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Pjoénusta og parfir

Hvernig meatir velferdarkerfid porfum ungra fatladra barna
og fjolskyldna peirra?

Jona G. Ingdlfsdottir
Rannveig Traustadottir

Algengt er ad foreldrar fatladra barna gagnryni pad pjénustukerfi sem peir bia vid. Margir
segja petta kerfi pungt { véfum og margir foreldrar Iysa pvi ad purfa sifellt ad standa {
stappi vi0 kerfid til pess ad nd fram I6gbodnum réttindum sinum (Déra S. Bjarnason,
2009; Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003). P4 er algengt ad lyst sé skorti 4 videigandi Grreedum
og a0 skyra purti bodleidir milli pjénustuadila og samrema vinnubrégd (Snefridur Pora
Egilson, 2008). Foreldrar nefna einnig oft ad porf sé 4 sérstokum talsmanni eda tengli til
pess a0 halda utan um malefni barnsins og fj6lskyldunnar og fylgja peim eftir, par sem peir
vilja ekki purfa ad taka pad 4 sinar herdar (Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003; Snafridur bPéra
Egilson, 2008). Nidurstddur pessara islensku rannsékna eru samhljéoma fjélmorgum
erflendum rannséknum um sama efni, medal annars norskri rannsékn Tessebro og
Lundeby (2002) um uppvoxt barna med proskahémlun. Par kemur medal annars fram ad
foreldrarnir telji mestu erfidleikana felast { pvi ad purfa sjalfir ad finna ut 4r hvada leidir
eigi a0 fara { kerfinu og hverju peir eiga rétt a.

Minna er vitad um hvada augum foreldrar fatladra barna lita innihald peirrar pjonustu
sem peir og bérn peirra fa enda er um margt 6ljost hvers foreldrar geta vaenst par sem
grundvallarhugmyndir eru oft 6ljosar og misvisandi svo sem um hvada syn a fétlun er
h6£0 ad leidarljési innan pjonustukerfisins.

Grein pessi byggir 4 nyhafinni doktorsrannsékn sem beinist a0 ungum fétludum
bérnum og fjélskyldum peirra. Markmid hennar er ad greina pad samremi eda misremi
sem er 4 milli yfirlystra markmida pjonustukerfisins, pjénustunnar sem veitt er 4 grundvelli
pess og parfa notendanna. Medal annars er skodad hvada ahrif mismunandi syn 4 f6tlun
hefur 4 hvern pessara patta. I greininni er sjénum sérstaklega beint ad hvernig mismunandi
skilningur 4 f6tlun birtist { pjonustu vid f6tlud boérn og fjélskyldur peirra. Einnig er fjallad
um samstarf foreldra og fagfélks og dregid fram hvada ahrif 6lik syn pessara adila hefur 4
samstarfid.

Kynning 4 rannsékn

Rannséknin er unnin samkvemt eigindlegri rannsoknarhefd og er vidfangsefnio skodad
fra premur sjénarhornum. 1 fyrsta lagi er rynt i opinbera stefnumétun og lagasetningar,
einkum 4 svidi félags- og menntamala og pa syn 4 fotlun sem par birtist. T 6dru lagi er
framkvemd pjénustunnar skodud med hlidsjon af opinberum markmidum og hvada
augum foétlun er skilgreind par. Sidast en ekki sist er kannad hver upplifun og reynsla
foreldra er af pjonustunni og hvernig hin metir pérfum peirra og barnanna.
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Faar rannséknir hafa verid gerdar hér 4 landi 4 pessu svidi og er vonast til ad haegt
verdi ad nyta pa pekkingu sem skapast til a0 adlaga pjonustu velferdarkerfisins betur ad
pérfum umraedds notendahdps. Petta er ekki hvad sist ahugavert ni pegar innleiding
Samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks stendur fyrir dyrum og yfirfaersla
4 pjonustu rikisins vid fatlad folk til sveitarfélaganna er { sjonmali. Pjéonustan vid pennan
hép verdur pa ad mestu 4 einni hendi sem atti ad fela { sér séknarfzeri.

Mismunandi syn a fotlun

Ef byrjad er 4 ad fletta upp ordinu for/un i islenskri ordabok er gefin st skyring 4 ordinu ad
pad pydi cinfaldlega ad vera fatladur (Islensk ordabok, 1993). Ekki er utskyrt nanar hvad
vid er att og greinilegt a0 gengid er ut fra pvi ad 6llum sé pad liost. T skyringu sému bokar
4 ordinu fatladur segir ad pad pyOi sem ber synileg merki sjikdoms eda meidsla. Pessar orda-
bokarskyringar 4 ordunum fitlun og fatladur, sem eru xtladar almennum islenskum
malnotendum, eru mjog takmarkadar og ganga ut fra einfaldri syn 4 hvad ordin pyda.
Pessi ord eru svo algeng i {slenskri tungu og almenningur telur sig vita hvad vid er att
pegar pau eru notud. Folk talar um ad pessi eda hinn sé fatladur eda ad fétlun einhvers sé
mikil eda litil svo daemi séu tekin.

bratt fyrir pessa einféldu syn 4 hugtakid fo#/un sem ad ofan greinir og hve algengt pad
er { tungumalinu birtist pad { mismunandi og oft 6likri merkingu { almennri umraedu sem
og { opinberum gégnum. Med tilkomu fétlunarfreedinnar hefur merkingin 4 inntaki
hugtaksins fétlun verid skilgreind fradilega og synt fram 4 hvernig skilningurinn breytist
eftir pvi fra hvada sjénarhorni er horft. Fotlunarfraedingar lita svo 4 ad greina megi tvo
meginsjénarhorn 4 fétlun: Laknisfredileg sjonarhorn og félagsleg sjonarhorn. Samkvaemt
hinu leknisfredilega sjonarhorni er aherslan 4 galla eda skerdingu einstaklingsins og
samansemmerki sett 4 milli fétlunar annars vegar og andlegrar eda likamlegrar skerdingar
hins vegar eins og birtist { fyrrgreindri ordabdkarskyringu. Samkvaemt félagslegum sjonar-
hornum er hins vegar litid pannig 4 ad ymsar félagslegar hindranir, fordémar, erfitt
adgengi og skortur 4 hjilparbunadi takmarki athafnir og lf félks med likamlegar og
andlegar skerdingar og eigi pannig stéran patt { ad skapa fétlun peirra (Rannveig
Traustadottir, 2003). Samkvamt pessari syn er greint 4 milli skerdingar einstaklingsins og
totlunarinnar, par sem fétlun f6lks med sému skerdingu getur verid mismikil af ymsum
astzdum svo sem vegna pess umhverfis sem pad lifir {.

Pessi 6liku sjénarhorn leida hugann ad pvi hvernig litid er 4 fétlun innan velferdar-
kerfisins og jafnframt hvada augum fatlad f6lk eda foreldrar fatladra barna lita f6tlunina.
Engin ein skilgreining 4 ordinu fitlun er til i 1l6gum hér 4 landi heldur er hugtakid skilgreint
4 mismunandi hatt. Eftirfarandi skilgreiningu er ad finna { gildandi l6gum um mélefni
fatladra nr. 59/1992.

Sa 4 rétt 4 pjonustu samkvamt 16gum pessum sem er andlega eda likamlega fatladur
og parfnast sérstakrar pjénustu og studnings af peim sékum. Hér er att vid proska-
hémlun, gedfétun, hreyfihomlun, sjén- og heyrnarskerdingu. Enn fremur getur
fotlun verid afleiding af langvarandi veikindum, svo og slysum.

Hér er aherslan 4 einstaklinginn an pess ad litid sé 4 hann i félagslegu samhengi og
talad um fotlun eins og hun sé fést sterd. Pessi skilningur 4 fotlun hefur verid rikjandi
badi medal almennings og stjérnvalda en hinn félagslegi skilningur er ad rydja sér til rams
eins og sja ma { ordalagi Samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folk (2007).
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Samningnum er vidurkennt ad f&tlun sé hugtak sem préast og breytist og ad fotlun verdi
til { samspili einstaklinga sem eru med skerdingar og umhverfis og vidhorfa sem hindra
fulla og virka samfélagspatttoku til jafns vid adra. I Samningunum er pannig greint 4 milli
skerdingarinnar annars vegar og fotlunarinnar hins vegar.

bessi syn 4 fotlun hefur verid { préun lengi og ma finna akvedinn samhljom vid pa syn
sem norrena velferdarkerfid byggist 4. Norski freedimadurinn Jan Tessebro (2004) ferir
tyrir pvi r6k a0 innan Nordurlandanna megi greina dkvedinn samhljom sem geri pad ad
verkum ad unnt sé ad tala um sérstakt sjonarhorn sem hann nefnir worrena tengsia-
sjonarbornid a fitlun (Nordic relation approach to disability). Tossebro farir prenns konar rék
fyrir pessari norrenu syn 4 fotlun. T fyrsta lagi segir hann a0 svo geti verid ad misremi eda
gap myndist 4 milli ferni eda getu einstaklings annars vegar og peirra krafna sem
samfélagid gerir til pegna sinna hins vegar. Pannig verdi einstaklingur fatladur ef
takmoOrkud ferni, veikindi eda skerding leida til pess ad hann eda hun verdi fyrir
verulegum hindrunum i daglegu lifi. Fétlun sé pvi afsted og had samspili einstaklings og
umhverfis. T 6dru lagi talar hann um ad fotlun geti verid adstzdubundin og ad sami
cinstaklingurinn geti veri® mis mikid fatladur eftir adstedum. Til demis ma oft vega
skerdinguna upp med hjalpartekjum svo sem gleraugum, heyrnartekjum, eda gédum
ferlibinadi pannig ad vidkomandi hafi feerni og geti tekid patt { almennum athéfnum 4 vid
adra. I pridja lagi talar hann um a0 fétlun geti verid afstad. P4 4 hann ekki vid a0 hin sé
eingéngu had umhverfinu heldur hve hun er lika had peim skilgreiningum sem notadar
eru um hverjir teljist til héps fatladra og hverjir ekki samkvemt peim laeknisfraedilega
skilningi sem adur var nefndur. Slikar skilgreiningar eru samkomulagsatridi og pannig
mannanna verk sem hagt er ad breyta ad vild. Sa sem telst fatladur { dag parf ekki endilega
a0 vera pad 4 morgun ef skilgreiningunni er breytt.

A sidustu drum hefur hin vistfradilega syn Bronfenbrenners (1979) 4 manneskjuna rutt
sér til rams i pjoénustu vid f6tlud boérn og fjolskyldur peirra dsamt hinu félagslega
sjonarhorni 4 fotlun sem adur er getid. Vistfredillkan hans skodar og synir tengsl
einstaklings vid umhverfi sitt. Pessi tengslasyn er studd vaxandi fj6lda rannsékna sem syna
gildi pess ad velferdarkefid beini sjénum ekki eingéngu ad einstaklingnum sem { hlut 4
heldur liti 4 hann sem hluta af stzerra samhengi og taki pess vegna mid af pérfum
fj6lskyldunnar 1 heild (Lundeby og Tassebro, 2008).

bar hugmyndir sem hér er Iyst leida hugann ad ahrifum mismunandi synar a fétlun
pegar born eiga i hlut. Miklu skiptir hvort eingdngu er horft til skerdingar eda vangetu
barnsins pegar pjoénusta er dkvérdud eda hvort horft 4 barnid 4 heildrenni hatt og einnig
leitast vid ad greina hvad pad er { umhverfinu sem bata ma og vegid getur upp 4 moti
skerdingunni. Til ad geta séd barnid { pvi ljési er ndid samstarf vid foreldrana lykilatridi
par sem peir pekkja barnid sitt best og parfirnar par med.

Fotlud born, foreldrar og syn 4 fotlun

I vidtélum vid foreldra fatladra barna kom 1 ljés ad pegar kemur ad réttindum, pjénustu
og syn a fotlun telja peir pad skipta héfudmali hvers edlis skerding barnsins er pegar
réttindi eru metin og adgengi ad peim. Detta er { samreemi vid pa dherslu sem 16g0 er 4
greiningarnidurstédur vid mat 4 pjonustuporf par sem takmarkad tillit er tekid til heildar-
myndarinnar; p. e. samspils barns og umhverfis. Sem demi um petta hafa vida { kerfinu
verid bunir til verkferlar vardandi bérn med akvednar skerdingar par sem réttindi peirra
eru skilgreind og utfard. Médir barns med Downs heilkenni Iysir pvi pannig:
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betta er ni kannski pannig... veit ekki hvernig ég 4 ad orda pad... f6tlun eda hvad a
a0 kalla pad, sem er nattarulega vitad pad mikid um, pannig a® madur fellur inn {
einhvern akvedinn feril hja Greiningarst6dinni bara strax vid feedingu. Pannig ad vid
vorum kannski heppin ad pvi leyti ad vid vorum ekki ad rydja neina braut.

bad a0 ,,falla inn { einhvern akvedinn feril” veitir Sryggiskennd og er pad léttir ad purfa
ekki ad berjast fyrir rétti sinum eins og svo margir foreldrar tala um ad peir purfi ad gera.
Pannig er hagt ad taka undir med médurinni pegar hin segir ad um beppni sé ad rada
pegar barni® er med vel pekkta skerdingu pegar pjonustan sem veitt er midast vid
greininguna. Petta er mun erfidara pegar ,,fétlunargreining® liggur ekki fyrir eda greiningin
veitir ekki lagalegan adgang ad peirri pjonustu sem porf er 4. Pa reynir a foreldrana ad leita
réttar sins og barna sinna. Radgjafi sem vinnur { ndnum tengslum vid foreldra kemst svo
a0 oroi:

Nu vardandi til demis... ef vid tokum sem dami vardandi ADHD krakkana og med
svona skyldar raskanir og gedraskanir, pa er nattirulega eingin skilgreining { 16gum
hvada rétt pessi bérn eiga. Og pa er petta bara svona { rauninni undir hverjum
radgjafa eda skola [komid] hvernig pau sinna pessum bérnum og pad kostar oft
mikla barattu hja foreldrum og pad standa ekki nema hérdustu foreldrar ein f... pad
er stadreynd.

bessi ummeli syna ad ekki er tekid tillit til heildreenna parfa barnanna og fj6lskyldna
peirra pegar pjonustuporf er metin eins og malum er nd hattad, heldur horft til greiningar-
innar sem vidmids um pjoénustu. A medan pad er 4 reiki hver hin raunverulega syn a
fétlun er innan pjénustukerfisins verdur misremi 4 milli markmidanna sem segja ad veita
eigi pjonustu eftir pérfum og peirra reglna sem gilda um veitingu pjonustunnar. Pessi
misvisandi syn 4 f6tlun gerir pad ad verkum ad ekki sitja allir vid sama bor® og pvi er med
Ollu 6vist ad pjonustan sé veitt { réttu samhengi vid patfirnar.

Sem demi um mikilvaegi greiningarnidurstadna sem grundvallar akvérdunartdku um
réttindi og pjoénustu hefur verid talad um greiningardrittu af sérfredingi innan skoélakerfisins
(Porgeir Magnisson munnleg heimild, 19. névember 2009) enda eru foreldrar medvitadir
um gildi pess ad barnid fai greiningu til a0 pjonusta faist innan skoélans. Fadir ordar petta
svo pegar hann Iysir barattu sinni vid ad fa greiningu 4 skerdingum sona sinna:

Vid erum ad reyna ad komast inn 4 Greiningarst6dina af pvi ad hann flokkadist
parna undir 70 og... en svo med hinn strakinn, pa erum vid ad fara inn 4 Midst6d
heilsuverndar barna... reyna ad fa par inni { pessa greiningu... ég er buinn ad standa {
pessu { ramlega tvo ar... alls konar svona... petta er rosalega erfitt allt, erfitt a0 koma
pessu i gegn.

Eins og a0 framan segir lysa foreldrar fatladra barna oft 6anzgju med kerfid og pad
pjonustuleysi sem peir upplifa en petta 4 ekki vid um pa pjonustu sem veitt er innan
leikskdlans. Pjonustukannanir sem leikskolarnir gera reglulega syna ad flestir foreldrar eru
anaxgdir med leikskola barna sinna. Leikskélinn hefur jafnframt almennt verid alitinn
standa sig vel vid utfarslu hugmyndafredinnar um skéla an adgreiningar og leikskolinn
gerir almennt rad fyrir ad f6tlud born séu 1 barnahépnum sem medal annars sést af pvi
sem fram kemur { Sérkennslustefnu Leikskoélasvids Reykjavikurborgar (2009) ad born {
Reykjavik ,,med skilgreindar fatlanir eigi forgang ad leikskélum borgarinnar.

bratt fyrir pessa jakvaedu afstédu leikskélayfirvalda og almennu dnzgju med leik-
skolann er margt 6ljést um hvada syn 4 fétlun er 16gd til grundvallar leikskélastarfinu.
betta veldur erfidleikum pegar rada 4 vid foreldra og starfsfélk um innra starf leikskélans
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par sem petta grundvallaratridi er hvorki starfsfélki né foreldrum ljést. bvi er til damis
hvergi lyst beinum ordum { l6gum eda reglugerdum sem um leikskoélastarf gilda hvada syn
a fotlun er hofd a leidarljési, en talad um ad ,,bérn sem purfa sérstaka adstod og pjalfun,
a0 mati vidurkenndra greiningaradila, eiga rétt 4 slikri pjonustu innan leikskélans® (Log
um leikskola nr. 90/2008). Vidurkenndir greiningaradilar eru ymsar opinberar stofnanir
s.s. Barna- og unglingageddeild Landspitala (BUGL), Greiningar- og radgjafarstdd tikisins
(GRR), Midst50 heilsuverndar barna (MHB) og ymsir sjalfstatt starfandi sérfradingar svo
sem barnaleknar, salfredingar og talmeinafraedingar (Sérkennslustefna Leikskolasvids
Reykjavikurborgar, 2009). Fjarmagni er uthlutad vegna 3ja flokka sem skilgreindir eru ut
fra andlegum og likamlegum skerdingum og er mismunandi timafjoldi dectladur til sér-
kennslu eftir alvarleika f&tlunarinnar samkvamt pessum skilgreiningum. Parna er greining
ut fra leknis- og salfredilegum vidmidum 16gd til grundvallar.

Greining hinna vidurkenndu greiningaradila er pannig lykillinn ad pjénustu eins og
malum er nd hattad. Petta er p6 ekki allskostar { samremi vid syn pessara adila sjalfra sem
alita umhverfid® hafa mikil ahrif 4 fétlun einstaklings eins og Tryggvi Sigurdsson (2008)
bendir 4 pegar hann segir ad vid greiningu f6tlunar purfi ad horfa jafnt til astands
einstaklingsins sjalfs og pess umhverfis sem hann lifir og hrerist 1.

Samstarf vid foreldra

Mikilvaegi gb6dra tengsla vid foreldra leikskélabarna og innihaldsrikt samstarf vid pa er
6umdeilt og er pad beinlinis skylda leikskdlastjora ad studla ad samstarfi heimila og
leikskéla (Log um leikskola nr. 90/2008). Petta 4 ef til vill enn fremur vid ef f6tlud born
eiga i hlut. T stefnumétandi gognum er vida kvedid 4 um ad samstarf sé haft vid foreldra
um namsmarkmid og leidir. Petta er mikilvaegur lidur { pvi ad sja barnid { vidara samhengi
og lita 4 foreldrana sem raunverulega samstarfsadila.

Margar rannséknir benda til pess ad nakvaemari skilgreiningar vanti p6 4 hvad att sé vid
med hugtakinu samstarf og 1 nyrri islenskri rannsékn kemur fram ad foreldrar og starfsfolk
skola leggi ekki alltaf sému merkingu i hvad felist i samstarfinu (Nanna Kristin
Christiansen, 2010). Samkvaemt rannsékn Reifel, Dunst og Wolrey (1997) snyst samvinna
vid foreldrana um uppeldi og ndm barnanna og byggir 4 jafnraedi sem eflir foreldrana {
uppeldishlutverkinu og hefur pannig jakved ahrif a4 proska peirra og nam. Bailey og
Powell (2005) leggja ecinnig aherslu 4 gildi samvinnu vid foreldrana vegna peirrar
stadreyndar ad hver fjélskylda er einst6k og parf pjonustu vid sitt haefi. P4 er 16g0 4 pad
ahersla a0 pegar kemur ad samskiptum fagfélks og foreldra fatladra barna sé mikilvaegt ad
huga ad pvi innbyggda valdamisvagi sem rikir { samskiptunum og ad fagfélk legei sig fram
um ad vinna 4 uppbyggilegan hatt med foreldrum en ekki fyrir pa. Detta birtist { fjélda
rannsékna og par 4 medal { rannsékn Turnbull, Turbiville og Turnbull fra arinu 2000.
Hlidstadar nidurstddur fengust hja Wang, Mannan, Poston, Turnbull og Summers (2004),
sem benda 4 a0 foreldrar meti pad svo ad g6d kennsla barnanna og valdeflandi samvinna
vid fagfolk séu mikilvaegustu pattirnir 1 lifsgeedum peirra og barnanna.

Samstarf leikskolastarfstolks og foreldra fatladra barna ma ekki einungis byggjast a
gagnkvaemri upplysingagiof eins og einn vidmaelandi { rannsékninni lysti pegar hann sagdi:
,»,Pad voru mjog g60 samskipti [{ leikskélanum], mjog gddar konur, en pad var kannski
engin rosaleg samvinna..pad var bara kannski meiri...meira svona upplysingafladi®, né
heldur ma ,,samstarfid“ einkennast af pvi ad fagmadurinn hlusti ekki 4 foreldrana eins og
kom fram hja médur pegar hin sagoi: ,,Deildarstjérinn par, hun er dgaet en soldid svona
besserwisser. Han vissi alltaf betur en vido®.
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Svo virdist sem vilji til samstarfs sé fyrir hendi bxdi hja leikskolastarfsfolki og
foreldrum en skilgreiningar vanti um hlutverk og dbyrgd beggja adila { pessu samstarfi.
Fera parf hugmyndina um samstarf fra pvi ad vera gagnkvem upplysingamidlun til
sameiginlegrar akvardanatoku um malefni barnsins sem byggist 4 hlutdeild beggja adila.

Pa var pad reynsla foreldranna { minni { rannsékn ad ekki veri negilegt tillit tekid til
sjonarmioa foreldra og peim vantreyst pegar kom ad dkvardanattku um mikilvega petti er
v6rdudu lif peirra og barnanna. Fadir lysti pessu svo:

Sko...foreldrunum er ekki treyst fyrir pvi ad sakja pa hjalp sem peir telja sig purfa.
beir purfa ad szkja greiningu, koma boérnunum i greiningu. Par eru nokkrir sér-
fredingar sem vita petta. Og foreldrarnir purfa ad fylla ut einhverja lista og peir eru
hafdir svona til hlidsjonar.

betta er upplifun margra foreldra sem synir ad enn er verk ad vinna innan pjénustu-
kerfisins svo foreldrar fatladra barna upplifi a0 vera hafdir med { ridum og ad pjénustan
sé snidin ad porfum peirra og barnanna.

Nidurlag

Med pvi ad vidurkenna ad fot/un sé hugtak sem satir sifelldri proun og endurmati eins og
gert er { Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks (2007) er verid ad draga
fram pa stadreynd ad samfélagsleg vidhorf hafi dhrif 4 hvernig litid er 4 f6tlun og fatlad
folk og sjonum beint fra skerdingu eda galla einstaklingsins a0 peim samfélagslegu
hindrunum sem auka 4 fétlunina. Petta leidir hugann oneitanlega ad pvi hversu mikilvaegt
er a0 huga ad g6du adgengi i vidum skilningi pess ords, fordémaleysi og sidast en ekki sist
g60um hjalparbunadi pannig ad allir fai notid sin sem best.

Hér er gengid ut fra peirri stadreynd ad hver manneskja sé sérstok og sama eigi vid um
bérn og fj6lskyldur peirra sem eru einstakar hvad vardar lifsvenjur, upplifun og menningu.
bvi er mikilvagt ad horft sé til einstaklingsmunar pegar pjoénusta er akvéroud og samstarf
haft vid pjéonustunotendur um innihald hennar.

Vonir eru bundnar vid ad med innleidingu Samnings Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads folks verdi breytingar { pa att ad meira samremis gati framvegis { stefnu og
framkvemd { pjénustu vid f6tlud born hér 4 landi. bar ventingar skapast medal annars
vegna peirrar félagslegu synar 4 fotlun sem gengid er ut fra { samningnum.
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