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Urdrattur

Makmid rannsdknarinnar var ad kanna hver er upplifun foreldra af pvi ad eignast
fatlad barn og hver stada fjolskyldunnar er i samfélaginu. Einnig var skodadur sa
studningur sem foreldrar fatladra barna og bornin sjalf njota. Vid rannséknina var
notast vid eigindlegar rannsoknaradferdir. Tekin voru fimm opin vidtol vid maedur
fatladra barna haustid 2009. Madurnar lystu reynslu sinni og upplifun af pvi ad eiga
barn med fotlun. Nidurstoour rannsdkninnar leiddu 1 1j6s ad madrunum fannst erfitt
fyrstu ad komast ad pvi ad barnid veri fatlad og fengu jafnvel afall. 6 fannst peim
barattan fyrir barninu mun erfidari en ad eiga barn med fotlun. Madurnar lystu pvi ad
kerfid 4 Islandi veeri ekki snidid ad porfum barnanna heldur pyrfti ad lata bornin inn i

kerfi sem veeri snidid ad heilbrigda barninu.
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Inngangur

Vinna min sidustu ar hefur mest megnis verid tengd fullordnu folki med fotlun. Eg hef
verid ad vinna samhlida naminu i busetuurradi fyrir fullordid folk med fotlun, farid i
starfspjalfun 1 dagvist og tomstundararradi fyrir fatlada, og pau verkefni sem ég hef
unnid i ndminu hafa fjallad um malefni fatladra pegar pad hefur verid moguleiki. Hins
vegar hef ég takmarkada pekkingu 4 malefnum fatladra barna. Allir eiga sina sogu og
mig langadi til ad skoda hvad gerdi einstaklingana ad pvi sem peir eru. bvi akvad ég
a0 skrifa um uppeldi fatladra barna og gera eigindlega rannsdkn i tengslum vid pad
vidfangsefni.

Rannsoknin var unnin haustid 2009. Tekin voru viotdl vid fimm madur fatladra
barna. Bornin voru 4 aldrinum fimm og halfs til atjan ara pegar vidtdlin voru tekin.
Oll attu bornin pad sameiginlegt ad vera med proskaraskanir, en einnig voru bdrnin
med fleiri greiningar. Tilviljun vard til pess ad allir vidmelendurnir voru madur
barnanna og ekki var ratt vid neina fedur. Rannsakandi auglysti eftir patttakendum a
vinselum afpreyingarvef a netinu. Allir nema einn patttakandi svorudu auglysingunni
a afpreyingarvefnum, en einn vidmalandinn benti & hann.

Vid rannsoknina var studst vid tver rannsOknarspurningar. Su fyrri var hver er
upplifun foreldra af pvi ad eignast fatlad barn og hvort fétlun barnsins hafi einhver
ahrif 4 fjolskyldulifid. Seinni spurningin var hvada studningur stendur foreldrum
fatladra barna til boda og hversu fjélskyldumidadur pessi studningur er.

[ upphafi er greint fra freedilegum bakgrunni rannsoknarritgerdarinnar. Par er
fjallad um hvernig litid er 4 fatlada, hvada 16g eru gildandi um fatlada, hvernig fatlanir
eru greindar og hvad greining er, mikilveegi ihlutunar og hvada studning foreldrar eiga
rétt &4 vid uppeldi fatladra barna. Eftir pad er kafli um framkvaemd rannséknarinnar.
bar er sagt fra vali 4 vidfangsefni, eigindlegri rannsoknaradferd, hvernig gagnadflun
for fram, greiningu gagnanna og pattakendum rannsOknarinnar. bar 4 eftir greint fra
nidurstddum rannsOknarinnar. Ritgerdin endar 4 lokaordum par sem efni
ritgerdarinnar er dregid saman, rett og nidurstddur rannsOknarinnar eru settar i

samhengi vid fredin.



Rannsoknarritgerdin er 14 eininga BA-ritgerd i uppeldis- og menntunarfredi vid
Menntavisindasvid Haskola Islands. Leidbeinandi ritgerdar var dr. Sigurlina

Davidsdottir dosent i uppeldis- og menntunarfradum vid Haskola Islands.

Kann ég leidbeinanda minum, Sigurlinu Davidsdottur PhD, bestu pakkir fyrir leidsdgn
og adstod vid vinnu & ritgerdinni. Einnig vil ég pakka patttakendum fyrir veittan

studning med pvi ad veita mér vidtdl og modur minni Onnu Heidu Palsdottur PhD

fyrir yfirlestur ritgerdarinnar.



1 1. Fraoilegur inngangur

[ eftirfarandi kafla er fjallad um fredilegan bakgrunn rannsoknarinnar. Kaflinn
skiptist nidur i eftirfarandi undirkafla: skilgreiningar & fotlun, ad eignast fatlad barn,

greining og ihlutun, studningur vid fjolskyldur, ndmsleidir og félagsleg patttaka.

1.1 Skilgreiningar a fotlun

bad var ekki fyrr en arid 1979 sem fyrstu heildarlogin um proskahefta voru sett i gildi
4 Islandi. Pau 16g voru um adstod vid proskahefta. I peim logum var ekki visad til
fatladra 1 heild. Neaestu 16g 4 eftir voru sett 1983 og attu pau vid allt fatlad folk. Login
sem eru gildandi i dag um malefni fatladra eru Log um malefni fatladra nr. 59/1992.

St 16ggjof er mun itarlegri en paer fyrri (Rannveig Traustadottir, 2003). bar segir:

Sa a rétt a pjonustu samkvaemt 16gum pessum sem er andlega eda likamlega fatladur
og Dparfnast sérstakrar pjonustu og studnings af peim sokum. Hér er att vid
proskahomlun, gedfotlun, hreyfihdmlun, sjon- og heyrnarskerdingu. Enn fremur
getur fotlun verid afleiding af langvarandi veikindum, svo og slysum.

(Log um malefni fatladra nr. 59/1992)

A fslandi i dag er hugtakid fotlun notad yfir hopa folks med mismunandi skerdingar
(Rannveig Traustadottir, 2003). Ymis hugtok eru notud yfir pessar skerdingar.
broskahémlun 4 vid pa sem eru skertir vitsmunalega og eru med skerta félagslega
feerni. Proskardskun er hins vegar yfirgripsmeira hugtak og ,,...nar til marghattadra
fravika 1 proska og félagslegri adlogun. Sé proskaréskun alvarleg getur hun leitt til
fotlunar, til demis einhverfu, proskahdmlunar og blindu* (Tryggvi Sigurdsson, 2008,
bls. 35).

[ gegnum tidina hefur verid misjafnt fra hvada sjonarhorni litid er 4 fatlanir
(Rannveig Traustadottir, 2003). Pad hafa einnig ordid miklar breytingar 4 vidhorfi til
fatladra. A timum forfedranna var folki med fotlun hafnad og jafnvel myrt (Hanson og
Lynch, 2004).

Mestan hluta 20. aldarinnar var leknisfredilega sjonarhornid rikjandi. Fra pvi
sjonarhorni er litid svo 4 ad fotlun sé eitthvad Oheilbrigt og o6edlilegt. Med

leeknisfraedilega sjonarhorninu er litid ,,...4 einstaklinginn sem o6lanssamt fornarlamb,



hadan 60rum og i porf fyrir uménnun, leekningu, medferd eda pjalfun...* (Rannveig
Traustadottir, 2003, bls. 25). Paer hugmyndir sem eru i dag um f6tlun eru enn litadar
af pessu sjonarhorni (Rannveig Traustadottir, 2003).

Félagsfraedilega sjonarhornid kom fram arid 1976 sem gagnryni & leknisfredilega
sjonarhornid. Fra félagsfreedilega sjonarhorninu er litid svo 4 ad umhverfio eigi patt i
a0 gera einstaklinginn fatladan. Breska félagslega likanid um f6tlun er einna pekktast
af félagslegum sjonarhornum & fotlun (Rannveig Traustadottir, 2003). Par er synin su
ad hindranir og erfidleikar i umhverfinu séu vegna félagslegra patta en ekki einungis
skerdingarinnar. Petta likan hefur po verid gagnrynt fyrir ymislegt og pa adallega fyrir
ad pad taki ekki tillit til folks med skerdingar eins og proskahdomlun, gedrena
erfidleika og heyrnarleysi (Rannveig Traustadottir, 2006).

bridja sjonarhornid & fotlun er norrena tengslasjonarhornid 4 fotlun. bad er ekki
akvedid samnorrant sjonarhorn & fotlun en b6 ma greina sameiginlegar hugmyndir a
Nordurlondunum. Meginatridin i pessari tengslanalgun eru prji. Pad fyrsta er ad pad
er misremi a milli einstaklingsins og umhverfisins. Petta misre@mi getur annad hvort
myndast af pvi a0 umhverfid er ekki snidid ad margbreytileika einstaklinga i
samfélaginu eda vegna pess ad einstaklingurinn er ekki fer um pa hluti sem
umhverfid krefst af honum. Annad atridid segir ad fotlun sé adstaedubundin. Adstaedur
sem einstaklingurinn er i hverju sinni segja til um hvort skerding hans s¢ fétlun eda
ekki. Pridja og sidasta atridid er ad fotlun er afsteed. Pad er misjafnt hvernig fotlun er

skilgreind og er yfirleitt félagslega dkvardad (Rannveig Traustadéttir, 2006).

1.2 A0 eignast fatlao barn
A9 eignast fatlad barn hefur oft meiri ahrif & daglegt lif foreldranna en ef 6fatlad barn
feedist. Foreldrarnir geta purft ad leera adferdir til ad sja um barnid sitt, eins og til
demis ad mata eda &fa barnid, og purft ad vera lengur frd vinnumarkadinum (Doéra S.
Bjarnason, 1994).

bPegar nyr einstaklingur kemur i fjolskylduna feerir pad ekki adeins gledi og von
heldur einnig kvida og streitu hvort sem hann er fatladur eda ofatladur. Flestir
foreldrar hafa gert sér hugmynd og vaentingar um hvernig barnid peirra verdi og er i
feestum tilfellum reiknad med pvi ad barnid sé med fotlun. Pad ad barnid fadist med
fotlun getur pvi ordid vonbrigdi fyrir foreldrana og eydilagt paer vonir og drauma sem
peir hofou gert sér. Vidbrogdum folks vid pvi ad eignast barn med fotlun hefur verid
likt vi0 pau viobrogd sem folk upplifir pegar pad kemst ad alvarlegum veikindum eda



daudsfalli &stvina. Vidbrogdum foreldra hefur verid likt vid pad ad syrgja barnid sem
pad eignadist ekki, barninu sem pad var biid ad gera vantingar um (Hanson og
Lynch, 2004).

begar barn fedist fatlad eda fatlast verda foreldrar og adrir adstandendur oft fyrir
afalli. Vid taka alls konar spurningar og floknar tilfinningar. Petta eru edlileg
afallavidbrogo. begar pessu ferli er lokid parf fjolskyldan ad lera ad bua vid fotlun
barnsins i hversdagsleikanum. Fotlun barnsins skapar pvi hindranir og flestir foreldrar
geta pess vegna aldrei satt sig vid fotlunina, en lzera ad lifa med henni. Astadan fyrir
fotlun barns er ekki alltaf pekkt en sumum tilfellum er 4steeduna ad finna i til demis
erfdaeinkennum. Stundum reynist foreldrum erfitt ad vita ekki hvers vegna barnid er
fatlad en foreldrar @ttu ad lata pad vera ad asaka sjalf sig (Dora S. Bjarnason, 1994). |
morg ar voru foreldrarnir asakadir um f6tlun barns sins. Til demis attu madur barna
med einhverfu ad vera med kaldan personuleika og bregdast ekki vid porfum barnsins.
Sumar fatlanir ma p6 rekja til erfoa eda ofbeldis og vanrakslu foreldra (Hanson og
Lynch, 2004).

Fotlud born purfa uppeldi eins og dnnur born og er pad 4 abyrgd foreldra eda
uppalenda ad ala barnid upp. Pad reynist sumum boérnum erfitt vegna fotlunar sinnar
ad hlyoda akvedonum reglum en pd er algengara ad pau kunni ekki almennar
umgengnisreglur vegna pess ad pau hafa ekki verid fredd um par. Fotludum bornum
a ekki a0 hlifa vid almennu uppeldi og aga frekar en 6drum bérnum. Ad ala fatlad
barn upp krefst oft mikillar polinmadi og jafnvel utanadkomandi adstodar fra
fagfolki. beir sem eru sérfraedingar 4 svidi fatlana eru til stadar fyrir foreldrana til ad
veita peim leidsogn i uppeldinu, en abyrgdin & uppeldinu er i hondum foreldranna
(Déra S. Bjarnason, 1994).

Foreldrar lysa oft personulegum proska sinum og nanustu fjélskyldumedlima eftir
reynsluna af pvi ad ala upp barn med fotlun. bad er algengt ad foreldrar lysi auknum
hafileika sinum til ad berjast fyrir eda vera i malsvari fyrir born sin, meira sjalfstrausti
og aukinni medvitund um eigin styrk. Fjolskyldumedlimir minnast lika framfara sem
peir hafa sjalfir upplifad med pvi ad hjalpa 60rum og peir hafa einnig ordid opnari
fyrir folki sem er 6druvisi (Hanson og Lynch, 2004).

Foreldrar hugsa oft ut 1 framtio barnsins og hvad muni standa pvi til boda. bPekking
a svidi fotlunar eykst hratt og pvi erfitt ad spa um hvernig hlutirnir verda. bjoofélagid
er snidid ad porfum ofatladra og purfa foreldrar fatladra barna oft ad berjast fyrir rétt

barna sinna p6 pad standi i 16gum ad fatladir eigi ad eiga sama rétt og adrir. Foreldrar



fatladra barna purfa einnig ad passa ad rétti barna peirra sé¢ framfylgt (Dora S.

Bjarnason, 1994).

1.3 Greining og ihlutun

Fravik eru ekki alltaf 1j6s vid faedingu og i flestum tilfellum koma pau ekki fram fyrr
en seinna. Ef upp kemur grunur um proskafravik fer barnid i frekari athuganir og mat
hja sérfreedingi. Pessi fyrsta greining kallast frumgreining. Ut fra nidurstodum
frumgreiningarinnar er metid hvort barnid purfi einhver sérstok urredi og pa hvada
urreda pad parfnast. Ef barnid er med alvarleg proskafravik er pvi visad afram &
Greiningar- og radgjafastod rikisins. Einnig getur barninu verid visad & barnadeild
sjukrahuss til ad athuga hvort um leknisfraedilegar orsakir s¢ ad reda (Katrin
Davidsdottir, 2008). Hlutverk Greiningar- og radgjafastodvar er skilgreint i 16. gr.
laga um malefni fatladra. Greiningarstodin sér adallega um rannsdékn og greiningu &
fotludum og radgjof. Stodin heldur namskeid fyrir foreldra, adstandendur og adra sem
koma ad starfi med fotludum einstaklingum (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Med greiningu & fotlun barnsins er haegt ad meta hversu mikill vandi barnsins er,
hvort pad séu einhverjar orsakir sem liggja ad baki proskafrdvikunum og hverjar
framtidarhorfur barnsins eru. Fyrst fer fram athugun & barninu og i framhaldinu er
haldinn samradsfundur hja peim sérfredingum sem komu ad athuguninni par sem
bornar eru saman nidurstodur peirra og ut fra peim er vandi barnsins metinn og
skodad hvada ihlutunar barnid parfnast (Stefan Jon Hreidarsson, 2008).

Mikilveegt er ad hefja ihlutun eins fljott og mogulegt er og helst strax og grunur
vaknar um einhverskonar erfidleika. [hlutun sem hefst snemma i lifinu, fra fadingu til
sex ara aldurs, er kollud snemmtak ihlutun. Rannséknir 4 svidi snemmtakrar
ihlutunar hafa bent til pess ad med markvissum adgerdum sé mogulegt ad hafa ahrif &
proskaframvindu. P6 er ekki alltaf markmid ihutunarinnar ad auka proska, heldur
einnig draga ur likum & afturfor i proska sem verdur hja bornum med akvednar
proskahamlanir. Rannsoknir hafa synt fram 4 ad arangur af ihlutun sé mestur ef
ihlutunin er i samvinnu vid foreldra barnsins. bvi er mikilvegt ad foreldrar séu
patttakendur 1 henni (Tryggvi Sigurdsson, 2008).

Arid 1993 hof Rannveig Traustadottir rannsokn & fjolskyldulifi og fotlun. |
rannsokn hennar kom fram ad porf fyrir studning vid foreldra var mest pegar peir
fengu stadfestingu 4 pvi ad barnid veri fatlad. beir vildu ad studningurinn kaemi

sjaltkrafa pvi peir eru oft 1 of lausu lofti til ad sakjast eftir studning sjalfir. Peim hefoi
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pott best ad tala vid adra foreldra og hitta adra sem hafa stadid i somu sporum. Sidar i
ferlinu purftu foreldrar adallega upplysingar um ymis réttindi (Rannveig Traustadéttir,
1995).

[ naesta kafla verdur fjallad um studning sem fjolskyldum er veitt eftir ad 1jost er ad

barnid er med einhverskonar skerdingu.

1.4 Studningur vio fjolskyldur

begar barnid hefur fengid greiningu bydst fjolskyldunni ymiss konar studningur.
bjonusta vid barnid er mikilvaeg en einnig er mikilvaegt ad stydja fjolskylduna. bad
getur verid erfitt hlutverk ad eiga og ala upp fatlad barn. Rannsdknir hafa synt ad
samstarf og studningur vid foreldra fatladra barna geti haft dhrif 4 lidan barns og
foreldra og 4 hegdun og proska barnsins (Hronn Bjornsdoéttir, 2008). Foreldrar geta
fengid upplysingar um stodpjonustu hja radgjofum sveitarfélaga og svaedisskrifstofa
og einnig hja félagsradgjofum Greiningar- og radgjafastodvar rikisins (Maria
Jatvardardottir, 2008).

Fjolskyldur fatladra barna eiga kost & studningsfjolskyldu samkvemt 21. gr. laga
um malefni fatladra (Margrét Margeirsdottir, 2001). Studningsfjolskylda er su
stodpjonusta sem foreldrar nyta sér oftast (Maria Jatvardardottir, 2008). Barnid dvelur
i solahringsvistun hja fjolskyldunni i prjé til fimm soélarhringa 4 manudi, allt eftir
porfum barnsins. P6 er hegt ad vikja fra pessari reglu og semja um dvol hluta
solarhringsins. Studningsfjolskyldan er til ad 1étta af alagi fjolskyldu barnsins.
Studningsfjolskyldan & ekki ad purfa ad maeta 60rum porfum barnsins en peim
uppeldisfredilegu krofum sem barnid parfnast. Studningsfjolskyldan getur annad
hvort verid ettingjar eda vinir fjolskyldu barnsins eda onnur fjolskylda sem tengist
peim ekki. Fyrir pessa vistun faer studningsfjolskyldan greidd laun allt eftir
uménnunarpérf og fotlun barnsins. T oktober 4rid 1997 voru 262 studningsfjolskyldur
med samninga um pjonustu (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Skammtimavistun veitir svipada pjonustu og studningsfjolskyldur, nema par skal
einnig fara fram pjalfun og fagleg umonnun. bad er jaftnframt bodid upp 4 lengri dvol
4 skammtimavistun en hja studningsfjolskyldunni. Tilgangur skammtimavistunarinnar
er s4 ad létta af alagi af foreldrum og adstandendum barnsins. Einnig er hagt ad nyta
skammtimavistunina ef upp koma til demis veikindi & heimili barnsins eda & medan
foreldrar fara i sumarleyfi. Porfin & vistun er metin fyrir hvert og eitt barn (Margrét

Margeirsdottir, 2001).
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Lidveisla er personulegur studningur sem er @tlud til ad sporna vid félagslegri
einangrun fatladra. Lidveisla er til ad barnid geti tekid patt i menningar- og
tomstundalifi og sott adra afpreyingu (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Fotlud born eiga ad eiga kost & sumardvol eins og 6nnur bérn og er pess einnig
getid 1 23. gr. laga um malefni fatladra. Sumardvoélin er einungis til anegju og
tilbreytingar fyrir barnid. Opinberum yfirvoldum ber ekki skylda til ad reka
sumardvalarheimili. Pad eru badi rekin sérstok sumardvalarheimili fyrir fotlud born
og blondud heimili (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Langtimavistun fyrir fotlud boérn er naudsynleg i dkvednum tilfellum pd svo ad
stodpjonustan vid fjolskyldur og adstandendur midi ad pvi ad gera einstaklingum
kleift ad bua eins lengi og mogulegt er hja fjolskyldu sinni. Slik heimili eru medal
annars fyrir born sem parfnast mikillar umonnunar og pjalfunar vegna fotlunarinnar
(Margrét Margeirsdottir, 2001).

beir sem eru med fatlad barn 4 framfaeri sem parf sérstaka uménnun eda mikla
gaeslu, eda homlun barnsins krefst utgjalda, eiga rétt & umonnunarbotum.
Umonnunarbaeturnar eru greiddar ut af Tryggingastofnun rikisins. Baturnar skerdast
ekki vid adra pjonustu sem barnid nytur (Margrét Margeirsdottir, 2001). Einnig geta

foreldrar sott um heimilispjonustu (Maria Jatvardardottir, 2008).

1.5 Namsleidir
[ adalnamskra leikskola segir ad leikskolinn sé fyrir 611 born og ad tillit purfi ad taka
til sérparfa. Bornunum eigi ad maeta par sem pau eru stddd og taka tillit til parfa peirra
svo ad pau fai ad njota sin 4 eigin forsendum. Studningur vid barnid 4 ad vera i
samrami vid parfir pess og 1 samradi vid foreldra (Jona G. Ingolfsdottir, 2008).
Tilfersla fra leikskola yfir i grunnskola getur valdid dhyggjum og reynt & alla
fjolskylduna (Ingibjorg Audunsdottir, 2008). Foreldrar fatladra barna geta purft ad
taka erfidar dkvardanir um nam barnsins badi i upphafi skolagéngunnar og einnig ef
ad urredid sem var valid gagnast ekki nogu vel (Eyran fsfold Gisladéttir, 2000). 1
rannsokn sem Eyrun Isfold Gisladottir (2000) framkveemdi kom fram ad foreldrum
fannst erfitt ad setja barnid sitt i hverfisskolann og fundu jafnvel ad peir voru ekki
mjog velkomnir med barnid sitt pangad. A sumum stodum er adeins einn grunnskoli
og pvi ekki val um hvada skéla barnid sakir. I steerri beejum hafa foreldrar yfirleitt

moguleika 4 ad velja & milli grunnskdla, sérdeildar og sérskola. Pad getur verid erfitt
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fyrir foreldra ad velja skola fyrir barnid og purfa peir jafnvel studning og radgjof fra
fagfolki vid akvorounina (Ingibjorg Audunsdottir, 2008).

Hegt er ad fara mismunandi leidir til ad audvelda patttoku i skolastarfi fyrir
fatlada, til deemis a0 barnid hafi studningsfulltraa, vidfangsefnin adlogud ad hetfni
barnsins, sérbinadur og hjalparteki til stadar og namid einstaklingsmidad (Snafridur

bora Egilson, 2008).

1.6 Félagsleg patttaka

[ 8. grein Laga um mélefni fatladra segir ad pad skuli veita fotludum pa pjonustu sem
gerir peim kleift ad taka fullan patt i samfélaginu. b4 skal medal annars midast vid
parfir fatladra einstaklinga fyrir félagslegan studning, félagslegt samneyti og fyrir
fristunda- og menningarlif.

Virk patttaka i daglegu lifi er forsenda nams og proska. Ad fa ekki ad taka patt i
almennum daglegum ath6fnum getur valdid 66ryggi eda félagslegri einangrun vegna
pess ad einstaklingurinn getur fundid til vanmattar eda vanlidunar. Fatladir na po i
sumum tilfellum ekki ad framkvaema athafnir & sama hatt og ofatladir. bvi felst
patttaka einnig i patttoku med adstod eda adlogun adsteedna. Ymsir paettir geta haft
ahrif 4 moguleika a4 patttoku (Snaefridur Pora Egilson, 2008). Adgengi er einn af
pessum pattum. Adgengi snyst ekki einungis um ad pad s¢ adgengi fyrir hjolastola
heldur & hugtakid einnig vid adgengi ad samfélaginu og pvi sem par fer fram
(Mannréttindastofa Islands, e.d.).

Arid 2007 framkvaemdi Borghildur Sigurdardéttir rannsokn 4 fristundapjonustu
fyrir f6tlud born 4 aldrinum tiu til sextan ara, en petta var fyrsta rannsoknin af pessu
tagi 4 Islandi. Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna porf fyrir fristundapjonustu,
athuga hver moguleg ahrif af slikri pjonustu vaeru og komast ad pvi hvernig skipulagi
4 tomstundastarfi fyrir fotlud born og unglinga veri best héttad. Nidurstodur
rannsOknarinnar leiddu i ljos ad born og unglingar stunda litid sem ekkert
tomstundastarf fyrir utan skolatima. Einnig virtust bornin vera i litlum samskiptum
vi0 Oonnur born og hittu onnur born sjaldan utan skélatima. Af peim bérnum sem
rannsoknin tok 4 stundudu 46,2% engar iprottir eda likamsrakt og 18,2% toku patt i
skipulogdu toémstunda- eda iprottastarfi. begar foreldrar voru spurdir hvort
tomstundastarfid sem var 1 bodi hentadi barni peirra svorudu 47,5% bpad henta sinu
barni frekar eda mjog illa og adeins 5% svorudu mjog vel (Borghildur Sigurdardottir,

2007).
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Born med fatlanir eiga ekki jafn audvelt ad komast 4 milli stada og 6nnur born og
eru pvi frekar had adstod foreldra sinna. Til ad audvelda bdrnum patttoku i
tomstundum bydst peim lidveisla, eins og nefnt var i kaflanum um studning vid
fjolskyldur, og einnig bydst fotludum akstur hjé ferdapjonustu fatladra. P6 er ekki
mikid frambod 4 pessum Urredum og purfa bornin pvi ad treysta & foreldra med
akstur og adstod (Maria Jatvardardottir, 2008).

Oll bérn eiga ad hafa kost 4 fristundarheimili eftir skola hvort sem pau eru f6tlud
eda ofotlud. Iprotta- og tomstundarad Reykjavikur rekur fristundaheimilin i
Reykjavik. begar barn med sérparfir kemur & fristundaheimili 4 vegum ITR vid
almennan grunnskola er pjonustan vid barnid skipulogd med parfir barnsins i huga i
hverju tilviki fyrir sig i samvinnu vid foreldra, skéla og adra fagadila sem koma ad
barninu (Kringlumyri, e.d.). ITR rekur einnig fristundaheimili og fristundaklibba fyrir
born og unglinga med fotlun sem eru i 1. til 10. bekk. Radgjafarproskapjalfi sem sér
um fotlud bérn i almennum fristundaheimilum starfar hja pekkingarmidstod ITR i
fritimastarfi fatladra barna. Hann sér um ad meta porf barnsins fyrir studning og
stodugildi & fristundaheimilinu eru metin Ut frd pvi. Hja pekkingarmidstddinni starfar
einnig deildarstori fritimastarfs fatladra barna. Deildarstjorinn sér um Vesturhlid,
fristundaheimili  Oskjuhlidarskola, og fristundaklubba fatladra (fprotta- og
tomstundarad Reykjavikur, e.d.).
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2 Framkvemd rannsoknar

Hér ad undan hefur verid farid yfir fredilegan bakgrunn rannsoknarinnar. I
eftirfarandi kafla verdur fjallad um framkvaemd rannsdknarinnar. Greint verdur fra
vali & viofangsefni, rannsoknaradferdum, patttakendum i rannsokninni, gagnaséfnun

og greiningu 4 viotolunum.

2.1 Val a viofangsefni
Eg pekki fra fyrri reynslu af vinnu med fotludum mikid til samstarfs vid foreldra.
flestum tilfellum gengur samstarfid vel, en pad geta einnig komid upp erfidleikar sem
eiga reetur ad rekja til samskiptaerfioleika & milli starfsfolks og fjolskyldu. Barnio er
hluti af fjolskyldunni og pvi mikilvaegt ad samstarf vid fjolskylduna sé gott. bad er
ekki einungis verid ad vinna med barnid heldur med fjélskyldunni i heild. Foreldrar
geta lent i erfidleikum med bornin sin, pekkja ekki naegilega vel til kerfisins og Grreda
eda skortir pekkingu & malefnum fatladra, og purft adstod vid uppeldid.

Markmidid med rannsokninni var ad athuga hvernig foreldrar fatladra barna
upplifa stodu sina og barnanna i samfélaginu og hvernig samstarfid vid fagfolk
gengur. Einnig skodadi ég pann studning sem foreldrar fatladra barna og bornin peirra

njota og hvao foreldrar telji ad megi beeta til ad hlutirnir gangi betur fyrir sig.

2.2 Rannsoknaraoferoir
Vid rannsoknina var notast vid eigindlegar rannsoknaradferdir. I eigindlegum
rannsoknum eru tekin vidtol vid tiltdlulega faa einstaklinga med pad ad markmidi ad
fa fram personulega reynslu peirra. Rannsdknaradferdin midast ad pvi ad fa djupa
innsyn 1 félagslegan veruleika einstaklingsins sem verid er ad taka vidtal vid fra hans
sjonarhorni. bvi er mikilvaegt ad rannsakandinn syni hlutleysi og leggi sinar eigin
skodanir & malefninu til hlidar svo per hafi ekki 4hrif 4 rannsoknina (Esterberg,
2002).

Rannsakandi akvad ad notast vid eigindlega rannsdknaradferd til ad fa fram
hvernig vidmelendurnir sjalfir upplifa pad ad eiga barn med fotlun og hvernig peir

takast 4 vi0 pad hlutverk sem fylgir pvi ad ala barnid upp.
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2.3 batttakendur

battakendur i rannsdékninni voru madur fatladra barna 4 aldrinum 5-18 ara. Ekki var
leitast sérstaklega eftir pvi ad rada einungis vid0 medur fatladra barna en pad voru
einungis madur sem héfou ahuga a patttoku i rannsdkninni. Ekki var horft til pess ad
takmarka rannsoknina vid akvednar fatlanir en 6l bornin sem um er fjallad i
rannsokninni voru med proskahdmlun og i flestum tilfellum einnig adrar hamlanir.

[ upphafi hvers vidtals var vidmalendanum gert grein fyrir pvi ad 611 vidtolin vaeru
undir nafnleynd, pau veru i fullum trinadi og adstedum breytt eftir pérfum svo pad
veeri ekki haegt ad rekja vidtalio til einstaklingsins. Vidmelendunum var einnig
tikynnt um tilgang rannsoknarinnar og i hverju patttaka peirra feelist. Einnig var
vidmalandanum tjad ad hann hefoi leyfi til pess ad svara ekki spurningum og ljuka
vidtalinu ef honum hentadi. Hér a eftir kemur stutt kynning 4 viomalendunum og

bornum peirra.

Fridoa Johannsdéttir er modir Gudrunar Jonsdottur sem er nyordin 12 ara gémul. bad
sem hair Gudranu einna mest er ofvirkni, athyglisbrestur, hvatvisi og
motproaprjoskurdoskun. Gudrun er einnig med proskahomlun, sjonskerdingu,
heyrnarskerdingu, 6nytt jaftnvaegiskerfi, of laga vodvaspennu, seinkun 4 malproska og
l1¢legar grof- og finhreyfingar. Modir hennar gat p6 ekki utilokad ad hun vaeri med
fleiri greiningar par sem henni pykir émogulegt ad muna petta allt. Gudrun gengur i

sérskola fyrir f6tlud born.

Ingibjorg Valdimarsdéttir 4 13 4ra gamlan strdk sem heitir Ingi Agnarsson. Ingi er
med ADHD dsamt proskahomlunum og malproskahdmlunum. Hann er inni a

einhverfurdfinu og er flogaveikur. Ingi gengur i hverfisskélann sinn.

Rakel Runarsdéttir 4 einnig dreng. Hann heitir Oskar Ragnarsson og vard 11 4ara &
arinu. Oskar er med odamigerda einhverfu asamt athyglisbresti, misproska og

nokkrum fleiri greiningum. Hann er vid nam 1 sérskoéla fyrir fotlud born.

Pérunn Lilja Porsteinsdéttir 4 stelpu sem er fimm og halfs ars gomul. Hun heitir
Sylvia Osk Karlsdottir. Sylvia er med einstakan litningagalla sem hefur aldrei verid
lyst 4dur. Litningagallinn kemur til vegna stokkbreytingar 8 DNA. Sylvia er med sma
utlitseinkenni sem eru steekkad hofudmal, Gtlimir hennar eru ryrir og hin er med slaka

vodvaspennu. Hun er einnig med seinkun & proska badi vitsmunalega og likamlega.
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Ragnheidur Sif Magnusdottir 4 tvo straka sem eru fatladir og var vidtalid ad mestu
leyti um eldri strakinn. Eldri strakurinn heitir Sigurour Magnason og er 18 ara og
yngri strakurinn heitir Bjarki og er 13 ara. Peir eru badir greindir med Asperger-
heilkennid. Sigurdur faeddist 10 vikum fyrir timann. Hann fékk heilabledingu vid
fedingu, er hreyfihamladur med vaega heilalomun og feddist med vatnshofud.
Braedurnir sja badir illa og eru greindir med arattu- og prahyggjuréskun. Bjarki er par

a0 auki greindur med motproaprjdskurdskun.

2.4 Gagnasofnun og greining

Rannsoknin var unnin haustid 2009. Tekin voru fimm opin vidtol & timabilinu 26.
névember til 2. desember 2009, en hvert vidtal tok fra 21 minttu upp i 69 minatur.
Vidmelendum var bodid ad velja hvar vidtdlin feru fram. Oll vidtolin voru tekin 4
heimili vidmaelenda ad peirra eigin 6sk. I einu tilfelli var barn og madur vidmalanda
inni 4 heimilinu 4 medan og i einu tilfelli tvd borm vidmaelandans. I hinum vidtélunum
var vidmelandinn einn heima.

Med pvi ad taka opin viotdl feer viomaelandinn tekifeeri til ad tja tilfinningar sinar
og hugmyndir med sinum eigin ordum. Opin vidtdl eru notud til ad skilja syn
vidmelandans burtséd fra sjonarhorni rannsakandans. Til pess ad hafa sem minnst
ahrif 4 svor vidmalandans spyr rannsakandinn opinna spurninga (Esterberg, 2002).
Oll vidtdlin voru hljodritud 4 stafrent upptokuteki og fard inn 4 tdlvu eftir 4.
Vettvangsnoturnar voru alls 120 bladsidur. Vettvangsnétur eru 6ll pau gégn sem
safnad er 4 vettvangi (Esterberg, 2002).

bPegar gagnasofnun var lokid hofst greining & gdgnunum. Opin ko6dun var notud i
upphafi greiningarinnar, en eftir pad var notast vid markvissa kodun. I opinni kédun
eru gognin skodud linu eftir linu til ad finna pemu og flokka sem vekja ahuga. |
markvissri kédun er farid eins ad, en i pvi tilfelli er farid i gegnum gognin med
hlidsjon af peim pemum sem komu fram 1 opnu koduninni (Esterberg, 2002). Eftir pad

voru gognin tulkud og nidurstodur leiddar ut fra pvi.
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3 Niourstoour

[ pessum hluta verdur greint fra nidurstodum rannsoknarinnar. Fyrri kaflinn fjallar um
upplifun foreldranna af pvi ad eignast barn med fotlun, hvada ferli fara i gang pegar
barnid greinist, systkini fatladra barna og barattu foreldranna vid kerfid. Sidari kaflinn
tekur 4 pvi sem gerist utan heimilisins. I peim kafla er sagt fra pvi hvada namsleidir
voru valdar fyrir bornin, hvernig paer namsleidir reyndust og hvada studning bdrnin

hljota.

3.1 A0 eignast fatlao barn

bad eru alltaf viobrigdi ad fa nyjan einstakling i fjolskylduna en pad getur verid aukid
alag ef barnid er fatlad. I eftirfarandi kafla verdur sagt fra upplifun medra af pvi ad
eignast barn med fotlun og hvada ferli fara i gang pegar pad uppgvotast ad barnid sé
hugsanlega med einhver proskafravik. Einnig verdur sagt fra akvardanatoku i

sambandi vid barnid og systkinum barnanna i rannsoékninni.
3.1.1 Grunur um fotlun

Ekki er alltaf ljost vid fadingu hvort barnid er med proskardskun. Sumar
proskaraskanir koma fram 4 medgongu, adrar vid feedingu og oftar en ekki pa greinast
par seinna. Misjafnt var 4 milli fjolskyldnanna i rannsékninni hvernig og 4 hvada

tima pad kom 1 1j6s ad pad gati verid eitthvad ad hja barninu. Frida sagoi:

Eg sagdi pad pegar ég veeri 0létt... pegar ég var 6létt ad petta veri pottpétt ofvirkur
einstaklingur. En ég var ad grinast. Eda par ad segja ég vissi ekki ad ég hefdi svona
rosalega rétt fyrir mér.

Guorun dottir Fridu pyngdist illa eftir fedinguna, svaf ekkert, var med snertifelni og
var alltaf 4 10i. Ragnheidur kom auga 4 pad strax eftir fedingu Sigurdar, elsta sonar

sins, ad pad veeri eitthvad ad. Hiin sagoi:

Madur sa petta meira ad segja & vokudeildinni sko. Hann fékk fyrstu greininguna og
htin var ofvirkni. Og 4 medan 61l bérnin & vokudeildinni voru stillt og prid og lagu
eftir endilongum kassa, surefniskassanum eda hitakassa, pa var hann skyndilega
kominn pversum til féta og farinn ad berja i veggina sko bara ad reyna ad brjotast Gt
eda eitthvad.
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Sigurdur var eins og adur hefur verid greint fra faeddur 10 vikum fyrir timann. Hann
fékk heilablaedingu og nokkrum dogum eftir fadinguna foru ahrif heilabledingarinnar
a0 koma fram. Hann hatti ad hreyfa sig og 61l orkan hans for 1 pad ad halda lifi. Vid
minnstu areynslu for hann i hjartastopp. Stuttu eftir fedingu kom i ljos ad hann var
med vatnshofud og hreyfihomlun. Hann svaf einnig litid sem ekkert og var seinn til
med gang. Ragnheidi var einnig gert pad ljost fra upphafi af leknum ad barnid geaeti
verid fatlad ad einhverju leyti svo ad hin var vakandi fyrir pvi. Hun er einnig
menntud 4 svidi fatlana og pekkir pvi til helstu einkenna.

Déttir Porunnar Lilju var feedd fyrir timann eins og Sigurdur en pd ekki nema
einum manudi. Fyrirburar eru i sumum tilvikum eitthvad a eftir i proska og peim er
gefinn lengri timi til ad na proskadfongum en 6nnur born. Dottir hennar var alltaf sein
til med allt eins og ad brosa og hjala. b6 var ekki mikil seinkun & proska hennar sem
var0 til pess ad seinkunin var skrifud 4 a0 hun var faeedd fyrir timann. Pérunn var i
mémmuhopi med 60rum meaedrum sem attu born & sama tima. Hun tok ekki eftir pvi
a0 dottir sin veaeri sein til pegar hin var ein med hana heima en pegar hin var innan
um hin bornin i mémmuhodpinum s4 hin ad pad veeri eitthvad ad.

Proski sonar Rakelar var alveg edlilegur pangad til hann fékk ror i eyrun eins ars
gamall. Eftir pad missti hann nidur pann ordaforda sem hann hafodi, byrjadi a0 taka
svakaleg kost og lokadi sig eiginlega alveg af. Hann soéttist ekkert i onnur born en
vildi samskipti vid fullordna. Rakel hafdi dhyggjur af pvi ad eitthvad hafi farid
urskeidis 1 adgerdinni og vildi tengja petta vid hana. Hin lokadi & moguleikann ad
proskardskunin veri eitthvad vidvarandi og hélt sig vid pad ad hann vari bara seinn
og ef hun yrdi dugleg ad vinna med hann pa kami petta. Hin hélt einnig ad leknarnir

hefou skemmt barnid sitt i adgerdinni, en komst sidar ad 60ru. Hin sagdi:

bé fékk ég ad vita pad ad 1 hvad ég held ad pad sé€ 20% tilvika, pad er allavega frekar
lagt, ad pa fa pau einhverfu i tengslum vid afall. En pau sdgou mér ad hann hefoi
alltaf fengio pad, pad var bara spurning hvenzeer.

Sonur Ingibjargar byrjadi seint ad ganga og tala. Ingibjorg var p6 ekki mikid ad spa i
pad fyrr en hun var kollud i vidtal 4 leikskélanum.  pessu vidtali var hun spurd tt i
hvort hin hefoi tekid eftir einhverju o6edlilegu i fari hans eins og starfsfolkid a
leikskolanum hafdi gert. Hin hafdi p6é einhverja hugmynd um ad hann veri seinn til

midad vid onnur born.
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3.1.2 Greiningin og viobrogo vio henni

begar grunur um proskaroskun hefur vaknad fara bornin i gegnum greiningarferli.
betta ferli er mislangt og getur reynt a4 baedi foreldra og born. Frida var i andlegu
Ojafnveegi 4 peim tima sem hun fékk stadfestingu a pvi ad barnid hennar veri med
proskafravik. Pad hafdi margt gengid 4 i hennar lifi 4 pessum tima. Hin var buin ad
ganga 4 milli leekna til ad reyna ad komast ad pvi hvad vari ad. A pessum tima bjo

hun uti 4 landi. Frida sagoi:

Eg var buin ad lenda i pvi sem sagt fyrir vestan ad alveg sama hvern ég taladi vid hja
ungbarnaeftirlitinu, hvort pad var laeeknir, hjukka, 1j6smédir, alveg sama hver pad var
a0 ég fékk bara skitkast 4 moti ef ad ég sagdi ad pad var eitthvad ad.

Friou fannst pvi mikill 1éttir ad morgu leyti ad einhver vidurkenndi ad pad veri
eitthvad ad. begar pad var loksins buid ad vidurkenna ad barnid veri med einhverjar

proskaraskanir var mogulegt a0 fara ad gera eitthvad i pvi. Hiin sagdi einnig:

Hins vegar nattarulega pa pyrmdi rosalega yfir mig pvi ad petta var miklu meira en
ég bjost vid og nattirulega miklu miklu meira en ég vonadist til. Ef ad ég hefoi
fengid pad sem €g vildi pa var pad ég sem var klikkud en ekkert ad barninu minu en
hérna... ja.

Ingibjorg sagdi adspurd um vidbrogd hennar vid pvi ad leikskolinn nefndi vid hana ad

pad veri hugsanlega eitthvad ao:

Jaaa... ég tok pvi nu bara pannig ad ég var bara fegin ad ég veeri ekki ordin svolitid
ruglud. Ad pad veeru fleiri ad taka eftir pessu og yta manni pa Gt i pad ad leita hjalpar
fyrir hann.

Eins og i tilfelli Friou fannst Pérunni Lilju ekki hafa verid hlustad & pau pegar hiin
nefndi vid sérfredinga ad barnid proskadist ekki edlilega. bPegar hin var med
détturina 1 ungbarnasundi benti kennarinn henni & ad stelpan veri likamlega slopp og
pyrfti liklega sjukrapjalfun. Pegar Pérunn nefndi pad vid leeknana & heilsugeslunni
vildu peir ekki gera neitt i pvi. Einnig voru o6nnur vandamal eins og til demis
magavandamal ad hrja stelpuna sem laeknarnir vildu ekkert gera i. begar pau svo
leitudu 1t fyrir heilsugasluna fengu pau loks adstod og vidurkenningu 4 pvi ad barnid
veri seint til.

Laknarnir voru frd upphafi bunir ad undirbia Ragnheioi fyrir pad ad Sigurdur geeti
verid mikid fatladur. Hin fékk einnig ekki neina allsherjargreiningu, heldur komu

greiningarnar smatt og smatt. Par sem Sigurdi var varla hugad lif i byrjun pa fannst
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Ragnheidi ofvirkni og einhverfa bara l1éttvaegt i samanburdi vid pad. bPegar hin for
med Sigurd til laeknis pa hafdi hun avallt Bjarka med. I pessum heimsoknum tok
leeknirinn eftir pvi ad Bjarki gaeti einnig verid ofvirkur. Greiningarnar hans komu
pannig einnig fram smatt og smatt. Han fékk pvi aldrei neitt stort afall. Hin telur sig
heppna 1 samanburdi vid adra foreldra ad hafa haft svona mikid adhald og telur ad pad

hafi hjalpad sér i pvi ad takast 4 vid strakana og fatlanir peirra.

3.1.3 Baratta vio kerfio

Pattakendur voru allir samméla um ad kerfid 4 Islandi virki ekki. Peim finnst mikill
skortur 4 upplysingafledi sem geri peim erfidara fyrir. Foreldrarnir fa ekki
upplysingar beint fra peim sem koma ad malefnum barnsins heldur purfa ad leita sér
upplysinga sjalfir. Ingibjorg sagdi ad hun kaemi alltaf ad lokudum dyrum og hafi purft
ad draga ordin upp ur 6llum. Hun sagdi einnig ad pad visi allir hver 4 annan og ad allt
sem barnid 4 rétt & veri falid eins og pad veri stort leyndarmal.

Alagid ad eiga fatlad barn var alveg nog fyrir foreldrana ad kljast vid og ekki 4 pad
batandi ad purfa ad berjast vid kerfid lika. Porunn tok pad fram ad flest af pvi folki
sem pau hefdu hitt 1 sambandi vid malefni déttur hennar veri yndislegt en petta vari
samt ekki ad virka. Dottir hennar purfti & talpjalfun ad halda og einhvers stadar i
ferlinu hja greiningarstddinni tyndist beidnin svo hin purfti ad fara aftast 4 bidlista.
b6 svo ad pau hefdu fengid hluti i gegn, eins og talpjalfunina, purftu pau ad vera
vakandi fyrir pvi ad peim veeri fylgt eftir. Porunn sagdi einnig ad fatlada barnid eigi
ad falla ad kerfinu sem er til fyrir hid 6fatlada barn, i stad pess ad kerfid sé snidid ad

po6rfum barnanna.

3.1.4 Akvardanir
Akvardanir um lif fatladra barna geta verid mun stzerri en 6fatladra barna. Stundum
parf ad velja dkvedna medferd fyrir barnid og ekki er vist hvada medferd gati hentad
barninu best. I 68rum tilfellum parf ad taka akvérdun um ad breyta einhverju sem
hefur verid akvedid vegna pess ad leidin sem var farin hentar barninu ekki. Fotlud
born passa oft ekki inn i daglega ratinu 1 samfélaginu og parf pvi ad adlaga pau ad
henni.

Friou finnst sumar dkvardanir i sambandi vid doéttur hennar vera pannig ad hun sofi
ekki fyrir peim og hugsar um par i langan tima, en adrar koma bara. Frida leggur
alltaf allt undir médur sina adur en hin akvedur eitthvad. Hin raedir hlutina fram og

til baka vid hana og stundum jafnvel vini sina lika. Henni finnst fagfolk p6 hafa tekid
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mikid dkvardanir fyrir sig og hin hafi ekki alltaf haft val. Rakel sagdi eins og Frida ad
modir hennar hafi verid hennar stod og stytta og adstodad sig vid allar dkvardanir. Ef
hin metti einhverju moétleti i umhverfinu hringdi hin 1 médur sina og hun for i
hlutina.

Ingibjorgu fannst hin hins vegar bara yfir hofud ekki hafa haft neitt val um neitt

sem viokom straknum sinum. Hin sagoi:

Pad hefur ekkert verid, mér hefur ekki verid bodid eitt eda neitt. Eg hef bara tekid
einn dag... bara hvern dag i einu. Eg get ekki gert neitt plan. Mér hefur aldrei verid
rétt neitt, og ekki otad neinu ad mér. Eg purfti ad szkjast eftir 6llu sjalf.

begar Ingibjorg var spurd nanar Ut i pau urredi sem drengurinn hennar nytir sér, eins
og sjukrapjalfun og fleira, sagdi hun ad fagfolk hefdi sagt henni ad hann pyrfti ad fara
i pad en annad hafi hun purft ad sja um sjalf.

Porunni finnst folk ekki alltaf atta sig & pvi ad akvardanir fyrir fatlad barn eru oft
steerri en par sem parf ad taka fyrir 6f6tlud born. Morg fotlud born, eins og til demis
dottir hennar, eiga erfitt med ad pola breytingar. Pad parf pvi ad skipuleggja
breytingar mjog vel og undirbiia bérnin undir breytingarnar med godum fyrirvara.
Hun sagdi jafnframt: ,,Mér finnst ekki eins og vold hafa verid tekin af okkur eda
eitthvad pannig.*

Stundum hafa p6 verid teknar dkvardanir sem Porunn og madurinn hennar voru
ekki satt vid. I eitt skipti atti ad gera breytingar 4 leikskélanum og stokka upp hopum.
Hoparnir h6fou verid eins fra upphafi og Pérunni og manninum hennar fannst pessi
breyting geta haft mjog mikil ahrif 4 stelpuna. Pau badu pvi um ao pessi breyting yrdi
ekki gerd 4 hennar hop og peim vard ad 6sk sinni. Hin sagdi einnig ad annad folk atti
sig oft ekki & pvi ad breytingar fara illa i stelpuna, en tekur vel i pad pegar pau nefna

pad og hagrada eftir pvi.

3.1.5 Systkini

Guorun dottir Fridu 4 yngri systur sem er fjogurra ara og heitir Sunna Dogg. Frida
passadi mjog vel ad segja Gudriinu fra 6léttunni og undirbua hana vel. Gudrin fékk ad
koma med 1 allar skodanir. Pegar Frida kom heim af fedingardeildinni fékk Guorin
dukku sem hun matti bada og gera allt vid sem ad Frida gerdi vid Sunnu Dogg. Sunna
Dogg hefur alltaf verid mjog verndud vegna pess ad Gudrun atti bagt med ad skilja ad
hin veri lifandi einstaklingur. Foreldrar fatladra barna syrgja oft fatlada heilbrigda

barnid sem faddist ekki. Pegar Sunna Dogg for ad proskast uppgvotadi Frida hvad
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folk var ad tala um pegar pad sagdi ad pad pyrfti ad fa ad syrgja heilbrigda barnid.
Frida sagdi:

Meér hefur alltaf fundist petta svo mikil moédgun vid mig pvi a0 ég hef alltaf sagt pu
veist ég meina ef ég parf ad syrgja pad barn, pa er ég ad segja ad ég vilji ekki
Gudrinu. Sem er alls ekki malid. Eg er ofbodslega pakklat fyrir ad eiga hana ad
rosalega morgu leyti. Audvitad myndi ég vilja ad hun veri heilbrigd hennar vegna,
ju og min vegna lika ad morgu leyti. En ég meina ég hef greett svo mikid & pvi ad
eiga hana eins og htn er og htin hefur gefid okkur rosalega mikio og fjolskyldunni.
Pad er hins vegar margt sem Sunna getur sem Gudrin getur ekki. bad er p6 ad fara
greiningarferli i gang med Sunnu vegna pess ad pad er talid ad hiin sé ofvirk eda med

athyglisbrest. Frida telur ad Sunna sé¢ ekki med athyglisbrest en sagoi:

... pad er séns ad hun sé ofvirk, ég get alveg triad pvi. En ég held ad ég sé meira
blind & petta. Sem er mjog edlilegt ad mér skilst pegar madur 4 svona mikid eldra
fatlad barn. Mér finnst Sunna Dogg standa svo rosalega framur ad morgu leyti, en
hun er bara edlileg segir leikskolinn. Hun er bara & venjulegu roli.

Hun hefur engan annan samanburd en Gudrinu og pegar Sunna for ad syna alla pessa
getu pa uppgvotadi Frida heilbrigda barnid sem hun fékk ekki i Gudranu. betta olli
pvi ad hun for i nidursveiflu og fannst bedi hiin og Gudrun vera ad fara 4 mis vid
eitthvad. Henni finnst lika erfitt nina ad Sunna er farin ad fara fram ur Gudrunu i
proska ad sumu leyti p6 ad hun sé atta &rum yngri.

Rakel segir ad pegar einhverft barn faedist s¢é moguleiki & pvi ad naesta barn verdi
lika einhverft en p6d eru meiri likur & pvi ad strakar séu einhverfir en stelpur. Pegar
htn vard 6létt ad dottur sinni sem er fjogurra ara i dag vissi hin af méguleikanum a

pvi ad barnid gaeti verid einhverft. Rakel sagdi:

Eg hugsadi bara okei ef pad verdur eitthvad ad pa elska ég barnid ekkert minna.
bannig ad vid dkvadum bara ad lata slag standa en ¢g akvad samt ad fara i svona
hnakkamalingu til a0 Utiloka svona verstu gerdir af fétlun og svo akvad ég ad fa ad
vita kynid. Og ég fekk a0 vita ad pad veri stelpa og pa voru nattarulega minni likur 4
pvi ad hiin s¢ einhverf pannig ad pa leid mér miklu betur.

Dottir Rakelar er adeins seinni en énnur born 4 sama aldri en pad er ekkert ad henni.
Hun er ekki med neina f6tlun en pad gaeti verid ad hin sé med athyglisbrest. Um
seinkunina hja détturinni sagdi Rakel: ,,Ef ad eldra barnid er fatlad er oft yngra barnid
seinna til. Pad litur svo upp til systkinisins. Pad er mjog algengt, ég tel ad pad sé
malid hja henni.” Rakel sagdist alveg hafa buist vid pvi ad pad gati verid eitthvad ad
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hja dottur hennar og pvi hafi pad ekki verid neitt afall fyrir hana ad komast ad pvi ad
hun veeri sein.

Porunn var komin um 20 vikur & leid med annad barnid sitt pegar hin fékk ad vita
ad Sylvia veri med litningagalla. Hun vissi hins vegar ekki hvernig litningagalla og
hvort hann veri arfgengur svo hiin velti pvi fyrir sér hvort 6fedda barnid vaeri med
gallann lika. P6 fann hiin mun meiri hreyfingar 4 seinni medgdngunni heldur en fyrri
svo hun hafoi ekki miklar dhyggjur og hun var einnig tilbiin i annad barn hvernig sem
pad veri. bau fengu svo ad vita fljotlega ad petta vaeri ekki arfgengur litningagalli.

Um muninn & pvi ad eiga fatlad og 6fatlad barn sagdi Porunn:

bad er nattirulega bara med 6fatlad barn pa, eda allavega med hann, pa bara gerdust
hlutirnir ad sjalfu sér svolitid. Med stelpuna pa purfti madur alltaf a0 efa hana, pad
tok allt langan tima: ad byrja ad borda sjalf, ad byrja ad sitja, skrida, allt petta tok
bara... purfti rosalega mikla @fingu og mikinn tima. Pannig ad pad var svona helsti
munurinn.

Hun sagdi einnig ad pad veri allt miklu audveldara med hann vegna pess ad hann
fellur alveg inn i kerfid. Pau purfa ekki ad vera ad pressa a sérfredinga og passa upp a
ad hlutunum sé fylgt eftir.

Eftir ad Ragnheidur atti Sigurd hafdi han ekki dhyggjur af nasta barni og hélt ad
hann veri eins og hann er vegna pess ad hann er faeddur fyrir timann. Ragnheidur
vard 6létt ad dottur sinni pegar Bjarki, annad barn hennar, var atta manada. Bjarki er,
eins og adur hefur komid fram, med proskaraskanir. Um pad ad heyra ad hun veeri
ofrisk ad pridja barninu sagdi hun ad henni hafi eiginlega bara fallist hendur og hin
var svolitid kvidin adur en dottirin feeddist. En dottirin er 1 lagi b6 hun sé & moérkum
pess ad vera ofvirk. Fjérda barnid atti hin svo med 6drum manni. Hiin var 4 pvi 4
peim tima ad hun og fyrri madurinn hefdu bara att svo illa saman og pess vegna varu
bornin svona. En fjorda barnid er mjog ofvirkt.

Hér ad framan hefur verid sagt fra upplifun madranna af pvi ad eignast fatlad barn
og hér a eftir verdur fjallad um hvernig skélamalum fatladra barna er hattad og pann

studning sem fj6lskyldan nytur.

3.2 Nam og annar studningur
[ islenskum skélanamskram er fjallad um nam an adgreiningar og ad 6l born eigi ad
hafa rétt 4 ndmi hvort sem pau eru fotlud eda 6f6tlud. Einnig segir par ad pad eigi ekki

ad mismuna bdérnum. Oll bérnin i rannsokninni byrjudu 4 pvi ad fara i leikskola en
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misjafnt var hvort pau foru i almennan grunnskola, sérdeild i almennum grunnskoéla
eda sérskola fyrir fatlada. Fotlud born fa studning i skolanum eftir porfum. Foreldrar
fatladra barna eiga einnig rétt 4 studningi fyrir utan skélann. Studningurinn sem er i
bodi er misjafn eftir fotlun barnsins og er baedi til ad 1étta undir med foreldrunum og
er einnig adstod med uppeldi. Upplifun madranna i rannsékninni af studningi var

mjog misjofn og hér 4 eftir verdur greint nanar fra pvi.

3.2.1 Leikskoli

bad er mjog misjafnt hvernig leikskolar taka i pad ad vera med fotlud bérn og hvernig
peir stydja vid barnid og fjolskylduna. Oskar sonur Rakelar var byrjadur 4 leikskola
pegar hann for i adgerdina til ad fa ror i eyrun. bPegar hann kom til baka eftir
adgerdina sau starfsmenn a leikskolanum ad pad veri ekki allt i lagi og med timanum
versnadi hann svo ad pad var haft samband vid greiningarstodina. A leikskolanum
sem Oskar var 4 hofou verid morg fotlud born svo pad var mikil reynsla af vinnu med
fotludum. Leikskolinn var framarlega 4 svidi atferlismedferdar og pvi valdi Rakel
atferlismedferd fyrir hann. Hann byrjadi priggja ara i atferlismedferd og var i henni ut
leikskolann. M6dir Rakelar var leikskolastjori og starfsmenn raeddu mikid vid hana og
htn kom skilabodunum afram til Rakelar.

Leikskolinn sem Ingi sonur Ingibjargar var 4 kom til méts vid parfir hans. Hann
fékk studning a leikskolanum og adstedur voru snidnar eftir getu hans. Samvinna vid
foreldra var g6d ad hennar sogn.

Sylvia hefur verid a4 tveimur leiksk6lum og Porunn ber peim misjafnar sogurnar.

Hun sagdi:

Leikskolinn sem hun var a sto6d sig ekki vel sko. Mér fannst svolitid svona... madur
kom stundum ad sakja hana og pa fékk madur bara svona: ,,hun leikur sér ekkert
med dot.” Svolitid svona litid uppbyggilegt pu veist i stadinn fyrir ad pu veist segja
eitthvad svona: ,,Hvad eigum vi0 ad gera i pvi.*
beir & fyrri leikskdlanum voru einnig mjog 6sveigjanlegir og toku 1itid tillit til pess ad
hun veri med sérparfir. I dag er Sylvia 4 Hjallastefnuleikskola. Par er tekid jakvatt i

allt og ef pad er eitthvad sem gengur ekki vel er pad raett og reynt ad finna lausnir.

Porunn sagdi:

Allt svona er einhvernveginn... pad er svo mikil medvitund um ad hugsa i lausnum
ekki vandamalum og snida kerfid eftir bornunum en ekki bornin eftir kerfinu.
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A Hjallastefnuleikskolanum er Sylvia ekki med neinn auka studning en hoépurinn
hennar er mun minni en adrir hopar og hun fer sma aukatima & dag med sinum
hopstjora & medan hinar stelpurnar i hopnum gera annad.

Sigurdur eldri sonur Ragnheidar Sifjar var med proskapjalfa & leikskolanum sem
fylgdi honum alveg eftir. Vegna pess ad hann var fyrirburi, kominn med
ofvirknigreiningu og med vatnsh6fud var hann kominn med studning 40ur en hann
fékk greininguna fra Greiningarstodinni. A leikskola Sigurdar var hagratt mikid fyrir
hann. Hann var til deemis ari lengur 4 yngstu deildinni vegna pess ad hann hafoi ekki
andlegan proska til ad fara 4 nastu deild og svo var hann 4 middeildinni pad sem eftir

var vegna pess ad hann poldi svo illa breytingar. Ragnheidur Sif sagdi um skipulagid:

Toku hopana 4 elstu deildinni og komu med pa i heimsokn a deildina hans. Svo var
einhver svona starfsemi bara fyrir elstu krakkana og pa voru krakkarnir bunir ad
koma svo oft & deildina pannig ad pad var ekkert gerd athugasemd af peirra halfu viod
pbad ad hopstarfid veeri par. Svo fékk hann ad fara i heimsokn 4 peirra deild og svona
pannig ad petta var ofsalega flott gert hja peim.

Guorun var mjog oheppin med leikskola. Frida bjost vid pvi ad pad veri gdour
studningur & pessum leikskéla vegna pess ad pad var proskapjalfi ad vinna par. En svo
var ekki. A hverjum einasta fundi var Fridu gefid loford um eitthvad sem ekki var
stadid vid. Proskapjalfinn gerdi ekki neitt og st eina pjonusta og pjalfun sem Gudrin
fékk 4 leikskolanum var fra leikskolakennurunum sem voru ad reyna ad snida eitthvad

i kringum hana.

3.2.2 Hverfisskolinn
Sigurdur sonur Ragnheidar Sifjar for i hverfisskdlann sinn i almennan bekk.
Ragnheidur Sif sagdi um tilfersluna fréd leikskola yfir i skdla: ,,Skelfing. Hin var
algjor skelfing og vid misstum bara gjorsamlega fotanna.*

Rakel valdi hverfisskolann vegna pess ad hun taldi Oskar hafa gott af pvi ad
umgangast 6fotlud born og hin taldi ad hann myndi leera meira af pvi ad umgangast
6f6tlud born. Oskar for 1 sérdeild fyrir fotlud born. Hin sagdi um tilferslu Oskars yfir

i hverfisskdlann:

Mjog erfid, mjog erfid. bPad var nattarulega... leikskolinn er verndad umhverfi
algjorlega. Ollum hans porfum var sinnt. Svo fer hann i skola, hann for i
hverfisskolann, og mér fannst okkur bara hent i eldinn. Eg var mjog anagd pu veist
a0 pvi leytinu til ad ég vildi ad hann feeri i hverfisskolann pvi su sem hafdi verid med
hann i atferlismedferd hun var ad fara i hverfisskdlann ad kenna sérdeildina. Pess
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vegna sottist ég mikid i ad hann faeri pangad utaf pa hefdi hann hana, pekkti andlit og
allt svoleidis. En pjonustan var til skammar.

Oll bornin i skolanum, meira ad segja hin bornin i sérdeildinni, fengu dagvist eftir
skélann nema Oskar vegna pess ad hann var svo fatladur. Eftir langa barattu vid
skélann hétadi Rakel ad fara med malio 1 blodin og pa loksins fékk hann dagvistun.
Henni fannst mjog litid gert fyrir hann i skolanum og i tengslum vid namid.
Samstarfid hennar vid skolann var ekki gott.

Frida for i heimsokn i hverfisskolann pegar hiin var ad taka dkvordun um i hvada
skola dottir hennar etti ad fara. Han for 4 fund adstodarskolastjorans 1 skdlanum og
hann gerdi henni pad 1jést, en sagdi pad po6 ekki beint ut, ad barnid hennar veri ekki
velkomid i skdlann. Einnig s& Frida ad adstedur i skolanum hentudu hennar barni

ekki. Hin sagdi:

Eins lika ad vera i einhverjum stérum bekk med einhvern, jaju, hun hefdi 6rugglega
haft einhvern studning med sér, en pu veist studningurinn i skoélastofum er yfirleitt
ekki fagleerd manneskja, manneskja sem veit ekkert hvernig htin 4 ad hondla hlutina
og hérna okkur bara leist ekkert & pennan skola og umhverfid.

Hun tok pvi akvordun um ad barnid hennar feaeri i sérskéla fyrir born med fatlanir.
Ingibjorg fékk hins vegar allt annad vidomot pegar Ingi for i hverfisskolann. Pad kom
ekki til greina a0 hann feri i neitt annad en hverfisskélann sinn og hun fékk gott
vidmot fra skolanum.

Sylvia hennar Porunnar Lilju er enn 4 leikskoéla en hin og madurinn hennar eru p6
farin a0 skoda skolamal. Sylvia fer { endurmat 4 Greiningarstodinni 40ur en hiin byrjar
i skdlanum til ad sj& hvernig hun stendur. Pad sem kemur til greina hja henni er
hverfisskolinn eda barnaskoli Hjallastefnunnar. Hin telur mjog liklegt ad Sylvia fari i
Hjallastefnuskolann vegna pess ad flestir tr hennar leikskolahop fara pangad. bau
hafa einnig mjog goéda reynslu af stefnunni. Pau @tla p6 ad fara i heimsokn i
hverfisskélann og skoda adstedur. Porunn sagdist vera opin fyrir Oskjuhlidarskoéla en
telur ad Sylvia s¢ med pad vaga proskahomlun ad hann henti henni ekki enn sem

komid er. Hiin sagdi i sambandi vid ad han fzeri i Oskjuhlidarskola:

En ég er alveg opin fyrir pvi og vid badi og ég geri mér alveg grein fyrir pvi ad
hérna pegar hin kemur & unglingsarin pa geeti stadan breyst bara uppa svona
félagslega stoou og mér finnst ekki ... vio utilokum ekkert.

bau eru pvi med alla moguleika opna fyrir skdlagongu Sylviu. Porunn sagdi jafnframt:
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En vid erum samt hérna eiginlega 4 pvi ad taka dkvardanir hérna ut fra pvi
hvernig gengur nuna en ekki taka dkvardanir utaf einhverri hradslu vid eitthvad
sem mogulega geeti gerst i framtidinni. Mér finnst pad einhvernveginn vera
svona hradsluakvordun sko. Og lika vid getum alveg flutt pu veist og vid
eigum alveg ad getad flutt eins og annad folk pu veist. Madur parf bara ad bua

hana vel undir breytingar.

3.2.3 Sérskoli

Barnaleknarnir sem gerdu forskolagreininguna & Gudrinu dottur Fridu maltu med
pvi ad hun myndi ad minnsta kosti byrja i sérskola fyrstu tvé arin en sja til i
framhaldinu hvort ad mdgulegt vaeri ad hiin feri i hverfisskolann. Frida var smeyk vid

a0 setja hana 1 sérskola og sagdi:

Ehhhh, pad vidurkennist alveg flslega ad vid mamma hofdum mikla fordoma,
fordomar eru 99% fafraedi pad er bara pannig og mamma samt var verri heldur en ég.
Og hérna, vio fengum rosalegt afall yfir pvi a0 eiga ad fara med hana i sérskola. Vi
saum fyrir okkur verst stoddu bornin, vid sdum ekki hin fyrir okkur. Vid vissum ekki
a0 hin bornin varu parna lika.

begar hun svo metti med Gudrunu til ad skoda skolann fengu per rosalega godar

motttokur, alveg 6fugt vid motttokurnar 1 hverfisskolanum. Frida sagoi:

begar vio komum i sérskdlann ad pa hérna var okkur meett eins og h6fdingjum. bad
var tekid & moti okkur bara pu veist, pid erud svo velkomnar og bara hvad viljio pid?
Vid viljum allt fyrir ykkur gera, barnid ykkar er sko meira en velkomid.

Frida sa pegar hiin skodadi skdlann ad petta vaeri pad sem hentadi doéttur hennar og
mamma Fridu sa pad lika. Hin hefur aldrei séd eftir pvi ad hafa 1atid hana byrja i
pessum skola.

Rakel vidurkennir einnig ad hun hafi haft fordoma fyrir sérskolum. Eins og var
nefnt i kaflanum um hverfisskola hér fyrir ofan byrjadi strdkurinn hennar i
hverfisskolanum og honum var ekki sinnt négu vel par. Rakel og madurinn hennar
voru buin ad hugsa i tvo til prji &r um hvort ad pau attu ad lata hann skipta um skola.
A pessum tima var sérkennarinn hans ad hztta og pad atti ad faera hann upp um deild i
skélanum vegna aldurs. Hin dkvad pvi par sem pad voru hvort sem er breytingar i
gangi ad sakja um fyrir hann i sérskola. Hann komst inn. Rakel sér eftir pvi a0 hafa
ekki sett hann strax i sérskola. Hin sagdi um skolaskiptin: ,,Hann er hamingjusamari,

vi0 erum miklu dnaegdari vio hjonin og petta er bara allt annad.*
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Hin sd4 mikinn mun & honum eftir ad hann skipti yfir. Hin tengdi 40ur haegar
framfarir hja Oskari vid fotlunina en sér nuna eftir ad hann skipti um skola rosalegar
framfarir hja honum sem hun tengir pa vid skélann. Hun telur ad hann hefdi kannski
nad miklu meiri framférum hefdi hin sett hann i sérskola i upphafi. Rakel sagdi

jafnframt:

Eg mali med pu veist fyrir alla foreldra sem eiga svona mikid fotlud bom eins og
strakinn minn ad setja pau mikid frekar i sérskola heldur en ad vera ad reyna hitt.
Sérskoli er nefnilega allt 60ruvisi heldur en folk heldur fyrir folk sem veit ekki
hvernig petta er sko.

3.2.4 Studningur
Gudrin er med lidsmann sem & ad taka hana 16 tima i manudi, en pad er breytilegt.
Svo fer hun fjora solarhringa i méanudi i skammtimavistun. Gudrin var hja
studningsfjolskyldu sem beitti hana ofbeldi og svo reyndi Frida eina
studningsfjolskyldu eftir pad og pad gekk ekki heldur upp. Eftir pad vildi Frida ekki
lata Gudrnu fara til studningsfjolskyldu aftur. Hun sagdi: ,,Eg ®tladi bara ekki ad
gera Gudrinu meir. Hun er bara buin ad ganga i gegnum allt of mikid greyid & sinni
stuttu avi.“ A vegum félagspjonustunnar er Frida med studning heim. Pad kemur
proskapjalfi heim til Fridu til ad adstoda hana vid ad takast &4 vid akvedin vandamal
medal annars tengd Gudrinu.

Ingibjorg feer umoénnunarbaetur med syni sinum en ekkert par fyrir utan. Hin sagdi
a0 henni hafi aldrei verid gefinn kostur 4 neinum studningi og gat ekki svarad pvi
hvort hun hefdi nytt sér aukinn studning hefdi hann stadid til boda. Ingibjorg var

einsteed med tvo born pegar Ingi faeddist. Hin sagdi um adstedur sinar:

bad var gifurlega erfitt... gifurlega erfitt. Eg gjorsamlega gekk & purrdir. Eg var
hreinlega vid ad gefast upp, en ég gafst ekki upp. En pad var roooosalega erfitt...
rosalega.

begar Oskar fékk greininguna baudst foreldrum hans ad fa studningsfjolskyldu. Pau
bjuggu hja foreldrum Rakelar og vildu engan studning. Hun sagdist ekki alveg vita
hvers vegna hun vildi ekki studning en taldi pad liklega vera vegna pess ad hun hefoi

verid of stolt. Hin sagdi:

En vissulega hefdi madur purft ad fa fri sko utaf pvi ad hann var mjog erfidur og vid
attum rosalega erfitt bara andlega parna preyttur og ég var bullandi punglynd og atti
rosalega erfitt og petta tekur allt svo langan tima.
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Rakel sagdi ad pad geti tekid morg ar ad fa hluti i gegn. A pessum tima var henni
einnig sagt ad sekja um i skammtimavistun en hun parfnadist pess ekki heldur a
pessum tima. Henni var po sagt ad sekja um vegna pess ad petta tekur svo langan
tima og hiin myndi ekki vita hvernig stadan yrdi seinna. bad tok fjogur ar fyrir hana
ad fa inn 4 skammtimavistun og jafn langan tima ad fa lidveislu fyrir Oskar. Hann tti
a0 vera med lidveislu nuna en pad hefur ekki alveg gengid upp. Hun segir p6 ad pau
purfi ekki a4 skammtimavistun og lidveislu ad halda en pad sé gott fyrir hann
félagslega. Foreldrar Rakelar eru studningsfjolskylda fyrir Oskar. Rakel segir ad pau
hafi hlotid mikinn studning i gegnum tidina badi fra foreldrum sinum og
tengdaforeldrum.

borunn og fjolskylda eru med studningsfjolskyldu sem Sylvia fer til eina helgi i
manudi. Hiun hefur farid til studningsfjolskyldu alveg sidan hin fékk greiningu.
borunn hefur samt ekki viljad ad hun feeri til einhverra 6kunnugra svo hin hefur alltaf

verid hja einhverjum sem pekkir Sylviu. Um studningsfjolskyldu sagdi Porunn:

Meér finnst bara ad allir &ttu a0 hafa studningsfjolskyldu hvort sem peir eiga fatlad
barn eda ekki. Vid nytum petta baedi til ad eiga svona quality time med straknum
sko, en lika... vid erum samt mjog dugleg vio ad setja hann i pdssun pannig ad vid
séum bara tvo. Vid erum 6trilega anaegd med petta fyrirkomulag.

Fjolskylda Porunnar nytir sér ekki frekari studning. Pérunni finnst Sylvia ekki vera
pad erfid ad hun parfnist pess ad fara i skammtimavistun en Pérunn er p6 opin fyrir
moguleikanum ef adstedur breytast.

Sigurdur er blinn ad vera med lidsmann sidan hann var sex ara en pad hefur pod
ekki gengid alltaf vel ad Ragnheidar sogn. Ragnheidur sagdi ad pad veri mjog erfitt
ad finna einhvern sem hentar og margir lidsmenn hafi gefist upp eftir 6rfa skipti. { dag
er hann med lidsmann sem tengist fjolskyldunni og pad gengur mjog vel.

Sigurdur var talinn of klar til ad f4 skammtimavistun. Foreldrar Ragnheidar eru

studningsfjolskylda fyrir pau. Ragnheidur sagoi:

Kannski ekki audvelt ad fa folk i ad vinna sem studningsfjolskylda. Pad eru ju
borgadar 8.700 kronur & solarhring. Af pessum pening & eftir ad gefa barni eda
unglingi ad borda. Eitt af pvi ma reikna pannig og svo fer slatti af pessu i skatt.
Madur getur ekki bedid nokkurn einasta mann um petta nema hann sé naskyldur
manni. Enda er pad pannig. bad er bara fjolskyldan og vinir hja mér sem ad hafa
tekid ad sér svona sko pvi ad ég veit ekki hvern ég a ad bidja. Ma bjoda pér ad negla
nidur helgi fyrir 17.400 krénur? bu verdur ad skuldbinda pig eina helgi i manudi og
feerd 17.400 fyrir. Ja og fyrirgefou pu parft ad kaupa allt ofani barnid 1 leidinni. bu
veist petta er ekki ad gera sig sko.
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Bjarki hefur heldur ekki fengid annan studning en lidveislu. Ragnheidur hefur fengid
umonnunarbatur med peim badum.

[ pessum kafla hefur verid rakid hvada studning foreldrarnir og bérnin hafa fengid
baedi 1 skolakerfinu og utan pess. Einnig hefur verid komid inn & hvers vegna akvedid

urredi var valid fyrir bornin og hvernig pad reyndist.
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4 Lokaoro

[ ritgerdinni hefur verid greint fra freedilegum bakgrunni ritgerdarinnar og
nidurstodum eigindlegrar rannsoknar & upplifun foreldra af pvi ad eiga fatlad barn.
Nidurstodurnar leiddu 1 1j6s ad pad var afall i fyrstu fyrir flesta foreldrana ad fa ad vita
a0 barnid veeri fatlad. b6 spiludu adstedur i umhverfinu einnig inn i vidbrogoin. begar
barn faedist hafa festir foreldrar reiknad med pvi ad barnid s¢ med fotlun og geta pvi
fengid afall og purft ad syrgja heilbrigda barnid sem peir eignudust ekki (Hanson og
Lynch, 2004).

Sumir foreldranna voru bunir ad sja ad pad veri eitthvad ad barninu en laeknar og
annad fagfolk vildi ekki hlusta & pad og vildu meina ad adrar adstedur legju ad baki.
bad ad pad veri ekki hlustad 4 pau setti aukid dlag 4 foreldrana ad peirra ségn. Svo
pegar peir fengu greininguna var pad badi 1éttir og einnig kvidi yfir framtid barnsins.
Rannsoknir hafa synt fram 4 ad snemmtaek ihlutun geti haft ahrif & proskaframvindu
og pvi er mikilvaegt ad hefja ihlutun eins fljott og mdgulegt er (Tryggvi Sigurdsson,
2008). bao etti pvi ad kanna pad strax ef ad pad vaknar minnsti grunur um fravik og
etti fagfolk ad vera medvitadara um pad. Foreldar pekkja bornin sin betur en adrir og
attu pvi ad geta greint pad betur en adrir ef barnid synir einhver fravik

[ rannsokn sem Rannveig Traustadottir (1995) framkvamdi kom fram ad foreldar
pyrftu mestan studning fyrst eftir greiningu og ad peir vildu ad studningurinn kaemi
sjaltkrafa. Ma@durnar i rannsokninni voru allar &4 pvi mali ad efidasti parturinn vid pad
ad eignast fatlad barn veri ekki barnid heldur barattan fyrir barninu. Kerfid 4 fslandi
er ekki snidid ad fotludum bornum og pvi parf ad breyta. Samkvaemt nidurstodum
rannsoknarinnar purfa foreldrar fatladra barna ad leita réttar barnanna sinna nastum
pvi fyrir allt sem peir vilja fyrir barnid gera. Pad er mjog sjaldan sem einhver kemur
og segir foreldrum fatladra barna ad peir eigi rétt a einhverju. Of6tlud born falla ad
kerfinu og foreldrar geta gengid nastum ad pvi visu ad barnid sitt geti notid pess sama
og Onnur born 4 sama aldri, en rannsoknin leiddi 1 1j6s ad i tilfelli fatladra barna er
raunin ekki st. Samkvemt pvi virdist ad pad sé¢ enn litid 4 fotlun ad hluta til ut fra
leeknisfraedilega sjonarhorninu. Fotludu bornin eru eitthvad oaskilegt sem passar ekki

inn 1 peer adstedur sem eru i samfélaginu.
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Mesti studningur sem foreldrar virdast fa er fra fjolskyldumedlimum. Ein médirin
taldi sig of stolta i upphafi til pess ad leita studnings ut fyrir fjolskylduna og Snnur
taldi sig ekki purfa & studningi utan fjolskyldunnar ad halda. P6 kom pad upp sidar
meir ad per leitudu studnings ut fyrir fjolskylduna. Fétludu bornin voru i einhverjum
tilvikum fyrsta barn foreldranna og peir gerdu pvi sér ekki alltaf grein fyrir pvi hversu
mikid dlag veeri vegna barnsins. Pad var ekki fyrr en peir eignudust annad barn ad peir
sau hvad peir hefou gengid 1 gegnum.

Sidastlidin ar hefur pad verid umtalad i samfélaginu ad erfitt s¢ ad fa folk til ad
vinna 1 storfum tengdum einstaklingum med fatlanir. Madurnar i rannsoékninni hafa
lent i erfidleikum vegna pessa skorts & starfsfolki. Pegar skortur er & starfsfolki getur
misheeft folk verid radid til starfa. Sumar madurnar lentu i pvi ad pad hélst illa &
starfsfolki og adrar i pvi ad starfsfolkid var ekki nogu haeft. I einhverjum tilfellum var
til demis folk ra0id sem lidveitendur fyrir bornin og metti jafnvel bara 1 eitt skipti.
Eitt barnid hafdi verid med yfir tiu lidveitendur. I grofasta tilfellinu af 6hafum
studningsadilum lenti eitt barnid i pvi ad vera beitt ofbeldi hja studningsfjélskyldunni
sinni.

Leikskolinn og skélinn eiga ad vera fyrir 611 born. [ adalndmskra leikskolanna segir
ad pad eigi ad veita bornum studning og taka tillit til sérparfa (Jona G. Ingolfsdéttir,
2008). Misjafnt var hvada vidmoéti foreldrarnir og bornin meettu af halfu skolanna. bad
var ekki i Ollum tilfellum sem ad bornin hlutu pann studning sem pau urftu.
Foreldrunum fannst tilferslan fra leikskola yfir 1 skola erfid. brju born sem
rannsoknin nadi til séttu hverfisskolann sinn i upphafi, eitt byrjadi i sérskola og
fimmta barnid hefur ekki enn hafio skolagongu. Allir foreldrarnir h6fou ord & pvi ad
peir hafi talid i upphafi ad hverfisskolinn hefdi hentad barninu sinu best og hja sumum
breyttist st skodun. Pad virtust vera fordomar hja foreldrunum fyrir sérskélum, pd svo
ad peir hafi ekki allir ordad pad beint, og peir téldu bornin sin jafnvel ekki ndgu f6tlud
til a0 fara i sérskoéla. Af pessu ma alykta ad pad séu einnig fordomar fyrir 6drum
fotludum hja foreldrum fatladra barna sem geeti verid dhugavert rannsoknarefni i

framhaldinu.

33



Heimildaskra

Borghildur Sigurdardéttir. (2007). Nidurstoour rannsoknar a fristundapjonustu fyrir
fotlud born og unglinga. Reykjavik: Haskoli {slands.

Dora S. Bjarnason. (1994). Hvad er sérstakt vio pad ad eignast barn sem er fatlad?
broskahjalp, 16(4), 40-46.

Esterberg, K.G. (2002). Qualitative methods in social research. Boston: McGraw-
Hill.

Eyran Isfold Gisladéttir. (2000). T 6rugga hofn eda 4 vit dvissunnar: Reynsla foreldra
af akvordunum um namsurredi fyrir fotlud born og born vid mork fétlunar.

Gleedur, 2000(10), 52-62.

Hanson, M.J., Lynch, E. W. (2004). Understanding Families: Approaches to
Diversity, Disability, and Risk. Baltimore: P.H. Brookes.

Hronn Bjornsdottir. (2008). Studningur vid fjolskyldur — fjolskyldumidud pjénusta. 1
Bryndis Halldérsdottir, Jona G. Ingolfsdéttir, Stefan J. Hreidarsson og Tryggvi
Sigurdsson (ritst].), Proskahomlun barna: orskakir - edli — ihlutun (bls. 140-145).
Reykjavik: Haskolautgafan.

Ingibjorg Audunsdéttir. (2008). Undirbuningur fyrir grunnskélagéngu. [ Bryndis
Halldorsdottir, Jona G. Ing6lfsdottir, Stefan J. Hreidarsson og Tryggvi Sigurdsson
(ritstj.), Proskahémlun barna: orskakir - edli — ihlutun (bls. 149-159). Reykjavik:

Haskolautgatan.

[protta- og tomstundarad Reykjavikur. (e.d.). Handbok studningsstarfsfolks.
Reykjavik: ITR. Sott 21. desember 2009 af
http://www kringlumyri.is/files/bokin_uppf okt2009(1).pdf.

Jona G. Ingolfsdéttir. (2008). Ihlutun 4 leikskoladrunum. I Bryndis Halldorsdottir,
Jona G. Ingolfsdottir, Stefan J. Hreidarsson og Tryggvi Sigurdsson (ritstj.),
broskahomlun barna: orskakir - edli — thlutun (bls. 134-139). Reykjavik:
Haskolautgaftan.

34



Katrin Davidsdottir. (2008). Hvad vekur grun um proskahomlun? - Frumgreining.
Bryndis Halldérsdottir, Jona G. Ingolfsdéttir, Stefan J. Hreidarsson og Tryggvi
Sigurdsson (ritst].), Proskahomlun barna: orskakir - edli — ihlutun (bls. 49-54).
Reykjavik: Haskolautgafan.

Kringlumyri. (e.d.) Fristundaheimili 6-9 ara. Reykjavik: Fristundamidstodin
Kringlumyri. Sétt 21. desember 2009 af
http://www kringlumyri.is/category.aspx?catID=699.

Log um malefni fatladra nr. 59/1992. Sétt 21. desember 2009 af
http://www.althingi.is/lagas/137/1992059.html.

Mannréttindaskrifstofa Islands. (e.d.). Réttindi fatladra. Sott 5. desember 2009 af

http://www.mannrettindi.is/mannrettindi-og-island/hopar/fatladir/.
Margrét Margeirsdottir. (2001). Fotlun og samfélag. Reykjavik: Haskolautgatan.

Maria Jatvardardottir. (2008). Fotlun og fjolskyldan. I Bryndis Halldorsdottir, Jona G.
Ingolfsdottir, Stefan J. Hreidarsson og Tryggvi Sigurdsson (ritst].), Proskahémlun
barna: orskakir - edli — thlutun (bls. 187-190). Reykjavik: Haskolatutgafan.

Rannveig Traustadottir. (1995). Fjolskyldulif og fotlun: Eigindleg rannsokn. I Fridrik
H. Jonsson (ritstj.), Rannsoknir i felagsvisindum: Erindi flutt a radstefnu i

september 1994 (bls. 97-111). Reykjavik: Haskolattgafan.

Rannveig Traustadottir. (2003). Fotlunarfraedi: Sjonarhorn, aherslur og adferdir 4 nyju
fraedasvidi. I Rannveig Traustadottir (ritstj.), Fotlunarfredi: Nyjar islenskar

rannsoknir (bls. 17-51). Reykjavik: Haskolatutgéafan.

Rannveig Traustadoéttir. (2006). I nyjum fraedaheimi: Upphaf fotlunarfrada og atok
6likra hugmynda. { Rannveig Traustadottir (ritstj.), Fotlun: Hugmyndir og adferdir
a  nyju freedasviodi (bls. 13-36). Reykjavik: Haskolautgafan.

Snzfridur Pora Egilson. (2008). Félagsleg patttaka og virkni. I Bryndis Halldorsdottir,
Jona G. Ingolfsdottir, Stefan J. Hreidarsson og Tryggvi Sigurdsson (ritstj.),
broskahomlun barna: orskakir - edli — thlutun (bls. 169-177). Reykjavik:
Haskolautgatan.

35



Stefan J. Hreidarsson. (2008). Greining fatlana. { Bryndis Halldorsdottir, Jona G.
Ingo6lfsdottir, Stefan J. Hreidarsson og Tryggvi Sigurdsson (ritst].), Proskahomlun
barna: orskakir - edli — ihlutun (bls. 55-60). Reykjavik: Haskolatutgafan.

Tryggvi Sigurdsson. (2008). Alpjédlegar skilgreiningar & proskahémlun. T Bryndis
Halldérsdottir, Jona G. Ingolfsdéttir, Stefan J. Hreidarsson og Tryggvi Sigurdsson
(ritst].), Proskahomlun barna: orskakir - edli — thlutun (bls. 35-48). Reykjavik:
Haskolautgafan.

36








