Lokaverkefni til B.A. -profs

Bundinn er sa er barnsins gaetir

Um nytingu pjonustulrraeda foreldra fatladra barna a aldrinum fimm til
sex ara

Rakel Osk Eckard

Haskoli Islands

Menntavisindasvid
Iprétta-, tdmstunda- og proskapjalfadeild, Proskapjalfafraedi
Oktober 2008



Lokaverkefni til B.A. —profs

Bundinn er sa er barnsins gaetir

Um nytingu pjonustulrreeda foreldra fatladra barna a aldrinum fimm til sex ara

Rakel Osk Eckard
009775-5889

Haskoli islands
Menntavisindasvid
Iprétta-, téomstunda- og proskapjalfadeild,proskapjalfafreedi
Oktober 2008



Agrip

Verkefni petta er unnid af Rakel Osk Eckard proskapjalfanema 4 utskriftarari vid Haskola
fslands.

Markmid med pessu verkefni var skoda hvada pjonusta er 1 bodi fyrir fotlud born og
foreldra peirra eftir ad greining fotlunar hefur verid stadfest og hvernig si pjonusta hefur
verid ad nytast peim.

Rett var vid foreldra fimm til sex 4&ra barna sem hofou fengid 16gformlega
fotlunargreiningu fra Greiningar og radgjafastdd rikisins. Foreldrarnir voru valdir af
handahofi. Peir svorudu spurningum um upplifun sina af pjonustunni og hvernig nalgun
peirra a henni var eftir fyrstu greiningu barna peirra. Unnid var ur svorum peirra a eins

hlutleegan hatt og haegt var.

bar pjonustustofnanir sem skodadar voru og veita fotludum bornum og foreldrum peirra
pjonustu eru Greiningar og radgjafastod rikisins, Svadisskrifstofa Reykjaness,
Tryggingarstofnun Rikisins 4samt hagsmunasamtokunum fatladra og radgjafastodin

Sjonarholl.

Horft var & skilgreiningu a hlutverki peirra sem veita pjonustu i 1josi gildandi laga og
peirri hugmyndafradilegu gilda sem 16gin grundvallast &.
Ahersla var 16gd 4 ad varpa ljosi 4 hversu vel s pjonusta sem i bodi er sé ad nytast

notendum og adstandendum peirra med konnunum.

Nidurstodur syndu ad vidhorf og upplifun foreldra er ad morgu leiti svipud. Flestir voru
sattir vid pa pjonustu sem peir hofou fengid og gatu nytt sér. Pad kom pod fram ad peim

fannst vanta heildstaedari umgjord um pjonustuna.



Formali

Verkefni petta er tiu eininga lokaverkefni til B.A. gradu i proskapjalfafraedi vid Haskola
fslands haustid 2008. Um er ad rada konnun 4 pjonustu sem i bodi er fyrir fotlud bém og

foreldra peirra og hvernig hun hefur verid ad nytast peim.

Leiobeinandi pessa B.A. verkefnis var Sigridur Danielsdottir proskapjalfi og Svidstjori
bjonustusvids Svedisskrifstofu malefna fatladra 4 Reykjanesi. Vil ég pakka henni fyrir

O6metanlega hvatningu og pa faglegu handleidslu sem hiin veitti vid gerd verkefnisins.

Godar pakkir til patttakenda konnunarinnar sem ferdu efnivid i verkefnid og pakka ég
peim af alhug fyrir 6metanlegt framlag og adstod. Fyrir peirra einleegu svor um upplifun

af reynslu peirra af pjonustu til ad bata lifsgedi barna sinna.

A0 lokum pakka ég foreldrum minum fyrir endalausan studning, hvatningu og ast medan

4 naminu st6d og vid vinnslu verkefnisins. An peirra hefoi petta ekki ordid ad veruleika.
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Inngangur

A0 baki akvordunar 4 vali efni pessa verkefnis var dhugi hofundar 4 ad vita hvada
pjonustutrradi eru til stadar og skilja hvernig pau vinna ad hagsmunum fatladra og pa
sérstaklega hvad vardar pjonustu vid fotlud born og foreldra peirra asamt pvi skoda
hvernig pjonustan er ad nytast. bPjonustutrredi fyrir fatlada eru veitt i samremi vid

gildandi 16g og reglugerdir par ad lutandi badi almennum 16gum og sérlogum.

Forsenda pess ad hagt sé ad starfa i takt vid hugmyndafraedi og gildandi 16g er ad vera
medvitadur um préun mannréttinda, velferdarhugtaka og um leikreglur hins opinbera.
Mikilvaegt er ad veita pjonustu sem styrkir stoou fatladra einstaklinga i samfélaginu. bPad
er hluti af starfi peirra sem vinna a0 malefnum fatladra ad auka gadi pjonustunnar, studla
ad velferd, auka lifsgedi einstaklinga med fotlun og sja til pess ad allir njéti sému

réttinda.

bad er von hofundar ad tulkun kdnnunarinnar nytist fotludum boérnum, foreldrum peirra
og 00rum adstandendum med peim hetti ad skyra hvernig haegt s¢ ad nalgast pjonustuna,
hvada pjonusta er i bodi og hverjir eru veitendur hennar. Aukinn skilvirkni pjonustunnar

skapar leidir til aukinna lifsgeeda fatladra einstaklinga .

[ litlu pjodfélagi er mikilvaegt ad peir sem koma ad malefnum fatladra veiti 6fluga
pjonustu til peirra sem minna mega sin. Engir tveir einstaklingar eru eins og verdur pvi

pjonustan ad vera einstaklingsmidud og til fyrirmyndar.

Verkefnid skiptist 1 fimm kafla.

[ fyrsta kafla er rynt i mannréttindi og velferdarkerfid par sem konnud eru gildandi 16g og
reglugerdir um malefni fatladra, almennra laga sem Iata ad f6tludum boérnum og
fjolskyldum peirra. Login um malefni fatladra eru hugsud til ad tryggja velferd og
mannréttindi fatladra, til ad allir einstaklingar i samfélaginu njoti somu lifsgeda og

lifskjara.



bjonustutirredi fyrir fotlud born og fjolskyldur peirra er umfjollunaretnid i kafla tvo.
Greint er fra pvi hvada pjonusta er i bodi og hvada 16gum er farid eftir. Leitast er vid ad
koma upplysingum um pjonustutrredi fram 4 eins skilvirkan hatt og heegt er.
bjonustustofnanir rikisins starfa eftir [dgum um malefni fatladra og hafa pau avallt hag

fatladra og adstandenda peirra ad leidarljosi.

Pridji kafli kynnir radgjafastodina Sjonarhol og Landssamtokin Proskahjalp. Sjonarholl er
radgjafamidstod fyrir foreldra fatladra barna med sérparfir 4 Islandi sem leggur megin
aherslu 4 ad veita foreldrum radgjof og leidségn um urredi og mdguleika i kerfinu.
Landssamtdkin broskahjalp eru hagsmunasamtok sem veita studning og leidsogn til

fatladra einstaklinga, foreldra fatladra barna og péd sem starfa ad malefnum fatladra.

Adferd konnunarinnar er kynnt i fjorda kafla. T upphafi er tilgangur kénnunar Gtskyrdur
og a hvad er 10g0 ahersla & 1 nidurstodum. Pvi nast er kynnt hvada markhépur var valin
og hvada reglum var fylgt. Undirblningur a0 framkvemd gagnadflunar, Utskyring
verklags er 16g0 fram og hvernig Urvinnsla Gr svérum foreldra var unnin.

Gagnagreiningin og nidurstodur skyra ut hvernig ferlid gekk, hvad hefdi matt betur fara

og hvernig er litid & nidurstéou konnunarferlis.

[ fimmta kafla er unnid Gr svorum foreldra. Kynning 4 pvi hvernig gagnaéflun fra
foreldrum for fram. Samantekt Ur svorum foreldra tulkun og nidurstédur Gr peim
spurningum sem foreldrar svoérudu. I lok kaflans eru svor foreldranna talkud af hofundi
par sem hann reynir ad tengja pau saman vid frediefni til studnings & sinu mali par sem

alyktunum og hugleidingum er komid 4 framfeeri.

Von hofundar er ad verkefnid geti nyst foreldrum fatladra barna pegar greining barna

peirra hefur verid stadfest, i ad fota sig i peirri nyju tilveru sem er framundan hja peim



1. kafli Mannréttindi og velferdoarkerfio

Markmioid 1 pessum kafla er ad gera grein fyrir pvi 4 hverju 16g um malefni fatladra
byggja og pau 16g sem luta ad pjonustu vid born. Til ad kanna pad verdur byrjad a ad
gera grein fyrir hugmyndum um mannréttindi og velferdarkerfid. bar sem til peirra er litid
pegar verid er ad setja 16g 1 pagu fatlads folks i landinu og mannréttinda sem eru
grundvollur fyrir jafnrétti allra pjodfélagspegna.

[ framhaldi af pvi verda 16gin kénnud sem lata ad pjonustu vid fatlada en pad eru badi
almenn 16g sem gilda fyrir 611 born i landinu hvort sem pau eru f6tlud eda 6f6tlud t.d. 16g
um leikskola, grunnskola og félagspjonustu og einnig sérlég um malefni fatladra en pau
eru vidbotarlog og eiga ad tryggja fotludou folki samberileg lifskjor &4 vid adra
pjodfélagspegna og skapa peim skilyroi til edlilegs lifs.

Login kveda & um skyldur rikis og sveitarfélaga vardandi pa pjonustu sem peim ber ad
veita fotludum bornum og foreldrum peirra. Pjonustuadilum ber skylda til ad upplysa og

leidbeina folki um pa pjonustu sem er i bodi er.

brounin sem hefur att sér stad i pessum malaflokki hefur falid i sér stodugar breytingar.
Midpunktur pessar prounar hafa verid pau hugmyndafredilegu gildi sem leggja grunninn
ad peim pjonustutrredum sem standa pessum einstaklingum til boda. Rikjandi vidhorf
samtimans hafa haft mikil ahrif & stodu fatladra i samfélaginu fra alda 6dli og peim
hlutverkum sem peim hefur verid uthlutad. Lausnir pessa tima byggdu a peim vidhorfum
sem einkenndu pann pekkingarskort, fordoma, 6tta og vanrekslu og svipti petta folk

mannréttindum, mennsku og lifinu (Vilborg Jéhannsdéttir, 2001).

1.1 Mannréttindi

Samkvemt Alfrediordabokinni er skilgreining 4 mannréttinum eftirfarandi;

Tiltekinn grundvallarréttindi sem hverjum manni ber 6had kynpeetti, tra, kyni, pjoderni

og skodunum. Stjornarskra: borgaraleg-, stjornmalaleg réttindi. Pau tryggja rétt pegna til



ad haga lifi sinu, skodunum eda athofnum ad eigin vild an pess ad eiga & haettu afskipta

eda ihlutun stjérnvalda (Doéra Hafsteinsdottir og Sigridur Hardardottir (ritstjorar), 1990).

Fyrr 4 timum eda alveg par til leid fram 4 20. 6ldina var préunin i malefnum fatladra ekki
verid mikil. ,,proskaheftum og afbrigdilegum* einstaklingum var komid fyrir & altekum
stofnunum sem voru einangradar & afskekktum stodum og peir vistadir par til langframa
eda lifstidar. Moguleiki peirra til félagslegrar patttoku og edlilegs lifs innan samfélagsins
var pvi engin. Adbunadur a pessum stofnunum var oft 6videigandi og nidurlegjandi, pvi
hefur verid dregin su alyktun ad pad hafi verid trodid & mannréttindum fatladra a pessum

tima (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Baratta fyrir auknum réttindum f6tludum til handa hefur skilad peim arangri ad stada
peirra hefur breyst til batnadar undanfarna aratugi a Islandi. I auknum meeli hefur meiri
ahersla verid 10gd & ad fatladir 60list somu moguleika patttoku i samfélaginu og 6fatladir.
Fatladir eru minnihlutahdpur sem er hadur opinberri pjonustu pvi hafa fatladir
einstaklingar sérstok réttindi i okkar pjodfélagi sem eru tilkomin vegna fotlun peirra.
Trygging réttaroryggis er pvi sérstaklega mikilvaegt fyrir fatlada sem felur i sér ad
uppfylla naudsynlegar parfir fatladra, vernda fatlada fyrir umhverfinu s.s. valbeitingu og
misnotkun dsamt pvi ad gata samfélagshagsmuna peirra (Mannréttinda skrifstofa {slands,

2008).

Fatladir hafa purft ad glima vid skert lifsgaedi, annadhvort ad voldum pess ad hafa ekki
notid almennra mannréttinda né sérlaga sem eiga ad birtast i pjonustu sem stendur peim
til boda. Pvi er mikilvegt ad pau sérteku 16g sem sett eru til ad tryggja mannréttindi

fatladra séu hofo 1 fyrirrami (Cooper, 2000).

[ Barnasattmédla Sameinudu pjédanna fra arinu 1989 sem sampykktur var 4 Islandi arid
1992 stendur 1 2.- 3. gr. a0 engu barni s¢ mismunad vegna nokkurra adstedna svo sem
fotlunar, pjodhatta eda félagslegrar stodu svo eitthvad sé nefnt. Ad tryggja eigi hverju
barni pau réttindi sem kvedid er 4 1 samningnum. A0 gerdar skulu videigandi radstafanir

sem sja til pess ad engu barni sé refsad eda mismunad vegna stodu eda athatna foreldra



pess. I 23. gr. segir m.a. ad tryggja eigi bornum med andlega eda likamlega fotlun

virdingu og virka patttoku i samfélaginu og pau skuli njota somasamlegs lifs.

Réttindagesla er mikilveegur pattur fyrir fatlada einstaklinga burtséd fra aldri. Par sem
fotlunin getur ordid til pess ad einstaklingar eigi 1 erfidleikum med ad gata hagsmuna

sinna og tala sinu mali (Félagsmalaraduneytid, 2007).

Velferdarkerfi byggist & pvi ad vernda mannréttindi folksins i landinu med pvi ad leggja
fram 16g sem tryggja mannréttindi ibua i landinu. I neesta 1id kaflans verdur sagt betur fra

velferoakerfinu.

1.2 Velferoarkerfio

Velferdarkerfid er grundvallarpattur i lifsgedum hvers pjodfélags. Pad er jafnframt hluti
af grundvallar mannréttindum og jafnframt forsenda pess ad hagt s¢ ad skapa og

vardveita pjodfélagslega samstodu, frid og samkennd manna 4 milli.

Samkvaemt alfrediordabokinni er skilgreining a velferdarriki eftirfarandi:

,,Pjo0felag par sem rikid gegnir veigamiklu hlutverki i pvi ad vernda pegna og studla ad
efnahagslegri og félagslegri velferd peirra: byggist 4 vidtekum almannatryggingum,
einkennist jafnframt af opinberu menntakerfi heilsugaslu og husnadiskerfi.*

(Déra Hafsteinsdottir og Sigridur Hardardottir (ritstjorar),1990).

Velferdakerfio a ad tryggja oOllum dkvedin lagmarks lifskjor sem t.d hvila a
einstaklingsbundnum félagslegum réttindum. Velferdarkerfid er hluti
grundvallarmannréttinda, pad 4 ad veita adgang ad leknispjonustu, menntun,
lagmarksframfarslu og félagslegri pjonustu. Skilgreining 4 velferdamdlum fjalla um pau
grunvallarmannréttindi a0 grundvallarpaettir liggi 1 lifsgedum fjolskyldna og
pjodfélagsins alls. Samkvamt Alpydusambandi Islands atti velferdarkerfid ad standa 4

fjorum meginstodum til ad allir 1 landinu njoti lagmarks lifsgeda. En paer eru
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Menntun fyrir alla, Umonnun fyrir aldrada, langveika, fatlabra og barna.
Heilbrigdiskerfid tryggi 6llum adgang ad goori pjonustu sama hver porfin er og Tekjulegt
oryggi med pvi ad koma i veg fyrir fataekt og betri lifsgadi (ASI, 2007).

Velferdakerfi byggir & pvi ad pau l6g sem 1 gildi eru i landinu tryggi 6llum pegnum
jafnan rétt til pjonustu. Pessi pjonusta parf ad fara eftir vissum 16gum til ad hun gangi
greidlega fyrir sig. I naesta 1id er rynt i 16g og reglugerdir sem eiga ad tryggja framgang

velferdar og jafnréttis.
1.3 Log og reglugerdir

Fyrirkomulag i pjonustu vid fatlada heyrir undir félagsmalaraduneytid en framkvamd
pjonustunnar er i 4byrgd baoi rikis og sveitarfélaga. Umradur og hugmyndir hafa lengi
stadid um pad ad abyrgd a pjonustu vid fatlada @tti ad vera i hondum sveitarfélaga
eingdngu. Rikid hefur gert pjonustusamninga vid einstok sveitarfélog og byggdarsamlog
en pau eru a Nordurlandi vestra, og Vestmannaeyjarbar, Nordurping, Akureyrarbar og
Sveitarfélagid Hornafjordur. Med pjonustusamningi faerist pjonustan fra rikinu sem
greidir fyrir pjonustuna til sveitarfélaga 4 hverjum stad sem sjd um utferslur hennar

(Félags- og Tryggingamalaraduneytid, e.d.).

Aukin abyrgd sveitarfélagana i malefnum fatladra voru @tlud til ad efla og styrkja
narpjonustu vid ibua sina. Pad einfaldar pjonustuna vid einstaklinga, heldur en ad purfa
a0 leita eftir adstodinni & morgum stodum. Parna er horft & pad ad pegar sveitarfélag
hefur tekid vid pjonustunni @tti pjonustan ad verda sveigjanlegri par sem tengslin eru

nanari af einum adila heldur en rikisrekid stjornkerfi. (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Almenn 16g eru t.d. 16g um leikskola, grunnskola og 16g um félagspjonustu. bessi 1og
leitast vid ad veita 6llum, fotludum og 6f6tludum pjénustu eftir pvi sem porf krefur. Ef
porf er & meiri pjonustu fyrir fatladan einstakling en pessi 16g kveda 4 um koma 16g um

malefni fatladra til framkvemda.
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Log um malefni fatladra nr. 59/1992 kveda svo a um ad veita skuli fotludum pjonustu
samkvaemt almennum 16gum en reynist pjonustuporfin pannig ad henni verdi ekki
fullneegt innan peirra laga skal fatladur einstaklingur f4 pjonustu samkvemt sérlogum
pessum. Sérlogin eru viobot vid almenn 16g og taka til velferdapjonustu vid fatlada og
eiga ad tryggja ad fatladir fai videigandi pjonustu a vid parfir peirra og tryggja pad ad

fatladir fai notid samberilegra lifskjara og adrir.

bjonustuadillar baedi riki og sveitarfélog starfa eftir gildandi 16gum. Vegna pess ad
abyrgd 4 pjonustu vid faltada skiptist 4 milli rikis og sveitarfélaga veldur pad oft 66ryggi
og misskilningi hja foreldrum sem atta sig ekki a4 hvert peir eigi ad leita eftir adstod,

leidsdgn og pjonustu.

1.3.1 Almenn log

[ 15. gr. laga um leikskéla nr. 78/1994 stendur ad ef borm 4 leikskélaaldri sem eiga i
tilfinningalegum eda félagslegum oOrdugleikum eda fotlun eigi pau rétt & beirri
sérfredilegri adstod eda pjonustu sem pau purfa innan leikskolans. 17. grein segir ad

leikskolar eigi ad geta sinnt fotludum bérnum og skulu peir byggdir og reknir pannig.

[ 16gum um grunnskéla nr. 66/1995 kvedur svo 4 i 37. gr. ad born sem eiga erfitt sokum
fotlunar eda vegna sértekra namsordugleika eigi rétt 4 sérstokum studningi i nami.
Einnig kemur fram 1 reglugerd um sérkennslu ad grunnskéli er fyrir 6ll born &
skolaskyldualdri og ad hver nemandi eigi rétt &4 kennslu vid sitt hefi. bvi ber skolum ad
skipuleggja starfid ut fra porfum allra nemenda og skapa ndmsumhverfi vid hafi fyrir
hvern og einn.

[ Adalnamsskra grunnskoéla 1999 segir ad helst eigi ad rada sérmenntad folk til ad vinna
med fotludum. Mikil dhersla er 16gd 4 ad allir nemendur finni fyrir 6ryggi og njoti

hafileika sinna innan veggja skolans (Adalnamskra grunnskola,1999).

Markmid laga um félagspjonustu sveitarfélaga 40/1991 er ad tryggja félagslegt og
fjarhagslegt 6ryggi peirra sem standa hollum faeti. [ 42. gr. segir m.a. ad skapa skuli
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fotludum skilyrdi sem studli ad pvi ad peir geti lifa sem edlilegustu lifi, ad peim séu

tryggd samberileg lifskjor 4 vid adra pjodfélagspegna.

Sidan segir i 44. gr. ad fotludum skuli veitt pjonusta eins og unnt er 4 almennum
stofnunum en ad 6dru leyti fara malefni peirra eftir sérlogum um malefni fatladra og skal

par vera samstarf milli svaedisskriftstofu og einstakra sveitarfélaga.

Fyrirkomulag 1 pjonustu vid fatlada undir félagsmalaraduneytid en framkvaemd
pjonustunnar er i abyrgd badi rikis og sveitarfélaga. Umraedur og hugmyndir hafa lengi
stadid um pad ad abyrgd & pjonustu vid fatlada etti ad vera i hondum sveitarfélaga

eingongu.

1.3.2 Sérlog

[ 1. gr. laga um malefni fatladra nr. 59/1992 eru markmid laganna skyr: Ad tryggja eigi
fotludum jafnrétti og sambeerileg lifskjor 4 vid adra pegna pjodfélagsins og ad peim séu

skopud skilyroi til ad geta lifad sem edlilegustu lifi.

i 2. gr. somu laga 4 sa sem er andlega eda likamlega fatladur rétt & peirri sérstoku

pjonustu og studningi af peim sékum sem er til boda.

[ 7. gr. segir einnig ad allir fatladir skulu eiga rétt 4 almennri pjonustu rikis og
sveitafélaga. A0 leitast skuli vid ad veita peim pjonustu samkvemt almennum 16gum a

svidi menntunar, heilbrigdis og félagspjonustu.

[ 16gunum kemur einnig fram i 8. grein ad stodpjonustan sem fatladir eiga rétt a skuli
midast vid parfir hins fatlada par & medal er adstod vid fjolskyldur peirra og hvers konar
pjalfun sem porf er 4. 1 19. gr. laga um malefni fatladra segir ad fotlud born eigi rétt 4
leikskoladvol & almennum leikskélum & vegum sveitafélaga. Skal pessi pjonusta veitt

med naudsynlegri studningspjonustu eda 4 sérhaefdum deildum.
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[ 20. gr. — 23. gr. laga um malefni fatladra kemur fram ad fjolskyldur skuli eiga kost &
stodpjonustu , studningsfjolskyldu og skammtimavistunar fyrir bornin sin og einnig kost

a sumardvol ef su er porfin.

Samkvemt 24. gr. og 25. gr. um lidveislu eiga sveitarfélogin ad veita fotludum kost 4
lidveislu par sem htn felur 1 sér personulegan studning eins og t.d. ad koma i veg fyrir
félagslega einangrun. Einnig studning vid athafnir daglegs lifs til ad fyrirbyggja ad folk
purfi ad bua 4 stofnunum.

[ 34. gr. um ferlimal og ferdapjonustu segir ad sveitarfélogin eiga ad veita fotludum

ferdapjonustu t.d. born 1 og Ur skola, og fl.

bau 16g og reglugerdir sem kynnt hafa verid hér ad framan er sd rammi sem pjonusta fra
riki og sveitarféelogum eru byggd 4. bessi 16g varda starfsemi leikskola og grunnskola
asamt stodpjonustu fra sveitarfélogunum. Rikid kemur inn med sértaeka pjonustu pegar

pjonusta sveitarfélaganna dugar ekki til.

Mannréttindi studla ad jafnrétti pjoofélagspegna i samfélaginu burtséd fra likamlegu eda
andlegu atgervi. Naudsynlegt er a0 mannréttindi nai til allra og ad peir sem minna mega
sin eins og fatladir einstaklingar verdi ekki undir i pjoofélaginu. Patttaka fatladra i
samfélaginu er sem betur fer & réttri leid vegna studnings laga og aukinnar medvitundar
um mannréttindi allra sem byggja upp betra velferdarkerfi i landinu. A sinum tima var
naudsynlegt ad setja sérlog um malefni fatladra til pess ad tryggja réttindi peirra, velferd
og videigandi pjonustu. Login kveda & um skyldur rikis vardandi pa pjonustu sem peim
ber ad veita fotludum bornum og foreldrum beirra. { naesta kafla eru pau pjonustutirradi

sem vinna samkvamt l6gum um malefni fatladra kynnt.
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2. Kafli Pjonustustofnanir a vegum rikisins

[ pessum kafla kemur fram hvada pjénustutirrzedi 4 vegum rikisins standa til boda fyrir
fotlud born og fjolskyldur peirra. Allar pjonustustofnanirnar bera hagsmuni fatladra barna
og fjolskyldur peirra fyrir brjésti. Hlutverk peirra allra er ad upplysa foreldra, leidbeina
peim og adstoda pa vid ad fota sig i kerfinu og bjoda eins géda pjonustu og vol er a.
bjonustustofnanir &4 vegum rikis eru reknar eftir almennum 16gum og 16gum um malefni

fatlaora nr. 59/1992.

Fatladir einstaklingar purfa ad sakja i tiltekna adstod og pjonustu sokum fGtlunar. Peir
tilheyra ekki einsleitum hop par sem allir erum med somu parfirnar. bPar eru eins
breytilegar og parfir annarra, en fotlun peirra krefst pess ad peir purfa oft 4 tidum &

frekari pjonustu ad halda (Bragi Gudbrandsson, 1993).

Stodurraedi eru naudsynleg morgum foreldrum sem gerir peim kleift ad bua bornum sinu
edlilegt fjolskyldulif eins lengi og mogulegt er. Stodurredi eru t.d. skammtimavistun,
studningsfjolskyldur og lidveisla. Pau eru hugsud til ad 1étta alag & fjolskyldum fatladra,
veita einstaklingnum tilbreytingu og rjufa félagslega einangrun og koma i veg fyrir

Otimabera vistun.

2.1. Greiningar- og radagjafastoo rikisins

Greiningar- og radgjafastéd rikisins hof starfsemi sina 1. jantar 1986. I 16gum um
greiningar- og radgjafastdd rikisins nr. 83/2003 kemur fram ad markmid laganna er ad
greiningast6o tryggi ad pau born sem eru med alvarlegar proskaraskanir sem geta leitt til
fotlunar fai greiningu. Ad pau fai radgjof og 6nnur urredi sem mida ad pvi ad draga ur
afleidingum fotlunar/roskunar. Greiningar- og radgjafastdd rikisins skal i pessum tilgangi
pjona landinu 6llu.

Einnig veitir hun fredslu fyrir forrddamenn og pjénustuadila um viokomandi
proskafravik, fotlun og adra ihlutun, sem og studning vid fjolskyldur fatladra barna.
Greiningarst6din bydur upp & namskeid og ymiskonar fraedslu tengda mismunandi

fotlunum barna sem er badi fyrir fagfolk og foreldra.
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Eftirfylgd er stor hluti starfseminnar og felur hun i sér ad fylgst er med frammistéou
fatlads barns, ad pad sé ad fa videigandi pjonustu, pjalfun, medferd og fl. Eftirfylgnin

felur einnig i sér endurmat 4 adsteedum og faerni par sem vid a.

begar greining hefur farid fram visar greiningarstodin 4 adra pjonustuadila par sem heaegt
er a0 sa&kja um pjonustu sem porf er 4 hverju sinni. Svedisskrifstofa malefna fatladra
tekur vid peim sem Greiningarstdd visar til peirra eftir ad greining hefur verid stadfest.
Svedisskrifstofa pjonustar einungis peim sem hafa fengid greiningu & fotlun hja
l6gformlegum adilum svo sem Greiningar- og radgjafastod rikisins (Greiningar- og

radgjafastod rikisins, e.d.).

2.2 Svaoisskrifstofa malefna fatlaora

Svedisskrifstofur malefna fatladra eru rikisstofnanir sem starfa 4 vegum
félagsmalaraduneytisins. bar eru sex talsins og eru a Vestfjordum, Vesturlandi,
Austurlandi, Sudurlandi, Reykjavik og Reykjanesi.

Atlunin er ad beina sjonum sérstaklega ad Svaedisskrifstofu Reykjaness par sem allir
patttakendur 1 konnuninni eru busettir 4 hennar pjonustusvadi..

Starfssvedi Svadisskrifstofunnar a Reykjanesi eru sveitarfélog sem adur tilheyrdu
Reykjaneskjordemi en pau eru Gardabar, Grindavikurber, Hafnarfjordur,
Kjosarhreppur, Kopavogur, Mosfellsbaer, Reykjanesbar, Sandgerdisber, Seltjarnarnes,

sveitarfélagid Alftarnes, sveitarfélagid Gardur og sveitarfélagid.

Svaedisskrifstofa veitir pjonustu einstaklingum med fatlanir og starfar hin samkvaemt
16gum um malefni fatladra nr. 59/1992. Hlutverk Svadisskrifstofu er ad halda utan um pa
pjonustu sem fotludu folki er veitt og vera samraemingaradili sem midlar upplysingum
um moguleika og réttindi fatladra til pjonustu og adstodar vid ad leysa pau vandamal sem
ordi0 geta vegna foOtlunar. Svedisskrifstofa starfar 1 samradi vid fraedslu- og
heilbrigdisyfirvold, einnig er hin 1 samstarfi vid adrar svaedisskrifstofur 4 landinu eins og

Greiningar- og radgjafastod rikisins og hin ymsu hagsmunasamtdk fatladra, 4samt pvi ad
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vera i samstarfi vid stofnanir og sveitarfélog a starfssvaedinu og stofnanir i samfélagslegri

pjonustu og félagspjonustu.

Samkvaemt reglugerd um pjonustu vid fotlud born og fjolskyldur peirra nr. 155/1995
skulu sveedisskrifstofur veita fjolskyldum fatladra barna radgjof og veita peim faglega
pjonustu. Jafnframt vera samraemingaradili i pjonustu vid fotlud born & svaedinu. Leitast
skal vid a0 fotlud born njoti almennrar pjonustu sem i bodi er 4 vegum rikis og
sveitarfélaga.. Einn pattur i faglegri pjonustu Svadisskrifstofu er uppeldisradgjof til
foreldra, leikskola og studningsfjolskyldna. Einnig skulu fotlud bérn eiga adgang ad
sumardvol sem t.d. eru rekin af sveitarfélogum, félagssamtokum eda einstaklingum, med

sama hetti og 6nnur born.

Stodpjonusta er hugsud sem adstod vid fjolskyldur fatladra barna sem Sveadisskrifstofur

veita og midast vid parfir hvers einstaklings.

Studningsfjolskyldur

Svaedisskrifstofur adstoda fjolskyldur fatladra barna i ad leita sér studningsfjolskyldna og
er tilgangurinn med pessu stodurredi er ad létta a alagi fjolskyldum fatladra barna
skamman tima i senn og veita bornunum tilbreytingu. Studningsfjolskyldur veita barninu
umsjon ad jafnadi tvo solarhringa i méanudi, en er st pjonusta samningsbundin hverju
sinni. Einnig annast sveadisskrifstofa radgjof, fredslu og studning vid

studningsfjolskylduna og hefur eftirlit med starfsemi hennar.

Skammtimavistun

Tilgangur skammtimavistunar er s4 sami og studningsfjolskyldna p.e. ad létta alagi af
fjolskyldum fatladra barna skamman tima i senn eda eftir pvi sem porf krefur. Einnig er
hlutverk hennar a0 koma i veg fyrir vistun 4 unga aldri, ad born geti verid sem lengst i
foreldrahtisum. Skammtimavistun er oftast reglubundin og fyrirfram aatlud dvol, en hun
getur einnig verid adstod pegar ovaent afoll verda i fjolskyldu og einnig er hun breytileg

eftir fotlun. Skammtimavistun er starfraekt allan arsins hring fyrir utan hatidisdaga.
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Umonnunargreioslur

begar sa&kja & um umonnunargreidslur (sja nénar i kaflanum um Tryggingastofnun
rikisins) er pad i verkahring Sveedisskrifstofu ad veita umsdgn og gera tillogur ad
umdnnunarmati. Vid umdénnunarmat er tekid mid af fotlun barnsins og hvort sé verid er
ad nyta adra pjonustu utan heimilis. Einnig hvort ad sérstok utgjold vegna fétlunar barns
eru metin sem og umonnunarpyngdar. Sidan er endanleg akvordun i1 hondum
Tryggingarstofnun rikisins og annast hiin greidslurnar (Svedisskrifstofa malefna fatladra

a Reykjanesi, e.d.).

2.3 Tryggingastofnun rikisins

Tryggingarstofnun rikisins veitir farhagslega adstod eda svokalladar umoénnunargreidslur
til framferenda fatladra barna og barna sem eiga vid langvarandi sjukdoéma ad strida sem
bta i heimahisum eda 4 sjukrahusi. Pegar um fotlud born er ad raeda pa annast
svaedisskrifstofa tillogur sem Tryggingarstofnun urskurdar sidan um og sér um greidslur
til foreldra fatladra barna. bessar betur fela i sér ad foreldrum fatladra barna eru greiddar
akvednar upphadir 4 manudi til pess ad meata umframkostnadi sem getur ordid vegna

fotlunar barns (Margrét Margeirsdottir, 2001).
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3. Kafli Hagsmunasamtok

Hlutverk hagsmunasamtaka er ad vera talsmenn fatladra, veita adhald og radgjof og
standa vord um réttindageslu fatladra. Hagsmunasamtdk beita sér i pvi ad adstoda og
veita foreldrum fatladra barna radgjof um peirra malefni og rétt peirra til pjonustu. bPau
stydja vi0 bakid a foreldrum fatladra barna og sja til pess ad peir séu ad fa pa 16gbodnu
pjonustu sem peir eiga rétt 4. [ pessum kafla er radgjafastédin Sjonarholl skodud og svo
hagsmunasamtokin Proskahjalp en pau é4samt fleiri samtokum sem standa ad baki
Sjonarhols. Hagsmunasamtok vinna sjalfstett og veita radgjof og adstoda fatlada og

adstandendur peirra vid ad fa videigandi pjonustu.

3.1 Sjonarhall

Sjonarholl er radgjafastdd og ad baki Sjonarholi standa ADHD (Athyglisbrestur og
ofvirkni) samtokin, Landssamtokin Proskahjalp, Styrktarfélag lamadra og fatladra og
Umhyggja, félag til studnings langveikum bornum lata sig varda hag langveikra- og
fatladra barna. Stefna Sjonarhols er ad vera umbodsadili fjolskyldna barna med sérparfir,
a0 gaeta ad réttindum og efla moguleika peirra med leidsdgn um leidir til betra lifs. Med
faglega og 6hdda radgjof fyrir adstandendur barna med fatlanir og langvarandi veikindi.
A0 midpunktur pjénustunnar verdi pekkingartorg par sem & einum stad verdi haegt ad
finna yfirgripsmikla vitneskju og reynslu sem 4dur fyrr hefur purft ad sekja 4 mérgum

stodum

bad er knyjandi porf ad til sé radgjatarpjonusta a einum stad til ad audvelda foreldrum
pessara barna ad fota sig i krefjandi hlutverki. Pvi sameinudu pessi hagsmunasamtok sig
sem eru hér ad ofan til ad audvelda foreldrum ad atta sig & hvert pau geta leitad i

sérpekkingu 4 sérporfum barna sinna (Sjonarholl, e.d.).
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3.2 Landssamtokin Proskahjalp

Landssamtokin Proskahjalp voru stofnud haustid 1976. Stefnan var ad sameina pau félog
sem vinna ad malefnum fatladra til ad tryggja fotludum jafnrétti & vid adra pegna i
pjoofélaginu. Adildarfélog Proskahjalpar eru 22 talsins og eru pau foreldra- og
styrktarfélog, svo og fagfélog folks sem hafa sérhaeft sig i pjalfun og pjonustu vid fatlada.
Félogin eru starfrekt um allt land og eru félagsmenn sex pusund talsins. Hofudahersla
samtakana er ad malefni fatladra séu i raun mal samfélagsins i heild. Hagsmunir
fjolskyldunnar eru hafdir ad leidarljosi hja Proskahjalp, um ad veita studning og leidsdgn
til ad einstaklingar med fatlanir geti lifad vio somu kjor og fengid somu tekiferi og adrir
i samfélaginu. Fatladir eiga ad njota somu réttinda og somu kjara og adrir landsmenn og
pvi leitast félagid vid ad hafa motandi ahrif 4 paer adgerdir sem stjornvold hafa forystu

um (Landssamtokin Proskahjalp, e.d. ).

Eins og nafnid ,,hagsmunasamtok® bendir til lata pau hagsmuni fatladra einstaklinga sig
varda. Hagsmunasamtok eru mikilvaeg sem studningur fyrir foreldra fatladra barna sem
eru a0 leita eftir pjonustu fyrir bornin sin. Foreldrar geta leitad til peirra pegar peir purfa &
adstod og radgjof ad halda i peim tilgangi ad skilja betur t.d. 4stedu synjunar 4 pjonustu

eda hvert 4 ad leita eftir pjonustu.

Folk upplifir oft ad pad purfi ad berjast fyrir 6llu pegar pad leitar & nddir opinberra
stofnanna. Hagsmunasamtokin geta pa veitt peim adstod og radlagt peim hvernig hlutirnir
ganga fyrir sig. Ef foreldrum finnst ad verid sé ad brjota a peim eda ad peir fai ekki
pjonustu sem bpeir telja sig eiga rétt 4 eda hafa porf fyrir geta peir leitad til
hagsmunasamtaka eftir adstod. Raogjafar hagsmunasamtaka fylgja pa gjarnan foreldrum
a fundi med vidkomandi pjonustuadilum par sem leitad er skyringa og reynt ad finna

farsalar lausnir.

Upplifun foreldra fatladra barna & pjonustutrredum pjonustustofnanna er hegt ad sja

betur i sidustu koflum verkefnisins og verdur pa varpad betra 1josi & sjonarhorn peirra.
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4. Kafli Konnunaraofero

[ upphafi ritgerdarvinnunnar var atlunin ad gera rannsokn en vid vinnslu ritgerdarinnar
var akvedio falla fra pvi en nota pess i stad rannsoknarspurningarnar sem kdnnun til pess
ad dypka umfjollunarefnid.

Fengnir voru foreldrar fatladra barna 4 aldrinum fimm til sex 4ra ad svara spurningum.
bar sem tilgangurinn var ad kanna hvernig pjonustan er og hvernig peir upplifa hana. Til
ad geta skodad nidurstodur i heild og unnid Gr svérum parf ad vera fraedilegur grunnur
fyrir rannsokninni sjalfri. Logo er dhersla a hvada 16gum og reglugerdum rannsokarefnid
tilheyrir. Upplysingar um hlutverk pjoénustutirreeda fyrir f6tlud bérn og foreldra peirra

voru einnig skodud adur en unnid var ur svorum patttakenda.

4.1 batttakendur

Urtak fra Svaedisskrifstofu malefna fatladra 4 Reykjanesi vard fyrir valinu par sem
milligdbngumadur padan hringdi i foreldra til ad fa leyfi fyrir patttéku i konnuninni.
Skilyroi til patttoku var ad born patttakenda hofou fengio 16gformlega fotlunargreiningu
fra Greiningar- og radgjafastéd rikisins. Atta foreldrar sampykktu ad taka patt i

konnuninni en einungis fimm skiludu svoérum.

4.2 Undirbuningur og framkvamd gagnaoéflunar

Hofundur hofst handa vid ad utbtia spurningalista til foreldra og tilkynna til
Persénuverndar um vinnslu personuupplysinga. Samid var bréf' sem fylgdi med
spurningarlista® til utskyringar 4 vidfangsefni ritgerdarinnar, rannséknarspurningu og
umfjéllunarefni. Einnig fylgdi med utskyring 4 verklagi um medferd personugagna fra

Personuverndar. Par er krafist pess ad fyllsta trinadar verdi gatt og ad gognum verdi eytt

! Sja vidauka 1
? Sj4 vidauka 2
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eftir a0 buid er ad vinna Ur peim. Foreldrum var sendur spurningalistinn i vefformi en

ekki gatu allir foreldrar svarad vefrant og pvi var tekid vidtal vid tvo peirra simleidis.

Til ad stydjast vid efnid er sett fram rannsoknarspurning: Eru pjoénustutirreedi sem i bodi
eru fyrir foreldra fatladra barna ad nytast peim? Til ad fa betra svar vid
rannsOknarspurningunni var farin st leid ad senda spurningalista til foreldra fatladra
barna fimm til sex 4ra. Spurningalistinn innihélt atta spurningar um upplifun foreldra a
pjonustu eftir ad bérnin hefou fengid stadfesta greiningu frd Greiningar- og radgjafastod
rikisins.

Svorin vid spurningunum gafu sidan hofundi visbendingar um upplifun foreldra. Pessa
leid var farid til ad halda sig innan viss ramma sem afmarkar efnid. Fotlud born og
foreldrar peirra eru markhopurinn og pvi er umfjollunarefni verkefnisins pau fraediefni er

vidkoma fotludum bornum og foreldrum peirra.

Spurningalisti sem sendur var 1t til foreldra.

Hvad var barnid ykkar gamalt pegar grunur vaknadi um proskardskun eda fotlun?

e Haf0i einhver samband vid ykkur ad fyrra bragdi til ad bjoda adstod eda leidsdgn

pegar grunurinn vaknadi?
e Degar greining var stadfest hja greiningar- og radgjafastod rikisins - var ykkur
visad a4 pjonustuadila og pa hverja? (t.d. félagspjonustu sveitarfélags eda

svaedisskrifstofu malefna fatladra)

e Vorud pid bodud i vidtal hja pjénustuadilum? (t.d. félagspjonustu sveitarfélags

eda svadisskrifstofu malefna fatladra)

e Hafid pid fengid kynningu hja pjonustuadilum & mdogulegri pjonustu vid fotlud
born og fjolskyldur peirra?
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e Hefur ykkur verid bodin pjonusta eda hafid pid so6tt um pjonustu vegna barnsins
og pd hvers konar? (t.d. radgjof, studningsfjolskyldur, skammtimavistun eda

annad)

e Notid pid sérteka pjonustu fyrir barnid ykkar i dag, t.d. studningsfjolskyldu,
skammtimavistunar, lidveislu eda annad? Ef svo er, hve lengi hafid pid notid

pjonustunnar?

e Er eitthvad sem pid teljid vanta i sambandi vid hvernig tekid hefur verid 4 ykkar
malum eda eru pid satt vid pa adstod sem pid hafid fengid? (pa betri pjonusta,

meiri adstod hvernig 4 ad sekja um pjonustu og fl.).

Astaedan fyrir konnuninni var ad fa betri syn 4 pvi hvernig su pjonusta sem i bodi er i dag
fyrir fotlud borm og foreldra peirra er ad nytast peim. Asamt pvi hvernig peim hefur
fundist tekid 4 peirra malum hja pjonustuadilum. Svor foreldra verda borin saman og
leitast vid ad fa Ot Gr peim heildarsyn 4 vidhorfum peirra til pjonustuadilla og fa sem

bestu mynd af pjonustunni.

4.3 Urvinnsla

Vid gerd urvinnslu voru svor foreldra sameinud undir hverri spurningu par sem pau voru
skodud og sett saman lik svor. Studst var vid rannsoknarspurningu til ad sja hvort svar
hefdi fengist vido henni med peim spurningum sem voru sendar patttakendum. Reynt var
a0 hafa spurningarnar sem foreldrarnir fengu opnar svo peir gatu svarad 4 eins opinskaan
hatt og mogulegt er.

bar sem sumir svorudu & netinu en vid adra talad vid i sima geti pad hafa haft truflandi
ahrif 4 nidurstodur. Asteda pess ad einnig var spurt simleidis var st ad tok pad foreldrana
langan tima til ad svara vefpoOsti og pvi tekin st akvordun ad raeda vid pa simleidis.
Hugmyndin var st ad kdnnunin yrdi notud til ad dypka efnid og sja hvort foreldrar vaeru

ad nyta sér pa adstod sem kemur til pegar greining barns peirra hefur verid stadfest.
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5. Kafli Niourstoour konnunar

{ 6llum tilfellum var pad modirin sem tok patt og svaradi spurningunum. Fedurnir voru
sattir vid ad paer tekju pad ad sér og einn fadirinn var s4 sem sampykkti patttoku en fékk
eiginkonu sina til ad svara. Prjar madur svorudu spurningunum sinum a vefnum, en tver
reeddu vid spyrjanda i sima. begar raett var vid patttakendur sem svorudu i simavidtali
voru peir blnir ad f4 sent i vefpoOsti upplysingar um tilgang kOnnunarinnar og
spurningarnar. I byrjun simavidtals var 1étt spjall og rett adeins um hvernig verkefnid
gengi. Sidan var leitast svara vid peim spurningum sem sendar h6fou verid og tok pad um

tuttugu og fimm minutur.

5.1 Samantekt a svorum foreldra

Lagdar fram voru atta spurningar fyrir foreldra fatladra barna um pjonustutrraedi og
reynslu peirra af henni og nytingu. Helstu nidurstédur koma hér fram og er studst vid
svorin Ur peim spurningum sem notadar voru i rannsokninni. Bein svir eru einnig sett
fram fra foreldrum til ad gefa lesendum tilfinningu fyrir upplifun foreldra. Svor vid

tveimur spurningum eru stundum tekin saman par sem a vid.

Hvad voru bornin gomul pegar grunur vaknadi um proskaroskun eda fotlun?

Born patttakenda voru 4 aldrinum priggja manada til priggja ara pegar grunur vaknadi um

proskardskun eda fotlun hja peim.

Pegar grunur vaknadi um proskaroskun eda fotlun var foreldrum pa bodin adstod

eda leidosogn og pa hvernig?
Fjorir foreldrar sau sjalfir ad eitthvad var ad, par sem barnid peirra fylgdi ekki

jafnoldrum. Foreldrarnir hofou sjalfir samband til félagsradgjafa eda salfraeding

vidkomandi leikskodla og padan var peim visad til Greiningar- og radgjafastodvar rikisins.
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Eitt foreldri sagdi: ,,Nei. Vid leitudum sjalf til sjalfstett starfandi salfredings og hann
sendi svo beidni afram fyrir okkur til Midstédvar Heilsuverndar barna par sem ...... fekk

forgreiningu og var visad til GRR.*

Hja einum foreldranna var pad leikskolinn sem benti & ad rétt veeri ad hafa samband vid
viokomandi Svedisskrifstofu sem sidan visadi peim a Greiningar- og radgjafastdo

rikisins.

Var foreldrum visad til pjonustuadila eftir ad greining hafoi verio staofest?

Eftir ad greining var stadfest hja Greiningar- og radgjafastod rikisins sogdust fjorir
foreldrar hafa fengid adstod fra félagsradgjafa padan og peir adstodadir vid umsokn um
umdonnunarbatur hja Tryggingarstofnun og sidan visad & Svadisskrifstofu 4 vidkomandi

sveol.

Eitt af pessum foreldrum hafdi fengid adstod vid ad fylla at umsokn til idjupjalfa fyrir
barn sitt og hafdi pannig verid farin ad nyta sér pjonustu &dur en pau foru a

Greiningarstodina.

[ vidtali vid félagsradgjafa &4 Greiningarstod kynnti hin fyrir okkur pa pjonustu sem
Svaedisskrifstofan byr yfir og svo foru umsoknir & Tryggingastofnun sem teymid sendi
afram. Eins var sott um idjupjalfun fyrir ...... okkar. Adur en vid forum a
Greiningarstddina var ....... okkar buin ad fara 4 HTI (heyrnar- og talmeinastod Islands)
og var hja talmeinafredingi hja Talpjalfun Reykjavikur. Pannig ad vid vorum byrjud ad

nyta okkur pjonustu adur en vid forum a Greiningarstddina.

Einu foreldri fannst hann ekki hafa fengid videigandi pjonustu.
Fjorir foreldrar vildu meina ad peir hafi purft ad hafa mikid fyrir pvi ad leita eftir

upplysingum sjalfir og ekki verid audvelt ad vita i hvorn fotinn atti ad stiga til pessa fa

leidsdgn um videigandi pjonustu.
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Hofou foreldrar fengio kynningu 4 mogulegri pjonustu hja pjonustuadilum?

Fyrir premur foreldrum voru moéguleg pjonustutrredi fyrir bornin peirra kynnt og peim

bo0id ad sxkja namskeid 4 vegum Greiningar- og radgjafastdd rikisins.

,,»Ja hja Greiningarstod var vidtal vid félagsradgjafa eins og fyrr segir. Svo var okkur bodid a
namskeid 4 vegum Greiningarstodvar par sem adrir foreldrar komu saman.*

,,Ja okkur hafa verid kynnt pau trreedi sem eru i bodi fyrir okkar barn.*

Tveir foreldranna hofou ekki fengid neina kynningu og i einu tilfelli sogdust foreldrar
hafa sott um studningsfjolskyldu fyrir nokkrum &rum en enn hefur engin fjolskylda
fundist fyrir pa.

Hafoi peim verid bodin pjonusta eda peir sott um pjonustu fyrir barn sitt, og pa
hvers konar pjonustu? (t.d. radgjof, stuoningsfjolskyldur, skammtimavistun eda
annao).

Og hverjir af pessum foreldrum hafa sétt um sértzeka pjonustu og eru ad nyta hana

1 dag t.d. studningsfjolskyldu, skammtimavistunar, lidveislu eda annad?

Eitt foreldri sagdi ad sér hafi ekki verid bodid upp & neina pjonustu og ad noti enga

pjonustu.

Annad foreldri sagdi ad peim verid bodin pjonusta en segjast ekki nota hana p6 hun sé i

bodi.

,,Hofum ekki sott um framangreinda pjonustu par sem vid hofum ekki talid porf & pvi. «

brir foreldrar segjast nyta pa pjonustu sem er i bodi og hafa sétt um hana sjalf. Einir

pessara foreldra hafa sétt lidveislu en eru enn ad bida eftir henni par sem hun virdist ekki

vera til.
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Tvennir af pessum premur foreldrum hafa notid pjonustu studningsfjolskyldu 1 tvo til
prjt ar. Tvennir pessara foreldra nyta einnig skammtimavistun eina viku i senn einu sinni
i manudi. ,,Vid erum med studningsfjolskyldu sem barnid okkar fer til einu sinni i
manudi, en hin er tengd okkur og vid fundum hana sjalf fyrir u.p.b. tveimur arum. ....... er

lika i skammtimavistun eina viku i manudi og hefur verid ad nota hana i tvo ar nina. «

Hvad er pad sem foreldrar telja vanta vardandi pad hvernig tekio hefur verido a

peirra malum, eru peir sattir og ef ekki, hvad er pad pa sem meetti betur fara?

Foreldrar voru a svipudu mali med svor sin vid pessari spurningu, svOrin voru
eftirfarandi:

-Eitt foreldri sagdist vera nokkud satt. A3 pad metti vera einn adili sem tengill sem sei
um 0Oll peirra mal sérstaklega par sem Greiningar- og radgjafastoo rikisins dregur sig i hlé

pegar skolaganga byrjar.

,,Nokkud satt en fyrir mina parta vaeri gott ef vid getum haft einn sérstakan adila til ad
vera 1 sambandi vid vardandi 61l okkar mal. Sérstaklega pegar GRR dregur sig nokkurn

vegin 1 hl¢ eftir ad leikskolagdngu likur.«

,,pad matti vera heildsteedari umgjord utan um pjonustuna. Askilegt veri ad fa betri
upplysingar um hver rétturinn er. Meiri velvilji og mannudlegra kerfi. Erfitt ad purfa ad

berjast fyrir svo morgu og fa synjanir p6 annad standi i [6gum.*

-Eitt foreldri sagid ad peim fyndist pau vera 1 mikilli barattu vid kerfid og pau hefou purft

ad leita ad 6llum urreedum sjalf. bPeim finnst ad pad hefdi matt hugsa betur um pau.

- Eitt foreldri sagdi ad pau veru ad mestu anaegd med pa pjonustu sem pau hafa notid. En
hafa sott fast eftir allri pjonustu og mikil samvinna hefur verid vid leikskélann. Mikilvegt
er ad haldid verdi utan um pjonustu peirra pegar ad skolagéngu kemur en pad kemur i

1j6s. Einnig ad pad matti vera betra upplysingafleedi milli allra sem koma ad pjoénustu vid
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barnid. Svo verda adilar sem vinna med foreldrum fatladra barna ad virda pagnarskyldu,

sérstaklega i litlum bagjarfélogum.

5.2 Tulkun og nidurstoour

begar greining er stadfest & Greiningar- og radgjafastod rikisins fa foreldrar radgjof,
upplysingar og videigandi freedslu um onnur urredi sem mida ad pvi ad draga ur ahrifum
porskaréskunar barna peirra. I spurningunni hvort foreldrar hafi fengid kynningu a
urredum segja peir nei. Hugsanlega hafa foreldrar ekki skilid spurninguna eda jafnvel ad
peir muna ekki eftir pvi ad peim hafi verid veitt radgjof eda leidsdgn um pjonustutrraedi a
sama tima og peir voru ad fa nidurstodu greiningar sem stadfestir fotlun barns peirra.
Velta ma fyrir sér hvort foreldrar séu & pessum timapunkti mottaekilegir fyrir slikri
radgjof.. beir eru ad taka vid mikid af nyjum upplysingum, eru undir miklu alagi og

flestum foreldrum er pad afall a0 fa fréttir um f6tlun barns sins.

[ Bok Andrésar Ragnarssonar, Setjid surefnisgrimuna fyrst d your (1997) talar hann um
svokallad loststig sem einkennist af fyrsta vidbrag0i eftir afall. Pad lysir sér t.d. pannig ad
folk gleymir pvi sem mestu mali skiptir og er misjafnt hve lengi pad varir.

bvi geeti einfaldlega verid ad mikilvaegar upplysingar sem foreldrar fa i byrjun ferlis eftir

fyrstu greiningu séu glatadar par sem afallid er of mikid.

Hugsanlega geeti pad einnig verid ad foreldrar hafi ekki fengid videigandi radgjof eda
upplysingar um studning eda pjonustutrredi. Ef su er raunin pa er ekki verid ad veita
foreldrum naegar upplysingar um pjoénustuna og veita peim videigandi radgjot og er pvi

ekki verid a0 vinna greiningarferlid rétt og parf pa ad baeta r pvi.

Einnig tala foreldrar um ad pad meetti vera meiri velvilji hja pjonustuadilum par sem veeri
hugsad betur um pau, meira upplysingarfleedi og peim finnst peir purfa mikid ad ,,berjast
vid kerfid“ og sxkja fast eftir allri pjonustu sjalfir. Parna gaetu foreldrar verid ad ganga i
gegnum svokallad urvinnslustig sem getur stadid i allt ad tveimur arum eftir fyrsta afall

um stadfesta greiningu.
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[ bok Andrésar Ragnarssonar, Setjid surefnisgrimuna fyrst ¢ your (1997) segir hann ad 4
pessu stigi hafa foreldrar mikla porf fyrir studningi fra 66rum. bad parf litid til pess ad
jafnvaegi peirra raskist en eru po tilbunir til ad hlusta og takast 4 vid par adstedur sem
fylgja pvi a0 eiga fatlad barn. Parna vilja foreldrar skipuleggja og skoda pa pjonustu og
umoénnun sem barnid parf & ad halda og komast eins langt og peir geta til ad tryggja

barninu sinu allt sem pad & rétt a.

[ rannsékn Elsu Sigridar Jonsdottur, Milli vonar og 6tta (2003) tok hun vidtdl vid foreldra
fatladra barna 4 aldrinum tveggja til fimm ara um reynslu peirra. bPar segja foreldrar ad
peim hafi fundist erfitt ad fota sig i pjonustukerfinu og attu pad til ad finna til
nidurlegingar pegar peir voru ad sekja um beatur eda hjalparteki. Studningurinn sem
foreldrar fengu fra fagfolki var misjafn par sem peim fannst peir stundum maeta
skilningsleysi, par sem vantadi hlyju og skilning. Upplifunin var stundum eins og ad peir

veru afgreiddir eins og 4 feribandi.

Flestir foreldrar fatladra barna virdast upplifa kerfid flokid og margir tala um ad peim
finnist petta vera heill frumskoégur sem erfitt er ad finna leidina ut ur. Ut fra svérum
patttakenda maeetti alykta ad foreldrar fatladra barna viti einfaldlega ekki hvada
pjonustutrradi standa peim til boda. Mikilvaegt er ad pjonustuadilar kynni pjoénustu sina
a skyran hatt svo a0 foreldrar og adstandendur fatladra barna skilji paer upplysingar sem
peir eru ad fa. Pjonustuadilum geeti fundist ferlid skyrt og augljést og radgjofin skilvirk.
En foreldrar sem eru ad fa upplysingar um ad barn peirra hefur greinst med fotlun pekkja
petta kerfi ekki neitt og eru algjorlega ad ganga nyjan veg i lifi sinu. bvi parf ad finna

leidir sem audvelda foreldrum fatladra barna ad skilja kerfid betur.

[ sidustu spurningunni par sem foreldrar eru spurdir af pvi hvort peir séu sattir vid pa
pjonustu sem peir hafa fengio kemur 1 1jos ad foreldrar eru sattir vid pa pjonustu sem peir
hafa fengid en peim finnst eitthvad vanta i eins og t.d. einn tengilid sem sér um peirra
mal.

betta geeti verid ein leid til ad bata pjonustuna, ad vera med einn tengilid sem sér um

einstaklingsmal sem myndi studla ad meiri skilvirkni 1 pjénustunni, leidbeina foreldrum
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og audvelda peim leidina um kerfid. Pessi narpjonusta myndi liklega auka og bata
vellidan hja peim, 1étta undir og draga ur alagi og foreldrar verda par af leidandi anaegdari

med pjonustuna.

Mikilvegt er ad varpa ljési a per hugmyndir mannréttinda og velferdakerfis og & gildi
laga fyrir pennan sérstaka malaflokk. Login eru sett til ad tryggja ad videigandi
pjonustan sé veitt. Pjonusta sem veitt er fotludum bornum eru fyrst og fremst stodurraedi
sem mida ad pvi ad gera bornunum kleift ad bua sem lengst i foreldrahtisum og 1étta &

alagi foreldra.

Koénnun gefur visbendingu um ad foreldrar fatladra barna séu dnagdir med pa pjonustu
sem peir nyta. Einnig gefur hun visbendingu um ad peim finnst kerfio flokio og erfitt ad

sekja um pjonustu par sem peir virdast ekki vera vissir um pad hvert 4 a0 leita.

Mikilvaegt er ad benda & ad einungis fimm foreldrar toku patt i kdnnuninni og pvi ekki
haegt ad alhaefa vardandi nidurstoour. Svor foreldra gefa hins vegar visbendingar um

adurnefnd atridi um pjonustuna og dypka skilning & efninu.

Pad sem st6d upp ur 1 kdnnuninni og dhugavert ad sja er ad upplysingaflaedi virdist ekki
vera negjanlegt og foreldrar eru dvissir med hvert & ad leita eftir pjonustu og benda peir 4
ad pad meetti vera einn adili sem sai um peirra mal. Ein leid til ad styrkja pjonustu vid

einstaklinga med fotlun veri ad hafa pjonustuna a einni hendi

Stjornvold hafa undanfarin ar stefnt ad pvi ad faera dbyrgd 4 malefnum fatladra fra riki til
sveitarfélaga. Fyrirkomulagio i dag er med peim hetti ad dkvednir paettir eru 4 abyrgd
sveitarfélagana og adrir peettir a abyrgd rikis, petta fyrirkomulag hefur pau ahrif ad
foreldrar eiga erfitt med ad fota sig i frumskdgi pjonustunnar. Sveitarstjornarstigio
stendur nar iboum sinum en rikisvaldid og geti pvi flutningur malaflokksins yfir a
sveitarfélogin haft miklar breytingar i for med sér. Par sem 61l nerpjonusta mun verda a
einni hendi og mun audveldara fyrir foreldra fatladra barna ad nalgast alla pjonustu. Atla

ma samkvemt konnuninni ad foreldrar viti ekki i morgum tilfellum af pjonustutirredum
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sem standa peim til boda. Med pessum rokum gaeti pad verid frekar 1 hag fatladra ad pessi

flutningur kaemi til.

[ k6flunum ad framan eru 16g og reglugerdir sem og pjonustutirraedi kynnt med fotlud
born og foreldra peirra ad leidarljési. Pad er von hofundar ad pessi skrif eigi eftir ad auka
vitund um pad hvernig pjonustan er hugsud og ad foreldrar geti nytt sér pessar
upplysingar og fengid skyrari syn 4 hvada leidir peir geta farid i leit ad pjonustu fyrir

bornin sin.
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Lokaoro

Miklar breytingar hafa ordid & hogum einstaklinga med fotlun & sidustu drum. Margt
hefur dunnist en einnig ljost ad enn ma ymislegt beeta i peirri pjonustu sem veitt er
fotludum bérnum og foreldrum peirra. Foreldrar eru oft 66ruggir vardandi pad hvert peir
eiga ad leita eftir pjonustu og hvada pjonusta stendur peim til boda. Petta er medal peirra

atrida sem mikilvegt er ad beta og einfalda.

Ekki er haegt ad setja sig i spor foreldra sem purfa ad ganga i gegnum pa lifsreynslu ad fa
paer fréttir ad barn peirra sé fatlad. Petta er viokvemur hépur sem er nybuinn ad fa
greiningu 4 barninu sinu og peim er pad ljost ad peirra bidur framtid sem er med 6drum
hatti en vaentingar stodu til. Bornin okkar eru pad dyrmaetasta sem vid eigum og foreldrar
fatladra barna purfa ad berjast fyrir pvi ad peirra born eigi kost 4 ad lifa sem edlilegustu
lifi med svipudum haetti og 6f6tlud born. Mikilvegt er pvi ad afram verdi unnid ad pvi
markmidi ad pjonusta og studningur vid fotlud borm og foreldra peirra verdi
areynsluminni pannig ad foreldrar upplifi ekki ad peir séu sifellt ad berjast fyrir 6llu sem

vardar born peirra.

bjonusta hvort sem hun er fra hinu opinbera eda fra sveitarfélogum skal mida ad pvi og
hafa ad leidarljosi ad tryggja fotludum einstaklingum jafnrétti & vid adra pjoofélagapegna
og peim s¢ gert mogulegt ad lifa edlilegu lifi.

A0 lokum vil ég koma pvi & framfaeri a0 medan 4 vinnu pessari stod vard mér 1jost ad pad
var floknara en ég hélt ad koma pessu efni fra mér & réttan hatt. Eg purfti ad skilja efnid
til pess ad adrir geetu skilid pad sem €g var ad segja. Malefni fatladra eru margpatt og
flokin eins og fram hefur komid og laerdi ég heilmikid sem mér var ekki 1jost 4dur en ég
byrjadi & verkefninu. Grundvallaratridi var ad skilja hvad pjonustan vid f6tlud bér og
foreldra peirra snérist um og geta utskyrt pad nogu vel til ad 4 adra til ad skilja pad sem
¢g vildi koma & framferi. Skilningurinn vard jafn mikilvaegur og verkefnid sjalft og oft
purfti ég a0 taka ut, bata vid, lagfeera og umorda til ad koma pvi sem best fra mér. bvi vil

¢g lata malsgreinina hér ad nedan fylgja med par sem mér finnst hiin lysa hugarastandi
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minu vardandi vinnslu ritgerdarinnar og pvi hve mikilvegt pad var mér ad leggja mikio

af morkum til ad koma pvi mali 4 blad sem er mér mjog hugfolgid.

., Fyrst reri eg hnattfor, svo reri eg brattfor. bPa reri eg blaan, svo reri eg graan.
Svo sletti eg nokkrum kerlingarslepum. Sidan reis eg d og
reif eg aftur ur og lét koll fylgja kili, og vissi eg enga tolf karla
betur gera. *

Allt um Troll, Bjodségubrot
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Vidauki 1

Keeri battakandi

Eg er nemi 4 Proskapjalfabraut i haskola Islands 4 lokadnn. Sidasta verkefni ndmsins er
a0 skila B.A.-verkefni til B.A. gradu.

B.A. verkefni eru sett upp sem rannsoknarverkefni og hef ég valid mér ad kynna mér
upplifun foreldra fatladra barna 4 peirri pjénustu sem peir hafa fengid. Ahugi minn
beinist ad pvi ad sja hvada pjonusta er i bodi og hver upplifun foreldra af pjonustunni er,
baedi jakvaod eda neikveed.

Eg vonast til ad hagt verdi ad skoda i framhaldi af verkefninu hvad betur ma fara hja
pjonustustofnunum og hvar styrkur peirra liggur og nyta utkomuna af verkefninu til g6ds.
[ verkefninu stydst ég vid freedilegar heimildir um tilfinningar og lidan foreldra vid pa
upplifun ad eignast fatlad barn. Einnig skoda ég lagalegu hlidina, velferdakerfid og hvar
pjonustu vid fatlada er ad finna og hvad pjonustuadilar bjéda upp 4. Sidan er unnid Ur
svorum batttakenda og heildarsyn fengin & svor peirra Ut fra spurningalistanum sem
sendur er Gt. I lokin tek ég saman nidurstodur og kem med abendingar um trbaetur ef peer

eru einhverjar.

batttakendur eru ekki nafngreindir og mun ég ein sja svorin med nafni. Leidbeinandi
minn mun skoda med mér vinnslu Gr svorum en pa verd ég buin ad eyda Ut ndfnum
patttakenda. 1 vinnslu med gogn  patttakenda verdur gett fyllsta trinadar og
pagnarskyldu en ég hef en ég hef sott um leyfi og fengid sampykki persénuverndar til
ad vinna pessa rannsokn. Um leid og ég hef unnid ur svorum patttakenda mun gégnum

verda eytt og adeins heildar samantekt koma fram i verkefninu.

Asteda pess ad ég vel petta efni er su ad ég hef unnid i pjonustu vid fotlud born og
foreldra peirra og hef dhuga 4 ad leggja mitt af morkum til ad su pjonusta sem i bodi er
fyrir pessa adila s¢ eins god og mogulegt er. Vona ég ad med pessu verkefni verdi hagt
ad varpa ljosi a stdduna og sja hvad gengur vel og hvad matti betur fara.

Ker kvedja Rakel Osk Eckard.
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Vidauki 2

Spurningarlisti fyrir B.A.-verkefni

Spurningar til foreldris / foreldra:

1.

Hvad var barnio ykkar gamalt pegar grunur vaknadi um proskaroskun eda fotlun?

Hafdi einhver samband vido ykkur ad fyrra bragdi til ad bjoda adstod eda leidsogn
pegar grunurinn vaknadi?

Pegar greining var stadfest hja greiningar- og radgjafastoo rikisins - var ykkur visao
4 pjonustuadila og pa hverja? (t.d. félagspjonustu sveitarfélags eda svaedisskrifstofu
malefna fatladra)

Vorud pid booud i viotal hja pjonustuadilum? (t.d. félagspjonustu sveitarfélags eda
sveedisskrifstofu malefna fatlaora)

Hafio pio fengido kynningu hja pjénustuadilum 4 mogulegri pjonustu vid fotlud born
og fjolskyldur peirra?

Hefur ykkur verid bodin pjonusta eda hafio pio s6tt um pjonustu vegna barnsins og
pa hvers konar? (t.d. raogjof, stuoningsfjolskyldur, skammtimavistun eda annad)

Notio pio sérteeka pjonustu fyrir barnid ykkar i dag, t.d. studningsfjolskyldu,
skammtimavistunar, lidveislu eda annad? Ef svo er, hve lengi hafid bid notio
pjénustunnar?

Er eitthvad sem bid teljid vanta i sambandi vid hvernig tekid hefur verid a ykkar
malum eda eru pid satt vio pa adstod sem pid hafid fengio? (pa betri pjonusta, meiri
a0stod hvernig 4 ad szkja um pjonustu og fl.).

Bedio er um eins hreinskilin og opin svor og mogulegt er.
Meo pokk fyrir gott framlag, Rakel Osk Eckard, proskapjalfanemi.
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