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Agrip
[ ritgerdinni var leitast vid ad kanna hvada rétt foreldrar eiga til béta og trygginga og med
hvada haetti pessi réttur er tryggdur. Auk pess var kannad hver pjonustutrraedi foreldra
fatladra barna eru.
Unnid var ut fra fraedilegum heimildum, mannréttindasattmalum og hugmyndafraedum
innan fotlunarfraedi.
Réttindi foreldra fatladra barna eru vida tryggd, i mannréttindasattmalanum og légum og
reglugerdum. Mannréttindi leggja dkvednar skyldur a rikid, sem ber ad tryggja akvedin
lifsgaedi fyrir borgarana med sérstokum adgerdum. bad er mikilveegt ad réttur foreldra til
bota sé skyr, par med eru lifsgeedi fjolskyldunnur aukid og foreldrarnir geta att fleiri
gaedastundir med barni sinu.
Pjénustulrraedi foreldra fatladra barna eru morg og leitast er vid ad tryggja barninu og
foreldrum pess sem bestu lifsgaedi.
pad er mikilvaegt ad foreldrar fatladra barna hafi heildarsyn yfir réttindi sin. Yfirleitt er gerd
krafa um ad barnid hafi fengid greiningu til pess ad pad geti fengid pjonustu og horft er

framhja peirri heildreeni porf sem bornin og fjélskyldur peirra purfa.
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Formali

bessi ritgerd er 10 ECTS lokaverkefni til BA-gradu vid Haskéla islands i
broskapjalfafreedum. Ritgerdin var unnin af undirritudum nemanda @ vormanudum
arsins 2014.

bpad er von min ad ritgerd pessi muni auka skilning og ahuga lesendans a
vidfangsefninu likt og gerd hennar jok minn skilning.

Ritgerdin er unnin undir leidségn Gudrunar V. Stefansdoéttir désent i
fotlunarfreedum. Henni vil ég faera minu bestu pakkir fyrir gagnlegar abendingar, faglega
pbekkingu og polinmaedi.

Einnig langar hofundi ad pakka Zophoniasi Torfasyni fyrir vandadan yfirlestur,
pérhildi Kristjansdottir og Olmu Yr Ingdlfsdéttir fyrir faglegar abendingar. Sidast en ekki
sist vil ég pakka samnemendum minum sem eru avallt med rad vié vanda hverjum.

Pessi ritgerd er tileinkud foreldrum minum sem hafa veitt mér mikinn studning og
fyrir pa ébilandi polinmaedi sem pau hafa synt mér i gegnum mina skdlagongu.

betta lokaverkefni er samid af mér undirritudum. Eg hef kynnt mér Sidareglur
Hdskéla Islands og fylgt pbeim samkvaemt bestu vitund. Eg visa til alls efnis sem ég hef
sott til annarra eda fyrri eigin verka, hvort sem um er ad raeda dbendingar, myndir, efni

eda ordalag. Eg pakka 6llum sem lagt hafa mér [id med einum eda 6drum heetti en ber

sjalf(ur) dbyrgd a pvi sem missagt kann ad vera. betta stadfesti ég med undirskrift minni.
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Inngangur

A0 eignast barn markar upphaf ad nyju timabili hja foreldrum pess, hvort sem um er ad
raeeda fotlud born eda 6fotlud. Pegar barn faedist med fotlun purfa foreldrar oft miklar
upplysingar og studning fra fagfélki, heilbrigdisstarfsfolki, fjolskyldunni og samfélaginu til
pbess ad takast a vid pad lif sem framundan er.

Ahuginn a pessu vidfangsefni kviknadi eftir ad undirritud var i vettvangsndmi & 6. misseri
hja rddgjafaproskapjalfa. Radgjafaproskapjalfin hafdi pad hlutverk ad veitaforeldrum barns
sem var ad fa greiningu radgjof. Upplysingar til foreldra voru margvislegar, auk pess voru
margir sem komu ad barninu, t.d. félagsradgjafi, hjukrunarfreedingar, sjukrapjalfarar,
barnalaeknar og adrir sérfraedingar. bad kom mér a évart hvad foreldrarnir purftu ad hafa
mikid fyrir pvi ad leita upplysinga, fa baetur og tryggja rétt sinn.

Pad er mikilvaegt fyrir pad fagfolk sem adstodar foreldra fatladra barna ad vita hver
réttarstada foreldra er, geta rddlagt peim og adstodad. bad eru foreldrarnir sem eru
fagmennirnir i umhyggju og adstod vid bornin sin auk pess sem foreldrarnir pekkja bornin sin
best.

bad er ekki okkar ad deema, pbad er okkar ad vera til stadar.

Markmidid med pessari ritgerd er ad kanna hvada rétt foreldrar fatladra barna eiga til
bdta og trygginga og 4 vegum rikisins og med hvada heetti pessi réttur er tryggdur, auk pessa
er leitast vid ad kanna hver pjonustulrraedin eru fyrir foreldra fatladra barna og med hvada
haetti.

Yfirskrift ritgerdinnar er eftirfarandi: Hvernig er réttur foreldra fatladra barna til bota og
trygginga og med hvada heetti er pessi réttur tryggdur? Hver eru pjonustuurraedi fatladra
barna

Ritgerdinni er skipt nidur { atta kafla. [ fyrsta kafla er fjallad um préun hugmyndafraedi
eins mannkynbdtastefnan og laeknisfreedilega sjénarhornid, en margir telja ad sa sogulegi
grunnur sem lagdur var med peirri hugmyndafraedi hafi haft mikil ahrif & pjénustu vid fatlad
folk alla 20. 6ldina og geri ad einhverju leyti enn. Einnig verdur rakin préun hugmynda og
kenninga innan fétlunarfraedinnar eins og hugmyndafraedina um edlilegt lif. | 63rum kafla er
fotlunarfraedi kynnt og hugmyndafraedi innan fétlunarfraedinnar, p.e. breska félagslega
likanid og norraeni tengslaskilningurinn sem leggja dherslu a paer félagslegu- og samfélags

hindranir sem fatlad folk verdur fyrir. Fotlunarfraedi hvetur til rannsékna sem eru unnar i



samvinnu med fotludu folki. | pridja kafla er hugtakid valdefling kynnt, valdefling beinist ad
bvi ad koma i veg fyrir kigun og visar til pess réttar ad deila valdi. | fjérda kafla er fjallad um
hina ymsu sattmala og yfirlysingar er varda mannréttindi barna og fatlads félks [ fimmta kafla
er kynnt hvada adstod Tryggingastofnun veitir foreldrum fatladra barna. [ sjotta kafla er
fjallad um fjolskyldu og samvinnu og pa paetti sem eru samverkandi vid pjénustu
fiolskyldunnar og fagfélks. i sjotta kafla eru kynnt pau pjénustutrraedi sem standa til boda
fyrir foreldra fatladra barna. [ attunda kafla eru loks umraedur og nidurstédur rigerdinnar

dregnar saman.



1 Préun hugmynda og kenninga

[ pessum kafla verdur sagt fra rikjandi vidhorfum samfélagsins gagnvart fétludu félki 4 19. og
20. oldinni. Hugmyndafraedi likt og mannkynbdtastefnan og laeknisfraedilega sjonarhornid
leitast vid varpa ljosi a akvedin hép, likt og sd hdpur viki frd peim rikjandi vishorfum sem eru
i samfélaginu, Fotlud born jafnt og fullordid fatlad folk var lokad inni a
sélarhringsstofnunum, af étta vid hnignun samfélags og pjéda (Unnur B. Karlsdéttir, 1998).

Auk pess verdur sagt fra hugmyndafraedinni um edlilegt Iif, [ jési ségunnar var
hugmyndafraedin mikil bylting fyrir fatlad folk, sérstaklega félk med proskahomlun (Nirje,
1980).

pa verdur fotlunarfraedi kynnt og hugmyndafraedi innan fotlunarfraedinnar, pad er.
breska félagslega likanid og norraeni tengslaskilningurinn sem leggja aherslu a peer
félagslegu- og samfélags hindranir sem fatlad félk verdur fyrir. Fotlunarfraedi hvetur til
rannsékna sem eru unnar i samvinnu med fotludu félki. A undarférnum dratugum hafa

freedimenn innan fotlunarfraedi endurskilgreint fotlun (Rannveig Traustadottir, 2006).

1.2 Mannkynabdétastefnan

Mannkynbdtastefnan byggir & kenningu i erfdavisindum, sem lagdi til ad allir sjukdémar, til
daemis fotlun, proskaskerding, gedsjukdémar og jafnvel alkhdlismi veeri erféasjukdémar.
Pessar kenningar urdu til ad vekja otta almennings og stjornvalda i gard félks med fotlun,
kenningin hafdi ahrif a stjornvold og lengi vel var margt fatlad foélk vistad a stofnunum fjarri
byggd og samfélagi, svo haegt veeri ad koma i veg fyrir Utbreidslu erfdagalla.
Mannkynbétastefnan nadi aldrei ad festa reetur sinar a islandi en ahrif hennar ma pé sja vida
til deemis i l6gum um 6frjésemisadgerdir. (Unnur B. Karlsdottir, 1998).

L6g um ofrjosemisadgerdir nr. 16/1938 toku i gildi arid 1938 og voru i gildi allt til arsins
1975. Login byggdu medal annars a peim stodum ad upphald ,fabjana” veeri ordid svo dyrt,
og ef pessir einstaklingar myndu eignast born yrdi byrdin 8 samfélaginu enn pyngri.

[ nylegri lifségurannsékn Gudrunar V. Stefansdéttur um sdégu félks med proskahémlun
,Eqg hef svo mikid ad segja“ Lifségur Islendinga med proskahémlun d 20. éld, kemur fram ad
nokkrar peirra kvenna, sem foru i 6frjésemisadgerd, vissu ekki hver tilgangur adgerdarinnar

var a sinum tima og var peim tjad ad paer veeru ad fara i botnlangaadgerd (Gudrun V.



Stefansdottir, 2008). betta er gott deemi um pau vidhorf sem rikjandi voru til félks med

pbroskahomlun a pessum tima og mannkynbdtastefnan atti patt i ad moéta.

1.3 Laknisfraedilegur skilningur a fotlun

Tvenns konar syn & fotlun hefur verid rikjandi fra pvi i upphafi 20. aldar, 6nnur byggir 4 syn
laeknisfraedinnar og hina erfdafraedinnar sem fjallad var um hér ad framan. [ laeknisfraedilegri
syn a fotlun er skerding einstaklingsins talin vera adalorsok fotlunarinnar. Leeknisfraedilegur
skilningur a fotlun var rddandi gildismid mestan hluta 20.aldar og er upp ad vissu marki enn.
peir fredimenn sem adhyllast leeknisfraedilega skilninginn telja ad gdd heilsa sé edlilegt
viomio og fravik, s.s. skerdingar og fatlanir séu pvi frdbrugnar pvi sem edlilegt pykir og likt vid
persénulegan harmleik einstaklingsins og fj6lskyldu hans. Laeknisfraedilega sjonarhornid
einblinir 4 ad greina skerdingu fatlada einstaklingsins og finna rdd til pess ad leekna
vidkomandi og utryma erfdagollum, eda veita honum radgjof um medhondlun
skerdingarinnar (Rannveig Traustadottir, 2003).

Um 1970 fér fatlad félk ad mdétmeela laeknisfraedilega skilningnum a fotlun sem hafdi
verio rikjandi fram ad peim tima. Fatlad folk fér ad berjast fyrir betra lifi, deila sameiginlegri
reynslu sinni og félaglegur skilningur a fotlun fér ad métaast. Par med opnudust augu folks
fyrir pvi ad margir peaettir paettir i umhverfinu hefdu ahrif & daglegt lif pess fatlads folks og
skertu patttoku pess i samfélaginu. betta voru efnahagslegar, félagslegar og menningalegar
hindranir eins og t.d. fataekt, dtskdfun og neikveed vidhorf i gard fatlads félks (Rannveig
Traustadéttir, 2006). A svipudum tima urdu pattaskil pegar kom fram hugmyndafraedin um

edlilegt lif og samfélagspatttoku.

1.4 Hugmyndafrzaedin um edlilegt lif

Hugtakid edlilegt lif (normalisering) kom fyrst fram i doskum 16gum arié 1959. Grunnatridi
hugmyndafraedinnar var su ad fatlad félk fengi taekifeeri til ad lifa edlilegu lifi i samfélaginu.
Med hugmyndafraedinni um edlilegt lif var litid a8 pau takmork sem samfélagid setti fotludu
folki til ad lifa sem edlilegustu lifi. | [jési sdbgunnar var hugmyndafraedin mikil bylting fyrir
fatlad félk, sérstaklega félk med proskahomlun. Foreldrar fatladra barna var ekki lengur
radlagt ad senda born sin 4 sélarhringsstofnanir eins og algengt var fram eftir 20. 6ldinni

heldur var gert rad fyrir pjonstu ut i samfélaginu (Nirje, 1980).
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Bengt Nirje og Wolf Wolfensberger voru kennismidir a 20. 6ldinni sem voru med
mismunandi syn a kenninguna edlilegt lif. Samkvaemt humyndum Nirje var pad samfélagid
sem atti ad sja til pess ad einstaklingar fengu taekifeeri til ad lifa eins edlilegu lifi og unt vaeri
ut i samfélaginu. Hann taldi ad med baettu umhverfi og pjonustu veeri haegt ad vinna gegn
neikvaedum ahrifum sem hann taldi ad fotlunin hefdi (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Kanadiski félagsfreedingur Wolf Wolfsenberger endurskilgreindi norreenu
hugmyndafraedina og hefur han verid kollud 4 islensku gildisaukandi félagslegt hlutverk
(D6ra Bjarnason, 1991). Hann taldi ad samfélagid hafnadi fotludu félki sem gerdi pad ad
verkum ad pad geeti ekki verid patttakandi i samfélaginu. Hann taldi ad fatlad folki eetti ekki
ad vera med nein séruraedi, heldur lifa sinu lifi nakvaemlega eins og hver annar og sakja
somu pjénustu og adrir samfélagspatttakendur, pannig draegi ur fraviki peirra (Margrét
Margeirsdéttir, 2001).

Wolfsenberger taldi ad fatlad félk vaeri vanmetinn hépur i samélaginu, pad vaeri mestu
leyti vegna pess ad pad hefdi ekki virdingarverd hlutverk i samfélaginu. Hann taldi ad med
auka styrk & dkvednu svidi, ykist jakveedni samfélagsins, gagnvart einstaklingum 4 66rum
svidum. AJ eiga edlilegt pydir ad borin sé almenn virding fyrir folki, 6skum pess og |l6ngunum

og a0 sjalfsakvordunarréttur sé virtur (Margrét Margeirsdottir, 2001).
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2 Fotlunarfraedi og félagslegur skilningur a fotlun

Fotlunarfraedi er ung fraedigrein par sem gengid er Ut fra pvi ad fatlad félk sé edlilegur hluti
af hverju samfélagi, reynt er ad skilgreina hindranir sem eru a vegi fatlads folks og hvernig
samfélagid geti adlagad sig ad porfum peirra. Fotlunarfreedi hvetur til rannsdkna sem eru
unnar i samvinnu med fétludu félki. (Rannveig Traustadottir, 2006).

Félagslegur skilningur & fotlun fér ad prdast og fra upphafi beindist gagnryni ad hinu
leknisfraedilega sjénarhorni, og ad laeknisfraedilegur skilingur a foétlun takmarki moguleika
fatlads folks til ad lifa edlilegu lifi og ad fotlun sé afleiding samfélagslegra hindrana sem hinn
ofatladi meirihluti 4 patt i ad skapa (Rannveig Traustadottir, 2003).

i tengslum vid umraedu um fétlun innan fotlunarfreeda hafa komid fram morg og
mismunandi félagsleg sjonarhorn. Hér 3 eftir verdur fjallad um tvo peirra en pau eru breska

félagslega likanid og norraena tengslasjénarhornid.

2.1Breska félagslega likanid

Breska félagslega likanid er eitt af peim félagslegu likbnum sem hefur veriéd mjog umdeilt.
Megin hugmyndafraedi breska félagslega likansins er takmarkanir hins fatlada einstaklings
séu vegna félagslega hindrana sem settar eru af hinum éfatlada meirihluta.. Megin inntakid
med breska félagslega likaninu er ad lita ekki @ fo6tlun sem skerdingu eda ad fétlun orsakist af
skerdingunni (Rannveig Traustadéttir, 2003).

pessi skilningur a fotlun hefur breytt lifi margra fatladra einstaklinga, sem sja fotlun sina
jafnvel i nyju ljdsi, p.e. ad erfidleikar fatlads félks sé ad morgu leyti ut fra félagslegum
hindrunum auk pess sem vidhorf almennings til fatlads folks hefur breyst (Rannveig
Traustadottir, 2003).

Breska félagslega likanid hefur verid gagnrynt vegna pess ad pad einblinir a likamlega
skerdingu, en einstaklingar med proskahomlun og gedreena erfidleika nd ekki ad tengjast
likaninu jafn vel. Einnig hefur likanid verid gagnrynt Gt fra pvi ad litid sé gert Gr persénulegri
reynslu félks af fotlun. Auk pess er ekki tekid tillit til kynferdis, kynhneigdar eda kynpattar
(Rannveig Traustadottir, 2003).
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2.2 Norraeni tengslaskilningurinn

Med tilkomu breska félagslega likansins féru freeimenn a Nordurléndunum ad velta fyrir sér
hvort ad til vaeri sameiginlegur skilningur & fétluna @ Nordurlondum og ef svo veeri i hverju
hann falist (Tg@ssebro, 2004).

Norraeni tengslaskilningurinn byggist a pvi ad horft er baedi til skerdingar og hvernig
samfélagid kemur til méts vid einstaklinginn, pad er, hvernig getur umhverfid adlagid sig ad
porfum fatlads félks. Samfélagid 4 ad veita fotludu félki pjonustu vid haefi i stad pess ad
endurhafa og hjalpa einstaklingnum (Rannveig Traustadéttir, 2006).

A0 mati Jan Tgssebro eru prju megin atridi i norraena tengslaskilningnum. bau eru i fyrsta
lagi ad fotlun sé misraemi milli einstaklings og umhverfis. Annad atridid er ad fotlun sé
afstaeedubundun og pridja atridi er ad fotlun sé afstaed og hluti af ferli (Tgssebro, 2004).

Tengslaskilningurinn segir fra pvi ad fotlun stafi af misreemi milli haefni einstaklingsins og
peirra krafna sem umhverfid setur 4 hann. Tgssebro telur ad rikjandi skilningur &
Nordurlondnum sé fyrst og fremst pélitiskur, i alemennum yfirlysingum byggist hann &
tengslalikaninu, en pegar skilgreina a pjonustu er studs vid hugtok leeknisfraedilega

sjénarhornsins (Rannveig Traustaddttir, 2003).
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3 Valdefling

Fjolskyldumidud pjénustu midar ad porfum fjolskyldunnar, og hluti af pvi er ad vinna ad
aukinni valdeflingu og sjalfsakvordunarrétti hennar (King o.fl., 2004; Law o.fl., 2003; Nijhuis
o.fl., 2007; Rosenbaum o.fl., 1998)

Hugtakid valdefling er skylt hugtakinu sjalfsakvordunrretti. Baedi hugtokin segja til um
rétt félks til ad rdda yfir sinu eigin lifi. Valefling er hugtak sem beinist ad pvi ad koma i veg
fyrir kigun og visar til pess réttar ad deila valdi (Gudrun V. Stefansdoéttir, 2008).

Valdefling er hugtak sem er verid notad i mérgum fraedigreinum og pvi er skilgreining
bess oft & tidum 6ljos. A islandi var hugtakid fyrst notad i réttindabarattu kvenna og fatladra
arié 1970 (Hanna B. Sigurjénsddttir, 2006).

Valdefling taknar ad litid er svo a ad hver einstaklingur sé sérfraedingur i sinu eigin lifi og
veit sjalfur best hvers hann parfnast (Rannveig Traustadéttir, 2006).

Hugtakid valdefling hefur verid notad i réttindabarattu ymissa minnihlutahépa. Med
aukinni valdeflingu einstaklinga verdur sjalfsmynd og sjalfstraust peirra sterkari sem og
sjalfsbjargarhafni betri. Med aukinni valdeflingu einstaklinga hefur verid synt fram a ad
lifsgaedi peirra aukast. Pad ma segja ad med valdeflingu sé valdid faert yfir til einstaklingsins
sem getur svo tekid dkvardanir og haft ahrif a sitt eigid lif (Hanna B. Sigurjénsdaéttir, 2006).

Vid hofum séd i gegnum tidina ad voldum er sannarlega misskipt &4 milli einstaklinga,
hvort sem pad fer fram innan fjolskyldu, & vinnumarkid eda i stjérnmalum. Misskipting
valdsins getur einnig stafad ad fordomum, stimplunum, fotlun og fleiru. beir sem hafa minni
vold eru dliklegri en peir sem hafa meiri vold til ad tja sig og ganga ad rétti sinum. Fatlad folk
parf ad hafa sterka rodd innan sins hdps, pvi peir eru einn af peim minnihlutahépum sem
burfa ad lata heyra i sér til pess ad fa sinum réttindum framgengt (Hanna B. Sigurjénsddttir,

2006).
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4 Mannréttindi og lagalegt umhverfi

Mannréttindi veita pegnum hverjar pjédar vernd, 6ryggi og réttindi i samskiptum vid hid
opinbera. Margir alpjodlegir sattmalar hafa verid undirritadir, en pad fer pé eftir hverri pj6d
fyrir sig hvort ad han veiti akveedum sattmalans lagagildi (Gunnar, G. Schram, 1997).

Réttindi fatlads folks eru vida tryggd, i mannréttindasattmalum og logum og
reglugerdum. Hver manneskja er mikilvaeg og éendanlega verdmaet. betta eru sjonarmid
sem eru dminning 8 medan mannleg reisn er sa hornsteinn sem 6ll mannréttindi byggjast a.
(Helga Baldvins og Bjarkardéttir e.d.).

Mannréttindabaratta fatlads félks hefur a sidustu arum ad miklu leyti snudist um réttindi
fatlads folks til patttoku i samfélaginu, hvort sem um er ad raeda patttoku i félagslifi,
menningarlifi eda hinu daglegu lifi. Felur sa réttur i sér ad fatlad folk njéti allra peirra réttinda
sem adrir njota. A islandi er fotludu félki tryggd réttindi i almennum légum, stjérnarskra og
einnig i yfirlysingum og alpjédasamningum.

Stjérnarskra lydveldisins [slands , nr. 33/1944, sbr. Stjérnskipunarlég nr. 97/1995, gegnir
bvi mikilvaegu hlutverki vid pad ad tryggja ad folk 6had stodu pess geti att mannsaemandi lif i
lydraedispjodfélagi (Stjérnarskra lydveldisins islands, 1995).

[ k6flunum hér ad nedan verdur rynt i pa sattmala sem hafa verid
sampykktir/undirritadir hér & landi og skodad hvar réttindi verndun fj6lskyldu, og rétt
barnsins hafa verid tryggd, auk pessa verdur fjallad um helstu forsendur og mismunandi
nalgun i pjénustu vid fatlad folk. pa verdur rynt i Reglugerd um fjarhagsadstod og 16g um

félagsadstod.

4.1 Mannréttindayfirlysing Sameinudu pjédanna

Mannréttindayfirlysing Sameinudu pjodanna var sampykkt 10. desember 1948 3
Allsherjarpingi sameinudu pjédanna. Segja ma ad mannréttindayfirlysingin sé i raun yfirlysing
um markmid sem riki akveda ad stefna ad. Mannréttindayfirlysing Sameinudu pjédanna er
nu ordin fyrirmynd mannréttindadkveedum hja moérgum pjédum heimsins.
Mannréttindayfirlysingin er ekki pjodréttarsamningur og ekki bundinn i 16g adildarrikja

Sameinudu pjédanna nema peirra pjoda sem hafa fullgildt hann (Utanrikisraduneytid, 2007).
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[ 1. grein sattmalans segir , Allir eru bornir frjélsir og jafnir 63rum ad virdingu og
réttindum. Allir eru gaeddir skynsemi og samvisku, og ber ad breyta brédurlega hverjum vid
annan“ (Mannréttindaskrifstofa islands, e.d).

i mannréttindayfirlysingu Sameinudu pjédanna kemur fram ad vernda skuli sérstaklega
born og veita peim adstod. Einnig er tekid fram ad adildarrikin skuli veita fjolskyldum
umhverfi til velfarnadar og vaxtar fyrir alla fjolskyldumedlimi og pé sérstaklega barna.
Jafnframt er tekid fram i samningnum réttur barns til ad alast upp innan fj6lskyldu vid astud
og umhyggju til ad pad ndi ad proskast i heilsteyptan einstakling sem sidar getur lifad
sjalfsteedu lifi (Mannréttindaskrifstofa, e.d.).

[ mannréttindayfirlysingunni kemur einnig fram i pridja hluta 16. greinar , Fjdlskyldan er i
edli sinu frumeining samfélagsins og ber samfélagi og riki ad vernda hana“

(Mannréttindaskrifstofa, e.d.).

4.2 Mannréttindasattmali Evrépu

Mannréttindi leggja dkvednar skyldur a rikid, sem ber ad tryggja dkvedin lifsgeedi fyrir
borgarana med sérstokum adgerdum. Sattmalar eru settir fram til ad gaeta réttinda allra i
samfélaginu og 6llum peim sem eru adilar ad sattmalum ber skylda til ad fara eftir peim.

Mannréttindasattmali Evrépu (e. Convention for Protection of Human Rights and
Fundamental Freedoms, ECHR) var undirritadur hja Evropurddi i Rém 4arid 1950 og logfestur a
islandi arid 1994 (Evrépuvefur, 2013).

Mannréttindasattmali Evrépu er talinn vera mikilvaegasti alpjédasamningurinn @ vegum
Evropurddsins. Fullgilding sattmalans er skilyrdi fyrir adild ad radinu, morg adildarriki hafa
einnig innleitt sattmalann i landsrétti sinum. [sland er & medal peirra rikja sem undrritad hafa
sattmalann, auk pess sem hann sampykktur med l6gum nr. 62/1994. Mannréttindadémstoll
Evropu framfylgir sattmalanum og geta beaedi einstaklingar og riki lagt fyrir hann kaerur
(Evrépuvefur, 2013).

[ fylgiskjali Mannréttindasattmala Evrépu stendur: ,,Rikisstjérnir paer sem, undirritad hafa
samning pennan og adilar eru ad Evrépuradinu, hafa i huga hina almennu
mannrétttindayfirlysingu, sem allsherjarping Sameinudu pjédanna sampykkti hinn 10.

Desember 1948“ (Sameinudu pjodirnar, e.d.).
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[ 1. grein mannréttindasattmalans um rétt til lifs segir: ,Réttur hvers manns til lifs skal
verndadur med logum. Engan mann skal af asettu radi svipta lifi, nema sok sé sénnud og
fullnaegja skuli refsidomi & hendur honum fyrir glaep sem daudarefsingu er vardar [6gum”
(Mannréttindasattmali Evrépu, 1950).

ba segir i 1. hluta, 8. greinar um fridhelgi einkalifs og fjolskyldu: ,,Sérhver madur & rétt til
friohelgi einkalifs sins, fjolskyldu, heimils og bréfaskipta®“ (Mannréttindasattmali Evrépu,

1950).

4.3 Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins (Barnasattmalinn)
Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins, eda Barnasattmalinn eins og hann
verdur kalladur i pessari ritgerd, var sampykktur 3 allsherjarpingi Sameinudu pjédanna arid
1989 og var svo fullgiltur & islandi 4rid 1992. Barnasattmalinn var svo logfestur & islandi 20
febrdar 2013 med légunum nr. 19/2013. | raun mé segja ad barnasattmalinn verndi stéran
og vidkveeman hop og vidurkenni ad barnid hafi sjalfstaed réttindi sem eru 6had vilja foreldra
eda forradamanna. Barnasattmalinn er einnig 6flugt verkfaeri til ad baeta lifsskilyrdi barnsins
a 6llum svidum samfélagsins (Sameinudu pjodirnar, 1989).

Barnasattmalinn veitir bérnum akvedin réttindi og adildarrikjum ber ad fara eftir honum.
Til ad tryggja bornum ad pessi réttindi peirra séu virt parf ad hafa akvedna paetti i huga eins
og hagsmuni barnsins en pa a avallt ad hafa i fyrirrami. Ekki skiptir mali hver sér um
framkvaemdina, hvort pad er hid opinbera eda einkaadilar, hagsmunir barnsins eiga ad vera i
fyrirrdmi

patttaka barna er einnig tryggd i barnasattmalanum, pad er ad 6ll bérn sem eru heef til
pbess ad hafa eigin skodanir hafi rétt til ad tja paer og pad beri ad taka paer alvarlega
(Mannréttindastofa islands. e.d).

[ 5. grein Barnasattmalans segir:

Agdildarriki skulu virda abyrgd, réttindi og skyldur foreldra, eda eftir pvi
sem vid 3 peirra sem tilheyra stérfjolskyldu eda samfélagi samkvaemt
sta6bundnum venjum, eda l6gradamanna eda annarra sem ad l[6gum eru
abyrgir fyrir barni, til ad veita pvi tilhlydlega leidségn og handleidslu i
samraemi vid vaxandi proska pess er pad beitir réttindum peim sem
vidurkennd eru i semningi pessum. (Samningur Sameinudu pjédanna um
réttindi barnsins, 1989)
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pa segir auk pess i 1. hluta 8. greinar Barnasattmalans ,Adildarriki skulbunda sig til ad virda
rétt barns til ad vidhalda pvi sem audkennir pad sem einstakling, par med toldu rikisfangi
sinu, nafni og fjdlskyldutengslum eins og vidurkennt er med l6gum, an 6légmaetra afskipta®
(Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins, 1989).

pad er mikilvaegt ad réttur foreldra fatladra barna til bdta og trygginga sé skyr, ad ferlid
sé ekki of ipyngjandi, par med haegt ad auka lifsgaedi fjdlskyldunnar og foreldrar fa fleiri
gaedastundir med barni sinu.

[ 23. grein Barnasattmalans segir:

Andlega eda likamlega fotlud born eiga ad bua vid adsteedur sem tryggja
virdingu peirra og studla ad sjalfsbjorg peirra og virkri patttoku i
samfélaginu. Pau skulu njéta sérstakrar umonnunar, eiga adgang ad
menntun, pjalfun, heilbirgdispjonustu, endurhaefingu, starfsundirbdningi
og tédmstundaidju. (Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins,
1989)

4.4 Samningur Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads félks

bratt fyrir ad alpjédaleg mannréttindalog og sattmalar hafi breytt lifi margra i heiminum pa
hefur fatlad félk setid eftir. beim hefur verid neitad um taekifzeri til ad vera sjalfstaedir og
hafa pau i stadinn purft ad piggja eda sakja 6lmus til annarra. A sidastlidnum arum hefur
ordid aukin vitundarvakning pess efnis ad sneitt vaeri framhja miljonum einstaklinga hvad
vardar almenn mannréttindi og pad sé ekki lengur dsaettanlegt og pvi hafi verid kominn timi
til adgerda. Sattmali Sameinudu pjédanna um malefni fatlads folks er pvi ma segja ordin
[6ngu timabaer (Sameinudu pjédirnar, 2007).

Arid 2007 undirritudu islensk stjérnvéld Samning Sameinudu pjénanna um réttindi
fatlads félks, med pvi ad undirrita samninginn hafa islensk stjornvold skuldbundid sig ad
fylgja pessum samningi eftir og brjota ekki efni hans (Velferdarraduneytid, 2009).

Baratta fatlads folks vid stjornvold vid ad na pvi sem adrir myndu liklega kalla almenn
réttindi virdist endurtaka sig aftur og aftur pé svo ad litlir sigrar verda avallt til.

i hluta X. i Samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks segir:

»sem eru pess fullviss ad fjolskyldan er i edli sinu frumeining samfélagsins og ber
samfélagi og riki ad vernda hana og enn fremur ad fotludu félki og fjolskyldum pess beri
naudsynleg vernd og adstod til pess ad fjolsyldum verdi gert kleift ad leggja sitt af morkum til

bess ad fatlad folk geti notid réttinda sinna til fulls og jafns vid adra“,
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4.5 Log um malefni fatlads folks
Log og reglugerdir eru settar til pess ad tryggja réttindi folks. Vid vinnslu laga og reglugerda
eru fyrrnefndir sattmalar hafdir til hlidsjonar. Log um malefni fatlads folks (nr. 59/1992) eru
sérlog, med pvi er att vid ad pau eru til vidbdétar almennum Iégum.

Markmidid med I6gum um malefni fatlads folks ad tryggja fotludum jafnrétti og taekifeeri
til ad lifa vid sambeerileg lifskjor og adrir pjédfélagspegnar, auk pess ad skapa fotludum

teekifeeri til pess ad lifa edlilegu lifi.

4.6 Log um félagsadstood
Riki eru skyldug til pess ad stefna ad pvi ad hver einstaklingur undir 16gsogu rikisins fa notid
peirra grundvallarpdatta sem taldnir eru naudsynlegir til ad lifa sémasamlegu lifi i pvi
samfélagi sem peir eru hluti af. Einstaklingur & rétt a fullnaegjandi lifsskilyrdum sem na yfir
fataektarméork i pvi landi sem vidkomandi byr i (Mannréttindaskrifstofa [slands, e.d.).
Markmidid med [6gum um félagsleg adstod er ad tryggja ad allir einstaklingar fai
grundvallarpérfum sinum maett (Mannréttindaskrifstofa [slands, e.d.).
[ 1. gr. um 16g um félagslega adstod nr. 99/2007 segir:

Baetur félagslegrar adstodar eru madra- og fedralaun, barnalifeyrir vegna
skdélanams eda starfspjalfunar ungmennis a aldrinum 18-20 4ra,
umonnunargreidslur, makabaetur, umodnnunarbaetur, danarbaetur,
endurhafingarlifeyrir, heimilisuppbét, frekari uppbaetur, [styrkir vegna
kaupa 4 bifreid], uppbdt vegna kaupa & bifreid, uppbét vegna reksturs
bifreidar og endurgreidsla umtalsverds kostnadar vid leeknishjalp og Iyf.

ba segiri 4. gr. lagana:

Tryggingastofnun er heimilt ad inna af hendi umonnunargreidslur til
framfaerenda fatladra og langveikra barna, sem dveljast i heimahusi eda
a sjukrahusi, allt ad 96.978 kr. d manudi og/eda taka aukinn patt i greidslu
sjukrakostnadar ef andleg eda likamleg homlun barns hefur i fér med sér
tilfinnanleg utgjold og sérstaka uménnun eda gaeslu. Heimilt er ad inna af
hendi umonnunargreidslur til framferenda barna med alvarleg
broskafravik, sem jafna ma vid fotlun, og barna med alvarleg
hegdunarvandamal sem jafna ma vid gedraena sjukdéma. begar
sérstaklega stendur a er heimilt ad haekka umoénnunargreidslur um allt ad
25%.
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4.7 Reglugerd um fjarhagslega adstod
Pa er einnig bent & Reglugerd um fjarhagslega adstod vid framfaerendur fatladra og
langveikra barna. [ 1. gr. reglugerdarinnar segir:

Heimilt er ad veita framfeerendum fatladra og langveikra barna adstod fra
Tryggingastofnun rikisins, ef sjtkdémur eda andleg eda likamleg homlun hefur i for
med sér sannanleg tilfinnanleg Utgjold og sérstka umonnun eda gaeslu. Einnig er
heimild ad veita adstod til framfeerenda barna med alvarleg proskafravik og barna med
hegdunarvandamal.

[ 3. gr. reglugerdarinnar segir:

Tryggingastofnun rikisins akvardar og veitir adstod samkvaemt 4. gr. og
metur laeknisfraedilegar forsendur umszkjenda og fotlunar- og
sjukddmsstig sbr. 5. gr. Svaedisskrifstofur um malefni fatladra og/eda
félagsmalastofnanir sveitarfélaga gera tillogur um mat vegna fatladra
barna, sem njéta pjénustu samkvaemt [6gum um malefni fatladra.

pa segir jafnframt i 4. gr. reglugerdarinnar:

Um tvipaetta adstod getur verid ad raeda: a) ummonnunarkort til
lekkunar  leeknis- og lyfjakostnadar og b) madnadarlegar
umonnunargreidslur. Gildistimi umonnunarkorts er fra fadingu, ef um
medfaeddan sjukddm eda fétlun er ad raeda, en midast annars vid
greiningu og nzer allt ad 16 ara aldri. Heimild er ad lengja gildistima allt ad
18 ara aldri vegna barna med lifshaettulega sjukdéma eda alvarlega
fjolfotlun. Timabil umodnnunargreidsina er fra lokum greidslna i
faedingarorlofi til 16 ara aldurs. begar réttur skapast til framlengingar a
greidslum i faedingarorlofi er foreldri heimilt ad velja pzer greidslur sem
haerri eru. Heimilt er ad hefja greidslur fyrr og lengja greidsur til 18 ara
aldurs vegna barna med lifshzettulega sjukdéma eda alvarlega fj6lfotlun.
Umonnunargreidslur koma pa i stad 6rorkulifeyris, tekjutryggingar og
frekar uppbétar a lifeyri.
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5 Tryggingastofnun

Eitt af pvi sem verdur dsjalfratt a vegi foreldra fatladra barna er frumskdgur trygginga. Pad
eru stodugir arekstrar sem geta verd mjog ipyngjandi fyrir foreldra fatlads barns. bad er
mikilvaegt ad réttur foreldrar fatladra barna til béta sé adgengilegur og skyr, pbar med geta
foreldrar frekar att fleiri gaedastundir med barni sinu. bPegar foreldrar eignast fatlad barn er
naudsynlegt ad fa stadfestingu a greiningu barnsins, svo ad haegt sé ad hefja ferlid.

Tryggingastofnun er pjonustustofnun sem heyrir undir velferdarraduneytid.
Trygginastofnun fer eftir ldgum um almannatrygginar, |l6gum um félagslega adstod sem og
[6gum um malefni langveikra barna (Trygginastofnun, 2013.).

Tryggingastofnun veitir foreldrum barna med alvarlega fotlun, eda sem eru med alvarleg
veikindi ummonunargreidslur, sem eru manadarlegar greidslur til foreldra fatladra barna,
sem ekki eru greiddir skattar af. bad er félagspjénusta viokomandi barns sem sendir umsdkn
og laeknisvottord til Tryggingastofnuar, sem sidar sendir erndi til sveitarfélaga og kallar par
med eftir tillégu til umdnnunargreidsla. | 4 grein laga um félagslega adstod (nr. 99/2007) og
reglugerd (nr. 504/1997) er tilgreint hverjir fa adstod og hvada skilyrdi parf ad uppfylla og
hversu mikla adstoda foreldrarnir eiga ad fa. Fotlun barnsins er sett upp i akvedna flokka,
sem umonunnargreidslunarnar byggjast upp 4 (Tryggingastofnun, 2013).

Foreldrar langveikra eda alvarlega fatladra barna, sem purfa ad leggja nidur storf vegna
veikinda eda fotlunar barna sinna, eiga rétt a foreldragreidslum. Foreldragreidslurnar nema
allt ad 80% af medaltali heildarlauna og geta varad i allt ad prja manudi. Ef barnid greinist ad
nyju eftir ad greidslutimabilid er lokid geta foreldrar a rétt a nyjum greidslum. Um prenns
konar greidslur er ad raeda:

e Greidslur til foreldra sem eru a vinnumarkadi

e Greidslur til foreldra i nami

e Almenn fjarhagsadstod/grunngreidslur (Tryggingastofnun, 2012).

Med umsdkn parf medal annars ad fylgja:
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e Vottord sérfreedings barnsins, par sem kemur fram greining, medferd,
umonnunarporf barns og adstadur.

e Stadfesting vinnuveitanda um ad foreldri hafa lagt nidur stérf og ad launagreidslur
hafa verid lagdar nidur. Upplysingar um starfstimabil og starfshlutfall umsakjanda.

e Stadfesting sjukra- eda styrktarsjods um ad foreldri hafa nytt sér aunnin réttindi.

e Stadfesting fra faedingarorlofssjédi um ad greidslum sé lokid.

e Stadfesting um maetingar barnsins a leikskodla.

Grundvallarmunur 8 umoénnunargreidslum og foreldragreidslum er sa ad réttur peirra er
6hadur hvor 68rum p.e. umoénnunargreidslur standa straum af kostnadi vegna umoénnunar
barna og foreldragreidslur vega upp @ méti tekjutapi. Badar greidslurnar midast vid flokkun
umoénunnarmats Tryggingastofnunar (Tryggingastofnun, e.d.).

Haegt er ad saekja um umonnunarkort, sem veitir foreldrum afslatt af laeknispjonustu
fyrir born, pegar sott er um umonnunarkort parf ad skila inn laseknisvottordi. Sum fyrirtaeki og
stofnanir veit afslatt gegn framvisun ummaonunarkortsins (Tryggingastofnun, 2013).

Tryggingastofnun veitir foreldrum fatladra barna styrk ad fjarhaed 1.200.000 kr. til kaupa
af bifreid sem naudsynleg er ef likamsstarfsemi barnsins er homlud eda vantar likamshluta.
Pa veitir Tryggingastofnun foreldra langveikra eda fj6lfatladra barna einnig nidurfellingu eda

leidréttingu bifreidagjalda (Tryggingastofnun, 2013).
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6 Fjolskyldan og samvinna

[ pessum kafla verdur varpad ljési & mikilvaegi samvinnu foreldra og fagfélks. Nalgunin sem
byggd er a er su ad fjolskyldan er pungamidja pjonustunnar og eru parfir hennir hafdar ad
leidarljosi. Pad er ekki dliklegt ad vidbrogd foreldra vid ad eignast fatlad barn geti leitt til
kvida (Cullenberg, 1990). | gegnum sdguna hefur pad oft verid litid svo & ad fatlad barn hafi
verid talid ipyngjandi fyrir fjolskyldu pess, og ad pad veeri i raun ekki foreldra ad sja um
uppeldi pess. Leeknisfraedilega sjonarhornid, par sem fotlun var skilgreind sem persénulegur
harmleikur,endurspeglar pessa syn (Hanna Bjorg Sigurjénsdéttir, e.d.). Foreldrum fatladra
barna voru oftar en ekki talin trd um ad born peirra vaeru best sett a stofnunum, par sem ad
leknar, hjukrunarfélk og annad fagfélk gaeti annast bornin og séd um uppeldi peirra.

[ dag hefur pessi nalgun & fotlud born og fjdlskyldur peirra breyst. Eins og midast er vid
ad einblina 4 fjdlskyldu barnsins og 61l pjonusta barnsins unnin i samraemi vid hana. | pessum
kafla verdur farid yfir mikilveegi snemmteekrar ihlutunar, pverfagleg vinnubragda, teymis,

fjolskyldumidadrar pjonustu og einstaklingsndmskrar.

6.1 Semmtaek ihlutun
patttaka i samfélaginu eru mannréttindi sem vid tdkum sem sjalfségdum hlut. A hverju ari
feedast born sem purfa sértaeka adstod, adstod sem midast ad pvi ad gera einstaklinga ad
virkum patttakendum i samfélaginu. begar barn faedist med proskahomlun eda adra
skilgreinda fotlun er mikilvaegt ad barnid sjalft og fjdlskyldan fai einstaklingsmidada adstod. A
sidari arum hefur komid fram hugmyndaraedi sem kallast snemmtaek ihlutun og felst hin i
bvi ad hefja ihlutun snemma 4 lifsleid barnsins med pad ad markmidi ad undirbua barnid
fyrir ad sinna sinum daglegum porfum (Tryggvi Sigurdsson, 2001; Jéna G. Ingélfsdéttir, 2008).
Samkvaemt hugmyndafraedi snemmtaekrar ihlutunar er mikilvaegt ad peir fagadilar sem
vinna med barninu og fj6lskyldu pess myndi teymi. Teymid vinnur saman i pverfaglegu
samstarfi ad skilgreindum og sameiginlegum markmidum vardandi sérhvert barn og
fiolskyldu pess. | snemmtaekri ihlutun hefur sannast ad best er fyrir fagfélk ad vinna i
pbverfaglegu samstarfi med hagsmuni barnsin ad leidarljési. Med pvi minnka likurnar &
misvisandi skilabodum og arekstrum. [ teymisvinnu deilir fagfélk med sér upplysingum,
bekkingu og vinnuadferdum. Abyrgdin deilist 4 alla fagadilana og peir vinna saman ad
sameiginlegum markmidum. b6 ymsir arekstar geti komid upp er s audur sem feest af

teymisvinnu mikilvaegastur (Tryggvi Sigurdsson, e.d.).
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[ opinberri skilgreiningu fra bandariska menntamalaraduneytinu segir:

,,Snemmtaek ithlutun beinist ad bérnum undir 6 dra aldri sem hafa greinst med fotlun, eru
i ahaettu vardandi fotlun eda annars konar erfidleika sem geta haft ahrif 8 proska peirra“
(U.S. Deparment of Education, 1998).

Snemmtaek ihlutun felst i pvi ad sja pessum bérnum og foreldrum peirra fyrir pjénustu
med pad ad markmidi ad draga ur ahrifum proskavandamalanna (U.S. Deparment of
Education, 1998).

Snemmtaek ihlutun getur verid laeknandi eda fyrirbyggjandi, p.e.a.s. beinist ad
pbroskavandamalum. Auk pess getur snemmtaek ihlutun beinst ad barninu einvérdungu eda
barninu og fj6lskyldunni saman. Skipulagdar adgerdir (,,early intervention programs”) geta
farid fram a stofnun, @ heimili fjolskyldunnar, a sjikrahusi eda blondu af pessu, i kaflanum
hér & eftir verdur ndnar utskyrt hvad er um ad rada. (U.S. Deparment of Education, 1998).

Pjénusta neer fra frumgreiningu til greiningar og beinnar ihlutunar. Snemmtaek ihlutun
getur hafist hveneser sem er fra faedingu barns til skélaaldurs. Margvisleg rok hniga hins vegar

ad pvi ad hefja afskipti eins snemma og audid er (U.S. Deparment of Education, 1998. d).

6.2 bverfagleg vinnubrog

Med pvi ad beita pverfaglegum vinnubréogdum er midad ad pvi ad veita pjénustu og finna
Urlausnir sem er samhaefd og fjolskyldumidud og kemur til mats vid hinar margslungnu parfir
barna med fatlanir og fjolskyldur peirra (Carpenter, 2005).

bverfaglegt samstarf hefur verid vidurkennt sem besta adferdin til ad vinna med i
snemmtaekri ihlutun (Bruder, 2000; Guralnick, 2001).

Med pverfaglegu samstarfi minnka likurnar & misvisandi skilabodum, arekstar verda
faerri, minni likur eru & ad upp ur samstarfi fjdlskyldunnar og fagmannanna slitni og
samramid i pjonustunni verdur meira (Carpenter, 2005; Davies, 2007).

Hofudmarkmid pverfaglegrar pjonustu er préun a sameiginlegri syn peirra sem ad
pbjénustunni koma par sem fjélskyldan er i lykilhlutverki (Davies, 2007; McGonigel, Woodruff,
&Roszmann-Millican, 1994).

Mikid hefur verid ritad um grunnhugmyndir pverfaglega pjénustu, m.a. um forsendur og
grunnatridi, en upplysingar vantar um framkvamd pjénustunnar fra sjonarholi
framkvaemdaadilans (Ryan-Vincek, Tuesday-Heathfield, & Lamorey, 1995).

bverfagleg nalgun vid snemmtaeka ihlutun hefur prja einstaka paetti:
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Sa fyrsti er ad allir sérfraeedingar sem ad barninu koma meta barnid i sameiningu at fra
vidbrogdum pess vid ymiskonar areitum fra einum eda tveimur ar hépnum. Foreldrar
eru vidstaddir og veita upplysingar um barnid og hegdun pess (Foley, 1990). Eftir petta mat
raedir hdpurinn um upplifun sina med barninu og hegdun pess. Ad nokkrum tima lidnum,
pbegar sérfraedingarnir hafa unnid ar peim géognum sem peir 6fludu vid ad fylgjast med
barninu kemur hépurinn saman aftur og ber saman baekur sinar. Foreldrar mega vera
vidstaddir pann fund.

Annar patturinn sem einkennir pessa nalgun er hid mikla samstarf sérfraedinganna par
sem peir skiptast a upplysingum, pekkingu og vinnuadferdum og vinna saman sem ein heild.
bridji patturinn er , hlutverkaskipti“ sem er mesta dskorunin i pessari nalgun par sem

sérfradingarnir kenna 68rum i hépnum, par 8 medal foreldrum, sina sérfraedigrein og

hvernig hdn nytist barninu best. (King o.fl. 2009).

6.3 Teymi

Mikilvaegt er ad teymi séu stofnud fyrir viokomandi barn og fjolskyldur pess. Teymi
samanstendur yfirleitt af foreldrum/forradamonnum, starfsfélki skéla sem vinna med
barninu, rddgjafa hja viokomandi sveitarfélagi og 66rum sérfraedingum til deemis idjupjalfum,
sjukrapjalfunum og talmeinafradingum. Teymisstjori/tengill er sa sem heldur utan um
teymid, hann bodar 4 fund og fylgist med pvi ad dsetlunum sé fylgt eftir (Greiningar- og
radgjafastod rikisins, e.d.).

Partnership (samvinna) getur ordid til 8 mérgum svidum, til deemis samvinna i
hjonabandi, fjolskyldu, vinnufélaga o.fl. en samvinna milli skéla og foreldra er kollud
teymisvinna. bad sem er sameiginlegt i samvinnu mismunandi hépa er ad einstaklingarnir
mida ad sameiginlegum markmidum eda hafa sému ahugamal.

Partnership milli foreldra og fagfdélks (skdla) a litid sameiginlegt med fyrrnefndu
samvinnuhdpunum, pad er, hvorki foreldrar né fagfdlkid i skélanum getur valié hvern peir vilja
i slika samvinnu, pau ,,sitja” i raun uppi med hvort annad hvort sem peim likar pad betur eda
verr, oft er pad svo ad eina sameiginlega markmid slikra samvinnu er markmid um hag
barnsins.

[ bokinni A guiede to collaboration for IEP teams er fjallad um teymisvinnu og paer
askoranir sem folk getur maett i peirri vinnu. Teymi hefur pad hlutverk ad fylgjast med préun

og hafa ahrif 4 pa pjonustu sem veita 4. Hlutverk teymisins er ad samhaefa storf og pekkingu
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peirra sem eru i teyminu og ad taka sameiginlegar akvardanir. Med pvi ad taka
sameiginlegar akvardanir er komid i veg fyrir ad pjénustan verdi einhlit og pad dreifir
abyrgdinni a peirri akvordun sem er tekin. Teymisvinna felur i sér ad peir einstaklingar sem
eru i teyminu deila med sér upplysingum, dkvardanatoku og framkvaemd. (Martin, 2005).

Eitt af pvi mikilvaegasta vid teymisvinnu er sa sameiginlegi audur sem Ut ur henni kemur.
Ef rétt er ad Ollu stadid aetti afrakstur teymisvinnunnar ad vera:

e Sameiginlegar upplysingar - hver einstaklingur i teyminu kemur med sina pekkingu.
Teymid hefur pvi meiri upplysingar en einn eda tveir einstaklingar.

e Sameiginlegar akvardanatokur - med pvi ad deila med hépnum pekkingu, dhyggjum
og Urraedum pa er komin samabyrgd. Abyrgdin er ekki bara hja einum einstaklingi.

e Sameiginleg framkvaemd - par sem ad i teymisvinnu eru oftast peir adilar sem vinna
med barninu pa er pad a peirra hondum ad framkvaema pad sem teymid hefur akvedid. pad
er pvi a abyrgo peirra sem eru i teymi ad sja til pess ad unnid sé eftir peirri daetlun sem var

sampykkt og sja um ad framfylgja henni (Martin, 2005).

6.4 Fjolskyldumidud pjonusta
[ fidlskyldumidadri pjonustu er adal aherslan 16gd & samvinnu vid foreldra og pjénustuadila,
auk pess sem fjolskyldan er studd til pess ad taka dkvardanir er varda pjonustu.

Fjolskyldumidud pjénusta beinast ad fjolskyldunni og parfir hennar eru hafdar ad
leidarljosi, i stadinn fyrir ad dhersla sé |6gd a barnid og ad fagfolk taki akvardanir er varda
pjonustu.

Hugmyndafraedi fjolskyldumidadar pjonustu byggist 8 pvi ad hver fjolskylda er einstok,
bad eru foreldarnir sem pekkja barnid sitt best, styrk- og veikleika sem og parfir. Leitast er
vid ad styrkja fjolskylduna, fjolskyldan er jafn mikilveegur patttakandi i dakvardanartoku er
vardar pjénstu barnsins og fagfélk.

Markmid fjolskyldumidadrar pjonustu eru ad auka lifsgaedi og patttoku barnsins (King
o.fl., 2004; Law o.fl., 2003; Nijhuis o.fl., 2007; Rosenbaum o.fl., 1998).

6.5. Einstaklingsnamskra
Naudsynlegt er ad hver einstaklingur sem nytur pjonustu teymis sé med einstaklingsasetlun.

Markmidid med einstaklingsaaetlun er t.d. ad efla barnid i eftirfarndi feernissvidum:
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e Félagsferni og patttaka i leik og starfi

e Faerni vid athafnir daglegs lifs (Anna Kristin Sigurdarddttir, 2007).

Tilgangur med einstaklingsaaetlun er fyrst og fremst sa, ad gera barninu mogulegt ad
stunda sitt ndm a sinum forsendum og a sinum hrada og mismunandi er hver utfaerslan er.
Sé nemandinn med sérparfir, namserfidleika eda fotlun, er hans einstaklingsazetlun gerd
med bakgrunnsupplysingar s.s. greiningar til hlidsjénar, en studst er vid skélanamskra og
adalnamskrd og er byggt 4 peim eins og mogulegt er. Alltaf er metid hver geta nemandans er
og byggt ofan a hana. Mikilvaegt er ad vanda alla undibuningsvinnu vel og gefa henni gédan
tima. Foreldrar skulu hafdir med i radum vid gerd einstaklingsdaetlunar og paer
bakgrunnsupplysingar sem liggja fyrir eru hafdar til hlidsjonar. Mikilvaegt er ad greina badi
getu og parfir nemandans til ad haegt sé ad setja markmid og akveda kennsluadferdir. Taka
parf tillit til proska, persénueinkenna, skapgerdar, ahugamala og einnig félagslegrar stodu

(Anna Kristin Sigurdardottir, 2007).
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7 Urraedi

Urraedin fyrir foreldra eru morg, en pad er mikilvaegt ad foreldrar viti hver pau eru og hvert
beir geta leitad. | pessum kafla verdur fjallad um pa pjénustu sem eru i bodi fyrir foreldra
fatladra barna. [ kaflanum verdur fjallad um Greidingar- og radgjafarmidstdd rikisins, sem
bydur upp a greiningu og eftirfylgni. bvi naest verdur fjallad um Sjénarhdl sem er i raun
umbodsmadur foreldra og fjolskyldna barna med sérparfir. P4 verdur fjallad um Einstok
born, sem er studnigsfélag fyrir born med sérparfir. Einnig verdur fjallad um Rj6drid sem
gefur fotludum bérnum auk barna med élaeknandi sjukdéma moguleika a pvi ad dvelja
reglulega i umhverfi sem pau njéta umdénnunnar hjukrunarmenntads fagfélks. Pa verdur
fjallad um félagid Umhyggju sem er etlad ad baeta hag barna a sjukrahdsum og standa vord
um félagsleg réttindi langveikra barna og fjolskyldu peirra. Ad lokum verdur fjallad um

studningsfjolskyldur og markmidié med peim.

7.1 Greiningar- og radgjafarsto0 rikisins

Arid 1997 héf Greiningarstédin ad sinna greiningu vegna barna med einhverfu sem adur
hafdi einungis verid gert 4 Barna- og unglingageddeild Landspitalans. Auk pess voru stofnud
teymi sem sinntu tilteknum svidum fatlana, pessi svid eru prju talsins: Fagsvid einhverfu,
fagsvid hreyfi- og skynhamlana og fagsvid proskahamlana. Greiningar- og radgjafarst6d
rikisins pjénustar born fra forskdlaaldri (Greiningar- og radgjafarstod riksins, e.d.).

Ef grunur leikur & ad barn sé med alvarleg fravik i proska er mikilvaegt ad leita til pess
fagadila sem er naertaekastur barninu leita eftir radleggingum og athugunum. Sérfreedingar
sem sinna ungbarnavernd, barnalaknir eda heilsugaeslulaeknir, veita foreldrum ungbarna
radgjof. Ef um er ad raeeda born 4 leik- eda grunnskdlaaldri er haegt ad snua sér til kennara,
skdlastjora eda sérfraedinga barnsins sem hafa pa milligéngu um ad barnid komist i
sérfreedipjénustu, einnig er haegt ad leita til sérfraedinga, laekna, heilsugaeslustédvar og
sérfreedinga hja proska- og hegdunarstod Heilsugaeslu hofudborgarsvadisins (Greiningar- og
radgjafarstod rikisins, e.d.).

Adur en barni er visad 4 Greiningarstddina er mikilveegt ad frumgreining hafi farid fram i
naerumhverfi pess, t.d. leikskdla eda grunnskdla. Ef frumgreining bendir til alvarlega raskana
a proska er pad 4 abyrgd sérfreedings ad visa barninu formlega til Greiningarstodvar, auk

bess er pad a abyrgd pess sem gerir frumgreiningu barnsins ad studla ad videigandi pjénustu.
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Ef dvissa skapast vegna frumgreiningar er er haegt ad fa rddgjof hja starfsfélki a inntoku- og
samramingarsvidi Greiningarstodvarinnar, i sumum tilvikum parf ad endurmeta sté6du
barnsins (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.).

Starfsfélk Greiningarstédvar sinnir greiningu hja bornum sem hafa fengid tilvisun 4
Greiningarstddina, pa sinnir pad radgjof vegna barna sem eru med alvarlegar proskaraskanir,
auk pess sem leidbeint er um medferd- og ihlutunarleidir til pess ad draga megi sem mest ur
afleidingum fotlunar. Born sem feedast med alvarlegan medfsedda fotlun eru einnig send &
Greiningarstddina, einnig ef ad grunur vaknar hja ungbarnaeftirliti eda vid komu barns i
leikskdla (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.).

Pegar barn hefur fengid tilvisun a Greiningarstdd faer fjdlskylda pess akvedinn tengil sem
hefur heildar yfirsyn yfir pjonustu barnsins. Hlutverk tengils er ad studla ad samvinnu vid
fjolskyldu barnsins sem og stydja, og hvetja fjolskylduna til patttoku i akvordunartdku er
varda pjonustu (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d. f).

Auk pessa er mikilvaegt ad myndad sé pjonustuteymi i kringum hvert barn og fjolskyldu
bess, i sliku teymi eru foreldrar og fulltraar allra peirra adila sem koma ad pjénstu vié barnid

og fjolskylduna (Greiningar- og radgjafarstod riksins, e.d.).

7.2 Sjénarhall

Segja ma ad Sjonarhdll sé studningur fyrir foreldra fatladra barna, en par eru fjogur samtok
sameinud i eitt til pess ad geta veitt foreldrum paer upplysingar og adstod sem peir purfa.
Pessi samtok eru: ADHD samtdkn, Landssamtokin broskahjalp, Styrktarfélag lamadra og
fatladra og Umhyggja, félag til studnings langveikum bornum (Sjénarhdll, e.d.).

Sjénarhdll er i raun umbodsmadur foreldra og fjolskyldna barna med sérparfir. Hann er
pekkingartorg og midpunktur vitneskju og upplysinga. Sjonarhdll geetir ad réttindum fj6lskylda
og barna med sérparfir og veitir leidsogn og leid til betra lifs. Sjonarhdll veitir til ad mynda
radgjof og leidsdogn um urraedi og moguleika i kerfinu (Sjonarhdll, e.d. a).

Sjénarholl stydur adstandendur & peirra forsendum — en hagsmunir
barnsins ganga fyrir ef peir fara ekki saman vid hagsmuni adstandenda.
Sjénarholl kemur veikleikum og styrkleikum i pjonustu og framfeeri vid
yfirvold & faglegan hatt — erum samstarfsadili en ekki prystihdpur.
Sjénarholl er midstod pekkingar um pjonustu vid bérn med sérparfir.
Sjénarholl hefur goda stjornarheetti ad leidarljési i starfsemi sinni.
(Sjénarhall, e.d)
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7.3 Einst6k bérn

Arid 1997 var studningsfélagid einstok born stofnad af foreldrum nokkurra barna. Astaedan
fyrir stofnun félagsins var ad bornin attu ekki heima i neinum 66rum félagasamtokum, pvi
akvadu foreldrarnir ad stofna félagid einstok born og i leidinni geetu foreldar deilt peirri
reynslu sinni ad eiga boérn med langvinnan sjikddém. Markmidid med stofnun félagsins er ad
stydja vid bakid a fjolskyldu pessara barna sem og geeta hagsmuna peirra innan sem utan
sjukrahusa. Einnig veitir félagid fjolskyldum styrki til ad saekja radstefnur, fara i fri, til deemis

vegna adgerda eda rannsdkna erlendis (Einstok born, e.d.).

7.4 Rj60Trid
Arid 2004 hof Rjédrid starfsemi sina, en Velferdarsjédur barna afhenti félaginu hisnaedni til
afnota sama ar. Saga félagsins a raetur sinar ad rekja allt til arsins 1998 pegar Fagdeild
barnahukrunarfreedinga setti af stad nefnd fagfdlks og foreldra um ad stofna hvildarheimili
fyrir langveik born. (Rjédur, e.d).

Rjodrid gefur fotludum bornum auk barna med dlaknandi sjukdédma moguleika a pvi ad
dvelja reglulega i umhverfi sem pau njéta uménnunnar hjukrunarmenntads fagfélks. Sem og
ad gefa fjolskyldum barnanna taekifaeri til ad lifa edlilegu lifi, gefa peim hvild fra mikilli

umonnun og hjukrun (Rjédur, e.d).

7.5 Umhyggja
Umhyggja er félag sem er xtlad ad baeta hag barna a sjukrahdsum og standa vérd um
félagsleg réttindi langveikra barna og fjolskyldu peirra. Upphaflegu stofnendur félags
Umhyggju var fagfdlk & barnadeildum Landspitala og Landakotsspitala, na hafa fleiri foreldrar
gengid i félagid og eru nu 18 foreldrafélog starfandi i Umhyggju (Umhyggja, e.d.).

Umhyggija veitir upplysingar um parfir langveikra barna, bendir stjornvoldum pessar

barfir. Auk pessa hvetur pau stjérnvold til Urbdt a8 adbunadi veikra barna (Umhyggija, e.d.).
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7.6 Studningsfjolskyldur

Markmidid med studningsfjolskyldum er ad draga ur alagi @ heimilinu, veita bérnunum
tilbreytingu og auka félagalega patttoku. Pjénustumidstédvar vidkomandi fjolskyldu veita
upplysingar um tilhdégun dvalar og umsjar. Eftirfarandi sveitarfélag velur studningsfjolskyldu
vid hzefi og eru heimilshagir og adstadur studningsfjolskyldu kannadir vandlega adur.
Foreldrar geta verid i reglulegu sambandid vid pjonustuadila vardandi radgjof og studning
(Sjénarhdll, e.d.).

Algengt er ad gert er sex til tolf manada samningur, og er misjafnt hversu oft
pjonustuadili heimsaekir studningsfjolskyldu (Velferdarrdduneytid, 2012).

Greidslur til studningsfjolskyldna eru svokalladar verktakagreidslur sem greitt er ur
rikissjodi, foreldrar fatlada barnsins fa pjénustna ad kostnadarlausu. Greidslur fyrir born i
fyrsta flokk eru 12.600 kr fyrir sélarhringspjénustu, 8 medan greidslur fyrir born i 66rum
flokki er 9700 kr fyrir sélarhringspjénustu. Pa eru greidslur vegna barna i pridja flokki, 7.400
kr fyrir sélarhringspjonustu (Velferdarraduneytid, 2012).
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8 Umraedur og nidurstodur

Hér verda dregnar fram helstu nidurstodur ritgerdinnar Ad eignast fatlad barna: urreedi fyrir
foreldra og forrédamenn fatladra barna.

Préun hugmyndafraeda innan fotlunarfraedi hefur breyst mikid, til hins betra myndu
margir segja. Pad ad fotlun sé ekki hluti af félagslegum hindrum heldur ad litid sé a ad
hindranir i samfélaginu valdi fétlun einstaklingins hefur aukid sjalfseflingu fatlads folks til
muna. Sagan hefur synt okkur ad pad er naydsynlegt ad horfa gagnrynum augum a nutidina i
ljési fortidarinnar. Pad er i raun dhugavert ad bera saman fortid og nutid til deemis
ofrjosemisadgerdir sem attu sér stad langt fram & 20. 6ld og til deemis fésturskimun og og
hnakkapykktarmaelingu, er i raun svo mikill munur, erum vié komin svo langt fra
leknisfraedilega sjénarhorninu og vid viljum trda?

[ pessari ritgerd hefur héfundur leitast vid ad kanna hvernig réttur foreldra fatladra
barna til bota er tryggdur?

Réttindi foreldra fatladra barna eru vida tryggd, i mannréttindasattmalanum,
Barnasattmalanum og l6gum og reglugerdum, til deemis, |6g um félagslega adstod og
reglugerd um fjarhagslega adstod. Mannréttindi leggja dkvednar skyldur a rikid, sem ber ad
tryggja akvedin lifsgaedi fyrir borgarana med sérstokum adgerdum. bPad er mikilvaegt ad
réttur foreldra til bota sé skyr, par med eru lifsgaedi fjdlskyldunnur aukid og foreldrarnir geta
att fleiri gaedastundir med barni sinu.

[ ritgerdinni var einnig leitast vid ad kanna Hver eru pjonustutrraedi fatladra barna veeru.

Pjonustulrraedin eru margvisleg, ber par helst ad nefna, Tryggingastofnun, Greiningar-
og radgjafarstoad rikisins, Sjonarhdl, Einstok born, Rjédrid og Umhyggija

Hofundur ritgerdinnar veltir fyrir sér hvort ad upplysingagjof til foreldra fatladra barna sé
abotavant. Kerfid er of ipyngjandi, mikil pappirsvinna og krdkaleidir. Af pessum sékum verda
foreldra oft kvidnir og spyrja ma hvort of mikill timi fari i slika vinnu & kostnad pess ad njota
gaedastunda med barni sinu. Skynsamlegra veeri fyrir alla ad hafa upplysingar um réttindi
foreldranna 4 einum stad, til pess ad audvelda foreldrunum adgang og auka geeda stundir med
barninu. bad er mikilvaegt ad foreldrar fatladra barna hafi heildarsyn yfir réttindi sin. Yfirleitt
er gerd krafa um ad barnid hafi fengid greiningu til pess ad pad geti fengid pjénustu og horft

er framhja peirri heildraeni porf sem bornin og fjolskyldur peirra purfa.
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