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Utdrattur

Hér verdur greint fra nidurstddum rannséknar sem byggir & vidtélum vid foreldra
fatladra barna, 0-3 ara. Markmid rannséknar var ad fa innsyn inn i upplifun og
reynslu foreldra ungra fatladra barna af pjonustukerfinu, vidhorfum og
vinnubrdégdum fagfdlks og hvada skilabod fagfolk gefur foreldrunum um uppvoxt
og framtid barna peirra. Einnig var markmidid ad kanna hvada pjonustudrraedi
foreldrunum var bodid upp a og hvort pau samraemdust réttarstodu barnsins og
hugmyndafraedi um sjalfstett lif sem byggir & félagslegum skilningi & fotlun.
Serstok ahersla var & reynslu foreldra af fyrstu ddgum og manudum i lifi barnanna
og hvernig pjonustu, radgjof og studningi hefur verid hattad. P4 var einnig skodad
hvada skilning foreldrar leggja i hugtakid fotlun, hver vidbrégd nanustu attingja og
vina voru og framkoma almennings gagnvart bérnum peirra. Helstu nidurstodur eru
peer ad mikid vantadi upp & upplysingagjof til foreldranna um réttindi og pjonustu
og pad kostadi idulega mikla barattu ad fa videigandi pjonustu og stodteeki. b4 kom
i 1j6s ad studningur fra storfjélskyldunni var misjafn og for eftir vidhorfum félks til
fotlunar og framkoma folks sem pekkir litid eda ekkert til barnanna einkenndist
oftar en ekki af hraedslu, vorkunn og afskiptaleysi. Kjarnafjolskylda barnsins virtist
pé fljott taka barninu eins og pad var. HUn geetti hagsmuna pess, bardist fyrir
réttindum pess og lagdi mikla aherslu & ad barnid veeri vidurkennt i samfélaginu svo

bad geeti lifad sjalfsteedu lifi nG og i framtidinni.



Formali

Um er ad reda B.A. -verkefni i proskapjalfafreedi til 10 eininga, vid
Menntavisindasvid Haskola islands, vormisserid 2010. Verkefnid er unnid undir
leidsogn Dr. Rannveigar Traustadéttur, préfessors i fotlunarfredum vid
Félagsvisindadeild Haskdla Islands og feri ég henni minar bestu pakkir fyrir
proskandi og lerdomsrika leidsogn, mikinn &huga, virdingu og hvatningu.
Verkefnid er hluti af samvinnurannsdkn doktorsverkefnis Vilborgar Johannsdéttur
en markmid pess er ad draga fram lykilpatti i stefnumérkun og innleidingu &
hugmyndafraedi um sjalfsteett lif og notendastyrdri personulegri adstod hér & landi.
Fyrir pad tekiferi, gbda samvinnu og mikilveegan studning er ég mjog pakklat.
Einnig pakka ég Sturlu borsteinssyni og bordi Helgasyni fyrir yfirlestur &
verkefninu. Fjolskyldu minni, vinkonum og adstodarkonum vil ég pakka
umburdarlyndid & medan & skrifum stéd og ahugann sem pau syndu.

Verkefnid vil ég tileinka fjolskyldunum premur sem toku pétt i rannsékninni
og veittu mér mikinn innblastur. beim er ég sérstaklega pakklat fyrir ad hleypa mér
inn i lif sitt og deila personulegri reynslu sinni. Pad er von min ad nidurstédur
bessarar rannsoknar leidi af sér aukna pekkingu til ad studla ad jofnum
mannréttindum fatladra barna og fjolskyldna peirra. Einnig ad verkefnid yti undir
frekari rannséknir & veruleika fatladra barna, foreldra peirra og systkina med pad ad

markmidi ad skapa samfélag sem virdir mannlega reisn allra pjodfélagspegna.
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Inngangur

petta B.A. -verkefni fjallar um ung fotlud boérn og fjolskyldur peirra og birtir
nidurstddur rannsoknar um prjar islenskar fjolskyldur fatladra barna sem 6ll eru
feedd arid 2007. Markmid rannsdknarinnar var ad skoda upplifun og reynslu
foreldra ungra fatladra barna af pjonustukerfinu og hvada skilabod fagfolk gefur
um uppvoxt og framtid barna peirra. Markmidid var einnig ad kanna hvada
bjonustutrraedi foreldrum er bodid upp & og hvort pau samraemist réttarstéou
barnsins og hugmyndafradi um sjalfsteett lif. Einnig var leitast vid ad skoda hver
skilningur fagfdlks, fjolskyldna og almennings var & fotlun. Ahugi & pessu
vidfangsefni kviknadi Ut fra personulegri reynslu af fotlun, vinnu med leik- og
grunnskolabdrnum sidustu niu arin og kynnum minum af ungum fétludum og
langveikum dreng og barattu foreldra hans fyrir grundvallarmannréttindum hans.

Fraedimenn (Dowling og Dolan, 2001) telja ad margt bendi til pess ad
fjolskyldur fatladra barna bui vid mismunun. Flestar rannsoknir um fotlud born
hafa endurspeglad syn fagmanna & fétlun, upplifun foreldra og adstedur
barnsins. Gjarnan er dregin upp nidurlegjandi mynd af foreldrum sem dregur ar
reisn foreldra og fatladra barna peirra. A sidustu arum hefur aukin &hersla verid
16g0 & ad beina rannsdknum ad fétludum boérnum sjalfum og studla ad patttoku
peirra i rannsoknarvinnu. Med peim hetti er peirra veruleiki skodadur Ut fra
beirra sjondeildarhring. Hins vegar, ef um ung bérn er ad raeda, er leitad til
foreldra par sem peir eru taldir lykilmanneskjur vid ad varpa ljosi & lif og
adsteedur barna sinna (Case, 200). Eg kaus ad fara pa leid vegna ungs aldurs
barnanna en leggja aherslu & ad skoda stodu peirra Gt fra félagslegum skilningi &
fotlun, hugmyndafreedi um sjalfstett lif og mannréttindum. Félagslegur
skilningur & fotlun leggur aherslu & ad pad sé ekki eingdngu skerdingin heldur
fjarhagslegar, umhverfislegar og menningarlegar hindranir sem leidi af sér
fotlun. Litid er svo a ad fotlun sé afleiding af umhverfinu sem mistekst ad gera
Ollu folki Kleyft ad lifa i samfélagi par sem allir hafa samberileg tekiferi til
patttoku (Barnes, 2003). A grundvelli félagslegs skilnings & fétlun hefur fatlad
folk préad hugmyndafraedina um sjalfsteett lif. Kjarni hennar er sa ad fatlad folk,
0had aldri og skerdingu, geti akvedid og valid hvernig pjonustu pad feer, hvar

han er veitt, hvengr, hvernig og af hverjum (Evans, 2001). Hugmyndafraedin er



krafa um val og stjérn i daglegu lifi en slikt er talid sjalfsagt fyrir flest 6fatlad
folk (Ratzka, 2005).

Fotlud born eru talin bda vid sampaetta mismunun vegna ungs aldurs sem
studlar ad pvi ad pau hafa ekki stjorn & eigin lifi nema ad litlu leyti og med
skerdingu. Beaedi Barnasattmali Sameinudu pjodanna (Sameinudu pjodirnar,
1989) og Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks (Sameinudu
pbjédirnar, 2006) kveda sérstaklega @ um réttindi fatladra barna og pvi taldi ég
mikilvaegt ad skoda daglegt lif barnanna i ljosi mannréttinda. Eg valdi ad stydjast
vid upphaflegu ensku dtgafu Samningsins um réttindi fatlads folks par sem su
islenska er & kéflum gollud og parfnast endurskodunar. Til ad geeta samraemis
nota ég jafnframt ensku pydingu Barnasattmélans en einnig vegna pess ad
akvedin hugtok par voru heldur ekki nazgilega vel pydd ad minu mati. Vert er ad
skoda hvort ekki sé unnid nagilega vandlega ad pydingum a svo mikilveegum
mannréttindasattmalum og hvort ekki sé haft samrad vid fatlad folk og/eda
hagsmunasamtok peirra um ordanotkun.

I fyrsta kafla verkefnisins verdur fjallad um fradilegan bakgrunn
rannsoknarefnisins. Olikur skilningur & fotlun verdur dreginn fram, gert verdur
grein fyrir hugmyndafraedinni um sjalfsteett lif og rannsoknum um fétlud born og
fjolskyldur. I 68rum kafla verdur val & vidfangsefni og adferdafraedi rannsoknar
tekio fyrir, gerd grein fyrir patttakendum, gagnaséfnun, skraningu og greiningu
gagna. bridji kaflinn segir fra helstu nidurstddum rannséknarinnar um faedingu
fotludu barnanna og reynslu foreldra af spitaladvolinni, greiningarferlinu og
daglegu lifi barnanna og fjélskyldna peirra. Einnig verdur fjallad um rikjandi
vidhorf fagfolks, storfjolskyldu og almennings til barnanna &samt pvi sem
skilningur foreldra & fotlun verdur dreginn fram og syn peirra a framtid
barnanna. | nidurlaginu verda helstu nidurstddur dregnar saman og leidarljos

breytinga kynnt.



1. Fraedilegur bakgrunnur

Rannsoknir um fotlun hafa breyst mikid sidastliona aratugi og sjonum
hefur wverid beint i auknum meli ad lifsreynslu fatlads folks.
Hugmyndafraedi ad baki pjonustu hefur proast med tilkomu baréattu fatlads
félks og fotlunarfreeda par sem hefdbundnum skilningi & fotlun hefur verid
Ograd og lif og adstedur fatlads folks & 6llum aldri skodad ut fra
félagsfreedilegum sjonarhornum og mannréttindum. | pessum kafla verdur
fjallad um dlikan skilning & fétlun, hugmyndafraedi um sjalfstaett Iif, 16g og
mannréttindasamninga er luta ad fotludum bornum og rannsoknir sem
framkvemdar hafa verid med pad ad markmidi ad skoda upplifun og

reynsluheim fatladra barna og foreldra peirra.

Skilningur a fotlun

Fotlun hefur & sidustu arum vakid vaxandi athygli fredimanna og
fotlunarfreedi er ad finna i fjoImoérgum héskélum vida um heim.
Sjonarhorn innan fotlunarfredi eru margvisleg en freedimenn koma ar
ymsum attum, adallega félags- og hugvisindum. Fradistorf sem beinst
hafa ad fotludu folki hafa einkennst af leeknisfreedilegum skilningi par sem
skerding er alitin einstaklingsbundinn galli og persénulegur harmleikur.
Félagslegur skilningur & foétlun, sem beinir sjonum ad hindrunum i
umhverfi fatlads folks, er rikjandi innan fotlunarfraedi p6 fylgi umraedunni
atok um ymis grundvallaratridi, hugmyndir og aherslur (Rannveig
Traustadottir, 2006). | pessum kafla verdur fjallad um helstu sjonarhorn
fotlunarfraedi og olikar herslur vid skilgreiningar & fotlun.

Leaeknisfraedilegur skilningur

A fyrri éldum voru skerdingar folks yfirleitt alitnar trdarlegs edlis og
orsokin byggd a hjatru og godsognum fra fyrri timum. Enn virdist
hefdbundinn skilningur vera sa ad skerding valdi fotlun og ad fotlun sé
leeknisfraedilegt vandamal sem byr i einstaklingnum. Oft er skerding alitin

personulegur harmleikur fyrir manneskjuna sem leidir af sér fjarhags- og
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félagsleg vandamal fyrir einstaklinginn, fjolskyldu hans og samfélagid i
heild sinni (Barnes, 2003). bessar hugmyndir ma rekja til leeknavisinda og
heilsufélagsfreedi og voru per rikjandi i hinum vestrena heimi sterstan
hluta 20. aldar en segja ma ad hugmyndir manna séu enn litadar af pessum
skilningi (Rannveig Traustadottir, 2006). Af peim sokum er folk sem faer
pann stimpil ad pad sé fatlad jafnframt alitid oheilbrigt, 6edlilegt og 6haeft
til ad taka patt og leggja sitt ad mérkum til samfélagsins. Fatlad folk hefur
bvi i gegnum tidina verid &litid hjalparpurfi einstaklingar sem parfnast
forsjar og uménnunar annarra (Barnes, 2003).

par sem skerdingin er alitin rot vandans hefur pad talist askilegt ad
utryma og lagmarka skerdinguna eda laekna einstaklinginn (Barnes, 2003).
A sidustu arum hefur laeknisfreedin lagt mikla aherslu & erfdavisindi sem
nyja leid til ad utryma fostrum sem talin eru gollud, leeknast af sjakdomum
og endurheimta faerni sem skilgreind er sem edlileg. betta hefur studlad ad
sioferdislegum umraedum um réttmeeti pess ad beita snemmomskodun til
ad greina einkenni skerdingar hja fostrum og Utryma peim med
markvissum heetti. Hefur pessi ahersla verid gagnrynd par sem hun skapar
neikvaed vidhorf til fatladra barna og dregur ar mannlegri reisn peirra
(Rannveig Traustadottir, 2006).

Félagslegur skilningur

I kringum 1970 for fatlad folk ad métmala hugmyndum sem einkenndust
af leknisfreedilegum skilningi og skapa félagslegan skilning & hugtakinu
fotlun sem byggdi & peirra eigin reynslu. bekktasta sjonarhornid er
félagslegur skilningur a fotlun sem atti upptok sin i Bretlandi,
Bandarikjunum, & Nordurléndum og vidar, og hefur verid i stédugri proun
sidan. Félagslegur skilningur leggur aherslu & ad pad sé ekki skerdingin
heldur fjarhags-, umhverfis- og menningarlegar hindranir sem leidi af sér
fotlun. Um er ad reda hindranir sem geta m.a. stafad af sloku adgengi,
adgreiningu innan menntakerfisins, floknum upplysingum sem eru hvorki
adgengilegar ne skiljanlegar, vantri a ad fatlad folk geti tekid patt i
atvinnulifinu, 6fullnaegjandi  6rorkulifeyri og Oréttlatri  félags- og

heilbrigdispjonustu. Litid er svo & ad fotlun sé afleiding af umhverfinu sem
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mistekst ad gera Ollu félki Kleyft ad lifa i samfélagi par sem allir hafa
samberileg teekifeeri til patttoku (Barnes, 2003).

Félagslegi skilningurinn & fotlun er ekki afneitun & skerdingu
einstaklings heldur studlar pad ad umbyltingu i hugsunarhetti folks og
hvetur pad til ad beina sjonum sinum ad pvi sem haegt er ad breyta i
umhverfinu. Adalatridid er ad gera grein fyrir peirri stadreynd, ad alveg
sama hversu mikid fotlud manneskja er, & han rétt & ad komid sé fram vid
hana af virdingu og hafi somu réttindi og annad folk i samfélaginu (Barnes
og Mercer, 2006).

pekktasta og umdeildasta félagslega sjonarhornid a fotlun er talid vera
breska félagslega likanid um fotlun. paer hugmyndir sem liggja ad baki pvi
koma upphaflega fra samtokum fatlads folks i Bretlandi sem nefndu sig
Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS). Pessi
samtok gafu Ut freega yfirlysingu arid 1976 par sem pvi er lyst yfir ad folk
med skerdingar sé fatlad af samfélaginu og ad fotlun sé afleiding peirrar
undirokunar sem einkennir tengslin milli folks med skerdingar og annarra i
samfélaginu. Par er gerdur greinarmunur & skerdingu (likamleg eda andleg
skerding eda takmorkud virkni) og fotlun (félagslegum hindrunum)
(Rannveig Traustadottir, 2006).

pessar rotteeku hugmyndir ma rekja til politiskrar barattu fatlads félks
4 sjbunda og attunda aratug 20. aldar en pad timabil einkenndist af
politisku umréti og anddfi, métmelum og barattu fyrir mannréttindum
Olikra pjodfélagshopa. Fatlad folk sameinadi krafta sina og moétmelti
adstedum sinum sem oftar en ekki einkenndust af fatekt, innilokun &

stofnunum og mismunun (Rannveig Traustadoéttir, 2003).

Norreaeni tengsla skilningurinn

A Nordurlondunum er ekki ad finna einn sameiginlegan skilning &
hugtakinu foétlun en frd pvi & sjounda éaratug 20. aldar hefur
leeknisfraedilegur skilningur verid gagnryndur og litid hefur verid til
félagslegra patta. Norski freedimadurinn, Jan Tegssebro, hefur haldid pvi
fram ad hagt sé ad draga fram sameiginlegan patt oliks skilnings & fotlun

en pad sé aherslan & tengsl fatladrar manneskju vid umhverfi sitt. Hann
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telur ad norraenn skilningur & fotlun eigi pad margt sameiginlegt ad heaegt sé
ad tala um sérstaka malgun sem hann kallar norrena tengslasjonarhornid
& fotlun. pessi skilningur kom fram i kjolfarid & pvi ad nytt hugtak, fotlun,
var kynnt, til ad leysa af holmi hugtok sem hofdu 6dlast neikveaeda
merkingu. Pennan nyja skilning méa finna i légum, reglugerdum og
stefnumotunum & Nordurléndunum (Rannveig Traustadéttir, 2003).

Meginatridin i hinu norraena tengsla sjonarhorni ad mati Tassebro eru
ad fotlun sé misremi milli einstaklings og umhverfis, fotlun sé
adstedubundin og ad fotlun sé afsted. Pegar talad er um foétlun sem
misraeemi er att vid ad fotlun skapast af pvi ad einstaklingur og umhverfi
falla ekki hvort a0 6dru sem myndi misremi eda gap. bPa er &tlad ad
umhverfid geri ekki rad fyrir peim mannlega margbreytileika sem er til
stadar i samfélaginu af peim asteedum ad einstaklingurinn byr ekki yfir
peirri feerni sem skilgreind er edlileg. begar talad er um ad fotlun sé
adsteedubundin er att vid ad pad fari eftir adstedum hvort skerding leidi af
sér fotlun eda ekki og sé pvi ekki alltaf til stadar. Fotlun er einnig, eins og
komid hefur fram, skilgreind sem afsteed og pa er ekki einungis verid ad
horfa til adstedna heldur einnig til pess hvernig fotlun er skilgreind.
Skilgreiningar eru oft félagslega &kvardadar og tilviljunarkennt hvar
morkin liggja. Su afstada er ekki sidur upplysandi um pad hvernig fétlun
er félagslega motud og hluti af okkar félagslega akvardada veruleika
(Rannveig Traustadéttir, 2003).

I rannsoknarnidurstddum verdur leitast vid ad skoda hvada skilningur &
fotlun barnanna er radandi hja fagfolki innan heilbrigdis- og
félagskerfisins og annars folks, s.s. fjélskyldu, vinum og almenningi. Pad
verdur einnig skodad hvernig sa skilningur hefur ahrif & daglegt lif
barnanna, lidan foreldra og syn peirra & framtidina.

Hugmyndafradi um sjalfsteett lif
Hugmyndafredin um sjalfstett lif & retur sinar ad rekja til
barattuhreyfinga fatlads folks i Bandarikjunum og vidar. Hugmyndafraedin

hefur skapad vettvang fyrir fatlad folk til valdeflingar og verid 6flugt
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hreyfiafl i mo6tun pjonustu vid fatlad folk, baedi born og fullordna. |
pessum hluta verdur fjallad um hugmyndafredina um sjalfsteett lif, sogu

hennar og helstu hornsteina.

Sagan
Pad var arid 1972 i Bandarikjunum sem fyrsta midstodin um sjalfsteett lif
(Center for Independent Living, CIL) leit dagsins ljos. Madur ad nafni Ed
Roberts atti frumkveedid ad stofnun hennar, asamt 6drum fotludum
stadentum, en hann fékk 16munarveiki fimm &ra gamall og notadi hjolastol
og ondunarteeki upp fra pvi. Likt og annad ungt folk vildi Roberts fara i
haskélanam og sotti hann um inngoéngu i Kaliforniu Haskolanum i
Berkeley. Svor skolans voru pau ad ekki veeri adgengi fyrir fatlad folk &
haskdlasvaedinu né a studentagdrounum. Roberts 1ét ekki segjast og eftir
mikla barattu fékk hann i gegn ad nota spitala haskdlasvaedisins sem
gistiadstodu. | gegnum samtok fatlads folks i Kaliforniu fékk hann svo
teekifeeri til pess ad pjalfa, rdda og reka sitt eigid adstodarfolk (Levy, e.d.).
I kjolfarid gerdist Ed Roberts mikill barattumadur & svidi
borgaralegra réttinda. Bratt for skolinn ad taka & moti fleiri fotludum
studentum og var stofnadur hépurinn Rolling Quads sem lagdi upp med ad
brjéta mara til ad rjufa pa einangrun og undirokun sem fatladir stadentar
uppliféu. Hugmyndafreedin sem var ad métast hafdi byltingarkenndar
breytingar i for med sér en i henni félst hofnun & peim laeknisfredilega
skilningi sem einkenndist af pvi ad fotludu folki pyrfti ad ,,batna” og pvi &
leekningu ad halda og pjonustu hjukrunarfélks. pess i stad 16gdu fotludu
haskdlastudentarnir i Berkeley aherslu & ad peir pyrfti adstod vid ad taka
patt i lifinu & bord vid adra og bentu a ad peir vissu best sjalfir hvada
aostod peir pyrftu og pvi attu peir sjalfir ad styra peirri pjonustu sem peir
fengju. Pad var ekki lidinn langur timi par til fjoldinn allur af fotludu folki,
sem vildi dtryma einangrun og adgreiningu, sotti i felagsskap Rolling
Quads og vildu fa sambearilega pjonustu og veitt var innan
haskdlasveedisins. Pad hvatti Roberts og félaga hans til ad stofna midstod

um sjélfsteett lif utan haskolasvadisins og par med vard fyrsta midstddin
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um sjalfsteett lif (Center for Independent Living) ad veruleika. Fjolgadi
slikum midstédvum ort upp fra pvi (Levy, e.d.).

Upp fra pessu hafa samtok og midstodvar um sjalfsteett Iif verid
stofnud vida um heim og Nordurlond hafa ekki farid varhluta af pvi. Sem
deemi ma nefna STIL, samtok um sjalfsteett Iif i Svipj6d, sem voru stofnud
1984 undir forystu Adolf Ratzka sem hafdi verid vid ndm i haskélanum i
Kaliforniu og kynntist par hugmyndafredi um sjalfstett Iif. Sensku
samtokin toku strax pa stefnu ad leggja &herslu & notendastyrda
persdnulega adstod og settu & laggirnar samvinnufélag ario 1987.
Markmidid var ad veita notendum pjonustu byggda a hugmyndafraedi um
sjalfsteett Iif og studla pannig ad auknu valdi notandans yfir lifi sinu. Sa
frumkvoolavinna studladi ad beingreidslum til notenda svo peir geetu
haldid utan um eigin pjénustu, p.e.a.s. vera med notendastyrda personulega
adstod (Ratzka, 2003). | Noregi stofnudu fimm frumkvodlar
samvinnufélagio ULOBA &rid 1991. STIL var fyrirmynd peirra i
uppbyggingu og proéun pjonustunnar (ULOBA, e.d.).

Hugmyndafraedin
Hugmyndafredi um Sjalfstett lif (e. Independent living) er byggd &
félagslegum skilningi & fotlun. Hugmyndafraedin felur i sér ad allar
manneskjur 6éhad, edli og alvarleika skerdingar geta tekid eigin akvardanir
ef peim er gefid faeri & pvi. Einnig felur han i sér ad allar manneskjur hafi
rétt til pess ad hafa stjorn & eigin lifi og taka fullan patt & 6llum svidum
lifsins; fjarhagslega, stjéornmalalega og menningarlega, i fjolskyldulifi,
menntun, atvinnu og tomstundum i samfélagi sem gerir 6llum jafn hatt
undir hofdoi (Barnes, 2003). Kjarni hugmyndafraedinnar er sa ad fatlad folk,
0had aldri og skerdingu, geti akvedid og valid hvernig pjonustu pad feer,
hvar hin er veitt, hvenar, hvernig og af hverjum (Evans, 2001).
Hugmyndafraedin um sjalfsteaett lif er rétteek grasrétarhugmynd sem
byggist & menningarlegum hefdum vestreenna samfélaga (Barnes, 2003).
Hugmyndafraedin er ekki einungis mikilvaeg fyrir einstaklinga heldur
studlar ad breytingum & félagslegum tengslum en badi er um ad raeda

hugmyndafraedi og hagnyta nalgun til ad pjappa fotludu folki saman til
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bess ad vinna ad borgaralegum réttindum og mannréttindum (Hasler,
2003). Sjélfsteett Iif er ekki yfirlysing fatlads folks um ad pad vilji gera allt
sjalft, &n adstodar fra O6drum, eda sekist eftir ad lifa i einangrun.
Hugmyndafradin er krafa um val og stjérn i daglegu lifi en slikt er talid
sjalfsagt fyrir flest oOfatlad folk. Fatlad folk vill alast upp i eigin
fjolskyldum, ganga i almennan skdla, taka sama streetoinn og folkid i
hverfinu, vinna vid pad sem er i takt vid menntun og adhuga pess, flytja ad
heiman og eignast fj0lskyldu (Ratzka, 2005).

Helstu hornsteinar

Evans (2001) bendir & fimm meginatridi sem purfa ad vera til stadar til ad

uppfylla pau skilyrdi sem hugmyndafraedin um sjalfsteett lif setur fram:

Hlsnzdi

Notendastyrd persénuleg adstod (NPA)
Samgoéngur og ferdafrelsi

Adgengi

Jafningjafraedsla og radgjof

Evans fjallar ndnar um hvert atridi og bendir & ad hid fyrsta, hdsnadi, sé
upphaf alls par sem fatlad folk purfi ad eignast heimili likt og allt annad
folk sem hentar pérfum pess og adstedum. Notendastyrda persénulega
adstod tilgreinir Evans sem grundvoll pess ad folk geti lifad sjalfstedu lifi
ut i samfélaginu. Pannig sé pvi veittur sa studningur sem til parf.
Notendastyrd persénuleg adstod grundvallast vida af beingreidslum fyrir
ba sem pad kjosa, en peer felast i pvi ad notandinn faer greidslur sem hann
getur radstafad sjalfur, kaupir pa pjonustu sem hentar honum og fra peim
pjonustuadilum sem hann vill sjalfur. Notandinn hefur par med
frumkvaedid og valdid feerist fra kerfinu yfir til hans sjalfs (Ratzka, 2002).
Hvad vardar samgongur og ferdafrelsi er ekki n6g ad hafa adstod og eiga
heimili, heldur parf folk ad komast frjalst ferda sinna til pess ad taka fullan
patt, t.d. hitta vini eda meeta til vinnu. Adgengi er stor pattur en fatlad folk

& ad geta komist um an hindrana, & pa stadi sem peir s&kja eins og i nami,
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vinnu, verslunum, leikhisum og & 6drum almenningsstédum. Sidast en
ekki sist er pad jafningjafreedsla og radgjof en markmid pess er ad stydja
fatlad folk & 6llum svidum, allt fra pvi ad veita studning vid tilfinningalega
pbeetti til pess ad veita videigandi radgjof og upplysingar (Evans, 2001).
Hasler (2003) beetir vid pessa upptalningu og leggur rika aherslu a
upplysingapattinn og visar til pess ad upplysa purfi notendur um rétt sinn
og mdoguleika til pjonustu. Hann nefnir jafnframt teekjablnad sem getur
minnkad porf fyrir ad vera hadur 6dru folki (Hasler, 2003). Crewe og Zola
(1983) leggja einnig aherslu & ad fatlad folk hafi adgang ad almennri
radgjof, menntun og fraedslu i fjolbreytilegum pattum sjalfsteeds lifs. Hja
peim kemur fram ad mikilvaegt sé ad auka fraedslu vid ad mota eigid lif
akvedna stefnu og vid ad gera sér betur grein fyrir peim lifsgeedum sem

hver og einn gerir krofu um i eigin lifi (Crewe og Zola, 1983).

pratt fyrir ad hugmyndafredin um sjalfstett lif sé préud af fulloronu
fotludu folki og helstu hornsteinar hennar midadir vid lif pess, mun ég
skoda hugmyndafraedina ut fra daglegu lifi fatladra barna og fjélskyldna i
nidurstddum rannsoknarinnar hér & eftir. Medal annars verdur horft &
hvernig hornsteinar hugmyndafraeedinnar ryma vid lif fjdlskyldnanna sem
toku patt i rannsékninni og moguleika peirra til ad hafa ahrif a sjalfsteedi
barnanna og daglegt lif fjélskyldunnar i heild.

L6g og mannreéttindi

L6g og mannréttindasattmalar eru undirstada pjonustu vid fatlad félk og
hafa mikil ahrif & stefnumotun, starfsheaetti, proun peirra og moguleika
fatlads folks til samfélagspatttoku. Hér & eftir verdur gerd grein fyrir
[6gum um malefni fatladra, Barnasattmala Sameinudu pjédanna og
Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks, med sérstakri

aherslu & akveedi sem snla ad fotludum boérnum og fjélskyldum.

Log um malefni fatladra

Nugildandi 16g um malefni fatladra voru sampykkt 1992 en eru ad stofni
til 16g um adstod vid proskahefta fra arinu 1980. Stendur til ad endurskoda
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I6gin til pess ad uppfylla pau skilyrdi sem Samningur Sameinudu pjédanna
um  réttindi  fatlads  folks  kvedur & um  (Félags- og
tryggingamalaraduneytid, 2010). Naverandi pjonusta vid fatlad folk &
Islandi, p.m.t. f6tlud born, byggir 4 16gum um malefni fatladra en markmid
beirra laga er ad tryggja fotludu folki jafnrétti og sambeerileg lifskjor & vid
adra pjoofélagspegna til pess ad pad geti lifad edlilegu lifi. Samkvaemt 2.
gr. laganna er pjonustan hugsud fyrir pann ,,sem er andlega eda likamlega
fatladur og parfnast sérstakrar pjonustu og studnings af peim sékum. Hér
er att vid proskahdmlun, gedfétlun, hreyfihdmlun, sjon- og
heyrnarskerdingu. Enn fremur getur fotlun verid afleiding af langvarandi
veikindum, svo og slysum* (L6g um malefni fatladra, nr. 59/1992).

I 7. gr. kemur fram ad fatlad folk & rétt & allri almennri pjonustu rikis
og sveitarfelaga. 8. gr. kvedur & um ad veita skuli fotludu folki pjonustu
sem midi af pvi ad pad geti lifad i edlilegu samfélagi vid adra. bPjonustan
skal veitt eftir pvi hvernig best hentar hverjum stad og skal hin midast vid
parfir fatlads folks fyrir pjonustu & heimilum sinum til pess ad pad geti
verid sjalfstett vio heimilishald. Einnig til hefingar, endurheafingar,
atvinnu, salfraedipjonustu, radgjafar, félagslegs studnings til pess ad geta
notid tdmstunda og menningarlifs. Pjonustan skal einnig na yfir uménnun
og pjalfun barna og naudsynlega adstod vio fjolskyldur til pess ad paer geti
baid peim 6rugg og proskaveenleg skilyrdi til uppeldis (L6g um malefni
fatladra, nr. 59/1992).

I 9. gr. kemur fram ad starfraekja skuli pjonustustofnanir & hverju
sveedi svo fatlad folk geti lifad sjalfstedu lifi en pa er um ad reda
hefingar- og endurhafingarstodvar, dagvistunarstofnanir, verndada
vinnustadi, leikfangasofn og skammtimavistanir. I 10. gr. er kvedid & um
ad fatlad folk skuli eiga kost a busetu i samraemi vid parfir og oskir eftir
bvi sem kostur er. Pegar horft er til basetu fyrir bérn er um ad reeda heimili
fyrir born. Samkvaemt 11. gr. meta svaedisskrifstofur porf fatlads folks
fyrir pjonustu og taka akvardanir um pjonustu og busetuform i samradi vid
umsakjendur (L6g um malefni fatladra, nr. 59/1992).

Kvedid er aum i 17. gr. ad ef pad sjast einkenni eftir faedingu sem
benda til ad barnid sé med skerdingu skuli fara fram frumgreining og leidi
han i 1jos porf fyrir frekari greiningu eda medferdarurraedi skuli tilkynna
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pbad Greiningar- og radgjafarstdd rikisins eda 6drum videigandi adilum
sem leita heppilegra Urrada i samradi vid foreldra. | 19. gr. er tekid fram
ad fotlud born eigi rétt & leikskoladvol & vegum sveitarfélaga og pad eigi
ad veita hana & almennum leikskola med naudsynlegri studningspjonustu
eda & sérhaefdum deildum sbr. 16g um leikskola nr. 48/1991(L6g um
malefni fatladra, nr. 59/1992).

Fjallad er um studningsurraedi vid fotlud born og fjolskyldur i 21.,
22. 0g 23. grein og eiga fotlud born rétt & studningsfjolskyldu eftir pvi sem
porf krefur, skammtimavistun sem etlud er ad veita fotludum bdérnum
timabundna dval til hvildar eda vegna erfidra heimilisadsteedna, s.s.vegna
veikinda og annars alags. Einnig skal studla ad pvi ad fotlud born eigi kost
a sumardvol eftir porfum sem etlad er ad gefa peim teekifeeri til ad skipta
um umhverfi og dveljast utan heimilis sér til anaegju og tilbreytingar (L6g
um malefni fatladra, nr. 59/1992).

Mannréttindasattmalar

Barnasattmali Sameinudu pjédanna (e. Convention on the Right of the
Child) er sampykktur sem alpj6dalég & allsherjarpingi Sameinudu
pjédanna 1989 og stadfestur fyrir islands hond 1992. Felur sattmalinn i sér
full mannréttindi allra barna. Sameinudu pjédirnar (SP) hafa lyst yfir, i
formala Barnasattmalans, ad born skuli bua vid sérstaka vernd og adstod
sem einnig er veitt fjolskyldum peirra, sem grundvallareiningu
samfélagsins. Sp telja ad med pvi ad styrkja fjolskyldur auki pad voxt og
velfarnad allra, ekki sist barna, tryggi ad born geti alist upp innan
fjolskyldu, vio hamingju, ast og skilning, til pess ad personuleikinn métist
4 jakveedan hatt og barnid sé undirblid til ad lifa sjalfstedu lifi i
samfélaginu (Sameinudu pjodirnar, 1989).

Almennt er talid ad 10% af mannfolki i hverju samfélagi sé fatlad folk
sem gefur til kynna ad um sé ad raeda storan minnihlutahop. Samt sem
aour eru full mannréttindi fatlads folks ekki tryggd og virdist sa mikli
vandi vera aftarlega i forgangsréoun stjornvalda. Allshersjarping SP
samspykkti arid 2006 Samning um réttindi fatlads félks (e. Convention on

the Rights of People with Disabilities). Peim samningi er &tlad ad koma &
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somu vernd til mannréttinda en hann utlistar ndkvaemlega hvada adgerdir
stjornvold hvers samfélags purfa ad fara at i til pess ad tryggja
mannréttindi fatlads folks. Samningurinn er saminn i nainni samvinnu vid
barattusamtok fatlads folks og byggir & vidurkenningu & mannlegri reisn
og til aminningar um ad serhver manneskja er 0endanlega verdmet og
takmark i sjalfu sér. island undirritadi samninginn 2007 en hefur ekki
stadfest hann (Helga Baldvins- og Bjargarddttir, e.d.).

Ut fra sjonarhorni mannréttinda & fotlun er fyrst og fremst 16gd
ahersla & edlislaega reisn manneskjunnar og skerdingu hennar ef asteda er
til. Manneskjan sjalf er midpunktur allra akvardana sem hafa ahrif & hana.
Vandinn sem hdn tekst & vid er stadsettur i samfélaginu og stafar af
vanhafni stjérnvalda til ad bregdast vid manngerdum hindrunum og
margbreytilegum poérfum fatlads folks. Markmid pessa sjonarhorns er pvi
ad skapa samfélog sem eru 6llum adgengileg, an adgreiningar, meta
fjolbreytileika mannlifsins og virda reisn og jafnrétti allra &n mismununar
(Helga Baldvins- og Bjargardottir, e.d.).

[ forméla samnings Sb um réttindi fatlads folks er kvedid & um i 1id
e. ad hugtakid fotlun sé sibreytilegt. Pad sé afleiding samverkandi patta
milli folks med skerdingar og hindrana sem skapast i umhverfinu og med
vidhorfum folks og kemur i veg fyrir virka patttoku i samfélaginu til jafns
vid adra. I 1. gr. samnings SP segir ad markmid hans sé ad studla ad,
vernda og tryggja full og jofn mannréttindi og mannfrelsi fyrir allt fatlad
folk og studla ad virdingu fyrir edlisleegri reisn peirra (Sameinudu
pjédirnar, 2006)

Fotlud born eru talin bda vid sampatta mismunun, par sem pau eru
baedi fotluo og hafa ekki stjorn & lifi sinu nema ad takmorkudu leyti, sem
setur pau i serstaklega veika stodu gagnvart fullum mannréttindum (Bray
og Gates, 2000). Vegna pessa er athygli beint sérstaklega ad bérnum i 7.
gr. samningsins og aréttad sérstalega ad tryggja skuli full mannréttindi og
mannfrelsi fatladra barna til jafns vid 6fotlud born. bar kemur fram ad i
Ollum adgerdum er vardar fotlud born skuli avallt gengid ut fra pvi sem er
barninu fyrir bestu (Sameinudu pjédirnar, 2006). bar med er rettur barns
settur framar skodunum foreldra eda hentugleika stjornvalda og
bjonustukerfa ef slikar adstedur skapast (Bray og Gates, 2000). Kemur
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fram i samningnum um réttindi fatlads félks ad adildarriki skulu tryggja
fotludum bornum réttinn til pess ad tja sig um 6ll mal er varda pau og ad
pbeirra skodanir og sjonarmid vegi eins pungt og aldur peirra og proski
leyfir peim, likt og 6fotlud born. Einnig skulu adildarrikin tryggja bérnum
aostod sem hentar peim til pess ad vera medvitud um réttindi sin
(Sameinudu pjodirnar, 2006). I Barnasattmalanum kemur fram i 14. gr., 2.
lid ao virda skuli rétt og skyldur foreldra, og l6gradamanna, eftir pvi sem
vid &, til ad veita barni leidsogn vid ad beita rétti sinum & pann hatt sem
samraemist vaxandi proska pess (Sameinudu pjodirnar, 1989).

[ 23. gr. Barnasattmalans er fjallad sérstaklega um fotlud boérn og
ad pau skuli njéta fulls og sémasamlegs lifs, vid adstedur sem tryggja
virdingu peirra og studli ad sjalfstaedi og virkri patttoku i samfélaginu. I 2.
lid er kvedid & um rétt peirra til sérstakrar umoénnunar og ad hvert
adildarriki  skuli studla ad slikum réttindum. Kemur fram i
Barnasattmalanum ad peim sem sja um umdonnun fatlads barns skuli veitt
sU adstod sem sott er um og hentar adstedum fjélskyldunnar. bessi adstod
skal samkvaemt 3. lid tryggja ad barnid hafi adgang ad menntun, pjalfun,
heilbrigdispjénustu, endurhafingu, starfsundirbdningi, moéguleikum til
tomstundaidju o.fl. (Sameinudu pjodirnar, 1989).

I pessu samhengi fjallar 19. grein Samnings Sb um réttindi fatlads
folks um ad lifa sjalfstedu lifi og an adgreiningar. Par er talad um ad
tryggja skuli rétt fatlads folks til ad lifa i samfélaginu, vid sama val og
Ofatlad folk. par segir ad fatlad folk skuli hafa fullan adgang og moguleika
til ad taka virkan pétt i samfélaginu med pvi ad tryggja stjorn folks a hvar
bad byr og med hverjum, val um personulega adstod og adra
samfélagspjonustu sem stendur éllum borgurum til boda og meetir pérfum
peirra. 1 3. 1id 23. gr. samningsins um réttindi fatlads folks, um virdingu
fyrir heimilis- og fjolskyldulifi, kemur fram ad tryggja skuli fétludum
bérnum jafnan rétt til pess ad alast upp hja fjolskyldum sinum.
Fjolskyldum fatladra barna skuli veittar allar mogulegar upplysingar
hverju sinni og pa pjonustu og adstod sem porf er &. I 4. 1id er kvedid 4 um
ad barn sé ekki adskilid fra fjolskyldu sinni gegn vilja pess, nema logbeer
yfirvold akvedi slikt i barnaverndarskyni. Born skulu aldrei vera skilin fra
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foreldrum s6kum skerdingar pess eda foreldris (Sameinudu pjodirnar,
2006).

Ad lokum mé segja ad 6. gr. Barnasattmalans sé undirstada alls pvi
par er kvedid & um ad serhvert barn hafi medfaeeddan rétt til lifs og tryggja
skuli ad bérn megi lifa og proskast (Sameinudu pjodirnar, 1989). 1 10. gr.
Samnings Sk um réttindi fatlads folks er einnig fjallad um reéttinn til lifs en
par segir ,,Adildarrikin arétta ad sérhver mannvera eigi askapadan reétt til
lifs og skulu gera allar naudsynlegar radstafanir til pess ad tryggja ad fatlad
folk fai notid pess a virkan hatt til jafns vid adra™ (Sameinudu pjodirnar,
2006).

Af framangreindu er ljost ad réttindi barna, p.m.t. fatladra barna, seu vel
skilgreind i Barnasattmalunum og Samningi SP um réttindi fatlads folks.
Lég um malefni fatladra kveda einnig & um rétt fatladra barna. |
nigurstddum rannsoknarinnar verdur skodad hversu vel upplystir
foreldrarnir eru um réttindi barna sinna og hversu mikid pjonustan vid

bornin samraemist akveedum sattmalanna og laganna.

Rannséknir um fotlud bérn og fjolskyldur

Fraeedimenn telja margt benda til pess ad fjolskyldur fatladra barna bui vid
mismunun midad vid fjolskyldur 6fatladra barna (Dowling og Dolan,
2001). Skortur hefur verio & rannséknum um foétlud born at fra
félagslegum skilningi & fotlun. baer rannsdknir sem hafa verid gerdar hafa
flestar endurspeglad parfir og syn fagmanna eda foreldra og s mynd sem
er dregin upp af syn foreldra er oft nidurleegjandi og dregur Ur reisn, badi
fatladra barna og foreldra peirra. Rannsoknir benda einnig til pess ad
aherslan a upplifun og reynslu foreldra skyggi & sjonarhorn barnanna en
sokum tjaningarerfidleika, mikillar proskahémlunar eda aldurs eiga pau oft
erfitt med ad lata i ljos eigin skodanir. Foreldrar eru pvi yfirleitt fengnir til
ad segja fra st6du barna sinna enda lykiladilar til pess (Case, 2000). |
pessum hluta verdur fjallad um nokkrar rannsoknir sem varpa ljosi a lif og

aodsteedur fatladra barna og reynslu foreldra peirra af pjonustukerfinu,

21



hvada Urbeetur peir vilja sja og vaentingar peirra og 6skir um framtid barna

sinna.

Fotlud born

pad hafa ordid mikilveegar breytingar & préun i rannséknum med bérnum
0g péa sérstaklega innan barnafredi. Rikjandi skilningur & barnaesku var
byggdur & sélfredi sem einblindi & proun félagsmotunar og proska barna.
Pessar hugmyndir voru oft & tidum prongar, leknisfredilegar og
einstaklingsbundnar. NG er i auknum maeli leitast vid ad skilja reynslu og
lidan barnanna sjalfra og skyggnast inn i lif peirra til pess ad mota stefnu
og vinnubrogd i pjonustu vid fotlud born. bannig er dregid Ur pvi ad litid
sé & fotlud born sem vidfangsefni kerfisins og laeknisfreedilegrar ihlutunar.
Pess i stad er 16gd ahersla a ad horfa & fotlud bdrn sem virka
samfélagspegna sem eru i stddugum samskiptum vid jafnaldra, fullorona
og pjoénustukerfid. pad vekur athygli okkar & hvernig hegdun fullordins
folks og samfélagslegt skipulag hefur ahrif & fétlud born og undirstrikar
ahrif umhverfisins & lif peirra (Rannveig Traustadéttir, 2009).

[ rannsokninni Born, ungmenni og fotlun: Rannsokn & esku og
uppvexti fatladra barna og ungmenna, sem hefur verid unnin vid
Rannsoknasetur i fotlunarfredum vid Haskola Islands sidustu fimm érin
kemur fram ad fjolskyldur eru sérstaklega mikilvaegar fotludum bérnum og
ungmennum, sem oft eru meira had foreldrum sinum og systkinum en
oOfatladir jafnaldrar peirra. Adrar rannsoknir hafa einnig synt ad fotlud born
eyoa meiri tima med fjolskyldum sinum. Fram kom hja bérnum og
ungmennum i rannsékninni ad fjolskyldumedlimir veeru mikilvaegustu
manneskjurnar i lifi peirra, veittu mikilveegan studning og ynnu ad pvi ad
fa videigandi pjonustu fyrir pau. Ungmennin nefndu po ad pau fyndu ad
sumir fjolskyldumedlimir ar storfjolskyldunni upplifdu fedingu peirra sem
uppsprettu sorgar og alitu pau og skerdingar peirra sem harmleik. Pau
ungmenni sem nefndu petta fannst erfitt ad takast a vid pad. Adspurd ad
pvi hvada rad pau myndu gefa foreldrum fatladra barna 16gdu pau &herslu

a4 samberilega peetti; ad foreldrar ofverndudu ekki bérnin sin og ad
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fjolskyldumedlimir eigi ekki ad vorkenna peim (Rannveig Traustadottir,
2009).

Fram kemur ad vinatta er mikilveeg 6llum péatttakendum, eins og buast
ma vid, en fram komu margar hindranir vid ad eignast vini og halda peim.
Hreyfihdmlud born attu i vandreedum med adgengi ad heimilum annarra
barna og urdu pvi ad treysta & ad geta verid med vinum sinum heima hja
sér. Hvad vardar almenningssvaedi var adgengi ekki gott ad verslunum,
iprottavioburdum o.fl. sem gerdi peim erfitt fyrir ad fara at med félogum
sinum. Born sem eru skilgreind & einhverfurofi fannst erfitt ad tengjast
jafnéldrum sinum og eyddu miklum tima ein eda med fulloronum. Hvad
vardadi pad ad eignast vini kom fram ad, algjérlega 6h&d skerdingu, attu
pau bdrn sem sottu sérskéla erfidara med ad mynda vinatengsl og attu
feerri ofatlada vini en fotlud boérn i almennum skolum (Rannveig
Traustadottir, 2009).

Pau boérn og ungmenni i rannsékninni sem hoéfdu ordid fyrir einelti
proudu med sér neikveeda sjalfsmynd. beim fannst mikilvaegt ad vera litin
somu augum og 6fétlud born og hvad pau attu sameiginlegt med peim.
Fotludu bornin og ungmennin skilgreindu sig yfirleitt ekki at fra skerdingu
sinni og laknisfredilegum skilgreiningum sem alitu pau afbrigdileg
(Rannveig Traustadottir, 2009).

Pjonusta vid fjolskyldur fatladra barna

Algengt er ad rannséknir um reynslu foreldra fatladra barna af hlutverki
sinu beinist oft ad neikvadri upplifun foreldra og er talid mikilveegt ad
skoda jakvad vidbrogd peirra og pad sem vel hefur gengid. Foreldrar hafa
bent a ad neikvaeda upplifunin af pvi ad eignast fatlad barn beinist ekki
alltaf ad barninu sjalfu. peir segjast upplifa valdaleysi & adstedum sinum
bvi oft fai peir of litlar eda Obeinar upplysingar fra fagfolki i upphafi.
Einnig tala peir um ofurédherslu a laeknisfreedilegar medferdir og pjalfun,
sem stodugt sé réttlett, en litill gaumur sé gefin ad pérfum og dskum
fjolskyldunnar. Ordreeduna telja sumir foreldrar setja sig ur jafnveegi pvi
stddugt se talad um fatlada barnid sem gallad og afbrigdilegt og jafnvel
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foreldrana sjalfa, ef upplifun peirra og skodanir samraeemast ekki vidhorfi
fagfolks (Case, 2000).

I rannsokn Case (2000) kemur fram ad foreldrar fengu yfirleitt
greiningu & skerdingu barnsins og uUtskyringar & stodu pess strax eftir
feedingu. Samt sem adur fannst peim peir ekki vera nagilega mikid inn i
malum pess, td. hvad vardadi orsakir skerdinga og hvernig
greiningarferlid for fram. Einungis hluti af foreldrunum fékk radgjof en
allir toldu hana vera mjog mikilveega. Foreldrar upplifdu sig ekki abyrga
fyrir skerdingu barnsins en fannst fagfolk ekki syna tilfinningum peirra
ahuga og komu a stundum med neikvadar athugasemdir sem jodrudu vid
dénaskap (Case, 2000).

Dowling og Dolan (2001) telja ad si mismunun sem fjolskyldur
fatladra barna bua vio felist ekKki i peirri uménnun sem barnid parf heldur i
peim hindrunum sem finna ma i samfélaginu. Fjolskyldur fatladra barna
hafa oft 1aga innkomu vegna skertra atvinnutekifera foreldra og Iélegrar
pjénustu vid bornin. Erfitt var ad finna starf sem tok tillit til pess mikla
umstangs sem fylgdi pvi ad fara med bornin i pjalfun og vegna pess hve
mikla adstod pau purftu heima vid.

Stdougt stapp og atok vid kerfid og skortur a adstod toldu foreldrar
reyna & andlega lidan allra i fjolskyldunni. Foreldrum fannst bérnin sin oft
ekki fa samberilega mdguleika og 6fétlud born til patttoku i samfélaginu
sem pau toldu studla ad félagslegri einangrun peirra. Skiptar skodanir
virtust vera um Urradi eins og skammtimadvalir, sumir téldu mikilveegt
fyrir sig og bornin ad fa hvild en adrir vildu einungis fa pjonustuna heim i
umhverfi barnsins. Akvedin pjonusta var nefnd sem foreldrar voru
sérstaklega &naegdir med en hun baud upp a adstod inn & heimilido sem ekki
purfti ad 6ska eftir med miklum fyrirvara (Dowling og Dolan, 2001).

I Noregi, Svipjod, Bandarikjunum, Bretlandi og vidar hefur pad
feerst i voxt ad fjolskyldur noti beingreidslur og séu med notendastyrda
persénulega adstod fyrir bérn sin. 1 Svipjod er pad svo ad ef barn er med
skerdingu og parf meiri adstod en 20 klukkustundir umfram pad sem o6ll
born eiga rétt & i viku (i leikskola, & fristundarheimilum o.fl.) fa foreldrar
manadarlega upphad svo peir geti greitt laun til adstodarfélks sem kemur
inn & heimilid. Foreldri getur valid ad heetta ad vinna og nytt fjarmagnid til
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launa fyrir sig vid ad adstoda barnid sitt. Sumir foreldrar nota fjarmagnid a
bada vegu, sja ad hluta til um studninginn sjalfir og fa adstodarfélk inn ad
hluta. Upphadin ner einnig yfir launatengd gjéld og tryggingar fyrir
starfsfolk. bjonusta af pessu tagi gefur fjolskyldum teekifzeri til ad rdda sitt
adstodarfolk sem minnkar ahrif skerdingar barns & fjolskylduna og
samfélagio (Ratzka, 1995).

Blyth og Gardner (2007) benda & ad slikt fyrirkomulag hafi mikil
ahrif & lif og adstedur fatladra barna ad mati foreldra. Hvad vardar
fjolskyldulif hafdi dregid ur fjarhagsvanda i fjolskyldunni pvi annad hvort
var barnid med adstodarfolk med sér pegar porf var & og foreldri gat unnid
Uti eda vid ad adstoda barnid sitt. Foreldrar uppliféu ad med pessum hatti
gatu peir hugsad betur um énnur systkini i h6pnum og fengu teekifeeri til ad
lifa edlilegu fjolskyldulifi. Foreldrum fannst peir rdda ferdinni og sleppa
vid stodug afskipti fagfolks af uppeldi fatlada barnsins og pjonustu vid
pad. Hvad vardar sveigjaleika pa fannst foreldrum hann hafa aukist dsamt
vali um hvernig, hvenar og hvar adstodin veeri veitt og af hverjum.

Foreldrar leggja aherslu & ad starfreektar séu samvinnufyrirteeki um
beingreidslur. Pad sé naudsynlegt ad geta leitad til slikra fyrirteekja og
nefna sumir foreldrar ad an peirra hefou peir ekki getad haft stjorn a og
haldio utan um starfsmannahaldid sjalfir. Foreldrar telja mikilvegt ad
samvinnufyrirtekin séu sjalfstett starfandi par sem pad auki geedi
bjonustunnar ad vera ekki & vegum rikis eda sveitarfélaga. Foreldrar hafa
itrekad naudsyn ad fagfélk sé duglegt ad benda foreldrum fatladra barna &
moguleika peirra ad rada fjolskyldumedlimi til starfa par sem pad auki oft
Oryggi og vilja foreldra til nota beingreidslur. Lykilatridi téldu foreldrar ad
stjornvold setji neegilegt fjarmagn i pjonustu med beingreidslum pvi
edlileg proun sé su ad eftirspurn og krofur aukist med timanum. Sidast en
ekki sist vildu foreldrar koma pvi a framfeeri ad gridarleg bylting hefdi
ordid i lifi fatladra barna og fjolskyldna peirra vegna pjonustu med
beingreidslum (Blyth og Gardner, 2007).

paer rannsoknir sem hér hefur verid fjallad um gefa til kynna ad

upplysingagjof, studningur og beingreidslur og notendastyrd personuleg

adstod efli lifsgeedi fjolskyldna fatladra barna og audveldi daglegt lif
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pbeirra. Einnig kom fram hvad vardar reynslu fatladra barna, ad fjélskyldan
var peim afar mikilveeg, par sem hun studdi pau og adstodadi, bardist fyrir
réttindum og tok peim eins og pau eru. I nidurstddum pessarar rannsoknar
voru islensku fjolskyldurnar ad upplifa samberilega hluti og erlendar
fjolskyldur og hvort foreldrarnir deili somu syn um framtid barna sinna og

beir gera sjalfir.

Hefur verid sagt fra élikum sjonarhornum a fotlun, hugmyndafraedinni um
sjalfsteett lif og helstu hornsteinum hennar. Fjallad hefur verio um I6g um
malefni fatladra, Barnasattmala SP og Samning SP um réttindi fatlads
folks. Einnig hefur verid greint fra fyrri rannsoknum innan fotlunarfraedi
um pjénustu vid fotlud bérn og fjdlskyldur. | naesta kafla verdur fjallad um

framkveemd og adferdafraedi rannsdknar.

26



2. Rannsoknin

I pessum kafla verdur fjallad um rannsoknaradferdir. Fyrst verdur sagt fra
vali a vidfangsefni, par & eftir hvada adferdum var beitt, gert verdur grein
fyrir patttakendum og ad lokum hvernig gagnaséfnun og greining gagna

for fram.

Val & vidfangsefni

pad er erfitt ad skynja hvar og hvenar ahugi minn a lifi og réttarstoou
fatladra barna og fjolskyldna peirra vaknadi. Stor ahrifapéattur er ad sjalf by
ég vid skerdingu. Eg hef personulega reynslu af ad vera fatlad barn og i
gegnum hana attad mig a hversu mikid haldreipi fjolskyldan er, ekki sist
begar mikil porf er fyrir studning, hvatningu og baratta fyrir
grundvallarréttindum. Einnig hef ég unnid mikid med leik- og
grunnskolaskolabornum, fotludum og 6fétludum, sem hefur gefid mér
innsyn inn i peirra daglega if. Eg hef & pann hatt ordid peirra forréttinda
aonjotandi ad kynnast heimsmynd barna, gildismati og skodunum peirra,
t.d. i gegnum samt6l vid pau, samskipti peirra hvert vid annad, teikningar
peirra og leiki.

A 6dru ari minu i proskapjéalfafreedi sotti ég namskeidid Sidfraedi i
starfi med fotludum og vann par verkefni um pjonustu vid ramlega eins ars
fatladan og langveikan dreng. Vid gerd verkefnisins kynntist ég lifi hans
og fjolskyldu sem einkenndist af mikilli barattu fyrir mannréttindum, t.d.
ad hann fengi ad bua & eigin heimili med foreldrum sinum og systkinum
og ad honum veeri veitt pau teeki (t.d. 6ndunarteki) og lyfjagjof sem myndi
beaeta lidan hans, liftima, lifsgedi og patttoku i samfélaginu. Pessi kynni
hofou djapsted ahrif & mig og eg vissi pa ad eg vildi skoda nanar paer
adstedur sem ungum fotludum boérnum eru banar i islensku samfélagi. A
sama tima var ég ad kynnast hugmyndafraedi um sjalfstett lif og peim
miklu breytingum sem han hefur haft i for med sér fyrir fatlad folk vida
um heim, p.am. sjalfa mig. Hugmyndafredin byggir & felagslegum

skilningi & fotlun en flestar rannséknir sem beinast ad fotludum bérnum
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endurspegla leknisfraedilegan og einstaklingsbundinn skilning a lifi peirra
0g adstedum.

Pegar kom ad pvi ad velja vidfangsefni akvad ég pvi ad skoda
hugmyndafredi um sjalfstett lif og félagslegan skilning & fotlun i
tengslum vid lif ungra fatladra barna. Markmid rannsoknarinnar var ad fa
innsyn inn i upplifun og reynslu foreldra ungra fatladra barna af vidhorfi
fagfolks innan pjonustukerfisins og hvada skilabod pad gefur peim um
uppvoxt og framtid barna peirra. Markmidid var einnig ad kanna hvada
pjonustulrraedi foreldrum er bodid upp a og hvort pau samraemist
réttarstoou barnsins, hugmyndafraedi um sjalfsteett lif og hvort félagslegur

skilningur & fétlun liggi par til grundvallar.

Rannsoknaradferd

Rannsoknarverkefnid var unnio samkveamt eigindlegum
rannsoknaradferdum. Eigindleg adferdafreedi felst i ad gera nakveemar
rannsoknir & félagslegum fyrirbaerum, sjalfsogdum athéfnum og hefdum i
samfélaginu sem hver og einn hugsar i daglegu lifi oft ekki mikid um. I
raun ma segja ad um sé ad reda rannsoknir a edli samfélagsins og
manneskjunnar, badi Gt fra sjonarhdli pess folks sem er rannsakad en
einnig rannsakandans og hvernig hann tulkar pad sem hann sér eda heyrir.
paer adferdir henta pvi vel i rannsoknum sem snda ad veruleika annars
folks, eins og pad upplifir hann, en einnig til ad 6dlast dypri skilning & lifi
og adstedum patttakenda. Ymsar adferdir ma nota vid gerd eigindlegra
rannsokna og ma par nefna patttokuathuganir, ritadar heimildir og opin
vidtdl. Notud voru opin vidtol. T rannsokninni notar vidmalandinn sin
eigin ord til ad tja sig og er markmidid ad 6dlast skilning & pvi hvernig
hann upplifir og skynjar rannsdknarefnid (Esterberg 2002).

patttakendur

| pessari rannsékn voru vidmelendur valdir med markvissu urtaki. Eg
valdi patttakendur sem ég taldi henta vidfangsefninu. Vidmelendur i
rannsokninni voru fjorir foreldrar, prjar maedur, 27-33 ara, og einn fadir,

41 ars. Markmidid var ad tala vio fedur allra barnanna en vegna mikilla
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anna i vinnu og 6dru gafst ekki timi til pess. Um var ad reeda vidtol vid
foreldra ar premur fjélskyldum priggja barna sem 61l eru feedd 2007, tveir
drengir og ein stdlka. Annar drengurinn var med hreyfihdbmlun og
langvarandi sjukdém. Hann var ad na tokum & ad nota géngugrind til ad
komast um a medan & rannsékninni stéd. Hinn drengurinn var med mikla
hreyfihdmlun, gat litid hreyft likama sinn og purfti nanast alltaf ad vera i
liggjandi stodu. Hann var yfirleitt hadur oOndunarteekjum og notadi
hjolastdl. Badir drengirnir voru ad byrja ad lera & rafmagnshjolastdl.
Stalkan var med proskahémlun og hreyfihdmlun, notadi géngugrind til ad
komast um en var ad na tokum & ad geta gengid 6studd. bad ma pvi segja
ad mikil breidd liggi i skerdingum barnanna en taldi ég mig pannig geta
fengid sem besta mynd af adsteedum og daglegu lifi peirra. Oll bornin bla
med fjolskyldu sinni, p.m.t. badum foreldrum og tvo peirra eiga eldri
systkini. Tveer fjolskyldur bjuggu a héfudborgarsvaedinu en ein utan pess.
Fedur allra barnanna voru ativinnandi og medurnar heimavinnandi
og/eda i hlutastorfum. Hvorki gervindfn né raunveruleg néfn foreldra eda
barna eru notud, skerdingar barnanna eru ekki skilgreindar nakvemlega
og reynt er ad nota sem minnst af lysingum a patttakendum sjalfum og

bornum peirra til ad tryggja nafnleynd.

Gagnasofnun
Adferdirnar vid gagnasdfnun fyrir pessa rannsokn voru half-opin vidtol
(e. semistructured interviews) sem tekin voru & timabilinu 16. febrdar til
16. mars 2010. Einnig var fengid leyfi til ad nota vidtol vid foreldra tekin
haustid 2008 og sumarid 2009. Rannsoknin byggir pvi & fjérum vidtélum.
Pessi tegund eigindlegra vidtala hefur pad markmid ad skoda vidfangsefni
sem um er reett a opinn hatt og gefa patttakendum pannig tekifeeri til ad
tja sinar skodanir og hugmyndir med eigin ordum. Med pessum heetti parf
rannsakandi ad setja sig i spor patttakenda og sja pad sem rett um er Ut fra
peirra sjonarhorni — ekki sinni eigin reynslu, skodunum og pekkingu
(Esterberg, 2002).

Reett var vid tvo foreldra & heimilum fjolskyldna. 1 6dru tilvikinu var

tekid viotal vid modur einslega en i hinu tilvikinu var talad vio bada
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foreldra saman. Fyrra viotalid vid foreldrana sem voru saman var tekid a
Barnaspitala Hringsins par sem sonur peirra dvaldi par & peim tima. Eitt
vidtal var tekid i fundarherbergi Sjonarhols, radgjafamidstod fyrir foreldra
barna med sérparfir, ad 6sk foreldris. I vidtélunum var spurt um upplifun
og reynslu foreldra af vidhorfum starfsfolks pjonustukerfisins og annarra
til fotlunar og barna peirra, hvernig pjonustulrredin mata porfum
barnsins, hversu mikla stjorn og val peir hafa a pjonustunni fyrir barnio,
hvernig upplysingagjof um réttindi veeri hattad o.sfrv. Logd var &hersla a
ad patttakendur deildu sinni upplifun og skodunum og ad vidtalsramminn

styrdi sem minnst vidtalinu p6 hann veeri lagdur til grundvallar.

Skraning og greining gagna
Viotolin vid patttakendur voru hljédritud & télvu med leyfi peirra og pau

sidan afritud ordrétt, asamt athugasemdum rannsakanda. Ad pvi loknu
hofst greining og Urvinnsla gagnanna sem folst i ad marglesa gégnin og
draga fram pemu sem i peim birtust. | kjéIfarid dré ég fram nidurstodur
eftir ad hafa kortlagt aherslur og bakgrunn hvers og eins. Nidurstodurnar
voru greindar i ljosi helstu hornsteina hugmyndafraedinnar um sjalfsteett

lif og Mannréttindasattmala Sp.

Hér & undan hefur vali & vidfangsefni verid lyst, rannsoknaradferd,
patttakendum, gagnaséfnun og skraningu og greiningu gagna. | nasta
hluta verda dregnar fram helstu nidurstédur ar vidtélum i fjorum kéflum.
I lokaordum verda tillsgur til GrbGta kynntar, asamt pvi ad nidurstodur

verda dregnar saman.
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3. Nidurstddur rannsoknar um fétlud bérn og
fjolskyldur

I pessum kafla verda dregnar fram helstu nidurstédur rannséknarinnar. |
fyrsta hluta verdur fjallad um hver reynsla foreldranna var af upphafinu
med fotludum boérnum sinum, i 6drum hluta verdur fjallad um lif
barnanna og fjélskyldna peirra, i pridja hluta verdur beint sjonum ad peim
vidhorfum sem rikja til barnanna ad mati foreldra og ad lokum komid inn

a veentingar og framtidarsyn foreldra fyrir born sin.

Upphafio
I pessum fyrsta hluta verdur sagt fra upplifun foreldra af spitaladvélinni

eftir feedingu barns sins, greiningarferlinu, adkomu fagfolks i pvi tilliti og
ad lokum reynslu foreldra af eftirfylgni i kjolfar greiningar og reynslu

peirra af allri pjalfun fyrir barnid.

Spitaladvol eftir feedingu

Foreldrunum leid illa eftir feedingu barnanna. Tvd barnanna voru tekin i
rannsoknir strax eftir faedingu en pridja barnid greindist priggja manada
gamalt. Pau born sem purfti ad rannsaka betur vid fedingu voru tekin af
foreldrum sinum og send beint i hendur leekna sem rannsékudu bérnin. 1
6dru tilvikinu var pad naudsynlegt vegna ondunarerfidleika en i hinu
tilvikinu var barnid ekki veikt og purfti i raun ekki brada inngrip laekna.
Var petta erfitt fyrir foreldrana og olli peim miklum kvida og ahyggjum
en ein modirin lysti pvi ad hafa fyrst fengid ad sja barnid sitt & mynd i
farsima mannsins sins.

Annad barnid feddist mikid fyrir timann og dvaldi i fjéra manudi a
vokudeild en hitt barnid dvaldi par i tiu daga. Madrunum leid best a
vokudeild en par var flest starfsfolk hlylegt og fékk maedurnar, ad peirra
eigin mati, til ad slaka & og var peim veitt su adstod sem purfti. Starfsfolk
vokudeildar setti sig ekki & haan stall gagnvart maedrunum, hlustadi a
hvad peaer héfdu ad segja og brast vid ahyggjum peirra og tillégum. Ein

maodirin nefndi ad han hefdi viljad eingdngu vera par og 6nnur taladi um
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hvad pad var gott ,,ad upplifa sig ekki sem einhvern kjana gagnvart
heilbrigdisstarfsfolkinu“ & pessari deild. petta gerdi pad ad verkum ad
foreldrarnir voru Ohraeddir vio ad skreppa fra pvi peir treystu
starfsfolkinu. Foreldrunum, sem komu utan ad landi, var bodin ibud i
benum & vegum spitalans en peir padu pad ekki, vildu frekar keyra milli
stada, geta verid a eigin heimili og i kringum vini og @ttingja pegar peir
voru ekki & spitalanum hjé barninu.

Ein modirin var verulega 6satt vid hve langa leid han purfti ad fara til
ad hitta barnid sitt, fra seengurkvennadeild og yfir a vokudeild. HUn sagdi
skipta gridarlegu mali ad geta verid sem mest hja barninu sinu og hefdi
viljad ad stofan hennar veeri naer vokudeild eda leidin pangad einfoldud. |
stad pess ad geta gengid i geghum Hreidrid, sem er faedingar- og
skammtima sangurlegudeild ,.fyrir konur i edlilegu fadingarferli®
(Landsspitali, e.d.) purfti han ad fara langan veg, sem tok mikinn tima.
Henni var bannad ad trufla madurnar og bornin i Hreidrinu. M&dirin
missti nanast af 6llum matartimum og nadi litlum svefni. Han vildi vera
hja nyfaedda barninu en ekki eyda 6llum tima sinum i ad ganga langa leid
oft & dag. Hun nefndi einnig hve 6pegilegt pad var ad deila herbergi med
annarri modur a sengurkvennadeild en si madir grét heilan dag pvi han fékk

ekki ad fara heim pegar hun vildi. Hun lysti pvi med eftirfarandi haetti:

,Petta var ekki eitthvad sem ég nennti ad horfa upp 4,
ad sitja uppi med ad hugga einhverja bladkunnuga
konu pvi hin fékk ad fara heim a morgun en ekki i
dag med heilbrigda barnid sitt. Mann langadi
nattdrlega bara til ad skrida ofan i holu. Eg held bara
ad folk (starfsfolk) heetti ad sja petta, pad er buid ad
vera svo lengi og er med svo mikla yfirsyn ad pa
heettir ad sja svona. Petta gerir pad nattdrlega tiu

sinnum erfidara ad komast yfir petta“.

Pad ma sja & vinnubrogoum heilbrigdisstarfsfolksins og adstedum
foreldranna pann laeknisfraedilega skilning & fotlun sem gjarnan er rikjandi.
Bornin voru alitin 6heilbrigd og 6edlileg, urdu vidfong starfsfolks og talin
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betur sett i hondum peirra. Pad kemur skyrt fram hversu anagdar
maedurnar voru pegar hlustad var a peer og peirra skodanir voru virtar um

bdrnin og lidan peirra.

Greiningarferli

Eftir ad gerdar voru rannsoknir & bérnunum voru foreldrarnir upplystir um
nidurstodurnar. Upplysingarnar voru 6skyrar ad mati foreldranna og i einu
tilviki var greiningin sem barnid sidar fékk aldrei nefnd, né hugtok eins og
fotlun eda hreyfihomlun. Ppeir foreldrar sem foru heim af vokudeild
fjorum manudum eftir feedingu sonar peirra fengu ekki ad vita um
greininguna fyrr en hann var um atjan manada gamall. Modirin hafdi setid
fyrirlestur hja fullordinni manneskju med heilalomun (e. Cebabral palsy,
CP) og attadi sig a ad 61l einkenni svipudu til einkenna sonar hennar. Hiun
var pa farin ad taka eftir pvi hve seinn hann var i hreyfingum. | nasta

skipti hja sjukrapjélfara bar hun pessar hugleidingar upp vid hann:

,Pa segi ég vid sjukrapjalfarann: ,,Getur verid ad hann
s¢ med eitthvad sem heitir CP?* P4 segir hun vid mig;
,,Heyrdu, hann er med CP.“ betta var vitad fra pvi i
juli og parna var kominn oktober og pad gleymdist ad
lata okkur vita greinilega. Eg vil svosem ekki asaka
neinn en pad voru svo margir sem komu ad honum
parna en pad samt gleymdist ad setjast nidur med
okkur og tilkynna okkur pad. betta var natturlega
alveg 6gedslega leidinlegt og dmurlegt ad komast ad
bessu svona. Vid vorum ekki bedin afsokunar nema
bara ad pessi sjukrapjalfari upp & Landspitala var

vodalega midur sin.*

Onnur ma&dir nefndi einnig mikinn vandredagang 1§ kringum
greiningarferlio en i fyrstu fékk han og madurinn hennar rangar
upplysingar um skerdingu barnsins. begar barnid fékk formlega greiningu

nokkrum vikum sidar var barnid skodad i flyti. Leeknirinn hafdi ekki
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samrdd vid adra lekna hvorki innlenda né erlenda pratt fyrir ad um
sjaldgeefa skerdingu veeri ad reda. Madirin nefndi einnig ad leknarnir
hefdu einungis gefid fraedilegar upplysingar en engin svor um ahrif
skerdingar 4 lif barnsins eda hvad han pyddi i framtidinni. HUn sagdi:

,,PU getur bara ekki gert svona mistok, pad er bara
Oafsakanlegt og ef pu ert ekki tilbdin til ad dtskyra
meira mal pitt og nidurstédurnar, pa attu ekkert ad
vera ad segja. Pu getur ekki sagt: ,,pad vantar hluta af
heilanum i déttur pina en ég atla samt ekkert ad segja
pér hvad pad pydir. bad er ekki mitt svid.“ Ef pad er
ekki pitt svid ad Gtskyra, pa er pad ekki pitt svid ad

segja fra pvi.

Moédurinni fannst litill tilgangur med pvi ad vera a spitalanum. Engin
almennileg svor voru ad fa og dottir hennar var ekki veik pratt fyrir ad
vera fotlud. Af peirri asteedu fannst henni viomot heilbrigdisstarfsfolks
vera a pa leid ad ekki pyrfti ad gera neitt fyrir dottur hennar.

Foreldrarnir t6ludu allir um skort & sélrenum studningi og
felagsradgjof. Foreldrarnir sogdu ad peim hafi 6llum verid bent &
félagsradgjafa og salfreding en engin hafi haft frumkvaedi eda verid i
astandi til pess ad leita sér hjalpar. Allir foreldrarnir vildu sja ad
salfredingur, félagsradgjafi eda prestur tekju virkari patt i 6llu ferlinu,
m.a. ad tilkynna nidurstédur greiningar og upplysa um réttindi barnsins og
ba pjonustu sem i bodi er. L6gd var aherslu & ad porf veeri & ad méta
samreemdar vinnureglur pegar fatlad barn faedist pvi starfsfolkio er margt
og tilviljanakennt virdist hvernig hver og einn starfsmadur tekur a
adstaedum, hvada upplysingar hann veitir og hvada viohorf hann hefur.

I peim mannréttindasamningum sem var lyst i freedilega kafla pessa
verkefnis kemur fram ad foreldrar skulu upplystir um pau Grraedi og
réttindi sem i bodi eru. Einnig kemur fram ad veita purfi foreldrum
upplysingar um stédu, lidan og hagi barnsins. I greiningarferli barnanna
sem toku patt i pessari rannsokn virtist ekki vera unnid samkvaemt pessum

akvaeedum og foreldrarnir skildir eftir i lausu lofti og mikilli dvissu. EKki
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var unnid pverfaglega med foreldrunum heldur sdu leknar og
hjukrunarfélk nanast alfarid um ad veita upplysingar og sinna bérnunum.
Nidurstodur erlendra rannsékna um fotlud born og fjolskyldur
endurspegla sama vanda en foreldrar par rekja vanlidan sina og 66ryggi i

upphafi m.a. til skorts & upplysingum og salreenum studningi.

Eftirfylgni fagfolks og pjalfun
Foreldrunum fannst ferlid sem for af stad vid greiningu a skerdingu barna
sinna takmarkad. Sumir toldu litla eftirfylgni vera vandamal, ekki veeri
hlustad & ahyggjur foreldranna og ad heimsoknir til leekna hafi falist i
. Kurteisishjali.* Eitt barnid atti pad til ad stifna upp, fa krampa i vodvana
og lioa illa i kjolfarid og hofou foreldrarnir reett petta vid laekninn en
fengu litil sem engin vidbrogd. Kom fram hja médurinni ad barnid hennar
virtist f& minni pjonustu pvi han veeri ekki alvarlega veik, einungis fotlud.
Onnur modir for itrekad med son sinn farveikann & spitala
sveitarfélagsins en ekki var hlustad & hana par og var han send heim.
Seinna sama dag var han idulega komin med hann & brddamotttokuna i
Reykjavik vegna alvarlegra veikinda sem purfti ad gripa inn i. P4 virtist
bad vera vegna pess ad ekki var hlustad & frasagnir foreldranna sem
bjuggu med barninu og pekktu pad best. Pessi vandi for eftir hver var &
vakt hverju sinni og inn & milli voru leknar sem virkilega 16gdu sig fram
um ad hlusta, gera rannséknir og ganga ur skugga um alla mégulega hluti
aour en peir drogu alyktanir um veikindi barnsins og alvarleika peirra. Ein

modirin tok deemi:

,»oV0 Kkvidslitnadi hann aftur [...]. Barnid var hatt ad
sofa og vio svafum ekkert og hann éatti ekki ad fara i
adgerdina strax. Eg var alveg & pvi ad pad veeri petta
og svo hringdi ég bara halfgrenjandi sjalf pvi madur
var ordin alveg buin. b4 nadi ég i leekni og pa for hann
svo i adgerd eftir tvo daga. Petta var ordid pannig ad
annad okkar svaf og hitt rantadi med hann um &

neturnar. En svo kom pad lika i 1jés pegar pad var
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buid ad opna hann ad hann var svo mikid kvidslitinn.

Hann var bara svo svakalega kvalinn.«

Pessi sama ma&dir taldi ad pessi vinnubrogd tengdust ekki pvi ad sonur
hennar veeri fatladur heldur ad petta veeri vandi i heilbrigdiskerfinu almennt.

Misjafnt var hvernig stadid var ad pjalfun fyrir barnid. Kom fram hja
einni moédur ad erfitt hafi verid ad fa sjukrapjalfun pvi leknirinn sagdi ad
han skipti engu mali, ,,pad veeri alveg sama hvad yrdi gert.” Fjolskyldan
sem bjé utan hofudborgarsvaedisins var ekki satt med pjalfunina sem var
bodid upp &, dhuga- og metnadarleysid var mikid og modirin var sjalf ad
upplysa sjukrapjalfarann um stodteeki o.fl.. bessi sami pjalfari neitadi ad
koma 4 leikskdlann hja syni hennar en pad var talid mjog mikilveegt til ad
hagraeda umhverfinu og koma starfsfolki inn i mal barnsins. bad endadi
med ad barnid heetti i sjukrapjalfun og modirin keyrdi vikulega i beeinn til
pjalfara en han taldi pad vera pess virdi. Inn & milli gerdi hun sjalf &fingar
med barninu. bridju foreldrarnir lentu einnig i vanda med sjukrapjalfara
sem hafdi litla sem enga trd a syni peirra, var 6fas til ad sakja um
stodteeki pvi pad var ad hans mati ,,svo mikid vesen. Sonur peirra, sem
ad mati foreldra var mjog skapg6dur, vard reidur i hvert skipti sem
sjukrapjalfarinn kom nalaegt honum.

pad kom fram hja foreldrunum ad téluverdar kréfur voru gerdar til
bess ad pau pjalfudu bornin heima. P foreldrunum peetti pad edlilegt upp
ad einhverju marki og vildu vera inn i malunum pa gat petta skapad mikid
alag & foreldrana og barnid. Ein maair lysti pvi ad hafa verid stédugt med
sektarkennd yfir ad standa sig ekki ndgu vel heima en pad hafi lagast eftir
ad talmeinafraedingur hafi bent henni @ ad heima veeri edlilegt ad dottir
hennar slakadi & og léki sér eins og hvert annad barn, ndg veeri af pjalfun
annars stadar. bessi ord voru mikill léttir fyrir mddurina og sagdist hin
hafa slakad meira & eftir petta. HUn sagdist einnig hafa attad sig a ad
adalasteeda fyrir vanlidan dottur hennar var preyta vegna mikils alags i

alls kyns pjalfun.

,,Hun parf ad fa ad vera barn, pad er mikid a pau lagt i

allri pessari pjalfun. Mér fannst hun alltaf svo litil
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midad vid pad sem var krafist af henni. Madur fékk
aldrei bara ad eiga barn. bPad gleymist. begar hun
kemur heim & han bara ad fa ad vera litla systirin ad
fiflast med stéru systur og leika med mdémmu og
pabba og glapa & teiknimyndir og asnast med

hundinum eda eitthvad.

Tveer maedranna toludu um ad pad veeri flokio ad fa sjukrapjélfarann a
leikskolann.  Onnur bjé utan hoéfudborgarsveaedisins og  vildi  ad
sjukrapjalfarinn i baenum geeti komid af og til, leidbeint starfsfolki og
skodad adstedur sonar sins par. Vandinn var hins vegar s& ad
sjukrapjalfunarstddin sagdi ad sveitarfélagio atti ad borga fyrir aksturinn
og sveitarfélagid sagdi ad sjukrapjalfunarstodin etti ad borga hann.
Modirin fékk einnig ad heyra ad par sem ad pad veeri sjukrapjalfari i
sveitarfélaginu eetti ekki ad purfa ad kalla til pjalfara annars stadar fra.
pad fannst henni léleg afsokun par sem hennar barn atti rétt 4 ad velja
pjalfara pd pad hefdi feedst Gt & landi. Nidurstada i pessu var ekki enn
komin & medan & pessari rannsokn std og & medan beid barnid. Onnur
maooir nefndi ad pad myndi létta mikid undir ef pjalfunin feri fram ad
hluta i leikskolanum en pa pyrfti modirin ekki ad rifa dottur sina ur
leikskdlanum oft i viku og allir i fjolskyldunni pyrftu ad fleekjast minna
milli stada. Pad var po ekki haegt ad verda vid pvi par sem sjukrapjalfari
kom einungis & leikskdla barna ef pad voru tvo eda fleiri & sama
leikskodlanum.

Foreldrarnir voru almennt anaegdir med pjalfarana pegar rannsoknin
var framkvaemd pratt fyrir fyrri erfidleika. peir tdldu sig geta komid med
abendingar um pad sem betur matti fara, sjukrapjalfarar veittu ordid betri
studning og upplystu foreldrana betur. pessar breytingar skiptu foreldrana
miklu mali en peir alitu mikilveegt ad finna dhuga og metnad hja
pbjalfurum fyrir pvi ad sekja um stodteeki fyrir bornin. Vinnan i kringum
pad var badi tima- og orkufrek fyrir foreldrana og vildu peir ad st abyrgd
veeri i héndum pjéalfara.

Einir foreldrarnir voru éséttir vid timaleysi og hrada i vinnu pjalfarans.

Sjaldan gafst timi til ad reeda malin, barnid vard stressad i pjalfuninni og
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illa upplagt. Bornin voru anaegd hja pjalfurum sinum ad mati foreldrana
og leid vel. Samvinna milli pjalfara og foreldrana hafdi tekid sinn tima ad
pbréast i rétta att og kom pad fram i frasognum foreldra hvad framkoma
pjalfarans hafdi mikid ad segja um upplifun foreldra og lidan barnanna.

Meginkjarni hugmyndafraedinnar um sjalfsteett lif er valdatilfersla fra
fagfolki og pjonustukerfinu yfir til fatlads folks sjalfs. begar fatladir
einstaklingar eru ekki ordnir légrdda ma& segja ad samkvaemt
hugmyndafraedinni eigi valdid ad ferast til foreldra par sem peir eru
yfirleitt lykilmanneskjur i lifi barnanna. Foreldrarnir i rannsékninni hofdu
b6 ekki mikid vald yfir adsteedum barna sinna pvi oft var ekki a pa hlustad
ef bornin veiktust eda purftu frekari rannsoknir. Einnig virtist mikil
styring koma fra sjukrapjalfurum sem sumir hverjir settu mikla dbyrgd a
hendur foreldra um leid og peir toku af peim voldin. Adrar rannsdknir
(Case, 2000) hafa synt ad foreldrar telja ofuraherslu vera lagda a
leeknisfreedilegar medferdir og pjalfun og litill gaumur sé gefinn ad
lifsmynstri og 6skum fjolskyldunnar.

Daglegt lif fatladra barna og fjolskyldna peirra
I pessum hluta verdur lif fatladra barna og fj6lskyldna til umfjéllunar Gt

fra  helstu hornsteinum hugmyndafreedinnar um sjalfstett Iif.
Hornsteinunum er skipt upp i sex hluta og verdur fjallad um hdsnadi,
persdnulega adstod, ferdafrelsi og adgengi, stodteki, upplysingafledi og
studning og adgang ad almennri menntun. Leitast verdur vid ad skoda
hvernig hugmyndafraedin um sjalfstett lif, sem préud er af fullordnu
fotluou folki, rymi vid veruleika ungra fatladra barna og fjolskyldna i

bessari rannsokn.

Husnedi

Adgengi a heimili barnanna purfti ad vera gott par sem pau ferdudust um,
a.m.k. ad hluta til, med hjélastol og/eda gdngugrind. Foreldrarnir sem
notudu beingreidslur og rédu adstodarfolk fyrir barnid sitt téldu hisnaedid

sitt vera hindrun pegar kom ad einkalifi. peir attu ekki kost a ad vera med
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starfsmannaadstodu sem hafdi peer afleidingar ad adstodarmanneskjan var
stodugt ofan i fjolskyldunni. Slikt hafdi peer afleidingar ad foreldrarnir
uppliféu sig ekki geta rett saman um alla hluti né lifad ,,edlilegu*
heimilislifi. ,,Stundum langar mig ad geta verid & nattfétunum og bordad
morgunmat fyrir framan sjonvarpid en ég geri pad ekki pvi pad er alltaf
einhver inn & heimilinu.*

Pegar fjallad var um helstu hornsteina kom fram ad husnadid skipti
mali pegar kaeemi ad pvi ad fatlad folk lifdi sjalfsteedu lifi. Kemur pad fram
hja pessum fjélskyldum og er forsenda pess ad bérnin komist um og geti
athafnad sig a eigin heimili. Einnig er athyglisvert ad sja ad hver
hornsteinn getur ekki einn og seér studlad ad sjalfstedu lifi fyrir
fjolskyldurnar pvi pad ad hafa personulega adstod kallar & hiusnadi sem

gefur rymi fyrir starfsmannaadstodu.

Persdnuleg adstod

Su adstod sem Ollum fjolskyldum var bodid upp a folst i ad bérnin purftu
ad fara af heimili sinu og fa pjonustu annars stadar, ymist hja
studningsfjolskyldum ymist eda skammtimadvol. Skammtimadvol kom
ekki til greina hja tveimur madrum en onnur peirra var ad skoda
moguleika & studningsfjolskyldu. Einir  foreldrarnir nyttu  sér
skammtimadvél, téldu pad mikilveegt en bentu & ad peir pyrftu adallega

hvild fra astandinu:

,,Hann fer i heila viku og vid faum fri i heila viku. pa
feer madur kannski svona edlilegt fjolskyldulif p6 pad
vanti natturlega stéran part af fjolskyldunni. Mér
finnst nattdrlega mikid vanta pegar hann er ekki. ba
ma orda pad pannig ad madur fer hvild fra astandinu

en um leid pa vantar hann. pa er soknudur par.*

pessir somu foreldrar nefndu ad st adstod sem peim hafi verid bodin i
upphafi hafi ekki hentad syni peirra. Hann var pad mikid veikur ad hann

gat ekki fario i skammtimadvol, til studningsfjolskyldu, i ser
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dagvistunarGrraedi eda leikskola. I dag hafa foreldrarnir beingreidslur en
upphaflega var peim bodnar 78.000 kr. & manudi fyrir ad borga
hjakrunarfreedingum, en & peim tima fannst peim purfa faglert
heilbrigdisstarfsfolk sem adstodarfolk. peir toldu furdulegt hve illa var
stadid ad pjonustumati hja svaedisskrifstofu og matid hafi lengi ekki verio
i neinu samraemi vid parfir og adsteedur sonar peirra. Ekki var heldur
hlustad & mat leekna og starfsfolks heimahjakrunar sem pekkti hann vel og
bardist mikid med foreldrunum fyrir beingreidslum. EkKi tékst ad fa
neegilegt fjarmagn fyrr en radgjafi fra Sjonarhdli kom inn i malid og
starfsmadur Félags- og tryggingamalaraduneytis. Ferlid tok tept halft ar
og var mikid &lag & fjolskyldunni & peim tima pvi barnid purfti adstod
allan sélarhringinn. Foreldrarnir gatu litid sofid og ekki var mikil orka
afgangs fyrir hjonalifid og hin bornin. Stundum, ef sonur peirra var mikid
veikur, voldu peir ad leggja hann inn a spitala, pvi pa gat annad foreldrid
hvilst heima og hitt fengid adstod fra hjukrunarfolki spitalans. Vidhorf hja
sveedisskrifstofunni var ad peirri mati sérstaklega abotavant:

,,Svorin sem vid fengum vid pessu er ad hann veeri
bara of veikur til ad veita honum pjonustu og ad pau
vissu ekkert hvar vid getum fengid pjonustu. petta var
of mikill pakki fyrir pau. Pad sdgdu allir petta vid
okkur: ,,Vid hondlum hann ekki, af hverju eru pid ad
gera petta, pegar pad yrdi bara best fyrir alla ef hann
myndi fa ad fara.” Og vid hugsudum sem svo ad petta
veeri of mikid vandamal og vid bara ad gera vesen ur

bvi ad vera ad halda barninu & lifi.«

Oll bérnin i rannsokninni purftu talsverda adstod vid athafnir daglegs lifs.
Per madur sem ekki hofdu beingreidslur toludu um mikilveegi
umdnnunarbota til pess ad geta verid heima og adstodad barnid. Badar
hofou peer purft ad fa talsverda adstod fra fjolskyldu (pa sérstaklega
ommu og afa) pvi bornin hoféu ekki haft moguleika & ad fara til

dagmOémmu. Hvorug peirra vissi um beingreidslur og notendastyrda
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personulega adstod en hofdu mikinn ahuga a ad vita meira, par sem peer
sau fram & ad boérnin myndu vilja nyta sér slikt i framtidinni.

Ein modirin tok fram, i pessu tilliti, ad mikilvegt veeri ad s& sem
adstodar barnid pekkti pad vel. Barnid gat einungis tjdd sig med
svipbrigdum og hljodum og hdn ottadist ad senda pad i burtu i hendurnar
a folki sem ekki pekkti pad vel. Modirin, sem notadi beingreidslur, nefndi
ad pad skipti 6llu méali ad horfa ekki & son hennar einungis sem verkefni,
heldur barn, og gera r&d fyrir ad hann veri tilfinningavera sem pyrfti
umhyggju, hlyju og snertingu frd peim sem adstoda hann. bad var
gridarlega mikilveegt ad hafa adstodarfolk sem fellur vel ad fjolskyldunni,
ad peirra mati, svo fjolskyldunni geti 1idio vel & eigin heimili. M&dirin
lysti hversu preytandi og seerandi afskiptasemi starfsfolks heimahjukrunar
var og hvernig pad tladist til pess ad foreldrarnir breyttu heimili sinu til
ad skapa betri vinnuadsteedur fyrir starfsfélkid. Han sagdist alltaf vera ad
gera pad besta Ur pvi sem han hafdi og yrdi sar ad finna ad stodugt meetti
gagnryna pad.

pratt fyrir ad vera med beingreidslur og persénulega adstod var
pjonustan sem fjolskyldan fékk enn ad koma ur ollum attum; fra
sveitarfélaginu, svaedisskrifstofu, Heimahjukrun barna og heilsugaeslunnar
og Barnaspitala Hringsins sem gerdi lifid verulega flokid. Foreldrunum
fannst mikilveegt ad fa Heimahjikrun barna pvi starfsfélk padan var
beintengt inn a spitalann og hafdi mikla pekkingu a 6llu pvi sem tengdist
veikindum hans. Peir 16gdu aherslu & ad mikil bylting hafi ordid a lifi
fjdlskyldunnar med tilkomu adstodarfolks og nu geetu pau lifad mun
edlilegra lifi. Lifsgeedi barnsins tdldu foreldrarnir aukast pvi hann fengi
betri pjonustu og geeti fyrst og fremst verid barn foreldra sinna en ekki
skjolsteedingur peirra. Systkini hans voru einnig anagdari pvi pau fengu
meiri tima og gatu foreldrarnir verid virkari med peim utan heimilis.
Grundvallarbreytingu téldu pau vera ad geta radio folkio sjalft og akvedio
hvenar pad vinnur.

Samkvemt hugmyndafraedinni um sjélfstett lif & notandinn ad geta
radid sitt adstodarfolk sem vinnur fyrir viokomandi og stjornad eigin
bjonustu sjalfur. beir foreldrar sem hofdu beingreidslur 16gdu aherslu a
mikilvegi pess og fundu fyrir miklum breytingum. Pbetta samraemist
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nidurstodum erlendra rannsdkna (Blyth og Gardner, 2007) en pa tala
foreldrar um ad mikil bylting verdi & lifi peirra. Velta méa fyrir sér hvort
I6g um malefni fatladra studli ad adgreiningu barna fra foreldrum pvi litid
sem ekkert er kvedid & um studning inn & heimili en nanast 6ll Urraedin
fela i sér ad bornin fari af heimilum sinum langvarandi eda timabundid.
Réttur til lifs er skyr i mannréttindasattmalum en framkoma fagfélks gaf
einum foreldrum til kynna ad pad myndi henta peim betur ef barnid fengi

ad deyja frekar en ad fa pjonustu og lifa.

Ferdafrelsi og adgengi

Tveer af premur fjolskyldum &ttu i erfidleikum vegna bilakaupa. beim
gekk illa ad fa bilastyrk og bidin var 16ng. Ein fjolskyldan purfti ad
ferdast um med sjukrabil par sem sonur peirra purfti ad liggja og nota
ondunarteeki, sem einungis var heegt ad festa & sératbuinn stol. Billinn
hafdi komid fyrir nokkru en einnig var vandamalum had ad fa bilbelti og
festingar fyrir hjolastolinn. Nylega hafdi petta allt komist i gagnid:

PO pad sé ljott ad segja pad pa er hann og vid
fjolskyldan loksins laus ar stofufangelsi. NG getur
hann farid Gt & medal félks og skodad
umheiminn. Hann er bdinn ad vera meira og minna a
ferdinni sidan, pvilikt gaman. Hann er nokkud rélegur
med petta allt saman og ef einhver segir ordid Ut pa
brosir hann breitt og klappar saman hondunum, pvilik

er gledin.«

Onnur fjolskyldan var a of litlum bil og stodtaeki dottur peirra komust
ekki oll fyrir. Pau hofdu sott um bilastyrk tvisvar og fengid neitun i badi
skiptin. peim hafdi verid bodnar 300.000 kr. i uppbot fra
Tryggingastofnun sem pau @tludu ad nyta sér en eins og gefur augaleid
var pad ekki nzgilegt fé til ad kaupa sterri bil. Foreldrarnir t6ludu um
mikid ,,vesen“ vid umsoknarferlio og ad vinnubrdgd Tryggingastofnunar

hafi gert peim erfitt fyrir:
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,Peir tyndu umsoékninni, pau fundu ekki e-mail,
kdnnudust ekki vid okkur og po ad félagsradgjafinn
hafi talad vid pau sjalf i simann pa sdgdust pau ekkert
muna eftir pessu mali og vid purftum ad sekja um
aftur. pau fundu ekki laknisvottord, ég held vid
hoéfum prisvar sinnum sent inn laeknisvottord og pvi
var prisvar sinnum hent aftur i félagsradgjafann Gt af

einhverju.*

Foreldrarnir nefndu ad bidin eftir pessu hafi tekid verulega & taugarnar.
peir upplifou sig sem mikla byrdi & Tryggingastofnun vid ad bidja um svo
sjalfsagdan hlut, eins og ad komast ferda sinna med 6ll pau teki sem
purfti til ad bornin geetu komist um, 1idid vel eda jafnvel andad, & medan &
bilferdum stda.

Adgengi var mikilvaegur pattur i lifi barnanna. bPau boérn sem voru a
leikskdla gekk &geetlega ad komast um inni og Gti par. Pad sem gat
hindrad ati vid voru misfellur i jordinni og mél sem oft & tidum var &
leikvollum. Mun betur gekk ad komast um ef um malbikad/hellulagt
sveedi var ad reda eda gras. P4 var audveldara ad komast um & hjélum
sem og ad ganga og skrida. Einnig skipti mali ad leiktekin veeru
adgengileg og ad barnid fengi adstod til pess ad komast um.

Pad gat verid mikil hindrun pegar snjorinn var ekki mokadur og purfti
ba ad halda a bornunum og stodtekjum peirra, t.d. fra bilasteedum og inn
a leikskéla. Ein modirin nefndi ad p6 ad pad veeri ekki mikid mal ad halda
& teeplega priggja ara barni breytist pad pegar pau eldast og steekka, fyrir
utan ad pad veeri adgreinandi fyrir son hennar, ad pad veri haldid &
honum inn pegar jafnaldrar hans geetu komid sér inn sjalfir. Foreldrarnir
nefndu ad peir kvidu pvi ad bornin peirra kemu ad lokudum dyrum hvad
adgengi vardadi i framtidinni. Einn maodirin nefndi sundadstodu

sveitarfélagsins:

,»[--.] en ef hann verdur i stol, pa parf hann ad fara i
lobbiid, pvi par er litill Klefi fyrir fatlada. Peir sem
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geta ekki notad almennu klefana, peir fara i sturtuna
par, ekki i almenningssturturnar, og pegar peir fara Ut
i sundlaug, blautir i sundskylunni, pa purfa peir ad
fara i gegnum afgreidsluna aftur. Eg for ad hugsa ad
ég get ekki hondlad ad barnid mitt purfi ad lenda i

pessu.*

Foreldrarnir 16gdu aherslu & ad pad veeri sjalfsagt ad bornin peirra komist
um og pangad sem pau vilja fara; ,,pad er bara hennar réttur, pad er ekKki
sanngjarnt ad han purfi ad lida eitthvad annad eda fai eitthvad minna bara
af pvi a0 pad purfi sér inngang eda auka manneskju til ad hjalpa henni.*
pegar fjallad er um skilning & fotlun i 1. kafla kemur fram ad fatlad
folk hafi moétmeelt leknisfreedilegum skilningi & fotlun og maétad
félagslegan skilning a fotlun. Nidurstédurnar syna fram a ahrif
samfélagslegra hindrana a fjolskyldurnar en par sem par hafa ekki
adgengilega bila til afnota verda pau fangar eigin heimilis eda verdi ad
skilja eftir stodteki heima sem hindrar ad bornin komist um. Ef adgengi
er slakt eiga bornin erfitt med ad leika sér og hafa verri moéguleika & ad
sekja almenningsstadi, eins og sundlaugar. Einnig geta vinnubrégd
stofnanna, eins og hér er lyst, verid hindrandi og haft mikil ahrif & lidan
foreldra sem hefur ad 6llum likindum ahrif & alla fjolskylduna. pad er
athyglisvert ad skoda nidurstodur rannsokna um fétlud bérn og ungmenni
(Rannveig Traustadottir, 2009) en par kom fram ad pau gatu einangrast
félagslega og upplifad hindranir i vinasambondum pvi pau gatu ekki alltaf
sott somu stadi og jafnaldrar peirra eda heimsétt pa vegna pess ad

adgengid var ekki til stadar.

Stodtaeki

Stodteeki voru 6llum bérnunum mikilveeg. Mikid umstang virtist fylgja
bvi ad fa stodteki eins og seérutbunar kerrur, sérsmidada ské o.fl.
Samkveemt foreldrum fylgdi pvi mikil pappirsvinna og mikilvegt ad
sjukrapjalfari gengi stift & eftir umséknum. Ein maodir nefndi hvad

reglurnar veeru i litlu samraemi vid raunveruleikann en déttir hennar purfti
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sérsmidada inni- og Utisko sem voru mjog dyrir en einungis var greitt fyrir
tvo por & ari. Slikt sagdi hun algjorlega fraleitt par sem ad born & pessum
aldri stekki svo hratt og eydi skonum sinum enn hradar. Pegar
nidurgreidslan hafdi verid sampykkt hverju sinni voru skérnir oft ordnir
onothafir. Pessir skér voru forsenda pess ad barnid hennar gat gengid
med eda an gongugrindar og pvi atti porfin ad liggja 1jés fyrir. Ein
maadirin sagdist hafa dhyggjur af peim bornum sem ekki hafa greiningu og
pburfa stodteeki:

,Vid hofum aldrei fengid hofnun en strakur konunnar
sem ég var ad tala um adan, sem er hreyfihamladur,
fekk neitun & hjol pvi hann vantar greiningu. betta er
einmitt eitt i kerfinu sem er galli, pad er ekki verid ad
horfa & barnid, pad er verid ad horfa a einhver néfn.
Af pvi ad minn er med CP pa far hann petta allt. Mér
bra verulega pegar hun sagdi mér petta sko. betta
(stooteaekin) snerist ekki um ad hafa gaman eda koma

barninu af jordu, pad vantadi greiningu & hann.*

Stodteekin voru oft forsenda pess ad bornin komust um ad mati foreldra,
t.d. med gdngugrind og hjélastél. Einnig til ad geta setid upprétt eda leikid
sér, t.d. med aféstu bordi & hjolastdl, rofum til ad geta verid i télvunni og
sérhonnudum reidhjélum. Einnig notudu sum peirra sérstaka gafla, hnifa
og diska, sérsmidada sk, skapuda, badstdla og fleira sem jok sjalfstadi,
vellidan og moguleika barnanna til patttoku i leik og starfi.

Eins og hugmyndafraedin um sjalfsteett lif kvedur & um eru stodteeki
einn hornsteinninn.  Stodtekin eru oft , millistykki“ barnanna og
umhverfisins i rannsokninni til pess ad geta athafnad sig i daglegu lifi og

komist um sem dregur ar porf fyrir adstod fra 6dru folki.

Upplysingaflaedi og studningur
Pad kom i ljos ad upplysingafledi til foreldranna gat verido takmarkad.

Algjoér samhljomur var hja foreldrunum um pad og toldu peir litid sem

45



ekkert ferli fara i gang vid greiningu & skerdingu barnsins, eins og komid
hefur fram. Umdnnunarbaetur voru kynntar fyrir foreldrum og fatt fleira.
Foreldrarnir sogdust purfa ad leita eftir upplysingum sjalfir, veru ad
,.fatta ennpa“ hvada pjonusta veeri i bodi og hvada réttindi bornin hefdu.
Peir toldu upplysingar vera faldar og ad erfitt veeri ad seekja um og 6ska
eftir stodteekjum og pjénustu.

Félagsradgjafi & Greininga- og radgjafarstdd rikisins og
fjolskyldurédgjafi & Sjonarholi voru peir adilar sem taldir voru veita hvad
bestar upplysingar og adstod vid pad ad fa pjonustu sem purfti eda réttindi
uppfyllt. Foreldrarnir t6ludu um ad skortur a upplysingum skapadi
00ryggi og ylli peim ahyggjum af framtio barna sinna. beir toldu astedu
fyrir pessum vanda vera ad upplysingar veeru alltof dreifdar:

,upplysingafledid er lélegt. bad er allt of dreift og
Greiningarst0din svona helsti stadurinn par sem ad vid
hofum fengid einhverjar upplysingar. bad vita ekki
allir hver réttindin eru. Madur feer a tilfinninguna ad
kerfid sé engan veginn i stakk buid til ad taka vid

bérnum eins og syni minum.*

Foreldrarnir toldu ad pad veeri abyrgd stjérnvalda ad hugsa um félkid en
upplifun peirra var pé si ad um veri ad reda kalt peningamat og
markmidid virtist vera ,,ad gera sem minnst“. peir téldu ad folk atti ad
vera upplyst um rétt sinn og etti ekki ad purfa ad berjast fyrir hverju
skrefi, pjonustan eigi ad koma til peirra og ad virkt eftirlit atti ad vera til
stadar til ad geeta pess ad folk fai pad sem pad a rétt a.

Foreldrarnir hofdu leitad vida eftir radgjof af ymsum toga; til
sélfredinga, félagsrddgjafa, fjolskylduradgjafa, proskapjalfa og
sjukrapjalfara. Fjolskylduradgjafi fra Sjonarholi hafdi komid inn i mal er
vardadi barattu fyrir plassi a heimaleikskéla barns og vegna beingreidsina,
eins og fram hefur komid. Félagsradgjafi og proskapjélfi voru foreldrum
til halds og trausts hja Greiningar- og radgjafarst6d rikisins sem skipti

skopum og létti & alaginu vid ad sekja um pjonustu og stodteeki. Einnig
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hofou pessir adilar veitt radgjof og fyrst og fremst verid til stadar pegar &
burfti ad halda:

,Vid erum med félagsradgjafa upp & Greiningarstod
0g pad er bara lifsbjorg ad geta leitad til hennar ef
madur parf adstod vid eitthvad, pad er rosalega
bagilegt. Eg get alltaf skrifad henni og hringt i hana
og hun segir alltaf ad han tékki bara & pessu og gefur

mér upplysingar.*

Allir foreldrarnir nefndu ad gott veeri ad hafa eigin radgjafa’lumbodsmann
sem hagt veeri ad leita til og myndi gefa upplysingar um réttindi og
bjonustu sem veeri i bodi. Ein modirin ordadi pad svo ad hin atti fyrst og
fremst ad vera mamman og etti ekki ad purfa ad standa i 6llu pvi sem
lagdist & hana.

Allir foreldrarnir hofou nytt sér salfreedirddgjof og voru misanagdir
med arangurinn. Einir foreldrarnir h6fdu verio med sama salfreedinginn
allan timann en tveir hofdu skipt um. Tvaer madur kvortudu undan pvi ad
fyrsti sélfreedingurinn sem peer foru til hafi haft adrar hugmyndir um
vandann en peer og hafi farid Ut i ad asaka peer:

,,Mér fannst pad ekki vera ad gera sig, hann var svo
mikid ad dsaka mann. Madur var kannski ad segja
hvernig manni leid og hann sagdi: ,,Nei, pa matt ekki
gera svona, pt matt ekki hugsa svona“. Mér fannst
alltaf allt svo rangt sem madur gerdi. [...] Svo var
hann ad lata mann segja yfir hverju manni leid illa og
madur gerdi pad og pa sagdi hann: ,,J4, pd matt ekki
lata pér lida illa yfir pessu.“ Eg ,,matti ekki*, pad kom

svo oft i hausinn & mér.<

Oft & tioum fengu foreldrarnir upplysingar um mikilveeg atridi hja folki

sem sjalft atti fotlud born, barnabdrn eda var sjalft med skerdingu. Ein

maoadirin lysti pvi yfir ad han hafi ekki fengid nein vidbrogd vid 6sk um
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sjukrapjalfun fyrir dottur sina fyrr en maadir vinkonu hennar, sem er amma
barns med skerdingu, fér med henni & sjukrapjalfunarst6d par sem han
svo fékk pjalfun.

Foreldrarnir sem voru med beingreidslur fengu upplysingar um pad
urredi i gegnum fatlada konu sem pau kynntust innan hagsmunasamtaka.
Peim fannst mikilveegt ad stofnad yrdi samvinnufyrirteeki um
notendastyrda personulega adstod svo vinnuveitendur adstodarfdlks geetu
fengid studning og radgjof i sinu krefjandi hlutverki. Pau téldu stundum
koma upp mal sem erfitt veeri ad leysa og adsteedur sem erfitt geeti verid
ad standa einn i. Sému foreldrar héfou leitad til Bandarikjanna og talad
vid fjolskyldur barna med somu tegund taugahrérnunar og sonur peirra.
Fagfolk hér hafdi upphaflega ekki tru & ad heegt veeri ad gera mikid fyrir
hann en med upplysingum fra fjolskyldum erlendis og fagfolki hofou pau
fengid ad préfa teki og lyfjamedferdir sem hafa beett lifsskilyrdi hans til
muna. bessum upplysingum héféu pau svo midlad til annarra foreldra
barna i sambeerilegri stodu hér a landi.

Ein modirin var i nanu sambandi vid mddur sem & fatlad barn a
svipudum aldri i sveitarfélaginu. beer héfust handa vid ad stofna hép fyrir
foreldra og skapa vettvang til pess ad peir geti fengid styrk hver fra 6drum
og pannig barist fyrir beaettum kjérum fatladra barna og unglinga i
sveitarfélaginu.

I mannréttindasattmalum sem hefur verid fjallad um i 1. kafla kemur
fram ad born og foreldrar skulu vera upplyst um pau réttindi sem pau
hafa og pa pjonustu sem pau geta fengid. Petta virdist ekki vera raunin en
eins og kemur hér fram eru upplysingar & vid og dreif um kerfid og
foreldrar purfa ad leita eftir flestum upplysingum sjalfir. Einn af
mikilveegustu hornsteinum hugmyndafreedinnar um sjalfstett lif er
radgjof og fredsla (p.m.t. jafningjaradgjof) en forsenda pess ad hafa val
og réttindi er ad vera medvitadur um ad slikt sé til stadar. Radgjof af
bessu tagi er foreldrum mikilvaeg pvi peir finna mikinn styrk i ad tala vid
adra foreldra og/eda fatlad folk og fa pannig upplysingar sem hafa ordid
til at frd personulegri reynslu folks. Jafningjaradgjofin er alitin veita
alhlida valdeflandi studning fra folki med sambarilega reynslu og

foreldrar sottust samkvaemt nidurstodum eftir pvi. Kemur fram hja
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erlendum fraedimoénnum (Blyth og Gardner, 2007) ad foreldrar sem eru
med beingreidslur leggi sérstaka aherslu & samvinnufyrirtaeki sem veitir
jafningjaradgjof og studning til ad einangrast ekki og til ad geta leyst ar
flekjum sem upp koma i stad pess ad einangrast med sin vandamal og
missa jafnvel tokin. Mikill samhljomur er hja peim foreldrum i
rannsokninni sem eru med beingreidslur en peir leggja aherslu & slikt hid

Sama.

Adgangur ad almennri menntun

Born viomelenda voru 61l & leikskodlaaldri. Ein stalkan for i dagvistun
fyrir fotlud born 9 ménada gdémul og for svo yfir i almennan
hverfisleikskdla 18 méanada. bratt fyrir ad modir hennar hafi verid anaegd
med dvolina i dagvistinni taldi han déttir sina ekki hafa fengid naega
orvun fra jafndldrum. Han taldi dottir sina vera mjég anzgda a
leikskdlanum og sagdist finna mikinn studning og skilning fra starfsfolki.
Onnur médir hafdi sému sogu ad segja en purfti ad berjast hart fyrir ad
sonur hennar fengi plass & sinum heimaleikskola. bar sem einungis
broskapjalfi var a 6drum leikskola i sveitarfélaginu virtist pad talid

edlilegt ad sonur hennar feeri pangad. Madirin var ekki satt vid pad:

,,Eg vildi hafa hann hér, ég var blin ad skoda bada
leikskdlana, ég hafdi komid inn i pa bada og leyst
betur & adsteedur her (heimaleikskolinn). Svo fékk ég i
hinum og pa fékk ég pau svor ad par veeri
broskapjéalfi. Eg sagdi bara strax nei, ég & rétt &
minum heimaleikskéla og ég vil hafa barnid mitt par.
pad tok marga manudi ad fa petta i gegn svo ég hafdi
ekki sama val og foreldrar Ofatladra barna parna i
upphafi.*

Hun sagdi pessa barattu hafa kostad marga fundi med sveitarfélaginu sem
brast litid sem ekkert vid 6skum hennar. Han nefndi ad sérkennslu- og

leikskdlafulltruar sveitarfélagsins hafi talad eins og paer skildu hana mjog
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vel en hin endadi med pvi ad segja vid peaer ad pad geeti ekki verid ad peer
skildu hana, ef paer yrdu ekki vid pvi sem hin bad um.

Meadurnar sem voru med bornin sin & leikskdlanum toldu ad
bérnunum hafi farid mikid fram og njéti sin vel. bar s6gdu ad pad skipti
Ollu mali hvernig studningnum er hattad. Kom fram ad pegar studningur
var ekki til stadar hafi pad ordid til pess ad pad veeri i hdndum of margra
sem hofou ekki yfirsyn yfir lidan og porf barnsins fyrir adstod. Ein
maodirin nefndi ad pegar proskapjélfi barns hennar for i veikindaleyfi hafi
henni fundist erfitt ad skilja déttur sina eftir og sétt hana fyrr pvi hdn
upplifdi hana vera byrdi & starfsfolki. A medan & pessu timabili stod virtist
einnig vera minna pol fyrir stalkunni og oft var hringt og sagt ad hun veeri
ordin veik sem han var raunar ekki. Han notadi hljéd til ad tja sig og grat
til ad lysa 6anaegja sem pa var tulkad sem veikindamerki, i stad merkis
um ad han veeri pirrud eda vantadi adstod.

pad kom fram hjd madrum sem attu bdrn & leikskdla ad pegar
naegilegur studningur veeri fyrir hendi gatu peer verid rolegar yfir ad skilja
bornin eftir par. b4 fengu bornin pa adstod, érvun og pjalfun sem porf
veri a og voru ekki utundan eda adgreind i vissum pattum
leikskdlastarfsins. Sérstok &hersla var 16gd 4 ad s& sem veitti studninginn
aetti ekki ad bera abyrgd & almennu leikskdlastarfi pvi pad skerti pjénustu
barnanna og studladi ad pvi ad pau hefdu ekki adstod til ad taka patt og

eda fara afsidis ef barninu leid illa og purfti hvild:

,Henni finnst hrikalega gaman a leikskélanum. Hun
alveg blémstrar pegar hun labbar parna inn. Hun
elskar leikskélann, han hefur ekki tima til ad kvedja,
bara labbar inn og bara hlaer, henni finnst svo gaman
ad sja krakkana og kennarana. HUn er vodalega
hamingjusém & leikskélanum og pad er alveg
adislegt. bess vegna leyfi ég henni stundum ad vera
alveg til fjogur af pvi ad han er med manneskju nuna
sem sér um hana allan timann, han fer pjalfun,
orvunina, han hefur gaman ad pvi og hefur bara gott
af pvi.«
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Pad sem manneskjur sem veita studning og pjalfun & leikskéla purfti ad
hafa ad mati foreldra er fagleg pekking & svidi leikskdlakennara-,
sérkennslu-, og proskapjélfafreeda. pad skipti mali ad peer veeru opnar,
jakveaedar og lausnamidadar og gerdu krofur til pess ad barnid teeki patt og
nedi arangri. Metnadur og skilningur var talinn lykilatridi og ahugi &
barninu og lifi pess. Allt petta jok 6ryggi foreldra og barnanna.

Drengurinn i rannsokninni sem ekki var a leikskéla gat pad ekki vegna
veikinda. Modir hans hafdi sost eftir ad fa leikskolakennara heim i stadinn
en ekki var haegt ad verda vid pvi. Kom fram ad stefnan veeri ad hann feeri
& leikskodla & naestu manudum, a.m.k. stutt i senn nokkra daga i viku.
Lagdi madirin dherslu ad pad myndi ekki ganga upp nema hann hefdi
pbjalfadan starfsmann sem kynni & dndunarteekin og allar hans parfir.

[ 19. grein laga um malefni fatladra kvedur & um rétt fatladra barna til
leikskolagongu & almennum leikskdla med naudsynlegri adstod eins og
komid hefur fram. P6 ad tvo af premur bornum hafi verid & leikskdla, pad
hafi gengid nokkud vel og pau séu anaegd purfti Gnnur mdairin ad berjast
fyrir sama vali og foreldrar 6fatladra barna en einnig kom fram ad skortur
4 adstod geeti verid hindrun og adgreint bornin i daglegu starfi. I rannsokn
um f6tlud boérn og ungmenni (Rannveig Traustadottir, 2009) kom fram ad
adgreining hefdi neikvaed ahrif a sjalfsmynd og sjalfsskilning barnanna
sem gefur visbendingar um mikilvaegi pess ad tryggja naegan studning og
patttoku.

P& hugmyndafraedin um sjalfstett lif og helstu hornsteinar hennar hafi
verid moétud af fullordnu fotludu folki er athyglisvert ad sja hvernig
mikilveegi peirra speglast i daglegu lifi barnanna og skortur eda tilvist
peirra hafa mikil ahrif & lidan og lifsgaedi allrar fjolskyldunnar.

Vidhorf og skilningur & fétlun
[ pessum kafla verdur fjallad um vidhorf foreldra og  systkina,

storfjolskyldu, vinafolks og almennings gagnvart fotludum bornunum.
Fram kemur hja foreldrunum ad fotludu bornin peirra fengju ad 6llu jofnu

ekki somu framkomu og 6f6tlud bérn og ad vidhorf og skilningur & fotlun
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einkenndist af aherslu & ad pau ,,leknist”, skerdingin sé harmleikur,
jafnvel 6peaegileg og vond.

Ollum foreldrunum i rannsokninni fannst mikid afall ad eignast fatlad
barn og sorg fylgja pvi. Hins vegar nefndu pau 61l ad svo margt i kringum
feedinguna, s.s. vidbrdgd annarra, dvissa, adsteedur og framkoma fagfolks,
hafi spilad storan patt i vanlidaninni. Mérgum leid enn illa en ekki
einungis vegna skerdingar barnsins heldur einnig vegna samfélagslegra
hindrana og kvida fyrir framtid barnsins.

Foreldrarnir hofou misjafna reynslu af vidhorfi nanustu fjolskyldu.
Allir sdgdust hafa fengid stuoning fra foreldrum sinum pegar barnid
greindist og ad fjolskyldan hafi 61l gengid i gegnum erfitt timabil i
kringum greininguna. Pad kom fram hja sumum ad dmmur og afar attu
erfitt med ad horfast i augu vid ad skerdingin veeri varanleg og ad taka
barninu eins og pad var. Ein maadirin fann mikid fyrir vorkunn gagnvart
syni sinum, ad hann meetti ekki grata eda meida sig eins og 6nnur born, pa
veeri honum vorkennt 6heyrilega. Henni fannst ad mikil &hersla veeri 4 ad

feerni sonar hennar ykist og fannst erfitt ad hlusta a pad.

,Um daginn var hann eitthvad ad reyna ad standa upp
vid sofa og segir: ,Viltu hjalpa mér?* pPa segir
mamma: ,,Ja, ja, pa ert svo duglegur, ég er viss um ad
bu eigir eftir ad labba i framtidinni.« pa leit ég svona &
hana og sagdi: ,Hvad ef hann labbar ekki i

framtidinni, hvad ®tlardu pa ad gera?*

Einnig nefndu foreldrarnir afskiptaleysi og ad sumir, eins og systkini
foreldra, syndu adstddu peirra litinn ahuga og hefdu nog med eigin
vandamal. P6 nefndi ein modirin ad systir hennar veaeru mikill studningur
fyrir hana og pad skipti hana miklu mali. Ein modirin pirradi sig a
skilningsleysi fjolskyldumedlims gagnvart déttur sinni og sagdi hann
stddugt vera ad 6gra dottur hennar med hlutum sem hun var hreedd vid til
a0 ,,herda hana“ og virdi ekki skilabod stulkunnar um ad han veeri hraedd,

en han tjair pad med svipbrigdum og hljodum.
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Hvad vini vardadi téludu foreldrarnir um ad sumir stedu pétt vid
bakid & peim og adrir syndu litinn skilning, fjarleegdust og bidu i peirri
von ad skerdingin og 6épeagindin sem henni fylgdu hyrfu. begar sonur
einna foreldranna greindist med taugahrérnun virtust allir ganga i gegnum
sorgarferli en akvedinn hépur hafi svo hagad sér eins og petta veeri
,jardarfor sem pyrfti ad afgreida® eins og modirin ordadi pad. Lif allra
annarra var innan skamms komid i edlilegt horf en ekki hja fjolskyldunni
sjalfri sem purfi ad takast & vid raunveruleikann sem einkenndist af
haveerum skilabodum fra fagfélki um verulega skertar lifslikur barnsins.
Foreldrunum fannst fair skilja enn i dag stddu sonar peirra og ad margir
yrou vandraedalegir pegar peir téludu um hann og vissu ekki hvad peir
@ttu ad segja. Onnur modir lysti pessu sama og sagdi ad pegar dottir
hennar var ad fara i adgerd hafi han verid spurd af vinkonu hvort han yrdi
nokkud lengur fotlud eftir adgerdina. betta gerdi pad ad verkum ad
foreldrarnir vildu ekki reeda um bornin sin mikid vid pessa adila og
svorudu peim & pa leid ao allt gengi vel p6 svo ad pad veri ekki alltaf
sannleikurinn, pvi pad veeri eins og félk vildi sem minnst af pessu vita.

pad kom fram ad foreldrunum fannst sumir vinir sinir einnig
Oneargeetnir og kvortudu yfir pvi ad 6fétludu bornin sin veeru ekki byrjud
ad ganga, hlaupa og skrida eftir bokinni. Foreldrarnir vildu svo sannarlega
vita af framférum og arangri annarra barna en fannst ofurahersla vera 16gd
a feerni allra barna i samfélaginu og litid tekid tillit til personuleika peirra
0g pess ad pau geetu verid mislengi ad taka fyrsta skrefid, leera ad hjola an
hjalpardekkja o.sfrv.

Mikid var glapt a bornin, ad mati foreldranna, pegar farid var at, i
sund, buodir o.fl. Foreldrunum fannst pad mjog leidinlegt og ekKi
sanngjarnt gagnvart bornunum. Glapinu fylgdi einnig hunsun og leid
foreldrum eins og bornin peirra veeru eitthvad sem folk var hratt vid. pad
kom fram ad félk var almennt 66ruggt vid ad gefa sig ad fotludum

bornum og snerta pau:

,Eg for med hann ad horfa & krakkana (systkinin) i
sundi og meira ad segja sundkennarinn sagdi ekkert

og leit bara vandraedaleg & hann og for svo ad gera
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eitthvad annad. Til deemis er freenka min med strakinn
sinn i sundi lika og han & einnig strdk sem er
jafngamall minum og hann er alltaf med ad horfa &.
Hann er alltaf hrokur alls fagnadar & stadnum, en
minn strakur virtist vera eitthvad storhettulegt og
eitrad. Litla fallega barnid mitt, pessi yndislegi,
brosandi og sikéti strakur virdist 6drum storhaettulegur

og ognandi.*

Foreldrunum pétti veent um pegar folk teygai sig Gt fyrir paeegindahringinn
og syndi bornum peirra somu framkomu og 6fétludum boérnum. beim
fannst mikilveegt ad bornin upplifou sig ekki sem dvelkomin og 6oruvisi.
pad var p6 sameiginlegt hja 6llum foreldrum agd lita & barnid sitt fyrst
og fremst sem einstakling sem & ad bua vid sému mannréttindi og vera
jafn velmetinn i samfélaginu og oOfatladir jafnaldrar. Pad kom fram ad pad
skipti mali ad barnid veri adgreint fra skerdingu sinni og ad pad
gleymdist ekki ad fyrst og fremst veeri pad tilfinningavera sem pyrfti a ast,
umhyggju, hlyju, snertingu og gledi ad halda. A hinn boginn pyrfti pad
t.d. adstod, lyf, pjalfun og stodtaki til ad geta lifad edlilegu lifi. Pad kom
fram hja 6llum foreldrunum ad bornin veeru ad 6llu jofnu hamingjusém,
gladveer og hefou mikla porf fyrir lif og fjor i kringum sig eins og 6ll

born:

En ef pad fer allt i haaloft heima, adallega med
pabbanum, og hundurinn fer af stad og eldri stelpan
Oskrar og hler pa alveg skrikir han, hun alveg tryllist

henni finnst petta svo gaman.*

Kom fram ad g6o samskipti veeru & milli fatlada barnsins og systkina
bess. Systkinin voru fljot ad adlagast p6 svo ad pad hefdi reynt a pau
stundum ef mikid var um veikindi og i tilfelli einnar fjolskyldu fylgdi
talsvert alag peim mikla fjolda fagfolks og adstodarfolks sem var inn a
heimilinu. Fyrir systkinunum virtust p6 adsteedur barnsins fljott verda
beim edlilegar og potti peim déendanlega veent hvort um annad.
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Midad vid lysingar foreldra a vidhorfi til fétludu barnanna ma segja ad
enn séu gamlar hugmyndir um fétlun sem einstaklingsbundinn galli
rikjandi og bornin alitin 6fullkomin, frdhrindandi og 6peegileg. Fordast er
ad tala um pau og vonad ad skerdingin hverfi, sem sendir pau skilabod ad
um sé ad reda personulegan harmleik. Foreldrarnir voru pé stoltir af
boérnum sinum, sau pau i heildreenu samhengi vid umhverfid sitt og attudu
sig & hversu mikid samfélagslegar hindranir, brot & réttindum og skortur &
upplysingum hafdi ad segja um lif og lidan fjolskyldunnar. Foreldrarnir
og systkinin virtust sja barnid sem adalatridi og skerdinguna og annad
henni tengt sem aukaatridi sem pd pyrfti ad virda. Fyrir systkinum virtust
fotludu bornin edlileg og ekkert vid pau 6paegilegt eda frahrindandi. petta
undirstrikadi hve miklu pad skiptir fyrir fjolskylduna og fyrst og fremst
barnid sjalft ad borin sé virding fyrir mannlegri reisn pess eins og kvedid

er &um i Barnasattmalanum og Samningi SP um réttindi fatlads folks.

Framtidarsyn
[ pessum hluta deila foreldrar ahyggjum sinum, ventingum og

framtidarsyn fyrir bornin sin. Foreldrarnir hofou allir talsverdar ahyggjur
af framtid barna sinna og var ein helsta &stedan dvissa. peir hofou
ahyggjur af pvi ad bornin meaettu hindrunum og fengju ekki sému teekifaeri
i lifinu og ofatlad folk, t.d. atvinnu, adstod til ad lifa sjalfsteedu lifi,
mdoguleika til menntunar i sinum heimasko6la og framtidinni almennt.
Einnig hofou foreldrar ahyggjur af viomoti folks og framkomu i gard
beirra og ad adgengi i sinni vidtekustu mynd kemi i veg fyrir virka
patttoku i samfélaginu. Ein médirin lagdi rika aherslu & ad hun vildi alls
ekki ad sonur hennar upplifdi pa hofnun sem han hefur upplifad fra
bjonustukerfinu.

pad sem foreldrum fannst mikilveaegast fyrir hond barna sinna var ad
pau myndu bua vid lifsfyllingu og fyndu tilgang, ad einblint veeri &
styrkleika peirra og mikilvaegi, pau geetu gengid i almennan skéla, flutt ad
heiman, eignist maka og fjolskyldu og eins og ein mddirin ordadi pad:

,Lifi lifinu eins og allir adrir.* Onnur médir sagdi:
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,Eg Vil ad hann fai ad upplifa allt sem ad hann vill
upplifa. Ad pad se gert adgengi sem henti hverju
sinni. Eg legg mest upp ar ad hann upplifi sig ekki
sem 6druvisi en adrir. Eg veit alveg ad hann kemur
ekki til med ad hlaupa einhvern fotboltaleik enda er ég
ekkert ad tala um svoleidis. Bara svona med réttindi
og svoleidis, ad pad sé ekki verid ad brjota & honum af
bvi hann er fatladur.*

Foreldrar téldu ad stjornvold og folk almennt yrdi ad gera sér grein fyrir
ad fatlad félk er mikilveegur hluti af samfélaginu, sé manneskjur pratt
fyrir 6likar parfir og hafi sama rétt & ad fedast inn i pennan heim og vera
til, alveg sama hvad pad kostar.

Athyglisvert er ad helsta ahyggjuefni foreldra beinist ad
samfélagslegum hindrunum i lifi barnanna. Pad stydur pa syn ad fotlun sé
samfélagslegt Urlausnarefni og réadist mikid af vidhorfi, pjonustu og
hindrunum i umhverfinu. Allir foreldrarnir 6skudu boérnum sinum
sjalfsteeds lifs en pvi lystu peir @ sama hatt og hugmyndafradin segir til
um, p.e. full mannréttindi, val, vald og frelsi og tekifeeri til fullrar
patttoku & Ollum svidum lifsins. Sjonarhorn foreldrana var i raun
sjonarhorn mannréttinda sem lagdi aherslu & ad tryggja fotludu folki peer
adsteedur sem Ollu folki eru banar og ef pad ekki tekst sé asteeda pess
vanhafni stjornvalda til ad bregdast vid manngerdum hindrunum og
olikum pérfum. Foreldrar leggja einnig sérstaka aherslu @ mannlega reisn

likt og mannréttindasattmalar Sp gera.

Hér hefur verid sagt fra helstu nidurstddum rannséknarinnar. Fjallad var
um upphafid hja fjolskyldunum med fatlada barninu, daglegt lif pess og
foreldra peirra, hver rikjandi vidhorf og skilningur er a fétlun barnanna og
hver framtidarsyn foreldranna er fyrir hond fétludu barna sinna. | nasta

kafla verdur efnid dregid saman og leidarljos breytinga sett fram.
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Nidurlag

I nidurlaginu verdur fjallad um helstu nidurstodur rannsoknar og leidarljos

breytinga verda dregin fram.

Helstu nidurstéour
Hér verda dregnar fram helstu nidurstédur rannsoknarinnar Fotlud born og
fjolskyldur. Hvad upphafid vardadi fannst foreldrum illa stadid ad
greiningarferlinu, adstadan & spitalanum 6heppileg og salreenn studningur
af skornum skammti. Upplysingafledid var mjog takmarkad allt fr
upphafi og voru foreldrarnir ekki medvitadir um 6ll réttindi og Urraedi og
fannst peir stodugt purfa ad finna upp hjoélio sjalfir.

pad hafdi verid vandamalum had fyrir fjolskyldur ad finna g6dan
sjukrapjalfara sem virti bornin og fjélskylduna, hafdi metnad og dhuga og
adstodadi vid umsoknir um stodteki. Pad var A&berandi hvad
leeknisfraedilegur skilningur & fétlun var rikjandi innan heilbrigdiskerfisins
og i pjalfun fétludu barnanna. Boérnin i rannsokninni voru gjarnan tekin ar
samhengi vid umhverfi sitt og vandamal og vanlidan peirra sett &
skerdinguna i stad pess ad horfa heildraent & adsteedur peirra. Foreldrarnir
fengu einnig somu stimpla og fatlad folk gjarnan fer en peir voru ekki
taldir geta tekid akvardanir fyrir sin eigin born, né geta metid lidan peirra
og parfir. beir fengu einnig pau skilabod ad bornin peirra veeru 6hef, ekki
nogu fullkomin og andstedan vid pau born sem eru talin heilbrigd. pad er
einnig gengid hart ad sumum bdrnunum sem enn voru mjog ung og pess
krafist ad pau séu tekin af leikskdlanum til pess ad vera ,,16gud* og
,,pjalfud ad pvi sem hefur verid alitid ,,edlilegt proskaferli.” Um leid var
mikil abyrgd 16g0 & hendur foreldra og etlast var til ad peir veru
hjakrunarfraedingar, sjukrapjalfarar, leikskolakennarar, proskapjalfar og
allt par a milli. Pad er verulega métsagnakennt ad flest verkfzeri séu raunar
slegin ur héndum foreldranna um leid og peir eiga ad standast svo stort
verkefni ad veita fotludum bdrnum sinum gott og somasamlegt lif i

umhverfi sem ad 6llu jofnu gerir ekKki rad fyrir tilvist peirra.
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Nidurstddur benda til ad helstu hornsteinar hugmyndafraedinnar um
sjalfsteett Iif eigi vid um adsteedur fatladra barna. Pad er mikilveaegt fyrir
bornin ad bda & heimili sem er adgengilegt og tala foreldrarnir um ad
skortur & starfsmannaadstodu fyrir adstodarfolk (pegar pad er annars
vegar) skerdi einkalif peirra. Mikid purfti ad berjast fyrir beingreidslunum
og voru skilabod pjonustukerfisins & pa leid ad barnid veeri of veikt til ad
veita pvi pjonustu. Adrar maedur hofou ekki heyrt af beingreidslunum en
I6gdu aherslu & ad mikilveegt veeri ad fa umonnunargreidslur til pess ad
geta verid heima og hugsad um fatlada barnid sitt. Kom fram ad pau
Urreedi sem veeri bodid upp & feelust i ad fotlud born fari af heimilinu &
skammtimadvol eda til studningsfjolskyldu en foreldrarnir vildu hafa pau
sem mest heima, ef ekki alfarid. I framtidinni h6fdu madurnar dhuga a ad
kanna mdguleika & beingreidslum.

Barnasattmalinn og Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads folks kveda & um rétt fatladra barna til ad bua & heimilum sinum og
lifa 6adgreind i samfélaginu. L6g um malefni fatladra syna ad oll Urraedi
eru adgreinandi en slikt er 6vidunnandi pvi pjonusta vid fotlud born
grundvallast & pessum l6gum. Samkvaemt hugmyndafraedi um sjalfsteett Iif
& notandinn sjalfur ad meta eigin porf fyrir pjonustu en pad kemur skyrt
fram ad pjonustukerfid hefur pad hlutverk hja pessum fjélskyldum og er
bvi oft ekki i samraemi vid parfir peirra.

Feroafrelsi var stor ahrifapattur i lifi fjolskyldnanna en tveer peirra eru
bdnar ad standa i strongu vid ad berjast vid ad fa bilastyrk fyrir heppilegan
bil og tilheyrandi graejur. Adgengi skiptir fjolskyldurnar miklu mali og er
skortur & pvi ahyggjuefni vegna framtidar barnanna. bad gekk misvel ad fa
stodteki sampykkt hja Tryggingastofnun og for pad mikid eftir pvi hvort
sjukrapjélfarinn gekk hart eftir umsoknum. Kom fram ad i sumum
tilvikum veeru reglur Tryggingastofnunar i engu samraemi vid parfir og
veruleika barnanna enda mat stofnunin pérfina en ekki fjdlskyldan sjalf.

Foreldrarnir upplifdu verulegan skort & upplysingafleedi um
bjonustulrraedi og réttindi og téldu sig sifellt vera ad uppgétva eitthvad
nytt sem engin hefur sagt peim fra. Félagsradgjafar og proskapjélfar a
Greiningar- og rédgjafarstod rikisins hofou ad mati foreldra stadid sig best
i pessum efnum &samt foreldraradgjofum Sjénarhols. Allir nefndu porf
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fyrir ad hver fjélskylda hefdi sinn radgjafa/umbodsmann sem hagt veeri ad
leita til og bidja um ad taka ad sér ad sinna bréfaskriftum og hafa samband
vid folk vegna ymissa réttinda og pjonustu. Foreldrarnir hafa sétt radgjof
til 6likra fagstétta, einkum salfreedinga, til ad f& salreenan studning en likad
misvel par sem peir hafi lagt annan skilning i vanda peirra og demt
foreldrana fyrir hugsanir og lidan. Pad kom skyrt fram ad foreldrarnir
hofou fengid mikinn studning og mikilvegar upplysingar fra 6drum
foreldrum fatladra barna, 6drum adstandendum eda fotludu folki. Ppeir
toldu mikilveegt ad fa jafningjaradgjof af pessu tagi. Pad er alvarlegt ad
foreldrar skuli upplifa upplysingaskort af pessu leyti og seéu ekki
medvitadir um réttindi og moguleika. Velta ma fyrir sér hvort haegt sé ad
tala um ad folk hafi réttindi ef pad veit ekki af peim. pad er mikid
abyrgoarleysi ad upplysa ekki folk um pjénustudrraedi og vert er ad horfast
i augu vid hvort ekki sé ovideigandi ad sama stofnun meti porf fyrir
bjénustu, veiti hana og standi undir kostnadi vid hana eins og nu tidkast &
sveedisskrifstofum. Liklega er pvi ekki um hlutlausa adila ad reda og
gengid er Gt fra hagsmunum stofnunarinnar, ekki einungis
bjonustunotandans.

Tvo born i rannsékninni voru & leikskéla. pPar gekk vel og er forsenda
bess ad par rikti skilningur og bérnin hefdu nagilega adstod. Ef bornin
voru med naga adstod voru pau mjog hamingjusom a leikskélanum og
toku virkan patt i 6llu starfi. Allir foreldrarnir 16géu aherslu & mikilveegi
pbess ad bornin gengju i sina heimaskola, 1idi vel par og ad sérstaklega veeri
hlao ad félagslega peettinum.

Vidhorfi folks til fatladra barna var ad mati foreldranna abdtavant en
mikid var glapt & pau, folk pordi ekki ad tala vid pau eda snerta pau. betta
fannst foreldrunum virkilega sart ad finna og ekki sanngjarnt ad bdrnin
pbeirra pyrftu ad pola 6druvisi framkomu en adrir. Foreldrarnir nefna einnig
ad framkoma vina og fjélskyldu geeti einkennst af vorkunn og geefu sumir
til kynna ad best veeri ad bornin myndu ,,leeknast™ i framtidinni. Adrir
fordudust ad reda um bornin og vildu helst sem minnst vita um lidan
peirra. Pad kom pd fram ad akvednir vinir og fjolskyldumedlimir syndu
mikinn studning og hvatningu. Rétgronar hugmyndir um fotlun virdast pvi

enn lifa godu lifi en ef horft er & nidurstddurnar i heild sinni er pad kannski
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ekki furda midad vid pa leknisfredilegu syn sem endurspeglast i
vinnubrogoum og ordredu i samfélaginu. Pjénustan  hindrar
samfélagspétttoku barnanna i pessari rannsokn sem studlar ad osynileika
peirra.

Foreldrarnir fundu fyrir sorg i upphafi pegar peir eignudust fatlad barn
og attu i miklum erfidleikum en voru stoltir af sinum bérnum. Peir 16gdu
mikla &herslu & ad bornin byggju vid sému réttindi og énnur bdrn og
fengju teekifeeri til ad lifa sjalfsteedu lifi. Systkini barnanna voru yfirleitt
fljot ad venjast adstedum og peim fannst skerdingin, adstodarfélkid og
stodtekin hid edlilegasta mal. Foreldrarnir héfou miklar ahyggjur af ad
bornin hefdu ekki sama adgang ad pjodfélaginu og oOfatlad folk i
framtidinni. beir ottudust ad atvinnuteekiferin yrou ekki eins morg, bdrnin
fengju ekki nagilega adstod, geetu flutt ad heiman, menntad sig og eignast
maka. PG bornin veeru fétlud var pad kappsmal foreldranna ad pau hefou
fullan rétt sem beaeri ad virda og pvi naudsynlegt ad skapa peim sému
moguleika og tekiferi. Pad ma pvi segja ad foreldrar, pratt fyrir
leeknisfraedilegan og einstaklingsbundinn skilning fagfolks og ahrif pess,
sjai bornin sin i tengslum vid umhverfi sitt og vilji ad hindrunum

samfélagsins verdi rutt Ur vegi svo pau geti lifad sjalfstaedu lifi.

Leidarljos breytinga

PG augljost sé ad fjolskyldurnar prjar bui ekki vid somu réttindi og
fjdlskyldur oOfatladra barna er pad jakveedur pattur ad flest vandamalin
liggja i vinnubrégdoum, pjonustukerfinu, vidhorfum og umhverfinu sem er
manngert og pvi hagt ad beeta. P6 nidurstddurnar hafi ekki alhafingargildi
gefa peer visbendingar um pa peetti sem naudsynlegt er ad breyta.
Eftirfarandi tillogur eru dregnar fram ut fra reynslu foreldranna og peirra

skodunum & pvi sem betur meetti fara:

Faeding fatlads barns
Mikilvegt er ad vinnubrogd a faedingardeild, sengurkvennadeild og
vokudeild Landsspitalans verdi samraemd pegar kemur ad feedingu fatlads

barns og til séu vinnureglur sem lata ad upplysingagjof, greiningarferli,
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adstéou og pjonustu vid foreldra. Naudsynlegt er ad foreldrar geti verid i
navist vid bornin sin og hafi vald yfir pvi sem a sér stad og hlustad sé a
oOskir peirra. Einnig skiptir mali ad unnid se pverfaglega med foreldrum
fatladra barna & 6llum stigum og starfad se eftir hugmyndafraedi sem avallt
studlar ad virdingu fyrir mannlegri reisn og mannréttindum barnsins og

fjolskyldu pess.

Eftirfygni og radgjof

Pegar born hafa verid greind med skerdingu parf ferli ad fara af stad sem
ekki einungis snyr ad leeknis- eda endurhaefingamedferdum. Mikilvaegt er
ad foreldrar séu settir i samband vid 6hadan radgjafa sem ber dbyrgd & ad
upplysa pau um réttindi og pjonustu, adstoda pau vid umsoknir og adra
umsyslu, fara med peim & fundi ef 6skad er eftir pvi o.sfrv. bessi radgjafi
parf ad koma inn i lif foreldrana sem fyrst, vinna ut fra lidan peirra og

lifsmynstri og hitta p4 par sem peir 6ska, jafnvel & heimilum peirra.

Lagaumhverfi og stjornsysla

Mikilveegt er ad stjornvold studli ad pvi 61l pjonusta sé skipulégd ut fra
Barnasattmalanum og Samningi Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads
folks og ad hann verdi fullgildur. Breytingar verdi gerdar & islenskri
l6ggjof i samraemi vid pad og tryggi med peim hetti helstu hornsteina
hugmyndafraedinnar um sjalfsteett lif fatlads folks, p.m.t. fatladra barna.
Mikilveegt er ad foreldrar séu med i raddum a 6llum stigum stjérnsyslunnar

par sem peir hafa mesta pekkingu & lifi og adsteedum barna sinna.

Husnedi

Fotlud born purfa ad bua a heimili sem er adgengilegt og rumar
starfsmannaadstodu hja peim bérnum sem hafa notendastyrda personulega
aostod og/eda margt starfsfolk inn & heimilinu. Gera ma rad fyrir ad i
préun & notendastyrdri personulegri adstod & islandi purfi, likt og annars

stadar i heiminum, ad gera rad fyrir ad beingreidslur dekki pann kostnad
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sem fylgir pvi ad hafa starfsmannaadstédu inn i heimili notenda svo ekki

verdi eins mikil skerding a einkalifi.

Notendastyrd personuleg adstod

Logfesta parf réttinn til pess ad hafa beingreidslur og notendastyrda
personulega adstod fyrir fatlad folk & 6llum aldri. bannig geta foreldrar
radid adstodarfolk og stjornad hvener, hvar og hvernig pjonustan er veitt
an pess ad bornin purfi ad yfirgefa heimili sin varanlega eda timabundid.

Stodtaeki og ferdafrelsi
Tryggja parf fjolskyldum sem purfa sterri eda sérhannada bila og stodteeki
tilheyrandi nidurgreidslur 6had skerdingu barns. Virda parf mat foreldra og

fagfdlks, sem pekkir vel til, & porfinni.

Adgengi fyrir alla
Gera parf atak i adgengismalum a almenningsstodum, s.s. sundlaugum,
bokaséfnum, iprottandsum og leikvéllum svo fotlud born geti tekid patt i

tomstundum og iprottastarfi med vinum og fjolskyldu.

Jafningjaradgjof

Jafningjaradgjof parf ad préa hér & landi i anda hugmyndafraedinnar um
sjalfsteett lif. Mikilveegt er ad skapa foreldrum og fétludum boérnum
vettvang til valdeflingar med peim heetti og auka moguleika & pekkingu &
réttindum og Grreedum i gegnum folk i sambeerilegri stédu. Stofna parf i
bessu tilliti samvinnufélag um notendastyrda personulega adstod par sem
fatlad folk og fjolskyldur geta leitad eftir studningi vid ad fa beingreidslur
0g radgjof vid starfsmannahald.

Leikskolinn
Tryggja parf fotludum bérnum adstod til ad geta verid & leikskola og taka

patt i 6llu starfi hans. Innleida parf alla pjalfun inn i leikskolastarfid fyrir
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pa sem pad kjosa svo fotlud born purfi ekki ad missa af pvi sem fram fer
og einnig til ad dagur fjolskyldunnar sé ekki slitinn med bilferdum og
heimsoknum til pjalfaranna. Finna parf lausn fyrir pau bdrn sem vegna
veikinda missa mikid ur leikskola eda geta ekki verid par, t.d. med pvi ad

fa leikskélakennara heim.

Viohorf

P6 ekki hafi verid fjallad um pad i pessu verkefni ma velta fyrir sér
hvernig fjélmidlar birta fétlud born, hvernig nam fagfdlks er byggt upp
med tilliti til freedslu um fotlun, hversu mikid er lagt upp ur pvi i
skolakerfinu ad auka medvitund um margbreytileika folks o.s.frv.
Mikilveegt er ad skoda pessa petti hér & landi og draga fram félagslegan
skilning a fotlun til ad skapa ny vidhorf i samfélaginu og draga pannig ur
vidhorfum sem hindra og skada fotlud born og fjolskyldur peirra. Studla
parf ad pvi, med fredslu og aukinni patttoku fatladra barna, ad pau séu
fyrst og fremst alitin mikilsverdar og dyrmatar manneskjur sem eiga
,,askapadan rétt til lifs* (Sameinudu pjodirnar, 2006). bar med sé unnid
markvisst ad pvi ad fjarleegja peer hindranir sem felast i framkomu og

viohorfum folks til fatladra barna.

Mikilveegt er ad horfast i augu vid ad vandi barnanna i rannsékninni og
fjolskyldna peirra liggur ekki sist i samfélagslegum hindrunum og
vidhorfum sem gefa til kynna ad fotludu bornin séu gollud. Oedlilegt er ad
foreldrarnir purfi ad berjast fyrir sjalfsogoum mannréttindum peirra. pvi er
naudsynlegt ad vid stefnumotun i pjénustu vid fotlud born og fjdlskyldur
sé fotlun skilgreind Gt fra sjonarhorni mannréttinda og préunin byggd a
rannsoknum sem birta reynslu, syn og skodanir fatladra barna sjalfra og
foreldra peirra. ber pjodir sem hafa undirritad Samning Sameinudu
bj6danna um réttindi fatlads folks vidurkenna ad sérstaklega beri ad vernda
fjolskylduna par sem han sé undirstddueining samfélagsins og forsenda
pess ad fotlud born geti notid réttinda sinna til fulls og til jafns vid adra

(Sameinudu pjodirnar, 2006). Eins og komid hefur fram hafa islendingar
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undirritad pennan samning og pvi er edlilegt ad 61l proéun i pjonustu vid

fotlud born & Islandi sé grundvollud & pessari vidurkenndu yfirlysingu.
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