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Agrip

Vidfangsefni pessa verkefnis er ad skoda pa pjonustu sem er fyrir hendi pegar kemur ad

systkinum barna med sérparfir.

Tilgangur verkefnisins er ad kanna hvort munur sé a peim systkinum barna med
sérparfir sem hafa sott Systkinasmidjuna og peim sem hafa ekki sétt hana. Einnig er
tilgangur pessa verkefnis ad leyfa rodd pessara systkina, sem stundum hafa verid kdllud

tyndu bornin, ad heyrast.

Skodud eru helstu |16g og reglugerdir sem snua ad réttindum barna og hver urraedin eru
fyrir pau a landsvisu.

Vid tokum einnig saman nidurstédur kdnnunar sem vid gerdum. Kénnunin snérist um ad
taka viotol vid nokkur systkini barna med sérparfir til ad fa peirra sjonarhorn a pad ad
alast upp med systkini med sérparfir. NO6fnum vidmeelenda hefur verid breytt af

hofundum, enda fullum trunadi heitid.
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Formali

Ritgerd pessi er lokaverkefni til B.A. profs a broskapjalfabraut vid Kennarahaskola

islands sem unnid var & vordénn 2008.

Vid viljum pakka Vilborgu Oddsdéttur félagsradgjafa fyrir ad vera leidbeinandi okkar.
Hun veitti okkur mikla adstod vid préun og utfeerslu ritgerdarinnar. Einnig viljum vid
pakka adstandendum Systkinasmidjunnar, bérnum og foreldrum fyrir taekifeerid ad fa ad
taka patt i og fylgjast med byrjendanamskeidi Systkinasmidjunnar, pad veitti okkur nyja
syn a hlutverk hennar. Vid viljum einnig pakka vidmealendum okkar, an peirra heféum
vid ekki fengid eins goda innsyn i lif systkina barna med sérparfir.

Ad lokum viljum vid pakka fjdlskyldum okkar fyrir polinmaedina og hvatninguna pessi prju

ar sem vid héfum verid vid nam i Kennarahaskola islands, studningur ykkar hefur verid

Ometanlegur.
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Inngangur

pad er anaegjuefni pegar nytt barn feedist inn i fjdlskyldu. Pad er gledilegt fyrir foreldra
pegar von er a barni, en p6 getur su gledi tekid a sig nyja mynd ef kemur i ljés ad barnid
hefur einhverjar sérparfir. Pegar vid tolum um born med sérparfir, erum vid ad tala um
bérn sem purfa a einhvern hatt & sérarreedum ad halda medal annars vegna andlegrar
eda likamlegrar fotlunar eda veikinda. Oft faedast born med sérparfir en einnig geta pau
greinst seinna. Alvarleg veikindi koma oft ekki upp fyrr en bérnin eru ordin nokkud
stalpud og stundum verda pau fotlud eftir slys eda annad. bad er yfirleitt sjalfgefid ad
foreldrar barna med sérparfir fai fraedslu og pjonustu til ad takast a vid pessar nyju
adstaedur. | mérgum tilvikum eiga bérn med sérparfir einhver systkini og eru pessi
systkini sa hépur sem oft vill tynast i umraedunni um fjolskyldur barna med sérparfir.
Systkinasmidjan gegnir mikilveegu hlutverki i pvi ad systkini barna med sérparfir fai

teekifeeri til ad tja tilfinningar sinar og lidan gagnvart 68rum fjolskyldumedlimum.

Samkveemt Barnasattmala Sameinudu bPj6danna eiga foreldrar skyldum ad gegna
gangvart bérnum sinum. Foreldrarnir bera sameiginlega abyrgd og peir eiga ad hafa pad
i huga hverju sinni hvad barninu er fyrir bestu. Pessi skylda felst i leidsdgn, upplysingum
og handleidslu.

Barnid sjalft hefur lika rétt a pvi ad mynda eigin skodanir og lata peer i ljos og midla sjalft
pekkingu sinni afram, midad vié aldur og proska peirra .

Samfélagid ber svo abyrgd a pvi ad allt gangi upp og ad barnid — og par af leidandi

fiolskyldan fai pa pjonustu sem pau eiga rétt a (Barnaheill, e.d).
Hvada pjonusta stendur systkinum barna med sérparfir til boda? Eru pau born sem taka
patt i Systkinasmidjunni betur stédd gagnvart samfélaginu heldur en pau sem nyta sér

ekki pjonustu Systkinasmidjunnar?

| pessari ritgerd munum vid leitast vid ad fa svor vid pessum spurningum, og kynnast

vidhorfum nokkurra barna til systkina sinna sem eru med sérparfir. Vid aetlum ad skoda
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hver réttur pessara barna er i samfélaginu . Einnig skodum vid pa pjénustu sem

systkinum barna med sérparfir stendur til boda, og pa sérstaklega Systkinasmidjuna.

Pegar kom ad pvi ad velja umfjdllunarefni i lokaritgerd okkar kom margt til greina. Ad
lokum akvadum vid ad fjalla um malefni systkina barna med sérparfir par sem pad er
eitthvad sem brynt er ad fjalla um. Vié hofum heyrt ad systkini barna med sérparfir séu i
rauninni tyndu bornin i fijdlskyldunum. Heetta er a ad pau fai ekki ad njota sin eins og
skildi par sem pau falla oft i skugga systkini sins med sérparfir. Pau purfa styrkt adhald

og freedslu og par kemur Systkinasmidjan sterk inn.

Okkar reynsla er ad almenningur pekkir ekki mikid til Systkinasmidjunnar og pvi la beint
vid ad tengja lokaverkefni okkar vid hana. Okkur fannst frodlegt ad vita hvort einhver
munur veeri a peim sem nyta sér Systkinasmidjuna og peim sem nyta sér hana ekki.
paer nidurstodur geetu komid sér vel fyrir okkur i framtidinni sem fagmenn vegna pess ad
pad er mikilvaegt fyrir okkur ad geta leidbeint fjolskyldum barna med sérparfir um hvad er
i bodi og hvert er haegt ad leita. Pess vegna er gott fyrir okkur ad pekkja pa starfsemi

sem fer fram innan Systkinasmidjunnar.

Ritgerdin skiptist i rauninni i tvo hluta, freedilegan hluta og viétalshluta. | fraedilega
hlutanum fjollum vid um fjéIskyldur og fjdlskyldutengsl og hvada ahrif pad hefur pegar
barn med sérparfir faedist. Einnig komum vid inn & réttindi barna, hvort sem barnid hefur
sérparfir eda ekki. Vid munum skoda pa pjonustu sem er i bodi fyrir pessi systkini a
landsbyggdinni.

i vidtalshlutanum munum vid tala vid nokkur systkini barna med sérparfir. Vié skiptum
peim i tvo hépa. Annar hopurinn hefur sétt Systkinasmidjuna en hinn ekki og munum vid
bera saman svor peirra til ad sja hvort pad er munur a hvernig pau upplifa ad eiga
systkini med sérparfir.

pad er 6sk okkar ad petta verkefni eigi eftir ad gagnast almenningi og opna umraedu i
samfélaginu. Vid vonum ad pad veki félk til umhugsunar um ad systkini barna med

sérparfir skipta mali. Pad er mikilvaegt ad opna pa umraedu par sem pessi born hafa
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stundum gleymst eda fallid i skugga annarra fjdlskyldumedlima. bPau purfa a pvi ad
halda ad hlud sé ad peim og peim hjalpad vid ad skilja sérparfir systkina sinna. Pad a
ekki ad vera neitt launungarmal pegar barn med sérparfir faedist inn i fjolskyldu. Vid
erum eins misjofn og vid erum morg og eigum jafnan rétt a ad tja lidan okkar og

tilfinningar, hvort sem paer eru gédar eda sleemar.

Verkefnid okkar skiptist i 5 kafla.

i 1. kafla munum vié fjalla um fjdlskylduna og fjdlskyldutengsl med aherslu &
systkinasambdnd.

2. kafli fjallar um pad pegar systkini med sérparfir feedist. Vid segjum fra tengslum
fatladra og ofatladra systkina og hvort aldurs- og kynjamunur skipti einhverju malid i
samskiptum peirra a milli. Einnig komum vid inn a nidurstddur fyrri rannsékna a pessum
malum.

i 3. kafla tdlum vié um Grreedi fyrir systkini barna med sérparfir. Vié byrjum & ad fjalla
adeins um lagalegt umhverfi sem tengist peim en sidan télum vid um systkinasmidjur og
hlutverk peirra.

4. kafli byggist a kbnnun okkar, hvernig vidé vinnum hana, tilgangi og markmidi hennar.
Vid kynnum einnig til sdgunnar vidmaelendur okkar og hvernig vid voldum pa.

i 5. kafla er svo urvinnsla og nidurstédur & kdnnuninni okkar. Vié talkum svér
vidmeelenda okkar og berum pau saman, baedi vid nidurstdédur fyrri rannsdkna, sem og

vid hvert annad.
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1.Kafli

Fjolskyldan

Fjolskyldan er su eining sem motar ungvidid mest, flytur reynslu, venjur og gildi milli
kynsléda. bvi er fjolskyldan eins og stofnun og ad henni parf ad hlua..
Fjoélskyldustofnunin stendur i midjum sviptingum milli pess gamla og nyja og berst vid ad
halda velli. Hlutverk og imyndir ridlast og 66ryggi rikir um umonnun og adhald barna og
unglinga (Sigrun Juliusdottir 2001).

Shaffer og Kipp tala um ad minnsta kosti prenns konar fjolskyldumynstur. Fjélskylda eru
tvaer eda fleiri manneskjur sem tengjast til deemis i gegnum faedingu, giftingu eda
aettleidingu. beer tengjast tilfinningabondum og hafa skyldum ad gegna gagnvart hverri
annarri. Kjarnafjblskylda er eiginkona/modir, eiginmadur/fadir og bodrn peirra.
Storfjélskylda er hépur blédskyldra aettmenna ur fleiri en einni kjarnafjolskyldu (afar,

ommur, freendur og freenkur), sem bua saman (Shaffer og Kipp, 2007)

Nutimafjolskyldan

Fjolskyldulif snyst i dag baedi um djupar tilfinningar og skipulag i verdld sem er oft hr6d
og full streitu. Petta getur valdi®d métsogn pvi ad annars vegar er reynt ad byggja grunn
med samfelldu 6ryggi og ré en hins vegar er erill hversdagslifsins. Fadirinn er ekki
lengur i hlutverki pess sem vinnur fyrir heimilinu @ medan maddirin sér um heimilid og
barnauppeldid. Nuna vinna ordid badir foreldrar uti og bornin eru mikid i einhvers konar
dagvistun utan heimilis. Adur var pad fadirinn sem stod fyrir pad verklega og méairin fyrir
pad tilfinningalega. Nuna eru oftast badir foreldrarnir jafn virkir i hvoru tveggja

(Jorgensen, 1999).

Vid teljum ad i dag sé svo mikill hradi a ollu ad fjolskyldan gefi sér ekki alltaf tima til
samveru. Foreldrarnir vinna oftast badir uti pannig ad bérnin alast upp ad miklu leyti hja

dagmaedrum, i leikskélum og annars konar dagvistun. Oft hafa bornin i dag ekki eins

8
Altheidur Vidarsdottir Helena Byron Magnusdottir



Kennarahaskdli islands Lokaverkefni til BA profs

greidan adgang ad Ommum og ofum. Pau eru oft i vinnu eda farin ad sinna
ahugamalum. Hradinn i pjodféelaginu i dag er ordinn meiri og um leid gerir samfélagid
meiri krofur til patttoku foreldra. betta er eitthvad sem vid unga folkid pyrftum verulega

ad hugsa um, hvort pessi préun sé su sem vid viljum fyrir bdrnin okkar

i Ibgum um leik- og grunnskéla er tekid fram ad stjornendum sé skylt ad studla ad godu
samstarfi milli foreldra og skola og eeskilegt sé ad hafa foreldrafélog til ad efla pessi
tengsl(Log um leikskéla nr. 78/1994, Log um grunnskéla nr. 66/1995). Krafan i
bjonustulrreedum gerir rad fyrir patttdku foreldra i skolastarfinu. | dag eru badir
foreldrarnir i flestum tilvikum ad vinna utan heimilis og eetlast er til ad badir adilar taki

sem virkastan patt i skélastarfinu.

Einnig er eetlast til ad foreldrar komi meira ad félagslifi og tomstundum barnanna. Vid
holdum pvi pé fram, ad pratt fyrir hradann i samfélaginu pa gefi foreldrar sér tima til ad
sinna tomstunum og ahugamalum barna sinna. En hins vegar gefst ekki alltaf timi til ad
sinna pvi sem skyldi. betta er enn mikilvaegara fyrir systkini barna med sérparfir par sem
pbau parfnast pess ad fa ad hafa foreldranna ut af fyrir sig utan heimilisins a peirra

forsendum og ad athygli foreldranna beinist 6skipt ad peim.

... BOrN eru ekki smaskkud mynd af fullordnum. Salraenir eiginleikar peirra eru olikir
eiginleikum fullordinna. Hegdun barna er énnur og pau skilja og bregdast 6druvisi vid en
fullordnir. Bérn gera krofur til ad foreldrarnir sinni peim og uppfylli hinar ymsu parfir
beirra... “ (Alfheidur Steinpdrssottir og Gudfinna Eydal, 1995:22).

Vid erum sammala pvi ad born geri krofur til foreldra sinna, pad er réttur peirra. Vid
teljum pad jakvaeda proun ad badir foreldrar séu virkir patttakendur i pvi sem vidkemur
bérnum peirra, hvort sem pad snyr ad skolastarfi, félagsmalum eda tomstundum. betta
leidir, ad okkar mati, til nanari sambands milli barna og foreldra. Audvitad eru
fiolskylduadstaedur mjog mismunandi og i sumum tilvikum hafa foreldrar ekki tok a pvi

ad sinna boérnum sinum sem skyldi, vegna vinnu eda annarra astaedna.
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Systkinasambond

Samband systkina er med sterkustu og langlifustu tengsla sem born og fullorénir upplifa.
Braedur og systur eyda yfirleitt meiri tima hvert med 66ru heldur en med foreldrum
sinum. A petta ekki eingéngu vi® um barnsesku peirra , heldur allt lifié. Systkinasambénd
breytast eftir pvi sem arin lida og pad er ekki til nein uppskrift um hvernig
systkinasambond eiga ad vera pvi pau eru jafn misjofn og pau eru moérg. Traustustu
systkinasambondin myndast pegar systkini eru naleegt hvort 6dru i aldri, af sama kyni
eda pegar pau eru samrymd i pvi sem pau taka sér fyrir hendur. Sambond a milli
systkina eru ekki alltaf anaegjuleg. Systkinasambdnd geta verid astrik og hly en einnig
neikveed og spennuprungin. par af leidandi geta systkinasambdnd verid uppspretta baedi

hamingju og sarsauka (Harris, 1994:8-9).

Gott samband milli systkina er eitt pad mikilveegasta sem til er ad okkar mati, par sem
systkinasambond vara lengst allra sambanda a aevi okkar. begar foreldrarnir eru ekki
lengur til stadar eru pad systkinin sem standa manni naest og pess vegna er mikilvaegt

ad reyna ad reekta gott systkinasamband.

Margt breytist pegar nytt barn faedist inn i fjdlskyldu. Samband eldra barnsins vid
foreldrana breytist par sem nuna parf ad deila athyglinni med nyja barninu.

Bornin sem fyrir eru purfa a studningi og hughreystingu ad halda, fullvissu um ad pau
séu ennpa elskud, virt og sérstok, um leid og pau lera ad lifa med nyja
fidlskyldumedliminum (Harris, 1994:10).

Hlutverk systkina - aldurs- og kynjamunur

Fjolskyldan motar barnid mest, hun er med fra byrjun og medlimir hennar deila upplifun
og minningum alla avi. Hvert barn faer hlutverk innan fjélskyldunnar, pétt
fidlskyldumedlimirnir geri sér i rauninni ekki grein fyrir pvi. Elstu bérn eru i rauninni
tilraunaeintdk, a peim leera foreldrarnir hlutverk sitt. Peirra hlutverk er ad standa sig og
uppfylla paer krofur sem gerdar eru til peirra. bPau purfa oft ad bera abyrgd a yngri
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systkinum og leera par af leidandi ad leidbeina (Alfheidur Steinporsdéttir og Guéfinna
Eydal, 1995:129-130).

i augum foreldra og fjdlskyldna frumburda er allt merkilegt sem peir taka sér fyrir hendur.
En peir vekja ekki adeins athygli, heldur eru peir einnig éspart hvattir til dada, enda eru
peir oft fljétir til mals og ad fara ad ganga. Pad er athyglin fra 6drum i fjdlskyldunni sem
verdur ad nokkurs konar hvatningu fyrir pau sem leidir til pess ad frumburdir tileinka sér
proskad vidmot fullordnu fyrirmyndanna i kring um sig. Morg elstu systkini eru sammala
um ad pau hafi fengid meiri aga heldur en systkinin sem komu & eftir, enda er pad oft
pannig ad foreldrarnir slaka & reglum sinum med hverju nyju barni (Leman, 1987: 34-
41).

Midborn taka mid af eldra systkini og stundum myndast samkeppni @ milli peirra. Pau
pburfa oft ad sanna sig par sem athyglin beinist oft meira ad elsta og yngsta systkini
(Altheidur Steinporsdéttir og Gudfinna Eydal, 1995:129-130).

Yngsta barnid verda stundum had hinum fjélskyldumedlimunum, enda vant pvi ad
radskast sé med pad af ollum fra fyrstu tid. Pad vill sidur taka abyrgd og beitir ymsum
adferdum til ad fa sinu fram.

Ef eitt systkina er fatlad eda veikt tekur pad oft vid hlutverki yngsta systkinis og
hlutverkaskipanin breytist pannig ad pau yngri verda eins og i hlutverki umhyggjusamra
eldri systkina (Alfheidur Steinpérsdéttir og Gudfinna Eydal, 1995:129-130).

Eftir ad hafa rynt i pessar heimildir um systkinar6d sjaum vid ad pad sem vid hofum
upplifad sjalfar i okkar fjolskyldum er i takt vid pessar upplysingar. Mestu krofurnar eru
gerdar til elstu systkinanna @ medan pau yngri komast upp med miklu meira ut fra
mildara uppeldi. Vid héfum lika tekid eftir ad pad er munur milli kynja pegar kemur ad
abyrgd, hvort sem um er ad raeda gagnvart yngra systkini eda pegar upp koma
erfidleikar i fjdlskyldunni. bPad er gamla sagan, stelpurnar eru oft abyrgdarfyllri og syna

frekar tilfinningar sinar @ medan strakarnir eru hardari af sér og lokadri.
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2. kafli

Ad eignast systkini med sérparfir

Lobato segir ad aldursmunur skiptir mali. Margt bendir til pess ad adlogun barna ad lifi
med systkinum med sérparfir verdi audveldari eftir pvi sem fleiri ar eru a milli peirra.
Foreldrar og systkini hafi pa haft akvedinn tima til adlégunar ad hinum miklu breytingum
sem faeding barns med sérparfir hefur i for med sér (Lobato, 1990:56). Nidurstodur
rannsokna benda til ad eldri systur og yngri braedur séu talin vera viokveemust gagnvart
erfidleikum vid ad adlagast sérporfum systkina sinna. Einnig er bent & ad tengsl aldurs
og kyns séu flékin, ekki sé nakveemlega ljést i hverju pau felist og pau eigi sér heldur
ekki alltaf stad (Harris, 1994:14)

Ahrif sérparfanna a énnur systkini

Pegar kemur i ljés ad barnid hefur sérparfir hefur pad ekki adeins ahrif a foreldra, heldur
alla fjdlskylduna. Systkini barna med sérparfir vilja stundum gleymast i fjdlskyldunni.
Bornin verda pess oft vor ad foreldrarnir eru dérvinladir vegna barnsins med sérparfirnar.
Pau geta pvi reynt ad haga sér eins og pau halda ad foreldrarnir 6ski og lata ekki i ljos
tilfinningar sinar. betta getur valdid peim tilfinningalegum vanda og getur ordid til pess
ad pau reedi ekki sin mal vid foreldrana. Peim finnst foreldrar sinir hafa of mikid ad gera
vegna systkinis peirra og vilja ekki leggja meira & pa. Alag & systkini vegna barnsins
med sérparfirnar getur ordid mikid, ekki sidur en a foreldrana. Oft eru gerdar meiri krofur
til systkinanna en pau rada vid. Pau mega til deemis ekki lata i ljos fullkomlega edlilegar
tilfinningar eins og reidi og 6fund. Flest born finna til reidi gagnvart systkini sinu pegar
peim finnst systkinid fa meiri athygli fra foreldrum og getur borid meira a pvi pegar
systkinid er med sérparfir (Wilhelm Nordfjord: 1994:212; Harris, 1994:13 og 17; Holmsen
og Ulseth, 1988:35).
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pPad er mikid alag sem fylgir pvi pegar barn innan fjélskyldunnar greinist med sérparfir.
Pad er haetta a pvi ad systkini barna med sérparfir falli i skugga barnsins med
sérparfirmar og ad parfir systkinanna sitia @ hakanum pegar kemur ad pjonustu,

umaonnun og tjaningu tilfinninga.

Pad segir i Iogum um leikskéla ad pau born sem eiga vid einhvers konar erfidleika ad
strida, svo sem tilfinningalega og félagslega, eigi rétt a sérstakri adstod undir
handleidslu sérfraedinga (LO6g um leikskola).

pPad er naudsynlegt ad systkini barna med sérparfir fai freedslu um sérparfir systkina
sinna. Einnig ad pau fai alla pa pjonustu sem vol er a til ad Iétta undir med peim pegar
kemur ad pvi ad skilja og lifa sem edlilegustu lifi med systkinum med sérparfir. Gott
samstarf milli fagadila, foreldra og systkinanna er grundvdllur pess ad allir geti lifad sem

edlilegustu lifi og fai teekifeeri til ad njota sinnar sérstédu og heefileika.

Rannsoéknir tengdar systkinum barna med sérparfir

Pad eru ekki til neinar islenskar rannsoknir um systkini barna med sérparfir. Pad er
hopur sem parft er ad skoda nanar og naudsynlegt ad huga ad velferd peirra, jafn vel og
einstaklingunum med sérparfir. Vid hofum ekki fundid neinar heimildir sem tengjast peirri
pjonustu sem systkini barna med sérparfir fa, fyrir utan Systkinasmidjuna, en ekki hafa
verid gerdar neinar rannsoknir sem henni tengjast. Pad hafa verid gerd nokkur
lokaverkefni tengdar systkinum barna med sérparfir. Vid skodudum pau og komumst ad
bvi ad ekkert peirra fjallar beint um ahrif Systkinasmidjunnar a pa sem saekja hana og

hlutverk hennar.

pad hafa verid gerdar erlendar rannséknir um systkini fatladra barna og munum vié fjalla
um eina nylega rannsokn par sem komid var inn & hversu mikilveegur studningur

fagmanna er, hvort sem pad er innan systkinasmidja eda annars stadar.
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Rannsokn Peter Burke

Peter Burke gerdi rannsokn sem fjalladi um systkini barna med sérparfir. Rannsokn hans
byggdist a spurningarlistum sem hann lagdi fyrir systkini barna med sérparfir og foreldra

peirra. Spurningarlistarnir voru sidan bornir saman og unnid ur nidurstédum peirra.

i rannsokninni kom hann inn & mikilveegi pess ad systkini barna med sérparfir meettu
ekki gleymast pegar talad er um fjolskyldur barna med sérparfir. Pad vill svo til ad pau
gleymast oft a tidum, par sem athygli foreldranna beinist oft meira ad systkininu med
sérparfirnar. bvi purfa pau ad fa ad tja sig og tilfinningar sinar, og oft meira en ella. pad
er edlilegt ad finna medal annars til reidi, sektarkenndar og afneitunar og pad er mjog
mikilvaegt ad pau geti fengid ad vinna ur pessum tilfinningum a jakvaedan hatt, baedi med

adstod fra fagadilum og med samvinnu innan fjolskyldunnar.

Hann talar eining um mikilvaegi systkinasmidja. Reynsla patttakenda i rannsdkn Burke
var i ollum tilfellum jakveed og voru allir sammala um mikilvaegi pess ad eiga moguleika

a ad nyta sér pjonustu systkinasmidja til ad styrkjast og kynnast 66rum i peirra sporum.

Nidurstadan ur rannsékninni er su ad pad er mikilveegt ad leyfa bérnun ad vera bérn og
geeta pess ad pau taki ekki hlutverk foreldra sinna of mikid ad sér. bPau eru ekki
uppalendur. Parfir pessara systkina eru misjafnar og pau purfa ad fa teekifeeri til ad
upplifa sina drauma og vaentingar til jafns vid jafnaldra sina an pess ad purfa ad standa i
skugganum af systkinum sinum med sérparfirnar. bad er pvi mikilvaegt ad freeda pau um
sérparfir systkina peirra fra upphafi, pannig na pau betri heildarskilningi a systkinum
sinum og hegdum peirra. Einnig kemur pad i veg fyrir ranghugmyndir og hreedslu peirra i
gard systkina sinna. pPad er 16gd ahersla a hversu mikilveegt pad er ad samstarf milli
foreldra og fagadila, ad o6gleymdum systkinunum sé gott og traust. bannig neer

fiolskyldan bestum arangri (Burke, 2004).

Vid erum sammala nidurstdodum rannsoknar Burke med pad ad systkini barna med

sérparfir purfa ad fa utras fyrir tilfinningar sinar og pau hafa rétt & pvi ad hafa skodanir.

14
Altheidur Vidarsdottir Helena Byron Magnusdottir



Kennarahaskdli islands Lokaverkefni til BA profs

Einnig er naudsynlegt ad uppfreeda pau eins vel og haegt er um sérparfir systkina sinna
og pad er engin skdomm ad pvi ad finna til neikvaedra tilfinninga. Pau purfa ad vita ad pad
eru ekki allir eins. Gott samstarf fagadila og fjolskyldunnar gegnir mikilvaegu hlutverki
pegar kemur ad freedslu og umdénnun pessara barna. bad parf ad byggja upp sjalfstraust

peirra og sjalfsmynd til ad gerir peim kleift ad lifa godu lifi.
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3. kafli

Urraedi fyrir systkini barna med sérparfir

Mannréttindi eiga vid um alla. bau fela i sér ad allir eiga rétt 4 ad njota somu réttinda og
virdingar. Alpjédleg mannréttindi snuast um borgaraleg, stjornmalaleg, efnahagsleg,
félagsleg og menningarleg réttindi. Pau fjalla um afnam alls kynpattamisréttis og allrar
mismununar gegn konum og bornum (Utanrikisraduneytid, e.d).

Lagalegt umhverfi

Samkveemt Fridriki Sigurdssyni, framkvaemdarstjora Proskahjalpar, er réttindagaesla
sem er almenns edlis pau réttindi sem bundin eru i 16g og kemur fram i til deemis
mannréttindasattmalum, stjornarskram og lograedislogum. Sértek réttindagaesla aftur a
moti er akveedi innan almennra laga og kemur medal annars sem sér 16g um
réttindageeslu, 16g sem banna mismunun gagnvart fotlubum og sérstok 16g vegna
sérstakrar aheettu, p.e 160g sem varda pa hdépa sem eru i ahesettu vegna ymissa
mannréttindabrota, svo sem born og aldradir (Fridrik Sigurdsson, munnleg heimild, 13.
september 2007).

Barnasattmali Sameinudu bjodanna segir ad foreldrar eigi skyldum ad gegna gangvart
boérnum sinum. Foreldrarnir bera sameiginlega abyrgd og peir eiga ad hafa i huga,
hverju sinni, pad sem barninu er fyrir bestu. bessi skylda felst i leidsdgn, upplysingu og
handleidslu.

Barnid sjalft hefur lika rétt a pvi ad mynda eigin skodanir, lata paer i [j6s og midla sjalft
pekkingu sinni afram, midad vid aldur og proska .

Samfélagid ber svo abyrgd a pvi ad allt gangi upp og ad barnid, par af leidandi

fidlskyldan, fai pa pjonustu sem pau eiga rétt a (Barnaheill, e.d).
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Barnasattmalinn var sampykktur a allsherjarpingi Sameinudu pjédanna haustid 1989 og
stadfestur fyrir islands hénd &rid 1992. Hann er sampykktur sem alpjédalég og hann

felur i sér full mannréttindi allra barna (Barnaheill, e.d).

Samkveemt 12. grein laga um félagspjénustu sveitarfélaga nr 40/1991 ber
sveitarfélogunum skylda til ad veita ibuum alla naudsynlega pjonustu og adstod. bPeim er
skylt ad baeta ur vanda peirra og tryggja ad peir komist ekki i pa adstodu ad geta ekki
radid fram ar malum sinum sjalfir. Einnig ber sveitarféldgunum ad sja til pess ad allar

fidlskyldur geti séd fyrir sér og sinum (L6g um félagspjonustu sveitarfélaga nr 40/1991).

Félagspjonusta

i markmidalysingu laga um félagspjénustu kemur fram ad samfélagid hefur skyldum ad
gegna gagnvart einstaklingum pess. bPad kann ad purfa ad gripa til radstafanna til ad
tryggja afkomu peirra pannig ad grundvallarpérfum i félagslegu og efnalegu tilliti sé
fullnaegt. Til hlidar vid félagpjonustuldogin gilda ymis sérldg t.d. um aldrada, malefni
barna, félagslega radgjof og fatlada (Bragi Gudbrandsson 1991). Sérlogin tryggja
minnihlutahépum aukin réttindi snidin ad peirra sérpérfum, hagsmunum og peim eru
tryggd lifsgaedi. Ahersla er 16gd & ad velferdarsjonamid sitji i fyrirrami, ad komid sé til
mots vid olikar parfir einstaklinga og hopa pannig ad studlad sé ad jo6fnudi og baettum
lifsgeedum (Bragi Gudbrandsson, 1993).

bPjénusta vid fjolskyldur barna med sérparfir

i fyrstu grein i reglugerd um pjonustu vié fétlud bérn og fjdlskyldur fatladra nr. 155/1995
segir ad sveedisskrifstofur eigi ad veita fjolskyldum fatladra barna faglega pjonustu,
radgjof og leidbeiningar.

Til er pingsalyktun frd 1997 um moétun opinberrar fjolskyldustefnu og adgerdir til ad
styrkja stédu fjolskyldunnar. bPar segir ad fjolskyldulifi® eigi ad veita Ollum, og pa

sérstaklega bornum, oryggi og teekifeeri til ad proska eiginleika sina. pPad parf ad taka
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mid ad porfum hverrar fjdlskyldu pegar pjonustan er skipulégd. Til pess a ad stofna

fidlskyldurad (Alpingi, 1997).

Fjolskyldurad var stofnad 1998, eftir ad pessi pingsalyktun var sampykkt. Fjolskyldurad

starfar undir Félags- og Tryggingamalaraduneytinu og felst hlutverk pess medal annars

i:

- Ad veita stjérnvoldum og sveitarfélogum radgjof, setja fram tillogur og annast
framkveemdaraeetlanir i hinum ymsu fjolskyldumalum.

- Ad veita upplysingar til fijdlskyldna um mismunandi adstaedur og opna umraedur um
mismunandi malefni fjdlskyldna.

- Ad hvetja til adgerda a svidi fjolskyldumala og studla ad baettum hag islenskra
fidlskyldna (Fjolskyldurad, e.d).

Sveitarfélogin starfa samkvaemt fyrirffram akvednum gildum sem Fjolskyldurad setur.
Fjolskyldurad meelir med pvi ad sveitarfélogin setji sér skyr meginmarkmid. Sidan er pad
undir hverju og einu sveitarfélagi ad utfeera framkveemdaraaetlanir sem vidkoma hverjum
malaflokki med pad ad sjonarmidi ad na pessum settu markmidum (Fjolskyldustefna,
2001).

Vid akvadum ad afla okkar nanari upplysinga um Fjolskyldurad par sem okkur var bent a
ad athuga betur starfsemi pess. bad hafa ekki margir heyrt um Fjolskyldurad og pvi
héféum vid samband vid Raduneytid. bar var okkur tjad ad Fjolskyldurad veeri ekki
starfandi lengur, reyndar heféi pad adeins starfad i nokkra manudi.

Petta finnst okkur athyglisvert par sem pessi hugmynd um fjolskyldurad er mjog géd
hvad vardar pjonustu vid fjdlskyldur barna med sérparfir. Pad ad hafa rad sem sérhaefir
sig i yfirumsjon med radgjof, freedslu og studningi til fjidlskyldna og ad peim sé fylgt eftir
er ad okkar mati mjog jakveett.

Vid athugudum stefnu nokkurra sveitarfélaga i pessum malum og svo virdist sem pau
séu misvirk pegar kemur ad fjolskyldumalum, kannski vegna pess ad pad vantar
yfirumsjonina. P6 teljum vid ad hverju mali sem kemur upp sé sinnt eftir bestu getu

viodkomandi adila.
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A heimasidu Félags- og Tryggingamalaraduneytisins er sérstaklega fjallad um
fiolskyldurad og starfsemi pess. Midad vid paer upplysingar er eins og pessi starfsemi sé
ennpa virk og ad okkar mati eru pad villandi upplysingar.

Petta vekur upp margar spurningar hja okkur. Hvers vegna starfadi petta rad i svo
skamman tima? Var ekki grundvollur fyrir pessari pjonustu? Hver er tilgangurinn med ad
sampykkja pingsalyktun og byggja svo ekki starfsemina almennilega upp? Vié fengum
engin svor vid pessum spurningum okkar, en pad veeri vert ad skoda pessi mal frekar.

Pjonusta a milli landshluta

Okkur langadi ad vita hvort einhver munur veeri a peirri pjébnustu sem systkini barna med
sérparfir eru ad fa a milli landshluta. Vid sendum bréf (sja fylgiskjal 1) a allar helstu
svaedisskrifstofur og nokkur stér sveitaféldog og badum um upplysingar um pad hvort og
hvernig systkini barna med sérparfir fengu freedslu og studning. Vid spurdum einnig

hvort Systkinasmidjan veeri inni i pjdbnustuurraeedum peirra.

Vardandi pad hvers konar studning og freedslu er bodid upp a er i flestum tilvikum ekki
um skipulagda pjonustu eda freedslu ad raeda. PO er bodid upp a vidtol vid fagadila og
greidur adgangur er ad hvers konar békum og greinum. | mérgum tilvikum er lika bent &
Systkinasmidjuna, en pa er pad undir viodkomandi fjolskyldu komid hvort systkinid saeki
pa pjénustu. Systkinasmidjan hefur ekki verid med namskeid alls stadar, en pegar sost
er eftir systkinanamskeidum hefur hin komid & stadinn og veri® med helgarnamskeid. |
einu sveitarfélagi er malum pannig hattad ad deildastjori malefna fatladra pekkir vel til
Systkinasmidjunnar og pvi er greidari adgangur ad upplysingum um hana par. Foreldrar
og systkini fa pvi oft mikinn studning og fraedslu i formi vidtala par og oft er viétélunum
fylgt eftir eda pegar purfa pykir. Hja pessu sveitarfélagi var & dagskra ad halda
Systkinasmidjunamskeid. Petta var eina sveitarfélagi® sem taladi sérstaklega um ad
munur veeri a bornum sem saekja Systkinasmidjunna og peim sem gera pad ekki.

Sérstaklega var talad um betri samskipti vid fjdlskylduna og systkini® med sérparfirnar.
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Midad vid pau svor sem vid fengum eru systkini barna med sérparfir hvott til ad saekja
pjonustu Systkinasmidjunnar. Oft koma pau um langan veg til Reykjavikur til ad saekja
namskeidin, par sem pau eru ekki eins reglulega i bodi uti & landsbyggdinni. Einnig kom
fram ad i sumum sveitarféldgum hafi bérnin frekar viljad saekja pjonustu til Reykjavikur,
par sem peim finnst paegilegra ad vera i hopi par sem pau pekkjast ekki og geta pvi
6feimin tjad tilfinningar sinar. | sumum tilvikum virdist eftirspurn eftir pjonustu ekki
naegileg til ad halda systkinanamskeid og stundum, pétt viljinn sé fyrir hendi, er ekki
alltaf naegur mannafli til ad sinna allri peirri pjonustu sem 6skad er eftir. Pad kom lika
fram ad ekki er aztlad ad halda sérstaka systkinafreedslu eda namskeid & naestunni.
Nefndu sumir skort & fjarmagni a8 medan adrir toludu um ahugaleysi eda ad ekki veeri
ennpa buid ad reeda pad. Vid saum einnig ad sumar sveedisskrifstofur vilja ekki bera
abyrgdina og visa til annarra fagadila og segja ad pad sé a abyrgd sveitarfélaganna ad

veita freedslu og studning til pessa héps.

pPad var athyglisvert hversu mikié var talad um ad ekki vaeri mikill ahugi foreldra a ad
bornin fengju pjonustu Systkinasmidjunnar pratt fyrir ad oftast eru pad salfreedingar og
fagadilar sem sja par um fraedslu og pjonustu bPad vakti hja okkur spurninguna hvort
Systkinasmidjan veeri nogu vel kynnt og hver tilgangur hennar veeri.. Okkur datt i hug
hvort ekki veeri haegt ad vera med fraedslu um pjénustu vid systkini barna med sérparfir
inn i skélastarfinu. Ef til vill med pvi ad halda namskeid i skélanum, par sem almenn
freedsla veeri um sérparfir og pa pjonustu sem er i bodi par ad lutandi.

Samkveaemt I6gum ber sveitarfélogum skylda til ad veita allri fjdlskyldunni studning og
teljum vid ad reynt sé eftir fremsta megni ad koma til mots vid parfir allra (LOg um

félagspjonustu sveitarfélaga).

baer svaedisskrifstofur sem visudu a adra stadi segja a heimasidu sinni ad hlutverk
peirra sé ekki einungis ad veita einstaklingnum med sérparfirnar pjonustu og
upplysingar, heldur lika fjolskyldum peirra. betta finnst okkur orka tvimeelis par sem pad
virdist sem systkini barna med sérparfir séu, midad vid svorin sem vid fengum, ekki hluti

af fjdlskyldunni heldur eru pad adallega foreldarnir sem fa upplysingar og pjonustu.
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Systkinasmidjur

Systkini barna med sérparfir hafa setid svolitid a hakanum pegar talad er um fjolskyldur
0g pjonustu peim til handa. Med aukinni umreedu i samfélaginu upp a sidkastid fer rodd
systkinanna p6 ad heyrast og komid er meira til méts vid parfir peirra. Systkinasmidjan

og jakvaedar umraedur um hana eiga par storan patt.

Donald Meyer er einn stofnanda svokalladra systkinasmidja i Bandarikjunum par sem
I16gd er ahersla & ad gefa systkinum fatladra barna teekifeeri til ad hittast, deila reynslu
sinni og fa studning barna sem eru i sdmu stédu og pau sjalf p.e. eiga fatlad systkini.
Reynt er eftir fremsta megni ad hafa systkinasmidjurnar liflegar en stjérnendur peirra
gera sér grein fyrir pvi ad systkinin hafa mikid fram ad faeera og pad ad vera systkini
fatlads barns er ekki alltaf dans a résum. Dagskra systkinasmidjanna samanstendur
yfirleitt af fidlbreyttum leikjum, ymiskonar freedslu og skemmtilegheitum. Meginahersla
peirra er ad gefa bornunum teekifeeri til ad eiga tima fyrir sig og leyfa peim ad njota sin i
hopi barna sem skilja hvad best hvad pau eru ad ganga i gegnum og hvernig pad er ad

eiga fatlad systkini.

Yfirlyst markmid systkinasmidja er ad:

¢ Gefa systkinum fatladra barna teekifeeri til ad hitta adra krakka i somu stdédu i
baegilegu og gédu umhverfi.

¢ Gefa systkinum fatladra barna teekifeeri til ad deila gledi sinni og sorg sem fylgir
bvi ad eiga fatlad systkini.

¢ Gefa systkinum fatladra barna teekifeeri til ad laera hvernig adrir takast a vidé pa
stédu sem pau sjalf eru i.

0 Gefa systkinum fatladra barna teekifeeri til ad lsera meira um pa fotlun sem
systkini pess er med.

¢ Gefur foreldrum og sérfreedingum teekifeeri til ad kynna sér betur paer ahyggjur
sem systkini fatladra barna glima vié (Meyer, e.d.)
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islenska Systkinasmidjan

Systkinasmidjan er aetlud bornum a aldrinum 8-14 ara, en po eru stundum gerdar
undantekningar og yngri born fa ad vera med. Pau eiga pad sameiginlegt ad eiga
systkini med sérparfir, hvort sem pau eru langveik eda fotlud. | pessum kafla setlum vié
ad tala um hvad er gert i Systkinasmidjunni, hver eru markmid hennar og hvad systkini

barna med sérparfir graeda a pvi ad saekja hana.

i rauninni méa segja ad systkini barna med sérparfir hafi lika sérparfir. bau purfa athygli,
studning og teekifeeri til ad fa ad vita ad pad eru fleiri sem standa i svipudum sporum.
Pau purfa lika teekifeeri til ad tja sig um adstedur sinar og proskast a jakvaedan hatt

innan fjolskyldunnar.

| Systkinasmidjunni er unnié Gt fra akvednum markmidum. Fyrst og fremst fa bérnin ad
kynnast 66rum i svipudum adsteedum og sja pa ad pau eru ekki ein. bau fa teekifaeri til
ad raeda saman a jakvaedan hatt um hvernig pad er ad eiga systkini med sérparfir, auk
pess sem pau leera meira um sérparfir systkina sinna og hvernig pau geta tekist a vid
baer a jakvaedan hatt. bau Odlast betra sjalfstraust og verda haefari til ad takast a vid
tilfinningar sinar gagnvart systkinum sinum og fjolskyldum. Upplysingafleedi er
mikilveegur pattur i Systkinasmidjunni par sem systkinin fa nanari freedslu um sérparfir
systkina sinna. bau fa svor vid peim spurningum sem brenna a peim og geta lika gefid

00rum systkinum svor og miélad af sinni reynslu (Systkinasmidjan, e.d).

Byrjendanamskeid Systkinasmidjunnar

Vid vorum svo heppnar ad fa ad vera med a byrjendanamskeidi Systkinasmidjunnar sem
haldid var helgina 22. — 24 febriar 2008. Vid vorum eiginlega eins og
adstodarleidbeinendur og tokum pvi fullan patt i namskeidinu. Parna voru prettan born a
aldrinum 7 — 13 ara, mjog fjolbreyttur hopur. bau attu systkini med olikar sérparfir svo
sem langveik, likamlega fétlun og ADHD. | byrjun voru pau feimin og héldu sig til hlés og

satu hvert i sinu horni. Pad var pvi gott ad geta hrist hopinn saman med skemmtilegum
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og 6druvisi leikjum. Fyrstu leikirnir snérust um ad leera néfnin hvert a 6dru og pjappa
hopnum saman. Allir toku virkan patt og pau voru étrulega fljot ad kynnast. Inn a milli var
sest nidur og talad saman. Pau reeddu um stddu sina innan fjolskyldunnar, i skélanum
og vinahépnum. Einnig reeddu pau um hvernig pau leysa erfid verkefni sem verda svo

oft a vegi peirra sem snua ad systkinunum og sérpdérfum peirra.

Vid settumst lika nidur og hlustudum a reynslusdgur annarra systkina. Sogurnar ma
finna i bokunum Braedur og systur sem ritstyrt var af Annette Hames og Monicu
McCaffrey og Med okkar augum — uppvoxtur med foétludu systkini sem Donald Meyer
ritstyrdi. Ségurnar voru lesnar upp og sidan voru systkinin spurd hvort pau hefdu lent i
pessum adstaeedum og hvad veeri haegt ad gera. Einnig voru lesin bréf til frd Radhildar.
Frad Radhildi er heegt ad finna inni & vef Systkinasmidjunnar en hun er nokkurs konar
islensk utgafa af fyrrnefndum bokum. Systkini barna med sérparfir geta sent fru Radhildi
bréf um pad sem peim liggur & hjarta varéandi sérparfir systkina sinna, tilfinningar sinar

og annad sem peim liggur a hjarta.

Krakkarnir gerdu lika ymis verkefni par sem pau purftu ad ryna i baedi sig sjalf og
systkini sin. Pau purftu til deemis ad skrifa nidur i hverju pau vaeru géd eda slok og
hugsa svo um hvad systkini peirra veeru géd eda slok i. betta vakti pau til umhugsunar
um ad pad er enginn godur i Ollu, vid erum eins misjofn og vid erum morg. Pau gerdu
sér grein fyrir pvi ad systkini peirra hofou oll eitthvad sem pau gerdu vel, hvort sem pad
var ad lata pau hleeja, taka myndir eda spila & gitar. Einn dhugaverdur leikur var ad setja
sig i spor systkinis sins. ba attu pau ad raeda pad hvernig pau héldu ad systkini peirra

hugsadi um pau og hvernig peim lidi ad hafa pessar sérparfir.

Eitt verkefnid sem pau gerdu var ad pau attu ad skrifa nidur hvad pau myndu segja ef
vinir peirra myndu spyrja pau um Systkinasmidjuna. Oll voru pau sammala um ad pad
veaeri mjdog gaman i Systkinasmidjunni. Hér a eftir koma nokkur atridi sem pau minntust
a.

,Vid férum i leiki og boréum pizzu og nhammi”

,Vid erum ad hafa pad gaman saman”
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,VI0 kynnumst nyjum krékkum”
,Eg leeri ad umgangast fotlud bérn”
,Eg er buin ad leera pad ad pad eru fullt af krékkum sem lidur alveg eins og mér”

,VI0 erum ad leera hvernig a ad samgledjast”

Vid getum ekki annad en stiklad a storu um pad sem fram fér a pessu namskeidi. Pad
tekur of langan tima ad tala um alla leikina og Oll verkefnin sem fari® var i en allt var
petta mjog ahugavert. Pad sem skiptir meginmali er ad hvert og eitt barn fai ad njéta sin
sem best og fai teekifeeri til ad tjai sig @ pann hatt sem pvi hentar best. Einnig er i bodi
framhaldanamskeid® sem er naudsynlegt par sem a pessum namskeidum myndast oft

nain vinatengsl sem gott er ad vidhalda.

Eitt verkefnid sem unnid var a pessu namskeidi var svo kallad Tilfinningaveggur. Pa
fengu bornin blad par sem pau attu ad skrifa nidur hvad pau heféu leert a namskeidinu,
hverjar veeru tilfinningar peirra i gard systkinis sins, og hvers pau 6skudu sér fyrir
systkini sitt i framtidinni. Vid aetlum ad lata fylgja nokkur svor sem okkur potti

athyglisverd.

,Eg 6ska ad brédir minn fai géda vinnu”
,,Eg laerdi ad fleiri krakkar eiga sému vandamal.

LElsku brodir, ég veit ad pu ert 6Aruvisi en ég en pu verdur alltaf langbesti brodir i
Ollum heiminum”

,,Eg myndi 6ska mér ad allir i heiminum veeru heilbrigdir”

,Eg vildi ad brédir minn yréi hamingjusamur alla sina sefi”

Eftir ad hafa fengid ad taka patt i byriendanamskeidi Systkinasmidjunnar hofum vid nad
ad skilja betur tilganginn med henni og hversu mikilveegu hlutverki hun gegnir fyrir
systkini og fjdlskyldur fatladra barna. Pad var gaman ad sja hvad krakkarnir nadu fljétt
saman og urdu godir vinir & stuttum tima. Pau voru feimin til ad byrja med en i lokin satu

pau i fangi hvers annars og pad var greinilegt ad pau skynjudu hvad pad er mikilveegt ad
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hafa einhvern til stadar sem pekkir somu tilfinningar og pau eru ad upplifa og ad pau

standa ekki ein.

4. kafli

Konnunin okkar

Markmid okkar med pessari konnun er ad komast ad pvi hvort einhver munur er a peim
systkinum barna med sérparfir sem nyta sér pjonustu Systkinasmidjunnar og peim sem
nyta sér hana ekki. Vid hofum ahuga a ad vita hvort pau systkini sem saekja
Systkinasmidjuna séu opnari gagnvart sérporfum systkina sinna og eigi auéveldara med
ad tja tilfinningar sinar gagnvart peim. Okkur langar ad vita hvort einhver munur er a
framtidarsyn pessara tveggja hopa og hvort Systkinasmidjan eigi einhvern patt i pvi ad

adstoda pau vid ad méta sinar eigin hugmyndir um framtid sina og systkina sinna.

Vid komum til med ad taka einstaklingsvidtol vid systkinin sem vid vinnum svo ur.

Vid leggjum upp med akvednar spurningar (sja fylgiskjal 2) sem vid hofum til hlidsjonar i
viotolum okkar, en métum peer jafnframt af peim svérum sem vid faum. Pessar
spurningar verda ad vera vel igrundadar til pess ad paer pjoni peim tilgangi sem peim er
eetlad, p.e. ad svorin vid peim varpi ljosi @ mikilvaegi pess ad systkini barna med sérparfir

megi ekki gleymast pegar talad er um pjoénustu vid fjdlskyldur.

Sioferdileg atridi

Vid purfum ad hafa upplyst sampykki fra peim sem taka patt i rannsékninni og foreldrum
peirra (sja fylgiskjal 3), par sem pau eru Oll undir 18 ara. Vidétolin verda afritud a medan
unnid er ur peim, en peim verdur svo eytt i lokin. Nafnleyndar og trunadar verdur heitid

vid patttakendur (sja fylgiskjal 4).
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Gagnaoflun

Vid hofum asteedu til ad eetla ad hér a landi hafi ekki verid mikid rannsakad né skrifad
um efni sem tengist systkinum barna med sérparfir pvi takmarkad efni er til um
rannsoknir & pvi. | upphafi leitudum vié eftir pvi hvort einhverjar rannsoknir hafi veri®
gerdar um petta efni og komumst ad pvi ad eingdngu eru til a islensku lokaverkefni ur
Haskola islands og Kennarahaskola islands, 4samt erlendri rannsokn eftir Peter Burke.
Einnig hefur nokkud verid skrifad erlendis um systkini barna med sérparfir og reyndum
vid ad nyta okkur eitthvad af pvi til ad dypka skilning okkar a pvi hvernig ahrif pad hefur

pbegar barn med sérparfir faedist inn i fjdlskyldu.

Vid komum til med ad taka atta einstaklingsvidtol vid systkini barna med sérparfir. Hvert
vidtal tekur um pad bil halfa klukkustund. Vidtolin snua ad systkinum barna med sérparfir
sem annars vegar nyta sér Systkinasmidjuna og hins vegar peirra sem gera pad ekki.
Vidtolin fara fram vid sem edlilegastar adstaedur til paeginda fyrir systkinid og reynum vid
ad hafa spurningar okkar pannig ad pad valdi ekki épaegindum fyrir vidmaelandann.
Svorin berum vid svo saman og reynum ad atta okkur a hvort einhver munur sé a

pessum boérnum.

Urvinnsla

Greining gagna verdur i samraemi vid peer adferdir sem notadar eru vid gagnadflunina.
Oll vidtél verda tekin upp og afritud, par naest greind i mynstur med hlidsjon af pattum
sem rannsékninni er etlad ad beinast ad. Vid urvinnslu gagna verdur geett ad pvi ad
ekki sé heegt ad rekja svor til patttakenda. Nidurstodur kdnnunarinnar munu svo birtast

hér i pessu lokaverkefni.
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Tilgangur

Verkefni® er ahugavert pvi pad hefur ekki verid kannad adur hvada ahrif starf
Systkinasmidjunnar hefur eda hvort hun hefur ahrif. Pad verdur frodlegt ad sja hvort
einhver munur er a4 peim sem sakja Systkinasmidjuna og peim sem gera pad ekki. Vid

teljum fulla porf a pvi ad petta sé kannad.

Nidurstodurnar ur pessari konnun eetti pvi ad syna fram a jakveeda naudsyn
Systkinasmidjunnar. bad er gott ad geta synt baedi foreldrum og peim systkinum sem
hingad til hafa ekki treyst sér til ad maeta i Systkinasmidjuna ad pad sem fer par fram

skilar gédum arangri.

Rannsoknaraodfero

Eftir vel igrundada vinnu vard nidurstadan su ad rannsoknaradferdin sem notud verdur
er eigindleg rannsoknaradferd. Eigindlegar rannsoknir byggja a pvi ad hver og einn a
sinn veruleika, sem er byggdur i skynjun hvers og eins. Hér er einblint & skilning og
merkingin er byggd a munnlegri frasogn. Eigindlegar rannsoknir eru framkveemdar i
natturulegu umhverfi, olikt megindlegum rannséknum par sem adstaedum er stjornad og
hagreett. | eigindlegum rannséknum er mismunandi tilgangur tengdur vid sérstakar

spurningar og adferdir vid s6fnun gagna og greiningu (McMillan, 2004).

Vid hofum farid i Systkinasmidjuna og kynnt okkur adsteedur og er pvi um beina
gagnadflun ad reeda. Vid munum taka opin vidtol vid systkini barna med sérparfir i peirra
edlilega umhverfi, baedi pau sem hafa nytt sér pjénustu Systkinasmidjunnar og pau sem
hafa ekki nytt sér hana. Med pvi ad vera med opin vidtdl i hlutlausu umhverfi teljum vid
okkur vera ad na eins skyrri mynd af raunverulegum adsteedum og unnt er. Med pessari
nalgun erum vid ad nota eigindlega adferdafreedi. Nidurstddur okkar ur munnlegum
frasognum foélks, spurningalistum, asamt vettvangsathugunum gefur okkur vonandi

naegar upplysingar til ad geta svarad rannsdknarspurningunni sem lagt er upp mead.
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Bakgrunnupplysingar vidmealenda okkar

Vid héféum samband vid foreldra vidmeelenda okkar i gegn um télvupdst par sem gefnar
voru grunnupplysingar a fyrirhugudu viéfangsefni. Vid fengum god vidbrogd og purftum
ad velja ur peim sem hoéféu ahuga a patttoku i pessu verkefni okkar. Vid gerdum
patttakendum grein fyrir pvi ad nafnleyndar yrdi geett og ad fullum tranadi veeri heitid.
Hér munum vid segja i stuttu mali frd hverjum og einum patttakanda i kdnnun okkar,
aldri peirra, fjolskylduadstaeedum og fleira. Vid akvadum ad einbeita okkur ad bornum a
aldrinum 12-14 ara par sem vid toldum ad pau veeru likleg til ad geta tjad sig vid okkur.
Vid toldum ad yngri born aettu erfidara med ad opna sig tilfinningalega. bad hefdi
kannski getad verid erfidara ad fa sampykki foreldra til ad leyfa peim ad taka patt ef pau
hefdu verid yngri.

Kynning a viomalendum

Lilja er 13 ara stulka sem byr med einstaedri médur og premur systkinum. Hun er naest
yngst, en hun a tvo braedur og eina systur. Yngri brédir hennar er 9 ara og er greindur
med mikla ofvirkni og athyglisbrest. Einnig @ hann vid 6nnur vandamal ad strida sem
gera honum lifid enn erfidara. Lilja hefur ekki tekid patt i Systkinasmidjunni.

Axel er a 12. ari. Hann byr asamt foreldrum sinum a héfudborgarsveedinu. Axel a tvo
eldri braedur, 21 ars og 14 ara. Elsti brodir hans er greindur med Tourette heilkenni og
ofvirkni og sa i midid hefur fengid greiningu um einhverfu. Elsti brodirinn er fluttur ad
heiman og er kominn i sambud med keerustu sinni. Axel hefur ekki tekid patt i

Systkinasmidjunni.

Osk er 14 ara sem byr med foreldrum sinum og systur & héfudborgarsvaedinu. Systir
hennar er 9 ara og er greind med einhverfu. Osk hefur ekki tekid patt i

systkinasmidjunni.
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Magnea er 14 ara. Hun byr med foreldrum sinum og systur. Médir hennar er erlend og
bjuggu pau um tima i heimalandi hennar. Brédir hennar er 11 ara og er greindur med
einhverfu. Magnea hefur ekki tekid patt i Systkinasmidjunni.

Lisa er 14 ara og byr asamt modur sinni og fosturfodur a héfudborgarsvaedinu. Hun a 18
ara brédur sem er greindur med Tourette, tvo halfbraedur og prju fostursystkini. Brodir
hennar sem er med Tourette er lika med ADHD og er mjog hvatvis, en oft framkvaemir
hann eitthvad an pess ad hugsa um afleidingarnar. Lisa hefur verid i Systkinasmidjunni i

nokkur ar.

Skuli er 13 ara. Hann er yngstur af premur braedrum og bua peir asamt foreldrum sinum
a hofudborgarsvaedinu. Midbrddirinn er 15 ara og er greindur med einhverfu og ofvirkni.

Skuli hefur maett nokkrum sinnum i Systkinasmidjuna.

Julia er 12 ara og byr med modur sinni, einum albrodur og einum halfbrédur a
héfudborgarsvaedinu. Han er i midjunni af peim systkinunum. Albrédir Juliu er 15 ara og

er med CP. Julia hefur sott Systkinasmidju.

Bergur er ad verda 14 ara. Hann byr med foreldrum sinum og tveimur systkinum a
héfudborgarsvaedinu. Systir hans er 12 ara og er greind med einhverfu. Bergur hefur sétt

Systkinasmidju.
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5. kafli

Nidurstodur ur konnun okkar

Viétolin voru tekin i lok mars og byrjun april 2008. Eins og adur hefur komid fram
akvadum vid ad vidtolin feeru fram a hlutlausum stad og kusum pvi ad vera i
Kennarahaskdla islands. Vidtolin téku ramlega halftima hvert, voru sidan afritud og
greind. Vid greiningu gagnanna skiptum vid vidtdlunum eftir nokkrum grunnpattum par
sem dregin eru fram atridi sem tengjast medal annars tilfinningum peirra, vinum,

framtidarhorfum, sérporfum systkinanna og fjolskylduadsteedum.

Vid tokum vidtolin i tveimur hlutum, fyrst vid pau sem ekki hafa soétt Systkinasmidjuna og
sidan pau sem hafa verid i henni. Nidurstédur munum vid skoda og flétta saman. bvi
naest berum vid pessar nidurstodur kdnnunar okkar saman vid nidurstédur ur rannsokn
Peter Burke. bessar nidurstodur komum vid svo til med ad bera saman i lokin i
heildarnidurstédu sem svarar hluta rannsoknarspurningar okkar um pad hvort pau born
sem taka patt i Systkinasmidjunni séu betur stddd gagnvart samfélaginu heldur en hin

sem nyta sér ekki pjénustu Systkinasmidjunnar.

Pau sem ekki pekkja til Systkinasmidjunnar

pPad kom okkur a évart hvad pessi hopur vidmaelenda var tilbuinn ad opna sig fyrir okkur
og reda a opinskaan hatt um systkini sin, fjdlskyldu sina og tilfinningar sinar. Vid
bjuggumst eiginlega vid pvi ad purfa ad leida pau svolitid afram i vidtdlunum og ad pau
eettu erfitt med ad tala um ymislegt sem vid spurdum um, par sem pau hafa ekki eins
mikla pjalfun i pvi ad tala um pessa hluti og pau sem saekja Systkinasmidjuna.
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bPau sem pekkja til Systkinasmidjunnar

Almennt séd voru pau systkini sem hafa sott Systkinasmidjuna ekki mikid opnari eda
reednari en hinn. petta kom okkur a évart, pvi ad vid bjuggumst vid ad par sem pau
hefdu meiri reynslu af pvi ad tala um tilfinningar sinar og systkini sin pa heféu pau meira
ad segja. Vid tokum po eftir ad pau attu audveldara med ad utskyra lidan sina og pad
gekk betur ad fa svor vid pvi sem vid spurdum pau um. Vid purftum ekki ad spyrja eins

itarlegra spurninga.

Adstod og pjonusta

Vid byrjudum a ad fa helstu bakgrunnsupplysingar hja vidmeelendum okkar, baedi hvad
vardadi sérparfir systkina peirra og helstu fjolskylduadstaedur. Pau koma ur misstorum
fiolskyldum. Prju af fjorum peirra sem ekki hofdu soétt Systkinasmidjuna attu bara petta
eina systkini sem var med sérparfir og pvi pekktu pau ekki annad. Pau sem hoféu verid i
Systkinasmidjunni attu hins vegar oll fleiri systkini og héféu pvi samanburdinn a milli

systkina sinna.

Pegar vid spurdum um pa pjonustu sem veeri i bodi fyrir fjolskylduna var misjafnt hvort
systkinum peirra stdd til boda ad fara i skammtimavistun, einhvers konar dagpjonustu
eda lidveislu. | einhverjum tilfellum voru pad eettingjar, og pa i flestum tilvikum dmmur og
afar, sem veittu adstod. Flest t0ludu um ad eettingjar bydust til ad adstoda en voru
sammala um ad nanasta fjolskylda meetti vera duglegri ad bjoda sig fram. Pau toku fram
ad pau vildu gjarnan ad systkini peirra vaeri meira hja aettingjum eda i annarri pjonustu til

pbess ad pau sjalf fengju meiri tima med foreldrum sinum.

Petta er i samreemi vid nidurstodur Peter Burke, en hann segir ad ef pad er barn i
fidlskyldunni sem parfnast meiri athygli en énnur pa gefst minni timi fyrir alla fjélskylduna
til ad gera eitthvad saman. bad er ekki audvelt fyrir foreldra ad finna tima fyrir alla

fiolskyldumedlimi, sérstaklega pegar einn krefst meiri athygli (Burke, 2004:53,65).
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i flestum heimildum sem vi® lasum var minnst sérstaklega & pessa porf fyrir jafna athygli.
pPad er mikilveegt ad fjolskyldur barna med sérparfir fai naega adstod til pess ad allir
medlimir fjdlskyldunnar fai sinn tima i samveru, pvi i pessum fjolskyldum er oft 68ruvisi
og erfidara fjolskyldulif. Oft feer barnid med sérparfirnar meiri athygli, og pa sérstaklega
ef pad parf ad dvelja i einhvern tima & sjukrahusi eda ad heiman. pPa er mikilveegt ad
systkinid sem bidur heima viti ad pad sé ekki gleymt og pad snuist ekki allt um veika
systkinid. Foreldrar purfa ad geeta pess ad veita pessum systkinum athygli og leyfa peim
ad njota sin a eigin forsendum. Leyfa pvi ad tala um sig og sin ahugamal, eitthvad sem

tengist systkininu med sérparfirnar ekki neitt.

Eins og kemur fram hja Peter Burke pa purfa systkini barna med sérparfir ekki sidur a
upplysingum ad halda um sérparfirnar. Eftir pvi sem pau eldast verda upplysingarnar
itarlegri og pau halda st6dugt afram ad leita sér pekkingar til ad fa betri innsyn i lif
systkina sinna (Burke, 2004:45-46).

Allir vidmaelendur okkar voru heppnir med ad pad var alltaf talad opinskatt um sérparfir
systkinanna inni a heimilinu. Pau gatu reaett vid foreldra sina ef pad komu upp spurningar
og pad skipti pau mali ad fa géd og greinargod svor, pad hjalpadi peim ad skilja betur
systkini sitt.

Fotlunin

Pegar vid spurdum vidmeelendur okkar hvort pau geetu lyst fyrir okkur sérporfum
systkina sinna voru pau ekki i vandreedum med pad. bPau sem attu systkini a
einhverfurofinu lystu prahyggju/arattuhegdun peirra, proskastigi og 68rum sérpérfum. Oll
systkinin t6ludu pannig ad pau voru vel upplyst og pad var greinilegt ad pau hoféu
ageetis pekkingu a pvi hvernig systkini peirra er. bau gerdu sér grein fyrir pvi ad hvert og

eitt peirra er sérsteett og pad eru engin tvo systkini eins.

Sum systkinin med sérparfirnar attu erfitt med ad tja sig en 6nnur ekki og pau stédu sig

misvel i skdla. Sum gengu i sinn hverfisskdla og virtist pad ganga vel og eitt systkinid
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var i sérskola. bad vakti athygli okkar ad elstu braedurnir med sérparfirnar, sem i badum
tilvikum voru med Tourette voru fluttir ad heiman. beir hoféu badir flosnad upp ur skola
eftir ad grunnskdla lauk og annar peirra haféi farid ut i 6reglu en er a réttri braut nuna.

Badir eru peir i ageetri vinnu i dag.

Peir vidmeelendur okkar sem pekkja ekki annad en ad eiga systkini med sérparfir hafa
ekki samanburd og hafa pvi ekki mikid hugsad ut i pad ad hvada leyti systkini peirra er
frabrugdid 6drum systkinum. b6 taladi ein um ad han hafi gert sér grein fyrir pvi ad
systkini hennar var 6druvisi par sem pad var i sérskéla. Allir vidmaelendur okkar eru alin
upp vid pad ad eiga systkini med sérparfir og pad hefur alltaf verid hluti af peirra
venjulega fjolskyldulifi. Pau sem attu fleiri en eitt systkini téludu um pad ad peim hefdi
aldrei fundist neitt erfitt ad horfa upp @ mismuninn & systkinum sinum, eins og einn

ordadi svo vel ,,Svona er lifid bara, pad eru ekki allir eins”.

Peter Burke talar um ad systkini barna med sérparfir hafa rétt a ad tala ekki um
tilfinningar sinar innan fjolskyldunnar. Foreldrar purfa pé ad gefa sér tima til ad tala vid
systkinin og leyfa peim ad tja sig um pad sem peim liggur a hjarta, hvort sem um er ad
reeda tilfinningar peirra gagnvart systkinunum eda annad. Skortur & samskiptum innan
fiolskyldunnar getur ordid til pess ad systkinum barna med seérparfir geti fundist pau

einangrud og einmana (Burke, 2004:73).

i vidtdlum okkar kom fram ad pad eru ekki einungis systkini barnanna meé sérparfirnar
sem geetu fundid til einangrunar, heldur systkinin sjalf med sérparfirnar. Einn
vidmeelandinn sagdi fra pvi ad brodir hennar hefdi hjalparhund. Hundurinn Iétti honum
toluvert lifid og sparadi fjdlskyldu hans sporin, par sem verid veeri ad pjalfa hann medal
annars i ad seekja hluti og opna hurdir. Einnig veeri hundurinn mikill félagsskapur fyrir
brédurinn par sem hann veeri félagslega einangradur og eetti ekki marga vini. Svona
adsteedur geetu ordid til pess ad systkini barnanna med sérparfirnar gegndi mérgum
hlutverkum. Pau eru ekki adeins systkini heldur gaetu pau purft ad setja sig i hlutverk

vina lika i peim adstaedum par sem systkinin med sérparfirnar eru félagslega einangrud.
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pPad er okkar tilfinning ad boérn séu almennt betur upplyst um hinar ymsu sérparfir nu til
dags en adur. Vid teljum ad ekki sé neinum einum ad pakka heldur er um ad raeda
aukna pekkingu i samfélaginu, jakveeda proun i skdlamalum og opnari umraedur innan
fiolskyldna barna med sérparfir. Bornin verda par af leidandi sjalf opnari og betur
undirbuin til ad takast & vid hina ymsu erfidleika sem geetu ordid a vegi peirra a

lifsleidinni.

Tilfinningar

Ord systkinanna um ad pau hafi engan samanburd og ad pau hafi ekki hugsad
sérstaklega ut i sérparfir systkina sinna fannst okkur vera merkileg pegar vié féorum ad
ryna i viétolin. Pegar vid spurdum pau nanar ut i tilfinningar sinar, upplifanir og um
systkini peirra kom i ljé6s ad upplifanir peirra af pvi ad alast upp med systkini med
sérparfir 6druvisi heldur en ef systkini peirra vaeru ekki med sérparfir. bétt pau hafa ekki
samanburdinn heima hja sér pa sja pau hvernig malunum er hattad til deemis hja vinum

sinum og eettingjum.

Vid veltum pvi fyrir okkur hvort pau hafi verid alveg heidarleg pegar kom ad pvi ad reeda
tilfinningar sinar til systkinis sins par sem pau opnudu sig mismikid. | rauninni eru pau ad
segja eitt en upplifa annad. Pad er edlilegt ad okkar mati pvi vid hofébum pad a
tilfinningunni ad pau veeru stundum ad hlifa fjolskyldunni sinni og sjalfum sér med pvi ad
draga ur tilfinningum sinum. Sem daemi um petta ma nefna ad ef pau téludu eitthvad
neikveett um systkini sitt, eins og ad stundum veeru pau alveg 6polandi, pa kom alltaf
onnur setning sem byrjadi a en. ,,En mér pykir mjog vaent um hann/hana”. Pau voru pvi
alltaf & vardbergi med ad tala aldrei of neikveett um fjOlskyldu sina. Adeins einn
vidmeelandi virtist alveg hreinskilinn hvad vardadi tilfinningar sinar i gard systkinis sins

og fjélskyldunnar og var éfeiminn vid ad nota sterk neikvaed lysingarord.

Vidmaelendur okkar gafu edlilega mismikid af sér. Allir vidmaelendur okkar voru sammala
um pad ad skemmtilegustu samverustundirnar sem peir attu veeri pegar fjélskyldan gerdi
eitthvad saman. bPegar vid ryndum i vidtolin kom aftur @ maéti i ljos ad pegar pau téludu
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um ad pad veeri gaman pegar allir veeru saman, en pd veeri best ef systkinid med
sérparfirnar veeri ekki med og pau geetu haf foreldrana ut af fyrir sig. Einnig voru bestu
stundirnar med systkininu pegar pad var i godu jafnveegi, glatt og pau gatu hlegid og
skemmt sér saman. Opeegilegast fannst peim pegar systkini peirra téku kést, eins og
pau kolludu pad, innan um margt folk. b6 téludu pau pannig ad pau skdmmudust sin
ekki beint fyrir systkini sitt pegar petta gerdist, fannst petta meira vandraedalegar
adsteedur og erfitt ad purfa ad utskyra fyrir 6kunnugu félki af hverju systkinid 1éti svona.
pa fannst peim 6paegilegt pegar eitthvad kom upp a i skélanum og adrir nemendur voru
ad koma til peirra og tilkynna peim hvad systkini peirra hefdu gert eda sagt. bau gaetu

hvort sem er ekkert gert i pvi.

Peter Burke kemur inn & vandraedalegheit systkina barna med sérparfir. Hann segir ad
pad sér ekki beint systkinid sem pau skammast sin fyrir heldur er pad o6ttinn vid eitthvad
oveent, ad vita ekki hvad systkinid geeti tekid sér fyrir hendur naest og hvad adrir gaetu
haldid. Systkini barna med sérparfir vita hvad pad pydir ad vera ,,edlilegur” og reyna ad
komast hja pvi ad vera vidstodd pegar peer adsteedur koma upp ad systkini peirra geeti
ordid peim til skammar (Burke, 2004:84-85).

Adspurd hvernig pad hefdi verid ad alast upp med systkini med sérparfir sogéu pau flest
ad pau hefdu fljétt leert inn & parfir systkina sinna. bau voru sammala um pad ad pau
hefdu lzert ymislegt a pvi ad eiga systkini med sérparfir sem pau hefdu annars ekki leert.
Minntust pau 06ll a ad polinmaedi veeri pad sem pau hefdu helst leert, en einnig minntust
pau a pad ad pau heféu 6dlast pekkingu a pvi hvernig a8 ad umgangast folk sem er
Odruvisi.

petta er annad daeemi um pad ad segja eitt en upplifa annad. Pau ségdu 6ll ad pau
pekktu engan samanburd og ad peim fyndist bara edlilegt ad eiga systkini med sérparfir,
en segja svo ad pau hafi leert ymislegt sem pau heféu annars ekki lzert. Pau eru pvi alltaf
i stodugri vorn og ad passa upp a ad gefa ekki of neikvaeda mynd af fjolskyldunni.

Vidmeelendur okkar baru blendnar tilfinningar til systkina sinna, en flest t6luéu pau um

hvad peim paetti veent um pau, pratt fyrir allt. Pau vildu frekar tala um pad jakveeda innan
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fidlskyldunnar. P6 var einn vidmaelandinn sem fann til afbrydisemi gagnvart systkini sinu
par sem pad fékk meiri athygli fra foreldrunum og annar vidmaelandi taladi um vorkunn i
gard systkinis sins. Sa pridji taladi um pad ad brodir hans keemist upp med allt og ad
hann pyrfti alltaf ad vera ad fa vidurkenningu fra 6drum. Hann taladi um ad hann veeri
vonsvikin pvi ad honum finnst ekki réttlatt ad vera bannad ad gera eitt og annad a
medan brddirinn fengi ad gera pad sama o6areittur. Hann sagdi ad brodir sinn vaeri mjog
klar en hagadi sér oft ,,eins og fifl” eins og hann ordadi pad og veeri laginn vid ad lata allt

snuast um sig.

Allir vidmeelendur okkar toku patt i ad sinna systkini sinu, po6tt pad vaeri mismikid. Sumir
léku sér vid systkini sitt a medan foreldrarnir voru uppteknir vid annad. bad var a peirra
abyrgd ad hafa ofan af fyrir systkininu og veita pvi félagsskap. Okkur fannst merkilegt ad
pau skyldu Oll minnast & pessa abyrgd pad er ad purfa ad hafa ofan af fyrir systkinum
sinum. Okkar reynsla er su ad oft purfa systkini ad hafa ofan af hvert fyrir 68ru sama
hvernig fjolskyldan er samsett. Pegar vid forum ad raeda malin i framhaldi af viétolunum
veltum vid pvi fyrir okkur hvort pau heféu verid ad meina ad pau pyrftu stundum ad férna
einhverju 6dru til pess ad sinna systkinum sinum. Til deemis ad purfa ad fara heim strax

etir skola i stadinn fyrir ad fara heim med vinum sinum.

i einu tilviki purfti ad skipuleggja hvern dag fyrir systkini®. Dagurinn vard ad vera 4 hreinu
og ekki matti bregda ut af skipulaginu pvi pa vard systkinid émdgulegt. Pad purfti ad
skipuleggja hlutverk hvers og eins til pess ad raska sem minnst lidan systkinisins og
petta getur tekid a alla fjolskyldumedlimi, ekki sist systkinin. Pau eru born ennpa en

pburfa oft ad bera abyrgd a vid fullordéna.

Nidurstodur Peter Burke eru paer ad systkini barna med sérparfir taka a sig akvedid
uménnunarhlutverk, i peim megintilgangi ad létta undir med foreldrunum. i sumum
tilvikum taka systkini ad sér ad bera abyrgd a systkinum sinum, ekki adeins i peim
tilgangi ad fa vidurkenningu fra foreldrunum, heldur lika til pess ad eiga sinn sérstaka
sess innan fjolskyldunnar. Pau geetu lika verid ad bzeta pad upp ad pau eru ekki med

sérparfir og pess vegna einbeita pau sér ad pvi ad veita sem besta pjonustu vid systkini
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sitt (Burke, 2004:70-71). bad pydir pé ekki ad pau séu alltaf satt vid hlutverk sitt, og
finnst oft eins og pau fai ekki eins mikla athygli og vidurkenningu eins og pau heféu
kosid.

Stadreyndin er su ad petta er peirra lif og pvi verdur ekki breytt. Vid teljum ad allir
vidmeelendur okkar liti svo a ad pratt fyrir allt séu peir heppnir ad eiga systkini. Eftir pvi
sem pau eldast munu pau 0Odlast betri skilning a lifinu og tilverunni og fara ad sja
heiminn med 66rum augum en adur. Vid hofdum a tilfinningunni ad pau keemu til med ad
atta sig a pvi ad lifid er i rauninni happdreetti og ad allar fjdlskyldur eiga vid sin vandamal

ad strida, hvort sem einhver fjolskyldumedlimur er med sérparfir eda ekki.

Vinir/vinatta

Allir vidmaelendur okkar voru sammala um pad ad pau heféu ekki fundid fyrir pvi ad vinir
peirra keemu neitt 6druvisi fram vid pau vegna systkinis peirra. Pau s6gdu ad vinir peirra
pekktu systkinid pad vel ad peir vissu hvernig peir attu ad haga sér gagnvart pvi. bau

gatu lika reett vid vini sina um hluti sem pau kannski vildu sidur tala um vid foreldra sina.

Systkinin med sérparfirnar bera virdingu fyrir vinum systkina sinna og vilja helst vera
med peim i pvi sem pau taka sér fyrri hendur. Stundum leyfa pau pad en oft vilja pau pé
fa ad vera i frii med vinum sinum og purfa kannski ad semja vid systkini sin. Einn
vidmeelandinn taladi til deemis um ad hun bydist til ad fara med systkini sinu i bié um
helgina ef hun fengi ad vera i fridi med vinkonu sinni. Pad kom okkur a évart hversu
vinirnir pekktu systkinid med sérparfirnar vel, par sem enginn peirra pekkti slikar
adstaedur. Systkini med sérparfir virtist ekki hindra vinina i ad koma i heimsdkn, enda
synist okkur vinirnir hafa verid vel upplystir um sérparfir hvers og eins. Prir vidmaelendur
okkar téludu p6 um ad peir feeru oftar heim til vina sinna heldur en ad vinirnir keemu til
peirra til pess ad fa ad vera i fridi fyrir systkini sinu. Oftast var pad vegna pess ad pau
stédu frammi fyrir pvi ad purfa ad velja a milli vina sinna og systkinis sins pegar pau
veaeru heima hja sér. bad fannst peim 6peaegilegt og stundum ésanngjarnt. Stundum voru
pau ad flyja heimilisadstaedur pegar systkini peirra attu dvenjulega sleeman dag.
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Vidmeelendur okkar eru heppnir med vini en vid hoéfum heyrt deemi um pad ad systkini
barna med sérparfir hafa lent i utistodum vid skolafélaga og adra vegna systkinis sins.
Petta kemur einnig fram i rannsokn Peter Burke, en hann talar um ad systkini barna med
sérparfir lendi oft i vandraedum i skélanum, finnst erfitt ad fa vini sina heim med sér og
skorti sjalfstraust. Oft eiga systkini barna med sérparfir erfitt med ad mynda vinatengsl
pvi peim lidur eins og pau séu brennimerkt af sérporfum systkinis sins (Burke,2004:82).
petta er andsteett pvi sem vidmaelendur okkar téludu um. bau attu 6ll géda vini og voru i
sterku sambandi vid pa. Peim gekk vel i skdlanum og voru sammala um ad sérparfir

systkina sinna skiptu ekki mali pegar kom ad vinattu.

Vid tékum eftir ad allir vidmaelendur okkar attu faa en trausta vini. Pessa vini voru pau
buin ad pekkja lengi og pvi pekktu vinirnir vel til heimilisadstaedna peirra. Oft er pad
pannig ad a pessum aldri, 12-15 ara, eru mikil skipti @ vinum. Ny ahugamal og jafnvel
nyir skolar hafa ahrif a vinasambondin og pau hafa pvi ekki nad ad maotast almennilega.
Vid veltum pvi fyrir okkur hvort systkini barna med sérparfir veeri hopur sem reyndi ad
halda i sdmu vinina til pess ad purfa ekki ad ganga i gegnum pad ferli ad purfa ad
utskyra sérparfir og fjolskylduadsteerdur fyrir nyjum vinum. Pau eru kannski ekki tilbuin
ad takast a vid peer tilfinningar sem fylgja pvi ad kynna vinina fyrir systkinum sinum og
peim hindrunum sem geetu fylgt pvi. Pad geaeti verid ad vinirnir og systkinin med
sérparfirnar myndu ekki na gédum tengslum og pa stendur vidkomandi frammi fyrir pvi
ad purfa ad velja a milli.

Petta teljum vid vera ahugavert umhugsunarefni og eitthvad sem verdur ad hlua ad.

pPad er mikilveegt ad eiga trausta vini og okkur finnst edlilegt ad systkini barna med
sérparfir skuli vilja einbeita sér ad pvi ad halda i pa vinattu sem fyrir er, pvi pessir vinir
hafa goda pekkingu a sérpérfum systkinanna og skilja pvi parfir peirra. Pau sem hafa
sott Systkinasmidjuna fa teekifeeri til ad kynnast 66rum krokkum sem standa i somu
sporum og pekkja adstaedur peirra, og ut fra pvi geta oft myndast traust vinattusambond.
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Framtidarhorfur

Pegar vid spurdum vidmeelendur okkar um pad hvernig pau héldu ad framtid systkina
peirra yréi sogdust pau oll ekki hafa spad mikid i pad hingad til. Pau vonudust po til ad
peim myndi ganga vel med hvad sem pau teekju sér fyrir hendur, hvort sem pau pyrftu a
adstod ad halda eda ekki. Pau toludu lika flest um ad pau veeru viss um ad sambandid
milli peirra og systkina sinna myndi ekki breytast. Pau myndu afram vera systkini og
reekta systkinasambandid an pess ad taka meiri abyrgd a lifi systkina sinna en pau
gerdu i dag. Sambandid breytist sem sagt ekki i umonnunarsamband ad peirra mati
heldur yréi systkinakaerleikurinn alltaf efstur.

Einn sagdi pé ad hann byggist vid pvi ad brédir hans kaemi til med ad verda nokkurn
veginn sjalfsteedur, en hann heféi ahyggjur af pvi ad brodirinn geeti aldrei ordid
fjarhagslega sjalfsteedur og pvi veeri pad hans hlutverk ad ,,bjarga honum ut ur

vandraedum” eins og hann ordadi pad.

Samkveemt Peter Burke eiga systkini barna med sérparfir pad sameiginlegt ad hugsa
miki® um framtid systkinis sins. Ef til vill hafa pau ekki reett pad vid foreldra sina, en oll
hafa pau spad i hvernig framtid systkinisins verdi, hver muni hugsa um pau og hvada
stefnu lif peirra muni taka. bau kunna ekki vid ad tala um pessar ahyggjur sinar vid
foreldrana pvi pau vilja vernda foreldra sina gagnvart pvi hver muni sja um systkinid
med sérparfirnar pegar peirra nytur ekki lengur vid. Rannsokn Burke leiddi einnig i ljos
ao foreldrar barna med sérparfir hugsudu mestmegnis i nuinu — hvad get €g gert nuna til
ad barninu minu lidi sem best. Systkini barna med sérparfir hugsudu aftur @ méti meira
um framtidina og hvernig lif systkina peirra yrdi pegar foreldrarnir vaeru ekki lengur til
stadar (Burke, 2004:126).

po6tt vidmeelendur okkar hafi 6ll talad um pad ad pau hafi ekki velt framtid systkina sinna
mikid fyrir sér teljum vid ad pau hafi eitthvad hugsad um pad en ekki fundist tilefni til ad
reeda pad vid okkur. Vid holdum ad eftir pvi sem pau eldast og proskast fari pau ad

hugsa meira um petta malefni. Pad fer pd, ad okkar mati, eftir sérpérfunum hversu mikid
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tilefni er til ad spa i framidinni. Vid teljum ad pau systkini sem eiga alvarlega veik eda

fjolfotlud systkini hugsi meira ut i pessi mal heldur en 6nnur.

bPekking a Systkinasmidju

Pegar vid spurdum pa vidmaelendur sem ekki hofdu verid i Systkinasmidjunni hvort pau
pekktu til starfsemi Systkinasmidjunnar héfdu pau faest heyrt talad um hana. bau héféu
hvergi fengi® upplysingar um ad su pjonusta veeri fyrir hendi eda hvad feelist i
starfseminni. Pad var ekki fyrr en vid hofdum samband til ad fa pau til ad taka patt i
pessari konnun okkar ad pau féru ad velta fyrir sér hvad Systkinasmidjan veeri og hvort
pad veeri eitthvad sem hentadi peim. P6 téludu pau 6ll pannig ad peim fyndist pau vera
of gomul til ad byrja par nuna.

Einn vidmaelandi okkar var po i fjolskyldustudningi tengdum annarri starfsemi og likadi
pad ageetlega. Par kynntist hun 6drum i svipadri stdédu og getur talad um tilfinningar

sinar.

Pau sem hofdu stundad Systkinasmidjuna aftur @ méti voru sammala um pad ad pau
hefdu oll haft gott af pvi ad fara pangad. Pau hefdu leert betur a sérparfir systkina sinna
og fengid innsyn i sérparfir annarra systkina. Pau téludu 6ll um pad hvad peim hefdi
fundist gott ad kynnast 68rum systkinum i sdmu sporum og sja ad pau voru ekki ein.
Pau hofdu leert heilmikid um mikilveegi pess ad deema folk ekki pott pad geti ekki gert
pad sama og pau sjalf. Pau sdgdu 6ll ad pau myndu maela med Systkinasmidjunni, hun

hefdi gert peim svo mikid gott.

Nidurstddur Peter Burke syna fram & jakveeda reynslu af systkinasmidjum. |
systkinasmidjum eru myndadir studningshopar par sem, systkinin fa tima fyrir sig og fa
utras fyrir pad sem peim liggur & hjarta, sem pau fa sidur heima hja sér. borfin fyrir ad tja
tilfinningar sinar og vera eigingjarn fellur i gédan jardveg i hopi jafningja og pau geta
midlad reynslusogum og adstodad hvert annad vid ad leysa ur tilfinningalegum
vandamalum (Burke, 2004: 98-103).

40
Altheidur Vidarsdottir Helena Byron Magnusdottir



Kennarahaskdli islands Lokaverkefni til BA profs

Vid erum ekki sammala pvi ad pau sem pekkja ekki Systkinasmidjuna séu ordin of
gomul til ad byrja par. Vid teljum ad pau hefdu gott af pvi ad saekja allavega
byrijendanamskeid par sem pau fengju teekifeeri til ad kynnast jafndldrum sinum sem bua
vid svipadar adstaedur. Midad vid pad sem pau segja sem hafa verid i Systkinasmidjunni
hafa allir gott af pvi ad kynnast starfsemi hennar og besti kosturinn er i rauninni ad
kynnast 66rum og fa innsyn i sérparfir annarra systkina. Pad hafa oft myndast géé
vinasambond innan Systkinasmidjunnar og pad er kostur ad geta leitad til annarra sem

skilja tilfinningar og lidan pegar a parf ad halda.

Heildarnidurstada

Pad var ahugavert ad taka pessi viotol. bPetta var mun meiri vinna en vidé gerdum okkur
grein fyrir i upphafi en var samt mjog frédlegt og skemmtilegt. Einnig vissum vid ekki
hvad beid okkar eda hversu samvinnupyd og opin krakkarnir yréu. Pad var lika gaman
ad sja hvad baedi systkinin sjalf og foreldrarnir toku vel i pad ad taka patt i pessu

verkefni okkar, pad komust feerri ad en vildu.

Vié komumst ad pvi pegar vid férum ad vinna ur viétdélunum ad pad er munur a peim
systkinum sem hafa sétt Systkinasmidjuna og peim sem ekki hafa sétt hana, en po
minna en vid attum von a. bessi litli munur liggur liklega i pvi ad pau systkini sem vid
toludum vid sem ekki hafa soétt systkinasmidjuna komu ur mjog heildsteedum og
samrymdum fjolskyldum. bau attu flest bara petta eina systkini og pvi fengu pau
teekifeeri til ad njota sin innan fjdlskyldunnar, sem pau heféu kannski ekki gert annars ef
systkinin hefdu verid fleiri. Pad saum vid hja einum vidmeaelanda sem atti 3 systkini og
b6 ad fjdlskyldan veeri samrymd voru fleiri sem purfti ad taka tillit til. Petta var eina

fidlskyldan par sem bdrnin bjuggu hja einstaedri médur. Allt getur petta haft ahrif.

Pau systkini sem hafa soétt Systkinasmidjuna hofdu meiri innsyn i sérparfir systkina sinna
og gerda sér lika betur grein fyrir pvi hvad pad er mikilveegt ad pau fai sinn tima med
foreldrunum. beim leid betur med pad ad finna studning fra hvert 66ru og fa ad heyra
reynsluségur annarra og jafnvel ad leggja til god rad. Oll skildu pau lidan annarra sem
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attu systkini med sérparfir vegna pess ad pau hoéféu deilt tilfinningum sinum med peim
og voru sammala um ad pad skipti mali ad geta reett um pad sem peim Ia a hjarta. beim
fannst gott ad geta talad vid einhvern annan sem skildi pau og hafdi gengid i gegn um

svipad tilfinningarét.

Vidmeelendur okkar voru sammala um ad su pjonusta sem er fyrir hendi i samfélaginu
gengur ekki alltaf upp. Petta eru p6 ord vidmaelenda okkar. Vié hofum engar upplysingar
um pad hvort foreldrarnir hafi beitt sér sérstaklega fyrir pvi ad fa akvedna pjonustu, eda
hvort peir saekjast eftir pvi fyrir sitt barn. Flestir vidmeaelendur okkar upplifa petta pannig
a0 ef fjolskyldan fengi meiri adstod og ef systkinum peirra veeri betur sinnt af
samfélaginu myndu pau sjalf fa meiri tima ein med foreldrum sinum. Pad ad fa minni
athygli fra foreldrum sinum er eitthvad sem flest systkinin héféu einhvern timann
upplifad. Bestu stundirnar ad flestra mati var pegar fjolskyldan gerdi oOll eitthvad saman,
pbegar foreldrarnir gafu sér tima til ad sinna ollum jafnt. P6 heféu nokkur peirra frekar
kosid ad systkini peirra veeri ekki med, pott pad hafi verid gaman. begar vid spurdum
hvort pau heféu sjalf ordid fyrir einelti eda stridni i skdlanum eda annars stadar svorudu
pau 6l neitandi. Pau téludu p6é um épaegilegar adstaedur pegar adrir nemendur voru ad
tala um systkini peirra. Pad var oft erfitt ad purfa ad vera alltaf ad utskyra hegdun peirra.
Pau minntust sum a pad ad verst veeri pad pegar dkunnugir urdu vitni ad pvi pegar

systkini peirra toku ,,kdst” a almannafeeri.

Pad kom fram ad allir vidmaelendur okkar baru blendnar tilfinningar til systkina sinna.
Pad kom okkur ekki a 6vart ad pau skyldu frekar vilja tala um jakvaedar tilfinningar i gard
systkinisins heldur en neikvaedar. Oll minntust pau pé a pad, pegar vid spurdum nanar,
ad stundum feeru systkini peirra verulega i taugarnar a peim, pau reiddust peim og sum
jafnvel sdgdu ad pau hotudu systkini sin stundum. Alltaf voru pau po fljot ad segja ad
peim peetti samt veent um systkini sin pott pau syndu af sér einhverja hegdun sem féll
peim ekki vel.

Okkur fannst gaman ad heyra hvad vinir vidmaelenda okkar virtust ekki setja pad fyrir sig

ad pau aettu systkini med sérparfir. Adur en vid tokum vidtolin tdldum vid, ad oft pyrftu
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pau ad velja @ milli vina sinna og systkina sinna. Vid héldum lika ad pau myndu saekja
meira i pad ad fara til vina sinna heldur en ad fa pa i heimsdkn, en pvi var i rauninni
6fugt farid. | flestum tilvikum voru vinir vidmaelenda okkar einhverjir sem peir héféu pekkt
mjog lengi. Vinirnir fengu pvi teekifeeri til ad kynnast systkinunum vel og héféu pekkingu
a hvernig fjdlskyldan teeki & peim vandamalum sem upp gaetu komid. Einn vidmaelandinn
minntist p6 a ad besti vinur hans veeri ,,ennpa klikkadri en brdédir minn” og pvi pyrfti hann
ekki ad hafa neinar ahyggjur.

Vié komumst ad pvi ad pad er mikilveegt fyrir systkini barna med sérparfir ad talad sé a
opinskaan hatt um sérparfirnar. ba purfa pau ekki ad lifa vid akvedinn otta sem fylgir pvi
ad vita ekki nogu mikid. bad gefur peim pa teekifeeri til ad utskyra a sinn hatt fyrir til
deemis vinum sinum af hverju systkini peirra er svona.

Vid teljum ad med pvi ad tala vid pau og leyfa peim ad fylgjast med préun mala verdi

pad sidur til pess ad peim verdi stritt a systkinum sinum.

Vidé héfum komist ad pvi ad framtidarsyn pessara tveggja hopa sem vid tokum vidtal vid
veeri ekki svo 6lik. Oll vonudust pau til pess ad systkini peirra myndu eiga gdda framtid
og ad pau myndu geta fengid pa pjonustu sem pau pyrftu & ad halda. bau hafa ekki
ahyggjur af pvi ad lenda i einhvers konar umodnnunarhlutverki gagnvart systkinum
sinum, heldur téludu pau um ad pau myndu bara halda afram ad vera i venjulegu
systkinasambandi. Pau hafa pd hvorki myndad sér formlega skodun a framtid systkina

sinna né peirra eigin, peim finnst pad i rauninni ekki timabeert.
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Lokaord

pPad hefur verid skemmtilegt og frodlegt ad vinna petta lokaverkefni. Vid hofum fengid
innsyn i hvernig pad er ad alast upp med systkini med sérparfir, en pad er eitthvad sem
hvorug okkar pekkir af eigin raun. Vid erum enn sannfaerdari um mikilveegi pess ad rodd
pessara systkina fai ad heyrast og ad pau fai sem besta pjénustu. Systkini barna med
seérparfir eru hépur sem ekki ber mikid a i samfélaginu. P6 hefur kastljosinu undanfarid
verid beint meira ad peim og pau hafa fengid aukid teekifeeri til ad midla reynslu sinni
afram. Umraedur i samfélaginu vardéandi pennan hop hafa verid sterkari og pvi hafa
malefni peirra fengid ad heyrast. bPad var haldid malping i haust sem snérist eingdongu ad
pessum hépi sem synir ad farid er ad huga ad porfum systkina barna med sérparfir i
auknum meeli. Pad er sifellt verid ad pyda baekur sem tengjast systkinum barna med
sérparfir, auk pess sem Systkinasmidjan hefur ordid synilegri, ekki sist vegna

heimsoknar Dr. Donalds Mayer i haust.

Vid hoéfum upplifad pad, baedi af eigin raun og lika i gegnum nam okkar, ad systkini
barna med sérparfir hafa ekki fengid neegilega pjonustu frd samfélaginu. P6 eru til 16g
sem kveda a um ad 6llum fjdlskyldumedlimum skuli vera sinnt pegar barn med sérparfir
er til stadar. Reyndar héfum vid rekist a ad pott akvedin pjodnusta hafi verid sampykkt a
Alpingi er ekki par med sagt ad hun sé ad virka, sbr. Fjolskyldurad. Vid teljum ad alltaf
sé reynt ad fara eftir Iigum sem snua ad malefnum fjélskyldna barna med sérparfir en
p6 erum vid vissar um ad alltaf megi gera betur. Til deemis meetti auka upplysingar til
foreldra um pa pjonustu sem pau eiga rétt a og fylgja pvi eftir. Oft finnst fjolskyldum
barna med sérparfir 6paegilegt ad purfa ad bera sig eftir bjorginni, og enn erfidara ef pau

vita ekki um réttindi sin.

Pad vita allir ad foreldrar eiga oft erfitt og ad pad fylgir pvi oft mikidé alag ad eiga barn
med seérparfir, en pad er eins og peir geri sér ekki grein fyrir pvi ad systkini pessara

barna eiga oft vid pessar sdmu, og jafnvel erfidari tilfinningar ad strida, og peim ber ad
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sinna. bvi er svo mikilvaegt ad samskipti foreldranna og barnanna sé opid og ad allir geti
reett um sérparfirnar.

pPad er ad okkar mati naudsynlegt ad systkini barna med sérparfir fai allar paer
upplysingar sem pad getur medtekid, hvort sem um er ad reda fra foreldrum eda
fagadilum. Pad ad pekkja vel til systkinis sins og hvernig pad er getur audveldad peim

ad upplysa adra og verdur til pess ad pau verdi sidur fyrir adkasti til deemis i skélanum.

Vinir gegna lika mikilvaegu hlutverki pegar kemur ad pvi ad tja tilfinningar sinar gagnvart
systkininu med sérparfirnar, og jafnvel foreldrum. bad ad geta raett vid einhvern annan
en foreldra sina um hvernig peim lidur og hvad pau eru ad hugsa getur skipt skopum i
pvi ad pau einangrist ekki. Pvi er svo mikilvaegt ad eiga trausta vini sem pekkja ekki bara
viokomandi einstakling heldur lika ségu systkinisins og adrar adstaedur.

Vid veltum pvi fyrir okkur hvort systkini barna med sérparfir gerdu allt til ad halda i pa
vini sem peir aettu sem pegar pekktu til adsteedna peirra. bad geeti verid ad pau treystu
sér ekki til ad eignast nyja vini pvi pa pyrfti pau og ad ganga i gegnum allt pad ferli sem

tengist pvi ad mynda traust a milli vina og fjolskyldu.

Svorin sem vid fengum vid bréfum sem vid sendum til ad kanna pau pjénustuurraedi sem
standa systkinum barna med sérparfir til boda a landsvisu leiddu i ljos ad pad var ekki
miki® um skipulagda pjonustu peim til handa. Pad sem var i bodi i flestum tilvikum voru
viotol vid fagadila, asamt upplysingum i lestrarformi. Vid héldum ad uti a landi veeri
haldi® betur utan um pennan hép barna og ad pau fengju markvissari pjénustuurraedi,
svo sem Systkinasmidju. Raunin var ad pessi born fengu adeins pjonustu ef sost var
eftir henni, en yfirleitt ekki bodin ad fyrra bragdi. Pad var reyndar oftast tekid agaetlega a
malum pegar a reyndi en Systkinasmidjan var sjaldnast fyrsta urreedi sem bodid var upp
a. bad sem kom okkur mest a ovart var ad sja ad sumar svaedisskrifstofur visudu malum
fra sér og vOorpudu abyrgdinni yfir a sveitarfélogin. betta kom okkur pannig fyrir sjonir ad
foreldrarnir fengu alla pjonustuna en ekki systkinin, pétt pessar svaedisskrifstofur geefu

sig ut fyrir ad veita allri fjdlskyldunni pjonustu.
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Svar okkar vid rannsoknarspurningunni um hver pjénustan vid systkini barna med
sérparfir veeri er ad henni er nokkud abotavant. bad er pvi meiri heetta a ad pau falli i
skuggann af porfum fjdlskyldunnar i heild. Pad virdist ekki sjalfgefid ad systkini barna
med sérparfir fai strax upplysingar um pau pjonustuurraedi sem peim stendur til boda
heldur er pad undir peim sjalfum og fjélskyldum peirra komid ad leita eftir upplysingum.
pad finnst okkur ekki géd préun. Fjolskyldur barna med sérparfir purfa ad vera medvitud
um réttindi allra fjolskyldumedlima og hvad er i bodi. Pad eykur oft a erfidleika pessara
fiolskyldna ad upplysingar um adstod og pjonustu eru ekki neegilega skyrar og
adgengilegar. Vid teljum ad pad sé undir fagmoénnum komid ad kynna pessi réttindi fyrir

fiolskyldunum og allar upplysingar purfa ad vera a sama stad.

Vid vorum heppnar ad fa ad kynnast Systkinasmidjunni. Leidbeinandi okkar sér um hana
og pvi var greidur adgangur ad upplysingum um hana, auk pess sem vidé fengum ad
saekja byriendanamskeid Systkinasmidjunnar. Vid fengum ad upplifa pad sem vid hofum
verid ad lesa og skrifa um med pvi ad fara a petta byrjendanamskeid. pPad var i rauninni
fyrst pa sem vid gerdum okkur virkilega grein fyrir pvi hversu mikilveegt pad er fyrir
pennan hép ad koma saman til ad reeda malin og til ad finna ad pau eru ekki ein med

peer tilfinningar sem brjotast um i peim.

pad var frédlegt og skemmtilegt ad saekja Systkinasmidjunamskeid og vid gerum okkur
grein fyrir ad hun gerir patttakendunum gott. Vid veltum pé fyrir okkur hvort grundvéllur
sé fyrir tidari namskeidum. Pad virdist vera naeg eftirspurn eins og malin standa i dag.
Vid veltum fyrir okkur hvad valdi pessari auknu eftirspurn. Hefur ef til vill or6id einhver
vitundarvakning a undanférnum misserum um porf systkina barna med sérparfir til ad tja
sig? Eda hefur Systkinasmidjan verid meira auglyst eda bent & hana oftar af fagfélki sem
gott arraedi? | fioimidlum hefur verid vakin athygli & malpingum um malefni systkina
barna med sérparfir og sagt fra Systkinasmidjunni i pvi samhengi. Umfjollun pessi hefur
eflaust hjalpad til vid ad vekja athygli & pessu urreedi. Pad verdur spennandi ad fylgjast
med hvort petta er adeins timabundin vakning eda hvort pad sé loksins vidurkennt ad

hlua purfi ad systkinum barna med sérparfir.
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par sem eftirsokn eftir Systkinasmidjunamskeidum er mikil i dag, veltum vid fyrir okkur
hvort haegt veeri ad stofna nokkurs konar utibu uti & landi. Ef til vill veeri heegt ad halda
eitt namskeid i hverjum landshluta sem veeri virkt og pa um leid koma i veg fyrir bidlista.
Vidé hofum ekki heimildir fyrir pvi ad petta hafi verid reynt en veeri dhugavert ad hrinda i

framkveemd til ad stydja vid vidkomandi born.

Nidurstodur okkar benda til pess ad systkini sem hafa sott systkinasmidjuna virdast
sattari vid lifid og tilveruna. Pau eru ahugasém i sambandi vid Systkinasmidjuna og tala
vel um reynslu sina padan. Oll hafa pau farid & framhaldsnamskeid, og bara pad segir

okkur ad hun er ad gera eitthvad gott fyrir pau.

Nidurstodur okkar um hvort pau bérn sem taka patt i Systkinasmidjunni vaeru betur
stédd gagnvart samfélaginu heldur en pau sem nyta sér ekki pjonustu hennar er ad
midad vid okkar kdonnun pa eiga pau systkini sem hafa sétt Systkinasmidjuna audveldara
med ad takast a vid sérparfir systkina sinna.

Eins og kom fram i vitdlum okkar pa hafa pau sem szekja systkinasmidjuna 6dlast
reynslu i ad tala um tilfinningar sinar sem leidir til betri samskipta, og par af leidandi til
anaegoari einstaklinga. Pau sem ekki hafa soétt systkinasmidjuna toluéu meira um pad en
hinn hopurinn ad pau myndu vilja meiri tima med foreldrum sinum, an systkinanna. bad

virdist sem pau séu ekki eins satt vid ad fjolskyldulif peirra er 6druvisi.

Pad hefur verid verulega frodlegt ad fa ad kynnast systkinum barna med sérparfir,
réttindum peirra og sogu. Vié hofum fengid betri innsyn i lif peirra og skiljum betur hvad
att er vid pegar talad er um ad pau eru gleymdu bdrnin i fjdlskyldunum. Pad virdist po
hafa ordid einhver vitundarvakning i samfélaginu pegar kemur ad malefnum systkina
barna med sérparfir og rodd peirra er farin ad heyrast. Pau purfa a athygli og umhyggju
ad halda og pad er samfélagsins ad veita pessa umhyggju og pa adstod sem pau hafa

rétt a.
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Okkur fannst petta vidfangsefni ahugavert alveg fra byrjun og vid erum sannfaerdar um

pad ad su pekking sem vid hofum aflad okkur komi til med ad nytast okkur i starfi sem

fagadilar.
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Fylgiskjol
(Fylgiskjal 1)
Ageeti vidtakandi.
Vid heitum Alfheidur Vidarsdéttir og Helena Byron Magnusdéttir og erum a lokaari i
broskapjalfafraedi vid Kennarahaskéla islands. Vié erum ad fara ad gera BA verkefni
okkar sem snyr ad systkinum barna med sérparfir. Markmid verkefnisins er ad sja hvort
einhver munur er & peim einstaklingum sem saekja Systkinasmidjuna og peim sem

saekja hana ekki.

pad sem vid hefdum ahuga & ad vita er hvernig malum pessara barna, p.e. systkina

barna med sérparfir er hattad i ykkar sveitarfélagi.
1. Hvers konar studning og fraedslu eru systkini barna med sérparfir ad fa?

2. i hverju felst pessi studningur og fraedsla? Er pad i formi vidtala,

studnings,taka pau patt i Systkinasmidjunni eda er eitthvad annad i bodi?

3. Ef pau taka patt i Systkinasmidju, saekja pau pjonustuna til Reykjavikur eda

er Systkinasmidjan fengin til ad hafa namskeid i sveitarfélaginu.

4. Teljio pid ad pad sé munur a peim bornum sem hafa fengid takifeeri til ad
sakja Systkinasmidju og peim sem hafa ekki gert pad?

5. Ef ekki hefur verid bodid upp a studning, er asteda fyrir pvi?

6. Ef ekki hefur verid bodid upp a studning eda fradslu fyrir pessi born, er pad

a dagskra a naestunni?
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Pessar upplysingar komum vid til med ad nota til ad leggja aherslu a porfina fyrir
freedslu, ekki bara til foreldra, heldur lika til annarra fjolskyldumedlima og hversu
mikilvaegt pad er ad hafa einhvers konar pjonustu i bodi fyrir pennan hép.

Pad veeri gott ef pid geetud svarad pessum spurningum og sent okkur (reply) til baka

sem fyrst.
Ef pid hafid einhverjar spurningar, ekki hika vid ad hafa samband vid okkur.
Me® fyrir fram pokk.

Alfheidur Vidarsdottir

Helena Byron Magnusdottir
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(Fylgiskjal 2)

Spurningar til hlidsjonar i vidétolum:

Bakgrunnsupplysingar

1. Nafn
2. Aldur
3. Hvar i systkinarod
4. Fjolskylduadstaedur
a. Possun
i. Lidveisla

ii. Skammtimavistun
iii. Amma og afi/ attingjar
iv. Dagpjoénusta

v. Studningsfjolskylda

Fotlunin
1. Getur pu lyst fyrir mér hvad er ad systkini pinu?
2. Hvenaer komstu ad pvi ad systkini pitt veeri eittvad 6druvisi?
3. Hvernig finnst pér systkini pitt vera 6druvisi?

4. Var talad um erfidleika systkinis pins pegar pu varst litil/I?

Tilfinningar
1. Hvernig var ad alast upp med barni med sérparfir?
2. Heldur pu ad pu hafir leert eitthvad a pvi ad eignast systkini med sérparfir sem pu
hefdir annars ekki laert?
3. Getur pu sagt mér tilfinningar pinar gagnvart systkini pinu?
(gledi, reidi, 6fund, afbrydisemi, sektarkennd, umhyggja oph.)
4. Hverjar eru skemmtilegustu upplifanir pinar med systkini pinu

5. Hvenaer hefur pér fundist 6peaegilegast ad eiga systkini med sérparfir?

54
Altheidur Vidarsdottir Helena Byron Magnusdottir



Kennarahaskdli islands Lokaverkefni til BA profs

Vinir

. Finnst pér vinir pinir koma 6d8ruvisi fram vid pig af pvi pu att systkini med

sérparfir?

2. Finnst pér vinir pinir skilja sérparfir systkinis pins?

3. Hvernig kemur systkini pitt fram vid vini pina?

4. Koma vinir pinir oft i heimsokn til pin eda ferd pu oftar til peirra?

Framtidarhorfur

1.
2.
3.

Hvernig heldur pu ad framtid systkinis pins verdi?
Hefur pu ahyggjur af framtid systkinis pins?
Hefur pu ahyggjur af pinni framtidé og sambandi pinu vid systkini pitt?

Systkinasmidjan

1.
2.

Hvad hefur patttaka pin i systkinasmidjunni kennt pér?
Feerdu teekifeeri til ad tala um sérparfir systkinis pins @ annan hatt en annars
stadar?

3. Hefur pu betri skilning a sérporfum systkinis pins en adur?

4. Hverjir eru helstu kostir systkinasmidjunnar ad pinu mati?

5. Myndir pu maela med systkinasmidjunni fyrir onnur systkini barna med sérparfir?

bPau sem ekki eru i systkinasmidju (sem hagt er ad spyrja ef ekki fast négu skyr

svor vid fyrstu spurningunum)

1.

A

Pekkir pu einhvern sem a lika systkini med sérparfir

Talar pu um sérparfir systkinis pins vié adra en foreldra pina
Heldur pu ad pu pekkir sérparfir systkinis pins négu vel

Hefur pu heyrt talad um systkinasmidjuna og hvad er gert par

Lidur pér stundum pannig ad pu sért ein/n um ad eiga systkini med sérparfir.
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(Fylgiskijal 3)

Leyfisbréf fyrir til foreldra um patttdku barna peirra i kdnnuninni.

Eg er sampykk/ur pvi ad
kt. taki patt i

verkefni Alfheidar Vidarsdéttur og Helenu Byron Magnusdoéttur & systkinum barna med

sérparfir. Verkefnid felst i ad tekid er vidtal vid viokomandi upp a segulband og
nidurstddurnar notadar til pess ad setja fram i BA-ritgerd Alfheidar og Helenu. Fari®
verdur med allar persénulegar upplysingar patttakenda i verkefninu sem trunadarmal og

upptokunni verdur sidan eytt.

Reykjavik, dagsetning

Forsjaradili patttakanda.
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(Fylgiskijal 4)

Pagnarheit

Vegnar BA-ritgerdar okkar sem er hluti af nami okkar i Proskapjalfafreedum vio
Kennarahaskoéla Islands. BA-ritgerdin byggist a vidtélum vid systkini barna med
sérparfir.

Vid undirritadar heitum pvi ad gangast undir pagnaskyldu varéandi allt pad sem fram
kemur i vidtolum okkar vid systkini barna med sérparfir sem framkveemd var a timabilinu
1.mars 2008 til 1.april 2008. | pagnarskyldu felst ad geeta pagmaelsku um atridi sem vid
faum vitneskju um vid gerd ritgerdarinnar. Vid munum hafa til hlidsjonar 136r. Sbr.68 gr.
Almennra hegningarlaga nr. 19/1940, sbr. 6 gr. Laga nr. 31/1961. bar seqir:
136. gr. Opinber starfsmadur, sem segir fra nokkru, er leynt a ad fara og hann
hefur fengid vitneskju um i starfi sinu eda vardar embeetti hans eda syslan, skal
seeta ..." fangelsi allt a8 einu ari. Hafi hann gert pad til pess ad afla sér eda
06rum oréttmeets avinnings, eda noti hann slika vitneskju i pvi skyni, ma beita
fangelsi allt ad 3 arum.
Somu refsingu skal sa saeta, sem latid hefur af opinberu starfi og eftir pad segir
fra eda misnotar a ofangreindan hatt vitneskju, sem hann hafdi fengid i stodu
sinni og leynt a ad fara. L. 82/1998, 57. gr.

Reykjavik, dagsetning

Alfheidur Vidarsdéttir og Helena Byron Magnusdattir.

57
Altheidur Vidarsdottir Helena Byron Magnusdottir



