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Utdrattur
Ritgerdin fjallar um lifsgaedi systkina langveikra og fatladra barna. Rannséknarspurningar
ritgerdarinnar midast ad pvi ad kanna hvort og pa hvernig pad hefur ahrif a lifsgeedi barna ad
eiga langveikt eda fatlad systkini.

Upplysingar voru fengnar med pvi ad skoda proun loggjafar i malefnum fatlads félks og
langveikra einstaklinga, hlutverk fjolskyldunnar, hvernig systkinatengslum er hattad og hver
réttindi barna eru. Farid var yfir rannséknir fraedimanna a tilfinningalegri lidan og
mismunandi adlogun barna ad pvi ad eiga fatlad eda langveikt systkini. Einnig voru skodadar
rannséknir sem gerdar hafa verid a lifsgeedum systkina langveikra eda fatladra barna og
sérstaklega voru skodud akvedin pemu sem systkinin telja hafa ahrif a lifsgaedi sin.
Systkinasmidjan var heimsétt en starfsemi hennar er snidin ad porfum systkina langveikra og
fatladra barna. Fylgst var med storfum félagsradgjafa og eigenda smidjunnar a einu
byriendanamskeidi auk pess sem upplysinga var aflad i gegnum vidtol vid pa. Sambeerileg
vidtol voru einnig tekin vid félagsradgjafa a Greiningar- og radgjafarstod rikisins, Barnaspitala
Hringsins og Pjénustumidst6d Midborgar og Hlida.

Ut fra peim gégnum sem hér var aflad og tiundud eru i ritgerdinni, er pad nidurstadan,
ad flest bendi til ad systkini langveikra og fatladra barna bui vid minni lifsgaedi samanborin

vio lifsgaedi systkina almennt.
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1 Inngangur

Litlar sem engar rannsdknir hafa verid gerdar hér a landi & adstaedum systkina langveikra og
fatladra barna en talsvert er til af erlendum rannséknum sem varpad geta ljosi @ st6du
bessara mdla. | pessari umfjéllun er atlunin ad skoda i gegnum pessar rannséknir
free@imanna hvada ahrif pad getur haft a lifsgeedi barna ad eiga fatlad eda langveikt systkini.
Auk pess verdur kannad hvernig pessum malum er hattad hér a landi medal annars med pvi
ad skoda préun loggjafar i malefnum fatlads félks og langveikra einstaklinga, hlutverk
fijdlskyldunnar, hvernig systkinatengslum er hattad og hver réttindi barna eru svo eitthvad sé
nefnt. Fjallad er um Systkinasmidjuna & [slandi og innsyn fengin i pa vinnu sem par fer fram

asamt pvi ad tengja hlutverk og syn félagsradgjafans vid efni ritgerdarinnar.



2 Frzedilegur bakgrunnur
| upphafi kaflans eru helstu hugték skilgreind og pvi naest verdur farid i gegnum sogu fatlads
félks og langveikra einstaklinga i islensku samfélagi fyrr & timum asamt préun kenninga og

loggjafar.

2.1 Skilgreining a fotlun

Hugtakid fotlun er notad sem yfirheiti yfir hépa félks med mismunandi skerdingar. [ tali
fagfélks sem og almennings er skerding og fotlun sami hluturinn eda pad er talid ad
skerdingin orsaki fotlunina (Rannveig Traustadottir, 2003).

Alpjéda heilbrigdismalstofnunin (WHO) skilgreinir einstakling fatladan sem vegna
meins eda skerdingar getur ekki unnid verk sem honum vaeri annars edlilegt ad vinna midad
vid aldur, kynferdi og gefnar adsteedur. Mikilvaegt er ad hafa i huga ad hugtakid ramar ekki
adeins paer likamlegu eda andlegu skerdingar sem fatladur einstaklingur byr vid. [ hugtakinu
felst einnig su félagslega skerding og paer hindranir sem vidkomandi verdur fyrir og hamla
honum ad nyta sér geedi samfélagsins (Lara Bjornsdottir, 1994).

Log um malefni fatlads folks nr. 59/1992, med sidari breytingum, skilgreina fotlun
sem skerdingu, sem sa verdur fyrir, sem vegna andlegrar eda likamlegrar fotlunar parfnast
sérstakrar pjonustu og studnings af peim sokum. Er hér att vid proskahomlun, gedfotlun,
hreyfihdmlun, sjon- og heyrnarskerdingu auk fotlunar sem verdur til vegna langvarandi
veikinda, sem og slysa.

Alvarlega fatlad barn er i logum nr. 22/2006 um greidslur til langveikra eda alvarlegra
fatladra barna, skilgreint sem barn sem vegna mikillar proskardskunar, gedroskunar eda
likamlegrar homlunar parf sérstaka ihlutun svo sem pjalfun, adstod eda geeslu 3

uppvaxtararum sinum.

2.2 Skilgreining a langveiku barni
Langveikt barn er i logum nr. 22/2006 um greidslur til langveikra eda alvarlegra fatladra
barna, skilgreint sem barn sem parfnast laeknisfraedilegrar medferdar vegna alvarlegs og

langvinns sjukdéms.



2.3 Skilgreining & barni med athyglisbrest med ofvirkni (ADHD)

ADHD er taugafraedileg roskun sem hefur ahrif a8 getuna til ad stjérna virkni (hreyfiofvirkni),
stodva hegdun (hvatvisi) og til ad einbeita sér ad verkefnum (athyglisbrestur). Einkennin eru
pbad alvarleg ad pau trufla adlogun einstaklinga og eru i 6samrami vid proska midad vid

jafnaldra (Heilsugaeslan, e.d.).

2.4 Hlutskipti fatlads folks i islensku samfélagi fyrr @ timum

Bernskan & fyrri tid var dlik pvi sem vid pekkjum i dag og ma segja ad huan hafi i
nutimaskilningi ekki verid til. Islensk bdérn bjuggu vid misjafnt atleeti, mikil vinnuharka
tidkadist og likamlegum refsingum var beitt ef born stédust ekki krofur sem gerdar voru til
beirra i hegdun og starfi. Formleg menntun var af skornum skammti og snemma var leitast
vio ad kenna bornunum vinnubrogd sem bjuggu pau undir pad lif sem beid peirra.
Ungbarnadaudi var hér meiri en annars stadar i nordvestanverdri Evropu og margs konar
farséttir herjudu a félk og vegna pess hversu adbunadur var sleemur kostudu paer marga lifid.
Stundum déu heilu systkinahdparnir & skdmmum tima og boérn std6u & margan hatt naer
daudanum en i dag. Sum peirra purftu ad fylgja fleiri systkinum en einu til grafar (Simon Jén
Jéhannsson og Bryndis Sverrisdéttir, 1990).

Ekki er haegt ad fullyrda neitt um adsteedur fatladra og veikra fyrr & timum en vel er
haegt ad imynda sér ad hlutskipti peirra hafi oftar en ekki verid afar erfitt 4 oftast skammri
aevi. [ fornritum koma fyrir lysingar af hérdum drum par sem bdrn voru borin Ut og peim sem
lamadir voru eda vanheilir matti engar bjargir veita. broskaheftir, favitar eda vangefnir, eins
og beir voru kalladir allt fram a tuttugustu o6ld, voru hopar sem litid var sinnt og flestir
foreldrar sem eignudust slik born dnnudust pau nanast { felum. [ gamla sveitasamfélaginu var
b6 svigrum fyrir vinnu peirra sem gatu unnid eitthvad. | kjolfar idnvaedingarinnar og peirra
pjodfélagsbreytinga sem urdu & fyrstu tveimur dratugum aldarinnar, med tilkomu nyrra
starfsgreina & svidi idnadar, verslunar og pjénustu, urdu vissar breytingar 8 hogum peirra
sem minna mattu sin. Olikt gamla sveitasamfélaginu baud hid nyja borgarasamfélag ekki upp
a sama svigram fyrir fatlad félk til vinnu. beir sem voru hvad mest fatladir og gatu ekki dvalid
i heimahdsum voru vistadir @ almennum sjukrahdsum, elliheimilum og jafnvel a
gedsjukrahdsum (Fridrik G. Olgeirsson, 2011).

Fyrsta rikisrekna stofnunin fyrir proskahefta var reist arid 1944 ad Kleppjarnsreykjum

i Borgarfirdi og var rekin til til arsins 1958 pegar Kdpavogshaeli tok vid. Elstu byggingar



Képavogsheelis voru reistar 8 arunum 1948-1959 en nyrri byggingar voru svo reistar sidar og
teknar i notkun & &runum 1965-1974, par & medal prjar barnadeildir (Margrét
Margeirsdéttir, 2001). Margir foreldrar praukudu heima med bornin sin med 6ndga eda enga
bjonustu en adrir neyddust til ad lata born sin fra sér par sem peim var beinlinis sagt ad
koma fatlada barninu a stofnun og eignast fljott nytt barn (Lara Bjornsdéttir, 1994). Allt fram
a midjan 8. dratuginn voru pad rikjandi vidhorf i samfélaginu ad helst zetti ad fela petta félk
og sja pvi fyrir vistun & stofnun og pad pannig einangrad fra samfélaginu. [ kjdlfar aukinnar
umraedu og vitundarvakningar medal félks spruttu upp hagsmunasamtok foreldra og peirra
sem létu sig malefni fatladra varda. bessi préun var i samrami vid préunina erlendis par sem

krafist var baettra kjara og réttinda fotludum til handa (Margrét Margeirsdéttir, 2001).

2.5 bréun kenninga og léggjafar 4 islandi

Fram til drsins 1936 var ekki i gildi nein sérloggjof um fatlada eda veika hér & landi. Malefni
peirra voru tengd 16ggjof um framfaerslu fataekra manna og vanheilla en i hinni elstu 16gbdk,
Gragas, eru fyrirmeeli um framfaerslu pessa i sérstokum kafla sem nefnist dmagabalkur.
Omagar voru peir kalladir sem ekki gatu unnid fyrir sér af einhverjum asteedum og neyddust
til ad leita a nadir hreppanna eftir framfaerslustyrk. bad var upp ur 1930, pegar Sesselja
Sigmundsdoéttir hof ad reisa heimili fyrir munadarlaus og fotlud boérn ad Sélheimum i
Grimsnesi, ad dhugasamir alpingismenn féru ad veita malefninu athygli. | framhaldi, arid
1936, toéku i gildi 16g um favitahaeli par sem medal annars var gert rad fyrir ad rikisstjornin
saei um ad stofnud yrdi skélaheimili fyrir vanvita og halfvita og hjukrunarheimili fyrir orvita
og fdvita. Login voru i samraemi vid pd skodun i samfélaginu ad proskahomlun veeri
sjukddmur. Ny loggjof um favitastofnanir voru svo sett arid 1967 og féllu pa l6g um
favitaheeli dr gildi. Rikinu bar ad reka eitt adalhali fyrir favita og var Képavogshaeli i pvi
hlutverki fram til arsins 1980 pegar |6g um adstod vid proskahefta téku gildi (Margrét
Margeirsdéttir, 2001).

petta svokallada leeknisfraedilega sjonarhorn, ad fotlun sé andstaeda pess sem talid er
heilbrigt og edlilegt, var rikjandi vidhorf i hinum vestrana heimi mestan hluta tuttugustu
aldarinnar. Litid var & fatlad félk sem 6lanssom férnarlomb, pad vaeri hdd 6drum og i porf
fyrir umonnun, leekningu og medferd auk kennslu eda pjalfunar (Rannveig Traustaddttir,

2006).



Lég um favitastofnanir voru i gildi @ 7. og 8. aratugnum en pau folu i sér akveedi um
vistun & stofnunum. bad var ekki i takt vid pa hugmyndafraedi um edlilegt lif sem farid var ad
gera krofu um, fotludum til handa, & hinum Nordurldndunum. Almenn umraeda 4 opinberum
vettvangi um malefni proskaheftra, félagsleg réttindi peirra og stodu dsamt heildarskipulagi a
pbjonustu fyrir pa, jokst til muna um midjan 8. aratuginn. Hin nyja hugmyndafraedi sem farin
var ad rydja sér til rims, um edlilegt lif og samfélagslega adlogun proskaheftra, asamt
stofnun Landssamtakanna broskahjalpar, markadi timamoét 4 pessum vettvangi. Prettan
foreldra- og styrktarfélog vidsvegar af landinu fylktu sér i eina heild og stédu ad stofnun
samtakanna. Fyrsta barattumal peirra var setning nyrrar léggjafar um malefni proskaheftra
er teeki mid af kenningum um edlilegt lif og samskipan auk kréfu um jafnrétti (Margrét
Margeirsdéttir, 2001).

Med pessu norraena sjonarhorni kom fram gagnryni a hid leeknisfraedilega sjonarhorn
a fotlun og aukin dhersla var 16gd 4 adra peetti, einkum félagslega. Mikilvaegt var talid ad
samfélagid adlagadist porfum hinna fotludu medal annars hvad pjénustu vardadi. Horft var i
rikara meeli til pess hvernig haegt vaeri ad fjarleegja samfélagslegar hindranir, adlaga
umhverfid ad fotludu folki asamt pvi ad veita studning og pjonustu (Rannveig Traustadéttir,
2006).

[ kjolfar pessarar préunar voru sett 16g um adstod vid proskahefta arid 1979. Login
byggdu 4 hugmyndafraedi um jafnrétti proskaheftra 8 vid adra pjodfélagspegna og ad peim
yrdu skopud skilyrdi til ad lifa sem edlilegustu lifi { samfélaginu. Arid 1983 voru svo sett ny 16g
um malefni fatladra en markmid peirra laga var pad sama og i fyrri l6gum um adstod vid
pbroskahefta en ni nddu akvaedi laganna til allra fatladra. Adrir hopar fatlads félks vildu njéta
somu réttinda og proskaheftir eda peir sem voru andlega- eda likamlega hamladir vegna
greindarskerdingar, hreyfihdmlunar, sjén- og heyrnarskerdingar, fjolfétlunar eda andlegrar
fotlunar vegna gedveiki. Ofangreind 16g voru sidan endurskodud og endurbeett 16g um
malefni fatladra toku svo gildi arid 1992 og var pa i umraedunni aukin dbyrgd sveitarfélaga
(Margrét Margeirsdoéttir, 2001). Su framkveemd drdst a langinn fram i byrjun ars 2011 er
gerd var breyting & logum um malefni fatladra nr. 59/1992 sem fél i sér flutning
malaflokksins fra riki til sveitarfélaga. Samhlida pessu var gerd breyting a heiti laganna og
heita pau nu 16g um malefni fatlads félks, med sidari breytingum. Samkveemt I6gunum bera
sveitarfélog nu dbyrgd a skipulagi og framkvaemd pjonustu vid fatladra, gaedum

pjonustunnar og kostnadi vegna hennar (Velferdarraduneytid, e.d.).



Fyrr @ timum for litid fyrir malefnum langveikra barna enda lifslikur peirra afar
takmarkadar. Med auknum framforum i medferd alvarlegra sjukdéma lifdu fleiri born og
ungmenni af og farid var ad veita pessum hépi og fjélskyldum peirra aukna athygli. | kjélfarié
hafa ordid til ymis hagsmunasamtok foreldra sem prysta a baett lifskjor og studning i barattu
beirra vid erfid veikindi. A sidustu drum hafa mismunandi vinnuhdpar og nefndir skilad
alitum um pad hvad betur meetti fara vardandi pjénustu vid langveik boérn. Ma par nefna
nefnd um réttarstédu langsjukra barna sem sett var 4 laggirnar arid 1995 og samradsnefnd
Tryggingastofnunar rikisins um pjénustu vid sjuk og fotlué born arié 1996, 1997 og 1998.
pessar tveer nefndir 16gdu medal annars til aukna adstod vid foreldra vegna veikinda barna
sem i framhaldinu skiladi sér i breytingum 3 svidi sjukratrygginga, almannatrygginga og log
nr. 99/2007, um félagslega adstod. | skyrslu nefndar um langveik bérn fra arinu 1999 voru
settar fram tillogur um Urbaetur & svidi heilbrigdispjonustu, skélapjonustu og félagspjonustu
sem fengu ad hluta til jdkveedan hljomgrunn arid 2000, i kjolfar stefnu rikisstjérnarinnar i
malefnum langveikra barna. bratt fyrir ad drangur hafi nddst pa hafa engin sambaerileg 16g
verid sett um pjonustu vid langveik bérn og sett hafa verid um fotlud born sem falla undir l6g
um malefni fatlads félks (Félags- og tryggingamalaraduneytid, 2008).

Arid 2007 skipadi svo paverandi félagsmalaradherra tvo starfshépa til ad leggja mat &
pbau pjonustutrraedi sem pa voru til stadar og koma med tillogur til drbota. betta var annars
vegar starfshépur fyrir langveik born og fjolskyldur peirra og hins vegar starfshépur fyrir born
og ungmenni med athyglisbrest og ofvirkni og fj6lskyldur peirra. Héparnir skiludu skyrslum til
raduneytisins arid 2008 med tillogum ad urbétum vardandi pjénustu vid langveik born og
born med athyglisbrest og ofvirkni. Starfshépurinn, sem lagdi mat @ pau Urraedi sem til stadar
voru fyrir langveik born, taldi medal annars seskilegt ad sett yrdu sérlég um malefni barna
med sérparfir. Hépurinn taldi ad sému 16g yrdu ad gilda bzedi yfir langveik bérn og bérn med
fotlun og par pyrfti sérstaklega ad horfa til parfa foreldra og systkina viokomandi barna fyrir
aukinn studning og radgjof. Slik 16ggjof myndi, ad mati hdpsins, tryggja langveikum bérnum
sama rétt til pjonustu og born med fotlun hafa i dag; med pessu veeri unnt ad tryggja
sampaetta sdlfélagslega pjonustu vid langveik born, foreldra og systkini peirra a 6llum
bjonustusvidum. Radlegt veeri ad lita til reynslu sveedisskrifstofu malefna fatladra varéandi
radgjof og pjonustu pannig ad komid yrdi a svipudu pjonustukerfi fyrir 6ll bérn sem a
urraedum pyrftu ad halda og fjolskyldur peirra. L6gd var ahersla 4 ad huga ad porfum

systkina langveikra barna og brynt vaeri ad pau eettu kost 4 félagslegri studningspjénustu og



salgaeslu. Auk pess pyrfti ad tryggja ad bornin geetu notid bernsku sinnar pratt fyrir pad
aukaalag sem umonnun langveikra systkina peirra hefdi a fjolskylduna. Starfshépurinn taldi
ad bornin gaetu purft @ sdmu studningsurreedum og radgjof ad halda og talin eru bryn fyrir
langveik born, pad er ad eiga kost a studningsfjolskyldu, skammtimadvdl utan heimilis,
sumardvol og lidveislu (Félags- og tryggingamalardduneytid, 2008).

Starfshépurinn, sem gerdi uttekt @ pjénustuldrraedum barna med athyglisbrest og
ofvirkni, skipti verkefnum nidur i fjéra ahersluflokka. i flokk fjogur rédudust verkefni sem
vinna pyrfti ad til ad auka freedslu og félagslegan studning vid bdorn med athyglisbrest og
ofvirkni og fjolskyldur peirra. Pau verkefni beinast ad pvi ad veita foreldrum fraedslu- og
foreldrapjalfun og tryggja adgengi peirra ad sérfraediradgjof. Starfshépurinn taldi einnig ad
efla pyrfti félagslegan studning med pvi ad 16gbinda rétt til studningsfjolskyldna, sumardvala
og lidveislu @ vegum sveitarfélaga. ba var talin porf @ ad auka fjarhagslegan studning vegna
kostnadar og parfar um aukna vidveru a heimili (Félags- og tryggingamdlaraduneytid, 2008).

Arid 2009-2010, 4 138. Loggjafarpingi, var skyrsla félags- og tryggingamalaradherra
um stédu barna og ungmenna 16gd fyrir. | skyrslunni eru medal annars reeddar tillégur
ofangreindra starfshépa fra arinu 2008. bar kom fram ad eftir ad tilldgurnar hoféu verid
skodadar og kostnadargreindar potti ljdst ad ekki veeri haegt ad hrinda peim i heild sinni i
framkvaemd. Tillaga kom fram um utfeerslu med samstilltu ataki og kostnadarskiptingu
raduneyta, pad er rdduneyta félags- og tryggingamala, heilbrigdis- og menntamala auk
Sambands islenskra sveitarfélaga. bad poétti synt ad 6ljés og dreifd dbyrgdarskipting a milli
malaflokka og stjérnsyslustiga hefdi hindrad skilvirka pjonustu vid pessa hdopa barna. begar
ljést var ad tekist hafdi ad utvega fjarmagn af fjarlogum var hafist handa vié ad utfaera
verkefnid & grundvelli tillagna ofangreinds starfshéps. Auk pess var fengid alit fra rynihdpum
foreldra sem forgangsrodudu peim tillogum sem komu fram i skyrslunni. Til upplysinga ma
geta pess ad i fjarlogum 2009 og 2010 var sérstoku fjarmagni skipt & milli priggja raduneyta
til pess ad efla pjonustu vid langveik born og fjolskyldur peirra og bérn med ofvirknigreiningu
og fjolskyldur peirra med styrkjum til verkefna a vegum sveitarfélaganna (Pingskjal 726,

2009-2010).



3 Fjolskyldan

Fjélskyldan er einn af métunarpattum i persénuskdpun einstaklingsins. [ pessum kafla verdur
fjallad um fjolskylduna, leitast vid ad skilgreina hugtakid og gera grein fyrir hlutverki hennar
og helstu fjolskyldugerdum i nutimasamfélagi. Hvada ahrif hefur félagsleg stada
fiolskyldunnar, hver eru réttindi barna, abyrgd foreldra og samfélags? Hvad felur
fiolskyldustefna og fjolskyldurdd i sér? Hvernig eru systkinatengsl og systkinasamskipti

almennt borin saman vid slik tengsl par sem fatlad eda langveikt systkini er til stadar?

3.1 Skilgreining a fjolskyldu

Fjolskyldutengsl og samskipti foreldra og barna eru misjafnlega synileg, mismunandi skyr og i
6likum farvegi. | reynd er ekki haegt ad tala um fjodlskylduna sem stddugt og skyrt afmarkad
fyrirbaeri. A ari fjdlskyldunnar 1994 var komist ad samkomulagi um eftirfarandi skilgreiningu

a fjolskylduhugtakinu og par gert rad fyrir breytileika hvad vardar form og gerad:

Fiolskylda er hopur einstaklinga sem & sameiginlegt heimili par sem peir deila
tomstundum, hvild, tilfinningum, efnahag, dbyrgd og verkefnum. Medlimirnir eru
oftast fullordnar manneskjur af badum kynjum eda einstaklingur dsamt barni eda
bérnum (peirra). beir eru skuldbundnir hverjir 6drum i sidferdilegri, gagnkvaemri

hollustu.

Ahersla er hér 16gd & tilfinninga-, hagsmuna- og hollustubdnd og hvada fjdlskyldugerd

sem er riumast innan pessarar lysingar (Sigrun Juliusdottir, 2001).

3.2 Hlutverk fjolskyldunnar

A sidustu dratugum hafa sjénir manna, i rikara maeli, beinst ad fjdlskyldunni sem stofnun og
samskiptaeiningu. Fraedimenn téku ad gera sér betur grein fyrir ad fjolskyldutengsl og
adsteedur skiptu mali fyrir proska barna, félags- og tilfinningalegra erfidleika og
gedsjukddma. Allar manneskjur faedast inn i dkvedna fjolskyldu sem snertir paer persénulega.
Hun er eining sem motar ungvidid mest, midlar reynslu, venjum og gildum milli kynsléda. bar
sem hun er einstaklingnum mikilveegari en adrar stofnanir getur pad haft skadlegar
afleidingar pegar ytri breytingar égna peim farvegi sem kynslédirnar hafa métad (Sigrdn

Juliusdottir, 2001).
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Born eru ekki dvirkir vidtakendur skilaboda fra foreldrunum heldur lzera fljétlega ad
tulka veruleikann sjalf, vinna Gr honum og verda virk i eigin lifi. Ahrif foreldranna eru engu ad
sidur mjog sterk og géd tengsl vid uppalendur rada toluverdu um adlégun og tengslamyndun
einstaklinga sidar @ aevinni. Auk pess halda fjolskyldumedlimir afram ad hafa ahrif hver &
annan léngu eftir ad hinu eiginlega uppeldi er lokid, med hlutdeild i gledi og sorgum hvers

annars (Alfheidur Steinpdrsdéttir og Gudfinna Eydal, 2010).

3.3 Algengustu fjolskyldugerdir og félagslegar adstadur i natimasamfélagi
Fyrir utan hid hefdbundna, klassiska form kjarnafjolskyldunnar, en innan pess eru karl, kona
og barn/born peirra, hafa samskiptahaettir og sambudarform i hinu flékna vestraena
samfélagi getid af sér fjolda nyrra fjolskyldugerda. Tveer peirra algengustu eru
einforeldrisfjolskyldur og stjupfjolskyldur sem hvad lengst hafa verid vid lidi og hlutfall peirra
haekkar stodugt. Adstedur barna og fullordinna i einforeldrisfjolskyldum eru olikar
hefdbundinni kjarnafjolskyldu par sem peer glima ad morgu leyti vid dhagstaedari forsendur i
lifsbarattunni um leid og paer hafa salfélagslega sérstddu. Olikar astaedur eru fyrir tilkkomu
einforeldisfjolskyldna og stada barna innan hennar getur einkennst af pattum sem o6gnad
geta velferd peirra. Pad ad annad foreldrid vantar, getur i daglegu lifi valdid barninu soknudi
og sorg, minna tilfinningalegu, félagslegu og fjarhagslegu o6ryggi auk 6timabaerrar abyrgdar.
Vid aukid alag a foreldra er algengt ad born axli dbyrgd sem er ekki i samraemi vid aldur
beirra, proska og stédu. bannig taka pau gjarnan ad sér hlutverk hins fullordna, taka ad sér
uppeldishlutverk yngri systkina og veita peim tilfinningalega naeringu eda félagsskap. Pé
stjupfjolskyldur eigi margt sameiginlegt med einforeldrisfjolskyldum pa eru peer fléknari og
glima vid 6nnur verkefni (Sigran Juliusdéttir, 2001). Hugtakid stjupfjolskylda finnst ekki i
islenskri ordabdk, né & vef Alpingis eda Hagstofunnar. Hinsvegar skilgreinir ordabdkin
stjupfodur og stjupmaodur en pad er einstaklingur sem byr med eda er giftur einstaklingi sem
a born ur fyrra sambandi. Einnig er peim einstaklingi setlad ad koma stjupbérnum i médur-
eda fodurstad. Stjupforeldri getur verid ageet vidbot i lifi barna ef gd6 tengsl nd ad myndast
og samstada er um hlutverk & heimilinu (Mérdur Arnason, 2002; Valgerdur Halldérsdéttir,
2012).

Sa& jardvegur sem fjolskyldan byr einstaklingnum sinum hvad snertir andlegt,
félagslegt og likamlegt heilbrigdi, settartengsl, samstédu og tengslamyndun getur radid

urslitum um velferd peirra. Fjolskyldur sem eiga sér ekki sterkan bakhjarl, oflugt
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studningsnet og personulegan styrk standa oftar en ekki hollum faeti. Rannséknum a
adsteedum islenskra barnafjolskyldna og peirri mismunun sem born bua vié eftir
hjuskaparstodu foreldra, ber saman um ad einstadir foreldrar med forsja barna komi ad
jafnadi slakast ut. Oftast eru petta maedur sem bua vid lakari kjor vardandi hudsnaedi,
fjarhagsafkomu, bilakost, tdmstundir og menntun (Sigrun Jaliusdottir, 2001). Ytri skilyrdi
hafa meiri ahrif a8 pessa fjolskyldugerd en adrar i pjodfélaginu og eftir efnahagshrunid a
islandi, arid 2008, segja einstaedir foreldrar i minna maeli (6%) en adrir (47% svarenda ur
kjarnafjolskyldu) ad efnahagshrunid hafi ekki haft ahrif 4 lif peirra sjalfra. Jafnframt segja peir
i mun frekara maeli (52%) en foreldrar i kjarnafjolskyldum (33%) ad hrunid hafi haft ahrif a

lifsgeedi barna sinna (Sigrun Juliusdéttir og Solveig Sigurdardéttir, 2009).

3.4 Réttur barna, abyrgd foreldra og samfélags

Fjolskyldan gegnir veigamiklu hlutverki i pvi mikilvaega verkefni ad bua boérn og ungt félk
félagslega, vitsmunalega, tilfinningalega og sidferdilega undir patttoku i samfélaginu, badi i
einkalifi og pjédlifi. Aridandi er pvi ad leggja strax i asku gédan grunn ad heilbrigdum og
proskavaenlegum samskiptum foreldra og barna. Samskipti sem einkennast af virdingu,
umhyggju, trausti og samkennd eru gott veganesti fyrir aeskuna ut i lifid og um leid fyrir
samfélagid. Uppeldiskilyrdi nd 4 timum eru barnamidadri en 8 6ldum adur. Réttur barna til
eskilegra uppvaxtarskilyrda og teekifaera til proska hefur meira vaegi i umradunni uti i
samfélaginu (Hrund bPérarinsdéttir og Sigrin Adalbjarnardéttir, 2010). bessi ahrif birtast hvad
skyrast i samningi Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins eda Barnasattmalanum eins og
hann er oft kalladur. Barnasattmalinn hefur verid stadfestur af 192 adildarrikjum Sameinudu
pjodanna og er hann sd mannréttindasamningur sem flestar pjédir hafa stadfest. Sattmalinn
var fyrst fullgiltur hér a landi arid 1992 en pratt fyrir ad islenska rikid hafi verid skuldbundid
til ad uppfylla akvaedi hans var sjaldan til peirra vitnad vid urlausn mala hja stjérnvéldum og
démstélum. Barnasattmalinn var svo loks festur i islensk 10g arid 2013. bad poétti mikilvaegt til
ad tryggja ad honum yrdéi beitt i auknum maeli pannig ad hann hefdi bein réttarahrif.
Sattmalinn felur i sér alpjédlega vidurkenningu a pvi ad born séu hépur sem parfnist
sérstakrar verndar umfram hina fullordnu, pau séu sjalfsteedir einstaklingar med eigin
réttindi  6had réttindum fullordinna. Hann kvedur 4@ um vernd tiltekinna
grundvallarmannréttinda barna og skyldur adildarrikja til ad tryggja velferd barna

(Umbodsmadur barna, e.d.). Medal annars ber adildarrikjum sattmadlans ad virda abyrgd,
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réttindi og skyldur foreldra til ad veita bérnum sinum leidségn og studning i samraemi vid
aldur peirra og tryggja ad sérhvert barn megi lifa og proskast (5. og 6. gr.). Jafnframt er
kvedid 4 um réttindi barna til ad lata skodanir sinar i 1jés i 6llum malum er pau varda og tekid
sé réttmeett tillit til skodana peirra i samraemi vid aldur og proska. Born eigi rétt 4 pvi ad tja
sig og leita sér upplysinga um efni sem studlar ad alhlida proska peirra og sem pau njota géds
af félagslega og menningarlega (12., 13., og 17. gr.). Stjéornvoldum ber einnig ad veita
foreldrum videigandi adstod svo peir geti stadid vid uppeldisskyldur sinar og peim ber ad sja
til pess ad réttur barna til heilbrigdis sé tryggdur (18. og 24. gr.). Samkveemt 27. grein
sattmalans er pad réttur barna ad bua vid adstaedur sem studla ad likamlegum, andlegum og
félagslegum proska og bera foreldrar par hofudabyrgd a lifsskilyrdum og framfeerslu barna
sinna. Adildarriki skulu jafnframt tryggja foreldrum fjarhagsadstod og studningsurredi ef
porf krefur (Umbodsmadur barna, e.d.).

[ Barnalégum nr. 76/2003 kemur fram i 28. grein um foreldraskyldur, ad foreldrum
beri ad annast barn sitt, syna pvi umhyggju og virdingu asamt pvi ad gegna forsjar- og
uppeldisskyldum sinum svo sem best hentar hag barnsins og pérfum. Forsja feli i sér skyldu
foreldra til ad vernda barn sitt gegn andlegu og likamlegu ofbeldi auk annarrar vanvirdandi
hattsemi. Svipad kemur fram i Barnaverndarldgum nr. 80/2002. [ fyrstu grein laganna um
réttindi barna og skyldur foreldra segir ad born eigi rétt 4 vernd og umdénnun. bau skulu njéta
réttinda i samraemi vid aldur sinn og proska. Einnig kemur fram ad allir sem komi ad uppeldi
og umonnun barna skuli syna peim virdingu og umhyggju. bannig bera foreldrar sidferdislega
og lagalega dbyrgd a velferd barnsins og framtidarhag en peir eru par ekki einir um abyrgdina
bvi samfélagid ber jafnframt mikilvaega abyrgd og skyldu til ad gripa inn i pegar foreldrar
bregdast hlutverki sinu. Samfélagsleg gildi og félagslegur studningur af ymsu tagi getur
audveldad foreldrum ad sinna abyrgdarhlutverki sinu (Hrund bdrarinsdottir og Sigrun

Adalbjarnardottir, 2010).

3.5 Fjolskyldustefna

Fjolskyldustefnu ma skilgreina sem markvissar adgerdir af halfu stjérnvalda sem taka mid af
porfum fjolskyldunnar sem heildar eda kerfis en ekki af einstaklingnum sem slikum.
Fjolskyldan sem stofnun er pannig su eining sem 4 ad styrkja og hagur og lidan
manneskjunnar sem einstaklings er hid endanlega markmid. Markmidid er ad skapa

akvednar adstaedur i peim tilgangi ad fjolskyldueiningin njéti sin, henni vegni vel og myndi
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traustan grunn fyrir hvern einstakling. Pannig midar fjolskyldustefnan ad pvi ad skapa
samraemd, fjolskylduveen ytri og innri skilyrdi sem studla ad andlegu, félagslegu og likamlegu
heilbrigdi fjolskyldunnar; hdn verdur pa sa hornsteinn sem mannlegt samfélag byggir a.
Vidteekar rannsdknarnidurstodur, hvad vardar afkomu og uppeldisskilyrdi barnafjélskyldna
almennt, benda til pess ad peim sé ekki veittur naegur studningur hér a landi midad vid
nagrannaldond. Ad fjolskyldur barna med sérparfir, fotlud og langveik born auk barna med
gedraen vandamal og unglinga i vanda, standi hollum feeti og skortur sé @ beinum drraedum
eda videigandi studningi (Sigrun Jaliusdottir, 2001).

Adeins nokkur 16nd hafa moétad skyra fjolskyldustefnu. Arid 1998 var sampykkt
pingsalyktun & Alpingi um métun opinberrar fj6lskyldustefnu og opinbert fjolskyldurdd var
stofnad. Radid hafdi pad hlutverk ad studla ad eflingu og vernd fjolskyldunnar medal annars
med pvi ad veita stjornvoldum rddgjof i fjolskyldumalum vegna d4forma um
stjérnvaldsadgerdir og koma med dbendingar um urbaetur i fjolskyldumalum. Jafnframt var
radinu zetlad ad eiga frumkvaedi ad opinberri umraedu um malefni fjdlskyldunnar og hvetja til
adgerda a svidi fjolskyldumala i samfélaginu. Moétun opinberrar fjolskyldustefnu byggist a
peirri meginforsendu ad jafnrétti riki innan fjolskyldunnar. Gera parf rdd fyrir ad velferd
fiolskyldunnar sé had sameiginlegri abyrgd, verkaskiptingu og jafnrétti innan hennar. Ad
fiolskyldan sé vettvangur tilfinningatengsla og ad fjolskyldulifid veiti bérnum 0Oryggi og

taekifeeri til ad proska eiginleika sina til hins ytrasta (Sigran Juliusdéttir, 2001).

3.6 Systkinatengsl og systkinar6d

Fyrir marga eru systkini peirra peir einstaklingar sem pekkja pa hvad best. Tengslin geta verid
afar 6élik, sumir eiga géd og ndin tengsl vid systkini sin & medan adrir pekkja varla pessar
persénur, pé um systkini peirra sé ad reeda. Folk velur sér vini en pad hefur ekkert val pegar
kemur ad systkinum sinum, pau eru liffreedilega tengd vidkomandi og pratt fyrir ad
tilfinningatengslin vanti kannski pa verda pau alltaf fastur partur af lifi einstaklingsins (Harris,
1994).

Mikil pjalfun fer fram i systkinahdpi, pjalfun sem felur i sér undirblining ad sidari
samskiptum vid vini, vinnufélaga og maka. Samband systkina og ahrif sem pau hafa hvort &
annad eru talsvert 6lik pvi sambandi sem pau eiga vid foreldra sina. Munurinn felst einkum i
beim proska, pekkingu og getu sem foreldrarnir buda yfir. Barnid sakist eftir peim

forréttindum og verdlaunum sem foreldrarnir bda yfir en samskiptin vid systkini eru meira 8
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jafningjagrunni og pau eru likleg til ad seekjast eftir og takast 8 um somu hlutina. bannig lzera
born um samkeppni, samskiptaleidir og pvi ad deila hlutum i samskiptum vid systkini sin.
Systkini eru einnig fljot ad finna Ut og pekkja veikleika hvers annars og hvernig pau geti nad
fram pvi sem pau vilja. En pegar eitthvad bjatar @ hja yngri systkinunum og foreldrarnir eru
ekki til stadar pa leita pau gjarnan til peirra eldri eftir huggun og urlausn. bpad eru lika
akvednir hlutir sem born eru liklegri til ad laeera af systkinum sinum og jafningjum en
foreldrum sinum. Petta eru hlutir i takt vid rikjandi menningu hverju sinni eins og ténlist,
tiska, leikfong, jafningjahdpinn og samskipti vid hitt kynid (Lobato, 1990).

Stjupsystkini geta verid mikilvaeg i lifi hvers annars og myndad sterk tengsl en
samkeppni og afbrydisemi eru ekki dalgeng i slikum tengslum. Malin sndast einkum um
athygli foreldranna, persénulegt rymi og pad ad deila hlutunum sinum med 6drum. Ad geta
skemmt sér saman sem fjolskylda studlar ad pvi ad jakvaedar tilfinningar skapist milli
stjupsystkina (Valgerdur Halldorsdottir, 2012).

Ad eignast systkini getur vakid upp svo sterkar tilfinningar med litlu barni ad likja ma
vid salarkreppu. Tveggja ara barn eda yngra, er enn pad mikid had umoénnun foreldra sinna
ad pad bregst illa vid pvi ad purfa ad deila ast foreldranna med 68rum, ébodnum keppinaut
og jafnvel eldri born finna fyrir afbrydi pd svo pau langi til ad eignast systkini. Afbrydisemi er
einskonar varnarvidbragd sem kviknar pegar dvissa rikir um tilfinningar annarra og barn sem
finnur ad pad situr ekki eitt ad modur sinni skynjar sina fyrstu 6fund og afbrydi. Hja bérnum
getur hun komid ut i formi ymissa hegdunarerfidleika, svefntruflana eda lystarleysis dsamt
yfirlysingum peirra um ad vilja losna vid nyja systkinid. begar barnid verdur eldra geta pessar
hugsanir snuist upp i samviskubit og o6tta vid ad vera refsad fyrir paer svo pad beaelir
hugsanirnar gjarnan nidur eda geymir innra med sér pannig ad peer verda dmedvitadar og
ymis salraen einkenni geta komid fram (Alfheidur Steinpdrsdéttir og Gudfinna Eydal, 1995).

Aldursbil milli systkina virdist hafa ahrif i samskiptum peirra en pad synir sig ad faerri
arekstrar verda pegar fjogur ar eda fleiri eru @ milli barna. begar annad barn faedist i
fjolskyldunni ridlast oft timi foreldranna og eldra barnid parf ad seetta sig vié verulega minni
athygli, pa sérstaklega frd médur sinni. bau bérn sem faedast sidar i systkinahdpinn finna ekki
fyrir pessari breytingu & eins ahrifamikinn hatt og frumburdir gera. Elstu boérnin pjalfa
foreldrana i hlutverki sinu pannig ad yngri bornin uppskera yfirleitt mun afslappadri og

sveigjanlegri foreldra (Lobato, 1990).
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A stundum fellur pad i hlut eldri barnanna ad sinna foreldrahlutverki gagnvart peim
yngri. bau laera pannig ad leidbeina og radskast med adra. beirra hlutverk er ad standa sig,
pbau hafa oft rikulegan metnad, skylduraekni og gaetu fundid til streitu vegna alags. bessi boérn
geta verid alvorugefin, haldin fullkomnunararattu og pau gera sitt besta til ad uppfylla peaer
krofur sem til peirra eru gerdar. Elstu bornin i systkinarédinni velja sér gjarnan storf par sem
pbau geta nytt sér pjalfunina ur fjolskyldunni eins og umoénnunar- eda stjérnunarhlutverk.
Hlutverki peirra er ekki lokid vid fullordinsar og pau halda afram ad rddleggja og hlutast til
um hagi yngri systkina sinna. Midbarnid er yfirleitt ekki faert um ad gera pad sem elsta barnid
hefur leert og af peim sokum er pvi ekki veitt sama athygli og dbyrgd. bessi born fa vissa
sveigjanleikapjalfun innan fj6lskyldunnar par sem pau purfa ad takast a vid eldri og yngri
systkini. Pau eru pvi oftar en ekki félagslynd, virk i félagsstarfi og kunna ad fara
samningaleidina. | sumum fjolskyldum er mest dekrad vid yngsta barnid, minni kréfur eru
gerdar til pess um 4byrgd og pad getur ordid had foreldrum sinum og eldri systkinum. Fleiri
fiolskyldumedlimir radskast og stjérna pessu barni en elstu bornunum og pad verdur pvi
vanara pvi ad adrir stjérni. begar eitt systkinid er fatlad eda veikt fer pad gjarnan i hlutverk
yngsta barnsins i fjdlskyldunni (Alfheidur Steinpdrsdéttir og Gudfinna Eydal, 1995).

Hja stjupfjolskyldum er ekki haegt ad ganga ad pvi visu ad barn fari i hlutverk eldri
stjupsystur eda eldri stjupbrddur vid pad ad eignast stjupsystkini. Einbirni getur til ad mynda
ordid elsta barn af fjérum 4 66ru heimilinu og midjubarn a hinu heimilinu pegar foreldrar
bess hefja nytt samband. betta getur haft i for med sér avinning fyrir sum born en missi fyrir

onnur (Valgerdur Halldérsdottir, 2012).
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4 Systkini langveikra og fatladra barna

Hér verda skodadar rannsdknir fraedimanna a hugsunum og tilfinningalegri lidan sem systkini
langveikra og fatladra barna geta haft. Enn fremur verda astaedur pess skodadar hvers vegna
systkini hafa misjafna getu til adlogunar og ahrifa innan fjélskyldunnar. Hefur pessi lidan ahrif
a lifsgaedi systkina langveikra og fatladra barna og pa hvernig? Greint er fra nylegri erlendri
rannsékn sem synir fram 4 dkvedin pemu sem systkini einhverfa barna toldu hafa ahrif &

lifsgaedi sin auk annarra rannsékna a sému nétum.

4.1 AOJ eiga langveikt eda fatlad systkini — hvad hugsa bornin?

pad er ekki audvelt ad eiga brédur sem er fatladur. Mér finnst vaent um hann en
stundum leidist mér pad sem hann gerir. Stundum gripur hann fast i mig og
oskrar ad astaedulausu. Eg segi stundum ad ég hati hann en mér pykir i raun og
veru mjog, mjog veent um hann. Stundum fadma ég hann. Hann er mjog gédur

strakur. Hvad med pad poétt hann sé fatladur? Eg kann vel vid hann.

Ryan Kurtz, 7 4ra (2003).

Hvort sem fotlun eda langvarandi veikindi barns greinast strax vid faedingu eda koma fram
sidar er pad oftast afall fyrir foreldrana. Upplifun peirra er eins og pau hafi lent i nyrri verdld
par sem erfitt er ad fota sig og dvissa rikir um hvad framtidin ber i skauti sér. Mérgum
spurningum er dsvarad og porf foreldranna fyrir studning @ pessum tima er mikil (Hréonn
Bjornsdottir, 2008). Systkini barna sem greinast med fotlun eda bua vid langvarandi veikindi
geta ndnast upplifad somu sorg og foreldrar peirra upplifa. Born eldri en fjogurra ara standa
oftar en ekki i midri hringidju pess 6tta og kvida sem i raun heltekur fjélskylduna vid afall og
bau eru sérlega vidkvaem fyrir ahrifum pess a eigin lidan (Gath, 1992; Kew, 1975; Seligman og
Darling, 2009).

Ungborn og mjog litil born lifa a lidandi stundu og gledjast yfir pvi sem gerist hér og nu,
pau skynja timann 3 allt annan hatt en fullordnir og geta i raun bara lifad i andranni. bannig
ma litié at af bera til ad kalla fram yfirdrifin vidbrogd par sem barnid hefur enga yfirsyn yfir
adstaedur, né heldur tok 4 pvi ad setja atburdi i edlilegt samhengi. Hugmyndir barna um

likama sinn eru oft mjog frumsteedar og barnid getur til deemis dttast ad tyna einhverju af
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likamanum. Eldri born geta hinsvegar haft ahyggjur af pvi sem gerist og pvi sem gaeti gerst
seinna (Alfheidur Steinpdrsdéttir og Gudfinna Eydal, 1995).

Bornin eru uppfull af spurningum vardandi systkini sitt og porf peirra fyrir upplysingar
um veikindi, fotlun og paer breytingar sem ordid hafa innan fjolskyldunnar er mikil. Hinsvegar
hafa foreldrar misjofn tok & ad raeda vid bornin um veikindi eda fotlun systkina peirra,
hugsanlega vegna eigin vanlidunar, sem aftur getur orsakad misskilning og rangtulkun hja
bornum. Skortur @ upplysingjagjof og pessu samtali vid foreldra verdur gjarnan til pess ad
bornin fylla upp i eydurnar sjalf og tulka adstaedur ut fra eigin huga. bau spyrja sig gjarnan
spurninga og lata sér pad neegja ad gefa sér svorin sem oftar en ekki eru hugarburdur einn og
endurspegla hugsanlega sektarkennd. bau hugsa kannski i sifellu um veikindi systkina sinna
full hluttekningar og 6tta og halda ad pau séu a einhvern hatt vold ad astandinu. Sidar pegar
pau venjast pvi ad veikt eda fatlad barn er a heimilinu geta pau ordid afbrydisom vegna
beirrar athygli og umhyggju sem langveika eda fatlada barnid feer. Skyr upplysingagjof og
einfaldar atskyringar geta beedi hjalpad barninu ad takast a vid kvida og sjalfsasakanir auk
pbess ad draga ur gremju og afbrydisemi. Ef pau finna og peim er jafnframt sagt ad ast og
umhyggja foreldranna til peirra hafi ekkert minnkad pa gengur peim betur ad skilja depurd
og pirring foreldra sinna (Harris, 1994; Alfheidur Steinpdrsdéttir og Gudfinna Eydal, 1995;
Seligman og Darling, 2009).

4.2 Tilfinningaleg lidan og adlogunarhaefni

Ohofleg umhyggja foreldra fyrir langveika eda fatlada barninu getur kallad fram tilfinningar
eins og reidi, gremju og sektarkennd, auk kvida og depurdar hja systkinum barnsins
sérstaklega ef peim er sinnt af halfum hug og pau fa litla sem enga athygli. Reidi og
sektarkennd eru algengar tilfinningar hja bornum en sum eiga erfidara med ad takast a vid
pbaer. Pad getur att vid um systkini langveikra og fatladra barna. Pessar tilfinningar geta
sprottid fram pegar systkini peirra er stritt eda verdur ad athlaegi en einnig pegar foreldrar
gera peer krofur til pessara barna ad pau hafi systkini sin med sér i leik med vinum. Ung bérn
geta haft hugsanir um ad pau séu orsok fotlunar eda veikinda systkina sinna sem getur
medal annars orsakad sektarkennd i formi hegdunarerfidleika, depurdar, sjalfskadandi
hegdunar og slakari frammistddu i skéla. Otjadar tilfinningar geta orsakad sektarkennd, 6tta
og sidar einmanakennd og einangrun. Bornin draga sig hugsanlega i hlé fra umhverfinu par

sem pau telja ad annad folk vilji ekki umgangast systkini peirra eda hegfa sér kjanalega i
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naerveru peirra. Otti vid héfnun jafnaldra eykur 66ryggi og einmanakennd barnanna og ef
foreldrarnir leida hja sér porf peirra fyrir ad tja lidan sina er samhlida aukin haetta 3
tilfinningalegum erfidleikum hja bérnunum (Sharpe og Rossiter, 2002; Opperman og Alant,
2003; Benderix og Sivberg, 2007; Seligman og Darling, 2009).

Ef ekki er gripid inn i 4dur en pessar tilfinningar nd ad festa raetur geta paer blundad i
bornum alla evi og sprottid fram af minnsta tilefni i formi neikvaedra vidbragda og upplifana.
Langveik born og born med fotlun drekka i sig tima, orku og tilfinningabuskap fjolskyldunnar,
mismikid eftir edli fotlunar eda veikindanna. Systkini peirra gaetu purft ad taka a sig hlutverk
eda abyrgd innan fjolskyldunnar; hlutverk sem pau eru ekki tilbdin fyrir og hafa ahrif 3
barnaesku peirra. bvi fleiri sem systkini eru pvi dreifdari er abyrgdin og pannig minni
brystingur a hvert systkini fyrir sig. Kyn systkinis virdist einnig skipta mali sem tengist pvi ad
konur eru liklegri en karlar til ad sinna umdnnun aldradra foreldra sinna og stulkur eru liklegri
en drengir til ad annast fatlad eda langveikt systkini sitt. bPeim er pvi heaettara vid
tilfinningalegum vandamalum ef dbyrgdin sem peim er falin er mikil (Laman og Shaughnessy,
2007; Seligman & Darling, 2009).

Abyrgdin virdist ekki vera adal orsokin fyrir tilfinningalegum erfidleikum. pad er frekar
hegdun langveika eda fatlada barnsins sem akvardar vidbrogd systkina pess. bPad orsakar til
daemis spennu i fjdlskyldum par sem bérn med dkvedna fotlun eda veikindi syna ofbeldisfulla
hegdun. bpar sem systkinid veit ekki a hverju pad @ von pda byr pad vid stédugan 6tta og er
avallt & verdi heima fyrir. Ung systkini sem alast upp vid ofbeldi geta audveldlega imyndad
sér ad pannig sé edlilegt fjolskyldulif og enn verra ad pau geta tulkad sig minna virdi en
onnur born ef enginn hjalpar peim. Vilji barna til ad hugsa um fatlad eda langveikt systkini
sitt tekur breytingum eftir aldri og eru unglingsarin hja sumum einna erfidust, med tidum
arekstrum innan fjolskyldunnar. begar unglingurinn er ekki lengur jafn hadur fjélskyldunni og
sakir meira i félagsskap jafningja og vina sinna getur umoénnunarhlutverkid valdid aukinni
gremju og reidi. Pa er unglingurinn auk pess ad fota sig medal jafningja og alit peirra skiptir
miklu mali; bad ad eiga fatlad eda langveikt systkini getur aukid kvida og otta hans um ad
bad verdi honum til skammar. [ stad pess ad auka hlut unglingsins i uménnun er foreldrum
radlagt ad taka tillit til pessa vidkvaema aldurstimabils. Oftar en ekki skynja systkinin krofur
um ad pau purfi ad standa sig og nd arangri i lifinu pegar eldra systkinid er fatlad eda

langveikt, eitthvad sem sum peirra eiga kannski ekki audvelt med ad uppfylla. Pannig skapast
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tvofalt dlag a systkinid; umoénnunarhlutverkid og krafan um ad nd drangri i lifinu (Benderix og
Sivberg, 2007; Seligman & Darling, 2009).

Tegund veikinda eda fotlunar virdist hafa einhver ahrif & pad hvernig barni gengur ad
adlagast; adrir peettir eins og hvernig samskiptin eru innan fjélskyldunnar og hvernig hdn
tekur a streituvaldandi pattum hafa einnig ahrif. Systkinum lidur best tilfinningalega pegar
foreldrarnir tala opinskatt vid pau um tilfinningar og lidan asamt pvi ad tala heidarlega um
veikindin eda fotlunina. Jakvaett og gott samband milli foreldranna finnst peim einnig
naudsynlegt svo stodugleiki og oryggi haldist innan fjélskyldunnar (Lobato, 1990; Seligman
og Darling, 2009).

Alag & foreldra og skortur & félagslegum studningi hefur einnig ahrif & pad hvernig
adlogun systkinis ad breyttum adstaedum fjolskyldunnar tekst til, einkum a unglingsaldri.
Born eru vidkvaem fyrir atokum innan fjolskyldunnar og breytingum & lundarfari foreldra
sinna auk pess sem fjarhagserfidleikar og litill félagslegur studningur helst i hendur vid aukna
hegdunar- og tilfinningalega erfidleika. bessir erfidleikar koma einnig til pegar foreldrar
vanrakja parfir barnanna med pvi ad beina allri athygli sinni & barnid med sérparfirnar.
Depurd, kvidi og hegdunarvandamal eru sjaldnar fylgifiskar hja bornum sem eiga sterka
fiolskyldu og par sem pau njéta félagslegs studnings fra foreldrum, aettingjum og vinum.
Pegar peir einstaklingar sem bua vid slikt atleeti vaxa ur grasi syna peir merki um sterkan
félagslegan og andlegan styrk. Samband peirra vid langveik og fotlud systkin er mun betra og
jakveedara en hja ymsum 6drum systkinapérum (Lobato, 1990; Giallo og Payne, 2006;
O’Haver o.fl., 2010; Steinhausen o.fl., 2012).

Rannsokn Rivers og Stoneman (2008) a skapgerd systkina barna med einhverfu gefur
til kynna ad prautseigja geti komid i veg fyrir arekstra. Mikil prautseigja hja einhverfa barninu
hafdi jakvaed ahrif & samskipti systkinanna en litil prautseigja 6fug eda neikvaed ahrif. bannig
eru mjog prautseig, einhverf born liklegri til ad halda sig vid leiki eda vidfangsefni i langan
tima og systkini sem eru mjog prautseig geta audveldlega tekist @ vid utanadkomandi
truflanir. Pau eiga audvelt med ad leida hja sér hegbun pess einhverfa og halda afram vid
pad sem pau voru ad gera, fyrir truflunina. bessi born geta einnig rokraett vid einhverfa

systkini sitt & jdkvaedum notum.
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4.3 Fjolskyldan og langveik eda fotlud bérn

Fjolskyldur fatladra eru margbreytilegar eins og fjolskyldur eru almennt en paer skera sig fyrst
og fremst Ur & pann hatt ad innan peirra eru einn eda fleiri einstaklingar sem bua vid
likamlega eda andlega skerdingu. Fjolskyldan parf ad takast 4 vid pessa fotlun og peer
félagslegu hindranir sem henni fylgja. Adstaeedur sem pessar eru aldrei einangrad fyrirbaeri
sem snertir einungis einn heldur hafa paer ahrif 4 alla. pad er hlutverk fjolskyldunnar ad
hugsa um barn og madur eru par oftast i forystuhlutverki. Taekifeeri peirra i atvinnulifinu
skerdast 6neitanlega vid pessar adstaedur par sem dgerlegt er ad badir foreldrar vinni utan
heimilis fra fotludu eda langveiku barni. Fedur leggja pvi gjarnan hardar ad sér sem
fyrirvinnur og eru pess vegna fjarri daglegri umonnun barnsins. SU pjénusta sem i bodi er
fyrir pessar fjolskyldur felst fremur i studningi vid paer en ad bodid sé upp a umonnun. Fétlun
eda langvarandi veikindi geta pvi haft ahrif & lifsgaedi fjolskyldunnar @ sama hatt og
fiolskyldulifid hefur ahrif a lifsgaedi pess fyrrnefnda. begar fotlun eda alvarleg veikindi eru
hluti af fjolskyldulifinu hefur géd félagsleg stada ahrif 8 svigram fjolskyldunnar til ad adlagast
adsteedum. beettir eins og slakur fjarhagur, skortur & félagslegum studningi og pau skertu
lifsgeedi sem fotlun fylgja, geta haft ipyngjandi ahrif & alla fjdlskylduna (Lara Bjornsdéttir,
1994; Brown og Brown, 2003).

Talsverdur kostnadur fylgir pvi ad eiga fatlad eda langveikt barn og pvi alvarlegri sem
fotlunin eda veikindin eru pvi heaerri eru utgjoldin og faerri taekifeeri fyrir foreldra ad stunda
vinnu. betta kemur, edli malsins samkvaemt, sérstaklega illa nidur a einforeldisfjolskyldum.
Ahyggjur og storf i pagu fidlskyldunnar, i vidum skilningi pess ords, eru pa & einni hendi.
Samkveemt rannséknum hafa foreldrar fatladra og langveikra barna einnig ahyggjur af 66rum
bornum i fjolskyldunni; lifsgeedi peirra séu skert par sem utgjold fjolskyldunnar vegna fatlada
eda langveika barnsins eru mikil og pad gangi fyrir. Rannséknir syna lika ad foreldrar reyna
eftir bestu getu ad jafna hluti Ut og fordast pannig ad vanrakja parfir hinna barnanna og
leggja sem minnst 4lag & pau vardandi umdnnun pess fatlada eda veika. | skyrslu starfshéps
um born og ungmenni med athyglisbrest og ofvirkni kemur fram ad auka pyrfti réttindi til
fjarhagslegs studnings vegna kostnadar og parfa fyrir aukna vidveru a heimili (Read, 2000;

Félags- og tryggingamalaraduneytid, 2008).
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4.4 Lifsgaedi systkina langveikra og fatladra barna

Eins og fram hefur komid hér ad ofan pd er samband vid systkini og fjolskyldu verulegur
ahrifavaldur i métun tilfinningaproska hvers einstaklings. | framhaldinu er mikilvaegt ad
spyrja sig hvort og pba hvernig pad hafi ahrif a lifsgaedi (e. Quality of life) barna ef systkini
beirra eru f6tlud eda med langvinnan sjukdém. A sidustu arum hafa verid préud maelitaeki
peim tilgangi ad meta lifsgaedi barna og unglinga og pa sérstaklega hja bérnum med
langvarandi sjukdéma. Lifslikur barna med alvarlega sjukdéma hafa aukist til muna par sem
nu er heegt ad leekna eda halda nidri peim sjukdémum sem boérn déu ar hér adur fyrr.
Leeknum, hjukrunarfélki og peim sem koma ad umdnnum veikra barna verdur sifellt betur
ljost ad pad er ekki nég ad lekna likamleg veikindin pvi hafa parf i huga pau ahrif sem
veikindin hafa 4 lidan barnsins i heild sinni (Harding, 2001).

Alpjédaheilbrigdismalastofnunin (WHO) hefur skilgreint lifsgaedi eda quality of life
(QOL) sem vidhorf einstaklinga til stodu sinnar i lifinu og pa menningu og gildi sem peir bua
vid i tengslum vid markmid sin, vaentingar, stodu og dhugasvid. betta er vid tulkun og felur i
sér ahrif likamlegrar heilsu, andlegt astand, sjalfstaedi, félagslegrar st6du, persénulegra
skodana og umhverfi einstaklingsins (WHOQOL, e.d.).

Pegar lifsgaedi barna eru metin er naudsynlegt ad hafa mat barnsins & pvi hvad pad
telur vera lifsgedi og meta ut frd pvi pau ahrif sem pad verdur fyrir pegar lifsgedi pess
skerdast af einhverjum asteedum. Pad ad fotbrotna skerdir til deemis ekki med sama haetti
lifsgaedi barns sem hefur dnaegju af bdkalestri og barns sem stundar keppnisiprottir af kappi
(Harding, 2001).

Sidustu fimm aratugi hafa rannsakendur reynt ad lysa, skilgreina og utskyra hvernig
born adlagast fotlun systkina sinna. Fljétlega var farid ad horfa @ pau ahrif sem langvarandi
veikindi eda fotlun hefur a lifsgaedi allra i fjolskyldunni. Hugtakid fjolskyldulifsgaedi (FQOL)
vard til og er hugsad til ad lysa lifsgeedum allrar fjolskyldunnar og pvi hvernig medlimir hafa
ahrif hver & annan. Okosturinn vid hugtakid, fjdlskyldulifsgaedi, er ad pad tekur einungis til
mats foreldra a pvi sem peir telja til lifsgaeda og gert er rad fyrir pvi ad sému peettir gildi hja
systkinunum (Moyson og Roeyers, 2011).

Toluvert hefur verid skrifad um lifsgeedi langveikra og fatladra barna en minna um
systkini peirra eda hvada ahrif pad hefur a peirra lifsgaedi. Houtzager, Grootenhuis, Caron og
Last (2004) voru medal peirra fyrstu til ad gera athugun 3 lifsgeedum systkina barna med

krabbamein. Rannsdknin peirra var gerd tveimur arum eftir greiningu sjukdémsins og voru
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systkinin sem toku patt @ aldrinum sjo til atjan ara. pad syndi sig ad yngri bornin, pau sem
voru a aldrinum sjo til ellefu ara, upplifdu skert tilfinningaleg (42%), félagsleg (34%) og
almennt verri lifsgaedi (47%) en samanburdarhdpur. Systkinin sem komin voru a unglingsar
upplifdu tilfinningalega vanlidan (26%). Talid er ad hid brada tilfinningalega afall sem born
geta ordid fyrir pegar systkini peirra greinast med krabbamein sé ekki eins fljétt ad jafna sig
og haldid hefur verid fram. Akvedinn hépur systkina slikra barna virdist eiga vid afleidingar
pbessara veikinda systkina sinna ad etja fram eftir aldri.

Rannsékn 3 lifsgeedum systkina barna med atroskun, par sem patttakendur voru a
aldrinum tiu til 4tjdn ara, bendir einnig til skerdingar & lifsgeedum. Atréskun einkennist af
verulegu pyngdartapi og naeringarskorti; félki finnst pad feitara en pad er og fordast pvi ad
borda hitaeiningarikan mat. bad gerir ymsar tilraunir til ad hreinsa likama sinn, framkallar
uppkdst og stundar yfirdrifna likamsraekt (Eirikur Orn Arnarson, 1993). Attatiu présent téldu
sig upplifa skert lifsgaedi sem rekja maetti til sjukddms systkina peirra. Bornin lystu yfir I6ngun
til ad vita meira um sjukdominn til ad skilja hugsun og hegdun systkina sinna. Jafnframt
greindu pau fra auknum samskiptaerfidleikum innan fjolskyldunnar, tilfinningalegum missi,
fornfysi og yfirpyrmandi abyrgdartilfinningu gagnvart veiku systkinunum (Areemit, Katzman,
Pinhas og Kaufman, 2010).

Moyson og Roeyers (2011) gerdu rannsokn a lifsgeedum systkina barna med
einhverfu. Einhverfa er dkvedin truflun @ proska sem lysir sér i erfidleikum i tengslamyndun
og samspili i samskiptum vid adra. Erfidleikar eru med mal og tjaskipti dsamt pvi ad
arattuhegdunar verdur vart hja yngstu bérnunum og peim einstaklingum sem mest eru
skertir. Arattan kemur fram i siendurteknum handahreyfingum og undarlegum &huga 3
einstokum eiginleikum hluta (Pall Magnusson, 1993). | rannsdékninni kynntu rannsakendur
maelitaekid ,The sibling quality of life” (SibQol) sem notad var til ad lysa sambandi milli barna
og systkina peirra med einhverfu. Eigindleg rannséknaradferd var notud par sem tekin voru
djupvidtol vid born a aldrinum sex til fjértan ara. Nidurstadan leiddi i ljos niu pemu sem
bornin toldu hafa ahrif & lifsgedi sin. Pad sem pau nefndu var: umburdarlyndi (e.
forbearance), gagnkvaemur skilningur (e. mutual understanding), ad gera venjulega hluti
saman (e. joint activities), geedastund (e. private time), velferd (e. trust in well-being),
vidurkenning (e. acceptance), ad skiptast & upplifunum (e. exchanging experiences),
félagslegur studningur (e. social support) og ad takast a vid umhverfid (e. dealing with the

outside world).
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bema eitt, umburdarlyndi: Erfitt getur verid ad umbera hefébundna, stundum
ovenjulega, arasargjarna og pirrandi hegdun pess einhverfa. Systkinin leita pvi leida til ad
takast a vid hegdunina. Bornin i rannsokninni leyfdu systkinum sinum venjulega ekki ad
radskast med sig pvi pau gerdu sér grein fyrir ad pad hafdi sleem ahrif & einhverfa systkinid ef
pau syndu vidbrogd. bPeim fannst betra ad leida hja sér hegdun systkina sinna og hafa pannig
stjorn a eigin vidbrogdum.

bema tvo, gagnkveemur skilningur: Fyrir bornin i rannsdkninni var pad mikilveegt ad
geta att samtal vid systkini sin og finna gagnkvaman skilning. Peim fannst eins og einhverfu
systkinin skyldu pau ekki, pau gerdu sér ekki grein fyrir tilfinningum peirra auk pess sem pau
vildu adeins raeda hluti sem tilheyrdu sérstoku ahugasvidi peirra.

bema prju, ad gera edlilega hluti saman: begar talad er um ad gera edlilega hluti er
hér att vid pa hluti sem systkinin myndu gera saman ef annad peirra veeri ekki einhverft.
Bornin voru vel medvitud um pad ad pau gatu gert edlilega hluti med systkinum sinum en pa
a allt annan hatt og suma hluti veeri einfaldlega ekki haegt ad gera. Pad eru pa hlutir eins og
til deemis ad breyta til og fara eitthvad annad i sumarleyfi. Allar breytingar koma einhverfa
systkininu i uppndm pannig ad moguleikarnir til ad gera nyja hluti saman eru oftast
o6framkvaemanlegir.

bema fjogur, ad eiga gaedastund: AJ gera hluti med foreldrum sinum an pess ad
einhverfa systkinid sé med. Ad eiga sitt eigid afdrep heima fyrir, fa vini sina i heimsdékn og
vera i fridi med peim og sum bornin téldu pad mjog mikilveegt ad vera jafnvel i 68rum skéla
en systkinid.

bema fimm, velferd: Vellidan systkina barna med einhverfu er oft had pvi sidarnefnda.
Bornin hofdu ahyggjur af systkinum sinum, pau hofdu dhyggjur af pvi hvort systkinin myndu
eignast vini, hvort peir vinir myndu sampykkja pau eins og pau veeru og hvort systkinin veeru
dopur yfir hlutskipti sinu. bau hofdu ahyggjur af framtidinni, hvernig systkini peirra yrdu
pbegar pau yrdu fullordin, hvort pau myndu hafa atvinnu og hvort pau gaetu lifad einsémul.
Ennfremur kom i ljés ad bornin voru med sektarkennd vegna einhverfunnar, ekki bara sjalfs
sins vegna heldur einnig vegna systkina sinna. Sum boérnin téldu pad vera betra ef pau heféu
einnig einhverfu pvi pa gaetu pau skilid og umborid systkini sin betur.

bema sex, vidurkenning: A0 atta sig a pvi ad systkini peirra myndu avallt vera 6druvisi
gerdi peim audveldara ad seetta sig vid stéduna, pad veeri enginn annar moguleiki.

Rannsakendur toldu ad haegt veeri ad skipta pessari satt i prju stig; a fyrsta stigi medteekju
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bornin skilabodin, @ 6dru stigi leerdu pau ad lifa med vitneskjunni og a pridja stiginu pa
saettust pau vid stodu sina og litu @ hana sem edlilegan hlut.

bema sj6, ad skiptast a upplifunum: beim finnst mikilveegt ad hitta 6nnur bérn sem
takast 4 vid pad sama. Ad eiga skemmtilega stund, hlusta & ségur annarra i somu stodu og
deila upplifunum. bad ad fa upplysingar um einhverfu hjalpar peim svo ad satta sig vid stodu
sina og setur jafnframt hlutina i samhengi.

bema atta, félagslegur studningur: Bornin toldu sig hafa porf fyrir studning, hjalp,
athygli og umhyggju foreldra sinna. bvi pé svo ad systkini peirra pyrftu meiri athygli vegna
veikinda eda fotlunar veeri pad afar mikilveegt ad komid veeri jafnt fram vid Oll bornin i
fjdlskyldunni. Foreldrarnir hefdu oft litinn tima og um margt ad hugsa pannig ad pau vildu
ekki ipyngja peim med ahyggjum sinum. Sum peirra toldu ad pad veeri gott ad eiga annad
systkini pvi pa geetu pau gert og upplifad pa hluti med pvi sem ekki vaeri haegt ad gera med
einhverfa systkininu. Ad eiga eettingja eda einhvern ad sem veeri tilbdinn til ad hugsa um
einhverfu systkinin téldu bornin gdédan studning fyrir pau pvi pa geetu pau verid ein med
foreldrum sinum. Vandamalid veeri hinsvegar ad zettingjarnir gerdu sér oft ekki grein fyrir
hver stadan veeri. Utlitslega vaeri kannski ekkert ad sja sem geefi til kynna skerdingu pessara
einstaklinga pannig ad aettingjar attudu sig ekki a pvi alagi sem veeri a fjolskyldunni og bydu
pannig ekki fram adstod sina. Jafnframt var pad ad eiga vini mjog mikilvaegt fyrir bornin pvi
bad gaf peim teekifeeri til pess ad gleyma pvi ad pau settu systkini med einhverfu.

bema niu, ad takast 4 vid umhverfid: Osynileiki einhverfunnar gerir pad ad verkum ad
almennt a folk erfitt med ad atta sig 4@ henni. Einhverfu systkinin geta pessvegna fallid inn i
hopinn svo framarlega sem pau syna ekki hefdbundna einhverfuhegéun. Bérnin voru jafnvel
sett i pa stodu ad mega ekki raeda systkini sin Gt 4 vid, pau vaeru einskonar
fjolskylduleyndarmal. Pannig leyndarmali veeri oft erfitt ad halda leyndu pegar félk spyrdi
Opeegilegra spurninga. bad ylli oft stridni og pesshattar dpaegindum og pau hafi pannig purft
ad verja systkin sin og sig sjalf. Ef allir vissu hvernig malum vaeri hattad og hulunni yrdi Iétt af
leyndarmalinu veeri liklegra ad nagrannar eda vinir bydu peim i heimsdékn og pau gaetu hvilt
sig & systkinum sinum.
Rannsakendur téldu pa paetti sem komu fram i rannsékninni mogulega vera a einhvern hatt
O00ruvisi hja bornum systkina med annars konar sérparfir. beir hvottu til frekari rannsékna a

lifsgeedum systkina einkum & svidi proskaraskana og fotlunar.
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Ari sidar komu Barnett og Hunter (2012) fram med rannsékn & systkinum barna med
gedraen vandamal og toku medal annars lifsgaedi peirra fyrir. Par kom fram sterkt samband
gedraenna vandamala og lagra lifsgaeda par sem systkinin upplifdu marktaekt minni lifsgaedi
en almennt maelast hja bérnum. [ rannsékninni maeldust stdlkur ad jafnadi med sterkari
sjalfsvirdingu og betri lifsgaedi en drengir. Braedrum barna med gedraen vandamal er haettara
vid ad bua vid lélegt sjalfsdlit og skert lifsgaedi en systrum peirra. Skyringuna téldu peir geta
legid i pvi ad stulkur eigi audveldara med félagsleg samskipti en drengir. baer eigi audveldara
med ad sxkja sér félagslegan studning sem styrkir paer og hefur i framhaldi jakvaed ahrif a

lifsgaedi peirra.
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5 Systkinasmidjur

| pessum kafla verdur greint fra likani eda verkefni sem kallast systkinasmidja og er snidid ad
porfum systkina barna med sérparfir. Pbessi hugmyndafredi er notud vidsvegar i
Bandarikjunum &samt Kanada, irlandi, Englandi, italiu, Nyja Sjalandi, Japan og & islandi.
island er fyrst Nordurlandanna til ad innleida petta verkefni (Sibling Support Project, e.d.).
begar fjallad er um born med sérparfir i kaflanum pa er badi att vid langveik born og born

med fotlun.

5.1 Uppruni systkinasmidja

Dr. Don Meyer er frumkvodull og stofnandi systkinasmidja (Sibshops) i Bandarikjunum auk
pbess sem hann leidbeinir og gefur Ut leyfi fyrir pa sem dska eftir ad opna systkinasmidjur vida
um heiminn. Akvedid efni eda stadall um starfsheetti er notadur; stadall sem allir er nota
nafnid systkinasmidja sampykkja og vinna eftir. Meyer fékk pessa hugmynd pegar hann var
ad vinna med fedur barna med sérparfir seint a sjounda aratugnum. Pa fann hann fljétlega
ad pad voru adrir medlimir i fjdlskyldunni sem purftu ekki sidur 4 athygli ad halda. Hann setti
pa af stad namskeidsform sem snidid var ad fedrum og systkinum einstaklinga med olikar
fatlanir. Afar og émmur fengu einnig ad vera med par sem pad leyndi sér ekki ad sérparfir
barns hafa ahrif & hvern einasta medlim fjélskyldunnar. Su fjélskyldumidada vinna og nalgun
sem notud var af fagfélki var gjarnan foreldramidud og i raun midadist hun fyrst og fremst ad
borfum maedra svo honum pétti brynt ad beina sjénum sinum ad systkinum. | framhaldinu
fér hann pvi af stad med namskeid par sem markmidid var ad gefa ungum systkinum
teekifaeri til ad hitta jafnaldra sina og raeda malin vid adra sem deildu s6mu hugsunum og
skilningi @ malum. Aldursbilid atta til prettdn dra fannst honum hentugast og passad var upp
a ad umhverfid veeri barnvaent og namskeidid i skemmtilegu leikjaformi pannig ad bornin
langadi til ad koma aftur og ekki pyrfti ad skipa peim ad maeta. Meyer taldi ad pessi vinna
kaemi ollum til gdda, sérstaklega systkinunum par sem pa vaeru parfir peirra og lidan

vidurkennd (Laman og Shaughnessy, 2007).

5.2 Systkinasmidjan a islandi
paer Vilborg Oddsdéttir og Hanna Ragnheidur Bjornsdoéttir hafa starfad vid Systkinasmidjuna

a [slandi fra upphafi og reka hana ntna dsamt Brynhildi Bjornsddttur sem kom til starfa arid
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2002. Vilborg og Hanna Ragnheidur eru badar félagsradgjafar ad mennt og Brynhildur er
kennari og honnudur. Systkinasmidjan hefur verid starfraekt i rdm fimmtan ar og fylgir
vinnulagi pvi sem Dr. Don Meyer setti fram. Pad ma segja ad fyrsta namskeidid fyrir systkini
fatladra barna a islandi hafi ordid til fyrir tilviljun. Proskahjalp & Akureyri leitadi til Vilborgar,
sem pa starfadi hja fjolskyldudeild Akureyrarbaejar, og faladist eftir pvi ad hun hefdi fraedslu
eda stutt erindi um systkini fatladra barna en Vilborg misskildi beidnina og Utbjé namskeid.
Hugmynd Vilborgar vard sidan ad veruleika og paer Hanna Ragnheidur, sem starfadi pa hja
Svaedisskrifstofu malefna fatladra & Reykjanesi, og Maria Jonsdéttir, pa félagsradgjafi hja
Styrktarfélagi vangefinna, féru nordur og téku patt i pvi namskeidi sem haldid var. Vilborg
flutti sidan sudur og fér ad vinna & Sveedisskrifstofu Reykjavikur. baer prjar hofu sidan
samstarf og toku upp pradinn ad nordan & hofudborgarsveedinu, med namskeid fyrir systkini
en i upphafi var petta hluti af vinnu peirra @ pessum premur stofnunum. Fyrsta namskeidid i
Reykjavik var & vegum FFA (freedsla fyrir fatlada og adstandendur) og var fjarmagnad af
stofnunum premur, auk framlags frd broskahjalp. Fljotlega vard peim ljést ad svona
namskeid myndi henta fyrir mun staerri hdp en systkini fatladra barna; petta geeti lika hentad
systkinum peirra sem eru med athyglisbrest og ofvirkni, eru langveik og fleiri systkinahdpum.
bzer gerdu sér einnig grein fyrir ad ekki yrdi audvelt ad fa fjarmagn til pessa malaflokks svo
akvediod var ad freista gaefunnar og gera petta a eigin spytur og pannig hefur pad verid fram
til dagsins i dag. Systkinasmidjan er eingdngu rekin & styrkjum fra styrktarsjodum,
stofnunum, félagasamtokum og fyrirtaekjum auk pess sem fjarlaganefnd Alpingis hefur
arlega styrkt starfsemina (Kjartan Jénsson, 2008).

Einungis minnihluti systkina barna med sérparfir, purfa a radgjof eda medferd ad
halda en 6ll systkini barna med sérparfir hafa porf fyrir ad lata i ljos hugsanir sinar og
tilfinningar. bau hafa jafnframt porf fyrir ad leera af 68rum og atta sig a pvi ad reynsla peirra
er ekki évenjuleg, ad pau eru ekki ein, heldur eigi pau ymislegt sameiginlegt med 6drum
systkinum sem lidur eins og peim (Vilborg Oddsdoéttir, munnleg heimild, 16. febraar 2013).
Namskeid Systkinasmidjunnar snuast einmitt um petta; ad veita systkinum barna med
sérparfir adstod til ad skilja fulla breidd og dypt tilfinninga sinna. Ad leera ad medhondla
adstaedur a jakveedan hatt, tala saman og deila hvert med 6dru, hjalpa hvert 66ru og finna ad
bau eru ekki ein. Pad getur minnkad einmanakennd systkina pegar pau uppgotva ad adrir

upplifa pd anaegju og dskorun sem pau upplifa. Namskeidin byggja a afsloppudu umhverfi
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par sem dakvedid afpreyingar- og skemmtiefni hvetur til vinskapar og trausts sem verdur
grundvolllur ad aframhaldandi studningi fyrir patttakendur (Vilborg Oddsdaéttir, 2002).

Namskeidin eru ekki hugsud sem medferdarurraedi fyrir bérn sem eiga i erfidleikum
heldur er tilgangurinn fyrst og fremst sa, ad hjalpa bornum ad tja sig um reynslu sina og
upplifun af pvi ad eiga systkini med sérparfir. Bornin vinna saman vid ad leysa ymis verkefni
og stada peirra innan fjolskyldunnar, skéla og medal vina er reedd auk pess sem peim er
kennt ad bregdast vid og leysa ur erfidleikum sem upp getu komid medal annars vegna
systkina peirra (Vilborg Oddsdéttir, munnleg heimild, 16. febrdar 2013). Systkini barna med
sérparfir standa oftar en ekki frammi fyrir adstadum sem onnur boérn gera ad jafnadi ekki;
adsteedum eins og peim ad purfa ad verja brédur eda systur a leikvellinum og svara
spurningum fra vinum og ékunnugum. bau hafa porf fyrir upplysingar um fotlun eda veikindi
systkina sinna og sérparfir og reynt er ad freeda bornin um ymsar leidir til ad takast a vid
erfidar adstaedur og pau ahrif sem fotlun og veikindi systkina peirra hefur haft a lif peirra,
nam og framtid (Vilborg Oddsdéttir, 2002). Reynt er ad ndlgast pessa peetti i gegnum ymsa
skemmtilega leiki og jafnvel fengnir til ymsir adilar sem kynnst hafa af eigin raun hvernig pad
er ad eiga systkini med sérparfir. Hér skiptir pad meginmali ad hvert og eitt barn fai ad njota
sin sem best og tjai sig 4 pann hatt sem pvi hentar best (Vilboorg Oddsddttir, munnleg
heimild, 16. febrtar 2013).

Byrjendanamskeid Systkinasmidjunnar eru aetlud bérnum 3 aldrinum atta til fjortan
ara. Midad er vio atta ara aldurinn par sem born yngri en atta ara gera sér oft ekki grein fyrir
ad systkini peirra hafi sérparfir og eiga flest i erfidleikum med ad skilja umraeduefni eldri
barnanna. Vid atta ara aldurinn eru pau hinsvegar buin ad na proska til ad skilja umfang
fotlunar systkina sinna og getu til ad tala um lif sitt, tilfinningar og annad félk. Um er ad raeda
priggja daga helgarnamskeid sem hefjast a fostudegi med fraedslukvoldi par sem badi
systkini og foreldrar eru vidstodd; a laugardegi og sunnudegi eru pad eingdngu systkinin sem
taka patt. Fljétlega gafu bornin, sem voru patttakendur 8 namskeidunum, pad til kynna ad
pbau vildu halda afram ad hittast, pau fundu mikilvaegi pess ad hitta onnur systkini i sdmu
sporum auk pess ad pau fundu fyrir 6ryggi i hépnum. Til ad maeta peirri porf barnanna ad
hittast for Systkinasmidjan ad bjoda upp a framhaldsnamskeid haustié 2001 fyrir 6ll pau bérn
sem adur hofdu verid & byrjendandamskeidum. bau hittast nlina einu sinni i manudi yfir
skolaarid og enda svo veturinn i mai med lokahéfi par sem foreldrar og born skemmta sér

saman (Vilborg Oddsdéttir, 2002).
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Haustid 2008 hofst svo starfsemi unglingahdps sem hefur pad dkvedna verkefni ad
vinna ad utgafu timarits sem fjallar um hvernig pad sé ad vera systkini einstaklings med
sérparfir (Kjartan Jénsson, 2008). Utgafuhdpurinn samanstendur af bérnum sem verid hafa &
byrjendandamskeidi og hafa nad prettan ara aldri og hefur timaritid Bros bladid, nu verid gefid
ut prisvar sinnum (Brynhildur Bjornsdéttir, munnleg heimild, 17. februar 2013).

Mikil adsékn hefur verid 4 namskeid Systkinasmidjunnar og er bidlisti a
byrijendanamskeid. Foreldrar hafa venjulega beint samband vid smidjuna vardandi ndmskeid
og pa eftir abendingar fra adilum eins og hagsmunasamtékum foreldra, Greiningar- og
radgjafarstod rikisins og félagspjonustu sveitarfélaga. batttakendur eru i meirihluta systkini
einhverfra barna en stodug aukning er jafnframt Ur hépi peirra barna sem a systkini sem
greind hafa verid med athyglisbrest og ofvirkni (Vilborg Oddsdéttir, munnleg heimild, 16.
febraar 2013).

patttaka & namskeidunum faerir bérnum aukid sjalfstraust og byr pau undir ad takast
a vid sterkar tilfinningar eins og reidi, vonbrigdi og sektarkennd. A ndmskeidunum fa bérnin
auk pess frekari upplysingar og innsyn i veikindi eda fétlun systkina sinna og parfir asamt pvi
ad kynnast 68rum bérnum sem glima vid svipadar adstadur pannig ad pau finna ad pau eru
ekki ein med upplifanir sinar. betta getur leitt til betri samskipta innan fjélskyldunnar og
medal vina pannig ad bornin verda sattari vid hlutskipti sitt (Vilborg Oddsdéttir, 2002).

Foreldrar sem koma med bérnum sinum 8 namskeid telja flestir ad lifsgaedi barna
beirra séu skert 8 ymsa vegu. bau eru vel medvitud um parfir barna sinna og reyna eftir
fremsta megni ad veita peim samveru an pess ad fatlada eda langveika systkinid sé med. Eftir
fraedslufundi med foreldrum telja peir sig eiga audveldara med ad reeda vid bornin um fétlun
eda langvarandi veikindi systkinisins. Pad samtal foreldris og barns eykur lifsgaedi beggja
(Hanna Ragnheidur Bjornsdéttir, munnleg heimild, 15. februar 2013).

Hja systkinunum koma fram visbendingar um ad lifsgeedi peirra séu skert en pad er
mismunandi eftir aldri peirra, proska og alvarleika fétlunar eda veikinda systkinis peirra. bau
nefna medal annars ad fjolskyldan geti ekki gert hluti 6ll saman; pau geti til deemis ekki farid
Oll Ut ad borda a veitingahusi eda farid i ferdalég erlendis. bau vildu gjarnan fa meiri tima
med foreldrum sinum og geta fengid vini sina i heimsdkn an pess ad systkini peirra trufli.
Sum beirra deila herbergi med systkini sinu sem eykur enn dalagid 4 pau, auk pess sem pau

huga flest ad peim i skélanum. bratt fyrir petta pa pykir peim mjog veent um pau og verja pau
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hiklaust ef einhver er ad strida peim eda 6nnur vandraedi verda (Vilborg Oddsdéttir, munnleg
heimild, 17. febrtar 2013).

Framtidarsyn Systkinasmidjunnar felur pad i sér ad sem flest systkini barna med
sérparfir taki patt i namskeidunum par sem ahersla er 16gd 4 margvisleg verkefni og
umraedur en umfram allt er 16g0 dhersla 4 pad ad hafa gaman saman. Mikilvaegt er ad fyrsta
koma barns i Systkinasmidjuna sé um atta ara aldur pvi born sem pad gera eru virkari a
unglingsdrum og eiga audveldara med ad tja sig en pau sem koma i fyrsta sinn sem unglingar.
Morg fullordin systkini einstaklinga med sérparfir segjast vera pess fullviss ad hefdu pau haft
tok & ad taka patt i systkinasmidju sem born hefdi lif peirra ordid audveldara badi a
unglings- og fullordinsarum (Vilborg Oddsdéttir, 2002).

Arid 2009 var gerd rannsékn til ad meta starf Systkinasmidjunnar; athugad var hvort
hin fylgdi markmidum sinum og hvernig patttakendur matu upplifun sina af patttoku a
namskeidum hennar. betta var frumrannsékn og vonast var til ad nidurstédur gaefu
visbendingu um pad sem betur meetti fara sem og pad sem vel veeri gert. batttakendur i
rannsékninni voru 59 systkini félks med fotlun. beir voru a aldrinum tiu til atjdn ara og héfou
verid patttakendur i byrjendandmskeidi og ad minnsta kosti einu framhaldsnamskeidi
smidjunnar. Nidurstédur voru skyrar, patttakendur nutu pess ad koma, hitta, reeda og leika
hverjir vid adra. Jafnframt lysti meirihlutinn yfir anaegju sinni med Systkinasmidjuna og maelti
hiklaust med henni fyrir 6nnur systkini med sérparfir. bridjungur patttakenda taldi sig hafa
leert um sérparfir systkina sinna, um leidir til ad takast a vid erfidar adstaedur og peir hefdu
fengid taekifeeri til ad tja sig um lidan sina og nytt sér pad i framhaldi. Nidurstadan er pvi su
ad starf Systkinasmidjunnar virdist vera i samraemi vid markmid hennar ad mestu leyti
(Hanna Ragnheidur Bjornsdéttir, munnleg heimild, 16. februar 2013).

Erlendar rannséknir benda til pess ad hépmedferdarform henti vel systkinum fatladra
eda langveikra barna. Med aukinni freedslu og umraedu i hdpnum, par sem bornin geta reett
lidan sina og vidhorf til veikinda og fatlana systkina sinna og metid stédu sina med pvi ad
hlusta & vidhorf annarra barna i svipadri st6du, virdast pau eflast og styrkjast i tru a eigin
getu. betta styrkir pau badi andlega og likamlega sem hugsanlega ma rekja til peirrar auknu
athygli sem bornin fa, baedi fra foreldrum sinum og hépmedlimum. P34 virdist aukin pekking a
veikindum eda fotlun audvelda bornunum ad adgreina eigin heilsu fra heilsufari systkina

sinna (Sharpe og Rossiter, 2002; Lobato og Kao, 2002; Lobato og Kao, 2005).
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6 Hlutverk félagsradgjafa
Hér verdur greint fra hvernig nam og starf félagsradgjafa getur komid ad vinnu med
systkinum langveikra og fatladra barna. Greint er fra pvi hvada hugmyndafraedi og

aherslupeettir liggja ad baki og pvi hvada medferdarvinna er notud fyrir pennan hép.

Allt fra upphafi hefur verid 16gd 4 pad dhersla, baedi i ndmi og starfi félagsradgjafa, ad nalgast
vidfangsefni at fra heildarsyn. Hugmyndafraedi félagsradgjafar er i samraemi vid heildarsyn
greinarinnar par sem ahersla er 16gd a lif-salfélagslega nalgun auk sogulegs- og vistfraedilegs
samhengis sem félagsradgjof tekur mid af. Pad vidhorf sem félagsradgjafar vinna eftir er ad
manneskjan sé baedi margbreytileg og einstdk. pad purfi ad meta adstaedur einstaklingsins Ut
fra ollum hlidum og i samhengi vid umhverfi hvers og eins, fjolskyldu, vini, vinnufélaga og
samfélagid i heild. bpannig leggur félagsradgjafinn sérstaka aherslu a samskiptapattinn,
hvernig félk og umhverfi hefur ahrif hvert & annad en einnig mikilvaegi pess ad pekkja
samfélagid og hvada pjonustu par er ad finna. bjénusta og medferd einstaklinga mynda
grunninn i starfi félagsradgjafans auk pess sem hann sinnir freedslustarfi, forvornum,
bréunarverkefnum og rannséknum sem byggja & visindalegri aherslu (Ldra Bjoérnsddttir,
2006; Sigrun Jaliusdottir, 2006).

[ vinnu med bérnum med sérparfir er mikilvaegt ad hafa i huga ad parfir barnsins séu
avallt virtar en pad a einnig vid um fjolskyldu barnsins. Born eru proska sins vegna had hinum
fullordnu sem fara med forraedi peirra. bvi er fjolskyldan skodud saman en ekki adeins barnid
eda fjolskylda pess. Félagsradgjafapjonusta fyrir born og fjolskyldur byggir & ofangreindri
heildarsyn par sem hugsad er um vanda barnsins i samhengi vid umhverfi pess. Fjolskyldan
er pvi avallt i brennidepli hvort sem um er ad raeda einstaklingsmedferd, fjolskylduvinnu,
fiolskyldumedferd, hopmedferd eda samfélagsvinnu. Med samfélagsvinnu er att vid pau kerfi
sem fjolskyldan & i samskiptum vid eins og skdla, félagspjonustu, eda kerfi sem veita bornum
bjonustu. Sem daemi ma nefna ad fjolskylda barns sem seakir einstaklingsmedferd a
medferdarstofnun faer einnig pjénustu fra stofnuninni @ einhverju stigi malsins. Vandinn og
lausnirnar eru skodud at fra sjonarhdli allra i fjolskyldunni en ekki einungis Ut fra sjénarhdli
langveika eda fatlada barnsins. Fjolskyldumedferd virdist gefast vel i vinnu med bornum, en
han tryggir pad ad rodd barnanna heyrist og getur haft ahrif 4 ad stada peirra i fjolskyldunni

fai meira veegi en a6ur. Born eiga audveldara med ad segja fra hlutum en fullordnir sem
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glima oft vid hindranir ar félagsmoétun sinni. Pau virdast sja betur hvernig hlutirnir eru
raunverulega, na betur kjarna malsins og eru um leid einlaegari og eiga audveldara med ad
utskyra skilning sinn og tilfinningar. Pannig koma born oft med hugmyndir sem raska ré en
pbetta eru hugmyndir sem verda til pess ad malin eru hugsud upp 4 nytt, samtalid breytist
bannig og leidir opnast til nys skilnings (Hrefna Olafsdéttir, 2006).

Hopstarf undir faglegri leidsogn félagsradgjafa getur veitt gagnkveema reynslu og
gefandi félagslega samveru sem eflir sjalfsvirdingu og styrkir sjalfsmynd einstaklings sem
upplifir skert lifsgaedi eda annan salfélagslegan missi. Pad ad midla af vitneskju sinni og fa
jafnframt taekifaeri til pess ad tja sig um pad sem einstaklingurinn er ad takast 8 vid & peirri
stundu getur verid gagnlegt og beett lifsgeedi (Margrét Sigurdardottir, 2006).

paer Vilborg Oddsddttir og Hanna Ragnheidur Bjornsdéttir hja Systkinasmidjunni eru
badar félagsradgjafar og hafa um arabil deilt sameiginlegum ahuga a heildarsyn i malefnum
fatladra. baer telja ad hluti af dsetlunum fyrir fotlud born zetti ad fela i sér vinnu med
fiolskyldur strax fra upphafi. Pad fagfélk sem hefur fjolskylduna til medferdar raedi vid
foreldrana um mikilvaegi pess ad systkini séu vel upplyst og fai ad fylgjast med fra upphafi i
samraemi vid aldur. Auk fraedslufyrirlestra fyrir foreldra er hépstarf systkina barna med
sérparfir megin markmid Systkinasmidjunnar. Logd er ahersla & ad skapa rymi fyrir bornin til
ad vera saman 4 peirra eigin forsendum. beim er gefid teekifeeri til ad tja sig, hlusta, spyrja
spurninga og njota pess ad vera saman (Kjartan Jonsson, 2008).

Gudlaug M. Jdliusdottir starfar sem félagsradgjafi og er einnig verkefnastjori
félagsrddgjafar 4 barnadeildum Landspitalans, BUGL og Barnaspitala Hringsins. Hennar
sérsvid eru greiningar & gedrenum vandkveedum barna, fjolskyldumedferd og
foreldrastudningur & svidi barna- og unglingagedlaekninga og barnaleekninga. Hun hefur
starfad 4 6llum deildum BUGL fra arinu 2002; sidastlidid ar hefur han starfad 4 Barnaspitala
Hringsins par sem hun hefur sinnt Vokudeild og & gongudeild hefur hun sinnt offituteymi og
krabbameinsteymi dsamt pvi ad sinna tilfallandi malum pvert & Barnaspitalann. Toluvert er
sidan Landspitali setti pad inn i markmidasetningu sina ad bjéda upp a fjolskyldumidada
pjonustu og sem demi um pad eru systkini barna sem til medferdar eru 8 BUGL og
Barnaspitala dvallt hofé i huga vid medferd mals. Ef born med hegdunarerfidleika eru 16gd
inn @ legudeild BUGL og hafa jafnvel beitt systkini sin ofbeldi er pad systkini bodid
sérstaklega ad vera med & samverustund med systkini sinu undir handleidslu fagfélks. |

fiolskyldumedferdarvinnu deildarinnar eru born hofd med i vidtolum en ef i ljés kemur ad
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vandinn er fremur vegna hjonaerfidleika eru foreldrarnir teknir einir i vidtdél og svo
fiolskyldan 6ll saman aftur. Pegar um lifshaettulega sjukdéma eins og krabbamein er um ad
reda hja bornum er fjolskyldustudningurinn i héndum  hjukrunarfraedings
krabbameinsteymis og sjukrahussprests. Spitalinn veitir einstaklingsmidada pjonustu sem
bydir ad einungis veika barnid er skrad til medferdar en ekki 6ll fidlskyldan. bvi fer radgjof
vardandi systkini sjuklings stundum eftir peim fagadila sem annast medferd veika barnsins.
pad fer og eftir pvi hversu duglegir foreldrarnir eru ad sakja sér rad og pjonustu, hvernig er
stadid ad slikum studningi. Félagsradgjafar a barnadeildum Landspitalans, 4 BUGL og a
Barnaspitala Hringsins, meeta fjolskyldunni alltaf Utfrd heildarsyn félagsradgjafar en pad er
avallt ad frumkvaedi foreldra sem greint er fra erfidleikum heima fyrir pannig ad haegt sé ad
fa videigandi leidbeiningar og studning. Ef upp koma vandamal hja systkinum er pad alltaf
skodad, en ef ekkert alvarlegt kemur i ljds og pad er talid vid haefi er foreldrum stundum
bent & Systkinasmidjuna sem hefur veitt systkinum veikra barna studning. En ef systkinid er
unglingur er peim frekar bent 8 medferdarstofur videigandi sérfraedinga uti i bae (Gudlaug M.
Juliusdéttir, munnleg heimild, 12. februar 2013).

Hja Greiningar- og rddgjafarstoo rikisins starfar Gudrun borsteinsdottir, félagsradgjafi
og svidsstjori yfir fagsvidi eldri barna en pangad er visad bérnum 3a aldrinum sex til atjan ara
vegna gruns um alvarleg fravik i proska svo sem proskahomlun, einhverfu eda skyn- og
hreyfihdmlun. Stofnunin sinnir bérnum med alvarlegar proskaraskanir en eitt af
meginhlutverkum hennar er greining eda mat 4 edli roskunar til stadfestingar 4 fotlun. A
grundvelli nidurstdédu greiningar er lagt mat & pad hvers konar pjonustu barn og fjolskylda
parfnast. Jafnframt sinnir stofnunin radgjof til pjonustuadila sem sinna fétludum bérnum og
fiolskyldum peirra. Unnid er i svokalladri pverfaglegri teymisvinnu par sem ymsar stréttir
koma ad greiningu, radgjof og freedslu. Félagsradgjafar gegna par veigamiklu hlutverki vegna
pbeirra tengsla sem peir mynda vid hverja fjolskyldu; pekking peirra 4 réttindum og
bjénustuldrreedum sem kynnu ad nytast hverri fjolskyldu vegur pungt (Gudrun
Porsteinsdottir, Hronn Bjornsdéttir og Sigridur Maria Jatvardardéttir, 2006). Greiningarstodin
hefur engin sérstok namskeid fyrir systkini og visad er & Systkinasmidjuna ef purfa pykir.
Hinsvegar er i kjolfar greiningar oft bodid upp 4 fundi fyrir storfjolskylduna i heild (afa,
ommur, fraenkur) og systkinin koma par med. beir fundir felast i freedslu og Utskyringum 3
astandi barnsins; hvernig barnid er greint og Ut fra pvi er spjallad um hvernig fétlun barnsins

birtist og hvada &hrif pad hefur & fjdlskylduna. A peim namskeidum sem haldin eru fyrir
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foreldra sérstaklega er fjallad um systkinin og mikilveegi pess ad huga ad lidan peirra (Gudrin
Porsteinsdottir, munnleg heimild 27. febrdar 2013).

Olga Bjorg Jonsdottir starfar sem félagsradgjafi og er einnig verkefnastjori
studningspjonustu hja Pjonustumidstod Midborgar og Hlida. Hennar verksvid felst einkum i
ad halda utanum studningspjénustuna, rada starfsfolk og leidbeina pvi vardandi pjénustu vid
notendur. HUn leidir teymi sem vinnur préunarvinnu i pvi ad finna leidir til lausna i malefnum
barna og barnafjélskyldna. Oll pjénusta vid fjdlskyldur byggir & 16gum um félagspjénustu
sveitarfélaga en hvert sveitarfélag fyrir sig utfeerir reglur innan pessa lagaramma og hefur
Reykjavikurborg sett sinar reglur um studningspjonustu. bPad Urraedi sem notad er fyrir
systkini langveikra og fatladra barna er svokollud persdnuleg radgjof. Han er veitt a
grundvelli, 24. gr. barnaverndarlaga nr. 80/2002 og 11. gr. laga um félagspjonustu
sveitarfélaga nr. 40/1991, sem félagslegur studningur vegna samfélagspatttoku ut fra
forsendum og markmidum hvers og eins. Adstaedur umsaekjanda eru metnar eftir akvednu
matskerfi sem snyr ad félagslegri faerni, virkni og patttoku i samfélaginu. Stada
fjolskyldunnar, styrkleikar og studningsnet hennar er metid asamt pattum sem ahrif geta
haft til pess ad barn upplifir sig til hlidar og synir ahattuhegdun. Persénulegur radgjafi
virkjar barnid afram og hvetur til patttoku i samfélagslegum athéfnum. Annad drraedi fyrir
systkini er ad pau njoti adstodar fra studningsfjolskyldum. Samkveemt barnaverndarlégum
nr. 80/2002 er unnt ad veita slika adstod ad uppfylltu faglegu mati a félagslegum adstaedum,
til ad mynda ad barn sé farid ad syna dkvedna hegdun, kvida eda depurd og sé i synilegri porf
fyrir ad komast ad heiman. pridji moguleikinn er svo studningspjonusta i formi hdpastarfs til
ad efla félagsfeerni og samfélagspatttoku peirra sem mynda hépinn. Ekki er utilokad ad
stofna hép fyrir born med dhaettuhegdun en hingad til hefur ekki verid talin porf a pvi.
Mikilveegt er ad hafa i huga abyrgd foreldra & ad leita eftir adstod fyrir born sin asamt
moguleika grunnskdélanna til ad koma auga a erfidleika hja nemendum og upplysa foreldra
um pad svo haegt sé ad bregdast vid. Félagsradgjafar pjonustumidstdédvarinnar benda
foreldrum & namskeid Systkinasmidjunnar pegar erfidleikar barns eru pess edlis ad liklegt er
ad pad nai ad vinna ur peim a eigin spytur (Olga Bjorg Jonsddttir, munnleg heimild, 5. mars

2013).
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7 Nidurstodur og umraeda

Eftir ad hafa skodad rannsoéknir freedimanna og att vidtol vid fagfélk sem kemur ad vinnu
med boérnum og fjolskyldum peirra pa er nidurstadan su ad flest bendi til pess ad pad hafi
toluverd ahrif 4 lifsgaedi barna ad eiga systkini sem eru f6tlud med einhverjum haetti eda eru
langveik. bad fer pd eftir edli fotlunar eda veikinda, adsteedum fjolskyldunnar og getu
foreldranna til ad takast a vid erfidleika, hvernig og hversu mikil ahrif slikar adsteedur hafa &
lifsgaedi pessara barna. Hafa ma i huga ad paer rannsdéknir sem gerdar hafa verid a lifsgaedum
systkina hafa einungis verid i tengslum vid fatlanir og sjukdéma sem teljast vera erfidir
vidureignar. Rannsakendur benda a4 moguleika pess ad lifsgeedi barna med annars konar
sérparfir geetu verid Olik og hvetja til frekari rannsékna einkum & svidi proskaraskana og
fotlunar.

Samkvaemt samningi Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins sem |6gfestur var 3
islandi arid 2013, kemur pad fram ad abyrgd & uppvexti og velferd barna er i héndum
foreldra peirra. bad er a peirra abyrgd ad leita eftir adstod pegar peir rada ekki vid adsteedur
og barn peirra upplifir stoduga vanlidan. bad segir einnig i sattmdalanum ad adildarrikjum
sattmalans beri ad adstoda og stydja foreldra i uppeldishlutverki sinu med videigandi
Urraedum pegar porf krefur.

Pegar adstaedur eru pannig ad ljést ma vera ad foreldrar sinna ekki uppeldisskyldum
sinum og porfum barna sinna eru pad logfestar skyldur samfélagsins ad koma pvi barni til
hjalpar. Erfidleikar barna koma oft i ljés i skdla og pvi geetu grunnskélar virkad sem akvedid
Oryggisnet i pessu skyni.

P4 ma velta fyrir sér 4steedu pess ad beaedi félagspjonusta sveitarfélaga og
spitalapjonusta gripa einungis inn i adstaedur pegar vandamadlin eru ordin vidtek og
ibyngjandi fyrir barnié i daglegu lifi pess. Pad pyrfti ad vera haegt ad greina og gripa inn i
ferlid fyrr med markvissum og fyrirbyggjandi upplysingum fra fagfélki til foreldra og barna.
Hafa ber i huga ad maedur, fedur og systkini upplifa fétlun eda langvarandi veikindi barns a
Olikan hatt og pratt fyrir ad fjolskyldan virdist rdda vid adstaedur sinar geeti han haft porf fyrir
studning i einhverju formi. Sérstaklega parf ad huga ad peim fjolskyldum sem ekki hafa sterkt
studningsnet pvi paer eru liklegri til ad eiga i erfidleikum sem hafa ahrif a lifsgaedi og velferd

fijdlskyldunnar i heild.
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Svo virdist sem systkini langveikra og fatladra barna upplifi minni lifsgaedi en bérn
gera almennt og morg hver eiga i tilfinningalegum erfidleikum. Bornin og fjolskyldur peirra
skortir auk pess oft réttar upplysingar til ad geta tekist a vid adstaedur i daglegu lifi. Ad eiga
kost & Urraedum Systkinasmidjunnar er afar mikilvaegur pattur i pvi ad stydja vid pessi born
og naudsynlegt er ad pau fai taekifeeri til pess ad sakja ndmskeid adur en vanszeld nzer ad
festa reetur og valda erfidleikum. Starfsemi Systkinasmidjunnar skilar vissulega arangri; baett
lidan peirra barna sem hana hafa sott bendir til pess. Ad hitta adra sem takast a vid svipada
hluti, geta reett malefni og adsteedur opinskatt vid adra a jafningjagrunni, skilar sér i baettum
lifsgaedum. Samskipti vid foreldra eru betri, bornin skilja adstaedur systkina sinna betur og
eru i heildina dnaegdari med lifid. Svona Urraedi er naudsynlegt i forvarnarskyni og til ad baeta
lifsgeedi fjolskyldunnar i heild.

Pad er mikilveegt ad allt fagfolk noti hugsun félagsrddgjafans i vinnu sinni med

langveik eda fotlud born og hugi ad fjolskyldunni i heild og gleymi ekki systkinunum.
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