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studningsfélag barna med sjaldgaefa alvarlega sjiikdoma




heilbrigdisradherra

Fyrir ratug var félagid Einstok born stofnad, félag sem stydur vid
born, sem pjast af alvarlegum og sjaldgeefum sjukdomum og
adstandendur peirra. Félagid var upphaflega stofnad til ad stydja
pbrettdn bérn og fidlskyldur peirra, en nl aratug sidar hefur barna-
fjoldinn tifaldast.

Félag eins og Einstdk bdrn byggist & samhjalp. Starfsemi pess, sem
vakid hefur verdskuldada athygli, byggist a pvi ad adstandendur
barnanna sem { hlut eiga, fyrirtaeki, velunnarar og adrir taka hondum
saman til ad gera lif viskomandi beerilegra pvi 6ll vitum vid ad barn
sem greinist med alvarlegan og hugsanlega langvarandi sjukdom
parf & mikilli umdnnun ad halda. Sjalfum er mér vel kunnugt um pa
otralegu fyrirhdfn sem foreldrar leggja asig tilad sinna bérnum sinum,
pa otrdlegu seiglu og prautseigju sem foreldrar og allir adstandendur
syna pegar alvarlegir sjukdémar knyja dyra. Félagid Einstok bérn eru
( bessu sambandi sa 6flugi studningur sem parf.

Einstok born eru lika samttk sem hafa opnad augu samfélagsins fyrir
vandamalum sem stedja ad peim sem pjast af svo sjaldgaefum sjik-
domum ad peir eiga i rauninni ekki heima i drum heildarsamtékum
sjukra. Einstdk bormn veita okkur innsyn { verdld sem fair pekkja af eigin
raun, en sem hollt er ad vita ad er lika einn pattur daglegs lifs & (slandi.

Sjuklingafélog a bord vid Einstok born eru afar mikilveeg fyrir bornin
og fyrir samfélagid allt. Pess eru jafnvel deemi, ad félagsmenn hafi
med samskiptum sinum vid sjuklingaféldg Ut { heimi veitt hingad fag-
legri pekkingu og reynslu. bannig hafa samskipti vid hlidstaed félog f
Utléndum vakid athygli @ medferd og bjonustu sem bérn hafa fengid
ytra, fyrir svo utan styrkinn sem foreldrar barns med afar sjaldgeefan
sjukdém & heimsvisu fa med samskiptum vid adra { smu st du.

{ sumar las ég grein { Morgunbladinu eftir Freyju Haraldsdottur, sem
nylega fékk hvatningarverdlaun Oryrkjabandalags [slands auk pess
ad vera valin Kona arsins af timaritinu Nyju lifi. [ greininni fjalladi Freyja
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Gudlaugur bar bérdarson

m.a.um einhverfu og leikskélagdngu. Umfjollunarefnid var ahugavert,
en pad var Ut af fyrir sig ekki pad sem vakti sérstaka athygli mina,
heldur pessi ord Freyju og visdémurinn sem { peim félst: ,,Leikskéladr
min eru bjért { minningunni enda hafdi ég frabaera adstod og naut
min til hins ytrasta. bad purfti ad sjalfségdu ad rydja hindrunum Gr
vegi, breyta og beeta, fraeda og upplysa. bad var b6 pess virdi pvi ég
kom Ut [ plis sem manneskja. Eg tok patt, var vidurkennd og pérfum
minum var meett. Utkoman var félagslegur styrkleiki, vindtta og gédar
stundir sem minna mig & hvad fétlun getur verid mikid aukaatridi.”

pessi ord Freyju Haraldsddttur eru uppérvandi og lika aminning til
okkar allra um hversu mikilveegt pad er fyrir okkur, fyrir einstaklingana
sem { hlut eiga og fyrir samfélagid i heild sinni ad huga vel ad pdrfum
allar og einkum peirra sem vid verdum ad taka sérstakt tillit til. Med
pvi kamum vid 61l Ut / plds sem manneskjur svo vitnad sé { ord Freyju
Haraldsdottur.

Allt starf sem unnid er a vegum Einstakra barna er unnidsjalfbodavinnu
og samtdkin purfa ad treysta & velvilja studningsadila, & fjarsafnanir og
félagsgjold til ad geta stadid undir rekstrinum og peirri naudsynlegu
bjonustu sem félagid veitir. Pannig hefur pad verid i tiu r.

A Alpingi er nG til umraedu frumvarp rikisstjornarinnar sem breytir
mjog til batnadar stédu foreldra langveikra barna. Su réttarbét er
einn afanginn  adstod samfélagsins vio fiélskyldur langveikra, einn
afanginn i ad tryggja rétt peirra sem [6gin munu taka til. Pad er mikid
fagnadarefni.

A afmaelisari Einstakra barna er mér sem heilbrigdismalaradherra
efst { huga pakkir fyrir pad Geigingjarna starf sem samttkin hafa
unnid sidastlidinn aratug. A bak vid Einstdk bdrn standa einstaklingar
sem hafa unnid mikid hugsjonastarf. Eg vil pakka peim, ég vil pakka
Einstokum bdrnum fyrir 6metanlegt framlag i heilbrigdispjénustu vid
bérn med sjaldgeefa langvinna sjukdéma.
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EINSTOK BORN

SZDIS BJORK PORPARDOTTIR FORMADUR

[ tilefni af Gtgéfu 10 &ra afmeelisrits Einstakra barna er mér mjog ljuft
ad fa ad skrifa nokkur ord { bladid. bad ad starfa i stjorn Einstakra
barna er akaflega gefandi starf. Gaman er ad sj& breytingarnar
sem oraid hafa & félaginu a peim tiu arum sem pad hefur starfad.
Sjukdémar innan félagsins eru mjog margir ag misjafnir, en allir eiga
beir pad sammerkt ad vera langvinnir og hafa mikil ahrif a lifslikur og
lifsgaedi barnana.

pad voru 13 fijdlskyldur sem stofnudu félagid fyrir 10 arum og ( dag
eru 145 fidlskyldur [ félaginu. Pessi filgun hefur ad sjalfsdgdu gert
pad ad verkum ad ymislegt hefur breytst { starfinu. Undanfarin 2 ar
hefur félagio verid med starfsmann a skrifstofunni { hlutastarfi en allt
annad starf er unnid i sjalfbadavinnu.

Oheett er ad segja ad félag Einstakra barna sé ordid félag sem
folk uti i pjéafélaginu pekkir og hefur dhuga &. Vid héfum verid ad
velta pvi fyrir okkur { stjorninni hvad félagsmenn vilja f4 fra félaginu.
Viljum vid sja félagid &fram eins og pad er, eda eru adrir paettir sem
aod vid eigum ad leggja meiri dherslu &? NU { oktéber var stjornin &
stefnumotunarndmskeidi sem Maria Rut Reynisdottir baud okkur &
0g var pad virkilega skemmtilegt og ekki sfdur gagnlegt.

par readdum vid um félagid 4 marga vegu, skiptumst & skodunum
0g komum med ymsar hugmyndir sem nota ma f framtidinni. Helsta
nidurstada namskeidisins var su, ad halda afram & peirri braut semvid

[ EINSTOKUM BORNUM ERU BORN MED
SJALDGZFA, ALVARLEGA SJUKDOMA, SEM
KREFJAST LANGVARANDI MEDFERPAR
OG EFTIRLITS, TIDUM INNLOGNUM A
SJUKRAHUS EPA HAFA I FOR MED SER
ALVARLEGA FOTLUN OG FALLA EKKI
UNDIR ONNUR STARFANDI
FORELDRAFELOG.

héfum verid &. En eitt af meginmarkmidum okkar er alltaf ad reyna ad
virkja félagsmenn meira med okkur { vinnu og hugmyndum.

Stefnum vid ad pvi ad halda okkur vid pa fostu lidi sem ad
hafa verid { bodi félagsins undanfarin &r. Ma par nefna, almenna
félagsfundi og jolaballid sem alltaf er vel sott af félagsmdénnum,
fidlskyldum peirra og vinum. J6laféndur, par sem foreldrar { félaginu
geta komid og att notalega kvdldstund vid ymis konar féndur.
patttaka i paskabingoi félagsins er alltaf aukast, pad er ordid svo
vinseelt ad salurinn & Haaleitisbrautinni er [6ngu ordinn allt of Litill.
Arleg &rshatid sem er haldin f tengslum vid adalfund félagsins og svo
sidast en ekki sist, sumarhatidin sem er opin fyrir alla félagsmenn,
fidlskyldur beirra og vini og hefur verid mjdg vel sétt undanfarin ar og
allir fjdlskyldumeadlimir hafa skemmt sér mjog vel par.

EINNIG MA BUAST VID AP FARID VERDI |
KEILU, BIO EPA LEIKHUS.

Ef einhverjar breytingar verda & fjélskyldundgum félagsmanna
veerum vid pakklat ef pid geetud komid peim upplysingum sem fyrst til
okkar. Eins ma nefna ad pegar folk skiptir um simandmer eda netféng
ao tilkynna pad strax & skrifstofu Einstakra barna, pad sparar éhemju
vinnu og er til paeginda fyrir alla. Sidastlidin ar hefur verid unnin
mikil vinna vid ad kynna félagid, m.a. med bladagreinum, vidtélum f
Utvarpi og sjonvarpi og ekki sist med nyju heimasiounni okkar www.
einstokborn.is. Sidunafengumvid gefins hjdhugbunadarfyrirteekinu
Nepal { Borgarnesi.

Styrktartdnleikar voru haldnir &rid 2006 par sem fram komu
fiolmargir tonlistarmenn sem gafu okkur vinnu sina, vid fengum
mikla umfjéllun beedi fyrir og eftir tonleikana. Vid héldum veglega
afmeelishatid { april & pessu &ri. Hatidin heppnadist { alla stadi mjdg
vel, var vel sott af félagsmdnnum og dérum velunnurum félagsins,
vio fengum frabaera skemmtikrafta til ad koma fram og allir gafu peir
vinnu sina.

pessi mikla umfijdllun um félagid okkar er ad sjalfségou mikill
avinningur pvi félagid verdur pekktara og njotum vid meiri velvilja
( pjéofélaginu. Einnig verdur skilgreining félagsins skyrari sem er
mikilveegt til ad rugla okkur ekki saman vid pau fjdlmérgu félog sem
tileru.

[ Einstékum bdrnum eru bérn med sjaldgeefa, alvarlega sjukdoma,
sem krefjast langvarandi medferdar og eftirlits, tidum innldgnum &
sjukrahUs eda hafa f for med sér alvarlega fotlun og falla ekki undir
dnnur starfandi foreldraféldg. Til pess ad geta metid paer umsaknir
sem vid faum héfum vid fengid til lids vid okkur barnaleekni.

NU eftir sem &dur veitir félagid marga styrki og er pad misjafnt a
milli &ra hversu mikid er s6tt um pd. Styrkurinn sem vid erum stoltust
af er heilsueflingarstyrkurinn sem hver fidlskylda getur s6tt um einu
sinni & ari, vid teljum pad gridarlega mikilveegt fyrir alla og ekki sist
fyrir foreldrana { félaginu ad stunda likamsraekt.




Veittir eru styrkir til rédstefnupattoku baedi innanlands og utan.
pessi styrkur hefur verid mikid nyttur undanfarin ar, enda er pad mjog
mikilveegt fyrir fjdlskyldur  félaginu ad geta sott rédstefnur erlendis
um sjukdéma barna sinna. Oft & tidum er pad svo ad adeins eitt barn
er hér & landi med hvern sjukdom og pvi gott ad komast & svona
radstefnur par sem félk hittir kannski { fyrsta skipti foreldra { sému
sporum og pau eru |, lika er petta mjog mikilveegt fyrir unglingana f
félaginu ad hitta jafnaldra sem eru ad glima vid pad sama og pau.
Einnig bjédum vid nidurgreidslu & gistikostnadifyrir landsbyggdarfolk.
Hvet ég folk til ad kynna sér bad sem { bodi er og eru upplysingar um
bad & heimasidunni.

[ félaginu héfum vid lagt dherslu & mikilvaegi pess ad stydja
vid bakid & allri fjdlskyldunni og ekki sist syskini veiku barnanna. A
adstandendafundi félagsins 1 febrdar sidastlidnum téludu 4 systkini
um reynslu sina af pvi ad eiga fatlad eda langveikt systkini. Parna
voru & ferdinni frdbaer ungmenni og pad kom berlega [ [jos hjé peim
hversu stolt pau eru af systkinum sinum og var petta mjog frédlegt.

A naestunni stefnum vid & ad koma 4 laggirnar hopi fyrir pa foreldra
( félaginu sem misst hafa bdrnin sin, en nd eru 16 fjdlskyldur  félaginu
sem hafa lent { peirri miklu sorg ad missa bérnin og finnst okkur
timabeert ad vid hugum ad peim lika. BUid er ad senda tolvupost d alla
sem eru { peim hopi og hafa nokkrir svarad og bid ég pa félagsmenn
sem tilheyra pessum hopi og sja petta hér endilega ad hafa samband
vid okkur ef peir hafa dhuga & ad vera med .

Ymis barattumdl hafa dunnist & sfdustu &rum og mé par til daemis
nefna ad fra arinu 2005 er greitt med tveimur fylgdarménnum pegar
barn er sent utan { sjukdomsmedferd { stad eins eins og pad var adur.
petta er mikil breyting til batnadar fyrir pd sem eiga rétt & pessum
greidslum. Einnig voru sampykkt ny 6g um greidslur til langveikra
og fatladra barna haustid 2006, med peim l6gum var stigid litid en
naudsynlegt skref { pa att ad rétta hlut forrddamanna pessara barna.
NU er hins vegar verid ad flytja frumvarp & Alpingi til ad baeta og breyta
pessum lBgum. Ef petta breytingafrumvarp neer { gegn pa kemur pad
tilmed ad nytast fleiri foreldrum en ddur var gert rad fyrir og teljum vid
mikla bot med pvi breytingafrumvarpi. Segja ma ad ef pad neer { gegn
ao pa verai stigid mjog stort skref { pa att ad rétta hlut pessara adila.
Vid vonum svo sannarlega ad pad verdi sampykkt, adalmarkmidid
med pessu breytingafrumvarpi er ad koma meira til mots vid foreldra
sem eiga langveik og eda fotlud born. Einnig er buid ad setja nefnd a
laggirnar til ad fara yfir stodkerfi, fyrir langveik og eda fotlud born og er
vonast til ad hun skili aliti fyrir 1. febraar 2008.

Sjénarholl, rddgjafamiadstéd fyrir adstandendur barna med sér-
parfir, var stofnadur arid 2003 og flutti inn { Haaleitisbraut 11-13 {
juni 2004. [ pvi hisi eru mérg félég med adstddu sina og eru Einstdk
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born med skrifstofu par & 3. haed. Vid stofnun Sjonarhols ma segja ad
draumur til margra ara hafi raest, pad er, ad nl er haegt ad fa faglega
0g 6hada radgjof fyrir bérn sem eiga vid langvarandi sjukdéma og
fatlanir ad strida & einum og sama stadnum.

Tilkoma Rj6dursins sem er hvildar,- hjukrunar- og endurhaefingar-
heimili fyrir langveik og langveik f&tlud bdrn &rid 2004 hefur létt mjdg
undir hja mérgum foreldrum , haegt er ad dvelja par frd 3 dégum og
uppf 14 daga. Er mikid lagt uppdr bvi ad hafa adstaedur og umhverfi
sem heimilislegast.

A vegum Umhyggju er starfandi slfraedingur, starfsvid hans er
ao veita fjdlskyldum alvarlega veikra og fatladra barna salreenan
studning. Haegt er ad f& nanari upplysingar um hann a vef Umhyggju
eda hafa samband & skrifstofu peirra.

Adalfjéroflunarleid félagsins er sala a jolakortum , ymist héfum vid
verid med myndir eftir bornin f félaginu eda listamenn sem pé& hafa
gefid félaginu myndir sinar til pessara nota og erum vid einstaklega
bakklat fyrir bad. Einnig erum vid med minningakort, haegt er ad panta
minningarkortin & heimasidunni eda hringja i sima Einstakra barna.

Fjoldi fyrirteekja og einstaklinga hefur stutt félagid { gegnum
arin med ymsu moti og viljum vid pakka keerlega peirra framlog til
félagsins.

Ritnefndinni pakka ég god storf vid Gtgafu & pessu bladi og Gllum
peim sem hafa komid ad stérfum hja Einstkum bdrnum sidastlidin
10 &r. Ad lokum vil ég 6ska ykkur til hamingju med 10 ara afmeeli
Einstakra barna og hlakka til ad sja ykkur virk i félagsskapnum &
komandi &ri.

Sadis Bjork bérdardottir
Formadur Einstakra barna
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ERFIDAR SPURNINGAR

Hvert stefnir lif mitt? Hvernig verdur lif barnsins mins? Hvada ahrif hafa
veikindin & systkini? Hvada ahrif hafa veikindin @ samband mitt vid
maka minn? Hvada stefnu munu veikindin taka? Heegt veeri ad beeta
vid mdrgum spurningum sem pessum pegar fjallad er um lidan folks
og &hyggjur { tengslum vid greiningu og langtima veikindi. Markmid
pessara hugleidinga eru vangaveltur um ymislegt sem verdur a vegferd
foreldra sem purfa ad takast a vid erfid veikindi barna sinna.
Hlutverkid foreldri er kannski pad hlutverk sem hefur einna mest
ad gera med tilgang okkar sem manneskjur. Séum vid foreldrar er pad
stor hluti af pvi hvernig vid skilgreinum okkur sem manneskjur, fadir og
moadir. Strax @ medgdngu hefst tengslamyndun okkar vid einstaklinginn
sem er a leidinni til okkar. Nytt lif studlar ad nyjum skilgreiningum a
bvi hver vid erum. Valeg tidindi er snerta b&rnin okkar hafa pvi mikil
ahrif & lidan okkar par sem hlutverkid er sva samafid pvi hver vid erum.
Foreldra hlutverkid er virkt hlutverk, sé eitthvad ad eda 6gn beinist ad
bdrnunum okkar, er okkur edlisleegt ad gera allt sem vid getum fyrir
bdrn okkar. Hluti af &falli getur verid sé pattur ad vera vanmattugur.

VALEG TIDINDI

Vid valeg tidindi erum vid sett & stad vanmattar. Pad eykur mjog
vanlidan okkar. Hugsanlega verda einnig fyrri adlogunarrdd okkar
til ad takast & vid erfidleika vanmattug. Pad ad taka burtu sadrsauka
eda mein barna okkar stendur okkur ekki til boda. { raun mé segja ad
hugur okkar hafa gengid inn 1 ferli sem meetti kalla kreppu eda afall.
pad skyldi fara varlega { pad ad skilgreina hversu langt petta timabil
er og hvernig folk tekst & vid pad er mismunandi. Hinsvegar getur
verid afar mikilveegt ad huga ad samskiptum foreldra. Valeg tidindi
eru ekki sjalfkrafa sameinandi. Hugkerfi og saga hvers og eins er
mismunandi og skyldi pvi veita 6likum vidbrogdum athygli { tengslum
vid fyrri afallasdgu einstaklinga. Stundum opnast gdmul sar i nyjum
aféllum. Pad getur verid mikilveegt fyrir lidan félks ad gera sér grein
fyrir slikum pattum { eigin lifi og hugsanlega par af leidandi mismunandi
viobrogdum hvers og eins.

Olikar adferdir til adldgunar sem valda spennu & milli félks geta &n
leidréttinga fengid & sig ndfn eins og skilningsleysi, ahugaleysi og.fl. Er
hér folk farid ad rugla saman persénugerd og vidbrégdum i erfidum
adsteedum. Mikilveegt er ad huga ad foreldrahlutverkinu gagnvart
systkinum pess sem er veik/ur. Meta parf aldur og persénulega peetti
mead foreldrunum. Mikilveegt er ad freeda foreldrana um hvernig peirra

tjdning hefur ahrif a lidan barnanna og hvernig nyjar adstaedur geta
haft ahrif & 6ryggi barnanna. bad parf ekki langa samveru foreldris og
pess barns sem er ekkiveikt tilad studla ad heilbrigdri 6ryggiskennd hja
barninu. Oft eru foreldrar ad gera miklu betur en peir atta sig &. Edlileg
tilfinningaleg vidbrégad fullordins folks, eins og gratur, er bornum ekki
haettuleg reynsla ef pau fa innsyn i hversvegna folki lidur eins og pvi
lidur. Eins parf ad vidurkenna erfidar tilfinningar eins og afbrydisemi
og fleira sem gaetu hugsanlega beinst ad veika barninu hj hinum syst-
kinum. Jatningar og skilningur draga Ur valdi hugsanna.

HVAD MA SEGJA? HVER SKILUR?

Eitt af pvi sem einkennir alla erfida reynslu er einmannaleiki. Um er
ao rada einmannaleika sem byggir & upplifunum pess sem er pjadur.
Einmannaleiki er ekki endilega hadur pvi hve mdrgum vid titheyrum.
Einmannaleiki hefur med ad gera hvernig vid getum tjéd okkur og hvada
tjdningu vid erum ad meeta. Mikilvaegt getur verid fyrir fjélskyldu sem
hefur fengid vatidindi ad talad sé vid nanasta folk af fagfélki. Kringum
foreldra eru yfirleitt fjoldi falks sem tengjast vatidindunum. Mikilvaegt
getur verid ad freeda folk um pad sem er framundan baedi hja sjuklingi
en lika hvada tilfinningalegu peettir geta komid upp hja foreldrum. Slik
freedsla getur studlad ad 6ryggi | samskiptum. Afar og dmmur eru {
tvofoldu hlutverki pau eru afar og 6mmur en pau eru lika dhyggjufullir
foreldrar. Séu pessir adilar til stadar er mikilveegt ad peim sé gefin
gaumur. Sleemt er pegar myndast tjaningarmati par sem kynslodirnar
reyna ad hlifa hver annarri med pvi ad tala ekki um hlutina.

Systkini fareldra geta verid mikilvaegir patttakendur sem og vinir.
Eg tel ad ef vid getum virkjad folk, fraett folk, stundum kannski ordad
hluti sem folk & erfitt med ad tala um séum vid ad vinna mikilveegt
starf. Fundir med fjdlskyldumedlimum ddrum en foreldrum leida oft |
ljos spurningar og ahyggjur sem félk porir ekki ad orda. Kannski er pad
einnamikilvaegast ad sja ad slik freedsla og tjaning mun efla prek folks
til ad vera med peim sem pjast. Upphaf greininga og vatidindi og sa
timi sem kemur & eftir er fjarri pvi ad vera allt ferlid. Mikil tilfinningaleg
drvinnsla er eftir.

SORG

{ raun er sorg upplifun par sem hugurinn gerir sér grein fyrir peim
pattum sem hann hefur misst eda mun missa. bad sem gerir petta
ferli floknara i tengslum vid langveikindi er ad slikum veikindum fylgja
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oft aftur og aftur ny tidindi sem geta verid erfid. Folk
faer ekki fastan punkt til ad vinna Ut fra. [ raun og veru
er hagt ad segja ao folk sé ad upplifa aftur og aftur
kreppuviobréga.

SORGARVINNA
pad parf tima og akvedid jafnveegi { adstaedum til ad
vinnafsorg. Margir adstandendur hafa lyst pvi pbannig
ad pegar var buid koma flestum malum [ héfn hafi
bau farid ad finna fyrir nyrri lidan. { raun mé segja ad
pad hafi slaknad & vidbrogdum okkar og  stadinn hafi
komia ferli par sem vid finnum fyrir okkur sjatfum.
Sumir fagadilar skilgreina sorgarvinnu Ut fra
tengslum. Sorgin hefur ahrif & hvernig vid tengjumst
sjalfum okkur, 60ru folki og ekki sist til gangi (eedri
maetti). Sorgin getur sem daemi haft ahrif & sjalfsmynd
okkar. Hvers virdi er ég ? Hun hefur ahrif & tengsl okkar
vid hinn veika og adra { kringum okkur. Hvernig tengist
ég folki og hvada folki tengist ég? [ pessu ferli koma
fram skilgreiningar & pvihvad vid virdum { fari annarra, ]
hvad vid viljum og hvad vid viljum gera fyrir adra. Eins | .l
felast oft { bessum tengingum hugleidingar um hver ' W T ey _ale
sé &byrgo okkar og hvert sé hlutverk okkar. Félk lysir
pessum timabilum oft med pvi ad pad sé opid inn & kviku, hjé sumum Atburadir 1 lifi okkar geta verid mjog krefjandi, f raun margra dra ferli
verdur stutt { gratinn. Sumir hafa jafnvel spurt hvort petta sé edlilegt  og gildir pad um flest pad sem hefur sagt hér ad ofan. Samfélagslegar
astand par sem peir pekkja sig ekki & sama hatt. Mikilveegt er ad félk  vidurkenningar og pekking & kjorum félks  sértaekum adstaedum gera
fai taekifeeri sjalft til ad skilgreina drvinnsluna f eigin lifi. Mikilveegt erad  foreldrum betur kleift ad huga ad sjalfum sér. Félog folks sem deilir
vid séum ekki ad tskyra pjaninguna i lifi folks fyrir pvi. Leyfum folk sjalft  reynslu eru afar mikilvaeg til ad folk fai vidurkenningu baedi & kjgrum en

ad svara spurningum um hversvegna hinn pjadi er pjadur. ekki sist & lidan sinni. Allt slikt stydur jakvaeda Urvinnslu félks.
Vigfas Bjarni Albertsson, sjakrahUsprestur, Mt.h.

HUGLEIDING UM HEPPNI

Eg heyri pad oft ad ég sé heppin.

Eg velti ordinu heppni fyrir mér vegna pess ad pad er mjég oft notad i umraedunni um 14 éra
déttur mina sem er langveik og fotlud.

Eg heyri ad ég sé heppin ad hian hafi svona goda kennara/proskapjélfa i skolanum.
Eg heyri ad hiin sé heppin ad fa fullan studning i skélanum.
Eg heyri ad vid séum heppin ad skélinn skuli vera svona jakvaedur gagnvart veru hennar par.

Eg heyri lika ad hiin sé heppin ad geta stundum tekid patt i einu og 6dru i tengslum vid
félagsstarf skolans.

Vid séum heppin ad hafa fagmenntad starfsfolk sem vinnur med henni.
Eg heyri ad hin sé heppin ad eiga mig sem médur.

Hvers vegna verdur folk hissa og talar alltaf eins og pad sé heppni pegar madur segir ad pad
gangi svo ljémandi vel med skélagongu fatladrar déttur minnar i almennum grunnskaéla?

Er pad heppni eda sjalfsogd mannréttindi?
Kristin Steinarsdottir




TRAUST, VIRDING

OG VELFERD
[ RIODRINU

Rjéaur er hvildar- , hjukrunar- og endurhaefingarheimili fyrir langveik
og langveik f&tlud bérn. Heimilid var opnad 1. april 2004 og er stadsett
ao Kopavogsbraut 7 & 168 Landsspitala haskolasjukrahuss i Kopavogi.
Velferdarsjédur barna lagai til allt stofnfé til starfseminnar en Rjodrid
er rekid af Landspitala - héskolasjukrahlsi & sérfiarframlégum fra
heilbrigdisrdduneyti. Traust, virding og velferd eru kjorord Rjodurs.

Sérstakt fagrad er stjornendumRjodurs tilradgjafar og erpad skipad
fulltraum fr Velferdarsjodi barna, Barnaspitala Hringsins, Umhyggju,
fagdeild barnahjukrunarfraedinga { Félagi slenskra hjukrunarfreedinga
og Félagi islenskra barnalakna. Formadur fagradsins er skipadur af
radherra an tilnefningar og a ad hafa fagpekkingu & svidinu.

Rj6arid bydur upp & dvél fyrir bérn og unglinga sem koma og
dveljast { &kvedinn tima manadarlega. | nokkrum tilvikum hefur verid
haegt ad bjoda upp & pemahelgar en pa koma bdrn med svipada
sjukdoémsgreiningu og dvelja yfir eina helgi. Haegt hefur verid ad
bj6da upp a endurhaefingu fyrir bdrn og unglinga sem eru ad na sér
eftir erfid veikindi eda slys. bessi pjénusta felur i sér mjog markvissa
sjukrapjalfun og moguleika fyrir barnid & ad dveljast heima hja sér yfir
nottina. Born med langvinn svefn- og naeringavandamal geta fengid
timabundna pjonustu i Rjédrinu. Mikil &sokn er i pjénustuna og nu er
svo komid ad bidlisti hefur myndast. [ dag eru pad 53 fiélskyldur sem
nyta pjonustu Rjodurs.

NiNA KRISTIN 14 ARA:

Hvad er skemmtilegast i Rjo6dri?

Hitta krakkana og fondra.

Hvad er leidinlegast i Rj6ori?

Allt er skemmtilegt!

Hvad er erfitt?

Erfitt ad sofa ein. Eg sakna pabba og mémmu.
Hvernig lidur pér i Rj6ori?

Vel. Stundum leidinlegir krakkar.

PORSTEINN STURLA 8 ARA:

Hvad er skemmtilegast i Rj6dri? Mér finnst gaman ad leika f
sandinum og hitta Kristéfer. Mér finnst lika gaman ad leika med

Leg6 og fara { Bingo.

Hvaad er leidinlegast i Rj6dri? Konurnar eru stundum priéskar vid mig
—madur parf ad fara snemma ad sofa po pad sé helgi.

Hvad er erfitt?

Eg sakna mdmmu begar ég er blin ad sofa eina nétt og er ad fara ad
sofa neestu nott.

Hvernig lidur pér i Rjadri?

Vel.

Viltu breyta einhverju? bad veeri betra ef konurnar veeru
skemmtilegri og ef fleiri vinir minir veeru par.



[ Rj6dri er reynt ad skapa heimilislegt umhverfi og gridarstad
{ samraemi vid parfir hvers og eins. Par vinna hjdkrunarfreedingar,
proskapjalfar, sjukralidar og studningsfulltrGar saman ad pvi ad
bdrnin njéti Bryggis, einkalifs og tdmstunda auk margs konar pjalfunar
og medferdar. Starfsfolk Rjodurs leggur &herslu a ndid samstarf vid
fjolskyldur barnanna. Hvert barn hefur tengil sem hefur pad hlutverk
aa sja til pess ad allar upplysingar vardandi pjonustu vid barnid skili
sér til starfsfolks & hverri vakt.

Medan & dvol { Rjodri stendur
fara b&rnin { skola og leikskola &
daginn. Born af landsbyggdinni
sem dvelja & skélatima f Rjédrinu
geta sott skola & Barnaspitalanum.
Bodid er upp & sund tvisvar { viku
par sem sjukrapjalfun er til hisa.
M&rg af bdrnunum f& sjukrapjalfun og er pad lidur i medferd peirra.
[ Rj6drinu er heitur pottur og er hann mikid notadur, sérstaklega &
kvaldin fyrir svefn. Leikherbergi, fondurherbergi og tonlistarherbergi
eru ad sjalfségou mikid notud og eru bdrnin 1 leik og starfi eins og
peim hentar hverju sinni. Farid er reglulega { gdnguferair og allir njota
til fullnustu hins margbreytilega og fallega umhverfis sem er ad finna
(nanasta umhverfi vid Rjédur.

KRISTOFER -10 ARA

Hvad er skemmtilegast i Rj6dri?

Mér finnst skemmtilegast ad vera { leirsandinum. Gaman ad fara f
gdngutdr.

Hvad er leidinlegt/erfitt i Rj60ri?

Pad er bara ekkert erfitt eda leidinlegt vid Rj6drid.

Hvernig lidur pér i Rjodri?

Mjog vel.

Viltu breyta einhverju?

Myndi vilja fa fleiri dyr til ad leika med.

SPORIN i RJOPRID ERU OFT PUNG
FYRIR FORELDRA OG ERFITT GETUR
VERIP AP HORFAST i AUGU VID bPA
SARU STADREYND AP FJOLSKYLDAN
PARF AP FA HVILD OG ADSTOP VID
UMONNUN BARNSINS.

Sporin | Rj6drid eru oft pung fyrir foreldra og erfitt getur verid ad
horfast i augu vid pa saru stadreynd ad fjdlskyldan parf ad fa hvild og
adstod vid umdnnun barnsins. Foreldrar eru miklir sérfraedingar f sinu
barni og hafa tileinkad sér sérhafda medferd og umdnnun. Pad tekur
pbvi tima fyrir foreldra ad geta treyst 6drum fyrir barinu sinu og ad
piggja hjalp eins og veitt er Rjédrinu. Neergaetni, skilningur og jakveedni
eru forsenda gédra samskipta vid born og foreldra. Mikils virdi er ad
fa hlylegar mottokur og ad tryggt sé
ao upplysingar um parfir barnsins skili
sér til allra starfsmanna medan a dvél
stendur.

bjonustan sem Rj6drid  veitir
er ordin naudsynlegur hlekkur f [fi
langveikra barna. Rjodur hefur pa
sérstddu ad sinna jéfnum hdndum
hjukrun, proskapjalfun og félagslegri pjonustu. Mikilveegt er ad Rj6drid
fai { sinum rekstri teekifaeri til ad lata alla pessa peetti blomstra. Velferd
pbeirra sem dvelja [ Rj6dri byggir & pvi ad fa samstillta pjénustu sem
birtist { traustum samskiptum og virdingu fyrir einstékum p&rfum hvers
0g eins.

Kristin Bjork Jéhannsdoéttir og Kristin Steinarsdottir.

HRAFNHILDUR - 15 ARA

Hvad er skemmtilegast i Rjodri?

Allt. Féndra, kaupa nammi, fa freenkur i heimsokn, fondra, fara f skélann
a Barnaspitalanum.

Hvagd er leidinlegt/erfitt i Rj6dri?

Ekkert.

Hvernig lidur pér i Rjoori?

Vel.



MISSIR ALLA SINA FZRNI
SMATT OG SMATT

Vid fyrstu syn virdist fidlskyldan 6skdp venjuleg. Pegar nénar er
ad gad kemur po 1 ljos ad hun er mjog sérstok pvi badir foreldrarnir
bera  sér gen sem getur ordid pess valdandi ad born peirra feedist
med hrdrnunarsjukdém. Su vard einmitt raunin med elstu détturina,
Hrafnhildi, en Kristin Bjork J6éhannsdéttir og Gudmundur Bjorgvin
Gylfason s8gdu Sigrinu Asmundar ségu hennar. Daglegt f gengur
sinn vanagang hjd fjdlskyldunni p6 ad adstzdur séu um margt
sérkennilegar.

Alla daga ganga bomin fiogur til leikja sinna og starfa eins og
Oll dnnur born. Fidlskyldufadirinn Gudmundur Bjorgvin Gylfason er
kennari vid unglingadeildina f Vallaskéla & Selfossi og Kristin Bjork
J6hannsdéttir er proskapjalfi, kennari og deildarstjori sérdeildarinnar
vid Vallaskola.

Bladamadur hitti Kristinu Bjork & skrifstofu hennar & sérdeildinni
0g &drulaus hof hin ad segja sdgu Hrafnhildar, Gudmundur beettist
{ hopinn sidar. ,Hrafnhildur faeddist 18. mars 1992. bad var mjdg
eftirminnileg stund pvf vid magkonurnar feeddum bdrnin okkar med
tveggja klukkustunda millibili. Mamma eignadist pess vegna tveer
dmmustelpur pessa nott. Midad vid hvernig sdgunni vindur fram litar
pad strax adstadurnar. Tvaer stllkur faeddust pennan dag, Gnnur er
heilbrigd en hin er med sjukdom.” Hrafnhildur er elsta barn foreldra
sinna en & prjd yngri systkini. ,Hrafnhildur proskadist mjég vel og
edlilega. Hun var fijorkalfur og ég purfti alltaf ad hafa svolitid fyrir
henni,” segir Kristin Bjork og vidurkennir ad su hugsun hafi nd flégrad
ao sér ad moguleiki veeri a ad Hrafnhildur veeri ofvirk. ,,En hin var bara
klar og dugleg, fljot til, purfti bara adeins ad lata hafa fyrir sér.” begar
Hrafnhildur var eins og halfs ars eignadist hdn brédurinn Jéhann Gylfa.
,Pa var bara lif og fior,” segir Kristin Bjrk og hlaer vid.

Naestu &r lidu eins og gengur og gerist hja 6nnum kéfnum foreldrum
med tvd bdrn. begar Hrafnhildur var komin & skélaaldur féru hlutirnir
hins vegar ad breytast heegt og rolega. ,,pa fundum vid strax, p6 ad
ekkert veeri sagt vid okkur beinum ordum, ad eitthvad gekk ekki upp,”
segir Kristin Bjork sem var opin fyrir pvi ad hugsanlega veeri um ein-
hverja namsdrdugleika ad reeda. ,Einhverjir einbeitingarerfidleikar
kannski af pviad ég var buin ad sja pessi atridi hja henni. Pad var ekkert
stormal { mium huga, heldur eitthvad sem vid myndum takast & vid.”
Hrafnhildur vard fljott laes en atti frekar i einhverjum vandraadum med
staerdfraedina. Hun var pé afram i skélanum pé ad foreldrarnir fyndu ad
hlutirnir veeru eitthvad ad breytast. , pegar hin var komin f annan bekk
foru félagslegir 6rougleikar ad gera vart vid sig. HUn kunni sig engan
veginn | félagslegum samskiptum, var havadasém, taladi mjog hatt
og trufladi sitt ndnasta umhverfi.“ Ad pessu stgou er ekki laust vid ad
Kristin Bjork fari 6rlitid hja sér og segir ad petta geti hljomad neikveett
gagnvart barninu, pad sé pé alls ekki meiningin.

FYRSTA FLOGAKASTID

,pegar parna var komid fér Hrafnhildur i greiningu hja skolaskrif-
stofunni og akkdrat @ sama tima fékk han sitt fyrsta flogakast,” segir
Kristin Bjork og lysir kastinu. ,HUn la vid hlidina @ mér og ég fann bara
einhvern hristing. Vid pad vaknadi ég. Eg skildi ekkert { pvi hvad var
ao gerast. SU upplifun ad vakna vid petta er 6lysanleg.” Hrafnhildur
var sjo ara pegar petta gerdist og Kristin Bjérk gerdi sér enn enga
grein fyrir pvi ad eitthvad meira en litid vaeri ad. . Eq er proskapjélfi og
hef unnid mikid med krampaveikum bdrnum, pannig ad ég var fljot
ao atta mig & pvi hvad vaeri um ad vera pegar hin fékk flogakastia,”
segir hun. ,petta er stund sem madur gleymir aldrei,” segir Kristin



Bjork, &g hugsadi bara; hvad verdur eftir af henni? af pvi ad petta
var svo hrikalega langur krampi.”

Greiningin sem Hrafnhildur fékk & skélaskrifstofunni var ad mal-
pbroskinn veeri slakur. ,,pad var reidarslag fyrir okkur af pvi ad hun hafdi
verid mjog fljot ad leera ad tala. Pad var mjog erfitt ad kyngja peirri
nidurstddu ad henni veeri ad fara aftur.” [ framhaldi af greiningunni
hja skolaskrifstofunni var Hrafnhildi visad a Greiningarstéd en pad
tok heilt ar, i millitidinni fr hdn 1 forskodun & Greiningarstddinni og
padan var henni visad til taugaleeknis.

7. FEBRUAR 2000

Nokkur timi leid nd &n pess ad Hrafnhildur fengi krampa og foreldrarnir
geeldu vid pa hugsun ad petta hefdi verid tilfallandi. ,,pa rann upp 7.
febrtiar 2000. Eg man pennan dag svona nakvaemlega af pvi ad &ri
sidar faaddist 6nnur stulkan okkar Gudmundar. En... allavega, 7. febrdar
2000 fékk Hrafnhildur sitt annad flogakast. { fyrstu skodun hja tauga-
laekni fékk hdn greininguna géadkynja barnaflogaveiki. Pa var hin sett
a flogaveikilyf og fullyrt vid okkur Gudmund ad ,hdn kamist nd t ar
pessu®." Hrafnhildur svaradi hins vegar medferd mjdg illa og fékk kost
a Ollum timum sélarhringsins. ,Hegdun hennar var lika mjog erfid,
miklar skap- og tilfinningasveiflur,” segir Kristin Bjérk og lysir timanum
sem fér { hénd sem endalausri leit og ad pau hafi alltaf verid ad profa
eitthvad nytt. . A pessum tima var petta ordid pannig ad hun &tti enga
vini og vid gatum ekki farid neitt med hana. Vid gatum nefnilega att
von & ad hun fengi krampakast hvenaer sem vaeri.”

NEIKVZAED NIDURSTADA

{ desember rid 2000 for Hrafnhildur loks { greiningu & Greiningarstd .
,0g pa kom fram meelanleg afturfdr f greind. P& var okkur sagt ad
hugsanlega veeri hin med hrérnunarsjukdom af pvi ad pad er
audvitad ekki edlilegt ad greindinni hraki.” [ framhaldi af pvf var fario
aad leita ad ymsum sjukdémum, m.a. hrérnunarsjukdémnum sem hdn
var greind med longu sidar. ,,pad voru framkveemdar hddsynatdkur
og slikt, en pad skritna var ad pad kom neikvaett Ut. P& vorum vid
send til Ameriku, @ Mayo Clinic { Rochester, af pvi ad par eru gerdar
aagerdir & flogaveikum sem eru med stadbundna flogaveiki { heila.
Grunur hafdi nefnilega vaknad um pad eftir einhverjar rannsoknir
hér heima ad liklega veeri hin med stadbundna flogaveiki, greiningin
hafdi sem sé breyst Ur pvi ad vera barnaflogaveiki { pad ad vera
stadbundin,” segir Kristin Bjérk og beetir vid ad fljotlega hafi pd komid
ij6s ad flogin voru Ut um allt og ekkert var heegt ad gera. ,,Leeknirinn
pbar sé pad lika ad einhver pridja orsok hlyti ad vera fyrir pessu, sem
orsakadi flogin og jafnframt afturférina.”

Arid 2001 var fiélskyldunni erfitt 0g pa voru veikindi Hrafnhildar farin
ao trufla daglegt lif talsvert. ,pad &r eignadist ég lika pridja barnid,
stllku nimer tvg, Ragnheidi Bjork,” segir Kristin Bjork. Ragnheidur
Bjork, sem var sjd manada & bessum tima vard eftir & [slandi, hja
maoaurdmmu sinni & Selfossi pegar foreldrarnir héldu til Ameriku.

VERD EG SVONA?

Pau voru pung sporin pegar snuid var heim frd Ameriku. Kristin Bjérk
0g Gudmundur héfdu bundid miklar vonir vid ferdina og Urraedin sem
par voru i bodi. ,par atti nattlrlega ad bjarga verdéldinni,” segir Kristin
Bjork. ,,Vid vorum pess vegna alveg { molum pegar vid komum heim.*
Arid sem fylgdi { kjBlfarid var &rid sem Kristin Bjtirk og Gudmundur
horfdust i augu vid raunveruleikann. ,,pa var hin komin med proska-
pjalfa med sér (100% starfi { skdlanum, henni leid illa og vid uréum
bara ad horfast { augu vid stadreyndirnar. Flogaveiki a ekki ad valda
proskahdmlun, en vid varum samt sem &dur komin i pa stddu og farin

aod atta okkur a pvi ad petta var eitthvad annad,” segir Kristin Bjork
mead dherslu.

par sem Kristin Bjork er proskapjalfi, lauk nami 1993, ma segja ad
han hafi { raun setid beggja vegna bords { géngunni med Hrafnhildi.
.Eqg pekki heim fatladra svo vel,” segir hun. ,f raun var erfidast ad
svara peirri spurningu hvort hin eetti heima honum eda ekki. Eftir ad
ég lauk ndmi vann ég a mjog mdrgum peirra stada sem Hrafnhildur
dvelur stundum & nuna. Pegar hdn var litil vann ég t.d. & vistheimili
fyrir figlfotlud bdrn. Han vissilika alveg hvad ég vann vid. [ eitt skiptid
begar vid vorum ad keyra { baeinn, ég man ad vid vorum stédd vid
Litlu kaffistofuna, sagai Hrafnhildur vid mig: mamma, verd ég svona
eins og bdrmin sem pu ert ad hugsa um? Eg svaradi neineinei, vissi
audvitad ekki ad su yrai stadan. Hun virtist ekkert hlusta a petta svar
mitt heldur sagdi bara: kemurdu ekki 6rugglega ad heimseekja mig?*

DEILDARSTJORI SERDEILDARINNAR

Um haustid 2002 sneri Kristin Bjérk aftur til vinnu f Vallaskéla eftir
faedingarorlof. ,,p4 var verid ad gera breytingar hér og ég var bedin
ao taka forst6ou deildarinnar ad mér,” segir Kristin Bjork. ,Stadan
var auglyst en mér fannst ég ekki geta s6tt um af pvi ad ég atti
fatlad barn,” baetir hin vid og kimir. ,Mig langadi samt vodalega
mikid i stéduna og var fegin pegar ég var bedin og akvad sidan ad
biggja petta starf. Pad reyndist svo vera 6skp gott, fyrir sélina, af
bvi ad stundum getur verid gott ad einbeita sér ad ddru, hvila sig
a barattunni, leyfa 6drum ad taka patt i henni og fa hjalp.” b6 ad
akvoraunin um ad piggja pjonustu hafi ekki verid peim Kristinu Bjork
0g Guamundi audveld, reyndist pad rétta skrefid. ,Hrafnhildur var svo
anaga, henni fannst petta frabaert. Allt svo audvelt hja henni, miklu
audveldara en pad er nuna.” Kristinu Bjork fannst { upphafi erfitt ad
Hrafnhildur dveldist & peim stédum sem hiin hafdi unnid a og dré pad
i lengstu l0g. ,,pad flaekir stéduna ad hafa unnid a pessum stédum,”
segirhan.,Lambhagi hér & Selfossi er skammtimavistun og vid setjum
akkur einhvern veginn mérk og drégum pau vid ad piggja pjénustu &
skammtimavistun. Pad er betra ad hin sé bar af pvi ad pa er ekki eins
0g hin sé ad flytja ad heiman. bad er bara of erfitt skref.”

LOKSINS FEKKST GREININGIN

Kristin Bjérk hefur unnid vid sérdeildina f Vallaskdla sidan &rid 1995. {
gegnum starf sitt par kynntist hinm.a. Gudrtnu Sigridi bérarinsdottur
sem einmitt vann med henni ad proun geisladisksins sem sagt er fra
hér & fyrri sidunni. ,Gunna Sigga er ad takast a vid augnsjikdém,”
segir Kristin Bjork. .Eg hef pess vegna kynnst sjonskerdingu { gegnum
samstarf mitt vid hana,” heldur hun &fram. ,Eqg taladi einmitt oft um



bad vid hana; hvad pad vaeri skritid hvernig Hrafnhildur seei. Eg var
buin ad finna pad aad litirnir voru eitthvad skritnir hja henni og velti pvi
m.a. fyrir mér hvort hdn myndi péa ekki, botnadi hvarki upp né nidur {
bessu. Hun rugladi saman svértu og raudu, gulu og graenu. Eg profadi
lika stundum, pegar ég sa hana & géngunum { skélanum, ad labba
bara & moti henni, segja ekki neitt og pad var ekki fyrr en vid vorum
komnar hlid vid hlid sem hin &ttadi sig 4 ad petta var ég. Eg reeddi
petta vid leekni sem upplysti mig um ad petta vaeru aukaverkanir af
flogaveikilyfjunum,” segir Kristin Bjork undrandi r6ddu, hlaer sidan
snoggt, utskyrir ad astaedan fyrir pvi ad Hrafnhildur hafi ekki séd
hana fyrr en paer voru komnar hlid vid hlid sé ad midjusjonin fari
fyrst en hlidarsjonin haldist lengur. ,pad er eiginlega Gunnu Siggu ad
pakka ad Hrafnhildur fékk & endanum rétta greiningu. Gunna Sigga
sagoi nefnilega ad vid yroum aad fara med Hrafnhildi & Sjonstddina
og lata kikja & hana. pratt fyrir ad vid veerum buin ad fara til otal
augnleekna hafdi nidurstadan aldrei ordid su ad Hrafnhildur yrdi
skodud par.” [ febrtar &rid 2003 vard loksins Ur pvi ad Hrafnhildur for
{ skodun & Sjonstdadinni. ,,par opnadist
okkur skyndilega algjorlega nyr heimur.
f fyrsta skipti var tekid & moti Hrafnhildi
sem &hugaverdri stelpu og ja, mjog
vel tekid & moti okkur 6llum. Pad var

félagsrddgjafa og & medan var einhver
sem hugsadi um Hrafnhildi,* segir
Kristin Bjcrk.

Loksins, eftir skodunina & Sjon-
stodinni, fékkst nidurstada sem heegt
var ad henda reidur a. ,Vid fengum
bessar nidurstbdur parna strax; pad
var hrérun f augnbotnunum. Otrulegt,”
lysir Kristin Bjork, ,,ad sitja parna og ja...
lida bara ekkert mjdg illa. Loksins, nU vissum vid eitthvad, & hvada
ferdalagi vid vorum.”

Sjukddmurinn sem Hrafnhildur var sidan greind med hafdi komid
til umraadu adur. Profin hofdu verid framkvaemd & sinum tima po
ad nidurstadan pa hefdi verid neikvaed. . Eg vann { Reykjadal pegar
g var 18-19 ara og pa vann ég med bérnum sem voru med pennan
sjukdém, pannig ad ég vissi eitthvad adeins um hann. [ framhaldi af
nidurstddu Sjénstddvarinnar var Hrafnhildi dembt beinustu leid inn &
Landspitalann par sem voru tekin slimsyni, sem er nakvaemari rannsokn
en &dur hafdi verid gerd. ba fékkst sjukdomsgreiningin stadfest,
Hrafnhildur var med hrérnunarsjikdém,” segir Kristin Bjérk og bendir &
aa yfirleitt sé pessi sjakddémur greindur fyrr hja bornum, eda um sex ara
aldur, en Hrafnhildur var ordin ellefu ara.

Sjukdémurinn sem Hrafnhildur er med hefur enska heitid Batten
disease, @ Nordurldndunum er hann pekktur undir heitinu Spielmayer
Vogt. Petta er hrérnunarsjukdomur sem kemur yfirleitt fram um sex ara
aldur og byrjar f augnbotnum. Hann veldur smam saman blindu, flogum,
vitgldpum og hreyfiskerdingu. Hrafnhildur er ordin blind og dagsform
hennar er mjdg mismunandi, alla daga glimir hdn vid minnkandi getu.

A ISLANDI SNYST ALLT UM GREININGU

L,Hrafnhildur sker sig svolitid dr kannski, hin byrjadi mjog snemma ad fa
flog, pbau koma annars yfirleitt seinna og yfirleitt er sjonskerdingin fyrr &
ferdinni. Eg held samt ad hun hafi miklu fyrr verid komin med einkenni,
henni tokst bara ad blekkja okkur svona lengi,” segir Kristin Bjork og
varpar svo fram peirri spurningu hvort betra sé ad fa greiningu fyrr en
seinna. ,Ad vera | skdla og ekki med greiningu er ekki gott, & fslandi

»HEGDUNAREINKENNI HRAFNHILDAR
ERU BARA SJUKDOMURINN, PAD
KEMUR PERSONULEIKANUM EKKERT
hugsao fyrir 6llu, vio fengum tima hja VIDb. HEILBRIG]? SAL EB AD FAST

VID PAD AD SJA ALLT I EINU EKKI,
VERDA VEIKARI OG VEIKARI. NU PARF
HUN AP BERJAST VID AD LIFA AF

OG HALDA SINU OG NOTAR ALLAR
MOGULEGAR LEIBIR. HRAFNHILDUR
TAPADI PESS VEGNA A bVi HVAP HUN
VAR GREIND SEINT,“

snyst allt um greiningu. Ef barn hefur ekki verid greint er gjarnan bent &
foreldrana og sagt ad vidkomandi sé greinilega ad gera allt annad en
ao ala upp barnid sitt,” segir Kristin Bjork og hlaer nidurbaeldum hlatri.
,Vid vorum kamin med pa tilfinningu ad vid veerum einfaldlega mjog
sleemir uppalendur. Madur fékk jafnvel ad heyra: ja, hin er nd { pessum
geira en er alveg blind & barnid sitt.”

Kristin Bjork og Gudmundur hafa & undanférnum &rum farid a
radstefnur um sjukdéminn, m.a. i Svipjéd og Finnlandi. Par hafa pau
hitt foreldra sem eru { somu adstddu og pau og pad hefur styrkt pau
( barattunni. Sjukdoémurinn er mjog sjaldgeefur, eitt barn er med hann
nlna & fslandi auk Hrafnhildar. bau Kristin Bjérk og Gudmundur hafa lika
kynnst foreldrum hér & landi sem hafa misst bdrnin sin Ur sjakdémnum
0g pau kynni hafa lika reynst peim styrkur. Pau segja sem svo ad pad
sem Hrafnhildur hefur gengid i gegnum sé lysandi fyrir sjukdominn.
,Hegdunareinkenni Hrafnhildar eru bara sjukdémurinn, pad kemur
persénuleikanum ekkert vid. Heilbrigd sal er ad fast vid pad ad sja allt
{ einu ekki, verda veikari og veikari. NU parf hun ad berjast vid ad lifa
af og halda sinu og notar allar
mdgulegar leidir. Hrafnhildur
tapadi pess vegna a pvi hvad
hanvar greind seint,” segir Kristin
Bjork og beetir vid ad audvitad
hafi pau adur verid blin ad
gera sér grein fyrir ad eitthvad
alvarlegra en flogaveiki var ad
Hrafnhildi og greiningin hafi af
beim &staedum verid léttir. Po
hafi tidindin ordid til bess ad pau
settust nidur og veltu adeins fyrir
sér nanustu framtia. ,Hvernig
heldur madur afram pegar
madur feer svona tidindi,” segir
Kristin Bjork, .er madur veikur eda hvad gerir madur? A ad taka sér frf
vinnunni? Vid vorum alveg rosalegir hardjaxlar, reyndum bara ad halda
afram ad maeta i vinnuna, en edlileg vidbrégd hefdu audvitad verid ad
taka sér leyfi fra vinnu. Pegar adstandendur lenda i slysi eda einhver
fellur skyndilega fra pa skilur samfélagid pad. pegar einhver sem er
folki ndinn greinist med alvarlegan sjukdom lifir pad i voninni en petta
er 8aruvisi. barna er kominn domur um pad ad barnid er ad missa faerni
smatt og smatt, alla sina feerni.”

NU var svo komid hja Kristinu Bjork og Gudmundi ad endurmeta
purfti allar adstaedur. ,.Um leid og vid fengum ad vita ad Hrafnhildur
var ad missa sjonina, malid og hreyfigetuna purfti t.d. ad endurskoda
allt sem snyr aad skdla og vid spurdum okkur hvad pad vaeri sem skipti
mali { lifinu. Hrafnhildur hefur alltaf haft mikinn ahuga & télvum og vid
akvadum ad keyra dalitid & peim ahuga hennar. Vid férum af stad med
adupphugsaverkefnifyrirhana, t.d. power point-verkefnisemvid lesum
inn & alls konar ténlist og sdgur. Vid erum ad bua til minningabanka
fyrir hana, pad er mjog mikilveegt ad safna dllum hennar minningum
til ad hjalpa henni pegar getan er ordin minni,” segir Kristin Bjork med
aherslu.

HVAD ER FRAMUNDAN?

[ & er fermingarérid hennar Hrafnhildar og hun var fermd 4
afmeelisdaginn sinn { mars. ,Eg upplifdi pad svo sterkt { &r hversu
naudsynlegt pad er ad hafa eitthvad ad stefna ad,” segir Kristin
Bjork.,.Via tokum alltaf einn dag f einu, pé ad stundum vilji pad vefjast
fyrir okkur. Fermingin hennar hélt okkur gangandi f allan vetur, fyrst
vorum vid med alls konar peelingar; hvart hin eetti ad fermast med



jafnéldrum, ein eda hvernigvid attum eiginlega ad framkveema petta.
Petta eru atok og i peim er heilmikil sorg. Vid hugsudum sem svo ad
jafnaldrar hennar hefdu kannski gott af pvi ad hun fermdist med peim
og saeju hvernig lifid getur verid. A méti kom spurningin um hvort vid
treystum okkur i pad og svarid var eiginlega nei,” segir Kristin Bjork
0g beetir vid ad stundum verdi pau lika ad hugsa um sjalf sig. ,Sfdan
vorum vid svo rosalega heppin ad fa pa hugmynd ad tala vid Gudnyju
Hallgrims, sem er prestur fatladra og hin tok ad sér ad heimsaekja
Hrafnhildi @ medan hdn var { Rjodrinu {K6pavogi um tima. Hrafnhildur
for sidan einstdku sinnum f fermingarfraedslu med jafndéldrum sinum
hér & Selfossi og séra Gunnar Bjdrnsson ték afskaplega vel & moti
henni. Hrafnhildur akvad sidan sjalf ad Gudny &tti ad ferma hana.
Guany var lika svo ddsamleg og benti okkur a alveg nyjan flét f malinu
sem var ad petta veeri dagurinn hennar Hrafnhildar en ekki stadur
eda stund til ad vera [ jafnréttisbarattu,” segir Kristin Bjérk og hleer
vid. ,Sidan var dkvedid ad sla saman tveimur storvidburdum i ifi
Hrafnhildar sem var afmaelisdagurinn hennar og fermingin.”

Eftir ferminguna toku hins vegar vid erfidari dagar pegar allt
umstangid var vyfirstadid. ,Hrafnhildur hdrradi bara nidur og ja,
eiginlega vid Oll. petta var bara spennufall. Vid attudum okkur pé a
bvi ad hdn purfti nyja vérdu, eitthvad nytt til ad stefna ad. NU er hin
bara farin ad spa { hvenaer og hvernig hdn fer { figlbraut. betta synir
vel hennar hugsun, hdn hugsar afram og vid verdum ad gera pad lika.
pad er alltaf eitthvad skemmtilegt ad gerast og um pad snyst lifid.
Skipuleggja sig adeins fram { timann b6 ad madur lifi { ndinu.”

VONDAR KONUR

{ pessum téludu ordum er bankad & dyrnar og inn kemur Gudmundur.
Fliotlega eftir ad hann baetist { hopinn berst talid ad radstefnunni
sem pau hjonin féru ekki alls fyrir l6ngu & [ Svibj6d, sem bar yfir-
skriftina International Education Conference on Batten Disease.
LEftir radstefnuna forum vid 1 skolaheimsokn til Finnlands par sem
vid satum m.a. kennslustund med fjorum bérnum sem eru med sama
sjukdom og Hrafnhildur. bad var sko algjorlega magnad ad sitja og
fylgjast med bérnum sem voru med alveg sama hattalag og hdn,”
segir Kristin Bjork og hlaer. ,\Vid vorum vorud vid ad vera ekkert ad
tala of mikid af pvf ad bdrnin purfa svo mikid ad tala. bau purfa lika
ao hafa mikla reglu a hlutunum og pad er peim mikilvaegt ad vita
vel hvad er framundan. Eftir kennslustundina attum vid gott spjall
vid kennarann og hann sagdi okkur ad pad veeri eitt sem hann gerai
alltaf & haustin. Hann sest nidur med bdrnunum og spyr pau hvart
bad sé eitthvad sem pau hraedast.

Yfirleitt opna pau sig eitthvad gagnvart sjukdémnum,” segir Kristin
Bjork sem akvad ad profa ad gera hid sama pegar heim var komio.
LPegar vid vorum kamin heim og allt komid { sinar skordur lagdist
ég hjé henni og spurdi hana pessarar spurningar. Hvort pad veeri
eitthvad sem hun hraedist. Svarid kom mjog fljott: Vondar konur.” NU
heyrist nidurbaeldur hlatur fra Gudmundi og Kristin Bjork skellihleer en
Utskyrir jafnframt hvernig pau Gudmundur hafi tdlkad svarid, m.a. Ut
fra pvi ad pad séu fyrst og fremst konur sem eru i umdnnunarstdrfum.
A bakvid petta svar liggur audvitad ad hin og bdrn sem purfa svo
mikid & adstod ad halda eru h&d pvi ad konurnar sem annast um pau
berivirdingu fyrir peim og séu tilbunar ad horfa & pau sem manneskjur,
sem eru { raun bunar ad upplifa 6trdlega hluti. Hrafnhildur var bara
heilbrigdur krakki sem éx og dafnadi, hin hj6ladi um basinn og safnadi
a tomboluy, bara eins og 61l born gera.”

NU tekur Gudmundur til mdls f fyrsta sinn. [ Finnlandi var einmitt
l6gd mikil ahersla & ad horft veeri & forsdguna, petta hafiverid heilbrigt
barn, einstaklingur sem & sdgu. Ad tekid sé tillit til pess i starfinu.”

FJORDA BARNIP KEMUR [ HEIMINN

Daglegar venjur Hrafnhildar eru nina pannig ad hun fer  skélann &
sama tfma og mamma hennar flesta daga og er til tvd. Tvo daga f viku
fer hin svo i Lambhagann og gistir pa um nottina. Jafnframt dvelur
han 1 Rjédrinu einhverja daga  hverjum manudi og hdn heimseekir
lika méadurdmmu sina reglulega. Yfirleitt hlakkar hin til ad fara og
bidur spennt. b6 hefur pad adeins gerst upp a sidkastid ad hun hefur
dregid sig dalitia til baka, sérstaklega eftir ferminguna. Henni er t.d.
oraio frekar illa vid ad fara f sund,” segir Kristin Bjdrk og Gudmundur
hnykkir & pvi ad pad sé nd bara eins og unglingar eru yfirleitt.

Ari® 2004 faeddist peim Gudmundi og Kristinu Bjdrk yngsta barnid,
Viktorfa Kristin. ,pad var algjrlega 6veent,” segir Kristin Bjork med
hlatri. ,parna varum vid Gudmundur blin ad fa ad vita ad likurnar &
bvi ad vid eignudumst annad barn med sjukdéminn vaeru 25%. Eqg var
nokkud langt gengin med pegar vid uppgbtvudum ad éq veeri 6frisk,
en pad hefdi samt verid haegt ad sja med legvatnsastungu hvort
han vaeri med sjukdéminn. Vid férum i gegnum alveg hrikalegt ferli,
spurningin var hvad vid eettum ad gera. Lendingin vard ad rannsaka
ekkert fyrr en hin veeri faadd,” segir Kristin Bjork. ,,pegar ég var komin
nokkra manuai & leid mead Viktoriu Kristinu kom (' ljés ad J6hann Gylfi
og Ragnheidur Bjork eru laus vid sjukdominn og pegar Viktoria Kristin
var eins &rs létum vid framkvaema prof & henni og ( ljos kom ad hidn
er ekki mead hann,” segir Kristin Bjérk og baetir pvi vid ad mjog erfidar
sidferdilegar spurningar vakni vid adstaedur eins og pau Gudmundur
hafi verid f.

LJOSASTAURAR LAMDIR MED HVITA
STAFNUM

Eftir ad Hrafnhildur var greind kynntust Kristin Bjork og Gudmundur
Helgu Einarsdottur a Sjénstédinni, en Helga er umferlispjalfi. ,,Hun
kenndi Hrafnhildi t.d. ad nota hvita stafinn. Hrafnhildur var ekkert
sérstaklega hrifin fyrst, lamdi gjarnan ljésastaura med honum,"” segir
Kristin Bjork hleejandi. ,pad var po allt annad lif pegar hun var farin
ad nota hann og venjast hanum, hann heaegdi & henni t.d. pegar vid
forum Ut 1bdd.” Gudmundur og Kristin Bjork hafa verid { miklu og g6du
samstarfivid Helgu sem hefur hjélpad peim m.a. vid télvuhugmyndina
og fér med peim aradstefnuna i Svipjod sem adur hefur verid minnst
4. ,Vid sottum um styrk hjd Kennarasambandinu um télvuvinnuna
og fengum. A pessari rddstefnu héldum vid svo fyrirlestur par sem
vid kynntum télvuvinnu Hrafnhildar, hvernig haegt er ad nyta télvuna
fyrir ba sem eru med pennan sjukdém,” segir Kristin Bjork. Eins og
&our er getid er sjukdémur pessi afar fatidur og pess vegna telja
pau hjon ad mikilveegt sé ad segja fra honum. ,Radstefnan var mjog
frodleg og gaman ad taka patt  svona umraedu. betta styrkir okkur {
foreldrahlutverkinu og lika  pvi faglega,” Utskyrir Kristin Bjdrk.

A radstefnunni urdu pau fyrir sérkennilegri lifsreynslu pegar kona
fra Nyja-Sjalandi kom ad mali vid bau. ,pad var 6trilega furdulegt
ao standa fyrir framan manneskju sem bulsett er hinum megin &
hnettinum og hafdi alveg sému ségu ad segja og vid. Hun er meira
ao segja kennari!* segir Kristin Bjork. ,,HUn hljép upp um halsinn &
mér og sagoai: vid erum eins!* baetir hdn vid og hlaer. Gudmundur og
Kristin Bjork eru sammala um ad pad séu baedi kostir og gallar fyrir
bau ad hafa pann faglega bakgrunn sem pau hafa medfram pvf ad
fast vid sjukdém Hrafnhildar. Eitt sé b6 alveg vist og pad er ad pad
komi Hrafnhildi til g6 da.
sia@mbl.is

bessi grein birtist adur i Morgunbladinu 4. jini 2006



bAD VERDUR

AD VERJA
RETTINDASTODU
LANGVEIKRA
BARNA A ISLANDI

- SEGIR GILLIAN HOLT OG VILL ALKORT [ STAD
ENDALAUSRA LAKNISVOTTORDA

Gillian Holt er barnahjukrunarfreedingur & Barnaspitala Hringsins. Hin
hefur yfir 20 &ra reynslu af hjukrun barna og mest i pagu langveikra og
fatladra barna. HUn telur [slendinga bua vid mjog dyrmaet forréttindi
a pvi svidi sem verdi ad leggja mikla aherslu & ad verja. Hun segir
vissulega hafa verid mikla proun { pessum malum & undanfdérnum
arum, en alltaf megi pd gera betur. Sérstaklega f 6llu pvi stressi og
hrada sem rikir { pjodfélaginu f dag.

MEP VEIKUM BORNUM I 20 AR
Gillian er irsk ad uppruna, en pad var &stin sem dré hana til fslands.
Heér hefur hun starfad vid ad hjlkra og adstoda langveik og fotlud
bdrn af dbilandi eljusemi. , Eg er blin ad vera vidlodandi veik bérn ( 20
ar og langveik born i sautjan ar. pa hef ég starfad med einsték bdrn
med heila- og taugasjukdéma { fimm ar.

pratt fyrir allt sem finna ma ad { bjonustunni hér og pratt fyrir alla
erfidleika p4 megum vid ekki gleyma pvi hér & fslandi, ad pad eru
fiélmargir stadir { Vestur-Evropu og { Ameriku par sem laeknispjonusta
midast vid efnahag félks. Slikt er ekki til hér, allir eiga sama rétt & ad
fa laekni. Bradamottaka er opin hér allan sélarhringinn og allir borga
jafnt. A [slandi getur pu fengid adgang ad sérfraedingi samdaegurs
sem pekkist nanast ekki nokkurs stadar annars stadar { heiminum.
petta er alls ekki sjalfgefid.

Mér finnst ad félég eins og Einstdk bdrn, regnhlifasamttk eins og
Umhyggja, Sjénarhdll og fleiri félog sem hafa med born ad gera, verai
ad passa upp & verja pessi forréttindi sem vid hifum & [slandi. Hvad sem
veraur gert vid okkur gdmlu ,hreein”, pa er mikilvaegt ad bdrnin okkar fai
pa bestu pjonustu sem heegt er. betta er ju framtidin okkar. Audvitad er
bad & bordum einhverra endurskodenda ad pad purfi einhver ad borga
fyrir bjdnustuna, en pbad ma samt aldrei bitna & bdrnum. Vid verdum
ao hafa frelsi til ad geta préfad medferdir @ bérum, pd ad pad kosti
peninga. Pad ma aldrei gefast upp pé fyrsta tilraun takist ekki.”

VILL TAKA UPP ALKORT

Gillian segir ad hdn hafi mikid hugsad um pad pessi tuttugu ar hvernig
heegt sé ad baeta enn pjonustu vid foreldra langveikra- og fatladra
barna og audvelda folkilifid. bar segist hiin eiga sér einn draum.

,Minn draumur er ad slik born fai ,.alkort™ um leid og pau eru greind
med langvinna sjukddma. bannig fai barn sem faedist mjog fatlad strax
pad sem kalla meetti alkort. Eg veit um fjdlskyldur sem hafa att born sem
hafa faedst fotlud eda greinst fotlud a fyrsta ari. bar var ekkert séd fram
& ad astandid batnadi. Samt purfa foreldrarnir ad saekja vottord & hverju
einasta ari fyrir hitt og petta er vardar rétt barnsins, eins og ef porf er a
hjélastél eda ddru.”

Gillian segir ad pad hafi oft farid mjog i skapid a sér ad purfa ad
vera aa skrifa slik vottord algjérlega ad 6porfu. Fioldi langmenntadra
sérfraedinga @ haum launum eydi miklu af sinum dyrmeeta tima a
sjkrahUsunum vid ad skrifa vottord fyrir langveik bérmn sem allir viti ad
batni ekki. Eitt sinn hafi hdn fengid sjukling sem purfti vottord vegna
umsoknar um hjélastél par sem hann hafi misst annan fotinn. Hlin segist
hafa ordid svoreid yfir pessu ad hin skrifadi a vottord; , pvimidur féturinn
hefur ekki vaxid aftur.”

SPARAR UMSTANG OG MIKLA PENINGA

Gillian telur, eins og reyndar fjdlmargir foreldrar langveikra barna hafa
bent 4, ad ef langveik og fotlud bdrn fai einhverskonar alkort pa spari
slikt ekki bara mikid umstang fyrir foreldra, heldur einnig mikinn kostnad.
pa purfi ekki ad lata fildann allan af dyrum sérfraedingum sitja timunum
saman vid ad skrifa vottord & medan peir geetu verid ad sinna sinu fagi.

BETRI STADA A ISLANDI

Gillian segir ad [slendingar liti oft mikid eftir fyrirmyndum  Ameriku,
Danmdrku og { fleiri loGndum, en sjalf pekkir hin pann samanburd af eigin
raun. HUn segist t.d. starfa med premur taugalaeknum vid Barnaspitala
Hringsins sem sjuklingar hafi adgang ad. Daemi sé um ad pau hafi fengid
islenskt namsfélk med barn fra Danmdrku vegna pess ad par purfi pad
ad bida f prja manuadi eftir ad f& vidtal vid taugalaekni. .Eq er alls ekki ad
tala nidur til peirrar pjénustu sem par er veitt, en bornin & fslandi hafa
bara miklu betra adgengi ad sérfraedingum,” segir Gillian.

Hun hefur sdmuségu ad segja vardandi samanburd vid hin Nordur -
[6ndin svo ekki sé talad um Bandarfkin eda Kanada. [ Svipjod sé t.d.
allt rekid Ut fra préngum fjarhagslegum rekstrarramma sjukrahus-
anna. Hér sé hins vegar alltaf haegt ad finna einhverja leid { gegnum
peningafrumskdginn og kama barni til leeknis ef pad eru & annad bord
einhverjirmoguleikar & ad finna laekningu fyrir pad. , Hingad tilhdfum
vid aldrei purft ad stoppa medferd vegna pess ad peningar séu ekki
tilog ég vona ad pad verai aldrei.

Audvitad kemur pé oft upp agreiningur & millilaeknis og foreldraum
leigir. Slikt er alltaf personulegt mat. [ Amerfku getur f6lk hins vegar
lent { pvi ad keyra  niu klukkutima til leeknis og fa halftima vidtal. Svo
keyrir pad til baka { adra niu tima og feer svo kannski reikning upp
a mdrg hundrud pusund.” Slikt segist Gillian ekki vilja sj& gerast hér



a landi. Hun segist heldur ekki pola bad pegar folk { rikum [Bndum
a bord vid Kanada segi ad ekki sé haegt ad framkvama einhverja
adgerd & barni af pvi ad pad séu ekki til peningar.

NYR SPITALI, GAMALL VIP VIGSLU

Nyi Barnaspitali Hringsins vid Hringbraut var opnadur med vidhofn
pann 26. jandar 2003 og a pvf fimm &ra afmeaeli nd | jantar 2008.
Undirbuningur ad nybyggingu Barnaspitala Hringsins, hofst med skipun
bygginganefndar 16. juni 1994. Ingibjdrg Palmadéttir, paverandi heil-
brigdisradherra, akvad sidan ad fara af stad med byggingu Barnaspitala
Hringsins arid 1996. ba var fyrst farid Ut { samkeppni sem auglyst var
sama ar. Valin var tillaga arkitektanna Sigridar Magnusdéttur og Hans-
Olav Andersen & teiknistofunni Trod. Fyrsta skoflustunga var sidan
tekin 19. november 1998 og loks eftir naerri fimm ara byggingartima
0g margvislegar tafir var loks heegt ad taka spitalann  notkun { jandar
2003. Byggingin er 6.809 fermetrar ad flatarmali og leysti Ur mjog
brynni porf og vanda sem skapast hafdi & gamla Landspitalanum.

BREYTTAR KROFUR

Gillian segir ad po6 husid sé vissulega vandad og fint, pa hafi kannanir
um peer parfir sem hann atti ad leysa verid gerdar [6ngu adur en
bygging spitalans hofst. bvi sé margt sem par var gert, barn sins tima
0g samkvaemt allt ad fimmtan ara gdmlum kréfum og hugmyndum.
pvi sjai menn ymislegt sem par var gert sem liklega yrai leyst & annan
hatt i dag. Hun bendir par m.a. & eldhus fyrir foreldra til ad elda mat fyrir
veiku bdrnin sin sem mikil ahersla var l6gd & ad vera med, en sé litid sem
ekkert notad. Einnig sérstakt foreldraeldhis sem ekki sé heldur notad.
Pa hafi starfsemin breyst pannig ad nd vanti plass fyrir ggngudeild. HUn
segir pvi erfitt ad hanna sjukrahus til ad meeta akvednum porfum sem
verdi svo allt adrar pegar buid er ad reisa husio.

,Svo erum vid lika alltaf ad reyna ad baeta pjonustuna.”

MANNEKLA A SUMRIN
Gillian segir ad sidan purfi audvitad ad manna slika stofnun med gédu
starfsfolki. Pad eigi sidan rétt & sumarfrium og po folk megi ekki taka
nema prijar vikur { fri { einu, pa skapist alltaf vandamal & sumrin vegna
manneklu. ,Eq tel pad hins vegar vera okkar styrkleika hvad vid erum
med fidloreyttan hop af starfsfolki og pad & 6llum aldri.

Folk sem er varnarlaust og med veikt barn veit ekki alveg hverjum
pad getur treyst fyrir sinum vandamalum. Hér er allt frd mjdg ungu
falki sem er nykomid inn & vinnumarkadinn og upp | gamla jalka eins

og mig. Félk eetti pvi ad eiga audveldara med ad finna starfsfolk {

bessum hopi sem pad telur sig geta treyst.” Vardandi upplysingagjof
til sjuklinga um peirra réttindi og annad segir Gillian ad & spitalanum
reyni allir ad gera sitt besta. P& sé par lika starfandi félagsradagjafi
til ad lidsinna félki. Fétludum bdrnum sé pé fremur eetlad ad nyta sér
félagspjonustuna & Greiningarstéadinni i Kbpavogi. P& sé hvert hverfi
med sina félagspjonustu og félagsrddagjafa. Vegna barna sem koma
inn & Barnaspitalann sé lika allt reynt til ad upplysingagjtfin sé f lagi.

AFALLAHJALP VANDMEDFARIP MAL

Skortur & afallahjalp er enn eitt atridi sem foreldrar langveikra- og
fatladra barna hafa nefnt sem atridi sem rada purfi bot a. Gillian
segir ad reynt hjukrunarfélk passi sig yfirleitt & pvi ad pegar pad veitir
vidkvaemar og erfidar upplysingar pa sé pad gert sem lidur { afallahjalp.
Afallahjalp sé p6 {sjalfu sér ekkert tfraord sem laekni 61l sér. Starfsfolk

spitalans reyni p6 eftir megni ad lita eftir pvi ad folk dragi sig ekkiinn {

skel pegar pad verdur fyrir pvi mikla afalli sem skyndileg vitneskja um
erfidan sjukdom veldur.

HUn bendir a ad { gamla daga hafi allt samfélagid verid smeerra
{ snidum og nanara. Allir hafi tekid patt { sorginni og verid su
afallahjalp sem naudsynleg var. NU sé mun meiri heetta & ad folk
tynist { fislmenninu og dragi sig einhverstadar eitt { hlé til ad berjast
vid tilfinningar sem pad a erfitt med ad vinna dr. bess vegna sé
talid naudsynlegt ad veita sérheefda afallahjalp. Oft sé pd ekki
sidur mikilveegt ao bjoda fidlskyldu, vinum eda 6drum sem standa
naerri sjuklingi ad taka patt i slikri afallahjalp. Pannig sé heegt ad
koma ymsum upplysingum til skila sem foreldrar eda adrir nanir
aostandendur sjuklings eigi oft erfitt med ad veita. Stundum sé farid
i skola, leikskola og vidar { pessum tilgangi og til ad koma f veg fyrir
misskilning og grousogur. ,,Okkar stefna er ad hver fidlskylda sem faer
vafréttir f&i bod um ad koma med storfjdlskyldu sina hingad, aettingja
eda vini til ad fa svor vid sinum spurningum. Vid neydum po6 ekki
afallahjalp upp & neinn og félk segir lika oft nei,” segir Gillian.

FOLK GETUR LOKAST VID AFALL

Gillian segir einnig ad vandinn vid afallahjalp geti stundum verid sé ad
folk sem feer mikid afall vegna sleemra tidinda loki & allt { kringum sig. PG
bvi sé veitt afallahjalp, ba sé ekkert vist ad bad muni einu sinni eftir pvi
ad hafa fengid hana. Gillian segir ad kannanir syni ad allt ad 10% af pvf
folki sem verdur fyrir erfidu afalli muni ekki hvad var ad gerast { kringum
pad (kjdlfario.

GLEYMUM EKKI SYSTKINUNUM

Eftir margra ara veru 4 (slandi segist Gillian svo sem ekkert vera & férum
til frlands & ny. bar eigi sér stad mikil uppbygging eins og & fslandi og
gamla sveitin hennar sé ekki lengur med sama snidi og pegar hun flutti
til {slands. pvi hafi hin komid sér upp kyrrlatum fverustad & Spani par
sem hun eydir gjarnan sinum frium. Annars eru pad bérin sem eiga
greinilega hug hennar allan og ekki bara veik bdrn pvihin lykur samtalinu
mea pessum oroum:

.Eqg vil bara leggja mikla &herslu & ad réttur sjtkra barna sé tryggour.
Vid verdum samt ad passa okkur a ad pad ma heldur aldrei gleyma
systkinum veikra barna, pvi pau vilja oft gleymast. Pau verda lika ad fa
ao vera bdrn.”

Hordur Kristjansson bladamadur
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Sara Lind, ég og Daniel. J6lin 2005

Daniel hress og katur med kékémjolk og kleinu.

DANIEL, BROPIR MINN

Eg heiti Tinna Borg Arnfinnsdéttir og er 18 &ra gémul. Eg er stolt stéra
systirtveggja fiérkalfa sem heita Sara Lind og Danfel. Arid 2002 pegar
ég var 13 ara og Sara Lind var 4 ara eignudumst vid litinn brédur sem
heitir Daniel.

Prinsinn, Danfel Arnfinnsson, er faeddur 11. oktéber 2002. Vid vissum
nokkrum manudum adur en hann feeddist ad ekki var alveg allt eins og
pbad atti ad vera. pegar hann faeddist uppgdtvadist fljott ad pad vantadi
bdt f garnirnar & honum. Hann purfti pvi ad gangast undir adgerd adeins
12 tima gamall. { peirri adgerd voru 35 cm teknir af gérnunum.

Daniel hefur af pessum sékum glimt vid meltingarvandamal allt sitt
if. En pratt fyrir veikindin er Danfel mjég hress og fjdrugur strakur, orlitio
battadur sem lysir honum mjtg vel pvi honum finnst mjég gaman ad fa
eitthvad gott ad borda. PO fyrstu arin hafi verid pyrnum strad byr mikil
orka f pessum litla kroppi. Eg hugsadi miki® um pad pegar mamma sagai
mér ad eitthvad vaeri ad. Eg vard svolitid hissa af pvi ad petta var alltaf
svo fjarleegt og svo vard ég reid. Eftir miklar vangaveltur komst ég ad
beirri nidurstddu ad pad veeri ekkert slaamt vid petta, heldur vaeri okkur
falin st abyrgd ad annast hann og passa upp a ad allt veeri { lagi p6 ad
hann vaeri svona veikur.

Fyrstu arin voru erfid og paer voru of margar erfidar naeturnar par
sem ég var vakin og bedin um ad leggjast upp { rim hja Soru Lind
vegna pess ad Daniel veeri & leidinni upp a spitala og ad amma og afi
myndu hjalpa okkur { skélann & morgun. Naeturnar sem vid purftum ad
sofna &n pess ad hann vaeri heima voru ekkert audveldari. petta var
ekki audvelt timabil en pessi 6regla vandist pott otrilegt megi virdast
0g pegar madur hugsar til baka pa er pad eiginlega 6hugnalegt hversu
hversdagslegt pad var ordid ad enda daginn med pvi ad fara upp &
spitala ad heimsaekja Daniel.

petta var alls ekki audvelt b6 ad petta veeri svona hversdagslegt. Oft
burfti ég ad halda nidri f mér andanum til ad fara ekki ad grata pegar ég
sa hann allskonar vélum og med neeringu i &3d. Hann var svo litill og svo
varnarlaus og ég gat ekkert gert fyrir hann nema bara setid hja honum og
bedid um ad hann myndi jafna sig. Mér fannst samt audveldara ad vera
hja honum & spitalanum og sérstaklega pegar vid vorum éll saman heldur
en pegar ég var heima og hugsaai til hans & spitalanum.

pegar hann faeddist var égi 8. bekk og nybyrjud inyjum skéla. Sumar
svokolludu vinkonur minar skildu ekki alveg hvad var eiginlega ad mér,
af hverju ég kom stundum mjog glod { skolann en sama dag hljop ég
hagrétandi Ut Ur tima og engin skiljanleg &staeda fyrir pvi. Eg vard mjég
vidkveem & pessum tima og pad purfti rosalega litid til ad graeta mig.

peer skildu pad ekki allar og sumar spurdu mig af hverju ég geeti ekki
bara gleymt pessu { sma stund og einbeitt mér ad einhverju 6aéru, a
medan adrar settust nidur hja mér og héldu utan um mig og s6gdu mér
ao petta yrdi allt / lagi af pvi ad hann veeri Siperman.

Nuna pegar ég lit til baka & pennan tima sem mér leid sem verst sé
ég ad peir sem pekktu ekki svipadar adsteedur deemdu mig og ségdu
hluti sem saerdu mig og pannig komu pau upp um fafraedi sina.

Eg held ad ég hafi & pessum tima proskast fr4 jafnéldrum minum &
vissan hatt. Eg hafdi reynslu sem faestir peirra knnudust vid og pau
gatu pvi ekki sett sig { spor min. Ein vinkona min sagdi vid mig, ,.g
meina freendi minn var a spitala { seinustu viku en ég lét pad nd samt
ekkert skemma fyrir mér vikuna.” pad var svolitid erfitt fyrir mig ad atta
mig a pvi ad ég gat ekki farid til vinkvenna minna og talad vid paer um
bad sem var ad, allt { einu var ég komin & annan stad en peer og paer
héfou miklu meiri ahyggjur af pvi hvad paer voru feitar eda hvort ad
maskarinn feeri allur  klessu { sundi. Eg hafdi minnihattar ahyggjur af
bvi og hef pad enn og pad pakka ég Danfel.

Daniel hefur kennt mér mikid um Lifié sem enginn annar hefdi getad
kennt mér a svona ahrifarikan og einstakan hatt. En pratt fyrir pad ad
ég hafi getad hugsad um hann sem blessun og ad Gud vaeri ad treysta
okkur fyrir pessum einstaka dreng, leid mér illa og ég var hraedd og
attavillt. Audvitad gat ég talad vid mémmu og pabba en peim leid
lka illa svo einhvern veginn fann ég enga ro | pvi ad tala vid pau po6
svo pad gerdi ad verkum ad mér lidi betur. Eg 4ttadi mig & pvi pegar
ég byrjadi { fermingarfraedslu hvad mér leid vel f kirkjunni. Ahyggjurnar
urdu einhvern veginn svo litlar og mér leid svo vel og ég fann pessa r6
0g pessa ryggiskennd sem ég var buin ad vera ad leita ad. Eg for ad
vinna f barnastarfinu f kirkjunni pegar ég var 15 &ra og er par enn pann
dag f dag. Lidan Daniels hefur farid batnandi med hverju arinu sem lidur
en vid purfum samt ad passa upp @ pad ad hann bordi ekki of mikid af
akvednum faedutegundum pvi pa penst Ut & honum maginn sem veldur
honum miklum épaegindum og tekur alveg rosalega a. Nammi fer alveg
hreedilega illa f magann & honum og hefur hann lofad mér pvi nokkrum
sinnum ad heetta ad borda nammi allavega fram a naesta laugardag.
pad er mjdg erfitt fyrir hann ad segja nei vid seelgeeti eins og fyrir flest
bdrn & hans aldri. Danfel er hreint yndislegur og hress strakur og hann
er algjor himnasending og ég er 6endanlega pakklat fyrir ad hafa hann
( lffinu minu og ég veit ad pad eru fleiri. Hann er svo brosmildur og hress
og kétur. Eq er 6trilega stolt ad vera stora systir hans.

Tinna Borg Arnfinnsdoéttir



A pessum timamatum er ekki Ur vegi ad
Gska Bllum félagsmdénnum Einstakra
barna til hamingju og um leid rifja
upp tilurd félagsins. Fyrstu skref bess
voru stigin & félagsfundi Umhyggju
par sem ég 0g madurinn minn vorum
sem fulltrdar barna med Gallvega atresfu. Okkur potti alltaf skondid
ao fa bréf fra TR stilad & petta ,félag”, par sem adeins tvd born voru
pa a lifi med pennan sjukdom. En svona var petta pa og vid nokkrar
fidlskyldur sem vorum fulltrdar slikra ,félaga” og var oft adeins um eitt
barn ad reeda med hvern sjukdém. bad vissum vid reyndar ekki pa, en
vid pdssudum ekki inn i neitt af steerri féldgunum sem pa voru innan
vébanda Umhyggju.

A pessum fyrrnefnda fundi peirra var m.a. verid ad raeda hve slaemt
pad veeri fyrir pessi minni félog ad pau steerri veeru dll adeins med
styrktarsjodi. Hugmyndin var pa ad pad veeri til einn styrktarsjodur
sem allir med langveik bérn gaetu leitad . pegar kom ad neesta mali &
dagskra fundarins, sem var komandi malping Umhyggju, voru fulltrdar
staerri félaganna, s.s SKB, Neistans og fleiri bednir ad kynna sin félog
& hinginu. bar sem talsvert hafdi verid talad um skadsemi margra
styrktarsjoda a litlu félogin, var forvitni min vakin og ég spurdi hvort ad
ekki veeri haegt ad kynna pau @ malpinginu. Mig langadi ad vita hvernig
pessi ,hin litlu félég™ vaeru. baverandi formadur Umhyggju misskildi
mig eitthvad og sagai ad pad veeri frabaer hugmynd og ég eetti ad lata
hann vita hvernig pad myndi ganga. Eg vard alveg ordlaus { fyrstu en
spurdi manninn minn pegar vid komum Uti { bil hvort ad ég hafi verid
ao bjodast til ad gera eitthvad. Pannig byrjadi boltinn ad rdlla. Stuttu
seinna hitti ég nokkra foreldra nokkra barna sem voru med mikid veik
bdrn, bdrn sem pjadust af mjdg sjaldgaefum sjukdémum. bad sem kom
meér mest & Gvart, var hve 6trilega mikid vid attum sameiginlegt pratt
fyrir ad vid vaerum 6l ad kljast vid mismunandi sjukdéma.

STERK VIDBROGP

Upphaflegt markmid med stofnun félagsins var ad bua til félagsskap
bar sem vid gaetum reett okkar vandamal vid folk sem skildi hvad vid
hofdum verid ad kljast vid, hvert { sinu horni. Eftir ad hafa kynnt nokkra
af sjukdémunum & pessu malpingi og séd hve sterk vidbrogain voru vid
félaginu, staekkadi hugmyndin um starfsemi pess og var m.a. akvedid
ao hlutverk pess veeri ad opna umraeduna um pessa sjukdoma og kynna
baipjoafélaginu. Okkur var lika mikid fmun ad gera fidlskyldunum kleift
ao hitta adra sem voru ad kljast vid ndkvaemlega sému sjukdéma og
pad byddi ad vid purftum ad finna peninga til ad stydja pa til pess. par
sem flestir voru einu sjuklingarnir hérlendis med hvern sjukdém, var
mikilvaegt ad syna bdrnunum, systkinum peirra og foreldrum ad pad
veeru til adrir { sdmu sporum, po ekki byggju peir & okkar litla landi.
Flestir peir sem hafa farid i slikar ferdir hafa talad um hve storkostleg
tilfinning pad sé ad finna sig sem hluta af heild.

FA FYRST

A fyrsta fundi félagsins voru foreldrar 13 barna en reyndar voru
nokkrir sem strax fundu sig ekki f félagsskapnum og vid saum aldrei
aftur. bad var mikil vinna ad koma pessu félagi & koppinn og fyrir
utan mig voru pad Audur Hansen og Elsa Knltsdéttir sem unnu mest
af undirbuningsvinnunni. Mjég margir hafa sidan komid ad motun

AVARP FYRSTA FORMANNS

félagsins og unnid frabeert sjalfbodastarf. Vid erum mjog stolt af
bessu félagi og fundum strax { byrjun ad pad var virkileg porf fyrir
pad. Via fundum pad sjalf og folk hafdi oft ord & pvi, ad loksins vaeri
komin vettvangur par sem vid vaerum innan um folk sem vissi hvernig
okkur leid og hvernig eetti ad umgangast okkur og bormin okkar. bad
var ekki alltaf audsott mal annars stadar. En par sem naestum allar
fiolskyldurnar sem komu ad stofnun félagsins voru med annan fotinn
eda bdda a sjukrastofnunum, vard strax ljdst ad gott samstarf vid
starfsfalk spitalanna var eitt ad lykilatridunum vid rekstur félagsins ad
okkar mati. Félagid fékk strax mikinn studning fra Asgeiri Haraldssyni
forstdduleekni Barnaspitala Hringsins og hjalpadi hann til vid ad mota
stefnu pess. Einnig var félagid med umsagnarleekni, sem var Sigurdur
Porgrimsson barnalaeknir. An pessara manna hefdi verid miklu erfidara
ao starfreekja félagid og fota sig a pessum nyja vettvangi. Hugmyndir
okkar voru nefnilega ekki alltaf alveg nogu vel Uthugsadar i byrjun og
hugmyndaflugid alveg f skyjunum og vorum vid hjalpinni mjog fegin.

LITID TIL BAKA

NU pegar tiu &r eru lidin frd stofnun félagsins tel ég vera ljost ad
porfin var alltaf til stadar fyrir svona félagsskap pvi ad i stadinn fyrir
ao halda ad vid séum ein med o6ll okkar vandamal, vitum vié ad vid
erum langt fra pvi ad vera ein. Pad er virkilega géa tilfinning. Félagid er
{ gbdum hdndum og hefur verid aberandi i fjiglmidlum & undanférnum
manuadum. En eitt af pvi sem félaginu er lifsnaudsynlegt ad minu mati,
er einmitt ad vera aberandi. Pannig hdldum vid umradunni opinni og
sjaum til pess ad bessi bdrn gleymist ekki. begar SKB var stofnad &
sinum tima, var ég agndofa yfir pvi ad bdrn geetu fengid krabbamein.
bad hafdi aldrei hvarflad af mér &dur. Umraedan vard til pess ad opna
min augu. Vid verdum ad sja til pess ad folk viti ad hér eru einstaklingar
sem hafa alls konar mismunandi sjukddma og ad pau eru edlilegur
partur af okkar pjoafélagi.

LITILL HLUTI AF PUSLINU

Einsttk born eru ad gera frabaera hluti fyrir sina félagsmenn. En vid
erum bara smd hluti af staerri mynd. Uti { hinum stéra heimi er til fiéldinn
allur af félogum sem hjalpa folki med sjaldgaefa sjukdoma. Einstdk bérn
eru par  gbdum félagsskap og med pvi ad taka patt i pvi starfi sem fer
fram hja regnhlifasamtkunum EURQORDIS, getum vid leert af hinum
Evropupjédunum og tekid patt i gera samtokin ad jafn mikilvaegum
pbrystinépi fyrir Evropu og systurfélag bess i Bandarikjunum, NORD, er
( pvi landi. Pannig opnum vid augu heimsins fyrir pessum sjukdémum
0g berjumst jafnframt fyrir pvi ad peir séu rannsakadir og lyf framleidd,
pratt fyrir ad um faa sjuklinga sé ad raeda. Ad fé lyf og ad sjukdémarnir
séu rannsakadir hefur alltaf verid eitt helsta vandamal okkar sem erum
ao kljast via pessa sjukdéma. Via purfum lika ad lata vita af okkur, par
sem pad parf oft ad seekja sjuklinga { rannséknirnar yfir landameeri
bar sem ekki eru nagilega margir med vidkomandi sjukdom par sem
rannsoknin fer fram. Minn draumur er sa ad peningar heetti ad skipta
hofudmali pegar kemur ad framleidslu lyfja og ad lif einstaklinganna sé
sett { forgrunn. Félagid NORD og ymsir einstaklingar, par & medal okkar
eigin Guadrdn Ruth Vidarsdottir, hafa gert mdrg kraftaverk a pessu svidi
0g synt ad petta er moguleiki og pvi lifir madur afram { voninni.Vid
eigum pé enn mjdg langt f land.

Anna Maria borkelsdottir, fyrsti formadur Einstakra barna



Bjarni, Gunnhildur,
Benni, Daniel og
Davio.

Benedikt Vagn faeddist med alvarlegan hjartagalla og sjaldgeefan
bléadsjukddém sem lysir sér pannig ad beinmergurinn hans framleidir
ekki raud blookorn. Tvisvar hefur hann gengist undir hjartaadgerdir
Childrens Hospital i Boston { Bandarikjunum. Hann hefur einnig purft ad
leggjast inn & Barnaspitala Hringsins nokkra daga { manuadi til ad fa gefid
bléad og lyfiamedferd vegna of mikils jarnbuskapar { lkamanum sem er
tilkominn vegna tidra blodgjafa.

Pegar Benni brodir minn feeddist &rid 1994 var ég atta ara gamall
Eg var ennpé & peim aldri pegar ég gat stungid stéru tanni uppf mig og
skemmt mér mjdg vel [ leidinni. Vid David brédir minn sem pa var 5 ara
héfdum alla athygli heimsins hja foreldrum okkar. begar mér var sagt ad
enneinnbrédir veeri a leidinnivard ég fullur tithldkkunar yfir pviad eignast
annan brédur. Pegar hann sidan kom i heiminn leit allt vel Ut og bidum
vid David spenntir eftir ad fa hann heim svo vid gaetum nd farid ad spilla
honum. Pad gerdist hins vegar ekki bvi Benni greindist med alvarlegan
hjartagalla sélarhring eftir feedingu og var hann fluttur a gjérgeeslu barna
par sem hann purfti ad vera tengdur { hjartalinurit og fleira. Pad var mikid
afall fyrir okkur ad sja hann tengdan vid allskanar sléngur og teeki og
sja hann gangast undir endalausar rannsoknir og eftirlit. A pessum tima
upphofust miklar breytingar & hogum fiélskyldunnar par sem spitalinn
vard okkar annad heimili.

FULLORPINN SNADI
Eg man ekki nakvaemlega eftir pvi hvenaer mamma og pabbi ttskyrdu
fyrir mér veikindi Benna en ég man hinsvegar mjog vel eftir samtali
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DANIEL INGVI BJARNASON 21 ARS VEIT VEL HVAD PAD ER AD EIGA LANGVEIKAN BRODUR.

HANN GAF OKKUR INNSYN [ HVERNIG HANN UPPLIFIR VEIKINDI BRODUR SINS. BREDUR DANIELS
ERU DAVID SVEINN 18 ARA OG BENEDIKT VAGN 13 ARA, EN bPAD ER HANN SEM ER LANGVEIKUR.

okkar mémmu sidar. HUn var mjég sorgmaedd og spurdi mig hvernig
mér lidi med petta allt saman. Eg vissi ekki alveg hverju ég aetti ad
svara, pvi ég vissi sjalfur ekki hvernig mér leid. Hin sagdi mér ad hdn
hefdi &hyggjur af honum David pvi hann vaeri svo ungur, bara 5. Ut af
allri pessari ringulreid vegna Benna var hdn hraedd um ad hann yrai
utanveltu par sem hann fengi ekki naegjanlega athygli lengur og geeti
ekki skilid hvad veeri ad gerast. En pu Daniel, skilur pu petta? Spurdi
han mig.

Eg hugsadi mig um  sméastund og svaradi sfdan fullur skilnings,
.8, j@ audvitad skil ég petta”. Med pessu svari fannst mér ég hafa
fullordnast um svona 20 ér. Yfir mig lagdist pungt farg og pé ad
skilningur minn & veikindum Benna veeri heldur ekki upp & marga fiska
pba lét ég ekki & bvi bera og tok a mig mikla abyrgd sem elsti sonurinn
& heimilinu. Pad pyddi ekki lengur ad vera ad troda stéru ta upp
munninn og fiflast, peir dagar voru taldir, nl vard ég ad standa mig.

Eg vard ad axla abyrgd og hafa yfirumsjén, ég var nG einu sinni
elstur okkar braedra. Eg purfti ad gaeta Davids.

HJARTAADGERD [ BOSTON
pad var erfitt ad sja a eftirhonum pangad, geta ekki farid med og vita
ekkert hvad beid hans par en ég dkvad ad vera bjartsynn. Hann for
svo aftur f adra adgerd & fjérda ari og pa forum vid David med hanum
til halds og trausts.

Pegar Benni var um pad bil 4 manada, enn ad jafna sig eftir fyrri
adgeraina, greindist hann med blddsjukdom. Hann var mjog veikur



PEGAR EG VARD ATJAN ARA
GERDPIST EG BLODPGJAFI OG GEF
BLOP REGLULEGA OG LANGAR MIG
AP MINNA A MIKILVZGI BPESS AD
BPEIR SEM ERU AFLOGUFZRIR GERIST
BLODPGJAFAR bVI EG HEF SVO OFT
SEDP PAD BJARGA LiFI HANS.

og mikid inni & spitala. bad var & sama tima og 9 ara afmeelid mitt gekk
{ gard. Mér fannst pad svakalega leidinlegt ad geta ekki haldid upp a
pad en stori strakurinn f mér skildi petta alveg. Pad kom oft fyrir ad vid
burftum ad haetta vid atburdi vegna veikinda Benna. Ef mér leid illa
vegna einhvers tengt honum pa sagai ég engum fra pvi, ég vildi ekki
vera ad baeta ofan a dhyggjur foreldra minna.

Med timanum laerdi ég ad lifa med pessum breyttu adstaedum |
fidlskyldunni og slakadi & og for ad sinna vinunum meira og teygja
mig { att ad draumum minum. betta 6venjulega astand vard okkar
normal og gerdum vid allt til ad hafa lifid sem edlilegast og hefur pad
gengid mjog vel. Par sem Benni ber ekki veikindin utan & sér vissi folk
almennt ekki ad hann veeri veikur. Mér fannst pad frabeert pvi ég vildi
ekki ad pad veeri stddugt verid ad minna hann a pad med of mikilli
samuad { hans gard. Eg vildi ad Lifid yrai sem edlilegast fyrir hann sem
og okkur lika.  dag finn ég ekki mikid fyrir pvi ad hann sé langveikur
enda adlogunartiminn ordin langur og skilningurinn & sjukdémnum
fyrir hendi og medferd a hans veikindum f fastri rdtinu.

Eg get o ekki sagt ad ég hafi engar dhyggjur af honum. Eg hugsa
stundum um hvort veikindi hans muni { framtidinni hafa ahrif 4 pessa
venjulegu og sjalfsdgau hluti sem unglingar ganga  gegn um, eins og
fyrstu kaerusturnar, hvort prystingur fra félogum hafi ahrif &4 ad hann
fari ad reykja eda drekka pvi hann ma audvitad aldrei snerta neitt
svoleidis. Hvernig hugsa jafnaldrar hans um hann?

Hvad gerist ef hann slasar sig, verdur pad lifsheettulegt fyrir hann?
Hvad ef hann barf & laeknisadstod ad halda fari hann til Gtlanda?

Eg geeti 6rugglega hugsad endalaust um hluti { pessum ddr en
audvitad veit ég ad madur & ekki ad vera ad velta sér of mikid upp ur
bessu. Eg hef pa tr( ad hann muni spjara sig { framtidinni med goédum
studningi fiolskyldunnar pvi hann er klér og mjog jékveedur strakur.
Hann hefur brennandi dhuga a bilum og alls kyns taekni og veit meira
um pau malen ég geri. bad er mjdg audvelt ad halda uppi samraadum
vid hann, enda hefur hann alltaf frd ndgu ad segja. [ haust férum vid
fidlskyldan i skemmtiferd til Flérida fyrir tilstudlan Vildarbarna. bessi
ferd var alveg frdbaer og besta utanlandsferd sem fidlskyldan hefur
farid  saman.

PROSKI

Allar pessar sjukrahUsinnlagnir hafa ekki haft neikvaed ahrif & hann
enda pekkir hann lifid ekki an peirra. Ad vera stunginn med nal er
minnsta mal fyrir hann medan margir fullordnir menn stékkva dr
saetum sinum vid minnstu tilhugsun um nal.

Pegar ég vard atjan ara gerdist ég blodgjafi og gef blod reglulega
og langar mig ad minna & mikilveegi pess ad peir sem eru aflégufeerir
gerist blodgjafar pvi ég hef svo oft séd pad bjarga lifi hans. Veikindi
brodur mins hafa gefid mér akvedinn praska sem ég er ekki viss um ad
ég hefdi 6dlast annars. Praska sem hefur kennt mér mikilvaega syn a
[ifid og tilveruna. Pad sem skiptir mali fyrir mig er ad sja brodur minn
anaegadan med lifid og fullkamlega sattan vid sjalfan sig.

Daniel Ingvi Bjarnason
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ElvarOrn, Hordur og Eva Dogg.

EINSTAKUR

BORN EIGA EKKI
BARA FORELDRA,
PAU EIGA LIKA
AFA OG OMMU.
PADP ER EKKI
ALLTAF AUDVELT
HLUTVERK OG
STUNDUM ER
HREINLEGA
EKKI GERT RAD
FYRIR PEIM.

Eg var bedinndm ad/&etja & blad nokkur ord um paer tilfinningar sem
fylgja pvi ad'vera adstandandi langveiks barns; ad vera ,einstakur afi*.
Hef aldréi haft vit@ ad segja nei og eetla pvi ad reyna petta.

Umreeduefnio er ekki audvelt. Ad fagna nyju barnabarni og fylgjast
svo medpvf lta  laegra haldi fyrir 6leeknandi sjukdomi er reynsla sem
spannar allan tilfinningaskalann og er ekki hasgt ad lysa i ordum, pott
madur vildi opna sig inn f kviku. En ég lofadi ad reyna.

FRABZR BORN

Pegar ég var ungur og hafdi gaman af pvi ad hneyksla folk sagdi ég
gjarnan ad mér fyndist allt ungvidi fallegt - nema bdrn. Pegar min eigin
bdrn faaddust s& ég audvitad ad petta var tom vitleysa en hafdi ekki hatt
um pad; var ekki mikid fyrir ad vidurkenna ad ég hefdi rangt fyrir mér.
Pegar svo barnabdrnin foru ad koma eitt af 6dru bakkadi ég opinberlega
med pessa kenningu mina og Urskurdadi ad pessi bérmn veeru flottasta
ungviadi i heimi. Og pad eru pau, 6l sj6.

VOLUNDARHUSIP HEILBRIGDISKERFI

Eva Dogg faeddist &rid 1990 og vard strax allra eftirleeti, enda yndisleg
stulka. bad var ekki fyrr en hin var um pad bil fiogurra ara ad akvedinn
grunur vaknadi um ad eitthvad veeri ad. HUn virtist eetid haldin einhverju
jafnveegisleysi eda 60ryggi; fékkst t.d. ekki til ad hjola eins og Gnnur born.



ISLENSKA
HEILBRIGDISKERFID
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pad var pvi stor &fangi pegar tokst l6ngu sidar ad fa hana til ad profa
sérsmidad prihjol

Fleiri einkenni komu smam saman {[jos og par kom ad farid var med
hana { rannsaknir til ad fa Ur pvi skorid hvad veeri ad. Pad var byrjunin &
langri prautag&ngu sem ekki sér fyrirendann &. Sérhver ferdinn i myrkvidi
heilorigdiskerfisins fyrir fjdlskyldu utan af landi med
veikt barn er halfgerd 6vissuferd.

Loks kom nokkurs konar Urskurdur: Eva Ddgg er
med Ataxiu. Ataxia er samheiti nokkurra sjaldgaefra
sjukdoémasemvaldaryrnun alitlaheilanum, heilastofni
og meenu. Litli heilinn er s& hluti heilans sem stjornar
samheefingu vodvahreyfinga.

Flestir pessir sjukdoémar versna med timanum og
peir eru langflestir 6lasknandi. Suma peirra er heegt
aa greina med DNA profum, adra ekki.

OVISSAN ERFIDA

Eins og &dur var sagt, bua foreldrarnir Uti & landi og pvi
sa ég ekki hvada ahrif pessar fregnir h6fdu & pau fra
degitildags en fyrir afa og 5mmu i Reykjavik var petta
erfidur timi. Petta var fyrst illur grunur, sidan nagandi
Ovissa, sem breyttist smam saman{iskalda stadreynd;
fyrsta afastelpan min var alvarlega veik.

petta gerdist & nokkud l6ngum tima pvi rannsoknir
voru timafrekar. Ein dstaada pess er st ad adeins einn
leeknir var til & landinu med petta sérsvid. peir eru nd
oronir tveir.

Svor eins og ,komdu aftur eftir &r; b sjdum vid
hvernig petta hefur préast™ eru ekki til pess fallin ad réa adstandendur
veiks barns sem hrakar dag fra degi. Svona slagur er nefnilega baratta
vid timann.

VIDBROGPIN

Min fyrstu vidbroga vid pessum veikindum voru reidi. Su reidi fjaradi fljo tt
Ut, enda ekki vid neinn ad sakast. Vid ték hafsjor af drum tilfinningum.
Eg vorkenndi déttur minni og tengdasyni, ég vorkenndi sjalfum mér,
konunni minni og 6llum 6drum adstandendum, pvi ég sa hve petta tok &
bau. En mest varkenndi ég sjalfu férnarlambi pessara grimmilegu 6rlaga,
henni Evu litlu, sem & skilid ad lifa edlilegu lifi eins og Gnnur born.

Eg velti pvi stundum fyrir mér hvernig mér lidi ef haegt veeri ad finna
einhvern sokudolg; ef t.d. litla stdlkan min veeri svona vegna pess ad
han hefdi oraid fyrir bil drukkins 6kumanns. bvi er flidtsvarad: ég held
ao hatrid myndi taera mig upp & stuttum tima. En ég hef engan til ad
skella skuldinni &. Fyrir trdadan mann veeri rokrétt ad kenna einhverjum
gudinum um, en ég er svo heppinn ad ég hef engan sékudolg. Eg er pvi
laus vid pad bdl sem hatrid er. En ég hef sorgina.

pad er nokkud til i pvi ad timinn laekni 61l sar. Vissulega er sorgin ekki eins
sar og hun var fyrir 13 arum. En hdn hverfur ekki alveg.

Min adferd vid ad takast a vid pessa hluti er ad reyna ad freedast
Brlitid um pessa sjukdoma og folkid sem berst vid pa. Eg er félagi



{ tveimur alpjodlegum spjallrdsum & Internetinu og fee tugi bréfa &
viku fra folki sem er  svipudum sporum og Eva Ddgg. Eq tek Litid patt {
umraadum, en les allt, hendi sumu og geymi annad til ndnari skadunar.
pad er gott til pess ad vita ad enginn stendur einn { sinni barattu.

VONIN I OVISSUNNI

Eins 0g ég sagai ddan er adeins haegt ad greina suma Ataxia sjukdoma.
Eva hefur aldrei verid greind; vid vitum ekki hvad er ad henni. bad er
ad vissu leyti erfitt, en { Gvissunni felst pd von. Innan um alla pessa
6leeknandi sjukdéma eru einn eda tveir sem haegt er ad laekna eda
halda niori.

STORSTIGAR FRAMFARIR
Annar vanarneisti eru leeknavisindin. Liklega hefur engin visindagrein
tekid jafn storstigum framférum & sidustu drum og erfdavisindin. Utan
Ur heimi berast fréttir um visindamenn sem sprauta stofnfrumum f dyr.
Stofnfrumurnar leita uppi skemmdar frumur og taka vid hlutverki peirra
( likamanum. bannig hefur t.d. verid gert vid 6nyta augnbotna. petta er
sogupradur sem Walt Disney hefdi ekki borad ad nota fyrir nokkrum arum.
Fyrir um bad bil halfu ari tilkynnti leeknahdpur i Kaliforniu ad beir
hefdu blandad saman efnum sem vekja til starfa frumur sem voru
ardnar Ovirkar og orstkudu pannig Friedreich s ataxia, langalgengasta
ataxia sjukdéminn. beir bidja um vinnufrid { nokkra manudi enn til ad
ljtka sinum rannséknum. Fyrir 6rfadum dégum virtist opnast Leid til ad
vinna stofnfrumur Ur hudfrumum. Par med er su leid ekki lengur lokud
vegna ofsatrdarmanna, adallega i Bandarikjunum, sem hafa bannad
slikar rannséknir af triarlegum astaedum.

En evintyrin gerast vidar og vid purfum ef til vill ekki ad leita svona
langt. Eg reeddi vid bandariskan taugasérfraeding sem hélt erindi hér
fyrir skemmstu. Hann sagdi: .augu laeknavisindanna beinast ad [slandi.
bar munu hlutirnir gerast; hja Islenskri Erfdagreiningu”.

Pess vegna er Kari Stefansson minn madur.

Kannski vinnur Eva { lottoi lifsins einhvern daginn.

AFASTELPA

pad er engin astaeda til ad einblina a hinar dékku hlidar tilverunnar.
Eva D6gg er ad visu med alvarlegan sjukdém, en par fyrir utan verdur
henni aldrei misdeegurt. HUn er kamin yfir skapsveiflur og gratkdst sem
voru algeng hja henni & barnsaldri og er nd einstaklega [juf og g6d. Hun
hefur alltaf einhverjar fréttir fyrir Smmu og afa pegar vid hittumst og
byrjar hverja sdgu & ad segja ,veistu bara hvao!!

Hun hringdi { afa sinn fyrir nokkru til ad segja storfréttir: hiin var ad fé
lyftu sem gerdi pad ad verkum ad hdn geeti komist alein upp & loft!
Stiginn var henni alltaf erfidur og sidustu &rin 6fzer med ollu.

Eva Dogg er { fdmennum skéla, par sem einelti virdist dpekkt. Hun
byr heima hja foreldrum sinum og systkinum, & heimili par sem &llum

bornum myndi lida vel. HUn er hamingjusém.

Qg er pad ekki adalatridio, pegar &llu er & botninn hvolft?

Hordur Bjérgvinsson ,,einstakur” afi
Byggt & erindi fluttu & fundi hja Félagi einstakra barna 23. febrGar 2005



OGREINDUR SJUKDOMUR

PAD ER ERFITT AD LIFA MED OVISSUNNI. AP VITA AD EITTHVAD ER AP BARNINU EN EKKI
HVAD PAD ER EDA HVAD HZGT ER AD GERA. PEGAR UM SJALDGZFA SJUKDOMA ER AP RZEDA,
ER OFT VANDAMAL AD GREINA PA — PAD ER EINFALDLEGA EKKI TIL NZAG PEKKING ENNPA.

Um verslunarmannahelgina 2002 faeddist okkur hjgnum litil dama. Vid
attum reyndar ekki van & henni fyrr en um midjan september svo feeding
hennar kom okkur svo sannarlega f opna skjoldu. Til pess ad gera langa
sdgu stutta, kom 1 jos { sénar ad morgni 1. &gust ad ekki veeri allt med
felldu hjd barninu. | kiBlfarid var tekin &kvérdun um ad drifa barnid {
heiminn pvi bad virtist vera um pad bil ad gefast upp & bumbudvalinni.

EINSTOK BORN

Pegar stllkan, sem fékk fli¢tlega nafnid Arna, var komin i hendurnar &
leeknunum var strax [jést ad hun veeri mikid veik. Naestu dagar féru i ad
reyna ad halda henni stddugri og finna Ut hvad vaeri ad hrja hana. Vid
hofum reyndar enn ekki fengid neinar endanlegar nidurstédur pegar
petta er skrifad, 4 V2 ari sidar!

pad eina sem vid vissum var ad stelpan okkar veeri alvarlega veik
0g pyrfti mikla umdnnun. Spitalinn vard okkar annad heimili naestu
manudi. Einn daginn s6gdu leeknarnir okkur ad pé grunadi ad hin veeri
med mjdg sjaldgeefan blodsjukdém sem adeins nokkrir einstaklingar
{ heiminum veeru greindir med. Okkar fyrsta verk pegar vid komum
heim pennan dag var ad fletta upp & netinu 6llum upplysingum sem
vid gatum fundid um sjukdéminn og pad var pa sem vid duttum inn
a heimasidu Einstakra barna. par fundum vid umfjéllun & islensku um
pennan tiltekna sjukdém pvi einn drengur { félaginu er med hann.

Vid l[asum okkur til um félagid og htfdum svo samband vid stjérn
bess { kjdlfarid og spurdum hvort vid eettum heima par pratt fyrir ad
Arnaveerienn ,6greind”. Vid fengum strax frabaerar mottokur og okkur
sagt ad margar fijdlskyldur { félaginu veeru einmitt { sému sporum og
vid; med alvarlega veikt barn en enga greiningu. Um leid og vid htfdum
meett a fyrsta fundinn okkar hja félaginu fundum vid hversu mikilveegt
pad veeri okkur. par hittum vid folk sem er ad takast & vid svipada hluti
0g vid og hefur svipada reynslu — p6 hver fjdlskylda  félaginu sé i raun

einstok. Bornin okkar eru med ¢élika sjukddoma og a misalvarlegu stigi
en pad er einmitt pad sem skapar pennan sameiginlega reynslubrunn;
bdrnin okkar eru 6l haldin alvarlegum sjukdémum og pad eru fa, ef
nokkur, 8nnur bdrn flandinu ad takast & vid pad sama.

Frd pvi & vormanudum 2003 hofum vid fjdlskyldan verid virk {
félaginu og maetum a flesta skipulagda vidburdi auk funda. Vid erum
ofbodslega pakklat félaginu og ég er sannfeerd um ad tilvist pess
og félagsskapurinn sem vid hofum par hafi att sinn patt  ad bjarga
gedheilsu okkar! Ad eignast veikt barn er lifsreynsla sem ekki er haegt
ao éska neinum. Vid erum svo heppinn ad eiga frabeera fidlskyldu og
vini sem hafa stadid med okkur { gegnum sart og seett { veikindum
Ornu. En okkar bjérgunarhringur var og er Einstsk bdm.

Berglind Osk Kjartansdottir



LIFID I NYJU LJOSI

UPPLIFUN AP SZKJA ERLENDA RADPSTEFNU

UM EIGIN FOTLUN.

Arid 2004 forum vid fislskyldan f fyrsta sinn & osteogenisis imper-
fecta (OI) radstefnu til Dallas i Bandarikjunum. Su reynsla var okkur
6llum mikilveeg en pa vorum vid | fyrsta skipti ad hitta folk med
fotlun mina, Ol. Pad var mjdg yfirpyrmandi en um leid frabaert ad fa
ao upplifa pad, allt { einu vorum vid umkringd félki med sambeerilega
lifsreynslu, allt var fleedandi  upplysingum og pekkingu og parna
blasti raunveruleikinn vid okkur f sinni skyrustu mynd. Eg hélt ad
pad myndi duga mér ad fara einu sinni a svona radstefnu - en mér
skjatladist, radstefnur sem pessar eru dvanabindandi.

pann 18. juli 2006 forum vid fjdlskyldan dsamt vinkonu minni, aftur (
leidangur til Bandarikjanna  sama tilgangi, pa til Nebraska. Par sem
petta var okkar annad ferdalag vissum vid ad mikid evintyri var
veendum. Eftir flug til Minneapolis asamt atta klukkustunda keyrslu til
Nebraska vorum vid hvildinni fegin pegar vid komum & hotelid f Omaha
ad nalgast morgun. Dagurinn eftir var adeins etladur { skraningu svo
ad vio tékum pvi rélega, horfdum f kringum okkur, kynntumst nyjum
vinum og hittum gamla. Hasarinn héfst svo pann 20. jdli og skiptum vid
lidi pvi ekki matti missa af neinu.

ENGIN SERSTOK KONA, BARA KONA
Ad preeda rddstefnuna skref fyrir skref er mjog flokid, pad var svo
mikid um ad vera og & peirri stundu var ég ekkert ad velta pvi fyrir mér
hvada dagur vaeri og hvad timanum lidi. Vid séttum marga ahugaverda
fyrirlestra og ma segja ad allir hafi fundid eitthvad vid sitt heefi.

pema radstefnunnar var heilsa, hreyfing og sjalfstaedi. Fyrir mig
var gott ad f& fraeedslu um pad efni. Oll umraeda var lausnamidud og
pbvi fékk ég finar hugmyndir um aukna, betri pjalfun og heilsuraekt. Sér-
stakur fundur var fyrir konur med Ol par sem talad var um barneignir,
kynlif, fyrra og seinna breytingaskeidid og annad tengt lifi kvenna.
Stjornandinn var laeknir sem hafdi sérheeft

spyrja. Pad var skritid ad skynja ad & akvednum timapunkti ( pessari
freedslusprengju fannst mér ég vera ad brotna nidur og botnadi
audvitad hvorki upp né nidur { pessari 6fgafullu tilfinningasemi. Eg var
fegin ad komast Ut par sem mér fannst ég vera ad sjoda upp Ur. Eftir
a ad hyggja hugsa ég ad 6ll pau svor og pekking sem ég hlaut & svo
skdmmum tima hafi losad um svo mikid af innbyrgdum hugsunum og
vangaveltum ad pad vard ad komast Gt. Eg get hlegid ad pessu nina
enda ekki kdllud dramadrottning fyrir ekki neitt.

AD TAKA BODSKAPINN MED HEIM
A fundum par sem hépar hittust, s.s. ungt félk med O, foreldrar, makar og
systkinivarbaedihlegid, spjallad og midlad semvar 6metanlegt. Samtolin
sem vid attum f heita pottinum, vid barinn og & galakvéldinu voru einnig
hvert 8dru skemmtilegra. Pad var alveg sama vid hvern var talad pad
var alltaf dhugavert og spennandi. Pad skipti ekki mali hvort pad var
foreldri sem var ad reyna ad na attum i pessari rissibanareid sem fylgdi
pbvi ad eiga fatlad barn, systkini sem var ad uppgttva ad pad var ekki eitt
i heiminum, ungt folk f tilvistarkreppu eins ég

sig  ad vinna med fotludum konum & pessu
svidi og var pvi fagmadur fram f fingurgdbma.
Ekki adeins taladi hun @ mannamali heldur
um pad sem oft er paggad nidur og til ad

EINU SINNI VAR EG HRZDD VID
FRAMTIDINA. EINU SINNI GAT
EG SAMSAMAD MIG VID PALLA
SEM VAR SVO EINN [ HEIMINUM.

eda litlir pdkar sem fannst ekkert tiltékumal
aad taka spyrnu & stélunum sinum eda klifra
upp um alla veggi med sin brotheettu bein.
Einnig kynntumst vid folki sem hafdi eettleitt

skella punktinum yfir i-id haféi hun humor ~ EINU SINNI VAR EG MED ) b med Ol og s&um og laerdum hvad Lifio
fyrir 6llu saman — betra gat pad ekki veris. ~ FORDOMA FYRIR SJALFRI MER. snerist { raun og veru um.
Ofangreint efni er eitthvad sem ég tel ~ EINU SINNI HELT EG AP PAD Farin var hopferd { Henry Doorly dyra-

margar fatladar konur purfa ad hafa betri
adgang ao og ao tekid sé a moti peim sem
manneskjum, ekki afbrigdilegum og ofull-
komnum konum. Mér vard ljést parna ad ég var engin sérsttk kona,
einfaldlega kona.

Eg purfti ndnast ad pina mig & fyrirlestra laekna par sem fjallad
var um tannvernd, erfdapaetti og annad sem ég gat ekki med nokkru
moti triad ad yrou dhugaverdir. Eg hefdi betur verid jakvaedari. Eg
man ekki mikid i smaatridum en laerdi heil 6skdp, pvi spurningum
sem brotist h6fdu um innra med mér var svarad an pess ég pyrfti ad

VZRI BOL AP LIFA MEDP FOTLUN.

garainn og 6llum var skellt upp f gular skola-
rdtur og brunad af stad. begar ég hugsa
til baka var petta mjog skondin upplifun.
pad er nefnilega ekki a hverjum degi sem a annad hundrad fatludum
einstaklingum er ekid & einu bretti, & sama tima  nokkurn skapadan
hlut. Vandamal eru ekki til { ordafordanum & svona samkomum!! Allir
skemmtu sér konunglega i minni fjdlskyldu, pad var gott ad komast Ut
af hotelinu og ekki sist par sem um flottan gard var ad raeda. Pad var
sérstakt ad vera 4 risastéru almenningssveedi sem pessu og falla inn {
hdpinn, vid vorum ju 61l meira og minna & hjolum eda haskjum.
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Med vinkonu.

Radstefnunni lauk formlega med erindi Randy Graise sem fjalladi um
hvernig vid attum ad taka skilabod radstefnunnar med okkur heim. pad
var merkilegt ad hlusta & pad sem hann sagdi. Margir tala um ad peir
séu aa fara aftur { raunveruleikann eftir svona rédstefnu — hans skilabod
voru skyr, a rédstefnunni er raunveruleikinn. Vié erum ekki ein  heiminum
pé vid séum med sjaldgeefa fotlun. Ad koma a radstefnu sem pessa synir
okkur ad 6ll erum vid raunverulegt folk sem lifum raunverulegu lifi. P6
vid sjaum hvort annad sjaldan erum vid til og pad eitt ad vita af pvi er
bréddnaudsynlegt. Allur sa bodskapur sem vid faum fer med okkur heim
og gefur okkur betra og markvissara Iff.

PARNA A EG FJOLSKYLDU LIKA

Fyrir mig get ég sagt ad peer tveer radstefnur sem ég hef sott til
Bandarikjanna pottu mér gjérélikar. Munurinn la ekki { rédstefnunni,
umhverfinu eda falkinu, heldur f sjalfri mér. [ fyrra skiptid var petta
mér nyr heimur og uppgttvadi ég margt um hlutskipti mitt sem
hreyfihdmlud manneskja i pvi fslenska samfélagi sem ég kem dUr.
Eg s& ad ég var feer um miklu meira en ég attadi mig &, ad ég geeti
lifad edlilegu lifi med réttri pjénustu og adstod, ad fétlun min veeri
taekifeeri 0g ad ég veeri svo sannarlega ekki ein i heiminum. Eg var
hraedda unglingstelpan sem var ad uppgttva hvad lifid hafdi upp &
ao bjoda, spyrjandi um allt sem ég gat, uppfull af fordomum gagnvart
sjalfri mér. bad var pé eitt, mér hafdi aldrei lidid jafn mikid eins og
heima hja mér, parna & ég fjélskyldu lika.

Buid ad koma 6llum fyrir inn i amerisku skolarGtunum & leid i dyragard.

NUna var ég 6rugga manneskjan sem var maett a aettarmaot, bra ekkert
sérstaklega vid umhverfinu og stolt ad tilheyra pessum fijdlbreytta
hopi. Pad sem mér potti sérstakt { petta sinn var ad allt { einu var ég
ad svara spurningum peirra sem voru ad uppgdtva hvad lifid hafdi upp
& ad bjoda, med mismikla fordoma fyrir sjélfum sér. Pad var skritin en
goa tilfinning ad geta veitt svorin en ekki einungis pegid pau eins og
adur. Eg s& pa ad ég var ordin satt, blin ad n& sdnsum og fann fyrir
engri porf til ad fela mitt Lif.

Eg vil bakka Einstdkum brnum fyrir styrkinn & pessa radstefnu dsamt
Styrktarfélagi lamadra og fatladra, Actavis og Glitni. Eg veit ekki hversu
vel mér hefur tekist ad Utskyra pessa lifsreynslu, enda verdur henni
aldrei gerd ndgu goa skil med ordum. beer tilfinningar sem brutust um
innra med mér hafa ekkert heiti. Eg vona ad sem flestar fiélskyldur f
okkar sporum féi ad upplifa pessar nafnlausu tilfinningar, hafi teekifeeri
til ad ferdast & erlenda grundu til ad hitta félk { sému sporum og sja
hvad pad er faert um frbaera hluti. Vid purfum lika & pvi ad halda ad
eignast raunverulegar fyrirmyndir sem vid getum samsamad okkur
vid. Eftir ad hafa kynnst arkitekt, leekni og fyrirlesurum sem 8ll voru ad
nota sina fotlun sem teekifeeri f starfi vard mér ljést hve mikla sérstédu
vid hafum. [ kjdlfario uppgotvadi ég ad pad veeru forréttindi ad lifa med
fotlun. SU uppgdtvun hefur verid mér mikid haldreipi og hjalpad mér ad
skilja hversu mikilveegt pad er ad lita & lifid bjértum augum pvi pad er
einfaldlega miklu, miklu léttara. Freyja Haraldsdottir




ER,SKOLI AN ADGREININGAR

TISKUFYRIRBARI?

Kennarahaskalinn, par sem ég vinn, fékk nylega afhentan svonefndan
mUrbrjét Landssamtakanna proskahjalpar fyrir brautrydjendastarf.
Par er nu { bodi tveggja ara starfstengt diplémanam & haskoélastigi
fyrir 23 nemendur med proskahdmlun par sem tengt er saman
boklegt og verklegt nam. Um er ad raeda tilraunaverkefni, stutt af
yfirstjérn skélans og menntamalaraduneytinu.

Raunar er hér um heimsvidburd ad raeda pvi ad afar fair haskolar
{ verdldinni bjéda nemendum med proskahdmlun ndm og enn feerri &
jafn sampeaettan hatt og hér er gert. betta
er deemium framgang hugmyndafradinnar
um skoéla an adgreiningar, eda skoéla fyrir
alla, sem hefur verid ad rydja sér til rims
hér & landi og vidast hvar i heiminum.

Hugmyndafraedin um skola an adgrein-
ingar er eitt svar af mérgum mdogulegum
vid peirri bryningu sem sérhvert samfélag
stendur frammi fyrir pegar pad einsetur sér
ad koma til méts vid fiéloreytni mannlegra
eiginleika og menningar pannig ad hver og
einn fai proskad og notid heefni sinnar f,,samfélagi sem er { stédugri
bréun”, eins og segir { [Bgum um skolastarf. [slendingar &kvadu ad
hafa tveer meginreglur ad leidarljosi vid framkvaemd stefnunnar hja
sér: jafnrétti og samskipan, pad ad allir eigi jafnan rétt til menntunar
vid heefi [ almennum skélum. Forsenda pessara laga og reglna um
skdla an adgreiningar er pvi sé& munur sem er & einstaklingum og
menningarkimum til ad byrja med. Forsenda jafnréttisins er sem
sagt mismunurinn. Og mismunurinn & ekki eingéngu vid um f&tlun,
heldur einnig um kyngerfi, tungumal, trdarbrogd og menningu
almennt. [slendingar af erlendum uppruna eru pvi { sému stédu f
skola og nemendur med sérparfir eda fétlun og verda bradlega mun
fiélmennari.

HUGMYNDAFRZDIN UM SKOLA
AN APGREININGAR ER EITT SVAR
AF MORGUM... SEM SERHVERT
SAMFELAG STENDUR FRAMMI
FYRIR PEGAR PAD EINSETUR

SER AP KOMA TIL MOTS VID
FJOLBREYTNI MANNLEGRA
EIGINLEIKA OG MENNINGAR...

Bylgjan hofst { Danmdrku um 1960, barst hingad til lands um
tiu &rum sidar og hefur smadm saman nad fotfestu sidan, fyrst f leik-
skolum, svo { grunnskélum og framhaldsskélum og nd er komid ad
haskolastiginu. Hun einkennist af pviad 61l bGrn og ungmenni & skéla-
soknaraldri hafa rétt til pess ad sakja almenna skoéla og fa par ném
vio sitt heefi og skilvirka kennslu i samfélagi vid adra nemendur, an
tillits til fotlunar peirra eda annarra sérkenna. Petta er { samraemi vid
bau samfélagslegu gildi sem flestir adhyllast, ad bera virdingu fyrir
sérhverjum einstaklingi og rétti
hans og lita svo a ad fjoloreytni |
hopum sé styrkur peirra fremur en
veikleiki. Reglan um ad nemendur
skuli seekja skola [ eigin hverfi eda
sveit er raunar ein af forsendum
norreennar  lydraediskipunar sem
studlaradsamheldniogvinnurgegn
adgreiningu. Jafnframt atti petta ad
vinna gegn peirri adgreiningu sem
vard, t.d. { Hollandi og Belgiu, par
sem olikir trdarhopar séfnudust saman  hverfi og hérud og stofnudu
sjélfstaeda skola.

pott freistandi sé ad eetla ad patttaka allra an adgreiningar sé
komin til ad vera i menntakerfinu hér & landi og samfélaginu f heild
gefa reglubundnar visbendingar &steedu til ad aetla ad svo sé ekki og
stundum held ég ad skoli an adgreiningar sé tiskufyrirbeeri sem hefur
upphaf og endi og takmarkad lif sem ef til vill er ekki lengra en 30 ar
eda svo &our en folk verdur leitt & umraadunni og naesta tiskubylgja
ridur yfir. Odru hvoru eru haldnir fundir par sem framkveemd
stefnunnar er mdtmeelt, foreldrar segja fra pvi ad fotludu barni peirra
hafi verid neitad um adgang ad almennum skola, fregnir berast af pvi
ao grunnskolar og jafnvel leikskoélar, leiti leida til ad stofna sérdeildir



fyrir bdrn sem eru erfid { hegdun eda hafa sérparfir af einhverju 6dru
tagi og rannsoknir syna andmeeli kennara gegn kréfum um ad peir
taki vid nemendum med miklar sérparfir. Medal astaedna eru taldar
skortur & pekkingu starfsmanna skélanna til ad kenna fjéloreyttum
hopum, skortur & studningi, kréfur um arangur, of margir nemendur {
bekk og svo framvegis. Yfirleitt er frumorsdkin talin fjérskortur.

Nyjasta daemid um vidnam gegn préuninni er dkveedi i frumvarpi til
laga um grunnskaéla sem nd liggur fyrir Alpingi par sem sidasta ordid
um innritun nemanda f almennan grunnskola verdur skélastjérans en
ekki fareldra eins og nu er.

Ef ekki neest samkomulag milli foreldra og grunnskéla um
fyrirkomulag skélavistunar nemanda samkvaemt pessari grein
skal skolastjori taka akvérdun i malinu (frv til laga um grunnsk.
2007,17.gr.).

Hér er verid ad snda vid nugildandi rétti barns til ad seekja heima
skéla sinn svo ad skoélastjori getur, samkveemt frumvarpinu, visad
umsokn um skolavist fra. Foreldrar geta pa keert fravisunina til
Menntamalaraduneytisins. Foreldrasamtok purfa ad lata i sér heyra
begar umraedur fara fram a Alpingi um malid.

Kennarar halda pvi gjarnan fram ad pott hugsjénin um skéla an
aagreiningar sé falleg og sjalfségo sé hun 6framkvamanleg midad
vid nlverandi adstaedur. En enginn er ad bidja um kraftaverk;
skoli an adgreiningar er ekki tiltekin mynd fullkomnunar par sem
allt gengur samkveemt fyrirfram skilgreindri formdlu. Hann er
ferli par sem folk leitast vid ad vidhafa pau gildi sem liggja jafn-
rétti og lydreaedislegum vinnubrogdum til grundvallar. Almenn
launakjor kennara eru hins vegar ekki nbgu géé og mig grunar
ad framkveemd hugmyndafradinnar um skéla fyrir alla sé eitt
af fornarlémbum barattunnar fyrir baettum kjorum. Jafnframt er
vaxandi einstaklingshyggja f vestraenum rikjum & hradferd um flest
opin samfélog heimsins og synir sigmedal annars { fslenskum skélum
sem auknar kréfur nemenda og foreldra um beetta pjonustu.

Abyrgdin & pvi ad hnika framkveemd hugsjonarinnar f rétta att
hvilir & allra herdum: foreldra, skolastjérnenda, starfsmanna skola,
sérfreedinga og nemenda. Kennarasamband Islands, sem hefur skéla
an adgreiningar a stefnuskra sinni, parf ad hafa frumkveedid ad pvi ad
fialla um hvernig vinna megi ad markmidinu { stad pess ad einskorda
barattu sina vid kjaramal. Pad ma til daemis gera med pvi ad halda
fram peim sjénarmidum ad sérkenni einstaklinga og fjolbreytni {
hépum séu audlegd fremur en vandamal og ad porf sé a ad standa
vOrd um félagslega samskipan og skéla an adgreiningar ekki sidur en
lydreedid. bad er nefnilega svo audvelt ad leysa erfid samskiptamal
med adgreiningu.

Almennt ma segja ad vid sténdum okkur vel midad vid dnnur
l6nd. Skoli &n adgreiningar er vidurkennd sem opinber stefna hér
a landi og langflestir adhyllast hana pott peir séu e.t.v. ekki alveg
tilbunir til ad framkveema hana i eigin skola eda kennslustofu. Fjar-
framldg hafa aukist pannig ad vidast hvar er vidurkennt ad porf sé
a studningsadila ef barn med fdtlun innritast { almennan skéla. En
pvi midur eru studningsadilarnir { mdrgum tilvikum dmenntadir &
pessu svidi. Nemendur med fotlun eru yfirleitt bodnir velkomnir og
allt gert sem mdgulegt er til ad stydja pa i gagnkvaemri adldgun og
nami. Stundum purfa foreldrar pd ad berjast fyrir pvi ad sérstadanem-
andans sé vidurkennd og ad hann eda hun sé tekin mead { pvi starfi
sem skalinn stendur fyrir.

Mikill munur er & bvi um hvada fdtlun eda sérparfir er ad reeda.
Likamlega fatladir nemendur eru almennt ekki taldir ipyngjandi f starfi
bekkja eda barnahdpa svo framarlega sem studningsadili fylgir med.
Nemendur med langvinna sjukdéma, svo sem krabbamein, flogaveiki
edaastma,erupadekkiheldur pviad oftast sjaforeldrarnirumlyfjagjof
0g adrar rédstafanir sem koma  veg fyrir afoll { skdlanum. Nemendum
med proskahdmlun eru yfirleitt tekid vel. Skolastjérar og kennarar
almennra skola eru tilbunir ad leera ad hafa pa med  hopi pvi ad peir
gera sér grein fyrir pvi ad petta eru yfirleitt dhugasamir nemendur.
A hinn baginn er ekki haegt ad reida sig & ad peir séu adstodadir vid
pau félagslegu samskipti sem peim eru svo mikilsverd. Nemendur
sem taldir eru erfidir { hegdun eda { miklum samskiptaerfidleikum f
skélanum eru s& hopur sem skélinn kvartar mest yfir. Peir mega eiga
von & utskafun ef peir gaeta sin ekki og eru sa hopur sem yfirleitt er
nefndur fyrst, &samt med nemendum mead einhverfu, pegar kennarar
fialla um &lag [ starfi sinu. Pad er athyglisvert ad pessi hopur hefur
alla tid verid  almennum skoéla og lengst af ekki verid talinn fatladur
eda med sérparfir i nami.

SU mynd sem hér er lyst er st sama hvar sem litid er til { heiminum en
fullyrdama ad eftir ad hlutfall nemenda og kennara vard eins hagsteett
hér og pad er nd (medalfjdldi nemenda | bekk & landinu er 18 og f
Reykjavik 20) eru adstaedur islenskra skola mjég godar { samanburai
vid skola vidast hvar i heiminum. bad merkir b6 ekki ad skella skuli
skollaeyrum vid umkvértunum skola eda foreldra pvi ad adsteedur
hvers og eins eru einstakar og afsteett hvad menn telja erfitt.

Skolar eru svolitid sérstakar stofnanir. Upprunalega eru peir
menntastafnanir fyrir pau ungmenni sem ahuga hdéfdu & nami en
skyldunamsskoli okkar tima er uppeldisstofnun par sem taka parf
tillit til mismunandi hegdunar og vakandi ndmsahuga hépa og
einstaklinga. begar vid petta métsagnakennda hlutverk baetist ad
foreldrar, sem krefjast pess ad bornunum peirra lidi vel, umgangast
skélann Ur fiarleegd rétt eins og hann sé pjonustustofnun er ekki
ao furda ad peir sem { skélum starfa telji hlutverk sitt oft vanmetid
0g misskilid. peir telia pa gjarnan affaraseelast ad halda sig vid
hefdbundin vinnubrégd sem aftur heaegja & préun stofnunarinnar.
Eins og vid vitum eru kennarar lykiladilar { 8llum breytingum & skélum
0g peir tulka framkvaemd stefnunnar hver a sinn veg. Auk pess hefur
skipulag skyldunamsskoélans ekki breyst ad radi fra pvi ad hann var
stafnadur fyrir 100 drum sidan. betta merkir ad leidin ad markmidinu
um goadan skola verdur heldur lengri en vid helst vildum.

[ bessu ljosi purfum vid ad tulka paer métbarur sem hugmyndin um
skola én adgreiningar feer med reglulegu millibili. Midad vid hversu
tregt skolakerfid er til breytinga almennt ma segja ad prounin i att
til skola fyrir alla hafi verid nokkud hréd. Stada hugmyndarinnar
virdist styrkjast vid hvert fétmal, nd sidast ( frumvarpi til nyrra
grunnskolalaga, par sem skoli &n adgreiningar er i fyrsta sinn f ldgum
um skélastarf sett fram sem meginstefna.

Nemendur eiga rétt & ad komid sé til mots vid namsparfir peirra
almennum grunnskaéla an adgreiningar, an tillits til likamlegs eda
andlegs atgervis (frv til laga um grunnsk. 2007, 17.gr).

pad merkir ad undirliggjandi gildismat er almennt vidurkennt. Skoli
an adgreiningar er pvi ekki tiskufyrirbeeri heldur eitt af grundvallar-
atridunum i tilraunum skaélakerfisins til ad koma til mots vid vaxandi
fioloreytni i namsporfum nemenda. Vid skulum reyna ad studla ad pvi
ad peim tilraunum verdi haldid afram.

Gretar L. Marinésson, préfessor vid Kennarahaskola islands.



Sonja Sigurdardottir er 17 ara nemandi vid Borgarholtsskola.
Han stundar par nam a tveimur brautum; sérnamsbraut

og félagsfraedibraut. Han hefur sérnamsbrautina svona til
hjalpar en fer Gt i nokkur fog i almennu deildinni eins og
staerdfraedi og islensku og er mjog 4naegd med ad hafa valid
f':- v bad. Borgarholtsskoli er mjog stér skéli med 1300 nemendur
; ~*og finnst Sonju pad bara fint. Han pekkir ekki marga en a vini i

1 -

B s sr skdlanum sem han hittir i friminGtum og i hadeginu.

' }} begar han var 5 ara greindist hiin med CMT sjukdém.
Sa sjukdomur lysir sér pannig ad védvarnir haetta ad fa

e’ bod og ryrna og hverfa. betta gerist adallega fyrir nedan

hné og olnboga.

Sonja afir sund med ipréttafélagi fatladra i Reykjavik (i.F.R)

og hefur aft par i 10 ar. HGn er i landslidinu og hefur farid oft

i til Gtlanda ad keppa vid krakka sem eru i sama flokki og han.

i Flokkarnir eru skilgreindir eftir fotlun, mesta f6tlunin er S1

og minnsta S10. Sonja er i S5. Sonja fér 4 heimsmeistaramoét

i Sudur-Afriku 2006. Han keppir i 50 metra baksundi og

¥ " skridsundi og er [slandsmeistari { bAdum greinum. Han
stefnir & Olympiuleikana 2008 sem verda i Kina og mun

by reyna vid lLagmarkiod a voronn 2008.

Sonja fermed ferdapjénustunni i skdlann @ morgnana og
er sott pangad. Eftir skéla fer han i sjikra- og idjupjalfun.
1 A w0 T ! Steinunn mamma hennar vinnur til kl. 14 og saekir hana
</ ; T 2A'T i bjalfun og paer fara heim. Pad er naudsynlegt fyrir Sonju ad
o i f T a taka pvi rolega heima um midjan daginn og safna orku. Of
h " ~ 1'" ) mikid alag veldur bara hitak6stum og vanlidan. Han parf lika
- ad hugsa um pad ad sofa vel og borda hollt. Seinnipartinn

d s y g 1 , fer hin & sundaefingu med hjalp mé6mmu sem er allt ad 2
» klukkustundir. Eftir afingar kikir hiin stundum i pottinn med
Y sundfélogum. betta eru langir dagar hja Sonju sem byrja
' e klukkan 7 & morgnana og sundaefingum lykur kl. 20:00.

3 Sundzefingarnar stundar hiin 6 daga i viku. Han er oft ordin

preytt & kvoldin en segist p6 oftast hafa sma orku til ad
kikja i télvuna og spjalla vio krakkana a MSN.

Vid 6skum Sonju g60s gengis.




EINSTO
SAMFELAGSLEG ABYRGD

TIL HAMINGJU FELAGSMENN OG ADSTANDENDUR ,,EINSTAKRA BARNA*!

A pessum timamatum er gaman ad lita yfir farinn veg og skoda proun
félagsins fra ari til ars. Félagid hefur proskast og eflst & margan méata.
Fyrstu arin féru mikid til { métun og skilgreiningu félagsins, svo ad vid
gaetum kynnt okkur hvert fyrir 6ru og byggt upp pekkingu til ad kynna
fyrir peim sem ekki vita hver vid erum. bessi métun var ekki audveld,
par sem vid urdum ad einkenna okkur og skoda vel hverjir eettu heima
(félaginu.

Sjaldgeefir sjukddmar, hverjir svo sem peir eru, fatladir einstaklingar
og 6fatladir, voru nidurstadan pegar métunarferli var lokid. Litid pekkt
tilfelli, oft svo litid pekkt ad erfitt er fyrir leekna ad afla sér upplysinga
og langur timi fer i greiningar, svo ad Gvissa er oft a timum erfid. Med-
ferdardrraedi eru einnig oft einsttk, pannig ad adstandendur barnsins
lenda i mikilli vinnu vid ad sannfeera stjornvold um hver porfin sé. bo
svo ad fagaadilar vilji fusir vinna med fjolskyldunum, pa er pad stjorn-
valda ad veita heimildir til ad haegt sé ad fara nyjar leidir, { nyjum til-
fellum. betta ferli hefur [Bngum pott erfitt mérgum, sérstaklega par
sem synileikinn er ekki til stadar og langur vegur & milli pjonustupega
og stjornvalda sem veita heimild fyrir pjénustunni.

STUDNINGUR VID FORELDRA

Vid héfum sannarlega unnid mikid kynningastarf & pessum hép sem
er einstakur en ef vid eetlum ad auka skilning og efla adstod vid bdrnin
okkar, eigum vid ennpé mikla vinnu fyrir hondum. Ef vid viljum geta stutt
betur vid bakid & félagsmdnnum , Einstakra barna*, barf ad efla félagio
enn frekar. Studningur vid foreldra sem oft eru Grmagna af preytu vegna
barattu vid kerfid er gridarlega mikilveegur. Lyf, leeknar, endurheefingar,
skolakerfid, studningsadilar, félagsradgjafar og fleiri adilar eru daglegt
braud hja flestum foreldrum pessara barna.

Mér er pbad minnissteett pegar Freyja Haraldsdottir, ., Einstakt barn®
sagoi f vidtali  bladi broskahjalpar ad foreldrar upplifdu oft meiri sorg
og erfidleika heldur en sé& sem er fatladur sem pekkir ekki annad og
hefur ekki samanburdinn. Eg geri rad fyrir ad pad eigi einnig vid um
langveik born. Pad parf ad hafa i huga ad po6 fotlunin sé ekki synileg,
veldur hin nanast undantekningarlaust hémlun & lifsgaeedum. For-
eldrum er pungbeert ad horfa upp & born sin { erfidum adsteedum.

HVERNIG A FELAGIP AP VERA?

Til pess ad vid getum meett peim fjdlskyldum sem eru innan félagsins og
pburfa & okkur ad halda, verdum vid ad skoda félagid vel og pad tel ég
vera mikilveegasta neesta skref. Parfagreining er naudsynleg til pess ad
vid getum attad okkur a umfangi og pdrfum hverrar fidlskyldu fyrir sig.

Vid purfum einnig ad skoda hvernig félag vid viljum vera. Hversu mikid
atlum vid ad stydja vid bakid a félkinu okkar? Hversu mikid bolmagn
hofum vid? Eda 6llu heldur hversu mikla burdi viljum vid hafa?

Eg er nefnilega & peirri skodun ad vid eigum mikinn studning f sam-
félaginu eins og hefur synt sig & undanférnum arum med auknum syni-
leika og kynningu & okkur fyrir samfélaginu sem vid bdum . Vid purfum
hinsvegar ad saekja eftir studningi og pad krefst stefnu sem parf ad méta
0g sfdan Urvinnslu a peirri stefnu.

VERKEFNI TIL STYRKTAR

Samfélagsleg abyrga fyrirtaekja er ein leid sem hefur undanfarid rutt sér
rdms og er notud til ad efla studningsfélag eins og okkar. Med tilkomu
sjvda eins og Velferdarsjods barna, Margrétarsjods og Baugssjods hafa
opnast gridarlegir mdguleikar til ad styrkja innvidi litilla hagsmunasam-
taka eins og ,Einstakra barna®. Verkefni eins og Vildarbdrn Icelandair
0g nu sidast samningur Eimskips vid Eid Smara Gudjohnsen um nytingu
Eimskips & nafni hans { kynningar undir slagordinu .[slensk sékn um
allan heim*, er ad hluta til & svidi godgerdarmala sem beinist ad veikum
islenskum bdrnum. Marg deemi ma telja til vidbotar.

N er pad hinsvegar okkar ad leggja linurnar. Hvernig aetlum vid
ad seekja a til ad geta stutt vid okkar born? Framtidin er { okkar hdndum.
Vid htfum pé pekkingu og reynslu sem nytist til ad byggja upp framtid
Einstakra barna” & fslandi. Vid getum haft hrif & if peirra fi6lskyldna
sem a eftir okkur koma. Vid skulum ekki lata pad teekifeeri ad hafa ahrif &
batnandi samfélag okkar Ur hendi sleppa.

Sigridur Kristin Hrafnkelsdottir foreldri i Einstokum bérnum.
Vidskipta- og lyoheilsufraedingur.



GATA LIFSINS

Lif hverrar mannveru er eins og gata sem gengin er og gata hverrar mannveru
er einstdk, sérstok. [ sjalfu sér er engin gata eins, likt og engin mannvera er
eins. Sumar g&tur euru langar og pvi tekur lifsgangan lengri tima en adrar
eru styttri. Gdturnar eru af ymsum gerdum. baer eru hlykkjéttar, breidar,
brongar, brattar, beinar og djupar. Eitt hafa paer pé sameiginlegt og pad er ad
a akvednum stddum kemur fram sérstdk lykkja eda snuningur & gétuna. Vid
getum kallad pessa lykkju pattaskil eda timamat. Lykkjan kemur fram oftar
hjd sumum mannverum en 83rum. A pessum stddum staldrar mannveran
vid, tekur kdrsinn og litur yfir farinn veg. Hun jafnvel nestar sig til neestu leidar,
neestu gdéngu ad naestu pattaskilum gétunnar.

Segja ma ad lykkjan sé mikilvaegur pattur { proskaferli mannverunnar. Vio
hverja lykkju, hver timamot sem birtast henni & gdngunni édlast hdn meiri
broska, finnur sig gildari og sér hve langan veg hin hefur lagt ad baki. HUn
finnur hversu mikils hin er megnug f pessum heimi sem hun lifir, skilur, veit og
finnur. Pess vegna skipta lykkjurnar svo miklu mali @ gétu hverrar mannveru
bvi baar minna hana & vit og proska, skilning og skynjun og bad ad tilheyra
ifinu sem hluti af heild, hluti af stzerra samhengi.

Enhvad med pbaer mannverur sem ganga gotur margra pattaskila, par sem
lykkjurnar virdast faerri? Odlast peer ekki proska? Eru peer sneiddar skilningi
0g skynjun og pvi ad titheyra lifinu sem hluti af heild? Vid fyrstu syn getur pad
litid Ut sem svo ad pessar mannverur séu fataekari en paer hinar sem sifellt eru
ao rekast a lykkjur & leid sinni. Og peer lykkjuriku finna til samddar med peim
lykkjufétaeku. Halda ad lif peirra sé 6skdp snautt, faar lykkjur, fa timamat, litid
um pattaskil. En vel ma vera ad peer lykkjufau hafi ndd ad finna adrar leidir,
leidir sem ekki virdast synilegar nema vel sé ad gaod.

TIMAMOT
Eg hef oft velt pessu fyrir mér  starfi minu med folki sem byr vid f&tlun hvort
beirra gata sé fataek af lykkjum eda timamdtum. Eg velti pvi lengi fyrir mér
{ upphafi starfa minna fyrir um sautjén arum hvernig foreldrar fatladra og
langveikra barna faeru ad. Hvernig lif peirra sem var svo snuid og fullt af
ofyrirsjdanlegum atburdum og atvikum gaeti verid gledilegt. Sidar meir pegar
g hafdi verid svo lansém ad fa ad verda mdrgum peirra samferda hluta af
leid peirra & g&tunni gbdu, gotu lifsins, pa sa ég timamot, pattaskil

hvers og eins { 6dru ljosi.

Vid hofum drukkid bad med modurmjélkinni ad hver og ein
mannvera gengur f gegnum akvedin timamot til bess ad 6dlast
proska, vit og skilning. Timamatin gefa okkur lika tilefni til
pess ad gera okkur dagamun. Lyfta hversdeginum heerra
0g gera hann ad merkum degi 1 lifi okkar eda peirra
sem okkur eru svo keer. bessi timamat eru ad mestu
fyrirfram valin. Pau hafa verid pbarna lengi, sum fra
drofialda eins og t.d. skirn, ferming og hjénavigsla.
Onnur hafa komid sidar eins og Utskriftir fra
menntastofnunum. Enn 6nnur timamaot ma nefna
ao flytja Ur foreldrahlisum og ad standa a eigin
fétum, mynda sina eigin gétu til ad feta sig eftir,
eignast born eda flytja til dtlanda.

MOT SAMFELAGSINS

Samfélagid okkar gerir ad vissu leyti pa krofu til
okkar ad flestar pessar lykkjur verdi a leid okkar. Pad
hefur pa tilhneigingu til pess ad steypa okkur sem

pad byggjum { svipad maét. Skritid { sjalfu sér, vegna
pess ad hver og ein mannvera er einstok skdpun £

Guas og pvi svo sérstdk ad hin hlytur ad hafa einhver séreinkenni, nnur en
allar hinar. Vel ma vera ad vid séum gjorn & ad bua til sama formid til pess
aa geta hvilt { pvi 6ryggi sem festan og einhaefnin gefa. Hins vegar verdum
vid pa af pvi ad sja allt pad litrdf sem mannlifid hefur upp a ad bjéda og faer
einungis notid sin pegar hver og ein mannvera feer ad lifa sinu lifi, ganga sina
g6tu & pann hatt sem henni pykir best.

Verst af ollu pykir mér pé pegar ég upplifi skjélstaeedinga mina fasta f
bessu ferkantada formi, par sem litid svigram er gefio fyrir fiolbreytileika. Ekki
had ad nokkur vilji festast par en hins vegar eru pessi pattaskil i lifi hverrar
mannveru oft svo fastmétud af samfélaginu ad rdugt reynist ad sja 6nnur
pbattaskil. Pad er sart ad finna madur kvida pvi pegar fatlad barn hennar
Utskrifast Ur skola. Hvad tekur vid? Hvad bidur barnsins mins? Faer bad notid
sin { samfélaginu? Pad er lika sart ad upplifa ad timamot sem ad dllu jBfnu
ettu ao gefa tilefni til gledi og tilhldkkunar breytast i andhverfu sina og
kvidinn verdi 6llu &dru yfirsterkari.

KVIDI OG GLEDI

Entil hvers ad kvida pvi sem &tti ad vera gledin ein? Eg vil segja ad kvidinn
sé ad hluta til kominn einmitt vegna peirrar tilhneigingar samfélagsins
ao steypa okkur 6ll { sama formid. Kvidinn leidir af sér adrar og erfidar
tilfinningar eins og til deemis samviskubit yfir pvi ad kvida pé gledilegum
atburdum eins og fermingu eda pvi ad flytja ad heiman. Lengi vel voru
bt sem bjuggu vid ftlun ekki fermd hér & landi. Eg eetla ekki ad fara
Ut { 4steedur pessa undarlega fyrirkomulags en paer eru eflaust margar. |
dag er 6llum bérnum bodid ad taka patt i undirblningi fermingar ef pbau
eda foreldrar peirra kjésa ad nyta sér pessa bjdnustu kirkjunnar. Eg hef
upplifad kvida hja foreldrum peirra barna sem ganga til spurninga. Pau
kvida athdfninni og pvi hvort barnid sé faert um ad ganga i gegnum petta
allt. Ad pessu leyti verdur kvidinn pvi @ stundum gledinni og tilhldkkuninni
yfirsterkari. Parna ma gloggt sja hversu samfélagid hefur i araradir meitlad
inn hugmyndir okkar um pennan atburd, pessi pattaskil { lifi mannverunnar.
{ stad pess ad maeta pattaskilunum Gt frd mannverunni sjalfri er horft &
hvernig petta hefur alltaf verid gert og hvernig fjéldinn fer ad. Sem betur fer
er betta ad breytast i samfélagi okkar med opnari umraedu, fraadslu og
meiri vidsyni. Fermingin er nd unnin algjérlega m.t.t. barnsins og sjonum

‘_hl fyrst og sidast beint ad pvi ad dagurinn er pess og ad pad tekur & moti

Jesu Kristi & sinn hatt. Dagurinn er gledidagur, timamot, pattaskil sem
markar lykkju & leid pess & gotu lifsins.

PATTASKIL

A sama hatt ma finna énnur tfmamot. Til deemis pad ad
gledjast yfir nyjum skrefum, ad fagna peim timamaétum pegar
barnid flytur ad heiman. Pad eru dkvedin timamat ad flytja
i sjalfsteeda busetu med studningi eda & sambyli. Ad halda
upp a pad pegar erfidri lyfiamedferd lykur eda pegar ny ord
eru leerd og skilin.
Lifid er ganga sorgar og gledi par sem pattaskil verda & vegi
okkar & &kvednum stddum a lifsgdngunni eftir gdtunni godu.
pattaskilin geta efalaust reynst okkur mérgum kvidveenleg
- en leitumst samt vid ad staldra betur vid pau sem veita
okkur gledi og hamingju. Finnum lka sjalf upp 6nnur
pattaskil, lykkjur sem vid getum fetad upp & gétuna
0g prjonad svo eftir peim lif sem vid erum satt vid og
njotum til fulls & okkar forsendum.

Séra Guony Hallgrimsdottir, prestur fatladra



HVERSDAGSLIFID

HOFUNDUR:
KRISTIN BJORK JOHANNSDOTTIR

SAKAMALAPATTUR I SJONVARPINU.
STULKA SKOTIN [ HOFUDID.
BERST FYRIR LIFI SINU.
SARSAUKI.

FJOLSKYLDAN GRATUR OG ER HARMI SLEGIN.

OTTL
LIFIR HUN AF?
REIDI.

PARF HUN AD FARA [ ADGERD?
VONLEYSI
VERDUR HUN HEIL?
SKYNSEMI.

FER [ ADGERD.

BID MILLI VONAR OG OTTA.
VINIR OG VANDAMENN STYDJA.
GLEDILEG TIDINDI.
ADGERDIN GEKK VEL.
HUN LIFIR.

ER HEIL.

NYR DAGUR RENNUR UPP.
FRAMTIDIN ER BJORT.
AHORFENDUR FINNA TIL.
ENDURHAFING.
FORELDRAR FRA VINNU.
SKILNINGUR.

LIFID HEFUR BREYST.
AUGNABLIKID ER DYRMATT.

P

RAUNVERULEIKAPATTUR UR HVERSDAGSLIFINU.
STULKA MED BATTEN HRORNUNARSJUKDOM.
LIFSBARATTA [ SKUGGA DAUDASTRIDS.
STULKAN EAR ERFID KRAMPAKOST.
OTTL
FJOLSKYLDAN GRATUR OG ER HARMI SLEGIN.
SARSAUKI.

STULKAN ER AP MISSA SJONINA.
REIDI.

STULKAN ER AD MISSA MALID.
VONLEYSI.

STULKAN ER AD MISSA MATTINN.
SKYNSEMI.

LYF.

HVITI STAFURINN.

TOLVA TIL TJASKIPTA.

BLEIUR.

HJOLASTOLL.
SAMFELAGSPJONUSTA.

BID MILLI VONAR OG OTTA.
HVENAR MISSIR HUN MEIRA?
HVENAR FEAR HUN KRAMPA?
HVERNIG VERDUR NOTTIN?
HVERNIG VERDUR DAGURINN?
KOMAST FORELDRARNIR [ VINNUNA?
VINIR OG VANDAMENN STYDJA.

[ HVERJU FELST VONIN?

AD GETA ATT GODPAN DAG.
GLEPILEG TIDINDI.

STOLT AF AFREKUM STULKUNNAR.
HRYGGILEG TIDINDI.
SJUKDOMURINN HEFUR GENGID LENGRA.

HUN ER SMATT OG SMATT AD MISSA HAFILEIKA SINA.

HUN ER AP DEYJA.
DOBI.

NY AR RENNA UPP.
FRAMTIDIN ER OVISSA.
AHORFENDUR MISSA ATHYGLINA.
ER PETTA ENDURSYNING?
HALDA AFRAM SEM [ MODU.
GATA AP FJOLSKYLDUNNI.
VERA STERKUR.

MATA [ VINNUNA.
AUDVITAD!

BUGAST.

FLENSUR HERJA AD FJOLSKYLDUNNI.
PREYTA.
VEIKINDADAGAR.

ERU ALLTAF VEIK!
YFIRPYRMANDI ASTAND.
BROSA I GEGNUM TARIN.
LIFID HEFUR BREYST.
AUGNABLIKID ER DYRMATT.
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FRA 10 ARA AFMZELISHATID
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Eg 6lst upp { halfgerdri sveit i Gtjadri Reykjavikur og pad er liklega
vegna peirrar reynslu ad ég hef aldrei getad hugsad mér ad bua a
malinni. Parna lékum vid krakkarnir okkur innan um hesta og kindur,
attum bu med leggi og skel og nutum alls pess besta sem sveitalifid
hefur upp & ad bjdda.

pegar mér baudst vinna austur { Burfellsvirkjun pottist ég hafa
himin hondum tekid og hafai ekki lengi verid pbarna fyrir austan pegar
ég akvad ad Gnupverjahreppur veeri fallegasta sveit { heimi. Og ég
kunni svo sem radid til ad ilendast { pessari sveit: ég asetti mér ad
giftast einhverjum bondasyninum f nagrenninu.

EN MARGT FER OPRU ViSI EN ZATLAP ER

Reyndar giftist ég béndasyni, eins og til st6d en hann var ekki
r réttu sveitinni, heldur af Skeidunum, sem er ad visu ekki langt
frd Gnupverjahreppnum og ordid sama sveitafélag  dag. En ég
akvad pa ad seetta mig vid pessa landfradilegu skekkju pvi ég
var skotin { strdknum og nd héfum vid verid gift { brddum tuttugu

EDJA UR
SVEITINNI

ar. Eiginmadurinn heitir Olafur Fridgeir Leifsson og er
hisasmida- og rafvirkjameistari. Eg parf varla ad taka fram
ad nuna finnst mér Skeidin bera af Gnupverjahreppnum og
reyndar dllum ddrum sveitum!

Fyrstu buskapararin bjuggum vid ad Hlemmiskeidi, heima
hja tengdaforeldrum minum, eins og algengt var & peim
tima.

Fyrsta barnid faeddist { névember 1987. Olafur Freyr
er heilbrigdur drengur og ég taldi hann fullkominn fyrsta
afanga ad pvi markmidi minu ad eignast hép af bérnum.
En med pessari vidbot var ordid fullbrongt um okkur &
Hlemmiskeidi, pratt fyrir sétt og samlyndiog vid leigdum litla
ibua & bee f grenndinni. Sidar baudst okkur hus til afnota ad
Blesastddum og par vorum vid medan vid byggdum okkar
eigid hus ad Brautarholti.

Obarft eetti ad vera ad taka fram ad allir pessir stadir eru
a Skeidunum, pvi badan férum vid ekki 6tilneydd!

Medan vid bjuggum ad Blesastédum faeddist Eva Ddgg,
i september 1990. HUn 6x og dafnadi vel rétt eins og Gnnur
boérn fyrstu érin og pad hvarfladi ekki ad okkur annad en ad
han veeri fullkomlega edlilegt barn pé skapid veeri | steerra
lagi, veegast sagt, pvi hun stjornadi 6llu { kring um sig og var
pverari en ands...! Vorid 1994 flutti jafnaldra hennar i naesta
hus, en pé vorum vid komin { okkar eigid hus { Brautarholti
(1991) og allt pad sumar léku peer sér saman og ekki var
ba med nokkru méti haegt ad sja@ mun & pessum tveimur
stdlkum, sem stundudu sin prakkarastrik eins og &nnur
born. Ein saga er par { miklu uppéhaldi, en pad var pegar
peer stéllur voru Uti ad leika sér med hjélbdrur og peim datt
bad snjallraedi {hug ad faera fédur vinkonunnar eins og einar
hjolodrur af jardarberjum dr gardinum hja Evu, en pau eru
einmitt uppahald Evu. Paer unnu dtullega ad pessu og faerdu
svo fodurnum stoltar fullar hjélbdrur af misproskudum
jardarberjum! Aumingja pabbinn kom med peer til baka
skelfingu lostinn og vissi varla hvort hann eetti ad hleegja
eda grata yfir uppataekinu. Engin jardarber voru bardud ur
gardinum petta sumarid og pabbinn for margar ferdir upp ad
Fladum til ad kaupa jardarberjadskjur.

HAUSTIP 1994 FZEDDIST ELVAR ORN

Aramétin eftir ad Elvar Orn faeddist var farid med Evu { 4 4ra
skodun & heilsugaeslustddina okkar, en bar datt henni ekki { hug ad
gera nokkurn skapadan hlut sem hin var bedin um og pverneitadi ad
taka patt i svona fiflaldtum sem voru ekki ad hennar skapi, en pad var
lBngu komid (1jos ad daman lét engan rédskast med sig ef henni syndist
svo. Onnur tilraun var svo gerd med pessa hefdbundnu skodun og pé
reyndum vid & Selfossi. Nidurstadan Ur peirri skodun var ad pad geeti
eitthvad verid ad og var pvi akvedid ad leita til Greiningarstédvarinnar.
A bessum timapunkti vorum vio einnig farin ad taka eftir ad pad var
farid ad bera & jafnvaegisleysi og hun fékkst t.d. ekki lengur til ad hjola
og fleira benti til bess ad eitthvad veeri ad.

Fyrsta vidtal i Greiningastdd for fram vorid 1995. Nidurstadan
var stutt og laggott: ofvirkni. Eva fékk lyf vid ofvirkni, en pau
breyttu engu. Naestu heimséknir & Greiningastdd og Barnaspitala
gafu svipadan arangur. Kenningin um ofvirkni var tekin af bordinu,
en ekkert kom  stadinn. bad var ekki fyrr en { &rslok 1998 ad vid
heyrdum fyrst ordid ,ataxia”, en pad er samheiti nokkra sjukdéma
sem herja & taugakerfi og valda skorti & samhaefingu.



Medan a pessu stdd var fjdlskyldan 6nnum kafin vid ad finna sina
hillu f lifinu. Eiginmadurinn er sjalfstaedur byggingaverktaki, en ég
byrjadi arid 1995 med dreifingastdad fyrir skjolbeltaplontur & vegum
Sudurlandsskoga. bad starf Utheimti fljotlega meira plass utandyra
en husid okkar { Brautarholti baud og pvf fluttum vid einu sinni enn
ario 1996; ad pessu sinni keyptum vid his ad Hlemmiskeidi, en bar er
margbylt og hdsinu sem vid keyptum fylgdu nokkrir hektarar lands.
Vid vorum pvi komin hringinn; heim ad Hlemmiskeidi.

begar hér var komid sdgu var ég komin ( nam, fyrst vid Fjél-
brautarskolann & Selfossi 1995 og arid eftir hof ég svo nam vid
Garayrkjuskélann | Hveragerdi, pvi parna var ég buin ad finna
mina hillu  lifinu: skégreekt. Pessu nami er reyndar enn ekki lokid,
pvi fyrir nokkrum arum skellti ég mér { fjarndm vid hinn nyja Land-
bUnadarhaskéla & Hvanneyri og aetla ad vera par til neesta vors. b
verd ég vonandi ordin skogfraedingur.

Lifsbarattan var pvi erfid og skemmtileg hja pessari fimm manna
fiélskyldu. Neeg verkefni { sveitinni fyrir hisasmid og rafvirkja og
stddugt fjblgadi peim sem téku patt i skdgar- og skjélbeltaverkefni
Sudurlandsskoga og fengu plontur hja mér.

En madur getur alltaf & sig blomum baett og pad hafdi etid
blundad { okkur hjonunum l6ngun til ad stunda baskap. Arid 2000
seldum vid husid ad Hlemmiskeidi og fluttum & j6rd sem heitir
Bjornskot. Meginastaedan fyrir flutningunum var reyndar ekki
buskapurinn, heldur st ad (budarhdsid ad Bjdrnskoti er stort og
hafdi ad nokkru leiti verid adlagad hjolastélaumferd, en & pessum
tima stefndi fpad ad Eva D6gg okkar pyrfti ad nota hjélastol.

Og um pad attu pessa linur einmitt ad fjalla; gledi og sorgir
fjélskyldu i sveit, med tvo fotlud born.

Elvar Orn, sem feeddist &rid 1994 eins og 4dur sagdi, var farinn
ad valda okkur verulegum ahyggjum. Fjégurra &ra gamall var hann
itid farinn ad tala og syndi 6paegilega mérg sému einkenni og stora
systir & svipudum aldri. En Eva D6gg s& um ad tulka fyrir hann ef
hann skildist ekki, pvi systkinin hafa alltaf verid mjdg samrymd og
haad hvort 6dru.

A PESSUM TIMA VAR TALMALID HANS EINA
FOTLUN

Greiningastain fann engar likamlegar astaedur fyrir pessu og pvi
var ekkert haegt ad gera ad svo stdddu annad en ad senda drenginn
i talpjalfun.

Umbpad leytisemvid fluttum ad Bjdrnskotivar Elvar farinn ad tala,
en mjog 6skyrt og enn eiga ¢kunnugir nokkud erfitt med ad skilja
hann. Einnig hafdi hann um sex &ra aldurinn greinst med veruleg
fravik ( hreyfifeerni og { framhaldi var hann pa sendur  sjukrapjatfun.

Sidari hluta arsins 2000 for ég med Evu D6gg til Gautaborgar, par
sem hun gekkst undir nakvaeemar rannséknir & Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus. Greiningin sem barst padan nokkrum
manudum sidar beetti engu vid pad sem adur var vitad, sem
var nanast ekki neitt. Annars var démurinn, { lauslegri pyadingu:
Lhrérnunarsjukdémur f taugakerfi af 6pekktum toga med einkennum
arfgengs hreyfi- og skyntaugasjukdoms. Afleidingin er hreyfihdmlun
0g proskaskerading”.

petta sama ar framkveemdi Greiningastéd GMFM hreyfiproska-
prof (GMFM stendur fyrir Gross Motor function Measure), par
sem hreyfigeta Evu var meeld 85,5%. Hundrad présent er edlileg
hreyfigeta heilbrigds fimm &ra barns. Eva tok profid tiu ara gdmul.

Og alltaf var ndg ad starfa i Bjornskoti, pvi bustorfin baettust vid
bad sem fyrir var.

Eg er med dreifingarstdd Sudurlandsskéga og tengilidur vid alla pa
sem taka patt i skdgar og skjolbeltaataki sem hefur stadid i nokkurn
tima. Svaedid er 6ll Arnessysla og starfid felst ekki eingdngu f pvf
ao afhenda plontur & hladinu { Bjérnskoti, heldur heimseeki ég alla
baendur sem hafa gert samning vid Sudurlandsskoga um raektun &
jéréum sinum, med leidstgn og eftirlit. bar vid baetist ad skrifstofa
Sudurlandsskdga er & Selfossi og pangad fer €g alla daga vikunnar
yfir vetrartimann til ad vinna hina 6hjakveemilegu pappirsvinnu.
petta er pvi gifurlega mikill akstur en par & moti kemur ad ég reed
vinnutimanum ad hluta og get pvi verid heima pegar porfin er mest.
pad, dsamt skilningsrikum vinnuveitenda, hefur gert petta allt saman
maogulegt og ma segja ad sé forsenda pess yfir hofud ég geti unnid Uti.
pad ad vera Utvinnandi og eiga fotlud born Utheimtir alveg étrdlega
mikid skipulag og pusl. Eg hef 6l sumur rddid til okkar manneskju til ad
hjalpa mér med bdrnin og ma segja ad prounin hafi alltaf verid { 6fuga
att, pvi eftir pvi sem bornin eldast htfum vid burft eldri , vinnukonur”.

Pegar Eva DOgg var kamin & fermingaraldur var ljost ad stutt veeri
{@ad han pyrfti ad nota hjolastél til allra sinna ferda. Lengst af hafdi
hin gengid ¢studd milli herbergja og jafnvel Gti vid bestu adstaedur,
pvi han er horkutdl sem laetur ekki byltur stddva sig. En nd var han
heett ad ganga nema med studningi og stiginn | Bjérnskati var
henni sem okleyfur mar. bvi var tvennt sem L& fyrir: vid yrdum ad fa
hjolastol fyrir Evu og lyftu { husid.



Pabbi hennar lengdi pvi sélarhringinn orlitid til ad breyta hdsinu
0g Utbua lyftugdng. Og vid forum nokkrar ferdir til Reykjavikur ad
velja stol.

Eva Ddgg var haett ad pyngjast og var rétt rim 20 kg pegar hdn
var fimmtan ara. Pad var po6 ekki fyrr en & pessum timapunkti sem
laeknarnirstungu upp & pviad setjafhanasondupannigad hagt veeri
ad gefa henni naeringu beint { magann. Eg hafdi lengi haft verulegar
ahyggjur af pvi ad hun veeri farin ad pjast af neaeringarskorti og verd
reyndar ad vidurkenna ad ég vard svolitid reid Ut { laeknana fyrir ad
hafa ekki nefnt petta vid mig longu fyrr.

Pegar sjuklingur greinist med ataxiu er Ur véndu ad réda pvi ataxia er
samheiti nokkra sjukdéma sem feesta er haegt ad greina med vissu
og eru neer allir 6laeknanlegir. P6 er tvennt haegt ad gera til ad byrja
med. Annad er ad kanna hvort sjuklingurinn sé med Friedreich’s
ataxia (FA), sem er langalgengasta afbrigdid. Sérfraedingar voru
ekki & einu mali um pad hvort pad veeri FA sem var ad hrja Evu og
ario 1999 géafu tveir sérfraedingar Ut alit bar sem annar sagdi: ,.engin
einkenni sem fylgja Friedreich’s Ataxia” og hinn: ,,sjukdémsmyndin
samramist FA. P& er bedid DNA profs”. betta synir hve erfitt petta
ervid ad fast. pad var loks DNA greiningin sem skar Ur um ad ekki er
um FA ad reeda.

Hitt atridid sem kannad er vid upphaf ataxia sjukdémsferils er
hvort sjuklingurinn pjéist af E-vitaminskorti. betta afbrigdi (vitamin E
deficiency (AVED)) ma laekna med E vitamingjof! bvi midur greindist
Eva D6gg ekki med AVED.

Um mitt &rid 2005 vildu laeknar endurskoda pessa greiningu,
pvi Eva hafdi pa maelst undir edlilegum mdrkum E vitamins. pad
var dalftid skritid ad fa pessar fréttir. Yfirgnaefandi var audvitad su
tilfinning ad ef til vill veeri parna komin medferd sem myndi st6dva
pessa proun i bddum bérnunum minum. Hins vegar sorg yfir pvi sem
hugsanlega hefdi matt gera sex arum adur.

Audvitad var umsvifalaust hafin E-vitamingjof. bad er skemmst
fré ad segja ad eftir ca. 15 manada skammt af E vitamini var pessu
haett, pviengar breytingar sdust til batnadar.

Skolaganga peirra hefur gengid agaetlega pegar & heildina er litid
0g pau verid heppin med nokkrar manneskjur sem hafa borid hag
beirra fyrir briosti. Eg er p6 buin ad sjg ad studningsfulltrdinn er
sa adili sem skiptir barnid mestu mali, pvi pad er svo mikil baratta
ad gaeta hagsmuna barnanna pé samfélagio sé vinalegt og gott.
Vandamal eins og ad ekki sé stadid nogu vel ad metnadarfullu
einstaklingsmidudu namsefni og ad ekki sé sjalfsagt mal ad gert sé

raad fyrir fotludu barnimed { skolaferdalag og ad ekki sé adstada eda
mannskapur til ad adstoda pau vid ad komast { sund eda leikfimi eru
daemi sem koma upp 0g eru ad sjalfsdgdu ekki lidandi fyrir barnid.

Pad er p6 pannig ad mjog erfitt getur verid ad vera med fétlud
born { litlu samfélagi, pvi nalaegdin sem getur verid svo naudsynleg
0g notaleg stundum snyst oft og tidum upp f andhverfu sina, pegar
barist er fyrir réttindum og porfum fatladra i sveitafélagi sem pu
veist ad & enga peninga. Pvi er pad oft pannig ad folk veigrar sér vid
bvi ad gera pessar krofur fyrir bdrn sin. Eg er alfarid & moti flutningi
a malefnum fatladra fra riki yfir til sveitafélaga medal annars vegna
bessa og einnig held ég ad pad verdi mjog erfitt ad hafa naegilega
fagbekkingu til stadar  llum sveitaféldgum.

Eg er svo heppin ad bdrnin min fara reglulega i mottdku inn &
Greiningarstdd rikisins par sem frabeert starfsfélk heldur utanum
okkar mal. Reyndar er pad pannig ad pad félk er hreinlega min stod
og stytta f lifinu. Eg sny mér alltaf beint pangad pegar vid purfum
ny hjalparteeki, fdum ekki pjénustu sem pau purfa, eda pegar ég fae
kvidakast yfir lidan peirra.

[ pessum brédnaudsynlegu mottékum sem pau fara f hitta pau
teymi fagfélks par sem stadan er metin og raedd, préunin skodud og
lausnir mala fundnar.

NU er Eva D6gg komin { Fjdlbrautaskola Sudurlands og likar pad
mjog vel. begar ad pessum kafla kom stdéd ég frammi fyrir peirri
stadreynd ad hun veeri ad komast | fullordinna manna tolu og pa a
madur ad fara ad leera ad hugsa svolitid um sig sjalfur. Ad eiga fatlad
barn { grunnskéla par sem barnid fer med skélabil 8 morgnanna og
skéladagurinn lidur afram 1 verndudu umhverfi og svo komid aftur
heim & milli kl 3 og 4 med skolabilnum pydir ad eingéngu er haegt
ao stunda vinnu medan barnid er { skélanum. NUna, pegar Eva min
var ad verda 16 ara og pessi timamot { nand sa ég mina saeng Ut
breidda med ad purfa ad heetta ad vinna, pvieins og 6nnur bérn sem
eru komin { framhaldsskéla byrjar hin & ymsum timum i skélanum
0g eins er hdn buin & misjéfnum timum. Pad gefur ad skilja ad po
madur hafi skilningsrikan vinnuveitanda pa eru takmark fyrir 6llu.
Og svo par fyrir utan breytist stundaskrain & hverri énn. NU vard
ao leita einhverra leida! og lausnin fannst: Eva fékk herbergi &
sambyli & Selfossi. Eg tti satt ad segja ekki von & pvf ad purfa ad
heyja petta salarstrid, ad lata dottur mina  hendurnar & einhverjum
6drum svona fljott og var alls ekki tilbdin ad hugsa um pad pegar
aod pvi kom. En svona eru hlutirnir og sumarid adur for Eva ad fara f
heimsokn & sambylid og prufadi ad gista par eina og eina nott og viti
menn, petta gekk mjog vel og henni likar petta vel, enda yndislegar



konur sem parna vinna. Pad er reyndar pannig ad vid litum & pessa
lausn sem heimavist; Eva fer & Selfoss & manudagsmargni um leid
0g ég fer fvinnu og svo seeki ég hana seinnipart & fostudegi.

Elvar Orn var i bjérsarskéla pria daga 1 viku og for svo & Selfoss |
sérdeild Vallaskdla fimmtudaga og fdstudaga. Hann er nd tvo daga
vikunnar { Flidaskéla og prjé daga f sérdeildinni & Selfossi.

Elvari fer frekar hratt aftur og parf a mikilli 6rvun ad halda. Hann
talar enn mjtig dskyrt og pad hair honum mjdg mikid félagslega. |
einni ferd okkar & Greiningarstddina nylega kom Sigrin Gréndal
med pa hugmynd ad reyna Bliss taknmal fyrir hann. Pad hafa allir
sem vinna med hann verid jakvaedir gagnvart pessu og pad vard ur
ad Sigrun kom austur fyrir fjall og hélt namskeid fyrir okkur. Elvar
er Otrilega fljotur ad tileinka sér pessa frabeeru tjaningarleid og
vonandi getur hann fljétlega farid ad skrifa sdgur og segja fra pvi
sem fyrir augu hans ber. Bliss er alveg frabeert, pvi vid sem { kring
um hann erum purfum ekki ad leera nytt tungumal. Texti fylgir hverju
tékni og pvi haegt ad skrifa heilar ségur, t.d. fyrir 6mmu og afa.

pegar madur sest nidur til ad skrifa svona grein um lifshlaup
pessara barna, pa kemur 6trilega margt { ljos. Slik upprifjun er erfid,
bvi nuid er svo krefjandi og alls ekki audvelt ad rifja upp hvernig
hlutirnir préudust.

pott leeknar haldi ad sami sjukdémur sé ad Evu og Elvari er
umadnnun peirra gjrolik, pvi veikindi peirra eru ekki & sama stigi og
bau afar 6lik ad edlisfari. P6 eru pau ad sumu leyti lik hvort 6oru, fa
t.d. naer aldrei umgangspestir, eru einstaklega réleg nlordid og paeg
og hafa baedi gaman af pvi ad spjalla og segja séqur.

Elvar parf ad hvetja og Orva til allra verka pvi hann hefur mjog
litid frumkveedi og pvi er aridandi ad gleyma honum ekki | allri
umdnnun Evu, par sem nénast 6ll orka fer { hana. Elvar hefur aldrei
tengst neinum féldgum eins og Eva, adallega vegna pess hve erfitt
er ad skilja hann og hve litid frumkvaedi hann hefur. bad er mikilveegt
ad hlia ad pvi ad eignast vini, pvi pad er ekki sjalfgefid frekar en
annaad.

Evu gengur betur ad eignast vini og jafnaldrar hennar hafa
alltaf verid afar gédir vid hana. Hennar besti vinur heitir Arnar og
hann er med henni i sérdeildinni. bPau hafa raunar fylgst ad allan
menntaveginn og han kallar hann ,manninn sinn”.

Ekki ma gleyma ad minnast & Ola stéra brédur, en hann hefur alla
tid verid systkinum sinum einstaklega gédur. Pad hefur ekki verid
audvelt fyrir barn og ungling ad axla pa abyrgd ad eiga svo fotlud
yngri systkini. bad var oft erfitt fyrir hann { pessum litla sveitaskéla
ad hlusta a systir sina pegar hin var ad taka gratkostin sem hun
fékk oft pegar hun var yngri og 6skra svo hatt ad pad heyradist um
allar jardir. ba var hann f naestu stofu, pvi adeins var kennt { premur
bekkjum. Hann gat oft ekki hlustad & hana og for pa til hennar til ad
hugga hana og hafdi alveg einstakt lag & pvi. Orugglega oft erfitt
begar hin byrjadi og pad 6madi um allan skélann og allir s6gdu: &
petta er bara Eva; byrjar hun!

HUn virti samt sumar reglur. Veeri hin t.d. { gratkasti pegar kom ad
mindtupdgninni { hadeginu haetti hin bara 4 medan!

pad getur verid alveg skelfilega erfitt ad pusla 6llu saman, skéla hja
6llum, sjukrapjélfun, vinnu og heimilisstérfum. En minn steersti sigur
i lifinu var pegar ég haetti ad vera reid Ut { 6rlog barnanna og for ad
lita & petta sem verkefni sem pyrfti ad glima vid og leysa og gera
bad & akvedinn en kurteisan og jakvadan hatt. bad eru 6trllega
margar hindranir { veginum i lifsbarattunni fyrir pessi bérn min og

oft verd ég ad vidurkenna ad pad veeri gott ad leggjast undir feld og
breida upp fyrir haus, en pad er bara ekki { bodi. Pad er lika 6trilega
hollt ad takast & vid verkefni med pvi hugafari ad pad verdi ad finna
einhverja leid til ad leysa vandamalid og pegar malid er { héfn ad
vera pa ekkert ad velta sér upp Ur hversu erfitt var ad kljast vid pad
heldur takast bara & vid neesta verkefni med jakveedum og opnum
huga. bess vegna var nu frekar erfitt hja mér ad rifja allt petta upp og
ég purfti ad drekka nokkra kaffibolla med vinum og vandaménnum til
ao rifja upp med mér hvernig hlutirnir voru. Fyrir nd utan sarsaukann
sem fylgir pvi ad sja hve hlutirnir gerast hratt.

Eftir ad Eva fékk hjolastolinn voru hlutirnir fljotir ad gerast. Fyrst
var hann bara notadur heima pegar hin var ordin mjég preytt og
hun vildi alls ekki taka hann med sér i skdlann. Svo kom ad bvi ad pad
var 6hjakvaemilegt og hun fér ad vilja vera { honum 6llum stundum.
b4 voru settar reglur um ad hin pyrfti alltaf ad standa upp og ganga
eitthvad akvedid, bara til ad halda pvi vid, en fljétlega kom ad pviad
hian heetti alveg ad geta gengid og yfir hdfud ad standa f feeturna.
Fram ad peim tima ad hun fékk stélinn hafdi ég fengid lanada kerru
tilad keyra hana i pegar vid férum eitthvad, pvi ég var svo hreedd um
ad nakvamlega petta myndigerast pegar stéllinn veeri til stadar, ad
han yroi had honum. Og pad gerdist, en pad er ad sjalfsdgou ekki
stélnum aod kenna heldur pessum hreedilega sjukdémi sem hrjair
bornin min tvo.

Long seta { hjolastol er 6trdlega mikid alag a likama og likams-
starfsemi og pvi parf ad fylgjast vel med dllu sem gerist. Meltingar-
truflanir, hryggskekkja og aumur skrokkur eru atridi sem hian parf nd
ao glima vid. En po er pad ekki pad versta, pvi faetur hennar féru ad
kreppast mun meir en &dur og stefndi ad hun heetti jafnvel ad geta
setid [ stol. Rétt fyrir jolin 2006 for hadn pvi { adgerd par sem skorid
var { feeturna & nokkrum stddum til ad lengja sinarnar og hin var
svo sett i gifs fra tdm og upp f nara. Eftir ad gifsid var tekid, fjérum
vikum sidar, sotti fljitlega i sama horfid og pvi fér hin ( adra adgerd
( febrdar. ba voru nokkrar sinar skarnar { sundur. Hin hefdi pvi att ad
geta rétt Ur fotunum, en &n pess eydileggjast lidirnir. Pad er mikid til
vinnandi ad halda { pann heefileika ad geta setid i stol.

petta var draumur en vard ekki veruleiki, pvi pessi adgerd bar heldur
ekki arangur frekar en su fyrri.

Elvar minn er enn pad spreaekur ad hann er ekki farinn ad nota
nein hjalpartaeki, en pvi midur stefnir nd i pad, pvijafnvaeginu hrakar
stddugt. Hann steekkar alveg 6trulega hratt og ég er alltaf ad vona
ao pad sé ao hluta pess vegna sem hann er svona valtur og ég leyfi
meér ad halda i pa von par til annad kemur i 1jos.



pad verdur ad vidurkennast ad hlutirnir eru oft mjég erfidir og
floknir og sa frasi ad hraedileg mikil orka fari { ad berjast vid kerfid er
ekki frasi heldur stadreynd. begar barist er vid eitthvad sem enginn
pekkir verdur madur ad nota hyggjuvitid til ad finna bestu leidirnar.

pegar vinir og aettingjar skilja ekkert hvad vid er ad glima alla
daga er pad oft vegna pess ad madur gleymir, hefur ekki orku eda
getur ekki hleypt beim ad og segir ekki fra pvi hvernig gengur f raun
og veru, - kannast ekki foreldrar { svipadri stédu vid petta? Eg &
engin rdd vid pessu, en vid megum ekki gleyma ad lifa lifinu eins
lifandi og vid getum ag reyna ad lata okkur lida eins vel og haegt er,
pvi pannig erum vid miklu betur  stakk bdin til ad gefa af okkur og
glima vid verkefni dagsins.

EFTIRMALLI:

patt tilveran med tvo langveik born & heimilinu sé aldrei afsloppud
var lifid { nokkud fostum skordum [ Bjérnskoti. Vid reyndum ad skipta
timanum milli braudstritsins og hvors annars og nyttum hverja lausa
stund til ad spjalla saman, spila eda pusla. Undir nidri vonudust allir eftir
kraftaverki, pvi pau gerast nefnilega stundum, ef betur er ad gaa.

Eitt slikt kraftaverk upplifdum vid snemmavors 2007. { aprilbyrjun
kom greining & sjukdémi Evu, byggd a greiningu fra Philadelphiu.
betta reyndist vera taugasjikdomur med nafnid Infantile
Neuroaxonal Dystrophy (INAD), 6laeknandi. Pad fylgdi fréttinni ad
hvergi i heiminum vaeri verid ad rannsaka pennan sjukdém, eda
leita ad laekningu og heimasida National Institute of Health (NIH)
stadfesti pad.

Eins og nafnid bendir til er um ad reeda skemmda taugapreedi
(taugunga), sem eru nokkurs konar simalinur & milli fruma og sja
um 6Ll bodskipti peirra & milli. Og skyndilega for allt dr skardum hja
fjélskyldunni & Skeidunum. NU purfti margt ad gera og pad strax.
Elvar Orn hafai aldrei farid { greiningu, pvf leeknar hifou alla tid talid
druggt ad systkinin veeru med sama sjukdom, en nu purfti ad fa ur
pbvi skorid. Vid purftum ad afla okkur allra upplysinga um INAD og
moguleg Urraedi, pvi ekki kom til greina ad seetta sig vid ad hvergi
veeriverid ad vinna ad rannsdknum & sjukdomnum.

Oll pessi &r sem ég hélt ad ég vaeri ad glima vid einhvern ataxia
sjukdém hef ég verid i sambandi vid spjallrasir studningshépa sem
heita Internaf og FAPG. Sama dag og greiningin barst sendi ég Ut
hjalparbeidni til pessara vina minna og svorin toku strax ad berast,
med ymsum gdédum raddum. Petta leiddi mig til rannsdknarstofu
Portland, Oregon, par sem Dr. Susan J. Hayflick MD raedur rikjum. Dr.
Hayflick skrifadi mér bréf par sem kom fram ad hidn hafi rannsakad
INAD framlega 15 &r! Hun sagdi mér sidar ad svarbréf mitt hafi verid
eins og vid hefdum loks fundid hvor adra eftir langan adskilnad. Og
pad matil sanns vegar faera.

[ spjalli okkar kom fram ad pessi hopur sjukdéma héti Neuro-
degeneration with Brain Iron Accumulation (NBIA).

Dr. Hayflick sagdi mér fra radstefnu sem aetti ad halda um NBIA
{ Ohio 3. til 6. mai 2007. Umséknarfrestur veeri ad visu Gtrunninn,

."d'mig:

»Mig langar ad verda engill svo ég getirennt mér &

- regnboganum.”

 Pettaer svo sett.
- Anne-Charlotte Fasquel

en hdn hvatti mig til ad reyna ad komast ad. Til ad gera langa s6gu
stutta for ég a pessa radstefnu og hitti par fjglmarga adstandendur
barna med NBIA, sem sum voru med bdrnin med sér. Parna voru
einnig sérfraedingar, sem héldu frodleg erindi um sin sérsvid.
Einna dyrmaetast var po ad geta kréad pessa sérfreedinga af ad
fyrirlestrum loknum og reett vid pa um bdrnin og f& alit peirra, byggt
& sjukrasdgu og videomyndum, sem ég hafdi medferdis.

Pegar petta er skrifad, i septemberlok, er heimsoknin til Ohio
pegar farin ad skila arangri. Lyf sem heitir Baclofen var nokkud reett
parna og nu hefur pad verid préfad a Evu. Lyfid er védvaslakandi og
vinnur gegn spastisku og pad var undravert ad sja Evu rétta meira Ur
hdndum og fétum en hin hafdi gert flangan tima, pv(lyfid vinnur gegn
kreppunum illvigu. En lyfid er gifurlega sterkt og ekki talid radlegt ad
gefamarga skammta avenjulegan hatt. Ekki er heegt ad gefa Baclofen
( tofluformi, pvi bad virkar mjog sljévgandi. NU er buid ad greeda { Evu
deelu sem skammtar lyfid eftir sléngu beint inn { maenu, pannig ad
haegt er ad gefa mun minna af virka efninu og pad hefur ahrif beint Gt
taugakerfig, & pann stad sem pad kemur ad mestum notum. NU tekur
vid ad auka skammtinn smatt og smatt, par til drangri er ndd an pess
ao hreyfigeta tapist ad radi. Petta er gert & Barnaspitalanum og getur
tekid langan tima og margar ferdir pangad, en vid héfum séd hvad
lyfid getur gert, svo vid bidum bara vongaoo.

Vid sendum erfdaefni og fleiri upplysingar um Evu og Elvar til
Hayflick rannsoknarstofunnar { Oregon og nidurstddur barust
badan fyrir manudi: baedi systkinin eru med stokkbreytingu  sému
tveimur genum. Adra stékkbreytinguna hafa pau séd { einni danskri
fiolskyldu, einni frd Kroatiu og einni frd Nordur-Ameriku. Hina
stdkkbreytinguna hafa pau aldrei séd &dur! Eva er par ad auki elsti
sjuklingur sem vitad er um med PLA2G6 stokkbreytingu.

Parna er pvi um ad raeda mjdg sjaldgeeft afbrigdi sjaldgeefs
sjukdéms, enda vakti sjukrasagan mikla athygli & radstefnunni og
nidurstéaurnar fra Oregon hafa nd pegar breytt vinnureglum par.

pad er stadreynd ad pvi sjaldgaefari sem sjukdémurinn er pvi
minna er vitad um hann. Rannsoknir og fé til rannsékna er alltaf
af skornum skammti og neyd sjuklinga og adstandenda hverfur {
skuggann af fyrirferdameiri malum. Pad er ekki ad astadulausu ad
bessirsjukdémar bera samheitid,,orphans”, eda munadarleysingjar,
Bandarikjunum. pvierstorkostlegt ad vita af teymifélksiOregon sem
er ad vinna f malunum og ad hafa beinan adgang ad sérfreedingum
{ mérgum pjédldndum, sem svara ljifmannlega hverju erindi. Allt er
petta folk sem ég hitti & margnefndri rédstefnu i Cincinnati, Ghio.

Ekki m& heldur gleyma sérfreedingunum okkar hér heima, a
Barnaspitala Hringsins, Greiningastdad rikisins og vidar.

Sva er naudsynlegt ad muna: kraftaverkin gerast enn!

Eg vil enda petta bréf Ur sveitinni med &rnadardskum til afmaelis-
barnsins, pessa félags sem hefur veitt mér svo dyrmeetan studning
frd upphafi.

Harpa Dis Hardardottir og fjolskylda.

:_?hae. Déttir min, Elisa Maria Adamsdéttir, 6 ara, systir Sebastians Arnar Adamssonar, 2 ara, sagai eitt sinn




pann 30. april 1993, feeddist barnabarnid, hann Magnus. Hann
faeddist sex vikum fyrir timann og var strax fluttur a vokudeild
Landspitalans. Magnus var agnarlitill og purfti ad vera i lokudum
kassa og pad var mjdg erfitt ad mega ekki taka hann upp og fadma
hann ad sér. Mamma hans var hja honum 6llum stundum og ég kom {
hvert sinn sem leyfi gafst. Strax & vokudeildinni kom{j6s ad eitthvad
var ad, meltingin var ekki i lagi.

Magnus fér { margar rannséknir og medal annars garnaprof en allt
kom fyrir ekki, leeknarnir fundu ekki hvad var ad. Hann var sendur
heim en skémmu sidar for hann aftur inn & spitalann og var svo
sendur heim aftur an pess ad neitt hefdi fundist. Nokkrum dégum
eftir seinni innlégnina byrjadi Magnus ad grata mikid, hann grét svo
sart ad foreldrar hans htfdu samband vid leekni. beir fengu ekki strax
tima en pegar hann kamst loks undir laeknishendur var hann ordin svo
prekadur ad hann gat ekki lengur gratia.

ADGERDIN

Vid skodun & barnadeildinni kom f ljés ad Magnus purfti ad fara |
adgerd. Adur en pad gat gerst purfti hann ad fa vikva f a3 pvi hann
var ad porna upp. Pad purfti einnig ad hita hann upp fyrir adgerdina.
Sélarhring sidar for hann { adgerdina og var pa komid drep { gérnina.
[ adgerainni fiarleegdu laeknarnir meginhluta sméagirnisins en skildu
eftir smabdt med loku milli smagirnis og ristils, petta gerdu peir {
von um ad pessi butur gaeti starfad afram. Daginn eftir var Magnus
svo opnadur aftur til ad athuga hvort ad allt veeri f lagi og svo virtist
vera. Tveimur manudum sidar fér hann aftur { adgerd sékum pess ad
hindrun var & rennsli. P& var [j6st ad um algjora lokun var ad raeda
par sem gornin hafdi verid tengd vid ristil og gerd var ny tenging.
Magnusi vantar pvi tvo pridju hluta af gérnunum.

ENDALAUS BARATTA

Eftir petta tok vid baratta vid endalausar sykingar og matti hann ekki
fa yfir 38 stiga hita pa purfti hann ad fa syklalyf beint i e&ed. Segja
ma ad MagnUs og mamma hans hafi blid a spitalanum fyrstu prju
arin. Alveg fra upphafi hefur Magnus purft ad fa neeringu { eed. Hvert
sem hann fer hefur stdngin med hangandi sléngunni purft ad fylgja

RAGNHEIDUR GESTSDOTTIR ER EINSTOK AMMA
MAGNUSAR. HER SEGIR FRA bVI HVERNIG ER AD
VERA [ OMMUHLUTVERKINU.

honum pvi hann parf & sinni naeringu ad halda. A pessum tima fékk
hann naeringu {18 tima & sélarhring. Petta var mjog erfitt timabil og
mér leid mjdg illa en reyndi ad bera mig vel ekki sist vegna déttur
minnar. Mér fannst ég purfa ad vera a stadnum. Mér leid mun betur
bannig, pegar ég var hja honum. Eg var alltaf med hugann hja
Magnusi. ,Hvernig lidur honum nina? Hvernig er uppi & spitala?
Hvernig kemur petta til med ad vera? Kemst hann einhvern timann
heim, eda verdur hann kannski alltaf ad vera parna? Hvernig verdur
lif hans?* bessar hugsanir voru stédugt hja mér dag og nott pvi oft
var hann sva ofsalega mikid veikur og a spitalanum horféi madur upp
& 6nnur born deyja og pad er pungbeert.

ANNAD HEIMILI A SPITALANUM

En Magnus er yndislegt barn, pad hjalpadi svo mikid til hvad hann var
alltaf katur og gladur. bad purfti litid til ad koma honum til ad hlaeja
og duglegur strakur var hann. Hann pekkti alla & spitalanum enda var
petta eins og heimilid hans, hann pekkti ekkert annad. Vid tvd attum
mjog gbdar stundir saman & spitalanum, &g var svo mikid par. Oft st6d
€g mig ad pvi ad horfa & hann og hugsa mead sjélfri mér; Hvad verdur
um pig elsku MagnUs minn, hvernig verdur petta fyrir big? Eg vissi pa ad
hann yrai alla sina aevi tengdur vid teeki til pess ad geta lifad.

Magnus parf & stddugri umdnnun ad halda, allan sélarhringinn. Hann
getur ekki bordad allan mat, ma ekki fa neina fitu og pad parf ad gaeta
bess hvad hann bordar. [ dag er Magnus ad verda 15 dra. Hann er niina
med sondu og parf ad fé naeringu 13 tima & sélarhring. Unglingsarin eru
stundum vidkveem par sem bornin eru ad breytast og motast. bessir
timar eru ekki sidur erfigir fyrir Magnus par sem hann er ekki alveg
sattur vid ad vera tengdur pessu teeki. Oft tekur pad mig sart pegar
jafnaldrar hans eru ad fara eitthvad og hann vill ekki fara med ad pvi
ad hann vill ekkilata sja ad hann sé tengdur vid taekid. Vid reedum pessi
mal stundum saman pegar hann er tilbdinn til pess, ég skil hann mjog
vel. Hann er duglegur ad leera og hefur gott minni. Hann hefur p6 aldrei
getad tekid patt i ibrottastarfi skdlans, hvorki sundi né leikfimi. Magnus
tekur patt { eeskulydsstarfi { sinu hverfi og er ad leera & gitar. Hann hefur
mjog gaman ad pvi ad gruska f télvum og les mjdg mikid.

Ragnheidur G. Gestsdottir.



HREFNA HARALDSDOTTIR

HREFNA HARALDSDOTTIR HEFUR UNNIP A EINN EPA ANNAN

VEG AP BZATTUM SKILYRDUM FYRIR FATLAPA FRA UNGA ALDRI.
SJALFSAGT ERU BEIR FAIR SEM HAFA GEFID JAFNMIKID AF SJALFUM
SER I bVI MIKILVZEGA STARFI SEM HUN HEFUR SINNT. HREFNA SEGIST
SJALF FA JAFNMIKIP TIL BAKA OG HUN GEFUR EN VIP SKYGGNUMST

ADEINS INN I LIF HENNAR.

Hrefna er aettud af Kjalarnesi en bar var stofnun sem hét Arnarholt,
heimili fatladra og proskaheftra einstaklinga. HUn kynntist par folki
0g tok patt  pvi samfélagi sem Arnarholt var. Hrefnu potti petta
forvitnilegt og ma segja ad hun hafi heillast af pvi ad starfa med og
fyrir fatlada vegna pessa.

Hun var ekkinema17 ara pegar auglyst var eftirnemum i geeslusystra-
skélann sem var { tengslum vid K6pavogsheeli og ékvad Hrefna ad
saekja um vist. Eftir tveggja dra nam for hiin ad vinna a Képavogshaeli
0g vann par [ eitt ar. Sidan 1 leidin til Danmerkur par sem hdn var {
eitt &r og Utskrifadist badan med danskt proskapjalfaprof. bad sagai
hin ad hefdi verid geefa fyrir sig pvi Danir voru komnir miklu lengra f
bessum fraedum en [slendingar.

STOFNANAMENNING

pegar heim kom for hdn aftur ad vinna & Kopavogsheeli en sa
glégglega eftir dvélina f Danmérku hvad [slendingar voru fastir f sinni
stofnanamenningu. ,,pad atti ad vernda fatlada fyrir umheiminum
og  peim tilgangi voru barn vistud mjég ung inni & stofnunum,” segir
Hrefna. ,Mér finnst naudsynlegt ad vid munum pad vel pvi petta ma
ekki gerast aftur. Audvitad var petta ekki gert af illmennsku heldur var
pad svo ad petta var hugmyndafraedin sem rikjandi var. Heimsdknir
voru leyfdar & sunnudégum kL. 3-5 og ef svo vildi til ad adstandendur
bjuggu Uti & landi purfti stundum ad seekja sérstaklega um annan
tima til heimsokna.”

Ad pvi kom ad Hrefna heetti 4 Kbpavogsheeli en hin for { barns-
burdarleyfi. Eftir pad for hin ad vinna a Lyngasi. bar maetti henni allt
annad umhverfi en Lyngas var rekid af styrktarfélagi vangefinna sem
er foreldrafélag. beir foreldrar vildu ad bornin vaeru lengur heima og
nytu sému réttinda og dnnur bdrn og hefdu betri teekifeeri til nams.
pad ad koma inn i pann anda sem parna rikti, var fjarsjodur fyrir unga
konu sem uppfull var af &huga fyrir pvi ad beeta hag fatladra.

,Hj& mér vaknadi &hugi & ad vinna med foreldrum og vera { nanum
tengslum vid pau. Folk purfti, eins og nu, ad hafa mikid fyrir pvi ad fa
pbjénustu fyrir bdrin sin. Pad var mikill kraftur { pesum foreldrum og pau
hofou kraft og hugmyndir til ad vinna ad pessu.”

PROSKAHJALP
Ario 1995 fékk Hrefna bod um ad taka ad sér tilraunastarf sem
foreldrarddgjafi hjé broskahjalp. Pad bad leit Hrefna & sem heidur

fyrir sig og paadi paa, fyrst sem hlutastarf en svo fullt starf &rid 1997.
Hun sagaist enda hafa verid tilbdin til pess ad takast & vid ny verkefni.
Petta starf proadist svo og feerdist @ endanum yfir i pad ad vera starf
a Sjonarholi. Reynslan sem hun hafdi fengid nyttist henni vel i pessu
nyja starfi.

./ gegnum starf mitt allt hefur bad verid bannig ad skjolstaedingar
minir og foreldrar peirra hafa kennt mér mest, miklu meira en pau
namskeid sem ég hef sott,” segir Hrefna pbegar han rifjar upp starfid.
Eghefni verid ad hugsa hve stutt vid erum komin { foreldrasamvinnu
almennt. Pad vantar svalitid grunninn, allt er svona tilviljunarkennt, p6
svo ad pad standi allt skyrt og skorinort { grunnskélalégum og lBgum
ummalefnifatladra.Enbeturméefdugaskal, foreldrasamvinnaer ansi
mikilveeg. Vid verdum ad nyta reynslu foreldra fatladra og langveikra
barna, hin er 6metanleg og vid eigum ad hlusta a pa. Geysilega mikil-
veegt, eins 0g ég sagai adur ad pad riki g6d samvinna a milli foreldra
og fagadila. Graeedum mikid & hvort 6dru og reynslunni.”

VINNA MED FORELDRUM

pad er grundvallaratridi ad unnid sé mead foreldrum ad ségn Hrefnu. Med
pbvi verdur starfid skemmtilegra og audveldara og pad sparar tima fyrir
alla. pad eru fareldrarnir sem pekkja paer leidir sem eru veenlegastar il
arangurs, enda vilja peir adeins pad besta fyrir barnid. Hrefna er traustur
bakhjarl foreldra fatladra barna, enda hennar &hugamal; ,.samvinna vid
foreldra og fi6lskyldur langveikra og fatladra barna hefur verid ahugamal
mitt tilmargra ara.”

Hrefna finnur ndna i 6llu pessu lifsgeedakapphlaupi hversu erfitt er
ad manna uménnunarstdrf. bad er henni dhyggjefni hversu litill ahugi
er & peim storfum sem hafa med mannleg gildi ad gera.

Hrefna segir ad sér hafi alltaf fundist gaman { vinnunni og ad hdn
verdi aldrei leid. Ad hennar sbgn gengur &geetlega ad sameina vinnu og
heimili. .Eq er ekki st sem lokar klukkan fimm og hugsa ekki um vinnuna®,
segir hun. En audvitad eru dagarnir miserfidir og misjafnt hvernig gengur
til, en hdn segist finna sina leid til ad fara glod { vinnu daginn eftir.

Hrefna fékk heidursmerki Landssamtakanna broskahjalpar arid
2001 fyrir dratuga storf ( pagu fatladra, hin talar um ad sér hafi pott
sérstaklega veent um ad fa slika vidurkenningu medan han veeri enn
f starfi. { janGar 2006 var Hrefna seemd heidursmerki hinnar fslensku
falkaorou fyrir storf sin { pagu proskaheftra.

(dager Hrefna foreldrarddgjafi & Sjonarholi. Sjonarholler rédgjafa-
midstad fyrir foreldra er eiga born med sérparfir. Par nytur hdn sin



( starfi og er mjég mikid ad gera. ,Hingad koma
foreldrar sem eru ad leita réttar sins og virdast
kannski ekki alltaf rata réttu leidina f kerfinu og pa
komum vid sterktinn og getum farid med foreldrum
td. 4 fundi eda leitt fundi, vid erum alltaf talsmenn
foreldranna og barnsins. Stundum faum vid tilfelli
par sem foreldrar hafa fyrir lGngu gefist upp og
bidja okkur um ad taka malid ad sér, ad fara a fundi
og vera talsmenn foreldra pvi pau geti ekki meira
0g séu oradin gjérsamlega bensinlaus.”

pad er alveg audséa hversu malefnid er Hrefnu
hugleikid og  gegnum 6l &rin { sinu farseela starfi
hefur hin kynnst o6grynni af o6liku folki og allir
eru vinir hennar. Hun setur engan & akveadinn
stall, allir eru jafningjar. Hér ad endingu eru ord
foreldra sem nytt hafa sér pjonustu Hrefnu sem
foreldraradgjafa;

.pegar kom ad skélagéngu barnsins og ymsir
fagmenn voru bunir ad maela med sérskéla sem ég
var algjorlega 6sammala pa var frabeert ad hitta
Hrefnu og heyra ad han var & allt 6éru mali. Hun
hafdi sému skodun og ég og pad var gott ad finna
ad sU skodun min var ekki endilega réng eda verri
en skodun fagmannanna. Hrefna tekur alltaf vel &
moti manni og pegar madur er kominn { blindg6tu
med malefni barnsins er gott ad eiga Hrefnu ad.
Hun hjélpar manni ad sja josid.”

.Hrefna er konan sem hefur stutt okkur &
jakveedan hatt og gefur manni kjark til ad halda
afram a augnablikum pegar manni finnst umhverfid
ekki syna pann skilning ad allir eiga ad geta lifad
mannsaemandi lifi.”

Gyda bérdis bérarinsdottir

LITIL SAGA:

begar Hrefna var ung stilka, kom

a Képavogsheeli madir med litla
hreyfihamlada stilku. Fjolskyldan

bjo ati 4 landi og hafdi ekki méguleika a
ad annast litlu stalkuna. A pessum tima
var astandio pannig ad fotlud bérn toku
ekki patt i samfélaginu og i raun

vissi enginn hvad vard um pau.

Litla stalkan fékk rimlaram til ad sofa

i. Heimséknartimarnir & sunnudégum
hentudu illa fjolskyldu stalkunnar

litlu og erfitt ad koma & 6drum timum.
Mamman unga fékk engar fréttir af
déttur sinni en Hrefnu fannst pad
6faert. Hun tok sig pvi til og for ad halda
dagbok og skrifa bréf tilméommunnar
bar sem hin leyfdi henni ad fylgjast med
déttur sinni.

SIONARHOLL-

STONATR ) ..
HDI FS!EASGJAFARMIBSTOB

— —

STARFSEMI: Sjénarholl tok til starfa 1. agust 2004. Hjé okkur eru starfandi prir
foreldrarddgjafar: Hrefna Haraldsdottir, Jarprudur Porhallsdottir og Inga Birna Sig-
fusdéttir. Guarfdur HUf Adalsteinsddttir er framkveemdastjori og foreldrarédgjafi og
Guabjorg Andrésdaéttir er méttokuritari.

OPNUNARTIMI: Sjonarholl er opinn alla virka daga & milli klukkan &tta og fiégur.
Sjonarholl er stadsettur ad Haaleitisbraut 13, 108 Reykjavik. Heegt er ad panta tima
hja foreldrarddgjafa & opnunartima i sima 535-1900.

OlL pjénusta Sjénarhéls er endurgjaldslaus.

MARKMIB: Sjonarholl er fyrir foreldra barna med sérparfir & fslandi. Ekki er
naudsynlegt ad barnid sé med greiningu til ad foreldrar geti leitad hingad. Mark-
midid med starfseminni er ad foreldrar barna med sérparfir njoti jafnréttis og
sambeerilegra lifskjara & vid adra foreldra.

FORELDRARABGIJGF: Foreldrar leita & einn stad og f& ba rédgjof sem peir purfa.
R&dgjafi tekur & moti foreldrum og stydur pa med pvi ad greina vandamal, kortleggja
stddu mala og veita radgjof.

R&dgjafi fylgir sidan malum eftir, { samvinnu vid foreldra og kemur peim i akvedin
farveg til Urlausnar.

HVEN/R?:
Foreldrar. - Hafa ahyggjur af velferd barns.

- Faekki dheyrn i kerfinu.

- Fa ekki lBgbodna pjonustu.

« Eru @sattir vid pjonustu.

- burfa radgjof og studning.

« Vilja igrunda stddu sina og maguleika.
- Eruradalausir.

LANDSBYGGBIN: Fra upphafi hefur verid 16gd ahersla & ad pjonusta Sjénarhols er
fyrir allt landid. Farnar hafa verid skipulagdar ferdir a fjolda stada par sem starfsemi
Sjénarhols hefur verd kynnt fyrir foreldrum og fagadilum auk pess sem bodid hefur
verid upp & viotdl fyrir foreldra. Auk pessa hafa foreldraradgjafar Sjonarhéls farid a
fundi a landsbyggainni pegar porf er a.

AUKIN PJONUSTA: NU stendur til ad auka pjonustu vid landsbyggdina. Fyrsta
skrefid i bessu verkefni er fost vidvera foreldraréddgjafa a Akureyri einu sinni i manudi.
Pessi pjonusta er nU pegar komin af stad og hofum vid fengid adstédu  hdsnaedi
Proskahjalpar & Akureyri. Ef vel gengur er atlunin ad bjéda samskanar pjonustu &
fleiri stédum svo sem & Egilstédum, Isafirdi og Hofn  Hornafirdi. Afram verdur ad
sjalfsogdu farid & fundi vegna einstakra mala & landsbyggainni.

MEGINREGLA:

VID ViSUM EKKI FORELDRUM FRA!




HVERNIG ER AD VERA
RAGNAR POR?

Stundum dalitid flokid en yfirleitt gaman. Stundum flokid af pvi ad ég
er med sjaldgaefan sjukdém sem heitir Spinal Muscular Atrophy eda
SMA. betta er alvarlegur taugahrérnunarsjikddomur sem lysir sér {
skertum vBdvastyrk pess sem haldinn er sjtkdémnum. Pannig ad ég
hef ekki styrkinn sem parf til ad vinna hefdbundin stérf t.d. laera, vinna,
borda, kleedast, bursta tennurnar og bara allt sem gera parf eins og
heimilisstorf og fleira. Aftur & moti er lifid ekki bara likamleg vinna og
pess vegna er ndg um aad vera fyrir mig.

Eg heiti sem sagt Ragnar bér Valgeirsson og er 15 &ra gamall strakur
Ur Grafarvoginum. Eg by heima hja mémmu og pabba &samt tveimur
braedrum, peim Dodda og Benedikt sem eru 19 og 12 &ra. Pau eru ol
frdbeer og audvitad ma ekki gleyma litla ferfaetlingnum honum Nerd
sem er svartur labrador hundur. bar sem ég er mikid bundinn heima vid
vegna fotlunar minnar og kemst litid Ut medal vina er ég mikid ad dunda
vid tonlist og grafik.

Dagleg rutina hja mér & virkum degi byrjar oftast a pvi ad ég vakna
um half niu leytid og pa kemur hjukrunarfraedingur sem kemur mér &
feetur” eda pannig, €g hef nd aldrei farid 4 faetur en petta er bara fint

ordatilteeki. Milli ellefu og tolf fer ég i skdlann ef heilsan leyfir, stundum
fer ég ekkert i skdlann en pegar ég fer er ég misjafnlega lengi en oftast
til { kringum tv®. Par sem ég er ekki fullan skéladag kemur kennari til
min einu sinni { viku og er eina til tveer kennslustundir { senn og fer med
mér yfir efni sem ég hef misst af. brisvar { viku kemur svo sjukrapjalfari
tilmin sem gerir ymsar teygjuaefingar og lidkar mig til.

par sem ég er alveg bundinn hjolastol parf ég alltaf ad hafa ein-
hvern mértiladstodar. Eg parf adstod vid allar athafnir daglegs lifs. Mis-
jafnlega oft { viku fae ég pvi til min ungt folk sem adstodar mig og gerir
mér pvi lifid audveldara. Petta eru krakkar sem eru & framhaldsskola-
0g & haskolaaldri. Krakkarnir sem koma ad vinna hja mér eru allt fint
folk sem verda oft gddir vinir manns, enda verdur pad eiginlega ad
vera pvi ad vid erum mikid saman. Audvitad hefur folk komid { vinnu til
min sem mér likar alls ekki vid en ég hef verid heppinn og oftast lykur
pvi svo ad vid verdum mestu matar.

Tvé helstu dhugamalin min eru tonlist og margmidlun. Eg, dsamt
félaga minum, rek litid hljgdver heima hjé mér sem vid kéllum Studio Fold
en ég zetla ad fialla adeins um pad hér & eftir. Eg hef lika alltaf verid mikid
fyrir ad mala og teikna.



STUDIO FOLD

{ byrjun &rsins 2006 fiarfesti ég f Imac télvu fra Apple og uppfra pvf
for ég dsamt Omari Sigurdssyni vini minum ad leika mér ad taka upp
tonlist.  framhaldi af bvi keyptum vid okkur hluti tengda upptékum. Vid
héfum nu tekid upp fyrir ymsa adila en semjum einnig sjalfir tonlist sem
vid tékum sfdan upp. Eg hef alltaf verid mikid fyrir musik, 6 &ra gamall
for ég f kirkjukorinn { Grafarvogskirkju en haetti par eftir 2 ar enda haetti
Omar vinur minn og pd var &g eini strakurinn en 20 stelpur (ekki mjog
vinseelt & pessum aldri).

Pegar ég var sjo ara var fiarfest { hljomborai er ég dsamt fjélskyldu
minni forum & radstefnu { Amerfku. Eg spiladi mikid, en med aldrinum
veldur sjukddémurinn pvi ad hreyfigeta min skerdist smam saman, pess
vegna heetti ég ad spila a hljomboradid. En pegar ég fiérfesti { Imac pa
opnadist tonlistaheimurinn fyrir mér aftur.

Annars hlusta ég mikid & tonlist fra dllum attum, allt fré klassiskri
tonlist til ndtima rokks. Par ma nefna: The Beatles, The Rolling Stones,
Johnny Cash, Ray Charles, Eric Clapton, Queen, Bob Dylan, Jethro Tull,
System of a Down og marga fleiri.

TZKNIFRIK

Eins og flestir sem pekkja mig vita pa er ég mikid taeknifrik og tolvu-
madur. Eins og ég sagdi hér ddan pa keypti ég Imac télvu arid 2006
en & undan pvi hafdi ég alltaf &tt PC. Eg kann mikid betur vid nyju
graejuna enda er hdn mikid skemmtilegri og feer enga leidindavirusa

eins og PC. Oendanlegir mdguleikar med Apple! Eq hef tekid ad mér
aa sja um heimasidu, auglysingagerd, upptdkur ofl.

Hvad framtidina vardar pa hef éginnritad mig i fiarnam hljodvinnslu
skola { Bandarfkjunum. Onnin byrjadi 7. jantar 2008, sem pydir ad ég
mun kléra tiunda bekk med pessu sem aukafagi.

Eftir grunnskaéla aetla ég mér ad fara { framhaldsskola og er sem
stendur ad reyna ad akveda mig hvad pad vardar. bvi midur kemst ég
ekki i hvada skola sem er vegna fotlunar minnar og parf pvi ad velja
skéla med tilliti til pess!

Hér i Lokin vill ég vitna i ,,Oldunginn® bok eftir
Christopher Paolini:

.bu veist,” sagdi Eragon og bardist vid skbmmina sem gerdi
hann sjédheitan i véngum, ,um mina... mina eigin fétlun*. Hann
sagdi sidasta ordid égnar heegt, poldi pad ekki. .Eg er dlika
fatladur og pa!”

Samudin var auglios T tilliti Orémis pott réddin veeri akvedin.
~Eragon, b ert adeins fatladur ef ba telur pig vera pad. Eg skil
hvernig bér lidur, en bu verdur ad vera bjartsynn pvi neikveett
vidhorf er meiri fétlun en nokkur likamleg meidsli.”

Ragnar bér Valgeirsson, 24. November 2007
http://www.studiofold.com




S35 T )

Gudmundur Gestur, Gardar, Sindri Dagur, Gudleif og Dagny Bjork.

FJOLSKYLDA SINDRA DAGS GARDARSSONAR A AKRANESI BERST MED HONUM VID ERFIDAN TAUGASJUKDOM:

MADUR VERDUR BARA
AD VERA STERKUR

- SEGIR FADIRINN SEM STENDUR VAKTINA ASAMT MODURINNI HVAD SEM A DYNUR

Sindri Dagur Gardarsson virtist 6skdp edlilegur strékur pegar
hann feeddist, en fljotlega atti eftir ad koma & daginn ad hann var
einstakur. Foreldrarnir eru Gudleif Hallgrimsdottir og Gardar Gua-
laugur Gardarsson, hun fré Blondudsi og hann af Sudurnesjum, en
lengst af hefur fjdlskyldan buid & Akranesi. bau eiga tvé nnur bdrn,
Gudmund Gest sem er elstur og feeddur 1995 og Dagnyju Bjérk sem
er yngst og feedd 1999.

Sindri kom { heiminn pegar klukkuna vantadi eina mindtu { fimm ad
morgni 28 februar 1997. Hann var med raudleitt har og bla augu, vo
4.300 gromm og var 54 sentimetrar & lengd. NU er hann skolhaerdur
0g augun grabla.

AFALLIP HELLIST YFIR
Oheett er ad segja ad lifid hja pessum hressa og lifsglada strak hafi
sidur en svo leikid vid hann. Adeins priggja vikna gamall greindist
hann med nyrnabakflaeedi en med réttri medhdndlun eltist hin af
honum. St6ra &fallid helltist sidan yfir hann og fijdlskyldu hans pegar
hann var 9 ménada. P& greindist hann med taugasjukdom sem heitir
Neurofibromatosis eda taugatrefjagexlager, en er oft kalladur NF 1.

,Fliotlega eftir ad hann vard halfs ars for hann ad fa gratkdst og
leid audsjaanlega illa,” segir Gudleif maair hans. ,,Hann fékk gratkost
sem madur gat ekkert gert vid. Honum leid ekki vel og fér lika ad
boreailla.”

Gardarfadirhanssegiradleeknar hafi
farid ad hafa ahyggjur af Sindra pegar
hann var { eftirliti med nyrnabakflaedinu
og peir fundu bletti & likamanum sem
vaktigrun um ad hann veerimed pennan
sjukdém.

wpeir féru ao fa ahyggjur af pvi ad
pad geetu hafa myndast exli { hofai
Sindra sem oft fylgir bessum sjukdomi.
pvi sendu peir hann { sneidmyndatoku.”

GUDLEIF SEGIR AD PETTA HAFI
TRULEGA KOMID EINNA VERST
NIPUR A DAGNYJU BJORK. PO HUN
SE TVEIMUR ARUM YNGRI VAR
HUN OSJAFRATT FARIN AP DETTA
INN [ HLUTVERK STORU SYSTUR
VID AD ADSTOPA BRODUR SINN I
OLLUM HANS VEIKINDUM.

[ SNEIDMYNDATOKU 9 MANADA

Eftir sneidmyndatku sem Sindri var sendur { 9 ménada gamall sdust
engin merki um &exli { h6fai. Pegar hann var ordinn eins og halfs ars
for p6 ad bera & ymsum einkennum.

.Hann svaf illa og gat gratid og gratid, kannski halftima eda
klukkutima i einu an pess ad madur fyndi nokkra skyringu & pvi. Hann
var haettur ad hafa lyst & ad borda og for ad léttast,” segir Gudleif.

.paforégmed hann & Landspitalann { Fossvogi, pangad sem hann
hafdi farid adur og var hann lagdur inn. Var hann skodadur og settur
{ sneidmyndattku ad nyju og pa komu axli  [j6s.”

Pegar hér var komid sdgu var Gudleif & sidasta manudi medgdéngu
med dotturina Dagnyju Bjork svo tidindin voru henni afar mikia afall.
HUn var b6 medvitud um ad pessi sjukdémur veeri mjog rikjandi i eett
Gardars.

HVAD ER TAUGATREFJAZXLAGER?

A heimasidu Sindra & barnalandi er ad finna 4gaetan frédleik um
taugatrefjaeexlager. Fyrstu einkenni hans eru ljos- kaffibrunir blettir
a likamanum (café au lait) sem oft geta verid einu einkenni sjuk-
démsins. Honum fylgir lika gédkynja bandvefsb6lga sem myndar
hnuda f klasa. Freknur fylgja honum lika og svokalladir Lisch blettir
edahnudariaugum. b3 ereinnig pekkt godkynjabolgainyrnahettum.
Hryggskekkja og falskir lidir geta lika verid fylgikvillar sjakdémsins.
Falskir lidir myndast oftast [ fot-
leggjum og eru stundum komnir
vid feedingu eda myndast strax
eftir feedingu. Pessir félsku lidir
sjast po sjaldnast. Falskir ligir
eru eins og oedlileg beygja &
skoflungi, eda handlegg sem er
reyndar afar sjaldgeeft. Petta
getur leitt til beinbrots sem greer
ekki aftur.



EKKI VIRDPIST VERA

HZAGT AP SKERA ZAXLIN
ZEXLI A SJONTAUG BURT VEGNA HZETTU JEg er sem sagt frekar erfitt daemi. Leerdoms-
Axli & sjontaugunum er enn eitt ein- A AP SKEMMA MEIRA erfidleikaroghegdunarvandkvaediiskéla, greindar-
kennid. Pegar Sindri var rdmlega EN BROTTNAMID skerding, taltruflanir, eru pekktir fylgikvillar ég & t.d.
tveggja ara greindist hann med axli MYNDI LAGA. SAMT VAR mjlég erfittsmedé aéhtala ogdnota ég n;ikid t?kndmeé
a vinstri sjéntaug par sem taugarnar tali,” segir Sindri & heimasidu sinni & barnalandi.is.
vixlast. Svo er hann med annad axli GERD TILRAUN TIL AD
4 haegri siontauginni. Hefur pas leitt ~ FJARLZEGJA PAD,EN MIKIL AHRIF A SYSTKININ
til pess ao Sindri er ordinn blindur & PRATT FYRIR BROTTNAM  Systkini Sindra hafa ekki farid varhluta af veikindum
vinstra auganu og er ni med adeins MYNDADIST ZXLI A brédur sins. Hafa foreldrarnir pé reynt eftir megni
um 5% sjon & pvi haegra. NYJAN LEIK. aod verja pau fyrir 6llu umstanginu, en ekki er par &

/AXlio steekkadi frekar ort fyrstu
arin eftir ad pad greindist og er pad num 6,7 sentimetrar ad ummali.
burfti pvi ad koma fyrir ventli { h6fdi Sindra pegar hann var priggja
ara. Reyndist pad naudsynlegt par sem exlid hafdi lokad fyrir ad
meenuvokvinn keemist { burt og var hann farinn ad safnast upp
héfdinu. Sfdan er Sindri blinn ad fara { 11-12 adgerdir til ad skipta um
ventil af pvi hann & pad til ad stiflast.

Ekki virdist vera haegt ad skera axlin burt vegna heettu 4 ad
skemma meira en brottnamid myndi laga. Samt var gerd tilraun til
ao fjarleegja bad, en pratt fyrir brottndm myndadist axli 4 nyjan leik.
Pegar slikt gerist er heetta 4 ad axlid vaxi hradar en &dur og verdi
steerra. Urraedin eru pvi ekki morg til ad réda bot & pessu og ekki var
heldur talid radlegt ad beita geislum fyrr en Sindri naedi 12 ra aldri.

Sindri er einnig med axli vinstra megin { hofdinu sem var ordid 4,9
sentimetrar ad ummali sidast er hann for { skadun.

[ maf 2006 greindist svo axli { heilastofni og var pad taepur
sentfmetri ad ummali. Vid pa greiningu var &kvedid ad drifa Sindra {
lyfiamedferd. lllkynja breytingar geta ordid { 5-6% tilvika og koma paer
neer alltaf fram eftir 10 &ra aldur.

Fyrir utan allt petta er Sindri ofvirkur og med athyglisbrest. ba er hann
mead sleem einkenni Tourette heilkennis, en laeknar vita ekki hvort eexli sé
orsakavaldurinn ad pvi eda ekki.

allt kosid. Gudleif segir ad petta hafi trulega komid
einna verst nidur & Dagnyju Bjork. bd han sé tveimur &rum yngri var
han @sjafratt farin ad detta inn i hlutverk stéru systur vid ad adstoda
brédur sinn { 6llum hans veikindum.

ERFIDUR TiMI
A heimasidunni er saga Sindra f gegnum allt petta ferli rakin manud
eftir ménud og er mjog athyglisvert ad sja Sindra og foreldra hans
lysa ferlinu fra hans sjénarholi baedi f gledi og sorg. [ maf 2006 var
eins og fyrr segir akvedid ad drifa Sindra i stranga lyfiamedferd eftir
a0 exli hafdi greinst [ heilastofni. Framhaldinu er lyst skilmerkilega &
heimasidu Sindra og pann 2. juni 2006 segir m.a.:

A morgun er ég svo ad fara ad hitta hana Sigrinu hjukku en ég er
ao fara ad fa sprautuna sem ég & ao fa vikulega, ég hlakka nu ekkert
sérstaklega til finnst petta allt saman hundleidinlegt.”

OG DAGINN EFTIR VAR FYRSTA
SPRAUTUGJOFIN:

,Pa er fyrsta lyfjagjofin blinn og er ég bara hinn spraekasti. Nottin hja
mér var nu frekar erfid en ég purfti alltaf ad fara 4 klosettid ad pissa
en ég var ad fa svo mikinn vokva ad ég var a klosettinu & halftima til



klukkutima fresti sva pad var nu litid sofid mémmu til mikillar gledi.
Eg var pad hress ad vid forum bara fljotlega f hesthUsid eftir ad vid
komum af spitalanum. Eg fér & bak & hana Birtu mina en mamma
teymdi mig um hverfid og séngladi ég bara hott, hott & hesti algjor
snulli. Svo hjalpadi ég vid ad setja sag [ basana og potti mér pad
voda gaman. Eftir ad ég kom heim var mér skellt { bad og fékk svo
neeringuna mina og for svo bara ad sofa preyttur eftir allt saman.
Seginl bara gbda nétt nlina, ykkar Sindri Dagur.”

BRAST ILLA VID LYFJAMEDFERD
Lyfiamedferdin hélt afram med viku hléum en likami Sindra brast
greinilega illa vid henni. Fljotlega fér ad bera & pvi ad hann fengi
mikinn hita og héfudverk. bann 23. juni for hann inn & spitala til
ao fa steerri skammt en venjulega og var pa komin nidurstada ur
horménaprofi sem var ekki ndgu gdd. Blédprystingur hafdi lika
heekkad og Sindri var farinn ad missa harid Ut af lyfjagjéfinni. ba var
hann ordinn Uthaldslitill og fékk stédugan nidurgang sem leeknarnir
kunnu ekki skyringu &. pann 1.julf er petta m.a. skrifad a heimasfduna,
en pa var Sindri blinn ad vera med allt ad 39 stiga hita:

,HUn eetlar ekki ad byrja vel pessi lyffamedferd hja mér en svona
er petta bara lyfin fara vist bara mis vel { f6lk og pau atla ekki ad fara
vel { mig en vid vonum bara ad pau hafi pau ahrif

EKKI GODPAR FRETTIR

Ad kvoldi dags pann fjorda juli var petta skrifad:

JFréttimar af mér nGna eru pvi midur ekki gédar. Eg var faerdur
& gjorgaesludeildina ndna f kvold en hitinn hefur verid ad haekka
seinasta sélarhring og hefur hann verid um 40,1 og er buid ad vera ad
deela { mig hitalaekkandi lyfjum en pau hafa ekki verid ad virka. Eg svaf
ekkert seinustu ndtt purfti reyndar ad vera ad pissa a halftimafresti
og purftimamma audvitad ad vakta mig til ad l&ta mig pissa f flésku
pvi pad var verid ad safna pvaginu hja mér.

Leeknarnir eru eiginlega alveg radprota hvad sé eiginlega f gangi
en pad var tekin pvagprufa um helgina og syndihin ad ég er ad missa
mikid af s6ltum med pvaginu og gefur pad til kynna ad nyrun séu
ekki ad starfa rétt en lyfin { pessari medferd reyna mikid & nyrun svo
pbeir halda nu ad petta sé medferdin. En pad er alveg fullt af leeknum
bunir ad tala vid okkur { dag ymsir sérfreedingar sem eru ad reyna sitt
besta ad hjalpa mér.

Eg er buinn ad vera mjdig 6r { dag og eru pad drugglega sterarnir
og 6rugglega lika hitinn pvi hiti virdist fara pverdfugt  mig, verd bara
Orari. begar ég var kominn & gjérgeesluna pa var ég komin { halfgert
mok, likaminn loksins ad slaka & enda buinn ad vaka nastum f einn
0g halfan sélarhring.

Pabbi var ad hafasamband vid

sem peim er ztlad til ad axlin minnki i hdfdinu MAMMA SAGDPI NU mommu og er hitinn kominn upp 40,7
VbMADANAD et
OG I HADEGINU ANNAN JULI LAKNARNIR HLYTU Ab minum { nott, atlar ad reyna ad sofa |
ER PETTA SKRIFAD: HAFA SETT EITTHVAD n6tt. Hun gat vist ekki mikid sofid seinustu
UTI VOK’VAI\[I\! SEM EG nott 0g spurning er hvort hin geti pad
.Mamma sagaint vid mig ddan ad laeknarnir hlytu ER AD FA bVI EG FEKK hvort sem er.
ad hafa sett eitthvad Ut f vokvann sem ég er ad fa PVILIKT HLATURKAST Hef petta ekki meira nlna preytan
pbvi ég fékk pvilikt hlaturkast ddan og pahlé ég bara APAN oG PA HLO EG farin ad segja til sin latum heyra { okkur
ennpé meira en pad er samt ekkert skritid ad ég sé BARA ENNPA MEIRA. . .« ef eitthvad breytist bless og géda nott

eitthvad hélf vankadur og eitthvad rugl stundum a

mér. Eg er ad fa fullt af syklalyfjum og sterum svo pad er ekkert skritid.
Harid mitt hrynur alveg af pessa dagana en ég er med sva pykkt og
mikid hér ad pad er rétt farid ad pynnast og sjast nokkrir skallablettir.
Mamma spurdi mig nt ad pvi hvort hin meetti bara ekki raka af mér
harid svo bad veeri ekki ad hrynja Ut um allt en ég matti nd ekki heyra
a pad minnst pad atti sko bara ad detta af sjalfu sér og hana na.
Segi bless nuna, Sindri Dagur.”

Sindri Dagur og mamma.”

ASTANDIP SKUGGALEGT
Daginn eftir eda pann 5. juli var astandinu lyst pannig & heimasidu
Sindra:

,Eg er kominn & barnadeildina aftur en &standid i geer var nd
oraid ansi skuggalegt en hitinn for haest upp i 41 og var allt gert til
ao laekka hann var gefid o6teljandi lyf og var lika keeldur med teeki
sem blaes kdldu & mann. Eg var svo komin nidur { 39.5 um kl: 00:30 {



gaerkveldi og f morgun var ég med 38.5 en er kominn med 39.4 nlna.
Bloaia er allt i rugli hjd mér ennpé og geeti ég purft blodgjof aftur |
dag en bléoflégurnar eru aftur ordnar l&gar og eitthvad { sambandi
vid hvitu blodkarnin sem er &gt lika. Pad er ennpa svolitid rugl & mér
en ég var farin ad rugla soldid { geer og er pad sjalfsagt ut af hitanum.
Leeknarnir eru eitthvad ad spa  ad heetta vid medferdina sem ég er
( fyrst ég taki henni svona illa, en peir eru ad rada rdédum sinum svo
vonandi fréttum vid eitthvad i dag.

Latum petta vera gott nina bless, bless, ykkar Sindri Dagur.”

Seint ad kvdldi sama dags var allt vid pad sama. Um néttina hafdi
hann meelst med allt ad 40,6 grédu hita og 6ndunin ordin mjog hrood.
Sindri hafdi verid settur a ny syklalyf en hitinn er samt 40,4 gradur.
Tekid var syni ar einum ventlinum  h6fdi hans til ad athuga hvort pad
vaeri syking. Fyrr um daginn hofdu honum verid gefnar blooflogur
enda hafdi peim faekkad { blodi hans.

RUmum tolf timum sidar eda rétt fyrir hadegi pann 7. juli hafdi loks
fundist hvad var ad gerast i likama Sindra.

Hafdi hann verid sendur { 6mskodun & pVi SEGIST GUDPLEIF LPaderndsamtotrilegthvadéger,
hjarta og f lj6s kom ad eitt hjartaholfid HAFA VELT PVi FYRIR SER ég spjalla nu svolitid svona milli pess
er{f|6aé| qf m}|k|6. Voru f.a.mar( ao m.yndas/t HVERNIG I OSKOPUNUM eg sef, en hJukkunum 0g lae,knunun(]
bolgur. Sindri var pvi drifinn { snatri upp & finnst pad allavega eins og ég er nu
gjérgeeslu. MENN ‘ZETLU,BU Ab MANNA miki® veikur.”
Deelt var { hann miklum vokva til ad HATZKNISJUKRAHUS PEGAR

reyna ad leidrétta séltin  blodinu. Ljdst PEIR GZATU EKKI MANNAD FALSKAR VONIR

var ad ef pad dygai ekki til ad na boélgunni DEILDIRNAR SEM N[:] ERU pann 7. juli virtist standid vera ad
nidur, pyrfti ad gefa hanum sterk lyf. TIL STAPAR. skdna. Omskooun syndi batamerki

LIKA AHYGGJUR AF STARFSLIPINU
{ 6llum pessum erfidleikum Sindra voru foreldrarnir lika farnir ad hafa
ahyggjur af dstandinu a sjukrahusinu almennt.

Gudleif segist ekki hafa geta orda bundist yfir &standinu a
deildunum & barnaspitalanum sem voru nanast fullar af bérnum.
Mikio af starfsfolkivar { sumarfrium og pvi var spitalinn verulega
undirmannadur. Nottina &dur htfdu adeins prjér konur verid a vakt
po deildin veeri full af mjog veikum bormum.

Gudleif og Gardar segja ad hjukrunarkonurnar hafi samt reynt
ao gera sitt besta og verid & eilffum hlaupum & milli herbergja med
stédugar ahyggjur af Sindra og 6drum bérnum.

A gjdrgeeslunni var lika allt ordid fullt og medal sjdklinganna var
Sindri og annad barn sem var mikid veikt.

pvi segist Gudleif hafa velt pvi fyrir sér hvernig { 6skdpunum menn
&@tludu ad manna hataeknisjukrahls pegar peir gaetu ekki mannad
deildirnar sem nu eru til stadar.

HJARTAD BREGST ILLA VID

Astandid & sjukrahUsinu var sem sagt ekki til ad draga Ur dhyggjum
foreldarna um velferd Sindra sem nu purfti ad takast & vid ny alvarleg
tidindi. Vinstra hjartaholf hafdi bolgnad og vinstri slegilinn virkadi ekki
rétt. Hjartad var pvi ad erfida mikid og éndunin hja Sindra var mjog
hrod. Reynt var ad sla & petta med nyrri og sterkri lyfjagjof en pad
virtist ekki eetla ad ganga vel.

Sindri var tengdur vid margar deelur fyrir vokva og lyf. Hann var
t.d med edaleggi baedi { 6drum handleggnum og ddrum feetinum.
Hjartalaeknirinn gerdi Gudleifu og Gardari pa grein fyrir pvi ad
astandid veeri ordid mjég alvarlegt. Hann gat p6 ekki Utskyrt hvort
pad vaeri bakteriu- eda veirusyking sem veeri ad valda pessum mikla
hita.

pratt fyrir alla pessa erfidleika var Sindri étrilega hress og a
heimasidunni var petta skrifad pann 6. juli:

og lyfjagjofin virtist vera farin ad virka
betur auk pess sem lidan Sindra skanaai.

,Eg hef n0 sofid mikid { dag en samt verid vakandi svona & milli
og spjallad adeins, ég er audvitad buinn ad heilla hjukkurnar upp ar
skénum er svo mikill sjarmdr,” sagdi Sindri & heimasidunni.

Sidar um kvoldid var astandid pad gott ad Gudleif taldi sér 6haett
ao skreppa fra og hvila sig. Pad reyndust p6 bara vera falskar vonir.

SETTUR [ ONDUNARVEL

Undir midneetti hridversnadi Sindra og neyddust leeknar pa tilad setja
hann { sveefingu og { 5ndunarvél. Astandid var ordio mjog alvarlegt og
tvisynt og farid ad hrygla i Sindra. Tekin var lungnamynd, en lungun
virtust lagi, en pad var hjartad sem for versnandi. N var pad ekkert
nema baenir og gédar hugsanir sem Gudleif gat huggad sig vid.

UR ONDUNARVEL

Baenirnar, gddu hugsanirnar og lifsvilji Sindra virtust loks eetla ad hafa
betur. Eftir prja sélarhringa, eda pann ellefta juli, var heegt ad taka
Sindra Ur 6ndunarvélinni. Hjartaleeknirinn kom og lysti astandinu.
Sagadist hann aldrei adur hafa séd svo svakalega svérun vid svona
lyflamedferad.

Daginn eftir var hagt ad senda Sindra af gjérgeeslunni og yfir &
barnadeild. Allt virtist vera ad fara & betri veg og Gudleif og Gardar
hofdu fengid (buad [ borginni par sem pau hugdust vera med systkini
Sindra naestu vikurnar. Hugdust pau pannig reyna ad sinna peim
betur, enda fannst peim systkinin ordin nokkud afskipt sem polendur
i veikindastridi brédur sins.

Ekki var po allt yfirstadid { barattu Sindra. Miklar sveiflur voru a
hitanum sem fér oft upp fyrir 40 stig og vid pad baettust krampar sem
taldir voru stafa af hitak6stunum. Smam saman for astandid p6 ad
lagast og undir lok manadarins var Sindri farinn ad geta hreyft sigum
{ gdngugrind. Loksins pann 29. julf 2006 kom svo ad pvi ad Sindri gat
komist aftur heim til fjdlskyldu sinnar & Akranesi.



GAFU ENGA VON

.Laeknarnir gafu okkur samt eiginlega aldrei neina von. [ raun virtist
enginn vita neitt. Sindri geeti att eftir vikur eda manudi. Pad ma po
segja ao Sindri sé sjalfur blinn ad afsanna peer svartsynisspar, bvi nd
er komid rumt ar sidan petta var,” segir Gudleif og brosir.

MAMMA KEMST UT AP VINNA
Sidan Sindri kom aftur heim hefur
astandid verid polanlegra fyrir hann
og fjdlskyldu hans. Gudleif og Gardar
segja ad nylidid sumar hafi verid
Otrilega gott og Sindri ekkert purft
ad leggjast inn & spitala. Gudleif
hefur meira ad segja komist Ut a
vinnumarkadinn og hefur { haust
starfad sem skolalidi { skélanum
hans Sindra og vinnur par fjora tima a
dag. Vinnan tekur p6 lika & en systkini
Sindra reyna ad hjalpa mémmu sinni eftir meetti pegar hdn kemur
heim Ur vinnunni.

Gudleif segir ad svo virdist sem systkini Sindra séu laus vid 6l
einkenni af pessum arfgenga sjukdémi pé likurnar & ad hann erfist til
barna arfbera séu taldar um 50%. Allt petta ferli hefur po tekid mjog
a en fjdlskyldan reynir p6 ad bera sig vel.

HEPPIN MED ATVINNUREKENDUR

,Vid héfum verid einstaklega heppin med atvinnurekendur, peir hafa
synt okkur mikinn skilning,” segir Gardar sem hefur { haust verid
kvoldskala { trésmidi vid Idnskalann ( Reykjavik.

JEg hef getad fengid ad fara Ur vinnu hvenzer sem ég hef purft
pess.” [ fyrstu var hann ad vinna & trésmidaverkstaedi & Akranesi, en
for sidan ad vinna [ alveri Nordurals. Eftir ad hann akvad ad snua sér
aa tréesmidanaminu tok hann pa akvordaun ad nyta sér pad fag og hefja
vinnu & pvi svidi, en namid klarar hann {vor. Sagdi hann pvi upp stérfum
hja Nordurali og hefur verid akveadid ad hann hefji vinnu i sinu fagi.

GODUR STUDPNINGUR FRA AKRANESBZE
pad er ekki einfalt mal ad seekja adstod fra hinu opinbera i tilfellum
sem pessum. Gudleif segir kerfid vera allt of pungt og erfitt ad fa
upplysingar. Hun segir ad Akranesbeer
hafi b6 reynst peim mjog vel, m.a.
vardandi lidveislu handa systkinum
Sindra. Einnig hafi verid mjég vel ad
Ollu stadio baedi [ leikskola og sidan i
grunnskola.

.pad hefur svo bjargad okkur
alveg ad fyrir fjorum arum fengum vid
stuaningsfjolskyldu sem hefur reynst okkur frébaerlega vel. HUn hefur
gert miklu meira en heegt er ad aetlast til af peim og pau f& borgad
fyrir. bessi fjdlskylda reyndist okkur sérstaklega vel sumarid 2006 og
var pa med eldri strékinn & medan pad versta gekk yfir.

Madur hefur heyrt ad Akraneskaupstadur sé ad gera mikid meira
fyrir folk i pessari stddu en morg dnnur sveitarfélog.”

par hafa pau reyndar samanburd fra einu 6nefndu sveitarfélagi
a Sudurnesjum par sem pau bjuggu &dur en akvérdun var tekin um
aad flytja med bdrnin til Akraness. ,,\Vid pekktum féa uppi & Skaga
begar vid fluttum pangad i september arid 1999, segir Gardar. ,,Vid
bjuggum adur a Sudurnesjunum, en um leid og vid komum upp &
Skaga var allt sett i gang | leikskdlanum til ad taka a moti honum.

SEM VERST.

SIPAN SINDRI KOM AFTUR
HEIM HEFUR ASTANDID VERID
POLANLEGRA FYRIR HANN OG
FJOLSKYLDU HANS. GUDLEIF
OG GARDAR SEGJA AP NYLIPID
SUMAR HAFI VERID OTRULEGA
GOTT OG SINDRI EKKERT bURFT
AP LEGGJAST INN A SPITALA.

ZATTINGJARNIR HAFA

REYNST PEIM VEL VARDANDI
POSSUN A SYSTKINUM SINDRA
PEGAR ASTANDID HEFUR VERID

pad var strax farid ad kenna tdkn med tali, en hann atti pa erfitt med
tal. A Sudurnesjum hfdum vid fengid litla sem enga adstod. Madur
bekkti pa ekki allt petta kerfi og var heldur ekki sagt neitt.

TAKN MEP TALI ALGJOR HIMNASENDING
Vid varum komin inn { proskahjalp & Sudurnesjum adur en vid fluttum
upp & Skaga. Pa var greinilegt ad hann atti erfitt med tal, en samt var
ekkert gert i pvi ad kynna fyrir okkur
tékn med tali adferdina. bad var hins
vegar gert um leid og vid komum
upp & Skaga. Hann var ekki blinn ad
vera f leikskdlanum nema { prjd daga
pbegar vid vorum bodud & namskeid.
pad var algjér himnasending fyrir
hann ad leera tdkn med tali.

Hann hafdi att erfitt med ad tja sig
0g tala og reif pa oft { mann og benti
a hlutina. Pegar hann laerdi svo takn
med tali, asamt pvi ad vid fengum lika ad laera taknin, pa vard petta allt
annad. Allt vard afslappadra og peegilegra beedi fyrir hann og okkur og
einnig fyrir pa sem voru { kringum hann og gatu lika leert taknin.”

Gardar segir ad takn med tali sé svipad og venjulegt taknmal ad
6aru leyti en pvi ad menn nyta sér talid samhlida taknunum.

./ dag talar hann mjg skyrt en ef pad er eitthvad sem ekki skilst
ba notar hann taknin. [ skélanum hans eru prjt eda fisgur bdrn sem
nota pessa teekni.

Eftir ad sjonin for ad daprast for hann p6 ad nota taknin minna.
Hann stydst samt vid pad sem hann hafdi leert &dur en sjonin fér ad
dofna. NU er hann blindur & 6dru auga og med um 5% sjon & hinu
auganu.”

LIKA KENNT BLINDRALETUR
Gudleif segir ad pegar synt var hvert stefndi hafi verid byrjad ad
kenna Sindra blindraletur.

,Um einu og halfu éri &dur en hann atti ad byrja { grunnskola vorum
vio kollud & fund med skélayfirvdldum upp & beejarskrifstofu dsamt
foreldrum priggja annarra barna sem svipad var &statt um. Vorum
vid spurd hvernig vid vildum hafa petta, hvort vid vildum hafa hann {
sérdeild eda almennum bekk. Menn voru par greinilega ad hugsa langt
fram { timann og virtust gera sér vel
grein fyrir hvad var i veendum.”

{dag er Sindri skradur falmennan
bekk, en stundar péd mikid af sinu
nami | sérdeild, enda greindur
ofvirkur og med athyglisbrest. Hefur
petta gengid &geetlega og segjast
foreldrar hans mjog pakklat fyrir
hvernig tekid hefur verid & hans malum.

ALDREI KVARTAD
Attingjarnir hafa reynst peim vel vardandi possun & systkinum Sindra
pegar astandid hefur verid sem verst. Fjarhagslega kvarta pau Gudleif
og Gardar heldur ekki. Segja petta allt hafa bjargast og pau hafi
m.a. fengid umdnnunarbatur med Sindra. P4 hafi verid dmetanlegt
ad eiga adgang ad Rjodrinu { Kbpavogi sem er hvildarheimili fyrir
langveik og f6tlud born.

Pau segja Sindra heldur ekki kvarta mikid og hann taki pessu 6llu
saman Otrulega vel. bad hafi samt tekid allan sidasta vetur fyrir hann
ao na upp likamlegum styrk eftir veikindin { fyrrasumar.



ALLTAF HRESS OG KATUR

LHann hefur tekid & pessu med jékveedninni og er alltaf hress og
katur, er med himorinn flagi og gerir grin ad pessu 6llu,” segir Gudleif.
LHann litur lika & leeknana sem vini sina, enda hefur madur reynt ad
Utskyra fyrir honum ad peir séu bara ad reyna ad hjalpa honum. bad
er helst sprauturnar sem hafa stundum farid f taugarnar & honum.*

Garadar tekur undir petta:

,Paa er alveg sama hvad dynur & honum, hann er alltaf gladur og
hress. Hann var svolitid hvekktur { fyrra, en annars finnst honum bara
gaman ad fara & spitalann. bar er leikstofan og par er spiladur vid
hann Olsen Olsen sem er eitt pad skemmtilegasta sem hann gerir.

Honum gengur lika &geetlega ( skéla og & par gbdan vinahdp. Allir
krakkarnir { skélanum virdast taka honum mjog vel ag eru gédir vinir
hans. begar madur fer med honum nidur { bee uppi & Skaga pa kemur
fullt af félki til ad heilsa honum. Hann virdist hrifa marga med sér og
parf mikid ad tala pegar hann hittir folk. Honum lidur best pegar hann
hefur marga i kringum sig til ad tala via.

Sumarid sem leid er liklega besta sumarid f ein fimm ar. Vid férum
allt sem vid vildum fara og ekki purfti ad fara i neinar heimsoknir &
spitala eins og arin & undan.”

MARGT MZTTI BETUR FARA

Adspurd um hvad meetti hugsanlega betur fara i opinbera kerfinu
nefna baedi Gudleif og Gardar

Sindri fékk t.d. sleemt krampakast { lyfiamedferdinni og vid vorum
kollud a fund daginn eftir par sem okkur var tjad ad pad yrdi ad haetta
medferadinni. Vid vorum par lika spurd ad pvi hvad vid vildum gera ef
pad kaemi til pess ad beita pyrfti endurlifgun. bad geeti gerst hvenaer
sem er. Vid vorum hinsvegar ekki { neinu astandi til ad geta tekid
afstddu til pess. Eftir petta foru leeknarnir Ut og vid satum ein eftir
med pessa erfidu spurningu.

Sama var pegar Sindri var fjogurra ara. Pa hafdi aexlid steekkad
mjog mikid og manni var bara sagt ad ef petta steekkadi mikid meira
pba geeti pad gert Ut af vid hann. Vid forum lika heim eftir pann fund
an bess ad fa nokkra hjalp til ad takast a vid afallia.”

HUGSUNARLAUSIR HONNUPIR
Fleira meetti betur fara f kerfinu og er nyi barnaspitalinn eitt deemi um
pad. Foreldrarnir segja ad pratt fyrir flotta hdnnun og dyrt his, pa hafi
ymislegt gleymst eda farid Urskeidis. Engin adstada hafi til deemis
verid fyrir foreldra tilad matast um helgar pegar adstada starfsmanna
er lokud. Ef foreldrarnir komast ekki fra getur verid erfitt um vik. Ekki
kom einu sinni sjalfsali fyrr en eftir margitrekadar oskir foreldra pegar
spitalinn hafdi verid { rekstri { ein fjogur ar. Ekki hafdi heldur verid
gefinn kostur & pvi ad f& matarmida ( métuneyti starfsmanna fyrr en
undir lok medferdar Sindra i fyrra. bvi urdu pau ad panta sér pizzur
eda hamborgara utan Ur bae ef pau vildu fa eitthvad ad borda.
LStarfsfalkio var po allt ad vilja
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upplysingum Ur kerfinu. Folki sé litid
leidbeint med hvad purfi ad gera og
hvada rétt folk eigifkerfinu. pad eigi
sérstaklega vid hja folki sem er med
born sem ekki hafa farid { gegnum
kerfid hja Greiningarstédinni sem
Sindri hafdi pé farid i gegnum

.Pad er ekki fyrr en allt er komid
( 6efni eins og & spitalanum i fyrra
pegar Sindri var hvad veikastur. ba
attifyrst ad fara ad uppfraada mann
um pad sem madur hafdi verid ad vida ad sér sjalfur i niu ar,” segir
Gardar.

PO ZARNIR FYRIR.

OPOLANDI SNUNINGAR

pau hjon nefna einnig pann patt ad folki er gert 6parflega erfitt fyrir
med margskanar umstangi. Pad er eins og arlegur eltingaleikur eftir
laeknisvottordi og 6dru vegna umdnnunarbaéta fyrir dreng sem pbo er
vitad um | kerfinu ad er haldinn langvinnum sjukdomi sem hverfur
ekki eins og ddgg fyrir s6lu. Allt slikt taki mikinn tima og auki mjog a
erfidleika foreldra sem eru pé aernir fyrir. Sifellt sé verid ad lata folk
hringja eda hlaupa i allar attir til ad pjona kréfum skrifraedis { pessu
flokna kerfi.

ENGIN AFALLAHJALP
Gudleif bendir & annan mjog slaandi patt sem fjoldi foreldra barna
hefur lent { pegar peim er sagt fra alvarlegum tidindum vid skodun
a spitala.

.Pad er ekki bodid upp & neina afallahjalp. Manni eru s6ga tidindin
og fer pa bara til barnsins i algjéru losti, en feer engan studning til ad
takast & vio afallio.

FYRIR DRENG SEM PbO ER VITAD
UM [ KERFINU AP ER HALDINN
LANGVINNUM SJUKDOMI SEM
HVERFUR EKKI EINS OG DOGG
FYRIR SOLU. ALLT SLIKT TAKI
MIKINN TIMA OG AUKI MJOG A
ERFIPLEIKA FORELDRA SEM ERU

sem sjélfsagt var vandlega valinn i stil
vid innréttinguna er vonlaus til ad sofa
& honum. pannig er allt of mikil ahersla
[6ga & utlitid a spitalanum fremur en
notagildid. Sturturnar eru t.d. pannig
ad vatnid rennur { allar adrar attir
nema nidur [ nidurfolin. Pa matti
lengi vel ekki setja myndir uppé vegg |
herbergjunum hja bdrnunum af pvi ad
sagt var ad arkitektinn vildi pad ekki.

Madur hugsar pvi med hryllingi til pbess hvad verdi pegar 6llum
sérfreedingunum verdur leyft ad leika sér vid hdnnun a nyjum spitala
vid Hringbrautina,” segir Gardar.

MADUR VERDUR AP VERA STERKUR

Hann segir ad { svona barattu pa sé ekki um pad ad raeda ad hlaupast
frd vandanum. Hann hverfi ekkert og pvi sé ekki um neitt annad ad
reeda en ad takast a vid veikindin.

~Madur verdur bara ad vera sterkur. Pad er bara pannig ad ef pu
hjalpar pér ekki sjalfur, pa hjdlpar pér enginn annar. Pad er ekkert
val.”

Gudleif tekur undir petta og segir ad folk verdi bara ad reyna ad
takast & vid lifid po pad virdist miskunnarlaust.

,Madur verdur bara ad taka & mdti hverjum degi sem madur
hefur eins vel og madur getur. Madur veit ekkert hvad getur gerst &
morgun. Sindri er samt 6trilegur og margir segja ad hann hafi fleiri if
en ko tturinn. Hann stendur alltaf upp aftur po leeknarnir hafa oft ekki
gefid okkur mikla von“

Hordur Kristjansson bladamadur



AD VERA [ TAKT VID TIMANN

MENNTUN [ TAKT VID HRORNUN

Vorid 2006 fengum vid taekifzeri til ad halda fyrirlestur & alpjédlegri réd-
stefnu um Batten sjukddminn og ahrif hans. betta var fyrsta rédstefnan
sem skipulogd er fyrir alla sem tengjast Batten: Foreldra, fjGlskyldur,
kennara, proskapjalfa, umdnnunaradila, pjalfara, laekna, visindamenn
o0g studningsadila. Radstefnan var haldin { Orebro { Svibjod og voru
patttakendur vel & annad hundrad fra 6llum heimshornum. Pad sem
gerdi rddstefnuna einstaka var samsetning hépsins en vid héfum
ekki adur upplifad radstefnu med floknum peelingum um erfdir og
leeknisfraedilegar greiningar samsida paelingum um menntun og leidir til
ao auka lifsgaedi einstaklinga.

Ad raastefnunni lokinni heimsottum vid pekkingarmidst6d um
kennslu blindra og sjénskertra nemenda i Jyvaskyla i Finnlandi. Mid-
stdadin var adur blindraskéli en var breytt { pekkingarmidstdd med
hugmyndafraadinni um skola an adgreiningar. Vid skélann er starfandi
sérdeild fyrir ungmenni med Batten sjukdéminn fra 6llu landinu og
bla flestir nemendurnir & heimavist. Vid heims6ttum sérdeildina og
heimavistina og kynntumst frdbaeru starfi kennara og annars fagfélks.

Hér & eftir segjum vid i stuttu mali fra Batten sjukdémnum, fra
starfseminni { Jyvaskyla  Finnlandi og fyrirlestri okkar.

HVAD ER BATTEN SJUKDOMUR OG HVER
ERU HELSTU AHRIF HANS

Algengast er ad sjonskerding sé fyrsta einkenni Batten sjukdomsins.
HUn kemur yfirleitt fram vid 6 ara aldur. Flestir verda blindir 41- 2 arum
eftir ad fyrstu merki um skerta sjon koma f [j6s. Sjukdémurinn leggst
a heilafrumur og veldur pvi ad skammtimaminnid skerdist. Brnunum
veitist smam saman erfidara ad tileinka sér nyja feerni og eftir pvi
sem arin lida ber meira & andlegri hrérnun. Breytingar & hegdun geta
komid fram snemma med eirdarleysi og oft ber & gedsveiflum med
reidi og ardsargirni. Hegdunin getur verid breytileg fra degi til dags.
Flogakdst koma  ljos hja flestum 4 - 5 arum eftir ad fyrstu einkenni
greinast. Med minnkandi hreyfigetu og minni, tapast malid smam

saman. A lokastigi verda einstaklingar med Batten rimliggjandi og
lifdagar peirra eru um 20-30 &r.

MENNTUN OG HRORNUN

Hrdrnun felur  sér hnignun og afturfér sem er { andstddu vid almennar
hugmyndir um menntun. Pegar nam barna og ungmenna med Batten
er skipulagt er edlilegt ad velta upp spurningum um pad hvad skipti
mestu mali. Maina Dalentoft er sérkennari og hefur starfad f blindraskéla
sem nu er pekkingarmidstda { Orebro. Hun hafdi kennt nemendum med
Batten { nokkur &r pegar sonur hennar greindist med sjukdéminn en
hann &st fyrir premur &rum & pritugsaldri. HUn segir ad reynsla sin sem
kennari og foreldri hafa knui® fram margvislegar spurningar um lifid og
tilveruna. Hver er tilgangur lifsins? Lykilatridi { hennar huga er ad hafa
bad hugfast ad vid erum 8ll manneskjur med langanir og prar. Hver og
einn er sérfreedingur { sinu lifi og kennarinn parf ad leggja sig fram vid ad
na tengslum vid nemandann. Hun leggur aherslu & ad fagfolk einbeiti sér
ad pvi hvernig einstaklingarnir getinotid lifsins & eigin forsendum. Ef pad
a ao takast purfa allir ad standa saman og hafa kjark til ad fara nyjar og
6hefdbundnar leidir { samskiptum og kennslu.

Pad er mikil askorun ad kenna ungmennum med Batten sjukdéminn
segir kennari { Jyvaskyla og leggur aherslu & hve erfitt sé ad finna réttu
lihuna milli pess ad leggja of mikid @ nemendur sem upplifa pa vanmatt
sinn eda of litid sem verdur til pess ad beir upplifa vanmat a getu
sinni. Timi er stor pattur 1 lifi nemenda med Batten en 6l verkefni taka
lengri tima vegna blindu, hreyfihdmlunar og erfidleika med tjaskipti.
ndtimasamfélagi gerast hlutirir hratt og krafan um ad vinna verkefni
a stuttum tima og skipta sntggt yfir { naesta verkefni jafnvel med nyju
folki einkennir skolastarf. Fyrir einstakling med Batten ganga pessi
vinnubréigd illa. Oll verkefni krefiast mikils undirbdnings og taka langan
tima og hradi skapar 60ryggi og streitu.

 stundaskra nemenda f lyvaskyla er gert rad fyrir hvildarstundum fyrir
nemendur og skolabjallan styrir ekki skélastarfinu. [ upphafi hverrar



annar funda nemendur med kennara og koma fram med veentingar og
Oskir um viafangsefni. Eftirfarandi listi er lagdur til grundvallar:

Ahugamal

Priar éskir um vidfangsefni, bau purfa ekki ad vera raunhaef

Sterkar hlidar

Oskir um aukna pekkingu

Oskir um pemaefni

Reett er um hegdun

Reett er um pad hvort nemandinn hraedist eitthvad

Kennarinn sagadi sidasta punktinn mjdg naudsynlegan par sem nemendur
upplifa hrdrnun og marg peirra hraedast daudann. Kennarar leggja mikla
aherslu & ad skilja lidan nemenda og ef peim lidur illa er farid Gt Ur stofunni
og malin raedd | needi. Naudsynlegt er ad bregdast strax vid vanlidan
nemenda og tala hreint Ut um malin og gefa skyr skilabod.

Ahersla er 16gd & ad byggja upp safn af minningum { fidlbreyttu formi
sem nemandinn getur notid pegar hann er ordinn rmfastur til ad endurlifa
goadar stundir. Naudsynlegt er ad fylgja takti sjukdémsins an pess ad gera
itid Ur fyrri reynslu, getu og kunnattu nemendanna. Mikilvaegt er ad peir
séu virkir fumraadum og verkefnum eins lengi og kostur er. Alltaf er haegt ad
finna verkefnivid haefien stundum parf ad hafa téluvert fyrir pvi. Leidarljosid
parf ad vera: Ekkert er 6mdgulegt fyrr en pad hefur verid sannreynt.

TJASKIPTI MED APSTOP TOLVUTZAKNINNAR
Segja méa ad ,Ekkert er omogulegt fyrr en pad hefur verid sannreynt*
hafi verid leidarljos okkar pegar vid férum af stad med prounarverkefnid
Tjaskipti med adstod tlvutaekninnar sem var okkar tilraun hér { famenninu
& [slandi til ad bregdast vid einstdkum pérfum nemanda med Batten. |
fyrirlestri okkar & radstefnunni kynntum vid hugmyndir okkar um ad nota
forritin Power paint og Photostory 3 til némsefnisgerdar og sem nédmstaeki.
Megin dhersla er [6gd & ad innihald i verkefnum tengist ahugasvidi og
séu allt i senn freedandi og skemmtileg. Nemandinn er virkur patttakandi
( verkefnageradinni og afrakstur pess nytist sem namstaeki | sklanum eda
toémstundagaman heima og ekki sidur mikilveegt minningasafn sidar meir.

Med pessari nalgun eru einstaklingsmidadar parfir hafdar ad leidar-
lj6si og nemandinn stjérnar hradanum. Namsferlid verdur & nyjan leik
uppbyggjandi og nemandinn upplifir tilgang { sinu nami. Haegt er ad
nalgast handbok um prounarverkefnid & pessari slod: http://www.
sunnulaekjarskoli.is/setrid

Ferd okkar & radstefnuna og til Jyvaskyld var frodleg og skemmtileg og
vid kynntumst einsttku folki baedi foreldrum og fagfolki sem dyrmeett er
ao eiga tengsl vid. Pad sem gerdi pessa ferd 6gleymanlega var ad upplifa
samhug freedimanna og foreldra um ad beeta lifsskilyrdi peirra sem kljast
vid Batten.

Helga Einarsdéttir, kennsluradgjafi blindra og sjonskertra nemenda
Kristin Bjork Johannsdéttir modir og deildarstjori i Sérdeild Sudurlands &
Selfossi

C AF LITLA FRZINU: Einu sinni var Litid frae 4 steini. Pad vildi reyna ad vaxa.
rh risa vindhvida og pad fauk og fauk og fauk og fauk og fauk i marga klukkutima og lenti i
3 Nmﬂag einn kom kona sem hét Lara i gardinn og sa litla fraeid og hugsadi: Ja hérna
a? Han kalladi til mannsins: HEYRBU HALLI KOMDU ABEINS! Hann kom og spurdi

' Iéid han vildi. Han svaradi: Veistu eitthvad um betta free? Nei svaradi hann. Og svo kom rigning og
2eid Ox og 6x 0g 6x 0g 6x og Ox og vard stort flott tré! Endir. @  Olafur Kristinn Hannesson. 11 ara.
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25. OKT.

Anna ekki god af kvefi og hosta, heima [ dag bar sem pabbi var lika
heima. Hringi i skéla og tilkynni forfoll, hringi [ ferdapjonustu og afpanta
ferd, hringi [ Valgerdi og afpanta séngtima, hringi | lidveislu sem dtti ad
saekja i spilatima og segi fra breytingum.

30. OKT

Hringi a Barnaspitala til ad fa stadfestingu ¢ pvi ad Anna eigi ad
koma naesta midvikudag. Laeknir ekki vid, reyni aftur sidar en tala pa
vid hjukrunarfraeding sem eetlar ad bidja laekni ad hringja & morgun.
Hringt ar skélanum kL. 14:40 en pa atti ferdapjonustan ad vera buin ad
saekja Onnu en var ekki komin. Eg hringi [ ferdapjénustuna sem hafdi
skrdd péntunina rangt, peir senda annan bil. Eg hringi { skéla og lzet vita
ad billinn sé @ leidinni. Eg hringi [ sjukrapjdlfara sem er farin ad bida
eftir henni og leet vita ad komi of seint. Hringi aftur { ferdapjonustuna til

ad fara yfir ferdapantanir sem fyrir liggja til ad allt sé rétt. Saeki Onnu
sva i sjukrapjalfun, farid yfir pjdlfunarmalin vid sjukrapjdlfara. Fer svo {
Ossur ad finna kuldaskd f. Onnu en alltaf erfitt ad finna ské sem heaegt

er ad troda innleggjum/spelkum i. Heim. Lidveisla kom svo og var med
Onnu stutta stund.

31.0KTOBER.

Morgunverk, pabbi keyrir i skdla. Laeknir hringir v/spitalavistar @ morgun
en ég hafdi reynt ad na { hann [ gaer Férum yfir malin lauslega til ad
undirbtia morgundaginn. KL 11:30 seeki ég Onnu  skélann og vid férum
[ h6fudbeina- og spjaldhryggsjofnun i klukkustund og Anna stod sig vel.
Kl. 13:30 er ég meett G fund i skélanum dsamt kennurum, sérkennara,
studningsfulltriia og skélastjora, farid yfir einstaklingsndmsskrd. Anna
buin [ skdlanum og ég parf ad fara aftur ( vinnuna, tek hana med mér og
fee starfsfolk ( vinnunni til ad sinna henni medan ég fer d fund. Kl. 16:30

meettar heim en pangad kom svo atferlisfraedingur sem er ad adstoda
med hegdun heimafyrir.

1.NOV.

Afboda ferdapjénustu. Afboda spilatima. Eg fer { vinnuna. Pabbi fer med
Onnu nidur & spitala, pau hitta leekni og hjukrunarfraeding og leekni
sem setur upp ndlina og lyfid. Eg leysi af kL. 13. Férum & leikstofuna og
hittum starfskonur par, alltaf gott ad koma pangad. Sjukrapjdlfari hefur

samband er buinn ad boda til samrédsfundar ¢ ménudag. Eg tek ad mér
ad boda atferlisfraeding og Rjédrid.



2. NOV.

Erum a spitalanum kl. 9-16. Hringi
[ Rjédrid v/samradsfundar, nee
ekki sambandi vid tengil, fe
simanumer, muna ad hringja.
Fer [ apotekid til ad leggja
inn lyf. Tala vid leekni til ad fa
lyfsedil. Nee [ atferlisfraeeding, hann
kemst ekki & samradsfund. Sjukrapjalfari
hefur samband hefur ekki nad  skélann.

6. NOV.
Samstarfsfundur & vegum sjukrapjélfara og idjupjalfa. bar eru lika
meettir 2 kennarar, studningfulltrdi, leeknir og tengill [ Rj6dri. Frabaert
frumkvaedi hja sjukrapjalfa og idjupjalfa SLF og fundargerd skrad til
ad fylgja malum eftir.

12. NOVEMBER
Ansi lin { morgun, Vill ekki fara [ skélann, segist purfa ad leggja sig.
Pabbi stredar vid hana I langan tima. Hvad er [ gangi, er hun svona
lin utaf lyfiunum, eda er petta sjukdémurinn eda vill hin ekki fara |
skélann Er petta kvidi sbr. hugleidingar hennar [ sidustu viku ad hun
vilji vera venjuleg eins og hinir krakkarnir. Pabbi kemur henni loks [
skélann. Erum { sambandi vid skélann seinna um morguninn. Anna
lagdi sig [ skélanum og leid svo eitthvad betur en mjég orku- og
einbeitingarlaus ad mati kennara. Seeki rumlega 13 og vid nidur a
spitala ad hitta laekni. Vid akvedum ad hittast aftur @ morgun og kikja
a hana. Hvad er i gangi? Heim, vill hringja [ vinkonur, hringt & linuna
enginn vid. Lidveisla kemur til ad leika
smda. Panta ferdapjénustu fyrir vikuna,
7 ferdir. Muna @ morgun ad seekja lyfid
fapadtekid, fa fleiri ndlar og bidja leekni

HEILMIKILL SVEIGJANLEIKI

séhandarkrika. Gekk eins og skot. Laeknir
kemur, hjdkrunarfreedingur, laeknanemi,
sveefingarleeknir og einhverjir fleiri. Skrifa
undir pappira vegna svaefingar yfir rminu
hennar. Sveefingarleeknir gefur sveefingarlyf
0g hun lognast utaf og ég geng [ burtu med
kokkinn  halsinum. Alltaf jafn erfitt ad skilja vid
hana svona varnalausa | pessum adstaedum. Svo
gengur madur bara einn eftir géngum spitalans og
bidur og vonar ad allt gangi vel. Og allt gekk petta vel
0g hun fekk verdlaun og frabaerar konur a leikstofunni
bjérgudu deginum fyrir hana og pbar med fyrir mig.

21. NOVEMBER

[ dag er fridagur hjé mér. Atladi aldeilis ad hafa huggulegan dag
{ leikfimi, hitta vinkonu mina [ hadeginu, saekja eldri dottur mina |
skolann og eiga stund med henni. En Anna var preytt i morgun enda
sofnadi alltof seint [ gaerkvéldi (vegna pess ad vid hjénin férum ut
aldrei bessu vant og fengum pdssun og ba sofnadi min ekki). Leyfdi
henni ad kdra soldid par sem ég var ekkert ad flyta méer og komum
{ skélann rumlega 10. Dreif mig sidan i leikfimi. 4£dislegt. bjalfarinn
reeddi vid mig ad ég yrdi ad reyna ad meeta reglulegar til ad na
arangri. Er alltaf ad reyna pad en pvi midur situr petta alltaf a
hakanum og svo stendur madur frammi fyrir félkinu sem vinnur vid
betta eins og ad madur sé algjér aumingi, alltaf ad mistakast og geti
aldrei klarad neitt. Kiki a simann minn adur en ég bregd mér i sturtuna
0g sé ad hringt hafdi verid kl 11:45 Gr skélanum. Anna komin med
hita, [6gst taf og mjog slépp. Kldradi sturtuna og sétti Onnu. Hringi
[ ferdapjonustuna og afpanta ferdirnir,
hringi [ sjukrapjdlfara og afbodadi Onnu,
hringi [ eldri déttur mina og segi henni ad
hun yrdi ad redda sér sjalf med pad sem

ad endurnyja lyfsedilinn. Er samt SEM M,ADUR HEFUR PROAD vid eetludum ad gera saman eda kannski
hressari nuna seinnipartinn.  Hvad MED SER, UMBURDARLYNDI geti pabbi hennar bad. Anna kdrir og vid

er [ gangi med hana nuna, hvernig a
madur ad geta metid stéduna?

13. NOVEMBER

Er ad fara ( Rj6drid. Pakka 6llu nidur, muna eftir lyfium...skrg allt um
hana og stéduna i dag, lyfiabreytingar o.fl. Gera skélanum grein fyrir
stédunni, tala vid studningfulltria um pad. Sjukrapjalfari hringir og
lysir ahyggjum sinum af Onnu, stadan mun verri en sidast er hun
sé hana. Eg hafdi eetlad ad hringja Gdur en Anna faeri til hennar en
gleymdi pvi. Fer i Rj6drid med ddtid hennar, Anna komin bangad dr
skélanum. Oft erfitt ad koma parna, hépurinn ekki passandi fyrir Onnu,
htin er soldid vidkvaem en leetur sig hafa pbad og fer [ féndurherbergi
med starfsmanni pegar ég fer, kvedur mig fallega. Alltaf erfitt ad
skilja vid hana. Hugsa til hennar 6dru hvoru pad sem eftir lifir dags en
akved ad hringja ekkert fyrr en naesta dag.

19. NOVEMBER

Férum a Barnaspitala [ rannsékn. ,, Afhverju parf ég ad fara [ petta,
ég vil ekki lata stinga mig, ég vil ekki lata svaefa mig”, segir han.
Hjukrunarfraedingur tekur a maoti okkur. Tekur réandi, skutlad [ fotin
og brunad yfir a skurddeild med hjukrunarfraedingi. bar er radist f ad
setja upp ndl. Gengur illa med handarbak en ég bendi pbeim d ad betra

OG ZADRULEYSI.. EDA HVAD?

reynum ad finna eitthvad vid ad vera en
litil einbeiting. Fae pbssun augnablik pvi
g G tima hja kirépraktor sem ég hef farid
reglulega til s.l. 2 -3 manudi eftir ad ég for algjorlega 1 bakinu. Nu
hafdi ég ekki komid I nokkurn tima og fannst honum ég alltof stif.
Eg yrdi ad reyna ad beeta dstandid....jd en...eg er ad gera pad, reyni
ad hreyfa mig, fara [ leikfimi, nudd, hvila mig, heita pottinn pegar ég
mdgulega get. Verd ad draga Ur stressi pvi vadvabdlgan og stifleikinn
allstadar [ bakinu er algjérlega ad fara med mig. En hvad getur
madur gert pbegar madur er undir stédugu dalagi allan vékutimann og
faer ad auki lélegan naetursvefn? ba er ekki skritid ad eitthvad fari
ad gefa sig. En ef ég klikka hvad gerist bG? Eg md ekki klikka...pad
stendur allt og fellur med mér. Eg hef yfirsynina, ég held i alla endana,
g styri pessu.

Hann jdnkadi og gerdi sér kannski ad einhverju leyti grein fyrir
stédunni en bad mig ad koma vikulega nuna naestu vikurnar og nota
kalda bakstra daglega. Eg get beett mig [ pvi. Dagurinn vard édruvisi
en ég hafdi skipulagt en pannig er betta, madur er alltaf tilbdinn ad
taka u-beygju, vonum alltaf bad besta en buin undir hid versta.

Heilmikill sveigjanleiki sem madur hefur bréad med sér, umburdarlyndi
0g &druleysi...eda hvad?



GREININGAR-

OG RADGJAFARSTOD

RIKISINS

Greiningar- og radgjafarstdd rikisins er landsstofnun, sem starfar
a vegum Félagsmalardduneytis og pjonar fotludum bornum og
ungmennum og fjdlskyldum peirra. bar fer fram athugun og greining
barna med fatlanir og 6nnur fravik { taugaproska, studningur vid
fjdlskyldur fatladra barna, raagjof um pjalfun, medferd, kennslu og
adra thlutun, freedsla um proskafravik og fatlanir og rannséknir a svidi
fatlana.

A stofnuninni starfa um 50 manns dr hinum ymsu stéttum, sem
koma ad pjonustu vid fatlada. A hverju &ri er um 250 bdrnum visad
til pjonustu stofnunarinnar, en alls hefur stofnunin afskipti af yfir 500
bornum arlega. Um 1500 manns sakja freedslunamskeid ar hvert.
Vio fengum Stefén J. Hreidarsson, forstédumann og sérfrading
( fotlun barna til ad segja okkur meira fré Greiningarstddinni og
alvarlegum sjukdoémum.

GETA FORELDRAR LEITAD BEINT TIL
GREININGARSTODVARINNAR?

Greiningar- og radgjafarstodin starfar eftir sérstokum l6gum, sem
voru sett vorid 2003, en var adur skilgreind innan laga um malefni
fatladra. Stofnunin er landsstofnun med sérhaeft hlutverk og er atlad
ad pjéna bornum og fidlskyldum med floknar eda alvarlegar raskanir
i proska. Vid hofum lagt mikla aherslu & ad pekking & greiningu og
raagjof sé einnig til reidu utan stofnunarinnar, pannig ad adeins sé
visad til okkar peim b&rnum, sem bua vid mestan vanda. bessi vinna
er oft skilgreind sem 3. stigs vinna, en & 2. stigi eru ymsir adilar,
radgjafarpjonustur sveitarfélaga, ymsir sérfraedingar og almennur
hluti barnadeilda sjukrahlsanna.

pegar barni er visad til okkar verdur ad liggja fyrir mat & alvarleika
malsins. Petta pyadir pad ad foreldrar geta ekki leitad beint til okkar
vegna vanda barns, nema pegar hann er augljés og mikill, t.d. pegar
um er ao reeda litningagalla og medfaedd heilkenni. Ad ddrum
kosti parf ad fara fram mat & vanda barnsins hja adilum a 2. stigi

bjonustunnar, sem pé& visar mali barnsins og fjdlskyldunnar afram

okkar sérhafdu vinnu, pegar astaeda er til.

HVERSU ALGENGIR ERU SJALDGZFIR
SJUKDOMAR?

pad hefur verid sagt ad ef sjaldgeefar raskanir eru allar taldar saman,
pa séu peer ekki svo sjaldgaefar! Yfirleitt er talad um sjaldgeefar

Stefan J. Hreidarsson.

raskanir og sjukdéma, ef tidnin er undir 1
stundum midad vid 1 af 5.000 feedingum

af 10.000 feedingum, en

HVERNIG UPPGOTVAST ALVARLEGIR
SJUKDOMAR, HVERNIG ER
GREININGARFERLID?

Kannski fyrst ad skerpa a ordanotkun. Vid tdlum mest um raskanir
til ad skilgreina okkar hép. Bérn med langvinna sjukdéma njota pvi
adeins pjonustu okkar ad sjukdomurinn sé samfara alvarlegri roskun
faerni eda aa sjukddémurinn hafi valdid sliku. Pannig ad pad ma segja
ao vid séum mest ad fast vid langvinnar afleidingar sjukdéma og
medfeeddra eda dunninna galla. Stundum er augljést vid faeedingu ad
um alvarlega medfeedda galla er ad reeda og fer pa tilvisun fram. pa er
fylgst vel med proskaframvindu barna, sem hafa lent {,,hremmingum*
( feedingu og medgdngu og peim visad til okkar, ef praska og feerni
fer ekki edlilega fram. Staersti hluti hopsins okkar finnst hins vegar
sidar, pegar kemur [ [j6s ad barnid fylgir ekki edlilegum proskaferli.
Petta getur verid vegna dhyggna foreldra eda kennara | leik- eda
grunnskola. Pa fer fram mat utan stofnunarinnar og barninu visaa til
bjonustu hja okkur ef proskafravikin eru alvarleg.

HVADA AHRIF GETA ALVARLEGIR
SJUKDOMAR HAFT ?

pad er stort spurt. Augljoslega hafa langvinnir sjukdémar veruleg
0g margvisleg ahrif & stddu vidkomandi fjélskyldu. Pad sem skilur
okkar skjolstaedingahdp fréa bérnum med langvinna sjukdéma er ad
vid veentum pess ad vandinn fylgi barninu 6ll proskaarin og fram a
fullordinsér. Fjdlskyldan og pjoafélagid parf pvi ad eiga kost & ymis
konar pjénustu sem & hverjum tima tekur mid af pérfum hennar og
barnsins.

HVADA PEKKINGU HOFUM VID A
ALVARLEGUM SJUKDOMUM?

bekkingin & fslandi er mjtig géd, en audvitad er pad pannig ad flestir
sja ekki marga sjuklinga med fatidar raskanir. Hins vegar med okkar
pekkingu & hinum ymsu hlidum fatlana erum vid vel { stakk buin ad
meta og veita réddgjof vegna proskahdmlunar eda hreyfihdmlunar,



hver sem arsokin er. ba er ymis konar sérheaefd pekking adgengileg
a netinu, ef madur kann ad fardast vefsidur, sem ekki eiga raetur
{ pekktum stofnunum eda samtdkum. ba erum vid { norraenni
samvinnu um fatidar raskanir, m.a. um ad koma a samnorreenni
skraningu a akvednum fatidum réskunum og framgangi peirra,
bannig ad pekkingardflunin verdi 6flugri med pvi ad na saman
reynslu af fleiri einstaklingum med pa réskun.

[ HVERJU FELST bJONUSTA
GREININGARSTODVARINNAR VID

bA SEM GREINAST MEDP SJALDGZFA
SJUKDOMA?

Sem fyrr segir er pjonusta okkar vid born med sjaldgeefa sjukdoma
bundin peim hép, sem byr vid langvinna roskun { proska eda
feerni. Vid athugum bdrnin med tilliti til hinna ymsu faernissvida
og leggjum a radin um fhlutun til ad draga Ur vanda barnsins til
framtidar.

HVERNIG ER SAMSTARFI
GREININGARSTODVARINNAR VID
SVEITARFELOGIN HATTAD ?

pjénustustofnanir sveitarfélaga gegna miklu og vonandi vaxandi
hlutverki gangvart bérnum med alvarlegar proskaraskanir. Sér-
freedingar & skaélaskrifstofum og 1 félagspjonustu koma oft ad
fyrstu athugunum pegar grunur hefur vaknad. ba er hlutverk sér-
kennslu f leik- og grunnskélum mjog mikid fyrir pennan hép. ba
er t.d. lidveisla & hendi sveitarfélaga. Af pessu leidir ad vid eigum
mikid og fjdlpaett samstarf vid hin ymsu sveitarfélog, badi vegna
sameiginlegra skjolsteedinga og til ad skerpa samvinnuna og
vinnubrogad okkar.

HVERNIG FOLK VINNUR A GREININGAR-
STODPINNI? HVAD VELDUR bVi AP FOLK
VILL VINNA A PESSU SVIDI ?

A Greiningarst6d vinna naer 50 sérfreedingar & hinum ymsu
svidum sem snerta proskaraskanir. Sem deaemi ma nefna barna-
laekna, félagsradgjafa, idjupjélfa, laeknaritara, sjukrapjalfara,
salfreedinga, sérkennara og proskapjalfa. Held ad folk velji sér
pennan starfsvettvang af ymsum astaedum, en oft virdist pad
vera ad vidkomandi hefur kynnst fdtludum { uppvexti sinum eda
anédmsarum.

HVERT ER HLUTVERK FORELDRA -
HVAD EIGA PEIR AD GERA ?

Hlutverk foreldra er mikid og engin leid ad lista pad upp. bau eru
auk allrar uménnunar og pjalfunar malsvarar barnanna sinna og
burfa oft ad sinna pvi starfi ad leita eftir pjonustu og samheefa
pad sem er gert. Audvitad eiga stofnanir eins og Greiningarstédin
ad vinna ad pessu, en enginn er betri malsvari barnsins sins en
foreldrar. Og f pessu sambandi hef ég mikinn ahuga a hlutverki
starfjdlskyldunnar, sem getur verid mikill ahrifavaldur & hvernig
til tekst. Nanari upplysingar um Greiningarstddina er ad finna a
heimasidu Greiningarstddvarinnar www.greining.is

Asbjorn Olafsson
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Flokin heiti og hugttk erfdafraedinnar geta vafist fyrir folki sem ekki er
sérmenntad { faginu. Fraeedimenn hafa margir hverjir lagt hart ad sér vid
ao finna islensk heiti og sum peirra tolla f malinu @ medan 6nnur tapast
0g erlenda ordid er notad, annad hvort med islenskublae eda eins og
pad var upprunalega.

Fyrir nokkrum arum fékk Vigdis Stefénsdottir, pa bladamadur med
dhuga & flestu pvi sem tengdist erfdafradi, pa hugmynd ad setja upp
stuttar en greinargédar lysingar & ymsum sjaldgaefum erfdasjukdomum
anetid. Fliotlega fann hiin ad pad skorti ekki bara lysingar a sjukdémum,
heldur vantaadi einnig islensk ord yfir margt af pvi sem kom fyrir { erlendu
textunum. Sumt var haegt ad finna ( bokum, svolitid & ymsum sidum a
netinu en engin heimasida fannst sem uppfyllti naegjanlega porfina.

Vigdis dkvad ad gera eitthvad  malinu og byrjadi ad safna ordum og
hugtdkum asamt pydingum og skyringum a sjukdémum og heitum.
Fyrst { stad & heimasidu sinni en fljotlega ékvad hin ad kaupa akvedid
[én, gen.is til pess ad nota fyrir pad sem tengdist erfdafraadinni.

Ordunum fjdlgadi og umsjonin pyngdist ad sama skapi par sem safnid
var & hefdbundnum html sidum en ekki { gagnagrunni.

GAGNAGRUNNUR

pa kom til bjargar Sigfus Kristmannson sem setti allar upplysingarnar
i gagnagrunn og bjo til leitarsidu asamt pvi ad gera uppfaersluna
einfalda og paegilega.

Fliotlega eftir pad for Vigdis ad vinna vid gerd kennsluvefsins Lifvisis,
a haskélanetinu og sé ad heppilegast veeri ad sameina pessa tvo vefi
& pann hatt ad grunnurinn vaeri sameiginlegur. Pannig pyrfti adeins ad
uppfaera & einum stad.

Ordasafnid hefur eflst og dafnad og stédugt baetast fleiri ord og
sjukdomar i safnid. Leyfi fékkst til ad nota ord fra ymsum stédum og
m.a. hafa forrddamenn doctor.is og Visindavefsins leyft notkun a efni
fra peim gegn pvi ad hafa sama rétt & efni fra gen.is.

Vigdis fagnar pvi ad fa sent efni fra notendum sem margir hverjir eru
sérfreedingar { akvednum sjukdémum og hafa gridarlega reynslu. Hin
pakkar peim figlmdrgu sem hafa haft samband og ymist sent inn efni
eda oraio til pess ad leitad hefur verid eftir efni vegna spurninga um
sjukdéma eda annad.




HVERT STEFNUM VIb?

LEYNDARMALID AP
BAKI LIFSGZAEDUM

Oll eigum vid okkur vonir og prér, drauma sem snerta Lif okkar og
tilveru. Oftar en ekki sndast pessir draumar um born, velferd peirra
0g hamingju. Fj6lskyldur langveikra og fatladra barna standa oftar en
ekki frammi fyrir pvi ad purfa ad berjast fyrir rétti sinum f leit ad beettri
bjonustu til handa barni sinu.

Sum pessara barna fara litid sem ekkert af heimilinu til ad njota
studnings, gera pad sem hugur peirra saekist eftir eins og vid hin sem
burfum allltaf ad gera eitthvad til ad gefa lifinu gildi. Pessu fylgir mikil
vinna og abyrgd sem sett er & herdar einnar fijélskyldu eda foreldrana
vegna pess ad oftar en ekki er um ad raeda sélahringsumonnun.
Foreldrar eru par ad auki { starfi hjukrunarfélks og medferdaradila.

FJOLSKYLDUR KOMNAR | ,BUSINESS.“
Margir pekkja studningsfiélskyldukerfid sem kemur { gegnum
Svaedisskrifstofu og svo lidveislukerfid sem kemur { gegnum Félags-
pjonustuna. bessi tvd kerfi hafa enn ekki verid sameinud og til ad
halda pvi sem fyrir er parf ad seekja fundi a sitthvorn stadinn einu
sinni a ari og tilgreina porfina & pjénustunni hvort heldur vid purfum
ao fa aukna pjonustu (i flestum tilfellum) og hitt ad halda peirri
pbjonustu sem vid pegar hdfum, sumir purfa ad berjast fyrir pvi sem
er 6skiljanlegt.

Sum okkar hafa valid ad fa akvedna
fjarhaed hjadbadum pessumstofnunum
reglulega og verda um leid verktakar
sem sja um pa pjénustu sem kemur

inn & heimilio. [ pvifelst ad rddainn

starfsfolk, sja til pess ad pad maeti
0g standi sig, reikna og greida
beim laun. Inn  bessari greidslu er

ekki gert rad fyrir hlunnindum fyrir okkar storf sem eru mikil { pessum
,business.” Mannaradningar eru timafrekar par sem erfitt er ad finna
starfsfolk fyrir pau sloku laun sem { bodi eru. Einnig fylgir pvi mikil
streita ad lifa f stddugum Otta vid ad missa pad félk sem madur hefur
0g geta ekki fundid nyja starfsmenn { stadin.

EVALD KROG
Danir eru framdrstefnulegir @ vissan hatt i pessum malefnum, pvi
héfum vid kynnst af eigin raun { gegnum [slandsvin okkar hann
Evald Krog sem er med taugahrdrnunarsjukdéminn SMA. Evald
er einn pekktasti bardttumadur Dana [ malefnum fatlads folks.
pratt fyrir mikla hreyfihdmlun er hann mj6g virkur & ymsum svidum
bj6dlifsins. Arid 1993 &tti hann mikinn patt { pvi ad sett voru log
um personulega lidveislu sem gera falki med mikla fdtlun kleift ad
njota allt ad sélarhringspjonustu & heimilum sinum og til virkrar
samfélagspatttoku. pessi einstaklingsbundna pjonusta er veitt &
forsendum pjonustunotandans en ekki stofnana eins og tidkast
idulega hérlendis.

Evald hefur komid til fslands f allmérg skipti,  fyrstu  tengslum
vid MND félag & [slandi til ad hjalpa peim f barattunni vid ad fa
dndunarvélar og val um ad f& ad vera heima eda & spitala. Hin sidari
skipti hefur hann p6 verid med augastad & peirri adstod sem { bodi er
inn & heimilum fatladra barna og fullordinna hér a landi og studlad ad
aukinni einstaklingsmidadri pjénustu. Hann hefur einnig unnid asamt
MND félaginu ad ymsum malefnum, haldid dhugaverda fyrirlestra
adsamt adstodarfalki sinu sem hefur einnig deilt sinni reynslu af pvf
starfi. Hann kemur hingad til lands f
vinnuferair og f einni slikri hittum vid
hann og fengum ad skyggnast inn {
lif hans, vidhorf og einstaka syn.



Okkurlékforvitniaadvitahvernighannhagaradstodarmannakerfinu
hja sér, radningu starfsfolks og eftirfylgni — sidast en ekki sist ad fa
svar vid spurningunni, hvernig gengur petta allt upp?

,EG VIL VITA HVAD EG F&.“

Evald auglysir eftir starfsfolki & netinu og hjé vinnumidlunarstofum.
Hann gerir engar sérstakar kréfur um menntun og reynslu og er pvf
um fiélbreyttan hop ad reeda sem seekir um. Evald leggur mikid upp
Ur ad pjalfa adstodarfolk sitt sjalfur og litur svo & ad pad geti verid
til trafala ef folk er menntad i sérstdkum greinum. Pa eigi pad til
aa stjérna umhverfinu med fagpekkingu sinni og breyta lifsstil pess
einstaklings sem pad adstodar.

Laun adstodarfolks i Danmdrku telur Evald ekki g6d og segir bau
midast vid laun hjukrunarfraedinga. Su stadreynd er sorgleg midad vio
abyrgdina og verksvid starfsins. Hann leggur p6 dherslu & ad passa upp
a ad starfsfolk sé i stéttarfélagi, fai greiddan lifeyrissjod, veikindadaga
og faedingarorlof. Adstadarfélk Evalds er dneegt pod betur megi ef duga
skal flaunamalum. Pad telur frelsi vera{ starfinu og vinnutimann gédan.
[ peirra tilfelli er unnid & eins eda tveggja sélarhringsvéktum med
[Bngum frium inn & milli. Pratt fyrir ad vinnutarnir geti verid krefjandi,
bar sem Evald er mjog upptekinn madur, naer adstodarfolk hans ad
hvilast velinn & milli, sinna fjélskyldunni og ahugamalum. Lif Evalds er
ekkert nidurnjdrvad frekar en hja éaru folki, margt Gveent getur komid
upp & og tekur hann pvi skyrt fram [ starfsvidtolum ad adstodarfolk
verdi ad geta verid sveigjanlegt. Evald vinnur og ferdast mikid og pess
vegna parf hann ad treysta pvi.

Evald segir ad pegar bdrn komist & unglingsarin geti pau fengid
samskonar adstod og hann hefur en jafnvel fyrr ef mikid alag er &
heimilinu. Sveitarfélagio og rikid borga laun adstodarmanna og er
fiéldi peirra eftir porfum. Allt vaktafyrirkomulag er eftir hentisemi
hvers einstaklings eda fjdlskyldu svo ad folk er ekki flokkad f skuffur
eftir stddlum samfélagsins.

Ad vera adstodarmadur fatlads einstaklings telur Evald vandasamt
verk og vill hann pvi rada folk sjélfur, taka pad f vidtal og leggja mat
& umsoknir. .Eg vil vita hvad ég fae" segir hann. Hann segir mikilvaegt
ad vera skyr og skorinardur  vidtélum svo ekki fari & milli mala hverjar
hans veentingar séu. Hann telur ad yfirleitt gangi vel og sjaldnast
komi upp vandamal. Ef samstarfinu er ekki etlad ad ganga segir
hann pad koma fljott ( 1jos og purfi pvi ekki ad enda samstarfid med
leidginlegum heetti, ,,Folk finnur ef pad passar ekki i starfid.” Hann segir
b6 ad audvitad komi einstaka sinnum upp sU stada ad hann purfi ad
lata folk fara og ad pad sé erfitt, en aftur & moti hluti af abyrgd pess
sem notar pjénustuna.

Evald telur mikilvaegt ad folk fai goda adldgun og pvi vinnur pad
aldrei eitt fyrsta manudinn. Pad skiptir hann mali ad folk geti unnid
goadan tima hja honum par sem erfitt er ad standa | stddugum
mannabreytingum. Adstodarfolk parf ad pekkja vel inn & parfir hans
bvi peir adstoda hann vid allar athafnir daglegs lifs. Pjonustulund er
naudsynleg i starfinu pvi pad er erfitt ad vera med adstodarfolk sem

miklar 6ll verkefni fyrir sér og daesir og blaes yfir 6llu sem parf ad

gera. ,Eitt pad mikilveegasta er ad adstadarfolk skynji hveneer
pad eigi ad vera til stadar og hvenaer pad eigi einfaldlega ad vera
eins og fluga a vegg" segir Evald.

LEYNDARMALID

Evald er stofnandi védva- og taugafélagsins { Banmdrku Musculs-
vinfonden en par gegnir hann framkveemdastodu. Pad sem hann

telur skipta meginmali eru lifsgeedin og er ekki endilega ad velta
sjukdomum sem slikum fyrir sér. Allir eiga rétt & sému lifsgeedum
sama hvort um er ad reeda fatladan eda 6fatladan einstakling.
Starfsemi félagsins er m.a. fjarmdégnud med arlegum toénleikum,
Green grass concert, pa standa tonleikarnir yfir { um 2 vikur, vitt
0g breitt um Danmdrku med pekktu og 6pekktu ténlistafélki. Evald
hefur medal annars verid veittur konunglegur riddarakross fyrir storf
sin { malefnum hreyfihamladra { Danmorku. Pad er augljost pegar
talad er vid Evald og hans tvo adstodarmenn ad mikil &neegja rikir
samstarfi peirra. Einn af starfsménnunum hefur unnid i 8 &r hja Evald
0g vid getum ekki annad en spurt; hvert er leyndarmalid vid ad halda
starfsfélki { svo langan tima?

Leyndarmalid, pad er { rauninni margt sem spilar inn f. [ fyrsta
lagi parf madur ad sinna adstodarfolkinu sinu vel. Pad er mjog
mikilveegt ad adstodarfolki finnist peir vera gera pad rétta og pad sé
ao framkvaema géda vinnu. Svo er stada min ahugaverd, peir fylgja
mér Ut um allt, starf mitt getur verid mjog fjdloreytt. Andrdmsloftid
0g gagnkvaem virding er einnig mjog mikilveegt. petta starf er eins og
hvert annad starf. Starfsmadur parf ad fa umbun og skilning & pvi ad
hann sé ad gera rétt.”

En pegar starfsfolk pitt veikist, kemur pa einhver i stadinn?

&, pad er alltaf einhver sem er & bakvakt og kemur { stadinn fyrir
bann sem veikur er, en eins og fram kemur strax  starfsvidtalinu verda
aostodarmenn minir ad vera sveigjanlegir vardandi vinnutima eda
vaktir. Kerfid verdur ad vera sveigjanlegt svo ad allt gangi upp.”

Ert pa sjalfur abyrgdarmadur fyrir greidslum eda launum til
starfsmanna, eda hvernig er pvi hattad hja ykkur?

U fraun er ég dbyrgur, en starfsmadur sem unnid hefur hvad lengst
sér um alla skipulagningu og heldur utan um tima eda vinnuskyrslur
hvers starfsmanns fyrir sig og sendir skyrslu manadarlega til félags-
pjonustunar sem svo sér um lokapattinn p.e. alla Utreikninga og
greiadir peim laun.”

Evald er jakvaedur og bjartsyn madur og leggur eins og fyrr sagai
mikid upp Ur lifsggedum. Hann heldur 6tal fyrirlestra og veitir vidtol
blédum og Utvarpiog { einu sliku var hann spurdur bessara spurningar;
hvada fatlun telur pd vera pa erfidustu i heiminum? Og hann svarar
a pessa leid; ,peir sem stddugt eru kvartandi og kveinandi eiga vid
mestu fétlunina ad strida.” pessu svarar madur med alvarlegan
hrérnunarsjikdom, sem kallar ekki allt 5mmu sina.

BJORT FRAMTID

pratt fyrir allt erum vid pess fullviss ad framtidin er bjért — draumur
okkar verdur apreifanlegri med timanum. NU er svo komid ad Freyja
Haraldsdottir, ung sjalfstaed kona med mikla fotlun sem parf adstod
vid allar athafnir daglegs lifs, er mitt i pessari barattu. Hun stefnir a
flytjia ad heiman eins og félk gerir & hennar aldri. Pad hefur kostad
hana langt stred og opinberun & sjalfri sér til pess ad vekja skilning &
hver og hvernig porfin er. betta er algerlega einstakt og morgum til
eftirbreytni pvf dvallt parf ad vera fordeemisgildi hér & landi.

Ad fimm arum lidnum mun 3. t6lublad Einstakra barna koma at, pa
vaeri { senn forvitnilegt, gaman og gledilegt ef vid gaetum tekid hus a
Freyju og hun lyst pvi hvernig hennar adstadarmannakerfi virkar og
pad hvernig sé ad bla ein.

Audur Arnadéttir og Gyda bérdis bérarinsdottir




SYSTKINASMIDJAN

— FYRIR HVERJA OG AF HVERJU?

Systkinasmidjan er ordin 10 &ra og er pvi gott, eins og oft tidkast &
afmeelisddgum, ad lita til baka og athuga a hvern hatt vid héfum
proskast og breyst.

Vorid 1997 tok hopur fagadila & Akureyri sig saman og hannadi
namskeid fyrir systkini fatladra barna. Hvatinn ad pessu namskeidi
var beidni nokkurra foreldra um fraedslu fyrir born sin. Ad beidni FFA
(Freedsla fyrir fatlada og adstandendur) var samskonar ndmskeid sett
a laggirnar i Reykjavik haustid 1997. Vid erum prir leidbeinendur sem
holdum utan um pessi mal, Hanna Bjornsdéttir, sem er med MA gradu
 f6tlunarfraedi, Brynhildur Bjrnsdottir, hénnudur og kennari og Vilborg
Oddsdottir, félagsradgjafi og proskapjélfi. [ upphafi var Marfa Jonsdottir
félagsradgjafi einnig med okkur.

Vid tékum mjog fljott pd akvoroun ad gera Systkinasmidjuna ad
sjalfstaedu félagi vegna pess ad vid teljum ad pessi namskeid eigi heima
vidar en { malaflokki fatladra og vid viljum geta pj6nad breidum hopi
notenda, t.d. systkinum langveikra barna.

SYSTKINASMIDJUR [ BANDARIKJUNUM
Dr. Donald Meyer, asamt fleirum, hefur haldid systkinasmidjur (sibshops)
i Bandarikjunum { um 20 &r. Hann leggur &herslu & ad systkini fatladra
og veikra barna geti leert af pvi ad vera | samvistum vid hvert annad.
Systkinasmidjan gefur systkinum taekifeeri til ad stydja hvert annad.
Systkinasmidjan er ekki hop- eda einstaklingsmedferd po ad hun geti
vissulega haft medferdarleg ahrif & mérg bérn. Aherslan er 15gd 4 ad
hafa gaman af og ad geta notid sih med hépnum. Heimasida sibshop |
USA er www.siblingsupport.org

Allt frd byrjun hdfumvid s6tt némskeid og einnig fijdlmargar radstefnur
( Bretlandi eetlud leidbeinendum sem halda namskeid fyrir systkini
barna med sérparfir og ljost er ad pdrfin fyrir slik namskeid er mikil. Auk

Bretlands og Bandarikjanna eru systkinasmidjur einnig starfraektar f
Belgiu, irlandi, Japan og fslandi og eflaust vidar. A Internetinu mé finna
spjallrasir sem nefnast sibkids og sibnet sem vert er fyrir dhugasama
ao skoda, haegt er ad skra sig a sibkids of sibnet i gegnum heimasidu
sibshop | bandarikjunum. Heimasida fslensku Systkinasmidjunnar er
www.verumsaman.is.

Namskeidin okkar hafa verid ad proast mikid & pessum 10 arum
og fljotlega kom { j6s ad svokdllud byrjunarnamskeid dugdu ekki
bar sem reynslan vard sU ad bdrnin voru ad koma aftur og aftur &
namskeidin. ba forum vid af stad med framhaldsndmskeid og svo
seinna unglingahop.

Byrjunarndmskeid Systkinasmidjunnar eru fyrir bdrn a aldrinum
8-14 ara. Reynt er ad gaeta jafnvaegis milli hlutfalls kynja i hGpnum og
alls geta 6-10 bdrn verid saman { hop. A pessu starfsari erum vid med
helgarnamskeid hérna i Reykjavik. Némskeidid er & fostudagskvaldi kl.
20- 22, ba beeai fyrir foreldra og born, heldur sidan afram & laugardegi
fr 11-16 og sunnudegi frd 11-15. Reynsla okkar af helgarndmskeidum
Uti & landi hefur verid mjdg god og viljum vid bvi taka petta form upp
einnig hér { Reykjavik. Asetlad er ad halda 2-3 slik ndmskeid yfir veturinn.
Strax og bornin hafa lokid byrjunarnamskeidi pa gefst beim kostur a
ao taka pétt i framhaldsnamskeidi. Framhaldsndmskeidid er starfraekt
allan veturinn, september til mai, fyrsta laugardag hvers ménadar fra
kl 12-15 og eru nokkur born blin ad vera marg &r hja okkur & pessum
namskeidum.

Unglingah6purinn hefur verid erfidur { faedingu og hofum vid byrjad
nokkrum sinnum en hann ekki nad ad festa sig. { vetur erum vid farin af
stad med unglingahtp sem er ad hittast og vinna efni { timarit sem pau
&tla ad gefa Ut par munu pau fjalla um & sinn hatt hvernig pad er ad eiga



systkini med sérparfir. Mun bladinu verda dreift til peirra sem hafa verid a
namskeidum hja okkur og til fagfolks.

Vid erum ao pjélfa bdrn sem hafa verid hjé okkur & nokkrum ndmskeidum
til ad vera leidbeinendur og er ein stdlka pegar ordinn adstodarmadur hja
okkur & byrjunarnamskeidunum. Oll nédmskeidin okkar eru haldin { Gylfaflst
sem er dagvistun rekin af Svaedisskrifstofu malefna fatladra i Reykjavik. Par
er frbeer adstada og sténdum vid { mikilli pakkarskuld vié pau { Gylfaflot fyrir
ad f4 ad vera par.

Systkinasmidjan hefur, { samvinnu vid adra, stadid fyrir pvi ad tveer baskur
um pessi malefni hafa verid pyddar. betta eru baekurnar Views from our shoes
(med okkar augum) fritstjorn Donald Meyer. Hin bokin sem kom Ut f név 2007
er Special brothers and sisters { ritstjérn Annette Hames og Monica McCaffrey.

[ tilefni af 10 4ra afmaeli okkar pa er Systkinasmidjan | samstarfi vid
Umhyggju og fleiri ad skipuleggja komu Donalds Meyer hingad til lands til ad
vera med fyrirlestur fyrir fagfélk og foreldra, auk pess ad vera med ndmskeid
fyrir fullordin systkin. Eins stefnumvid ad pviad opna enn gleesilegri heimasidu
med pompi og prakt & pessum vetri og erum, asamt unglingah6pnum, ad
gera nyjan bakling par sem markhépurinn er ungt folk.

Vid byggjum vinnu okkar & hinni longu starfsreynslu sem vid hdfum aflad
okkur { vinnu med félki med fotlun og adstandendum peirra og stydjumst
jafnframt vid hugmyndir Donalds Meyer og saekjum efnivid { smidju Breta.

HVAD GERUM VID OG HVER ER AFURD
SYSTKINASMIDJUNNAR?

[ Systkinasmidjunni vinnum vid fyrst og fremst Ut frd markmidunum hér
til hlidar, p.e. vid leysum saman ymis verkefni, skodum st6du okkar innan
fjdlskyldunnar, utan hennar og medal vina okkar. Vid reedum hvernig vid
leysum Ur erfidleikum sem verda a vegi okkar, m.a. vegna fatlada eda veika
systkinis okkar og margt fleira. bessa peetti nalgumst vid { gegnum ymsa
skemmtilega leiki, faum til lids vid okkur listpjélfa, leikara og fleiri adila. Pad
sem skiptir meginmali er ad hvert og eitt barn fai ad njéta sin sem best og
tjd sig & bann hatt sem pvi hentar best.

PATTTAKA [ NAMSKEIDUM SYSTKINASMIDJUNNAR:
Gefur b8rnunum aukid sjalfstraust
Gerir pau betur { stakk buin til ad takast & vid sterkar tilfinningar eins og t.d.
reidi, vonbrigdi og sektarkennd.
Leidir til pess ad bdrnin fa aukna vitund um veikindi eda fotlun systkini sins
og parfir.
Pau kynnast 6drum krokkum sem eru { svipudum adstaedum og heyra ad
bau eru ekki ein med upplifanir sinar.
Leiair til betri samskipta innan fjélskyldunnar og medal vina.
BOrnin verda sattari med hlutskipti sitt.

Peim sem hafa ahuga a ad kynna sér Systkinasmidjuna nanar er bent & ad
skoda heimasiduna okkar www.verumsaman.is eda hafa samband beint
via okkur.

Vilborg Oddsdéttir

MARKMID
SYSTKINASMIDJUNNAR ERU:

Ad veita systkinum barna med sérparfir taekifeeri til
ao hitta 6nnur systkini f skipuldgdu og skemmtilegu
umhverfi.

Ad geta hitt 6nnur systkini barna med sérparfir

hefur ymsa kosti. f fyrsta lagi getur pad minnkad
einmanakennd systkinisins. batttakendur komast fljott
ao pvi ad pad eru lika adrir sem upplifa pd anaegju og
askorun sem pau upplifa. Némskeidin eru byggd upp

a afslappandi hatt og med akvednu afpreyingar- og
skemmtanalegu gildi sem hvetur til vinskapar og pess
ao patttakendur deili med 6drum. Vinskapur bydur
upp a &framhaldandi studning fyrir patttakendur.
Skemmtigildi namskeidanna gerir pau &naegjuleg og er
hvatning til ad meeta.

Ad veita bornunum teekifeeri til ad raeda vid jafnaldra
sina a jakvaedan hatt um margt sem tengist pvi ad
eiga fatlad eda veikt systkini.

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

Ad veita bornunum innsyn i pad hvernig takast ma a
vid paer margbreytilegu adsteedur sem fylgja pvi ad
eiga fatlad eda veikt systkini.

Systkini barna med sérparfir standa reglulega frammi
fyrir adstaedum sem Gnnur born gera ekki. Ad verja
brédur eda systur a leikvellinum, svara spurningum

frd vinum og 6kunnugum og gremjast yfir athyglinni

og timanum sem fer { veika eda fatlada systkinid eru
adeins nokkur vandamal sem systkini purfa ad glima
vid. [ Systkinasmidjunni fraedast bdrnin um ymsar leidir
tilad medhdndla erfidar adstaedur sem pessar.

Ad veita bornunum teekifeeri til ad laera meira um
fotlun eda veikindi systkini sins med sérparfir.

Systkini barna med sérparfir hafa porf fyrir upplysingar
er varda slik born, til pess ad svara baedi peirra eigin
spurningum og spurningum vina, skélafélaga og
okunnugra. Systkinasmidjan gefur patttakendum
teekifeeri til ad leera um pau ahrif sem fotlun og veikindi
barns getur haft & lif pess, nam og framtio.

Ad veita foreldrum og fagfolki teekifeeri til ad kynnast
pbvi hvernig pad er ad alast upp med fotludu eda veiku
systkini, p.e. peirri sérstoku askorun { lifinu ad alast upp
vid slikar adsteedur.

Margir, baedi foreldrar og fagfolk gera sér ekki grein
fyrir peim ahrifum, baedi jakvaedum og neikvaedum,
sem systkini barna med sérparfir standa frammi fyrir.
pad er pvi einnig markmid Systkinasmidjunnar ad
aostoda baedi foreldra og fagfélk vid ad skilja betur lif
systkina barna med sérparfir.




HULDA MARGRET ERLINGSDOTTIR,
NINA KRISTIiN SIGURBJORNSDOTTIR OG
KRISTIN EDDA FRIMANNSDOTTIR

NinaKristin Sigurbjornsddttir hefur verid félagii Einstékum bérnum fré
stofnun. Han greindist med mj6g sjaldgeefan sjukdém pegar hin var a
ddru &ri og er eina barnid hér & landi sem hefur fengid hann. Hann ber
heitid Opsoclonus myoclonus syndrome, sja www.omsusa.org. Petta
er mjog sjaldgaef truflun i midtaugakerfi. Ekki er pekkt hvad veldur
pessari truflun en sva virdist sem ad vid raesingu a 6naemiskerfinu
fari af stad ferli sem veldur skada/truflun i midtaugakerfinu. Petta
er mjog sjaldgaeft og hefur ahrif & 1 af 10 milljon a ari hverju. Petta
astand kemur fram hjé bérnum ad medaltali i kringum 19 manada
aldur (6 til 36 manada) oft i kjdlfar virussykinga en { yfir helmingi
tilfella vegna exlis (neuroblastoma).

pegar einkenni koma fram fara augu barnanna af stad og flokta
upp og til hlidar (opsoclonus) og kippir koma fram | Gtlimum
(myaclonus). Barnid missir hreyfigetu og jafnveegi, verdur mjog pirrad
og er { mikilli vanlidan. Medferd felst { ad draga Ur bolgumyndun |
midtaugakerfi og halda nidri einkennum. Mjog fa bdorn na sér ad fullu
og flest born glima vid sjukdéminn lengur og eiga vid langvarandi
truflun/skada & midtaugakerfi. Ef pau veikjast fa pau bakslog sem
lysa sér pannig ad pau missa aftur nidur faerni sem stundum jafnar
sig eftir lyfjagjof. Misjafnt er hve mikil pessi ahrif eru en tilgatur eru um
ao pad fari eftir hversu alvarleg einkenni koma fram  byrjun og eins
hinu hvernig medferd er hattad.

Veikindi Ninu Kristinar byrjudu pegar hiin var 17 ménada, pau komu
( kjdlfar virussykingar. HUn missti allt jafnveegi, gat ekki setid, haldid
hofai, taladi ekki og leid mjog illa. Lengi vel var leitad ad eexli en pad
fannst ekki. Han for { miklar rannséknir og laeknar hér heima voru
mjog fljétir ad greina sjukdéminn. Hun for a mikla steramedferd. Hin
nadi nokkrum bata i byrjun en sidan hofst russibaninn pvi i hvert sinn

sem hun fékk einhverjar pestir fér 6naemskerfid hennar af stad med
rong skilabod sem pad leerdi { byrjun veikinda og rédst & heilbrigdan
heilavef { stad pess ad lackna pestina, pess vegna versnadi henni og
hin missti nidur feerni. P& var hidn sett aftur & dneemisbaelandi lyf
0g pad hjalpadi henni stundum ad komast upp aftur. En & l6ngum
tima nadi hun peirri faerni ad geta gengid um med géngugrind. begar
han var sidan 6 éra for hdn aftur & mikla steramedferd og hdn for ad
geta gengid an studnings a sléttum flétum. NU seinni arin hefur verid
reynt ad losa hana vid steralyfin. Pad hefur gengid frekar illa og hin
faer baksldg sem pyda pad ad hdn missir hreyfigetu, namsgetu og
han verdur mjog slopp. betta hefur pvi verid mikill linudans ad finna
lyf sem halda einkennum sjukdémsins nidri en valda ekki of miklum
aukaverkunum fyrir hana. Margs konar medferdir hafa pvi verid
profadar hja Ninu med misjéfnum arangri. HUn hefur hitt sérfreedinga
{ Bandarikjunum { tvigang sem hafa getad leidbeint um medferdir
en medferdarkostir eru flestir sleemir m.t.t. aukaverkana og svo er
mjog misjafnt hvernig bérnin bregdast vid medferd. Afleidingar
sjukdémsins birtast  dag ( hreyfihdmlun og proskahémlun par sem
miklar bolgur 1 heila i byrjun hafa valdid skemmdum og hugsanlega
einnig & seinni stigum pegar hun hefur fengid baksldg.

Hulda Margrét var 4 manada og Kristin Edda 2 ara pegar Nina
Kristin veiktist. paer hafa verid samferda henni [ lifinu og fylgst med
veikindum hennar s.l. 12 &r, bar sem han hefur stundum verid mjog
veik og stundum betri. baer hafa fylgst med pvi hvernig jafnaldra peirra
proskadist 6druvisi en paer sjalfar og hvernig hun hefur tekist & vid lifid
med fotlun. Paer hafa verid frabeerar fyrirmyndir { lifi Ninu og traustar
vinkonur hennar. Vid l6gdum nokkrar spurningar fyrir paer stollur.
Kristin Steinarsdottir



HULDA MARGRET
ERLINGSDOTTIR:

Hvad ertu gémul? 13 éra.

i hvada skéla ertu? Snzelandsskola.
Augnlitur? Green, gra, bla, brun.

Hver er uppahaldsmaturinn pinn? J6lamatur,
hangikjot, skinka, raudkal og malt og appelsin.
Uppahaldsgeisladiskur? Pottpétt.

Besti veitingastadur? Hotel Nordica.
Uppahaldsbd? H&M.

Hefurdu farid til Gtlanda?

Jatil Baqdarﬂ<janna, Danmerkur, London, Noregs,
Spanar, ltaliu og Portdgal.

Hefurdu farid i sumarbadir?

J3, Olver og Vindashlio.

Hvad finnst pér skemmtilegast?
Fara til Gtlanda, versla {HM og leika vid vini mina.

Hvad er leidinlegast? Vera lasin og sleppa
skolanum pvi ba parf madur ad leera svo mikd heima.

Ertu hraedd vid eitthvad? J4 laekna, en ekki
augnleekna og tannlaekna.

Ferdu oft til leknis? J3.

Hefurdu legid & spitala? Nei.

Hefurdu farid i blédprufu? O j4, pad var vont.
Ferdu oft i blédprufu? Nei.

Ertu hreedd vid sprautur?)a.

Attu gaeludyr? J4 kitt sem heitir Perla.

Hver eru ahugamalin pin? Ad syngja i kor, jazz-
ballett, ballett, vera med vinum, hlusta & goda tonlist.
Ertu ad aefa eitthvad? Eg syng med Stllknakor
Reykjavikur, fi jazzballett og ballet hja JSB.
Hvad gerirdu i fritimanum pinum?

Leeri og tek til og sinni ahugamalum minum.
Hefurdu haldid tombolu? J& med Ninu fyrir
Einstdk born og Rauda krossinn.

Hver er fyndnastur? Allir

Safnardu einhverju? Eg safnadi serviettum og
frimerkjum, en er hastt pvi.

Ef pa fengir ad hitta einhvern freegan hvern
myndir pa vilja hitta? JesUs.

Sefurdu med bangsa? Ja.

Attu hest? Nei, en ég fer oft & reidnamskeid.
Hvad eetlardu ad verda pegar pu verdur
stor? Steerri. Mig langar ad vinna vid eitthvad med
steerdfreedi t.d. verkfraedi en alls ekki logfreedi.

Hvers hlakkar pt mest til & arinu 2008?
Fermingin. Eg fermist 6. april.

NINA KRISTIN
SIGURBJORNSDOTTIR:

Hvad ertu gémul? 14 éra
i hvada skéla ertu? Arbagjarskola.
Augnlitur? Brdnn.

Hver er uppahaldsmaturinn pinn?
Grionagrautur.

Uppahaldsgeisladiskur? Mika.
Besti veitingastadur? McDonalds.
Uppahaldsbud? HM { Hollandi.

Hefurdu ferdast til Gtlanda? Til Hollands,
Danmerkur, Spanar, Porttgal og Bandarikjanna.
Hefurdu farid i sumarbdir? J3, { Reykjadal.
Hvad finnst pér skemmtilegast? Ad fara f
leikhds, bib og sund.

Hvad er leidinlegast? begar Magnus brodir er ad
horfa a fotbolta { sjonvarpinu pvi bad er svo mikill
havadi og ad fara  budir med mémmu.

Ertu hraedd vid eitthvad? Geitunga.

Ferdu oft til laeknis? Ja.

Hefurdu legid a spitala? )4, oft.

Hefurdu farid i blédprufu? J3, oft.

Ertu hraedd vid sprautur? Nei, en mér finnst vont
ad fanalfaed.

Attu geeludyr? |3 hund, Heklu.

Hver eru ahugamalin pin? Syngja, fara
hesthusid, leika vid vinkanu.

Ertu ad aefa eitthvad? Sund hjd fbrottafélagi
fatladra ( Reykjavik.

Hvad gerirdu i fritimanum pinum? Fer { Llkas,

Zskulydsstarfio hja Arbaejarkirkju, leik mér vid Ingu,

Huldu og Kristinu Eddu. Fer { hesthusid med pabba.

Hefurdu haldid tombélu? J4, med Huldu og vid
fengum yddara.

Hver er fyndnastur? Mr. Bean.

Safnardu einhverju? Szelgeeti, serviettum og
steinum.

Ef pa fengir ad hitta einhvlern freegan hvern
myndir pu vilja hitta? Pal Oskar og Magna.
Sefurdu med bangsa? J4, hundinn sem mamma
0g pabbi gafu mér.

Attu hest? |3, hann heitir Lomur og er grér.

Hvao eetlardu ad veroda pegar pa verdur stér?
Barnaleeknir, songkona og sundkona.

Hvers hlakkar pa mest til a arinu 2008? Ao
fermast. kg fermist { Arbagjarkirkju 16. mars.

KRISTIN EDDA
FRIMANNSDOTTIR:

Hvad ertu gomul? 14 éra.

i hvada skéla ertu? Valhisaskola.

Augnlitur? Green- gra.

Hver er uppahaldsmaturinn pinn?
Lambafille med sveppasosu.
Uppahaldsgeisladiskur? Silent Shout med Knife.
Besti veitingastadur? McDonalds.
Uppahaldsbad? Topshop.

Hefurdg ferdast til Gtlanda? Til Danmerkur,
Spanar, Italiu og London.

Hefurdu farid i sumarbair? 13, Vindashlio.
Hvad finnst pér skemmtilegast? Fara &
skolabdll og vera med vinum minum, lika slaka & f
sveitinni med hestunum.

Hvaad er leidinlegast? Ad vera veik.

Ertu hraedd vid eitthvad? J4, slongur.

Ferdu oft til Laeknis? Nei.

Hefurdu legid a spitala? Nei.

Hefurdu farid i blédprufu? Nei.

Ertu hraedd vid sprautur?

Nei, en mér finnst paer soldid 6huggulegar.

Attu gaeludyr? (slenskan figrhund hana Tyru,
gullfisk og hesta.

Hver eru ahugamalin pin? Vinir, ferdast, sello,
ballett, hestar, tiska og ténlist.

Ertu ad xfa eitthvad?

Eg hef eeft a selld (7 ar og ballet {5 &r.

Hvad gerirdu i fritimanum pinum? Sinni
ahugamalunum, er med vinum minum og
fjolskyldu.

Hefurdu haldid tombdlu? Ja pegar ég var yngri.
Hver er fyndnastur? Oli brodir minn og

Jon Gnarr.

Safnardu einhverju? Peningum fyrir bil.

Ef pa fengir ad hitta einhvern freegan hvern
myndir pu vilja hitta? Marc Jacup htnnud.
Sefurdu med bangsa? Ja tvo, Pésa sem er alltaf
kjol og Kaniku.

Attu hest? Vid eigum hesta og ég fer & Kyndil.
Hvad zetlardu ad verd:;n begar pu verdur
stor? Eg veit ekki alveg. Eg atla ad mennta mig
fhaskala, kannski stjorna storu fyrirtzeki eda
eitthvad tiskutengt.

Hvers hlakkar pa mest til 4 arinu 2008? Fa
hestana inn { his og fara til [taliu.



HUGLEIDPINGAR OLA UM LIFFZARAGJOF

PAD AD GETA GEFIDP LIFFZRI TIL AP BJARGA LiFI ANNARS
EINSTAKLINGS ER STORKOSTLEGT. KANNSKI EKKI AUDVELT
EN VERDLAUNIN ERU HVORKI MEIRA NE MINNA EN LIFID SJALFT.

Helga systir min og madur hennar Gudmundur eignudust arid 1992
son, sem greindist sélarhrings gamall med nyrna- og lifrarsjukdom.
Fliotlega var peim og okkur sem ad peim standa, sagt ad Sigmar Atli
sonur peirra pyrfti einhvern timann a lifsleidinni & bvi ad halda ad fa
igraett nyra og svo enn sidar & avinni ad fa igraedda lifur. Enginn gat
b6 a pessum tima sagt peim hversu lengi hans eigin liffaeri myndu
endast honum.

Haustid 2001 hafdi Helga samband vid mig og spurdi hvort ad
ég veeri til { ad fara f skodun til ad athuga hvort ad ég hentadi sem
nyrnagjafi fyrir Sigmar Atla, sem pa var ordinn 9 ara gamall. bvi var
fliotsvarad. Eg purfti ekki ad hugsa mig um enda [6ngu buinn ad taka
pa akvordun ad gefa Sigmari nyra ef eftir pvi veeri leitad (en ég hafdi
alltaf haft 4 tilfinningunni ad ég myndi gefa honum nyra). Eg hafdi
med 6drum oréum afstodu til liffeeragjafar.

betta hefdi pd getad gerst & betri tima fyrir mig, en yngri dottir min
feeddist f névember 2001. Eg hafdi pvi svolitid samviskubit yfir ad fara
ad heiman til ranns6kna og annars sem fylgir bessari akvoraun. En
pad er nd einmitt malid, madur veit aldrei hveneer adstaedur krefjast
pess ad afstada manns liggi [jos fyrir. Nidurstddur rannsdknanna
voru allar & einn veg, ég hentadi Sigmari mjog vel sem gjafi, raunar
svo vel ad vid heféum eins getad verid fedgar en ekki freendur, ad
so6gn leeknanna.

FERPIN UT

En til ad gera langa s6gu mjog stutta pa flugum vid freendurnir til
Bandarikjanna f byrjun mars 2002, dsamt foreldrum Sigmars, M6ggu
systur og bresti manni hennar. bar férum vid badir, Sigmar og ég
miklar og nakveemar rannsoknir og fannst manni stundum ad verid
veeri ad skada sému atridin aftur, en petta fylgir vist, pad ma ekkert
mistakast pegar gera & svona stéradgerdir. Adgerdirnar tokust mjdg
vel & okkur freendunum badum en eftirleikurinn var Sigmari floknari en
meér. Vid studdum vid bakid hvor & 6drum og systur minar og magar
studdu og hjalpudu okkur mikid. Vid dvoldum & barnasjukrahisi parna
Uti en par sem ég er frekar stor madur u.p.b. 190 cm d haed og um 100
kilo pa vafdist bad adeins fyrir starfsfolki spitalans ad finna ndégu stéran
skammt af verkjalyfjum handa mér. bad tokst pé og & 6drum degi eftir
adgerd hafdist petta hja peim og fér mér ad lida beerilega eftir pad. Eg
purfti nokkra daga til ad jafna mig eftir adgerdina, en 30 cm skurdur var
gerour & mér. Dvol min ytra stdd samtals f prjar vikur. Fyrsta vikan for
rannsoknir og adgerd og seinni tvaer i ad jafna mig.

Likami Sigmars purfti hins vegar baedi ad kljast vid stora skurdi svo og
ao taka & moti nyju liffzeri, bad gekk & ymsu hja honum, sem ég tla
ekki ad fjalla nanar um hér en heim komst hann dsamt foreldrum sinum
prem manudum sidar, pa kominn baedi med nytt nyra frd mér og hluta
af lifur modur sinnar.

R Tp :

Sigmar Atli sumarid 2005.

HVATNING

Reynslamin eftir pettaer pvisu, ad audvitad fylgir adgerd sem pessari
talsverdur sarsauki og vinnutap, en pad er smaveegilegt samanbordid
vid gledina yfir pvi ad geta hjalpad Sigmari Atla. Pess ma po geta ad
i minu tilfelli var vinnutap 6verulegt eda rimlega manudur og var ég
ordin jafn gédur og &dur tveimur manudum seinna og hef ekki fundid
fyrir neinu sfdan.

Parna Utisé églika hversumikilvaegt pad er fyrir foreldra langveikra
barna og barnid sjalft, ad fjdlskyldan standi saman og reyni eftir
fremsta megni ad hjalpa til, par sem mdguleiki er 4. Ad lokum langar
mig ao hvetja alla til ad taka afstédu i pessum malefnum og gerast
liffeeragjafar.

A 8llum heilsugaeslustddvum er haegt ad f4 litid handhaegt kort
til ad hafa i veskinu, par sem madur lysir yfir vilja sinum til ad gefa
iffaeri, einnig attu allir ad raeda petta innan sinnar fjdlskyldu pannig
ao afstada allra liggi fyrir, pad getur skipt skdpum.

Olafur Kristinn Kristjansson, Badardal



GUDJON REYKDAL

Guajon Reykdal er 17 ara gamall framhaldsskolanemi vid Fjdlbrautaskolann a Selfossi og tokum
vid hann tali & ddgunum. Hann er hefur verid { framhaldsskéla { nokkurn tima p6 hann aetti
ad hefja nam par nu { haust. Hann lauk samreemdum profum & ,.undan® eins og nu er

leyfilegt. Adur varhannVallaskéla & Selfossi. Hann lauk ndmi badan um sidustu dramot.
Guajon er faeddur { Svipj6d &rid 1991 en flutti med fiélskyldu sinni til slands &rid 1996.
Pegar hann hafdi verid hérlendis { rim tvo ar greindist hann med vodvasjukdéminn
Duchenne. Hann var pa ad verda sjo ara. Gudjon parf ad taka inn heilmikio af
lyfjum til ad halda nidri einkennum sjukdémsins. Pegar Guadjon var 12 éra fékk
hann rafmagnshjélastdl til notkunar og kemst flest sem hann langar.

Vid spurdum Guadjon hvad hann veeri ad sysla pessa dagana.

.Eg er ni mest ad leera svona virka daga. Nuna f desember tek ég nokkur
prof. bad er heilmikid ad gera  pvi. Eq er (16 einingum & pessari 6nn. Eg er
bdinn ad vera veikur ( haust, greindist med annan sjukdém sem er éhadur
vodvasjukdomnum. Pess vegna purfti ég ad fara  uppskurd nu lok
névember og atti ég eftir ad taka nokkur prof og gera nokkur verkefni.
Eg er skrédur (15 einingar & vortinn. bad er reyndar svolitid mikid en
petta tekst samt alltaf.”

JEq hitti vini mina  skélanum og svo koma nokkrir strékar stundum
um helgar og vid spilum hlutverkaspilid World of Warcraft. Pad er mjog
gaman ad taka patt { pessu. Petta eru gddir félagar sem koma og vid

f&um okkur stundum pizzur." Eq er oft { t5lvunni minni baedi f leikjum og

svo skoda ég allskonar efni. Eg hef mest dhuga & umraedinni & Huga

0g ég hef lika gaman af ad horfa a sjonvarpid, baedi horfi ég

mikid & kvikmyndir og freedsluefni & Wildlife og National
Geographic. Eg hef dhuga 4 allskonar dyrum.*

.Eqg & tvo hunda af sortinni Cavalier. Eq &tti fiora

froska en peir drdpust allir einn daginn. Eg held

ad hitastigio hafi verid of lagt eda einhver

sjukdémur hafi komist ad peim.”

,Mitt adalahugamal er ferdaldg og ég veit

ekkert skemmtilegra en ad ferdast og sja

eitthvad nytt. Nuna { desember forum vid

pabbi og nokkrir freendur & leik Westham

og Chelsea. Vid vorum fimm daga i ferdinni

og allt gekk ad 6skum. Reyndar er alltaf

svolitid vesen med hjélastélinn en petta

tekst alltaf samt.”,,Pad er ndg ad gera hja

mér alla daga. Eg er ad gera stort model

af kappakstursbil sem tekur mikinn tima.

Svo er pad audvitad ndmid og vinirnir.”

Vi pokkum Guajoni fyrir samtaliod og
6skum honum géds gengis.
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