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Agrip

Gledistundir myndir ur lifi fatlads barns er lokaverkefni til B.A.-gradu i proskapjalfafraedi
vid Haskala Islands — Menntavisindasvidi. Verkefnid er sett upp i tveim hlutum, skiptist
pad i greinargerd og myndabok. I greinagerdinni er fjallad um gledistundir og hvernig oll
born eru gledigjafar. Myndabokin inniheldur myndir par sem synt er fram a gledina i lifi
litillar stalku. Greinagerdin utskyrir hugmyndina & bak vid myndabokina og rokstudning.
Hugmyndin & bak vid petta verkefni er ad syna fram a ad fétlud born geti lifad godu lifi

pratt fyrir fotlun peirra. Verkefnid byggir & samvinnu vid médur stulkunnar og myndir ar
myndasafni fjolskyldunnar.
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Formali

petta lokaverkefni er 10 ECTS einingar til B.A. grddu i proskapjalfafreedi vid Haskola
islands. Eg vil pakka 6llum peim sem gafu sér tima til ad lesa greinargerdina yfir og gafu
mér godar leidbeiningar. Leidsagnarkennara minum Jonu Ingdlfsdottur vil ég pakka fyrir
leidsognina. Sérskalega vil ég pakka mddur stulkunnar og hennar fjolskyldu fyrir pa
Ometanlega reynslu sem pau veittu med pvi ad hleypa mér inni peirra reynsluheim. Einnig
vil ég pakka sérstaklega fjolskyldu minni og keerasta fyrir dyggan studning og fyrir pa

umburdalyndi sem pau veittu medan & ritgerdasmidi stdd.



Inngangur

I marga éaratugi hefur fatlad folk ordid fyrir fordomum i samfélaginu og ekki hlotid sému
réttindi og adrir. Undanfarin ar hefur pessi stada pd breyst til hins betra. Raddir folksins i
landinu hafa haekkad og haegt er ad sjd meiri umraedu i dag um fatlad folk en var adur fyrr.
pratt fyrir ad 16gfestum lagasetningum og mannréttindasattmalum hafi fjolgad hér a landi
parf fatlad folk enn i dag ad berjast fyrir rétti sinum. Rannsoknir syna fram a ad foreldrar
sem eignast fatlad barn verda fyrir sorg og afalli i fyrstu. Samfélagid er fljott ad deema pa
hluti sem pad pekkir ekki og eiga allir ad vera undir sama hattinum. betta verkefni er

tilraun til ad gefa innsyn i lif fatlads barns og fjolskyldu pess.

Verkefninu er skipt nidur i tvo hluta myndabdk og greinargerd. Verkefnid byggist a
vidtolum vid modur stulkunnar og eru myndirnar Ur myndasafni fjélskyldunnar. Nafni
stilkunnar er breytt og verdur han kollud Lilja i verkefninu. Markmidid med
myndabokinni er ad syna fram & ad fotlud born eiga sinar gledistundir eins og énnur bérn
veita 6drum gledi. I bokinni verdur fjallad um jakvaedu hlutina og gledina sem rikir i lifi
Lilju og fjolskyldu hennar. Myndabodkin er &tlud ad adstoda foreldra sem eignast fatlad

barn og samfélagid ad sja gledina sem 6ll born geta veitt.

Pessari greinagerd verdur skipt nidur i fjora hluta. Fyrsti hlutinn er freedilegur en par
verdur komid inn & félagslega og laeknisfredilega sjonarhornid a fotlun, Samningur
Sameinudu pjodanna um réttindi barnsins, tveer islenskar rannséknir sem gerdar voru um
fjolskyldur fatladra og reynslu foreldra sem eiga f6tlud born. I 68rum hluta verdur fjallad
um upplifun foreldra af pvi ad eignast fatlad barn; afallid og sorgina, vidhorf samfélagsins,
hvernig adstandendur bregdast vid. [ pridja hluta verdur myndabokin kynnt,
hugmyndafraedin & bak vid hana og gerd bokarinnar. | fjérda hluta verdur fjallad um
solargeislann pad er ad segja stulkuna sem myndabokin fjallar um, hennar Iif,

fjolskylduadsteedur og upplifun foreldra hennar af pvi ad eignast hana.



1. Bakgrunnur

I pessum kafla verdur gert grein fyrir tveimur mismunandi sjonarhornum & fétlun. Fjallad
verdur um leeknisfreedilega sjonarhornid sem hefur verid rikjandi. pessi syn hefur motad
hugsun samfélagsins, fagadila og freedimanna til fatlads folks. Einnig verdur félagslega
sjonarhornid kynnt par sem pad hefur einnig fengid mikla athygli undanfarin ar. Pa verdur
fjallad um prjar greinar sem eru i barnasattmala Sameinudu Pjdédanna sem tengjast
réttindum fatladra barna. Ad lokum verdur greint fra tveim islenskum rannséknum um

fjolskyldur fatladra barna og reynslu foreldra sem eiga fotlud born.

1.1 Olik syn & fotlun

Nokkur sjonarhorn og hugmyndir um fétlun hafa verid sett fram og verdur farid i
leeknisfreedilega og félagslega sjonarhornid i pessum kafla. Leeknisfredilega sjonarhornid
er talid hafa verid rikjandi innan leknavisinda, menntavisinda, félagsvisinda og annara
freedigreina mestan hluta 20. aldarinnar. Peir sem adhyllast pessa kenningu lita & fotlun
sem galla sem parf ad lagfeera sem & ad fara fram med kennslu, pjalfun eda medferdum. pa
er fotlunin talin vera harmleikur i lifi einstaklingsins og skerdingin A&steedan fyrir
erfidleikunum. Litid er & fatlad folk sem éheppin fornarlomb, sem geta ekki hugsad um sig
sjalf og purfi adstod vid flesta hluti. Samkveemt laeknisfreedilega sjonarhorninu er alltaf
1690 ahersla a ad einstaklingurinn purfi ad laga sig ad umhverfinu en ekki 6fugt. Enn i dag
eru hugmyndur um fétlun stjornadar af pessu sjonarhorni (Rannveig Traustadottir, 2006).

Felagslega sjénarhornid var sett fram sem gangryni & leeknisfraedilega sjonarhornid. par er
1090 ahersla & ad umhverfid sé adlagad ad einstaklingnum par sem talid er ad umhverfid sé
hindrun sem geti gert manneskjuna fatladri. pvi purfi ad breyta umhverfinu og adlaga pad
ad hverjum og einum einstakling. P4 er einstaklingurinn ekki fatladur ef umhverfio er
hannad pannig ad ekkert hindri hann. Petta sjonarhorn hefur fengid mikla athygli fra
fredimdnnum og fotludum einstaklingum, sérstaklega félki med hreyfihnémlun, pvi pad er
Olikt 6drum sjénarhornum sem hafa verid sett fram (Rannveig Traustadoéttir, 2003). Margir
hafa p6 gagnrynt félagslega sjonarhornid par sem talid er ad pad sé ekki hannad fyrir allar
geroir fatlanir. beer fatlanir sem talid er ad passi ekki inn i félagslega sjonarhornid eru

heyrnalausir, proskahamladir og einstaklingar med gedraen vandamal. Talid er ad pessar



fatlanir stjérnist ekki af umhverfinu par sem erfitt er ad adlaga pad ad folki sem hefur
pbessar fatlanir (Rannveig Traustadottir, 2006).

pratt fyrir ad leeknisfredilega og félagslega sjonarhornin séu olik vinna pau vel saman.
Laeknisfreedilega sjonarhornid telur ad fatlad folk sé pjalfad til ad na meiri feerni. Margt er
til i pessu par sem uménnun og pjalfun er oft naudsynleg til ad na auknum &rangri. P6 er
ekki heaegt ad laga einstaklinginn eda ad koma i veg fyrir fétlunina med pvi ad pjéalfa hann.
Heldur er haegt ad minnka opaegindi og auka vellidan hja einstaklingnum med pvi ad veita
honum pa pjalfun sem hann parf & ad halda. Félagslega sjonarhornid litur svo & ad
umhverfid geri manneskjuna fatladri. | morgum tilfellum er pad rétt og parf pvi ad adlaga
pad ad hverjum og einum einstakling. I pjodfélaginu er haegt ad breyta morgu til ad
audvelda fotludu folki ad komast leidir sinar og svo pau geti sjalf gert hluti sem pau purfa

annars adstod vid.

1.2 Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins

Samningur Sameinudu pjodanna um réttindi barnsins eda Barnasaattmalinn er
réttindasattmali sem fjallar einungis um réttindi barna en ekki hverjar skyldur peirra eru.
Barnasattmalinn var logfestur & Islandi 20. Febriar 2013 (Umbodsmadur barna, e.d.).
Samkvemt samningi Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins kemur fram i 6. grein
barnasattmalans ad 6ll bérn hafi rétt til lifs og purfi ad tryggja ad born fai ad lifa og
broskast. Mikilveegt er ad farid sé eftir pessu og er pad a abyrgd foreldra ad tryggja ad born
peirra fai rétta uménnun. 1 23. grein kemur fram ad barn med andlega eda likamlega fétlun
hafi rétt & ad lifa sdmasamlegu lifi til fulls par sem tryggt er ad pau fai ad taka virkan patt i
samfélaginu sem studlar ad sjalfsbjorg peirra. Fotlud born eiga rétt & peirri umoénnun sem
bau purfa & ad halda og skal tryggja ad peirra uménnun sé sinnt. F6tlud born eiga rétt a ad
fa  menntun, pjalfun, heilbrigdispjéonustu, endurhafingu, tdémstundastarfi og
starfsundirbaning vid hafi. bar sem laeknisfreedilega sjonarhornid leggur aherslu & pjélfun,
umdnnun og margt fleira pa a pad vel vid hér par sem fotlud born eiga rétt a pvi sem pau
burfa & ad halda. I 31 grein kemur fram ad 6l born hafa rétt 4 ad stunda leiki, skemmtanir
sem haefa aldri peirra, taka patt i menningarlifi, listum og til hvildar. Efla skal rétt barnsins
0g virda pann rétt ad pau fai ad taka patt i pessum ath6fnum. Passa parf ad jofn tekifeeri
séu veitt hverjum og einum og pau séu vid hefi hvers og eins. pessi grein er mikilvaeg par
sem fotlud born fa oft & tioum ekki adgang af peim athofnum sem i bodi eru fyrir born

almennt. Samkveemt felagslega sjonarhorninu getur umhverfio aukid a fotlun



einstaklingsins ef ekkert er gert til ad adlaga pad ad hverjum og einum. P& er umhverfid oft
asteedan fyrir pvi ad einstaklingar geta ekki tekid patt i 6llum peim athéfnum sem i bodi

eru

1.3 Islenskar rannsoknir

I pessum kafla verdur fjallad um tveer islenskar rannsoknir sem eru um reynslu foreldra
sem eignast fatlad barn og fjolskyldur fatladra barna. Ekki hefur mikid verid rannsakad
fjolskyldulif fatlads folk & Islandi. Arid 1995 og 2003 komu Ut rannsoknir sem tengjast
upplifun foreldara ad eignast fatlad barn.

Rannveig Taustaddttir gerdi rannsokn & fjolskyldulifi og fotlun (1995). bar kemur fram ad
flestir foreldrar upplifa i fyrstu aféll og sorg ad eignast fatlad barn. Afallid og sorgin getur
haft pau ahrif ad sumir foreldrar hafa byrjad ad efast um sjalft sig. Fyrstu vikurnar var
algengt ad foreldrar upplifdu punglyndi. Ef grunur vaknadi hja foreldrum strax &
medgongu ad eitthvad veeri ad voru pau undirbunari ad eignast fatlad barn. pPa vard
sorgartilfinningin ekki jafn mikil og hja mérgum 6drum foreldrum. Undantekningar eru til
stadar og ekki eru allir sem upplifa af6ll og sorg. | rannsokn um reynslu foreldra sem eiga
fotlud born kemur fram ad flestir foreldara telja asteeduna fyrir afallinu og sorginni vera su
ad pau telja sig vita hvad framtidin ber i skauti sér fyrir fatlada barnid peirra. Pau gera rao
fyrir erfidleikum framundan og ad barnid fai ekki sému teekifaeri og adrir pegar lidur & arin
(Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003).

Foreldrar toludu um ad litil sem engin hjéalp hafi verid veitt eftir ad barnid peirra greindist
med fotlun og purftu peir ad leitast eftir henni sjalfir. Bregdast parf rétt vid strax eftir ad
foreldum er kynnt f6tlun barnsins. Hvort sem fétlun hja barni uppgotvast &
feedingadeildinni eda seinna pa er alltaf porf fyrir mikinn studning og adstod fyrir foreldra.
Mikilveegt er ad upplysingar séu til stadar hvar adstod sé ad fa pvi foreldrar eru ekki i
astandi til ad leita eftir henni sjalfir. Mérgum fannst st adstod sem pyrfti ad vera i byrjun
hafa brugdist peim. Besta hjalpin folst i ad hitta adra foreldra sem héféu gengid i gegnum
sama og pau. Petta er besta leidin til ad atta sig a ad pau eru ekki ein ad upplifa pessar

tilfinningar (Rannveig Traustadottir, 1995).

pratt fyrir ad flestir foreldrar verdi fyrir afalli vio ad eignast fatlad barn er lifslreynsla
hvers og eins misjofn. Foreldrar eiga misjafnar upplifanir, margir lysa reynslunni ad
eignast fatlad barn & pann hatt ad pau séu kominn inn i nyjan heim. Pessi heimur er allt

6druvisi en heimurinn sem pau voru i, par purfi ad leera margt upp & nytt og adrir hlutir i



bodi. Margir voru hraeddir og 66ruggir i fyrstu og vissu ekki hvernig pau attu ad koma sér
fyrir og lifa i pessum nyja heimi (Rannveig Traustadottir, 1995). Sumar madur lystu
upplifun sinni & pann hatt ad himininn hafi hrunid ofana peer. O8rum fannst petta ekki vera
mikid mal og voru ekki lengi ad jafna sig eftir fregnirnar. Sumar madur téldu sig ekki vera
i neinni sorg og voru 6séattar vid ad vera stimpladar sem syrgjendur. P& voru margar madur
sem toldu sig vera proskadri eftir pa reynslu ad eignast og ala upp fatlad barn (Elsa
Sigridur Jonsdottir 2003).

Foreldrar upplifa hofnun fra vinum, attingjum, samfélaginu og fundu fyrir vandraedalegum
samskiptum fra adstandendum. Erfitt er fyrir folk ad vita hvernig bregdast eigi vid pegar
fatlad barn feedist. Foreldrar finna fyrir erfidleikum pegar adstandendur draga sig til hlés,
senda ekki hamingjuoskir og vilji ekki umgangast fatlada barnid peirra. Einni modur fannst
erfitt ad fara Gt med barnid til ad byrja med, par sem han fann fyrir 6peegilegum
vidbrogoum fra folki. Adrir foreldrar skildu pessi vidbrogd og gatu sett sig i spor peirra.
Foreldrar t6ludu um ad sumir hafi gengid svo langt ad syna hofnun, par sem peim fannst
&ttingjar eda vinir senda skyr skilabod ad vilja ekki hafa afskipti af barninu. Foreldrar
fundu fyrir pvi ad vinirnir hurfu smam saman en vid pad versnar astand peirra og gerdi
peim erfitt fyrir. Hofnunin beetist ofan 4 afallid og sorgina pegar folkid i ndnasta umhverfi
bregst. Algengara er pé ad adstandendur stydji vid bakid & peim og ekki eru allir foreldara
sem finna fyrir hofnun fra peim nanustu (Rannveig Traustadottir, 1995). Samfélagid hefur
tilhneigingu til ad aatla allt fullkomid og getur pvi verid erfitt fyrir adstandendur ad setta

sig vid fotlun barnsins (Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003)..

1.4 Samantekt

Ad framansdgdu mé rada ad mikilvaegt er ad nota baedi sjonarhornin samhlida hvort 6dru i
peim tilgangi ad pad vinni saman. Samkveemt barnasattmalanum hafa fétlud bérn sému
réttindi og 6nnur born. bvi parf ad koma samfélaginu i skilning um hvad fétlun sé og koma
i veg fyrir pa forddma sem oft eru til stadar. I rannsoknum hér fyrir ofan kemur fram ad
margir foreldrar upplifa afall og sorg ad eignast fatlad barn. Erfitt er ad finna nyrri
islenskar rannsoknir um petta méalefni. bvi er ekki haegt ad &tla ad sama nidurstada sé i
dag. I nasta kafla verdur kafad dypra i upplifun foreldra og nokkrar reynslusdgur par sem

foreldrar lysa upplifun sinni ad eignast fatlad barn og vidhorf samfélagsins til fatlads folk.
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2 Upplifun foreldra af ad eignast fatlad barn

Oftast rikir mikil gledi og hamingja hja foreldrum vid faedingu barns. Oft hafa foreldrar og
fjolskyldur bedid i marga manudi med spenningi eftir fdingu barnsins. A peim tima eru
foreldrar oft bunir ad hugsa Gt i framtid barnsins og jafnvel blin ad plana framtid
fjolskyldunnar. Foreldrarhlutverkid er 6radid og pvi er ekki haegt ad treysta ad allt fari &
bann veg sem atlad er. Peir foreldrar sem eignast fatlad barn purfa pvi ad taka peim

erfidleikum og pvi alagi sem pvi getur fylgt (Hulda Sélrin Gudmundsdéttir, 2004).

I rannsoknum hefur komid i 1jos ad foreldrar bregdast misjafnlega vid peim fréttum ad
barnid peirra sé fatlad. Margt spilar par inni eins og hvernig pau f4 ad heyra fregnirnar,
hvort studningur sé til stadar og pa hvernig (Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003). Margir
foreldrar hafa list pvi ad upplifa sorg pegar pau atta sig a ad nyfaett barn peirra sé med
fotlun. Ekki vegna pess ad fatlada barnid fadist heldur ad barnid sem pau gerdu réo fyrir
kom ekki. Foreldrar upplifa oft i fyrstu pad sem byrgdi ad eignast fatlad barn og verda pvi
oft fyrir afalli. pegar foreldrar hafa freedst meira um fotlunina atta pau sig a ad fétlud bérn
geta gefid peim jafn mikla gledi, ast og 6ll 6nnur bérn (Sigrun Osk Kristjansdottir og
Thelma Porbergsdottir, 2012).

Foreldrar sem eru ad syrgja eda i afalli eru i litlu &standi til ad ad leggja munnlegar
upplysingar @ minnid eda ad leita eftir adstod. Mikilvaegt er pvi ad utbua bakling par sem
helstu upplysingar koma fram um hvad er i bodi fyrir foreldra og hvernig eigi ad takast &
vid slikar adstaedur (Gudbjorg Pérunn Sveinsdéttir, 2012). Myndabdk eins og pessi geeti ef
til vill komid ad gagni fyrir foreldra sem eignast fatlad barn. Pad geeti gefid foreldrum

innsyn inni gledina sem rikir hja fjolskyldu fatladra barna.

2.1 ,,Breytt ferdaplon“

Margir foreldrar hafa purft ad lysa peirri upplifun ad eignast fatlad barn. Gefin var ut
baeklingur sem heitir Velkominn til Hollands og er eftir Emily Perl Kingsley (2012). M&dir
drengs sem er med downs-heilkenni tok sig til og bjé til baklinginn par sem henni fannst
mikil véntun & upplysingum til peirra foreldra sem eignast fatlad barn. I pessum baklingi
er ferlinu lyst sem ferdalagi sem endadi & 6drum stad en &tlad var i upphafi. Fjolskyldan er

blin ad plana ferd til italiu pangad hefur peim lengi langad ad fara. bau eru buin ad
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undirbda ferdina i nokkra méanudi og verda spenntari med hverjum deginum. pau fara upp i
flugvélina og leggja af stad, pegar vélin stoppar segir flugfreyjan: ,,velkomin til Hollands.*
I fyrstu vill fjolskyldan ekki vera parna par sem pau @tladu til italiu. Sidan sja pau ad litid
er haegt ad gera i pessu og verda pakklat fyrir ad hafa ekki lent & hraedilegum stad, par sem
allt er skitugt, mikid um skordyr, sjukdéma og hungur. NU purfa pau ad plana ferdina
O0druvisi, kaupa seér adrar bakur til leidsagnar og leera annad tungumal en pau atludu sér.
Pegar pau hafa nad ad atta sig a adstedum, upplifa hvernig Holland er sja pau ad pad er
fint ad vera i par og ymsir adrir hlutir i bodi sem hegt er ad hreykja sig af. Sarsaukinn mun
aldrei hverfa par sem draumurinn reettist ekki eins og pau vonudust til, pess i stad er betra
ad njota Hollands. Ef of mikid er gert tr missinum pa er erfidara ad upplifa alla pa einstoku
hluti sem eru par i bodi. Samkvaemt mdérgum foreldrum i bokinni Gledigjafar lysir pessi
saga upplifun foreldrar sérstaklega vel. Heegt er ad lesa ut fra pessu ad plén nybakadra
foreldrar geta breyst og purfa pau ad taka & pvi pegar ad peim tima kemur. Betra er pvi ad

vera ekki med neinar ventingar og vera med opin huga fyrir pvi sem lifid bydur upp &

2.2 Vidhorf samfélagsins

Samfélagid er med fyrirfram akvednar stadalimyndir hvernig folk eigi ad haga sér og hvad
sé rétt. bad er fljott ad deema pa hluti sem pad pekkir ekki. Pvi er samfélagid buid ad flokka
folk nidur, dema eftir atliti, hegdun og atgervi (Freyja Haraldsdottir og Alma
Gudmundsdottir, 2007; Jona Gisladéttir, 2008).

I bokinni Gledigjafar segja foreldrar fra sinni reynslu af pvi ad eignast fatlad barn. bar lysir
ein modir pvi ad hafa aldrei gert sér i hugarlund hversu erfitt er fyrir bérn ad vera langveik
eda fotlud. Einnig finnst henni samfélagid vera 6proskad ad geta ekki tekid folki eins og
bad er pott pad falli ekki inn i ,,normid*. betta sjénarhorn kemur einnig fram i bokinni Sa
einhverfi par sem mdadirin hafi verid med einhverft barn sitt i bud og leyft pvi ad sitja i
bilakerru alla budina. begar kom ad pvi ad fara ar badinni pa neitar strakurinn ad fara ar
kerrunni og endadi modirin & ad draga drenginn Gr kerrunni. I pvi kemur kona med litla
stilku og segir vid stelpuna ,,sjadu hvad strakurinn er 6pekkur og horfir um stund a letin
og fer sidan sina leid (Heida Bjorg Hilmisdéttir, 2012; Jona Gisladoéttir, 2008). petta eru
demi um peer stadalimyndir sem eru i samfélaginu. Af pessu demum er haegt ad lesa svo
ur ad enn i dag er fafreedi um fatlad folk medal almennings og getur pad valdid fordomum.
pegar samfélagio leggur aherslu & ad allt sé fullkomid og er med fyrirfram akvednar

stadalimyndir gerir pad fotludu folki og fjolskyldum peirra erfitt fyrir i lifinu.
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2.3 Lifsreynslan

Oft hafa maedur sagt ad born med downs- heilkenni eigi sérstakan stad i hjarta peirra. Oll
born eru olik & sinn hatt og laera foreldrarnir inn & hvert og eitt barn. Ein méadir hefur laert
polinmadi, dugnad og hefur einnig fengid aukinn kraft af pvi ad eignast strakinn sinn sem
er med downs-heilkenni. Einnig finnst henni hdn lita 66rum augum & lifid. P& hefur hann
og sterkari manneskja i dag. Lifid er ekki alltaf audvelt hja peim en hin myndi ekki vilja
hafa lifid an hans (Thelma borbergsdottir, 2012). Onnur modir segist hafa 6dlast meiri
skilning & lifinu eftir veikindi sonar sins og vid pessa lerdémsriku reynslu hefur hjénaband
hennar styrkst. Hun laerdi ad mikilvaegt er ad einblina ekki a sjukdominn og einkenni hans
heldur leggja aherslu a lidan sjuklingsins og peirra sem eru i kring um einstaklinginn. Eftir
pa reynslu sem han kynnist vid veikindi sonar sins telur hun sig vera betri manneskju. pa
hefur hin lert ad margt sem folk veltir fyrir sér i pjodfélaginu skiptir ekki mali (Heioa
Bjorg Hilmisdottir, 2012). Flestir foreldar upplifa mikila gledi pegar framfarir eru hja
barninu. beir fyllast stolti og purfa framfarirnar ekki ad vera af storum toga til ad gledja
foreldrana. Pa sa ein méadir framfarir i proska pegar fatladi sonur peirra eignadist systur og
var hann stanslaust ad koma foreldrunum og 6drum & dvart (Sesselja Maria Sveinsdottir,
2012).

2.4 Samantekt

Rannsoknir syna ad foreldrum fatladra barna finnst samfélagio ekki stydja neegilega vel vid
bakid a peim vardandi ad veita peim réttar upplysingar hvad vardar pjonustu og studning.
Foreldrar sem hafa 6dlast pa reynslu ad eignast fatlad barn vilja leggja aherslu a jakvaedu
hlidarnar og syna fram a ad fatlada barnid sé manneskja. Foreldrar vilja beina athyglinni
fr& sorginni og ad pvi jakvaeda i lifi barnsins eins og sjad ma i bokinni Gledigjafar. GAd leid
veeri ad hafa baekling eins og Velkomin til Hollands par sem ferlid er Gtskyrt & myndranan
hatt. Einnig geeti myndabdk eins og pessi verid adstod fyrir foreldra til ad lita & gledina
sem barnid gefur fra sér og allt pad jakveeda i lifinu. Mikilvaegt er ad foreldrar fai pennan
bekling par sem fyrir leegu upplysingar um pa adstod sem i bodi er. Einnig veeri
skynsamlegt ad hafa slikan baekling opinn fyrir alla i von um ad vidhorf samféelagsins
breytist i gard fatladra einstaklinga. Einnig veeri mikilveegt ad foreldrar og jafnvel
samfélagid hefdu adgang ad pessari myndabok til ad sja hvad oll born eru miklir

solargeislar og veita mikla hamingju.
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3 Myndabok ur lifi fatlads barns

Sidari hluti BA- verkefnisins er myndabdkin Gledistundir en par eru myndir ar lifi fatlads
barns. Lilja sem er 3 ara stulka er fyrirseetan i bokinni og er par haegt ad sjd margar
gledistundir sem han hefur upplifad pratt fyrir fotlun sina. Einnig hefur hin veitt fjolskyldu
sinni og 6rum gledi. I mérgum myndum i bokinni er ekki hagt ad sja ad Lilja sé med
fotlun par sem pad sést ekki mikid & myndum. Lilja er gladveer stulka sem nytur pess ad
vera til og hefur fengid morg teekifeeri til ad sinna sému athéfnum og énnur bérn fa ad
gera. Myndirnar ur pessari bok geta verid myndir ar lifi hvada barns sem er hvort sem pad
er fatlad eda ofatlad.

Myndabdkin Gledistundir & ad syna foreldrum fram & gledistundirnar i lifi fatlads barns.
Hun & ad syna fram & ad mikil gledi geti rikt i kringum f6tlud born eins og hja 6drum
bérnum. Mali minu til studnings nota ég myndabdkina til ad fylgja eftir félagslega
sjonarhorninu. Geri ég pad med pvi ad syna fram & gledina sem rikir i lifi Lilju. par er haegt
ad sja hana sitja i stol sem er sérstaklega hannadur fyrir hana. Hagt er ad leekka og haekka
stolinn svo hin geti setid vid matarbordid i réttri haed og vid fleiri adsteedur. Einnig er
stollinn & hjélum svo haegt sé ad ralla henni fram og til baka i stélnum. bréatt fyrir pad er
einnig haegt ad sja myndir sem eru laeknisfredilega sjonarhorninu til studnings. I bokinni
eru myndir af henni par sem hun er i &fingum hja sjukrapjalfara eda er ad nota ymis

halpateaeki og er pad leknisfraedilega sjonarhorninu til studnings.

Vid framkvaemd myndabokarinnar er notast vid forrit & veraldarvefnum par sem haegt ad
hanna bokina eftir sinu h6fdi. Myndabokina vann ég i samvinnu vid madur Lilju par sem
margar upplysingar komu fram. Farid var yfir fjélda albuma allt frd feedingu hennar til
dagsins i dag. bar var haegt ad sja & myndum ad pessi unga dama hefur gert margt a sinni
stuttu evi. Myndirnar eru fr4& pvi hun var eins dags gomul, skirn, jol, afmeli,
sumarbustadaferdir, efingar hja sjukrapjalfara og ymsar fleiri stundir. Par sem um margar
myndir voru ad reda hitti ég modur Lilju prisvar sinnum heima hja henni. Véldum vid i
sameiningu peaer myndir sem pdssudu best inn i myndabdkina. Einnig fékk ég ad heyra
margar ségur um Lilja medan & myndaleitinni stdd. Samstarfid gekk vel og skemmtum vid

okkur vel & med & pessari vinnu stod.
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4 Lifssaga Lilju sélargeisla

Lilja er priggja ara stulka sem byr hja foreldrum sinum og brédur & héfudborgarsvadinu.
Han feddist i desember arid 2009 en strax & medgdngu kom i 1jés ad Lilja veeri med
sjaldgeefan sjukdom. Einn af hverjum 3.000 einstaklingum geta fengid pennan sjukdém og
er pvi mjog sjaldgeefur. Sjukdémurinn hefur pau ahrif ad lidir likamans stirdna, syna litla
hreyfigetu og veldur preytu i vodvum. Verdur pad til pess ad Lilja getur ekki gengid. Lilja
hefur farid i margar adgerdir og er lidan hennar betri eftir paer. Hun hefur farid i
mjadmaadgerd, prjar handaskurdadgerdir, vefjatokusynisadgerd og sinalengingar aftan &
badum hnjam. pessar adgerdir hafa audveldad henni hreyfigetu handa og féta. Innan vid
eins ars aldur var Lilja sett i gifs fra hal og upp fyrir mjadmir og st6d su medferd yfir i
langan tima. Han hefur verid i stanslausri pjalfun i von um ad hin 6dlist krafta til ad ganga
einn daginn. I fyrstu skreid hin bara & rassinum en i dag er hun farin ad skrida & maganum
0og haer gbébdum é&rangri a pann hatt. Eftir faedingu greindist hun einnig med
broskaskerdingu. EkKi er han enn farin ad tala eda tja sig um lidan sina eda nokkud annad.
Hun er p6 farin ad humma og hefur pad aukist eftir ad hin byrjadi & leikskola, par sem

mikid reynir & samskipti.

Lilja er gladveer og brosmild stulka. Sidan han var litil hefur han verid dugleg ad stilla sér
upp fyrir framan myndavélina og eru flestar myndir af henni brosandi. HUn er ljos
yfirlitum med ljost, lidad, sitt har, bran stér augu og 6matstaedilegt bros. Ohztt er ad segja
ad han sé sdlargeisli par sem pad geislar af henni gledin og ekki annad hagt en ad smitast

ut fra brosi hennar.

Lilja er mikid matargat og hefur gaman af pvi ad borda. Hun hefur aldrei viljad snerta
matinn sinn eda koma vid hann med hondunum og avallt notad ahold pegar hdn bordar.
Eitt skiptid var maturinn kominn & bordid, allt klart og bedid eftir ad folkid settist vid
matarbordid. Lilja var greinilega ordin 6polinmdd & bidinni og sotti sér kjotbita sjalf med
héndunum og byrjadi ad borda med bestu list. Svo heppilega vildi til ad petta proskamerki
naadist a filmu sem sést a mynd bls. 18 i bokinni. Nokkra manada gémul greindist Lilja med
mjolkurdpol sem vardi yfir i stuttan tima. Léttist hun toluvert & pessu timabili og voru pa

mjolkurvorur teknar af henni og batti pad lidan hennar til muna. P4 for hun ad braggast og
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i dag getur han bordad allar mjolkurvorur an pess ad finna nokkud fyrir pvi. Mynd & bls.

28 synir hana & pessu timabili.

Lilja er & leikskola par sem mikid er sungid og notad takn med tali. Eftir ad hun byrjadi a
leiksk6lanum for hin ad syngja og gerir tdknin med. Syngur hun & sinn skemmtilega hatt
med pvi ad humma 18gin. Lilja er ekki farin ad tja sig med tdknum en gerir sum takn sem
passa Vvid 16gin sem hin laerdi & leikskélanum. 1 leikskdlanum er hin med fullan studning
proskapjalfa sem hefur unnid med henni frabeert starf. Lilju finnst gaman ad fara i
leikskdlann og er einn starfsmadur & hennar deild sem henni likar einstaklega vel vid.
Pegar nafn starfsmannsins er nefnt ljéomar hin og verdur mjog gléd. Einnig er han farin ad

humma nafnid hans pannig ad hennar nanustu skilji hana.

Bleikir skor voru i miklu uppéhaldi hja Lilju um tima. ba fannst henni skemmtilegast ad
leika sér med pvi ad setja pa & hendurnar og skella peim saman og bua til havada. Heaegt er
ad sja @ mynd bls 28 pegar hin er med skona ad leika sér. Fadir Lilju spilar & gitar og pegar
han syngur notar hann oft teekiferid og spilar undir hja henni. Han hefur mjoég gaman af
bvi ad hlusta & hann spila og hefur han sjalf fengid ad prufa gitarinn eins og sést a mynd
bls. 25.

4.1 Fjolskylduadstedur

Moair Lilju er islensk og fadir hennar erlendur. pau bua 6ll saman i Reykjavik.
Moduramma Lilju byr einnig i Reykjavik og er studningforeldri hennar, fer han til hennar
eina helgi i manudi. Mddurafi hennar byr Git & landsbyggadinni og kikir a pau pegar hann er
& Sudurlandinu. Fodurafi og amma hennar bua erlendis og hefur hin ekki enn fengid
teekifeeri til ad hitta pau. Brodir hennar er ellefu &ra gamall og dyrkar og dair systir sina.
Hann hefur mjég gaman af pvi ad hafa hana i kring um sig og fa ad stjana vid hana. Hann a
bad lika til ad stida henni eins og 6nnur systkini gera. Lilja er sjalf mjog stridin og kemur
skemmtilegt glott & hana pegar hin er ad strida. Einnig er han mikid fyrir ad knusa og
kyssa sina nanustu og & mjog audvelt med ad syna ventumpykju til peirra.

Lilja hefur mikinn dhuga & pvi ad fara Ut ad leika ogfinnst pa sérstaklega gaman ad renna
sér i snjonum & veturna, fara i gongutura og a leikvelli. Fjélskyldan er dugleg ad fara med
henni Gt i leik og & sumrin i goda vedrinu njota pau sin 6ll saman. pau fara oft i
sumarbustad sem fjolskyldan & nordur i landi. Par fer han i fjéruna, sandkassann, berjamo
og margt fleira sem henni finnst gaman ad gera. Hun er dugleg i sundi og syndir sjalf med

katana sina og nytur sin vel par. Einnig unnir han sér vel i badi par sem han fer oft ad setja
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sépufrodu i vatnid og leika sér med hana. Svo kéllud Pila er hjalpartaeki sem &fir Lilju i ad
ganga. bad pjalfar feeturna, heldur henni uppi, styrkir védvana og lidina i fétunum. Hdn
notar piluna mikid og virdist lida vel i henni. Haegt er ad finna myndir af henni i bokinni

vid flestar pessar athafnir sem nefndar hafa verid hér fyrir ofan.

4.2 Upplifun foreldra Lilju

Hvert og eitt foreldri hefur sina upplifun og lifsreynslu af pvi ad eignast fatlad barn.
Leeknarnir greindu sjukdominn hja Lilju medan & medgdngu stdd og voru foreldrar hennar
ekki upplyst um pa greiningu fyrr en & seinni hluta medgoéngu. Fengu pau litlar sem engar
upplysingar fra leknum ad fratdldu heiti sjakdémsins. Pegar pau uppgdétvudu pad foru pau
strax ad afla sér upplysinga a veraldarvefnum og voru pear flestar neikvaedar. Petta er talinn
vera mjog sjaldgeefur sjakdomur og hafa ekki 61l born lifad hann af. betta vard mikid afall
fyrir foreldrana og fundu pau fyrir miklu vonleysi. bratt fyrir pad dkvadu pau ad halda i
vonina ad allt yrdi i lagi med barnid peirra. begar pau fengu barnid i hendurnar hvolfdist
raunveruleikinn yfir pau og allar sleemu upplysingarnar sem pau voru bdin ad freedast um.
Litla barnid peirra var fatlad og urdu pau fyrir afalli og sorg prétt fyrir ad pau toldu sig
undirbuin fyrir komu barnsins. Lilja var send i rannsdknir og peim til mikils Iéttis fengu

pau peer fréttir ad fotlunin veeri veegari en pau gerdu rad fyrir.

Foreldrar upplifa oft vorkunn og hradslu fra samfélaginu og sinum nénustu par sem
samfélagid pekkir oft ekki til og veit ekki betur. M&dir Lilju fann fyrir étta fra sinum
nanustu og einnig fra modur sinni sem var vidstddd faedinguna. HUn nefndi ad amman
Lilju hafi &hyggjur af pvi ad barnabarnid sé ekki fario ad tala eda ganga. Petta finnst
maodurinni leidinlegt ad heyra og finnst eins og verid sé ad setja Ut & barnid. Han vill ad
hver og einn fai ad vera eins og hann er og fa ad gera hlutina & sinum hrada. Ekki ad reyna

ad troda prihyrningi ofani kassa eins og samfélagio hefur oft tilhneigingu til.

Moéadur Lilju finnst kerfid ekki vera ad hjélpa til, par sem foreldrar purfa sjalf ad afla sér
allra upplysinga og vera med réttindi barna sinna & hreinu. petta er upplifun fleiri foreldra
eins og kemur fram i islenskum rannséknunum og i békinni gledigjafar eins og kemur
fram hér fyrir ofan. Han sjalf er bdin ad lesa barnasattmalann, 16gin og reglugerdir
margsinnis til ad tryggja ad ekki sé brotid a rétti dotturinnar. petta upplifir han sem galla i
kerfinu og er ipyngjandi fyrir foreldra sem eiga ndg med ad hugsa um barnid sitt og fleira
sem pvi fylgir. Foreldrarnir vilja ad greiningin sem gerd var & Lilju & medgongu verdi

skodud betur. Pau eru ad berjast fyrir pvi ad fa adra greiningu fyrir barnid par sem nokkrir
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leeknar og pau sjélf telja hana ekki rétt. Pad gengur illa par sem laeknirinn sem greindi hana

& medgongu vill ekki sampykkja adra greiningu.

Modir Lilju nefnir ad erfitt sé ad eiga fatlad barn sem purfi meiri uménnun og adstod en
onnur born. pratt fyrir pad finnst henni &dislegt ad eiga hana og myndi hun ekki vilja hafa
pad & neinn annan hétt par sem pessi litli solargeisli hefur gefid henni svo margt. Eftir ad
hafa fengid pad teekifaeri ad eignast hana og ala hana upp pa litur hin 6drum augum 4 lifio i

dag.

4.3 Samantekt

Lilju pykir margt skemmtilegt og getur hun stundad pé leiki sem han hefur gaman af préatt
fyrir fotlun sina. HUn laetur fatt stoppa sig par sem hun er dkvedin og naer ymsu fram med
gledi sinni og brosi. Su baratta sem foreldrar purfa stanslaust ad standa i er hins vegar mjog
ipyngjandi. Foreldrar Lilju upplifou &fall vid peer fréttir ad hun veeri med fotlun en i dag

vilja pau ekki hafa sélargeislann sinn & neinn annan hatt.
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5 Samantekt og lokaord

Margir foreldrar upplifa afall og sorg vid pad ad eignast fatlad barn. bvi veaeri myndabdk
eins og pessi tilvalin til ad syna foreldrum, adstandendum og samfélaginu gledina sem rikir
hja fotludum bdérnum eins og 6drum bérnum. Vidhorf samfélagsins hjalpar ekki til pegar
fordomar eru til stadar. Oft er erfidara fyrir foreldra pegar barnid er ekki med sjdanlega
fotlun svo sem einhverfu eda ofvirkni. Pegar barnid er med sjaanlega fétlun eins og i
hjolastdl eda annad péa er oft syndur meiri skilningur. Haegt er ad sja deemi a bls 12 par sem
maoairin keyrir son sinn i bilakerru i badinni pegar énnur kona demir einhverfa strékinn
Opekkan an pess ad vita nokkud um barnid né addraganda malsins. Umhugsunarvert er
hvort konan hefdi sagt nokkud ef barnid hefdi verid med sjaanlega fotlun. Til ad breyta
vidhorfi samfélagsins parf ad koma 6llum, baedi foreldrum og samfélaginu i skilning um ad
fotlun purfi ekki ad vera afall eda valda sorg heldur sé pad glediefni ad barnid peirra sé

komid i heiminn.

Baklingurinn Velkominn til Hollands atskyrir ferlid & ahugaverdan hatt og pyrftu allir ad
hafa adgang ad pessum baklingi. Til ad syna foreldrum og adstandendum gledina og
jakvaednina vid ad eignast fatlad barn. Einnig pyrfti ad vera til stadar baeklingur eda
heimasida par sem allar naudsynlegustu upplysingar keemu fram hvar foreldrar geetu leitad
adstodar og fleira. Pa veeri mikilveegt ad allir hefou adgang ad pessum upplysingum i von
um ad vidhorf samfélagsins breytist i gard fatladra einstaklinga. Sa baklingur geeti radlagt
adstandendum hvernig best sé ad koma fram vid pessar adstedur. Med peim heetti er verid
ad breyta smam saman vidhorfi samfélagsins, audvelda foreldrum ad segja fra fotlun
barnsins og takast a vio fréttina ad barnid peirra sé fatlad. Einnig veeri mikilveegt ad stofna
teymi sem radleggur foreldrum og adstandendum sem eignast fatlad barn. Oft er fétludu
folki likt vid prihyrning sem passar ekki i kassann sem samfélagid atlast oft til ad allir
passi i. Koma parf samfélaginu i skilning um ad mikilveegt er ad adgat sé hofd i neerveru

sélar.

Moair Lilju hafdi gaman af pvi ad vinna med mér i pessu verkefni. Medan vid unnum petta
saman sa han hvad dottir hennar hefur upplifad mikla gledi i gegn um arin og hvad han er
mikill gledigjafi. Lilja er fullkomin i petta verkefni par sem hun er mikil fyrirseeta og hefur

fra pvi ad han var litil verid duglega ad stilla sér upp fyrir framan myndavélina. Mikil

19



vinna fylgir pvi ad sja um fatlad barn en uppskeran er pessi gledi og allt verdur
fyrirhafnarinnar virdi. Von min er su ad foreldrar geti nytt myndabokina til pess ad sja
fram & ad lifid haldi &fram og gledin vid ad eignast fatlad barn geti oft a tioum verid
rikjandi ef folk kys ad fara pa leid. Gledistundirnar eru okkur mikils virdi i lifinu og i raun

eru Ol born gledigjafar.
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