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Útdráttur 

Systkinasmiðjan eru námskeið fyrir systkini fólks með sérþarfir og hefur hún verið 

starfrækt í 12 ár. Markmið rannsóknarinnar var að kanna hver árangur 

Systkinsmiðjunnar er í að mæta markmiðum sínum og hvernig þátttakendur 

meta upplifun sína af þátttöku í Systkinasmiðjunni. Um er að ræða frumrannsókn 

á starfsemi Systkinasmiðjunnar. Vonast var til að niðurstöður gæfu 

aðstandendum Systkinasmiðjunnar upplýsingar um hvað er gert vel og hvað má 

betur fara. Rannsóknin var megindleg og voru þátttakendur 59 systkini fólks með 

fötlun á aldrinum 10-18 ára sem tekið hafa þátt í byrjendanámskeiði og að 

minnsta kosti einu framhaldsnámskeiði Systkinasmiðjunnar. Þátttakendur 

svöruðu rafrænum spurningalista á netinu sem var þróaður sérstaklega fyrir 

þessa rannsókn. Tölfræðileg úrvinnsla  gagna var lýsandi. Í heildina lýsir stór 

meirihluti þátttakenda yfir ánægju með námskeið Systkinasmiðjunnar (86%), 

telja að hún hjálpi systkinum fólks með sérþarfir (86%) og meirihluti þátttakenda 

mælir með Systkinasmiðjunni (85%). Niðurstöður um það hvort Systkinasmiðjan 

mæti markmiðum sínum eru mismunandi og eru vísbendingar um að hluta 

markmiðanna er verið að ná en að skoða þurfi önnur nánar. Um þriðjungur til 

helmingur þátttakenda telja að þeir hafi lært eitthvað um sérþarfir systkinis síns, 

lært um leiðir til að takast á við erfiðar aðstæður og fengið tækifæri til að tjá sig 

um líðan og nýtt sér það. Niðurstöður úr þessari rannsókn eru í heildina litið 

sambærilegar við niðurstöður erlendra rannsókna, nema að markmiðum er náð 

betur í þeim erlendu. Rætt er um áreiðanleika og réttmæti spurningalistans og 

frekari rannsóknir þar sem notast væri við eigindlegar og megindlegar aðferðir 

með viðtölum og/eða rýnihópum. Ábendingum til aðstandenda Systkina-

smiðjunnar er komið á framfæri. 
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Abstract 

The Icelandic Sibshop is for siblings of children with special needs and it has been  

running for 12 years. This study is a pilot study on the Sibshop. The goal of the 

study was to investigate the effectiveness of the Sibshop in meeting its goals and 

how the siblings are experiencing the Sibshop. It was hoped that results would 

indicate the strengths and weaknesses of the program. This study was 

quantitative and the subjects, all siblings of people with disabilities and chronic 

illness, were 59 siblings ages 10-18 years who had participated in the beginners 

group and at least one continuing group. The siblings answered a webbased 

questionnaire that was created specifically for the study. Statistical analysis were 

descriptive. Results indicated that a majority of the siblings liked Sibshop (86%), 

believe that it helps siblings of people with special needs (86%) and they 

recommend Sibshop (85%). Results on the effectiveness of the Sibshop in 

meeting its goals are somewhat inconsistent and there is an indication that some 

of the goals are being accomplished and some of them only partly. About third to 

half of the siblings believe that they learned about their siblings special needs, 

learned about how to handle situations commonly experienced by siblings and 

had the opportunity to discuss their feelings and used the opportunity to do so. 

Overall, the findings of this study are comparable to other findings done in other 

countries but goals are better achieved in the foreign studies. The reliability and 

the validity of the questionnaire were discussed and recommendations were 

made about future research with a combination of qualitative and quantitative 

methods, using interviews and focus groups. Recommendations are made to the 

Icelandic Sibshop. 
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Formáli 

Þessi rannsókn var unnin sem 30 eininga lokaverkefni til meistaragráðu til 

starfsréttinda í félagsráðgjöf við Félagsráðgjafadeild Háskóla Íslands frá sumri 

2009 – desember 2009. Innilegar þakkir fá systkini og foreldrar þeirra sem þáðu 

boð um að taka þátt í rannsókninni. Án þeirra væru þessi orð ekki á blaði. 

Sérstakar þakkir vil ég færa leiðbeinanda mínum, Chien Tai Shill, aðjúnkt fyrir 

uppbyggilega ráðgjöf, frábæran stuðning og hvatningu, sem hefur verið mér mjög 

mikilvæg. Halldór Sig. Guðmundsson, lektor fær einnig sérstakar þakkir fyrir 

hjálpsemi, stuðning og liðlegheit. Stallsystrum mínum í Systkinasmiðjunni, 

Vilborgu Oddsdóttur og Brynhildi Björnsdóttur þakka ég aðstoð og frábæran 

stuðning, hvatningu og þolinmæði.  

 Fyrrum samstarfskonum við Fjölskyldu- og fræðslusvið Vestmanna-

eyjabæjar þakka ég kærlega aðstoð við gerð spurningalistans. Margréti Rós 

Ingólfsdóttur vinkonu minni þakka ég góða vináttu, ómetanlegan stuðning og 

hvatningu, yfirlestur og ábendingar. Mágkonu minni Björk Theodórsdóttur þakka 

ég aðstoð á lokasprettinum og systur minni Ernu Björnsdóttur fyrir yfirlestur og 

góðar ábendingar. 

 Að lokum vil ég þakka fjölskyldu minni og vinum stuðning og hvatningu. 

Föður mínum Birni Eysteinssyni sem ég dvaldi hjá á námstímanum vil ég þakka 

aðstoð og hvatningu. Eiginmanni mínum Hafþóri Theodórssyni og syni mínum 

Jóhanni Birni þakka ég fyrir að styðja mig í náminu og á meðan ég vann að þessu 

verkefni. Ómælda þolinmæði og umburðarlyndi ykkar met ég mikils. 

 



 6 

Efnisyfirlit 

ÚTDRÁTTUR ..................................................................................................... 3 

ABSTRACT ........................................................................................................ 4 

FORMÁLI .......................................................................................................... 5 

INNGANGUR .................................................................................................... 9 

Af hverju þetta viðfangsefni? ............................................................................... 9 

Markmið rannsóknar ......................................................................................... 10 

Mikilvægi rannsóknarinnar ................................................................................ 10 

Fræðilegur bakgrunnur ...................................................................................... 12 

Orðanotkun ........................................................................................................ 12 

Uppbygging ritgerðar ......................................................................................... 13 

Rannsóknarspurningar ....................................................................................... 14 

FRÆÐILEG UMFJÖLLUN .................................................................................. 15 

Félagsráðgjöf og fötlun ...................................................................................... 15 

Systkinatengsl .................................................................................................... 16 

Að eiga systkini með sérþarfir ........................................................................... 17 

Sérstakar áhyggjur og sérstök tækifæri systkina ............................................... 18 
Sérstakar áhyggjur. ............................................................................................................... 19 
Sérstök tækifæri. ................................................................................................................... 21 
Þörf fyrir upplýsingar. ............................................................................................................ 24 

Stuðningur við systkini fatlaðra barna ............................................................... 25 

Hópastarf fyrir systkini fólks með sérþarfir í öðrum löndum ............................ 26 
Sibshop líkan Meyer og Vadasy. ............................................................................................ 27 
Önnur stuðningsúrræði fyrir systkini fólks með sérþarfir. ..................................................... 31 

Systkinasmiðjan á Íslandi ................................................................................... 35 
Tilurð og saga Systkinasmiðjunnar. ....................................................................................... 35 
Hlutverk og markmið Systkinasmiðjunnar. ........................................................................... 37 
Þróun námskeiðanna og námskeiðslýsingar. ........................................................................ 38 
Mat á íslensku Systkinasmiðjunni og rannsóknarspurningar ................................................ 43 

AÐFERÐAFRÆÐI ............................................................................................. 46 

Rannsóknarspurningar ....................................................................................... 46 

Rannsóknarsnið og aðferð ................................................................................. 46 

Mælitæki ............................................................................................................ 47 

Framkvæmd ....................................................................................................... 48 

Þátttakendur ...................................................................................................... 50 

Hagsmunir þátttakenda ..................................................................................... 52 

Úrvinnsla gagna og framsetning niðurstaðna .................................................... 53 

NIÐURSTÖÐUR ............................................................................................... 54 

Að hversu miklu leyti mætir Systkinasmiðjan settum markmiðum? ................. 54 
Tækifæri til að hitta önnur systkini. ....................................................................................... 54 
Tækifæri til að tjá sig, ræða við jafnaldra um eigin upplifanir og heyra aðra tjá sig um 
systkini sitt. ............................................................................................................................ 55 
Tækifæri til að fræðast um leiðir til að bregðast við mismunandi aðstæðum. ..................... 57 
Tækifæri til að læra meira um sérþarfir systkinis síns og um aðrar sérþarfir. ....................... 58 

Hver eru heildaráhrif af þátttöku í Systkinasmiðjunni ? .................................... 59 



 7 

Hvað telja þátttakendur að sé jákvætt við Systkinasmiðjuna og hvað má betur 
fara? ................................................................................................................... 62 

UMRÆÐUR .................................................................................................... 67 

Tækifæri til að hitta önnur systkini .................................................................... 68 

Tækifæri til að ræða við jafnaldra ...................................................................... 68 

Að læra hvernig takast megi á við erfiðar aðstæður ......................................... 69 

Að læra um sérþarfir systkinis og aðrar sérþarfir .............................................. 70 

Heildaráhrif þátttöku í Systkinasmiðjunni á systkinin sjálf. ............................... 71 

Hvað er jákvætt við Systkinasmiðjuna og hvað má betur fara? ........................ 73 

Samanburður við erlendar rannsóknir............................................................... 75 

Styrkleikar .......................................................................................................... 77 

Veikleikar ........................................................................................................... 77 

LOKAORÐ ....................................................................................................... 79 

HEIMILDASKRÁ .............................................................................................. 81 

FYLGISKJÖL .................................................................................................... 86 

 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 8 

Töfluskrá 
 

Tafla 1. Fjöldi þátttakenda í Systkinasmiðjunni frá upphafi .................................. 42 

Tafla 2. Greining á þátttöku og brottfalli ............................................................... 50 

Tafla 3. Helstu bakgrunnsupplýsingar þátttakenda............................................... 51 

Tafla 4.  Tækifæri til að hitta önnur systkini .......................................................... 55 

Tafla 5. Tækifæri til að tala, tala og heyra aðra tala um systkini með sérþarfir .... 56 

Tafla 6. Hefur það hjálpað að tala við aðra krakka í sömu sporum ....................... 56 

Tafla 7. Hefur þátttaka í Systkinasmiðjunni hjálpað til við að takast á við 
mismunandi upplifanir í samskiptum við systkini með sérþarfir? ......................... 58 

Tafla 8. Lærðir þú eitthvað um sérþarfir systkini þíns og aðrar sérþarfir ............. 58 

Tafla 9. Lærðir þú eitthvað um þjónustu sem er í boði fyrir systkini með sérþarfir
 ............................................................................................................................... 59 

Tafla 10. Hefur Systkinasmiðjan haft áhrif á líf til hins betra, samkomulag og 
tilfinningar gagnvart systkini með sérþarfir. .......................................................... 60 

Tafla 11. Líðan gagnvart systkini og áhrif hugsunar um systkini ........................... 61 

Tafla 12. Áhrif systkinis með sérþarfir á líf þátttakenda ....................................... 61 

Tafla 13. Ánægja með Systkinasmiðjuna og hjálpar hún þeim sem eiga systkini 
með sérþarfir ......................................................................................................... 63 

Tafla 14. Af hverju fórstu í Systkinasmiðjuna, hlakkaði þér til eða kveið þér fyrir 
að koma í Systkinasmiðjuna og myndir þú mæla með henni? .............................. 63 

  
  

Myndaskrá 

Mynd 1. Við hvern myndir þú tala ef þú þyrftir að „pústa” eða létta á þér út af 
systkini þínu? ......................................................................................................... 57 

Mynd 2. Hvað er gott við Systkinasmiðjuna? ........................................................ 65 

Mynd 3. Hvernig líður þér gagnvart systkini þínu?.............................................. 103 

Mynd 4. Þegar ég hugsa um systkini mitt þá verð ég/finnst mér ég? ................. 103 

 
 
 
 
 
 
 
 
 



 9 

Inngangur 

Í þessum kafla verður fjallað um ástæður fyrir vali viðfangsefnisins, markmið 

rannsóknarinnar, mikilvægi hennar fyrir Systkinasmiðjuna, börnin sem sækja 

hana og fjölskyldur þeirra. Skýrt verður frá bakgrunni efnisins, orðanotkun, 

uppbyggingu ritgerðarinnar og að lokum verður skýrt frá rannsóknarspurningum. 

Af hverju þetta viðfangsefni? 

Áhugi rannsakanda á Systkinasmiðjunni sem efni í meistararitgerð kemur til 

vegna þess að hann er einn af stofnendum Systkinasmiðjunnar á Íslandi. Í námi 

við Ohio State University (OSU) í Bandaríkjunum kynntist rannsakandi hópastarfi 

með systkinum hjá Dr. Tom Fish, félagsráðgjafa og stjórnanda fjölskylduráðgjafar 

fyrir fatlaða og fjölskyldur þeirra við Nisonger Center. Dr. Fish stofnaði Ohio SIBS, 

hópastarf fyrir systkini fatlaðra í Ohio fyrir rúmlega 20 árum. Hjá Dr. Fish fékk 

rannsakandi sín fyrstu kynni af stuðningshópum fyrir systkini fólks með sérþarfir. 

Rannsakandi varð síðan þátttakandi að stofnun íslensku Systkinasmiðjunnar 

stuttu eftir að hann kom heim úr námi. Systkinasmiðjan hefur nú verið starfrækt í 

12 ár, en starfsemi hennar hefur aldrei verið metin og því tímabært að gera það 

núna þegar tækifæri til þess gafst.  

 Í starfi með fólki með sérþarfir og fjölskyldum þeirra síðastliðin 20 ár 

hefur áhugi rannsakanda á áhrifum fötlunar og skerðingar á aðstandendur alltaf 

verið hugleikinn. Þegar kemur að þjónustu við fatlað fólk og fjölskyldur þess er 

það yfirleitt einstaklingurinn sem er fatlaður og foreldrar hans sem mesta 

áherslan er lögð á (Meyer og Vadasy, 2008). Systkini fólks með sérþarfir eru sá 

hópur sem hefur fengið litla athygli og fræðimenn byrjuðu ekki að sýna 

systkinum áhuga að ráði fyrr en á sjöunda áratugnum (Heller og Kaiser, 2008; 

McGoldrick, Watson og Benton, 2006). Þjónusta við systkini fatlaðra er í lágmarki 

þegar kemur að opinberri þjónustu (Meyer og Fish, 2008;).  

 Þegar skoðaðar eru heimildir um þjónustu við systkini fatlaðra þá er 

hópastarf með áherslu á jafningastuðning sú þjónusta sem virðist 

vinsælust(Giallo og Gavidia-Payne, 2006). Stuðningurinn er hópastarf þar sem 

systkini fatlaðs fólks hittist oftast fyrir tilstuðlan fagaðila og í mörgum tilfellum 
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foreldra og fullorðinna systkina. Hópastarf fyrir systkini fatlaðs fólks eru 

grasrótarstarf. Slíkt hópastarf í Bandaríkjunum, Kanada, Englandi og Ástralíu er 

yfirleitt rekið af einkaaðilum eða félagasamtökum sem sækja um styrki frá 

opinberum aðilum og/eða einkaaðilum til þess að geta starfrækt hópastarfið 

(Meyer og Vadasy, 2008; Sibs-UK, e.d.; Strohm, 2008). Þannig er íslenska 

Systkinasmiðjan líka starfrækt (Kjartan Jónsson, 2008; Systkinasmiðjan, e.d.).  

Markmið rannsóknar 

Markmið rannsóknarinnar er að afla vísindalegrar þekkingar sem getur nýst 

Systkinasmiðjunni til að bæta starfsemi sína með hag þátttakenda í huga. 

Þátttakendur, systkini fólks með sérþarfir, munu meta þátttöku sína í smiðjunni 

og hver áhrif þátttökunnar eru á þau sjálf í tengslum við systkini með sérþarfir. 

Það er von rannsakanda að þekkingin sem skapast muni veita fagfólki og öðrum 

hagsmunaaðilum eins og opinberum stofnunum, stjórnmálamönnum og 

hagsmunasamtökum fatlaðra betri innsýn í þarfir systkina fólks með sérþarfir og 

sýna fram á mikilvægi stuðningshópa fyrir þau. 

Mikilvægi rannsóknarinnar 

Meyer og Fish (2008) segja að stuðningur við systkini einstaklinga með sérþarfir 

sé kostnaðarlítil og hagkvæm leið til að bæta líf þessara einstaklinga og komi í 

veg fyrir erfiðleika á fullorðinsárunum og kostnaðarsamari aðgerðir sem gætu 

kostað samfélagið mun meira. Þessi rannsókn er ætluð til hagsbóta fyrir 

þátttakendur, fjölskyldur þeirra, samfélagið og Systkinasmiðjuna. Vonast er til að 

hún bæti við þekkingu með tilliti til stuðnings við systkini fólk með sérþarfir á þrjá 

vegu:   

 Í fyrsta lagi er um frumrannsókn að ræða hér á landi. Árangur þessa 

úrræðis hefur ekki verið kannaður hér á landi áður. Erlendis hefur árangur 

hópastarfs fyrir systkini fatlaðs fólks verið rannsakað og verður því hægt að bera 

saman niðurstöður. Í öðru lagi er ekki langt síðan farið var að huga að systkinum 

barna með sérþarfir (Meyer og Fish, 2008). Megináherslan hefur verið á barnið 

með sérþarfir og foreldra þess. Staða annarra aðstandenda eins og systkina hefur 

ekki fengið eins mikla athygli, sérstaklega hjá þeim sem veita málefnum fatlaðra 
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forstöðu og veita fé til málaflokksins. Þetta er mikilvægt atriði þar sem systkini 

eyða að jafnaði meiri tíma með hvert öðru heldur en foreldrum, ekki aðeins í 

barnæsku heldur í gengum allt æviskeiðið. Þegar foreldranna nýtur ekki lengur 

við taka systkini oft við því hlutverki sem foreldrar höfðu gagnvart systkininu með 

sérþarfir (McGoldrick, Watson og Benton, 2005; Meyer og Vadasy, 2008). Að 

meta árangur hópastarfs fyrir systkini fólks með sérþarfir er til hagsbóta fyrir 

samfélagið, fjölskyldur, einstaklinga með sérþarfir og sérstaklega systkini þeirra. 

Hópastarfi fyrir systkini fólks með sérþarfir er ætlað sem stuðningur við systkinin, 

gefa þeim tækifæri til að ræða um líðan og þær eru vettvangur til þess að læra 

um sérþarfir og áhrif þeirra. Þar sem systkinin eru í lífi systkina sinna með 

sérþarfir meiri hluta ævinnar þá er líðan þeirra og þekking mikilvæg, ekki aðeins 

fyrir systkinin með sérþarfir sem þurfa ef til vill að reiða siga á stuðning systkina 

sinna seinna meir heldur líka fyrir samfélagið sem mun njóta góðs af þátttöku og 

þekkingu systkinanna í lífi systkina sinna með sérþarfir (Meyer og Vadasy, 2008). Í 

þriðja lagi mun rannsóknin gefa til kynna árangur starfseminnar og koma með 

leiðir til úrbóta. Það er mikilvægt fyrir þá sem taka þátt í Systkinasmiðjunni að 

hún veiti þá þjónustu sem hún segist veita og standist væntingar þeirra sem 

koma í Systkinasmiðjuna. Mat þátttakenda mun vonandi veita þessar 

upplýsingar. 

 Til að lýsa aðeins umfangi viðfangsefnisins þá var fjöldi öryrkja á Íslandi 14 

þúsund einstaklingar árið 2008 skv. upplýsingum frá Tryggingastofnun 

(Tryggingastofnun, e.d.) og Hagstofu Íslands (Hagstofa Íslands, e.d.). Börn sem fá 

umönnunargreiðslur vegna fötlunar, veikinda, og þroskaraskana eru rúmlega 5 

þúsund. Samtals eru þetta rúmlega 19 þúsund börn og fullorðnir einstaklingar, 

eða sex prósent af þjóðinni sem eru með sérþarfir af einhverju tagi. Af þessum 

börnum og fullorðnu einstaklingum eru um það bil 9.500 eða þrjú prósent af 

þjóðinni með einhvers konar fötlun og fá þjónustu samkvæmt lögum um málefni 

fatlaðra (Þór G. Þórarinsson munnleg heimild, 28. október 2009). Að jafnaði má 

áætla að meðalfjöldi barna í barnafjölskyldum í dag séu um tvö börn (Hagstofa 

Íslands, e.d.). Ef reiknað er því að flestir þeirra rúmlega 19 þúsund einstaklinga 

sem eru með sérþarfir eigi bræður og systur og áætlum að hver þessara 

einstaklinga eigi að minnsta kosti eitt systkini þá er fjöldi systkina á Íslandi sem 
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eiga systkini með sérþarfir um það bil 20 þúsund, hópur sem eru of mikilvægur til 

að hunsa.  

Fræðilegur bakgrunnur 

Systkini verja stórum hluta ævinnar með systkinum sínum með sérþarfir, í 

langflestum tilfellum lengur en foreldrar þeirra. Rannsóknir á systkinum 

einstaklinga með sérþarfir hafa átt sér stað síðan á sjöunda áratugnum og er 

þessi grein því fremur ung að árum. Niðurstöður rannsókna á systkinum fólks 

með sérþarfir eru mismunandi (Heller og Kaiser, 2008). Sumar niðurstöður benda 

á að sum systkini eigi við erfiðleika að glíma, svo sem þunglyndi, kvíða og 

hegðunarerfiðleika (Stoneman, 2005). Aðrar niðurstöður benda á að systkini 

standi ekki frammi fyrir neinum vandamálum, heldur þveröfugt að þau nái að 

aðlagast vel og séu ekki frábrugðnari öðrum systkinum (Heller og Kaiser, 2008). Í 

heildina litið þá telja systkinin að reynslan af því að alast upp með systkini með 

sérþarfir sé að mestu jákvæð. Þau skýra frá því að þeim þyki vænt um systkini 

sitt, þau hafi lært að vera umburðarlynd og umhyggjusöm gagnvart öðrum 

(Meyer og Vadasy, 2008). Orsmond og Seltzer (2007) hafa bent á að systkini sem 

eiga bræður og systur með geðræna fötlun, einhverfu eða alvarlegar 

atferlistruflanir séu líklegri til að skýra frá erfiðleikum eins og þunglyndi og 

neikvæðri aðlögun seinna á lífsleiðinni. 

 Rannsóknir á stuðningi við systkini fólks með sérþarfir hafa verið 

takmarkaðar, en þær sem gerðar hafa verið benda til þess að fræðsla, að hitta 

önnur systkini í sömu sporum og að fá tækifæri til að tjá sig um líðan hafi jákvæð 

áhrif á líf systkinanna til langs tíma (Heller og Kaiser, 2008).  

Orðanotkun  

Það er mjög mismunandi hvernig fólk fjallar um fötlun. Í gegnum tíðina hefur það 

verið mismunandi hvernig fólk hefur notað þessar orðmyndir. Í eina tíð var talað 

um „fatlað fólk“, þá kom tímabil þar sem fólki var bent á að nota „fólk með 

fötlun“. Orðanotkun í gegnum tíðina og breytingar þar á endurspegla tíðaranda 

og viðhorf til hópsins sem verið er að vísa til. Samkvæmt félagslega sjónarhorninu 

eru það hindranir í samfélaginu sem eiga stóran þátt í að skapa fötlun 
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einstaklingsins ekki fötlunin sem slík (Olga Björg Jónsdóttir, 2009). Hvernig talað 

er um fatlað fólk gengur út á það að sýna fólki virðingu. Samkvæmt upplýsingum 

frá Þór G. Þórarinssyni (munnleg heimild, 28. október 2009) skrifstofustjóra á 

velferðarsviði Félags- og tryggingamálaráðuneytisins er verið að nota báðar 

orðmyndirnar í dag. Samkvæmt upplýsingum frá Friðriki Sigurðssyni (munnleg 

heimild, 16. desember 2009) framkvæmdastjóra Landssamtakanna Þroskahjálpar 

er það undir hverjum hópi og/eða einstaklingi að taka ákvörðun um það með 

hvaða hætti hann vill láta ávarpa sig. Átak, félag fólks með þroskahömlun velur 

að nota orðið „fólk með þroskahömlun“. Sjónarhóll, ráðgjafarmiðstöð notar 

orðin „sérstök börn“ og „börn með sérþarfir“ (Sjónarhóll, e.d.). Án þess að leggja 

dóm á hvað er rétt í þessum efnum var ákveðið að nota nær eingöngu orðið „fólk 

með sérþarfir“ og í einstaka tilfelli orðið „fatlað fólk“ í þessari ritgerð.  

 Til að skýra þessa orðanotkun nánar þá veitir Systkinasmiðjan systkinum 

fólks með sérþarfir þjónustu. Sá hópur barna sem kemur í Systkinasmiðjuna eiga 

fötluð systkini, systkini með þroskahömlun, systkini sem eru langveik og systkini 

með skerðingar eða raskanir, eins og athyglisbrest með og án ofvirkni (ADHD).  

Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í sex kafla. Í öðrum kafla er farið yfir fræðilegan bakgrunn 

efnisins. Stutt umfjöllun er um systkinatengsl almennt og fjölskylduna. Þá er 

fjallað um systkini fólks með sérþarfir og það sem rannsóknir hafa kennt okkur 

um þau. Rætt verður um sérstakar áhyggjur, sérstök tækifæri og þörf fyrir 

upplýsingar, það er jákvæðar og neikvæðar hliðar þess að eiga systkini með 

sérþarfir og mikilvægi þess að fá upplýsingar um aðstæður systkinis síns með 

sérþarfir. Skoðað verður hvað rannsóknir hafa fundið varðandi þessi atriði. Næst 

verður fjallað um hópastarf fyrir systkini fatlaðs fólks í öðrum löndum og 

rannsóknir tengdar þeim. Að lokum verður íslenska Systkinasmiðjan kynnt. 

Fjallað verður um tilurð hennar og sögu, markmiðin sem hún starfar eftir og 

námskeiðin kynnt. Í lok kaflans eru rannsóknarspurningar kynntar til sögu. 

 Í þriðja kafla er aðferðafræði rannsóknarinnar kynnt. Farið yfir þróun 

mælitækisins sem notað er í rannsókninni, framkvæmd rannsóknarinnar og 

þátttakendur. Að lokum verður farið yfir siðferðilega þætti og úrvinnslu gagna. 
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 Í fjórða kafla verða niðurstöður rannsóknarinnar kynntar með texta, í 

töflum og myndum og verður umfjöllunin tengd rannsóknarspurningunum 

þremur sem settar verða fram í lok þessa kafla. 

 Í fimmta kafla verða síðan umræður um niðurstöðurnar þar sem reynt 

verður að varpa ljósi á hvað þátttakendum finnst um Systkinasmiðjuna og 

niðurstöður bornar saman við erlendar rannsóknir. 

 Í sjötta kafla verður lagt mat á rannsóknina, styrkleika hennar og veikleika 

og settar fram fram tillögur um frekari rannsóknir og ábendingar til aðstandenda 

Systkinasmiðjunnar 

Rannsóknarspurningar 

Til þess að kanna hvernig Systkinasmiðjan mætir markmiðum sínum og fá 

upplýsingar um hvað þátttakendum Systkinasmiðjunnar finnst um hana verður 

leitast við að svara eftirfarandi rannsóknarspurningum: 

1. Að hversu miklu leyti mætir Systkinasmiðjan settum markmiðum? 

2. Hver eru heildaráhrif þátttöku í Systkinasmiðjunni á systkinin sjálf?  

3. Hvað telja systkinin að sé jákvætt við Systkinasmiðjuna og hvað telja þau 

að betur megi fara? 

Til þess að svara rannsóknarspurningu 1 er horft til fjögurra markmiða 

Systkinasmiðjunnar: a) Að fá tækifæri til að hitta og vera í samneyti við önnur 

systkini í sömu sporum. b) Að fá tækifæri til að tjá sig um eigin upplifanir og 

taka þátt í og/eða fylgjast með umræðum annarra systkina. c)  Að fá tækifæri 

til að fræðast um leiðir til að takast á við aðstæður sem upp geta komið í 

samskiptum við systkinið með sérþarfir og d) Að fá tækifæri til að læra meira 

um sérþarfir systkinis síns og um sérþarfir annarra systkina. 
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Fræðileg umfjöllun 

Í þessum kafla verður fræðileg umfjöllun um systkini fólks með sérþarfir og 

Systkinasmiðjuna. Fyrst verður lítillega fjallað um tengsl félagsráðgjafar við 

fötlun, fjölskylduna og systkinasambönd. Fjallað verður um rannsóknir sem 

gerðar hafa verið um systkini fólks með sérþarfir og þau áhrif sem það hefur að 

alast upp með systkini með sérþarfir. Þá verður athyglinni beint að stuðningi við 

systkini fólks með sérþarfir og þróun hópastarfs fyrir þau. Að lokum verður rætt 

um íslensku Systkinasmiðjuna, tilurð hennar og sögu, líkanið og markmiðin sem 

hún vinnur eftir og uppbyggingu námskeiðanna.  

Félagsráðgjöf og fötlun 

Í námi er félagsráðgjöfum kennt að vinna út frá heildarsýn og þá sýn eiga þeir að 

hafa að leiðarljósi þegar þeir koma út á starfsvettvang. Heildarsýnin er 

hugmyndafræði þar sem litið er á manneskjuna sem einstakling með mismunandi 

þarfir og hver og einn er sérstakur. Sérstaða einstaklingsins kallar á að líta verður 

á aðstæður hans út frá öllum hliðum, stöðu hans í umhverfinu, í samfélaginu og 

innan fjölskyldunnar (Lára Björnsdóttir, 2006). Þjónusta við fólk með sérþarfir og 

fjölskyldur þeirra á að vera heildræn og er starf félagsráðgjafans því vel til þess 

fallið að sinna þeirri þjónustu. Eins og kemur fram í Siðareglum félagsráðgjafa 

(1998) þá er grundvöllur félagsráðgjafar „virðing fyrir manngildi og sérstöðu 

hvers einstaklings og trú á getu hans til að nýta hæfileika sína til fullnustu“. Þá er 

markmið félagsráðgjafar „að vinna að lausn félagslegra og persónulegra 

vandamála og sporna við félagslegu ranglæti“. Félagsráðgjöf byggir á þekkingu á 

réttindum fólks og mögulegri þjónustu sem stendur til boða hverju sinni og er 

starf og hlutverk félagsráðgjafans því oft að samræma þjónustu. 

 María Jónsdóttir (2006) segir í grein sinni um þroskahömlun að 

félagsráðgjafar eigi að vera sýnilegri en þeir hafa hingað til verið í starfi með fólki 

með fötlun og fjölskyldum þeirra. Með heildarsýnina sem þeirra helsta verkfæri 

leiðir það til samfelldari þjónustu og nálgunar sem hefur oft ekki verið raunin 

þegar kemur að þjónustu við fólk með fötlun og fjölskyldur þess.  
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 Rannsóknir á áhugasviði meistaranema í félagsráðgjöf, þar sem spurt er 

með hvaða skjólstæðingahópum þeir vilja helst vinna, hafa leitt í ljós að áhuginn 

er minnstur á að vinna með fólki með fötlun. Samt sem áður hafa rannsóknir sýnt 

að félagsráðgjafar sem vinna með fólki með sérþarfir láta í ljós mikla ánægju með 

að hafa þá sem skjólstæðinga (Russo-Gleicher, 2008). Rannsókn Russo-Gleicher 

(2008) á því hvað réði því að félagsráðgjafar völdu að vinna með fólki með 

sérþarfir og fjölskyldum þeirra varpar ljósi á mikilvægi félagsráðgjafar í málefnum 

fólks með sérþarfir. Rannsóknin var eigindleg og gerð til að fá hugmyndir um það 

hvernig vekja mætti áhuga nema í félagsráðgjöf á að vinna með fólki með 

sérþarfir. Niðurstöður bentu til þess að endurskipuleggja þyrfti nám í 

félagsráðgjöf í mörgum skólum og bæta við kennslu um fatlanir og aðrar sérþarfir 

og veita leiðsögn um ráðgjöf og meðferð til handa þessum hópi. Russo-Gleicher 

(2008) telur það mikilvægt þar sem hún telur að félagsráðgjafar geti verið  

hliðverðir málaflokks fatlaðra.  

 Fjölskyldan hefur verið skilgreind sem hópur fólks með sameiginlega sögu 

og sameiginlega framtíð (Carter og McGoldrick, 2005). Sigrún Júlíusdóttir (2001) 

segir að félagsráðgjafar skilgreini fjölskylduna einfaldlega sem „þeir sem búa 

saman“ (bls. 139). Hún talar um að ekki sé í raun hægt að tala um fjölskylduna 

sem „stöðugt og skýrt afmarkað fyrirbæri“ (bls. 140). Skilgreining á fjölskyldunni 

er mjög víð og byggir á margbreytileika.  

Fjölskylda er hópur einstaklinga sem á sameiginlegt heimili 
þar sem þeir deila saman tómstundum, hvíld, tilfinningum, 
efnahag, ábyrgð og verkefnum. Meðlimirnir eru oftast 
fullorðnar manneskjur af báðum kynjum eða einstaklingur, 
ásamt barni eða börnum (þeirra). Þau eru skuldbundin hvert 
öðru í siðferðilegri, gagnkvæmri hollustu (Sigrún Júlíusdóttir, 
2001, bls. 140).  

Systkinatengsl 

Systkini gegna sérstöku hlutverki í lífi okkar. Við lendum í alls konar ævintýrum 

með þeim, þau eru trúnaðarvinir okkar, talsmenn og sáttasemjarar, bestu vinir og 

stundum mestu óvinir (Systkinasmiðjan, e.d.). Samband systkina eru 

varanlegustu tengsl sem flest okkar upplifa. Að jafnaði eyða systkini meiri tíma 

með hvert öðru heldur en foreldrum, ekki aðeins í barnæsku heldur í gegnum allt 
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æviskeiðið (Meyer og Fish, 2008). Margir fræðimenn telja að systkini móti líf 

hvers annars og undirbúi hvert annað fyrir þá reynslu sem þau verða fyrir með 

jafnöldrum sem og á fullorðinsárunum (Bank og Kahn, 1982; McGoldrick, Watson 

og Benton, 2005; Meyer og Vadasy, 2008;). Þrátt fyrir mikilvægi 

systkinasambanda og hversu lengi tengslin vara þá voru systkinatengsl vanrækt 

rannsóknarefni og fræði í félagsráðgjöf, sálfræði og geðlæknisfræði til langs tíma 

(McGoldrick, Watson og Benton, 2006; Young, 2007). McGoldrick o.fl. (2006) tala 

um að systkinatengsl hafi um langan tíma ekki fengið verðskuldaða athygli 

fræðimanna, ekki fyrr en bók Bank og Kahn, The Sibling Bond (1982) kom út. Eftir 

það hafi fræðimenn tekið við sér og hafa rannsóknir á systkinatengslum aukist 

mikið. Skýringuna á þessu telja McGoldrick og fleiri (2006) vera menningarleg 

viðhorf sem ofmeta reynslu einstaklingsins og kjarnafjölskyldunnar og vanmeta 

ævilöng tengsl sem við höfum við stórfjölskylduna í gegnum lífið.   

 Young (2007) telur að systkinatengsl hafi ekki fengið nægilega athygli 

innan fjölskyldumeðferðar og þar með hafi fjölskyldumeðferðaraðilar litið 

framhjá mikilvægu atriði í tilfinningalífi barna þar sem börn æfa sjálfsmyndina og 

læra hvernig er að vera hluti af hópnum með systkinum sínum. Hún telur að 

fjölskyldumeðferðaraðilar hafi lagt of mikla áherslu á tengsl barna og foreldra á 

kostnað systkinatengsla. Systkini hafa fjölmörg og flókin samskipti yfir langan 

tíma og á þessum ferli læra þau mikið og þjálfa ýmis hlutverk sem þau munu 

síðar hafa á fullorðinsárunum og í samböndum við aðra. Young (2007), eins og 

McGoldrick o.fl. (2006) hefur tekið eftir auknum áhuga á tengslum systkina í 

félagsráðgjöf og öðrum fræðigreinum. 

Að eiga systkini með sérþarfir 

Systkinatengsl hafa bæði verið vanrækt í rannsóknum og innan fjölskyldu-

meðferðar (McGoldrick ofl., 2006; Young, 2007). Það sama má segja um 

systkinatengsl þar sem annað systkinið er með sérþarfir. Systkini fólks með fötlun  

hafa líka gleymst og að öllu jöfnu gleymst meira en systkini almennt (Meyer og 

Fish, 2008). Oftast er lögð mest áhersla á þjónustu við einstaklinginn með 

sérþarfir og foreldra hans, sem er í sjálfu sér eðlilegt þar sem einstaklingurinn 

með sérþarfir hefur oft mikla þjónustuþörf. En þörfum systkina þarf líka að sinna.  
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Rannsóknir hafa sýnt fram á að systkini eru í aukinni áhættu að þróa með sér 

bæði líkamleg og andleg heilsufarsvandamál, eins og kvíða, þunglyndi og lítið 

sjálfsálit (Burke, 2004; Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008; Olga Björg 

Jónsdóttir, 2009; Orsmond og Seltzer, 2007; Strohm, 2007). Systkini standa oft 

frammi fyrir tölvuverðri streitu, án mikils skilnings annarra, tilfinningalegs þroska 

og bjargráða sem eru nauðsynleg til að bregðast við slíkri reynslu. Þau finna fyrir 

einangrun og geta orðið ráðvillt og staðið frammi fyrir tilfinningalegum, 

andlegum og líkamlegum vandamálum sem geta fylgt þeim til fullorðinsáranna 

(Strohm, 2007; Young, 2007).   

Sérstakar áhyggjur og sérstök tækifæri systkina 

Rannsóknir á systkinum einstaklinga með sérþarfir hófust ekki að ráði fyrr en á 

sjöunda áratugnum (Stoneman, 2005). Flestar rannsóknirnar hafa beint 

athyglinni að því hvort reynslan af því að alast upp með systkini með sérþarfir sé 

á einhvern hátt neikvæð, að það sé sálfélagslega skaðlegt fyrir systkinin. Færri 

rannsóknir hafa skoðað hvort slíkar uppeldisaðstæður séu á einhvern hátt 

jákvæðar, að systkini hafi hag af því að alast upp með systkini með sérþarfir, að 

þau verði þrautseigari fyrir vikið (Meyer og Vadasy, 2008; Stoneman, 2005).  

Rannsóknir sýna að mörg systkini aðlagast vel og eiga ekki við fleiri vandamál að 

stríða en systkini almennt. Við ákveðnar aðstæður virðast sum systkini og 

fjölskyldur þeirra vera í áhættu og upplifa viðvarandi álag og streitu (Siegel og 

Silverstein, 1994). Það er ljóst af rannsóknum að sum systkini eru í áhættuhópi og 

sum eru það ekki. Það er því vert að skoða bæði áhættuþættina og þættina sem 

hafa verndandi áhrif (Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008).   

 Ein af fyrstu rannsóknunum sem gerð var á systkinum einstaklinga með 

sérþarfir var rannsókn Grossman árið 1972 (Lobato, 1990) á menntaskólanemum 

sem áttu systkini með sérþarfir. Þar kom fram að helmingur þeirra töldu það 

jákvæða reynslu að eiga systkini með sérþarfir og helmingur þeirra töldu 

reynsluna vera neikvæða. Þeim einstaklingum sem töldu sig hafa haft hag af því 

að eiga systkini með sérþarfir, var lýst sem skilningsríkum og þroskuðum 

einstaklingum, umburðarlyndari en gerist og gengur, líklegri en aðrir til að meta 

heilsu sína mikils og voru ábyrgðarfullir einstaklingar. Þeir einstaklingar sem 
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upplifðu reynslu sína á neikvæðan hætt, skömmuðust sín fyrir systkini sitt með 

sérþarfir, fannst foreldrar þeirra hafa vanrækt þau og sáu foreldra sína of 

upptekna af umönnun systkinisins með sérþarfir. Þau kenndu systkini sínu með 

sérþarfir um aukið álag og streitu innan fjölskyldunnar.   

 Aðrar rannsóknir hafa fundið álíka niðurstöður – að systkini lýsa 

mismunandi upplifunum, bæði jákvæðum og neikvæðum af því að alast upp með 

systkini með sérþarfir (Feiges og Weiss, 2004; McHale, Sloan og Simeonsson, 

1986; Meyer og Vadasy, 2008; Olga Björg Jónsdóttir, 2009; Siegel og Silverstein, 

1994; Strohm, 2005).   

Sérstakar áhyggjur. 

Meyer og Vadasy (2008) hafa rannsakað og unnið með systkinum barna með 

sérþarfir frá árinu 1981, en þá var fyrsta Systkinasmiðjan haldin í Bandaríkjunum. 

Á þessum tíma hafa þau tekið eftir ákveðnum endurteknum upplifunum 

(þemum, þáttum) hjá systkinum barna með sérþarfir, þrátt fyrir mismunandi 

bakgrunn systkinanna. Þau benda á að systkini almennt hafi mismunandi 

tilfinningar til systkina sinna og það sé því ekkert óeðlilegt við það að systkini 

einstaklinga með sérþarfir hafi líka tvíræðar tilfinningar til systkina sinna með 

sérþarfir. Systkinatengsl, þar sem annað systkinið hefur sérþarfir, er eins og hvert 

annað systkinasamband og þegar sérþörfin bætist við eru meiri líkur á að 

tvíræðar tilfinningar aukist. Þeir þættir sem Meyer og Vadasy (2008) tala um eru 

ofsamsömun (e. overidentification), að skammast sín (e. embarrassment), 

sektarkennd (e. guilt), einmannaleiki (e. loneliness), gremja (e. resentment), 

aukin ábyrgð (e. increased responisbilities) og þrýstingur að standa sig (e. 

pressure to achieve). Lobato (1990) hefur líka fjallað um jákvæðar og neikvæðar 

upplifanir systkina sem eiga systkini með sérþarfir og eru þær svipaðir þeim sem 

Meyer og Vadasy (2008) fjalla um, eins og að finna fyrir vanrækslu af hendi 

foreldra, gremju og afbrýðisemi, óeðlilegum kröfum og væntingum foreldra um 

að standa sig vel í öllu, skammast sín, hafa sektarkennd um eigin heilsu, aukin 

ábyrgð á heimilinu, hömlur á félagslegt samneyti og ákveðin fjarlægð innan 

fjölskyldunnar. 
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 Ofsamsömun eða hræðsla við að „smitast af fötluninni“ á sér stað þegar  

systkinið veltir fyrir sér hvort hann eða hún verði eins eða fái sama sjúkdóm eða 

fötlun og systkinið með sérþarfirnar. Nauðsynlegt er að fullvissa systkini um þá 

áhættu sem fyrir hendi er og í mörgum tilfellum að engin hætta sé á að þau muni 

fá sama sjúkdóm eða fötlun og systkinið með sérþarfir (Meyer og Vadasy, 2008). 

 Sum systkini skammast sín fyrir systkinið með sérþarfir, til dæmis hvernig 

það hagar sér eða hvernig það lítur út. Þau skammast sín fyrir þá athygli sem 

systkinið með sérþarfir dregur að sér vegna hegðunarerfiðleika. Þetta á 

sérstaklega við þegar fötlunin er ósýnileg eða það sést ekki á systkininu að það er 

með fötlun og þegar heilbrigða systkinið er komið á unglingsaldurinn (Lobato, 

1990; Meyer og Vadasy, 2008).  

 Systkini einstaklinga með sérþarfir eru miklu líklegri til að upplifa 

sektarkennd heldur en systkini sem ekki eiga systkini með sérþarfir. 

Sektarkenndin getur tekið á sig margar myndir. Það getur verið sektarkennd yfir 

því að vera ábyrgur fyrir ástandi systkinisins, sektarkennd yfir eigin heilbrigði og 

færni, „sakbitnir eftirlifendur” (e. survivor´s guilt) og sektarkennd yfir 

ósamkomulagi eða árekstrum við systkinið með sérþarfir. Sektarkennd yfir að 

flytja að heiman og skilja foreldra og önnur systkini eftir til að hugsa um systkinið 

með sérþarfir er einnig algeng á meðal systkina (Bank og Kahn, 1982; Meyer og 

Vadasy, 2008; Strohm, 2005).  

 Að eiga systkini með sérþarfir getur leitt til einangrunar, einmannaleika og 

tilfinninga eins og missi. Þegar foreldrar eru uppteknir og áhyggjufullir yfir fötlun 

eða veikindum barns getur systkinum fundist þau vera vanrækt og einangruð frá 

foreldrum. Þeim finnst þau ekki fá nægilega athygli eða nægar upplýsingar um 

fatlaða eða veika systkinið. Systkini geta saknað þess að eiga ekki bróður eða 

systur sem þau geta leitað til og deilt með þeim hugsunum, óskum og draumum, 

sérstaklega ef aðeins eru tvö börn í fjölskyldunni.  Önnur dæmi um einangrun eru 

að fá ekki nægilegar upplýsingar eða fræðslu um fötlun eða veikindi systkinis síns 

og að hafa ekki aðgang að stuðningi jafningja sem eru í sömu sporum og þau 

(Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008). 

 Systkini geta orðið gröm eða afbrýðisöm yfir athyglinni sem barnið með 

sérþarfir fær og öllum þeim tíma sem foreldrarnir verja með barninu. Þau verða 
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gröm yfir því að hafa meiri ábyrgð á heimilinu heldur en vinir þeirra, eins og að 

passa systkinið með sérþarfir og að þurfa að sinna fleiri heimilistörfum og gröm 

yfir því að ekki er hægt að gera þetta eða hitt út af systkininu sem er fatlað eða 

veikt. Það vekur líka gremju þegar systkinið með sérþarfir kemst upp með 

ýmislegt sem ófatlaða systkinið kæmist aldrei upp með, að það gildi ekki sömu 

reglur um þau eins og systkinið með sérþarfir (Meyer og Vadasy, 2008). 

 Í rannsókn Seligman árið 1979 kom fram að rannsóknir á systkinum 

einstaklinga með sérþarfir styðji þá hugmynd að aukin ábyrgð systkina, 

sérstaklega systra, tengist reiði, gremju og sektarkennd systkina einstaklinga með 

sérþarfir. Umönnunarbyrði systkina fólks með sérþarfir er oft í meira mæli en 

systkina sem eiga ekki systkini með sérþarfir. Þátttaka í heimilisstörfum og að 

annast systkini sitt er mjög algeng afleiðing þess að eiga fatlað systkini (Meyer og 

Vadasy, 2008). Stoneman, Brady, Davis og Crapps (1988) benda á að systkini sem 

hafa aukna ábyrgð á heimili sínu, eins og að sinna heimilisstörfum og umönnun 

systkina sinna með sérþarfir takmarki tíma þeirra með vinum og dragi úr þátttöku 

þeirra í félagslífi.  

 Að standa sig vel í skóla, íþróttum, og jafnvel kröfur um að vera alltaf prúð 

og stillt, fylgir oft systkinum einstaklinga með sérþarfir. Foreldrum barna með 

sérþarfir hættir við að leggja óeðlilega miklar kröfur á hin börnin sín um að 

standa sig vel í þeim atriðum sem barnið með sérþarfir mun hugsanleg ekki verða 

fært um að gera. Hvötin að standa sig vel getur einnig verið leið systkinisins til að 

fá athygli frá foreldrum sínum (Meyer og Vadasy, 2008). 

 Þegar foreldrar eru beðnir um að velta fyrir sér hvernig líf þeirra hafi 

breyst með tilkomu barns með sérþarfir í fjölskylduna svara flestir þeirra því til, 

að til viðbótar við alla erfiðleikana, þá hafi það líka haft ýmislegt óvænt og gott í 

för með sér. Að eiga barn með sérþarfir hafi verið tækifæri til persónulegs þroska 

(Meyer og Vadasy, 2008).  

Sérstök tækifæri. 

Margar eldri rannsóknir á systkinum einstaklinga með sérþarfir og fjölskyldum 

þeirra einblíndu nær eingöngu á neikvæðar upplifanir fjölskyldumeðlimanna og 

hversu skaðleg og neikvæð áhrif það hefði á alla fjölskylduna. Litið var á barnið 
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með sérþarfir sem byrði á fjölskylduna og ályktað sem svo að fjölskyldan væri 

brotin og lifði í sífelldri sorg. Litið var á jákvæðni sem hluta af afneitun, ekki sem 

hluta af styrkleika fjölskyldunnar (Meyer og Vadasy, 2008). Þetta sjónarmið, að 

fjölskyldan væri á einhvern hátt sködduð hefur verið kallað hin sjúklega sýn (e. 

pathogenic perspective). Fagfólk úr félags-, heilbrigðis- og menntageiranum sem 

jafnframt voru foreldrar fólks með sérþarfir var fyrst til að vefengja viðhorfið um 

hina sjúklegu sýn á fjölskyldur fólks með sérþarfir. Í rannsókn sinni árið 1993 

ræddu Turnbull og Turnbull um heilbrigða sýn (e. salutogenic perspective) á 

fjölskyldur sem eiga börn með sérþarfir þar sem áhersla er á stuðning, bjargir, 

seiglu og góða líðan, eða það sem þau kalla lífsgæði. Þau hvetja fræðimenn, 

fjölskyldur og þjónustuaðila til að skoða þætti sem leiða til heilbrigðari fjölskyldna 

frekar en þætti sem leiða til óheilbrigðs eða sjúklegs ástands fjölskyldna. Þau 

segja að þetta sjónarmið um heilbrigða sýn geri ráð fyrir því að fjölskyldur 

fatlaðra einstaklinga muni standa frammi fyrir álagi og streitu, en að þær hafi 

möguleika til að gera það á heilbrigðan hátt. Með því að skoða bjargir 

fjölskyldunnar eins og styrkleika hennar og félagslegan stuðning sem hún hefur 

þörf fyrir, frekar en það sem veldur álagi, muni auðvelda fjölskyldunni að 

standast það álag sem hún stendur frammi fyrir og auka þar með lífsgæði hennar 

(Meyer og Vadasy, 2008).  

 Rannsóknir hafa í auknum mæli skoðað þætti eins og styrkleika systkina 

einstaklinga með sérþarfir og þau tækifæri sem þau hafa og fengið við það að 

eiga systkini með sérþarfir (Meyer og Vadasy, 2008). Flestar fjölskyldur fólks með 

sérþarfir aðlagast og dafna vel og það er mikilvægt að skoða hvað einkennir slíkar 

fjölskyldur og hvernig þeim tekst að viðhalda heilbrigði þrátt fyrir álag og streitu 

sem upp kemur á erfiðum tímum. Hvað sem því líður þá virðist vera ljóst að það 

að eiga systkini með sérþarfir er tækifæri til persónulegs þroska. (Gallagher, 

Powell og Rhodes, 2006; Meyer og Vadasy, 2008). 

 Meyer og Vadasy (2008) og Lobato (1990) fjalla líka um jákvæða reynslu 

af því að eiga systkini með sérþarfir. Þessir þættir eru þroski (e. maturity),  

sjálfsmynd og félagsfærni (e. self concept og social competence), innsæi (e. 

insight), umburðarlyndi (e. tolerance), stolt (e. pride), starfsmöguleikar (e. 

vocational opportunities), hagsmunagæsla (e. advocacy) og hollusta (e. loyalty). 
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 Rannsóknir hafa sýnt að systkini einstaklinga með sérþarfir þroskast oft 

fyrr en jafnaldrar og sýna meiri ábyrgð. Reynsla þeirra er öðruvísi en jafnaldra og 

þeim gæti fundist að reynsla jafnaldra sé lítilvæg miðað við þá reynslu sem þau 

hafa upplifað (Simeonsson og McHale, 1981). Þau læra snemma að lífið getur 

verið óréttlátt og það eykur þroska þeirra. Aukin ábyrgð fylgir systkinum 

einstaklinga með sérþarfir. Þau sinna umönnun systkina sinna í meira mæli en 

jafnaldrar og þau byrja fyrr að aðstoða við heimilisstörfin. Þessi ábyrgð og að geta 

sinnt þeim vel eykur á þroska systkinanna og þau verða hreykin af sér fyrir vikið 

Meyer og Vadasy, 2008).   

 Systkini fólks með sérþarfir læra fljótt að lífið hefur margar hliðar. Þau 

læra fyrr en jafnaldrar að það er nauðsynlegt að kunna þolinmæði og ákveðni í 

samskiptum við systkini sín með sérþarfir og í samskiptum við foreldra sína. 

Snemmtækur þroski getur líka haft neikvæðar hliðar og hafa rannsóknir sýnt að 

það eigi frekar við um systur en bræður einstaklinga með sérþarfir (Meyer og 

Vadasy, 2008). Systur taka frekar að sér umönnun systkinis með sérþarfir og 

aðstoða frekar við heimilisstörfin og eru þar af leiðandi í meiri áhættu að missa af 

barnsæskunni og eyða minni tíma með jafnöldrum heldur en systur sem ekki eiga 

fatlað systkini (Seltzer og Krauss, 2002). 

 Rannsóknir á sjálfsmynd systkina einstaklinga með sérþarfir eru ekki 

afgerandi. Flestar rannsóknir gefa til kynna að sjálfsmynd systkina með sérþarfir 

sé sú sama og jafnaldra þeirra. Rannsóknir Coleman (1990) og Dyson og Fewell 

(1989) fundu engan marktækan mun á systkinum fólks með fötlun og systkinum 

sem ekki áttu systkini með sérþarfir hvað varðar sjálfsmynd þeirra.  

 Systkini einstaklinga með sérþarfir virðast hafa betri félagsfærni en 

systkini sem ekki eiga systkini með sérþarfir þegar á heildina er litið. Atriði eins og 

það að sýna öðrum stuðning, samþykkja fólk eins og það er, minni ýgi og 

hegðunarerfiðleikar voru einkennandi fyrir systkini fólks með sérþarfir (Lobato, 

1990; McHale, Sloan og Simeonsson, 1986; Meyer og Vadasy, 2008). 

 Systkini einstaklinga með sérþarfir læra fljótt að lífið er hverfult. Þau eru 

oft í aðstæðum sem kennir þeim að taka tillit til og meta aðra að verðleikum, 

verðleikum sem margir líta á sem sjálfsagða. Þau læra að meta fleira í fari 

annarra en gáfur, vinsældir og útlit og þau læra að meta heilbrigði á annan hátt. 
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Systkini einstaklinga með sérþarfir eru oft vitni að erfiðleikum systkina sinna við 

að læra einfalda og nýja hluti eins og að læra að borða með gaffli og hætta að 

vera með bleiu og stundum baráttu þeirra við að halda lífi. Þar af leiðandi virðast 

þau læra að taka ekki öllu sem vísu eins og margir jafnaldrar þeirra virðast gera 

(Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008).  

 Í rannsókn Grossman árið 1972, skýrðu menntaskólanemar frá því að þau 

hafi lært að verða umburðarlyndari, þolinmóðari, skilningsríkari og ósérhlífnari af 

því að eiga systkini með sérþarfir. Systkini einstaklinga með sérþarfir hafa 

tilhneigingu til líta frekar á styrkleika systkinis síns frekar en veikleika og segja frá 

sigrum sem systkini þeirra með fötlun hafa unnið með stolti. Þau virðast líka vera 

stolt af því hvernig fjölskyldan í heild sinni hefur tekist á við áskoranir (Lobato, 

1990). 

 Rannsóknir hafa sýnt að systkini einstaklinga með sérþarfir leita oft í nám 

og starfsframa í félags-, heilbrigðis- og menntunarfræðum, eins og félagsráðgjöf, 

sálfræði, hjúkrun og kennslu. Mörg þeirra feta í fótspor foreldra sinna og verða 

ákafir hagsmunagæsluaðilar fatlaðs fólks. Þau taka mörg við umönnunarhlutverki 

af foreldrum sínum þegar þeir falla frá og þurfa þar af leiðandi að vera í 

samskiptum við þjónustuaðila og þurfa því að þekkja vel til. Utan heimilisins 

þurfa systkini barna með sérþarfir oft á tíðum að verja systkini sín, bæði andlega 

og líkamlega. Athugasemdir um systkinið með sérþarfir og fólk sem horfir eða 

starir á systkinið eru tíðar aðstæður sem systkini geta lent í og geta leitt til 

neikvæðra upplifana, en tryggðin við systkinið virðist oftast vera fyrir hendi 

(Meyer og Vadasy, 2008; Lobato 1990). 

Þörf fyrir upplýsingar. 

Eins og foreldrar þeirra þá hafa systkini einstaklinga með sérþarfir þörf á að fá 

upplýsingar um aðstæður systkinis síns með sérþarfir. Þau þurfa upplýsingar til 

huggunar og til að svara spurningum þeirra og annarra. Þörfin fyrir að fá 

upplýsingar er ævilöng og mismunandi eftir aldri og þroska systkinisins. 

Forskólabörn þurfa að vita að þau geti ekki „smitast“ af systkini sínu með 

sérþarfir og að það er ekki þeim að kenna að systkinið er með fötlun. 

Grunnskólabörn þurfa upplýsingar sem svara þeirra eigin spurningum og 
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hugleiðingum og til að geta svarað vinum, skólafélögum, kennurum og jafnvel 

ókunnugum. Unglingar þurfa ítarlegri upplýsingar og skýringar og þau þurfa 

upplýsingar um framtíðina. Að hafa ekki upplýsingar um fötlun eða aðstæður 

systkini síns getur leitt til neikvæðra tilfinninga eins og einmannaleika, 

einangrunar og gremju (Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008; Strohm, 2005). 

 McHugh (1999) og Strohm (2005) eru báðar systur einstaklinga með 

sérþarfir og hafa skrifað bækur um efnið. Þær leggja mikla áherslu á að systkini 

séu vel upplýst um fötlun og aðstæður systkina sinna með sérþarfir. Þær segja að 

það skapi öryggi að fá upplýsingar og það að vita ekki nóg hafi áhrif á 

systkinasambandið til framtíðar. Þær ráðleggja öllum foreldrum að upplýsa börn 

sín á opinn, hreinskilinn og heiðarlegan hátt, það veiti systkinum öryggi og gerir 

þau að virkum þátttakendum í fjölskyldunni. Vel upplýst systkini dregur ekki 

rangar ályktanir og hefur ekki óþarfa áhyggjur sem gætu leitt til vanlíðunar. 

Stuðningur við systkini fatlaðra barna  

Systkini einstaklinga með sérþarfir hafa flest sömu áhyggjur og foreldrar þeirra 

hafa vegna systkina sinna með sérþarfir. Má þar nefna, einangrun, þörf fyrir 

upplýsingar, samviskubit, áhyggjur af framtíðinni og umönnunarkröfur. Systkini 

þurfa líka að takast á við ýmislegt sem eru sérstaklega þeirra, þar með talið 

gremju, áhyggjur af vinatengslum, vandræðaleika og þrýsting til að standa sig. 

Samt sem áður þá er þjónusta og stuðningur við systkini næstum enginn í 

samanburði við þjónustu og stuðning sem foreldrar fá (Meyer og Fish, 2008). 

 Nú á tímum taka systkini meiri þátt í lífi einstaklinga með sérþarfir en fyrri 

kynslóðir gerðu (Meyer og Fish, 2008). Þetta er að hluta til sökum ýmissa 

breytinga, tæknilegra, fjárhagslegra og félagslegra í nútíma þjóðfélagi. Fyrst má 

nefna þróun í læknisfræði sem gerir fötluðum kleift að lifa lengur en það gerir 

það að verkum að þeir lifa foreldra sína og systkini koma þar af leiðandi meira að 

málefnum þeirra. Í öðru lagi hafa lög og stefnumótanir nútímans leitt til þess að 

fatlaðir hefur nú sama rétt og aðrir til að lifa lífi sínu eins og þeir vilja og búa og 

vinna í samfélaginu, stofnanavæðing er ekki lengur við líði og fatlaðir hafa sama 

rétt og aðrir til að lifa lífi sínu eins og þeir kjósa. Þetta er að sjálfsögðu æskileg 

þróun, en hún hefur leitt til þess að systkini fatlaðra taka frekar að sér hlutverk 
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sem kerfið hefur áður sinnt. Í þriðja lagi eru þessar breytingar að eiga sér stað 

þegar ríki og sveitarfélög standa frammi fyrir minna fjármagni til félagsþjónustu 

sem leiðir til þess að búsetu- og atvinnumöguleikar fatlaðra sitja á hakanum en 

það leiðir til þess að fleiri fatlaðir búa heima á fullorðinsárunum (Meyer og Fish, 

2008). Afleiðingarnar eru þær að systkini eftirstríðsárakynslóðarinnar hafa meiri 

afskipti af lífi systkina sinna sem eru fötluð en áður var. Meira en nokkur annar 

munu þau verða mikilvægasti upplýsingagjafinn varðandi fatlaða systkini sitt. 

Stuðningur við systkini er því mikilvægur allt frá barnæsku til fullorðinsára miðað 

við aukna þátttöku þeirra í lífi fatlaðra systkina sinna (Meyer og Fish, 2008).   

 Þjónusta og stuðningur við systkini hefur áhrif til langs tíma á fjölskyldur 

og líf fatlaðra einstaklinga. Í rannsókn sinni á fullorðnum systkinum fólks með 

sérþarfir komust Johnson, Sandall og Meyer (2009) að því að sjötíu og fimm 

prósent systkinanna sem höfðu tekið þátt í stuðningshópi (Sibshops) sem börn, 

töldu að viðkomandi stuðningur hafi haft jákvæð áhrif á líf þeirra á 

fullorðinsárunum og á samskipti þeirra við fötluð systkini sín á fullorðinsárunum. 

Stuðningshópar sem þessir höfðu verndandi áhrif á systkini fatlaðra einstaklinga 

og jákvæð áhrif af þátttöku í slíku hópastarfi entist til fullorðinsáranna. 

 Meyer og Fish (2008) telja að stuðningur við systkini sé kostnaðarlítil, 

áhrifarík leið til að bæta líf einstaklinga með sérþarfir af því að systkini sem njóta 

stuðnings og fá upplýsingar og fræðslu eru líklegri til að viðhalda góðu sambandi 

við fatlaða systkini sitt á fullorðinsárunum og þegar foreldranna nýtur ekki lengur 

við. Meyer og Fish (2008) álíta að afrakstur slíks stuðnings sé meiri. Vel upplýst 

systkini eiga auðveldara með að gerast talsmenn systkina sinna og tala máli 

þeirra; aldraðir foreldrar verða öruggari vitandi að systkini hins fatlaða muni tala 

máli þeirra, þjónustuaðilar njóta einnig góðs af að hafa systkini sem eru virkir 

samstarfsaðilar og síðast en ekki síst þá munu skattgreiðendur njóta góðs af, þar 

sem systkini sem taka virkan þátt í lífi systkinis síns með sérþarfir minnka þörf á 

kostnaðarsamri félagsþjónustu.  

Hópastarf fyrir systkini fólks með sérþarfir í öðrum löndum 

Stuðningsúrræði fyrir systkini einstaklinga með sérþarfir eru oftast byggð í 

kringum hópastarf (Evans, Jones og Mansell, 2001; Lobato, 1985; Meyer og 
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Vadasy, 2008; Strohm, 2007). Þessi kafli mun fjalla um helstu stuðningsúrræði 

fyrir systkini fólks með sérþarfir og rannsóknir sem tengjast þeim. Niðurstöður 

heimildarleitar um stuðningsúrræði gefa til kynna mismunandi uppbyggingu 

úrræðanna og mismunandi innihald og aðferðir. Þau úrræði sem fundust við 

heimildaleit eru ekki mörg og hefur árangur meirihluta þeirra ekki verið metinn. 

Sibshop líkan Meyer og Vadasy. 

Vinsælasta og þekktasta stuðningsúrræðið fyrir systkini fólks með sérþarfir er 

Sibshops þróað af Meyer og Vadasy (2008) í byrjun níunda áratugarins. 

Samkvæmt heimasíðu Sibshops í Bandaríkjunum eru Sibshops í flestum ríkjum 

Bandaríkjanna, í Kanada,  í Englandi, á Írlandi, á Íslandi,  í Belgíu, í Japan, í 

Ástralíu, á Nýja Sjálandi, í Singapúr, í Guatemala og á Filippseyjum (Siblings 

Support Project, e.d.).  

 Sibshops er hópastarf fyrir átta til þrettán ára systkini barna með sérþarfir 

og er hugsað sem jafningastuðningur, fræðsla og skemmtun fyrir systkinin. 

Sibshops gera ráð fyrir því að flestum systkinum barna með sérþarfir líði vel, þrátt 

fyrir þær áskoranir sem sérþarfirnar geta haft á fjölskylduna í heild sinni.  Gert er 

ráð fyrir því að systkini hafi mismunandi skoðun á því hvernig er að eiga systkini 

með sérþarfir, fyrir sum þeirra er það allt í lagi, fyrir sum er það ekki svo gaman 

og fyrir sum systkini er það einhvers staðar þar á milli. Sibshops eru óformlegar 

og mikil áhersla er lögð á skemmtanagildi úrræðisins, andrúmsloftið á alltaf að 

vera líflegt. Systkini hafa margt að gefa hvert örðu ef þau fá tækifæri til þess. 

Úrræðið er blanda af upplýsingagjöf, fræðslu og umræðum og mikið af spennandi 

og skemmtilegum leikjum. Við þróun Sibshops voru sett fimm meginmarkmið 

(Meyer og Vadasy (2008):  

1. Að veita systkinum einstaklinga með sérþarfir tækifæri til að hitta 

önnur systkini í skipulögðu og skemmtilegu umhverfi. 

Að geta hitt önnur systkini fólks með sérþarfir hefur ýmsa kosti. Í fyrsta lagi getur 

það minnkað einmannakennd systkinisins. Þátttakendur komast fljótt að því að 

það eru líka aðrir í sömu sporum og þeir. Námskeiðin eru byggð upp á 

afslappandi hátt og með ákveðnu afþreyingar- og skemmtanalegu gildi sem 

hvetur til vinskapar og að þátttakendur deili með öðrum. Vinskapur býður upp á 
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áframhaldandi stuðning fyrir þátttakendur. Skemmtanagildi námskeiðanna gerir 

þau ánægjuleg og er hvatning til að mæta. 

2. Að veita börnunum tækifæri til að ræða við jafnaldra sína á 

jákvæðan hátt um margt sem tengist því að eiga fatlað eða veikt 

systkini. 

Þátttakendur deila reynslu sinni með jafnöldrum sem skilja skin og skúri þess sem 

fylgir því að eiga systkini sem er fatlað eða veikt. 

3. Að veita börnunum innsýn í það hvernig takast megi á við þær 

margbreytilegu aðstæður sem fylgja því að eiga fatlað eða veikt 

systkini. 

Systkini einstaklinga með sérþarfir standa reglulega frammi fyrir aðstæðum sem 

önnur börn gera ekki. Að verja bróður eða systur á leikvellinum, svara 

spurningum frá vinum og ókunnugum og gremjast yfir athyglinni og tímanum 

sem fer í veika eða fatlaða systkinið eru aðeins nokkur vandamál sem systkini 

þurfa að glíma við. Í Systkinasmiðjunni fræðast börnin um ýmsar leiðir til að 

meðhöndla svona erfiðar aðstæður. 

4. Að veita börnunum tækifæri til að læra meira um fötlun eða veikindi 

systkini síns með sérþarfir. 

Systkini einstaklinga með sérþarfir hafa þörf fyrir upplýsingar er varða barnið 

með sérþarfir, til þess að svara þeirra eigin spurningum, og til að svara 

spurningum vina, skólafélaga og ókunnugra. Systkinasmiðjan gefur þátttakendum 

tækifæri til að læra um þau áhrif sem fötlun og veikindi barns getur haft á líf 

þess, nám og framtíð. 

5. Að veita foreldrum og fagfólki tækifæri til að kynnast því hvernig er í 

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

sérstöku gleði og áskorun í lífinu að alast upp við slíkar aðstæður. 

Margir, bæði foreldrar og fagfólk  gera sér ekki grein fyrir þeim áhrifum, bæði 

jákvæðum og neikvæðum sem systkini einstaklinga með sérþarfir standa frammi 

fyrir. Það er því einnig markmið Systkinasmiðjunnar að aðstoða bæði foreldra og 

fagfólk við að skilja betur líf systkina barna með sérþarfir.  

 Rannsóknir á árangri Sibshops sem starfa eftir líkani Meyer og Vadasy 

(2008) hafa ekki verið margar, þrátt fyrir mikinn fjölda Sibshops í Bandaríkjunum, 
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en þær eru 213 samtals og annars staðar í heiminum í 33 löndum (Sibling 

Support Project e.d.). Við heimildaleit fundust tvær rannsóknir sem gerðar hafa 

verið til að meta árangur Sibshops, rannsókn D’Arcy, Flynn, McCarthy, O´Connor 

og Tierney (2005) og rannsókn Schongalla (2003), sem er óbirt doktorsverkefni. 

Tvær aðrar rannsóknir sem ekki hafa verið birtar enn sem komið er hafa verið 

gerðar og fengust upplýsingar um þær í beinum samskiptum við Dr. Donald 

Meyer. Það eru rannsókn Johnson, Sandall og Meyer (2009) og rannsókn Meyer, 

Vadasy, Gooding og Coulter (2005).  

 Í doktorsverkefni sínu gerði Schongalla (2003) megindlega rannsókn á 

Sibshops á fjórum mismunandi stöðum í Kaliforníu, Bandaríkjunum. Þáttakendur 

voru 31 systkini á aldrinum 7 til 13 ára. Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna 

hvort Sibshops mæti markmiðum sínum. Rannsakandi var viðstaddur öll fjögur 

námskeiðin og í lok námskeiðs svöruðu börnin stuttum spurningalista sem 

innihélt opnar spurningar, já og nei spurningar og krossaspurningar. Rannsakandi 

var til staðar til að aðstoða börnin og útskýra ef þess þurfti með. Foreldrar 

svöruðu einnig stuttum spurningalista um þátttöku barns síns. Niðurstöður gáfu 

vísbendingar um að Sibshops mættu markmiðum eitt til þrjú; að fá tækifæri til að 

hitta jafnaldra í skemmtilegu og skipulögðu umhverfi, að fá tækifæri til að ræða 

við jafnaldra um jákvæðar og neikvæðar aðstæður sem geta fylgt því að eiga 

systkini með sérþarfir og að fá tækifæri til að læra að takast á við ýmsar 

aðstæður sem fylgja því að eiga systkini með sérþarfir. Fyrstu tveimur 

markmiðunum var mætt þar sem börnunum fannst gaman að taka þátt og hitta 

önnur systkini og deila með þeim jákvæðum og neikvæðum upplifunum. Þriðja 

markmiðinu að læra að takast á við aðstæður sem tengjast því að eiga systkini 

með sérþarfir var að hluta náð, en rannsakandi tók fram að börnin áttu erfitt 

með að setja í samhengi það sem þau höfðu lært.  Markmiði fjögur að læra meira 

um fötlun systkini síns var ekki náð, þar sem þessar tilteknu Sibshops buðu ekki 

upp á beina fræðslu um sérþarfir. Börnin sem tóku þátt í þessari rannsókn voru 

flest að koma í annað til fimmtánda sinn í Sibshops, tíu þeirra voru að koma í 

fyrsta skipti. Væntingar foreldra um Sibshops voru í samræmi við meginmarkmið 

Sibshops. 
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 D’Arcy, Flynn, McCarthy, O´Connor og Tierney (2005) skoðuðu árangur 

Sibshops samkvæmt líkani Meyer og Vadasy (2008), en rannsóknin var 

samvinnuverkefni þriggja stofnana sem veita fötluðum og fjölskyldum þeirra 

þjónustu í Cork á Írlandi. Þátttakendur voru 16 börn á aldrinum 8 – 10 ára og 

voru þau öll að taka þátt í Sibshops í fyrsta skipti. Rannsóknin var bæði megindleg 

og eigindleg og var notað fyrir og eftir snið þar sem fyrstu fjögur markmið 

líkansins voru skoðuð. Börnunum hafði öllum verið vísað í Sibshops af 

fyrrgreindum þjónustuaðilunum og voru send bréf til foreldra þar sem þeim var 

boðið að taka þátt. Viðtöl voru tekin við börnin bæði fyrir og eftir þátttöku í 

Sibshops, sex vikum fyrir þátttöku og síðan tveimur mánuðum eftir þátttöku. 

Piers Harris Children´s Self Concept Scale var jafnframt lagður fyrir börnin bæði 

fyrir og eftir þátttöku í Sibshops til að kanna breytingar á sjálfsáliti þeirra.  

 Niðurstöður gáfu til kynna að öllum markmiðunum hafi verið náð. 

Meirihluti barnanna vildi fá að hitta hin systkinin aftur og sögðust hafa haft 

ánægju af Sibshops. Höfundar skýrðu frá miklum breytingum á börnunum hvað 

varðaði að ræða tilfinningar sínar og lýsa þeim með orðum. Bæði eftir Sibshops 

og á meðan á henni stóð virtust börnin eiga mun auðveldara með að tjá 

neikvæðar tilfinningar gagnvart systkini sínu. Börnin gátu skýrt fötlun systkinis 

síns á skilmerkilegri hátt og lýst þörfum þeirra gagnvart umhverfinu betur, það 

er, þau skilgreindu fötlun meira sem félagslega frekar en líkamlega. Bæði börn og 

foreldrar óskuðu eftir áframhaldandi stuðningi í formi Sibshops. Enginn 

marktækur munur fannst á mælingum á sjálfaáliti þátttakenda fyrir og eftir 

Sibshops. Að lokum lögðu rannsakendur áherslu á að halda inni skemmtanagildi 

Sibshops, þar sem það virtist auðvelda börnunum félagslegt samneyti og það að 

læra hvert af öðru (D’Arcy og fl., 2005).  

 Árið 1995 könnuðu Meyer, Vadasy, Gooding og Coulter með spurninga-

lista og viðtölum, megindlega og eigindlega, þau áhrif sem Sibshops höfðu á 

þátttöku systkina fólks með sérþarfir stuttu eftir þátttöku þeirra og fengu þá 

niðurstöðu að þátttakan hefði jákvæð áhrif á börnin, þeim fannst gaman og þau 

mæltu með Sibshops. Börnin töldu sig hafa öðlast meiri þekkingu, lært leiðir til að 

takast á við áskoranir og leið betur með að tala um líðan sína (Meyer, munnleg 

heimild, 16. júlí 2009).  



 31 

 Johnson, Sandall og Meyer (2009) gerðu eftirfylgnirannsókn á þrjátíu 

einstaklingum á aldrinum 18-34 ára sem höfðu tekið þátt í Sibshops á barnsaldri. 

Þetta er eina eftirfylgnirannsóknin sem gerð hefur verið hingað til á Sibshops. 

Markmið rannsóknarinnar var í fyrsta lagi að öðlast skilning á reynslu 

þátttakenda af því að eiga systkini með sérþarfir eins og þáttakendur upplifðu 

það núna sem fullorðnir einstaklingar og hvernig þeir upplifðu það sem börn. Í 

öðru lagi var markmið rannsóknarinnar að kanna hvaða áhrif þessir fullorðnu 

einstaklingar töldu að þátttaka í Sibshops á barnsaldri hefði haft á líf þeirra í dag. 

Þátttakendum var boðin þátttaka í gegnum póstlistaþjónustu (e. listserv) 

fullorðinna einstaklinga sem eiga systkini með sérþarfir og gátu svarað 

spurningum rafrænt.  

 Þátttakendur svöruðu ýmsum spurningum um reynslu sína af því að vera í 

Sibshops. Um það bil 70% þeirra töldu að Sibshops hefðu haft jákvæð áhrif á líf 

þeirra á fullorðinsárunum, 60% þeirra sögðu að þeir hefðu lært um leiðir til að 

takast á við áskoranir varðandi systkini sitt með sérþarfir og 90% þeirra að þeir  

mæltu með Sibshops. Tími frá því að þátttakendur höfðu verið síðast í Sibshops 

var 5 – 10 ár hjá rúmlega helmingi þátttakenda og 80% af þeim höfðu tekið þátt í 

Sibshops allt frá nokkrum sinnum í eitt ár upp í að mæta í hvert skipti í mörg ár. 

Spurð um hvað þeim líkaði best við Sibshops svöruðu flestir að þeim hefði líkað 

best að hitta önnur systkini og þar næst svöruðu þeir að þeim hefði líkað leikirnir. 

Spurð um hvort það hafi verið eitthvað sem þeir reiknuðu með að fá út úr 

þátttöku sinni en ekki fengið var svarað neitandi í flestum tilvikum. Sumir 

svöruðu því til að þeir hefðu viljað fá að taka þátt sem unglingar. Önnur algeng 

svör voru að þátttakendur hefðu viljað læra meira um fötlun eða sérþarfir 

systkinis síns, fleiri leiðir til að bregðast við áskorunum og læra meira um hlutverk 

þeirra sem systkini barns með sérþarfir (Johnson, Sandall og Meyer, 2009).  

Önnur stuðningsúrræði fyrir systkini fólks með sérþarfir. 

Mörg önnur stuðningsúrræði hafa verið þróuð fyrir systkini einstaklinga með 

sérþarfir. Dæmi um þrjú slík úrræði, sem eru lík Sibshops líkani Meyer og Vadasy 

verða kynnt hér á eftir. Það eru 1. SibLink líkan Lobato, Kao og Plante (2006) sem 
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er bandarískt, 2. Sibling Group líkan Dyson (1998) sem er kanadískt og 3. 

SibworkS líkan Strohm (2001) sem er ástralskt. 

1. Lobato, Kao og Plante (2006) stofnuðu SibLink árið 1994, sem er ætlað 

systkinum á aldrinum 4 – 18 ára. Markmið úrræðisins er að bæta lífsgæði 

systkina einstaklinga með sérþarfir og hugsunin er að systkinum vegni best ef þau 

hafa upplýsingar, stuðning frá fjölskyldu sinni og tækifæri til að hitta önnur 

systkini sem eru í sömu sporum og þau. Úrræðið er byggt upp á fræðslu, meðferð 

og skemmtun. Hópar fyrir foreldra eru einnig í boði í SibLink þar sem foreldrar 

hitta aðra foreldra og fá fræðslu um systkini, fá að hitta fullorðin systkini 

einstaklinga með sérþarfir og einnig eru hópumræður sem eru samskonar og 

umræðurnar í systkinahópnum. Hluti af úrræðinu er jafnframt að systkini og 

foreldrar eru stundum saman þar sem þau fara í leiki, gera verkefni saman og 

lesa saman bækur.  Öll börn sem taka þátt í SibLink eru metin með viðtölum og 

spurningalistum bæði áður en þau byrja í SibLink og í lokin. Börnin hittast sex 

sinnum í 6 – 8 vikur. Hópastarfið samanstendur af fræðslu um sérþarfir systkina 

og umræðum um jákvæðar og neikvæðar upplifanir systkinanna í bland við leiki, 

listsköpun og verkefni ýmiss konar. Lobato og Kao (2002, 2005) hafa metið 

starfsemina og niðurstöður hafa sýnt aukna þekkingu systkinanna á fötlun og 

afleiðingum hennar, betri aðlögunarhæfni systkinanna og meiri samkennd. 

SibLink líkan Lobato og Kao (2006) fer skrefinu lengra en Sibshops líkan Meyer og 

Vadasy (2008) þar sem vinnu með foreldrum er bætt við líkanið. 

2. Dyson (1998) hannaði stuðningsúrræði fyrir grunnskólabörn á aldrinum 7 

til 12 ára. Fjörutíu börn tóku þátt í úrræðinu á þriggja ára tímabili. Þau hittust 

árlega í 6 vikur, einn dag í viku í tvær klukkustundir í senn. Úrræðið fól í sér 

eftirfarandi þætti: 1) Listsköpun 2) Fræðslu um fötlun systkinis með sérþarfir og 

hópumræður um fatlanir og það sem fylgir þeim, þar á meðal voru hlutverkaleikir 

þar sem börnin settu sig í spor systkinis síns með sérþarfir. 3) Hópumræður þar 

sem systkinin deildu reynslu sinni af því að eiga systkini með sérþarfir. Áhersla 

var lögð á jákvæðar upplifanir, en líka talað um neikvæðar upplifanir. Í því 

sambandi var umræðan lausnamiðuð. 4) Félagslegt samneyti, leikir og 

skemmtan, sem fólu í sér skemmtanagildi, fara í bæði frjálsa og skipulagða leiki 

bæði innan- og utandyra. Í lok tímabilsins svöruðu börnin spurningum um 
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þátttöku sína í úrræðinu. Mat samanstóð af opnum og lokuðum spurningum um 

hvað þau höfðu lært, hvað þeim fannst skemmtilegt og hversu oft og á hvaða 

tímum þau kusu að hittast.  

 Í niðurstöðum Dyson (1998) kom í ljós að flest börnin töldu sig hafa lært 

hvernig þau gátu bætt samskipti sín við fatlaða systkinið sem fólst í því hvernig á 

að aðstoða, eiga samskipti og semja við systkinið með sérþarfir. Sum barnanna 

töldu sig vera meðvitaðri um mismunandi fatlanir og nokkur barnanna skýrðu frá 

auknum skilningi á systkinatengslum. Að læra um fötlun systkinis síns og að læra 

um leiðir til að eiga samskipti við systkinið var valið skemmtilegasta verkefnið af 

flestum barnanna. Helmingur barnanna nefndi líka listsköpun og sum barnanna 

völdu hlutverkaleikina.  Varðandi afþreyingu þá fannst flestum barnanna íþróttir 

eins og sund, skautar, ganga og boltaleikir skemmtilegast. Þegar börnin voru 

spurð hvort það hefði verið eitthvað annað sem þau hefðu viljað vita eða læra 

um, nefndu þau að þau hefðu viljað læra meira um systkini sín með sérþarfir, 

sérstaklega hvernig best væri að aðstoða systkinið, finna leiðir til að semja við (e. 

get along with) systkinið, hvernig á að hunsa erfiða hegðun og hvernig á að leika 

við það. Dyson (1998) líkur umfjöllun sinni með því að leggja áherslu á mikilvægi 

þess að börnin sem taka þátt í stuðningsúrræðum sem þessum séu best til þess 

fallin að meta úrræðin, þau viti best hvað hentar þeim og hvaða þarfir þau hafa.  

3. Strohm (2001, 2005, 2007) setti á stofn og stjórnar samtökunum Systkini 

Ástralíu sem heitir á frummálinu Siblings Australia. Hlutverk samtakanna er að 

aðstoða systkini einstaklinga með sérþarfir til að verða viðurkennd að 

verðleikum, betur tengd og þrautseigari. Samtökin halda námskeið og halda úti 

tengsla- og upplýsinganeti fyrir fjölskyldur og þjónustuveitendur um alla Ástralíu. 

Þau settu á stofn starfsemi fyrir systkini við Kvenna og barnaspítalann í Adelaide 

árið 1999 og árið 2003 urðu samtökin Systkini Ástralía til og eru þau á landsvísu. 

Samtökin Systkini Ástralía leggja áherslu á að styrkja fjölskyldur með sérþarfir. 

Samtökin vinna að bættri upplýsingagjöf og stuðningsþjónustu fyrir systkini 

einstaklinga með sérþarfir með því að auka vitund, skilning og færni á þremur 

stigum: 1) Beinum stuðningi við systkini á öllum aldri. 2) Stuðningi við foreldra og 

3) Vinnu með þjónustuaðilum. Starfsemin byggist á námskeiðum (smiðjum) fyrir 

systkini á barns- og unglingsaldri og fullorðin systkini, öflugri heimasíðu, 
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námskeiðum fyrir foreldra og leiðbeinendur, rannsóknum í málaflokknum og 

hagsmunagæslu. Það sem háir smiðjunni í Ástralíu eru ónógur fjárhagslegur 

stuðningur til að veita þjónustuna, en þessi veikleiki háir flestum 

grasrótarsamtökum sem veita þessa þjónustu hvar sem er í heiminum.  

 Samtök Strohm (2007) hafa gert eina rannsókn á stuðningsúrræði sínu við 

systkini einstaklinga með sérþarfir, en úrræðið kalla þau SibworkS. Markmið 

rannsóknarinnar var að meta árangur SibworkS. Þátttakendur voru 11 systkini á 

aldrinum 8 – 12 ára. Rannsóknin var megindleg  og voru gerðar mælingar áður en 

systkinin hófu þátttöku í smiðjunni og eftir þátttökuna. Bæði börn og foreldrar 

svöruðu spurningalistum. Börnin svöruðu Styrk- og veikleika spurningalistanum 

(e. The Strengths and Difficulties Questionnaire) bæði fyrir og eftir þátttöku í 

smiðjunni, en listinn mælir tilfinninga- og hegðunarerfiðleika hjá börnum og 

unglingum. Foreldrar svöruðu Foreldralistanum (e. Parent Checklist) bæði fyrir og 

eftir þátttöku barna þeirra í smiðjunni, en listanum er ætlað að mæla 

aðlögunarhæfni systkina barna með sérþarfir og skilning foreldra á 

systkinatengslum, tilfinningum systkina og hegðun. Foreldrar svöruðu líka 

spurningalista í lok smiðjunnar um upplifun þeirra af námskeiðinu og hugsanlegar 

breytingar á systkinunum. Að auki svöruðu leiðbeinendur spurningum í lok 

smiðju og þeir settust niður með hverju barni í lokin og spurðu um ánægju þeirra 

með smiðjuna.  

 Einstaklingsbundin svör barnanna að smiðju lokinni gáfu til kynna að þeim 

líkaði smiðjan og mæltu með henni. Foreldrar skýrðu frá jákvæðum breytingum á 

börnum sínum eftir smiðjuna og ánægju þeirra með að taka þátt. Leiðbeinendur 

skýrðu frá þörf fyrir þjálfun í atferlismótun og betri undirbúningsvinnu fyrir 

smiðjuna. Niðurstöður úr Styrk- og veikleikalistanum fyrir og eftir smiðju voru 

ekki marktækar, en stigafjöldi á erfiðleikaskalanum samtals lækkaði aðeins sem 

gefur vísbendingar um breytingar til batnaðar hjá börnunum. Niðurstöður úr 

foreldralistanum voru heldur ekki marktækar, en stigafjöldi á listanum lækkaði 

sem gefur vísbendingar um betri aðlögunarfærni barnanna eftir smiðjuna. 

Rannsakendur tóku fram að helstu veikleikar rannsóknarinnar væru fáir 

þátttakendur sem minnkaði áreiðanleika hennar og að þau mælitæki sem notuð 

voru þyrfti að endurbæta, til dæmis að bæta við sérstökum hluta um systkini í 
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Styrk- og veikleikalistann (Strohm, 2007). Strohm eins og Lobato leggur líka 

áherslu á að hafa foreldra með í vinnu með systkinum fólks með sérþarfir. 

 Stuðningsúrræðin sem hér hafa verið skoðuð og rannsóknir tengdar þeim 

benda til þess að stuðningur við systkini einstaklinga með sérþarfir hafi áhrif til 

hins betra og má ætla til hagsbóta fyrir fjölskylduna og fyrir samfélagið í heild 

sinni. Systkini einstaklinga með sérþarfir hafi þörf fyrir upplýsingar, tækifæri til að 

deila reynslu sinni, fræðslu, þjálfun og leiðsögn. Systkini hafi sérstæða sýn sökum 

lífsreynslu sem vert er að meta og veita athygli. Virða ber val systkina til að vera 

þátttakendur í lífi systkina sinna með sérþarfir, sama á hvaða stigi og hvernig svo 

sem þau vilja (Meyer og Fish, 2008; Strohm, 2007).    

Systkinasmiðjan á Íslandi 

Í þessum hluta verður fjallað um íslensku Systkinasmiðjuna. Fyrst verður fjallað 

um tilurð hennar og sögu, þar næst verður farið yfir hlutverk hennar og markmið. 

Þá verður fjallað um þróun námskeiðanna og námskeiðslýsingar þar sem 

byrjendanámskeiðin, framhaldsnámskeiðin, ungliðahópurinn og námskeið á 

landsbyggðinni verða kynnt. Að lokum verður rannsóknin á íslensku 

Systkinasmiðjunni kynnt. 

Tilurð og saga Systkinasmiðjunnar. 

Það má eiginlega segja að fyrsta námskeiðið fyrir systkini fatlaðra barna á Íslandi 

hafi orðið til vegna misskilnings. Þroskahjálp á Akureyri fór þess á leit við fagaðila 

hjá fjölskyldudeild Akureyrarbæjar að vera með fræðslu fyrir foreldra um systkini 

barna með fötlun vorið 1997. Einhver misskilningur varð í samskiptunum og 

fagaðilar hjá Fjölskyldudeildinni sem tóku að sér verkefnið skipulögðu námskeið 

fyrir systkini. Haldin voru tvö námskeið, annað fyrir yngri systkini og hitt fyrir eldri   

Akureyrarbær varð reynslusveitarfélag í málefnum fatlaðra þetta ár og voru 

starfsmenn Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Norðurlandi eystra orðnir 

starfsmenn Fjölskyldudeildarinnar. Námskeiðin tvö voru byggð á reynslu þeirra í 

vinnu með einstaklingum með fötlun (Kjartan Jónsson, 2008).  

 Haustið 1997 var samskonar námskeið haldið í Reykjavík að beiðni FFA 

(Fræðsla fyrir fatlaða og aðstandendur). Leiðbeinendur á námskeiðinu voru 
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Hanna Björnsdóttir, María Jónsdóttir og Vilborg Oddsdóttir, en Vilborg var ein af 

þeim sem setti á stofn námskeiðið á Akureyri og María og Hanna voru á 

námskeiðinu að tilstuðlan Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Reykjanesi og 

Styrktarfélags Vangefinna, nú Ás styrktarfélag. Fyrsta starfsárið var Systkina-

smiðjan rekin í samstarfi FFA, Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra í Reykjavík og á 

Reykjanesi og Styrktarfélags vangefinna. Árið 1999 ákváðu frumkvöðlar 

námskeiðsins að gera Systkinasmiðjuna að sjálfstæðu félagi. Ein af ástæðum þess 

að hún varð sjálfstætt félag var sú, að frumkvöðlarnir töldu að hún gæti þjónað 

breiðari hópi notenda en systkinum einstaklinga með fötlun eins og til dæmis 

systkinum langveikra barna og systkinum barna með sérþarfir sem ekki tilheyrðu 

lögum um málefni fatlaðra eins og systkinum barna með athyglisbrest með og án 

ofvirkni (ADHD). Systkinasmiðjan hefur verið starfrækt samfellt síðan 1997 og 

hafa námskeiðin frá upphafi verið byggð á Sibshops líkani Meyer og Vadasy 

(Kjartan Jónsson, 2008). 

 Til viðbótar því að nota Sibshops líkan Meyer og Vadasy (2008) hefur náið 

samstarf við Sibs-UK, hópastarf fyrir systkini fólks með sérþarfir í Bretlandi (Sibs, 

e.d.) verið frá upphafi og efniviður því sóttur þangað líka. Starfsemi 

Systkinasmiðjunnar byggist líka á langri starfsreynslu frumkvöðla hennar af 

málefnum fatlaðra og starfi þeirra með fötluðum og fjölskyldum þeirra (Vilborg 

Oddsdóttir, 2008).  

 Íslenska Systkinasmiðjan er skráður aðili að Sibshops í Bandaríkjunum og 

Sibs-Uk í Englandi. Enginn kostnaður fylgir aðild að þessum tveimur samtökum. 

Sibshops í Bandaríkjunum fylgja ákveðnum starfsreglum (e. Standards of 

Practice) (Meyer, 2003). Íslenska Systkinasmiðjan starfar eftir þessum 

starfsreglum, sem eru í fjórtán liðum þar sem meðal annars kemur fram hvað 

Sibshops eru og hvað þær eru ekki, markmið Sibshops, siðferðilegar skyldur 

leiðbeinenda gagnvart systkinum og foreldrum þeirra, mikilvægi þess að leyfa 

systkinum að taka þátt í skipulagningu námskeiða, upplýsingar um mat á árangri, 

val og þjálfun leiðbeinenda og hvernig deila skal upplýsingum og hugmyndum 

með öðrum leiðbeinendum (Meyer, 2003). Í því skyni er póstlistaþjónusta (e. 

listserv) á netinu sem heitir SibGroup þar sem leiðbeinendur geta spjallað saman 
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og skipst á hugmyndum og upplýsingum. Systkinasmiðjan er líka skráður aðili að 

Sibs-UK í Englandi og fær þaðan hugmyndir og upplýsingar reglulega. 

 Frá upphafi hafa leiðbeinendur Systkinasmiðjunnar sótt árleg námskeið í 

Englandi á vegum Sibs-UK. Jafnframt fengu leiðbeinendur Systkinasmiðjunnar 

styrk frá Leonardo da Vinci starfsmenntaáætlunin árið 2004 til að fara í níu daga 

náms- og kynnisferð til Englands til að kynna sér starfsemi hópastarf fyrir systkini 

fólks með sérþarfir þar.  

 Systkinasmiðjan er í góðu samstarfi við ýmis félagasamtök sem tengjast 

málefnum fatlaðra og sendir þeim reglulega upplýsingar um námskeið. 

Leiðbeinendur Systkinasmiðjunnar hafa haldið fjölda fyrirlestra um 

Systkinasmiðjuna og um systkini fólks með sérþarfir fyrir ýmsa hópa eins og 

foreldrafélög og hagsmunasamtök. Ríkisstofnanir eins og Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins er einnig samstarfsaðili, en Greiningarstöðin er einn af þeim 

aðilum sem vísa systkinum til Systkinasmiðjunnar ásamt mörgum öðrum 

félagasamtökum (Kjartan Jónsson, 2008).  

Hlutverk og markmið Systkinasmiðjunnar. 

Systkinasmiðjan eru námskeið fyrir systkini fólks með sérþarfir á aldrinum 8 – 16 

ára, þar sem lögð er áhersla á fræðslu, umræður og skemmtun. Námskeiðin eru 

jafningjastuðningur sem gefur systkinum einstaklinga með sérþarfir tækifæri til 

að hitta jafnaldra sína sem eru í sömu sporum og þau. Starfsemi 

Systkinasmiðjunnar byggir á markmiðunum fimm úr líkani Meyer og Vadasy sem 

áður hafa verið kynnt (Systkinasmiðjan, e.d.). 

 Með markmiðin í huga eru skoðuð viðhorf, samskipti og tilfinningar 

gagnvart systkininu með sérþarfir og gagnvart öðrum fjölskyldumeðlimum. 

Jafnframt er skoðað hvernig eða hvort það, að eiga systkini með sérþarfir hefur 

áhrif á samband við vini og aðra utan heimilisins. Leyst eru ýmis verkefni bæði 

skrifleg og munnleg, skoðuð er staða systkinanna innan fjölskyldunnar, utan 

hennar og meðal vina. Umræður eru lausnamiðaðar og þar er farið yfir hvernig 

leysa megi úr erfiðleikum sem verða á vegi systkinanna, meðal annars vegna  

systkinisins með sérþarfir. Fræðsla um sérþarfir systkinanna er hluti af 

námskeiðunum (Systkinasmiðjan, e.d.; Vilborg Oddsdóttir, 2008).  
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 Megin áhersla í Systkinasmiðjunni er að hvert og eitt barn fái að njóta sín 

sem best og tjá sig á þann hátt sem því hentar best. Þátttaka í Systkinasmiðjunni 

á að gefa börnunum aukið sjálfstraust og gera þau betur í stakk búin til að takast 

á við sterkar tilfinningar eins og til dæmis reiði, vonbrigði og sektarkennd. 

Þátttaka á að leiða til þess að börnin fái aukna vitund um sérþarfir systkina sinna, 

til betri samskipta innan fjölskyldunnar og meðal vina, að þau kynnist öðrum 

börnum sem eru í svipuðum aðstæðum og heyra að þau eru ekki ein með 

upplifanir sínar og að börnin verði því sáttari við hlutskipti sitt (Systkinasmiðjan, 

e.d.).  

Þróun námskeiðanna og námskeiðslýsingar. 

Námskeið Systkinasmiðjunnar hafa þróast mikið þau tólf ár sem hún hefur verið 

starfandi. Upphaflega var boðið upp á eina tegund námskeiða fyrir börn á 

aldrinum 8-14 ára og hittust börnin þá í 4 – 5 skipti í 6 vikur, samtals 12-16 

klukkustundir. Vegna áhuga barnanna á að koma aftur á námskeiðin var ákveðið 

að breyta skipulagi námskeiðanna og var boðið upp á byrjendanámskeið og 

framhaldsnámskeið frá árinu 2001. Byrjendanámskeið voru þá haldin frá febrúar 

til maí og hittust börnin fjórum sinnum á tímabilinu 2-4 klukkustundir í senn. 

Framhaldsnámskeiðin voru haldin frá september til maí og hittust börnin þá einu 

sinni í mánuði í níu skipti þrjár klukkustundir í senn.  Börnin á 

byrjendanámskeiðinu luku þátttöku sinni á því að hitta framhaldshópinn í maí, en 

þá er alltaf hist utandyra oftast í Heiðmörk og grillað og farið í leiki. Börnin á 

byrjendanámskeiðinu gátu síðan komið á framhaldsnámskeiðið um haustið 

(Systkinasmiðjan, e.d.; Kjartan Jónsson, 2008).  

 Árið 2007 var skipulagi námskeiðanna breytt í það horf sem það er í dag. 

Byrjendanámskeið eru núna helgarnámskeið þar sem börnin hittast frá föstudegi 

til sunnudags, samtals ellefu klukkustundir. Á föstudagskvöldinu koma börnin 

ásamt foreldrum sínum í tvær klukkustundir. Foreldrar fá þá fræðslu um 

markmið Systkinasmiðjunnar til að gefa þeim innsýn í það sem gert er á 

námskeiðunum og fræðsla um systkini fólks með sérþarfir og börnin byrja á 

námskeiðinu. Börnin hittast síðan aftur á laugardeginum í fimm klukkustundir og 

á sunnudeginum í fjórar klukkustundir. Á byrjendanámskeiðinu er lögð áhersla á 
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að leysa ákveðin verkefni sem gera börnin betur í stakk búin til að tjá sig um 

systkini sitt og líðan sína þannig að þau verði sátt við hlutskipti sitt 

(Systkinasmiðjan, e.d.;Kjartan Jónsson, 2008).  

 Börnin geta síðan haldið áfram á framhaldsnámskeiði í næsta mánuði á 

eftir. Ástæður fyrir þessum breytingum var mikil fjölgun á biðlistanum og til að 

koma til móts við þessa miklu eftirspurn var ákveðið að fjölga byrjenda-

námskeiðum. Árið 2007 voru haldin fjögur byrjendanámskeið og árið 2008 voru 

haldin þrjú byrjendanámskeið. Í ár hafa verið tvö byrjendanámskeið og er áætlað 

að þannig verði það í framtíðinni. Miðað við fjöldi umsókna á byrjendanámskeið 

nú virðist það henta að bjóða upp á tvö byrjendanámskeið á ári til að anna 

eftirspurn. Boðið verður upp á tvö byrjendanámskeið annað fyrir áramót og hitt 

eftir áramót, ásamt framhaldsnámskeiðinu sem er frá september til maí ár hvert 

(Systkinsmiðjn, e.d.; Kjartan Jónsson, 2008). 

 Byrjendanámskeiðin 

Byrjendanámskeiðunum er skipt niður í fjóra hluta þar sem markmið 

Systkinasmiðjunnar eru höfð í huga. Fyrsti hlutinn er: Viðhorf og samskipti við 

systkinið með fötlun, þar sem áhersla er lögð á umræður og verkefni sem 

tengjast systkininu með sérþarfir. Annar hlutinn er: Viðhorf og samskipti við 

fjölskyldu og vini, þar sem umræður og verkefni tengjast fjölskyldunni og vinum. 

Þriðji hlutinn er: Tilfinningar almennt, þar sem rifjað er upp það sem gert var í 

fyrri tveimur hlutunum og almennt rætt um tilfinningar og líðan sem tengjast því 

að eiga systkini með sérþarfir og að vera meðlimur í slíkri fjölskyldu. Síðasti 

hlutinn er síðan um Framtíðina, þar sem umræður eru um hvað framtíðin ber í 

skauti sér fyrir systkinið, systkinið með sérþarfir og fjölskylduna almennt.  

 Ákveðin föst viðfangsefni eru alltaf á byrjendanámskeiðunum og tengjast 

þau markmiðum Systkinasmiðjunnar. Leikir, verkefni og umræður eru fjölmörg 

og of mörg til að telja upp hér. Stuttlega verður farið yfir námskeiðslýsinguna 

með markmið Systkinasmiðjunnar í huga og gefin dæmi um verkefni, en nánari 

kynning er á þeim í Fylgiskjali 1.  

 Kynning og ísbrjótar tengjast fyrsta markmiði Systkinasmiðjunnar, sem er 

að fá tækifæri til að hitta önnur systkini í skipulögðu og skemmtilegu umhverfi. 

Það byrja allir á að kynna sig og  leiðbeinendur kynna í stuttu máli hvað á eftir að 
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gerast um helgina.  Hvert námskeið hefst á svokölluðum ísbrjótum (e. ice-

breakers), en það eru leikir eins og nafnaleikir sem gera börnunum og 

leiðbeinendum auðvelt að læra nöfn hvers og eins og upphitunarleikir ýmis 

konar. Dæmi um slík verkefni eru Uppáhald mitt/Uppáhald systkinis míns, og 

Styrkleikar/Veikleikar. 

 Umræður og jafningjastuðningur tengist markmiðum tvö og þrjú þar sem 

börnin fá tækifæri til að ræða um það góða og það slæma við það að eiga systkini 

með sérþarfir og fá tækifæri til að læra um leiðir til að takast á við aðstæður sem 

oft koma upp hjá systkinum einstaklinga með sérþarfir. Þessi tækifæri koma upp 

oft á meðan á námskeiðinu stendur og í ýmsum gervum, ýmist formlega eða 

óformlega, skipulega eða tilviljanakennt. Dæmi um umræðu og stuðningsverkefni 

eru Mokkasíur eða Ullarsokkar, Kæra Frú Ráðhildur og Tilfinningaveggurinn (Sjá 

Fylgiskjal 1). Fræðsla gefur börnunum tækifæri til að læra meira um sérþarfir 

systkina sinna og sérþarfir almennt og er það fjórða markmið 

Systkinasmiðjunnar. Fræðsla um þjónustu sem fólk með sérþarfir nýtur er hluti af 

Systkinasmiðjunni og er innt af hendi af leiðbeinendum Systkinasmiðjunnar. 

Fræðslan er bæði formleg og óformleg. 

 Fræðsla innan Systkinasmiðjunnar er nú í endurskoðun og er áætlað að 

bæta hana enn frekar. Áætlað er að fá gesti í heimsókn, að bjóða sérfræðingum 

eins og sjúkraþjálfum, iðjuþjálfum og öðrum sérfæðingum að koma og kynna 

starfsemi sína. Jafnframt er áætlað að bjóða hagsmunasamtökum, fulltrúum frá 

stofnunum sem veita fötluðum þjónustu, fullorðnum systkinum og jafnvel 

foreldrum að koma og tala um starfsemi sína og reynslu.  

 Aðrir leikir og afþreying. Systkinasmiðjan er ekki bara umræða um systkini 

með sérþarfir og fjölskylduna. Hún snýst líka um það að hafa það skemmtilegt, 

skemmta sér og öðrum. Ýmsir leikir og afþreying er stór hluti af 

Systkinasmiðjunni og er það hluti af fyrsta markmiði Systkinasmiðjunnar að fá 

tækifæri til að hitta önnur systkini í skemmtilegu umhverfi. Í lok hvers námskeiðs 

eru afhent viðurkenningarskjöl um þátttöku í námskeiðinu. 
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 Framhaldsnámskeiðin 

Eins og fyrr hefur verið greint frá hófust framhaldsnámskeiðin í október 2001. 

Þau eru ætluð öllum systkinum sem hafa verið á byrjendanámskeiði 

Systkinasmiðjunnar. Námskeiðin eru haldin frá september til maí ár hvert og 

hittast börnin fyrsta laugardag í hverjum mánuði í þrjár klukkustundir, samtals 

níu sinnum á ári.  Framhaldsnámskeiðið er byggt þannig upp að það er opið hús, 

það er að segja, það geta allir komið sem vilja og geta og það er engin 

skyldumæting á framhaldsnámskeið, eina skilyrðið er að þú hafir verið á 

byrjendanámskeiði. Á framhaldsnámskeiðinu er megináherslan lögð á leiki, 

skemmtilega verkefnavinnu og að fara eitthvað saman. Margt af því sem gert er á 

byrjendanámskeiðunum er notað og þá oft í breyttri mynd eða með nýjum 

leikjum (Kjartan Jónsson, 2008; Systkinasmiðjan, e.d.).  

 Fyrsti fundurinn í september er skipulagsfundur þar sem börnin koma 

með hugmyndir um hvað þau vilja gera yfir veturinn og er hvert skipti skipulagt á 

þessum fundi. Hvert ár á framhaldsnámskeiðinu getur því verið mjög 

mismunandi. Þó eru ákveðin verkefni eða viðfangsefni alltaf til staðar á 

framhaldsnámskeiðinu. Ýmsir leikir eru vinsælir og börnin velja alltaf að hafa 

umræðutíma um upplifanir og samskipti við systkini með sérþarfir og stundum er 

horft á myndbönd og eru þá valdar myndir sem tengjast fötlun eða sérþörfum og 

umræður á eftir. Alltaf er farið eitthvað saman, eins og í keilu, í Klifurhúsið, á 

kaffihús, skauta og söfn heimsótt svo eitthvað sé nefnt. Framhaldsnámskeiðinu 

líkur síðan í maí með grillhátíð í Heiðmörk, þar sem grillað er og farið í leiki ýmiss 

konar og gönguferðir. Þegar efni og aðstæður leyfa er allri fjölskyldunni boðið á 

grillhátíðina og hefur það gefist vel. 

 Ungliðahópurinn 

Frá hausti 2007 hefur verið starfandi Ungliðahópur Systkinasmiðjunnar. Hann 

samanstendur af systkinum sem verið hafa í Systkinasmiðjunni til lengri tíma og 

eru komin á unglingsaldurinn (13-16 ára). Hópurinn hittist einu sinni í mánuði níu 

mánuði ársins eins og framhaldshópurinn, hlutverk hans er einnig að sjá um 

útgáfu tímarits Systkinasmiðjunnar – BROS blaðið (BROS stendur fyrir BRæður Og 

Systur), sem áætlað er að gefa út einu sinni á ári. Fyrsta blaðið kom út í desember 

2008. Hluti af ungliðahópnum (8 systkini) fór til Englands ásamt leiðbeinundum á 
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ráðstefnu Sibs-UK í október á þessu ári þar sem þau tóku þátt í að kynna íslensku 

Systkinasmiðjuna. Það verður áhugavert að fylgjast með þróun þessa hóps.  

 

Í Töflu 1 er fjöldi þátttakenda í Systkinasmiðjunni frá upphafi. Frá upphafi hafa 

192 systkini einstaklinga með sérþarfir tekið þátt í námskeiðum 

Systkinasmiðjunnar. Að meðaltali sækja 10-15 börn hvert byrjendanámskeið og 

10-20 börn hvert framhaldsnámskeið.  

 

Tafla 1. Fjöldi þátttakenda í Systkinasmiðjunni frá upphafi. 

Kyn Fædd 1982-1991 Fædd 1992-1996 Fædd 1997-2000 Samtals 

Stúlkur 39 45 38 122 

Drengir 25 27 18 70 

Samtals 64 72 56 192 

 

 Helgarnámskeið á landsbyggðinni 

Frá upphafi hefur Systkinasmiðjan boðið upp á helgarnámskeið á lands-

byggðinni. Haldin hafa verið þrjú námskeið á Akureyri, tvö í Reykjanesbæ, eitt á 

Húsavík, á Flúðum, á Selfossi og í Vestmannaeyjum. Jafnframt hafa börn af 

landsbyggðinni verið á námskeiðum hjá okkur í Reykjavík. Námskeiðin á 

landsbyggðinni eru auglýst reglulega hjá stofnunum og félagasamtökum úti á 

landi. Námskeið sem haldin eru úti á landi eru yfirleitt á vegum stofnana eða 

hagsmunasamtaka á hverjum stað. Viðkomandi aðilar greiða þá fyrir ferðir 

leiðbeinenda, ásamt gistingu og uppihaldi. 

 Rekstur og kostnaður 

Fjármunir til reksturs Systkinasmiðjunnar eru í formi styrkja frá stofnunum, 

fyrirtækjum og hagsmunasamtökum. Á hverju ári er sótt um styrki til ýmissa aðila 

til þess að fjármagna Systkinasmiðjuna (Kjartan Jónsson, 2008). Fjármagnið sem 

safnast er notað til að greiða laun þriggja leiðbeinenda og eins aðstoðarmanns, til 

þróunar, vistunar og vinnu við heimasíðu, til kaupa á efni og bókum, til útgáfu 

bæklings og tímarits, til ferðar á árlega ráðstefnu í Englandi, til afþreyinga og 

veitinga fyrir þátttakendur, til ferðakostnaðar innanlands, til pósts- og 

símakostnaðar og vegna annars sem til fellur í rekstri smiðjunnar. Upphæðir 
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styrkja geta verið mismunandi á milli ára og þarf að sníða reksturinn eftir því.  

Hvert barn sem sækir Systkinasmiðjuna greiðir gjald  (kr. 3000.-) vegna efnis- og 

fæðiskostnaðar fyrir hvora önn á framhaldsnámskeiðunum og sama gjald er 

greitt fyrir helgarnámskeið byrjenda. Boðið er upp á 50% systkinaafslátt. 

 Kostnaður við húsnæði, hita og rafmagn er í formi styrks frá 

Svæðisskrifstofu Reykjavíkur, en Systkinasmiðjan hefur fengið afnot af húsnæði 

Dagvistar í Gylfaflöt frá upphafi.  

 Leiðbeinendur Systkinasmiðjunnar eru þrír, sem jafnframt eru 

rekstraraðilar og eigendur Systkinasmiðjunnar. Aðstoðarleiðbeinandi, sem kemur 

úr hópi systkina hefur verið starfandi síðastliðin þrjú ár. Þrír nemar við 

Menntavísindasvið Háskóla Íslands hafa notið leiðsagnar leiðbeinenda 

Systkinamiðjunnar við BA - verkefni sín og fengið kynninu á Systkinasmiðjunni 

ásamt einum MA – nema í fötlunarfræðum. Systkinasmiðjan er skráð sem 

félagasamtök og hefur eigin kennitölu. 

Mat á íslensku Systkinasmiðjunni og rannsóknarspurningar 

Fræðilegar rannsóknir og skrif almennt um systkini einstaklinga með sérþarfir 

gefa til kynna að ástæða sé til að huga að þessum hópi (Lobato, 1990; McHugh, 

1999; Meyer og Vadasy, 2008; Stoneman, 2005; Strohm, 2005). Fjölmargar 

rannsóknir hafa verið gerðar til að kanna líðan systkina einstaklinga með sérþarfir 

og hvernig þessi hópur aðlagast og hvernig honum vegnar í lífinu. Niðurstöður 

eru mismunandi, væntanlega eftir því hvaða hóp systkina um er að ræða. Hvort 

sem um er að ræða sálfélagsleg vandamál og erfiðleika í lífinu sem fylgja því að 

eiga systkini með sérþarfir eða aðeins sérstakar áhyggjur og tækifæri þá hafa 

margir fagaðilar hannað og komið á fót úrræðum fyrir þennan hóp einstaklinga 

(Dyson, 1998; Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008; Orsmond og Seltzer, 2007; 

Strohm, 2005). Jafnvel systkini, sem eru að aðlagast vel og vegnar vel, geta nýtt 

sér slík úrræði þar sem þau fá tækifæri til að ræða upplifanir sínar við aðra sem 

eru í sömu sporum, eignast vini með álíka reynslu og fræðast um fötlun systkinis 

síns og annarra (Meyer og Vadasy, 2008). Systkinasmiðjur eru ekki byggðar upp 

sem meðferðarúrræði, þó að þátttaka geti haft meðferðarlegt gildi fyrir sum 
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systkini, heldur sem stuðningsúrræði fyrir systkini sem annars eru ósköp eðlileg 

börn og án teljandi erfiðleika (Meyer og Vadasy, 2008). 

 Þrátt fyrir fjölda úrræða, stuðningshópa fyrir systkini fólks með sérþarfir 

eða systkinasmiðja sem starfandi eru í dag víðs vegar í heiminum og orð fagfólks 

og fræðimanna um að hópastarf fyrir systkini fólks með sérþarfir eigi rétt á sér 

hafa fáir kannað eða metið áhrif og gagn þessara úrræða fyrir systkini 

einstaklinga með sérþarfir (Stoneman, 2005). Líkan Meyer og Vadasy (2008) eins 

og fram hefur komið er notað víðs vegar um Bandaríkin og samkvæmt heimasíðu 

Sipshops eru yfir 200 Sibshops í Bandaríkjunum og rúmlega 30 annars staðar í 

heiminum (Sibling Support Project e.d.), en líkanið hefur aldrei verið metið á 

landsvísu í Bandaríkjunum. Hvað er það við hópastarf fyrir systkini fólks með 

sérþarfir almennt sem fær systkinin til að koma aftur og aftur? Þau segja að það 

sé gaman að koma og foreldrar eru sama sinnis og segja að þátttakan hafi jákvæð 

áhrif á börn þeirra.  

 Rannsóknir á systkinum fólks með sérþarfir hér á landi eru fáar og við 

heimildaleit fundust níu íslenskar rannsóknir um systkini fólks með sérþarfir. Allar 

eru þær námsverkefni, átta eru BA - verkefni og ein er meistaraprófsverkefni 

(Gegnir, e.d.). Flestar þessara rannsókna eru um systkini fólks með sérþarfir og 

lífsreynlu þeirra. Í þremur þessara rannsókna er starfsemi íslensku 

Systkinasmiðjunnar til umræðu.  

 Rannsókn Álfheiðar Viðarsdóttur og Helenu Byron Magnúsdóttur (2008) 

fjallar um systkini barna með sérþarfir og þá þjónustu sem þau njóta. Tekin eru 

stutt viðtöl við fjögur systkini fólks með sérþarfir sem sótt hafa Systkinasmiðjuna 

og viðtöl við fjögur systkini sem ekki hafa sótt Systkinasmiðjuna.  Niðurstöður 

gáfu til kynna að báðir hóparnir voru opnir, og áttu auðvelt með að ræða um 

líðan sína gagnvart systkinum með sérþarfir, en þau börn sem sótt höfðu 

Systkinasmiðjuna virtust eiga auðveldara með að útskýra líðan sína, þau lýstu 

ánægju sinni með að hitta önnur systkini og deila með þeim upplifunum og 

mæltu með Systkinasmiðjunni. 

 Rannsókn Sigrúnar Sigurðardóttur (2008) fjallaði um fullorðin systkini 

fólks með sérþarfir og hvaða áhrif þau telja að það hafi haft á þau að eiga systkini 

með sérþarfir. Þátttakendur voru átta á aldrinum 21 – 55 ára. Rúmlega 60% 
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þeirra sögðust ekki hafa notið neinnar þjónustu sem systkini einstaklings með 

sérþarfir sem börn og sama hlutfall þátttakenda sagði að þeir myndu nýta sér 

slíka þjónustu ef hún byðist fyrir fullorðin systkini. 

 Olga Björg Jónsdóttir (2009) tók viðtöl við 19 einstaklinga, sem fæddir eru 

á árunum 1944 – 1992, um reynslu þeirra af því að eiga systkini með fötlun. Að 

auki var gerð þátttökuathugun á meðal 32 systkina fólks með sérþarfir á aldrinum 

8 – 16 ára sem voru þátttakendur í þremur byrjendanámskeiðum hjá Systkina-

smiðjunni.  Í niðurstöðum rannsóknarinnar kemur meðal annars fram að þrátt 

fyrir erfiðar tilfinningar á stundum þá telja systkinin það jákvæða lífsreynslu að 

eiga systkini með fötlun og flest systkinanna gegna mikilvægu hlutverki í lífi 

fötluðu systkina sinna bæði sem börn og á fullorðinsárunum. Flest systkinanna 

sögðu jafnframt að þau gerðu ráð fyrir því að taka við hlutverki foreldra sinna og 

taka ábyrgð á lífi systkina sinna með fötlun til framtíðar. Systkinin í rannsókninni 

sem voru af yngri kynslóðinni virtust meðvitaðri um sérþarfir systkinis síns. Olga 

telur það mikilvægt að hlusta á systkini fólks með fötlun og að gera þurfi ráð fyrir 

þjónustu fyrir þau samhliða þjónustu við foreldra og fötluð börn. 

 Til þess að vera árangursríkt úrræði, til þess að vita hvort verið er að ná 

þeim markmiðum sem Systkinasmiðjan hefur sett sér og til að bæta úrræðið, þarf 

að safna upplýsingum frá þeim sem nýta sér úrræðið. Án slíks mats eða úttektar 

er ekki hægt að segja að úrræðið sé að ná tilætluðum árangri eða koma með 

tillögur að úrbótum.  

 Þessi rannsókn er viðleitni til að gera Systkinasmiðjuna á Íslandi að 

árangursríkara úrræði og til að bæta við upplýsingum í rannsóknarflóruna. Um er 

að ræða fyrstu úttekt sem gerð hefur verið á íslensku Systkinasmiðjunni og 

vonandi ekki þá síðustu. Vonast er til að unnt verði að gera frekari rannsóknir þar 

sem jafnframt verði leitað álits foreldra og fagfólks á úrræðinu. Rannsókninni er 

ætlað að skoða hver árangur Systkinsmiðjunnar er í að mæta þeim markmiðum 

sem hún hefur sett sér að mati þátttakendanna; systkinanna sjálfra.  
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Aðferðafræði 

Í þessum kafla verður gerð grein fyrir rannsóknarspurningum, rannsóknarsniði og 

þeim aðferðum sem notaðar voru. Fjallað verður um þróun mælitækisins og 

hvernig gagnasöfnun fór fram. Þá verða þátttakendur kynntir og rætt um 

siðferðileg álitamál sem tengjast þeim. Að lokum verður rætt um úrvinnslu gagna 

og hvernig niðurstöður voru settar fram. 

Rannsóknarspurningar 

Rannsóknarspurningar voru settar fram í Inngangi ritgerðarinnar og til 

hægðarauka fyrir lesenda verður gerð grein fyrir þeim hér aftur. Til þess að kanna 

hvernig Systkinasmiðjan mætir markmiðum sínum, hvaða áhrif þátttaka í 

Systkinasmiðjunni hefur á systkinin og fá upplýsingar um hvað þátttakendum 

Systkinasmiðjunnar finnst um hana verður leitast við að svara eftirfarandi 

rannsóknarspurningum: 

1. Að hversu miklu leyti mætir Systkinasmiðjan settum markmiðum? 

2. Hver eru heildaráhrif þátttöku í Systkinasmiðjunni á systkinin sjálf?  

3. Hvað telja systkinin að sé jákvætt við Systkinasmiðjuna og hvað telja 

þau að betur megi fara? 

Rannsóknarspurning 1 leitast við að svara fjórum markmiðum Systkina-

smiðjunnar, að hitta jafnaldra í sömu sporum, að tjá sig um eigin upplifanir, taka 

þátt í og fylgjast með umræðum annarra systkina, að fræðast um leiðir til að 

takast á við erfiðar aðstæður og fræðast um sérþarfir systkina og sérþarfir 

annarra systkina. 

Rannsóknarsnið og aðferð 

Rannsóknin byggir á megindlegri aðferð eða þjónustukönnun þar sem 

þátttakendur leggja mat sitt á starfsemi Systkinasmiðjunnar. Til þess að fá 

heildrænar upplýsingar um starfsemi Systkinasmiðjunnar var ákveðið að hafa 

rannsóknina megindlega, en þannig er mögulegt að hafa stórt úrtak og fá 

upplýsingar um fjölda, tíðni og samanburð á hópnum innbyrðis (Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2003). Jafnframt eru tengsl við þátttakendur í megindlegri rannsókn 

takmörkuð og fjarlæg og þótti það viðeigandi þar sem rannsakandi hefur ákveðin 
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tengsl við þátttakendur þar sem hann er eigandi og leiðbeinandi í 

Systkinasmiðjunni  

 Úrtakið voru öll 10 – 18 ára systkini fólks með fötlun sem hafa tekið þátt í 

byrjendanámskeiði og að minnsta kosti einu framhaldsnámskeiði Systkina-

smiðjunnar frá því að framhaldsnámskeiðin hófust árið 2001. Rannsóknin var 

eftirprófun (e. post-test) en engar upplýsingar voru til um aðstæður eða líðan 

systkinanna áður en þau tóku þátt í Systkinsmiðjunni. Mælitækið sem var notað 

var þróað sérstaklega fyrir rannsóknina, forprófað og sent rafrænt til 

þátttakenda. 

Mælitæki 

Sérstakur spurningalisti var þróaður fyrir rannsóknina. Við þróunina voru 

ákveðnir spurningalistar úr rannsóknum á Systkinamiðjum samkvæmt líkani 

Meyer og Vadasy (2008) notaðir. Spurningar og hlutar úr eftirfarandi 

rannsóknum voru hafðir til hliðsjónar: Rannsókn Johnson, Sandall og Meyer 

(2009), rannsókn D’Arcy, Flynn, McCarthy, O´Connor og Tierney (2005) og 

rannsókn Schongalla (2003) ásamt upprunalegum matslista Meyer og Vadasy 

(2008). Spurningalistinn sem Johnson, Sandall og Meyer (2009) notuðu í sinni 

rannsókn var fenginn beint frá höfundum úr óbirtri rannsókn en viðkomandi 

rannsókn er óbirt enn sem komið er. Rannsókn Schongalla (2003) er 

doktorsverkefni sem einnig var fengið sent í gegnum tölvupóst.   

 Leitað var eftir aðstoð til innlendra sérfræðinga af félags- og 

menntavísindasviði við gerð spurninga. Var um að ræða tvo leiðbeinendur og 

eigendur Systkinamiðjunnar sem eru félagsráðgjafi og framhaldsskólakennari og 

sjö vinnufélaga höfundar með menntun á sviði félagsráðgjafar, sál- og 

félagsfræða, náms- og starfsráðgjafar, þroskaþjálfafræða, og leikskóla-

kennarafræða. Voru þeir beðnir um að búa til 2-3 spurningar um viðhorf og líðan 

systkina fólks með sérþarfir sem tekið hafa þátt í Systkinasmiðjunni. Þessir 

sérfræðingar sendu inn hugmyndir að spurningum sem síðan voru hafðar til 

hliðsjónar við gerð spurninganna.  
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 Þar sem spurningalistinn er gerður fyrir börn var reynt að hafa fjölda 

spurninga í lágmarki, en þó nægilega margar til að fá þær upplýsingar sem 

nauðsynlegt er til að halda áreiðanleika.  

 Spurningalistinn (Fylgiskjal 2) inniheldur 48 spurningar sem flokka má 

niður í spurningar sem kanna bakgrunn þátttakenda, spurningar sem byggja á 

markmiðum Systkinasmiðjunnar, spurningar um upplifun barnanna af 

Systkinasmiðjunni og spurningar um viðhorf þeirra bæði jákvæð og neikvæð til 

systkina sinna með sérþarfir.   

 Spurningalistinn var forprófaður á átta börnum á aldrinum 8 – 16 ára sem 

öll eiga systkini með sérþarfir, en hafa ekki tekið þátt í Systkinasmiðjunni. Fyrir 

prófunina var starfsemi Systkinasmiðjunnar kynnt fyrir börnunum og hlutverk 

þeirra við gerð spurningalistans skýrt, það er að aðstoða höfund við að gera 

spurningalistann eins vel úr garði og hægt er, að kanna hvort þau skilji allar 

spurningarnar og mæla tímann sem tekur að svara honum. Systkinin voru beðin 

um að merkja við þær spurningar sem þau skildu ekki eða fannst ruglingslegar. 

Eftir að börnin höfðu lokið við að svara spurningunum var farið yfir þau atriði 

sem þau merktu við. Eftir forprófunina voru gerðar lítilsháttar breytingar á 

spurningalistanum og tekin ákvörðun um að breyta aldursviðmiði 

rannsóknarinnar í 10 – 18 ára, en fyrra viðmið hafði verið 8 – 18 ára. Eftir 

forprófunina var ljóst að 8 – 9 ára börnin áttu erfitt með að skilja sumar 

spurningarnar og þurfti að aðstoða þau töluvert við svörun á listanum, bæði 

þurfti að skýra spurningarnar fyrir þeim og eins að aðstoða þau við að svara 

skriflegum spurningum. Þar sem bæði lesskilningur og ritfærni þessa aldurshóps 

virtist ekki nægilegur fyrir spurningarnar í þessari rannsókn var ákveðið að hækka 

lágmarks aldursviðmiðið í 10 ár. Spurningalistinn var síðan færður í rafrænt form 

til að gera hann aðgengilegan á netinu og gera könnunina þannig 

ópersónugreinanlega. 

Framkvæmd 

Persónuvernd var tilkynnt um rannsóknina áður en gagnasöfnun hófst. Við 

skoðun á lögum um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga nr. 77/2000 og 

reglugerð nr. 712/2008 um tilkynningarskylda og leyfisskylda vinnslu 
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persónuupplýsinga var niðurstaða sú að ekki er um leyfisskylda rannsókn að 

ræða og var því einungis send tilkynning til Persónuverndar um rannsóknina. 

 Þar sem rannsakandi er einn af eigendum Systkinasmiðjunnar og 

rannsóknin gerð í samvinnu við Systkinasmiðjuna voru upplýsingar um nöfn 

þátttakenda og foreldra þeirra ásamt heimilisföngum og símanúmerum 

fyrirliggjandi hjá Systkinasmiðjunni.   

 Kynningarbréf ásamt upplýstu samþykki (Fylgiskjal 4) voru send foreldrum 

allra þátttakenda með landpósti og óskað eftir því að þau gæfu börnum sínum 

leyfi til að taka þátt í rannsókninni. Kynningarbréfið upplýsti um markmið 

rannsóknarinnar, ábyrgðaraðila og rannsakanda, hvað fælist í þátttöku, ávinning 

eða áhættu samfara rannsókninni og jafnframt var rafrænn hlekkur á 

spurningalistann í bréfinu. Upplýst samþykki þurfti ekki að undirrita heldur var 

litið á skil á spurningalistanum sem upplýst samþykki fyrir þátttöku barnsins í 

rannsókninni. Að gefnu samþykki foreldra fengu börnin einnig tækifæri til að 

ákveða hvort þau vildu taka þátt í rannsókninni, en í kynningu á rafrænu formi 

spurningalistans voru börnin upplýst um að foreldri eða foreldrar þeirra hefðu 

samþykkt þátttöku þeirra og kysu þau að taka þátt þá gerðu þau það með því að 

svara spurningunum.  

 Kynningarbréfið og bréf vegna upplýsts samþykkis var sent með 

kennimerki Systkinasmiðjunnar og var kynningarbréfið undirritað af leiðbeinanda 

og bréfið vegna upplýsts samþykkis undirritað af rannsakanda.  

 Eftirfylgd með svörun spurningalistanna var með eftirfarandi hætti: Til að 

auðvelda þátttöku í rannsókninni var foreldrum sendur tölvupóstur tveimur viku 

eftir að kynningarbréf var sent þar sem gefinn var upp hlekkurinn að rafræna 

spurningalistanum. Tölvupóstföng allra foreldra var ekki til staðar og fengu því 

aðeins foreldrar 100 barna sendan tölvupóst, þar af komust 26 ekki til skila til 

viðtakenda. Foreldrar 74 barna fengu því sendan tölvupóst. 

 Svörun var fremur dræm og fjórum vikum eftir að kynningarbréfið var 

sent út var tekin ákvörðun um að hringja í foreldra barnanna, minna á 

spurningalistann og hvetja foreldra til að gefa börnum sínum leyfi til að taka þátt 

í rannsókninni. Tveir leiðbeinendur Systkinasmiðjunnar, annar þeirra 

rannsakandinn sáu um úthringingarnar. Hringt var í tvo þriðju hluta foreldranna 
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eða samtals 80 foreldra. Fjórum dögum áður en lokað var fyrir rafræna þátttöku 

var sendur tölvupóstur til allra þar sem lokunin var tilkynnt og þeim sem nú 

þegar höfðu tekið þátt þakkað fyrir þátttöku og hinir hvattir til að taka þátt.  

Endanleg þátttaka í rannsókninni voru 66 börn, þar af svöruðu 56 öllum 48 

spurningunum. 

 

Tafla 2. Greining á þátttöku og brottfalli 

 Fjöldi Hlutfall 

Fjöldi bréfa send í landpósti 119 100% 

Fjöldi bréfa send í tölvupósti 100 84% 

Fjöldi tölvupósta sem kom til baka (e. 
bounced) 

26 26% 

Fjöldi sem hringt var í 80 67% 

Endanleg þátttaka 66 55% 

Þarf af fjöldi sem svaraði öllum 48 
spurningum 

56 47% 

Brottfall  10 8% 

 Fjöldi sem svaraði 34-45 
 spurningum 
 Fjöldi sem svaraði 1-11 spurningum 
 Fjöldi sem svaraði engri spurningu 

 
3 
1 
6 

 
3% 
 1% 
5% 

   

 

 Í Töflu 2 má sjá greiningu á þátttöku í rannsókninni samt brottfalli.  

Þátttakendur 

Þátttakendur í þessari rannsókn voru öll systkini einstaklinga með sérþarfir á 

aldrinum 10 – 18 ára sem tekið hafa þátt í byrjenda- og framhaldsnámskeiðum 

Systkinasmiðjunnar á höfuðborgarsvæðinu. Send voru kynningarbréf um 

rannsóknina til foreldra 119 barna í landpósti, 76 stúlkna og 43 drengja, ásamt 

upplýstu samþykki (Fylgiskjal 4).  Kynjahlutfall þeirra sem fengu boð um þátttöku 

er það sama og allra sem tekið hafa þátt í Systkinasmiðjunni frá upphafi eða 64% 

stúlkur og 36% drengir.  

  

 



 51 

Tafla 3. Helstu bakgrunnsupplýsingar þátttakenda 

 Fjöldi Hlutfall 

Kyn Þátttakenda   
 Stúlkur 42 75% 
 Drengir 14 25% 
Aldur þátttakenda   
 10 – 12 ára 21 32% 
 13 – 15 ára 
 16 – 18 ára 

23 
13 

35% 
20% 

Fjöldi systkina 
 Eitt 
 Tvö 
 Þrjú  
 Fleiri en þrjú 

 
8 

27 
9 

12 

 
14% 
48% 
16% 
22% 

Fjöldi systkina með sérþarfir   
 Eitt 55 90% 
 Tvö 
 Þrjú 
Búseta þátttakenda 
 Búa hjá báðum foreldrum 
 Búa hjá móður 
 Búa hjá foreldrum til skiptis 

5 
2 
 

42 
11 
3 

9% 
3% 

 
75% 
20% 
5% 

    

  
 Flestir þátttakendur voru stúlkur (75%) sem gerir kynjahlutfall ójafnt og 

endurspeglar ekki kynjahlutfallið í þýðinu. Svör bárust frá 66 systkinum eða 55% 

þátttakenda. Þar af svöruðu 7 færri en 11 spurningum eða engri spurningu og 3 

svöruðu 34 – 45 spurningum af 48 spurningum samtals. Endanleg þátttaka var 

því 59 börn (þrjú börn gefa ekki upp kyn og aldur) á aldrinum 10 – 18 ára eða 

50% (sjá Töflu 2). Meðalaldur þátttakenda var 14 ár og voru flest á aldrinum 13 -

15 ára. Í Töflu 3 koma fram helstu bakgrunnsupplýsingar þátttakenda. 

 Flestir þátttakendur búa á höfuðborgarsvæðinu enda nær könnunin 

einungis til þátttakenda sem tekið hafa þátt á námskeiðum Systkinasmiðjunnar í 

Reykjavík. Af þeim 119 sem fengu send kynningarbréf í landpósti búa 106 á 

höfuðborgarsvæðinu, átta á suðvesturhorni landsins og fimm búa annars staðar á 

landinu. Í Fylgiskjali 3 eru helstu bakgrunnsupplýsingar systkina með sérþarfir. 

 Vert er að geta þess að 25% þátttakenda komu síðast í Systkinasmiðjuna á 

þessu ári, eitt til tvö ár eru síðan 43% þátttakenda kom síðast og þrjú ár eða 

lengra er síðan 32% þátttakenda kom síðast í Systkinasmiðjuna. 
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Hagsmunir þátttakenda 

Eins og fram hefur komið var Persónuvernd tilkynnt um rannsóknina og var það 

gert í september 2009. Staðfesting á mótttöku persónuverndar á tilkynningunni 

barst í október 2009.  

 Í kynningarbréfi (Fylgiskjal 4) um rannsóknina fengu foreldrar ítarlegar 

upplýsingar um rannsóknina. Þar kom fram hvað verið væri að rannsaka og hver 

tilgangur rannsóknarinnar væri, í hverju þátttaka væri fólgin, hugsanlegur 

ávinningur af rannsókninni og áhættu sem henni kunni að fylgja. Jafnframt var 

foreldrum gerð grein fyrir því að þeir gátu hafnað þátttöku og hætt þátttöku 

hvenær sem er eftir að rannsókn hófst án þess að gefa skýringar eða án áhrifa á 

áframhaldandi þjónustu.  

 Þar sem um börn var að ræða voru kynningarbréf send foreldum og 

samþykkis þeirra óskað fyrst. Eftir að foreldrar gáfu samþykki fyrir þátttöku barns 

síns höfðu þátttakendur líka tækifæri til að samþykkja eða hafna þátttöku, en í 

kynningu á rafrænu formi spurningalistans (Fylgiskjal 4) var börnunum boðin 

þátttaka og skýrt fyrir þeim að með því að svara spurningunum væru þau að 

samþykkja þátttöku, en jafnframt var þeim gerð grein fyrir því að þau gætu 

hafnað þátttöku eða hætt þátttöku hvenær sem er ef þau kysu svo án útskýringa 

og án áhrifa á þátttöku þeirra í Systkinasmiðjunni. Öllum þátttakendum var heitið 

fullum trúnaði og nafnleynd í kynningarbréfi. Þar sem spurningalistar voru 

rafrænir og aðgengilegir á netinu voru þeir með öllu ópersónugreinanlegir. 

 Það er álit rannsakanda að áhætta sem rannsóknin fól í sér var lítil. Engin 

líkamleg áhætta var til staðar, en þátttakendur gátu upplifað ýmsar tilfinningar á 

meðan á þátttöku stóð og að henni lokinni, eins og slæmar minningar um systkini 

sitt með sérþarfir eða þátttöku sína í Systkinasmiðjunni, en líka jákvæðar 

tilfinningar bæði varðandi þátttöku sína í Systkinasmiðjunni og um systkini sitt. 

Þess var gætt við uppsetningu á spurningalistanum að enda á spurningum þar 

sem jafnvægi var á milli jákvæðra og neikvæðra þátta sem tengjast því að eiga 

systkini með sérþarfir. Þátttakendur voru upplýstir um það í kynningarbréfinu að 

ef þeir teldu þörf á, vegna tilfinningalegrar vanlíðunar á meðan á rannsókn stóð 

og eftir rannsóknina, þá gætu þeir haft samband við rannsakanda eða 
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ábyrgðaraðila og þeim yrði útveguð ráðgjöf af þriðja aðila. Upplýsingar um hvar 

hægt var að nálgast rannsakanda að þátttöku lokinni voru settar í 

kynningarbréfið sem þátttakandi fékk til vörslu.  

Úrvinnsla gagna og framsetning niðurstaðna 

Rafræni spurningalistinn var gerður í Question Pro hugbúnaðinum. Gögn voru 

flutt í Microsoft Excel og þaðan voru gögnin síðan flutt í tölfræðiforritið SPSS þar 

sem úrvinnsla gagna fór fram. Lýsandi tölfræði var aðallega notuð auk þess sem 

tengsl voru skoðuð með fylgniprófum og krosstöflum í einstaka tilfellum. 

Niðurstöður voru settar fram í texta, á tölfræðilegan og myndrænan hátt, fyrir 

allar rannsóknarspurningarnar.  
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Niðurstöður 

Í þessum kafla verður greint frá helstu niðurstöðum rannsóknarinnar. Fyrst 

verður farið yfir markmið Systkinasmiðjunnar. Niðurstöður rannsóknarspurningar 

tvö, hver eru heildaráhrif af þátttöku í Systkinasmiðjunni og rannsóknarspurningu 

þrjú, hvað telja systkinin að sé jákvætt við Systkinasmiðjuna og hvað telja þau að 

megi betur fara koma síðan í framhaldi. Það skal tekið fram að í niðurstöðum við 

rannsóknarspurningu tvö og þrjú er í sumum tilvikum aftur rætt um niðurstöður 

sem þegar hafa komið fram í rannsóknarspurningu eitt þar sem þær tengjast líka 

rannsóknarspurningum tvö og þrjú. 

Að hversu miklu leyti mætir Systkinasmiðjan settum markmiðum? 

Markmið Systkinasmiðjunnar eru í samræmi við markmið líkans Meyer og Vadasy 

(2008) eins og nefnt hefur verið áður. Markmiðin fjögur eru að veita systkinum 

einstaklinga með sérþarfir tækifæri til að: (1) til að hitta önnur systkini í 

skipulögðu og skemmtilegu umhverfi, (2) að ræða við jafnaldra sína á jákvæðan 

hátt um margt sem tengist því að eiga systkini með sérþarfir, (3) læra hvernig 

takast megi á við þær margbreytilegu aðstæður sem fylgja því að eiga systkini 

með sérþarfir og (4) að læra meira um sérþarfir systkina sinna og þau áhrif sem 

sérþarfirnar hafa á líf þeirra.  

Tækifæri til að hitta önnur systkini. 

Þetta er fyrsta markmið Systkinasmiðjunnar og fyrsti hluti rannsóknarspurningu 

1: Að veita systkinum einstaklinga með sérþarfir tækifæri til að hitta önnur 

systkini í skipulögðu og skemmtilegu umhverfi. Samsvarandi spurningar í 

spurningalistanum eru númer 17, 27-29 og 41. 

 Samantekt á niðurstöðum um tækifæri til að hitta önnur systkini í 

Systkinasmiðjunni  og utan hennar eru í Töflu 4. Þar kemur fram að meirihluta 

systkinanna fannst mjög til frekar gaman að hitta önnur börn í Systkinasmiðjunni 

eða rúmlega 70%. Tæplega fjórðungur systkinanna fannst það hvorki gaman né 

leiðinlegt og 5% þeirra fannst það frekar leiðinlegt, en engum fannst það mjög 

leiðinlegt. Þegar systkinin eru spurð hvað sé gott við Systkinasmiðjuna svara 21% 

systkinanna að það sé að hitta önnur systkini og 21% þeirra að það sé að tala við 
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önnur börn með sömu reynslu. Svör systkinanna gefa til kynna að flestum þeirra 

(72%) finnst það jákvætt að hitta önnur systkini, fá þeirra hafa þó eignast nána 

vini, aðeins 10 systkini. Þegar litið er á aldur þeirra systkina sem hafa eignast vini 

kemur í ljós að 6 þeirra eru á aldrinum 13-16 ára og 5 af þeim eru í sambandi við 

3 – 5 systkini og spjalla saman á netinu.   

 

Tafla 4.  Tækifæri til að hitta önnur systkini. 

 Fjöldi Hlutfall 

Hafa eignast vini í Systkinasmiðjunni? 
 
Hafa samband við krakka utan Systkinasmiðjunnar? 
 Við ein til tvo krakka   
 Við þrjá til fimm krakka 
   
Í hvernig sambandi ertu við krakkana?  
 Hittumst reglulega 
 Spjöllum saman á netinu 
 Tölum saman í síma 
 Eru skólafélagar 
 
Hvernig finnst þér að hitta aðra krakka í Systkinasmiðjunni 
 Mjög til frekar gaman 
 Hvorki gaman né leiðinlegt 
 Frekar leiðinlegt 
 Mjög leiðinlegt 
 
Hvað er gott við Systkinasmiðjuna? 
 Hitta önnur systkini 
 Tala við aðra krakka með sömu reynslu 
 Leikirnir 

10 
 
 

6 
5 
 
 

2 
8 
1 
2 
 
 

40 
13 
3 
0 
 
 

33 
32 
28 

18% 
 
 

11% 
9% 

 
 

1% 
9% 
1% 
3% 

 
 

72% 
23% 
5% 
0% 

 
 

21%* 
21%* 
18%* 

* Hlutfall svara – Merktu við allt sem við á. 
 

Tækifæri til að tjá sig, ræða við jafnaldra um eigin upplifanir og heyra aðra tjá 
sig um systkini sitt. 

Þetta er annað markmið Systkinasmiðjunnar og annar hluti rannsóknar-

spurningar 1.  Fjallað er um það hvort systkinin hafi fengið tækifæri til að tjá sig 

um eigin upplifanir og/eða tekið þátt í og/eða fylgst með umræðum annarra 

systkina um sameiginleg gleði- og áhyggjuefni sem tengjast því að eiga systkini 

með sérþarfir. Samsvarandi spurningar í spurningalista eru númer 20-24. 
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Tafla 5. Tækifæri til að tala, tjá sig og heyra aðra tala um systkini með sérþarfir. 

 Tækifæri til að 
tala um systkini 

Tala um systkini Heyrt aðra tala 
um systkini 

Mjög oft/oft 
Stundum 
Sjaldan/Mjög sjaldan 
Aldrei 

32 58% 
18 32% 
3   5% 
3   5% 

17 30% 
26 46% 
11 20% 
2   4% 

20 36% 
17 30% 
15 27% 
4 7% 

    

 

Tafla 6. Hefur það hjálpað að tala við aðra krakka í sömu sporum. 

 Fjöldi Hlutfall 

Mjög/Frekar mikið 
Hvorki mikið né lítið 
Frekar/Mjög lítið 

25 
19 
12 

45% 
34% 
21% 

   

  

 Eins og kemur fram í Töflu 5 telur meiri en helmingur þátttakenda (58%) 

sig hafa fengið mjög oft eða oft tækifæri til að tala um systkini sitt og 30% þeirra 

nýttu sér tækifærið til þess og 36% þeirra heyrðu aðra tala um systkini sitt. Nærri 

þriðjungur þátttakenda töldu sig stundum fá tækifæri til að tala um systkini sitt, 

tæplega helmingur nýttu sér það tækifæri og 30% heyrðu aðra tala um systkini 

sitt með sérþarfir. Þegar þátttakendur eru spurðir hvort það hafi hjálpað þeim að 

tala við aðra krakka í sömu sporum þá segja nær helmingur þeirra (45%) að það 

hafi hjálpað mjög til frekar mikið, þriðjungur að það hafi hvorki hjálpað mikið né 

lítið og 21% að það hafi hjálpað frekar til mjög lítið (Tafla 6).  

 Eins og fram kemur í Töflu 5 þá upplifir tæplega helmingur þátttakenda 

(42%) að þeir fái aðeins stundum, sjaldan til mjög sjaldan eða aldrei tækifæri til 

að tala um systkini sitt. Eru börnin í raun ekki að fá næg tækifæri til að tala eða er 

það upplifun þeirra að þau fái ekki næg tækifæri? Í þessu sambandi kemur fram 

að 45% þátttakenda telur að það hjálpi að tala við önnur börn.  Nánar verður 

rætt um þetta í umræðukaflanum. 

 Mynd 1 sýnir við hvern þátttakendur myndu tala ef þeir þyrftu að létta á 

sér eða „pústa“ vegna systkinis síns. Mikill meirihluti systkinanna myndi tala við 

foreldra sína eða aðra fjölskyldumeðlimi. Jafnframt eru nefndir aðilar úr 

stórfjölskyldunni (amma og frænka). Hlutfallið er 74% sem myndi tala við 

foreldra, systkini, ömmur og frænkur.  Þar næst koma vinir (13%), leiðbeinandi í 
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Systkinasmiðjunni (5%) og systkini úr Systkinasmiðjunni (4%). Þrír þátttakendur 

myndu ekki tala við neinn.  

 

  
Mynd 1. Við hvern myndir þú tala ef þú þyrftir að „pústa” eða létta á þér 
út af systkini þínu? 

Tækifæri til að fræðast um leiðir til að bregðast við mismunandi aðstæðum. 

 
Þriðja markmið Systkinasmiðjunnar er að veita systkinum innsýn í það hvernig 

takast megi á við mismunandi aðstæður sem geta komið upp í samskiptum við 

systkini sitt með sérþarfir. Þetta er þriðji hluti rannsóknarspurningu þrjú. 

Samsvarandi spurningar í spurningalistanum eru  númer 31 og 36.  

 Í Töflu 7 kemur fram að tæplega helmingur þátttakenda telur að 

Systkinasmiðjan hafi hjálpað þeim mjög mikið til frekar mikið að takast á við 

mismunandi upplifanir í samskiptum við systkini með sérþarfir. Rúmlega 

helmingur þátttakenda telur að það hafi hvorki hjálpað mikið né lítið eða hjálpað 

frekar lítið og mjög lítið. Varðandi samkomulag við systkini með sérþarfir og hvort 

það hafi breyst til hins betra með þátttöku í Systkinasmiðjunni, segir tæpur 

þriðjungur þátttakenda að það hafi breyst til hins betra, tæplega helmingur 

þátttakenda að það hafi hvorki breyst mikið né lítið og þriðjungur að 

samkomulagið hafi breyst frekar eða mjög lítið. Fylgni á milli þess að þátttaka í 

Systkinasmiðjunni hjálpi við að takast á við mismunandi upplifanir í samskiptum 

við systkini með sérþarfir og að samkomulag við systkini með sérþarfir hafi breyst 
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til hins betra eftir þátttöku í Systkinasmiðjunni er jákvæð, það er r= 0,690 (p< 

0,01). Það að geta tekist á við mismunandi aðstæður, jákvæðar og neikvæðar í 

samskiptum við systkini sitt með sérþarfir tengist betra samkomulagi við 

systkinið með sérþarfir þýðir ekki endilega að annað orsaki hitt heldur fylgjast 

þau að. Fylgni er á milli betra samkomulags við systkini með sérþarfir og þess að 

geta tekist á við erfiðar aðstæður tengt systkininu eftir að þátttakendur byrjuðu í 

Systkinasmiðjunni. 

Tafla 7. Hefur þátttaka í Systkinasmiðjunni hjálpað til við að takast á við 
mismunandi upplifanir í samskiptum við systkini með sérþarfir? 

 Fjöldi Hlutfall 

Hefur þátttaka í Systkinasmiðjunni hjálpað við að takast 
á við aðstæður sem systkini upplifa oft (stríðni, 
skammast sín, samviskubit, fá athygli foreldra)? 
 Hefur hjálpað mjög mikið/frekar mikið 
 Hefur hvorki hjálpar mikið né lítið 
 Hefur hjálpað frekar lítið/mjög lítið 
 
Finnst þér samkomulag við systkini þitt hafa breyst til 
hins betra eftir að þú byrjaðir í Systkinasmiðjunni? 
 Mjög/Frekar mikið 
 Hvorki mikið né lítið 
 Frekar/Mjög lítið 

 
 
 

24 
20 
9 
 
 
 

15 
24 
16 

 
 
 

45% 
38% 
17% 

 
 
 

27% 
44% 
29% 

   

Tækifæri til að læra meira um sérþarfir systkinis síns og um aðrar sérþarfir. 

 
Fjórða og síðasta markmiðið sem fjallað verður um er að veita systkinum 

tækifæri til að læra meira um sérþarfir eða fötlun systkinis síns og um sérþarfir 

annarra systkina. Þetta er síðasti hluti rannsóknarspurningu 1. Samsvarandi 

spurningar í spurningalistanum eru númer 37-39.  

Tafla 8. Lærðir þú um sérþarfir systkinis þíns og aðrar sérþarfir 

 Lærði um sérþarfir 
systkinis 

Fjöldi Hlutfall 

Lærði um aðrar 
sérþarfir 

Fjöldi Hlutfalli 

  

Frekar/Mjög mikið 
Hvorki mikið né lítið 
Frekar/mjög lítið 
Alls ekki neitt 

16 30% 
13 24% 
16 30% 
9 16% 

33 61% 
10 19% 
7 13% 
4   7% 
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 Að fræðast um sérþarfir systkinis síns og hvað þær fela í sér er eitt af 

grundvallarmarkmiðum Systkinasmiðjunnar. Í töflu 8 kemur fram að þátt-

takendur hafa lært meira um aðrar sérþarfir en sérþarfir systkinis síns. Rúmlega 

helmingur þátttakenda hefur lært frekar til mjög mikið um sérþarfir annarra 

systkina, en tæplega þriðjungur hefur lært frekar til mjög mikið um sérþarfir 

systkinis síns. Nánar verður rætt um þetta í umræðukaflanum.  

 Eins og kemur fram í töflu 9 voru þátttakendur líka spurðir hvort þeir hafi 

fræðst um þjónustu sem systkini þeirra með sérþarfir geta notið og voru 45% 

þeirra sammála um að hafa fræðst um þjónustu sem er í boði fyrir systkini þeirra 

á móti 55% sem voru hvorki sammála né ósammála og frekar/mjög ósammála. 

 
Tafla 9. Lærðir þú um þjónustu sem er í boði fyrir systkini með sérþarfir 

 Fjöldi Hlutfall 

Mjög/frekar sammála 
Hvorki sammála né ósammála 
Mjög/frekar ósammála 

24 
19 
10 

45% 
35% 
20% 

Hver eru heildaráhrif af þátttöku í Systkinasmiðjunni ? 

Hér verður fjallað um heildaráhrif af þátttöku í Systkinasmiðjunni og rannsóknar -

spurningu tvö svarað. Hver eru áhrif þátttökunnar á systkinin sjálf í tengslum við 

systkini þeirra með sérþarfir? Hvernig líður þeim gagnvart systkini sínu með 

sérþarfir og hvað telja þau að Systkinasmiðjan hafi gert fyrir þau? Samsvarandi 

spurningar í spurningalistanum eru númer 23, 25-26, 30-32, 40, 42, 46 og 47.   

 Tafla 10 er samantekt á því hvort þátttakendum finnist að þátttaka í 

Systkinasmiðjunni hafi haft áhrif á tilfinningar gagnvart systkini og samkomulag 

við systkini með sérþarfir og hvort reynslan af Systkinasmiðjunni hafi haft áhrif á 

líf þeirra til hins betra.   

 Það sem er áhugavert í þessum niðurstöðum er að flestir þátttakendur 

(73%) telja að samkomulag við systkini með sérþarfir hafi ekki breyst neitt eða  

frekar/mjög lítið til hins betra eftir þátttöku í Systkinasmiðjunni, en þátttaka í 

Systkinasmiðjunni hefur haft mjög/frekar jákvæð áhrif (64%) á tilfinningar 

gagnvart systkininu með sérþarfir. Enginn þátttakandi taldi að þátttaka í 

Systkinasmiðjunni hafi haft neikvæð áhrif á tilfinningar gagnvart systkini með 

sérþarfir. Um helmingur þátttakenda telur að reynslan af Systkinasmiðjunni hafi 
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haft jákvæð áhrif á líf þeirra, rúmur þriðjungur að reynslan hafi hvorki jákvæð né 

neikvæð áhrif og  9% þátttakenda eru frekar og mjög ósammála fullyrðingunni. 

 

Tafla 10. Hefur Systkinasmiðjan haft áhrif á líf til hins betra, samkomulag og 
tilfinningar gagnvart systkini með sérþarfir.  

 Fjöldi Hlutfall 

Hefur reynslan af Systkinasmiðjunni haft áhrif á lífið til hins 
betra? 
 Mjög/Frekar sammála 
 Hvorki sammála né ósammála 
 Frekar/Mjög ósammála 
 
Hefur þátttaka í Systkinasmiðjunni haft áhrif á samkomulag við 
systkini til hins betra? 
 Mjög/Frekar mikið 
 Hvorki mikið né lítið 
 Frekar/Mjög lítið 
 
Hvernig áhrif hefur þátttaka í Systkinasmiðjunni haft á 
tilfinningar þínar gagnvart systkini þínu? 
 Mjög/Frekar jákvæð áhrif 
 Hvorki jákvæð né neikvæð áhrif 
 Frekar/Mjög neikvæð áhrif 

 
 

28 
20 
5 
 
 
 

15 
12 
16 

 
 
 

35 
19 
0 

 
 

53% 
38% 
9% 

 
 
 

27% 
44% 
29% 

 
 
 

64% 
35% 
0% 

   

 

 Í Töflu 11 kemur fram jákvæð og neikvæð líðan þátttakenda gagnvart 

systkini sínu og líðan þeirra þegar þau hugsa um systkini sitt með sérþarfir. Tekin 

eru saman þrjú jákvæð og neikvæð atriði sem flestir þátttakendur merktu við (í  

Fylgiskjali 5 eru myndir þar sem öll atriðin sem þau merktu við koma fram). 

Varðandi jákvæða líðan og hugsanir um systkinið með sérþarfir er stolt af 

systkininu efst á báðum listunum. Önnur jákvæð atriði eru að systkinið með 

sérþarfir hefur kennt þátttakendum umhyggju fyrir öðrum og umburðarlyndi, 

ásamt þakklæti og umhyggjusemi þegar þau hugsa um systkinið sitt. Neikvæð 

atriði varðandi líðan gagnvart systkininu með sérþarfir eru áhyggjur af framtíð 

systkinisins, að hafa fleiri skyldur heima fyrir og að þau fá stundum samviskubit. 

Þegar þátttakendur hugsa um neikvæða hluti varðandi systkinið sitt með 

sérþarfir verða þau áhyggjufull, reið og viðkvæm. Vert er að benda á að mun 

færri þátttakendur hugsa neikvætt um systkini sitt með sérþarfir. 
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Tafla 11. Líðan gagnvart systkini og áhrif hugsunar um systkini 

 Jákvætt Neikvætt 

Líðan gagnvart systkini 
 Stolt 
 Kennt mér umhyggjusemi 
 Kennt mér umburðarlyndi 
 Áhyggjur af framtíð hans/hennar 
 Hef fleiri skyldur heima 
 Fæ stundum samviskubit 
 
Þegar hugsar um systkini sitt 
 Verður stolt/ur 
 Verð umhyggjusöm/samur 
 Verð þakklát/ur 
 Verð áhyggjufull/ur 
 Verð reið/ur 
 Verð viðkvæm/ur 

 
39 
18 
18 

 
 
 
 
 

29 
25 
22 

 

 
 
 
 

29 
16 
14 

 
 
 
 
 

17 
11 
10 

   
  
Tafla 12. Áhrif systkinis með sérþarfir á líf þátttakenda 

 Fjöldi Hlutfall 

Jákvæð áhrif systkinis með sérþarfir á líf þátttakenda 
 Mjög/Frekar mikil 
 Hvorki mikil né lítil 
 Frekar/Mjög lítil 
 Engin 
 
Neikvæð áhrif systkinis með sérþarfir á líf þátttakenda 
 Mjög/Frekar mikil 
 Hvorki mikil né lítil 
 Frekar/Mjög lítil 
 Engin 
 
Hefur það hjálpað varðandi samskipti við systkini þitt að tala við 
krakka í sömu sporum? 
 Mjög/Frekar mikið 
 Hvorki mikið né lítið 
 Frekar/Mjög lítið 
 
Hvernig kemur þér og systkini þínu saman? 
 Mjög/Frekar vel 
 Hvorki vel né illa 
 Frekar/Mjög illa  

 
31 
16 
6 
3 
 
 

10 
15 
19 
12 

 
 
 

25 
19 
12 

 
 

37 
11 
6 

 
55% 
29% 
11% 
5% 

 
 

18% 
27% 
34% 
21% 

 
 
 

45% 
34% 
21% 

 
 

69% 
20% 
11% 

 

 Í Töflu 12 eru niðurstöður um jákvæð og neikvæð áhrif systkinis með 

sérþarfir á líf þátttakenda. Helmingur þátttakenda (55%) telur að systkinið með 
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sérþarfir hafi mjög eða frekar mikil  jákvæð áhrif á líf þeirra, tæpur þriðjungur að 

systkinið hafi hvorki mikil né lítil jákvæð áhrif á líf þeirra og aðeins 5% telur að 

systkinið með sérþarfir hafi engin jákvæð áhrif á líf þeirra. Aðeins 18% 

þátttakenda telur að systkinið með sérþarfir hafi mjög og frekar mikil neikvæð 

áhrif á líf þeirra. Þriðjungur telur að systkinið hafi hvorki mikil né lítil neikvæð 

áhrif á líf þeirra og rúmlega helmingur þátttakenda (55%) telur að systkinið með 

sérþarfir hafi frekar/mjög lítil eða engin neikvæð áhrif á líf þeirra.  

 Fylgni á milli jákvæðra og neikvæðra áhrifa systkinis með sérþarfir á líf 

þátttakenda var reiknuð og var hún neikvæð, það er r= - 0,607 (p< 0,01). Þetta 

gefur vísbendingu um að þegar jákvæð áhrif á líf þeirra aukast þá minnka 

neikvæðu áhrifin. Meira en helmingi þátttakenda kemur mjög vel eða frekar vel 

saman við systkini sitt með sérþarfir og aðeins 11% þátttakenda kemur frekar 

eða mjög illa saman við systkini sitt og tæplega helmingur þátttakenda taldi það 

hjálpa varðandi samskipti við systkinið sitt að tala við systkini í sömu sporum. 

Hvað telja þátttakendur að sé jákvætt við Systkinasmiðjuna og 

hvað má betur fara? 

Síðasta rannsóknarspurningin fjallaði um hvað þátttakendum fyndist jákvætt eða 

gott við Systkinasmiðjuna og hvað mætti betur fara til að gera Systkinasmiðjuna 

að árangursríkara úrræði. Samsvarandi spurningar í spurningalistanum eru 

númer 18-19, 33-34, 41, 43, 45 og 48.   

Meirihluti þátttakenda lýsir yfir ánægju sinni með námskeið Systkinasmiðjunnar 

eins og fram kemur í töflu 13. Aðeins 3 þátttakendur voru frekar óánægðir með 

námskeiðin, en enginn var mjög óánægður. Þegar þátttakendur eru spurðir hvort 

þeir telji að þátttaka í Systkinasmiðjunni geti hjálpað systkinum sem eiga systkini 

með sérþarfir er það jafn stór hópur sem telur að hún hjálpi mjög til frekar mikið, 

eða 86% þeirra sem svara. Aðeins tveir einstaklingar telja að þátttaka í 

Systkinasmiðjunni hjálpi frekar til mjög lítið.  
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Tafla 13. Ánægja með Systkinasmiðjuna og hjálpar hún þeim sem eiga systkini 
með sérþarfir. 

 Fjöldi Hlutfall 

Hversu ánægð/ur eða óánægð/ur hefur þú 
verið með námskeið Systkinasmiðjunnar? 
 Mjög/Frekar ánægð/ur 
 Hvorki ánægð/ur né óánægð/ur 
 Frekar/mjög óánægð/ur 
 
Telur þú að þátttaka í Systkinasmiðjunni geti 
hjálpað krökkum sem eiga systkini með 
sérþarfir? 
 Mjög/frekar mikið 
 Hvorki mikið né lítið 
 Frekar/mjög lítið 

 
 

48 
5 
3 
 
 
 
 

48 
6 
2 

 
 

86% 
9% 
6% 

 
 
 
 

86% 
11% 
3% 

   

  

Tafla 14. Af hverju fórstu í Systkinasmiðjuna, hlakkaðir þú til eða kveiðst þú 
fyrir að koma í Systkinasmiðjuna og myndir þú mæla með henni? 

  Fjöldi Hlutfall 

Af hverju fórstu í Systkinasmiðjuna? 
 Foreldrar vildu það 
 Til að hitta aðra krakka 
 Langaði að prófa 
 Til að fræðast 
 Til að hitta aðra krakka og langaði að prófa en 
 varð fyrir vonbrigðum 
 Annað* 
 
Í fyrsta skiptið í Systkinasmiðjuna: 
 Hlakkaði mikið/hlakkaði til að fara 
 Hlakkaði hvorki til né kveið fyrir að fara 
 Kveið fyrir/kveið mikið fyrir að fara 
 
Eftir fyrsta skiptið í Systkinasmiðjunni: 
 Hlakkaði mikið/hlakkaði til að fara 
 Hlakkaði hvorki til né kveið fyrir að fara 
 Kveið fyrir/kveið mikið fyrir að fara 
 
Myndir þú mæla með Systkinasmiðjunni? 
 Já, pottþétt/Já 
 Veit ekki alveg 
 Nei/Nei, pottþétt ekki 

 
36 
14 
11 
4 
2 
 

8 
 
 

19 
13 
23 

 
 

38 
17 
0 
 
 

46 
6 
2 

 
48% 
19% 
15% 
5% 
2% 

 
11% 

 
 

34% 
24% 
42% 

 
 

69% 
31% 
0% 

 
 

85% 
11% 
4% 

   
* veit ekki (3), vinkona fór (2), leið illa (2), út af bróður (1).  
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 Í Töflu 14 kemur fram að rétt tæplega helmingur þátttakenda fór fyrst í 

Systkinasmiðjuna af því að foreldrar þeirra vildu að þau færu og 34% þeirra komu 

til að hitta önnur systkini og langaði til að prófa og enn færri komu til að fræðast. 

Þegar þátttakendur komu í fyrsta skiptið í Systkinasmiðjuna þá kveið tæplega 

helmingu þeirra fyrir. Eftir fyrsta skiptið í Systkinasmiðjunni snýst blaðið við og 

rúmlega helmingur þátttakenda hlakkar til að koma aftur og enginn kveið fyrir því 

að koma. 

 Spurð um hvort það hafi verið eitthvað sem þau reiknuðu með að fá út úr 

Systkinasmiðjunni en ekki fengið svöruðu 36 þátttakendur því neitandi. Tveir 

þátttakendur sögðust ekki hafa lært mikið um fötlun systkini síns og fötlun 

annarra, einn þátttakandi nefndi að hann hefði viljað fá að heyra meira um 

„reynslu frá öðrum og þekkingu”. Einn þátttakandi sagði „Ég fékk ekkert út úr því 

að vera þarna. Mér leið bara verr með að hafa þessar tilfinningar. Mér leið bara 

eins og ég hefði enga ástæðu fyrir að vera leið og líða illa”. Þessi þátttakandi er 

mjög frábrugðinn öðrum þátttakendum í svörum sínum og lýsir óánægju sinni 

með flest það sem hann upplifði í Systkinasmiðjunni og mætti því túlka hann sem 

útlaga (e. outlier) í þessari rannsókn. 

 Mynd 2 lýsir því hvað þátttakendum fannst gott við Systkinasmiðjuna. 

Meira en helmingur þátttakenda nefnir að hitta önnur systkini, tala við önnur 

systkini með sömu reynslu og leikina oftast. Að geta sagt hvað manni finnst um 

systkini sitt, læra um leiðir til að bregðast við erfiðum aðstæðum og að fræðast 

um sérþarfir systkinis síns eru nefnd af færri en helmingi þátttakenda. Það má því 

ætla að flestir þátttakendur í Systkinasmiðjunni hafi mest gaman að því að hitta 

önnur systkini og tala við þau þar sem skemmtanagildið er í hávegum haft. Að 

tala um tilfinningar sínar og læra um hvernig bregðast megi við mismunandi 

aðstæðum ásamt því að læra um sérþarfir systkinis er ekki eins vinsælt, en eru 

samt höfð í huga. Þess ber að geta að í mynd 2 máttu þátttakendur merkja við 

fleiri en einn möguleika. 
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 Mynd 2 .  Hvað er gott við Systkinasmiðjuna? 
 

 Síðasta spurning spurningalistans var opin spurning þar sem þátttakendur 

voru spurðir hvort þeir vildu segja eitthvað meira um reynslu sína af 

Systkinasmiðjunni. Þátttakendur sem ekki svöruðu spurningunni voru samtals 31, 

meira en helmingur og 16 þátttakendur svara neitandi sem skýrist kannski af því 

að þetta er síðasta spurningin í spurningalistanum, en svörun minnkaði þegar leið 

á spurningalistann.  

 Af þeim sem svöruðu þessari spurningu þá lýsir stór hluti því að það hafi 

verið „gaman“, „æðislegt“ og „frábært“ í Systkinasmiðjunni, hún hafi verið „góð 

reynsla“ og „góð lífsreynsla“. Einn þátttakandi sagði „ég mæli hiklaust með 

Systkinasmiðjunni“ og annar sagði „allir ættu að fara“. Þátttakendur tala um 

mikilvægi þess að hitta aðra krakka: „Æðislegt að hitta aðra krakka í sömu 

sporum með svipuð vandamál“. Sumir þátttakenda nefna að þeir hafi lært margt 

og að þeir hafi „haft gagn og gaman af“.  

 Þátttakendur hrósuðu leiðbeinendunum, „starfsfólk æðislegt“ og „vilja 

hlusta“ og „þægilegur staður“. Einn þátttakandi telur að of mikil áhersla sé á 

„leiki, líf og fjör“ og vill meiri „formlega fræðslu og röksemdir“. Annar þátttakandi 

lýsti mikilli óánægju með Systkinasmiðjuna og sagði „þetta var bara asnalegt og 

að mörgu leyti barnalegt starf. Mér leið ekkert betur og um tíma leið mér bara 

verr“. Þátttakandinn sagði að hugsunin væri góð en framkvæmdin fáránleg og að 

það þyrfti að hópaskipta betur með tilliti til fötlunar systkinis og aldurs 
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þátttakenda og að Systkinasmiðjan þyrfti líka að vera fyrir eldri krakka „því 

vandamálin stækka þegar maður verður eldri“. 
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Umræður 

Í heildina lýsir stór meirihluti þátttakenda yfir ánægju með námskeið 

Systkinasmiðjunnar (86%) og telja að hún hjálpi systkinum fólks með sérþarfir 

(86%). Meirihluti þátttakenda mælir með Systkinasmiðjunni (85%). Niðurstöður 

um það hvort Systkinasmiðjan mætir markmiðum sínum eru ekki eins afgerandi 

og eru vísbendingar um að hluta markmiðanna sé náð en að skoða þurfi önnur 

nánar.  

 Þátttakendur í rannsókninni voru 59 systkini fólks með sérþarfir eða 50% 

af þeim sem boðin var þátttaka. Það vakti óneitanlega vonbrigði hversu fáir tóku 

boði um þátttöku í rannsókninni. Skil jukust til muna þegar hringt var í 

þátttakendur og af þessum sökum getur verið að þátttaka endurspegli skekkju í 

úrtaki (e. sampling bias), það er hvort niðurstöður gefi réttmætar vísbendingar 

um allt þýðið.  

 Þess er einnig vert að geta að aðeins 25% þátttakenda í rannsókninni hafa 

verið virkir í Systkinasmiðjunni á þessu ári, eitt til tvö ár eru síðan 43% 

þátttakenda komu síðast og þrjú ár eða lengra er síðan 32% þátttakenda kom 

síðast í Systkinasmiðjuna. Það eru því eitt ár eða fleiri síðan 75% þátttakenda í 

rannsókninni hafa komið í Systkinasmiðjuna og eru því ekki virkir þátttakendur. 

Niðurstöður eru því í meira mæli að lýsa sjónarmiðum þeirra sem koma ekki 

lengur í Systkinasmiðjuna og gefa því vísbendingar um hvað megi betur fara fyrir 

þá sem hafa af einhverjum ástæðum valið að koma ekki lengur. Sjónarmið þeirra 

sem eru virkir í Systkinasmiðjunni kemur síður fram. Það er mikilvægt að skoða 

niðurstöður með þetta í huga.   

 Hér á eftir verður rætt um rannsóknarspurningarnar þrjár og verður 

umræðunni kaflaskipt samkvæmt því. Því næst verður rætt um erlendar 

rannsóknir á Sibshops og þær bornar saman við þessa rannsókn. Rætt verður um 

styrkleika og veikleika rannsóknarinnar og að lokum verður velt upp hugmyndum 

fyrir framtíðina. 
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Tækifæri til að hitta önnur systkini 

Fyrsta markmið Systkinasmiðjunnar er að gefa systkinum einstaklinga með 

sérþarfir tækifæri til að hitta önnur systkini í skipulögðu og skemmtilegu 

umhverfi. Meirihluta systkinanna eða 70% þeirra fannst gaman að hitta önnur 

systkini og tæplega helmingur þeirra telur það gott að hitta og tala við önnur 

systkini sem eru í sömu sporum og helmingur þeirra nefnir leikina sem eitt að því 

sem er gott við Systkinasmiðjuna. Það má geta þess að fæst systkinanna hafa 

eignast nána vini í Systkinasmiðjunni og enn færri eru í einhverju sambandi við 

systkini utan Systkinasmiðjunnar, þó þetta atriði sé ekki eitt af markmiðum 

Systkinasmiðjunnar. Þessar niðurstöður gefa til kynna að Systkinasmiðjan sé að 

ná fyrsta markmiðinu sínu að veita systkinunum tækifæri til að hitta önnur 

systkini í sömu sporum og að systkinin séu að njóta þess að koma. 

Tækifæri til að ræða við jafnaldra 

Annað markmið Systkinasmiðjunnar er að veita systkinum fólks með sérþarfir 

tækifæri til að ræða við jafnaldra sína um það hvernig takast megi á við aðstæður 

sem tengist því að eiga systkini með sérþarfir. Niðurstöður varðandi þetta 

markmið eru ekki eins afgerandi og fyrir fyrsta markmiðið. Rúmlega helmingur 

þátttakenda telur að þeir hafi fengið tækifæri til að tala um systkini sitt og tæpur 

þriðjungur (30%) nýtti sér það tækifæri. Þriðjungur þátttakenda skýrir frá því að 

þeir hafi heyrt önnur systkini tala um systkini sitt. Nærri helmingur (45%) 

þátttakenda telur að það hafi hjálpað að tala við önnur systkini í sömu sporum 

sem gefur til kynna að hluti þeirra sem töluðu stundum eða sjaldan um systkini 

sitt finnst það líka hjálpa. Af hverju upplifir aðeins helmingur þátttakenda að þeir 

hafi fengið tækifæri til að tala um systkini sitt og af hverju nýtir aðeins 30% þeirra 

tækifærið til þess að tala? Umræður í Systkinasmiðjunni eru bæði skipulagðar 

sem hópumræður og jafnframt fara fram umræður við önnur tækifæri, eins og 

þegar börnin sitja saman og teikna og í  matar  eða snakktímum. Jafnframt getur 

eðli verkefna komið í veg fyrir að systkinin tjái sig munnlega, en sum verkefni um 

líðan gagnvart systkininu með sérþarfir eru skrifleg og hafa börnin val um það 

hvort þau tali um það sem þau skrifuðu í hópnum. Þannig geta þau börn sem eiga 
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auðvelt með að tjá sig og eru ófeimin nýtt sér tækifærið á meðan hin sem eru 

feimnari og ekki eins framfærin síður gert það. Þau eru búin að tjá sig skriflega og 

hafa oftast átt orðræðu í einrúmi við leiðbeinanda um það sem þau skrifuðu. 

Þannig getur verið að þátttakendur túlki á mismunandi hátt hvað það þýðir að tjá 

sig og túlka skriflega tjáningu og orðræðu við leiðbeinanda ekki sem tjáningu um 

systkini sitt. Spurningin vísar líka til þess „að tala um” sem gefur tilefni til að 

skoða orðalag spurninga og gera það skýrara fyrir börn.  

Að læra hvernig takast megi á við erfiðar aðstæður 

Þriðja markmið Systkinasmiðjunnar er að veita systkinum innsýn í það hvernig 

takast megi á við mismunandi aðstæður sem geta komið upp í samskiptum við 

systkinið með sérþarfir. Helmingur þátttakenda telur að þátttaka í 

Systkinasmiðjunni hafi hjálpað mjög mikið og frekar mikið við að takast á við 

slíkar aðstæður, en rúmlega helmingur þátttakenda að það hafi hvorki hjálpað 

mikið eða lítið og frekar/mjög lítið. Að auki telur aðeins 27% þátttakenda að 

samkomulag við systkinið með sérþarfir hafi breyst til hins betra eftir að þátttaka 

í Systkinasmiðjunni hófst. Niðurstöður eru því ekki afgerandi en að helmingur 

þátttakenda telji að þátttaka í Systkinasmiðjunni sé að hjálpa varðandi þetta 

markmið er jákvætt, en ábending til aðstandenda Systkinasmiðjunnar um að 

kanna það frekar. Við skoðun á spurningalistanum og þeim spurningum sem 

tengjast þessu markmiði kemur í ljós að aðeins tvær spurningar tengjast 

markmiðinu og önnur þeirra nefnir dæmi um aðstæður sem upp kunna að koma. 

Með tilliti til aldurs og þroska systkinanna getur verið að sum þeirra hafi svarað 

nákvæmlega þessum aðstæðum (stríðni, skammast sín, samviskubit, fá athygli 

foreldra), en ekki almennt. Til dæmis hefði verið hægt að spyrja um það hvort 

systkinin hafi lært um leiðir til að bregðast við mismunandi aðstæðum og þá 

hverjar þær leiðir eru.  

 Bréfin til Frú Ráðhildar, sögur sem systkini hafa sjálf skrifað, Bara ef ég 

gæti... og Tilfinningaveggurinn hafa verið notuð til að fræða systkinin um leiðir til 

að takast á við mismunandi aðstæður sem upp kunna að koma í samskiptum við 

systkinin með sérþarfir. Bréfin og sögurnar eru notuð mikið á byrjenda-

námskeiðunum en óreglulega á framhaldsnámskeiðunum og er það ábending til 
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aðstandenda Systkinasmiðjunnar um að halda áfram að nota þessi verkefni á 

framhaldsnámskeiðunum þar sem þessi verkefni eru góð tæki til að læra að leysa 

vandamál sem koma upp í samskiptum við systkinið með sérþarfir og frábær leið 

til að koma af stað umræðum um ýmis vandamál sem systkinin eiga við að etja í 

samskiptum við systkini sitt með sérþarfir. 

 Rannsóknir hafa sýnt að systkini fólks með sérþarfir lýsa mismunandi 

upplifunum, bæði jákvæðum og neikvæðum í tengslum við samskipti við systkini 

sitt með sérþarfir. Þessar upplifanir geta valdið viðvarandi streitu og álagi sem 

seinna meir geta leitt til sálfélagslegra vandamála. Upplifanir eins og að 

skammast sín fyrir systkini sitt, sektarkennd og samviskubit yfir að hafa gert 

systkini sínu eitthvað, reiði og gremja gagnvart systkini sínu eru allt tilfinningar 

sem systkini sem eiga systkini með sérþarfir gætu þurft að glíma við. Að læra 

leiðir til að takast á við þessar upplifanir og tilfinningar og erfiðar aðstæður sem 

upp kunna að koma í samskiptum við systkinið með sérþarfir er mikilvægt til að 

koma í veg fyrir sálfélagsleg vandamál bæði á barnsaldri og á fullorðinsárunum 

(Gallagher, Powell og Rhodes, 2006; Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008; Olga 

Björg Jónsdóttir, 2009).  

Að læra um sérþarfir systkinis og aðrar sérþarfir 

Fjórða markmiðið er að veita systkinum tækifæri til að læra meira um sérþarfir 

systkinis síns og um aðrar sérþarfir. Niðurstöður fyrir þetta markmið eru að 30% 

þátttakenda hafa lært frekar eða mjög mikið um sérþarfir systkinis síns og 

rúmlega 60% hafa lært frekar eða mjög mikið um aðrar sérþarfir. Til viðbótar 

hefur nær helmingur þátttakenda lært um þjónustu sem í boði er fyrir systkini 

með sérþarfir.  

 Það er óljóst af hverju þátttakendur hafa lært meira um aðrar sérþarfir en 

sérþarfir systkinis síns. Ein tilgáta getur verið sú að þátttakendur eru vel upplýstir 

um sérþarfir systkina sinna áður en þeir koma í Systkinasmiðjuna og finnst því að 

þau hafi lært meira um aðrar fatlanir. Það getur bent til þess að fræðsla í 

Systkinasmiðjunni hafi meira að gera með grunnþekkingu á fötlun eða sérþörfum 

sem mörg barnanna hafa öðlast áður en þau koma í Systkinasmiðjuna. Það getur 

líka verið óljóst fyrir þátttakendum hvar þeir hafi lært það sem þeir vita um 
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sérþarfir systkina sinna. Er bent á í því sambandi að það eru eitt til fleiri ár síðan 

meirihluti þátttakenda hefur komið í Systkinasmiðjuna. Það er þó ljóst að þetta er 

ábending til leiðbeinenda Systkinasmiðjunnar um að fara yfir með hvað hætti 

fræðsla á sér stað og bjóða jafnframt upp á fræðslu umfram grunnþekkingu. Eins 

og minnst var á í kafla 2 er fræðsla innan Systkinasmiðjunnar í endurskoðun og 

áætlað að bæta hana bæði með fræðslu af hendi leiðbeinenda og einnig með því 

að fá fræðslu frá utanaðkomandi einstaklingum.  

 Það er hægt að segja markmiðinu að veita fræðslu um systkini með 

sérþarfir hafi ekki verið náð að fullu en að markmiðinu að læra meira um aðrar 

sérþarfir hafi verið náð. Þetta er vísbending til aðstandenda Systkinasmiðjunnar 

um að yfirfara fræðslu innan Systkinasmiðjunnar með tilliti til grunnþekkingar og 

þekkingar umfram grunnþekkingu. 

 Fræðimenn og fullorðin systkini hafa bent á mikilvægi þess að þekkja 

sérþarfir systkinis síns og hvernig þær sérþarfir hafa áhrif á systkinið með 

sérþarfir. Þessar upplýsingar skapa öryggi og koma í veg fyrir að systkinið dragi 

rangar ályktanir og óþarfa áhyggjur leiða til vanlíðunar (Lobato, 1990; McHugh, 

1999; Meyer og Vadasy, 2008; Olga Björg Jónsdóttir, 2009; Strohm, 2005).  

Heildaráhrif þátttöku í Systkinasmiðjunni á systkinin sjálf.  

Rannsóknarspurning tvö fjallaði um hvaða áhrif þátttaka í Systkinasmiðjunni hafi 

haft á systkinin sjálf, hvernig þeim líður gagnvart systkinum sínum með sérþarfir 

og hvað þau telja að Systkinasmiðjan hafi gert fyrir þau. Það er athyglisvert í 

niðurstöðum að meira en helmingur þátttakenda (64%) telur að þátttaka í 

Systkinasmiðjunni hafi haft mjög og frekar jákvæð áhrif á tilfinningar gagnvart 

systkininu með sérþarfir og að meira en helmingur  (69%) þátttakenda segja að 

þeim komi mjög og frekar vel saman við systkini sitt, en aðeins 27%  þátttakenda 

telja að þátttaka í Systkinasmiðjunni hafi haft áhrif á samkomulag við systkinið 

með sérþarfir til hins betra. Samkomulag hefur að gera með ytri hegðun, en 

tilfinningar með innri líðan. Þessi tenging er óljós en þátttaka í Systkinasmiðjunni 

virðist ekki hafa breytt samskiptum þátttakenda við systkini sitt, en þátttakan 

virðist hafa haft jákvæð áhrif á tilfinningar þeirra gagnvart systkininu með 

sérþarfir. McGoldrick o.fl. (2005) og Meyer og Vadasy (2008) í umfjöllun sinni um 
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systkini fólks með sérþarfir nefna að systkini geta verið bestu vinir og einnig 

mestu óvinir og þar skiptir ekki máli hvort annað þeirra hefur sérþarfir eða ekki. 

Samkomulag getur verið mismunandi á milli systkina, en við berum alltaf 

tilfinningar til systkina okkar, bæði jákvæðar og neikvæðar.  

 Jákvæð og neikvæð líðan gangvart systkini með sérþarfir tengist 

tilfinningum og líðan. Þegar þátttakendur í þessari rannsókn voru spurðir hvernig 

þeim líður gagnvart systkini sínu og hvernig þeim líður þegar þau hugsa um 

systkini sitt nefna flest þeirra stolt. Stolt er eitt af því sem flestir, bæði fræðimenn 

og fullorðin systkini eru sammála um að systkini fólks með sérþarfir hafi gagnvart 

systkinum sínum (Lobato, 1990; McHugh, 1999; Meyer og Vadasy, 2008; Strohm, 

2005;). Systkini hafi tilhneigingu til að líta frekar á styrkleika fólks frekar en 

veikleika þar sem þau eru oft vitni af erfiðleikum systkina sinna við að læra 

einfalda hluti og læra að taka ekki öllu sem vísu. Þau lýsi oft sigrum systkina sinna 

með sérþarfir með miklu stolti  

 Önnur jákvæð atriði sem þátttakendur þessarar rannsónar nefna eru að 

systkini þeirra með sérþarfir hafi kennt þeim umhyggju fyrir öðrum og 

umburðarlyndi. Fræðimenn hafa nefnt að systkini læra að lífið getur haft margar 

hliðar og að þolinmæði er nauðsynleg í samskiptum við systkini með sérþarfir og 

það að taka þátt í umönnun systkinis síns með sérþarfir, eins og sum þeirra gera, 

læra þau að sýna öðrum stuðning og samþykkja fólk eins og það er (Gallagher, 

Powell og Rhodes, 2006; Lobato, 1990). 

 Neikvæð líðan gagnvart systkini með sérþarfir sem þátttakendur nefna í 

svörum sínum í rannsókninni, eins og áhyggjur af framtíðinni, samviskubit, 

gremja yfir að hafa fleiri skyldur heima fyrir, áhyggjur og reiði, eru líka atriði sem 

fræðimenn í þessum málflokki hafa mikið skrifað um og virðast vera einkenni 

sem fylgja því að eiga systkini með sérþarfir. Það er mikilvægt að huga vel að 

þessum atriðum þar sem neikvæð líðan gagnvart systkini getur haft bæði andleg 

og líkamleg heilsufarsvandamál í för með sér (Burke, 2004; Lobato, 1990; Meyer 

og Vadasy, 2008; Strohm, 2007). Það er áhugavert að mun færri þátttakendur í 

rannsókninni merkja við neikvæð atriði í þessum lið rannsóknarinnar (Fylgiskjal 

5). 
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 Neikvæð fylgni er á milli jákvæðra áhrifa og neikvæðra áhrifa sem systkini 

með sérþarfir hafa á líf þátttakenda. Mun fleiri þátttakendur telja að systkini 

þeirra með sérþarfir hafi jákvæð áhrif á líf þeirra og þar af leiðandi minni neikvæð 

áhrif. Þess ber þó að geta að 18% þátttakenda telur að systkini þeirra með 

sérþarfir hafi mjög mikil og frekar mikil neikvæð áhrif á líf þeirra. Þessum hópi má 

ekki gleyma og ber að hafa í huga þegar talað eru um mikilvægi stuðnings fyrir 

systkini fólks með sérþarfir. Rannsóknir hafa sýnt að hluti systkina fólks með 

sérþarfir á við andleg heilsufarsvandamál að stríða, eins og kvíða, þunglyndi og 

ýgi (Strohm, 2001, 2008; Summers, White og Summer, 1994; Young, 2007) og 

vísbendingar eru um að hluti þátttakenda í þessari rannsókn eigi við slík 

vandamál að etja. 

 Um helmingur þátttakenda eru sammála því að reynslan af 

Systkinasmiðjunni hafi haft jákvæð áhrif á líf þeirra, rúmur þriðjungur að reynslan 

hafi hvorki jákvæð né neikvæð áhrifa og aðeins 9% þátttakenda eru ósammála 

því að reynslan af Systkinasmiðjunni hafi haft jákvæð áhrif á líf þeirra.  

Hvað er jákvætt við Systkinasmiðjuna og hvað má betur fara? 

Rannsóknarspurning þrjú fjallaði um hvað væri jákvætt við Systkinasmiðjuna og 

hvað mætti betur fara. Í heildina lýsir stór meirihluti þátttakenda yfir ánægju 

sinni með Systkinasmiðjuna (86%), telja að hún hjálpi systkinum fólks með 

sérþarfir (86%) og meirihluti þátttakenda mælir með Systkinasmiðjunni (85%). 

Tæplega helmingur þátttakenda (42%) kveið fyrir og kveið mikið fyrir að koma í 

fyrsta skiptið í Systkinasmiðjuna á móti þriðjungi sem hlakkaði mikið til að koma. 

Þegar þátttakendur komu eftir fyrsta skiptið snýst blaðið við og um 70% hlakkaði 

til að koma og enginn kveið fyrir að koma. Rúmlega helmingur þátttakenda nefnir 

það gott við Systkinasmiðjuna að hitta önnur systkini og tala við aðra krakka með 

sömu reynslu og 28% þátttakenda nefnir leikina. Að læra um sérþarfir systkinis 

síns, að geta sagt hvað manni finnst um systkini sitt og að læra leiðir til að 

bregðast við erfiðum aðstæðum kemur þar á eftir (13%, 12%, 12%). Einn 

þátttakandi telur ekkert gott við Systkinasmiðjuna. Spurð hvort þeir vilji segja 

eitthvað meira um Systkinasmiðjuna í lok spurningalistans svarar þriðjungur 

þátttakenda ekki, 16 svara neitandi og 33 þátttakendur lýsa því að það hafi verið 
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gaman í Systkinasmiðjunni, hún hafi verið góð reynsla og þau mæla með 

Systkinasmiðjunni fyrir önnur systkini. Einn þátttakandi telur að of mikil áhersla 

sé á leiki og vill fá meiri fræðslu. Einn þátttakandi sker sig úr og telur 

Systkinasmiðjuna vera „barnalega” og „asnalega“ og lýsir vanlíðan sinni í 

Systkinasmiðjunni. Þátttakandinn segir að hugsunin sé góð en framkvæmdin 

„fáránleg“.  

 Spurð hvort þeir hefðu reiknað með einhverju sem þeir fengu ekki í 

Systkinasmiðjunni svaraði rúmur helmingur þátttakenda neitandi, þrír 

þátttakendur nefndu meiri fræðslu og fá að vita meira um reynslu annarra og 

einn þátttakandi fékk ekkert út úr því að koma í Systkinasmiðjuna. 

 Ekki var spurt sérstaklega um hvað gera mætti betur í Systkinasmiðjunni 

og er það ljóður á rannsókninni. Ef teknar eru saman niðurstöður úr rannsókninni 

og hún skoðuð í heild sinni þá eru vísbendingar um hvað betur má fara í 

Systkinasmiðjunni. Helst eru það atriði sem tengjast markmiðum 2, 3 og 4 og það 

sem þátttakendur nefna í svörum sýnum við opnum spurningum á 

spurningalistanum. Þau atriði sem vísbendingar eru um að betur megi fara og 

mikilvægt að endurskoða í Systkinasmiðjunni, eru sett niður í mikilvægisröð 

samkvæmt mati höfundar: 

1. Að auka fræðslu um sérþarfir systkina. Tæpur þriðjungur þátttakenda telur að 

þeir hafi lært frekar til mjög mikið um sérþarfir systkinis og 55% þátttakenda 

að þau hafi hvorki lært mikið né lítið og frekar eða mjög lítið. 16% segjast ekki 

hafa lært neitt. Tveir þátttakendur taka það fram í svörum sínum að fræðsla 

hefði mátt vera meiri. Einn þátttakandi segist ekki hafa fengið neitt út úr veru 

sinni í Systkinasmiðjunni. Rætt hefur verið um þekkingu systkinanna áður en 

þau koma í Systkinasmiðjuna og hvort það vanti fræðslu umfram 

grunnþekkingu. Þetta er ábending til aðstandenda Systkinasmiðjunnar um að 

skoða nánar fræðslu sem fer fram á námskeiðunum. 

2. Að auka fræðslu um leiðir til að bregðast við erfiðum aðstæðum. Tæplega 

helmingur þátttakenda segir að með þátttöku í Systkinasmiðjunni hafi það 

hjálpað þeim mjög til frekar mikið að takast á við aðstæður sem systkini fólks 

með sérþarfir upplifa oft, en 55% þátttakenda svara því til að það hafi hvorki 

hjálpað mikið né lítið eða að það hafi hjálpað frekar og mjög lítið.  Einn 
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þátttakandi tekur það fram í svörum sínum að hann  hefði viljað fá meiri 

“reynslu af öðrum og þekkingu“. Einn þátttakandi fékk ekkert út úr veru sinni 

í Systkinasmiðjunni. Skoða þarf leiðir til að gera þetta markmið skilmerkilegra 

í Systkinasmiðjunni. 

3. Að fá tækifæri til að tjá sig og nýta sér það. Rúmlega helmingur þátttakenda 

segist hafa fengið mjög og frekar oft tækifæri til að tala um systkini sitt en 

aðeins 30% þeirra nýttu sér það tækifæri mjög oft og oft. Þriðjungur 

þátttakenda segist stundum hafa fengið tækifæri til að tala um systkini sitt og 

46% nýttu sér það tækifæri stundum. Þriðjungur heyrðu önnur systkini tala 

um systkini sitt með sérþarfir mjög oft og oft og 30% heyrðu aðra tala um 

systkini sitt stundum. Enginn þátttakandi tekur það sérstaklega fram í svörum 

sínum að hann hafi ekki fengið tækifæri til að tjá sig. Rætt hefur verið um 

hvernig þátttakendur túlka þetta tækifæri, en svörunin gefur engu að síður 

tilefni til að aðstandendur Systkinasmiðjunnar skoði leiðir til að ná þessu 

markmiði. 

Samanburður við erlendar rannsóknir 

Aðeins tvær sambærilegar rannsóknir hafa verið gerðar á Systkinasmiðjum 

annars staðar. Það er rannsókn Schongalla frá árinu 2003 og rannsókn D’Arcy, 

Flynn, McCarthy, Connor og Tierney o.fl., 2005. Rannsókn Schongalla (2003) er 

doktorsverkefni gert við Alliant International Univeristy í Kaliforníu í 

Bandaríkjunum. Í þessari rannsókn voru skoðaðar fjórar mismunandi 

Systkinasmiðjur sem starfa samkvæmt Sibshops líkani Meyer og Vadasy og 

kannað hvort þær væru að mæta markmiðum sínum. Þátttakendur voru 31 barn 

á aldrinum 7 – 13 ára. Rannsakandi var viðstaddur námskeiðin og í lok þeirra 

svöruðu börnin spurningalista og höfðu tækifæri til að ræða við rannsakanda. 

Niðurstöður gáfu vísbendingar um að Sibshops voru að mæta 3 af 5 markmiðum 

sínum. Fyrstu tveimur markmiðunum var mætt þar sem börnunum fannst gaman 

að taka þátt og hitta önnur systkini og deila með þeim jákvæðum og neikvæðum 

upplifunum. Þriðja markmiðinu var að hluta náð, en rannsakandi tók fram að 

börnin áttu erfitt með að setja í samhengi það sem þau höfðu lært. Markmiði 

fjögur að læra meira um fötlun systkinis síns var ekki náð, þar sem Sibshops bauð 
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ekki upp á beina fræðslu um fatlanir. Börnin sem tóku þátt í þessari rannsókn 

höfðu flest komið áður í Sibshops. 

 Rannsókn D’Arcy og fleiri (2005) var samvinnuverkefni þriggja 

þjónustuaðila í Cork á Írlandi og notuðu þeir líkan Meyer og Vadasy. Rannsókn 

þeirra var bæði megindleg og eigindleg og var notað fyrir og eftir snið. 

Þátttakendur voru 16 börn á aldrinum 8 – 10 ára og voru þau öll að taka þátt í 

Sibshops í fyrsta skipti. Viðtöl voru tekin við börnin bæði fyrir og eftir þátttöku í 

Sibshops, sex vikum fyrir þátttöku og síðan tveimur mánuðum eftir þátttöku. 

Niðurstöður gáfu vísbendingar um að öllum markmiðum Sibshops hafi verið náð. 

Meirihluti barnanna vildi fá að hitta systkinin aftur og sögðust hafa haft ánægju 

af námskeiðinu. Eftir þátttöku áttu börnin auðveldara með að tjá neikvæðar 

tilfinningar gagnvart systkini sínu með fötlun og miklar breytingar urðu á 

börnunum í að ræða tilfinningar sínar og lýsa þeim með orðum. Markmiði fjögur 

var náð að hluta þar sem börnin náðu betur að skýra fötlun systkini síns sem 

félagslega fremur en líkamlega. 

 Það sem skilur þessar tvær erlendu rannsóknir frá þessari rannsókn er að 

eigindlegar aðferðir voru notaðar í þeim báðum en megindleg aðferð eingöngu í 

þessari rannsókn. Aldursbilið í þessari rannsókn var stærra (10-18 ára). Börnin í 

bandarísku rannsókninni voru flest búin að koma áður í Sibshops en börnin í 

þeirri írsku voru öll að taka þátt í fyrsta sinn, en íslensku börnin höfðu öll tekið 

þátt í byrjenda- og framhaldnámskeiði Systkinasmiðjunnar og 75% þeirra höfðu 

ekki komið í Systkinasmiðjuna í eitt eða fleiri ár.  

 Það sem er sameignlegt með þessum þremur rannsóknum er að börnin 

höfðu öll gaman af því að koma í Systkinasmiðjuna og hitta önnur börn, 

skemmtanagildið var í hávegum haft í öllum Systkinasmiðjunum, og það líkaði 

flestum börnunum.  Markmiði 3, að læra að takast á við erfiðar aðstæður, var 

aðeins náð að hluta í rannsókn Schongalla og í þessari rannsókn og í þeirri írsku 

áttu börnin erfitt með að skilja spurninguna. Markmiði 4, að veita fræðslu um 

sérþarfir systkina, var ekki náð nema að hluta í öllum rannsóknunum.  
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Styrkleikar 

Styrkleikar rannsóknarinnar felast í því að þetta er frumrannsókn á íslensku 

Systkinasmiðjunni, árangur Systkinasmiðjunnar hefur aldrei verið metinn áður.  

Að auki var spurningalisti sérstaklega þróaður fyrir þessa rannsókn sem er hægt 

að nota áfram við frekara mat á Systkinasmiðjunni þegar hann hefur verið 

endurbættur. Með tímanum verður þannig hægt að meta áreiðanleika hans og 

réttmæti. Niðurstöður rannsóknarinnar var hægt að bera saman við tvær 

sambærilegar erlendar rannsóknir sem gerðar hafa verið á Sibshops líkaninu en 

það eykur ytra réttmæti (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003).  

Veikleikar 

Helsti veikleiki rannsóknarinnar er að einungis var notað eitt mælitæki, 

spurningalisti sem þróaður var sérstaklega fyrir rannsóknina sem hefur ekki verið 

notaður áður og því ekki ljóst hversu áreiðanlegur eða réttmætur hann er. Það 

eykur þó áreiðanleika hans að erlendir spurningalistar sem hafa verið þróaðir 

fyrir samskonar rannsóknir voru nýttir við gerð spurningalistans (Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2003). 

 Annmarkar á spurningalistanum eru nokkrir og í því sambandi má geta 

þess að hluti spurninga í spurningalistanum sem áttu að kanna markmið 

Systkinasmiðjunnar virðast ekki ná því eins og til var ætlast og þurfa því 

endurskoðunar við. Fara þarf yfir spurningarnar sem tengjast markmiðum 

Systkinasmiðjunnar til að sannreyna hvort verið er að spyrja spurninga sem 

tengjast markmiðunum. Yfirfara þarf orðalag spurninga, gerð svarkosta og lengd 

spurningalistans með tilliti til aldurs og þroska þeirra sem eiga að svara honum. 

Verið getur að spurningar séu ekki nógu skýrar miðað við þroska svarenda og 

spurningalistinn gæti verið of langur þar sem svörun minnkaði að hluta undir lok 

listans. Forprófun listans var gerð með systkinum einstaklinga með sérþarfir sem 

ekki hafa tekið þátt í Systkinasmiðjunni og getur það hafa skekkt þann tíma (10-

15 mínútur) sem þátttakendum var sagt að tæki að svara listanum, en meðaltími 

sem tók að svara listanum var 19 mínútur. 
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 Eins og fram kom í upphafi þessa kafla þá varð endanlegt úrtak fremur 

lítið og er það veikleiki rannsóknarinnar hversu lágt svarhlutfall var. 

 Það háir þessari rannsókn að ekkert er vitað um líðan eða aðstæður 

þátttakenda áður en þeir byrjuðu í Systkinasmiðjunni. Til framtíðar litið er núna 

tækifæri fyrir aðstandendur Systkinasmiðjunnar að bæta úr þeim veikleika.  

 Rannsakandi tengist Systkinasmiðjunni þar sem hann er einn af 

stofnendum hennar og leiðbeinandi. Það getur bæði verið kostur og galli að gera 

mat á eigin starfsemi. Kostirnir eru að rannsakandi er öllum hnútum kunnugur í 

starfseminni, þekkir tilgang hennar og markmið. Rannsakandi þekkir líka vel þann 

hóp sem Systkinasmiðjan þjónar og er því meðvitaður um þarfir hans. Gallarnir 

eru að rannsakandi er ekki sérfræðingur í rannsóknarvinnu, hann þarf að gæta 

sérstaklega að því að vera hlutlægur varðandi niðurstöður og varðandi 

þátttakendur sem þekkja hann. Þessi tengsl rannsakanda við starfsemina og 

þátttakendur gætu hafa haft áhrif á gæði rannsóknarinnar þó reynt hafi verið að 

gæta hlutleysis, eins og með því að hafa rannsóknina megindlega sem veitir 

ákveðna fjarlægð á milli rannsakanda og þátttakenda (Yegidis og Weinbach, 

2009). 
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Lokaorð 

Systkinasmiðjan eru námskeið fyrir systkini fólks með sérþarfir og hefur verið í 

þróun síðastliðin tólf ár. Við þróunina hefur verið stuðst við Sibshops líkan Meyer 

og Vadasy (2008) og sóttur efniviður í smiðju Sibs - Uk, hópastarfi fyrir systkini 

einstaklinga með sérþarfir í Bretlandi (Sibs-UK, 2009). Síðast en ekki síst hafa 

aðstandendur Systkina-smiðjunnar nýtt áralanga reynslu sína af vinnu með fólki 

með fötlum og aðstandendum þeirra í uppbyggingu Systkinasmiðjunnar. 

Systkinasmiðjan er hópastarf með áherslu á sálfélagslegt og fræðslulegt starf. 

Rannsókn þessi er frumrannsókn, fyrsta sinnar tegundar sem metur starfsemi 

Systkinasmiðjunnar hér á landi.  

 Rannsókn þessi gefur vísbendingar um að þátttakendur 

Systkinasmiðjunnar njóta þess að koma, hitta, ræða og leika við hvert annað. 

Meirihluti þátttakenda lýsir yfir ánægju sinni með Systkinasmiðjuna og mælir 

með henni fyrir önnur systkini fólks með sérþarfir. Þriðjungur til helmingur 

þátttakenda telur að þeir hafi lært eitthvað um sérþarfir systkinis síns, lært um 

leiðir til að takast á við erfiðar aðstæður og fengið tækifæri til að tjá sig um líðan 

og nýtt sér það. Þetta gefur vísbendingar um að markmiðum Systkinasmiðjunnar 

sé verið að ná að mestum hluta.  

 Tilmæli til aðstandenda Systkinasmiðjunnar um það hvað betur má fara 

eru eftirfarandi: Kanna þarf hvernig fræðsla fer fram og skoða hvort of mikil 

áhersla sé lögð á fræðslu um grunnþekkingu á fötlun og sérþarfir á kostnað 

umfram þekkingar. Auka þarf fræðslu til systkina um leiðir til að bregðast við 

erfiðum aðstæðum og skoða þarf tjáningu systkina og hvernig þau nýta sér 

tækifæri til að tjá sig. 

 Niðurstöður vegna markmiða tvö og þrjú, að fá tækifæri til að tjá sig og að 

læra um leiðir til að bregðast við erfiðum aðstæðum, tengjast að hluta til 

spurningunum sem notaðar eru og gefa tilefni til að þær spurningar verði gerðar 

skýrari fyrir þátttakendur. Yfirfara þarf spurningalistann með tilliti til þessa að 

spurningar tengist betur markmiðum Systkinasmiðjunnar.  
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 Þátttakendur í þessari rannsókn er misleitur hópur með tilliti til aldurs, 

kyns, þroska, alvarleika fötlunar eða sérþarfa systkina þeirra með sérþarfir og 

fjölskylduaðstæðna. Þessar aðstæður hafa áhrif á þátttakendur og var þeim ekki 

stýrt sérstaklega í rannsókninni. Frekari rannsóknir þar sem aðstæðum eins og 

aldri, kyni, fötlun systkinis og fjölskylduaðstæðum er stýrt sérstaklega eru 

áhugaverðar. 

 Þessi rannsókn er frumrannsókn á Systkinasmiðjunni og niðurstöður gefa 

til kynna að Systkinasmiðjan sé að stórum hluta að ná markmiðum sínum þó að á 

sumum þeirra megi skerpa. Að áliti rannsakanda hafa fleiri spurningar og 

hugmyndir að frekari rannsóknum vaknað. Áhugavert væri að í framhaldi af 

þessari rannsókn yrði skipulögð rannsókn með viðtölum við hluta þátttakenda 

þessarar rannsóknar og jafnvel rýnihópum til að kanna frekar upplifun 

þátttakenda af Systkinasmiðjunni. Einnig væri áhugavert að nýta spurningalistann 

sem þróaður hefur verið til að þróa annan spurningalista sem systkinin á 

byrjendanámskeiðunum svara áður en þau koma í Systkinasmiðjuna í fyrsta 

skiptið og nýta endurnýjaðan spurningalista þessarar rannsóknar til svörunar eftir 

að systkinin hafa tekið þátt í Systkinasmiðjunni. Þannig er hægt að bera saman 

viðhorf og upplifanir fyrir og eftir þátttöku. Með því að hafa tvo spurningalista 

sem nýttir eru til fyrir og eftir prófunar verður hægt að fylgja þátttakendum eftir 

til langtíma og fá þannig upplýsingar um stöðu systkinanna á mismunandi tímum 

og aldri. Áhugavert er einnig að kanna viðhorf og ánægju foreldra og fagfólks 

með starfsemi Systkinasmiðjunnar.  

 Niðurstöður á svörum þátttakenda hafa ekki verið kannaðar til hlítar. 

Þessi rannsókn lagði áherslu á að kanna sérstaklega hvernig verið er að mæta 

markmiðum Systkinasmiðjunnar, hver áhrif þátttöku í Systkinasmiðjunni eru á 

systkinin og hvað er verið að gera vel og hvað má betur fara í starfsemi 

Systkinasmiðjunnar. Mörgum spurningum úr spurningalistanum sem þróaður var 

er enn ósvarað varðandi viðhorf og líðan systkina fólks með séþarfir. Frekari 

rannsóknir á þessum þáttum bíða betri tíma. 

 Áætlað er að kynna niðurstöður rannsóknarinnar fyrir 

hagsmunasamtökum og opinberum aðilum og skrifa greinar í fræðitímarit. 
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Fylgiskjal 1 

Dæmi um verkefni og leiki í Systkinasmiðjunni 

 

Kynning og ísbrjótar tengjast fyrsta markmiði Systkinasmiðjunnar, að fá tækifæri 

til að hitta önnur systkini í skipulögðu og skemmtilegu umhverfi. Það byrja allir á 

að kynna sig og  leiðbeinendur kynna í stuttu máli hvað á eftir að gerast um 

helgina.  Hvert námskeið hefst á svokölluðum ísbrjótum (e. ice-breakers), en það 

eru leikir eins og nafnaleikir sem gera börnunum og leiðbeinendum auðvelt að 

læra nöfn hvers og eins og upphitunarleikir ýmis konar. Dæmi um slík verkefni 

eru Uppáhald mitt/Uppáhald systkinis míns þar sem börnin telja upp ýmislegt 

sem er í uppáhaldi hjá þeim og systkini sínu með sérþarfir. Annað dæmi er 

Styrkleikar/Veikleikar þar sem börnin segja frá því hverju þau eru góð í og hverju 

þau eru léleg í, þau gera síðan það sama fyrir systkini sitt með sérþarfir. Þessi tvö 

verkefni hjálpa þátttakendum til að átta sig á að við erum bæði lík hvert öðru og 

ólík hvert öðru, við höfum mismunandi smekk og mismunandi áhugamál. 

Jafnframt gefa verkefnin til kynna að öll höfum við styrkleika og öll höfum við 

veikleika. Styrkleikar/Veikleikar verkefnið gefur þátttakendum jafnframt leyfi til 

segja ýmislegt misjafnt um systkini sín með sérþarfir. Dæmi um leik sem er farið í 

byrjun er Hnúturinn, en þar þurfa þátttakendur að haldast í hendur eða réttara 

sagt flækja saman hendur og reyna svo að leysa hnútinn sem verður til. Þessi 

leikur býður upp á nálægð og snertingu sem hjálpar þátttakendum að kynnast 

betur. 

 
Umræður og jafningjastuðningur tengist markmiðum tvö og þrjú þarf sem 

börnin fá tækifæri til að ræða um það góða og það slæma við það að eiga systkini 

með sérþarfir og fá tækifæri til að læra um leiðir til að takast á við aðstæður sem 

oft koma upp hjá systkinum einstaklinga með sérþarfir. Þessi tækifæri koma upp 

oft á meðan á námskeiðinu stendur og í ýmsum gervum, ýmist formlega eða 

óformlega, skipulega eða tilviljanakennt. Flest verkefnin sem tengjast þessum 

hluta er hönnuð til að gera börnunum kleift að tala um systkini sitt með sérþarfir, 

kannski í fyrsta skipti á ævinni, við aðra sem eru í sömu sporum og þau. Verkefnin 

eru þó ekki öll um systkinið með sérþarfir heldur um systkinin sjálf eða eitthvað 
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allt annað. Þó að þessi verkefni geti haft meðferðarlegt gildi fyrir sum börnin þá 

eru þau ekki hugsuð sem hópmeðferð eða til að koma til móts við börn sem 

þurfa á einstaklingsmeðferð að halda. Ef leiðbeinendur telja að einhver börn í 

hópnum þurfi á slíkri meðferð að halda þá er það rætt sérstaklega við foreldra 

barnsins. 

 Dæmi um umræðu og stuðningsverkefni eru Mokkasíur eða Ullarsokkar 

þar sem börnin klæða sig í ullarsokka (setja sig í spor systkini síns, móður eða 

föður) og svara til dæmis spurningum um hvað systkininu með sérþarfir finnst 

um að hafa sérþarfir, eiga viðkomandi sem systur eða bróður og svo framvegis. 

Annað dæmi er Kæra Frú Ráðhildur (e. Dear Aunt Blabby) sem er tilbúinn ráðgjafi 

sem fær send bréf frá systkinum einstaklinga með sérþarfir sem hafa við álíka 

vandamál að stríða og þátttakendur. Af því að Frú Ráðhildur á ekki systkini með 

sérþarfir þá þarf hún aðstoð frá sérfæðingum til að svara bréfunum. Bréfin eru 

lesin og þátttakendur (sérfræðingarnir) gefa ráð út frá eigin reynslu. 

Tilfinningaveggurinn er annað dæmi, en þar fá börnin tækifæri á nýstárlegan hátt 

til að tjá ýmsar tilfinningar sem þau hafa gagnvart systkini sínu með sérþarfir, 

gagnvart foreldrum sínum, öðrum og gagnvart Systkinasmiðjunni. Börnin hvert 

fyrir sig fá afmarkað svæði á langri pappírsörk sem hangir uppi á vegg, þau þurfa 

að loka augunum, hugsa um eitthvað atvik og skrifa niður eða teikna þær 

tilfinningar sem urðu til vegna atviksins. Opnar umræður eru einnig þar sem 

börnin velja umræðuefni eða leiðbeinendur lesa sögur (Meyer, 1997) sem síðan 

er rætt um. Umræður er viðfangsefni sem er mjög vinsælt á námskeiðunum og 

gefur þátttakendum mikið. Börnin deila úr reynslubanka sínum, segja frá 

skemmtilegum tímum og erfiðum tímum sem þau hafa upplifað með systkini sínu 

með sérþarfir og skiptast á sögum og ráðleggingum. 

 

 Fræðsla gefur börnunum tækifæri til að læra meira um sérþarfir systkina 

sinna og sérþarfir almennt og er það fjórða markmið Systkinasmiðjunnar. Þar 

sem börnin á námskeiðinu eiga systkini með mismunandi sérþarfir er ekki hægt 

að fræðast um allt er viðkemur hverri sérþörf eða fötlun. Það er þó mögulegt að 

veita ákveðnar upplýsingar um mismunandi fatlanir og um ýmislegt sem er 

sameinginlegt eins og til dæmis um þá þjónustu sem fólk með sérþarfir þarf og 
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fær. Einstaklingar með sérþarfir fá þjónustu frá ýmsum sérfræðingum og 

stofnunum eins og til dæmis sjúkraþjálfun, iðjuþjálfun, talþjálfun, sérkennslu, 

skammtímavistun og liðveislu. Systkini hafa oft litla hugmynd um hvað þessi 

þjónusta þýðir og af hverju systkini þeirra eru að fá þessa þjónustu. Fræðsla um 

þjónustu ýmis konar er því hluti af Systkinasmiðjunni og er innt af hendi af 

leiðbeinendum Systkinasmiðjunnar. Fræðslan er bæði formleg og óformleg. 

Formlega er sest niður í hóp og farið yfir sérþarfir systkina þeirra sem eru á 

námskeiðinu og þá þjónustu sem hægt er að fá. Óformlega þá kemur það upp 

hvenær sem er á námskeiðunum og það rætt þá. Jafnframt er fræðsla um 

sérþarfir og fatlanir þegar lesin eru bréf Frú Ráðhildar og þegar lesnar eru sögur 

sem systkini hafa skrifað um systkini sín með sérþarfir.  

 Fræðsla innan Systkinasmiðjunnar er nú í endurskoðun og er áætlað að 

bæta hana ennfrekar. Áætlað er að fá gesti í heimsókn, að bjóða sérfræðingum 

eins og sjúkraþjálfum, iðjuþjálfum og öðrum sérfæðingum að koma og kynna 

starfsemi sína. Jafnframt er áætlað að bjóða hagsmunasamtökum, fulltrúum frá 

stofnunum sem veita fötluðum þjónustu, fullorðnum systkinum og jafnvel 

foreldrum að koma og tala um starfsemi sína og reynslu.  

 

 Aðrir leikir og afþreying. Systkinasmiðjan er ekki bara umræða um 

systkini með sérþarfir og fjölskylduna. Hún er líka um það að hafa gaman, 

skemmta sér og öðrum. Ýmsir leikir og afþreying er stór hluti af 

Systkinasmiðjunni og er það hluti af fyrsta markmiði Systkinasmiðjunnar að fá 

tækifæri til að hitta önnur systkini í skemmtilegu umhverfi. Afþreying og leikir 

ýmis konar ýta undir samskipti og vinatengsl, tengsl sem halda áfram eftir að 

Systkinasmiðjunni sleppur og kannski til langtíma vinskapar. Leikir og afþreying í 

bland með öðrum viðfangsefnum Systkinasmiðjunnar gerir námskeiðin 

eftirsóknarverðari og eru hvatning til að koma aftur. Leikir og önnur afþreying 

endurspegla þá áherslu sem Systkinasmiðjan hefur á styrkleika og heilbrigði 

þátttakenda. Þessi hluti af námskeiðinu er ómissandi og hann eins og aðrir hlutar 

námskeiðsins fær börnin til að finnast þau sérstök, þetta er tími sem þau fá fyrir 

sig án systkina sinna með sérþarfir. Í lok hvers námskeiðs eru afhent 

viðurkenningarskjöl um þátttöku í námskeiðinu. 
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Kökuskreytingarkeppni er orðin að árlegum viðburði þar sem börnin tvö og tvö 

saman skreyta tertur af miklu kappi og bjóða síðan foreldrum og systkinum með 

sérþarfir og öðrum systkinum í kaffiboð þar sem valin er flottasta tertan og síðan 

sest niður og herlegheitin borðuð. 

 



 91 

Fylgiskjal 2 
Rafrænn Spurningalisti 

 
1. Hvort ertu strákur eða stelpa? 

1. Strákur 
2. Stelpa 

 
2. Hvað ertu gamall/gömul? 
 

 
 
 
 

 
3. Hvað er systkini þitt með fötlun gamalt? 
 

 
 
 
 

 
4. Hvaða kyn er fatlaða systkinið þitt? 

1. Strákur 
2. Stelpa 

 
5. Hvað áttu mörg systkini samtals (teldu stjúp- og hálfsystkini með)? 

1. eitt 
2. tvö 
3. þrjú 
4. fjögur 
5. fimm eða fleiri 

 
6. Hvað áttu mörg systkini með fötlun/sérþarfir? 

1. eitt 
2. tvö 
3. þrjú 
4. fleiri en þrjú 

 
7. Hvað áttu mörg yngri systkini? 

1. eitt 
2. tvö 
3. þrjú 
4. fleiri en þrjú 
5. ekkert 

 
8. Hvað áttu mörg eldri systkini? 

1. eitt 
2. tvö 
3. þrjú 
4. fleiri en þrjú 
5. ekkert 
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9. Hvar býr systkini þitt með sérþarfir/fötlun? 
1. Heima hjá foreldrum okkar 
2. Heima hjá mömmu 
3. Heima hjá pabba 
4. Heima hjá mömmu og pabba til skiptis 
5. Á sambýli 
6. Í þjónustuíbúð 
7. Í sjálfstæðri búsetu 
8. Með maka sínum 
9. Annars staðar Hvar? __________________________________________________ 

 
10. Hvar býrð þú? 

1. Heima hjá foreldrum mínum 
2. Heima hjá mömmu 
3. Heima hjá pabba 
4. Heima hjá mömmu og pabba til skiptis 
5. Ég er flutt/ur að heiman 
6. Annars staðar Hvar? __________________________________________________ 

 
11. Fer fatlaða systkinið þitt í skammtímavistun, helgarvistun eða til stuðningsfjölskyldu? 

1. Já 
2. Nei 

 
12. Hver er fötlun systkini þíns? 
 

 
 
 
 

 
13. Hvað telur þú að systkini þitt þurfi mikinn stuðning vegna fötlunar sinnar? 

1. Mjög mikinn stuðning 
2. Mikinn stuðning 
3. Lítinn stuðning 
4. Mjög lítinn stuðning 
5. Engan stuðning 

 
14. Hvað er langt síðan að þú fórst síðast á námskeið hjá Systkinasmiðjunni? 

1. Ég fór á þessu ári 
2. 1-2 ár síðan ég fór síðast 
3. 3-5 ár síðan ég fór síðast 
4. 6 ár eða lengra síðan ég fór síðast 

 
15. Hvað eru mörg ár síðan þú komst fyrst í Systkinasmiðjuna? 

1. Minna en eitt ár síðan 
2. 1-2 ár síðan ég kom fyrst 
3. 3-5 ár síðan ég kom fyrst 
4. 6 ár eða lengra síðan ég kom fyrst 
 

16. Hversu oft komst þú á framhaldsnámskeið Systkinasmiðjunnar á síðasta skólaári? 
1. 1 – 2 sinnum 
2. 3 – 5 sinnum 
3. 6 – 9 sinnum 
4. Ég kom aldrei á síðasta skólaári 
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17. Hvernig finnst þér að hitta aðra krakka í Systkinasmiðjunni, sem líka eiga fatlað systkini? 
1. Mjög gaman 
2. Frekar gaman 
3. Hvorki gaman né leiðinlegt 
4. Frekar leiðinlegt 
5. Mjög leiðinlegt 

 
18. Hversu ánægð/ur eða óánægð/ur hefur þú verið með námskeið systkinasmiðjunnar? 

1. Mjög ánægð/ur 
2. Frekar ánægð/ur 
3. Hvorki ánægð/ur né óánægð/ur 
4. Frekar óánægð/ur 
5. Mjög óánægð/ur 

 
19. Telur þú að þátttaka í Systkinasmiðjunni geti hjálpað krökkum sem eiga fatlað systkini? 

1. Mjög mikið 
2. Frekar mikið 
3. Hvorki mikið né lítið 
4. Frekar lítið 
5. Mjög lítið 

 
20. Þegar þú ert í Systkinasmiðjunni, hefur þú þá fengið tækifæri til að tala um það hvernig er að 
eiga fatlað systkini? 

1. Mjög oft 
2. Oft 
3. Stundum 
4. Sjaldan 
5. Mjög sjaldan 
6. Aldrei 

 
21. Þegar þú ert í Systkinasmiðjunni, talar þú þá um það hvernig það er að eiga fatlað systkini? 

1. Mjög oft 
2. Oft 
3. Stundum 
4. Sjaldan 
5. Mjög sjaldan 
6. Aldrei 

 
22. Hefur þú heyrt aðra krakka í Systkinasmiðjunni tala um svipaða hluti og þú hefur upplifað 
varðandi fatlaða systkinið þitt? 

1. Mjög oft 
2. Oft 
3. Stundum 
4. Sjaldan 
5. Mjög sjaldan 
6. Aldrei 

 
23. Hefur það hjálpað þér varðandi samskipti við systkini þitt með fötlun að tala við aðra krakka 
sem eru í sömu sporum og þú? 

1. Mjög mikið 
2. Frekar mikið 
3. Hvorki mikið né lítið 
4. Frekar lítið 
5. Mjög lítið 
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24. Við hvern myndir þú helst tala ef þú þyrftir að “pústa” eða  létta á þér út af systkini þínu? 
 Merktu við alla sem þú myndir tala við. 

1. Ég myndi tala við vin 
2. Ég myndi tala við mömmu 
3. Ég myndi tala við pabba 
4. Ég myndi tala við systur mína 
5. Ég myndi tala við bróður minn 
6. Ég myndi tala við kennarann minn 
7. Ég myndi tala við krakka í Systkinasmiðjunni 
8. Ég myndi tala við leiðbeinanda í Systkinasmiðjunni 
9. Ég myndi tala við einhvern annan. Hvern? 
__________________________________________________ 

 
25. Finnst þér að fatlaða systkini þitt hafi haft jákvæð áhrif á líf þitt? 

1. Mjög mikil jákvæð áhrif 
2. Frekar mikil jákvæð áhrif 
3. Hvorki mikil né lítil jákvæð áhrif 
4. Mjög lítil jákvæð áhrif 
5. Frekar lítil jákvæð áhrif 
6. Engin jákvæð áhrif 

 
26. Finnst þér að fatlaða systkini þitt hafi haft neikvæð áhrif á líf þitt? 

1. Mjög mikil neikvæð áhrif 
2. Frekar mikil neikvæð áhrif 
3. Hvorki mikil né lítil neikvæð áhrif 
4. Mjög lítil neikvæð áhrif 
5. Frekar lítil neikvæð áhrif 
6. Engin neikvæð áhrif 

 
27. Hefur þú eignast nána vini í Systkinasmiðjunni sem þú hittir fyrir utan Systkinasmiðjuna? 

1. Já 
2. Nei 

 
28. Ertu í sambandi við marga krakka sem þú hefur hitt í Systkinasmiðjunni? 

1. Engan krakka 
2. Einn krakka 
3. Einn til tvo krakka 
4. Þrjá til fimm krakka 
5. Fleiri en sex krakka 

 
29. Í hvernig sambandi ertu við krakkana?   
 Merktu við allt sem við á. 

1. Engu sambandi 
2. Við hittumst reglulega 
3. Við tölum saman í síma 
4. Við spjöllum saman á netinu 
5. Annað. Hvað? __________________________________________________ 

 
30. Hvernig kemur þér og systkini þínu með fötlun saman? 

1. Mjög vel 
2. Frekar vel 
3. Hvorki vel né illa 
4. Frekar illa 
5. Mjög illa 
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31. Finnst þér að samkomulagið á milli þín og fatlaða systkini þíns hafa breyst til hins betra eftir 
að þú byrjaðir í Systkinasmiðjunni? 

1. Mjög mikið 
2. Frekar mikið 
3. Hvorki mikið né lítið 
4. Frekar lítið 
5. Mjög lítið 

 
32. Hefur þátttaka þín í Systkinasmiðjunni breytt áliti þínu á fötluðum almennt? 

1. Mjög mikið 
2. Frekar mikið 
3. Hvorki mikið né lítið 
4. Frekar lítið 
5. Mjög lítið 

 
33. Hlakkaðir þú til eða kveiðst þú fyrir þegar þú fórst í fyrsta skipti í Systkinasmiðjuna? 

1. Ég hlakkaði mikið til að fara 
2. Ég hlakkaði til að fara 
3. Ég hlakkaði hvorki til né kveið fyrir að fara 
4. Ég kveið fyrir því að fara 
5. Ég kveið mikið fyrir því að fara 

 
34. Hlakkaðir þú til eða kveiðst þú fyrir að fara í Systkinasmiðjuna eftir fyrsta skiptið? 

1. Ég hlakkaði mikið til að fara 
2. Ég hlakkaði til að fara 
3. Ég hlakkaði hvorki til né kveið fyrir að fara 
4. Ég kveið fyrir því að fara 
5. Ég kveið mikið fyrir því að fara 

 
35. Af hverju fórstu í Systkinasmiðjuna í fyrsta skiptið? 
 

 
 
 
 

 
 
36. Finnst þér að þátttaka þín í Systkinasmiðjunni hafi hjálpað þér að takast á við aðstæður sem 
systkini barna með fötlun upplifa oft. (aðstæður eins og stríðni, að skammast sín, að fá athygli 
foreldra sinna, að fá samviskubit)? 

1. Hjálpað mér mjög mikið 
2. Hjálpað mér frekar mikið 
3. Hvorki hjálpað mér mikið né lítið 
4. Hjálpað mér frekar lítið 
5. Hjálpað mér mjög lítið 

 
37. Lærðir þú eitthvað um fötlun systkini þíns í Systkinasmiðjunni? 

1. Mjög mikið 
2. Frekar mikið 
3. Hvorki mikið né lítið 
4. Frekar lítið 
5. Mjög lítið 
6. Alls ekki neitt 
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38. Lærðir þú eitthvað um aðrar fatlanir í Systkinasmiðjunni? 
1. Mjög mikið 
2. Frekar mikið 
3. Hvorki mikið né lítið 
4. Frekar lítið 
5. Mjög lítið 
6. Alls ekki neitt 

 
39. Þegar þú tókst þátt í Systkinasmiðjunni lærðir þú þá um ýmsa þjónustu sem fatlaðir geta 
notið? 

1. Mjög sammála 
2. Frekar sammála 
3. Hvorki sammála né ósammála 
4. Frekar ósammála 
5. Mjög ósammála 

 
40. Hvernig áhrif hefur þátttaka þín í Systkinasmiðjunni haft á tilfinningar þínar gagnvart systkini 
þínu? 

1. Mjög jákvæð áhrif 
2. Frekar jákvæð áhrif 
3. Hvorki jákvæð né neikvæð áhrif 
4. Frekar neikvæð áhrif 
5. Mjög neikvæð áhrif 

 
41. Hvað finnst þér gott við Systkinasmiðjuna?     Merktu við allt sem við á. 

1. Hitta önnur systkini 
2. Geta talað við krakka sem hafa sömu reynslu og ég 
3. Að geta sagt nákvæmlega allt sem mér finnst um fatlaða systkinið mitt 
4. Leikirnir 
5. Að læra meira um fötlun systkinis míns 
6. Að læra um leiðir til að bregðast við erfiðum aðstæðum 
7. Annað. Hvað? 

 

 
 
 

 
42. Telur þú að reynsla þín af Systkinasmiðjunni hafi haft áhrif á líf þitt til hins betra? 

1. Mjög sammála 
2. Frekar sammála 
3. Hvorki sammála né ósammála 
4. Frekar ósammála 
5. Mjög ósammála 

 
43. Er eitthvað sem þú reiknaðir með að fá út úr þátttöku í Systkinasmiðjunni en fékkst ekki? 
 

 
 
 
 

 
44. Fyrir utan Systkinasmiðjuna hefur þú tekið þátt í annarri starfsemi sem tengist því að vera 
systkini fatlaðs barns? Merktu við allt sem passar við þig. 

1. Stuðningshópur í skólanum 
2. Stuðningshópur á netinu 
3. Fundum sem tengjast systkini mínu 
4. Annað. Hvað? ____________________________________________________________ 
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45. Myndir þú mæla með Systkinasmiðjunni fyrir önnur systkini? 
1. Já, pottþétt 
2. Já 
3. Veit ekki alveg 
4. Nei 
5. Nei, pottþétt ekki 

 
46. Hvernig líður þér gagnvart fatlaða systkini þínu?Merktu við allt sem við á. 

1. Ég er stolt af henni/honum 
2. Ég er reið/reiður út í hana/hann 
3. Ég er afbrýðisöm/afbrýðisamur út í hana/hann 
4. Ég skammast mín fyrir hana/hann 
5. Ég þarf að standa mig vel í öllu vegna hennar/hans 
6. Ég hef áhyggjur af framtíð hennar/hans 
7. Hún/Hann hefur kennt mér að sýna öðrum umhyggju 
8. Hún/Hann gerir mig leiða/leiðan 
9. Hún/Hann hefur kennt mér umburðarlyndi 
10. Vegna hennar/hans hef ég fleiri skyldur á heimilinu 
11. Vegna hennar/hans fæ ég stundum samviskubit 
12. Vegna hennar/hans þá fæ ég ekki nóga athygli 

 
 
47. Þegar ég hugsa um systkini mitt með fötlun þá verð ég/finnst mér ég.....? Merktu við allt sem 
við á. 

1. hamingjusamur/hamingjusöm 
2. stoltur/stolt 
3. afbrýðisamur/afbrýðisöm 
4. leiður/leið 
5. þakklátur/þakklát 
6. einmanna 
7. áhyggjufullur/áhyggjufull 
8. reiður/reið 
9. skammast mín 
10. lánsamur/lánsöm 
11. viðkvæmur/viðkvæm 
12. umhyggjusamur/umhyggjusöm 
13. stressaður/stressuð 
14. fæ ég samviskubit 
15. ábyrgðarfullur/ábyrgðarfull 
16. rólegur/róleg 
17. þvingaður/þvinguð 

 
 
48. Er eitthvað meira sem þú vilt segja um reynslu þína af Systkinasmiðjunni? 
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Fylgiskjal 3 

Bakgrunnsupplýsingar systkina með sérþarfir 

 Fjöldi Hlutfall 

Kyn systkinis með sérþarfir 
 Strákur 
 Stúlka 
 
Aldur systkinis með sérþarfir 
 3 – 5 ára 
 6 – 11  
 12 – 17 ára 
 18 – 20 ára 
 21 – 26 ára 
 
Fötlun/Sérþarfir 
 Einhverfa 
 Þroskahömlun 
 ADHD 
 Langveik 
 Hreyfihömlun 
 Skynfötlun 
 Geðfötlun 
 Fjölfötlun 
 Önnur fötlun 
 Veit ekki 
 
Búseta systkinis með sérþarfir 
 Hjá báðum foreldrum 
 Hjá mömmu 
 Hjá foreldrum til skiptis 
 Á sambýli 
 Í þjónustuíbúð 
 Í sjálfstæðri búsetu 
 Erlendir 
 
Fær skammtímavist og/eða stuðningsfjölsk. 
 
Stuðningur sem systkinið þarf 
 Mjög mikinn/Mikinn stuðning 
 Lítinn/Mjög lítinn stuðning 
 Engan stuðning 

 
41 
16 

 
 

4 
23 
21 
6 
3 
 
 

22 
10 
6 
4 
4 
2 
2 
1 
5 
1 
 
 

39 
11 
2 
1 
1 
1 
1 
 

34 
 
 

43 
12 
1 

 
72% 
28% 

 
 

7% 
40% 
37% 
10% 
5% 

 
 

39% 
17% 
11% 
7% 
7% 
4% 
4% 
1% 
9% 
1% 

 
 

70% 
20% 
3% 

1,8% 
1,8% 
1,8% 
1,8% 

 
61% 

 
 

77% 
22% 
1% 
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Fylgiskjal 4 
Kynningarbréf til foreldra og upplýst samþykki 

Upplýst samþykki barna 
 
 
 

 
  

 

 

 
Skipholti 54 105 Reykjavík, kt. 601098-2299 
S: 698-1856  netpóstfang: hannarb@simnet.is 
hrb@hi.is. 

 

Kynningarbréf fyrir vísindarannsóknina  
„Mat á árangri Systkinasmiðjunnar” 

 
Kæri viðtakandi 
 
Einn leiðbeinandi Systkinasmiðjunnar, Hanna Ragnheiður Björnsdóttir fyrirhugar 
að gera ofangreinda rannsókn, sem er meistaraverkefni hennar í félagsráðgjöf við 
Háskóla Íslands. Rannsóknin fer fram á haustönn 2009 og lýkur í desember 2009. 
Fyrir hönd Systkinasmiðjunnar vil ég fara þess á leit við  ykkur að leyfa 
barni/börnum ykkar að taka þátt í rannsókninni. 
 
Ábyrgðarmaður: Chien Tai Shill, aðjúnkt við félagsráðgjafardeild Háskóla Íslands, Odda 
(119), ctshill@hi.is, s. 825 6424. 
 
Rannsakandi: Hanna Ragnheiður Björnsdóttir, MA-nemi til starfsréttinda í félagsráðgjöf 
við Háskóla Íslands, hrb8@hi.is , s. 698 1856. 

 
Markmið rannsóknar 
Markmið  rannsóknarinnar er að afla vísindalegrar þekkingar sem getur nýst 
Systkinasmiðjunni til að bæta starfsemi sína með hag þátttakenda í huga og gera 
Systkinasmiðjuna að árangursríkara úrræði til framtíðar. Þess er einnig vænst að 
niðurstöður muni veita fagfólki, hagsmunasamtökum og stjórnvöldum betri 
innsýn í þarfir systkina barna með sérþarfir og sýna fram á mikilvægi 
stuðningshópa fyrir systkini barna með sérþarfir. Þetta er í fyrsta skipti sem 
starfsemi Systkinasmiðjunnar er metin hér á landi. 
 
Hvað felst í þátttöku 
Þátttaka í rannsókninni felur í sér að 10 - 18 ára gömul systkini einstaklinga með 
fötlun/sérþarfir sem tekið hafa þátt í Systkinasmiðjunni svara spurningum um 
þátttöku sína í Systkinasmiðjunni. Spurningarnar eru í form spurningalista sem 
hægt verður að nálgast á rafrænan hátt eða ef þess er óskað fá sendan í pósti. 
Spurningalistar eru hvorki auðkenndir með nöfnum né kennitölu þátttakenda, 
heldur númerum og eru alltaf ópersónugreinanlegir. Um er að ræða spurningar 
um upplifun og álit barnsins af þátttöku sinni í Systkinamiðjunni. 

mailto:hannarb@simnet.is
mailto:hrb@hi.is
mailto:ctshill@hi.is
mailto:hrb8@hi.is
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Það tekur um það bil 10-15 mínútur að fylla út í spurningalistann. Þátttaka í 
rannsókninni er frjáls og engum skilyrðum bundin og vilji þátttakandi hætta 
þátttöku er honum það frjálst hvenær sem er án skýringa eða sérstakra 
afleiðinga. 
 
Ávinningur og áhætta/óþægindi fyrir þátttakendur 
Enginn beinn ávinningur af þátttöku í rannsókninni er fyrir barnið þitt, en 
niðurstöður rannsóknarinnar geta nýst Systkinasmiðjunni til hagsbóta og góðs 
fyrir systkini einstaklinga með fötlun/sérþarfir sem taka þátt í Systkinasmiðjunni. 
 
Þar sem spurningar snerta persónulega upplifun barnanna af þátttöku í 
Systkinasmiðjunni geta tilfinningaleg óþægindi hugsanlega gert vart við sig við  
útfyllingu spurningalistans. Ef óþægindi vegna þessa gera vart við sig hjá barni 
þínu er hægt að hafa samband við ábyrgðaraðila rannsóknarinnar og mun hann 
vísa á sérfræðing sem veitt getur ráðgjöf og stuðning þátttakanda að 
kostnaðarlausu.  
 
Stefnt er að birtingu rannsóknar með lokaritgerð í desember 2009 og skýrslu til 
Systkinasmiðjunnar eigi síðar en 6 mánuðum seinna.  Rannsóknargögnum verður 
eytt að rannsókn lokinni og eigi síðar en 6 mánuðum frá úrvinnslu 
rannsóknargagna.  
 
Tilkynning um rannsókn þessa hefur verið send Persónuvernd skv. lögum um 
persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga nr. 77/2000 og skv. reglugerð nr. 
712/2008 um tilkynningaskylda og leyfisskylda vinnslu persónuupplýsinga. 
Tilkynningu um rannsóknina er hægt að nálgast á heimasíðu Persónuverndar 
(www.personuvernd.is). 
 
 
 
Kær kveðja, 
með von um góðar undirtektir, 
 
Fyrir hönd Systkinasmiðjunnar, 
 
 
____________________________________ 
Vilborg Oddsdóttir, félagsráðgjafi. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

http://www.personuvernd.is/
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Skipholti 54 105 Reykjavík, kt. 601098-2299 
S: 698-1856  netpóstfang: hannarb@simnet.is 
hrb8@hi.is. 
 
 
 

Upplýst samþykki fyrir þátttöku í vísindarannsókn  
„Mat á árangri Systkinasmiðjunnar” 

 
Markmið  rannsóknarinnar er að afla vísindalegrar þekkingar sem getur nýst 
Systkinasmiðjunni til að bæta starfsemi sína með hag þátttakenda í huga. Þess er vænst 
að þátttakendur muni varpa ljósi á það hvernig megi gera Systkinasmiðjuna 
árangursríkara úrræði til framtíðar. 
 
Ábyrgðarmaður: Chien Tai Shill, aðjúnkt við félagsráðgjafardeild Háskóla Íslands, Odda 
(119), s. 825 6424, ctshill@hi.is. 
 
Rannsakandi: Hanna Ragnheiður Björnsdóttir, MA-nemi til starfsréttinda í félagsráðgjöf 
við Háskóla Íslands, s. 698 1856,  hrb8@hi.is. 
 
Þátttaka í rannsókninni felur í sér að systkini sem tekið hafa þátt í Systkinasmiðjunni 
svara spurningum um þátttöku sína í Systkinasmiðjunni. Spurningarnar eru í formi 
spurningarlista sem hægt er að nálgast á rafrænan hátt eða ef þess er óskað fá sendan í 
pósti. Spurningalistar eru hvorki auðkenndir með nöfnum né kennitölu þátttakenda, 
heldur númerum og eru ópersónugreinanlegir. Það tekur um það bil 10 - 15 mínútur að 
svara spurningunum.  
 
Ég staðfesti þátttöku barns/barna minna með því að afhenda henni/honum/þeim 
rafræna hlekkinn að spurningalistanum til svörunar. Ég hef lesið upplýsingar um 
rannsóknina sem mér voru afhentar, hef fengið tækifæri til að spyrja spurninga um 
rannsóknina og fengið fullnægjandi svör og útskýringar á atriðum sem mér voru óljós. Ég 
hef af fúsum og frjálsum vilja ákveðið að taka þátt í rannsókninni og gef barni mínu hér 
með leyfi til að svara spurningum rannsóknarinnar. Mér er ljóst að ég get stöðvað 
þátttöku barns míns hvenær sem er án útskýringa og án áhrifa á þá þjónustu sem ég á 
rétt á í framtíðinni. 
 
Kynningarbréf er jafnframt hluti upplýsts samþykkis. 
 
Skil á spurningarlista skoðast sem upplýst samþykki fyrir þátttöku barns/barna minna í 
þessari rannsókn. Hlekkurinn á spurningalistann er:  
http://www.questionpro.com/akira/TakeSurvey?id=1374671 
 
 
Undirritaður, starfsmaður rannsóknarinnar, staðfestir hér með að hafa veitt upplýsingar 
um eðli og tilgang rannsóknarinnar, í samræmi við lög og reglur um vísindarannsóknir. 
 
______________________________________ 
Hanna Ragnheiður Björnsdóttir 

 

mailto:hannarb@simnet.is
mailto:hrb8@hi.is
mailto:ctshill@hi.is
mailto:hrb8@hi.is
http://www.questionpro.com/akira/TakeSurvey?id=1374671
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Upplýst samþykki barnanna eins og það var á rafrænum spurningalista: 
 
 
Halló 
Mamma þín og/eða pabbi þinn hefur samþykkt að þú takir þátt í þessari 
rannsókn og nú er komið að þér.  
 
Þessi rannsókn er lokaverkefni mitt í meistaranámi í félagsráðgjöf við Háskóla 
Íslands.  
 
Markmiðið með rannsókninni er að afla upplýsinga sem geta nýst til að bæta 
Systkinasmiðjuna svo að krakkar eins og þú sem koma í Systkinasmiðjuna njóti 
hennar betur. 
 
Rannsóknin getur líka bent stjórnvöldum á mikilvægi þess að systkini sem eiga 
fötluð systkini þurfi stuðning líka. 
 
Í þessari rannsókn eru öll systkini barna með sérþarfir á aldrinum 10 til 18 ára 
sem tekið hafa þátt í Systkinasmiðjunni beðin um að svara spurningum um 
Systkinasmiðjuna. Það tekur um það bil 10 -15 mínútur að svara spurningum.  
 
Þú ræður hvort þú svarar spurningunum og þú þarft ekki að svara þeim öllum ef 
þú vilt það ekki. Þú getur hætt við hvenær sem þú vilt án þess að segja af hverju. 
Það hefur engin áhrif á þátttöku þína í Systkinasmiðjunni. 
 
Þar sem spurningarnar snerta persónulega upplifun þína af þátttöku í 
Systkinasmiðjunni gæti þér hugsanlega liðið illa eða þú orðið leið/ur. Ef þú finnur 
fyrir einhverjum óþægindum á meðan þú svarar spurningunum eða eftir það 
láttu þá mömmu þína og/eða pabba vita og þau hafa samband við mig og ég mun 
vísa á ráðgjafa sem getur veitt þér stuðning.  
 
Þegar ég fæ svörin þín við spurningunum get ég ekki séð hver svaraði af því að þú 
segir ekki nafnið þitt eða kennitölu. Öll svör eru merkt með númeri og því get ég 
ekki séð hver svaraði. 
 
Ef þú hefur einhverjar spurningar núna eða seinna getur þú haft samband við 
mig, Hönnu Björnsdóttur í síma 698-1856 eða í tölvupósti hrb8@hi.is eða 
ábyrgðaraðila rannsóknarinnar Chien Tai Shill í síma 825-6424 eða í tölvupósti 
ctshill@hi.is. 
 
Ef þú vilt svara spurningunum smelltu þá á "Continue" takkann hér fyrir neðan. 
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Fylgiskjal 5 
Hvernig systkinum líður gagnvart systkini sínu og hvernig þau hugsa um systkini 

sitt með sérþarfir 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 
Mynd 3. Hvernig líður þér gagnvart systkini þínu? 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Mynd 4. Þegar ég hugsa um systkini mitt verð ég/finnst mér ég.... 
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