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Utdrattur

Vidfangsefni pessarar rannséknar snyr ad adstedum fbélks sem faeddist med
hryggrauf/klofinn hrygg. Ritgerdin byggir @ nidurstédum eigindlegrar rannsdknar sem
unnin var med hléum fra 2012 til 2017. Tekin voru opin vidtol vid sjo lykilpatttakendur a
aldrinum 29 - 42 ara, sem allir faeddust med hryggrauf. Einnig var byggt & atvikum ur
minu eigin lifi en ég faeddist med hryggrauf. Eg notadist vid namskeidsgogn fra
Greiningar- og radgjafarstod rikisins, deemi ar samtélum minum vid maedur barna med
hryggrauf sem og deemi fra lokudum Fésbokarhdpum. Markmid rannsdknarinnar var ad
afla pekkingar og 6dlast skilning @ upplifun og reynslu félks sem faeddist med hryggrauf,
a lifi sinu og adstaedum, Ut fra peirra eigin sjénarhorni.

Pad var patttakendum mikilvaegt ad hafa vettvang til ad skiptast a upplysingum
og reynsluségum og i peim tilgangi voru stofnadir tveir lokadir Fésbdkarhdpar. bar
komust sumir patttakendur i kynni vid adra i fyrsta sinn. Allir gengu i almennan
grunnskéla. Misjafnt var ad hve miklu leyti peir téku patt i ipréttastarfi innan skélans en
sumum var gert ad horfa 4 4 medan zefingar voru adlagadar ad 6drum og pad var peim
dyrmaett ad taka patt a eigin forsendum. Ekki fengu allir ndmsadstod vid hezefi og haettu
sumir framhaldsskélandami vegna skorts 4 ndmsadstod. batttakendur voru misjafnlega
staddir félagslega og for pad ekki eftir alvarleika skerdingar. brjar kvennanna attu born.
Heilsa kvennanna @ medgdngu var almennt géd og peer voru i heildina anaegdar med

samskipti sin vid heilbrigdisstarfsfolk.

patttakendum fannst skerdingin ekki ha sér, 6had pvi hvada hjalpartaki peir
notudu. Hryggrauf greinist yfirleitt i dmskodun a 20.viku og oft eru fdéstureydingar
framkvaemdar i kjolfarid. patttakendum fannst mikilveegt ad verdandi foreldrar gaetu
talad vié folk med hryggrauf og/eda foreldra barna med hryggrauf adur en akvordun
veeri tekin um framhald medgodngu. beir vildu koma pvi & framfeeri ad pad ad feedast

med hryggrauf vaeri ekki eins sl&amt og margir halda.



Abstract

This dissertation focuses on the lives of people who were born with Spina bifida (SB).
Qualitative research was conducted during 2012 — 2017, based on interviews with seven
individuals, aged 29 - 42, who were all born with SB. The research is also
autibiographical, | give examples from my own life but | was born with SB. | also used
data from seminars about the impairment, examples from my conversations with
mothers of children with SB and from closed Facebook groups for people with SB. The
aim of this research was to gain knowledge and understanding of the experience of

people with SB of their lives, from their own perspectives.

It was important to the participants to be able to share information and experiences
with other people with SB, expectant parents and parents og children with SB so they
joined a closed Facebook group to be able to do that. Some met others with SB for the
first time in that group. All participants attended public schools. Participation in sports
in school varied, adjustments were made for some while others had to watch the other
kids. Not all of the participants got the assistance they needed in school and some of
them quit high school because of it. It varied how many friends they had and that had
nothing to do with how severe the impairment was. Three of the women had children.
Their health during pregnancy was good and they were happy in general with their

communication with health professionals.

The participants didn’t think that the impairment affected their lives, regardless of
what kind of mobility aids they used. SB is often detected at 20.weeks of pregnancy and
many pregnancies have been terminated following the diagnosis. The participants
thought it was important that expectant parents could talk to people who were born
with SB and/or parents of children with SB before a decision is made about continuing
pregnancy. They wanted people to know that being born with SB is not as bad as many

people believe.



Formali

Pessi ritgerd er metin til 60 eininga og er lokaverkefni mitt i meistaranami i

fotlunarfraedum innan Félags — og mannvisindadeildar vid Haskoéla [slands.

Leidbeinandi minn var dr. Hanna Bjorg Sigurjonsdoéttir, préfessor i fotlunarfreedum,
og faeri ég henni minar innilegustu pakkir fyrir leidsdgn og studning undanfarin ar. Ollum
pbeim sem hafa hvatt mig afram vid gerd rannsdknarinnar feeri ég einnig minar bestu
bakkir. Ad sidustu vil ég pakka vidmalendum minum kaerlega fyrir ad deila persénulegri

reynslu sinni med mér til pess ad verkid geeti ordid ad veruleika.
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Tofluskra

Tafla 1 Daemi um ¢lika ordraedu & milli namskeida Greiningar- og radgjafarstodvar
FEKISTIS 1ttt ettt s e et e et e e s nat e e s bt e e sbteesbe e e sabaeenabeeenans
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1 Inngangur

bessi ritgerd greinir frad nidurstédum eigindlegrar rannsdknar um lif og adstaedur folks
sem feeddist med hryggrauf/klofinn hrygg (spina bifida) at fra peirra eigin sjonarhorni.
Um er ad raeda fyrstu islensku eigindlegu rannséknina sem gerd er 8 meistarastigi um
bennan hép. Markmid rannséknarinnar er ad afla pekkingar og 60last skilning @ upplifun
og reynslu félks sem feeddist med hryggrauf, 4 lifi sinu og adstaedum, Ut fra peirra eigin
sjénarhorni. Pad er mikilvaegt ad 6dlast skilning a pvi hvad folkid sjalft segir um lif sitt pvi

litid er vitad um upplifun pess sjalfs (Neville — Jan, 2005).

Hryggrauf er medfaedd og fellur undir svokallada ,taugagangagalla® (e. neural tube
defects). Hun getur lyst sér 8 mjog fjolbreyttan hatt & milli einstaklinga, allt frd pvi ad

folk purfi engin hjalpartaeki og yfir i pad ad vera mjog alvarleg skerding.

1.1 Rannsoékn i hnotskurn

Um eigindlega vidtalsrannsékn er ad raeda sem byggir & opnum vidtolum vid sjo
lykilpatttakendur sem faeddust med hryggrauf. batttakendur i rannsdkninni voru &
aldrinum 29 - 42 ara pegar vidtolin féru fram og skerdingin lysti sér a fjolbreyttan hatt
hja hépnum. Spurt var um lifshlaup peirra i stérum drattum, til deemis hvernig
skerdingin lysti sér, skélagéngu og fjolskyldulif. Vidmaelendum voru gefin gervinéfn.
Rannsdknin er ad hluta til sjalfseevisdguleg (e. autobiography) par sem ég feeddist sjalf
med hryggrauf og nota deemi Ur eigin lifi. Adrir patttakendur rannsoéknarinnar eru
maedur ungra barna med hryggrauf, sem hafa gefid mér leyfi til ad nota deemi fra peim
ur samtolum okkar sem og daemi sem birtust i lokudum Fésbdkarhépum fyrir folk med

hryggrauf og adstandendur pess.

1.2 Hugtakanotkun

begar ég faeddist arid 1978 var talad um klofinn hrygg og dlst ég upp vid pa ordanotkun.
Pad sama a vid um flesta patttakendur i rannsdkninni. Seint & 10. aratug sidustu aldar
var byrjad ad tala um hryggrauf pegar Félag dhugafdlks um hryggrauf var stofnad.
Asteeda pess ad akvedid var ad nota hugtakid hryggrauf var st ad pad pétti meira
lysandi, pad er litil rauf & bakinu vid feedingu en bakid er ekki alveg opid eins og klofinn
hryggur gefur til kynna (Ester Eliasdottir og Kristin E. Jonsdottir, 1999). b6 voru skiptar

skodanir um nafn félagsins og hvort hugtakid aetti ad nota en peir sem voru adallega a

11



mati pvi ad tala um hryggrauf voru fullordnir einstaklingar med skerdinguna. Enn i dag
eru baedi hugtokin notud. Misjafnt var hvort patttakendur i rannsékninni téludu um
hryggrauf eda klofinn hrygg og sumir sdgdust nota baedi hugtdkin. Flestir voru po a pvi
ad hryggrauf veeri fallegra ord og lysti betur pvi sem um rzadir. bess vegna kys ég ad tala

um hryggrauf i pessari ritgerd.

1.3 Tildrég rannsdéknar — persdnuleg reynsla

begar ég faddist var ekki haegt ad greina hryggrauf & medgodngu og litid var vitad um
minar framtidarhorfur. Foreldrum minum var sagt stuttu eftir feedinguna ad ég myndi
aldrei ganga og ad ég myndi liklegast ekki nd hdum aldri. Eg var i framhaldsskéla pegar
ég komst fyrst ad pvi ad skerdinguna veeri haegt ad greina 4 medgoéngu og ad flestum
fostrum veaeri eytt i kjolfarid & greiningunni. betta var grein i Morgunbladinu sem
foreldrar ungs barns med hryggrauf skrifudu (Arnar Mar Snorrason og Hermina
Gunnpérsdéttir, 1997). Greinin fjalladi um pad ad skerdingin veeri ordin pekkt sem
ylandsbyggdarvandamal” pvi ekki heféu feedst born i Reykjavik med hryggrauf i langan
tima. Astaedan var talin vera su ad sénartakin veeru betri i héfudborginni en &
landsbyggdinni og ad heilbrigdisstarfsfélk i Reykjavik veeri betur pjalfad i ad greina
fravik. pad var mikid afall fyrir mig ad fa pessar upplysingar og ég upplifdi pad i moérg ar
ad mitt lif veeri ekki jafn mikils virdi og annarra, ad ég aetti i raun ekki tilverurétt. Eg gat
ekki annad en hugsad til pess ad ef taeknin hefdi verid meiri pad ar sem ég faeddist pa

hefdi ég ef til vill ekki fengid ad faedast.

Pessi grein hefur verid mér eftirminnileg og vard til pess ad ég gerdi lifssogur priggja
einstaklinga sem faddust med hryggrauf ad vidfangsefni BA - verkefnis mins en ég
Utskrifadist sem proskapjalfi fra Kennarahaskéla islands arid 2004. Vid gerd BA -
verkefnisins, veturinn 2003 — 2004, fékk ég peer upplysingar hja Greiningar- og
radgjafarstod rikisins ad ekkert barn hefdi feedst med hryggrauf sidan arid 1998 (Maria
Jénsdottir, 2004). A Kvennadeild Landspitalans fékk ég & sama tima paer upplysingar ad
ekki maetti gefa upp hversu margar féstureydingar hefdu verid framkvaemdar i kjolfar
bess ad hryggrauf hafi greinst en ad sex fostur greindust med hryggrauf i Reykjavik einni
a drunum 2000 - 2003 (Maria JOnsdottir, 2004). bessar upplysingar urdu til pess ad a
bessum tima fann ég fyrir knyjandi porf til ad koma sogum okkar sem faedd erum med

hryggrauf a framfeeri til pess ad verdandi foreldrar gaetu tekid upplysta akvordun um
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hvort peir vildu fara i féstureydingu. En ég gerdi ekkert i pvi i nokkur ar. Timinn leid og
annad slagid sa ég i fjolmidlum ad foreldrar barna med Downs heilkenni voktu athygli a
bvi ad peim fdstrum vaeri eytt 4 medgongu en aldrei sa ég talad um hryggrauf. Foreldrar
barna med Downs heilkenni [étu Utbua baeklinginn Bérnin okkar arid 1996 par sem
sagdar voru sogur islenskra barna med Downs heilkenni en sa baeklingur var mjog 6likur
baklingnum Hryggrauf — Spurningar og svér sem foreldrar barna med hryggrauf létu
gera og var mjog laeknisfreedilegur. Mig hefur pvi lengi dreymt um ad atbuid verdi
fraeedsluefni med ségum félks sem er faett med hryggrauf. Eg tel ad okkar raddir purfi ad
heyrast pegar fdlk stendur frammi fyrir peirri akvordun hvort pad eigi ad halda
medgongu afram edur ei. Eg hafdi ekki kjark & pessum tima til ad vekja athygli 4 BA -

verkefninu minu og sa ég alltaf eftir pvi.

Sidan var pad snemma ars 2012 ad tveer fréttir hreyfdu pad mikid vid mér ad ég
akvad ad fara i meistarandm og gera reynslu folks med hryggrauf ad vidfangsefni minu.
Onnur fréttin var um tvo sidfraedinga sem téludu fyrir ,fostureydingu eftir faedingu”
(,,after - birth abortion”), ad pad maetti deyda nyfeett barn, til deemis ef pad veeri fatlad.
Rokin voru su ad nyfeedd born vaeru einungis ,,mogulegar manneskjur” (www.dv.is, 1.
mars 2012). Seinni fréttin var vidtal vid forstjéra Stod, en par hef ég fengid minar
spelkur i fjdldamérg ar. Vidtalid var i tilefni af 30 dra afmeeli fyrirtaekisins. | vidtalinu var
forstjorinn spurdur um hvernig starfsemin hefdi breyst a pessum prjatiu arum. Hans svar
var ad ,lomunarveiki og klofinn hryggur pekkjast til deemis ekki lengur og ekki parf pvi
ad adstoda fornarldmb peirra“ (Asgeir Ingvarsson, 2012 og visir.is, 2012). betta gerdi
mig reida. Eg er i fyrsta lagi ekki fornarlamb og vil ekki lata lita & mig sem slika og i 6dru
lagi erum vid moérg enn & lifi og munum purfa stodteeki naestu aratugina. Eg akvad ad
skrifa grein i Fréttabladid i kjolfarid (Maria Jénsdottir, 2012) par sem ég fjalladi um
hryggrauf, fosturskimanir og fostureydingar. i greininni sagdi ég lika fra BA - verkefninu
minu. Greinin vakti nokkra athygli og i kjolfarid var ég bedin um ad koma i
sjonvarpsvidtal um malid. betta vard til pess ad ég komst i kynni vid foreldra ungra
barna med hryggrauf en fjogur islensk bérn feeddust med hryggrauf 8 arunum 2005 -
2012. Foreldrar barnanna s6gdu mér ad peim hefdi fundist vanta upplysingar & peirra

medgdngum, ad enginn virtist vita neitt.
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1.4 Mikilveegi rannsdéknarinnar

Ekkert fraedsluefni er til um hryggrauf hér a landi sem byggir a lifi og reynslu
einstaklinganna sjalfra at fra peirra sjénarhorni. bessi rannsékn veitir pvi mikilveegar
upplysingar sem ekki eru fyrir hendi. Han er mikilvaeg fyrir okkur sem feeddumst med
bessa skerdingu, fjolskyldur okkar, heilbrigdisstarfsfélk og sidast en ekki sist fyrir
verdandi foreldra barna med hryggrauf og born peirra. bad skiptir miklu mali ad koma
reynslu félksins @ framfaeri pannig ad ségur pess verdi hluti af peirri freedslu sem

heilbrigdisstarfsfolk gefur verdandi foreldrum pessara barna.

Eg tel verdandi foreldra barna med hryggrauf ekki geta tekid upplysta dkvordun i
kjolfar fosturskimanna ef pau hafa ekki upplysingar fra félkinu sjalfu. Pad er pvi mjog

mikilvaegt ad syna fram a raunverulegar adstadur hdpsins.

1.5 Uppbygging ritgerdar

Ritgerdin skiptist i sjo kafla. A0 loknum inngangi er fraedilegur kafli par sem fjallad
verdur um norrana tengslaskilninginn & fotlun og nidurstédur rannsékna um hryggrauf.
bridji kafli er adferdafraedikafli sem fjallar um framkveemd rannsdknar og bpau
sidoferdilegu og adferdafraedilegu alitamal sem ég stéd frammi fyrir vid gerd
rannséknarinnar. bPar a eftir koma prir nidurstédukaflar. Sa fyrsti fjallar um peer
upplysingar sem hafa verid adgengilegar félki med hryggrauf og hvernig adgengi ad
upplysingum hefur breyst a undanférnum aratugum. Annar nidurstédukaflinn fjallar um
2sku og uppvoxt patttakenda og sa pridji fjallar um adgengi ad foreldrahlutverkinu og
studning sem patttakendur nutu eftir faedingu barna sinna. Ritgerdinni lykur med
lokaordum par sem helstu nidurstodur eru raeddar og hvada leerdom megi draga af

niourstodunum.
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2 Fraedilegur bakgrunnur

bessi kafli er tviskiptur. [ upphafi hans er fjallad um ,norraena tengslaskilninginn a
fotlun“ sem fraedilegar undirstddur rannséknar minnar. | sidari hluta kaflans er Gtskyrt
hvad hryggrauf er og nidurstédum rannsdkna sem varda lif folks med hryggrauf gerd

skil.

2.1 Fradi og sjonarhorn

Med tilkomu fotlunarfraeda breyttist syn félks & fotlun, hdn vard félagslegri en fram ad
bvi hafdi laeknisfraedilegur skilningur & fétlun verid rikjandi. I laeknisfraedilegum skilningi
a fotlun felst ,ad greina likamleg eda andleg afbrigdi eda skerdingu og veita radgjof um
kennslu, medferd, laekningu, endurhafingu eda umodnnun. Fotlunin er talin vera
personulegur harmleikur i lifi vibkomandi manneskju og skerdingin talin uppspretta allra
erfidleika hennar” (Rannveig Traustadéttir, 2006, bls. 24). Innan fotlunarfreeda ma finna
nokkur félagsleg og menningarleg sjonarhorn & fotlun, til deemis breska félagslega
likanid, norraena tengslaskilninginn og bandariska minnihlutalikanid (Shakespeare, 2014,
bls. 2). Gerdur er greinarmunur a fotlun (e. disability) og skerdingu (e. impairment).
Fotlun verdur til vegna félagslegra hindrana en skerdingin er likamleg eda andleg

(Rannveig Traustadoéttir, 2006, bls. 23).

[ pessari rannsékn er norraeni tengslaskilningurinn & fétlun notadur sem fraedilegar
undirstédur. Eg adhyllist pennan skilning & fotlun, par sem ég tel ad ekki sé haegt ad lita
framhja likamlegri skerdingu, ef hun vaeri ekki til stadar pa myndu umhverfispaettir ekki
skipta mali. pad er ekki rikjandi einn sameiginlegur skilningur a fotlun 8 Nordurléndum
heldur eru pad margar hugmyndir sem eiga pad sameiginlegt ad fotlun er talin verda til i
samspili einstaklingsins og umhverfisins, ad ekki sé haegt ad horfa einungis & annad
hvort einstakling eda umhverfi par sem avallt sé um vixlverkun pessara patta ad reeda

(Rannveig Traustadottir, 2006, bls. 25 - 26).

2.1.1 Norreeni tengslaskilningurinn

bessi skilningur a fotlun hefur pekkst @ Nordurlondum fra pvi snemma a sjounda aratug
sidustu aldar og tengdist hann préun opinberrar stefnu (Rannveig Traustadottir, 2006,
bls. 96). Nordurléndin hafa verid leidandi i stefnumétun i malefnum fatlads folks og

normalisering, sem er hugmyndafraedilegur grundvollur fyrir slika stefnumdtun vida um
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heim kemur upprunalega fra Nordurléndum. OIl Nordurléndin hafa sett stefnur og l6g
sem atlud eru til ad vernda fatlad félk fra mismunun (Rannveig Traustadéttir; Ytterhus.,

B., Snaefridur bdéra Egilson og Berg B., 2014).

Samkveemt T@gssebro er haegt ad greina sameiginlegar hugmyndir & Nordurléndum
um foétlun sem einkennast af dherslu a tengslum einstaklingsins vid umhverfid. Fatlad
folk & ekki einvordungu ad laga sig ad samfélaginu heldur parf ad laga umhverfid ad
fotludu folki. Vegna pessara tengsla vill Tgssebro tala um tengslaskilning um fétlun

(Rannveig Traustadéttir, 2003, bls. 35).

T@ssebro telur upp prjd meginpaetti norraena tengslaskilningsins. | fyrsta lagi ad
fotlun sé misgengi milli ferni einstaklingsins og krafna samfélagsins. [ 68ru lagi ad fétlun
sé adstaedubundin pvi likamleg skerding einstaklings veldur ekki alltaf fotlun, pad fer
eftir adstaedum. Til deemis er hreyfihdmlud manneskja ekki fétlud pegar hun notar lyftu.
[ pridja lagi ad fotlun sé afstaed pvi skilgreiningar & skerdingu eda fotlun eru félagslega

akvardadar (Rannveig Traustadottir, 2003, bls. 35 - 36, Tgssebro, 2004, bls. 3).

Tgssebro (2002, sja i Rannveig Traustadottir, 2003, bls. 36) telur ad rikjandi
skilningur & fotlun @ Nordurlondunum sé pdlitiskur, pannig ad stundum sé litid svo 4 ad
fotlun verdi til i samspili einstaklings og umhverfis, til deemis i almennum yfirlysingum,
en pegar komi ad réttindum og pjonustu verdi reglurnar adrar og byggist &

leeknisfraedilegum sjonarhornum.

Martin Soder (1999, sja i Rannveig Traustadoéttir, 2006, bls. 95) kennir norraena
tengslaskilninginn & fotlun vid afstaedishyggju. Samkvaemt norraena tengslaskilningnum
er fotlun félagsleg smid og Soder telur ekki haegt ad skilja hvernig fotlun er skopud nema
skoda tengsl og samskipti milli einstaklinga og samfélagsins. Til pess ad skilja samskiptin
burfi ad losa sig undan hugmyndinni um ad sumir einstaklingar hafi takmarkanir eda
vandamal sem er einblint 4. Hann telur mikilvaegt ad gefa sér ekki fyrirfram ad umhverfi
hafi sérstok einkenni sem skapi fotlun. Fraedimenn purfi ad vera opnir gagnvart pvi sem
a sér stad og séu hogvaerir pegar peir nalgast veruleikann par sem athafnir einstaklinga
madta pau fyrirbeeri sem vid viljum rannsaka. , Afstadisskilningur a fétlun leggur aherslu
a flokid og adstaedubundid samspil einstaklingsbundinna patta og umhverfis. betta
sjénarhorn er einnig oft kallad tengslaskilningur @ fétlun vegna aherslunnar a tengsl

einstaklings og umhverfis“ (Rannveig Traustadottir, 2006, bls. 95).
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2.2 Hvad er hryggrauf?

Hryggrauf er medfaedd skerding sem myndast a fyrstu vikum medgéngu vegna truflunar
a proska heila og maenu fdsturs sem verdur til pess ad hryggjarlidirnir sem umlykja
manuna lokast ekki eins og gerist vid edlilegt proskaferli (Ester Eliasdottir og Kristin E.
Jénsddttir, 1999). Hryggrauf getur verid allt fra pvi ad vera mjog vaeg til mjog alvarlegrar
skerdingar. bpad fer eftir pvi hversu ofarlega & hryggnum raufin/opid er vid faedingu.
bPannig geta einstaklingar med hryggrauf komist af dn nokkurra stodteekja en starfsemi
nyrna og meltingarfeera verid skert og yfir i pad ad einstaklingurinn sé med mikla hreyfi-
og proskahomlun. b6 ad hryggrauf lysi sér i réfi fatlanna munu flestir vera med edlilega
greind, geta gengid (med eda an stodtaekja) og haft pokkalega stjérn a pvagi og haegdum
(Bruner og Tulipan, 2004; Mirzai o.fl., 1998; Visconti o.fl., 2012).

Langflestir sem feedast med hryggrauf eru med svokallad vatnshofud og fa ventil i
hofudid til pess ad tryggja stodugt afrennsli maenuvokvans og koma i veg fyrir aukinn
brysting i heilahdlfum (Ester Eliasddttir og Kristin E. Jonsddttir, 1999). Vatnshofud er
6edlileg vokvasofnun i heilahdlfum sem gerist ad mestu leyti eftir ad opinu 4 bakinu
hefur verid lokad a fyrstu dogum eftir faedingu barnsins. Rannséknir benda til pess ad
pbeir sem hafa ,hdan skada” (pegar hryggraufin var ofarlega 4 bakinu) hafa oftar

vatnshofud en adrir (Verhoef o.fl., 2004).

Margar rannséknir hafa verid gerdar undanfarna aratugi um hryggrauf, til deemis i
Bandarikjunum, Astraliu, Hollandi og italiu. bad er aberandi hve margar peirra virdast
vera gerdar Ut fra leknisfraedilegum skilningi & fotlun og einblina a erfidleika sem

eignadir eru skerdingunni en litid sé framhja umhverfispattum. patttakendur eru oft fair.

2.2.1 Fésturskimanir

Hryggrauf greinist i yfir 90% tilvika @ 18. - 20. viku medgongu (Ester Eliasdottir og Kristin
E. JOnsdottir, 1999). Greining 4 medgongu gefur verdandi foreldrum taekifaeri til ad
undirbua fadingu fatlads barns eda ad binda endi 8 medgonguna (Amari o.fl., 2010).
Vidhorf pess heilbrigdisstarfsmanns sem segir verdandi foreldrum fra greiningunni getur
haft ahrif & vidbrogd peirra. Nidurstodur rannsdknar sem fjalladi um 15 foreldra sem
fengu greininguna hryggrauf 8 medgongu, bentu til ad flestum fannst peim ekki fa skyrar
upplysingar pegar peir fengu greininguna. Foreldrarnir voru pakklatir peim laaknum sem

utskyrdu skerdinguna eins vel og peir gatu og ef peir gatu bent a eitthvad jakveett. Adrir

17



foreldrar voru reidir sinum leeknum sem peim fannst ekki hafa viljad svara spurningum
beirra, po laeknarnir hafi virst hafa pekkinguna til pess. Sumum fannst leeknarnir
neikvaedir i tali og tillitslausir. Margir attu erfitt med ad afla sér upplysinga og pad jok a
vanlidan peirra. Internetid var oft nytt til upplysingaleitar. Ymsir paettir hofdu ahrif 4 pa
akvordun ad eiga barnid, til daemis alvarleiki skerdingar, samskipti vid
heilbrigdisstarfsfolk og traarskodanir (Chaplin o.fl., 2005). Ein algengasta réttlaeting fyrir
féstureydingu eftir greiningu a skerdingu er si ad hun bindi enda 4 pjaningar. En faestir

laeknar fa taekifeeri til ad sja fatlad félk medal vina sinna og fjo6lskyldu (Saxton, M. 1998).

2.2.2 Upplysingagjof

Leknar purfa areidanleg gogn um utkomu til ad adstoda foreldra sem standa frammi
fyrir erfidum d4kvordunum vardandi fdstureydingar eda medferd eftir faedingu
(Oakeshott og Hunt, 2002). Heilbrigdisstarfsfélk veit oft ekki meira um hryggrauf heldur
en verdandi foreldrar en eru pd i hlutverki pess sem 8 ad freeda pa. A0 mati leeknanna
Bruner og Tulipan (2004) benda rannséknir til pess ad heilbrigdisstarfsfélk gefi
misvisandi upplysingar og dragi upp dokka mynd af astandi barnsins, segi ad barnid
muni verda proskahamlad, muni aldrei geta gengid og verdi med pvag- og
hagdavandamal, pratt fyrir ad nylegar rannsdknir syni mikla breidd i getu einstaklinga
med hryggrauf. Peir Bruner og Tulipan (2004) itreka mikilveegi pess ad
heilbrigdisstarfsfélk lati ekki eigin pekkingarskort magna o6tta verdandi foreldra um

barnid sem er i veendum.

Ann Neville — Jan, idjupjalfi, feeddist med hryggrauf arid 1950. Hun skrifadi grein arid
2005 um reynslu sina. Laeknar s6gdu foreldrum hennar ad hun myndi liklega ekki geta
gengid og ad hun gaeti ordid proskahomlud. En hun byrjadi ad ganga 18 manada. Hun
taldi lysingar @ hryggrauf yfirpyrmandi neikvaedar i leeknisfraedilegu lesefni. P6 ad hun
hefdi ekki stjorn & pvagblodrunni pa lifdi hun edlilegu lifi. Veeri i doktorsnami, eetti
marga vini, feeri & stefnumét og nyti lifsins. A6 hennar mati byggdust forvarnir 3
neikvaeedum skodunum um skerdinguna. Med forvornum atti hdn vid inntéku a félinsyru,
fosturskimanir og féstureydingar i kjolfarid a greiningum & skerdingum. Henni fannst
skilabodin vera prenns konar; ad hryggrauf veeri mjoég alvarlegur feaedingargalli,
skerdingin hafi neikvaed ahrif a lifsgaedi barnsins og fjolskyldu pess og ad félagsleg og

hagfraedileg byrdi skerdingarinnar veeru umtalsverd. Hun gagnryndi einnig myndir sem
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fylgdu freedsluefni um félinsyruinntoku. bPzer syndu medal annars bakid & ungabarni med
hryggrauf adur en opinu var lokad, or eftir adgerdir og hjalpartaeki. Textinn sem fylgdi
myndunum var a pa leid ad flest pessara barna heféu einhverja ndmserfidleika, morg
beirra hefdu ekki stjorn & pvagi eda haagdum og ad pad ylli peim miklum ahyggjum og

skomm.

2.2.3 Algengi og lifslikur

Tolur um algengi hryggraufar virdast vera nokkud a reiki. Fjoldi barna sem faedast med
bessa skerdingu er mismunandi eftir Iondum og hefur breyst med timanum (Ester
Eliasdéttir og Kristin E. Jonsdéttir, 1999). Fjoldi feeddra barna med hryggrauf hefur farid
lekkandi og eru astaedur pess raktar til inntéku kvenna & félinsyru og fésturskimanna
(Davis o.fl., 2005). Skipulogd émskodun hofst hér a landi arid 1984 og er han
framkveemd 4 18.- 19. viku medgdngu. A drunum 1984 - 1992 greindist hryggrauf hja
atta fostrum og var peim 6llum eytt en 15 born faaddust med hryggrauf timabilid 1985 —
1999 (Ludvig Gudmundsson, 2000). Hér & landi er talid ad hryggrauf eda vontun &
heilavef komi fram i um 1 af hverri 1000 - 1500 pungunum. Sé annad foreldrid med
hryggrauf aukast likurnar @ ad eignast barn med hryggrauf i 1 - 5 af hundradi (Ester
Elfasdottir og Kristin E. JOnsdottir, 1999). A islandi faeddust 53 einstaklingar med
hryggrauf @ arunum 1947 - 2014 (Marrit Meintena, 2015).

Lifslikur peirra sem faedast med hryggrauf hafa aukist til muna 4 undanfornum
aratugum eftir ad ventill vegna vatnshofuds kom til ségunnar (Bowman o.fl., 2001;
McDonnell og McCann, 2000). Folk faett eftir arid 1975 hefur meiri lifslikur en peir sem
faeddust fyrir pann tima (Davis o.fl., 2005). [ Bandarikjunum greinast yfir eitt pusund
fostur arlega med hryggrauf og algengié er 2 af 10.000 lifandi faedingum (Bruner og
Tulipan, 2004; Buran o.fl., 2004). A taliu finnst hryggrauf i allt ad 4,7 lifandi faedingum af
hverjum 10.000 (Padua o.fl., 2002). A3 minnsta kosti 75% - 85% barna sem feedast med

hryggrauf geta buist vid pvi ad na fullordinsarum (Bowman o.fl., 2001; Rofail o.fl., 2014).

2.2.4 Fylgikvillar

Toluverd ahersla er a fylgikvilla hryggraufar i rannséknum. Helstu fylgikvillar eru taldir
vera vatnshofud, skert hreyfifeerni, skert vitsmunafaerni, pvag- og haegdavandamal,
nuningssar, offita og flogaveiki en algengi heilsufarsvandamala er breytilegt @ milli

rannsékna (Neville-Jan, 2005; Roach o.fl., 2011; Verhoef o.fl., 2004). | sumum
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rannsdknum er talad um ad verkir séu algengir og ad flest heilsufarsvandamal séu hja
beim sem hofdu raufina ofarlega @ hryggnum (Verhoef o.fl., 2004). Oft er athygli vakin &
bvi i rannséknum hve erfitt pessir einstaklingar eiga med ad hafa stjérn a pvagi og
haegdum (Lindsay, 2014). Ha tidni punglyndis og kvida hefur maelst hja pessum hopi
folks en athygli vekur ad ekkert samband virdist vera 4@ milli alvarleika skerdingar og

salfreedilegra einkenna (Appleton o.fl., 1997; Bellin o.fl. 2009).

2.2.5 batttaka
Margir peettir hafa ahrif &8 samfélagslega patttoku. Auk likamlegra patta sem fylgja

skerdingunni eru einnig salfélagslegar askoranir sem geta tengst hryggrauf, til deemis
ahyggjur af likamsimynd, lagt sjalfsmat, félagsleg einangrun og fordémar (Kinavey,
2006). Litid er vitad um patttoku & ymsum proskaskeidum i sesku og 4 unglingsarum
medal ungmenna med hryggrauf eda hvort barn, fjolskylda og peettir tengdir
skerdingunni hafi ahrif & patttoku (Kelly o.fl., 2011). beir sem eru faeddir med hryggrauf
geta tekid patt i flestum ipréttum eins og til daemis sundi, dansi, hjdlreidum,

hestamennsku og korfubolta (Bruner og Tulipan, 2004).

Videigandi menntun og fjolskylduumhverfi geta mogulega dregid uUr neikveedum
félagslegum afleidingum sem tengjast skerdingunni. beir foreldrar sem eru hvetjandi og
leidbeina bornum sinum geta prdad sjalfstaedi snemma hja bornunum og pad hefur
ahrif & velgengni peirra sem fullordinna einstaklinga (Roach o.fl., 2011). Bérnum med
hryggrauf geeti gagnast ad fa ihlutun til ad auka gaedi vinattusambanda peirra. Foreldrar
gaetu hjalpad med félagsfeerni med pvi ad hjalpa bérnunum ad afa samtalsfeerni og

hvetja til pess ad pau hitti vini utan skéla (Devine o.fl., 2012).

Vandamal tengd pvagi og haegdum hafa ahrif & patttéku barna med hryggrauf i
athéfnum med 68rum bornum, sérstaklega & aldrinum 6 - 12 ara. betta aldursbil er
yfirleitt sd aldur pegar krakkar med hryggrauf eru ad leera ad vera sjalfstaedir med
salernismalin og pess vegna gaetu peir purft 4 auka studningi ad halda til ad hjalpa peim

med pau mal til ad audvelda peim patttoku med 6drum bérnum (Kelly o.fl., 2011).

patttakendur i rannsékn um félagsproska barna voru born med hryggrauf og
6fatladir vinir peirra. Nidurstédur bentu til pess ad boérnin vaeru svipud 4 marga vegu.
Badir hdparnir toldu sér ganga jafn vel ad eignast vini og virtust upplifa jafn mikla stridni

af halfu annarra barna. Badir hoparnir matu pad svo ad vinattan vaeri nain en bornin
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sem hofdu hryggrauf voru liklegri til ad tala um vininn sem besta vin sinn og toldu

vinskapinn nanari en vinurinn gerdi (Devine o.fl., 2012).

2.2.6 Ungmenni

Flestar rannséknir um ungt fdolk med hryggrauf eru unnar Gt fra sjoénarhorni
heilbrigdisstarfsfolks eda foreldra en fdar byggja a sjénarhorni ungmennanna sjalfra.
Takmarkad er til af eigindlegum rannséknum um pessi ungmenni (Lindsay, 2014). Faar
rannsoknir hafa beinst ad pvi ad skoda sambond ungmennanna vid jafnaldra (Devine

o.fl., 2011).

Rannsoéknir benda til pess ad sum ungmenni heféu viljad fa ad taka meiri patt i ad
sja um sig sjalf og fa taekifzeri til ad reida sig minna 4 adra fyrr, til demis med pvi ad leera
ad tema sig sjalf med pvaglegg. Pau hefdu einnig viljad fa ad taka meiri patt i
akvardanatoku um sjalfsumhirdu (Lindsay, 2014; Ridosh o.fl., 2011). Fyrir marga eru
unglingsarin timi einangrunar og sumir verda fyrir stridni, fordémum, ofverndun og ad
starad sé & pau. Ungmennin eiga stundum i erfidleikum med ad stofna til
vinattusambanda. En 4 sama tima atta margir sig a pvi ad peir geta gert hluti sem adrir
halda ad pau geti ekki gert og ad lifid getur einnig verid erfitt hja félki sem er ekki med
hryggrauf. Margir eru vongédir um framtidina og stefna a ad flytja ad heiman og mennta
sig. Pad skiptir miklu ad fa gddan studning fjolskyldu og vina. Oft eru maedur i pvi
hlutverki ad veita mikilveegan studning, til deemis upplysingar og tilfinningalegan
studning. Ungmennin vilja lata koma fram vid sig eins og ,venjulega unglinga“ og
sumum finnst gott ad eiga fatlada vini sem geta sett sig i spor peirra (Buran o.fl., 2004;

Lindsay, 2014; Ridosh o.fl., 2011).

Kinavey (2006) rannsakadi hvernig pad ad bua vid likamlega skerdingu moétadi
sjalfsskilning ungmenna med hryggrauf. batttakendur voru 11 talsins, 18 - 24 ara. beir
skiptust i prja hopa; peir sem litu svo 4 ad peir hefdu sigrast & skerdingunni foldu
,veikleika® sina og gerdu litid Ur likamlegum askorunum. beir vildu syna 68rum ad peir
vaeru ekki veikburda, purfandi og dhefir. beir voru i afneitun vardandi skerdinguna og
pbeim hzetti til ad ofreyna sig. Naesti hdpur hlutgerdi skerdinguna og fannst hidn vera
adskilin sjalfi peirra. Pridji hépurinn sameinadi persdnulegar og félagslegar pydingar
skerdingar sinnar vid sjalfsmyndina. peir vidurkenndu forddma sem umlykja skerdingar

a sama tima og peir unnu ad sjalfsvidurkenningu og leyfdu sér ad vera berskjaldadir.
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[ yfirlitsgrein Lindsay (2014) par sem hun greindi nidurstddur télf rannsékna um
ungmenni & aldrinum 9 - 26 ara, komu fram prenn sameiginleg pemu. [ fyrsta lagi
laeknisfreedileg  stjérnun & hryggrauf, i 0dru lagi mikilvaegi jafningja-/og
fiolskyldusambanda og i pridja lagi sjalfsmynd. Tiu rannséknir voru eigindlegar en i
tveimur voru notadar blandadar rannséknaradferdir. Ungmennunum fannst oft komid
fram vid sig eins og pau veeru brothaett og 6feer um ad gera hluti. Sumir patttakendur
akvadu ad afneita fotluninni eda gera litid Ur henni, sérstaklega i skélanum, til ad finnast
pbau ,venjuleg”. Pad kom yfirleitt ekki fram i rannséknunum hvort patttakendur veeru i
almennum skdélum eda sérskdélum. Morgum ungmennum fannst pau purfa ad adlaga
tédmstundir sinar ad salernisferdum. Sumum fannst ad takmorkud hreyfifaerni peirra
hefdi ahrif & hvada athofnum pau gaetu tekid patt i og par af leidandi getu (e. ability)
beirra til ad stofna til vinattusambanda. Sum ungmenni hofdu ahyggjur af framtidinni
eftir pvi sem pau nalgudust fullordinsarin og tengdist pad pvi ad peim fannst pau vanta

upplysingar um heilsu sina.

2.2.7 Fullordid folk og langtimarannsoknir

par sem lifslikur hafa aukist sidustu aratugi er pekkingin sem er til stadar ad mestu leyti
byggd a rannsdoknum & bornum med hryggrauf og pvi er litid vitad um ahrif pess ad
eldast hja hépnum (Bowman o.fl., 2001; Rofail o.fl., 2014). En pad hafa pé verid gerdar
nokkrar rannséknir um fullordid félk med hryggrauf. Ein peirra nadi til 84 einstaklinga a
aldrinum 20 — 58 ara. Nidurstodur syndu ad 42% hdpsins var med greindarvisitdlu yfir
90. Rumlega helmingur hépsins var atvinnulaus en 36% unnu i fullu starfi. Teeplega
bridjungur af hdpnum bjé sjalfsteett. Giftir eda fraskildir einstaklingar voru rum 20%
hépsins og attu peir samtals 9 born, ekkert barnanna var med hryggrauf. Rumur
helmingur patttakenda keyrdi bil. Fram kom ad meira namsurval og betra adgengi ad
byggingum i dag gaeti verid astaeda pess ad fleiri einstaklingar med hryggrauf skrai sig i

nam en adur (Roach o.fl., 2011).

Adrar rannsdknir um fullordid félk syna mismunandi nidurstédur. Hluti patttakenda
sem bjo sjalfsteett var fra ramum 15% - 41% og oftast h6fdu um helmingur patttakenda
tekid bilprof. I einni rannsékn héfdu einungis 24% patttakanda (13 einstaklingar af 54)
greindarvisitolu 80 eda haerri en i annarri rannsékn voru pad 70% patttakenda (40

manns af 57). [ tveimur rannséknum var hlutfall patttakenda sem voru ordnir foreldrar
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annars vegar 14% og hins vegar teep 17%. Enginn hafdi eignast barn sem var einnig med
hryggrauf. Hlutfall peirra sem vann a almennum vinnumarkadi var lika misjafnt @ milli
rannsokna eda fra 24% - 45% (Bellin o.fl., 2011; Bowman o.fl., 2001; Hunt og Oakeshott,
2004; Oakeshott og Hunt, 2002).

Nyrnaskemmdir verda hja yfir 30% fullordinna einstaklinga med hryggrauf. Liklegt er
ad margar astaedur séu fyrir versnandi heilsu sumra einstaklinga med hryggrauf a
fullordinsdrum, eins og skortur & samhaefdri heilsugaeslu, minni félagsleg virkni eftir ad
folkid heettir i skéla, minni hreyfing og ef til vill aukid punglyndi vegna einangrunar

(Liptak o.fl. 2010).

2.2.8 Lifsgaedi

Rannsdknir sem beinast ad lifsgaedum folks med hryggrauf benda til pess ad veik tengsl
séu a milli alvarleika skerdingarinnar og lifsgaeda (Barf o.fl., 2007; Query o.fl., 1990 og
Sawin o.fl., 2002). Nidurstodur rannsdknar par sem patttakendur voru 179 einstaklingar
med hryggrauf, 16 - 25 dra og samanburdarhdpur sem taldi 132 6fatlada einstaklinga &
aldrinum 18 — 25 ara, bentu til pess ad lifsdnaegja beggja hépanna veeri svipud (Barf o.fl.,
2007). [ italskri rannsékn med einungis 12 patttakendum & aldrinum 14 — 18 &ra, kom
fram ad peir sem hofdu veega likamlega skerdingu, gatu gengid og verid sjalfstaedir,
hofdu fleiri tilfinningaleg vandamal en peir sem voru med mikla likamlega skerdingu.
Aftur @ moti meeldust peir sem voru med mikla likamlega skerdingu med goéo
tilfinningaleg lifsgaedi. Rannsakendur gerdu rad fyrir ad peir sem veeru med vaega
likamlega skerdingu umgengust frekar ofatlad félk og lifdu virkara lifi en leyndu
»alvarlegum pvagfeeravandamalum®. En peir sem vaeru med mikla likamlega skerdingu
skynjudu ad takmarkanir peirra veeru vegna likamlegra vandamala en ekki
tilfinningalegra vandamala. bar sem skerdingin vaeri synileg, pa seettust peir vid
skerdinguna tilfinningalega (Padua o.fl., 2002). Aherslur rannséknarinnar voru eingdngu

a leknisfraedilega peetti en ekki félagslega.

Yfirlitsrannsékn Rofail o.fl. (2014) beindist ad nidurstodum 66 rannsdékna um
heilsutengd lifsgaedi félks med hryggrauf. Rannsdknirnar voru fra arunum 1976 til 2010.
Megindlegar rannsoknir voru 41, eigindlegar voru 15 en i 10 rannsdknum voru notadar
blandadar adferdir. Nidurstédur pessarar yfirlitsrannsdknar bentu til pess ad

heilsutengd lifsgaedi veeru verulega skert hja hdpnum. Einungis minnihlutinn yréu virkir,
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sjalfsteedir einstaklingar a fullordinsarum. P flestir hafi edlilega greind pa glimi sumir
vid namserfidleika eda proskahdmlun. [ eigindlegu rannséknunum kom fram ad pad ad
hafa hryggrauf hefdi ahrif @ eftirfarandi paetti lifsins: sjalfsmynd, tilfinningar, félagslif,
sjalfsteedi, ahrif a skdlann, ahrif & foreldra og systkini og ahyggjur af framtidinni.
Megindlegu rannséknirnar bentu til pess ad pad ad hafa hryggrauf hafi neikveed ahrif 8
heilsutengd lifsgeedi folksins, adallega vegna pvag- og/eda haegdaleka. Rannsakendur
voru mjog neikveedir i gard skerdingarinnar, peir toldu ad skerdingin veeri ekki einungis
afar mikil byrdi fyrir einstaklinginn sem pyrfti oft vidtaeka og timafreka medferd, ymis
hjalpartaeki, sérkennslu, sjukrapjalfun og idjupjalfun heldur einnig byrdi fyrir

fjolskyldurnar og umoénnunaradila.

2.2.9 Kynheilsa og barneignir

Pénokkrar rannséknir hafa verid gerdar um kynheilsu og barneignir félks med hryggrauf.
Algengt er ad ungmennum skorti kynfreedsla sem snyr ad sérstokum pattum vardandi
skerdinguna. Ungt félk hefur oft spurningar sem snta ad hryggraufinni og barneignum.
Hvort pau séu frjo, geti gengid med born og hvort ad barnid verdi einnig med hryggrauf
(Akre o.fl., Jackson og Mott, 2007; 2015; Natarajan o.fl., 2002; Sawyer og Roberts, 1999;
Verhoef o.fl.,, 2005). Algengt er ad vandamal tengd pvagi og heegdum skapi 66ryggi og
hindri ungt félk med hryggrauf i ad stofna til ndinna sambanda og lifa kynlifi (Roach o.fl.,
2011; Verhoef o.fl., 2005; Visconti o.fl., 2012).

Karlmenn med hryggrauf geta att i meiri erfidleikum med kynferdislega virkni en
konur (Visconti o.fl., 2012) en peir geta att i vandreedum med stinningu, sadlat og
fullnaegingu (Verhoef o.fl., 2004, Verhoef, ofl., 2012). Skortur 8 umraedu um frjésemi er
stundum vandamal fyrir pessa karlmenn og peir raeda ekki alltaf pessi mal vid laekna

(Akre o.fl., 2015).

Konur med hryggrauf eru yfirleitt frjdar. Peer geta gengid med og faett born ef fylgst
er vel med peim. bzer eru liklegri en adrar konur til ad geta barn med hryggrauf (Visconti
o.fl., 2012) en rannséknir benda til pess ad likur & hryggrauf séu 4 - 7% ef mddirin er
med hryggrauf (Jackson og Mott, 2007). begar pessar konur komast 4 barneignaaldur er
algengt ad peer fai litlar upplysingar um hvers skuli vaenta og heilbrigdisstarfsfolk hefur
ekki margar rannsdéknir til ad tala ut fra. Faar rannséknir hafa verid gerdar @ ahrifum

hryggraufar & eexlunarfaeri pessara kvenna. bad pekkist hja folki med hryggrauf ad pad
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geti verid med hryggskekkju, fari ir mjadmalid og ad vodvar styttist. bessir peettir geta

gert skodun hja kvensjukdémalakni erfida (Jackson og Mott, 2007).

Rannsoéknir 4 medgongum kvenna med hryggrauf benda til pess ad fylgjast purfi vel
med mjébaksverkjum, niningssarum og pvagfaerasykingum, haegdatregdu, hryggskekkju
og mogulegum ondunarferaerfidleikum pegar féstrid steekkar sem geta leitt til
lungnabdlgu. bzer konur sem fa reglulega pvagfaerasykingar geta att von 4 ad fa peer
itrekad & medgongu. Mzelt er med ad pvagsyni sé skodad a 4 - 6 vikna fresti pvi
bvagferasykingar geta leitt til lagrar faedingarpyngdar barns og ad pad faedist fyrir
timann (Arata o.fl., 2000; Jackson og Mott, 2007; Natarajan o.fl., 2002; Visconti o.fl.,
2012). Adrir peettir sem geta haft dhrif 3 medgongu eru haprystingur, latexofnaemi,
ventillinn geeti bilad eda pd ad brot gaetu myndast i mjadmagrindinni vegna alags

(Jackson og Mott, 2007; Natarajan o.fl., 2002).

Med gdédu medgongueftirliti og fraedslu er haegt ad koma i veg fyrir ymsa
ahaettupeetti 3 medgongu. Aukin neysla a trefjum og vokva sem og aukin hreyfing getur
dregid ur likum a haegdatregdu. Sjalf medgangan sem og natturuleg faeding geetu haft
ahrif 4 grindarbotnsvédva og aukid likur a pvagleka hja konum med skerdinguna. bess
vegna er malt med grindarbotnsafingum. | dag er malt med fedingum gegnum
leggodng pvi keisaraskurdi geta fylgt fleiri fylgikvillar og lengra bataferli. En konur med
hryggrauf purfa oft ad fara i keisaraskurd vegna pess ad mjadmagrindin getur verid
brong, mjadmabein aflogud, hryggjarlidir aflagadir eda pa ad paer geetu verid med
hryggskekkju. Pad eru engar reglur um pad hvernig faeding skuli fara fram heldur parf ad
meta pad i hverju tilviki fyrir sig (Natarajan o.fl., 2002; Visconti o.fl., 2012).

Konum sem eiga fyrir born med hryggrauf og konum sem sjalfar hafa hryggrauf er
radlagt ad taka inn staerri skammta af félinsyru daglega en 6drum konum (Visconti o.fl.,
2012). En sumar ungar konur med hryggrauf vita ekki asteeduna fyrir pvi ad peim er

radlagt ad taka félinsyru (Verhoef o.fl., 2005).

2.3 Samantekt

[ kaflanum var fjallad um norraena tengslaskilninginn a fétlun, hryggrauf og rannséknir
sem fjalla um félk med hryggrauf. Ymsar rannséknir hafa verid gerdar vida um heim og
flestar eiga paer pad sammerkt ad vera gerdar ut fra leknisfraedilegu sjénarhorni a

fotlun. Mikil dhersla er 4 liffreedilega paetti og vandamal sem eignud eru skerdingunni en

25



minna fer fyrir rannséknum par sem umhverfispaettir eru teknir til greina. [ mérgum
bessara rannsokna er dregin upp frekar dokk mynd af pvi ad lifa med hryggrauf en erfitt
er ad bera nidurstddur peirra saman par sem markmid rannsdknanna eru ekki alltaf pau

somu og patttakendur eru yfirleitt fair og a élikum aldri.
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3 Adferd og framkvaemd rannsoknar

[ pessum kafla verdur gerd grein fyrir framkveemd rannséknarinnar og peim adferdum
sem var beitt. Fyrst verdur sagt fra markmidum rannsdknar og rannséknarspurningum.
pa verdur fjallad um adferdafraedina, patttakendur og adgengi ad peim. bvi naest verdur
umfjollun um gagnasdéfnun og Urvinnslu gagna. AS lokum verdur fjallad um sidferdileg

og adferdafraedileg dlitamal sem ég stdd frammi fyrir vid gerd rannsdknarinnar.

3.1 Markmid og rannséknarspurningar
Markmid rannsdknarinnar er ad afla pekkingar og 6dlast skilning @ upplifun og reynslu

folks sem feeddist med hryggrauf, a lifi sinu og adstaedum, Ut fra peirra eigin sjonarhorni.

Meginrannséknarspurningin er pvi ,Hvernig tulka patttakendur reynslu sina af ad lifa

med hryggrauf?”.
Rannsdknarspurningin skiptist i prju aherslusvid:
1. Mikilveegi upplysinga. Hvada upplysingar hafa patttakendur fengid tengdar

skerdingunni, hvar hafa peir leitad ad og fengid upplysingar og hvernig hefur

adgengi ad upplysingum prdast undanfarna aratugi?

2. Ad alast upp med hryggrauf. Hvernig upplifdu patttakendur pad uppeldi sem peir

fengu, hvernig var skélaganga peirra og tengsl vid jafnaldra?

3. Adgengi a0 foreldrahlutverkinu og studningur. Hvert var adgengi patttakenda ad
foreldrahlutverkinu, hvada peettir hofdu ahrif & barneignir peirra, hver var

reynsla peirra af medgongu, faedingu og studningi eftir feedinguna?

3.2 Rannséknaradferd

par sem tilgangur rannsdknarinnar var ad koma a framfaeri reynsluségum foélks med
hryggrauf notadist ég vid eigindlegar rannsdéknaradferdir en paer henta vel pegar
markmidid er ad fjalla um reynslu folks, skodanir og tilfinningar fra sjonarhdli sjalfra
batttakendanna (petta er kallad Verstehen) og pegar skoda a itarlega viokveem madlefni
eda flokin (Hennink o.fl., 2011). Segja ma ad félk sem er feett med hryggrauf sé i peirri
stodu ad purfa ad syna fram a eda réttleta tilverurétt sinn pvi undanfarin prjatiu ar
hefur verid dhersla 4 fosturgreiningar og i kjolfar peirra hefur féstureydingum fjolgad
sem hefur ordid til pess ad faerri born hafa faedst en ella. Upplysingar um hvernig pad er

ad lifa med hryggrauf hafa yfirleitt ekki verid fra sjonarhorni folksins sjalfs. AG minu mati
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er enginn betur til pess fallinn ad segja fra pvi hvernig er ad lifa med skerdingu en fdlkid
sem pad gerir. bvi vildi ég gefa hdpnum vettvang til ad segja sjalft fra lifi sinu med eigin

ordum. bess vegna akvad ég ad nota eigindlegar adferdir.

Eigindlegar rannséknaradferdir eru samheiti yfir baedi fjolbreytta og sveigjanlega
rannsoknarhefd. baer leyfa okkur ad skoda reynslu folks med fjolbreyttum adferdum.
Medal peirra adferda eru vidtol, patttokuathuganir, rynihdpar, innihaldsgreining og
lifssogur (Hennink o.fl., 2011). Eigindlegar rannsdknir eru framkvaemdar pegar parf ad
00last skilning @ dkvednu malefni. betta er einungis haegt ad gera med pvi ad tala beint
vid patttakendur a peirra heimavelli. Pad parf ad leyfa peim ad segja ségur sinar 6had
bvi hvad rannsakendur buast vid ad heyra eda hvad peir hafa lesid um i rannséknum

annarra (Creswell, 2013).

Medal helstu einkenna eigindlegra rannsdkna eru ad rannsakandinn er adal
rannsoknartaekid, hann aflar gagna 4 ymsan mata eins og med pvi ad taka vidtol og
skoda skjol og rannsdéknirnar fara fram i edlilegu umhverfi. Rannsdknarsnidid er oft ekki
akvedid i upphafi heldur proast eftir pvi sem a lidur. Eigindlegar rannséknaradferdir eru
oft notadar pegar efla & einstaklinga til ad deila ségum sinum (Creswell, 2013). |
eigindlegum rannséknum eru rannséknargbgnin lysandi. Eigindleg adferdafraedi er
sveigjanleg a pann hatt ad haegt er ad breyta baedi rannsdknar- og vidtalsaherslum eftir
ad gagnaodflun er hafin. Pad er enginn einn réttur sannleikur heldur er verid ad skoda
hvernig vidmeelendur skilja og upplifa hlutina. Rannsakandinn parf ad vera
sveigjanlegur, syna samkennd, vera med opinn huga, forvitinn og getad hlustad a félk

segja sina sogu (Hennink o.fl., 2011).

Fjoldi patttakenda i eigindlegum rannséknum er yfirleitt litill pvi vid viljum itarlegar
upplysingar fra hverjum og einum og reynsla peirra er margvisleg. bess vegna er

6hagkveemt ad hafa of marga patttakendur (Hennink o.fl., 2011).

Pessi rannsokn er vidtalsrannsdékn en markmid vidtalsrannsdkna er ad varpa ljosi a
reynslu vidmaelenda af pvi efni sem er til rannsdknar. Vidtal er samtal sem hefur tilgang
og uppbyggingu og er ekki & jafningjagrundvelli pvi rannsakandinn stjérnar
adsteedunum. Hann spyr spurninga og fylgir eftir svorum vidmaelandans (Kvale og
Brinkmann, 2009). pad er ekki haegt ad endurtaka eigindlega rannsdkn med 68rum

rannsakanda og fa sOmu nidurstodu pvi vidtolin og Urvinnslan Ur peim yrdu aldrei alveg
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nakvaemlega eins. | eigindlegum rannséknarvidtdlum verdur pekking til i félagslegum
samskiptum pess sem tekur vidtalid og viomeelandans. S4 sem tekur vidtalid parf ad
hafa pekkingu & malefninu til ad geta spurt frekari spurninga pegar hann fylgir eftir

svorum vidmaelandans (Kvale og Brinkmann, 2009).

Pad fredilega sjénarhorn sem ég notast vid er félagsleg mdtunarhyggja (social
constructivism) pvi pekkingin sem verdur til 4 reetur ad rekja til pess hvernig
batttakendur tulka reynslu sina. [ rannsékn sem byggir & félagslegri métunarhyggju gera
rannsakendur rad fyrir ad su tulkun sem einstaklingar lja reynslu sinni sé margvisleg og

breytileg (Creswell, 2013).

Samkveemt félagslegri mdtunarhyggju verdur okkar utgafa af pekkingu til i gegnum
dagleg félagsleg samskipti félks. Félagsleg métunarhyggja hafnar pvi ad pekking okkar sé
bein skynjun & raunveruleikanum, heldur byr samfélagid til sinar eigin atgafur af
raunveruleikanum. Okkar leidir vid ad skilja heiminn koma ekki fra hlutleegum

raunveruleika heldur fra 6dru félki i nutid og fortid (Burr, 2015).

Crotty (1998) sagdi ad skynjun veeri einstaklingsbundin og pvi vaeri mismunandi
hvada merkingu folk legdi til grundvallar sama fyrirbzeris. bess vegna er talad um ad

merkingin sé motud en ekki uppgotvud.

3.3 batttakendur

Lykilpatttakendur i rannsékninni voru sjo talsins, fimm konur og tveir karlar a aldrinum
29 - 42 ara pegar vidtolin foru fram. batttakendur attu pad sameiginlegt ad hafa feedst
med hryggrauf en skerdingin lysti sér a fjolbreyttan hatt a milli peirra. Einn peirra notadi
engin hjalpartaeki, tveir notudu einungis fotspelkur, prir notudust vid ymist fétspelkur
eda hjolastdl og einn notadist eingéngu vid hjélastél. Sex af sjo patttakendum élust upp
i Reykjavik eda nagrenni. Sumir hofdu faedst 4 landsbyggdinni en flutt med fjolskyldum
sinum & hofudborgarsvaedid & barnsaldri til pess ad fa betri pjonustu vegna
skerdingarinnar. batttakendur héfdu menntad sig mismikid, allir luku peir almennum
grunnskéla og allir nema einn féru i framhaldsskdla. Helmingur peirra sem héf nam i
framhaldsskéla lauk pvi nami, tveir med studentspréfi og einn lauk idnndmi. Prir
patttakendur hofu haskélanam. begar vidtolin voru tekin voru tveir patttakendur i

haskolanami en sa pridji hafdi heett i haskdla.
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Allir fyrir utan einn patttakenda hofdu tekid bilpréf og peir toludu um hvad pad hafi
gefid peim mikid frelsi ad geta farid pangad sem peir vildu an fyrirvara. beir hofou allir
flutt ad heiman. beir voru @ mismunandi aldri pegar peir fluttu, frd pvi ad vera um
tvitugt og upp i um pritugt. Fimm patttakendur voru i sambud, tveir peirra voru

trulofadir en einn giftur. brir patttakenda attu born.

patttakendurnir h6fdu allir einhverja reynslu af vinnu @ almennum vinnumarkadi og
fjorir peirra voru i starfi pegar vidtolin foru fram. beir voru ymist i halfu starfi eda 75%

starfi. Ein konan var heimavinnandi og tveir i nami.

3.3.1 Adgengi og val a patttakendum

Vidmid fyrir vali & patttakendum var ad peir vaeru ordnir 18 dra og vaeru med hryggrauf.
Til ad komast i tengsl vid patttakendur notadi ég tveer adferdir. Annars vegar setti ég inn
kynningarbréf a tvo lokada fésbdokarhépa sem aetladir eru félki med hryggrauf, par sem
ég utskyrdi fyrirhugada rannsokn, hvers vegna ég vildi framkvaema rannséknina og
Oskadi eftir patttakendum. Nokkrir einstaklingar h6fdu strax samband vié mig og budu
sig fram til patttoéku i rannsékninni. Hins vegar hafdi ég samband vid prja einstaklinga
sem ég taladi vid fyrir BA - verkefnid mitt og sampykktu tveir peirra ad taka patt i pessari
rannsokn. Eg hafdi haft ahyggjur af pvi i upphafi vinnu vid rannséknina ad fa ekki négu

marga vidmaelendur en pad voru éparfa ahyggjur.

3.4 Framkvaemd rannséknar

Undirbuningur rannsdknarinnar hofst haustid 2012 pegar ég héf meistaranam i
fotlunarfreedum med pad i huga ad lokaverkefni mitt myndi fjalla um lif og adstaedur
folks sem faeddist med hryggrauf. Vegna persénulegra adstaeda purfi ég ad taka hlé fra
nami og dreifdust vidtolin pvi yfir fiogurra ara timabil.

[ rannsékninni voru notud halfstddlud opin vidtdl og studst var vid vidtalsramma.
Helstu atridi sem spurt var um voru hvernig skerdingin lysti sér, skélaganga, atvinna,
vinatta og fjolskylduhagir. bPaer konur sem attu born voru spurdar um reynslu peirra af
medgongu og faedingu. Stadur og stund vidtala var dkvedin i samradi vid patttakendur.
Vidtol vid prja patttakendur féru fram & heimilum peirra en prju vidtol foru fram 3
heimili minu. Sjéunda patttakandann taladi ég vid i gegnum sima par sem vidmaelandinn

bjo erlendis. Eitt vidtal var tekid vid fimm patttakendur en tvo vidtol vid tvo peirra.
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Vidtolin voru flest ram klukkustund ad lengd en eitt vidtalid tok um tveer klukkustundir.
Afritud gogn telja 263 bls. Oll vidtdlin voru tekin upp & diktafén, med leyfi patttakenda,
og afritud beint yfir i télvu. batttakendum voru gefin gervinéfn og persénurekjanlegum
upplysingum breytt eftir fremsta megni. Hvert vidtal var greint med vinnulagi
grundadrar kenningar og préadist vidtalsrammanninn eftir pvi sem rannsdkninni vatt
fram. A lokastigum rannséknarinnar hafdi ég samband vid nokkra patttakendur til ad
spyrja nanar Ut i atridi sem voru 6ljés. Rannséknin var tilkynnt til Persénuverndar nr.

S6129 og hefur leyfi Visindasidanefndar nr. VSNb20140500009/03.07.

3.5 Onnur gégn

Auk viotala vid pessa sjo lykilpatttakendur voru ymis 6énnur gégn notud vid vinnslu
rannsoknarinnar. [ fyrsta lagi ndmskeidsgogn fra tveimur ndmskeidum um hryggrauf
sem haldin voru & vegum Greiningar- og rddgjafarstodvar rikisins arin 2000 og 2013. ba
var leitad til tveggja fagmanna sem hafa starfad i tengslum vid malefni einstaklinga med
hryggrauf & Greiningar- og rddgjafarstod rikisins. Maria Jatvardardéttir, félagsradgjafi,
gaf upplysingar um tilurd bdkarinnar Ungt félk med hryggrauf — hugmyndir og lausnir en
hun pyddi bokina og stadfeerdi. Marrit Meintena, sjukrapjalfari, gaf upplysingar um
mottokur sem stodin bydur upp a arlega fyrir bérn med hryggrauf og foreldra peirra. ba
hef ég att samtol maedur barna med hryggrauf og fékk leyfi peirra til ad segja fra reynslu
beirra. Eg fékk einnig leyfi til ad nota innlegg sem hafa birst & lokudu fésbékarhépunum
Félag d4hugafdlks um hryggrauf/klofinn hrygg og Spina bifida & islandi. A3 lokum nota ég
nokkur deemi dr minu eigin lifi i pessari rannsékn en pad kallast sjalfseevisaga (e.
autobiography) pegar rannsakandi segir frd bakgrunni sinum og saga hans og reynsla
matar allar hlidar eigindlegu rannséknarinnar, allt fra rannséknarspurningu og hvernig
hann aflar gagna til pess hvers hann vaentir ad fa at ur pvi ad framkveema rannséknina.
Hann stadsetur sig innan rannsoknarinnar og fléttar sjalfan sig i textann (Creswell,
2013). Sjalfseevisdogur eru ein tegund lifsségurannsdkna (e. biographical study).
Lifssogurannsoknir beinast ad einstaklingi, lifshlaupi hans og reynslu. baer eiga sér reetur
i medal annars sagnfraedi, félagsfraedi og mannfraedi (Creswell, 2013). Lifssoguadferd
hefur verid notud frd pvi um midja sidustu old til ad segja sdégu ymissa jadarhodpa
(Gudran V. Stefansdottir, 2003, bls.176). ,,...[S]ogur folks i jadarhépum [hafa] mikilveegu

hlutverki ad gegna i peim tilgangi ad breyta neikveedum vidhorfum og stadalimyndum,
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auka skilning a lifi folksins og varpa ljdsi @ atburdi sem hafa haft ahrif a lif pess (Gudrun

V. Stefansdattir, 2006, bls. 148).

3.6 Skraning og greining gagna
Eg afritadi hvert vidtal ordrétt yfir 4 tolvutekt form og pegar afritun gagna fér fram
baetti ég vid athugasemdum rannsakanda og hugleidingum. Eftir ad hvert vidtal var
afritad for gagnagreining fram med ndlgun grundadrar kenningar (pad er opin kddun,
oxul kédun og markviss kédun). Eg for skipulega yfir 61l gégn, braut pau nidur i einingar
og leitadi eftir pemum. Eg skrifadi & rannséknartimanum nokkur minnisbl6d um hin
ymsu pemu. bPegar gogn eru greind med ndlgun grundadrar kenningar fer gagnagreining
fram samhlida gagnasofnun. Creswell (2013) lysir ferlinu pannig ad pad sé sitt 4 hvad,
aflad gagna og pau greind, sidan aflad fleiri gagna og pau greind og svo framvegis.
Rannsakandinn safnar gégnum par til mettun hefur farid fram, pad er pegar ekki koma
lengur fram nyjar upplysingar. Stodugur samanburdur fer fram a viétélum. Vid
gagnagreininguna er byrjad 4 opinni kédun. ba eru viotolin lesin med pad i huga ad finna
yfirflokka ar upplysingunum. [ naestu umferd, 6xulkédun, einbeitir rannsakandinn sér ad
einum yfirflokki ar opnu kéduninni og fer sidan aftur i gognin og byr til undirflokka i
kringum pennan yfirflokk. Ad sidustu er pad markviss kddun en pa byr rannsakandinn til
kenningu eda setur saman sogu sem lysir pvi hvernig flokkarnir tengjast (Creswell,
2013).

Eg lagdi af stad i upphafi med dkvedin pemu sem ég vildi spyrja patttakendur at i, til
deemis hvernig skerdingin lysti sér, skdlagéngu, atvinnumal og fj6lskylduhagi. Sidar vard
meiri dhersla a paer upplysingar sem patttakendur hafa fengid um skerdinguna en minni

ahersla & atvinnutengda peetti.

3.7 Sidferdileg og adferdafreedileg alitamal

,Omannudleg medferd a folki i pagu visinda vard til pess ad fyrstu visindasidareglurnar
voru prdéadar (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006, bls.123)“. Belmont skyrslan var gefin
ut 4arid 1979 um sidferdisleg grundvallaratridi i rannsdknum par sem félk er

vidfangsefnid. bau prju grunnatridi sem ma finna i Belmont skyrslunni eru:
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Virding fyrir manneskjunni — Velferd patttakenda skiptir meira mali en allt annad.
Rannsakendur skulu koma fram af virdingu og patttakendur eiga ad taka sjalfviljugir patt
i rannsdknum og hafa nagar upplysingar um rannsdknina.

Gagnsemi — Rannsakendur skulu stefna ad pvi ad samfélagid hafi gagn af

rannsékninni og ad reyna ad draga sem mest Ur mogulegri ahattu fyrir patttakendurna.

Réttlaeti — Rannsakendur skulu tryggja ad rannsoknin sé gerd a sanngjarnan hatt, ad
ekki sé verid ad notfaera sér neitt og allt vardandi rannsdknina sé vel igrundad (Hennink

o.fl., 2011, bls. 62 - 63).

Eg stéd frammi fyrir nokkrum sidferdilegum og adferdafraedilegum &litamalum vid
gerd rannséknarinnar. Pau snéru adallega ad pvi ad ég tilheyri hépnum sem ég var ad
rannsaka og pekkti til sumra patttakenda fyrirfram. Hépurinn er einnig famennur. Fra
bvi ad ég hoéf undirbuning ad gerd rannsdéknarinnar og par til henni var lokid leid mjog

langur timi, eda fimm ar.

3.7.1 Tengsl vio patttakendur

Eg tilheyri hépnum sem ték patt i rannsékninni og pad hafdi ahrif & val & vidfangsefni en
einnig hamlandi ahrif a@ mig sem rannsakanda. bar sem umfjoéllunarefnid snertir mig a
svo persdnulegan hatt ték rannsdéknin mjég @ mig sem vard til pess ad ég tdok mér Ioéng
hlé @ pessu fimm ara timabili. Innst inni beid ég pess ad einhver annar myndi koma
ségum pessa hops a framfaeri en 4 sama tima vissi ég ad petta veeri eitthvad sem ég
byrfti ad gera og hafdi aetlad mér ad gera i mjog morg &r. Eg fann til 4byrgdar gagnvart
hépnum, ad rannsdknin pyrfti ad vera vel unnin og mér fannst mikilveegt ad syna hépinn
i jakvaedu ljési. begar pad komu fram upplysingar sem mér fannst frekar neikvaedar eins
og um einelti sem tveir patttakendur lentu i og ndmserfidleikar sem mér fannst gefa
neikvaeda mynd af pvi ad lifa med hryggrauf olli pad mér erfidleikum i fyrstu. Smam
saman attadi ég mig a ad gognin pyrftu ad fa ad tala og ad peettir sem pessir eru
sammannleg reynsla pvi margir verda fyrir einelti eda glima vid namserfidleika an pess

ad vera med nokkra likamlega skerdingu.

Pegar rannsakandinn er natengdur pvi sem er verid ad rannsaka getur reynst erfitt
ad skapa naga fjarleegd gagnvart efni rannséknarinnar til ad fa gdéda yfirsyn og fyrri
hugmyndir rannsakandans um efnid geta reynst honum erfidar (Bogdan og Biklen,

1998).
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Hja mér voknudu ymsar tilfinningar @ rannsdknartimabilinu og minningar ur eigin
lifi. Petta var leerddmsrikt ferli, ég attadi mig a pvi vid Urvinnslu vidtalanna ad margt sem
hefur gerst i minu lifi sem kemur skerdingunni vid a einn eda annan hatt hefur haft
métandi ahrif 4 mig og mitt |if. Eg akvad pvi ad skrifa ymis atvik Gr eigin lifi inn i

ritgerdina.

Suma patttakendur kannadist ég vid ddur en ég ték vidtodlin og mér fannst pad
dpaegilegt i byrjun. Eg fann ad ég var feimin ad bera upp sumar spurningar og fannst ég
vera ad hnysast. Eg taldi mig vita svérin vid sumum spurningum minum sem gerdi pad
ad verkum ad ég spurdi ekki ndgu itarlega og purfti ad leera ad temja mér ad spyrja
samt. | upphafi gerdi ég rad fyrir ad reynsla min og patttakenda vaeri eins eda mjog lik
en ég attadi mig 4 pvi eftir fyrstu tvo vidtdlin ad svo var ekki. Eg velti fyrir mér hvort
batttakendur litu 4 mig sem rannsakanda eda hvort peir vaeru ad segja mér hluti vegna
bess ad ég var med somu skerdingu og peir. bad hefur eflaust haft ahrif 4 rannséknina
ad ég tilheyrdi hopnum en ekki endilega & sl&eman hatt. Sumt folk med hryggrauf hefur
sagt vid mig ad enginn annar geeti betur fjallad um efnid par sem ég er baedi fagmadur

og sjalf med hryggrauf.

patttakendur voru bednir ad gefa upplyst sampykki med pvi ad skrifa undir blad par
sem fram kom ad peir lasu kynningarbréfid, vissu hvad ég hygdist rannsaka og hvers
vegna, ad peir maettu haetta patttoku hvenaer sem er, ad vidtalid yrdi hljédritad og ad

tranadi og nafnleynd veeri heitid.

Pad var mikilvaegt fyrir mig ad pekkja ekki fyrirfram alla viomaelendur, ad ég myndi
raeda vid einhverja sem ég vissi ekkert um svo ég hefdi fjdlbreyttan hép og hefdi ekki

fyrirfram dkvednar hugmyndir um hverjar nidurstédurnar yrdu.

3.7.2 Sma0 hodpsins

Um fdmennan hép er ad raeda, en alls eru um 50 manns & [slandi med hryggrauf, folk
sem hefur feedst undanfarna hélfa 6ld. | eigindlegum rannséknum getur verid erfitt ad
tryggja algjoran trinad pvi rannsakandinn parf ad segja fra nidurstéodum
rannséknarinnar og idulega eru beinar tilvitnanir fra patttakendum notadar. pratt fyrir
ad patttakendum sé heitin nafnleynd og leitast sé vid ad fjarleegja allar
persénugreinanlegar upplysingar ar afritudum vidtdélum eda tilvitnunum sem eru

notadar er hopurinn litill og alltaf haetta @ ad smaed hdpsins geri pad ad verkum ad
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einhver pekkist. Eg dkvad ad nota alltaf ordid hryggrauf, 6had pvi hvort patttakendur
hefdu talad um klofinn hrygg eda hryggrauf, til ad minnka likur & ad haegt vaeri ad atta
sig @ i hvern ég veeri ad vitna og til ad geeta samraemis. Hverjum og einum
lykilpatttakanda var gefid fleiri en eitt gervinafn til ad draga ur likum & ad haegt veeri ad

rekja hverjir peir veeru.

,Sidareglur eru settar til ad hjalpa rannsakendum vid ad taka sidferdilegar
akvardanir. beer eru pé ekki bara til hjdlpar pvi pzer geta skapad togstreitu milli pess ad
verja patttakendur og frelsi rannsakenda til ad framkvaema rannséknir og birta
nidurstédur” (Hanna Bjorg Sigurjénsdéttir, 2006, bls. 124). Vegna smaedar hdpsins voru
sumar upplysingarnar sem komu fram { vidtélunum persénugreinanlegar. Eg velti pvi
mikid fyrir mér hvort ég geeti notad margt af pvi sem kom fram pvi pad veeri
audrekjanlegt en petta voru atridi sem skiptu félkid miklu mali og pau s6gdu itarlega fra
i vidtolunum. bvi hafdi ég sérstaklega samband aftur vid pessa einstaklinga til ad ganga
ur skugga um ad peir vildu ad pessar upplysingar keemu fram. beir fullvissudu mig um ad
ég maetti nota upplysingarnar, peir vildu koma ségum sinum a framfeaeri og pad skipti pa

meira mali en ad einhverjir geetu attad sig a hverjir peir veeru.

3.7.3 Lengd rannsdéknar

A beim fimm arum sem lidu fra pvi ad ég héf undirbuning pessarar rannséknar og par til
henni lauk urdu miklar breytingar. Pegar ég soétti um i meistarandminu arid 2012 med
bad i huga ad lokaverkefni mitt snérist um reynslu einstaklinga med hryggrauf, vissi ég
ekki betur en ad pad hefdi ekki faedst barn 4 islandi med pa skerdingu sidan arid 1998.
pa var tilgangur minn med pvi ad reeda vid pennan hdp ad nidurstédurnar geetu ordid
grunnur ad fraedsluefni fyrir verdandi foreldra. Svo komst ég ad pvi 4 svipudum tima ad
fra 4rinu 2005 og fram til 4rsins 2012 h6fdu nokkur islensk born faedst med hryggrauf. A
bvi ari var stofnadur Fésbdkarhopur fyrir ahugafélk um hryggrauf/klofinn hrygg og par
med var kominn vettvangur fyrir verdandi foreldra og foreldra ungra barna til ad leita
sér upplysinga hja eldra félki med skerdinguna. Arid 2013 hélt Greiningar- og
radgjafarstod rikisins fyrsta namskeidid i prettan ar um hryggrauf og gaf ut 4 vefsidu
sinni rafbok um skerdinguna. bannig ad fra pvi ad ég hdéf fyrst undirbdning ad
rannsékninni og par til henni lauk breyttust adstadur toluvert vardandi upplysingagjof

og fleiri born hafa faedst med skerdinguna.
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Eg thugadi einnig lengd rannséknarinnar vardandi upplyst sampykki. bad haetti
enginn vid patttoku pd svo ad rannsdknin hafi tekid mun lengri tima en ég a=etladi i
upphafi og a timabilinu velti ég fyrir mér pd nokkrum mogulegum aherslum i
rannsokninni. Pad komu upp ymsar hugmyndir eins og ad fjalla eingdngu um maedur
med hryggrauf eda ad raeda vid foreldra ungra barna med hryggrauf um reynslu peirra
af medgodngunni og pa sérstaklega greiningunni og upplysingagjof i kjolfar hennar. En ég
akvad ad lokum ad halda mig vid upprunalegu hugmyndina og fjalla um reynslu

fullordinna einstaklinga med hryggrauf.

3.7.4 Vidkvaeem umraduefni
Eigindlegar rannséknir fjalla oft um reynslu, skynjun og skodanir patttakenda. bad getur
kallad fram ymsar tilfinningar ad rifja upp atburdi i vidtali (Hennink o.fl., 2011). Eg
skynjadi i vidtolum vid tvo patttakendur ad peir heféu lent i strioni eda einelti i
grunnskdéla sem peir vildu gera litid Ur og ég fann ad peir vildu litid reeda um. Mér fannst
betta épaegilegt og ég veigradi mér vid ad spyrja nanar Ut i eineltid. betta vard til pess ad
ég upplifdi annad vidtalid sem frekar métsagnakennt, pad virtist eitthvad hafa gerst pd
vidkomandi hafi ekki viljad gera mikid Gr pvi. Eg o6ttadist ad hafa vakid upp sarar
minningar og velti fyrir mér hvort vidtalid hefdi valdid patttakanda vanlidan. betta vard
til pess ad ég hafdi samband vid viokomandi patttakanda og spurdi ut i lidan hans
nokkrum dogum eftir vidtalid. Hann fullvissadi mig um ad sér hafi ekki lidid illa i kjolfar
vidtalsins. Annar patttakandi tjadi mér a lokastigum rannsdknarinnar ad pad hafi verid
god ,perapia“ fyrir sig ad fa ad raeda um reynslu sina.

Mikilveegt er ad taka fram ad rannsdknin endurspeglar adeins reynslu peirra

einstaklinga sem um er fjallad og ekki er haegt ad alhaefa vardandi nidurstddur.
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4 Mikilvaegi upplysinga

[ pessum fyrsta nidurstédukafla verdur leitast vid ad svara spurningunum hvada
upplysingar hafa patttakendur fengid tengdar skerdingunni, hvernig upplysingar hafa
verid peim adgengilegar og hvernig hefur adgengi peirra ad upplysingum proéast i
gegnum tidina? [ kaflanum verdur fjallad um paer upplysingar sem stadid hafa til boda
um hryggrauf og hvernig upplysingagjof hefur breyst sem og porfin fyrir upplysingar,
badi fyrir einstaklingana sjalfa sem og verdandi foreldra barna med hryggrauf. Tilgangur
kaflans er ad syna fram @ hve mikilvaegt pad er fyrir alla adila ad hafa adgang ad réttum
upplysingum um skerdinguna og hverju megi buast vid. Kaflinn hefst a pvi ad greint er
fra ségum i kringum faedingar patttakenda og pau skilabod sem foreldrar peirra fengu.
Takmarkadar upplysingar voru i bodi og einkenndust af pvi ad lifslikur peirra vaeru litlar.
Til ad baeta ur upplysingaskorti toku nokkrir foreldrar sig saman og stofnudu félag og
gafu at upplysingabakling um hryggrauf. bessu geri ég skil sem og nyrra fradsluefni
sem gefid var Ut a vegum Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins. Pa er umfjollun um
bau ndmskeid sem Greiningarstodin hefur haldid um skerdinguna. bar a eftir er sagt fra
upplysingadflun & internetinu en med tilkomu pess gatu patttakendur i rannsékninni
byrjad ad leita sér sjalfir ad upplysingum en pad skipti pa miklu mali. bpvi naest verdur
fjallad um tvo Fésbdkarhépa sem fullordnir einstaklingar med hryggrauf stofnudu og
hvada pydingu pad hafdi fyrir suma patttakendur ad komast ad pvi ad pad vaeru fleiri en
beir héldu i somu st6du og peir. Ad lokum er greint fra moétttokum fyrir einstaklinga

med hryggrauf a Greiningar- og radgjafarstdd rikisins og a Grensasdeild Landspitalans.

4.1 , A0 buast vid hinu versta“

A peim tima sem péatttakendur rannséknarinnar faeddust var ekki haegt ad sja hryggrauf
fyrir 8 medgodngu. bad kom pvi ekki i ljos fyrr en vid og eftir faedingu ad peir veeru med
hryggrauf. Flestir patttakenda pekktu sogurnar af pvi pegar peir feeddust og hvada
skilabod foreldrar peirra fengu fra heilbrigdisstarfsfélki um leid og peim var sagt fra pvi
ad bornin peirra veeru med hryggrauf eda , klofinn hrygg” eins og pad var kallad 4 peim
tima. Foreldrunum var sagt ad dvist vaeri ad born peirra myndu lifa og ef svo yréi myndu
bau liklega aldrei geta gengid eda gert neitt sjalf. Ein kvennanna sagdi ad foreldrum
hennar hafi verid sagt ,ad buast vid hinu versta“ og ,ad pau aettu nu heilbrigd born

fyrir“. Hrund lysti pvi hvernig foreldrum hennar var ekki sagt strax i upphafi hvad veeri ad
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heldur var hun tekin i burtu og foreldrar hennar skildir einir eftir i dvissu og étta um ad
bad veeri eitthvad alvarlegt ad. Hun sagdist enn finna fyrir reidi yfir pessari framkomu
gagnvart foreldrum sinum. Skilabodin sem foreldrar patttakenda fengu um
framtidarhorfur barna sinna ullu peim badi afalli og sorg. Einn patttakanda lysti pvi
hvernig maédir sin hefdi ordid punglynd i kjolfarid. Hun lokadi sig af, vildi ekki fa gesti og
hafdi miklar ahyggjur af framtid barnsins sins.

peir sem pekktu ségurnar af pvi hvenzer og hvernig foreldrum peirra voru faerdar
fréttirnar mundu ekki hvar, hvernig eda hvenaer peir heyrdu ségurnar fyrst en ségurnar
hofdu verid hluti af tilvist peirra og fylgt peim svo lengi sem pau mundu. Ein konan lysti
bvi hvernig sagan af feaedingu hennar haféi verid rifjud upp af og til &
fiolskyldusamkomum stérfjolskyldunnar. Sagan sem var s6gd um faedingu hennar gekk
Ut a sarsaukann sem fylgdi dvissunni um pad hversu alvarleg stadan veeri og 6ttann um
ad hun myndi deyja fljétlega. Konan sagdi ad liklega hafi sagan ekki verid rifjué upp eins
oft og hana minnti en pad hafdi haft mikil ahrif 4 hana svo henni fannst eins og pad
hefdi gerst itrekad. Hun var ordin svo von pvi ad sagan um feedingu hennar veeri rifjud
upp @ mannamotum ad hun ték sérstaklega eftir pvi pegar hun fér i stérafmeeli
hreyfihamladrar vinkonu sinnar ad i reedum attingja hennar var ekki minnst einu ordi a
skerdinguna eda hversu mikid afall vitneskjan um skerdinguna hafi verid. Aherslan var &
hversu mikill gledigjafi hun vaeri. bessi kona hafdi ord a pvi vid adra hreyfihamlada
veislugesti ad pad vaeri ekki minnst a skerdinguna i reedunum. b3 ségdu hinir
veislugestirnir ad pad myndi heldur aldrei vera talad um skerdinguna eda hversu mikid
afall han hafi verid i peirra fjolskyldum. begar nokkru sidar var haldin raeda til heidurs
maédur konunnar sagdist raeedumadur ekki geta talad um timann pegar konan faeddist an
bess ad fara ad grata. | petta sinn var pad ekki settingi sem taladi. bad hversu oft pessi
kona hafdi heyrt harmsoéguna af pvi pegar hun faeddist haféi ordid til pess ad hun
upplifdi ad hun hafi valdid fjolskyldu sinni vonbrigdum og ad folki hlyti ad finnast lif
hennar ansi sorglegt pd svo ad henni fyndist pad ekki sjalfri. Hin myndi helst vilja segja
folki ad jafna sig & pessu, hun veeri nu ekki dain og ad félk atti frekar ad einblina a
hversu vel henni hafi gengid i lifinu. Hun hafdi ekki sagt pad vid foélk af étta vid vidbrogd

bess.
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P6 svo ad pad séu lidnir prir og rumir fjorir aratugir fra pvi ad patttakendur
rannsoknarinnar faeddust og ad lifslikur barna med hryggrauf hafi aukist mjog a pessum
tima pa bendir ymislegt til pess ad skilabod til verdandi foreldra barna med hryggrauf
hafi litid breyst. [ tengslum vid rannséknarverkefni mitt hef ég raett vid nokkrar maedur
ungra barna med hryggrauf um skilabodin sem paer fengu 4 medgdngunni. Ein mdédirin
lysti pvi pegar pau hjénin voru spurd ad pvi hvort pau attu heima i adgengilegu husnadi
fyrir hjdlastdla. bessi spurning kom daginn eftir ad pau fengu greininguna og peim bra
svolitid par sem pau voru ekki buin ad atta sig a pessu 6llu. En peim leid ekki verr vid
bessa spurningu en annad pvi pau voru enn i ,sjokki“. Pau féru heim og meaeldu 6ll
hurdargot en sidar kom i ljés ad peirra barn myndi ekki purfa & hjélastél ad halda. Han
lysti pvi einnig hversu reid hin vard pegar henni var bodin féstureyding, i hennar huga
kom pad ekki til greina. Henni fannst étrulegt ad pad meetti framkvaema fostureydingu

svona seint 8 medgongunni, petta vaeri barn.

Onnur modir sagdi mér ad pegar greiningin kom & 20. viku medgodngu héfdu pau
hjénin haft tvaer vikur til ad akveda hvort zetti ad halda medgongunni afram eda ekki.
Svo pegar hun faeddi barnid var kona med henni a faeedingardeildinni sem var ad eignast
fyrirbura a 24. viku og pad var allt reynt til ad bjarga pvi barni, sem var adeins tveimur
vikum lengra gengid en hennar barn var pegar hin hefdi getad 1atid binda endi a sina
medgongu. Af reynslu maedranna virdist ljost ad verdandi foreldrar eru ekki ad fa
upplysingar um pad hvad skerdingin getur lyst sér a fjolbreyttan hatt 8 milli félks og ad
ekki sé haegt ad spa fyrir um ahrif skerdingar 4 medgéngunni. [ vidtali vid foreldra drengs
sem faeddist med hryggrauf arid 2005 (Ragnhildur Adalsteinsdottir, 2010) s6gdu

foreldrarnir:

Malud var upp mjog ljét mynd af astandinu og okkur sagt ad vid veerum ad fara ad
eiga mjog proskaheft barn. Sidan kom i ljés ad hann er langt fra pvi ad vera med
alvarlegasta tilfellli af pessari fotlun... Pegar Alex Ernir faaddist hafdi ekki faedst barn
med klofinn hrygg i 10 ar vegna pess ad pegar svona uppgoétvast i sdnar pa eru
foreldrar leiddir i féstureydingu. Vid eigum erfitt med ad skilja af hverju pad er gert
med svona afgerandi haetti pegar gdédar likur eru & pvi ad barnid verdi heilbrigt eins
og Alex Ernir. Pad er eins og i flestum tilfellum sé gert rad fyrir hinu versta.

i pessu sama vidtali kom fram ad i peirra tilviki sast hryggraufin ekki i sénar og pau

sogdust pakka Gudi fyrir pad og ad fostureyding kom aldrei til greina. Pau s6gdu einnig
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fra pvi ad sidan sonur peirra faeddist hafi félk leitad til peirra sem fékk pessa greiningu
medgongu og dkvad ad fara ekki i féstureydingu, medal annars vegna pess hvernig

stadan veeri hja peim.

4.2 Foreldrar taka hondum saman

Arid 1998 pegar patttakendur pessarar rannséknar voru & aldrinum 12 - 27 &ra var Félag
ahugafdlks um hryggrauf stofnad ad frumkveedi foreldra barna med hryggrauf.
Markmidid med stofnun félagsins var pripaett; i fyrsta lagi ad studla ad freedslu til
adstandenda og almennings um hryggrauf, i 60ru lagi ad efla samkennd medal
adstandenda og einstaklinga med skerdinguna og i pridja lagi ad samraema og efla
bjénustu vid einstaklinga og adstandendur. A stofnfundinum var 4kvedid ad gefa Ut
upplysingabaekling um skerdinguna. Buid var ad pyda norskan bakling en stjérn
félagsins dkvad fljétlega ad nota hann ekki heldur lata pyda bandariska baeklinginn
Answering your questions about Spina bifida — A guide from the Spina bifida Program,
Department of General Pediatrics sem kom fra barnaspitalanum Children’s National
Medical Center i Washington. bessi baeklingur var talinn itarlegri og myndraenni en sa

norski. Hann potti pvi henta vel til dreifingar til foreldra, aettingja og fagfélks.

A fyrsta starfsari félagsins stéd til ad funda med fullordnum einstaklingum med
hryggrauf en vegna dreemra undirtekta félksins sjalfs var slikur fundur aldrei haldinn. Eg
var sjalf um tvitugt 4 pessum tima og man ad okkur sem vorum ordin fullordin fannst
sumum ad félagid veeri of foreldramidad og vid vorum flest ésatt vid ad nota ordid
hryggrauf par sem vid hofdum alist upp vié ad tala um klofinn hrygg. Vid hofdum litinn
ahuga a ad starfa innan félagsins sem okkur fannst frekar vera fyrir foreldra en okkur. b4
var einn einstaklingur med hryggrauf i stjorn félagsins og annar var kosinn varamadur. A
pbeim tveimur arum sem félagid var virkt gaf pad prisvar sinnum 0t fréttapistilinn
Bakbein og var i samstarfi vid Greiningar- og radgjafarstod rikisins um efnistok 3
namskeidi Greiningarstodvar um skerdinguna sem haldid var arié 2000. Félag dhugafdlks

um hryggrauf var aldrei formlega lagt nidur en pad hefur verid dvirkt fra arinu 2000.

Baklingurinn Hryggrauf - Spurningar og svér sem Félag ahugafdlks um hryggrauf 1ét
byda og stadfaera var gefinn Ut a prenti arid 1999 og hann er einnig adgengilegur 3
vefslédinni http://www.mmedia.is/hryggrauf/1_1.html Baeklingurinn er myndskreyttur,

baedi med teikningum og ljosmyndum. | honum er ad finna teikningar af ymsum
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likamshlutum og likamskerfum, ljdsmyndir af islensku félki med hryggrauf og toflur med
leknisfraedilegum upplysingum. Ahersla er & likamlega peetti, til deemis tauga- og
stodkerfi, stjorn & pvagi og haegdum og onnur heilsufarsvandamal. Baeklingurinn var
sendur til allra islendinga sem voru faeddir med hryggrauf og bjuggu hér 4 landi & peim

tima sem hann kom ut.

pratt fyrir ad pad hafi verid foreldrar barna med hryggrauf sem stédu fyrir utgafu
baklingsins og voldu efni til utgafu sagdi mddir barns med hryggrauf mér ad peim
hjénum hafi verid radlagt af heilbrigdisstarfsfélki ad lesa ekki baklinginn allan i einu.
Pad gefur til kynna ad baeklingurinn gefi neikvaeda mynd af skerdingunni. En pessir
foreldrar ldsu hann allan og peim fannst pad rda sig og vera betra en ad hafa ekkert i
hondunum. Pad er misjafnt hvort foreldrar barna sem hafa fadst frd arinu 2005 hafi
fengid baeklinginn i hendur. Pannig purfti ein médirin ad leita ad honum sjalf & medan

adrar maedur sogdu ad sjukrapjalfari 8 Landspitalanum hafi 1atid pau fa baklinginn.

Eins og fyrr segir voru patttakendur rannsdéknarinnar a aldrinum 12 - 27 ara pegar
baeklingurinn kom ut og flestir gatu nytt sér hann. pad fengu hann pd ekki allir pvi pad
bjuggu ekki allir patttakendur rannséknarinnar & Islandi 4 pessum tima. Parna voru
komnar adgengilegar upplysingar i fyrsta sinn og folk gat lesid sér til sjalft i stad pess ad
fa upplysingar i gegnum adra. Félk upplifdi baeklinginn ekki neikvaedan heldur var pad
bvi dyrmaett ad fa loksins adgengilegar upplysingar. Ein konan lysti mikilvaegi
baklingsins vel pegar hun sagdi ad baeklingurinn hafi reynst sér hjalplegur, hin hafi
getad lesid sér til um pad sem hana langadi ad vita. Sumt veeri betra ad geta lesid sér til
um sjalfur frekar en ad purfa ad spyrja foreldra sina. Onnur sagdi ad baeklingurinn hafi
fylgt sér i gegnum grunn- og menntaskéla. Sumir patttakenda s6gdust einnig hafa nytt

baklinginn til ad freeda verdandi maka um skerdinguna. Ein konan sagdi:

Hann natturulega spurdi mig i sambandi vid fotlunina og allt sem tengist pvi, pad
vill svo til ad ég fékk baekling sem ad fjallar einmitt um ymislegt baedi um fétlunina
og um hvad hun snyst og Ut fra hverju, og allir peir paettir sem fylgja henni og hann
las alveg yfir hann og vid férum saman yfir pad og par 4 medal kafla um kynlif, vid
forum alveg i gegnum pad.
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4.3 M6ttokur a Greiningar — og radgjafarstod rikisins og @ Grensasdeild
Landspitalans

A Greiningar- og radgjafarstod rikisins eru haldnar méttdkur fyrir bérn med hryggrauf og
foreldra peirra. Fyrstu moétttokurnar voru haldnar arid 1988. baer voru tvisvar a ari
bangad til vid urdum sextdn dra sem var pa sjalfreedisaldur. Eg man eftir ad hafa farid
slikar méttokur pegar ég var taningur. NU eru peer haldnar arlega fra feedingu og fram ad
18 dara aldri. Markmidid med moéttokunum er ad fylgjast med feerni einstaklinga og
framgangi fotlunar i tima. Fylgst er med lidan, félagslegri stodu og hvernig gengur i
nami. Lagt er mat & porf fyrir hjdlpartaeki og adlogun umhverfis. Pa er metin porf &
studningi og ihlutun og upplysingar veittar um félagsleg réttindi og pjonustu. Bodid er
upp a freedslu og radgjof til peirra sem tengjast barninu. Fjélskyldan hittir barnalaekni,
stodtaekjafreeding og fulltrda Hjalparteekjamidstodvar Sjukratrygginga islands eftir
borfum. Hver fjolskylda er med tengil sem heldur utan um mal peirra & vegum
Greiningarstodvar (www.greining.is, e.d.). Foreldrum er einnig bodid ad hitta
félagsradgjafa og barnid hittir baedi idju- og sjukrapjalfara a vegum Greiningarstodvar. Ef
foreldrar éska eftir pvi koma einnig fulltrdar fra leik- eda grunnskdla barnsins. Oftast
koma fjogur born sama daginn og hafa foreldrar barna med hryggrauf 6skad eftir pvi ad
koma 4 sama degi. Reynt er ad verda vid éskum peirra. begar barnid hefur proska til ad
vera med i vidtali er pvi bodid med en annars bidur pad frammi 48 medan og par er
starfsmadur stédvarinnar sem spjallar eda leikur vid bornin, allt eftir dhuga og proska
beirra. Oftast byrja vidtolin an barnsins svo haegt sé ad raeda hluti sem foreldrar vilja
helst ekki ad bornin heyri. En bornin fa einnig taekifeeri til ad spyrja sérfraedingana ef pad
er eitthvad sem pau vilja vita. bvagfaeraskurdlaeknir & Landspitala feer néfn og
dagsetningar svo haegt sé ad skipuleggja heimsdkn til hans sama dag fyrir pau sem bua &
landsbyggdinni. Méttokurnar standa fjolskyldum til boda en pad er ekki skyldumaeting

(Marrit Meintena, munnleg heimild, 24. dgust 2017).

Pessar mottokur nadu ekki til elstu einstaklinganna sem faaddust med hryggrauf og
bad hofdu pvi ekki allir patttakendur rannsdknarinnar farid i slika mottoku a
Greiningarstodinni. Fair patttakendur reeddu pessar métttékur. En ein konan minntist
beirra med hryllingi. Hin umgekkst aldrei annad fatlad félk nema pegar han fér i
mottokurnar. Henni potti afar 6paegilegt ad fara pangad par sem skerding hennar var

svo litid synileg.
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Han sagdi:

Eg fékk alltaf 4 tilfinninguna eins og allir vaeru ad horfa & mig, mér fannst ég ekki
passa inn. Mér fannst allir horfa @ mig eins og peir vaeru reidir Ut i mig af pvi ég var
svo heppin. Eda hvort petta sé heppni ad ég er eins og ég er eda hvort pad er hvar
hnddurinn var & bakinu @ mér eda hvad. Og mér leid bara illa. Eg var med svona
,survivor’s guilt” af pvi mér leid illa fyrir hina. Af hverju er ég svona géd og allir hinir
med spelkur eda i hjdlastél eda eitthvad? Mér leid bara égedslega illa ad vera i
kringum pessa krakka af pvi ég bara.. ,Fyrirgefid ad ég skuli vera med svona, hafi
faedst svona, en samt vera med hryggrauf”. En samt, pad sér pad enginn...

Han var pvi mjog fegin pegar han purfti ekki ad fara pangad oftar pegar hin nadi 16 ara
aldri. HAn hafdi aldrei hitt neinn med hryggrauf sem hefur jafn veega skerdingu og hun
en pbad eru pdé nokkrir adrir & islandi med hryggrauf sem purfa ekki ad nota nein
hjalpartaeki.

Eftir 18 ara aldur er bodid upp & manuskadaeftirfylgd 4 Grensasdeild Landspitalans
a um pad bil 5 ara fresti en pad er ekki skyldumaeting pangad. Pad lidu til deemis mjog
morg ar fra pvi ad ég haetti ad maeta 4 Greiningarstddina pegar ég var 16 ara og pangad
til ég maetti i mina fyrstu eftirfylgd @ Grensas. Badi vegna pess ad pad lidu einhver ar
bangad til eftirfylgdin var i bodi og eins vegna pess ad ég var i mikilli yfirpyngd a pessum
tima og treysti mér ekki til ad hitta hop fagfélks sem ég 6ttadist ad myndu einungis segja

mér ad ég pyrfti ad létta mig.

patttakendum i rannsékninni pétti pessi eftirfylgd a Grensas mjég mis naudsynleg
en peir sem bjuggu & Islandi héfdu allir farid i slika eftirfylgd. Sumum fannst eftirfylgdin
gagnleg @ medan 6drum potti hun dparfi par sem peir vaeru heilsuhraustir. Hingad til
hefur eftirfylgdin innifalid tveggja daga dagskra par sem er i bodi ad fara i
bl6druspeglun, hitta idjupjalfa, hjukrunarfraeding, salfreeding og fleira fagfdlk. Einn
vidmeelandi minn sagdi ad i pessari eftirfylgd a fullordinsarum hafi komid i ljés ad hann
vaeri med vott af lesblindu en pad hafdi aldrei verid skodad alla skdlagonguna pratt fyrir
ad hann hafi att erfitt med laerddm. Sem daemi um pydingu pessarar eftirfylgdar fyrir
mig var ad pad var sétt um hjalpartaeki fyrir mig sem ég vissi ekki ad ég aetti rétt a, eins
og badbretti, svo nu get ég farid i sturtu i badkarinu lika. Oldu fannst litid vera ad
breytast hja sér heilsufarslega séd svo henni fannst ekki mikil porf & pvi ad fara 4

Grensas. Aroni fannst petta algjor oparfi, pad eina sem honum fannst purfa ad fylgjast
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med voru pvagfaerin. Su stadreynd ad ekki er skyldumaeting i eftirfylgdina 4@ Grensds og
ad hun er einungis 4@ nokkurra ara fresti geeti skyrt pad ad upplysingar berist ekki til
okkar sem eldri erum, til deemis vardandi hvada lyf eru i bodi (samanber Vesicare, sja

sidar i kaflanum) og ymis réttindi.

4.4 Nyjar aherslur i freedslu
Arid 2013 kom ut rafbokin Lif ungs folks med hryggrauf — hugmyndir og lausnir & vefsidu
Greiningar- og radgjafarstédvar rikisins. Bokin hafdi adrar aherslur en baeklingurinn
Hryggrauf — Spurningar og svér sem kom ut fjértdn arum adur. Maria Jatvardardottir,
baverandi félagsrddgjafi a Greiningar- og radgjafarstod rikisins, hafdi frumkvaedi ad pvi
ad bokin var pydd og stadfeerd og sagdi ad fyrri baeklingur hafi pott ,of
leeknisfraedilegur” (Maria Jatvardardéttir, munnleg heimild, 18. juni 2017). Békin var
upprunalega fra arinu 1997 og hét pa Spinabilities: A young person's guide to Spina
bifida. Bokin er skrifud fyrir ungt féolk med hryggrauf @ medan baklingurinn frd 1999
virdist frekar vera skrifadur fyrir foreldra p6é svo ad patttakendur i rannsékninni hafi
tekid honum fagnandi pegar hann kom ut. Nokkur islensk ungmenni med hryggrauf voru
fengin til ad lesa bdkina yfir fyrir utgafu og pau s6gdu fra pvi ad margt af pvi sem fram
kom i békinni var nytt fyrir peim (Maria Jatvardardéttir, munnleg heimild, 18. juni 2017).
Bokin var ekki send til félks med hryggrauf en i formala békarinnar kemur fram ad pad
var akvedid ad setja hana a vefsidu Greiningarstédvarinnar pvi pad veeri kostnadarsamt
ad gefa hana Ut og markhépurinn vaeri famennur. | bokinni er 16gd ahersla & umhirdu
likamans, sjalfshjalp og samskipti. Bokin er adgengileg og sett fram a einfaldan hatt.
Gefnar eru ymsar radleggingar um margvisleg malefni eins og mismunandi adferdir vid
ad kleeda sig, mogulegar adferdir vid ad efla félagslega feerni og upplysingar um
flutningshjalparteaeki, badhjalpartaeki og margt fleira.

Vefbdkin var kynnt @ namskeidi um hryggrauf sem Greiningar- og radgjafarstod hélt
arid 2013 en ekki ad 6dru leyti, allavega ekki fyrir okkur sem erum eldri. Enginn af

patttakendum pessarar rannsdknar kannadist vid vefbdkina.

4.5 Namskeid Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins
Greiningar- og radgjafarstod rikisins hefur haldid tvenn namskeid um skerdinguna, pad

fyrra var haldid arid 2000 undir heitinu Klofinn hryggur og pad sidara, Ad lifa med
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Hryggrauf, var haldié arid 2013. Namskeidin voru i bodi fyrir foreldra, fagfélk og
einstaklinga med hryggrauf. Einungis einn patttakandi i rannsdékninni hafdi farid a slikt
namskeid. Af peim sem eru feeddir med hryggrauf & islandi satu tiltdlulega fair &
namskeidunum (vid vorum prju a seinna namskeidinu). Ekki er ljost hvort astaedur pess
hversu fair einstaklingar med hryggrauf séttu namskeidin vaeru vegna pess ad félk taldi
sig ekki hafa porf fyrir ndmskeid, timasetning hafi ekki hentad, namskeidsgjold verid of
ha eda adrar astaedur. Flestir hafa att ad vita af namskeidunum pvi a fyrra ndmskeidinu
var bodad til rynihdps fullordinna einstaklinga med skerdinguna og seinna namskeidid

var auglyst i lokudum Fésbdkarhépi fyrir ahugafélk um hryggrauf/klofinn hrygg.

Par sem prettan ar lidu 4 milli ndmskeida og i millitidinni hafdi fotlunarfraedi rutt
sér til rims & [slandi, pa voru téluverdar dherslubreytingar & milli ndmskeidanna. bessar
aherslubreytingar endurspegludu pann breytta skilning & fotlun sem fylgdi tilkomu
fotlunarfreeda. A fyrra namskeidinu var aherslan ad miklu leyti & likamlega peetti og
vandamal eignud skerdingunni svo sem ad félagslegar afleidingar pvag- og
haegdavandamala veaeru einelti, einangrun, Gtskdfun og héfnun. | peim gégnum sem
fylgdu namskeidinu sagdi Ludvig Gudmundsson, baeklunarlaeknir, ad & islandi héfst
skipulogd dmskodun arid 1984 og ad a fyrstu atta arunum hafi fundist atta tilvik af
hryggrauf 4 medgongu. [ 6llum tilvikum var féstureyding framkveemd. Hann sagdi i
framhaldinu ad ,med baettri teekni og aukinni pjalfun ma zetla ad enn steerra hlutfall
finnist og peir bjartsynustu telja ad finna megi nanast oll tilvik med dmskoduninni”
(Ludvig Gudmundsson, 2000). Sidar i sama erindi kom fram ad takist vel til megi hinn
fatladi veenta pess ad geta lifad vel og lengi. | ndmskeidsgdégnum kemur einnig fram ad
settur var saman rynihdépur fyrir namskeidid sem samanstéd af fullordnum
einstaklingum med hryggrauf. Hann fjalladi um adlogun ad unglings- og fullordinsarum.
Tekin voru einstaklingsvidtol vid ungt félk en einnig var hdpavinna. bad fyrsta sem var
nefnt & gleerum um rynihdpinn var ad pad purfi meiri fraedslu fyrir bérnin. Oljést er
hvort unga folkid hefdi viljad meiri fraedslu sem born eda hvort fagfélkid var ad tala um
bau eins og bdrn en pau voru ungt félk. Ungmennin s6gdu ad pad veeri alveg haegt ad
lifa gédu lifi med klofinn hrygg og ad vidhorf hins fatlada skiptu mali (Maria
Jatvardardéttir og Sigridur Gisladéttir, 2000). A namskeidinu sem var haldid arié 2013

var ahersla a patttoku einstaklinganna og mikilveegi félagslegra adlaganna til daemis i
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skélum og ipréttum. Téluvert var fjallad um nam, tilfinningar og félagsfaerni. [ téflu 1 ma

sja deemi um odlika ordraedu 4 ndmskeidunum tveimur.

Tafla 1 Deemi um dlika ordraedu a milli ndmskeida Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins

Daami um ordraedu a namskeidi arid 2000

Dami um ordraedu a namskeidi arid 2013

Sjuklingar

Einstaklingar, born og unglingar

Fylgikvillar hagdavandamala. Léleg

sjalfsmynd, punglyndi, likamleg vanlidan

Haegdaleki — mikil ahrif & barn og foreldra

Minnkad sjalfstraust

Mjog krefjandi ad pjalfa einstakling med

porf & pverfaglegri eftirfylgd. Namskeid

klofinn hrygg vegna pess hve flokin pessi | leidir vonandi til betri samskipta og
fotlun er skipulags
Adrir  ahrifapaettir 4 hreyfifeerni en | Ahrif 4 vitsmunastarf en mismikil.

vatnshofud,

(hendur),

[6munin: skyntruflanir,

Misstyrkur milli faernipatta algengur
hreyfistjornun aflaganir,

kreppur, bolbelti, spelkur, spitalalegur,

skapgerd

Hvada peettir studla ad eda hindra

patttoku. Spyrja barnid

Fyrst og fremst Olikir einstaklingar, hver

med sinn persénuleika

bessi deemi syna hvernig ordraedan og aherslan breyttist 4 milli ara, for fra pvi ad vera
leknisfraedileg og einblina 4 vandamal yfir { pad ad syn & fétlun vard félagslegri. A fyrra
namskeidinu var meira gert Ur mogulegum neikveedum afleidingum eignudum
skerdingunni. En a pvi sidara var meiri ahersla 16gd & adlégun og ad leysa pau
vidfangsefni sem gaetu komid upp. Ad hafa einstaklinginn med i radum i stad pess ad

fagfolk tali um hann eins og hann sé veikur og hafi ekkert til malanna ad leggja.

4.6 Internetid
Internetid breytti miklu, félk gat farid ad leita sjalft ad peim upplysingum sem pad purfti.

Hrund fannst ad peir sem eru faaddir med hryggrauf veeru ekki nsegilega vel upplystir af

heilbrigdisstarfsfolki um nyjustu rannséknir um skerdinguna. Hun fann fyrir miklum létti
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begar hun gat lesid sér til 4 netinu um hryggrauf og komst ad pvi ad ymislegt sem hafdi
hamlad henni veeri fylgifiskur skerdingarinnar. Moédir eins af ungu bérnunum sagdi ad
beim hjonum hafi verid radlagt af heilbrigdisstarfsfolki ad skoda ekki neitt @ netinu um
hryggrauf. En fyrir forvitnissakir gerdu pau pad og hun sagdi ad pad hafi ekki verid
gafuleg akvordun. bau fundu gréfar og ljétar myndir, ad hennar ségn , bara worst case
scenario”. Sem synir ad p6 pad sé margt gott ad finna a netinu pa er @ sama tima
varasamt ad reida sig um of a upplysingar sem par er ad finna. En pad er pd ekki audvelt
ad finna allar upplysingar 4 netinu eins og einn patttakandinn i rannsékninni komst ad
raun um. Gudrdn 4 barn sem er einnig med hryggrauf. HUn hafdi ekkert fundid &

internetinu um annad félk med hryggrauf sem a barn med sému skerdingu.

Eg er alltaf 4 tdlvunni ad reyna ad finna konur eda karla sem eru med hryggrauf og
eiga born med hryggrauf en ég finn engan. Félk kemur af fjollum pegar ég spyr ad
bessu. Eg for i Spina bifida félagid i (heimabaenum) og taladi vid konu par og hun er
buin ad vera i pessu félagi i um 40 ar og hun pekkir engan sem er med hryggrauf og
a barn med pad sama. Pannig ad madur er einn 4 bati, held ég bara.

4.7 Fésbokarhadparnir Félag ahugafolks um hryggrauf/klofinn hrygg og Spina
bifida a Islandi

[ kjolfarid af fidlmidlaumraedu arid 2012, pegar i ljés kom ad pad hofdu faedst nokkur
bérn med hryggrauf & islandi & drunum & undan, dkvad ég dsamt félaga minum ad
stofna lokadan hdp 4 Fésbokinni til ad skapa vettvang fyrir folk til ad tala saman og deila
upplysingum, badi sin a milli og til verdandi foreldra barna med hryggrauf. Hdpurinn
fékk heitid Félag dhugafdlks um hryggrauf/klofinn hrygg. Allir geta fundid hépinn en
bad parf ad saekja um inngdngu. Fésbdkarhépurinn hefur verid mikilvaegur vettvangur
fyrir suma patttakendur rannsdknarinnar, par komust peir i kynni vid adra i somu
sporum, jafnvel i fyrsta sinn. peir gatu deilt sinni reynslu og fengid radleggingar hja
60rum. Tveir patttakenda hofdu ord 4 pvi ad peir vissu ekki adur en peir féru i pennan
hép ad pad veeru svona margir adrir med hryggrauf & islandi. Annar peirra dlst upp i
beirri trd ad hann og einn annar sem hann kannadist vid vaeru peir einu sem veeru
faeddir med hryggrauf 4 islandi og pvi fannst honum mjog &naegjulegt begar
Fésbdkarhépurinn var stofnadur og hann sa hvad vid vorum morg. Foreldrar ungu

barnanna hafa getad leitad rada hja peim sem eldri eru, til deemis um pad hvernig sé
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best ad kenna bornum ad teema sig sjalf med pvaglegg, og verdandi foreldrar hafa leitad
sér upplysinga hja hépnum.

Hluti hépsins hefur hist nokkrum sinnum og par hafa skapast skemmtilegar og
gagnlegar umraedur. Moérgum finnst gaman ad hittast og spjalla saman augliti til auglitis.
par hefur gefist teekifzeri til ad raeeda hluti sem sumir hafa verid ad reeda i fyrsta skipti
upphatt, hluti sem madur raedir vanalega ekki um vid adra en i pessum hopi virdist jafn
edlilegt umraeduefni og vedrid. Umraedur hafa verid opnar og hreinskilnar og foreldrar
verid o6feimnir ad spyrja okkur sem erum med hryggrauf um okkar reynslu og vid hofum
einnig notid gb0ds af pvi ad fa ad bera saman bakur okkar a8 pessum vettvangi. Pad er
mikilvaegt fyrir bornin sem og foreldra peirra ad fa ad sja eldra félk med skerdinguna,
fyrir bornin ad fa fyrirmyndir og fyrir foreldrana ad sja hverju pau geta att von 4 i

framtidinni.

Fyrstu fimm arin eftir stofnun Fésbdkarhdpsins staekkadi hann 6rt og i juni arid 2017
voru 135 einstaklingar skradir i hoépinn. Ppatttakendur eru ymist med hryggrauf,
adstandendur eda fagfélk. Staerd hdpsins og fjolbreytileiki vard til pess ad sumum
fullordnum einstaklingum med hryggrauf fannst ordid Opeegilegt ad raeda par
persénuleg mal. bad leiddi til pess ad arid 2016 var stofnadur annar hépur, einnig a
Fésbokinni, undir heitinu Spina bifida d [slandi. Hépurinn er falinn, (e. secret) sem pydir
ad medlimir geta beett 6drum i hdpinn en stjornandi (e. admin) parf ad sampykkja
inngdngu folksins. Hann er einungis hugsadur fyrir einstaklingana sjalfa, foreldra barna
yngri en 18 4ra og verdandi foreldra. [ juni 2017 voru 37 manns i peim hépi. Par hefur
gefist rymi til ad reeda persénulegri mal en i steerri hdpnum pvi umraedurnar hafa breyst

i beim hopi sidastlidin fimm ar samfara pvi ad hépurinn staekkadi.

bratt fyrir 6ll namskeid og baeklinga ma i pessum Fésbdkarhépum finna deemi um ad
nyjar upplysingar verda til, sem hafa ekki borist 6llum. Vala sagdi til deemis fra pvi ad
hdn sa fyrir tilviljun heimildarpatt i sjénvarpinu, pegar hin var stédd erlendis, um stelpu
sem var feedd med hryggrauf. Henni var bodid ad fara i adgerd til ad hun naedi ad hafa
stjérn a pvaglatum. Vala leitadi sér upplysinga @ netinu og fér til leeknis og vildi fara i
bessa adgerd. HUn var sett i ymsar rannsdknir en svo vildi laeknirinn ad hdn myndi byrja
a a0 taka lyfid Vesicare. Hun sagdi fra pessu i Fésbdkarhopnum og pa konnudust

foreldrar ungu barnanna vid lyfid en enginn af fullordnu einstaklingunum. Lyfid hafdi
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gjorbreytt lifi Volu og svo ma segja um adra sem fengu lyfid i kjolfarid a pessari umraedu.
Lyfid gerir pad ad verkum ad félki gengur betur ad halda pvagi, pad verda sjaldnar ,slys”
og félk parf ad fara mun sjaldnar a salernid. betta er gott deemi um mikilvaegi hépsins
sem vettvangs til ad deila upplysingum. bad er mikilveegt ad hafa vettvang til ad deila
reynslu sinni og pvi spurdi ég patttakendur hvada skilabodum peir vildu koma &

framfeeri til verdandi foreldra barna med hryggrauf. Karitas sagdi:

betta er malad miklu hryllilegra heldur en petta er og lif okkar er ekki jafn hraedilegt
og allir halda. betta litur 6gedslega illa Ut 4 bladi.

patttakendur voru sammala pvi ad pad ad vera med hryggrauf vaeri ekki eins sleemt og
bad hljdmadi. beim fannst skerdingin ekki ha sér og peir gerdu pad sem pa langadi til
6hda0 pvi hvada hjalpartaki peir notudu. Sumir toludu um ad peir spadu ekkert i pad ad
beir vaeru med skerdingu og hofdu ord 4 pvi ad peir attudu sig ekki a pvi ad gongulag
beirra vaeri 6druvisi fyrr en peir saeju sig i budarglugga eda 4 myndbandi. patttakendum
fannst mikilveegt ad verdandi foreldrar geetu talad vid okkur sem vitum best hvernig er
ad lifa med hryggrauf. Einnig ad peir gaetu reett vid adra foreldra sem hafa verid i somu
sporum. Elisabet lagdi aherslu & ad skerdingin gaeti lyst sér a afar dlikan hatt 4 milli folks
og ad ekki veeri haegt ad segja til um pad fyrirfram hvernig skerdingin myndi lysa sér.

Alda taladi fyrir munn allra pegar hdn sagdi:

Eg hefdi ekki viljad missa af pvi ad faedast.

4.8 Samantekt

[ pessum kafla var fjallad um paer upplysingar sem patttakendum, foreldrum sem og
verdandi foreldrum hefur stadid til boda um hryggrauf. bPegar patttakendur i
rannsékninni faeddust voru skilabodin sem foreldrar peirra fengu takmoérkud og
neikvaed. Skortur & upplysingum vard til pess ad Félag dhugafélks um hryggrauf var
stofnad arid 1998 og |ét félagid pyda og stadfaera baeklinginn Hryggrauf — Spurningar og
svor. Born med hryggrauf og foreldrar peirra eiga kost 4 ad fara arlega i motttokur 3
Greiningar- og radgjafarsto0 rikisins upp ad 18 ara aldri til ad hitta ymsa sérfraedinga

sem fylgjast med heilsufari barnanna og foreldrarnir geta soétt sér upplysingar ef @ parf
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ad halda. par gefst peim einnig kostur @ ad hitta dnnur bérn med hryggrauf og foreldra
beirra. Eftir 18 ara aldur er fullordnu félki med hryggrauf bodid i maenuskadaeftirfylgd a
Grensasdeild Landspitala & nokkurra ara fresti i heilsutengdum tilgangi. Arid 2013 gaf
Greiningar- og radgjafarstod rikisins ut vefbdkina Lif ungs folks med hryggrauf a vefsidu
sinni. Aherslur i békinni eru félagslegri heldur en i baeklingnum fra arinu 1999 en p4 voru
aherslurnar laeknisfraedilegri. Greiningarstodin hefur einnig haldid tvenn namskeid um

skerdinguna, pad fyrra var haldid arid 2000 og pad seinna aridé 2013.

Med tilkomu internetsins gat folk sjalft farid ad leita sér upplysinga um skerdinguna.
P6 eru deemi um ad par séu upplysingar neikvaedar og eins eru ekki upplysingar um alla
hluti, samanber Gudrinu sem fann engar upplysingar um adra foreldra med hryggrauf
sem eiga born med somu skerdingu. Fullordid félk med hryggrauf hefur stofnad tvo
lokada Fésbokarhodpa fyrir sig og adstandendur sem og verdandi foreldra barna med
hryggrauf til pess ad skapa vettvang til ad skiptast & upplysingum. Pad skiptir miklu mali
ad geta fengid upplysingar beint fra félkinu sjalfu sem hefur upplifad hlutina og ad haegt

sé ad deila reynslu i lokudu rymi med félki sem skilur hvad pu ert ad upplifa.
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5 AOJ alast upp med hryggrauf

Tilgangur pessa kafla er ad gefa innsyn i aesku og uppvoxt patttakenda. [ kaflanum
verdur leitast vid ad varpa ljési a8 upplifun patttakenda af pvi uppeldi sem peir fengu,
skdlagéngu og tengslum vid jafnaldra. Kaflinn hefst @ umfjollun um uppeldislegar
adsteedur patttakenda og tilhneigingu annarra til ofverndunar. ba verdur fjallad um
samskipti peirra vid jafnaldra og annad fatlad félk. bvi naest verdur greint fra patttoku
beirra i iprdttastarfi, innan og utan skdla. bar 3 eftir verdur sagt fra unglingsarum

batttakenda og ad lokum reynslu peirra ur skéla.

5.1 Uppeldid

bpegar patttakendur pessarar rannséknar voru ad alast upp voru peir dmedvitadir um
skerdingu sina. Flestir tdldu sig hafa verid alda upp @ sama hatt og systkini peirra, peim
var ekki hlift vegna skerdingarinnar og voru pakklatir fyrir pad og virtust telja ad pad hafi
hjalpad peim ad komast afram i lifinu. Ein patttakenda, Gudrun, a détturina Stellu, sem
er med hryggrauf eins og madir hennar. Gudrun hefur alla tid verid dkvedin i ad ala hana

upp eins og hun var sjalf alin upp. HUnN sagdi:

Huan sleppur ekkert pétt hin sé fotlud, han sépar hérna heima hja sér, tekur til og
gerir alveg eins og brddir sinn. bannig var ég alin upp, ég var ekkert latin sleppa vid
eitthvad bara af pvi ég vaeri fotlud. Mér var allavega leyft ad préfa. Vid hofum
profad ad leyfa henni ad fara Gt med ruslid.. ég set bara i litla haldapoka og hun fer
ut med ruslid og henni finnst pad algjort sport. HUn hjalpar mér ad ryksuga og
skdra. Han purrkar af og svona, ég parf ad visu alltaf ad fara yfir pad pegar han er
buin en pad er aukaatridi (hleer)....

Gudrun var akvedin i ad pakka dottur sinni ekki inn i bodmull. Han var medvitud um
hvada krofur hun gaeti gert til hennar og taldi pad ad leyfa henni ad proéfa sig afram ekki

skada neitt heldur pvert 4 maéti. Han sagdi:

Ef eitthvad er pa verdur sjalfstraustid meira, held ég, pa eykst bara sjalfstraustid, ef
madur er ad leyfa peim ad préfa i stadinn fyrir halda peim fra 6llu. Eg bara ,,Okei, ef
hun dettur, pa dettur hin“. Eg nattdrulega passa ad hun fari ekki ad stérslasa sig en
ef hun dettur, pa dettur hdn. bad er oft sem hun hefur fengid marbletti 4 lappirnar
og kulu 4 hausinn. Eg er ekkert ad halda meira utan um hana heldur en brédur
hennar.
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Lilja var ein peirra sem var alin pannig upp ad henni var ekki hlift, heldur var henni leyft
ad gera allt sem hun vildi. Likt og adrir patttakendur var Lilja pakklat fyrir pad en ad
sumu leyti voru tilfinningar hennar blendnar til uppeldisins pvi pad vard til pess ad hun
afneitadi skerdingunni og hun taladi mikid um pad ad hun hefdi gert sér lifid erfidara

med pvi. HUn sagoi:

Foreldrar minir voru duglegir vid ad leyfa mér ad préfa allt sem mig dreymdi um ad
gera og s6gdu aldrei vid mig ad ég geeti ekki gert petta eda hitt. Partur af mér er
Otrulega glod yfir ad pau hafi verid svoleidis vid mig en hinn parturinn... pad var
alltaf horft bara framhja pvi ad ég veeri med hryggrauf og ég einhvern veginn dlst
upp pannig ad mér fannst ég aldrei vera med fotlun og fannst ég aldrei fitta inn i
pbann hring. Og pd einhvern veginn, pegar madur getur ekki, ef madur reynir og
reynir og svo kemst madur ad pvi ad madur getur ekki, ad pa verdur einhvern
veginn.. ohh, pad er svo erfitt ad Utskyra petta en ég reyni i rauninni of mikid, pvi i
hausnum & mér er ég alveg edlileg, pad er ekkert ad mér. Eg get petta alveg, fyrst
Kalli Jéns i naesta husi getur petta, pa get ég petta.

Sem barn og unglingur vildi Lilja ekki umgangast annad fatlad félk. Han gerdi miklar
krofur til sjalfrar sin, horfdi framhja pvi ad hun veeri med likamlega skerdingu og valdi
sér likamlega erfitt starf. Pad var ekki fyrr en hdn var ordin fullordin sem hun attadi sig a

ad han hafdai lifad lifinu i afneitun 4 ad vera med likamlega skerdingu.

5.1.1,bu getur petta ekki“
Nokkrir patttakendur h6fdu fundid fyrir pvi ad adrir vildu ofvernda pa og akveda fyrir pa

hvad bpeir geetu og geetu ekki gert. Baedi voru deemi um ad adrir taekju fram fyrir
hendurnar & peim og gerdu hluti fyrir pa dumbednir og ad patttakendum vaeri sagt i
uppvextinum hvad peir myndu ekki geta unnid vid pegar peir yréu fullordnir. Aron
sagdist til deemis hafa langad til ad verda slokkvilidsmadur sem krakki en foreldrar hans
s6gdu honum ad hann myndi ekki geta gert pad, og komu med hugmyndir um annad
sem peim paotti raunhaefara. Sumir patttakenda fundu enn fyrir pessu a fullordinsarum,
ad adrir gerdu rdd fyrir ad pau geetu ekki séd um hluti eins og heimilisprif. Eitt
sambaerilegt atvik er mér sjalfri alltaf eftirminnilegt. Eg soétti um ibud 4 vegum
hagsmunasamtaka fatlads folks fyrir margt l6ngu. Konan sem ték @ moti mér, spurdi mig
um hvad ég gerdi og ég sagdi henni ad ég veeri ad fara ad hefja storf i leikskéla. HUn hlé
ad mér og sagdi ad ég myndi aldrei geta hlaupid & eftir krékkunum. Eg sem var parna i

beim erindagjordum ad saekja um ibud, for midur min Ut fra henni. En pad fér nd svo ad
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ég starfadi i leikskélum i um atta ar. betta vidhorf, ad viokomandi gaeti ekki gert hlutina,
var pé hvergi eins dberandi og gagnvart Stellu, déttur Gudrunar, eins patttakandans i
rannsoékninni. bratt fyrir ad Gudrdn hafi sjalf reynslu af pvi ad hafa verié barn med
hryggrauf og vissi vel hvada krofur hian gaeti gert @ dottur sina fann hdn mikid fyrir pvi ad
fagfolk vildi ekki hlusta & hana. Fagfdlkid var hraett vid ad leyfa Stellu ad profa sig afram

eins og mamma hennar vildi og lagdi meiri aherslu a ad vernda hana.

pegar Stella var 13 mdanada vildu leeknarnir panta fyrir hana hjdlastél en Gudrun
afpakkadi pad. Henni fannst hun pad ung ad hun hefdi ekkert med hjdlastél ad gera og
hin sagdi leeknunum einnig ad peir vissu ekkert um pad hvort hin myndi geta gengid
eftir nokkur ar. Svo fér ad Stella gat gengid med fotspelkur en Gudrun purfti ad berjast
fyrir pvi ad hun fengi spelkur. Baeklunarlaeknirinn sagdi ,,Hun fer ekkert ad ganga po hun
fai spelkur”. pad ték 6 — 9 manudi ad fa spelkurnar og Stella byrjadi ad taka sin fyrstu
skref daginn eftir ad hun fékk spelkurnar. Eftir petta spurdi baeklunarleeknirinn Guéranu
alltaf alits, pvi hann sa ad hun vissi hvad hdn var ad tala um. Manni Gudranar var
skemmt eftir laeeknisheimsoknir vegna Stellu pvi hann sa ad Gudrun lét ekki vada yfir sig.

Hln sagdi:

peir skulu ekkert segja mér hvad hun getur og hvad han getur ekki. bvi ég veit hvad
hin getur. Vid erum med nakveemlega sama stig af hryggrauf. Eg veit alveg hvad
hdn mun geta gert.

Gudrunu fannst Stellu hlift of mikid i leikskdlanum. Leikskdlakennararnir vildu ekki leyfa
henni ad labba einni pd han veeri farin ad gera pad heima. beir vildu ad hun notadi
gongugrindina eda hjolastdl. Pad kom sjukrapjalfari vikulega a leikskélann og Gudrun
sagdist oft hafa tekist 4 vid hann um hvad Stella gaeti gert. Henni fannst allir ragir vio ad
leyfa henni ad préfa sig afram af 6tta vid ad hin slasadi sig og ad pad veeri ekki hlustad &
sig pegar hun sagdi peim hvad Stella veeri farin ad geta gert heima. Gudrun var akvedin i
ad lata fagfolkid ekki segja sér hvad barnid hennar gaeti og geeti ekki, hun vissi pad betur

sjalf. Gudrun sagdi sem daemi:

Pad er leikvollur hérna nedar i goétunni hja okkur og Stella labbar par upp
troppurnar i rennibrautina og klifurgrind og pau eru med sama dot 4 leikskélanum
og hun leyfir Stellu aldrei ad gera pad. HUn Iét hana einu sinni skrida upp
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troppurnar. Og pad var eins og hun vaeri ekkert ad vera med mér i pvi ad hvetja
hana afram, hin geeti petta ekkert og aetti ekkert ad gera petta.

bratt fyrir eigin reynslu pa gerdi pad Gudrunu stundum &é6rugga hvad starfsfélk vildi
verja og vernda Stellu mikid. begar pad gerdist radferdi hun sig vid médur sina og
spurdi hana hvad hun hafi gert i svipudum adsteedum. MAdir hennar sagdi henni ad han

hafi leyft henni ad prdéfa allt og Gudrin akvad ad gera pad sama vid sina déttur.

Pegar Gudrun sagdi sjukrapjalfaranum ad Stella vaeri farin ad nota hlaupahjol heima,
bdé han feeri haegt a pvi, var sjukrapjalfarinn ekki hrifinn. Hann vildi ad foreldrar Stellu
myndu panta fyrir hana sérstakt reidhjoél fyrir hreyfihomlud born, nokkurs konar stért
brihjél en bidtiminn eftir sliku hjoli var 9 - 12 manudir. | stad pess ad bida akvadu
foreldrar Stellu ad fara frekar i hjélabud og kaupa venjulegt hjél handa henni sem pau
sidan adlogudu ad hennar poérfum. bau fundu stzerri hjalpardekk & netinu og notudu
festingar af pedulum af gdmlu hjdli og settu a nyja hjélid og pa gat Stella hjélad um allt &

venjulegu hjéli.

Stella og brédir hennar voru @ sému deild i leikskélanum en hann ofverndadi hana
svo mikid ad pad matti enginn koma ndlaegt henni nema hann. Pad matti hvorki leika vid
hana né snerta hana svo hun eignadist enga vini fyrir utan brédur sinn. bpess vegna var
beim stiad i sundur eftir nokkrar vikur. Hann vildi lika helst gera alla hluti fyrir hana pvi
honum fannst hdn vera svo lengi ad peim. En Gudrun vildi ad Stella fengi ad gera hlutina

sjalf.

5.1.2 Vinatta

patttakendum gekk misvel félagslega. Nokkrir urdu fyrir stridni og tveir urdu fyrir einelti.
Pad hvernig patttakendum gekk félagslega og hversu mikid af vinum peir attu hafdi
ekkert med alvarleika skerdingar peirra ad gera. beir s6gdu stridnina oftast hafa tengst
bvi ad peir notudu bindi (flestir toludu um bindi i stad bleiu) og hinir krakkarnir vissu af
bvi eda pa ad peim var stritt vegna gongulags peirra. Ein konan sagdi ad sér hafi verid
stritt eftir ad strakarnir kiktu inn i kvennaklefann eftir skélasund eda leikfimi og sau ad
hidn var ad setja a sig bindi. Pad var po fljétt tekid 4 peirri stridni og komid i veg fyrir
hana pvi vinkona hennar sagdi foreldrum hennar fra atvikinu og i kjolfarid var strax

brugdist vid pannig ad stridnin stoppadi.
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Dami voru um ad vinir stigu inn og komu i veg fyrir ad patttakendum yrdi stritt.
Pannig lysti Berglind, sem var mjog félagslynd, pvi til deemis hvernig vinir hennar stédu
med henni pegar a purfti ad halda. HUn sagdi ad strakarnir hefdu passad upp a sig og ad
stelpurnar hafi stundum hjalpad sér. Henni var minnissteaett atvik pegar han nadi ekki ad
halda i sér a leidinni heim ur skélanum. HUn og vinkonur hennar hittu fleiri krakka a
leidinni heim og vinkonur hennar bjuggu til ségu fyrir hana um af hverju buxurnar vaeru

blautar.

Halldér minntist pess pegar hann purfti eitt sinn ad vera & sjukrahusi vegna
vandraeda med ventilinn sem hafdi stiflast. Eftir heimkomuna mattu skélafélagarnir
heim til hans med hefti sem peir h6fdu Utbuid handa honum med kvedjum og myndum.
Halldori potti afar vaent um hlyhug skdélafélaga sinna og 4 hann heftid enn i dag. Halldor
atti g6d samskipti vid sina skolafélaga og vard ekki fyrir stridni en eignadist heldur ekki

vini. Hann sagdi:

Eg hef ekki 4tt neina vini, pannig, eins og fra grunnskélanum eda svoleidis. bad
einhvern veginn, hvort sem pad er mér ad kenna eda einhverju. Eg vil na ekki
kenna, madur kennir nu varla fétluninni um, pad er svoldid langsott, held ég. Frekar
bara eins og ég er nu jakvaedur og hress, pa klikkadi eitthvad i barnaskélanum
allavegana med pad ad gera. Kannski vildu peir bara ekkert hafa mig med eda
eitthvad... en eins og ég segi pa var engin stridni eda neitt svoleidis, ég var uti a
fotboltavelli eftir skdla ad sprikla med peim, pd ég hafi verid i marki eda whatever.
Fékk ad vera med allavegana. bad er meira en margur getur sagt, held ég.

Tveir patttakenda lentu i pvi ad purfa ad dvelja langdvélum a sjukrahusi vegna
nuningssara. A medan peir voru 4 sjukrahusinu fengu peir ekki pa adstod sem peir hefdu
burft vid ndmid. Annar peirra fékk enga adstod a medan kennari hins kom nokkrum
sinnum 4 sjukrahusid til ad hann missti ekki jafn mikié ar en pad dugdi ekki til. betta
vard til pess ad pessir tveir patttakendur drégust aftur ar sinum jafnéldrum og var peim
badum gert ad endurtaka bekk. bessar adsteedur h6fdu alvarleg ahrif a félagslega sto6du

beirra innan skélans. Annar adilinn, Sara, sagdi:

pad var ekki bara.. pad var allur skdlinn, skipti ekki mali i hvada bekk pau voru, mér
var stritt. bad voru allir sem toku patt i pvi. Kennararnir gerdu ekkert i pvi pannig ad
ég var feerd i annan skola.
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[ nyja skélanum hafdi Sara adstodarkonu med sér sem fylgdi henni allan daginn. bad var
henni mikill 1éttir pvi hdn hafdi ordid fyrir miklu adkasti og ekki verid medtekin i neinum
hépum. Sara sagdi ad huan hafi att eina vinkonu sem var adeins eldri en hidn og var lika
med hryggrauf. Hun eignadist enga 6fatlada vini fyrr en & fullordinsarum en pa kynntist

hdn pvi i fyrsta sinn & sevinni ad fa ad vera med i hopi.

Eg & gddar vinkonur sem ég kynntist og hef ennpa samband vid paer, paer eru ekki
fatladar. Mjog gddar vinkonur, og peer lita ekkert @ mig sem 6druvisi en paer, sem
mér finnst mjog gott og mér lidur vel i peim hép. Eg er bara ein af peim. betta er
nytt fyrir mér pvi pad var alltaf litid @ mig sem 6druvisi, pad var aldrei litid & mig
sem hluta af hépnum.

Einn annar patttakandi, David, purfti ad skipta um grunnskéla vegna eineltis. | nyja
skdlanum var sérdeild fyrir hreyfihamlada nemendur. Honum leid mun betur i peim
skdla og sa eftir pvi ad hafa ekki farid pangad fyrr. begar hann héf nam i framhaldsskéla
hofst eineltid a ny, baedi fra samnemendum og af halfu eins kennara sem gerdi grin ad
skerdingu hans. Félagsleg stada hans asamt namserfidleikum sem hann fékk ekki adstod

med vard til pess ad hann haetti i nami.

5.1.3 Ad umgangast annad fatlad folk

Pad hofdu ekki allir umgengist annad fatlad folk. Tveir patttakenda téludu um eigin
forddma i uppvextinum, ad peir vildu ekki umgangast fatlad folk en pad haféi breyst
med aldrinum. Annar peirra sagdist ekki geta hugsad sér lifid i dag an hreyfihamladra
vina sinna. Nokkrir so6gdust eiga baedi fatlada og ofatlada vini. brir héfdu farid i
Reykjadal, sumarbudir fyrir fotlud born og ungmenni og einn sagdi pad hafa verid besta
tima arsins, ad komast & hestbak og i sund og fleira. Fimm af patttakendum ho6fdu tekid
patt i ipréttastarfi 8 vegum iprottafélaga fyrir fatlad folk og pvi umgengist adra par. bad
virtist sem porfin fyrir ad umgangast annad hreyfihamlad foélk hefdi komid med
aldrinum. Tveer konur h6fdu buid erlendis og skradu sig badar i parlend félog folks med
hryggrauf. Einn patttakandi hafdi ord a pvi ad hann hafi kannski umgengist annad fatlad
folk of litid.
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5.2 patttaka

Reynsla félksins af patttoku i skdlasundi, skolaleikfimi og ipréottum var afar mismunandi.
Pad hvada krofur voru gerdar til peirra og hversu mikillar eda litillar patttoku var vaenst i
skdlanum virdist hafa verid tilviljanakennt. Sumum var gert ad taka patt an nokkurra
adlaganna @ medan adrir fengu adlogun ad sinum porfum. b3 voru patttakendur sem
fengu sjukrapjalfun metna i stad ipréttatima og sumum var gert ad horfa a hina

krakkana i sundi og leikfimi.

Baldur sagdist hafa fengid ad taka patt 4 sinum forsendum. begar hépur Baldurs atti
ad fara Ut ad hlaupa fékk hann ad fara hjélandi i stadinn og var mjog anaegdur med pad.
Zfingarnar voru adlagadar ad honum @ medan ekki var tekid tillit til Disu sem sagdist
alltaf hafa verid latin ofreyna sig pratt fyrir ad modir hennar hafi itrekad reett vid
leikfimikennarann. Disa lysti leikfimitimunum sem praelabidum. Hun sagdi ad ekki hafi
verid tekid tillit til likamlegrar getu sinnar og nefndi sem daemi atvik i leikfiminni par sem
hdn purfti ad fara Ut ad hlaupa med bekknum, vinkona hennar dré hana med sér og pad

endadi pannig ad hun datt og slasadi sig.

Berglindi fannst erfitt ad purfa ad vera med i skélasundi, baedi pad ad purfa ad
kleeda sig i og ur fyrir framan adra og svo hraeddist hin sundkennarann eftir atvik par
sem hann gerdi litid ur 6rum fotludum nemanda fyrir framan alla. Eftir pad féor modir
hennar fram 4 ad hdn fengi ad haetta i skdlasundi pvi Berglind var eins og hun sagdi sjalf

»i svo miklu afalli og petta var of mikid eitthvad“.

Stella var ekki med i skélaleikfimi pvi kennararnir voru svo hraeddir um ad hudn
myndi detta og slasa sig. beir hofdu lika ahyggjur af ventlinum og pess vegna matti hdn
ekki reyna ad standa & haus eda fara i kollhnis en Gudrun, maédir hennar, vildi ad hdn
fengi ad vera med og sagdi kennurunum ad hun hafi sjalf gert pessa hluti pegar hun var
yngri. En han hafdi ekki fengid pvi framgengt ad Stella yrdi med i skélaleikfiminni pegar
vidtalid for fram. b6 svo ad Stella fengi ekki ad taka patt i leikfimi i skélanum pa fékk hun
ad taka patt i ipréttastarfi utan skélans. Pad var ekkert ipréttastarf sérstaklega fyrir
hreyfihdmlud born @ stadnum par sem hun bjé en hun var med o6fétludum bornum i
ibrottum. Maédir hennar raeddi vid pjalfarana og peir adlogudu sefingarnar ad Stellu. HUn

hafdi préfad ymsar iprottir og mikid tillit verid tekid til hennar.
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Gudrun sagdi:

Han er buin ad fara i fétbolta, hin var i keilu i 3 4r og hudn er buin ad fara i
hafnabolta, bara af pvi pjalfararnir leyfdu henni ad vera med... Eins og med
hafnaboltann, han var lengi ad fara allan hringinn en peir bara stoppudu leikinn 3
medan hdn fér @ milli. bannig ad peir leyfdu henni ad vera med i 6llu. £fingin sem
peir gerdu fyrir hvern leik, svona til ad hita upp, peir gerdu bara afingar sem hun
gat gert. beir voru ekkert ad hoppa og gera eitthvad svona sem hun gat ekki gert.

Allir patttakendur rannséknarinnar hofdu stundad ipréttir ad einhverju leyti og voru
margar iprottagreinar nefndar til ségunnar en sund var su iprétt sem flestir hofdu
stundad. Tveir s0gdu ad foreldrar peirra hefdu leyft peim ad profa allar peer
ipréttagreinar sem pd langadi til, pé sumar hafi verid éhentugar eins og fimleikar og
frjalsar iprottir. Allir nema tveir stundudu ipréttir med 6drum hreyfihomludum bornum

eda unglingum. bessir tveir stundudu ipréttir med 6fétludum bérnum eda unglingum.

5.3 Unglingsarin

Unglingsarin voru sa timi sem patttakendur urdu medvitadri um skerdinguna. Nokkrir
patttakendur t6ludu um ad hafa einangrast félagslega a pessum tima a medan adrir
toldu ad unglingsarin hefdu verid eins hja peim og 66rum unglingum. begar Hallddr var
kominn i unglingadeildina pekkti hann tvo eldri nemendur og honum fannst gott ad vita

af peim.

Pad hefur kannski eitthvad adeins hjalpad mér en ég purfti vodalega litid a klappinu
ad halda 4 bakid fra peim. beir voru alveg bodnir og bunir ef einhver stridni veeri, pa
voru peir tilbunir ad réa pann mannskap en pad purfti ekkert.

Disa sagdi ad unglingsarin hefdu verid krefjandi, hun hafi einangrast félagslega og hun
var fegin ad losna ur grunnskolanum eftir 10. bekk pvi hun var haett ad geta fylgt hinum
eftir. Onnur kona sem ég reeddi vid hafdi alltaf verid mikid i ipréttum sem barn en heetti
bvi & unglingsarum pvi hun fér ad verda medvitud um ad pad gaetu gerst ,slys”, pannig

ad hdn missti pvag.

pad var ekki fyrr en & unglingsdrunum ad manni vantadi eitthvad minna svona sem
vaeri meira eins og domubindi, og pa halda pau kannski ekki ndgu miklu, til ad geta
verid i iprottum af pvi pad getur verid meiri slys. Pannig ad ég haetti ad profa allar
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ibroéttir fyrir unglingsarin. Nema mér fannst alltaf gaman ad fara a skidi en pa var
madur i skidabuxum og pad sa enginn ef gerdist slys.

Einn af patttakendunum rifjadi upp ad 4 unglingsarunum hafi kynfraedslan einungis
fjallad um o6fatlad folk en ekkert var minnst & hans skerdingu. b4 fannst honum hann
vera einn i heiminum og fann hann fyrir punglyndi vegna pess. Ein konan sagdi ad henni
hafi fundist erfitt & unglingsdrunum ad skerdingin var litid synileg og ad hun purfti alltaf
ad vera ad utskyra fyrir félki ad han veeri fotlud. HAn vildi ekki purfa ad vera alltaf ad tala
um pad. betta pekki ég, ad skerdingin er litid synileg og mér hefur stundum fundist
Opeegilegt ad purfa ad utskyra fyrir folki af hverju ég get ekki gert suma hluti. En pad
hefur lagast med aldrinum. Eins pegar félk sagdi vid mig ad pvi fyndist ég ekki vera
fotlud, pa langadi mig stundum a unglingsdrunum ad segja vid félk ad pad veeri lika
ymislegt sem fdlk seei ekki utan 4 mér eins og pad ad purfa ad nota pvaglegg. En 3

viokveemum aldri vildi madur ekki ad adrir vissu um pau mal.

Pad ad hafa bilprof hefur gefid einstaklingunum i hépnum mikid frelsi en allir nema
einn téku bilprof. Oll pau sem keyrdu téludu um ad pad veeri gott ad geta komist um
sjalf og geta farid eitthvad an fyrirvara. Déra sagdist hafa tekid sér lengri tima til ad lzera
a bil en gengur og gerist en ad hun hafi bara greett fyrir vikid. Hun sagdi ekki hve langan
tima pad ték hana ad lzera a bil en pad ték Baldur tvo ar. Berglind og Baldur lzerdu baedi
a beinskiptan bil en Berglind var farin ad finna fyrir preytu i fotunum med aldrinum, svo
han ihugadi ad skipta yfir a sjalfskiptan bil. Baldur hafdi nanast alltaf keyrt sjalfskipta bila
en var anaegdur med ad geta keyrt hvada bil sem vaeri. Einn patttakandinn byrjadi a pvi
ad fara i okumat, fékk pvi naest bilastyrk og keypti sér bil sem var atbudinn sem

kennslubill fyrir hann svo hann gaeti tekid bilprof.

5.4 Skélagangan

5.4.1 Grunnskélinn

bpegar kom ad skolagongu foru allir patttakendur sjalfkrafa i sinn hverfisskdla nema Disa
sem i upphafi atti ad fara i sérskéla fyrir bérn med proskahomlun. Disa vissi ekki af
hverju pad stdd til par sem hin var sjalf ekki med proskahomlun. HUn sagdi ad mamma
hennar hafi talad vid kennara i hverfisskélanum og bedid hana um ad hjalpa Disu a

salernid i skélanum. Kennarinn var tilbuinn til pess og pannig vard ar ad hun fér i sinn
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hverfisskdla. Disa sagdist ekki vita hvad hefdi ordid um sig ef kennarinn hefdi ekki tekid
hana ad sér. Stella atti lika ad ganga i sérskdla. Foreldrar hennar féru og skodudu
skdlann en fannst hdn ekki eiga neina samleid med peim bornum sem par voru, par sem
bau voru mun meira fotlué en hudn. Pad var Gudridnu, médur Stellu, afar mikilveegt ad
déttir hennar geeti verid med sinum vinum og 6fotludum krokkum i skéla, pannig myndi
han leera mest ad gera hlutina og sja um sig sjalf. Svo pad vard ar ad hun fér i almennan
skdla. Allir patttakendur gengu pvi i almennan skéla og voru i almennum bekk. Fimm
beirra fengu namsadstod. | sumum tilvikum voru bérnin tekin Gt ur bekknum til ad fa
adstodina en i 6drum tilvikum var auka kennari inni i bekknum. Einn patttakandi sagdist
adallega hafa purft hjalp med heimandmid en ef hann atti erfitt med eitthvad annad gat
hann leitad til sérkennarans. Sem born tengdu patttakendur porf sina fyrir ndmsadstod

ekki vid skerdinguna eda eins og Dora sagdi:

Eg hef litid bara & pennan studning sem ég fékk alltaf svona sem ad, ég svo sem
tengdi aldrei neitt fotluninni eda neitt svoleidis, ég bara leit 4 pad eins og allir adrir
krakkar purfa kannski adstod og fa hana bara. Eg man ekki eftir pvi sérstaklega ad
bad hafi verid gerd einhver prof & mér, allavega man ég ekki eftir pvi.

Eini patttakandinn sem var ésattur var Alda sem sagdi ad sér hafi pott leidinlegt ad vera
tekin Gt dr timum pvi kennararnir voktu alltaf athygli @ pvi fyrir framan bekkinn og pad
potti henni 6peegilegt.

pad var ekki bodid upp 4 ndmsadstod i grunnskdla Stellu, vegna fjarskorts, svo til ad
maeta pérfum hennar var hiin send med vidbétarverkefni med sér heim. A pessum tima
atti han erfitt med ad laera ad skrifa svo pad kom i hlut médur hennar, Gudrunar, ad
hjalpa henni vid heimanamid og pad gat reynt a polrifin. Staerdfraedin var su ndmsgrein
sem vafdist fyrir 6llum patttakendum pd sumir hafi einnig att erfitt med adrar

namsgreinar. Kamilla sagdi um staerdfraedina:

Steerdfraedi fyrir mér var bara eitthvad sem ég bara, pad hefdi getad verid
kinverska, sko. Eg var i einkakennslu hja vinkonu hennar mémmu og samt skildi ég
betta ekki! Eg reyndar fékk 6 & samraemdu préfunum og ég var svo anaegd, ég var
bara ,Yes, ég nddi 6“. Og j4, steerdfraedi fannst mér alltaf erfidust.
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Eg & sjalf svipada reynslu vardandi samraemdu profin i staerdfraedi. begar ég byrjadi i 10.
bekk for staerdfreedin ad vera mér erfid og ég fékk einkakennslu hja fraeenku minni fyrir
samramda proéfid i steerdfreedi og vard himinlifandi pegar ég fékk 7. begar ég byrjadi i
fiolbraut gekk mér illa i fyrsta 4fanganum i staerdfreedi. bad var algebra og ég féll svo oft
ad ég fékk bréf fra skdlanum um ad ef ég myndi ekki nd afanganum i pad skiptid yrdi ég
rekin ar skélanum. A sama tima byrjadi nyr namsradgjafi vid skélann og hiun sendi mig
greiningu til taugasalfraedings. Pad fyrsta sem hann sagdi mér var ad pad veeri pekkt ad
steerdfraedierfidleikar fylgdu minni skerdingu. Eftir pad fér ég ad fa aukatima i
steerdfraedi og byrjadi ad ganga betur. Pad var mikill l1éttir ad heyra ad petta tengdist
skerdingunni, ad ég veeri ekki vitlaus heldur veeri ég med sérteeka namserfidleika i

steerdfraedi.

Einn patttakandi var einnig um tvitugt pegar hdn komst ad pvi ad
staeerdfradierfidleikar fylgi oft skerdingunni. HUn hafdi alltaf att erfitt med steerdfreedi
og henni fannst ,adislegt ad sja petta & bladi, ad petta veeri vidurkennt” og ad hdn

»veeri ekki algjor auli”.

5.4.2 Framhaldsskélinn

Sex af sjo patttakendum i rannsdkninni héfu nam i framhaldsskdla og prir luku pvi nami,
tveir med studentspréfi en einn med idnmenntun. beir prir sem luku ekki nami s6gdu
asteeduna fyrst og fremst pa ad peir fengu ekki pa adstod vid namid sem peir heféu
burft 4 ad halda. Ein konan sagdi ad namid hafi gengid vel til ad byrja med, a medan hun
fékk ndmsadstod en svo pegar namsradgjafinn i skélanum haetti, pa var adstodin ekki
lengur i bodi og allt vard erfidara. pad vard til pess ad hun hazetti naminu. Baldur heetti
eftir nokkurra dra barattu vid namid. Hann dsakadi sjalfan sig fyrir ad hafa ekki leitad

leida til ad fa adstod vid ad lata namid ganga upp.

Berglind lzerdi hargreidslu i framhaldsskéla. Henni reyndist erfitt ad fa teekifaeri til ad
komast a samning til ad geta klarad namid en pad tokst ad lokum. Margir héldu ad hin
rédi ekki vid starfid vegna skerdingarinnar og reyndu ad telja henni hughvarf. En i
hennar huga kom ekkert annad til greina en ad laera hargreidslu, petta var hennar

aeskudraumur. Um timann pegar hun komst 4@ samning sagdi hun:

Eg vann & stofu i ar, pangad til ég gat ekki meir. Eg var eini neminn og pegar pu ert
nemi pa er pér ekki gefinn neinn séns, pu bara verdur ad standa a fétunum fra
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klukkan petta til klukkan petta. Pannig ad pad endadi med pvi ad ég brotnadi nidur,
ég var komin med marbletti a faeturna og ég veit ekki hvad og hvad. Og ég segi vid
konuna sem ég vann hja ,Eg held ég geti petta ekki“ og hun var reyndar svo géd ad
hun sagdi ,Mér datt i hug ad pu myndir ekki geta pad en ég vildi gefa pér sma
séns”. Svo heaetti ég og var 6gedslega sar og ful yfir pvi ad geta ekki gert petta, af pvi
mig vantadi bara ad utskrifast. Bara ,Getur einhver hjalpad mér ad leera, gefid mér
séns medan ég er ad leera, svo ég geti Utskrifast? ba get ég rddid mér svo meira
sjalf”.

Nokkrum &rum sidar flutti Berglind erlendis og ték par eitt &r i hargreidsluskéla. |
framhaldinu baudst henni samningur a hargreidslustofu. pad for allt 8 sama veg, han fér
grati naest i vinnuna, med marbletti 4 fétunum og atti erfitt med ad standa allan daginn.
Berglind bad vinnuveitandann um ad fa ad stytta vinnutimann og fékk gédar undirtektir.
bPad kom Berglindi pvi illa 4 dvart pegar vinnuveitandinn sagdi vid hana adeins viku sidar
ad hun geeti petta ekki og petta vaeri ekki starf fyrir hana. A pessum tima hafdi Berglind
utskrifast Ur hargreidslundmi. Han akvad pvi nokkru sidar ad hefja storf sem sjalfstaedur
atvinnurekandi. Han leigdi sér stél & stofu og gat pvi radid sinum vinnutima sjalf. bad
fyrirkomulag hentadi henni vel og han hafdi unnid vid sina grein til fjolda ara. pad vill
svo til ad eitt af pvi sem mig langadi ,,ad verda pegar ég yrdi stor” var hargreidslukona

en mér var bent 3 ad ég geeti ekki stadid allan daginn.

5.5 Samantekt

[ pessum kafla var fjallad um ad alast upp med hryggrauf. Aherslan var & tengsl vid
jafnaldra, patttoku, unglingsarin og menntun. Flestum patttakendum var ekki hlift i
2sku vegna skerdingarinnar en nokkrir fundu fyrir tilhneigingu annarra til ad ofvernda
ba. patttakendurnir attu pad sameiginlegt ad hafa gengid i almennan grunnskéla. Allir
attu peir i erfidleikum med steerdfraedi an pess ad hafa gert sér grein fyrir ad pad veeri
eitthvad sem maetti vaenta. Pad var allur gangur & hversu gédan studning pau fengu og

sumir fengu engan studning.

Afar misjafnt var @ milli patttakenda hvada adsteedur peim voru bunar og hvort pau
attu pess yfir hofud kost ad taka patt i ipréttastarfi innan skéla. bPannig gatu sumir tekid
fullan patt med adléogunum & medan 68rum var gert ad gera pad sem pau rédu ekki vid,
sleppa tima eda horfa 4. Tengsl patttakenda vid jafnaldra voru mismikil og litudust

medal annars af pvi hvort pad hélst samfella i skdlagéngu peirra. Daemi voru um ad 16ng
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sjukrahusvist yrdi til pess ad patttakendur uréu ad endurtaka bekk og einangrudust og
urdu jafnvel fyrir einelti i kjolfarid. Unglingsarin reyndust mérgum krefjandi timi en pa
urdu morg medvitud um skerdinguna sem pau h6fdu ekki velt svo mikid fyrir sér fram ad

bvi. Pad ad hafa bilpréf og vera ekki upp a@ adra komin med akstur var peim mikils virdi.
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6 Adgengi ad foreldrahlutverkinu og studningur

Tilgangur pessa kafla er ad kanna adgengi patttakenda ad foreldrahlutverkinu, pa peetti
sem hofdu ahrif & barneignir peirra, hver reynsla peirra var af medgongu, faedingu og
studningi eftir feedingar barna peirra. Fyrst verdur fjallad um hvad fér um huga félksins
begar pad ihugadi barneignir. bar 4 eftir verdur sagt fra reynslu priggja patttakenda, allt
kvenna, af medgongu fra ymsum hlidum. Sidan verdur greint fra feedingunum og peim
studningi sem madurnar nyttu sér eftir ad bornin faeddust. A6 lokum er umfjollun um

reynslu peirra af foreldrahlutverkinu.

6.1 Ad hugleida barneignir

Allir sjo patttakendurnir hofou hugleitt pad a einhverjum timapunkti ad eignast boérn og
fimm peirra hofdu reynt pad. premur patttakendum hafdi tekist ad eignast barn en pad
voru allt konur. beaer prjar sem téku patt i rannsékninni og voru ordnar maedur pekktu
hvorki hverja adra né neinar adrar konur med hryggrauf sem hofdu eignast born. baer
gatu pvi ekki rddfaert sig vid neinn sem hafdi reynslu af pvi ad vera med hryggrauf og
gengid i gegnum medgongu og fadingu. bratt fyrir ad konur med hryggrauf séu flestar
edlilega frjdar (Ester Eliasdéttir og Kristin E. Jonsdéttir, 1999) var dvissan mikil hja peim
um hvort peer gaetu yfirhofud att born.

Leeknir hafdi tjad einni konunni pegar hun var unglingur ad hun myndi aldrei geta
gengid med boérn. Hann sagdi henni ad ef hun myndi ganga med barn pa myndi hun
missa pad & medgongunni. En pegar kom ad pvi ad akveda barneignir eftir ad hdn
kynntist manninum sinum pa var hdn sjalf ekki hraeedd um pad ad missa barnid a
medgdngu heldur sagdist hun hafa vitad ad hun gaeti petta. Onnur kona sagdist alltaf
hafa att sér pann draum ad eignast born en foreldrar hennar og laeknir hoféu sagt henni
ad pad geeti ordid erfitt fyrir hana ad ganga med barn. Hun hafdi einnig lesid i
baklingnum Hryggrauf — spurningar og svér ad likamleg vandamal kvenna med
hryggrauf geetu ordid til pess ad paer geetu jafnvel ekki gengid med barn fulla medgdngu
(Ester Eliasdottir og Kristin E. Jonsdéttir, 1999). begar hun og madurinn hennar
hugleiddu barneignir hugsudu pau um hvort hdn myndi treysta sér til ad ganga med
barn og hvort pad yrdi i lagi med hana. Pau héféu ihugad barneignir i nokkur ar pegar
han vard 6frisk. bridja konan var dviss um hvort hun geeti eignast born en sagdist bara

hafa akvedid ad ,profa pad”“.
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Vigdis glimdi vid sjukdém étengdan skerdingunni sem hafdi ahrif 4 getu hennar til
barneigna. HUn taladi vid leekni um moguleika sina @ ad eignast barn og hann visadi
henni a [j6smodur sem var von ad tala vid konur i dahaettuhdp. Ljdsmaodirin sagdist ekki
geta bannad henni ad ganga med barn en ad pad yrdi lifshaettulegt fyrir hana. Vigdis og
madurinn hennar athugudu med zettleidingu en pad voru strong skilyrdi sem purfti ad
uppfylla, baedi i Logum um attleidingar 130/1999, 1. kafla, 2. gr., og i Reglugerd um
®ttleidingar 238/2005, 9.gr. Vigdis sagdi ,Félagsradgjafinn sem vid téludum svo vid lika,
hin sagdi ad pad veeri verid ad meina proskahamladir. bu veist, en pad stendur ekki i
lbgunum. bad stendur bara fatladir”. | reglugerd um aettleidingar, 9. grein, er listi, p6
ekki teeamandi, yfir sjikdéma eda likamsastand sem geta leitt til synjunar & umsékn um
>ttleidingu. Medal pess sem par er upptalid er fotlun eda hreyfihdmlun, gedsjukdémar,
gedraskanir eda proskahomlun. En vegna pessa sem og annarra skilyrda ad auki sau
Vigdis og madurinn hennar fram 4 ad pad myndi ekki bera drangur fyrir pau ad reyna ad
xttleida barn svo ad pau gafu pann draum fra sér. bau athugudu ekki hvort pau geetu

gerst studningsforeldrar eda hvort pau geetu tekid barn i fostur.

Sigurdur og konan hans hofdu ekki getad eignast born pd pau gjarnan vildu. Hann
var medvitadur um ad pad vaeri vegna skerdingarinnar pvi hann hafdi lesid sér til um
bad en pad getur reynst karlménnum med hryggrauf erfitt ad geta born (Ester
Elfasdéttir og Kristin E. Jonsdéttir, 1999). [ vefbdkinni Lif ungs folks med hryggrauf —
hugmyndir og lausnir kemur fram ad karlmenn med hryggrauf eigi ekki ad buast vid pvi
ad vera 6frjéir heldur geti taeknifrjdévgun mogulega nyst peim. Sigurdur hafdi ekki leitad
til leekna eftir adstod, hann sagdi ad eitthvad hafi stoppad hann i pvi og mogulega vaeri

pbad feimni.

Verandi med hryggrauf pd, ég veit ekki um neinn karlmann allavegana sem ad &
barn. Sem er mjog skrytid vegna pess ad audvitad aettu peir allir, eda ég veit svo
sem ekki hvad vid erum margir komnir @ pennan aldur, ad vera bunir ad athuga
petta, hvad er haegt ad gera i st6dunni.

Sigurdur sagdi ad foreldrar sinir veeru medvitadir um ad pad veeri tengt skerdingunni ad
bau vaeru barnlaus en ad hann fyndi fyrir pvi ad pau vantadi barnabdrn og fannst pau
vera farin ad yta adeins & sig. En hann og konan hans gerdust studningsforeldrar fyrir

morgum arum og komu pvi ad uppeldi med 68rum i nokkur ar. Pad gaf peim mikid ad fa
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barnid til sin adra hvora helgi og pau héldu enn sambandi vid pa fjélskyldu pegar vidtalid
for fram. Sigurdur var mjog stoltur af pessum tima i lifi sinu, fannst petta skemmtilegt og
voru foreldrar hans auka ,amma og afi“ fyrir barnid. Hann ték fram ad pad veeri
sjaldgaeft ad born veeru med sému studningsforeldrana svona lengi, pad var peim sagt a
fundi sem pau satu med fagfolki vegna barnsins. Pau vissu ad pau vaeru ad gera mikid
fyrir foreldrana og pau hofdu lika tekid ad sér barnapdssun fyrir pa eftir ad pau haettu

sem studningsforeldrar.

6.2 Barnivendum
Helga, Kamilla og Gudrun attu samtals fimm medgongur ad baki. baer attu born sin i

bremur Idndum, par 4 medal 4 islandi.

6.2.1 Eigin vidbrogd og annarra vid barneignum

Ymsar tilfinningar véknudu hja konunum premur pegar paer vissu ad paer attu von &
barni. Tilfinningar Gudrunar voru blendnar a@ hennar fyrstu medgongu, hin var mjog
anaegd med ad eiga von a barni en a8 sama tima var hun smeyk um ad pad yrdi med
hryggrauf eins og hun. begar pad kom i ljés ad svo veeri ekki, pa fér hraeedslan um ad hdn

tti eftir ad eignast fatlad barn og hun héf ad undirbla komu barnsins.

Kamilla vard mjog hraedd a sinni fyrstu medgéngu pd svo ad akvordunin hafi verid
medvitud um ad eignast barn. Hun vissi ekki hvort hun geeti gengid med barn fulla
medgongu, hvort barnid myndi lifa af, hvort hdn yrdi rimfost hluta af medgdéngunni eda
hvort hin myndi jafnvel deyja i feedingunni. Hun var alltaf ad reyna ad fa upplysingar hja
heilbrigdisstarfsfélki til pess ad sla @ 6tta hennar en pad gekk ekki vel. Henni fannst
enginn geta sagt sér neitt og hun sagdist alltaf hafa verid latin tala vio sitthvort félkid. b6
hitti Kamilla ljésmddur i eitt skipti sem hafdi tekid 8 méti bérnum hja maedrum med
hryggrauf. Pad eina sem hdn mundi eftir ad 1jésmddirin hafi sagt vid sig var ad ,petta

yrdi allt i lagi“.

Konurnar meettu oftast jakveedum vidhorfum annarra gagnvart barneignum peirra.
P6 lagdi nainn attingi einnar konunnar ad henni ad fara i féstureydingu pvi hann
ottadist ad hun geeti ekki annast barnid. En hun sagdist vera buin ad sanna pad ad hun
geeti petta. Foreldrar annarrar urdu mjég anaegdir fyrir hennar hénd pegar i ljés kom ad

hun atti von & barni pd svo ad peir hafi lika haft ahyggjur. Henni fannst pad edlilegt eftir

66



ad vera sjalf ordin foreldri, ad madur hefdi alltaf einhverjar ahyggjur. Ein konan fann
fyrir pvi ad aettingjar hennar héldu sumir ad hun myndi aldrei geta gengid sjalf med barn
en peir bjuggust frekar vid pvi ad huin myndi attleida barn og hun sagdi ad peir hafi

ordid undrandi pegar hun vard 6létt, en 4 jdkvaedan hatt.

6.2.2 Fésturskimanir

Misjafnt var hvort maedurnar hofdu ahyggjur 8 medgongu af pvi ad skerdingin myndi
erfast. Tvaer peirra veltu pvi fyrir sér en su pridja hafdi engar ahyggjur pvi hun vissi pa
hverju hun maetti eiga von &, verandi sjalf med hryggrauf. Ein peirra spurdi laekni sinn
hvort likur veeru 8 pvi ad skerdingin myndi erfast en hann sagdi ad rannséknir bentu ekki
til pess. Engin kvennanna fér i hnakkapykktarmaelingu. Tvaer peirra neitudu ad fara i
hana og pad var fylgst vel med peirri pridju strax fra pvi ad hun vissi ad han veeri med
barni og hun sett vikulega i sénar. Ein konan var sett i auka sénar 4 16. viku. Han vissi ad
tilgangurinn veeri sa ad athuga med féstrid en hdn hugsadi bara um ad pad veeri gaman

ad fa aukamynd. Ein kvennanna sagdi petta um hnakkapykktarmeaelinguna:

,Eg neitadi pessari hnakkapykktarmaelingu. Eg vildi bara eiga petta barn, sama
hvad. Bara hraedileg tilhugsun ad eyda bornum sem til deemis heféu att sama lif og
ég. Og ad taka pad fra einhverjum einstakling finnst mér bara hrollvekjandil.“... , Eg
man ekki hvad peir sogdu. En mér var bara svo alveg sama hvad myndi gerast,
hvernig barn petta, med hvada fotlun eda eitthvad, ég =tladi bara ad eiga petta
barn. J3, ég er sjalf med fotlun og hljomar petta a bladi alveg hraedilegt og peir sem
pekkja ekki til, peir halda ad petta sé bara vidbjéd.. eda pad versta sem geeti komid
fyrir. En pad er pad ekki. bu getur gert lifid eins og pu vilt hafa pad“.

A einni medgdngunni téldu leeknarnir ad barnid yrdi med klumpufét. bad voru gerdar
radstafanir, verdandi foreldrar fengu freedslu og undirbuining og pad var akvedid ad
sérfreedingur keemi strax og barnid faeddist til ad setja pad i gips. beim var sagt ad
klumpuféturinn myndi hafa téluverd ahrif & barnid fyrstu tvo arin, pad pyrfti jafnvel ad
vera i gipsi i heilt ar. En svo fér ad barnid feeddist ekki med klumpufét heldur haféi pad
virst pannig midad vid hvernig barnid 1a i madurkvidi. Médirin hafdi ahyggjur af pvi ad
klumpuféturinn tengdist pvi ad hun vaeri med hryggrauf en henni var sagt ad pad veeru

engin tengsl par a milli.

Gudrun var komin toluvert langt a leid a sinni annarri medgdngu pegar hun vissi ad

hun veeri barnshafandi og viku sidar kom i |jés ad barnid veeri med hryggrauf. bad var
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afall fyrir Gudranu, hun kenndi sjalfri sér um og spurdi laekninn hvort hun hefdi getad
gert eitthvad 60ruvisi ef hun hefdi vitad fyrr ad hun atti von a barni. Laeknirinn sagdi
henni ad hryggrauf myndadist a fyrstu vikum medgoéngunnar og ad hun hefdi ekki getad
gert neitt til ad fyrirbyggja pad. Hann sagdi ad pad vantadi ekki félinsyru i hana par sem
hdn hafdi tekid hana inn frd pvi hun var 6létt ad fyrra barni sinu. Gudrudnu fannst pad
vera sér ad kenna ad barnid yrdi fatlad og pyrfti ad ,berjast fyrir hlutunum eins og hun
burfti sjalf ad gera pegar han var yngri”. bad tdk hana tima ad seetta sig vid pad. Henni
var bodid ad fara i fostureydingu 4 badum medgdngum hennar en pad hvarfladi aldrei

ad henni og manni hennar. Hun sagdi:

Eg er & méti féstureydingum. Nema ef pad er eitthvad mjog alvarlegt. £, ég veit
bad ekki, fyrir mér finnst mér petta ekkert vodalega alvarlegt. Vid getum gert
margt... Af hverju ekki ad gefa barninu taekifeeri alveg eins og mér? Ef ég get petta
bd getur hun petta. Okei, pad er erfitt annad slagid en petta er ekkert
lifstidarddmur, skilurdu, pannig.

Eftir ad kom i ljé6s ad Gudrun gengi med barn med hryggrauf var hin skodud
manadarlega en ekki vikulega eins og a fyrri medgongunni. bad fannst henni , mjog
furdulegt”. Gudrunu og manni hennar var visad 4 annad sjukrahus eftir greininguna,
pbangad sem mikil reynsla var af ad taka @ méti bérnum med hryggrauf. bau fengu
bekktan sérfreeding i hryggrauf til ad taka & méti barninu. Hann fer ut um allan heim til
ad taka @ méti bornum med hryggrauf og gerir adgerdir a peim. Pad kom honum a évart
ad Gudrun, moédirin, vaeri lika med hryggrauf, hann hafdi ekki vitad til pess d6ur pd svo
ad hann hafi starfad sem laeknir vid ad taka 8 méti bérnum med hryggrauf i yfir 30 ar. A

medgongunni toldu laeknarnir ad hryggraufin vaeri mun alvarlegri en sidar kom i ljos.

Peir héldu pad versta. bad var ekki eins sleem hryggrauf og peir héldu & medan ég
var oOlétt. beir sdu engan hrygg. Eini hryggurinn sem peir sau var bara fra halsi nidur
a milli herdablada og svo adeins fyrir ofan rassinn, pad var eina sem peir sdu, peir
sau engan hrygg par 4 milli. bannig ad peir héldu ad hdn yréi bara 16mud fra halsi
og nidur. En svo pegar hun faeddist pa var petta ekki eins sleemt og peir héldu. Sem
bara er sdislegt.
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6.2.3 Samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk

Helga var mjog anaegd med pa pjonustu sem hun fékk 3 medgdngunni en hin var med
sama laekninn og ljdsmddurina allan timann. Han fér i reglubundnar maedraskodanir en
einnig i nokkrar auka skodanir par a8 milli ad dsk leeknisins sem vildi fylgjast betur med
henni vegna hennar skerdingar. Helga var mjog danaegd med hvad var fylgst vel med
henni og ,passad vel upp & hana“, pad myndadist gott samband & milli hennar og
heilbrigdisstarfsfolksins. Henni stéd til boda ad hafa samband vid pau ef hun hefdi
einhverjar spurningar og hun nytti sér pad pegar han fann fyrir 66ryggi, verandi ad
ganga i gegnum medgongu i fyrsta sinn. Pad ad hafa gdda heilbrigdispjonustu skipti
konurnar miklu mali. Kamillu fannst seinni medganga sin ganga mun betur pvi hin fékk
strax ljosmadur sem hun var mjog dnsegd med og su ljésmaddir fann fyrir hana leekni sem
fylgdi henni allan timann. bau féru vel yfir reynslu hennar af fyrri medgéngunni og
laeknirinn for vel yfir alla méguleika um hvernig veeri haegt ad koma barninu i heiminn og

fordast likamlegt og andlegt 4lag hja henni.

6.2.4 Likamleg heilsa

Likamleg heilsa kvennanna var almennt géd meirihluta medgoéngu. Ein peirra sagdist
ekki hafa fundid fyrir neinu nema rétt i lok medgongunnar. ba fékk hun verki i mjodmina
og 6ttadist ad hun veeri komin med grindarglidnun en pad reyndist ekki vera. betta var
ndningur par sem hun var ordin nokkud sver. Onnur kona vard verri af verkjum, baedi i
baki og i mjodm en gat Iétt sér lifid med pvi nota hjdlastdl undir lok fyrri medgdngunnar
og nanast alla seinni medgdnguna. Leeknarnir téldu ad pad hafi verid vegna pess hvernig
barnid I3 allan timann. Su pridja fékk gridarlega hagdatregdu stuttu fyrir faeedinguna,
sem hun taldi ad tengdist hryggraufinni pvi henni fylgi gjarnan vandamal tengd

hagdum. Hun lysti pessu a eftirfarandi hatt:

Eg gat ekki stadid, ég gat ekki setid, ég gat ekki legid, ég bara grenjadi. Fér meira ad
segja upp a spitala i hvad heitir pad, ad |ata tappa af manni eda pannig og peir setja
eitthvad efni parna inn og pad kemur ekki neitt. Pad voru allar hjukkurnar bara ,0Oh
my god, hvad er i gangi?”. betta var eitthvad rétt adur en ég atti. Svo atti ég og pa
bara komu margra manada birgdir.

Foreldrar einnar konunnar hofdu alltaf sagt henni ad hun geeti att von a pvi ad vera

ramliggjandi hluta medgdngunnar og hun 6ttadist pad, svo hun reyndi ad fara vel med
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sig @ medgongunni, baedi hvad vardar hreyfingu og mataraedi til ad hun myndi ekki
byngjast of mikid. Einnig haféi hun i huga ad barnid myndi fa géda nezeringu. Hun gat
unnid i halfu starfi fram a sjounda manud medgongunnar. Sjukrapjalfari hennar breytti
timunum i nuddtima pegar leid 4 medgonguna pvi han var farin ad finna fyrir dlagi i baki
og Oxlum. En han purfti aldrei ad vera rumliggjandi 3 medgongunni frekar en hinar

madurnar tveer.

6.3 Faedingarnar
Allar faedingar kvennanna voru keisarafaedingar. A premur medgdngum af fimm hoféu
konurnar ekkert val um pad hvort peaer feeru i keisara heldur var pad akvordun
heilbrigdisstarfsfolks pvi pad var talid ad pad meetti ekki maenudeyfa peaer. Konurnar
voru alltaf sveefdar nema Kamilla sem var maenudeyfd og vakandi i seinna skiptid sem
han faeddi barn og fannst henni dyrmaett ad fa ad upplifa pad. A fyrri medgéngunni var
han [atin dkveda pad sjalf hvort hun vildi fara i keisara eda faeda 4 natturulegan hatt.
Pad reyndist henni erfid akvordun pvi han vissi ekki hvad vaeri best fyrir sig. Han var i
marga manudi ad reyna ad taka akvordun og akvad & endanum ad fara i keisara og pa
var hun spurd af hverju hun vildi ekki faeda 4 natturulegan hatt. Kamillu var mikid nidri
fyrir pegar hun sagdi a innsoginu ad han hafi purft ,,ad segja konunni ad pegja“, hun hafi
verid ein i marga manudi ad taka pessa akvordun. Henni fannst enginn hughreysta sig.
bpegar hun var komin atta manudi a leid var sagt vid hana ad peir hefdu nu getad sett
hana i skanna til ad athuga hvort pad vaeri haegt ad maenudeyfa hana en nu vari hdn
ordin of mikil um sig til ad komast fyrir i teekinu. Han vard mjog osatt fyrst peir gatu ekki
sagt henni fra pessum moguleika fyrr en pad var ordid of seint. Vildi hun ad peir hefdu
frekar pagad yfir pessu. A seinni medgdngunni var hin sett { pennan skanna en var sagt
ad pad veeri ekki fullvist hvort haegt veeri ad manudeyfa hana en ad pad yrdi reynt og
bad tokst. Hun og leeknirinn akvadu i sameiningu ad hun fzeri aftur i keisara og pad var
ekki jafn erfid akvordun og a fyrri medgongunni pegar han purfti ad dkveda pad ein.
Helgu og manninum hennar var bodid a fyrirlestur um planadan keisaraskurd svo
bau vissu hvernig allt myndi ganga fyrir sig. bad fékk enginn ad vera vidstaddur
feedinguna en madurinn hennar beid & bidstofunni 8 medan. Helga sagdi ad pad veeri
ekki haegt ad lysa pvi ad fa barnid sitt i fangid i fyrsta sinn en pad hafi verid yndisleg

tilfinning og frabaert.

70



6.4 Studningur eftir faedingu

Konunum heilsadist almennt vel eftir fedingarnar og paer gatu farid fljétt heim, nema
ein sem purfti ad vera lengur a sjukrahdsinu pvi hun fékk pad mikinn bjug a faeturna ad
hin komst ekki i spelkurnar i nokkra daga & eftir og purfti ad =efa sig i ad ganga.

Brjéstagjofin gekk einnig illa. HUN lysti timanum a sjukrahdsinu:

Eg deildi stofu med einni stelpu, sem var i gédu lagi. Pad var fint og alveg ndg plass.
Svo eftir ad ég atti, pa purfti ég ad =fa mig ad labba, parna 8 gdngunum, ad visu
spelkulaus til ad byrja med. bar medfram ganginum, pd var handrid sem ég gat
haldid mér i og labbad fram og til baka og svona lidkad adeins. Pad var mjog
rumgott. Pad var fint ad labba par, pad var ndg plass.

Eftir ad heim var komid héldu erfidleikarnir med brjéstagjofina afram og olli pad
toluverdu alagi. Modirin dkvad ad fylgja eigin sannfaeringu og pumpa sig og gefa barninu
brjéstamjélkina ur pela pratt fyrir ad ljosmddir meelti med ad hdn myndi halda afram ad
reyna ad lata barnid vera & brjésti. Vegna pess hversu illa pad hafdi gengié akvad

modirin ad nota pelann afram og fannst pad virka vel, baedi fyrir sig og barnid.

Ein madirin fékk hjuikrunarfraeding til sin i heimavitjun eftir faedinguna einu sinni til
tvisvar i viku eins og adrir. HUn sagdi ad hjukrunarfraedingurinn hafi spurt sig meira en
han hafi spurt hjakrunarfraedinginn. Han var mikié spurd um skerdinguna, hvort hdn
notadi einhver hjalpartaeki og hvernig allt hefdi gengid fyrir sig & medgdngunni. Hun
upplifdi petta einungis sem forvitni og ad hjukrunarfraedingurinn hefdi viljad fraedast

meira.

Engin kvennanna purfti eda 6skadi eftir formlegum studningi eftir heimkomuna en
tveer peirra s6gdust hafa notid studnings fjolskyldna sinna. Foreldrar annarrar peirra og
tengdaforeldrar komu og voru mikid hja henni, settu fyrir hana i pvottavél og adstodudu
vid fleiri husverk @ medan hun sinnti barninu. bau hofdu lika reynst vel pessi fyrstu ar
barnsins, pau komu stundum og p6ssudu barnid i nokkra klukkutima og upp i heilan dag
ef hdn purfti & hvild ad halda. Han sagdi ad pad vaeru mikil vidbrigdi ad vera komin med
barn, petta geeti verid strembid og hun purfti stundum & pvi ad halda ad ,, fa pasu og
hlada batteriin®“. ba vaeri hin betur i stakk buin til ad sinna barninu almennilega. En hun

ték fram ad dGmmur og afar barnsins nytu lika gods af pessu pvi pau vildu endilega fa ad
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vera med barnid. Médir hinnar konunnar kom og dvaldi hja peim um tima eftir badar

faedingarnar.

Engin kvennanna hafdi adgang ad neinum adlégudum taekjum fyrir hreyfihamlada
foreldra til ad audvelda ungbarnaumdénnun po paer hefdu jafnvel purft & pvi ad halda.
paer fundu pvi sinar adferdir vid ad sinna bérnununum og ein sagdist hafa reynt ad finna
sér stellingar til ad hlifa bakinu & sér eins og hun geeti og ,for petta & prjéskunni“. Onnur
fann ekki fyrir neinum erfidleikum sem hun tengdi vid skerdinguna. S6mu viku og déttir
Gudrunar, Stella, feeddist, faeddust fimm Onnur bérn & sjukrahdsinu med hryggrauf.
Adur en hun faeddist h6fdu laeknarnir sagt ad barnid myndi purfa ad vera i 4 - 6 vikur &
sjukrahusinu eftir feedingu en svo fér ad hdn purfti ekki ad vera nema i viku. Stella var su
fyrsta af pessum fimm bornum sem fékk ad fara heim, han var sterkust af peim pé
skadinn hafi verid ofar a bakinu & henni en hja hinum bérnunum. Han fékk ventil vegna
vatnshofuds pegar hun var fjogurra daga gdmul og premur dégum seinna var hdn komin
heim. Fj6lskyldan bjoé i toluverdri fijarleegd fra sjukrahusinu og pau fengu sér herbergi 4
hoételi vid hlidina & spitalanum pvi Gudrun gat ekki hugsad sér ad fara fra déttur sinni.

Hun var hja henni frd morgni til kvolds en hun sa ekki adra foreldra 4 vokudeildinni.

Pegar pau mattu fara heim af spitalanum med barnid fannst Gudrunu ad pau fengju
ekki naegar upplysingar um framhaldid vegna skerdingar Stellu og ad pad veeri illa haldid
utan um allt saman. beim var ekki sagt vid hvada leekna pau attu ad tala, pau purftu ad
finna Ut ur pvi sjalf. En pau purftu ad vera mjog mikid hja leeknum fyrstu manudina, par
sem var verid ad athuga med ventilinn, nyrun og fleira. A8 ségn Gudrunar reyndust
yfirmadur mannsins hennar og konan hans peim einstaklega vel eftir feedingu Stellu.
Yfirleitt fengju fedur tvo til prja daga i faedingarorlof en hennar madur hafi fengid tvo
manudi a launum. Yfirmadur hans sagdi ad hann keemi bara aftur til vinnu pegar déttirin
yveeri vid gdda heilsu, flestum leeknisheimsdknum lokid og allt komid a gott rol“. bau

hjonin faerdu fjolskyldu Gudranar einnig kvoldmat i nokkrar vikur eftir faedingu Stellu.

Barnid hennar Helgu fékk leikskdlaplass snemma, en vegna 6rorku Helgu var barnid i
forgangi ad komast & leikskdla og henni fannst sjalfsagt ad nyta sér pann rétt. Han fékk
einnig afslatt af leikskdlagjoldum og barnalifeyri fra Tryggingastofnun af pvi hun var

oryrki med barn.
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6.5 Foreldrahlutverkid

Konurnar nutu allar foreldrahlutverksins. beim gekk vel ad annast bornin en stundum
fundu peer fyrir pvi ad skerdingin faerdi peim askoranir. Helsta dskorun Kamillu varéandi
boérnin var pegar pau voru litil og hun purfti skyndilega ad pissa. pa atti hun erfitt med
ad halda i sér og gat ekki hlaupid a salernid fra bérnunum. En eftir ad han fékk lyfid
Vesicare breytti pad lifi hennar og pa gatu lidid margar klukkustundir @ milli pess sem
hdn purfti 4 salernid. HUn sagdist geta tekid patt i langflestu med bérnunum sinum en
ad pau baedu sig stundum um ad fara med sér i sund en pad gaeti hin ekki hugsad sér og
henni lidi illa yfir pvi ad fara ekki med peim. HUn sagdist geta farid i sund en sér fyndist
bad afar 6paegilegt vegna hraedslu um pvag- og haegdaleka. Foreldrarnir gaettu pess ad

bornin keemust i sund en oftast faeru pau med fédur sinum.

Par sem Gudrun og Stella voru med sému skerdingu pa voru tengsl peirra 6lik
tengslum hennar vid son sinn. bzer attu pad margt sameiginlegt ad Gudrun kenndi Stellu

sinar adferdir vid ad framkvaema hluti. HUn sagdi:

Mér fannst hann eiginlega vera erfidari en hun, pétt pad hafi purft ad hugsa meira
um hana. Han var 3 lyfinu Bactrim fyrstu prja manudina eftir ad hun faeddist og svo
purfti ég ad teama hana 4 tveggja tima fresti. bad var meira ad gera med hana en
mér fannst pad ekkert vandamal, petta var bara daglegt lif eins og ég var bdin ad
gera fra pvi ég var yngri. bannig ad mér fannst pad ekkert vandamal... begar ég var
ad kenna honum ad nota kldsettid, ég vissi ekkert hvad ég var ad gera. Eg purfti ad
lzera innd pad pvi hann nattdrulega finnur fyrir pvi pegar hann parf ad pissa. Mér
fannst pad audveldara ad eiga hana en pegar ég atti hann. bvi ég vissi hvad ég atti
ad gera. bad var vodalega furdulegt.

Gudrun taldi pad hafa hjalpad déttur sinni mikid ad paer veeru med somu skerdingu og
Stella reyndi ad gera allt eins og mamma sin. Hin kenndi Stellu mottéid ,bu getur allt ef
viljinn er fyrir hendi. Haltu afram ad reyna, reyna, reyna“. Og hun hafdi tekid pad til sin
og heetti ekki fyrr en hin gat pad sem hun atladi sér. Gudrin sagdi ad ef han gaeti gert
hlutina, pa geeti Stella pa lika, pvi hryggraufin var 8 sama stad a hryggnum 4 peim

badum.

Helga atti yngra barn en hinar konurnar. bPad hafdi gerst stuttu fyrir vidtalid ad
barnid rétti henni spelkurnar og skéna i fyrsta skiptid. Helgu fannst mjoég veent um og

gaman ad sja ad barnid hafi fylgst med sér og vissi hvad hun pyrfti. Barnid var komid 3
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bann aldur ad vilja stinga af og hlaupa i burtu fra mdédur sinni og pad var askorun fyrir
Helgu. En hun vissi ad pad keemi ad pessu og hafdi undirbuid sig undir pad. HUn var ad
vinna i pvi ad Utskyra fyrir barninu ad hdn geeti ekki hlaupid a eftir pvi. Madur Helgu atti
born fra fyrra sambandi sem hoéfdu verid hja peim i langan tima og hun hafdi pvi reynslu
af barnauppeldi. Bornin hofou alltaf tekid henni vel og reynst henni hjalpleg ef hun

burfti 4 einhverri adstod ad halda.

Ein md&dirin fann fyrir pvi ad um pad leyti sem hun eignadist seinna barn sitt pa
®tladist folk i kringum hana til pess ad hdn teeki allt af eldra barninu, til ad audvelda sér
lifid. Taeki af pvi pelann, snudid og Iéti pad haetta a bleiu. En hun vildi pad ekki pvi han
vildi ad barnid héldi afram ad vera barn. b6 pad vaeri mikid ad gera eftir ad baedi bérnin

feeddust pa gekk allt vel.

Konan sem hafdi fengid ad heyra fra laeekni, pegar hun var unglingur, ad hun
myndi aldrei geta gengid med born, hitti sama laekni eftir ad huin vard mddir. Hann
>tladi ekki ad trua pvi ad hun hafi getad gengio sjalf med barn og hélt fyrst ad hun hefdi

xttleitt pad. Adspurd um hvernig veeri ad vera médir sagdi ein peirra:

pad er alveg yndislegt. Ofbodslega gaman og gefandi og rosa skemmtilegt, kemur
manni a dvart 4 hverjum einasta degi, madur 4 alltaf von & einhverju nyju.

6.6 Samantekt

[ pessum kafla hef ég fjallad um adgengi patttakenda ad foreldrahlutverkinu, reynslu
beirra af barneignum og peim studningi sem peir nyttu sér i kjolfar faedinga barna
beirra. | naesta kafla mun ég draga nidurstédur saman, bera paer saman vid erlendar

rannséknir og fjalla um pann lzerddm sem draga ma af rannsékninni.
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7 Lokaord

Markmid pessarar rannséknar var ad afla pekkingar og 6dlast skilning & upplifun og
reynslu folks sem feeddist med hryggrauf a lifi sinu og adsteedum, Ut fra peirra eigin
sjonarhorni. Meginrannsdknarspurningin var ,Hvernig tulka patttakendur reynslu sina af
ad lifa med hryggrauf?“. Ahersla var 16gd & prja paetti; i fyrsta lagi peer upplysingar sem
beir hafa fengid um skerdinguna, i 60ru lagi aesku og uppvoxt patttakenda og i pridja lagi
foreldrahlutverkid. Lykilpatttakendur voru sjo talsins, fimm konur og tveir karlmenn.
Tekin voru opin vidtol vid pessa sjo einstaklinga. patttakendur voru a aldrinum 29 - 42
ara pegar rannsoknin for fram. Einn patttakandinn atti barn med hryggrauf og deildi
einnig peirri reynslu. Rannsoéknin var einnig sjalfsaevisoguleg par sem ég faddist sjalf
med hryggrauf og tengdi nokkur atvik ur eigin lifi vid reynslu patttakenda. Vid gerd
rannsoknarinnar var notast vid upplysingar fra fleiri adilum en pessum sjo
lykilpatttakendum. M@ par nefna meedur ungra barna med hryggrauf sem og deemi fra
lokudum fésbdékarhépum fyrir folk sem faeddist med hryggrauf og adstandendur peirra.
Allir hlutadeigandi gafu leyfi fyrir notkun deema i pessari rannsékn. pa var leitad til
tveggja fagmanna sem storfudu & Greiningar- og radgjafarstod rikisins og tengjast
vidfangsefni rannséknarinnar. Hér a eftir mun ég greina fra helstu nidurst6dum
rannséknarinnar Ut fra premur aherslusvidum rannséknarspurningarinnar. Pa ber ég
nidurstédurnar saman vid nidurstdédur erlendra rannsékna sem fjalla um hryggrauf. [ lok

kaflans ver6a umraedur um nidurstodur og pann laerdém sem ma draga af rannsdkninni.

7.1 Mikilvaegi upplysinga

bzer spurningar sem leitast var vid ad svara i pessum fyrsta nidurstédukafla voru
eftirfarandi: Hvada upplysingar hafa patttakendur fengid tengdar skerdingunni, hvernig
upplysingar hafa verid peim adgengilegar og hvernig hefur adgengi peirra ad
upplysingum prdast i gegnum tidina? begar patttakendur rannsdknarinnar feeddust, fyrir
um prjatiu og ramum fjortiu arum, fengu foreldrar peirra afar einsleitar og dokkar
upplysingar i tengslum vid ad barnid peirra hefdi feedst med hryggrauf. beir sem pekktu
sogurnar af feedingum sinum og peim skilabodum sem foreldrar peirra fengu mundu
ekki hvenzer peir heyrdu peer fyrst en paer héfou fylgt peim eins lengi og pau mundu.
Skilabod heilbrigdisstarfsfolks til foreldra peirra voru @ pa leid ad bua sig undir pad

versta, bornin myndu aldrei geta gengid eda ordid sjalfbjarga og jafnvel ekki lifa lengi.
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bpad var ekki fyrr en arid 1998, pegar patttakendur voru a aldrinum 12 — 27 4ra sem
foreldrar barna med hryggrauf téku sig saman, stofnudu félag og gafu ut
upplysingabaklinginn Spurningar og svér um hryggrauf. Pad var kaerkomid fyrir
patttakendur rannsdknarinnar ad fa loksins upplysingar sem peir hofdu adgang ad an
bess ad pad veeri i gegnum milligdngu annarra. Deemi voru um ad baeklingurinn fylgdi
pbatttakendum i gegnum skélagénguna og ad hann veeri notadur til ad freeda verdandi

maka um skerdinguna.

Pegar internetid kom til sdgunnar pa jok pad moguleika folks til upplysingadflunar.
bpad var mikill [éttir fyrir suma patttakendur ad finna upplysingar um ymislegt sem peir
glimdu vid en vissu ekki fyrr en pa ad vaeru vegna skerdingarinnar. Staerdfraedierfidleikar
eru til deemis pekktur fylgifiskur pess ad vera med hryggrauf en sumir komust ekki ad pvi

fyrr en eftir ad peir atskrifudust ar grunnskola.

Greiningar — og radgjafarstod rikisins hefur haldid tvenn namskeid um hryggrauf,
arin 2000 og 2013 en einungis einn patttakandi rannséknarinnar hafdi setid slikt
namskeid. Bornum med hryggrauf bydst ad fara i métttokur arlega fra faedingu til 18 ara
aldurs, asamt foreldrum sinum, @ Greiningar — og radgjafarstdd rikisins. Tilgangurinn er
fyrst og fremst ad fylgjast med framgangi fotlunarinnar. Eftir 18 ara aldur tekur vid
manuskadaeftirfylgd a Grensasdeild Landspitala en félki med hryggrauf bydst slik
eftirfylgd 4 nokkurra ara fresti. Tilgangurinn med eftirfylgdinni er einnig fyrst og fremst

heilsutengdur.

Arid 2012 stofnudu fullordnir einstaklingar med hryggrauf lokadan fésbokarhdp,
Félag ahugafdlks um hryggrauf/klofinn hrygg til ad skapa sér vettvang til ad skiptast &
reynsluségum, baedi sin @ milli sem og fyrir foreldra ungra barna og verdandi foreldra
barna med hryggrauf. Allir sem hafa dhuga geta gengid i pann hdp og hann steekkadi 6rt
fyrstu arin. bess vegna akvadu tveir fullordnir einstaklingar med hryggrauf ad stofna
annan lokadan hép arid 2016, sem yrdi einungis fyrir folk med hryggrauf, foreldra barna
undir 18 ara og verdandi foreldra til ad umraedurnar geetu ordid personulegri.
Fésbokarhéparnir voru mikilveegir fyrir suma patttakendur rannséknarinnar pvi peir
bekktu ekki allir annad félk med hryggrauf og gatu pvi tjad sig i fyrsta sinn vid adra i

sOmu sporum.
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Arid 2013 kom vefbdkin Lif ungs félks med hryggrauf — hugmyndir og lausnir Gt & vefsidu
Greiningarstodvarinnar. Su bok er skrifud fyrir ungt folk med hryggrauf og aherslur eru
adrar en i baeklingnum sem kom ut 14 arum fyrr. NU var 16gd meiri dhersla @ hid
félagslega i stad pess leknisfreedilega adur. Enginn patttakenda i rannsdkninni hafdi

heyrt um vefbdkina.

7.2 A0 alast upp med hryggrauf

[ kaflanum var leitast vid ad varpa ljosi & upplifun patttakenda af pvi uppeldi sem peir
fengu, tengslum vid jafnaldra og skélagongu. Flestir patttakenda toldu sig hafa fengid
samskonar uppeldi og systkini peirra og ad peim hafi ekki verid hlift vegna
skerdingarinnar. Almennt voru peir dnaegdir med pad og téldu pad hafa komid sér dfram
i lifinu. P6 taladi einn patttakandi um blendnar tilfinningar til pessa. A medan hun var
foreldrum sinum pakklat pa fannst henni @ sama tima hafa verid litid framhja pvi aé hun
vaeri med likamlega skerdingu. bad vard til pess ad hun afneitadi skerdingunni, vildi ekki
umgangast annad fatlad félk og gerdi of miklar likamlegar krofur a sjalfa sig. HUn gerdi

sér ekki grein fyrir pessu fyrr en han var ordin fullordin.

Nokkrir patttakenda fundu fyrir pvi ad adrir h6fdu tilhneigingu til ad ofvernda pa
eda ad folk taldi sig vita betur hvad peir veeru faerir um. betta var pé ekki eins dberandi
hja neinum og Stellu, déttur eins patttakandans i rannsdkninni sem einnig feeddist med
hryggrauf. bad var dberandi hvad fagfolk i kringum Stellu vildi ofvernda hana af étta vid
ad hun fzeri sér ad voda. b6 svo ad madir hennar hafdi reynslu af pvi ad alast upp med
hryggrauf og hun sagdi fagfélkinu ad hdn hafi gert pessa somu hluti i sesku, pa var ekki

tekid mark a henni.

Allir patttakendurnir gengu i almennan grunnskdéla. Fimm peirra fengu namsadstod
ad mismiklu marki. Enginn patttakenda tengdi porf sina fyrir adstod vid skerdinguna
heldur litu svo & ad likt og morg onnur born pyrftu peir adstod. Flestir patttakenda
gerdu sér ekki almennilega grein fyrir ad pau veeru med skerdingu fyrr en a
unglingsarum og hofou ekki velt pvi fyrir sér fyrir pann tima. Nanast allir héfu ndm i
framhaldsskéla en einungis helmingur patttakenda lauk pvi ndmi. beir sem haettu nami
I6g0u allir dherslu @ ad pad hafi verid vegna pess ad peir hafi ekki haft adgang ad

namsadstod. prir patttakendur hofu ndm i haskéla en einn peirra heetti nami vegna
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sleems adgengis i skdlanum og pess ad hann hefdi purft adstod en eitthvad hélt aftur af

honum og vard til pess ad hann leitadi aldrei til ndmsradgjafa.

Tengsl patttakenda vid jafnaldra voru mismikil. Sumum gekk betur félagslega en
60rum. Tveimur var gert ad endurtaka bekk vegna langrar sjukrahdsdvalar og kom pad
nidur a félagslegum tengslum peirra vid skdlafélaga. Nokkrir patttakendur héféu ordid
fyrir stridoni og tengdu pad pvi ad peir notudu bindi eda gongulagi sinu. Tveir
patttakendur hofdu ordid fyrir einelti og var pad pad alvarlegt ad pau purftu baedi ad
skipta um skéla. Pad var allur gangur a pvi hvers edlis patttaka peirra var i iprottum,
skdlaleikfimi og sundi. beir sem voru dnezegdastir med patttéku sina hofdu fengid
adlaganir i ipréttastarfi, innan og utan skéla, sem gerdu peim kleift ad taka patt. pad
skipti pessa einstaklinga miklu mali ad geta tekid patt 4 sinum eigin forsendum. O8rum
patttakendum var ymist gert ad framkveema aefingar sem pau rédu ekki vid, sleppa pvi

ad koma eda sitja 6virk og horfa a hina krakkana.

7.3 Adgengi a0 foreldrahlutverkinu og studningur

Hvert var adgengi patttakenda ad foreldrahlutverkinu, hvada peettir hofou ahrif a
barneignir peirra, hver var reynsla peirra af medgongu, faedingu og studningi eftir
feedinguna? Allir patttakendur rannséknarinnar lystu pvi ad peir vildu eignast born.
Fimm af sjo patttakendum attu maka og peir tveir sem voru einhleypir vonudust til ad
eignast fjolskyldu i framtidinni. Prjar kvennanna voru maedur og attu samtals fimm boérn.
bzer hofdu allar haft takmarkadar upplysingar um barneignir kvenna med hryggrauf
begar peer ihugudu barneignir og engin peirra pekkti adra konu med sd6mu skerdingu
sem hafdi eignast born. Allar konurnar fundu fyrir 6tta og ahyggjum a medgongu.
Ahyggjurnar snérust pé ekki allar um pad sama hja peim. Pad sem paer 6ttudust var
hvort peer geetu yfirhofud gengid med barn, hvort paer yrou rimliggjandi 8 medgongu,
hvort barnid yrdi med hryggrauf eda hvort paer myndu jafnvel deyja i faedingunni.
Samskipti kvennanna vid heilbrigdisstarfsfolk voru ad mestu leyti g6d. bad var fylgst vel
med peim og peer attu i gdodu sambandi vid laekna og ljdsmaedur. Lykillinn ad farszelu

samstarfi virtist vera ad hafa sama starfsfélkid en ekki alltaf nyja og nyja adila.

Ollum konunum baudst ad fara i hnakkapykktarmalingu en engin peirra padi pad.
Ein konan fér vikulega i sénar a einni medgdngu og manadarlega @ annarri. Henni var

bodid ad fara i fostureydingu &8 badum medgdéngum sem hun hafnadi. Konunum
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heilsadist almennt vel & medgongunum. Tvaer kvennanna nutu gods studnings
fiolskyldunnar eftir feedingar barnanna. Engin adlogud hjalpartaeki fyrir hreyfihamlada
foreldra voru i bodi svo paer purftu ad finna sér leidir til ad sinna ungbarnaumoénnun og

hlifa bakinu a sér.

7.4 Nidurstodur i samanburdi vid fyrri rannséknir
[ 68rum kafla ritgerdarinnar fjalladi ég um rannséknir um hryggrauf. Hér fyrir nedan ber
ég saman i stuttu mali nidurst6dur minnar rannsdknar og nidurstédur erlendra
rannsokna. Fyrst dreg ég saman paetti sem eru svipadir og svo nokkra pzetti sem eru
olikir.

Margar rannsoknir hafa verié gerdar um hryggrauf, medal annars i Bandarikjunum,
italiu, Hollandi og Astraliu. Flestar eiga pad sameiginlegt ad vera laeknisfraedilegar og
einblina 3 erfidleika sem eru eignadir skerdingunni en taka ekki tillit til umhverfis- eda

menningarlegra hindranna.

7.4.1 Sameiginlegir paettir

Fylgikvillar

Stér hluti rannsékna hefur beinst ad fylgikvillum (Neville-Jan, 2005; Roach o.fl.,, 2011;
Verhoef o.fl., 2004). Helstu fylgikvillar eru taldir vera skert hreyfifaerni, vatnshofud, skert
vitsmunafaerni, pvag og haegdavandamal, nlningssar, offita og flogaveiki. Algengi peirra
er misjafnt & milli rannsdkna. batttakendur i minni rannsékn pekktu pdé nokkra af
pbessum fylgikvillum af eigin raun en gerdu ekki mikid ur peim pvi peir hofou lzert ad lifa
med skerdingunni. beir 16gdu adherslu & mikilvaegi sjalfshjalpar, ad fa upplysingar um
lyfijanyjungar og upplysingar um videigandi leeknismedferdir. begar ég bad pa ad lysa pvi
hvernig skerdingin lysti sér pd toldu peir sjaldnast allt upp nema pegar ég spurdi
sérstaklega ut i viss atridi. Skerdingin er hluti af daglegu lifi peirra, pau pekkja ekkert
annad. Erlendar rannsoknir benda til pess ad peir sem eru med vaega likamlega
skerdingu hafi ekki minni porf & sdlreenum studningi en peir sem eru med mikla
likamlega skerdingu. Pad rimar vid minar nidurstédur. beir patttakendur sem voru med
vaega skerdingu lystu erfidleikum tengdum pvi hversu dsynileg skerdingin veeri pvi pa

byrfti ad utskyra fyrir folki og stundum var eins og annad folk gleymdi skerdingunni. Einn
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pbatttakandi afneitadi skerdingunni fram 3a fullordinsar og hann taldi pad hafa gert

honum lifid erfidara en pad hefdi purft ad vera.

Upplysingagjof

i erlendu rannséknunum (sjd t.d. Bruner og Tulipan, 2004) kom fram ad
heilbrigdisstarfsfolk hafi tilhneigingu til ad gefa verdandi foreldrum misvisandi
upplysingar og dragi upp dokka mynd af pvi ad lifa med hryggrauf. Pad rimar vid pad
sem kemur fram i minni rannsékn, baedi hvad vardar upplysingar sem foreldrar

patttakenda fengu pegar peir faeddust sem og foreldrar ungra barna virdast fa enn i dag.

Ungmenni med hryggrauf

Erlendar rannsoknir benda til pess ad unglingsarin séu morgum erfid og pad sé pad
timabil i lifinu sem margir verdi fyrir stridni, fordémum og ofverndun og einangrist
jafnvel félagslega. | minni rannsékn ségdu sumir pattakendur ad 4 unglingsarum urdu
pbau medvitadri um skerdinguna, vidkveemari fyrir likama sinum og hzettu jafnvel i

ibrottum af otta vid pvag- og haegdaleka.

Kynheilsa

Pad er samraemi a milli erlendra rannsékna um kynheilsu og minnar rannséknar.
Ungmennum skorti kynfraedslu sem taeki tillit til skerdingarinnar. Maedurnar i minni
rannsékn fengu orfaa af peim fylgikvillum sem er fjallad um i erlendum rannséknum.
Allar feedingar peirra voru keisarafaedingar en samkveemt erlendum rannsdknum er
algengt ad konur med hryggrauf purfi ad fara i keisara en pdé er engin regla a pvi heldur

barf ad meta pad i hveriju tilviki fyrir sig.

7.4.2 bad sem er olikt

Aherslur i minni rannsékn voru félagslegar en i flestum erlendum rannséknum hafa
aherslur verid laeknisfreedilegar. batttakendur minnar rannséknar 16gdu aherslu a ad pad
veeri heegt ad lifa gdédu lifi med hryggrauf og ad skerdingin hadi peim ekki, 6had pvi

hvort og hvada hjalpartaekjum pau pyrftu a ad halda.
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Ekkert peirra barna sem patttakendur i erlendum rannséknum hoéféu eignast var med
hryggrauf likt og dottir Gudrunar. En Gudrun taldi pad déttur sinni hjalplegt ad paer
vaeru badar med somu skerdingu. Reynsla Gudrunar nyttist henni vel pegar hun purfti

ad berjast fyrir hond déttur sinnar um réttu hjalpartaekin og patttoku i skoélastarfi.

[ minni rannsékn voru sjo patttakendur sem er frekar hatt hlutfall af hépnum i heild
en um 50 Islendingar eru med hryggrauf. | erlendum rannséknum eru oft fair
batttakendur. Erlendar rannséknir syna élikar nidurstodur vardandi samfélagslega peetti
en allir peir sem téku patt i minni rannsékn hofou flutt ad heiman, meirihluti peirra atti
maka og allir hofou peir reynslu af vinnu & almennum vinnumarkadi. Allir nema einn

toku bilproéf. brir peirra hofou eignast barn.

7.5 Vangaveltur og hugleidingar

Eg hef alltaf pekkt marga einstaklinga sem faeddust med hryggrauf pvi vid vorum nokkud
morg sem faeddust 4 sama arinu. Einnig kynntist ég 66rum i gegnum ipréttaidkun og
sumarbudir fyrir fétlud bérn og ungmenni. Eg hef pvi alltaf vitad ad skerdingin getur lyst
sér a mjog fjolbreyttan hatt @ milli félks. bad hefur skipt mig miklu mali i gegnum tidina
ad pekkja adra hreyfihamlada einstaklinga. En sumir patttakendur rannséknarinnar
hofou aldrei verid i samskiptum vid annad fatlad folk eda pekkt annad félk sem faeddist

med hryggrauf.

Pad kom mér & évart ad meaedurnar prjar pekktust ekki og ad pegar paer attu sin
born vissu paer ekki af neinum 66rum maedrum med sOmu skerdingu. Pad synir fram 3
mikilvaegi pess ad hafa vettvang likt og fésbdkarhdpana til ad geta leitad til annarra og
fengid svor vid spurningum sem brenna 4@ manni. Fésbokarhdparnir hafa verid morgum
patttakendum mikilveegur vettvangur til ad atta sig 4 hversu morg vid erum i raun feedd

med hryggrauf & islandi, til ad kynnast fleirum og skiptast 4 reynsluségum vid adra.

Verandi sjalf med hryggrauf, pa taldi ég mig i upphafi rannsdknarinnar vita svorin
vid sumum spurningum minum en komst fljott ad pvi ad reynsla okkar er élik po svo ad
skerdingin beri sama heiti. Til deemis purfti ég ad fara oft i skurdadgerdir & fétum sem
barn en einn patttakandinn purfti pess ekki fyrr en hann var ordinn fullordinn. A
rannséknartimanum atti ég misjafnlega audvelt med ad finna rannsdknir um hryggrauf.
Margar peirra fannst mér vandamalamidadar og oft byggdar a reynslu meedra barna

med hryggrauf frekar en félksins sjalfs. Sumar rannsoéknir voru komnar til ara sinna, voru
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gerdar & 8. aratugnum pegar lifslikur og framtidarhorfur voru ekki gédar. Nokkrar
erlendar rannséknir benda til pess ad sumt félk med hryggrauf finni fyrir kvida og
bunglyndi. Geeti verid ad fosturskimanir og féstureydingar vegna greiningar a8 hryggrauf
valdi félkinu kvida og punglyndi? A8 finnast madur ekki eiga sama tilverurétt og adrir

pbar sem sumt félk liti pannig a ad lif manns sé ekki pess virdi ad lifa pvi?

7.6 Leerdomur

Eg tel ad pad megi ymislegt lzera af pessari rannsékn. Hryggrauf getur lyst sér & élikan
hatt 4 milli einstaklinga, skerdingin getur verid mjog vaeg og yfir i pad ad vera mjog
alvarleg. Heilbrigdisstarfsfélk er i pvi hlutverki ad greina verdandi foreldrum frd
mogulegum ahrifum skerdingarinnar & barnid og pvi parf pad ad hafa réttar upplysingar
og vera medvitad um fjolbreytnina medal einstaklinga. Vardandi ndmskeid sem haldin
eru um hryggrauf, pa velti ég pvi fyrir mér hvort slik ndmskeid geetu verid folki med
skerdinguna ad kostnadarlausu, til pess ad sem flestir geti sott sér freedslu. AG minu
mati hofum vid margt til malanna ad leggja, vid vorum prju med hryggrauf sem satum
namskeidid arid 2013 og oll hofdum vid fra morgu ad segja sem jafnvel nyttist baedi

fagfolki og adstandendum sem satu ndmskeidid.

Eins og fram kom i bladavidtalinu vid foreldra drengs sem feeddist med hryggrauf og
ég visadi til i fyrsta nidurstédukaflanum, pa er verdandi foreldrum bodid ad raeda vid
foreldra barna med hryggrauf. betta hafa adrar maedur einnig sagt mér og ad minu mati
er pad mjog jakvaed préun. Verdandi foreldrar sem vita ekkert um skerdinguna eda hvad
er i veendum purfa ad fa ad heyra i folki sem hefur reynsluna, hvort sem pad eru

einstaklingar sem eru faaddir med hryggrauf eda foreldrar barna med skerdinguna.

Sumir patttakenda rannsdknarinnar hofdu lent i pvi ad adrir gerdu rdd fyrir ad peir
gaetu ekki gert ymsa hluti og vildu gera hlutina fyrir pa. Eg tel betra ad félk temji sér ad
bjoda fram adstod sina frekar en ad taka voldin af einstaklingnum. Hindranir i
umhverfinu h6fdu haft ahrif & menntun sumra patttakenda i rannsdkninni, skortur a
namsadstod, slemt adgengi og einn sagdi jafnvel fra einelti af halfu kennara i
framhaldsskéla. Ef pessar hindranir hefdu ekki verid til stadar hefdu ef til vill fleiri
batttakenda menntad sig meira. | grunnskdla stéd ekki 6llum til boda ad taka fullan patt
i skélastarfinu med adlégunum heldur purftu sumir ad horfa a hina krakkana i ipréttum

og sundi eda pa ad peir foru i sjukrapjalfun @ sama tima og pad geeti hafa haft ahrif a
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félagsleg samskipti vid bekkjarfélagana. SU sem laerdi hargreidslu fékk ekki peer
adlaganir i verknaminu sem hdn purfti 4 ad halda, eins og styttri vinnutima. Nokkrir
patttakendur attu pad sameiginlegt ad lata ekki reyna a hlutina. Da&mi voru um ad peir
leitudu sér ekki adstodar i nami po peir pyrftu @ henni ad halda, ein konan lysti pvi ad
hdn 1ét ekki & pad reyna ad sakja um ad attleida barn pvi hun bjést ekki vid ad pad baeri
arangur og einn leitadi ekki til laeknis til ad fa adstod vid barneignir. Kannski voru

patttakendur hraeddir vid ad tilraunir peirra beeru ekki arangur.

Eg tek undir pa tilvitnun i patttakanda sem ég notadi sem heiti & ritgerdinni ,Eg
hefdi ekki viljad missa af pvi ad feedast”. Vid verdum ad hafa i huga ad pad greinast ekki
allar skerdingar @ medgongu, sumt greinist eftir faedinguna og i lifinu sjalfu verdur folk
fyrir slysum og veikist af sjukdémum sem leida til skerdingar. Pad verda pvi aldrei allir
6fatladir. Eg tel ad pad purfi ad verda vidhorfsbreyting i samfélaginu og ad félk ihugi
hvernig samfélagi vid viljum bua. Ef ad vissum hépum er ad mestu leyti Utrymt a
medgongu getur pad leitt til forddma til peirra einstaklinga sem faedast, annad hvort
vegna pess ad verdandi foreldrar velja ad eignast barnid eda pd ef skerdingin greinist

ekki @ medgongunni.

patttakendum i rannsékninni fannst 6llum |ifid pess virdi ad lifa pvi og peir litu ekki
svo a ad skerdingin hadi peim, 6had pvi hvort peir notudu hjalpartaeki eda ekki eda
hvers konar hjalpartaeki peir notudu. Pad er von min ad pessi rannsokn geti nyst
heilbrigdisstarfsfolki sem kemur ad maedravernd og verdandi foreldrum barna med
hryggrauf. A8 hun auki pekkingu og innsyn i lif pessara einstaklinga. ba tel ég ad félk
med hryggrauf og adstandendur peirra geti 6dlast aukna pekkingu med pvi ad kynna sér
rannséknina. Minn draumur er ad utbua freedsluefni byggt a reynslu félksins sjalfs. bad
er von min ad pessi ritgerd verdi lidur i pvi ad breyta imynd hdpsins, ad ekki verdi litid &
lif félks sem feedist med hryggrauf sem lif ekki pess verd ad lifa peim heldur einstaklinga

med vonir og prar sem geta |atid drauma sina raetast fai peir taekifeeri til pess.

Maria Jonsdattir
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