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Fyrir áratug var félagið Einstök börn stofnað, félag sem styður við 
börn, sem þjást af alvarlegum og sjaldgæfum sjúkdómum og 
aðstandendur þeirra. Félagið var upphaflega stofnað til að styðja 
þrettán börn og fjölskyldur þeirra, en nú áratug síðar hefur barna­
fjöldinn tífaldast.

Félag eins og Einstök börn byggist á samhjálp. Starfsemi þess, sem 
vakið hefur verðskuldaða athygli, byggist á því að aðstandendur 
barnanna sem í hlut eiga, fyrirtæki, velunnarar og aðrir taka höndum 
saman til að gera líf viðkomandi bærilegra því öll vitum við að barn 
sem greinist með alvarlegan og hugsanlega langvarandi sjúkdóm 
þarf á mikilli umönnun að halda. Sjálfum er mér vel kunnugt um þá 
ótrúlegu fyrirhöfn sem foreldrar leggja á sig til að sinna börnum sínum, 
þá ótrúlegu seiglu og þrautseigju sem foreldrar og allir aðstandendur 
sýna þegar alvarlegir sjúkdómar knýja dyra. Félagið Einstök börn eru 
í þessu sambandi sá öflugi stuðningur sem þarf.

Einstök börn eru líka samtök sem hafa opnað augu samfélagsins fyrir 
vandamálum sem steðja að þeim sem þjást af svo sjaldgæfum sjúk­
dómum að þeir eiga í rauninni ekki heima í öðrum heildarsamtökum 
sjúkra. Einstök börn veita okkur innsýn í veröld sem fáir þekkja af eigin 
raun, en sem hollt er að vita að er líka einn þáttur daglegs lífs á Íslandi.

Sjúklingafélög á borð við Einstök börn eru afar mikilvæg fyrir börnin 
og fyrir samfélagið allt. Þess eru jafnvel dæmi, að félagsmenn hafi 
með samskiptum sínum við sjúklingafélög út í heimi veitt hingað fag­
legri þekkingu og reynslu. Þannig hafa samskipti við hliðstæð félög í 
útlöndum vakið athygli á meðferð og þjónustu sem börn hafa fengið 
ytra, fyrir svo utan styrkinn sem foreldrar barns með afar sjaldgæfan 
sjúkdóm á heimsvísu fá með samskiptum við aðra í sömu stöðu.

Í sumar las ég grein í Morgunblaðinu eftir Freyju Haraldsdóttur, sem 
nýlega fékk hvatningarverðlaun Öryrkjabandalags Íslands auk þess 
að vera valin Kona ársins af tímaritinu Nýju lífi. Í greininni fjallaði Freyja 

m.a. um einhverfu og leikskólagöngu. Umfjöllunarefnið var áhugavert, 
en það var út af fyrir sig ekki það sem vakti sérstaka athygli mína, 
heldur þessi orð Freyju og vísdómurinn sem í þeim fólst: „Leikskólaár 
mín eru björt í minningunni enda hafði ég frábæra aðstoð og naut 
mín til hins ýtrasta. Það þurfti að sjálfsögðu að ryðja hindrunum úr 
vegi, breyta og bæta, fræða og upplýsa. Það var þó þess virði því ég 
kom út í plús sem manneskja. Ég tók þátt, var viðurkennd og þörfum 
mínum var mætt. Útkoman var félagslegur styrkleiki, vinátta og góðar 
stundir sem minna mig á hvað fötlun getur verið mikið aukaatriði.“

Þessi orð Freyju Haraldsdóttur eru uppörvandi og líka áminning til 
okkar allra um hversu mikilvægt það er fyrir okkur, fyrir einstaklingana 
sem í hlut eiga og fyrir samfélagið í heild sinni að huga vel að þörfum 
allar og einkum þeirra sem við verðum að taka sérstakt tillit til. Með 
því komum við öll út í plús sem manneskjur svo vitnað sé í orð Freyju 
Haraldsdóttur.

Allt starf sem unnið er á vegum Einstakra barna er unnið í sjálfboðavinnu 
og samtökin þurfa að treysta á velvilja stuðningsaðila, á fjársafnanir og 
félagsgjöld til að geta staðið undir rekstrinum og þeirri nauðsynlegu 
þjónustu sem félagið veitir. Þannig hefur það verið í tíu ár.

Á Alþingi er nú til umræðu frumvarp ríkisstjórnarinnar sem breytir 
mjög til batnaðar stöðu foreldra langveikra barna. Sú réttarbót er 
einn áfanginn í aðstoð samfélagsins við fjölskyldur langveikra, einn 
áfanginn í að tryggja rétt þeirra sem lögin munu taka til. Það er mikið 
fagnaðarefni.

Á afmælisári Einstakra barna er mér sem heilbrigðismálaráðherra 
efst í huga þakkir fyrir það óeigingjarna starf sem samtökin hafa 
unnið síðastliðinn áratug. Á bak við Einstök börn standa einstaklingar 
sem hafa unnið mikið hugsjónastarf. Ég vil þakka þeim, ég vil þakka 
Einstökum börnum fyrir ómetanlegt framlag í heilbrigðisþjónustu við 
börn með sjaldgæfa langvinna sjúkdóma.

Ómetanlegt 
framlag í 
áratug

Guðlaugur Þór Þórðarson 
heilbrigðisráðherra
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Formáli 
ritnefndar
Ritnefndin kom fyrst saman haustið 2006 til að undirbúa 10 ára 
afmælisblað Einstakra barna. Strax var hafist handa við að safna 
hugmyndum um efni blaðsins og stefnt á útgáfu í mars 2007 en þá 
varð félagið 10 ára. Starf ritnefndarinnar er algjörlega í takt við þær 
óvæntu uppákomur sem fylgja því að eiga langveikt barn. Áætlanir 
standast yfirleitt ekki og í raun er mikil bjartsýni og elja í því fólgin að 
hefjast handa og samræma ritnefndarstörf við þarfir sex langveikra 
barna sem fylgja okkur í ritnefndinni. Útgáfa afmælisblaðsins hefur 
því dregist fram yfir afmælisárið en lítur nú dagsins ljós á nýju ári um 
leið og félagið getur fagnað því að hafa starfað í meira en áratug. 
Leiðarljós okkar er að umfjöllun í blaðinu sé fróðleg, styðjandi og 
styrkjandi fyrir leitandi foreldra sem eru að taka sín fyrstu skref í heimi 
langveikra barna. Við höfum því reynt að sýna það fjölbreytta umhverfi 
sem fjölskyldur langveikra barna kynnast og verður órjúfanlegur 
hluti daglegs lífs þegar barn greinist með alvarlegan sjúkdóm. Flestir 
þessara sjúkdóma eru langvarandi og leiða af sér fötlun. 

Afmælisritið er ekki síður hugsað til að vekja samfélagið til vitundar 
um hvað hlutskipti mannfólksins er margbreytilegt. Foreldrar í 
félaginu standa frammi fyrir óvissu á hverjum degi. Hún getur falist 
í að stuðningur við fjölskylduna bregst eða veikindi sem setja allt úr 
skorðum og geta jafnvel skapað lífshættu. Það vilja allir fá að vera 
þátttakendur í lífinu og finna að þeir séu metnir að verðleikum. Þess 
vegna þarf allur stuðningur að miða að því að fjölskyldan fái tækifæri 
til þess

Á starfstíma ritnefndarinnar hefur félagið okkar Einstök börn 
fengið gríðarlega mikla umfjöllun og kynningu sem hefur skilað sér 
frábærlega til barnanna í félaginu. Það er sérstök tilfinning að þiggja 
slíkan stuðning en tækifæri til að upplifa gleðistundir með veiku barni 
sínu gefur engin frá sér. Það er ekki bara augnablikið heldur einnig 
minningarnar sem lifa og þær eru dýrmætar. 

Ritnefndin færir öllum þakkir sem tóku þátt í að gera þetta blað að veru­
leika. Sérstakar þakkir færum við Vigdísi Stefánsdóttir erfðaráðgjafa 
og Herði Kristjánssyni blaðamanni.
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Í tilefni af útgáfu 10 ára afmælisrits Einstakra barna er mér mjög ljúft 
að fá að skrifa nokkur orð í blaðið. Það að starfa í stjórn Einstakra 
barna er ákaflega gefandi starf. Gaman er að sjá breytingarnar 
sem orðið hafa á félaginu á þeim tíu árum sem það hefur starfað. 
Sjúkdómar innan félagsins eru mjög margir og misjafnir, en allir eiga 
þeir það sammerkt að vera langvinnir og hafa mikil áhrif á lífslíkur og 
lífsgæði barnana.

Það voru 13 fjölskyldur sem stofnuðu félagið fyrir 10 árum og í dag 
eru 145 fjölskyldur í félaginu. Þessi fjölgun hefur að sjálfsögðu gert 
það að verkum að ýmislegt hefur breytst í starfinu. Undanfarin 2 ár 
hefur félagið verið með starfsmann á skrifstofunni í hlutastarfi en allt 
annað starf er unnið í sjálfboðavinnu.

Óhætt er að segja að félag Einstakra barna sé orðið félag sem 
fólk úti í þjóðfélaginu þekkir og hefur áhuga á. Við höfum verið að 
velta því fyrir okkur í stjórninni hvað félagsmenn vilja fá frá félaginu. 
Viljum við sjá félagið áfram eins og það er, eða eru aðrir þættir sem 
að við eigum að leggja meiri áherslu á? Nú í október var stjórnin á 
stefnumótunarnámskeiði sem María Rut Reynisdóttir bauð okkur á 
og var það virkilega skemmtilegt og ekki síður gagnlegt.

Þar ræddum við um félagið á marga vegu, skiptumst á skoðunum 
og komum með ýmsar hugmyndir sem nota má í framtíðinni. Helsta 
niðurstaða námskeiðisins var sú, að halda áfram á þeirri braut sem við 

höfum verið á. En eitt af meginmarkmiðum okkar er alltaf að reyna að 
virkja félagsmenn meira með okkur í vinnu og hugmyndum.

Stefnum við að því að halda okkur við þá föstu liði sem að 
hafa verið í boði félagsins undanfarin ár. Má þar nefna, almenna 
félagsfundi og jólaballið sem alltaf er vel sótt af félagsmönnum, 
fjölskyldum þeirra og vinum. Jólaföndur, þar sem foreldrar í félaginu 
geta komið og átt notalega kvöldstund við ýmis konar föndur. 
Þátttaka í páskabingói félagsins er alltaf aukast, það er orðið svo 
vinsælt að salurinn á Háaleitisbrautinni er löngu orðinn allt of lítill. 
Árleg árshátíð sem er haldin í tengslum við aðalfund félagsins og svo 
síðast en ekki síst, sumarhátíðin sem er opin fyrir alla félagsmenn, 
fjölskyldur þeirra og vini og hefur verið mjög vel sótt undanfarin ár og 
allir fjölskyldumeðlimir hafa skemmt sér mjög vel þar.

Einnig má búast við að farið verði í 
keilu, bíó eða leikhús.

Ef einhverjar breytingar verða á fjölskylduhögum félagsmanna 
værum við þakklát ef þið gætuð komið þeim upplýsingum sem fyrst til 
okkar. Eins má nefna að þegar fólk skiptir um símanúmer eða netföng 
að tilkynna það strax á skrifstofu Einstakra barna, það sparar óhemju 
vinnu og er til þæginda fyrir alla. Síðastliðin ár hefur verið unnin 
mikil vinna við að kynna félagið, m.a. með blaðagreinum, viðtölum í 
útvarpi og sjónvarpi og ekki síst með nýju heimasíðunni okkar www.
einstokborn.is. Síðuna fengum við gefins hjá hugbúnaðarfyrirtækinu 
Nepal í Borgarnesi.

Styrktartónleikar voru haldnir árið 2006 þar sem fram komu 
fjölmargir tónlistarmenn sem gáfu okkur vinnu sína, við fengum 
mikla umfjöllun bæði fyrir og eftir tónleikana. Við héldum veglega 
afmælishátíð í apríl á þessu ári. Hátíðin heppnaðist í alla staði mjög 
vel, var vel sótt af félagsmönnum og öðrum velunnurum félagsins, 
við fengum frábæra skemmtikrafta til að koma fram og allir gáfu þeir 
vinnu sína.

Þessi mikla umfjöllun um félagið okkar er að sjálfsögðu mikill 
ávinningur því félagið verður þekktara og njótum við meiri velvilja 
í þjóðfélaginu. Einnig verður skilgreining félagsins skýrari sem er 
mikilvægt til að rugla okkur ekki saman við þau fjölmörgu félög sem 
til eru.

Í Einstökum börnum eru börn með sjaldgæfa, alvarlega sjúkdóma, 
sem krefjast langvarandi meðferðar og eftirlits, tíðum innlögnum á 
sjúkrahús eða hafa í för með sér alvarlega fötlun og falla ekki undir 
önnur starfandi foreldrafélög. Til þess að geta metið þær umsóknir 
sem við fáum höfum við fengið til liðs við okkur barnalækni.

Nú eftir sem áður veitir félagið marga styrki og er það misjafnt á 
milli ára hversu mikið er sótt um þá. Styrkurinn sem við erum stoltust 
af er heilsueflingarstyrkurinn sem hver fjölskylda getur sótt um einu 
sinni á ári, við teljum það gríðarlega mikilvægt fyrir alla og ekki síst 
fyrir foreldrana í félaginu að stunda líkamsrækt.

Einstök börn
Sædís Björk Þórðardóttir formaður

Í Einstökum börnum eru börn með 
sjaldgæfa, alvarlega sjúkdóma, sem 
krefjast langvarandi meðferðar 
og eftirlits, tíðum innlögnum á 
sjúkrahús eða hafa í för með sér  
alvarlega fötlun og falla ekki 
undir önnur starfandi 
foreldrafélög.
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Veittir eru styrkir til ráðstefnuþáttöku bæði innanlands og utan. 
Þessi styrkur hefur verið mikið nýttur undanfarin ár, enda er það mjög 
mikilvægt fyrir fjölskyldur í félaginu að geta sótt ráðstefnur erlendis 
um sjúkdóma barna sinna. Oft á tíðum er það svo að aðeins eitt barn 
er hér á landi með hvern sjúkdóm og því gott að komast á svona 
ráðstefnur þar sem fólk hittir kannski í fyrsta skipti foreldra í sömu 
sporum og þau eru í, líka er þetta mjög mikilvægt fyrir unglingana í 
félaginu að hitta jafnaldra sem eru að glíma við það sama og þau. 
Einnig bjóðum við niðurgreiðslu á gistikostnaði fyrir landsbyggðarfólk. 
Hvet ég fólk til að kynna sér það sem í boði er og eru upplýsingar um 
það á heimasíðunni.

Í félaginu höfum við lagt áherslu á mikilvægi þess að styðja 
við bakið á allri fjölskyldunni og ekki síst syskini veiku barnanna. Á 
aðstandendafundi félagsins í febrúar síðastliðnum töluðu 4 systkini 
um reynslu sína af því að eiga fatlað eða langveikt systkini. Þarna 
voru á ferðinni frábær ungmenni og það kom berlega í ljós hjá þeim 
hversu stolt þau eru af systkinum sínum og var þetta mjög fróðlegt.

Á næstunni stefnum við á að koma á laggirnar hópi fyrir þá foreldra 
í félaginu sem misst hafa börnin sín, en nú eru 16 fjölskyldur í félaginu 
sem hafa lent í þeirri miklu sorg að missa börnin og finnst okkur 
tímabært að við hugum að þeim líka. Búið er að senda tölvupóst á alla 
sem eru í þeim hópi og hafa nokkrir svarað og bið ég þá félagsmenn 
sem tilheyra þessum hópi og sjá þetta hér endilega að hafa samband 
við okkur ef þeir hafa áhuga á að vera með .

Ýmis baráttumál hafa áunnist á síðustu árum og má þar til dæmis 
nefna að frá árinu 2005 er greitt með tveimur fylgdarmönnum þegar 
barn er sent utan í sjúkdómsmeðferð í stað eins eins og það var áður. 
Þetta er mikil breyting til batnaðar fyrir þá sem eiga rétt á þessum 
greiðslum. Einnig voru samþykkt ný lög um greiðslur til langveikra 
og fatlaðra barna haustið 2006, með þeim lögum var stigið lítið en 
nauðsynlegt skref í þá átt að rétta hlut forráðamanna þessara barna. 
Nú er hins vegar verið að flytja frumvarp á Alþingi til að bæta og breyta 
þessum lögum. Ef þetta breytingafrumvarp nær í gegn þá kemur það 
til með að nýtast fleiri foreldrum en áður var gert ráð fyrir og teljum við 
mikla bót með því breytingafrumvarpi. Segja má að ef það nær í gegn 
að þá verði stigið mjög stórt skref í þá átt að rétta hlut þessara aðila. 
Við vonum svo sannarlega að það verði samþykkt, aðalmarkmiðið 
með þessu breytingafrumvarpi er að koma meira til móts við foreldra 
sem eiga langveik og eða fötluð börn. Einnig er búið að setja nefnd á 
laggirnar til að fara yfir stoðkerfi, fyrir langveik og eða fötluð börn og er 
vonast til að hún skili áliti fyrir 1. febrúar 2008.

Sjónarhóll, ráðgjafamiðstöð fyrir aðstandendur barna með sér­
þarfir, var stofnaður árið 2003 og flutti inn í Háaleitisbraut 11-13 í 
júní 2004. Í því húsi eru mörg félög með aðstöðu sína og eru Einstök 

börn með skrifstofu þar á 3. hæð. Við stofnun Sjónarhóls má segja að 
draumur til margra ára hafi ræst, það er, að nú er hægt að fá faglega 
og óháða ráðgjöf fyrir börn sem eiga við langvarandi sjúkdóma og 
fatlanir að stríða á einum og sama staðnum.

Tilkoma Rjóðursins sem er hvíldar,- hjúkrunar- og endurhæfingar­
heimili fyrir langveik og langveik fötluð börn árið 2004 hefur létt mjög 
undir hjá mörgum foreldrum , hægt er að dvelja þar frá 3 dögum og 
uppí 14 daga. Er mikið lagt uppúr því að hafa aðstæður og umhverfi 
sem heimilislegast.

Á vegum Umhyggju er starfandi sálfræðingur, starfsvið hans er 
að veita fjölskyldum alvarlega veikra og fatlaðra barna sálrænan 
stuðning. Hægt er að fá nánari upplýsingar um hann á vef Umhyggju 
eða hafa samband á skrifstofu þeirra.

Aðalfjáröflunarleið félagsins er sala á jólakortum , ýmist höfum við 
verið með myndir eftir börnin í félaginu eða listamenn sem þá hafa 
gefið félaginu myndir sínar til þessara nota og erum við einstaklega 
þakklát fyrir það. Einnig erum við með minningakort, hægt er að panta 
minningarkortin á heimasíðunni eða hringja í síma Einstakra barna.

Fjöldi fyrirtækja og einstaklinga hefur stutt félagið í gegnum 
árin með ýmsu móti og viljum við þakka kærlega þeirra framlög til 
félagsins.

Ritnefndinni þakka ég góð störf við útgáfu á þessu blaði og öllum 
þeim sem hafa komið að störfum hjá Einstökum börnum síðastliðin 
10 ár. Að lokum vil ég óska ykkur til hamingju með 10 ára afmæli 
Einstakra barna og hlakka til að sjá ykkur virk í félagsskapnum á 
komandi ári.

Sædís Björk Þórðardóttir 
Formaður Einstakra barna 
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Hvert stefnir líf mitt? Hvernig verður líf barnsins míns? Hvaða áhrif hafa 
veikindin á systkini? Hvaða áhrif hafa veikindin á samband mitt við 
maka minn? Hvaða stefnu munu veikindin taka? Hægt væri að bæta 
við mörgum spurningum sem þessum þegar fjallað er um líðan fólks 
og áhyggjur í tengslum við greiningu og langtíma veikindi. Markmið 
þessara hugleiðinga eru vangaveltur um ýmislegt sem verður á vegferð 
foreldra sem þurfa að takast á við erfið veikindi barna sinna.

Hlutverkið foreldri er kannski það hlutverk sem hefur einna mest 
að gera með tilgang okkar sem manneskjur. Séum við foreldrar er það 
stór hluti af því hvernig við skilgreinum okkur sem manneskjur, faðir og 
móðir. Strax á meðgöngu hefst tengslamyndun okkar við einstaklinginn 
sem er á leiðinni til okkar. Nýtt líf stuðlar að nýjum skilgreiningum á 
því hver við erum. Váleg tíðindi er snerta börnin okkar hafa því mikil 
áhrif á líðan okkar þar sem hlutverkið er svo samofið því hver við erum. 
Foreldra hlutverkið er virkt hlutverk, sé eitthvað að eða ógn beinist að 
börnunum okkar, er okkur eðlislægt að gera allt sem við getum fyrir 
börn okkar. Hluti af áfalli getur verið sá þáttur að vera vanmáttugur.

Váleg tíðindi
Við váleg tíðindi erum við sett á stað vanmáttar. Það eykur mjög 
vanlíðan okkar. Hugsanlega verða einnig fyrri aðlögunarráð okkar 
til að takast á við erfiðleika vanmáttug. Það að taka burtu sársauka 
eða mein barna okkar stendur okkur ekki til boða. Í raun má segja að 
hugur okkar hafa gengið inn í ferli sem mætti kalla kreppu eða áfall. 
Það skyldi fara varlega í það að skilgreina hversu langt þetta tímabil 
er og hvernig fólk tekst á við það er mismunandi. Hinsvegar getur 
verið afar mikilvægt að huga að samskiptum foreldra. Váleg tíðindi 
eru ekki sjálfkrafa sameinandi. Hugkerfi og saga hvers og eins er 
mismunandi og skyldi því veita ólíkum viðbrögðum athygli í tengslum 
við fyrri áfallasögu einstaklinga. Stundum opnast gömul sár í nýjum 
áföllum. Það getur verið mikilvægt fyrir líðan fólks að gera sér grein 
fyrir slíkum þáttum í eigin lífi og hugsanlega þar af leiðandi mismunandi 
viðbrögðum hvers og eins.

Ólíkar aðferðir til aðlögunar sem valda spennu á milli fólks geta án 
leiðréttinga fengið á sig nöfn eins og skilningsleysi, áhugaleysi og.fl. Er 
hér fólk farið að rugla saman persónugerð og viðbrögðum í erfiðum 
aðstæðum. Mikilvægt er að huga að foreldrahlutverkinu gagnvart 
systkinum þess sem er veik/ur. Meta þarf aldur og persónulega þætti 
með foreldrunum. Mikilvægt er að fræða foreldrana um hvernig þeirra 

tjáning hefur áhrif á líðan barnanna og hvernig nýjar aðstæður geta 
haft áhrif á öryggi barnanna. Það þarf ekki langa samveru foreldris og 
þess barns sem er ekki veikt til að stuðla að heilbrigðri öryggiskennd hjá 
barninu. Oft eru foreldrar að gera miklu betur en þeir átta sig á. Eðlileg 
tilfinningaleg viðbrögð fullorðins fólks, eins og grátur, er börnum ekki 
hættuleg reynsla ef þau fá innsýn í hversvegna fólki líður eins og því 
líður. Eins þarf að viðurkenna erfiðar tilfinningar eins og afbrýðisemi 
og fleira sem gætu hugsanlega beinst að veika barninu hjá hinum syst­
kinum. Játningar og skilningur draga úr valdi hugsanna.

Hvað má segja? Hver skilur?
Eitt af því sem einkennir alla erfiða reynslu er einmannaleiki. Um er 
að ræða einmannaleika sem byggir á upplifunum þess sem er þjáður. 
Einmannaleiki er ekki endilega háður því hve mörgum við tilheyrum. 
Einmannaleiki hefur með að gera hvernig við getum tjáð okkur og hvaða 
tjáningu við erum að mæta. Mikilvægt getur verið fyrir fjölskyldu sem 
hefur fengið vátíðindi að talað sé við nánasta fólk af fagfólki. Kringum 
foreldra eru yfirleitt fjöldi fólks sem tengjast vátíðindunum. Mikilvægt 
getur verið að fræða fólk um það sem er framundan bæði hjá sjúklingi 
en líka hvaða tilfinningalegu þættir geta komið upp hjá foreldrum. Slík 
fræðsla getur stuðlað að öryggi í samskiptum. Afar og ömmur eru í 
tvöföldu hlutverki þau eru afar og ömmur en þau eru líka áhyggjufullir 
foreldrar. Séu þessir aðilar til staðar er mikilvægt að þeim sé gefin 
gaumur. Slæmt er þegar myndast tjáningarmáti þar sem kynslóðirnar 
reyna að hlífa hver annarri með því að tala ekki um hlutina.

Systkini foreldra geta verið mikilvægir þátttakendur sem og vinir. 
Ég tel að ef við getum virkjað fólk, frætt fólk, stundum kannski orðað 
hluti sem fólk á erfitt með að tala um séum við að vinna mikilvægt 
starf. Fundir með fjölskyldumeðlimum öðrum en foreldrum leiða oft í 
ljós spurningar og áhyggjur sem fólk þorir ekki að orða. Kannski er það 
einna mikilvægast að sjá að slík fræðsla og tjáning mun efla þrek fólks 
til að vera með þeim sem þjást. Upphaf greininga og vátíðindi og sá 
tími sem kemur á eftir er fjarri því að vera allt ferlið. Mikil tilfinningaleg 
úrvinnsla er eftir. 

Sorg 
Í raun er sorg upplifun þar sem hugurinn gerir sér grein fyrir þeim 
þáttum sem hann hefur misst eða mun missa. Það sem gerir þetta 
ferli flóknara í tengslum við langveikindi er að slíkum veikindum fylgja 

Erfiðar spurningar
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oft aftur og aftur ný tíðindi sem geta verið erfið. Fólk 
fær ekki fastan punkt til að vinna út frá. Í raun og veru 
er hægt að segja að fólk sé að upplifa aftur og aftur 
kreppuviðbrögð.

Sorgarvinna
Það þarf tíma og ákveðið jafnvægi í aðstæðum til að 
vinna í sorg. Margir aðstandendur hafa lýst því þannig 
að þegar var búið koma flestum málum í höfn hafi 
þau farið að finna fyrir nýrri líðan. Í raun má segja að 
það hafi slaknað á viðbrögðum okkar og í staðinn hafi 
komið ferli þar sem við finnum fyrir okkur sjálfum. 

Sumir fagaðilar skilgreina sorgarvinnu út frá 
tengslum. Sorgin hefur áhrif á hvernig við tengjumst 
sjálfum okkur, öðru fólki og ekki síst til  gangi (æðri 
mætti). Sorgin getur sem dæmi haft áhrif á sjálfsmynd 
okkar. Hvers virði er ég ? Hún hefur áhrif á tengsl okkar 
við hinn veika og aðra í kringum okkur. Hvernig tengist 
ég fólki og hvaða fólki tengist ég? Í þessu ferli koma 
fram skilgreiningar á því hvað við virðum í fari annarra, 
hvað við viljum og hvað við viljum gera fyrir aðra. Eins 
felast oft í þessum tengingum hugleiðingar um hver 
sé ábyrgð okkar og hvert sé hlutverk okkar. Fólk lýsir 
þessum tímabilum oft með því að það sé opið inn á kviku, hjá sumum 
verður stutt í grátinn. Sumir hafa jafnvel spurt hvort þetta sé eðlilegt 
ástand þar sem þeir þekkja sig ekki á sama hátt.  Mikilvægt er að fólk 
fái tækifæri sjálft til að skilgreina úrvinnsluna í eigin lífi. Mikilvægt er að 
við séum ekki að útskýra þjáninguna í lífi fólks fyrir því. Leyfum fólk sjálft 
að svara spurningum um hversvegna hinn þjáði er þjáður. 

Atburðir í lífi okkar geta verið mjög krefjandi, í raun margra ára ferli 
og gildir það um flest það sem hefur sagt hér að ofan. Samfélagslegar 
viðurkenningar og þekking á kjörum fólks í sértækum aðstæðum gera 
foreldrum betur kleift að huga að sjálfum sér. Félög fólks sem deilir 
reynslu eru afar mikilvæg til að fólk fái viðurkenningu bæði á kjörum en 
ekki síst á líðan sinni. Allt slíkt styður jákvæða úrvinnslu fólks.
Vigfús Bjarni Albertsson, sjúkrahúsprestur, Mt.h.

Hugleiðing um heppni

Ég heyri það oft að ég sé heppin.

Ég velti orðinu heppni fyrir mér vegna þess að það er mjög oft notað í umræðunni um 14 ára 
dóttur mína sem er langveik og fötluð.

Ég heyri að ég sé heppin að hún hafi svona góða kennara/þroskaþjálfa í skólanum.

Ég heyri að hún sé heppin að fá fullan stuðning í skólanum.

Ég heyri að við séum heppin að skólinn skuli vera svona jákvæður gagnvart veru hennar þar.

Ég heyri líka að hún sé heppin að geta stundum tekið þátt í einu og öðru í tengslum við 
félagsstarf skólans.

Við séum heppin að hafa fagmenntað starfsfólk sem vinnur með henni.

Ég heyri að hún sé heppin að eiga mig sem móður.

Hvers vegna verður fólk hissa og talar alltaf eins og það sé heppni þegar maður segir að það 
gangi svo ljómandi vel með skólagöngu fatlaðrar dóttur minnar í almennum grunnskóla?

Er það heppni eða sjálfsögð mannréttindi?
Kristín Steinarsdóttir



Rjóður er hvíldar- , hjúkrunar- og endurhæfingarheimili fyrir langveik 
og langveik fötluð börn. Heimilið var opnað 1. apríl 2004 og er staðsett 
að Kópavogsbraut 7 á lóð Landsspítala háskólasjúkrahúss í Kópavogi. 
Velferðarsjóður barna lagði til allt stofnfé til starfseminnar en Rjóðrið 
er rekið af Landspítala - háskólasjúkrahúsi á sérfjárframlögum frá 
heilbrigðisráðuneyti. Traust, virðing og velferð eru kjörorð Rjóðurs.

Sérstakt fagráð er stjórnendum Rjóðurs til ráðgjafar og er það skipað 
fulltrúum frá Velferðarsjóði barna, Barnaspítala Hringsins, Umhyggju, 
fagdeild barnahjúkrunarfræðinga í Félagi íslenskra hjúkrunarfræðinga 
og Félagi íslenskra barnalækna. Formaður fagráðsins er skipaður af 
ráðherra án tilnefningar og á að hafa fagþekkingu á sviðinu. 

Rjóðrið býður upp á dvöl fyrir börn og unglinga sem koma og 
dveljast í ákveðinn tíma mánaðarlega. Í nokkrum tilvikum hefur verið 
hægt að bjóða upp á þemahelgar en þá koma börn með svipaða 
sjúkdómsgreiningu og dvelja yfir eina helgi. Hægt hefur verið að 
bjóða upp á endurhæfingu fyrir börn og unglinga sem eru að ná sér 
eftir erfið veikindi eða slys. Þessi þjónusta felur í sér mjög markvissa 
sjúkraþjálfun og möguleika fyrir barnið á að dveljast heima hjá sér yfir 
nóttina. Börn með langvinn svefn- og næringavandamál geta fengið 
tímabundna þjónustu í Rjóðrinu. Mikil ásókn er í þjónustuna og nú er 
svo komið að biðlisti hefur myndast. Í dag eru það 53 fjölskyldur sem 
nýta þjónustu Rjóðurs.

Nína Kristín 14 ára:

Hvað er skemmtilegast í Rjóðri?  
Hitta krakkana og föndra.
Hvað er leiðinlegast í Rjóðri? 
Allt er skemmtilegt!
Hvað er erfitt? 
Erfitt að sofa ein.  Ég sakna pabba og mömmu.
Hvernig líður þér í Rjóðri?
Vel.  Stundum leiðinlegir krakkar.

Þorsteinn Sturla 8 ára:

Hvað er skemmtilegast í Rjóðri? Mér finnst gaman að leika í 
sandinum og hitta Kristófer. Mér finnst líka gaman að leika með 
Legó og fara í Bingó.
Hvað er leiðinlegast í Rjóðri? Konurnar eru stundum þrjóskar við mig 
– maður þarf að fara snemma að sofa þó það sé helgi.
Hvað er erfitt? 
Ég sakna mömmu þegar ég er búin að sofa eina nótt og er að fara að 
sofa næstu nótt.
Hvernig líður þér í Rjóðri?
Vel.  
Viltu breyta einhverju? Það væri betra ef konurnar væru 
skemmtilegri og ef fleiri vinir mínir væru þar.

Hvað segja börnin um Rjóður?

�

Traust, virðing 
og velferð 
í Rjóðrinu



Í Rjóðri er reynt að skapa heimilislegt umhverfi og griðarstað 
í samræmi við þarfir hvers og eins. Þar vinna hjúkrunarfræðingar, 
þroskaþjálfar, sjúkraliðar og stuðningsfulltrúar saman að því að 
börnin njóti öryggis, einkalífs og tómstunda auk margs konar þjálfunar 
og meðferðar. Starfsfólk Rjóðurs leggur áherslu á náið samstarf við 
fjölskyldur barnanna. Hvert barn hefur tengil sem hefur það hlutverk 
að sjá til þess að allar upplýsingar varðandi þjónustu við barnið skili 
sér til starfsfólks á hverri vakt.

Meðan á dvöl í Rjóðri stendur 
fara börnin í skóla og leikskóla á 
daginn. Börn af landsbyggðinni 
sem dvelja á skólatíma í Rjóðrinu 
geta sótt skóla á Barnaspítalanum. 
Boðið er upp á sund tvisvar í viku 
þar sem sjúkraþjálfun er til húsa. 
Mörg af börnunum fá sjúkraþjálfun og er það liður í meðferð þeirra. 
Í Rjóðrinu er heitur pottur og er hann mikið notaður, sérstaklega á 
kvöldin fyrir svefn. Leikherbergi, föndurherbergi og tónlistarherbergi 
eru að sjálfsögðu mikið notuð og eru börnin í leik og starfi eins og 
þeim hentar hverju sinni. Farið er reglulega í gönguferðir og allir njóta 
til fullnustu hins margbreytilega og fallega umhverfis sem er að finna 
í nánasta umhverfi við Rjóður.

Sporin í Rjóðrið eru oft þung fyrir foreldra og erfitt getur verið að 
horfast í augu við þá sáru staðreynd að fjölskyldan þarf að fá hvíld og 
aðstoð við umönnun barnsins. Foreldrar eru miklir sérfræðingar í sínu 
barni og hafa tileinkað sér sérhæfða meðferð og umönnun. Það tekur 
því tíma fyrir foreldra að geta treyst öðrum fyrir barninu sínu og að 
þiggja hjálp eins og veitt er í Rjóðrinu. Nærgætni, skilningur og jákvæðni 
eru forsenda góðra samskipta við börn og foreldra. Mikils virði er að 

fá hlýlegar móttökur og að tryggt sé 
að upplýsingar um þarfir barnsins skili 
sér til allra starfsmanna meðan á dvöl 
stendur.

Þjónustan sem Rjóðrið veitir 
er orðin nauðsynlegur hlekkur í lífi 
langveikra barna. Rjóður hefur þá 
sérstöðu að sinna jöfnum höndum 

hjúkrun, þroskaþjálfun og félagslegri þjónustu. Mikilvægt er að Rjóðrið 
fái í sínum rekstri tækifæri til að láta alla þessa þætti blómstra. Velferð 
þeirra sem dvelja í Rjóðri byggir á því að fá samstillta þjónustu sem 
birtist í traustum samskiptum og virðingu fyrir einstökum þörfum hvers 
og eins.

Kristín Björk Jóhannsdóttir og Kristín Steinarsdóttir.

Kristófer -10 ára

Hvað er skemmtilegast í Rjóðri?  
Mér finnst skemmtilegast að vera í leirsandinum. Gaman að fara í 
göngutúr.
Hvað er leiðinlegt/erfitt í Rjóðri? 
Það er bara ekkert erfitt eða leiðinlegt við Rjóðrið.
Hvernig líður þér í Rjóðri?
Mjög vel.  
Viltu breyta einhverju?
Myndi vilja fá fleiri dýr til að leika með.

Hrafnhildur – 15 ára

Hvað er skemmtilegast í Rjóðri?  
Allt. Föndra, kaupa nammi, fá frænkur í heimsókn, föndra, fara í skólann 
á Barnaspítalanum.
Hvað er leiðinlegt/erfitt í Rjóðri? 
Ekkert.
Hvernig líður þér í Rjóðri?
Vel.
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Sporin í Rjóðrið eru oft þung 
fyrir foreldra og erfitt getur 
verið að horfast í augu við þá 
sáru staðreynd að fjölskyldan 
þarf að fá hvíld og aðstoð við 
umönnun barnsins.
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Við fyrstu sýn virðist fjölskyldan ósköp venjuleg. Þegar nánar er 
að gáð kemur þó í ljós að hún er mjög sérstök því báðir foreldrarnir 
bera í sér gen sem getur orðið þess valdandi að börn þeirra fæðist 
með hrörnunarsjúkdóm. Sú varð einmitt raunin með elstu dótturina, 
Hrafnhildi, en Kristín Björk Jóhannsdóttir og Guðmundur Björgvin 
Gylfason sögðu Sigrúnu Ásmundar sögu hennar. Daglegt líf gengur 
sinn vanagang hjá fjölskyldunni þó að aðstæður séu um margt 
sérkennilegar.

Alla daga ganga börnin fjögur til leikja sinna og starfa eins og 
öll önnur börn. Fjölskyldufaðirinn Guðmundur Björgvin Gylfason er 
kennari við unglingadeildina í Vallaskóla á Selfossi og Kristín Björk 
Jóhannsdóttir er þroskaþjálfi, kennari og deildarstjóri sérdeildarinnar 
við Vallaskóla. 

Blaðamaður hitti Kristínu Björk á skrifstofu hennar á sérdeildinni 
og æðrulaus hóf hún að segja sögu Hrafnhildar, Guðmundur bættist 
í hópinn síðar. „Hrafnhildur fæddist 18. mars 1992. Það var mjög 
eftirminnileg stund því við mágkonurnar fæddum börnin okkar með 
tveggja klukkustunda millibili. Mamma eignaðist þess vegna tvær 
ömmustelpur þessa nótt. Miðað við hvernig sögunni vindur fram litar 
það strax aðstæðurnar. Tvær stúlkur fæddust þennan dag, önnur er 
heilbrigð en hin er með sjúkdóm.“ Hrafnhildur er elsta barn foreldra 
sinna en á þrjú yngri systkini. „Hrafnhildur þroskaðist mjög vel og 
eðlilega. Hún var fjörkálfur og ég þurfti alltaf að hafa svolítið fyrir 
henni,“ segir Kristín Björk og viðurkennir að sú hugsun hafi nú flögrað 
að sér að möguleiki væri á að Hrafnhildur væri ofvirk. „En hún var bara 
klár og dugleg, fljót til, þurfti bara aðeins að láta hafa fyrir sér.“ Þegar 
Hrafnhildur var eins og hálfs árs eignaðist hún bróðurinn Jóhann Gylfa. 
„Þá var bara líf og fjör,“ segir Kristín Björk og hlær við. 

Næstu ár liðu eins og gengur og gerist hjá önnum köfnum foreldrum 
með tvö börn. Þegar Hrafnhildur var komin á skólaaldur fóru hlutirnir 
hins vegar að breytast hægt og rólega. „Þá fundum við strax, þó að 
ekkert væri sagt við okkur beinum orðum, að eitthvað gekk ekki upp,“ 
segir Kristín Björk sem var opin fyrir því að hugsanlega væri um ein­
hverja námsörðugleika að ræða. „Einhverjir einbeitingarerfiðleikar 
kannski af því að ég var búin að sjá þessi atriði hjá henni. Það var ekkert 
stórmál í mínum huga, heldur eitthvað sem við myndum takast á við.“ 
Hrafnhildur varð fljótt læs en átti frekar í einhverjum vandræðum með 
stærðfræðina. Hún var þó áfram í skólanum þó að foreldrarnir fyndu að 
hlutirnir væru eitthvað að breytast. „Þegar hún var komin í annan bekk 
fóru félagslegir örðugleikar að gera vart við sig. Hún kunni sig engan 
veginn í félagslegum samskiptum, var hávaðasöm, talaði mjög hátt 
og truflaði sitt nánasta umhverfi.“ Að þessu sögðu er ekki laust við að 
Kristín Björk fari örlítið hjá sér og segir að þetta geti hljómað neikvætt 
gagnvart barninu, það sé þó alls ekki meiningin. 

Fyrsta flogakastið
„Þegar þarna var komið fór Hrafnhildur í greiningu hjá skólaskrif­
stofunni og akkúrat á sama tíma fékk hún sitt fyrsta flogakast,“ segir 
Kristín Björk og lýsir kastinu. „Hún lá við hliðina á mér og ég fann bara 
einhvern hristing. Við það vaknaði ég. Ég skildi ekkert í því hvað var 
að gerast. Sú upplifun að vakna við þetta er ólýsanleg.“ Hrafnhildur 
var sjö ára þegar þetta gerðist og Kristín Björk gerði sér enn enga 
grein fyrir því að eitthvað meira en lítið væri að. „Ég er þroskaþjálfi og 
hef unnið mikið með krampaveikum börnum, þannig að ég var fljót 
að átta mig á því hvað væri um að vera þegar hún fékk flogakastið,“ 
segir hún. „Þetta er stund sem maður gleymir aldrei,“ segir Kristín 

Missir alla sína færni 
smátt og smátt
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Björk, „ég hugsaði bara; hvað verður eftir af henni? af því að þetta 
var svo hrikalega langur krampi.“ 

Greiningin sem Hrafnhildur fékk á skólaskrifstofunni var að mál­
þroskinn væri slakur. „Það var reiðarslag fyrir okkur af því að hún hafði 
verið mjög fljót að læra að tala. Það var mjög erfitt að kyngja þeirri 
niðurstöðu að henni væri að fara aftur.“ Í framhaldi af greiningunni 
hjá skólaskrifstofunni var Hrafnhildi vísað á Greiningarstöð en það 
tók heilt ár, í millitíðinni fór hún í forskoðun á Greiningarstöðinni og 
þaðan var henni vísað til taugalæknis. 

7. febrúar 2000
Nokkur tími leið nú án þess að Hrafnhildur fengi krampa og foreldrarnir 
gældu við þá hugsun að þetta hefði verið tilfallandi. „Þá rann upp 7. 
febrúar 2000. Ég man þennan dag svona nákvæmlega af því að ári 
síðar fæddist önnur stúlkan okkar Guðmundar. En... allavega, 7. febrúar 
2000 fékk Hrafnhildur sitt annað flogakast. Í fyrstu skoðun hjá tauga­
lækni fékk hún greininguna góðkynja barnaflogaveiki. Þá var hún sett 
á flogaveikilyf og fullyrt við okkur Guðmund að „hún kæmist nú út úr 
þessu“.“ Hrafnhildur svaraði hins vegar meðferð mjög illa og fékk köst 
á öllum tímum sólarhringsins. „Hegðun hennar var líka mjög erfið, 
miklar skap- og tilfinningasveiflur,“ segir Kristín Björk og lýsir tímanum 
sem fór í hönd sem endalausri leit og að þau hafi alltaf verið að prófa 
eitthvað nýtt. „Á þessum tíma var þetta orðið þannig að hún átti enga 
vini og við gátum ekki farið neitt með hana. Við gátum nefnilega átt 
von á að hún fengi krampakast hvenær sem væri.“ 

Neikvæð niðurstaða
Í desember árið 2000 fór Hrafnhildur loks í greiningu á Greiningarstöð. 
„Og þá kom fram mælanleg afturför í greind. Þá var okkur sagt að 
hugsanlega væri hún með hrörnunarsjúkdóm af því að það er 
auðvitað ekki eðlilegt að greindinni hraki.“ Í framhaldi af því var farið 
að leita að ýmsum sjúkdómum, m.a. hrörnunarsjúkdómnum sem hún 
var greind með löngu síðar. „Það voru framkvæmdar húðsýnatökur 
og slíkt, en það skrítna var að það kom neikvætt út. Þá vorum við 
send til Ameríku, á Mayo Clinic í Rochester, af því að þar eru gerðar 
aðgerðir á flogaveikum sem eru með staðbundna flogaveiki í heila. 
Grunur hafði nefnilega vaknað um það eftir einhverjar rannsóknir 
hér heima að líklega væri hún með staðbundna flogaveiki, greiningin 
hafði sem sé breyst úr því að vera barnaflogaveiki í það að vera 
staðbundin,“ segir Kristín Björk og bætir við að fljótlega hafi þó komið 
í ljós að flogin voru út um allt og ekkert var hægt að gera. „Læknirinn 
þar sá það líka að einhver þriðja orsök hlyti að vera fyrir þessu, sem 
orsakaði flogin og jafnframt afturförina.“ 

Árið 2001 var fjölskyldunni erfitt og þá voru veikindi Hrafnhildar farin 
að trufla daglegt líf talsvert. „Það ár eignaðist ég líka þriðja barnið, 
stúlku númer tvö, Ragnheiði Björk,“ segir Kristín Björk. Ragnheiður 
Björk, sem var sjö mánaða á þessum tíma varð eftir á Íslandi, hjá 
móðurömmu sinni á Selfossi þegar foreldrarnir héldu til Ameríku. 

Verð ég svona?
Þau voru þung sporin þegar snúið var heim frá Ameríku. Kristín Björk 
og Guðmundur höfðu bundið miklar vonir við ferðina og úrræðin sem 
þar voru í boði. „Þar átti náttúrlega að bjarga veröldinni,“ segir Kristín 
Björk. „Við vorum þess vegna alveg í molum þegar við komum heim.“ 
Árið sem fylgdi í kjölfarið var árið sem Kristín Björk og Guðmundur 
horfðust í augu við raunveruleikann. „Þá var hún komin með þroska­
þjálfa með sér í 100% starfi í skólanum, henni leið illa og við urðum 
bara að horfast í augu við staðreyndirnar. Flogaveiki á ekki að valda 
þroskahömlun, en við vorum samt sem áður komin í þá stöðu og farin 

að átta okkur á því að þetta var eitthvað annað,“ segir Kristín Björk 
með áherslu. 

Þar sem Kristín Björk er þroskaþjálfi, lauk námi 1993, má segja að 
hún hafi í raun setið beggja vegna borðs í göngunni með Hrafnhildi. 
„Ég þekki heim fatlaðra svo vel,“ segir hún. „Í raun var erfiðast að 
svara þeirri spurningu hvort hún ætti heima í honum eða ekki. Eftir að 
ég lauk námi vann ég á mjög mörgum þeirra staða sem Hrafnhildur 
dvelur stundum á núna. Þegar hún var lítil vann ég t.d. á vistheimili 
fyrir fjölfötluð börn. Hún vissi líka alveg hvað ég vann við. Í eitt skiptið 
þegar við vorum að keyra í bæinn, ég man að við vorum stödd við 
Litlu kaffistofuna, sagði Hrafnhildur við mig: mamma, verð ég svona 
eins og börnin sem þú ert að hugsa um? Ég svaraði neineinei, vissi 
auðvitað ekki að sú yrði staðan. Hún virtist ekkert hlusta á þetta svar 
mitt heldur sagði bara: kemurðu ekki örugglega að heimsækja mig?“ 

Deildarstjóri sérdeildarinnar
Um haustið 2002 sneri Kristín Björk aftur til vinnu í Vallaskóla eftir 
fæðingarorlof. „Þá var verið að gera breytingar hér og ég var beðin 
að taka forstöðu deildarinnar að mér,“ segir Kristín Björk. „Staðan 
var auglýst en mér fannst ég ekki geta sótt um af því að ég átti 
fatlað barn,“ bætir hún við og kímir. „Mig langaði samt voðalega 
mikið í stöðuna og var fegin þegar ég var beðin og ákvað síðan að 
þiggja þetta starf. Það reyndist svo vera ósköp gott, fyrir sálina, af 
því að stundum getur verið gott að einbeita sér að öðru, hvíla sig 
á baráttunni, leyfa öðrum að taka þátt í henni og fá hjálp.“ Þó að 
ákvörðunin um að þiggja þjónustu hafi ekki verið þeim Kristínu Björk 
og Guðmundi auðveld, reyndist það rétta skrefið. „Hrafnhildur var svo 
ánægð, henni fannst þetta frábært. Allt svo auðvelt hjá henni, miklu 
auðveldara en það er núna.“ Kristínu Björk fannst í upphafi erfitt að 
Hrafnhildur dveldist á þeim stöðum sem hún hafði unnið á og dró það 
í lengstu lög. „Það flækir stöðuna að hafa unnið á þessum stöðum,“ 
segir hún. „Lambhagi hér á Selfossi er skammtímavistun og við setjum 
okkur einhvern veginn mörk og drögum þau við að þiggja þjónustu á 
skammtímavistun. Það er betra að hún sé þar af því að þá er ekki eins 
og hún sé að flytja að heiman. Það er bara of erfitt skref.“ 

Loksins fékkst greiningin
Kristín Björk hefur unnið við sérdeildina í Vallaskóla síðan árið 1995. Í 
gegnum starf sitt þar kynntist hún m.a. Guðrúnu Sigríði Þórarinsdóttur 
sem einmitt vann með henni að þróun geisladisksins sem sagt er frá 
hér á fyrri síðunni. „Gunna Sigga er að takast á við augnsjúkdóm,“ 
segir Kristín Björk. „Ég hef þess vegna kynnst sjónskerðingu í gegnum 
samstarf mitt við hana,“ heldur hún áfram. „Ég talaði einmitt oft um 
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það við hana; hvað það væri skrítið hvernig Hrafnhildur sæi. Ég var 
búin að finna það að litirnir voru eitthvað skrítnir hjá henni og velti því 
m.a. fyrir mér hvort hún myndi þá ekki, botnaði hvorki upp né niður í 
þessu. Hún ruglaði saman svörtu og rauðu, gulu og grænu. Ég prófaði 
líka stundum, þegar ég sá hana á göngunum í skólanum, að labba 
bara á móti henni, segja ekki neitt og það var ekki fyrr en við vorum 
komnar hlið við hlið sem hún áttaði sig á að þetta var ég. Ég ræddi 
þetta við lækni sem upplýsti mig um að þetta væru aukaverkanir af 
flogaveikilyfjunum,“ segir Kristín Björk undrandi röddu, hlær síðan 
snöggt, útskýrir að ástæðan fyrir því að Hrafnhildur hafi ekki séð 
hana fyrr en þær voru komnar hlið við hlið sé að miðjusjónin fari 
fyrst en hliðarsjónin haldist lengur. „Það er eiginlega Gunnu Siggu að 
þakka að Hrafnhildur fékk á endanum rétta greiningu. Gunna Sigga 
sagði nefnilega að við yrðum að fara með Hrafnhildi á Sjónstöðina 
og láta kíkja á hana. Þrátt fyrir að við værum búin að fara til ótal 
augnlækna hafði niðurstaðan aldrei orðið sú að Hrafnhildur yrði 
skoðuð þar.“ Í febrúar árið 2003 varð loksins úr því að Hrafnhildur fór 
í skoðun á Sjónstöðinni. „Þar opnaðist 
okkur skyndilega algjörlega nýr heimur. 
Í fyrsta skipti var tekið á móti Hrafnhildi 
sem áhugaverðri stelpu og já, mjög 
vel tekið á móti okkur öllum. Það var 
hugsað fyrir öllu, við fengum tíma hjá 
félagsráðgjafa og á meðan var einhver 
sem hugsaði um Hrafnhildi,“ segir 
Kristín Björk. 

Loksins, eftir skoðunina á Sjón­
stöðinni, fékkst niðurstaða sem hægt 
var að henda reiður á. „Við fengum 
þessar niðurstöður þarna strax; það 
var hrörnun í augnbotnunum. Ótrúlegt,“ 
lýsir Kristín Björk, „að sitja þarna og já... 
líða bara ekkert mjög illa. Loksins, nú vissum við eitthvað, á hvaða 
ferðalagi við vorum.“ 

Sjúkdómurinn sem Hrafnhildur var síðan greind með hafði komið 
til umræðu áður. Prófin höfðu verið framkvæmd á sínum tíma þó 
að niðurstaðan þá hefði verið neikvæð. „Ég vann í Reykjadal þegar 
ég var 18-19 ára og þá vann ég með börnum sem voru með þennan 
sjúkdóm, þannig að ég vissi eitthvað aðeins um hann. Í framhaldi af 
niðurstöðu Sjónstöðvarinnar var Hrafnhildi dembt beinustu leið inn á 
Landspítalann þar sem voru tekin slímsýni, sem er nákvæmari rannsókn 
en áður hafði verið gerð. Þá fékkst sjúkdómsgreiningin staðfest, 
Hrafnhildur var með hrörnunarsjúkdóm,“ segir Kristín Björk og bendir á 
að yfirleitt sé þessi sjúkdómur greindur fyrr hjá börnum, eða um sex ára 
aldur, en Hrafnhildur var orðin ellefu ára. 

Sjúkdómurinn sem Hrafnhildur er með hefur enska heitið Batten 
disease, á Norðurlöndunum er hann þekktur undir heitinu Spielmayer 
Vogt. Þetta er hrörnunarsjúkdómur sem kemur yfirleitt fram um sex ára 
aldur og byrjar í augnbotnum. Hann veldur smám saman blindu, flogum, 
vitglöpum og hreyfiskerðingu. Hrafnhildur er orðin blind og dagsform 
hennar er mjög mismunandi, alla daga glímir hún við minnkandi getu. 

Á Íslandi snýst allt um greiningu
„Hrafnhildur sker sig svolítið úr kannski, hún byrjaði mjög snemma að fá 
flog, þau koma annars yfirleitt seinna og yfirleitt er sjónskerðingin fyrr á 
ferðinni. Ég held samt að hún hafi miklu fyrr verið komin með einkenni, 
henni tókst bara að blekkja okkur svona lengi,“ segir Kristín Björk og 
varpar svo fram þeirri spurningu hvort betra sé að fá greiningu fyrr en 
seinna. „Að vera í skóla og ekki með greiningu er ekki gott, á Íslandi 

snýst allt um greiningu. Ef barn hefur ekki verið greint er gjarnan bent á 
foreldrana og sagt að viðkomandi sé greinilega að gera allt annað en 
að ala upp barnið sitt,“ segir Kristín Björk og hlær niðurbældum hlátri. 
„Við vorum komin með þá tilfinningu að við værum einfaldlega mjög 
slæmir uppalendur. Maður fékk jafnvel að heyra: ja, hún er nú í þessum 
geira en er alveg blind á barnið sitt.“ 

Kristín Björk og Guðmundur hafa á undanförnum árum farið á 
ráðstefnur um sjúkdóminn, m.a. í Svíþjóð og Finnlandi. Þar hafa þau 
hitt foreldra sem eru í sömu aðstöðu og þau og það hefur styrkt þau 
í baráttunni. Sjúkdómurinn er mjög sjaldgæfur, eitt barn er með hann 
núna á Íslandi auk Hrafnhildar. Þau Kristín Björk og Guðmundur hafa líka 
kynnst foreldrum hér á landi sem hafa misst börnin sín úr sjúkdómnum 
og þau kynni hafa líka reynst þeim styrkur. Þau segja sem svo að það 
sem Hrafnhildur hefur gengið í gegnum sé lýsandi fyrir sjúkdóminn. 
„Hegðunareinkenni Hrafnhildar eru bara sjúkdómurinn, það kemur 
persónuleikanum ekkert við. Heilbrigð sál er að fást við það að sjá allt 
í einu ekki, verða veikari og veikari. Nú þarf hún að berjast við að lifa 

af og halda sínu og notar allar 
mögulegar leiðir. Hrafnhildur 
tapaði þess vegna á því hvað 
hún var greind seint,“ segir Kristín 
Björk og bætir við að auðvitað 
hafi þau áður verið búin að 
gera sér grein fyrir að eitthvað 
alvarlegra en flogaveiki var að 
Hrafnhildi og greiningin hafi af 
þeim ástæðum verið léttir. Þó 
hafi tíðindin orðið til þess að þau 
settust niður og veltu aðeins fyrir 
sér nánustu framtíð. „Hvernig 
heldur maður áfram þegar 
maður fær svona tíðindi,“ segir 

Kristín Björk, „er maður veikur eða hvað gerir maður? Á að taka sér frí í 
vinnunni? Við vorum alveg rosalegir harðjaxlar, reyndum bara að halda 
áfram að mæta í vinnuna, en eðlileg viðbrögð hefðu auðvitað verið að 
taka sér leyfi frá vinnu. Þegar aðstandendur lenda í slysi eða einhver 
fellur skyndilega frá þá skilur samfélagið það. Þegar einhver sem er 
fólki náinn greinist með alvarlegan sjúkdóm lifir það í voninni en þetta 
er öðruvísi. Þarna er kominn dómur um það að barnið er að missa færni 
smátt og smátt, alla sína færni.“ 

Nú var svo komið hjá Kristínu Björk og Guðmundi að endurmeta 
þurfti allar aðstæður. „Um leið og við fengum að vita að Hrafnhildur 
var að missa sjónina, málið og hreyfigetuna þurfti t.d. að endurskoða 
allt sem snýr að skóla og við spurðum okkur hvað það væri sem skipti 
máli í lífinu. Hrafnhildur hefur alltaf haft mikinn áhuga á tölvum og við 
ákváðum að keyra dálítið á þeim áhuga hennar. Við fórum af stað með 
að upphugsa verkefni fyrir hana, t.d. power point-verkefni sem við lesum 
inn á alls konar tónlist og sögur. Við erum að búa til minningabanka 
fyrir hana, það er mjög mikilvægt að safna öllum hennar minningum 
til að hjálpa henni þegar getan er orðin minni,“ segir Kristín Björk með 
áherslu. 

Hvað er framundan?
Í ár er fermingarárið hennar Hrafnhildar og hún var fermd á 
afmælisdaginn sinn í mars. „Ég upplifði það svo sterkt í ár hversu 
nauðsynlegt það er að hafa eitthvað að stefna að,“ segir Kristín 
Björk. „Við tökum alltaf einn dag í einu, þó að stundum vilji það vefjast 
fyrir okkur. Fermingin hennar hélt okkur gangandi í allan vetur, fyrst 
vorum við með alls konar pælingar; hvort hún ætti að fermast með 

„Hegðunareinkenni Hrafnhildar 
eru bara sjúkdómurinn, það 
kemur persónuleikanum ekkert 
við. Heilbrigð sál er að fást 
við það að sjá allt í einu ekki, 
verða veikari og veikari. Nú þarf 
hún að berjast við að lifa af 
og halda sínu og notar allar 
mögulegar leiðir. Hrafnhildur 
tapaði þess vegna á því hvað hún 
var greind seint,“
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jafnöldrum, ein eða hvernig við ættum eiginlega að framkvæma þetta. 
Þetta eru átök og í þeim er heilmikil sorg. Við hugsuðum sem svo að 
jafnaldrar hennar hefðu kannski gott af því að hún fermdist með þeim 
og sæju hvernig lífið getur verið. Á móti kom spurningin um hvort við 
treystum okkur í það og svarið var eiginlega nei,“ segir Kristín Björk 
og bætir við að stundum verði þau líka að hugsa um sjálf sig. „Síðan 
vorum við svo rosalega heppin að fá þá hugmynd að tala við Guðnýju 
Hallgríms, sem er prestur fatlaðra og hún tók að sér að heimsækja 
Hrafnhildi á meðan hún var í Rjóðrinu í Kópavogi um tíma. Hrafnhildur 
fór síðan einstöku sinnum í fermingarfræðslu með jafnöldrum sínum 
hér á Selfossi og séra Gunnar Björnsson tók afskaplega vel á móti 
henni. Hrafnhildur ákvað síðan sjálf að Guðný ætti að ferma hana. 
Guðný var líka svo dásamleg og benti okkur á alveg nýjan flöt í málinu 
sem var að þetta væri dagurinn hennar Hrafnhildar en ekki staður 
eða stund til að vera í jafnréttisbaráttu,“ segir Kristín Björk og hlær 
við. „Síðan var ákveðið að slá saman tveimur stórviðburðum í lífi 
Hrafnhildar sem var afmælisdagurinn hennar og fermingin.“ 

Eftir ferminguna tóku hins vegar við erfiðari dagar þegar allt 
umstangið var yfirstaðið. „Hrafnhildur húrraði bara niður og já, 
eiginlega við öll. Þetta var bara spennufall. Við áttuðum okkur þá á 
því að hún þurfti nýja vörðu, eitthvað nýtt til að stefna að. Nú er hún 
bara farin að spá í hvenær og hvernig hún fer í fjölbraut. Þetta sýnir 
vel hennar hugsun, hún hugsar áfram og við verðum að gera það líka. 
Það er alltaf eitthvað skemmtilegt að gerast og um það snýst lífið. 
Skipuleggja sig aðeins fram í tímann þó að maður lifi í núinu.“ 

Vondar konur
Í þessum töluðu orðum er bankað á dyrnar og inn kemur Guðmundur. 
Fljótlega eftir að hann bætist í hópinn berst talið að ráðstefnunni 
sem þau hjónin fóru ekki alls fyrir löngu á í Svíþjóð, sem bar yfir­
skriftina International Education Conference on Batten Disease. 
„Eftir ráðstefnuna fórum við í skólaheimsókn til Finnlands þar sem 
við sátum m.a. kennslustund með fjórum börnum sem eru með sama 
sjúkdóm og Hrafnhildur. Það var sko algjörlega magnað að sitja og 
fylgjast með börnum sem voru með alveg sama háttalag og hún,“ 
segir Kristín Björk og hlær. „Við vorum vöruð við að vera ekkert að 
tala of mikið af því að börnin þurfa svo mikið að tala. Þau þurfa líka 
að hafa mikla reglu á hlutunum og það er þeim mikilvægt að vita 
vel hvað er framundan. Eftir kennslustundina áttum við gott spjall 
við kennarann og hann sagði okkur að það væri eitt sem hann gerði 
alltaf á haustin. Hann sest niður með börnunum og spyr þau hvort 
það sé eitthvað sem þau hræðast.

Yfirleitt opna þau sig eitthvað gagnvart sjúkdómnum,“ segir Kristín 
Björk sem ákvað að prófa að gera hið sama þegar heim var komið. 
„Þegar við vorum komin heim og allt komið í sínar skorður lagðist 
ég hjá henni og spurði hana þessarar spurningar. Hvort það væri 
eitthvað sem hún hræðist. Svarið kom mjög fljótt: Vondar konur.“ Nú 
heyrist niðurbældur hlátur frá Guðmundi og Kristín Björk skellihlær en 
útskýrir jafnframt hvernig þau Guðmundur hafi túlkað svarið, m.a. út 
frá því að það séu fyrst og fremst konur sem eru í umönnunarstörfum. 
„Á bakvið þetta svar liggur auðvitað að hún og börn sem þurfa svo 
mikið á aðstoð að halda eru háð því að konurnar sem annast um þau 
beri virðingu fyrir þeim og séu tilbúnar að horfa á þau sem manneskjur, 
sem eru í raun búnar að upplifa ótrúlega hluti. Hrafnhildur var bara 
heilbrigður krakki sem óx og dafnaði, hún hjólaði um bæinn og safnaði 
á tombólu, bara eins og öll börn gera.“ 

Nú tekur Guðmundur til máls í fyrsta sinn. „Í Finnlandi var einmitt 
lögð mikil áhersla á að horft væri á forsöguna, þetta hafi verið heilbrigt 
barn, einstaklingur sem á sögu. Að tekið sé tillit til þess í starfinu.“ 

Fjórða barnið kemur í heiminn
Daglegar venjur Hrafnhildar eru núna þannig að hún fer í skólann á 
sama tíma og mamma hennar flesta daga og er til tvö. Tvo daga í viku 
fer hún svo í Lambhagann og gistir þá um nóttina. Jafnframt dvelur 
hún í Rjóðrinu einhverja daga í hverjum mánuði og hún heimsækir 
líka móðurömmu sína reglulega. Yfirleitt hlakkar hún til að fara og 
bíður spennt. „Þó hefur það aðeins gerst upp á síðkastið að hún hefur 
dregið sig dálítið til baka, sérstaklega eftir ferminguna. Henni er t.d. 
orðið frekar illa við að fara í sund,“ segir Kristín Björk og Guðmundur 
hnykkir á því að það sé nú bara eins og unglingar eru yfirleitt. 

Árið 2004 fæddist þeim Guðmundi og Kristínu Björk yngsta barnið, 
Viktoría Kristín. „Það var algjörlega óvænt,“ segir Kristín Björk með 
hlátri. „Þarna vorum við Guðmundur búin að fá að vita að líkurnar á 
því að við eignuðumst annað barn með sjúkdóminn væru 25%. Ég var 
nokkuð langt gengin með þegar við uppgötvuðum að ég væri ófrísk, 
en það hefði samt verið hægt að sjá með legvatnsástungu hvort 
hún væri með sjúkdóminn. Við fórum í gegnum alveg hrikalegt ferli, 
spurningin var hvað við ættum að gera. Lendingin varð að rannsaka 
ekkert fyrr en hún væri fædd,“ segir Kristín Björk. „Þegar ég var komin 
nokkra mánuði á leið með Viktoríu Kristínu kom í ljós að Jóhann Gylfi 
og Ragnheiður Björk eru laus við sjúkdóminn og þegar Viktoría Kristín 
var eins árs létum við framkvæma próf á henni og í ljós kom að hún 
er ekki með hann,“ segir Kristín Björk og bætir því við að mjög erfiðar 
siðferðilegar spurningar vakni við aðstæður eins og þau Guðmundur 
hafi verið í. 

Ljósastaurar lamdir með hvíta 
stafnum

Eftir að Hrafnhildur var greind kynntust Kristín Björk og Guðmundur 
Helgu Einarsdóttur á Sjónstöðinni, en Helga er umferlisþjálfi. „Hún 
kenndi Hrafnhildi t.d. að nota hvíta stafinn. Hrafnhildur var ekkert 
sérstaklega hrifin fyrst, lamdi gjarnan ljósastaura með honum,“ segir 
Kristín Björk hlæjandi. „Það var þó allt annað líf þegar hún var farin 
að nota hann og venjast honum, hann hægði á henni t.d. þegar við 
fórum út í búð.“ Guðmundur og Kristín Björk hafa verið í miklu og góðu 
samstarfi við Helgu sem hefur hjálpað þeim m.a. við tölvuhugmyndina 
og fór með þeim á ráðstefnuna í Svíþjóð sem áður hefur verið minnst 
á. „Við sóttum um styrk hjá Kennarasambandinu um tölvuvinnuna 
og fengum. Á þessari ráðstefnu héldum við svo fyrirlestur þar sem 
við kynntum tölvuvinnu Hrafnhildar, hvernig hægt er að nýta tölvuna 
fyrir þá sem eru með þennan sjúkdóm,“ segir Kristín Björk. Eins og 
áður er getið er sjúkdómur þessi afar fátíður og þess vegna telja 
þau hjón að mikilvægt sé að segja frá honum. „Ráðstefnan var mjög 
fróðleg og gaman að taka þátt í svona umræðu. Þetta styrkir okkur í 
foreldrahlutverkinu og líka í því faglega,“ útskýrir Kristín Björk. 

Á ráðstefnunni urðu þau fyrir sérkennilegri lífsreynslu þegar kona 
frá Nýja-Sjálandi kom að máli við þau. „Það var ótrúlega furðulegt 
að standa fyrir framan manneskju sem búsett er hinum megin á 
hnettinum og hafði alveg sömu sögu að segja og við. Hún er meira 
að segja kennari!“ segir Kristín Björk. „Hún hljóp upp um hálsinn á 
mér og sagði: við erum eins!“ bætir hún við og hlær. Guðmundur og 
Kristín Björk eru sammála um að það séu bæði kostir og gallar fyrir 
þau að hafa þann faglega bakgrunn sem þau hafa meðfram því að 
fást við sjúkdóm Hrafnhildar. Eitt sé þó alveg víst og það er að það 
komi Hrafnhildi til góða. 
sia@mbl.is

Þessi grein birtist áður í Morgunblaðinu 4. júní 2006
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Það verður 
að verja 
réttindastöðu 
langveikra 
barna á Íslandi
- segir Gillian Holt og vill alkort í stað 
endalausra læknisvottorða

Gillian Holt er barnahjúkrunarfræðingur á Barnaspítala Hringsins. Hún 
hefur yfir 20 ára reynslu af hjúkrun barna og mest í þágu langveikra og 
fatlaðra barna. Hún telur Íslendinga búa við mjög dýrmæt forréttindi 
á því sviði sem verði að leggja mikla áherslu á að verja. Hún segir 
vissulega hafa verið mikla þróun í þessum málum á undanförnum 
árum, en alltaf megi þó gera betur. Sérstaklega í öllu því stressi og 
hraða sem ríkir í þjóðfélaginu í dag. 

Með veikum börnum í 20 ár
Gillian er írsk að uppruna, en það var ástin sem dró hana til Íslands. 
Hér hefur hún starfað við að hjúkra og aðstoða langveik og fötluð 
börn af óbilandi eljusemi. „Ég er búin að vera viðloðandi veik börn í 20 
ár og langveik börn í sautján ár. Þá hef ég starfað með einstök börn 
með heila- og taugasjúkdóma í fimm ár. 

Þrátt fyrir allt sem finna má að í þjónustunni hér og þrátt fyrir alla 
erfiðleika þá megum við ekki gleyma því hér á Íslandi, að það eru 
fjölmargir staðir í Vestur-Evrópu og í Ameríku þar sem læknisþjónusta 
miðast við efnahag fólks. Slíkt er ekki til hér, allir eiga sama rétt á að 
fá lækni. Bráðamóttaka er opin hér allan sólarhringinn og allir borga 
jafnt. Á Íslandi getur þú fengið aðgang að sérfræðingi samdægurs 
sem þekkist nánast ekki nokkurs staðar annars staðar í heiminum. 
Þetta er alls ekki sjálfgefið.

Mér finnst að félög eins og Einstök börn, regnhlífasamtök eins og 
Umhyggja, Sjónarhóll og fleiri félög sem hafa með börn að gera, verði 
að passa upp á verja þessi forréttindi sem við höfum á Íslandi. Hvað sem 
verður gert við okkur gömlu „hræin“, þá er mikilvægt að börnin okkar fái 
þá bestu þjónustu sem hægt er. Þetta er jú framtíðin okkar. Auðvitað er 
það á borðum einhverra endurskoðenda að það þurfi einhver að borga 
fyrir þjónustuna, en það má samt aldrei bitna á börnum. Við verðum 
að hafa frelsi til að geta prófað meðferðir á börnum, þó að það kosti 
peninga. Það má aldrei gefast upp þó fyrsta tilraun takist ekki.“ 

Vill taka upp alkort
Gillian segir að hún hafi mikið hugsað um það þessi tuttugu ár hvernig 
hægt sé að bæta enn þjónustu við foreldra langveikra- og fatlaðra 
barna og auðvelda fólki lífið. Þar segist hún eiga sér einn draum. 
„Minn draumur er að slík börn fái „alkort“ um leið og þau eru greind 
með langvinna sjúkdóma. Þannig fái barn sem fæðist mjög fatlað strax 
það sem kalla mætti alkort. Ég veit um fjölskyldur sem hafa átt börn sem 
hafa fæðst fötluð eða greinst fötluð á fyrsta ári. Þar var ekkert séð fram 
á að ástandið batnaði. Samt þurfa foreldrarnir að sækja vottorð á hverju 
einasta ári fyrir hitt og þetta er varðar rétt barnsins, eins og ef þörf er á 
hjólastól eða öðru.“

Gillian segir að það hafi oft farið mjög í skapið á sér að þurfa að 
vera að skrifa slík vottorð algjörlega að óþörfu. Fjöldi langmenntaðra 
sérfræðinga á háum launum eyði miklu af sínum dýrmæta tíma á 
sjúkrahúsunum við að skrifa vottorð fyrir langveik börn sem allir viti að 
batni ekki. Eitt sinn hafi hún fengið sjúkling sem þurfti vottorð vegna 
umsóknar um hjólastól þar sem hann hafi misst annan fótinn. Hún segist 
hafa orðið svo reið yfir þessu að hún skrifaði á vottorð; „því miður fóturinn 
hefur ekki vaxið aftur.“ 

Sparar umstang og mikla peninga
Gillian telur, eins og reyndar fjölmargir foreldrar langveikra barna hafa 
bent á, að ef langveik og fötluð börn fái einhverskonar alkort þá spari 
slíkt ekki bara mikið umstang fyrir foreldra, heldur einnig mikinn kostnað. 
Þá þurfi ekki að láta fjöldann allan af dýrum sérfræðingum sitja tímunum 
saman við að skrifa vottorð á meðan þeir gætu verið að sinna sínu fagi. 

Betri staða á Íslandi
Gillian segir að Íslendingar líti oft mikið eftir fyrirmyndum í Ameríku, 
Danmörku og í fleiri löndum, en sjálf þekkir hún þann samanburð af eigin 
raun. Hún segist t.d. starfa með þremur taugalæknum við Barnaspítala 
Hringsins sem sjúklingar hafi aðgang að. Dæmi sé um að þau hafi fengið 
íslenskt námsfólk með barn frá Danmörku vegna þess að þar þurfi það 
að bíða í þrjá mánuði eftir að fá viðtal við taugalækni. „Ég er alls ekki að 
tala niður til þeirrar þjónustu sem þar er veitt, en börnin á Íslandi hafa 
bara miklu betra aðgengi að sérfræðingum,“ segir Gillian.

Hún hefur sömu sögu að segja varðandi samanburð við hin Norður­
löndin svo ekki sé talað um Bandaríkin eða Kanada. Í Svíþjóð sé t.d. 
allt rekið út frá þröngum fjárhagslegum rekstrarramma sjúkrahús­
anna. Hér sé hins vegar alltaf hægt að finna einhverja leið í gegnum 
peningafrumskóginn og koma barni til læknis ef það eru á annað borð 
einhverjir möguleikar á að finna lækningu fyrir það. „Hingað til höfum 
við aldrei þurft að stoppa meðferð vegna þess að peningar séu ekki 
til og ég vona að það verði aldrei. 

Auðvitað kemur þó oft upp ágreiningur á milli læknis og foreldra um 
leiðir. Slíkt er alltaf persónulegt mat. Í Ameríku getur fólk hins vegar 
lent í því að keyra í níu klukkutíma til læknis og fá hálftíma viðtal. Svo 
keyrir það til baka í aðra níu tíma og fær svo kannski reikning upp 
á mörg hundruð þúsund.“ Slíkt segist Gillian ekki vilja sjá gerast hér 



15

á landi. Hún segist heldur ekki þola það þegar fólk í ríkum löndum 
á borð við Kanada segi að ekki sé hægt að framkvæma einhverja 
aðgerð á barni af því að það séu ekki til peningar. 

Nýr spítali, gamall við vígslu
Nýi Barnaspítali Hringsins við Hringbraut var opnaður með viðhöfn 
þann 26. janúar 2003 og á því fimm ára afmæli nú í janúar 2008. 
Undirbúningur að nýbyggingu Barnaspítala Hringsins, hófst með skipun 
bygginganefndar 16. júní 1994. Ingibjörg Pálmadóttir, þáverandi heil­
brigðisráðherra, ákvað síðan að fara af stað með byggingu Barnaspítala 
Hringsins árið 1996. Þá var fyrst farið út í samkeppni sem auglýst var 
sama ár. Valin var tillaga arkitektanna Sigríðar Magnúsdóttur og Hans-
Olav Andersen á teiknistofunni Tröð. Fyrsta skóflustunga var síðan 
tekin 19. nóvember 1998 og loks eftir nærri fimm ára byggingartíma 
og margvíslegar tafir var loks hægt að taka spítalann í notkun í janúar 
2003. Byggingin er 6.809 fermetrar að flatarmáli og leysti úr mjög 
brýnni þörf og vanda sem skapast hafði á gamla Landspítalanum.

Breyttar kröfur
Gillian segir að þó húsið sé vissulega vandað og fínt, þá hafi kannanir 
um þær þarfir sem hann átti að leysa verið gerðar löngu áður en 
bygging spítalans hófst. Því sé margt sem þar var gert, barn síns tíma 
og samkvæmt allt að fimmtán ára gömlum kröfum og hugmyndum. 
Því sjái menn ýmislegt sem þar var gert sem líklega yrði leyst á annan 
hátt í dag. Hún bendir þar m.a. á eldhús fyrir foreldra til að elda mat fyrir 
veiku börnin sín sem mikil áhersla var lögð á að vera með, en sé lítið sem 
ekkert notað. Einnig sérstakt foreldraeldhús sem ekki sé heldur notað. 
Þá hafi starfsemin breyst þannig að nú vanti pláss fyrir göngudeild. Hún 
segir því erfitt að hanna sjúkrahús til að mæta ákveðnum þörfum sem 
verði svo allt aðrar þegar búið er að reisa húsið. 

„Svo erum við líka alltaf að reyna að bæta þjónustuna.“

Mannekla á sumrin
Gillian segir að síðan þurfi auðvitað að manna slíka stofnun með góðu 
starfsfólki. Það eigi síðan rétt á sumarfríum og þó fólk megi ekki taka 
nema þrjár vikur í frí í einu, þá skapist alltaf vandamál á sumrin vegna 
manneklu. „Ég tel það hins vegar vera okkar styrkleika hvað við erum 
með fjölbreyttan hóp af starfsfólki og það á öllum aldri.

Fólk sem er varnarlaust og með veikt barn veit ekki alveg hverjum 
það getur treyst fyrir sínum vandamálum. Hér er allt frá mjög ungu 
fólki sem er nýkomið inn á vinnumarkaðinn og upp í gamla jálka eins 
og mig. Fólk ætti því að eiga auðveldara með að finna starfsfólk í 
þessum hópi sem það telur sig geta treyst.“ Varðandi upplýsingagjöf 
til sjúklinga um þeirra réttindi og annað segir Gillian að á spítalanum 
reyni allir að gera sitt besta. Þá sé þar líka starfandi félagsráðagjafi 
til að liðsinna fólki. Fötluðum börnum sé þó fremur ætlað að nýta sér 
félagsþjónustuna á Greiningarstöðinni í Kópavogi. Þá sé hvert hverfi 
með sína félagsþjónustu og félagsráðagjafa. Vegna barna sem koma 
inn á Barnaspítalann sé líka allt reynt til að upplýsingagjöfin sé í lagi. 

Áfallahjálp vandmeðfarið mál
Skortur á áfallahjálp er enn eitt atriði sem foreldrar langveikra- og 
fatlaðra barna hafa nefnt sem atriði sem ráða þurfi bót á. Gillian 
segir að reynt hjúkrunarfólk passi sig yfirleitt á því að þegar það veitir 
viðkvæmar og erfiðar upplýsingar þá sé það gert sem liður í áfallahjálp. 
Áfallahjálp sé þó í sjálfu sér ekkert töfraorð sem lækni öll sár. Starfsfólk 
spítalans reyni þó eftir megni að líta eftir því að fólk dragi sig ekki inn í 
skel þegar það verður fyrir því mikla áfalli sem skyndileg vitneskja um 
erfiðan sjúkdóm veldur. 

Hún bendir á að í gamla daga hafi allt samfélagið verið smærra 
í sniðum og nánara. Allir hafi tekið þátt í sorginni og verið sú 
áfallahjálp sem nauðsynleg var. Nú sé mun meiri hætta á að fólk 
týnist í fjölmenninu og dragi sig einhverstaðar eitt í hlé til að berjast 
við tilfinningar sem það á erfitt með að vinna úr. Þess vegna sé 
talið nauðsynlegt að veita sérhæfða áfallahjálp. Oft sé þó ekki 
síður mikilvægt að bjóða fjölskyldu, vinum eða öðrum sem standa 
nærri sjúklingi að taka þátt í slíkri áfallahjálp. Þannig sé hægt að 
koma ýmsum upplýsingum til skila sem foreldrar eða aðrir nánir 
aðstandendur sjúklings eigi oft erfitt með að veita. Stundum sé farið 
í skóla, leikskóla og víðar í þessum tilgangi og til að koma í veg fyrir 
misskilning og gróusögur. „Okkar stefna er að hver fjölskylda sem fær 
váfréttir fái boð um að koma með stórfjölskyldu sína hingað, ættingja 
eða vini til að fá svör við sínum spurningum. Við neyðum þó ekki 
áfallahjálp upp á neinn og fólk segir líka oft nei,“ segir Gillian. 

Fólk getur lokast við áfall
Gillian segir einnig að vandinn við áfallahjálp geti stundum verið sá að 
fólk sem fær mikið áfall vegna slæmra tíðinda loki á allt í kringum sig. Þó 
því sé veitt áfallahjálp, þá sé ekkert víst að það muni einu sinni eftir því 
að hafa fengið hana. Gillian segir að kannanir sýni að allt að 10% af því 
fólki sem verður fyrir erfiðu áfalli muni ekki hvað var að gerast í kringum 
það í kjölfarið.

Gleymum ekki systkinunum
Eftir margra ára veru á Íslandi segist Gillian svo sem ekkert vera á förum 
til Írlands á ný. Þar eigi sér stað mikil uppbygging eins og á Íslandi og 
gamla sveitin hennar sé ekki lengur með sama sniði og þegar hún flutti 
til Íslands. Því hafi hún komið sér upp kyrrlátum íverustað á Spáni þar 
sem hún eyðir gjarnan sínum fríum. Annars eru það börnin sem eiga 
greinilega hug hennar allan og ekki bara veik börn því hún lýkur samtalinu 
með þessum orðum:

„Ég vil bara leggja mikla áherslu á að réttur sjúkra barna sé tryggður. 
Við verðum samt að passa okkur á að það má heldur aldrei gleyma 
systkinum veikra barna, því þau vilja oft gleymast. Þau verða líka að fá 
að vera börn.“

Hörður Kristjánsson blaðamaður

Gullkorn

Auður Valdimarsdóttir 
sagði þegar hún var 
tæplega 3 ára: 

„Hver skrifaði svona 
á bumbuna á mér?“
 
Þegar hún uppgötvaði 
örið á maganum á sér 
eftir lifrarígræðsluna.
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Ég heiti Tinna Borg Arnfinnsdóttir og er 18 ára gömul. Ég er stolt stóra 
systir tveggja fjörkálfa sem heita Sara Lind og Daníel. Árið 2002 þegar 
ég var 13 ára og Sara Lind var 4 ára eignuðumst við lítinn bróður sem 
heitir Daníel. 

Prinsinn, Daníel Arnfinnsson, er fæddur 11. október 2002. Við vissum 
nokkrum mánuðum áður en hann fæddist að ekki var alveg allt eins og 
það átti að vera. Þegar hann fæddist uppgötvaðist fljótt að það vantaði 
bút í garnirnar á honum. Hann þurfti því að gangast undir aðgerð aðeins 
12 tíma gamall. Í þeirri aðgerð voru 35 cm teknir af görnunum. 

Daníel hefur af þessum sökum glímt við meltingarvandamál allt sitt 
líf. En þrátt fyrir veikindin er Daníel mjög hress og fjörugur strákur, örlítið 
búttaður sem lýsir honum mjög vel því honum finnst mjög gaman að fá 
eitthvað gott að borða. Þó fyrstu árin hafi verið þyrnum stráð býr mikil 
orka í þessum litla kroppi. Ég hugsaði mikið um það þegar mamma sagði 
mér að eitthvað væri að. Ég varð svolítið hissa af því að þetta var alltaf 
svo fjarlægt og svo varð ég reið. Eftir miklar vangaveltur komst ég að 
þeirri niðurstöðu að það væri ekkert slæmt við þetta, heldur væri okkur 
falin sú ábyrgð að annast hann og passa upp á að allt væri í lagi þó að 
hann væri svona veikur.

Fyrstu árin voru erfið og þær voru of margar erfiðar næturnar þar 
sem ég var vakin og beðin um að leggjast upp í rúm hjá Söru Lind 
vegna þess að Daníel væri á leiðinni upp á spítala og að amma og afi 
myndu hjálpa okkur í skólann á morgun. Næturnar sem við þurftum að 
sofna án þess að hann væri heima voru ekkert auðveldari. Þetta var 
ekki auðvelt tímabil en þessi óregla vandist þótt ótrúlegt megi virðast 
og þegar maður hugsar til baka þá er það eiginlega óhugnalegt hversu 
hversdagslegt það var orðið að enda daginn með því að fara upp á 
spítala að heimsækja Daníel.

Þetta var alls ekki auðvelt þó að þetta væri svona hversdagslegt. Oft 
þurfti ég að halda niðri í mér andanum til að fara ekki að gráta þegar ég 
sá hann í allskonar vélum og með næringu í æð. Hann var svo lítill og svo 
varnarlaus og ég gat ekkert gert fyrir hann nema bara setið hjá honum og 
beðið um að hann myndi jafna sig. Mér fannst samt auðveldara að vera 
hjá honum á spítalanum og sérstaklega þegar við vorum öll saman heldur 
en þegar ég var heima og hugsaði til hans á spítalanum. 

Þegar hann fæddist var ég í 8. bekk og nýbyrjuð í nýjum skóla. Sumar 
svokölluðu vinkonur mínar skildu ekki alveg hvað var eiginlega að mér, 
af hverju ég kom stundum mjög glöð í skólann en sama dag hljóp ég 
hágrátandi út úr tíma og engin skiljanleg ástæða fyrir því. Ég varð mjög 
viðkvæm á þessum tíma og það þurfti rosalega lítið til að græta mig. 

Þær skildu það ekki allar og sumar spurðu mig af hverju ég gæti ekki 
bara gleymt þessu í smá stund og einbeitt mér að einhverju öðru, á 
meðan aðrar settust niður hjá mér og héldu utan um mig og sögðu mér 
að þetta yrði allt í lagi af því að hann væri Súperman.

Núna þegar ég lít til baka á þennan tíma sem mér leið sem verst sé 
ég að þeir sem þekktu ekki svipaðar aðstæður dæmdu mig og sögðu 
hluti sem særðu mig og þannig komu þau upp um fáfræði sína.

Ég held að ég hafi á þessum tíma þroskast frá jafnöldrum mínum á 
vissan hátt. Ég hafði reynslu sem fæstir þeirra könnuðust við og þau 
gátu því ekki sett sig í spor mín. Ein vinkona mín sagði við mig, „ég 
meina frændi minn var á spítala í seinustu viku en ég lét það nú samt 
ekkert skemma fyrir mér vikuna.“ Það var svolítið erfitt fyrir mig að átta 
mig á því að ég gat ekki farið til vinkvenna minna og talað við þær um 
það sem var að, allt í einu var ég komin á annan stað en þær og þær 
höfðu miklu meiri áhyggjur af því hvað þær voru feitar eða hvort að 
maskarinn færi allur í klessu í sundi. Ég hafði minniháttar áhyggjur af 
því og hef það enn og það þakka ég Daníel.

Daníel hefur kennt mér mikið um lífið sem enginn annar hefði getað 
kennt mér á svona áhrifaríkan og einstakan hátt. En þrátt fyrir það að 
ég hafi getað hugsað um hann sem blessun og að Guð væri að treysta 
okkur fyrir þessum einstaka dreng, leið mér illa og ég var hrædd og 
áttavillt. Auðvitað gat ég talað við mömmu og pabba en þeim leið 
líka illa svo einhvern veginn fann ég enga ró í því að tala við þau þó 
svo það gerði að verkum að mér liði betur. Ég áttaði mig á því þegar 
ég byrjaði í fermingarfræðslu hvað mér leið vel í kirkjunni. Áhyggjurnar 
urðu einhvern veginn svo litlar og mér leið svo vel og ég fann þessa ró 
og þessa öryggiskennd sem ég var búin að vera að leita að. Ég fór að 
vinna í barnastarfinu í kirkjunni þegar ég var 15 ára og er þar enn þann 
dag í dag. Líðan Daníels hefur farið batnandi með hverju árinu sem líður 
en við þurfum samt að passa upp á það að hann borði ekki of mikið af 
ákveðnum fæðutegundum því þá þenst út á honum maginn sem veldur 
honum miklum óþægindum og tekur alveg rosalega á. Nammi fer alveg 
hræðilega illa í magann á honum og hefur hann lofað mér því nokkrum 
sinnum að hætta að borða nammi allavega fram á næsta laugardag. 
Það er mjög erfitt fyrir hann að segja nei við sælgæti eins og fyrir flest 
börn á hans aldri. Daníel er hreint yndislegur og hress strákur og hann 
er algjör himnasending og ég er óendanlega þakklát fyrir að hafa hann 
í lífinu mínu og ég veit að það eru fleiri. Hann er svo brosmildur og hress 
og kátur. Ég er ótrúlega stolt að vera stóra systir hans.

Tinna Borg Arnfinnsdóttir

Sara Lind, ég og Daníel. Jólin 2005 Daníel hress og kátur með kókómjólk og kleinu.

Daníel, bróðir minn
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Daníel, bróðir minn

Á þessum tímamótum er ekki úr vegi að 
óska öllum félagsmönnum Einstakra 
barna til hamingju og um leið rifja 
upp tilurð félagsins. Fyrstu skref þess 
voru stigin á félagsfundi Umhyggju 
þar sem ég og maðurinn minn vorum 

sem fulltrúar barna með Gallvega atresíu. Okkur þótti alltaf skondið 
að fá bréf frá TR stílað á þetta „félag“, þar sem aðeins tvö börn voru 
þá á lífi með þennan sjúkdóm. En svona var þetta þá og við nokkrar 
fjölskyldur sem vorum fulltrúar slíkra „félaga“ og var oft aðeins um eitt 
barn að ræða með hvern sjúkdóm. Það vissum við reyndar ekki þá, en 
við pössuðum ekki inn í neitt af stærri félögunum sem þá voru innan 
vébanda Umhyggju. 

Á þessum fyrrnefnda fundi þeirra var m.a. verið að ræða hve slæmt 
það væri fyrir þessi minni félög að þau stærri væru öll aðeins með 
styrktarsjóði. Hugmyndin var þá að það væri til einn styrktarsjóður 
sem allir með langveik börn gætu leitað í. Þegar kom að næsta máli á 
dagskrá fundarins, sem var komandi málþing Umhyggju, voru fulltrúar 
stærri félaganna, s.s SKB, Neistans og fleiri beðnir að kynna sín félög 
á þinginu. Þar sem talsvert hafði verið talað um skaðsemi margra 
styrktarsjóða á litlu félögin, var forvitni mín vakin og ég spurði hvort að 
ekki væri hægt að kynna þau á málþinginu. Mig langaði að vita hvernig 
þessi „hin litlu félög“ væru. Þáverandi formaður Umhyggju misskildi 
mig eitthvað og sagði að það væri frábær hugmynd og ég ætti að láta 
hann vita hvernig það myndi ganga. Ég varð alveg orðlaus í fyrstu en 
spurði manninn minn þegar við komum úti í bíl hvort að ég hafi verið 
að bjóðast til að gera eitthvað. Þannig byrjaði boltinn að rúlla. Stuttu 
seinna hitti ég nokkra foreldra nokkra barna sem voru með mikið veik 
börn, börn sem þjáðust af mjög sjaldgæfum sjúkdómum. Það sem kom 
mér mest á óvart, var hve ótrúlega mikið við áttum sameiginlegt þrátt 
fyrir að við værum öll að kljást við mismunandi sjúkdóma.

Sterk viðbrögð
Upphaflegt markmið með stofnun félagsins var að búa til félagsskap 
þar sem við gætum rætt okkar vandamál við fólk sem skildi hvað við 
höfðum verið að kljást við, hvert í sínu horni. Eftir að hafa kynnt nokkra 
af sjúkdómunum á þessu málþingi og séð hve sterk viðbrögðin voru við 
félaginu, stækkaði hugmyndin um starfsemi þess og var m.a. ákveðið 
að hlutverk þess væri að opna umræðuna um þessa sjúkdóma og kynna 
þá í þjóðfélaginu. Okkur var líka mikið í mun að gera fjölskyldunum kleift 
að hitta aðra sem voru að kljást við nákvæmlega sömu sjúkdóma og 
það þýddi að við þurftum að finna peninga til að styðja þá til þess. Þar 
sem flestir voru einu sjúklingarnir hérlendis með hvern sjúkdóm, var 
mikilvægt að sýna börnunum, systkinum þeirra og foreldrum að það 
væru til aðrir í sömu sporum, þó ekki byggju þeir á okkar litla landi. 
Flestir þeir sem hafa farið í slíkar ferðir hafa talað um hve stórkostleg 
tilfinning það sé að finna sig sem hluta af heild.

Fá fyrst
Á fyrsta fundi félagsins voru foreldrar 13 barna en reyndar voru 
nokkrir sem strax fundu sig ekki í félagsskapnum og við sáum aldrei 
aftur. Það var mikil vinna að koma þessu félagi á koppinn og fyrir 
utan mig voru það Auður Hansen og Elsa Knútsdóttir sem unnu mest 
af undirbúningsvinnunni. Mjög margir hafa síðan komið að mótun 

félagsins og unnið frábært sjálfboðastarf. Við erum mjög stolt af 
þessu félagi og fundum strax í byrjun að það var virkileg þörf fyrir 
það. Við fundum það sjálf og fólk hafði oft orð á því, að loksins væri 
komin vettvangur þar sem við værum innan um fólk sem vissi hvernig 
okkur leið og hvernig ætti að umgangast okkur og börnin okkar. Það 
var ekki alltaf auðsótt mál annars staðar. En þar sem næstum allar 
fjölskyldurnar sem komu að stofnun félagsins voru með annan fótinn 
eða báða á sjúkrastofnunum, varð strax ljóst að gott samstarf við 
starfsfólk spítalanna var eitt að lykilatriðunum við rekstur félagsins að 
okkar mati. Félagið fékk strax mikinn stuðning frá Ásgeiri Haraldssyni 
forstöðulækni Barnaspítala Hringsins og hjálpaði hann til við að móta 
stefnu þess. Einnig var félagið með umsagnarlækni, sem var Sigurður 
Þorgrímsson barnalæknir. Án þessara manna hefði verið miklu erfiðara 
að starfrækja félagið og fóta sig á þessum nýja vettvangi. Hugmyndir 
okkar voru nefnilega ekki alltaf alveg nógu vel úthugsaðar í byrjun og 
hugmyndaflugið alveg í skýjunum og vorum við hjálpinni mjög fegin.

Litið til baka
Nú þegar tíu ár eru liðin frá stofnun félagsins tel ég vera ljóst að 
þörfin var alltaf til staðar fyrir svona félagsskap því að í staðinn fyrir 
að halda að við séum ein með öll okkar vandamál, vitum við að við 
erum langt frá því að vera ein. Það er virkilega góð tilfinning. Félagið er 
í góðum höndum og hefur verið áberandi í fjölmiðlum á undanförnum 
mánuðum. En eitt af því sem félaginu er lífsnauðsynlegt að mínu mati, 
er einmitt að vera áberandi. Þannig höldum við umræðunni opinni og 
sjáum til þess að þessi börn gleymist ekki. Þegar SKB var stofnað á 
sínum tíma, var ég agndofa yfir því að börn gætu fengið krabbamein. 
Það hafði aldrei hvarflað af mér áður. Umræðan varð til þess að opna 
mín augu. Við verðum að sjá til þess að fólk viti að hér eru einstaklingar 
sem hafa alls konar mismunandi sjúkdóma og að þau eru eðlilegur 
partur af okkar þjóðfélagi.

Lítill hluti af púslinu
Einstök börn eru að gera frábæra hluti fyrir sína félagsmenn. En við 
erum bara smá hluti af stærri mynd. Úti í hinum stóra heimi er til fjöldinn 
allur af félögum sem hjálpa fólki með sjaldgæfa sjúkdóma. Einstök börn 
eru þar í góðum félagsskap og með því að taka þátt í því starfi sem fer 
fram hjá regnhlífasamtökunum EURORDIS, getum við lært af hinum 
Evrópuþjóðunum og tekið þátt í gera samtökin að jafn mikilvægum 
þrýstihópi fyrir Evrópu og systurfélag þess í Bandaríkjunum, NORD, er 
í því landi. Þannig opnum við augu heimsins fyrir þessum sjúkdómum 
og berjumst jafnframt fyrir því að þeir séu rannsakaðir og lyf framleidd, 
þrátt fyrir að um fáa sjúklinga sé að ræða. Að fá lyf og að sjúkdómarnir 
séu rannsakaðir hefur alltaf verið eitt helsta vandamál okkar sem erum 
að kljást við þessa sjúkdóma. Við þurfum líka að láta vita af okkur, þar 
sem það þarf oft að sækja sjúklinga í rannsóknirnar yfir landamæri 
þar sem ekki eru nægilega margir með viðkomandi sjúkdóm þar sem 
rannsóknin fer fram. Minn draumur er sá að peningar hætti að skipta 
höfuðmáli þegar kemur að framleiðslu lyfja og að líf einstaklinganna sé 
sett í forgrunn. Félagið NORD og ýmsir einstaklingar, þar á meðal okkar 
eigin Guðrún Ruth Viðarsdóttir, hafa gert mörg kraftaverk á þessu sviði 
og sýnt að þetta er möguleiki og því lifir maður áfram í voninni.Við 
eigum þó enn mjög langt í land.
Anna María Þorkelsdóttir, fyrsti formaður Einstakra barna

Ávarp fyrsta formanns
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Benedikt Vagn fæddist með alvarlegan hjartagalla og sjaldgæfan 
blóðsjúkdóm sem lýsir sér þannig að beinmergurinn hans framleiðir 
ekki rauð blóðkorn. Tvisvar hefur hann gengist undir hjartaaðgerðir í 
Childrens Hospital í Boston í Bandaríkjunum. Hann hefur einnig þurft að 
leggjast inn á Barnaspítala Hringsins nokkra daga í mánuði til að fá gefið 
blóð og lyfjameðferð vegna of mikils járnbúskapar í líkamanum sem er 
tilkominn vegna tíðra blóðgjafa.

Þegar Benni bróðir minn fæddist árið 1994 var ég átta ára gamall. 
Ég var ennþá á þeim aldri þegar ég gat stungið stóru tánni uppí mig og 
skemmt mér mjög vel í leiðinni. Við Davíð bróðir minn sem þá var 5 ára 
höfðum alla athygli heimsins hjá foreldrum okkar. Þegar mér var sagt að 
enn einn bróðir væri á leiðinni varð ég fullur tilhlökkunar yfir því að eignast 
annan bróður. Þegar hann síðan kom í heiminn leit allt vel út og biðum 
við Davíð spenntir eftir að fá hann heim svo við gætum nú farið að spilla 
honum. Það gerðist hins vegar ekki því Benni greindist með alvarlegan 
hjartagalla sólarhring eftir fæðingu og var hann fluttur á gjörgæslu barna 
þar sem hann þurfti að vera tengdur í hjartalínurit og fleira. Það var mikið 
áfall fyrir okkur að sjá hann tengdan við allskonar slöngur og tæki og 
sjá hann gangast undir endalausar rannsóknir og eftirlit. Á þessum tíma 
upphófust miklar breytingar á högum fjölskyldunnar þar sem spítalinn 
varð okkar annað heimili.

Fullorðinn snáði
Ég man ekki nákvæmlega eftir því hvenær mamma og pabbi útskýrðu 
fyrir mér veikindi Benna en ég man hinsvegar mjög vel eftir samtali 

okkar mömmu síðar. Hún var mjög sorgmædd og spurði mig hvernig 
mér liði með þetta allt saman. Ég vissi ekki alveg hverju ég ætti að 
svara, því ég vissi sjálfur ekki hvernig mér leið. Hún sagði mér að hún 
hefði áhyggjur af honum Davíð því hann væri svo ungur, bara 5. Út af 
allri þessari ringulreið vegna Benna var hún hrædd um að hann yrði 
utanveltu þar sem hann fengi ekki nægjanlega athygli lengur og gæti 
ekki skilið hvað væri að gerast. En þú Daníel, skilur þú þetta? Spurði 
hún mig.

Ég hugsaði mig um í smástund og svaraði síðan fullur skilnings, 
„Já, já auðvitað skil ég þetta“. Með þessu svari fannst mér ég hafa 
fullorðnast um svona 20 ár. Yfir mig lagðist þungt farg og þó að 
skilningur minn á veikindum Benna væri heldur ekki upp á marga fiska 
þá lét ég ekki á því bera og tók á mig mikla ábyrgð sem elsti sonurinn 
á heimilinu. Það þýddi ekki lengur að vera að troða stóru tá upp í 
munninn og fíflast, þeir dagar voru taldir, nú varð ég að standa mig.

Ég varð að axla ábyrgð og hafa yfirumsjón, ég var nú einu sinni 
elstur okkar bræðra. Ég þurfti að gæta Davíðs.

hjartaaðgerð í Boston
Það var erfitt að sjá á eftir honum þangað, geta ekki farið með og vita 
ekkert hvað beið hans þar en ég ákvað að vera bjartsýnn. Hann fór 
svo aftur í aðra aðgerð á fjórða ári og þá fórum við Davíð með honum 
til halds og trausts.

Þegar Benni var um það bil 4 mánaða, enn að jafna sig eftir fyrri 
aðgerðina, greindist hann með blóðsjúkdóm. Hann var mjög veikur 

Benni, Bróðir minn
Daníel Ingvi Bjarnason 21 árs veit vel hvað það er að eiga langveikan bróður. 
hann gaf okkur innsýn í hvernig hann upplifir veikindi bróður síns. Bræður Daníels 
eru Davíð Sveinn 18 ára og Benedikt Vagn 13 ára, en það er hann sem er langveikur.

Bjarni, Gunnhildur, 
Benni, Daníel og 
Davíð.
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og mikið inni á spítala. Það var á sama tíma og 9 ára afmælið mitt gekk 
í garð. Mér fannst það svakalega leiðinlegt að geta ekki haldið upp á 
það en stóri strákurinn í mér skildi þetta alveg. Það kom oft fyrir að við 
þurftum að hætta við atburði vegna veikinda Benna. Ef mér leið illa 
vegna einhvers tengt honum þá sagði ég engum frá því, ég vildi ekki 
vera að bæta ofan á áhyggjur foreldra minna.

Með tímanum lærði ég að lifa með þessum breyttu aðstæðum í 
fjölskyldunni og slakaði á og fór að sinna vinunum meira og teygja 
mig í átt að draumum mínum. Þetta óvenjulega ástand varð okkar 
normal og gerðum við allt til að hafa lífið sem eðlilegast og hefur það 
gengið mjög vel. Þar sem Benni ber ekki veikindin utan á sér vissi fólk 
almennt ekki að hann væri veikur. Mér fannst það frábært því ég vildi 
ekki að það væri stöðugt verið að minna hann á það með of mikilli 
samúð í hans garð. Ég vildi að lífið yrði sem eðlilegast fyrir hann sem 
og okkur líka. Í dag finn ég ekki mikið fyrir því að hann sé langveikur 
enda aðlögunartíminn orðin langur og skilningurinn á sjúkdómnum 
fyrir hendi og meðferð á hans veikindum í fastri rútínu.

Ég get þó ekki sagt að ég hafi engar áhyggjur af honum. Ég hugsa 
stundum um hvort veikindi hans muni í framtíðinni hafa áhrif á þessa 
venjulegu og sjálfsögðu hluti sem unglingar ganga í gegn um, eins og 
fyrstu kærusturnar, hvort þrýstingur frá félögum hafi áhrif á að hann 
fari að reykja eða drekka því hann má auðvitað aldrei snerta neitt 
svoleiðis. Hvernig hugsa jafnaldrar hans um hann?

Hvað gerist ef hann slasar sig, verður það lífshættulegt fyrir hann? 
Hvað ef hann þarf á læknisaðstoð að halda fari hann til útlanda?

Ég gæti örugglega hugsað endalaust um hluti í þessum dúr en 
auðvitað veit ég að maður á ekki að vera að velta sér of mikið upp úr 
þessu. Ég hef þá trú að hann muni spjara sig í framtíðinni með góðum 
stuðningi fjölskyldunnar því hann er klár og mjög jákvæður strákur. 
Hann hefur brennandi áhuga á bílum og alls kyns tækni og veit meira 
um þau mál en ég geri. Það er mjög auðvelt að halda uppi samræðum 
við hann, enda hefur hann alltaf frá nógu að segja. Í haust fórum við 
fjölskyldan í skemmtiferð til Flórída fyrir tilstuðlan Vildarbarna. Þessi 
ferð var alveg frábær og besta utanlandsferð sem fjölskyldan hefur 
farið í saman.

Þroski
Allar þessar sjúkrahúsinnlagnir hafa ekki haft neikvæð áhrif á hann 
enda þekkir hann lífið ekki án þeirra. Að vera stunginn með nál er 
minnsta mál fyrir hann meðan margir fullorðnir menn stökkva úr 
sætum sínum við minnstu tilhugsun um nál.

Þegar ég varð átján ára gerðist ég blóðgjafi og gef blóð reglulega 
og langar mig að minna á mikilvægi þess að þeir sem eru aflögufærir 
gerist blóðgjafar því ég hef svo oft séð það bjarga lífi hans. Veikindi 
bróður míns hafa gefið mér ákveðinn þroska sem ég er ekki viss um að 
ég hefði öðlast annars. Þroska sem hefur kennt mér mikilvæga sýn á 
lífið og tilveruna. Það sem skiptir máli fyrir mig er að sjá bróður minn 
ánægðan með lífið og fullkomlega sáttan við sjálfan sig.
Daníel Ingvi Bjarnason

Þegar ég varð átján ára 
gerðist ég blóðgjafi og gef 
blóð reglulega og langar mig 
að minna á mikilvægi þess að 
þeir sem eru aflögufærir gerist 
blóðgjafar því ég hef svo oft 
séð það bjarga lífi hans.
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afi
Ég var beðinn um að setja á blað nokkur orð um þær tilfinningar sem 
fylgja því að vera aðstandandi langveiks barns; að vera „einstakur afi“. 
Hef aldrei haft vit á að segja nei og ætla því að reyna þetta.

Umræðuefnið er ekki auðvelt. Að fagna nýju barnabarni og fylgjast 
svo með því lúta í lægra haldi fyrir ólæknandi sjúkdómi er reynsla sem 
spannar allan tilfinningaskalann og er ekki hægt að lýsa í orðum, þótt 
maður vildi opna sig inn í kviku. En ég lofaði að reyna.

Frábær börn
Þegar ég var ungur og hafði gaman af því að hneyksla fólk sagði ég 
gjarnan að mér fyndist allt ungviði fallegt - nema börn. Þegar mín eigin 
börn fæddust sá ég auðvitað að þetta var tóm vitleysa en hafði ekki hátt 
um það; var ekki mikið fyrir að viðurkenna að ég hefði rangt fyrir mér. 
Þegar svo barnabörnin fóru að koma eitt af öðru bakkaði ég opinberlega 
með þessa kenningu mína og úrskurðaði að þessi börn væru flottasta 
ungviði í heimi. Og það eru þau, öll sjö.

Völundarhúsið heilbrigðiskerfi
Eva Dögg fæddist árið 1990 og varð strax allra eftirlæti, enda yndisleg 
stúlka. Það var ekki fyrr en hún var um það bil fjögurra ára að ákveðinn 
grunur vaknaði um að eitthvað væri að. Hún virtist ætíð haldin einhverju 
jafnvægisleysi eða óöryggi; fékkst t.d. ekki til að hjóla eins og önnur börn. 

Börn eiga ekki 

bara foreldra, 

þau eiga líka 

afa og ömmu. 

Það er ekki 

alltaf auðvelt 

hlutverk og 

stundum er 

hreinlega 

ekki gert ráð 

fyrir þeim.

EinstakurEinstakur

Elvar Örn, Hörður og Eva Dögg.
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Það var því stór áfangi þegar tókst löngu síðar að fá hana til að prófa 
sérsmíðað þríhjól.

Fleiri einkenni komu smám saman í ljós og þar kom að farið var með 
hana í rannsóknir til að fá úr því skorið hvað væri að. Það var byrjunin á 
langri þrautagöngu sem ekki sér fyrir endann á. Sérhver ferð inn í myrkviði 
heilbrigðiskerfisins fyrir fjölskyldu utan af landi með 
veikt barn er hálfgerð óvissuferð.

Loks kom nokkurs konar úrskurður: Eva Dögg er 
með Ataxiu. Ataxia er samheiti nokkurra sjaldgæfra 
sjúkdóma sem valda rýrnun á litla heilanum, heilastofni 
og mænu. Litli heilinn er sá hluti heilans sem stjórnar 
samhæfingu vöðvahreyfinga.

Flestir þessir sjúkdómar versna með tímanum og 
þeir eru langflestir ólæknandi. Suma þeirra er hægt 
að greina með DNA prófum, aðra ekki.

Óvissan erfiða
Eins og áður var sagt, búa foreldrarnir úti á landi og því 
sá ég ekki hvaða áhrif þessar fregnir höfðu á þau frá 
degi til dags en fyrir afa og ömmu í Reykjavík var þetta 
erfiður tími. Þetta var fyrst illur grunur, síðan nagandi 
óvissa, sem breyttist smám saman í ískalda staðreynd; 
fyrsta afastelpan mín var alvarlega veik.

Þetta gerðist á nokkuð löngum tíma því rannsóknir 
voru tímafrekar. Ein ástæða þess er sú að aðeins einn 
læknir var til á landinu með þetta sérsvið. Þeir eru nú 
orðnir tveir.

Svör eins og „komdu aftur eftir ár; þá sjáum við 
hvernig þetta hefur þróast“ eru ekki til þess fallin að róa aðstandendur 
veiks barns sem hrakar dag frá degi. Svona slagur er nefnilega barátta 
við tímann.

Viðbrögðin
Mín fyrstu viðbrögð við þessum veikindum voru reiði. Sú reiði fjaraði fljótt 
út, enda ekki við neinn að sakast. Við tók hafsjór af öðrum tilfinningum. 
Ég vorkenndi dóttur minni og tengdasyni, ég vorkenndi sjálfum mér, 
konunni minni og öllum öðrum aðstandendum, því ég sá hve þetta tók á 
þau. En mest vorkenndi ég sjálfu fórnarlambi þessara grimmilegu örlaga, 
henni Evu litlu, sem á skilið að lifa eðlilegu lífi eins og önnur börn.

Ég velti því stundum fyrir mér hvernig mér liði ef hægt væri að finna 
einhvern sökudólg; ef t.d. litla stúlkan mín væri svona vegna þess að 
hún hefði orðið fyrir bíl drukkins ökumanns. Því er fljótsvarað: ég held 
að hatrið myndi tæra mig upp á stuttum tíma. En ég hef engan til að 
skella skuldinni á. Fyrir trúaðan mann væri rökrétt að kenna einhverjum 
guðinum um, en ég er svo heppinn að ég hef engan sökudólg. Ég er því 
laus við það böl sem hatrið er. En ég hef sorgina.

Það er nokkuð til í því að tíminn lækni öll sár. Vissulega er sorgin ekki eins 
sár og hún var fyrir 13 árum. En hún hverfur ekki alveg.

Mín aðferð við að takast á við þessa hluti er að reyna að fræðast 
örlítið um þessa sjúkdóma og fólkið sem berst við þá. Ég er félagi 

Íslenska 
heilbrigðiskerfið
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í tveimur alþjóðlegum spjallrásum á Internetinu og fæ tugi bréfa á 
viku frá fólki sem er í svipuðum sporum og Eva Dögg. Ég tek lítið þátt í 
umræðum, en les allt, hendi sumu og geymi annað til nánari skoðunar. 
Það er gott til þess að vita að enginn stendur einn í sinni baráttu.

Vonin í óvissunni
Eins og ég sagði áðan er aðeins hægt að greina suma Ataxia sjúkdóma. 
Eva hefur aldrei verið greind; við vitum ekki hvað er að henni. Það er 
að vissu leyti erfitt, en í óvissunni felst þó von. Innan um alla þessa 
ólæknandi sjúkdóma eru einn eða tveir sem hægt er að lækna eða 
halda niðri.

Stórstígar framfarir
Annar vonarneisti eru læknavísindin. Líklega hefur engin vísindagrein 
tekið jafn stórstígum framförum á síðustu árum og erfðavísindin. Utan 
úr heimi berast fréttir um vísindamenn sem sprauta stofnfrumum í dýr. 
Stofnfrumurnar leita uppi skemmdar frumur og taka við hlutverki þeirra 
í líkamanum. Þannig hefur t.d. verið gert við ónýta augnbotna. Þetta er 
söguþráður sem Walt Disney hefði ekki þorað að nota fyrir nokkrum árum.

Fyrir um það bil hálfu ári tilkynnti læknahópur í Kaliforníu að þeir 
hefðu blandað saman efnum sem vekja til starfa frumur sem voru 
orðnar óvirkar og orsökuðu þannig Friedreich´s ataxia, langalgengasta 
ataxia sjúkdóminn. Þeir biðja um vinnufrið í nokkra mánuði enn til að 
ljúka sínum rannsóknum. Fyrir örfáum dögum virtist opnast leið til að 
vinna stofnfrumur úr húðfrumum. Þar með er sú leið ekki lengur lokuð 
vegna ofsatrúarmanna, aðallega í Bandaríkjunum, sem hafa bannað 
slíkar rannsóknir af trúarlegum ástæðum.

En ævintýrin gerast víðar og við þurfum ef til vill ekki að leita svona 
langt. Ég ræddi við bandarískan taugasérfræðing sem hélt erindi hér 
fyrir skemmstu. Hann sagði: „augu læknavísindanna beinast að Íslandi. 
Þar munu hlutirnir gerast; hjá Íslenskri Erfðagreiningu“.
Þess vegna er Kári Stefánsson minn maður.
Kannski vinnur Eva í lottói lífsins einhvern daginn.

Afastelpa
Það er engin ástæða til að einblína á hinar dökku hliðar tilverunnar. 
Eva Dögg er að vísu með alvarlegan sjúkdóm, en þar fyrir utan verður 
henni aldrei misdægurt. Hún er komin yfir skapsveiflur og grátköst sem 
voru algeng hjá henni á barnsaldri og er nú einstaklega ljúf og góð. Hún 
hefur alltaf einhverjar fréttir fyrir ömmu og afa þegar við hittumst og 
byrjar hverja sögu á að segja „veistu bara hvað!!“

Hún hringdi í afa sinn fyrir nokkru til að segja stórfréttir: hún var að fá 
lyftu sem gerði það að verkum að hún gæti komist alein upp á loft! 
Stiginn var henni alltaf erfiður og síðustu árin ófær með öllu.

Eva Dögg er í fámennum skóla, þar sem einelti virðist óþekkt. Hún 
býr heima hjá foreldrum sínum og systkinum, á heimili þar sem öllum 
börnum myndi líða vel. Hún er hamingjusöm.

Og er það ekki aðalatriðið, þegar öllu er á botninn hvolft?

Hörður Björgvinsson „einstakur“ afi
Byggt á erindi fluttu á fundi hjá Félagi einstakra barna 23. febrúar 2005
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Um verslunarmannahelgina 2002 fæddist okkur hjónum lítil dama. Við 
áttum reyndar ekki von á henni fyrr en um miðjan september svo fæðing 
hennar kom okkur svo sannarlega í opna skjöldu. Til þess að gera langa 
sögu stutta, kom í ljós í sónar að morgni 1. ágúst að ekki væri allt með 
felldu hjá barninu. Í kjölfarið var tekin ákvörðun um að drífa barnið í 
heiminn því það virtist vera um það bil að gefast upp á bumbudvölinni.

Einstök börn
Þegar stúlkan, sem fékk fljótlega nafnið Arna, var komin í hendurnar á 
læknunum var strax ljóst að hún væri mikið veik. Næstu dagar fóru í að 
reyna að halda henni stöðugri og finna út hvað væri að hrjá hana. Við 
höfum reyndar enn ekki fengið neinar endanlegar niðurstöður þegar 
þetta er skrifað, 4 ½ ári síðar!

Það eina sem við vissum var að stelpan okkar væri alvarlega veik 
og þyrfti mikla umönnun. Spítalinn varð okkar annað heimili næstu 
mánuði. Einn daginn sögðu læknarnir okkur að þá grunaði að hún væri 
með mjög sjaldgæfan blóðsjúkdóm sem aðeins nokkrir einstaklingar 
í heiminum væru greindir með. Okkar fyrsta verk þegar við komum 
heim þennan dag var að fletta upp á netinu öllum upplýsingum sem 
við gátum fundið um sjúkdóminn og það var þá sem við duttum inn 
á heimasíðu Einstakra barna. Þar fundum við umfjöllun á íslensku um 
þennan tiltekna sjúkdóm því einn drengur í félaginu er með hann.

Við lásum okkur til um félagið og höfðum svo samband við stjórn 
þess í kjölfarið og spurðum hvort við ættum heima þar þrátt fyrir að 
Arna væri enn „ógreind“. Við fengum strax frábærar móttökur og okkur 
sagt að margar fjölskyldur í félaginu væru einmitt í sömu sporum og 
við; með alvarlega veikt barn en enga greiningu. Um leið og við höfðum 
mætt á fyrsta fundinn okkar hjá félaginu fundum við hversu mikilvægt 
það væri okkur. Þar hittum við fólk sem er að takast á við svipaða hluti 
og við og hefur svipaða reynslu – þó hver fjölskylda í félaginu sé í raun 

einstök. Börnin okkar eru með ólíka sjúkdóma og á misalvarlegu stigi 
en það er einmitt það sem skapar þennan sameiginlega reynslubrunn; 
börnin okkar eru öll haldin alvarlegum sjúkdómum og það eru fá, ef 
nokkur, önnur börn í landinu að takast á við það sama.

Frá því á vormánuðum 2003 höfum við fjölskyldan verið virk í 
félaginu og mætum á flesta skipulagða viðburði auk funda. Við erum 
ofboðslega þakklát félaginu og ég er sannfærð um að tilvist þess 
og félagsskapurinn sem við höfum þar hafi átt sinn þátt í að bjarga 
geðheilsu okkar! Að eignast veikt barn er lífsreynsla sem ekki er hægt 
að óska neinum. Við erum svo heppinn að eiga frábæra fjölskyldu og 
vini sem hafa staðið með okkur í gegnum súrt og sætt í veikindum 
Örnu. En okkar björgunarhringur var og er Einstök börn.

Berglind Ósk Kjartansdóttir

Ógreindur sjúkdómur
Það er erfitt að lifa með óvissunni. Að vita að eitthvað er að barninu en ekki 
hvað það er eða hvað hægt er að gera. Þegar um sjaldgæfa sjúkdóma er að ræða, 
er oft vandamál að greina þá – það er einfaldlega ekki til næg þekking ennþá.
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Árið 2004 fórum við fjölskyldan í fyrsta sinn á osteogenisis imper­
fecta (OI) ráðstefnu til Dallas í Bandaríkjunum. Sú reynsla var okkur 
öllum mikilvæg en þá vorum við í fyrsta skipti að hitta fólk með 
fötlun mína, OI. Það var mjög yfirþyrmandi en um leið frábært að fá 
að upplifa það, allt í einu vorum við umkringd fólki með sambærilega 
lífsreynslu, allt var flæðandi í upplýsingum og þekkingu og þarna 
blasti raunveruleikinn við okkur í sinni skýrustu mynd. Ég hélt að 
það myndi duga mér að fara einu sinni á svona ráðstefnu - en mér 
skjátlaðist, ráðstefnur sem þessar eru ávanabindandi.

Þann 18. júlí 2006 fórum við fjölskyldan ásamt vinkonu minni, aftur í 
leiðangur til Bandaríkjanna í sama tilgangi, þá til Nebraska. Þar sem 
þetta var okkar annað ferðalag vissum við að mikið ævintýri var í 
vændum. Eftir flug til Minneapolis ásamt átta klukkustunda keyrslu til 
Nebraska vorum við hvíldinni fegin þegar við komum á hótelið í Omaha 
að nálgast morgun. Dagurinn eftir var aðeins ætlaður í skráningu svo 
að við tókum því rólega, horfðum í kringum okkur, kynntumst nýjum 
vinum og hittum gamla. Hasarinn hófst svo þann 20. júlí og skiptum við 
liði því ekki mátti missa af neinu.

Engin sérstök kona, bara kona
Að þræða ráðstefnuna skref fyrir skref er mjög flókið, það var svo 
mikið um að vera og á þeirri stundu var ég ekkert að velta því fyrir mér 
hvaða dagur væri og hvað tímanum liði. Við sóttum marga áhugaverða 
fyrirlestra og má segja að allir hafi fundið eitthvað við sitt hæfi.

Þema ráðstefnunnar var heilsa, hreyfing og sjálfstæði. Fyrir mig 
var gott að fá fræðslu um það efni. Öll umræða var lausnamiðuð og 
því fékk ég fínar hugmyndir um aukna, betri þjálfun og heilsurækt. Sér­
stakur fundur var fyrir konur með OI þar sem talað var um barneignir, 
kynlíf, fyrra og seinna breytingaskeiðið og annað tengt lífi kvenna. 
Stjórnandinn var læknir sem hafði sérhæft 
sig í að vinna með fötluðum konum á þessu 
sviði og var því fagmaður fram í fingurgóma. 
Ekki aðeins talaði hún á mannamáli heldur 
um það sem oft er þaggað niður og til að 
skella punktinum yfir i-ið hafði hún húmor 
fyrir öllu saman – betra gat það ekki verið. 
Ofangreint efni er eitthvað sem ég tel 
margar fatlaðar konur þurfa að hafa betri 
aðgang að og að tekið sé á móti þeim sem 
manneskjum, ekki afbrigðilegum og ófull­
komnum konum. Mér varð ljóst þarna að ég var engin sérstök kona, 
einfaldlega kona.

Ég þurfti nánast að pína mig á fyrirlestra lækna þar sem fjallað 
var um tannvernd, erfðaþætti og annað sem ég gat ekki með nokkru 
móti trúað að yrðu áhugaverðir. Ég hefði betur verið jákvæðari. Ég 
man ekki mikið í smáatriðum en lærði heil ósköp, því spurningum 
sem brotist höfðu um innra með mér var svarað án þess ég þyrfti að 

spyrja. Það var skrítið að skynja að á ákveðnum tímapunkti í þessari 
fræðslusprengju fannst mér ég vera að brotna niður og botnaði 
auðvitað hvorki upp né niður í þessari öfgafullu tilfinningasemi. Ég var 
fegin að komast út þar sem mér fannst ég vera að sjóða upp úr. Eftir 
á að hyggja hugsa ég að öll þau svör og þekking sem ég hlaut á svo 
skömmum tíma hafi losað um svo mikið af innbyrgðum hugsunum og 
vangaveltum að það varð að komast út. Ég get hlegið að þessu núna 
enda ekki kölluð dramadrottning fyrir ekki neitt.

Að taka boðskapinn með heim
Á fundum þar sem hópar hittust, s.s. ungt fólk með OI, foreldrar, makar og 
systkini var bæði hlegið, spjallað og miðlað sem var ómetanlegt. Samtölin 
sem við áttum í heita pottinum, við barinn og á galakvöldinu voru einnig 
hvert öðru skemmtilegra. Það var alveg sama við hvern var talað það 
var alltaf áhugavert og spennandi. Það skipti ekki máli hvort það var 
foreldri sem var að reyna að ná áttum í þessari rússíbanareið sem fylgdi 
því að eiga fatlað barn, systkini sem var að uppgötva að það var ekki eitt 

í heiminum, ungt fólk í tilvistarkreppu eins ég 
eða litlir púkar sem fannst ekkert tiltökumál 
að taka spyrnu á stólunum sínum eða klifra 
upp um alla veggi með sín brothættu bein. 
Einnig kynntumst við fólki sem hafði ættleitt 
börn með OI og sáum og lærðum hvað lífið 
snerist í raun og veru um.

Farin var hópferð í Henry Doorly dýra­
garðinn og öllum var skellt upp í gular skóla­
rútur og brunað af stað. Þegar ég hugsa 
til baka var þetta mjög skondin upplifun. 

Það er nefnilega ekki á hverjum degi sem á annað hundrað fötluðum 
einstaklingum er ekið á einu bretti, á sama tíma í nokkurn skapaðan 
hlut. Vandamál eru ekki til í orðaforðanum á svona samkomum!! Allir 
skemmtu sér konunglega í minni fjölskyldu, það var gott að komast út 
af hótelinu og ekki síst þar sem um flottan garð var að ræða. Það var 
sérstakt að vera á risastóru almenningssvæði sem þessu og falla inn í 
hópinn, við vorum jú öll meira og minna á hjólum eða hækjum.

Einu sinni var ég hrædd við 
framtíðina. Einu sinni gat 
ég samsamað mig við Palla 
sem var svo einn í heiminum. 
Einu sinni var ég með 
fordóma fyrir sjálfri mér. 
Einu sinni hélt ég að það 
væri böl að lifa með fötlun.

Lífið í nýju ljósi
Upplifun að sækja erlenda ráðstefnu 
um eigin fötlun.
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Ráðstefnunni lauk formlega með erindi Randy Graise sem fjallaði um 
hvernig við ættum að taka skilaboð ráðstefnunnar með okkur heim. Það 
var merkilegt að hlusta á það sem hann sagði. Margir tala um að þeir 
séu að fara aftur í raunveruleikann eftir svona ráðstefnu – hans skilaboð 
voru skýr, á ráðstefnunni er raunveruleikinn. Við erum ekki ein í heiminum 
þó við séum með sjaldgæfa fötlun. Að koma á ráðstefnu sem þessa sýnir 
okkur að öll erum við raunverulegt fólk sem lifum raunverulegu lífi. Þó 
við sjáum hvort annað sjaldan erum við til og það eitt að vita af því er 
bráðnauðsynlegt. Allur sá boðskapur sem við fáum fer með okkur heim 
og gefur okkur betra og markvissara líf.

Þarna á ég fjölskyldu líka
Fyrir mig get ég sagt að þær tvær ráðstefnur sem ég hef sótt til 
Bandaríkjanna þóttu mér gjörólíkar. Munurinn lá ekki í ráðstefnunni, 
umhverfinu eða fólkinu, heldur í sjálfri mér. Í fyrra skiptið var þetta 
mér nýr heimur og uppgötvaði ég margt um hlutskipti mitt sem 
hreyfihömluð manneskja í því íslenska samfélagi sem ég kem úr. 
Ég sá að ég var fær um miklu meira en ég áttaði mig á, að ég gæti 
lifað eðlilegu lífi með réttri þjónustu og aðstoð, að fötlun mín væri 
tækifæri og að ég væri svo sannarlega ekki ein í heiminum. Ég var 
hrædda unglingstelpan sem var að uppgötva hvað lífið hafði upp á 
að bjóða, spyrjandi um allt sem ég gat, uppfull af fordómum gagnvart 
sjálfri mér. Það var þó eitt, mér hafði aldrei liðið jafn mikið eins og 
heima hjá mér, þarna á ég fjölskyldu líka.

Núna var ég örugga manneskjan sem var mætt á ættarmót, brá ekkert 
sérstaklega við umhverfinu og stolt að tilheyra þessum fjölbreytta 
hópi. Það sem mér þótti sérstakt í þetta sinn var að allt í einu var ég 
að svara spurningum þeirra sem voru að uppgötva hvað lífið hafði upp 
á að bjóða, með mismikla fordóma fyrir sjálfum sér. Það var skrítin en 
góð tilfinning að geta veitt svörin en ekki einungis þegið þau eins og 
áður. Ég sá þá að ég var orðin sátt, búin að ná sönsum og fann fyrir 
engri þörf til að fela mitt líf.

Ég vil þakka Einstökum börnum fyrir styrkinn á þessa ráðstefnu ásamt 
Styrktarfélagi lamaðra og fatlaðra, Actavis og Glitni. Ég veit ekki hversu 
vel mér hefur tekist að útskýra þessa lífsreynslu, enda verður henni 
aldrei gerð nógu góð skil með orðum. Þær tilfinningar sem brutust um 
innra með mér hafa ekkert heiti. Ég vona að sem flestar fjölskyldur í 
okkar sporum fái að upplifa þessar nafnlausu tilfinningar, hafi tækifæri 
til að ferðast á erlenda grundu til að hitta fólk í sömu sporum og sjá 
hvað það er fært um frábæra hluti. Við þurfum líka á því að halda að 
eignast raunverulegar fyrirmyndir sem við getum samsamað okkur 
við. Eftir að hafa kynnst arkitekt, lækni og fyrirlesurum sem öll voru að 
nota sína fötlun sem tækifæri í starfi varð mér ljóst hve mikla sérstöðu 
við höfum. Í kjölfarið uppgötvaði ég að það væru forréttindi að lifa með 
fötlun. Sú uppgötvun hefur verið mér mikið haldreipi og hjálpað mér að 
skilja hversu mikilvægt það er að líta á lífið björtum augum því það er 
einfaldlega miklu, miklu léttara. 		  Freyja Haraldsdóttir

Ásamt góðum vini, Randy Graise, á ráðstefnunni.

Með vinkonu.

Ég og Árni bróðir ásamt vinkonu okkar.

Búið að koma öllum fyrir inn í amerísku skólarútunum á leið í dýragarð.
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Kennaraháskólinn, þar sem ég vinn, fékk nýlega afhentan svonefndan 
múrbrjót Landssamtakanna Þroskahjálpar fyrir brautryðjendastarf. 
Þar er nú í boði tveggja ára starfstengt diplómanám á háskólastigi 
fyrir 23 nemendur með þroskahömlun þar sem tengt er saman 
bóklegt og verklegt nám. Um er að ræða tilraunaverkefni, stutt af 
yfirstjórn skólans og menntamálaráðuneytinu.

Raunar er hér um heimsviðburð að ræða því að afar fáir háskólar 
í veröldinni bjóða nemendum með þroskahömlun nám og enn færri á 
jafn samþættan hátt og hér er gert. Þetta 
er dæmi um framgang hugmyndafræðinnar 
um skóla án aðgreiningar, eða skóla fyrir 
alla, sem hefur verið að ryðja sér til rúms 
hér á landi og víðast hvar í heiminum.

Hugmyndafræðin um skóla án aðgrein­
ingar er eitt svar af mörgum mögulegum 
við þeirri brýningu sem sérhvert samfélag 
stendur frammi fyrir þegar það einsetur sér 
að koma til móts við fjölbreytni mannlegra 
eiginleika og menningar þannig að hver og 
einn fái þroskað og notið hæfni sinnar í „samfélagi sem er í stöðugri 
þróun“, eins og segir í lögum um skólastarf. Íslendingar ákváðu að 
hafa tvær meginreglur að leiðarljósi við framkvæmd stefnunnar hjá 
sér: jafnrétti og samskipan, það að allir eigi jafnan rétt til menntunar 
við hæfi í almennum skólum. Forsenda þessara laga og reglna um 
skóla án aðgreiningar er því sá munur sem er á einstaklingum og 
menningarkimum til að byrja með. Forsenda jafnréttisins er sem 
sagt mismunurinn. Og mismunurinn á ekki eingöngu við um fötlun, 
heldur einnig um kyngerfi, tungumál, trúarbrögð og menningu 
almennt. Íslendingar af erlendum uppruna eru því í sömu stöðu í 
skóla og nemendur með sérþarfir eða fötlun og verða bráðlega mun 
fjölmennari.

Bylgjan hófst í Danmörku um 1960, barst hingað til lands um 
tíu árum síðar og hefur smám saman náð fótfestu síðan, fyrst í leik­
skólum, svo í grunnskólum og framhaldsskólum og nú er komið að 
háskólastiginu. Hún einkennist af því að öll börn og ungmenni á skóla­
sóknaraldri hafa rétt til þess að sækja almenna skóla og fá þar nám 
við sitt hæfi og skilvirka kennslu í samfélagi við aðra nemendur, án 
tillits til fötlunar þeirra eða annarra sérkenna. Þetta er í samræmi við 
þau samfélagslegu gildi sem flestir aðhyllast, að bera virðingu fyrir 

sérhverjum einstaklingi og rétti 
hans og líta svo á að fjölbreytni í 
hópum sé styrkur þeirra fremur en 
veikleiki. Reglan um að nemendur 
skuli sækja skóla í eigin hverfi eða 
sveit er raunar ein af forsendum 
norrænnar lýðræðiskipunar sem 
stuðlar að samheldni og vinnur gegn 
aðgreiningu. Jafnframt átti þetta að 
vinna gegn þeirri aðgreiningu sem 
varð, t.d. í Hollandi og Belgíu, þar 

sem ólíkir trúarhópar söfnuðust saman í hverfi og héruð og stofnuðu 
sjálfstæða skóla.

Þótt freistandi sé að ætla að þátttaka allra án aðgreiningar sé 
komin til að vera í menntakerfinu hér á landi og samfélaginu í heild 
gefa reglubundnar vísbendingar ástæðu til að ætla að svo sé ekki og 
stundum held ég að skóli án aðgreiningar sé tískufyrirbæri sem hefur 
upphaf og endi og takmarkað líf sem ef til vill er ekki lengra en 30 ár 
eða svo áður en fólk verður leitt á umræðunni og næsta tískubylgja 
ríður yfir. Öðru hvoru eru haldnir fundir þar sem framkvæmd 
stefnunnar er mótmælt, foreldrar segja frá því að fötluðu barni þeirra 
hafi verið neitað um aðgang að almennum skóla, fregnir berast af því 
að grunnskólar og jafnvel leikskólar, leiti leiða til að stofna sérdeildir 

Er skóli án aðgreiningar 
tískufyrirbæri?

Hugmyndafræðin um skóla 
án aðgreiningar er eitt svar 
af mörgum… sem sérhvert 
samfélag stendur frammi 
fyrir þegar það einsetur 
sér að koma til móts við 
fjölbreytni mannlegra 
eiginleika og menningar…
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fyrir börn sem eru erfið í hegðun eða hafa sérþarfir af einhverju öðru 
tagi og rannsóknir sýna andmæli kennara gegn kröfum um að þeir 
taki við nemendum með miklar sérþarfir. Meðal ástæðna eru taldar 
skortur á þekkingu starfsmanna skólanna til að kenna fjölbreyttum 
hópum, skortur á stuðningi, kröfur um árangur, of margir nemendur í 
bekk og svo framvegis. Yfirleitt er frumorsökin talin fjárskortur.

Nýjasta dæmið um viðnám gegn þróuninni er ákvæði í frumvarpi til 
laga um grunnskóla sem nú liggur fyrir Alþingi þar sem síðasta orðið 
um innritun nemanda í almennan grunnskóla verður skólastjórans en 
ekki foreldra eins og nú er.

Ef ekki næst samkomulag milli foreldra og grunnskóla um 
fyrirkomulag skólavistunar nemanda samkvæmt þessari grein 
skal skólastjóri taka ákvörðun í málinu (frv til laga um grunnsk. 
2007, 17. gr.).

Hér er verið að snúa við núgildandi rétti barns til að sækja heima​
skóla sinn svo að skólastjóri getur, samkvæmt frumvarpinu, vísað 
umsókn um skólavist frá. Foreldrar geta þá kært frávísunina til 
Menntamálaráðuneytisins. Foreldrasamtök þurfa að láta í sér heyra 
þegar umræður fara fram á Alþingi um málið.

Kennarar halda því gjarnan fram að þótt hugsjónin um skóla án 
aðgreiningar sé falleg og sjálfsögð sé hún óframkvæmanleg miðað 
við núverandi aðstæður. En enginn er að biðja um kraftaverk; 
skóli án aðgreiningar er ekki tiltekin mynd fullkomnunar þar sem 
allt gengur samkvæmt fyrirfram skilgreindri formúlu. Hann er 
ferli þar sem fólk leitast við að viðhafa þau gildi sem liggja jafn­
rétti og lýðræðislegum vinnubrögðum til grundvallar. Almenn 
launakjör kennara eru hins vegar ekki nógu góð og mig grunar 
að framkvæmd hugmyndafræðinnar um skóla fyrir alla sé eitt 
af fórnarlömbum baráttunnar fyrir bættum kjörum. Jafnframt er 
vaxandi einstaklingshyggja í vestrænum ríkjum á hraðferð um flest 
opin samfélög heimsins og sýnir sig meðal annars í íslenskum skólum 
sem auknar kröfur nemenda og foreldra um bætta þjónustu.

Ábyrgðin á því að hnika framkvæmd hugsjónarinnar í rétta átt 
hvílir á allra herðum: foreldra, skólastjórnenda, starfsmanna skóla, 
sérfræðinga og nemenda. Kennarasamband Íslands, sem hefur skóla 
án aðgreiningar á stefnuskrá sinni, þarf að hafa frumkvæðið að því að 
fjalla um hvernig vinna megi að markmiðinu í stað þess að einskorða 
baráttu sína við kjaramál. Það má til dæmis gera með því að halda 
fram þeim sjónarmiðum að sérkenni einstaklinga og fjölbreytni í 
hópum séu auðlegð fremur en vandamál og að þörf sé á að standa 
vörð um félagslega samskipan og skóla án aðgreiningar ekki síður en 
lýðræðið. Það er nefnilega svo auðvelt að leysa erfið samskiptamál 
með aðgreiningu.

Almennt má segja að við stöndum okkur vel miðað við önnur 
lönd. Skóli án aðgreiningar er viðurkennd sem opinber stefna hér 
á landi og langflestir aðhyllast hana þótt þeir séu e.t.v. ekki alveg 
tilbúnir til að framkvæma hana í eigin skóla eða kennslustofu. Fjár­
framlög hafa aukist þannig að víðast hvar er viðurkennt að þörf sé 
á stuðningsaðila ef barn með fötlun innritast í almennan skóla. En 
því miður eru stuðningsaðilarnir í mörgum tilvikum ómenntaðir á 
þessu sviði. Nemendur með fötlun eru yfirleitt boðnir velkomnir og 
allt gert sem mögulegt er til að styðja þá í gagnkvæmri aðlögun og 
námi. Stundum þurfa foreldrar þó að berjast fyrir því að sérstaða nem­
andans sé viðurkennd og að hann eða hún sé tekin með í því starfi 
sem skólinn stendur fyrir.

Mikill munur er á því um hvaða fötlun eða sérþarfir er að ræða. 
Líkamlega fatlaðir nemendur eru almennt ekki taldir íþyngjandi í starfi 
bekkja eða barnahópa svo framarlega sem stuðningsaðili fylgir með. 
Nemendur með langvinna sjúkdóma, svo sem krabbamein, flogaveiki 
eða astma, eru það ekki heldur því að oftast sjá foreldrarnir um lyfjagjöf 
og aðrar ráðstafanir sem koma í veg fyrir áföll í skólanum. Nemendum 
með þroskahömlun eru yfirleitt tekið vel. Skólastjórar og kennarar 
almennra skóla eru tilbúnir að læra að hafa þá með í hópi því að þeir 
gera sér grein fyrir því að þetta eru yfirleitt áhugasamir nemendur. 
Á hinn bóginn er ekki hægt að reiða sig á að þeir séu aðstoðaðir við 
þau félagslegu samskipti sem þeim eru svo mikilsverð. Nemendur 
sem taldir eru erfiðir í hegðun eða í miklum samskiptaerfiðleikum í 
skólanum eru sá hópur sem skólinn kvartar mest yfir. Þeir mega eiga 
von á útskúfun ef þeir gæta sín ekki og eru sá hópur sem yfirleitt er 
nefndur fyrst, ásamt með nemendum með einhverfu, þegar kennarar 
fjalla um álag í starfi sínu. Það er athyglisvert að þessi hópur hefur 
alla tíð verið í almennum skóla og lengst af ekki verið talinn fatlaður 
eða með sérþarfir í námi.

Sú mynd sem hér er lýst er sú sama hvar sem litið er til í heiminum en 
fullyrða má að eftir að hlutfall nemenda og kennara varð eins hagstætt 
hér og það er nú (meðalfjöldi nemenda í bekk á landinu er 18 og í 
Reykjavík 20) eru aðstæður íslenskra skóla mjög góðar í samanburði 
við skóla víðast hvar í heiminum. Það merkir þó ekki að skella skuli 
skollaeyrum við umkvörtunum skóla eða foreldra því að aðstæður 
hvers og eins eru einstakar og afstætt hvað menn telja erfitt.

Skólar eru svolítið sérstakar stofnanir. Upprunalega eru þeir 
mennta​stofnanir fyrir þau ungmenni sem áhuga höfðu á námi en 
skyldunámsskóli okkar tíma er uppeldisstofnun þar sem taka þarf 
tillit til mismunandi hegðunar og vakandi námsáhuga hópa og 
einstaklinga. Þegar við þetta mótsagnakennda hlutverk bætist að 
foreldrar, sem krefjast þess að börnunum þeirra líði vel, umgangast 
skólann úr fjarlægð rétt eins og hann sé þjónustustofnun er ekki 
að furða að þeir sem í skólum starfa telji hlutverk sitt oft vanmetið 
og misskilið. Þeir telja þá gjarnan affarasælast að halda sig við 
hefðbundin vinnubrögð sem aftur hægja á þróun stofnunarinnar. 
Eins og við vitum eru kennarar lykilaðilar í öllum breytingum á skólum 
og þeir túlka framkvæmd stefnunnar hver á sinn veg. Auk þess hefur 
skipulag skyldunámsskólans ekki breyst að ráði frá því að hann var 
stofnaður fyrir 100 árum síðan. Þetta merkir að leiðin að markmiðinu 
um góðan skóla verður heldur lengri en við helst vildum.

Í þessu ljósi þurfum við að túlka þær mótbárur sem hugmyndin um 
skóla án aðgreiningar fær með reglulegu millibili. Miðað við hversu 
tregt skólakerfið er til breytinga almennt má segja að þróunin í átt 
til skóla fyrir alla hafi verið nokkuð hröð. Staða hugmyndarinnar 
virðist styrkjast við hvert fótmál, nú síðast í frumvarpi til nýrra 
grunnskólalaga, þar sem skóli án aðgreiningar er í fyrsta sinn í lögum 
um skólastarf sett fram sem meginstefna.

Nemendur eiga rétt á að komið sé til móts við námsþarfir þeirra í 
almennum grunnskóla án aðgreiningar, án tillits til líkamlegs eða 
andlegs atgervis (frv til laga um grunnsk. 2007, 17.gr).

Það merkir að undirliggjandi gildismat er almennt viðurkennt. Skóli 
án aðgreiningar er því ekki tískufyrirbæri heldur eitt af grundvallar­
atriðunum í tilraunum skólakerfisins til að koma til móts við vaxandi 
fjölbreytni í námsþörfum nemenda. Við skulum reyna að stuðla að því 
að þeim tilraunum verði haldið áfram.
Gretar L. Marinósson,  prófessor við Kennaraháskóla Íslands.
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Sonja Sigurðardóttir er 17 ára nemandi við Borgarholtsskóla. 
Hún stundar þar nám á tveimur brautum; sérnámsbraut 

og félagsfræðibraut. Hún hefur sérnámsbrautina svona til 
hjálpar en fer út í nokkur fög í almennu deildinni eins og 

stærðfræði og íslensku og er mjög ánægð með að hafa valið 
það. Borgarholtsskóli er mjög stór skóli með 1300 nemendur 

og finnst Sonju það bara fínt. Hún þekkir ekki marga en á vini í 
skólanum sem hún hittir í frímínútum og í hádeginu.

Þegar hún var 5 ára greindist hún með CMT sjúkdóm. 
Sá sjúkdómur lýsir sér þannig að vöðvarnir hætta að fá 

boð og rýrna og hverfa. Þetta gerist aðallega fyrir neðan 
hné og olnboga.

Sonja æfir sund með Íþróttafélagi fatlaðra í Reykjavík (Í.F.R) 
og hefur æft þar í 10 ár. Hún er í landsliðinu og hefur farið oft 
til útlanda að keppa við krakka sem eru í sama flokki og hún. 

Flokkarnir eru skilgreindir eftir fötlun, mesta fötlunin er S1 
og minnsta S10. Sonja er í S5. Sonja fór á heimsmeistaramót 

í Suður-Afríku 2006. Hún keppir í 50 metra baksundi og 
skriðsundi og er Íslandsmeistari í báðum greinum. Hún 

stefnir á Ólympíuleikana 2008 sem verða í Kína og mun 
reyna við lágmarkið á vorönn 2008.

Sonja fer með ferðaþjónustunni í skólann á morgnana og 
er sótt þangað. Eftir skóla fer hún í sjúkra- og iðjuþjálfun. 

Steinunn mamma hennar vinnur til kl. 14 og sækir hana í 
þjálfun og þær fara heim. Það er nauðsynlegt fyrir Sonju að 

taka því rólega heima um miðjan daginn og safna orku. Of 
mikið álag veldur bara hitaköstum og vanlíðan. Hún þarf líka 

að hugsa um það að sofa vel og borða hollt. Seinnipartinn 
fer hún á sundæfingu með hjálp mömmu sem er allt að 2 

klukkustundir. Eftir æfingar kíkir hún stundum í pottinn með 
sundfélögum. Þetta eru langir dagar hjá Sonju sem byrja 
klukkan 7 á morgnana og sundæfingum lýkur kl. 20:00. 

Sundæfingarnar stundar hún 6 daga í viku. Hún er oft orðin 
þreytt á kvöldin en segist þó oftast hafa smá orku til að 

kíkja í tölvuna og spjalla við krakkana á MSN.

Við óskum Sonju góðs gengis.

Sonja
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Á þessum tímamótum er gaman að líta yfir farinn veg og skoða þróun 
félagsins frá ári til árs. Félagið hefur þroskast og eflst á margan máta. 
Fyrstu árin fóru mikið til í mótun og skilgreiningu félagsins, svo að við 
gætum kynnt okkur hvert fyrir öðru og byggt upp þekkingu til að kynna 
fyrir þeim sem ekki vita hver við erum. Þessi mótun var ekki auðveld, 
þar sem við urðum að einkenna okkur og skoða vel hverjir ættu heima 
í félaginu.

Sjaldgæfir sjúkdómar, hverjir svo sem þeir eru, fatlaðir einstaklingar 
og ófatlaðir, voru niðurstaðan þegar mótunarferli var lokið. Lítið þekkt 
tilfelli, oft svo lítið þekkt að erfitt er fyrir lækna að afla sér upplýsinga 
og langur tími fer í greiningar, svo að óvissa er oft á tímum erfið. Með­
ferðarúrræði eru einnig oft einstök, þannig að aðstandendur barnsins 
lenda í mikilli vinnu við að sannfæra stjórnvöld um hver þörfin sé. Þó 
svo að fagaðilar vilji fúsir vinna með fjölskyldunum, þá er það stjórn­
valda að veita heimildir til að hægt sé að fara nýjar leiðir, í nýjum til­
fellum. Þetta ferli hefur löngum þótt erfitt mörgum, sérstaklega þar 
sem sýnileikinn er ekki til staðar og langur vegur á milli þjónustuþega 
og stjórnvalda sem veita heimild fyrir þjónustunni.

Stuðningur við foreldra
Við höfum sannarlega unnið mikið kynningastarf á þessum hóp sem 
er einstakur en ef við ætlum að auka skilning og efla aðstoð við börnin 
okkar, eigum við ennþá mikla vinnu fyrir höndum. Ef við viljum geta stutt 
betur við bakið á félagsmönnum „Einstakra barna“, þarf að efla félagið 
enn frekar. Stuðningur við foreldra sem oft eru örmagna af þreytu vegna 
baráttu við kerfið er gríðarlega mikilvægur. Lyf, læknar, endurhæfingar, 
skólakerfið, stuðningsaðilar, félagsráðgjafar og fleiri aðilar eru daglegt 
brauð hjá flestum foreldrum þessara barna.

Mér er það minnisstætt þegar Freyja Haraldsdóttir, „Einstakt barn“ 
sagði í viðtali í blaði Þroskahjálpar að foreldrar upplifðu oft meiri sorg 
og erfiðleika heldur en sá sem er fatlaður sem þekkir ekki annað og 
hefur ekki samanburðinn. Ég geri ráð fyrir að það eigi einnig við um 
langveik börn. Það þarf að hafa í huga að þó fötlunin sé ekki sýnileg, 
veldur hún nánast undantekningarlaust hömlun á lífsgæðum. For­
eldrum er þungbært að horfa upp á börn sín í erfiðum aðstæðum.

Hvernig á félagið að vera?
Til þess að við getum mætt þeim fjölskyldum sem eru innan félagsins og 
þurfa á okkur að halda, verðum við að skoða félagið vel og það tel ég 
vera mikilvægasta næsta skref. Þarfagreining er nauðsynleg til þess að 
við getum áttað okkur á umfangi og þörfum hverrar fjölskyldu fyrir sig.

Við þurfum einnig að skoða hvernig félag við viljum vera. Hversu mikið 
ætlum við að styðja við bakið á fólkinu okkar? Hversu mikið bolmagn 
höfum við? Eða öllu heldur hversu mikla burði viljum við hafa?

Ég er nefnilega á þeirri skoðun að við eigum mikinn stuðning í sam­
félaginu eins og hefur sýnt sig á undanförnum árum með auknum sýni­
leika og kynningu á okkur fyrir samfélaginu sem við búum í. Við þurfum 
hinsvegar að sækja eftir stuðningi og það krefst stefnu sem þarf að móta 
og síðan úrvinnslu á þeirri stefnu.

Verkefni til styrktar
Samfélagsleg ábyrgð fyrirtækja er ein leið sem hefur undanfarið rutt sér 
rúms og er notuð til að efla stuðningsfélag eins og okkar. Með tilkomu 
sjóða eins og Velferðarsjóðs barna, Margrétarsjóðs og Baugssjóðs hafa 
opnast gríðarlegir möguleikar til að styrkja innviði lítilla hagsmunasam­
taka eins og „Einstakra barna“. Verkefni eins og Vildarbörn Icelandair 
og nú síðast samningur Eimskips við Eið Smára Guðjohnsen um nýtingu 
Eimskips á nafni hans í kynningar undir slagorðinu „Íslensk sókn um 
allan heim“, er að hluta til á sviði góðgerðarmála sem beinist að veikum 
íslenskum börnum. Mörg dæmi má telja til viðbótar.

Nú er það hinsvegar okkar að leggja línurnar. Hvernig ætlum við 
að sækja á til að geta stutt við okkar börn? Framtíðin er í okkar höndum. 
Við höfum þá þekkingu og reynslu sem nýtist til að byggja upp framtíð 
„Einstakra barna“ á Íslandi. Við getum haft áhrif á líf þeirra fjölskyldna 
sem á eftir okkur koma. Við skulum ekki láta það tækifæri að hafa áhrif á 
batnandi samfélag okkar úr hendi sleppa.

Sigríður Kristín Hrafnkelsdóttir foreldri í Einstökum börnum. 
Viðskipta- og lýðheilsufræðingur.

Einstök börn og 
samfélagsleg ábyrgð
Til hamingju félagsmenn og aðstandendur „Einstakra barna“!
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Líf hverrar mannveru er eins og gata sem gengin er og gata hverrar mannveru 

er einstök, sérstök. Í sjálfu sér er engin gata eins, líkt og engin mannvera er 

eins. Sumar götur euru langar og því tekur lífsgangan lengri tíma en aðrar 

eru styttri. Göturnar eru af ýmsum gerðum. Þær eru hlykkjóttar, breiðar, 

þröngar, brattar, beinar og djúpar. Eitt hafa þær þó sameiginlegt og það er að 

á ákveðnum stöðum kemur fram sérstök lykkja eða snúningur á götuna. Við 

getum kallað þessa lykkju þáttaskil eða tímamót. Lykkjan kemur fram oftar 

hjá sumum mannverum en öðrum. Á þessum stöðum staldrar mannveran 

við, tekur kúrsinn og lítur yfir farinn veg. Hún jafnvel nestar sig til næstu leiðar, 

næstu göngu að næstu þáttaskilum götunnar.

Segja má að lykkjan sé mikilvægur þáttur í þroskaferli mannverunnar. Við 

hverja lykkju, hver tímamót sem birtast henni á göngunni öðlast hún meiri 

þroska, finnur sig gildari og sér hve langan veg hún hefur lagt að baki. Hún 

finnur hversu mikils hún er megnug í þessum heimi sem hún lifir, skilur, veit og 

finnur. Þess vegna skipta lykkjurnar svo miklu máli á götu hverrar mannveru 

því þær minna hana á vit og þroska, skilning og skynjun og það að tilheyra 

lífinu sem hluti af heild, hluti af stærra samhengi.

En hvað með þær mannverur sem ganga götur margra þáttaskila, þar sem 

lykkjurnar virðast færri? Öðlast þær ekki þroska? Eru þær sneiddar skilningi 

og skynjun og því að tilheyra lífinu sem hluti af heild? Við fyrstu sýn getur það 

litið út sem svo að þessar mannverur séu fátækari en þær hinar sem sífellt eru 

að rekast á lykkjur á leið sinni. Og þær lykkjuríku finna til samúðar með þeim 

lykkjufátæku. Halda að líf þeirra sé ósköp snautt, fáar lykkjur, fá tímamót, lítið 

um þáttaskil. En vel má vera að þær lykkjufáu hafi náð að finna aðrar leiðir, 

leiðir sem ekki virðast sýnilegar nema vel sé að gáð.

Tímamót
Ég hef oft velt þessu fyrir mér í starfi mínu með fólki sem býr við fötlun hvort 

þeirra gata sé fátæk af lykkjum eða tímamótum. Ég velti því lengi fyrir mér 

í upphafi starfa minna fyrir um sautján árum hvernig foreldrar fatlaðra og 

langveikra barna færu að. Hvernig líf þeirra sem var svo snúið og fullt af 

ófyrirsjáanlegum atburðum og atvikum gæti verið gleðilegt. Síðar meir þegar 

ég hafði verið svo lánsöm að fá að verða mörgum þeirra samferða hluta af 

leið þeirra á götunni góðu, götu lífsins, þá sá ég tímamót, þáttaskil 

hvers og eins í öðru ljósi.

Við höfum drukkið það með móðurmjólkinni að hver og ein 

mannvera gengur í gegnum ákveðin tímamót til þess að öðlast 

þroska, vit og skilning. Tímamótin gefa okkur líka tilefni til 

þess að gera okkur dagamun. Lyfta hversdeginum hærra 

og gera hann að merkum degi í lífi okkar eða þeirra 

sem okkur eru svo kær. Þessi tímamót eru að mestu 

fyrirfram valin. Þau hafa verið þarna lengi, sum frá 

örófi alda eins og t.d. skírn, ferming og hjónavígsla. 

Önnur hafa komið síðar eins og útskriftir frá 

menntastofnunum. Enn önnur tímamót má nefna 

að flytja úr foreldrahúsum og að standa á eigin 

fótum, mynda sína eigin götu til að feta sig eftir, 

eignast börn eða flytja til útlanda.

Mót samfélagsins
Samfélagið okkar gerir að vissu leyti þá kröfu til 

okkar að flestar þessar lykkjur verði á leið okkar. Það 

hefur þá tilhneigingu til þess að steypa okkur sem 

það byggjum í svipað mót. Skrítið í sjálfu sér, vegna 

þess að hver og ein mannvera er einstök sköpun 

Guðs og því svo sérstök að hún hlýtur að hafa einhver séreinkenni, önnur en 

allar hinar. Vel má vera að við séum gjörn á að búa til sama formið til þess 

að geta hvílt í því öryggi sem festan og einhæfnin gefa. Hins vegar verðum 

við þá af því að sjá allt það litróf sem mannlífið hefur upp á að bjóða og fær 

einungis notið sín þegar hver og ein mannvera fær að lifa sínu lífi, ganga sína 

götu á þann hátt sem henni þykir best.

Verst af öllu þykir mér þó þegar ég upplifi skjólstæðinga mína fasta í 

þessu ferkantaða formi, þar sem lítið svigrúm er gefið fyrir fjölbreytileika. Ekki 

það að nokkur vilji festast þar en hins vegar eru þessi þáttaskil í lífi hverrar 

mannveru oft svo fastmótuð af samfélaginu að örðugt reynist að sjá önnur 

þáttaskil. Það er sárt að finna móður kvíða því þegar fatlað barn hennar 

útskrifast úr skóla. Hvað tekur við? Hvað bíður barnsins míns? Fær það notið 

sín í samfélaginu? Það er líka sárt að upplifa að tímamót sem að öllu jöfnu 

ættu að gefa tilefni til gleði og tilhlökkunar breytast í andhverfu sína og 

kvíðinn verði öllu öðru yfirsterkari.

Kvíði og gleði
En til hvers að kvíða því sem ætti að vera gleðin ein? Ég vil segja að kvíðinn 

sé að hluta til kominn einmitt vegna þeirrar tilhneigingar samfélagsins 

að steypa okkur öll í sama formið. Kvíðinn leiðir af sér aðrar og erfiðar 

tilfinningar eins og til dæmis samviskubit yfir því að kvíða þó gleðilegum 

atburðum eins og fermingu eða því að flytja að heiman. Lengi vel voru 

börn sem bjuggu við fötlun ekki fermd hér á landi. Ég ætla ekki að fara 

út í ástæður þessa undarlega fyrirkomulags en þær eru eflaust margar. Í 

dag er öllum börnum boðið að taka þátt í undirbúningi fermingar ef þau 

eða foreldrar þeirra kjósa að nýta sér þessa þjónustu kirkjunnar. Ég hef 

upplifað kvíða hjá foreldrum þeirra barna sem ganga til spurninga. Þau 

kvíða athöfninni og því hvort barnið sé fært um að ganga í gegnum þetta 

allt. Að þessu leyti verður kvíðinn því á stundum gleðinni og tilhlökkuninni 

yfirsterkari. Þarna má glöggt sjá hversu samfélagið hefur í áraraðir meitlað 

inn hugmyndir okkar um þennan atburð, þessi þáttaskil í lífi mannverunnar. 

Í stað þess að mæta þáttaskilunum út frá mannverunni sjálfri er horft á 

hvernig þetta hefur alltaf verið gert og hvernig fjöldinn fer að. Sem betur fer 

er þetta að breytast í samfélagi okkar með opnari umræðu, fræðslu og 

meiri víðsýni. Fermingin er nú unnin algjörlega m.t.t. barnsins og sjónum 

fyrst og síðast beint að því að dagurinn er þess og að það tekur á móti 

Jesú Kristi á sinn hátt. Dagurinn er gleðidagur, tímamót, þáttaskil sem 

markar lykkju á leið þess á götu lífsins.

Þáttaskil
Á sama hátt má finna önnur tímamót. Til dæmis það að 

gleðjast yfir nýjum skrefum, að fagna þeim tímamótum þegar 

barnið flytur að heiman. Það eru ákveðin tímamót að flytja 

í sjálfstæða búsetu með stuðningi eða á sambýli. Að halda 

upp á það þegar erfiðri lyfjameðferð lýkur eða þegar ný orð 

eru lærð og skilin.

Lífið er ganga sorgar og gleði þar sem þáttaskil verða á vegi 

okkar á ákveðnum stöðum á lífsgöngunni eftir götunni góðu. 

Þáttaskilin geta efalaust reynst okkur mörgum kvíðvænleg 

en leitumst samt við að staldra betur við þau sem veita 

okkur gleði og hamingju. Finnum líka sjálf upp önnur 

þáttaskil, lykkjur sem við getum fetað upp á götuna 

og prjónað svo eftir þeim líf sem við erum sátt við og 

njótum til fulls á okkar forsendum.

Séra Guðný Hallgrímsdóttir, prestur fatlaðra

Gata lífsins
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Hversdagslífið
Höfundur:

Kristín Björk Jóhannsdóttir

Sakamálaþáttur í sjónvarpinu.

Stúlka skotin í höfuðið.

Berst fyrir lífi sínu.

Sársauki.

Fjölskyldan grætur og er harmi slegin.

Ótti.

Lifir hún af?

Reiði.

Þarf hún að fara í aðgerð?

Vonleysi

Verður hún heil?

Skynsemi.

Fer í aðgerð.

Bið milli vonar og ótta.

Vinir og vandamenn styðja.

Gleðileg tíðindi.

Aðgerðin gekk vel.

Hún lifir.

Er heil.

Nýr dagur rennur upp.

Framtíðin er björt.

Áhorfendur finna til.

Endurhæfing.

Foreldrar frá vinnu.

Skilningur.

Lífið hefur breyst.

Augnablikið er dýrmætt.

öõ

Raunveruleikaþáttur úr hversdagslífinu.
Stúlka með Batten hrörnunarsjúkdóm.

Lífsbarátta í skugga dauðastríðs.
Stúlkan fær erfið krampaköst.

Ótti.
Fjölskyldan grætur og er harmi slegin.

Sársauki.
Stúlkan er að missa sjónina.

Reiði.
Stúlkan er að missa málið.

Vonleysi.
Stúlkan er að missa máttinn.

Skynsemi.
Lyf.

Hvíti stafurinn.
Tölva til tjáskipta.

Bleiur.
Hjólastóll.

Samfélagsþjónusta.
Bið milli vonar og ótta.

Hvenær missir hún meira?
Hvenær fær hún krampa?
Hvernig verður nóttin?

Hvernig verður dagurinn?
Komast foreldrarnir í vinnuna?

Vinir og vandamenn styðja.
Í hverju felst vonin?

Að geta átt góðan dag.
Gleðileg tíðindi.

Stolt af afrekum stúlkunnar.
Hryggileg tíðindi.

Sjúkdómurinn hefur gengið lengra.
Hún er smátt og smátt að missa hæfileika sína.

Hún er að deyja.
Doði.

Ný ár renna upp.
Framtíðin er óvissa.

Áhorfendur missa athyglina.
Er þetta endursýning?

Halda áfram sem í móðu.
Gæta að fjölskyldunni.

Vera sterkur.
Mæta í vinnuna.

Auðvitað!
Bugast.

Flensur herja að fjölskyldunni.
Þreyta.

Veikindadagar.
Eru alltaf veik!

Yfirþyrmandi ástand.
Brosa í gegnum tárin.

Lífið hefur breyst.
Augnablikið er dýrmætt.
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frá 10 ára afmælishátíð 
einstakra barna 



33



34

Ég ólst upp í hálfgerðri sveit i útjaðri Reykjavíkur og það er líklega 
vegna þeirrar reynslu að ég hef aldrei getað hugsað mér að búa á 
mölinni. Þarna lékum við krakkarnir okkur innan um hesta og kindur, 
áttum bú með leggi og skel og nutum alls þess besta sem sveitalífið 
hefur upp á að bjóða.

Þegar mér bauðst vinna austur í Búrfellsvirkjun þóttist ég hafa 
himin höndum tekið og hafði ekki lengi verið þarna fyrir austan þegar 
ég ákvað að Gnúpverjahreppur væri fallegasta sveit í heimi. Og ég 
kunni svo sem ráðið til að ílendast í þessari sveit: ég ásetti mér að 
giftast einhverjum bóndasyninum í nágrenninu. 

En margt fer öðru vísi en ætlað er
Reyndar giftist ég bóndasyni, eins og til stóð en hann var ekki 
úr réttu sveitinni, heldur af Skeiðunum, sem er að vísu ekki langt 
frá Gnúpverjahreppnum og orðið sama sveitafélag í dag. En ég 
ákvað þá að sætta mig við þessa landfræðilegu skekkju því ég 
var skotin í stráknum og nú höfum við verið gift í bráðum tuttugu 

ár. Eiginmaðurinn heitir Ólafur Friðgeir Leifsson og er 
húsasmíða- og rafvirkjameistari. Ég þarf varla að taka fram 
að núna finnst mér Skeiðin bera af Gnúpverjahreppnum og 
reyndar öllum öðrum sveitum!

Fyrstu búskaparárin bjuggum við að Hlemmiskeiði, heima 
hjá tengdaforeldrum mínum, eins og algengt var á þeim 
tíma.

Fyrsta barnið fæddist í nóvember 1987. Ólafur Freyr 
er heilbrigður drengur og ég taldi hann fullkominn fyrsta 
áfanga að því markmiði mínu að eignast hóp af börnum. 
En með þessari viðbót var orðið fullþröngt um okkur á 
Hlemmiskeiði, þrátt fyrir sátt og samlyndi og við leigðum litla 
íbúð á bæ í grenndinni. Síðar bauðst okkur hús til afnota að 
Blesastöðum og þar vorum við meðan við byggðum okkar 
eigið hús að Brautarholti. 

Óþarft ætti að vera að taka fram að allir þessir staðir eru 
á Skeiðunum, því þaðan förum við ekki ótilneydd!

Meðan við bjuggum að Blesastöðum fæddist Eva Dögg, 
í september 1990. Hún óx og dafnaði vel rétt eins og önnur 
börn fyrstu árin og það hvarflaði ekki að okkur annað en að 
hún væri fullkomlega eðlilegt barn þó skapið væri í stærra 
lagi, vægast sagt, því hún stjórnaði öllu í kring um sig og var 
þverari en ands…! Vorið 1994 flutti jafnaldra hennar í næsta 
hús, en þá vorum við komin í okkar eigið hús í Brautarholti 
(1991) og allt það sumar léku þær sér saman og ekki var 
þá með nokkru móti hægt að sjá mun á þessum tveimur 
stúlkum, sem stunduðu sín prakkarastrik eins og önnur 
börn. Ein saga er þar í miklu uppáhaldi, en það var þegar 
þær stöllur voru úti að leika sér með hjólbörur og þeim datt 
það snjallræði í hug að færa föður vinkonunnar eins og einar 
hjólbörur af jarðarberjum úr garðinum hjá Evu, en þau eru 
einmitt uppáhald Evu. Þær unnu ötullega að þessu og færðu 
svo föðurnum stoltar fullar hjólbörur af misþroskuðum 
jarðarberjum! Aumingja pabbinn kom með þær til baka 
skelfingu lostinn og vissi varla hvort hann ætti að hlægja 
eða gráta yfir uppátækinu. Engin jarðarber voru borðuð úr 
garðinum þetta sumarið og pabbinn fór margar ferðir upp að 
Flúðum til að kaupa jarðarberjaöskjur.

Haustið 1994 fæddist Elvar Örn 
Áramótin eftir að Elvar Örn fæddist var farið með Evu í 4 ára 

skoðun á heilsugæslustöðina okkar, en þar datt henni ekki í hug að 
gera nokkurn skapaðan hlut sem hún var beðin um og þverneitaði að 
taka þátt í svona fíflalátum sem voru ekki að hennar skapi, en það var 
löngu komið í ljós að daman lét engan ráðskast með sig ef henni sýndist 
svo. Önnur tilraun var svo gerð með þessa hefðbundnu skoðun og þá 
reyndum við á Selfossi. Niðurstaðan úr þeirri skoðun var að það gæti 
eitthvað verið að og var því ákveðið að leita til Greiningarstöðvarinnar. 
Á þessum tímapunkti vorum við einnig farin að taka eftir að það var 
farið að bera á jafnvægisleysi og hún fékkst t.d. ekki lengur til að hjóla 
og fleira benti til þess að eitthvað væri að. 

Fyrsta viðtal í Greiningastöð fór fram vorið 1995. Niðurstaðan 
var stutt og laggott: ofvirkni. Eva fékk lyf við ofvirkni, en þau 
breyttu engu. Næstu heimsóknir á Greiningastöð og Barnaspítala 
gáfu svipaðan árangur. Kenningin um ofvirkni var tekin af borðinu, 
en ekkert kom í staðinn. Það var ekki fyrr en í árslok 1998 að við 
heyrðum fyrst orðið „ataxia”, en það er samheiti nokkra sjúkdóma 
sem herja á taugakerfi og valda skorti á samhæfingu.

Kveðja úr 
sveitinni
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Meðan á þessu stóð var fjölskyldan önnum kafin við að finna sína 
hillu í lífinu. Eiginmaðurinn er sjálfstæður byggingaverktaki, en ég 
byrjaði árið 1995 með dreifingastöð fyrir skjólbeltaplöntur á vegum 
Suðurlandsskóga. Það starf útheimti fljótlega meira pláss utandyra 
en húsið okkar í Brautarholti bauð og því fluttum við einu sinni enn 
árið 1996; að þessu sinni keyptum við hús að Hlemmiskeiði, en þar er 
margbýlt og húsinu sem við keyptum fylgdu nokkrir hektarar lands. 
Við vorum því komin hringinn; heim að Hlemmiskeiði. 

Þegar hér var komið sögu var ég komin í nám, fyrst við Fjöl­
brautarskólann á Selfossi 1995 og árið eftir hóf ég svo nám við 
Garðyrkjuskólann í Hveragerði, því þarna var ég búin að finna 
mína hillu í lífinu: skógrækt. Þessu námi er reyndar enn ekki lokið, 
því fyrir nokkrum árum skellti ég mér í fjarnám við hinn nýja Land­
búnaðarháskóla á Hvanneyri og ætla að vera þar til næsta vors. Þá 
verð ég vonandi orðin skógfræðingur. 

Lífsbaráttan var því erfið og skemmtileg hjá þessari fimm manna 
fjölskyldu. Næg verkefni í sveitinni fyrir húsasmið og rafvirkja og 
stöðugt fjölgaði þeim sem tóku þátt í skógar- og skjólbeltaverkefni 
Suðurlandsskóga og fengu plöntur hjá mér.

En maður getur alltaf á sig blómum bætt og það hafði ætíð 
blundað í okkur hjónunum löngun til að stunda búskap. Árið 2000 
seldum við húsið að Hlemmiskeiði og fluttum á jörð sem heitir 
Björnskot. Meginástæðan fyrir flutningunum var reyndar ekki 
búskapurinn, heldur sú að íbúðarhúsið að Björnskoti er stórt og 
hafði að nokkru leiti verið aðlagað hjólastólaumferð, en á þessum 
tíma stefndi í það að Eva Dögg okkar þyrfti að nota hjólastól.

Og um það áttu þessa línur einmitt að fjalla; gleði og sorgir 
fjölskyldu í sveit, með tvö fötluð börn.

Elvar Örn, sem fæddist árið 1994 eins og áður sagði, var farinn 
að valda okkur verulegum áhyggjum. Fjögurra ára gamall var hann 
lítið farinn að tala og sýndi óþægilega mörg sömu einkenni og stóra 
systir á svipuðum aldri. En Eva Dögg sá um að túlka fyrir hann ef 
hann skildist ekki, því systkinin hafa alltaf verið mjög samrýmd og 
háð hvort öðru. 

Á þessum tíma var talmálið hans eina 
fötlun
Greiningastöðin fann engar líkamlegar ástæður fyrir þessu og því 
var ekkert hægt að gera að svo stöddu annað en að senda drenginn 
í talþjálfun.

Um það leyti sem við fluttum að Björnskoti var Elvar farinn að tala, 
en mjög óskýrt og enn eiga ókunnugir nokkuð erfitt með að skilja 
hann. Einnig hafði hann um sex ára aldurinn greinst með veruleg 
frávik í hreyfifærni og í framhaldi var hann þá sendur í sjúkraþjálfun. 

Síðari hluta ársins 2000 fór ég með Evu Dögg til Gautaborgar, þar 
sem hún gekkst undir nákvæmar rannsóknir á Drottning Silvias 
barn- och ungdomssjukhus. Greiningin sem barst þaðan nokkrum 
mánuðum síðar bætti engu við það sem áður var vitað, sem 
var nánast ekki neitt. Annars var dómurinn, í lauslegri þýðingu: 
„hrörnunarsjúkdómur í taugakerfi af óþekktum toga með einkennum 
arfgengs hreyfi- og skyntaugasjúkdóms. Afleiðingin er hreyfihömlun 
og þroskaskerðing”.

Þetta sama ár framkvæmdi Greiningastöð GMFM hreyfiþroska­
próf (GMFM stendur fyrir Gross Motor function Measure), þar 
sem hreyfigeta Evu var mæld 85,5%. Hundrað prósent er eðlileg 
hreyfigeta heilbrigðs fimm ára barns. Eva tók prófið tíu ára gömul.

Og alltaf var nóg að starfa í Björnskoti, því bústörfin bættust við 
það sem fyrir var. 

Ég er með dreifingarstöð Suðurlandsskóga og tengiliður við alla þá 
sem taka þátt í skógar og skjólbeltaátaki sem hefur staðið í nokkurn 
tíma. Svæðið er öll Árnessýsla og starfið felst ekki eingöngu í því 
að afhenda plöntur á hlaðinu í Björnskoti, heldur heimsæki ég alla 
bændur sem hafa gert samning við Suðurlandsskóga um ræktun á 
jörðum sínum, með leiðsögn og eftirlit. Þar við bætist að skrifstofa 
Suðurlandsskóga er á Selfossi og þangað fer ég alla daga vikunnar 
yfir vetrartímann til að vinna hina óhjákvæmilegu pappírsvinnu. 
Þetta er því gífurlega mikill akstur en þar á móti kemur að ég ræð 
vinnutímanum að hluta og get því verið heima þegar þörfin er mest. 
Það, ásamt skilningsríkum vinnuveitenda, hefur gert þetta allt saman 
mögulegt og má segja að sé forsenda þess yfir höfuð ég geti unnið úti. 
Það að vera útvinnandi og eiga fötluð börn útheimtir alveg ótrúlega 
mikið skipulag og púsl. Ég hef öll sumur ráðið til okkar manneskju til að 
hjálpa mér með börnin og má segja að þróunin hafi alltaf verið í öfuga 
átt, því eftir því sem börnin eldast höfum við þurft eldri „vinnukonur”.

Þegar Eva Dögg var komin á fermingaraldur var ljóst að stutt væri 
í að hún þyrfti að nota hjólastól til allra sinna ferða. Lengst af hafði 
hún gengið óstudd milli herbergja og jafnvel úti við bestu aðstæður, 
því hún er hörkutól sem lætur ekki byltur stöðva sig. En nú var hún 
hætt að ganga nema með stuðningi og stiginn í Björnskoti var 
henni sem ókleyfur múr. Því var tvennt sem lá fyrir: við yrðum að fá 
hjólastól fyrir Evu og lyftu í húsið.
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Pabbi hennar lengdi því sólarhringinn örlítið til að breyta húsinu 
og útbúa lyftugöng. Og við fórum nokkrar ferðir til Reykjavíkur að 
velja stól. 

Eva Dögg var hætt að þyngjast og var rétt rúm 20 kg þegar hún 
var fimmtán ára. Það var þó ekki fyrr en á þessum tímapunkti sem 
læknarnir stungu upp á því að setja í hana sondu þannig að hægt væri 
að gefa henni næringu beint í magann. Ég hafði lengi haft verulegar 
áhyggjur af því að hún væri farin að þjást af næringarskorti og verð 
reyndar að viðurkenna að ég varð svolítið reið út í læknana fyrir að 
hafa ekki nefnt þetta við mig löngu fyrr. 

Þegar sjúklingur greinist með ataxiu er úr vöndu að ráða því ataxia er 
samheiti nokkra sjúkdóma sem fæsta er hægt að greina með vissu 
og eru nær allir ólæknanlegir. Þó er tvennt hægt að gera til að byrja 
með. Annað er að kanna hvort sjúklingurinn sé með Friedreich ś 
ataxia (FA), sem er langalgengasta afbrigðið. Sérfræðingar voru 
ekki á einu máli um það hvort það væri FA sem var að hrjá Evu og 
árið 1999 gáfu tveir sérfræðingar út álit þar sem annar sagði: „engin 
einkenni sem fylgja Friedreich ś Ataxia” og hinn: „sjúkdómsmyndin 
samræmist FA. Þó er beðið DNA prófs”. Þetta sýnir hve erfitt þetta 
er við að fást. Það var loks DNA greiningin sem skar úr um að ekki er 
um FA að ræða.

Hitt atriðið sem kannað er við upphaf ataxia sjúkdómsferils er 
hvort sjúklingurinn þjáist af E-vítamínskorti. Þetta afbrigði (vitamin E 
deficiency (AVED)) má lækna með E vítamíngjöf ! Því miður greindist 
Eva Dögg ekki með AVED.

Um mitt árið 2005 vildu læknar endurskoða þessa greiningu, 
því Eva hafði þá mælst undir eðlilegum mörkum E vítamíns. Það 
var dálítið skrítið að fá þessar fréttir. Yfirgnæfandi var auðvitað sú 
tilfinning að ef til vill væri þarna komin meðferð sem myndi stöðva 
þessa þróun í báðum börnunum mínum. Hins vegar sorg yfir því sem 
hugsanlega hefði mátt gera sex árum áður. 

Auðvitað var umsvifalaust hafin E-vítamíngjöf. Það er skemmst 
frá að segja að eftir ca. 15 mánaða skammt af E vítamíni var þessu 
hætt, því engar breytingar sáust til batnaðar.

 
Skólaganga þeirra hefur gengið ágætlega þegar á heildina er litið 
og þau verið heppin með nokkrar manneskjur sem hafa borið hag 
þeirra fyrir brjósti. Ég er þó búin að sjá að stuðningsfulltrúinn er 
sá aðili sem skiptir barnið mestu máli, því það er svo mikil barátta 
að gæta hagsmuna barnanna þó samfélagið sé vinalegt og gott. 
Vandamál eins og að ekki sé staðið nógu vel að metnaðarfullu 
einstaklingsmiðuðu námsefni og að ekki sé sjálfsagt mál að gert sé 

ráð fyrir fötluðu barni með í skólaferðalag og að ekki sé aðstaða eða 
mannskapur til að aðstoða þau við að komast í sund eða leikfimi eru 
dæmi sem koma upp og eru að sjálfsögðu ekki líðandi fyrir barnið. 

Það er þó þannig að mjög erfitt getur verið að vera með fötluð 
börn í litlu samfélagi, því nálægðin sem getur verið svo nauðsynleg 
og notaleg stundum snýst oft og tíðum upp í andhverfu sína, þegar 
barist er fyrir réttindum og þörfum fatlaðra í sveitafélagi sem þú 
veist að á enga peninga. Því er það oft þannig að fólk veigrar sér við 
því að gera þessar kröfur fyrir börn sín. Ég er alfarið á móti flutningi 
á málefnum fatlaðra frá ríki yfir til sveitafélaga meðal annars vegna 
þessa og einnig held ég að það verði mjög erfitt að hafa nægilega 
fagþekkingu til staðar í öllum sveitafélögum. 

Ég er svo heppin að börnin mín fara reglulega í móttöku inn á 
Greiningarstöð ríkisins þar sem frábært starfsfólk heldur utanum 
okkar mál. Reyndar er það þannig að það fólk er hreinlega mín stoð 
og stytta í lífinu. Ég sný mér alltaf beint þangað þegar við þurfum 
ný hjálpartæki, fáum ekki þjónustu sem þau þurfa, eða þegar ég fæ 
kvíðakast yfir líðan þeirra. 

Í þessum bráðnauðsynlegu móttökum sem þau fara í hitta þau 
teymi fagfólks þar sem staðan er metin og rædd, þróunin skoðuð og 
lausnir mála fundnar.

Nú er Eva Dögg komin í Fjölbrautaskóla Suðurlands og líkar það 
mjög vel. Þegar að þessum kafla kom stóð ég frammi fyrir þeirri 
staðreynd að hún væri að komast í fullorðinna manna tölu og þá á 
maður að fara að læra að hugsa svolítið um sig sjálfur. Að eiga fatlað 
barn í grunnskóla þar sem barnið fer með skólabíl á morgnanna og 
skóladagurinn líður áfram í vernduðu umhverfi og svo komið aftur 
heim á milli kl 3 og 4 með skólabílnum þýðir að eingöngu er hægt 
að stunda vinnu meðan barnið er í skólanum. Núna, þegar Eva mín 
var að verða 16 ára og þessi tímamót í nánd sá ég mína sæng út 
breidda með að þurfa að hætta að vinna, því eins og önnur börn sem 
eru komin í framhaldsskóla byrjar hún á ýmsum tímum í skólanum 
og eins er hún búin á misjöfnum tímum. Það gefur að skilja að þó 
maður hafi skilningsríkan vinnuveitanda þá eru takmörk fyrir öllu. 
Og svo þar fyrir utan breytist stundaskráin á hverri önn. Nú varð 
að leita einhverra leiða! og lausnin fannst: Eva fékk herbergi á 
sambýli á Selfossi. Ég átti satt að segja ekki von á því að þurfa að 
heyja þetta sálarstríð, að láta dóttur mína í hendurnar á einhverjum 
öðrum svona fljótt og var alls ekki tilbúin að hugsa um það þegar 
að því kom. En svona eru hlutirnir og sumarið áður fór Eva að fara í 
heimsókn á sambýlið og prufaði að gista þar eina og eina nótt og viti 
menn, þetta gekk mjög vel og henni líkar þetta vel, enda yndislegar 
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konur sem þarna vinna. Það er reyndar þannig að við lítum á þessa 
lausn sem heimavist; Eva fer á Selfoss á mánudagsmorgni um leið 
og ég fer í vinnu og svo sæki ég hana seinnipart á föstudegi.

Elvar Örn var í Þjórsárskóla þrjá daga í viku og fór svo á Selfoss í 
sérdeild Vallaskóla fimmtudaga og föstudaga. Hann er nú tvo daga 
vikunnar í Flúðaskóla og þrjá daga í sérdeildinni á Selfossi.

Elvari fer frekar hratt aftur og þarf á mikilli örvun að halda. Hann 
talar enn mjög óskýrt og það háir honum mjög mikið félagslega. Í 
einni ferð okkar á Greiningarstöðina nýlega kom Sigrún Gröndal 
með þá hugmynd að reyna Bliss táknmál fyrir hann. Það hafa allir 
sem vinna með hann verið jákvæðir gagnvart þessu og það varð úr 
að Sigrún kom austur fyrir fjall og hélt námskeið fyrir okkur. Elvar 
er ótrúlega fljótur að tileinka sér þessa frábæru tjáningarleið og 
vonandi getur hann fljótlega farið að skrifa sögur og segja frá því 
sem fyrir augu hans ber. Bliss er alveg frábært, því við sem í kring 
um hann erum þurfum ekki að læra nýtt tungumál. Texti fylgir hverju 
tákni og því hægt að skrifa heilar sögur, t.d. fyrir ömmu og afa. 

Þegar maður sest niður til að skrifa svona grein um lífshlaup 
þessara barna, þá kemur ótrúlega margt í ljós. Slík upprifjun er erfið, 
því núið er svo krefjandi og alls ekki auðvelt að rifja upp hvernig 
hlutirnir þróuðust.

Þótt læknar haldi að sami sjúkdómur sé að Evu og Elvari er 
umönnun þeirra gjörólík, því veikindi þeirra eru ekki á sama stigi og 
þau afar ólík að eðlisfari. Þó eru þau að sumu leyti lík hvort öðru, fá 
t.d. nær aldrei umgangspestir, eru einstaklega róleg núorðið og þæg 
og hafa bæði gaman af því að spjalla og segja sögur.

Elvar þarf að hvetja og örva til allra verka því hann hefur mjög 
lítið frumkvæði og því er áríðandi að gleyma honum ekki í allri 
umönnun Evu, þar sem nánast öll orka fer í hana. Elvar hefur aldrei 
tengst neinum félögum eins og Eva, aðallega vegna þess hve erfitt 
er að skilja hann og hve lítið frumkvæði hann hefur. Það er mikilvægt 
að hlúa að því að eignast vini, því það er ekki sjálfgefið frekar en 
annað.

Evu gengur betur að eignast vini og jafnaldrar hennar hafa 
alltaf verið afar góðir við hana. Hennar besti vinur heitir Arnar og 
hann er með henni í sérdeildinni. Þau hafa raunar fylgst að allan 
menntaveginn og hún kallar hann „manninn sinn”. 

Ekki má gleyma að minnast á Óla stóra bróður, en hann hefur alla 
tíð verið systkinum sínum einstaklega góður. Það hefur ekki verið 
auðvelt fyrir barn og ungling að axla þá ábyrgð að eiga svo fötluð 
yngri systkini. Það var oft erfitt fyrir hann í þessum litla sveitaskóla 
að hlusta á systir sína þegar hún var að taka grátköstin sem hún 
fékk oft þegar hún var yngri og öskra svo hátt að það heyrðist um 
allar jarðir. Þá var hann í næstu stofu, því aðeins var kennt í þremur 
bekkjum. Hann gat oft ekki hlustað á hana og fór þá til hennar til að 
hugga hana og hafði alveg einstakt lag á því. Örugglega oft erfitt 
þegar hún byrjaði og það ómaði um allan skólann og allir sögðu: æ 
þetta er bara Eva; byrjar hún!

Hún virti samt sumar reglur. Væri hún t.d. í grátkasti þegar kom að 
mínútuþögninni í hádeginu hætti hún bara á meðan!

Það getur verið alveg skelfilega erfitt að púsla öllu saman, skóla hjá 
öllum, sjúkraþjálfun, vinnu og heimilisstörfum. En minn stærsti sigur 
í lífinu var þegar ég hætti að vera reið út í örlög barnanna og fór að 
líta á þetta sem verkefni sem þyrfti að glíma við og leysa og gera 
það á ákveðinn en kurteisan og jákvæðan hátt. Það eru ótrúlega 
margar hindranir í veginum í lífsbaráttunni fyrir þessi börn mín og 

oft verð ég að viðurkenna að það væri gott að leggjast undir feld og 
breiða upp fyrir haus, en það er bara ekki í boði. Það er líka ótrúlega 
hollt að takast á við verkefni með því hugafari að það verði að finna 
einhverja leið til að leysa vandamálið og þegar málið er í höfn að 
vera þá ekkert að velta sér upp úr hversu erfitt var að kljást við það 
heldur takast bara á við næsta verkefni með jákvæðum og opnum 
huga. Þess vegna var nú frekar erfitt hjá mér að rifja allt þetta upp og 
ég þurfti að drekka nokkra kaffibolla með vinum og vandamönnum til 
að rifja upp með mér hvernig hlutirnir voru. Fyrir nú utan sársaukann 
sem fylgir því að sjá hve hlutirnir gerast hratt.

Eftir að Eva fékk hjólastólinn voru hlutirnir fljótir að gerast. Fyrst 
var hann bara notaður heima þegar hún var orðin mjög þreytt og 
hún vildi alls ekki taka hann með sér í skólann. Svo kom að því að það 
var óhjákvæmilegt og hún fór að vilja vera í honum öllum stundum. 
Þá voru settar reglur um að hún þyrfti alltaf að standa upp og ganga 
eitthvað ákveðið, bara til að halda því við, en fljótlega kom að því að 
hún hætti alveg að geta gengið og yfir höfuð að standa í fæturna. 
Fram að þeim tíma að hún fékk stólinn hafði ég fengið lánaða kerru 
til að keyra hana í þegar við fórum eitthvað, því ég var svo hrædd um 
að nákvæmlega þetta myndi gerast þegar stóllinn væri til staðar, að 
hún yrði háð honum. Og það gerðist, en það er að sjálfsögðu ekki 
stólnum að kenna heldur þessum hræðilega sjúkdómi sem hrjáir 
börnin mín tvö. 

Löng seta í hjólastól er ótrúlega mikið álag á líkama og líkams­
starfsemi og því þarf að fylgjast vel með öllu sem gerist. Meltingar­
truflanir, hryggskekkja og aumur skrokkur eru atriði sem hún þarf nú 
að glíma við. En þó er það ekki það versta, því fætur hennar fóru að 
kreppast mun meir en áður og stefndi í að hún hætti jafnvel að geta 
setið í stól. Rétt fyrir jólin 2006 fór hún því í aðgerð þar sem skorið 
var í fæturna á nokkrum stöðum til að lengja sinarnar og hún var 
svo sett í gifs frá tám og upp í nára. Eftir að gifsið var tekið, fjórum 
vikum síðar, sótti fljótlega í sama horfið og því fór hún í aðra aðgerð 
í febrúar. Þá voru nokkrar sinar skornar í sundur. Hún hefði því átt að 
geta rétt úr fótunum, en án þess eyðileggjast liðirnir. Það er mikið til 
vinnandi að halda í þann hæfileika að geta setið í stól. 

Þetta var draumur en varð ekki veruleiki, því þessi aðgerð bar heldur 
ekki árangur frekar en sú fyrri.

Elvar minn er enn það sprækur að hann er ekki farinn að nota 
nein hjálpartæki, en því miður stefnir nú í það, því jafnvæginu hrakar 
stöðugt. Hann stækkar alveg ótrúlega hratt og ég er alltaf að vona 
að það sé að hluta þess vegna sem hann er svona valtur og ég leyfi 
mér að halda í þá von þar til annað kemur í ljós.
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Það verður að viðurkennast að hlutirnir eru oft mjög erfiðir og 
flóknir og sá frasi að hræðileg mikil orka fari í að berjast við kerfið er 
ekki frasi heldur staðreynd. Þegar barist er við eitthvað sem enginn 
þekkir verður maður að nota hyggjuvitið til að finna bestu leiðirnar. 

Þegar vinir og ættingjar skilja ekkert hvað við er að glíma alla 
daga er það oft vegna þess að maður gleymir, hefur ekki orku eða 
getur ekki hleypt þeim að og segir ekki frá því hvernig gengur í raun 
og veru, - kannast ekki foreldrar í svipaðri stöðu við þetta? Ég á 
engin ráð við þessu, en við megum ekki gleyma að lifa lífinu eins 
lifandi og við getum og reyna að láta okkur líða eins vel og hægt er, 
því þannig erum við miklu betur í stakk búin til að gefa af okkur og 
glíma við verkefni dagsins. 

Eftirmáli:
Þótt tilveran með tvö langveik börn á heimilinu sé aldrei afslöppuð 
var lífið í nokkuð föstum skorðum í Björnskoti. Við reyndum að skipta 
tímanum milli brauðstritsins og hvors annars og nýttum hverja lausa 
stund til að spjalla saman, spila eða púsla. Undir niðri vonuðust allir eftir 
kraftaverki, því þau gerast nefnilega stundum, ef betur er að gáð.

Eitt slíkt kraftaverk upplifðum við snemma vors 2007. Í aprílbyrjun 
kom greining á sjúkdómi Evu, byggð á greiningu frá Philadelphiu. 
Þetta reyndist vera taugasjúkdómur með nafnið Infantile 
Neuroaxonal Dystrophy (INAD), ólæknandi. Það fylgdi fréttinni að 
hvergi í heiminum væri verið að rannsaka þennan sjúkdóm, eða 
leita að lækningu og heimasíða National Institute of Health (NIH) 
staðfesti það.

Eins og nafnið bendir til er um að ræða skemmda taugaþræði 
(taugunga), sem eru nokkurs konar símalínur á milli fruma og sjá 
um öll boðskipti þeirra á milli. Og skyndilega fór allt úr skorðum hjá 
fjölskyldunni á Skeiðunum. Nú þurfti margt að gera og það strax. 
Elvar Örn hafði aldrei farið í greiningu, því læknar höfðu alla tíð talið 
öruggt að systkinin væru með sama sjúkdóm, en nú þurfti að fá úr 
því skorið. Við þurftum að afla okkur allra upplýsinga um INAD og 
möguleg úrræði, því ekki kom til greina að sætta sig við að hvergi 
væri verið að vinna að rannsóknum á sjúkdómnum.

Öll þessi ár sem ég hélt að ég væri að glíma við einhvern ataxia 
sjúkdóm hef ég verið í sambandi við spjallrásir stuðningshópa sem 
heita Internaf og FAPG. Sama dag og greiningin barst sendi ég út 
hjálparbeiðni til þessara vina minna og svörin tóku strax að berast, 
með ýmsum góðum ráðum. Þetta leiddi mig til rannsóknarstofu í 
Portland, Oregon, þar sem Dr. Susan J. Hayflick MD ræður ríkjum. Dr. 
Hayflick skrifaði mér bréf þar sem kom fram að hún hafi rannsakað 
INAD í rúmlega 15 ár! Hún sagði mér síðar að svarbréf mitt hafi verið 
eins og við hefðum loks fundið hvor aðra eftir langan aðskilnað. Og 
það má til sanns vegar færa.

Í spjalli okkar kom fram að þessi hópur sjúkdóma héti Neuro­
degeneration with Brain Iron Accumulation (NBIA).

Dr. Hayflick sagði mér frá ráðstefnu sem ætti að halda um NBIA 
í Ohio 3. til 6. maí 2007. Umsóknarfrestur væri að vísu útrunninn, 

en hún hvatti mig til að reyna að komast að. Til að gera langa sögu 
stutta fór ég á þessa ráðstefnu og hitti þar fjölmarga aðstandendur 
barna með NBIA, sem sum voru með börnin með sér. Þarna voru 
einnig sérfræðingar, sem héldu fróðleg erindi um sín sérsvið. 
Einna dýrmætast var þó að geta króað þessa sérfræðinga af að 
fyrirlestrum loknum og rætt við þá um börnin og fá álit þeirra, byggt 
á sjúkrasögu og videomyndum, sem ég hafði meðferðis. 

Þegar þetta er skrifað, í septemberlok, er heimsóknin til Ohio 
þegar farin að skila árangri. Lyf sem heitir Baclofen var nokkuð rætt 
þarna og nú hefur það verið prófað á Evu. Lyfið er vöðvaslakandi og 
vinnur gegn spastisku og það var undravert að sjá Evu rétta meira úr 
höndum og fótum en hún hafði gert í langan tíma, því lyfið vinnur gegn 
kreppunum illvígu. En lyfið er gífurlega sterkt og ekki talið ráðlegt að 
gefa marga skammta á venjulegan hátt. Ekki er hægt að gefa Baclofen 
í töfluformi, því það virkar mjög sljóvgandi. Nú er búið að græða í Evu 
dælu sem skammtar lyfið eftir slöngu beint inn í mænu, þannig að 
hægt er að gefa mun minna af virka efninu og það hefur áhrif beint út í 
taugakerfið, á þann stað sem það kemur að mestum notum. Nú tekur 
við að auka skammtinn smátt og smátt, þar til árangri er náð án þess 
að hreyfigeta tapist að ráði. Þetta er gert á Barnaspítalanum og getur 
tekið langan tíma og margar ferðir þangað, en við höfum séð hvað 
lyfið getur gert, svo við bíðum bara vongóð.

Við sendum erfðaefni og fleiri upplýsingar um Evu og Elvar til 
Hayflick rannsóknarstofunnar í Oregon og niðurstöður bárust 
þaðan fyrir mánuði: bæði systkinin eru með stökkbreytingu í sömu 
tveimur genum. Aðra stökkbreytinguna hafa þau séð í einni danskri 
fjölskyldu, einni frá Króatíu og einni frá Norður-Ameríku. Hina 
stökkbreytinguna hafa þau aldrei séð áður! Eva er þar að auki elsti 
sjúklingur sem vitað er um með PLA2G6 stökkbreytingu.

Þarna er því um að ræða mjög sjaldgæft afbrigði sjaldgæfs 
sjúkdóms, enda vakti sjúkrasagan mikla athygli á ráðstefnunni og 
niðurstöðurnar frá Oregon hafa nú þegar breytt vinnureglum þar.

Það er staðreynd að því sjaldgæfari sem sjúkdómurinn er því 
minna er vitað um hann. Rannsóknir og fé til rannsókna er alltaf 
af skornum skammti og neyð sjúklinga og aðstandenda hverfur í 
skuggann af fyrirferðameiri málum. Það er ekki að ástæðulausu að 
þessir sjúkdómar bera samheitið „orphans”, eða munaðarleysingjar, í 
Bandaríkjunum. Því er stórkostlegt að vita af teymi fólks í Oregon sem 
er að vinna í málunum og að hafa beinan aðgang að sérfræðingum 
í mörgum þjóðlöndum, sem svara ljúfmannlega hverju erindi. Allt er 
þetta fólk sem ég hitti á margnefndri ráðstefnu í Cincinnati, Ohio.

Ekki má heldur gleyma sérfræðingunum okkar hér heima, á 
Barnaspítala Hringsins, Greiningastöð ríkisins og víðar.

Svo er nauðsynlegt að muna: kraftaverkin gerast enn!

Ég vil enda þetta bréf úr sveitinni með árnaðaróskum til afmælis­
barnsins, þessa félags sem hefur veitt mér svo dýrmætan stuðning 
frá upphafi.
Harpa Dís Harðardóttir og fjölskylda.

Gullkorn
Hæ, hæ. Dóttir mín, Elísa María Adamsdóttir, 6 ára, systir Sebastians Arnar Adamssonar, 2 ára, sagði eitt sinn 
við mig:

„Mig langar að verða engill svo ég geti rennt mér á 
regnboganum.“
Þetta er svo sætt.
Anne-Charlotte Fasquel
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Þann 30. apríl 1993, fæddist barnabarnið, hann Magnús. Hann 
fæddist sex vikum fyrir tímann og var strax fluttur á vökudeild 
Landspítalans. Magnús var agnarlítill og þurfti að vera í lokuðum 
kassa og það var mjög erfitt að mega ekki taka hann upp og faðma 
hann að sér. Mamma hans var hjá honum öllum stundum og ég kom í 
hvert sinn sem leyfi gafst. Strax á vökudeildinni kom í ljós að eitthvað 
var að, meltingin var ekki í lagi.

Magnús fór í margar rannsóknir og meðal annars garnapróf en allt 
kom fyrir ekki, læknarnir fundu ekki hvað var að. Hann var sendur 
heim en skömmu síðar fór hann aftur inn á spítalann og var svo 
sendur heim aftur án þess að neitt hefði fundist. Nokkrum dögum 
eftir seinni innlögnina byrjaði Magnús að gráta mikið, hann grét svo 
sárt að foreldrar hans höfðu samband við lækni. Þeir fengu ekki strax 
tíma en þegar hann komst loks undir læknishendur var hann orðin svo 
þrekaður að hann gat ekki lengur grátið.

Aðgerðin
Við skoðun á barnadeildinni kom í ljós að Magnús þurfti að fara í 
aðgerð. Áður en það gat gerst þurfti hann að fá vökva í æð því hann 
var að þorna upp. Það þurfti einnig að hita hann upp fyrir aðgerðina. 
Sólarhring síðar fór hann í aðgerðina og var þá komið drep í görnina. 
Í aðgerðinni fjarlægðu læknarnir meginhluta smágirnisins en skildu 
eftir smábút með loku milli smágirnis og ristils, þetta gerðu þeir í 
von um að þessi bútur gæti starfað áfram. Daginn eftir var Magnús 
svo opnaður aftur til að athuga hvort að allt væri í lagi og svo virtist 
vera. Tveimur mánuðum síðar fór hann aftur í aðgerð sökum þess að 
hindrun var á rennsli. Þá var ljóst að um algjöra lokun var að ræða 
þar sem görnin hafði verið tengd við ristil og gerð var ný tenging. 
Magnúsi vantar því tvo þriðju hluta af görnunum.

Endalaus barátta
Eftir þetta tók við barátta við endalausar sýkingar og mátti hann ekki 
fá yfir 38 stiga hita þá þurfti hann að fá sýklalyf beint í æð. Segja 
má að Magnús og mamma hans hafi búið á spítalanum fyrstu þrjú 
árin. Alveg frá upphafi hefur Magnús þurft að fá næringu í æð. Hvert 
sem hann fer hefur stöngin með hangandi slöngunni þurft að fylgja 

honum því hann þarf á sinni næringu að halda. Á þessum tíma fékk 
hann næringu í 18 tíma á sólarhring. Þetta var mjög erfitt tímabil og 
mér leið mjög illa en reyndi að bera mig vel ekki síst vegna dóttur 
minnar. Mér fannst ég þurfa að vera á staðnum. Mér leið mun betur 
þannig, þegar ég var hjá honum. Ég var alltaf með hugann hjá 
Magnúsi. „Hvernig líður honum núna? Hvernig er uppi á spítala? 
Hvernig kemur þetta til með að vera? Kemst hann einhvern tímann 
heim, eða verður hann kannski alltaf að vera þarna? Hvernig verður 
líf hans?“ Þessar hugsanir voru stöðugt hjá mér dag og nótt því oft 
var hann svo ofsalega mikið veikur og á spítalanum horfði maður upp 
á önnur börn deyja og það er þungbært.

Annað heimili á spítalanum
En Magnús er yndislegt barn, það hjálpaði svo mikið til hvað hann var 
alltaf kátur og glaður. Það þurfti lítið til að koma honum til að hlæja 
og duglegur strákur var hann. Hann þekkti alla á spítalanum enda var 
þetta eins og heimilið hans, hann þekkti ekkert annað. Við tvö áttum 
mjög góðar stundir saman á spítalanum, ég var svo mikið þar. Oft stóð 
ég mig að því að horfa á hann og hugsa með sjálfri mér; Hvað verður 
um þig elsku Magnús minn, hvernig verður þetta fyrir þig? Ég vissi þá að 
hann yrði alla sína ævi tengdur við tæki til þess að geta lifað.

Magnús þarf á stöðugri umönnun að halda, allan sólarhringinn. Hann 
getur ekki borðað allan mat, má ekki fá neina fitu og það þarf að gæta 
þess hvað hann borðar. Í dag er Magnús að verða 15 ára. Hann er núna 
með sondu og þarf að fá næringu 13 tíma á sólarhring. Unglingsárin eru 
stundum viðkvæm þar sem börnin eru að breytast og mótast. Þessir 
tímar eru ekki síður erfiðir fyrir Magnús þar sem hann er ekki alveg 
sáttur við að vera tengdur þessu tæki. Oft tekur það mig sárt þegar 
jafnaldrar hans eru að fara eitthvað og hann vill ekki fara með að því 
að hann vill ekki láta sjá að hann sé tengdur við tækið. Við ræðum þessi 
mál stundum saman þegar hann er tilbúinn til þess, ég skil hann mjög 
vel. Hann er duglegur að læra og hefur gott minni. Hann hefur þó aldrei 
getað tekið þátt í íþróttastarfi skólans, hvorki sundi né leikfimi. Magnús 
tekur þátt í æskulýðsstarfi í sínu hverfi og er að læra á gítar. Hann hefur 
mjög gaman að því að grúska í tölvum og les mjög mikið.

Ragnheiður G. Gestsdóttir.

Ég og 
minn 
Magnús
Ragnheiður Gestsdóttir er einstök amma 
Magnúsar. Hér segir frá því hvernig er að 
vera í ömmuhlutverkinu.
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Hrefna er ættuð af Kjalarnesi en þar var stofnun sem hét Arnarholt, 
heimili fatlaðra og þroskaheftra einstaklinga. Hún kynntist þar fólki 
og tók þátt í því samfélagi sem Arnarholt var. Hrefnu þótti þetta 
forvitnilegt og má segja að hún hafi heillast af því að starfa með og 
fyrir fatlaða vegna þessa.

Hún var ekki nema 17 ára þegar auglýst var eftir nemum í gæslusystra­
skólann sem var í tengslum við Kópavogshæli og ákvað Hrefna að 
sækja um vist. Eftir tveggja ára nám fór hún að vinna á Kópavogshæli 
og vann þar í eitt ár. Síðan lá leiðin til Danmerkur þar sem hún var í 
eitt ár og útskrifaðist þaðan með danskt þroskaþjálfapróf. Það sagði 
hún að hefði verið gæfa fyrir sig því Danir voru komnir miklu lengra í 
þessum fræðum en Íslendingar.

Stofnanamenning
Þegar heim kom fór hún aftur að vinna á Kópavogshæli en sá 
glögglega eftir dvölina í Danmörku hvað Íslendingar voru fastir í sinni 
stofnanamenningu. „Það átti að vernda fatlaða fyrir umheiminum 
og í þeim tilgangi voru börn vistuð mjög ung inni á stofnunum,“ segir 
Hrefna. „Mér finnst nauðsynlegt að við munum það vel því þetta má 
ekki gerast aftur. Auðvitað var þetta ekki gert af illmennsku heldur var 
það svo að þetta var hugmyndafræðin sem ríkjandi var. Heimsóknir 
voru leyfðar á sunnudögum kl. 3-5 og ef svo vildi til að aðstandendur 
bjuggu úti á landi þurfti stundum að sækja sérstaklega um annan 
tíma til heimsókna.“

Að því kom að Hrefna hætti á Kópavogshæli en hún fór í barns­
burðarleyfi. Eftir það fór hún að vinna á Lyngási. Þar mætti henni allt 
annað umhverfi en Lyngás var rekið af styrktarfélagi vangefinna sem 
er foreldrafélag. Þeir foreldrar vildu að börnin væru lengur heima og 
nytu sömu réttinda og önnur börn og hefðu betri tækifæri til náms. 
Það að koma inn í þann anda sem þarna ríkti, var fjársjóður fyrir unga 
konu sem uppfull var af áhuga fyrir því að bæta hag fatlaðra.

 „Hjá mér vaknaði áhugi á að vinna með foreldrum og vera í nánum 
tengslum við þau. Fólk þurfti, eins og nú, að hafa mikið fyrir því að fá 
þjónustu fyrir börnin sín. Það var mikill kraftur í þesum foreldrum og þau 
höfðu kraft og hugmyndir til að vinna að þessu.“

Þroskahjálp
Árið 1995 fékk Hrefna boð um að taka að sér tilraunastarf sem 
foreldraráðgjafi hjá Þroskahjálp. Það boð leit Hrefna á sem heiður 

fyrir sig og þáði það, fyrst sem hlutastarf en svo fullt starf árið 1997. 
Hún sagðist enda hafa verið tilbúin til þess að takast á við ný verkefni. 
Þetta starf þróaðist svo og færðist á endanum yfir í það að vera starf 
á Sjónarhóli. Reynslan sem hún hafði fengið nýttist henni vel í þessu 
nýja starfi.

„Í gegnum starf mitt allt hefur það verið þannig að skjólstæðingar 
mínir og foreldrar þeirra hafa kennt mér mest, miklu meira en þau 
námskeið sem ég hef sótt,“ segir Hrefna þegar hún rifjar upp starfið. 
„Ég hef nú verið að hugsa hve stutt við erum komin í foreldrasamvinnu 
almennt. Það vantar svolítið grunninn, allt er svona tilviljunarkennt, þó 
svo að það standi allt skýrt og skorinort í grunnskólalögum og lögum 
um málefni fatlaðra. En betur má ef duga skal, foreldrasamvinna er ansi 
mikilvæg. Við verðum að nýta reynslu foreldra fatlaðra og langveikra 
barna, hún er ómetanleg og við eigum að hlusta á þá. Geysilega mikil­
vægt, eins og ég sagði áður að það ríki góð samvinna á milli foreldra 
og fagaðila. Græðum mikið á hvort öðru og reynslunni.“

Vinna með foreldrum
Það er grundvallaratriði að unnið sé með foreldrum að sögn Hrefnu. Með 
því verður starfið skemmtilegra og auðveldara og það sparar tíma fyrir 
alla. Það eru foreldrarnir sem þekkja þær leiðir sem eru vænlegastar til 
árangurs, enda vilja þeir aðeins það besta fyrir barnið. Hrefna er traustur 
bakhjarl foreldra fatlaðra barna, enda hennar áhugamál; „samvinna við 
foreldra og fjölskyldur langveikra og fatlaðra barna hefur verið áhugamál 
mitt til margra ára.“

Hrefna finnur núna í öllu þessu lífsgæðakapphlaupi hversu erfitt er 
að manna umönnunarstörf. Það er henni áhyggjefni hversu lítill áhugi 
er á þeim störfum sem hafa með mannleg gildi að gera.

Hrefna segir að sér hafi alltaf fundist gaman í vinnunni og að hún 
verði aldrei leið. Að hennar sögn gengur ágætlega að sameina vinnu og 
heimili. „Ég er ekki sú sem lokar klukkan fimm og hugsa ekki um vinnuna“, 
segir hún. En auðvitað eru dagarnir miserfiðir og misjafnt hvernig gengur 
til, en hún segist finna sína leið til að fara glöð í vinnu daginn eftir.

Hrefna fékk heiðursmerki Landssamtakanna Þroskahjálpar árið 
2001 fyrir áratuga störf í þágu fatlaðra, hún talar um að sér hafi þótt 
sérstaklega vænt um að fá slíka viðurkenningu meðan hún væri enn 
í starfi. Í janúar 2006 var Hrefna sæmd heiðursmerki hinnar íslensku 
fálkaorðu fyrir störf sín í þágu þroskaheftra.

Í dag er Hrefna foreldraráðgjafi á Sjónarhóli. Sjónarhóll er ráðgjafa­
miðstöð fyrir foreldra er eiga börn með sérþarfir. Þar nýtur hún sín 

Hrefna Haraldsdóttir

Hrefna Haraldsdóttir hefur unnið á einn eða annan 

veg að bættum skilyrðum fyrir fatlaða frá unga aldri. 

Sjálfsagt eru þeir fáir sem hafa gefið jafnmikið af sjálfum 

sér í því mikilvæga starfi sem hún hefur sinnt. Hrefna segist 

sjálf fá jafnmikið til baka og hún gefur en við skyggnumst 

aðeins inn í líf hennar.
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Starfsemi: Sjónarhóll tók til starfa 1. ágúst 2004. Hjá okkur eru starfandi þrír 
foreldraráðgjafar: Hrefna Haraldsdóttir, Jarþrúður Þórhallsdóttir og Inga Birna Sig­
fúsdóttir. Guðríður Hlíf Aðalsteinsdóttir er framkvæmdastjóri og foreldraráðgjafi og 
Guðbjörg Andrésdóttir er móttökuritari.

Opnunartími: Sjónarhóll er opinn alla virka daga á milli klukkan átta og fjögur. 
Sjónarhóll er staðsettur að Háaleitisbraut 13, 108 Reykjavík. Hægt er að panta tíma 
hjá foreldraráðgjafa á opnunartíma í síma 535-1900.
Öll þjónusta Sjónarhóls er endurgjaldslaus.

Markmið: Sjónarhóll er fyrir foreldra barna með sérþarfir á Íslandi. Ekki er 
nauðsynlegt að barnið sé með greiningu til að foreldrar geti leitað hingað. Mark­
miðið með starfseminni er að foreldrar barna með sérþarfir njóti jafnréttis og 
sambærilegra lífskjara á við aðra foreldra.

Foreldraráðgjöf: Foreldrar leita á einn stað og fá þá ráðgjöf sem þeir þurfa. 
Ráðgjafi tekur á móti foreldrum og styður þá með því að greina vandamál, kortleggja 
stöðu mála og veita ráðgjöf.
Ráðgjafi fylgir síðan málum eftir, í samvinnu við foreldra og kemur þeim í ákveðin 
farveg til úrlausnar.

HvenÆr?:
Foreldrar:	 •	 Hafa áhyggjur af velferð barns.
		  •	 Fá ekki áheyrn í kerfinu.
		  •	 Fá ekki lögboðna þjónustu.
		  •	 Eru ósáttir við þjónustu.
		  •	 Þurfa ráðgjöf og stuðning.
		  •	 Vilja ígrunda stöðu sína og möguleika.
		  •	 Eru ráðalausir.

Landsbyggðin: Frá upphafi hefur verið lögð áhersla á að þjónusta Sjónarhóls er 
fyrir allt landið. Farnar hafa verið skipulagðar ferðir á fjölda staða þar sem starfsemi 
Sjónarhóls hefur verð kynnt fyrir foreldrum og fagaðilum auk þess sem boðið hefur 
verið upp á viðtöl fyrir foreldra. Auk þessa hafa foreldraráðgjafar Sjónarhóls farið á 
fundi á landsbyggðinni þegar þörf er á.

Aukin þjónusta: Nú stendur til að auka þjónustu við landsbyggðina. Fyrsta 
skrefið í þessu verkefni er föst viðvera foreldraráðgjafa á Akureyri einu sinni í mánuði. 
Þessi þjónusta er nú þegar komin af stað og höfum við fengið aðstöðu í húsnæði 
Þroskahjálpar á Akureyri. Ef vel gengur er ætlunin að bjóða samskonar þjónustu á 
fleiri stöðum svo sem á Egilstöðum, Ísafirði og Höfn í Hornafirði. Áfram verður að 
sjálfsögðu farið á fundi vegna einstakra mála á landsbyggðinni.

Meginregla:
 

Við vísum ekki foreldrum frá!

í starfi og er mjög mikið að gera. „Hingað koma 
foreldrar sem eru að leita réttar síns og virðast 
kannski ekki alltaf rata réttu leiðina í kerfinu og þá 
komum við sterkt inn og getum farið með foreldrum 
td. á fundi eða leitt fundi, við erum alltaf talsmenn 
foreldranna og barnsins. Stundum fáum við tilfelli 
þar sem foreldrar hafa fyrir löngu gefist upp og 
biðja okkur um að taka málið að sér, að fara á fundi 
og vera talsmenn foreldra því þau geti ekki meira 
og séu orðin gjörsamlega bensínlaus.“

Það er alveg auðséð hversu málefnið er Hrefnu 
hugleikið og í gegnum öll árin í sínu farsæla starfi 
hefur hún kynnst ógrynni af ólíku fólki og allir 
eru vinir hennar. Hún setur engan á ákveðinn 
stall, allir eru jafningjar. Hér að endingu eru orð 
foreldra sem nýtt hafa sér þjónustu Hrefnu sem 
foreldraráðgjafa;

„Þegar kom að skólagöngu barnsins og ýmsir 
fagmenn voru búnir að mæla með sérskóla sem ég 
var algjörlega ósammála þá var frábært að hitta 
Hrefnu og heyra að hún var á allt öðru máli. Hún 
hafði sömu skoðun og ég og það var gott að finna 
að sú skoðun mín var ekki endilega röng eða verri 
en skoðun fagmannanna. Hrefna tekur alltaf vel á 
móti manni og þegar maður er kominn í blindgötu 
með málefni barnsins er gott að eiga Hrefnu að. 
Hún hjálpar manni að sjá ljósið.“

„Hrefna er konan sem hefur stutt okkur á 
jákvæðan hátt og gefur manni kjark til að halda 
áfram á augnablikum þegar manni finnst umhverfið 
ekki sýna þann skilning að allir eiga að geta lifað 
mannsæmandi lífi.“

Gyða Þórdís Þórarinsdóttir

Lítil saga: 

Þegar Hrefna var ung stúlka, kom 
á Kópavogshæli móðir með litla 
hreyfihamlaða stúlku. Fjölskyldan 
bjó úti á landi og hafði ekki möguleika á 
að annast litlu stúlkuna. Á þessum tíma 
var ástandið þannig að fötluð börn tóku 
ekki þátt í samfélaginu og í raun 
vissi enginn hvað varð um þau.
Litla stúlkan fékk rimlarúm til að sofa 
í. Heimsóknartímarnir á sunnudögum 
hentuðu illa fjölskyldu stúlkunnar 
litlu og erfitt að koma á öðrum tímum. 
Mamman unga fékk engar fréttir af 
dóttur sinni en Hrefnu fannst það 
ófært. Hún tók sig því til og fór að halda 
dagbók og skrifa bréf til mömmunnar 
þar sem hún leyfði henni að fylgjast með 
dóttur sinni.

Sjónarhóll–
ráðgjafarmiðstöð 
ses
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Stundum dálítið flókið en yfirleitt gaman. Stundum flókið af því að ég 
er með sjaldgæfan sjúkdóm sem heitir Spinal Muscular Atrophy eða 
SMA. Þetta er alvarlegur taugahrörnunarsjúkdómur sem lýsir sér í 
skertum vöðvastyrk þess sem haldinn er sjúkdómnum. Þannig að ég 
hef ekki styrkinn sem þarf til að vinna hefðbundin störf t.d. læra, vinna, 
borða, klæðast, bursta tennurnar og bara allt sem gera þarf eins og 
heimilisstörf og fleira. Aftur á móti er lífið ekki bara líkamleg vinna og 
þess vegna er nóg um að vera fyrir mig.

Ég heiti sem sagt Ragnar Þór Valgeirsson og er 15 ára gamall strákur 
úr Grafarvoginum. Ég bý heima hjá mömmu og pabba ásamt tveimur 
bræðrum, þeim Dodda og Benedikt sem eru 19 og 12 ára. Þau eru öll 
frábær og auðvitað má ekki gleyma litla ferfætlingnum honum Neró 
sem er svartur labrador hundur. Þar sem ég er mikið bundinn heima við 
vegna fötlunar minnar og kemst lítið út meðal vina er ég mikið að dunda 
við tónlist og grafík.

Dagleg rútína hjá mér á virkum degi byrjar oftast á því að ég vakna 
um hálf níu leytið og þá kemur hjúkrunarfræðingur sem kemur mér á 
„fætur“ eða þannig, ég hef nú aldrei farið á fætur en þetta er bara fínt 

orðatiltæki. Milli ellefu og tólf fer ég í skólann ef heilsan leyfir, stundum 
fer ég ekkert í skólann en þegar ég fer er ég misjafnlega lengi en oftast 
til í kringum tvö. Þar sem ég er ekki fullan skóladag kemur kennari til 
mín einu sinni í viku og er eina til tvær kennslustundir í senn og fer með 
mér yfir efni sem ég hef misst af. Þrisvar í viku kemur svo sjúkraþjálfari 
til mín sem gerir ýmsar teygjuæfingar og liðkar mig til.

Þar sem ég er alveg bundinn hjólastól þarf ég alltaf að hafa ein­
hvern mér til aðstoðar. Ég þarf aðstoð við allar athafnir daglegs lífs. Mis­
jafnlega oft í viku fæ ég því til mín ungt fólk sem aðstoðar mig og gerir 
mér því lífið auðveldara. Þetta eru krakkar sem eru á framhaldsskóla- 
og á háskólaaldri. Krakkarnir sem koma að vinna hjá mér eru allt fínt 
fólk sem verða oft góðir vinir manns, enda verður það eiginlega að 
vera því að við erum mikið saman. Auðvitað hefur fólk komið í vinnu til 
mín sem mér líkar alls ekki við en ég hef verið heppinn og oftast lýkur 
því svo að við verðum mestu mátar.

Tvö helstu áhugamálin mín eru tónlist og margmiðlun. Ég, ásamt 
félaga mínum, rek lítið hljóðver heima hjá mér sem við köllum Studio Fold 
en ég ætla að fjalla aðeins um það hér á eftir. Ég hef líka alltaf verið mikið 
fyrir að mála og teikna.

Hvernig er að vera 
Ragnar Þór?
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Studio Fold
Í byrjun ársins 2006 fjárfesti ég í Imac tölvu frá Apple og uppfrá því 
fór ég ásamt Ómari Sigurðssyni vini mínum að leika mér að taka upp 
tónlist. Í framhaldi af því keyptum við okkur hluti tengda upptökum. Við 
höfum nú tekið upp fyrir ýmsa aðila en semjum einnig sjálfir tónlist sem 
við tökum síðan upp. Ég hef alltaf verið mikið fyrir músík, 6 ára gamall 
fór ég í kirkjukórinn í Grafarvogskirkju en hætti þar eftir 2 ár enda hætti 
Ómar vinur minn og þá var ég eini strákurinn en 20 stelpur (ekki mjög 
vinsælt á þessum aldri).

Þegar ég var sjö ára var fjárfest í hljómborði er ég ásamt fjölskyldu 
minni fórum á ráðstefnu í Ameríku. Ég spilaði mikið, en með aldrinum 
veldur sjúkdómurinn því að hreyfigeta mín skerðist smám saman, þess 
vegna hætti ég að spila á hljómborðið. En þegar ég fjárfesti í Imac þá 
opnaðist tónlistaheimurinn fyrir mér aftur.

Annars hlusta ég mikið á tónlist frá öllum áttum, allt frá klassískri 
tónlist til nútíma rokks. Þar má nefna: The Beatles, The Rolling Stones, 
Johnny Cash, Ray Charles, Eric Clapton, Queen, Bob Dylan, Jethro Tull, 
System of a Down og marga fleiri.

Tæknifrík
Eins og flestir sem þekkja mig vita þá er ég mikið tæknifrík og tölvu­
maður. Eins og ég sagði hér áðan þá keypti ég Imac tölvu árið 2006 
en á undan því hafði ég alltaf átt PC. Ég kann mikið betur við nýju 
græjuna enda er hún mikið skemmtilegri og fær enga leiðindavírusa 

eins og PC. Óendanlegir möguleikar með Apple! Ég hef tekið að mér 
að sjá um heimasíðu, auglýsingagerð, upptökur ofl.

Hvað framtíðina varðar þá hef ég innritað mig í fjarnám í hljóðvinnslu 
skóla í Bandaríkjunum. Önnin byrjaði 7. janúar 2008, sem þýðir að ég 
mun klára tíunda bekk með þessu sem aukafagi.

Eftir grunnskóla ætla ég mér að fara í framhaldsskóla og er sem 
stendur að reyna að ákveða mig hvað það varðar. Því miður kemst ég 
ekki í hvaða skóla sem er vegna fötlunar minnar og þarf því að velja 
skóla með tilliti til þess!

Hér í lokin vill ég vitna í „Öldunginn“ bók eftir 
Christopher Paolini:

„Þú veist,“ sagði Eragon og barðist við skömmina sem gerði 
hann sjóðheitan í vöngum, „um mína… mína eigin fötlun“. Hann 
sagði síðasta orðið ógnar hægt, þoldi það ekki. „Ég er álíka 
fatlaður og þú!“

Samúðin var augljós í tilliti Orómis þótt röddin væri ákveðin. 
„Eragon, þú ert aðeins fatlaður ef þú telur þig vera það. Ég skil 
hvernig þér líður, en þú verður að vera bjartsýnn því neikvætt 
viðhorf er meiri fötlun en nokkur líkamleg meiðsli.“

Ragnar Þór Valgeirsson , 24. Nóvember 2007
http://www.studiofold.com
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Sindri Dagur Garðarsson virtist ósköp eðlilegur strákur þegar 
hann fæddist, en fljótlega átti eftir að koma á daginn að hann var 
einstakur. Foreldrarnir eru Guðleif Hallgrímsdóttir og Garðar Guð­
laugur Garðarsson, hún frá Blönduósi og hann af Suðurnesjum, en 
lengst af hefur fjölskyldan búið á Akranesi. Þau eiga tvö önnur börn, 
Guðmund Gest sem er elstur og fæddur 1995 og Dagnýju Björk sem 
er yngst og fædd 1999.

Sindri kom í heiminn þegar klukkuna vantaði eina mínútu í fimm að 
morgni 28 febrúar 1997. Hann var með rauðleitt hár og blá augu, vó 
4.300 grömm og var 54 sentímetrar á lengd. Nú er hann skolhærður 
og augun gráblá.

Áfallið hellist yfir
Óhætt er að segja að lífið hjá þessum hressa og lífsglaða strák hafi 
síður en svo leikið við hann. Aðeins þriggja vikna gamall greindist 
hann með nýrnabakflæði en með réttri meðhöndlun eltist hún af 
honum. Stóra áfallið helltist síðan yfir hann og fjölskyldu hans þegar 
hann var 9 mánaða. Þá greindist hann með taugasjúkdóm sem heitir 
Neurofibromatosis eða taugatrefjaæxlager, en er oft kallaður NF 1.

„Fljótlega eftir að hann varð hálfs árs fór hann að fá grátköst og 
leið auðsjáanlega illa,“ segir Guðleif móðir hans. „Hann fékk grátköst 
sem maður gat ekkert gert við. Honum leið ekki vel og fór líka að 
borða illa.“

Garðar faðir hans segir að læknar hafi 
farið að hafa áhyggjur af Sindra þegar 
hann var í eftirliti með nýrnabakflæðinu 
og þeir fundu bletti á líkamanum sem 
vakti grun um að hann væri með þennan 
sjúkdóm.

„Þeir fóru að fá áhyggjur af því að 
það gætu hafa myndast æxli í höfði 
Sindra sem oft fylgir þessum sjúkdómi. 
Því sendu þeir hann í sneiðmyndatöku.“

Í sneiðmyndatöku 9 mánaða
Eftir sneiðmyndatöku sem Sindri var sendur í 9 mánaða gamall sáust 
engin merki um æxli í höfði. Þegar hann var orðinn eins og hálfs árs 
fór þó að bera á ýmsum einkennum.

„Hann svaf illa og gat grátið og grátið, kannski hálftíma eða 
klukkutíma í einu án þess að maður fyndi nokkra skýringu á því. Hann 
var hættur að hafa lyst á að borða og fór að léttast,“ segir Guðleif.

„Þá fór ég með hann á Landspítalann í Fossvogi, þangað sem hann 
hafði farið áður og var hann lagður inn. Var hann skoðaður og settur 
í sneiðmyndatöku að nýju og þá komu æxli í ljós.“

Þegar hér var komið sögu var Guðleif á síðasta mánuði meðgöngu 
með dótturina Dagnýju Björk svo tíðindin voru henni afar mikið áfall. 
Hún var þó meðvituð um að þessi sjúkdómur væri mjög ríkjandi í ætt 
Garðars.

Hvað er taugatrefjaæxlager?
Á heimasíðu Sindra á barnalandi er að finna ágætan fróðleik um 
taugatrefjaæxlager. Fyrstu einkenni hans eru ljós- kaffibrúnir blettir 
á líkamanum (café au lait) sem oft geta verið einu einkenni sjúk­
dómsins. Honum fylgir líka góðkynja bandvefsbólga sem myndar 
hnúða í klasa. Freknur fylgja honum líka og svokallaðir Lisch blettir 
eða hnúðar í augum. Þá er einnig þekkt góðkynja bólga í nýrnahettum. 
Hryggskekkja og falskir liðir geta líka verið fylgikvillar sjúkdómsins. 

Falskir liðir myndast oftast í fót­
leggjum og eru stundum komnir 
við fæðingu eða myndast strax 
eftir fæðingu. Þessir fölsku liðir 
sjást þó sjaldnast. Falskir liðir 
eru eins og óeðlileg beygja á 
sköflungi, eða handlegg sem er 
reyndar afar sjaldgæft. Þetta 
getur leitt til beinbrots sem grær 
ekki aftur.

Fjölskylda Sindra Dags Garðarssonar á Akranesi berst með honum við erfiðan taugasjúkdóm:

Maður verður bara 
að vera sterkur
- segir faðirinn sem stendur vaktina ásamt móðurinni hvað sem á dynur

Guðmundur Gestur, Garðar, Sindri Dagur, Guðleif og Dagný Björk.

Guðleif segir að þetta hafi 
trúlega komið einna verst 
niður á Dagnýju Björk. Þó hún 
sé tveimur árum yngri var 
hún ósjáfrátt farin að detta 
inn í hlutverk stóru systur 
við að aðstoða bróður sinn í 
öllum hans veikindum.
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Æxli á sjóntaug
Æxli á sjóntaugunum er enn eitt ein­
kennið. Þegar Sindri var rúmlega 
tveggja ára greindist hann með æxli 
á vinstri sjóntaug þar sem taugarnar 
víxlast. Svo er hann með annað æxli 
á hægri sjóntauginni. Hefur það leitt 
til þess að Sindri er orðinn blindur á 
vinstra auganu og er nú með aðeins 
um 5% sjón á því hægra.

Æxlið stækkaði frekar ört fyrstu 
árin eftir að það greindist og er það nú um 6,7 sentímetrar að ummáli. 
Þurfti því að koma fyrir ventli í höfði Sindra þegar hann var þriggja 
ára. Reyndist það nauðsynlegt þar sem æxlið hafði lokað fyrir að 
mænuvökvinn kæmist í burt og var hann farinn að safnast upp í 
höfðinu. Síðan er Sindri búinn að fara í 11-12 aðgerðir til að skipta um 
ventil af því hann á það til að stíflast.

Ekki virðist vera hægt að skera æxlin burt vegna hættu á að 
skemma meira en brottnámið myndi laga. Samt var gerð tilraun til 
að fjarlægja það, en þrátt fyrir brottnám myndaðist æxli á nýjan leik. 
Þegar slíkt gerist er hætta á að æxlið vaxi hraðar en áður og verði 
stærra. Úrræðin eru því ekki mörg til að ráða bót á þessu og ekki var 
heldur talið ráðlegt að beita geislum fyrr en Sindri næði 12 ára aldri.

Sindri er einnig með æxli vinstra megin í höfðinu sem var orðið 4,9 
sentímetrar að ummáli síðast er hann fór í skoðun.

Í maí 2006 greindist svo æxli í heilastofni og var það tæpur 
sentímetri að ummáli. Við þá greiningu var ákveðið að drífa Sindra í 
lyfjameðferð. Illkynja breytingar geta orðið í 5-6% tilvika og koma þær 
nær alltaf fram eftir 10 ára aldur.

Fyrir utan allt þetta er Sindri ofvirkur og með athyglisbrest. Þá er hann 
með slæm einkenni Tourette heilkennis, en læknar vita ekki hvort æxli sé 
orsakavaldurinn að því eða ekki.

„Ég er sem sagt frekar erfitt dæmi. Lærdóms­
erfiðleikar og hegðunar​vandkvæði í skóla, greindar­
skerðing, taltruflanir, eru þekktir fylgikvillar ég á t.d. 
mjög erfitt með að tala og nota ég mikið tákn með 
tali,“ segir Sindri á heimasíðu sinni á barnalandi.is.

Mikil áhrif á systkinin
Systkini Sindra hafa ekki farið varhluta af veikindum 
bróður síns. Hafa foreldrarnir þó reynt eftir megni 
að verja þau fyrir öllu umstanginu, en ekki er þar á 
allt kosið. Guðleif segir að þetta hafi trúlega komið 

einna verst niður á Dagnýju Björk. Þó hún sé tveimur árum yngri var 
hún ósjáfrátt farin að detta inn í hlutverk stóru systur við að aðstoða 
bróður sinn í öllum hans veikindum.

Erfiður tími
Á heimasíðunni er saga Sindra í gegnum allt þetta ferli rakin mánuð 
eftir mánuð og er mjög athyglisvert að sjá Sindra og foreldra hans 
lýsa ferlinu frá hans sjónarhóli bæði í gleði og sorg. Í maí 2006 var 
eins og fyrr segir ákveðið að drífa Sindra í stranga lyfjameðferð eftir 
að æxli hafði greinst í heilastofni. Framhaldinu er lýst skilmerkilega á 
heimasíðu Sindra og þann 2. júní 2006 segir m.a.:

„Á morgun er ég svo að fara að hitta hana Sigrúnu hjúkku en ég er 
að fara að fá sprautuna sem ég á að fá vikulega, ég hlakka nú ekkert 
sérstaklega til finnst þetta allt saman hundleiðinlegt.“

Og daginn eftir var fyrsta 
sprautugjöfin:

„Þá er fyrsta lyfjagjöfin búinn og er ég bara hinn sprækasti. Nóttin hjá 
mér var nú frekar erfið en ég þurfti alltaf að fara á klósettið að pissa 
en ég var að fá svo mikinn vökva að ég var á klósettinu á hálftíma til 

Ekki virðist vera 
hægt að skera æxlin 
burt vegna hættu 
á að skemma meira 
en brottnámið 
myndi laga. Samt var 
gerð tilraun til að 
fjarlægja það, en 
þrátt fyrir brottnám 
myndaðist æxli á 
nýjan leik.
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klukkutíma fresti svo það var nú lítið sofið mömmu til mikillar gleði. 
Ég var það hress að við fórum bara fljótlega í hesthúsið eftir að við 
komum af spítalanum. Ég fór á bak á hana Birtu mína en mamma 
teymdi mig um hverfið og sönglaði ég bara hott, hott á hesti algjör 
snúlli. Svo hjálpaði ég við að setja sag í básana og þótti mér það 
voða gaman. Eftir að ég kom heim var mér skellt í bað og fékk svo 
næringuna mína og fór svo bara að sofa þreyttur eftir allt saman.

Segi nú bara góða nótt núna, ykkar Sindri Dagur.“

Brást illa við lyfjameðferð
Lyfjameðferðin hélt áfram með viku hléum en líkami Sindra brást 
greinilega illa við henni. Fljótlega fór að bera á því að hann fengi 
mikinn hita og höfuðverk. Þann 23. júní fór hann inn á spítala til 
að fá stærri skammt en venjulega og var þá komin niðurstaða úr 
hormónaprófi sem var ekki nógu góð. Blóðþrýstingur hafði líka 
hækkað og Sindri var farinn að missa hárið út af lyfjagjöfinni. Þá var 
hann orðinn úthaldslítill og fékk stöðugan niðurgang sem læknarnir 
kunnu ekki skýringu á. Þann 1. júlí er þetta m.a. skrifað á heimasíðuna, 
en þá var Sindri búinn að vera með allt að 39 stiga hita:

„Hún ætlar ekki að byrja vel þessi lyfjameðferð  hjá mér en svona 
er þetta bara lyfin fara víst bara mis vel í fólk og þau ætla ekki að fara 
vel í mig en við vonum bara að þau hafi þau áhrif 
sem þeim er ætlað til að æxlin minnki í höfðinu 
mínu.“

Og í hádeginu annan júlí 
er þetta skrifað:

„Mamma sagði nú við mig áðan að læknarnir hlytu 
að hafa sett eitthvað út í vökvann sem ég er að fá 
því ég fékk þvílíkt hláturkast áðan og þá hló ég bara 
ennþá meira en það er samt ekkert skrítið að ég sé 
eitthvað hálf vankaður og eitthvað rugl stundum á 
mér. Ég er að fá fullt af sýklalyfjum og sterum svo það er ekkert skrítið. 
Hárið mitt hrynur alveg af þessa dagana en ég er með svo þykkt og 
mikið hár að það er rétt farið að þynnast og sjást nokkrir skallablettir. 
Mamma spurði mig nú að því hvort hún mætti bara ekki raka af mér 
hárið svo það væri ekki að hrynja út um allt en ég mátti nú ekki heyra 
á það minnst það átti sko bara að detta af sjálfu sér og hana nú.
Segi bless núna, Sindri Dagur.“

Ekki góðar fréttir
Að kvöldi dags þann fjórða júlí var þetta skrifað:

„Fréttirnar af mér núna  eru því miður ekki góðar. Ég var færður 
á gjörgæsludeildina núna í kvöld en hitinn hefur verið að hækka 
seinasta sólarhring og hefur hann verið um 40,1 og er búið að vera að 
dæla í mig hitalækkandi lyfjum en þau hafa ekki verið að virka. Ég svaf 
ekkert seinustu nótt þurfti reyndar að vera að pissa á hálftímafresti 
og þurfti mamma auðvitað að vakta mig til að láta mig pissa í flösku 
því það var verið að safna þvaginu hjá mér.

Læknarnir eru eiginlega alveg ráðþrota hvað sé eiginlega í gangi 
en það var tekin þvagprufa um helgina og sýndi hún að ég er að missa 
mikið af söltum með þvaginu og gefur það til kynna að nýrun séu 
ekki að starfa rétt en lyfin í þessari meðferð reyna mikið á nýrun svo 
þeir halda nú að þetta sé meðferðin. En það er alveg fullt af læknum 
búnir að tala við okkur í dag ýmsir sérfræðingar sem eru að reyna sitt 
besta að hjálpa mér.

Ég er búinn að vera mjög ör í dag og eru það örugglega sterarnir 
og örugglega líka hitinn því hiti virðist fara þveröfugt í mig, verð bara 
örari. Þegar ég var kominn á gjörgæsluna þá var ég komin í hálfgert 
mók, líkaminn loksins að slaka á enda búinn að vaka næstum í einn 
og hálfan sólarhring.

Pabbi var að hafa samband við 
mömmu og er hitinn kominn upp í 40,7 
svo ástandið er ekki gott.

Mamma verður heima hjá systkinum 
mínum í nótt, ætlar að reyna að sofa í 
nótt. Hún gat víst ekki mikið sofið seinustu 
nótt og spurning er hvort hún geti það 
hvort sem er.

Hef þetta ekki meira núna þreytan 
farin að segja til sín látum heyra í okkur 
ef eitthvað breytist bless og góða nótt 
Sindri Dagur og mamma.“

Ástandið skuggalegt
Daginn eftir eða þann 5. júlí var ástandinu lýst þannig á heimasíðu 
Sindra:

„Ég er kominn á barnadeildina aftur en ástandið í gær var nú 
orðið ansi skuggalegt en hitinn fór hæst upp í  41 og var allt gert til 
að lækka hann var gefið óteljandi lyf og var líka kældur með tæki 
sem blæs köldu á mann. Ég var svo komin niður í 39.5 um kl: 00:30 í 

„Mamma sagði nú 
við mig áðan að 
læknarnir hlytu að 
hafa sett eitthvað 
út í vökvann sem ég 
er að fá því ég fékk 
þvílíkt hláturkast 
áðan og þá hló ég 
bara ennþá meira…“



47

gærkveldi og í morgun var ég með 38.5 en er kominn með 39.4 núna. 
Blóðið er allt í rugli hjá mér ennþá og gæti ég þurft blóðgjöf aftur í 
dag en blóðflögurnar eru aftur orðnar lágar og eitthvað í sambandi 
við hvítu blóðkornin sem er lágt líka. Það er ennþá svolítið rugl á mér 
en ég var farin að rugla soldið í gær og er það sjálfsagt út af hitanum. 
Læknarnir eru eitthvað að spá í að hætta við meðferðina sem ég er 
í fyrst ég taki henni svona illa, en þeir eru að ráða ráðum sínum svo 
vonandi fréttum við eitthvað í dag.

Látum þetta vera gott núna bless, bless, ykkar Sindri Dagur.“
Seint að kvöldi sama dags var allt við það sama. Um nóttina hafði 

hann mælst með allt að 40,6 gráðu hita og öndunin orðin mjög hröð. 
Sindri hafði verið settur á ný sýklalyf en hitinn er samt 40,4 gráður. 
Tekið var sýni úr einum ventlinum í höfði hans til að athuga hvort það 
væri sýking. Fyrr um daginn höfðu honum verið gefnar blóðflögur 
enda hafði þeim fækkað í blóði hans.

Rúmum tólf tímum síðar eða rétt fyrir hádegi þann 7. júlí hafði loks 
fundist hvað var að gerast í líkama Sindra. 
Hafði hann verið sendur í ómskoðun á 
hjarta og í ljós kom að eitt hjartahólfið 
erfiðaði of mikið. Voru farnar að myndast 
bólgur. Sindri var því drifinn í snatri upp á 
gjörgæslu.

Dælt var í hann miklum vökva til að 
reyna að leiðrétta söltin í blóðinu. Ljóst 
var að ef það dygði ekki til að ná bólgunni 
niður, þyrfti að gefa honum sterk lyf.

Líka áhyggjur af starfsliðinu
Í öllum þessum erfiðleikum Sindra voru foreldrarnir líka farnir að hafa 
áhyggjur af ástandinu á sjúkrahúsinu almennt.

Guðleif segist ekki hafa geta orða bundist yfir ástandinu á 
deildunum á barnaspítalanum sem voru nánast fullar af börnum. 
Mikið af starfsfólki var í sumarfríum og því var spítalinn verulega 
undirmannaður. Nóttina áður höfðu aðeins þrjár konur verið á vakt 
þó deildin væri full af mjög veikum börnum.

Guðleif og Garðar segja að hjúkrunarkonurnar hafi samt reynt 
að gera sitt besta og verið á eilífum hlaupum á milli herbergja með 
stöðugar áhyggjur af Sindra og öðrum börnum.

Á gjörgæslunni var líka allt orðið fullt og meðal sjúklinganna var 
Sindri og annað barn sem var mikið veikt.

Því segist Guðleif hafa velt því fyrir sér hvernig í ósköpunum menn 
ætluðu að manna hátæknisjúkrahús þegar þeir gætu ekki mannað 
deildirnar sem nú eru til staðar.

Hjartað bregst illa við
Ástandið á sjúkrahúsinu var sem sagt ekki til að draga úr áhyggjum 
foreldarna um velferð Sindra sem nú þurfti að takast á við ný alvarleg 
tíðindi. Vinstra hjartahólf hafði bólgnað og vinstri slegilinn virkaði ekki 
rétt. Hjartað var því að erfiða mikið og öndunin hjá Sindra var mjög 
hröð. Reynt var að slá á þetta með nýrri og sterkri lyfjagjöf en það 
virtist ekki ætla að ganga vel.

Sindri var tengdur við margar dælur fyrir vökva og lyf. Hann var 
t.d með æðaleggi bæði í öðrum handleggnum og öðrum fætinum. 
Hjartalæknirinn gerði Guðleifu og Garðari þá grein fyrir því að 
ástandið væri orðið mjög alvarlegt. Hann gat þó ekki útskýrt hvort 
það væri bakteríu- eða veirusýking sem væri að valda þessum mikla 
hita.

Þrátt fyrir alla þessa erfiðleika var Sindri ótrúlega hress og á 
heimasíðunni var þetta skrifað þann 6. júlí:

„Það er nú samt ótrúlegt hvað ég er, 
ég spjalla nú svolítið svona milli þess 
ég sef, en hjúkkunum og læknunum 
finnst það allavega eins og ég er nú 
mikið veikur.“

Falskar vonir
Þann 7. júlí virtist ástandið vera að 
skána. Ómskoðun sýndi batamerki 
og lyfjagjöfin virtist vera farin að virka 

betur auk þess sem líðan Sindra skánaði.
„Ég hef nú sofið mikið í dag en samt verið vakandi svona á milli 

og spjallað aðeins, ég er auðvitað búinn að heilla hjúkkurnar upp úr 
skónum er svo mikill sjarmör,“ sagði Sindri á heimasíðunni.

Síðar um kvöldið var ástandið það gott að Guðleif taldi sér óhætt 
að skreppa frá og hvíla sig. Það reyndust þó bara vera falskar vonir.

Settur í öndunarvél
Undir miðnætti hríðversnaði Sindra og neyddust læknar þá til að setja 
hann í svæfingu og í öndunarvél. Ástandið var orðið mjög alvarlegt og 
tvísýnt og farið að hrygla í Sindra. Tekin var lungnamynd, en lungun 
virtust í lagi, en það var hjartað sem fór versnandi. Nú var það ekkert 
nema bænir og góðar hugsanir sem Guðleif gat huggað sig við.

Úr öndunarvél
Bænirnar, góðu hugsanirnar og lífsvilji Sindra virtust loks ætla að hafa 
betur. Eftir þrjá sólarhringa, eða þann ellefta júlí, var hægt að taka 
Sindra úr öndunarvélinni. Hjartalæknirinn kom og lýsti ástandinu. 
Sagðist hann aldrei áður hafa séð svo svakalega svörun við svona 
lyfjameðferð.

Daginn eftir var hægt að senda Sindra af gjörgæslunni og yfir á 
barnadeild. Allt virtist vera að fara á betri veg og Guðleif og Garðar 
höfðu fengið íbúð í borginni þar sem þau hugðust vera með systkini 
Sindra næstu vikurnar. Hugðust þau þannig reyna að sinna þeim 
betur, enda fannst þeim systkinin orðin nokkuð afskipt sem þolendur 
í veikindastríði bróður síns.

Ekki var þó allt yfirstaðið í baráttu Sindra. Miklar sveiflur voru á 
hitanum sem fór oft upp fyrir 40 stig og við það bættust krampar sem 
taldir voru stafa af hitaköstunum. Smám saman fór ástandið þó að 
lagast og undir lok mánaðarins var Sindri farinn að geta hreyft sig um 
í göngugrind. Loksins þann 29. júlí 2006 kom svo að því að Sindri gat 
komist aftur heim til fjölskyldu sinnar á Akranesi.

Því segist Guðleif 
hafa velt því fyrir sér 
hvernig í ósköpunum 
menn ætluðu að manna 
hátæknisjúkrahús þegar 
þeir gætu ekki mannað 
deildirnar sem nú eru 
til staðar.
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Gáfu enga von
„Læknarnir gáfu okkur samt eiginlega aldrei neina von. Í raun virtist 
enginn vita neitt. Sindri gæti átt eftir vikur eða mánuði. Það má þó 
segja að Sindri sé sjálfur búinn að afsanna þær svartsýnisspár, því nú 
er komið rúmt ár síðan þetta var,“ segir Guðleif og brosir.

Mamma kemst út að vinna
Síðan Sindri kom aftur heim hefur 
ástandið verið þolanlegra fyrir hann 
og fjölskyldu hans. Guðleif og Garðar 
segja að nýliðið sumar hafi verið 
ótrúlega gott og Sindri ekkert þurft 
að leggjast inn á spítala. Guðleif 
hefur meira að segja komist út á 
vinnumarkaðinn og hefur í haust 
starfað sem skólaliði í skólanum 
hans Sindra og vinnur þar fjóra tíma á 
dag. Vinnan tekur þó líka á en systkini 
Sindra reyna að hjálpa mömmu sinni eftir mætti þegar hún kemur 
heim úr vinnunni.

Guðleif segir að svo virðist sem systkini Sindra séu laus við öll 
einkenni af þessum arfgenga sjúkdómi þó líkurnar á að hann erfist til 
barna arfbera séu taldar um 50%. Allt þetta ferli hefur þó tekið mjög 
á en fjölskyldan reynir þó að bera sig vel.

Heppin með atvinnurekendur
„Við höfum verið einstaklega heppin með atvinnurekendur, þeir hafa 
sýnt okkur mikinn skilning,“ segir Garðar sem hefur í haust verið í 
kvöldskóla í trésmíði við Iðnskólann í Reykjavík.

„Ég hef getað fengið að fara úr vinnu hvenær sem ég hef þurft 
þess.“ Í fyrstu var hann að vinna á trésmíðaverkstæði á Akranesi, en 
fór síðan að vinna í álveri Norðuráls. Eftir að hann ákvað að snúa sér 
að trésmíðanáminu tók hann þá ákvörðun að nýta sér það fag og hefja 
vinnu á því sviði, en námið klárar hann í vor. Sagði hann því upp störfum 
hjá Norðuráli og hefur verið ákveðið að hann hefji vinnu í sínu fagi.

Góður stuðningur frá Akranesbæ
Það er ekki einfalt mál að sækja aðstoð frá hinu opinbera í tilfellum 
sem þessum. Guðleif segir kerfið vera allt of þungt og erfitt að fá 
upplýsingar. Hún segir að Akranesbær 
hafi þó reynst þeim mjög vel, m.a. 
varðandi liðveislu handa systkinum 
Sindra. Einnig hafi verið mjög vel að 
öllu staðið bæði í leikskóla og síðan í 
grunnskóla.

„Það hefur svo bjargað okkur 
alveg að fyrir fjórum árum fengum við 
stuðningsfjölskyldu sem hefur reynst okkur frábærlega vel. Hún hefur 
gert miklu meira en hægt er að ætlast til af þeim og þau fá borgað 
fyrir. Þessi fjölskylda reyndist okkur sérstaklega vel sumarið 2006 og 
var þá með eldri strákinn á meðan það versta gekk yfir.

Maður hefur heyrt að Akraneskaupstaður sé að gera mikið meira 
fyrir fólk í þessari stöðu en mörg önnur sveitarfélög.“

Þar hafa þau reyndar samanburð frá einu ónefndu sveitarfélagi 
á Suðurnesjum þar sem þau bjuggu áður en ákvörðun var tekin um 
að flytja með börnin til Akraness. „Við þekktum fáa uppi á Skaga 
þegar við fluttum þangað í september árið 1999,“ segir Garðar. „Við 
bjuggum áður á Suðurnesjunum, en um leið og við komum upp á 
Skaga var allt sett í gang í leikskólanum til að taka á móti honum. 

Það var strax farið að kenna tákn með tali, en hann átti þá erfitt með 
tal. Á Suðurnesjum höfðum við fengið litla sem enga aðstoð. Maður 
þekkti þá ekki allt þetta kerfi og var heldur ekki sagt neitt.

Tákn með tali algjör himnasending
Við vorum komin inn í Þroskahjálp á Suðurnesjum áður en við fluttum 
upp á Skaga. Þá var greinilegt að hann átti erfitt með tal, en samt var 

ekkert gert í því að kynna fyrir okkur 
tákn með tali aðferðina. Það var hins 
vegar gert um leið og við komum 
upp á Skaga. Hann var ekki búinn að 
vera í leikskólanum nema í þrjá daga 
þegar við vorum boðuð á námskeið. 
Það var algjör himnasending fyrir 
hann að læra tákn með tali.

Hann hafði átt erfitt með að tjá sig 
og tala og reif þá oft í mann og benti 
á hlutina. Þegar hann lærði svo tákn 

með tali, ásamt því að við fengum líka að læra táknin, þá varð þetta allt 
annað. Allt varð afslappaðra og þægilegra bæði fyrir hann og okkur og 
einnig fyrir þá sem voru í kringum hann og gátu líka lært táknin.“

Garðar segir að tákn með tali sé svipað og venjulegt táknmál að 
öðru leyti en því að menn nýta sér talið samhliða táknunum.

„Í dag talar hann mjög skýrt en ef það er eitthvað sem ekki skilst 
þá notar hann táknin. Í skólanum hans eru þrjú eða fjögur börn sem 
nota þessa tækni.

Eftir að sjónin fór að daprast fór hann þó að nota táknin minna. 
Hann styðst samt við það sem hann hafði lært áður en sjónin fór að 
dofna. Nú er hann blindur á öðru auga og með um 5% sjón á hinu 
auganu.“

Líka kennt blindraletur
Guðleif segir að þegar sýnt var hvert stefndi hafi verið byrjað að 
kenna Sindra blindraletur.

„Um einu og hálfu ári áður en hann átti að byrja í grunnskóla vorum 
við kölluð á fund með skólayfirvöldum upp á bæjarskrifstofu ásamt 
foreldrum þriggja annarra barna sem svipað var ástatt um. Vorum 
við spurð hvernig við vildum hafa þetta, hvort við vildum hafa hann í 
sérdeild eða almennum bekk. Menn voru þar greinilega að hugsa langt 

fram í tímann og virtust gera sér vel 
grein fyrir hvað var í vændum.“

Í dag er Sindri skráður í almennan 
bekk, en stundar þó mikið af sínu 
námi í sérdeild, enda greindur 
ofvirkur og með athyglisbrest. Hefur 
þetta gengið ágætlega og segjast 
foreldrar hans mjög þakklát fyrir 

hvernig tekið hefur verið á hans málum.

Aldrei kvartað
Ættingjarnir hafa reynst þeim vel varðandi pössun á systkinum Sindra 
þegar ástandið hefur verið sem verst. Fjárhagslega kvarta þau Guðleif 
og Garðar heldur ekki. Segja þetta allt hafa bjargast og þau hafi 
m.a. fengið umönnunarbætur með Sindra. Þá hafi verið ómetanlegt 
að eiga aðgang að Rjóðrinu í Kópavogi sem er hvíldarheimili fyrir 
langveik og fötluð börn.

Þau segja Sindra heldur ekki kvarta mikið og hann taki þessu öllu 
saman ótrúlega vel. Það hafi samt tekið allan síðasta vetur fyrir hann 
að ná upp líkamlegum styrk eftir veikindin í fyrrasumar.

Síðan Sindri kom aftur 
heim hefur ástandið verið 
þolanlegra fyrir hann og 
fjölskyldu hans. Guðleif 
og Garðar segja að nýliðið 
sumar hafi verið ótrúlega 
gott og Sindri ekkert þurft 
að leggjast inn á spítala.

Ættingjarnir hafa 
reynst þeim vel varðandi 
pössun á systkinum Sindra 
þegar ástandið hefur verið 
sem verst.
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Alltaf hress og kátur
„Hann hefur tekið á þessu með jákvæðninni og er alltaf hress og 
kátur, er með húmorinn í lagi og gerir grín að þessu öllu,“ segir Guðleif. 
„Hann lítur líka á læknana sem vini sína, enda hefur maður reynt að 
útskýra fyrir honum að þeir séu bara að reyna að hjálpa honum. Það 
er helst sprauturnar sem hafa stundum farið í taugarnar á honum.“

Garðar tekur undir þetta:
„Það er alveg sama hvað dynur á honum, hann er alltaf glaður og 

hress. Hann var svolítið hvekktur í fyrra, en annars finnst honum bara 
gaman að fara á spítalann. Þar er leikstofan og þar er spilaður við 
hann Olsen Olsen sem er eitt það skemmtilegasta sem hann gerir.

Honum gengur líka ágætlega í skóla og á þar góðan vinahóp. Allir 
krakkarnir í skólanum virðast taka honum mjög vel og eru góðir vinir 
hans. Þegar maður fer með honum niður í bæ uppi á Skaga þá kemur 
fullt af fólki til að heilsa honum. Hann virðist hrífa marga með sér og 
þarf mikið að tala þegar hann hittir fólk. Honum líður best þegar hann 
hefur marga í kringum sig til að tala við.

Sumarið sem leið er líklega besta sumarið í ein fimm ár. Við fórum 
allt sem við vildum fara og ekki þurfti að fara í neinar heimsóknir á 
spítala eins og árin á undan.“

Margt mætti betur fara
Aðspurð um hvað mætti hugsanlega betur fara í opinbera kerfinu 
nefna bæði Guðleif og Garðar 
að upplýsingagjöfinni sé mjög 
ábótavant. Þó þau hafi fengið góða 
þjónustu uppi á Akranesi, þá gildi 
það alls ekki almennt um aðgengi að 
upplýsingum úr kerfinu. Fólki sé lítið 
leiðbeint með hvað þurfi að gera og 
hvaða rétt fólk eigi í kerfinu. Það eigi 
sérstaklega við hjá fólki sem er með 
börn sem ekki hafa farið í gegnum 
kerfið hjá Greiningarstöðinni sem 
Sindri hafði þó farið í gegnum

„Það er ekki fyrr en allt er komið 
í óefni eins og á spítalanum í fyrra 
þegar Sindri var hvað veikastur. Þá 
átti fyrst að fara að uppfræða mann 
um það sem maður hafði verið að viða að sér sjálfur í níu ár,“ segir 
Garðar.

Óþolandi snúningar
Þau hjón nefna einnig þann þátt að fólki er gert óþarflega erfitt fyrir 
með margskonar umstangi. Það er eins og árlegur eltingaleikur eftir 
læknisvottorði og öðru vegna umönnunarbóta fyrir dreng sem þó er 
vitað um í kerfinu að er haldinn langvinnum sjúkdómi sem hverfur 
ekki eins og dögg fyrir sólu. Allt slíkt taki mikinn tíma og auki mjög á 
erfiðleika foreldra sem eru þó ærnir fyrir. Sífellt sé verið að láta fólk 
hringja eða hlaupa í allar áttir til að þjóna kröfum skrifræðis í þessu 
flókna kerfi.

Engin áfallahjálp
Guðleif bendir á annan mjög sláandi þátt sem fjöldi foreldra barna 
hefur lent í þegar þeim er sagt frá alvarlegum tíðindum við skoðun 
á spítala.

„Það er ekki boðið upp á neina áfallahjálp. Manni eru sögð tíðindin 
og fer þá bara til barnsins í algjöru losti, en fær engan stuðning til að 
takast á við áfallið.

Sindri fékk t.d. slæmt krampakast í lyfjameðferðinni og við vorum 
kölluð á fund daginn eftir þar sem okkur var tjáð að það yrði að hætta 
meðferðinni. Við vorum þar líka spurð að því hvað við vildum gera ef 
það kæmi til þess að beita þyrfti endurlífgun. Það gæti gerst hvenær 
sem er. Við vorum hinsvegar ekki í neinu ástandi til að geta tekið 
afstöðu til þess. Eftir þetta fóru læknarnir út og við sátum ein eftir 
með þessa erfiðu spurningu.

Sama var þegar Sindri var fjögurra ára. Þá hafði æxlið stækkað 
mjög mikið og manni var bara sagt að ef þetta stækkaði mikið meira 
þá gæti það gert út af við hann. Við fórum líka heim eftir þann fund 
án þess að fá nokkra hjálp til að takast á við áfallið.“

Hugsunarlausir hönnuðir
Fleira mætti betur fara í kerfinu og er nýi barnaspítalinn eitt dæmi um 
það. Foreldrarnir segja að þrátt fyrir flotta hönnun og dýrt hús, þá hafi 
ýmislegt gleymst eða farið úrskeiðis. Engin aðstaða hafi til dæmis 
verið fyrir foreldra til að matast um helgar þegar aðstaða starfsmanna 
er lokuð. Ef foreldrarnir komast ekki frá getur verið erfitt um vik. Ekki 
kom einu sinni sjálfsali fyrr en eftir margítrekaðar óskir foreldra þegar 
spítalinn hafði verið í rekstri í ein fjögur ár. Ekki hafði heldur verið 
gefinn kostur á því að fá matarmiða í mötuneyti starfsmanna fyrr en 
undir lok meðferðar Sindra í fyrra. Því urðu þau að panta sér pizzur 
eða hamborgara utan úr bæ ef þau vildu fá eitthvað að borða.

„Starfsfólkið var þó allt að vilja 
gert til að aðstoða mann og það er 
alveg frábært. Það er ekkert út á það 
að setja. Að öðru leyti er aðstaðan 
nokkuð góð, nema að lúxussvefnsófi 
sem sjálfsagt var vandlega valinn í stíl 
við innréttinguna er vonlaus til að sofa 
á honum. Þannig er allt of mikil áhersla 
lögð á útlitið á spítalanum fremur en 
notagildið. Sturturnar eru t.d. þannig 
að vatnið rennur í allar aðrar áttir 
nema niður í niðurföllin. Þá mátti 
lengi vel ekki setja myndir uppá vegg í 
herbergjunum hjá börnunum af því að 
sagt var að arkitektinn vildi það ekki.

Maður hugsar því með hryllingi til þess hvað verði þegar öllum 
sérfræðingunum verður leyft að leika sér við hönnun á nýjum spítala 
við Hringbrautina,“ segir Garðar.

Maður verður að vera sterkur
Hann segir að í svona baráttu þá sé ekki um það að ræða að hlaupast 
frá vandanum. Hann hverfi ekkert og því sé ekki um neitt annað að 
ræða en að takast á við veikindin.

„Maður verður bara að vera sterkur. Það er bara þannig að ef þú 
hjálpar þér ekki sjálfur, þá hjálpar þér enginn annar. Það er ekkert 
val.“

Guðleif tekur undir þetta og segir að fólk verði bara að reyna að 
takast á við lífið þó það virðist miskunnarlaust.

„Maður verður bara að taka á móti hverjum degi sem maður 
hefur eins vel og maður getur. Maður veit ekkert hvað getur gerst á 
morgun. Sindri er samt ótrúlegur og margir segja að hann hafi fleiri líf 
en kötturinn. Hann stendur alltaf upp aftur þó læknarnir hafa oft ekki 
gefið okkur mikla von“

Hörður Kristjánsson blaðamaður

Það er eins og árlegur 
eltingaleikur eftir 
læknisvottorði og öðru 
vegna umönnunarbóta 
fyrir dreng sem þó er vitað 
um í kerfinu að er haldinn 
langvinnum sjúkdómi sem 
hverfur ekki eins og dögg 
fyrir sólu. Allt slíkt taki 
mikinn tíma og auki mjög á 
erfiðleika foreldra sem eru 
þó ærnir fyrir.
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Vorið 2006 fengum við tækifæri til að halda fyrirlestur á alþjóðlegri ráð­
stefnu um Batten sjúkdóminn og áhrif hans. Þetta var fyrsta ráðstefnan 
sem skipulögð er fyrir alla sem tengjast Batten: Foreldra, fjölskyldur, 
kennara, þroskaþjálfa, umönnunaraðila, þjálfara, lækna, vísindamenn 
og stuðningsaðila. Ráðstefnan var haldin í Örebro í Svíþjóð og voru 
þátttakendur vel á annað hundrað frá öllum heimshornum. Það sem 
gerði ráðstefnuna einstaka var samsetning hópsins en við höfum 
ekki áður upplifað ráðstefnu með flóknum pælingum um erfðir og 
læknisfræðilegar greiningar samsíða pælingum um menntun og leiðir til 
að auka lífsgæði einstaklinga.

Að ráðstefnunni lokinni heimsóttum við þekkingarmiðstöð um 
kennslu blindra og sjónskertra nemenda í Jyväskylä í Finnlandi. Mið­
stöðin var áður blindraskóli en var breytt í þekkingarmiðstöð með 
hugmyndafræðinni um skóla án aðgreiningar. Við skólann er starfandi 
sérdeild fyrir ungmenni með Batten sjúkdóminn frá öllu landinu og 
búa flestir nemendurnir á heimavist. Við heimsóttum sérdeildina og 
heimavistina og kynntumst frábæru starfi kennara og annars fagfólks.

Hér á eftir segjum við í stuttu máli frá Batten sjúkdómnum, frá 
starfseminni í Jyväskylä í Finnlandi og fyrirlestri okkar.

Hvað er Batten sjúkdómur og hver 
eru helstu áhrif hans

Algengast er að sjónskerðing sé fyrsta einkenni Batten sjúkdómsins. 
Hún kemur yfirleitt fram við 6 ára aldur. Flestir verða blindir á 1 - 2 árum 
eftir að fyrstu merki um skerta sjón koma í ljós. Sjúkdómurinn leggst 
á heilafrumur og veldur því að skammtímaminnið skerðist. Börnunum 
veitist smám saman erfiðara að tileinka sér nýja færni og eftir því 
sem árin líða ber meira á andlegri hrörnun. Breytingar á hegðun geta 
komið fram snemma með eirðarleysi og oft ber á geðsveiflum með 
reiði og árásargirni. Hegðunin getur verið breytileg frá degi til dags. 
Flogaköst koma í ljós hjá flestum 4 - 5 árum eftir að fyrstu einkenni 
greinast. Með minnkandi hreyfigetu og minni, tapast málið smám 

saman. Á lokastigi verða einstaklingar með Batten rúmliggjandi og 
lífdagar þeirra eru um 20-30 ár.

Menntun og hrörnun
Hrörnun felur í sér hnignun og afturför sem er í andstöðu við almennar 
hugmyndir um menntun. Þegar nám barna og ungmenna með Batten 
er skipulagt er eðlilegt að velta upp spurningum um það hvað skipti 
mestu máli. Maina Dalentoft er sérkennari og hefur starfað í blindraskóla 
sem nú er þekkingarmiðstöð í Örebro. Hún hafði kennt nemendum með 
Batten í nokkur ár þegar sonur hennar greindist með sjúkdóminn en 
hann lést fyrir þremur árum á þrítugsaldri. Hún segir að reynsla sín sem 
kennari og foreldri hafa knúið fram margvíslegar spurningar um lífið og 
tilveruna. Hver er tilgangur lífsins? Lykilatriði í hennar huga er að hafa 
það hugfast að við erum öll manneskjur með langanir og þrár. Hver og 
einn er sérfræðingur í sínu lífi og kennarinn þarf að leggja sig fram við að 
ná tengslum við nemandann. Hún leggur áherslu á að fagfólk einbeiti sér 
að því hvernig einstaklingarnir geti notið lífsins á eigin forsendum. Ef það 
á að takast þurfa allir að standa saman og hafa kjark til að fara nýjar og 
óhefðbundnar leiðir í samskiptum og kennslu. 

Það er mikil áskorun að kenna ungmennum með Batten sjúkdóminn 
segir kennari í Jyväskylä og leggur áherslu á hve erfitt sé að finna réttu 
línuna milli þess að leggja of mikið á nemendur sem upplifa þá vanmátt 
sinn eða of lítið sem verður til þess að þeir upplifa vanmat á getu 
sinni. Tími er stór þáttur í lífi nemenda með Batten en öll verkefni taka 
lengri tíma vegna blindu, hreyfihömlunar og erfiðleika með tjáskipti. Í 
nútímasamfélagi gerast hlutirnir hratt og krafan um að vinna verkefni 
á stuttum tíma og skipta snöggt yfir í næsta verkefni jafnvel með nýju 
fólki einkennir skólastarf. Fyrir einstakling með Batten ganga þessi 
vinnubrögð illa. Öll verkefni krefjast mikils undirbúnings og taka langan 
tíma og hraði skapar óöryggi og streitu. 

Í stundaskrá nemenda í Jyväskylä er gert ráð fyrir hvíldarstundum fyrir 
nemendur og skólabjallan stýrir ekki skólastarfinu. Í upphafi hverrar 

Að vera í takt við tímann

Menntun í takt við hrörnun
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annar funda nemendur með kennara og koma fram með væntingar og 
óskir um viðfangsefni. Eftirfarandi listi er lagður til grundvallar:

•	 Áhugamál
•	 Þrjár óskir um viðfangsefni, þau þurfa ekki að vera raunhæf
•	 Sterkar hliðar
•	 Óskir um aukna þekkingu
•	 Óskir um þemaefni 
•	 Rætt er um hegðun 
•	 Rætt er um það hvort nemandinn hræðist eitthvað

Kennarinn sagði síðasta punktinn mjög nauðsynlegan þar sem nemendur 
upplifa hrörnun og mörg þeirra hræðast dauðann. Kennarar leggja mikla 
áherslu á að skilja líðan nemenda og ef þeim líður illa er farið út úr stofunni 
og málin rædd í næði. Nauðsynlegt er að bregðast strax við vanlíðan 
nemenda og tala hreint út um málin og gefa skýr skilaboð. 

Áhersla er lögð á að byggja upp safn af minningum í fjölbreyttu formi 
sem nemandinn getur notið þegar hann er orðinn rúmfastur til að endurlifa 
góðar stundir. Nauðsynlegt er að fylgja takti sjúkdómsins án þess að gera 
lítið úr fyrri reynslu, getu og kunnáttu nemendanna. Mikilvægt er að þeir 
séu virkir í umræðum og verkefnum eins lengi og kostur er. Alltaf er hægt að 
finna verkefni við hæfi en stundum þarf að hafa töluvert fyrir því. Leiðarljósið 
þarf að vera: Ekkert er ómögulegt fyrr en það hefur verið sannreynt. 

Tjáskipti með aðstoð tölvutækninnar
Segja má að „Ekkert er ómögulegt fyrr en það hefur verið sannreynt“  
hafi verið leiðarljós okkar þegar við fórum af stað með þróunarverkefnið 
Tjáskipti með aðstoð tölvutækninnar sem var okkar tilraun hér í fámenninu 
á Íslandi til að bregðast við einstökum þörfum nemanda með Batten. Í 
fyrirlestri okkar á ráðstefnunni kynntum við hugmyndir okkar um að nota 
forritin Power point  og Photostory 3 til námsefnisgerðar og sem námstæki. 
Megin áhersla er lögð á að innihald í verkefnum tengist áhugasviði og 
séu allt í senn fræðandi og skemmtileg. Nemandinn er virkur þátttakandi 
í verkefnagerðinni og afrakstur þess nýtist sem námstæki í skólanum eða 
tómstundagaman heima og ekki síður mikilvægt minningasafn síðar meir.

Með þessari nálgun eru einstaklingsmiðaðar þarfir hafðar að leiðar­
ljósi og nemandinn stjórnar hraðanum. Námsferlið verður á nýjan leik 
uppbyggjandi og nemandinn upplifir tilgang í sínu námi. Hægt er að 
nálgast handbók um þróunarverkefnið á þessari slóð: http://www.
sunnulaekjarskoli.is/setrid

Ferð okkar á ráðstefnuna og til Jyväskylä var fróðleg og skemmtileg og 
við kynntumst einstöku fólki bæði foreldrum og fagfólki sem dýrmætt er 
að eiga tengsl við. Það sem gerði þessa ferð ógleymanlega var að upplifa 
samhug fræðimanna og foreldra um að bæta lífsskilyrði þeirra sem kljást 
við Batten.

Helga Einarsdóttir, kennsluráðgjafi blindra og sjónskertra nemenda
Kristín Björk Jóhannsdóttir móðir og deildarstjóri í Sérdeild Suðurlands á 
Selfossi

Gullkorn

Sagan af litla fræinu: Einu sinni var lítið fræ á steini. Það vildi reyna að vaxa. 
Þá kom risa vindhviða og það fauk og fauk og fauk og fauk og fauk í marga klukkutíma og lenti í 
garði langt í burtu. Dag einn kom kona sem hét Lára í garðinn og sá litla fræið og hugsaði: Ja hérna 
hvaðan kom þetta? Hún kallaði til mannsins: HEYRÐU HALLI KOMDU AÐEINS! Hann kom og spurði 
hvað hún vildi. Hún svaraði: Veistu eitthvað um þetta fræ? Nei svaraði hann. Og svo kom rigning og 
fræið óx og óx og óx og óx og óx og varð stórt flott tré! Endir. @         Ólafur Kristinn Hannesson. 11 ára.
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25. okt.
Anna ekki góð af kvefi og hósta, heima í dag þar sem pabbi var líka 
heima. Hringi í skóla og tilkynni forföll, hringi í ferðaþjónustu og afpanta 
ferð, hringi í Valgerði og afpanta söngtíma, hringi í liðveislu sem átti að 
sækja í spilatíma og segi frá breytingum.

30. okt
Hringi á Barnaspítala til að fá staðfestingu á því að Anna eigi að 
koma næsta miðvikudag. Læknir ekki við, reyni aftur síðar en tala þá 
við hjúkrunarfræðing sem ætlar að biðja lækni að hringja á morgun. 
Hringt úr skólanum kl. 14:40 en þá átti ferðaþjónustan að vera búin að 
sækja Önnu en var ekki komin. Ég hringi í ferðaþjónustuna sem hafði 
skráð pöntunina rangt, þeir senda annan bíl. Ég hringi í skóla og læt vita 
að bíllinn sé á leiðinni. Ég hringi í sjúkraþjálfara sem er farin að bíða 
eftir henni og læt vita að komi of seint. Hringi aftur í ferðaþjónustuna til 
að fara yfir ferðapantanir sem fyrir liggja til að allt sé rétt. Sæki Önnu 
svo í sjúkraþjálfun, farið yfir þjálfunarmálin við sjúkraþjálfara. Fer svo í 
Össur að finna kuldaskó f. Önnu en alltaf erfitt að finna skó sem hægt 
er að troða innleggjum/spelkum í. Heim. Liðveisla kom svo og var með 
Önnu stutta stund.

31.október.
Morgunverk, pabbi keyrir í skóla. Læknir hringir v/spítalavistar á morgun 
en ég hafði reynt að ná í hann í gær Förum yfir málin lauslega til að 
undirbúa morgundaginn. Kl. 11:30 sæki ég Önnu í skólann og við förum 
í höfuðbeina- og spjaldhryggsjöfnun í klukkustund og Anna stóð sig vel. 
Kl. 13:30 er ég mætt á fund í skólanum ásamt kennurum, sérkennara, 
stuðningsfulltrúa og skólastjóra, farið yfir einstaklingsnámsskrá. Anna 
búin í skólanum og ég þarf að fara aftur í vinnuna, tek hana með mér og 
fæ starfsfólk í vinnunni til að sinna henni meðan ég fer á fund. Kl. 16:30 
mættar heim en þangað kom svo atferlisfræðingur sem er að aðstoða 
með hegðun heimafyrir.

1.nóv.
Afboða ferðaþjónustu. Afboða spilatíma. Ég fer í vinnuna. Pabbi fer með 
Önnu niður á spítala, þau hitta lækni og hjúkrunarfræðing og lækni 
sem setur upp nálina og lyfið. Ég leysi af kl. 13. Förum á leikstofuna og 
hittum starfskonur þar, alltaf gott að koma þangað. Sjúkraþjálfari hefur 
samband er búinn að boða til samráðsfundar á mánudag. Ég tek að mér 
að boða atferlisfræðing og Rjóðrið.

samræming þjónustu 
– Glefsur úr dagbók móður í félaginu
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2. nóv.
Erum á spítalanum kl. 9-16. Hringi 
í Rjóðrið v/samráðsfundar, næ 
ekki sambandi við tengil, fæ 
símanúmer, muna að hringja. 
Fer í apótekið til að leggja 
inn lyf. Tala við lækni til að fá 
lyfseðil. Næ í atferlisfræðing, hann 
kemst ekki á samráðsfund. Sjúkraþjálfari 
hefur samband hefur ekki náð í skólann.

6. nóv.
Samstarfsfundur á vegum sjúkraþjálfara og iðjuþjálfa. Þar eru líka 
mættir 2 kennarar, stuðningfulltrúi, læknir og tengill í Rjóðri. Frábært 
frumkvæði hjá sjúkraþjálfa og iðjuþjálfa SLF og fundargerð skráð til 
að fylgja málum eftir.

12. nóvember
Ansi lin í morgun, vill ekki fara í skólann, segist þurfa að leggja sig. 
Pabbi streðar við hana í langan tíma. Hvað er í gangi, er hún svona 
lin útaf lyfjunum, eða er þetta sjúkdómurinn eða vill hún ekki fara í 
skólann Er þetta kvíði sbr. hugleiðingar hennar í síðustu viku að hún 
vilji vera venjuleg eins og hinir krakkarnir. Pabbi kemur henni loks í 
skólann. Erum í sambandi við skólann seinna um morguninn. Anna 
lagði sig í skólanum og leið svo eitthvað betur en mjög orku- og 
einbeitingarlaus að mati kennara. Sæki rúmlega 13 og við niður á 
spítala að hitta lækni. Við ákveðum að hittast aftur á morgun og kíkja 
á hana. Hvað er í gangi? Heim, vill hringja í vinkonur, hringt á línuna 
enginn við. Liðveisla kemur til að leika 
smá. Panta ferðaþjónustu fyrir vikuna, 
7 ferðir. Muna á morgun að sækja lyfið 
í apótekið, fá fleiri nálar og biðja lækni 
að endurnýja lyfseðilinn. Er samt 
hressari núna seinnipartinn. Hvað 
er í gangi með hana núna, hvernig á 
maður að geta metið stöðuna?

13. nóvember
Er að fara í Rjóðrið. Pakka öllu niður, muna eftir lyfjum...skrá allt um 
hana og stöðuna í dag, lyfjabreytingar o.fl. Gera skólanum grein fyrir 
stöðunni, tala við stuðningfulltrúa um það. Sjúkraþjálfari hringir og 
lýsir áhyggjum sínum af Önnu, staðan mun verri en síðast er hún 
sá hana. Ég hafði ætlað að hringja áður en Anna færi til hennar en 
gleymdi því. Fer í Rjóðrið með dótið hennar, Anna komin þangað úr 
skólanum. Oft erfitt að koma þarna, hópurinn ekki passandi fyrir Önnu, 
hún er soldið viðkvæm en lætur sig hafa það og fer í föndurherbergi 
með starfsmanni þegar ég fer, kveður mig fallega. Alltaf erfitt að 
skilja við hana. Hugsa til hennar öðru hvoru það sem eftir lifir dags en 
ákveð að hringja ekkert fyrr en næsta dag.

19. nóvember
Förum á Barnaspítala í rannsókn. „Afhverju þarf ég að fara í þetta, 
ég vil ekki láta stinga mig, ég vil ekki láta svæfa mig“, segir hún. 
Hjúkrunarfræðingur tekur á móti okkur. Tekur róandi, skutlað í fötin 
og brunað yfir á skurðdeild með hjúkrunarfræðingi. Þar er ráðist í að 
setja upp nál. Gengur illa með handarbak en ég bendi þeim á að betra 

sé í handarkrika. Gekk eins og skot. Læknir 
kemur, hjúkrunarfræðingur, læknanemi, 

svæfingarlæknir og einhverjir fleiri. Skrifa 
undir pappíra vegna svæfingar yfir rúminu 

hennar. Svæfingarlæknir gefur svæfingarlyf 
og hún lognast útaf og ég geng í burtu með 

kökkinn í hálsinum. Alltaf jafn erfitt að skilja við 
hana svona varnalausa í þessum aðstæðum. Svo 

gengur maður bara einn eftir göngum spítalans og 
bíður og vonar að allt gangi vel. Og allt gekk þetta vel 

og hún fékk verðlaun og frábærar konur á leikstofunni 
björguðu deginum fyrir hana og þar með fyrir mig.

21. nóvember
Í dag er frídagur hjá mér. Ætlaði aldeilis að hafa huggulegan dag 
í leikfimi, hitta vinkonu mína í hádeginu, sækja eldri dóttur mína í 
skólann og eiga stund með henni. En Anna var þreytt í morgun enda 
sofnaði alltof seint í gærkvöldi (vegna þess að við hjónin fórum út 
aldrei þessu vant og fengum pössun og þá sofnaði mín ekki). Leyfði 
henni að kúra soldið þar sem ég var ekkert að flýta mér og komum 
í skólann rúmlega 10. Dreif mig síðan í leikfimi. Æðislegt. Þjálfarinn 
ræddi við mig að ég yrði að reyna að mæta reglulegar til að ná 
árangri. Er alltaf að reyna það en því miður situr þetta alltaf á 
hakanum og svo stendur maður frammi fyrir fólkinu sem vinnur við 
þetta eins og að maður sé algjör aumingi, alltaf að mistakast og geti 
aldrei klárað neitt. Kíki á símann minn áður en ég bregð mér í sturtuna 
og sé að hringt hafði verið kl 11:45 úr skólanum. Anna komin með 
hita, lögst útaf og mjög slöpp. Kláraði sturtuna og sótti Önnu. Hringi 

í ferðaþjónustuna og afpanta ferðirnir, 
hringi í sjúkraþjálfara og afboðaði Önnu, 
hringi í eldri dóttur mína og segi henni að 
hún yrði að redda sér sjálf með það sem 
við ætluðum að gera saman eða kannski 
geti pabbi hennar það. Anna kúrir og við 
reynum að finna eitthvað við að vera en 
lítil einbeiting. Fæ pössun augnablik því 
ég á tíma hjá kírópraktor sem ég hef farið 

reglulega til s.l. 2 -3 mánuði eftir að ég fór algjörlega í bakinu. Nú 
hafði ég ekki komið í nokkurn tíma og fannst honum ég alltof stíf. 
Ég yrði að reyna að bæta ástandið....já en...ég er að gera það, reyni 
að hreyfa mig, fara í leikfimi, nudd, hvíla mig, heita pottinn þegar ég 
mögulega get. Verð að draga úr stressi því vöðvabólgan og stífleikinn 
allstaðar í bakinu er algjörlega að fara með mig. En hvað getur 
maður gert þegar maður er undir stöðugu álagi allan vökutímann og 
fær að auki lélegan nætursvefn? Þá er ekki skrítið að eitthvað fari 
að gefa sig. En ef ég klikka hvað gerist þá? Ég má ekki klikka...það 
stendur allt og fellur með mér. Ég hef yfirsýnina, ég held í alla endana, 
ég stýri þessu.
Hann jánkaði og gerði sér kannski að einhverju leyti grein fyrir 
stöðunni en bað mig að koma vikulega núna næstu vikurnar og nota 
kalda bakstra daglega. Ég get bætt mig í því. Dagurinn varð öðruvísi 
en ég hafði skipulagt en þannig er þetta, maður er alltaf tilbúinn að 
taka u-beygju, vonum alltaf það besta en búin undir hið versta.

Heilmikill sveigjanleiki sem maður hefur þróað með sér, umburðarlyndi 
og æðruleysi...eða hvað?

Heilmikill sveigjanleiki 
sem maður hefur þróað 
með sér, umburðarlyndi 
og æðruleysi...eða hvað?
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Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins er landsstofnun, sem starfar 
á vegum Félagsmálaráðuneytis og þjónar fötluðum börnum og 
ungmennum og fjölskyldum þeirra. Þar fer fram athugun og greining 
barna með fatlanir og önnur frávik í taugaþroska, stuðningur við 
fjölskyldur fatlaðra barna, ráðgjöf um þjálfun, meðferð, kennslu og 
aðra íhlutun, fræðsla um þroskafrávik og fatlanir og rannsóknir á sviði 
fatlana.

Á stofnuninni starfa um 50 manns úr hinum ýmsu stéttum, sem 
koma að þjónustu við fatlaða. Á hverju ári er um 250 börnum vísað 
til þjónustu stofnunarinnar, en alls hefur stofnunin afskipti af yfir 500 
börnum árlega. Um 1500 manns sækja fræðslunámskeið ár hvert.
Við fengum Stefán J. Hreiðarsson, forstöðumann og sérfræðing 
í fötlun barna til að segja okkur meira frá Greiningarstöðinni og 
alvarlegum sjúkdómum.

Geta foreldrar leitað beint til 
Greiningarstöðvarinnar?

Greiningar- og ráðgjafarstöðin starfar eftir sérstökum lögum, sem 
voru sett vorið 2003, en var áður skilgreind innan laga um málefni 
fatlaðra. Stofnunin er landsstofnun með sérhæft hlutverk og er ætlað 
að þjóna börnum og fjölskyldum með flóknar eða alvarlegar raskanir 
í þroska. Við höfum lagt mikla áherslu á að þekking á greiningu og 
ráðgjöf sé einnig til reiðu utan stofnunarinnar, þannig að aðeins sé 
vísað til okkar þeim börnum, sem búa við mestan vanda. Þessi vinna 
er oft skilgreind sem 3. stigs vinna, en á 2. stigi eru ýmsir aðilar, 
ráðgjafarþjónustur sveitarfélaga, ýmsir sérfræðingar og almennur 
hluti barnadeilda sjúkrahúsanna.

Þegar barni er vísað til okkar verður að liggja fyrir mat á alvarleika 
málsins. Þetta þýðir það að foreldrar geta ekki leitað beint til okkar 
vegna vanda barns, nema þegar hann er augljós og mikill, t.d. þegar 
um er að ræða litningagalla og meðfædd heilkenni. Að öðrum 
kosti þarf að fara fram mat á vanda barnsins hjá aðilum á 2. stigi 
þjónustunnar, sem þá vísar máli barnsins og fjölskyldunnar áfram í 
okkar sérhæfðu vinnu, þegar ástæða er til.

Hversu algengir eru sjaldgæfir 
sjúkdómar?

Það hefur verið sagt að ef sjaldgæfar raskanir eru allar taldar saman, 
þá séu þær ekki svo sjaldgæfar! Yfirleitt er talað um sjaldgæfar 

raskanir og sjúkdóma, ef tíðnin er undir 1 af 10.000 fæðingum, en 
stundum miðað við 1 af 5.000 fæðingum

Hvernig uppgötvast alvarlegir 
sjúkdómar, hvernig er 
greiningarferlið?

Kannski fyrst að skerpa á orðanotkun. Við tölum mest um raskanir 
til að skilgreina okkar hóp. Börn með langvinna sjúkdóma njóta því 
aðeins þjónustu okkar að sjúkdómurinn sé samfara alvarlegri röskun í 
færni eða að sjúkdómurinn hafi valdið slíku. Þannig að það má segja 
að við séum mest að fást við langvinnar afleiðingar sjúkdóma og 
meðfæddra eða áunninna galla. Stundum er augljóst við fæðingu að 
um alvarlega meðfædda galla er að ræða og fer þá tilvísun fram. Þá er 
fylgst vel með þroskaframvindu barna, sem hafa lent í „hremmingum“ 
í fæðingu og meðgöngu og þeim vísað til okkar, ef þroska og færni 
fer ekki eðlilega fram. Stærsti hluti hópsins okkar finnst hins vegar 
síðar, þegar kemur í ljós að barnið fylgir ekki eðlilegum þroskaferli. 
Þetta getur verið vegna áhyggna foreldra eða kennara í leik- eða 
grunnskóla. Þá fer fram mat utan stofnunarinnar og barninu vísað til 
þjónustu hjá okkur ef þroskafrávikin eru alvarleg.

Hvaða áhrif geta alvarlegir 
sjúkdómar haft ?

Það er stórt spurt. Augljóslega hafa langvinnir sjúkdómar veruleg 
og margvísleg áhrif á stöðu viðkomandi fjölskyldu. Það sem skilur 
okkar skjólstæðingahóp frá börnum með langvinna sjúkdóma er að 
við væntum þess að vandinn fylgi barninu öll þroskaárin og fram á 
fullorðinsár. Fjölskyldan og þjóðfélagið þarf því að eiga kost á ýmis 
konar þjónustu sem á hverjum tíma tekur mið af þörfum hennar og 
barnsins.

Hvaða þekkingu höfum við á 
alvarlegum sjúkdómum?

Þekkingin á Íslandi er mjög góð, en auðvitað er það þannig að flestir 
sjá ekki marga sjúklinga með fátíðar raskanir. Hins vegar með okkar 
þekkingu á hinum ýmsu hliðum fatlana erum við vel í stakk búin að 
meta og veita ráðgjöf vegna þroskahömlunar eða hreyfihömlunar, 

Greiningar- 
og ráðgjafarstöð 
ríkisins

Stefán J. Hreiðarsson.
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hver sem orsökin er. Þá er ýmis konar sérhæfð þekking aðgengileg 
á netinu, ef maður kann að forðast vefsíður, sem ekki eiga rætur 
í þekktum stofnunum eða samtökum. Þá erum við í norrænni 
samvinnu um fátíðar raskanir, m.a. um að koma á samnorrænni 
skráningu á ákveðnum fátíðum röskunum og framgangi þeirra, 
þannig að þekkingaröflunin verði öflugri með því að ná saman 
reynslu af fleiri einstaklingum með þá röskun.

Í hverju felst þjónusta 
Greiningarstöðvarinnar við 
þá sem greinast með sjaldgæfa 
sjúkdóma?

Sem fyrr segir er þjónusta okkar við börn með sjaldgæfa sjúkdóma 
bundin þeim hóp, sem býr við langvinna röskun í þroska eða 
færni. Við athugum börnin með tilliti til hinna ýmsu færnissviða 
og leggjum á ráðin um íhlutun til að draga úr vanda barnsins til 
framtíðar.

Hvernig er samstarfi 
Greiningarstöðvarinnar við 
sveitarfélögin háttað ?

Þjónustustofnanir sveitarfélaga gegna miklu og vonandi vaxandi 
hlutverki gangvart börnum með alvarlegar þroskaraskanir. Sér­
fræðingar á skólaskrifstofum og í félagsþjónustu koma oft að 
fyrstu athugunum þegar grunur hefur vaknað. Þá er hlutverk sér­
kennslu í leik- og grunnskólum mjög mikið fyrir þennan hóp. Þá 
er t.d. liðveisla á hendi sveitarfélaga. Af þessu leiðir að við eigum 
mikið og fjölþætt samstarf við hin ýmsu sveitarfélög, bæði vegna 
sameiginlegra skjólstæðinga og til að skerpa samvinnuna og 
vinnubrögð okkar.

Hvernig fólk vinnur á greiningar
stöðinni? Hvað veldur því að fólk 
vill vinna á þessu sviði ?

Á Greiningarstöð vinna nær 50 sérfræðingar á hinum ýmsu 
sviðum sem snerta þroskaraskanir. Sem dæmi má nefna barna­
lækna, félagsráðgjafa, iðjuþjálfa, læknaritara, sjúkraþjálfara, 
sálfræðinga, sérkennara og þroskaþjálfa. Held að fólk velji sér 
þennan starfsvettvang af ýmsum ástæðum, en oft virðist það 
vera að viðkomandi hefur kynnst fötluðum í uppvexti sínum eða 
á námsárum.

Hvert er hlutverk foreldra - 
hvað eiga þeir að gera ?

Hlutverk foreldra er mikið og engin leið að lista það upp. Þau eru 
auk allrar umönnunar og þjálfunar málsvarar barnanna sinna og 
þurfa oft að sinna því starfi að leita eftir þjónustu og samhæfa 
það sem er gert. Auðvitað eiga stofnanir eins og Greiningarstöðin 
að vinna að þessu, en enginn er betri málsvari barnsins síns en 
foreldrar. Og í þessu sambandi hef ég mikinn áhuga á hlutverki 
stórfjölskyldunnar, sem getur verið mikill áhrifavaldur á hvernig 
til tekst. Nánari upplýsingar um Greiningarstöðina er að finna á 
heimasíðu Greiningarstöðvarinnar www.greining.is

Ásbjörn Ólafsson

gen.is
Flókin heiti og hugtök erfðafræðinnar geta vafist fyrir fólki sem ekki er 
sérmenntað í faginu. Fræðimenn hafa margir hverjir lagt hart að sér við 
að finna íslensk heiti og sum þeirra tolla í málinu á meðan önnur tapast 
og erlenda orðið er notað, annað hvort með íslenskublæ eða eins og 
það var upprunalega.

Fyrir nokkrum árum fékk Vigdís Stefánsdóttir, þá blaðamaður með 
áhuga á flestu því sem tengdist erfðafræði, þá hugmynd að setja upp 
stuttar en greinargóðar lýsingar á ýmsum sjaldgæfum erfðasjúkdómum 
á netið. Fljótlega fann hún að það skorti ekki bara lýsingar á sjúkdómum, 
heldur vantaði einnig íslensk orð yfir margt af því sem kom fyrir í erlendu 
textunum. Sumt var hægt að finna í bókum, svolítið á ýmsum síðum á 
netinu en engin heimasíða fannst sem uppfyllti nægjanlega þörfina.

Vigdís ákvað að gera eitthvað í málinu og byrjaði að safna orðum og 
hugtökum ásamt þýðingum og skýringum á sjúkdómum og heitum. 
Fyrst í stað á heimasíðu sinni en fljótlega ákvað hún að kaupa ákveðið 
lén, gen.is til þess að nota fyrir það sem tengdist erfðafræðinni.

Orðunum fjölgaði og umsjónin þyngdist að sama skapi þar sem safnið 
var á hefðbundnum html síðum en ekki í gagnagrunni.

Gagnagrunnur
Þá kom til bjargar Sigfús Kristmannson sem setti allar upplýsingarnar 
í gagnagrunn og bjó til leitarsíðu ásamt því að gera uppfærsluna 
einfalda og þægilega.

Fljótlega eftir það fór Vigdís að vinna við gerð kennsluvefsins Lífvísis, 
á háskólanetinu og sá að heppilegast væri að sameina þessa tvo vefi 
á þann hátt að grunnurinn væri sameiginlegur. Þannig þyrfti aðeins að 
uppfæra á einum stað.

Orðasafnið hefur eflst og dafnað og stöðugt bætast fleiri orð og 
sjúkdómar í safnið. Leyfi fékkst til að nota orð frá ýmsum stöðum og 
m.a. hafa forráðamenn doctor.is og Vísindavefsins leyft notkun á efni 
frá þeim gegn því að hafa sama rétt á efni frá gen.is.

Vigdís fagnar því að fá sent efni frá notendum sem margir hverjir eru 
sérfræðingar í ákveðnum sjúkdómum og hafa gríðarlega reynslu. Hún 
þakkar þeim fjölmörgu sem hafa haft samband og ýmist sent inn efni 
eða orðið til þess að leitað hefur verið eftir efni vegna spurninga um 
sjúkdóma eða annað.
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Öll eigum við okkur vonir og þrár, drauma sem snerta líf okkar og 
tilveru. Oftar en ekki snúast þessir draumar um börn, velferð þeirra 
og hamingju. Fjölskyldur langveikra og fatlaðra barna standa oftar en 
ekki frammi fyrir því að þurfa að berjast fyrir rétti sínum í leit að bættri 
þjónustu til handa barni sínu.

Sum þessara barna fara lítið sem ekkert af heimilinu til að njóta 
stuðnings, gera það sem hugur þeirra sækist eftir eins og við hin sem 
þurfum allltaf að gera eitthvað til að gefa lífinu gildi. Þessu fylgir mikil 
vinna og ábyrgð sem sett er á herðar einnar fjölskyldu eða foreldrana 
vegna þess að oftar en ekki er um að ræða sólahringsumönnun. 
Foreldrar eru þar að auki í starfi hjúkrunarfólks og meðferðaraðila.

Fjölskyldur komnar í „business.“
Margir þekkja stuðningsfjölskyldukerfið sem kemur í gegnum 
Svæðisskrifstofu og svo liðveislukerfið sem kemur í gegnum Félags­
þjónustuna. Þessi tvö kerfi hafa enn ekki verið sameinuð og til að 
halda því sem fyrir er þarf að sækja fundi á sitthvorn staðinn einu 
sinni á ári og tilgreina þörfina á þjónustunni hvort heldur við þurfum 
að fá aukna þjónustu (í flestum tilfellum) og hitt að halda þeirri 
þjónustu sem við þegar höfum, sumir þurfa að berjast fyrir því sem 
er óskiljanlegt.

Sum okkar hafa valið að fá ákveðna 
fjárhæð hjá báðum þessum stofnunum 

reglulega og verða um leið verktakar 
sem sjá um þá þjónustu sem kemur 
inn á heimilið. Í því felst að ráða inn 
starfsfólk, sjá til þess að það mæti 
og standi sig, reikna og greiða 
þeim laun. Inn í þessari greiðslu er 

ekki gert ráð fyrir hlunnindum fyrir okkar störf sem eru mikil í þessum 
„business.“ Mannaráðningar eru tímafrekar þar sem erfitt er að finna 
starfsfólk fyrir þau slöku laun sem í boði eru. Einnig fylgir því mikil 
streita að lifa í stöðugum ótta við að missa það fólk sem maður hefur 
og geta ekki fundið nýja starfsmenn í staðin.

Evald Krog
Danir eru framúrstefnulegir á vissan hátt í þessum málefnum, því 
höfum við kynnst af eigin raun í gegnum Íslandsvin okkar hann 
Evald Krog sem er með taugahrörnunarsjúkdóminn SMA. Evald 
er einn þekktasti baráttumaður Dana í málefnum fatlaðs fólks. 
Þrátt fyrir mikla hreyfihömlun er hann mjög virkur á ýmsum sviðum 
þjóðlífsins. Árið 1993 átti hann mikinn þátt í því að sett voru lög 
um persónulega liðveislu sem gera fólki með mikla fötlun kleift að 
njóta allt að sólarhringsþjónustu á heimilum sínum og til virkrar 
samfélagsþátttöku. Þessi einstaklingsbundna þjónusta er veitt á 
forsendum þjónustunotandans en ekki stofnana eins og tíðkast 
iðulega hérlendis.

Evald hefur komið til Íslands í allmörg skipti, í fyrstu í tengslum 
við MND félag á Íslandi til að hjálpa þeim í baráttunni við að fá 
öndunarvélar og val um að fá að vera heima eða á spítala. Hin síðari 
skipti hefur hann þó verið með augastað á þeirri aðstoð sem í boði er 
inn á heimilum fatlaðra barna og fullorðinna hér á landi og stuðlað að 
aukinni einstaklingsmiðaðri þjónustu. Hann hefur einnig unnið ásamt 
MND félaginu að ýmsum málefnum, haldið áhugaverða fyrirlestra 
ásamt aðstoðarfólki sínu sem hefur einnig deilt sinni reynslu af því 
starfi. Hann kemur hingað til lands í 
vinnuferðir og í einni slíkri hittum við 
hann og fengum að skyggnast inn í 
líf hans, viðhorf og einstaka sýn.

Hvert stefnum við?

Leyndarmálið að 
baki lífsgæðum
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Okkur lék forvitni á að vita hvernig hann hagar aðstoðarmannakerfinu 
hjá sér, ráðningu starfsfólks og eftirfylgni – síðast en ekki síst að fá 
svar við spurningunni, hvernig gengur þetta allt upp?

„Ég vil vita hvað ég fæ.“
Evald auglýsir eftir starfsfólki á netinu og hjá vinnumiðlunarstofum. 
Hann gerir engar sérstakar kröfur um menntun og reynslu og er því 
um fjölbreyttan hóp að ræða sem sækir um. Evald leggur mikið upp 
úr að þjálfa aðstoðarfólk sitt sjálfur og lítur svo á að það geti verið 
til trafala ef fólk er menntað í sérstökum greinum. Þá eigi það til 
að stjórna umhverfinu með fagþekkingu sinni og breyta lífsstíl þess 
einstaklings sem það aðstoðar.

Laun aðstoðarfólks í Danmörku telur Evald ekki góð og segir þau 
miðast við laun hjúkrunarfræðinga. Sú staðreynd er sorgleg miðað við 
ábyrgðina og verksvið starfsins. Hann leggur þó áherslu á að passa upp 
á að starfsfólk sé í stéttarfélagi, fái greiddan lífeyrissjóð, veikindadaga 
og fæðingarorlof. Aðstoðarfólk Evalds er ánægt þó betur megi ef duga 
skal í launamálum. Það telur frelsi vera í starfinu og vinnutímann góðan. 
Í þeirra tilfelli er unnið á eins eða tveggja sólarhringsvöktum með 
löngum fríum inn á milli. Þrátt fyrir að vinnutarnir geti verið krefjandi, 
þar sem Evald er mjög upptekinn maður, nær aðstoðarfólk hans að 
hvílast vel inn á milli, sinna fjölskyldunni og áhugamálum. Líf Evalds er 
ekkert niðurnjörvað frekar en hjá öðru fólki, margt óvænt getur komið 
upp á og tekur hann því skýrt fram í starfsviðtölum að aðstoðarfólk 
verði að geta verið sveigjanlegt. Evald vinnur og ferðast mikið og þess 
vegna þarf hann að treysta því.

Evald segir að þegar börn komist á unglingsárin geti þau fengið 
samskonar aðstoð og hann hefur en jafnvel fyrr ef mikið álag er á 
heimilinu. Sveitarfélagið og ríkið borga laun aðstoðarmanna og er 
fjöldi þeirra eftir þörfum. Allt vaktafyrirkomulag er eftir hentisemi 
hvers einstaklings eða fjölskyldu svo að fólk er ekki flokkað í skúffur 
eftir stöðlum samfélagsins.

Að vera aðstoðarmaður fatlaðs einstaklings telur Evald vandasamt 
verk og vill hann því ráða fólk sjálfur, taka það í viðtal og leggja mat 
á umsóknir. „Ég vil vita hvað ég fæ“ segir hann. Hann segir mikilvægt 
að vera skýr og skorinorður í viðtölum svo ekki fari á milli mála hverjar 
hans væntingar séu. Hann telur að yfirleitt gangi vel og sjaldnast 
komi upp vandamál. Ef samstarfinu er ekki ætlað að ganga segir 
hann það koma fljótt í ljós og þurfi því ekki að enda samstarfið með 
leiðinlegum hætti, „Fólk finnur ef það passar ekki í starfið.“ Hann segir 
þó að auðvitað komi einstaka sinnum upp sú staða að hann þurfi að 
láta fólk fara og að það sé erfitt, en aftur á móti hluti af ábyrgð þess 
sem notar þjónustuna.

Evald telur mikilvægt að fólk fái góða aðlögun og því vinnur það 
aldrei eitt fyrsta mánuðinn. Það skiptir hann máli að fólk geti unnið 
góðan tíma hjá honum þar sem erfitt er að standa í stöðugum 
mannabreytingum. Aðstoðarfólk þarf að þekkja vel inn á þarfir hans 
því þeir aðstoða hann við allar athafnir daglegs lífs. Þjónustulund er 
nauðsynleg í starfinu því það er erfitt að vera með aðstoðarfólk sem 

miklar öll verkefni fyrir sér og dæsir og blæs yfir öllu sem þarf að 
gera. „Eitt það mikilvægasta er að aðstoðarfólk skynji hvenær 
það eigi að vera til staðar og hvenær það eigi einfaldlega að vera 
eins og fluga á vegg“ segir Evald.

Leyndarmálið
Evald er stofnandi vöðva- og taugafélagsins í Danmörku Musculs-

vinfonden en þar gegnir hann framkvæmdastöðu. Það sem hann 

telur skipta meginmáli eru lífsgæðin og er ekki endilega að velta 
sjúkdómum sem slíkum fyrir sér. Allir eiga rétt á sömu lífsgæðum 
sama hvort um er að ræða fatlaðan eða ófatlaðan einstakling. 
Starfsemi félagsins er m.a. fjármögnuð með árlegum tónleikum, 
Green grass concert, þá standa tónleikarnir yfir í um 2 vikur, vítt 
og breitt um Danmörku með þekktu og óþekktu tónlistafólki. Evald 
hefur meðal annars verið veittur konunglegur riddarakross fyrir störf 
sín í málefnum hreyfihamlaðra í Danmörku. Það er augljóst þegar 
talað er við Evald og hans tvo aðstoðarmenn að mikil ánægja ríkir í 
samstarfi þeirra. Einn af starfsmönnunum hefur unnið í 8 ár hjá Evald 
og við getum ekki annað en spurt; hvert er leyndarmálið við að halda 
starfsfólki í svo langan tíma?

„Leyndarmálið, það er í rauninni margt sem spilar inn í. Í fyrsta 
lagi þarf maður að sinna aðstoðarfólkinu sínu vel. Það er mjög 
mikilvægt að aðstoðarfólki finnist þeir vera gera það rétta og það sé 
að framkvæma góða vinnu. Svo er staða mín áhugaverð, þeir fylgja 
mér út um allt, starf mitt getur verið mjög fjölbreytt. Andrúmsloftið 
og gagnkvæm virðing er einnig mjög mikilvægt. Þetta starf er eins og 
hvert annað starf. Starfsmaður þarf að fá umbun og skilning á því að 
hann sé að gera rétt.“

En þegar starfsfólk þitt veikist, kemur þá einhver í staðinn?
„Já, það er alltaf einhver sem er á bakvakt og kemur í staðinn fyrir 
þann sem veikur er, en eins og fram kemur strax í starfsviðtalinu verða 
aðstoðarmenn mínir að vera sveigjanlegir varðandi vinnutíma eða 
vaktir. Kerfið verður að vera sveigjanlegt svo að allt gangi upp.“

Ert þú sjálfur ábyrgðarmaður fyrir greiðslum eða launum til 
starfsmanna, eða hvernig er því háttað hjá ykkur?
„Jú í raun er ég ábyrgur, en starfsmaður sem unnið hefur hvað lengst 
sér um alla skipulagningu og heldur utan um tíma eða vinnuskýrslur 
hvers starfsmanns fyrir sig og sendir skýrslu mánaðarlega til félags-
þjónustunar sem svo sér um lokaþáttinn þ.e. alla útreikninga og 
greiðir þeim laun.“

Evald er jákvæður og bjartsýn maður og leggur eins og fyrr sagði 
mikið upp úr lífsgæðum. Hann heldur ótal fyrirlestra og veitir viðtöl í 
blöðum og útvarpi og í einu slíku var hann spurður þessara spurningar; 
hvaða fötlun telur þú vera þá erfiðustu í heiminum? Og hann svarar 
á þessa leið; „þeir sem stöðugt eru kvartandi og kveinandi eiga við 
mestu fötlunina að stríða.“ Þessu svarar maður með alvarlegan 
hrörnunarsjúkdóm, sem kallar ekki allt ömmu sína.

Björt framtíð
Þrátt fyrir allt erum við þess fullviss að framtíðin er björt – draumur 
okkar verður áþreifanlegri með tímanum. Nú er svo komið að Freyja 
Haraldsdóttir, ung sjálfstæð kona með mikla fötlun sem þarf aðstoð 
við allar athafnir daglegs lífs, er mitt í þessari baráttu. Hún stefnir á 
flytja að heiman eins og fólk gerir á hennar aldri. Það hefur kostað 
hana langt streð og opinberun á sjálfri sér til þess að vekja skilning á 
hver og hvernig þörfin er. Þetta er algerlega einstakt og mörgum til 
eftirbreytni því ávallt þarf að vera fordæmisgildi hér á landi.

Að fimm árum liðnum mun 3. tölublað Einstakra barna koma út, þá 
væri í senn forvitnilegt, gaman og gleðilegt ef við gætum tekið hús á 
Freyju og hún lýst því hvernig hennar aðstoðarmannakerfi virkar og 
það hvernig sé að búa ein.

Auður Árnadóttir og Gyða Þórdís Þórarinsdóttir
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Systkinasmiðjan er orðin 10 ára og er því gott, eins og oft tíðkast á 
afmælisdögum, að líta til baka og athuga á hvern hátt við höfum 
þroskast og breyst.

Vorið 1997 tók hópur fagaðila á Akureyri sig saman og hannaði 
námskeið fyrir systkini fatlaðra barna. Hvatinn að þessu námskeiði 
var beiðni nokkurra foreldra um fræðslu fyrir börn sín. Að beiðni FFA 
(Fræðsla fyrir fatlaða og aðstandendur) var samskonar námskeið sett 
á laggirnar í Reykjavík haustið 1997. Við erum þrír leiðbeinendur sem 
höldum utan um þessi mál, Hanna Björnsdóttir, sem er með MA gráðu 
í fötlunarfræði, Brynhildur Björnsdóttir, hönnuður og kennari og Vilborg 
Oddsdóttir, félagsráðgjafi og þroskaþjálfi. Í upphafi var María Jónsdóttir 
félagsráðgjafi einnig með okkur.

Við tókum mjög fljótt þá ákvörðun að gera Systkinasmiðjuna að 
sjálfstæðu félagi vegna þess að við teljum að þessi námskeið eigi heima 
víðar en í málaflokki fatlaðra og við viljum geta þjónað breiðum hópi 
notenda, t.d. systkinum langveikra barna.

Systkinasmiðjur í Bandaríkjunum
Dr. Donald Meyer, ásamt fleirum, hefur haldið systkinasmiðjur (sibshops) 
í Bandaríkjunum í um 20 ár. Hann leggur áherslu á að systkini fatlaðra 
og veikra barna geti lært af því að vera í samvistum við hvert annað. 
Systkinasmiðjan gefur systkinum tækifæri til að styðja hvert annað. 
Systkinasmiðjan er ekki hóp- eða einstaklingsmeðferð þó að hún geti 
vissulega haft meðferðarleg áhrif á mörg börn. Áherslan er lögð á að 
hafa gaman af og að geta notið sín með hópnum. Heimasíða sibshop í 
USA er www.siblingsupport.org

Allt frá byrjun höfum við sótt námskeið og einnig fjölmargar ráðstefnur 
í Bretlandi ætluð leiðbeinendum sem halda námskeið fyrir systkini 
barna með sérþarfir og ljóst er að þörfin fyrir slík námskeið er mikil. Auk 

Bretlands og Bandaríkjanna eru systkinasmiðjur einnig starfræktar í 
Belgíu, Írlandi, Japan og Íslandi og eflaust víðar. Á Internetinu má finna 
spjallrásir sem nefnast sibkids og sibnet sem vert er fyrir áhugasama 
að skoða, hægt er að skrá sig á sibkids of sibnet í gegnum heimasíðu 
sibshop í bandaríkjunum. Heimasíða íslensku Systkinasmiðjunnar er 
www.verumsaman.is.

Námskeiðin okkar hafa verið að þróast mikið á þessum 10 árum 
og fljótlega kom í ljós að svokölluð byrjunarnámskeið dugðu ekki 
þar sem reynslan varð sú að börnin voru að koma aftur og aftur á 
námskeiðin. Þá fórum við af stað með framhaldsnámskeið og svo 
seinna unglingahóp.

Byrjunarnámskeið Systkinasmiðjunnar eru fyrir börn á aldrinum 
8-14 ára. Reynt er að gæta jafnvægis milli hlutfalls kynja í hópnum og 
alls geta 6-10 börn verið saman í hóp. Á þessu starfsári erum við með 
helgarnámskeið hérna í Reykjavík. Námskeiðið er á föstudagskvöldi kl. 
20- 22, þá bæði fyrir foreldra og börn, heldur síðan áfram á laugardegi 
frá 11-16 og sunnudegi frá 11-15. Reynsla okkar af helgarnámskeiðum 
úti á landi hefur verið mjög góð og viljum við því taka þetta form upp 
einnig hér í Reykjavík. Áætlað er að halda 2-3 slík námskeið yfir veturinn. 
Strax og börnin hafa lokið byrjunarnámskeiði þá gefst þeim kostur á 
að taka þátt í framhaldsnámskeiði. Framhaldsnámskeiðið er starfrækt 
allan veturinn, september til maí, fyrsta laugardag hvers mánaðar frá 
kl 12-15 og eru nokkur börn búin að vera mörg ár hjá okkur á þessum 
námskeiðum.

Unglingahópurinn hefur verið erfiður í fæðingu og höfum við byrjað 
nokkrum sinnum en hann ekki náð að festa sig. Í vetur erum við farin af 
stað með unglingahóp sem er að hittast og vinna efni í tímarit sem þau 
ætla að gefa út þar munu þau fjalla um á sinn hátt hvernig það er að eiga 

Systkinasmiðjan 
– fyrir hverja og af hverju?
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systkini með sérþarfir. Mun blaðinu verða dreift til þeirra sem hafa verið á 
námskeiðum hjá okkur og til fagfólks.

Við erum að þjálfa börn sem hafa verið hjá okkur á nokkrum námskeiðum 
til að vera leiðbeinendur og er ein stúlka þegar orðinn aðstoðarmaður hjá 
okkur á byrjunarnámskeiðunum. Öll námskeiðin okkar eru haldin í Gylfaflöt 
sem er dagvistun rekin af Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra í Reykjavík. Þar 
er frábær aðstaða og stöndum við í mikilli þakkarskuld við þau í Gylfaflöt fyrir 
að fá að vera þar.

Systkinasmiðjan hefur, í samvinnu við aðra, staðið fyrir því að tvær bækur 
um þessi málefni hafa verið þýddar. Þetta eru bækurnar Views from our shoes 
(með okkar augum) í ritstjórn Donald Meyer. Hin bókin sem kom út í nóv 2007 
er Special brothers and sisters í ritstjórn Annette Hames og Monica McCaffrey.

Í tilefni af 10 ára afmæli okkar þá er Systkinasmiðjan í samstarfi við 
Umhyggju og fleiri að skipuleggja komu Donalds Meyer hingað til lands til að 
vera með fyrirlestur fyrir fagfólk og foreldra, auk þess að vera með námskeið 
fyrir fullorðin systkin. Eins stefnum við að því að opna enn glæsilegri heimasíðu 
með pompi og prakt á þessum vetri og erum, ásamt unglingahópnum, að 
gera nýjan bækling þar sem markhópurinn er ungt fólk.

Við byggjum vinnu okkar á hinni löngu starfsreynslu sem við höfum aflað 
okkur í vinnu með fólki með fötlun og aðstandendum þeirra og styðjumst 
jafnframt við hugmyndir Donalds Meyer og sækjum efnivið í smiðju Breta.

Hvað gerum við og hver er afurð 
Systkinasmiðjunnar?
Í Systkinasmiðjunni vinnum við fyrst og fremst út frá markmiðunum hér 
til hliðar, þ.e. við leysum saman ýmis verkefni, skoðum stöðu okkar innan 
fjölskyldunnar, utan hennar og meðal vina okkar. Við ræðum hvernig við 
leysum úr erfiðleikum sem verða á vegi okkar, m.a. vegna fatlaða eða veika 
systkinis okkar og margt fleira. Þessa þætti nálgumst við í gegnum ýmsa 
skemmtilega leiki, fáum til liðs við okkur listþjálfa, leikara og fleiri aðila. Það 
sem skiptir meginmáli er að hvert og eitt barn fái að njóta sín sem best og 
tjá sig á þann hátt sem því hentar best.

Þátttaka í námskeiðum Systkinasmiðjunnar:
•	 Gefur börnunum aukið sjálfstraust
•	 Gerir þau betur í stakk búin til að takast á við sterkar tilfinningar eins og t.d. 

reiði, vonbrigði og sektarkennd.
•	 Leiðir til þess að börnin fá aukna vitund um veikindi eða fötlun systkini síns 

og þarfir.
•	 Þau kynnast öðrum krökkum sem eru í svipuðum aðstæðum og heyra að 

þau eru ekki ein með upplifanir sínar.
•	 Leiðir til betri samskipta innan fjölskyldunnar og meðal vina.
•	 Börnin verða sáttari með hlutskipti sitt.

Þeim sem hafa áhuga á að kynna sér Systkinasmiðjuna nánar er bent á að 
skoða heimasíðuna okkar www.verumsaman.is eða hafa samband beint 
við okkur.
Vilborg Oddsdóttir

Markmið 
Systkinasmiðjunnar eru:

•	 Að veita systkinum barna með sérþarfir tækifæri til 
að hitta önnur systkini í skipulögðu og skemmtilegu 
umhverfi.

•	 Að geta hitt önnur systkini barna með sérþarfir 
hefur ýmsa kosti. Í fyrsta lagi getur það minnkað 
einmanakennd systkinisins. Þátttakendur komast fljótt 
að því að það eru líka aðrir sem upplifa þá ánægju og 
áskorun sem þau upplifa. Námskeiðin eru byggð upp 
á afslappandi hátt og með ákveðnu afþreyingar- og 
skemmtanalegu gildi sem hvetur til vinskapar og þess 
að þátttakendur deili með öðrum. Vinskapur býður 
upp á áframhaldandi stuðning fyrir þátttakendur. 
Skemmtigildi námskeiðanna gerir þau ánægjuleg og er 
hvatning til að mæta.

•	 Að veita börnunum tækifæri til að ræða við jafnaldra 
sína á jákvæðan hátt um margt sem tengist því að 
eiga fatlað eða veikt systkini.

•	 Þátttakendur deila reynslu sinni með jafnöldrum sem 
skilja skin og skúrir þess sem fylgir því að eiga systkini 
sem er fatlað eða veikt.

•	 Að veita börnunum innsýn í það hvernig takast má á 
við þær margbreytilegu aðstæður sem fylgja því að 
eiga fatlað eða veikt systkini.

•	 Systkini barna með sérþarfir standa reglulega frammi 
fyrir aðstæðum sem önnur börn gera ekki. Að verja 
bróður eða systur á leikvellinum, svara spurningum 
frá vinum og ókunnugum og gremjast yfir athyglinni 
og tímanum sem fer í veika eða fatlaða systkinið eru 
aðeins nokkur vandamál sem systkini þurfa að glíma 
við. Í Systkinasmiðjunni fræðast börnin um ýmsar leiðir 
til að meðhöndla erfiðar aðstæður sem þessar.

•	 Að veita börnunum tækifæri til að læra meira um 
fötlun eða veikindi systkini síns með sérþarfir.

•	 Systkini barna með sérþarfir hafa þörf fyrir upplýsingar 
er varða slík börn, til þess að svara bæði þeirra eigin 
spurningum og spurningum vina, skólafélaga og 
ókunnugra. Systkinasmiðjan gefur þátttakendum 
tækifæri til að læra um þau áhrif sem fötlun og veikindi 
barns getur haft á líf þess, nám og framtíð.

•	 Að veita foreldrum og fagfólki tækifæri til að kynnast 
því hvernig það er að alast upp með fötluðu eða veiku 
systkini, þ.e. þeirri sérstöku áskorun í lífinu að alast upp 
við slíkar aðstæður.

•	 Margir, bæði foreldrar og fagfólk gera sér ekki grein 
fyrir þeim áhrifum, bæði jákvæðum og neikvæðum, 
sem systkini barna með sérþarfir standa frammi fyrir. 
Það er því einnig markmið Systkinasmiðjunnar að 
aðstoða bæði foreldra og fagfólk við að skilja betur líf 
systkina barna með sérþarfir.
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Nína Kristín Sigurbjörnsdóttir hefur verið félagi í Einstökum börnum frá 
stofnun. Hún greindist með mjög sjaldgæfan sjúkdóm þegar hún var á 
öðru ári og er eina barnið hér á landi sem hefur fengið hann. Hann ber 
heitið Opsoclonus myoclonus syndrome, sjá www.omsusa.org. Þetta 
er mjög sjaldgæf truflun í miðtaugakerfi. Ekki er þekkt hvað veldur 
þessari truflun en svo virðist sem að við ræsingu á ónæmiskerfinu 
fari af stað ferli sem veldur skaða/truflun í miðtaugakerfinu. Þetta 
er mjög sjaldgæft og hefur áhrif á 1 af 10 milljón á ári hverju. Þetta 
ástand kemur fram hjá börnum að meðaltali í kringum 19 mánaða 
aldur (6 til 36 mánaða) oft í kjölfar vírussýkinga en í yfir helmingi 
tilfella vegna æxlis (neuroblastoma).

Þegar einkenni koma fram fara augu barnanna af stað og flökta 
upp og til hliðar (opsoclonus) og kippir koma fram í útlimum 
(myoclonus). Barnið missir hreyfigetu og jafnvægi, verður mjög pirrað 
og er í mikilli vanlíðan. Meðferð felst í að draga úr bólgumyndun í 
miðtaugakerfi og halda niðri einkennum. Mjög fá börn ná sér að fullu 
og flest börn glíma við sjúkdóminn lengur og eiga við langvarandi 
truflun/skaða á miðtaugakerfi. Ef þau veikjast fá þau bakslög sem 
lýsa sér þannig að þau missa aftur niður færni sem stundum jafnar 
sig eftir lyfjagjöf. Misjafnt er hve mikil þessi áhrif eru en tilgátur eru um 
að það fari eftir hversu alvarleg einkenni koma fram í byrjun og eins 
hinu hvernig meðferð er háttað.

Veikindi Nínu Kristínar byrjuðu þegar hún var 17 mánaða, þau komu 
í kjölfar vírussýkingar. Hún missti allt jafnvægi, gat ekki setið, haldið 
höfði, talaði ekki og leið mjög illa. Lengi vel var leitað að æxli en það 
fannst ekki. Hún fór í miklar rannsóknir og læknar hér heima voru 
mjög fljótir að greina sjúkdóminn. Hún fór á mikla sterameðferð. Hún 
náði nokkrum bata í byrjun en síðan hófst rússíbaninn því í hvert sinn 

sem hún fékk einhverjar pestir fór ónæmskerfið hennar af stað með 
röng skilaboð sem það lærði í byrjun veikinda og réðst á heilbrigðan 
heilavef í stað þess að lækna pestina, þess vegna versnaði henni og 
hún missti niður færni. Þá var hún sett aftur á ónæmisbælandi lyf 
og það hjálpaði henni stundum að komast upp aftur. En á löngum 
tíma náði hún þeirri færni að geta gengið um með göngugrind. Þegar 
hún var síðan 6 ára fór hún aftur á mikla sterameðferð og hún fór að 
geta gengið án stuðnings á sléttum flötum. Nú seinni árin hefur verið 
reynt að losa hana við steralyfin. Það hefur gengið frekar illa og hún 
fær bakslög sem þýða það að hún missir hreyfigetu, námsgetu og 
hún verður mjög slöpp. Þetta hefur því verið mikill línudans að finna 
lyf sem halda einkennum sjúkdómsins niðri en valda ekki of miklum 
aukaverkunum fyrir hana. Margs konar meðferðir hafa því verið 
prófaðar hjá Nínu með misjöfnum árangri. Hún hefur hitt sérfræðinga 
í Bandaríkjunum í tvígang sem hafa getað leiðbeint um meðferðir 
en meðferðarkostir eru flestir slæmir m.t.t. aukaverkana og svo er 
mjög misjafnt hvernig börnin bregðast við meðferð. Afleiðingar 
sjúkdómsins birtast í dag í hreyfihömlun og þroskahömlun þar sem 
miklar bólgur í heila í byrjun hafa valdið skemmdum og hugsanlega 
einnig á seinni stigum þegar hún hefur fengið bakslög.

Hulda Margrét var 4 mánaða og Kristín Edda 2 ára þegar Nína 
Kristín veiktist. Þær hafa verið samferða henni í lífinu og fylgst með 
veikindum hennar s.l. 12 ár, þar sem hún hefur stundum verið mjög 
veik og stundum betri. Þær hafa fylgst með því hvernig jafnaldra þeirra 
þroskaðist öðruvísi en þær sjálfar og hvernig hún hefur tekist á við lífið 
með fötlun. Þær hafa verið frábærar fyrirmyndir í lífi Nínu og traustar 
vinkonur hennar. Við lögðum nokkrar spurningar fyrir þær stöllur.
Kristín Steinarsdóttir

Vinkonur
Hulda Margrét Erlingsdóttir,

Nína Kristín Sigurbjörnsdóttir og  

Kristín Edda Frímannsdóttir

Hulda 
Margrét

Nína 
Kristín

Kristín 
Edda
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Hulda Margrét 
Erlingsdóttir:

Hvað ertu gömul? 13 ára.
Í hvaða skóla ertu? Snælandsskóla.
Augnlitur? Græn, grá, blá, brún.
Hver er uppáhaldsmaturinn þinn? Jólamatur, 
hangikjöt, skinka, rauðkál og malt og appelsín.
Uppáhaldsgeisladiskur? Pottþétt.
Besti veitingastaður? Hótel Nordica.
Uppáhaldsbúð? H&M.
Hefurðu farið til útlanda? 
Já til Bandaríkjanna, Danmerkur, London, Noregs, 
Spánar, Ítalíu og Portúgal.
Hefurðu farið í sumarbúðir? 
Já, Ölver og Vindáshlíð.
Hvað finnst þér skemmtilegast? 
Fara til útlanda, versla í HM og leika við vini mína.
Hvað er leiðinlegast? Vera lasin og sleppa 
skólanum því þá þarf maður að læra svo mikð heima.
Ertu hrædd við eitthvað? Já lækna, en ekki 
augnlækna og tannlækna.
Ferðu oft til læknis? Já.
Hefurðu legið á spítala? Nei.
Hefurðu farið í blóðprufu? Ó já, það var vont.
Ferðu oft í blóðprufu? Nei.
Ertu hrædd við sprautur?Já.
Áttu gæludýr? Já kött sem heitir Perla.
Hver eru áhugamálin þín? Að syngja í kór, jazz­
ballett, ballett, vera með vinum, hlusta á góða tónlist.
Ertu að æfa eitthvað? Ég syng með Stúlknakór 
Reykjavíkur, æfi jazzballett og ballet hjá JSB.
Hvað gerirðu í frítímanum þínum? 
Læri og tek til og sinni áhugamálum mínum.
Hefurðu haldið tombólu? Já með Nínu fyrir 
Einstök börn og Rauða krossinn.
Hver er fyndnastur? Allir
Safnarðu einhverju? Ég safnaði servíettum og 
frímerkjum, en er hætt því.
Ef þú fengir að hitta einhvern frægan hvern 
myndir þú vilja hitta? Jesús.
Sefurðu með bangsa? Já.
Áttu hest? Nei, en ég fer oft á reiðnámskeið.
Hvað ætlarðu að verða þegar þú verður 
stór? Stærri. Mig langar að vinna við eitthvað með 
stærðfræði t.d. verkfræði en alls ekki lögfræði.
Hvers hlakkar þú mest til á árinu 2008? 
Fermingin. Ég fermist 6. apríl.

Nína Kristín 
Sigurbjörnsdóttir:

Hvað ertu gömul? 14 ára
Í hvaða skóla ertu? Árbæjarskóla.
Augnlitur? Brúnn.
Hver er uppáhaldsmaturinn þinn? 
Grjónagrautur.
Uppáhaldsgeisladiskur? Mika.
Besti veitingastaður? McDonalds.
Uppáhaldsbúð? HM í Hollandi.
Hefurðu ferðast til útlanda? Til Hollands, 
Danmerkur, Spánar, Portúgal og Bandaríkjanna.
Hefurðu farið í sumarbúðir? Já, í Reykjadal.
Hvað finnst þér skemmtilegast? Að fara í 
leikhús, bíó og sund.
Hvað er leiðinlegast? Þegar Magnús bróðir er að 
horfa á fótbolta í sjónvarpinu því það er svo mikill 
hávaði og að fara í búðir með mömmu.
Ertu hrædd við eitthvað? Geitunga.
Ferðu oft til læknis? Já.
Hefurðu legið á spítala? Já, oft.
Hefurðu farið í blóðprufu? Já, oft.
Ertu hrædd við sprautur? Nei, en mér finnst vont 
að fá nál í æð.
Áttu gæludýr? Já hund, Heklu.
Hver eru áhugamálin þín? Syngja, fara í 
hesthúsið, leika við vinkonu.
Ertu að æfa eitthvað? Sund hjá Íþróttafélagi 
fatlaðra í Reykjavík.
Hvað gerirðu í frítímanum þínum? Fer í Lúkas, 
Æskulýðsstarfið hjá Árbæjarkirkju, leik mér við Ingu, 
Huldu og Kristínu Eddu. Fer í hesthúsið með pabba.
Hefurðu haldið tombólu? Já, með Huldu og við 
fengum yddara.
Hver er fyndnastur? Mr. Bean.
Safnarðu einhverju? Sælgæti, servíettum og 
steinum.
Ef þú fengir að hitta einhvern frægan hvern 
myndir þú vilja hitta? Pál Óskar og Magna.
Sefurðu með bangsa? Já, hundinn sem mamma 
og pabbi gáfu mér.
Áttu hest? Já, hann heitir Lómur og er grár.
Hvað ætlarðu að verða þegar þú verður stór? 
Barnalæknir, söngkona og sundkona.
Hvers hlakkar þú mest til á árinu 2008? Að 
fermast. Ég fermist í Árbæjarkirkju 16. mars.

Kristín Edda 
Frímannsdóttir:

Hvað ertu gömul? 14 ára.
Í hvaða skóla ertu? Valhúsaskóla.
Augnlitur? Græn- grá.
Hver er uppáhaldsmaturinn þinn? 
Lambafille með sveppasósu.
Uppáhaldsgeisladiskur? Silent Shout með Knife.
Besti veitingastaður? McDonalds.
Uppáhaldsbúð? Topshop.
Hefurðu ferðast til útlanda? Til Danmerkur, 
Spánar, Ítalíu og London.
Hefurðu farið í sumarbúðir? Já, Vindáshlíð.
Hvað finnst þér skemmtilegast? Fara á 
skólaböll og vera með vinum mínum, líka slaka á í 
sveitinni með hestunum.
Hvað er leiðinlegast? Að vera veik.
Ertu hrædd við eitthvað? Já, slöngur.
Ferðu oft til læknis? Nei.
Hefurðu legið á spítala? Nei.
Hefurðu farið í blóðprufu? Nei.
Ertu hrædd við sprautur? 
Nei, en mér finnst þær soldið óhuggulegar.
Áttu gæludýr? Íslenskan fjárhund hana Týru, 
gullfisk og hesta.
Hver eru áhugamálin þín? Vinir, ferðast, selló, 
ballett, hestar, tíska og tónlist.
Ertu að æfa eitthvað? 
Ég hef æft á selló í 7 ár og ballet í 5 ár.
Hvað gerirðu í frítímanum þínum? Sinni 
áhugamálunum, er með vinum mínum og 
fjölskyldu.
Hefurðu haldið tombólu? Já þegar ég var yngri.
Hver er fyndnastur? Óli bróðir minn og 
Jón Gnarr.
Safnarðu einhverju? Peningum fyrir bíl.
Ef þú fengir að hitta einhvern frægan hvern 
myndir þú vilja hitta? Marc Jacup hönnuð.
Sefurðu með bangsa? Já tvo, Pésa sem er alltaf í 
kjól og Kaniku.
Áttu hest? Við eigum hesta og ég fer á Kyndil.
Hvað ætlarðu að verða þegar þú verður 
stór? Ég veit ekki alveg. Ég ætla að mennta mig 
í háskóla, kannski stjórna stóru fyrirtæki eða 
eitthvað tískutengt.
Hvers hlakkar þú mest til á árinu 2008? Fá 
hestana inn í hús og fara til Ítalíu.

Vinkonur
Hulda Margrét Erlingsdóttir,

Nína Kristín Sigurbjörnsdóttir og  

Kristín Edda Frímannsdóttir
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Helga systir mín og maður hennar Guðmundur eignuðust árið 1992 
son, sem greindist sólarhrings gamall með nýrna- og lifrarsjúkdóm. 
Fljótlega var þeim og okkur sem að þeim standa, sagt að Sigmar Atli 
sonur þeirra þyrfti einhvern tímann á lífsleiðinni á því að halda að fá 
ígrætt nýra og svo enn síðar á ævinni að fá ígrædda lifur. Enginn gat 
þó á þessum tíma sagt þeim hversu lengi hans eigin líffæri myndu 
endast honum.

Haustið 2001 hafði Helga samband við mig og spurði hvort að 
ég væri til í að fara í skoðun til að athuga hvort að ég hentaði sem 
nýrnagjafi fyrir Sigmar Atla, sem þá var orðinn 9 ára gamall. Því var 
fljótsvarað. Ég þurfti ekki að hugsa mig um enda löngu búinn að taka 
þá ákvörðun að gefa Sigmari nýra ef eftir því væri leitað (en ég hafði 
alltaf haft á tilfinningunni að ég myndi gefa honum nýra). Ég hafði 
með öðrum orðum afstöðu til líffæragjafar.

Þetta hefði þó getað gerst á betri tíma fyrir mig, en yngri dóttir mín 
fæddist í nóvember 2001. Ég hafði því svolítið samviskubit yfir að fara 
að heiman til rannsókna og annars sem fylgir þessari ákvörðun. En 
það er nú einmitt málið, maður veit aldrei hvenær aðstæður krefjast 
þess að afstaða manns liggi ljós fyrir. Niðurstöður rannsóknanna 
voru allar á einn veg, ég hentaði Sigmari mjög vel sem gjafi, raunar 
svo vel að við hefðum eins getað verið feðgar en ekki frændur, að 
sögn læknanna.

Ferðin út
En til að gera langa sögu mjög stutta þá flugum við frændurnir til 
Bandaríkjanna í byrjun mars 2002, ásamt foreldrum Sigmars, Möggu 
systur og Þresti manni hennar. Þar fórum við báðir, Sigmar og ég í 
miklar og nákvæmar rannsóknir og fannst manni stundum að verið 
væri að skoða sömu atriðin aftur, en þetta fylgir víst, það má ekkert 
mistakast þegar gera á svona stóraðgerðir. Aðgerðirnar tókust mjög 
vel á okkur frændunum báðum en eftirleikurinn var Sigmari flóknari en 
mér. Við studdum við bakið hvor á öðrum og systur mínar og mágar 
studdu og hjálpuðu okkur mikið. Við dvöldum á barnasjúkrahúsi þarna 
úti en þar sem ég er frekar stór maður u.þ.b. 190 cm á hæð og um 100 
kíló þá vafðist það aðeins fyrir starfsfólki spítalans að finna nógu stóran 
skammt af verkjalyfjum handa mér. Það tókst þó og á öðrum degi eftir 
aðgerð hafðist þetta hjá þeim og fór mér að líða bærilega eftir það. Ég 
þurfti nokkra daga til að jafna mig eftir aðgerðina, en 30 cm skurður var 
gerður á mér. Dvöl mín ytra stóð samtals í þrjár vikur. Fyrsta vikan fór í 
rannsóknir og aðgerð og seinni tvær í að jafna mig.

Líkami Sigmars þurfti hins vegar bæði að kljást við stóra skurði svo og 
að taka á móti nýju líffæri, það gekk á ýmsu hjá honum, sem ég ætla 
ekki að fjalla nánar um hér en heim komst hann ásamt foreldrum sínum 
þrem mánuðum síðar, þá kominn bæði með nýtt nýra frá mér og hluta 
af lifur móður sinnar.

Hvatning
Reynsla mín eftir þetta er því sú, að auðvitað fylgir aðgerð sem þessari 
talsverður sársauki og vinnutap, en það er smávægilegt samanborðið 
við gleðina yfir því að geta hjálpað Sigmari Atla. Þess má þó geta að 
í mínu tilfelli var vinnutap óverulegt eða rúmlega mánuður og var ég 
orðin jafn góður og áður tveimur mánuðum seinna og hef ekki fundið 
fyrir neinu síðan.

Þarna úti sá ég líka hversu mikilvægt það er fyrir foreldra langveikra 
barna og barnið sjálft, að fjölskyldan standi saman og reyni eftir 
fremsta megni að hjálpa til, þar sem möguleiki er á.  Að lokum langar 
mig að hvetja alla til að taka afstöðu í þessum málefnum og gerast 
líffæragjafar.

Á öllum heilsugæslustöðvum er hægt að fá lítið handhægt kort 
til að hafa í veskinu, þar sem maður lýsir yfir vilja sínum til að gefa 
líffæri, einnig ættu allir að ræða þetta innan sinnar fjölskyldu þannig 
að afstaða allra liggi fyrir, það getur skipt sköpum.
 Ólafur Kristinn Kristjánsson, Búðardal

Hugleiðingar Óla um líffæragjöf

Líffæragjöf 
takið afstöðu!

Það að geta gefið líffæri til að bjarga lífi annars 
einstaklings er stórkostlegt. Kannski ekki auðvelt 

en verðlaunin eru hvorki meira né minna en LÍFIÐ SJÁLFT.

Sigmar Atli sumarið 2005.
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Guðjón Reykdal er 17 ára gamall framhaldsskólanemi við Fjölbrautaskólann á Selfossi og tókum 
við hann tali á dögunum. Hann er hefur verið í framhaldsskóla í nokkurn tíma þó hann ætti 

að hefja nám þar nú í haust. Hann lauk samræmdum prófum á „undan“ eins og nú er 
leyfilegt. Áður var hann í Vallaskóla á Selfossi. Hann lauk námi þaðan um síðustu áramót. 

Guðjón er fæddur í Svíþjóð árið 1991 en flutti með fjölskyldu sinni til Íslands árið 1996. 
Þegar hann hafði verið hérlendis í rúm tvö ár greindist hann með vöðvasjúkdóminn 

Duchenne. Hann var þá að verða sjö ára. Guðjón þarf að taka inn heilmikið af 
lyfjum til að halda niðri einkennum sjúkdómsins. Þegar Guðjón var 12 ára fékk 

hann rafmagnshjólastól til notkunar og kemst flest sem hann langar. 
Við spurðum Guðjón hvað hann væri að sýsla þessa dagana. 

„Ég er nú mest að læra svona virka daga. Núna í desember tek ég nokkur 
próf. Það er heilmikið að gera í því. Ég er í 16 einingum á þessari önn. Ég er 

búinn að vera veikur í haust, greindist með annan sjúkdóm sem er óháður 
vöðvasjúkdómnum. Þess vegna þurfti ég að fara í uppskurð nú lok 
nóvember og átti ég eftir að taka nokkur próf og gera nokkur verkefni. 
Ég er skráður í 15 einingar á vorönn. Það er reyndar svolítið mikið en 
þetta tekst samt alltaf.“

„Ég hitti vini mína í skólanum og svo koma nokkrir strákar stundum 
um helgar og við spilum hlutverkaspilið World of Warcraft. Það er mjög 
gaman að taka þátt í þessu. Þetta eru góðir félagar sem koma og við 
fáum okkur stundum pizzur.“ Ég er oft í tölvunni minni bæði í leikjum og 
svo skoða ég allskonar efni. Ég hef mest áhuga á umræðinni á Huga 

og ég hef líka gaman af að horfa á sjónvarpið, bæði horfi ég 
mikið á kvikmyndir og fræðsluefni á Wildlife og National 

Geographic. Ég hef áhuga á allskonar dýrum.“
„Ég á tvo hunda af sortinni Cavalier. Ég átti fjóra 

froska en þeir drápust allir einn daginn. Ég held 
að hitastigið hafi verið of lágt eða einhver 

sjúkdómur hafi komist að þeim.“
„Mitt aðaláhugamál er ferðalög og ég veit 

ekkert skemmtilegra en að ferðast og sjá 
eitthvað nýtt. Núna í desember fórum við 
pabbi og nokkrir frændur á leik Westham 
og Chelsea. Við vorum fimm daga í ferðinni 
og allt gekk að óskum. Reyndar er alltaf 
svolítið vesen með hjólastólinn en þetta 
tekst alltaf samt.“ „Það er nóg að gera hjá 
mér alla daga. Ég er að gera stórt módel 
af kappakstursbíl sem tekur mikinn tíma. 

Svo er það auðvitað námið og vinirnir.“ 
Við þökkum Guðjóni fyrir samtalið og 

óskum honum góðs gengis. 

Guðjón Reykdal
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