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Utdrattur

Systkinasmidjan eru ndmskeid fyrir systkini folks med sérparfir og hefur han verid
starfreekt i 12 ar. Markmid rannséknarinnar var ad kanna hver darangur
Systkinsmidjunnar er i ad maeta markmidum sinum og hvernig patttakendur
meta upplifun sina af patttoku i Systkinasmidjunni. Um er ad reeda frumrannsékn
a starfsemi Systkinasmidjunnar. Vonast var til ad nidurstodur gaefu
adstandendum Systkinasmidjunnar upplysingar um hvad er gert vel og hvad ma
betur fara. Rannsdknin var megindleg og voru patttakendur 59 systkini folks med
fotlun @ aldrinum 10-18 ara sem tekid hafa patt i byrjendanamskeidi og ad
minnsta kosti einu framhaldsnamskeidi Systkinasmidjunnar. Ppatttakendur
svorudu rafreenum spurningalista @ netinu sem var préadur sérstaklega fyrir
bessa rannsékn. Tolfreedileg Urvinnsla gagna var lysandi. | heildina lysir stér
meirihluti patttakenda yfir anaegju med ndmskeid Systkinasmidjunnar (86%),
telja ad han hjalpi systkinum félks med sérparfir (86%) og meirihluti patttakenda
meaelir med Systkinasmidjunni (85%). Nidurst6dur um pad hvort Systkinasmidjan
maeti markmidum sinum eru mismunandi og eru visbendingar um ad hluta
markmidanna er verid ad na en ad skoda purfi dnnur nanar. Um pridjungur til
helmingur patttakenda telja ad peir hafi lzert eitthvad um sérparfir systkinis sins,
leert um leidir til ad takast a vid erfidar adstaedur og fengid taekifaeri til ad tja sig
um lidan og nytt sér pad. Nidurstodur ur pessari rannsdkn eru i heildina litid
sambaerilegar vid nidurstodur erlendra rannsdkna, nema ad markmidum er nad
betur i peim erlendu. Raett er um areidanleika og réttmaeti spurningalistans og
frekari rannsoknir par sem notast veeri vid eigindlegar og megindlegar adferdir
med vidtdlum og/eda rynihdpum. Abendingum til adstandenda Systkina-

smidjunnar er komid a framfaeri.



Abstract

The Icelandic Sibshop is for siblings of children with special needs and it has been
running for 12 years. This study is a pilot study on the Sibshop. The goal of the
study was to investigate the effectiveness of the Sibshop in meeting its goals and
how the siblings are experiencing the Sibshop. It was hoped that results would
indicate the strengths and weaknesses of the program. This study was
quantitative and the subjects, all siblings of people with disabilities and chronic
illness, were 59 siblings ages 10-18 years who had participated in the beginners
group and at least one continuing group. The siblings answered a webbased
guestionnaire that was created specifically for the study. Statistical analysis were
descriptive. Results indicated that a majority of the siblings liked Sibshop (86%),
believe that it helps siblings of people with special needs (86%) and they
recommend Sibshop (85%). Results on the effectiveness of the Sibshop in
meeting its goals are somewhat inconsistent and there is an indication that some
of the goals are being accomplished and some of them only partly. About third to
half of the siblings believe that they learned about their siblings special needs,
learned about how to handle situations commonly experienced by siblings and
had the opportunity to discuss their feelings and used the opportunity to do so.
Overall, the findings of this study are comparable to other findings done in other
countries but goals are better achieved in the foreign studies. The reliability and
the validity of the questionnaire were discussed and recommendations were
made about future research with a combination of qualitative and quantitative
methods, using interviews and focus groups. Recommendations are made to the

Icelandic Sibshop.



Formali

Pessi rannsékn var unnin sem 30 eininga lokaverkefni til meistaragradu til
starfsréttinda i félagsradgjof vid Félagsradgjafadeild Haskdla Islands fra sumri
2009 — desember 2009. Innilegar pakkir fa systkini og foreldrar peirra sem padu
bod um ad taka patt i rannsékninni. An peirra veaeru pessi ord ekki & bladi.
Sérstakar pakkir vil ég fera leidbeinanda minum, Chien Tai Shill, adjunkt fyrir
uppbyggilega radgjof, frabaeran studning og hvatningu, sem hefur verid mér mjog
mikilveeg. Halldér Sig. Gudmundsson, lektor feer einnig sérstakar pakkir fyrir
hjalpsemi, studning og lidlegheit. Stallsystrum minum i Systkinasmidjunni,
Vilborgu Oddsdéttur og Brynhildi Bjornsdoéttur pakka ég adstod og frabaeran
studning, hvatningu og polinmaedi.

Fyrrum samstarfskonum vid Fjolskyldu- og freedslusvid Vestmanna-
eyjabaejar pakka ég keerlega adstod vid gerd spurningalistans. Margréti Ros
Ingélfsddttur vinkonu minni pakka ég gbéda vindttu, dmetanlegan studning og
hvatningu, yfirlestur og abendingar. Mdgkonu minni Bjork Theodérsdéttur pakka
ég adstod 4 lokasprettinum og systur minni Ernu Bjornsdéttur fyrir yfirlestur og
godar abendingar.

A8 lokum vil ég pakka fjolskyldu minni og vinum studning og hvatningu.
F6dur minum Birni Eysteinssyni sem ég dvaldi hja @ ndmstimanum vil ég pakka
adstod og hvatningu. Eiginmanni minum Hafpéri Theoddrssyni og syni minum
Jéhanni Birni pakka ég fyrir ad stydja mig i ndminu og 4 medan ég vann ad pessu

verkefni. Omaelda polinmaedi og umburdarlyndi ykkar met ég mikils.
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Inngangur

[ pessum kafla verdur fjallad um dastaedur fyrir vali vidfangsefnisins, markmid
rannsoknarinnar, mikilveegi hennar fyrir Systkinasmidjuna, bdrnin sem saekja
hana og fjolskyldur peirra. Skyrt verdur fra bakgrunni efnisins, ordanotkun,

uppbyggingu ritgerdarinnar og ad lokum verdur skyrt fra rannséknarspurningum.

Af hverju petta vidfangsefni?

Ahugi rannsakanda 4 Systkinasmidjunni sem efni i meistararitgerd kemur til
vegna pess ad hann er einn af stofnendum Systkinasmidjunnar & islandi. { nami
vid Ohio State University (OSU) i Bandarikjunum kynntist rannsakandi hdpastarfi
med systkinum hja Dr. Tom Fish, félagsrddgjafa og stjérnanda fjolskylduradgjafar
fyrir fatlada og fjolskyldur peirra vid Nisonger Center. Dr. Fish stofnadi Ohio SIBS,
hdpastarf fyrir systkini fatladra i Ohio fyrir radmlega 20 drum. Hja Dr. Fish fékk
rannsakandi sin fyrstu kynni af studningshépum fyrir systkini félks med sérparfir.
Rannsakandi vard sifan patttakandi ad stofnun islensku Systkinasmidjunnar
stuttu eftir ad hann kom heim Ur ndmi. Systkinasmidjan hefur nu verid starfraekt i
12 ar, en starfsemi hennar hefur aldrei verid metin og pvi timabaert ad gera pad
nuna pegar teekifeaeri til pess gafst.

[ starfi med félki med sérparfir og fjdlskyldum peirra sidastlidin 20 &r
hefur dhugi rannsakanda a ahrifum fotlunar og skerdingar @ adstandendur alltaf
verid hugleikinn. begar kemur ad pjénustu vid fatlad folk og fjolskyldur pess er
pad yfirleitt einstaklingurinn sem er fatladur og foreldrar hans sem mesta
aherslan er 16gd 4 (Meyer og Vadasy, 2008). Systkini folks med sérparfir eru sa
hépur sem hefur fengid litla athygli og freeimenn byrjudu ekki ad syna
systkinum ahuga ad rddi fyrr en 4 sjounda aratugnum (Heller og Kaiser, 2008;
McGoldrick, Watson og Benton, 2006). bjonusta vid systkini fatladra er i lagmarki
begar kemur ad opinberri pjonustu (Meyer og Fish, 2008;).

bpegar skodadar eru heimildir um pjonustu vid systkini fatladra pa er
hépastarf med aherslu & jafningastudning su pjénusta sem virdist
vinszelust(Giallo og Gavidia-Payne, 2006). Studningurinn er hdpastarf par sem

systkini fatlads folks hittist oftast fyrir tilstudlan fagadila og i moérgum tilfellum



foreldra og fullordinna systkina. Hoépastarf fyrir systkini fatlads félks eru
grasrotarstarf. Slikt hopastarf i Bandarikjunum, Kanada, Englandi og Astraliu er
yfirleitt rekid af einkaadilum eda félagasamtokum sem sakja um styrki fra
opinberum adilum og/eda einkaadilum til pess ad geta starfraekt hopastarfid
(Meyer og Vadasy, 2008; Sibs-UK, e.d.; Strohm, 2008). bannig er islenska

Systkinasmidjan lika starfraekt (Kjartan Jénsson, 2008; Systkinasmidjan, e.d.).

Markmid rannsoknar

Markmid rannsdknarinnar er ad afla visindalegrar pekkingar sem getur nyst
Systkinasmidjunni til ad baeta starfsemi sina med hag patttakenda i huga.
patttakendur, systkini félks med sérparfir, munu meta patttoku sina i smidjunni
og hver ahrif patttékunnar eru a pau sjalf i tengslum vid systkini med sérparfir.
Pad er von rannsakanda ad pekkingin sem skapast muni veita fagfélki og 66rum
hagsmunaadilum eins og opinberum stofnunum, stjornmdlamoénnum og
hagsmunasamtokum fatladra betri innsyn i parfir systkina félks med sérparfir og

syna fram a mikilvaegi studningshdpa fyrir pau.

Mikilvaegi rannsoknarinnar

Meyer og Fish (2008) segja ad studningur vid systkini einstaklinga med sérparfir
sé kostnadarlitil og hagkvaem leid til ad baeta lif pessara einstaklinga og komi i
veg fyrir erfidleika a fullordinsarunum og kostnadarsamari adgerdir sem gaetu
kostad samfélagi® mun meira. Pessi rannsékn er zetlud til hagsbdéta fyrir
patttakendur, fjolskyldur peirra, samfélagid og Systkinasmidjuna. Vonast er til ad
hun baeti vid pekkingu med tilliti til studnings vid systkini folk med sérparfir a prja
vegu:

[ fyrsta lagi er um frumrannsékn ad raeda hér & landi. Arangur pessa
Urraedis hefur ekki verid kannadur hér & landi adur. Erlendis hefur arangur
hdpastarfs fyrir systkini fatlads félks verid rannsakad og verdur pvi haegt ad bera
saman nidurstddur. [ 6dru lagi er ekki langt sidan farid var ad huga ad systkinum
barna med sérparfir (Meyer og Fish, 2008). Meginaherslan hefur verié 4 barnid
med sérparfir og foreldra pess. Stada annarra adstandenda eins og systkina hefur

ekki fengid eins mikla athygli, sérstaklega hja peim sem veita malefnum fatladra
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forstodu og veita fé til malaflokksins. bpetta er mikilvaegt atridi par sem systkini
ey0a ad jafnadi meiri tima med hvert 66ru heldur en foreldrum, ekki adeins i
barnaesku heldur i gengum allt aeviskeidid. begar foreldranna nytur ekki lengur
vid taka systkini oft vid pvi hlutverki sem foreldrar h6fdu gagnvart systkininu med
sérparfir (McGoldrick, Watson og Benton, 2005; Meyer og Vadasy, 2008). Ad
meta arangur hoépastarfs fyrir systkini folks med sérparfir er til hagsbota fyrir
samfélagid, fjolskyldur, einstaklinga med sérparfir og sérstaklega systkini peirra.
Hopastarfi fyrir systkini félks med sérparfir er aetlad sem studningur vid systkinin,
gefa peim teekifaeri til ad raeda um lidan og paer eru vettvangur til pess ad lzera
um sérparfir og ahrif peirra. par sem systkinin eru i lifi systkina sinna med
sérparfir meiri hluta sevinnar pa er lidan peirra og pekking mikilvaeg, ekki adeins
fyrir systkinin med sérparfir sem purfa ef til vill ad reida siga @ studning systkina
sinna seinna meir heldur lika fyrir samfélagié sem mun njéta gdds af patttoku og
bekkingu systkinanna i lifi systkina sinna med sérparfir (Meyer og Vadasy, 2008). i
pridja lagi mun rannséknin gefa til kynna arangur starfseminnar og koma med
leidir til darbdta. Pad er mikilvaegt fyrir pa sem taka patt i Systkinasmidjunni ad
han veiti pa pjénustu sem hin segist veita og standist veentingar peirra sem
koma i Systkinasmidjuna. Mat patttakenda mun vonandi veita pessar
upplysingar.

Til ad lysa adeins umfangi vidfangsefnisins pd var fjoldi ryrkja & islandi 14
pusund einstaklingar arid 2008 skv. upplysingum fra Tryggingastofnun
(Tryggingastofnun, e.d.) og Hagstofu islands (Hagstofa islands, e.d.). Bérn sem fa
umonnunargreidslur vegna fotlunar, veikinda, og proskaraskana eru riumlega 5
pusund. Samtals eru petta rumlega 19 pusund born og fullordnir einstaklingar,
eda sex prosent af pjodinni sem eru med sérparfir af einhverju tagi. Af pessum
bornum og fullordnu einstaklingum eru um pad bil 9.500 eda prju prosent af
pjodinni med einhvers konar fotlun og fa pjonustu samkveemt [6gum um malefni
fatladra (P6r G. bPérarinsson munnleg heimild, 28. oktéber 2009). Ad jafnadi ma
aeetla ad medalfjoldi barna i barnafjolskyldum i dag séu um tvo born (Hagstofa
islands, e.d.). Ef reiknad er pvi ad flestir peirra rimlega 19 pusund einstaklinga
sem eru med sérparfir eigi breedur og systur og daetlum ad hver pessara

einstaklinga eigi ad minnsta kosti eitt systkini pa er fjéldi systkina & [slandi sem
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eiga systkini med sérparfir um pad bil 20 pusund, hépur sem eru of mikilvaegur til

ad hunsa.

Fraedilegur bakgrunnur

Systkini verja stéorum hluta aevinnar med systkinum sinum med sérparfir, i
langflestum tilfellum lengur en foreldrar peirra. Rannsdknir & systkinum
einstaklinga med sérparfir hafa att sér stad sidan a sjounda aratugnum og er
pessi grein pvi fremur ung ad arum. Nidurstédur rannsékna a systkinum félks
med sérparfir eru mismunandi (Heller og Kaiser, 2008). Sumar nidurstodur benda
a ad sum systkini eigi vid erfidleika ad glima, svo sem punglyndi, kvida og
hegdunarerfidleika (Stoneman, 2005). Adrar nidurstodur benda 4 ad systkini
standi ekki frammi fyrir neinum vandamadlum, heldur pverdfugt ad pau nai ad
adlagast vel og séu ekki frabrugdnari 6drum systkinum (Heller og Kaiser, 2008). |
heildina litid pa telja systkinin ad reynslan af pvi ad alast upp med systkini med
sérparfir sé ad mestu jakvaed. bpau skyra fra pvi ad peim pyki veent um systkini
sitt, pau hafi leert ad vera umburdarlynd og umhyggjusém gagnvart 66rum
(Meyer og Vadasy, 2008). Orsmond og Seltzer (2007) hafa bent & ad systkini sem
eiga bradur og systur med gedrxena fotlun, einhverfu eda alvarlegar
atferlistruflanir séu liklegri til ad skyra fra erfidleikum eins og punglyndi og
neikvaedri adlogun seinna a lifsleidinni.

Rannsdknir a studningi vid systkini folks med sérparfir hafa verid
takmarkadar, en pzer sem gerdar hafa verid benda til pess ad fraedsla, ad hitta
onnur systkini i somu sporum og a0 fa teekifeeri til ad tja sig um lidan hafi jakveed

ahrif 4 lif systkinanna til langs tima (Heller og Kaiser, 2008).

Ordanotkun

Pad er mjoég mismunandi hvernig félk fjallar um fétlun. [ gegnum tidina hefur pad
verid mismunandi hvernig félk hefur notad pessar ordmyndir. | eina tid var talad
um ,fatlad félk“, pa kom timabil par sem félki var bent & ad nota ,félk med
fotlun“. Ordanotkun i gegnum tidina og breytingar par 4 endurspegla tidaranda
og vidhorf til hdpsins sem verid er ad visa til. Samkveemt félagslega sjénarhorninu

eru pad hindranir i samfélaginu sem eiga stéran patt i ad skapa fotlun
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einstaklingsins ekki fotlunin sem slik (Olga Bjorg Jonsdottir, 2009). Hvernig talad
er um fatlad folk gengur Ut @ pad ad syna félki virdingu. Samkvaemt upplysingum
fra Por G. bdrarinssyni (munnleg heimild, 28. oktéber 2009) skrifstofustjora &
velferdarsvidi Félags- og tryggingamalaraduneytisins er verid ad nota badar
ordmyndirnar i dag. Samkveemt upplysingum fra Fridriki Sigurdssyni (munnleg
heimild, 16. desember 2009) framkvamdastjoéra Landssamtakanna bProskahjalpar
er pad undir hverjum hépi og/eda einstaklingi ad taka akvordun um pad med
hvada haetti hann vill |ata dvarpa sig. Atak, félag folks med proskahémlun velur
ad nota ordid ,félk med proskahomlun®. Sjénarhdll, rddgjafarmidst6d notar
ordin ,sérstok born“ og ,bdrn med sérparfir” (Sjénarhdll, e.d.). An pess ad leggja
doém & hvad er rétt i pessum efnum var akvedid ad nota naer eingéngu ordid ,,folk
med sérparfir og i einstaka tilfelli ordid ,fatlad folk” i pessari ritgerd.

Til a0 skyra pessa ordanotkun nanar pa veitir Systkinasmidjan systkinum
folks med sérparfir pjonustu. Sa hépur barna sem kemur i Systkinasmidjuna eiga
fotlud systkini, systkini med proskahémlun, systkini sem eru langveik og systkini

med skerdingar eda raskanir, eins og athyglisbrest med og an ofvirkni (ADHD).

Uppbygging ritgerdar

Ritgerdin skiptist i sex kafla. | 68rum kafla er farid yfir freedilegan bakgrunn
efnisins. Stutt umfjollun er um systkinatengsl almennt og fj6lskylduna. ba er
fjallad um systkini félks med sérparfir og pad sem rannsdknir hafa kennt okkur
um pau. Raett verdur um sérstakar ahyggjur, sérstok taekifaeri og porf fyrir
upplysingar, pad er jakvaedar og neikvaedar hlidar pess ad eiga systkini med
sérparfir og mikilvaegi pess ad fa upplysingar um adstaedur systkinis sins med
sérparfir. Skodad verdur hvad rannséknir hafa fundid vardandi pessi atridi. Naest
verdur fjallad um hépastarf fyrir systkini fatlads folks i 6drum l6ndum og
rannsoéknir tengdar peim. Ad lokum verdur islenska Systkinasmidjan kynnt.
Fjallad verdur um tilurd hennar og sdgu, markmidin sem hun starfar eftir og
namskeidin kynnt. | lok kaflans eru rannséknarspurningar kynntar til ségu.

[ pridja kafla er adferdafraedi rannséknarinnar kynnt. Farid yfir préun
malitaekisins sem notad er i rannsékninni, framkvaemd rannséknarinnar og

patttakendur. Ad lokum verdur farid yfir sidferdilega paetti og Urvinnslu gagna.
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i fjorda kafla verda nidurstddur rannséknarinnar kynntar med texta, i
toflum og myndum og verdur umfjollunin tengd rannséknarspurningunum
pbremur sem settar verda fram i lok pessa kafla.

[ fimmta kafla verda sidan umraedur um nidurstddurnar par sem reynt
verdur ad varpa ljosi & hvad patttakendum finnst um Systkinasmidjuna og
nidurstédur bornar saman vid erlendar rannsoéknir.

[ sjotta kafla verdur lagt mat 4 rannséknina, styrkleika hennar og veikleika
og settar fram fram tillégur um frekari rannséknir og dbendingar til adstandenda

Systkinasmidjunnar

Rannsoknarspurningar

Til pess ad kanna hvernig Systkinasmidjan meetir markmidum sinum og fa
upplysingar um hvad patttakendum Systkinasmidjunnar finnst um hana verdur
leitast vid ad svara eftirfarandi rannséknarspurningum:
1. Ad hversu miklu leyti maetir Systkinasmidjan settum markmiéum?
2. Hver eru heildarahrif patttoku i Systkinasmidjunni a systkinin sjalf?
3. Hvad telja systkinin ad sé jakveett vid Systkinasmidjuna og hvad telja pau
ad betur megi fara?
Til pess ad svara rannsdéknarspurningu 1 er horft til fjégurra markmida
Systkinasmidjunnar: a) A6 fa teekifeeri til ad hitta og vera i samneyti vid dnnur
systkini i sdbmu sporum. b) A8 fa teekifaeri til ad tja sig um eigin upplifanir og
taka patt i og/eda fylgjast med umradum annarra systkina. c) Ad fa teekifeeri
til ad freedast um leidir til ad takast 4 vid adstaedur sem upp geta komid i
samskiptum vid systkinid med sérparfir og d) Ad fa taekifeeri til ad leera meira

um sérparfir systkinis sins og um sérparfir annarra systkina.
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Fraedileg umfjollun

[ pessum kafla verdur fraedileg umfjéllun um systkini folks med sérparfir og
Systkinasmidjuna. Fyrst verdur litillega fjallad um tengsl félagsradgjafar vio
fotlun, fjolskylduna og systkinasambond. Fjallad verdur um rannséknir sem
gerdar hafa verid um systkini folks med sérparfir og pau ahrif sem pad hefur ad
alast upp med systkini med sérparfir. Pa verdur athyglinni beint ad studningi vid
systkini folks med sérparfir og préun hoépastarfs fyrir pau. A6 lokum verdur raett
um islensku Systkinasmidjuna, tilurd hennar og sogu, likanid og markmidin sem

han vinnur eftir og uppbyggingu namskeidanna.

Félagsradgjof og fotlun

[ ndmi er félagsradgjofum kennt ad vinna Ut fra heildarsyn og pa syn eiga peir ad
hafa ad leidarljési pegar peir koma ut & starfsvettvang. Heildarsynin er
hugmyndafraedi par sem litid er 8 manneskjuna sem einstakling med mismunandi
parfir og hver og einn er sérstakur. Sérstada einstaklingsins kallar 4 ad lita verdur
a adstadur hans at fra 6llum hlidum, stédu hans i umhverfinu, i samfélaginu og
innan fjolskyldunnar (Lara Bjornsdéttir, 2006). Pjonusta vid folk med sérparfir og
fjolskyldur peirra @ ad vera heildraen og er starf félagsradgjafans pvi vel til pess
fallid ad sinna peirri pjonustu. Eins og kemur fram i Sidareglum félagsradgjafa
(1998) pa er grundvollur félagsradgjafar ,virding fyrir manngildi og sérstédu
hvers einstaklings og trd @ getu hans til ad nyta hzfileika sina til fullnustu®. pa er
markmid félagsrddgjafar ,ad vinna ad lausn félagslegra og persénulegra
vandamala og sporna vid félagslegu rangleeti®. Félagsradgjof byggir a pekkingu a
réttindum fdlks og mogulegri pjonustu sem stendur til boda hverju sinni og er
starf og hlutverk félagsradgjafans pvi oft ad samraema pjénustu.

Maria Jénsdoéttir (2006) segir i grein sinni um proskahomlun ad
félagsradgjafar eigi ad vera synilegri en peir hafa hingad til verid i starfi med félki
med fotlun og fjolskyldum peirra. Med heildarsynina sem peirra helsta verkfaeri
leidir pad til samfelldari pjénustu og nalgunar sem hefur oft ekki verid raunin

begar kemur ad pjonustu vid félk med fotlun og fjolskyldur pess.
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Rannsdknir @ dhugasvidi meistaranema i félagsradgjof, par sem spurt er
med hvada skjolstaedingahdpum peir vilja helst vinna, hafa leitt i ljés ad dhuginn
er minnstur @ ad vinna med félki med fotlun. Samt sem adur hafa rannséknir synt
ad félagsradgjafar sem vinna med folki med sérparfir lata i ljés mikla dnaegju med
ad hafa pa sem skjolstaedinga (Russo-Gleicher, 2008). Rannsékn Russo-Gleicher
(2008) & pvi hvad rédi pvi ad félagsradgjafar voldu ad vinna med folki med
sérparfir og fjolskyldum peirra varpar ljési @ mikilvaegi félagsrdadgjafar i malefnum
folks med sérparfir. Rannséknin var eigindleg og gerd til ad fa hugmyndir um pad
hvernig vekja maetti dhuga nema i félagsradgjof a4 ad vinna med folki med
sérparfir. Nidurstodur bentu til pess ad endurskipuleggja pyrfti nam i
félagsrdadgjof i morgum skélum og baeta vid kennslu um fatlanir og adrar sérparfir
og veita leidsogn um rddgjof og medferd til handa pessum hépi. Russo-Gleicher
(2008) telur pad mikilveegt par sem hun telur ad félagsradgjafar geti verid
hlidverdir malaflokks fatladra.

Fiolskyldan hefur verid skilgreind sem hépur félks med sameiginlega sogu
og sameiginlega framtid (Carter og McGoldrick, 2005). Sigrun Jaliusdéttir (2001)
segir a0 félagsradgjafar skilgreini fjolskylduna einfaldlega sem ,peir sem bua
saman” (bls. 139). HuUn talar um ad ekki sé i raun heegt ad tala um fjolskylduna
sem ,stodugt og skyrt afmarkad fyrirbaeri“ (bls. 140). Skilgreining a fjolskyldunni
er mjog vid og byggir 8 margbreytileika.

Fjolskylda er hopur einstaklinga sem 3 sameiginlegt heimili
par sem peir deila saman tdmstundum, hvild, tilfinningum,
efnahag, 34byrgd og verkefnum. Medlimirnir eru oftast
fullorénar manneskjur af badum kynjum eda einstaklingur,
asamt barni eda bornum (peirra). Pau eru skuldbundin hvert
00ru i sidferdilegri, gagnkvaemri hollustu (Sigran Jaliusdottir,
2001, bls. 140).

Systkinatengsl

Systkini gegna sérstoku hlutverki i lifi okkar. Vid lendum i alls konar aevintyrum
med peim, pau eru trunadarvinir okkar, talsmenn og sattasemjarar, bestu vinir og
stundum mestu Ovinir (Systkinasmidjan, e.d.). Samband systkina eru
varanlegustu tengsl sem flest okkar upplifa. A3 jafnadi eyda systkini meiri tima

med hvert 6dru heldur en foreldrum, ekki adeins i barnaesku heldur i gegnum allt
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viskeidid (Meyer og Fish, 2008). Margir freedimenn telja ad systkini maoti lif
hvers annars og undirbui hvert annad fyrir pa reynslu sem pau verda fyrir med
jafnéldrum sem og a fullordinsarunum (Bank og Kahn, 1982; McGoldrick, Watson
og Benton, 2005; Meyer og Vadasy, 2008;). bratt fyrir mikilvaegi
systkinasambanda og hversu lengi tengslin vara pa voru systkinatengsl vanraekt
rannsoknarefni og fraedi i félagsradgjof, salfreedi og gedlaeknisfraedi til langs tima
(McGoldrick, Watson og Benton, 2006; Young, 2007). McGoldrick o.fl. (2006) tala
um ad systkinatengsl hafi um langan tima ekki fengid verdskuldada athygli
fraedimanna, ekki fyrr en bék Bank og Kahn, The Sibling Bond (1982) kom ut. Eftir
pbad hafi fraedimenn tekid vid sér og hafa rannsdknir & systkinatengslum aukist
mikid. Skyringuna & pessu telja McGoldrick og fleiri (2006) vera menningarleg
viohorf sem ofmeta reynslu einstaklingsins og kjarnafjélskyldunnar og vanmeta
®vilong tengsl sem vid hofum vid storfjolskylduna i gegnum lifid.

Young (2007) telur ad systkinatengsl hafi ekki fengid nezegilega athygli
innan fjolskyldumedferdar og par med hafi fjolskyldumedferdaradilar litid
framhja mikilvaegu atridi i tilfinningalifi barna par sem born afa sjalfsmyndina og
leera hvernig er ad vera hluti af hdpnum med systkinum sinum. Hun telur ad
fjolskyldumedferdaradilar hafi lagt of mikla aherslu & tengsl barna og foreldra 4
kostnad systkinatengsla. Systkini hafa fjolmorg og flékin samskipti yfir langan
tima og a pessum ferli laera pau mikié og pjalfa ymis hlutverk sem pau munu
sidar hafa & fullordinsarunum og i sambondum vid adra. Young (2007), eins og
McGoldrick o.fl. (2006) hefur tekid eftir auknum ahuga a tengslum systkina i

félagsradgjof og 6drum fraedigreinum.

Ad eiga systkini med sérparfir

Systkinatengsl hafa baedi verid vanraekt i rannséknum og innan fj6lskyldu-
medferdar (McGoldrick ofl., 2006; Young, 2007). bad sama ma segja um
systkinatengsl par sem annad systkinid er med sérparfir. Systkini félks med fotlun
hafa lika gleymst og ad 6llu jo6fnu gleymst meira en systkini almennt (Meyer og
Fish, 2008). Oftast er 16gd mest dhersla & pjonustu vid einstaklinginn med
sérparfir og foreldra hans, sem er i sjalfu sér edlilegt par sem einstaklingurinn

med sérparfir hefur oft mikla pjénustuporf. En porfum systkina parf lika ad sinna.
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Rannséknir hafa synt fram & ad systkini eru i aukinni dhaettu ad préa med sér
badi likamleg og andleg heilsufarsvandamal, eins og kvida, punglyndi og litid
sjalfsalit (Burke, 2004; Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008; Olga Bjorg
Jonsdottir, 2009; Orsmond og Seltzer, 2007; Strohm, 2007). Systkini standa oft
frammi fyrir tolvuverdri streitu, an mikils skilnings annarra, tilfinningalegs proska
og bjargrada sem eru naudsynleg til ad bregdast vid slikri reynslu. bau finna fyrir
einangrun og geta ordid radvillt og stadid frammi fyrir tilfinningalegum,
andlegum og likamlegum vandamalum sem geta fylgt peim til fulloréinsaranna

(Strohm, 2007; Young, 2007).

Sérstakar ahyggjur og sérstok taekifeeri systkina

Rannséknir & systkinum einstaklinga med sérparfir hofust ekki ad radi fyrr en a
sjounda dratugnum (Stoneman, 2005). Flestar rannsoknirnar hafa beint
athyglinni ad pvi hvort reynslan af pvi ad alast upp med systkini med sérparfir sé
a einhvern hatt neikvaed, ad pad sé sdlfélagslega skadlegt fyrir systkinin. Faerri
rannséknir hafa skodad hvort slikar uppeldisadstaedur séu a einhvern hatt
jakveedar, ad systkini hafi hag af pvi ad alast upp med systkini med sérparfir, ad
pbau verdi prautseigari fyrir vikid (Meyer og Vadasy, 2008; Stoneman, 2005).
Rannséknir syna ad morg systkini adlagast vel og eiga ekki vid fleiri vandamal ad
strida en systkini almennt. Vid akvednar adstedur virdast sum systkini og
fjolskyldur peirra vera i dheettu og upplifa vidvarandi dlag og streitu (Siegel og
Silverstein, 1994). bad er ljést af rannséknum ad sum systkini eru i dhaettuhdpi og
sum eru pad ekki. Pad er pvi vert ad skoda baedi dhaettupeettina og peettina sem
hafa verndandi ahrif (Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008).

Ein af fyrstu rannséknunum sem gerd var & systkinum einstaklinga med
sérparfir var rannsdkn Grossman arié 1972 (Lobato, 1990) & menntaskdlanemum
sem attu systkini med sérparfir. bar kom fram ad helmingur peirra toldu pad
jdkvaeda reynslu ad eiga systkini med sérparfir og helmingur peirra toldu
reynsluna vera neikvada. beim einstaklingum sem t6ldu sig hafa haft hag af pvi
ad eiga systkini med sérparfir, var lyst sem skilningsrikum og proskudum
einstaklingum, umburdarlyndari en gerist og gengur, liklegri en adrir til ad meta

heilsu sina mikils og voru abyrgdarfullir einstaklingar. Peir einstaklingar sem

18



upplifdu reynslu sina @ neikveedan haett, skommudust sin fyrir systkini sitt med
sérparfir, fannst foreldrar peirra hafa vanrakt pau og sdu foreldra sina of
upptekna af umonnun systkinisins med sérparfir. bau kenndu systkini sinu med
sérparfir um aukid alag og streitu innan fjolskyldunnar.

Adrar rannsoknir hafa fundid dlika nidurstodur — ad systkini lysa
mismunandi upplifunum, baedi jdkveedum og neikvaedum af pvi ad alast upp med
systkini med sérparfir (Feiges og Weiss, 2004; McHale, Sloan og Simeonsson,
1986; Meyer og Vadasy, 2008; Olga Bjorg Jonsdottir, 2009; Siegel og Silverstein,
1994; Strohm, 2005).

Sérstakar ahyggjur.
Meyer og Vadasy (2008) hafa rannsakad og unnid med systkinum barna med

sérparfir fra arinu 1981, en pa var fyrsta Systkinasmidjan haldin i Bandarikjunum.
A pessum tima hafa pau tekid eftir dkvednum endurteknum upplifunum
(pemum, pattum) hja systkinum barna med sérparfir, pratt fyrir mismunandi
bakgrunn systkinanna. bau benda & ad systkini almennt hafi mismunandi
tilfinningar til systkina sinna og pad sé pvi ekkert éedlilegt vid pad ad systkini
einstaklinga med sérparfir hafi lika tviraedar tilfinningar til systkina sinna med
sérparfir. Systkinatengsl, par sem annad systkinid hefur sérparfir, er eins og hvert
annad systkinasamband og pegar sérporfin baetist vid eru meiri likur 3 ad
tviraedar tilfinningar aukist. beir paettir sem Meyer og Vadasy (2008) tala um eru
ofsamsomun (e. overidentification), ad skammast sin (e. embarrassment),
sektarkennd (e. guilt), einmannaleiki (e. loneliness), gremja (e. resentment),
aukin abyrgd (e. increased responisbilities) og prystingur ad standa sig (e.
pressure to achieve). Lobato (1990) hefur lika fjallad um jdkvaedar og neikvaedar
upplifanir systkina sem eiga systkini med sérparfir og eru paer svipadir peim sem
Meyer og Vadasy (2008) fjalla um, eins og ad finna fyrir vanraekslu af hendi
foreldra, gremju og afbrydisemi, 6edlilegum krofum og veentingum foreldra um
ad standa sig vel i 6llu, skammast sin, hafa sektarkennd um eigin heilsu, aukin
abyrgd a heimilinu, homlur & félagslegt samneyti og akvedin fjarleegd innan

fjolskyldunnar.
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Ofsamsomun eda hraedsla vid ad ,,smitast af fotluninni @ sér stad pegar
systkinid veltir fyrir sér hvort hann eda hun verdi eins eda fai sama sjukdém eda
fotlun og systkinid med sérparfirnar. Naudsynlegt er ad fullvissa systkini um pa
ahattu sem fyrir hendi er og i morgum tilfellum ad engin haetta sé 4 ad pau muni
fa sama sjukdom eda fotlun og systkinid med sérparfir (Meyer og Vadasy, 2008).

Sum systkini skammast sin fyrir systkinid med sérparfir, til demis hvernig
bad hagar sér eda hvernig pad litur at. bau skammast sin fyrir pa athygli sem
systkinid med sérparfir dregur ad sér vegna hegdunarerfidleika. petta a
sérstaklega vid pegar fotlunin er ésynileg eda pad sést ekki a systkininu ad pad er
med fotlun og pegar heilbrigda systkinid er komid & unglingsaldurinn (Lobato,
1990; Meyer og Vadasy, 2008).

Systkini einstaklinga med sérparfir eru miklu liklegri til ad upplifa
sektarkennd heldur en systkini sem ekki eiga systkini med sérparfir.
Sektarkenndin getur tekid a sig margar myndir. bad getur verid sektarkennd yfir
pvi ad vera dbyrgur fyrir dstandi systkinisins, sektarkennd yfir eigin heilbrigdi og
feerni, ,sakbitnir eftirlifendur” (e. survivor's guilt) og sektarkennd yfir
6samkomulagi eda arekstrum vid systkinid med sérparfir. Sektarkennd yfir ad
flytja ad heiman og skilja foreldra og 6nnur systkini eftir til ad hugsa um systkinid
med sérparfir er einnig algeng 4 medal systkina (Bank og Kahn, 1982; Meyer og
Vadasy, 2008; Strohm, 2005).

Ad eiga systkini med sérparfir getur leitt til einangrunar, einmannaleika og
tilfinninga eins og missi. Pegar foreldrar eru uppteknir og dhyggjufullir yfir fotlun
eda veikindum barns getur systkinum fundist pau vera vanrakt og einangrud fra
foreldrum. beim finnst pau ekki fa neegilega athygli eda naegar upplysingar um
fatlada eda veika systkinid. Systkini geta saknad pess ad eiga ekki brédur eda
systur sem pau geta leitad til og deilt med peim hugsunum, éskum og draumum,
sérstaklega ef adeins eru tvd born i fjdlskyldunni. Onnur deemi um einangrun eru
ad fa ekki naegilegar upplysingar eda fraedslu um fotlun eda veikindi systkinis sins
og ad hafa ekki adgang ad studningi jafningja sem eru i sbmu sporum og pau
(Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008).

Systkini geta ordid grom eda afbrydisom yfir athyglinni sem barnid med

sérparfir faer og 6llum peim tima sem foreldrarnir verja med barninu. bau verda
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grom yfir pvi ad hafa meiri abyrgd a heimilinu heldur en vinir peirra, eins og ad
passa systkinid med sérparfir og ad purfa ad sinna fleiri heimilistorfum og grom
yfir pvi ad ekki er haegt ad gera petta eda hitt Ut af systkininu sem er fatlad eda
veikt. Pad vekur lika gremju pegar systkinid med sérparfir kemst upp med
ymislegt sem 6fatlada systkinid kaemist aldrei upp med, ad pad gildi ekki somu
reglur um pau eins og systkinid med sérparfir (Meyer og Vadasy, 2008).

[ rannsékn Seligman arid 1979 kom fram ad rannséknir & systkinum
einstaklinga med sérparfir stydji pa hugmynd ad aukin 3abyrgd systkina,
sérstaklega systra, tengist reidi, gremju og sektarkennd systkina einstaklinga med
sérparfir. Umonnunarbyrdi systkina folks med sérparfir er oft i meira mali en
systkina sem eiga ekki systkini med sérparfir. patttaka i heimilisstorfum og ad
annast systkini sitt er mjog algeng afleiding pess ad eiga fatlad systkini (Meyer og
Vadasy, 2008). Stoneman, Brady, Davis og Crapps (1988) benda a ad systkini sem
hafa aukna abyrgd a heimili sinu, eins og ad sinna heimilisstorfum og umdénnun
systkina sinna med sérparfir takmarki tima peirra med vinum og dragi Ur patttoku
beirra i félagslifi.

Ad standa sig vel i skéla, ipréttum, og jafnvel krofur um ad vera alltaf prud
og stillt, fylgir oft systkinum einstaklinga med sérparfir. Foreldrum barna med
sérparfir heettir vid ad leggja 6edlilega miklar kréfur @ hin bornin sin um ad
standa sig vel i peim atridum sem barnid med sérparfir mun hugsanleg ekki verda
feert um ad gera. Hvotin ad standa sig vel getur einnig verid leid systkinisins til ad
fa athygli fra foreldrum sinum (Meyer og Vadasy, 2008).

bpegar foreldrar eru bednir um ad velta fyrir sér hvernig lif peirra hafi
breyst med tilkomu barns med sérparfir i fjolskylduna svara flestir peirra pvi til,
ad til vidbotar vid alla erfidleikana, pa hafi pad lika haft ymislegt dveent og gott i
for med sér. Ad eiga barn med sérparfir hafi verid taekifeeri til persénulegs proska

(Meyer og Vadasy, 2008).

Sérstok taekifaeri.
Margar eldri rannsoknir & systkinum einstaklinga med sérparfir og fjolskyldum

peirra einblindu nzer eingdngu a neikvaedar upplifanir fjolskyldumedlimanna og

hversu skadleg og neikveed ahrif pad hefdi a alla fjolskylduna. Litid var @ barnid
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med sérparfir sem byrdi a fjolskylduna og alyktad sem svo ad fjolskyldan vaeri
brotin og lifdi i sifelldri sorg. Litid var a jakvaedni sem hluta af afneitun, ekki sem
hluta af styrkleika fjolskyldunnar (Meyer og Vadasy, 2008). betta sjénarmid, ad
fidlskyldan veeri @ einhvern hatt skoddud hefur verid kallad hin sjuklega syn (e.
pathogenic perspective). Fagfélk ur félags-, heilbrigdis- og menntageiranum sem
jafnframt voru foreldrar félks med sérparfir var fyrst til ad vefengja vidhorfid um
hina sjiklegu syn a fjdlskyldur folks med sérparfir. [ rannsékn sinni arid 1993
reeddu Turnbull og Turnbull um heilbrigda syn (e. salutogenic perspective) &
fjolskyldur sem eiga born med sérparfir par sem ahersla er a stuéning, bjargir,
seiglu og goda lidan, eda pad sem pau kalla lifsgaedi. Pau hvetja fraedimenn,
fjolskyldur og pjénustuadila til ad skoda peetti sem leida til heilbrigdari fjolskyldna
frekar en pazetti sem leida til dheilbrigds eda sjuklegs dstands fjolskyldna. bau
segja ad petta sjonarmid um heilbrigda syn geri rdd fyrir pvi ad fjolskyldur
fatladra einstaklinga muni standa frammi fyrir dlagi og streitu, en ad peer hafi
moguleika til ad gera pad a heilbrigdan hatt. Med pvi ad skoda bjargir
fjolskyldunnar eins og styrkleika hennar og félagslegan studning sem hun hefur
porf fyrir, frekar en pad sem veldur alagi, muni audvelda fjolskyldunni ad
standast pad dlag sem hun stendur frammi fyrir og auka par med lifsgaedi hennar
(Meyer og Vadasy, 2008).

Rannsdknir hafa i auknum maeli skodad peetti eins og styrkleika systkina
einstaklinga med sérparfir og pau taekifaeri sem pau hafa og fengid vid pad ad
eiga systkini med sérparfir (Meyer og Vadasy, 2008). Flestar fjolskyldur folks med
sérparfir adlagast og dafna vel og pad er mikilvaegt ad skoda hvad einkennir slikar
fjolskyldur og hvernig peim tekst ad vidhalda heilbrigdi pratt fyrir dlag og streitu
sem upp kemur 3 erfiGum timum. Hvad sem pvi lidur pa virdist vera ljost ad pad
ad eiga systkini med sérparfir er teekifzeri til persénulegs proska. (Gallagher,
Powell og Rhodes, 2006; Meyer og Vadasy, 2008).

Meyer og Vadasy (2008) og Lobato (1990) fjalla lika um jakvaeda reynslu
af pvi ad eiga systkini med sérparfir. bessir peettir eru proski (e. maturity),
sjalfsmynd og félagsfeerni (e. self concept og social competence), innszi (e.
insight), umburdarlyndi (e. tolerance), stolt (e. pride), starfsmoguleikar (e.

vocational opportunities), hagsmunagaesla (e. advocacy) og hollusta (e. loyalty).
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Rannsdknir hafa synt ad systkini einstaklinga med sérparfir proskast oft
fyrr en jafnaldrar og syna meiri dbyrgd. Reynsla peirra er 60ruvisi en jafnaldra og
beim geeti fundist ad reynsla jafnaldra sé litilvaeg midad vid pa reynslu sem pau
hafa upplifad (Simeonsson og McHale, 1981). bau leera snemma ad lifid getur
verid oréttlatt og pad eykur proska peirra. Aukin abyrgd fylgir systkinum
einstaklinga med sérparfir. Pau sinna umonnun systkina sinna i meira maeli en
jafnaldrar og pau byrja fyrr ad adstoda vid heimilisstorfin. bessi dbyrgd og ad geta
sinnt peim vel eykur & proska systkinanna og pau verda hreykin af sér fyrir vikid
Meyer og Vadasy, 2008).

Systkini félks med sérparfir laera fljott ad lifid hefur margar hlidar. pau
leera fyrr en jafnaldrar ad pad er naudsynlegt ad kunna polinmadi og akvedni i
samskiptum vid systkini sin med sérparfir og i samskiptum vid foreldra sina.
Snemmtaekur proski getur lika haft neikvaedar hlidar og hafa rannsdknir synt ad
pbad eigi frekar vid um systur en braedur einstaklinga med sérparfir (Meyer og
Vadasy, 2008). Systur taka frekar ad sér umonnun systkinis med sérparfir og
adstoda frekar vid heimilisstorfin og eru par af leidandi i meiri ahaettu ad missa af
barnsaeskunni og eyda minni tima med jafnéldrum heldur en systur sem ekki eiga
fatlad systkini (Seltzer og Krauss, 2002).

Rannséknir a sjalfsmynd systkina einstaklinga med sérparfir eru ekki
afgerandi. Flestar rannséknir gefa til kynna ad sjalfsmynd systkina med sérparfir
sé su sama og jafnaldra peirra. Rannséknir Coleman (1990) og Dyson og Fewell
(1989) fundu engan marktaekan mun a systkinum fdlks med fotlun og systkinum
sem ekki attu systkini med sérparfir hvad vardar sjalfsmynd peirra.

Systkini einstaklinga med sérparfir virGast hafa betri félagsfeerni en
systkini sem ekki eiga systkini med sérparfir pegar a heildina er litid. Atridi eins og
pad ad syna 6drum studning, sampykkja folk eins og pad er, minni ygi og
hegdunarerfidleikar voru einkennandi fyrir systkini félks med sérparfir (Lobato,
1990; McHale, Sloan og Simeonsson, 1986; Meyer og Vadasy, 2008).

Systkini einstaklinga med sérparfir laera fljétt ad lifid er hverfult. Pau eru
oft i adsteedum sem kennir peim ad taka tillit til og meta adra ad verdleikum,
verdleikum sem margir lita & sem sjalfsagda. Pau leera ad meta fleira i fari

annarra en gafur, vinsaldir og utlit og pau laera ad meta heilbrigdi 4 annan hatt.
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Systkini einstaklinga med sérparfir eru oft vitni ad erfidleikum systkina sinna vid
ad lera einfalda og nyja hluti eins og ad leera ad borda med gaffli og heetta ad
vera med bleiu og stundum bardttu peirra vid ad halda lifi. bar af leidandi virdast
pbau laera ad taka ekki 6llu sem visu eins og margir jafnaldrar peirra virdast gera
(Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008).

[ rannsékn Grossman arid 1972, skyrdu menntaskélanemar fra pvi ad pau
hafi lzert ad verda umburdarlyndari, polinmédari, skilningsrikari og dsérhlifnari af
bvi ad eiga systkini med sérparfir. Systkini einstaklinga med sérparfir hafa
tilhneigingu til lita frekar a styrkleika systkinis sins frekar en veikleika og segja fra
sigrum sem systkini peirra med fotlun hafa unnid med stolti. bau virdast lika vera
stolt af pvi hvernig fjolskyldan i heild sinni hefur tekist & vid askoranir (Lobato,
1990).

Rannsdknir hafa synt ad systkini einstaklinga med sérparfir leita oft i nam
og starfsframa i félags-, heilbrigdis- og menntunarfreedum, eins og félagsradgjof,
salfredi, hjukrun og kennslu. Morg peirra feta i fétspor foreldra sinna og verda
akafir hagsmunagaesluadilar fatlads félks. bau taka morg vid umonnunarhlutverki
af foreldrum sinum pegar peir falla fra og purfa par af leidandi ad vera i
samskiptum vid pjonustuadila og purfa pvi ad pekkja vel til. Utan heimilisins
pburfa systkini barna med sérparfir oft a tidum ad verja systkini sin, baedi andlega
og likamlega. Athugasemdir um systkinid med sérparfir og félk sem horfir eda
starir @ systkinid eru tidar adstzedur sem systkini geta lent i og geta leitt til
neikvaedra upplifana, en tryggdin vid systkinid virdist oftast vera fyrir hendi

(Meyer og Vadasy, 2008; Lobato 1990).

borf fyrir upplysingar.
Eins og foreldrar peirra pa hafa systkini einstaklinga med sérparfir porf a8 ad fa

upplysingar um adstaedur systkinis sins med sérparfir. pau purfa upplysingar til
huggunar og til ad svara spurningum peirra og annarra. Porfin fyrir ad fa
upplysingar er avilong og mismunandi eftir aldri og proska systkinisins.
Forskélaborn purfa ad vita ad pau geti ekki ,smitast” af systkini sinu med
sérparfir og ad pad er ekki peim ad kenna ad systkinid er med fotlun.

Grunnskdlaborn purfa upplysingar sem svara peirra eigin spurningum og

24



hugleidingum og til ad geta svarad vinum, skdlafélogum, kennurum og jafnvel
6kunnugum. Unglingar purfa itarlegri upplysingar og skyringar og pau purfa
upplysingar um framtidina. Ad hafa ekki upplysingar um fétlun eda adstaedur
systkini sins getur leitt til neikveedra tilfinninga eins og einmannaleika,
einangrunar og gremju (Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008; Strohm, 2005).
McHugh (1999) og Strohm (2005) eru badar systur einstaklinga med
sérparfir og hafa skrifad baekur um efnid. bzer leggja mikla dherslu 8 ad systkini
séu vel upplyst um fotlun og adstaedur systkina sinna med sérparfir. baer segja ad
pbad skapi oryggi ad fa upplysingar og pad ad vita ekki nég hafi ahrif &
systkinasambandid til framtidar. bzer radleggja ollum foreldrum ad upplysa born
sin & opinn, hreinskilinn og heidarlegan hatt, pad veiti systkinum 6ryggi og gerir
pbau ad virkum patttakendum i fjolskyldunni. Vel upplyst systkini dregur ekki

rangar alyktanir og hefur ekki 6parfa dhyggjur sem geetu leitt til vanlidunar.

Studningur vid systkini fatladra barna

Systkini einstaklinga med sérparfir hafa flest sému ahyggjur og foreldrar peirra
hafa vegna systkina sinna med sérparfir. Ma par nefna, einangrun, porf fyrir
upplysingar, samviskubit, dhyggjur af framtidinni og umonnunarkrofur. Systkini
pburfa lika ad takast a vid ymislegt sem eru sérstaklega peirra, par med talid
gremju, ahyggjur af vinatengslum, vandraedaleika og prysting til ad standa sig.
Samt sem adur pd er pjonusta og studningur vid systkini naestum enginn i
samanburdi vid pjonustu og studning sem foreldrar fa (Meyer og Fish, 2008).

NU a timum taka systkini meiri patt i lifi einstaklinga med sérparfir en fyrri
kynslédir gerdu (Meyer og Fish, 2008). betta er ad hluta til sokum ymissa
breytinga, taeknilegra, fjarhagslegra og félagslegra i nutima pjodfélagi. Fyrst ma
nefna préun i laeknisfreedi sem gerir fotludum kleift ad lifa lengur en pad gerir
bad ad verkum ad peir lifa foreldra sina og systkini koma par af leidandi meira ad
malefnum peirra. [ 6dru lagi hafa 16g og stefnumdtanir ndtimans leitt til pess ad
fatladir hefur nd sama rétt og adrir til ad lifa lifi sinu eins og peir vilja og bua og
vinna i samfélaginu, stofnanavaeding er ekki lengur vid lidi og fatladir hafa sama
rétt og adrir til ad lifa lifi sinu eins og peir kjésa. betta er ad sjalfsogdu aeskileg

prdéun, en hun hefur leitt til pess ad systkini fatladra taka frekar ad sér hlutverk
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sem kerfid hefur adur sinnt. | pridja lagi eru pessar breytingar ad eiga sér stad
begar riki og sveitarfélog standa frammi fyrir minna fjarmagni til félagspjénustu
sem leidir til pess ad busetu- og atvinnumoguleikar fatladra sitja & hakanum en
bad leidir til pess ad fleiri fatladir bda heima & fullordinsdrunum (Meyer og Fish,
2008). Afleidingarnar eru paer ad systkini eftirstridsarakynslédarinnar hafa meiri
afskipti af lifi systkina sinna sem eru fotlud en adur var. Meira en nokkur annar
munu pau verda mikilvaegasti upplysingagjafinn vardandi fatlada systkini sitt.
Studningur vid systkini er pvi mikilvaegur allt frd barnaesku til fullordinsara midad
vid aukna patttoku peirra i lifi fatladra systkina sinna (Meyer og Fish, 2008).

Pjénusta og studningur vid systkini hefur ahrif til langs tima & fjolskyldur
og lif fatladra einstaklinga. | rannsékn sinni @ fullordnum systkinum félks med
sérparfir komust Johnson, Sandall og Meyer (2009) ad pvi ad sjotiu og fimm
présent systkinanna sem hofdu tekid patt i studningshdépi (Sibshops) sem born,
toldu ad vidkomandi studningur hafi haft jadkveed ahrif & lif peirra a
fullordinsarunum og a8 samskipti peirra vid fotlud systkini sin & fullordinsarunum.
Studningshépar sem pessir hofdu verndandi ahrif a systkini fatladra einstaklinga
og jakvaed ahrif af patttoku i sliku hdpastarfi entist til fullordinsaranna.

Meyer og Fish (2008) telja ad studningur vid systkini sé kostnadarlitil,
ahrifarik leid til ad baeta lif einstaklinga med sérparfir af pvi ad systkini sem njéta
studnings og fa upplysingar og fraedslu eru liklegri til ad vidhalda gédu sambandi
vid fatlada systkini sitt a fullordinsarunum og pegar foreldranna nytur ekki lengur
vid. Meyer og Fish (2008) alita ad afrakstur sliks studnings sé meiri. Vel upplyst
systkini eiga audveldara med ad gerast talsmenn systkina sinna og tala mali
peirra; aldradir foreldrar verda Oruggari vitandi ad systkini hins fatlada muni tala
mali peirra, pjonustuadilar njéta einnig géds af ad hafa systkini sem eru virkir
samstarfsadilar og sidast en ekki sist pa munu skattgreidendur njéta gdds af, par
sem systkini sem taka virkan patt i lifi systkinis sins med sérparfir minnka porf &

kostnadarsamri félagspjonustu.

Hopastarf fyrir systkini folks med sérparfir i 66rum léndum

Studningsurraedi fyrir systkini einstaklinga med sérparfir eru oftast byggd i

kringum hoépastarf (Evans, Jones og Mansell, 2001; Lobato, 1985; Meyer og
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Vadasy, 2008; Strohm, 2007). bessi kafli mun fjalla um helstu studningsurraedi
fyrir systkini félks med sérparfir og rannséknir sem tengjast peim. Nidurstodur
heimildarleitar um studningsurraedi gefa til kynna mismunandi uppbyggingu
Urredanna og mismunandi innihald og adferdir. Pau uUrraedi sem fundust vid

heimildaleit eru ekki morg og hefur drangur meirihluta peirra ekki verid metinn.

Sibshop likan Meyer og Vadasy.
Vinszelasta og pekktasta studningsurraedid fyrir systkini félks med sérparfir er

Sibshops préad af Meyer og Vadasy (2008) i byrjun niunda d4ratugarins.
Samkvaemt heimasidu Sibshops i Bandarikjunum eru Sibshops i flestum rikjum
Bandarikjanna, i Kanada, i Englandi, & irlandi, & islandi, i Belgiu, i Japan, i
Astraliu, 4 Nyja Sjalandi, i Singapur, i Guatemala og & Filippseyjum (Siblings
Support Project, e.d.).

Sibshops er hépastarf fyrir atta til prettan ara systkini barna med sérparfir
og er hugsad sem jafningastudningur, freedsla og skemmtun fyrir systkinin.
Sibshops gera rad fyrir pvi ad flestum systkinum barna med sérparfir lidi vel, pratt
fyrir paer askoranir sem sérparfirnar geta haft a fjélskylduna i heild sinni. Gert er
rad fyrir pvi ad systkini hafi mismunandi skodun a pvi hvernig er ad eiga systkini
med sérparfir, fyrir sum peirra er pad allt i lagi, fyrir sum er pad ekki svo gaman
og fyrir sum systkini er pad einhvers stadar par & milli. Sibshops eru 6formlegar
og mikil ahersla er 16gd a skemmtanagildi Urraedisins, andramsloftid a alltaf ad
vera liflegt. Systkini hafa margt ad gefa hvert 6rdu ef pau fa taekifeeri til pess.
Urraedid er blanda af upplysingagjof, fraedslu og umraedum og mikid af spennandi
og skemmtilegum leikjum. Vid préun Sibshops voru sett fimm meginmarkmid
(Meyer og Vadasy (2008):

1. AJ veita systkinum einstaklinga med sérparfir taekifaeri til ad hitta

onnur systkini i skipulogdu og skemmtilegu umhverfi.
AJ geta hitt dnnur systkini félks med sérparfir hefur ymsa kosti. [ fyrsta lagi getur
pad minnkad einmannakennd systkinisins. patttakendur komast fljott ad pvi ad
pbad eru lika adrir i sobmu sporum og peir. Namskeidin eru byggd upp a
afslappandi hatt og med akvednu afpreyingar- og skemmtanalegu gildi sem

hvetur til vinskapar og ad patttakendur deili med 66rum. Vinskapur bydur upp a
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aframhaldandi studning fyrir patttakendur. Skemmtanagildi namskeidanna gerir
pbau dnaegjuleg og er hvatning til ad maeta.

2. A0 veita boérnunum teekiferi til ad reda vid jafnaldra sina a
jakvaedan hatt um margt sem tengist pvi ad eiga fatlad eda veikt
systkini.

patttakendur deila reynslu sinni med jafnéldrum sem skilja skin og skuri pess sem
fylgir pvi ad eiga systkini sem er fatlad eda veikt.

3. Ad veita bornunum innsyn i pad hvernig takast megi a vid peer
margbreytilegu adstedur sem fylgja pvi ad eiga fatlad eda veikt
systkini.

Systkini einstaklinga med sérparfir standa reglulega frammi fyrir adsteedum sem
onnur born gera ekki. Ad verja brédur eda systur a leikvellinum, svara
spurningum fra vinum og ékunnugum og gremjast yfir athyglinni og timanum
sem fer i veika eda fatlada systkinid eru adeins nokkur vandamal sem systkini
burfa ad glima vid. | Systkinasmidjunni fraedast bornin um ymsar leidir til ad
medhondla svona erfidar adstaedur.

4. AQ veita bornunum taekifeeri til ad laera meira um fétlun eda veikindi
systkini sins med sérparfir.

Systkini einstaklinga med sérparfir hafa porf fyrir upplysingar er varda barnid
med sérparfir, til pess ad svara peirra eigin spurningum, og til ad svara
spurningum vina, skélafélaga og dkunnugra. Systkinasmidjan gefur patttakendum
teekifaeri til ad leera um pau ahrif sem foétlun og veikindi barns getur haft 3 lif
pbess, nam og framtid.

5. AJd veita foreldrum og fagfélki taekifeeri til ad kynnast pvi hvernig er i
raun og veru ad alast upp med fotludu eda veiku systkini, p.e. peirri
sérstoku gledi og askorun i lifinu ad alast upp vid slikar adstaedur.

Margir, badi foreldrar og fagfélk gera sér ekki grein fyrir peim ahrifum, beaedi
jdkvaedum og neikveedum sem systkini einstaklinga med sérparfir standa frammi
fyrir. Pad er pvi einnig markmid Systkinasmidjunnar ad adstoda badi foreldra og
fagfdélk vid ad skilja betur lif systkina barna med sérparfir.

Rannsdknir 4 arangri Sibshops sem starfa eftir likani Meyer og Vadasy

(2008) hafa ekki verid margar, pratt fyrir mikinn fjélda Sibshops i Bandarikjunum,
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en paer eru 213 samtals og annars stadar i heiminum i 33 |6ndum (Sibling
Support Project e.d.). Vid heimildaleit fundust tvaer rannséknir sem gerdar hafa
verid til ad meta arangur Sibshops, rannsékn D’Arcy, Flynn, McCarthy, O’Connor
og Tierney (2005) og rannsékn Schongalla (2003), sem er dbirt doktorsverkefni.
Tvaer adrar rannséknir sem ekki hafa verid birtar enn sem komid er hafa verid
gerdar og fengust upplysingar um paer i beinum samskiptum vid Dr. Donald
Meyer. bad eru rannsdkn Johnson, Sandall og Meyer (2009) og rannsdkn Meyer,
Vadasy, Gooding og Coulter (2005).

[ doktorsverkefni sinu gerdi Schongalla (2003) megindlega rannsékn &
Sibshops a fjorum mismunandi stodum i Kaliforniu, Bandarikjunum. battakendur
voru 31 systkini @ aldrinum 7 til 13 ara. Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna
hvort Sibshops mati markmidum sinum. Rannsakandi var vidstaddur o6ll fjogur
namskeidin og i lok namskeids svorudu bornin stuttum spurningalista sem
innihélt opnar spurningar, ja og nei spurningar og krossaspurningar. Rannsakandi
var til stadar til ad adstoda bornin og utskyra ef pess purfti med. Foreldrar
svorudu einnig stuttum spurningalista um patttoku barns sins. Nidurstodur gafu
visbendingar um ad Sibshops maettu markmidum eitt til prju; ad fa taekifeeri til ad
hitta jafnaldra i skemmtilegu og skipuldogdu umhverfi, ad fa teekifeeri til ad reda
vid jafnaldra um jakvaedar og neikveedar adstaedur sem geta fylgt pvi ad eiga
systkini med sérparfir og ad fa teekifeeri til ad laera ad takast a vid ymsar
adstedur sem fylgja pvi ad eiga systkini med sérparfir. Fyrstu tveimur
markmidunum var maett par sem boérnunum fannst gaman ad taka patt og hitta
onnur systkini og deila med peim jakveedum og neikvaedum upplifunum. pridja
markmidinu ad laera ad takast a vid adstaedur sem tengjast pvi ad eiga systkini
med sérparfir var ad hluta ndd, en rannsakandi tok fram ad bornin attu erfitt
med ad setja i samhengi pad sem pau hofdu leert. Markmidi fjogur ad leera meira
um fotlun systkini sins var ekki ndd, par sem pessar tilteknu Sibshops budu ekki
upp a beina fraedslu um sérparfir. Bornin sem toku patt i pessari rannsékn voru
flest a0 koma i annad til fimmtanda sinn i Sibshops, tiu peirra voru aé koma i
fyrsta skipti. Vaentingar foreldra um Sibshops voru i samreemi vid meginmarkmid

Sibshops.
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D’Arcy, Flynn, McCarthy, O’Connor og Tierney (2005) skodudu arangur
Sibshops samkvaemt likani Meyer og Vadasy (2008), en rannsoéknin var
samvinnuverkefni priggja stofnana sem veita fotludum og fjolskyldum peirra
bjénustu i Cork & Irlandi. Patttakendur voru 16 bérn & aldrinum 8 — 10 ara og
voru pau o6ll ad taka patt i Sibshops i fyrsta skipti. Rannsdknin var baedi megindleg
og eigindleg og var notad fyrir og eftir snid par sem fyrstu fjogur markmid
likansins voru skodud. Bornunum hafdi ollum verid visad i Sibshops af
fyrrgreindum pjénustuadilunum og voru send bréf til foreldra par sem peim var
bodid ad taka patt. Viotol voru tekin vid bornin baedi fyrir og eftir patttoku i
Sibshops, sex vikum fyrir patttoku og sidan tveimur manudum eftir patttoku.
Piers Harris Children’s Self Concept Scale var jafnframt lagdur fyrir bornin baedi
fyrir og eftir patttoku i Sibshops til ad kanna breytingar 4 sjalfsaliti peirra.

Nidurstodur gafu til kynna ad ollum markmidunum hafi verid nad.
Meirihluti barnanna vildi fa ad hitta hin systkinin aftur og soégdust hafa haft
anagju af Sibshops. Hofundar skyrdu frd miklum breytingum & bérnunum hvad
vardadi ad reeda tilfinningar sinar og lysa peim med ordum. Bzedi eftir Sibshops
og @ medan & henni stéd virtust bornin eiga mun audveldara med ad tja
neikvaedar tilfinningar gagnvart systkini sinu. Bornin gatu skyrt fotlun systkinis
sins & skilmerkilegri hatt og lyst porfum peirra gagnvart umhverfinu betur, pad
er, pau skilgreindu fotlun meira sem félagslega frekar en likamlega. Baedi born og
foreldrar 6&skudu eftir aframhaldandi studningi i formi Sibshops. Enginn
marktaekur munur fannst & meelingum & sjalfadliti patttakenda fyrir og eftir
Sibshops. Ad lokum 16gdu rannsakendur aherslu a ad halda inni skemmtanagildi
Sibshops, par sem pad virtist audvelda bérnunum félagslegt samneyti og pad ad
leera hvert af 66ru (D’Arcy og fl., 2005).

Arid 1995 kénnudu Meyer, Vadasy, Gooding og Coulter med spurninga-
lista og vidtdélum, megindlega og eigindlega, pau ahrif sem Sibshops hofdu &
patttoku systkina folks med sérparfir stuttu eftir patttéku peirra og fengu pa
nidurstodu ad patttakan hefdi jakvaed ahrif & bornin, peim fannst gaman og pau
maeltu med Sibshops. Bornin toldu sig hafa 6dlast meiri pekkingu, lzert leidir til ad
takast 4 vid askoranir og leid betur med ad tala um lidan sina (Meyer, munnleg

heimild, 16. jali 2009).
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Johnson, Sandall og Meyer (2009) gerdu eftirfylgnirannsokn a prjatiu
einstaklingum & aldrinum 18-34 dra sem hofdu tekid patt i Sibshops & barnsaldri.
Petta er eina eftirfylgnirannséknin sem gerd hefur verid hingad til & Sibshops.
Markmid rannséknarinnar var i fyrsta lagi ad 06dlast skilning a reynslu
patttakenda af pvi ad eiga systkini med sérparfir eins og pattakendur upplifdu
bad nlna sem fullordnir einstaklingar og hvernig peir upplifdu pad sem bérn. |
00ru lagi var markmid rannséknarinnar ad kanna hvada ahrif pessir fullordnu
einstaklingar toldu ad patttaka i Sibshops & barnsaldri hefdi haft a lif peirra i dag.
patttakendum var bodin patttaka i gegnum pdstlistapjonustu (e. listserv)
fullordinna einstaklinga sem eiga systkini med sérparfir og gatu svarad
spurningum rafreent.

patttakendur svorudu ymsum spurningum um reynslu sina af pvi ad vera i
Sibshops. Um pad bil 70% peirra toldu ad Sibshops hefdu haft jakvaed ahrif a lif
beirra 3 fullordinsarunum, 60% peirra s6gdu ad peir hefdu leert um leidir til ad
takast & vid askoranir vardandi systkini sitt med sérparfir og 90% peirra ad peir
maeltu med Sibshops. Timi frd pvi ad patttakendur hoféu verid sidast i Sibshops
var 5 — 10 ar hja rimlega helmingi patttakenda og 80% af peim hofdu tekid patt i
Sibshops allt frd nokkrum sinnum i eitt ar upp i ad meeta i hvert skipti i morg ar.
Spurd um hvad peim likadi best vid Sibshops svorudu flestir ad peim hefdi likad
best ad hitta dnnur systkini og par naest svorudu peir ad peim hefdi likad leikirnir.
Spurd um hvort pad hafi verid eitthvad sem peir reiknudéu med ad fa uat ur
patttoku sinni en ekki fengid var svarad neitandi i flestum tilvikum. Sumir
svérudu pvi til ad peir hefdu viljad fa ad taka patt sem unglingar. Onnur algeng
svor voru ad patttakendur hefdu viljad leera meira um fotlun eda sérparfir
systkinis sins, fleiri leidir til ad bregdast vid askorunum og leera meira um hlutverk

peirra sem systkini barns med sérparfir (Johnson, Sandall og Meyer, 2009).

Onnur studningsurraedi fyrir systkini folks med sérparfir.
Morg onnur studningsurreedi hafa verid préud fyrir systkini einstaklinga med

sérparfir. Daeemi um prju slik drraedi, sem eru lik Sibshops likani Meyer og Vadasy

verda kynnt hér a eftir. bad eru 1. SibLink likan Lobato, Kao og Plante (2006) sem
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er bandariskt, 2. Sibling Group likan Dyson (1998) sem er kanadiskt og 3.
SibworkS likan Strohm (2001) sem er astralskt.

1. Lobato, Kao og Plante (2006) stofnudu SibLink arid 1994, sem er zetlad
systkinum & aldrinum 4 — 18 ara. Markmid Urraedisins er ad baeta lifsgaedi
systkina einstaklinga med sérparfir og hugsunin er ad systkinum vegni best ef pau
hafa upplysingar, studning fra fjolskyldu sinni og taekifeeri til ad hitta 6nnur
systkini sem eru i sému sporum og pau. Urraedid er byggt upp a fraedslu, medferd
og skemmtun. Hépar fyrir foreldra eru einnig i bodi i SibLink par sem foreldrar
hitta adra foreldra og fa fraedslu um systkini, fa& ad hitta fullordin systkini
einstaklinga med sérparfir og einnig eru hépumraedur sem eru samskonar og
umraedurnar i systkinahdpnum. Hluti af drraedinu er jafnframt ad systkini og
foreldrar eru stundum saman par sem pau fara i leiki, gera verkefni saman og
lesa saman baekur. Oll bérn sem taka patt i SibLink eru metin med vidtdlum og
spurningalistum baedi a6ur en pau byrja i SibLink og i lokin. Bornin hittast sex
sinnum i 6 — 8 vikur. Hépastarfid samanstendur af freedslu um sérparfir systkina
og umraedum um jakvaedar og neikvaedar upplifanir systkinanna i bland vid leiki,
listskdpun og verkefni ymiss konar. Lobato og Kao (2002, 2005) hafa metid
starfsemina og nidurstédur hafa synt aukna pekkingu systkinanna & fotlun og
afleidingum hennar, betri adlogunarhaefni systkinanna og meiri samkennd.
SibLink likan Lobato og Kao (2006) fer skrefinu lengra en Sibshops likan Meyer og
Vadasy (2008) par sem vinnu med foreldrum er baett vid likanid.

2. Dyson (1998) hannadi studningsurraedi fyrir grunnskdlaborn & aldrinum 7
til 12 ara. Fjorutiu born téku patt i drraedinu a priggja ara timabili. bau hittust
arlega i 6 vikur, einn dag i viku i tveer klukkustundir i senn. Urraedid fol i sér
eftirfarandi peetti: 1) Listskopun 2) Freedslu um fotlun systkinis med sérparfir og
hépumraedur um fatlanir og pad sem fylgir peim, par a medal voru hlutverkaleikir
pbar sem bornin settu sig i spor systkinis sins med sérparfir. 3) Hépumraedur par
sem systkinin deildu reynslu sinni af pvi ad eiga systkini med sérparfir. Ahersla
var 16gd 4 jakvaedar upplifanir, en lika talad um neikveedar upplifanir. | pvi
sambandi var umraedan lausnamidud. 4) Félagslegt samneyti, leikir og
skemmtan, sem félu i sér skemmtanagildi, fara i baedi frjalsa og skipulagda leiki

baedi innan- og utandyra. [ lok timabilsins svérudu bérnin spurningum um
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patttoku sina i Urraedinu. Mat samanstdd af opnum og lokudum spurningum um
hvad pau hofdu leert, hvad peim fannst skemmtilegt og hversu oft og 4 hvada
timum pau kusu ad hittast.

[ nidurstddum Dyson (1998) kom i ljés ad flest bornin toéldu sig hafa laert
hvernig pau gatu baett samskipti sin vid fatlada systkinid sem félst i pvi hvernig &
ad adstoda, eiga samskipti og semja vid systkinid med sérparfir. Sum barnanna
toldu sig vera medvitadri um mismunandi fatlanir og nokkur barnanna skyrdu fra
auknum skilningi & systkinatengslum. Ad leera um fotlun systkinis sins og ad lzera
um leidir til ad eiga samskipti vid systkinid var valid skemmtilegasta verkefnid af
flestum barnanna. Helmingur barnanna nefndi lika listskdpun og sum barnanna
voldu hlutverkaleikina. Vardandi afpreyingu pa fannst flestum barnanna ipréttir
eins og sund, skautar, ganga og boltaleikir skemmtilegast. begar bérnin voru
spurd hvort pad hefdi verid eitthvad annad sem pau hefdu viljad vita eda lera
um, nefndu pau ad pau hefdu viljad laera meira um systkini sin med sérparfir,
sérstaklega hvernig best veeri ad adstoda systkinid, finna leidir til ad semja vid (e.
get along with) systkinid, hvernig @ ad hunsa erfida hegdun og hvernig a ad leika
vid pad. Dyson (1998) likur umfjéllun sinni med pvi ad leggja aherslu a8 mikilvaegi
pess ad bornin sem taka patt i studningsirreedum sem pessum séu best til pess
fallin ad meta urraedin, pau viti best hvad hentar peim og hvada parfir pau hafa.

3. Strohm (2001, 2005, 2007) setti a stofn og stjornar samtokunum Systkini
Astraliu sem heitir 4 frummalinu Siblings Australia. Hlutverk samtakanna er ad
adstoda systkini einstaklinga med sérparfir til ad verda vidurkennd ad
verdleikum, betur tengd og prautseigari. Samtokin halda namskeid og halda ati
tengsla- og upplysinganeti fyrir fidlskyldur og pjonustuveitendur um alla Astraliu.
Pau settu & stofn starfsemi fyrir systkini vid Kvenna og barnaspitalann i Adelaide
arid 1999 og arid 2003 urdu samtokin Systkini Astralia til og eru pau 4 landsvisu.
Samtokin Systkini Astralia leggja dherslu & ad styrkja fjolskyldur med sérparfir.
Samtokin vinna ad beettri upplysingagjof og studningspjonustu fyrir systkini
einstaklinga med sérparfir med pvi ad auka vitund, skilning og faerni & premur
stigum: 1) Beinum studningi vid systkini & 6llum aldri. 2) Studningi vid foreldra og
3) Vinnu med pjénustuadilum. Starfsemin byggist 4 namskeidum (smidjum) fyrir

systkini @ barns- og unglingsaldri og fullordin systkini, 6flugri heimasidu,
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namskeidum fyrir foreldra og leidbeinendur, rannsdknum i malaflokknum og
hagsmunagaeslu. Pad sem hdir smidjunni { Astraliu eru énégur fjarhagslegur
studningur til ad veita pjonustuna, en pessi veikleiki hair flestum
grasrétarsamtokum sem veita pessa pjonustu hvar sem er i heiminum.

Samtok Strohm (2007) hafa gert eina rannsdkn & studningsurraedi sinu vid
systkini einstaklinga med sérparfir, en Urraedid kalla pau SibworkS. Markmid
rannsoknarinnar var ad meta arangur SibworkS. patttakendur voru 11 systkini a
aldrinum 8 — 12 dra. Rannsdknin var megindleg og voru gerdar maelingar 4dur en
systkinin hofu patttoku i smidjunni og eftir patttokuna. Badi born og foreldrar
svorudu spurningalistum. Bornin svorudu Styrk- og veikleika spurningalistanum
(e. The Strengths and Difficulties Questionnaire) baedi fyrir og eftir patttoku i
smidjunni, en listinn meelir tilfinninga- og hegdunarerfidleika hja bérnum og
unglingum. Foreldrar svorudu Foreldralistanum (e. Parent Checklist) beedi fyrir og
eftir patttoku barna peirra i smidjunni, en listanum er tlad ad mela
adloégunarhaefni systkina barna med sérparfir og skilning foreldra &
systkinatengslum, tilfinningum systkina og hegdun. Foreldrar svorudu lika
spurningalista i lok smidjunnar um upplifun peirra af ndmskeidinu og hugsanlegar
breytingar & systkinunum. A& auki svorudu leidbeinendur spurningum i lok
smidju og peir settust nidur med hverju barni i lokin og spurdu um anaegju peirra
med smidjuna.

Einstaklingsbundin svor barnanna ad smidju lokinni gafu til kynna ad peim
likadi smidjan og meeltu med henni. Foreldrar skyrdu fra jdkveedum breytingum 3
bornum sinum eftir smidjuna og dnaegju peirra med ad taka patt. Leidbeinendur
skyrdu fra porf fyrir pjalfun i atferlismotun og betri undirbuningsvinnu fyrir
smidjuna. Nidurstédur ur Styrk- og veikleikalistanum fyrir og eftir smidju voru
ekki marktaekar, en stigafjoldi a erfidleikaskalanum samtals laekkadi adeins sem
gefur visbendingar um breytingar til batnadar hja bornunum. Nidurstodur ur
foreldralistanum voru heldur ekki marktaekar, en stigafjoldi a listanum laekkadi
sem gefur visbendingar um betri adlégunarfaerni barnanna eftir smidjuna.
Rannsakendur toku fram ad helstu veikleikar rannséknarinnar vaeru fair
patttakendur sem minnkadi dreidanleika hennar og ad pau maelitaeki sem notud

voru pyrfti ad endurbaeta, til daemis ad baeta vid sérstokum hluta um systkini i
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Styrk- og veikleikalistann (Strohm, 2007). Strohm eins og Lobato leggur lika
aherslu 4 ad hafa foreldra med i vinnu med systkinum félks med sérparfir.
Studningsurraedin sem hér hafa verid skodud og rannsdéknir tengdar peim
benda til pess ad studningur vid systkini einstaklinga med sérparfir hafi ahrif til
hins betra og ma atla til hagsbdta fyrir fjdlskylduna og fyrir samfélagid i heild
sinni. Systkini einstaklinga med sérparfir hafi porf fyrir upplysingar, teekifzeri til ad
deila reynslu sinni, fraedslu, pjalfun og leidsoégn. Systkini hafi sérstaeda syn sokum
lifsreynslu sem vert er ad meta og veita athygli. Virda ber val systkina til ad vera
patttakendur i lifi systkina sinna med sérparfir, sama a hvada stigi og hvernig svo

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

Systkinasmidjan d Islandi

[ pessum hluta verdur fjallad um islensku Systkinasmidjuna. Fyrst verdur fjallad
um tilurd hennar og ségu, par naest verdur farid yfir hlutverk hennar og markmid.
Pa verdur fjallad um préun ndmskeidanna og namskeidslysingar par sem
byrjendandmskeidin, framhaldsnamskeidin, unglidahépurinn og namskeid a
landsbyggdinni verda kynnt. A8 lokum verdur rannsdknin & islensku

Systkinasmidjunni kynnt.

Tilurd og saga Systkinasmidjunnar.
Pad ma eiginlega segja ad fyrsta namskeidid fyrir systkini fatladra barna & islandi

hafi ordid til vegna misskilnings. broskahjalp @ Akureyri for pess a leit vid fagadila
hja fjolskyldudeild Akureyrarbaejar ad vera med fraedslu fyrir foreldra um systkini
barna med fotlun vorid 1997. Einhver misskilningur vard i samskiptunum og
fagadilar hja Fjolskyldudeildinni sem téku ad sér verkefnid skipulégdu namskeid
fyrir systkini. Haldin voru tvé ndmskeid, annad fyrir yngri systkini og hitt fyrir eldri
Akureyrarbaer vard reynslusveitarfélag i malefnum fatladra petta ar og voru
starfsmenn Svaedisskrifstofu malefna fatladra & Nordurlandi eystra ordnir
starfsmenn Fjolskyldudeildarinnar. Namskeidin tvo voru byggd a reynslu peirra i
vinnu med einstaklingum med fotlun (Kjartan Jénsson, 2008).

Haustid 1997 var samskonar namskeid haldid i Reykjavik ad beidni FFA

(Freedsla fyrir fatlada og adstandendur). Leidbeinendur & ndmskeidinu voru
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Hanna Bjornsdéttir, Maria Jonsdottir og Vilborg Oddsdadttir, en Vilborg var ein af
peim sem setti & stofn ndmskeidid a Akureyri og Maria og Hanna voru &
namskeidinu ad tilstudlan Sveedisskrifstofu malefna fatladra 4 Reykjanesi og
Styrktarfélags Vangefinna, nu As styrktarfélag. Fyrsta starfsarid var Systkina-
smidjan rekin i samstarfi FFA, Svaedisskrifstofa malefna fatladra i Reykjavik og a
Reykjanesi og Styrktarfélags vangefinna. Arid 1999 &kvadu frumkvodlar
namskeidsins ad gera Systkinasmidjuna ad sjalfstaedu félagi. Ein af dstaeedum pess
ad hun vard sjalfsteett félag var su, ad frumkvodlarnir téldu ad han gaeti pjonad
breidari hdpi notenda en systkinum einstaklinga med fotlun eins og til daemis
systkinum langveikra barna og systkinum barna med sérparfir sem ekki tilheyrdu
[6gum um malefni fatladra eins og systkinum barna med athyglisbrest med og an
ofvirkni (ADHD). Systkinasmidjan hefur verid starfraekt samfellt si6an 1997 og
hafa ndmskeidin fra upphafi verid byggd 4 Sibshops likani Meyer og Vadasy
(Kjartan Jénsson, 2008).

Til vidbotar pvi ad nota Sibshops likan Meyer og Vadasy (2008) hefur ndid
samstarf vid Sibs-UK, hdpastarf fyrir systkini félks med sérparfir i Bretlandi (Sibs,
e.d.) verid fra upphafi og efnividur pvi séttur pangad lika. Starfsemi
Systkinasmidjunnar byggist lika & langri starfsreynslu frumkvodla hennar af
malefnum fatladra og starfi peirra med fétludum og fjdlskyldum peirra (Vilborg
Oddsdattir, 2008).

islenska Systkinasmidjan er skradur adili ad Sibshops i Bandarikjunum og
Sibs-Uk i Englandi. Enginn kostnadur fylgir adild ad pessum tveimur samtokum.
Sibshops i Bandarikjunum fylgja akvednum starfsreglum (e. Standards of
Practice) (Meyer, 2003). fslenska Systkinasmidjan starfar eftir pessum
starfsreglum, sem eru i fjortan lidum par sem medal annars kemur fram hvad
Sibshops eru og hvad paer eru ekki, markmid Sibshops, sidferdilegar skyldur
leibeinenda gagnvart systkinum og foreldrum peirra, mikilvaegi pess ad leyfa
systkinum ad taka patt i skipulagningu namskeida, upplysingar um mat 4 arangri,
val og pjalfun leidbeinenda og hvernig deila skal upplysingum og hugmyndum
med 6drum leidbeinendum (Meyer, 2003). | pvi skyni er pdstlistapjonusta (e.

listserv) & netinu sem heitir SibGroup par sem leidbeinendur geta spjallad saman
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og skipst & hugmyndum og upplysingum. Systkinasmidjan er lika skradur adili ad
Sibs-UK i Englandi og faer padan hugmyndir og upplysingar reglulega.

Fra upphafi hafa leidbeinendur Systkinasmidjunnar sétt arleg namskeid i
Englandi & vegum Sibs-UK. Jafnframt fengu leidbeinendur Systkinasmidjunnar
styrk fra Leonardo da Vinci starfsmenntadaetlunin arié 2004 til ad fara i niu daga
nams- og kynnisferd til Englands til ad kynna sér starfsemi hépastarf fyrir systkini
folks med sérparfir par.

Systkinasmidjan er i gédu samstarfi vid ymis félagasamtok sem tengjast
malefnum fatladra og sendir peim reglulega upplysingar um ndamskeid.
Leidbeinendur Systkinasmidjunnar hafa haldid fjolda fyrirlestra um
Systkinasmidjuna og um systkini félks med sérparfir fyrir ymsa hoépa eins og
foreldrafélog og hagsmunasamtok. Rikisstofnanir eins og Greiningar- og
radgjafarstod rikisins er einnig samstarfsadili, en Greiningarstodin er einn af peim
adilum sem visa systkinum til Systkinasmidjunnar dsamt morgum 6drum

félagasamtokum (Kjartan Jénsson, 2008).

Hlutverk og markmid Systkinasmidjunnar.
Systkinasmidjan eru ndmskeid fyrir systkini félks med sérparfir 4 aldrinum 8 — 16

ara, par sem 16gd er ahersla a fraedslu, umradur og skemmtun. Namskeidin eru
jafningjastudningur sem gefur systkinum einstaklinga med sérparfir taekifaeri til
ad hitta jafnaldra sina sem eru i sOmu sporum og pau. Starfsemi
Systkinasmidjunnar byggir 4 markmidunum fimm ur likani Meyer og Vadasy sem
adur hafa verid kynnt (Systkinasmidjan, e.d.).

Med markmidin i huga eru skodud vidhorf, samskipti og tilfinningar
gagnvart systkininu med sérparfir og gagnvart 6drum fjolskyldumedlimum.
Jafnframt er skodad hvernig eda hvort pad, ad eiga systkini med sérparfir hefur
ahrif @ samband vid vini og adra utan heimilisins. Leyst eru ymis verkefni badi
skrifleg og munnleg, skodud er stada systkinanna innan fjolskyldunnar, utan
hennar og medal vina. Umreedur eru lausnamidadar og par er farid yfir hvernig
leysa megi ur erfidleikum sem verda a vegi systkinanna, medal annars vegna
systkinisins med sérparfir. Fraedsla um sérparfir systkinanna er hluti af

namskeidunum (Systkinasmidjan, e.d.; Vilborg Oddsdottir, 2008).
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Megin dhersla i Systkinasmidjunni er ad hvert og eitt barn fai ad njota sin
sem best og tja sig 4 pann hatt sem pvi hentar best. batttaka i Systkinasmidjunni
a ad gefa bornunum aukid sjalfstraust og gera pau betur i stakk buin til ad takast
a viod sterkar tilfinningar eins og til deemis reidi, vonbrigdi og sektarkennd.
patttaka & ad leida til pess ad bornin fai aukna vitund um sérparfir systkina sinna,
til betri samskipta innan fjolskyldunnar og medal vina, ad pau kynnist 66rum
bornum sem eru i svipudum adsteedum og heyra ad pau eru ekki ein med
upplifanir sinar og ad bornin verdi pvi sattari vid hlutskipti sitt (Systkinasmidjan,

e.d.).

broun namskei@anna og nadmskeidslysingar.
Namskeid Systkinasmidjunnar hafa préast mikid pau télf ar sem hun hefur verid

starfandi. Upphaflega var bodid upp 4@ eina tegund ndmskeida fyrir boérn 3
aldrinum 8-14 dara og hittust boérnin pa i 4 — 5 skipti i 6 vikur, samtals 12-16
klukkustundir. Vegna ahuga barnanna a ad koma aftur 4 namskeidin var akvedio
ad breyta skipulagi ndmskeidanna og var bodid upp a byrjendanamskeid og
framhaldsnamskeid fra arinu 2001. Byrjendanamskeid voru pa haldin fra febraar
til mai og hittust bornin fjorum sinnum a timabilinu 2-4 klukkustundir i senn.
Framhaldsnamskeidin voru haldin fra september til mai og hittust bornin pa einu
sinni i manudi i niu skipti prjar klukkustundir i senn. Bornin &
byrijendandmskeidinu luku patttdku sinni 4 pvi ad hitta framhaldshépinn i mai, en
ba er alltaf hist utandyra oftast i Heidmork og grillad og farid i leiki. Bérnin a
byrjendandmskeidinu gatu sidan komid a framhaldsnamskeidid um haustid
(Systkinasmidjan, e.d.; Kjartan Jénsson, 2008).

Arid 2007 var skipulagi ndmskeidanna breytt i pad horf sem pad er i dag.
Byrjendandamskeid eru nuna helgarnamskeid par sem bornin hittast fra fostudegi
til sunnudags, samtals ellefu klukkustundir. A féstudagskvéldinu koma bérnin
asamt foreldrum sinum i tveer klukkustundir. Foreldrar fa pa freedslu um
markmid Systkinasmidjunnar til ad gefa peim innsyn i pad sem gert er &
namskeidunum og fraedsla um systkini félks med sérparfir og bornin byrja a
namskeidinu. Boérnin hittast sidan aftur a laugardeginum i fimm klukkustundir og

a sunnudeginum i fjérar klukkustundir. A byrjendandmskeidinu er 16gd 4hersla a
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ad leysa akvedin verkefni sem gera boérnin betur i stakk buin til ad tja sig um
systkini sitt og lidan sina pannig ad pau verdi satt vid hlutskipti sitt
(Systkinasmidjan, e.d.;Kjartan Jonsson, 2008).

Bornin geta sidan haldid afram a framhaldsnamskeidi i naesta manudi a
eftir. Astaedur fyrir pessum breytingum var mikil fjdlgun & bidlistanum og til ad
koma til mots vid pessa miklu eftirspurn var dkvedid ad fjolga byrjenda-
namskeidum. Arid 2007 voru haldin fjégur byrjendanamskeid og 4rid 2008 voru
haldin prju byrjendanamskeid. | ar hafa verid tvoé byrjendanamskeid og er dzetlad
ad pannig verdi pad i framtidinni. Midad vid fjoldi umsdkna a byrjendanamskeid
na virdist pad henta ad bjéda upp a tvd byrjendandmskeid & ari til ad anna
eftirspurn. Bodid verdur upp 34 tvo byrjendanamskeié annad fyrir aramoét og hitt
eftir aramaot, dsamt framhaldsnamskeidinu sem er fra september til mai ar hvert
(Systkinsmidjn, e.d.; Kjartan Jonsson, 2008).

Byrjendanamskeidin
Byrjendandmskeidunum er skipt nidur i fjora hluta par sem markmid
Systkinasmidjunnar eru hofd i huga. Fyrsti hlutinn er: Vidhorf og samskipti vid
systkinid med foétlun, par sem &hersla er 16gd a8 umradur og verkefni sem
tengjast systkininu med sérparfir. Annar hlutinn er: Vidhorf og samskipti vid
fiolskyldu og vini, par sem umraedur og verkefni tengjast fjélskyldunni og vinum.
Pridji hlutinn er: Tilfinningar almennt, par sem rifjad er upp pad sem gert var i
fyrri tveimur hlutunum og almennt raett um tilfinningar og lidan sem tengjast pvi
ad eiga systkini med sérparfir og ad vera medlimur i slikri fjolskyldu. Sidasti
hlutinn er sidan um Framtidina, par sem umradur eru um hvad framtidin ber i
skauti sér fyrir systkinid, systkinid med sérparfir og fjélskylduna almennt.

Akvedin fost vidfangsefni eru alltaf & byrjendanamskeidunum og tengjast
pau markmidum Systkinasmidjunnar. Leikir, verkefni og umraedur eru fj6lmorg
og of morg til ad telja upp hér. Stuttlega verdur farid yfir ndmskeidslysinguna
med markmid Systkinasmidjunnar i huga og gefin deemi um verkefni, en nanari
kynning er @ peim i Fylgiskjali 1.

Kynning og isbrjotar tengjast fyrsta markmidi Systkinasmidjunnar, sem er
ad fa teekifeeri til ad hitta onnur systkini i skipulogdu og skemmtilegu umhverfi.

pad byrja allir 4 ad kynna sig og leidbeinendur kynna i stuttu mali hvad a eftir ad
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gerast um helgina. Hvert namskeid hefst & svokdlludum isbrjotum (e. ice-
breakers), en pad eru leikir eins og nafnaleikir sem gera bérnunum og
leidbeinendum audvelt ad leera noéfn hvers og eins og upphitunarleikir ymis
konar. Daemi um slik verkefni eru Uppdhald mitt/Uppdhald systkinis mins, og
Styrkleikar/Veikleikar.

Umraedur og jafningjastudningur tengist markmidum tvo og prju par sem
bornin fa taekifzeri til ad reeda um pad géda og pad sleema vid pad ad eiga systkini
med sérparfir og fa taekifaeri til ad laera um leidir til ad takast a vid adstaedur sem
oft koma upp hja systkinum einstaklinga med sérparfir. bessi teekifeeri koma upp
oft & medan & namskeidinu stendur og i ymsum gervum, ymist formlega eda
o6formlega, skipulega eda tilviljanakennt. Deemi um umraedu og studningsverkefni
eru Mokkasiur eda Ullarsokkar, Kaera Fru Radhildur og Tilfinningaveggurinn (Sja
Fylgiskjal 1). Fraedsla gefur bérnunum teekifaeri til ad leera meira um sérparfir
systkina sinna og sérparfir almennt og er pad fjérda markmid
Systkinasmidjunnar. Fraedsla um pjonustu sem félk med sérparfir nytur er hluti af
Systkinasmidjunni og er innt af hendi af leidbeinendum Systkinasmidjunnar.
Fraedslan er baedi formleg og 6formleg.

Fraedsla innan Systkinasmidjunnar er nu i endurskodun og er dxtlad ad
baeta hana enn frekar. Azetlad er ad fa gesti i heimsékn, ad bjéda sérfraedingum
eins og sjukrapjalfum, idjupjalfum og 66rum sérfeedingum ad koma og kynna
starfsemi sina. Jafnframt er datlad ad bjéda hagsmunasamtokum, fulltrdum fra
stofnunum sem veita fotludum pjénustu, fullordnum systkinum og jafnvel
foreldrum ad koma og tala um starfsemi sina og reynslu.

Adrir leikir og afpreying. Systkinasmidjan er ekki bara umraeda um systkini
med sérparfir og fjolskylduna. HUn snyst lika um pad ad hafa pad skemmtilegt,
skemmta sér og ©drum. Ymsir leikir og afpreying er stér hluti af
Systkinasmidjunni og er pad hluti af fyrsta markmidi Systkinasmidjunnar ad fa
teekifzeri til ad hitta dnnur systkini i skemmtilegu umhverfi. [ lok hvers namskeids

eru afhent vidurkenningarskjol um patttoku i namskeidinu.
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Framhaldsnamskeidin
Eins og fyrr hefur verid greint fra héfust framhaldsnamskeidin i oktéber 2001.
Pau eru etlud ollum systkinum sem hafa verid & byrjendandmskeidi
Systkinasmidjunnar. Namskeidin eru haldin frd september til mai ar hvert og
hittast bornin fyrsta laugardag i hverjum manudi i prjar klukkustundir, samtals
niu sinnum 4 ari. Framhaldsnamskeidid er byggt pannig upp ad pad er opid hus,
pbad er ad segja, pad geta allir komid sem vilja og geta og pad er engin
skyldumaeting & framhaldsnamskeid, eina skilyr6id er ad pu hafir verid a
byrjendandmskeidi. A framhaldsnamskeidinu er meginaherslan 16gd & leiki,
skemmtilega verkefnavinnu og ad fara eitthvad saman. Margt af pvi sem gert er a
byrjendandmskeidunum er notad og pa oft i breyttri mynd eda med nyjum
leikjum (Kjartan Jénsson, 2008; Systkinasmidjan, e.d.).

Fyrsti fundurinn i september er skipulagsfundur par sem boérnin koma
med hugmyndir um hvad pau vilja gera yfir veturinn og er hvert skipti skipulagt &
pessum fundi. Hvert ar & framhaldsnamskeidinu getur pvi verid mjog
mismunandi. P6 eru dakvedin verkefni eda vidfangsefni alltaf til stadar a
framhaldsnamskeidinu. Ymsir leikir eru vinszelir og bornin velja alltaf ad hafa
umraedutima um upplifanir og samskipti vid systkini med sérparfir og stundum er
horft 8 myndbénd og eru pa valdar myndir sem tengjast fétlun eda sérpérfum og
umreaedur a eftir. Alltaf er farid eitthvad saman, eins og i keilu, i Klifurhusid, 3
kaffihds, skauta og s6fn heimsott svo eitthvad sé nefnt. Framhaldsnamskeidinu
likur si@an i mai med grillhatid i Heidmork, par sem grillad er og farid i leiki ymiss
konar og gonguferdir. begar efni og adstaedur leyfa er allri fjdlskyldunni bodid a
grillhatidina og hefur pad gefist vel.

Unglidahopurinn
Fra hausti 2007 hefur verid starfandi Unglidahdpur Systkinasmidjunnar. Hann
samanstendur af systkinum sem verid hafa i Systkinasmidjunni til lengri tima og
eru komin a unglingsaldurinn (13-16 ara). Hépurinn hittist einu sinni i manudi niu
manudi 4rsins eins og framhaldshdpurinn, hlutverk hans er einnig ad sja um
utgafu timarits Systkinasmidjunnar — BROS bladid (BROS stendur fyrir BRaedur Og
Systur), sem daetlad er ad gefa Ut einu sinni & ari. Fyrsta bladid kom ut i desember

2008. Hluti af unglidahépnum (8 systkini) for til Englands dsamt leidbeinundum a
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radstefnu Sibs-UK i oktéber & pessu ari par sem pau téku patt i ad kynna islensku

Systkinasmidjuna. bad verdur dhugavert ad fylgjast med préun pessa hoéps.

| Toflu 1 er fjoldi patttakenda i Systkinasmidjunni fra upphafi. Fra upphafi hafa
192 systkini einstaklinga med sérparfir tekid patt i ndmskeidum
Systkinasmidjunnar. Ad medaltali seekja 10-15 born hvert byrjendandmskeid og

10-20 born hvert framhaldsnamskeid.

Tafla 1. Fjoldi patttakenda i Systkinasmidjunni fra upphafi.

Kyn Faedd 1982-1991  Faedd 1992-1996  Faedd 1997-2000 Samtals

Stulkur 39 45 38 122
Drengir 25 27 18 70
Samtals 64 72 56 192

Helgarnamskeid a landsbyggdinni
Fra upphafi hefur Systkinasmidjan bodid upp 4 helgarndmskeid a lands-
byggdinni. Haldin hafa verid prju namskeid & Akureyri, tvd i Reykjanesbe, eitt 4
Husavik, 4 Fludum, & Selfossi og i Vestmannaeyjum. Jafnframt hafa born af
landsbyggdinni verid a namskeidum hja okkur i Reykjavik. Namskeidin &
landsbyggdinni eru auglyst reglulega hja stofnunum og félagasamtokum uti 4
landi. Namskeid sem haldin eru ati 4 landi eru yfirleitt 4 vegum stofnana eda
hagsmunasamtaka a hverjum stad. Vidkomandi adilar greida pa fyrir ferdir
leidbeinenda, dsamt gistingu og uppihaldi.

Rekstur og kostnadur
Fjarmunir til reksturs Systkinasmidjunnar eru i formi styrkja fra stofnunum,
fyrirtaekjum og hagsmunasamtékum. A hverju ari er sétt um styrki til ymissa adila
til pess ad fjarmagna Systkinasmidjuna (Kjartan Jonsson, 2008). Fjarmagnid sem
safnast er notad til ad greida laun priggja leidbeinenda og eins adstodarmanns, til
prdéunar, vistunar og vinnu vid heimasidu, til kaupa a efni og bokum, til utgafu
baeklings og timarits, til ferdar 4 arlega radstefnu i Englandi, til afpreyinga og
veitinga fyrir patttakendur, til ferdakostnadar innanlands, til pdsts- og

simakostnadar og vegna annars sem til fellur i rekstri smidjunnar. Upphadir
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styrkja geta verid mismunandi @ milli ara og parf ad snida reksturinn eftir pvi.
Hvert barn sem saekir Systkinasmidjuna greidir gjald (kr. 3000.-) vegna efnis- og
faediskostnadar fyrir hvora 6nn a framhaldsnamskeidunum og sama gjald er
greitt fyrir helgarnamskeid byrjenda. Bodid er upp a 50% systkinaafslatt.

Kostnadur vid huasnaedi, hita og rafmagn er i formi styrks fra
Svaedisskrifstofu Reykjavikur, en Systkinasmidjan hefur fengid afnot af hisnaedi
Dagvistar i Gylfaflot fra upphafi.

Leidbeinendur Systkinasmidjunnar eru prir, sem jafnframt eru
rekstraradilar og eigendur Systkinasmidjunnar. Adstodarleidbeinandi, sem kemur
ur hoépi systkina hefur verid starfandi sidastlidin prju ar. prir nemar vid
Menntavisindasvid Hdskéla [slands hafa notid leidsagnar leidbeinenda
Systkinamidjunnar vid BA - verkefni sin og fengid kynninu & Systkinasmidjunni
asamt einum MA — nema i fétlunarfreedum. Systkinasmidjan er skrad sem

félagasamtok og hefur eigin kennitdlu.

Mat a islensku Systkinasmidjunni og rannséknarspurningar
Fraedilegar rannsoknir og skrif almennt um systkini einstaklinga med sérparfir

gefa til kynna ad astaeda sé til ad huga ad pessum hodpi (Lobato, 1990; McHugh,
1999; Meyer og Vadasy, 2008; Stoneman, 2005; Strohm, 2005). Fjélmargar
rannsoknir hafa verid gerdar til ad kanna lidan systkina einstaklinga med sérparfir
og hvernig pessi hépur adlagast og hvernig honum vegnar i lifinu. Nidurstodur
eru mismunandi, veentanlega eftir pvi hvada hép systkina um er ad reeda. Hvort
sem um er ad raeda salfélagsleg vandamal og erfidleika i lifinu sem fylgja pvi ad
eiga systkini med sérparfir eda adeins sérstakar ahyggjur og taekifeeri pa hafa
margir fagadilar hannad og komid a fét Urraedum fyrir pennan hép einstaklinga
(Dyson, 1998; Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008; Orsmond og Seltzer, 2007;
Strohm, 2005). Jafnvel systkini, sem eru ad adlagast vel og vegnar vel, geta nytt
sér slik Urraedi par sem pau fa teekifeeri til ad raeda upplifanir sinar vid adra sem
eru i sdmu sporum, eignast vini med alika reynslu og fraedast um fétlun systkinis
sins og annarra (Meyer og Vadasy, 2008). Systkinasmidjur eru ekki byggdar upp

sem medferdarlrredi, po ad patttaka geti haft medferdarlegt gildi fyrir sum
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systkini, heldur sem studningsurraedi fyrir systkini sem annars eru 6skop edlileg
born og an teljandi erfidleika (Meyer og Vadasy, 2008).

pratt fyrir fjolda Urreeda, studningshdpa fyrir systkini folks med sérparfir
eda systkinasmidja sem starfandi eru i dag vids vegar i heiminum og ord fagfdlks
og fredimanna um ad hdépastarf fyrir systkini félks med sérparfir eigi rétt a sér
hafa fair kannad eda metid ahrif og gagn pessara urraeda fyrir systkini
einstaklinga med sérparfir (Stoneman, 2005). Likan Meyer og Vadasy (2008) eins
og fram hefur komid er notad vids vegar um Bandarikin og samkvamt heimasidu
Sipshops eru yfir 200 Sibshops i Bandarikjunum og rumlega 30 annars stadar i
heiminum (Sibling Support Project e.d.), en likanid hefur aldrei verid metid a
landsvisu i Bandarikjunum. Hvad er pad vid hoépastarf fyrir systkini félks med
sérparfir almennt sem faer systkinin til ad koma aftur og aftur? bau segja ad pad
sé gaman ad koma og foreldrar eru sama sinnis og segja ad patttakan hafi jakvaed
ahrif 4 born peirra.

Rannsdknir & systkinum félks med sérparfir hér a8 landi eru faar og vid
heimildaleit fundust niu islenskar rannséknir um systkini folks med sérparfir. Allar
eru paer ndmsverkefni, atta eru BA - verkefni og ein er meistarapréfsverkefni
(Gegnir, e.d.). Flestar pessara rannsdkna eru um systkini folks med sérparfir og
lifsreynlu peirra. [ premur pessara rannsékna er starfsemi islensku
Systkinasmidjunnar til umradu.

Rannsékn Alfheidar Vidarsdoéttur og Helenu Byron Magnusdéttur (2008)
fjallar um systkini barna med sérparfir og pa pjoénustu sem pau njéta. Tekin eru
stutt vidtol vid fjogur systkini folks med sérparfir sem sétt hafa Systkinasmidjuna
og vidtol vid fjogur systkini sem ekki hafa sott Systkinasmidjuna. Nidurstodur
gafu til kynna ad badir hdparnir voru opnir, og attu audvelt med ad reeda um
lidan sina gagnvart systkinum med sérparfir, en pau born sem sétt hofdu
Systkinasmidjuna virtust eiga audveldara med ad utskyra lidan sina, pau lystu
anagju sinni med ad hitta onnur systkini og deila med peim upplifunum og
maeltu med Systkinasmidjunni.

Rannsdkn Sigrunar Sigurdardottur (2008) fjalladi um fullordin systkini
folks med sérparfir og hvada ahrif pau telja ad pad hafi haft & pau ad eiga systkini

med sérparfir. patttakendur voru atta @ aldrinum 21 — 55 dra. Rumlega 60%
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peirra sogdust ekki hafa notid neinnar pjénustu sem systkini einstaklings med
sérparfir sem born og sama hlutfall patttakenda sagdi ad peir myndu nyta sér
slika pjonustu ef hun bydist fyrir fullordin systkini.

Olga Bjorg Jonsdottir (2009) tok vidtol vid 19 einstaklinga, sem faeddir eru
a arunum 1944 — 1992, um reynslu peirra af pvi ad eiga systkini med fétlun. Ad
auki var gerd patttokuathugun @ medal 32 systkina folks med sérparfir 4 aldrinum
8 — 16 ara sem voru patttakendur i premur byrjendanamskeidum hja Systkina-
smidjunni. [ nidurstddum rannséknarinnar kemur medal annars fram ad pratt
fyrir erfidar tilfinningar 4 stundum pa telja systkinin pad jakvaeda lifsreynslu ad
eiga systkini med fotlun og flest systkinanna gegna mikilveegu hlutverki i lifi
fotludu systkina sinna baedi sem born og & fullordinsdrunum. Flest systkinanna
sogdu jafnframt ad pau gerdu rad fyrir pvi ad taka vid hlutverki foreldra sinna og
taka dbyrgd 3 lifi systkina sinna med fotlun til framtidar. Systkinin i rannsékninni
sem voru af yngri kynslédinni virtust medvitadri um sérparfir systkinis sins. Olga
telur pad mikilveegt ad hlusta & systkini folks med fotlun og ad gera purfi rad fyrir
pjonustu fyrir pau samhlida pjénustu vid foreldra og fétlud born.

Til pess ad vera arangursrikt Urraedi, til pess ad vita hvort verid er ad nd
peim markmidum sem Systkinasmidjan hefur sett sér og til ad baeta Urreedid, parf
ad safna upplysingum fra peim sem nyta sér urraedid. An sliks mats eda uttektar
er ekki heegt ad segja ad Urraedid sé ad na tileetludum arangri eda koma med
tillégur ad arbdtum.

Pessi rannsdkn er vidleitni til ad gera Systkinasmidjuna a islandi ad
arangursrikara urraedi og til ad baeta vid upplysingum i rannséknarfléruna. Um er
ad raxeda fyrstu uttekt sem gerd hefur verid a islensku Systkinasmidjunni og
vonandi ekki pa sidustu. Vonast er til ad unnt verdi ad gera frekari rannséknir par
sem jafnframt verdi leitad alits foreldra og fagfdlks & Urraedinu. Rannsdkninni er
®tlad ad skoda hver arangur Systkinsmidjunnar er i ad maeta peim markmidum

sem hun hefur sett sér ad mati patttakendanna; systkinanna sjalfra.
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Aodferdafraedi

[ pessum kafla verdur gerd grein fyrir rannséknarspurningum, rannséknarsnidi og
peim adferdum sem notadar voru. Fjallad verdur um préun meeliteekisins og
hvernig gagnasofnun foér fram. Pa verda patttakendur kynntir og reett um
sidferdileg alitamal sem tengjast peim. Ad lokum verdur raett um drvinnslu gagna

og hvernig nidurstodur voru settar fram.

Rannséknarspurningar

Rannsdknarspurningar voru settar fram i Inngangi ritgerdarinnar og il
haegdarauka fyrir lesenda verdur gerd grein fyrir peim hér aftur. Til pess ad kanna
hvernig Systkinasmidjan maetir markmidum sinum, hvada ahrif patttaka i
Systkinasmidjunni hefur & systkinin og fa upplysingar um hvad patttakendum
Systkinasmidjunnar finnst um hana verdur leitast vid ad svara eftirfarandi
rannsoknarspurningum:

1. Ad hversu miklu leyti maetir Systkinasmidjan settum markmidum?

2. Hver eru heildardhrif patttoku i Systkinasmidjunni a systkinin sjalf?

3. Hvad telja systkinin ad sé jakveett vid Systkinasmidjuna og hvad telja

pbau ad betur megi fara?
Rannsoknarspurning 1 leitast vid ad svara fjorum markmidum Systkina-
smidjunnar, ad hitta jafnaldra i somu sporum, ad tja sig um eigin upplifanir, taka
patt i og fylgjast med umraedum annarra systkina, ad fraedast um leidir til ad
takast & vid erfidar adstaedur og fraedast um sérparfir systkina og sérparfir

annarra systkina.

Rannsoknarsnid og adferd

Rannséknin byggir & megindlegri adferd eda pjonustukdnnun par sem
patttakendur leggja mat sitt a starfsemi Systkinasmidjunnar. Til pess ad fa
heildraenar upplysingar um starfsemi Systkinasmidjunnar var akvedid ad hafa
rannsdknina megindlega, en pannig er mogulegt ad hafa stort dartak og fa
upplysingar um fjolda, tidni og samanburd 4 hdépnum innbyrdis (Sigurlina
Davidsdottir, 2003). Jafnframt eru tengsl vid patttakendur i megindlegri rannsokn

takmorkud og fjarleeg og potti pad videigandi par sem rannsakandi hefur akvedin
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tengsl vid patttakendur par sem hann er eigandi og leidbeinandi i
Systkinasmidjunni

Urtakid voru 6l 10 — 18 &ra systkini félks med fétlun sem hafa tekid patt i
byrjendandmskeidi og ad minnsta kosti einu framhaldsnamskeidi Systkina-
smidjunnar fra pvi ad framhaldsnamskeidin héfust arid 2001. Rannséknin var
eftirpréfun (e. post-test) en engar upplysingar voru til um adstedur eda lidan
systkinanna adur en pau téku patt i Systkinsmidjunni. Maelitaekid sem var notad
var préad sérstaklega fyrir rannséknina, forpréfad og sent rafrent til

patttakenda.

Meaelitaeki

Sérstakur spurningalisti var prdéadur fyrir rannséknina. Vid préunina voru
akvednir spurningalistar uUr rannséknum @& Systkinamidjum samkvaemt likani
Meyer og Vadasy (2008) notadir. Spurningar og hlutar ar eftirfarandi
rannsoknum voru hafdir til hlidsjénar: Rannsékn Johnson, Sandall og Meyer
(2009), rannsékn D’Arcy, Flynn, McCarthy, O'Connor og Tierney (2005) og
rannsokn Schongalla (2003) dsamt upprunalegum matslista Meyer og Vadasy
(2008). Spurningalistinn sem Johnson, Sandall og Meyer (2009) notudu i sinni
rannsékn var fenginn beint fra héfundum ur ébirtri rannsékn en vidkomandi
rannsékn er o&birt enn sem komid er. Rannsékn Schongalla (2003) er
doktorsverkefni sem einnig var fengid sent i gegnum tolvupdst.

Leitad var eftir adstod til innlendra sérfreedinga af félags- og
menntavisindasvidi vid gerd spurninga. Var um ad raeda tvo leidbeinendur og
eigendur Systkinamidjunnar sem eru félagsradgjafi og framhaldsskdélakennari og
sjo vinnufélaga hoéfundar med menntun & svidi félagsradgjafar, sal- og
félagsfreefa, nams- og starfsradgjafar, proskapjalfafreefa, og leikskéla-
kennarafreeda. Voru peir bednir um ad bua til 2-3 spurningar um vidhorf og lidan
systkina félks med sérparfir sem tekid hafa patt i Systkinasmidjunni. bessir
sérfreedingar sendu inn hugmyndir ad spurningum sem sidan voru hafdar til

hlidsjénar vid gerd spurninganna.
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bPar sem spurningalistinn er gerdur fyrir born var reynt ad hafa fjolda
spurninga i lagmarki, en pd naegilega margar til ad fa peer upplysingar sem
naudsynlegt er til ad halda areidanleika.

Spurningalistinn (Fylgiskjal 2) inniheldur 48 spurningar sem flokka ma
nidur i spurningar sem kanna bakgrunn patttakenda, spurningar sem byggja 4
markmidum  Systkinasmidjunnar, spurningar um upplifun barnanna af
Systkinasmidjunni og spurningar um vidhorf peirra bzedi jdkveed og neikvaed til
systkina sinna med sérparfir.

Spurningalistinn var forpréfadur a atta bérnum a aldrinum 8 — 16 dra sem
oll eiga systkini med sérparfir, en hafa ekki tekid patt i Systkinasmidjunni. Fyrir
profunina var starfsemi Systkinasmidjunnar kynnt fyrir bornunum og hlutverk
beirra vid gerd spurningalistans skyrt, pad er ad adstoda hofund vid ad gera
spurningalistann eins vel Ur gardi og haegt er, ad kanna hvort pau skilji allar
spurningarnar og maela timann sem tekur ad svara honum. Systkinin voru bedin
um ad merkja vid peer spurningar sem pau skildu ekki eda fannst ruglingslegar.
Eftir ad bornin hofdu lokid vid ad svara spurningunum var farid yfir pau atridi
sem pau merktu vid. Eftir forpréfunina voru gerdar litilshattar breytingar a
spurningalistanum og tekin dkvoréun um ad breyta aldursvidmidi
rannséknarinnar i 10 — 18 ara, en fyrra viomid hafdi verid 8 — 18 ara. Eftir
forpréfunina var ljést ad 8 — 9 ara bornin attu erfitt med ad skilja sumar
spurningarnar og purfti ad adstoda pau toluvert vid svorun a listanum, badi
purfti ad skyra spurningarnar fyrir peim og eins ad adstoda pau vid ad svara
skriflegum spurningum. bar sem badi lesskilningur og ritfaerni pessa aldurshdps
virtist ekki naegilegur fyrir spurningarnar i pessari rannsékn var akvedid ad haekka
l[dgmarks aldursvidmidid i 10 ar. Spurningalistinn var sidan feerdur i rafreent form
tii ad gera hann adgengilegan 4 netinu og gera koénnunina pannig

dpersonugreinanlega.

Framkvaemd

Persénuvernd var tilkynnt um rannsdknina adur en gagnasofnun héfst. Vid
skodun a 1ogum um persénuvernd og medferd persdnuupplysinga nr. 77/2000 og

reglugerd nr. 712/2008 um tilkynningarskylda og leyfisskylda vinnslu
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persénuupplysinga var nidurstada su ad ekki er um leyfisskylda rannsokn ad
raeda og var pvi einungis send tilkynning til Persénuverndar um rannsdknina.

Par sem rannsakandi er einn af eigendum Systkinasmidjunnar og
rannsoknin gerd i samvinnu vid Systkinasmidjuna voru upplysingar um néfn
patttakenda og foreldra peirra asamt heimilisfongum og simanimerum
fyrirliggjandi hja Systkinasmidjunni.

Kynningarbréf asamt upplystu sampykki (Fylgiskjal 4) voru send foreldrum
allra patttakenda med landpdsti og éskad eftir pvi ad pau gaefu bérnum sinum
leyfi til ad taka patt i rannsdkninni. Kynningarbréfid upplysti um markmid
rannsoknarinnar, dbyrgdaradila og rannsakanda, hvad falist i patttoku, dvinning
eda dhaettu samfara rannsdkninni og jafnframt var rafreenn hlekkur 3a
spurningalistann i bréfinu. Upplyst sampykki purfti ekki ad undirrita heldur var
litid & skil & spurningalistanum sem upplyst sampykki fyrir patttéku barnsins i
rannsokninni. Ad gefnu sampykki foreldra fengu boérnin einnig teekifaeri til ad
akveda hvort pau vildu taka patt i rannsdkninni, en i kynningu a rafraenu formi
spurningalistans voru boérnin upplyst um ad foreldri eda foreldrar peirra hefdu
sampykkt patttoku peirra og kysu pau ad taka patt pa gerdu pau pad med pvi ad
svara spurningunum.

Kynningarbréfid og bréf vegna upplysts sampykkis var sent med
kennimerki Systkinasmidjunnar og var kynningarbréfid undirritad af leidbeinanda
og bréfid vegna upplysts sampykkis undirritad af rannsakanda.

Eftirfylgd med svorun spurningalistanna var med eftirfarandi heetti: Til ad
audvelda patttdku i rannsékninni var foreldrum sendur télvupéstur tveimur viku
eftir ad kynningarbréf var sent par sem gefinn var upp hlekkurinn ad rafraena
spurningalistanum. Tolvupdstfong allra foreldra var ekki til stadar og fengu pvi
adeins foreldrar 100 barna sendan tolvupdst, par af komust 26 ekki til skila til
vidtakenda. Foreldrar 74 barna fengu pvi sendan tolvupdst.

Svorun var fremur dreem og fjorum vikum eftir ad kynningarbréfid var
sent Ut var tekin akvordun um ad hringja i foreldra barnanna, minna &
spurningalistann og hvetja foreldra til ad gefa bornum sinum leyfi til ad taka patt
i rannsékninni. Tveir leidbeinendur Systkinasmidjunnar, annar peirra

rannsakandinn sau um uthringingarnar. Hringt var i tvo pridju hluta foreldranna
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eda samtals 80 foreldra. Fjorum dégum adur en lokad var fyrir rafreena patttoku
var sendur tolvupdstur til allra par sem lokunin var tilkynnt og peim sem nu
pbegar hofou tekid patt pakkad fyrir patttoku og hinir hvattir til ad taka patt.
Endanleg patttaka i rannsdkninni voru 66 born, par af svérudu 56 oOllum 48

spurningunum.

Tafla 2. Greining 4 patttéku og brottfalli

Fjoldi  Hlutfall
Fjéldi bréfa send i landpdsti 119 100%
Fjoldi bréfa send i tolvuposti 100 84%
Fjoldi tolvupdsta sem kom til baka (e. 26 26%
bounced)
Fjoldi sem hringt var i 80 67%
Endanleg patttaka 66 55%
parf af fjoldi sem svaradi 6llum 48 56 47%
spurningum
Brottfall 10 8%
Fjoldi sem svaradi 34-45
spurningum 3 3%
Fjoldi sem svaradi 1-11 spurningum 1 1%
Fjoldi sem svaradi engri spurningu 6 5%

[ T6flu 2 ma sja greiningu & patttéku i rannsékninni samt brottfalli.

batttakendur

patttakendur i pessari rannsékn voru o6ll systkini einstaklinga med sérparfir a
aldrinum 10 — 18 4ra sem tekid hafa patt i byrjenda- og framhaldsnamskeidum
Systkinasmidjunnar 4 hofudborgarsvaedinu. Send voru kynningarbréf um
rannséknina til foreldra 119 barna i landpésti, 76 stulkna og 43 drengja, dsamt
upplystu sampykki (Fylgiskjal 4). Kynjahlutfall peirra sem fengu bod um patttoku
er pad sama og allra sem tekid hafa patt i Systkinasmidjunni fra upphafi eda 64%

stulkur og 36% drengir.
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Tafla 3. Helstu bakgrunnsupplysingar patttakenda

Fjoldi Hlutfall

Kyn bdtttakenda

Stalkur 42 75%

Drengir 14 25%
Aldur pdtttakenda

10-124ra 21 32%

13 -154ara 23 35%

16 - 18 ara 13 20%
Fjéldi systkina

Eitt 8 14%

Tvo 27 48%

prju 9 16%

Fleiri en prju 12 22%
Fjéldi systkina med sérparfir

Eitt 55 90%

Tvo 5 9%

Prju 2 3%
Buseta pdtttakenda

Bua hja badum foreldrum 42 75%

Bua hja médur 11 20%

Bua hja foreldrum til skiptis 3 5%

Flestir patttakendur voru stulkur (75%) sem gerir kynjahlutfall éjafnt og
endurspeglar ekki kynjahlutfallid i pydinu. Svor barust fra 66 systkinum eda 55%
patttakenda. bar af svorudu 7 feerri en 11 spurningum eda engri spurningu og 3
svorudu 34 — 45 spurningum af 48 spurningum samtals. Endanleg patttaka var
bvi 59 born (prju boérn gefa ekki upp kyn og aldur) 4 aldrinum 10 — 18 ara eda
50% (sja Toflu 2). Medalaldur patttakenda var 14 ar og voru flest 4 aldrinum 13 -
15 &ra. [ Téflu 3 koma fram helstu bakgrunnsupplysingar patttakenda.

Flestir patttakendur bua & hofudborgarsvaedinu enda naer kdnnunin
einungis til patttakenda sem tekid hafa patt a namskeidum Systkinasmidjunnar i
Reykjavik. Af peim 119 sem fengu send kynningarbréf i landpdsti bua 106 3
hofudborgarsvaedinu, atta 8 sudvesturhorni landsins og fimm buda annars stadar &
landinu. [ Fylgiskjali 3 eru helstu bakgrunnsupplysingar systkina med sérparfir.

Vert er ad geta pess ad 25% patttakenda komu sidast i Systkinasmidjuna a
pbessu ari, eitt til tvd ar eru sidan 43% patttakenda kom sidast og prju ar eda

lengra er sidan 32% patttakenda kom sidast i Systkinasmidjuna.
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Hagsmunir patttakenda

Eins og fram hefur komid var Persénuvernd tilkynnt um rannsdknina og var pad
gert i september 2009. Stadfesting 8 motttoku persédnuverndar 3 tilkynningunni
barst i oktober 2009.

i kynningarbréfi (Fylgiskjal 4) um rannséknina fengu foreldrar itarlegar
upplysingar um rannsoknina. Par kom fram hvad verid vaeri ad rannsaka og hver
tilgangur rannséknarinnar veeri, i hverju patttaka veeri fdélgin, hugsanlegur
avinningur af rannsdkninni og dhaettu sem henni kunni ad fylgja. Jafnframt var
foreldrum gerd grein fyrir pvi ad peir gatu hafnad patttoku og heett patttoku
hvenaer sem er eftir ad rannsékn hofst an pess ad gefa skyringar eda an ahrifa a
aframhaldandi pjonustu.

Par sem um born var ad raeda voru kynningarbréf send foreldum og
sampykkis peirra éskad fyrst. Eftir ad foreldrar gafu sampykki fyrir patttoku barns
sins hofou patttakendur lika teekifzeri til ad sampykkja eda hafna patttdku, en i
kynningu a rafreenu formi spurningalistans (Fylgiskjal 4) var bérnunum bodin
patttaka og skyrt fyrir peim ad med pvi ad svara spurningunum vaeru pau ad
sampykkja patttoku, en jafnframt var peim gerd grein fyrir pvi ad pau geetu
hafnad patttoku eda heett patttoku hvenaer sem er ef pau kysu svo an utskyringa
og an ahrifa 4 patttéku peirra i Systkinasmidjunni. Ollum patttakendum var heitid
fullum trdnadi og nafnleynd i kynningarbréfi. bar sem spurningalistar voru
rafraenir og adgengilegir 4 netinu voru peir med 6llu dpersdnugreinanlegir.

Pad er alit rannsakanda ad dhaetta sem rannsdknin fol i sér var litil. Engin
likamleg ahaetta var til stadar, en patttakendur gatu upplifad ymsar tilfinningar a
medan 4 patttoku stdd og ad henni lokinni, eins og sleemar minningar um systkini
sitt med sérparfir eda patttéku sina i Systkinasmidjunni, en lika jakvaedar
tilfinningar badi vardandi patttoku sina i Systkinasmidjunni og um systkini sitt.
Pess var gaett vid uppsetningu & spurningalistanum ad enda a spurningum par
sem jafnveegi var @ milli jdkveedra og neikvaedra patta sem tengjast pvi ad eiga
systkini med sérparfir. batttakendur voru upplystir um pad i kynningarbréfinu ad
ef peir teldu porf 34, vegna tilfinningalegrar vanliunar & medan a rannsokn stéd

og eftir rannséknina, pa geetu peir haft samband vid rannsakanda eda
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abyrgdaradila og peim yrdi Utvegud radgjof af pridja adila. Upplysingar um hvar
haegt var ad nalgast rannsakanda ad patttoku lokinni voru settar i

kynningarbréfid sem patttakandi fékk til vorslu.

Urvinnsla gagna og framsetning nidurstadna

Rafraeni spurningalistinn var gerdur i Question Pro hugbunadinum. Gbégn voru
flutt i Microsoft Excel og padan voru gognin sidan flutt i tolfraediforritid SPSS par
sem urvinnsla gagna for fram. Lysandi tolfraedi var adallega notud auk pess sem
tengsl voru skodud med fylgnipréfum og krosstoflum i einstaka tilfellum.
Nidurstodur voru settar fram i texta, 4 tolfreedilegan og myndraenan hatt, fyrir

allar rannséknarspurningarnar.
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Nidurstodur

[ pessum kafla verdur greint fra helstu nidurstédum rannséknarinnar. Fyrst
verdur farid yfir markmid Systkinasmidjunnar. Nidurstédur rannsdknarspurningar
tvo, hver eru heildarahrif af patttoku i Systkinasmidjunni og rannséknarspurningu
prju, hvad telja systkinin ad sé jakveett vid Systkinasmidjuna og hvad telja pau ad
megi betur fara koma sidan i framhaldi. pad skal tekid fram ad i nidurst6dum vid
rannsoknarspurningu tvo og prju er i sumum tilvikum aftur raett um nidurstédur
sem pegar hafa komid fram i rannsdknarspurningu eitt par sem paer tengjast lika

rannsoknarspurningum tvo og prju.

Ad hversu miklu leyti maetir Systkinasmidjan settum markmidum?

Markmid Systkinasmidjunnar eru i samraemi vid markmid likans Meyer og Vadasy
(2008) eins og nefnt hefur verid adur. Markmidin fjogur eru ad veita systkinum
einstaklinga med sérparfir teekifaeri til ad: (1) til ad hitta 6nnur systkini i
skipulogdu og skemmtilegu umhverfi, (2) ad raeda vid jafnaldra sina & jakvadan
hatt um margt sem tengist pvi ad eiga systkini med sérparfir, (3) leera hvernig
takast megi & vid peer margbreytilegu adsteedur sem fylgja pvi ad eiga systkini
med sérparfir og (4) ad leera meira um sérparfir systkina sinna og pau ahrif sem

sérparfirnar hafa a lif peirra.

Teekifaeri til ad hitta 6nnur systkini.
betta er fyrsta markmid Systkinasmidjunnar og fyrsti hluti rannséknarspurningu

1: A0 veita systkinum einstaklinga med sérparfir teekifeeri til ad hitta 6nnur
systkini i skipulogdu og skemmtilegu umhverfi. Samsvarandi spurningar i
spurningalistanum eru nimer 17, 27-29 og 41.

Samantekt @ nidurstodum um teekifaeri til ad hitta 6nnur systkini i
Systkinasmidjunni og utan hennar eru i Toflu 4. par kemur fram ad meirihluta
systkinanna fannst mjog til frekar gaman ad hitta 6nnur born i Systkinasmidjunni
eda rumlega 70%. Teeplega fjordungur systkinanna fannst pad hvorki gaman né
leidinlegt og 5% peirra fannst pad frekar leidinlegt, en engum fannst pad mjog
leidinlegt. bPegar systkinin eru spurd hvad sé gott vid Systkinasmidjuna svara 21%

systkinanna ad pad sé ad hitta onnur systkini og 21% bpeirra ad pad sé ad tala vid
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onnur bérn med somu reynslu. Svor systkinanna gefa til kynna ad flestum peirra
(72%) finnst pad jakvaett ad hitta 6nnur systkini, fa peirra hafa pé eignast ndna
vini, adeins 10 systkini. Pegar litid er a aldur peirra systkina sem hafa eignast vini
kemur i ljés ad 6 peirra eru a aldrinum 13-16 dra og 5 af peim eru i sambandi vid

3 — 5 systkini og spjalla saman & netinu.

Tafla 4. Teekifeeri til ad hitta 6nnur systkini.

Fjéldi  Hlutfall

Hafa eignast vini i Systkinasmidjunni? 10 18%
Hafa samband vid krakka utan Systkinasmidjunnar?

Vid ein til tvo krakka 6 11%

Vid prja til fimm krakka 5 9%
[ hvernig sambandi ertu vid krakkana?

Hittumst reglulega 2 1%

Spjollum saman a netinu 8 9%

Tolum saman i sima 1 1%

Eru skélafélagar 2 3%
Hvernig finnst pér ad hitta adra krakka i Systkinasmidjunni

Mjo6g til frekar gaman 40 72%

Hvorki gaman né leidinlegt 13 23%

Frekar leidinlegt 3 5%

Mjog leidinlegt 0 0%
Hvad er gott vid Systkinasmidjuna?

Hitta 6nnur systkini 33 21%*

Tala vid adra krakka med somu reynslu 32 21%*

Leikirnir 28 18%*

* Hlutfall svara — Merktu vid allt sem vid &.

Taekifeeri til ad tja sig, raeda vid jafnaldra um eigin upplifanir og heyra adra tja
sig um systkini sitt.
bpetta er annad markmid Systkinasmidjunnar og annar hluti rannséknar-

spurningar 1. Fjallad er um pad hvort systkinin hafi fengid taekifaeri til ad tja sig
um eigin upplifanir og/eda tekid patt i og/eda fylgst med umraedum annarra
systkina um sameiginleg gledi- og dhyggjuefni sem tengjast pvi ad eiga systkini

med sérparfir. Samsvarandi spurningar i spurningalista eru nimer 20-24.
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Tafla 5. Takifaeri til ad tala, tja sig og heyra adra tala um systkini med sérparfir.

Teekifeeritilad Tala um systkini  Heyrt adra tala
tala um systkini um systkini

Mjog oft/oft 32 58% 17 30% 20 36%
Stundum 18 32% 26 46% 17 30%
Sjaldan/Mjog sjaldan 3 5% 11 20% 15 27%
Aldrei 3 5% 2 4% 4 7%

Tafla 6. Hefur pad hjalpad ad tala vid adra krakka i sému sporum.

Fjoldi Hlutfall
Mjog/Frekar mikid 25 45%
Hvorki mikid né litid 19 34%
Frekar/Mjog litid 12 21%

Eins og kemur fram i Toflu 5 telur meiri en helmingur patttakenda (58%)
sig hafa fengid mjog oft eda oft teekifaeri til ad tala um systkini sitt og 30% peirra
nyttu sér teekifeerid til pess og 36% peirra heyrdu adra tala um systkini sitt. Neerri
bridjungur patttakenda téldu sig stundum fa teekifaeri til ad tala um systkini sitt,
teeplega helmingur nyttu sér pad taekifaeri og 30% heyrdu adra tala um systkini
sitt med sérparfir. begar patttakendur eru spurdir hvort pad hafi hjalpad peim ad
tala vid adra krakka i somu sporum pa segja neer helmingur peirra (45%) ad pad
hafi hjalpad mjog til frekar mikid, pridjungur ad pad hafi hvorki hjalpad mikid né
litid og 21% ad pad hafi hjalpad frekar til mjog litid (Tafla 6).

Eins og fram kemur i Toflu 5 pa upplifir teeplega helmingur patttakenda
(42%) ad peir fai adeins stundum, sjaldan til mjog sjaldan eda aldrei teekifzeri til
ad tala um systkini sitt. Eru bornin i raun ekki ad fa naeg teekifeeri til ad tala eda er
bad upplifun peirra ad pau fai ekki naeg taekifeeri? | pessu sambandi kemur fram
ad 45% patttakenda telur ad pad hjalpi ad tala vid dnnur bérn. Nanar verdur
raett um petta i umraedukaflanum.

Mynd 1 synir vid hvern patttakendur myndu tala ef peir pyrftu ad létta a
sér eda ,pusta” vegna systkinis sins. Mikill meirihluti systkinanna myndi tala vid
foreldra sina eda adra fjolskyldumedlimi. Jafnframt eru nefndir adilar ur
storfjolskyldunni (amma og freenka). Hlutfallid er 74% sem myndi tala vid

foreldra, systkini, 6mmur og freenkur. Par naest koma vinir (13%), leidbeinandi i
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Systkinasmidjunni (5%) og systkini Ur Systkinasmidjunni (4%). prir patttakendur

myndu ekki tala vid neinn.
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i Smidju {Smidju

Mynd 1. Vid hvern myndir pu tala ef pu pyrftir ad ,,pusta” eda létta a pér
ut af systkini pinu?

Teekifeeri til ad freedast um leidir til ad bregdast vid mismunandi adstaedum.

Pridja markmid Systkinasmidjunnar er ad veita systkinum innsyn i pad hvernig
takast megi @ vid mismunandi adstaedur sem geta komid upp i samskiptum vid
systkini sitt med sérparfir. betta er pridji hluti rannsdéknarspurningu priju.
Samsvarandi spurningar i spurningalistanum eru numer 31 og 36.

[ Téflu 7 kemur fram ad taeplega helmingur patttakenda telur ad
Systkinasmidjan hafi hjalpad peim mjog mikid til frekar mikid ad takast a vid
mismunandi upplifanir i samskiptum vid systkini med sérparfir. Rumlega
helmingur patttakenda telur ad pad hafi hvorki hjalpad mikid né litid eda hjalpad
frekar litid og mjog litid. Vardandi samkomulag vid systkini med sérparfir og hvort
pbad hafi breyst til hins betra med patttoku i Systkinasmidjunni, segir teepur
pridjungur patttakenda ad pad hafi breyst til hins betra, teeplega helmingur
patttakenda ad pad hafi hvorki breyst mikid né Ilitid og pridjungur ad
samkomulagid hafi breyst frekar eda mjog litid. Fylgni & milli pess ad patttaka i
Systkinasmidjunni hjalpi vid ad takast & vid mismunandi upplifanir i samskiptum

vid systkini med sérparfir og ad samkomulag vid systkini med sérparfir hafi breyst
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til hins betra eftir patttoku i Systkinasmidjunni er jakvaed, pad er r= 0,690 (p<
0,01). bad ad geta tekist & vid mismunandi adstaedur, jakvaedar og neikveedar i
samskiptum vid systkini sitt med sérparfir tengist betra samkomulagi vid
systkinid med sérparfir pydir ekki endilega ad annad orsaki hitt heldur fylgjast
pbau ad. Fylgni er @ milli betra samkomulags vid systkini med sérparfir og pess ad
geta tekist a vid erfidar adstaedur tengt systkininu eftir ad patttakendur byrjudu i
Systkinasmidjunni.

Tafla 7. Hefur patttaka i Systkinasmidjunni hjalpad til vio ad takast a vid
mismunandi upplifanir i samskiptum vid systkini med sérparfir?

Fjoldi Hlutfall

Hefur pdtttaka i Systkinasmidjunni hjdlpad vid ad takast
d vid adstaedur sem systkini upplifa oft (stridni,
skammast sin, samviskubit, fa athygli foreldra)?

Hefur hjalpad mjog mikid/frekar mikid 24 45%
Hefur hvorki hjalpar mikid né litid 20 38%
Hefur hjalpad frekar litid/mjog litid 9 17%

Finnst pér samkomulag vid systkini pitt hafa breyst til
hins betra eftir ad pu byrjadir i Systkinasmidjunni?

Mjog/Frekar mikid 15 27%
Hvorki mikid né litid 24 44%
Frekar/Mjog litid 16 29%

Taekifeeri til ad lzera meira um sérparfir systkinis sins og um adrar sérparfir.

Fjorda og sidasta markmidid sem fjallad verur um er ad veita systkinum
teekifaeri til ad leera meira um sérparfir eda fotlun systkinis sins og um sérparfir
annarra systkina. betta er sidasti hluti rannséknarspurningu 1. Samsvarandi
spurningar i spurningalistanum eru namer 37-39.

Tafla 8. Laerdir pu um sérparfir systkinis pins og adrar sérparfir

Laerdi um sérparfir Leerdi um adrar
systkinis sérparfir
Fjéldi  Hlutfall Fjoldi  Hlutfalli
Frekar/Mjog mikid 16 30% 33 61%
Hvorki mikid né litid 13 24% 10 19%
Frekar/mjog litid 16 30% 7 13%
Alls ekki neitt 9 16% 4 7%
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A0 fraedast um sérparfir systkinis sins og hvad paer fela i sér er eitt af
grundvallarmarkmidum Systkinasmidjunnar. | t6flu 8 kemur fram ad patt-
takendur hafa leert meira um adrar sérparfir en sérparfir systkinis sins. Rumlega
helmingur patttakenda hefur leert frekar til mjog mikid um sérparfir annarra
systkina, en taeplega pridjungur hefur laert frekar til mjog mikid um sérparfir
systkinis sins. Nanar verdur raett um petta i umraedukaflanum.

Eins og kemur fram i t6flu 9 voru patttakendur lika spurdir hvort peir hafi
freedst um pjonustu sem systkini peirra med sérparfir geta notid og voru 45%
peirra sammadla um ad hafa freedst um pjonustu sem er i bodi fyrir systkini peirra

a moéti 55% sem voru hvorki sammadla né 6sammala og frekar/mjog 6sammala.

Tafla 9. Laerdir pu um pjénustu sem er i bodi fyrir systkini med sérparfir

Fjoldi Hlutfall
Mjog/frekar sammala 24 45%
Hvorki sammala né 6sammdla 19 35%
Mjog/frekar 6sammala 10 20%

Hver eru heildarahrif af patttoku i Systkinasmidjunni ?

Hér verdur fjallad um heildarahrif af patttoku i Systkinasmidjunni og rannséknar -
spurningu tvo svarad. Hver eru ahrif patttékunnar a systkinin sjalf i tengslum vid
systkini peirra med sérparfir? Hvernig lidur peim gagnvart systkini sinu med
sérparfir og hvad telja pau ad Systkinasmidjan hafi gert fyrir pau? Samsvarandi
spurningar i spurningalistanum eru namer 23, 25-26, 30-32, 40, 42, 46 og 47.

Tafla 10 er samantekt & pvi hvort patttakendum finnist ad patttaka i
Systkinasmidjunni hafi haft ahrif a tilfinningar gagnvart systkini og samkomulag
vid systkini med sérparfir og hvort reynslan af Systkinasmidjunni hafi haft ahrif 4
lif peirra til hins betra.

Pad sem er dhugavert i pessum nidurstodum er ad flestir patttakendur
(73%) telja ad samkomulag vid systkini med sérparfir hafi ekki breyst neitt eda
frekar/mjog litid til hins betra eftir patttoku i Systkinasmidjunni, en patttaka i
Systkinasmidjunni hefur haft mjog/frekar jakvaed ahrif (64%) & tilfinningar
gagnvart systkininu med sérparfir. Enginn patttakandi taldi ad patttaka i
Systkinasmidjunni hafi haft neikveed ahrif a tilfinningar gagnvart systkini med

sérparfir. Um helmingur patttakenda telur ad reynslan af Systkinasmidjunni hafi
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haft jakveed ahrif a lif peirra, ramur pridjungur ad reynslan hafi hvorki jakvaed né

neikvaed ahrif og 9% patttakenda eru frekar og mjog dsammala fullyrdingunni.

Tafla 10. Hefur Systkinasmidjan haft ahrif a lif til hins betra, samkomulag og
tilfinningar gagnvart systkini med sérparfir.

Fjoldi  Hlutfall

Hefur reynslan af Systkinasmidjunni haft dhrif @ lifid til hins
betra?

Mjog/Frekar sammala 28 53%
Hvorki sammadla né 6sammala 20 38%
Frekar/Mjog 6sammala 5 9%

Hefur patttaka i Systkinasmidjunni haft dhrif @ samkomulag vid
systkini til hins betra?

Mjog/Frekar mikid 15 27%
Hvorki mikid né litid 12 44%
Frekar/Mjog litid 16 29%

Hvernig dhrif hefur pdtttaka | Systkinasmidjunni haft d
tilfinningar pinar gagnvart systkini pinu?

Mjog/Frekar jakvaed ahrif 35 64%
Hvorki jakvaed né neikvaed ahrif 19 35%
Frekar/Mjog neikvaed ahrif 0 0%

[ Toflu 11 kemur fram jakvaed og neikvaed lidan patttakenda gagnvart
systkini sinu og lidan peirra pegar pau hugsa um systkini sitt med sérparfir. Tekin
eru saman prju jdkvaed og neikvaed atridi sem flestir patttakendur merktu vid (i
Fylgiskjali 5 eru myndir par sem 06ll atridin sem pau merktu vid koma fram).
Vardandi jakveeda lidan og hugsanir um systkinid med sérparfir er stolt af
systkininu efst & badum listunum. Onnur jdkveed atridi eru ad systkinid med
sérparfir hefur kennt patttakendum umhyggju fyrir 68rum og umburdarlyndi,
asamt pakkleeti og umhyggjusemi pegar pau hugsa um systkinid sitt. Neikvaed
atridi vardandi lidan gagnvart systkininu med sérparfir eru ahyggjur af framtid
systkinisins, ad hafa fleiri skyldur heima fyrir og ad pau fa stundum samviskubit.
bpegar patttakendur hugsa um neikvaeda hluti vardandi systkinid sitt med
sérparfir verda pau ahyggjufull, reid og vidkveem. Vert er ad benda & ad mun

feerri patttakendur hugsa neikvaett um systkini sitt med sérparfir.
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Tafla 11. Lidan gagnvart systkini og ahrif hugsunar um systkini

Jakveett Neikvaett

Lidan gagnvart systkini

Stolt 39

Kennt mér umhyggjusemi 18

Kennt mér umburdarlyndi 18

Ahyggjur af framtid hans/hennar 29

Hef fleiri skyldur heima 16

Fae stundum samviskubit 14
begar hugsar um systkini sitt

Verdur stolt/ur 29

Verd umhyggjusom/samur 25

Verd pakklat/ur 22

Verd dhyggjufull/ur 17

Verd reid/ur 11

Verd vidkveem/ur 10
Tafla 12. Ahrif systkinis med sérparfir 4 lif patttakenda

Fjoldi  Hlutfall

Jakvaed dhrif systkinis med sérparfir a lif pdtttakenda

Mjog/Frekar mikil 31 55%

Hvorki mikil né litil 16 29%

Frekar/Mjog litil 6 11%

Engin 3 5%
Neikvaed ahrif systkinis med sérparfir a lif pdtttakenda

Mjog/Frekar mikil 10 18%

Hvorki mikil né litil 15 27%

Frekar/Mjog litil 19 34%

Engin 12 21%
Hefur pad hjdlpad vardandi samskipti vid systkini pitt ad tala vid
krakka i smu sporum?

Mjog/Frekar mikid 25 45%

Hvorki mikid né litid 19 34%

Frekar/Mjog litid 12 21%
Hvernig kemur pér og systkini pinu saman?

Mjog/Frekar vel 37 69%

Hvorki vel né illa 11 20%

Frekar/Mjog illa 6 11%

[ Toflu 12 eru nidurstddur um jakvaed og neikvaed ahrif systkinis med

sérparfir a lif patttakenda. Helmingur patttakenda (55%) telur ad systkinid med
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sérparfir hafi mjog eda frekar mikil jakveed ahrif 3 lif peirra, teepur pridjungur ad
systkinid hafi hvorki mikil né litil jakvaed ahrif a lif peirra og adeins 5% telur ad
systkinid med sérparfir hafi engin jakvaed ahrif & lif peirra. Adeins 18%
patttakenda telur ad systkinid med sérparfir hafi mjog og frekar mikil neikvaed
ahrif a lif peirra. pridjungur telur ad systkinid hafi hvorki mikil né litil neikvaed
ahrif & lif peirra og rumlega helmingur patttakenda (55%) telur ad systkinid med
sérparfir hafi frekar/mjog litil eda engin neikvaed ahrif a lif peirra.

Fylgni @ milli jdkvaedra og neikvaedra ahrifa systkinis med sérparfir a lif
patttakenda var reiknud og var hun neikvaed, pad er r= - 0,607 (p< 0,01). betta
gefur visbendingu um ad pegar jadkveed ahrif & lif peirra aukast pa minnka
neikvaedu ahrifin. Meira en helmingi patttakenda kemur mjog vel eda frekar vel
saman vid systkini sitt med sérparfir og adeins 11% patttakenda kemur frekar
eda mjog illa saman vid systkini sitt og teeplega helmingur patttakenda taldi pad

hjalpa vardandi samskipti vid systkinid sitt ad tala vid systkini i smu sporum.

Hvad telja patttakendur ad sé jakvaett vid Systkinasmidjuna og
hvad ma betur fara?

Sidasta rannséknarspurningin fjalladi um hvad patttakendum fyndist jakvaett eda
gott vid Systkinasmidjuna og hvad meetti betur fara til ad gera Systkinasmidjuna
ad drangursrikara Urraedi. Samsvarandi spurningar i spurningalistanum eru
numer 18-19, 33-34, 41, 43, 45 og 48.

Meirihluti patttakenda lysir yfir anaegju sinni med namskeid Systkinasmidjunnar
eins og fram kemur i toflu 13. Adeins 3 patttakendur voru frekar éanaegdir med
namskeidin, en enginn var mjog éanaegdur. begar patttakendur eru spurdir hvort
beir telji ad patttaka i Systkinasmidjunni geti hjdlpad systkinum sem eiga systkini
med sérparfir er pad jafn stor hépur sem telur ad han hjalpi mjog til frekar mikid,
eda 86% bpeirra sem svara. Adeins tveir einstaklingar telja ad patttaka i

Systkinasmidjunni hjalpi frekar til mjog litid.
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Tafla 13. Anagja med Systkinasmidjuna og hjalpar hin peim sem eiga systkini
med sérparfir.

Fjéldi Hlutfall
Hversu dnaegd/ur eda 6dnaegd/ur hefur pu
verid med ndmskeid Systkinasmidjunnar?
Mjog/Frekar dnaegd/ur 48 86%
Hvorki anaegd/ur né éanaegd/ur 5 9%
Frekar/mjog 6anaegd/ur 3 6%
Telur pu ad pdtttaka i Systkinasmidjunni geti
hjdlpad krékkum sem eiga systkini med
sérparfir?
Mjog/frekar mikid 48 86%
Hvorki mikid né litid 6 11%
Frekar/mjog litid 2 3%

Tafla 14. Af hverju forstu i Systkinasmidjuna, hlakkadir pu til eda kveidst pu
fyrir ad koma i Systkinasmidjuna og myndir pi mala med henni?

Fjoldi Hlutfall

Af hverju forstu i Systkinasmidjuna?

Foreldrar vildu pad 36 48%
Til ad hitta adra krakka 14 19%
Langadi ad profa 11 15%
Til ad fraedast 4 5%
Til ad hitta adra krakka og langadi ad préfa en 2 2%
vard fyrir vonbrigdum

Annad* 8 11%

[ fyrsta skiptid i Systkinasmidjuna:

Hlakkadi mikid/hlakkadi til ad fara 19 34%
Hlakkadi hvorki til né kveid fyrir ad fara 13 24%
Kveid fyrir/kveid mikid fyrir ad fara 23 42%

Eftir fyrsta skiptid i Systkinasmidjunni:

Hlakkadi mikid/hlakkadi til ad fara 38 69%
Hlakkadi hvorki til né kveid fyrir ad fara 17 31%
Kveid fyrir/kveid mikid fyrir ad fara 0 0%

Myndir pu maela med Systkinasmidjunni?

Ja, pottpétt/Ja 46 85%
Veit ekki alveg 6 11%
Nei/Nei, pottpétt ekki 2 4%

* veit ekki (3), vinkona fér (2), leid illa (2), ut af brédur (1).
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[ Toflu 14 kemur fram ad rétt taeplega helmingur patttakenda for fyrst i
Systkinasmidjuna af pvi ad foreldrar peirra vildu ad pau faeru og 34% peirra komu
til ad hitta 6nnur systkini og langadi til ad préfa og enn feerri komu til ad fraedast.
bpegar patttakendur komu i fyrsta skiptid i Systkinasmidjuna pa kveid taeplega
helmingu peirra fyrir. Eftir fyrsta skiptid i Systkinasmidjunni snyst bladid vid og
ramlega helmingur patttakenda hlakkar til ad koma aftur og enginn kveid fyrir pvi
ad koma.

Spurd um hvort pad hafi verid eitthvad sem pau reiknudu med ad fa ut ur
Systkinasmidjunni en ekki fengid svorudu 36 patttakendur pvi neitandi. Tveir
patttakendur sogdust ekki hafa laert mikid um foétlun systkini sins og fétlun
annarra, einn patttakandi nefndi ad hann hefdi viljad fa ad heyra meira um
Jreynslu fra 83rum og pekkingu”. Einn patttakandi sagdi ,Eg fékk ekkert at ar pvi
ad vera parna. Mér leid bara verr med ad hafa pessar tilfinningar. Mér leid bara
eins og ég hefdi enga astaedu fyrir ad vera leid og lida illa”. pessi patttakandi er
mjog frabrugdinn 68rum patttakendum i svorum sinum og lysir ddnaegju sinni
med flest pad sem hann upplifdi i Systkinasmidjunni og meetti pvi tulka hann sem
utlaga (e. outlier) i pessari rannsékn.

Mynd 2 lysir pvi hvad patttakendum fannst gott vid Systkinasmidjuna.
Meira en helmingur patttakenda nefnir ad hitta dnnur systkini, tala vid 6nnur
systkini med somu reynslu og leikina oftast. AG geta sagt hvad manni finnst um
systkini sitt, leera um leidir til ad bregdast vid erfidum adstzedum og ad freedast
um sérparfir systkinis sins eru nefnd af faerri en helmingi patttakenda. Pad ma pvi
xtla ad flestir patttakendur i Systkinasmidjunni hafi mest gaman ad pvi ad hitta
onnur systkini og tala vid pau par sem skemmtanagildid er i havegum haft. Ad
tala um tilfinningar sinar og leera um hvernig bregdast megi vid mismunandi
adsteedum asamt pvi ad leera um sérparfir systkinis er ekki eins vinszlt, en eru
samt hofd i huga. Pess ber ad geta ad i mynd 2 mattu patttakendur merkja vid

fleiri en einn moguleika.
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Mynd 2. Hvad er gott vid Systkinasmidjuna?

Sidasta spurning spurningalistans var opin spurning par sem patttakendur
voru spurdir hvort peir vildu segja eitthvad meira um reynslu sina af
Systkinasmidjunni. patttakendur sem ekki svérudu spurningunni voru samtals 31,
meira en helmingur og 16 patttakendur svara neitandi sem skyrist kannski af pvi
ad petta er sidasta spurningin i spurningalistanum, en svérun minnkadi pegar leid
a spurningalistann.

Af peim sem svorudu pessari spurningu pa lysir stor hluti pvi ad pad hafi
verid ,,gaman”, ,xdislegt” og ,frabzert” i Systkinasmidjunni, hun hafi verid ,,g6d
reynsla“ og ,g06d lifsreynsla®. Einn patttakandi sagdi ,ég meeli hiklaust med
Systkinasmidjunni“ og annar sagdi ,allir settu ad fara“. batttakendur tala um
mikilvaegi pess ad hitta adra krakka: ,Zdislegt ad hitta adra krakka i somu

III

sporum med svipud vandamal”. Sumir patttakenda nefna ad peir hafi laert margt
og ad peir hafi ,,haft gagn og gaman af”.

patttakendur hrésudu leidbeinendunum, ,starfsfolk zedislegt” og ,vilja
hlusta“ og ,paegilegur stadur”. Einn patttakandi telur ad of mikil ahersla sé &
Hleiki, lif og fjor” og vill meiri ,formlega fraedslu og roksemdir”. Annar patttakandi
lysti mikilli danaegju med Systkinasmidjuna og sagdi , petta var bara asnalegt og
ad morgu leyti barnalegt starf. Mér leid ekkert betur og um tima leid mér bara

verr”. patttakandinn sagdi ad hugsunin veeri g6d en framkvaemdin faranleg og ad

pbad pyrfti ad hopaskipta betur med tilliti til fotlunar systkinis og aldurs
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patttakenda og ad Systkinasmidjan pyrfti lika ad vera fyrir eldri krakka ,pvi

vandamalin steekka pegar madur verdur eldri”.
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Umraedur

[ heildina lysir stér meirihluti patttakenda yfir anaegju med namskeid
Systkinasmidjunnar (86%) og telja ad hun hjalpi systkinum félks med sérparfir
(86%). Meirihluti patttakenda maelir med Systkinasmidjunni (85%). Nidurstodur
um pad hvort Systkinasmidjan maetir markmidum sinum eru ekki eins afgerandi
og eru visbendingar um ad hluta markmidanna sé ndd en ad skoda purfi dnnur
nanar.

patttakendur i rannsékninni voru 59 systkini félks med sérparfir eda 50%
af peim sem bodin var patttaka. pad vakti dneitanlega vonbrigdi hversu fair toku
bodi um patttéku i rannsdkninni. Skil jukust til muna pegar hringt var i
patttakendur og af pessum sokum getur verid ad patttaka endurspegli skekkju i
urtaki (e. sampling bias), pad er hvort nidurstodur gefi réttmaetar visbendingar
um allt pydid.

bess er einnig vert ad geta ad adeins 25% patttakenda i rannsékninni hafa
verid virkir i Systkinasmidjunni & pessu ari, eitt til tvd ar eru sifan 43%
patttakenda komu sifast og prju ar eda lengra er sidan 32% patttakenda kom
sidast i Systkinasmidjuna. Pad eru pvi eitt ar eda fleiri sidan 75% patttakenda i
rannsoékninni hafa komid i Systkinasmidjuna og eru pvi ekki virkir patttakendur.
Nidurstodur eru pvi i meira mali ad lysa sjonarmidum peirra sem koma ekki
lengur i Systkinasmidjuna og gefa pvi visbendingar um hvad megi betur fara fyrir
pba sem hafa af einhverjum astaedum valid ad koma ekki lengur. Sjénarmid peirra
sem eru virkir i Systkinasmidjunni kemur sidur fram. bPad er mikilvaegt ad skoda
nidurstédur med petta i huga.

Hér & eftir verdur raett um rannséknarspurningarnar prjar og verdur
umraedunni kaflaskipt samkveemt pvi. bvi naest verdur raett um erlendar
rannséknir & Sibshops og paer bornar saman vid pessa rannsékn. Reett verdur um
styrkleika og veikleika rannséknarinnar og ad lokum verdur velt upp hugmyndum

fyrir framtidina.
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Teekifzeri til ad hitta 6nnur systkini

Fyrsta markmid Systkinasmidjunnar er ad gefa systkinum einstaklinga med
sérparfir taekifeeri til ad hitta onnur systkini i skipulogdu og skemmtilegu
umbhverfi. Meirihluta systkinanna eda 70% peirra fannst gaman ad hitta dnnur
systkini og teplega helmingur peirra telur pad gott ad hitta og tala vid onnur
systkini sem eru i sdmu sporum og helmingur peirra nefnir leikina sem eitt ad pvi
sem er gott vid Systkinasmidjuna. Pad ma geta pess ad faest systkinanna hafa
eignast ndna vini i Systkinasmidjunni og enn feerri eru i einhverju sambandi vid
systkini utan Systkinasmidjunnar, po petta atridi sé ekki eitt af markmidum
Systkinasmidjunnar. bessar nidurstodur gefa til kynna ad Systkinasmidjan sé ad
na fyrsta markmidinu sinu ad veita systkinunum teekifeeri til ad hitta 6nnur

systkini i somu sporum og ad systkinin séu ad njéta pess ad koma.

Teekifzeri til ad raeda vid jafnaldra

Annad markmid Systkinasmidjunnar er ad veita systkinum félks med sérparfir
teekifaeri til ad raeda vid jafnaldra sina um pad hvernig takast megi 4 vid adstaedur
sem tengist pvi ad eiga systkini med sérparfir. Nidurstédur vardandi petta
markmid eru ekki eins afgerandi og fyrir fyrsta markmidid. Rumlega helmingur
patttakenda telur ad peir hafi fengid taekifeeri til ad tala um systkini sitt og taepur
pridjungur (30%) nytti sér pad taekifeeri. bridjungur patttakenda skyrir fra pvi ad
beir hafi heyrt 6nnur systkini tala um systkini sitt. Neerri helmingur (45%)
patttakenda telur ad pad hafi hjdlpad ad tala vid onnur systkini i sdmu sporum
sem gefur til kynna ad hluti peirra sem téludu stundum eda sjaldan um systkini
sitt finnst pad lika hjalpa. Af hverju upplifir adeins helmingur patttakenda ad peir
hafi fengid taekifeeri til ad tala um systkini sitt og af hverju nytir adeins 30% peirra
teekifaerid til pess ad tala? Umraedur i Systkinasmidjunni eru baedi skipulagdar
sem hépumraedur og jafnframt fara fram umradur vid 6nnur teekifeeri, eins og
pbegar bornin sitja saman og teikna og i matar eda snakktimum. Jafnframt getur
edli verkefna komid i veg fyrir ad systkinin tjai sig munnlega, en sum verkefni um
lidan gagnvart systkininu med sérparfir eru skrifleg og hafa bérnin val um pad

hvort pau tali um pad sem pau skrifudu i hdpnum. Pannig geta pau born sem eiga
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audvelt med ad tja sig og eru ofeimin nytt sér teekifeerid 4 medan hin sem eru
feimnari og ekki eins framfeerin sidur gert pad. bau eru buin ad tja sig skriflega og
hafa oftast att ordraedu i einrimi vid leidbeinanda um pad sem pau skrifudu.
Pannig getur verid ad patttakendur tulki 3 mismunandi hatt hvad pad pydir ad tja
sig og tulka skriflega tjaningu og ordraedu vid leidbeinanda ekki sem tjaningu um
systkini sitt. Spurningin visar lika til pess ,ad tala um” sem gefur tilefni til ad

skoda ordalag spurninga og gera pad skyrara fyrir born.

Ad lzera hvernig takast megi a vid erfidar adstaedur

Pridja markmid Systkinasmidjunnar er ad veita systkinum innsyn i pad hvernig
takast megi @ vid mismunandi adstaedur sem geta komid upp i samskiptum vid
systkinid med sérparfir. Helmingur patttakenda telur ad patttaka i
Systkinasmidjunni hafi hjdlpad mjog mikid og frekar mikid vid ad takast a vid
slikar adstaedur, en rumlega helmingur patttakenda ad pad hafi hvorki hjalpad
mikid eda litid og frekar/mjog litid. Ad auki telur adeins 27% patttakenda ad
samkomulag vid systkinid med sérparfir hafi breyst til hins betra eftir ad patttaka
i Systkinasmidjunni hoéfst. Nidurstédur eru pvi ekki afgerandi en ad helmingur
patttakenda telji ad patttaka i Systkinasmidjunni sé ad hjalpa vardandi petta
markmid er jakveett, en abending til adstandenda Systkinasmidjunnar um ad
kanna pad frekar. Vid skodun & spurningalistanum og peim spurningum sem
tengjast pessu markmidi kemur i ljds ad adeins tveer spurningar tengjast
markmidinu og 6nnur peirra nefnir deemi um adstaedur sem upp kunna ad koma.
Med tilliti til aldurs og proska systkinanna getur verié ad sum peirra hafi svarad
nakvaemlega pessum adsteedum (stridni, skammast sin, samviskubit, fa athygli
foreldra), en ekki almennt. Til deemis hefdi verid heegt ad spyrja um pad hvort
systkinin hafi leert um leidir til ad bregdast vid mismunandi adsteedum og pa
hverjar pzer leidir eru.

Bréfin til Frd Rddhildar, sogur sem systkini hafa sjalf skrifad, Bara ef ég
geeti... og Tilfinningaveggurinn hafa verid notud til ad freeda systkinin um leidir til
ad takast a vid mismunandi adsteedur sem upp kunna ad koma i samskiptum vid
systkinin med sérparfir. Bréfin og sogurnar eru notud mikid & byrjenda-

namskeidunum en oreglulega & framhaldsnamskeidunum og er pad dbending til
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adstandenda Systkinasmidjunnar um ad halda afram ad nota pessi verkefni &
framhaldsnamskeidunum par sem pessi verkefni eru gé0 teeki til ad laera ad leysa
vandamal sem koma upp i samskiptum vid systkinid med sérparfir og frabaer leid
til ad koma af stad umraedum um ymis vandamal sem systkinin eiga vid ad etja i
samskiptum vid systkini sitt med sérparfir.

Rannsdknir hafa synt ad systkini félks med sérparfir lysa mismunandi
upplifunum, bzedi jdkvaedum og neikveedum i tengslum vid samskipti vid systkini
sitt med sérparfir. bPessar upplifanir geta valdid vidvarandi streitu og alagi sem
seinna meir geta leitt til sdlfélagslegra vandamala. Upplifanir eins og ad
skammast sin fyrir systkini sitt, sektarkennd og samviskubit yfir ad hafa gert
systkini sinu eitthvad, reidi og gremja gagnvart systkini sinu eru allt tilfinningar
sem systkini sem eiga systkini med sérparfir gaetu purft ad glima vid. Ad lera
leidir til ad takast & vid pessar upplifanir og tilfinningar og erfidar adstadur sem
upp kunna ad koma i samskiptum vid systkinid med sérparfir er mikilvaegt til ad
koma i veg fyrir salfélagsleg vandamal baedi a barnsaldri og a fullordinsarunum
(Gallagher, Powell og Rhodes, 2006; Lobato, 1990; Meyer og Vadasy, 2008; Olga
Bjorg Jénsddttir, 2009).

Ad laera um sérparfir systkinis og adrar sérparfir

Fjorda markmidid er ad veita systkinum taekifzeri til ad leera meira um sérparfir
systkinis sins og um adrar sérparfir. Nidurstodur fyrir petta markmid eru ad 30%
patttakenda hafa laert frekar eda mjog mikid um sérparfir systkinis sins og
rimlega 60% hafa leert frekar eda mjog mikid um adrar sérparfir. Til vidbotar
hefur naer helmingur patttakenda laert um pjonustu sem i bodi er fyrir systkini
med sérparfir.

pad er 6ljdst af hverju patttakendur hafa leert meira um adrar sérparfir en
sérparfir systkinis sins. Ein tilgata getur verid su ad patttakendur eru vel upplystir
um sérparfir systkina sinna adur en peir koma i Systkinasmidjuna og finnst pvi ad
pau hafi leert meira um adrar fatlanir. Pad getur bent til pess ad fraedsla i
Systkinasmidjunni hafi meira ad gera med grunnpekkingu a fétlun eda sérpérfum
sem morg barnanna hafa 6dlast 46ur en pau koma i Systkinasmidjuna. bad getur

lika verid o6ljost fyrir patttakendum hvar peir hafi leert pad sem peir vita um
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sérparfir systkina sinna. Er bent & i pvi sambandi ad pad eru eitt til fleiri ar sidan
meirihluti patttakenda hefur komid i Systkinasmidjuna. bad er pé ljost ad petta er
abending til leidbeinenda Systkinasmidjunnar um ad fara yfir med hvad heetti
free@sla 4 sér stad og bjoda jafnframt upp a fraedslu umfram grunnpekkingu. Eins
og minnst var a i kafla 2 er fraeedsla innan Systkinasmidjunnar i endurskodun og
aeetlad ad baeta hana baedi med fraedslu af hendi leidbeinenda og einnig med pvi
ad fa freedslu fra utanadkomandi einstaklingum.

Pad er haegt ad segja markmidinu ad veita fraedslu um systkini med
sérparfir hafi ekki verid nad ad fullu en ad markmidinu ad leera meira um adrar
sérparfir hafi verid nad. betta er visbending til adstandenda Systkinasmidjunnar
um ad yfirfara freedslu innan Systkinasmidjunnar med tilliti til grunnpekkingar og
pekkingar umfram grunnpekkingu.

Fredimenn og fullordin systkini hafa bent & mikilveegi pess ad pekkja
sérparfir systkinis sins og hvernig paer sérparfir hafa ahrif & systkinid med
sérparfir. bessar upplysingar skapa Oryggi og koma i veg fyrir ad systkinid dragi
rangar alyktanir og dparfa ahyggjur leida til vanlidunar (Lobato, 1990; McHugh,
1999; Meyer og Vadasy, 2008; Olga Bjorg Jonsdottir, 2009; Strohm, 2005).

Heildarahrif patttoku i Systkinasmidjunni a systkinin sjalf.

Rannsoéknarspurning tvo fjalladi um hvada ahrif patttaka i Systkinasmidjunni hafi
haft 4 systkinin sjalf, hvernig peim lidur gagnvart systkinum sinum med sérparfir
og hvad pau telja ad Systkinasmidjan hafi gert fyrir pau. bad er athyglisvert i
nidurstodum ad meira en helmingur patttakenda (64%) telur ad patttaka i
Systkinasmidjunni hafi haft mjog og frekar jakvaed ahrif 3 tilfinningar gagnvart
systkininu med sérparfir og ad meira en helmingur (69%) patttakenda segja ad
pbeim komi mjog og frekar vel saman vid systkini sitt, en adeins 27% patttakenda
telja ad patttaka i Systkinasmidjunni hafi haft dhrif & samkomulag vid systkinid
med sérparfir til hins betra. Samkomulag hefur ad gera med ytri hegdun, en
tilfinningar med innri lidan. Pessi tenging er 6ljés en patttaka i Systkinasmidjunni
virdist ekki hafa breytt samskiptum patttakenda vid systkini sitt, en patttakan
virdist hafa haft jakved ahrif 3 tilfinningar peirra gagnvart systkininu med

sérparfir. McGoldrick o.fl. (2005) og Meyer og Vadasy (2008) i umfjollun sinni um
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systkini folks med sérparfir nefna ad systkini geta verid bestu vinir og einnig
mestu Ovinir og par skiptir ekki mali hvort annad peirra hefur sérparfir eda ekki.
Samkomulag getur verid mismunandi & milli systkina, en vid berum alltaf
tilfinningar til systkina okkar, badi jakvaedar og neikvaedar.

Jakvaed og neikvaed lidan gangvart systkini med sérparfir tengist
tilfinningum og lidan. bpegar patttakendur i pessari rannsdkn voru spurdir hvernig
peim lidur gagnvart systkini sinu og hvernig peim lidur pegar pau hugsa um
systkini sitt nefna flest peirra stolt. Stolt er eitt af pvi sem flestir, badi fraedimenn
og fullordin systkini eru sammala um ad systkini félks med sérparfir hafi gagnvart
systkinum sinum (Lobato, 1990; McHugh, 1999; Meyer og Vadasy, 2008; Strohm,
2005;). Systkini hafi tilhneigingu til ad lita frekar & styrkleika félks frekar en
veikleika par sem pau eru oft vitni af erfidleikum systkina sinna vid ad leera
einfalda hluti og laera ad taka ekki 6llu sem visu. Pau lysi oft sigrum systkina sinna
med sérparfir med miklu stolti

Onnur jakvaed atridi sem patttakendur pessarar rannsénar nefna eru ad
systkini peirra med sérparfir hafi kennt peim umhyggju fyrir 66rum og
umburdarlyndi. Fraedimenn hafa nefnt ad systkini laera ad lifid getur haft margar
hlidar og ad polinmadi er naudsynleg i samskiptum vid systkini med sérparfir og
pbad ad taka patt i umonnun systkinis sins med sérparfir, eins og sum peirra gera,
leera pau ad syna 6drum studning og sampykkja félk eins og pad er (Gallagher,
Powell og Rhodes, 2006; Lobato, 1990).

Neikvaed lidan gagnvart systkini med sérparfir sem patttakendur nefna i
svorum sinum i rannsdkninni, eins og ahyggjur af framtidinni, samviskubit,
gremja yfir ad hafa fleiri skyldur heima fyrir, dhyggjur og reidi, eru lika atridi sem
fraedimenn i pessum malflokki hafa mikid skrifad um og virdast vera einkenni
sem fylgja pvi ad eiga systkini med sérparfir. bad er mikilvaegt ad huga vel ad
pessum atridum par sem neikvaed lidan gagnvart systkini getur haft baedi andleg
og likamleg heilsufarsvandamal i for med sér (Burke, 2004; Lobato, 1990; Meyer
og Vadasy, 2008; Strohm, 2007). bad er ahugavert ad mun feerri patttakendur i
rannsokninni merkja vid neikvaed atridi i pessum lid rannséknarinnar (Fylgiskjal

5).
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Neikveed fylgni er & milli jakvaedra ahrifa og neikvaedra ahrifa sem systkini
med sérparfir hafa a lif patttakenda. Mun fleiri patttakendur telja ad systkini
beirra med sérparfir hafi jakvaed ahrif a lif peirra og par af leidandi minni neikvaed
ahrif. bess ber pd ad geta ad 18% patttakenda telur ad systkini peirra med
sérparfir hafi mjog mikil og frekar mikil neikvaed ahrif 4 lif peirra. Pessum hépi ma
ekki gleyma og ber ad hafa i huga pegar talad eru um mikilvaegi studnings fyrir
systkini folks med sérparfir. Rannsoknir hafa synt ad hluti systkina félks med
sérparfir a vid andleg heilsufarsvandamal ad strida, eins og kvida, punglyndi og
ygi (Strohm, 2001, 2008; Summers, White og Summer, 1994; Young, 2007) og
visbendingar eru um ad hluti patttakenda i pessari rannsékn eigi vid slik
vandamal ad etja.

Um helmingur patttakenda eru sammdla pvi ad reynslan af
Systkinasmidjunni hafi haft jdkvaed ahrif a lif peirra, ramur pridjungur ad reynslan
hafi hvorki jakvaed né neikveed ahrifa og adeins 9% patttakenda eru ésammdla

pvi ad reynslan af Systkinasmidjunni hafi haft jdkvaed ahrif a lif peirra.

Hvad er jakvaett vid Systkinasmidjuna og hvad ma betur fara?

Rannsdknarspurning prju fjalladi um hvad veeri jakveett vid Systkinasmidjuna og
hvad meetti betur fara. [ heildina lysir stér meirihluti patttakenda yfir dnzegju
sinni med Systkinasmidjuna (86%), telja ad hun hjalpi systkinum félks med
sérparfir (86%) og meirihluti patttakenda meelir med Systkinasmidjunni (85%).
Taeplega helmingur patttakenda (42%) kveid fyrir og kveid mikid fyrir ad koma i
fyrsta skiptid i Systkinasmidjuna & moti pridjungi sem hlakkadi mikid til ad koma.
Pegar patttakendur komu eftir fyrsta skiptid snyst bladid vid og um 70% hlakkadi
til ad koma og enginn kveid fyrir ad koma. Rumlega helmingur patttakenda nefnir
bad gott vid Systkinasmidjuna ad hitta dnnur systkini og tala vid adra krakka med
somu reynslu og 28% patttakenda nefnir leikina. A3 laera um sérparfir systkinis
sins, ad geta sagt hvad manni finnst um systkini sitt og ad laera leidir til ad
bregdast vid erfidum adsteedum kemur par 3 eftir (13%, 12%, 12%). Einn
patttakandi telur ekkert gott vid Systkinasmidjuna. Spurd hvort peir vilji segja
eitthvad meira um Systkinasmidjuna i lok spurningalistans svarar pridjungur

patttakenda ekki, 16 svara neitandi og 33 patttakendur lysa pvi ad pad hafi verid
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gaman i Systkinasmidjunni, han hafi verid gdéd reynsla og pau maela med

Systkinasmidjunni fyrir dnnur systkini. Einn patttakandi telur ad of mikil dhersla

sé 4 leiki og vill f& meiri fraedslu. Einn patttakandi sker sig ar og telur

Systkinasmidjuna vera ,barnalega” og ,asnalega“ og lysir vanlidan sinni i

Systkinasmidjunni. batttakandinn segir ad hugsunin sé géd en framkveemdin

yfaranleg”.

Spurd hvort peir hefdu reiknad med einhverju sem peir fengu ekki i
Systkinasmidjunni svaradi rumur helmingur patttakenda neitandi, prir
patttakendur nefndu meiri freedslu og fa ad vita meira um reynslu annarra og
einn patttakandi fékk ekkert Gt Ur pvi ad koma i Systkinasmidjuna.

Ekki var spurt sérstaklega um hvad gera meetti betur i Systkinasmidjunni
og er pad ljédur 4 rannsokninni. Ef teknar eru saman nidurstédur ur rannsékninni
og hun skodud i heild sinni pa eru visbendingar um hvad betur ma fara i
Systkinasmidjunni. Helst eru pad atridi sem tengjast markmidum 2, 3 og 4 og pad
sem patttakendur nefna | svérum synum vid opnum spurningum 34
spurningalistanum. bau atridi sem visbendingar eru um ad betur megi fara og
mikilveegt ad endurskoda i Systkinasmidjunni, eru sett nidur i mikilvaegisrod
samkvamt mati héfundar:

1. AJ auka fraedslu um sérparfir systkina. Teepur pridjungur patttakenda telur ad
peir hafi laert frekar til mjog mikid um sérparfir systkinis og 55% patttakenda
ad pau hafi hvorki leert mikid né litid og frekar eda mjog litid. 16% segjast ekki
hafa leert neitt. Tveir patttakendur taka pad fram i svorum sinum ad fraedsla
hefdi matt vera meiri. Einn patttakandi segist ekki hafa fengid neitt ut ur veru
sinni i Systkinasmidjunni. Raett hefur verid um pekkingu systkinanna adur en
pau koma i Systkinasmidjuna og hvort pad vanti freedslu umfram
grunnpekkingu. betta er dbending til adstandenda Systkinasmidjunnar um ad
skoda nanar fraedslu sem fer fram a namskeidunum.

2. Ad auka fraedslu um leidir til ad bregdast vid erfidum adstaedum. Taeplega
helmingur patttakenda segir ad med patttoku i Systkinasmidjunni hafi pad
hjalpad peim mjog til frekar mikid ad takast a vid adstadur sem systkini félks
med sérparfir upplifa oft, en 55% patttakenda svara pvi til ad pad hafi hvorki

hjalpad mikid né litid eda ad pad hafi hjdlpad frekar og mjog litid. Einn
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patttakandi tekur pad fram i svorum sinum ad hann hefdi viljad fa meiri
“reynslu af 66rum og pekkingu“. Einn patttakandi fékk ekkert Gt dr veru sinni
i Systkinasmidjunni. Skoda parf leidir til ad gera petta markmid skilmerkilegra
i Systkinasmidjunni.

3. AOJ fa teekifaeri til ad tja sig og nyta sér pad. Rumlega helmingur patttakenda
segist hafa fengid mjog og frekar oft taekifeeri til ad tala um systkini sitt en
adeins 30% peirra nyttu sér pad taekifeeri mjog oft og oft. bridjungur
patttakenda segist stundum hafa fengid taekifaeri til ad tala um systkini sitt og
46% nyttu sér pad taekifeeri stundum. Pridjungur heyrdu 6nnur systkini tala
um systkini sitt med sérparfir mjog oft og oft og 30% heyrdu adra tala um
systkini sitt stundum. Enginn patttakandi tekur pad sérstaklega fram i svorum
sinum ad hann hafi ekki fengid taekifeeri til ad tja sig. Reett hefur verid um
hvernig patttakendur tulka petta taekifeeri, en svérunin gefur engu ad sidur
tilefni til ad adstandendur Systkinasmidjunnar skodi leidir til ad na pessu

markmidi.

Samanburdur vid erlendar rannsoknir

Adeins tveer sambaerilegar rannsdknir hafa verid gerdar & Systkinasmidjum
annars stadar. bad er rannsékn Schongalla fra arinu 2003 og rannsdékn D’Arcy,
Flynn, McCarthy, Connor og Tierney o.fl., 2005. Rannsékn Schongalla (2003) er
doktorsverkefni gert vid Alliant International Univeristy i Kaliforniu i
Bandarikjunum. [ pessari rannsékn voru skodadar fjérar mismunandi
Systkinasmidjur sem starfa samkveemt Sibshops likani Meyer og Vadasy og
kannad hvort paer vaeru ad mata markmidum sinum. patttakendur voru 31 barn
a aldrinum 7 — 13 dra. Rannsakandi var vidstaddur namskeidin og i lok peirra
svorudu boérnin spurningalista og hofdu teekifeeri til ad reeda vid rannsakanda.
Nidurstodur gafu visbendingar um ad Sibshops voru ad maeta 3 af 5 markmidum
sinum. Fyrstu tveimur markmidunum var maett par sem bérnunum fannst gaman
ad taka patt og hitta dnnur systkini og deila med peim jakvaedum og neikvaedum
upplifunum. bridja markmidinu var ad hluta nad, en rannsakandi ték fram ad
bornin attu erfitt med ad setja i samhengi pad sem pau hofdu leert. Markmidi

fjogur ad laera meira um fotlun systkinis sins var ekki nad, par sem Sibshops baud
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ekki upp a beina fraedslu um fatlanir. Bornin sem téku patt i pessari rannsokn
hofdu flest komid d6ur i Sibshops.

Rannsékn D’Arcy og fleiri (2005) var samvinnuverkefni priggja
bjénustuadila i Cork & irlandi og notudu peir likan Meyer og Vadasy. Rannsékn
peirra var badi megindleg og eigindleg og var notad fyrir og eftir snid.
patttakendur voru 16 bérn & aldrinum 8 — 10 ara og voru pau 0ll ad taka patt i
Sibshops i fyrsta skipti. Vidtol voru tekin vid bornin baedi fyrir og eftir patttoku i
Sibshops, sex vikum fyrir patttoku og sidan tveimur manudum eftir patttoku.
Nidurstodur gafu visbendingar um ad 6llum markmidum Sibshops hafi verié nad.
Meirihluti barnanna vildi fa ad hitta systkinin aftur og s6gdust hafa haft anaegju
af namskeidinu. Eftir patttoku attu boérnin audveldara med ad tja neikveedar
tilfinningar gagnvart systkini sinu med foétlun og miklar breytingar urdu 3
bornunum i ad raeda tilfinningar sinar og lysa peim med ordum. Markmidi fjogur
var nad ad hluta par sem bornin nddu betur ad skyra fotlun systkini sins sem
félagslega fremur en likamlega.

Pad sem skilur pessar tveer erlendu rannsoknir fra pessari rannsdékn er ad
eigindlegar adferdir voru notadar i peim badum en megindleg adferd eingdngu i
pbessari rannsokn. Aldursbilid i pessari rannsokn var staerra (10-18 ara). Bornin i
bandarisku rannsékninni voru flest bdin ad koma adur i Sibshops en bornin i
peirri irsku voru oll ad taka patt i fyrsta sinn, en islensku bornin héfdu oll tekid
patt i byrjenda- og framhaldnamskeidi Systkinasmidjunnar og 75% peirra h6fdu
ekki komid i Systkinasmidjuna i eitt eda fleiri ar.

Pad sem er sameignlegt med pessum premur rannsdknum er ad bdrnin
hofdu oll gaman af pvi ad koma i Systkinasmidjuna og hitta 6nnur born,
skemmtanagildid var i havegum haft i 6llum Systkinasmidjunum, og pad likadi
flestum bornunum. Markmidi 3, ad leera ad takast & vid erfidar adstaedur, var
adeins nad ad hluta i rannsdkn Schongalla og i pessari rannsokn og i peirri irsku
attu boérnin erfitt med ad skilja spurninguna. Markmidi 4, ad veita freedslu um

sérparfir systkina, var ekki ndd nema ad hluta i 6llum rannsdknunum.

76



Styrkleikar

Styrkleikar rannséknarinnar felast i pvi ad petta er frumrannsékn & islensku
Systkinasmidjunni, arangur Systkinasmidjunnar hefur aldrei verid metinn adur.
A0 auki var spurningalisti sérstaklega préadur fyrir pessa rannsékn sem er haegt
ad nota afram vid frekara mat a Systkinasmidjunni pegar hann hefur verid
endurbaettur. Med timanum verdur pannig haegt ad meta areidanleika hans og
réttmeaeti. Nidurstédur rannsdknarinnar var haegt ad bera saman vid tvaer
sambzerilegar erlendar rannséknir sem gerdar hafa verid 4 Sibshops likaninu en

pbad eykur ytra réttmaeti (Sigurlina Davidsdéttir, 2003).

Veikleikar

Helsti veikleiki rannséknarinnar er ad einungis var notad eitt meelitaeki,
spurningalisti sem préadur var sérstaklega fyrir rannsdknina sem hefur ekki verid
notadur adur og pvi ekki ljost hversu areidanlegur eda réttmaetur hann er. bad
eykur po areidanleika hans ad erlendir spurningalistar sem hafa verid prdadir
fyrir samskonar rannsoknir voru nyttir vid gerd spurningalistans (Sigurlina
Davidsdottir, 2003).

Annmarkar & spurningalistanum eru nokkrir og i pvi sambandi ma geta
pbess ad hluti spurninga i spurningalistanum sem attu ad kanna markmid
Systkinasmidjunnar virdast ekki na pvi eins og til var zetlast og purfa pvi
endurskodunar vid. Fara parf yfir spurningarnar sem tengjast markmidum
Systkinasmidjunnar til ad sannreyna hvort verid er ad spyrja spurninga sem
tengjast markmidunum. Yfirfara parf ordalag spurninga, gerd svarkosta og lengd
spurningalistans med tilliti til aldurs og proska peirra sem eiga ad svara honum.
Verid getur ad spurningar séu ekki négu skyrar midad vid proska svarenda og
spurningalistinn gaeti verid of langur par sem svorun minnkadi ad hluta undir lok
listans. Forpréfun listans var gerd med systkinum einstaklinga med sérparfir sem
ekki hafa tekid patt i Systkinasmidjunni og getur pad hafa skekkt pann tima (10-
15 mindtur) sem patttakendum var sagt ad taeki ad svara listanum, en medaltimi

sem ték ad svara listanum var 19 minutur.
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Eins og fram kom i upphafi pessa kafla pa vard endanlegt urtak fremur
litid og er pad veikleiki rannséknarinnar hversu lagt svarhlutfall var.

Pad hair pessari rannsdkn ad ekkert er vitad um lidan eda adstaedur
patttakenda adur en peir byrjudu i Systkinasmidjunni. Til framtidar litid er ndna
teekifeeri fyrir adstandendur Systkinasmidjunnar ad baeta ur peim veikleika.

Rannsakandi tengist Systkinasmidjunni par sem hann er einn af
stofnendum hennar og leidbeinandi. Pad getur baedi verid kostur og galli ad gera
mat a eigin starfsemi. Kostirnir eru ad rannsakandi er 6llum hndtum kunnugur i
starfseminni, pekkir tilgang hennar og markmid. Rannsakandi pekkir lika vel pann
hop sem Systkinasmidjan pjonar og er pvi medvitadur um parfir hans. Gallarnir
eru ad rannsakandi er ekki sérfreedingur i rannsdknarvinnu, hann parf ad geeta
sérstaklega ad pvi ad vera hlutleegur vardandi nidurstédur og vardandi
patttakendur sem pekkja hann. bessi tengsl rannsakanda vid starfsemina og
patttakendur geetu hafa haft ahrif a gaedi rannsdknarinnar pé reynt hafi verid ad
geta hlutleysis, eins og med pvi ad hafa rannsdknina megindlega sem veitir
akvedna fjarleegd 4 milli rannsakanda og patttakenda (Yegidis og Weinbach,

2009).
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Lokaord

Systkinasmidjan eru ndmskeid fyrir systkini félks med sérparfir og hefur verid i
préun sidastlidin télf ar. Vid prdunina hefur verid studst vid Sibshops likan Meyer
og Vadasy (2008) og sottur efnividur i smidju Sibs - Uk, hopastarfi fyrir systkini
einstaklinga med sérparfir i Bretlandi (Sibs-UK, 2009). Sidast en ekki sist hafa
adstandendur Systkina-smidjunnar nytt aralanga reynslu sina af vinnu med folki
med fotlum og adstandendum peirra i uppbyggingu Systkinasmidjunnar.
Systkinasmidjan er hdpastarf med aherslu a salfélagslegt og fraedslulegt starf.
Rannsokn pessi er frumrannsokn, fyrsta sinnar tegundar sem metur starfsemi
Systkinasmidjunnar hér a landi.

Rannsékn  pessi  gefur visbendingar um ad  patttakendur
Systkinasmidjunnar njéta pess ad koma, hitta, reeda og leika vid hvert annad.
Meirihluti patttakenda lysir yfir ansegju sinni med Systkinasmidjuna og meelir
med henni fyrir 6nnur systkini folks med sérparfir. Pridjungur til helmingur
patttakenda telur ad peir hafi laert eitthvad um sérparfir systkinis sins, laert um
leidir til ad takast a vid erfidar adsteedur og fengid teekifzeri til ad tja sig um lidan
og nytt sér pad. betta gefur visbendingar um ad markmidum Systkinasmidjunnar
sé verid ad na ad mestum hluta.

Tilmeeli til adstandenda Systkinasmidjunnar um pad hvad betur ma fara
eru eftirfarandi: Kanna parf hvernig freedsla fer fram og skoda hvort of mikil
ahersla sé 16g0 a freedslu um grunnpekkingu a fétlun og sérparfir 4 kostnad
umfram pekkingar. Auka parf fraedslu til systkina um leidir til ad bregdast vid
erfidum adsteedum og skoda parf tjaningu systkina og hvernig pau nyta sér
teekifaeri til ad tja sig.

Nidurstodur vegna markmida tvo og prju, ad fa teekifeeri til ad tja sig og ad
leera um leidir til ad bregdast vid erfidum adstaedum, tengjast ad hluta til
spurningunum sem notadar eru og gefa tilefni til ad pzer spurningar verdi gerdar
skyrari fyrir patttakendur. Yfirfara parf spurningalistann med tilliti til pessa ad

spurningar tengist betur markmidum Systkinasmidjunnar.
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patttakendur i pessari rannsékn er misleitur hopur med tilliti til aldurs,
kyns, proska, alvarleika fotlunar eda sérparfa systkina peirra med sérparfir og
fiolskylduadstaedna. bessar adsteedur hafa ahrif & patttakendur og var peim ekki
styrt sérstaklega i rannsdkninni. Frekari rannsdknir par sem adsteedum eins og
aldri, kyni, fotlun systkinis og fjolskylduadstaedum er styrt sérstaklega eru
ahugaverdar.

bessi rannsokn er frumrannsékn & Systkinasmidjunni og nidurstodur gefa
til kynna ad Systkinasmidjan sé ad stérum hluta ad nd markmidum sinum pé ad a
sumum peirra megi skerpa. Ad aliti rannsakanda hafa fleiri spurningar og
hugmyndir ad frekari rannséknum vaknad. Ahugavert veeri ad i framhaldi af
pessari rannsokn yrdi skipulégd rannsdkn med vidtolum vid hluta patttakenda
bessarar rannséknar og jafnvel rynihdpum til ad kanna frekar upplifun
patttakenda af Systkinasmidjunni. Einnig vaeri ahugavert ad nyta spurningalistann
sem préadur hefur verid til ad préa annan spurningalista sem systkinin a
byrjendandmskeidunum svara adur en pau koma i Systkinasmidjuna i fyrsta
skiptid og nyta endurnyjadan spurningalista pessarar rannséknar til svorunar eftir
ad systkinin hafa tekid patt i Systkinasmidjunni. Pannig er haegt ad bera saman
vidhorf og upplifanir fyrir og eftir patttoku. Med pvi ad hafa tvo spurningalista
sem nyttir eru til fyrir og eftir préfunar verdur haegt ad fylgja patttakendum eftir
til langtima og fa pannig upplysingar um stodu systkinanna @ mismunandi timum
og aldri. Ahugavert er einnig ad kanna vidhorf og anaegju foreldra og fagfélks
med starfsemi Systkinasmidjunnar.

Nidurstodur a svorum patttakenda hafa ekki verid kannadar til hlitar.
Pessi rannsdkn lagdi dherslu 4 ad kanna sérstaklega hvernig verié er ad meeta
markmidum Systkinasmidjunnar, hver ahrif patttoku i Systkinasmidjunni eru &
systkinin og hvad er verid ad gera vel og hvad ma betur fara i starfsemi
Systkinasmidjunnar. Morgum spurningum Ur spurningalistanum sem proéadur var
er enn 6svarad vardandi vidhorf og lidan systkina félks med séparfir. Frekari
rannséknir @ pessum pattum bida betri tima.

Azetlad er ad kynna nidurstodur  rannséknarinnar  fyrir

hagsmunasamtokum og opinberum adilum og skrifa greinar i fraeditimarit.
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Fylgiskjal 1

Dami um verkefni og leiki i Systkinasmidjunni

Kynning og isbrjotar tengjast fyrsta markmidi Systkinasmidjunnar, ad fa teekifzeri
til ad hitta 6nnur systkini i skipulogdu og skemmtilegu umhverfi. Pad byrja allir 8
ad kynna sig og leidbeinendur kynna i stuttu mali hvad a eftir ad gerast um
helgina. Hvert namskeid hefst a svokolludum isbrjétum (e. ice-breakers), en pad
eru leikir eins og nafnaleikir sem gera bornunum og leidbeinendum audvelt ad
lera nofn hvers og eins og upphitunarleikir ymis konar. Daemi um slik verkefni
eru Uppdhald mitt/Uppdhald systkinis mins par sem bornin telja upp ymislegt
sem er i uppahaldi hja peim og systkini sinu med sérparfir. Annad demi er
Styrkleikar/Veikleikar par sem bornin segja fra pvi hverju pau eru géd i og hverju
bau eru léleg i, pau gera sidan pad sama fyrir systkini sitt med sérparfir. bessi tvo
verkefni hjalpa patttakendum til ad atta sig 4 ad vid erum baedi lik hvert 6dru og
Olik hvert 6dru, vid hoéfum mismunandi smekk og mismunandi dahugamal.
Jafnframt gefa verkefnin til kynna ad 6ll hofum vid styrkleika og 6ll hofum vid
veikleika. Styrkleikar/Veikleikar verkefnid gefur patttakendum jafnframt leyfi til
segja ymislegt misjafnt um systkini sin med sérparfir. Deemi um leik sem er farid i
byrjun er Hnuturinn, en par purfa patttakendur ad haldast i hendur eda réttara
sagt fleekja saman hendur og reyna svo ad leysa hnutinn sem verdur til. bessi
leikur bydur upp a naleegd og snertingu sem hjalpar patttakendum ad kynnast

betur.

Umraedur og jafningjastudningur tengist markmidum tvo og prju parf sem
bornin fa taekifzeri til ad reeda um pad gdda og pad sleema vid pad ad eiga systkini
med sérparfir og fa taekifeeri til ad laera um leidir til ad takast 4 vid adsteedur sem
oft koma upp hja systkinum einstaklinga med sérparfir. bessi taekifeeri koma upp
oft 8 medan a ndmskeidinu stendur og i ymsum gervum, ymist formlega eda
oformlega, skipulega eda tilviljanakennt. Flest verkefnin sem tengjast pessum
hluta er hénnud til ad gera bérnunum kleift ad tala um systkini sitt med sérparfir,
kannski i fyrsta skipti & aevinni, vid adra sem eru i sému sporum og pau. Verkefnin

eru po ekki 6ll um systkinid med sérparfir heldur um systkinin sjalf eda eitthvad
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allt annad. Po ad pessi verkefni geti haft medferdarlegt gildi fyrir sum bornin pa
eru pau ekki hugsué sem hopmedferd eda til ad koma til méts vid born sem
purfa 4 einstaklingsmedferd ad halda. Ef leidbeinendur telja ad einhver born i
hépnum purfi a slikri medferd ad halda pa er pad reett sérstaklega vid foreldra
barnsins.

Dzaemi um umraedu og studningsverkefni eru Mokkasiur eda Ullarsokkar
pbar sem bornin klaeda sig i ullarsokka (setja sig i spor systkini sins, médur eda
fodur) og svara til daemis spurningum um hvad systkininu med sérparfir finnst
um ad hafa sérparfir, eiga viokomandi sem systur eda brédur og svo framvegis.
Annad deemi er Keera Fru Rddhildur (e. Dear Aunt Blabby) sem er tilbdinn radgjafi
sem faer send bréf fra systkinum einstaklinga med sérparfir sem hafa vid alika
vandamal ad strida og patttakendur. Af pvi ad Fri Radhildur & ekki systkini med
sérparfir pa parf hin adstod fra sérfeedingum til ad svara bréfunum. Bréfin eru
lesin og patttakendur (sérfreedingarnir) gefa rad ut frd eigin reynslu.
Tilfinningaveggurinn er annad daemi, en par fa bornin taekifaeri & nystarlegan hatt
til ad tja ymsar tilfinningar sem pau hafa gagnvart systkini sinu med sérparfir,
gagnvart foreldrum sinum, 6drum og gagnvart Systkinasmidjunni. Bérnin hvert
fyrir sig fa afmarkad sveedi a langri pappirsork sem hangir uppi a8 vegg, bau purfa
ad loka augunum, hugsa um eitthvad atvik og skrifa nidur eda teikna paer
tilfinningar sem urdu til vegna atviksins. Opnar umradur eru einnig par sem
bornin velja umraeduefni eda leidbeinendur lesa sogur (Meyer, 1997) sem sifan
er raett um. Umraedur er vidfangsefni sem er mjog vinsalt 4 namskeidunum og
gefur patttakendum mikid. Bornin deila Ur reynslubanka sinum, segja fra
skemmtilegum timum og erfidum timum sem pau hafa upplifad med systkini sinu

med sérparfir og skiptast a ségum og radleggingum.

Fraedsla gefur bornunum taekifeeri til ad leera meira um sérparfir systkina
sinna og sérparfir almennt og er pad fjérda markmid Systkinasmidjunnar. bar
sem bornin & ndmskeidinu eiga systkini med mismunandi sérparfir er ekki haegt
ad fraedast um allt er vikemur hverri sérporf eda fotlun. pad er pé mogulegt ad
veita akvednar upplysingar um mismunandi fatlanir og um ymislegt sem er

sameinginlegt eins og til deemis um pda pjonustu sem félk med sérparfir parf og
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faer. Einstaklingar med sérparfir fa pjonustu fra ymsum sérfraedingum og
stofnunum eins og til deemis sjukrapjalfun, idjupjalfun, talpjalfun, sérkennslu,
skammtimavistun og lidveislu. Systkini hafa oft litla hugmynd um hvad pessi
pbjonusta pydir og af hverju systkini peirra eru ad fa pessa pjénustu. Freedsla um
pbjonustu ymis konar er pvi hluti af Systkinasmidjunni og er innt af hendi af
leidbeinendum Systkinasmidjunnar. Fraedslan er badi formleg og o6formleg.
Formlega er sest nidur i hép og farid yfir sérparfir systkina peirra sem eru &
namskeidinu og pa pjonustu sem haegt er ad fa. Oformlega pa kemur pad upp
hvenzer sem er a ndmskeidunum og pad reett pa. Jafnframt er freedsla um
sérparfir og fatlanir pegar lesin eru bréf Fru Rddhildar og pegar lesnar eru sogur
sem systkini hafa skrifad um systkini sin med sérparfir.

Fraedsla innan Systkinasmidjunnar er nu i endurskodun og er d=tlad ad
baeta hana ennfrekar. Azetlad er ad fa gesti i heimsékn, ad bjéda sérfraedingum
eins og sjukrapjalfum, idjupjalfum og 66rum sérfeedingum ad koma og kynna
starfsemi sina. Jafnframt er datlad ad bjéda hagsmunasamtokum, fulltrdum fra
stofnunum sem veita fotludum pjonustu, fullordnum systkinum og jafnvel

foreldrum ad koma og tala um starfsemi sina og reynslu.

Adrir leikir og afpreying. Systkinasmidjan er ekki bara umraeda um
systkini med sérparfir og fjolskylduna. Hun er lika um pad ad hafa gaman,
skemmta sér og ©drum. Ymsir leikir og afpreying er stér hluti af
Systkinasmidjunni og er pad hluti af fyrsta markmidi Systkinasmidjunnar ad fa
teekifaeri til ad hitta 6nnur systkini i skemmtilegu umhverfi. Afpreying og leikir
ymis konar yta undir samskipti og vinatengsl, tengsl sem halda afram eftir ad
Systkinasmidjunni sleppur og kannski til langtima vinskapar. Leikir og afpreying i
bland med 06drum vidfangsefnum Systkinasmidjunnar gerir namskeidin
eftirsoknarverdari og eru hvatning til ad koma aftur. Leikir og énnur afpreying
endurspegla pa aherslu sem Systkinasmidjan hefur a styrkleika og heilbrigdi
patttakenda. bPessi hluti af namskeidinu er dmissandi og hann eins og adrir hlutar
namskeidsins faer bornin til ad finnast pau sérstok, petta er timi sem pau fa fyrir
sig an systkina sinna med sérparfir. | lok hvers namskeids eru afhent

vidurkenningarskjol um patttoku i namskeidinu.
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Kokuskreytingarkeppni er ordin ad arlegum vidburdi par sem bérnin tvo og tvo
saman skreyta tertur af miklu kappi og bjéda sidan foreldrum og systkinum med
sérparfir og 6drum systkinum i kaffibod par sem valin er flottasta tertan og sidan

sest nidur og herlegheitin bordud.
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Fylgiskjal 2

Rafraenn Spurningalisti

. Hvort ertu strakur eda stelpa?
1. Strékur
2. Stelpa

. Hvad ertu gamall/gémul?

. Hvad er systkini pitt med fotlun gamalt?

. Hvada kyn er fatlada systkinid pitt?
1. Strakur
2. Stelpa

. Hvad attu morg systkini samtals (teldu stjup- og halfsystkini med)?
1. eitt

tvod

prju

fiogur

fimm eda fleiri

ukhwn

. Hvad attu morg systkini med fotlun/sérparfir?

1. eitt
2. tvd
3. prju
4. fleiri en prju

. Hvad attu morg yngri systkini?

1. eitt

2. tvd

3. prju

4. fleiri en prju
5. ekkert

. Hvad attu morg eldri systkini?

1. eitt

2. tvd

3. prju

4. fleiri en prju
5. ekkert
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9. Hvar byr systkini pitt med sérparfir/fotlun?
1. Heima hja foreldrum okkar

Heima hja mommu

Heima hja pabba

Heima hja mommu og pabba til skiptis

A sambyli

{ pjonustuibid

[ sjalfstaedri busetu

Med maka sinum

Annars stadar Hvar?

W NoOUEWN

10. Hvar byrd pu?
1. Heima hja foreldrum minum
Heima hja mommu
Heima hja pabba
Heima hja mémmu og pabba til skiptis
Eg er flutt/ur ad heiman
Annars stadar Hvar?

ousEWLN

11. Fer fatlada systkinid pitt i skammtimavistun, helgarvistun eda til studningsfjolskyldu?
1. Ja
2. Nei

12. Hver er fétlun systkini pins?

13. Hvad telur pu ad systkini pitt purfi mikinn studning vegna fotlunar sinnar?
1. Mjog mikinn studning

Mikinn studning

Litinn studning

Mjog litinn studning

Engan studning

vk wn

14. Hvad er langt sidan ad pu forst sidast 8 namskeid hja Systkinasmidjunni?
1. Egférd pessu ari
2. 1-2 arsidan ég for sidast
3. 3-5arsidan ég for sidast
4. 6 aredalengrasidan ég for sidast

15. Hvad eru morg ar sidan pu komst fyrst i Systkinasmidjuna?
1. Minna en eitt ar sidan
2. 1-2 arsidan ég kom fyrst
3. 3-5arsidan ég kom fyrst
4. 6 aredalengrasidan ég kom fyrst

16. Hversu oft komst pu a framhaldsnamskeid Systkinasmidjunnar & sidasta skolaari?
1. 1-2sinnum
2. 3-5sinnum
3. 6-9sinnum
4. Egkom aldrei 4 sidasta skolaari
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17. Hvernig finnst pér ad hitta adra krakka i Systkinasmidjunni, sem lika eiga fatlad systkini?
1. Mjoég gaman

Frekar gaman

Hvorki gaman né leidinlegt

Frekar leidinlegt

Mjog leidinlegt

ukhwn

18. Hversu dnaegd/ur eda éanaegd/ur hefur pu verid med namskeid systkinasmidjunnar?
1. Mjog anaegd/ur

Frekar anaegd/ur

Hvorki anaegd/ur né danaegd/ur

Frekar 6anaegd/ur

Mjbg 6anaegd/ur

vk wn

19. Telur pu ad patttaka i Systkinasmidjunni geti hjalpad krékkum sem eiga fatlad systkini?

1. Mjoég mikid

2. Frekar mikid

3. Hvorki mikid né litid
4. Frekar litid

5. Mjog litid

20. begar pu ert i Systkinasmidjunni, hefur pu pa fengid taekifaeri til ad tala um pad hvernig er ad
eiga fatlad systkini?
1. Mjog oft
Oft
Stundum
Sjaldan
Mjog sjaldan
Aldrei

ouewnN

21. begar pu ert i Systkinasmidjunni, talar pd pa um pad hvernig pad er ad eiga fatlad systkini?
1. Mjog oft

Oft

Stundum

Sjaldan

Mjog sjaldan

Aldrei

ounewnN

22. Hefur pu heyrt adra krakka i Systkinasmidjunni tala um svipada hluti og pu hefur upplifad
vardandi fatlada systkinid pitt?

Mjog oft

Oft

Stundum

Sjaldan

Mjog sjaldan

Aldrei

owunswNR

23. Hefur pad hjalpad pér vardandi samskipti vid systkini pitt med fotlun ad tala vid adra krakka
sem eru i sdmu sporum og pu?

1. Mjog mikid

2. Frekar mikid

3. Hvorki mikid né litid
4. Frekar litid

5. Mijog litid
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24. Vid hvern myndir pu helst tala ef pu pyrftir ad “pusta” eda |étta a pér at af systkini pinu?
Merktu vid alla sem pu myndir tala vid.

Eg myndi tala vid vin

Eg myndi tala vid mémmu

Eg myndi tala vid pabba

Eg myndi tala vid systur mina

Eg myndi tala vid brédur minn

Eg myndi tala vid kennarann minn

Eg myndi tala vid krakka i Systkinasmidjunni

Eg myndi tala vid leidbeinanda i Systkinasmidjunni
Eg myndi tala vid einhvern annan. Hvern?

LN UEWNR

25. Finnst pér ad fatlada systkini pitt hafi haft jakvaed ahrif a lif pitt?
1. Mjog mikil jakvaed ahrif

Frekar mikil jakveed ahrif

Hvorki mikil né litil jakvaed ahrif

Mjog litil jakvaed ahrif

Frekar litil jakveed ahrif

Engin jakvaed ahrif

oukwN

26. Finnst pér ad fatlada systkini pitt hafi haft neikvaed ahrif a lif pitt?
1. Mjog mikil neikvaed ahrif

Frekar mikil neikvaed ahrif

Hvorki mikil né litil neikvaed ahrif

Mjog litil neikveed ahrif

Frekar litil neikvaed ahrif

Engin neikvaed ahrif

oukwnN

27. Hefur pu eignast nana vini i Systkinasmidjunni sem pu hittir fyrir utan Systkinasmidjuna?
1. Ja
2. Nei

28. Ertu i sambandi vid marga krakka sem pud hefur hitt i Systkinasmidjunni?
1. Engan krakka
2. Einn krakka
3. Einn til tvo krakka
4. brja til fimm krakka
5. Fleiri en sex krakka

29. | hvernig sambandi ertu vid krakkana?
Merktu vid allt sem vid a.

Engu sambandi

Vid hittumst reglulega

Vid télum saman i sima

Vid spjollum saman a netinu
Annad. Hvad?

ukhwnN e

30. Hvernig kemur pér og systkini pinu med fotlun saman?

1. Mjog vel

2. Frekar vel

3. Hvorkivel né illa
4. Frekarilla

5. Mijogilla
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31. Finnst pér ad samkomulagid 4 milli pin og fatlada systkini pins hafa breyst til hins betra eftir
ad pu byrjadir i Systkinasmidjunni?

1. Mjog mikid

2. Frekar mikid

3. Hvorki mikid né litid
4. Frekar litid

5. Mijog litid

32. Hefur patttaka pin i Systkinasmidjunni breytt aliti pinu a fotludum almennt?

1. Mjog mikid

2. Frekar mikid

3. Hvorki mikid né litid
4. Frekar litid

5. Mijog litid

33. Hlakkadir pu til eda kveidst pu fyrir pegar pu forst i fyrsta skipti i Systkinasmidjuna?
1. Eg hlakkadi mikid til ad fara

Eg hlakkadi til ad fara

Eg hlakkadi hvorki til né kveid fyrir ad fara

Eg kveid fyrir pvi ad fara

Eg kveid mikid fyrir pvi ad fara

ukhwn

34. Hlakkadir pu til eda kveidst pu fyrir ad fara i Systkinasmidjuna eftir fyrsta skiptid?
1. Eg hlakkadi mikid til ad fara

Eg hlakkadi til ad fara

Eg hlakkadi hvorki til né kveid fyrir ad fara

Eg kveid fyrir pvi ad fara

Eg kveid mikid fyrir pvi ad fara

ukwn

35. Af hverju forstu i Systkinasmidjuna i fyrsta skiptid?

36. Finnst pér ad patttaka pin i Systkinasmidjunni hafi hjalpad pér ad takast 4 vid adstaedur sem
systkini barna med fotlun upplifa oft. (adstaedur eins og stridni, ad skammast sin, ad fa athygli
foreldra sinna, ad fa samviskubit)?
1. Hjalpad mér mjog mikid
Hjalpad mér frekar mikid
Hvorki hjalpad mér mikid né litid
Hjalpad mér frekar litid
Hjalpad mér mjog litid

ukwnN

37. Leerdir pu eitthvad um fotlun systkini pins i Systkinasmidjunni?
1. Mjog mikid

Frekar mikid

Hvorki mikid né litid

Frekar litid

Mjog litid

Alls ekki neitt

oukwnN
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38. Leerdir pu eitthvad um adrar fatlanir i Systkinasmidjunni?

1.

ouewN

Mjog mikid

Frekar mikid

Hvorki mikid né litid
Frekar litid

Mjog litid

Alls ekki neitt

39. begar pu tokst patt i Systkinasmidjunni laerdir pd pa um ymsa pjonustu sem fatladir geta

notid?
1.

ukhwn

Mjog sammadla

Frekar sammala

Hvorki sammadla né 6sammala
Frekar 6sammala

Mjog 6sammala

40. Hvernig ahrif hefur patttaka pin i Systkinasmidjunni haft a tilfinningar pinar gagnvart systkini

pinu?
1.

ukwnN

Mjog jakvaed ahrif

Frekar jakvaed ahrif

Hvorki jakveed né neikvaed ahrif
Frekar neikveed ahrif

Mjog neikveed ahrif

41. Hvad finnst pér gott vid Systkinasmidjuna? Merktu vid allt sem vid 3.

1.

NounkwnN

Hitta onnur systkini

Geta talad vid krakka sem hafa sdmu reynslu og ég

Ad geta sagt ndkveemlega allt sem mér finnst um fatlada systkinid mitt
Leikirnir

A0 laera meira um fotlun systkinis mins

A0 laera um leidir til ad bregdast vid erfidum adstaedum

Annad. Hvad?

42. Telur pu ad reynsla pin af Systkinasmidjunni hafi haft ahrif a lif pitt til hins betra?

1.

vk wn

Mjog sammala

Frekar sammala

Hvorki sammala né 6sammdla
Frekar 6sammala

Mjog 6sammadla

43. Er eitthvad sem pu reiknadir med ad fa Ut ur patttdku i Systkinasmidjunni en fékkst ekki?

44. Fyrir utan Systkinasmidjuna hefur pu tekid patt i annarri starfsemi sem tengist pvi ad vera
systkini fatlads barns? Merktu vid allt sem passar vid pig.

1.

2.
3.
4

Studningshopur i skélanum
Studningshdpur a netinu

Fundum sem tengjast systkini minu
Annad. Hvad?

96



45. Myndir pu maela med Systkinasmidjunni fyrir dnnur systkini?
J3, pottpétt

Ja

Veit ekki alveg

Nei

Nei, pottpétt ekki

ukhwne

46. Hvernig lidur pér gagnvart fatlada systkini pinu?Merktu vid allt sem vid a.
1. Eger stolt af henni/honum

Eg er reid/reidur Gt i hana/hann

Eg er afbrydisom/afbrydisamur Gt i hana/hann

Eg skammast min fyrir hana/hann

Eg parf ad standa mig vel i 6llu vegna hennar/hans

Eg hef ahyggjur af framtid hennar/hans

Hun/Hann hefur kennt mér ad syna 68rum umhyggju

HUn/Hann gerir mig leida/leifan

Hun/Hann hefur kennt mér umburdarlyndi

10 Vegna hennar/hans hef ég fleiri skyldur & heimilinu

11. Vegna hennar/hans fae ég stundum samviskubit

12. Vegna hennar/hans pa fae ég ekki ndga athygli

©ENOU A BN

47. begar ég hugsa um systkini mitt med fotlun pa verd ég/finnst mér ég.....? Merktu vid allt sem

vid 4.
hamingjusamur/hamingjusém
stoltur/stolt
afbrydisamur/afbrydisém
leidur/leid
pakklatur/pakklat
einmanna
ahyggjufullur/ahyggjufull
reidur/reid
skammast min

. lansamur/lansém

. vidkvaemur/vidkvaem

. umhyggjusamur/umhyggjusém

. stressadur/stressud

. fee ég samviskubit

. dbyrgdarfullur/abyrgdarfull

. rélegur/réleg

. pbvingadur/pvingud

LN UEWN R
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48. Er eitthvad meira sem pu vilt segja um reynslu pina af Systkinasmidjunni?
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Fylgiskjal 3

Bakgrunnsupplysingar systkina med sérparfir

Fjoldi Hlutfall
Kyn systkinis med sérparfir
Strakur 41 72%
Stulka 16 28%
Aldur systkinis med sérparfir
3-5dra 4 7%
6-11 23 40%
12-17 dra 21 37%
18-20dra 6 10%
21-26dra 3 5%
Fétlun/Sérparfir
Einhverfa 22 39%
bproskahémlun 10 17%
ADHD 6 11%
Langveik 4 7%
Hreyfihbmlun 4 7%
Skynfétlun 2 4%
Gedfétlun 2 4%
Fjolfétlun 1 1%
Onnur fétlun 5 9%
Veit ekki 1 1%
Buseta systkinis med sérparfir
Hja badum foreldrum 39 70%
Hjé mémmu 11 20%
Hja foreldrum til skiptis 2 3%
A sambyli 1 1,8%
[ bjdnustuibud 1 1,8%
[ sjdlfstaedri busetu 1 1,8%
Erlendir 1 1,8%
Faer skammtimavist og/eda studningsfjolsk. 34 61%
Studningur sem systkinid parf
Mjég mikinn/Mikinn studning 43 77%
Litinn/Mjég litinn studning 12 22%
Engan studning 1 1%
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Fylgiskjal 4
Kynningarbréf til foreldra og upplyst sampykki
Upplyst sampykki barna

Systkinasmidjon % HASKOLI i[SLANDS

www.verumsaman.is

Skipholti 54 105 Reykjavik, kt. 601098-2299
S: 698-1856 netpodstfang: hannarb@simnet.is
hrb@hi.is.

Kynningarbréf fyrir visindarannséknina
»Mat a arangri Systkinasmidjunnar”

Kaeri viotakandi

Einn leidbeinandi Systkinasmidjunnar, Hanna Ragnheidur Bjornsdéttir fyrirhugar
ad gera ofangreinda rannsdkn, sem er meistaraverkefni hennar i félagsradgjof vio
Haskéla islands. Rannséknin fer fram & hausténn 2009 og lykur i desember 2009.
Fyrir hond Systkinasmidjunnar vil ég fara pess & leit vid ykkur ad leyfa
barni/bornum ykkar ad taka patt i rannsdkninni.

Abyrgdarmadur: Chien Tai Shill, adjunkt vid félagsradgjafardeild Haskéla slands, Odda
(119), ctshill@hi.is, s. 825 6424.

Rannsakandi: Hanna Ragnheidur Bjornsdottir, MA-nemi til starfsréttinda i félagsradgjof
vid Haskdla [slands, hrb8@hi.is , s. 698 1856.

Markmid rannséknar

Markmid rannséknarinnar er ad afla visindalegrar pekkingar sem getur nyst
Systkinasmidjunni til ad baeta starfsemi sina med hag patttakenda i huga og gera
Systkinasmidjuna ad arangursrikara urraedi til framtidar. bess er einnig veenst ad
nidurstodur muni veita fagfélki, hagsmunasamtokum og stjornvéldum betri
innsyn i parfir systkina barna med sérparfir og syna fram a mikilvaegi
studningshépa fyrir systkini barna med sérparfir. betta er i fyrsta skipti sem
starfsemi Systkinasmidjunnar er metin hér 3 landi.

Hvad felst i patttoku

patttaka i rannsokninni felur i sér ad 10 - 18 ara gdmul systkini einstaklinga med
fotlun/sérparfir sem tekid hafa patt i Systkinasmidjunni svara spurningum um
patttoku sina i Systkinasmidjunni. Spurningarnar eru i form spurningalista sem
haegt verdur ad nalgast a rafreenan hatt eda ef pess er dskad fa sendan i posti.
Spurningalistar eru hvorki audkenndir med néfnum né kennitdlu patttakenda,
heldur nimerum og eru alltaf épersénugreinanlegir. Um er ad raeda spurningar
um upplifun og alit barnsins af patttoku sinni i Systkinamidjunni.
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Pad tekur um pad bil 10-15 minatur ad fylla 4t i spurningalistann. batttaka i
rannsokninni er frjals og engum skilyrdum bundin og vilji patttakandi hzetta
patttoku er honum pad frjdlst hvenaer sem er an skyringa eda sérstakra
afleidinga.

Avinningur og dhaetta/6paegindi fyrir patttakendur

Enginn beinn avinningur af patttoku i rannsdkninni er fyrir barnid pitt, en
nidurstodur rannséknarinnar geta nyst Systkinasmidjunni til hagsbéta og gdds
fyrir systkini einstaklinga med fotlun/sérparfir sem taka patt i Systkinasmidjunni.

bPar sem spurningar snerta persénulega upplifun barnanna af patttoku i
Systkinasmidjunni geta tilfinningaleg épaegindi hugsanlega gert vart vid sig vid
utfyllingu spurningalistans. Ef 6paegindi vegna pessa gera vart vid sig hja barni
pinu er haegt ad hafa samband vid abyrgdaradila rannsdknarinnar og mun hann
visa & sérfreding sem veitt getur radgjof og studning patttakanda ad
kostnadarlausu.

Stefnt er ad birtingu rannséknar med lokaritgerd i desember 2009 og skyrslu til
Systkinasmidjunnar eigi sidar en 6 manudum seinna. Rannsdknargégnum verdur
eytt ad rannsokn lokinni og eigi sidar en 6 manudum fra Jdrvinnslu
rannsoknargagna.

Tilkynning um rannsékn pessa hefur verid send Persénuvernd skv. l6gum um
persénuvernd og medferd persénuupplysinga nr. 77/2000 og skv. reglugerd nr.
712/2008 um tilkynningaskylda og leyfisskylda vinnslu persénuupplysinga.
Tilkynningu um rannsdknina er haegt ad nalgast 4 heimasidu Persénuverndar
(www.personuvernd.is).

Kzer kvedja,
med von um gédar undirtektir,

Fyrir hond Systkinasmidjunnar,

Vilborg Oddsdattir, félagsradgjafi.
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Systkinasmidis <35 A i
Y$ m_lgmra{gldgm % HASKOLI iSLANDS

Skipholti 54 105 Reykjavik, kt. 601098-2299

S: 698-1856 netpdstfang: hannarb@simnet.is
hrb8@hi.is.

Upplyst sampykki fyrir patttoku i visindarannsékn
»,Mat a arangri Systkinasmidjunnar”

Markmid  rannséknarinnar er ad afla visindalegrar pekkingar sem getur nyst
Systkinasmidjunni til ad baeta starfsemi sina med hag patttakenda i huga. bess er vaenst
ad patttakendur muni varpa ljési 4 pad hvernig megi gera Systkinasmidjuna
arangursrikara Urraedi til framtidar.

Abyrgdarmadur: Chien Tai Shill, adjunkt vid félagsradgjafardeild Haskéla Islands, Odda
(119), s. 825 6424, ctshill@hi.is.

Rannsakandi: Hanna Ragnheidur Bjornsdottir, MA-nemi til starfsréttinda i félagsradgjof
vid Haskola [slands, s. 698 1856, hrb8@hi.is.

patttaka i rannsékninni felur i sér ad systkini sem tekid hafa patt i Systkinasmidjunni
svara spurningum um patttoku sina i Systkinasmidjunni. Spurningarnar eru i formi
spurningarlista sem haegt er ad ndlgast a8 rafreenan hatt eda ef pess er 6skad fa sendan i
posti. Spurningalistar eru hvorki audkenndir med né6fnum né kennitélu patttakenda,
heldur nimerum og eru épersénugreinanlegir. bad tekur um pad bil 10 - 15 minGtur ad
svara spurningunum.

Eg stadfesti patttdku barns/barna minna med pvi ad afhenda henni/honum/peim
rafreena hlekkinn ad spurningalistanum til svérunar. Eg hef lesid upplysingar um
rannsoknina sem mér voru afhentar, hef fengid taekifaeri til ad spyrja spurninga um
rannséknina og fengid fullnaegjandi svor og Gtskyringar 4 atridum sem mér voru 6ljés. Eg
hef af fUsum og frjalsum vilja akvedid ad taka patt i rannsékninni og gef barni minu hér
med leyfi til ad svara spurningum rannsdknarinnar. Mér er ljost ad ég get stodvad
patttoku barns mins hvenaer sem er an utskyringa og an ahrifa 4 pa pjonustu sem ég a
rétt & i framtidinni.

Kynningarbréf er jafnframt hluti upplysts sampykkis.
Skil & spurningarlista skodast sem upplyst sampykki fyrir patttoku barns/barna minna i

pbessari rannsékn. Hlekkurinn & spurningalistann er:
http://www.questionpro.com/akira/TakeSurvey?id=1374671

Undirritadur, starfsmadur rannséknarinnar, stadfestir hér med ad hafa veitt upplysingar
um edli og tilgang rannsdknarinnar, i samraemi vid |0g og reglur um visindarannséknir.

Hanna Ragnheidur Bjornsdottir
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Upplyst sampykki barnanna eins og pad var a rafreenum spurningalista:

Hallo
Mamma pin og/eda pabbi pinn hefur sampykkt ad pu takir patt i pessari
rannsokn og nu er komid ad pér.

pessi rannsokn er lokaverkefni mitt i meistaranami i félagsradgjof vid Haskdla
islands.

Markmidid med rannsékninni er ad afla upplysinga sem geta nyst til ad baeta
Systkinasmidjuna svo ad krakkar eins og pu sem koma i Systkinasmidjuna njoti
hennar betur.

Rannséknin getur lika bent stjérnvoldum & mikilvaegi pess ad systkini sem eiga
fotlud systkini purfi studning lika.

[ pessari rannsoékn eru 6ll systkini barna med sérparfir 4 aldrinum 10 til 18 ara
sem tekid hafa patt i Systkinasmidjunni bedin um ad svara spurningum um
Systkinasmidjuna. bad tekur um pad bil 10 -15 minGtur ad svara spurningum.

PU raedur hvort pu svarar spurningunum og pu parft ekki ad svara peim ollum ef
b vilt pad ekki. bu getur haett vid hvenaer sem pu vilt an pess ad segja af hverju.
Pad hefur engin ahrif 8 patttoku pina i Systkinasmidjunni.

Par sem spurningarnar snerta personulega upplifun pina af patttoku i
Systkinasmidjunni geeti pér hugsanlega lidid illa eda pu ordid leid/ur. Ef pu finnur
fyrir einhverjum épaegindum d medan pu svarar spurningunum eda eftir pad
lattu pa mémmu pina og/eda pabba vita og pau hafa samband vid mig og ég mun
visa a radgjafa sem getur veitt pér studning.

begar ég fae svorin pin vid spurningunum get ég ekki séd hver svaradi af pvi ad pu
segir ekki nafnid pitt eda kennitélu. Oll svér eru merkt med nimeri og pvi get ég
ekki séd hver svaradi.

Ef pa hefur einhverjar spurningar ndna eda seinna getur pu haft samband vid
mig, Honnu Bjornsdéttur i sima 698-1856 eda i tolvupdsti hrb8@hi.is eda
abyrgdaradila rannsdknarinnar Chien Tai Shill i sima 825-6424 eda i tolvupdsti
ctshill@hi.is.

Ef pu vilt svara spurningunum smelltu pa @ "Continue" takkann hér fyrir nedan.
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Fylgiskjal 5

Hvernig systkinum lidur gagnvart systkini sinu og hvernig pau hugsa um systkini

sitt med sérparfir

45
40
35
30

25

Fioldi

20

15
10

Hvernig lidur pér gagnvart systkini pinu?

39

_

29

13

Lidan gagnvart systkini minu

12

O Stolt

M Reidi

O Afbydisemi

O Skammast min

W barfad standa migvel i 6llu
O Ahyggjur af framtid systkinis
B Kennt mér umhyggju fyrir 68rum
O Gerir mig leida/n

B Kennt mér umburdarlyndi

W Hef fleiri skyldur heima

O Fze stundum samviskubit

O Fae ekki néga athygli

Mynd 3. Hvernig lidur pér gagnvart systkini pinu?

35
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20

Fioldi

15

10

begar ég hugsa um systkini mitt verd ég/finnst mér ég....

@ Verd hamingjusém/samur
M Verd stolt/ur

18

29

25

17 17

11

Hugsa um systkini mitt

O Verd afbrydisém/samur

O Verd leid/ur

B Verd pakklat/ur

O Verd einmanna

W Verd ahyggjufull/ur

O Verd reid/ur

B Skammast min

B Finnst vera lansém/samur
O Verd vidkvaem/ur

O Verd umhyggjusém/samur
B Verd stressud/adur

B Verd abyrgdarfull/ur

@ Verd réleg/ur

B Verd pvingud/adur

@ Fee samviskubit

Mynd 4. begar ég hugsa um systkini mitt verd ég/finnst mér ég....
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