem foreldri barns með röskun á 

einhverfurófi. Mikilvægt er að þeim sé veittur viðeigandi stuðningur á tímabilinu frá því 

greining á sér stað þangað til viðeigandi þjónusta fæst (Rivard, Terroux, Parent-Boursier 

og Mercier, 2014). 

Mikið álag og streita getur einkennt líf fjölskyldna fatlaðra barna, samt sem áður er 

það ekki upplifun allra (María Játvarðardóttir, 2008). Margar fjölskyldur líta svo á, að 

það að fá að takast á við það hlutverk sem greiningunni fylgir séu ákveðin forréttindi 

fyrir fjölskylduna alla (Hrönn Björnsdóttir, 2008). Foreldrar upplifa gjarnan að þeir hafi 

öðlast nýja sýn á lífið og hafi annan skilning á fötlun einstaklinga í samfélaginu. Augu 

þeirra hafi opnast fyrir málefni sem þau höfðu ekki þekkt áður en barn þeirra greindist 

með röskun á einhverfurófi (Myers o.fl., 2009). Mikilvægt er því að hafa í huga að 

margar fjölskyldur búa yfir miklum styrk, sætta sig við og aðlagast greiningu barnsins 

(Davis og Carter, 2008). Í rannsókn Myers o.fl. (2009) voru foreldrar sem höfðu þörf fyrir 

að láta gott af sér leiða eftir að barn þeirra greindist með röskun á einhverfurófi, til 

dæmis með sjálfboðavinnu. Foreldrar töldu sig meðvitaðri um einstaklinga með sérþarfir 
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og gerðust talsmenn bæði fyrir sitt eigið barn og foreldra annarra barna. Foreldrar hafa 

einnig lagt sitt af mörkum með því að vera virkir þátttakendur í umbótum í samfélaginu 

fyrir þessa einstaklinga.  Þar má nefna að hafa frumkvæði að því að fræða almenning um 

röskun á einhverfurófi og stuðla þannig að því að einstaklingum með slíka röskun sé 

sýndur skilningur í samfélaginu (Phelps, Hodgson, McCammon og Lamson, 2009). 
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2 Röskun á einhverfurófi  

Röskun á einhverfurófi hefur margskonar birtingarmyndir. Barn með röskun á 

einhverfurófi á við erfiðleika að stríða á þremur sviðum: skerta færni varðandi mál og 

tjáskipti, skerta færni í tengslum við félagsleg samskipti og sérkennilega, áráttukennda 

hegðun (Weiss og Lunsky, 2011). Í þessum kafla verður farið yfir hvernig þessir þættir 

birtast hjá einstaklingum með röskun á einhverfurófi en skoðað verður hvernig þessir 

erfiðleikar leiða til vandamála í daglegu lífi barnanna og hvernig röskunin birtist á ólíkan 

hátt milli kynja. 

2.1 Röskun á einhverfurófi  

Röskun á einhverfurófi (e. Autism Spectrum Disorder) er tilkomin vegna röskunar í 

taugaþroska barna og orsakast af því að eitthvað hefur farið úrskeiðis í þroskun heila 

(American Psychiatric Association, 2013). Röskun á einhverfurófi greinist yfirleitt í 

barnæsku, en í rannsókn Hutton og Caron (2005) greindust börn með röskunina á 

aldrinum 18 mánaða til 12 ára en flest börnin voru þó greind með röskunina á 

leikskólaaldri.  

Röskun á einhverfurófi fylgja margvísleg einkenni sem birtast á ólíkan hátt hjá 

börnum (Weiss og Lunsky, 2011). Einstaklingur með röskun á einhverfurófi hefur ýmis 

frávik í þroska. Um er að ræða frávik í félagslegum samskiptum, þar sem einstaklingur 

getur gefið sig að fólki á óvenjulegan hátt, átt erfitt með að halda uppi samræðum við 

fólk en einnig getur hann átt erfitt með að deila áhuga, tilfinningum og líðan. Einstakling 

getur sömuleiðis skort algjörlega frumkvæði að félagslegum samskiptum (American 

Psychiatric Association, 2013). 

Röskun á einhverfurófi fylgja einnig frávik í óyrtri hegðun í félagslegum samskiptum. 

Þessi frávik geta verið allt frá því að einstaklingur nái illa að samhæfa tal og óyrt 

boðskipti, hafi óvenjulegt augnsamband og/eða hafi óvenjulega líkamstjáningu. Um 

getur verið að ræða skerta getu einstaklings til að skilja eða nota óyrt boðskipti yfir í að 

skorta algjörlega svipbrigði og/eða að nota látbragð. Einnig er um að ræða frávik í að 

mynda og viðhalda tengslum. Þessi frávik geta verið allt frá því að eiga í erfiðleikum með 

að aðlaga hegðun sem hæfir mismunandi félagslegum aðstæðum, eiga í erfiðleikum 
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með að vera þátttakandi í ímyndunarleik og eiga erfitt með að eignast vini, yfir í augljóst 

áhugaleysi á samskiptum við jafningja (American Psychiatric Association, 2013). 

Sérkennileg, áráttukennd hegðun birtist á mismunandi hátt hjá börnum með röskun 

á einhverfurófi. Um getur verið að ræða endurteknar hreyfingar eins og að raða upp 

leikföngum og/eða snúa hlutum. Endurtekningar í tali eins og að herma eða apa eftir og 

notkun sérkennilegra orðasambanda. Óeðlileg þörf fyrir að fylgja föstum venjum þar 

sem einstaklingur getur farið í mikið uppnám þegar breytingar verða hvort sem um er að 

ræða smávægilegar eða stórvægilegar breytingar. Stíf hugsanamynstur geta einnig verið 

einkenni röskunarinnar þar sem einstaklingur hefur þörf fyrir að fara sömu leiðina eða 

borða sama matinn alla daga. Einstaklingur með röskun á einhverfurófi getur verið með 

afmörkuð, þröng áhugamál sem eru óvenjuleg, bæði hvað varðar ákafa og einbeitingu. 

Einkenni geta einnig lýst sér sem sterk eða lítil viðbrögð við sársauka, hita og/eða kulda. 

Sterk neikvæð viðbrögð við ákveðnum hljóðum eða áferð hluta, að finna lykt af hlutum 

eða snerta þá óhóflega mikið og/eða heillast af sjónrænum ljósum eða hreyfingu 

(American Psychiatric Association, 2013). Börn með röskun á einhverfurófi geta einnig 

átt í erfiðleikum með svefn, að hafa stjórn á þvagi og hægðum eða við að matast 

(Maskey, Warnell, Parr, Le Couteur og Mcconachie, 2013). Kvíði, þunglyndi (Mazurek og 

Kanne, 2010), aðskilnaðarkvíði og hræðsla eru algeng hjá börnum og ungmennum með 

röskun á einhverfurófi (Maskey o.fl., 2013). 

Auk þessara einkenna eiga börn með röskun á einhverfurófi í aukinni hættu á að 

þróa með sér erfiða hegðun, samanborið við önnur börn (Kanne og Mazurek, 2011). Um 

getur verið að ræða skapofsaköst, árásargirni og/eða sjálfsskaðandi hegðun (Maskey 

o.fl., 2013). Foreldrum barna með röskun á einhverfurófi getur reynst erfitt að fást við 

slíka hegðun en í rannsókn Myers o.fl. (2009) nefndu foreldrar erfiðar aðstæður svo sem  

þegar barn missir stjórn á skapi sínu, fer að öskra eða verður árásargjarnt. Barn getur 

hlaupið í burtu frá foreldrum, nálgast hluti sem þau mega ekki fá og í einhverjum 

tilfellum hafa foreldrar þurft að bregða á það ráð að læsa til dæmis baðherbergis- 

og/eða útidyrahurðum til að tryggja öryggi barna sinna (Myers o.fl., 2009). Foreldrum 

getur fundist óþægilegt þegar barn vill ekki láta snerta sig eða halda á sér, á sama hátt 

og þegar barn bregst ekki við þegar því er sýnd ást og umhyggja og horfir ekki í augu 

foreldra sinna (Bendixen, Elder, Donaldson, Kairalla, Valcante og Ferdig, 2011).  
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Íslensk rannsókn var gerð á börnum sem annars vegar greindust með röskun á 

einhverfurófi fyrir sex ára aldur og hins vegar eftir 6 ára aldur. Börn með slakan 

málþroska og þau börn sem sýndu afturför í þroska, þá er átt við börn sem þroskast 

eðlilega en missa á einhverjum tímapunkti þá færni sem þau hafa náð en þau börn 

greindust fyrr með röskunina. Börn sem greindust eftir sex ára aldur voru greind með 

vægara afbrigði af röskuninni en þau sem greindust fyrir sex ára aldur. Meirihluti 

foreldra höfðu áhyggjur af þroska barns fyrir þriggja ára aldur, áhyggjurnar beindust 

meðal annars að takmarkaðri og endurtekinni hegðun, litlum áhuga á að tengjast öðrum 

börnum og seinkuðum málþroska barnanna (Sigrídur Lóa Jónsdóttir, Evald Saemundsen, 

Ingibjorg Sif Antonsdóttir, Solveig Sigurdardóttir og Daníel Ólason, 2011).  

Í rannsókn sem gerð var til að skoða hvort aldur barns hefði áhrif á álag og streitu 

foreldra kom fram að foreldrar grunnskólabarna með einhverfu fundu fyrir meira álagi 

og streitu en foreldrar leikskólabarna. Börn með röskun á einhverfurófi eiga oft í 

erfiðleikum með félagsleg samskipti, nám og að tjá sig. Einnig eiga þau erfiðara með að 

aðlagast nýju umhverfi en önnur börn, þetta má rekja til þess að barn með röskun á 

einhverfurófi eldist og verður þá óeðlileg hegðun þess og erfiðleikar með félagsleg 

samskipti meira áberandi. Áhyggjur foreldra af framtíð barnsins verða einnig meiri eftir 

því sem það eldist (Yun, Yasong, Huilin, Xiyan, Yu og Bai-Lin, 2015). Foreldrar unglinga á 

aldrinum 15-18 ára hafa upplifað að þegar börnin komast á unglingsárin verði erfiðara 

að fá aðstoð, skortur sé á viðeigandi stuðningi fyrir börnin og aðgengi að upplýsingum 

og fræðslu skorti sömuleiðis fyrir þennan hóp. Þarfir barnanna breytast á þessum tíma 

og foreldrar upplifa ákveðið varnarleysi (Tehee, Honan og Hevey, 2009). Foreldrar geta 

fundið fyrir reiði og gremju í garð samfélagsins upplifi þeir að sú þjónusta sem í boði er 

henti ekki og/eða að erfitt sé að fá þá þjónustu sem foreldrar telji ákjósanlegasta fyrir 

barnið og fjölskylduna (Myers o.fl., 2009).  

2.2 Munur á milli kynja 

Röskun á einhverfurófi getur birst á ólíkan hátt hjá drengjum og stúlkum. Röskunin 

greinist oftar hjá drengjum en stúlkum, þar sem fjórir drengir greinast fyrir hverja eina 

stúlku (American Psychiatric Association, 2013). Stúlkur greinast einnig seinna en 

drengir með slíka röskun (Hiller, Young og Weber, 2014). Áhugamál stúlkna eru ekki eins 

takmörkuð og hjá drengjum og þær sökkva sér ekki eins djúpt ofan í hlutina. Áhugamál 
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þeirra eru því ekki talin áhyggjuefni og hafa ekki eins truflandi áhrif á fjölskylduna og 

áhugamál drengjanna. Áhugamál stúlkna geta verið svipuð og hjá heilbrigðum og því 

erfiðara að greina það sem einkenni röskunar á einhverfurófi (Hiller, Young og Weber, 

2016). Í rannsókn Hiller o.fl. (2014) sýndu 89% drengja mikinn áhuga á afmörkuðum 

áhugamálum og 58% stúlkna. Áhugamál þeirra voru einnig ólík þar sem áhugamál 

drengja einkenndust af sjónvarpsáhorfi eða tölvuleikjum en áhugamál stúlkna voru til 

dæmis mikill áhugi á dýrum, steinum, skeljum eða bókum. 

Skortur á félagslegri færni birtist sömuleiðis á ólíkan hátt milli kynja. Stúlkur eru 

líklegri en drengir til að geta hermt eftir og þannig verið þátttakendur í félagslegum 

samskiptum. Þær hafa einnig sterkari löngun til að vera eins og jafnaldrar þeirra og 

passa inn í hópinn með þeim. Stúlkur taka eftir og læra hvernig félagsleg samskipti eru 

milli fólks. Þær læra hvernig samskipti fullorðinna eru, hvernig félagsleg samskipti eru í 

sjónvarpi og bíómyndum og herma eftir þeim (Hiller o.fl., 2016). Stúlkur eiga einnig  

auðveldra en drengir með að nota bendingar og taka þátt í gagnkvæmum samræðum 

(Hiller o.fl., 2014). Algengt er að drengir einangri sig frekar frá félagslegum samskiptum 

en það er óalgengara hjá stúlkum (Hiller o.fl., 2016). Drengir eru líklegri en stúlkur til að 

sýna ofvirkni, eiga í vandræðum með einbeitingu og vera árásargjarnir (Giarelli, Wiggins, 

Rice, Levy, Kirby, Pinto-Martin o.fl., 2010). Stúlkur eiga aftur á móti auðveldara með að 

hafa stjórn á hegðun sinni á almannafæri, stjórna hversu hátt þær tala og koma í veg 

fyrir óviðeigandi athugasemdir frekar en drengir (Hiller o.fl., 2014). 

Hæfileiki stúlkna til að herma eftir og læra samskipti og mikill áhugi þeirra til að vera 

með jafnöldrum geta gert greiningarferlið flóknara (Hiller o.fl., 2016). Hætta er á því að 

niðurstaða greiningar geti orðið sú að ekki sé um skerðingu að ræða hjá stúlkum þannig 

má leiða líkur að því að stúlkur séu vangreindur hópur þegar kemur að röskun á 

einhverfurófi (Hiller o.fl., 2014, 2016). 
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3 Álag og streita 

Í þessum kafla verður fjallað um hvað foreldrastreita er og hvaða afleiðingar hún getur 

haft. Einnig verður farið yfir hvaða þættir það eru sem valda álagi og streitu í fjölskyldum 

barna með röskun á einhverfurófi. Rannsóknir sem gerðar hafa verið hafa sýnt fram á að 

foreldrar barna með röskun á einhverfurófi upplifa meiri foreldrastreitu en foreldrar 

annarra barna (Dabrowska og Pisula, 2010; Estes, Munson, Dawson, Hoehler, Zhou og 

Abbot, 2009; Hayes og Watson, 2013). 

3.1 Foreldrastreita 

Streita er skilgreind þannig að þegar einstaklingur ræður ekki við aðstæður og getur ekki 

mætt þeim kröfum sem gerðar eru til hans, upplifir hann streitu. Þegar foreldrar upplifa 

mikla vanlíðan eða óþægilegar aðstæður út frá þeim kröfum sem tengjast því að vera 

foreldri þá upplifa þeir foreldrastreitu. Í rannsóknum á fjölskyldum fatlaðra barna hafa 

þættir sem tengjast mikilli vanlíðan, eins og til dæmis þunglyndi, kvíði og ágreiningur í 

parasambandi verið taldir helsta ástæða streitu foreldra. Þrátt fyrir að geta tengt saman 

streitu og mikla vanlíðan við það að vera foreldri fatlaðs barns þá getur vanlíðan orsakst 

af öðrum þáttum en að eiga barn með fötlun (Hayes og Watson, 2013).  

Foreldrar upplifa foreldrastreitu þegar fjölskyldan nær ekki að starfa eðlilega vegna 

ákveðinna streituvalda svo sem hegðunarerfiðleika barns. Streita orsakast þannig af 

samspili einstaklinga og/eða fjölskyldu í tengslum við umhverfi þeirra. Þegar 

einstaklingur telur að streita frá umhverfi hafi náð yfirtökum þarf hann að reyna að ná 

tökum á aðstæðum. Það er einstaklingsbundið hvernig streita hefur áhrif á fólk og því 

erfitt að mæla hana. En áhrif streitu á einstaklinginn geta bæði verið andleg og líkamleg 

svo sem þunglyndi, þreyta, eirðarleysi, hækkuð hormóna- og taugaboð, aukin áhætta á 

magasári og hjartasjúkdómum. Streita getur þannig haft víðtæk áhrif á einstaklinginn í 

krefjandi aðstæðum (Hayes og Watson, 2013).  

Streita hjá foreldrum hefur ekki bara áhrif á foreldrana sjálfan, heilsu þeirra og líðan, 

heldur getur hún einnig haft áhrif á andlega líðan barns með röskun á einhverfurófi 

(Osborne, McHugh, Saunders og Reed, 2008). Hegðunarvandamál barns geta einnig 

aukist séu foreldrar undir miklu álagi og streitu (Neece, Green og Baker, 2012). Greina 
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þarf streituvalda hjá hverri fjölskyldu ásamt því að meta styrkleika hennar. Einnig skiptir 

máli hverjar aðstæður fjölskyldunnar eru. Stuðningur þarf að miðast við þarfir hverrar 

og einnar fjölskyldu þar sem þarfir þeirra eru ólíkar (Manning, Wainwright og Bennett, 

2011). Mikilvægt er að reyna að finna lausn á vandanum og koma á jafnvægi en það 

getur auðveldað fjölskyldunni að starfa eðlilega (Hayes og Watson, 2013). Fjölskyldur 

geta þannig þurft aðstoð til að takast á við lífið í þeim aðstæðum sem hún er stödd í 

(Manning o.fl., 2011).  

3.2 Orsakir álags og streitu hjá foreldrum 

Að ala upp barn með röskun á einhverfurófi hefur verið talið meira krefjandi en að ala 

upp barn með annars konar fötlun eins og til dæmis Downs heilkenni, barn með 

ADHD/ADD eða ala upp heilbrigt barn. Þetta má rekja til þess að barn með röskun á 

einhverfurófi glímir við meiri hegðunarvanda og hefur lakari félagsfærni en önnur börn 

(Dabrowska og Pisula, 2010; Hayes og Watson, 2013). Hversu mikið álag það er á 

fjölskyldu barns með röskun á einhverfurófi ræðst af ýmsum þáttum. Rannsóknir sýna 

að streitu foreldra barna með röskun á einhverfurófi megi tengja við persónueinkenni 

barns og hversu alvarleg einkenni einhverfu eru hjá barninu (Brobst, Clopton, og 

Hendrick, 2009; Estes o.fl., 2009). Eftir því sem hegðunarvandamál barns með röskun á 

einhverfurófi eru alvarlegri því meira álag og streitu upplifa foreldrarnir (Estes o.fl., 

2009; Yun o.fl, 2015). Rannsókn Mcstay, Trembath og Dissanayake (2014) sýndi að þeir 

foreldrar sem áttu fleiri en eitt barn með röskun á einhverfurófi upplifðu ekki meiri 

streitu en þeir foreldrar sem áttu eitt barn með röskunina. Algengar ástæður fyrir álagi 

og streitu foreldra barna með röskun á einhverfurófi eru óviðeigandi og óútreiknaleg 

hegðun barns (Tehee o.fl., 2009). Foreldrar hafa einnig áhyggjur af menntun barns og 

framtíð þess (Phelps o.fl., 2009; Tehee o.fl., 2009). Séu vandamál til staðar hjá barni 

varðandi svefn og að matast eykur það jafnframt streitu foreldra (Davis og Carter, 2008).  

  



18 

4 Áhrif röskunar á einhverfurófi á fjölskylduna 

Það að vera foreldri eða systkini barns með röskun á einhverfurófi getur haft 

margskonar áhrif á líf einstaklinga innan fjölskyldunnar (Phelps o.fl., 2009). Í þessum 

kafla verður farið yfir hvaða áhrif það hefur á fjölskylduna þegar barn með röskun á 

einhverfurófi tilheyrir fjölskyldunni. Skoðað verður hvaða áhrif það hefur á fjölskyldulíf, 

hvernig upplifun mæðra og feðra getur verið ólík í foreldrahlutverkinu og hvaða áhrif 

það getur haft á parasamband foreldra að eiga barn með röskun á einhverfurófi. Skoðað 

verður hvernig börn upplifa að eiga systkini með röskun á einhverfurófi og hvað 

foreldrar geta gert til að hlúa að börnunum. Í lok kaflans verður svo farið yfir upplifun 

foreldra barns með röskun á einhverfurófi á tengslum þeirra við ættingja, vini og 

stórfjölskylduna. 

4.1 Fjölskyldulíf 

Fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi upplifa gjarnan að röskunin hafi áhrif á líf 

fjölskyldunnar á margan hátt. Oft reynist erfitt að samþætta heimilislíf, umönnun 

annarra barna, frítíma fjölskyldunnar og atvinnu foreldra, hefðbundnu fjölskyldulífi 

(Phelps o.fl., 2009). Líf fjölskyldunnar getur þannig breyst og röskunin til dæmis haft 

áhrif á hvar fjölskyldan býr, hvaða atvinnumöguleika foreldar hafa, lífsvenjur 

fjölskyldunnar og daglegt líf (Myers o.fl., 2009). Umönnun barns með einhverfu getur 

verið krefjandi og getur foreldrum reynst flókið að sinna þörfum sínum og annarra barna 

á heimilinu (Phelps o.fl., 2009). Erfitt getur reynst að gera hluti þar sem öll fjölskyldan 

tekur þátt, þar sem þarfir fjölskyldumeðlima geta verið ólíkar og stangast á (Myers o.fl., 

2009).  

Fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi geta upplifað félagslega einangrun í lífi 

sínu. Röskun barnsins getur takmarkað hvert fjölskyldan getur farið og hvað hún getur 

gert saman og má þar nefna dæmi eins og að fara í frí með alla fjölskylduna, heimsækja 

ættingja og vini eða fara á menningarviðburði. Hversdagslegir hlutir svo sem að fara í 

matvöruverslun, verslunarmiðstöð eða á veitingastað með alla fjölskylduna geta einnig 

verið takmarkaðir. Í sumum tilfellum fara foreldrar ekki með barnið í bíó, skrúðgöngur, 

íþróttaviðburði eða aðra fjölmenna staði þar sem barnið getur átt erfitt með að vera í 
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slíkum aðstæðum og/eða af ótta við að barnið missi stjórn á skapi sínu (Myers o.fl., 

2009).  

Það að barn sé með röskun á einhverfurófi sést ekki endilega á því, það getur bæði 

litið eðlilega út og einnig hegðað sér eðlilega. Þetta getur leitt til þess að fólk á erfitt 

með að átta sig á því að barnið sé með röskunina og trúi því jafnvel ekki. (Moyson og 

Roeyers, 2011). Hegði barn sér einkennilega á almannafæri getur það hent að ókunnugir 

einstaklingar, bæði börn og fullorðnir stara og jafnvel hlæja að barninu. Ein móðir lýsti 

því svo að hún hefði lent í vandræðalegum aðstæðum á almannafæri út af hegðun sonar 

síns, hún óskaði þess að hún væri með skilti á bakinu og að á því stæði „ekki hafa 

áhyggjur þetta er eðlilegt, sonur minn er einhverfur” (Myers o.fl., 2009, bls. 681). 

Foreldrar geta upplifað slíkar aðstæður mjög óþægilegar, þar sem ókunnugir átta sig 

ekki á og/eða hafa ekki alltaf skilning á því hvað einhverfa er. Erfiðar og óþægilegar 

aðstæður hafa mikil áhrif á líðan foreldra og systkina og geta þau mætt skilningsleysi í 

samfélaginu hvað þetta varðar (Phelps o.fl., 2009).  

Hver og einn fjölskyldumeðlimur hefur áhrif á fjölskylduna í heild sinni. Þessi áhrif 

geta verið jákvæð, neikvæð og hlutlaus (Myers o.fl., 2009; Turnbull, Turnbull, Erwin, 

Soodak og Shogren, 2011). Gert er ráð fyrir að barn með einhvers konar fötlun hafi 

neikvæð áhrif á fjölskylduna en barn með fötlun getur einnig haft jákvæð áhrif á hana. 

Til að skilja áhrif barna með fötlun á fjölskylduna þarf að taka mið af framlagi barnsins til 

fjölskyldunnar, þeim erfiðleikum sem upp geta komið ásamt því að taka tillit til þeirra 

styrkleika sem fjölskyldan hefur (Turnbull o.fl., 2011). Umönnun barns með röskun á 

einhverfurófi getur verið krefjandi en á sama tíma upplifa fjölskyldur líka gleði í lífi sínu 

og líta á það jákvæða sem fjölskyldan upplifir. Sumar fjölskyldur hafa orðið sterkari og 

telja að barnið hafi auðgað líf þeirra. Þessi börn hafa styrkleika eins og til dæmis að vera 

einlæg, góðhjörtuð og sérstök. Mikilvægt er því að horfa í þessa styrkleika og taka 

einstaklingnum eins og hann er (Myers o.fl., 2009).  

4.2 Foreldrar 

Að ala upp barn með röskun á einhverfurófi getur verið áskorun fyrir báða foreldra 

(Ozturk, Riccadonna og Venuti, 2014). Foreldrar barna með röskun á einhverfurófi og þá 

sérstaklega mæður geta upplifað mikla streitu ásamt því að þær fái ekki næga aðstoð 

við umönnun barnsins (Davis og Carter, 2008; Harper, Dyaches, Harper, Roper og South, 
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2013; Tehee o.fl., 2009). Rannsóknir hafa verið gerðar á því hvort munur sé á mæðrum 

og feðrum barna með röskun á einhverfurófi hvað varðar streitu og álag. Tehee o.fl. 

(2009) gerðu rannsókn til að skoða hvort munur væri á streitu mæðra og feðra. Í 

rannsókninni voru 23 mæður og 19 feður barna með röskun á einhverfurófi og voru 

börnin á aldrinum þriggja til átján ára. Niðurstöður rannsóknarinnar voru að mæður 

barnanna væru meiri þátttakendur í lífi barnsins og upplifðu meiri streitu og álag í 

tengslum við umönnun barns en feður.  

Davis og Carter (2008) gerðu rannsókn á foreldrum ungra nýlega greindra barna 

með röskun á einhverfurófi varðandi tengsl milli hegðunar barna og álagi á bæði mæður 

og feður. Meðalaldur barna í rannsókninni var 26,9 mánuðir. Í rannsókninni var ekki 

marktækur munur á álagi, streitu og þunglyndiseinkennum hjá mæðrum og feðrum en 

mæður skoruðu þó í flestum tilfellum hærra en feður varðandi þessa þrjá þætti. Þó svo 

að mæður upplifðu meira álag, streitu og þunglyndi en feður áttu þeir í meiri 

erfiðleikum með samskipti við börnin sín. Hlutverk mæðra og feðra þessara barna voru 

ólík en feður sáu oftar en mæður um erfiða hegðun barnanna svo sem bræðisköst, 

háværa og sérkennilega hegðun eða framkomu sem erfitt getur verið að hafa stjórn á. 

Hlutverk mæðra snérist meira að daglegum athöfnum og almennri umönnun barnsins. 

Börn með röskun á einhverfurófi geta átt í erfiðleikum með að matast, glímt við 

svefnvandamál og átt erfitt með að stjórna tilfinningum sínum en mæðurnar sáu að 

mestu um að aðstoða börnin með þessa þætti. Þess má geta að í rannsókninni voru að 

minnsta kosti helmingur foreldra sem fundu ekki fyrir streitu og þunglyndiseinkennum. 

Að því má sjá að stór hluti foreldra ná vel að ráða við þá áskorun sem röskun á 

einhverfurófi getur verið. Þeir upplifa því ekki þessi sterku álagseinkenni og jafnvel vaxa 

í foreldrahlutverkinu og ná að dýpka reynsluheim sinn. 

 Í rannsókn Ozturk o.fl. (2013) var borin saman streita og andleg líðan mæðra og 

feðra barna með röskun á einhverfurófi. Í rannsókninni voru 50 mæður og 49 feður. 

Meðalaldur barna í rannsókninni var 87,5 mánuðir. Þegar andleg líðan foreldra var borin 

saman upplifðu mæður meira þunglyndi en feður og var það rakið til þess að mæður 

báru frekar ábyrgð á almennri umönnun barnsins. Þegar streita foreldra var borin saman 

var ekki marktækur munur á milli mæðra og feðra. 
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Önnur niðurstaða fékkst í rannsókn Rivard o.fl. (2014) sem gerð var til að skoða mun 

á streitu mæðra og feðra. Niðurstöður þeirrar rannsóknar sýndu að feður upplifðu meiri 

streitu en mæður. Alls tóku 118 mæður og 118 feður þátt í rannsókninni , allt voru þetta 

foreldrar barna á aldrinum tveggja til fimm ára sem höfðu nýlega verið greind með 

röskun á einhverfurófi. Feðurnir vildu taka meiri þátt í lífi barna sinna en áður, þeir unnu 

einnig yfirleitt fullan vinnudag og gátu því ekki tekið eins mikinn þátt í að sinna barninu 

og þeir hefðu viljað. Mæður upplifðu minni streitu þar sem þær voru betur meðvitaðar 

um þá þjónustu sem veitt var og því líklegri til að taka þátt í ákvörðunum um hvaða 

þjónusta var veitt og hvernig. Feður upplifðu að þeir misstu af mikilvægum upplýsingum 

og voru ekki þátttakendur í ákvörðunum um þá íhlutun sem barninu var veitt.  

Þessar fjórar rannsóknir hér að ofan áttu það sameiginlegt að bera saman líðan 

annars vegar mæðra og hins vegar ferðra barna með röskun á einhverfurófi. Rannsóknir 

Davis og Carter (2008) og Ozturk o.fl. (2013) sýndu ekki marktækan mun á streitu 

foreldra, en mæður sáu frekar um daglega umönnun barns. Í rannsókn Rivard o.fl (2014) 

upplifðu feður meiri streitu en mæður þar sem þeir gátu ekki tekið eins mikinn þátt í lífi 

barnsins og þeir vildu. Þessar þrjár rannsóknir snéru að foreldrum frekar ungra barna. 

Rannsókn Tehee o.fl. (2009) sýndi að mæður upplifðu meiri streitu en feður og var 

ástæðan talin vera sú að þær væru meiri þátttakendur í umönnun barns. Það sem var 

ólíkt með rannsókn Tehee o.fl. (2009) var að börnin í rannsókninni voru á breiðara 

aldursbili eða á aldrinum þriggja til átján ára.  

Persónuleiki og lýðfræðilegir þættir eru taldir hafa áhrif á streitu og álag mæðra. 

Þættir eins og að eiga erfitt með að tjá tilfinningar og hafa lítinn áhuga á að kynnast fólki 

eru taldir auka líkur á álagi og streitu. Aldur móður getur einnig haft áhrif en samkvæmt 

rannsókn voru mæður á aldrinum 34 - 45 ára sem eiga ungt barn með röskun á 

einhverfurófi undir meira álagi og upplifðu meiri streitu en mæður á aldrinum 22 – 33 

ára sem áttu barn á sama aldri. Ástæðuna má þó að hluta rekja til þess að 62,1% 

mæðranna á aldrinum 34 - 35 ára í rannsókninni voru útivinnandi á móti 37,9% af 

mæðrunum á aldrinum 22 - 33 ára (Duarte, Bordin, Yazigi og Mooney, 2005).  

Foreldrar barna með röskun á einhverfurófi geta fundið fyrir erfiðum tilfinningum 

eins og til dæmis sorg, sektarkennd og sjálfsásökunum (Myers o.fl., 2009). Þunglyndi, 

kvíði, depurð og vonleysi getur einnig einkennt líðan foreldra þar sem mikil ábyrgð hvílir 
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á þeim sem þeim finnst þeir ekki alltaf ráða fyllilega við. Sjálfstraust getur minnkað hjá 

foreldrum þessara barna vegna krafna og væntinga sem til þeirra eru gerðar bæði frá 

þeim sjálfum og öðrum (Phelps o.fl., 2009). 

Foreldrar eiga miserfitt með að takast á við þau vandamál sem geta skapast í 

fjölskyldunni þar sem aðlögunarhæfni þeirra er mismunandi. Í rannsókn þar sem 

foreldrar fengu aðstoð með þau vandamál í fari barns sem voru að valda álagi og streitu 

svo sem samskipta- og hegðunarvandamál á heimilinu, áttu mæður auðveldara með að 

aðlagast og breyta aðferðum og áherslum til að ná tökum á og bregðast við aðstæðum. 

Feður áttu erfiðara með að tileinka sér nýjar áherslur og vildu halda í þær reglur og 

venjur sem fjölskyldan hafði áður tileinkað sér (Bendixen o.fl., 2011). Foreldrar drengja 

höfðu oftar áhyggjur af því að drengirnir væru eirðarlausir og forðuðust að gleðjast á 

meðan foreldrar stúlkna höfðu frekar áhyggjur af stjórnsemi þeirra og reiðiköstum ef 

ekki væri farið eftir tilsettum reglum (Hiller o.fl., 2016). Í rannsókn Yun o.fl. (2015) kom 

fram að foreldrar drengja með röskun á einhverfurófi upplifðu meira álag en foreldarar 

stúlkna. 

Foreldrar barna með röskun á einhverfurófi upplifa ekki einungis erfiðleika í lífi sínu  

þar sem einnig er um jákvæðar tilfinningar og upplifun að ræða. Reynsla foreldra af því 

að ala upp barn með röskun á einhverfurófi hefur þannig aukið umburðarlyndi þeirra og 

þolinmæði ásamt því að vekja með þeim aukna gleði. Foreldrar hafa fundið fyrir aukinni 

auðmýkt, upplifa að þeir hafi öðlast betri skilning á lífinu sjálfu, hafi aukna samhygð og 

seiglu ásamt því að upplifa skilyrðislausa ást (Myers o.fl., 2009).  

Foreldrar geta þannig upplifað það að eiga barn með röskun á einhverfurófi, hafi 

gefið þeim tækifæri til að verða betri einstaklingar. Sumir foreldrar hafa litið á þá 

reynslu sem þeir hafa gengið í gegnum með barninu með jákvæðu hugarfari, sú reynsla 

hafi opnað fyrir þeim nýja sýn og fengið þá til að horfa á lífið út frá öðru sjónarhorni en 

þau hefðu áður gert. Það að vera foreldri barns með röskun á einhverfurófi hafi gefið 

þeim tækifæri til að meta hluti á annan hátt en áður og að taka lífinu ekki sem 

sjálfsögðum hlut. Forgangsröðunin breytist og sumir líta jákvæðum augum á að vera 

ekki þátttakandi í lífsgæðakapphlaupi þar sem starfsframi og efnisleg gæði skipta öllu 

máli. Þessi upplifun getur gefið foreldrum tækifæri til að hægja á ferðinni og tileinka sér 

einfaldari og rólegri lífstíl þar sem einn dagur er tekinn í einu (Myers o.fl., 2009).  
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4.3 Parasamband foreldra 

Það að eiga barn með röskun á einhverfurófi getur haft áhrif á parasamband foreldra. 

Það getur reynst mörgum foreldrum erfitt að stuðla að jafnvægi milli 

foreldrahlutverksins og parasambandsins en þegar foreldrahlutverkið krefst meiri tíma 

og aukinnar umönnunar barns getur það verið sérstaklega erfitt (Brobst o.fl., 2009). 

Foreldra getur skort næði þar sem barnið krefst mikillar umönnunar og stöðugs eftirlits 

sem getur haft áhrif á parasambandið, foreldrar eiga því erfitt með að verja tíma saman 

og rækta bæði sig sem einstakling og sambandið við makann (Myers o.fl., 2009). 

Foreldrar barna með röskun á einhverfurófi eru því í hættu á að upplifa meira álag og 

streitu og minni ánægju í parasambandi en aðrir foreldrar (Harper o.fl., 2013). Brobst 

o.fl. (2009) skoðuðu mun milli para sem áttu barn með röskun á einhverfurófi og para 

sem áttu ekki barn með þroskaraskanir. Borið var saman álag sem fylgir 

hegðunarvandamálum barnsins og samskipti foreldranna í tengslum við ánægju í 

sambandinu. Foreldrar barna með einhverfurófsraskanir upplifðu hegðunarvandamál 

barnanna meira krefjandi en hinn hópurinn. Þau upplifðu meiri foreldrastreitu og minni 

ánægju í parasambandinu samanborið við foreldra sem áttu ekki börn með 

þroskaraskanir (Brobst o.fl., 2009). Hafi foreldrar ekki nægan tíma fyrir hvort annað 

ásamt því að notast við ólíkar uppeldisaðferðir er hætta á stirðleika í sambandinu. Það 

getur líka haft áhrif þegar foreldrar bregðast á ólíkan hátt við aðstæðum sem skapast 

þegar þeir eru undir miklu álagi (Phelps o.fl., 2009).  

Hartley, Barker, Seltzer, Floyd, Greenberg, Orsmond o.fl. (2010) skoðuðu 

skilnaðartíðni foreldra barna með röskun á einhverfurófi og báru saman við foreldra 

sem ekki áttu barn með slíka röskun í Bandaríkjunum. Niðurstöður þeirra sýndu að 

auknar líkur væru á skilnaði í fjölskyldum barna með röskun á einhverfurófi eða 23,5% í 

samanburði við 13,8% í öðrum fjölskyldum. Í annarri rannsókn sem gerð var í 

Bandaríkjunum var ekkert sem benti til þess að börn með röskun á einhverfurófi byggju 

síður hjá báðum líffræðilegum foreldrum en önnur börn. (Freedman, Kalb, Zablotsky og 

Stuart, 2012). Vandamál sem upp geta komið í parasambandinu geta jafnvel verið svo 

óyfirstíganleg að þau leiði til skilnaðar foreldra, en margar ástæður geta verið fyrir 

vandamálum í parasambandi og þarf fötlun barns ekki endilega að vera orsökin fyrir 

þeim (Turnbull o.fl., 2011).  
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Í rannsókn Myers o.fl. (2009) upplifðu sumir foreldrar að það hefði reynt mikið á 

parasambandið að ala upp barn með röskun á einhverfurófi, sambandið hefði þó styrkst 

í kjölfar þess að vinna með þau vandamál sem upp komu og hefðu þau orðið 

hamingjusamari og betri fjölskylda en áður. Foreldrar sem voru samstíga og náðu að 

vinna sig saman í gegnum vandamálin voru ánægðari og litu jákvæðum augum á hversu 

vel þeim tókst að vinna úr þessum aðstæðum. Að vera foreldri barns með sérstakar 

þarfir getur krafist mikillar skuldbindingar af hálfu foreldra, sem aftur getur stuðlað að 

meiri ánægju í sambandinu ef foreldrar takast á við verkefnið í sameiningu (Turnbull 

o.fl., 2011). 

4.4 Systkini 

Systkinasamband samanstendur af samskiptum bræðra og systra og tengjast 

félagslegum þáttum. Í samskiptum þeirra gefa þau hvert öðru tækifæri til að upplifa og 

deila trausti, félagsskap, samkeppni, afneitun og öðrum tilfinningum. Þeir þættir sem 

geta haft áhrif á mótun tengsla systkina er til dæmis aldur systkina, systkinaröð, kyn og 

fötlun systkinis (Turnbull o.fl., 2011).  

Moyson og Roeyers (2011) gerðu rannsókn á upplifun og lífsgæðum barna sem áttu 

systkini með röskun á einhverfurófi. Börnum getur reynst erfitt að þola hefðbundna, 

stundum óeðlilega, árásargjarna og þreytandi hegðun systkinis með röskun á 

einhverfurófi. Börn geta þurft að þola að vera ógnað, að hlutir þeirra séu eyðilagðir og 

þau geta orðið fyrir ofbeldi af hálfu systkinis á einhverfurófinu (Myers o.fl., 2009). Börn 

finna því leiðir til að takast á við þessa hegðun, til dæmis með því að leiða hana hjá sér 

(Moyson og Roeyers, 2011). 

Lýðfræðilegir þættir eins og kyn, fjölskyldustærð, fæðingarröð og félagsleg staða eru 

taldir hafa áhrif á líkur þess að systkini barns með röskun á einhverfurófi upplifi 

félagslega og tilfinningalega erfiðleika. Þeir þættir sem auka líkurnar eru léleg félagsleg 

staða fjölskyldu, karlkyn, eiga eitt systkini og vera eldri en einhverfa systkinið. Þættir 

sem eru taldir minnka líkur á að barn upplifi félagslega og tilfinningalega erfiðleika eru 

góð félagsleg staða fjölskyldu, kvenkyn, eiga fleiri en eitt systkini og vera yngri en 

systkinið með einhverfu (Macks og Reeve, 2007). 

Að skilja hvert annað er nauðsynlegt í samskiptum einstaklinga. Systkinum 

einhverfra barna getur þótt erfitt ef einhverfa systkinið getur ekki tjáð sig og sérstaklega 
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hafi það ekki skilning á tilfinningum. Þau geta einnig upplifðað að einhverfa systkinið vilji 

einungis tala um sín áhugamál en ekki það sem þau vilji tala um. Fyrir börn er það 

mikilvægt að einhverfa systkinið hindri ekki þátttöku þeirra til að upplifa nýja hluti. 

Suma hluti er hægt að aðlaga að einhverfa systkininu en í ákveðnum tilfellum er þó ekki 

alveg hægt að koma í veg fyrir það, þar sem breytingar geta komið einhverfa systkininu í 

uppnám og því verið óframkvæmanlegt að breyta til og gera nýja hluti saman, eins og að 

fara í sumarfrí á nýjan stað (Moyson og Roeyers, 2011). 

Gæðastundir með foreldrum og að gera hluti án þess að einhverfa systkinið sé með 

er mikilvægt fyrir önnur börn í fjölskyldunni. Í rannsókn Moyson og Roeyers (2011) kom 

einnig fram að börnum þótti nauðsynlegt að geta haft næði heima hjá sér, geta boðið 

vinum sínum heim og leikið sér í friði. Þau töldu það mikils virði að eiga vini, það yrði til 

þess að þau væru áhyggjulaus og gætu notið sín sem einstaklingar. Hlutverk foreldra 

hvað varðar tíma og þátttöku skiptir því miklu máli þegar kemur að systkinum barna 

með röskun á einhverfurófi (Phelps o.fl., 2009).  

Systkini geta upplifað sektarkennd vegna einhverfunnar bæði gagnvart sjálfum sér 

og vegna þess einhverfa. Það að skilja og átta sig á því að systkini með röskun á 

einhverfurófi muni alltaf verða öðruvísi hjálpaði þeim að sætta sig við aðstæður sínar. 

Börnin gerðu sér grein fyrir því að einhverfa systkinið þyrfti meiri athygli foreldranna en 

töldu jafnframt mikilvægt að þau væru ekki höfð útundan og ekki gert upp á milli 

barnanna (Moyson og Roeyers, 2011). Systkini upplifa oft afbrýðisemi í garð einhverfa 

barnsins þar sem það krefst mikils tíma af foreldrum og þeim skortir athygli (Phelps o.fl., 

2009). Börn telja sig einnig þarfnast stuðnings og aðstoðar en mikilvægt er að hlustað sé 

á hvað þau hafa að segja. Þau eru meðvituð um að foreldrarnir hafi um margt að hugsa 

og hafi lítinn tíma og eru því ekki að íþyngja þeim með áhyggjum sínum (Moyson og 

Roeyers, 2011). Að eiga systkini með röskun á einhverfurófi getur haft mikil áhrif á líf 

barna og því mikilvægt fyrir foreldra að vera meðvitaða um hvaða áhrif það hefur og 

hvernig hægt er að auðvelda börnum að takast á við slíkar aðstæður (Phelps o.fl., 2009). 

Það að eiga systkini með röskun á einhverfurófi getur jafnframt haft jákvæð áhrif á 

börn. Þau geta orðið næmari, auðmýkri og átt auðveldara með að sýna samúð en önnur 

börn. Þau eru umburðarlyndari, hafa meiri skilning á eintaklingum með fötlun og gera 

sér grein fyrir að það eru ekki allir eins (Myers o.fl., 2009). Systkini geta verið fyrirmyndir 
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og leiðbeint systkinum með fötlun, þá geta þau einnig verið mjög ábyrgðarfull varðandi 

umönnun systkinis með fötlun og eykst þetta hlutverk jafnvel með aldri foreldra 

(Turnbull o.fl., 2011).  

4.5  Ættingjar og vinir 

Stuðningur frá ættingjum og/eða vinum gegnir mikilvægu hlutverki til að draga úr 

streitu, álagi og þunglyndi foreldra. Virkni fjölskyldunnar eykst einnig sé stuðningur frá 

þeim til staðar (Benson, 2006; Manning o.fl., 2011). Til þess að stuðningur frá ættingjum 

og vinum nýtist sem best er mikilvægt fyrir þá að vita hvað röskun á einhverfurófi er og 

hver einkenni barnsins eru, til að geta umgengist það og annast. En mikilvægt er að þeir 

sem annast barn með röskun á einhverfurófi geti tekið barninu eins og það er (Hutton 

og Caron, 2005). Í þeim tilvikum þar sem stuðningur er til staðar frá ættingjum og/eða 

vinum getur fjölskyldan orðið nánari þar sem allir leggjast á eitt við það að gera líf 

barnsins og fjölskyldunnar auðveldara til dæmis með stuðningi og/eða hagnýtri aðstoð. 

Ákveðinn rammi eða stuðningsnet er þá myndað í kringum barnið, foreldrana og önnur 

systkini sem fjölskyldan getur treyst á (Myers o.fl., 2009).  

Hafi foreldrar ekki stuðning frá fjölskyldu og vinum getur reynst erfitt fyrir foreldra 

að fá einhvern til að gæta barnsins, af þeim sökum fara þeir lítið út á meðal fólks og eru 

þá í aukinni hættu á að einangrast (Myers o.fl., 2009). Nánir ættingjar hafa ekki alltaf 

skilning á aðstæðum fjölskyldunnar og hvaða erfiðleika hún er að takast á við (Phelps 

o.fl., 2009). Foreldrar barna með röskun á einhverfurófi hafa lýst erfiðleikum með 

samskipti við stórfjölskyldu og ættingja. Ættingjar trúa í sumum tilfellum ekki 

greiningunni og telja að einn daginn muni allt verða eðlilegt í lífi barnsins. Foreldrar hafa 

einnig upplifað að ættingjar hafi kennt þeim um að bera sök á röskun barns og að þeir 

séu slæmir foreldrar (Myers o.fl., 2009).  

Sumar fjölskyldur fjarlægjast og foreldrar upplifa að einhverfa barnið sé ekki í öllum 

tilfellum velkomið þar sem stórfjölskyldan kemur saman, það er ekki velkomið að leika 

sér við börnin í fjölskyldunni og einnig óvelkomið á heimili ættingja. Það að upplifa að 

barnið sitt sé ekki velkomið og því sé ekki tekið eins og það er, getur haft áhrif á líðan 

foreldra sem upplifa særindi og taka slíka framkomu nærri sér (Myers o.fl., 2009). Sumir 

foreldrar geta hins vegar upplifað að einhverfa barns gefi þeim aukin tækifæri til að 

mynda tengsl og eignast vini, á meðan aðrir telja það aftra því að foreldrar eignist vini 
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(Phelps o.fl., 2009). Eftir að barn greinist með röskun á einhverfurófi geta foreldrar 

fundið fyrir því að vinir þeirra fjarlægist. Foreldrum getur reynst erfitt að fara í heimsókn 

til vinafólks af ótta við að barnið hegði sér illa og hafa einnig upplifað að vinir forðist að 

sækja þá heim (Myers o.fl., 2009).  
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5 Kenningar 

Þessi kafli fjallar um hvernig kenningar eru notaðar í starfi félagsráðjafa til að greina 

samskipti og sjá hvernig þessi samskipti geta haft áhrif á einstaklinga og fjölskyldur 

(Farley, Smith og Boyle, 2009). Vistfræðikenningin verður annarsvegar skoðuð og hins 

vegar kerfiskenningin og í kjölfar hennar verður farið yfir fjölskyldukerfiskenninguna. 

5.1 Vistfræðikenningin 

Vistfræðikenningin (e. ecological theory), byggir á því að einstaklingurinn tengist 

mörgum nærlægum og fjarlægum kerfum sem öll eru tengd saman. Vistfræðikenningin 

inniheldur fjögur svið kerfa, míkró kerfi (e. microsystem), mesó kerfi (e. mesosystem), 

exó kerfi (e. exosystem) og makró kerfi (e. macrosystem). Þessi fjögur kerfi vinna saman 

og hafa þroskandi áhrif á einstaklinga í fjölskyldunni (Berk, 2009; Ravindran og Myers, 

2012). 

Fyrsta kerfið, míkró kerfið snýr að nánasta umhverfi einstaklingsins og 

samanstendur af athöfnum og samskiptum en það er talið hafa mestu áhrif á þróunina 

(Berk, 2009; Ravindran og Myers, 2012). Kerfið snýr að samskiptum barns við móður, 

föður, kennara, vini og umhverfið sem barnið býr í og þroskast ásamt heimili 

fjölskyldunnar (Ravindran og Myers, 2012). Samband milli einstaklinga byggist á því að 

samskipti þeirra á milli séu gagnkvæm. Fullorðnir geta því haft áhrif á hegðun barna og 

sömuleiðis geta börn haft áhrif á hegðun fullorðinna. Barn sem er vingjarnlegt og 

umhyggjusamt er líklegra til að fá jákvæð viðbrögð frá foreldrum sínum en barn sem er 

pirrað eða utangátta er líklegra til að fá neikvæð viðbrögð frá þeim. Þegar þessi 

gagnkvæmu samskipti eiga sér stað ítrekað um einhvern tíma geta þau haft áhrif á 

þroska einstaklingsins. Í míkró kerfinu getur þriðji aðili einnig haft áhrif á samband 

tveggja einstaklinga. Þegar foreldrar hvetja hvert annað í foreldrahlutverkinu hefur það 

jákvæð áhrif á barnið og geta þeir orðið betri foreldrar í kjölfarið. Að sama skapi ef 

parasamband foreldra einkennist af spennu getur það haft truflandi áhrif á hlutverk 

þeirra sem foreldra, að því leyti að þeir eiga erfiðara með að mæta þörfum barnsins og 

geta upplifað reiði og farið í að gagnrýna og refsa (Berk, 2009). 
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Annað kerfið, mesó kerfið tengist þeim samskiptum sem eiga sér stað í nánasta 

umhverfi barnsins eða þeim tengingum sem eiga sér stað innan míkró kerfisins eins og 

til dæmis á heimili, í skóla, nágrenni og barnagæslu (Berk, 2009). Einnig tengist þetta 

kerfi samskiptum foreldra við þá sérfræðinga sem koma að barninu (Ravindran og 

Myers, 2012). Til dæmis byggir námsframvinda barnsins ekki einungis á því sem fram fer 

innan veggja skólstofunnar heldur skiptir þátttaka og stuðningur foreldra einnig máli. 

Eins eru samskipti milli foreldra og barns jafnframt líkleg til að hafa áhrif á samskipti milli 

barnsins og þess sem annast barnið (Berk, 2009). 

Þriðja kerfið, exó kerfið er í meiri fjarlægð og samanstendur af félagslegu umhverfi 

sem snertir einstaklinga óbeint en hefur áhrif á félagslega stöðu þeirra. Exó kerfið 

inniheldur almenna uppbyggingu á svæðinu þar sem fjölskyldan býr sem lítur að 

stofnunum, vinnustað foreldra ásamt heilbrigðis- og velferðarþjónustu (Berk, 2009). 

Hvernig  aðgengi er að sérfræðingum, heilbrigðisþjónustu og skólum sem geta tekist á 

við sérþarfir barnsins hefur þannig áhrif á fjölskylduna (Ravindran og Myers, 2012).  

Sömuleiðis hefur það góð áhrif á samskipti innan fjölskyldunnar ef vinnuveitendur styðja 

við bakið á foreldrum til dæmis með sveigjanlegum vinnutíma og/eða taki tillit til þess 

þegar foreldrar þurfa að sinna börnum sínum. Stuðningur í þessu kerfi getur einnig verið 

frá foreldrum, vinum og stórfjölskyldu sem veitir fjölskyldunni aðstoð og stuðning (Berk, 

2009).  

Fjórða og síðasta kerfið, makró kerfið er í mestu fjarlægðinni og samanstendur af 

menningarlegum gildum, lögum, siðum og úrræðum í samfélaginu. Ef samfélagið er 

styðjandi og lætur sig varða um þarfir einstaklinganna sem í því búa, þá finna þeir fyrir 

stuðningi sem skilar sér til baka í góðum samskiptum milli fólks (Berk, 2009). 

Samkvæmt vistfræðikenningunni er umhverfið síbreytilegt og hefur það áhrif á 

einstaklingana. Mikilvægir lífsviðburðir sem hafa áhrif á þroska einstaklingsins, eru til 

dæmis fæðing nýs fjölskyldumeðlims, að hefja skólagöngu, flutningar í nýtt hverfi og 

skilnaður foreldra (Berk, 2009). Vistfræðikenningin er gagnleg þegar áhrif menningar á 

fötlun er skoðuð, kenningin sýnir hvernig kerfin hafa áhrif á hvort annað. Kerfin sem eru 

í nærumhverfi einstaklings, míkró og mesó tengjast og eru undir áhrifum frá exó og 

makró sem eru í meiri fjarlægð við einstaklinginn. Menningarlegir þættir hafa til dæmis 
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áhrif á hvernig stuðning fjölskyldur treysta á. Í Indlandi, Mexíkó og Kína treysta 

fjölskyldur til dæmis á stuðning frá ættingjum og vinum (Ravindran og Myers, 2012).  

Það getur einnig skipt máli hvar fjölskyldur eru búsettar. Í þéttbýli er betra aðgengi 

fyrir fjölskyldur að sérfræðingum á sviði einhverfurófsraskanna en í dreifbýli. Í íslenskri 

rannsókn var skoðað hvort börn sem búa í dreifbýli væru greind seinna með röskun á 

einhverfurófi en börn sem búa í þéttbýli af þessum sökum. Í rannsókninni kom í ljós að 

það hafði engin áhrif á greiningaraldur hvar fjölskyldan bjó og búa börn því við jöfn 

tækifæri hvað þetta varðar á Íslandi. Rannsóknir hafa þó sýnt að í stærri samfélögum búi 

fjölskyldur barna ekki við jöfn tækifæri í þessum aðstæðum (Sigrídur Lóa Jónsdóttir o.fl., 

2011).  

5.2 Kerfiskenningar 

Kerfiskenningar (e. systems theory) fjalla um hvernig ólíkir hópar eins og samtök, 

stefnur og samfélög hafa áhrif á einstaklinga. Einstaklingar eru í stöðugum samskiptum 

við mismunandi kerfi í umhverfinu og hlutverk félagsráðgjafa er að gera samskipti milli 

fólks og kerfanna betri. Kerfum er lýst sem samtengingu hluta sem hafa sameiginleg og 

gagnkvæm mörk sem mynda því sameiginlega heild (Farley o.fl., 2009).  

Kerfiskenningin er hugmyndafræði sem félagsráðgjafar nota í starfi sínu með 

einstaklingum. Kerfið er byggt upp af samtengdum hlutum af þremur mismunandi 

stigum sem eru: Míkró (e.micro), mesó (e. mezzo) og makró (e.macro). Míkró stigið 

skoðar einstaklinginn út frá líffræðilegum, sálfræðilegum og félagslegum þáttum sem 

allir hafa áhrif á hann. Kerfið leggur áherslu á að meta þarfir, vandamál og styrkleika 

einstaklingsins og leggur þannig áherslu á hvernig hann tekst á við mál, finnur lausnir og 

kemur með bestu mögulegu lausnina fyrir hann. Mesó stigið nær til smærri hópa eins og 

fjölskyldu, meðferðarhópa og annarra félagslegra hópa sem hafa áhrif á einstaklinginn. 

Makró stigið tekur á stærri hlutum kerfisins eins og til dæmis skipulagsheild, samfélagi 

og þjóð sem hefur áhrif á líf einstaklingsins (Farley o.fl., 2009).  

Einstaklingar verða fyrir áhrifum frá umhverfinu og geta einnig haft áhrif á það. 

Þegar þarfir einstaklings eru metnar taka félagsráðgjafar mið af þörfum barnsins og 

fjölskyldunnar, skólaumhverfinu og/eða daggæslu ásamt samfélaginu og taka tillit til 

allra þessara kerfa til að tryggja sem árangursríkasta útkomu (Casey og Elswick, 2011). 

Misjafnt er hvernig foreldrar upplifa að samfélagið styðji við þarfir og aðstæður 
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fjölskyldunnar. Sumir upplifa að samfélagið sé styðjandi og taki fjölskyldunni eins og hún 

er, á meðan aðrir upplifa að skilning skorti í samfélaginu (Phelps o.fl., 2009). 

5.3 Fjölskyldukerfiskenningin 

Fjölskyldukerfiskenning (e. family system theory) myndar ákveðinn ramma í kringum 

fjölskylduna til að skilja hvað fjölskylda er og hvernig hún virkar. Litið er á fjölskylduna 

sem eina heild þegar unnið er með henni frekar en að horfa eingöngu á barnið eða 

barnið og móður þess. Fjölskyldukerfiskenningin fjallar um kerfi samskipta og sambanda 

innan fjölskyldu sem getur haft áhrif á einstaklinga innan hennar og fjölskylduna í heild 

sinni. Í fjölskyldukerfiskenningunni byggist fjölskyldan upp á undirkerfum, þau eru 

samskipti milli foreldra, samskipti milli foreldra og barna, samskipti milli systkina og 

samskipti við ættingja (Turnbull o.fl., 2011). Þegar breytingar eiga sér stað í einu 

undirkerfinu hafa þær einnig áhrif á önnur kerfi (Paylo, 2011).  

Fjölskyldukerfiskenningin byggir á þremur forsendum. Fyrsta lýsir því hvernig 

einkenni fjölskyldunnar sem einnar heildar eru, einkenni hvers og eins 

fjölskyldumeðlims ásamt því hvernig sérstakar aðstæður fjölskyldunnar hafa áhrif á 

eftirtalda þætti: ástúð (e. affection), sjálfsálit (e. self-esteem), andlegt atgervi (e. 

spiritual), fjárhag (e. economics), daglega umönnun (e. daily care), félagsmótun (e. 

socialization), afþreyingu (e. recreation) og menntun (e. educational) innan 

fjölskyldunnar (Turnbull o.fl., 2011).  

Önnur forsendan er að skoða hvernig fjölskyldan sem heild hefur áhrif á undirkerfin. 

Fjölskyldan er ein heild og er alltaf gengið út frá því, til að skilja hvaða áhrif fötlun 

barnsins hefur á fjölskylduna er nauðsynlegt að vita hvernig fjölskylduaðstæður eru 

(Turnbull o.fl., 2011).  

Þriðja og síðasta forsendan er að greina hvernig mörkin eru milli fjölskyldumeðlima 

og undirkerfanna. Hvernig samskipti eru milli fjölskyldumeðlima og hvaða áhrif 

utanaðkomandi þættir eru að hafa á samskipti fjölskyldunnar. Hvernig virkni 

fjölskyldunnar er og hvernig henni tekst að takast á við erfiðar aðstæður, byggist á því 

hvernig samheldni og aðlögunarhæfni undirkerfanna eru (Turnbull o.fl., 2011). 
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6 Félagsráðgjöf 

Í þessum kafla verður skoðuð sú hugmyndafræði sem félagsráðgjafar vinna eftir og 

hvaða vinnuaðferðir þeir nota í starfi. Skoðað verður hvenær og hvernig félagsráðgjafar 

geta unnið með fjölskyldum barna með röskun á einhverfurófi og hvaða þjónusta og 

stuðningur er talinn gagnast fjölskyldunni til að auka lífsgæði sín. 

6.1 Félagsráðgjöf og fjölskyldan 

Félagsráðgjafar nálgast viðfangsefnið út frá hugmyndafræðinni um heildarsýn, sem 

byggir á þeirri sýn að einstaklingar séu bæði fjölbreyttir og einstakir. Líta þarf á þarfir 

einstaklingsins og aðstæður út frá öllum sjónarhornum og í samhengi við umhverfi hvers 

og eins, þá er átt við fjölskyldu, vini, vinnufélaga og samfélagið í heild sinni (Farley o.fl., 

2009; Lára Björnsdóttir, 2006). Félagsráðgjafar þurfa því að þekkja hin ólíku kerfi sem 

fjölskyldan er hluti af og vita á hvaða hátt kerfin hafa áhrif á hvort annað, eins og bæði 

kerfiskenningin og fjölskyldukerfiskenningin útskýra (Farley o.fl., 2009; Turnbull o.fl., 

2011). Félagsráðgjafar vinna til dæmis í teymum, með einstaklingum og fjölskyldum og 

einnig með hópum. Félagsráðgjafar eru auk þess talsmenn bæði einstaklinga og hópa til 

að koma á félagslegum breytingum (Farley o.fl., 2009).  

Félagsráðgjafar koma að málum fjölskyldu barns með röskun á einhverfurófi fyrir 

greiningu barns, í greiningarferlinu sjálfu og í stuðningshlutverki eftir greiningu. Margar 

spurningar geta vaknað sem foreldrar þarfnast svara við bæði rétt eftir greiningu barns 

og til lengri tíma litið og því mikilvægt að foreldrar hafi gott aðgengi að fagfólki og er 

félagsráðgjafi einn af þeim sem getur komið fjölskyldum til aðstoðar (Casey og Elswick, 

2011). Sé gott aðgengi að fagfólki til að veita foreldrum upplýsingar og fræðslu getur 

það komið að gagni til að aðstoða foreldra við að draga úr bæði álagi og streitu (Tehee 

o.fl., 2009).  

Félagsráðgjafar þurfa að vera vel að sér á ýmsum sviðum (Lára Björnsdóttir, 2006). 

Þekking þeirra nýtist því í vinnu með fjölskyldum barna með röskun á einhverfurófi og 

leitast félagsráðgjafi við að líta á aðstæður og þarfir fjölskyldunnar í heild sinni, þá er átt 

við foreldra, systkini og aðra ættingja. Félagsráðgjafinn skoðar hvernig fjölskylduhagir 

eru, hvernig tengsl innan fjölskyldunnar eru og fer yfir þann stuðning sem fjölskyldan 
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býr við. Leggur hann áherslu á að skilgreina hverjar þarfir fjölskyldunnar eru í samvinnu 

við foreldra og miðla þeim upplýsingum til annarra sem vinna að málefnum 

fjölskyldunnar. Félagsráðgjafi getur sömuleiðis veitt foreldrum stuðning til að takast á 

við tilfinningalegt álag sem þeir geta verið undir þegar þeir fylgja barni í athugun. 

Foreldrar eru einnig í mörgum tilfellum að vinna úr tilfinningum sínum og reynslu á 

sama tíma og þeir sinna og takast á við krefjandi umönnun barnsins og þarfnast því 

aukins stuðnings (Guðrún Þorsteinsdóttir, Hrönn Björnsdóttir og Sigríður María 

Játvarðardóttir, 2006).  

Í vinnu með fjölskyldum barna með röskun á einhverfurófi þarf að hafa í huga og 

gera sér grein fyrir þeim áhrifum sem barnið getur haft á fjölskylduna. Fjölskyldur barna 

með röskun á einhverfurófi takast á við sömu sömu vandamál og aðrar fjölskyldur, en 

áhrif þessara vandamála eru talin aukast í tengslum við fjölskyldumeðlim með slíka 

röskun. Samvinna við fjölskyldur er því nauðsynleg, ekki einungis í tengslum við  

þjónustu við barnið heldur einnig til að aðstoða systkini og aðra fjölskyldumeðlimi 

(Benson og Karlof, 2008). Foreldrar sem ala upp barn með röskun á einhverfurófi þurfa 

auk þess að takast á við vandamál eins og til dæmis samskiptavanda, félagslega 

erfiðleika og hegðunarvanda barnsins eins og áður hefur komið fram. Röskun barnsins 

orsakar því álag á fleiri þætti í lífi foreldranna, álag eykst í daglegu lífi þeirra og er það 

líklegt til að hafa áhrif á til dæmis parasambandið, fjölskylduna sjálfa og atvinnu þeirra 

(Benson, 2006). Gagnlegt getur verið fyrir foreldra að fá kennslu og aðstoð til að bæta 

samskipti innan fjölskyldunnar til að hafa stjórn á þeim aðstæðum sem geta skapast út 

frá erfiðri hegðun barnsins. Getur það stuðlað að jákvæðum breytingum á líf 

fjölskyldunnar og verndað foreldra fyrir streitu og þar af leiðandi dregið úr neikvæðum 

afleiðingum sem henni geta fylgt (Bendixen o.fl., 2011; Manning o.fl., 2011).  

Félagsráðgjafar þurfa að vera vel kunnugir samfélaginu og hafa þekkingu á hvaða 

úrræði þar er að finna (Lára Björnsdóttir, 2006). Félagsráðgjafar geta verið málsvarar 

fjölskyldunnar út á við þegar leitað er eftir þjónustu fyrir hana frá hinum ýmsu 

þjónustuaðilum (Guðrún Þorsteinsdóttir, Hrönn Björnsdóttir og Sigríður María 

Játvarðardóttir, 2006). Þeir styðja og hvetja foreldra til að taka virkan þátt í þeim 

ákvörðunum sem snúa að þjónustu við barnið og fjölskylduna sjálfa (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.). Félagsráðgjafar geta því einnig aðstoðað fjölskyldur við að 
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nálgast úrræði sem gagnleg eru fyrir bæði barnið og fjölskylduna. Foreldrar vilja gjarnan 

afla sér þekkingar um fötlun barnsins og upplýsingar um þau þjónustuúrræði og réttindi 

sem barnið og fjölskyldan eiga rétt á. Þessi úrræði eru í mörgum tilfellum á fleiri en 

einum stað, en sum eru á vegum sveitarfélagsins og önnur á vegum ríkisins (Guðrún 

Þorsteinsdóttir, Hrönn Björnsdóttir og Sigríður María Játvarðardóttir, 2006). Gagnlegt er 

því að geta leitað til félagsráðgjafa sem er vel kunnugur á þessu sviði.  

Félagsráðgjafar sem vinna með fjölskyldum barna með röskun á einhverfurófi geta 

aðstoðað foreldra við að sækja sér þjónustu þar sem umönnunaraðili gætir barnsins til 

að foreldrarnir fái hvíld, en sú aðstoð er talin mikilvæg fyrir fjölskylduna (Harper o.fl, 

2013). Stuðningur þar sem fjölskyldur fá aðstoð frá umönnunaraðila í daglegu lífi 

fjölskyldunnar hvort sem um er að ræða aðstoð við umönnun á heimili eða að barnið 

fari af heimilinu er talinn gagnlegur fyrir fjölskylduna ásamt því að veita barninu 

möguleika á því að vera þátttakandi í tómstundum sem það hefur áhuga á. Þjónusta og 

formlegur stuðningur getur aðstoðað foreldra við að skilja börn sín og gefið þeim von 

um að einhverfa barnið eigi bjartari framtíð auk þess sem slík þjónusta er talin geta 

dregið úr álagi og streitu á heimilinu ásamt því að stuðla að eðlilegu fjölskyldulífi (Phelps 

o.fl., 2009). Foreldrar barna með röskun á einhverfurófi þurfa að fá tíma til að rækta sig 

sem einstakling, hlúa að parasambandinu og hjálpar það til við að styrkja fjölskylduna 

alla (Harper o.fl, 2013).  

Félagráðgjafi getur leiðbeint fjölskyldum og komið þeim í samband við einstaklinga 

og/eða hópa sem veitt geta stuðning, en gagnlegt getur verið fyrir foreldra að vera í 

samskiptum við aðra foreldra sem eru að ganga í gegnum viðlíka reynslu. 

Stuðningshópar þar sem foreldrar deila upplýsingum, ræða áskoranir og styrkleika 

ásamt því að deila reynslu sinni með fjölskyldum í svipuðum aðstæðum gefa fólki bæði 

von og hvatningu í aðstæðum sínum til framtíðar (Phelps o.fl., 2009). Slíkir 

stuðningshópar eru einnig taldir gagnlegir fyrir systkini barns með röskun á 

einhverfurófi. Í slíkum hópum fá systkinin fræðslu um röskun á einhverfurófi, hvaða 

áhrif það getur haft á líf þeirra að eiga systkini með slíka röskun og hvernig þau geta 

tekist á við það. Gott getur verið fyrir systkini barns með slíka röskun að hitta önnur 

börn í sömu stöðu. Með því að hlusta á sögur af öðrum systkinum og deila sinni upplifun 

og reynslu með öðrum ásamt því að eiga skemmtilega stund saman geta systkinin betur 
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skilið eigin stöðu og þar af leiðandi sett hlutina í ákveðið samhengi (Moyson og Roeyers, 

2011) 
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7 Niðurstöður 

Að eignast barn breytir lífi foreldra, þar sem þeir tileinka sér nýja færni og aðlagast nýju 

hlutverki. Þegar barn greinist með röskun á einhverfurófi verða aðrar áherslur ásamt því 

að aðlaga þarf fjölskylduna að breyttum aðstæðum og þörfum. Röskun á einhverfurófi 

birtist á ólíkan hátt hjá einstaklingum og henni fylgja margvísleg einkenni. Barn sem 

greinist með röskun á einhverfurófi hefur skerta færni í tengslum við mál og tjáskipti, 

félagsleg samskipti og sérkennilega, áráttukennda hegðun. Rannsóknir sýna að það eru 

ýmsir þættir í fari barns sem valda auknu álagi í fjölskyldum barna með röskun á 

einhverfurófi. Í þessari ritgerð er leitast við að svara spurningunni: Hvaða áhrif hefur það 

á fjölskylduna þegar í henni er barn með röskun á einhverfurófi?  

Greiningarferlið sjálft getur reynst foreldrum erfitt og skiptir máli að þeir fagaðilar 

sem koma að málum fjölskyldunnar í því ferli átti sig á því hvernig foreldrum barnsins 

líður og taki áhyggjur þeirra alvarlega. Samvinna fagaðila og foreldra þar sem 

foreldrarnir fá stuðning og eru þátttakendur í ákvörðunum hefur í för með sér minna 

álag fyrir foreldrana. Miklar breytingar eiga sér stað í fjölskyldunni þar sem líf hennar 

tekur mið af þörfum barnsins. Foreldrar upplifa þetta ferli á ólíkan hátt, sumir ganga í 

gegnum mikla erfiðleika á meðan aðrir eiga auðveldara með að aðlagast greiningunni. 

Sumir foreldrar nýta þessa reynslu í að aðstoða aðra og láta rödd sína heyrast í 

samfélaginu.  

Röskun á einhverfurófi fylgir oft erfið hegðun sem getur haft áhrif á fjölskylduna og 

valdið álagi og streitu. Foreldrar ungra barna upplifa álag og streitu í foreldrahlutverkinu 

og er hún talin aukast eftir því sem börnin eldast, áhyggjur beinast þá frekar að 

menntun barnsins og framtíð auk þess sem hegðun barnsins verður óeðlileg og 

erfiðleikar í félagslegum samskiptum meira áberandi. Algengara er að drengir greinist 

með röskun á einhverfurófi en stúlkur og röskunin birtist einnig á ólíkan hátt hjá þeim. 

Stúlkur virðast eiga auðveldara með að læra af öðrum og tileinka sér viðurkennda 

hegðun í félagslegum samskiptum sem gerir það að verkum að greiningarferlið verður 

flóknara. Drengir eru líklegri til að sýna ofvirkni, eiga í erfiðleikum með einbeitingu 

ásamt því að vera árásargjarnir og geta foreldrar þeirra því upplifað meira álag.  
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Að ala upp barn með röskun á einhverfurófi hefur verið greint meira krefjandi en að 

ala upp heilbrigt barn eða barn með annarskonar fötlun. Algengar ástæður fyrir álagi og 

streitu foreldra er óviðeigandi og óútreiknanleg hegðun barns ásamt vandamálum með 

svefn og við að matast. Rannsóknir hafa sýnt fram á að foreldrar barna með röskun á 

einhverfurófi upplifa meiri foreldrastreitu en aðrir foreldrar þar sem fjölskyldan nær ekki 

að starfa eðlilega vegna streituvalda svo sem hegðurnarerfiðleika barns. Áhrif streitu 

geta bæði verið andleg og líkamleg því er mikilvægt að finna hvað veldur og leita leiða til 

að draga úr henni, þar sem hún hefur ekki einungis áhrif á líðan foreldra heldur einnig 

líðan barna. 

Röskun barns á einhverfurófi hefur áhrif á allt fjölskyldulíf þar sem erfitt getur 

reynst að samþætta heimilislíf, atvinnu foreldra, frítíma og umönnun annarra barna, 

hefðbundnu fjölskyldulífi. Fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi geta einangrast 

félagslega en fjölskyldan forðast oft aðstæður sem geta reynst barninu erfiðar. Þó svo 

erfiðleikar geti fylgt röskun á einhverfurófi geta fjölskyldur orðið sterkari sé horft í 

styrkleika barnsins og sé barninu tekið eins og það er.  

Hlutverk mæðra og feðra í umönnunarhlutverkinu eru ólík en mæður taka meiri þátt 

í umönnun en feður takast frekar á við erfiða hegðun barns. Foreldrar líta á jákvæðar 

hliðar þess að vera í þessari stöðu, horfa til styrkleika barnsins og gleðina sem það hefur 

gefið þeim. Þeir hafi öðlast meiri þolinmæði, séu umburðarlyndari og eru þakklátari 

einstaklingar en áður. Líf þeirra er einfaldara og rólegra en þeir hafa áður upplifað og 

erfiðleikarnir hafa kennt þeim að meta hlutina á annan hátt. 

Foreldrar geta upplifað að umönnun og hegðun barns hafi áhrif á parasambandið og 

oft sé lítill tími til að rækta sambandið þar sem mikill tími fer í umönnun og eftirlit. 

Misjafnt virðist vera hvort talið er að það hafi áhrif á skilnaðartíðni foreldra. Rannsókn 

Hartley o.fl. (2010) taldi líklegra að foreldrar barna með röskun á einhverfurófi myndu 

skilja en aðrir foreldrar á meðan rannsókn Freedman o.fl. (2012) sýndi svo ekki vera. 

Foreldrar sem eru samstíga í uppeldisaðferðum og vinna saman eru líklegri til að vera í 

hamingjusömu parasambandi en þeir foreldrar sem eru ósammála og ná ekki að vinna 

eins vel saman.  

Systkini barns með röskun á einhverfurófi geta upplifað að foreldarar hafi lítinn tíma 

fyrir þau sem leiði jafnvel til afbrýðisemi. Þau gera sér grein fyrir að mikið álag er á 
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foreldrum og vilja ekki valda þeim meiri áhyggjum, bjáti eitthvað á hjá þeim. Mikilvægt 

er því fyrir foreldra að vera meðvitaða um hvernig börnunum líður, gefa þeim tíma, hlúa 

að þeim og taka jafnframt mið af þeirra þörfum. Að eiga systkini með röskun á 

einhverfurófi getur gefið börnum meira umburðarlyndi og skilning á því að ekki eru allir 

eins, þau geta sömuleiðis orðið auðmjúk, næm og ábyrgðarfyllri einstaklingar. Ættingjar 

og vinir þessara fjölskyldna hafa ekki alltaf skilning á aðstæðum og veldur það foreldrum 

oft hugarangri. Séu ættingjar og vinir styðjandi eykur það samheldni og stuðlar að betri 

líðan allrar fjölskyldunnar.  

Einstaklingur með röskun á einhverfurófi og fjölskylda hans er hluti af ólíkum 

kerfum og skiptir máli hvernig samskipti og samvinna milli þessara kerfa er. Fjölskyldur 

barna með röskun á einhverfurófi þarfnast mikils stuðnings varðandi þætti sem tengjast 

bæði barninu sjálfu og fjölskyldunni allri. Fjölskyldukerfiskenningin á vel við þegar kemur 

að fjölskyldum barna með röskun á einhverfurófi  þar sem hún lítur á fjölskylduna sem 

eina heild. Félagsráðgjafi hefur víðtæka þekkingu á mörgum sviðum sem nýtist vel 

þessum fjölskyldum. Hann hefur þekkingu á þeirri þjónustu sem er í boði, þeim 

úrræðum sem foreldrum standa til boða, ásamt þekkingu á að vinna náið með 

fjölskyldum sem þarfnast stuðnings og ráðgjafar. Stuðningur varðandi umönnun getur 

gert fjölskyldunni kleift að starfa eðlilega. Fræðsla þar sem foreldrar læra aðferðir til að 

takast á við þau vandamál sem upp geta komið í foreldrahlutverkinu auðvelda þeim að 

takast á við krefjandi hegðun barns með röskun á einhverfurófinu. Fjölskyldur þurfa 

stuðning og skilning til þess að geta lifað sem eðlilegustu lífi við sínar aðstæður. 
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8 Umræður 

Höfundur telur áhugavert og mikilvægt að rannsakað sé hvort fjölskyldur á Íslandi upplifi 

mikið álag og streitu í foreldrahlutverkinu, ásamt því að skoða hvort röskun á 

einhverfurófi hafi mikil áhrif á fjölskylduna sjálfa og hvaða þættir það séu einna helst 

sem séu að hafa áhrif á fjölskylduna.    

Höfundur veltir því fyrir sér hvort þessum fjölskyldum sé veitt nægileg aðstoð, hvort 

sem um er að ræða fyrir barnið sjálft, foreldrana eða systkini. Starf félagsráðgjafa á vel 

við til að styðja við fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi hvort sem um er að 

ræða stuðning til að sækja réttindi sín eða hlúa að fjölskyldunni og efla hana til að takast 

á við og leysa þau vandamál sem upp geta komið varðandi barnið sjálft og fjölskylduna 

sem heild.  

Fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi upplifa erfiðleika á ýmsum sviðum og 

telur höfundur að gagnlegt sé fyrir fjölskyldur þessara barna að vita að það eru aðrir 

foreldrar að ganga í gegnum samskonar reynslu og það sé eðlilegt að upplifa að erfitt sé 

að halda utan um og sinna öllu. Höfundur telur að hingað til hafi rannsóknir frekar 

beinist að mæðrum barna með röskun á einhverfurófi og þeirra þátttöku í 

foreldrahlutverkinu, en minni áhersla verið lögð á feður barnanna. Hluti þeirrar 

skýringar liggur væntanlega í eldri hugmyndum um fyrirfram skilgreind kynhlutverk, þar 

sem mæður taka ríkari ábyrgð á uppeldi barna en eru nú óðum á undanhaldi. Einnig 

telur höfundur að leggja verði meiri áherslu á það jákvæða sem fjölskyldur upplifa í 

tengslum við röskun á einhverfurófi. Rannsóknir beinast í meira mæli að erfiðleikum 

fjölskyldunnar í kjölfar greiningar en styrkleikar og jákvæð reynsla virðist síður skoðuð.

Reykjavík 10. maí 2016 
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