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Agrip
Verkefni petta er tvipaett, pad felur i sér baekling med freedsluefni um faedingarpunglyndi
a audskildu mali sem og fraedilega greinargerd sem hér fer a eftir. Tilgangur verkefnisins
er ad auka adgengi seinfeerra foreldra ad fraedsluefni um feedingarpunglyndi sem og ad
upplysa maedur um einkenni og lidan eftir medgongu. Baeklingurinn er adgengilegur og
hugsadur fyrir alla nybakada foreldra sem og adra sem vilja fraedast um
faedingarpunglyndi. | greinargerdinni er fjallad um framkvaemd baeklingsins og pa
hugmyndafraedi sem liggur ad baki. Ennfremur er sjdnum beint ad mikilvaegi pess ad auka
adgengi seinfaerra foreldra ad fraedsluefni, studningi og pjénustu vid heaefi. Upplysinga var
aflad i freediritum, utgefnum greinum, rannséknum og hja fagadilum. Nidurstodur
upplysingaoflunar syndu fram & ad i gegnum tidina hafa rikt neikvaed vidhorf til seinfaerra
einstaklinga og hafa fordémar i peirra garéd gert pad ad verkum ad litid var & pa sem
6heefa foreldra. Mikilveegt er ad vitundarvakning verdi & stodu seinfeerra foreldra til ad

draga ur fordomum i peirra gard.
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Formali

Verkefni petta er 10 eininga lokaverkefni til B.A. gradu i proskapjalfafreedum vid
Menntavisindasvid Héskéla fslands vorid 2015. Verkefnid var unnid undir leidsogn
Gudrunar V. Stefansdéttur, désents vid Haskdla islands. Henni feerum vid okkar bestu
pbakkir fyrir dnaegulegt samstarf og gdda leidsdgn. Vid pokkum Valgeiri Bjornssyni fyrir
adstod vid gerd baeklings. Vid pokkum Hrafndisi Mariudéttur fyrir myndatoku og Urvinnslu
mynda. Fyrirseetunum Horpu Einarsdéttur, Einari B. Pérhallssyni, Gundega Jaunlinina,
Elisu RUn Jonsdottur, Theddodri V. Jonssyni og Michelle Sonia pokkum fyrir adstodina. Vid
viljum pakka Fridu Kristinu Heidarsdéttur fyrir yfirlestur verkefnisins. Einnig viljum vid

bakka vidmaelendum okkar sem géafu sér tima til vidtals vid okkur.

betta lokaverkefni er samid af okkur undirritudum. Vid hofum kynnt okkur Sidareglur
Hdskdla islands (2003, 7. ndvember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt peim
samkveemt bestu vitund. Vid visum til alls efnis sem vid hofum sott til annarra eda fyrri
eigin verka, hvort sem um er ad rada abendingar, myndir, efni eda ordalag. Vid pokkum
Ollum sem lagt hafa okkur lid med einum eda 6drum haetti en berum sjalf(ar/ir) abyrgd a

bvi sem missagt kann ad vera. betta stadfestum vid med undirskrift okkar.
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Inngangur

Markmid pessa verkefnis er ad Utbua fraedsluefni um feedingarpunglyndi & audskildu mali
og auka pannig adgengi seinfeerra foreldra ad upplysingum um faedingarpunglyndi.
Fraedsluefnid inniheldur upplysingar um einkenni og lidan meedra eftir medgodngu, asamt

upplysingum um hvert ma leita adstodar ef médir glimir vié faedingarpunglyndi.

Ekki er um hefébundna rannséknar- eda heimildarritgerd ad raeda heldur dkvadum vid ad
gera baekling med fraedsluefni um feedingarpunglyndi. Verkefnid er pvi tvipaett, annars
vegar baklingur med fraeedsluefni & audskildu mali og hins vegar freedileg greinargerd sem
fjallar um pa hugmyndafraedi sem vid byggjum verkefnid okkar 4. [ verkefninu leitum vid
eftir ad skoda vidfangsefnid ut frd mannréttindasjonarhorni og félagslegum skilningi a
fotlun en par er gengid Ut fra ad fatlad folk eigi rétt a fullri samfélagspatttoku & bord vid

adra pjéofélagspegna.

i gegnum ndm okkar i proskapjalfafreedum hafa malefni foreldra med proskahémlun vakid
ahuga okkar, pvi akvadum vid ad utbua freedsluefni fyrir pennan hép. Upphaflega
®tludum vid ad utbua almennt fraedsluefni um foreldrahlutverkid & audskildu mali. |
heimildarleit okkar lasum vid bdkina Osynilegar fjdlskyldur, seinfserar/broskaheftar
meaedur og born peirra. Par kemur fram upplifun moédur af faedingarpunglyndi, hin sagdi:
,,Eg fann enga mdédurtilfinningu. Mér fannst eins og hun veerir ekki min. Eg grenjadi og
grenjadi og sagdi, ég a ekkert i barninu og hun tengdamamma, hin ma bara eiga petta
barn” (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir og Rannveig Traustadottir, 2001, bls 101). MdAdirin
skammadist sin fyrir tilfinningar sinar og pordi ekki ad segja fra peim. Seinna utskyrdi
leeknir fyrir henni hvad feedingarpunglyndi veeri og ad pad vaeri nokkud algengt og létti
henni vid ad heyra pad. Frasogn modurinnar hafdi ahrif 4 okkur og sdum vid ad porf veeri

a freedsluefni um faedingarpunglyndi @ audskildu mali.



Markmid verkefnisins er pvi ad Utbua adgengilegt freedsluefni um feedingarpunglyndi a
audskildu mali. Jafnframt viljum vid vekja athygli 4 stodu seinfaerra foreldra og mikilvaegi

bess ad veita peim videigandi studning vid umoénnun og uppeldi barna sinna.

i baeklingnum eru faar en mikilvaegar upplysingar um faedingarpunglyndi. bar ma lesa um
einkenni, sjalfshjalparrad til ad na bata og hvar haegt sé ad leita adstodar. Vid fengum
lji6smyndara i lid med okkur og nokkrar fyrirsaetur til ad sitja fyrir & myndunum. Vid
akvadum ad hafa ljosmyndir af félki vid raunverulegar adstaedur, par sem vid téldum pad
na betur til foreldra en teiknadar myndir. Vid 16gdum 3dherslu 4 ad baeklingurinn veeri
fallegur en jafnframt einfaldur til pess ad hann vaeri sem adgengilegastur fyrir pann hép
sem vid viljum na til. Markmid med baeklingnum er ad vekja athygli 4 faedingarpunglyndi
og hvert konur geta leitad sér hjalpar. Ekki er um alhlida freedslu ad reeda heldur er hann

hugsadur sem grunnfraedsla.

Til pess ad fa betri upplysingar um vidfangsefnid og hvada upplysingar pyrftu ad vera i
baklingnum tékum vid alls fimm vidtol vid fagfdlk sem ad einhverju leyti kemur ad
malefnum seinfaerra foreldra. Vidtolin voru 6formleg par sem vid gafum vidmeaelendum
okkar faeri a@ ad segja fra starfsemi sinni, vid studdumst pé vid stadladan spurningalista i
Ollum vidtolum okkar. Vidmalendur okkar voru m.a. ljédsmddir sem vinnur a
feedingardeild Landspitala Haskdlasjukrahtiss og nokkrir starfsmenn FMB-teymis
geddeildar Landspitalans. FMB stendur fyrir Foreldrar — medganga — barn og veitir
verdandi og nybokudum foreldrum sem glima vid margpattan gedreenan vanda eda hafa
ahyggjur af tengslamyndun vid barnid videigandi pjonustu (Landspitali, e.d.). Auk pess
voru tekin vidtol vid starfsmenn ungbarna- og madraverndar heilsugaeslunnar,
félagspjénustu og barnaverndar akvedins beejarfélags a hofudborgarsvaedinu. Vid
afmorkudum okkur vid eitt baejarfélag til ad reyna ad fa sem heildstaedasta mynd af peirri
bjonustu sem i bodi er og skoda samstarfid @ milli stofnanna. Vid forum 3 vettvang med
akvedinn spurningaramma. Spurningarnar voru opnar og gafst vidmeaelendum kostur & ad
tja sig opinskatt. Leitast var vid ad skoda pann studning sem seinfeerum foreldrum er

veittur og pau Urraedi sem standa peim til boda.



Greinargerdinni er skipt i tvo meginkafla, i fyrsta kafla er fjallad um seinfaera foreldra og
ljési beint ad stodu peirra i samfélaginu nd &4 dogum sem adur. Gert er grein fyrir rétti
folks til ad stofna til fjolskyldu 6had fotlun og eru rannsdknir sem gerdar hafa verid a
hogum seinfaerra foreldra skodadar. | 68rum kafla er fjallad um faedingarpunglyndi og
gert grein fyrir adgengi ad fraedsluefni a8 audskildu mali og pjonustu sem i bodi er fyrir
seinfaera foreldra. Annar kafli er ad hluta til byggdur 8 nidurstodum vidtala sem tekin
voru. Greinargerdin endar med lokaordum par sem dregnar eru saman helstu nidurstodur

verkefnisins.



1. Seinfaerir foreldrar

Fotlun er flokid og margvislegt hugtak sem erfitt getur reynst ad skilgreina. | gegnum
tidina hefur svonefndur laeknisfreedilegur skilningur & fotlun verid rikjandi en par hefur
aherslan verid & ad greina og gera vid fatlad félk (Rannveig Traustadéttir, 2003). A sidari
arum hefur verid 16gd aukin ahersla a félagslegna skilning @ fotlun. bessi skilningur a
fotlun leggur dherslu @ ad hindranir samfélagsins eru helstu orsakir fotlunar og vanda
fatlads félks en ekki skerdingin sem einstaklingurinn byr vié eins og laeknisfreedilegur
skilningur & fotlun gengur Ut frd (Gudrun V. Stefansdottir, 2008). Pegar kemur ad hépi eins
og seinfeerum foreldrum birtast staerstu hindranirnar i formi fordoma, einangrunar,
utskafunar og skorts a pjénustu og studningi (Llewellen, Traustadéttir, McConnell,
Sigurjonsdottir, 2010). Samkvaemt félagslegum skilningi er skilgreining fotlunar i
félagslegu samhengi og byggir a samspili milli skerdingar, umhverfis og samfélags (Gudrun
V. Stefansdéttir, 2011). bvi er erfitt ad segja til um hvad proskahomlun er par sem hun
motast af umhverfi, menningu og vidhorfi samfélagsins a hverjum tima. HUn er breytileg
og ekki unnt ad flokka hana eftir st6dlum eda greindarvisitolu. Stimpillinn
“broskahomlun” er hugtak sem notad hefur verid til pess ad skilgreina og utiloka pa

einstaklinga sem ekki passa inn i samfélagid.

Stundum er hugtakid seinfaerir foreldrar notad yfir pann hoép foreldra sem eru med
broskahdmlun og er pad gert i pessari greinargerd. | bokininni Paretns with intellectual
disabilities er talad um prja hdpa seinfaerra foreldra (Llewellen, Traustadéttir, McConnell,
Sigurjonsdadttir, 2010). Félk sem adur hafdi buid & stofnunum en byr nu i sjalfstedri
busetu, hefur stofnad til sambanda og ordid foreldrar. Annar hépur er folk sem aldrei
hefur buid a stofnun en hefur pegid pjonustu sem snidin er ad folki med proskahomlun.
Pridji hdpurinn eru peir foreldrar sem hafa att erfitt med ndm, en hafa komist i gegnum
lifid an sérstakrar pjonustu. bessi hépur foreldra er hin faldi hépur og geta pau att erfitt
med ad fota sig i foreldrahlutverkinu par sem oft vantar studning og leita pau ekki eftir

honum.



A0 vera seinfaert foreldri pydir ekki eitt og sér ad foreldrar séu minna heefir til ad sinna
uppeldishlutverkinu (Hanna Bjorg Sigurjonsdoéttir og Rannveig Traustadéttir, 2001). bad
ma pvi velta fyrir sér tilgangi pess ad flokka foreldra med proskahémlun sem seinfeera
foreldra. Stimplun sem pessi getur valdid forddmum og alhaefingu um vanhafni peirra
sem uppalenda en aftur @ méti fa seinfeerir foreldrar eins og annad fatlad foélk ekki
bjonustu nema ad hafa einhverskonar greiningu eda stimpil (Gudrun V. Stefansdéttir,
2008). Félk med proskahomlun er ekki einsleitur hépur frekar en adrir hépar folks og

hafni peirra sem uppalenda er pvi eins misjofn og hja 6drum uppalendum.

1.2 Sagan
Eins og fram hefur komid hafa seinfaerir foreldrar oft a tidum ordié fyrir miklum
forddmum. Forddmana ma rekja til soglegra patta og til pess ad varpa ljosi 4 adstaedur

bessa héps verdur hér 3 eftir rakin stuttlega saga fatlads folks.

Saga folks med fotlun er ad stérum hluta saga mismununar, Utskafunar, undirokunar og
innilokunar (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, Armann Jakobsson og Kristin Bjornsdottir,
2013). Stor hluti félks med fotlun hefur purft ad bua vid fataekt, valdaleysi, nidurlaegingu
og fordéma allt sitt lif. Menning hvers tima hefur ahrif a8 hvernig undirokun fatlads folks
birtist og hvernig mannlegt samfélag litur & fotlun og skerdingar (Helga Baldvins- og
Bjarnadoéttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2011). Hugmyndum um félk med fotlun er
haldid a lofti til deemis i fjolmidlum, bokum og sdgum. Stofnanir samfélagsins taka einnig
batt i ad vidhalda peim hugmyndum sem til stadar eru um félk med fotlun. | vestraenum
samfélogum er tilhneiging til ad draga fram einsleita mynd sem er uppfull af
stadalmyndum sem eru i litlu samraemi vid raunverulegt lif peirra. [ fjoImidlum birtist folk
med fotlun oft sem piggjendur 6lmusu og vidfong gddgerdarstarfs og oftar en ekki birtist
bad annad hvort sem dgnvekjandi eda brjéstumkennanlegt. Ahrif stadalmynda sem
bessara eru mikil og styra ad miklu leyti vidhorfi og framkomu samfélagsins vid pau.
Neikveed vidhorf til folks med fotlun hafa skadleg ahrif 4 lif peirra, yta undir félagslega

adgreiningu og magna upp fordoma. betta getur leitt til litillar sjalfsvirdingar og neikvaeds
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sjalfsskilnings fatlads folks (Hanna Bjorg Sigurjdnsdéttir, Armann Jakobsson og Kristin

Bjornsdottir, 2013 ).

begar soguleg préun a peim sjénarhornum og skilngreiningum sem notadar hafa verid til
ad utskyra fotlun og lifsadstaedur félks ma sja hvernig félagsleg stada folks med fotlun
hefur breyst i takt vid menninguna. A 6ldum adur trudi félk pvi ad born faeddust fotlud
vegna synda foreldra sinna eda vanvirdingu foreldra vid Gud. Pessi skilningur 4 fotlun fol i
sér fordeemingu samfélagsins sem leiddi til einangrunar, uUtskdfunar og jafnvel ofsékna

(Helga Baldvins- og Bjarnadéttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2011).

Hér verdur fjallad um hin éliku vighorf til barneigna félks med fotlun og hvernig pau hafa
haft ahrif & lif peirra. Um aldamétin 1900 kom upp hugmyndafraedi
mannkynbdtastefnunnar sem kennd var vid Darwinisma (Helga Baldvins- og Bjarnadéttir
og Hanna Bjorg Sigurjénsdéttir, 2011). bvi var haldid fram ad hnignun mannkynsins veeri
raunveruleg og ad o6gn stxedi af pvi ad blanda saman @dri og 6adri kynstofnum.
Kenningar i erfédafraedi um medfaedda erfdapaetti sem valdid gaetu andlegum vanproska
og gedsjukddmum voru nyir af nalinni. Born med einhverskonar fatlanir voru svelt til
bana, pau falin eda sett 4 stofnanir i einangrun til ad koma i veg fyrir fjolgun peirra. Tru
mannkynbdtasinna var su ad haegt vaeri ad bata mannkynid med erfdabdtum (Margrét
Margeirsdoéttir, 2001). Var talid ad syna meetti fram 4 ad dsaekilegir eiginleikar svo sem
gedsjukdémar, andlegur vanproski, afbrotahneigd, veendi og drykkjusyki veeru
erfdabundnir. Félk sem metid var éheilbrigt samkveemt mannkynbétastefnunni var talid
urkynjad og um Obreytanlegt astand vaeri ad raeda. Ekki var talid ad félagslegar né
uppeldislegar ihlutanir myndu hafa jakvaed ahrif. Almennur 6tti rikti um fjélgun kynstofna
sem taldir voru 6zedri og vidhéldu baedi lIélegum kynstofni og daeskilegum pegnum. bessi
vidhorf leiddu til pess ad @ 6drum og pridja dratug tuttugustu aldar voru vida sett [6g um
ofrjdsemisadgerdir & folki med proskahdmlun, pa sér i lagi & konum. Ofrjésemisadgerdir
voru einnig tidar & fislandi & pessum tima. | rannsékn sem gerd var & konum med
pbroskahomlun hér & landi sem gengist hofdu undir ofrjésemisadgerdir kemur fram ad

margar adgerdanna voru gerdar an vitundar peirra og vilja (Gudrun V. Stefansdéttir,
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2011). Margt bendir til pess ad slikar adgerdir séu enn gerdar nu & dogum, litid er fjallad
um reynslu og upplifun pessara kvenna og poéggun hefur rikt um malefnié (Gudrdn V.
Stefansdéttir, 2008). Ut fra mannkynbdtastefnunni ma gloggt sja hve litils virdi lif folks

med proskahomlun var talid og pa forddma sem pad bjo vid.

Mannkynbodtastefnan leid undir lok & pridja og fjorda aratug sidustu aldar en a peim tima
var laeknisfraeedilega sjonarhornié eda gallada sjonarhornid rikjandi (Helga Baldvins- og
Bjarnadodttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2011). Samkveemt pessu sjonarhorni var
edlilegt astand ad vera vid gd0da heilsu, sjukdémar og skerdingar voru pvi alitnir gallar a
einstaklingnum. Litid var & fotlun sem persénulegan harmleik vidkomandi manneskju og
fiolskyldu hennar. Einstaklingnum var pvi stillt upp sem férnarlambi fétlunar og honum
byrfti ad veita umonnun, leekningu, pjalfun eda medferd. Fyrst og fremst var horft til
skerdingar einstaklingsins og litid tillit var tekid til félagslegra adsteedna hans (Rannveig
Traustadéttir, 2003). Laeknavisindin téku miklum framforum é pessum tima og algengt var
ad sjukdéomsvaeda fotlun og fatlad folk. betta, auk mannkynbdtastefnunnar, vard til pess
ad sélarhringsstofnanir voru settar a laggirnar. Inni 4 pessum stofnunum bjé félk oft vid
sleeman adbunad, naut hvorki vidurkenningar né réttinda og hlutu margir skada sem
rakinn var til langrar vistunar a stofnunum. bpau vidhorf sem fylgdu stofnanavaedingu
hofdu pad i for med sér ad lif fatlads foélks var talid merkingarlaust og minna virdi en lif
annarra (Gudrun V. Stefansdottir, 2008). bratt fyrir ad miklar breytingar hafi ordid i
malaflokkum fatlads folks birtast pessi vidhorf enn. Sidastlidna aratugi hafa til deemis
framfarir i erfdavisindum og taekni gefid kost 8 snemmdmskodun til pess ad greina féstur i
maodurkvidi i peim tilgangi ad leita uppi erfdagalla svo haegt sé ad utryma honum.
Umraedur hafa ordid til um sidferdislegt réttmaeti slikra skimana og ma velta pvi fyrir sér
hvort um endurvakningu mankynbotastefnunar sé ad reeda (Rannveig Traustadéttir,

2006).

Eftir midja tuttugustu old urdu pattaskil i samfélagslegri stodu félks med proskahdmlun,
en pa komu fram nyjar hugmyndir & Nordurlondum sem byggdu & rétti folksins til

samfélagspatttoku og ad lifa edlilegu lifi (Gudran V. Stefansdottir, 2008). Pbessar
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hugmyndir komu fram sem médtvaegi vid stofnanavaedinguna og méta upphaf pess ad folk
med proskahomlun fékk taekifeeri til ad lifa sem edlilegustu lifi ati i samfélaginu.
Hugmyndafraedin gerdi krofu um ad veita skyldi folki med proskahémlun adgengi ad
lifsskilyrdum og hlutverkum sem teldust félagslega vidurkennd eda eftirsoknarverd. A
Nordurldondunum var pvi 16gd ahersla @ ad veita pjénustu utan stofnana til ad mynda 4
sambylum, litlum heimiliseiningum, dagpjonustu og verndudum vinnustédum (Gudrun V.

Stefansdéttir, 2008).

pessar hugmyndir um edlilegt lif og samfélagspatttoku eru taldar grundvollur ad hinum
svonefnda norraena tengslaskilningi & fotlun en hann telst til félagslegs skilnings a fotlun. |
norraena tengslaskilningnum a foétlun er 16gd ahersla & ad adlaga umhverfid ad porfum
hvers einstaklings i stad pess ad lita & skerdingu hans sem orsdok vandans (Rannveig
Traustadottir, 2003). Fotlun er skilgreind sem misgengi milli faerni einstaklings og peirra
krafna sem samfélagid gerir til hans. | stad pess ad leggja dherslu & ad laekna
einstaklinginn er aherslan 16gd & ad fjarleegja samfélagslegar hindranir. Litid er a fétlun
sem adsteedubundna og afsteda par sem skilgreining a fotlun er félagslega og
menningarlega akvordud (Rannveig Traustadottir, 2006). Bent hefur verid a ad pegar komi
ad pvi ad veita félki med fotlun ymiskonar pjonustu sé leeknisfraedileg eda séalfraedileg
greining 16gd til grundvallar og pvi virdist sem erfitt sé ad vikja fra hinu leeknisfraedilega

sjénarhorni (Gudrun V. Stefansdottir, 2008).

i kjolfar breyttra vidhorfa 4 sjounda og attunda &aratug sidustu aldar komu fram ymis
foreldrafélog sem bordust fyrir auknum rétti folks med proskahdmlun, flutningi ut af
stofnunum og pjonustu i samfélaginu (Gudrun V. Stefansdottir, 2008). Markmid peirra var
ad vinna gegn bagri stédu félks med proskahémlun, breyttum vidhorfum auk pess sem
barist var fyrir aukinni pjonustu 4 o6llum svidum samfélagsins. Foreldrafélogin studdu folk
med proskahdmlun til ad stofna sin eigin barattusamtok, Atak, félag félks med
pbroskahomlun, er deemi um slik samtok hér 3 landi. Folk med fotlun a sama tilkall til allra
beirra mannréttinda sem tryggd hafa verid med mannréttindasattmala Sameinudu

bjédanna. Hins vegar gerist pad ennpda ad brotid er 4 réttindum félks med fotlun (Helga
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Baldvins- og Bjarnaddttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2011). Réttur folks med
broskahomlun til sjalfsteeds lifs er ekki virtur og ekki er borin virding fyrir heimili pess né

fiolskyldu.

1.3 Mannréttindi

pattaskil urdu i mannréttindabarattu fatlads folks med tilkomu samnings Sameinudu
bjédanna um réttindi fatlads folks (Velferdarraduneytid, e.d.). islendingar undirritudu
samninginn pann 30. mars 2007. Mannréttindasattmali Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads félks var gerdur med pad ad markmidi ad tryggja fotludu folki somu mannréttindi
og adrir njota. | sattmdalanum koma ekki fram nein sérstok mannréttindi fyrir félk med
fotlun, heldur er tekid skyrt fram hvad stjornvold purfi ad gera til pess ad réttindi peirra a
bord vid adra samfélagspegna séu tryggd. | kjdlfar samningsins hefur verid bent & ad nytt
mannréttindarsjonarhorn 3 fotlun hafi komid fram en pad birtist i vidurkenningu a pvi ad
fatlad félk hafi fullan sjalfsakvoréunarrétt i sinu eigin lifi og njoti sama réttar og adrir
(Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, Armann Jakobson og Kristin Bjornsdéttir, 2013). Markmid
mannréttindarsjonahornsins er ad skapa samfélag an adgreiningar og virda fjolbreytileika
folks. Mannréttindasjonarhornid leggur dherslu @ ad manneskjan sé sjalf midpunktur allra
beirra dkvardana er hana varda og ad ,,vandamalid” stafi af samfélagslegum astaedum en
ekki vegna skerdingar einstaklingsins. ,,Vandamalin” sem fatlad folk glimir vid stafi pvi af
vangetu stjornvalda til ad bregdast vid peim hindrunum sem samfélagid byr til og élikum
pborfum folks. Pad er pvi skylda stjérnvalda ad bregdast vid og uppraeta pessar hindranir til
ad tryggja ad allir pegnar samfélagsins bui vid fulla reisn og jafnrétti. Grunnstodin i
mannréttindasjonarhorninu  er jafnrétti. (Hrefna K. Oskarsdéttir og Rannveig
Traustadéttir, 2008). brong skilgreining a jafnrétti dugar ekki til par sem pad geeti leitt til
bess ad litid sé framhja dlikum porfum einstaklinga. Lita parf 4 jafnrétti sem jofn teekifeeri.
bvi er naudsynlegt ad vinna markvisst gegn kerfisbundinni mismunun & svidum
samgongumala, félagslegra geeda, opinberrar pjonustu og samskipta. Folk med fotlun a
rétt 4 félagslegum studningi sem pad kann ad purfa 4 ad halda til ad taka patt i
samfélaginu og radstafa réttindum sinum. Hreyfingin um sjalfsteett lif ytir undir peer

krofur mannréttindasjonarhornsins um ad fatlad félk skuli hafa fulla stjorn a sinu lifi
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(Gudrun V. Stefansdéttir, 2008). Félk med fotlun 4 rétt 4 ad lifa sjalfsteedu lifi, pad a ad
hafa sému teekiferi og annad félk (Hrefna K. Oskarsdottir og Rannveig Traustadottir,
2008). Félk & ad hafa fulla stjérn a allri peirri pjonustu, studningi og adstod sem pad parf a
aod halda.

Af pessu ma sja ad folk med fotlun a jafnan samfélagslegan rétt og adrir og a pvi sjalfstaedi
ekki ad vera tengt likamlegri eda vitsmunalegri getu félks til ad sja um sig sjalft, heldur pvi
ad hafa adgang ad peirri adstod sem hentar vidkomandi einstaklingi 8 peim tima sem

hentar honum.

1.3.1 Réttur til pess ad stofna fj6lskyldu

i 23. gr. Samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks er fjallad um rétt félksins
til ad lifa edlilegu fjolskyldulifi. bar kemur fram réttur peirra til ad ganga i hjonaband,
stofna til fjolskyldu og ad borin sé virding fyrir einkalifi pess. Pa kemur einnig fram ad
veita skuli félki med fotlun videigandi adstod vid ad uppfylla skyldur sinar sem uppalendur
(Velferdarrdduneytid,e.d.). Eru petta afar mikilveegir pattir sem pvi midur skila sér oft a
tidum ekki til seinfaerra foreldra, par sem svo virdist sem studningi i formi virdingar fyrir
einkalifi og heimili félks med proskahémlun sé oft dbdtavant (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir,

2001).

begar sagan er rakin ma gloggt sja ad félk med fotlun hefur buid vid verulegt misrétti og
algengt sé ad lita a folk med proskahomlun sem eilif born (Gudrdn V. Stefansdéttir, 2008).
Pad sjonarmid hafi leitt til pess ad ekki var litid 8 félk med proskahdmlun sem fulloréna
sjalfstaeda einstaklinga med 16ngun til ad stofna sina eigin fjolskyldu og enn ma sja pad
vidhorf na &8 dogum. Rannsdknir hafa bent til ad folk med fotlun fai oft takmarkada eda
enga freedslu né undirbuning fyrir foreldrahlutverkid (Rannveig Traustadottir og Hanna
Bjorg Sigurjonsdottir, 1998). Svo virdist sem ekki sé gert rdd fyrir pvi ad pau eignist maka
né stofni til fjolskyldu og hafa pau pvi fengié afar takmarkada og dmarkvissa freedslu um

kynlif, getnadarvarnir eda barneignir (Kristin Bjornsdéttir, 2011). Svo virdist sem
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kynfraedsla sé a dbyrgd grunnskdla og hafa peir einstaklingar sem séttu nam i sérskélum
fengio slika fraedslu mun seinna en jafnaldrar i almennum skélum. Tilhneiging er til ad lita
a pennan hop sem eilif born sem 6likleg eru til ad stofna til fjolskyldu. Hefur oft & tidum
ekki verid gert radd fyrir undirbuningi fyrir foreldrahlutverkid i uppeldi pessra einstaklinga

og geta pau pvi verid verr undirbuin fyrir foreldrahlutverkid en adrir.

Med nyrri hugmyndafraedi um aukin mannréttindi félks med fotlun er ahersla 16g6 a
ellilegt lif, jafnrétti a vid adra og fulla samfélagspatttoku. Aukinn studningur vid
fiolskyldur seinfaerra foreldra hefur leitt til pess ad paer eru synilegri en 4dur (Hanna Bjorg
Sigurjonsdadttir og Rannveig Traustadottir, 2001). Folk med fotlun byr i auknum meeli vid
edlilegt lif og fulla samfélagspatttoku og pvi er adgreining milli fatlads og éfatlads folks
minni na en aodur fyrr. Pessi proun gerir pad ad verkum ad mal seinfaerra foreldra 4 vegum
hins félagslega kerfis hafa ordid synilegri en adur. Starfsfélk sem par starfar hefur oft a
tidum takmarkada reynslu af pvi ad starfa med félki med fotlun eda hefur jafnvel
menntun sem nyttist peim litid i starfi (Llewellen, Traustadottir, McConnell,
Sigurjonsdadttir, 2010). betta getur haft ymsa erfidleika i for med sér pegar kemur ad
samskiptum milli seinfeerra foreldra og pess starfsfélks sem adstodar pa (Rannveig
Traustadéttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 1998). Med aukinni pekkingu og skilningi
starfsfélks & adstaedum seinfaerra foreldra er haegt ad draga ur peim erfidleikum sem upp

geta komid i pjonustu vid pessar fjolskyldur.

[ nidurstddum rannsokna sem gerdar hafa verid & fjolskyldustudningi vid seinfeera
foreldra, kemur fram ad studningurinn vid foreldrana var misjafn og oft 4 tidum upplifdu
foreldrarnir sig nidurlaegda (Llewellen, Traustadottir, McConnell, Sigurjonsddttir, 2010).
beir upplifdu medal annars ad starfsfolk sem atti ad adstoda pa taeki fram fyrir hendurnar
a peim og fannst peim pau litid vera hofd med i radum pegar studningur vid pa var
skipulagdur. Pa kom fram ad ekki var dalgengt ad starfsmenn hins félagslega kerfis heféu
fyrirfram akvednar hugmyndir um hvernig studningurinn eetti ad vera og voru jafnvel
bunir ad akveda ad foreldrarnir veeru éhaefir 46ur en reyndi & haefni til samvinnu milli

foreldra og fagfélksins. P4 kom fram ad pvi meiri pekkingu og reynslu sem starfsmenn
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hofdu @ hogum seinfaerra foreldra, peim mun minna var um erfidleika i samskiptum peirra
i milli. Vidhorf starfsfélks til seinfeerra foreldra hafdi einnig ahrif 8 samvinnu foreldra og
starfsmanna. begar foreldrar uppliféu virdingu starfsmanns fyrir sér sem uppalendum
barnsins var audveldara ad byggja upp traust og jakvaed samskipti (Hanna Bjorg
Sigurjonsdattir, 2003). Einnig kom fram ad vidhorf starfsfélks tengdist reynslu peirra og
bekkingu & félki med fotlun. Pad ma draga pa alyktun ad pekking og reynsla starfsfélks sé

mikilvaegur pattur i farseelli samvinnu.

1.4 Rannsoknir

i gegnum tidina hefur félk med proskahdmlun glimt vid forddma og misrétti og markvisst
var unnid gegn pvi ad pad eignadist maka og stofnadi fjolskyldu (Gudrun V. Stefansdattir,
2008). Pessi vidhorf birtast ekki sist i hugmyndum mannkynbdtastefnunnar og
leeknisfraedilega sjénarhornsins, par sem 6frjésemisadgerdir péttu edlilegar og voru oft
framkvaemdar 4n vitundar og vilja félksins. bPa potti edlilegt ad vista folk med
proskahomlun inn & sélahringsstofnunum, par sem pad bjo vid sleemt atlaeti og hlaut stor
hopur stofnanaskada (Margrét Margeirsdottir, 2001). Med breyttum vidhorfum til folks
med proskahomlun hefur sjalfstaedi peirra aukist og taka pau nu virkari patt i samfélaginu.
Med auknu sjalfsteedi og valdeflingu eru fjolskyldur seinfaerra foreldra synilegri en adur
(Hanna Bjorg Sigurjonsdoéttir og Rannveig Traustadottir, 2001). bratt fyrir pad eru enn til
stadar forddmar og hindranir i peirra gard. Hér a eftir verdur fjallad um rannséknir sem
gerdar hafa verid 4 hogum seinfeerra foreldra. Samkvaemt okkar heimildum eru ekki
margar slikar rannséknir til en vid stydjumst vid rannséknir sem gerdar hafa verid ut fra
mannréttindasjonarhorninu,  hugmyndafreedinnar um  edlilegt |lif og fulla

samfélagspatttoku.

1.4.1 Vidhorf til foreldra med proskahémlun

Nidurstdodur rannsékna sem framkvaemdar voru 4 islandi & drunum 2000 til 2005 og i
Astraliu & drunum 2002 til 2005 benda til ad enn riki fordémar i gard seinfaerra foreldra

(Llewellyn, Traustadéttir, McConnell, Sigurjonsdoéttir, 2010). | rannséknunum kom fram ad
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tilvonandi foreldum hlakkadi oftast til ad takast & vid petta nyja hlutverk, pé svo ad
bungunin hafa ekki stadid til i 6llum tilfellum. Hins vegar féll skuggi 4 gledi peirra pegar
tilvonandi foreldrar tilkynntu fjolskyldum sinum tidindin. Pa var algengt ad peim veeri
radlagt ad enda medgonguna eda gefa barnid til attleidingar. Efast var um haefni peirra
sem foreldra og var sumum maedrum sagt ad hid 6feedda barn setti moguleika a betra lifi
hja fosturforeldrum. begar tilvonandi foreldrar andmeeltu pessu 16gdu fjolskyldur peirra
dherslu 4 ad leitad yrdi adstodar hja félagslega kerfinu. i sumun tilfellum tilkynntu jafnvel
fiolskyldur peirra pau til barnaverndaryfirvalda og tjadu peim 6tta sinn um velferd hins
o6faedda barns. Sumir foreldranna upplifdu ad barnid vaeri dovelkomid i fjolskylduna.
Foreldrarnir voru medvitadir um neikveett vidhorf i sinn gard og hversu litid traust var
bordid til peirra sem foreldra. Pau voru medvitué um vald félks i kringum pau til pess ad
tilkynna pau til barnaverndaryfirvalda og voru i st6dugum 6tta vid ad missa bornin sin fra
sér. bessi 6tti vid barnaverndaryfirvold olli peim vanlidan og kvida. bad sama kom fram i
rannsékn Honnu Bjargar Sigurjonsdéttur (2003). Foreldrar upplifdu sig oft & tidum
utangatta a sinu eigin heimili og fannst peim sumt starfsfélk tala nidur til sin. Sumum
madrum fannst sem fjolskylda peirra og annad fagfdlk taekju akvardanir fyrir paer og
sarnadi peim pegar talad varum paer sem i pridju persdnu, pegar paer voru a stadnum. Ein
madirin taladi um samtal milli tengdamddur sinnar og leknis peirra, en tengdamadir
hennar segir: ,,Eg skal hafa stjérn & pessu, ef eitthvad kemur fyrir pa sé ég um alla
abyrgdina” (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2003, bls 100). MAdirin vard vitni ad pessum
samskiptum og upplifdi sig valdalausa. Studningur stoérfjolskyldunnar er oft & tidum
mikilvaegur fyrir seinfeera foreldra sem og alla adra foreldra. Hann getur hins vegar ordid
of mikill sem verdur til pess ad umhyggjan verdur ad forreedishyggju og upplifa foreldrar
sig vera vantreyst sem uppalendur barna sinna. | rannsékninni kom fram ad i sumum
tilfellum virtist framkoma starfsfélks félagspjonustunnar og barnaverndar breytist i gard
beirra ef fjolskyldumedlimir seinfeeru foreldranna voru naleegt (Hanna Bjorg
Sigurjonsdattir 2003). ba virtist sem foreldrum vaeri betur treyst og komid vaeri betur fram
vid pa ef studningi fjdlskyldunnar nyti vid inni @ heimilinu. Pad atti hins vegar ekki vid i
Ollum tilfellum. Sumir foreldarnir upplifdu ad starfsmenn félagspjénustunnar og
barnaverndar hefdu fyrirfram dkvednar hugmyndir um vanhaefni peirra sem uppalenda og

fannst peim peir lifa i eilifri gn um ad missa forreedid yfir bérnum sinum. Af pessu ma sja
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ad enn eru til stadar fordomar gagnvart seinfeerum foreldrum sem birtast |

forreedishyggju og vantrausti i peirra gard sem uppalenda barna sinna.

1.4.2 Undirbuningur, studningur og fraedsla

Askuarin eru mikilveegt timabil i proska hvers einstaklings og leggja pau grunninn ad
framtid hans. Upplifanir og atlaeti einstaklings i barnaesku mdétar hann sem manneskju og
hefur ahrif & frammistodu i foreldrahlutverkinu (Llewellyn, Traustadéttir, McConnell,
Sigurjonsdadttir, 2010). Nybakadir foreldrar lita oft til sinnar eigin barnaesku og nyta sér
reynslu sina til ad taka akvardanir um framtidina. Nidurst6dur rannsdkna benda til ad folk
med proskahomlun fai mun minni freedslu um kynlif, getnadarvarnir og barneignir en
ofatladir jafnaldrar peirra (Kristin Bjornsdottir, 2011). betta gerir pad ad verkum ad félk
med proskahomlun stendur oft hollum feeti pegar kemur ad foreldrahlutverkinu. Hins
vegar hafa rannséknir synt fram a ad med videigandi adferdum getur pad laert og notfeert
sér pekkingu sem kemur peim ad gagni i foreldrahlutverkinu (Hanna Bjorg Sigurjénsdottir
og Rannveig Traustadéttir, 2001). Foreldrafraedsla er pvi mikilvaeg fyrir pessa foreldra sem
adra. Hefébundin foreldrafraedsla gagnast félki med proskahdmlun illa og pvi er mikilvaegt
ad adlaga fraedsluna ad peim. pPad ma gera med einféldun fraedslunnar, myndraenu
freedsluefni og endurtekningum, eins parf efnid ad vera jakveett og styrkjandi (Llewellyn,

Traustadéttir, McConnell, Sigurjénsdéttir, 2010).

Flestir tilvonandi foreldrar sakja sér studning og fraedslu medan 8 medgodngu stendur og
eftir faedingu. Fraedslan getur til ad mynda verid i formi foreldrandmskeida, bdka og
timarita eda i gegnum netid. Foreldrar seekja sér studning hja fjolskyldu sinni, vinum og
jafnvel hja hinu félagslega kerfi. [ flestum tilfellum tekur stérfjdlskyldan einnig virkan patt i
uppeldi barns, pvi eru foreldrarnir ekki einu uppalendurnir. begar kemur ad malefnum
seinfeerra foreldra gleymist oft ad lita 4 heildarmyndina (Llewellyn, Traustadottir,
McConnell, Sigurjonsdadttir, 2010). Tilhneiging virdist vera ad lita 4 seinfeera foreldra sem
einangrada einstaklinga sem einir bera abyrgd & uppeldi barna sinna. Seinfeerir foreldrar
eru i peim hopi foreldra sem eru i mestri heaettu 8 ad missa forraedi yfir bornum sinum.

Rannsdknir benda til ad 4steeda pess sé vegna skorts 4 studningi. betta vidhorf leidir til
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bess ad 40 til 60 % barna pessara foreldra verdi tekin Ut af heimilinu og sett i fostur.
Studningur naersamfélagsins skiptir miklu mali til pess ad pessir foreldrar, eins og adrir, fai
pbann studning sem peir purfa. Hins vegar parf studningurinn ad vera einstaklingsmidadur
og med peim heetti ad hvert foreldri geti nytt sér hann sem best (Llewellyn, Traustadottir,

McConnell, Sigurjénsdéttir, 2010).

Bent hefur verid & ad oft upplifa seinfaerir foreldrar studning sem peir fa sem
afskiptasemi, ofverndun og njésnir (Hanna Bjorg og Rannveig Traustadoéttir, 2001).
Rannséknir hafa bent til ad neikvaed reynsla & pjonustu hins félagslega kerfis er
sameiginleg reynsla margra foreldra med proskahémlun. pau upplifa sig jafnan valdalausa
i samskiptum sinum vid fagadila. Margir foreldrar eru medvitadir um vantrd fagadila i sinn
gard sem leidir til pess ad foreldrarnir hraedast pad ad leita eftir studningi og hafna
honum jafnvel. beir foreldrar sem pegid hafa studning fra félagslega kerfinu hafa
mismunandi reynslu. Sumir téludu um forraedishyggju, misvisandi og flokin skilabod, sem
bau skildu ekki en s6gdust skilja pvi pau pordu ekki ad vidurkenna vanmatt sinn af 6tta vid
ad missa forraedi yfir bornum sinum. Olli petta peim kvida og &66ryggi (Hanna Bjorg
Sigurjonsdadttir, 2003). Adrir voru pakklatir fyrir pann studning sem peir hlutu par sem

hann var midadur ad peirra porfum.

i islenskri rannsékn sem beindist ad fjdlskyldustudningi fyrir seinfeera foreldra kom fram
ad til pess ad studningur skili arangri parf hann ad vera einstaklingsmidadur (Hanna Bjorg
Sigurjonsdadttir, 2003). Mikilveegt er ad gagnkveemt traust og virding riki milli
studningsadila og foreldra til ad samstarfid verdi farseelt. | ofangreindri rannsékn er
sjénarhorn foreldranna skodad og fa peir teekifeeri til ad gera grein fyrir pvi hvernig
studningur peir telji ad skili arangri. Foreldrunum likadi vid studninginn ef hann var
sveigjanlegur, breytilegur, mismikill eftir adsteedum fjolskyldunnar og foreldrarnir voru
med i radum (Rannveig Traustadoéttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 1998). beim likadi
vel vid pa starfsmenn sem komu fram vid pau sem manneskjur og einblindu ekki 4 fotlun
beirra, virtu tima peirra og létu pau vita ef peim seinkadi eda pau kaemust ekki. Hagnytur

studningur 4 bord vid agastjornun, matarvenjur, svefnreglur og 6rvun barnsins var pad

20



sem foreldranir kunnu ad meta. peim mislikadi ef studningurinn var of mikill eda beindist
ekki ad porfum peirra (Hanna Bjorg Sigurjénsdottir, 2003). Sumir foreldrar uppliféu
fyrirfram dkvednar hugmyndir um foreldrahaefni peirra fra fagfdlki og fannst pau ekki fa
sanngjarnt taekifaeri. beim mislikadi einnig ef of margir starfsmenn sau um studninginn
sem og pekkingarleysi a fjolskylduadsteedum peirra. Einnig voru pau dédnsegd med
timasetningu studningsins sem var a skrifstofutima og fannst vanta starfsmann a bakvakt

til ad leita til.

1.5 Samantekt

Rannsdknir & hogum seinfeerra foreldra eru takmarkadar, en paer rannséknir sem vitnad
er i hér ad ofan gefa til kynna ad vida er pottur brotinn. Ljost er ad vidhorfsbreytingar
burfa ad eiga sér stad til pess ad geeta réttinda pessa foreldra. Raddir peirra fa oft ekki
hljdmgrunn i hinu félagslega kerfi né i samfélaginu og virda parf dskir peirra hvad studning
vardar og draga ur forraedishyggju. Valdefling parf ad eiga sér stad og bera parf virdingu
fyrir peim sem foreldrum barna sinna par sem seinfaerni segir ekki til um foreldrahaefni.
Bent hefur verid a ad seinfaerir foreldrar upplifi studninginn jakvaedann pegar hann er
adlagadur ad porfum og 6skum peirra, einnig pegar gagnkveemt traust rikir milli
starfsmanna og foreldra (Rannveig Traustadéttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 1998).
Studningur sem er sveigjanlegur og markviss telst til jdkveeds studnings. Starfsfolk sem
vinnur ut fra styrkleikum foreldranna en einblinir ekki a fotlun hefur jakvaed ahrif. Ma pvi
draga pa alyktun ad jakvaedur studningur er mikilveegur fyrir seinfaera foreldra og getur

hann haft ahrif a sjalfsmynd peirra sem foreldra og uppalenda.
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2. Fedingarpunglyndi

Markmid pessa verkefnis er ad Utbua freedsluefni um faedingarpunglyndi & audskildu mali.
Fraedsluefni petta er hugsad fyrir seinfeera foreldra og pannig auka adgengi peirra ad
freedsluefni um feedingarpunglyndi. Freedsluefnid er i formi baklings sem inniheldur
upplysingar um einkenni faedingarpunglyndis sem og einkenni og lidan madra eftir
medgongu. Astaeda pess ad vid voldum ad UGtbua freedsluefni um faedingarpunglyndi &
audskildu mali var ahrif sogu sem vid lasum i heimildarleit okkar af seinfaerri médur sem
glimdi vid faedingarpunglyndi. Médirin attadi sig ekki a pvi hvers vegna henni leid svona
illa og hafdi hun aldrei heyrt um feedingarpunglyndi. Fraségn maddurinnar hafdi ahrif a
okkur og sdum vid ad porf veeri 4 freedsluefni um faedingarpunglyndi 4 audskildu mali. Vid
ofludum okkur heimilda med pvi ad taka vidtol vid fagfolk sem kemur ad einhverju leyti
ad malum seinfaerra foreldra auk pess sem studst er vid freedilegar rannsoéknir. | pessum
kafla er studst vid munnlegar heimildir pess fagfolks sem vid tékum vidtol vid auk

freedilegra rannsékna sem vitnad hefur verid i fyrr i rannsdkninni.

Faedingarpunglyndi er algegnt medal nybakadra maedra og benda rannsdknir til pess ad
ekki feerri en 10% meedra upplifi punglyndi eftir faedingu (Buckman og Charlish, 2002).
Faedingarpunglyndi er 6had aldri og lifsmynstri og geta allar maedur upplifad pad. Pé eru
meiri likur 4 ad konur sem hafa adur glimt vid punglyndi upplifi fedingarpunglyndi. Pad
lysir sér ekki eins hja neinum tveimur konum og er prisvar sinnum algengara a fyrsta halfa
arinu eftir ad kona eignast barn en @ 6drum timum aevinnar (Brynjolfur Ingvason, e.d.).
Eftir faedingu upplifa flestar konur breytingar 3 tilfinningalifi sinu, paer eru mjog
viokveemar, grata mikié og eru jafnvel 66ruggar med sig. betta er edlileg lidan og undir
ellilegum kringumsteedum lidur pad hja. Ef um faedingarpunglyndi er ad raeda eru
einkennin meiri og langvarandi. Einkennin eru medal annars depurd, kvidi, lagt sjalfsmat,
sinnuleysi, ruglingur, orkuleysi, breytingar & badi matarlyst og svefni sem og
sjalfsvigshugsanir. Einkenni faedingarpunglyndis eru pau somu og hefdbundins punglyndis,

en vanlidan madur beinist ad henni sjalfri og/eda barninu. Gedrof kallast pad pegar médir
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missir tengsl vid raunveruleikann og helst pad i hendur vié djupt punglyndi (Buckman og
Charlish, 2002). pPa hefur hun ranghugmyndir um ad hudn geeti gert barninu mein og
skadad pad. Madirin upplifir sig ottaslegna og kvidna pvi hun telur sig ekki vera négu
gd0a, hun er hreedd um ad geta skadad barnid og upplifir jafnvel ad hdn poli pad ekki og
hati. Alvarleiki og algengi punglyndiseinkenna er hdd hve streituvaldandi
foreldrahlutverkid er, persénuleika barnsins, t.d. hvort pad sé dveert sem og félagslegri
stodu foreldranna (Thome,1999). bunglyndid getur einnig verid genatengt (Buckman og

Charlish, 2002).

Starfsmadur hja FMB-teymi Landspitala Haskolasjukrahlss sem vid reeddum vid sagdist
gera rdd fyrir pvi ad einkenni faedingarpunglyndis vaeru pau sému hja seinfeerum madrum

sem og 66rum maedrum.

Pad er spurning hvort pad séu osynilegar linur @ milli, af pvi ad
bunglyndiseinkenni eru flatneskja, framkvaemdarleysi og steinrunnid andlit.
betta er algengasta birtingarmynd faedingarpunglyndis dsamt pvi ad
madurinni finnist ekkert gledja. Seinfeerar maedur eiga kannski erfidara
med ad setja ord 3 tilfinningar sinar, fagmanneskja parf pvi ad kunna ad
lesa i merkin og spyrja réttu spurninganna. Starfsmadurinn sagdi jafnframt
ad meedurnar sjalfar settu kannski erfitt med ad atta sig & ad paer séu

bunglyndar, pvi peer hafi kannski alltaf verid latar.

Heilsugaeslustodvar hér a landi skima eftir faedingarpunglyndi hja nybokudum masdrum
og nota til pess Edinborgar punglyndiskvardann, sem er stadladur spurningalisti (Thome,
1999). Ljésmoddir 4 faedingardeild Landspitalans sem var ein af vidmalendum okkar telur
ad pad purfi ad utfeera pennan spurningalista fyrir seinfeerar maedur svo peer atti sig betur
a pvi hverju er verid ad leita eftir. Vid reeddum einnig vié tveer ljésmeedur a
heilsugeeslust6d og spurdum peaer Ut i skimun & faedingarpunglyndi hja seinfeerum
maedrum. S6gou paer ad Edinborgarkvardinn veaeri notadur vid skimun hja 6llum masdrum

og segjast peer Utskyra spurningarnar fyrir meedrum sem eiga erfitt med yfirferd kvardans.

23



Pad eru ekki eingdngu seinfaeerar madur sem purfa adstod med ad fylla hann at. S6gdu
baer ad ekki sé skimad frekar eftir fedingarpunglyndi hja seinfaarum konum en 66rum

konum, paer s6gdust ekki hafa reynslu af seinfeerum meaedrum med faedingarpunglyndi.

i vidtdlunum okkar vid mismunandi stofnanir upplifdum vid ésamrami og samskiptaleysi
milli peirra. Saum vid pad gloggt i vidtdlum vié starfsmenn (FMB)-teymis og
heilsugaeslustédvarinnar. | vidtali vid starfsmann (FMB)-teymisins kom fram ad par er
seinfeerum foreldrum ekki veitt pjonusta par sem par fer fram mjog sérhaefd vinna sem
hentar ekki seinfaerum foreldrum. ,,Madurnar eru ekki medferdartaekar i peirri medferd
sem vid bjodum upp &, en peim gengur vel med studningi sem veittur er heima fyrir i
daglegu lifi”. | vidtali vid ljosmaedur 4 heilsugaeslustod spurdum vid hvert paer gaetu visad
seinfeerum madrum ef paer glima vid faedingarpunglyndi og bentu paer & (FMB)-teymid.
par sem vid hofdum adur fengid adrar upplysingar fra (FMB)-teyminu tjadum vid peim
bad. bessar upplysingar virtust koma peim & dvart og visudu peer pa 4 heimilislaekna og
salfraedinga. Enginn vidmaelanda okkar hafdi reynslu af pvi ad adstoda seinfeera modur
med fadingarpunglyndi. Med pessu ma draga pa alyktun ad ekki er mikid um samstarf
milli pessara stofananna pegar kemur ad malefnum seinfeerra foreldra. Erfitt er ad meta
hvort pad sé vegna reynsluleysis starfsmanna @ malum seinfeerra foreldra eda adskilnadar

pbessara stofnanna sem eru 4 vegum rikis og sveitarfélaga.

2.1 Adgengi ad fraedsluefni

Adgengi ad fraedsluefni um faedingarpunglyndi @ audskildu mali er takmarkad. Ef leitad er
upplysinga um faedingarpunglyndi 4 netinu ma finna fjoéldan allan af fraedsluefni 4
islensku. Efnid er po flest allt i formi mikils texta og litid er um myndraenar utskyringar. A
heilsugaeslust6dvum ma finna beaeklinga og fraedsluefni um pad sem vidkemur medgongu
og faedingu. Likt og & netinu er efnid pod i formi mikils og fraedilegs texta. Ljidsmaadur og
hjukrunarfraedingar a heilsugaeslustodvum vissu ekki til pess ad til veeri fraedsluefni um
feedingarpunglyndi & audskildu mali. Po er til lesefni & audskildu mali um medgongu,

madravernd og hagnyt rad um umonnun barna (Heilsugaeslan, e.d.). Stuttlega er fjallad
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um almenna lidan 8 medgongu en ekki er fjallad sérstaklega um faedingarpunglyndi po er

maedrunum bent & ad raeda vid ljosmaodur ef paer upplifa vanlidan.

Sjalfstaett starfandi ljosmaedur halda ymis ndmskeid er var6ar medgéngu og undirbuning
fyrir faeedingu barns, su freedsla sem paer bjéda upp 4 er i formi umraedna. | fraeedslunni er
feedingarpunglyndi utskyrt, par sem komid er inn & einkenni faedingarpunglyndis og pau
urraedi sem i bodi eru. Edinborgarkvardinn er kynntur og er 16gd dhersla 4 ad fylla hann ut
samkveemt lidan. Logd er ahersla & ad makinn sé medvitadur um einkenni
feedingapunglyndis til pess ad vera 4 vardbergi og adstoda mddurina. Hins vegar hofdu
bar ljosmaedur sem vid raeddum vid ekki reynslu af pvi ad vinna med seinfeerum
foreldrum, en po virtist vera dhugi 4 ad utfeera pjonustuna ad poérfum hvers og eins. Ein
lj6smaddirin sagdist oft hafa hugsad um pennan hdp foreldra og gert sér grein fyrir skorti a
adgengi peirra ad fraedsluefni. Hun taldi ad pessir foreldrar pyrftu jafnvel hvad mest a
freedslunni og studningnum ad halda. HUn sagdist hafa velt pvi fyrir sér og reett vid
samstarfsfélaga um hvernig snida maetti freedsluna ad porfum peirra, hins vegar er petta
ennpd bara hugmynd sem ekki hefur verid komid i framkvaeemd ennpa. Vid hofdum einnig
samband vid broskahjalp og spurdumst fyrir um utgefid efni um feedingarpunglyndi a

audskildu mali, en ekkert slikt efni hefur verid gefid ut af proskahjalp.

Fraedsluefni um faedingarpunglyndi & audskildu mali virdist pvi ekki vera adgengilegt a
netinu, hja heilsugaeslu, sjalfsteett starfandi ljdsmaedrum né hja broskahjalp. Samkveemt
bessu ma alykta ad ekki er gert rad fyrir pvi ad seinfeerir einstaklingar eignist born, upplifi

feedingarpunglyndi eda purfi fraedsluefni eins og adrir foreldrar.

2.2 Adgengi ad pjonustu

Samkvaeemt ljosmddur sem starfar 4 faedingardeild Landspitala Haskodlasjukrahuss fa
madur med proskahomlun aukid eftirlit & medgéngu og eru flestar i eftirliti a
Landspitalanum. Ljésmddirin sagdi ad gott net veeri i kringum madurnar og oft fari paer
inn @ maedraheimili eftir faedingu par sem paer eru metnar med tilliti til pess sem paer

kunna. Hun lagdi dherslu 4@ ad fylgst vaeri vel med lidan peirra eftir barnsburd ,,pad er
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mikil synd ef feedingarpunglyndi uppgotvast seint, pa eru konurnar bunar ad missa af svo
dyrmaetum tima med barninu sinu”. | starfi sinu sem 1jdsmédir hefur hin stundum haft
ahyggijur af velferd barna pegar pau fara heim af faedingardeildinni. Han sagdi ad pad veeri
ekki endilega i tilfellum seinfeerra foreldra pvi hennar reynsla er ad pau eru géd vid bornin
sin og vanda sig mikid vid foreldrahlutverkid. ,,pad liggur vid ad pad sé halfgert stress fyrir
bau ad vanda sig pvi pau eru med svo margar krumlur i kringum sig, & medan adrir eru
med net”. A0 hennar sogn bua seinfeerir foreldrar vid stodugan étta um ad missa born sin:
,,Pessir foreldrar mega ekki stiga feilskref, pa fa pau hdtun um ad barnid verdi tekid af
beim”. Er petta i samraemi vid nidurstodur rannsdknar Honnu Bjargar Sigurjénsdottur
(2003). En par kemur medal annars fram ad sumar meedurnar hoféu sleema reynslu af
félagspjénustunni. Upplifdu maedurnar vantraust 3 fulltrda kerfisins og poétti peim skina i
gegn su skodun starfsfolks ad paer veeru 6haefar maedur. Meaedurnar Sttudust ad uttekt
fagfélks 4 fjolskyldunni gaeti leitt til pess ad paer yrdu sviptar forraedi yfir bérnum sinum. |
annarri rannsékn kom fram ad i einhverjum tilfellum voru seinfeerir foreldrar tregir vid ad
biggja studning fra félagslega kerfinu og jafnvel h6fnudu honum (Llewellyn, Traustadéttir,
McConnell, Sigurjonsdottir, 2010). pessir foreldrar hofdu flestir neikvaeda reynslu eda
bekktu til neikvaedrar reynslu annarra af félagspjonustunni og ottudust ad sagan
endurtaeki sig. Otti peirra vid ad missa forraedid hafdi ahrif 4 akérdun peirra ad piggja pa
adstod sem peir eiga rétt 4. Hér sést ad sa studningur sem seinfaerum foreldrum stendur
til boda er 6fullnaegjandi og getur i sumum tilfellum valdid pvi ad foreldrar upplifi hann

sem dégnandi.

Liésmaedur 4 heilsugaeslustod sogdu ad oftar vaeri farid i vitjanir hja seinfaarum maedrum:
,,Vid forum mun oftar til ad byrja med sem studningur og fylgjumst med hvernig barnid
byngist og dafnar. Svo er félagspjonustan med studning fyrir heimilid, fjaratlat, prif,
uppeldi og svoleidi”. Heilsugaeslan getur einnig dskad eftir auknum studningi fra
félagspjénustunni ef talin er porf 4 pvi. Stodpjonustuteymi félagspjonustunnar veitir fyrst
og fremst fjolskyldustudning. Studningurinn er einstaklingsmidadur og snidinn ad porfum
hverrar fjolskyldu. Fjolskyldur fa adstod fra stodpjonustuteyminu af ymsum dasteedum, til
deemis til a0 koma reglu 4 heimilid ef paer eiga i erfidleikum med ad sinna bérnum sinum.

Vidmeelandi okkar hja félagspjonustunni sagdi eftirfarandi: ,,pad parf ekki alltaf seinfaerni
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til pess ad piggja studning”. Markmid fjolskyldustudnings er ad styrkja sjalfsmynd foreldra
bannig ad pau 64list feerni i foreldrahlutverkinu og veita peim verkfaeri til ad takast a vid
uppeldi barna sinna, kenna grunn heilbrigdu liferni og hollrar neeringar fyrir alla
fijolskylduna. Einnig ad veita fjarmalaradgjof fyrir heimilid og unnid er ad pvi ad koma i veg
fyrir erfidar fjolskylduadstaedur, til ad fordast inngrip barnaverndarnefndar. Hver
fiolskylda faer hamark tvo tima a dag fjérum sinnum i viku i atta vikur. Félagsradgjafi
hverrar fjolskyldu fylgist med framvindu studnings og arangri manadarlega og veitir
eftirfylgni einu sinni til tvisvar eftir ad studningi lykur. Upphaflega er gengid ut fra pvi ad
studningurinn sé timabundinn, pvi er samid um prja manudi i senn. Vidmalandi okkar hja
félagspjénustunni sagdi: ,,Seinfaerir foreldrar eru peir foreldrar sem heettir mest til ad
gleymast, peir vita ekki hvada leidir er haegt ad fara og oft ekki hver peirra réttur er.
Pannig ad malin eru stundum komin i verri farveg en moégulega pyrfti“. Helstu Urreedi sem
i bodi eru & vegum félagspjonustunnar eru studningfjolskyldur, fjolskyldustudningur,
frekari lidveisla, NPA og beingreidslusamningar. Beingreidslusamningar eru fyrirkomulag
sem veitir folki val um ad vera annars vegar vinnuveitandi og rada starfsfolk sitt sjalft og
hins vegnar ad fa adstod til pess ad reka sina persénulegu adstod (Hrefna K. Oskarsdottir
og Rannveig Traustadottir, 2008). Viodmaelandi okkar sagdi ad beingreidslusamningar hafi
hins vegar ekki verid gerdir vid seinfeera foreldra. Félagspjonustan reynir eftir fremsta
megni ad vinna malin inn & heimili fjdlskyldunnar en stundum parf réttaekara inngrip eins

og al vista barn utan heimilis og er pad ad 6llu jafnan lokaurraedi.

Vidmeelandi okkar hja barnavernd var sammala pvi ad born eru ekki tekin at af heimilum
nema OIll onnur Urraedi hafi verid reynd. Hann sagdi ad malin geti ordid ad
barnaverndarmalum ef foreldrarnir hafa ekki fengid videigandi studning eda eru ekki i
stakk bunir til ad sinna foreldrahlutverkinu. Hann sagdi ad allir seinfaerir foreldrar fai
studning fra Landspitalanum og komi svo i kjolfarid inn i stodpjonustuteymi
félagspjénustunnar. Verdi malid ad barnaverndarmali getur komid upp désamreemi i
kerfinu: ,,Bitist er & um hver eigi ad vinna malid, & ad vinna pad ut fra |l6gum um malefni
fatladra eda barnaverndarlogum. pa halda allir ad sér hondum og kasta malinu 4 milli sin”.
Hann sagdi ad kerfin vinni ekki vel saman og sé pad ekki skortur a vilja barnaverndar

heldur stofnannanna sem erum yfir peim, Barnaverndarstofu og Velferdarraduneytid.
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,,Pau setja upp eitthvad program og aetlast til ad unnid sé eftir pvi, pad er kannski helsta
vandamalid, pvi litur at fyrir ad kerfin vinna ekki vel saman”. Vid spurdum hann hvort mal
seinfaerra foreldra verdi sjalfkrafa ad barnaverndarmali og sagdi hann ad svo veeri ekki.

Algengt er ad peim berist tilkynning. Vid maelandi okkar sagdi eftirfarandi:

pad er alltaf einhver sem tilkynnir seinfaert foreldri, pad er einhver
sem gengur Ut fra pvi ad pau geti ekki sé6 um barnid. pad eru alltaf
fordémar i gard seinfaerra foreldra, ég held ég pori alveg ad fullyrda
pbad. begar tilkynning berst ber barnavernd ad athuga malid. Ef ekki
eru um vanraekslu, ahaettuhegdun barns eda ofbeldi ad reeda er
malinu lokad af halfu barnaverndar. Pad ma ekki fara offorum og
stiga inn i malid eingdngu vegna pess ad foreldrarnir eru seinfaerir.

pad getur vel verid ad pau sjai bara vel um allt sitt heimilishald.

bpegar vid spurdum hvada pjonusta veeri | bodi fyrir seinfeerar madur med
feedingarpunglyndi sagdist hann ekki hafa reynslu af pvi. Hins vegar sagdi hann ad ef um
slikt tilfelli veeri ad raeda yrdi sett upp teymi med barnavernd, stodpjénustunni, starfsmanni
fra Landspitala og fjdlskyldumedlim sem kaemi til med ad halda utan um foreldrana. |
kjolfarid er stadan metin, hvort nég sé ad setja inn studning eda hvort taka purfi barnid ut
af heimilinu. Hann lagdi dherslu a ad faglegar forsendur séu fyrir 6llum akvoérdunartokum,
bad zetti ekki ad skipta mali hvort foreldrar séu seinfaerir eda ekki, pad sama eetti ad ganga

yfir alla.

2.3 Samantekt

Vid urvinnslu pessa kafla kom i ljos ad enginn vidmeelandi okkar hafdi reynslu af pvi ad
adstoda seinfaera médur sem glimt hefur vid feedingarpunglyndi. i ljési pess ad allt ad 10%
maedra upplifi fedingarpunglyndi ma velta fyrir sér hvort faedingarpunglyndi uppgotvist
ekki medal seinfeerra maedra. Starfsmadur (FMB)-teymisins taldi ad einkennin geta verid
meira falin hja pessum hoépi maedra, fagfdlk pyrfti ad lesa 4 milli linanna og spyrja réttra

spurninga. Ma pvi alykta ad Edinborgarpunglyndiskvardinn henti ekki seinfaerum
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maedrum par sem hann er stadladur og er a fléknu mali. Ekki er til fraedsluefni & audskildu
mali sem audveldad geeti seinfaerum maedrum ad atta sig 4 lidan sinni. bvi teljum vid

mikilvaegt ad til sé adgengilegt fraedsluefni til ad tryggja velferd seinfaerra foreldra.
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3. Samantekt og lokaord

Pad var markmid med pessu verkefni ad uUtbua fraedsluefni um feedingarpunglyndi a
audskildu mali. Vid vildum pannig auka adgengi seinfeerra foreldra ad upplysingum um
feedingarpunglyndi. Vid utbjuggum fraedsluefni i formi baeklings sem inniheldur
upplysingar um einkenni og lidan maedra eftir medgongu. | fraedsluefninu eru einnig
upplysingar um hvert maddir ma leita adstodar ef hdn glimir vid feedingarpunglyndi.
Fraedsluefni um feedingarpunglyndi ma finna vida, til ad mynda a heilsugaeslustodvum,
netinu, foreldranamskeidum og i bokum. bessi fraedsla tekur ekki mid af porfum seinfaerra
foreldra, par sem hun er i formi mikils og pungs texta. Synt hefur verid fram a ad jakveett
og styrkjandi fraedsluefni er arangursrik kennsluadferd fyrir félk med proskahomlun
(Rannveig Traustadottir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 1998). Freedsluefnid getur til ad
mynda verid i myndreenu formi samhlida einféldum texta og med endurtekningum. Vid
saum ad porf veeri a sliku fraedsluefni um feedingarpunglyndi og akvadum pvi ad utbua
audlesin beekling. Markmid baeklingsins er ad upplysa madur um einkenni
faedingarpunglyndis og gera grein fyrir algengi pess. | baeklingnum er 16gd 4hersla 4 ad

maedur leiti sér hjalpar og ad feedingarpunglyndi fylgi ekki skomm.

Vid gerd verkefnisins leitudumst vid eftir ad skoda vidfangsefnid ut fra
mannréttindasjonarhorni og félagslegum skilningi & fotlun en par er gengidé ut fra ad
fatlad folk eigi rétt a fullri samfélagspatttoku a bord vid adra pjédfélagspegna (Gudrdan V.
Stefansdéttir, 2008).

i heimildarleit okkar sdum vid ad réttur seinfeerra foreldra til barneigna hefur ekki verid
virtur i gegnum drin eins og gloggt ma sja i hugmyndum mannkynbdtastefnunnar,
leknisfraedilega sjonarhornsins og framkveemd o&frjésemisadgerda 4n sampykkis
einstaklinga sem i hlut eiga (Gudrin V. Stefansdéttir, 2008). | uppeldi barna med
broskahomlun er ekki gert rdd fyrir kynfraeslu og barneignum, pvi standa pau oft a tidum

hollum feeti pegar kemur ad foreldrahlutverkinu. Freedsla er dbdtavon og studningur og
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bjonusta oft ekki midud ut fra porfum peirra. Rannsdknir syna ad seinfeerir foreldrar eru
ekki 6hafir foreldrar og geta pau vel alid upp born sin (Llewellyn, Traustadottir,
McConnell, Sigurjonsddttir, 2010). Samt sem adur virdist sem samfélagid sé uppfullt af
forddmum og misrétti i peirra gard. SU pjonusta sem peim stendur til boda er midud ut
frad pjénustuveitanda en ekki notanda pjonustunnar. Oft 4 tidum er starfsfélk uppfullt af
forddmum i gard skjolsteedinga sinna og er forreedishyggja aberandi (Hanna Bjorg
Sigurjénsdattir, 2003). Osamraemi er & milli pjonustunnar sem stendur foreldrum til boda
og peirrar sem pau éska eftir. Ekki virdist vera tekid mark & éskum peirra og upplifa pau
sig oft valdalaus i barattunni vid kerfid. Foraedishyggjan er dberandi og virdist oft gleymast
ad virda foreldrana sem forrddamenn barna sinna. bad parf heilt samfélag til ad ala upp
barn, en oft virdist pad gleymast i malum seinfeerra foreldra. Pad hefur leitt til pess ad
seinfaerir foreldrar eru peir foreldrar sem eiga i mestri haettu &4 ad missa forraedi barna
sinna. | gegnum tidina hefur lif folks med proskahémlun verid litad af forddmum,
dréttleeti og nidurlaegingu og bvi midur er pad svo enn. | kjolfar jakvaedra breytinga hefur
lif og stada félks med proskahomlun tekid stakkaskiptum og adbunadur og virding fyrir
pbeim er mun meiri en a6ur var. bratt fyrir jdkveedar breytingar sidastliona aratugi er
jafnréttisbarattunni ekki lokid. Fordomar og vantraust sem seinfaerir foreldrar bua vid
syna a0 enn er langt i land hvad jafnrétti vardar. Réttur peirra til ad stofna fjolskyldu er

vida brotinn og er forraedishyggjan daberandi.

Med pessu verkefni hofum vid leitast vid ad beina sjonum ad peim studningi sem
seinfaerir foreldrar hafa adgang ad og hvert maedur sem glima vid faedingarpunglyndi geti
leitad sér adstodar. Leid okkar ad nidurstodum var hvoru tveggja ahugaverd og
leerdomsrik. Vid skodudum rannséknir um seinfeera foreldra og tékum vidtol vid breidan
hop fagfdélks sem ad einhverju leyti kemur ad malefnum seinfeerra foreldra til pess ad
komast ad nidurstodu. Nidurstédur okkar eru i takt vid peer rannsdknir sem gerdar hafa
verid & hogum seinfaerra foreldra. bar kemur fram ad foreldrar veigra sér oft a tidum vid
ad leita sér adstodar af otta vid félagslega kerfid. beirri adstod getur fylgt si 6gn ad missa
forreedi yfir bornum sinum ef samskipti starfsmanna hins félagslega kerfis og foreldra
ganga ekki samkvaemt dskum (Hanna Bjorg Sigurjénsdattir, 2003). | [jési pess dréogum vid

ba dalyktun ad sa studningur sem seinfeerum foreldrum stendur til boda getur i mérgum
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tilfellum verid meiri égn fyrir pa en adstod. Viod teljum ad sa otti sem pessir foreldrar bua
vid um ad missa forraedi yfir bornum sinum sé raunverulegur og geti haft ahrif 4 val peirra
um ad piggja studninginn. Okkur pykir pad midur ef seinfeer mdédir glimir sem vid vanlidan,
kvida og eda fadingarpunglyndi leiti sér ekki adstodar af otta vid ad vera dlitin vanheef
madir. bvi bindum vid vonir okkar vid ad freedsluefnid gagnist sem flestum og varpi ljdsi a
ba stadreynd ad feedingarpunglyndi er ekki éalgengt medal nybakadra maedra og atti pvi
ekki ad fylgja skdbmm. Vid teljum einnig mikilvaegt ad vitundarvakning verdi a stodu
seinfaerra foreldra til ad draga megi Ur fordomum i gard peirra jafnframt pvi ad auka vid

videigandi studning vid pa.
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