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Fyrstu fréttir af fotlun barns — upplifun foreldra

Utdrattur

I pessari ritgerd er fjallad um pad pegar foreldrar f4 fyrstu fréttir af pvi ad barnid
peirra hefur fravik. Byrjad er 4 fraedilegri umfjollun um kreppu og sorgar-
vidbrogd, pvi foreldrar geta upplifad dfall og sorg pegar i 1j6s kemur ad barnid
peirra er fatlad.

Eigindleg rannsokn var gerd, vidtol voru tekin vid 10 foreldra sem hofdu fengid
fyrstu fréttir af fotlun barns sins pegar barnid var undir 4ra ara aldri.
Helmingurinn fékk fréttirnar 4 feedingardeild, hinn helmingurinn greindist seinna.
Rannsoknin synir ad upplifun pessara 10 foreldra er mjog 6lik. Vidtol voru lika
tekin vid greiningaradila og par kom fram 6sk um ad gera vel vid foreldra, en
upplifun foreldra er ad pad er miklum tilviljunum h4d hvort pau fa pann studning

og pa pjénustu sem pau purfa.
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Fyrstu fréttir af fotlun barns — upplifun foreldra

1 Inngangur

I pessari lokaritgerd til B.A préfs er fjallad um pa upplifun sem foreldrar
verda fyrir pegar barn peirra reynist vera med fravik. Pad er alloftast mikid éafall
fyrir foreldra ad komast ad pvi ad sd sé raunin um peirra barn. ,.Lengi byr ad
fyrstu gerd segir gamalt islenskt malteki og er pydingin sui ad fyrstu 4rin 1 lifi
manneskju skipta mali fyrir pvi hvernig henni vegnar seinna i lifinu. I
velferdarsamfélagi leggjum vid mikla dherslu 4 ad bua bornum géda @sku, vegna
pess ad vid vidurkennum réttmaeti gamla maltakisins. Og pessi vitru ord eiga vid
um alla, fatlada sem 6fatlada.

Fatladir hafa { gegnum mannkynssoguna stadid hollum fati { samfélaginu.
Straumar, stefnur og kenningar hafa verid uppi um hvernig best vari ad
medhondla pa. Fra pvi ad litid var 4 fatlad folk sem allt ad pvi dmennskt, hefur
préunin sidustu 6ldina verid i pa att ad fatlad folk hefur jafnan rétt 4 vid annad
folk. Fatladir stiga fram sjalfir og krefjast pess ad fa ad segja sina sogu og vera
heyrdir, ad hafa ahrif og akvOrdunarrétt um eigin hagi og ad fa ad lifa
mannsemandi lifi. Sattméli Sameinudu Pj6danna um mannréttindi fatladra er stort
skref { rétta att.

Folk sem hefur verid kugad i aldaradir ris ekki svo fljétt upp ur pvi
hlutverki. Pad parf ad kenna pannig folki ad meta sjilft sig, og vinna med
sjalfsmynd pess. Til pess notum vid hugtakid valdeflingu. Og til pess ad fa upp
nyjar kynslodir af sterku folki med fotlun purfum vid ad gera fjolskyldunum kleift
ad hlaa vel ad bornum sem fazdast med fotlun, pvi pad eru bornin sem eiga

framtidina.

I eigindlegri rannsékn verdur upplifun nokkurra foreldra fatladra barna {
Faereyjum skodud, med tilliti til pess hverju er haegt ad breyta, til pess ad gera
greiningarferlid 1éttara fyrir foreldra og koma til moéts vid peirra parfir { kjolfarid 4
greiningu. Atla ma ad ef foreldrar komast fljétt og vel 1 gegnum greiningarferlid,
pa fer minni orka i kreppu og sorgarvidbrogd og meiri orka er eftir til pess ad
sinna barninu og veita pvi pad sem pad parf.

Skodad verdur einnig hvort proskapjilfar hafa hugsanlega einhverju

hlutverki ad gegna { pessu sambandi. I Fzereyjum pekkjast ekki proskapjélfar sem
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slikir, heldur einungis pedagogar. St menntun ner yfir leiksk6lakennaramenntun
og proskapjalfamenntunina 4 Islandi, en um er ad rzda priggja og hdlfs ars ndm,
pannig ad pekking 4 fotlunum er varla eins djip og hjd proskapjalfum 4 Islandi.
broskapjalfar hafa breida pekkingu sem ner inn 4 svid margra fredigreina, til
demis fotlunarfredi, salfredi, uppeldisfredi, leknisfredi, sidfredi og fleiri auk
pess sem proskapjalfum er skylt ad standa vord um réttindi fatladra. Pess vegna er
hugsanlegt ad proskapjdlfar veru vel til pess fallnir ad vera foreldrum innan
handar og veita peim radgjof pegar fotlun barns kemur 1 1j6s, hvort sem pad gerist

a fedingardeild eda seinna.

Byrjad verdur 4 pvi ad fjalla um pad ad eignast fatlad barn og um kreppu og
sorgarvidbrogd sem geta fylgt 1 kjolfarid. Sidan er farid 1 ranns6knaradferdir og
fyrirbarafradi innan eigindlegra ranns6kna sérstaklega lyst, par sem peirri adferd
er beitt { rannséknarhlutanum.

Gerd er grein fyrir framkvemd rannséknarinnar, tilskildum leyfum,
patttakendum og upplysingadflun. Sidan eru nidurstodurnar birtar og umradur um

par og sidast eru lokaord.
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2 A0 eignast fatlad barn - sorgarferlid

bPegar nytt barn fedist inn { {jolskyldu hefur pad alltaf breytingar { for med
sér. Hlutverk fjolskyldumedlima breytast, ny samskiptamynstur prdast og
gildismat parfnast jafnvel endurskodunar. Pad er dkvedin ogrun { pvi ad adlagast
breyttum adstedum fyrir alla { fjolskyldunni. Pegar fatlad barn fedist inn {
fjolskylduna, eda nyja barnid proskast ekki edlilega, verdur breyting & lifi
fjolskyldunnar ennpd meiri og gagntekari (Nielsen, 1996; Puridur Maggy
Magnusdottir, 2000). AJ eignast fatlad barn hefur mikil og vidtek &dhrif a lif
fjolskyldunnar.

2.1 A0 eignast fatlad barn

Miklar ventingar og framtidardraumar eru yfirleitt bundin vid 1itid barn. Ef {
1j6s kemur svo ad barnid proskast ekki edlilega, ad pad hefur einhver fravik, pa er
pad mikid afall fyrir foreldrana. Foreldrar segja mismunandi frd og upplifun hvers
og eins er einstok, en upplifunin er einhverskonar missir. Pau missa 6skabarnid
sitt (Andrés Ragnarsson, 1997; Nielsen, 1996). Vid slikan missi gengur folk {
gegnum 4fall, kreppu og sorg (Nielsen, 1996; Puridur Maggy Magnuisdottir, 2000;
Andrés Ragnarsson, 1997; Uldall, 1993). Sorgin sem foreldrar upplifa snyr ad pvi
ad pau hafa misst 6skabarnid sem allir draumarnir og vantingarnar voru bundnar
vid. Foreldrarnir gerdu sér hugmyndir um hvernig einstaklingur barnid peirra yrdi,

pau ,,gafu pvi* persénueiginleika. Pad er pessi imyndada perséna sem pau missa.

2.2 Sorgin

Sélfredin fjallar medal annars um sorg og sorgarvidbrogd manna. Um pad
hvernig vid bregdumst vid dauda og missi. Andrés Ragnarsson (1997) talar um
sorgina og urvinnslu hennar sem stigskipt ferli. Stigin eru fjogur, en eru ekki
endilega bundin 1 timar6d, folk getur farid fram og tilbaka 4 milli pessara stiga. En
stigin eru: Loststig, vidbragds-eda varnarstig, drvinnslustig og endurskipunarstig
(Andrés Ragnarsson, 1997). Reyndar hefur petta stigskipta ferli aldrei verid

sannad med visindalegum hetti, en salfredingar telja petta samt gdédan leidarvisi {
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allri vinnu med folk { sorg (Znoj, 2006). Enn eitt sem hafa parf i huga {
samskiptum vid foreldra fatladra barna er ad pau klara ekki alltaf sorgarferlid.
Stundum er talad um kronisku sorgina hja pessum hépi félks (Andrés Ragnarsson,
1997; Mallow & Bechtel, 1999) vegna pess ad 4 lifsleid barnsins mata
foreldrarnir sifellt nyjum hindrunum sem yfa upp sarin. Ad pvi leytinu til er sorgin
sem bessir foreldrar upplifa ekki eins og sorgin yfir dstvinamissi, vegna pess ad
barnid lifir 4fram, pad er ekki daid. Sumir kalla pessa sorg forbodnu sorgina
(Andrés Ragnarsson, 1997) einmitt vegna pess ad barnid lifir. Petta getur kallad
fram sektarkennd hjd foreldrunum; ad syrgja barn sem pau hafa ekki misst. En
foreldrarnir syrgja allt { senn 6skabarnid sem pau dreymdi um en fengu ekki,
hlutskipti sitt og hlutskipti barnsins 1 lifinu.

Sorgin sem foreldrar upplifa er ekki endilega { réttu hlutfalli vid alvarleika
galla barnsins (Mallow & Bechtel, 1999). Foreldrar geta upplifad jafn sterka sorg
og orventingu yfir skardi { vor, eins og yfir miklu vidtekari fotlunum. Vidbrogd
foreldra eru einstaklingsbundin og misjofn. Til eru lika foreldrar sem telja sig alls

ekki syrgja.

2.3 Kreppukenningin: stigin fijogur

2.3.1 Loststig

Loststigid er fyrsta stig kreppunnar. Pegar manneskjan far fréttirnar sem
breyta lifi hennar 4 svipstundu. Tilfinningin er oftast yfirpyrmandi, engin fyrri
reynsla getur hjalpad manneskjunni 4 pessari stundu. A pessu stigi eru vidbrogdin
annad hvort ad manneskjan lamast, hin dofnar upp og finnur ekki fyrir neinu. Pad
er eins og hun hafi ekki skilid fréttirnar. Eda pannig ad hin Oskrar og gratur og
leetur 6llum illum ldtum. Vidbrogdin virdast 6fgafull.

Loststigid varir oftast stutt, frd nokkrum augnablikum upp i nokkra daga.
Sarsaukinn og afallid er manneskjunni ofvida, hin hreinlega getur ekki medtekid
pad. Oft man folk ekki eftir pessu timabili pegar pad er 1i0id hja. Pad virkar
Oraunverulegt.

A pessu stigi rikir svo mikil ringulreid { huga félks ad pad getur engan
veginn gert sér grein fyrir pvi hvers konar adstod pad parfnast. Ringulreid hugans

gerir pad einnig ad verkum ad folk medtekur ekki mikilvegar upplysingar sem
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tengjast afallinu, til demis upplysingar um medhondlun fatlada barnsins. Bestu
adstod sem hagt er ad gefa folki 4 pessu stigi er ad leyfa pvi ad fa sina ttrds an
pess ad krefjast neins af pvi, og vera til stadar pegar spurningar vakna og pau eru
tilbdin ad fa naudsynlegar upplysingar.

A loststiginu er mjog algengt ad folk dsakar lekna, starfsfélk eda adra um
6hamingjuna. Petta er farvegur fyrir paer ébarilegu tilfinningar sem éfallid kallar
fram og er eitthvad sem fagfélk verdur ad umbera. Pegar loststigid er 11010 hja er

frekar hagt ad tala saman af skynsemi (Andrés Ragnarsson, 1997).

2.3.2 Vidbragds- eda varnarstig

A Dessu stigi er raunveruleiki malsins runninn upp fyrir hlutadeigandi.
Foreldrarnir gera sér grein fyrir ad svona er petta, petta er ekki martr6d sem pau
munu vakna upp af. Afallid er ennpa mikid og hja morgum koma varnarhzattirnir
til sogunnar & pessu stigi. AJd s@tta sig vid ordinn hlut getur verid svo erfitt ad
taka verdur stadreyndir inn i skdommtum. Varnarheattir geta verid til demis ad
afneita pvi ad barnid sé fatlad, eda jafnvel bara hluta af upplysingunum. AJ telja
sér tri um ad lekning muni finnast, ad fotlunin eldist af barninu. A pessu stigi
getur sorgin tekid ymsar birtingarmyndir, reidi, sektarkennd, einmanaleika, biturd
og fleiri neikvaedar tilfinningar. Beling getur einnig att sér stad, pannig leyfir
manneskjan eingdngu smd skommtum af raunveruleikanum upp & yfirbordid i
einu, baelir hitt. Tilfersla er annar varnarhéttur sem getur komid til ségunnar, pa er
tilfinningunum fundinn annar farvegur, reidi og biturd beinist ad einhverju 60ru

(Andrés Ragnarsson, 1997).

2.3.3 Urvinnslustig

Nu fer ad verda vart vid sma bjartsyni. Foreldrarnir eru adeins farnir ad
venjast tilhugsuninni og 4standinu. Varnarhettirnir eru ekki lifsnaudsyn lengur,
heldur fer notkun peirra dvinandi. Foreldrarnir sjd ad kannski parf 4standid ekki
ad vera alveg eins slemt og virtist { fyrstu. Foreldrar fara 4 pessu stigi ad s&tta sig
vid ad petta er barnid peirra og pau elska pad, ni verdur ad reyna ad gera gott ur
pvi. P6 er ennpd grunnt & sorginni og foreldrar eru ennpa mjog vidkvemir, skakkt

ord getur yft upp sorgina 4 ny og komid peim ur jafnvagi.
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A pessu stigi fer porfin fyrir ad tala vid félk 1 somu sporum ad koma fram. A
fyrri stigum var einungis porf fyrir ad tala, nd geta pau lika hlustad 4 fagfélk eda
adra sem hafa svipada reynslu og tekid vid rddum og studningi (Andrés

Ragnarsson, 1997).

2.3.4 Endurskipunarstig

)

A sidasta stigi er kreppan afstadin. Foreldrarnir eru bunir ad finna taktinn
aftur, 1ifid hefur fengid nyjan hrynjanda og pau eru reynslunni rikari. Sorgin og
orventingin eru ennpd 1joslifandi { minningunni, en eru ekki eins lamandi og 4dur.
Lifid heldur afram, p6 ad visu & allt annan hatt. Nu er fjolskyldan komin inn {
annan, a0ur 6pekktan, heim, sem { upphafi virtist 6gnvekjandi og framandi. Heim

fatladra (Andrés Ragnarsson, 1997).
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3 Umfjéllun um rannsoknaraodferdir

Rannsdknir eru notadar til pess ad auka pekkingu. Til eru margar leidir til ad
auka pekkingu okkar, til demis persénuleg reynsla, reynsla einhvers sem vid
litum upp til sem er midlad til okkar, sem demi. Med ranns6knum er frekar haegt
ad komast hja pvi ad persénulegar skodanir eda reynsla liti nidurstodurnar og
pekkinguna sem skapast, en med nokkurri annarri adferd. Vid rannsoknarvinnu
eru dkvedin skilyrdi sem rannsakandinn parf ad uppfylla og vinnureglur sem parf
ad fara eftir vid kerfisbundinni s6fnun upplysinga og gagna. Pessar reglur og fostu
rammar eiga ad tryggja hlutleysi eins og frekast er unnt og ad nidurstédur eru
réttar (McMillan, 2004).

Rannséknaradferdum er skipt i tvo hdpa, eigindlegar rannséknir og
megindlegar. Megindlegar rannsoknaradferdir eru meira notadar en eigindlegar.
Med megindlegum adferdum er tilgangurinn oftast ad geta alhaft ut fra
nidurstodunum ur litlu drtaki yfir 4 sterra pydi. Til demis vaeri hegt ad nota
megindlegar ranns6knaradferdir til ad komast ad pvi hversu hatt hlutfall islensku
pj6darinnar hefur bld augu med pvi ad velja drtak af handahofi, finna hlutfall
bldeygdra { drtakinu og dtla ut frd pvi ad hlutfallid sé pad sama { drtakinu eins og
i pydinu.

Eigindlegar rannsdéknir hafa allt annan tilgang.

3.1 Eigindlegar rannsoknir

Tilgangurinn med eigindlegum ranns6knum er ekki ad alhafa 1t frd peim.
Peim er beitt { peim tilgangi ad 6dlast dypri skilning 4 afmorkudu fyrirbari eda
atburdi. Urtak sem valid er i eigindlega rannsékn er ekki lysandi fyrir pydid,
heldur oft atypiskt. Adferdir vid upplysingadéflun eru 16ng, opin Vvidtol,
vettvangsathuganir, 1j6smyndir og fleira pess hattar. L6gd er dhersla 4 ad gera
athuganir { ndttdrulegu umhverfi og meiri ahersla & upplifanir en stadreyndir. Til
demis upplifun folks og tilkun 4 dkvednum atburdi frekar en sannreyndum
stadreyndum um hann (McMillan, 2004).

Rannséknarspurningin er oft ekki alveg 1j6s begar lagt er upp med

eigindlega rannsokn. Einhver 6lj6s hugmynd er til stadar, en spurningin er

stundum afleidd af ranns6kninni. Pessu er 6fugt farid i megindlegum rannséknum,
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pa er rannsOknarspurningin skyr og afmorkud 4dur en byrjad er ad rannsaka og
tilgatan annadhvort stadfest eda hrakin. Rannséknarspurningin er ja/nei spurning,

en { eigindlegum ranns6knum getur htin verid fléknari (McMillan, 2004).

3.2 Fyrirbaerafraedileg rannsokn

Fyrirberafredileg rannsékn er eitt rannséknarsnid undir eigindlegum
rannséknum. Tilgangurinn med fyrirberafredilegri rannsokn er ad lysa og tilka
upplifun pétttakenda af dkvednu fyrirberi, til pess ad komast ad kjarna malsins
eins og patttakendurnir skynja hann. Med slikri rannsékn er gengid tt frd pvi ad
upplifun félks af sama atburdi geti verid mjog mismunandi, en upplifun hvers og
eins er raunveruleiki hans, 6had stadreyndum um malid.

bétttakendur { slikri rannsékn eru oftast 4 bilinu 5 til 25. Rannsakandi tekur
hélfopin eda opin vidtdl vid patttakendur, vidtolin eru 16ng (klukkutimi er algengt,
en getur farid upp 1 2 klukkutima) og stundum eru tekin fleiri vidtdl vid hvern
patttakanda. Vidtolin eru tekin upp & segulband, sidan ritud ordrétt og lyklud til
pess ad audvelda tilkun og medhondlun (McMillan, 2004).

4 Framkvaemd rannsoknar

4.1 Leyfi og 6nnur formleg atrioi

Til ad kynnast hvernig ferlid er med leyfi og pess hattar 1 Fereyjum, var haft
samband vid Frédskaparsetrid, hdskélann i Fereyjum. Par fengust par
upplysingar ad Visindasidsemisnevndin og Datueftirlitid varu par stofnanir sem
samband pyrfti ad hafa vid til ad gera grein fyrir rannsékn af pessu tagi, par sem
personulegar upplysingar koma vid sogu. Hringt var fyrst til pessara tveggja
stofnana og fengnar upplysingar um hvernig sakja @tti um, sidan var sétt um leyfi
til Datueftirlitsins 4 netinu (vidauki 1), en starfsmadur Visindasidsemis-
nevndarinnar taldi ekki dstedu til ad sekja formlega um leyfi til peirra, heldur
vildi einungis fa tilkynningu dsamt skyringu 4 tegund rannséknar senda med

tolvuposti (vidauki 2).
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4.2 batttakendur

begar farid var af stad 1 rannséknarvinnuna kom 1 1j6s ad ekki var mjog
audvelt ad fa pétttakendur { ranns6knina. Haft var samband vid félagid Javna sem
er samtok foreldra og adstandenda fatladra barna. Vonin var ad félag eins og pad
geti adstodad vid ad midla til foreldra og fa pau til ad taka patt { rannsOkninni. Par
var mikill dhugi ad adstoda vid rannséknina og vard pad ur ad starfsmadur hja
Javna 1ét rannsakanda { t€ nokkur simanumer foreldra sem hun taldi fus til
patttoku. Einnig var haft samband vid Serndmsdepilin til ad adstoda vid ad fa
patttakendur, en pad er hlidstzda Greiningar- og radgjafastddvar rikisins 4 Islandi.
[ 1j6s kom ad par er ekki til neinn gagnagrunnur um born sem hafa komid inn til
athugunar og greiningar hja stofnuninni, engin fotlunarskrd. Einungis pau born
sem eru { ferlinu hverju sinni eru 4 skrd hja pessari stofnun. Starfsfélkinu potti
petta mjog midur og hafdi 4 ordi ad petta veari eitthvad sem bata pyrfti tr. P6
voru pau viljug ad koma skilabodum 4leidis til peirra foreldra sem kemu par inn.
P4 var brugdid 4 pad rdd ad auglysa lika eftir foreldrum i rannséknina {
leikskélum og 6drum stofnunum sem tengjast efninu.

bPegar upp var stadid fengust 11 foreldrar i rannséknina. P6 dré eitt parid
sina patttoku til baka, vegna pess ad saga peirra hefur verid einstaklega
sarsaukafull. Pau eru buin ad eignast tvd born med sjaldgeft ®ttgengt heilkenni,
eldra barnid 1ést fyrir fium drum og pegar rannséknin atti ad byrja fengu pau per
fréttir ad yngra barnid @tti stutt eftir 6lifad. P4 treystu pau sér ekki til ad fara ad

yfa upp sarin med patttoku { rannsékninni. Pess vegna vard lokatalan 10 foreldrar.

4.3 Viotélin

Vidtolin voru flest tekin heima hjd foreldrum, p6é var eitt tekid upp a
kaffihiisi { hadegishléi. T upphafi var ekki akvedid hvort vidtolin ttu ad vera vid
bada foreldra eda bara annad, og hvort pa, ef bara annad. En { atta tilfellum af tiu
atvikadist petta pannig ad modirin hafdi dhuga 4 ad taka patt, fadirinn vildi helst
ekki vera med, p6 hann hefdi ekkert 4 moti ad médirin gerdi petta. Adeins i einu
tilfelli var fadirinn vidstaddur og vidtalid tekid vid pau badi. I einu 6dru tilviki

langadi f0durinn ad vera med, en komst ekki vegna anna.
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bétttakendum st6d til boda ad vidtalid yrdi tekid & heimili peirra, 4 heimili
rannsakandans eda & 6tilgreindum, hlutlausum stad. Allir nema einn kusu ad vera
a eigin heimili. Velta ma fyrir sér hvort petta val stafadi af pvi ad konurnar finna
til oryggis 4 heimavelli, eda hvort rekja megi pad einungi til haegdarauka.

Vid komu 4 fundarstad var byrjad a 1éttu spjalli um almenna hluti til ad
brjéta isinn og kynnast orlitid. Sidan var ratt um rannséknina og vidtalid og hlutir
skyrdir vel og vandlega. Patttakendur l4su yfir rannséknarleyfin og géafu skriflegt
sampykki (vidauki 3).

Vidtolin téku 30-60 mindtur, pau voru hélfopin og pétttakendur fengu ad
leggja paer dherslur 1 sinni frdségn sem peim fannst mikilvegastar. Eiginlegur
spurningalisti var ekki notadur, adeins litill tékklisti (vidauki 4), par sem
adalatridin voru punktud, til pess ad spyrjandi myndi 6rugglega ekki gleyma neinu
mikilvegu atridi. Vidtolin voru tekin upp med diktaton. Allt i allt voru

heimsoknirnar um pad bil tveggja klukkutima langar.
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5 Kynning a adstaedum i Faereyjum

5.1 Faedingardeild

Fedingardeildin 4 Landssjukrahisinu i P6rshofn { Fareyjum hefur 16
sjukrarim. Gert er rad fyrir ad deildin geti hyst 12 madur og 4 barnshafandi
konur. A deildinni eru tvaer fjégurra manna stofur og fjérar tveggjamanna stofur,
auk fjolskyldustofu, par sem kona dvelur & medan 4 hridum stendur og fyrstu
klukkutimana eftir fedingu. Par er hagt ad taka 4 moéti gestum utan
heimséknartima. Pldss er fyrir prjd nybura med sérparfir. A deildinni fedast
drlega um 550 born. I Feereyjum eru tvo 6nnur, smerri sjikrahds par sem fedast
samtals um 100 born arlega. Yfirlyst markmid fedingardeildarinnar 4 LSH eru:

1. Ad bua hverju barni og médur pess bestu moégulegu byrjun 4 lifinu.
2. A0 vandamdl eda sjukdomar hjd moédurinni hafi sem minstu
afleidingar fyrir hana og barnid.
3. A0 foreldrar sem missa barnid sitt komist sem best i gegnum pad
afall.
(Landssjukrahusid, 4n ars)
bad er athyglisvert ad minnst er 4 barnamissi, en ekki 4 born sem fedast
med fotlun 1 yfirlystu markmidunum.

Anna Helena Danielsen, yfirhjukrunarfredingur 4 fadingardeildinni, segir {
vidtali ad p6 ad engar formlegar vinnureglur liggi fyrir hja starfsfélki um pad
hvernig bregdast eigi vid pegar barn fedist med fotlun, pa eru 6formlegar
vinnureglur sem starfsfélkid fer eftir. Ahersla er 16gd 4 ad hafa opid samband vid
foreldrana og ad virda pad ad engin vidbrogd eru eins. Starfsfélk deildarinnar
reynir eftir bestu getu ad koma til méts vid foreldrana par sem pau eru stodd a
ferlinu, a0 mata porfum einstaklinganna.

Pegar um er ad reda barn sem fedist med sjdanlega fotlun, til demis Downs
heilkenni eda pegar vantar Utlim eda eitthvad pess hattar, pd gefur starfsfolkid
foreldrunum teekiferi til ad atta sig 4 pvi af sjalfsdadum, leyfa foreldrunum ad
njota augnabliksins pegar pau f4 barnid til sin { fyrsta sinn. Stundum sja
foreldrarnir sjalfir ad eitthvad er ad og spyrja um pad. Ef pad gerist pa er peim

strax tjad ad grunur er um pad og hver hann er. P4 er einnig reynt ad fa barnalekni
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a vettvang strax og blodprufur og athuganir fara { gang undir eins. Ef foreldrarnir
hinsvegar segja ekkert og virdast ekki atta sig, pa fer ljésmoddirin og
hjikrunarfredingur sem var vidstaddur fedingu til foreldranna pegar einhver
stund er fralidin og letur pau vita ad grunur hafi vaknad um dkvedna fotlun, og ad
nu fari { hond athuganir 4 pvi.

Ef um er ad reda fotlun eda galla sem ekki er sjdanlegur nema af fagfélki,
pa er eins farid ad, foreldrarnir f4 alltaf ad vita hvad er i gangi, hvada grunur pad
er sem hefur vaknad og hvers vegna. Pannig 4 sambandid ad vera opid og byggja
a gagnkvaemu trausti.

AQ 00ru leyti segir Anna Helena ad starfsflkid reyni ad temja sér varkarni
og tillitssemi gagnvart foreldrunum. Hun segir ad ekki allir foreldrar geti tekid inn
of mikid af upplysingum um fotlunina, pess vegna er reynt ad meta hverju sinni
hver porfin er. Foreldrum {1 pessum sporum stendur yfirleitt til boda salfredihjalp,
sumir piggja hana en adrir vilja notfaera sér hana seinna. Einnig bydst starfsfélkid
til ad setja sig { samband vid til demis foreldrastudningshopa ef foreldrarnir vilja,
en peir eru alltaf spurdir hvort peir keeri sig um. Svo eru ymsir baklingar og pésar
sem starfsfolk getur 1atid foreldra hafa, ef pau finna hja sér porf 4 pvi ad lesa um
fotlunina.

Anna Helena betir svo vid ad pad sé verulegur munur 4 pvi pegar barn
fedist med Downs heilkenni og med adra fotlun. Downs heilkenni er eitthvad sem
flestir hafa einhverja hugmynd um hvad er og hafa pess vegna strax einhverja
tilfinningu um hvernig lif barnsins verdur og hvad petta pydir fyrir pau sem
foreldra. Einnig er 6flugt studningsnet i kringum born med pessa fotlun. Pegar
adrar fatlanir eiga 1 hlut er miklu oftar dvissa og ringulreid sem erfidara er ad

vinna Ur fyrir foreldrana.

5.2 Greiningarstooin

A, Serndmsdepilinum* sat ég fund med starfsfélkinu. Par voru 6 persénur
vidstaddar, tveir talmeinafredingar, tveir sjukrapjalfarar og tveir pedagogar/sér-
kennarar. Pessi stofnun sinnir bornunm 4 forskélaaldri. Bornin koma inn til
athugunar og eru greind. Til pess ad fa formlega greiningu purfa reyndar ad koma
rddgjafar fr4& Danmorku, barnasalfredingur og barnagedleknir, sem annast

greiningarnar. Pessir rddgjafar koma um pad bil tvisvar 4 ari. Starf folksins 4
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greiningarstodinni felst { pvi ad athuga og skrd, { radgj6f um pjalfun og pess hattar
til foreldra, leikskéla og annarra sem tengjast bornum med fotlun.

A Serndmsdepilinum er mikil dhersla 16gd 4 samstarf vid foreldra alla leid.
Reynt er ad mata foreldrum og peirra porfum. Starfsfélk stofnunarinnar er
medvitad um erfidleika foreldra sem purfa ad horfast i augu vid ad barnid peirra er
fatlad. Pau reyna ad syna hlyju og skilning { 6llum samskiptum vid foreldra og
adstandendur barnanna og tala sérstaklega um ad sumir foreldrar séu i uppndmi a
pessu timabili pegar barnid peirra er i greiningarferlinu, en starfsf6lkid hefur
avallt 4 bak vid eyrad ad petta eru vidbrogd vid erfidar adstedur og taka pvi aldrei
persénulega.

Eins og @®tla md er bidin oft 16ng eftir greiningu 4 barni. Starfsfolk
greiningarstodvarinnar segist ekki endilega bida eftir formlegum greiningum,
heldur reynir pad ad setja pjalfun eda adra ithlutun i gang til pess ad glata ekki
dyrmatum tima. Unnid er eftir hugmyndinni um snemmtaka thlutun. Pau telja
pad erfidast fyrir foreldra pegar erfitt er ad f4 ndkvaema greiningu. D&mi eru um
ad foreldrar purfi ad bida i 4 ar eftir greiningu og pé finnst foreldrum eins og
ekkert gerist og verda pirrud. Einnig er misjafnt hversu tilbunir foreldrar eru ad
horfast 1 augu vid vandamadlin hjd barninu. Oftast vita foreldrarnir ndkvemlega
hvad er ad, en stundum er mé6tproéi 1 peim ad koma med barnid. P4 er malum oftast
pannig héttad ad starfsfolk leikskélans hefur melt med athugun sem foreldrar sja
engan tilgang med enda synir barnid pennan vanda ekki heima.

Spurd ad pvi hvort pau 4 greiningarstodinni bendi foreldrum 4 félog og
samtok folks med ymsar fatlanir, svara pau pvi ad pau benda oft 4 pad, en peirra
tilfinning er si ad foreldrar eru sjaldnast tilbinir ad ganga i slikt strax. A
greiningarstodinni eru pau sér medvitud um kronisku sorgina sem talad er um hja
pessum foreldrahdpi. Einkenni krénisku sorgarinnar sjast oft ad peirra mati. Hin
kemur stundum fram sem reidi 1t i kerfid. Ad peirra mati eru pad pessir foreldrar
sem helst tja 6dnagju med til demis starf greiningarstodvarinnar.

bPegar skilafundir eru 4 greiningarstodinni, segist starfsf6lkid reyna ad gera
andrdmsloftid eins pegilegt og hegt er, pau gefa sér mikinn tima pannig ad
foreldrar geti spurt og fengid pau svor sem pau parfnast. Oft koma pd
spurningarnar ekki strax, pvi oll orka fer i ad medtaka greiningu barnsins. En eftir
skilafundi reynir starfsf6lkid ad vera til stadar pegar foreldrar koma med bornin

og ad sxkja pau, pvi spurningarnar vakna oft hagt og rélega fyrstu daga eftir ad
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pau hafa fengid greininguna. Tilfinning starfsfélksins er ad langflestir foreldrar

eru sattir vid storf peirra 4 greiningarstodinni og fara dnegdir padan.

5.3 Barnadeild LSH

A deild B5 4 Landssjukrahdsinu (LSH) rimast 13 born, eda 7 born dsamt
foreldrum. A pessari deild leggjast 61l born yngri en 14 dra inn sem purfa 4
sjukrahisvist ad halda, nema pau sem purfa 4 gjorgeslu ad halda. Pannig ad par
liggja born med ymsa sjikdoma. Tveir barnaleknar eru starfandi & deildinni, auk
pess sem skurdleknar koma 4 stofugang eftir porfum.

A Landssjiikrahtisinu starfa ymsir leknasérfredingar, en smad samfélagsins
veldur pvi ad ekki er alltaf til sd sérfredipekking sem porf er 4 og eru sjiklingar
pa sendir til Danmerkur. Samstarf er 4 milli Landssjukrahussins { Fereyjum og
Rigshospitalet { Danmorku. Pegar born med fotlun eiga { hlut er ekki 6algengt ad
akvedid sé ad senda bpau til Danmerkur par sem meiri pekking er til stadar

(Landssjukrahusid, an 4rs).
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6 Niourstoour

Tafla 1
Synir fotlun barnanna og hvort pau hafi greinst d fedingardeild (f.d.),

Serndmsdepli (snd) eda barnadeild spitalans (b.d.)
D F H

A B c E G | J
fétlun | Downs | broska | Kiofinn | Opekkt | Einhverfa | Einhverfa | Retts | Downs | Proska | Downs
heilk | hémlun | mjuki | heilkenni og CP heilk | mésaik | hémlun | heilk
goémur
greinist f.d. snd f.d. f.d. snd f.d/snd b.d. f.d. snd f.d.

Af peim 10 bornum sem foreldrar fjalla um { rannsékninni hér, voru 5 sem
greindust strax vid fadingu. Barn F er fyrirburi og var vitad ad likurnar veru
miklar 4 einhverri f6tlun, p6 edli hennar hafi ekki komid 1 1jés fyrr en seinna.

Ekki liggur formleg greining fyrir hja 6llum bornum, en vitad er ad 6ll nema
C hafa proskaskerdingu. I 6llum tilfellum hafa foreldrar horfst i augu vid pa
stadreynd ad barnid peirra var fatlad, eda hafdi fadingargalla, fyrir 4 4ra aldur, p6
svo ad ndkvem greining hafi ekki legid fyrir fyrr en drum seinna og { sumum

tilfellum ekki enn.

6.1 Bérn sem greindust a faedingardeild

Vikjum fyrst ad peim bornum sem greinast 4 fedingardeild, eda par sem
feedingargalli uppgotvast strax vid fedingu. Pau born eru 6 talsins eins og sja ma {

toflu 1.

Tafla 11
Synir pd pjonustu sem peim foreldrum baudst sem dttu born sem greindust d
feedingardeild.
1 2 3 4 5 6
Hvernig var stadid ad vel illa frekarilla Mjdg illa vel illa
fyrstu fréttum
salfraeding Ja/ afpakkad nei nei nei ja nei
Heimsokn fra foreldri i
sému sporum ja ja nei nei ja nei
Lesefni um fétlun nei Litid og lélegt nei nei ja ja
Heimsokn fra
félagsradgjafa ja nei nei ja ja nei

Af pessum 6 ma&drum voru tver sem voru fullkomlega sattar vid framkomu

starfsfolks og studning sem par fengu 4 medan per ldgu sina sengurlegu. Frasogn
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pessara tveggja madra samremist mjog vel pvi sem yfirhjukrunarfredingur
deildarinnar segir { vidtali hér ad framan.

Tvar madur, 1 og 5, voru pokkalega séttar vid sina sengurlegu, en fengu p6
fréttirnar um fotlun barnsins & mjog klaufalegan hatt, { badum tilfellum fra
starfsmanni sem hélt ad per vissu pad. Pessar tveer ma&dur og ein enn toldu sig
ekki f4 negan studning. bPaer sogdu allar ad starfsfolkid gerdi sitt besta, pad var
vingjarnlegt og hafdi gott vidmoét, en pad sem skorti voru upplysingar um f6tlun
barnsins og ad starfsfolk gaefi sér tima til ad spjalla vid par, ba&di um stadreyndir
malsins og fotlunina, en lika um tilfinningar og hugsanir sem aséttu par { peirri
kreppu sem par voru staddar {.

Ein mo6dir hafdi mjog slema upplifun af fedingardeildinni. Hun upplifdi ad
starfsfolkid veeri ad sndast 6venju mikid { kringum barnid sitt, 4n pess ad orda vid
hana ad grunur vari um ad eitthvad vari ad. Svo pegar henni var sagt fra pvi ad
grunur hefdi vaknad, var pad gert 4 fruntalegan hétt, 4n frekari skyringa. Sidan
purfti hun ad bida o6edlilega lengi eftir leknisskodunum og blédprufum. Pegar
nidurstodur lagu fyrir fékk hin peaer { vidtali vid lekni sem alls ekki tilheyrdi pessu
svidi og skildi ekki sjalfur paer nidurstodur sem hann atti ad fera henni. Par af
leidandi fékk hun alls ekki fullnegjandi upplysingar og foér heim { miklu uppnami.
Eftir krokaleidum fékk pessi kona tima hja barnalekni nokkrum dégum seinna og
pa loksins fékk hin par upplysingar og pann studning sem hin purfti. Pessari
konu fannst verulega skorta tillitssemi og nemni fyrir porfum foreldra {1 slikri
stodu.

Af pessum sex foreldrapérum voru einungis tvo sem fengu tilbod um
salfrediadstod. Annad parid afpakkadi pad, hitt padi. brju foreldrapor voru ekki {
vafa um ad pau hefdu pegid slika hjalp ef hin hefdi bodist, og fannst hana vanta,
pad hefdi hjalpad peim { Orventingunni sem pau fundu fyrir i upphafi
sorgarferilsins. Prjir madur fengu tilbod um ad einhver kemi i heimsékn sem
hafdi svipada reynslu til a0 midla af. Tver padu bodid, ein vildi bida med pad
pangad til hiin k&mi heim. P4 pjonustu er augljoslega erfitt ad veita pegar um er
ad reda sjaldgefa eda jafnvel 6pekkta fotlun, og atti pad vid {1 einu tilfelli. Ein
modir fékk slika heimsékn eftir ad hin var komin heim, &n pess ad
fedingardeildin hefdi milligongu. Allar sem fengu pessa pjoénustu toldu hana hafa
gert gefumuninn, peim fannst ekkert hafa hjilpad sér eins mikid og pad ad tala

vid manneskju sem hefur gengid i gegnum pad sama og skilur ndkvamlega
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tilfinningarnar i kringum pad ad eignast fatlad barn. Peim fannst sérstaklega mikil
hjalp 1 pvi ad geta talad um ,,forbodnu® tilfinningarnar og hugsanirnar sem aséttu
par 4 loststiginu, pvi pad er ekki audvelt ad vidurkenna slikar hradilegar hugsanir
fyrir 6drum sem ekki pekkja til.

Prjar af pessum ma&drum fengu lesefni um fotlun barnsins. Ein peirra taldi
pad ekkert hafa hjélpad sér, vegna pess ad pad hafdi of 1itid af upplysingum ad
geyma. Tver peirra toldu sig hafa haft gagn af pvi, 6nnur peirra hafdi ekki fengid
heimsékn frd manneskju { somu sporum og ekki heldur fengid ad tala eins mikid
og hun purfti vid lekni eda annad fagfélk, en p4d kom lesefnid sem himnasending
og gagnadist mjog vel. Hin sagdi ad petta hafdi hjalpad sér mikid, p6 hefdu baekur
og pésar métt vera nylegri, pvi myndirnar voru gamlar og voktu hja henni
einhvern 6hug. Hin var komin pad stutt i kreppuferlinu ad myndirnar voru of

harkalegar.

6.1.1 Pad sem haegt er ad gera betur ad mati foreldra

Tillogur foreldranna til urbéta 4 faedingardeildinni voru nokkrar. Peim fannst
mikilvaegt ad hafa skrasettar vinnureglur fyrir svona atvik. Pannig ad allir getu
flett upp 4 peim og rifjad upp hvernig beri ad gera. Eins og petta er nina finnst
foreldrum of tilviljunarkennt hvort studningur og pjénusta bjodist.

Einni m6dur fannst ad hjikrunarfredingar 4 fedingardeild @ttu ad vidhalda
sinni pekkingu 4 kreppum og édfallavidbrogdum. Hun taldi ad pad myndi gagnast
madrum mjog vel ef hjikrunarfredingar beittu peirri pekkingu markvisst. Ekki
eru allir tilbunir ad taka 4 moéti salfrediadstod svona fljétt eftir afallid, pegar peir
eru 4 loststiginu, pvi eins og &dur er nefnt gerir ringulreid hugans monnum oft
Okleift ad medtaka upplysingar. Pess vegna fannst henni skilvirkara ad
hjikrunarfredingar ynnu med madrunum, hjalpudu peim ad skilja ad vidbrogd
peirra eru edlileg og leyfileg.

En svo eru ekki allir alltaf sammaéla heldur. Ein m6dir hefdi viljad ad hin
veeri ekki alltaf spurd hvort hun vildi salfreding eda hvort hiin vildi f4 heimsdkn
af 60ru foreldri sem hafdi svipada reynslu. Hin hefdi viljad fa pessa pjonustu
sjélfkrafa an pess ad purfa ad taka afstodu til pess. Annarri fannst einmitt svo
frabeert ad alltaf var spurt, vegna pess ad hun var alls ekki tilbdin ad piggja pess

hattar pjonustu 4 peim timapunkti.
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6.2 Bo6rn sem voru i greiningu hja greiningarstéoinni eda
barnadeild

I pessum hépi eru fimm bérn. Barn F ir t6flu I er talid med { bidum hépum
vegna pess ad 4 fadingardeild fa foreldrar einungis ad vita ad likurnar eru miklar
a einhverri fotlun hja barninu, en ekkert er stadfest. Oll bérnin i rannsékninni,
nema barn C { toflu I, hafa verid i skodun og greiningu & greiningarstodinni, en
fjogur pessara foreldra fengu sinar fyrstu fréttir fra pessari stofnun og eitt &
barnadeild spitalans og vikjum nu ad pvi.

Tafla 111
Synir pjonustu sem peim foreldrum baudst sem dttu born sem greindust
seinna og upplifun peirra d medfero.

I Il 11} v \'
Heimsokn fra
félagsradgjafa nei ja ja nei nei
Upplifad skort &
neergeetni fra fagfolki ja nei ja ja nei
salfreeding nei Ja/ afpakkad nei nei nei
Nota studningshép ja nei ja ja nei

Hj4 fjorum af pessum fimm voru foreldrarnir fyrstir til ad taka eftir ad
eitthvad vari ad barninu peirra. Hja fimmta parinu benti f6lk { umhverfi barnsins
foreldrum & ad barnid veri ekki farid ad tala og pannig atvikast pad ad pau fara til
leknis med barnid. Petta eru yngstu foreldrarnir { rannsékninni og telja pau sjalf
ad skyringin sé folgin i pvi ad pau h6fdu engan samanburd og voru 6proskud.

bessi hopur foreldra talar ekki eins mikid um &fall og kreppu. Hjd pessum
hopi rennur vitneskjan um ad eitthvad sé ad haegar upp fyrir foreldrunum og ef til
vill venjast pau hagt og rélega tilhugsuninni um ad eitthvad sé ad. P6 eru tver
madur sem fengu dfall, per attudu sig badar mjog skyndilega 4 stadreyndum
malsins.

Hj4 premur af pessum bornum byrjadi ferlid 4 pvi ad foreldrarnir foru til
leknis med bornin af pvi ad peim fannst eitthvad ekki vera 1 lagi. Eitt af peim var
einungis 6 manada og grét illa og fékk krampakost. Leknir 4 barnadeildinni
skodadi barnid og sagdi svo vid foreldrana 4 mjog fruntalegan hatt: ,,pad er allt
mogulegt ad barninu ykkar, pad er blint, heyrnarlaust og getur ekkert. Pid verdid
ad fara 4 rikisspitalan { Danmorku 4 morgun!* Petta eru ord sem 1ida foreldrunum

aldrei ur minni! Peim fannst pad 6parflega kuldalegt og allt of harkalegt ad
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slengja pessu svona { hausinn 4 peim. Seinna kom svo { 1j6s ad barnid er hvorki
blint né heyrnarlaust.

Tvo pessara barna hofdu ekki edlilegan madlproska og voru send til
eyrnalzknis. I 1j6s kom ad einhver eyrnavandamal voru hjd peim, en pad var lika
eitthvad meira og la&knir sendi pau dfram til greiningarstddvar. Annad er ad bida
eftir sinni greiningu sem verdur sennilegast einhverfa. Mamman las um einhverfu
i sinu pedagog-ndmi og pekkti einkennin aftur { barninu sinum. Hj4 henni var
mesta afallid pegar huin las um einhverfu og attadi sig 4 ad petta atti vid sitt barn,
hun hafdi ekki hugsad adur ad eitthvad svona alvarlegt geti verid ad. Hitt barnid
er ekki enn komid med formlega greiningu. Pad er flogaveikt og proskaskert, en
leknar og greiningaradilar héldu lengi vel ad pad veri eingdngu mélproskinn sem
veeri seinkadur og sogdu vid foreldrana ad pegar barnid feri { skéla yrdi pad biiid
ad na sinum jafndldrum. Su vard ekki raunin.

Ein mo6dirin { pessum hoépi finnst kerfid hafa svikid sig illilega. Barnid
hennar er um tveggja dra pegar hin fer med pad til l&eknis vegna pess ad henni
finnst barnid ekki proskast edlilega. Ari seinna kemst barnid i leknisskodun, en
ekkert finnst ad pvi, nema ad pad virdist hafa ldga vodvaspennu; ofhreyfanleg
lidamo6t og hljédamyndun er 6skyr vegna slakra vodva { andliti. En barnid er ekki
sent til greiningarstodvar til frekari athugunar, heldur er bara radlagt ad pjalfa
barnid og @fingaplan ttbuiid. Sidan er mddirin send heim med barnid og hin
heyrir ekkert i morg ar. Barnid fer 1 sérskéla pvi pad hefur greinilega
proskaskerdingu. Ekki fyrr en barnid er 12 dra gamalt tekst médurinni ad koma
pvi inn i greiningarferlid. Ari seinna fer barnid greininguna: proskaheft, 13 4ra
gamalt. M6dur pessa barns finnst eins og huin hafi lent { glufu { kerfinu og 4 pann
hatt misst dyrmetan tima sem hefdi getad nyst betur ef greining hefdi legid fyrir.

Sidasta barnid er { eftirliti b&di 4 barnadeild og greiningarstod fra fedingu,
vegna pess ad pad er fyrirburi. Foreldrar fengu ad vita ad pau gatu helst att von 4
ad barnid yrdi spastiskt, en annad kemi lika til greina. Barnid er heilablint { fyrstu
en faer sjonina aftur. Barnid reyndist vera spastiskt { fétunum, pad kom 1 1j6s hegt
og bitandi pegar barnid fér ad ganga. Pad gekk ekki 4n studnings fyrr en 6 dra.
Foreldrarnir fara sjalfir ad hugsa um einhverfu pegar barnid er um tveggja ara og
sd grunur er stadfestur med greiningu tveimur drum seinna. Hja pessum foreldrum

er afallid mest 4 fadingardeildinni ad heyra ad mogulega verdi eitthvad ad
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barninu. AJ f4 greiningarnar er minna afall vegna pess ad pau voru undir pad
buin.

Fjérum madrum { pessum hopi fannst greiningarferlid vera langt og of
hagfara. Peim finnst 6llum starfsfélkid 4 greiningarst6dinni til fyrirmyndar, nema
ein modir lenti { 6pegilegu atviki vid sélfreding par. Hann sendi bréf heim til
hennar med lysingu 4 barninu sem studadi hana, vegna pess hvernig bréfid var
ordad. Eftir pad hefur hun sem minnst afskipti af greiningarstddinni, og synir petta
hversu vidkvemir foreldrar eru { pessari stodu. En eins og adur er nefnt, foreldrar
eru yfirleitt &naegdir med starfsfolkid 4 greiningarstddinni og bornin eru einnig sl

og glod par.

6.1.2 bad sem haegt er ad gera betur ad mati foreldra

Ollum foreldrum finnst hlutirnir ganga of hzgt 4 greiningarstddinni. Peim
finnst greinilegt ad greiningarst6din annar ekki pvi sem hin 4 og kenna pau
fjarsvelti um.

Einni médur finnst ad starfsfélk geti gert betur 1 ad syna foreldrum n@rgatni

og vandad ordavalid.

6.2 Umraeda

Upplifun pessara foreldra er mjog 6lik. I fyrsta lagi er greinilegur munur 4
pvi ad eignast barn med Downs heilkenni og ad eignast barn med adra fotlun.
Foreldrar barna med Downs heilkenni { pessari rannsékn komast klakklausara i
gegnum kerfid en hinir. Hlutirnir gerast meira sjalfkrafa hja peim en hja 6drum
foreldrum. Til deemis verda pau sjélfkrafa 16gd inn 4 barnadeild 1 rannséknir strax
eftir utskrift af fedingardeild. Af barnadeildinni eru gogn og skyrslur send beint
til greiningarstodvarinnar og bornin eru kollud inn { reglulegt eftirlit, 4n pess ad
foreldrarnir purfi ad hugsa mikid um pad.

Ein mddirin segist varla geta talad um &4fall eda kreppu i sambandi vid
fedingu barnsins en hun upplifdi afall seinna pegar i 1j6s kom ad barnid var
heyrnarlaust. Pad kom ekki { 1j6s fyrr en barnid var 7 4ra og upplifdi m6dirin pa

afall og sektarkennd yfir pvi ad hafa ekki tekid eftir pvi fyrr.
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Ekki er hagt ad alhafa ut fra pessari rannsokn, en pé er vert ad nefna pa
tilhneigingu sem sést hér, ad peir foreldrar sem fa pagilega byrjun, an dtaka, eru
sattari vi0 kerfid pegar fram lida stundir. Ein m6dirin kom einmitt pannig ad ordi,
ad henni fannst byrjunin hafa verid svo g6d hja sér og sinu barni og pad hafdi
ahrif 4 framhaldid ad hennar mati.

begar foreldrarnir eru spurdir um hvernig samskipti gangi vid
»almannastovuna® sem er hlidsteda Svadisskrifstofu/ Tryggingastofnunar/
félagsmélastofnana 4 Islandi, en pangad er hagt ad szkja um hluti eins og
skammtimavistun, fjarstyrk til teekjakaupa og allt pess héttar, pa ganga samskiptin
lika betur hja peim sem hofdu géda byrjun. Fimm foreldrapér hafa fengid
heimsOkn af félagsradgjafa frd almannastovunni, sem hefur komid til pess ad
upplysa pau um réttindi peirra og hvad pau geta sétt um. Petta hefur fallid 1 gédan
jardveg og fjogur af pessum fimm pekkja ekkert annad en dnzegjuleg samskipti
vid pad stofnun. Helmingur foreldranna finnst almannastovan vera erfid
vidureignar. Peim finnst 16g og reglur ekki négu skyrar, ad adstodin sem fast
redst mikid af pvi hver sér um malid hverju sinni. Pad er of tilviljunarkennt hver
feer hvad og hvers vegna. Einnig finnst peim kerfid of pungt i vofum. Endurnyja
parf umsdknir um pjénustu Oparflega oft, til demis purfa tver madur, sem
naudsynlega verda ad hafa nazturvakt hja bornunum sinum vegna svefnvandamala,
ad endurnyja umsdknina um pessa vakt 4 6 manada fresti. Ef pad gleymist, pa fa
par ekki vaktina 1 2-3 manudi, sem pydir ad per purfa sjilfar ad vaka yfir bornum
sinum og geta par af leidandi ekki sinnt vinnunni sinni. Pessar madur hefdu viljad
ad laknir geeti gefid Gt vottord sem segdi ad barnid parf pessa pjonustu ad minnsta
kosti 5 nastu arin, og par med pyrfti ekki ad sekja um aftur fyrr en ad peim tima
lidnum.

Eitt enn er gegnumgangandi hjd pessum foreldrum. Pad er &dherslan 4
greininguna. Pad skiptir foreldra gifurlega miklu méli ad vita hvad er ad barninu,
hvernig framtidarhorfurnar eru hja pvi og hvers mé vanta af barninu. M6dir barns
med Downs heilkenni kemst pannig ad ordi ad hin hugsar oft ad pad gati verid
svo miklu verra en petta, pvi petta er pekkt heilkenni; ,,€g vissi strax nokkurn
veginn hvad pad var sem ég hafdi 1 hondunum®. Hin hlidin 4 pessari krénu sést
hja peim foreldrum sem ekki enn hafa fengid formlega greiningu. Pau hugsa ekki
eins mikid um framtidina, pvi pau vita ekki hvers pau geta vaenst. En pad ad hafa

ekki greiningu hefur lika onnur ahrif, pad gerir foreldrum kleift ad halda { vonina
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ad pad sé kannski ekki svo alvarlegt. Gott demi um pad er modirin sem fékk
greiningu 4 barnid sitt pegar pad var 13 dra, eftir ad hafa gengid 4 eftir
greiningunni { 11 ar. Pegar pessi modir sa ordid: ,,proskaheft” 4 bladi, p4 fann hun
fyrir djdpri sorg. Petta kom henni sjélfri 4 6vart, pvi hiin taldi sig hafa vitad ad
barnid veri proskaheft { 11 ar. En 4 peirri stundu gerdi hun sér grein fyrir pvi ad
hin hafdi haldid { einhverja falska von allan timann.

M@durnar i rannsokninni sem hofdu samneyti vid adrar ma&dur barna med
somu fotlun voru algerlega sammala um ad studningurinn sem fékkst { gegnum pa
samveru vari engu likur. Engin salfrediadstod eda bakur eda pésar jofnudust a
vid pad ad tala vid folk med svipada reynslu. Sex madranna hafa studningshop af
pessu tagi sem par hitta reglulega. Ein af pessum sex notadi studningshopinn
pangad til adgerd hafdi verid gerd 4 barninu og fedingargallinn dr ségunni. Eftir
pad hefur hin ekki fundid fyrir porf. Af peim sem ekki nota slikan hop er ein
modir sem hefur préfad, en ekki fundid porf, hvorki hja sér né barninu ad halda
afram. Prjar madur eru ekki { neinum hoépi af pvi ad par hafa ekki adgang ad hopi
sem hentar peim, vegna pess ad barnid hefur einstaka eda sjaldgefa fotlun. Pessar
prjar madur segjast vera svolitid einmana med sitt og sakna pess ad geta ekki deilt
reynslu sinni med 6drum sem hafa svipada sogu ad segja. Par eru ekki { vafa um
ad pe&r mundu ganga { slikan hop ef hann veri til.

Eitt er sem allir foreldrar 1 rannsékninni eiga sameiginlegt, pad er ad pau
hugsa ekki of mikid um framtidina. Pau eru 4 sama méli um ad fareyska
samfélagid hefur ekki upp 4 morg busetudrredi ad bjoda fyrir pennan malaflokk
og framtidin er i ovissu hja flestum. Foreldrar kj6sa pvi ad eyda sinni orku 4
lidandi stundu og taka hlutunum eins og peir koma. Foreldrarnir eru ekki évanir
pvi ad purfa ad berjast fyrir réttindum barna sinna og i pessum hépi eru otulir
réttindabarattumenn, félk sem hefur dorkad ad fa skoéla, skammtimavistun og
ymislegt fleira fyrir bornin sin. Pau lita 61l med télu pannig 4 framtid barna sinna

ad pau verdi ad berjast afram fyrir pvi ad bornin fdi mannsemandi adstedur.
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7 Lokaorod

Rannsdkn pessi er ekki pess edlis ad alhafa eigi ut frd henni, par sem htin er
eigindleg. En p6 md sja einhverja tilhneigingu ut frad frasognum foreldra. Engin
saga er eins og p&r eru meira ad segja flestar mjog Olikar. En su dlyktun sem ef til
vill helst er hagt ad draga er ad pegar fatlad barn fedist eda greinist { Fereyjum er
pad miklum tilviljunum had hvort fj6lskyldan fer pann studning sem hun parf til
pess ad fa géda byrjun med nyja barninu. Eftir pvi sem fotlunin er sjaldgaefari og
Opekktari, pvi gloppdtari er studningurinn og pvi meira einmana og 66rugg verdur
fjolskyldan. Pad sem vantar tilfinnanlega er ad samraema allar adgerdir og
pjonustu pannig ad allir fai jafn g6da pjonustu og peir sem eignast born med
Downsheilkenni. Viljinn er fyrir hendi hj4 starfsfélki, pad eru hinir ytri rammar og
adstedur sem eru ekki négu godar.

broskabjélfi eda pedagog veri vel til pess fallinn ad vera tengilidur 4 milli
fjolskyldunnar og kerfisins pegar fjolskyldan er ad stiga sin fyrstu spor i pessum
nyja heimi, sem er heimur fatladra. I krafti sinnar breidu pekkingar hefur
proskapjalfinn einstaklega godar forsendur fyrir ad taka patt i pverfaglegu
samstarfi. Pad vaeri mjog til béta ad hafa starfsmann { kringum pessar fjolskyldur

sem hefdi pad ad meginmarkmidi ad geta réttinda barnsins og fjolskyldunnar.
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Datuetftirlitid
Tinganes - Postboks 64 - 110 Térshavn
Telefonnr: 314763

Gydja Johannesen Térshavn, tann 31. januar 2007
Bokbindarageta 30 J. nr.: 20070002-2
Vidgjert: ie

FO-100 Torshavn

Vidvikjandi vidgerd av vidkveemum persénsupplysingum

Tygum hava tann 17. januar 2007 sent Détueftirlitinum frabodan um eina vidgerd av vidkvamum
personsupplysingum, sum tygum skulu gera i sambandi vid bachelor uppgavu 4 Kennarahaskola
Islands. Heiti 4 verkaetlanini er, foreldur at bernum vid breki. Datueftirlitid bad i skrivi, dagfest 18.
januar 2007 um at fa fleiri upplysingar um verkatlanina, og fekk tann 30. januar 2007 nektandi
upplysingar fra tygum.

Vidgerdarloyvi
Vid heimild 1 personsupplysingarlégini § 9, stk. 1 nr. 1 og § 10, stk. 1 nr. 1 gevur Datueftirlitid
hervid loyvid til, at verkaetlanin verdur framd.

Loyvio verdur givio vio hesum treytum:
1. Almennar treytir

1.1. Gydja Johannesen hevur dbyrgd av, at asttu treytirnar verda fylgdar.

1.2. Upplysingarnar kunnu bert nytast til at fremja hesa verkaetlan.

1.3. Vidgerdin kann bert gerast av datudbyrgdaranum ella vegna datuabyrgdara vid abyrgd
motvegis honum.

< 1.4. Ein og hver, sum vidger upplysingar fra verketlanini, skal vera kunnadur um 4settu
treytirnar.

1.5. Asettu treytirnar eru eisini galdandi fyri datuvidgera,

1.6. Helir, har upplysingar fra verketlanini verda goymdar og vidgjerdar, eiga at vera innrettadi
soleidis, at ovidkomandi ikki hava atgongd.

1.7. Vidgerdin av upplysingum eigur at fyriskipast soleidis, at neydugt eftirlit kann verda gjort
fyri at tryggja at skeivar ella villeidandi upplysingar ikki verda vidgjerdar. Skeivar ella
villeidandi upplysingar ella upplysingar, sum verda vidgjerdar 6logliga ella strida imoti
hesum treytum, skulu reettast ella strikast.

1.8. Upplysingar skulu ikki goymast vid moguleika fyri at eydmerkja tey skrasettu i longri tid
enn neydugt er fyri at fremja verkatlanina.

1.9. Um urslit av kanningini verda almannakunngjoerd, skal hetta gerast so, at ikki ber til at
eyOmerkja einstaklingar.

1.10 Um treytir eru asettar i adrari loggavu, er fyritreytin, at teer vera hildnar.

2. Elektroniskar upplysingar
2.1. Eydmerkingarupplysingar eiga at bronglast ella dulmerkjast e.t. setast i stadin. Somuleidis
kunnu allar upplysingarnar goymast brongladar. Brongullykil v.m. eigur at verda goymdur
4 tryggum stad og ikki saman vid persdnsupplysingunum.
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2.2. Atgongd til upplysingar fra verkaetlanini eigur bert at kunna faast, um loyniord verdur nytt.
Loyniordid skal vera tel og storir og sméir bokstavir. Loyniordid eigur at vera broytt annan
hvenn ménada og annars eftir umstgdunum.

2.3. T4 10 upplysingar, sum kunnu visa til personar, verda fluttar um Internet ella annad
uttanhysis net, eiga neydug trygdartiltek at setast i verk sum tryggja, at 6vidkomandi ikki
faa kunnleika til teer. Upplysingarnar eiga i minsta lagi at bronglast forsvarliga undir ollum
flutninginum. T4 flutt verdur um innanhysis net, eigur trygd at vera fyri, at 6vidkomandi
ikki faa atgongd til upplysingarnar.

2.4. Leysir goymslumidlar, trygdaravrit av datum v.m. eiga at vera innilast soleidis, at tad ikki
ber til hja 6vidkomandi at koma at upplysingunum.

Manuellar upplysingar

3.1. Manuelt tilfar um verkatlanir, utskriftir, feil- og eftirlitslistar v.m., sum beinleidis ella
Obeinleidis kunnu visa til dvisar persénar, eiga at vardveitast vid ti fyri eyga, at tad ikki ber
til hja 6vidkomandi at faa kunnleika um innihaldid.

Kunningarskylda til skrdstta

4.1. Um upplysingar verda savnadar inn fra skrasetta (vid vidtalu, spurnarbladi, vidgerd,
eygleiding v.m.) skal vidkomandi kunnast gjella um verkatlanina. Skrasetti skal hava
kunning um navn 4 datuabyrgdara, endamali vid verketlanini, at vidkomandi luttekur
sjalvbodin og at samtykki altid kann takast aftur. Um upplysingarnar verda vidarigivnar i
sambandi vi0 adra visindaliga ella hagtalsliga verketlan, skal kunnast um endamal og hver
moéttakarin er.

4.2. Skrasetti eigur eisini at kunnast um, at verketlanin er frabodad datueftirlitinum sambeert 16g
um vidgerd av personsupplysingum, og at Datueftirlitid hevur sett treytir fyri verkatlanini
fyri at tryggja personsvernd hins einstaka.

Vioarigeving

5.1. Upplysingar, sum visa til personar, kunnu bert gevast vidari til tridjapart til annad
hagtalsligt ella visundaligt endamal.

5.2. Vidarigeving kann bert fara fram um Datueftirlitid hevur givid loyvi frammanundan.

Broytingar

6.1. Tydningarmiklar broytingar i verkeetlanini skulu frabodast Datueftirlitinum sum broyting til
verandi frabodan. Broytingar, sum ikki hava storan tydning, kunnu frabodast
Datueftirlitinum.

6.2. Broytingar av tidaratlan fyri, ner verkatlanin verdur lidug, skulu altid frabodast
Datueftirlitinum.

Td verkeetlanin er lioug

7.1. Upplysingar eiga at strikast, navnloynast ella fyribeinast i seinasta lagi, t4 i verkatlanin
endar, fyri at seinni ikki skal kunna bera til at eyOmerkja einstaklingar, sum eru vid i
kanningini.

7.2. 1 odrum lagi kunnu upplysingar latast Landsskjalasavninum { vardveitslu sambzart
reglunum i 16g um Feroya Landsskjalasavn.

7.3. Datudbyrgdari eigur at boda Détueftirlitinum fra, ta id verkeetlanin er lidug og
upplysingarnar eru strikadar, navnloyndar, fyribeindar ella latnar Landskjalasavninum.
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7.4. T4 10 upplysingar fra elektroniskum midlum verda strikadar, skal ikki verda meguligt at
endurskapa teer.

Ingunn Eiriksdottir
stjori
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Loyvi fra Visindasidsemisnevndini

Fra: Gyoja Johannesen [mailto.gydja@vdsl.is]
Sendt: 17. januar 2007 09.53

Til: guis@lsh.fo

Emne: um loyvi til gransking

Gédan dag Gunnhild

Eg pratadi viod teg i telefon i gjar (tysdagin 16. jan) um mina bachelor uppgavu.

Eg lesi "proskapjalfafraedi* (sosialpedagogikk) i Kennarahaskoéla islands i Reykjavik.
Til mina bachelor uppgavu havi eg hugsad meer at gera eina kvalitativa kanning av
hvussu foreldur i Féroyum uppliva tad at teirra barn hevur brek ella menningartarn.
Hvussu tey uppliva studulin fra fakfolki og naerstaddum i gjégnum ta fyrstu
krepputidina.

Soleidis er atlanin at utféra kanningina:

Eg eetli meer at prata vid umleid 10 foreldur at bérnum vid breki i Féroyum. Eg spyriji
tey inn til teirra kenslur ta tey funnu Gt av at barn teirra bar brek ella menningartarn
og hvat kundi verid betri rundan um tad at barnid fekk sina diagnosu.

Eg spyrji um aldur & barninum, neer tad er fo6tt og hvussu gamalt tad var ta tad fekk
diagnosuna, men eg spyrji ikki til navn, p-tal ella tilikt.

Samtalurnar taki eg upp a band, vid diktafon. Sidani skraseti eg teer ordareett i teldu
(sum bara eg havi atgongd at). Eg havi sent umsokn til datueftirlitido um at sleppa at
skraseta hetta i teldu (og byrji ikki & ti fyrr en eg havi fingid loyvi®). Sidan kodi eg
samtalurnar til tess at kunna nyta upplysingarnar sum statistikk i mini uppgavu.
Uppgavan skal latast inn 2. mai, ta hon er innlatin verda allar upplysingar slettadar.

Summi av foreldrunum kenni eg persénliga og havi spurt um tey vilja vera vid, men til
at uppfylla négdina havi eg hugsad um at seta meg i samband vid serstovnar og
bidja starvsfélk um at lata ord ganga um hesa kanning mina. A tann hatt skal eingin
féla seg 6tilpas vid at eg spyrji tey beint um luttdku.

Um hesar upplysingar ikki eru néktandi, skal eg fegin svara fleiri spurningum.

Vinarliga



Vidauki 2

Gyoja Johannesen

From: Gunhildisfeldt

Date: 01/28/07 15:26:11

To: Gydja Johannesen

Subject: SV: um loyvi til gransking

Go6da Gydja Johannesen
Mett verdur ikki, at tin verkeetlan skal vidgerast i Visindasidsemisnevndini.
Godan arbeidshug vid hesari.

Vinarliga Gunhild Isfeldt

Formaodur

Fra: Gydja Johannesen [mailto.gydja@vdsl.is]
Sendt: 30. januar 2007 13.27

Til: guis@lsh.fo

Emne: Re: SV: um loyvi til gransking

Go6da Gunnhild

Takk fyri skjott svar!

Eg vil bara vera heilt sikkur: NU saer tad ut til at eg méguliga fari at royna at faa 20-30
foreldur vid i kanningina. Annars verdur alt vid sama lag. Tad ger ikki mun um eg tosi

vio fleiri, ha?

From: Gunhildisfeldt

Date: 01/30/07 14:46:23

To: Gydja Johannesen

Subject: SV: SV: um loyvi til gransking

Goéda Gydja
Nei, talid & persénum ger ongan mun.
Vinarliga Gunhild Isfeldt



Vidauki 3

Vattan
Vattan um at luttaka i kanning hja Gydju Johannesen til bachelor-uppgéavu, i
sambandi vid Gtbugving til ,proskapjalfa“ frA Kennarahaskéla islands, um
evnid: Hvussu foreldur uppliva tad, ta teirra barn faer ta diagnosuna, at
tad hevur eitt brek. Um tey fda onkran studul, til at koma i gjegnum ta fyrstu

krepputidina, um tey halda seg faa ndég mikid av neydugum upplysingum og So
framvegis.

Eg vatti hervid, at eg havi fingid fragreiding um kanningina, sum eg luttaki i, at
eg havi sad loyvini fra visindasidsemisnevndini og datueftirlitinum til hesa
kanning, og samtykki teer treytirnar, sum eru settar.

Eg vatti at taer upplysingar, sum eg gevi, kunnu brukast i kanningini, eftir
teimum treytum, sum datueftirlitid hevur sett. T6 vid fyrivarni um, at eg kann
nokta at uppgeva vidkveemar upplysingar, ella bidja serstakliga um, at okkurt
ikki verdur brakt.




Vidauki 4
Aldur & barninum og artal ta diagnosa var sett
Aldur og utbagving hja foreldrum
Systkin hja barninum
hvussu var forlgbid:
Hvar fekk fyrst illgruna

Hvar ordadi fyrst

Hvor ték stig til at faa diagnosu

Studul?
fakligur og studulshépar

umlaetting?

samskifti vid stovnar og starvsfolk

framtidaratlit At fra fingnum royndum:

Bjartskyggni, svartskyggni?



