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Útdráttur 
Þessi ritgerð fjallar um fjölskyldulíf og einhverfu. Ritgerðin hefst á fræðilegri umfjöllun 

um ólík sjónarhorn á fötlun; bæði læknisfræðileg og félagsleg sjónarhorn. Þá er saga 

einhverfu rakin, helstu einkennum eru gerð skil og sagt frá helstu þáttum sem notaðir 

eru til greiningar á einhverfu. Einnig er gerð grein fyrir lögum og reglugerðum sem 

kveða á um þjónustu fyrir fatlað fólk og fjölskyldur þeirra og fjallað um 

mannréttindasáttmálum. Gerð er grein fyrir stuðningi við fjölskyldir fatlaðra barna og 

þá þjónustu sem í boði er fyrir þau, um skólagöngu og helstu kennsluaðferðir sem 

notaðar eru með einhverfum börnum. Fjölskylda og systkini er stór þáttur í lífi allra. 

Sagt verður frá upplifun á því að eignast fatlað barn og fjölskyldu lífi og fötlun. 

Samband á milli systkina, systkinaröðin og sú ábyrgð sem systkini taka fyrir hvort 

annað. Sjónarhornið er frá systkinum fatlaðra barna. Síðasti hluti ritgerðarinnar segir frá 

eigindlegum viðtölum við tvær fjölskyldur um líf þeirra og reynslu af að eiga einhverft 

barn og systkini. Helstu niðurstöður eru þær að umfjöllun um einhverf börn er mjög 

læknisfræðilega miðuð en fjölskyldurnar kalla frekar eftir félagslegum skilningi. 

Fjölskyldurnar greindu frá því að það var ekki fötlun barnsins sem var erfiðust heldur 

baráttan við samfélagið, kerfið og þjónustuna.  
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Inngangur 
Það er ánægjuefni þegar nýtt barn fæðist í fjölskyldu, en sú gleði getur tekið á sig nýja 

mynd þegar í ljós kemur að barnið er fatlað. Það er því mikilvægt að foreldrar fatlaðra 

barna fá fræðslu og þjónustu til að takast á við þessar nýju aðstæður. 

 Þetta BA-verkefni fjallar um fjölskyldur einhverfra barna og ungmenna. 

Ástæðan fyrir valinu er sú að við höfum báðar unnið mikið með fötluðum börnum, og 

við þá vinnu hefur áhugi okkar á einhverfu aukist, einhverfa er svo margbreytileg og 

áhugavert að skoða hana nánar. Önnur aðstæða er sú að bakgrunnur okkar í uppeldis- og 

menntunarfræði varð til að leiða áhugann að fjölskyldulífi einhverfra og aðstandenda 

þeirra  

 Markmiðið með verkefninu er að auka skilning og þekkingu á einhverfu, frá 

ólíkum sjónarhornum, sjónarhornum fræða og fjölskyldna. Hluti af verkefninu fólst í 

viðtölum við tvær fjölskyldur einhverfra einstaklinga. Tilgangur þeirra var að fá innsýn 

í líf fjölskyldna einhverfra barna og ungmenna. Í viðtölunum höfðum við í huga 

eftirfarandi spurningu: Hvaða áhrif hefur einhverfur einstaklingur á fjölskyldulíf? 

 Við þessa vinnu byrjuðum við á því að afla okkur fræðilegra heimilda um efnið. 

Þar nýttum við okkur bæði íslenskar og erlendar heimildir og rannsóknir sem tengjast 

efninu. Við áttum síðar viðtöl við tvær fjölskyldur. Tilgangur þeirra var að skyggnast 

inn í fjölskyldulíf þeirra og læra af þeim um áhrif einhverfu á fjölskyldulíf.  

Ritgerðinni skiptist í þrjá kafla, fyrsti kaflinn er fræðilegur og þar er fjallað um 

fötlun frá mismunandi sjónarhornum. Við fjöllum einnig um einhverfu, sögu hennar, 

einkenni einhverfra og orsakir, svo og um greiningu einhverfra barna. Í öðrum kafla er 

fjallað um lagalegt umhverfi, réttarstöðu og mannréttindi fatlaðra barna, ungmenna og 

fullorðinna. Fjölskyldulífi og fötlun eru gerð skil og gerð er grein fyrir þeim úrræðum 

sem í boði eru fyrir einhverf börn og ungmenni, fjölskyldur þeirra og systkini. Í þriðja 

kafla eru rannsókninni gerð skil, sagt frá þeim aðferðum sem notaðar voru og saga 

fjölskyldnanna tveggja rakin. Kaflanum lýkur með stuttri samantekt og samanburði á 

fjölskyldunum tveimur. Í niðurlagi ritgerðarinnar drögum við ályktanir af sögum 

fjölskyldnanna í ljósi fræðanna og þeirrar þjónustu sem í boði er. 
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1. Fræðilegur bakgrunnur 
Í þessum kafla verður fjallað um skilning á fötlun og þau sjónarhorn sem ríkjandi eru í 

samfélaginu gagnvart fötlun og fötluðu fólki. Fjallað verður um einhverfu á fræðilegan 

hátt til að varpa ljósi á hana og það greiningarferli sem einhverfir og fjölskyldur þeirra 

ganga í gegnum.  

 

Skilningur á fötlun 

Fötlun er algengt hugtak og túlkun þess einnig. Fatlaðir tilheyra minnihlutahópi í 

samfélaginu vegna þess að þeir flokkast ekki undir það sem samfélagið telur eðlilegt. 

Hvað er eðlilegt? Svarið við því er mjög flókið. Er einstaklingur með gleraugu ekki 

venjulegur eða er hann fatlaður vegna þess að hann uppfyllir ekki það að vera eðlilegur í 

útliti. Fötlunarfræði nútímans hafnar þessum hugmyndum, þar er því vísað á bug að 

fötlun sé einstaklingsbundið vandamál. Vandamálið liggur ekki í einstaklingnum 

sjálfum heldur í umhverfi hans, menningarheimi og skoðunum annarra.  

 Fatlaðir einstaklingar eiga réttindi til jafns við þá sem ekki eru skilgreindir 

fatlaðir. En því miður er ekki svo í raun. Fatlað fólk hefur um aldaraðir verið 

minnihlutahópur í samfélaginu. Hér áður fyrr fylgdi því mikil skömm að eiga fatlað 

barn, en viðhorfið hefur breyst til batnaðar. Þó er enn langt í land og nú á 21. öldinni eru 

fatlaðir einstaklingar í minnihlutahópi í samfélagi okkar.  

Skilningurinn á fötlun hefur breyst mikið vegna mannréttindabaráttu fatlaðs 

fólks og hreyfingar þess og fyrir tilstilli nýrra fræðilegra strauma. Hvað er fötlun? 

Þessari spurningu er hægt að svara á marga vegu. Fötlun hefur í stórum dráttum verið 

skilin út frá tveimur mismunandi sjónarhornum, þ.e. læknisfræðilegum sjónarhornum 

og félagslegum sjónarhornum. 

 

Fræðileg sjónarhorn 

Þróun fötlunarfræða sem fræðigreinar og rannsóknir á því sviði er eitt af þeim atriðum 

sem hefur haft áhrif á það hvernig nýr skilningur á fötlun er að mótast. Við byrjum 

umræðu okkar um fræðileg sjónarhorn á stuttri umfjöllun um fötlunarfræði. 
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Fötlunarfræði 

Fötlunarfræði er ung fræðigrein og hefur vaxið og dafnað hratt síðustu ár í nánu 

samstarfi við grasrótarhreyfingu fatlaðs fólks. Eitt af megineinkennum 

fötlunarfræðinnar er gagnrýni á hið læknisfræðilega sjónarhorn. Þess í stað leggur 

fötlunarfræði áherslu á að umhverfið og samfélagslegir þættir hafa ekki síður áhrif á líf 

fatlaðs fólks en skerðing einstaklingsins.  

Á níunda áratug liðinnar aldar litu rit sem kennd voru við fötlunarfræði fyrst 

dagsins ljós. Hin nýja fræðigrein einkennist af mikilli grósku og örri þróun. 

Rannsóknum í fötlunarfræði fjölgar ört, einkum í Bandaríkjunum, Bretlandi og á 

Norðurlöndum. Með þessari öru þróun í rannsóknum er áhersla lögð á það að bæta 

lífsgæði, aðstæður og þjónustu við fatlað fólk, svo að rannsóknirnar eru í þágu fatlaðs 

fólks en ekki bara um það (Rannveig Traustadóttir, 2003a). 

Þó að fræðimenn í fötlunarfræði hafi ólíkar áherslur varðandi félagslegan 

skilning á fötlun, eru þeir flestir að gagnrýna einhliða læknisfræðileg sjónarhorn og 

leggja áherslu á nauðsyn þess að þróa nýjan skilning. Þessi nýi skilningur tekur meira 

mið af umhverfinu, félagslegum, menningarlegum og efnahagslegum þáttum. 

Baráttuhreyfingar minnihlutahópa í samfélaginu, þar á meðal grasrótarhreyfingar fatlaðs 

fólks, berjast gegn undirokun og útskúfun. Fötlunarfræðin er í nánu samstarfi við 

baráttusamtök fatlaðra við rannsóknarvinnu sína (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Fötlunarfræði aðhyllist félagslega mótunarhyggju. Að ekki séu allir eins, að fólk 

sé jafn misjafnt og það er margt. Því telst það eðlilegt að vera fatlaður, samfélagið og 

umhverfið þarf að laga sig að því. Oft eru það hindranir í umhverfinu, fordómar, 

staðalmyndir og slæmt aðgengi sem gera fólk með ýmsar skerðingar fatlað (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). Það þarf vitundarvakningu hjá fólki og ráðamönnum samfélagsins 

til að fólk með margs konar skerðingu sé ekki gert fatlað með hindrunum sem mætir því 

í samfélagi sem fyrst og fremst er sniðið að þeim sem teljast ófatlaðir.  

Þrátt fyrir áherslur fötlunarfræðinnar og samtaka fatlaðs fólks eru læknisfræðileg 

sjónarhorn ríkjandi í samfélagi okkar. Fatlað fólk er álitið „gallað“ og „afbrigðilegt“ og 

býr ekki við sömu aðstæður og ófatlað fólk. Sjónarhorn mannréttinda og félagsleg 

sjónarhorn eru þó smám saman að ryðja sér til rúms í menningu okkar. 
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Læknisfræðileg sjónarhorn 

Læknisfræðilega sjónarhornið leggur fötlun (disability) og skerðingu (impairment) 

nánast að jöfnu. Læknisfræðilega sjónarhornið beinir athyglinni að skerðingunni og 

horft er á fötlun sem galla eða afbrigðileika (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún 

Pálmadóttir, 2006). Þessa hefðbundnu hugmynd sem margir hafa um fötlun má rekja til 

læknavísindanna og heilsufélagsfræðinnar. Rekja má þetta sjónarhorn allt aftur til 

félagsfræðingsins Talcott Parsons. Hann ritaði fyrir hálfri öld um sjúkdóma og 

sjúkdómstengda hegðun. Fötlun birtist þar sem andstæða þess sem talið er heilbrigt og 

eðlilegt (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Hér á landi hefur hugtakið fötlun verið notað sem yfirheiti um margvíslegar 

skerðingar. Vísun í fötlun á Íslandi er oft þannig að sá sem er fatlaður er hluti af 

minnihlutahópi í samfélaginu vegna líkamlegs eða andlegs galla eða afbrigðileika. Á 20. 

öld hafa þessi sjónarmið gagnvart fötlun verið ríkjandi í hinum vestræna heimi og eru 

því hugmyndir um fötlun litaðar þeim skilningi sem læknisfræðilega sjónarhornið 

viðurkennir. Litið er á fötlun einstaklings sem persónulegan harmleik með því að hann 

er stimplaður af þjóðfélaginu. Þegar greining liggur fyrir er litið svo á að manneskjan 

sem greind hefur verið fötluð þarfnist afskipta sérfræðinga. Í gegnum tíðina er algengt 

að fatlaðir séu aðgreindir frá ófötluðum í samfélaginu (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Við fæðingu fatlaðs barns á miðöldum var talið að verið væri að refsa 

foreldrunum fyrir syndir þeirra. Bjartsýni ríkti á 18. öld og fram á þá nítjándu um að 

hægt væri að lækna þroskahömlun, með réttri meðhöndlun átti að vera hægt að bæta úr 

ágöllum og draga úr afbrigðilegu hátterni fólks með þroskahömlun. Með framförum í 

læknavísindum og erfðavísindum varð darwinisminn næring þessarar hugmyndafræði, 

að þeir hæfustu lifðu af. Því var litið svo á að fatlaðir væru óheppnir einstaklingar með 

það hlutskipti í lífinu að vera fatlaðir. Sú manneskja sem bjó við fötlun varð að reiða sig 

á aðra til að komast í gegnum lífið. Með þessu viðhorfi er ekki horft til áhrifa frá 

umhverfinu eða á ytri aðstæður (Margrét Margeirsdóttir, 1983). Hefur þetta verið 

ráðandi hugarfar og legið til grundvallar í starfi fagfólks í menntakerfi, heilbrigðis- og 

félagsþjónustu og víðar. Þessi skilningur hefur verið ráðandi í huga almennings og litað 

þar með sjálfskilning fatlaðs fólks (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Hin nýju erfðavísindi hafa vakið umræður meðal fræðimanna um stöðu fólks 

með ólíkar skerðingar gagnvart læknavísindunum og átök hafa skapast um siðferðileg  
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álitamál. Sem dæmi má nefna umræður um réttmæti þess að ómskoða fóstur í 

móðurkviði og finna þannig möguleg erfðafrávik (Rannveig Traustadóttir, 2006). Enn 

þann dag í dag er læknisfræðilega sjónarhornið einkum ríkjandi þó að félagsleg 

sjónarhorn hafi smám saman hlotið vaxandi hljómgrunn.  

 

Félagsleg sjónarhorn 

Fötlun er félagslegt sköpunarverk og birtist sem kerfisbundin útilokun fólks með 

skerðingar. Fötlun er því allt það sem setur skorður við þátttöku fatlaðs fólks í 

samfélaginu hvort sem það eru viðhorf, hönnun mannvirkja eða mismunun (Thomas, 

2004). 

 Félagsleg sjónarhorn snúast um líf fatlaðs fólks í samfélagi við aðra. Þau snúast 

bæði um baráttu fyrir mannréttindum fatlaðra og þá kröfu að almenningur í samfélaginu 

breyti afstöðu sinni og skipuleggi bæði aðgang og aðbúnað með hagsmuni fatlaðs fólks 

að leiðarljósi. Félagleg sjónarhorn gagnrýna hefðbundna læknisfræðilega sjónarhornið 

og hafna því, og þess vegna eru félagsleg sjónarhorn andstaða hins læknisfræðilega. 

Samfélagið stimplar einstakling vegna útlits og athafna. Með því verður til vítahringur 

þeirra sem eru stimplaðir af samfélaginu, litið er á þá sem öðruvísi og til verða 

fordómar. Félagsleg sjónarhorn vilja að þessi stimplun hverfi og að eðlilegt sé að líta 

öðruvísi út og haga sér öðruvísi en gengur og gerist. Umhverfið og samfélagið þarf að 

laga sig að því að ekki eru allir eins (Dóra S. Bjarnason, 2001). 

 

Breska félagslega líkanið 

Breska félagslega líkanið á rætur sínar að rekja til samtaka fatlaðra í Bretlandi sem 

nefndu sig Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS). Í frægri 

yfirlýsingu þeirra frá árinu 1976 var því lýst yfir að hindranir í samfélaginu fatli fólk 

með líkamlega skerðingu og útiloki einstaklinga sem þátttakendur í samfélaginu 

(Rannveig Traustadóttir, 2006). Þetta gengur í berhögg við læknisfræðilega 

sjónarhornið.  

 Mismunandi áherslur eru innan félagslegra sjónarhorna og gengur breska 

félagslega líkanið þar hvað lengst með því að greina á milli fötlunar og skerðingar. Í því  
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felst að einstaklingur með líkamlegar, andlegar eða skynrænar skerðingar geti séð um 

sig sjálfur og framkvæmt ýmsar athafnir daglegs lífs á sjálfstæðan hátt. Oft er það sá 

ófatlaði sem ákveði hvað hinn fatlaði geti gert og geti ekki gert. Þær félagslegu 

hindranir, sem fatlað fólk lendir í, takmarka möguleika þess. Geta þessar hindranir verið 

aðgengi, fordómar og viðhorf í garð þeirra sem eru fatlaðir (Rannveig Traustadóttir, 

2006).  

  Breska félagslega líkanið hefur haft áhrif á fatlað fólk um heim allan, og segja 

má að það hafi reynst frelsandi fyrir fatlað fólk vegna þess að erfiðleikar þess hafa verið 

skilgreindir sem vandamál af samfélaginu. Margar hindranir sem fatlaðir lenda í á 

lífsleiðinni geta beinlínis aukið fötlun þeirra, svo sem hindranir í menntun, atvinnu, 

heilbrigðis- og velferðarþjónustu, samgöngum, húsnæðismálum, menningar- og 

frístundastarfi og hvað varðar borgaraleg réttindi. Allt þetta getur haft áhrif á hinn 

fatlaða einstakling (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

 Ekki eru allir sammála um ágæti þessa líkans og hefur það verið gagnrýnt af 

ýmsum fræðimönnum. Ekki síst hefur það verið gagnrýnt fyrir það að taka ekki mið af 

skerðingum af ólíku tagi . Hefur það verið gagnrýnt fyrir að leggja mikla áherslu á 

félagslegar hindranir og að líta framhjá hinum líffræðilega þætti svo og fyrir það að 

skilja þurfi fötlun út frá félagslegu samhengi. Þeir fræðimenn sem telja líkanið fela í sér 

of marga veikleika, telja nauðsynlegt að þróa ný fræðileg sjónarhorn. Þó að mikil 

gagnrýni sé á breska félagslega líkanið þá er það í fullu gildi og margir telja nauðsynlegt 

að halda áfram að þróa það, endurskoða og endurbæta (Rannveig Traustdóttir, 2003a).  

 

Norræna tengslasjónarhornið 

Á Norðurlöndum er ekki til neinn einn sameiginlegur skilningur á fötlun. Frá árinu 1970 

tóku menn að leggja meiri áherslu á félagslegan þátt fötlunar og gagnrýna hinn 

læknisfræðilega þátt hennar. Norski fræðimaðurinn Jan Tøssebro heldur því fram að 

hægt sé að greina sameiginlegar hugmyndir sem hann segir einkennast af áherslu á 

tengsl fatlaðs fólks við umhverfi sitt. Þó að ekki sé einn og sami skilningur á fötlun á 

Norðurlöndum sé nálgunin sú sama í stórum dráttum og því sé unnt að tala um norræna 

tengslasjónarhornið á fötlun (Nordic relational approach to disability) (Rannveig 

Traustadóttir, 2006).  
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 Meginþættirnir í norræna tengslaskilningnum á fötlun eru þrír að mati 

Tøssebros. Í fyrsta lagi er litið svo á að fötlun sé misgengi milli einstaklings og 

samfélags vegna þess að samfélagið líti ekki á fatlaðan einstakling sem venjulegan 

(Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Í öðru lagi er litið svo á að fötlun sé aðstæðubundin. Hér er átt við það að 

umhverfið fatli einstaklinginn en ekki að fötlunin búi í honum (Tøssebro og Kittelsaa, 

2004). Tøssebro bendir á að allir hafi lent í aðstæðum þar sem gerðar eru kröfur til 

okkar sem við ráðum ekki við. Heyrnarlaus manneskja væri ekki fötluð ef allir töluðu 

táknmál.  

Í þriðja lagi er litið svo á að fötlun sé afstæð og hluti af ferli. Tøssebro á við að 

fötlun taki mið af umhverfinu og tilteknum aðstæðum. Þær ákvarðanir sem skilgreina 

hver sé fatlaður og hver ekki eru mjög tilviljunarkenndar í samfélögum. Það er afar 

mismunandi eftir tímaskeiðum og heimshlutum hvaða hluti þjóðar er skilgreindur 

fatlaður og hvaða hluti ekki (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Tøssebro heldur því fram að skilningur á fötlun á Norðurlöndum sé pólitískur. 

Kemur það skýrt fram í því að mikil munur er á því sem sagt er og gert er. Margir 

félagsvísindamenn á Norðurlöndunum sem vinna að fötlunarfræðirannsóknum leggja 

tengslaskilning á fötlun til grundvallar í skrifum sínum. Tøssebro bendir á að fræðimenn 

eigi engu að síður erfitt með að halda sig við þennan tengslaskilning, sérstaklega þegar 

verið er að tala um réttindi fatlaðs fólks. Þá sé læknisfræðilegur skilningur lagður til 

grundvallar en ekki félagsfræðilegur skilningur (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Eins og áður er nefnt er læknisfræðilegi skilningurinn á fötlun óðum að víkja 

fyrir félagsfræðilega skilningnum. Hér á eftir munum við vinna út frá þeim heimildum 

sem til eru um einhverfu og eru þær mjög læknisfræðilega miðaðar.  

 

Einhverfa  

Til að átta sig á því hvernig einhverfa er skilgreind, hvað felst í einhverfu, hver eru 

einkenni hennar og orsakir, þarf að skoða marga þætti áður en þessu er svarað. 

Einhverfurófið er mjög viðamikið og þeir einstaklingar sem greinast með einhverfu eru 

með hana á mismunandi stigi, einkennin hafa m.ö.o. mishamlandi áhrif á líf þeirra. 
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Skilgreining á einhverfu 

Einhverfa er röskun í taugaþroska sem hamlar þroska barnsins. Hún kemur oftast í ljós 

hjá ungum börnum, talið er að einhverfa greinist oftast í kringum 18 mánaða aldur. 

Gagntæk þroskaröskun er samheiti fyrir fleiri undirflokka einhverfu. Undirflokkarnir 

geta verið ódæmigerð einhverfa, Aspergerheilkenni, Rettsheilkenni og aðrar gagntækar 

þroskaraskanir. Þessir flokkar gagntækra þroskaraskana eiga það sameiginlegt að frávik 

frá hegðun, sem rekja má til röskunar í taugaþroska, koma fram á þremur meginsviðum 

(Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Farið verður yfir þau svið hér síðar í kaflanaum. 

Til að átta sig betur á einhverfu er rétt að skoða sögu hennar nánar.  

 

Saga einhverfunnar 

Vísindamaðurinn Eugene Bleuler var fyrstur manna til að nota orðið einhverfu (autism) 

árið 1912. Þá líkti hann því við geðklofa til að lýsa ástandinu sem einkennist af sundrun 

hugmyndatengsla. Það var svo árið 1943 að einhverfu var lýst sem sérstakri röskun, en 

það var bandaríski geðlæknirinn Leos Kanner sem gerði það í ritgerð sinni „Autistic 

Disturbances of Affective Contact“ (Einhverfar truflanir í tilfinningatengslum) 

(Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Þau einkenni sem Kanner lýsti 1943 standast enn 

þann dag í dag að miklu leyti þegar fjallað er um einhverfu.  

 Heimspekingurinn og sálfræðingurinn Bruno Bettelheim vildi halda því fram að 

þau börn sem sýndu þá hegðun sem Kanner lýsir sem einhverfu, gerðu það vegna kulda 

og tilfinningalegrar fjarlægðar við mæður sínar, svonefnd ísskápsbörn. Síðar kom í ljós 

að kenning Bettelheims var ýkt og ástæðulaus, enda hafði hann ekki nauðsynlega 

fræðilega þekkingu á hlutskipti þessara barna til að rökstyðja kenningu sína. En því 

miður hafði kenning Bettelheims áhrif til hins verra.  

 Það var ekki fyrr en um 1960 að Bernard Rimland og Eric Schopler fóru að 

gagnrýna kenningu Bettelheims. Má þakka það rannsóknum í læknisfræði, og  nú sjá 

sérfræðingar eins og annað fólk að kenning Bettelheims um einhverfu átti sér enga stoð. 

Í bók sálfræðingsins Bernards Rimland um einhverfu barna færir hann fram rök fyrir 

því að kenning Bettleheims sé röng. Þar segir að barnaeinhverfa sé líffræðileg óregla en 

ekki geðsjúkdómur, eins og svo margir fræðimenn höfðu haldið fram. Bók þessi  
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markaði tímamót til hins betra í rannsóknum á einhverfu. Á áttunda áratug aldarinnar 

urðu miklar framfarir í rannsóknum á einhverfu. Susan Folstein og  Michael Rutter gáfu 

út námskrá fyrir einhverfa, þ.e. hvernig hægt væri að kenna þeim. Með þvívoru 

erfðafræðilegar undirstöður einhverfunnar sannaðar. Á næsta áratug fleygði fram 

rannsóknum og úrbótum fyrir þá sem greindir voru með einhverfu. Það var svo á síðasta 

áratug liðinnar aldar að greiningarferlið fór af stað. Þau Catherine Lord, Michael Rutter 

and Ann LeCouteur gáfu út greiningarviðtal fyrir einhverfa (Autism-world, e.d.) sem 

reyndist mikil lyftistöng fyrir greiningu á einhverfu. Við lok sjöunda áratugarins var 

einhverfa greind eftir greiningarkerfum.  

Í Bandaríkjunum er einhverfa greind eftir staðli frá American Psychiatric 

Association: DSM-III (Diagnostic and Statisstical Manual og Mental Disorders) 

(Howlin, 1998). Í Evrópu og þá einnig hér á landi er stuðst við greiningu frá 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni, World Health Organisation (WHO), ICD-10, en það 

er alþjóðlegt flokkunarkerfi á fötlun sem grundvallast á þremur hugtökum, skerðingu, 

fötlun og hömlun og eru þau mjög í anda læknisfræðilega sjónarhornsins. 

Skilgreiningarnar hafa verið harðlega gagnrýndar, einkum af samtökum fatlaðra, vegna 

þess að þær taka ekki mið af samfélagsþáttum og umhverfi. Gagnrýnin varð til þess að 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin sendi frá sér endurskoðað flokkunarkerfi, ICF 

(Alþjóðlega flokkunarkerfið á færni, fötlun og heilsu). Helstu breytingarnar voru þær að 

hömlun var tekin út og í staðinn kom hugtakið þátttaka. Hugtakið fötlun hefur verið 

endurskoðað og áherslan færð til takmörkunar á athöfnum, sem gat verið vegna ýmiss 

konar skerðingar, samfélagsþáttar eða umhverfis. Hugtakið skerðing hefur haldist 

óbreytt (Gunnar Friðrik Ingibergsson, 2008). Einhverfa á sér sögu frá 1940 og þeim 

einkennum sem lýst var þá eiga enn við.  

 

Einkenni 

Leon Kanner lýsir einhverfu í ritgerð sinni frá árinu 1943. Þar lýsti hann hegðun 11 

barna, átta drengja og þriggja stúlkna, sem hann hafði fylgst með. Börnin áttu það 

sameiginlegt að eiga í litlum tengslum við annað fólk og lifðu í einangruðum heimi þar 

sem þau veittu ekki öðru fólki athygli. Börnin tóku ekki þátt í leikjum með öðrum  

börnum og áhugi á öðrum börnum var ekki til staðar. Leikur þeirra einkenndist af  
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síendurteknum athöfnum og höfðu þau oft áhuga á óvenjulegum hlutum. Kanner segir 

að málnotkun þeirra sé sérstök og sum þeirra töluðu lítið sem ekkert. Málið nýttu þau 

ekki til boðskipta en gátu endurtekið sömu orðin aftur og aftur. Þá tók Kanner eftir því 

að þau sýndu oft erfiða hegðun (Kanner, 1943). Þessum fyrstu lýsingum á einkennum 

þess sem Kanner kallaði einhverfu, svipar til þeirra lýsinga á einhverfu sem stuðst er við 

nú á tímum.  

Margs konar þroskatruflanir eru hjá einhverfum og er boðskiptavandinn einn af 

megineinkennunum. Vandinn felst fyrst og fremst í félagslegum samskiptum 

(Schreibman, 2005).  

Við greiningu einhverfu er stuðst við alþjóðlega flokkunarkerfið ICD-10 

(International Statistical Classification of Diseases and Health Related Problems, 10th 

revision). ICD-10 er alþjóðleg tölfræðiflokkun sjúkdóma og skyldra 

heilbrigðisvandamála. Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin gefur það út (Evald 

Sæmundsen, e.d. og Landlæknisembættið, 2007). Einnig er stuðst við flokkunarkerfið 

DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders), sem er 

greiningarkerfi Bandarísku geðlæknasamtakanna, en þó aðallega við ICD-10 hér á landi 

(Evald Sæmundsen, e.d.; Howlin, 1998). Einkennum einhverfu er skipt í þrjú meginsvið 

við greiningu: einkenni í félagslegum samskiptum, einkenni í máli og tjáskiptum og 

áráttuhegðun. 

 

1. Einkenni í félagslegum samskiptum: Augntengsl, svipbrigði eða hreyfingar eru 

ekki eins og hjá flestum börnum og er þetta eitt af því fyrsta sem foreldrar taka 

eftir í fari einhverfs barn síns. Tengsl við jafnaldra þróast ekki á sama hátt og hjá 

öðrum og skortur er á félagslegri gagnkvæmni. Einhverf börn hafa lítinn sem 

engan áhuga á að deila gleði, áhugamálum eða afrekum sínum með öðrum, 

hvorki foreldrum, systkinum eða jafnöldrum. Þessu má lýsa sem svo að einhverf 

börn sjái annað fólk sem dauða hluti (Páll Magnússon, 1997; Evald Sæmundsen, 

2003).  

2. Einkenni í máli og tjáskiptum: Flest einhverf börn eiga erfitt með mál og eru 

seinfær í málþroska. Talið er að u.þ.b. helmingur þeirra fái aldrei mál sem hægt 

er að nýta til eðlilegra samskipta. Tjáskipti án orða eins og bendingar eru lítið 

sem ekkert notuð af einhverfum börnum. Bergmálstal er algengt og einhverf 

börn tala oft um sig í þriðju persónu. Oft endurtaka einhverfir sömu setninguna  
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og þá skiptir ekki máli hvort um er að ræða orð eða setningu sem er í samhengi 

við aðstæður. Einhverf börn segja oft ekki endastafinn í orðum. Þau eiga það til 

að rugla orðum sem eru lík, t.d. sápa og súpa, og geta slík orð haft sömu 

merkingu fyrir þeim (Wing, 1981). Einhverfir sem ná þeirri færni að tala og geta 

haldið uppi samræðum eiga oft í erfiðleikum með að halda þræðinum út 

samræðurnar (Páll Magnússon, 1997; Evald Sæmundsen, 2003). Sum ná því 

stigi að segja orð og setningar sem hafa þýðingu og segja jafnvel hug sinn 

(Wing, 1981).  

3. Áráttuhegðun: Einhverf börn og þeir einstaklingar sem mest eru skertir hafa oft 

óvenjulegar handahreyfingar, t.d. að veifa öðru hvoru höndum í axlarhæð. 

Stundum kemur fram einstakur áhugi á eiginleikum hluta sem þróast áfram og 

getur haft áhrif og hindrað samskipti við aðra. Áhugasvið einhverfra getur oft 

verið sérstakt, t.d. það að segja hluti á ákveðinn hátt. Hlutirnir þurfa að vera í 

föstu kerfi sem einhverfa barnið hefur búið sér til, og ef kerfið riðlast getur það 

valdið óróleika og vansæld í daglegu lífi barnsins (Páll Magnússon, 1997; Evald 

Sæmundsen, 2003).  

 

Þessir þrír flokkar eiga við einhverfu, ódæmigerða einhverfu, 

Aspergerheilkenni, Rettsheilkenni og fleiri undirflokka einhverfunnar.  

Til að greinast með einhverfu þarf að sýna lágmarkseinkenni og styrk á hverju 

sviði fyrir sig. Ná þarf a.m.k. tveimur í félagslegu samspili og a.m.k. einum í hvoru af 

hinum sviðunum. Koma þurfa fram veruleg frávik í málþroska og notkun máls til 

samskipta, í tengslamyndun við aðra eða í starfrænum eða táknrænum leik fyrir 36 

mánaða aldur (Páll Magnússon, 1997). 

Mörg þeirra einkenna sem eru til staðar hjá einhverfum sjást einnig hjá 

einstaklingum með aðrar þroskaraskanir. Sum einkennin eru til staðar hjá börnum með 

eðlilegan þroska og eiga jafnvel við fullorðna. Það sem aðgreinir einhverfu frá öðrum 

fötlunum er tíðni hennar, alvarleiki, samsetning og samverkandi vandamál sem leiða til 

alvarlegrar fötlunar. Einhverfa er ekki eitt einkenni heldur samsetning af einkennum 

(Mesibov og Shea, 2000). 

Einhverfir þurfa að takast á við fleiri þætti en þá sem getið er hér að ofan. 

Skyntruflanir eru miklar hjá þeim. Við skynjum þegar við sjáum, heyrum eða finnum 

lykt og bragð. Í gegnum snertingu nálgumst við ýmsar upplýsingar, t.d. eiginleika hluta,  
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hvort þeir eru mjúkir eða harðir o.s.frv. Ógrynni skilaboða fljúga í gegnum heilann og 

það þarf að vinna úr þeim og koma skipulagi á skilaboðin. Þessi skilaboð verða fyrir 

truflunum hjá einhverfum einstaklingi. Kemur það fram í lélegri samhæfingu hreyfinga, 

einbeitingarleysi, vanlíðan og erfiðri hegðun (Wing, 1981). Ekki er hægt að lækna 

einhverfa, en hægt er að hjálpa þeim við daglegt líf með sérhönnuðum 

kennsluaðferðum, eins og atferlismeðferð og TEACCH-kerfinu. Þessar aðferðir eru 

sérstaklega ætlaðar einhverfum og þeim hefur verið beitt með góðum árangri. 

Undirflokkar einhverfu eru nokkrir og yfirheiti um flokkana hefur verið kallað 

einhverfuróf. 

 

Einhverfurófið 

Einhverfir einstaklingar eru jafn ólíkir og þeir eru margir. Á það einnig við um einkenni 

einhverfu, og því er til svokallað einhverfuróf. Til eru nokkur einkenni einhverfu sem 

ekki falla að öllu leyti inn í skilgreiningu á dæmigerðri einhverfu, og eru þau því 

flokkuð sem raskanir á einhverfurófinu. Börn með raskanir á einhverfurófinu hafa 

svipuð einkenni án þess þó að samræmast öllum þeim einkennum sem börn með 

dæmigerða einhverfu sýna (Páll Magnússon, 1997). Yfirheiti þessara raskana eru 

gagntækar þroskaraskanir og helstu greiningarflokkar sem falla undir þær eru 

ódæmigerð einhverfa, Aspergerheilkenni, Rettsheilkenni og upplausnarþroskaröskun. 

 

Ódæmigerð einhverfa 

Ódæmigerð einhverfa er frábrugðin einhverfu á þann hátt að einkenni eru ekki til staðar 

í flokkum um fyrrnefnd greiningarviðmið og að aldur við greiningu er hærri. Ef barn er 

eldra en þriggja ára þegar einkenni einhverfu koma í ljós og/eða ef hegðun barnsins 

uppfyllir fyrrnefnd greiningarviðmið einhverfu á einum, tveimur eða þremur 

einkennisviðum (Páll Magnússon, 1997). 

 

Heilkenni Asperger 

Aspergerheilkennið greinist seinna en einhverfa. Í umfjöllun Páls Magnússonar segir 

hann að það þurfi að fullnægja greiningarskilyrðum í félagslegu samspili og  



  16 

 

áráttuhegðun. Samkvæmt honum má ekki vera um marktæka skerðingu í mál- og 

vitsmunaþroska, því oftast er talmál vel þroskað hjá einstaklingi með 

Aspergerheilkenni. Þegar málið er notað við félagslegar aðstæður getur það virkað 

einfalt, óviðeigandi, smámunalegt og formlegt. Ekki er óalgengt að einstaklingar með 

Aspergerheilkenni hafi skerta hreyfifærni og eru hreyfingar þeirra oft klaufalegar (Páll 

Magnússon, 1997).  

 Einstaklingar með Aspergerheilkenni eru með einkenni á mismunandi stigum, 

þeir sem eru með væg einkenni þurfa litla sem enga meðferð, en gott er fyrir þá að 

fræðast um einkennið. Þeir sem eru með alvarlegri einkenni þurfa á meðferðarúrræðum 

að halda svipuðum þeim sem ætluð eru einhverfum (Páll Magnússon, 1997).  

 

Heilkenni Retts 

Rettsheilkennið er fátíð þroskaröskun sem eingöngu hefur fundist hjá stúlkum. Barnið 

virðist þroskast eðlilega fyrstu fimm mánuði ævinnar. Þegar barnið er orðið fimm 

mánaða og allt til fjögurra ára aldurs fer að hægjast á vexti höfuðmálsins og hreyfingar 

verða ómarkvissar. Fram koma stegldar hreyfingar og göngulag getur verið óstöðugt. 

Tjáskiptafærni og félagsfærni er skert á svipaðan hátt og hjá einhverfum. Einnig er um 

alvarlega skertan vitsmunaþroska að ræða hjá flestum þeim stúlkum sem greinast með 

Rettsheilkenni (Páll Magnússon, 1997).  

 

Upplausnarþroskaröskun  

Upplausnarþroskaröskun svipar um margt til einhverfu en framvindan er ólík. Þroskinn 

virðist eðlilegur fyrstu tvö æviárin en munur kemur í ljós milli þriggja og fjögurra ára 

aldurs. Fyrstu einkenni eru þau að barnið tapar niður þeirri færni sem það hefur náð. 

Málskilningur og máltjáning minnkar og færni í leik tapast smám saman. Skýr 

einhverfueinkenni koma fram á a.m.k. tveimur af einkennasviðum (Páll Magnússon, 

1997). Upplausnarþroskaröskun fylgir vanalega vitsmunaþroskaskerðing.  
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Orsakir  

Orsakir einhverfu eru ekki fyllilega ljósar. Í eina tíð héldu menn að ástæður einhverfu 

væri að finna í slæmri frammistöðu foreldra, og talað var um svokallaðar ísskápsmæður. 

Sú hugmynd kom fram um 1950 og var ríkjandi fram undir 1970. Margar kenningar eru 

á lofti um hvað orsaki einhverfu, en fræðimönnum hefur ekki tekist að einangra orsök 

eða orsakir. Einhverfa er dularfullt og flókið ástand, ólíkt mörgum öðrum röskunum 

sem koma fram á barnsaldri. Ein af ástæðum þess að erfitt er að finna orsök einhverfu er 

sú að einstaklingar með einhverfu eru jafn misjafnir og þeir eru margir (Robledo og 

Ham-Kucharski, 2008). 

 Líklegt má telja að orsakir einhverfu séu að mestu leyti erfðatengdar og 

hugsanlega af völdum margra ólíkra litninga (Ólafur H. Sigurjónsson, 1997). 

Erfðafræðin getur ekki skýrt af hverju einhverfa kemur upp. Skyldleiki getur ekki skýrt 

öll tilvik. Af þessum sökum telja margir vísindamenn að ytri aðstæður og 

umhverfisáhrif hafi sitt að segja. Ekki er hægt að segja hverjar þessar ástæður eru og því 

deila menn um það hvað valdi einhverfu, allt frá bólusetningu til eiturefna í umhverfinu 

(Robledo og Ham-Kucharski, 2008). 

 

Greining 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sér um að greina og þjónusta einhverf börn eða 

börn á einhverfurófinu (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.a.). Stofnunin starfar 

samkvæmt lögum nr. 83/2003 og þjónar fötluðum börnum og fjölskyldum þeirra um allt 

land. Hún veitir meðal annars ráðgjöf um þjálfun, meðferð, kennslu og aðra íhlutun.  

Þegar grunur er á röskun á einhverfurófinu er vísað á fagsvið einhverfu. Við 

greiningu fer fram þverfagleg athugun þar sem mismargar fagstéttir koma við sögu eftir 

atvikum. Náið samráð er haft við foreldra við greininguna og þeir fræddir um það sem 

mikilvægt er að vita og gera (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.b.).  

Við frumgreiningu á einhverfu er stuðst við ICD-10, sem er greiningartæki 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar. Greining á einhverfu og röskunum á 

einhverfurófinu byggist á skoðun sérhæfðs barnalæknis, greiningarviðtali, beinni 

skoðun á hegðun, þroskamælingum, spurningalistum um hegðun og líðan, upplýsingum  
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frá skóla ef það á við og þverfaglegu mati á þessum upplýsingum (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.c.).  

 

Tíðni 

Allt fram á síðari hluta áttunda áratugarins var talið að einhverfa væri mjög sjaldgæf og 

kæmi einungis fram hjá 3–4 á af hverjum 10.000. Aukning hefur orðið á greiningu 

einhverfra síðustu ár og nú er talið að 10–12 af hverjum 10.000 greinist með einhverfu. 

Þeir sem greinast með Aspergerheilkenni eða aðrar raskanir á einhverfurófinu eru ekki 

taldir með í þessum tíðnitölum. Ef þeir sem greinast með Aspergerheilkenni og aðrar 

raskanir á einhverfurófinu væru taldir með, yrði þær mun hærri. Fram hefur komið í 

rannsóknum að ekki er um raunverulega fjölgun að ræða, heldur er þekking á einhverfu 

orðin meiri en áður og greiningaraðferðir traustari. Einhverfa er fjórum sinnum 

algengari hjá drengjum en stúlkum (Howlin, 1998; Evald Sæmundsen, 2003). 

 

Samantekt  

Öll fræðileg umfjöllun um einhverfu er mjög læknisfræðilega miðuð og þá sérstaklega 

greiningin og þjónustan við einhverfa einstaklinga og fjölskyldur þeirra. Félagsleg 

sjónarhorn þyrftu að ryðja sér til rúms innan greiningarinnar og í þjónustunni. Í 

umfjöllun um viðtöl okkar við fjölskyldurnar tvær sem tóku þátt í rannsókninni munum 

við skoða sérstaklega þátt hins læknisfræðilega og félagslega sjónarhorns og hvernig 

þau endurspeglast í lífi fjölskyldnanna. Í næsta kafla munum við hins vegar fjalla um 

fötluð börn og fjölskyldur þeirra, velferðarkerfið, þjónustu og lög.  
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2. Fötluð börn, fjölskyldur og samfélag 
Í þessum kafla verður fjallað um lagalegt umhverfi og réttindi fatlaðra einstaklinga í 

íslenska velferðarkerfinu. Fjölskyldur skipta miklu máli í lífi hvers einstaklings og 

verður fjallað um hana út frá fötlun og einhverfu. Ekki má gleyma systkinum fatlaðra 

og einhverfra barna og verður sagt frá hlutskipti þeirra í fjölskyldum. 

 

Velferðarkerfið 

Velferðarkerfið er grundvallarþáttur í lífsgæðum hvers þjóðfélags. Velferðarkerfið er 

hluti af grundvallarmannréttindum og forsenda þess að hægt sé að skapa og varðveita 

þjóðfélagslega samstöðu, frið og samkennd á milli manna. Ríkjandi hugarfar, 

þjóðfélagsaðstæður og stjórnmál þjóða setja mark sitt á þróun velferðarkerfisins og líta 

má svo á að velferðarstefna hvers þjóðfélags endurspegli þá viðurkenningu á 

samfélagslegri ábyrgð sem er ríkjandi hverju sinni (Stefán Ólafsson, 1999). 

 Á Íslandi er ágætis velferðarkerfi sem á að þjóna öllum þegnum landsins. 

Velferðarkerfi á að samanstanda af fjórum meginþáttum: menntakerfi, umönnunarkerfi, 

heilbrigðiskerfi og tryggingakerfi. Megintilgangur þessara fjögurra þátta er að auka 

lífsgæði, öryggi og að veita öllum þegnum landsins góða þjónustu (ASÍ, e.d.). 

 Fatlaðir einstaklingar og fjölskyldur þeirra þurfa á þessum kerfum að halda, 

einkum þó heilbrigðiskerfinu og hinu félagslega stuðningskerfi. Systkini fatlaðra þurfa 

aðstoð frá ýmsum sérfræðingum, þau þurfa að geta tjáð sig, lært um fötlun og/eða 

sjúkdóma sem hrjá systkini þeirra og þurfa að vita að þau eigi rétt á því að lifa sínu lífi. 

Velferðarkerfið á að tryggja þeim aðgang að slíkum upplýsingum. 

 

Lög um málefni fatlaðra 

Núgildandi lög um málefni fatlaðra eru frá árinu 1992. Markmið laganna er að tryggja 

fötluðum sama rétt og öðrum Íslendingum og rétt til svipaðra lífskjara . Einnig er þar 

kveðið á um að fatlað fólk skuli geta lifað sem eðlilegustu lífi. Við gerð laganna var 

lögð áhersla á samvinnu við hagsmunasamtök fatlaðra. Þeir eiga rétt á þjónustu sem eru 

andlega og/eða líkamlega fatlaðir og þarfnast þjónustu og stuðnings af þeim sökum. 
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Félagsmálaráðherra fer með yfirumsjón í málefnum fatlaðra en hann og ráðuneytið sjá 

um stefnumótun, gerð heildaráætlana og eftirlit með framkvæmd laganna. Svæðisráð á 

síðan að sjá um eftirlit og gera tillögur um bætta þjónustu við fatlaða (Lög um málefni 

fatlaðra nr. 59/1992).  

Nýtt ákvæði þessara laga leggur áherslu á að fatlað fólk skuli eiga rétt á allri 

almennri þjónustu ríkis og sveitarfélaga og að ávallt skuli leitast við að veita því 

þjónustu samkvæmt almennum lögum á sviði menntunar, heilbrigðis- og 

félagsþjónustu. Ef þjónustan reynist ekki nægileg skal þjónusta samkvæmt lögum um 

málefni fatlaðra. Lögð er áhersla á stoðþjónustu sem á að gera fötluðum kleift að lifa og 

starfa í eðlilegu samfélagi við aðra (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992).  

 Í 9. kafla laganna er fjallað um fötluð börn og fjölskyldur fatlaðra. Þar er sagt að 

ef einkenni eftir fæðingu benda til þess að barn geti verið fatlað verði að fara fram 

frumgreining. Ef í ljós kemur að frekari frumgreiningar sé þörf skal það tilkynnt 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins eða öðrum viðeigandi aðilum í samráði við 

foreldra. Lögð er áhersla á eftirlit starfsmanna menntakerfisins og félags- og 

heilbrigðisþjónustu með líkamlegu og andlegu atgervi barna. Kveðið er á um rétt barns 

til leikskóladvalar, leikfangasafns, stuðningsfjölskyldna, skammtímavistunar og 

sumardvala. Þessi úrræði eiga það sameiginlegt að styðja barnið og fjölskylduna í formi 

hvíldar, þjálfunar og uppeldisráðgjafar. Það er í höndum svæðisskrifstofu hvers 

sveitarfélags að sjá um framkvæmd laganna og þær skulu sjá um að meta 

umönnunarþörf barna og ákveða flokkun þeirra hvað varðar umönnunarbætur 

samkvæmt lögum um almannatryggingar (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992).  

Í 15. kafla laganna er fjallað um réttindagæslu og var það nýlunda við setningu 

þeirra. Þar er kveðið á um að starfrækja skuli svæðisráð í málefnum fatlaðra og skuli 

það standa vörð um réttindi fatlaðra til þjónustu samkvæmt lögum. Þá skal 

trúnaðarmaður fatlaðra einnig starfa innan veggja heimila fyrir fullorðið fatlað fólk í því 

skyni að vernda það. Trúnaðarmaðurinn skal fylgjast með hag hinna fötluðu og hafa til 

þess samvinnu við þjónustuveitendur, einnig skal hann styðja fatlaða og aðstandendur 

þeirra og halda utan um mál þeirra fyrir svæðisráðið (Lög um málefni fatlaðra nr. 

59/1992). Athyglisvert er að hvergi er minnst á börn í sambandi við hagsmunagæslu og 

gæðaeftirlit þjónustu, aðeins er talað um fullorðna.  
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Reglugerð um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur fatlaðra  

Reglugerð um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur þeirra var sett með stoðum í lög 

um málefni fatlaðra. Þjónusta og stuðningsúrræði við þennan hóp eru skilgreind nánar 

en gert er í lögunum. Svæðisskrifstofum ber að veita fjölskyldum fatlaðra barna faglega 

þjónustu, ráðgjöf og leiðbeiningar. Leitast skal við að veita fötluðum börnum almenna 

þjónustu áður en sértæk þjónusta kemur til og svæðisskrifstofan sér um að samræma 

þjónustuna fyrir hvert og eitt þeirra. Þær fjölskyldur sem óska eftir stuðningsfjölskyldu 

fyrir barn sitt eiga að fá þá þjónustu og skal svæðisskrifstofan beita sér fyrir því að finna 

fjölskyldu eftir því sem þörf krefur. Fjölskyldur fatlaðra barna eiga rétt á 

skammtímavistun fyrir barn sitt á þar til gerðum stofnunum sem miða að því að veita 

fjölskyldunni hvíld og barninu fjölbreyttara umhverfi (Reglugerð um þjónustu við 

fötluð börn og fjölskyldur fatlaðra nr. 155/1995). Margvísleg stuðningsúrræði eru í boði 

fyrir fjölskyldur fatlaðra barna, en því má velta fyrir sér hvort þau séu nógu sveigjanleg 

og einstaklingsmiðuð. 

 

Mannréttindi 

Réttindi fatlaðs fólks eru víða tryggð, í mannréttindasáttmálum og í lögum og 

reglugerðum, en staðreyndin er sú að fötluðu fólki er oft ýtt út á jaðar samfélagsins og 

mismunað á flestum sviðum mannlífsins. Fatlaðir einstaklingar hafa takmarkaðan 

aðgang að atvinnulífi, menntakerfi og heilbrigðisþjónustu og veitist erfiðara en öðrum 

að sækja rétt sinn (Guðrún D. Guðmundsdóttir, 2006). Hér á eftir er sagt frá tveimur 

mikilvægum mannréttindasáttmálum. 

 

Mannréttindayfirlýsing Sameinuðu þjóðanna 

Mannréttindayfirlýsingin var samþykkt á allsherjarþingi Sameinuðu þjóðanna 10. 

desember 1948. Hún er ekki þjóðréttarsamningur og er þess vegna ekki bindandi að 

lögum fyrir aðildarríki Sameinuðu þjóðanna. Sumir fræðimenn telja að 

Mannréttindayfirlýsing Sameinuðu þjóðanna sé ekki bindandi að þjóðrétti, en oft hefur  
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verið vísað til hennar af þjóðarleiðtogum heimsins og þannig hefur hún öðlast vægi í 

réttarvenjum þjóða (Mannréttindaskrifstofa Íslands, e.d.a).  

Í 1. og 2. grein yfirlýsingarinnar kemur fram að allir séu jafnir öðrum að 

virðingu og réttindum og að ekki megi mismuna fólki vegna nokkurra aðstæðna. Í 16. 

grein kemur fram að fjölskyldan sé frumeining samfélagsins og ber samfélagi og ríki að 

vernda hana. Í 22. grein er kveðið á um að allir eigi kröfu á félagslegu öryggi og þeim 

réttindum sem nauðsynleg eru til þess að virðing fólks og þroski fái notið sín 

(Mannréttindaskrifstofa Íslands, e.d.b). 

 

Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fólks með fötlun 

Samningur þessi var samþykktur á allsherjarþingi Sameinuðu þjóðanna 13. desember 

2006. Hann var formlega undirritaður 30. mars 2007 og gátu þá aðildarríki staðfest hann 

um leið. Íslenska ríkið gerði það samdægurs og án fyrirvara. Samningurinn er ekki 

lögfestur og ljóst þykir að nokkru þarf að breyta af lögum hér á landi til þess að svo geti 

orðið (Félagsmálaráðuneytið, 2007).  

Í 7. grein samningsins er fjallað um börn. Þar kemur fram að aðildarfélög 

sáttmálans skuli gera allar nauðsynlegar ráðstafanir til þess að fötluð börn fái að njóta 

fullra mannréttinda og mannfrelsis til jafns við önnur börn. Einnig er sagt að í öllum 

aðgerðum sem snerta fötluð börn skuli fyrst og fremst hafa að leiðarljósi það sem 

barninu er fyrir bestu. Hér er átt við það að ekki sé þörf á sérstökum reglum um fötluð 

börn, þeim beri öll sömu réttindi og öðrum börnum. Í 23. grein samningsins er fjallað 

um heimili og fjölskyldulíf. Þar kemur fram að aðildarríki skulu tryggja fötluðum 

börnum jafnan rétt með tilliti til fjölskyldulífs. Til þess að rétturinn verði að veruleika 

og í því skyni að koma í veg fyrir að fötluðum börnum sé leynt, þau yfirgefin, vanrækt 

eða að þau séu þolendur aðskilnaðar, skulu aðildarríkin skuldbinda sig til þess að veita 

fötluðum börnum og fjölskyldum þeirra tímanlega og alhliða upplýsingar, þjónustu og 

stuðning (Félagsmálaráðuneytið, 2007). 

Börn eiga rétt á fjölskyldulífi. Stjórnvöldum er skylt að aðstoða fjölskyldur eftir 

öllum mögulegum leiðum til að annast börn sín á sem bestan hátt. Dugi stuðningur ekki 

til skal finna barni aðra fjölskyldu í samfélaginu. Ef aðstæður bjóða ekki upp á annað en 

að vista barn á stofnun, fatlað eða ófatlað, ber stjórnvöldum að fylgjast náið með því 

úrræði og gæðum þess (Félagsmálaráðuneytið, 2007). Það er því ljóst að þegar  
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sáttmálinn verður lögfestur hér á landi skapar hann mikilvægan grundvöll að réttindum 

allra fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra.  

 

Fjölskylda 

Fjölskylda er sú eining sem mótar ungviði mest, flytur reynslu, venjur og gildi milli 

kynslóða. Það má segja að fjölskylda sé eins og stofnun og að henni þarf að hlúa 

(Sigrún Júlíusdóttir, 2001). Shaffer og Kipp (2001) tala um að til séu a.m.k. þrenns 

konar fjölskyldumynstur, fjölskylda, kjarnafjölskylda og stórfjölskylda. Fjölskylda er að 

þeirra mati tvær eða fleiri manneskjur sem tengjast t.d. í gegnum fæðingu, hjúskap eða 

ættleiðingu. Fjölskyldan er tengd tilfinningaböndum og hver einstaklingur hennar hefur 

skyldum að gegna gagnvart öðrum. Kjarnafjölskyldan er eiginkona/móðir, 

eiginmaður/faðir og börn þeirra. Stórfjölskyldan er hópur ættmenna sem koma úr fleiri 

en einni kjarnafjölskyldu (afar, ömmur, frænkur, frændur) sem búa saman.  

 

Að eignast fatlað barn 

Að eignast barn er yfirleitt alltaf mikið tilhlökkunarefni verðandi foreldra. Oft eru 

miklar væntingar bundnar við fæðingu barns og foreldrar ímynda sér hvernig það verði, 

full eftirvæntingar og tilhlökkunar. Margir foreldrar hugsa enn lengra, um allar þær 

jákvæðu breytingar sem verða í lífi þeirra. Þeir hugsa um þau verkefni sem tekist verður 

á við með barninu og hversu gaman verði að fylgjast með þroskaferli þess. Þegar fer að 

bera á því að barnið sýni ekki framfarir í þroska fyllast foreldrar oft angist og sveiflast á 

milli vonar og ótta. Foreldrar vonast eftir að ástæðan sé einföld og að lausnin sé t.d. 

eyrnabólga (Wing, 1996). Í rannsókn Allan og Cowdery (2005) kom fram að í 

framtíðarsýn foreldra var ekki gert ráð fyrir fötluðu barni heldur einstaklingi með 

eðlilega þroskaframvindu sem að lokum verður sjálfstæður einstaklingur. Sorgarferlið 

er ekki eingöngu bundið við foreldrana, heldur eiga systkini, afar og ömmur oft mjög 

erfitt tilfinningalega í breyttri fjölskyldumynd. Mörgum foreldrum finnst þeir hafa 

brugðist að einhverju leyti, ásaka sjálfa sig og sumum finnast þeir jafnvel bera ábyrgð á 

fötlun barnsins eða vera slæmir uppalendur (Wing, 1996). Rannsóknir hafa sýnt að 

sumir foreldrar upplifa reiði og kvíða eða afneita því að nokkuð sé að þrátt fyrir 

niðurstöður greiningar. Þjónustan sem samfélagið býður foreldrum upp á og stuðningur  
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ættingja og vina getur haft mikið að segja um það hvernig þeim tekst að vinna sig í 

gegnum áfallið, sorgina, breytta hagi og oft og tíðum fjárhagserfiðleika. Foreldrar 

þekkja barn sitt best, þeir eru mikilvægasti hlekkurinn í lífi þess og eru málsvarar 

barnsins gagnvart samfélaginu (Wing, 1996; Allan og Cowdery, 2005). Áður en 

einhverfugreining er staðfest finnst mörgum foreldrum þeir vera þeir einu sem eiga barn 

með svo undarlega hegðun. Þegar í ljós kemur að fleiri foreldrar deila sömu reynslu og 

þeir, er það oft mikill léttir (Wing, 1996).  

 

Fjölskyldulíf og fötlun 

Fjölskyldur eru margbreytilegar að gerð og staða þeirra í samfélaginu ólík. Eitt eiga 

fjölskyldur þó sameiginlegt, aðstæður þeirra geta breyst á skömmum tíma og með litlum 

sem engum fyrirvara. Fjölskyldumeðlimur getur veikst eða að fatlaður einstaklingur 

fæðist eða greinist fatlaður síðar á lífsleiðinni. Að eignast fatlað barn hefur ekkert með 

fjölskyldugerð að gera. Þegar fatlað barn fæðist hefur það óhjákvæmilega miklar 

breytingar í för með sér í fjölskyldum. Álagið og breytingarnar sem verða við það að 

eignast barn eru jafnvel meiri þegar fatlað barn fæðist. Fjölskyldan stendur frammi fyrir 

nýju og krefjandi verkefni sem fjölskyldan vinnur að saman (María Játvarðardóttir, 

2008). Í rannsókn Rannveigar Traustadóttur Fjölskyldulíf og fötlun kemur fram að 

foreldrar fatlaðra einstaklinga voru sammála um að álagið á fjölskylduna jókst til muna 

þegar fatlað barn fæddist eða við greiningu þess (Rannveig Traustadóttir, 1995). 

Foreldrar hafa greint frá því að hafa orðið fyrir áfalli þegar þeir fengu að vita um fötlun 

barns síns. Þess vegna kann að fylgja því mikið álag og streita að eignast fatlað barn, þó 

að ekki sé hægt að alhæfa að slíkt sé alltaf. Allar þær fjölskyldur, sem eignast börn sem 

greinast fötluð, takast á við miklar breytingar í lífi sínu og þurfa að laga sig að breyttum 

aðstæðum. Því getur fylgt mikill kostnaður fyrir fjölskyldur að þurfa að laga sig að 

breyttu lífi við komu barn sem greinst hefur fatlað, og það getur haft áhrif á aðra 

fjölskyldumeðlimi, svo sem systkini, þar sem tími og fjármunir foreldranna fara í 

fatlaða barnið. Þetta á ekki við í öllum tilfellum, en upp getur komið slík staða hjá 

fjölskyldum (María Játvarðardóttir, 2008).  

 Enginn efast um að það hafi mikil áhrif á fjölskyldulífið að ala upp barn með 

einhverfu. Rannsókn Bristol frá 1987 (sjá Howlin, 1998) sýnir að fjölskyldur einhverfra 

barna búa við mikið álag og fleiri rannsóknir hafa sýnt fram á sömu niðurstöðu. Ef  
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fjölskyldur búa við mikið álag, getur það bitnað á einhverfa barninu og upp geta komið 

enn fleiri vandamál. Fjölskyldur einhverfra barna fá ekki eins mikla samúð og skilning 

og fjölskyldur barna sem bera sýnileg einkenni fötlunar sinnar. Rannsókn Howlins og 

Rutters frá 1987 (sjá Howlin, 1998) sýndi glögglega að mæður kenndu sér oft um 

erfiðleika einhverfa barnsins. Þegar barn þeirra sýnir óæskilega hegðun þá komast 

mæðurnar í uppnám og reyna að útskýra fyrir fólki að barn þeirra sé einhverft og að 

þetta sé ekki óþekkt í því. Á þetta við þegar hinn einhverfi einstaklingur sýnir hegðun 

sem samræmist hegðun yngri barna (Howlin, 1998). Nauðsynlegt er fyrir fjölskyldur að 

fá þá þjónustu sem í boði er og þarf aðgengi að þeirri þjónustu að vera gott. 

 

Þjónusta og fræðsla fyrir fjölskyldur 

Það þarf að fræða, kenna og upplýsa fjölskyldur barna á einhverfurófinu og býður 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins fjölskyldum þá þjónustu. Snemmtæk íhlutun (early 

intervention), er aðgerð sem gripið er til snemma í lífi barns eða frá fæðingu til u.þ.b. 

sex ára aldurs. Snemmtæk íhlutun leggur áherslu á markvissar aðgerðir til að hægt sé að 

hafa áhrif á þroskaframvindu barnsins eins snemma á lífsleiðinni og unnt er, og hefur 

fjölskyldan þar miklu hlutverki að gegna. Hér á landi er unnið eftir tveimur 

viðurkenndum íhlutunarleiðum. Annars vegar er það skipulögð kennsla sem byggist á 

TEACCH-líkaninu og hins vegar snemmtæk atferlisþjálfun sem er byggð á hagnýtri 

atferlisgreiningu. Greiningarstöðin býður upp á kennslu og fræðslu í að nota þessar 

íhlutanir, bæði fyrir fagfólk og fjölskyldur. Gerð er þjónustuáætlun í upphafi sem nýtist 

sem samstarfssamningur um heildstæða þjónustu fyrir barnið og fjölskyldu þess. 

Umsjónarteymi er fyrir hvert barn, í því eru foreldrar/aðstandendur ásamt sérfræðingum 

á sviði einhverfurófsraskana, fulltrúa frá sveitarfélagi og greiningarstöð og öðrum sem 

koma að þjónustu við barnið og fjölskyldurnar. Teymið hittist síðan reglulega eftir að 

íhlutun hefst. Einnig er þjónustuteymi mjög mikilvægt fyrir daglega þjálfun og kennslu 

barnsins. Fundir eru haldnir reglulega og fer fjöldi funda eftir hverju tilviki fyrir sig. 

Mikilvægt er að hafa góða eftirfylgni í málefnum einhverfra barna (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, 2005). 
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Stuðningur við fjölskyldur 

Fjölskyldan er einn mikilvægasti þáttur í lífi hvers einstaklings, og fyrir fatlað barn 

gegnir hún gríðarmiklu hlutverki. Fyrir fjölskylduna er mikilvægt að fá greinargóðar 

upplýsingar um stuðningsnet sem samfélagið hefur upp á að bjóða fyrir foreldra og barn 

þeirra (Þór G. Þórarinsson, 2001).  

 Aðstandendur fatlaðra einstaklinga þurfa því á stuðningi að halda, og þar koma 

fagaðilar til sögu sem hjálpa fjölskyldum til að vinna að því markmiði að hafa áhrif á 

þroska og líðan fatlaða einstaklingsins í fjölskyldunni. Fagaðilar veita sjálfri 

fjölskyldunni einnig þjónustu, því hún snýr ekki einungis að fatlaða einstaklingnum, 

heldur er mikilvægt að veita öllum fjölskyldumeðlimum stuðning og aðstoð. Reynsla 

foreldra af því eignast fatlað barn er margvísleg, margir fá áfall sem kallar fram sterk 

tilfinningaleg viðbrögð. Margir foreldrar fyllast mikilli óvissu um framtíð barnsins og 

þá ekki síður um sína eigin framtíð og annarra barna sinna. Hins vegar telja margar 

fjölskyldur að það séu ákveðin forréttindi að eignast fatlað barn og fá að takast á við það 

hlutverk sem framtíðin ber í skauti sér. Þær breytingar sem hafa orðið í samfélaginu á 

skilningi og þekkingu á fötlun, hafa áhrif á viðbrögð foreldra og fjölskyldur fatlaðra 

barna. Þjónusta og stuðningur við fjölskyldur fatlaðra barna er því líklegri til að hafa 

jákvæð áhrif á þær (Hrönn Björnsdóttir, 2008).  

 Rannsóknir hafa sýnt að álagið eykst enn frekar ef barn fæðist fatlað. Álagið 

getur verið fjölþætt, bæði líkamlegt, tilfinningalegt og fjárhagslegt. Álagið eykst enn 

frekar við íhlutun allra þeirra fagaðila sem koma að umönnun fatlaða barnsins (Hrönn 

Björnsdóttir, 2008). Áhrif fötlunar eru þó ekki eingöngu tengd álagi, því hún hefur oft 

jákvæð áhrif á fjölskyldur og hafa rannsóknir sýnt að aðlögunarhæfni, þroski og 

samheldni eykst í slíkum fjölskyldum (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003). Sjónarhóll veitir 

fjölskyldum barna með sérþarfir ráðgjöf. Markmið foreldraráðgjafarinnar er að veita 

foreldrum barna með sérþarfir sama rétt til lífskjara og öðrum foreldrum og tryggja 

þeim lífskjör sem gera þeim kleift að lifa sem eðlilegustu lífi. Sjónarhóll veitir ráðgjöf 

og leiðsögn um úrræði og þá möguleika sem kerfið hefur upp á að bjóða. Sjónarhóll 

stendur með foreldrum og leggur sig fram við að greina þarfir foreldranna. Í ráðgjöfinni 

er lögð áhersla á að kynna foreldrum réttindi sín, finna úrræði og sækja þá þjónustu sem  
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við á hverju sinni, veita málum eftirfylgni og stuðla að þekkingu um þarfir fjölskyldna 

barna með sérþarfir í samfélaginu (Sjónarhóll, e.d.a.). 

 Miklar breytingar hafa orðið undanfarna áratugi á þjónustu við einhverf börn og 

fjölskyldur þeirra. Fjölskyldur einhverfra barna þurfa á stuðningi að halda. Ef 

fjölskyldan fær ekki þann stuðning sem hún þarfnast mun það hafa mikil áhrif á 

foreldrana og ekki síst systkinin. Að finna rétta aðstoð er ekki alltaf auðvelt, en þegar 

hún er fundin geta foreldrarnir viðhaldið sambandi sínu og brotið upp það hefðbundna 

mynstur sem daglegt líf þeirra hefur snúist um (Howlin, 1998). Gæði þjónustu sem veitt 

er getur haft mikil áhrif á þroska og lífsgæði einhverfra barna. Í lögum um málefni 

fatlaðra er fjallað um nokkur þjónustutilboð sem eru í boði fyrir fjölskyldur fatlaðra 

barna. Má þar nefna rétt þeirra til aðstoðar stuðningsfjölskyldu, skammtímavistunar og 

liðveislu (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992). 

 

Vistanir og stuðningsfjölskyldur 

Til að aðstoða fjölskyldur fatlaðra barna er hægt að sækja um stuðning, þ.e. dvöl í 

skammtímavistun eða dvöl hjá stuðningsfjölskyldu. Í báðum tilvikum er um að ræða 

samningsbundna dvöl ákveðinn fjölda sólarhringa í mánuði (Reglugerð um þjónustu við 

fötluð börn og fjölskyldur þeirra nr. 155/1995). Fjölskyldum býðst einnig svokölluð 

skammtímavistun, en markmiðið hennar er að bjóða börnum tímabundna vistun þegar 

þess er þörf til að létta á álagi fjölskyldunnar. Skammtímavistun á að stuðla að því að 

fötluð börn geti búið sem lengst í heimahúsum forráðamanna sinna. Þetta úrræði er ekki 

alls staðar í boði og fer það eftir sveitarfélögum hve mikil þjónustan er (María 

Játvarðardóttir, 2008; Sjónarhóll, e.d.b.). 

 Fjölskyldur með fötluð börn eiga kost á stuðningsfjölskyldum. Svæðisskrifstofa 

og sveitarfélög eiga að hjálpa fólki til að finna stuðningsfjölskyldur sem henta hverju 

barni. Tilgangurinn er sá að létta álagi af heimilinu og fjölskyldumeðlimum, veita 

fatlaða barninu tilbreytingu og gefa því kost á að auka félagsleg tengsl. 

Stuðningsfjölskyldur geta ýmist verið tengdar fjölskyldunni eða fjölskyldur sem 

svæðisskrifstofan eða sveitarfélagið hefur kannað vandlega og telur hafa fulla burði til 

að taka við fötluðum einstaklingi í helgarvistun eða jafnvel um lengri tíma. 

Svæðisskrifstofa og sveitarfélag eiga að hafa eftirlit með starfseminni og veita 

stuðningsfjölskyldum fræðslu, ráðgjöf og stuðning. Þegar fjölskylda fatlaða barnsins  
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hefur ákveðið að nýta sér þessa þjónustu er tekið tillit til óska hennar um val á 

stuðningsfjölskyldu (María Játvarðardóttir, 2008; Sjónarhóll, e.d.c.). 

 

Skólinn og sérhæfðar kennsluaðferðir 

Nú á fatlað fólk og fjölskyldur þeirra greiðari aðgang að almennri þjónustu en áður var 

og hefur því nokkurt val um hvar það þiggur hana. Það telst til almennra mannréttinda 

að njóta viðurkenningar samfélagsins og eiga kost á því sem það hefur upp á að bjóða. 

Staðreyndin er sú að íslenskt samfélag mætir þörfum þegna sinna misjafnlega vel, 

réttindum og gæðum er iðulega forgangsraðað og ráðstafað samkvæmt einhverjum 

mælistikum (Helga Birna Gunnarsdóttir, 1999).  

 Grundvallareglur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fólks með þroskahömlun eru 

frá 1992 og Salamanca-yfirlýsing UNESCO frá 1994 fjallar um samskipun í 

skólamálum og stefnu og framkvæmd málefna nemenda sem hafa sérþarfir. Í 

Salamanca-yfirlýsingunni um skóla án aðgreiningar segir að taka beri mið af 

einstaklingsþörfum fatlaðra nemenda. Mikilvægt sé að nemandi með sérþarfir fái að 

ganga í almennan skóla þar sem þörfum hans er mætt á einstaklingsmiðaðan hátt 

(Brynhildur G. Flóvenz, 2004). Í okkar samfélagi er litið á það sem sjálfsagðan hlut að 

mennta sig. Staða fatlaðs fólks í menntakerfinu hefur tekið miklum stökkbreytingum hér 

á landi á síðastliðnum árum. Menntamálaráðuneytið stýrir ytra umhverfi leik-, grunn- og 

framhaldsskóla hér á landi og menntamálaráðherra hefur það hlutverk að setja 

skólastigunum markmið með aðalnámsskrá. Síðan er það í höndum sveitarfélaga að 

halda utan um alla þá starfsemi sem varðar þessi skólastig (Menntamálaráðuneytið, 

e.d.). 

 Skólastigunum þremur er skylt að mennta alla einstaklinga eins vel og hægt er. 

Því miður geta einhverf börn ekki farið í hvaða skóla sem er. Sumir skólar treysta sér 

einfaldlega ekki til að taka við einhverfu barni og því þurfa foreldrar að leita í aðra 

skóla eða sérskóla. Í nokkrum skólum er starfrækt sérdeild fyrir einhverfa. Þar eiga 

einhverfir þess kost að fara út í bekki og taka þátt í bekkjarstarfi en vinna einnig inni í 

sérdeildinni.  

 Þegar barn greinist einhverft er nauðsynlegt að byrja nógu snemma að þjálfa það 

og kenna því að nota þær námsaðferðir sem tiltækar eru í daglegu lífi. Því fyrr sem 

barnið á kost á viðurkenndum þjálfunarleiðum því meiri líkur eru á að árangur náist.  
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Margar þjálfunaraðferðir hafa verið notaðar við meðferð einhverfra barna en með 

misgóðum árangri. Þegar velja á þjálfunarleið fyrir einhverf börn er mikilvægt að líta til 

þess hvaða árangri hún hafi skilað og hvernig honum hafi verið náð (Green, 1996). 

 Snemmtæk atferlisþjálfum er hugtak um það þegar unnið er með ungum 

einhverfum börnum. Þeir sem rannsakað hafa áhrif slíkrar þjálfunar eru sammála um að 

mikilvægt sé að byrja þjálfun strax eftir að barn hefur verið greint. Best er að byrja 

meðan barn er á leikskólaaldri, og á þjálfunin að spanna mestallan vökutíma barnsins og 

fara fram í umhverfi sem hæfir aldri þess, á heimilinu, í leik- eða grunnskóla, 

sérdeildum eða í sérskóla sem byggir á aðferðum atferlisgreiningar. (Sigríður Lóa 

Jónsdóttir, 2000). Barninu er kennd hegðun sem það hefur að litlu eða engu leyti á valdi 

sínu, t.d. sjálfshjálp, leikur og félagsleg samskipti, einnig að draga úr eða uppræta 

óæskilega hegðun, t.d. þráhyggjukennda hegðun. Það sem kenna á barninu er sett fram í 

litlum mælanlegum skrefum hvort sem um er að ræða tiltölulega einfalda hegðun eða 

kenna því að takast á við flóknar aðstæður. Framfarir barnsins eru mældar reglulega til 

að sjá hvaða markmiðum hafi verið náð. Markmiðið er að barnið geti síðan framkvæmt 

lærðu athöfnina við ólíkar aðstæður (Harris og Weiss, 1998). Nýrri rannsóknir hafa sýnt 

fram á að mörg börn sem hafa fengið markvissa atferlisþjálfun hafa náð að auka 

verulega við athafnir daglegs lífs og sum hver náð jafnöldrum sínum í þroska á flestum 

sviðum. (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2000). 

 TEACCH er skammstöfun fyrir „Treatment and Education of Autistic and 

related Communication handicapped Children“, og hefur það verið þýtt á íslensku sem 

meðferð og kennsla einhverfra barna og skyldar boðskiptatruflanir. TEACCH er notað 

um allan heim með góðum árangri og ætlað að byggja upp skýran ramma um allt líf og 

starf einhverfra. Rannsóknir hafa leitt í ljós að skipulagt umhverfi, stundaskrár, 

vinnuferli þar sem væntingar eru skýrðar og notaðar eru sjónrænar vísbendingar, hafa 

verið mjög árangursríkar leiðir til að hjálpa einhverfum til að nýta hæfileika sína. Í 

skipulögðum kennsluaðferðum TEACCH er lögð áhersla á einstaklingsmat og útbúin er 

þjálfunar- og kennsluáætlun þar sem markvisst er unnið með þá þætti sem styrkja færni, 

sjálfstæði og áhuga einstaklingsins. Lögð er mikil áhersla á að allir sem koma að þjálfun 

barnsins skilji boðskipti einhverfra og með hvaða hætti umhverfið hefur áhrif á 

boðskiptafærni þeirra. Samstarf foreldra er lykilatriði til að góður árangur náist 

(Svanhildur Svavarsdóttir, 2006). TEACCH-aðferðin spannar vítt svið því hún tekur 

tillit til allra þátta í lífi einstaklingsins og fjölskyldu hans. Markmiðið með TEACCH er  
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að þjónustunotendur geti unnið eins sjálfstætt og unnt er. Einhverfur einstaklingur er 

líklegri til að skilja og fylgja sjónrænum fyrirmælum en munnlegum. Með því að efla 

sjónrænt minni þeirra eru miklar líkur á að með tímanum geti þeir unnið sjálfstætt að 

þeim störfum sem ætlast er til að þeir leysi (Ragnheiður Júlíusdóttir, 1998). 

 Foreldrar skipta miklu í þjálfun barn síns. Rannsóknir sýna að samhengi er á 

milli virkni foreldra og framfara hjá börnunum. Mikilvægt er að foreldrar hljóti 

yfirgripsmikla og reglubundna þjálfun í þeirri aðferð sem valin er. Foreldrar þekkja barn 

sitt betur en allir aðrir og því er góð samvinna nauðsynleg milli foreldra og fagaðila. 

Þjálfunarmarkmið og áherslur þessara aðila fara ekki alltaf saman en mikilvægt er að 

samkomulag náist og að velferð barnsins sé höfð í fyrirrúmi (Wing, 1996).  

  

Systkini  

Þegar barn í systkinahópnum greinist fatlað hefur það mikil áhrif á aðra 

fjölskyldumeðlimi. Fjölskyldan þarf að laga sig að þörfum fatlaða barnsins og það getur 

haft mikil áhrif á systkini þess. Með tímanum fara systkinin að skilja fötlun systur 

sinnar eða bróður. Það hefur áhrif á líf þeirra og þau læra að lifa við þær aðstæður 

(Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1993).  

 Systkini einhverfra barna eru hér engin undantekning. Foreldrar verða að gæta 

sín á því að gefa einhverfa barninu ekki allan sinn tíma, og vera meðvituð um að deila 

tíma sínum á milli barnanna. Það þarf að tala opinskátt um einhverfu og þá eru meiri 

líkur á að fjölskyldutengslin styrkist. Rannsóknir sýna að það er mikilvægt fyrir systkini 

einhverfra barna að fá fræðslu um einhverfu og að foreldrar sýni þeim áhuga, tíma og 

setji öllum systkinunum svipaðar reglur. Þó að reglurnar séu ekki alveg þær sömu þurfa 

þær að vera sanngjarnar. Foreldrar þurfa að vera vakandi fyrir því hvernig 

fjölskyldumynstrið er á heimilinu. Ekki er hægt að leyfa einhverfa barninu að ráða og 

stjórna heimilinu. Það vill horfa á sömu myndina aftur og aftur eða fara alltaf niður 

Laugaveginn þegar farið er út að keyra. Ef heimilislífið snýst eingöngu um einhverfa 

barnið eru meiri líkur á því að systkinin hverfi frá og vilji ekki taka þátt í því sem 

foreldrarnir vilja að þau geri saman. Góð leið er að leyfa öllum að velja hvað eigi að 

gera. Einhverfa barnið má ekki stjórna heimilislífinu (Howlin, 1998). 
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Systkinasamband 

Sú hugmynd að systkini eigi stóran þátt í lífi hvert annars er ekki ný af nálinni, enda 

verða systkini oft samferða gegnum lífið og veita hvert öðru stuðning. Samband milli 

systkina er þó breytilegt eftir aldri þeirra. Fyrir marga fullorðna er sambandið við eigin 

systkini það sem endist lengst í lífinu. Samböndin geta þó verið misjöfn, margir eiga 

góð samskipti við systkini sín en aðrir fara gegnum lífið og þekkja systkini sín lítið sem 

ekkert þrátt fyrir þau líffræðilegu tengsl sem fólk hefur. Þó að við höfum ekki 

tilfinningaleg tengsl við systkini okkar eru þau hluti af okkur og fjölskyldunni. 

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

sama kyni eða þegar þau eru samrýmd í því sem þau taka sér fyrir hendur. Sambönd 

systkina er ekki alltaf dans á rósum og endalaus hamingja. Það koma brestir í sambönd 

þeirra eins og öll önnur sambönd. Systkinasambönd geta verið uppspretta hamingju og 

sársauka (Harris, 1994). Rannsókn Feiges og Weiss (2004) sýndi fram á að systur 

fatlaðra barna finna oft fyrir meiri streitu en bræðurnir og fara í ummönnunarhlutverk, 

en þeir eiga oft áhugamál utan heimilisins og virðast því ekki finna fyrir eins mikilli 

streitu og systurnar.  

 Ef samband er gott á milli einhverfa og systkina þeirra eru miklar líkur á því að 

systirin eða bróðirinn verði talsmaður hins einhverfa systkinis síns. Rannsóknir sýna að 

þetta er mjög misjafnt eftir félagsfærni einhverfa barnsins. Sambandið er oftast gott ef 

einhverfa barnið er með ágæta félagslega hæfni (Howlin, 1998). Ef systkini er veikt eða 

fatlað tekur það oft við hlutverki yngsta systkinisins og hlutverkaskipti breytast þannig 

að þau yngri verða eins og í hlutverki umhyggjusamra eldri systkina (Álfheiður 

Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995). 

  

Systkinaröðin 

Yngsta barnið verður oft háð foreldrum sínum og eldri systkinum, það eru margir sem 

koma að uppeldi þess. Foreldrar reyna oft að halda þessu barni sínu sem lengst í 

hlutverki litla barnsins eða varðveita barnslegt eðli þess. Foreldrar gera oft og tíðum 

minni kröfur til yngsta barnsins um ábyrgð og leyfa því oft meira en eldri börnum 

sínum þegar þau voru á sama aldri. Yngsta barnið hikar oft við að axla ábyrgð og á erfitt 

með að sjá sig í stjórnandahlutverki, það er vanara því að láta aðra stjórna sér. Það getur  
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þróað með sér ýmsar aðferðir til að ná fram vilja sínum, eins og með því að beita 

persónutöfrum sínum, og barnið þróar með sér hæfileika til að láta aðra snúast í 

kringum sig. Ef systkini er fatlað á það til að taka við hlutverki yngsta barns í 

fjölskyldunni, en þá breytast öll hlutverk í systkinahópnum og hin þjálfast í því að vera 

umhyggjusöm eldri systkini (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995). 

 Miðbarnið sem kemur á eftir elsta barninu stendur í skugga eldri systkina sinna 

þar sem alltaf er tekið mið af þeim sem eldri eru. Miðbarn og elsta barn eru oft og tíðum 

í samkeppni hvort við annað. Oft vill rísa ágreiningur milli þeirra, sérstaklega ef um 

sama kyn er að ræða, en þetta á einkum við ef stutt er á milli systkina (Álfheiður 

Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995). 

 Elsta barnið hefur sérstöðu innan fjölskyldu. Hjá elsta barninu er allt nýtt og 

framandi og af elsta barninu læra foreldrar hlutverk sitt. Elstu börnin fá mestu athyglina 

og það er fylgst vel með framförum þeirra. Oft eru þau metnaðarfull, skyldurækin og 

þau eiga að standa sig. Þessu getur fylgt streita og álag vegna þeirra krafna sem gerðar 

eru til þeirra. Þau þurfa að líta eftir yngri systkinum sínum, þau eru eins konar 

sáttasemjarar og reyna eftir bestu getu að uppfylla þær kröfur sem gerðar eru til þeirra í 

barnahópnum (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995). 

 

Ung systkini 

Samband milli systkina gegnir miklu hlutverki í félagsþroska barna. Þegar barn hefur 

náð þriggja til fjögurra ára aldri fer eldra systkini að sýna því meiri áhuga þar sem 

samskipti eru orðin betri og meiri. Yngra systkini er orðið sjálfstæðara, fjarlægðin frá 

foreldrum er orðin meiri og barnið er orðið meiri þátttakandi í fjölskyldulífinu. Hafa þá 

systkini meiri samskipti við yngra systkini sitt (Dunn, 1992). Systkini sem eru nær hvert 

öðru í aldri eru líklegri til að eiga í ryskingum og tilfinningalegum átökum hvert við 

annað en þau sem standa fjær þeim í aldri. Systkini sem eru nær hvert öðru í aldri eru 

einnig talin mynda betri tilfinningatengsl sín á milli en ella, þar sem átökin geta stuðlað 

að að betri og dýpri samskiptum þeirra á milli (Harris, 1994). 
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Fullorðin systkini 

Systkinasambönd vara alla ævi eins og fram hefur komið, og eru þau missterk og 

mismikil milli systkina. Þegar einhverft barn er í hópnum reynir enn frekar á samskipti 

milli systkinanna. Systkini einhverfra barna finna til mikillar ábyrgðar gagnvart 

einhverfum bróður sínum eða systur. Ábyrgðartilfinningin getur jafnvel verið sterkari 

en hjá þeim sem ekki eiga einhverft systkini (Harris, 1994). 

Ábyrgðin hvílir þó ekki fyrst og fremst á systkinum heldur er talið að móðirin 

taki mesta ábyrgð á einhverfa barninu í fjölskyldunni. En þegar systkini eru orðin 

fullorðin og foreldrar farnir að eldast þá eykst ábyrgðin sem systkini hins einhverfa 

bera. Að eiga einhverft systkini er eilífðarverkefni. Eftir að foreldrar eru fallnir frá þá er 

það oft systir eða bróðir sem tekur einhverft systkini sitt að sér og er í sambandi við það 

ef það býr á sambýli. Það kemur í hlut systkinisins að hafa samskipti við sambýlið og 

starfsmenn þess. Að eiga fatlað systkini getur valdið miklu álagi, m.a. óvissu um 

framtíð hins fatlaða eftir að foreldrar eru fallnir frá. Systkini kann að hafa bælt niður 

ýmsar tilfinningar sem tengdust einhverfu systkini sínu af ótta við að særa foreldra 

þeirra og látið vera að ræða þær. Fullorðinsárin geta líka verið grundvöllur nýrra kynna 

milli systkina ef samskipti voru lítil meðan foreldrarnir voru á lífi og systkinin ung 

(Harris, 1994). 

  

Ábyrgð 

Systkini barna sem hafa verið greind á einhverfurófinu gætu þurft hjálp við að vinna úr 

ýmsum spurningum sem vakna. Þau gætu þurft upplýsingar og aðstoð um hvernig best 

sé að lifa í sátt og samlyndi við hið fatlaða systkini sitt. Það skiptir máli að foreldrar 

veiti börnum sínum upplýsingar og útskýringar á fötlun systkina þeirra, því skortur á 

upplýsingum og fræðslu til systkina getur orsakað óöryggi í garð hins fatlaða í 

fjölskyldunni. Systkini geta jafnvel farið að búa til útskýringar sem valda þeim enn 

frekari áhyggjum af hinu fatlaða systkini sínu. Ung börn eiga einkum erfitt með að ræða 

fötlun systkina sinna og spyrja spurninga þar sem þau vilja ekki koma foreldrum sínum 

í uppnám. Þó að þau heyri orðið fötlun er það yfirleitt ekki nóg því að þau skilja ekki 

hvað það þýðir fyrir þau sem meðlim fjölskyldunnar. Fyrir börn sem alast upp við slíkar 

aðstæður getur það haft áhrif á fullorðinsárum af því að þau hafa ekki fengið útrás fyrir  
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tilfinningar sínar og þrár og freistast jafnvel til að flytja slíkar tilfinningahömlur yfir í 

sambönd sem þau stofna til á fullorðinsárum. Miklar kröfur sem gerðar eru til systkina 

fatlaðra barna, svo og skortur á upplýsingum frá foreldrum og fagaðilum, geta orðið til 

þess að börn móta síður skýra mynd af sjálfum sér og getu sinni (Harris, 1994). 

 

Systkinasmiðja 

Donald Meyer setti á laggirnar systkinasmiðju í Bandaríkjunum þar sem lögð er áhersla 

á að gefa systkinum fatlaðra barna tækifæri til að hittast, deila reynslu sinni og fá 

stuðning barna sem eru í sömu stöðu og þau sjálf, að eiga fatlað systkini. Reynt er eftir 

fremsta megni að hafa systkinasmiðjur líflegar, en stjórnendur þeirra gera sér grein fyrir 

því að systkini hafa mikið fram að færa, og það að vera systkini fatlaðs barns er ekki 

alltaf dans á rósum. Megináhersla er lögð á það að gefa systkinunum tækifæri til að eiga 

tíma fyrir sig og leyfa þeim að njóta sín í hópi barna sem skilja best hvað þau eru að 

ganga í gegnum og hvernig það er að eiga fatlað systkini (Meyer og Vadasy, 1996). 

 Hér á landi er starfandi systkinasmiðja sem veitir systkinum fatlaðra barna 

tækifæri til að hitta önnur börn í svipuðum sporum. Systkinin hittast í skipulögðu og 

skemmtilegu umhverfi. Í systkinasmiðjunni hafa börn tækifæri til að tala við önnur börn 

sem eru á svipuðum aldri, og þar ræða þau um systkini sín á jákvæðan og opinskáan 

hátt. Systkinum er veit innsýn í það hvernig hægt er að takast á við þær breytilegu 

aðstæður sem fylgja því að eiga systkini með sérþarfir. Hjá systkinasmiðjunni fer einnig 

fram fræðsla um fötlun og veikindi systkina barnanna, bæði til að auka skilning þeirra á 

eigin aðstæðum og fatlaðra systkina þeirra. Systkinasmiðjan er einnig vettvangur fyrir 

fagfólk og foreldra til að kynnast því hvernig það er í raun og veru að alast upp með 

fötluðu systkini (Systkinasmiðjan, e.d.).  

 

Samantekt 

Hér að framan hefur verið fjallað um lög, reglugerðir og mannréttindasáttmála, og um 

ýmsa þætti sem snúa að fjölskyldum fatlaðra barna og fjölskyldulífi þeirra. Þá var 

fjallað nokkuð ítarlega um þá þjónustu sem fyrir hendi er. Í næsta kafla kynnum við 

niðurstöður rannsóknar okkar með tveimur fjölskyldum þar sem einn 

fjölskyldumeðlimur er greindur með einhverfu.  
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3. Saga tveggja fjölskyldna einhverfra barna og ungmenna 
Í þessum kafla kynnum við rannsókn okkar með tveimur fjölskyldum einhverfra 

einstaklinga. Kaflinn hefst á lýsingu á aðferðum, aðferðafræði og framkvæmd 

rannsóknarinnar. Þar á eftir segjum við frá fjölskyldunum tveimur. 

 

Eigindlegar rannsóknaraðferðir 

Með eigindlegum rannsóknaraðferðum er leitast við að skilja félagsleg fyrirbæri út frá 

sjónarhóli þátttakenda. Rannsakandi getur kynnt sér líf heimildarmanna út frá þeirra 

eigin sjónarhóli og hvaða skilning þeir sjálfir leggja í líf sitt og athafnir. Lögð er áhersla 

á lýsa félagslegum fyrirbærum sem ferli frekar en að alhæfa um fyrirbærin og mæla þau 

tölfræðilega. Með þessu er leitað eftir dýpri skilningi á því hvaða merkingu fólk leggur í 

líf sitt og athafnir. Áhersla er lögð á réttmæti fremur en áreiðanleika. Rannsakandinn 

verður að gæta þess að leggja tilfinningar sínar, trú og skoðanir til hliðar meðan á viðtali 

og rannsókn stendur. Ástæðan er sú að það sem viðmælandi segir er það sem verið er að 

skoða (Taylor og Bogdan, 1998). Eigindlegar rannsóknaraðferðir henta vel þegar ekki er 

vitað fyrir hvað hugsanlega er hægt að finna og þegar meiri áhersla er lögð á dýpri 

skilning en tölulegar staðreyndir (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003).  

 

Aðferð 

Aðferðin sem notuð var eru opin eigindleg viðtöl. Í slíkum viðtölum tjá þátttakendur sig 

um efni eða aðstæður sem þeir þekkja vel og eru eða hafa verið hluti af lífi þeirra eða 

störfum. Leitast er við að hafa spurningar opnar til að fá sem víðtækastar upplýsingar 

um viðfangsefnið þótt spyrjandi hafi fyrirfram ákveðnar hugmyndir um hvaða 

efnisatriða hann er að afla upplýsinga um. Tilgangur viðtala er að öðlast skilning á því 

hvernig viðmælendur meta aðstæður sínar og umhverfi og hvað hefur áhrif á athafnir 

þeirra í tengslum við ákveðið viðfangsefni. Viðtölin eru tekin upp á band og síðan 

skrifuð upp orðrétt. Meginþættir í viðtölunum eru greindir og þemu sem upp koma eru 

flokkuð. Lögð er áhersla á að leita skilnings út frá sjónarhóli viðmælenda, þ.e. hvernig 

þeir skynja raunveruleikann í því viðfangsefni sem aflað er upplýsinga um. Eigindlegar 

rannsóknaraðferðir eru ekki til þess fallnar að draga algildar og yfirfæranlegar ályktanir  
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af viðfangsefninu, en þær geta varpað ljósi á það frá því afmarkaða sjónarhorni sem 

rannsóknin beinist að á þeim tíma sem rannsóknin er gerð (Bogdan og Biklen, 2003). 

 

Framkvæmd  

Rannveig Traustadóttir leiðbeinandi okkar við þetta BA-verkefni hafði samband við 

starfsmann Sjónarhóls og bað hann að hjálpa okkur við að finna viðmælendur. 

Starfsmaðurinn tók þessu vel og gaf okkur nöfn og símanúmer tveggja mæðra. Til að 

hafa samband við viðmælendur sendum við tölvupóst og hringdum síðan til þeirra og 

reyndust báðar mæðurnar tilbúnar til þátttöku. Í rannsókninni var beitt opnum viðtölum. 

Annað þeirra fór fram 28. mars 2009 og tók um eina og hálfa klukkustund. Hitt viðtalið 

var tekið 4. apríl 2009 og tók um tvær klukkustundir. Bæði viðtölin voru hljóðrituð og 

síðan afrituð orðrétt. Eftir afritun voru gögnin greind og meginþemu fundin, og koma 

þau glöggt í ljós í viðtölunum. Stuðst var við opnar spurningar sem voru fyrirfram 

ákveðnar. Þó að lagt væri upp með spurningar fengu þátttakendurnir að tala um það sem 

þeim lá á hjarta. Viðtölin fóru fram á heimilum fjölskyldnanna.  

 

Fjölskylda Magnúsar Stefánssonar 

Ég hitti fjölskylduna á laugardagsmorgni á heimili hennar. Viðtalið tók um eina og hálfa 

klukkustund og bæði móðirin, Sigrún, og systirin, Emma, tóku þátt í viðtalinu. Hér fyrir 

neðan er saga fjölskyldunnar sögð og dregnir fram helstu þættir sem eru mikilvægir í lífi 

hennar.  

 

Fjölskyldan 

Fjölskyldan er fimm manna og býr í Reykjavík. Nöfnum fjölskyldumeðlima hefur verið 

breytt. Þeirra nýju nöfn eru Sigrún Hafþórsdóttir sem er móðirin á heimilinu, systirin 

Emma Stefánsdóttir og einhverfi drengurinn fær nafnið Magnús Stefánsson. 

Magnús er tvítugur, Emma 16 ára og yngsta barnið sex ára. Magnús greindist einhverfur 

þegar hann var u.þ.b. þriggja og hálfs árs. Fyrst var hann greindur með ofvirkni en sú 

greining átti ekki við hann að mati foreldra hans. Svo að aftur var farið með Magnús í  
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greiningu og þá var hann greindur einhverfur. Það sem vakti athygli foreldranna á því 

að Magnús var ekki eins og jafnaldrar hans, var að hann gat ekki leikið sér með dót, 

vildi ekki leika sér við önnur börn og gerði sömu hlutina aftur og aftur. Hann greindist 

þegar móðirin var ófrísk að Emmu og gátu foreldrarnir lítið notið þess að vera með 

ungbarn vegna þess að allt snerist í kringum Magnús og greiningu hans á þessum tíma. 

Hann er í getumeiri endanum ef segja má svo, altalandi, með fulla greind en mjög 

félagslega skertur.  

 

Magnús ameríski 

Magnús er tvítugur ungur maður sem býr heima hjá foreldrum sínum. Hann gekk ekki í 

skólann í hverfinu sínu heldur í grunnskóla með sérdeild fyrir einhverfa. Hann var bæði 

í sérdeildinni og í bekk með jafnöldrum sínum. Þó svo að fjölskyldan búi nánast í 

bakgarði hverfisskólans þá var ekki hægt að taka við honum þar vegna sérþarfa hans í 

námi. Foreldrarnir vildu heldur ekki senda hann í skóla þar sem hann væri ekki 

velkominn, en þannig upplifðu þeir viðmótið í hverfisskólanum þó að hin börnin þeirra 

tvö gengju í þann skóla. Í grunnskólanum sem Magnús gekk í var unnið með hann úr frá 

hugmyndafræði TEACCH, og fannst foreldrum hans það mjög góð aðferð, enda átti hún 

vel við Magnús. Með þeirri vinnu fékk hann að þroskast sem einstaklingur og talar 

móðir hans um að það hafi hjálpað honum mjög mikið til að ná þeim þroska sem hann 

hefur núna. Unglingsárin voru Magnúsi mjög erfið eins og hjá flestum einhverfum enda 

mótast sjálfsmyndin einkum á þessum tíma. Þegar grunnskólagöngu lauk fór hann í 

sérdeild í framhaldsskóla og gekk ágætlega. Foreldrar hans eru mjög ánægðir með það 

starf sem unnið er með einhverfum í framahaldsskólanum. Þó að Magnús sé með fulla 

greind þá gekk honum ekki mjög vel að læra. Hann talar bara amerísku en getur samt 

ekki lesið bók á ensku eða skrifað um hana ritgerð. Magnús tók upp á því að vilja vera 

Ameríkani þegar hann var unglingur og talar því bara amerísku eins og hann vill nefna 

það, hann talar ekki ensku heldur amerísku. Markmið hans í lífinu er að geta flutt til 

Ameríku og verða Ameríkani. Eftir að menntaskólanum lauk var lítið í boði fyrir 

Magnús, í nokkra mánuði hafði hann ekkert að gera. Á þeim tíma fannst foreldrum hans 

honum fara aftur í þroska, en síðan fékk hann vinnu í verslun í Reykjavík og vann einn 

dag í viku. Hann stendur sig vel í vinnu og fékk brátt tvo aukadaga í viku í vinnunni.  
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Það hentaði ekki Magnúsi vegna þess að hann er vanur að taka mynddisk á leigu á 

föstudögum, en það var sá dagur sem bættist við vinnuviku hans. Foreldrar hans leyfðu 

honum þó ekki að komast upp með þetta svo að nú vinnur hann þrjá daga í viku í 

versluninni og er mjög ánægður í vinnunni. Magnús sækir matreiðslunámskeið á vegum 

Fjölmenntar. Foreldrum hans finnst nauðsynlegt að hann hafi eitthvað fyrir stafni, og 

eins og mamma hans sagði, ef maður hefur ekkert að gera þá bara dofnar heilinn í 

manni og það viljum við ekki að komi fyrir Magnús.  

 

Systkinin 

Magnús og systir hans eru ekki mjög náin og hafa aldrei verið. Systir hans reyndi og 

reynir enn að efla samband þeirra en miðar lítið áfram. Hún talar um að erfitt sé að 

nálgast hann. Hann vill ekki eiga „random conversation“. Ef hún vill tala við hann 

verður hún nánast að panta tíma og tilkynna honum hversu lengi hún ætli að tala við 

hann. Hún er nánast hætt að nenna að reyna að bæta samband þeirra, en ef honum dettur 

í hug að spjalla þá á hún að vera tilbúin þegar honum hentar. Emma er mjög mikil 

félagsvera eins og gengur og gerist á unglingsárum, en Magnúsi finnst hún eiga of 

marga vini og hann sér ekki tilganginn í öllum þessum vinum. Emma skammast sín ekki 

fyrir bróður sinn ef þau eru meðal fólks sem þekkir hann. Aftur á móti á hún það til að 

skammast sín fyrir hann þegar þau fara t.d. út að borða. Hún talar um að ástæðan fyrir 

því sé sú hvað hann sé stór og hávær. Þó að hann fái ekki kast horfa samt allir á þau. 

Hann hagar sér öðruvísi en jafnaldrar hans og kann ekki á umhverfið og þau samskipti 

sem þar eiga sér stað. Hún skammast sín ekki fyrir að eiga einhverfan bróður heldur 

líður hún fyrir fáfræði fólks um einhverfu, ef fólk vissi hvað væri að honum þá þyrfti 

hún ekki að skammast sín. Emma hefur oft reynt að bjóða Magnúsi að koma með sér og 

vinkonum sínum en hann sýnir því lítinn áhuga og hefur hún nánast gefist upp á því að 

reyna að bjóða honum með. Emma hefur haldið teiti fyrir vini sína og hann kíkir á þau 

og spjallar við þá sem honum líst vel á í stutta stund, henni finnst það í lagi og 

skammast sín ekkert fyrir hann. Ef það eru kunningjar en ekki bara nánustu vinir þá 

segir hún við þá að hann sé einhverfur og þess vegna sé hann svona og biður fólk að 

taka honum eins og hann er. Emma er mjög bitur út í ættingja sína vegna þess hve litla 

hjálp þau veita fjölskyldunni og henni finnst vinkonur sínar hjálplegri en ættingjarnir.  
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Það má segja að ættingjarnir líti svo á að vegna þess hve þroski Magnúsar er mikill þrátt 

fyrir allt, þá sé það lítið mál fyrir hans nánustu fjölskyldu að sinna honum án stuðnings.  

 Emmu finnst fáfræði samfélagsins um fötlun vera mikil. Henni finnst að það 

megi fræða börn í skólum um hinar ýmsu fatlanir. Emma segir að þau séu frædd um 

ýmsa minnihlutahópa í samfélaginu en ekki um fötlun. Hún segir að með meiri fræðslu 

væri lífið ekki eins erfitt fyrir fjölskylduna og þá ekki síst bróður sinn. Emma finnur 

ekki mikið fyrir því að foreldrar hennar sýni henni minni athygli en jafnaldrar hennar fá 

frá foreldrum sínum. En auðvitað er þetta ekki eins. Hún segir t.d. að þegar þau fari 

saman í ferðalög þá sé mjög erfitt að gera eitthvað saman sem fjölskylda. Magnús vilji 

vera inni í herbergi í tölvunni og þá þurfi mamma þeirra eða pabbi að vera hjá honum. 

Þannig að þau geta lítið gert eitthvað öll saman, en þau eru vön því og finnst það í lagi. 

Emma lítur á sig sem elsta þó að hún sé miðbarnið. Henni finnst hún alltaf hafa þurft að 

passa upp á bróður sinn og að foreldrar hennar geri meiri kröfur til hennar. Þó svo að 

litið sé á Emmu sem elsta barnið á heimilinu finnst henni hún ekkert þroskaðri en 

jafnaldrar sínir. Bara með meiri reynslubrunn og víðari sýn á lífið en jafnaldrar hennar. 

 Emma segir að hún sé reynslunni ríkari að eiga Magnús að bróður, hann hafi 

kennt henni margt sem margir jafnaldrar hennar telji sjálfsagðan hlut.  

 

Fjölskyldulíf og einhverfa 

Í minningu Sigrúnar, móður Magnúsar, voru fyrstu árin í lífi hans mjög erfið. Hann svaf 

lítið, var alltaf að detta og meiða sig, braut allt sem brjótanlegt var, endurtók sömu 

hreyfingarnar og hafði áráttu fyrir hinum ýmsu athöfnum og hlutum. Ekki hafði þessi 

hegðun Magnúsar mikil áhrif á litlu fjölskylduna, en foreldrum hans fannst þetta ekki í 

lagi og fóru með hann í greiningu, eftir að leikskólakennarar hans og 

hjúkrunarfræðingur nefndu að hann þroskaðist ekki eðlilega. Greiningin var ákveðinn 

léttir fyrir foreldrana en einnig mikið áfall, vegna þess að þau vissu lítið sem ekkert um 

einhverfu. Föður Magnúsar brá mjög mikið og það fyrsta sem hann hugsaði var að 

Magnús mundi aldrei geta stofnað fjölskyldu. Sigrún segir að þegar þau horfi aftur til 

þessara tíma þá hafi viðbrögð föðurins verið hlægileg, en þau fengu litlar sem engar 

upplýsingar um einhverfu og núna mundi hann ekki bregðast svona við. Sigrún ákvað  
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að lesa sér til um einhverfu, hún las og las og leitaði að efni um einhverfu og segir hún 

að það hafi verið það sem hjálpaði henni að komast í gegnum þetta.  

 Einnig skipti það starf, sem er unnið hjá Umsjónarfélagi einhverfra, miklu máli, 

þar fengu þau aðstoð, fræðslu og allt sem þau þurftu og vildu vita. Seinna tók Sigrún 

virkan þátt í starfi Umsjónarfélags einhverfra, og segir að það starf sem unnið er þar sé 

mjög gott og hjálpi fjölskyldum mjög mikið. Þar fái þau stuðning, fræðslu, hafi tækifæri 

til að hitta aðra í svipuðum sporum og miðla reynslu sinni til annarra. Einnig er þetta 

mjög gott fyrir systkinin því þau geti líka fengið fræðslu, stuðning og hitt önnur systkini 

sem hafa svipaða sögu að segja. Sigrún segir að Umsjónarfélag einhverfra hafi verið að 

þróast í mörg ár og verði alltaf betra og betra og hjálpi það örugglega mjög mörgum 

fjölskyldum barna sem greinast á einhverfurófinu.  

 Þegar Magnús greindist var Sigrún barnshafandi og segir hún að þau hjónin hafi 

aldrei hugsað út í það hvort Emma mundi verða einhverf. Nefnir hún að ástæðan fyrir 

því gæti verið sú að þau voru svo slegin yfir greiningu Magnúsar að meðgangan og 

hugsunin um nýja barnið var lítil. Sigrúnu finnst mjög leiðinlegt að við greiningu 

Magnúsar snerist allt í kringum hann og þess vegna nutu þau þess lítið að eiga ungbarn, 

enda er sá tími í hálfgerðri þoku eins og hún orðar það. Mikið álag var á fjölskyldunni á 

þessum tíma, en þau ákváðu að þetta væri krefjandi verkefni og hlökkuðu til að takast á 

við það. Lítið dæmi sem lýsir álaginu á heimilinu á þessum tíma: Sigrún var að gefa 

Emmu brjóst og Magnús litli stóð fyrir framan sjónvarpið og kveikti og slökkti á því til 

skiptis. Hún segir þetta bara vera lítið dæmi um heimilislífið á þessum árum.  

 Þegar kom að því að senda Magnús í grunnskóla, þá sáu þau hvernig kerfið 

virkar í raun og veru. Það var búið að ganga vel í leikskólanum og hann þurfti ekki að 

skipta um leikskóla eftir greiningu. Þau sóttu svo um í sínum hverfisskóla en fengu ekki 

góð viðbrögð frá skólanum og ákváðu þá að senda hann ekki þangað úr því að hann 

væri  ekki velkominn þar. Hann fer í grunnskóla sem er staðsettur lengra frá heimilinu. 

Þau þurftu því að keyra Magnúsi í skólann í nokkur ár eða þangað til að þeim fannst 

hann nógu gamall til að taka strætó eða hjóla sjálfur í skólann. Sigrún nefnir að Magnús 

hafi verið u.þ.b. tíu ára þegar þau kenndu honum að taka strætó og þegar hún hugsar 

aftur, þá var hann kannski í það yngsta til að fara einn í strætó. Að senda hann í strætó 

einan var ekki vegna þess að þau höfðu ekki tíma til að aka honum daglega heldur liður 

í því að þjálfa hann til að verða sjálfstæður einstaklingur. Það gekk mjög vel fyrir 

Magnús að taka strætó í skólann og auðvitað var þetta mikill léttir fyrir foreldrana að  
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þurfa ekki að aka honum á hverjum degi. Þetta var gott og nauðsynlegt fyrir alla í 

fjölskyldunni. Í grunnskólanum var unnið með Magnúsi út frá TEACCH og gekk það 

mjög vel. Með TEACCH er unnið út frá því að taka á málunum eins og þau liggja fyrir 

og hefur það verið veganesti fjölskyldunnar, að leitast við að skilja einhverfuna og bera 

virðingu fyrir Magnúsi sem einstaklingi. Foreldrarnir voru mjög ánægð með þá vinnu 

sem fram fór í grunnskólanum. Eftir að 10. bekk lauk tóku við framhaldsskólaárin. Þar 

var Magnús í sérdeild og haldið var áfram að vinna með sama kerfi og unnið hafði verið 

með í grunnskólanum. Ekki gekk alltaf vel á árunum í framhaldsskóla, en hann lauk 

honum sem er frábært. Móðir hans segir að væntingar hennar hafi ekki náð svo langt að 

sjá son sinn útskrifast úr framhaldsskóla og sagðist hún hafa verið mjög stolt af því að 

sjá hvað honum gekk vel og að allt væri hægt ef viljinn væri fyrir hendi.  

 Það hefur mikil áhrif á fjölskyldulífið þegar einhverfur einstaklingur er stór hluti 

af því. Hefur það bæði góðar og erfiðar hliðar. Kjörorð fjölskuldunnar er að láta 

einhverfuna ekki stöðva sig í einu eða neinu, heldur reyna eftir bestu getu að lifa sem 

eðlilegustu lífi. Þó að Magnús sé félagslega skertur fer hann með þeim í fjölskylduboð, 

ferðalög og tekur þátt í daglegu lífi innan fjölskyldunnar. Eftir því sem hann eldist 

verður þetta auðveldara en samt aldrei auðvelt, segir Sigrún. Nánustu ættingjar þeirra 

eru ekki duglegir að veita þeim aðstoð við að annast Magnús. Þeir sjá ekki hve mikla 

umönnun hann þarfnast og hversu erfitt heimilislífið getur verið. Sigrún heldur að 

ástæðan fyrir lítilli aðstoð þeirra nánustu sé sú að fötlun Magnúsar sé ekki mjög sýnileg 

og að foreldrar hans og systkini standi sig vel í umönnunarhlutverkinu. Hún segir að 

auðvitað væri æðislegt að geta farið í frí án þess að hafa Magnús með, en það standi 

ekki til boða. Þegar hann var yngri var hann í skammtímavistun fyrir einhverfa og þá 

gat fjölskyldan farið saman í frí án Magnúsar. Ef hann er með þá er þetta lítið sem 

ekkert frí, heldur endalaus vinna. Þann tíma sem Magnús var í skammtímavistuninni 

gerðu þau eitthvað með hinum börnunum og gáfu þeim sinn tíma. Því auðvitað fá þau 

minna af tíma foreldranna vegna þeirrar umönnunar sem Magnús þarfnast. Foreldrunum 

þykir það miður, en systkinin finna ekki eins mikið fyrir þessu og foreldrarnir. Sigrún 

segist fá oft samviskubit yfir því að geta ekki sinnt hinum systkinunum eins mikið og 

hún vildi en reynir sitt besta. Núna er Magnús orðinn of gamall fyrir skammtímavistun 

og engin úrræði eru fyrir hann, svo að þau taka hann með sér hvert sem þau fara. 

Auðvitað reynir það á fjölskylduna, en alltaf er reynt að gera það besta úr því.  
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 Þau fara oft í veiðiferðir og Magnúsi finnst það leiðinlegt en verður samt að 

koma með því ekki er hægt að skilja hann einan eftir heima. Þau hafa þó gert það einu 

sinni og gekk það vel, en þau höfðu stanslausar áhyggjur af honum allan tímann og nutu 

sín ekki í fríinu. Við erum alltaf með hann, hann er alltaf með okkur, ef það væri 

eitthvað að hafa fyrir hann, t.d. sjálfstæð búseta með aðstoð, myndi það henta honum 

vel. Þeim finnst vanta úrræði fyrir Magnús og að íslenska velferðarkerfið sé ekki að 

standa sig í þessum málum fremur en í svo mörgum öðrum málum. Sigrún talar mikið 

um að hann sé alltaf með þeim, en er ekki endilega að meina það illa. Hún nefnir að það 

séu forréttindi að fá að hafa tvítugan einstakling heima og hann geri margt með þeim. 

Til dæmis fóru þau mæðgin saman í útskriftarferð þegar Magnús lauk framhaldsskóla. 

Það eru ekki margir tvítugir piltar sem vilja fara með móður sinni í útskriftarferð. 

Auðvitað eru forréttindi í þessu líka en þetta getur verið mjög erfitt og reynt mjög á þau 

sem fjölskyldu. Vinir þeirra hjóna taka Magnúsi vel en vita ekki hve erfiður hann getur 

verið. Sem dæmi má nefna að þau fóru í veiðiferð með vinum sínum 4. júlí sem er 

þjóðhátíðardagur Bandaríkjanna en þann dag var Magnús búinn að ákveða að halda 

veislu heima. Þegar hann áttaði sig á því að hann var staddur með þeim í veiðiferð 4. 

júlí fékk hann kast. „Þegar Daddi fær kast verður hann mjög erfiður og grætur og 

grætur.“ Í fyrsta skipti fengu vinir fjölskyldunnar að sjá hvað hann getur verið erfiður, 

en þetta kemur ekki fyrir oft, þó endrum og eins. Er þetta bara lítið dæmi um það hve 

erfitt getur verið að ala upp einhverfan einstakling. Vinkona Sigrúnar hringdi í hana 

eftir veiðiferðina og spurði hvort þetta væri yfirleitt svona, hún hefði aldrei gert sér 

grein fyrir því hversu erfitt þetta gæti verið og bauð fram aðstoð sína ef hún gæti 

eitthvað gert. Sigrún viðurkennir að fjölskyldan sé lítið fyrir það að tala um vandamál 

sín við aðra, þeim finnst þetta allt svo sjálfsagt og segja að þetta sé þeirra líf og lífsmáti 

að koma börnum sínum vel áfram í lífinu hvort sem þau eru einhverf eða eins og börn 

eru flest.  

 

Framtíðin 

Sigrún segir að hún vilji að börnum sínum gangi vel í framtíðinni en er þó með aðrar 

væntingar til Emmu en Magnúsar. Hún vill að Magnús geti verið sjálfstæður og flutt að 

heiman einn góðan veðurdag, en vill að Emma mennti sig. Það er ekki það sem skiptir 

máli hvað við viljum að verði úr börnum okkar heldur hvaða áherslur við leggjum í það.  
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Ekki er hægt að ætlast til þess sama af öllum og er það eins með Magnús og Emmu. 

Fjölskyldan lifir góðu lífi og segir að Magnús hafi gefið þeim svo mikið í gegnum 

tíðina, systkini hans séu reynslunni ríkari að eiga Magnús að bróður og það gildi raunar 

um alla fjölskylduna.  

 

Fjölskylda Sverris Ragnarssonar 

Ég hitti fjölskyldu Sverris á fimmtudagskvöldi á heimili systur hans. Viðtalið tók um 

tvær klukkustundir og bæði Guðmunda, móðir hans, og systirin María tóku þátt í 

viðtalinu. Hér er saga fjölskyldunnar sögð og dregnir fram mikilvægustu þættir í lífi 

hennar. 

 

Fjölskyldan  

Fjölskyldan er fjögurra manna og býr í Reykjavík. Nöfnum fjölskyldumeðlimanna hefur 

verið breytt. Þeirra nýju nöfn eru Guðmunda Jónsdóttir sem er móðirin á heimilinu, 

systirin María Ragnarsdóttir, Sigurður Ragnarsson bróðir hennar og einhverfi 

einstaklingurinn fær nafnið Sverrir Ragnarsson. María er 22 ára, Sverrir tveimur árum 

yngri og Sigurður er 16 ára. Faðir þeirra býr erlendis og er ekki í miklum samskiptum 

við fjölskylduna. Sigurður býr hjá Guðmundu móður sinni, María býr með vinum sínum 

og Sverrir á sambýli. Fyrstu ár Sverris bjó fjölskyldan í bæjarfélagi á Stór-

Reykjavíkursvæðinu þar sem stórfjölskyldan hafði búið um nokkurn tíma og þekktu því 

vel til í bæjarfélaginu. 

 

Greiningin  

Sverrir var kornungur þegar móðir hans fann að ekki var allt með felldu. Hann svaf lítið 

og leið illa þegar fólk hélt á honum eða sýndi honum hlýju. Hann vildi ekki taka brjóst 

nema móðir hans kæmi hvergi við hann heldur léti nægja að láta geirvörtuna snerta varir 

hans. Guðmunda átti í miklu tilfinningastríði með litla drenginn sinn og það tók á hana 

að eiga barn sem vildi ekki vera elskað. Hún upplifði mikinn einmanaleika þar sem 

henni fannst barnið hafna henni. Guðmunda kom með ýmsar skýringar á hegðun 
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Sverris, hann væri bara strákur og að þeir væru öðruvísi en stelpur, en svo breyttist þetta 

í þráhyggju hjá henni því henni fannst að fjölskyldan héldi að hún vildi að eitthvað væri 

að barninu. Guðmunda þakkar Maríu það að hafa uppgötvað að eitthvað væri að hjá 

Sverri. María var kröfuhörð og ákveðin ung dama, en þarna var Guðmunda komin með 

annað barn sem vildi ekkert með hana hafa. Fann Guðmunda þá strax að ekki væri allt 

með felldu með litla drenginn hennar. En ekki hvarflaði að henni að drengurinn væri 

einhverfur, og það var farið með hann í heyrnarmælingar og fleiri próf til að reyna 

komast að því hvað væri að honum. Ástæðan kom fyrst í ljós þegar hún fór með hann til 

taugalæknis sem gerði próf á honum og sagði henni að drengurinn hennar væri 

einhverfur. Eftir að taugalæknirinn hafði skoðað Sverri var allt reynt til að koma honum 

að á BUGL, Barna- og unglingageðdeild Landspítalans. Þar fékk hún staðfest að Sverrir 

væri á einhverfurófi. Sverrir var tveggja ára þegar hann var greindur og sá yngsti sem þá 

hafði verið greindur á Íslandi. Eftir að þetta kom í ljós varð Guðmunda að bera sig eftir 

aðstoð, hún hringdi grátandi og úrvinda á BUGL til fá einhverja hjálp með soninn, því 

hún kunni ekkert á einhverft barn, en loks komu til hennar sálfræðingur og 

hjúkrunarfræðingur sem ræddu við hana um framhaldið og það fannst henni 

ómetanlegur stuðningur og mikil hjálp. Eftir þá kvöldstund fóru hjólin að snúast. 

Guðmunda þakkar aðallega einni konu að hún fékk aðstoð til að annast Sverri og hélt sú 

kona utan um hans mál. Atferli hans var tekið upp á myndband á hverju ári til að 

fylgjast með hvernig honum gengi. Á BUGL var hann í prófum til að rannsaka hvað 

hægt væri að gera fyrir hann og hvaða aðstoð skilaði helst árangri. Þegar Sverrir var 

þriggja ára fékk hann tölvu, og þá kom það í ljós að hann gat skrifað, hann skrifaði frá 

hægri til vinstri og fór með stafrófið aftur á bak. Hann skildi ensku en gat ekki talað 

íslensku, hann var heillaður af stöfum og notaði orð í staðinn fyrir myndir, og nú virkaði 

heimur Sverris. Fyrir Guðmundu var það mikill léttir að sjá að drengurinn hennar gat 

gert sig skiljanlegan. 

 

Unnið úr erfiðleikum 

Guðmunda fór að sinna félagsstörfum meðal aðstandenda einhverfra af kappi og segir 

hún það hafa hjálpað sér mjög mikið, því þar hitti hún foreldra og fjölskyldur með 

svipaða lífsreynslu. Guðmunda starfaði í félaginu í mörg ár og þar gerði hún sér grein 

fyrir því að það þýddi ekki að lifa í draumaheimi heldur færu framfarirnar fetið og allt 
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tæki sinn tíma. Hún fann mikinn styrk frá öðrum mæðrum sem áttu einhverf börn. 

 Fjölskyldan átti góða vini sem bjuggu erlendis og sendu þeim mikið af bókum  

 

 

og greinum. Þetta kom að góðu gagni og allir kepptust við að leita sér upplýsinga um 

einhverfu því að ekki var mikið til á íslensku. 

 

Leikskóli 

Þegar Sverrir var fjögurra ára var sótt um leikskóla fyrir hann í bæjarfélaginu. Það gekk 

upp og telur Guðmunda að ástæðan hafi verið sú að þau þekktu fólk sem var tilbúið að 

láta á þetta reyna. Sverrir fékk að fara í leikskóla en það kostaði samt baráttu því að ekki 

voru nein fordæmi þess að einhverfir gengju í leikskóla. Sverrir var fyrsta einhverfa 

barnið sem var tekið inn í leikskóla, hann fékk fjóra tíma á dag með þroskaþjálfa sem 

tókst einstaklega vel upp í starfinu með honum. BUGL sá um að fræða starfsfólkið á 

leikskólanum um einhverfu og segir Guðmunda það hafa verið til fyrirmyndar. Í 

kjölfarið fór Sverrir á tölvunámskeið hjá tölvumiðstöð sem sérhæfir sig í myndrænum 

formum og hafði upp á að bjóða ýmiss konar forrit fyrir börn til að hjálpa þeim að gera 

sig skiljanleg. Nú fá öll sex ára einhverf börn tölvur að gjöf. Guðmundu finnst það vera 

mikil framför í þágu þeirra. Útgjöldin hafa verið mikil, og segja má að þjónustan og þau 

hjálpartæki sem Sverrir þurfti að nýta sér hafi verið kostnaðarsöm fyrir fjölskylduna, en 

hún lítur á það sem góða fjárfestingu. 

 

Grunnskóli 

Þegar Sverrir komst á grunnskólaaldur fór hann ekki í skólann í hverfinu, vegna þess að 

skólinn var ekki tilbúinn að taka á móti honum, svo hann fór í grunnskóla sem 

starfrækir sérdeild fyrir einhverfa. Þegar Sverrir var að hefja skólagöngu var Guðmunda 

í skólanefnd og þar fékk nefndin því áorkað að opnuð var sérdeild fyrir einhverf börn í 

grunnskóla í Reykjavík. Hugmyndin var sú að í sérdeildinni hefðu þau athvarf þegar 

þeim leið illa í skólanum, en á meðan allt gekk vel voru þau með bekkjarfélögum sínum 

eins og aðrir nemendur í skólanum. Smám saman lærðu börnin að með góðri hegðun 

fengu þau að vera í tímum með öðrum og ef þeim leið illa var sérdeildin til staðar til að 

hjálpa þeim að ná tökum á hegðun sinni við aðstæður sem þeim reyndust erfiðar. Sverri 
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gekk mjög vel í skóla, einkum í matreiðslu og smíði, þar sem honum leið best. Seinna 

meir fór Sverrir að nota þá hegðun sem hann hafði lært úti í samfélaginu. Þegar  

 

 

aðstæður voru erfiðar reyndi hann að koma sér undan þeim með því að fara eitthvað 

annað svo að hann missti ekki stjórn á skapi sínu.  

 

Framhaldsskóli 

Eftir grunnskólann lá leið Sverris í framhaldsskóla, en hann hefur gengið í tvo 

framhaldsskóla. Í fyrri skólanum byrjaði allt vel en þegar Sverrir var 17 ára fór honum 

mikið aftur og hegðunarvandamál voru mikil á þessum tíma. Þá var honum bent á að 

skipta um framhaldsskóla og fara í skóla þar sem sérdeild væri starfrækt fyrir einhverfa. 

Sverrir fór því í annan skóla og gekk þar ágætlega. Unnið var áfram eftir því kerfi sem 

stuðst hafði verið við í grunnskólanum. Guðmunda telur ástæðuna fyrir því að Sverri 

var vísað í annan framhaldsskóla hafa verið búferlaflutninga á milli sambýla.  

  

Nýja heimilið 

Sverrir var þrettán ára þegar hann fór á meðferðarheimili fyrir einhverf börn og þar bjó 

hann ásamt öðrum drengjum. Hann hafði sína eigin íbúð og þá þjónustu sem hann 

þarfnaðist á staðnum. Á meðferðarheimilinu var mikið unnið með TEACCH-kerfið sem 

er hannað fyrir einhverfa einstaklinga. Þarna leið Sverri mjög vel þó að fjölskyldu hans 

fyndist erfitt að skilja hann þar eftir. Fjölskyldu hans leið eins og hún væru að yfirgefa 

hann og þarfnaðist lengri aðlögunartíma en Sverrir sjálfur. Þetta voru miklar breytingar 

fyrir alla í fjölskyldunni. Sverri leið mjög vel á heimilinu og fór mikið fram, og bæði 

skólinn og nýja heimilið hans unnu markvisst að því að nota TEACCH-kerfið sem 

reyndist honum mjög vel. Síðan var Sverrir fluttur af meðferðarheimilinu á sambýli 

vegna þess hversu vel hann stóð sig. Á sambýlinu var minna aðhald og ekki sá stífi 

rammi sem Sverrir var vanur. Við þessa búferlaflutninga varð fór Sverri mjög aftur, þar 

missti hann allt aðhald og þar var TEACCH-kerfinu ekki beitt. Þegar þetta er ritað hefur 

Sverrir búið í sambýlinu í þrjú ár og þekkja systkini hans og fjölskylda hann ekki fyrir 

sama mann. Því hefur þessi tími verið mjög erfiður fyrir alla fjölskylduna. Öll vinnan og 
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baráttan við að fá þjónustu hefur verið til einskis. Sverri líður mjög illa á nýja staðnum 

og hringir tvisvar til þrisvar á dag í móður sína og systur, ýmist grátandi eða ósáttur við 

eitthvað í umhverfinu. Nú er staðan sú að Sverrir er í raun orðinn hættulegur móður  

 

sinni og systkinum. Þau hræðast hann og finnst það hræðilegt að ástandið skuli vera 

eins og það er. Þau geta ekki tekið hann heim vegna þess að það er hætta á að hann 

ráðist á þau þegar hann á að fara aftur á sambýlið. Þau hafa öll lent í áflogum við hann 

og var Guðmunda hætt komin í eitt skiptið, en þá náði Sigurður að bjarga henni þegar 

hún missti meðvitund eftir að Sverrir hafði fengið eitt kastið. Ástandið er vægast sagt 

ekki gott, og fjölskyldan örmagna eftir að hafa barist við kerfið. Þau kenna ekki 

sambýlinu um það hvernig fór, heldur yfirstjórninni sem upphaflega vildi færa Sverri af 

meðferðarheimilinu. Sverrir kemst ekki af sambýlinu því ekki er lengur pláss á 

meðferðaheimilinu þar sem því hefur nú verið breytt í sambýli og er fullskipað. 

 

Systkinin 

María systir Sverris hefur orðið að reyna ýmislegt og unnið marga sigra fyrir hans hönd. 

Hún er ósátt við ýmislegt í samfélaginu eins og það hve fólk hefur lítinn skilning á 

einhverfum einstaklingum. María hefur mætt á lögreglustöðina til að fá útskýringar á 

framferði þeirra við bróður sinn, hún bankaði upp á hjá þeim eitt kvöldið eftir að Sverrir 

hafði óvart velt við barnavagni sem stóð tómur á götu þegar mikil mannfjöldi var í 

bænum. Konan sem átti vagninn vildi kæra Sverri sem skildi ekkert í því sem var að 

gerast. Liðvarsla Sverris reyndi að tala við lögregluna en ekki gekk það nógu vel. 

Sverrir hringir þá sama kvöld grátandi í systur sína, hræddur við lögregluna. María náði 

að tala við hana og fékk því framgengt að kæran var dregin til baka og að bróðir hennar 

fengi að mæta á lögreglustöðina næsta dag til að fá að skoða bíla og lögreglubúninga til 

að endurheimta traust lögreglunnar. María er mjög ósatt við margar opinberar stofnanir 

sökum þess hve lítill skilningur er á einhverfu og einnig gagnrýnir hún það að 

skólakerfið skuli ekki kenna fólki meira um minnihlutahópa í samfélaginu eins og fatlað 

fólk. Hvergi í skólakerfinu er kennt um þau málefni.   
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Systkinatengsl  

Fyrstu ár Sverris voru hann og María saman í herbergi því að þau eru miklir vinir og 

kemur vel saman, en ekki er sama að segja um Sverri og Sigurð, þeim semur ekki eins 

vel. Guðmunda telur að skýringin sé sú að María hafi alltaf verið í lífi Sverris, en þegar 

Sigurður fæddist hafi það kostað miklar breytingar og Sverrir orðið afbrýðisamur þegar  

 

hann þurfti að deila foreldrum sínum með Sigurði. Þegar María var lítil og var að 

uppgötva að Sverrir væri ekki eins og flest börn, þá var það samfélagið sem kenndi 

henni það, sjálf sá hún ekkert athugavert við bróður sinn. Aðrir foreldrar reyndu að 

útskýra fyrir börnum sínum að Sverrir væri veikur, María heyrði það og hélt að Sverrir 

hefði náð sér í einhvern sjúkdóm sem mundi smitast. Einu sinni þegar María hafði keypt 

sér ís og Sverrir fengið bita af honum, þá gaf hún honum ísinn þar sem hún vildi ekki 

smitast af þessum sjúkdómi sem allir voru að tala um.  

 María er atkvæðamikil og leynir ekki skoðunum sínum, hún lætur fólk alveg 

heyra það þegar henni misbýður fáfræði þess. Þegar vinir Maríu voru leiðinlegir við 

bróður hennar, var hún fljót að fara eitthvað annað, því að hún kaus bróður sinn fram 

yfir fólk sem hafði ekki skilning á einhverfu hans. María er mikill málsvari 

minnihlutahópa, og þegar fólki verður á að segja í gríni „þú ert svo geðveikur“ þá finnst 

henni það ekkert fyndið og bætir við að hún eigi einhverfan bróður. Það nægir yfirleitt 

til að fólk hættir að gera lítið úr öðrum. Guðmunda er mjög stolt af börnum sínum og 

afar glöð með það hvað María og Sigurður eru góð við bróður sinn og telur það vera 

blessun Sverris hvað hann er elskaður. 

 

Njóta lífsins 

Guðmunda er vel menntuð kona sem ekki fær vinnu í sinni starfsgrein sökum þess að 

hún þarf alltaf að vera til staðar fyrir Sverri ef eitthvað kæmi upp á, tími hennar og orka 

fara í það að reyna að berjast við kerfið. Hún kveðst hafa glatað allri virðingu fyrir 

kerfinu. Það sama er að segja um Maríu, hún lauk framhaldsskóla og langaði til að fara 

erlendis í nám en eftir að hegðun Sverris versnaði getur hún ekki hugsað sér að fara 

vegna aðstæðna bróður síns. Hún vill ekki skilja hann eftir þegar honum líður svona illa. 

Þær mæðgur standa saman og reyna að gera allt sem þær geta, þær lýsa sambandi sínu 

eins og hjónabandi þar sem þær rífast og skammast hvor í annarri og leita mikið til hvor 
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annarrar um stuðning þegar eitthvað bjátar á. Þeim finnst Sverrir vera barn þeirra 

beggja. Guðmunda, María og Sigurður eru mjög samrýmd fjölskylda sem finnst kerfið 

hafa brugðist þeim og Sverri með loforðum sem ekki hafa staðist. Þegar Guðmunda lítur 

yfir farinn veg þá skilur hún þá foreldra sem hafa í raun gefist upp og nánast skilið 

börnin sín eftir á sambýlum til þeir sjálfir nái að blómstra í lífinu. Hún skilur þessa  

 

hugsun núna en gerði ekki fyrir nokkrum árum, fólk gefst upp á endanum og verður að 

fara hugsa um sjálft sig. 

 

Samantekt  

Magnús og Sverrir eru mjög ólíkir menn þó að þeir séu báðir einhverfir. Lífshlaup 

fjölskyldnanna var svipað framan af. Sami grunnskóli tók á móti þeim báðum, þar sem 

fjölskyldunum hafði verið kurteisislega bent á að hverfisskólar þeirra gætu ekki boðið 

þeim þá þjónustu sem þeir þurftu á að halda. Unnið var með TEACCH-kerfið hjá þeim 

báðum og foreldrar þeirra telja að það hafi hjálpað þeim að öðlast færni í átt að 

sjálfstæði. Það þarf að halda við þeim aðferðum sem beitt var í grunn- og 

framhaldsskóla til þess að þeim fari ekki aftur. Fjölskyldunum finnst margt hafa 

brugðist í kerfinu, aðallega í búsetumálum. Þær eru sammála um að einhverfu synirnir 

fái ekki þá þjónustu sem þær telja að henti þeim best, einkum eftir að þeir komust á 

fullorðinsár. Foreldrarnir skynja þjónustuna þannig að hún snúist ekki um hvað best sé 

fyrir einstaklinginn, heldur hvað henti þjónustuaðilanum hverju sinni. Þjónustan er mjög 

læknisfræðilega miðuð en ætti frekar að taka mið af félagslega þættinum. Magnús og 

Sverrir eru mjög ólíkir einstaklingar, Magnús er mjög félagslega skertur en Sverrir er 

það ekki. Samt er hegðun hans mun erfiðari en Magnúsar. Þetta sést best á því að 

Sverrir fór á sambýli mjög ungur vegna hegðunarvanda, en Magnús býr heima hjá 

fjölskyldu sinni. Samband Magnúsar við systkini sín er ekki gott vegna erfiðleika hans í 

félagslegum samskiptum. Sverrir á aftur á móti í góðu sambandi við systkini sín, hann 

er mikil tilfinningavera og hefur gaman af mannlegum samskiptum. Fjölskyldurnar eru 

samheldnar og berjast stöðugt fyrir bættum lífskjörum barna sinna.  
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Niðurlag  
Hvatinn að þessu verkefni var að afla fróðleiks um einhverfu og fjölskyldulíf. Það sem 

við höfum lært við það að skrifa þessa ritgerð er að einhverfir einstaklingar er ólíkir 

þrátt fyrir að vera með sömu eða svipaða greiningu. Það er skýrt í lögum, reglugerðum 

og sáttmálum að fatlaðir einstaklingar og fjölskyldur þeirra eigi að njóta ákveðinnar 

þjónustu, en svo virðist sem því sé ekki alltaf fylgt nægilega eftir. Fjölskyldurnar í 

viðtölum okkar segja að þjónustuúrræði séu ekki nógu góð ef einhver eru. Því minni 

þjónustu sem fjölskyldur fá því meira álag er á heimilislífið, og styðja aðrar rannsóknir 

þessar niðurstöður. Eins og fram kemur í fræðilega kaflanum hafa rannsóknir sýnt (sjá 

t.d. Howlin, 1998) að um leið og rétta aðstoðin fæst hættir fjölskyldulífið að snúast að 

mestu um einhverfa einstaklinginn og meira um aðra meðlimi fjölskyldunnar. 

Niðurstöður okkar sýndu að mikið álag er innan fjölskyldnanna, og til að minnka þetta 

álag þarf kerfið að veita þá þjónustu sem fjölskyldan telur sig þurfa og henti barni þeirra 

best. Niðurstöður okkar sýna vel hversu læknisfræðilega miðuð þjónustan er.  

Viðmælendur okkar tala út frá félagslegum sjónarhornum og telja að kerfið hugsi ekki 

um hag einhverfa einstaklingsins heldur um það sem henti kerfinu best hverju sinni. 

Með miklum rannsóknum, þekkingu og starfi grasrótarhreyfinga fatlaðs fólks hefur 

félagslega sjónarhornið náð að ryðja sér til rúms innan fötlunarfræðinnar og vonumst 

við til þess að læknisfræðileg sjónarhorn víki fyrir þeim félagslegu. Lítið er hlustað á 

þarfir fjölskyldnanna, vegna þess að ríkjandi er læknisfræðilegt sjónarhorn í lögum og 

reglugerðum. Stangast þar á mannréttindasáttmálar og lög. 

 Við höfum lært mikið af þessu verkefni. Við höfum báðar starfað með fötluðum 

börnum í nokkur ár og þannig kviknaði áhuginn. Skilningur og þekking á einhverfu 

hefur aukist og fannst okkur áhugavert hvað einhverfa hefur mikil áhrif á fjölskyldulíf. 

Okkur finnst vert að skoða einhverfu og fjölskyldulíf nánar og stefnum við á 

meistaranám í fötlunarfræði til að rannsaka þann málaflokk nánar.  

Við viljum sjá breytingar á réttarkerfi fyrir fötluð börn og ungmenni og að 

hlustað verði betur og meira á það sem fjölskyldur vilja að gert verði. Fræðsla til 

fjölskyldna einhverfra barna verður að vera góð, samskipti á milli heimilis og 

stuðnings- og þjónustuaðila barnanna verða að vera góð til að tryggja fötluðum börnum 

og fjölskyldum þeirra gott líf. 
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