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Agrip
Verkefnid er heimildasamantekt asamt nysképun. Tilgangur pess var ad skoda
hvada peettir yta undir eda hindra ad fotlud born séu virkir patttakendur i eigin
lifi og hvad byr pau undir fullordinsarin, auk pess ad nota nysképun til ad koma
til mots vid pa porf sem kom i ljos vid heimildasamantekt. | verkefninu var horft
til hugmyndafraedi valdeflingar og fjélskyldumidadrar nalgunar og leitast vid ad
svara eftirfarandi rannséknarspurningum: Hvada peettir hafa ahrif 4 lifsleikni
fatladra barna? Hvernig ma studla ad aukinni lifsleikni fatladra barna og mida
ad undirbaningi fullordinsara? Heimildasamantektin syndi fram & ad born préa
med sér lifsleikni i gegnum péatttéku i daglegum athéfnum og fétlud bérn fa
sjaldnar en jafnaldrar teekifeeri til patttoku vegna hindrana i umhverfinu sem
geta medal annars verid innan fjolskyldu. Til ad efla lifsleikni og undirbua
fotlud born undir fullordinsarin parf ad studla ad patttoku peirra og veita peim
teekifeeri til pess ad profa nyja hluti. Par sem lifsleikni og sjalfsmynd barna
verdur fyrst fyrir ahrifum innan heimilisins er mikilveegt ad sja foreldrum fyrir
upplysingum og pekkingu & mikilvaegi pess ad efla patttoku og lifsleikni
fatladra barna. Pad ma gera med freedslu og upplysingum en foreldrar hafa
bent a skort & upplysingaflaedi i pjonustu vid fotlud born. Nidurstédur voru
nyttar til ad hanna vefsidu og smaforrit sem midar ad pvi ad stydja foreldra
fatladra barna vid ad skapa peim teekifeeri til patttoku. Ennfremur studlar
nyskopunin ad baettu upplysingaflaedi til foreldra og veitir peim aukid taekifeeri

til ad taka upplystar akvardanir vardandi heilsu og velferd barna.

Lykilhugtok: Fotlud born, lifsleikni, umhverfi, timamot.



Abstract

Function — Family — Future

Life skills for children with disabilities and transition to adulthood
This project is a literature review with innovation. The purpose was to see what
affects children with disabilities in participating in daily activities and supports
transitioning to adulthood, also to use innovation to bridge the gap found in the
literature review. The theoretical background of the project was empowerment
and family-centered approach and the aim was to answer the research
guestions: What influences life skills of children with disabilities? How to
increase life skills among children with disabilities and support transition to
adulthood? The literature review concluded that children develop life skills by
participating in daily activities, children with disabilities however commonly do
not get the same opportunities to participate due to barriers in the environment,
including within the family. Parents have pointed out the lack of information from
those responsible for administering services to their children and since the
home is the first influential factor of self-image and life skills it is important that
parents have the necessary knowledge and skills to cultivate the life skills of
their children. That can be done by informing parents of the importance of
providing children both with opportunities and encouragement to participate in
daily activities. The innovation includes a website and an application (i.e. app)
for mobiles or tablets designed to support parents in providing their children with
opportunities to participate. The innovation also makes the information, needed
for parents to take well informed decisions regarding the health and wellbeing of

their children, convenient and accessible.

Key concepts: disabled children, life skills, environment, transition



bpakkarord

Hjartans pakkir fa allir sem adstodudu okkur vid gerd verkefnisins, viomaelendur
0g Vvinir sem vid leitudum til, hvort sem um var ad reeda radleggingar, pydingar
eda Yfirlestur. Vid viljum jafnframt pakka leidbeinanda okkar Hélmdisi Freyju
Methdsalemsdottur adjunkt vid Haskélann a Akureyri fyrir gdéda leidsdgn og
faglegar abendingar. HUn vakti ahuga okkar snemma a malefni sem okkur leist
vel &, vinnan vid gerd verkefnisins hefur umfram allt verid skemmtileg sem vid
pokkum ahuga okkar a efninu. Vid viljum einnig pakka okkar nanustu, fjdlskyldu
og vinum fyrir studninginn i gengum namid. Sidast en ekki sist fa makar, bérn
og hundur einleegar pakkir fyrir dmaeldan studning, hvatningu og polinmaedi a

sidustu fjorum arum, p6 sérstaklega sidustu manudi.



I‘'m not an advocate for disability issues.
Human issues are what interest me.

- Aimee Mullins
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Kafli |

Inngangur

| pessum kafla er fjallad um bakgrunn verkefnisins og pa hugmyndafraedi
sem studst er vio &samt pvi ad greina fra tilgangi og gildi verkefnisins. pa eru
settar fram rannsoknarspurningarnar sem leida verkefnid og i kjolfario eru
lykilhugtok vidfangsefnisins skilgreind, ad sidustu er uppbyggingu verkefnisins
gerd skil.

Umreeda um réttindi fatladra hefur verid aberandi i samfélaginu
undanfarin ar og hefur snuist um jafnan rétt og patttoku i samfélaginu. Markmid
samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatladra er ad sja til pess ad fatladir
njoti mannréttinda og frelsis til jafns vio adra og studla ad virkri
samfélagspatttoku peirra, samningurinn hefur pé ekki enn verid fullgildur hér a
landi (Velferdarraduneytid, 2009). Pegar hugtakio patttaka er skodad fra
sjonarhdli fatladra einstaklinga ma sja ad patttaka snyst um ad vera vid stjorn,
hafa val og frelsi til pess ad taka patt i ath6fnum. Fatladir benda i pvi samhengi
a mikilvaegi pess ad vera gildur samfélagspegn en med pvi er att vio ad baedi
sa fatladi og samfélagio njoti gods af hvort 6oru (Hammel o.fl., 2008).

patttaka i athofnum er talin vera mikilveegur pattur i proska barna og
hafa ahrif a lifsleikni peirra en nidurstddur rannsokna hafa gefid til kynna ad
fotlud born eru oliklegri en jafnaldrar til patttoku hvort sem er heima fyrir eda Uti
i samfélaginu (King, Teplicky, King og Rosenbaum, 2004; Schultz og Liptak,
1998). batttaka er jafnframt undirstada pess ad f6tlud born komist a fullordinsar
a farseelan hatt og geti tekid sjalfsteedar akvardanir (Brotherson, Cook, Erwin

og Weigel, 2008).



Vid vinnslu verkefnisins er horft til hugmyndafraedi valdeflingar sem og
fiolskyldumidadrar nalgunar en med pvi er att vid ad patttaka fjdlskyldunnar,
samstarf og samvinna milli hennar og fagadila sé undirstada pess ad veitt sé
gaedapjonusta. L6gd er ahersla & mikilveegi fjdlskyldunnar og ahrifum hennar a
velferd barnsins. | yfir 40 ar hefur verid unnid ad préun fjdlskyldumidadrar
nalgunar og hefur mikil breyting ordid a sambandi fjélskyldna og fagadila a peim
tima. Pessi proun hefur lagt grunn ad framtidarsyn um fjolskyldumidada nalgun
i starfi med bornum en po6 miklu hafi verid aorkad er enn langt i land (Bamm og
Rosenbaum, 2008; Wells, 2011). Lifsparfalikanid er pjonustulikan byggt a
hugmyndafraedi fjdlskyldumidadrar nalgunar sem fagadilar geta notad vio
skipulagningu og hénnun ihlutunar. Likanid midar ad pvi ad fjdlskyldunni sé
veittur videigandi studningur a mikilveegum timamaotum i lifi barns (King o.fl.
2002).

petta verkefni er heimildasamantekt med nyskdpun. Tilgangur pess er ad
kanna hvada peettir yta undir eda hindra ad fotlud bérn séu virkir patttakendur i
eigin lifi og verdi pannig sem best undirbuin fyrir fullordinséarin, ennfremur ad
nota nyskopun til ad koma til méts vio pa porf sem kemur i ljos vid
heimildasamantekt. Nyskopuninni er eetlad ad hafa akvedio forvarnargildi og
studla ad pvi ad born fai jofn teekifeeri til pess ad préfa sig afram i lifinu og préa
med sér jakvaeda sjalfsmynd. Med pvi er vonast til ad fotlud born geti tekio
akvardanir a eigin spytur og vaxi Ur grasi sem sjalfrada einstaklingar.
Eftirfarandi rannséknarspurningar eru hafdar ad leidarljosi vid heimildaéflun:

1. Hvada peettir hafa ahrif & lifsleikni fatladra barna?

2. Hvernig mé studla ad aukinni lifsleikni fatladra barna og mida ad

undirbuningi fullordinsara?



Til pess ad varpa ljosi a vidfangsefnid og audvelda lesendum ad skilja
hvad hoéfundar eiga vid eru eftirfarandi meginhugtok verkefnisins skilgreind:
Fotlud born: Einstaklingar & aldrinum 0-18 &ra sem bua vid skerdingar af ymsu
tagi, baedi likamlegar og salfélagslegar.

Lifsleikni barna: Geta barna til ad adlagast breyttum adstaeedum a jakveedan hatt
og eflir pau til pess ad takast a vid kréfur og askoranir daglegs lifs.

Umhverfi: Efnislegt, félagslegt og menningarlegt umhverfi sem barnid byr vid og
hefur &hrif & val og patttoku pess i idju.

Timamot: begar barn gengur i gegnum timabil sem felur i sér breytingar a lifi
pess. Helstu timamot sem fjallad er um i verkefninu eru timamotin ad komast &
fullordinsar.

Verkefnid skiptist nidur i fjora kafla. | 68rum kafla er fraedileg samantekt
a heimildum par sem leitast verdur vid ad svara rannsoknarspurningum
verkefnisins. | kafla prj er nyskdpun héfunda gerd skyr skil, fjordi og sidasti
kaflinn samanstendur af umraeedum um nyskdpun og hvernig hun tengist

freedunum og bakgrunnsupplysingum.



Kafli Il

Fraedileg samantekt

[ kaflanum verdur greint fra peim heimildum og rannséknum sem notadar
voru til ad leita svara vid rannséknaspurningum verkefnisins. Heimilda var aflad
a bokasofnum og i rafreenum gagnagrunnum eins og CINAHL, Leitir.is,
OTseeker og OTDBASE. Helstu leitarord & ensku voru: children, transition,
disabled, participation og family centered, a islensku var notast vid leitarordin:
fotlud born, fjdlskyldumidud pjénusta og patttaka svo eitthvad sé nefnt. | upphafi
verdur fjallad um idju og patttdku fatladra barna og ahrifum pess a proska og
lifsleikni, i kjolfarid verdur fjallad um hugmyndafraedina, fjdlskylduna sem heild
og upplifun hennar af pjonustu. Pvi naest verdur gerd grein fyrir peim pattum
sem hafa ahrif a timamét og par med undirbuning fullordinsara, ad lokum verda

adalatridi kaflans dregin saman og rannséknarspurningum svarad.

Idja barna

I6ja er allt sem folk tekur sér fyrir hendur i daglegui lifi og hefur
personulega og menningarlega pydingu fyrir pad. Einstaklingar eru idjuverur i
edli sinu 6had aldri, kynpaetti eda kyni og idja kemur skipulagi & tima peirra og
motar umhverfi. Flestir skilgreina sig utfra pvi hverskonar idju peir stunda og
hefur idjan pvi mikil ahrif & sjalfsmynd einstaklinga. A lifsleidinni préa
einstaklingar med sér idjumynstur sem er einstakt fyrir hvern og einn og fer eftir
feerni einstaklingsins, heefileikum hans, ahuga og taekifserum i umhverfinu

(Polatajko o.fl., 2007).



Leikur er talin vera ein helsta idja barna. beettir sem tengjast barninu,
fiolskyldu pess og umhverfinu hafa ahrif & moguleika barnsins til pess ad taka
patt i leik sem gefur innsyn i pad hvernig barnid tengist umhverfi sinu. | gegnum
leik lzerir barnid ad adlagast umhverfinu og préa med sér hreyfi-, félags- og
vitreena faerni sem nytist i gegnum lifid. Pegar barn gengur i gegnum timamaot
yfir a fullordinséar proast pessi grunnidja barna yfir i idju fullordinsaranna, storf,
athafnir daglegs lifs og tomstundir (Case-Smith, Law, Missiuna, Pollock og
Stewart, 2010). Ef barn byr vid skerdingar af einhverju tagi er mikilveegt ad hafa
i huga ad pratt fyrir ad leikurinn sé ekki hefébundinn skiptir mali ad barnid
upplifi ad pad radi vio pad sem pad vill gera. Fatlad barn getur upplifad fleiri
hindranir en 6nnur bérn og geeti pvi purft meiri studning og adlaganir, med pvi
er mogulegt ad yfirstiga hindranir og auka patttéku barns i idju sem skiptir pad
mali (Knox, 2010).

A fyrstu &rum barns métast sjalfsmynd pess adallega af likamlegum
pattum eda af pvi hvad barnid raedur vid ad gera. begar lida fer & unglingsarin
verdur sjalfsmatio heildreenna og tekur auk likamlegra patta mid af andlegum
og félagslegum pattum (Feldman, 2010). broskakenningar utskyra hvernig
einstaklingspeettir tengjast faerni vid idju. Hinar ymsu kenningar einblina a 6lika
peetti til ad utskyra hvernig proski a sér stad vid mismunandi adstaedur.
Kenningasmidurinn Vygotsky taldi ad bérn proskudust vitsmunalega i gegnum
reynslu og samskipti vid adra, eda med samspili einstaklings og umhverfis.
Hann taldi ad i gegnum leik og samskipti vid fullorona eda feerari jafningja
00ludust bérn faerni i samraemi vid gildi og menningu samfélagsins. Vygotsky
setti fram kenningu um svaedi hins mdgulega proska (e. Zone of proximal

development) sem utskyrir nanar hvernig proski & sér stad i gegnum félagsleg



samskipti. Petta svaedi er bilid milli pess sem barnid getur gert sjalft og pess
sem pad getur gert med adstod eda leidsdogn. Med pekkingu & kenningu
Vygotsky er haegt ad maeta barninu par sem pad er statt hverju sinni og veita
pvi videigandi studning og leidsogn til ad skapa kjoradsteedur fyrir proska pess
og sjalfsteedi (Case-Smith o.fl., 2010; Feldman, 2010).

Vistkerfislikan Bronfenbrenners synir likt og kenningar Vygotskys hvernig
umhverfi hefur ahrif & proska barns (sja mynd 1), par birtist umhverfid i fjorum
viddum sem umlykja barnid en pessar viddir eru mikrokerfi, mesokerfi, exokerfi
og macroékerfi. Undir mikrokerfi falla medal annars fjélskylda, skoli og
heilbrigdispjonusta, pad umhverfi sem barn er i reglulegum samskiptum vid.
Tengslin milli barns og fjolskyldu eda annarra patta i daglegui lifi falla undir
mesokerfi. Exokerfi inniheldur samfélagslegar stofnanir eins og skolakerfid eda
fijolmidla. Macrokerfi visar til steerra samhengis og tekur til menningar, gilda og

vidhorfa i pjoofélaginu. Fyrir utan pessar viddir stendur krénékerfid sem horfir til
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Mynd 1. Vistkerfislikan Bronfenbrenners (Snaefridur béra Egilson, 2011)



proska i sdgulegu samhengi. Pessar viddir eru samofnar barninu sem stadsett
er i midju hringidunnar og hafa vixlverkandi ahrif & proska pess og heilsu

(Feldman, 2010; Sneefridur Pora Egilson, 2011).

Réttur barna til idju

Réttur til ioju snyst um ad einstaklingar hafa rétt til pess ad maeta
grunnporfum sinum og hafa jofn teekifeeri & vid adra i samfélaginu. Kenningin
um idjuréttleeti gerir r&d fyrir pvi ad einstaklingar séu idjuverur og taki patt i idju
sem sjalfrdda einstaklingar, patttakan er had adstaeedum og hefur ahrif a heilsu
og lifsgaedi. Idjuréttleeti snyst pannig um réttinn til pess ad vera frabrugdinn
6drum pvi einstaklingar hafa olikar parfir og getu sem birtist i pvi sem peir taka
sér fyrir hendur. Idjuréttleeti tekur tillit til liffreedilegra parfa manneskjunnar,
porfinni ad gera og ad tilheyra (Wilcock og Townsend, 2009).

[ grein Hammell og lwama (2012) kom fram ad patttaka i idju er einn af
grunnpattum i hugmyndafraedi idjupjalfa sem hefur ahrif & velferd einstaklinga. |
greininni var pvi lyst hvernig patttaka i idju tengist velferd sem sidan er samofin
mannréttindum. Af pvi leidir ad skortur a teekifeerum til patttoku i idju vardar
mannréttindi. Heimssamband idjupjalfa (e. World Federation of Occupational
Therapists) leggur einnig aherslu a ad jofn teekifaeri til patttoku i idju vardi
mannréttindi. Pad er gert med pvi ad lysa yfir ad allir einstaklingar eigi ad hafa
rétt til patttéku i ioju sem gerir peim kleift ad dafna, uppfylla veentingar sinar og
upplifa anaegju i samraemi vid gildandi menningu og tri (World Federatrion of
Occupational Therapists, 2006).

Barnasattmali Sameinudu pjédanna var fullgiltur hér & landi arid 1992 og

l6gfestur arid 2013 og er pvi hluti af islenskri 16ggjof. | sattmalanum er fjallad



itarlega um rétt barna til virkrar samfélagspatttoku, i 23. gr. segir ad andlega
eda likamlega fatlad barn skuli njota sémasamlegs lifs, vid adsteedur sem
tryggja pvi virdingu og studla ad sjalfsbjorg og virkri patttoku i samfélaginu.
Einnig kemur fram i 31. gr. réttur barns til tomstunda sem heefir aldri pess, virda
og efla parf rétt barns til ad taka patt i menningar- og listalifi og studla ad pvi ad
videigandi og jofn teekifaeri séu veitt til ad stunda menningarlif, listir og
tdmstundaidju (L6g um samning Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins nr.
19/2013). bad er pvi bumdeilanlegt ad fotlud bérn skuli hafa jafnan rétt til idju

0g patttdku a vio onnur born samfélaginu.

patttaka i idju

patttaka i idju felur i sér val og ahuga hvers og eins, pad hvad
einstaklingur gerir, hversu oft, hvar, hvernig og med hverjum. Auk pess tekur
patttaka mid af pvi hversu mikla anaegju einstaklingur upplifir vid athéfnina 6had
bvi hvernig hun er framkvaeemd. Med patttoku préa einstaklingar med sér feerni,
mynda vinasambond, stydja vid andlega og likamlega heilsu, proa sjalfsmynd
sina og finna tilgang mead lifinu (King o.fl., 2003; Palisano o.fl., 2012). batttaka
er mismikil milli einstaklinga og er hugleeg og persénuleg akvoérdun hvers og
eins. bad fer pvi eftir vilja einstaklings og adsteedum hverju sinni hversu mikil
patttakan er, eins raedst hun af eiginleikum og samspili einstaklings, fjélskyldu
og umhverfi hans (Palisano o.fl., 2012). Med patttoku i daglegum ath6fnum
préa born med sér lifsleikni og hafa rannséknir synt fram a ad fétluo born fa oft
ekki naeg teekifaeri til pess ad préa med sér pessa naudsynlegu lifsleikni i
gegnum patttoku sem veldur pvi ad pau eiga a heettu ad dragast aftur ar

jafnéldrum sinum (Gall, Kingsnorth og Healy, 2006; Stewart o.fl., 2012).



Samkveaemt skilgreiningu Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar (e. World
Health Organisation) er lifsleikni su geta einstaklinga ad adlagast breyttum
adsteedum & jakveedan hatt og eflir pa til ad takast a vid krofur og askoranir
hversdagsins a ahrifarikan mata. Med lifsleikni er att vid heefileika einstaklings
til pess ad setja sér raunhaef markmid, leysa vandamal, taka akvardanir og
meta Utkomu. Lifsleikni felur einnig i sér ad einstaklingur hafi pr6ad med sér
félagsfeerni og faerni vid eigin umsja sem er naudsynleg til ad takast & vio
askoranir daglegs lifs sem geta falist i samskiptum, skipulagningu og
akvardanatoku. Med lifsleikni getur einstaklingur haft ahrif a eigin athafnir,
athafnir gagnvart 6drum og haft ahrif & umhverfid til ad beaeta lifsgesedi (World
Health Organisation, e.d).

Lifsleikni hefur fengid sifellt meiri athygli innan skolakerfisins &
sidastlionum 15 arum, samkveemt adalndmsskra grunnskélanna var lifsleikni
fyrst sett inn sem sérsték namsgrein arid 1999. par var bent & ad hugtakid
tengist mannréttindum og var lifsleiknikennslu setlad ad maeta kréfum um
uppeldishlutverk grunnskélanna. | nAmsskram kemur medal annars fram ad
pratt fyrir mikilveegi lifsleiknikennslu i skéla er farseelt uppeldi barna pé fyrst og
fremst & abyrgo foreldra og mikilvaegt ad peir taki patt i nami og starfi barna
sinna (Mennta- og menningamalaraduneytid, 1999; Mennta- og
menningamalaraduneytio, 2011).

Rannsokn & patttoku fatladra barna i skdlastarfi & islandi syndi fram &
skerta patttoku barna med hreyfihdmlun. Rannsoknin byggdi & eiginlegum og
megindlegum adferdum par sem tekin voru vidtol vid nemendur, foreldra og
kennara asamt pvi ad leggja fyrir matsteeki og nota ahorf. Fram kom ad fotlud

born hafa oft faerri hlutverk en ofatladir jafnaldrar peirra og geta att erfitt med ad
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fylgja peim eftir. Pad er pvi grundvallaratridi ad studla ad félagslegu samneyti
barna med hreyfihdmlun svo pau fai neeg teekifaeri til ad préa med sér haefni i
félagslegum samskiptum og vera sem best undirbuin fyrir fullordinséarin
(Snaefriour Pora Egilson, 2008). bPegar skodud er patttaka fatladra barna i
tdmstundum og annarri afpreyingu hafa rannsoknir synt ad patttaka fatladra
barna fer minnkandi eftir pvi sem pau eldast. bPa er adallega att vid umfang
patttoku, &naegju og val barnanna i tomstundum. Eftir pvi sem born eldast fer
patttaka peirra ad snuast meira um félagslegan avinning frekar en athofnina
sjalfa (King o.fl., 2007).

[ rannsokn Stewart o.fl. (2012) sem byggdi & eigindlegum vidtdlum viéd 10
fotlud ungmenni kom fram ad félagsleg patttaka byggdi a reynslu peirra og
peim ath6fnum sem pau toku patt i. Patttakan gat verid um margt 6lik & milli
einstaklinga. Félagsleg patttaka gat flokkast undir pad ad ganga i skola, sinna
sjalfbodastarfi eda hlutastarfi, stunda ipréttir og taka patt i hvers kyns
hopathéfnum. Félagsleg patttaka gat po farid fram an beinnar samveru eins og
i gegnum t6lvu eda sima. beir einstaklingar sem glimdu vid likamlegar
skerdingar gatu maett ymsum hindrunum pegar kom ad félagslegri patttoku.
Pessar hindranir tengdust po ekki endilega fotlun peirra, likamséastandi eda
efnislegu umhverfi heldur frekar pattum eins og samgdéngum, undirbuningstima
og vidhorfi til peirra i samfélaginu.

Rannsokn Engel-Yeger, Jarus, Anaby og Law (2009) folst i ad kanna
hvort munur veeri & patttéku milli hopa. Megindlegum gégnum var safnad fra 22
unglingum med Cerebral Palsy (CP) og 30 unglingum an skerdinga og borin
saman. Nidurstddur leiddu i ljés ad unglingar med CP taka patt i feerri ath6fnum

og sjaldnar en unglingar an skerdinga. Gerdur var greinarmunur a skipuldgoum
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og Oskipuldgdum athéfum par sem peer skipuldégou folu i sér reglur eda
markmid, hofou akvedid form og jafnvel umsjonarmann, eins og tonlistartimi
eda aseskulydsstarf. Oskipulagdar athafnir voru hinsvegar litid sem ekkert
skipulagdar og gatu falist i ad hafa samband vid vini. Litill munur var a patttoku
hopanna i skipulogdum athéfnum en pegar kom ad 6skipulégdum athéfnum var
mun minni patttaka medal unglinga med CP, asteeduna matti fyrst og fremst
rekja til umhverfishindrana. Fram kom ad pétt patttaka veeri minni maeldist
anaegja meod patttokuna svipud milli hépanna, patttaka unglinga med CP var
aftur & moti haerri i ath6fnum sem peir framkveemdu i einrimi og ath6fnum sem
foru fram inni & heimilinu. Astaeda pess var ad inni & heimilinu var adgengi oft
betra og audveldara ad fa pa adstod sem peir purftu, hinsvegar gat pad leitt til
pess ad unglingarnir einangrudust félagslega og fengu pvi ekki pa reynslu sem
mikilvaeg er fyrir proska peirra.

Pessar nidurstddur eru svipadar peim sem komu fram i eigindlegri
meistararannsokn Helgu J6hdnnu Stefansdottur (2010) & daglegu lifi fatladra
barna. | rannsékninni voru patttakendur 10 fétlud born og foreldrar peirra auk
nokkurra fagadila, gagnadflun fér fram med vidtdlum og patttokuathugunum.
Nidurstodur bentu til pess ad fétlud born hofou sidur teekifeeri til patttoku i
tomstundum utan heimilis og voru oftar i félagsskap fullordinna en jafnaldra
sinna. pad gat leitt til pess ad pau attu erfidara med samskipti vid jafnaldra og
voru hadari fjélskyldunni sem gat verid hindrun i ad pau 6dludust sjalfsteedi a
fullordinsarum.

Synt hefur verid fram a ad til pess ad vinna ad aukinni patttoku fatladra
barna parf ad veita peim teekifaeri til pess ad leera nyjar athafnir og préa med

sér feerni i gegnum raunadstaedur i lifinu. Einnig er mikilveegt ad studla ad
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valdeflingu fjdlskyldunnar svo hun geti verid betur i stakk buin til pess ad vera
malsvari barnsins og tala fyrir pvi ad pad verdi virkur patttakandi i samfélaginu
(Palisano o.fl., 2012). Hlutverk idjupjalfa i proska fatladra barna getur verid ad
spyrja hvad sé peim mikilveegt og hvad hefur pydingu fyrir pau, dsamt pvi ad

skoda og taka tillit til peirra patta sem hafa ahrif a patttoku peirra (Stewart o.fl.

2012).

Hugmyndafraedi

Hér verdur fjallad um pa hugmyndafreedi sem verkefnid byggir a. Sagt
verdur fra hugmyndafraedi valdeflingar sem og fjolskyldumidadrar nalgunar og

tekid saman hvernig hugmyndafraedin tengist efninu og birtist i rannséknum.

Valdefling

Valdefling felur i sér ad einstaklingar 6dlist aukna stjérn a eigin lifi og ad
j6fnudi sé naod pratt fyrir erfidar adsteedur. Valdefling visar til pess ad litid sé a
ao einstaklingar eru sérfreedingar i eigin pérfum og hafi vald til ad taka
akvardanir um eigid lif. Hugtakio er natengt mannréttindum og lifsgeedum en
pad visar til réttsyni, framfara, uppfyllingu veentinga og sigra (Dempsey og
Foreman, 1997). Samkveemt Sprague og Hayes (2000) er valdefling ferli sem &
sér stad i samskiptum. begar félk er vid stjorn i eigin lifi og byr vid
sjalfsakvordunarrétt er pad vegna pess ad samskiptin eru valdeflandi. Med
valdeflingu er ytt undir sjalfsakvordunarrétt einstaklinga, sjalfsmynd, sjalfstraust
og sjalfsvirding peirra eflist.

Hugtakid valdefling hefur ordid ad halfgerdu tiskuordi i pjonustu vid

fiolskyldur fatladra barna. Sidustu ar hefur ahersla aukist a ad foreldrar fatladra
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barna tileinki sér hugmyndafraedi valdeflingar. Asteedur pess eru breytt
efnahagsastand, aukin patttaka foreldra i uménnun barna og dvinandi frambod
samfara auknum kréfum um pjénustu. Valdefling hefur adallega verio
rannsokud & freedilegum grunni en & undanférnum aratug hefur po6 verio farid
ad rannsaka hvernig han skili sér i starfi med fjolskyldum fatladra barna. beer
rannsoknir benda til pess ad valdefling styrki foreldra i hlutverki sinu sem

malsvarar barna sinna (Nachshen, 2005).

Fjolskyldumidud nalgun

Eins og fram hefur komid hefur hugmyndafraedin um fjélskyldumidada
nalgun verid ad proast sidastlidin 40 ar og hefur vida verid innleidd a svid
barnaendurhaefingar. Fra peim tima hefur skilningur fagadila a mikilveegi
fiolskyldunnar i lifi fatladra barna farid vaxandi sem og syn peirra a getu og
parfir barnsins (Bamm og Rosenbaum, 2008; King o.fl., 2004).

MacKean, Thurston og Scott (2005) framkvaemdu yfirgripsmikla ryningu
a freedaskrifum og rannsdknum og drogu saman i kjoélfarid helstu hugmyndir um
fiolskyldumidada nalgun. Nidurstddur peirra bentu til sex patta sem skipta
hofuomali ef veita a fjdlskyldumidada pjonustu. bessir paettir eru: 1) fjlskyldan
er fasti punkturinn i lifi barnsins og veitir barni studning og styrk; 2) virda pad ad
hver fj6lskylda er einstok og oOlik innbyrdis og taka tillit til pess; 3) vidurkenna ad
foreldrar hafa sérpekkingu a uménnun og umhverfi barnsins; 4) auka styrkleika
fidlskyldunnar fremur en ad horfa a veikleika; 5) studla ad préun & samstarfi a
milli fjolskyldu og fagadila; 6) greida fyrir studningi og samstarfi milli fjélskyldna
0g sja til pess ad pjonusta taki mid af tilfinningalegum og félagslegum porfum

fidlskyldunnar.
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Lifsparfalikanid er gagnreynt pjonustulikan sem byggir &
fijdlskyldumidadri nalgun (sja mynd 2). Likanid midar ad pvi ad pjonusta komi til
mots vid bérn og fjolskyldur & olikum timabilum i lifi peirra, langtimamarkmio
pess er ad byggja upp pjénustu sem ytir undir patttoku og baetir lifsgeedi fatladra
barna. Likanid er préad ut fra nidurstédum fjolda rannsdkna um parfir fatladra
barna. Helstu pemu likansins eru mikilveegi pess ad horfa a styrkleika barns og
fiolskyldu, horfa a feerni barns og patttoku fra raunadsteedum, stydja vio
fiolskyldu a timamotum og bua barni stydjandi umhverfi sem eykur lifsgaedi og
hvetur til patttéku. Ahersla er 16gd & ad pjonustan taki mid af pérfum, umhverfi
og vidfangsefnum barns og fj6lskyldu pess (King o.fl. 2002). Lifsparfalikanio
grundvallast pvi i pjonustu vid fotlud bérn a hvada aldursbili sem er og hentar

vel pegar reett er um undirbining fullordinsara.

Zviskeid og pjonustuporf

- bjonustulikan til ad efla patttoku og lifsgaedi fatladra barna og ungmenna
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Mynd 2. Lifsparfalikanid (Snaefriour Péra Egilson og Sara Stefansdottir, 2011)
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Reynsla af fjolskyldumidadri pjonustu

Fjolmargar rannsoknir hafa skodad upplifun fjélskyldna um hvort
pjonusta sé i raun fjolskyldumidud en synt hefur verid fram & i rannsdknum ad
anaegja foreldra med pjonustu endurspegli hversu fjélskyldumidud pjonustan er
(King o.fl. 2004; Law o.fl. 2003; Snaefridur Pora Egilson og Sara Stefansdottir,
2014).

Hér a landi hafa Sara Stefansdottir og Snaefriour Pora Egilson (2010)
rannsakad anaegju foreldra med pa pjonustu sem veitt er a Afingastodinni,
steerstu endurhaefingarmidstdd landsins fyrir bérn. | rannsokninni notudu paer
blandad rannsoknarsnid, baedi eigindlegt og megindlegt. baer sendu
spurningalista til foreldra og fengu svor fra 247 foreldrum eda um 50% peirra
sem leitad var til, auk pess sem tekin voru viotol vid prja foreldra. Nidurstodur
peirra bentu til pess ad reynsla foreldra af pjonustunni var 6lik, en ad
endurskoda purfti ymsa peetti i pjonustu vid fotlud bérn og fjolskyldur peirra.
Foreldrar tdldu fagfolk veita peim gott viodmoét og mikilveegan studning en helsti
veikleiki pjonustunnar var upplysingagjof til fijdlskyldunnar. ba var att vio ad ekki
voru haegar upplysingar veittar um hvada pjonusta var i bodi & Afingastodinni, i
nanasta umhverfi barnsins né um faerniskerdingu pess. Foreldrar barna i
aldurshopnum 0-6 ara téldu pjonustuna fjolskyldumidadri en foreldrar barna i
aldurhopnum 12-18 ara. Eins kom fram ad personulegir eiginleikar og feerni
pjalfara hafdi mikla pydingu fyrir foreldra, pad ad pjalfari syndi ahuga, hlustadi
og geefi sér tima i samraedur virtist skipta foreldra miklu mali.

Pessar nidurstoour eru i samraemi vid adrar rannsoknir sem gerdar hafa
verid & upplifun foreldra fatladra barna. | rannsokn & reynslu foreldra barna i

pjénustu hja fjdlskyldudeild Akureyrarbaejar var einnig notad blandad
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rannsoknarsnid. Spurningarlista var svarad af 57 foreldrum og settur var saman
ryninbpur med 14 patttakendum til pess ad dypka nidurstédur. Par kom fram ad
foreldrar yngstu barnanna matu pjonustuna fjélskyldumidadri en adur hefur
meelst i rannsoknum hér a landi en foreldrar eldri barna horfou gagnrynni
augum a pjonustuna sem veitt var (Snaefriour Pora Egilson og Sara
Stefansdottir, 2014).

Fjoldi islenskra rannsdkna hafa synt fram & ad flestir foreldrar vilja ekki
bera meginabyrgd & peirri pjébnustu sem barn peirra faer en vilja p6 taka virkan
patt i pjonustuferlinu. Pad sem helst kemur i veg fyrir ad pjonusta teljist fyllilega
fidlskyldumioud er skortur a upplysingafleedi. bessar upplysingar flokkast baedi
undir sérteekar og almennar upplysingar. Med sértaeekum er att vid upplysingar
sem mida ad pjalfun barnsins en almennar mida almennt ad pjonustu, Urraedum
og réttindum. Foreldrar hafa bent & skort a skyrum bodleidum og yfirsyn yfir
hlutverk og abyrgd pjonustukerfa og fagfélks, peir segja ad upplysingar séu ekki
naegar og ekki settar fram a skipulagdan né adgengilegan hatt. Foreldrar telja
brynt ad fa greinargédar upplysingar og studning til pess ad geta tekid upplystar
akvaroanir (Sara Stefansdottir og Snaefriour Pora Egilson, 2010; Sneefriour
Pdra Egilson, 2007; Snaefridur Péra Egilson og Sara Stefansdéttir, 2014; Unnur
Arnadattir, 2009).

petta samsvarar nidurstodum MacKean o.fl. (2005) & helstu askorunum
vid fjblskyldumidada nalgun. par voru faerd rok fyrir pvi ad endurskoda pa
aherslu ad feera valdio alfarid yfir til foreldra og pjalfa pa til pess ad taka abyrgd
a4 umonnun barnsins. Bent var & ad foreldrar vilja vinna i nanu samstarfi vio
fagadila ad pvi ad taka akvardanir um medferd og ihlutun sem gagnast barni og

fiolskyldu, til pess purfa foreldrar upplysingar, leidbeiningar og studning fra
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fagadila. Alyktun rannsakenda var st ad mikilvaegt veeri ad proa enn frekar
samstarf og samvinnu milli fjdlskyldu og fagadila par sem hlutverk hvers og eins

eru akvordud i sameiningu.

Valdeflandi pjonusta

An og Palisano (2013) proudu likan sem hefur pa eiginleika ad baeta
samstarf og samvinnu milli fjdlskyldu og fagadila og i leidinni ad studla ad
valdeflingu fjdlskyldunnar. Med pvi er talid ad betri Utkoma naist fyrir barn og
fiolskyldu pess. Vid hénnun likansins var horft til fjélskyldumidadrar nalgunar og
tekid tillit til priggja lykilatrida. Pau atridi eru ad fjolskylda tilgreini parfir sinar og
barnsins, abyrgdin deilist & milli adila og ad foreldrum séu veitt verkfeeri til pess
ao taka akvardanir vardandi pjonustu barnsins. Likanid er i fjérum prepum sem
leida pjonustuna afram: 1) markmid akvordud i sameiningu; 2) sameiginleg
aesetlanagerd; 3) sameiginleg framkvaemd; 4) sameiginlegt mat a ttkomu (sja
mynd 3). | hverju prepi likansins eru tilgreindar adferdir sem stydja fagadila i pvi
ferli ad leida fjolskylduna betur inn i pjénustuna og studla ad samvinnu peirra a

milli.

Barn/fjolskylda og
parfir, val og venjur
beirra

.. 1. Markmid
4. Sameiginlegt Gagnkveem akvoroud i
mat & utkomu ahrif sameiningu
fjdlskyldu og
fagadila.
3. Sameiginleg 2. Sameiginleg
framkvaemd aaetlanagerd

Mynd 3. Likan til ad efla samstarf, frumpyding héfunda (An og Palisano, 2013).
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Unnur Arnadoéttir (2009) rannsakadi pjonustu sjlkrapjalfara, idjupjalfa og
talmeinafreedinga fra sjonarhdli foreldra. HUn fékk svor vid spurningarlista fra 88
foreldrum fatladra barna og dypkadi skilning med rynih6p sem sex foreldrar
toku patt i. Nidurstdodur hennar eru svipadar peim sem sagt var fra i sidasta
kafla um reynslu foreldra af fjolskyldumidadri pjonustu, fram kom ad foreldrar
vildu fa upplysingar um hvada pjonusta veeri i bodi hérlendis og hvar haegt veeri
ad leita eftir upplysingum um hana. Jafnframt vildu foreldrar vita hvar best veeri
ad leita eftir upplysingum um fétlun barns sins og hvernig peir gaetu komist i
samband vid adra foreldra i svipudum adsteedum. Nidurstodurnar syndu ad
munur var a upplifun foreldra sem bjuggu & héfudborgarsveedinu eda
landsbyggadinni par sem foreldrar & héfudborgarsveedinu voru almennt
anesegdari, sérstaklega vardandi upplysingagjof. | umreedum sinum benti Unnur
a mikilveegi pess ad veita foreldrum videigandi freedslu og pannig byggja &
styrkleikum peirra, stydja og efla pa i hlutverki sinu sem foreldri fatlads barns.

Svipadar aherslur var ad finna i rannsdkn Novak (2011) a upplifun
foreldra af pjonustu sem fram for inni a heimilum, par sem fjélskyldumidud
nalgun var hofd ad leidarljési. Tekin voru eigindleg viotol vid 10 foreldra fatladra
barna sem héfdu fengid pessa pjonustu. Markmid pjonustunnar var ad efla
faerni umoénnunaradila med fj6lbreyttum adferoum og studla pannig ad
teekifeerum fjolskyldunnar til ad taka upplystar akvardanir vardandi heilsu og
proska barns. Til pess ad greina og takast a vid dagleg vandamal purftu
foreldrar ad hafa videigandi pekkingu, feerni og bjargrad (Novak, 2011; Novak
og Cusick, 2006). Nidurstbdur syndu fram a ad foreldrum fannst samstarfio
hvetjandi medal annars vegna pess ad markmid voru sett i sameiningu sem

byggdu & porfum og hefoum fjdlskyldunnar. Foreldrar téldu ad ef barnid fengi
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reglulega pjalfun heima i raunadstaedum veeri pad liklegra til arangurs en
pjalfun i tilbunum adsteedum. Ennfremur lystu foreldrar ad med pvi ad fa
pjonustu heim fengu peir pa leidsdgn og radgjof sem peir purftu til ad stydja
barnid, auk pess sem peir fengu stadfestingu a ad peir veeru standa sig sem
foreldrar og sjalfstraust peirra til ad hjalpa barninu jokst (Novak, 2011).

Graham, Rodger og Ziviani (2009) hénnudu ihlutunaradferd sem koéllud
er Occupational Performance Coaching (OPC) sem midar ad pvi ad stydja
foreldra fatladra barna vid ad na markmidum sinum og barna sinna. OPC snyst
um ad pjélfa foreldra og stydja pa til ad bera kennsl & og adlaga efnis- og
félagslegt umhverfi barna sem leid til pess ad efla feerni peirra vid idju. ihlutunin
byggir a fjolskyldu- og idjumidari nalgun og leidir til virkrar patttoku barnsins og
fidlskyldunnar baedi heima sem i samfélaginu. ihlutunaradferdin eykur
maoguleika i starfi med fjolskyldum fatladra barna par sem hun beinir sjonum ad
porfum foreldra og hlutverki peirra vid ad breyta adsteedum og pannig efla eigin
feerni asamt faerni barnsins.

[ kjolfari® voru ahrif OPC ihlutunaradferdarinnar kdnnud, prjar fjdlskyldur
toku patt i rannsékninni sem byggdi & vidtdlum. ihlutunin fér fram utan heimilis
og pad var undir foreldrum komid hvort ad bérnin keemu med i timana. Hver
fiolskylda fékk einn klukkutima & viku i tiu vikur i einstaklingspjalfun auk tveggja
klukkustunda sem foru i mat og endurmat & timabilinu. Adalaherslan var a ad
setja markmio sem skiptu foreldra mali og voru synileg. Nidurstédur syndu fram
a ad feerni beedi foreldra og barna jokst & pessum tima. Foreldrar greindu fra
aukinni faerni, innsaei peirra jokst og framfarir urdu i fjdlskyldulifinu. OPC
ihlutunaradferdin reyndist likt og lagt var upp med fjélskyldumidud ihlutunarleid

par sem aukinni athygli var beint ad markmidum sem midudu ad foreldrum eda



20

fidlskyldunni i heild fremur en eingbngu ad feerni barnsins (Graham, Rodger og

Ziviani, 2010).

Pjonusta i takt vid parfir

Sigridur Kristin Gisladéttir og Pora Ledsdottir (2003) skrifudu grein um
pbjonustu & timamaotum i idjupjalfun barna og ungmenna. | greininni bentu paer &
ad almennt bua boérn vid géda pjonustu en adgengi ad idjupjalfa var stundum
ofullnaegjandi, idjupjalfar geta sinnt mikilveegu forvarnarstarfi med pvi ad efla
faerni barnsins heima og i skola. baer bentu jafnframt & mikilveegi pess ad
fagadilar veeru gagnrynir & pa pjénustu sem veitt er pvi pad er grundvoéllur pess
ao breytingar verdi i samfélaginu.

Synt hefur verid fram a ad med snemmteekri ihlutun er haegt ad hafa
ahrif a proska fatladra barna og draga ur ahrifum skerdingar peirra. Snemmtaek
ihlutun snyst pannig um ad veita bérnum pjonustu & naemiskeidi par sem voxtur
og proski peirra er hradur og pau mottaekilegri fyrir 6rvun fra ymsum péattum i
umhverfinu. (Feldman, 2010; Myers, Stephens og Tauber, 2010). | grein
Gibson o.fl. (2009) um endurhaefingu barna kom fram ad pjénusta vid bérn med
hreyfihdmlun fer ad mestu fram fyrir sex ara aldur og flokkast pvi undir
snemmtaeka ihlutun. begar barn med hreyfihdmlun kemst & grunnskélaaldur
verdur aherslan oft meiri & namslega peetti fremur en paetti er snia ad
almennum proska barnsins og par af leidandi minnkar baedi tioni og umfang
pjonustu. b6 mikilveegi snemmtaekrar ihlutunar sé éumdeilanlegt er
leikskolaaldurinn ekki eina timabilid i lifi fatlads barns sem pad parf a studningi

ao halda.
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[ greininni var pvi velt upp hvort naverandi aherslur i pjénustu vid
hreyfihdmlud bérn veeru hentugar, bérn munu koma til med ad meeta
askorunum vegna fotlunar sinnar i gegnum lifid og paer askoranir munu jafnvel
aukast a unglingsarunum. bvi veeri rad ad stydja vid hreyfihdmlud born a
alagstimum i lifi peirra eins og vid undirbuning fullordinsara, talad var um ad
akjosanleg pjonusta veeri sveigjanleg og midadi ad pvi ad meaeta pérfum
skjélsteedings i gegnum lifid (Gibson, o.fl., 2009).

Fram hafa komid svipadar vangaveltur vardandi pjonustu & islandi.
eigindlegri rannsokn Snaefridar béru Egilson (2007) & viohorfi 17 foreldra barna
med hreyfihdmlun til pjonustu idjupjalfa og sjukrapjalfara kom fram ad foreldrar
barna med CP toldu ad eftirfylgd veeri &botavant pegar barnid var komid a
grunnskolaaldur. Foreldrarnir bentu a ad erfidleikarnir breyttust & peim tima en
minnkudu ekki endilega, pjénustan var pvi ekki i takt vid parfir fjiolskyldunnar.
Pad sama var uppi a teningnum i rannsokn Snaefridar Péru Egilson og Soru
Stefansdottur (2014) hja fjdlskyldudeild Akureyrarbaejar, par sem fram kom ad
sumum foreldrum fannst pjonusta skerdast vid upphaf grunnskélagéngu
barnsins og purftu peir ad berjast fyrir videigandi studningi.

Nidurstddur i rannsékn Unnar Arnadéttur (2009) leiddu til svipadra
hugleidinga og fjallad er um i grein Gibson o.fl. (2009) hér ofar. Unnur velti fyrir
sér hvers vegna samskipti fjélskyldu og fagadila minnki eftir pvi sem boérnin
eldast. HUn benti & ad asteedan geeti verid su ad eldri born fara oftar an foreldra
i pjalfun og mogulega telja fagadilar ad foreldrar eldri barna hafi adur fengio
paer upplysingar sem peir purfa. Han gerdi auk pess grein fyrir pvi ad parfir

barna eru mismunandi eftir aldri. Huga purfi ad timamaotum i lifi barna og
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fiolskyldu og hefja undirbuning fyrir fullordinsarin snemma, medal annars med
upplysingum um hvad er i veendum fyrir barnid og hvada pjonusta er i bodi.
Meistararitgerd Sigridar Bjarkar Einarsdottur (2012) var eigindleg
rannsokn & upplysingahegdun foreldra einhverfra barna par sem tekin voru
vidtol vid 11 foreldra og settur saman rynih6pur med fimm maedrum. i
nidurstédum kom medal annars fram ad foreldrum fannst oft erfitt ad vinna ur
munnlegum upplysingum og peer eru oft veittar & timum par sem foreldrar voru
ekki tilbunir ad taka vid peim. Foreldrum potti undarlegt ad almennar
upplysingar veeru ekki adgengilegar a einum stad eins og a vefsidu og bentu a
ad med pvi moti geetu peir kynnt sér upplysingarnar & peim tima sem hentadi
best, sérstaklega atti petta vid pegar reett var um réttindi pvi pau eru breytileg

eftir aldri og proska.

Undirbaningur fullordinsara

Fjolmargar rannsoknir sem fjalla um undirbuning fullordinsara hafa verid
gerdar & fétludum boérnum, foreldrum peirra og pjonustuveitendum. Beresford
(2004) skodadi hvad hefur verio rannsakad og ritad um pessi timamoét yfir a
fullordinsarin. Greint var fra pvi ad hja mérgum fétludum bérnum er vandi til
stadar vid timamotin, hvort sem pad er fra sjonarhdli barnsins, foreldra eda
fagadila. Fram kom ad pott augljost veeri ad vandi er til stadar og eitthvad purfi
ao gera til pess ad sporna vid honum er mun minna sannad hvad virkar i
pessum efnum. Bent var & ad til pess ad undirbuningur fyrir fullordinsarin gangi
sem best purfi ad lita & timamotin sem ferli og grundvallaratridi i pjonustu sem
midar ad undirbuningi veeri ad stydja vid barnid og virkja pad til pess ad komast

yfir & neesta stig lifsins. pvi parf pjénustan ad vera vera midud at fra porfum,
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gildum og markmidum einstaklingsins og pannig skipta bornin sjalf, foreldrar og
adrir malsvarar hofuomali i skipulagningu og akvardanatoku, pad parf ad veita
peim studning, upplysingar og gera til peirra raunhaefar krofur. Ad lokum er
mikilveegt ad naegur timi sé til ad undirblda, safna upplysingum og skoda
maoguleika fyrir timamotin. Ekki er haegt ad huga ad undirbaningi fullordinséara i
einu skrefi, petta er margpeett ferli sem krefst undirbdnings og studnings fra
unga aldri.

islenskar rannsoknir benda einnig til pess ad foreldrar vilji fa upplysingar
0g studning pegar kemur ad pvi ad huga ad framtid barna sinna svo pau geti
ordid sjalfstaedir og hamingjusamir einstaklingar (Snaefridur Péra Egilson, 2007;
Sneefridur Pora Egilson og Sara Stefansdéttir, 2014). Eins og fram hefur komid
geta pessi timamot yfir & fullordinsar verid meiri askorun fyrir fétlud boérn en fyrir
ofatlada jafnaldra peirra. Ein af &steedum pess getur verid st ad pau hafa oft a
tioum fengid feerri taekifeeri til ad profa sig afram, taka sjalfsteedar akvardanir og
bla oft vid félagslega einangrun vegna fotlunar sinnar (Blomquist, Brown,
Peersen og Presler, 1998; Engel-Yeger o.fl., 2009; Gall o.fl., 2006; Snaefridur
Pora Egilson, 2008).

Til pess ad timamatin fra pvi ad vera unglingur yfir i fullordinn einstakling
gangi sem best parf einstaklingur ad hafa préad med sér lifsleikni til ad takast a
vio pau verkefni sem felast i pvi ad eldast. Su leikni felst medal annars i pvi ad
geta talad mali sinu, taka akvardanir og leysa vandamal. baettir i umhverfinu
geta auk pess haft ahrif & pessi timamot, pad skiptir mali ad fa upplysingar og
videigandi studning fra fjolskyldu og jafningjum (Stewart, Stavness, King, Antle
og Law, 2006). Schultz og Liptak drogu saman ur nokkrum rannsoknum pa

peetti sem taldir eru skipta mali pegar kemur ad farsaelum umskiptum yfir a
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fullordinsar. bPessir peettir eru gott sjalfsmat, géd félagsleg stada, videigandi
studningur fra fjélskyldu og studningur fatladra sem ofatladra vina, framlag og
abyrga til heimilisverka og jakveed reynsla vid ad takast a vid streituvaldandi
tima (Schultz og Liptak, 1998). Ad taka dkvardanir vardandi eigid lif er ekki
haefileiki sem einstaklingur 6dlast pegar hann verdur fullordinn heldur parf ad
hlia ad honum fra barnaesku og spilar fjélskyldan stort hlutverk i ad stydja vid

pa préun (Brotherson o.fl., 2008).

Hlutverk fjolskyldunnar

Brotherson o.fl. (2008) framkvaeemdu rannsokn par sem notast var vid
eigindleg viotol vio 30 fjdlskyldur fatladra barna asamt ahorfi. Tilgangurinn var
ad fa innsyn i hvernig fjolskylda og heimilisadstaedur hafa ahrif & pau teekifeeri
sem fotlud born fa til pess ad préa med sér sjalfsakvorounarrétt sem er
mikilveegur pattur i lifsleikni. Tilgata peirra var su ad ef fjdlskylda sér barninu
fyrir teekifeerum til pess ad préfa sig afram og pannig préa med sér
sjalfsakvorounarrétt innan heimilisins leidir pad til pess ad feernin fylgi peim yfir
a fullordinséar. Nidurstodur peirra bentu til pess ad fyrir bdrn er heimilio fyrsti
ahrifapattur a proun lifsleikni. Mikilvaegt er ad fjdlskyldur stydji vid patttoku
barna innan heimilis, gefi peim val og teekifaeri til pess ad taka akvardanir og
vera vid stjérn. Pannig er ytt undir ad pau proi med sér heilbrigda sjalfsmynd og
sjalfsakvorounarrétt strax i sesku.

Fjolskyldurnar notudu olikar adferdir vid ad efla sjalfreedi barna sinna og
pekking peirra a hugtakinu sjalfsakvordunarréttur hafdi ahrif. Vidhorf og gildi
foreldranna voru misjofn og gatu komio fram i efnislegu umhverfi & heimilinu og

pbeim taekifserum sem boérn fengu til ad hafa ahrif & eigid lif. Sumir foreldrar voru
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bjartsynir a framtidina, virkir ad seekja sér upplysingar og profa nyjar adferdir
med bornum sinum. Fyrir adrar fjdlskyldur gat hver dagur reynst erfiour og
orkuleysi komid i veg fyrir ad nyir hlutir veeru préfadir med bornunum. Hlutverk
foreldra er pvi ad skapa adsteedur og veita fétludum bérnum sinum teekifeeri &
heimilinu til ad takast a vio askoranir og préa med sér haefni til ad taka eigin
akvardanir (Brotherson o.fl, 2008). Svipad kemur fram i samantekt Blomquist
o.fl. par sem talad var um ad til pess ad barn proi med sér lifsleikni og
heilbrigda sjalfsmynd spila vidhorf og veentingar foreldra til barnsins fra
frumbernsku stért hlutverk. Bent var a ad prjar megin hindranir fyrir farsaelum
timamotum yfir & fullordinsar veeru litlar veentingar foreldra, skortur a pekkingu
og skortur & lifsleikni (Blomquist o.fl., 1998). Mikilveegt er pvi ad stydja born og
fidlskyldur peirra til ad takast a vio timamot sem pessi til ad pau gangi sem best
fyrir sig (King o.fl., 2002).

Pessar nidurstédur um hlutverk fjdlskyldunnar hafa dkvedinn samhljom
vid peer proskakenningar sem fjallad var um fyrr i pessari samantekt, par sem
fram kom ad likan Bronfenbrenners synir hvernig umhverfispaettir eins og
fidlskylda og heimili hafa ahrif a proska barns (Feldman, 2010; Snaefridur béra
Egilson, 2011). Ennfremur benda kenningar Vygotskys a mikilveegi pess ad
maeta barni par sem pad er statt og veita pvi videigandi studning og leidsogn til

pess ad auka feerni pess (Case-Smith o.fl., 2010, Feldman, 2010).

Upplifun fjélskyldunnar

Magill-Evans, Wiart, Darrah og Kratochvil (2005) rannsékudu med
eigindlegum vidt6lum upplifun sex ungmenna med CP og foreldra peirra af

timamotunum ad verda fullordin. [ ljos kom ad sambénd ungmennanna vié
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foreldra sina voru af 6likum toga, pad var ekki hao fotlun heldur vidhorfi baedi
foreldra og ungmenna til sjalfreedis. Annad hvort voru ungmennin i barattu fyrir
auknu sjalfreedi eda foreldrar ad yta a pau ad taka meiri abyrgd. Sumir foreldrar
vildu ad barn peirra fengi somu reynslu og jafnaldrar & medan adrir foreldrar
reyndu ad vernda pad med pvi ad draga Ur adsteedum sem geetu reynst pvi
erfidar.

Petta samraemist eigindlegri rannsokn Stewart, Law, Rosenbaum og
Willms (2001) sem leiddi i ljos ad ofverndun foreldra gat verid hindrun i proska
barna pvi pau fengu ekki teekifaeri til ad upplifa samband vid foreldra sem haefdi
aldri. A heildina liti® var upplifun fjdlskyldna afar fjdlbreytt og pvi var porfin &
studningi i pessu ferli mismunandi en ljost er ad fagadilar og fjolskyldur purfa ad
vinna saman svo fjélskyldan fai pann studning sem henni hentar hverju sinni. i
rannsokninni kom fram ad pau bérn sem voru med medfaedda fotlun héfou
Olika reynslu en pau sem skertust seinna & lifsleidinni, til deemis unglingsarum.
Pau sem voru med medfeedda fotlun héfdu fengid adstod alla tid fra fjdlskyldu,
vinum og medferdaradilum sem hafdi mogulega komid i veg fyrir ad pau fengu
teekifeeri til pess ad taka akvardanir & eigin spytur. Pannig er liklegra ad bérn
med medfeedda fotlun fai ekki naeg teekifeeri og reynslu i barnsesku eda a
unglingsarum sem studla ad proun sjalfsvitundar, sjalfakvérounarréttar, ad tala
mali sinu og adra peetti sem flokkast undir lifsleikni.

i eigindlegri rannsékn Reid o.fl. (2011) lystu foreldrar niu barna med CP
reynslu sinni af pjonustu, tomstundapatttoku og ihlutun fatladra barna undir 18
ara aldri. Fram kom ad mikilveegt veeri ad studla ad sjalfstaeedi barna og gefa
peim verkfeeri til ad berjast fyrir rétti sinum. Foreldrarnir sogdust 6ska pess ad

peir hefdu hvatt bornin til sjalfsteedis og til pess ad taka ahaettur i lifinu pegar
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pau voru ad proskast. beir foreldrar sem hoéfou ofverndad bérn sin & unga aldri
og vildu draga ur pvi attu erfidara med ad hvetja bornin til sjalfsteedis seinna i
lifinu. Fram kom hja foreldrunum ad studningur vid fjélskylduna sem heild veeri
naudsynlegur og feelist i pvi ad veita fjolskyldunni réttar og videigandi
upplysingar. Foreldrarnir lystu pvi jafnframt yfir ad peir hefou skyldum ad gegna
vardandi pad ad leita sér upplysinga, spyrja spurninga og ad pekkja rétt barna
sinna til pess ad geta stutt pau og barist fyrir peim.

Rannsokn Timmons, Whitney-Thomas, Mclintyre, Butterworth og Allen
(2004) tok til 30 foreldra fatladra barna sem hofou reynslu af timamotum yfir &
fullordinsar og peim askorunum sem fylgja. Notad var eigindlegt
rannsoknarsnid sem fol i sér vidtdl og rynihdpa. Nidurstodur syndu fram a ad
foreldrar voru medvitadir um porfina a ad undirbda timamatin vel en Gvissa um
hvad framtidin baeri i skauti sér fyrir born peirra olli peim hugarangri. Foreldrar
upplifou sig sem mikilvaegan hlekk i lifi barnanna og i skipulagningu pjénustu
vid pa. Pad ad vera slik pungamidja i lifi barnanna var streituvaldandi og dré ar
foreldrum kraft pratt fyrir ad peir saeju mikilvaegi pess ad vera virkir malsvarar
barna sinna. Bent var a ad hefobundid proskaferli leidi til pess ad stjérn foreldra
minnki og bérn needu meira sjalfreedi med aldrinum, upplifun foreldra var hins
vegar su ad hlutverk peirra sem slikur hlekkur i lifi barnanna stangadist a vid
markmid peirra um ad auka sjalfraedi barnanna. Foreldrar tilgreindu einnig
mikilveegi pess ad vera i samskiptum vid adra sem deildu sému reynslu, pad
skipti mali ad heyra sdgur annarra, gefa eda piggja rad og fa stuoning fra
odrum.

Svipadar nidurstddur er ad sja i islenskum rannséknum & upplifun

foreldra fatladra barna en peir hafa greint fra pvi ad hlutverk peirra sem
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tengiliour milli skéla og pjonustukerfa reyndist peim stundum erfitt og gat leitt til
ataka milli fjolskyldu og skéla (Sneefridur Péra Egilson, 2007). Ljost er ad
foreldrar vilja fa jafningjastudning baedi til pess ad deila reynslu og fa rad
(Sneefridur Pora Egilson og Sara Stefansdattir, 2014). | nidurstédum Sigridar
Bjarkar Einarsdottur (2012) bentu foreldrar & ad i gegnum jafningastudning
fengju pau innsyn i lif med einhverft barn an pess ad freedileg oronotkun og
skilgreiningar a fétlun barnsins fleektist fyrir peim. Fram kom ad pad pyrfti ekki
endilega ad fara fram i eigin persénu, pad veeri jafnvel haegt ad gera &

spjallsidum & internetinu.

Samantekt

Til ad svara fyrri rannsGknarspurningunni um hvada peettir hafa ahrif a
lifsleikni fatladra barna var synt fram a ad patttaka i ioju er naudsynleg fyrir
proska peirra. patttaka eykur feerni og lifsleikni sem fylgir peim Ut aevina, stydur
pau a alagstimum i lifinu og byr pau undir fullordinsarin. Lifsleikni hefur verid
kennd sem namsgrein i grunnskolum i hartnaer 16 ar en vert er ad hafa i huga
ad fjdlskyldan og heimilid er fyrsti ahrifapattur a proun lifsleikni. Fotlud born fa
ekki alltaf naeg teekifseri vegna umhverfishindrana sem geta verid innan
fiolskyldu. Hindranir fra fjélskyldu geta medal annars falist i skorti & studningi,
teekifeerum til patttéku og efnislegu umhverfi innan veggja heimilis. Foreldrar og
adrir fjdlskyldumedlimir skipta pannig meginmali i ad skapa heefilegar askoranir
i neerumhverfi barns sem hvetur pad til pess ad auka feerni sina.

Til pess ad svara seinni spurningunni um hvernig megi studla ad aukinni
lifsleikni fatladra barna og mida ad undirbuningi fullordinsara var synt fram a ad

efla parf patttoku og studla ad pvi ad pau leeri nyjar athafnir. Par sem heimilid er
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fyrsti ahrifapattur & sjalfsmynd og lifsleikni barna, er mikilveegt ad foreldrar hafi
videigandi pekkingu, feerni og bjargrad til pess ad greina og takast a vid dagleg
vandamal sem upp geta komid. bProskafraedileg sjonarmid eiga patt i pvi ad
pjonusta vid fotlud born hefur ad talsverdu leyti farid fram fyrir sex ara aldur en
pad hefur po verid gagnrynt og foreldrar bent a ad porfin fyrir pjénustu breytist
med arunum. Huga parf ad undirbuningi fullordinsara timanlega, bérn munu
fullordnast og studningur vid timamot sem slik er abotavant. Studningur geeti
jafnvel fario fram med peim heetti ad veita foreldrum upplysingar um hvad sé i
vaendum og hvada pjénusta sé i bodi. Med pvi ad veita foreldrum fraedslu og
upplysingar er verid ad stydja og efla pa i hlutverkum sinum. Mikilveegt er ad
upplysingar veiti goda yfirsyn, haegt sé ad nalgast paer a audveldan hatt og a
tima sem hentar foreldrum. Ennfremur hafa foreldrar bent a kosti pess ad fa
upplysingar byggdar a reynslu annarra og ad geta deilt reynslu sinni med

oorum.
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Kafli Il

Nyskodpun

Hér i pridja kafla eru nidurstédur heimildarsamantektar nyttar til
nyskoépunar sem felst i freedslu og upplysingagjof til foreldra i formi gagnvirkrar
vefsidu asamt smaforriti. Nyskdpunin nytist fjdlskyldum og fagadilum og stydur
vid undirbuning fullordinsara, a naestu sioum verdur nysképuninni lyst a

itarlegan hatt med texta og skyringarmyndum.

Vefsida og smaforrit

Eins og fram hefur komid var hénnud vefsida til ad koma til méts vid
parfir foreldra med baettri upplysingagjof um undirbining fullordinsara, lifsleikni,
fidlskyldumidada nalgun, réttindum og peirri pjonustu sem er i bodi hér a landi.
Vefsiduna verdur ennfremur haegt ad nalgast sem sméaforrit, sem hefur sama
snidmat. Med pvi ad bjoda upp a smaforrit sem opnast i simum og spjaldtélvum
aukast notkunarmdguleikar vefsidunnar pvi haegt verdur ad nota smaforritio vid
fiolbreyttar adstaedur.

Kostir pess ad veita upplysingar & vefsiou fremur en upplysingariti eru
medal annars ad med pvi setja upplysingar fram & pessu formi er verid ad sja til
pess ad peer séu adgengilegar a hvada tima sem er. Mdguleiki er & ad uppfaera
siduna reglulega og pannig sja til pess ad nyjustu upplysingar verai
adgengilegar i hvert sinn. A vefsidum geta notendur bent & pad sem vantar upp
a eda betur ma fara og haft pannig ahrif & efni sidunnar. Til pess ad utskyra
efnistdk og uppsetningu sidunnar var Utbuid veftré sem gefur yfirlit yfir siduna

0g peer upplysingar sem er ad finna & henni (sja mynd 4).
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Undirbdningur fullordinséara, Hvad er i bodi og Mitt sveedi, ad auki verdur hlekkur

sem bydur notendum upp & ad hafa samband og koma med abendingar. A

forsidunni koma ennfremur fram fjolbreyttar upplysingar asamt fréttum,

vidburdum og pjénustu tengt bérnum, fétlun og undirbaningi fullordinsaranna

(sja mynd 5).
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'Myd 5. Skéso af forsidu vefsins

Um vefinn

Pegar smellt er & hlekkinn Um vefinn sem stadsettur er uppi & stiku koma
fram upplysingar um vefsiduna, tilgang hennar og gildi (sjA mynd 6). Par kemur
eftirfarandi texti fram: Vefsidan er honnud til pess ad maeta poérfum fjdlskyldna
fyrir upplysingar. Rannsoknir hafa synt fram & ad i pjonustu vio fétlud born er
pbad upplysingafleedi sem helst dregur ar anaegju foreldra med pa pjénustu sem
barnid feer. Til pess ad koma til mots vid pad er radlegt ad veita fi0lpeettar
upplysingar & adgengilegu formi sem haegt er ad nalgast hvar og hvenaer sem
er. A sidunni er ad finna upplysingar sem tengjast pvi hvernig studla megi ad
lifsleikni fatladra barna og peim Grreedum sem eru i bodi i samfélaginu. Med
pekkingu foreldra & fjolskyldumidadri nalgun skapast grundvollur fyrir baettu
samstarfi og samvinnu milli fagadila og fjolskyldu auk pess sem hlutverk hvers
og eins verda skyrari. Langtimamarkmid vefsidunnar er ad studla ad pvi ad
fotlud born komist & farseelan hatt yfir & fullordinsar og verdi virkir patttakendur i

samfélaginu.
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X Create a WiX site!

UM VEFINN fEE

Upplysingar um vefsiduna,

« Vefsidan er honnud til pess ad maeta porfum fidlskyldna med pvi ad veita
fiolpaettar upplysingar @ adgengilegu formi sem haegt er ad naigast hvar og
hvenger sem er

« Rannséknir hafa synt fram & ad i pjénustu vid fotlud bom er pad
upplysingaflaedi sem helst dregur ur anaegju foreldra med pjonustuna

« A sidunni er haegt ad finna upplysingar sem tengjast pvi hvernig studla ma ad
lifleikni fatladra barna og peim Urraedum sem eru i bodi i samfélaginu

« Med pekkingu foreldra a fidiskyldumidadri nalgun skapast grundvollur fyrir
baettu samstarfi og samvinnu milli fagadila og fiolskyldu auk pess sem hlutverk
hvers og eins verda skyrari

« Langtimamarkmi® vefsidunnar er ad studla ad pvi ad fotlud born komist a
farsaelan hatt yfir & fullordinsar

Mynd 6. Skjaskot af hlekknum Um vefinn.

Fjolskyldumidud nalgun

Pegar farid er inn & hlekkinn Fj6lskyldumidud nalgun koma fram
upplysingar um hugmyndafreedina sem vefsidan er unnin Gtfra. Undir pessum
hlekk verdur gerd grein fyrir pvi hvernig fjélskyldumidud nalgun getur studlad ad
valdeflingu fjolskyldunnar. Hér er vettvangur fyrir foreldra ad atta sig a eigin
abyrgd og hlutverkum sem og fagadila i pjénustu vid fatlad barn en med pvi ad
skyra hlutverk allra er von til pess ad foreldrar taki patt og eigi frumkvaedi ad pvi
marki sem pau vilja. Hér verdur ennfremur greint fra lifsparfalikaninu og tilgreint
hvernig pjonusta aetti ad koma til moéts vid fjdlskyldur a alagstimum i lifi peirra

og Vvid undirbuning timaméta, eins og vid pad ad komast & fullordinsar.

Undirbaningur fullordinsara

Undir hlekknum Undirbaningur fullordinsara verdur gerd grein fyrir
mikilvaegi patttoku a proska og lifsleikni barna, i kjolfario verdur fjallad um
lifsleikni dsamt pvi hvernig efla megi lifsleikni barna og greint fra hlutverki

foreldra og heimilis i pvi samhengi.
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Undir pessum hlekk verdur haegt ad smella & Timatafla um uppvoxt
barna. Taflan nytist fjdlskyldum vid ad efla feerni barna vid mismunandi
adstaedur a 6likum aldursskeidum. I téflunni koma fram hugmyndir ad leidum
sem haegt er ad fara vid ad efla lifsleikni barna og hvad er almennt videigandi &
hvada aldursskeidi fyrir sig. Leidunum er skipt upp eftir pvi hvada peetti peim er
eetlad ad efla eins og almenn uppeldisrad, félagsleg faerni, eigin umsja,
menntun og heilsa (sja fylgiskjal A). Aldursskeidin eru prju, 4 til 6 ara, 7 til 11
ara og 12 til 16 ara. A fyrstu tveimur aldursskeidunum er ordum og radum beint
til foreldra en pegar kemur ad sidasta aldursskeidinu er radum beint til
barnanna sjalfra, pad er gert til pess ad yta undir ad fjdlskyldan byrji snemma ad
huga ad sjalfreedi barnanna.

Timataflan er frumpyding héfunda af t6flu sem er ad finna & heimasiou
endurhaefingarstofnunarinnar Holland Bloorview i Kananda en par er bodid upp
a pjénustu sem midar ad undirbaningi fullordinséara (e. growing up ready).
Pjonustan er fjdlpaett og midar ad pvi ad auka skilning fjdlskyldna a ahrifum
patttoku & faerni og lifsleikni barna sem er naudsynleqg til pess ad pau vaxi ur

grasi & farsaelan hatt (Holland Bloorview, e.d.).

Hvao er i bodi

Pegar smellt er a hlekkinn Hvad er i bodi verda nyjar, skyrar og
adgengilegar upplysingar um pjénustu, réttindi og annad sem viokemur
umonnun fatlads barns. Hér kemur fram hvada pjonusta er i bodi a hvada
aldursskeidi fyrir sig og hvernig megi nalgast hana, asamt pvi ad greina fra
6drum Urreedum eins og pvi hvada tomstundadrraedi eru i bodi. Hér verda

hlekkir & hinar ymsu stofnanir til deemis pjonustumidstodvar a
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hofudborgarsveedinu, CP félagid og ZAfingastédina. | pvi ljosi verdur leitast vid
ad fa stofnanir sem veita pjonustu til pess ad skilgreina hlutverk og markmid
pjonustunnar svo pad verdi adgengilegt foreldrum a vefsidunni. Vardandi
réttindi barna verdur leitast vid ad draga saman helstu réttindi barna asamt pvi
ao hafa hlekki a siour par sem fram koma |6g og reglugerdir um malefni fatladra
barna og fjblskyldna. Med pessum heetti munu foreldrar hafa skyra yfirsyn yfir

réttindi og pjonustu sem er i bodi og hvert pau geta leitad ef vandamal koma

upp.

Mitt sveedi

A hlekknum Mitt svaedi (sja mynd 7) verdur krafist innskraningar, par
verdur persénulegur gagnagrunnur fiélskyldunnar par sem haegt verdur ad
halda utan um fj6lpaettar upplysingar sem viokoma barninu. Mitt sveedi skiptist i

fijora hluta, skraning, gatlisti, persénulegt upplysingasvaedi og spjallsveedi.

X Create a WiX site!

HAFA SAMBAND f '
Mitt sveedi
Goédan dag "Gralda” | dag er pridjudagur 21. april 2015
Velkomin & heimasvaedi pitt, mundu ad skra pig ut
Spjallsvadi

LILL
Lo

\
Gatlisti (- 3 Personulegt upplysingasvadi

xmis site was created using WIX.com. Create your own for FREE >>

Mynd 7. Skjaskot af Mitt sveedi & vefnum
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Undir Mitt sveedi verdur ad finna hlekkinn skraning sem bydur upp a
framvinduskraningu sem fjolskyldan getur bodid fagadilum sem veita barninu
pjonustu adgang ad. Hér verdur heegt ad setja inn upplysingar um ymislegt sem
viokemur barninu eins og markmid eda framvindu i pjalfun, med pvi moti settu
upplysingar ad skila sér & markvissan hatt til fjélskyldunnar og studla ad baettu
samstarfi med pvi ad audvelda samskipti milli fjdlskyldu og fagadila.

Mitt sveedi bydur einnig upp & ad smellt sé & Gatlisti (sja fylgiskjal B) par
opnast listi sem stydur vido markmidssetningu. Med gatlistanum gefst bérnum
teekifeeri til pess ad forgangsrada og velja sjalf hvada pattum pau vilja vinna ad,
pannig feerist valdid & markvissan hatt til fjiélskyldunnar. Gatlistinn er samsettur
ar stadhaefingum sem falla undir eftirfarandi pemu: ad pekkja rétt sinn, félagsleg
samskipti og tomstundir, sjalfsteedi, nam og storf, og ad sidustu heilsa og
vellidan. Allt eru petta peettir sem taldir eru skipta héfuomali pegar kemur ad
lifsleikni og stydja vid undirbdaning fullordinsaranna. Géatlistinn nytist fjélskyldum
a pann hatt ad pau skoda i sameiningu stadhaefingarnar og barnid hefur
teekifeeri til pess ad velja hvort stadhaefingin sé eitthvad sem pad vill vinna frekar
med. Ef merkt er vid ja pa er naesta skref folgio i pvi ad skra hvada leidir parf ad
fara til pess ad vinna ad pessu marki. Ad lokum er hakad vid hvert atridi pegar
buid er ad vinna med pad. Gatlistinn er pannig verkfaeri baedi fyrir fjdlskyldur og
fagadila par sem hlutverk hans er ad stydja vid markmidssetningu og auka
vitund fjolskyldunnar um pessa paetti sem skipta mali vardandi lifsleikni og
undirbuning fullordinsaranna. Gatlistinn er likt og Timatafla fyrir uppvoxt barna
frumpyding héfunda af lista sem er ad finna & heimasiou

endurhaefingarstofnunarinnar Holland Bloorview (e.d.) i Kanada.
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| prigja lagi verdur bodid upp a persoénulegt upplysingasvaedi par sem
fiolskyldur geta haldid utan um rafreen skjél er vidkoma barninu. Par verdur
haegt ad vista inn ahugaverdar greinar af internetinu sem viokoma ahugasvidi
fiélskyldunnar eins og myndir, hugmyndir eda annad efni. Undir Mitt svaedi
verdur ad lokum adgangur ad spjallsveedi par sem fjélskyldur geta sett inn
fyrirspurnir eda reynslusdgur og pannig fengid rad og studning fra 6drum

fiolskyldum.
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Kafli IV

Umraedur

Fraedileg samantekt syndi fram a ad patttaka i idju er grundvoéllur pess ad
born proi med sér lifsleikni. 1 1j6s kom ad heimili og fjélskylda er pad umhverfi
sem hefur hvad mest ahrif a lifsleikni barna fra unga aldri og mikilveegt er ad
fiolskyldan hafi pekkingu & hlutverki sinu vid ad veita bérnum teekifaeri til
patttoku i daglegu lifi. Auk pess var synt fram a pydingu pess ad byrja ad huga
snemma ad undirbuningi fullordinsara og veita fjolskyldum videigandi freedslu
0g studning & alagstimum i lifi barna. Nyskopunin er leid héfunda til pess ad
koma til méts vid pa porf sem freedilega samantektin leiddi i 1jés.

Rannsoknir & reynslu foreldra fatladra barna af pjonustu gafu til kynna ad
upplysingaflaedi var & margan hatt hamlandi. P& var att vid ad upplysingar voru
oft ekki settar fram & réttan hatt, a réttum tima eda jafnvel ekki settar fram
(MacKean o.fl., 2005; Sigriour Bjork Einarsdéttir, 2012; Snaefridour Pora Egilson
og Sara Stefansdéttir, 2014; Unnur Arnadéttir, 2009). Vefsidunni er setlad ad
sampeetta 6likar upplysingar fra stofnunum og freeda foreldra um hlutverk peirra
i uppeldi fatlads barns. Med pvi er verid ad yta undir ad fotlud born fai teekifeeri
til patttoku i raunadsteedum sem er naudsynleg til pess ad préa med sér
lifsleikni (King o.fl., 2004; Schultz og Liptak, 1998; Sneefridur Pora Egilson og
Sara Stefansdottir, 2014). Vefsidan meetir pannig kréfum fjolskyldunnar um
aukid upplysingafleedi og baett samskipti milli fjolskyldu og fagadila 6had busetu.
Hun kemur til méts vid parfir fijdlskyldunnar med pvi ad vera adgengileg a peim
tima sem hentar fjélskyldunni og veitir yfirsyn yfir malefni sem tengjast barninu,

eins og pjonustu og réttindi. Foreldrar hafa bent a kosti pess ad geta deilt
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reynslu og fengid rad fra 6drum i svipudum adsteedum (Sigriour Bjork
Einarsdéttir, 2012; Sneefridur Pora Egilson og Sara Stefansdottir, 2014). Med
bvi ad bjoda upp a spjallsveedi a vefsiounni par sem haegt er ad deila reynslu er
verid ad tryggja fjélskyldum adgang ad jafningjastudningi. Héfundar telja
ennfremur ad nysképunin muni nytast pjénustuveitendum vid ad styrkja og efla
fidlskyldumidada nalgun og studla pannig ad valdeflingu fjolskyldunnar. Med pvi
ad fjdlskyldan viti til hvers er aetlast af hverjum og einum i pjonustu vid barn,
pekki rétt sinn og hlutverk er von til pess ad fidlskyldan sem heild geti tekid
virkan patt i pjonustuferlinu eda ad pvi marki sem hun vill.

Vefsidan er lidur i pvi ad studla ad breyttum aherslum i pjonustu vid fétluo
bdrn og tryggja ad hugad sé ad fullordinsarum timanlega eins og fram kom ad
skiptir mali. Rannsoknir syna fram & ad pjénusta vid fotlud born fari minnkandi
eftir ad a grunnskolaaldur kemur en pad er ekki i takt vid parfir fjdlskyldunnar.
Gildi snemmteekrar ihlutunar er ekki dregid i efa en mikilvaegt er ad maeta
porfum fjolskyldna fyrir markvissari studning og pjonustu a alagstimum i lifi
barna (Gibson o.fl, 2009; Sneefridur Péra Egilson, 2007; Snaefridur Pora Egilson
og Sara Stefansdéttir, 2014; Unnur Arnadéttir, 2009; ).

Framtidarsyn hofunda er ad fotludum boérnum verdi veitt pjonusta par sem
markvisst er hugad ad farseelum undirbaningi fullordinsaranna. Pjonustan geeti
falist i pvi ad efla feerni fjdlskyldunnar til pess ad takast a vio dagleg
vidfangsefni og askoranir sem hefur gefid géda raun eins og fram kom i
verkefninu (Graham o.fl., 2010; Novak, 2011). bréatt fyrir ad vefsidan midi ad
fiolskyldum fatladra barna sja hofundar verkefnisins fyrir sér ad haegt veeri ad
adlaga vefsiouna ad 66rum markhdp og pjonustukerfum. Ma par nefna

skolakerfid med pad ad markmidi ad auka patttoku foreldra i lifsleiknikennsiu,
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en eins og fram kemur i adalnamskra grunnskolanna bera foreldrar fyrst og
fremst &byrgd a uppeldi barna sinna og er patttaka peirra i nami barnanna
mikilveeg (Mennta- og menningarmalaraduneytid, 1999; Mennta- og
menningarmalaraduneytio, 2011).

Helstu takmarkanir verkefnisins eru ad pegar leitad var ad islensku efni
um lifsleikni voru flestar upplysingar tengdar skélakerfinu, hugtakid virdist pvi
litid notad i tengslum vid proska fatladra barna hérlendis. Flestar heimildir um
lifsleikni fatladra barna voru ur erlendum rannséknum og pvi ma velta fyrir sér
yfirfeerslugildi yfir a islenskt samfélag. Takmorkun nyskdpunarinnar er medal
annars su ad misjafnt er ad hvada marki fjélskyldur tileinka sér tdlvur og
snjalltaeki og pvi er ekki haegt ad gera rad fyrir ad avinningur fyrir allar fjélskyldur
sé sa sami, eins hefur ekki verid synt fram & gagnreynt notagildi af nysképun
sem pessari

Vid vinnslu verkefnisins kom i ljés ad lifsleikni fatladra barna og
undirbuningur fullordinsara hefur litid verid rannsakad hér a landi en 4hugavert
veeri ad skoda frekar hvernig pessum malum er hattad. Gagnlegt veeri ad nota
eigindleg vidtél eda rynihopaviotol vid fotlud bérn og foreldra til pess ad
rannsaka ahrif lifsleikni & lif fatladra barna & islandi. Haegt vaeri ad nota
eigindleg vidtol vio fotlud born til pess ad skoda reynslu peirra af undirbuningi
fullordinsaranna mea tilliti til pess hvada peettir stydja og hindra farsael timamaot.
Auk pess veeri ahugavert ad kanna vidhorf fagfolks, sem veitir fétludum boérnum
pjonustu, til undirbunings fullordinsaranna og hvernig peir telja ad pjonustan
studli ad undirbuningi. Pad maetti gera med blondudu rannséknarsnidi par sem

studst veeri vid spurningarlista og vidtol til ad fa dypri skilning a efninu.



41

Gildi verkefnisins fyrir idjupjalfafagid er ad stydja vio fjdlskyldumidada
nalgun med pvi ad maeta porfum fjolskyldna med baettu upplysingaflaedi.
Jafnframt synir verkefnid fram a naudsyn pess ad veita fjolbreyttan studning a
timamotum i lifi fatladra barna og tryggja ad hugad sé ad undirbuningi
fullordinsara. Fyrir fjolskyldur skiptir verkefnid mali til pess ad syna fram a
mikilveegi pess ad skapa teekifeeri til patttoku og efla pannig proska og lifsleikni
fatladra barna, asamt pvi ad meeta porfum peirra fyrir adgengilegar upplysingar.
Fyrir samfélagio sem heild er von héfunda st ad langtimaahrif nyskdpunar skili
sér i baettum mannréttindum med auknum joéfnudi og virkari samfélagspatttoku

allra einstaklinga, fatladra sem ofatladra.
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‘Timatafla fyrir uppvéxt barna

4til6 7til11 12 til 16

Gefid barninu val svo bad laeri

a6 taka skvarSanir Leyfid barninu ad gera mistok Vertu eigin

Synis baminuabvalpessog  Kennibbaminuabitalaum o ouvidforeldige

hegdun hefur afleidingar parfir sinar og vilja

Talid um kynhneigd

Eigin umsja Félagsleg faerni

Menntun

Spyrjid barnid hvad pad veit um

Maettu undirbdin/n a fundi

sérparfir sinar og fyllid i i
e med spurningar og vangaveltur
barnid um fétlun sina  Hvetjid barnid til ad tala beint l?yrj.aﬂt.x al.i sk
og sérparfir vid fagadila pelhiedihicnibs
fullordinsstigi
Mzettu ad hluta ein/n til
fagadiila

@ Timataflan er frumpyding héfunda
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Eitthvad sem
mig langar ad | |Hvad parf ég ad gera til bess

vinna med? [|ad né pessu?

Ad bekkja rétt minn

Eg pekki rétt minn til einkalifs,
dkvardanatéku og upplgst sampykkis.

Eg pekki lagarétt minn sem manneskju
med likamlega fétlun.

Félagsleg samskipti og tomstundir

Eg eydi tima med vinum utan skéla

Eg hef pekkingu & samskiptum
kynjanna og kynlifi

Eg vel sjélf(ur) hvada félags- og
tomstundastarfi ég tek patt i

sjalfstcedi

Eg tek batt i eldamennsku é heimilinu

Eg adstoda vid innkaup

Eg tek Gbyrgd & einhverjum hisverkum
& heimilinu

Eg stjorna pvi hvernig umhirdu minni er
hattad

Eg tek abyrgd & hjdlparteekjunum sem
ég nota

Eg kemst inn @ bankareikninginn minn
én adstodar

Eg get keypt pad sem mig vanta
fét eda DVD) og veit hvar ég fc

Eg veit hvernig ég & ad bregda
neydartilfellum

e
-

Eg velti fyrir mér h ig langar ad
bda i fra

3
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Nam og storf

Eg tek Gbyrad G ad sinna heimavinnu

Eg veit hvernig fétlun min hefur Ghrif &
ndmsgetu mina

Eg veit hvada studning ég parf til ad
nd @rangri i skélanum

Eg tek patt i ad skipuleggja menntun
mina

Eg veit hvernig hcefni min og Ghugi
hafa &hrif & pann starfsvettvang sem
ég vel mér

Eg reedi hvad tekur vid eftir
grunnskélann

Heilsa og vellidan

Eg veit hvada Iyf ég tek, hvencer ég
tek pbau og skammtastcerdir

Eg bekki heetturnar & reykingum, Gfengi
og eiturlyfjum

Eg hreyfi mig og borda heilsusamlega

Eg veit hvert ég get leitad & erfidum
timum

Eg sé sjélf(ur) um ad panta tima sem
varda heilsu mina

Eg bekki félkid sem veitir mér
heilbrigdispjénustu og hlutverk pei

Eg get verid ein(n)

Eg tek pétt i Grudr
heilsu min

b Gétlistinn er frumpyding héfunda
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