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Agrip

Ritgerd pessi fjallar um fullordin systkini fatladra einstaklinga og abyrgd peirra gagnvart
systkini sinu. Tilgangur ritgerdarinnar er ad varpa ljési 4 hvernig fullordid folk sem a fatlad
systkini upplifir hlutverk sitt gagnvart pvi, til ad opna umraeduna og benda 3 parfir pessa
hops. Ritgerdin er i tveimur hlutum. Fyrri hlutinn byggist a fraedilegum heimildum um
efnid en isidari hlutanum er gerd grein fyrir eigindlegri rannsékn héfundar par sem opin
viotol vid tvo systkini 16gdu grunnin. Samhljomur er @ milli helstu nidurstadna fraedilega
hlutans og rannsdknarhlutans. Nidurstodurnar lystu peirri streitu sem fylgir pvi ad purfa
ad berjast fyrir réttindum fullordinna fatladra systkina sinna og fylla i paer gloppur sem eru
i opinberu pjénustunni. Hlutverk systkina er mikilvaegt fyrir fatlada einstaklinga, en er

algjorlega sjalfleert og nytur einskis studnings, hvorki lagaleg séd né fra fagadilum.



Formali

Efnid var valid af einlaegum ahuga 4 ad skilja hlutverk fullordinna systkina fatladra
einstaklinga. Ma segja ad dhuginn komi Ur tveimur attum, annars vegar ad ég sem
starfsmadur & sambyli er hluti af pjonustu par sem systkini eru oft ndnasti adstandandi
peirra sem @ sambylinu bua. En dhuginn kemur ekki sidur vegna tveggja vinkvenna sem
hafa triad mér fyrir peirra barattu sem paer hafa matt heyja fyrir fétlud systkini sin. A
bakvid eina litla BA ritgerd liggja 6tal margar vinnustundir. b6 ritgerdin sé algjorlega min
skrif, hefdi hin aldrei getad ordid til nema vegna dyggs studnings folks i kringum mig.
Stzersta heidurinn 8 médir min, Valgerdur Kristjdnsdéttir sem hefur stutt mig med
praktiskri hjalp, possun og ,,peppi“ og ekki sist tri & mér i gegnum allt timabilid. Bérnin
min hafa tekid Ut dkvedinn proska og synt mér pann skilning sem purfti til ad hafa

samvisku til ad setja pau a hlidarlinuna og einbeita mér ad ritgerdinni.

betta lokaverkefni er samid af mér undirritadri. Eg hef kynnt mér Sidareglur Hdskédla
[slands (2003, 7. névember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt peim
samkvaemt bestu vitund. Eg visa til alls efnis sem ég hef sétt til annarra eda fyrri eigin
verka, hvort sem um er ad raeda abendingar, myndir, efni eda ordalag. Eg pakka llum
sem lagt hafa mér lid med einum eda 6drum heetti en ber sjalf dbyrgd a pvi sem missagt

kann ad vera. betta stadfesti ég med undirskrift minni.

Reykjavik, . 20
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Inngangur

Ritgerd pessi fjallar um fullordin systkini fatlads folks. Markmid mitt er ad vekja
athygli a reynslu peirra og auka skilning almennings sem og fagadila a peirri stodu
sem pau eru i. bPad er einnig von min ad systkini fatlads félks geti nytt sér pessi skrif i

ad skilja betur stodu sina.

[ okkar nutimasamfélagi, treystum vid i rikum maeli 4 velferdarkerfid.
Einstaklingshyggjan er radandi. Ung gerum vid framtidarplon at fra eigin ahugasvidi
og hagsmunum, eins og hvar vid viljum bua, starfsframa og annad. En pad er hdpur
folks sem tekur mid af 6drum einstaklingi i sinum radagerdum, ad eigin vali og vegna
galla 4 velferdarkerfinu, velur pad ad berjast fyrir réttindum systkina sinna og taka a
sig dbyrgd sem fylgir peim Ut a&vina. betta hlutverk felur oft i sér ad veita
tilfinningalega, perséonulega og félagslega umoénnun i daglegu lifi annars vegar og
hinsvegar ad standa vord um réttindi systkini sins. Pad er dhugavert ad vita hvort
samfélagid geri rad fyrir peirra patttoku i lifi fatladra systkina sinna og hvernig pau

sjalf upplifa hlutverk sitt.

Fjolskyldan skipar storan sess i lifi okkar allra, en hlutverk fjolskyldumedlima hafa
breyst mikid sidustu 6ldina. Systkini fylgja hvort 66ru Ut aevina og eru systkinatengsl
bvi oftast lengstu tengslin sem vid eigum (McGoldrick, Carter og Garcia- Preto 2013).
Pegar fatlad barn faedist hefur pad ahrif 4 alla fjolskylduna. Oft fer mikill timi og orka
foreldranna i ad annast fatlada barnid og 6nnur systkini geta upplifad skort a athygli,
aukna abyrgd og auknar krofur a sig. Pegar pau eldast og foreldrarnir eru fallnir fra,
taka pau gjarnan vid pvi uménnunarhlutverki sem foreldrarnir gegndu (Seligman og
Darling, 2009). Algengast er ad eitt af systkinunum taki hlutverkid sem ndnasti
adstandandi ad sér og er merkilegt ad skoda hvada paettir hafa ahrif 4 hvada systkini
bad er. begar kemur ad 16gum og reglum gripa systkini fatlads félks i tomt. beirra er
hvergi getid i logum, hvorki i malefnum fatladra né i l6gum er varda fj6lskylduna.
Pannig skortir lika ad nefna pau i reglugerdum og stefnumétunum sveitafélaga.
Hinsvegar kveda mannréttindasattmalar og 16g 4 um rétt fatlads félks og er pad i
hondum rikis og baeja ad sja til pess ad peim sé fylgt. Raunin er samt su ad systkinin
eru ad berjast fyrir ad fatlada systkini sitt fai pad sem pad 3 rétt a til ad geta lifad
edlilegu lifi, 6had systkinum sinum eda 6drum adstandendum. Ritgerdin er i tveimur
megin hlutum. Fyrri hlutinn byggist a fraedilegum heimildum par sem fjallad er um
fjolskylduna og hlutverk hennar, systkinasambond, hvernig er ad vera brddir/systir
fatlads einstaklings og hvada peettir hafa ahrif 4 pad hvort madur tekur ad sér

hlutverk ndnasta adstandanda. [ lok fyrri hlutans eru opinber |6g og reglugerdir sem



hafa ahrif 4 hlutverk systkinanna, skodud. [ sidari hluta verkefnisins er rannsékn
hofundar um abyrgd systkina fullordins fatlads félks kynnt. Um er ad raeda eigindlega
rannsokn byggda 4 vidtolum vid systkini tveggja fatladra einstaklinga sem bua &
sambylum. Nidursto6dur pessarar rannsoknar eru bornar saman vid pad sem

fraedilegu heimildirnar segja og adur hefur komid fram.



2. Freaedilegur bakgrunnur

[ pessum kafla verdur farid yfir freedilegar heimildir um bakgrunn rannséknarverkefnisins.
Fjallad verdur um fjolskylduna, hvada hlutverki hin hefur ad gegna og hvernig hin hefur
proast med arunum. Skodad verdur nanar hlutverk systkina i fjolskyldunni og fullordnum
systkinum fatladra einstaklinga gerd skil med aherslu a hvada paettir stjorna pvi hvort
systkini fari i hlutverk ndnasta adstandanda og pa hvada studning pad parf til ad sinna pvi
hlutverki. Log og reglur sem tengjast réttindum og skyldum adstandenda verda skodud og

ad lokum verdur rannsékn @ uménnunarpatttdku adstandenda 4 Islandi kynnt .

2.1 Fjolskyldan og hlutverk hennar

[ dag, med breyttu samfélagi, hefur reynst erfitt fyrir freedimenn ad skilgreina ordid
fjolskylda. Fjolskylduform getur verid mjog fiolbreytilegt og samanstendur ekki eingéngu
af médur, fodur og bornum, p.e. einstaklingum sem eru tengdir bl6dbondum eda i
gegnum hjénaband. Fj6lskyldan getur verid foreldri og barn, tvaer maedur og boérn, systkini
eingdngu o.s.frv. Zuna, Brown og Brown (2014) skilgreina fjolskyldu sem tveer eda fleiri
persénur sem lita a sig sem fjolskyldu og sem sinna peim hefdbundnu hlutverkum sem
fjolskyldur hafa. Fjolskyldan er kjarnaeining samfélagsins, hun er gridastadur okkar, hdn
motar okkur sem einstaklinga pegar vid erum ad vaxa upp, med henni viljum vid deila
stéru stundunum og til hennar viljum vid leita @ peim erfidu. En hlutverk fjolskyldunnar
hefur prdast og breyst sidustu aratugi.

Fyrir tima idnvaedingarinnar, var pad fjélskyldan sem bar abyrgd a ,6moégum® sinum.
pa var gott ad eignast morg born pvi pa voru fleiri til ad tryggja umoénnun eldri og annarra
medlima fjélskyldunnar sem ekki gdtu unnid. Til ad komast af voru hlutverk fjolskyldunnar

skilgreind og stofnun hennar var Ut fra hagsmunatengslum (Eirikur Smith, 2013).

Fyrir og upp ur aldamdétunum 1900 breyttist islenskt samfélag hratt. Idnvaedingin
breytti hinu hefdbundna baendasamfélagi a skommum tima, péttbyli myndudust og
pjonusta jokst. Stofnun fjolskyldunnar var ekki lengur ut frd hagsmunarsjonarhorni heldur
grundvalladist af rdmantik. Fj6lskyldan breyttist Ur framleidslueiningu i neyslueiningu.
Konur féru at 4 vinnumarkadinn og hinir svokélludu ,favitar” fluttu fra fjélskyldum sinum
a favitahaeli. Abyrgdin var pvi ad feerast fra fjdlskyldunni yfir 4 samfélagid (Gudrdn V.
Stefansdottir, 2010; Sigrun Juliusdéttir, 2001).

[ nGtimasamfélagi reidum vid okkur i miklum maeli & velferdarkerfid og sjaum til pess
ad ef eitthvad kemur upp a getum vid leitad i sjédi 6tengda fjélskyldunni. Frelsi

einstaklingsins er ordid meira. Vid purfum ekki a fjolskyldunni ad halda 4@ sama hatt og



adur og pad gefur okkur aukid frelsi til ad lifa lifinu eftir eigin hentugleika (Dencik og
Jgrgensen, 1999).

Systkini skipa stéran sess i lifi hvers annars. Systkinatengsl eru oftast lengstu tengslin
sem vid eigum i gegnum lifid. P6 svo ad sum systkini séu ndin @ medan onnur talast ekki
vid eru systkini liffraedilega tengd og verda alltaf hluti af somu fjolskyldunni (Seligman og
Darling, 2009). A uppvaxtararunum hafa systkinasambdndin métandi ahrif 4
einstaklinginn.  samskiptum vid systkinin laera bérn samvinnu, samkennd og
samskiptaleidir. Med pvi ad pekkja inn & veikleika systkina sinna, lzera pau ad nd sinu
fram, pau leita til eldri systkina pegar eitthvad bjatar 4 og i gegnum systkini sin kynnast
born menningartengdum hlutum eins og ténlist, tisku og samskiptum vid hitt kynid. pad

er pvi ljdst ad systkini gegna mikilvaegu hlutverki i métun einstaklingsins (Lobato, 1990).

Eitt sem einkennir systkinatengslin er ad pau breytast i gegnum aeviskeidid, pannig
verdur sambandid oft nanara pegar foreldra, sem hafa veitt bornum sinum studning,
nytur ekki lengur vid. ba eru systkinin oft einu tengslin sem einstaklingurinn hefur vié
a@skuminningar sinar. Samanburdarrannsoéknir hafa synt ad systkinatengslin eru sterkari
hja systkinum an fotlunar heldur en milli systkina par sem annad er fatlad (Burbidge og

Minnes, 2014) og mun verda fjallad nanar um pad hér 3 eftir

2.2 AJ eiga fatlad systkini

Pegar eldri systkini eiga von a systur eda brédur, upplifa pau tilhlokkun likt og foreldrarnir.
Pegar barnid faedist med fotlun eda greinist sidar, er pad oftast afall fyrir fjdlskylduna,
foreldra sem og systkini (McGoldrick o.fl., 2013). Ovissa um framtidina og
adlégunartimabil hefst. Foreldrar purfa oft ad nota mikinn tima og orku i fatlada barnid og
systkinid getur upplifad skort 8 umoénnun og athygli fra foreldrum sinum (Hrénn
Bjornsdéttir, 2008). Fyrsti studningurinn sem fjolskyldan feer i pessu sambandi beinist oft
a tidum eingdngu ad foreldrunum en pad er ljost ad mikilvaegt er ad stydja einnig vid
systkinin.

Algengt er ad systkini fatladra barna taki a sig mikié abyrgdarhlutverk 4dur en pau
hafa nad proska til. A sama tima upplifa pau oft ad pau verdi ad standa sig betur til ad
baeta upp fyrir fatlada systkini sitt. betta sést frekar i litlum systkinahdp heldur en stérum
bar sem abyrgdin deilist nidur a allan systkinahdpinn (Seligman og Darling, 2009;
McGoldrick o.fl., 2013). A unglingsarunum pegar systkinin byrja ad krefjast sjalfstaedis fra
fjolskyldu sinni, getur krafan um ad annast fatlad systkini skapad reidi hja unglingnum. bpar
sem imynd peirra utavid byrjar ad skipta meira mali, upplifa pau oft mikla skomm vegna
fatlada systkini sins. Sum upplifa einnig samviskubit yfir ad lifa hefébundnu lifi an fotlunar.
(Shivers og Dykens, 2017). | békinni ,, The Sibling Survival Guide“ (Meyer og Holl, 2014)



lysti eitt systkinid pessu svona: ,, Pad sem er alveg glatad er ad hann getur ekki stundad

iprottir. Eg fae samviskubit pegar ég stunda paer”

A uppvaxtararunum eru vaentingarnar til 6fatladra systkina oft meiri ef eitt barnanna
er med fotlun. Foreldrar yfirfaera oft vonir sinar og drauma yfir 4 6fotlud systkini pess. Enn
fremur upplifa peir aukid dlag vegna fatlada barnsins sem hefur ahrif a hin systkinin. Oft
hafa foreldrar vaentingar til systkinanna um ad pau séu vel ad sér i porfum fatlada
systkinisins. Shivers og Dykens (2017) hafa skodad hvernig systkini upplifa samkennd og
hvada tilfinningar pau hafa gagnvart systkini sinu med proskahémlun. beirra nidurstédur
benda til ad systkini hafi almennt ekki meiri samkennd en systkini Ur samanburdarhdpi,
b.e. sem eiga ekki systkini med proskahémlun. Neikvaed ahrif pess ad eiga fatlad systkini
ma segja ad sé bundid vid hegdun og skapgerd fatlada systkinisins fremur en fotlun pess.
pa skiptir skapgerd foreldra einnig mali og geta jakvaedir og bjartsynir foreldrar vegid upp
a moéti dhrifum fra hegdun fatlada systkinisins (Shivers og Dykens, 2017). Upplifi hinsvegar
systkinin stress fra foreldrunum og ad pau hondliilla arekstra vid fatlada systkinid, veldur
pbad kvida, punglyndi og jafnvel fjandsemi i gard fatlada systkinisins. Pad er pvi ljost ad pad
er ekki bara fatlada systkinid sem hefur ahrif a lifsgeedi systkinanna, heldur spila

foreldrarnir einnig mikilvaegt hlutverk par(Seligman og Darling, 2009).

2.3 Systkini sem nanasti adstandandi

Morg systkini fatlads folks hafa alist upp vid pa vitneskju ad einn daginn munu pau taka
vid hlutverki foreldra sinna sem abyrgdaradilar fyrir velferd systkini sins. Hlutverk peirra
einkennist oftast af pvi ad sinna personulegum, félagslegum og tilfinningalegum p6rfum
systkinisins. Algengast er ad adeins eitt af systkinunum ar systkinahépnum taki ad sér
hlutverkid sem nanasti adstandandi. Ahugavert er ad skoda hvada paettir pad eru sem

hafa ahrif 4 pad hvort systkini taki ad sér petta hlutverk.

Samkvaemt Saxena (2015, bls. 211-216) eru dkvednir peettir sem eru hindrandi og
adrir sem yta undir likurnar a ad systkini taki ad sér petta hlutverk. Hun deilir pessum
pattum upp i fjéra flokka: 1) ahrif persdnueinkenna; 2) tegund fétlunar og edli
systkinatengsla; 3) fjolskyldutengda peetti og 4) Urraedi og studning. Hér a eftir verdur
gerd nanari grein fyrir pessum flokkum auk pess sem raett verdur um pad sem adrir

freeimenn hafa ad segja um einstaka paetti.

2.3.1 Ahrif persénueinkenna

Ahugavert er ad skoda hvernig kyn hefur ahrif & tengsl systkina. Rannséknir hafa synt ad
tengsl braedra vid systur med fotlun eru minni en tengsl peirra vid brédir med fotlun.

Hinsvegar virdast systur tengjast baedi systur og brédir med fotlun a svipadan hatt. Pannig
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eru systur liklegri til ad taka ad sér umonnunarhlutverk gagnvart systkini sinu med fétlun
heldur en brédir. Liklegt pykir ad kynjamunurinn liggi i pvi ad systur alast upp vid paer
vaentingar ad paer taki vid umonnunarhlutverki foreldra sinna (Marks, 2005; Mamta,
2015).

Oft hefur verid fjallad um systkinardd, pydingu hennar a systkinahdpinn og hlutverk
innan hans. Pegar kemur ad tengslum vid systkini med fotlun, eru eldri systkini med
sterkari tengsl og par med oftar i umonnunarhlutverkinu. bar kemur einnig uppeldid vid
sogu, en pau eru liklegri til ad hafa tekid patt i umonnuninni i uppvextinum, heldur en
yngri systkini. Pad ma pvi segja ad eldri systur séu liklegastar til ad taka vid
umonnunarhlutverki foreldra sinna pegar fram i saekir (Mamta, 2015; Orsmond, Kuo og
Seltzer, 2009).

Pegar kemur ad pvi ad velja sér starfsframa, getur pad ad eiga fatlad systkini haft ahrif
a pad val. Seligman og Darling (2009) tala um ad ef upplifunin af ad eiga systkini med
fotlun hefur verid jadkveaed, eru likur @ ad einstaklingurinn hafi préad med sér astridu og
samkennd sem getur endurspeglast i starfsvali sem er oft a svidi umonnunar og pad eykur

likurnar @ ad systkinid taki ad sér umonnunarhlutverkid.

A dkvednum timapunktum 4 lifsleidinni getur verid erfitt ad taka ad sér hlutverk
nanasta adstandanda og ma par nefna pegar einstaklingurinn hefur starfsferil sinn,
stofnar fjolskyldu, ef eigin heilsa bregst o.fl. Til ad vidhalda tengslunum vid fatlada systkini
sitt @ slikum timapunktum er mikilvaegt ad hafa fjélskyldu og vini sem veita manni
tilfinningalegan og félagslegan studning. begar eigin born eru flutt ad heiman reynist

morgum audveldara ad styrkja tengslin vid fatlada systkini sitt.

2.3.2 Tegund fotlunar og edli systkinatengslanna

Pad getur skipt mali um hvada fétlun er ad reeda. Pannig eiga einstaklingar med Downs
heilkenni nanari samband vid systkini sin heldur en einstaklingar med einhverfu og
systkini einstaklinga med gedraena sjukdéma eru enn dliklegri til ad taka ad sér hlutverk
nanasta adstandanda. Saxena (2015) bendir lika & ad pad sé i raun su hegdun sem fatlada
systkinid synir sem er afgerandi. HUn talar um prja pzetti hegdunar sem akvarda tengslin,
en pessir peaettir eru: arasargirni, ofvirkni og andfélagsleg hegdun. bad hefur pé synt sig ad
pratt fyrir litil tengsl, tekur systkini oft ad sér hlutverk nanasta adstandanda ef

umonnunarporfin hja fatlada systkininu er mikil.

Annar mikilvaegur pattur i pvi hvort systkini vidhaldi sambandi sinu vid fatlada systkini
sitt, eru tengsl peirra i aesku. Pau systkini sem hafa verid nain i aesku og hafa kistu fulla af

jakvadum seskuminningum eru liklegri til ad vidhalda sambandinu. Ekki bara ad
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foreldrarnir geri meiri vaentingar til pess ad pau taki ad sér uménnunarhlutverkid, heldur

gera pau pad einnig sjalf.

2.3.3 Fjolskyldutengdir peettir

Ymsir fjdlskyldutengdir paettir hafa ahrif & pad hvort systkini tekur ad sér hlutverk nénasta
adstandanda. Menningarleg og samfélagsleg gildi hafa ahrif 4 pau gildi sem eru rikjandi i
fiolskyldunni, p.e. hvort gildi fjdlskyldunnar eru sterkari en parfir og dhugasvid
einstaklingsins og hvada augum fjolskyldan litur 4 samfélagslega adstod. Pannig upplifa
fjolskyldur af afriskum uppruna minni alag af uménnunarhlutverkinu en veita samt meiri

umonnun en til deemis fjolskyldur af evrépskum uppruna.

Veentingar foreldranna spila lika inn i og ef peir buast vid ad systkini taki vid
umonnunarhlutverkinu pegar pau falla fra eda geta ekki sinnt pvi lengur, eru likur d ad
pad standi undir peim veentingum. Pé eru paettir sem geta hindrad pad, likt og ef maki og
born stydja ekki vid bakid & peim. bPau systkini sem tekid hafa patt i eda eru upplyst um

framtidarplon fyrir fatlada systkini sitt, eru liklegri til ad taka ad sér umoénnunarhlutverkid.

2.3.4 Urradi og studningur

Oft eru systkini illa undirbuin undir hlutverk sitt sem ndnasti adstandandi fatlads
einstaklings. Pau hafa gjarnan litla vitneskju um félagslega kerfid og réttindi sin og skyldur
sem nanasti adstandandi. Saxena (2015) bendir 4 ad studningshdépar geta verid mikils
virdi. beir geta fraett um pessi mal sem og dypkad skilninginn a fétlun systkinisins og

hvernig pau geta best adlagad hlutverkid sinu lifi.

Atkin og Tozer (2014) benda 4 mikilvaegi pjénustuadila i ad studla ad sambandi fatlada
einstaklingsins vid systkini sin. [ peirra rannsékn fundu systkini fyrir skorti 4 samvinnu vid
pjonustuadila, ad peim veeri setlad ad beeta pjonustuna par sem skdinn kreppti en veeru

annars ekki hofd med i radum.

Samantekt

bad er ljést ad margir peettir spila inn i hvort systkini taki vid hlutverki nanasta
adstandanda af foreldrum sinum. bar getur kyn og aldursr6d haft ahrif sem og
personulegir hagir einstaklingsins. Birting fétlunarinnar, likt og i skapgerd og
félagstengslum hefur einnig ahrif & hvort systkini taki ad sér hlutverkid og eins hversu nain
systkinin voru i uppvextinum og eru i dag. Menningarlegur arfur fjélskyldunnar auk
vaentinga foreldranna styra lika hlutverki systkina gagnvart fatlada systkini sinu og ekki ma
gleyma mikilvaegi peirra Urreeda sem i bodi eru, adgengi ad upplysingum og studningi fra

pjonustuadilum. Allt petta hefur ahrif & hvort systkini tekur ad sér pad abyrgdarmikla og
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parfa hlutverk sem hlutverk nanasta adstandanda er. Taki systkini ad sér hlutverkid er
mikilvaegt ad pad sé upplyst um grundvallar mannréttindi, baedi systkinis sins og sin eigin,

asamt logum og reglugerdum sem snerta petta hlutverk.

2.4 Mannréttindi, l6g og reglur

Vid eigum 6ll, undantekningarlaust, akvedin mannréttindi sem eru varin i stjérnarskra
islands. pratt fyrir ad pau gildi um okkur 8ll, hefur verid pérf og er enn pérf & ad skilgreina
mannréttindi fyrir akvedna hdpa sérstaklega, til ad tryggja ad peirra almenni réttur sé
virtur. Pad er einmitt tilgangur Samnings sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks ad
sja til pess ad pau njéti fullra mannréttinda og ad 16g og reglugerdir tryggi pad. |

samningnum stendur ad:

Adildarrikin skuldbinda sig til pess ad tryggja og studla ad pvi ad oll
mannréttindi og mannfrelsi verdi i einu og 6llu ad veruleika fyrir allt fatlad

folk an mismununar af nokkru tagi vegna fétlunar.

[ samningnum er sidan Gtlistad hvad att er vid Gt fra hinum ymsu pattum, eins og rétt
fatladra til adgengis, til menntunar, til fjdlskyldulifs og svo maetti lengi telja. island
undirritadi samninginn arid 2007 og fullgilti hann i september sidastlidin. [ 9 ar hefur pvi
islensk [6ggjof verid ad proast til ad samramast samning pessum og er peirri vinnu enn
ekki lokid. Samningurinn er mikilvaegur i barattu fatlads félks og hefur ekki bara ahrif a
l6ggjof, heldur einnig i stefnumotun sveitafélaga i malaflokknum auk pess ad studla ad

vitundarvakningu almennings ofl.

[ formadla samnings er lyst peim vidhorfum sem adildarikin skrifa undir ad vidurkenna
sem rikjandi og er par einmitt kvedid 4 um ad vidurkenna mikilvaegi fjolskyldunnar og

hvernig henni ber ad fa adstod til ad geeta réttinda fatladra einstaklinga innan hennar:

Rikin, sem eiga adild ad samningi pessum,[...] sem eru pess fullviss ad
fiolskyldan er hin edlilega undirstédueining samfélagsins og ad
samfélaginu og rikinu beri skylda til ad vernda hana og enn fremur ad
fétludu folki og fjdlskyldum pess beri naudsynleg vernd og adstod til pess
ad fjélskyldum verdi gert kleift ad leggja sitt af mérkum til pess ad fatlad
folk geti notid réttinda sinna til fulls og jafns vid adra

petta vidhorf, sem island hefur skrifad undir ad hafa, hefur pé ekki endurspeglast
ndgu afgerandi i I6gum og pa er ekki nema von ad pad komi ekki fram i stefnumdtunum

sveitafélaganna eda i reglugerdum. Pad ma po segja ad ymsar greinar laganna kveda 4 um
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rétt fatlads folks sem lysir abyrgd samfélagsins og zetti pvi ekki ad vera @ herdum

adstandenda.

[ 1Bgum um malefni fatlads félks (nr. 59/1992), er lyst medal annars rétti
einstaklingsins til edlilegs lifs, 6had fotlun pess. bar segir: ,,Markmid pessara laga er ad
tryggja fotludu félki jafnrétti og sambeerileg lifskjor a vid adra pjéofélagspegna og skapa
bvi skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi“. [ 8. grein sému laga er talad um rétt fatlads félks til
stodpjénustu @ medan 9. greinin kvedur 8 um hlutverk pjénustustofnanna, allt til ad
studla ad edlilegu lifi einstaklingsins. Pad er pvi ljost ad |6gin skilgreina dbyrgd hvers
sveitafélags til ad uppfylla pessi skilyrdi og dnnur pau sem samningur sameinudu

pjédanna kvedur 4 um.

pegar kemur ad réttindum systkina folks med fotlun, er bordid ansi témt. Hin ymsu
félagasamtok og adrar stofnanir sem vinna ad malefnum fatladra benda naer eingéngu a

rétt hins fatlada og i sumum tilvikum fjolskyldunnar og pd er oftast att vid foreldrana.

[ 3. grein laga, um réttindagaeslu fyrir fatlad félk (nr. 88/2011) kemur fram ad
Réttindavakt velferdarraduneytisins beri dbyrgd a ad freeda m.a. adstandendur, um rétt
fatlads folks. bessi dbyrgd er i samradi og samvinnu vid hagsmunasamtok fatladra. pPad
veeri pvi edlilegt ad hin ymsu samtok beindu einhverri af pessari fraedslu til systkina sem
eru ad taka ad sér nytt hlutverk sem ndnasti adstandandi og hafa pvi ekki pbann grunn sem

foreldrar peirra hafa allt fra faedingu eda greiningu systkinisins.

Fullordnir einstaklingar sem ekki geta gaett eigin hagmuna vegna fétlunar sinnar eiga
rétt 4 ad velja sér personulegan talsmann. Sa adili parf ad pekkja vidkomandi vel, parfir
hans og dhugamal. bjonustuveitendum ber ad hafa persdnulegan talsmann med pegar
verid er ad raeda velferd, hagsmuni og heilsu vidkomandi. Persénulegur talsmadur a ad fa
freedslu pegar hann tekur vid hlutverki sinu, par sem m.a. er farid yfir pa pjénustu sem er i

bodi (reglugerd um persdénulega talsmenn fatlads félks nr. 792/2012).

Ekki er algengt ad nanasti adstandandi gegni hlutverki persénulegs talsmanns. A
medan pad gefur aukna abyrgd, veitir pad lika adstandandanum betri stodu vardandi
moguleika a fraedslu auk pess ad vera betur inn i malum einstaklingsins. Hann & avallt ad
geta leitad til réttindagaeslumanns finnist honum vidkomandi einstaklingur ekki fa pa

pjonustu sem honum ber.

Mikil ahersla hefur verid 16gd a ad fatladir sem pess purfa, hafi slikan talsmann
skradan formlega. Kjorid veeri ad nyta petta formlega hlutverk vel, hlta ad peim sem pvi

gegna med fraedslu a svidi réttinda og moguleika a pjénustu og fleiru.
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2.5 Umodnnunarpatttaka adstandenda & islandi

Félagsvisindastofnun Héskéla [slands (Hrafnhildur Snafridar- og Gunnarsdéttir, Gudny
Bergpdra Tryggvadottir og Asdis Adalbjorg Arnalds, 2016) var falid fyrir hénd
Velferdarrdduneytis, ad gera rannsékn 4 umoénnunarpatttoku adstandenda fullordins
fatlads félks a Islandi, sem og ad kanna vidhorf peirra til pjénustunnar og dhrif 4
fiolskyldulif.

Kannad var hverjir af adstandendunum veittu fatlada fjolskyldumedlimnum pjénustu.
[ 1j6s kom ad 22% voru fullordin systkini pess. Allir vismaelendur rannséknar téku
umtalsverdan patt i umonnun auk pess ad standa vord um réttindi fatlada einstaklingsins,

og var astaedan neer alltaf st ad pjonustan var ekki naegjanleg.

Vidhorf vidmaelendanna til pjonustunnar métadist ad miklu leyti af pvi ad ekki var
naeg pjonusta, hun oft dsveigjanleg og ad pau purftu ad adlaga sig pjonustunni en ekki
pjonustan einstaklingnum eda fjolskyldu hans. Oft upplifdu pau ad pjénustan veeri
sundurleit og purftu ésjaldan ad hoppa inn i og taka vaktir fyrir veikt starfsfélk. Oft voru
adstandendur i pvi hlutverki ad samhaefa alla pjonustu, skipuleggja hana og halda utan
um hana.

pegar skodud voru ahrif 4 fjolskyldulif, reyndist pad pydingarmikid fyrir fjclskyldurnar
ad hafa gott bakland, freendsystkini, 0mmur og afa eda vini sem gatu létt undir og veitt
studning pegar purfti. Margir vidmalendanna téludu um ad purfa ad hagraeda sinu lifi at
fra porfum fatlada einstaklingsins og skipulagi pjonustunnar, eins og hvad vardadi fri og
annad. bad sem pessi rannsokn synir, er ad pjonustan gerir vissulega oft rad fyrir ad
adstandendur fylli upp i pau got sem eru a pjénustunni. batttakendur rannsdknarinnar
voru eingongu foreldrar en ekki systkini, samt voru pau pridji steersti hdpur adstandenda,
med adeins maedur og fedur sem fjolmennasta adstandendahdpinn (Hrafnhildur

Sneaefridar- og Gunnarsdéttir o.fl., 2016).

Samantekt

Systkinatengsl eru lengstu tengslin sem vid eigum i gegnum aevina. Hvada hlutverk vid
hofum gagnvart systkinum okkar litast af fjolmoérgum pattum likt og systkinarédinni, kyni
okkar og kyni systkina okkar, veentingum foreldranna, adlagstimum i okkar lifi, hvernig
fotlunin hefur ahrif 4 hegdun og tengslamyndun, tengsl i aesku, pjonustunni og adgengi ad
fraedslu og studningi. Veentingar foreldra okkar méta lika systkinahlutverkid og allt petta
motar hlutverk systkina gagnvart fotludum systkinum sinum a fullordinsarunum. bad er

ljést ad margir paettir spila inn i hvort systkini taki ad sér hlutverkid sem umdénnunaradili
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og nanasti adstandandi og ljést er ad systkini purfa studning til ad gegna pessu hlutverki.
Logum samkvaemt ber riki og sveitafélogum ad tryggja ad fatlad folk fai pa pjonustu sem
parf til ad lifa edlilegu lifi til jafns vid adra samfélagspegna. bad a pvi ekki ad purfa ad vera
i hondum adstandenda. Rannsdkn @ umonnunarpatttoku adstandenda synir ad
bjonustuna parf ad beeta til ad uppfylla |16g og reglugerdir um rétt einstaklingsins til
sjalfstaeds lifs og leyfa pannig adstandendum ad vera i pvi hlutverki sem edlilegast er, p.e.

ad vera modir, fadir, systir eda brédir en ekki umoénnunaradili og réttindavordur.
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3. Rannsdknin

Eftir ad hafa skodad hvad heimildir segja um stédu fullordinna systkina fatlads félks, var
videigandi og frodlegt ad heyra sjalf raddir systkina sem eru i peirri stodu ad gegna
abyrgdarhlutverki gagnvart fullordnu fotludu systkini. Tekin voru vidtol vid tvo systkini
fatladra einstaklinga, fundin sameiginleg pemu og pau svo borin saman vid pad sem
heimildirnar segja okkur og adur hefur verid greint fra. [ kaflanum verdur lyst adferdinni

sem var notud, allt fra gagnaoflun til greiningar og tulkun nidurstadna.

3.1 Markmid rannséknar og rannséknarspurning

Markmidid med pessari rannsokn var ad fa innsyn i pad hvernig systkini upplifa hlutverk

sitt gagnvart fatlada systkini sinu fra fyrstu hendi. Einnig er dhugavert ad skoda hvort pau
upplifdu ad vaentingar fra samfélaginu veaeru adrar en peirra eigin. Ahugavert er svo ad sja
hvort nidurstédur pessarar litlu rannséknar samraemist peim heimildum sem greint hefur

verid fra ad framan.
Rannsdknarspurningarnar eru svo hljédandi:
Hvernig upplifir fullordid félk hlutverk sitt gagnvart fotludu systkini sinu?

e Stangast paer upplifanir a vid vaentingar fra samfélaginu til peirra?

3.2 Rannsoknaradferd

Adferdafraedin sem notud var i pessu verkefni flokkast undir eigindlega rannséknaradferd.
Markmid eigindlegra rannsdéknaradferda er ad skilja veruleikann ut fra sjénarhorni
patttakenda. Helstu adferdir til gagnaoflunar i eigindlegum rannséknum eru:
batttokuathuganir, vidtdl og rynihdpar (Schutt,2011). | pessari rannsékn var notast vid
vidtol eingdngu. begar opin vidtol eru tekin er mikilveegt ad patttakandi geti tjad sig med
frjdlslegum heetti og lyst med eigin ordum sinni reynslu af viéfangsefni rannséknarinnar
(Kvale og Brinkmann, 2009). Viétélin voru pvi opin og ést6dlud. Til ad studla ad pessu er
notast vid vidtalsramma med opnum spurningum svo patttakandinn geti veitt paer

upplysingar sem hann telur mikilvaegar vardandi efnid.

Mikilveegt er fyrir rannsakanda ad gera sér grein fyrir eigin bakgrunni til ad gaeta sem
mest hlutleysis, enda er hann adal maelitaekid i rannséknarvinnunni. Min persdnulega
reynsla af vidfangsefninu er adallega i gegnum samtol vid tvaer vinkonur sem eiga fatlad
systkini. Sem starfsmadur a sambyli, hef ég einnig kynnst systkinum sem ndnustu

adstandendum. Hef ég haft petta i huga i gegnum alla rannséknarvinnuna.
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Vidmeelendur voru valdir ut frd hentugleikadrtaki. pad er algengt i eigindlegum
rannséknaradferdum og er baedi fljétlegt, 4dyrt og gefur mikla svérun.  gegnum konu
tengda starfi minu @ sambyli voru fundnir patttakendur sem uppfylltu pau skilyréi ad eiga
fatlad systkini og vera byrjud ad taka vid eda alveg buin ad taka vid hlutverki foreldra sem

nanasti adstandandi systkini sins.

Upplyst sampykki var fengid hja patttakendunum tveimur. pad felur i sér ad
patttakandinn viti i hverju rannséknin er félgin, timaramma hennar, mogulegri ahaettu og
avinningi. Pa var fulls trunadar og nafnleyndar einnig heitid og greint fra hvernig

nidurstodur yrdu notadar.

AOJ greiningu vidtalanna lokinni voru nidurstodur skodadar gaumgeefilega og leitad
eftir hvad er sameiginlegt med reynslu og upplifun patttakendanna, p.e.a.s ad finna pemu
i gognunum. Hér er po mikilvaegt ad taka fram ad ekki er haegt ad alhaefa um nidurstédur
tveggja vidtala, heldur draga peer upp mynd af vidhorfum pessara einstaklinga til
rannsoknarefnisins og geta stutt vid eda dregid ur pvi sem heimildirnar segja okkur um
efnid.

3.3 Gagnadéflun og urvinnsla

Fyrir hvort vidtal, voru vidmeelendurnir upplystir um ad fullum trdnadi yréi geett, fengid
var leyfi til ad taka vidtolin upp og upplyst ad peim yrdi eytt ad afritun lokinni. Til ad geeta
fulls triunadar er stadarheitum sleppt, n6fnum og nokkrum stadreyndum breytt, sem ekki

attu ad hafa ahrif & nidurstdédur eda tulkun gagnanna.

Fyrri vidmaelandi minn ( hér eftir kollud Vala) er 28 ara, starfar a Velferdarsvidi og
med BA nam sem nytist i pvi starfi. Brédir hennar er med einhverfu og proskaskerdingu og

byr i busetukjarna. Pau eru tvo systkinin sem hafa alist upp @ sama heimili.

Seinni vidmaelandinn ( hér eftir nefndur Gunnar) er lika a pritugsaldri. Hann hefur
lokid nami 4 haskolastigi og starfar vid honnun og skipulagsmal. Yngri brédir hans er med
broskaskerdingu og byr i busetukjarna par sem hann parf mikla adstod. beir braedur eiga

tvo eldri systkini; systur og brédur.

Baedi vidtol voru tekin i eigin persénu i febrdar og mars 2017. Vidtoélin tédku hvort um
sig um 45 minatur. Vidtalsrammann sem studst var vid er ad finna i vidauka, en hann var

eingongu til vidmidunar og pvi gat hann breyst undir vidtalinu sjalfu.

Vidtolin voru afritud ord fra ordi strax eftir ad pau hofdu verid tekin. Pau voru sidan
marglesin yfir og dregin fram pau pemu sem fram komu i peim og eru nidurstédur peirrar

greiningar birtar hér a eftir.
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3.4 Nidurstodur

Eins og rannséknarspurningarnar benda til beindist ahugi minn ad upplifun systkina a
hlutverki sinu og leitadi ég pvi eftir svorum vid hvernig hlutverki peirra veeri hattad og
hver aetti ad annast fullordin systkini peirra ad peirra mati. Einnig Iék mér forvitni 4 ad vita
hvort viomalendur minir upplifdu krofur fra umhverfinu 8 ad pau taekju a sig dbyrgd
vardandi fotlud systkini sin. Pad er ekki markmidid hér ad yfirfaera nidurstédur vidtalanna
a adra hopa, pau lysa hvernig tveir einstaklingar tulka sinn veruleika en geta gefid
visbendingu um hvernig hlutum er hattad medal annarra i svipadri st6du. Nokkur pemu
komu fram i vidtolunum. Badir vidmaelendurnir lystu itrekad hve mikil porf veeri fyrir ad
einhver geetti hagsmuna fatladra systkina peirra, hvernig peim fannst porf fyrir ad pau
sinntu félagsporf peirra og annar vidmaelandinn lysti pvi hvernig fotlun systkinisins hafdi
stjornad vali & starfsframa, baedi lystu pau pvi hvernig tengslin gatu breyst med timanum

og nefndu hvernig pad hefdi verid erfitt 4 unglingsarunum ad eiga fatlad systkini.

Hagsmunagaesla

Svor vidmaelanda minna syna ad pau upplifa mikla porf fyrir ad geeta hagsmuna systkina
sinna. Petta var i raun staersta pemad i badum vidtélunum og syndi hversu pungt petta I3
a peim. Gunnar lysti pvi hvernig hann hafi purft ad berjast fyrir pvi ad brédir hans faeri
ekki & gedlyf par sem hann meinti ad skapid sem hann syndi veeri vegna pess ad
bjonustuadilarnir pekktu hann ekki négu vel og voru ekki ad skilja hans parfir. Vala
upplifdi pjonustuna ekki gera sitt besta i ad fylgja adur akvedinni dagskra sem sett var
saman med brédur hennar. Pad var Vala sem sa til pess ad brddir hennar fengi pad

busetulrraedi sem hann hefur i dag og lysti hun pvi med pessum ordum:

[...]pd var ég svona buin ad dkveda ad hann atti ad flytja pangadl...Jog

fer bara @ fund hjg baenum og hérna hotadi éllu illu.

par sem brddir Gunnars tjdir sig ekki med ordum hefur hann notad éhefédbundnar
tjaskiptaleidir en fra pvi ad hann fluttist i niverandi busetu hefur Gunnar purft ad berjast
fyrir pvi ad peer leidir verdi nyttar. Hann upplifir vidométidio slakt, ad tjaskiptaleidirnar séu
ekki nyttar sem skyldi og eru pvi ekki ad bera pann drangur sem hann veit ad peaer geta

gert. Hann lysti pessu svona:

En pu veist, vid erum buin ad berjast nuna fyrir pvi i tvé dr ad pau noti

svona pecs og TEACCH myndkerfi.

bratt fyrir vilja peirra til ad vera i hlutverki ndnasta adstandanda med tilheyrandi

barattu fyrir réttindum systkina sinna, lysti Gunnar pvi hvernig hann vildi nu helst bara
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hafa venjulegt systkinasamband vid brodur sinn. Gunnar sagdi: , Hlutverk mitt er ad vera

brddir hans eins og ég er brédir systur minnar”.

bpegar kom ad pvi ad skoda paer vaentingar sem foreldrarnir gera til 6fatladra barna
sinna lysti Vala pvi sérstaklega hvernig buist var vid pvi ad han taeki ad sér hlutverk

nanasta adstandanda pegar hun yrdi fullordin:

bu veist ad pad var alltaf djok, sem var ndtturulega ekkert fyndid, ad ég

myndi fd parna tviburabrédir minn i arf.

Fyrir henni var petta sjalfsagdur hlutur, pad var lika hennar vaenting til sjalfrar sin: , pad

var ekki fraedilegur ad fria mig abyrgd sko, ég hefdi aldrei gert pad”.

borf fyrir studning og Urredi

Vidmaelendurnir brugdust vid peim Urraeedum og studning sem pau gatu fengid. begar
pjonustunni var dbdtavant og pad myndadi togstreitu hja Gunnari, valdi hann ad sleppa
takinu og treysta d pjonustuna. bad var einfaldlega ekki annad i bodi pegar hann hafdi

ekki i nein Urraedi ad leita eda meiri studning ad saekja. Hann lysti pessu svo:

Eg fann fyrir 1étti pegar ég for ad dtta mig ¢ pvi ad allt stressid hans pu
veist ad pad er ekki okkar ad purfa ad hugsa fyrir honum dag og nott ut

lifid hans. bu veist, hann d ad hafa pjonustu sem sinnir pvi.

Vala sotti i studning hja 66rum systkinum sem hun pekkti. Hennar porf fyrir studning
gekk Ut a ad vita hvad veeri i bodi, hvad adrir fengju af pjonustu sem hun gaeti sdst eftir
fyrir brédur sinn, en han hafdi ekki porf fyrir ad reeda um sina upplifun sem systir fatlads

einstaklings.

sko ég finn ekkert porf @ pvi til ad deila reynslu eda eitthvad svoleidis, en
pad veeri ndtturulega paegilegt upp @ ad vita pu veist hvad erud pid ad fa?
bu veist hvad get ég fengid, og eitthvad svona

Ut fra svdrum peirra md draga pd alyktun ad pau upplifdu porf fyrir adgang ad gédum
upplysingabrunni og studningi sem pau gaetu leitad eftir til ad geta tekist a vid hlutverk

sitt sem nanasti adstandandi.

Félagsleg samskipti
P6 svo ad pjonusta vid fatlad folk eigi ad na til allra patta og dekka porf peirra a 6llum
svidum og par med studla ad sjalfsteedu lifi a peirra eigin forsendum, ma sja 4

vidmalendunum ad vida er pottur brotinn. Pad er ljdst ad peim fannst pjénustan ekki na
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ad sinna félaglegum porfum systkina sinna og reyndu pau ad baeta fyrir pad. Vala lysti pvi

svona:

Hann feer ekki adstod vid neitt félagslegt i busetunni sinni pannig ad pu

veist vid reynum ad hittast og fara i bié eda svona.

Gunnar hafdi svipad ad segja:

Vid settum okkur bara vid fjélskyldan...ad hverja helgi ad eitt okkar er ad
fara ad gera eitthvad med honum, hvort pad sé bara ad fara med hann d
kaffihus eda bara bjoda honum i heimsokn til okkar i smd kaffi eda
eitthvad.

Badum fannst sjalfsagt ad taka ad sér hlutverk nanasta adstandanda og spurd beint,
vildu pau ekki meina ad pad vaeri samfélagsleg pressa & peim ad vera i pessu hlutverki.
Tulka ég po at fra 6drum svérum ad pau upplifa porfina og pess vegna gripa pau boltann,
bad er pvi ekki prystingur 4 ad pau geri pad, pau hreinlega vilja sinum nanustu allt pad

besta.

Ahrif hegdunar og tjaskipta a tengslin
Saxena (2015) benti & hvernig ymis hegdunareinkenni fatlada einstaklingsins hefdu ahrif 4
tengslin. Brédir Volu sem er med einhverfu, synir litid frumkvaedi og pvi lysti Vala sem

erfidleikum i samskiptum peirra:

...0g ad hérna, ja hann hefur bara ekkert frumkvaedi og pu veist pad getur

oft pirrad mig.

Gunnar taladi um hversu erfitt pad var ad mynda tengsl pegar hann skildi ekki brédur sinn

vegna skorts & samskiptaleidum.

madur er alltaf ad reyna ad utskyra pad fyrir honum en hann neer pvi
aldrei og pu veist ég var alltaf svo, mér fannst petta alltaf svo mikil
taugastreita ad reyna ad fa hann til ad skilja, pu veist og ég skildi aldrei

af hverju hann gat ekki skilid petta.

Ahrif og breytingar 4 systkinatengslum

Eins og fram hefur komid eru systkinatengslin breytileg i gegnum lifsleidina og hefur verid
talad um hvernig unglingsarin eru oft erfidur timi. bessu lystu badir vidmaelendur. begar
Vala taladi um pad hvernig veeri ad eiga fatlad systkini sagdi hun: ,, pegar ég var unglingur

III

ba var ég natturulega bara: ,,ohh petta er dmurlegt! “ og Gunnar lysti pessu med pessum
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ordum: ,nattdrulega pegar ég var unglingur pa skildi hann ekki og ég hafdi enga
polinmaedi fyrir honum*.

Eins og fram hefur komid skipta systkinatengslin mali upp a hvort systkini taki ad sér
umonnunarhlutverk gagnvart fatlada systkini sinu. Vala lysti peim systkinum sem ndnum

sem sjalfsagt hefur verid med i ad mdéta hennar hlutverk:

[...]vid erum mjég godir vinir, okkur semur mjég vell...] bara endalaus

umhyggjal...]bu veist, vid erum bara jéfn.

Ad framan var greint fra pvi hvernig systkini velja oft starfsframa innan uménnunar
eda 6dru pvi tengt sem haegt er ad rekja til pess ad pau hafa alist upp med fotludu
systkini. Pad ma pvi segja ad pad getur métad allt lif einstaklings ad alast upp med fétludu
systkini pvi starfsval er éneitanlega ein af stéru dkvordunum lifsins. Pessu lysti Vala med

eftirfarandi ordum:

pad var bara einhvernveginn alltaf skrifad i skyjunum ad ég myndi fara i
[starfsheiti] og ég vissi ad ég myndi enda par sko enda hef ég

einhvernveginn alltaf verid umkringd [starfsheiti] bara allt mitt Iif.

Til ad geeta tranadar vid Volu hefur starfsheiti hennar veri6 fjarlaegt Ur textanum.
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4. Umraedur

Pessar nidurstodur benda til pess ad systkini geta upplifad togstreitu i hlutverki sinu sem
nanasti adstandandi og tengist pad ad miklu leyti skorti @ pjénustu vid fatlad folk. Sér i lagi
virdist vera porf @ ad pau geeti réttinda systkina sinna svo sem rétt 4 ad velja sér busetu
eda rétt peirra til ad fa pad adstod sem pau purfa til ad nyta peer tjaskiptaleidir sem henta
peim. Einnig kom sterkt fram i pemum vidtalanna ad pad ad sinna félaglegum porfum
beirra veeri abotavant og reyndu pau ad beaeta pann |id med reglubundnum heimsdknum

og samveru utan heimilis peirra.

Fyrir pessum vidmaelendum var pad sjalfsagdur hlutur ad gegna pessu hlutverki, po
bau lystu pvi baedi og pa sér i lagi Gunnar, hvernig hann vildi samt frekar bara getad notid
bess ad vera brédir brédur sins og purfa ekki ad berjast fyrir réttindum hans, sem attu ad
vera sjalfsogd. Fyrir Volu hafdi fotlun bréodur hennar haft afgerandi ahrif 8 hennar val a
starfsframa. Pad ma segja ad systkinatengslin upplifdu pau 4 jafningjagrundvelli og vildu
helst bara fa ad njéta peirra sem slikra en voru badi i uménnunar og

réttindagaesluhlutverki par sem greinilega var poérf a pvi.

Nidurstodur pessar eru byggdar a litlu Urtaki og ber ad hafa pad i huga, en paer eru
samhljéda helstu nidurstodum fyrirliggjandi heimilda um petta efni, sem gefur til kynna

ad paer eigi vid rok ad stydjast.
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5. Samantekt og lokaord

bad er ljést ad margir peettir spila inn i hvort systkini fer i hlutverk ndnasta adstandanda
med peim skyldum og peirri dbyrgd sem pad felur i sér. Freedimenn draga fram helstu
ahrifavaldana og ma par helst nefna stodu systkina sem breytist a lifsleidinni, kyn og
systkinardd, ahrif fotlunar a hegdun einstaklingsins, menningararf fjdlskyldunnar auk pess

hvada urraedi og studning er haegt ad fa.

Ahrif kyns og systkinarédunar er ekki haegt ad sja Ut fra vidtdlunum tveimur par sem
baedi systir og brédir voru i hlutverki ndnasta adstandanda. Hvad systkinardd vardar, var
annad systkinaparid tviburar, en hinn fatladi einstaklingurinn atti tvd énnur eldri systkini
og par 4 medal var ein systir sem samkvaemt freedunum hefdi verid liklegust til ad taka ad

sér umonnunarhlutverkid.

Heimildirnar benda a pad ad tengslin geta verid breytileg allt eftir adstaedum
adstandandans. bPannig getur skyrst ad elsta systirin sé ekki nanasti adstandandi nina par
sem hun geeti verid ad stofna fjolskyldu eda hefja starfsframa & medan brédirinn sem

gegnir nuna hlutverki ndnasta adstandanda er i betri adstodu til ad taka ad sér hlutverkid.

Ahugavert er ad velta fyrir sér dhrifum fétlunarinnar 4 tengslin. Eins og fraedin segja
getur tegund fotlunar haft dhrif 4 tengslin vid systkini pess. ba er att vid pa hegdun sem
hlyst af fotluninni. Ad einhverju leiti komu vidmalendurnir inn 4 pennan punkt, par sem
annar peirra atti erfitt med ad tengjast brédur sinum 3a timabili vegna skorts a
samskiptaleidum og hinn vidmaelandinn upplifdi litid frumkvaedi fra sinum brédur. Pad var
bo eftirtektarvert ad beedi nddu pau ad tengjast systkini sinu med aukinni pekkingu a

fotlun peirra sem stydur porfina fyrir fraedslu til adstandenda.

Badir vidmeaelendurnir eru af islenskum uppruna og hér, i pessum vestraena heimi, er
einstaklingshyggjan rikjandi sem getur gert vidhorf adstandanda til hlutverks sins
neikvaedara og vaentingar til samfélagsins meiri. SU togstreita sem vidmaelendurnir

upplifdu geeti einmitt bent til pessa vidhorfs.

begar svor vidmaelendanna eru borin saman vid 16ggjofina, er augljost ad pau upplifa
ad ekki sé farid eftir henni af pjonustuadilum. Ef svo veeri gert, veeri ekki porf fyrir ad pau
teekju a0 sér ad geeta hagsmuna systkina sinna, né fyndist pau purfa ad uppfylla félagslega
porf peirra.

begar & heildina er litid er ekki haegt ad segja annad en ad svor viomeelendanna séu i
gdédu samraemi vid heimildirnar. Ef pjonustan veeri fullnaegjandi, myndi pad ad eiga fatlad
systkini eingdngu gera lif manns rikara og anaegjulegra. En pad neikvaeda sem fullordin

systkini upplifa, er ad mestu leyti tengt skorti 4 pjénustu og geedum hennar.
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Ein leid til ad betrumbaeta st6duna og gera systkinum audveldara fyrir ad sinna
hlutverki sinu, veeri ad veita heildstaedari upplysingar til hdpsins um hvada moéguleikar eru
i bodi. P4 veeri tiltolulega einfalt og kostnadarlitid ad koma i gang sjalfshjalparhépum par
sem fullordin systkini geta raett um sin mal, baedi til ad fa skilning, deila godum radum og
upplysingum og heyra af 66rum i somu stédu. Pjonustuadilar maettu einnig baeta sig i
samvinnunni og virda og nyta pa pekkingu og reynslu sem pessi hdpur hefur. Mikilvaegt er
b6 ad pjénustuadilar veiti heildstaeda og fullnaegjandi pjonustu til fatladra einstaklinga.
Pannig skapast svigram til ad einstaklingurinn og fj6lskylda hans geti tengst
fjdlskyldubondum, par sem annar adilinn er ekki hadur hinum vegna fotlunar sinnar.
Systkini eru bundin tryggdarbdndum og pratt fyrir férnir sem mogulega parf ad faera i
beirra lifi, taka pau 4 sig dbyrgdina og uppskera oft anaegjulegt og gefandi samand vid

fatlada systkini sitt.

Verkefni petta atti upptok sin i spurningunni um hvernig fullordnir upplifa hlutverk sitt
gagnvart fatlada systkini sinu og hvort pad stangist 4 vid peer krofur sem samfélagid gerir
til peirra. Ut fra fraedilegum heimildum og eigindlegum vidtélum hef ég komist ad raun
um ad fullordin systkini upplifa streitu vegna pess hvad pau purfa ad taka 4 sig mikinn
hluta af pvi starfi sem samfélagidé hefur skuldbundid sig til ad sinna, en uppfyllir ekki
naegjanlega vel. Helst vildu vidmaelendurnir vera lausir vid barattuna sem peir purfa ad
heyja fyrir hond systkina sinna og fa ad njota edlilegra systkinatengsla vid pau. bar med
ma draga pa alyktun ad veentingar peirra stangist 4 vid paer vantingar sem samfélagid
gerir til peirra. Vantingarnar fra samfélaginu ma lesa Ut fra pvi hve takmorkud pjonustan
er eins og kemur fram i kdnnuninni (Hrafnhildur Snaefridar- og Gunnarsdottir o.fl., 2016),

sem var tlad ad skoda umodnnunarpatttdku systkina.

Med pessu verkefni hef ég 6dlast aukin skilning & hlutverki systkina félks med fétlun,
hvernig pad er breytilegt a lifsleidinni, hvad hefur ahrif & hlutverkid og eins hversu mikil
porfin er & peirra patttoku til ad fylla i eydur pjénustunnar. Vona ég ad fagadilar geti nytt
sér pessa pekkingu til aukins skilnings 4 adstaedum pessa héps og ad pjonustuveitendur
sjai porfina a baettri pjonustu. Systkini geta vonandi einnig nytt sér lestur pennan til ad sja

hlutverk sitt i nyju ljosi.
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Vidauki: Viotalsrammi

Tilgangur vidtalsins: A heyra skodanir systkinis &8 hvernig pad sér sitt hlutverk gagnvart
fatlada systkini sinu og hvort hann/han upplifi 6jafnvaegi i vaentingum sinum og
vaentingum annarra til hlutverks sins. Midad er vid systkini sem eru ad hluta til eda alveg

buin ad taka vid hlutverki foreldra sinna sem nanasti adstandandi systkini sins.

bad sem mig langar ad heyra um i vidtalinu:

e hvada greiningu hefur systkini pitt? Geturdu lyst fyrir mér umoénnunarporf pess?

e hvernig er systkinahdpurinn samansettur? hvar erud pid i r6dinni?

e hvernig er sambandi pinu hattad vid systkini pitt i dag? hlutverk pitt?

e Hvernig upplifir pu pitt hlutverk gagnvart systkini pinu?

e tilfinningar tengdar sambandi ykkar? ( gledi, samviskubit, stress...)

e hvernig upplifir pu veentingar samfélagsins ( fagadila, fjclskyldunnar,
samfélagsumradu) til pin sem systkinis?

e hvernig samramist pad pinum vaentingum?

e Hverju myndirdu vilja breyta vardandi hlutverk pitt gagnvart systkini pinu?

e ad lokum er eitthvad sem pu vilt baeta vid?
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