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Agrip
Ritgerdin byggist & eigindlegum rannsoknaradferdum eda vidtdlum vid fjora fagmenn.
Fagmennirnir pekkja vel til vidbragda foreldra ad eignast fatlad barn og hafa allir
aratuga reynslu. I vidtélunum var studst vid fyrirfram samdan spurningalista.
Meginmarkmid ritgerdarinnar var ad varpa ljosi & hver vidbrogd foreldra eru pegar
pbau eignast fatlad barn. Unnid var Gtfra 6drum freedilegum heimildum sem tengdust
kenningum i fotlunarfraedi, aféllum og kreppu. Asamt tengslamyndum & milli foreldra
og barns, snemmtaekri ihlutun, reynslu islenskra og erlendra foreldra, hvad foreldrar
vilja heyra og farid var i helstu pjonustulrraedi sem peim stendur til boda & fyrstu
arunum. Einnig var leitast vid ad svara hvernig fagmenn eiga ad hafa samskipti vid
foreldra sem fa ad vita ad barnid peirra sé fatlad.

Nidurstodur rannsoknarinnar voru per ad flestir foreldrar upplifa afall vid ad eignast
fatlad barn. Hins vegar er margt annad sem spilar inni til deemis vidbrogd fagmanna,
samfélagsins og studningur til foreldra. Foreldrar hafa oft upplifad neikveett viomot fra
heilbrigdisstarfsfolki og upplifad fordoma fra samfélaginu.

Foreldrar fatladra barna eru i nanum samskiptum vid fagmenn og fagmenn purfa pvi ad

vinna faglega i peim samskiptum.



Formali

Pessi ritgerd er lokaverkefni okkar til BA gradu i proskapjalfafreedum vid Haskdla
Islands. Umfjollunarefni ritgerdarinnar er um vidbrogd foreldra vid ad eignast fatlad
barn. Vid 6fludum okkur freedilegra heimilda um foreldra fatladra barna og kenningar
sem tengdust upplifun peirra. Einnig tokum vid fjogur vidtol vid fagmenn & 6likum
svidum en allir koma peir ad foreldrum fatladra barna og greiningarferlinu.

Leidsogukennarinn okkar heitir Gunnar E. Finnbogason, préfessor i kennslufradi,
namskrarfraedi og sidfreedi. Hann kennir afanga i Haskola islands sem fjallar um aféll
og sorg. Einnig hefur hann skrifad bakur og greinar pess efnis.

Bestu pakkir fa& Gunnar E. Finnbogason fyrir mikinn og gédan studning vid
uppbyggingu ritgerdarinnar. Einnig pokkum vid peim fagadilum sem vid tokum vidtal
vid. Vid viljum ad lokum pakka Alfdisi borleifsdottur fyrir ad lesa ritgerdina yfir fyrir
okkur.
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Inngangur

pessi ritgerd fjallar um upplifun foreldra af ad eignast fatlad barn. Henni er &tlad ad
varpa ljési a lidan og upplifun foreldra sem eru margir i afalli. Fyrir foreldra sem eignast
fatlad barn skiptir miklu mali hvernig samskiptin vid fagmenn eru og hver vidhorf
fagmanna eru gagnvart fotluninni. Foreldrar purfa miklar upplysingar og studning fra
heilbrigdisstarfsfolki, fjolskyldunni og samfélaginu til pess ad vinna ur afallinu og
takast & vid pad breytta lif sem er framundan. Reynsla foreldra er s ad vidbrogd
fagmanna skipta miklu mali fyrir tengslamyndun milli foreldra og barns. Ef foreldrar
upplifa neikveed vidbrogo fra fagfolki getur peim fundist erfidara ad tengjast barninu og
afallio verdur meira.

Rannsdknir hafa leitt i 1jos ad foreldrar upplifi blendnar tilfinningar pegar barnid
beirra greinist med fétlun. Fagmenn sem vinna med foreldrum geta haft ahrif & afallid
baedi a gddan og sleeman mata. Reynsla foreldra er misjofn af fagfolki og peir sem hafa
fengid sleemt viomot hafa att erfidara med ad tengjast barninu sinu. Peir foreldrar sem
hafa fengid gott viomot, gédar og jakveedar upplysingar asamt studningi hafa att
audveldara med ad mynda tengsl viod barnid og ad vinna Ur &fallinu.

Fotlunarfraedi er mikilvaeg fraedigrein til ad opna augu almennings. begar foreldrar
eignast fatlad barn pa er mikilvaegt ad peir viti ad pekking sé til stadar um fotlun
barnsins og hvada adstod er i bodi.

Adur fyrr og enn i dag horfa margir a fotlun sem sjikdom eda galla.
Leeknisfraedilega nalgunin skilgreinir fotlun sem sjukdém eda galla en breska félagslega
nalgunin litur & fotlun sem hindrandir i samfélaginu sem gerir einstaklinginn fatladan.
| pessari ritgerd horfum vid a upplifun foreldra Gt fra bresku félagslegu nalguninni.
Hindranirnar sem foreldrarnir finna fyrir birtast i samskiptum peirra vid fagmenn sem
horfa & fotlun at fra leknisfraedilegu nalguninni. Almenn vidhorf i samfélaginu gagnvart
fotluou folki endurspegla leknisfraedilegu nalgunina po ad framfarir hafi ordid sidustu
ar.

Snemmtaek ihlutun hefur jakvaed ahrif & proskaframvindu ungra barna med fétlun og
er notud til ad draga ur vandamalum og erfidleikum i lifi fatladra barna. Kenningar um
afoll og kreppu lysa hvernig foreldrum i afalli lidur.

Samskipti foreldra vid fagmenn purfa ad vera god og hafa mikil ahrif & tengslamyndum
peirra vid barnid sitt. Reynsla islenskra og erlendra foreldra er st ad ymsir paettir eru

mjog mikilveegir vardandi Urvinnslu afallsins. bar ma til ad nefna samskiptin vid
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fagmenn, samfélagid, fjolskylduna og vini. I greiningarferlinu og eftir pad er margvisleg
pbjénusta i bodi fyrir foreldra. Farid verdur i hlutverk Greiningar- og radgjafarstédvar
rikisins par sem peir sjad um margar greiningar islenskra barna. Starfsemi
Radgjafarmidstddvarinnar Sjonarhdls verdur til umraedu en pad er foreldraradgjof fyrir
foreldra barna med sérparfir. Einnig verdur skodud pjénusta & Lyngasi par sem pau
vinna mikid med snemmtaeka ihlutun hja bérnum adur en pau fara i leikskola og ad
lokum verdur fjallad um Rjodur sem er hvildarinnldgn fyrir fjolfotlud eda langveik
born.

Astaedan fyrir umfjollunarefni ritgerdarinnar er ad vekja almenning og fagfolk til
umhugsunar um upplifun foreldra sem eignast fatlad barn. Foreldrar eiga rétt & 6llum
peim tilfinningum sem koma upp i kjolfar pess ad barnid peirra feer greiningu. |
framhaldi af greiningu purfa foreldrar mikinn studning, viomét fagmanna verdur ad vera
gott og jakveett og allir settu ad taka sig saman med pvi ad hjalpa peim og stydja pau.
Fatlad barn er fyrst og fremst barn og mikilvaegt er ad horfa & pad sem einstakling en
ekki einblina & fotlunina.

Vonandi vekur pessi ritgerd fagfélk, fjolskyldur og vini til umhugsunar um ad vera
naergeetnir gagnvart foreldrum fatladra barna, vera til stadar og adstoda foreldra vid ad
finna pjonustu sem peir purfa. Vid h6fum badar unnid med fétludum bérnum og tengst
foreldrum peirra i gegnum vinnuna. Foreldrar hafa reett upplifun sina vid okkur sem er
baedi g6d og slem. Pessi reynsla foreldra var pad sem vakti ahuga okkar a pessu efni og
okkur fannst ad rodd foreldra pyrfti ad heyrast. Vid tokum ekki viotol vid foreldra
heldur tokum vid vidtdl vid fjora mismunandi fagmenn sem tengjast foreldrum fatladra
barna & byrjunarstigi greiningar. Astaedan fyrir pvi ad vid tokum ekki vidtol vid foreldra
var vegna pess ad petta umfjéllunarefni er mjog viokvemt og vid hofum ekki ndgu
mikinn adferdarfraedilegan grunn. Fagmennirnir sem vid tokum vidtél vid hafa mikla
reynslu og pekkingu a sinu svidi. peir deildu jafnvel ségum foreldra sem héfdu sagt
peim fré reynslu sinni. Vidtolin voru hljédritud og notadur var opinn spurningalisti.

Ritgerdin skiptist i 8. meginkafla. I fyrsta kafla er fjallad um fotlunarfraedi Gtfra
mismunandi sjénarhornum og snemmteaeka ihlutun. Annar kafli fjallar um aféll og
kreppu, foreldra fatladra barna i afalli og samskipti fagmanna vid foreldra. bridji kafli
fjallar um tenglsamyndun milli foreldra og barns. Fjordi kafli fjallar um reynslu
islenskra foreldra, greiningu vid fadingu barns, reynslusogur islenskra foreldra, islenska
foreldra og samfélagid og fjolskyldu og studning. Fimmti kafli fjallar um erlendar

rannsoknir & foreldrum sem hafa eignast fatlad barn. Sjotti kafli fjallar um erlendar

7



reynslusogur foreldra fatladra barna. Sjoundi kafli fjallar um rédd foreldra og hvad
foreldrar vilja heyra pegar barnid peirra greinist med fétlun. Attundi kafli fjallar um pa
bjonustu sem er i bodi fyrir foreldra fatladra barna og fotlud born.
Rannsoknarspurningarnar sem vid leitudumst vid ad svara eru:

Hver eru vidbrogd foreldra ad eignast fatlad barn?

Upplifa foreldrar fatladra barna aukid alag, afoll eda afallastreytu?

Hvernig samskipti eiga fagmenn ad hafa vid foreldra?

Hvada adstod fa foreldrar hvada pjonusta i bodi?

Hvad finnst foreldrum ad meetti fara betur i kerfinu?

pegar vid hofum okkar rannsdknarvinnu komu spurningarnar sem vid h6fdum &huga &
ad svara. Ritgerdin byggist fra pvi hver vidbrdgd foreldra eru vid ad eignast fatlad barn.
I heimildavinnunni og vidtdlunum kom i ljés ad flestir foreldrar upplifa pad sem afall ad
eignast fatlad barn. Par sem vid erum badar & barnasvidi h6fdum vid mikinn dhuga & pvi
ad vita hver vidbrogd foreldra veeru vid ad eignast fatlad barn svo vid gaetum farid med
ba pekkingu at & vinnumarkadinn.

Fagmenn sem eiga samskKipti vid foreldra i afalli purfa ad vinna faglega og i
ritgerdinni lysum vid pvi hvernig samskiptin eiga ad vera & milli fagmanna og foreldra.
Okkur potti pessi rannsdknarspurning mikilveeg vegna pess ad vid komum til med ad
vera i samskiptum vid foreldra fatladra barna i framtidinni.

Vid vildum tilgreina pa pjonustu sem er i bodi fyrir fotlud born og foreldra i dag rétt
eftir greiningu barnsins og til pess ad foreldrar vita af peirri pjonustu sem er i bodi. pad
skiptir miklu mali fyrir foreldra ad vita hvada pjonusta er i bodi & peim timamdtum
begar barnid feer greiningu. Okkur fannst mjog mikilveegt ad pad keemi fram hvad
foreldrum finnst ad meetti betur fara pegar kemur ad greiningu barnsins peirra. Foreldrar
hafa misjafna reynslu af fagménnum og peirri pjonustu sem er i bodi. Foreldrarnir eru

sérfreedingarnir i sinum eigin bornum og peirra rodd parf ad heyrast.



1. Umfjollun um fotlunarfraedi
Fotlunarfraedi hafa verid i mikilli préun undanfarna aratugi. begar foreldrar eignast barn

med fotlun pa hugsa peir oft Ut fra leknisfredilegu ndlguninni gagnvart fétluninni.
Astaedan fyrir pvi er ad heilbrigdisstarfsfolk leggur mikla aherslu & fétlun barnsins en
ekki ad pad sé einstaklingur sem glimir vid samfélagslegar hindranir. Pegar foreldrarnir
fara ad seekja ser pjonustu fyrir barnid sitt pa skiptir miklu mali ad samfélagio styrki pa
og fagfdlk leggi aherslu & hindranirnar i samfélaginu og veita lausnamidada pjonustu
fyrir barnid.

Snemmtak ihlutun er inngrip sem notad er & ungum bérnum fyrir eda eftir greiningu.
Slik ihlutun getur dregid ur ahrifum proskavandamala eda erfidleikum i félagslegri
adlogun. Mikill arangur er af snemmtaekri ihlutun og pvi fyrr sem hun byrjar pvi meiri
likur er ad arangur naist. Hér ad nedan verdur i stuttu mali gerd grein fyrir fotlunarfraedi
og tveimur mismunandi nalgunum & fétlun &samt snemmtaekri ihlutun.

Fotlunarfreedi er nytt pekkingarsvid sem hefur komid af krafti inn i hid alpjodlega
fredasamfélag. Sjonarmid samfélagsins hefur sitt ad segja i lifi fatlads folks og getur
haft ahrif & hvada pjonustu peir fa. Ef einstaklingar i samfélaginu lita & fotlun sem
sjukdom eda galla pa er edlilegt ad reyna ad ,,lekna“ viokomandi med pjalfun,
endurhafingu eda medferd. Ef samfélagid horfir & einstaklinga med fotlun at fra
afleidingum hindrana i samfélaginu, pa attum vid sem samfélag ad reyna ad fjarleegja
baer hindranir svo ad fatlad folk fai sému réttindi og adrir (Rannveig Traustadottir,
2003).

1.1. Flokkunarkerfi Alpjoda heilbrigdisstofnunar
Arid 1980 sendi Alpjoda heilbrigdisstofnunin (WHO) fra sér flokkunarkerfi um fotlun.

Kerfid nefnist International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps
(ICDH). Samkvamt pvi er fotlun skipt i prja flokka sem eru skerding, fotlun og hémlun.
Skerding er pegar einstaklingur hefur afbrigdilega, salraena, likamlega eda liffredilega
virkni eda byggingu. Fotlun er takmdrkud geta eda haefni til ad framkvaema athafnir eins
og adrir. Homlun er pegar skerdingin og fotlunin takmarkar eda hindrar einstaklinginn i
ad uppfylla edlilegt hlutverk i samfélaginu. betta flokkunarkerfi telur ad skerding sé
asteeda fyrir 6llum erfidleikum fatladra einstaklinga en gagnrynendur hafa bent & ad pad

ekki sé horft til samfélagslegra patta eda til umhverfis (Rannveig Traustadottir, 2003).



Vegna mikillar gagnryni a flokkunarkerfi Alpjéda heilbrigdisstofnunarinnar
endurskodudu pau kerfid og bjuggu til nytt sem nefnist ICIDH-2. Miklar
aherslubreytingar voru gerdar og hugtokin voru endurskodud eins og hugtakid fotlun
sem var endurskilgreint sem takmdrkun & athéfnum hja einstaklingum (Rannveig
Traustadottir, 2003).

1.2. Leeknisfraedilega nalgunin
Leeknisfraedilega nalgunin gengur ut fra pvi ad fotlunin sem einstaklingar hafa sé mikil

hindrun fyrir pa og orsok erfidleika i lifi peirra. Mikil ahersla er 16g0 & ad greina folk
sem er fatlad og adstoda pad Ut fra leeknisfreedilegum forsendum greiningarinnar.
Samkveemt pessari nalgun eiga sérfreedingar & heilbrigdissvidinu ad radleggja og
adstoda folk sem hefur ordid fyrir peim harmleik sem er ad vera fatladur & einhvern hatt
(Rannveig Traustadéttir, 2003).

Samkveaemt laeknisfraedilegu nalguninni eru fatladir einstaklingar afbrigdilegri i
samanburdi vid 6fatlada einstaklinga og ,,gallinn* sem pau glima vid ma pannig flokka,
greina, mela og radleggja peim med. Pess vegna hlutgerir leeknisfreedilega nalgunin
fatlanir og setur peer allar undir sama hatt. Laeknisfreedilega nalgunin tekur litid tillit til
umhverfisahrifa og er fylgjandi stofnunum fyrir fatlada. Einnig er han fylgjandi
umdnnun sem gerir einstaklingana hada samfélaginu pvi peir purfa ad treysta a
heilbrigdiskerfid til pess ad fa einhverja pjonustu (Rannveig Traustadottir, 2003).
Erfdavisindin hafa verid vinsel freedigrein innan laeknisfredinnar en pau telja ad med
erfoargreiningu megi finna Gt hversvegna folk faedist med fatlanir og adra ,,galla* og
hvernig megi minnka ,,skadann‘ sem folk verdur fyrir eda jafnvel utryma honum
(Rannveig Traustadottir, 2003).

Pegar fatlanir eru greindar er oft studst vid melingakerfi sem hefur svokallad
»e0lilegt dstand* sem vidmidid en skodar ekki ahrif fotlunarinnar 4 einstaklinginn eda
hvada fordomum hann verdur fyrir Gt af henni (Smart, 2009).

PG er vitad ad leeknisfraedi er ekki alsleem og hefur bjargad moérgum lifum. Hun getur
reynst okkur mjég vel pegar medhondla parf alvarlega sjukdoma eda skammvinna
(Swain og French, 2008).

1.3. Breska félagslega nalgunin
Breska félagslega nalgunin er pekktust af félagslegu nalgununum. Bresk samtdk sem

nefndu sig Union of the Physically Impaired Against Segregation eda UPIAS gafu ut
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yfirlysingu arid 1976 par sem pau lystu pvi yfir ad folk med skerdingar veeri fatlad af
samfélaginu. Fotlunin veeri afleiding pessa skerdinga sem einkenndi tengslin milli folks
med skerdingar og annarra samfélagspegna (Rannveig Traustadottir, 2006).

Breska félagslega nalgunin hefur allt annan skilning & fotlun en leeknisfraedilega
nalgunin. Nalgunin beinir sjonum sinum ad umhverfinu og samfélaginu og skilgreinir
fotlun at fra pvi. Fatlad folk fann fyrir miklu frelsi pegar pessi yfirlysing kom at.
Felagslega nalgunin upplysti paer hindranir i samfélaginu sem auka fotlunina svo sem i
hasnaedismalum, menntun, atvinnu, samgéngum, menningar- og fristundastarfi,
heilbrigdis- og velferdar pjonustu og einnig a fleiri stodum i samfélaginu (Rannveig
Traustadottir, 2003). bessar hugmyndir hafi haft mikil ahrif & fatlad folk og gert peim
Kleift ad skynja ad erfidleikar pess eigi sér reetur innan samfélagsins (Rannveig
Traustadottir, 2006, Thomas, 2002).

Samfélagid getur kigad fatlad folk og studlar ekki ad fjolbreytni og margbreytileika
mannlifsins heldur reynir ad steypa alla i sama motid. Stofnanir og reglugerdir innan
beirra geta pvi ekki haldid pvi fram ad fatlanir leidi sjalfkrafa af sér mismunun heldur
geta einstaklingar og barattuhopar hnekkt peirri hugmynd. Félagslega nalgunin leggur
pd litla &herslu 4 tilfinningalega eda salreena upplifun folks heldur fremur hindranir i
umhverfinu (Thomas, 1999). begar nalgunin hefur satt gagnryni hefur verid tilhneiging
til ad verja pad og styrkja enn frekar medal freedimanna sem stunda rannséknir a

bessum grundvelli (Thomas, 1999).

1.4. Snemmtaek ihlutun
Snemmtaek ihlutun er inngrip sem getur dregid ur ahrifum proskavandamala og

erfidleika & felagslegri adlogun i lifi fatladra barna. Rannsoknir syna fram & ad arangur
snemmtakrar ihlutunar og ad hun hefur ahrif & proskaframvindu fatladra barna eda
barna sem bua vid félagslega erfidar adsteedur (Tryggvi Sigurdsson, 2008).

Med skipulégdum vinnubrégdum i snemmtaekri ihlutun er haegt ad vinna ad pvi ad préa
félagsproskann og hegdun barna med proskahdémlun. Miklu mali skiptir ad hefja ihlutun
eins fljott og audid er. Foreldrar purfa ad vera virkir patttakendur i pessu ferli vegna
tengslamyndunar foreldra og barns. Mestur arangur faest ef snemmtak ihlutun er
framkveemd i ndnasta umhverfi barnsins en ekki vid évenjulegar adstaedur sem barnid
bekkir ekki (Tryggvi Sigurdsson, 2008).
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peir lykilpzettir sem hafa ber i huga pegar snemmteaek ihlutun er gerd eru markviss
vinnubrégd sem byggjast & visindalegum adferoum, samvinna fagfolks, nain samskipti
vid foreldra og stodugur vilji til ad baeta pjonustu vid bornin og fjolskylduna.
Fagadilarnir sem starfa med foreldrum purfa ad syna peim mikinn studning og veita
peim radgjof eftir porfum. Mikilvaegt er ad fagadilarnir pekki fotlun barnsins og hvada
adferdir eru arangursrikastar (Jona G. Ingdlfsdottir, 2008).

Teymi eru myndud med foreldrum barnsins og fagfélki sem sinnir snemmtaeku
ihlutuninni. A teymisfundunum eru banar til pjonustuaztlanir fyrir barnid sem innihalda
markmid med ihlutun fagmanna i teyminu, hvar ihlutunin & ad fara fram og hvada
adferdum 4 ad beita. Einnig eru &ztlanir gerdar hvernig meta & drangur vinnunar og
hvenar naestu fundir eru haldnir (Jona G. Ingolfsdottir, 2008). Teymisfundirnir hafa
skilad godum arangri par sem allir adilar sem koma ad barninu mata saman og reyna ad
finna lausnir og leidir til ad styrkja barnid og hvada eiginleika ma efla hja pvi. A
teymisfundunum fa foreldrar andlegan studning fra fagadilum og finna pa ad peir eru
ekki einir i heiminum. Mikil samkennd rikir i teymum milli foreldra og fagmanna
(Yfirproskapjalfi, munnleg heimild, 16. februar 2012).

Pegar born byrja i snemmtakri ihlutun eru foreldrarnir misjafnlega i stakk bunir til
ad takast & vid pad ad barnid peirra sé fatlad og pad sé ekki dskabarnid sem pau
bjuggust vid. Sum fétlud born grata mikid, borda ekki og taka jafnvel ekki brjostid sem
eykur alag a foreldra (Yfirproskapjalfi, munnleg heimild, 16. febrtar 2012).

Foreldrar leitast fyrst og fremst eftir pvi ad barninu peirra lidi vel og fai pa 6rvun sem
pad parf. Ollum grunnpérfum barnsins er vel sinnt i snemmtaekri ihlutun. begar ung
born fara i snemmtaeka ihlutun fyrir leikskolaaldur er stefnt & ad pau fari i almennan
leikskdla. bad vekur mikla anagju a teymisfundum pegar bornin taka framférum og
sporin purfa ekki ad vera stor (Y firproskapjalfi, munnleg heimild, 16. febrdar 2012).

Fagmenn verda ad muna ad foreldrar skilja ekki endilega 61l hugtdk og kenningar i
fotlunarfreedum. petta er framandi mal fyrir foreldra sem ekki pekkja til freedanna

(Foreldraradgjafi, munnleg heimild, 15. mars 2012).

2. Afoll og kreppa
Foreldrar reikna med pvi ad eignast heilbrigt barn. Ut fra leeknisfraedilegu nalguninni er

fotlun fravik sem parf ad leekna eda medhdndla og einstaklingur med fotlun flokkast
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ekki undir pad ad vera heilbrigdur. Samkvamt félagslegu nalguninni er einstaklingur
med fotlun hluti af margbreytileika mannlifsins.

Foreldrar sem eignast fatlad barn geta fengid afall sem er medal annars afleiding af
vidhorfum peirra og annarra til fatlana Gt fra leeknisfraedilegu nalguninni.
I pessum kafla verdur fjallad um &féll og kreppu og muninn par 4. Fari® verdur i
kenningar Cullbergs um fjogur afallastig og peim lyst stig af stigi. Afoll verda tengd vid
foreldra fatladra barna og upplifun peirra. Einnig verdur skodad hvernig samskipti

fagmanna séu askileg vid foreldra i afalli.

pad er einstaklingsbundid hvernig foreldrar taka pvi pegar pau eignast fatlad barn. begar
foreldrar eignast fatlad barn verda pau ad adlagast nyjum og breyttum adsteedum og
jafnvel adsteedum sem pau pekkja ekki. Sumir foreldrar hafa upplifad pad sem afall ad
eignast fatlad barn (Hrénn Bjornsdottir, 1997). begar einstaklingur upplifir
einhversskonar missi getur hann ordid fyrir afalli og afleidingin getur ordid andleg
kreppa (Cullberg, 1990). A pessum timapunkti eru margir foreldrar ad syrgja barnid
sem pau @tludu ad eignast (Yfirproskapjalfi, munnleg heimild, 16. febrdar 2012). i
slikri kreppu geta foreldrar fundid til einsemdar og sjalfsnidurlegingar. Onnur einkenni
Kreppu geta verid m.a. lystarleysi og minnkud sjalfsumhirda. Kvidi og efi um tilgang
lifsins getur einnig birst hja einstaklingi i kreppu (Cullberg, 1990). Ef foreldrar takast
ekki a vid peer tilfinningar sem koma upp pa getur pad leitt til langtima streytu og
punglyndis.

pegar fjolskylda eda einstaklingur lenda i mjog erfidum adstaedum eins og ad eignast
fatlad barn pa getur reynst peim erfitt ad sja pad fyrir sér hvernig pau eiga ad vinna ur
tilfinningunum. Foreldrar sem eru i afalli eru oft i losti og peim finnst erfitt ad sja
lausnir. Margir foreldrar sem eignast fatlad barn fara i gegnum nokkur stig pegar peir
reyna ad vinna sig Ut Ur kreppuastandinu (Andrés Ragnarsson, 1997).

pekktustu afallastigin eru stig Johan Cullbergs en hann skipti afallakreppu i fjogur
stig sem eru loststig, vidbragadsstig, drvinnslustig og skilningsstig.
Loststig er fyrsta stigid sem einstaklingur i afalli gengur i gegnum og getur verid fra
einu andartaki upp i nokkra daga. A pessu stigi fer folk i afall og jafnvel afneitun.
Einstaklingurinn reynir ad vera rolegur i navist annarra en er i raun i mikilli salarflaekju
0g uppnami. Daemi eru um ad einstaklingar syni ykt vidbrdgd eins og ad 6skra,
endurtaka sig, missa athyglina og liggja jafnvel i riminu hljédir og hreyfingalausir.

Sumir pessara einstaklinga upplifa 6skyra hugsun og margir reyna ad hafa nog fyrir
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starfni til ad purfa ekki ad glima vid afallid (Cullberg, 1990). Foreldrar sem eru i afalli
upplifa petta stig pegar peir fa nidurstédu greiningar barnsins.

Vidbrégd sem tengjast loststigi geta varad upp i sex vikur. Petta stig i aféllum byrjar
begar sa sem er i afallinu uppgotvar pa vidburdi sem ordid hafa i lifi hans. Hann reynir
ad né utan um atburdina og setur upp akvedin varnarviobrogd sem geta verid frumstaed.
Sumir velta fyrir sér hvers vegna peir eru i pessum adsteedum. | pessum pankagangi pa
koma peir med faranlegar skyringar sem eru ekKki i takt vid raunveruleikann. (Cullberg,
1990). betta gerist pegar einhver timi hefur lidid fra afallinu og a pessu stigi vakna
margar spurningar hja foreldrum um fotlun barnsins og pau eru ad atta sig a
breytingunni sem framundan er og fylgir pvi ad eignast fatlad barn. Hin minnstu
vidbrogd fra almenningi geta virkad neikveed og haft ahrif a tengslamyndun foreldra og
barns. Urvinnslustigid er pegar einstaklingurinn byrjar ad hugsa um framtidina og heettir
ad endurupplifa afallid sem hann vard fyrir. bvi ma segja ad sa sem er & pessu timabili
vakni Ur dvala sem hann hefur verid i og hlutir sem voktu ahuga hans adur byrja ad
vekja ahuga & ny. Atburdirnir fjarlegjast med timanum og ef um sektarkennd er ad raeda
um ordin hlut minnkar hin hja mérgum (Cullberg, 1990). A pessum timapunkti er folk
fario ad lifa med fotlun barnsins og peir fara ad sja pad jakveeda vid ad eignast fatlad
barn. Barnid er fyrst og fremst barn og gefur mikla gledi eins og 6nnur born.
Skilningsstig er fjorda og sidasta stigid. Pa hefur atburdurinn myndad varanlegan sess i
huga einstaklingsins en hann heldur afram ad lifa og hefur sztt sig vid afallid.
Sarsaukinn sem hann upplifir vegna lidinna hluta sprettur upp af og til eins og i bylgjum
en sjalfid jafnar sig og einstaklingurinn hefur nog fyrir stafni likt og &dur. Margir leera
af lifsreynslunni sem peir hafa ordid fyrir og finnst peir sterkari fyrir vikid (Cullberg,
1990).

A pessu timabili lzera foreldrar ad lifa med fétlun barnsins og taka pessu eins og
verkefni. b6 getur sorgin vaknad & ny vid ymsar adstedur. Foreldrar purfa ad berjast vid
kerfid og forddma sem getur reynst peim erfitt en peir verda betri i ad takast & vid
erfidar adstedur.

Andleg kreppa kemur einungis upp pegar foreldrar finna fyrir ahrifum afalls a pann
hatt ad peir eigi erfitt med ad takast & vid ordna vidburdi. Lifid verdur erfitt og afallid of
bungt til ad geta unnid ur pvi ad stuttum tima (Gunnar E. Finnbogasson, 1998).
Afallakreppa er pad kallad pegar folk verdur fyrir skyndilegu afalli vegna pess ad
eitthvad gerist sem pau bjuggust ekki vid eins og ad eignast fatlad barn. Foreldrar hafa

almennt ekki fyrri reynslu sem hjalpar peim ad skilja hvad hefur gerst.og pvi parf ad
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byrja alveg upp & nytt. Allt lifid breytist og foreldrarnir purfa ad takast & vid morg ny
verkefni og upplifanir (Cullberg, 1990).

Sorg er ekki sjukdémur en han getur leitt af sér sjukdéma. Yfirgnaefandi sorg lamar
einstaklinga og hamlar voxt peirra og proska. Sorg er edlileg manninum og ma lysa eins
og fl6di og fjoru. Karl Sigurbjornsson flokkar sorgarferli i fjogur stig eda missi, hrun,
uppbyggingu og bata. Missir er pegar einstaklingur er staddur & losstigi Cullbergs. FOlk
finnur oft fyrir deyfd & pessu stigi. Afneitun er algeng. Sumir dvelja of lengi i pessari
afneitun. A hrunsstiginu birtast of likamleg einkenni eins og gleymni, gratkost og
ondunardrdugleikar. Depurd, sektrarkennd og reidi eru lika edlileg viobrdgd einhvers
sem er i sorg. Sidan tekur vid vidurkenning & uppbyggingarstiginu og folk getur talad
um atburdinn. Pegar batinn kemur leerir folk ad lifa vid ordin hlut (Karl Sigurbjornsson,
2007).

Sorg er tilfinning sem foreldrar fatladra barna geta fundid fyrir. P6 er oft erfitt ad
flokka pessi vidbrogd sem sorg par sem barnid er lifandi. Sorgin tengist einfaldlega pvi
ad folk bjost ekki vid pvi ad eignast fatlad barn. Kreppa getur hins vegar ordid ef
foreldrarnir fa ekki atras fyrir tilfinningar sinar og baela paer nidur (J6hann Thoroddsen,
1994). Foreldrar fatladra barna eru stundum med varnarheetti en peir geta verid andleg
vidbrdgd peirra vegna adsteedna sem peir eru i. EkKi er déalgengt ad foreldrar hafni
greiningu barn sins og dragi i efa ad han sé rétt, hafni barni sinu tilfinningalega vegna
bess ad greiningin vekur upp neikvad vidbrogd og afneiti sinum eigin tilfinningum
(J6hann Thoroddsen, 1994).

Munurinn & &falli og kreppu er sa ad &fall eru fyrstu vidbrogd vid erfioum
kringumstaedum til deemis ad eignast fatlad barn. Ef ad sa sem er i &falli naer ekki ad
vinna Ur pvi pa getur hann lent i kreppuastandi eda afallakreppu. bess vegna skiptir mali

ad vinna ar afallinu og fa adstod.

2.1 Af6ll og foreldrar fatladra barna
Foreldrar eiga sjaldnast von & pvi ad eignast fatlad barn (Salfreedingur, munnleg

heimild, 28. febrdar 2012). Ad eignast fatlad barn hefur mikil ahrif a fjélskylduna og
fjolskyldulifid. Alagspeettirnir foreldra eru svefnleysi, andlegt alag tengt afalli vegna
fotlunar, fjarhagslegir erfidleikar og erfid hegdun barnsins. Foreldrar hafa einnig lyst
jakvaedum ahrifum pess ad hafa eignast fatlad barn (Hrénn Bjornsdottir, 2008). Pau

jakvaedu ahrif sem foreldrar fatladra barna upplifa eru ny reynsla sem peir hefdu ekki

viljad sleppa pd han geti verid erfid. Barnid gefur peim mikla gledi, foreldrarnir fengu
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nyja syn & lifid og peir kynntust gédu folki sem peir hefdu ekki kynnst nema i gegnum
pbessar kringumstaedur (Foreldrarddgjafi, munnleg heimild, 15. mars 2012).

peir foreldrar sem eru i mikilli sorg geta brugdist vid & einhvern hatt sem 6dru folki i
samfélaginu finnst 6edlilegt og Ur takti vid veruleikann. pPeir eru viokveemari, grata,
verda reidir eda bitrir af litlu tilefni ad mati annarra. bessi vidbrdgd eru edlileg pvi &
bessum timapunkti eru foreldrar ad meta lifid sem sorgin hefur kennt peim (Andrés
Ragnarsson, 1997). Pad er mikilveegt ad foreldrar fai ad ganga i gegnum peer tilfinningar
sem peir purfa til pess ad fa naudsynlega utras. Foreldrar purfa skilning fra samfélaginu
an fordoma.

Margir foreldrar lzera ad lifa med fétlun barnsins sins pé ad pau eigi i erfidleikum
med ad setta sig vid hana, sérstaklega ef barnid pjaist mikid. Sumir foreldrar fatladra
eda langveikra barna fara i afneitun og medtaka ekki greininguna eda framtidarahorfin.
peir fara jafnvel til annarra sérfreedinga vegna pess ad peir vonast eftir ad fa 6nnur svor.
Sumir foreldrar reda ekki um pad hvernig peim lidur og tyna sér i vinnu eda 6dru sem
deyfir sarsaukann. peir verda oft uppteknir af sjalfri uménnun barnsins en hafa ekki
svigram til ad lita & heildarmyndina. beir halda ad med réttri pjalfun geti fotlunin
jafnvel horfid (Andrés Ragnarsson, 1997).

Sumir foreldrar eru mjog vidkveaemir fyrir fétlun barnsins. Peir eru nidurbrotnir i sorg
og eru ekki tilbunir ad takast & vid pad ad eignast fatlad barn. Sem deemi méa nefna ad
foreldrar sem éattu fatlad barn attu erfitt med ad seetta sig vio fétlunina og svo lést barnid
stuttu seinna. Sorgin sem pau gengu i gegnum var pvi mjog erfid pvi pau nddu ekki ad
seettast vid fotlun barnsins og gengu par af leidandi i gegnum tvofalda sorg
(Yfirproskapjalfi, munnleg heimild, 16. febrtar 2012).

Foreldrar bregdast vid & misjafnan hatt pegar peir heyra ad barnid peirra sé fatlad.
peir foreldrar sem upplifa pad afall ad eignast fatlad barn syna pad a mismunandi hatt
og peir adlagast misjafnlega. Sumir adalagast pessu frekar fljétt en oft veltur pad &
bakgrunni folks og fjélskyldustudningi (Salfredingur, munnleg heimild, 28. febrtar
2012). Starfsheefni fjolskyldunnar segir mest til um pad hvernig hdn muni bregdast vid
nyjum adsteedum svo sem ad fa fatlad barn inn i fjolskylduna. Ef fjolskyldutengslin eru
nain og samskiptaleidir opnar pa er audveldara fyrir foreldrana ad takast a vid
adstedurnar (Salfreedingur, munnleg heimild, 28. februar 2012).

Afleidingar afalls radast af mérgum pattum til deemis proska einstaklinga,
persénuleika peirra, fyrri reynslu, aldri og félagslegum adsteedum. Afleidingar afalla

leggjast mispungt & fjolskylduna (Andrés Ragnarsson, 1997). Ef foreldrum hefur
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sjalfum grunad ad barnid peirra sé med fotlun getur verid mikill Iéttir fyrir pau ad fa
stadfestingu & fotlun barnsins. Oft er pad betra en ad lifa i 6vissu um ad eitthvad geeti
verid ad. Po eru undantekningar a pessu vegna pess ad pé ad foreldrar séu vel
undirbunir fyrir fréttirnar brotna peir oft saman (Salfreedingur, munnleg heimild, 28.
februar 2012). EKKi er haegt ad alheefa yfir alla foreldra ad pad sé afall ad eignast fatlad
barn en pad er meiri vinna. Oft fylgir mikil umonnun i kringum barnid og alagid &
heimilinu er mikid. Foreldrum verdur oft 1étt pegar pau fa pjonustu vid hafi fyrir barnid
sitt og finnst pa fyrst eins og barnid peirra sé sampykkt af samfélaginu. Sum bérn lenda
i afturfor vegna langra sjukrahdsvistana en pad er verkefni sem foreldrar og fagfélk
leysir i sameiningu (Y firproskapjélfi, munnleg heimild, 16. febrtar 2012).

pegar foreldrum er sagt ad barnid peirra sé fatlad finnst peim eins og peir séu komnir
i nyjan heim par sem erfitt getur verid ad féta sig og margir peirra lifa i mikilli dvissu
med framtidina (Hrénn Bjornsdéttir, 2008). bad fyrsta sem foreldrar vilja vita pegar
barnid peirra greinist med fotlun eru framtidoarmoguleikar barnsins (Salfraedingur,
munnleg heimild, 28. febrtar 2012).

Sumir foreldrar sem upplifdu ad barnid peirra greindist strax vid feedingu hefdu
viljad afallahjalp sem peim var ekki bodin. Margir foreldrar hefdu viljad fa
fagmenntadan einstakling til ad stydja pa i gegnum &fallid. Hins vegar voru adrir sem
toldu ad afallahjalp myndi ekki virka strax & eftir faedingu vegna pess ad peir uppliféu
sig a loststigi. Foreldrum & feedingardeild var ekki veitt nein hjalp eda adstod nema pau
badu um hana sjalf. Foreldrar t6ldu pad hjalpa mikid pegar peir voru studdir i gegnum
sorgarvidbrogadin rett a eftir greiningunni. Foreldrum fannst hjalplegt pegar fagmenn
s0gou peim ad vidbrogd peirra veeru edlileg (Johanna Bjork Briem, 2007).

[ dag bydur landsspitalinn upp & nyja pjonustu par sem sélfraedingur heimsakir
foreldra fatladra barna sem hafa greinst a feedingardeild. Fyrir foreldrum er pessi
pjonusta jafn edlileg og ad f& adstod fra heilbrigdisstarfsménnum spitalans. betta er
arsgdémul pjénusta og peir foreldrar sem hafa fengid pessa pjonustu eru mjég anaegdir
med hana. Helsta breytingin er st ad peir purfa ekki ad bidja um pjénustuna heldur er

betta edlilegt (Foreldraradgjafi, munnleg heimild, 15. mars 2012).

2.2. Samskipti fagmanna vid foreldra i afalli
Heilbrigdisstarfsmenn og annad fagfolk a pessu svidi purfa stundum ad reeda vid

foreldra fatladra barna vegna afalls peirra. Oft a tidum er pad pegar einstaklingar eru
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enn & loststigi sem er mjog viokveemt stig. P4 reynir starfsfolk ad lina pjaningar
einstaklinganna en geta gert illt verra med pvi ad bregdast rangt vid. Einnig & margt
fagfolk samskipti vid einstaklinga & vidbragdsstigi. A pvi stigi er einhver timi lidinn fra
afallinu en einstaklingurinn getur verid fastur og er ad reyna ad gera sér grein fyrir
afallinu (Cullberg, 1990).

Ef brugdist er vid & rangan hétt gagnvart einstaklingi i afalli getur hann misskilid
hjalpina sem honum er veitt. Fagmadur sem sinnir foreldrum i afalli parf ad tileinka sér
rétt vinnubrdgd og reyna ad kynnast foreldrunum sem hann er ad adstoda vel. Hann
verdur ad hafa vidteeka pekkingu & adsteedum pjénustunotanda og gera sér grein fyrir
bvi hvada vidbrégd og vankanta folk hefur og hvada pjonusta hentar (Cullberg, 1990).
Ef foreldri er & lostsstigi er 6radlegt ad skilja hann eftir einan. Ef starfsfolk getur synt
honum einhverja umhyggju eins og ad faera honum eitthvad sem hann parf pa hjalpar
pad til. Oft er likamleg nand likt og ad taka i hond vidkomandi eda fadma hann til g6ds
a pessu stigi (Cullberg, 1990).

Fagmenn purfa ad gera sér grein fyrir pvi peir purfa ad bregdast vid af skynsemi i
bessum adstaedum og ad sumir foreldrar geta synt 6venjulega hegdun. Ef foreldrar eru a
vidbragadsstigi er mikilveegt ad leyfa peim ad tala um afallio og segja fra pvi hvad
reyndist erfitt & peim tima sem pad gerdist og hvernig hann upplifdi pad. pad skiptir
miklu mali fyrir foreldra ad & pa sé hlustad (Cullberg, 1990).

Ef fotlun sést & faedingadeild eru pad barnalaeknar sem tilkynna foreldrum um fotlun
barnsins. peir fa erfitt og vandasamt hlutverk i hendurnar. P4 svo ad leeknar hafi mikla
pekkingu pa skiptir miklu mali hvernig peir segja foreldrum fra fétlun barnsins. Hvad
og hvernig peir segja foreldrum fra getur skipt sképum & tengingu foreldra vid barnid
beirra (J6hanna Bjork Briem, 2007). beir foreldrar sem hafa haft slema reynslu af
fagfélkinu sem greindu peim fra fétlun barnsins peirra muna ordrétt hvad fagmadurinn
sagdi pd svo ad langt sé um lidid (Andrés Ragnarsson, 1997). Foreldrar purfa mikinn
studning & pessum tima en Gvissa og bid eftir greiningu getur reynst foreldrum mjdg
erfid. Miklu mali skiptir fyrir vidbrogd foreldra er ad pau fai studning pegar peim er
sagt ad pau hafi eignast fatlad barn (Hronn Bjornsdéttir, 2008).

Foreldrar geta verid mjog vidkvemir og pad sem skiptir mestu mali er ad segja peim
fra fotlun barnsins mjog varfeernislega. Mikilveegt er ad badir foreldrar seu vidstaddir
begar pau fa fréttirnar og gefa peim nagan tima. Adstaedurnar purfa ad vera goédar og
svigram til ad hitta pau eins oft og pau purfa. Sa sem tilkynnir foreldrum um fotlun

barnsins verdur ad hafa pekkingu um fotlunina og geta svarad spurningum foreldra.
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Oparfi er ad koma med spadoma um |if barnsins par sem enginn getur vitad um framtid
annarra. Fagmadurinn & frekar ad tala um nutidina og um jakveeda hluti og upplysa
foreldra hvad sé haegt ad gera. bad getur verid mjog erfitt og vandasamt verk ad segja
foreldrum fra pvi ad barnid peirra er fatlad (Salfreedingur, munnleg heimild, 28. februar
2012).

Foreldrar purfa nakvaemar upplysingar um fétlun barnsins sins fra leeknum og
sérmenntudu starfsfolki. Oryggiskennd foreldra eykst vid ad fa pekkingu og upplysingar
0g peir eiga audveldara med ad bregdast vid erfidleikum. Foreldrar purfa & godum
tilfinningastudningi ad halda og ad fagmenn syni foreldrum trinad. Mikilvegt er ad
foreldrar hafi regluleg samskipti vid leekni, sdlfreding, félagsradgjafa eda proskapjélfa
sem getur adstodad pau med ahyggjur peirra (Anneéren, Johansson, Kristiansson og
Fridrik Sigurdsson, 2000).

Fagadili getur haft ahrif & lidan fjolskyldunnar eda &fallio med pvi ad upplysa alla
fjolskylduna um stodu peirra og parfir. Til pess ad fjolskyldan geti lifad sem edilegustu
lifi parf pjonustan ad vera i samraemi vid pad (Hronn Bjérnsdottir, 2008).

Foreldrar hafa misjafna reynslu af fagfolki og finnst peim oft eins og peir séu misskildir
eda skildir utundan. Foreldrar fatladra barna eru oronir vidfagnsefni fagfolks og
fagfolkid reynir ad meta pa og skrifar um pa i skyrslur. Margir af pessum foreldrum eru
sagair vera ,,erfidir foreldrar”. Peir purfa oft ad berjast fyrir umonnun, réttindum, virkri
patttoku og sumir foreldrar eru i eilifri barattu vio kerfid. Flestir foreldrar krefjast pess
ad barnid peirra fai full mannréttindi og fai ad lifa sama lifi og énnur born. Foreldrar eru
yfirleitt bestu sérfreedingarnir i malefnum barna sinna en pad mé ekki heldur vanmeta
sérfredipekkingu fagfolks (Andrés Ragnarsson, 1997).

Samstarf fagmanna vid foreldra fatladra barna er oft mjog naid. beir hugga pau ef
bau purfa, hvetja pau og eru til stadar. Margir foreldrar opna sig fyrir starfsfélki enda er
pbad partur af starfinu ad styrkja foreldra og vera til stadar (Y firproskapjalfi, munnleg
heimild, 16. febrdar 2012).

Framfarir hafa ordid & pvi hvernig foreldrum er greint fra pvi ad pau hafi eignast
fatlad barn. Margt gott fagfolk starfar & Landspitalanum og a Greiningarstddinni sem
kann ad maeta folki sem er i pvi ferli sem fylgir pvi ad eignast fatlad barn. Pad sem ma
betur fara er ad allir starfsmenn veeru varkarir med pad sem peir segdu vid foreldra og
ad fagadilar attu ad hjalpast ad med ad finna réttu adferdirnar sem henta barninu sjalfu
(Yfirproskapjalfi, munnleg heimild, 16. febrtar 2012).
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Maair taladi um barnid sitt sem var mjog fatlad og var mjog veikt pegar pad var yngri
og 6ll orka foreldranna for i ad halda barninu & lifi. I dag er komid ad pvi ad likaminn &
modurinni er ad gefa sig og han hefur minni orku en i dag horfir hin meira a fétlunina
heldur en &dur fyrr. betta eru Olikar adstaedur pratt fyrir ad um sému personur er ad raeda
(Foreldraradgjafi, munnleg heimild, 15. mars 2012).

Fagmenn verda ad muna ad foreldrar skilja ekki endilega 6ll hugtok og kenningar i
fotlunarfreedum. betta er framandi mal fyrir foreldra sem ekki pekkja til freedanna
(Foreldraradgjafi, munnleg heimild, 15. mars 2012). Fagmenn verda ad vera & vardbergi
og horfa & barnid fyrst og fremst en ekki fotlunina. Einnig er mikilvaegt fyrir p4 ad
benda foreldrum & ad p6 svo ad barnid sé med einhverja greiningu pé er pad ekki
endilega eins og hinir. Fotlunin fer ekki i akvedinn hép heldur eru petta misjafnir
einstaklingar med sému fotlun en samt olikir (Foreldraradgjafi, munnleg heimild, 15.
mars 2012). Fagmenn verda ad fordast ad spa i framtid barnsins. Mikilvaegt er ad horfa
& andartakid og einblina & pad sem er ad gerast ntna. Mikill sigur er i 6llum litlu
framforum barnsins. Greindarvisitélur eru ekki mikilveegastar til ad meta proska barns
heldur eiga fagadilar ad horfa & petta Ut fra barninu sjalfu. pad getur einnig komid
eitthvad fyrir i taugaproska barnsins sem veldur pvi ad barninu fer aftur (Salfreedingur,
munnleg heimild, 28. febrdar 2012).

Margir finna til vanmattar i navist folks i afalli. pess vegna fordast margir foreldrana
en pa finna pau til einmanaleika. EKKki er snidugt ad reyna ad reeda um eitthvad léttvaegt
til ad dreifa huga foreldrana eda réa pau med rokréttum skyringum. Best er ad leyfa
foreldrum ad grata og gefa peim fadmlag eda handtak til huggunar. Kaerleikurinn er
besta huggunin. Ekki er mikilveegast hvad fagmenn segja heldur hvernig peir eru (Karl

Sigurbjérnsson, 2007).

3. Tengslamyndun foreldra og barns
[ pessum kafla verdur gerd grein fyrir mikilveegi godrar tengslamyndunar foreldra og

barna a fyrstu arum lifs peirra. Neikvaed upplifun foreldra af greiningu barna sinna eda
vidhorfum samfélagsins getur haft sleem ahrif & tengslamyndunina og pess vegna skiptir

miklu mali ad fagmenn séu jakvadir og veiti foreldrum studning.

Tengsl ungabarna vid foreldra sina eru fra nattdrunar hendi og gera pad ad verkum ad
vid komumst af sem tegund. P6 eru pessi bond milli barna og foreldra breytileg pvi

mannskepnan er flokin og & einnig i mérgum 6drum félagslegum tengslum. Unga
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kynslédin leerir af hinni eldri og akvednar hefdir skapast i barnauppeldinu sem margir
fylgja (Maccoby, 1980). Konur hafa medfaeddan eiginleika til ad mynda tengsl vid bérn
sin og mynda til demis hormdnid prolactin pegar barnid sygur brjést peirra, sem styrkir
tengsl peirra. MAdir og barn préa med sér gagnvirka hegdun a milli sin i gegnum
tengslamyndun & fyrstu aeviarum barnsins (Maccoby, 1980).

Foreldrar sem eignast fatlad barn eru ad takast a vid stort verkefni sem felur i sér
prautir og jafnvel glediefni. Barnid vex og steekkar og parfnast foreldra sinna og
foreldrarnir svara pessum pérfum og svo proast samspilid. Gagnkvamar tilfinningar og
ast styrkjast & milli foreldra og barnsins (Anneéren, Johansson, Kristiansson og Fridrik
Sigurdsson, 2000). Ef vandkvadi koma upp i tengslamyndun barna vid foreldra pa getur
pbad leitt til kvida og punglyndi hja barninu seinna & a&vinni. Born attu pvi avallt ad vera
hja ndnasta umoénnunaradila sinum sem i flestum tilfellum eru foreldrar peirra. bessi
tengsl sem myndast a fyrstu seviarum barns er mjog mikilveegt ad hafa i huga pegar
akvardanir eru teknar um lif barns og framtid pess (Maccoby, 1980).

pegar foreldrar eignast fatlad barn getur verid erfitt fyrir pa ad tengjast barninu sinu
en pegar peir nd pessum tengslum vid barnid verdur pad partur af lifinu og foreldrarnir
heetta ad velta fotlun peirra fyrir sér. Foreldrarnir horfa fyrst og fremst & barnid sem
barnid sitt og heetta ad einblina & fétlunina (J6hanna Bjork Briem, 2007). Pegar barn er
mikid fatlad pa getur vantad pessi djupstaedu tengsl sem eru & milli foreldra og barns.
Foreldrunum finnst erfitt ef pad virdist ekki skipta mali fyrir barnid hver er med pad.
Maairin getur pa upplifad hofnunartilfinningu pvi henni finnst han ekki tengjast barninu
(Yfirproskapjalfi, munnleg heimild, 16. febrtar 2012).

Til pess ad god tengslamyndun myndist & milli foreldra og fatlada barnsins purfa
lzeknar og annad heilbrigdisstarfsfolk ad horfa fyrst & barnid og svo fotlunina. Foreldrar
eru sattari pegar leeknarnir framfylgja pessu og pau na betri tengslum vid barnid
(J6hanna Bjork Briem, 2007). Sumum foreldrum finnst ekki naudsynlegt ad lata leekna
segja sér fra fotlun barnsins sins strax & feedingardeildinni heldur fyndist peim betra ad
fa ad kynnast barninu sinu & peirra forsendum adur en pau myndu fa ad vita ad barnid

veeri fatlad (Anneéren, Johansson, Kristiansson og Sigurdsson, 2000).

4. Reynsla islenskra foreldra
I pessum kafla verdur farid i reynslu islenskra foreldra fatladra barna Gt fra islenskum

rannsoknum og vidtolum vid fagmenn. Reynsla islenskra foreldra er misjofn af pvi ad
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eignast fatlad barn. Flestir upplifa pad sem afall en pad skiptir miklu mali ad jakvaedni
og studningur komi fra fagmoénnum og samfélaginu. Foreldrar meta studning fjélskyldu
sinnar einnig mikils og slikur studningur getur skipt skopum. Skodadar verda nokkrar
reynslusogur islenskra foreldra og vidbrogd fjélskyldunnar og samfélagsins.

Pegar barn fadist fylgir pvi mikil hamingja og gledi hja nybokudum foreldrum sem
hafa bedid i niu manudi fullir eftirveentingar og jafnvel hugsad um framtidina.
Foreldrahlutverkid er ekki alltaf eins og foreldrarnir bjuggust vid vegna pess ad barnid
beirra greindist med fétlun eda annan sjukdom. beir purfa pvi ad takast & vid pad aukna
alag sem fylgir pvi ad eignast fatlad barn (Hulda Solran Gudmundsdéttir, 2003).

Mikilveegt er ad foreldrar fai teekifaeri og utras fyrir peer tilfinningar sem upp koma
begar pau eignast fatlad barn. Foreldrar geta upplifad reidi, sorg, vonbrigdi og sumir
eiga erfitt med ad na tengslum vid barnid sitt og jafnvel ad taka pad upp. Foreldrar eru
oft ekki vidbdnir til ad venjast pessum breyttu adsteedum og eru jafnvel ekki tilbdnir i
betta nyja hlutverk (J6hanna Bjork Briem, 2007).

Reynslan hefur synt ad pad skiptir miklu mali hvernig, hvar og hvener foreldrum er
sagt ad pau hafi eignast fatlad barn. Foreldrar hafa baedi slema og gdda reynslu af
upplifun af samskiptum sinum vid heilbrigdisstarfsmenn. Peir muna allt sem sagt var
vid pa & pessum timapunkti, jafnvel mérgum &rum eftir ad barnid fékk greiningu

(J6hanna Bjork Briem).

4.1 Greining stuttu eftir faedingu
Leaeknar og annad heilbrigdisstarfsfélk purfa ad hafa i huga ad barnid er fyrst og fremst

barn og einblina ekki a foétlun barnsins pegar peir tala vid foreldra eda vinna med barnid.
Sumir islenskir foreldrar hafa upplifad leekna mjog neikveeda. Laeknarnir létu peim lida
eins og pad veeru mistok ad barnid peirra hefdi faedst fatlad og afsékudu sig med pvi ad
hafa ekki séd fotlunina fyrr. Sumir leeknar vissu ekki hvernig peir &ttu ad tulka
nidurstodurnar og faerdu foreldrum samudarkvedjur eda hvottu pau til ad eignast annad
barn. Ef leeknar syna fordéma eda neikvaed viobrogd pa vidhalda peir forddomum i
samfélaginu. Foreldrar finna fyrir meiri sorg og 06ryggi ef leeknar og
heilbrigdisstarfsmenn tala um barnid sem mistdk eda 6askilegt (J6hanna Bjork Briem,
2007).

Foreldrar voru mjog neemir & annad folk og vidbrogd peirra. Oft var ndg ad einhver
setti upp svip eda sagadi eitthvad vitlaust eda oneergetid til ad koma peim i uppnam
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(Doéra S. Bjarnason, 2011). Foreldrar gatu oft lesid i vidbrégd heilbrigdisstarfsmanna.
Sumir foreldrar upplifdu heilbrigdisstarfsfolkio sem dapurt, 66ruggt og sumir
heilbrigdisstarfsmenn fordudust foreldrana. Astedan fyrir pessum vidbrogdum er s ad
barnalaeknir er sa eini sem ma tilkynna foreldrum um fétlun barnsins og pegar hann var
bdinn ad pvi pa I6gudust yfirleitt pessi samskipti fra heilbrigdisstarfsfolki til foreldra
(Johanna Bjork Briem, 2011).

Reynslusdgurnar eru fengnar frd& mismunandi rannséknum sem Jéhanna Bjork Briem
og Doéra S. Bjarnason gerdu & reynslu foreldra fatladra barna og ur vidtélum sem vid

tokum vid fagmenn.

4.2 Reynslusogur islenskra foreldra
Brynja eignadist barn med Downs-heilkenni. Hin var heppin med leekni sem sagdi

henni fra fotlun barnsins hennar. Hann var uppbyggjandi, hughreystandi og gaf peim
mikinn studning. A fedingardeildinni fékk hin baekling um Downs-heilkenni og i
honum voru allir peir fylgikvillar sem geta fylgt Downs-heilkenni en ekkert jakvatt eda
freedandi. HUn var mjog 6séatt vid ad hafa fengid pennan beakling og for til barnalaeknis i
afalli en hann sagdi henni allt sem geeti komid fyrir born sem veeru ekki med fotlun. ba
leid henni mun betur og var anseegd med studninginn og jakvadnina fra lekninum
(J6hanna Bjork Briem, 2007).

Pdra er madir barns med Downs-heilkenni. Henni fannst barnid sitt vera eins og
onnur born en heilbrigdisstarfsfolkid & spitalanum hraeddi hana med pvi ad tilkynna
henni ad allt etti eftir ad breytast og verda erfitt. Hins vegar fann hun til 1éttis pegar hin
meetti leekni sem var mun jakvaedari og hafdi annad vidhorf en peir fyrri. Hann
hughreysti hana med pvi ad segja ad hun eetti litid barn sem hin &tti ad njota, fara med
heim og vera fjolskylda. Hun gladdist mikid ad heyra svona fallegt vidmot gagnvart
barninu sinu. Han taldi ad vidbrdgadin sin hefdu ordid 6nnur ef han hefdi ekki maett
bessum laekni. Pa hefdi han farid heim med eitthvad fyrirbari i héndunum sem hin vissi
ekki hvad veeri vegna viohorfa fyrri heilbrigdisstarfsmanna gagnvart barninu (Johanna
Bjork Briem, 2007).

Gunnar er fadir barns med Downs-heilkenni. Hann og konan hans upplifdu mikla
einangrun & faedingardeildinni pvi pad kom enginn ad tala vid pau 6umbedinn og enginn
6skadi peim til hamingju med barnid. Foreldrarnir upplifdu ad heilbrigdisstarfsfolkid
fordadist pau eftir ad barnid feddist (Johanna Bjork Briem, 2007).
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Bjorg upplifoi mikla hraedslu hjé starfsfolkinu pegar han eignadist barn med Downs-
heilkenni. Pad kom enginn inn til hennar i nokkra daga og enginn teemdi éhreinatauid né
ruslio (Johanna Bjork Briem, 2007).

Jona eignadist barn med Downs-heilkenni og for i forvarnaradgerdir med pvi ad fara
i Kringluna og tok barnid med sér i budina sem han vann i. Hun tilkynnti vinnufélogum
sinum ad han hafi eignast barn med Downs-heilkenni vegna pess ad hun vildi segja
folki petta ad fyrra bragdi svo pad myndi ekki fordast hana eda fara ad reeda um
fotlunina sin & milli (Jéhanna Bjork Briem, 2007).

Sigga for med dottur sina sem var med Downs-heilkenni i gleraugnabid og han var
Ofrisk af 6dru barni & sama tima. Afgreidslukonan i badinni spurdi hana hvort han veeri
ekki 6rugglega buin ad fara i allar skodanir med nyja barnid. Henni sarnadi og fannst
folk almennt hugsunarlaust og ad neikveett vidhorf rikti i samfélaginu (Johanna Bjork
Briem, 2007).

Jon eignadist barn med Downs-heilkenni. Konan hans hafdi unnid mikio med folki
med Downs-heilkenni og hafdi par af leidandi mikla pekkingu. Hann upplifdi ad pau
attu audveldara med petta en adrir foreldrar vegna pekkingu konunnar sinnar.

Til eru demi um ad foreldrar barna med Downs-heilkenni hafi fengid heimsdkn fra
6drum foreldrum heim til sin stuttu eftir faedinguna. Su pjonusta var veitt af frumkvaedi
félags ahugafdélks um Downs-heilkenni (J6hanna Bjérk Briem, 2007).

Ein modir fékk heimsdkn fra tveimur madrum barna med Downs-heilkenni heim til
sin stuttu eftir faedinguna. Pad var i fyrsta skiptid sem han heyrdi ad hin hefdi eignast
venjulegt barn sem kami til med ad leera sdmu hluti og énnur born en & sinum hrada og
a sinum forsendum. Madurnar s6gdu henni ad barnid hennar atti eftir ad fara i gegnum
oll ferli lifsins til deemis ad skrida, ganga, fara i télvuleiki, fara i fotbolta og fa sin eigin
ahugamal. A pessum timapunkti upplifdi médirin mikid 6ryggi og studning (Johanna
Bjork Briem, 2007).

Onnur médir hafdi mjog goda sogu ad segja af landspitalanum og starfseminni par.
Hun eignadist barn med alvarlega fotlun sem sast strax vid faedingu. begar hun eignadist
barnid var mjog vel tekid a pvi og han var &nagd med starfsfolkid. Henni fannst vidhorf
heilbrigdisstarfsfolksins skipta sképum fyrir sig vegna pess ad hun purfti & godri
tengslamyndun ad halda vid litla barnid sitt. Han hefur alltaf verid heppin i kerfinu
vegna pess ad barnid hennar hefur alltaf fengid pa pjonustu sem pad a rétt a atakalaust
(Yfirproskapjalfi, munnleg heimild, 16. febrtar 2012). En stundum er folk ekki svona
heppid eins og pessi modir. I einu tilfelli kom modir med litla barnid sitt i fanginu &
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skrifstofu hja Styrktarfélagi fyrir fatlada. Han var i miklu uppnami og bad um einhverja
pjénustu fyrir barnid sitt par sem han vissi ekki hvada pjénusta veeri i bodi. Konunni var
veitt su adstod sem han purfti (Yfirproskapjalfi, munnleg heimild, 16. februar 2012).
Sumir foreldrar sja fétlunina & undan heilbrigdisstarfsfolki baedi a heilbrigdisstofnun
og jafnvel i leikskdlum og grunnskolum. Pad mjog mikilvaegt fyrir fagmenn ad atta sig &
pbvi ad foreldrar pekkja bornin sin best. Oft segir fagfolk ad barnid seé svo flott &
videigandi stad og hlusta ekki & ahyggjur foreldranna. Mikilveegt er ad lata barnid njota
vafans pvi i flestum tilfellum pegar foreldrar hafa grun um ad eitthvad geeti verid ad og
er asteeda til ad kanna pad néanar (Foreldraradgjafi, munnleg heimild, 15. mars 2012).
Foreldrar sem eignudust sitt annad barn téldu ad pau hefdu eignast heilbrigt barn og
allt gekk vel fram ad fjogurra ara aldri. begar barnid var um fjogurra ara for maadirin ad
taka eftir miklum breytingum i fari barnsins. Barnid sottist i ad fara undir eitthvad eda
inn i eitthvad og dré sig mikid i hlé fra folki. M&dirin foér med barnid sitt til tveggja
heimilsleekna sem toku ekki mark & henni. H(n attadi sig vel & ad ekki veeri allt med
feldu og fér ad asaka sjalfa sig mjég mikid. Han velti pvi fyrir sér hvort han hefdi gefid
barninu nogu mikla érvun, hvort ad brjostamjélkin hennar hefdi verid i lagi og svo
framvegis. Fadirinn hélt sig adeins til hlés par sem honum fannst erfitt ad trda ad
eitthvad geeti verid ad. Modirin fér med barnid til sérfreedings sem grunadi strax ad um
einhverfu eda asperger veeri ad reda. Greiningarferlid tok um fjora manudi og fannst
maodurinni pad of langur timi. Nidurstddur greiningarinnar voru peer ad barnid var med
mjog mikla og erfida einhverfu. MAdirin brotnadi saman og upplifdi reidi, depurd,
vonbrigdi og hélt sjalfsasokununum afram. Fadrinn for i mikla afneitun og vildi ekki
trda greiningunni. bau fengu mikla adstod fra fagadilum, baedi leeknum og salfraedingi
sem var til stadar fyrir pau fra byrjun. Eldra systkinid vard ad uppeldisadila i pessum
adstaedum asamt foreldrum sinum og 61l gengu pau i gegnum sitt sorgarferli. begar
fadirinn komst yfir erfidasta stigid og heetti ad vera i afneitun vard hann mikill
frumkvddull fyrir bérn med einhverfu. Hann bardist fyrir réttindum barnsins sins dsamt
allra hinna barnanna og ma par segja ad hann hafi snuid vorn i sokn. petta ferli var allt
mjog erfitt og pau upplifdu eitt fall ofan & annad vegna pess ad barnid missti lika
talmalid sem kom ekki aftur. Pessi reynsla styrkti foreldrana mikid og pau faerdust neer
hvort 6dru og stddu saman pratt fyrir ad pau voru med sitthvorar skodanirnar i byrjun.
Eldra systkini barnsins upplifdi einnig erfidar tilfinningar en 61l fjdlskyldan st6d saman

og hjalpadist ad asamt adstod fra fagadilum. Mikilveaegt er ad fa adstod fyrir systkini
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fatladra barna lika pvi pau mega ekki verda Gtundan i ferlinu (Sérkennari, munnleg
heimild, 21. mars 2012).

4.3. islenskir foreldrar og samfélagid
Adur fyrr voru miklir fordémar gagnvart fotludu folki en peir hafa minnkad mikid. bad

er liklega vegna pess ad pekkingin i samfélaginu er ad aukast. Sumir foreldrar purfa ad
glima vid sina eigin fordoma (Foreldraradgjafi, munnleg heimild, 15. mars 2012).

Pad er munur & milli &ra hvada fotlun er algeng og hvada fétlun er mest reedd i
bjéofélaginu (Salfreedingur, munnleg heimild, 28. febrtar 2012).

Sumir foreldrar upplifdu einmannaleika sem gat gripid pau pegar barnid peirra fékk
greiningu og einnig pegar leid & uppvaxtarar pess. Peir foreldrar sem attu born &
einhverfurdfinu fannst pjonustan sem pau fengu vera misvisandi og 6markviss og pau
voru send of mikid & milli stada (Déra S. Bjarnason, 2011).

Morg born lentu a bidlista yfir pjonustutrraedi og foreldrar kvértudu undan
Tryggingastofnun og hversu flokid pad veeri ad saekja um nidurgreidslur fyrir bornin sin
(Déra S. Bjarnason, 2011). beir foreldrar sem fengu formlegan studning voru mjog
anaegoir eins og pegar akvedinn adili kemur ad malum barnsins peirra jafnvel fljotlega
eftir faedingu. beim fannst gott ad pekkja vidkomandi og hafa adstod vid ad sekja um
bad sem pau purftu (Déra S. Bjarnason, 2011).

Foreldrar sem eignudust bérn med fotlun fannst fotlunin ekki verst heldur reyndist
baréattan vio kerfid og samfélagid peim mun erfidari. beir voru oft minntir & hversu dyr
fotlud born eru fyrir samfélagid. Foreldrarnir voru i sifellri barattu vid kerfid og fengu
maorg neitunarbréf fra Tryggingastofnun rikisins. Foreldrum fannst eins og pau pyrftu
alltaf sjalf ad vera ad leita ad réttum upplysingum pvi Tryggingastofnun rikisins gaf
ekki allar upplysingar sem foreldrarnir attu rétt &. Foreldrar purftu oft ad vera
Jeidinlegir og frekir ad mati annarra til ad fa pjonustu fyrir bornin sin (Jéhanna Bjork
Briem, 2007).

pad er mikill sparnadur i pjédfélaginu og polid hja foreldrum barna med fatlanir og
foreldra hinna barnanna er ad minnka. Sum fotlud born fa ekki pann studning sem pau
eiga rétt & innan skolans og sum peirra meida 6nnur bérn po svo pad sé ekki atlunin.
Pad veeri haegt ad koma i veg fyrir petta med videigandi stuoningi inni i bekk. Umradan
er ad opnast um pessi mal og 61l bérn eiga rétt & ad fa sina pjonustu og vera érugg i

skélanum (Foreldraradgjafi, munnleg heimild, 15. mars 2012).
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4.4. Fjolskyldan og studningur
Pegar fatlad barn feedist inn i fjolskyldu hefur pad ahrif & alla medlimi hennar. Pad sem

hefur mest ahrif & lif fatladra barna er fjolskylda barnsins (Hrénn Bjérnsdéttir, 2008).
pad er mikil uménnun sem fylgir pvi ad eiga fatlad eda langveikt barn. Foreldrarnir eru
partur af umonnuninni sem getur verid mjog timafrek og krefjandi og getur haft ahrif a
fjolskylduna i heild sinni (Hulda S6lran Gudmundsdattir, 2004).

Stundum er heetta & ad systkini barnanna verdi utundan og pau fai ekki ad tja sig
vegna fotlunar systkini sins. Stundum verdur hver fjolskyldumedlimur einangradur i
sinu horni og folk gleymir ad reeda malin (J6hann Thoroddsen, 1994). Systkinin fatladra
barna purfa ad fa ad ganga i gegnum sinar tilfinningar pegar pau eignast fatlad systkini.
Eldri systkini verda oft mjog dbyrg og adstoda vid uppeldishlutverkid. Ef systkini er &
sama aldri og fatlada systkinid verdur oft akvedin togstreita og pau geta fjarlaegst pvi
jafnvel eiga pau meira sameiginlegt & fyrstu arunum sem sidan breytist. Mikilvaegt er ad
systkini fai ad upplifa sinar tilfinningar og fai studning fra fjolskyldu og fagadilum
(Sérkennari, munnleg heimild, 21. mars 2012).

Foreldrar pekkja barnid best og vita hvada parfir pad hefur og hvada parfir
fjolskyldan hefur i heild sinni. Félagslegur studningur vid fjolskyldur barna med fotlun
geta haft ahrif & lidan fjolskyldunnar i heild, proska og hegdun barnsins. Rannsoknir
hafa synt ad foreldrar telji oft besta studninginn vera fra 6orum foreldrum fatladra
barna. Foreldrar geta par med sétt stuoning til foreldrastarfa hja foreldrafélégum og
namskeioum. Fjolskyldumedlimir verda oft 66ryggir gagnvart foreldrum og vita ekki
hvort peir eiga ad 6ska peim til hamingju med barnid. Tomarim getur myndast i
kringum foreldrana & pvi timabili sem peir purfa mest & studningi ad halda. Foreldrar
lenda oft i pvi ad vinahopurinn peirra breytist vid faedingu barnsins en peir vinir sem
voru eftir urdu nanari peim. Foreldrar sem upplifa skilning og traust fra fjélskyldu og
vinum hafa meiri Kjark i ad leita sér hjalpar eda studnings ef pau purfa & pvi ad halda
(Hrénn Bjornsdottir, 2008).

Islenskar fjolskyldur sem eiga langveik eda fétlud born hafa oft lent
fjarhagserfidleikum vegna pess ad fjarhagslegur studningur sem fjélskyldunum stendur
til boda er takmarkadur (Hulda Solriun Gudmundsdottir, 2004).

Sumum foreldrum finnst ad peir hafi purft & meiri studningi ad halda fra
fjolskyldunni sinni. Pad reyndist peim erfitt ad fa pdssun eda adstod vid husverkin.

Fedurnir hofou stundum engan til ad leita til nema eiginkvenna sinna en madurnar
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fundu frekar einhvern i fjolskyldunni til ad veita sér studning (Déra S. Bjarnason,
2011).

Margir foreldrar hafa upplifad neikvaed vidbrogd fra storfjolskyldunni eda vinum
begar pau eignast fatlad barn. Sumir litu ekki ofan i vagninn til ad sja barnid, sumir
6skudu peim ekki til hamingju og adrir foreldrar upplifdu mikla fordoma. Sumir
foreldrar upplifdu ad ettingjar sem fylgst h6fdu med medgdngu modurinnar fludu pegar
peir fréttu af pvi ad barnid veeri fatlad. betta vidmot sardi foreldrana sem voru ad hefja
nytt lif og vildu ad barnid peirra yrdi sampykkt i samfélaginu (J6hanna Bjérk Briem,
2007). bad er mikilvaegt fyrir fjolskyldur langveikra eda fatladra barna ad hafa
studningsnet i kringum sig (Freeman og Hagen, 1990).

Fjolskyldumidud pjonusta vinnur med styrkleika fjolskyldunnar, snemmtaka ihlutun
og adstodar fjolskylduna ad takast a vid adsteedurnar. Fjolskyldan faer adstod vid ad
finna pa pjonustu sem er i bodi (Hronn Bjornsdottir, 2008). Foreldrar vilja hafa adgang
ad foreldrum sem eiga fatlad barn med sému fotlun og barnid peirra. Foreldrar hafa
gagnrynt ad heilbrigdisstarfsfolk pekkir ekki alltaf til fétlunar barnsins og par med eru
upplysingar fra peim oft ekki naegjanlegar. begar foreldrarnir hittu adra foreldra sem
attu fotlud born fannst peim eins og peir veeru ekki einir i heiminum (Jéhanna Bjork
Briem, 2007). Oft er besta hjalpin i 6drum foreldrum en pa parf ad vanda til verka og
velja foreldra sem eru tilbanir i ad veita radgjof, svara spurningum og eru sjalfir bunir
ad yfirstiga erfidasta kaflann. Aldur og bakgrunnur foreldra geta skipt mali vegna pess
ad pad getur verid gott fyrir bada foreldrana ad eiga eitthvad sameiginlegt
(Foreldraradgjafi, munnleg heimild, 2012).

Allir foreldrar purfa studning hvort sem peir eru i sambad eda ekki pvi pad fylgir
mikil vinna ad eiga fatlad barn. Sum hjénabdnd styrkjast mikid en pau sem eru brotheett
eiga i meiri haettu ad splundrast. | dag taka fedur meiri patt i uménnun barna sinna.
Hjonaskilnadir eru tidari i dag en adur fyrr en tengjast ekki endilega fétludum bérnum.
Pegar annar adilinn parf ad heetta ad vinna ut af fétlun barnsins pé er pad mikid alag og
ba er gott ad fa studning fra kerfinu, fjélskyldunni og vinum (Foreldraradgjafi, munnleg
heimild, mars 2012).

5. Erlendar rannsoknir a reynslu foreldra fatladra barna
[ pessum kafla verdur fjallad um reynslu erlendra foreldra at fra rannséknum af pvi ad

eignast fatlad barn fra mismunandi I6ndum. Erlendir foreldrar eiga pad sameiginlegt
med foreldrum hérlendis ad fagmenn einblina of mikid & fotlunina en ekki & barnid.

28



Harnett og Tierney skrifudu grein sem fjalladi um rannsokn sem framkvemd var af
rikisstjorn irlands um pad hvernig foreldrum er sagt fra fotlun barnsins sins.

Blandadar rannsoknaradferdir voru notadar vid gerd rannsoknarinnar eda um 22 hépar
og spurningalisti sem 1588 starfsmenn og 548 fjélskyldur svorudu (Harnett og Tierney,
2009).

Rannsdknin leiddi i 1jos ad meirihluti peirra sem svorudu rannsokninni fannst
naudsynlegt ad fjolskyldur fengju jakveett vidmot og bjartsyn skilabod pegar pau fengu
fréttirnar ad barnid peirra veeri fatlad. Mikilveegt er ad foreldrum veeri gerd grein fyrir
peirri adstod sem var i bodi og ad samfélagid veeri til stadar fyrir pa. Af peim foreldrum
sem toku patt i rannsokninni fannst helmingnum ad pau hefdu fengid jakveed samskipti
vid greiningu barnsins sins. Sumum foreldrum fannst ad fagmennirnir einblindu of
mikid & fotlun barnsins en ekki & ad barnid veri einstaklingur eda hluti af samfélaginu.
Af svorum starfsmanna matti sja ad peir voru oft smeykir ad segja of mikid til ad
fordast ad gefa foreldrunum falskar vonir (Harnett og Tierney, 2009).

Jarvelin, Kokkonen, Taanilia og Syrrjala fra Finnlandi gerdu rannsékn um pad
hvernig fjolskyldur glima vid ad eiga bérn sem voru greind med fotlun i Oulu i
Finnlandi. Patttakendur voru valdir Gr med pvi ad bjoda peim sem attu bérn med fétlun
ad taka patt. Tuttugu og sjo fjolskyldur sampykktu ad taka patt og fétlun allra barnanna
var stadfest af leekni. Bornin voru 8-10 ara pegar tekin voru viotol vid fjolskyldur peirra
og flest af bérnunum bjuggu hja foreldrum sinum (Taanila, Syrjald, Kokkonen og
Jarvelin, 2001).

Nidurstodur rannsoknarinnar syndu ad foreldrunum fannst hjalplegast ad fa
upplysingar, vidurkenningu dsamt adstod nanustu fjolskyldu og félagslegan studning.
Foreldrarnir i rannsokninni sogdu fra vandamalum og deilum i hjénabandinu sinu og
margir s6gdu ad pau vissu ekki hvernig pau &ttu ad leysa pessi vandamal. Foreldrum
fannst mjog mikilveegt ad fa gédar upplysingar um fétlun barnsins sins og gott er ad fa
raunsztt alit til ad seetta sig frekar vid adsteedurnar. Samstada fjolskyldunnar var
mikilveeg fyrir foreldra og ad samfélagid veitti naega adstod og hjalp. Samskipti vid adra
foreldra i somu stodu var mjog mikilveeg fyrir foreldrana og hjalpadi peim mikid.
Foreldrum fannst skipta mali ad pau fengju lika tima fyrir sig til ad hvila sig eda hitta
vini sina (Taanila o.fl., 2001).

Carlson, Daire, Kimemia, Mutcham og Munyon gerdu rannsokn til pess ad rannsaka

muninn & andlegum erfidleikum foreldra sem attu bérn med fatlanir og foreldra
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Ofatladra barna i Bandarikjunum. Patttakendur voru tuttugu og niu og af peim var um
helmingur foreldrar fatladra barna. Medalaldur patttakenda var 37,7 &ra. Notud var
handahofskennd adferd til ad velja patttakendur af akvednum stédum. brjar tegundir af
meelirannsoknum voru notadar eda DIS sem er kdnnun & einkennum og félagslegri
stodu fjolskyldna, BSI sem er kdnnun & lidan folks og MSI-R sem er kénnun &
hjaskaparstddu og aneagju. Fjolskyldurnar fengu kannanirnar sendar i posti.
Rannsoknin leiddi i 1j6s ad pad er mikilveaegt ad hjalpa pérum sem eiga fotludé born ad
minnka krofurnar sem gerdar eru a pau. Foreldrar barnanna purfa ad fa tima til pess ad
vera ein, fara & stefnumat og jafnvel i hjonabandsradgjof ef pess parf. Foreldrar geta
purft & fjarmalaradgjof ad halda, fa adstod med umdénnun barnsins sins og endurmeta
sambandid sitt reglulega (Daire, Munyon, Carlson, Kimemia, Mitcham, 2011).

Becher, Gorter, Ketelaar, Loots, Rentinck, Schuengel, Stolk og Voorman gerdu
rannsokn i Hollandi & pvi hvernig foreldrar bregdast vid pvi ad barn peirra greinist med
CP eda heilalomun. Athugad var hvort ad foreldrar syndu mismunandi vidbrogd eftir
aldri barnanna eda alvarleika fétlunar peirra. Tekin voru vidtol vid 225 foreldra barna
med CP & aldrinum 1,4-17,3 ara. patttakendur voru fundnir i gegnum samtok sem
rannsaka endurheafingu barna i Hollandi. Foreldrarnir sem toku patt i rannsokninni attu
bérn med CP en engar adrar fatlanir (Schuengel, Rentinck, Stolk, Voorman, Loots,
Ketelaar, Gorter og Becher, 2008). Nidurstodur rannsdknarinnar syndu ad flestir
foreldrar vinna ar afallinu sem fylgir greiningu barns sins med timanum. Einn af
hverjum fjérum foreldrum i rannsékninni syndu hord vidbrogd. Foreldrar barna sem
gatu gengid eda hofdu meiri hreyfigetu voru liklegri til ad syna résemi vid greiningu
barnsins peirra. Foreldrar eldri barnanna syndu rélegri vidbrdgd en peirra yngri.
Foreldrar ungra barna spurdu margra spurninga og deildu hugsunum sinum vid
greiningu en foreldrar unglinga vildu vita meira um uménnun peirra. beir foreldrar sem
eiga born med alvarlegustu greiningarnar purfa a adstod sérfreedinga ad halda sem taka
mid af aldri barnsins (Schuengel o.fl. 2008)

Vidtalsrannsokn Horn, Feldman og Ploof (1995) syndi ad pad sem var erfidast fyrir
foreldra og olli mestum einstaklingsbundnum alagspattum voru erfidar tilfinningar og
samskiptaerfidleikar. begar foreldrar lenda i pvi ad barn peirra veikist alvarlega verda
peir ahyggjufullir og upplifa greiningu sjukdomsins sem afall sem getur valdid salreenni
kreppu og neikvaedum tilfinningum (Manniche og Stenbak, 1998). Foreldrar
endurupplifa stundum fyrri reynslu af sorg og séknudi og yfirpyrmandi tilfinningar

hellast yfir pa. Peir geta att erfitt med ad vinna ar pessum tilfinnningum. peir foreldrar
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sem upplifa langvarandi endurtekid afall geta fengio afallastreituréskun (Herman,
1992).

Krauss gerdi rannsokn a streituupplifun foreldra langveikra barna og i peirri
rannsokn kom fram ad fedur upplifdu meiri streitu vardandi tengslin vid bdrnin sin og
skapferli barna sinna. Madur upplifdu meiri streitu en fedurnir i sambandi vid
personulegt &lag og foreldrahlutverkid (Krauss, 1993).

6. Reynslusogur erlendra foreldra
I pessum kafla verdur fjallad um reynsluségur erlendra foreldra af pvi ad eignast. fatlad

barn. Skodadar verda mismunandi fatlanir og reynslu foreldra peirra barna. Foreldrarnir

koma med sin eigin rad til annarra foreldra og peir deila sinni innsyn inn i pennan heim.

Skodadar voru sextiu og prjar reynsluségur foreldra fatladra barna i Bandarikjunum og
nokkrar valdar ar. Par kemur fram ad nybakadir foreldrar bera alltaf miklar vonir og
veentingar til barnsins sins og pegar barnid greinist med fotlun verda vonirnar sem pau
hofdu mjog breyttar. Sérfraedingar veita foreldrunum studning og radgjof og foreldrar
afla sér mikillar pekkingar um skerdingu barnsins en peim finnst pau oft vera einmana
0g eiga erfitt med ad tja lidan sina vid adra. bad er atakanleg stund pegar ad barn
bessara foreldra greindist med fétlun og hvernig fréttirnar eru sagdar skiptir pau miklu
mali. Margir foreldrar og sérfredingar telja ad greining barns med fotlun setji
sorgarferli af stad hja foreldrum likt og pegar daudsfall verdur i fjélskyldunni. En barnid
beirra er & lifi og foreldrarnir purfa ad kljast vid framtidina og pau verkefni sem hun ber
i skauti sér (Klein og Schive, 2001).

Geralyn Anderson Arago médir drengs med Downs-heilkenni var spurd hvad
foreldrar fatladra barna attu ad gera pegar pau fengu greiningu um fotlun og hennar rad
voru pau ad foreldrar attu ad lesa mikid, spyrja mikid og hugsa mikid. Henni fannst
mjog gott ad skrifa nidur hugsanir sinar og grata pegar hun purfti. Einnig fannst henni
mikilveegt ad foreldrar fatladra barna vissu ad peir veeru sérfraedingar i sjalfum sér og
barninu. Foreldrar veeru oft sterkari en peir héldu (Klein og Schive, 2001).

Melissa J. Himelein méair stilku sem var med skerdingu i Gtlimum sagdi ségu sina.
pegar déttir hennar faeddist hafdi hin mestar ahyggjur af stridni annarra barna a
uppvaxtararum dottur sinnar og ad henni myndi ekki lida vel med sjalfa sig. Pad sem

Melissu fannst hjalplegast ad gera til ad minnka pennan étta var ad finna fyrirmyndir i
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60ru folki sem hofou sému fatlanir og dottir hennar. Hn safnadi bladagreinum og
timaritum pess efnis fyrir déttur sina. Med pessum greinum hafdi Melissa gogn i
hondunum til ad stydjast vid og hughreysta dottur sina ef henni leid ekki vel med sjalfa
sig (Klein og Schive, 2001).

Susan Sivola atti dottur med heilaréskun. Henni fannst netid koma sér ad gédu
gagni til ad finna upplysingar um réskun dottur sinnar. Susan var i studningshdp i
gegnum netid sem han var mjog anaegd med. Fjarleegdir & milli foreldra i sdmu stédu
voru pa ekki eins miklar og pau gatu deilt upplysingum & milli sin. Susan hafdi miklar
ahyggjur af dottur sinni til ad byrja med og parf ennpa ad berjast vid tilfinningar sinar
vardandi fotlun hennar. Han & sina gratdaga og telur sarsaukan sem han ber i brjosti
aldrei hverfa alveg en minnka téluvert. Susan atti einnig son og til ad byrja med fannst
henni midur ad systir hans vaeri med heilaréskun og ad pad veeri erfitt fyrir hann. En svo
komst hdn ad pvi ad sonur hennar etti ekki i neinum vandreedum med ad sampykkja
systur sina og pessar ahyggjur veeru til einskis (Klein og Shive, 2001).

Emily Perl Kingsley er modir fatlads barns og hun hefur oft verid bedin um ad lysa
reynslu sinni & ad ala upp fatlad barn. HUn svaradi pvi med sdogu sem er ordin pekkt Gt
um allan heim. Han lysir reynslu sinni ad med pvi ad draga upp likingu; ad eiga von &
barni er eins og ad skipuleggja dasamlegt ferdalag til Italiu. Han kaupir fullt af
leidsdgubdkum og skipuleggur frabaerar ferdir. Han laerir nokkrar setningar i itolsku og
allt er mjog spennandi. Eftir ad hafa bedid spennt i marga manudi pakkar hun nidur og
atlar ad leggja af stad. begar flugvélin lendir bydur flugfreyjan hana velkomna til
Hollands. Emily verdur hissa og spyr hvad hin meinar med Holland, hin &tladi ad fara
til Italiu vegna pess ad alla @vi hafdi henni dreymt um ad fara til italiu. En flugaeetlunin
hafdi breyst og flugvélin lenti i Hollandi. Mestu skipti pé ad peir flugu ekki med Emily
a hraedilegan, vidbjodslegan, skitugan stad fullan af meindyrum, sjukdémum og hungri.
Emily er bara annarsstadar en han atladi sér i upphafi. Han kaupir sér nyjar
leidsogubaekur og lerir nytt tungumal og hittir folk sem han hefdi ekki kynnst &dur.
betta er allt annar stadur, allt gerist haegar en & taliu. begar hdn hefur n4d andanum,
staldrar vid og litur i kringum sig fer hn ad taka eftir fallega Hollandi. HUn tekur eftir
pvi ad Holland hefur vindmillur og fallega talipana. Allir samferdamenn Emily eru
uppteknir ad fara til Italiu og monta sig yfir gédu stundunum sem peir &ttu & italiu.
Sarsaukinn mun aldrei hverfa vegna pess ad draumurinn sem ekKki reettist er mikill.

Emily bendir & i lokin ad ef madur eydir allri &vinni i ad syrgja ad madur hafi ekki farid
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til Italiu pa naer madur aldrei ad njota peirra fallegu, sérstoku og yndislegu hluta sem
Holland hefur uppéa ad bjéda (Kingsley, e.d.).
Pessi saga kennir foreldrum og samfélaginu ad taka hlutverkinu sem okkur er &tlad. Ef

folk festist i sorginni pa neer pad ekki ad sja pad goda sem barnid peirra gefur peim.

7. Rodd foreldra
I pessum kafla verdur farid i pau atridi sem foreldrar vilja heyra pegar barnid peirra

greinist med fotlun. Rodd foreldra parf ad heyrast. | pessum kafla benda foreldrar &
hvad peir vilja og hefdu viljad heyra pegar barnid peirra greindist med foétlun. peir hafa

gagnrynt viobrégd heilbrigdisstarfsfolks.

7.1 Pad sem foreldrar vilja heyra
Rannsoknir hafa synt fram & ad foreldrar vilja fa géoar upplysingar um fotlun barnsins

sins, réttindi, pjonustu og framtidarhorfur (Hrénn Bjornsdéttir, 2008).

pad er samt sem adur einstaklingsbundid hvad foreldrar vilja vita eftir ad barnid peirra
greinist med fotlun. Sumir vilja vita hvad pad pydir fyrir naesta arid en adrir fara mun
lengra inn i timann og vilja vita hvad gerist pegar barnid verdur unglingur og fullordinn.
Pad er mikilveaegt ad atta sig a pvi ad framtid pessarra barna er jafn 6ljés og annarra. Pad
getur enginn vitad eitthvad fram i timann hja einhverju barni hvort sem pad er med
fotlun eda ekki (Foreldraradgjafi, munnleg heimild, 15. mars 2012)

Foreldrar hafa gagnrynt ad barnalaeknar séu peir einu sem mega segja peim fra fotlun
barnsins a feedingardeild. betta skapar mikid 66ryggi hja 6dru starfsfélki sem veit ad
mdogulega er barnid med fotlun en ma ekkert segja. Foreldrar skynja med likamstjaningu
og framkomu heilbrigodisstarfsfolks ad eitthvad er ad pratt fyrir ad peir mega ekkert
segja (J6hanna Bjork Briem, 2007).

Lykilatridid sem leeknar purfa ad hafa i huga ad mati foreldra pegar peir tilkynna
foreldrum um fétlun barnsins peirra er ad vera jakveedir og gefa peim gddar og
gagnlegar upplysingar um fotlun barnsins. Foreldrum finnst mikilveegt ad
heilbrigdisstarfsfolk gefi peim von en segi peim ekki ad lifid sé buid pegar pau eignast
fatlad barn. peir hafa jafnframt gagnrynt neikvaedar upplysingar sem eiga til ad koma fra
heilbrigdisstarfsfolki um barnid peirra eda fotlunina en pad hefur ahrif & foreldra og

motar fyrstu tengsl peirra og barnsins (J6hanna Bjérk Briem, 2007).
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Foreldrar vilja ad heilbrigdisstarfsfélk tali um barnid sem manneskju en ekki sem
stadalimynd fotlunarinnar. Ef peir fengu neikveed vidbrogd fra starfsfolkinu upplifdu
sumir foreldrar hofnunartilfinningu gagnvart barninu i stad pess ad fa studning sem peir
byrftu & ad halda (J6hanna Bjork Briem, 2007). Foreldrum finnst gott ad heyra ad
barnid peirra mun verda virkur patttakandi i samfélaginu og muni leera pad sama og
onnur born en & sinum hrada og forsendum. Ef pekking & fotluninni veeri eingdngu Ut
fra leknisfraedilegu nalguninni myndi barnid tynast i henni (Johanna Bjérk Briem,
2007).

8. Pjonusta fyrir fotludé bérn og foreldra a fyrstu arunum
I pessum kafla verdur fjallad um pé pjonustu sem i bodi er fyrir foreldra fatladra barna

og fyrir bornin sjalf a fyrstu arum barnsins. I kaflanum verdur fjallad um Greiningar- og
radgjafarmidstod rikissins, Sjonarhol, Lyngas og Rjodur. A Greiningar- og
radgjafarmidstodinni er bodid upp a greiningu og eftirfylgni. Sjonarholl er
foreldraradgjafamiostéd sem stofnud var af foreldrum og pangad geta foreldrar leitad.
Lyngas er dagvistun fyrir fotlud born og ungmenni sem sérhefir sig einnig i
snemmtaekri ihlutun fyrir f6tlud bérn &dur en pau fara i leikskola. Rjéour er
hvildarinnlogn fyrir fotlud born og pau bérn sem saekja pjonustu pangad eru mjég mikid

fotlud eda langveik.

8.1 Greiningar- og radgjafarmidstod rikisins
Greiningar- og raddgjafarstod rikissins ser um ad upplysa foreldra sem hafa eignast fatlad

barn um pa pjonustu sem er i bodi fyrir pau og barnid. 1 dag eru foreldrar mjog vel
upplystir um pa pjonustu sem er i bodi. Sumir foreldrar hafa verid mjog heppnir med
studningsfjolskyldur sem hafa ordid peim nanar og hjalpad til.

Hugmyndin ad Greiningarstod & Islandi vard til & sjounda aratugnum pegar fjélgun
vard & fedingum heyrnarskertra barna vegna raudu hundanna. Bérn og foreldra &
bessum tima fengu ad gista i svokalladri leikpjalfunarstdd i Bjarkarhlid. Athugunar og
greiningardeild var stofnud arid 1975 og umsvif hennar jukust jafnt og pétt. Pad var svo
ekki fyrr en arid 1986 sem ad stofnunin var til eins og han er i dag og fékk hisnzadi ad
Digranesvegi 5 i Kopavogi (Greiningarstod rikisins, e.d.-a).
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pegar adstandendur barna gruna ad pau séu med proskaréskun eda fravik pa leita pau til
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins. I morgum tilfellum er peim visad &
Greiningarstodina af serfreedingum likt og leeknum eda salfraeedingum ef um mjég ung
born er ad reda (Greiningarstod rikisins, e.d.-b).

Pegar barn er med medfaedda fotlun pa er pvi visad bradlega eftir ad pad fadist,
stundum beint af feedinginadeildinni & Greiningarstédina. (Greiningarstoo rikisins, e.d.-
d).

Oft reynist best ad fa adstod vegna greiningar fra peim sem eru i nanustu tengslunum
vid barnid og fa rad hja peim um hvad nesta skref geeti falid i sér ef um eldri born er ad
reeda. Deemi um slika adila eru kennarar barnanna, skolastjorar eda adrir fagadilar sem
geta svo visad fjolskyldunum afram til greiningar (Greiningarstoo rikisins, e.d.-c).
Greiningarst6din pjonar einnig pvi hlutverki ad skra og freeda almenning og stofnanir
um fatlanir barna & islandi. Han veitir fjolskyldum og fagadilum radgjof en einnig
opinberum stofnunum. Rannsoknarstofnanir og kennslustofnanir eru oft i samskiptum
vid greiningarstod. Meirihluti starfsfélks Greiningarstodvarinnar sér um fraedslu,
kennslu, namskeid og vinnusmidjur sem er hluti af peirra starfi (Greiningarstod rikisins,
e.d.-b).

Born sem greinast med fétlun eiga kost & pjonustu samkveemt 16gum og reglum um
malefni fatladra. Foreldrar fatladra barna geta sétt um adstod sér til handar likt og
greidslur fra Tryggingastofnun og Sjukratryggingum Islands (Greiningarstod rikisins,
e.d.-a). Greiningarstodin starfar eftir [Iogum namer 83 fra arinu 2003 en 16gum sakvaemt
eiga born med fatlanir og adstandendur peirra ad fa hjéalp vid ad finna videigandi
bjonustu (Greiningarstdad rikisins, e.d.-b).

Aukin pekking og itarlegar rannsoknir hafa aukid skilning & proskaréskunum.
Hugtakid um snemmtaeka ihlutun par sem markmidid er ad gripa négu snemma inn i lif
barna hefur sprottid upp Ur pessari pekkingu. Greiningarstddin sinnir mikilvaegu
hlutverki & landsvisu sem midleeg pekkingarmidstod (Greiningarstod rikisins, e.d.-a).

Greiningarstddin tok upp nytt vinnulag arid 1997 sem éatti ad gera starfsemina betri.
Helsta breytingin var st ad pjonustunni var skipt i fjogur svid eftir tegund fatlana sem
afla pekkingar og veita pjonustu undir stjorn svidstjora. Einnig var stofnad inntéku og
samraemingarsvid par sem tilvisanir eru teknar fyrir (Margrét Margeirsdottir, 2001).
Samramingarsvidin skiptast i fjogur stig eftir aldri og tegundum fatlana. Svid eitt er
fyrir bdrn sem eru yngri en 4-5 ara og talid er liklegt ad pau purfi radgjof og pjalfun i

framtidinni. Svid tvo er &tlad bornum eldri en 5 ara ef um ndmsorduleika er ad reeda
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vegna til deemis heilaskada. Svidid sinnir adallega bérnum & skolaaldri og unglingum.
Svid prju er fyrir born sem eru adallega med hreyfihdmlun en sum hafa auk pess adrar
fatlanir. Fjorda og sidasta svidid vinnur med einhverfu og malérduleika barna (Margreét
Margeirsdottir, 2001).

8.1 Sjonarhall
Sjonarhdll er midstoo fyrir foreldraradgjof sem er fyrir foreldra barna med sérparfir og

var stofnad arid 2004 (Sjénarhdll, e.d.). Samtdkin sem stodu a bakvid stofnun
Sjonarhdls voru ADHD samtokin, Landssamtokin broskahjalp, Styrktarfélag lamadra
og fatladra og félagid Umhyggja. pegar Sjonarholl var stofnadur pé reettist margra ara
draumur um géda, faglega og 6hada radgjof fyrir foreldra og adstandendur barna med
sérparfir. Sjonarholl er midpunktur pjonustu a pessu svidi og hefur pekkingu, reynslu og
vitneskju um pjonustu sem i bodi er. Sjonarholl adstodar fjolskyldur barna med sérparfir
og eflir mdguleika peirra og leidbeinir peim a leid til betra lifs (ADHD samtokin, e.d.).
pjonustan er veitt & forsendum foreldranna og er dkeypis (Sjonarholl, e.d.).

Pegar grunur vaknar um fravik hja barni pa fer akvedio ferli i gang til pess ad greina
barnid. Foreldraradgjafar Sjonarhéls leggja mikla aherslu & ad undirbua foreldra undir
nidurstddu greiningarinnar. Foreldrarnir hafa einnig tekifeeri a ad spyrja radgjafana um
pad sem peir vilja vita og um fravik barnsins. Foreldraradgjafar Sjénarhols bjéda
foreldrum ad fara med peim pegar nidurstada greiningarinnar liggur fyrir til pess ad vera
bridja eyrad. Oft er petta mikid afall fyrir foreldra pratt fyrir gédan undirbining og
foreldrar eiga einnig til ad heyra ekki alltaf somu upplysingarnar sem koma fram &
fundinum. Margir foreldrar nyta sér pessa pjonustu og finnst gott ad hafa
utanadkomandi fagmenn med sér til studnings & fundinum. Eftir nokkra daga vakna
spurningar hja foreldrum og peir fara ad velta fyrir sér framtid barnsins og hvada
bydingu nidurstddurnar hafa. Ef foreldrar 6ska eftir nanari skyringu fra
greiningaradilum nokkrum dégum eftir greiningu pa geta peir haft samband vid radgjafa
Sjonarhdls og peir hafa samband vid greiningaradilana (Foreldraradgjafi, munnleg
heimild, 15. mars 2012).

Radgjafar Sjonarhdls leidbeina foreldrum um Grraedi og moguleika i kerfinu pratt
fyrir ad greining eda tilvisun a barninu hafi ekki endilega att sér stad. Foreldrar leita til
Sjonarhdls vegna ymissa mala svo sem pegar foreldrar hafa ahyggjur af velferd barnsins

sins, pegar peir eru ésattir vid pa pjonustu sem peir f4, pegar peir purfa studning og
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begar peir fa ekki aheyrn i kerfinu. Foreldrar leita lika til Sjonarhéls ef peir vilja skoda
stddu sina og moguleika (Sjénarholl, e.d.).

Radgjafar Sjonarhols vinna og standa med foreldrum og veita leidsdgn og finna
lausnir. Peir eru medvitadir um pa pjonustu sem i bodi er hvort sem pad er a vegum
rikis, sveitarfélaga eda felagasamtaka. Radgjafarnir kynna foreldrum fyrir peim
réttindum sem peir eiga rétt & og adstoda vid ad finna pjonustu og urraedi. Radgjafarnir
eru til stadar fyrir foreldrana og studla ad meiri pekkingu um parfir fjélskyldna med
sérparfir.

Radgjafar Sjonarhdls vilja sja Sjonarhdl virka pannig ad foreldrar komi oftar en einu
sinni og komi vid akvedin timamot eins og pegar barnid fer i leikskola, grunnskdla og
jafnvel framhaldsskola. Radgjafarnir eru ad velta pvi fyrir sér hvernig er haegt ad na i
bann hop sem bera sig ekki eftir bjorginni en sem betur fer eru margar pjonustustofnanir
sem benda foreldrum & Sjonarhol. Til eru deemi pess ad fagmenn annarra stofnana fari
med foreldrum & Sjonarhol peim til halds og trausts. Foreldrum finnst oft gott ad hafa
einhvern med sér pegar peir pekkja hvorki stadinn né starfsfolkid. Sjonarholl er setladur
fyrir alla foreldra sem eiga bérn med fravik (Foreldraradgjafi, munnleg heimild, 15.
mars 2012).

8.2 Lyngas
Lyngas er dagvistun sem var stofnud arid 1961 og er fyrsta pjonustustofnunin & vegum

Ass styrktarfélags. Lyngas pjonustar born & aldrinum 1-5 ara, framhaldsskélanemendur
0g ungmenni upp i pritugt. beir einstaklingar sem nyta sér pjénustu & Lyngéasi eru med
miklar fatlanir og geta oft ekki nytt sér almenn tilbod i samfélaginu (As Styrktarfélag,
e.d.-a).

Markmid Lyngass er ad veita fétludum bérnum og ungmennum einstaklingsmidada
pbjalfun og auka og vidhalda feerni peirra. Starfsfolkid a Lyngasi sér um ad midla
upplysingum til foreldra og vera studningur fyrir pa. Lyngas hefur naid samstarf vid
foreldra og starfsfolk annarra tengslastofnana. Teymisfundir eru haldnir reglulega med
foreldrum og 66rum adilum sem koma ad pjénustunni vid einstaklinginn. Lyngas gefur
ut fréttabréf til foreldra tvisvar a ari (As Styrktarfélag, e.d.-b).

8.3 Rjoour
Rjodur er hvildar og endurhafingarheimili fyrir langveik og fotlud born. Rjédur er hluti

af Barnaspitala Hringsins og er stadsett a fallegum stad i Képavogi (Landspitali
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Haskolasjukrahis, 2011, desember). Arid 1998 setti fagdeild barnahjakrunarfreedinga af
stad nefnd med foreldrum sem vildu stofna hvildarheimili fyrir born. Rjédur fékk
uthlutad husnaedi af Velferdarsjodi barna til notkunar 20. mars 2004 og hof starfsemina
i april sama ar (Landspitali Haskolasjakrahus, 2011 desember). Bérn sem eru med
Oleknandi sjukdoma og miklar fatlanir mega dvelja i Rjodri par sem pau f& umoénnun,
pbjonustu og afpreyingu fra hjukrunarfreedingum og 6dru fagfolki. Starfsfolkid i Rjodri
er i godu samstarfi vid foreldrana vardandi pa pjénustu sem bornin peirra fa.

Starfsemin i Rjodri felst i pvi ad veita fjélskyldum fri fra mikilli uménnun og veita
fjolskyldum langveikra barna teekiferi til ad lifa edlilegu lifi (Landspitali
Héaskolasjukrahds, 2011, desember).

[ Rjodri starfar breidur hopur fagfolks svo sem hjiakrunarfraedingar, proskapjélfar,
sjukralidar, nuddarar og folk sem hefur mikla reynslu af pvi ad vinna med langveikum
bornum eda bornum med miklar fatlanir. Hvert barn hefur einn starfsmann sem er
tengilidur barnsins og hefur yfirumsjon med pvi. Tengilidurinn sér um ad upplysingar
um barnid séu réttar og er i miklu samstarfi vid foreldra barnsins. Hans hlutverk er ad
upplysa starfsfélk reglulega um breytingar og annad sem tengist barninu. Bornin i
Rjodri eru & 6llum aldri og purfa mismikla uménnun. Reynt er ad hafa born saman i
hvildardvol sem geta leikid sér saman og morg peirra hafa ordid vinir i Rjodri.
Starfsfolkid reynir ad gera dvolina ad geedadval fyrir barnid og ad 6llum pérfum pess sé

sinnt (Landspitali Haskdélasjukrahus, 2011, desember).
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Lokaoro

Okkur finnst mikilveegt ad pad komi fram ad pegar foreldrar eignast fatlad barn upplifa
pbeir misjafnar tilfinningar. Eins og fram hefur komid skipta samskipti fagmanna,
fjolskyldu og samfélagsins miklu mali fyrir foreldra og Grvinnslu peirra & pessum
tilfinningum. betta viokveema umfjéllunarefni er mikilveegt innlegg inn i umreedur a
Ollum svidum sem starfa med foreldrum fatladra barna. Okkur finnst ad foreldrar purfi
ekki ad skammast sin fyrir tilfinningar sinar og vidbrogd vegna pess ad peir eiga rétt a
pbvi ad fara i gegnum allan tilfinningaskalann sem fylgir pvi ad eignast fatlad barn.
Edlilegt er ad foreldrar gangi i gegnum erfidleika og sorg. Urvinnsla afallsins er
mikilvaeg og par geetu fagmenn, fjolskyldan og vinir adstodad foreldra ad vinna ur
afallinu. Slikur studningur er dmetanlegur fyrir foreldra og audveldar foreldrum ad
takast & vid paer breytingar sem koma i kjolfar pess ad barn greinist med fotlun.

Pad er gott fyrir foreldra ad leita sér adstodar hja fagfolki ef peim grunar ad barnid sé
med fotlun. P& geta fagmenn undirbdid pau undir nidurstédur greiningarinnar pé svo ad
vidbrogdin séu outreiknanleg. ba er samt sem adur komid akvedid oryggi fyrir foreldra
um hvad framundan er. Foreldrar eru bestu sérfreedingarnir i sinum eigin bérnum og
pekkja pau betur en fagmenn.

Tengslin & milli foreldra og barns & fyrstu &runum eru mjog mikilveeg og fagfélk parf ad
studla ad pvi ad tengslin verdi god. Peir geta gert pad med pvi ad vera jakvadir, stydja
foreldrana og vera ekki ad koma med 6parfa spaddéma inn i framtid barnsins.
Foreldrum finnst pad hjalpa mikid pegar peir kynnast 6drum foreldrum sem eiga bérn
med somu fotlun og barnid peirra. Pa fyrst upplifa margir peir séu ekki einir i
heiminum. I pessum kringumstaedum eru komnir tveir eda fleiri foreldrar saman med
svipada reynslu sem tengir pa sterkum béndum.

pegar foreldrar fa pann studning og pjonustu sem barnid peirra a rétt & pa audveldar pad
mikid fyrir peim og gefur peim mikid 6ryggi. P4 gengur foreldrum betur ad lifa med
fotluninni og seetta sig vid hana. Sumir foreldrar upplifa pad ad eignast fatlad barn sem
akvedio verkefni og pad eru margir foreldrar sem hefdu ekki viljad sleppa pessari
reynslu pvi barnid gaf peim svo mikid og pau kynntust 68rum heimi og mikid af godu
folki. Foreldrar fa nyja syn a lifid i gegnum svona reynslu.

pjonustan hefur tekid miklum framférum til deemis & landspitalanum er kominn
séalfreedingur sem hittir foreldra fatladra barna rétt eftir feedingu og pad er jafn edlilegt

ad hann komi inn eins og hjukrunarfreedingur. bessi pjonusta er arsgémul og hefur
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virkad vel. pad parf ad vera edlilegt ad petta sé i bodi en ekki ad foreldrar purfi
endalaust ad bidja um pad. Hins vegar pegar kemur ad pjonstu pa metti vera meira
arval og val fyrir foreldra. Ungir foreldrar eru med adrar krofur en kynslddirnar a
undan. Peir vilja frekar fa pjoénustuna heim heldur en ad setja barnid sitt a
skammtimavistun, en i raun og veru er pad val ekki i bodi nema hja einstaka
sveitafelogum.

Ut fra peim heimildum sem vid 6fludum okkur nadum vid ad svara peim
rannsoknarspurningum sem vid l6gdum fram i inngangi ritgerdar.

Vid teljum ad pad geti enginn sett sig i spor foreldra sem eignast fatlad barn nema peir
sem hafa gengid i gegnum pessa reynslu sjalfir en p6 ma auka skilninginn med opinni

umraedu.
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