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Agrip

Viofangsefni pessa verkefnis eru fullordin systkini fatladra einstaklinga.

Tilgangur verkefnisins er ad kanna pau ahrif sem fullordin sytkini telja ad fotlun
systkinis peirra, hafi haft 4 lif sitt. Einnig er tilgangurinn med verkefninu ad opna
betur umraduna um pennan hop og til ad fa sjonarhorn peirra. Pa er reynt ad kanna
pad hvort ad pau hafi fengid einhverja pjonustu vegna fotlunar systkinis sins og hvort

pau hafa ahuga a pvi.

Skodud eru réttindi pessa hops, skodud eru 16g og reglugerdir tengjast fjolskyldum
fatladra einstaklinga, pa er sérstaklega skodad hvort ad systkini fatladra eigi rétt a
einhverri meiri pjonustu en pau hafa fengid hingad til. Einnig er skodud hvad
freedilegar heimildir segja um fjolskylduna og systkini par, sem systkini fatladra
einstaklinga eru sérstaklega tekin fyrir. Einnig eru birtar nidurstodur Gr konnun sem

€g gerdi par sem sjonarhorn fullordinna systkina var kannad.
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Inngangur

Allir sem fedast i pennan heim tilheyra akvednum hop, peir hafa akvedio hlutverk og
peir hafa ahrif & folkid 1 kringum pa. Flestir einstaklingar eiga fjolskyldur, po svo ad
paer séu eins oOlikar eins og par eru margar. Pessi ahrif og hlutverkid sem

einstaklingurinn hefur , métar lif peirra og annarra i fjolskyldunni.

bPad er talid ad fyrstu ar @vinnar sé pad fjolskyldan sem motar personuleika
einstaklings og undirbyr hann undir 1ifid ( Alfheidur og Gudfinna Eydal, 1995). 1
flestum tilfellum deyja einnig foreldrar & undan bérnunum sinum og pa eru pad
systkini sem fylgja manneskjunni mestan timann um avina. Pad er misjafnt hvernig
samband systkina eru og tengslin 4 milli peirra eru 6lik en i flestum tilfellum fylgja
systkini hvoru 6dru 1 gegnum badi gddar stundir og slemar. betta 4 sérstaklega vid
pegar einstaklingur i systkinahopnum & vid einhvers konar fétlun eda erfidleika ad
strida og pa parf fjolskyldan ad bera abyrgd 4 honum ef hann getur pad ekki sjalfur og

standa vor0d um réttindi hans.

Systkini fatladra og langveikra einstaklinga eiga pad til ad gleymast i umraedunni um
fatlada einstaklinga og pau fa sjaldan mikinn tima til ad adlagast breyttum adsteedum i
fjolskyldulifinu, pau hitta ekki radgjafa eda fa salfredilega adstod nema i mjog faum
tilfellum (Hanna Bjornsdottir munnleg heimild, e.d.). Pad hefur verid starfrek
svokollud Systkinasmidja undanfarin ar hér 4 landi, par sem systkini fatladra og
langveikra barna hittast og reeda saman, pau opna sig, fa rad og mega tja sig um pad
sem peim liggur 4 hjarta og f4 jafnvel svor vid spurningum sinum fa 6drum systkinum
sem eru i svipudum adstedum. bessi pjonusta hefur hins vegar ekki verid i bodi fyrir
fullordin systkini pratt fyrir mikla porf, sérstaklega ef ad systkinin bera abyrgd a
hinum fatlada og lifi hans. Fullordin systkini vita oft & tidum ekki hver réttindi peirra
og hins fatlada eru, og pau vita ekki hvada pjonustutirraedi eru 1 bodi. Pau hafa likt og

born oft mikla porf fyrir ad tja sig um fortidina og framtidina og lidan sina.

[ verkefninu eru fullordin systkini fatladra einstaklinga og reynsluheimur peirra
kannadur, reynt er ad kynnast upplifun peirra og fjallad er um ahrifin sem pau telja ad
pad hafi haft 4 pau a0 eiga fatlad systkini. Einnig er kannad hvort ad pau hafi fengio

einhvers konar adstod eda radgjof vegna fotlunnar systkinisins og hvort pau hafa



ahuga a a0 fa einhverja pjonustu og jafnvel taka patt i Systkinasmidju fyrir fullordin
systkini. Asteedurnar fyrir valinu er ahugi minn 4 pessum hopi, en ég tel ad i starfi
proskapjalfa muni ég kynnast mikid af systkinum og pa skiptir miklu mali ad pekkja
sjonarhorn peirra. Einnig hefur mjog 1itid verdid raett um pennan hop og ég vona ad

med verkefninu muni pekkingin 4 upplifun peirra verda meiri i samfélaginu.

[ kjolfar dhuga mins og eftir godar samradur vid leidbeinanda minn, Honnu
Bjornsdottur, MA-fotlunarsalfradi, setti ég fram rannsoknarspurningu mina en hin
hljomar svona: Telja fullordonir einstaklingar ao fotlun systkinis sins hafi haft
mikil ahrif a lif sitt og hafa systkinatengsl einhver ahrif a lidan peirra? Til a0 fa
svar vid spurningunni voru ymsir pettir kannadir i verkefninu, dsamt pvi ad gerd var
konnun til ad kanna hug systkina fatladra einstaklinga. Verkefninu er skipt nidur i

fimm meginkafla.

[ fyrsta kafla verkefnisins er fjallad um pau réttindi, sem systkini fatladra eiga ad hafa

samkvemt 16gum, reglugerdum, mannréttindasattmalum og fleiru sliku.

[ 60rum kafla er fjallad fredilega um fjolskylduna, fjolskyldutengslin, hlutverk
einstaklingsins innan fjélskyldunnar, systkinatengls almennt og pau ahrif sem systkini
hafa hvert 4 annad. Pa skoda ég pad sem fredilegar heimildir segja um systkini

fatladra einstaklinga.

[ pridja kafla er fjallad um eigindlega rannsokn sem var gerd til ad kanna pau &hrif,
sem fullordin systkini telja ad pad hafi 4 pau a0 eiga fatlad systkini, skodad var
sérstaklega hvort ad pau telji ad pad haft ahrif & menntun peirra og starfsval, hvort ad
pau hafi fengid einhverja pjonustu vegna fatlada systkinisins og hvort pau hafi dhuga

a a0 taka patt 1 Systkinasmidju.

[ fjorda kafla koma svo tillogur um pjonustu sem haegt veeri veita fullordnum
systkinum fatladra einstaklinga t.d. med Systkinasmidju, radgjof og fleira i peim

darnum.

I fimmta kafla verkefnisins koma svo nidurstodur ur koflunum & undan og

hugleidingar minar.



1. Réttindi systkina

[ kaflanum er fjallad um pau réttindi sem fatladir einstaklingar og fjélskyldur peirra
hafa i samfélaginu i dag. Pa er sérstaklega skodud pau réttindi sem tengjast pessum
hoépnum. Kaflanum er skipt nidur 1 nokkra hluta, i peim er fjallad um fj6lskyldustefnu

rikisins, velferdarkerfid, mannréttindi, 16g og reglugerdir.

1.1. Fjolskyldustefna
A malpingi sem var haldid hér 4 landi 1994 og sidar { ritstyrdri bok, par sem fjallad

var um malefni fjolskyldunnar, segir Jon Bjornsson (1994) ad hér & landi veri engin
opinber fjolskyldustefna en po taldi hann er ad hin kaemi fram i ymsum formum t.d. i
hinum ymsu  sattmalum, stjornarskrdnni, stefnuskrd  stjornmalaflokkana,

mannréttindayfirlysingunni og mismunandi lagasetningum.

[ kjolfarid af malpinginu var sampykkt pingsalyktun um métun opinberrar
fjolskyldustefnu og adgerdir til ad styrkja stodu fjolskyldunnar og toék hun gildi pann
13. mai 1997. bar kemur fram ad hvert sveitafélag 4 ad moéta sina eigin
fjolskyldustefnu. I pingsalyktuninni kemur fram ad markmid hennar séu fyrst og
fremst ad stydja og styrkja fjolskyldur. Hver einstaklingur innan fjolskyldunnar 4 ad
geta lifad og dafnad i fjolskylduumhverfinu. P4 kemur fram ad i stefnuyfirlysingum
sveitarfélagana eigi ad koma fram mat 4 pjonustunni sem fjélskyldur purfa hverju

sinni (Pingskjal 1230, 1997).

Hér verdur ekki sérstaklega fjallad um fjolskyldustefnu dkvedinna sveitaefélaga, en
pess ber ad geta ad i flestum peirra eru dkvaedi um pad, ad studla eigi ad Oryggi og
vellidan ibuanna. P4 kemur fram hja nokkrum peirra, dkvaedi um stodpjonustu vid
fatlada einstaklinga og fjolskyldur peirra t.d. 1 Fjolskyldustefnu  Husavikur
(Husavikurbaer, e.d.), og i Fjolskyldustefnu Sveitarfélagsins Arborg (Sveitarfélagid
Arborg, 2006) um ad pad eigi ad veita radgjof til fjolskyldna & mismunandi

&viskeiOum.

Fjolskyldurnar sem fjallad er um i verkefninu eiga ad njota gods af fjolskyldustefnum
sveitarfélagana likt og adrar fjolskyldur, en par purfa hins vegar a vidtaekri radgjof

ad halda. Radgjof sem gefur peim betri mynd af peirri pjonustu sem fjolskylda og



systkini eiga rétt 4. Systkini purfa einnig ad vita ad framtio fatladra systkina peirra sé
orugg og ad pau fai videigandi pjonustu fréd sveitarfélaginu, sérstaklega pegar

malaflokkur fatladra flyst fra rikinu yfir til sveitarfélaganna.

1.2 Velferoakerfio
Velferdarkerfid er grundvallarpattur i lifsgedum hvers pjoofélags. Pad er jafnframt

hluti af grundvallar mannréttindum og forsenda pess ad hagt sé ad skapa og
vardveita pjodfélagslega samstodu, frid og samkennd manna & milli. Stefan Olafsson
(1999) segir a0 rikjandi hugarfar, pjoofélagsadstedur og stjornmal pjoda setji avallt
mark sitt & proun velferdarrikisins og lita megi pannig & ad velferdarstefna hvers
pjoofélags endurspegli pa vidurkenningu & samfélagslegri dbyrgd sem er rikjandi

hverju sinni.

A Islandi er gott velferdakerfi, sem 4 ad pjonusta alla pegna landsins. Innan pess eru
fjogur meginkerfi: mennta-, umodnnunar-, heilbrigdis- og tryggingakerfi.
Meginaherslur pessara kerfa er ad auka lifsgaedi, 6ryggi og ad hafa géda pjonusta fyrir
allar parfir manna (ASI, 2007).

Hopurinn sem fjallad er um nytur g6ds af 6llum pessum kerfum, en megindherslur
heilbrigdiskerfisins um adgang ad pjonustu fyrir badi likamlegar og andlegar parfir
manna tengast helst pvi sem er fjallad um i verkefninu. Systkini fatladra einstaklinga
purfa adstod fra hinum ymsu sérfredingum, pau purfa ad geta tjad sig, lert um
sjukdoma eda fotlun systkina sinna og pau purfa ad vita ad pau eiga rétt 4 pvi ad lifa

sinu eigin lifi. Og velferdarkerfid 4 ad tryggja peim adgang ad slikum upplysingum.

1.3 Mannréttindi
[ 25.grein Heimsyfirlysingar um mannréttindi (Utanrikisraduneytid, e.d.) kemur fram

ad allir menn og fjolskyldur peirra geti gert krofur um akvedin lifsgaedi sem heyra til
heilsu peirra og vellidan, sérstaklega ef peir eru ekki sjalfir valdar ad erfidleikunum.
b4 er einnig talad um pad i 19. grein yfirlysingarinnar ad allir menn hafi rétt a eigin
aliti og ad peir megi ad tja sig um pad, pa er einnig talad um ad frjalst s¢ ad kynna

60rum alit sitt og ad dreifa megi vitneskju sinni.

bessar tvar greinar er hagt ad tengja beint vid systkini fatladra einstaklinga, en eins

og rannsoknir hafa synt, pa lenda pau oft i sidasta sati a eftir fatlada einstaklingunum



og porfum hans, sérstaklega i barnasku. Pad parf ad passa ad pau viti ad pau mega
hafa skodanir og p6 svo ad peim finnist t.d. systkynid leidinlegt eda preytandi
stundum pa er pad allt i lagi. Pau mega tja sig og segja fra sinni reynslu og pau eiga ad

fa adstod til pess ad gera pad (Meyer, munnleg heimild, 16. névember 2007).

1.4 Barnasdttmadli Sameinudu pjodanna (samningur Sp um réttindi
barna).
bad er sama 4 hvada aldri bérn eru, pau falla 611 undir Barnasattmala sameinudu

pjodanna fra 1989, en hann var sampykktur hér 4 landi arid 1992.  inngangi hans
kemur fram ad 6ll born eigi ad fa ad alast upp innan fjolskyldunnar og par eigi pau ad

f4 ad njota sin, proskast og f4 umhyggju ( Sameinudu Pjodirnar, 1989).

bad er oft erfitt fyrir systkini fatladra ad fa athygli og pau lenda eins og adur sagdi
stundum i sidasta sati, pau geta ekki notid sin ad fullu. Systkini fatladra purfa ad fa ad
tala um lidan sina og um veikindi/f6tlun systkina sinna. Pau purfa ad vita ad pau eru
ekki ein og ad pad eru fleiri born 4 peirra aldri sem eru i somu stodu og pau. 1 12.

grein 1 Barnasattmalanum stendur:

,»Adildarriki skulu tryggja barni sem myndad getur eigin skodanir rétt

til ad lata paer frjalslega 1 ljos 1 6llum malum sem pad varda, og skal

tekio réttmaett tillit til skodana pess 1 samraemi vid aldur pess og

proska” ( Sameinudu Pjodirnar ,1989).
I sattmalanum kemur lika m.a. fram ad pad eigi ekki ad refsa bérnum fyrir athafnir
eda stodu fjolskyldumedlima (Sameinudu Pjédirnar,1989) en systkini fatladra barna
verda stundum fyrir adkasti fra 60rum, folk er ad spyrja pau alls konar spurninga um
systkinid, krakkarnir 1 skélanum eru a0 strida peim o.s.frv. Pau fa auka athygli sem er

stundum mjog neikvad.

1.5 Log og reglugeradir

[ 16gum um malefni fatladra nr. 59/1992 kemur fram i I'V. kafla lagana ad pad eigi
ad hjalpa hinum fatlada ad lifa sem edlilegasta lifinu med hvers konar stodpjonustu
sem hann hefur porf 4. I sama kafla kemur fram ad naudsynlegt sé ad veita
fjolskyldum fatladra barna pjonustu svo pau geti veitt bornum sinum oryggi og god

uppeldisskilyroi.
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[ reglugerd um pjénustu vid fotlud born og fjolskyldur fatladra nr. 155/1995
kemur fram i II. kafla ad markmid studningsfjolskyldna, s¢ ad létta alagi a
fjolskyldunni. P4 kemur einnig fram ad heimilt sé¢ eftir mati, ad veita fotludum

einstaklingum 18 ara og eldri og fjélskyldum peirra kost & studningsfjolskyldum.

Oft purfa foreldrar fatladra einstaklinga og systkina peirra ad draga Gr vinnu og
félagslifi vegna parfa hins fatlada. Pad kemur nidur 4 fjarhag fjélskyldunnar og
lifsgaedi peirra geta i sumum tilfellum minnkad. Log um malefni fatladra nr. 59/1992
eiga ad tryggja peim betri adstoou til ad sinna fatlada einstaklingnum og
fjolskyldunni. Pad er oft erfitt ad eiga vid fatlada einstaklingar, alagid 4 fjolskylduna
er oft mikid og hun barf ad fa hvild. Med reglugerdinni um pjénustu vid fotlud born
og fjolskyldur fatladra nr. 155/1995 er haegt ad draga ur alaginu a fjolskylduna og

hvila hana ef pess er porf.

Samantekt

bad er litid til af upplysingum um pau réttindi sem systkini fatladra einstaklinga hafa i
samfélaginu, helst er hagt ad tyna til eitt og eitt akvaedi ur hinum ymsu formum
stjérnsyslunnar. bad sem skiptir mestu er ad fullordin systkini fatladra einstaklinga
hafa somu réttindi og vid hin i samfélaginu en pau eru ad geta tryggt sér og sinum
oruggt og heilsusamlegt lif, par sem reynt er ad maeta porfum allra. Hér & landi hefur
verid skrifa undir Mannréttindayfirlysinguna og Barnasattmala Sameinudu pjéodanna
en pad er ekki verid ad virda akvadi peirra. Umbodsmadur barna hefur utbuid
bakling fyrir born, sem eiga fotlud systkini, en i honum fa pau upplysingar um helstu
réttindi sin. En fullordin systkini fatladra einstaklinga purfa hins vegar ad gera mikla
og timafreka leit 4 hinum ymsu svidum stjornsyslunnar til ad komast ad pvi hver

réttindi peirra eru.
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2. Fjolskylda og systkini

[ kaflanum er fjallad um fjolskylduna, fjolskyldutengslin og pau ahrif sem adrir
fjolskyldumedlimir geta haft 4 einstaklinginn. P& er sérstaklega raett um
systkinatengslin og fullordin systkini, einnig er fjallad um fj6lskyldulif og fétlun og

um samband fatlads einstaklings og systkina hans.

2.1 Fjolskyldan

Hugtakio fjolskylda hefur breyst mikid i gegnum arin og nu 4 timum eru til margs
konar fjolskyldugerdir. Enn 1 dag er algengasta {fjolskyldugerdin svokdllud
kjarnafjolskylda, en einnig eru til stjupfjolskyldur, fjolskyldur med samkynhneigdum
foreldrum og adrar gerdir af fjolskyldum.

Nyleg skilgreining 4 hugtakinu fjolskylda hljdomar svona:

,,Fjolskylda er hopur einstaklinga sem & sameiginlegt heimili par sem
peir deila saman tomstundum, hvild, tilfinningum, efnahag, abyrgd og
verkefnum. Medlimirnir eru oftast fullordnar manneskjur af badum
kynjum eda einstaklingur, 4samt barni eda bdrnum (peirra). bPau eru
skuldbundin hvert 60ru i sidferdilegri, gagnkvamri hollustu.*

(Félags- og tryggingamalaraduneytid, 2001)

2.1.1 Hlutverk fjolskyldunnar

begar par/hjon eignast sitt fyrsta barn verda miklar breytingar 4 lifi peirra, pau taka ad
sér afar merkilegt hlutverk, foreldrahlutverkid, og lif peirra umturnast. Pau verda ad
fjolskyldu og allir medlimir hennar hafa dkvedio hlutverk. Hlutverk fjolskyldunnar
hefur breyst mikid i gegnum arin, hér adur fyrr var hlutverk fjélskyldunnar ad vera
framleidslueining, par sem hun framleiddi nanast allt sem potti lifthaudsynlegt. Nu til
dags er fjolskyldan ordin neyslueining og talad er um ad hlutverk hennar sé ad fjolga

mannkyninu ( Halldér Groénvold, 1994) .

En adalhlutverk fjolskyldunnar er, ad hun hefur geysi mikil 4hrif 4 motun
manneskjunnar. Hja flestum er fyrsti hopurinn sem peir koma inn i fjolskyldan, en
par eru akvedin vidhorf, skodanir og annad i havegi haft og pessi hopur & eftir ad hafa

mjog mikil ahrif 4 barnid sjalft og lif pess (Lobato, 1990). Alfheidur Steinporsdottir
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og Gudfinna Eydal (1995) tala um ad fjolskyldan hafi mjog mikil ahrif & personuleika
barns sérstaklega fyrstu arin. En personuleiki verdur til med sameiningu ymissa patta;
eiginleikum barnsins og barninu sjalfu, nanustu fjolskyldu og samskiptum barnsins
vid umhverfid. Barnid fylgist med samskiptum og hegdun félksins i umhverfinu og

tileinkar sér eiginleika foreldra og systkina og vidbrogo peirra.

b4 tala paer stollur einnig um ad uppvaxtarfjolskyldan geti haft mikil dhrif & makaval
og samskipti vid maka a fullordinsarum. Pegar folk fer a0 bia saman parf pad ad mota
sitt eigid samskiptamynstur og sinar eigin hefdir og pad er gert med einhvers konar
malamidlunum. Manneskjunni er edlilegt ad mida vid pad sem hun pekkir og ef ad
makar koma Ur Olikum fjolskyldum getur verid mjog erfitt ad gera pessar

malamidlanir (Alfheidur Steinsporsdéttir og Gudfinna Eydal, 2001).

2.2 Systkini og systkinatengsl

Margir fredimenn telja ad systkini moti lif hvors annars og undirbi hvert annad
undir pa reynslu sem peir ganga i gengum 4 unglings- og fullordinsdrunum. Einnig er
talid ad systkini laeri samvinnu, samkennd og malamidlun i gegnum samskipti sin &
milli. P4 hjdlpa systkini hvort 60ru ad moéta personuleika og sjalfsmynd peirra
(Lobato, 1990). Talid er ad systkini hafa mikil &hrif & mal og hreyfiferni hvers
annars. Petta eru allt hlutir sem einstaklingurinn & eftir ad nyta sér i framtidinni, hvort

sem pad verdur 4 unglingsarunum eda & fullordinsarunum (Lobato, 1990).

Ventingarnar sem eru gerdar til yngri barna i fjolskyldum midast einnig vid hegdun
peirra eldri og pad er i raun haegt ad segja ad pau elstu séu buin ad rydja brautina fyrir
hina i hépnum. Mikilvagt er ad gera sér grein fyrir pvi ad p6 ad systkini séu tr somu
fjolskyldunni pa eru pau ekki 61l eins, pau hafa mismunanadi personuleika, parfir og
hafileika og pad er ekki haegt ad gera somu krofur til peirra allra (Fenwick og Smith,
1993/1996).

2.2.1 Systkinarod
Systkinar6din hefur mikil ahrif & hlutverk barns i fjolskyldunni, pad er p6 misjafn eftir

adstedum. begar barn faedist inn i fjolskyldu faer pad strax dkvedid hlutverk innan
hennar. Pad tilheyrir dkvednum stad i systkinar6dinni og pad hefur hlutverk

samkvamt pvi (Alfheidur Steinporsdéttir og Gudfinna Eydal, 1995).
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Elsta barnid i systkinar6dinni hefur téluverda sérstodu vegna pess ad pad er frumraun
foreldranna i nyja hlutverkinu. 1 flestum tilfellum er elsta barnid stjérnandi, pad hefur
meiri abyrgdartilfinningu gagnvart hinum systkinunum og hefur meiri skyldum ao
gegna en hin systkinin. Elstu born eru einnig yfirleitt dbyrgdarmeiri gagnvart
foreldrum sinum og eru mjog oft beitt meiri aga en onnur systkini i hopnum. M;jog
algengt er ad pessir einstaklingar starfi sem einhvers konar stjornendur eda i

umonnunargeiranum pegar peir verda fullordnir (Leman, 1987).

Midju bornin verda oft godir samningamenn, pau eru von ad gera malamidlanir og
leita sér a0 athygli Ut fyrir fjolskylduna og finna oft hlutverkid sitt fjarri henni. bad er
algengt ad pau vilji gera eins og eldri systkini sin og pau eru stundum i samkeppni vid
pau 4 einhverju svidi (Alfheidur Steinporsdéttir og Gudfinna Eydal, 1995). Stundum
er talad um ad pau gleymist i systkinahopnum t.d. pegar teknar eru myndir og annad
slikt. A fullordinsarunum er algengt ad midju bom séu i godu jafnvegi (Leman,

1987).

Yngstu bornin fa yfirleitt meiri athygli en midju bérnin og pau eru oft mjog haod
foreldrum sinum og systkinum. Foreldrarnir gera minni krofur til peirra en hinna
barnanna og pau purfa ekki ad bera eins mikla dbyrgd og hin systkinin. Yngstu bornin

verda oft 66rugg med stéou sina innan fjolskyldunnar (Leman, 1987).

[ fjolskyldum fatladra einstaklinga er mjog algengt ad fatladi einstaklingurinn sé i
samskonar hlutverki og yngstu bornin. Pad er sama hvar i systkinar6dinni sa
einstaklingur er, pau yngri pjalfast i hlutverki eldra systkinis (Alfheidur
Steinpdrsdottir og Gudfinna Eydal, 1995).

bPad eru adrir hlutir sem hafa ahrif 4 hlutverk systkina innan fjolskyldunnar t.d.
aldurmunur og kyn. Systkini geta haft mikil ahrif 4 sjonarhorn umheimsins a
systkininu sinu, peir geta hjalpad 4 baedi jdkvadan eda neikvaedan hatt, eldri systkini
fara lika oft 1 hlutverk samningamanns og utskyra fyrir yngra syskininu eda

foreldrunum af hverju hitt hegdar sér 4 dkvedin hatt (Lobato, 1990).
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2.2.2 Samband systkina
bad hefur mikil ahrif & barn ad eignast systkini og pad fer helst eftir pvi hversu vel

foreldrum tekst a0 adlaga barnid breyttum adstedum. Pad er mjog misjafnt hvernig
samband systkina er, hjd sumum er pad mjog gott &4 medan Onnur systkini geta ekki
einu sinni rett saman. Feiges og Weiss (2004) tala um pad ad pegar systkini eru af
sama kyni, naleeg hvort 60ru i aldri og hafa svipud ahugamal, verdi pau néanari og

sambandid 4 milli peirra er betra en hja 60rum systkinum.

bé virdist skipta miklu mali & hvada aviskeidi systkini eru pegar petta er skodad,
mjog algengt er ad samband systkina sé frekar slemt i byrjun unglingsdranna, miklar
breytingar eru & likamlegum- og andlegum proska barna & peim aldri og pad spilar inn
i. begar systkini eru ung eda komin yfir unglinsarin virdist samkomulagid vera betra

(Fenwick og Smith, 1993/1996).

2.2.3 Fulloroin systkini
Hér 4 undan kom fram ad fjolskyldan motar einstaklinginn, petta & ekki einungis vid

um pad pegar einstaklingurinn er barn, heldur hefur hin einnig mikil ahrif &
einstaklinginn 4 fullordinsarunum. I flestum tilfellum eru fjolskyldubondin sterk alla
a@vi einstaklingsins, fjolskyldan deilir minningum sinum, hefdum og hatidisdogum
asamt fleiru og medlimirnir taka patt i lifi hvers annars. Hlutverkin sem systkinin
hofou sem born fylgja peim afram innan fjolskyldunnar, t.d.verdur elsta systkinid
radgjafi peirra yngri og jafnvel pad abyrgdarfyllsta gagnvart hinum systkinunum og
foreldrum peirra og hin systkini halda einnig sinu hlutverki, sa yngsti verdur tradurinn

o.s.frv. (Alfheidur Steinp6rsdéttir og Gudfinna Eydal, 1995).

Hja morgum fulloronum einstaklingum skiptir samband peirra vid systkini miklu
mali. Pau ganga i gegnum erfidleika saman og purfa oft ad vinna saman ad hinum
ymsu malum t.d. ef foreldrar veikjast eda eitthvad slikt. P4 eru systkinatengslin og
sambandid vid systkini oft 4 tidum einu samskipti sem einstaklingur & eda einu
tengslin sem einstaklingur hefur vid @sku sina og minningar eftir ad foreldrar peirra

deyja (Feiges og Weiss, 2004).
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2.3 Fjolskyldulif og fotlun
begar fatlad barn faedist inn 1 fjolskyldu breytist lif allra medlima, pad er p6 misjafnt

hversu mikil og hvada ahrif pad hefur & fjolskyldur og fjolskyldumedlimi. Oft er
talad um pad ad foreldrar og systkini fatladra einstaklinga ganga i gegnum sorgarferli
eda fai afall pegar fatlada barnid fadist. [ grein Rannveigar Traustadottur(1995)
»Fjolskyldulif og fotlun* kemur fram ad foreldrar fatladra einstaklinga voru sammaéla
um ad alagid & fjolskylduna jokst til muna pegar fatlada barnid faeeddist eda pegar barn

peirra greindist med fotlun.

begar mikid og langvarandi dlag er 4 fjolskyldunni og lifi hennar parf hiin ad reyna ao
standa saman og komast i gegnum pessar erfidu stundir. bessi streita innan
fjolskyldunnar truflar fjolskyldulifid og oft purfa fjolskyldumedlimir ad leita sér ad
adstod utan fra til ad baeta lidan sina og samskipti (Alfheidur Steinporsdéttir og
Guofinna Eydal, 1993). Rannveigar Traustadottir(1995) sagdi einnig fra pvi i grein
sinni ad foreldrar fatladra einstaklinga voru sammala um pad, ad peir hefou purft &
miklum studningi ad halda & peim tima, sem barnid greindist med fotlun og ad liklega

hefo1 verid best ad raeda vid adra foreldra i sOmu adstaedum.

2.4 Systkini fatlaora einstaklinga

begar einhver 1 systkinahopnum greinist med f6tlun eda sjukdém hefur pad mikil ahrif
a aldra fjolskyldumedlimi. Fjolskyldan parf ad adlaga sig ad porfum pess fatlada og
lifi hans. Petta getur haft mikil &hrif & hin bdrnin 1 hopnum og med timanum fara
systkini fatlada einstaklinga ad skilja ad fotlun pess hefur ahrif & lif peirra likt og
foreldranna og pau lera ad lifa vid paer adstedur sem eru 4 heimilinu (Alfheidur

Steinpdrsdottir og Gudfinna Eydal, 1993).

Feiges og Weiss (2004) tala um pad ad systur fatladra barna finni oft meira fyrir
streitu vegna fatlada systkinisins og fara umonnunarhlutverk, braedur eiga oftar
ahugamal utan heimilisins og virdast ekki finna eins mikid fyrir streitu og per. Einnig
tala paer um ad adlogun systkina ad breyttum adstedum, i storum systkinahop sé
yfirleitt betri en peirra sem eru i litlum systkinahop, liklega vegna pess ad abyrgdin og

alagid dreyfist a fleira adila.
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2.4.1 Ung systkini
begar systkini fatladra barna eru ung hugsa pau litid ut i erfidleika og takmarkanir

systkina sinna, pau taka meira eftir utliti peirra og hegdun asamt Dpeirra eigin
tilfinningum gagnvart systkininu. En pad sést vel i leikjum ungra systkina ad pau sem
eru ekki fotlud taka ad sér hlutverk stjérnanda og umhyggjuadila i leiknum
(Lobato,1990).

Sa skilningur sem ung systkini hafa & f6tlun systkinis peirra er nokkurs konar
sambland af pvi sem peim hefur verid sagt, pad sem pau hafa heyrt og séd og upplifun
peirra 4 fatlada systkininu. bPau hafa litinn skilning & fotluninni sjalfri og taka helst
eftir einu eda faum einkennum fotlunarinnar frekar en ad hafa goéda yfirsyn yfir hana.
Helstu erfidleikarnir sem pau ganga i gegnum vegna fotlunar systkina sinna eru ymsar
ahyggjur sem pau hafa t.d. af pvi ad geta smitast. Pau triia pvi jafnvel ad pad sé¢ peim
ad kenna a0 systkinid sé fatlad og ad pad sé verid ad refsa peim fyrir ad hafa gert
eitthvad rangt. bad skiptir miklu mali ad foreldrar peirra utskyri fyrir peim hvernig
fotlunin er og ad pau hafi ekki att neinn patt i pvi ad systkini peirra sé fatlad. Einnig er
mikilvaegt ad foreldrar sinni pdrfum peirra likt og fatlada barnsins og gefi sér tima til
ad gera eitthvad med peim. Ung born eru sérstaklega vidkvem fyrir breytingum

innan fjolskyldunnar (Lobato,1990).

2.4.2 Unglingsarin
Flestir unglingar sem eiga fatlad systkini segja ad sambandid peirra & milli, s¢ mjog

svipad og hja venjulegum systkinum, pau séu yfirleitt gddir vinir en rifist einnig
annad slagid. Fatlada systkinid fari stundum i taugarnar & peim og ad pau sjalf fari
einnig stundum i taugarnar 4 fatlada systkinu. Pau tala um ad sambandid 4 milli peirra

s¢ sterkt og gott og ad pau skemmti sér vel saman (Meyer, 2005).

Rannsoknir hafa synt fram 4 ad u.p.b. helmingur systkina, fatladra einstaklinga, sem
eru 4 framhaldskolaaldri telja ad st reynsla sem pau hafa odlast vegna
veikinda/fotlunar systkinis peirra, hafi haft mjog god ahrif & lif peirra. Somu
rannsOknir syna ad pau hafa meiri skilning og samkennd en jafnaldrar Dpeirra,
sérstaklega fyrir folki sem er fatlad. Pa kemur einnig fram ad pessir einstaklingar eru
liklegri til ad meta eigin heilsu og greind. Patttakendur i slikum rannsoknum

vidurkenna p6 lika ad peir hafi upplifad neikvaedar tilfinningar gagnvart fatlada
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systkininu s.s. afbrydisemi eda skomm. Pa eru sumir sem segja ad peir hafi haft pa
skodun einhvern timann & lifsleidinni ad systkinid hafi valdid kvida eda streitu hja

fjolskyldumedlimum peirra (Lobato,1990).

[ bokinni ,, Braedur og systur: R4d og sogur handa systkinum barna med sérparfir eda
alvarlega sjukdoma“ er 1j6010 Reidi eda ast eftir Emmu sem er 15 ara, petta 100 lysir

mjog vel lidan unglingsstelpu gagnvart systkini sinu sem er fatlad:

Reidi eda ast
Sorg og reidi, elska og ast.
Allir finna til og pjast
sem eiga systkini vesol, veik

og verda alltaf slok 1 leik.

Otti, hlatur, glens og grin,
gott er ad eiga systkin fin.
En eitthvad gerist, 6utskyrt,

inn 1 heim kom gaedum ryrt.

Skelfing, hraedsla, otti og ast,
enginn finnst mér porf ad slast.
Fair kosti peirra pekkja
og pad er alltaf [jott ad hrekkja.

Erfitt lif og engin grio,
afbrydina berst ég vid.
Til astar p6 ég tid finn,
Hann avallt verdur brodir minn.

(Hames og McCaffrey, 2005/2007)
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2.4.3 Fullorodinsarin

Rannsonir hafa synt fram 4 ad i sambondum systkina, par sem eitt peirra er fatlad,
verda ekki eins miklar breytingar 4 fullordinsarum og i 6drum systkinah6pum, pau
sem eru ekki fotlud purfa ad hlua meira ad hinum fatlada og geta ekki lifad sinu eigin
fjolskyldulifi likt og adrir geta gert. betta getur oft haft neikvad 4hrif & bada adila
(Feiges og Weiss, 2004).

begar folk verdur fullordid fer pad oft ad lita til baka og skoda lif sitt, pad er komid
med proska til ad takast 4 vid fortidina og erfidar adstedur. Fullordin systkini fatladra
einstaklinga eiga mismunandi fortid eins og vid hin og pegar pau @tla ad skoda
tilfinningar sinar gagnvart fatlada systkininu er mjog mikilvaegt ad pau geri sér grein
fyrir pvi hvers konar uppgjér pau purfa, er pad tilfinningalegs edlis, hefur fétlun
systkinis ahrif 4 akvordun peirra ad eignast sjalf born eda eru pau O66rugg med
framtidina. Mikilvaegt er ad pau geti tjad sig um hugsanir sinar og tilfinningar i

umhverfi sem peim finnst pau vera 6rugg i (Strohm, 2005).

Sogur systkina fatladra einstaklinga eru eins o6likar og paer eru margar. Mikid hefur
verid birt af jadkveedum sogum en paer neikvadu eru svolitid faldar og mun ferri hafa
heyrt eda lesid peer. Systkinum fatladra einstaklinga finnst erfitt ad tala um neikvaedu
tilfinningarnar sem pau hafa gagnvart peim fatlada vegna pess ad umheimurinn er

sifellt ad segja peim ad pau eiga ad vera hugrokk og glod (Strohm, 2005) .

Samantekt:
[ kaflanum er sagt fra hlutverki fjolskyldunnar sem moétunaradila fyrir

fjolskyldumedlimi. P4 er raett um hlutverkin sem einstaklingurinn hefur innan
fjolskyldunnar. Tengsl systkina eru oftast mjog sterk en kyn og aldursmunur spilar
mikid par inn i og stada barna i systkinar6dinni hefur mikil 4hrif & personuleika
peirra. Hja fjolskyldum fatlada einstaklinga er meira 4lag & Ollum
fjolskyldumedlimum og fatlada barnid fer i hlutverk pess yngsta, sama hvar i
systkinar6dinni pad er. Upplifun og reynsla systkina fatladra einstaklinga, er mjog
mismunandi frd einum til annars og pau hafa frd& mismunandi sogum ad segja, en pau
purfa ad f4 ad tja skodanir sinar og tilfinningar, badi jakvadar og neikvaedar i

umhverfi sem peim lidur vel i.
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3.Framkvaemd rannsoknar

Hoépurinn sem petta verkefni fjallar um eru fullordin systkini fatladra einstaklinga.
bessi hopur er mjog oOsynilegur i samfélaginu. Oft gleymist hann i umradunni um
fjolskyldur fatladra einstaklinga og pessi rannsokn gerir hann vonandi meira synilegri.
Eftir heimildar6flun var akvedid ad gera eigindlega rannsokn, par sem vidhorf
fullordinna systkina var kannad. I kaflanum er sagt fra adferdinni sem var notud vid
rannsoknina, gagnadflun og greiningu, dsamt pvi ad patttakendur rannsdknarinnar eru
kynntir. Vegna pess ad patttakendurnir i rannsdkninni voru fair hef ég akvedid ad

kalla rannsdknina, konnun hér i kaflanum.

3.1 Markmio rannsoknar og rannsoknarspurning

Markmid konnunarinnar var ad skoda hvort ad systkinar6d hafi ahrif &
abyrgdartilfinningu og samband fullordinna einstaklinga og fatladra systkina peirra.
b4 var kannad hvort ad fullordin systkini fatladra einstaklinga telji ad fotlun
systkinisins hafi haft mikil ahrif & starfsval peirra eda menntun. Einnig var kannad
hvort ad pau hafi fengid einhvers konar pjonustu vegna fatlada systkinisins og hvort

pau hafa ahuga a pvi ad taka patt i systkinasmidjum fyrir fullordna einstaklinga.

Rannsoknarspurningin hjomar svona: Telja fulloronir einstaklingar ad fotlun systkinis

sins hafi haft mikil ahrif a lif sitt og hafa systkinatengs! einhver ahrif a lidan peirra?

Undirspurningarnar eru:
e Hefur f6tlun systkinis dhrif & menntun og starfsval 1 framtidinni?
e Hefur systkinar6din ahrif 4 dbyrgdartilfinningu og lidan systkina gagnvart
fatlada systkininu?
e Hvernig pjonustu fa systkini fatladra? Og hvernig fer hin fram?
e Hvernig pjonustu @ttu systkini ad f4 samkvamt 16gum og samningum?

e Hafa fullordin systkini dhuga a ad fa einhvers konar pjonustu?
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Tilgata min:

bad hefur mikil ahrif & folk ad eiga fatlad systkini, pad er opnara fyrir 6liku folki og
hefur minni fordoma gagnvart peim sem eru 6druvisi. Eg tel ad fotlun systkinis hafi
ahrif & starfsval og menntun einstaklingsins, sérstaklega pegar systur eru skodadar, ¢g
hef svo sem litlar fraedilega heimildir fyrir pessu en i gegnum pann tima, sem ég hef
unnid med fotludum einstaklingum, hafa margir samstarfsadilar minir verid systkini
fatladra einstaklinga. P4 tel ég ad systkinar6din hafi dhrif & &dbyrgdina gagnvart
fatlada systkininu en ekki & lidan einstaklingsins gagnvart pvi. Eg tel ad systkini
fatladra einstaklinga fai mjog litla pjonustu i samfélaginu pratt fyrir mikla porf og

ahuga peirra 4 pvi ad fa hana.

3.2 Rannsoknaradfero

[ konnuninni voru notadar eigindlegar rannsoknaradferdir. En i peim er
raunveruleikinn skodadur, fyrirberi koma fram, eins og undir edlilegum
kringumstaedum. Reynt er ad skilja og tilka pad sem verid er ad rannsaka med augum
patttakenda. Anna Birna Almarsdéttir(2005) talar um i grein sinni ad i eigindlegum

rannsoknum sé reynt ad leggja dherslu & merkingu, upplifun og vidhorf patttakenda.

Helstu einkenni eigindlegra rannsokna eru eftirfarandi:
e Dr fara fram i edlilegu umhverfi,
e (Gognum er safhad 4 beinan hatt.
e Skodad er sjonarhorn viomaelenda
e Urvinnsla ganga

e Og rannsOknarferlid er einnig skodad

bad er haegt ad skipta eigindlegum rannséknum i nokkra flokka:
e Fyrirbzrarfraedirannsoknir: eru gerdar til ad skilja og lysa reynslu
patttakenda eins og peir skilja hana sjalfir.
e Dbjoohattafraedirannsoknir: lysa og tilka hegdun sem & sér stad innan
akvedins hops eda menningar.
¢ Gagnabundnarkenningar: byggja 4 rannséknargégnum ur eldri rannsoknum,

tilgangur peirra er ad bua til nyjar kenningar eda uppgétva per.
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e Tilvikskonnun: er djip greining & einum eda fleiri atburdum t.d. umhverfinu,
félagslegum hoépum, samfélogum eda 60rum tengdum kerfum.

o 1 Lifségu rannséknum: eru tekin vidtol vid einstaklinginn i peim tilgangi ad
safna fyrstu personu frasogn af mikilvegum atburdum ur lifi hans og reynslu

sem tengjast peim ( McMillan, 2004).

[ eigindlegum rannsoknum er ymsum adferdum beitt, par ma nefna vidtol, ritadar

heimildir, vettvangsathuganir og vettvangsnotur.

Sa flokkur eigindlegar rannsokna, sem var notud i pessu tilfelli er fyrirbzrafredi. Eg
valdi pa adferd vegna pess ad i rannsOkninni er kannad hvad patttakendum finnst

sjalfum um vidfangsefnid og reynt er ad kynnast reynslu peirra.

3.2.1 Gagnaoflun

M;jog litid er til af efni sem tengist fullordnum systkinum, fatladra einstaklinga, badi
hér 4 landi og erlendis. Mun meira er til af efni sem tengist bérnum i pessum hop, en
pad er p6 takmarkad lika. Hér a landi eru einungis til faar timaritsgreinar sem fjalla
um langveik born og systkini peirra, bekurnar Bredur og systur( Rad og sdgur handa
systkinum barna med sérparfir eda alvarlega sjuikdoma) og Med okkar
augum(Uppvoxtur med fotludu systkini), lokaverkefni fra nemendum i haskélum
landsins og fleira slikt. P6 nokkud hefur verid gefid ut af bokum uti i heimi, par sem
systkini segja fra lifsreynslu sinni og i nokkrum peirra eru sdgur eftir fullordin
systkini. Eg las pad sem til er & islensku asamt pvi ad lesa vel nokkrar baekur, sem
hafa verid gefnar ut erlendis. Einnig skodadi €¢g pad sem kemur fram um systkini i
hinum ymsu salfredibokum.  Eitthvad af gagnadfluninni for einnig fram 4
veraldarvefnum, par voru adallega skodud almenn réttindi sem eiga vid um alla
medlimi samfélagsins.

b4 soétti ég einnig namskeid 16. noévember sidastlidinn par sem Don Meyer fjalladi
um systkini fatladra einstaklinga og sotti radstefnu Sjonarhdls 7. febraar & pessu ari
LA ég ad gaeta brodur mins.“ par sem fullordin systkini fjolludum um reynslu sina og
lif. Einnig tok ég beinan patt i byrjendanamskeidi hja Systkinasmidjunni i februar

2008.
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Til ad kynnast reynslu og vidhorfi fullordinna systkinna sendi ég, patttakendum sem
hofou sampykkt ad taka patt, opinn spurningarlista par sem tilgangur rannsoknarinnar
var kynntur, 4samt pvi ad pau fengu upplysingar um petta B.A. verkefni og tilgang
pess. Atta einstaklingar sampykktu ad taka patt i rannsékninni. beir fengu kynningu a
verkefninu og spurningarlistann i vidhengi i gegnum tolvupdst og peir svorudu

spurningarlistanum og sendu mér hann svo tilbaka i gegnum télvupost.

3.2.2 Urvinnsla.

Urvinnsla gagnanna for fram i samreemi vid gagnaoflunina. Svor patttakenda voru
ritud af peim sjalfum og send mér. Svor patttakenda voru einungis merkt med
numerum og pau prentud Ut, svo var postinum fra peim eytt. betta var gert til ad halda
nafnleynd patttakenda og svo persénuupplysingar vaeru eins litlar og mogulegt var, i
rannsOkninni. Gerdur var urdrattur ar 6llum svorum, til ad fa sem skyrasta mynd af
vidhorfi peirra. Nidurstddurnar verda birtar hér & eftir og reynt verdur ad svara
rannsoknarspurningunni sem sett var fram i byrjun verkefnisins, dsamt pvi ad reynt er

ad svar undirspurningunum sem komu fram hér i kaflanum.

3.3 batttakendur

batttakendurnir 1 konnuninni sampykktu allir ad taka patt. Leidbeinandinn minn hafdi
samband vid fjorar peirra og spurdi hvort par veru tilbinar ad taka patt i
rannsokninni, eftir ad paer sampykktu sendi hin mér svo vefpostfangid peirra. Eg
hafdi sambandi vid hina fjéra patttakendurna, ég hafdi sambandi vid pa ymist i
gegnum sima eda vefpost og bad pa um ad taka patt 1 kdnnuninni og peir sampykktu
pad. Eftir ad peir sampykktu sendi €ég peim kynninguna & verkefninu og
spurningarlistann 1 gegnum vefpost likt og hja hinum patttakendunum og peir sendu
mér svor sin tilbaka likt og hinir. Eg hitti patttakendurna ekki i persénu og sendi peim

eins og adur sagdi vefpost.

batttakendurnir voru 8 talsins og peir voru allir konur og eru & aldrinum 21-55 éra.
Sumir patttakendur eru i skdla og adrir Gti 4 almennum vinnumarkadi. Peir eru Ur
systkinahopum af mismunandi sterdum og gerdum, i minnsta hopnum voru 3 systkini
og 1 stersta systkinahopnum voru 10 systkini. Patttakendurnir eru 4 misjofnum stad i

systkinar6dinni. Fotludu systkini peirra voru 4 aldrinum 15 — 51 ars og eru af badum
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kynjum. Pau eiga vid mjog misjaftnar fatlanir ad strida og pau voru a misjéfnum

stooum 1 systkinarodinni.

3.4 Nidurstoour rannsoknar
begar svor patttakenda eru skodud kemur i 1j6s ad peir telja allir ad fotlun systkinis

peirra hafi haft mikil ahrif 4 lif peirra og 75%( 6 af 8) peirra telja ad hun hafi haft bein
ahrif & starfsval peirra og menntun. Af svérunum ad dema er ekki haegt ad segja ad
systkinar6din hafi ahrif 4 &byrgdartilfinningu peirra og lidan gangvart fatlada
systkininu. Pétttakendur i kdnnuninni svérudu spurningu um pad hvort peir hefou
fengid einhvers konar pjonustu vegna fatlada systkinisins og pad voru 62.5 %( 5 af 8)
patttakendum sem sogdust enga pjonustu hafa fengid. Einn patttakandi sagdist hafa
tekid patt i systkinasmidju sem barn og tveir sogdust hafa farid i eins dags ndmskeid
hja Dr. Donald Meyer sem haldid var i november 2007. Pegar patttakendur voru
spurdir um pad hvort peir myndu nyta sér systkinasmidju fyrir fullordna s6gdu 62.5 %

(5 af 8) peirra ad peir myndu nyta sér slika pjonustu.

Samantekt
Eignindlegar rannsoknaradferdir verda sifellt algengari i menntaheimnum, reynt er ad

kynnast reynsluheimi f6lks eins og pad skilur hann sjalft. [ kaflanum var fjallad um
eigindlega konnun sem ég gerdi til ad kynnast vidhorfi fullordinna systkina fatladra
einstaklinga. I byrjun kaflans var rett um markmidid med konnuninni og
rannsOknarspurningarnar kynntar. P4 var fjallad um eigindlegar rannsdknaradferdir,
einkenni peirra og mismunandi gerdir. Sagt var fra konnun sem ég gerdi fyrir
verkefnid dsamt pvi ad fjallad var um gagnadflunina sem for fram. Litillega var reett
um gagnagreininguna asamt pvi ad patttakendur i rannsékninni voru kynntir. 1 lok

kaflans voru svo birtar nidurstoour ur konnuninni.
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4.Pjonusta vio systKkini

Flest systkini fatladra einstaklinga purfa ekki & neinni sérfredipjonustu ad halda og
adeins litill hluti af peim fer slika pjonustu. bau hafa hins vegar porf fyrir vitneskju
um fatlada systkinid og framtid pess. P4 hafa pau sérstaka porf fyrir ad vita ad pau
mega tala um lidan sina gagnvart systkininu, hvort sem hun er neikvaed eda ekki. bau
purfa ad geta deild reynslu sinni og hugsunum, med adilum sem eru i sému sporum og
pau og pad geta pau gert i svokdlludum systkinasmidjum (Hanna Bjornsdottir, 5
september 2008, munnleg heimild). kaflanum er fjallad hugmyndarfredina bak vid
systkinasmidjur. Einnig er rett um Systkinasmidjuna, sem er starfreek hér 4 landi og
pjonustar systkini barna med sérparfir. I lok kaflans koma svo tillogur um pjonustu

fyrir fullordna einstaklinga.

4.1 Systkinasmidjur

Viosvegar i heiminum eru starfandi svokalladar Systkinasmidjur, en paer eru til i 10
1ondum. Hugsjonarmadurinn 4 bak vid hugmyndarfredina, sem per vinna eftir, er
madur ad nafni Dr. Donald Meyer, en eftir aralanga reynslu med fjolskyldum fatladra
einstaklinga fannst honum vanta einhverja pjonustu fyrir systkini fatladra barna.
Hann dkvad pvi a0 stofna systkinasmidju i Seattle Bandarikjunum arid 1982 og eftir
pad for boltinn ad ralla og ni eru per ordnar fleiri en 200 talsins, flestar i

bandarikjunum (Sibling support program, e.d.).

Hugmyndafradin 4 bak vid systkinasmidjur er i raun st ad par eiga systkini ad fa pa
pjonustu sem foreldrar fa frd samfélaginu. Pau f4 ad lata i 1j6s skodanir sinar og
hugsanir, kynnast 60rum i sdmu sporum og pau, lera ad tja sig og kynnast fotlun
systkinis sins betur. I systkinasmidjum skemmta pau sér einnig og fa oskipta athygli,

eru sérstok i sma tima (Hanna Bjornsdottir, munnleg heimild, 5. september 2008 ).

4.2 Islenska Systkinasmidjan
Hér 4 landi hefur verid starfraekt systkinasmidja sidan 1997. Fyrirmyndin ad islensku

Systkinasmidjunni er sott til Dr. Donalds Meyers sem fjallad var um i kaflanum &
undan asamt pvi ad Systkinasmidjan er i samstarfi vid bresku samtokin Sibs(Hames

og McCaffrey, 2007).
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Systkinasmidjan er sjalfstett starfandi félag sem veitir systkinum fatladra og
langveikra barna pjonustu. Namskeidin sem eru haldin i Systkinasmidjunni skiptast
nidur i byrjendandmskeid og framhaldsndmskeid. Par hafa verid sett upp namskeiod
fyrir sérstaka hopa, eins og born og systkini barna sem eru med krabbamein og
systkini barna med heftarlomun, og bérn sem eiga foreldra med MS sjukdéminn. Pba
bydur Systkinasmidjan upp & namskeid fyrir par fagstéttir sem pjonusta fjolskyldur
fatladra einstaklinga (Systkinasmidjan, e.d.).

Systkini sem sakja namskeid hja Systkinasmidjunni eru & yfirleitt 4 aldrinum 8 — 14
ara gomul, en stundum eru bornin sem taka patt i ndmskeidinu fyrir utan pennan
aldursramma. Byrjendanamskeidin  eru  yfirleitt  helgarndmskeid  og

framhaldshopurinn hittist einu sinni i ménudi yfir skolaarid (Systkinasmidjan, e.d.).

[ november 2007 var haldid dagsnamskeid fyrir fullordin systkini fatladra einstaklinga
i samvinnu vid Donald Meyer (Hanna Bjornsdottir, munnleg heimild, 3. september

2008).

Markmio Systkinasmidjunnar eru fimm:

e AJ veita systkinum barna med sérparfir taekiferi til ad hitta 6nnur systkini i
skipulogdu og skemmtilegu umhverfi.

e AJ veita bornum taekifeeri til ad reda vid jafnaldra sina & jakvadan hatt um
margt sem tengist pvi ad eiga fatlad eda veikt systkini.

e AJ veita bornum innsyn i pad hvernig takast megi 4 vid per margbreytilegu
adstaedur sem fylgir pvi ad eiga fatlad eda veikt systkini.

e AJ veita bornum taekifaeri til ad lera meira um fotlun eda veikindi systkini
sins med sérparfir

e AJ veita foreldrum og fagfolki taekifeeri til ad kynnst pvi hvernig er i raun og
veru a0 alast upp med fotludu eda veiku systkini, p.e. peirri sérstoku gledi og

askorun 1 lifinu ad alast upp vid slikar adstedur.

Med patttoku i systkinasmidju eykst sjalfstraust barnsins, pad larir ad pad ma tja sig

um neikveda hluti og neikvedar tilfinningar gagnvart systkini sinu. bPad laerir um
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fotlun systkinis sins og kynnist 6drum sem eru i somu sporum og pad sjalft

(Systkinasmidjan, e.d.).

4.2.1 Byrjendanamskeid hja Systkinasmidjunni
Eg for a byrjendanamskeid hja Systkinasmidjunni dagana 22. og 23. febriiar 4 pessu

ari. bad var mjog skemmtilegt, ég var eiginlega sma leidbeinandi og lika patttakandi 1
namskeidinu. Vid férum 1 mjog skemmtilega leiki, tokum vidtol og reeddum saman.
Allt sem er gert 4 namskeidinu midar ad pvi ad syna béornunum ad pau eru ekki ein i
heiminum med lidan sina og ad pau eigi lika mikid sameiginlegt, annad en pa
stadreynd ad systkinid peirra sé fatlad eda veikt. Pau teiknudu dyramyndir af
fjolskyldumedlimum sinum svo pad var audveldara ad reda um samskiptin peirra &
milli og fleira snidugt. bad var mjog gaman ad sja hversu morg peirra voru med
sterkan personuleika og hvad pau voru opin og dnaegd med lifid. Sum peirra vildu
ekki tala um systkinid sitt og pad var allt i lagi. Pau reeddu um alvarlega hluti og 1éttu
a sér en skemmtu sér lika frabaerlega, leikirnir sem pau foru i voru mjog fjolbreyttir og
skemmtilegir. Pau voru flest mjog dnaegd med namskeidid og sdogdust xtla ad fara a

framhaldanamskeid og mér finnst pad segja mikid um gaedi namskeidsins.

4.3 Tillbgur um pjonustu fyrir fullordin systkini fatladra
einstaklinga.
bad er ymilegt sem brennur & systkinum fatladra einstaklinga og pau vilja fa svor vid

spurningum sinum. Samkvemt nidurstodum ur konnuninni, sem var gerd fyrir
verkefnid, vilja systkini pekkja rétt fatlada systkinisins dsamt pvi vita ad vel sé hugsad
um systkini peirra t.d. & sambylum eda 4 verndudum vinnustodum. Einnig vilja pau
vita hvad framtidin ber 1 skauti fyrir systkini peirra og pau sjalf. Pad getur verio erfitt
fyrir fullordin systkini fatladra einstaklinga ad nalgast adra sem eru i somu sporum og
pau sjalf, en hér a landi er engin slik pjonusta i bodi. En haegt er ad sakja hana ut i
heim a4 ymsan hatt, t.d. med askrift ad fréttabréfinu Sibling Information Networks
Newsletter, i gegnum vefsidur, og einnig eru haldin namskeid i Systkinasmidjum

fyrir fullordin systkini t.d. i Bandarikjunum og i Bretlandi.

4.3.1 Vefsiour

Sidast lidin 10 ar hafa fullordin systkini verid i sambandi i gegnum vefsidur &

veraldarvefnum, par sem pau geta rett saman sin 4 milli um tilfinngar sinar og fengid
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svOr vid spurningum sinum, fra jafningum sinum. Demi um slikar sidur eru t.d.

SibnetListserv en par eru systkini vidsvegar i heiminum spjalla saman, hagt er ad

nalgast siduna 4 slodinni: http://www.sibsnetwork.org/ . Pad er einnig heegt ad sxkja
ymsar radstefnur erlendis og upplysingar um per einnig ad finna 4 sidunni sem er

visad i hér a0 framan.

Haegt veri ad setja upp samskonar sidu hér 4 landi t.d. i gegnum systkinasmidjuna,
vefsiou sem einungis medlimir fengju adgang ad, par sem upplysingar vaeru um
réttindi peirra sjalfra og lika réttindi systkinanna peirra. Einnig vari haegt ad hafa
spjallsidu 1t fra henni par sem mismundi mal eru raedd, par sem systkini geetu fengid

svOr vid spurningum sinum og geetu sagt fra upplifun sinni.

4.3.2 Systkinasmidja fyrir fulloréna

Adstandendur Systkinasmidjunnar 4 Islandi eru i gédu sambandi vid adila tti i heimi
sem veita svipada pjonustu og peir. Einhverjir pessara adila eru ad veita fullordnum
systkinum pjonustu og haegt vari ad fara ad fordemi peirra og hanna namskeid sem
henta fullordnum fslendinum. Ef ad pad yrdi sett a stofn systkinasmidja fyrir
fullordna einstaklinga veri hagt ad hafa pad svipad og namskeidid fyrir bornin, leikir
sem hrista hopinn saman og hjalpa folki ad tja sig. Einnig getu fullordin systkini
fengid upplysingar um hinar ymsu fatlanir, pa pjonustu sem er i bodi og pau réttindi

sem pau hafa.

Samantekt
Pad er litid af pjonustu i bodi fyrir fullordna Islendinga, sem eiga systkini sem eru

fotlud. beir verda ad sakja hana til sérfredinga i einkageiranum eda erlendis fra. Pad
er ekkert annad 1 bodi og mjog fa systkini sakja i annan hvorn valkostinn. Pad eru til
ymsar leidir til ad bata pjonustuna vid pennan hop hér heima t.d. systkinasmidjur eda
vefsidur 4 islensku, pad vantar bara einhvern til ad taka af skarid og gera hlutina.
Samkvemt Mannréttindasattmalanum og Barnasattméla SP. eiga systkini fatladra
einstaklinga rétt &4 pvi ad tja sig um alit sitt, og pad 4 ad stydja vid bakid 4 peim. En
eins og kom fram i konnuninni, er meirihlutinn af patttakendunum, sem svorudu
spurningarlistanum, spennt fyrir pvi ad taka patt i fullordinsnamskeidum. betta synir
ad pau hafa porf fyrir pad ad reeda um tilfinningar sinar gagnavart fatlada systkininu

og pau vilja fa svor vid spurningum sinum.
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S. Nidurstodur og hugleidingar

[ kaflanum verdur raett um nidurstédur ur pessu rannsoknarverkefni, reynt hefur verid
ad fa svar vid rannsoknarspurningu sem var 16g0 fram i upphafi verkefnisins. Einnig
koma fram hugleidingar minar um malefni systkina fatladra einstaklinga dsamt

hugleidingum um verkefnio.

5.1 Niourstoour rannsoknarverkefnis

Tilgangur pessa verkefnis er ad kynnast reynsluheimi fullordinna systkina fatladra
einstaklinga. Vidfangsefnid var skodad ar ymsum attum og reynt var ad fa svor vid

rannsOknarspurningunni:

e Telja fullordnir einstaklingar ad fotlun systkinis sins hafi haft mikil ahrif

a lif sitt og hafa systkinatengsl einhver ahrif a lidan peirra?

Eftir mikla heimildarvinnu i salfrediritum, bokum eftir systkini og 4 svidum
stjornsyslunnar dsamt mjog skemmtilegri rannséknarvinnu er pad nidurstada min ad:
Fullordin systkini fatlaora einstaklinga telja ad fotlun systkinis peirra hafi haft
mikil ahrif a lif sitt, en systkinarodin og aldursmunur virdast ekki hafa ahrif a
lidan peirra. Dbatttakendur i rannsékninni, s6gdu ad pau varu polinmoddari,
tillitsamari og taekju hlutunum ekki sem sjalfsogdum eins og annad folk gerir. Peir
telja ad peir hafi proskast mikid vegna systkinis sins og peir tala um ad vidhorf peirra
til akvedinna malaflokka sé liklega betra en annara medlima samfélagsins. Svor peirra
eru 1 samremi vid pad sem adrar rannsoknir og freedimenn hafa sagt. Ekki var hegt
a0 systkinar6din og aldursmunur hafi haft ahrif & skodanir peirra eda ekki.
Rannsoknarverkefni petta fjalladi einnig um pau réttindi sem systkini fatladra
einstaklinga hafa i samfélaginu dsamt pvi ad pjoénustutirreedi fyrir pennan hop voru

reedd.

5.2 Hugleidingar minar

bad er mjog skritid ad systkini fatladra einstaklinga skuli gleymast i allri umradunni
um fjolskyldur fatladra, pratt fyrir pA miklu proun sem hefur verid undanfarin ar i

malefnum fatladra. Pjonustan sem & ad veita fotludum einstaklingum 4 ad vera mjog
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fj6lskyldumidud, fotlud born eiga ad alast upp i sem edlilegasta umhverfinu, innan um
fjolskyldu sina svo eitthvad sé nefnt. Einnig er mjog sérstakt ad i pessu
fjolskyldmidada samfélaginu er akvedin hopur sem gleymist, hopur sem tilheyrir
fjolskylduheildinni. Systkini sem munu bera abyrgd a fatlada systkininu sinu lengur

en foreldrarnir.

Sifellt er verid ad leggja aherslu 4 ad foreldrar fatladra einstaklinga séu vel upplystir
um fotlun barnsins og réttindi pess, asamt pvi ad 16g0 er aherslu 4 ad peir geti raett um
tilfinningar sinar vid salfreedinga eda adra medferdaradila. Eg vil alls ekki gera litid ur
pessari porf i samfélaginum en pessi pjonusta a lika ad vera i bodi fyrir systkini.
Rannsoknir hafa synt fram & ad systkini hafi margar par somu upplifanir og
foreldrarnir peirra pegar fatlad barn fedist eda pegar pad faer greiningu og einnig er
talad um ad alagid aukist hja 6llum fjolskyldumedlimum ( Rannveig Traustadottir,

1995).

Mér eru minnistad ord Dr. Donalds Meyer, sem hann sagdi 4 ndmskeidi sem hann var
med hér a landi i november sidastlionum: ,,Systkini eru of mikilvag til ad hunsa, pau
hafa svipada reynslu og foreldra peirra, eiga lengsta sambandid vid fatlada systkinid
og hjalpa pvi ad proskast* (D. Meyer, munnleg heimild, 16. névember 2007).

bessi ord hans eru i samremi vid pad sem synt hefur verid fram & i pessu

rannsOknarverkefni.

bess ber lika ad geta ad rannsOknir hafa synt fram 4 pad ad systkinum fatladra
einstaklinga finnst best ad reda vid adra sem hafa svipada reynslu og peir sjalfir (The
Sibling Support Project. e.d.) likt og foreldrar segja. En adeins fair hér 4 landi hafa
adgang a0 sliku, rikid og sveitafélogin eru ekki ad veita systkinum fatladra
einstaklinga neina pjonustu. Pad er helst i gegnum Systkinasmidjuna ad pau fai
pjénustu en hin er einkarekin hér & landi og er rekin & styrkjum fra einkaadilum og
hinum ymsu hagsmunafélogum, rikid styrkir pad um nokkra hundrad karla a ari en
alls ekki n6gu mikio og pad @tti ad gera. Hins vegar hefur Systkinasmidjan einungis
verid i bodi fyrir born en ekki fyrir fullordna einstaklinga. Landid okkar er litid og
famennt og pad @tti ad vera audvelt ad setja a laggirnar einhvers konar pjonustu fyrir
fullordin systkini fatladra einstaklinga, par sem pau gatu fengid gagnlegar

upplysingar asamt pvi ad geta tala um hugsanir sinar og tillfinningar gagnavart fatlada
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systkininu. bPad er gott og vel ad koma med slikar alhafingar en pa kemur spurningin:
Hver 4 ad borga briisann?? Svar mitt er rikid, samkvamt mannréttindasattmalanum
sem islendingar hafa skrifad undir eiga allir pegnar landsins ad geta gert kréfu um
akvedin lifsgedi. Systkini fatladra einstaklinga eigum rétt 4 einhvers konar pjonustu
samkvamt hinum ymsu verkfaerum stjornsyslunnar eins og pau purfa ad leita réttinda

sinna og fa hjalp fagadila til pess.

Lokaord

bad var mjog skemmtilegt ad skyggnast inn i heim systkina fatladra einstaklinga.
Mikid af pvi sem kom fram 1 2. kafla 4 vid um fj6lskyldur og systkini almennt og pad
var gaman ad mata mig sjalfa og fjolskyldumedlimi mina inn i pad. Skemmtilegast
var ad f4 sjonarhorn patttakenda i kénnuninni, en peir eiga allir fotlud systkini. Eg hef
i gegnum tidina umgengist systkini akvedins fatlads einstaklings og pad var gaman ad
kynnast peirri hlid &4 peim sem ég hef ekki séd adur, kannski skil ég pad folk adeins
betur fyrir vikid. Einnig voru mjog ahugaverd namskeidin og radstefnan sem ég for a
og ¢g held a0 med peim hafi ég kynnst heimi systkina fatladra mun betur en ef ég
hefdi einungis lesid um upplifanir peirra i bokum. Eg held ad med verkefninu sé ég

ordin betri fagmadur og vona a0 eitthvad gagn verdi af pvi.
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