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Utdrattur

Ritgerd pessi fjallar um nidurstédur rannsdéknar um upplysingaporf foreldra fatladra barna,
upplysingaleit peirra og reynslu af upplysingagjof fra 6drum. Tekin voru sex viotol vid
meedur fatladra barna og var tilgangurinn ad 0Odlast pekkingu & pvi hvernig upplysinga
foreldrar fatladra barna leita vid feedingu fatlads barns, pegar greining er 1jos eda eftir pvi sem
arin lida. Auk pess ad komast ad pvi hvert peir leita eftir upplysingum, hvernig
upplysingaporf peirra breytist med timanum og hver reynsla peirra er af upplysingagjof.

[ ljos kom ad i upphafi var porf foreldranna fyrir upplysingar mikil og leitudu flestir
foreldrarnir eftir upplysingum tengdum skerdingunni sjalfri, orsékum hennar og afleidingum
og helmingur foreldranna leitadi einnig eftir einhverskonar laekningu vid skerdingunni.
Upplysingaporf foreldranna breyttist p6 nokkud fljétt og hafdi skerding barnsins ahrif & pad
hvers kyns upplysingum foreldrarnir leitudu og hversu mikid. peir tveir foreldrar sem attu
bdrn med sjaldgaefa og 6pekkta skerdingu hofdu meiri porf fyrir upplysingar sem edlilegt er
enda minni upplysingar i bodi fyrir pau, sérstaklega i pvi tilviki par sem enn er ekki komid
akvedio heiti & skerdinguna. Allir foreldrarnir nyttu sér internetid mikid i upplysingaleitinni
enda var adgengi ad pvi gott og leitin tok stuttan tima.

Allir foreldrarnir voru anagdir med pa upplysingagjof sem peir fengu & Greiningar- og
radgjafarstdd rikisins, par fengu flestir peirra eigin tengil sem hélt utan um mal
fjolskyldunnar. pad létti alagid & fjolskylduna mikid. Einnig treystu foreldrarnir mikid &
reynslu annarra foreldra og upplysingar fra peim.

Foreldrunum potti erfitt ad atta sig & hvert best veeri ad leita eftir upplysingum. Peim
pétti mikid alag fylgja pvi ad leita upp a eigin spytur og éskudu eftir pvi ad upplysingagjof til
peirra yrdi markvissari og skipulagdari. peir kolludu eftir pvi ad sérstokum upplysingavef yroi
komid & laggirnar par sem hagt veeri ad finna allar paer upplysingar & einum stad sem

naudsynlegar eru foreldrum i pessum sporum.



Abstract
The aim of this research was to explore the experience of parents of disabled children in

relation to information around their child’s disability. Six interviews were conducted with
mothers of disabled children, where they were asked about how much information they felt
they needed, the sources of the information and the perceived quality of information they
received. The study also looked at if there were changes in these factors from the point of
diagnosis and as the child grew up.

The results showed that at initial diagnosis all parents wanted a lot of information
around their child’s disability, in particular with regards to the type of disability, its’ causes
and consequences. Additionally, half of the parents were looking for some kind of cure to the
disability. Key factors in the amount of information parents wanted were the severity and
rarity of their child’s disability. Two of the parents had children with rare disabilities that
limited information is available on, and felt they needed much more information. For one of
the parents, this was particularly the case as their child has a disability that does not have a
specific title, making information even more difficult to obtain.

The internet was frequently used for information gathering, as it is a quick way to find
information and readily available. All the parents were happy with the information they
received from the diagnosis and advice team, where most parents had their own link person
supporting the family. This support was thought to lighten the burden for the families a great
deal. The parents also reported that the shared experience of other parents was a valuable
source of information.

The parents found it difficult to determine which source of information would be most
beneficial. They thought having to seek information themselves increased demands on them
and wished they were given information in a more organised and focused way. The
participants suggested that a website should be created where individuals could find all the

necessary information needed in one place.



Formali

I meistararitgerd pessari, sem metin er til 40 eininga fjalla ég um nidurstédur rannséknar um
upplysingaporf foreldra fatladra barna, upplysingaleit peirra og reynslu af upplysingagjof fra
odrum. Eg vil pakka vidmalendum minum fyrir ad midla af reynslu sinni til min, veita mér
innsyn i lif sitt, reynslu og upplifanir og gera mér pannig kleift ad gera pessa ritgerd.

Dr. Hanna Bjorg Sigurjonsdattir, désent i Fotlunarfraedi, var leidbeinandi minn og var
studningur hennar og hvatning mér émetanleg vid vinnu ritgerdarinnar sem og ébilandi tru
hennar & mér. Eg hefdi eflaust aldrei nad ad klara petta verkefni ef hiin hefdi ekki alltaf komid
inn a harréttum tima og ytt adeins vid mér. Einnig pakka ég peim bérnum og foreldrum sem
ég hef unnid med sidustu arin og voktu &huga minn & pessu tiltekna efni. pa pakka ég bordisi
Eddu Johannesdottur keerlega fyrir ad lesa ritgerdina yfir og gefa mér god rad vardandi gott
islenskt malfar.

AJ lokum pakka ég fjélskyldu minni og vinum sem hafa stutt mig i gegnum namid og
sérstaklega & medan & ritgerdarvinnu pessari stdd. Endalausar spurningar peirra um hvernig
gengi veitti mér baedi hvatningu og adhald sem ég sannarlega purfti & ad halda. pessi hvatning
beirra sem og tri @ mér hafa gert mér kleift ad ljuka pessu verki sem ég satt best ad segja var

ekki alltaf bjartsyn a ad myndi takast.
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1 Inngangur

Oll lendum vid i adsteedum 4 lifsleidinni sem koma & dvart og eru okkur framandi. begar vid
stondum frammi fyrir pess konar adsteedum eru edlileg vidbrogd ad leita upplysinga sem geetu
audveldad okkur ad takast a vid peer. Ad eignast fatlad barn er lifsreynsla sem kemur flestum
foreldrum i opna skjoldu. Folk parf ad adlagast breyttum adsteedum sem yfirleitt vekja upp
margvislegar spurningar i hugum folks. Misjafnt er hvernig foreldrar takast & vid pessa nyju
og oft og tidum ovaentu reynslu en flestir eiga peir pad sammerkt ad hafa porf fyrir ymiskonar
upplysingar og radgjof. Bent hefur verid 4 ad sa studningur sem fjolskyldan feer vid ad fota
sig og ad adlaga fjolskyldulifid ad pessum nyju adsteedum geti haft mikil ahrif & pad hvernig
til tekst. bvi er mikilveegt ad adgengi ad upplysingum sé gott og foreldrar viti hvert peir eigi

ao leita.

1.1 Rannsoknin
Ritgerd pessi fjallar um nidurstddur rannsoknar um upplysingaporf foreldra fatladra barna,
upplysingaleit peirra og reynslu af upplysingagjof fra 6drum.

Markmid rannséknarinnar er ad 6dlast pekkingu & pvi hvernig upplysinga foreldrar
fatladra barna leita vio feedingu fatlads barns, pegar greining er 1jos eda eftir pvi sem &rin lida.
Auk pess rannsaka ég hvert peir leita eftir upplysingum og hver reynsla peirra er af
upplysingagjof.

Gagnsemi rannséknarinnar felst i aukinni pekkingu & reynslu foreldra fatladra barna
hvad vardar upplysingaporf, leit og gjof. Nidurstddur rannsoknarinnar ma nyta til pess ad
beta upplysingagjof til foreldra og gera leit peirra ad upplysingum adgengilegri og

audveldari.

1.2 Val a viofangsefni og mikilveegi rannséknar

Astaeda pess ad ég valdi petta vidfangsefni er fyrst og fremst si ad i nokkur ar hef ég unnid
med fotludum bérnum og fjolskyldum peirra og i vinnu minni hef ég heyrt margar frasagnir af
mismunandi reynslu og upplifun foreldra fatladra barna af peim upplysingum sem peim eru
veittar og peirra skodun & pvi sem matti betur fara i upplysingagjof til peirra. Gaedi, magn og
notagildi upplysinganna eru misjofn eftir pvi hvadan per eru fengnar og hver veitir paer. Sama
méa segja um ahrif peirra. Foreldrum finnst oft erfitt ad atta sig & hvar haegt er ad finna

akvednar upplysingar eda hver a ad veita peer t.d. pegar pa vantar upplysingar um umdénnun
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barnsins, skoladvol, heimapjonustu, pjalfun, lidveidslu, skammtimavistun, busetu o.s.frv, pratt
fyrir ad pessar upplysingar liggi & lausu. Pad er edlilegt, sérstaklega i 1jési pess ad um marga
stadi 0g pjonustuadila er ad reda sem eiga ad veita pessar upplysingar. Nyleg bok,
Gledigjafar (Sigran Osk Kristjansdéttir og Thelma borbergsdottir, 2012) sem fjallar um
reynslu foreldra fatladra barna, gefur petta einnig til kynna. bar segja foreldrar fra pvi ad peer
upplysingar sem til eru & islensku séu oft ansi laeknisfreedilegar og fjalli um likamlegar og
andlegar hlidar skerdingarinnar en ekki hvernig fjolskyldan geti adlagad sig ad peim nyjum
adstaedum sem skerding barns getur haft i for med ser.

Reynsla min ar starfi er st ad foreldrar fai misvisandi og oft og tidum o6ljosar og ekKki
naegilega godar upplysingar um réttindi peirra og barna peirra. Foreldrar upplifa oft aukid alag
i tengslum vid leit peirra ad upplysingum um daglegt lif barna peirra sem og fjolskyldulifid i
heild. Ef upplysingagjof til foreldra veeri skilvirkari og skyrari veeri ad einhverju leyti haegt ad
koma i veg fyrir petta og eru pad foreldrarnir sjalfir sem eru hafastir til pess ad segja hvada
leid er best ad fara til pess ad upplysingagjof til peirra geti ordid sem gagnlegust og

ahrifarikust.

1.3 Uppbygging ritgerdar

Ritgerdin er skrifud Gt fra rikjandi sjonarhornum fétlunarfraedinnar p.e. félagslegum skilning &
fotlun. Ritgerdin skiptist i sjo kafla. Ad loknum inngangi er fraedilegur kafli par sem ég fjalla
um préun foétlunarfreedinnar, Olikan skilning & foétlun, alpjédlega sattmala og 16g og
reglugerdir um réttindi fatlads folks. Ad lokum kynni ég pa adila sem sinna pjonustu vid
fatlad folk og bera akvednar skyldur vid ad upplysa folk um réttindi peirra. Ad lokum fjalla ég
um erlendar og innlendar rannsoknir sem koma inn & rannsoknarefni mitt. I pridja kafla
ritgerdarinnar geri ég grein fyrir adferdafreedi rannsoknarinnar og framkvaemd hennar. |
fjorda, fimmta og sjotta kafla er ad finna nidurstodur rannsdknarinnar sem byggja a viotélum
vid sex madur fatladra barna um upplysingaporf. Fjordi kaflinn fjallar um pad ad eignast
fatlad barn. Sa fimmti um fyrstu arin og sjotti um hvar upplysingaleit peirra for og fer helst
fram. Sjéundi og jafnframt sidast kafli ritgerdarinnar inniheldur stutta samantekt & helstu
nidurstodum rannsoknarinnar auk pess sem gerd er grein fyrir peim leerdomi sem draga ma af

nidurstodunum.



2 Freedilegar undirstoour

I pessum kafla er farid yfir peaer freedilegu undirstédur sem rannsoknin byggir & og skiptist
kaflinn i fjora hluta. | fyrsta hluta er fjallad um fétlunarfredi, upphaf hennar og pau
sjénarhorn & fotlun sem hafa att hvad mestan patt i ad mota skilning almennings a fotlun. 1
6orum hluta geri ég grein fyrir 16gum og reglugeroum um réttindi fatladra barna auk
Barnasattméla Sameinudu pjédanna og Samning Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads
folks. 1 pridja hluta er gerd grein fyrir pvi hvada opinberu adilar pad eru sem, lsgum
samkveaemt, ber skylda til ad veita foreldrum fatladra barna upplysingar m.a. vardandi fotlun,
réttindi og pjonustu hér & landi. Pad er hlutverk pessara stofnana, hvort sem pau eru & vegum
rikis, sveitarfélaga eda félagasamtaka ad veita fotludu folki og fjdlskyldum pess pjénustu og
radgjof. 1 fjorda og sidasta hluta kaflans verdur gerd grein fyrir nidurstédum innlendra og

erlendra rannsokna um upplysingahegdun foreldra fatladra barna.

2.1 bréun fotlunarfreedinnar og félagslegs skilnings & fétlun

Innan hins alpjodlega freedasamfélags er fotlunarfredin ein yngsta fraedigreinin en fyrstu
freedilegu rit innan hennar komu ekki Gt fyrr en & 9. aratug sidustu aldar. Upptok
freedigreinarinnar méa rekja til freedimanna innan félags- og hugvisinda sem og pélitiskra
barattusamtaka fatlads folks (Rannveig Traustadottir, 2006b). Hrédur fétlunarfreedinnar hefur,
& sidustu arum, aukist jafnt og pétt og préun hennar verid hrod. A stuttum tima hefur hdn
Odlast fastan sess innan fredasamfélagsins og er stundud vida um heim (Rannveig
Traustadottir, Hanna Bjorg Sigurjonsdottir og Snaefridur Pora Egilson, 2013).

Sameiginleg einkenni foétlunarfreedinnar og skyldra greina, eins og hinsegin freeda og
feminiskra fraeda, eru ad peer eiga reetur ad rekja til politiskra barattuhreyfinga sem bordust
gegn undirokun og utskafun og hefur st baratta skilad miklu i vidhorfabreytingu gagnvart
fotluou folki og peim vandamalum sem pad hefur purft ad takast a vid. Styrkur
fotlunarfreedinnar felst ekki hvad sist i pvi ad margir freedimenn innan hennar eru fatladir
sjalfir og ad hun er i nanum tengslum vid barattuhreyfingar fatlads folks sem hafa mikil ahrif
a proun hennar (Rannveig Traustadottir, 2006b). Fotlunarfreedin nytur einnig gods af pvi ad
freedimenn innan hennar koma ar margvislegum greinum og koma pvi fram med mismunandi
sjonarhorn sem gera fraedin lifandi og pverfagleg. Fotlunarfraedin nytir sér peaer 6liku nalganir
og rannsoknarhefdir sem felast i 6drum freedigreinum sem og fjolbreyttar rannséknaradferdir

innan peirra og tengist m.a. félagsfreedi, mannfraedi, feminiskum freedum, menntunarfradi,

10



sélfredi o.fl. (Rannveig Traustadottir, Hanna Bjorg Sigurjonsdottir og Snefridur bora
Egilson, 2013; Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, Armann Jakobsson og Kristin Bjornsdottir,
2013). | pessu felst einn helsti styrkur fétlunarfreedinnar en pad er ad han hefur proast i
tengslum vid fatlad folk, folkio sem fraedin fjalla fyrst og sidast um. Styrk fotlunarfreedinnar
ma einnig sja i peim tengslum og gagnkvemu ahrifum sem fraedastarfid og barattan hafa haft
hvort & annad (Rannveig Traustadottir, 2006b).

Upphaf fotlunarfreda ma rekja til andofs gegn rikjandi skilningi & foétlun sem
liffreedilegs galla. S& skilningur byggir a pekkingu laeknisfreedinnar og hefur petta sjonarhorn
a fotlun gjarnan verid kallad ,leknisfredilega likanid“, ,gallasjénarhornid*“ eda
einstaklingsmidadur skilningur & fotlun (Rannveig Traustadottir, 2003). Leknisfraedilegur
skilningur a fotlun gengur Gt & ad um galla, afbrigdileika eda persénulegan harmleik sem
byrfti ad vinna bug a sé ad raeda. Heilbrigdi var talid hid edlilega astand en sjukddémar truflun
og afbrigdilegt astand. bessi skilningur & fotlun hefur einnig verid rikjandi innan felagsvisinda
og einkennt rannsoknir & pvi svidi. Einnig hefur petta sjénarhorn haft mikil ahrif & myndun
vidhorfa almennings, heilbrigdiskerfisins sem og a sjalfskilnings fatlads folks (Rannveig
Traustadéttir, 2006b; Hanna Bjoérg Sigurjonsdéttir, Armann Jakobsson og Kristin
Bjornsdattir, 2013). Tengsl leknisfreedinnar vid hugtakid fotlun hefur haft i for med sér
margskonar afleidingar fyrir fatlad folk. Til ad mynda hafdi han mikil &hrif i tengslum vid
hina svokolludu stofnanaveaedingu. pratt fyrir ad laeknisfreedilega sjonarhornid hafi verid
hardlega gagnrynt fyrir ad lita fram hja ahrifum umhverfis i ad skapa fotlun eru jakveedar
afleidingar pess framfarir & svidi leeknavisinda sem hafa haft mikinn avinning i for med ser
begar kemur ad endurhafingu og medferd einstaklinga (Linton, 1998; Davis, Watson, Corker
0og Shakespeare, 2003; Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, Armann Jakobsson og Kristin
Bjornsdottir, 2013). beir sem adhyllast félags- og menningarlegan skilning & fotlun benda
hinsvegar a ad neikvaedu afleidingarnar séu meiri og alvarlegri en peer jakveedu. Endurspeglast
beer m.a. i ad litid hefur verid & margbreytileika folks sem fravik fra hinu ,,venjulega“, sem
sjuklegt astand, ad skerding sé byrdi a einstaklingnum og persénulegur harmleikur hans
(Davis, Watson, Corker og Shakespeare, 2003; Linton, 1998). Litid hefur verid & fotlun sem
sjukdém og fatlad folk sem sjuklinga (Hughes, 2002). Einnig hefur verid bent & ad virdi lifs
fatladra einstaklinga hefur verid gert ad engu med 6llum peim inngripum sem mdoguleg eru a
svidi erfdavisinda. Su tekni sem i bodi er og gerir folki Kleift ad lata rannsaka hvort fostur seu
,,20llud* eda ekki, er oftast gerd i peim tilgangi ad eyda peim ef hid fyrrnefnda kemur i 1j6s,
gefur pad i skyn ad pad ad lifa med fotlun sé Ozskilegt. Einnig er tilgangurinn oft ad vinna

bug & sjukdébmum og endurheimta feerni (Goodley, 2011; Rannveig Traustadottir, 2006b;
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Priestley, 2003). Mannkynid hefur skilgreint pad hvad er edlilegt og hvad ekki & 6talmarga
vegu, allt eftir pvi i hvada samhengi talad er, hver er stadurinn og stundin (Linton, 1998).
Hugtokin edlilegt og 6edlilegt eru oft notud pegar greint er & milli folks med og an skerdinga.
Sa& sem er talinn ¢edlilegur er alitinn minna virdi, byrdi eda vandamal (Linton, 1998).
Hinsvegar er sjaldnast horft & einstaklinginn i vidara samhengi og i tengslum vid pad
samfélag sem hann byr i en s& skilningur sem fétlunarfreedingar hafa préad & sidustu arum
leggur aherslu & samspil einstaklingsins og umhverfisins & métun fétlunar (Hanna Bjorg
Sigurjonsdottir, Armann Jakobsson og Kristin Bjérnsdottir, 2013).

pratt fyrir ad innan freedanna sé pad viotekid vidhorf ad einhlida leknisfreedilegur
skilningur & fotlun sé barn sins tima p4 méa enn sja ahrif hans vida i okkar samfélagi t.d. i
l6gum og reglugerdum um fatlad félk (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, Armann Jakobsson og
Kristin Bjérnsdottir, 2013).

A sjounda og attunda aratug sidustu aldar bordust fatladir adgerdarsinnar fyrir pvi ad
ekki veeri litid eingdngu til skerdingarinnar pegar vandamal peirra veeru metin heldur pyrfti ad
taka med pa erfidleika og hindranir sem mata fotludu folki i samfélaginu og par med veeri
einstaklingurinn ekki rét vandans. Ut fra pessum hugmyndum vard til rottek
endurskilgreining & fotlun sem byggir & félagslegum sjonarhornum og felur i sér ad folk sé
ekki fatlag at fra likama sinum heldur af samfélaginu, peim félagslegu- og umhverfislegu
hindrunum sem pad metir, fordomafullum vidhorfum og 6drum pattum er utiloka
einstaklinginn i ad vera gildur patttakandi i samfélaginu. Fatladir einstaklingar eiga
samkvaemt pessum sjonarhornum ekki ad purfa ad adlaga sig ad samfélaginu heldur eigi
samfélagid a0 koma til méts vid parfir allra pegna sinna (Davis, Watson, Corker og
Shakespeare, 2003; Oliver, 2004; Rannveig Traustadoéttir, 2006b).

Fotlunarfraedin leitast eftir pvi ad vinna med fotludu folki ad pvi ad koma skodunum
bess, pekkingu og reynslu & framfeeri. Einnig ad reyna ad 6dlast skilning a lifi fatlads félks og
peirri Gtilokun, kigun og jadarsetningu sem fatlad folk upplifir (Goodley og Van Hove, 2005;
Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, Armann Jakobsson og Kristin Bjornsdattir, 2013).

Fraedin mida ad pvi ad proa félagslega kenningar um fotlun sem syna fram & tengsl
efnislegra, menningarlegra, pélitiskra og félagslegra skilyrda a fotlun og hafna peim vidtekna
skilning ad skerding einstaklingsins sé adal orsok homlunar hans. Fotlunarfreedin beinir pvi
athygli sinni ad samfélaginu, peim hindrunum sem par er ad finna og eiga sinn patt i ad skapa
foétlun (Goodley og Van Hove, 2005; Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, Armann Jakobsson og
Kristin Bjornsdottir, 2013). Fraedin eiga einnig ad vera gagnrynin og upplysa folk um
I6ggjafir, rettindi og stefnur i malefnum fatlads folks til pess ad reyna ad koma i veg fyrir ad
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brotid sé & pvi (Goodley og Van Hove, 2005; Hanna Bjérg Sigurjonsdottir, Armann
Jakobsson og Kristin Bjornsdottir, 2013). Rikjandi skilningur & fotlun hefur mikil ahrif & pad
hvernig almennt er brugdist vid fotludu folki og pvi er naudsynlegt ad stodugt sé horft
gagnrynum augum & hann og par eru fredin gridarlega mikilveeg (Rannveig Traustadottir,
2006a; Hanna Bjorg Sigurjonsdattir, Armann Jakobsson og Kristin Bjornsdottir, 2013). Fyrst
0g sidast eiga fraedin svo ad reyna ad studla ad samfélagi par sem allir eru med (Hanna Bjorg
Sigurjonsdottir, Armann Jakobsson og Kristin Bjérnsdottir, 2013).

2.2 Olikur skilningur & fétlun

Felagsleg sjonarhorn a fotlun eru moérg og mis rottek en eiga pad pd sameiginlegt ad
motmeela peim gallamidada skilningi & fotlun sem gerd var grein fyrir hér ad framan. pessi
sjonarhorn eru til ad mynda breska félagslega likanid, minnihlutalikanid, menningarlikanid,
norrena tengslasjonarhornid, jakveeda likanid og mannréttindalikanido (Hanna Bjorg
Sigurjonsdottir, Armann Jakobsson og Kristin Bjornsdottir, 2013). Innan Nordurlanda er
sameiginlegur skilningur & fotlun sem leggur aherslu & tengsl hins fatlada einstaklings vid
umhverfi sitt en aherslur og utfeerslur eru mismunandi innan hvers lands. bessi sameiginlegi
skilningur hafa verid kalladar ,,norreena tengslasjonarhornid a fotlun“ (Tessebro, 2004) enda
er hann natengdur hugmyndum okkar um norrant velferdarsamfélag, jafnraedi og borgaraleg
réttindi (Rannveig Traustadodttir, 2009). bPau prju meginatridi sem einkenna norraena
tengslasjonarhornid eru ad fotlun stafi af misreemi milli einstaklings og umhverfis, sé
adsteedubundin og afsteed (Rannveig Traustadottir, 2006).

Rétteekast félagslegra sjonarhorna og jafnframt pad umdeildasta er Breska félagslega
sjonarhornid en upphaf pess ma rekja til attunda aratugar 20. aldar er barattusamtok
hreyfihamlads félks i Bretlandi (UPIAS) métmeeltu sélarhringsstofnunum, skorti a videigandi
atvinnutaekiferum, fatekt o.fl.. Samtokin gafu ut yfirlysingu arid 1976 par sem pau lystu pvi
yfir ad folk med skerdingar veeri fyrst og fremst fatlad af samfélaginu. Pau héfnudu einhlida
leeknisfraedilegum skilningi a fotlun og krofdust pess ad fa ad tala fyrir sig sjalf. UPIAS kom
fram med nyja og rotteeka skilgreiningu a fotlun par sem likamlegir og félagslegir peettir voru
adskildir (Helga Baldvins- og Bjargardéttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2011; Rannveig
Traustadottir, 2003). Skerdingin var skilgreind Gt fra liffredilegum pattum og par med
takmdrkun & virkni einstaklingsins vegna einstaklingsbundinna einkenna s.s. likamlegra
og/eda andlegrar skerdingar eda skerdingar & skynjun. Fotlun hinsvegar er félagslegur pattur
og er og verdur til vegna utilokunar eda takmorkunar & patttoku i samfélaginu til jafns vid

adra. Samfélagslegar hindranir koma i veg fyrir ad einstaklingurinn geti tekid patt i daglegu
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lifi & sama hétt og adrir. Félagsleg Gtilokun, mismunun og undirokun eru ad stérum hluta
skapadar vegna pessara hindrana (Tregaskis, 2002).

Breska félagslega likanid hefur reynst 6flugt politiskt barattuteki fyrir fatlad folk og
hefur tilkoma pess verid valdeflandi fyrir pad a margan hatt, t.d. leggur pad aherslu & ad
samfélagid purfi ad breytast svo fatlad folk eigi kost & pvi ad taka pétt & eigin forsendum en
hafnar pvi ad folk purfi ad breyta sjalfu sér. Pad hefur pvi fert athyglina fra einstaklingnum
og skerdingu hans yfir a pa peetti samfélagsins sem Utiloka patttoku hans i pvi (Rannveig
Traustadottir, 2009). Félagsleg sjonarhorn a fotlun hafa einnig haft mikil ahrif & almenna
stefnumdtun og skilning & fotlun & alpjédlegum vettvangi sem hefur haft i for med sér
breytingar & 16gum, nyjar lagasetningar og reglugerdir og nyjar aherslur i malefnum fatlads
folks. Sidast en ekki sist hafa félagsleg sjonarhorn verid mikill ahrifavaldur i motun almenns
skilnings & fotlun & jakvaedan hatt (Beresford, 2012).

Samhlida aukinni aherslu & félagsleg sjonarhorn & fotlun hafa freedimenn innan
greinarinnar lagt aherslu & mikilveegi menningar og tungumals (Linton, 1998). SU ordreda
sem vidgengst, er tengist fotludu folki, gefur til kynna ad pad sé oOvirkt og fornarlémb
adsteedna sinna, upp a adra komid, barnslegt, viljalaust, viokvaemt og vansalt 6likt flestu 6dru
folki. Ordraeda sem pessi styrkir éhjakvaemilega stadalmyndir um fatlad folk (Linton, 1998).
Pessi ordraeda er undir hrifum margra olikra afla t.d. sdgulegra, fraedilegra, pdlitiskra og
menningarlegra (Albrecht, Seelman og Bury, 2001; Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir Armann
Jakobsson og Kristin Bjérnsdottr, 2013).

2.3 Alpjodlegir sattmalar, |6g og reglugerdir

Oll pjonusta og urredi fyrir fatlad folk byggir & akvednu regluverki. Alpjodlegum
mannréttindasattmalum, stjérnarskra, I6gum, reglugeroum og yfirlysingum er &tlad ad tryggja
réttindi fatladra barna og fjolskyldna peirra. Par med eru dkvednar skyldur lagdar & rikid og
sveitarfelog sem ber ad tryggja pad ad pessum réttindum sé framfylgt. Mikilveegt er ad
upplysingar séu adgengilegar og pjonusta sé skilvirk og g6d pvi pannig er hagt ad auka
lifsgeedi fjolskyldna og koma i veg fyrir auka alag & hana. Hér a eftir verdur fjallad um helstu

sattmala, samninga, 16g og reglugerdir um fotlud bérn og fjolskyldur peirra.

2.3.1 Alpjodlegt flokkunarkerfi um fotlun.
Alpjoda heilbrigdisstofnunin (WHO) gefur Gt alpjédlegt flokkunarkerfi um fotlun. Hlutverk
bess, eins og annarra flokkunarkerfa WHO er ad halda utan um upplysingar um heilsufar folks

i heiminum, pad er notad til ad gera 6rorkumat og pegar meta parf hversu mikinn félagslegan
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studning og pjonustu folk parf & ad halda (Sneafridur Péra Egilson og Gudrun Palmadottir,
2006). Flokkunarkerfid & einnig sinn péatt i ad mota skilning folks & fotlun. pad flokkunarkerfi
sem notad er i dag heitir Alpjodlega flokkunarkerfid um fzerni, fétlun og heilsu eda ICF. pad
er endurbeaett Utgafa eldri kerfis sem hafdi verid gagnrynt fyrir ad vera undir og miklum
ahrifum leeknisfraedilegra sjonarhorna par sem skerdingunni var eignud allir erfidleikar og
litid svo & ad hun orsakadi fotlun (Rannveig Traustadottir, 2003; Snafridur Péra Egilson og
Gudrun Palmadottir, 2006; Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, Armann Jakobsson og Kristin
Bjornsdottir, 2013). Tilkoma félagslegra sjénarhorna og hoérd gagnryni & gamla
flokkunarkerfid atti mikinn patt i ad farid var i pessa endurskodun. | nugildandi
flokkunarkerfi er reynt ad tengja saman laeknisfredileg og félagsleg sjonarhorn og ahersla
16g0 & ad horfa heildsteett & einstaklinga og feerni peirra (Sneefridur Péra Egilson og Gudrun
Palmadottir, 2006). Adalaherslan hefur faerst nokkud fra skerdingunni og ad umhverfispattum
og personulegum adsteedum einstaklinga (Rannveig Traustadottir, 2003).

prétt fyrir pessar breytingar hefur ekki nadst einréma satt innan fétlunarfreedinnar med
pbetta nyja flokkunarkerfi par sem pad er enn of einstaklingsmidad og horft er framhja peim
ahrifum sem umhverfid hefur & einstaklinginn (Snafriour Péra Egilson og Gudrin
Palmadottir, 2006).

2.3.2 Barnasattmali Sameinudu pjédanna.

Barnasattmali Sameinudu pjodanna (1992) (hér eftir nefndur Barnasattmalinn) var l6gfestur

hér & landi i febrdar 2013 sem pydir ad hann er hluti af islenskri 16ggjof. Barnasattmalinn

felur i sér pa vidurkenningu ad born séu sjalfsteedir einstaklingar og ber med sér ymis

grundvallarréttindi sem tryggja bornum vernd, umdnnun og sému mannréttindi og fulloronu

folki. Barnasattmalinn vidurkennir pa nyju syn, a hlutverk og stédu barna pess efnis, ad 6ll

eigi pau rétt 4 pvi ad vera fullgildir péatttakendur i samfélaginu. Réttindum barna i

Barnasattmalanum ma skipta i prja flokka p.e. vernd, uménnun og patttéku. I honum ma finna

fjorar nokkurskonar grunnreglur sem ganga i gegnum allan sattmalann og gott er ad hafa i

huga pegar tulka & akveedi hans. bessar fjorar reglur eru:

Jafnreedi — bann vid mismunun,

pad sem barninu er fyrir bestu,

Réttur til lifs og proska og

Réttur til ad lata skodanir sinar i 1jos og til ad hafa &hrif (Um Barnasattmalann, e.d.).
Adildarriki eiga ad gera videigandi radstafanir svo hagt sé ad framfylgja og

framkvaema pau réttindi sem koma fram i Barnasattmalanum. I 5. grein Barnasattmalans segir
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ad virda skuli &byrgd, réttindi og skyldur foreldra til ad veita barni pa leidségn og handleidslu,
sem pad parf med hlidsjon af vaxandi proska pess. Adildarriki eiga ad koma pvi svo fyrir ad
foreldrar geti alid upp barn sitt og komid pvi til proska. Til pess ad pad svo sé eiga adildarikin
ad veita foreldrum videigandi adstod, byggja upp stofnanir, adstédu og pjonustu sem haegt er
ad leita til eftir pvi sem peir eiga rétt &.

23. grein Barnasattmalans fjallar sérstaklega um rétt fatladra barna. Par segir m.a. ad
adildarriki vidurkenni rétt fatladra barna til ad lifa somasamlegu lifi, vid virdingarverdar
adsteedur og eiga pau jafnframt ad studla ad virkri samfélagspatttoku barnsins. Fotlud born
eiga, samkvemt Barnasattmalanum, rétt a sérstakri umonnun sem hentar barninu og
foreldrum pess. Pau eiga ad hafa adgang ad menntun, pjalfun, heilbrigdispjonustu,
endurhefingu, starfsundirbuningi og tdmstundum og pannig ma studla ad félagslegri adlogun
og auknum proska. Adildarriki eiga einnig ad studla ad pvi ad upplysingar um sérhaefdar
medferdir og pjalfunaradferdir séu adgengilegar og med alpjodlegri samvinnu sé studlad ad
bvi ad skiptast & upplysingum um ymiskonar framproéanir innan heilbrigdisvisinda sem geta
aukio lifsgeedi fatladra barna. I 24. grein Barnasattmalans er fjallad um rétt barna til ad njota
goas heilsufars og ad peim sé tryggd adstada til leeknismedferdar og endurhafingar. Eins eiga
adildarriki ad sja til pess ad allir pegnar rikisins og pa sérstaklega foreldrar og born féi
upplysingar um og eigi adgang ad freedslu um heilbrigdi barna, hreinleti og slysavarnir svo
eitthvad sé nefnt. (Barnasattmalinn, 1992). bess ber ad geta ad hvergi i Barnasattmalanum
kemur fram hvort eda hvernig standa eigi ad upplysingagjof fyrir fjolskyldur fatladra barna

um pau réttindi sem tilgreind eru i Barnasattmalanum.

2.3.3 Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks

Markmid Samnings Sameinudu pjédanna (hér eftir nefndur Samningurinn) er fyrst og fremst
ad tryggja fotluou folki sému mannréttindi og 6drum. Samningurinn byggir & réttindum sem
hafa nu pegar verid vidurkennd i 6drum mannréttindasattmalum en sérstada hans felst fyrst og
fremst i pvi ad i honum er utskyrt hvad stjornvold purfa ad gera til ad tryggja réttindi fatlads
folks. 1 Samningnum er fotludu folki gert kleift ad hljota sému tekiferi og lifa 1ifi sinu til
jafns vid adra borgara. Grundvallarhugmyndin & bak vid Samninginn er ad banna mismunun
og efla jafnrétti og reisn m.a. med pvi ad vidurkenna adkomu einstaklingsins sjalfs i eigin
réttarvernd og réttindabarattu. Einstaklingurinn sjalfur a pvi ad hafa ahrif a allar peer
dkvardanir sem teknar eru vardandi eigid lif (Helga Baldvins- og Bjargardéttir og Hanna
Bjorg Sigurjonsdottir, 2011). Samningurinn byggir i raun & felagslegum hugmyndum um
fotlun t.d. er greint & milli skerdingar og fotlunar og par er loks vidurkennt ad fotlun proist og
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breytist i samspili einstaklings, umhverfis og vidhorfa (Jona G. Ingélfsdottir og Rannveig
Traustadottir, 2010).

Samningurinn er settur upp & pann hatt ad audvelt & ad vera fyrir stjérnvoéld ad sja til
hvada adgerda purfi ad gripa til ad fotludu folki séu tryggd pessi réttindi. Prjd atridi gera
Samninginn einstakan. Hann er teeki til ad prysta & ad fatlad folk 6dlist somu mannréttindi og
adrir. Hann gildir um allt fatlad folk 6h&d pvi hvada skerdingu pad byr vid og einnig gildir
hann & Ollum svidum mannlifsins. Sidast en ekki sist er hann Olikur 6drum
mannréttindaldggjofum er snerta fatlad folk ad pvi leyti ad hann er gildandi lagalega séd
pegar buid er ad fullgilda hann (Helga Baldvins- og Bjargardottir og Hanna Bjorg
Sigurjonsdottir, 2013). island undirritadi Samninginn &rid 2007 en hefur ekki fullgilt hann enn
og pvi ekki l16gbundinn. 1 kjélfar pess ad Alpingi sampykkti framkvaeemdaaztlun um malefni
fatlads folks arin 2012 til 2014, var skipud nefnd til ad undirbda fullgildingu Samningsins.
Hdn hefur m.a. unnid ad pvi fara yfir 16g og lagt til breytingar & peim svo fullgilding sé
moguleg (Velferdarraduneytid, e.d.a). préatt fyrir ad Samningurinn sé ekki l6gbundinn hér er
tekid mid af honum vid framkveemd Laga um malefni fatlads folk (L6g um malefni fatlads
félk nr.152/2010.

I 4. grein Samningsins segir m.a. ad adildarriki eigi ad upplysa fatlad folk um
hjalparteeki og annars konar adstod, stodpjonustu og hvernig baeta megi adstédu pess. I 21.
greininni segir ad ad gera eigi videigandi radstafanir svo fotludu félki sé tryggdur adgangur ad
upplysingum er varda lif pess og peim sé gert kleift ad nyta rétt sinn til tjaningar- og
skodanafrelsis & sama hatt og adrir. Pad er gert med pvi ad utryma hindrunum og talmum sem
hefta adgengid m.a. med pvi ad setja upplysingar & adgengilegt og nothaft form fyrir fatlad
folk. Einnig & ad tryggja ad fatlad félk hafi frelsi til ad leita eftir, taka vid og midla
upplysingum og hugmyndum. Hvergi i Samningnum er sérstaklega kvedid a um upplysingar

til fjolskyldna fatladra barna, einungis til fatlads folks eins og fram kemur hér ad ofan.

2.3.4 LO6g um malefni fatlads folks

Hér a landi byggir pjonusta vid fjolskyldur fatladra barna fyrst og fremst a I[ogum um malefni
fatlads folks fra arinu 2010 og l6gum um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40/1991. I 16gum
um malefni fatlads folks segir ad markmid peirra sé ad tryggja fotluou folki jafnrétti og
sambeerileg lifskjor & vid adra pjoofélagspegna og einnig ad skapa peim skilyrdi til ad lifa
edlilegu lifi. I 16gunum segir ad veita eigi ftludu folki pjonustu samkvamt almennum lsgum
er varda menntun, heilbrigdis- og félagspjonustu. bjonustuna a ad veita med pad ad markmidi

ad han geri fotludu folki kleift ad lifa sjalfsteedu lifi og starfa i edlilegu samfélagi vid adra og
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& han ad midast vid parfir hvers og eins. bjonustustofnanir eiga ad vera starfreektar eftir
porfum & hverju sveedi fyrir sig. Vardandi malefni fatladra barna og fjolskyldna peirra segir til
demis ad sé porf & greiningu eda medferdarurreedum eigi Greiningar- og radgjafarstod
rikisins ad leita ad heppilegum urreedum i samradi vid foreldra. Par segir einnig ad fotlud born
eigi rétt & leikskoladvol i almennum leikskola med peim studning sem porf er a. Fjolskyldur
eiga rétt & studningsfjolskyldu sé pad talid naudsynlegt sem og skammtimavistun og
sumardvol. bar sem sveitarfelogin eru med malefni fatlads folks a sinni kénnu eru pad helst
bau sem eiga ad framfylgja pvi sem stendur i pessum légum. I 16gunum segir p6 ekkert um

pad hver upplysingaskylda sveitarfélaga er vardandi innihald laganna.

2.4 Stefnumotun i pjonustu vid fotlud bdrn

Arid 2006 gaf Velferdarraduneytid Gt skyrslu sem heitir M6tum framtid og fjalladi um pa
stefnu sem marka atti i pjonustu vid fotlud boérn og fullordna. Markmid stefnunnar attu ad
koma til framkveemda & arunum 2007-2016. VVoru markmidin sett fram eftir ad gerd var Uttekt
a pjonustu vio fotlud born og fullordna. Horft var einnig til laga um malefni fatladra auk pess
sem Evropuér fatladra 2003 hafdi nokkur &hrif & vinnuna. [ stefnunni segir m.a. ad pjonustan
eigi ad vera snidin ad porfum hvers og eins samkvemt mati ad lokinni greiningu. Pannig
verdi pjonustan sveigjanlegri, studningur persénulegri og réttur barna til ad alast upp & heimili
sinu med fjolskyldu sinni tryggdur. Abyrgd pjonustunnar er i héndum pjonustuadila i
heimabyggd og a pjonustuadili ad hafa frumkvaedi ad pvi ad su pjénusta og studningur, sem i
bodi er, sé kynntur adstandendum. betta er nymali hér & landi. | stefnumétuninni var
jafnframt stefnt ad pvi ad adgangur ad upplysingum um rétt barna og fjélskyldna peirra til
studnings og pjénustu veeri gerdur greidur t.d. med Utgafu baklinga og stofnun heildstaeds
upplysingavefs um fatlanir, félog og samttk tengd peim. Einnig atti ad koma & fot gagnvirkri
siou par sem foreldrar geetu haft samband vid adra foreldra og fagfélk (Velferdarraduneytio,
2006).

Adur en skyrslan var gerd voru styrk- og veikleikar paverandi pjonustu vid fotlud bérn
og fullordna metnir. bar kom m.a. fram ad veikleikar pjénustunnar veeru skortur & nagilega
einstaklingsmidadri pjonustu og ad byggja purfi hana a heildsteedari og sveigjanlegri
parfagreiningu barnsins og fjolskyldu pess. Einnig skorti studning vid foreldra vid fedingu
fatlads barns og ad bidlistar eftir greiningu veeru 6vidunandi. | kjolfar pessa mats var
framtidarstefnan skilgreind og framkvemdadatlun motud (Velferdarraduneytid, 2006). EKKi
er ad sja ad pessi stefna hafi i heild sinni komid til framkveemdar og erfitt er ad finna

heimildir fyrir pvi hvada markmidum hefur nd pegar verid nad. Atla ma ad med
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radherraskiptum og yfirferslu mélefna fatladra til sveitarfélaga hafi petta metnadarfulla
verkefni verid sett i bid. Arid 2012 var p6 sampykkt pingalyktun & Alpingi um stefnu og
framkvaeemdaaztlun i malefnum fatlads folks. Atti markmid hennar ad vera nad arid 2014 en
var framkvaemdatiminn framlengdur til arsins 2016. I stefnunni segir m.a. um upplysingar ad
markmidid se ad allt fatlad folk hafi éhindradan adgang ad upplysingum um réttindi sin og pa
pjénustu sem i bodi er. Eiga sveitarfelogin ad sja til pess ad allar upplysingar a heimasioum
verdi adgengilegar fétludu folki. pa er fjallad um heildrena pjonustu vid fotlud bérn og
fjolskyldur peirra en markmid pjonustunnar er ad 6ll bérn alist upp i fjolskyldu. Gera a
einstaklingsmidada aztlun um parfir barnsins og fjélskyldu svo pessu markmidi verdi nad
(Velferdarraduneytio, 2012).

2.4.1 Sveitarfélog

pann 1. jantar 2011 fluttist pjonusta vid fatlad folk fra riki til sveitarfélaga. Markmidin med
pessum flutningi voru fyrst og fremst ad hafa alla pjénustu vid fatlad folk undir sama hatti,
b.e. ad fagleg og fjarhagsleg abyrgd veeri undir stjorn eins adila og ad 6ll pjonusta veeri ner
bjonustupegunum  (Samband islenskra sveitarfélaga, e.d.). Eftir sem adur ber
velferdarradherra, samkvamt logum, ad fara med yfirstjorn yfir malefnum fatlads folks sem
og ad hafa umsjon med stefnumétun i pessum malaflokki. Sidast en ekki sist hefur radherra
eftirlit med ad sveitarfélogin starfi i samraemi vid 16g, reglugerdir og reglur sem lita ad
malefnum fatlads folks (Velferdarraduneytid, e.d.c).

I 16gum um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40/1991 segir m.a. um pjonustu vid fatlad
félk ad unnid skuli ad pvi ad tryggja fotludu folki sambeerileg lifskjor og jafnrétti & vid adra
begna pjodfélagsins og peim skdpud skilyrdi til pess ad lifa sem edlilegustu lifi midad vid
adsteedur. par segir einnig ad fatladir eigi rétt & almennri pjonustu og adstod og veita eigi pa
bjonustu & almennum stofnunum (Velferdarraduneytid, e.d.c).

I 16gunum segir ad pad sé hlutverk félagsmalanefndar i hverju sveitarfélagi fyrir sig ad
veita upplysingar um félagspjonustu. Einnig eiga félagsméalanefndi ad bjoda uppa félagslega
radgjof med pad ad markmidi ad veita upplysingar og leidbeiningar um félagsleg réttindamal
og studning vegna félags- og personulegs vanda (L6g um félagspjonustu sveitarfélaga nr.

40/1991). EKKki er fjallad nakvemar um pad hvernig pessari upplysingagjof skal hattad.

2.4.2 Greiningar- og radgjafarstoo rikisins.
[ 16gum um malefni fatlads folks nr. 152/2010 er Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins

getid i tengslum vio maélefni fatladra barna og fjolskyldna peirra. bar segir ad ef porf er &
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frekari greiningu i kjolfar frumgreiningar eigi ad tilkynna pad til Greiningarstédvarinnar sem i
samradi vid foreldra finnur hentugt arraedi fyrir barnid og fjolskylduna. Greining er yfirheiti
yfir athugun og mat serfreedinga a edli roskunar eda skerdingar. Mat er t.d. lagt a feerni og
adsteedur einstaklings med pad i huga ad hagt sé ad gefa rad, veita adstod og maeta porfum
einstaklingsins sem um raedir og fjolskyldu hans. Med greiningunni er mogulegt ad leidbeina
foreldrum, studningsadilum og 6drum pjénustuveitendum um peer adferdir sem geta hentad
einstaklingnum og aukid lifsgaedi hans. Markviss greining getur lika att sinn patt i ad beeta
bjonustu vid fatlad folk. Med greiningunni eykst pekking og ma pannig studla ad pvi ad
pjonustunni sé beint i rétta att. Einnig ma nyta pekkinguna til pess ad spa fyrir um parfir
einstaklinga med mismunandi skerdingar i framtidinni (Stefan J. Hreidarsson, 2008).

Greiningarstodin gegnir akvedinni upplysingaskyldu til foreldra fatladra barna sem og
ad ad sinna radgjof og freedslu til fatladra einstaklinga, adstandenda og peirra er sinna
pbjénustu vid einstaklinginn t.d. vardandi pjalfun, sérhafdan tekjabinad og adgengi, freedslu
starfsfolks, umsdgn um pjoénustu og vistun o.fl. d&samt pvi ad visa til annarra medferdaradila.
Einnig sinnir stddin langtimaeftirfylgd vegna peirra einstaklinga sem eru med sjaldgeefar
skerdingar og starfsfolk hennar aflar og midlar nyjustu pekkingu, hverju sinni, vardandi peer
skerdingar. A Greiningar- og radgjafarstod rikisins eru pjalfunaradferdir préadar og
rannsakadar og fredilegar rannsoknir gerdar i alpjédasamstarfi (L6g um Greiningar- og
radgjafarstod rikisins nr. 83/2003).

Ad oOllu jofnu fylgir starfsfolk Greiningarstodvarinnar bérnum par til pau fara i
grunnskola en ef um fléknar eda sjaldgaefar skerdingar er ad reeda getur eftirfylgdin stadid
lengur. Auk pess ad sja um eftirfylgd og fraedslu vegna einstakra barna sinnir starfsfélk
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins akveonu freedsluhlutverki p.e ad sja um fraedslu og
kennslu i akvednum vinnubrégdum vardandi greiningu og ihlutun vegna ymissa skerdinga
(Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.a). Gildi Greiningar- og radgafarstodvar rikisins eru
virding, fagmennska, framsaekni og velferd og er unnid eftir hugmyndafredinni um
fjolskyldumidada pjonustu (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.b). OIl born og
fjolskyldur peirra fa tengil innan stédvarinnar sem & ad sja um 6ll peirra mal. Hlutverk hans er
m.a. ad midla upplysingum, studla ad samvinnu milli pjonustukerfa og sérfreedinga og stydja
foreldrana i patttoku peirra i pvi ferli sem fram fer innan stodvarinnar (Greiningar- og
radgjafarstdd rikisins, e.d.c).

Tilurd hugmyndafraedinnar um fjélskyldumidada pjonustu er Gt frd nyjum skilningi &
fotlunarhugtakinu sem og rannséknum um vidhorf foreldra fatladra barna til peirrar pjonustu

sem pau fa og hugmyndir peirra um hvernig megi beta hana (Styrktarfélag lamadra og
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fatladra, e.d.; Hronn Bjornsdottir, 2008). Markmid hennar er ad fjolskyldan sé midpunktur
pjénustunnar, mikil &hersla er 16gd & gdda og nana samvinnu foreldra og peirra sem veita
pjonustuna. Parfir fjélskyldunnar eru i brennidepli og pad er hin sem tekur akvardanir, med
studningi pjonustuadila, um pa pjonustu sem henni er veitt enda pekkir hdn eigin parfir best.
Pjonustan er einstaklingsmioud, pvi hver fjélskyldumedlimur er einstakur og einblint er &
styrkleika hverrar fjolskyldu fyrir sig (Sara Stefansdottir og Snaefridur pora Egilson, 2010).
Anhersla er 16gd 4 ad fjolskyldan taki virkan patt i ad skilgreina pau markmid sem pjonustan &
ad uppfylla, skipuleggja ihlutunaradferdir og ad lokum meta arangur pjonustunnar (Snaefridur
pora Egilson, 2007). Auk Greiningarstodvarinnar gefur Afingastod Styrktarfélags lamadra og
fatladra sig ut fyrir ad starfa eftir pessari hugmyndafraedi (Styrktarfélag lamadra og fatladra,
e.d)

2.5 Upplysingahegdun foreldra fatladra barna

Sagt hefur verid ad prain til ad vita sé 6llum ménnum naudsynleg. Upplysingahegdun félks er
b6 mjog mismunandi. Porfin til ad vita knyr suma einstaklinga afram ad leita upplysinga a
eigin spytur & medan adrir fordast upplysingarnar af otta vid ad peer geti leitt til vanlidunar en
pad er eitt af salreenum varnarverkfeerum okkar rétt eins og ad vid eigum pad til ad baela nidur
Opeegilegar hugsanir og minningar (Case o.fl., 2005).

2.5.1 Upplysingaleesi

[ pvi upplysingasamfélagi sem vid bGum er talid naudsynlegt ad vera laes & upplysingar til
bess ad vera samkeppnishafur og til ad komast af. Upplysingalasi er hafnin til ad finna,
meta, skipuleggja og nota upplysingar, sem til stadar eru, & arangursrikan hatt. Einnig ad vera
feer um ad vita hvenar porf er & upplysingum og hvenar ekki. EAli upplysinga er vissulega
misjafnt sem og tilgangur peirra. Einstaklingur verdur ad hafa pekkingu til ad vita hvener
hann hefur porf & upplysingum og hvar hann getur nalgast per til pess ad teljast
upplysingalees (Pérdis T. Pérarinsdottir, 2008). Sa telst einnig upplysingales sem veit ad til
bess ad taka skynsamlegar akvardanir parf madur ad bua yfir heildstedum og nakvemum
upplysingum (Ingibjorg Sverrisdéttir, 2001).

Mikid magn upplysinga méa finna a netinu og er adgangur ad peim nokkud greidur.
Folk leitar upplysinga & netinu vegna pess ad pad er hentugt og paegilegt og par er ad finna
fjolda upplysinga & sama stadnum. Moguleikar almennings til pess ad afla seér upplysinga hafa
bess vegna aukist verulega og eru jafnframt ordnir fjolbreyttari. Til pess ad paer nytist sem
best er naudsynlegt ad vita hvernig best er ad nalgast paer og meta gaedi peirra pvi ef geedi
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upplysinganna eru litil geta paer komid ad meira 6gagni en hitt (Agusta Palsdottir, 2010;
pordis T. borarinsddttir, 2008). Uppruni upplysinganna getur til ad mynda gefid til kynna
hvort um gagnlegar upplysingar er ad raeda eda ekki. Sem demi um petta getur t.d. verid gott
fyrir foreldra ad atta sig a pvi hvort upplysingar eru runnar undan rifjum laeknisfreedilegra eda
felagslegra sjonarhorna (Goodley og McLaughlin, 2008). Samkvaemt rannséknum sem gerdar
hafa verio um upplysingahegdun folks virdast geedi upplysinganna ekki vera pad sem skiptir
leitandann héfudmali heldur einungis pad ad svala upplysingaporfinni (Aglsta Palsdottir,
2010; bordis T. borarinsdottir, 2008).

2.5.2 Upplysingaporf

pegar foreldrar standa frammi fyrir peirri nyju reynslu ad eignast fatlad barn er porf peirra
fyrir upplysingar mikil en einnig er hun nokkud misjofn eftir tima og adsteedum. Rannsdknir
hafa synt ad folk leitar upplysinga til ad draga Ur Ovissu og reyna ad sja fyrir um hvad
framtidin ber i skauti sér og eru upplysingarnar par med nokkurskonar muar gegn
tilffinningalegu alagi sem fylgir pvi ad vita ekki. betta er p6 ekki alltaf afleiding meiri
upplysinga en minni og edli upplysinga er jafn misjafnt og tilgangur peirra. Naudsynlegt er ad
gadi upplysinga séu mikil, hvort sem foreldrarnir leita peirra sjalfir eda adrir veiti peer.
Astzeda pess er su ad godar upplysingar geta audveldad folki ad takast & vid breyttar adstaedur.
Hafa ber p6 i huga ad ekki leita allir upplysinga p6 ad peir standi i sporum sem peir hafa ekKi
stadid i aour. Einnig eru til peir sem finna hagnytar upplysingar an pess p6 ad hafa verid
sérstaklega ad leita peirra (Case o.fl., 2005; Leydon, Boulton, Moynihan, Jones, Mossman,
Boudioni o.fl., 2000; Wilson, 2000).

Upplysingaporf folks getur verid mismunandi eftir timabilum. Medal annars hefur
komid fram i rannséknum um upplysingaleit félks sem hefur nylega verid greint med
sjukdéma ad sumir leiti ekki upplysinga strax vid greiningu heldur bidi med pad par til alag
hefur minnkad og peir lert ad lifa med sjukdomnum. Adrir vilja mismunandi magn
upplysinga a 6likum timabilum. Til deemis fordudust sumir neikvadar upplysingar af otta vid
neikvaeda Utkomu og neitudu ad fa frekari upplysingar ef paer voru misvisandi eda 6ljosar og
hofou i for med sér dvissu. bvi getur pad verid snuid fyrir pann sem veitir upplysingarnar t.d.
heilbrigdisstarfsmann ad vita hvenar hentar ad veita hvada upplysingar (Sigridur Bjork
Einarsdottir, 2012).
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2.5.3 Upplysingaleit

EkKi er n0g ad vera laes & upplysingar pegar & ad leita peirra pvi gott adgengi ad upplysingum
parf ad vera til stadar svo heagt sé ad leita til ad byrja med. Sleemt upplysingafleedi getur leitt
til pess ad folk leiti @ rongum stddum og litid gagn er par af leidandi af peim (Case o.fl.,
2005). Upplysingaleit er st athofn sem felur i sér afgerandi &setning sem stefnir ad pvi ad na
akvednu markmidi p.e. pegar einstaklingur leitar ad upplysingum til pess ad (tryma
akvednum pekkingarskorti (Wilson, 2000). bekking er afar mikilvaeg i tengslum vid
vidhorfamétun folks. Badi neikveaedir og jakveedir fordomar eru leerdir en pa neikvaeedu ma oft
rekja til skorts & upplysingum eda pekkingu og hraedslu vid hid opekkta (Daruwalla, og
Darcy, 2005).
pegar folk leitar upplysinga er liklegast ad pad leiti fyrst til einhvers sem pad treystir
0g & i personulegum samskiptum vid. Hafa rannsoknir leitt i 1jés ad i sumum tilfellum er
markmid pess sem leitar upplysinga & pennan hatt ekki alltaf ad f& nakvemar eda formlegar
upplysingar heldur einungis ad fa studning pess sem pekkir til og vita par med hvert haegt er
ad leita eftir frekari upplysingum. Pegar sa sem veitir upplysingarnar pekkir pann sem hann
gefur peer er liklegt ad hann adlagi paer peim adstedum sem um radir og pannig verdi
upplysingarnar nothafari. Med pvi ad fa personulegar upplysingar ma lika koma i veg fyrir ad
of mikid magn upplysinga sé gefid en pad getur valdid peim sem leitar upplysinganna
erfidleikum ad meta hvada upplysingar eru naudsynlegar og gagnlegar og hverjar ekki (Lu,
2007; Sigridur Bjork Einarsdottir, 2012). Mikid magn upplysinga getur gert pad ad verkum ad
bad pyrmir hreinlega yfir folk og pvi fallast hendur. bess vegna er mikilvaegt ad geta leitad til
einhvers sem hefur pekkinguna og getur adstodad vid ad sia mikilvaegu upplysingarnar fra og
bera pannig kennsl & hvad eru godar og gagnlegar upplysingar og hverjar sidur gédar (Case
o.fl., 2005). Fredimenn a svidi upplysingahegdunar hafa einnig bent & ad fyrir pann sem leitar
upplysinga sé naudsynlegt ad vera med opinn huga og medvitadur um ad vidhorf hans geti
haft ahrif & leitina. Mikilvaegt er ad folk sé medvitad um umhverfi sitt og ad par geti
nytsamlegar upplysingar leynst og ad alltaf sé moguleiki & ad rekast & Oventar upplysingar.
pekking einstaklings getur haft ahrif & upplysingaleitina, rétt eins og vidhorf hans, m.a. hvort
leitandinn finnur upplysingar yfir hofud og hvernig honum tekst ad nyta sér heimildirnar
(Agusta Palsdottir, 2010).
Rannsoknir hafa synt ad folk tekur frekar mark & og leitar upplysinga sem stydja peirra
fyrirframgefnu hugmyndir, pekkingu eda skodanir og ef fyrirsed er ad upplysingarnar muni
stangast & vid peer er liklegra ad hann fordist pad. Pad getur po farid eftir pvi i hvada stédu s&
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sem leitar er. Ef &standid er til ad mynda alvarlegt og upplysingar munu ekki hafa jakvaedar
afleidingar eda ef folk vill ekki takast & vid pad sem peim getur fylgt er liklegt ad peirra sé
ekki leitad. bannig eru deemi um ad pungadar konur akvedi ad fara ekki i snemmomskodun
bvi peer Ottast ad purfa ad taka erfida akvordun ef i 1jos kemur ad fostrid er t.d. fatlad (Case
o.fl., 2005; Sigridur Bjork Einarsdottir, 2010).

2.6 Rannséknir um reynslu foreldra fatladra barna af upplysingagjof
PO nokkud er til af rannséknum um reynslu foreldra fatladra barna af upplysingagjof.
Nidurstodur rannsokna hér & landi, sem og erlendis eru flestar nokkud samhljoma. bar syna

ad reynsla fjolskyldna er 6lik sem og parfir peirra.

2.6.1 Hvernig foreldrunum er greint fra fotluninni

Margir foreldrar verda fyrir nokkru afalli vid fyrstu fréttirnar um skerdingu barns sins en adrir
finna fyrir einskonar létti par sem peir hafa jafnvel bedid lengi eftir greiningunni. Flestir
foreldrar muna mjog glégglega eftir peirri stundu ad peir fengu fréttirnar, jafnvel ord fyrir ord.
pad skiptir verulega mali hvernig foreldrum eru feerdar paer og hvada upplysingar peir fa i
kjolfario (Elsa Sigriour Jonsdottir, 2003; Hronn Bjornsdottir, 2008; Sigridur Bjork
Einarsdottir, 2012). Vidbrogd foreldra eru eins misjofn og peir eru margir en rannsoknir syna
ad fyrst um sinn hafa foreldrar mikla porf fyrir nakvemar upplysingar um skerdinguna,
framtidarhorfur og réttindi t.d. vardandi pjonustu. Vidbrdgdin geta pd verid had pvi hvernig
beim eru feerdar fréttirnar, hvort peir hafi adgang ad studningi og hverskonar studningur er i
bodi. Hvernig og hvener foreldrar f& mikilveegar upplysingar t.d. um skerdingu barns sins og
studning sem i bodi er getur haft veruleg ahrif & pad hversu vel fjolskyldan tekst & vid
aosteedur (Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003; Hrénn Bjérnsdoéttir, 2008). Margir foreldrar hafa
bent & ad upplysingar i upphafi hafi verid of litlar og 6markvissar. Einnig hafi verid 16gd
ofurahersla & laeknisfreedilegan patt skerdingarinnar, pjalfun og medferd ad halfu fagfolks i
stad pess ad bua folk undir pad ad ala upp fatlad barn og beina athyglinni ad porfum
fjolskyldunnar (Case, 2000).

pPad getur verid verulega einstaklingsbundid hvenaer foreldrum hentar ad fa
upplysingar. Ekki eru allir foreldrar tilblnir ad medtaka mikid magn af petta mikilveegum
upplysingum strax eftir greiningu. Sumir eru undir pad bunir en adrir purfa sinn tima til ad
melta pa greiningu sem barnid var ad fa og per breytingar sem pad hefur i for med sér. pvi
getur verid gott ad bjoda foreldrum uppé vidtal nokkru eftir greininguna en margir foreldrar
tala um ad fyrstu manudina séu peir yfirleitt ekki i astandi til pess ad leita sér adstodar
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(Sigriour Bjork Einarsdottir, 2012; Freyja Haraldsdoéttir, 2010). Eins er talid mikilveegt ad
foreldrar purfi ekki ad leita eftir studningi heldur hafi fagfélk frumkveedi ad pvi veita hann
(Hrdnn Bjornsdottir, 2008). ba skiptir miklu mali hvernig samskiptin vid fagmenn eru og hver
vidhorf fagmanna eru gagnvart fotluninni (Taanila, Syrjala, Kokkonen og Jarvelin, 2001;
Davies og Hall, 2005; McLaughlin, J., og Goodley, D., 2008). Foreldrar purfa miklar
upplysingar og studning fra heilbrigdisstarfsfolki, fjolskyldunni og samfélaginu til pess takast
a vio pad breytta lif sem er framundan. Reynsla foreldra er st ad vidbrogd fagmanna skipta
miklu mali fyrir tengslamyndun milli foreldra og barns. Ef foreldrar upplifa neikveed vidbrégd
eda slemt viomot fra fagfolki getur peim fundist erfidara ad tengjast barninu og erfidleikarnir
verda meiri. beir foreldrar sem hafa fengid gott vidmot, géoar og jakveedar upplysingar dsamt
studningi hafa att audveldara med ad mynda tengsl vid barnid og ad vinna ur stédu sinni
(Taanila, Syrjéala, Kokkonen og Jarvelin, 2001).

Reynsla peirra foreldra sem ratt er vid i bokinni Gledigjafar er su ad greiningartiminn
er eftirminnilegur og situr sérstaklega i peim sem ekki eiga gédar minningar af honum né
beim upplysingum eda viomoti sem pau fengu. Pvi midur upplifdu margir fyrstu upplysingar
um barnid sem mjog neikvaedar. Deemi eru um ad faeding barns hafi verid kallad slys, pad
alitio skrytid og litlar lifslikur barns hafi verid tiundadar. Peir sem &ttu jakveedar minningar
fra pessum tima téludu um ad peer einkenndust af hlyju, ad leknar og sérfreedingar hafi gefid
sér gbdan tima til ad svara spurningum peirra og ad skerdingin hafi ekki endilega verid pad
sem skilgreindi barnid peirra. Einnig telja foreldrar porf a ad akvednar vinnureglar verdi settar
fyrir pad fagfolk sem sér um ad upplysa foreldra um skerdingu barnsins. Pad hafi verid erfitt
hversu margir hafi komid ad ferlinu, upplysingar hafi verid dmarkvissar og ésamremdar og
ad viohorf folksins hafi verid ansi misjafnt (Sigran Osk Kristjansdoéttir og Thelma
Porbergsdéttir, 2012; Freyja Haraldsdéttir, 2010).

2.6.2 Hvada upplysingar purfa foreldrar?

Hlutverk pess sem faerir foreldrum fréttir um skerdingu barns sins er vandasamt. Oliklegt er
ad foreldrar spyrji fyrst um pa pjonustu sem i bodi er og geeti audveldad peim lifid. Fyrst
burfa peir ad fa tima til ad atta sig & og takast & vid breyttar adstedur. Sérfreedingurinn parf
fyrst og fremst ad vera til stadar og gripa inni med mikilvegar upplysingar a réttum
timapunkti (Rogers, 2007). Einnig er mikilveegt ad sa sem upplysingarnar veitir eda
skipuleggur pjonustu og arraedi fyrir barnid taki tillit pess ad pad eru foreldrarnir sem vita
hvad hentar barninu best og hverjar parfir pess eru. Foreldrum finnst ekki naegilegt mark tekid
& peim upplysingum sem peir hafa til malanna ad leggja og jafnvel gengid framhja peim pegar
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mikilveegar akvardanir eru teknar um hagsmuni barnsins. Asteduna ma oft rekja til
misskilnings eda samskiptadrdugleika & milli fagfolks og foreldranna (Lundeby, H. og
Tassebro, J., 2008).

[ rannsokn sem gerd var i Finnlandi og fjalladi um pad hvernig fj6lskyldur takast & vid
baer breytingar sem eiga sér stad pegar fatlad barn faedist kom fram ad pad sem hjalplegast var
voru godar upplysingar og sampykki, g6d samvinna fjélskyldunnar og félagslegur studningur.
Foreldrar sem hofou fengid godar upplysingar um skerdingu barns sin og hvad heagt veeri ad
gera fyrir pad adlogudust einna best. Fengu pau pessar upplysingar badi fra fagadilum en
sottu peer einnig sjalfir. Foreldrar voru &naegdir ad fa raunsaett mat a stédunni sem og hverjar
framtidarhorfur veeru. Sidast en ekki sist taldi folk pad hafa hjalpad sér mikid ad hafa verid
jakveaed og bjartsyn (Taanila, 2002; Taanila, Syrjald, Kokkonen og Jarvelin, 2001). Foreldrar
sem attu erfitt med ad finna upplysingar attu pad til ad verda ahyggjufullir, ringladir og
einangradir. Upplysingar sem voru illa timasettar og illskiljanlegar hreeddu pa og peim leid
eins og peir hefdu valdid ekki i sinum héndum lengur. Meirihluti foreldra vildi fa upplysingar
a persénulegan hatt og munnlega adur en peir fengu peer skriflegar (Davies og Hall, 2005).

Rannséknir hafa synt ad pegar kemur ad upplysingagjof t.d. vardandi réttindi og
bjénustu telja foreldrar pad skipta miklu mali af hvada tagi skerdingin er. bad gat haft ahrif &
bad hvort peir purftu ad leita upplysinganna sjalfir eda ekki. Pa var misjafnt eftir skerdingu
hversu mikid foreldrar purftu ad berjast fyrir rétti barns sins. Foreldrar og radgjafar bentu a ad
ekki veeri alltaf tekid tillit til heildarparfa barnsins og fjélskyldunnar heldur veeri porfin oft

metin eftir greiningunni (Jona G. Ingélfsdottir og Rannveig Traustadottir, 2010).

2.6.3 Hvert saekja foreldrar upplysingar?

Eins og adur segir eru foreldrar oft ekki tilbdnir ad medtaka mikid magn upplysinga fyrst eftir
greiningu en pa eru yfirleitt mestu upplysingarnar veittar. pPegar fra lidur og foreldrarnir
virdast tilbanari fyrir slika upplysingagjof er han oft ekki til stadar. bess vegna leita foreldrar
mikid sjalfir. Misjafnt er hvar foreldrar leita helst upplysinga um skerdingu barns sins en
flestir leita & fj6lbreyttum stédum til ad mynda med pvi ad raeda vid sérfreedinga, lesa baekur
eda baklinga, leita & internetinu, sekja fundi, reda vid adra foreldra o.s.frv. (Sigridur Bjork
Einarsdéttir, 2012).

/ algengara er ad folk leiti upplysinga & netinu. Astaedur notkunarinnar er misjafnar
en flestir gera pad vegna peirra paginda sem felast i henni. Pad er haegt ad tengjast internetinu
hvar sem er og hvenar sem er. Sumir leita upplysinga vardandi uppeldi barnsins, hvernig
megi beeta lifsskilyrdi pess, parfir, pjonustu, tilteek Grraedi o.s.frv. Adrir notudu pad til pess ad
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vera i sambandi vid fjolskyldu, vini og adra foreldra. par eru foreldrarnir ekki eingdngu
biggjendur heldur einnig peir sem veita upplysingar. bad ad geta gefid af sér og midlad
reynslu til annarra foreldra er foreldrum mjog mikilveegt og internetid er kjorinn vettvangur til
pbess. Misjafnt var medal foreldra hversu mikid peir notudu internetid til upplysingaleitar og a
hvada timabili peir leitudu mest (Goodley og McLaughlin, 2008b).

Foreldrar leita mikid i studning annarra foreldra badi til ad fa upplysingar og ekki
sidur til ad hitta adra i svipadri stddu og peir sjalfir. Fer pessi studningur fram t.d. i gegnum
formlegt foreldrasamstarf, foreldrafélog og namskeid (Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003; Hronn
Bjornsdottir, 2008; Goodley og McLaughlin, 2008b). Rannsdknir hafa synt ad folk treystir
yfirleitt fyrst & nerumhverfi sitt til ad fa upplysingar og péa eru persénuleg samskipti t.d. fra
gttingjum, vinum, nagronnum eda vinnufélégum algengust. Eins kys folk helst ad eyda sem
minnstum tima i upplysingaleit og pvi er akjésanlegt ad leita til peirra sem naest manni standa.
Personulegar upplysingar er pvi oftast neer audvelt ad nalgast og ma telja peer areidanlegar par
sem sa sem peer veitir hefur metid peer adur. Folk tekur persénulegar upplysingar yfirleitt fram
yfir internetid, fjoImidla og heilbrigdisstarfsfolk (Sigridur Bjork Einarsdottir, 2012).

2.6.4 Hvernig upplysingapérfin breytist med timanum

Rannsoknir syna ad i kjolfar greiningar leiti foreldarar helst eftir upplysingum um
skerdinguna sjalfa og hvada ahrif greiningin geti haft & lif barnsins og fjélskyldunnar. Einnig
leita margir foreldar ad upplysingum um moguleika & leekningu a skerdingunni. Eftir pvi sem
timinn 1idur breytast parfir flestra foreldra vardandi upplysingar. Aherslan feerist fra
skerdingunni og ad félagslegum- og umhverfislegum pattum t.d. tdmstundadrreedum, atvinnu
og busetu barnsins (Sigrin Osk Kristjansdottir og Thelma porbergsddttir, 2012; Case, 2010;
Taanila, Syrjala, Kokkonen og Jérvelin, 2001).

Foreldrar leggja mikid a sig vid ad byggja upp pad studningskerfi sem pau parfnast.
Foreldrarnir tala um ad pau finni fyrir pvi ad dregid hafi ar studningi og tengslum vid vini og
&ttingja eftir ad pau eignudust fatlad barn. Telja peir ad asteedan sé oft og tidum hraedsla vid
fotlunina vegna pekkingarskorts (Déra S. Bjarnason, 2010; Goodley og McLaughlin, 2008a).
Rannsoknir hafa pé synt ad studningur, adstod og skilningur naerfjolskyldu hefur mikil og g6d
ahrif a fjolskyldur fatladra barna. bar getur fagfolk komid ad med fraedslu um parfir

fjolskyldunnar og stédu hennar (Hrénn Bjornsdéttir, 2008).
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2.6.5 Hvernig foreldrar upplifa g6da upplysingagjof

peir foreldrar sem hofou reynslu af pvi ad eiga i samskiptum vid eina tiltekna manneskju, til
lengri tima, sem pekkti vel til méala fjolskyldunnar og var nokkurskonar tengilidur
fjolskyldunnar vid kerfid og upplysingabrunnur peirra voru hvad anagadastir. Pessi tengilidur
kom idulega til adstodar fljotlega eftir feedingu barnsins. Tengilidurinn starfadi i samstarfi vid
bjénustuadila sveitarfélagsins og sa til pess ad verda vid 6skum og pérfum fjolskyldunnar sem
0g ad bjoda fram upplysingar og studning. Tengilidurinn hélt utanum mal fjélskyldunnar og
s& um ad sampeetta alla paer upplysingar og pjonustu sem vid komu barninu og fjolskyldu pess
og var einskonar talsmadur peirra i kerfinu. peir foreldrar sem ekki hofdu notid adstodar
tengilids voru vissir um ad pad hefdi verid peim hjalplegt (Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003;
Doéra S. Bjarnason, 2010; Unnur Arnadéttir og Snafridur bdra Egilson, 2013). beir foreldrar
sem fengu sinn personulega tengilid voru almennt mjog anagdir. Peim fannst allar
upplysingar berast peim betur og peir sjalfir purftu ekki ad bera sig sérstaklega eftir peim.
Peim fannst lika gott ad hafa parna einstakling sem peir gatu leitad til pyrftu peir adstod af
einhverju tagi. Einnig gafst peim oft teekifeeri til pess ad skipuleggja lif sitt til lengri tima par
sem pessi einstaklingur kynntist barninu vel og gat par med, ad einhverju leyti, séd fyrir um
bad hvada pjonustu pad myndi hafa porf fyrir i framtidinni. Petta minnkadi alagio mikid
(Lindblad, Rasmussen og Sandman, 2005).

[ annarri rannsokn kom fram mikilvaegi studnings vid foreldrana, badi sin & milli sem
og fra 6drum fjolskyldumedlimum. Godur studningur hafdi almennt jakvaed ahrif & heilsu
foreldranna sem hefur eflaust jafnframt ahrif a vellidan barnsins. Studningur nersamfélagsins
skipti einnig miklu mali (Rogers, 2007). Gott samband milli ndnustu fjolskyldumedlima sem
og storfjolskyldunnar var foreldrunum mjég mikilveegt og voru margir sammala um ad pad
veeri gagnlegt ef fagfolk myndi halda fund med storfjolskyldynni stuttu eftir greiningu til pess
ad Utskyra skerdinguna. Pesskonar fundur myndi eflaust auka likurnar & pvi ad storfjolskyldan
syndi peim studning og pad myndi jafnvel auka patttoku peirra i lifi fjolskyldunnar (Elsa
Sigridur Jonsdattir, 2003). Foreldrar litu adstod og studning fra formlegum pjonustukerfum
sem mjog mikilveega. Samskipti vid foreldra i svipadri stodu, sem attu einnig fétlud born,
nyttust vel og voru gefandi. Gatu pau talad saman um sina reynslu og skipst & gédum radum

(Taanila, Syrjéla, Kokkonen og Jérvelin, 2001; Davies og Hall, 2005).

2.6.6 Hvernig upplifa foreldrar sleema upplysingagjof?

Foreldrum er tidraett um barattuna vid kerfid eda skort & upplysingum er varda pad og pa

pbjonustu sem pad veitir eda & ad veita. beir tala t.d. um ad peir fai ekki pa pjénustu sem peir
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burfa eda eiga rétt &. betta er i takt vid pad sem fram hefur komid i erlendum rannséknum en
par hafa foreldrar talad um ad mestu erfidleikarnir sem peir mata séu i sambandi vid Kkerfid,
hvada leidir eigi ad fara innan pess, hvert eigi ad leita og hverju peir eigi rétt a (Jéna G.
Ingdlfsdottir og Rannveig Traustadottir, 2010; McLaughlin og Goodley, 2008; Sigridur Bjork
Einarsdottir, 2012).

I rannsokn (Sara Stefansdéttr og Snafridur Péra Egilsson, 2010) sem gerd var hér &
landi, medal foreldra barna sem nyttu sér pjonustu ZAfingastddvar Styrktarfélags lamadra og
fatladra, kom i 1jos ad pratt fyrir ad foreldrar veeru anaegdir med pa pjonustu sem
Afingastddin veitti pétti foreldrum almennar upplysingar ekki nagilega godar par. pPa er att
vid upplysingar um pa pjonustu sem er i bodi & Afingastédinni og umhverfi barnsins og
almennar upplysingar um fotlun eda faerniskerdingu barnsins. P4 fannst peim vanta uppa ad
upplysingar & ymsu formi veeru adgengilegar t.d. baklingar og vefslddir. Auk pess fannst
foreldrum vanta radleggingar um hvernig meetti nélgast frekari upplysingar og komast i
samband vid adra foreldra. Foreldrar yngri barna, p.e. undir 12 &ra, voru almennt anaegdari
med upplysingagjofina en foreldra barna eldri en 12 ara. Jafnframt voru foreldrar barna med
litla skerdingu anaegdari med upplysingarnar en peir sem attu bérn med miklar skerdingar
(Sara Stefansdéttir og Sneefridur boéra Egilsson, 2010). Nidurstédurnar eru i samremi vid
nidurstédur annarra innlendra og erlendra rannsékna sem benda til ad upplysingagjof til
foreldra sé ekki naegilega géd. Foreldrar minnast a skort & skyrum bodleidum, vinnulag purfi
ad samraema og 6skudu eftir meiri og hagnytari upplysingum fra peim sem sinna barninu til
bess ad audvelda barninu og fjolskyldunni lifid og ad togstreita vio kerfid taki a. Oft er stor
hopur fagfélks i kringum barnid og sdgdu foreldrar ad pad gerdi baedi upplysingaleit og
upplysingagjof til peirra floknari (Taanila, Syrjald, Kokkonen og Jarvelin, 2001; Davies og
Hall, 2005; Snafridur béra Egilsson, 2008 og Unnur Arnadéttir og Sneefridur Pora Egilson,
2013).

Foreldrar tala um ad purfa ad grafa upp mikid af upplysingum a eigin spytur og oft
leiti peir til annarra foreldra sem var gagnlegt en peir téldu p6 ad pad veeri i raun i @ hondum
fagfélksins ad veita pessar upplysingar (Snafriour boéra Egilson, 2007; Goodley og
McLaughlin, 2008a; Sigridur Bjork Einarsdottir, 2012). Margir foreldrar upplifa sig sem
nokkurskonar eyland innan fj6lskyldu sinnar. beim finnst vanta studning og skilning fra peim
sem nast peim standa og telja peir ad pad stafi adallega af vanpekkingu folks & skerdingum
og adstedum fjolskyldunnar. Fannst peim erfitt ad purfa ad standa i pvi sjalf ad upplysa
fjdlskylduna og vildu ad pesskonar upplysingagjof keemi annarstadar fra (Sigriour Bjork

Einarsdattir, 2012).
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I rannsokn sem gerd var hér & landi og byggir & reynsluségum 75 islenskra fjolskyldna
4 arunum 1974-2007 kom m.a. fram ad yngri foreldrum potti erfidara ad fa upplysingar
tengdum formlegum studningi t.d. hvad i bodi er og hverju peir eiga rétt 4. Foreldrum fannst,
maorgum hverjum, ad peir veeru sendir fram og tilbaka a milli kerfa. Sumir h6fou neikveaeda
upplifun af samskiptum sinum vid heilbrigdiskerfid en adrir ekki. Reynsla foreldra af
samskiptum vid Greiningar- og radgjafarstod rikisins, skolakerfid og sveedisskrifstofur var
beggja blands. Sumir upplifdu samskipti sin vid kerfid hreinlega sem aukid alag &
fjolskylduna. Sist atti petta pd vid um samskipti vid Greiningarstédina (Dora S. Bjarnason,
2010).
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3 Framkveemd rannséknar

I pessum kafla verda markmid rannsoknar og rannsoknarspurningar kynntar og gerd grein
fyrir pvi hvad felst i eigindlegum rannsoknaradferdum sem eru paer rannsoknaradferdir sem
rannsoknin byggir a. ba verda patttakendur kynntir til ségunnar og framkveemd rannsoknar

verdur lyst. Ad endingu verdur fjallad um sidferdilega peetti sem varda rannsoknina.

3.1 Markmid og rannsoknarspurningar
Markmid rannsoknarinnar er ad fa innsyn i upplysingaporf foreldra fatladra barna og reynslu
peirra af upplysingaleit og upplysingagjof tengdri pvi ad eiga fatlad barn.
Leitast eg vid ad svara eftirfarandi spurningum.
e Hvernig upplysinga leita foreldrar fatladra barna?
e Hovert leita peir upplysinga?

e Hver er reynsla peirra af upplysingagjof?

3.2 Eigindlegar rannsd6knaradferdir

Rannsoknin var unnin med eigindlegum rannséknaradferoum en peer adferdir eru gjarnan
notadar pegar markmidid er ad 6dlast djpan skilning & lifi og adstedum farra einstaklinga. |
sinum vidasta skilning eru eigindlegar rannsoknaradferdir par adferdir par sem unnid er med
lysandi gogn, skrifad og talad mal félks svo og hegdun pess (Creswell, J.W. og Clark, V. L.
P., 2007).

Markmidid er ad 6dlast skilning & peirri merkingu sem falk leggur i lif sitt, umhverfi
0g adstaedur og pvi skodar rannsakandinn adstedur og folk sem eina heild og hvernig folk
hefur &hrif hvert & annad. 1 eigindlegum rannsoknum eru 6l sjénarhorn jafn mikilveg og par
med sjonarhorn jadarhdpa samfélagsins. Eigindlegur rannsakandi metur innlegg allra til jafns
og getur leert af 6llum adsteedum og hopum og hann gerir sér grein fyrir pvi ad engir tveir
vettvangar eru eins (Taylor og Bogdan, 1998). batttakendur i eigindlegum rannséknum eru
yfirleitt fair pvi ahersla er ekki & breidd heldur geedi peirra upplysinga sem rannsakandinn
safnar. Gagnadflun innan eigindlegra rannsokna fer fram & margvislegan hatt allt eftir edli
rannsoknarinnar. Algengustu adferdirnar eru péatttokuathuganir, opin einstaklingsviotol,
hopavidtdl og rynihdpaviotdl. Gagnaséfnun heldur yfirleitt afram pangad til akvedin mettun

hefur att sér stad, eda pangad til nyjar upplysingar hetta ad koma fram. Vid eigindlega
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rannsoknarvinnu er mikilveegt ad rannsakandinn reyni ad leggja til hlidar eigin skodanir,
vidhorf og fyrirfram gefnar hugmyndir og hafi hugfast pau &hrif sem hann getur haft &
patttakendur (Taylor og Bogdan, 1998). Rannsakandinn parf ad vara sig a ad vera ekki med
fyrirfram motadar hugmyndir um vidmeaelendur sina eda nidurstodur rannsoknarinnar adur en
rannsokn hefst (Bogdan og Biklen, 2003). Mikilveegt er ad god tengsl og samskipti séu & milli
patttakenda og rannsakanda en gedi eigindlegra rannsdknaradferda velta @ miklu leyti & pvi

(Hanna Bj6rg Sigurjénsdottir, 2006).

3.3 batttakendur i rannsokninni

patttakendur i rannsokninni voru sex madur sem attu fotlud born & aldrinu fjogurra til 15 ara.
Viomio fyrir vali & patttakendum var ad bornin veru med mismunandi skerdingar, formlega
greiningu og ad fotlunin hafi komid i 1jés & & 6likum aldri barnanna. Markmidid var ad
reynsla péatttakenda geeti, ad einhverju leyti, gefio innsyn i pann fjélbreytta hép sem foreldrar
fatladra barna eru. Markvisst Urtak (purposive sample) var notad vid val a vidmalendum. pa
er urtakio valid eftir tilgangi rannsoknarinnar, rannsoknarspurningum og peim vidmidum sem
rannsakandinn setur i upphafi.

Til pess ad komast i tengsl vid vidmealendur hafdi ég samband vid fimm
hagsmunasamtok fatlads folk og dskadi eftir adstod vid ad komast i samband vid foreldra sem
hefdu dhuga & ad deila med mér reynslu sinni. Fjogur samtakanna sendu Gt rafreenan post med
kynningarbréfi fr& mér, par sem fram kom tilgangur rannsdknarinnar og asetlun um
framkveemd hennar, og fékk ég prja viomalendur pannig. P& auglysti ég & facebook sidu
tveggja félaga og fekk tvo viomelendur pannig og sjotta og sidasta vidmalandann kannadist
ég vid og hafdi beint samband vid hann. Pad var tilviljun ein sem rédi pvi ad viomelendur
minir voru allar kvenkyns. Fjorar madranna bjuggu a hofudborgarsvaedinu og tveer Uti a landi.
Bornin voru a aldrinum 0-6 ara pegar greining atti sér stad. Eitt barnid greindist med Downs
heilkenni, annad med CP (Celebral palsy), pridja med 6pekktan litningagalla, fjorda med
voovaryrnunarsjukdom, fimmta med 6daemigerda einhverfu, malproskardskun, tourette og

arattu og prahyggjurdskun og sjotta med einhverfu og veega proskahémiun.

3.4 Framkveemd rannséknar
Rannsoknin hofst haustid 2013 med undirbuningi rannséknarinnar og lauk haustid 2014 med
skrifum pessarar ritgerdar. Gagnasofnun for fram i gegnum halfopin viotol vid patttakendur

en pau eru talin god rannsdknaradferd pegar sost er eftir reynslu, pekkingu, skynjun,
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vidhorfum og veentingum folks til akvedins pattar og pad er einmitt pad sem ég leitast vid ad
gera med rannsékn minni (Helga Jonsdottir, 2013). Opnar spurningar gefa vidmelandanum
meira svigram til svara og svorin geta verid 16ng og algengt er ad pau krefjist frekari
utskyringa p.e. ad sa sem tekur viotalid parf oftar en ekki ad bidja viomalanda sinn ad Utskyra
betur (Berg, 2009). Vidtdl vid patttakendur foru ymist fram & heimilum peirra, & kaffihusi eda
i gegnum samskiptaforritid Skype. Stadsetning, dagur og timi hvers vidtals var valin i
samvinnu vid madurnar. Hvert vidtal tok ad medaltali eina klukkustund og voru 6ll vidtolin
hljodritud med leyfi vidmalenda minna, og afritud ordrétt ad peim loknum. A medan vidtolin
foru fram skrifadi ég hja mér athugasemdir. Umfang afritadra gagna var 135 bladsidur auk
athugasemda sem ég ritadi hja mér medan & vidtélunum stéo.

Viotélin voru halfopin (semi structured) p.e. pau voru byggd & akvednum
vidtalsramma en spurningarnar voru pess edlis ad paer gatu breyst & medan vidtalinu st6d og
spurningar gatu baest vid allt eftir reynslu og upplysingum fra hverjum patttakanda.

Ad lokinni afritun vidtalanna hofst greining gagnanna. Greining gagna er ferli par sem
rannsakandinn fer skipulega yfir rannséknargdgnin med pad ad markmidi ad 6dlast skilning &
bvi sem er i gdgnunum og koma skipulagi & pa pekkingu sem par er (Berg, 2009). Eg for pvi
skipulega og kerfisbundid yfir afritadar vettvangsnétur med pad ad marki ad fa yfirsyn yfir pa
bekkingu sem i gognunum félst og 6dlast skilning a peim.

Vid gagnagreiningu studdist ég vid teekni grundadrar kenningar en han felur i sér ad
vettvangsnotur eru k6dadar med opinni kddum. Opin kddun felst i pvi ad farid er skipulega
yfir gognin linu fyrir linu og allt efni vidtalanna k6dad. Neesta skref fellst i svokalladri
markvissri kéoun en paeru gognin lesin markvisst yfir med akvedin pemu eda flokka i huga
sem fundin hafa verid opnu kdduninni. bridja og sidasta skrefid felst i svo kalladri 6xulkédun
en pa eru flokkarnir settir saman og leitast vid ad finna hvernig peir tengjast innbyrdis (Berg,
2009).

3.5 Sioferdilegir peettir

Vid upphaf rannsoknar verdur rannsakandi ad hafa vissar verkreglur til hlidsjonar, i pvi
samhengi ma tala um fjorar hofud sidareglur. Pessar reglur eru fengnar Ur sidfraedi
heilbrigdisgreina en eiga vitaskuld vel vid i allri rannsdknarvinnu. Reglurnar fjorar eru
sjalfreedisreglan eda virding fyrir folki og sjalfsteedi pess. Krafa um upplyst sampykkKi
patttakanda tengist pessari reglu, ad péatttakandi sé i upphafi upplystur um hvad rannséknin
felur i sér og hver pattur hans er i henni. Onnur reglan er skadleysisreglan, pad er ad vid

foroumst ad valda patttakendum skada. bridja reglan er velgjordarreglan sem fjallar um ad vid
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latum gott af okkur leida med rannsdkninni og fjorda og sidasta reglan er réttletisreglan sem
fjallar um sanngirni rannsoknarinnar hvad vardar dreifingu og skiptingu geda og byrda
patttakenda og rannsakanda. Med pessu er att vid ad avinningur rannsoknarinnar skili sér ekki
hvad sist til peirra sem minna mega sin heldur en peirra sem eru vel settir. bratt fyrir ad allar
pbessar reglur séu mikilveegar er oft deilt um pad hver peirra eigi best vid tilteknar adsteedur og
rannsoknir (Sigurdur Kristinsson, 2013). EkKi er heaegt ad tala um ad pessar sidareglur séu
sérstakar fyrir rannséknir innan felagsvisinda enda settar fyrir heilbrigdisvisindarannsoknir en
vissulega telst pad deemi um gott verklag ad fylgja peim. bvi hefur oft verid haldid fram innan
félagsvisindann, ad sidareglur séu Oparfar par sem inngrip rannsakanda innan peirra sé ekki
bad mikio og péatttakendum stafi ekki 6gn af patttékunni eins og getur att vid um rannsoknir
innan heilbrigdisvisinda. bad hefur verid talid n6g ad treysta pvi ad rannsakendur tileinki sér
vondud vinnubrégd og ad peir vinni eftir sinni bestu samvisku. Hinsvegar hefur pad komid i
ljos ad sidferdileg alitamal koma ekki sidur upp innan félagsvisindanna en heilbrigdisvisinda.
Pess vegna er su krafa gerd ad rannsakendur innan félagsvisinda sseki um leyfi fyrir
rannsoknum til visindasidanefndar (Astridur Stefansdéttir, 2013). pad var, eins og fram hefur
komid, gert i upphafi pessarar rannsoknar.

Adur en vidtolin foru fram hafdi ég kynnt tilgang rannsoknarinnar og markmid og
patttakendur skrifudu undir sampykkisyfirlysingu eftir ad hafa lesid lysingu a rannsékninni og
vinnuferlinu par sem kom m.a. fram ad fyllsta trinadar yrdi geett vid Grvinnslu gagna og ad
ekki yroi heegt ad rekja svorin til peirra og ad peim veri heimilt ad heetta patttoku i
rannsékninni & hvada stigi hennar sem veeri an pess ad vera krafdir skyringa. Nafnleynd og
tranadur vio patttakendur skiptir miklu mali i eigindlegri rannséknarvinnu pvi vidtol eru
gjarnan itarleg og upplysingar sem pétttakendur veita persénulegar, sem gerir pad ad verkum
ad audvelt getur verid ad rekja peer til einstaklinga, sérstaklega pegar um radir litil samfélog
eins og hér a landi (Berg, 2009; Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006).

Helstu sidferdilegar askoranir pessarar rannsoknar tengjast peim upplysingum sem ég
afladi. Voru par margar hverjar ansi personulegar og vidkvemar og vidomelendur minir
deildu reynslu sinni og upplifun af oft og tidum sarri lifsreynslu. Vidmalendur minir lystu t.d.
erfioum samskiptum vid fjolskyldumedlimi og pjonustuveitendur. Pvi var sérstaklega
mikilveegt ad ég umgengist upplysingar pessar af itrustu nergeetni og fagmennsku. pad var
m.a. gert med pvi ad geeta pess ad ekki veeri, & neinn hatt, haegt ad rekja upplysingarnar til
akvedinna perséna og med pvi ad eyda Ollum gégnum strax ad afritun lokinni. Vid afritun
vidtala var pess sérstaklega geett ad afma allar mogulegar personugreinalegar upplysingar. |

grein sinni segir Astridur Stefansdottir (2013) ad samtol rannsakanda og vidmealanda i
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eigindlegri rannsékn geti einmitt verid vandkvedum h&d. par sem pau byggja oft & opnum
spurningum par sem vidmelandinn far, ad hluta til, ad rdda ferdinni og tja sig & sjalfstedan
hatt getur verid erfitt ad atta sig & hvenar rannsakandi er farinn ad afla vidkvemra
personulegra upplysingar sem koma honum ekki vid og tengjast rannsokninni ekki beint.
Pannig getur rannsakandinn verid kominn ut fyrir rannsoknarefni sitt og inn i fridhelgi peirra
sem patttakandinn reedir um. pvi er mjog mikilveegt ad geeta personuleyndar, & pad ekki sist
vid hér & landi par sem samfélagid er litid (Astridur Stefansdattir, 2013).

Af minni halfu var pad einnig nokkur askorun ad vinna med paer upplysingar sem fram
komu i vidtélunum par sem ég starfa sjalf i pjonustu vid fatlad folk og starf mitt felst m.a. i
bvi ad upplysa folk um skerdingar og réttindi. bvi purfti ég ad geta min & ad lata mina
personulegu reynslu ekki hafa ahrif & vidtolin eda greiningu gagnanna. Einnig getur verid
erfitt og tekid & ad taka viotdl vido folk sem deilir med manni svo vidkvemum og
personulegum upplysingum. petta & einkum vel vid pegar madur hefur ekki mikla reynslu i
pbvi ad taka vidtdl eda hvernig eigi & ad vinna ur peim tilfinningum sem geta beerst innra med
manni i kjolfar rannséknar sem pessarar.

Adur en gagnaséfnun hofst var leyfi fengid fyrir rannsokninni hja Visindasidanefnd og
rannsoknin tilkynnt til Personuverndar. Allir patttakendur skrifudu undir upplyst sampykki.
pad felur i sér ad patttakendur viti hvert rannséknarefnid er, hvernig rannsoknin fer fram, hver
timalengd hennar er, hvernig nidurstédurnar eru notadar og hvort peir eigi & hattu ad skadast
af pvi ad taka patt (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006). Med upplystu sampykKki er pvi verid
ad leitast vid ad vernda patttakanda rannsoknarinnar sem kostur er (Astridur Stefansdottir,
2013). Upplyst sampykki er oftar en ekki traustsyfirlysing patttakanda til rannsakanda og er
bad & abyrgd rannsakanda ad standa undir pvi trausti sem patttakandinn ber til hans. Tel ég
mig hafa gert pad eftir minni bestu vitund og getu.

Naestu kaflar byggja a greiningu gagnanna sem safnad var i rannsékninni.
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4 Ad eignast fatlad barn

Born vidmalenda minna voru & misjéfnum aldri pegar skerding peirra kom i 1jos og misjafnt
var hvar og hvernig greiningin fér fram. Skerdingar eru misvel pekktar og sumar er hagt ad
greina strax vid feedingu & medan adrar koma ekki fram fyrr en born eru ordin eldri. prjar af
madrunum sex komust ad pvi fljotlega eftir feedingu barns sins ad um einhverskonar
skerdingu veeri ad reeda pd ad greining laegi ekki fyrir hja tveimur peirra fyrr en nokkru sidar.
Hin bérnin, prja, voru greind & aldrinum priggja manada til sex ara, tvd & Greiningar- og
radgjafarstod rikisins og eitt & Landsspitalanum.

I pvi upplysingasamfélagi sem vid lifum i er frambod upplysinga mikid og margir sem
veita peaer. bvi getur verid erfitt ad meta gaedi peirra og areidanleika. bess vegna uppliféu
foreldrar oft sem um illfeeran frumskdg veeri ad raeda pegar peir leitudu sér upplysinga um
skerdingu barns sins og/eda réttindi fjolskyldunnar. bad var misjafnt hvar foreldrar leitudu sér
upplysinga i tengslum vid skerdingu barns sins, réttindi pess og fjolskyldunnar sem og pa
vegferd sem framundan var. Parfir foreldranna voru einnig misjafnar t.d. getur pad farid eftir
bvi hvort skerding barnsins er mikid pekkt eda algjorlega épekkt hversu mikio foreldrarnir
vilja, purfa eda geta leitad upplysinga. Einnig var misjafnt hvort peir leitudu eftir
upplysingum um stédu barnsins og fjolskyldunnar i dag eda hvad yrdi i framtidinni p.m.t.
hvort leekning veeri til, hjalparteki, basetulrraedi o.s.frv. porf foreldra fyrir upplysingar var
hvad mest i upphafi og fyrstu arin eftir greiningu. borfin var svipud, allavega til ad byrja med.
Fyrst og fremst vildu peir sem ekki fengu greiningu barna sinna strax fa nafn a skerdinguna
SVO peir geetu byrjad einhversstadar ad leita sér ad upplysingum. Adrir vildu vita meira um
skerdinguna og leitudu eftir pvi sjélfir eda fengu upplysingar fra serfreedingum. Ein modirin
taladi um ad pegar madur hefur ekki reynsluna af pvi ad eiga fatlad barn sé erfitt ad atta sig a
bvi hvar parfirnar fyrir upplysingar liggja og pad hafi timinn leitt i ljés, kannski of seint
stundum, pegar porfin veaeri ekki eins bryn eda jafnvel ekki til stadar lengur.

I pessum kafla verdur gerd grein fyrir reynslu madranna af peim upplysingum um
skerdingu barns sins, pjonustuurraedi, réttindi o.fl. sem peer fengu i kjolfarid af fedingu

barnsins.
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4.1 bekktar skerdingar

pad hversu pekkt skerdingin var hafdi mikil ahrif & hversu adgengilegar upplysingar voru og
hversu mikid foreldrar purftu ad leggja & sig til pess ad finna eda fa upplysingar um
skerdinguna. Pegar um pekkta skerdingu var ad raeda var pekking & henni yfirleitt almennari
og adgengi ad upplysingum hindrunarlitid. Urradi voru alla jafna til stadar fyrir pessi born og
alag & foreldrana minna en hja peim sem attu bérn med litt pekktar skerdingar.

4.1.1 Downs heilkenni

pegar yngsta barnid feddist vaknadi grunur um Downs heilkenni sem stadfestur var med
blédprufu og komu nidurstdédur Ur henni tveimur dégum sidar. MOdirin sagdist hafa pekkt
orlitid til Downs heilkennis & pessum tima, badi vegna menntunar sinnar innan
heilbrigdisgeirans en einnig pekkti hun til einstaklinga med Downs heilkenni. Han pekkti pvi

utlitseinkennin vel og sagdi:

Hann (laeknirinn) sagdi bara strax ad pad veeri grunur, ég meina, ég
burfti bara ad horfa & hann og pa sa ég, ég purfti ekki ad bida eftir
neinni bl6dprufu sko en hann var bara svo rosalega veikur pegar hann
feeddist.

Adspurd um pad hvernig madirin upplifdi pad hvernig leeknirinn feerdi henni tidindin sagdi
han:

Hann gerdi petta bara eins vel og heegt var held ég, hann hafdi
nattdrulega bara meiri ahyggjur af heilsufarinu hans pa.

Vegna pess hversu veikt barnid var dvaldi modirin med pvi a spitalanum i lengri tima en
tiokast almennt. bessir fyrstu dagar snerust um ad medhdndla veikindi barnsins og fengu
foreldrarnir engar upplysingar sem voroudu pad ad eignast barn med Downs heilkenni fyrr en
nokkrum ddégum sidar pegar pau voru komin af vokudeild.

Fyrstu upplysingarnar sem pau fengu fra spitalanum var pegar pau komu a
sengurkvennadeild og hjukrunarfreedingur afhenti peim baeklinginn ,,Bornin okkar: Born med
Downs heilkenni* (1996) sem gefin var Gt af foreldrum barna med Downs heilkenni.
Markmid med utgafu baeklingsins var ad stydja foreldra sem eignast barn med Downs
heilkenni. Par er ad finna myndir og kynningar a 34 islenskum bérnum med Downs heilkenni,
lysingu & personulegum einkennum peirra og ahugamalum. [ beaklingnum er ad finna
leeknisfraedilega utskyringu a heilkenninu og upplysingar um pad hvert foreldrar geta leitad i

kjolfar greiningar barns sins. Ahersla er po fyrst og fremst & ad syna ad bornin 34 eru um fram
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allt bérn sem hafa sému parfir, langanir, tilfinningar og 6nnur bérn. Modurinni pétti sérlega
hjalplegt ad fa pennan bekling pvi ad pratt fyrir ad pekkja til einstaklinga med Downs
heilkenni pa voru foreldrarnir 66ruggir og ovissir um nastu skref. Eftir & ad hyggja hefdi
maodirin kosid ad henni hefdi stadid til boda ad fa vidtal vid félagsradgjafa til ad atta sig betur
& pvi hvad teeki vio pegar heim kaemi. Henni fannst pau foreldrarnir standa svolitid ein fyrst
eftir af feedingardeildinni var komid.

pann tepa manud sem modir og barn dvoldu & spitalanum var skerdingin nanast
aukaatrioi pvi ahersla allra beindist ad pvi ad drengurinn nadi heilsu. Fadirinn notadi pé
timann heima til ad leita allra upplysinga sem hann gat fundid & internetinu um hvad eina sem
vardadi Downs heilkenni, hvort heldur sem pad voru laeknisfredilegar upplysingar,

reynslusdgur foreldra eda folks med Downs heilkenni:

Nei ég sko malid er ad hann (pabbinn) fer bara heim ad googla og ég
var bara i ruglinu nidur fra, var ekkert ad pala neitt i neinu og mér
fannst ég vera ad eignast fyrsta fatlada barnid i heiminum.

Stuttu eftir ad pau komu heim af spitalanum hafdi starfsfolk Greiningar- og radgjafarstodvar
rikisins samband vid pau og bodudu pau i vidtal. par fengu pau upplysingar um pa pjénustu
sem peim stdd til boda & Greiningar og radgjafarstédinni. Vegna pess hversu vel er pekkt ad
bérn med Downsheilkenni hafi laga vodvaspennu og eru sein til mals fer akvedid ferli strax i
gang og adgangur ad Grredum er greidur. A Greiningar og radgjafarstodinni fengu pau
upplysingar um pa pjénustu sem par stdo til boda t.d. vardandi pjalfun og 6rvun barnsins og
hvad pau geetu gert sjalf til pess ad yta undir proska pess. M&dirinni potti gott ad koma &
Greiningar- og radgjafarstodina vegna peirrar miklu pekkingar sem starfsfolkido hafdi &
bérfum barna med Downs heilkenni og hvernig best vaeri haegt ad meeta peim. Vegna pess um
hversu pekkta skerdingu er ad reda attu foreldrarnir greidan adgang ad upplysingum fra
6orum foreldrum, foreldrafélagi og starfsfolki Greiningar og radgjafarstédvarinnar. Pad
hversu adgengilegar allar upplysingar voru gerdi pad ad verkum ad foreldranir hoféu ekki
porf fyrir ad leita upplysinga sjalf par. Eftir pvi sem drengurinn peirra eltist breyttust
hinsvegar parfir foreldranna fyrir upplysingar og foru fra pvi ad snuast ad miklu leyti um
pjalfun og 6rvun yfir i ad snuast frekar um tomstundaframbod, kynproska, félagsskap o.fl. og

verdur gerd grein fyrir pvi i naesta kafla.
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412 CP

Modir barns med CP sagdi ad vegna mikilla erfidleika i feedingu og surefnisskorts hafi verid
ljost fra upphafi ad barnid hennar hefdi ordid fyrir einhverskonar skerdingu p6 ad ekki hafi
verid vitad & pvi stigi um hvernig eda hversu mikla skerdingu veeri ad reeda. begar barnid var
pbriggja daga gamalt var pad sett i heilaskanna par sem miklar bolgur komu i 1jés en ekki var
heegt ad segja med vissu & peim tima hvad yrdi. Freéttirnar voru foreldrunum mikid afall og
nestu dagar a eftir snerust adallega um ad halda sér a floti og var pad ekki endilega
forgangsatridi hja peim ad leita eftir upplysingum eda svérum vid 6llum peim spurningum
sem brunnu & peim. petta voru spurningar eins og hvernig kaemi barnid peirra til med ad

pbroskast, hvad teeki vid pegar heim veri komid og hvert &ttu pau ad snia sér vardandi adstod.

pad var parna félagsradgjafi 4 Landsspitalanum, hdn faer ekki haa
einkunn hja mér. Han kom einu sinni a mjog slemu momenti, pa
vorum Vvid uppi & vokudeild og ég var bara i einhverju kasti parna og
hin akvad ad koma bara aftur seinna en lét aldrei sja sig.

MOodirin sagdi ad pratt fyrir ad parna hefdi stadid illa & pa hafi verid afleitt ad félagsradgjafinn
hafi ekki komid aftur pvi pau hafi haft mikla porf fyrir ymiskonar upplysingar og adstod t.d.
vardandi lengra fedingarorlof og hvert pau ettu ad snda sér til pess ad fa adstod heim ef porf
krefoi:

pad var samt svona eins og med upplysingahlutann, i sambandi vid

réttindi og svona, ég hafdi ekkert, madur var nattdrulega i svo miklu

afalli parna sko og hérna madur hafdi ekkert orku i ad vera ad leita eda

spa neitt i pvi, ég hugsadi ekkert um pad.
Ovissutimabilid vardi p6 ekki lengi pvi fjélskyldan fékk godar upplysingar og ageetis studning
fljott i kjolfarid. Barnid hafi t.d. byrjad i sjukrapjalfun & Landsspitalanum adeins tveggja
vikna gamaltog veitti sjukrapjalfinn peim ymiskonar hjalplegar upplysingar t.d. hvad pau
foreldrarnir geetu gert til pess ad pjalfa barnid heima, hvert pau ettu ad leita til ad fa adstod
heim og hvernig veeri best ad skipuleggja heimilislifid svo pad myndi meta porfum barnsins
sem allra best. Hann leidbeindi peim einnig vardandi ymis praktisk atridi eins og hvernig pau
@ttu ad bera sig ad vardandi umsoknir um lengra faedingarorlof og uménnunarbaetur. A
pessum tima hofou foreldrarnir ekki heiti & skerdingu barnsins og pvi einkenndist
upplysingaleit peirra adallega af pvi ad finna upplysingar um pad ad eiga fatlad barn og for
upplysingaleitin ad mestu fram & internetinu.

Eftir pvi sem barnid vard eldra kom seinkadur hreyfi- og vitsmunaproski pess betur i

lj6s og pegar pad var um sex manada gamalt tjadi heimilisleeknirinn peim ad grunur Iéki & ad
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barnid veeri med CP (Celebral Palsy). Laknirinn dro upp dokka mynd af mdguleikum
barnsins til proska og sagdi médirin ad pau foreldrarnir hafi fengid halfgert &fall:

Vid fengum nattdrulega, ja mjog svartsynar spar parna, ad petta veeri
pad mikill skadi ad pau gerdu sko, pau bjuggu okkur undir pad eda vid
vorum buin undir pad ad hann myndi aldrei labba, aldrei tala, aldrei
geta setid og jafnvel ekki proskast meira en hann var bdinn ad
proskast & peim tima. Pad yrdi bara litid meira en pad sko.

Modirin sagdi ad eflaust hafi heimilisleekninum gengid gott til med pvi ad bua pau undir pad
versta en pad hafi pd verid verulega erfitt ad fa svona svartsynar upplysingar og spar, sér i lagi
par sem ad barnid var enn petta ungt og erfitt ad purfa ad medtaka jafn alvarlegar
afleidingarnar og pessar. Vissulega hafi pau verio medvitud um ad barnid veeri undir
medallagi i proska midad vid jafnaldra sina en peim petta var peirra fyrsta barn og pau hofdu
ekki morg born i kringum sig til ad mida vid. Sidar kom & daginn ad leeknarnir hafi ekki verid
sannspair og barnid hefur nd peim &féngum sem aldrei hafi verid buist vid ad pad nadi.

A pessum tima hofu foreldrarnir ad leita upplysinga & eigin spytur. [ fyrstu leitudu pau
almennra upplysinga um CP og hvada pydingu pad geeti haft fyrir peirra barn ef pad veeri med
ba skerdingu en einnig leitudu pau upplysinga um adrar alika skerdingar par sem ekki var
vitad med vissu hvada skerdingu barnid peirra veeri meo.

Endanleg greining CP la ekki fyrir fyrr en barnid var um tveggja ara gamalt.
Greiningin kom i kjolfar itarlegra profana & Greiningar- og radgjafarstdd rikisins. |
framhaldinu fengu pau gddan studning og eftirfylgd a Greiningar- og radgjafarstédinni.
Maairin sagdi ad hinn svokalladi greiningartimi, sem var um vikutimabil, hafi verid erfidour
sem og peer nidurstédur sem pau fengu i kjolfarid. Han lysir pessari lifsreynslu sem akvedinni
sorg pvi ad pratt fyrir ad foreldrarnir hafi haft hugmynd um hvad yrdi pa hafi petta tdknad
akvedin endalok. Fram ad pvi hafi pau i raun alltaf vonad ad eitthvad annad kami i 1jés og ad
halfgert kraftaverk gerdist & pessum tima. Med endanlegri greiningu var loku fyrir pad skotid.
Petta tveggja ara timabil reyndist foreldrunum erfitt en nG eru pau mun jakveedari og

bjartsynni.

4.1.3 Einhverfa og fylgiraskanir
Skommu eftir ad pridja barnid byrjadi a leikskéla, tveggja ara gamalt, toku ad vakna

grunsemdir medal starfsfélks um ad barnid pyrfti mdgulega & einhverskonar adstod ad halda
par sem malproski pess var toluvert & eftir jafnéldrum pess og hegdun pess poétti beedi arattu-

og prahyggjukennd, auk pess sem barnid brast illa vid hverskonar métleeti. Mddirin segir ad
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han hafi vissulega hlustad & pessar abendingar starfsfolks en i sjalfu sér ekki verid
fullkomlega samma@la peim. Hun hafi sjalf ekki litid hegdun barnsins sama 1josi og starfsfolk

leikskoélans:

Eftir & ad hyggja er petta alveg rétt en ég var bara ekki med augun
almennilega opin, kannski var ég i afneitun en svo hef ég heldur ekki
mikid til ad mida vid par sem petta er fyrsta barnid mitt.

Hudn sagdi ad sér hafi vissulega stundum pott erfitt ad taka & hegduninni og vissi ekki hvernig
best veeri ad gera pad en taldi pd einungis ad um sérvisku barnsins eda prjosku veeri ad reeda
sem myndi hverfa med hakkandi aldri og auknum proska.

pratt fyrir ad greining leegi ekki fyrir hof leikskolinn snemmteaeka ihlutun strax og var

maoadirin mjog anaegd med vinnubrdgd leikskolans.

Eg veit ad par er reynslumikid folk og audvitad vorum vid anaegd ad
barnid fengi studning en ég beid bara réleg og var alltaf viss um ad allt
i einu myndi allt smella.

Engu ad sidur byrjadi mdaoirin ad vida ad sér upplysingum um malproskaréskun og aréttu og
brahyggju barna eftir ad starfsfolk leikskdlans taladi fyrst vid hana. Best potti henni ad lesa
reynslusdgur annarra foreldra t.d. um pad hvernig peir hefdu brugdist vid og hvada leidir peir
foru til pess ad mata porfum barns sins. Henni péttu upplysingarnar fra foreldrunum
gagnlegastar & pessum tima par sem henni pétti margar upplysingar sem hin rakst & sjalf um
skerdingarnar sjalfar of fredilegar og yfirgripsmiklar.

Eftir tveggja og halfs ars skodun a heilsugeeslu og i samradi vid foreldra og starfsfolk
leikskola var send tilvisun & broska- og hegdunarstod sem sendi barnid &fram & Greiningar-
og radgjafarstda rikisins par sem barnid fekk greininguna roskun a einhverfurdfi og arattu- og

brahyggjurdskn (OCD) pegar pad var teplega fjdgurra ara gamalt.

bad var ja svolitid sjokk ad fa svona endanlega greiningu. Eg var
ekkert alveg ad guddera petta fyrst en svo sé ég pegar eg horfi til baka
og rifja upp marga tendensa og margt sem passar vid pad sem ég hef
lesid mér til um pessar raskanir.

Ad lokinni greiningu lagdist mddirin i enn meiri upplysingaleit en adur og leitadi hun
sérstaklega i reynslusogur foreldra pvi hun tengdi helst vid peaer og atti audvelt med ad
heimfaera peer yfir & eigin reynslu. par fyrir utan fékk han miklar og gédar upplysingar fra

Greiningar- og radgjafarstdd rikisins um einkenni peirra skerdinga sem barnid greindist med
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sem og hvada adferdir haegt veeri ad nota til pess ad reyna ad minnka ahrif peirra & daglegt lif
barnsins og fjolskyldunnar og hvernig hagt veeri ad bla svo um ad barninu lidi sem best.

Elsta barnid var sex ara pegar pad fékk greiningu og er greiningarsaga pess keimlik
s6gu barnsins hér ad framan p.e. ad starfsfolk leikskolans taldi ad um malproskardskun veeri
ad raeda par sem barnid var talsvert seint til tals midad vid jafnaldra sina. Einnig benti hegdun
barnsins til pess ad um einhverfueinkenni veeri ad reeda. Barnid atti erfitt med hvers kyns
breytingar, hversu smavagilegar sem peer voru, pad atti pad til ad festast i &kvedinni hegdun
og athygli pess og einbeiting var stutt midad vid jafnaldra:

Sko leikskélinn var ad byrja benda okkur & petta pegar pad var svona
rétt um priggja ara og vio forum ad vinna svolitid bara med
leiksk6lanum pa. begar kemur ad pvi, hvad er pad um fimm éra
gamalt pa attum vid tima & Greiningarstddinni, pa fannst mér pad hafa
tekid svo miklum framférum ad ég afpakkadi timann. bannig ad pess
vegna fer pad svo aftur i petta pegar pad er ordid sex ara pvi ad
leikskolinn sko, fer ad prysta & mig aftur.

Pegar maadirin var spurd ad pvi hvort hun hafi leitad sér upplysinga um paer skerdingar sem
starfsfolk leikskdlans taldi ad um veeri ad raeda segist hun alltaf hafa verid medvitud um peer
en ekki leitad eftir peim pvi han hafi verid i halfgerdri afneitun. I peim tilvikum sem hin rakst
& upplysingar um peer hafi han vissulega lesid peer en ekki leitad sérstaklega eftir peim og
ekki alltaf fundid samsvérun med peim og barninu. Han sagist hafa haft litla pekkingu &
einhverfu en i baejarfélaginu hafi verid mjog einhverfur strakur og hann hafi ekki verid eins og
hennar barn. Hun hafi ekki vitad eda attad sig & hversu stort einhverfurdfid er og hversu
misjafnir einhverfir einstaklingar geetu verid. bess vegna hafi hin kannski ekki sett sitt barn i

bennan hop. ADHD hafi han pekkt nokkud meira enda sjalf greind med péa skerdingu.

Pegar barnid var ordid 5 ara var pad greint med Odemigerda einhverfu og
malproskaréskun a Greiningar- og radgjafarstod rikisins og tveimur arum sidar baetti
barnaleknir vid greininguna ADHD (athyglisbrestur og ofvirkni), veegu Tourette og OCD
(&rattu- og prahyggjuréskun). Hun segir ad sér hafi pétt erfitt ad medtaka allar pessar
greiningar og lidid illa. bad hafi mogulega spilad inni ad han var ein i Reykjavik med barninu
begar hun fékk upplysingar um nidurstédur sidari greiningarinnar og hafi ad pvi loknu keyrt

beint heim en pau bua uti & landi.

Eg bara keyrdi i x klukkutima heim med tarin i augunum, ég var
volandi, petta var rosalega erfitt og pegar ég kem heim ad pa var
folkid mitt svo ofbodslega reitt bara nei petta passar ekki, pad er
ekkert svona og pu veist afhverju, petta folk veit ekkert hvad pad er ad
tala um.
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Greiningin var henni mikid afall i upphafi en med timanum leerdu hun og fjélskylda hennar ad
meta hana pvi eftir greininguna hafi hid daglega lif farid ad ganga betur og fjolskyldan hafi
fengid aukna adstod med barnid baedi heima og i skolanum. Han sagdi ad pad hefdi tekid
nokkra daga ad atta sig en pegar afallid hafi gengid yfir hafi verid viss léttir ad hafa fengid
greiningu og heiti & skerdingu, til ad benda a. I kjolfar greiningarinnar fékk fjélskyldan gédar
upplysingar fra Greiningar- og radgjafarstoo rikisins um einkenni skerdingarinnar, hvada ahrif
bau geta haft og hvert fjolskyldan geti leitad eftir frekari upplysingum og adstod. Eins hafi
broskapjalfi a leikskdla barnsins verid duglegur ad leita upplysinga fyrir pau ef porf var & t.d.
hvernig best veeri ad koma til maéts vid barnid badi heima og i skola, svo pvi lidi sem best.
Badar pessar madur fengu upplysingar um greiningu barnsins & svokdlludum
skilafundi & Greiningar- og radgjafarstod rikisins. [ kjolfar pess fundar var starfsfolk
leikskdlans einnig bodad & fund dsamt foreldrum par sem reett var frekar um greininguna og

hvad teeki svo vid. Onnur modirin sagdi.

Eg upplifdi petta allt saman mjog faglegt og hef svo sem ekkert Gt &
pad ao setja, pad var ofsalega gott ad f4 ad koma svona tvisvar med
stuttu millibili, vid vorum einhvern veginn svona bdin ad melta petta
adeins, kannski ekki alveg samt. Eg gerdi nd frekar litid ar pessu en
pessir fundir gerdu petta allt raunverulegra og hjalpudu okkur svolitid
ad horfast i augu vid petta allt saman.

A Greiningar og radgjafarstod rikisins fengu foreldrarnir tekifeeri til pess ad reda pad sem
beim 14 & hjarta, spyrja spurninga og fa peer upplysingar sem peir porfnudust a pessum tima.
Fjolskyldumedlimum peirra var bodid ad koma & pennan fund og téludu meadurnar um ad pad
hafi verid viss léttir ad purfa ekki standa i pvi ad Utskyra fyrir fjélskyldum sinum um hvad
veeri ad reda. A pessum tima hafi paer heldur ekki haft naegilega pekkingu eda reynslu af
skerdingunum og pvi ekki verid i stakk bdnar til ad freda adra. Pvi hafi fredsla
Greiningarstodvarinnar verio mjog hjalpleg, jafnvel po ad hun hafi ekki pytt ad
storfjolskyldan yrdi meiri patttakandi i lifi peirra eins og kemur fram sidar.

4.2 Litid pekktar skerdingar

pegar um sjaldgeefar eda opekktar skerdingar er ad reeda getur pad reynst foreldrum erfitt ad
afla sér upplysinga um per. Sjaldgeefar og litid pekktar skerdingar getur sett foreldra og
sérfredinga i erfida stodu pegar kemur ad pvi ad meta pa adstod eda Urredi sem barnid

parfnast og oft veldur skortur & upplysingum og pekkingu auknu alagi & fjolskylduna.

43



4.2.1 Opekkt litningafravik
I pvi tilviki sem um var ad reeda 6pekkt litningafravik var greiningarferlid ansi flokio:

Pegar pad feedist pa er pvi rosalega kalt pannig ad ég tek um
hendurnar & pvi og pa sé ég ad pad er semsagt, pad er eins og vanti
part a milli tveggja putta alveg nidur, svo fer ég ad telja puttana pa sé
ég ad pad er med semsagt sex putta & annarri hendinni.

Modirin benti ljosmodurinni & petta sem stadfesti pad, eftir ad hafa ekki tekid modurina
trdanlega i fyrstu. Tilfinning modurinnar um ad eitthvad veeri ad jokst pegar barnid opnadi
augum og han sa ad hegri augasteinninn lak i gegnum lithimnuna. prétt fyrir ad pessar tveer
visbendingar hafi gefid til kynna ad mogulega veeri um einhverskonar skerdingu ad reda var
barnid Gtskrifad af spitalanum an pess ad pad veeri kannad frekar eda foreldrunum radlagt ad
fylgja pessu eftir. Laeknarnir toldu ekki porf & pvi ad svo stéddu enda var barnid ad 6dru leyti

heilsuhraust.

Vid férum bara heim og hérna okkur finnst barnid ekki sja og vid
naoum ekki svona sambandi vid pad eins og madur gerdi vid 6nnur
bérn. Vid reeddum petta alltaf semsagt i ungbarnaeftirlitinu og okkur
var alltaf ytt aftur tilbaka og sagt pad er svo misjafnt hvenar born
byrja ad sja og pad er ekkert ad marka petta.

Eftir ad hafa nefnt pessar grunsemdir sinar ad minnsta Kkosti prisvar vid laekni og
hjukrunarfreedinga, i ungbarnavernd, fengu foreldrarnir, ad eigin frumkvadi, tima hja
augnleaekni pegar barnid var um fjogurra manada gamalt. Par fengu foreldrarnir eftirfarandi

upplysingar:

Hann segir mér ad barnid sé blint & heegra auganu og hann haldi ad
sjonin a hinu auganu sé fin og svo bara buid og bless.

pratt fyrir ad hafa fengid stadfestingu a grunsemdum sinum voru foreldrarnir enn attavilltari
en &0ur og margar spurningar brunnu a peim. Spurningar eins og hvad er ad hrja barnié mitt?
hvad gerist neast? hvert er haegt ad leita vardandi adstod? og hver getur svarad spurningum
okkar? Foreldrarnir foru pvi ad leita upplysinga a internetinu, adallega um blindu a 6dru auga
og blind bdrn svo og bdrn sem feeddust med auka fingur. Par las madirin t.d. um mikilveegi
bess ad slik bérn byrji snemma i sjukrapjalfun. 1 framhaldi af pvi hringdi han i
hjukrunarfreedinginn 4 stadnum sem hitti pau strax daginn eftir, pa var hin bdin ad lata
félagspjonustuna vita um tilvist fjolskyldunnar og stofnateymi i kringum barnid a
heilsugeeslunni og i samrddi vid lekni var fjolskyldan send med barnid til Reykjavikur i

frekari athugun. P& var barnid um 6 manada gamalt og for pad i ymiskonar rannsoknir a
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Landsspitalanum auk pess sem pau hittu erfdafreeding, taugaleekni og augnlaekni. Foreldrarnir
voru einnig sendir i bldprufu. Ferlid tok allt i allt um tiu daga. A spitalanum var peim sagt ad
ef allt keemi vel Ut fengju pau ad vita nidurstddurnar i gegnum sima en ef ekki pyrftu pau ad
koma aftur i viotal sem vard svo ofan a. Pa tok erfdafreedingur & moti peim og tjadi peim ad
barnid veeri med erfdagalla sem lysti sér i pvi ad pad vantadi but a eitt litningapar og byrjun &
auka litning veeri til stadar & 6dru litningapari. Erfdafreedingurinn sagdi peim einnig ad hann
vissi ekki um neinn sem vari med ndkvaemlega sama litningagalla og peirra barnog ad hann
hefdi ekki heiti & skerdingunni. I framhaldinu var foreldrunum visad med barnid & Greiningar-
og radgjafarstod rikisins par sem pad var i eftirfylgd naestu arin. I kjolfarid for mikid ferli i
gang, badi hvad vardar pjalfun og studning vid barnid sem og frekari upplysingaleit. Vid sex
ara aldur beettust fleiri greiningar vid p.e. midlungs proskahémlun, ADHD, einhverfa og
svefnraskanir. Nakvem greining & litningagallanum hefur enn ekki fundist og ekki er vitad
hvort peer aukaskerdingar sem barnid hefur greinst med seu allar tengdar honum eda ekki. Pad
hversu litid er vitad um litningagallann og ahrif hans & barnid hefur reynst foreldrunum erfitt.
Moadirin hefur pvi leitad upplysinga um pekktar vidbotarskerdingar barnsins og leert pannig
heilmikid um hvernig hdn mati pérfum barnsins sins best. HUn segist enn i dag leita
upplysinga af pvi tagi 6dru hverju. Mikid seé til af upplysingum um pekktar skerdingar eins og
ADHD og einhverfu og fyrir pau foreldrana sé viss léttir og visst 6ryggi ad hafa eitthvad
areidanlegt i héndunum. Foreldrarnir binda vonir vid pad ad geta hugsanlega fundid meiri
upplysingar um og heiti & litningargallanum erlendis ef pau vita nakveemlega hvar
breytingarnar & litningunum eru. Foreldrarnir telja ad slikar upplysingar sé mogulega hagt ad
finna i leeknaskyrslum barnsins en pau hafa ekki gert pad ad forgangsmali ad komast ad pvi
bar sem ad pau hafi einbeitt sér ad pvi ad vinna med pad sem pau pegar vita um allar vidbotar-
skerdingarnar. Porf mdédurinnar fyrir ad fa nakveemar laknisfreedilegar upplysingar um
litninga barns sins helgast af pvi ad fai hin nakvemt heiti a litningagallanum geti hun
mogulega fundid folk ati i heimi med sama litningagalla og pannig fengid upplysingar um

hann og jafnvel deilt reynslu sinni.

4.2.2 SMA

Grunsemdir um ad sjotta og sidasta barnid i pessari rannsokn veeri med einhverskonar
skerdingu vaknadi pegar modir pess for med pad i reglubundna priggja manada skodun a
heilsugaeslu par sem allt virtist med felldu. Undir lok timans sagdi hdn vid heimilislekninn ad
sér peetti litill kraftur i barninu midad vid eldri systkini pess. Leaeknirinn gerdi pa litio prof &

vidbroégdum barnsins, vid akvednu areiti, og kom i 1jos ad vidbrogd pess voru litil sem engin.
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I framhaldi af pvi var peim visad til taugalaeknis & Landsspitalanum sem sagdi strax ad um
alvarlegt fravik veeri ad reeda en hann geti ekki sagt ndkveemlega til um hvada sjukdomur veeri
a ferdinni og bad modurina um ad koma aftur tveim dégum sidar og hafa fédur barnsins med
Sér:

Mig grunadi ekkert, en hun sagdi petta er alvarlegt en pu veist mig
grunadi nattarulega aldrei svona mikid sko, pad er ekki hagt, madur
imyndar sér pad ekki, petta var mjog skrytinn timi sko.

pau foreldrarnir koma saman eftir helgina og fer barnid pa i ymis frekari prof t.d.
taugaleidnipréf. Hins vegar lagu engar nidurstédur fyrir a peirri stundu en su stadreynd ad
taugalaeknirinn oOskadi eftir ad fadirinn yrdi vidstaddur gefur til kynna ad hann hafi haft
einhverja hugmynd hver nidurstadan yrdi. Nidurstodur peirra profana lagu fyrir tveimur
dogum sidar og var pad i raun fyrir tilviljun sem foreldrarnir fengu hana pa.

Fyrstu nidurstddu sa ég reyndar bara i moppu, taugaleknirinn rétti
mér moppu sagdi, taktu petta med tilbaka og lattu leekninn fa og ég
bara var nattdrulega svo forvitin ad ég for ad kikja, pa sa ég ad huan
skrifadi grunur leikur &, pessu, pannig ad vid bjuggumst alveg vid pvi
SVo sem.

Barnalaeknir greindi peim svo fra pvi ad grunur léki & ad barnid veri med
hrornunarsjakdéminn SMA med peim fyrirvara ad pad pyrfti ad stadfesta pad med DNA
profi.

Foreldrunum fannst Oheppilegt ad sja nidurstédurnar & pennan hatt og efast pau um
ad um vidurkennt verklag hafi verid ad reda ad halfu leknisins. Hinsvegar var modirin & pvi
ad oll greiningarvinna, fram ad pessu, hefdi verid gerd & varfernislegan héatt og eins og best
hefdi verio & kosid. begar nidurstodur DNA proéfsins lagu fyrir og leknirinn hafdi greint

foreldrunum fra pvi ad barnid veeri med SMA sagdi méadirin:

P& bara segir han (laeknirinn) vid okkur: ,,petta er daudadémur, pad er
ekkert haegt ad gera fyrir pessi bérn og pau hafa aldrei nad tveggja ara
aldri punktur. Svo férum vid bara heim. Pad er svolitid skrytin
tilfinning ad fara bara heim og pu veist, ég man eftir mér ao fylgjast
med honum bara, €g skil ekki hvernig allt i einu hans lif verdur buid.

46



Pegar heim var komid foru foreldrarnir strax a internetid i peim tilgangi ad leita upplysinga
sem pau vonudu ad myndi hrekja pessa nidurstédu eda finna upplysingar um fullordid folk

med pennan sjukdom:

P& hérna vorum vid ad reyna ad finna eitthvad annad sem geti verid
moguleiki. Pannig ad vid reyndum ad yta okkur i adra att.

Moadirin vidurkennir ad pau foreldrarnir hafi verid i halfgerdri afneitun & pessum tima og pess
vegna reynt ad finna upplysingar um annan, minna alvarlegan sjukdom sem einkennin

pdssudu Vid.
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5 Fyrstu arin

I pessum kafla verdur gerd grein fyrir upplysingaporf foreldranna fyrstu arin eftir greiningu
barnsins svo og hvar pau leitudu upplysinganna og hver veitti paer. | upphafi fundu
foreldrarnir porf fyrir ad leita upplysinga sem vordudu skerdinguna, afleidingar hennar og
mogulega leekningu auk pess sem pau leiddu hugann ad framtidinni og pvi hvad hin kemi til

med ad bera i skauti sér fyrir bornin peirra. Eftir pvi sem bornin eltust breyttist pessi porf

5.1 Skerdingin

Fyrst eftir ad skerdingin kom i 1jés fundu foreldrarnir fyrir sterkri porf til ad afla sem allra
mestra upplysinga um skerdinguna sjalfa, orsok hennar og afleidingar. Foreldrarnir nyttu sér
internetid i pessum tilgangi enda er par ad finna mikid magn upplysinga, adgengi er audvelt,

og heegt ad leita hvener dagsins sem er. M6dir barnsins med CP sagdi:

Sko madur var parna fyrst til ad byrja med, sérstaklega fyrsta arid
hans pa var ég alveg rosalega mikid ad leita & netinu sko, svo kom
bara ad pvi ad ég heetti pvi ad ég fann ad pad gerdi mér ekki gott.

Asteda pess var st ad peaer upplysingar sem hin fann um skerdinguna 4 netinu voru flestar

neikvaedar og mikil ahersla & alla pa erfidleika sem mogulega geta fylgt skerdingunni.

Madur veit nattarulega ekkert, pau eru svo litil, pa veist svo ekkert

hvernig petta proast, pau kannski fara ekkert ad tala fyrr en seint og

um sidir og fara ad ganga seint og pu veist ekkert hvort barnid pitt

mun leera ad lesa eda skrifa eda hjéla eda hvad en pad skiptir ekki mali

hér og nu.
Pessi modir lagdi aherslu & mikilveegi pess ad vera med raunhafar veentingar og fagna 6llum
afongum sem barnid nar.

Mikid magn neikveaedra upplysinga a netinu vard til pess ad sumar madranna hattu ad
leita upplysinga vardandi skerdinguna par. Pbannig sagdi maddir barnsins med CP ad peer
upplysingar sem han hafi fundid & netinu hafi gert hana afhuga pvi ad leita og i dag noti hin
internetid einungis til upplysingarleitar vardandi skerdinguna pegar markmidid er ad afla sér

vel afmarkadra upplysinga, eda eins og hin ordadi pad:
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pad er ekki nema pad sé eitthvad sérstakt eda ef ég er ad skoda
einhver teki eda eitthvad svoleidis.

Onnur mddir sagdi ad po ad afrakstur upplysingaleitar peirra foreldranna hefdi vissulega
stundum verid neikvaedur meetti ekki gleyma pvi ad par veeri einnig haegt ad finna mikid magn
af jakvaedum og hjalplegum upplysingum: ,,Madur pyrfti bara ad hafa augun opin og atta sig a
pvi ad pad eru ekki allir eins* eins og hin ordadi pad og medvitadur um ad sumt af peim

upplysingum sem parna er ad finna geaetu passad vid peirra barn en annad ekKki:

Badi hefur madur fundid eitthvad sem er algjor steypa og svo ef
madur er bara ndgu duglegur ad renna yfir petta og gefur sér nogu
langan tima er haegt ad finna allskonar sem gagnast manni.

Adeins ein modirin var vorud vid pvi, af lekni fjolskyldunnar, ad leita upplysinga um
skerdinguna a internetinu vegna pess hversu fyrirferdamiklar neikveedar upplysingar veeru.

Var pad modir barnsins med Opekkta litningafravikid. Han sagai:

Sko laknirinn hér hann sagdi vid okkur strax ad vid skyldum ekki
leita eftir pessu & netinu pvi ad sumar ségurnar veeru svo ljotar ad vid
myndum bara f4 sjokk, vid skyldum bara alls ekki leita eftir neinu og
vid gerdum pad ekki fyrst.

Foreldrarnir foru ad radleggingum leeknisins til ad byrja med en hofu svo aftur ad afla sér
upplysinga & netinu. Leit peirra hefur skilad peim ageetis arangri, ef svo ma segja, og aukinni
vitneskju um Iif barna med svipada skerdingu og peirra eigid. Han hefur pé fyrst og fremst

feert peim akvedna ro.

Svo datt ég inna sidu og par eru semsagt fullt af bornum sem eru
lifandi og petta er lika sida fyrir pa sem eiga von & barni med svipadan
litningagalla og pegar ég for fyrst par inn ad pa sa ég bara ad pad voru
myndir af krokkum sem voru bara & margan hatt lik minu barni.

Foreldrar barnanna tveggja sem hafa sjaldgefar og litid pekktar skerdingar attu pad
sameiginlegt ad hafa leitad meira og lengur ad upplysingum a internetinu en foreldrar hinna
barnanna. Vegna pess hversu litil pekking er fyrir hendi & skerdingum barna peirra hafa pessir
foreldrar afar takmarkadan adgang ad upplysingum annars stadar fra, hvort heldur sem er i
gegnum adra foreldra eda sérfreedinga. Modir barnsins med litningagallann sagdi:
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Eg skil ekkert alveg allt sem er verid ad segja & pessum sidum og pad
tengist litningagalla barnsins ekki beint en hérna pad er samt gott ad
hafa eitthvad.

Hun sagdi ennfremur ad af pvi ad skerdingin veeri svona 6pekkt pa viti enginn vid hverju sé
ad blast og ad pau taki bara hvern dag fyrir sig og geti aldrei reiknad neitt at. Erfidlega hafi
einnig gengid ad leita upplysinga sem geti nyst peim fram i timann. | dag eru pau fjélskyldan
ein a bati, hér a landi, hvad pad vardar ad hér lendis er mjog litil pekking a litningafravikum
af pessu tagi. petta getur sett fjolskylduna og barnid i verulega erfidar adsteedur oft og tidum

og valdid akvedinni vanmattarkennd. porf peirra sé til stadar en bjargirnar eru litlar.

Eg get ekki leitad og ég held ad leknarnir geti heldur ekkert leitad
sko, vid latum petta bara proast og koma i ljos, ég held ad peir hafi
engan i rauninni gagnabanka eda upplysingabanka.

Svipada ségu hafdi modir barnsins med hrdérnunarsjukdoéminn ad segja. Rétt eins og maodirin
hér a undan nefndi hin ad hun fyndi til akvedins vanmattar gagnvart skerdingunni pvi svo
litlar upplysingar veeru til um hana. bau foreldrarnir hafi yfirleitt haft frumkvaedid ad pvi ad
leita upplysinga og pad hafi verid erfitt fyrir pau ad vera vid stjornvolinn og purfa nanast ad
styra starfi sérfreedinganna.

Okkur finnst vid vera svolitid ein i pessu mali, hérna vid eigum ad
stjorna og finna leidir og gera eitthvad og vid vitum bara ekkert,
hvernig vid eigum ad fara ad pvi. bad er i rauninni pu veist engin
bekking & pessu, petta er svo flokid.

Parna & hun vid ad allar akvardanir vardandi umonnun barnsins sé hja peim, foreldrunum. pau
burfi ad hafa mest allt frumkvadi ad pvi ad nyir hlutir sem geta beett lifsskilyrdi barnsins séu
profadir. pad sé helst pegar barnid purfi ad leggjast inna spitala sem ahugi starfsmanna par
kviknar. Pess utan séu pau ad mestu afskipt. H(n sagdi ad pad @tti ser érugglega edlilegar
skyringar, mikid alag sé a leeknum og 6drum heilbrigdisstarfsmonnum og pvi kannski edlilegt

ad peirra mal séu ekki fremst i forgangsroédinni.

5.2 Moguleg leekning

Margar madranna héfou, a einhverjum timapunkti velt pvi fyrir sér hvort einhverskonar
leekning veeri moguleg. Adeins tveer maedur hofdu po leitad markvisst upplysinga & internetinu

i pvi skyni. Foreldrar barnsins med SMA sjukdominn fylgdust vel med allri framproun og
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framtidarhorfum barna med SMA & internetinu. MA&dirin sagdi pau vera ordin Oruggari i

leitinni pvi pau vissu nd betur hvar pau ettu ad leita en allra fyrstu arin eftir greininguna.

Sko vid erum lika svona planarar sko og skipuleggjum svolitid pannig
ad j& og vio erum ad fylgjast med rosa mikio af svona allskonar
rannsoknum i gangi og pad eru byrjadar allskonar svona lyfjapréfanir
0g svona sem eiga ad geta hjalpad til vid pennan sjukdom, pad er rosa
mikid ad gerast ntna, pannig ad vid erum svolitid ad fylgjast adeins
med pvi, sérstaklega madurinn minn hann er svona miklu fraedilegri
en ég og klarari i svona ad lesa svona laekna eitthvad visindatal og pa
let ég hann pyda svolitid fyrir mig.

I gegnum erlendar vefsidur hafa pau fengid heilmiklar upplysingar badi fra 68rum foreldrum
sem og sérfredingum sem pau hafa nytt vel, sérstaklega i samskiptum vid sérfreedinga hér &

landi pegar meta parf og skipuleggja adstod eda pjonustu fyrir barnid.

Ja sem hafa reynsluna (adrir foreldrar) og paer upplysingar hjalpudu
langmest, vido lerdum eiginlega allt af peim og svo erlendum
ameriskum leknum sem ad bara pad er étralegt, pad er ekkert sma
sem peir veita adgang ad sér.

Hin modirin sem hafdi markvisst leitad upplysinga um mogulega leekningu var méair barnsins

sem er med CP. HUn sagoi:

Vid vorum lika svo mikid ad skoda & timabili med hérna
stofnfrumumedferdir og hérna pad nattdrulega var svolitid mikid i
umraedunni parna og er kannski ennpa. pegar barnid var fjogurra
manada pa vorum vid komin i samband vid kinverska stofnun sem sér
um svona og vid forum og téludum vid leknana nidra spitala og
spurdum pa um pessa stofnun. Pau sendu svo afram einhverja
fyrirspurn, ég veit ekki hvort petta endadi svo i einhverju rdduneyti
sem hafdi svo samband vid sérfreedinga Gti reyndi ad f& upplysingar
um pessa stofnun. paer fengust bara engar svo vio vorum eiginlega
bara komin ad pvi ad petta veeri bara eitthvad bloff, petta veeri bara
peningaplott.

Eftir & upplifdi modirin ad pessar upplysingar hefdu i raun gert peim meira 6gagn en hitt pvi
baer hefdu vakid med peim von um laekningu sem vard svo ad engu. Pau toku pvi fljotlega
akvoroun um ad fara sér haegt i pessari leit, pad veeru adrir hlutir mikilvaegari & peirri stundu

en ad finna lekningu t.d. pyrftu pau ad hugsa um parfir barnsins & pessum tima. Askilegast

veeri ad lifa frekar i ndinu heldur en ad vera hugsa of mikid um framtidina.
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5.3 Framtidin

Flest erum vid forvitin um hvad framtidin ber i skauti sér. Madurnar attu pad sammerkt ad
hafa leitt hugann ad framtidinni og hvad hun kaemi til med ad bera i skauti sér fyrir bornin
beirra. bessar hugsanir voru algengastar & fyrstu arum barnanna og sumar madranna voru

jafnvel komnir langt fram ar sér i pessum hugsunum strax & fyrstu dégunum i lifi barnsins:

Ja sko a faedingardeildinni var ég bara komin inn & Grund sko, pu veist
madur fér bara langt fram Ur sér, pannig ad madur parf ad passa sig ad
fara ekki of langt i huganum. PG veist ekkert hvernig morgundagurinn
verour sko og pannig er pad bara.

peir foreldrar sem &ttu born med pekktar skerdingar leitudu upplysinga um afdrif fullordinna
einstaklinga med sému skerdingu og barnid peirra og hvernig lifi peir lifdu & medan peir
foreldrar sem attu born med litt pekktar skerdingar veltu fyrir sér hvort barnid peirra myndi
yfirh6fud lifa og reyndu ad finna upplysingar um bérn med svipadar skerdingar og peirra
eigin born. Eftir pvi sem timinn leid minnkadi pessi porf foreldranna sem 16gdu &herslu &

mikilveegi pess ad reyna ad lifa sem mest i ndinu eda eins og ein maadirin ordadi pad:

pad borgar sig ekkert ad vera ad velta sér uppar hvernig pad verdur
eda hvad madur parf ad gera pegar pad verdur fullordid. bad er bara
hver dagur i einu.

5.4 Upplysingar fra foreldrum fatladra barna

Foreldrarnir attu pad sammerkt ad hafa, stuttu eftir greiningu, sott i reynslu annarra foreldra.
Pad ad geta leitad til foreldra sem bjuggu yfir svipadri reynslu var 6llum foreldrunum dyrmeett
ohad pvi hversu pekkt eda algeng skerding barna peirra var. Madurnar ségou pad mikinn kost
hversu 1itid land island veeri og hversu audvelt vaeri ad komast i samband vid folk sem byggi
yfir svipadri reynslu og peirri sem pau voru ad ganga i gegnum eda eins og ein maadirin sagoi:

ba veist, Island er svo litid og vinir eiga vini sem eiga born sem eru

allskonar. pannig ad pad var ein vinkona min sem ad pekkti til einnar

sem ad hafdi eignast stelpu med Downs arinu adur og spurdi hvort ad

hérna ég vildi ekki hafa samband vid hana og svo hringdi hdn i mig sa
kona og pau komu med stelpuna i heimsokn.

Madrunum fannst afar gott ad vera i samskiptum vid adra foreldra vegna pess ad hja peim
fengu paer annars konar upplysingar en peer fengu annarsstadar fra eins og t.d. sérfreedingum.
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Pad sem einkenndi upplysingarnar sem madurnar fengu fra 6drum foreldrum var ad paer voru
yfirleitt mun jakveedari og praktiskari en paer sem komu fr4 leeknum, kennurum eda 6drum
sem pjonustudu barnid helst og einblindu frekar & hid daglega fjolskyldulif heldur en

skerdinguna sjalfa:

peaer eru miklu jakveedari pvi pad er nattdrulega pu veist folk sem ad
,actually* pekkir pessa einstaklinga hefur bid med peim og veit
alveg hvernig peir eru og hvernig er ad vera med peim og ala pau upp
og eitthvad, allt pad, svona meira personulegt.

Upplysingarnar sem slikar voru ekki bara jakveedari heldur hoféu samskiptin vid foreldrana

oft jakveed ahrif & foreldrana eda eins og ein mdadirin sagoi:

Pad er bara svo mikilvaegt ad finna pad ad madur er ekki einn i pessu
og ad allar hugsanir manns séu ekki afbrigdilegar ef svo er hagt ad
segja. Eg hugsa ad ég myndi frekar kjosa ad rada vid foreldra i
svipadri stodu og ég heldur en salfreding sko. Mér lidur alltaf miklu
betur eftir ad hafa ratt vid adra foreldra.

par fyrir utan var algengt ad foreldrarnir fengu upplysingar um ymis réttindi sin hja 6drum

foreldrum sem peir h6fou ekki verid upplystir um annars stadar. Ein méadirin sagoi:

PU wveist eins og vid vissum ekki ad vid ettum rétt 4 ad fa
bifreidagjoldin nidurfelld, pad var okkur sagt parna i hdpnum og hérna
pad var svona ymislegt af pvi ad félagspjonustan er ekki dugleg ad
uppfeera okkur og freeda okkur um réttindi, alls ekki sko.

Onnur maédir hafdi svipada sogu ad segja:

Petta er eins og bara med bleyjurnar. Vid vissum ekki fyrr en barnid

var ordid fjogurra ara ad vid attum rétt & nidurgreidslu & pvi fra

pbriggja ara aldri pvi ad okkur var ekki sagt af pvi hér, pad var bara

pbegar vid forum & Greiningarstddina, pa vorum vid spurd ja pid faio

nidurgreiddar bleyjur, haaa.
Pad ad vera i samskiptum vid adra foreldra hjalpadi 6llum foreldrunum 6had pvi hvor peir
&ttu born med nakveemlega somu skerdinguna eda ekki. Med pvi ad hitta adra foreldra fengu
peir gagnlegar upplysingar sem nyttust peim & einn hatt eda annan. Petta atti sérstaklega vel
vid um pa foreldra sem attu bérnin med sjaldgeefar skerdingar og attu ekki kost & ad ganga i

foreldrafélag tengt skerdingu barns peirra. MAdir barnsins med SMA sagdi:
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Pad sem gagnadist okkur mest var samband vid adrar fjolskyldur, sem
hafa reynsluna og per hjalpudu okkur langmest, vid lerdum eiginlega
allt af peim.

Hun hélt &fram og sagoi:

PG veist madur hefur purft ad fara svo margar leidir i 6llu og vid
héfum fengid rosa god rad fra foreldrum, leeknarnir segja meira ad
segja ad tala vid foreldrana peir vita best, peir eru algjorir
sérfraedingar. bannig ad vio vorum mjog heppin med pad, algjérlega.

Sumar madurnar leitudu einnig til foreldrafélaga fatladra barna eftir upplysingum og
studningi. Madir barnsins sem faeddist med Downs heilkenni tok pannig baedi patt i starfi
Proskahjalpar og ,,Downsfélaginu og sagdist hafa haft gott af pvi par hafi hun kynnst fleiri

foreldrum sem midludu af reynslu sinni og deildu med henni hjalplegum upplysingum:

pannig ad pu veist mestu upplysingarnar voru frd 6drum foreldrum,
pbad er adalega adrir foreldrar sem eru banir ad fara i gegnum petta pvi
petta blasir ekkert vid manni sko, pad er enginn sem segir heyrou pd
skalt hérna szekja um petta eda hitt eda. bad eru adrir foreldrar.

Onnur madir benti & ad pad ad taka patt i starfi foreldrafélaga veeri mikil vinna og ad peim
veeri yfirleitt stjornad i gegnum sjalfbodavinnu. bess vegna veeri mjog misjafnt hversu 6flugt
starfid veeri og hversu mikinn patt han teeki i pvi.

pad hafa allir n6g med sitt, pad ad eiga fatlad barn er alveg auka
fimmtiu présent vinna en hérna pa veist ef pad er eitthvad fyrirlestrar
eda einhverjar uppakomur i gangi pa hfum vid farid.

pratt fyrir ad hun veeri ekki reglulegur pétttakandi i starfi foreldrafélagsins fannst henni
verulega gott ad vita af pessari starfsemi og folki sem hun treysti og fannst visst 6ryggi ad
hafa pad i seilingarfjarleegd ef porf veeri & MAodir sem atti barn med sjaldgeefari fotlun for a
foreldrafund hja félaginu Einstokum bdrnum en fannst pad ekki henta sér enda eiga
félagsmenn bérn med mjog mismunandi skerdingar og pvi kannski erfitt ad koma til méts vio
parfir allra foreldranna t.d. pegar umraeduefni funda eru dkvedin. Hun lét sér pvi nagja ad

sekja ndmskeid sem foreldrafelagid baud upp & en sotti ekki a foreldrafundi.

54



beer tveer maedur sem bjuggu Gti & landi hofdu ekki foreldrafélog til ad ganga i. Onnur
peirra sagoi:

Eg fylgist reglulega med parna inna einhverfa.is, svo er ég i
einhverjum prem mismunandi spjallhépum vardandi svona raskanir &
facebook, pad er ofbodslega peaegilegt, par get ég fengid rad fra 6drum
foreldrum og ég veitt rad.

Hin modirin sagoi fra pvi ad nokkrir foreldrar Ur sinu beejarfélagi hafi tekid sig til og stofnad
med sér sérstakan hop sem han sagdi ad hefdi nyst henni vel. Asteda pess ad pau stofnudu
sinn eigin hdp var st ad pau gatu litid nytt sér pa freedslu og spjallhopa sem voru i bodi hja
félégunum fyrir sunnan sdékum fjarleegdar. Starfsemi foreldrafélaganna for mikid til fram a
virkum kvéldum. Foreldrahdpurinn var stofnadur med pad ad marki ad foreldrar fatladra
barna geetu hist & jafningjagrundvelli og deilt reynslu sinni med hvert 68ru. A pessum fundum
fékk madadirin medal annars upplysingar sem voroudu réttindi hennar og barnsins hennar sem
sveitarfelagid hafoi 1atid undir hofud leggjast ad koma a framfeeri vid hana.

Adeins ein  modirin - nytti  sér jafningjafreedslu  NPA  midstodvarinnar til

upplysingatflunar. HUn sagadi:

Svo er ég i miklum samskiptum vid fatlad folk, bara fullorgid
fatlad félk sem hefur reynsluna og pad hefur hjalpad mér
rosalega mikid, pvi pad getur sagt mér svolitid, pvi barnid talar
ekki hvernig var fyrir pau pegar pau voru i skéla, hvad skipti
pau mali.
Pessi moair hefur nytt sér pa pekkingu og pjonustu sem er i bodi & NPA midstddinni og finnst

jafningjafreedsla afar nytsamleg.

Mér finnst han alveg 6gedslega flott teeki, madur vill vita ok,
vid erum ekki ein pad er rosalega gott og vid héfum gert pad a
jafningjafundum uppi midstéd og getum svona midlad af
reynslu okkar vid hvert annad en lika laert svolitid af hvert 66ru
og nytt okkur pad og eflt okkur.

I pessu samstarfi hefur hun eflst sem foreldri fatlads barns med pvi ad fa Ometanlegar

upplysingar um pad hvernig er ad vera fatladur.

5.5 Greiningar- og radgjafarstdo rikisins

Adspurdar um upplysingar og freedslu sem peer hefou fengid fra kerfinu nefndu madurnar

oftast Greiningar og radgjafarstod rikisins (hér eftir nefnd Greiningarstodin) og per

upplysingar, pjonustu og studning sem per hefou fengid padan en pad var helst i samskiptum
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vid Greiningarstédina sem foreldrarnir purftu ekki ad hafa frumkveedi ad pvi ad bidja um
upplysingar.

[ tilviki foreldranna sem attu barn med Downs heilkenni var hringt i pau af starfsmanni
Greiningarstodvarinnar og fjolskyldan bodud i vidtal. Tvo barnanna voru greind &
Greiningarstodinni og héfust samskipti foreldranna vid sérfredinga par strax i kjolfarid,
Samskipti foreldra barnsins med hrérnunarsjukdéminn vid Greiningarstddina hofust
tiltélulega fljott eftir ad greining vard ljos en pangad var peim visad af taugalekni barnsins.
Barnataugalaknir sendi einnig beidni um eftirfylgd Greiningarstodvarinnar i tilviki barnsins
med Opekkta litningagallann. Pad gerdi hann pegar barnid var rimlega halfs ars og stendur
eftirfylgdin enn. 1 tilviki barnsins med CP hofst eftirfylgdin pegar pad er um nokkurra
manada, i kjolfar pess ad sjukrapjalfari & Landsspitalanum oskar eftir pvi.

5.5.1 Tengilidur

Foreldrum allra barnanna nema eins var Uthlutadur sérstakur tengilidur sem var i forsvari fyrir
bad teymi sem stofnad var i kringum alla pjénustu vid barnid og var einskonar brd & milli
foreldranna og sérfreedinga Greiningarstddvarinnar. Tengilidurinn gegndi einnig pvi hlutverki
ad veita foreldrunum upplysingar en algengt var ad foreldrarnir leitudu fyrst til hans pegar
spurningar voknudu. Pessar upplysingar voru af margs konar tagi t.d. nyjar uppgétvarnir um
skerdinguna, pjalfunaradferdir, pjonusta i bodi, réttindi og um pau foreldrandmskeid sem
Greiningarstodin baud uppa. Foreldrar barnsins med Downs heilkenni voru einu foreldrarnir
sem ekki hofou fengid tengilid en astaeda pess er st ad & peim tima sem pau héfu samskipti
sin vid Greiningarstodina var ekki byrjud ad vinna eftir hugmyndafredinni um
fjolskyldumidada pjénustu og pvi pekktust tengilidar ekki.

Almennt voru foreldrarnir mj0g sattir med petta fyrirkomulag. Peir hittu tengilid sinn
misreglulega en voru flestir anaegdir med hversu vel tengilidurinn fylgdi peim eftir og ad peir
getu avallt leitad til hans, hver svo sem a&stedan veeri. Yfirleitt hringdu madurnar i
tengilidinn ef paer vantadi svor en einnig var audvelt ad senda honum télvupost og fa
vidtalstima hja honum. Einnig voru reglulega haldnir teymisfundir par sem haegt var ad spyrja
sérfreedinga Greiningarstddvarinnar spurninga sem og adra sérfreedinga utan Ur be. Sidast en
ekki sist var tengilidur flestra fjolskyldnanna reglulega i sambandi vid pau af fyrra bragdi. Ein
maoadirin sagoi:

Vio fengum alveg frabzra pjonustu og alveg fram ad
grunnskélaaldrinum pé eru pau ad standa sig ofsalega vel, tengillinn
var hringjandi reglulega ad athuga hvernig gengi hvort pau geetu gert
eitthvad fyrir okkur og pau stédu sig alveg frabeerlega.
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Onnur modir sagdi:

Eg hringi i hana med bara minnstu smaatridi sem mig vantar
einhverjar upplysingar um hvar ég get leitad eda hvernig ég get snuid
mér i pessu og hdn endar alltaf simtalid 4 hringdu oftar heldur en
sjaldnar, pu veist han er mjog hjalpsém og hefur alveg veit ég farid
lengra en hun & ad gera i ad adstoda okkur.

Samskiptin vid tengilidina voru mest fyrstu arin pegar porfin fyrir upplysingar og adstod var

hvad mest en féru svo minnkandi med arunum.

Vid erum ekki i eins miklu sambandi vid hana og adur enda siglum
vid eiginlega lygnan sj6 nuna. Eg myndi samt ekki hika vid ad hafa
samband vid hana ef eitthvad keemi upp. Eg treysti peim voda vel
parna & Greiningarstédinni og pau hafa alltaf gefid mér eins nakvaemar
og greinargodar upplysingar og pau hafa tok & held ég.

Medurnar utan ad landi voru einnig anegdar med adgengi peirra ad starfsfolki
greiningarstodvarinnar en auk pess ad hafa tengilidinn gatu peer alltaf sent leekninum pést ef
eitthvad var og hann lét pau (foreldrana) vita pegar hann atti leid Ut & land par sem pau bua.
pratt fyrir ad almenn anagja veeri med pessa fjélskyldumidudu pjénustu og ad vera Uthlutad
tengilid pa fannst médur barnsins med hrérnunarsjukdéminn su pjonusta ekki vera nagilega

markviss:

Sko ég hef oft hugsad petta einmitt ad hérna pad er svo erfitt pa veist

ad fa upplysingar og madur er svolitid sendur heim og madur er svo

lost, madur er svo tyndur og hérna svo feer madur sma parna og sma

parna og allt i einu kemur einhver ,,06 vorudi ekki buin ad vita af

pessu?* Eg hef oft hugsad petta, mér finnst einhvernvegin ad pad atti

bara ad vera ég veit ekki hvort pad veeri skaffad af Greiningarst6d eda

spitalanum eda bara einhverjum ati i samfélaginu en einhver

halfgerdur upplysingastjori.
Annarri médur (CP) fannst hun hafa: ,,svolitid mikid misst sambandid vid Greiningarstédina,
vid skiptum um tengilid og pad var 6druvisi med fyrri tengilidinn, einhvernveginn i miklu

meiri samskiptum vid hana“.

Auk pess ad veita foreldrunum upplysingar var eitt af peim hlutverkum sem
tengilidurinn gegndi ad halda teymisfund eftir greininguna med adstandendum. Pessi fraedsla
var peim foreldrum sem hana fengu afar mikilvaeg pvi algengt er ad adstandendur hafi ekki

nogu godan skilning & adsteedum eda eins og ein modirin ordadi pad:
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Meira ad segja okkar nénasta folk pad hefur ekki hugmynd um
hvernig dagurinn er hja okkur eda hvad vid erum ad ganga i gegnum.

Og 6nnur sagai:

Sumir hreinlega gera litid Ur pvi ad pad sé eitthvad erfitt ad eiga pad,
barnio er svo ljuft i skapi og gott, petta er ekkert vandamal og allt
svoleidis, sem betur fer er pad pad ekki en petta er ekkert audvelt og
folk hefur voda litinn skilning & moérgu sko.

| lok greiningarferlisins hja Greiningar- og radgjafarstdd rikisins stod tveimur
maedranna til boda ad bjoéda sinum nanustu a fjolskyldufund par sem veittar voru upplysingar
um pa skerdingu sem barnid hafdi greinst med, hvad pad pyddi fyrir fjolskylduna og folki
gefid teekifaeri til pess ad spyrja um pa hluti sem peim 14 & hjarta. Badar maedurnar padu petta
bod og foru & fundina med miklar veentingar en olikar itkomur. Reynsla annarar modurinnar

af fundinum var afar jakvaed en hin sagdi:

Tengilidurinn okkar sa um ad halda teymisfund eftir greininguna med
6llum adstandendum, pa veist foreldrum minum og 6llum hinum sem
eru ad vinna i kringum barnid. bad var rosa gott.

I kjolfar fundarins atti fjolskyldan audveldara med ad skilja hegdun barns hennar og pad hafi
Iétt & henni pvi fram ad peim tima hafi mikil orka farid i ad utskyra fyrir félki og oft og tidum
hafi henni lidid eins og folk veeri ad deema hana og kenna slemu uppeldi hennar um pad

hvernig barnid hegdadi ser.

[ tilviki hinnar médurinnar skiladi freedsla til adstandenda og vina litlum &rangri:

Pad var haldinn fundur og 6llum bodid sko, 6llum sem vid vildum
bj6da, vid budum &llum vinum og ettingjum og hérna ég held pad
hafi verid um 50 manns sem mettu sko. Mamma taladi mikid um ad
petta veeri sko folkid sem ad tladi ad hjalpa eda pu veist sko pvi pad
var talad um pad & fundinum ad vid pyrftum & hjalp ad halda hja okkar
nanustu og allt svoleidis en ég held pad hafi verid festir & pessum
fundi sem létu sja sig eftir pad og jafnvel sumir sem ad bara hurfu ar
lifi okkar.

Oll boérnin eru komin & grunnskdlaaldur og p6 ad eftirfylgd Greiningarstodvarinnar sé
teeknilega séd heett toludu madurnar um ad peer geetu enn alltaf enn haft samband pangad ef
baer hefdu einhverjar spurningar eda eins og ein sagai:

PG ad vid forum ekkert pangad pa er teymisstjorinn okkar par, ég ma
ennpé hafa samband vid hana ef eitthvad er og pa svona gerir han i
rauninni ekkert i pvi en leidbeinir mér hvert ég & ad fara.
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I samhengi vid pa jakvaedu reynslu sem madurnar hofdu af samskiptum vid tengilid &
Greiningarstodvarinnar velti ein modirin pvi upp ad jafnvel veeri gott ad fa alhlida tengilid
sem annadist mal fjolskyldunnar. bad myndi minnka alagid mikid a peim foreldrunum. Hun

vissi p6 ekki hver etti ad veita slika pjonustu.

Ja sem heldur utan um bara malin pin, bara fra a til ¢, pa veist pannig
ad madur geti bara verid med allt sitt af pvi ad madur er med ur svo
Ogedslega mérgum attum og pu veist pad er svo margt sem parf ad
gera pu veist og petta er svo 6gedslega flokid, ég er alltaf bara 6ja ég
parf ad panta petta og petta er bara eins og ao reka fyrirteeki og hérna
passa uppad allar umsoknir passa uppa ad muna ad senda fyrir
umonnunarbetur og pa veist pad parf ad viohalda 6llu svona og fa ny
leknisvottord og madur er bara ordin. Eg bara anna pessu varla sjalf.

5.5.2 Namskeid
Adeins ein maadirin taladi um pau ymsu namskeid sem Greiningarstédinn bydur upp a par sem
haegt er ad fredast um akvednar skerdingar sem og pa pjénustu sem i bodi er innan

Greiningarstodvarinnar og hja sveitarfélogum. Han sagdi:

Meér finnst faranlegt hversu dyrt er a namskeidin hja peim. bad er ekki
fyrir alla ad borga petta, hvad pa ef badir foreldrar etla. betta er
starfsfolk rikisins og mér finnst ad pau &ttu pa ad freeda almenning, an
endurgjalds. Eg hef kannski farid & 1-2 namskeid hja peim. Svo hef ég
fundio ar pessu sjalf.

5.6 Félagspjonusta sveitarfélaga

Eins og fram hefur komid eru malefni fatlads folks & bordi sveitarfélaganna. Ein méadirin lysti
bvi hvernig henni fannst stundum eins og minni upplysingar en meiri veeru gefnar upp um
réttindi peirra vardandi pjonustu og adstod. Sjaldnast var komid til peirra af fyrra bragdi og
litid utanumbhald veeri um peirra mal. Han taladi um ad han pyrfti oft ad leita sjalf eftir
upplysingum um l6gbundna pjonustu og ad viomotid veeri stundum pannig ad pad veeri eins
0g verid veri ad gera henni greida med pvi ad veita hana i stad pess ad bedist veeri afsokunar
a ad hafa ekki veitt hana fyrr.
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Folk er ekkert ad gefa of mikid upp, madur allt i einu heyrir fr4
einhverjum 6drum heyrdu ég pa veist er ad fa petta madur alveg 0 ja,
pad er ekkert verid ad gefa of mikid pad er eins og einhverjir séu alltaf
& halfgerdum présentum hja einhverjum vid ad spara, nei madur veit
pad ekki.

Fleiri madur deildu svipadri reynslu og uppliféu ad i samskiptum vid félagspjonustu
sveitarfélaganna pyrftu peer ad vera vel upplystar og pekkja rétt sinn pvi nanast engar
upplysingar skiludu sér areynslulaust padan til peirra pratt fyrir ad i I6gum segi ad pannig eigi
bad ad vera. beaer sogdu ad enginn veeri til stadar sem segdi peim ad saekja um petta eda hitt og
ad pad veri oft erfitt ad atta sig a kerfinu og hvernig pad virkar sem & endanum kaemi verst

niour a barninu:

Allskonar svona faranlegir hlutir sem ad allir nenna kannski ekki ad
standa i og pa bitnar pad bara a barninu sem er nattdrulega bara
faranlegt.

Madurnar lystu samskiptum sinum vid félagspjonustu sveitarfélaganna sem &akvednum
vonbrigdum i samanburdi vid samskipti sin vid fagfolk a Greiningarstédinni. baer ségdu ad
yfirleitt fengju peer allar paer upplysingar um réttindi barna sinna og fjélskyldunnar fra
Greiningarstédinni og stundum hafi paer verid svo lansamar ad tengilidur peirra par hafi

adstodad peer vid ad seekja réttindin til sveitarfélagsins.

Ein modirin leitadi mikid til félagspjonustu sveitarfélagsins fyrst eftir ad barnid
greindist. Han hefur p6 dregid verulega Ur pvi vegna pess hversu erfid samskiptin voru vid
starfsfolk par sem virtist ekki alltaf hafa réttar upplysingar undir héndum um pa l6gbodnu

bjonustu sem pau ettu ad veita.

pad var hérna ein sem starfadi sem vid kvértudum undan tvisvar sko
af pvi ad han gleymdi ad boda hinn og pennan & fund og pad vard svo
bara ekkert Ur pvi og ég sendi semsagt hennar yfirmanni bréf og
baejarstjoranum og ég skrifadi bara vitidi pad er bara ndgu stor
frumskogur ad eignast fatlad barn pannig ad ég purfi ekki ad setja mig
inni allar reglur og greinargerdir sem til eru. Mér finnst bara ad pessi
starfsmadur sem sér um malefni fatladra barna eigi bara ad hafa
pakka, bara tveggja ara fara i pennan pakka svo fleiri eftir sem pau
eldast, pad eiga bara ad vera svona pakkar sem madur fer afhent og pa
veit madur.

Madurnar voru sammala um ad upplifun peirra af samskiptum vid félagspjonustu

sveitarfelaganna veeri eflaust betri ef paer hefdu akvedinn tengilid par sem faeri med oll peirra
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mal, rétt eins og hja Greiningarstddinni. bannig yrdu 6ll samskipti 6rugglega audveldari pvi
baer vissu pé betur til hvers peer ettu ad leita pegar peaer vantadi akvednar upplysingar.
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6 Pegar barnio eldist

Eins og svo algengt er pa breytast parfir folks med tima og adsteedum og sama & audvitad vid

um upplysingaparfir foreldra fatladra barna.

6.1 Mismunandi parfir fyrir upplysingar

Svo virdist sem parfir madra peirra barna sem voru med sjaldgeefar eda 6pekktar skerdingar
vardandi upplysingar viokomandi skerdingar barnanna peirra vera meira en hinna madranna.
Astaeda pess er ef til vill st ad t.d. i tilfelli barnsins med 6pekkta litningagallann battust nyjar

greiningar viod eftir pvi sem timinn leid:

Petta er blid ad vera ad koma smatt og smatt i ljos, pad er alltaf ad
beetast vid, greiningarnar, bara i gegnum &rin hefur pad verid pannig
en pad veit engin sko og svo er pad ad koma nlna eftir ad hun steekkar
sko pa vantar manni eiginlega ad vita meira.

parna & han vid ad ekki einungis skorti hana pekkingu & skerdingunum, sem slikum, heldur sé
barnid ad komast & unglingsaldur med 6llum peim likamlegum og andlegum breytingum sem
fylgja honum. Erfitt geti pvi kannski verid ad atta sig & pvi hvort og hvernig skerdingarnar og
pbeer breytingar sem fylgja pessum aldri geti haft ahrif hver a annad. Han sagdi petta vissulega
flokio par sem oft geeti verid erfitt ad segja til um hvad eru breytingar tengdar kynproska og
hvad megi tengja vid skerdingar.

i tilfellum pessara tveggja fjélskyldna hefur pad jafnvel aukist, med arunum, ad pau
burfi ad bera sig eftir upplysingum eda ad pau séu fyrri til ad finna upplysingar sem geti nyst
peim. Eitthvad sem pau vonudu ad breyttist eftir pvi sem sérfreedingar leerdu ad pekkja barnid

beirra betur og einnig toldu peir ad petta ad atti ad vera i hdndum pjénustuveitenda.

Algjorlega allar dkvardanir er eitthvad sem kemur fra okkur. Vid erum
svolitid & undan i 6llu. Vid erum ad rydja brautina i svo mérgu pannig
ad pau eru bara ad lera & medan einmitt.

Petta a vio um fjolskylduna par sem barnid er med opekktan litningagalla. M&dirin sagdist

gera sér grein fyrir ad pad veeri almennt erfitt ad afla upplysinga um pad sem er nanast 6pekkt
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en hinsvegar hafi han vonast til pess ad peir sérfreedingar sem storfudu naid med peim hefdu
meira frumkvedi ad upplysingaleitinni og myndu midla henni afram. Han purfi enn oft ad
hafa frumkvaedid og sja um ad midla upplysingum sem hadn sjalf hefur fundid. Svipada ségu
hafdi modir barnsins med SMA ad segja. Hun sagdi fjolskylduna oft hafa labbad & veggi,
sérstaklega innan sveitarfélagsins, i tengslum vid pa pjonustu sem pau porfnudust eda téldu
sig eiga rétt &. Pad hafi tekid mjog mikid &, verio erfitt en pad sem hafi bjargad peim hafi
verid gott samstarf innan teymisins sem var stofnad i kringum pau & Greiningar- og
radgjafarstod rikisins. par sé folk avallt tilbuid ad adstoda pau en hafi oftar en ekki pad mikid
& sinni kénnu ad pad gefst ekki mikill timi til pess. Astzda pess ad illa gangi ad fa fram pvi
sem pau eiga rétt & t.d. vardandi pjonustu heim pa segir modirin ad hin sé liklega su ad pad sé
ekkert plass fyrir barnid innan kerfisins. bad passi ekki i fyrirframgefid box og pvi purfi ad
snida alla pjonustu halfpartinn uppa nytt og gera hana einstaklingsmidadri sem sé enn pungt i
vofum innan sveitarfélagsins. pau hjonin hafa pvi haft frumkvaedi af pvi ad leita upplysinga &
netinu um Onnur boérn og fullordna med sému skerdingu og hvernig lifi pau liféu, hvada
hjalparteeki pau stydjast vid, hvada pjénustu pau fa inn & heimilid, eru pau i venjulegum skola,

hvada fristundastarf bydst peim, hvernig proast skerdingin o.s.frv..

Vid fundum pa veist pannig fundum vid leidir til pess ad hjalpa
barninu. Vid fundum spjoll annarsstadar, sérstaklega i Bandarikjunum,
fundum upplysingar sem vid férum svo med inna spitalann, pad er
haegt ad gera eittthvad fyrir pad.

MOodir barnsins med Opekkta litningagallann taladi um ad porf peirra foreldranna fyrir
upplysingar um umoénnun og uppeldi barnsins hafi breyst eftir pvi sem pad eltist og fleiri
skerdingar komu i ljos.

Barnid hefur na sérhefdari parfir sko pannig ad madur verdur ad
reyna ad finna leidir, hugsa lausnamidad en pad eru ekki allir tilbanir i
pad.

Parna & hun vid ad par sem barnid sé med sjaldgjeefa skerdingu og tiltélulega litil pekking hér
a landi & henni ad pa hafi pau purft ad vera i pvi hlutverki ad rydja brautina og ad
pjonustuadilar séu i raun ad lera a sama tima og pau sjalf. pau seu pvi verulega pakklat pvi
folki sem hefur dhuga & pvi ad kynna ser malin, hugsar lausnamidad og hafi oft frumkvadid
ad pvi ad leita ad nyjustu upplysingum vardandi skerdinguna. Han vildi ad gert yroi sérstakt
teymi eda hopur i kringum born med Downs heilkennid par sem pad veeru vissir hlutir sem

veeru sameiginlegir med 6llum med Downs og adrir hlutir sem veeri mikilveegt ad fylgjast
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reglulega med til pess ad velferd einstaklingsins veeri borgid, par atti hdn t.d. vio starfssemi
skjaldkirtilsins.

P veist pad parf ad fylgjast med en pad er enginn sem passar uppa ad

pad sé gert og par sem ég er ennpa pokkalega penkjandi ad pa get ég

gert pad pu veist en pad eru ekkert allir sem ad kannski pela i pessu.
Pegar ég spurdi viomalendur mina uti samskipti peirra vid leekna og adra sérfredinga, utan
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins kom fram ad misjafnt var hversu mikid peir voru i
samskiptum vid pa. Ekki attu 61l bornin vid mikla likamlega kvilla ad etja svo edlilega attu
foreldrar peirra i minni samskiptum vid leekna en peir sem attu born med skerdingar sem

hoféu ahrif & likamann.

Laknirinn okkar var mjog dugleg ad svona adstoda okkur og segja
okkur pid verdid ad szkja um parna umonnunarbetur og eitthvad
svoleidis sko.

Onnur sagdi ad edlilega vaeru samskipti hennar vid leekna mest pegar eitthvad amadi ad, ef

svo er hagt ad segja, p6 han vildi gjarnan vera i reglulegra sambandi vid pa.

pad sem ad ég hef oft verido pinu speld Gti svona er ad kannski er
vinnuumhverfid hér ekkert gott og laeknarnir hafa greinilega engan
tima og syna kannski litinn 4huga & ad kynna sér malin.

Onnur sagdi.

Eg vissi aldrei neitt hver var i hans teymi og ég veit pad ekki einu
sinni ennpa ég veit bara ad pad er pessi taugaleknar og svo er
einhver hjukrunarfraedingur sem er (j&) en en pad hefur verid mjog
litid svona utanumhald finnst mér og hann hefur aldrei verido ad
fara svona fast ad hitta leekninn sinn (nei) aldrei sko pannig ad pu
veist peir hafa eiginlega ekkert tima.

I hennar tilfelli er um sjaldgjeefan sjukdom ad reeda og var greinilegt & henni ad han vildi vera

i meiri tengslum vid leekna. Henni fannst pau svolitid afskipt.

pad er svo audvelt ad finna bara, ja athugum hvort pad sé verid ad
gera eitthvad en peir voru ekkert ad pvi. Vid purftum ad gera pad og
pad eru ekkert margir sem fara i pad.
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6.2 Breytt upplysingaleit

Rétt eins og porf foreldranna fyrir upplysingar var misjofn peirra @ milli og eftir tima og
adsteedum pa var misjafnt hvar foreldrarnir leitudu pessara upplysinga. Edli peirra upplysinga
sem peir leitudu eftir rédi pvi oft hvar leitin hofst. Viomelendur minir eiga pad flestir
sameiginlegt ad leita ekki alltaf langt yfir skammt pegar porf er & upplysingum. Lang
algengast ad foreldrarnir treystu fyrst og fremst & sig sjalf hvad leitina vardar. Peir byrjudu oft
ad leita en leitudu sidar eftir utanadkomandi adstod ef leitin bar ekki arangur eda ef
upplysingar voru illskiljanlegar. Ef peir pyrfti ad leita til utanadkomandi adila pa. Toludu
vidmelendur minir um ad peir myndu helst kjosa ad leita til &ttingja, vina og kunningja, med
bekkingu a malefnum fatladra. pad var hinsvegar ekki um audugan gard ad gresja i peim

efnum.

Ja ég er mikid meira i pessu sjalf, madur er svona hey ja ok ég
préfa ad googla petta en hérna en audvitad svona ef pad er
eitthvad meira pa hef ég samband vid lekninn okkar en ja
idulega &dur en ég hef samband vid hann eda teymisstjorann
okkar péa er ég buin ad vida ad mer upplysingum a netinu til pess
kannski vita hverju ég er ad s&kjast eftir, og hverju ég geeti att
rétt 4 og svona.

pessi tilvitnun lysir pvi vel hvernig foreldrar treysta mest & sjalfa sig adur en leitad er til
annarra. Jafnvel pé atlunin sé ad fa upplysingar hja teymi barnsins pa vill foreldrid hafa
einhverja grunnpekkingu svo pad geti tekido vel upplysta akvordun, ef pess gerist porf, og

jafnvel spyrja betur Ut i &kvedna paetti.

6.3 Viohorfatengd freedsla

Allar madurnar toldu ad porf veri fyrir aukna fraedslu um skerdingar til almennings. A
einhverjum timapunkti hofou peer upplifad pekkingarleysi, peirra sem nast peim standa, a
skerdingu barns peirra og peim ahrifum sem han hefur & lif pess og fjolskyldunnar. peim
fannst fjolskyldan oft afskipt og folk ekki hafa frumkvaedi af pvi ad kynna sér peirra adsteedur.
Ein modirin sagdist ekki halda ad afskiptaleysi stafadi af neikvaedum vidhorfum gagnvart
fotludum bérnum heldur veeri um vanpekkingu ad reeda og pad ad folk veit ekki hvernig pad a

ad bera sig ad i samskiptum vid fjélskylduna.
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pad eru allir jakvaedir sko, mér finnst stundum svolitid sart sko hvad
pad eru fair sem spyrja um barnid sko i fjolskyldunni en ja pad er
akvedinn hluti sem spyr alltaf um hann og vill f& ad vita hvernig
gengur og svona.

Pad getur verid snuid fyrir foreldrana sjalfa ad sja um pad ad upplysa fjolskylduna um st6du

sina en pad er oft tilfellid.

PU veist ég néattdrulega kannski freedi mest eins og bara foreldrana
okkar sko, pu veist ég reyni ad utskyra fyrir peim sko.

Hun minntist einnig & ad pekkingarleysi folks keemi oft fram i neikvaeedum vidhorfum pess og
forddmum og taldi ad haegt veeri ad vinna gegn pvi med pvi ad uppfreda almenning. Onnur
maoair taladi um vidhorf almennings og ad pad pyrfti ad gera enn betur i ad freeda hann um lif
fatlads folks.

prétt fyrir aukna fraeedslu og folk virdist alltaf vera svo jakvaett en svo
er pad pad ekki, ekki pegar kemur ad pvi.

Hdn vill meina ad jakveed vidhorf folks séu oft meira i ordi en & bordi og pegar & reyni komi
pad i ljos. I pvi samhengi nefndi htn ad 4 medan barnid var yngra og ,,medfaerilegra ef svo
ma segja pa hafi pau fjolskyldan avallt verid med i plonum stérfjélskyldunnar en eftir pvi sem
arin hafa lidio, barnid elst og hegdun pess breyst pa sé peim sifellt sjaldnar bodid pegar
fjolskyldan hittist t.d. i barnaafmaelum.

pad kom oOrugglega einu sinni fyrir ad barnid hondladi ekki
adstaedurnar, grét mikid og var alveg émdgulegt. Eg sa alveg & folkinu
ad pad vissi ekkert hvernig pad atti ad haga sér i kringum pad. Vid
forum audvitad bara heim og ég var alveg midur min. Nest pegar
okkur var bodid pa afpakkadi ég bara, ég vildi ekki lenda i pessu aftur.
Svo var okkur ekki bodid lengi 4 eftir i neitt svona. Eg veit alveg i dag
ad ég hefoi purft ad undirbla barnid betur, bda til félagsfaerniségu og
kannski segja fjolskyldunni hvad geeti gerst en ég hafdi bara ekki
hugmynd um pad parna.

Eins og hun segir pa feri hun 6druvisi ad i dag en jafnframt sagdi hun ad henni hafi sarnad
afskiptaleysi fjolskyldunnar. Pad hefdi 6rugglega hjalpad peim mikid ef allir hefou verid bunir
ad fa einhverskonar fredslu um barnid og skerdingu pess en pad sé audvitad ekki hagt ad
neyda folk i slikt og eins sagdi hdn ad kannski hefdi hun sjalf att ad leggja sig betur fram vid
ad upplysa sitt nanasta folk. Annar viomalandi minn benti einnig & vanpekkingu og vidhorf
folks.

66



Pad sem ad sko madur sér bara svona & sinni eigin fjélskyldu pad er
svo Otrilega erfitt ad hérna fatlad folk er litid svolitio annars flokks,
pad er eins og pad skipti ekki mali pé pad komist kannski ekki med.
Pu veist vid hofum lent i pvi bara i fjolskyldunni ad vera ad plana
eitthvad ad gera saman en & endanum komumst vid ekki pvi pad er
ekki adgengi fyrir barnid. bad er bara ekkert hugsad Gt i pad og 6llum
eiginlega sama.

6.4 Tomstundir og afpreying

Anhersla flestra foreldranna og porf fyrir upplysingar breyttust med timanum. begar fra leid
greiningunni og fjolskyldulifid vard ordid nokkud hefdbundid for upplysingaporf peirra frekar
ad snlast ad skolamalum, tomstundarurredum, félagsskap barna peirra, bulsetu- og
atvinnutaekifeerum o.fl. i stad pess ad snua ad skerdingunni sjalfri. betta atti pé ekki, i eins
miklum meeli, vid um foreldra barnanna med sjaldgeefu skerdingarnar eins og ég mun koma
inné sidar.

Frambod tomstundatilboda fyrir fotlud born er ekki mikid. bvi var ein modirin afar sar
begar hun sa a facebook sidu foreldrafélagsins ad reionamskeid hefdi verid haldid fyrir born

med somu skerdingu og hennar og auglysing par ad latandi hafdi farid fram hja henni.

Eg var svolitid 6satt i vor pegar pad var haldid reidnamskeid fyrir
svona krakka en hann fékk ekki ad vera med og mér var ekki bodid
pbetta og ég sé& pad bara & facebook, ég bara afhverju fékk hann ekki ad
vera med, pu veist pad sagdi mér enginn fra pessu og ég vissi ekkert af
pessu svo var sagt, pa verdur bara ad fylgjast med heimasidunni en
pbetta var ekkert par. J& en ég var svolitid 6satt vid pad, fannst vanta
parna, fannst vanta bakland sko.

Sokum pess hversu litid frambod er 4 tomstundatilbodum sem eru sérstaklega snidin fyrir
bdrn med akvednar skerdingar var madirin afar sar yfir ad hafa misst af tomstundatilbodi sem
pessu I tilvikum sem pessum hefdi hin viljad fa tolvupdst fra félaginu svo han hefdi allavega
haft tekifeeri til ad sekja um, sok sér pd barnid hefdi ekki komist ad pa.

Einn vidmelandi minn sagdist allajafna fa gddar upplysingar fra 6drum foreldrum
vardandi ymiskonar pjonustu sem veeri i bodi fyrir barnid. Kennari barnsins i Klettaskola veeri
oft med puttann & pulsinum og léti pau foreldrana vita ef hun frétti af namskeidum sem geeti
hentad barninu. Pad veri einnig mjog pegilegt ad pau foreldrarnir fengju fjolbreyttar
kynningar & pjonustu og upplysingar & bekkjarkvoldum i skolanum t.d. hafi komid pangad

starfsmadur Iprottafélags fatladra til ad kynna starfsemi félagsins og namskeid
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Tolvumidstodvar fatladra hafi lika verid eitt sinn. HUn sagdi ad sér peetti petta fyrirkomulag
sérstaklega gott.

6.5 Sjénarhall

Radgjafarmidstddin Sjonarhdll kom upp i premur vidtalanna. Kom i ljés ad vidmeelendur
minir h6fdu reynt ad nyta sér pa pjonustu, sem par bydst, en ekki haft erindi sem erfidi.

Eg bara hringdi einu sinni i pa og ég var mjog 6satt vid pad hvernig
pbau toku & moti mér eda pua veist. Eg leitadi semsagt til Sjonarhols til
pess ad fa studning par vardandi réttindi. Mér fannst & mér brotid og
hérna pau bara voru buin ad fara i petta adur og ekkert eda eitthvad
sko, ja en ég var svolitid 6satt vio pad, fannst vanta parna...fannst
vanta bakland sko.

Onnur hafdi einnig haft samband til ad fa adstod vid ad komast i samband vid adra foreldra og

jafnvel einhverskonar studningsnet.

Ja vid hringdum einhverntiman og pad kom ekkert Gt Ur pvi. pau vissu
eiginlega ekki hvert pau ettu ad senda okkur og & timabili semsagt pa
férum vorum vid leitandi, okkur langadi i eitthvad félag til ad svona fa
betri bakgrunn og meiri hjalp og pa hringdum vidi Sjénarhél og pa
voru pau ja ég veit pad ekki ja pid erud parna ati a landi ja pid getio
préfad ad hringja i Sjalfsbjorg.

Ekki var buid ad stofna Sjonarhol pegar elsta barnid feeddist en modir pess nefndi
Sjonarhdl sem eitt af bjargradunum sem hun myndi liklegast leita til i dag ef hun pyrfti adstod
eda upplysingar.

Ja sko ef ég hefdi labbad einhverstadar a vegg og ekki pa veist komist
ba hefdi ég Orugglega leitad pangad en madur hefur einhvernvegin
bara, hingad til hefur petta gengid agetlega.
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7 Niourlag: samantekt og leerdomur

I upphafi rannsdknar var lagt upp med prjar rannsoknarspurningar. beer voru: Hvernig
upplysinga leita foreldrar fatladra barna. | 63ru lagi; Hvert leita peir upplysinga og ad sidustu;
Hver er reynsla peirra af upplysingagjof? I nidurstddum vidtalanna leitadist ég vid ad svara
pessum spurningum og hér & eftir mun ég draga pessar nidurstddur saman.

Medurnar voru sammala um agd eftir ad peer eignudust bornin hafi paer verid 66ruggar og ekki
vitad hvert peer ttu ad leita fyrir upplysingar og almenna adstod vid ad takast a sinar breyttu
adsteedur. paer upplifou ad upplysingagjof sé ekki nagilega god. Olli pad oft auka alagi a
fjélskylduna ad purfa ad leita upplysinganna a eigin spytur.

7.1 Hvernig upplysinga leitudu meaedurnar sex?

[ upphafi var porf vidmalenda minna mest fyrir upplysingar um skerdinguna og ahrif hennar
a lif barnsins og fjolskyldunnar t.d. hvad tekur na vid, vid hverju méa buast, hvert 4 ég ad snla
mér til ad fa adstod. Asamt pvi ad leita eftir upplysingum um afleidingu skerdingarinnar pa
leitudu meadurnar mikid af leknisfredilegum upplysingum um skerdinguna p.e. ad
upplysingum tengdum orsokum hennar, einkennum og hugsanlegum bata eda laekningu. betta
er i ett vio leknisfredileg sjonarhorn a fotlun par sem einblint er & skerdinguna og ahrif

hennar.

Eftir pvi sem timinn leid breyttust parfirnar maedranna fyrir upplysingar. Paer 6dludust
meiri pekkingu & skerdingunni, véndust adsteedum sinum og leerdu ad lifa med skerdingunni,
leerdu innd kerfid sem peer voru i svo miklum samskiptum vid, voru medvitadri um réttindi sin
og hofou byggt upp akvedio tengslanet sem audveldadi peim ad sekja upplysingar. Minna bar
a porf fyrir upplysingar af leknisfraedilegum toga og foreldrar hugsudu meira um samfélagid
0g patttoku barns sins i pvi par & medal er skolaganga, tomstundaframbod, félagsleg pjonusta
og réttindi. I kjolfarid minnkadi porf foreldranna fyrir almennar upplysingar til muna en ad
sama skapi hofdu peir einnig 6dlast talsverda reynslu i ad leita sér upplysinga og gerdi pad

foreldrunum audveldara um vik pegar porfin kom upp.

parfir foreldranna fyrir upplysingar voru einnig breytilegar eftir pvi um hvada
skerdingu var ad raeda. Upplysingaparfir foreldrar peirra barna sem voru med pekktar

skerdingar minnkadi verulega a fyrstu arunum eftir greiningu barnsins. parfir peirra foreldra
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sem attu born med Opekktar skerdingar eda sjaldgeefar héldust hinsvegar alltaf svipadar.
Astaeda pess er helst st ad erfitt var ad finna upplysingar.

Madurnar téludu ekki bara um peirra porf fyrir upplysingar heldur einnig pérfina & ad
upplysa fjolskyldu og vini. peer upplifou pad oft sem aukid &lag ad purfa ad Gtskyra adstedur
sinar fyrir folki og peim fannst peaer jafnvel ekki fa negilegan studning eda skilning i kjolfario

og kenndu peer fafraedi einna helst um pann skort.

7.2 Hvert leitudu meaedurnar upplysinga?

Pegar meadurnar leitudu upplysinga & eigin spytur nyttu peer internetio mest til leitarinnar.
Einnig nyttu peer reynslu annarra foreldra mikid og fengu nytsamlegar upplysingar fra peim.
Foreldrunum kynntust peer t.d. i gegnum foreldrafélég og pa pjonustu sem bérnin peirra voru
ad nyta. Peir foreldrar sem attu heima Uti & landi og attu ekki kost & ad nyta sér foreldraféldgin
fyrir sunnan stofnudu hop i sinu baejarfélagi eda nyttu sér spjallrésir & internetinu og vefsiour
til samskipta vio adra foreldra. Misjafnt var hversu mikinn patt madurnar toku i starfi

foreldrafélaga en allar h6fdu paer a einhverjum timapunkti leitad til peirra.

Fimm af madrunum sex var Uthlutadur tengill hja Greiningar- og radgjafarsttd
rikisins sem paer fengu miklar upplysingar fra og audveldadi peim upplysingaleitina til muna.
Med tenglinum hofdu peer akvedna upplysingaveitu sem paer hofou ekki adur. Oftar en ekKi
hafdi tengillinn frumkvaedi af pvi ad veita upplysingarnar en paer hofou einnig greidan adgang

ad honum i gegnum vidtalstima, sima og télvupdst ef paer vantadi upplysingar umfram pad.

Foreldrarnir notudu internetid mikio til upplysingaleitar enda var adgangur ad pvi
yfirleitt audveldur en allir gerdu sér grein fyrir pvi ad ekki veeri alltaf haegt ad treysta 100% a
beaer. Eins gat verid erfitt ad meta hvad voru godar og hvad slemar upplysingar. Pad var
reynsla flestra foreldrana ad per upplysingar sem pau fundu & netinu tengdar skerdingum
barna peirra voru yfirleitt neikvaedar. Pessar upplysingar létu peim lida illa og urdu til pess ad
sumar heettu ad leita slikra upplysinga. Adrir leerdu ad sia neikvaedu upplysingarnar fra peim
jakvaedu og nyttu sér peer sidarnefndu. Eftir pvi sem timinn leid urdu madurnar betri i ad
meta gadi upplysinga og notagildi peirra, leit peirra vard skipulagdari og peer nyttu sér
akvednar sidur til pess ad leita upplysinga og fylgjast med framproun i medhdndlun

skerdingarinnar.

Madurnar leitudu einnig til pess sveitarfélags sem paer bjuggu. baer gerdu pd ekki
mikid af pvi par sem peim fannst pad ekki bera naegilega gédan arangur midad vid pad sem

beer purftu ad leggja & sig fyrir upplysingarnar.
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7.3 Hver er reynsla madranna af upplysingagjof?

Reynsla madranna var misjofn eftir pvi hvadan upplysingarnar komu. Almennt voru
madurnar afar ansegdar med pa upplysingagjof sem peer fengu hja Greiningar og
radgjafarstdd rikisins. par var stofnad teymi utan um hverja fjolskylda og henni Gthlutadur
sérstakur tengilidur. Hlutverk tengilidsins var medal annars ad sja um ad veita fjolskyldunum
upplysingar en einnig hofdu peer gott adgengi ad tenglinum og upplifou flestar maedurnar ad
beaer geetu hringt i tengilinn nanast hvenaer sem var hefdu paer spurningar. Madurnar baru
almennt mikid traust til starfsfolks Greiningarstodvarinnar og voru mjog anagdar med
pjonustu peirra. bannig fundu foreldrarnir dkvedid skjol & Greiningarstddinni. Pad hjalpadi
mikid ad geta haft samband a einn stad. Eftirfylgdin fra Greiningar- og radgjafarstdd rikisins
minnkadi hinsvegar pegar flest barnanna komumst a grunnskélaaldurinn og foreldrarnir
misstu tengslin vid tengilid sinn par. Hinsvegar virtist eftirfylgnin halda lengur afram eftir pvi
sem um floknari eda Opekktari skerdingar var ad reda eins og var i tveimur tilvikanna.
Madurnar toéldu mikilvegt ad geta verid i nanu og traustu sambandi vid teymi/tengilid eda
sérfreedinga sem pekkja barnid. Pad geti haft mikid ad segja hvad vardar velferd barnsins og
fjolskyldu pess. og jafnframt geti pad haft alvarlegar afleidingar ef mikilveegar upplysingar
komast ekki til skila auk pess sem pad getur aukio alag & foreldrana ad vera sifellt ad bera
upplysingar & milli adila eda hafa ahyggjur af pvi ad peer berist ekki skilmerkilega.

Upplysingar fra 6drum foreldrum fannst maedrunum mjog gagnlegar. bar treystu peim
upplysingum mjog vel og yfirleitt voru pad baedi jakveedari og praktiskari upplysingar en paer
sem paer fengu fra heilbrigdiskerfinu eda fundu & netinu. Til pess ad komast i samband vid
adra foreldra nyttu maedurnar sér pad hversu litid island er og allir pekkja alla ef svo méa segja.
Einnig komust peer i samband vid foreldara gegnum internetid en sidast en ekki sist starfsemi
foreldrafélaga. pratt fyrir ad hafa ekki allar verid virkir patttakendur i starfi foreldrafélaga pa
hofou peaer gdda reynslu af starfi peirra og fengu gddar upplysingar padan badi um skerdingar

barna sinna, réttindi og pjonustu.

Madurnar hofou mjog gdda reynslu af upplysingum af netinu. bratt fyrir ad stundum
veeru paer 6gn neikvaedar og einblina & leknisfreedilega peetti skerdinganna pa voru peer heilt
yfir jakvaedar og hjalplegar. Helsti kostur pess ad leita upplysinga & netinu er sa ad pad er
fljotlegt og audvelt.

Félagspjonustu sveitarfélaganna upplifou maedurnar ekki sem mjog hjalplega
upplysingaveitu. Paer sogdu ad par pyrftu peer alla jafna ad leggja sig hvad mest fram um ad fa

upplysingar. Félagspjonustan & samkvemt logum ad upplysa pjonustunotendur sina um
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réttindi og pa pjonustu sem i bodi er en upplifun maedranna var s ad peim légum veeri ekki
framfylgt. Sama ma segja um 6nnur 16g sem vitnad var i hér ad framan. Madrunum fannst
erfitt ad atta sig a hvad pau pyddu i raun og veru og hver réttindi barnsins og fjélskyldunnar
veeru. Ad sama skapi fannst peim kerfid allt pungt i véfum og erfitt ad gera sér grein fyrir hver
&tti ad framfylgja akvednum légum og reglum. Enginn lagdi sig fram um ad kynna peim
hvernig best veeri ad rata um kerfid og hvernig pau attu ad haga sér innan pess.

7.4 Samanburdur vid adrar rannsoknir, erlendar og innlendar.

Nidurstddur rannséknar minnar eru i samraemi vid paer innlendu og erlendu rannséknir sem
vitnad var i fyrr i ritgerdinni. Parfir foreldra fyrir upplysingar eru misjafnar eftir pvi hvada
mesta porf fyrir upplysingar fyrst eftir greiningu barns sins og leita peer helst eftir
upplysingum um skerdingu barnsins, orsdk skerdingarinnar og afleidingar hennar. begar fra
lidur breytast parfirnar a pa leid ad foreldrar seekjast eftir pvi ad vita meira um félagslega
peetti og réttindi. Parfir peirra foreldra sem &ttu bérnin med sjaldgeefa skerdingu og épekkta
breyttust p6 einna minnst. Foreldrum finnst gott ad fa sinn eigin tengilid eda teymi sem sér
um mal fjélskyldunnar og hagt er ad leita til eftir pvi sem upplysingaparfirnar breytast.
Hinsvegar treysta foreldrarnir mest & upplysingar fra 6drum foreldrum sem hafa svipada
reynslu og peir. Allar madurnar téludu um ad pad vantadi frekari fredslu til
storfjolskyldunnar og ad akvedins skilningsleysis geetti i gard peirra. Fraedsla geeti moégulega
haft i for med sér aukinn studning peirra og patttoku i lifi fjolskyldunnar sem yfirleitt var
mjog litil. beer, tvaer madur, sem hoféu reynslu af slikri freedslu s6gdu hana géda p6 han hafi
haft litil &hrif i lifi annarrar fjélskyldunnar.

7.5 Leerdomur

Nidurstddur rannsoknarinnar benda til pess ad full porf er & ad upplysingagjof til foreldra
fatladra barna verdi gerd markvissari en han er ni. Mikilveegt er ad foreldrar hafi adgengi ad
godum upplysingum strax og barn peirra greinist. Upplysingarnar purfa ad vera um
skerdinguna en einnig um alla pa praktisku hluti sem foreldrar purfa ad vita pegar peir eignast
fatlad barn. Mikilveaegt er ad pessar upplysingar séu jakveedar og er t.d. hegt ad nyta baekling
Félags ahugafolks um Downs heilkenni sem fyrirmynd.

Samreema parf vinnubrdgd svo foreldrar eigi audveldara med ad leita sér upplysinga
sem peir geta treyst. Pad veeri mikill hagur fyrir foreldra fatladra barna, sem og pa sérfreedinga

sem peim sinna, ef upplysingavefur alika peim sem getid er um i Stefnumotunarskyrslu
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Velferdarraduneytis, og & ad vera tilbuinn fyrir lok ars 2016, verdur settur & laggirnar,
sérstaklega i 1josi pess ad foreldrar leita upplysinga einna mest & internetinu. Foreldrar leita
mikid i reynslu annarra foreldra og mikilvegt er ad peir hafi gott adgengi ad pesskonar
upplysingum. Einnig getur fatlad folk midlad af sinni eigin reynslu t.d. hvernig pad er ad vera

med sdmu eda svipudu skerdingu og barnid peirra.

Madurnar toludu afar vel um Greiningarstddina og peer upplysingar sem par eru veittar.
Mikilvaegt er ad pvi goda starfi sem par er unnid sé haldid a&fram en jafnframt veeri mikill
hagur i pvi ef adrar pjonustustofnanir og sveitarfélog myndu taka upp pa fjélskyldumidudu
bjonustu i anda peirrar sem unnid er eftir & Greiningarstédinni. par med fengi hver fjélskylda

sinn tengil sem pekkir barnid og pau pekkja og treysta.

7.6 Lokaord

Markmid rannséknarinnar var ad 6dlast pekkingu & pvi hvernig upplysinga foreldrar fatladra
barna leita, hvert peir leita eftir upplysingum og hver reynsla peirra er af upplysingagjof og
var par gert med pvi ad tala vid sex madur fatladra barna. Nidurstédur rannsoknarinnar benda
til pess ad i upphafi séu parfir foreldranna fyrir upplysingar nokkud svipadar en breytist med
tio og tima. Einnig eru parfirnar eilitid breytilegar eftir pvi um hvada skerdingu er ad reeda.
pegar foreldrar leita sjalfir eftir upplysingum leita peir einna fyrst & internetinu en einnig
hofou peir gbda reynslu af pvi ad leita til tengilids & Greiningarstodinni. Allar maedurnar attu
pad einnig sameiginlegt ad leita til annarra foreldra fatladra barna og reyna ad leera af reynslu
peirra. Reynsla foreldranna af upplysingagjof var einna jakveedust pegar Greiningarstodin atti
i hlut sem og adrir foreldrar. Med pessari rannsokn vona ég ad tekist hafi ad varpa ljosi &
reynslu foreldra fatladra barna af upplysingum. Mikilvaegt er ad nyta sér reynslu foreldra til

pess ad baeta pad sem betur ma fara i upplysingagjof til peirra.
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