Lokaverkefni til B.A. -profs

Hver braar bilid?

Um pjonustu heilsugeeslunnar vid foreldra
sem eignast barn med sérparfir

Rakel Rébertsdottir

og
Sigridur Arnadottir

Kennarahaskéli islands
Proskapjalfafraedi
Mai 2008



Lokaverkefni til B.A. -préfs

Hver braar bilid?

Um pjonustu heilsugeeslunnar vid foreldra
sem eignast barn med sérparfir

Rakel Robertsdottir
100976-6179

Sigridur Arnadéttir
180272-3139

Kennarahaskoli islands
Proskapjalfafraedi
Mai 2008



Utdrattur

Ritgerd pessi byggir & nidurstodum vidtalskonnunar & pjonustu heilsugaeslunnar vid
foreldra sem eignast barn med sérparfir. Undirbiiningur og vidtol foru fram haustid 2007
og fram 4 vor 2008. Patttakendur voru fimm madur barna med sérparfir og fjorir
starfsmenn heilsugaslu hofudborgarsvadisins. Madurnar sogou fra upplifun sinni af
pjonustunni og starfsmenn heilsugeslunnar sogdu fra peirri pjonustu sem pau veita.
Vidtalskonnunin er byggd 4 opnum vidtélum.

Heilsugasla telst til frumpjonustu heilbrigdispjénustunnar og 4 pvi ad vera fyrsti
vidkomustadur folks i heilbrigdiskerfinu. Allir landsmenn skulu eiga kost &4 fullkomnustu
heilbrigdispjonustu, sem & hverjum tima eru tok & ad veita til verndar andlegu, likamlegu
og félagslegu heilbrigdi. Hin 4 ad vera 6dyr og adgengileg 6llum og pvi ma spyrja sig
hvort hiin sé pad pegar snyr ad pjonustu fyrir fatlad folk?

Helstu nidurstodur voru par ad brua parf bilid 4 milli sérfredipjonustu og
heilsugaeslunnar. Heilsugaeslan er ekki alltaf fyrsti vidkomustadur foreldra barna med

sérparfir og heppni reedur pvi oft hvort folk fai videigandi pjonustu.



Formali

Ritgerd pessi, Hver bruar bilio? Um pjonustu heilsugeeslunnar vio foreldra sem eignast
barn med sérparfir, er fimm eininga lokaritgerd til B.A. profs vid Kennarahaskola islands
vorid 2008. Leidsagnarkennarar okkar vid gerd pessa verkefnis voru Ingélfur Einarsson,
barnaleknir 4 Greiningar- og radgjafarstod rikisins, og Hrefna Haraldsdottir,
foreldraradgjafi & radgjafa-midstodinni Sjonarholi, og pokkum vid peim keerlega fyrir
studninginn og ahugasemina.

Verkefnid stod yfir tveer annir og tok mikinn tima fré fjolskyldum okkar. Pvi ferum vid
eiginmonnum okkar, Gisla og Benedikt, bestu pakkir fyrir skilning og polinmadi sem og
bornum okkar sem eru Halla Katrin, Frida Rut og Svava Lind Gisladatur og Konrdd Ari
Benediktsson.

Kristin Bjornsdottir og Kristin Lilliendahl fa bestu pakkir fyrir g6d rad, Hjordis
Arnadéttir og Dagny Bolladoéttir fyrir yfirlestur og allir 4 Sjonarhéli par sem vid vorum

vid vettvangsnam i februar og mars 2008.
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Inngangur

Fyrir rtimu ari sidan forum vid ad velta fyrir okkur pjonustu heilsugaeslunnar, pessu grona
kerfi sem vid hofum pekkt alla tid og sott pjonustu til. Samfélagio hefur breyst mikid
undanfarin ar og fatladir eru ordnir synilegri, stofnanir hafa verid lagdar nidur, leikskolar
og grunnskoélar eru opnir 6llum og almenna stefnan er samfélag an adgreiningar. bvi
vildum vid skoda hvort heilsugaslan veri samferda i pessum breytingum.

[ nami okkar i proskapjalfun vid Kennarahaskola fslands hofum vid undanfarin
prju ar kynnst og fredst um mannréttindabarattu folks med sérparfir og barattu peirra
fyrir jafnrétti og samfélagslegri patttoku. Med pvi ad mennta okkur til proskapjalfa
hofum vid akvedid ad taka patt 1 pessari barattu og petta verkefni okkar er eitt skref i pa
att. Vio vildum skoda hvort allir eigi jathan adgang ad pjonustu heilsugaslunnar, hvort
hun eigi ekki likt og skolar, sjukrahts og adrar rikisstofnanir, ad veita sému pjonustu til
allra pegna landsins. Logum samkvemt 4 heilsugaslan ad vera fyrsti vidkomustadur i
heilbrigdispjonustuna. Nylega vard pjonusta heilsugaeslunnar vid born gerd gjaldfrjals og
par med veltum vid pvi fyrir okkur hvort par sé rim fyrir pjonustu vid bérn med sérparfir
eda hvort pau purfi ad leita sér sérfredipjonustu sem greida parf fyrir.

Vid gerdum vidtalskonnun par sem markmidid var ad afla upplysinga um
pjonustuna sem i bodi er; hvernig foreldrar upplifa hana og hvernig hlutverk og starfssvid
proskapjalfa gaetu fléttast par inn i.

Med aukinni umraedu um samfellda pjonustu og samhaefingu olikra patta i
heilbrigdiskerfinu veltum vid pvi fyrir okkur hvort briia purfi bilid 4 milli o6likra
pjonustukerfa og pa hver eigi ad braa pad bil.

Mikilvaegi snemmteaekrar ihlutunar er almennt vidurkennd og samvinna & milli peirra sem
greina fravik og peirra sem pjonusta, pjalfa og radleggja.

Vid tokum vidtdl vio fimm madur barna 4 mismunandi aldri sem 61l eru med fotlun eda
sérparfir og hafa nytt sér pjonustu heilsugeslunnar 4 einhvern hatt. Einnig heimséttum
vid  prjar heilsugeslustodvar & hofudborgarsvaedinu og tokum vidtdl vid starfandi
hjokrunarfreedinga, par af tvo hjukrunarforstjora. bPar ad auki tokum vid vitdal vid

starfandi salfreding hja Midstdd heilsuverndar barna.



Uppbygging ritgerdar

[ fyrsta kafla er gert grein fyrir peim fredilega bakgrunni og hugmyndafradi sem liggur
til grundvallar rannsoknarspurningu okkar. [ framhaldi af pvi fjollum vid um
samfélagsleg réttindi og hvad liggur ad baki peim. P& fjollum vid um storf proskapjalfa,
hvar fagpekking peirra liggur og hvernig storf peirra breidast ut i alla kima pjodfélagsins.
[ fjorda kafla segjum vid fra heilsugaeslunni, hlutverki hennar og skyldum. Framkvamd
rannsoknar er svo rakin og ad pvi loknu veitum vid lesendum innsyn i svor vidmalenda
okkar med Utdretti 4 helstu svérum peirra. Fyrst birtast svor madranna sem vid reddum
vid og 1 framhaldi af pvi svor starfsfolks heilsugaslunnar. Nidurstddour
vidtalskonnunarinnar birtum vid i attunda kafla og ad lokum dréogum vid saman helstu

nidurstodur, tilkum paer og tengjum viod fredilega umfjéllun okkar.



1. kafli — A0 eignast barn meo sérparfir

[ pessum kafla fjollum vid um pa reynslu ad eignast barn med sérparfir. Pbar verdur
fjallad um mismunandi vidbrogd og upplifun foreldra pegar i 1jos kemur ad barnid peirra
er med sérparfir af einhverju tagi. Vid fjollum um mikilvaegi jdkvaeds studnings vid paer

alstedur og hvernig faglegt samstarf getur fléttast par inn .

begar i ljos kemur ad barn er med sérparfir

A0 eignast barn er lifsreynsla sem vekur med flestum mikla gledi og tilhlokkun. Med
nyjum einstakling tekur vid nytt lif hja foreldrunum og flestir hafa fyrirfram ékvednar
hugmyndir um hvernig slikt lif fer fram — sem born hofum vid leikid okkur i
hlutverkaleikjum sem einhvers konar fyrsta 1id i undirbuningnum. Akvedin hlutverk eru
falin hverjum leikara i leiknum og leikritid er ad miklu leyti forskrifad eftir akvednum
reglum; folk eignast born og pau vaxa upp og fara i skdla, verda taningar, finna éstina,
fjolga sér og lifa lifinu til fulls. [ raunveruleikanum er petta ekkert svo langt fra
hlutverkaleik barnanna en pegar svo i 1jos kemur ad barnid er med fravik eda einhvers
konar sérparfir getur allt breyst og haft fj6lpaett ahrif 4 1lidan og upplifun okkar.
Eigin parfir purfa gjarnan ad vikja og folk finnur til preytu en pé vegur gledin vid ad
fylgjast med barninu vaxa og dafna mun pyngra en alagid sem uppeldinu fylgir
(Kristiansson, 2000). Umdnnun barnanna getur somuleidis tekid gridarlega & og krafist
sérstakrar faerni sem foreldrar bua e.t.v. ekki yfir i byrjun (Doéra S. Bjarnason, 1994).
Rannsoknir hafa synt ad margir foreldrar fatladra barna upplifa frelsisskerdingu,
orvinglan og vanmatt auk pess sem dkvedin einkenni punglyndis fylgja gjarnan i kjolfarid
(Van Riper, Ryff og Pridham, 1992). Audvitad eru vidbrogo folks alltaf 6lik og & medan
sumum hefur fundist eins og himinn og jord veru ad farast hafa adrir talad um hve stuttan
tima pad tok a0 komast yfir erfidasta hjallinn. Adaldhyggjurnar beinast po yfirleitt ekki
ad barninu sjalfu heldur vidbrogdum samfélagsins, sem fela oftar en ekki i sér eins konar
hofnun (Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003). Foreldrar fatladra barna mata pvi oft mun

hardari profraun en adrir og minnast fyrsta timabilsins sem mikilli prautagéngu. Flestir na



p6 ad laga sig ad breyttum adstedum tiltdlulega fljott og upplifa pannig meiri gledi en
erfidi. PO parfir barnsins séu ad einhverju leyti frabrugdnar upphaflegum vantingum
foreldranna verdur svorun peirra fljott sjalfsogd um leid og samspil gagnkvemra
tilfinninga og astar proast (Kristiansson, 2000).

Hvad sem fyrstu vidbrogoum foreldranna og umhverfisins lidur eru fotlud born
ekki sidur addaunarverd en oOnnur born og miklir gledigjafar . Engu ad sidur tala
fredimenn enn um vegg milli fatlads og ofatlads folks par sem pad fyrrnefnda byr
gjarnan vid smadanarblett eda brennimerkingu og meetir stodugri hofnun. Margir sja
pjonustukerfid sem mikid bakn og reynist erfitt ad rata um pad auk pess sem margir
foreldrar hata fundid til nidurlegingar i samskiptum vid pad. bvi lidur peim stundum eins
og annars flokks manneskjum eda betlurum sem sifellt purfa ad klora at batur eda
hjalpartaeki (Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003).

Med gbodu adgengi ad peirri radgjof sem proskapjalfar medal annars bua yfir
getum vid spornad vid peirri leit foreldra sem hefst pegar 1 1j6s kemur ad barn peirra er

med sérparfir.

Jakveedur stuoningur

Su tilhneiging ad skyla sér 4 bak vid fjarskort er oft afar sterk og ekki alltaf réttlaetanleg.
betta vidhorf bendir oneitanlega til pess ad fatlad folk njoti enn ekki naegilegrar virdingar
og ytir um leid af stad nokkurs konar vitahring, sem erfitt getur reynst ad brjota upp;
skortur & virdingu leidir til ferri tekifera, sem kemur i veg fyrir jafna patttoku i
samfélaginu og dregur p.a.l. ur méguleikanum 4 ad njota virdingar til mots vid adra. Slik
hofnun er einmitt eitt helsta dhyggjuefni foreldra fatladra barna, sem ottast ad lif barna
peirra muni einkennast af einmanaleika, tilgangs- og tilbreytingarleysi (Elsa Sigridur
Jonsdottir, 2003).

Jakvaour studningur getur haft ahrif & bedi andlega og likamlegu heilsu folks og
getur dregid verulega ur dhyggjum foreldra og peim gengur betur ad sinna sinu hlutverki
fyrir vikid (Quinn, 1991). Adrir er koma ad umdnnun hvers barns purfa somuleidis ad
vera medvitadir um eigin hlutverk innan hins skipulagda studningsnets og sinna peim af

alud og dhuga.



Faglegt samstarf

Gildi teymisvinnu 6likra fagadila fer vaxandi og allar starfstéttir sem koma ad henni hafa
eitthvad fram ad feera. Sumir hafa vidteka og breida pekkingu 4 medan adrir hafa prengri
og dypri. Iteymisvinnu sameinast fagfolk med 6lik sjonarmid, olika pekkingu og reynslu
i peim tilgangi ad n4 fram dkvednu markmidi. Mikilvegt er ad skilgreina hlutverk hvers
og eins innan teymisins til ad styrkur allra sé nyttur og pekking allra adila s¢ samofin
(Sigurdur Gudmundsson, 2004).

bekking 4 edlilegu proskaferli barns er naudsynleg til ad haegt sé ad atta sig a4
hvort fravik séu til stadar. Ennfremur er pekking forsenda pess ad heegt sé ad veita
markvissa og videigandi kennslu og pjalfun i pjonustu vid barnid. Pvi er greidur adgangur
a0 fagadilum, sem geta veitt videigandi radgjof, naudsynlegt afl til ad pjonustukerfi, likt

og heilsugesla, geti uppfyllt alla pa pjonustupzetti sem henni ber ad veita.

Samantekt

Hér var sagt fréd peirri upplifun og breytingum sem geta ordid hja folki sem eignast barn
med fotlun. Greint var fra peim hindrunum sem foreldrar barna med sérparfir standa oft
frammi fyrir, mikilveegi jakvaeds studnings til handa peim sem og gildi faglegs stamstarfs

peirra fagadila sem ad barninu og fjélskyldu pess koma.



2. kafli — Fraoilegur bakgrunnur

Hér munum vid rekja sdgu peirra hugmyndafreda sem rikjandi eru i fotlunarfreedum i
dag.

Vid munum skyra fra hinu leknisfredilega likani og hvernig hid félagslega likan og syn
pess tok vid. Fjallad verdur um vidhorf samfélagsins og pvi nest sagt fra svokalladri

normaliseringu Bengt Nirje og Wolf Wolfensberger.

Leeknisfreedilegt sjonarhorn

[ timans ras hefur fotlun verid talin 6azskileg og haegt er ad rekja pad aftur til Forn-
Grikkja; Hippokrates taladi um likamlega og andlega fotlun sem sjukdom og sjalfur Jesus
gekk um og leeknadi krypplinga og veitti blindum syn.

Upp ur 1800 og fram eftir 19. 61d, samfara framforum i leknavisindum og uppgangi i
erfdavisindum, var talid ad unnt vaeri ad lekna folk med proskahdomlun med réttri
medhondlun og ymsum uppeldisadferdum. Ahersla var 16gd 4 greiningu likamlegrar eda
andlegrar skerdingar og var einstaklingurinn stimpladur eftir f6tlun sinni. Petta sjonhorn
leknisfreedilega likansins var rddandi i hinum vestreena heimi mestan hluta 19. og 20.
aldar.

Laeknisfredilega likanio byggir 4 visindalegri pekkingu leknisfredinnar sem litur
a fotlun sem andstedu pess sem er heilbrigt og edlilegt. bess vegna var talid parft ad
a0skilja einstaklinginn frd samfélaginu pannig ad hagt veri ad ,,lekna” hann og vernda
hvort fra hinu.

Mannkynbotastefnan atti miklu fylgi ad fagna & fyrri hluta 20. aldar og ma segja
ad hun hafi n4d hamarki i seinni heimstyrjoldinni og var Darwinismi einnig einn helsti
ahrifavaldur peirra stefnu. Inntak pessarar stefnu er i stuttu mali 4 pa leid ad pjoofelogum
og menningu fari hnignandi vegna arfborinnar andlegrar og likamlegrar afturfarar og
urkynjunar sivaxandi hops pegnanna. Hugmyndafraedi kynbotasinna faldist i ad snlia

pessari proun vid pannig ad pjoofélagid myndi ala upp atburdamenn og snillinga sem
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myndu auka velmegun samfélagsins (Margrét Margeirsdoéttir, 2001). bessi stefna hafoi
par afleidingar ad stofnanir voru settar & laggirnar, kynin voru adskilin, komid var i veg
fyrir hjonabond fatladra, ofrjésemisadgerdir voru framkvaemdar 4 peim ad peim
forspurdum og fostureydingar taldar naudsynlegar og sjalfsagdar.

A sjotta aratugnum hofst nytt timabil i malefnum fatladra sem folst medal annars
félagslegum umbotum & flestum svioum. Mannkynbotastefnan vék fyrir nyrri pekkingu
og laknisfraedileg og liffredileg sjonarmid fengu samkeppni frd 60rum visindagreinum,
s.s. félagsvisindum, uppeldisfredi og salfreedi sem hafdi pad 1 for med sér ad ahersla a ad
skilgreina folk med proskahamlanir sem sjiiklinga vard minni.

Arid 1980 sendi Alpjodlega heilbrigdisstofnunin, WHO, fra sér flokkunarkerfi um
fotlun sem pod var mjog i anda laeknisfreedilega likansins og hafdi pad mikil ahrif &
skilning manna & fotlun. Lykilhugtokin par eru prju: skerding sem er ,missir eda
afbrigdileg sélren, likamleg eda liffreedileg bygging eda virkni ”,
fotlun sem er ,takmorkud geta eda vanhefni (vegna skerdingar) til ad framkvema
athafnir 4 sama hatt eda innan peirra marka sem edlileg eru talin” og
homlun sem visar til ,erfidleika einstaklingsins sem stafa af skerdingu eda fotlun og
takmarka eda hindra vidkomandi einstakling vid ad uppfylla edlileg hlutverk (midad vid
aldur, kyn, félagslega og menningarlega kynpetti”. Par er skerdingunni eignud nanast
allir erfidleikar einstaklingsins og ekki er tekid nagilegt tillit til samfélagslegra patta og
umhverfis ad mati gagnrynenda flokkunarkerfisins. (Rannveig Traustadoéttir, 2003) Pessa
geetir enn i islensku samfélagi til demis i skilgreiningu islenskrar ordabdkar, sem er ekki
eldri en fra arinu 2002, par sem ordid fatladur merkir; einhver sem ber synileg merki
sjikdoéms eda meidsla (Mordur Arnason, 2002).

Préunin er po st ad verid er ad fjarlegjast leknisfredilega sjonarhornid i att ad
manneskjulegri syn par sem laeknisfraedilegt og félagslegt sjonarhorn metast. [ dag er
unnid eftir ICF likani fra WHO par sem hugmyndafraedin ad baki breytingunum gengur
ut & pad: ad hverfa fra peirri syn ad skerding eda fotlun hefjist par sem heilsunni lykur.
Hofundar kerfisins vilja breyta pessum hugsunarheetti og gera pad ad teeki sem mcelir
feerni einstaklingsins 1 pvi samfélagi sem hann byr, an tillits til hvad olli skerdingunni.

Her er um rotteeka breytingu ad reeda par sem horft er a dastand einstaklings ut fra heilsu
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(level of health) en ekki ut fra skerdingu eda fotlun. Og pannig setur ICF hugtokin heilsa
og skerding i nytt ljos (Valgerdur Gunnarsdottir, 2003).

Préun pessi audveldar folki med fatlanir, skerdingar, hamlanir og hvers konar
fravik ad 60last pann sjalfsagda rétt til fullgildrar patttoku i samfélaginu sem allir hafa
rétt til.

Félagslega likanio

Honnuodir félagslega likansins halda pvi fram ad pad s¢ samfélagid sem skapi fotlunina
sem slika en ekki einstaklingurinn. Andstett gomlum hugmyndum laknisfredilega
likansins snyst hid félagslega ekki um hvort haegt sé ad lekna allar fatlanir med taekjum
og sérhonnudum télum svo ad allir geti skilad fullum vinnudegi og stundad tomstundir og
félagslif 4 kvoldin. Likanid reynir frekar ad syna fram 4 ad allir, jafnvel peir sem geta
ekki hreyft sig og hafa takmarkada skynjun, eigi rétt 4 dkvednum lifsgedum og koma &
fram vid pa af virdingu (Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999).

Félagslega likanid er umbylting fra fyrri tima og peim hugsunarheatti ad fatlad
folk purfi hjukrun og ad purfi ad vakta pad svo pad fari sér ekki ad voda i hinu almenna
pjoofélagi. Pad er alltaf dkvedin hatta 4 forredishyggju hja starfsménnum sem vinna
med folki med fotlun. Peir eiga pad til ad dkveda hvad hinum fatlada sé fyrir bestu an
pess ad spyrja hann eda reyna ad komast ad pvi hvad hann langar til ad gera eda hvada
skodanir hann hafi 4 hlutunum. Takmark félagslega likansins er ad samfélagid pjoni
Ollum pegnum sinum jafnt, 6had likamlegu eda andlegu atgervi.

Norrena tengslalikanid er 4 margan hatt pad sama og félagslega likanid, en
gengur Ut frd sameiginlegum hugmyndum sem Nordurlandabuar deila og einkennist af
aherslunni & fengs/ hins fatlada og umhverfisins. Meginpattir i hinni norrenu
tengslanalgun eru prir;

a) Osamremi milli einstaklings og samfélags, p.e. umhverfid er ekki lagad ad
mismunandi folki

b) fotlunin er bundin adstedum og

c) fotlunin er afsted og hluti af ferli, ekki annad hvort eda, p.e. skilgreining & fotlun er

tilviljanakennd og misjofn eftir samfélogum (Rannveig Traustadottir 2003).
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Proskapjalfar starfa eftir hugmyndafradi pessa félagslega sjonarhorns, I fyrstu
grein sidareglna peirra segir: proskapjalfi beitir fagbekkingu sinni i pvi skyni ad bceta
lifsskilyroi og lifsgeedi skjolsteedinga sinna (Sidareglur proskapjalfa nr.5/e.d.) og gefur
pessi fyrsta grein toninn. Med virdingu og fagpekkingu sina ad leidarljosi ber

proskapjalfanum ad sinna starfi sinu af alud.

Viohorf samfélagsins

bad sem hefur i raun heft og gert folk ,,fatladra”, tskafadra og minna metna einstaklinga
i pjoodfélogum i gegnum aldirnar hefur verid hin leknisfreedilega syn og 4 sinum tima
mannkynbdtastefnan. Fyrir tilstilli pessarar synar & f6lk med fatlanir voru stofnanir settar
a laggirnar og folk sent pangad i vistun. Pannig hvarf pad ut Gr samfélaginu og missti vid
pad sjalfredi og réttindi (Margrét Margeirsdottir, 2001). Pannig var veggur byggdur a
milli fatladra og 6fatladra, adskilnadarstefna sett & par sem blondun atti sér ekki stad og
tengslin 4 milli ,,okkar” og ,.hinna” skorin.

Med félagslegu likonunum gerum vid okkur grein fyrir mikilveegi pess ad brjota
nidur vegginn, p6 pad sé mikid og flokid verk. Vid erum endalaust ad flokka og draga
menn i dilka. [ rannsékn Armanns Jakobssonar og Honnu Bjargar Sigurjonsdottir er
fjallad um hvernig viohorf til fravika af hverju tagi byggi 4 stadalmyndum sem finna ma {
samfélaginu og ad stadalmyndirnar naerist a4 djupstedum otta vid hid afbrigdilega og
vidhalda fordomum, styrkja pd og nzra (Armann Jakobsson og Hanna Bjorg
Sigurjonsdottir, 2007). Med pvi ad umgangast ekki fatlada og ottast ,,hid afskremda” i
sta0 pess ad kynnast peim og gera rad fyrir edlilegum fjolbreytileika vidhaldast
stadalmyndirnar og flokkunin heldur afram.

[ dag og hin sidustu ar hefur fylgi vid hid laknisfreedilega sjonarhorn farid
pverrandi og pad ma sja & nidurlogn stofnana og aherslu 4 sjalfstedra busetu fyrir folk
med ymis konar fatlanir, dhersla er 16gd 4 kenningar hinna félagslegu likana, tengsl

samfélags og fotlunar pannig ad hinir fétludu fai somu tekifaeri og annad folk.
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Sem fagmenn og proskapjalfar er mikilveegt ad kunna god skil 4
velferdarhugtakinu, préun mannréttinda og leikreglum opinberrar stjornsyslu.
Naudsynlegt er ad geta tengt pad vid stoou folksins sem vid storfum med til pess ad vita
hvada pjonustu pad 4 rétt 4 og hvert vid purfum ad snua okkur til pess ad tryggja pa
pjonustu i reynd.

Sidastlidinn aldarfjordung hafa ordid straumhvorf i pjonustu vid fatlada. Aherslan
er ni & proun stodpjonustukerfa, svo og pdlitiska dbyrgd og studning vid rekstur peirra,
pannig ad folki med fotlun sé tryggd fullgild samfélagsleg patttaka og moguleikar til
lifsgeeda & vid adra pjodfélagspegna. bessi nalgun er innbyggd i hugmyndafradi
félagslega likansins (Vilborg Johannesdottir, 2003). En pratt fyrir battan adbunad virdist
félagsleg stada pessa hops ekki eins sterk og haleit markmid gildandi laga fela i sér, t.d er
varda jafnrétti fatladra og 6fatladra. Ymsir paettir geta komid til, svo sem ad allir peir sem
koma ad pjonustunni 4 einn eda annan hatt séu ekki bunir ad sammalast um pau vidhorf
og pau hugmyndafraedilegu vidmid sem pjonustan & ad taka mid af. Demin syna ad gedi
og edli pjonustuurraeda veltur & vidhorfum samfélagsins til einstaklinga med f6tlun hverju

sinni (Gardner og Chapman, 1997).
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Normalisering

Fram ad sjounda aratugi sidustu aldar voru pau sjénarmid rikjandi ad fatladir attu ekki
erindi Ut 1 samfélagid, peim var komid fyrir 4 stofnunum og lif peirra for ad dllu leyti
fram innan veggja stofnunarinnar. P4 tok ad proast ny hugmyndafraedi, normalisering
eda edlilegt lif, 1 Svipjod og Danmorku og stuttu seinna barst hin til Bandarikjanna og
vidar. Hér munum vid segja fra helstu kennismidum normaliseringar, Bengt Nirje og
Wolf Wolfensberger. I lokin drogum vid saman ahrif kenninga peirra 4 malefni fatladra i

dag.

Bengt Nirje

S@nski félagsfredingurinn Bengt Nirje setti fram fyrstu skilgreininguna um edlilegt lif
(normaliseringu) arid 1969 1 ritinu Changing Patterns in Residental Services for the
Mentally Retarded par sem fram kemur ad stefna skyldi ad pvi ad skapa fotludum
skilyrdi til ad geta lifad lifi sem likast annarra i samfélaginu. I skilgreiningu sinni lagdi
Nirje dherslu 4 eftirfarandi atrioi:

,,Ellilegt 1if” merkir ekki ad markmidid sé ad breyta fotludum fra pvi sem peir eru
i,,venjulegt” folk heldur ad umhverfi peirra og lifsskilyrdi, séu sem likust peim er tidkast
i pjodfélaginu hverju sinni og folk byr almennt vid. Umhverfid parf ad midast vid parfir
fatladra & pann hatt ad peir geti lifad sem edlilegustu lifi pratt fyrir fotlunina, hvort
heldur hun er andleg, likamleg eda hvort tveggja. Edlilegt lif 4 vid um alla proskahefta
og fatlada, & hvada aldri sem er og 6hdd pvi 4 hvada stigi fotlunin eda proskaskerdingin
er. Dbvi eiga pessar kenningar vid um uppeldi, kennslupjalfun, atvinnu, busetu,
tomstundaidju og allt sem snertir venjulegt lif i viokomandi umhverfi og samfélagiod
(Margrét Margeirsdottir. 2001).

Hrynjandi er mikilveegur i lifi hvers og eins og i normaliseringu er pvi dhersla 4
hrynjanda i daglegu lifi, edlilegan lifshrynjanda, edlilegan arshrynjanda, edlilegan
lifsferil, edlilegan sjalfsakvordunarrétt, edlilegt kynjamynstur, edlilegar efnahagslegar
adstedur og edlilegt umhverfi.
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Wolf Wolfensberger

Kenningar pessar barust til Bandarikjanna og par var pad Wolf Wolfensberger sem
endurskilgreindi hugtakid ut fra félagslegum og menningarlegum ferlum. Hann lagdi
aherslu & ad samfélagid verdi ad sampykkja og taka a moti fotludum til jatns vio 6fatlada
og ad pad gerist med pvi ad breyta félagslegum hlutverkum peirra sem eru vanmetnir i
samfélaginu. Manneskjan er nefnilega pannig gerd ad hin litur avallt upp til hinna
velmetnu 1 samfélaginu: ,, Ef félagsleg stada manns er vel metin eru adrir vel metnir
hlutir sjalfkrafa eignadir peirri manneskju, a0 minnsta kosti samkvemt peim venjum og
hefoum sem rikjandi eru i samfélagi hennar” (Wolfensberger, 1985). Markmioid er pvi
a0 gera folki med proskahdmlun kleift ad lifa edlilegu lifi eins og 60rum i samfélaginu
og nota til pess hatt metnar leidir til ad faera peim jdkved og vel metin hlutverk og
imyndir pannig ad vanmetnir verdi verometari i samfélaginu. Wolfensberger hélt pvi
fram ad ekki veri hegt ad laga stofnanir pannig ad asattanlegt yrdi fyrir vanmetna ad
bua par, peim yrdi ad loka. Stofnun er eitt stort takn fyrir vanmetid folk og vistmenn par
eru um leid brennimerktir sem minnimattar i samfélaginu, utangardsfolk; folk sem byr &

stofnun hlytur ad vera veikt eda hattulegt.

Med tilkomu normalingseringar vard mikil breyting 4 stéou folks med fatlanir i
samfélaginu. Fatlanir urdu synilegri og fordomar minnkudu. Normalingseringin lagdi
grunn ad edlilegu lifi og ad adlaga samfélagid ad einstaklingnum ekki samfélagid ad
honum. Wolfensberger taldi pdé 4rangursrikara ad tala um manngildi 1 stad
normalingseringar. Hann hélt pvi fram ad fotlun feli 1 sér fravik sem leiddi svo til

stimplunar i samfélaginu.

Samantekt

Hér var greint frd rikjandi hugmyndum i fotlunarfredum i dag, rakin var saga
leknisfreedilega likansins og hvernig hid félagslega likan préadist breytingum i vidhorfi

samfélagsins lyst og loks var greint fra tilkomu normaliseringar og dhrifum hennar.
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3. kafli — Samfélagsleg réttindi

Hér verdur fjallad um velferdarkerfido og réttindageslu. Vid munum velta fyrir okkur
hugtékunum vald og heppni og hvort radi meiru um gedi pjonustu. Ad lokum segjum

vi0 fra snemmtaekri ihlutun.

Velferoarkerfio

Islenska velferdarsamfélagid er rekid 4 grundvelli almennra laga par sem rikisvaldinu er
skylt ad veita borgurum grundvallarparfir til ad komast af og n4 ad dafna i pjodfélaginu,
pad snyst i rauninni um skyldur rikisins og réttindi borgaranna.

[ 16gum um heilbrigdispjonustu kemur fram ad allir eigi ad fa pa bestu pjonustu
sem voOl er &, & peim tima, hvort sem um er ad reda andlegt, likamlegt eda félagslegt
heilbrigdi (L6g um heilbrigdispjonustu, nr. 40/2007). Einnig eru til sérstok 16g um
réttindi sjuklinga. Markmid peirra er ad tryggja sjuklingum tiltekin réttindi i samremi
vid almenn mannréttindi og styrkja pannig réttarstodu peirra  gagnvart
heilbrigdispjonustunni. Oheimilt er ad mismuna sjiklingum & grundvelli kynferdis,

triarbragda og svo framvegis (Log um réttindi sjuklinga, nr. 74/1997).
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Réttindageesla

Eflaust eiga margir erfitt med ad atta sig 4 hver stada fatlads folks er i samfélaginu par
sem peir hafa i raun aldrei purft ad leida hugann ad pvi. Fyrir moérgum eru fatlanir
no®skilegar” po pad pydi ekki peir telji fatlad folk vera pad. Sést pad einna best & peim
jékvaedu vidhorfsbreytingum er ordid hafa & undan-fornum &rum po vissulega sé enn
nokkud langt 1 land i peim efnum og tilurd fosturrannsokna geti vissulega ytt undir
fordoma. Pad er hins vegar 6éraunhaft ad alhafa ad st verdi endilega raunin, ekki sist i
j6si 4durnefndra vidhorfsbreytinga og vaxandi skilnings 4 stodu folks med
proskahomlun.

A0 sjalfsogdou ma alltaf gera betur en til ad setja sig i spor annarra getur verid vid
heaefi ad staldra orlitid vid og ihuga rétticetis- eda sattmalakenningu John Rawls. Hann
aleit medfeedda heafileika folks 1 raun ekki vera verdskuldada heldur afleidingu,
,happdratti nattGrunnar”, par sem enginn veit med vissu hvad bidur okkar pegar vid
fedumst. betta vidhorf byggir & peirri hugmynd ad ,,kedjan sé aldrei sterkari en veikasti
hlekkurinn” og getur reynst afar mikilvaegt pegar verid er ad meta réttlata og ovilhalla
dreifingu lifsgeedanna (Rachels, 1997). Gert er rad fyrir ad skynsamir menn leggist undir
svokalladan favisisfeld og viti pvi ekki hver samfélagsstada peirra verdur i framtidinni.
Med pvi ad pekkja engin einstok atridi (s.s. hefileika, heilsu, aldur, utliti, kyn eda
kynpatt) um sjalft sig verdur folk feerara um ad hugsa rokrétt og komast ad rokstuddri
nidurstddu um réttlatt samfélag. Um leid getur hver og einn ekki tryggt eigin hagsmuni
nema med pvi ad tryggja dkvedna sameiginlega hagsmuni p6 6llum sé gefinn kostur 4 ad
skara fram ur & einhvern hatt, t.d. med pvi ad na sér i menntun og fylgja eigin
sannferingu. Frumgeedin skulu aftur 4 moti dreifast jafnt pannig ad hagsmunir peirra
verst settu séu tryggdir sérstaklega (Vilhjalmur Arnason, 2003).

Réttlatiskenningin gerir m.6.0. par krofur um ad folk setji sig i spor annarra og
getur pvi vafalaust opnad einhverjum nyja syn a hluti sem peir hafa gefid litinn gaum, t.d.
hvernig pad vari ad eignast fatlad barn og hvada réttindi vid0 myndum vilja tryggja
barninu. Ef litid er & pann studning, sem fotlud born og fjolskyldur peirra purfa, sem
sjalfsagdan hlut fremur en kvod eda medaumkun dregur um leid ur hinum fj6lmorgu

erfidleikum sem valda foreldrunum svo miklum ahyggjum. Um leid hettir barnid ad
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teljast ,,vandamal” eda byroi fyrir samfélagid og hlytur pess i stad aukna vidurkenningu a
mennsku sinni, [dngunum og porfum.

Pad er hvorki hegt ad ,,lekna” né purrka algjorlega Ut proskahamlanir en hins
vegar er haegt ad byggja upp opid samfélag sem tekur paer med i reikninginn. Markmidid

hlytur pvi fyrst og fremst ad vera ad eyda fordomum.

Heppni eda vald?

Islenska velferdarkerfid 4 sem sagt ad tryggja pad ad allir komist af og dafni i
pjodtélaginu og vid viljum 611 vera vidurkennd sem jafnrétthair samfélagspegnar. b6 eru
lifsgeedunum misjafnlega skipt & milli folks og stundum virdist pad velta & heppni
hvorum megin madur lendir vid fedingu; er madur heppinn ad faedast sem heilbrigdur

einstaklingur eda 6heppinn ad fedast med fotlun?

bad er mikill munur & pvi ad vera heppinn og ad hafa vold. Heppni visar til pess sem
gerist an stjornar vidkomandi; ef pa ert heppin/n afrekardu eitthvad eda faerd eitthvad
areynslulaust eda an pess ad hafa haft hrif par a sjalf.

bad er talad um tdkngervt vald begar @0ri hopar prongva sinum gildum,
flokkunarkerfum og hugmyndum upp 4 adra an pess ad hvorugir taki eftir pvi. A0 mati
franska félags- og mannfraedingsins Pierre Bourdieu & tdkngervt vald sér stad i 6llum
samfélogum og pad setur fram dkvedna hugmyndafredi sem eitthvad sem stendur fyrir
hid eina sanna og rétta, rétt eins og hugmyndin eigi sér nattarulegan uppruna. [ augum
Bourdieu er takngervt vald pvi sem nest likt og yfirnattarulegur kraftur, sem audvelt er
ad mistulka sem heppni, sem geri peim sem valdinu beita kleift ad nd fram svipudum
afleidingum og ef um likamlegt vald hefdi verid ad reda en med leidum sem eru
samfélagslega vidurkenndir. Bourdieu segir ad tadkngervt vald virki eingdngu eins og pvi
er ®tlad ef pad er sett fram i pvi dulargervi ad raunverulega s¢é um ad raeda fisan og
frjalsan vilja pess einstaklings sem valdinu lytur (Bourdieu, 2001). Pannig tekur enginn

eftir pvi ad um vald sé a0 reda.
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Franski heimspekingurinn, Michel Foucault, leggur ekki dherslu a4 ad skoda hver
valdhafinn er eda hvers vegna hann beiti pvi heldur frekar hvar valdhafi og s sem
valdinu er beittur metast pvi pad sé sé flotur par sem valdid hefur raunveruleg ahrif.

Med pvi ad skoda birtingu valds 1 samfélogum getum vid frekar komist ad pvi hvernig sa
sem beittur er valdi ordradu letur stjornast i gegnum fjolda efnislegra og huglagra afla
eins og heppni.

Vald nitimasamfélaga starfar a0 mati Foucaults & grundvelli pess mismunar sem

er milli krofu almennings um ad stjérna sér sjalfur og hinna ymsu afla sem studla ad
hlyoni i samfélaginu. Ordredan sem beir nota til pess ad halda uppi aga valdsins er po
ekki nattirulog heldur tilraun til ad steypa allt i sama moét (Foucault, 1994).
Foucault heldur pvi einnig fram ad allar manneskjur séu Omedvitad péatttakendur i
valdaneti og tengslum innan samfélagsins. Samkvamt honum eru allir undir dhrifum
valdbeitingar um leid og peir hafa sjalfir dhrif en enginn einn einstaklingur getur haft
fulla stjorn a pvi hvernig birtingu valdsins er hattad (Foucault,1977).

bennan valdaramma sem takmarkar valkosti fatladra er haegt ad setja i samhengi
vid kenningar Bourdieus um tadkngervt vald. Takngervt vald er i senn 6synilegt peim sem
pvi lata og peim sem pvi beita pvi. Samkvaemt Bourdieu vilja hvorugir adilanna sem eiga
i tdkngervdum valdatengslum vita af pvi (Bourdieu, 2001). Takngervt vald skapar
veruleikann eins og folk sér hann, pad far folk til pess ad tra dkvednum hlutum og sja
akvedna hluti sem sannleik og adra ekki (Bourdieu, 2001).

Af ofan s6gdu er pvi ljost ad pad getur verid erfitt fyrir ,,almigann” ad greina
hvort viokomandi hafi verid heppinn eda s¢ i raun valdalitill einstaklingur sem er beittur

6synilegu valdi.
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Geedi pjonustu

Med vaxandi velmegun og nyjungum sem komid hafa fram sidustu aratugi erum vid
ordin krofuhord. Vid askiljum okkur réttinn til hamingjuriks lifs og pykir sjalfsagt ad
med heidarlegri vinnu og framlagi til samfélagsins 60lumst vid réttindi til g6ds lifs og
gadapjonustu.

Gaedi pjonustu rikisins skiptir mali fyrir alla ibua landsins. Urredi samfélagsins, er vid
kemur pjonustu fyrir einstaklinga med fotlun, hafa breyst mikid baedi hvad frambod og
g&0i snertir (Gardner og Chapman, 1997). Hugtakid gedi er raudi pradurinn i peirri
hugmyndafredi sem framsaknar pjonustustofnanir starfa eftir na & timum, ).e.
hugmyndafraedi geda og arangursstjornunar. Par eru parfir notenda i havegum hafdar og
alitid ad markviss greining peirra s¢ undirstada pjonustugeda (Vilborg Johannesdottir,
2001).

Til a0 studla ad auknum gaedum i pjonustu parf pjonustuadilinn ad bregdast vid
porfum pjoénustunotandans med pa paetti, sem studla ad velgengi, ad leidarljosi. Til pess
ad geta brugdist rétt vid stodu einstaklings med fotlun parf ad pekkja menningarheim og
sogu hans (Vilborg Johannsdottir, 2003).

Mat 4 gedum studlar ad bettri pjonustu og betri arangri med synina &
pjonustunotandann i brennidepli. Til ad meta gedi pjonustunnar er haegt ad byggja a
gadakerfum sem eru vidurkennd eda byggd 4 alpjodlegum stodlum. Stadlar eru notadir
til a0 mela gedi og eru leidbeiningar en geta fengid laga- og reglugerdaigildi, ef peir eiga
stod 1 16gum og reglugerdum.

begar hugtakid gedi er skodad i malefnum fatladra er pad oft sett i samhengi vid
hugtdk 4 bord vid réttindagaeslu og eftirlit. Pad sem er skodad er skipulag pjonustunnar
og hvernig hun uppfyllir reglur og krofur hins opinbera (Vilborg Jéhannsdottir, 2001).

[ skyrslu, sem Skolasvid Midstodvar heilsuverndar barna gerdi arid 2005 4
grunnskolabérnum med langvinnan heilsuvanda, komu i 1jos ahyggjur yfir mjog
takmorkudu upplysingarstreymi og litlum samskiptum o6likra stofnana og faghdpa, ad
hlutverk vaeru oskyr og litil festa i pvi hver héldi utan um hvad. Einnig kom oft upp
umradan um naudsyn teymis til pess ad til demis sinna greiningu eda veita medferd og

ad fylgjast med stodu barnsins. betta @tti pa ad vera teymi mismunandi fagadila sem
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leita metti til og gaeti midlad upplysingum (Sigridur Kr. Gisladottir, Ragnheidur Osk
Erlendsdottir, Gudrin Bjarnadottir, Ragnheidur Elisdottir, Maria Gudnadottir, 2005). .
Skyrsluhofundar komust ad peirri nidurstodu ad mikilvagt veri ad bata pjonustu
hjokrunarfreedinga og lekna inni i skolum og ad skortur vari & pverfaglegri pjonustu
heilsugeslunnar eins og naringarrddgjafa, félags- og salfraedinga, idjupjalfa, sjukrapjalfa

og fleiri fagadila sem gatu pa bruad bilid med faglegri samvinnu.

Snemmteek ihlutun

Til ad skilja mikilvegi bpess ad pjonusta hefjist strax 1 ungbarnavernd a
heilsugaslustodvum er ekki hja pvi komid ad fjalla um snemmteka ihlutun og mikilvegi
hennar.

Snemmtaek ihlutun er adferd sem hefur pad ad markmidi ad gripa sem fyrst til
videigandi Grraeda um leid og ljost er ad barn er med proskafravik med pad ad markmiodi
a0 hafa jakved ahrif & uppeldisskilyrdi og proskaframvindu barnsins. Med pvi @ttu ad
skapast betri forsendur fyrir ad barnid nai sem mestum proska 4 sinum eigin forsendum.

Mikilvaegi fyrstu e@vidranna fyrir allan 4framhaldandi proska einstaklings hefur
lengi verid ljost. A fyrri hluta sidustu aldar voru gerdar fjolmargar rannsoknir sem renndu
stodum undir kenningar um mikilvaegi pessa timabils 1 @vi einstaklings (Tryggvi
Sigurdsson, 2003). Um midbik sidustu aldar voru svo settar af stad skipulagdar adgerdir
til ad hafa ahrif & proskaframvindu barna undir grunnskoélaaldri.

Med nyjum uppgdtvunum i ymsum fredigreinum var hegt ad syna fram a otviredan
arangur a fyrstu @vidrum i proskaferli barna.

Snemmtek ihlutun hefur dhrif 4 taugaproska einkum vegna pess ad hun a sér stad
pegar heilastarfsemi er minnst sérhefd og verdur fyrir beinum ahrifum fra umhverfi sinu
og einnig hugsanlega med pvi ad lengja pad timabil i lifi barns sem heilastarfsemi er
sveigjanlegust (Tryggvi Sigurdsson, 2003).

Til eru fjolmargar skilgreiningar &4 snemmtaekri ihlutun. Allar eiga par pad
sameiginlegt a0 ahersla er 16gd & mikilvaegi pess ad leitast vio ad hafa ahrif a

proskaframvindu barna med fravik i proska med markvissum adgerdum eins snemma a
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lifsleidinni og unnt er. Snemmtek ihlutun er yfirleitt midud vid timabilid fra fedingu til
6 ara aldurs. [hlutun getur hafist hvenzr sem er a pessu timabili en 16gd er ahersla & ad
hin hefjist sem fyrst eftir ad fravik i proska hafa greinst. Peim mun alvarlegri sem
proskafravik eru, peim mun meiri likur eru 4 pvi ad ihlutun hefjist snemma 1 lifi barnsins
(Tryggvi Sigurdsson, 2003).

Snemmtaek ihlutun 1 skoéla, & heimilum og i samfélaginu er besta leidin svo ad
bornin nai ekki ad proa med sé daskilega hegdun. Snemmtaek ihlutun beinist yfirleitt ekki
eingébngu ad barninu sjalfu. Algengara er ad fjolskylda pess tengist med beinum og
obeinum hetti ithlutun vegna proskafravika barns. Snemmtak ihlutun felst pvi 1 ad sja
boérnunum og foreldrum peirra fyrir pjonustu med pad ad markmidi ad draga ur dhrifum
proskavandamalanna.

Sterkustu rokin & bak vid snemmtaka ihlutun hafa fra upphafi verid pau ad unnt
s¢ a0 hafa ahrif 4 proskaferil barna med markvissum adgerdum (Tryggvi Sigurdsson,
2003). Ein af helstu breytingum & snemmtaekri ihlutun undanfarna tvo aratugi er aukin
ahersla 4 pad sem nefna ma heildrena fjolskyldunalgun 0t fra vistfredikenningum
Bronfenbrenners (Bronfenbrenner, 1979). Synt hefur verid fram 4 pad med {jolmoérgum
rannsOknum ad arangur af snemmtaekri ihlutun er ad verulegu leyti hadur patttdku
foreldra i ihlutun fyrir born med proskafravik og peim studningi sem foreldrum er veittur
beint og 6beint vid umdénnun og uppeldi barna sinna. Aukin dhersla er pvi 16gd a
samvinnu fagfolks, sem vinnur ad snemmtaekri thlutun vid foreldra, og innbyrdis samstarf
fagfolks og pjonustustofnana (Tryggvi Sigurdsson, 2003).

bad er pvi augljost ad folk parf ad vera medvitad um mikilvegi pess ad gripa til
ithlutunar sem fyrst eftir ad 1 1j6s kemur ad barn er med sérparfir. Med pvi ad vera
medvitadur allt frd byrjun um stdduna, moguleika, styrkleika og veikleika barnsins er

hagt ad vinna med pessa patti og hamarka lifsgaedi barnsins.
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Samantekt

[ pessum kafla var fjallad um velferdarkerfid 4 Islandi, greint fra hvad felst i
réttindageeslu og hugtakio tdkngervt vald Utskyrt med hlidsjon af pvi hvernig pad a patt i
pvi pegar &0ri hopar prongva sinum gildum, flokkunarkerfum og hugmyndum upp 4 adra
an pess a0 hvorugir taki eftir.

P4 s6gdum vid frd pvi hvernig gedi pjonustu og mat & pvi studlar ad beettri
pjonustu. Greint var fra skyrslu Skolasvids Midstddvar heilsuverndar barna fra arinu
2005 sem leiddi 1 ljos skort & pverfaglegri pjonustu heilsugeslunnar og litlum
samskiptum 4 milli 6likra stofnana. [ lok kaflans utskyrdum vid hvad faelist i
snemmtakri ihlutun og utlistudum mikilvaegi hennar hvernig hin getur bruad bilid sem

oft myndast pegar samstarfi er dbdtavant.
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4. kafli — Starfsvettvangur proskapjalfar

Hér munum vid segja fra fagstétt proskapjalfa og ryna orlitio i starfsvettvang peirra med
pad ad markmidi ad benda & hvernig peir geetu komid ad samstarfi vid heilsugesluna i

snemmtaekri ithlutun.

Fatladir fara vida og proskapjalfar fylgja peim eftir og vinna med peim med pad ad
markmidi ad berjast saman fyrir 6heftum adgangi i samfélaginu og rétti til edlilegs lifs.

betta kallar 4 mikinn sveigjanleika og vilja til ad maeta 6likum porfum hvers og eins.

[ Reglugerd um storf, starfsvettvang og starfsheetti proskapjalfa nr. 215/1987 segir:
broskapjalfar skulu i storfum sinum leggja sérstaka aherslu a skyldur samfélagsins vio
hina fotludu og studla ad pvi ad samfélagio meeti porfum peirra.

b6 svo ad starfstétt proskapjalfa sé frekar ung, rétt um prjatiu ara, ma segja ad hiin
hafi tekid byltingarkennt stokk i faglegum starfshattum. Upphaf pessarar starfstéttar ma
rekja til arsins 1958 pegar starfraektur var Gaeslusystraskoli {slands par sem menntunin
tok mid af svo kolludum 16gum um favitastofnanir og kennslan var midud vid hid
leknisfreedilega likan. Gaslusystraskolinn  fékk 16ggildingu med Logum um
favitastofnanir nr. 53/1967, par sem var ad finna akvadi um ad rikinu veri skylt ad reka
skola til pess ad sérmennta folk til ad sinna favitagaeslu (Vilborg Johannesdottir, 2001).
En vegna oOrra breytinga sem fylgt hafa proskapjalfastéttinni hefur hun att erfitt med ad
skapa sér sterka fagimynd (Rannveig Traustadottir, 2003).

broskapjalfar tilheyra Heilbrigdisraduneytinu og purfa pvi leyfisbréf fra radherra til ad
geta starfad undir pvi starfsheiti. beir starfa eftir Logum um proskapjalfa nr. 18/1978 og
Reglugerd um storf, starfsvettvang og starfshatti proskapjalfa. beir sinna fyrst og fremst
proskapjalfun en par er & freedilegan og skipulegan hatt stefnt ad pvi ad koma fotludum til
aukins alhlida proska par sem annars vegar er tekid mid af porfum hvers og eins og hins
vegar peim kréfum sem samfélagid gerir til pegna sinna (Proskapjalfafélag Islands, e.d.).
Starfsvettvangur proskapjalfa er i raun alls stadar par sem andlegt eda likamlegt

fatlad folk sekir sér pjonustu. Til demis & heimilum, vinnustddoum, Greiningar- og
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radgjafastod rikisins, hefingarstodvum/dagvistun, sjukrastofnunum, skélum, leikskélum,
leikfangaséfnum, svaedisskrifstofum um malefni fatladra og félagspjonustu sveitarfélaga
(Proskapjalfafélag fslands, e.d).

Proskapjalfar gegna storu hlutverki i allri pjonustu vid einstaklinga med fotlun, st
pjonusta sem snyr ad einstaklingnum med f6tlunina liggur i gedum sem rddast af
starfshetni, frumkvadi og starfsmedvitund (Vilborg Johannesdottir, 2001). Sérstada
proskapjalfa felst i pvi ad peir eru eina stéttin sem hefur rétt til ad sinna proskapjalfun
(Proskapjalfafélag Islands, e.d). Starf proskapjalfans krefst pvi mikillar pekkingar og
feerni 4 porfum peirra sem pjonustuna purfa ad nyta.

[ gegnum tidina hefur proskapjalfastéttin synt otralega adlogunarhaefni og hefur
a0 morgu leyti notid pess hversu breidur og fjolbreyttur starfsvettvangurinn er. Stéttinni
er tamt a0 vera vel ad sér i nyjungum og hefur oftar en ekki verid brautrydjandi nyjunga
og hefur @tid lagt geysilega mikid af morkum vid ad tryggja faglegt starf med f6tludu
folki (Rannveig Traustadottir, 2004).

broskapjalfar hafa i gegnum tidina feert sig fra stofnunum, par sem unnid var eftir
hinu leknisfredilegu likani, og 0t 1 samfélagid asamt hinum fotludu i samraemi vid hin
félagslegu 1ikdn og normaliseringu, p.e. fotlunarfredanna. Eitt af adalhlutverkum
proskapjélfa er ad standa ad hagsmunagaslu fatlads folks og ad vera talsmadur peirra. bvi
midur virdist verOmatamat samfélagsins aftur & moti gjarnan vera a skjon vid logmal
nattarunnar um ad hver manneskja sé einstdk og pvi er tilhneigingin til ad draga folk i
dilka afar rik, sérstaklega pegar um einhvers konar fravik fra fyrirfram akvednum
stodlum er ad raeda.

[ kaflanum hér 4 eftir verdur sagt fra starfsemi heilsugeslupjonustunnar.
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5. kafli — Heillsugasla

Hér verdur farid yfir pjonustu heilsugeslunnar, hverju og hverjum hiin 4 ad sinna dsamt
eftir hvada 16gum og reglugerdum heilsugeslan vinnur. Einnig verdur farid yfir handbok
um heilsuvernd barna sem Ungbarnavernd vinnur eftir og i lokin verdur starfsemi

Midstoovar heilsuverndar barna skodud.

Hvert er hlutverk heilsugceeslu?

Heilsug®sla og heilsuvernd mida ad pvi ad verja heilsu manna fyrir tiltekinni heilsuva
eda studla ad heilbrigdi einstaklinga, fjolskyldna og hopa. Heilsugaesla telst til
frumpjonustu  heilbrigdispjonustunnar og er fyrsti  vidkomustadur folks i
heilbrigdiskerfinu og 16gum samkvemt 4 huin ad vera 6dyr og 6llum adgengileg.
Heilsugaslan 4 ad veita einstaklingum og fj6lskyldum samfellda pjonustu og
byggir 4 samvinnu heilbrigdisstétta og samkvemt Landlaknisembettinu 4 hin ad
samhafa 6lika patti heilbrigdispjonustu og tengdrar pjonustu. Hun telst til nerpjonustu i
samfélaginu par sem hun starfar og parf ad taka mid af adstedum og porfum pess

(Landleknisembettio, 2007).

Starfsemi og pjonusta heilsugaslustddva eru reknar af rikinu, eda & grundvelli samnings
vid rikid, hvort sem per eru reknar sem sjalfstedar heilbrigdisstofnanir eda sem hluti af
steerri heilbrigdisstofnun eins og oft er uti & landi.

Hlutverk heilsugeslunnar er ad sinna heilsugaeslu, par er att vid almennar
leekningar, hjikrun, heilsuvernd og forvarnir og brada- og slysamottoku. Radherra er pod
heimilt ad semja vid adra um rekstur tiltekinna patta heilsugaeslupjonustu (Reglugerd um
heilsugeslustddvar nr. 787/2007).
bann 1. januar arid 2006 sameinadist heilsugaesla & hofudborgarsvadinu i eina stofnun
sem ber nafnid Heilsugesla hofudborgarsvadisins (Reglugerd um sameiningu

heilbrigdisstofnana nr. 608/2005).
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Innan hinnar nyju stofnunar eru heilsugaslustodvarnar i Gardaba, Hafnarfirdi, Kopavogi,
Mosfellsbe, Reykjavik og 4a Seltjarnarnesi, alls 15 heilsugeslustodvar, auk

Heilsuverndarstddvarinnar og Midstodvar heimahjukrunar i Reykjavik.

Ung- og smabarnavernd heilsugeeslunnar

Markmid ung- og smabarnaverndar er ad fylgjast reglulega med heilsu og framforum &
likamlegum, andlegum og félagslegum proska barna fra fedingu par til barnid verdur sex
ara. Ahersla er 16gd 4 studning vid fjolskylduna pannig ad bérnunum séu buin bestu
mogulegu uppvaxtarskilyrdi 4 hverjum tima, fredsla og radgjof og framkvemd
onemisadgerda. Vid fravik ber heilsugeslunni ad tryggja ad barn fai videigandi studning
og pjonustu fagadila innan eda utan hennar (Heilsugaesla hofudborgarsvadisins, e.d.a).

Nybakadir foreldrar sakja pjonustu til ungbarnaverndar heilsu-geslustodvarinnar
i sinu hverfi eda bajarfélagi. Hjukrunarfredingur kemur heim til fjolskyldunnar fyrst um
sinn og melir pa pyngd og héfudummal barnsins, metur proska pess og veitir foreldrum
fredslu vardandi umonnun barnsins og eigin lidan. begar barnid er ordid sex vikna
gamalt fer ungbarnaskodun fram & heilsugeslustddinni. Pjonusta pessi er val hvers og
eins og hun er okeypis.

Hjtkrunarfredingar sja um skimanir i ungbarnavernd og fara eftir skyrum og
samremdum leidbeiningum vid melitekin um land allt. Hlutverk peirra er pvi ad nota
pessi mealiteki vid ad finna fravik i proska. Geir Gunnlaugsson, yfirleknir Midstodvar
heilsuverndar barna, og Hallveig Finnbogadottir, hjikrunarstjori, 4 sama stad hafa po
gagnrynt pau misremdu vinnubrogd sem vidhofd eru um land allt og segja pad
gangslaust ad finna favik ef ekki fylgja arredi (Geir Gunnlaugsson og Hallveig
Finnbogadottir, 2002).
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Handbok um ung- og smabarnavernd

Arid 1996 var gefin ut i sérriti Handbok heilsugaeslustodva um ungbarnavernd.
Handbokin er gefin Ut af Landleeknisembeattinu. Fyrir liggur ad ny og endurbatt handbok
liggi fyrir & pessu ari.

Handbokin hefur ad geyma leidbeiningar til starfsfolks ung- og smébarnaverndar, til
demis leidbeiningar hvad vardar likamlegar skodanir og algeng vandamal peim tengdum,
mat 4 andlegum og likamlegum proska barna og allt sem vidkemur peim skodunum sem
atlast er til ad barnid fari 1 4samt skrdningum 4 peim og medhondlun gagna (Gestur
Pélsson, 1996).

Tilgangur handbOkarinnar er ad auka gadi ungbarnaverndar og samrema
vinnuatridi og er hin pvi hugsud sem uppflettirit peirra sem koma ad skodununum.
Mikilvaegt er ad slik uppflettirit séu uppfaerd reglulega og pvi er nyrrar og endurbettrar
utgafu bedid med eftirvaentingu enda eru tolf ar lidin fra pvi ad ntigildandi handbok kom
ut. Ad sogn tveggja vidmelenda okkar ur hjukrunarfreedingastéttinni er litil ahersla 16g0
a umfjollun um fravik i menntun hjukrunarfedinga og pvi er mjog mikilvaegt ad hafa

g60a handbok til hlidsjonar vid skodanir i ung- og sméabarnavernd.
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Miodstoo heilsuverndar barna

Markmid Midstoovar heilsuverndar barna er ad styrkja faglega proun heilsu-verndar
barna 4 pjonustusvedi sinu sem og & landsvisu auk pess ad pjonusta og proa
pjonustuurredi fyrir born og fjolskyldur peirra sem bua vid sértek vandamal. Med
tilkomu midstodvarinnar var aukinn til muna sa sveigjanleiki i starfsemi heilsugaeslunnar
i pjonustu vid t.d. born med sérparfir/fravik. Midstod heilsuverndar barna telur mikilvagt
ad nalgunin s¢ pverfagleg, sem sagt ad fleiri stéttir komi ad en hjukrunarfredingar og
leeknar.

Midstod heilsuverndar barna er starfandi a4 premur svidum, pau eru:

v Skélasvio

bad er hluti af heilsugaeslu og framhald af ung- og smabarnavernd. Skélasvid hefur
pad hlutverk ad proa, leida og samraema heilsuvernd skolabarna i samradi vid
heilbrigdisyfirvold og heilsugasluna a landsvisu.

v Ung- og smabarnasvio

Hlutverk Ung- og smabarnasvids MHB er likt og 4 skolasvidi ad leitast eftir ad proa,
leida og samraema heilsuvernd ung- og smabarna i samradi vid heilbrigdisyfirvold og
heilsugesluna 4 landsvisu.

v" Proska- og hegdunarsvio

Hlutverk Proska- og hegdunarsvids er ad proa, leida og samrema eftirfylgd, skimun
og mat a proska og hegdun barna i tengslum vid heilbrigdisyfirvold og heilsugasluna

a landsvisu (Heilsugasla hofudborgarsvadisins, e.d.b).
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Samantekt

Hér hefur verid utlistad fyrir hvad heilsugaslan stendur og eftir hverju hun vinnur.
Pjonustan er alhlida, 4 ad sinna Ollum og vera fyrsti vidkomustadur folks i
heilbrigdiskerfinu likt og fram kemur 1 byrjun kaflans.

Handbok um ung- og sméabarnavernd hefur ad geyma lysingu & hvernig eigi ad
haga skodun i heilsuvernd barna. Po6 er mikil vontun 4 nyrri og endurbaettri utgafu sem
stendur til bota 4 arinu. Aberandi er hversu hugmyndafradi nugildandi handbokar er
leeknisfredilega sinnad og skortir umfjollun um lif félks med sérparfir, umfj6llun um
studning vid foreldra og hvar pjonustu og radgjof er ad sakja komi i 1jos fravik. Ad
sjalfsdogdu getur handbdkin ein aldrei svarad 6llum spurningum og pvi pyrfti adgengi ad
radgjof einnig ad vera til stadar.

Med tilkomu Midstodvar heilsuverndar barna er stort skref tekid til bota fyrir
foreldra barna med fravik pvi pad er akaflega mikilvaegt ad starfsfolk heilsugaeslunnar sé
medvitad um pann moguleika og undir hvada kringumstaedum hagt sé¢ ad leita pangad.

[ naesta kafla verdur greint fra framkveemd vidtalskonnunarinnar.
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6. kafli — Framkvamd viotalskonnunar

Hér verdur greint frd framkvemd vidtalskonnunarinnar, rokstudningur gefinn fyrir vali
okkar og adferdum vid gagnadflun og greiningu lyst. Vid kynnum einnig val okkar &
patttakendum og hvad rédi vali peirra.

AJ lokum gerum vid grein fyrir peim takmoérkunum sem konnunin hefur og hvernig vid

sjaum gildi nidurstadna .

Markmio konnunarinnar

Markmid pessarar vidtalskonnunar er ad varpa ljosi 4 pjonustu heilsugaeslunnar vid
foreldra sem eignast barn med sérparfir og akvadum vid ad skoda malid fra tveimur
sjonarhornum; frad sjonarholi starfsmanna heilsugeslunnar og fra sjonarholi foreldra
barna med sérparfir. Par af leidandi eru rannsdknarspurningarnar tveer; Hvernig stendur
heilsugeeslan ad pjonustu vio foreldra sem eiga bérn med sérparfir? og Hver er upplifun
foreldra barna med sérparfir af pjonustu heilsugeeslunnar?

Tilgangurinn med pessu verkefni er sa ad finna hvar skoinn kreppir i pjonustu
heilsugeslunnar vid foreldra, sem eignast barn med sérparfir, pannig ad haegt sé ad bata
péa pjonustu og audvelda adgengi ad peirri heilbrigdispjonustu sem allir pegnar landsins

eiga rétt 4.
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Eigindlegar rannsoknaradferadir

Til pess ad fa heildsteda mynd 4kvadum vid ad taka vidtdl vid badi starfsfolk
heilsugaslunnar og notendur pjonustu hennar.
Vid voldum ad nytast vid eigindlegar rannsOknaradferdir par sem paer adferdir gefa
gjarnan heildsteda mynd af lifi og adsteedum folks og audveldar pekkingardflun 4 hvada
skilning og merkingu folk leggur i lif sitt og athafnir. Med bpessum adferdum er
markmidid ekki ad fa vidtekt tolfredilegt yfirlit yfir pad svid sem rannsaka & heldur
o0last dypri skilning & lifi og adstedum faerri einstaklinga (Rannveig Traustadottir,
1993). Opin vidtol nefnist st adferd vid upplysingadflun par sem vidtolin proast gegnum
samredur a 6formlegan hatt i stad stifra spurningalista. Vid voldum pessa adferd af pvi
ad vid teljum ad pad geeti audveldad greiningu & pvi hvad folk hefur ad segja par sem
samtOlin verda oft personulegri. Pau verda persénulegri pvi ad i samraedum eru ordin
sjaldnast innantém, heldur er tilfinning 4 bak vid pau. Vidmelandinn getur speglad pa
tilfinningu & margvislegan hatt, t.d med tonhad sinni, svipbrigdum, likamstjaningu og
likamsstodu. Tilfinningin sem ordin bera med sér er mikilvaegt ad greina svo haegt sé ad
mata porfum vidkomanda og tryggja ad ord hans séu rétt skilin (Gordon, 2001). Vid
hofdum fyrirfram akvedinn spurningaramma sem innihélt paer spurningar sem vid vildum
fa svor vid. Eftir ad hafa lesio yfir vidtolin fundum vid dkvedin pemu og unnum gdégnin
ut fra peim og eftir greiningu peirra gagna voru nidurstddur teknar saman og dregnar af
peim alyktanir.
Vid vorum med hvorn sinn spurningalistann fyrir vidtalshopana
Vidtalsramminn sem vid 16gdum upp med til hjukrunarfreedinga var eftirfarandi:

e Hvernig er pjonustunni hattad?

e Hvernig er foreldrum barna med sérparfir maett?

e Oroferi starfsfolks innan heilsugaeslunnar = Vidhorf

e Er sérfredipekking til stadar?

e Fradsla fréd heilsugaslunni / pekking innan heilsugaeslunnar

e Hugmynd um starfandi proskapjalfa?

e Samvinna milli heilsugeslunnar og Midstoovar heilsuverndar barna

Vidtalsramminn sem vid 16gdum upp med til foreldra var eftirfarandi:
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e Upplifun forelda af pjénustu heilsugaslunnar

e Var hlustad og brugdist vid dhyggjum foreldra

e Oryggi med ad leita eftir pjonustu heilsugzeslu

e Vidhorf starfsfolks a heilsugaeslunni

e Fradsla fra heilsugaeslunni — negjanleg eda vantadi upp a?

e Vilja per sja proskapjalfa/radgjafa a heilsugaeslunni?

Val a patttakendum

Val a patttakendum i vidtalskonnunina var tviskipt par sem valid var Ur notendum
pjonustu heilsugaslu og peirra sem veita pjonustuna. Allir patttakendurnir voru valdir
med markmidsurtaki sem er ein tegund gagnaséfnunar 1  eigindlegum
rannsoknaradferdum (McMillan, 2004). batttakendur véldum vid i samrddi vid annan
leidbeinanda okkar, Hrefnu Haraldsdottur, sem er starfandi foreldraradgjafi & Sjonarholi.

batttakendur notenda voru fimm madur sem attu pad eitt sameiginlegt ad vera
foreldri barns med sérparfir, sem hefur leitad pjonustu heilsugaeslunnar sidastlidin 12 ar,
eda fra arinu 1996 pegar Handbok heilsugaeslu um ungbarnavernd kom ut.

batttakendur pjonustuveitenda voru starfsmenn 4 premur heilsugeslustodvum a
hofudborgarsvadinu, par af tveir hjukrunarfreedingar sem sinna starfi hjukrunarforstjora
og einn hjikrunarfredingur sem sinnir ungbarnavernd. Vid reddum lika vid salfreding &

Midsto0 heilsuverndar barna.
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Gagnadflun og greining gagna

Gagnaoflun hofst 1 lok november arid 2007 og st6d yfir fram 1 lok mars 2008. Vidtdlin
voru tekin upp & vasahljodrita og skrifud upp. Vidtolin voru kodud, p.e. adalatridi peirra
merkt og flokkud saman og pannig var kjarninn dreginn fram i reynslu patttakenda i peim
tilgangi ad svara rannsOknarspurningunni. Leitad var eftir sameiginlegri reynslu og
upplifun patttakenda sem og sérstadri reynslu peirra. Viotolin voru tekin & vinnustad
pjonustuveitendanna og vidtdl notenda voru ymist tekin upp a heimilum beirra eda i
vidtalsherbergi Sjonarhéls og voru pau 611 um 40 — 50 minttur ad lengd. [ upphafi
spurdum vid foreldrana: ,,Hvernig er upplifun pin af heilsugaeslunni?” og starfsfolk
heilsugeslunnar spurdum vid; ,,Hvernig er pjonustu ykkar hattad vid foreldra?” Med
pessum spurningum opnudum vid vidtdlin og ut fra svorum peirra spunnust samtdlin

afram.

Takmarkanir vio konnunina

Takmorkun vidtalskonnunar okkar er s ad hin ner einungis til fimm madra og
fjogurra hjukrunarfreedinga & mismunandi heilsugaslustodvum 4 hofudborgarsvaedinu.
bar sem vid voldum ad notast vid eigindlega rannsoknaradferd krefst hin pess ad huglaegt
mat sé lagt 4 akvednar upplifanir sem beinast ad pjonustu heilsugzslunnar. A sama hatt
er sjonamid pess fagfolks sem vidtdl voru tekin vid oft takmorkud vid pann ramma sem
peim er gert ad starfa innan.

Vid hofum pratt fyrir pad lagt okkur fram vid ad afla itarlegra upplysinga um
starfsemi heilsugeslu og starfsumhverfi hennar. Vid gafum okkur gédan tima vid ad taka
vidtolin og greina pau itarlega med eigindlegum adferdum.

Vid teljum ad nidurstodur pessarar vidtalskonnunar gefi mikilvaegar upplysingar um
hversu naudsynlegt pad er ad hafa faglegt samstarf inni 4 heilsugaeslu og med pvi braar

pad bilid milli heilsugeslu og sérhafdari trreda.
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Samantekt

Hér hefur verid greint fré peirri rannsdéknarvinnu sem vid 16gdum upp med i verkefninu,
skyringar 4 hvernig unnid var ad gagnadoflun, Urvinnsla & nidurstddum og hverjar
takmarkanir rannsoknarinnar voru. I kaflanum hér & eftir verdur svo farid yfir viotolin

sem tekin voru og helstu atridi peirra.
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7. kafli — Urdrattur Gr viotolum

[ pessum kafla drogum vid fram helstu atridi ur svorum vidmalenda okkar i kénnuninni.
Vid byrjum 4 pvi ad greina frd svorum foreldranna sem vid reddum vid og sidar fra
svorum starfsfolks heilsugaslunnar.

Vid voldum ad setja svorin inn an athugasemda fra okkur par sem ndnar verdur

rynt i pau i umraedukaflanum sem 4 eftir fylgir.

Viotol vio foreldra

Foreldrana adgreindum vid med:

M1 sem 4 déttur sem er med heilkenni 0yrtra namsordugleika,
M2 sem er mddir drengs sem er seinn i proska og er i greiningu.
M3 er modir drengs med down’s heilkenni

M4 er médir drengs med helftarlomun

M5 er modir drengs sem er seinn i proska og er 1 greiningu.

e Var hlustad og brugdist vido ahyggjum foreldris
MI: ,, Eg var biiin ad taka eftir pvi ad mér fannst hiin svo sein [...] Hin for ekki ad labba
fyrr en vel yfir 2 ara [...]hun var svo ofbodslega sein i 6llu”
begar hiin er spurd hvort enginn i ungbarnaeftirlitinu hafi komid med athugasemdir eda
bent peim 4 frekari athugun svarar hun: ,, Nei, aldrei, pad var bara alltaf sagt ad ,,sum
born veeru bara seinni en onnur [...] og svo pegar dagmamman var farin ad prysta a mig
ad hun veeri ekki a sama stad og jafnaldrar pa var ég farin ad hafa virkilegar ahyggjur.

>

bad voru aldrei neinar athugasemdir sem ungbarnaeftirlitio vildi tékka a eda svoleidis.’

M5 — ,, Nei pad var bara modursyki. Ja, pao er algengt ad krakkar labbi ekki fyrr en 18

madnada og... og hann var rosalega rolegt barn og pad heyrdist ekki i honum, gast bara
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sett hann ut i horn meo einn kubb og hann sat par. En svo bara breyttist petta, hann er

snarvitlaus i dag!” (hler).

M2 — ,,bad kom bara i ljos ad hann hreyfoi sig ekki nogu mikio pegar hann var ordinn 6
manada. Eg taladi um pad vid félagsradgjafann pvi mér fannst pad ekki edlilegt. Pii veist,
pad er talad um pad ad pau eigi ad vera farin ad hreyfa sig um 3ja manada. Og hun var
sammala mér um pad.” (Pessi modir er seinfer og pvi med félagsradgjafa fra

félagspjonustunni sem for stundum med henni i madra- og ungbarnavernd).

M3 — .. .pannig ad pa var ég komin med skyringuna, ég var buin ad fara til
heilsugceeslulceknis, barnalceknis, hdls,- nef- og eyrnalekni og ég var aldrei ad fa somu
skyringuna. bad var alltaf, ég var buin ao telja eitthvad sjo, dtta leekna. Enginn gat gefio
somu skyringuna af hverju krakkinn var ad stoppa svona éndun d nottunni. Svo for ég a
radstefnu um down’s heilkenni nuna bara fyrir einu og halfu ari sioan og pa var petta

’

bara eitt af peirra einkennum.’

o Upplifun foreldra af pjonustu heilsugceeslunnar
M3 taladi um pad ad koma med fyrirbura af vokudeild yfir & heilsugesluna: ,,Hann i raun
gekk 1 heilsugeesluna eins og heilbrigt barn pu veist [...] hun kom til okkar heim og pad er
mjog naudsynlegt ad koma og gefa okkur sma adhald pvi vio erum buin ad vera i svo
verndudu umhverfi fra pvi hann feeddist.”
M3 — En heilsugeeslan var bara fin og otrulega gott ad hun kom strax heim meo

stuoning og fleira [...] pannig ad pad er rosa fint ad fa svona ljosmoour i heimsokn.”

M5 —,, Madur purfti endalaust ad vera aod rifast yfir, pannig ad hann fengi sinn rétt. Og
pao gerdist aldrei neitt. [...] Af pvi pad natturulega gerist ekkert ef enginn gerir neitt.
ba natturulega bara staonar hann og... pannig ad [ rauninni, reynsla min af

heilsugeeslunni a [stadnum] er omurleg.”

M2 — ,.Bara fin, agceet reynsla svona ad mestu leyti. Var i meedravernd og svona.”
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M3 — |, Ja einmitt, madur heyrir vodalega misjafnar ségur, ég hérna, ég hef oft heyrt
eitthvao agalegar hryllingssogur en ég hef bara jakveeda sogu.”

Ja, pegar ég fyrst kem inn a [...] pad var heim, svona ljosmodir a heilsugeeslunni sem
kom ad heimscekja mig eftir feedingu og... hun var alveg, alveg einstaklega good [...] po
hun veeri ekkert held ég von bérnum med proskahomlun en hérna, [...] hann veeri bara
eins og hvert annad barn sko, pad var ekkert. Vido vorum ekkert ad reeda pad, bara pao

sem maour gerir med oll born sko. Frumparfir og... *

M1 upplifoi ad ekki veeri hlustad & hana 4 heilsugeaslunni af pvi ad hiin var svo ung, po6
var hin 26 ara og med barn numer tvo - ,,Kannski var ég bara allt of ung og peer vildu
ekki hlusta a mig eda ég veit pad ekki. Kannski heldur ekki of dkvedin eins og ,,pad er
eitthvad ao barninu minu!” pu veist, mer fannst pcer alltaf einhvern veginn pakka meér
svolitid saman. Eg hefdi bara viljad ad pegar madur hendir svona fram pd mattu peer

bara taka sma prof a henni, svona athuga er petta i lagi og er petta i lagi og svoleidis.”

o Oryggi med ad leita eftir pjonustu heilsugceslu
M1 hefdi viljad ad hlustad vaeri meira a sig og leitar pvi i dag med barnid til sérfreedings.
Hin 4 yngra barn nina og hefur hin pvi samanburd 4 pjonustunni:
., [Hjukrunarfreedingarnir] eru eins og eitthvad strangari nuna, kannski af pvi ao
hjukkurnar eru mikio yngri nuna en voru pegar [...] var litil. bcer eru ad fylgjast meo
manni og pad er mikil breyting fra pvi ad [...] var litil. ba fannst mér ég vera algerlega

>

afskiptalaus.’

M3 - ,.bad var reyndar a peim arum pegar hann var med svona keefisvefns-einkenni og
ég fer ad spyrja heilsugeesluleekninn ut i petta og hun vissi ekki hvao petta var og... ég var
buin ao spyrja 7 eda 8 leekna ut i petta og ég fekk aldrei sama, sama svario. bPannig ad
ég var bara farin ad lesa mér til i einhverri bok og akvao bara ad trua pvi sem mer leist

best a skyringuna, pannig ad...”
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M3 — |, Pad var ekkert svona mikilveegt fyrir mig ad fara meo hann i pessa skooun pvi ég
vissi ad pad veeri verid ad leita ad fraviki og paod veeri natturulega longu vitad ad hann
veeri med fravik sko og pad er kannski bara Greiningarstodvarinnar frekar bara ad
fvlgjast med.”

Hun leitar ekki lengur til heilsugaslunnar pegar barnid veikist:

Eg leita ekki mikio til heilsugceslunnar hér. Eg fékk einu sinni pannig svar, pd var hann
mjog veikur i lungum, ad leeknirinn nennti ekki ad koma ad skoda hann. Bara, hann var
med sleema lungnabolgu og purfti medfero og pa for ég bara med hann sudur. [...] A0
hitta barnalecekni. Ekki heilsugceslulcekni. [...] Pad var bara einsog, heilsugeeslan her,
pad var eins og einn leeknir, mér fannst hann alltaf eins og hann veeri ooruggur gagnvart
honum... og pad er fint kannski, paod er betra ad vera ekki oruggur heldur en 6ruggur og

’

leggja hann 1 heettu.’

M5 — Ooryggi veldur pvi ad hin kys ad bregda bui og flytja sudur 4 hofudborgarsvadid
pvi hin telur ad hin fai betri pjonustu par en fra heilsugaslunni par sem hin bjo: ,,Meér
fannst cedislegt ad koma [a Midstod heilsuverndar barna] Ja, pcer voru... pcer voru svo
sko hreinar og beinar, pcer voru ekkert ad tala i kringum hlutinn eda... [...]Pannig ad
madur er buinn ad purfa ad standa i pessu alveg einn alveg, pangad til ad semsagt
maour kemst inn [ pennan bolta hér. bu veist af pvi ad madur fekk ekkert ad vita, ekkert,
enga byrjun. Bara ,,ég hef ahyggjur af syni pinum”. Punktur. Og hvert a ég ad hringja?
Vio hvern a ég ad tala? [...] Nogu erfitt er ad vita pad ad pad er eitthvad ad barninu —

’

svo madur standi ekki einn.’

o Vilja pcer sja proskapjalfa/radgjafa a heilsugeeslunni
M1 — ,,Ja alveg tvimeelalaust™
M2 — ,,Ju, pad held ég ao veeri bara mjog gott™
M3 — Ja, pvi leeknar eru bara... peir fa enga menntun nema pa bara i einhverjum
leeknisfreedilegum vandamalum. Pad er ekki gott ad leita til peirra med einhverjar svona

frekari upplysingar.”
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M4 — | .bad hefdi verid fint ad hafa einhvern til ad svara spurningum, alveg orugglega,
serstaklega ef pad veeri fjolhcef manneskja sem veeri lika med urlausnir med tryggingar
og svona lika sem einstcedir hefou rétt a.”

M5 — er med mjog neikveda reynslu og upplifun af heilsugaeslunni og sér ekki fyrir sér
ad hun leiti pangad mikid, hiin nytir sér radgjafapjonustu Sjonarhols og sér ekki porfina

fyrir ad leita annad.

o Oncerfeerid ordfeeri d heilsugeeslunni

M1 — ,,Madur er natturlega alltaf ad bera saman vid fyrsta barn sem var mjog fljotur ad
ollu og pa var alltaf sagt ,,pad pydir ekkert ad vera bera petta saman”. Pa fannst mér ég
vera ofbodslega litil og a pessum tima purfti rosalega litio til ad ég brast i grat.

Svo ja, var otrulega oft verio ad spyrja okkur ad pvi hvort vido hofoum einhvern timann
misst hana, ,,datt hun einhvern timann hja ykkur?” bad var otrulega skrytio. bo vio
svorudum alltaf ,,nei, hun hefur aldrei dottio” pa kom: ,,eru pio alveg viss um ao hun hafi
ekki dottio ut ur rumi eda eitthvad?”. Meér fannst alltaf verio ad reyna ad leita ao orsok,
ekki ad pad geeti verid bara eitthvad ad henni. Lika var spurt ,,gekk feedingin illa?”
., Nei, mjog vel.” Pa kom: ,,nu....”" &i petta var svolitio svona eda alla vega var min

upplifun svona.”

M3 — ,.Eg fékk einu sinni pannig svar, pd var hann mjog veikur i lungum, ad leknirinn
nennti ekki ad koma ad skoda hann. [...] og pa for ég bara med hann sudur.”
Hun segir einnig fra hjukrunarfreedingi sem kom heim eftir sengurleguna og st gat ekki

sagt down’s eda jafnvel mongdliti heldur sagdi hiin bara vandradalega ,,mongo”.

M5 — ,,0g svo fer hann i petta proskamat og pad eina sem ég fee... hann natturulega
kolfellur a pvi og hjukrunarfreedingurinn sem er pa var, hun segir ,,ég hef storar
ahyggjur af syni pinum”. Punktur. Og svo ekkert meir. Og ég for bara ut med pad. Svo,
svo var petta bara barningur hja mér i kerfinu. Hringja petta, hringja hitt, og ég, ad vita

hvar... ég vissi ekki einu sinni hvar ég atti ao byrja.”
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o Viohorf starfsfolks a heilsugceslunni
M3 — um fordéma eda slem vidhorf a heilsugeslunni: ,,Jd og ég er natturulega sjalf i
heilbrigdisgeiranum og ég held ad heilsugeeslufolkio sé pao allra versta i pessu. Pannig
ao... mestu fordomarnir eru par.” En segist po aldrei hafa upplifad pad ad hafa fengid

adra pjonustu af pvi ad sonurinn veri fatladur.

M4 — taladi um ad pad sjaist svo 1itid utan 4 syninum ad hann sé med fotlun og pvi fai
pau bara hrés fyrir hvad hann sé duglegur fyrirburi pegar pau koma 4 heilsugasluna og

hitta nytt starfsfolk par.

o Freosla fra heilsugeeslunni - ncegjanleg eda abotavant?
M2 —,,0g svo tok vio eitt af 60ru, meiri pjalfun. Meiri pjalfun en ég bjost vio, pegar ég
hélt ad pao veeri buid en nei pa tok alltaf nytt vid.”

M2 ,Ja, pau komu med bok og méppu.” En kvedst ekki hafa haft mikid gagn af pvi. Hun
leitadi rada hja Sjonarholi frekar og félagsradgjata allra fyrst sem kom nokkru sinni med

henni { ungbarnaeftirlitio.

M3 — ,,Madur feer alveg mjég godar heilsufarsupplysingar ef madur eignast barn meo
down’s, [...] pad er svo svakalegar leeknisfreedilegar upplysingar [...] Eg vissi oft mikiu

meira um down’s heilkenni en [starfsfolkio].”

M4 — |, Petta er svo ogegnsecett kerfi, madur veit ekki hvad madur a rétt a, madur par ao
fara eftir krokaleioum og volundarhusi endalaust og svo, pu veist, er madur ad fatta
tveimur drum sioar, ja, a ég rétt d pessu.” [...]

Ja, nei, [hjukrunarfreedingurinn] benti mér bara a petta félagslega, t.d ad ég hefoi rétt a
heimilishjalp og svoleidis, sem ég var ekki tilbuin ad taka vio pa pvi ég hélt ad ég geeti
petta allt ein en pad var ekki fyrr en nokkrum manudum sioar, og ég man ekki alveg hvort

hun hafi bent mér a eitthvad sem vardadi fotlun hans, ju kannski einhver svona
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réttindaratrioi en ekki mikil freedsla um CP eda svoleidis. Pad kom bara annarsstadar
fra.” [...]
., En leeknarnir a heilsugceeslunni viroast vera mjég meovitadir um CP, ja peir virdast vera

bara mjog frodir um CP.”

M5 —,.ég fékk alveg ogrynni af pappirum og beeklingum til pess ad lesa og... pu veist pcer

’

voru bara i alla stadi bara mjog almennilegar.’

e Heppnin
M1 — talar um ad hun hafi verid rosalega heppin pegar hiin komst ad hja sérfraedingi...
M3 —,,Pad er enginn sem pekkir barnio sem er, er ad fylla petta ut eda pad er svona
happa og glappa liggur vid. Og svo eru foreldrar oft ad svekkja sig a pvi hvad pad er
med mishaar beetur, pad er, pad munar helmingi a botum.”
M4 — talar um ad hiin hafi verid heppin med hjukrunarfreeding sem kom heim af pvi ad st
gat freett hana um félagslega kerfid, hverju hiin hefdi rétt a sem einsteed modir barns med
fotlun; ,,a0 benda mér a félagslega rétt minn, petta var eitthvad sem ég hafoi ekki
hugmynd um.” Einnig sagdi hun: ,,Félagsradgjafinn [a Vokudeild Landspitalans] benti
mér a eitthvad en hun var bara pu veist ekki alveg kunnug i starfi eda eitthvad pu veist
hun var bara ekki alveg..... hun gerdi alls konar skissur og svona en hun var voda indcel
kona, alveg INDAEL en bara var ekki alveg 100% pu veist, enda eru pad ekki allir i
vinnunni sinni.”
MS5 taladi um ad hafa verid heppin ad hafa fengid sjukrapjalfara i kafti ovent, su radlagoi
henni ad tala vid sjukrapjalfara og i framhaldi af pvi fer boltinn ad rulla alla leid i Mjodd.

M2 og M5 téludu badar um hversu heppnar peer veeru ad hafa hitt Hrefnu Haraldsdottur,
foreldraradgjafa 1 Sjonarholi. Hvorugar pekktu til Sjonarhéls 40ur og peim var ekki visad
pangad af Heilsugaslunni eda 6drum kerfum.

Heppnin folst 1 pvi ad Hrefna er skyld manni annarrar konunnar og hin var kunnug

Hrefnu a annan hatt.
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Viotol vio starfsfolk heilsugeeslunnar

Vidmealendurna adgreinum vid med H1, H2, H3 og S. H-in eru hjukrunarfredingar og
S-i0 er salfredingur.

e Hyvernig er foreldrum barna meo sérparfir maett?
H3 — sagdi fra fyrirburapjonustu a sinni heilsugaslustod og ad vel veri fylgst med peim,
a0 Osk foreldranna. Annars keemi pjonusta peirra 1itid ad bornum med sérparfir:
,»Vio erum lika svolitio i pvi ad reyna ad vernda petta folk i ad leyfa peim ad vera med
nyfeedda barnio sitt og leyfa peim ad lifa svolitio lengi i vafanum.”
., bannig ad pau séu ekki alltaf ad velta sér uppur hinum fatladoa moguleika heldur sko,
nuna snyst malio um ad vio cetlum ad fita krakkann, pyngja hann og tengjast honum og
orva”
LAf pvi ao petta folk fer ekki eins og pu segir, pad er med oheyrilegar spurningar og
Oheyrilegan kvioa og vanlioan og pa erum vio ad reyna ad safna folkinu saman og segja

,»horfou svolitio bara a barnio pitt.””

H1 — ,, heilsugceslan er svona a hlioarlinunni, vid erum ekki pessi frontur sem folkio er ad
leita eftir.”

wPegar foreldrar eignast svo annad barn sem er svo heilbrigt, ad vio getum komio inni
svona sem studningur. Eg held ad heimilisleeknar séu pa lika pannig, ad peir verda pa
viss studningur fyrir fjolskylduna po pér séu ekki peir sem eru ad styra medferd eda inni |

malefnum barnsins.

H2 — ,, leikskolinn hefur samband vio okkur ef pau eru ad hafa ahyggjur af einhverju og
biour okkur pa sérstaklega ad kanna pad betur pegar pau eru t.d. ad koma i skooun, ef
pau koma.” bPau fa leyfi frd4 foreldrum til ad tala vid leikskolann og eru med sérstok
eyoublod sem foreldrarnir purfa ad skrifa undir: ,, Foreldrar eru yfirleitt alltaf mjog sattir

vid petta audvitad er alltaf einn og einn sem hreeddur.”
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., Folk getur alltaf hringt ef pau eru ad hafa ahyggjur pa getum vio alltaf gefio peim tima

>

inn a heilsugceslunni par sem vio a.’

S —,,ég held ad petta sé svona ad verda ad almennari umrcedu, ad vera vakandi ad hlusta
a foreldra og spyrja audvitad lika ,, er eitthvad sem pio hafio ahyggjur af?” og bida og
sja hvort pad kemur, pannig ad i pessari nyju handbok er svolitio rakio ad alltaf ad byrja
a ad spyrja foreldrana, ad gefa foreldrum teekifeeri a ad tja sig pannig ad pad er svona,
eda ég held ad pegar su handbok verdi komin pa verdi leiobeiningarnar betri og pcer hafi
frekar eitthvad til ad stydja sig vid.”

e Orofzri starfsfolks innan heilsugzeslunnar

H3 —,,0g pio hefoud adgengi ao kannski greiningunni, barnio er petta mikio vangefio og

Detta, vangefnin er meiri en proska eda semsagt heilalomunin...”

H1 — ,.eins og til deemis | ungbarnaeftirlitinu pa eru eins og mongolitakrakkarnir” og:
,,en hin bornin eru svo lengi inni a stofnun... pau eru kannski ordin ja.. jafnvel eins til
tveggja ara pegar pau eru jafnvel mogulega farin ad geta setio i stol og fario heim... ja ef
pau eru pao mikio fotluo....”

H2 — ,vid erum med einn litinn mongdlita hér” 1 kjolfarid spyrjum vid Gt i pessa
ordanotkun hjé henni og hin svarar: ,,umm sagdi ég mongaliti hahaha, nei pad er ymist...
foreldrarnir kalla pad sjalf t.d. pessi fadir vildi bara gera pad, sagdi pad ad petta veeri
ekkert til ao fela.....petta er ekkert ljott.” Og pegar vid bendum & ad til s¢ annad ord sem
er notad svarar hin: ,,pad sem er i lagi i dag er ekki i lagi ad morgun og ég held ad pao
seu ekki ordin sem skipta heldur merkingin. Petta er bara greining og eins og ég segi,

pessum foreldrum likar petta.
S — pegar hun er spurd um pekkingu innan heilsugaslunnar, hvort hjukrunarfreedingar

hafi pekkingu & svidum fravika og sérporfum sagdi hun: ,,[vid] gerdum svona smda

parfagreiningu innan heilsugeeslunnar a ad spyrja hjukrunarfredingar um...um ... svona
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hvad peim fyndist um hvar pcer veeru sterkar og hvar peim vantadi pekkingu og pao kom i

>

ljos ad peim fannst peim vanta toluvert a pessu svio ad peim vanti pekkingu.’

e Er sérfradipekking til stadar?

H1 -, Vid erum afskaplega fatekar ...en vio getum natturulega lesio okkur til [...] madur
verour bara ad leita sér upplysinga [...] vio erum kannski, sko pad er ekki verido ad mata
okkur a ...a ... pessum pérfum proskahefira barna.”

,Vio leerum um alla pessa sjukdoma og vio erum fljotar ad kynna okkur og geta gert
hjukrunardcetlanir ut fra, en vido hofum ekki... en vio erum vel ad okkur i edlilegum proska
og sdlarfredi en vio erum ekki sérfreedingar, engan veginn, | pvi sem er nytt [
proskapjalfuninni sjalfri.”

H2 — segist ekki vita hvar pekkingu er ad finna, t.d. dhugasamtok um down’s ef pess
pyrfti, pad veri ekki hennar ad midla pvi til foreldra: ,, Pad er pjonustu ad fa en pad er
ekki par med sagt ad ég viti hvada pjonustu pu getur fengio einhverstadar annars stadar,
nema ao tala vio folkio a peim stooum. Pannig ad audvitad getur folk, ef foreldrar eru
eitthvad umburdarlitlir og hafa eitthvad faa i kringum sig, pa getur petta folk alveg tynst

eda pad fai ekki alveg pcer upplysingar sem pad a ad fa.”

e Sja peer porf fyrir proskapjalfa a heilsugaeslunni?
H3 svarar: ,, Eg scei ykkur frekar sem [..] eitthvad stoougildi sem ad veeri { radgefandi
hlutverki, ég geeti tekio hérna upp simann og ,,0k, veerirou til i ad radleggja mér, nu er ég
hérna med foreldra sem eru ad velta fyrir sér, pau eru med petta mikio fatlao barn, eigum
vi0 ad setja pad inn a Lyngas eda eigum vid ad berjast fyrir pvi ad setja pad inn a
venjulegan leikskola, hver er adstada proskapjalfa par? Hvert eiga pau ao fara? Hvort
petta sé valmoguleiki fyrir petta folk?”

HI1 - ,,Ja, sérstaklega meo tilliti til pess ad koma ad allri busetu og pjonustu vio alla
pessa einstaklinga sem geta buio einir og geta [...] buid i sambyli,ad vera studningsnet

par og eins lika ad halda utan um studning vio fjélskyldurnar.”
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H2 — ,,Ja, ég held ad pad veeri bara mjog flott ad fa sem flesta inn i svona teymi og inn d
heilsugeeslustoovar; idjupjalfa og proskapjalfa, pad veeri natturulega alveg til ad
Sfullkomna ad pao veeri ekki bara til greininga heldur lika til medferoar. Pannig ad ég

>

held ao hver heilsugceeslustoo cetti ad hafa alla pessa adila til vinnu hja sér.’

S —.Jad, pad veeri mjog gagnlegt ad hafa t.d. proskapjalfa sem veeri t.d., sem geeti fario
heim og hjalpad folki og syna meira praktiskt, vio erum farin ad vera meira med pao ad
hjalpa folki praktiskt, med pad ad hjalpa folki hvernig pu byro til umbunarkerfi eda

1

hvernig byrou svona praktiska utfeerslu a pvi.’

e Hyvernig er pjonustunni hattad?
H1 — ,,Vid nalgumst vooda litio pessi bérn — pvi miour- nema ad pad sé tilviljun ad barn

meidi sig eda eitthvad kemur upp.”

H3: ,,Vio erum meira ad leita ad vandamdalum svo er peim visao fra, vio erum mjog litio

medferoarfulltruar.”

H2 — ,, Vio erum med pa hjukrunarfreedinga sem sinna proskamotunum inni i pessu
teymi, vio erum med leekni hér [...] sidan er fjolskylduradgjafinn kominn hér inn i petta,

sem vid erum med, sem er ekki vida.”

o Lzknisfradilegt sjonarhorn
H3 - ,,Vid erum meira ad leita ad vandamalum svo er peim visad fra, vio erum mjog litio
medferdarfulltruar. Pvi pad er litil medfero sem fer fram gagnvart fatlada barninu da
heilsugeeslunni. Heilsugceslan er meira ad veita pjonustu gagnvart, fyrir fatlada barnio
sem sagt hio almenna heilsueftirlit, gefa sprautur, og hérna, ad leita ad vandamalum,
kannski i dheettuhopum eins og fyrirburum, og sja til pess ao folki, visa folki pangad sem

pad getur fengio sér adstod.”
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H2 — [ rauninni erum vid med alveg fribeera adstodu hér, bara sem sagt til ad hjdlpa

folki. Detta er ekki hugsunin bara ad greina heldur lika medferd.”

HI1 — talar um a0 heilsugaslan s¢ lokaurradi foreldra pegar barn slasast: ,.pegar foreldrar
hringja og eru ad afla sér upplysinga pa er pad yfirleitt pegar pad vantar byf, pa na peir
ekki [ neinn sérfreeding eda ef paod eru einhver vandamal sem upp koma og pd finnum vio
pad aod vio erum einhvern veginn.. alveg lokaurredi sko, pau eru buin ad reyna allt
annad...”

,»Vi0 erum mikio i ad bolusetja pau™

,,Og svo eru pad pau sem bua d sambyli, pa eru pau ordin adeins eldri, pa komum vio
par inni med heimahjukrun, beedi vio ad bolusetja og eins pegar pad eru flokin sar og

eitthvad slikt pa.”

e Samvinna milli heilsugaeslunnar og Midstoovar heilsuverndar

barna
H1 — , ég held ad born sem eru a einhvern hatt proskaheft ummm... pau eru tekin fra
okkur ...pau eru i allt 60ru kerfi”
,, VIO faum ekki nogu oft sent leeknabréf fra sérfreedingum sem hafa verid, eda
medferdaradilum, sem eru buin ad vera ad pjonusta barnio, en pad er alla vega pad
fyrsta sem fer pa til pess ad vita hvad er buio ad vera i gangi ...en bornin fa pjonustu her
og foreldrarnir... en vio erum mikio i ad bolusetja pau.”
., Maodur verdur bara ad leita sér upplysinga [...] og vio erum kannski sko pad er ekki
verio ad mata okkur a ...a ... pessum porfum proskaheftra barna.”
,, Vio hofum aldrei verid med pessi born... vio hofum aldrei fengio ad koma nalcegt peim
nema ao foreldrarnir koma med pau pegar pau eru i heimsokn eda pau sjalf til leeknis og
ba koma pau og keyra pau hér inn i hjolastol eda eru med pau og...”
, Meér finnst pao eigi ekki ad meohondla pessa einstaklinga eitthvad 60ruvisi, pao er til

Dpjonusta heér a heilsugceslunni alveg fyrir pa og okkar er bara ad veita hana og vio getum

pad. Ef paod er eitthvad sem er flokio pa verdum vid bara ad leita okkur upplysinga [...]
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peir sem eru med pessa sérteeku pjonustu purfa ad bua til bru fyrir okkur og

einstaklinginn, yfir i heilsugcesluna.

H2 segir fra teymi 4 sinni heilsugaslustdd og nefnir ad par 4 medal sé fjolskylduradgjafi:
Petta er yfirleitt ekki a heilsugceslu, ég veit ekki um neina heilsugceslu sem er meo

>

[fiolskylduradgjafa nema a Akureyri” Adspurd hvort pau séu i samvinnu vid Akureyri
svara hun neitandi.

Vid segjum henni fra peim kvOortunum sem vid hofdum heyrt fra 6drum
heilsugaeslustodvum vardandi upplysingafledi (skorturinn & bra) og gat hiin samsinnt pvi:
YAlmennt er oft erfitt ad fa svorun til baka”. Og ,,... heldur sérfreedingurinn meira og

>

minna utan um pau born.’

S segir fra pvi ad pau & MHB bj60i upp & nanari greiningu ,,pegar einhverjir adrir eda
vid sjalf héfum unnio frumgreiningu eda pad eru visbendingar um ad barn sé t.d. meo
ADHD eda pess hattar erfidleika sem birtast a hegounarsvidi.”
Hun segir frd pvi ad pau bjodi upp a ymis konar namskeid og freedslu sem pau proi &
MHB.

begar vid spyrjum ut i samstarf vid heilsugeslu 4 hofudborgarsvaedinu, eda
skortinn par & segir hin: ,,vid natturulega tengjumst heilsugeeslunni adallega i gegnum ad
pau visa bornunum til okkar og vio svérum e... en pegar vio erum sko ao skila [...] pa er
pad natturulega minna til heilsugceslunnar vegna pess ad vio erum frekar ad skila til
peirra sem veita pjonustuna, foreldranna, skolanna og peirra sem eru ad sinna barninu.
En auodvitad finnum vid ad pad er munur a milli heilsugeeslustoova, pad er munur a pvi
hvao kemur eda hvad bornum er visad mikio eda hversu duglegt folk er ad finna fravik.”
,, Vio erum alltaf ad lenda annad slagio i pvi ad vera ad visa krékkum sem okkur finnst
vera med veruleg fravik og ad foreldrarnir eru ad segja okkur pessa sogu “sko vio erum
buin ad hafa ahyggjur og vio erum buin ad tala um petta” og petta eru kannski krakkar
sem vid sjaum strax d feeri ad eru annad hvort einhverf eda proskaheft og pao er ennpa of

mikio til af pvi ad bornin fari svona i gegn.”
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8. kafli — Helstu niourstoour

Hér munum vid greina fré helstu nidurstodum rannsdknarinnar.

Vidtalskonnun pessi er ekki pess edlis ad alhaefa eigi ut fra henni par sem hiin er unnin
eftir eigindlegum adferdum. Po eru nidurstodur hennar eitthvad sem erfitt atti ad vera ad
horfa framhja, par sem svo skyrt kemur fram skortur a4 Grreedum fyrir bedi folk med

fotlun og foreldra barna med fatlanir og sé skyri veggur sem er & milli 6fatlada og fatlada.

beir sem koma ad pjonustu vid foreldra sem eiga born med sérparfir purfa ad hafa rétt
vidmot og gdda nerveru. beir purfa ad geta veitt skilning 4 adsteedum foreldra og lidan til
ad greina parfir peirra og ventingar. bad er ekki sama hvernig viokvemum upplysingum
er midlad og pvi parf ad syna mikla naergetni en jafnframt hreinskilni vid midlun peirra.
Eins og fram kom i fyrsta kafla hafa rannsoknir synt ad margir foreldrar fatladra barna
upplifa frelsisskerdingu og vanmatt auk pess sem akvedin einkenni punglyndis fylgja

gjarnan i kjolfarid.

Fram hefur komid ad heilsugasla teljist til frumpjonustu heilbrigdis-pjonustunnar og 4
pvi ad vera fyrsti vidkomustadur folks i heilbrigdiskerfinu. Allir landsmenn skulu eiga
kost 4 fullkomnustu heilbrigdispjonustu, sem & hverjum tima eru tok 4 ad veita til verndar
andlegri, likamlegri og félagslegu heilbrigdi. Hun 4 ad vera 6dyr og adgengileg 6llum og
pvi ma spyrja sig hvort hun sé€ pad pegar snyr ad pjonustu fyrir fatlada?

broskapjalfar eru fagadilar sem eru med vida og breida pekkingu & fotlunum, & peim
pjonustutrredum sem til eru dsamt peirri nalgun sem til parf. Proskapjalfar gegna storu
hlutverki i allri pjonustu vid einstaklinga med fatlanir, eru hreyfanlegir og sveigjanlegir
og peir faerast med folkinu pangad sem pad fer.

Adlogunarhafni pessarar starfsstéttar er mikil og einn af styrkleikum peirra er
lausnarmidud hugsun og dhersla 4 ad vinna avallt med styrkleika hvers og eins.
broskapjalfar hafa pekkingu 4 fotlunarfredum og stydja rétt allra til edlilegs lifs, hvort

heldur sem pad er & heimilum f6lks eda a heilsugaeslunni og alls stadar par & milli.
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Eftir ad hafa unnid ur gégnum vidtalskonnunarinnar eru helstu nidurstodur okkar
eftirfarandi:

e Dbad vantar ad braa bilid a milli sérfraedipjonustu og heilsugeslunnar.

e Heilsugaslan er ekki alltaf fyrsti vidkomustadur foreldra barna med sérparfir.

e Fradslu um fravik og fotlunarfredi ma auka til starfsfolks heilsugaeslu

e Naudsynlegt er a0 virkja pverfaglega nalgun til ad pjonusta vid hefi.

e Vidhorf til stodu proskapjalfa & heilsugaslu voru jadkvad og vid sjdum pa sem

brina sem gati braad bilid.

Adrar nidurstodur:
e Heppni redur pvi alltof oft hvort folk fai goda pjonustu eda slema, vinnubrogd
eru ekki samraemd par.
e Midstdd heilsuverndar barna hefur pa pekkingu sem vantar ad virkja inni &

heilsugeslustddvunum.

Af 6llu ofantdldu teljum vid pad 1jost ad proskapjalfar gaetu komid sterkir inn i pessa

vinnu og ndnar verdur rett um pad i nasta kafla.
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Umrceeour

[ rannsoknarferlinu kom i 1j6s ad hid leknisfreedilega sjonarhorn er rikjandi hja pvi
starfsfolki heilsugaslunnar sem vid t6ludum vid. Pad kom nokkud & ovart ad veggurinn
a milli fatladra og ofatladra var synilegri en vid attum von 4. Margir foreldrar sja
pjonustukerfid sem mikid bakn og reynist erfitt ad rata um pad auk pess sem margir
foreldrar hafa fundid til nidurlegingar i samskiptum vid pad. Fordomar nerast &
vanpekkingu og eru ahrifamikill pattur i mannlegum samskiptum. Vid eigum oll vid
fordoma a0 strida en til ad sigrast & peim verdum vid ad skoda hug okkar (Gunnar

Hersveinn, 2005).

Tvaer madranna téludu um ad peim fyndist ekki hlustad a sig og dnnur peirra velti fyrir
sér hvort pad hefdi verid vegna pess ad hin var svo ung. bd var hun 26 ara og atti annad
barn fyrir. Hja hjukrunarfredingum kom lika fram ad paer toldu sig ekki hafa negjanlega
pekkingu & svidi fravika og ad peirra hlutverk veri frekar ad leita bara ad fravikum til ad
greina pau og visa peim sidan fra. [ 16gum um heilbrigdispjonustu kemur pé skyrt fram
ad allir eigi ad fa pa bestu pjonustu sem vol er 4, & hverjum tima, hvort sem um er ad
reda andlegt, likamlegt eda félagslegt heilbrigdi (Log um heilbrigdispjonustu, nr.
40/2007). Par af leidandi @tti heilsugaeslan ekki bara ad greina og visa afram heldur
einnig ad bjoda upp 4 radgjof og studning. Pad virdist hins vegar vera misjafnt hvort pad
sé gert og fer 1 raun eftir dherslu og dhuga hverrar heilsugaeslustoovar fyrir sig. Viljinn er
gjarnan fyrir hendi en Urradin ekki og pekkingin er oft takmorkud. Vid komumst ad raun
um ad stefnur og aherslur & hverri heilsugaeslustod fyrir sig eru mismunandi og einnig er
misjafnt hvort og hvernig per nyta sér pa fredslu og pann pekkingarbrunn sem er til
stadar 4 Midstd heilsuverndar barna. A midstodinni er pverfaglegur hopur sem greinir
og pjonustar. Midstodin atti pvi ad 1étta & heilsugeslustodvum til pess ad meta peirri
pjonustu sem par 4 ad sinna. I pvi samhengi sjaum vid stodugildi fyrir proskapjalfa sem

til deemis freedsluradgjafa um favik og nyjungar i urredum.

[ vidtolum okkar vid starfsfolk heilsugaeslunnar bra oft fyrir gamaldags ordanotkun yfir

folk med fotlun, ord eins og ,,mongolitakrakkar” og ,,vangefni” voru notud og gefur pad
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akvedna visbendingu um vanpekkingu & hugtakanotkun, réttindabarattu og stodu folks
med sérparfir i dag. Hugtakanotkun og barattumal fatladra sem leggja aherslu & ad
manneskjan komi fyrst og sidar fotlunin, p.e. ad ekki sé talad um fatlao folk heldur folk
med fotlun. Fyrrmefnda hugtakid er af gdmlum laeknisfraedilegum meidi sem allir eru
sammala um ad Ureltir séu 1 dag og hid seinna i anda félagslegu likananna sem skyrt var
fra 1 60rum kafla, p.e. ad fotlunin skilgreini ekki manneskjuna heldur sé hun med fotlun.
Einnig sjaum vid fyrir okkur proskapjalfa i stodugildi, sem heegt veeri ad kalla til &
peim heilsugaeslustodvum, sem sterdar sinna vegna hefou ekki forsendur fyrir ad rdda
proskapjalfa i fullt starf. Katrin Davidstottir, leknir, talar i grein sinni, 40 rata um

frumskoginn, um pessa porf:

bao parf ad beeta upplysingaficedi, efla samstarf peirra fagadila sem koma
a0 malefni hvers barns, samnyta krafta og koma a aukinni
Dpverstofnanalegri samvinnu. Sidast en ekki sist veeri ceskilegt ad einhver
einn fagadili hefoi heildaryfirsyn og veeri abyrgur fyrir malefnum
barnsins. Hvernig veeri ad skipa einn lidsstjora fyrir hvert barn! (Katrin

Davidsdottir, 2004).

Undir petta tokum vid og leggjum til ad proskapjalfi verid radinn sem 1idsstjori.

Vid sogdum frd pvi 1 pridja kafla hversu mikilvegt pad er ad gripa sem fyrst inn i
med urredi pegar barn greinist med einhverskonar fravik. Mikilvegi snemmtakrar
ihlutunar er pekkt og vidurkennt. En oftast parf a0 leita langt yfir skammt og skortur &
pverfaglegu samstarfi er & afar faum heilsugaeslustoovum & landinu. Ef pekkingin og
starfsaudurinn er 4 stadnum, i naerpjonustunni, er audveldara ad gripa fyrr inn i og veita
barni og fjolskyldu pess pa pjonustu sem parf.

[ ljos kom i vidtolum okkar vid starfsfolk heilsugaeslunnar  ad
heilsugaeslustodvarnar eru mikid ad vinna hverjar i sinu horni og deila ekki upplysingum
og pekkingu sem par afla. Sumar heilsugeslustodvar blia svo vel ad par eru stodugildi
fyrir sélfredinga og félagsfraedinga og leggja paer stodvar mikinn metnad 1 teymisvinnu i

kringum born med sérparfir og vinna par i samradi vid leikskola barnanna. En bui barn,
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sem 1 1jos kemur ad er med sérparfir, 1 baejarfélagi eda bajarhluta par sem slikt teymi er
ekki til stadar fer pad 4 mis vid pessa pjonustu. P4 ma segja ad heppni radi pvi hvada
pjonustu folk feer.

{ viotolum okkar vid madurnar kom fljotlega i 1jos ad heppni kom oft vid ségu 1 pjonustu
vid born peirra, okkur ad é6vérum var komid nytt pema sem birtist eins og raudur pradur i
gegnum Oll viotdlin, Ein maedranna taladi um ad hafa verid svo heppin ad hafa fengio
konu i heimsdkn sem var sjikrapjalfari og st benti henni & mikilvaegi pess ad barnid
fengi videigandi pjalfun og adstodadi vid ad panta pjalfun. Tvaer madranna ségdu okkur
fra pvi hversu heppnar par hefou verid pegar einhver sem par pekktu bentu peim 4 ad
tala vid Hrefnu foreldraradgjafa &4 Sjonarholi. Ein taladi um ad hafa verid 6heppin med
félagsradgjafta 4 Landspitalanum en heppin med hjukrunarfraeding i ungbarnaeftirlitinu
pvi st gat freett hana um félagsleg réttindi sin sem foreldri barns med fotlun.

Petta sjonarmid heppninnar hafa Kristin Bjornsdéttir og Ingélfur Asgeir
Johannesson fjallad um og benda pau & pa tilhneigingu fatladra ad lita svo & ad pau skorti
vald og pakka gjarnan heppni og 6f6tludum fyrir velgengni sina (Kristin Bjornsdottir og
Ingolfur A. Johannesson, 2008).  Einnig greindum vid fra pvi i pridja kafla hvernig
takngerft vald er osynilegt afl i samfélaginu og hefur pau 4hrif ad folk telur ad pad sé
heppid pegar pad fer ekki slema medferd eda faer medferd eda pjonustu vid haefi. bad er
ad segja, folk telur pad ekki sjalfsagt ad gaedi pjonustu sé virt og litur pess 1 stad svo a ad
pad hafi bara verid heppid pegar pad fékk pad sem pad atti i raun skilid. I 16gum stendur
ad allir eigi rétt & pjonustunni — er madur pa nokkud heppinn pegar madur fer pa
pjonustu? Er pad ekki bara sjalfsagt?
betta er spurning um réttleti og pvi 4 gedi pjonustunnar ad vera raudi pradurinn i
hugmyndafradi sem framsaknar pjonustustofnanir starfa eftir, i stad heppninnar. Heppni
a ekki ad rada heldur pad sem rétt er.

bann 1. jantar arid 2008 vard heilsugaslupjonusta dkeypis fyrir bérn. En eins og
komid hefur hér fram leita foreldrar barna med sérparfir ekki fyrst til heilsugaslunnar og
pvi er pad dhyggjuefni ad pessir foreldrar liti ekki svo & ad pau hafi ekki jafhan adgang ad
pessari pjonustu. Pvi pyrfti ad opna heilsugasluna betur og 6llum gert pad 1jost, baedi
starfsfolki og foreldrum, hvada pjonustu eigi ad vera i bodi samkvemt 16gum og

framfylgja pvi.
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Lokaoro

Ritgerd pessi fjalladi um pjonustu heilsugeslunnar vid foreldra sem eignast barn med
sérparfir. Ekki er hagt a0 alhafa ut frad nidurstddum rannsdknarinnar en hiin gefur skyra
mynd af porf fyrir bra 4 milli heilsugeslunnar, fj6lskyldna og annarra pjonustutirreda.
Svor vidmalenda okkar gefa til kynna ad i dag sé pad frekar heppni sem bruar bilio 1 stad
faglegra vinnubragda.

Ut fra nidurstodum rannsoknar okkar sjaum vid hlutverk fyrir proskapjalfa inni &
heilsugaeslunni sem pessa bru. Byggja parf & gdomlum grunni par sem hindranirnar eru
margar en engin hindrun ma po6 verda of stor pvi 6ll mal, sem proskapjalfar koma neerri,
varda i raun rétt folks til ad lifa innihaldsriku lifi og sd réttur er og verdur avallt

ofravikjanlegur.
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