Agrip

Tilgangur pessa verkefnis er tvipaett, annars vegar ad kanna reynslu foreldra af
bjonustu sem peir fengu pegar fyrirséd var um fravik eda fotlun hja barni peirra
og hins vegar ad heyra rédd foreldranna um hvad peir telja helstu kosti og galla
hennar. Notadar voru eigindlegar rannséknaradferdir og rannséknarspurningin
sem lagdi grunn ad verkefninu var: ,Hver er upplifun foreldra af veittri pjonustu
vid foreldra pegar fyrirséd er um fravik hja 6feeddu / nyfeeddu barni peirra“?
Tekin voru 6st6dlud opin vidtol vid foreldra til ad heyra rédd peirra um hvad peir
teldu vera kosti og galla peirrar pjonustu sem peim stod til boda. batttakendur i
rannsokninni voru sex foreldrar, pad er fimm maedur og einn fadir. Umraeduefni
vidtalanna var akvedid fyrir fram en innihald og uppbygging peirra var misjofn
fra einu vidtali til annars. bar sem um faa patttakendur er ad reeda er ekkert
haegt ad alhaefa um nidurstddur en poé er ymislegt sem bendir til pess ad margt

megi betur fara i veittri pjonustu.

Nidurstodur syndu fram & ad almennt voru foreldrar 6anaegdari med pjonustu
sem peir fengu snemma a medgdngu heldur en eftir ad barn peirra faeddist. Pad
matti greina a vidbrogdum peirra ad ymsir vankantar eru a pvi hvernig tilkynnt er
um fravik. Pad kom fram hvad pad hefdi mikla pydingu fyrir foreldra ad fa ad vita
hver stadan veeri a heilsu barnsins, hvada moéguleikar veeru i peirri stédu komin
veeri og ad peir finndu fyrir studning fagfélks. Helstu hnékrar sem komu fram
voru ad pad vantadi stundum samfelldari pjonustu a milli peirra stada sem
foreldrarnir purftu ad leita til og virtist pad ad einhverju leyti koma til vegna
oskyrra verklagsreglna. Langflestir komu inna mikilvaegi salgaesluadstodar og
naudsyn pess ad hitta adra foreldra sem gengid héfdu i gegnum svipada

reynslu.



Abstract

The aim of this project is twofold; on the one hand the aim is to investigate the
parents’ experience of the service they received when it became clear their
child had chronic health problems or disability, and on the other hand the aim
was to record in the parents’ words what they perceived to be the positive and
negative aspects of this service. We used qualitative research methods and our
research question which formed the basis of the work was: “What is the parents’
experience of the service provided when it is evident that their unborn/newborn
baby has difficulties?” We interviewed parents in open non-standardised
interviews to hear the parents’ views on what they perceived to be the positive
and negative aspects of the service on offer. The participants in the survey were
six parents; five mothers and one father. The subject of the interviews was
planned, but its content and structure changed from one interview to the other.
As the participants are few in number no general points can be made, but there

are many indicators that the service can be improved.

The results showed that parents were in general less happy with the service
they received during pregnancy than with the service they received when their
baby was born. This can be ascertained from their reports on how they were
told about the difficulties. It emerged that it is of high importance for the parents
to know the status of the baby’s health, what options they had, and that they
had professional support. The main problems seemed to be lack of continuity
and coordination between the different types of service the parents needed and
this seems in part due to unclear clinical guidelines. Most parents mentioned
the importance of psychological support and the need for meeting other parents

who had had similar experience.



Formali

Verkefni petta er lagt fram sem fimm eininga lokaritgerd til BA- gradu i
broskapjalfafraedum vid Kennarahaskola islands vorid 2007. Addragandi pess
var ahugi hoéfunda a ad kanna pjénustupdrf foreldra barna med fravik. Vinna vid
heimildadflun hofst sumarid 2006. Vidtdl vid foreldra foru fram a timabilinu
februar — april 2007. Hér a landi hefur litid verid rannsakad hverjar parfir
foreldra eru fyrir pjonustu strax i kjoIfar pess ad barn peirra reynist vera med
fravik eda fotlun. Meira er horft 8 umoénnun sem snyr ad barninu sjalfu en ekki
ad foreldrum og pérfum peirra sem naudsynlegt er ad koma til mos vid. A peim
forsendum kusu héfundar pvi ad einblina a parfir foreldra. Rannsoknin var
samofin vettvangsnami héfunda par sem leidbeinandi & vettvangsstad var
Hrefna Haraldsdottir foreldraradgjafi og leidségukennari lokaverkefnis var
Ingdlfur Einarsson barnalaeknir og faerum vid peim bestu pakkir fyrir géda og
uppbyggilega leidsogn. Einnig adstodadi Gudrun V Stefansdottir vid yfirlestu a

rannsoknarkafla verkefnisins og feerum vid henni bestu pakkir fyrir pad.

Vid viljum koma pokkum til Stefaniu Baldursdéttur fyrir yfirlestur ritgerdar med
tilliti til malfars og stafsetningar, Stefani B. Sigurdssyni fyrir yfirlestur og
Gunnpérunni Gudmundsottur fyrir pydingu & agripi og tilsdégn vid uppsetningu.
Eiginmenn okkar peir Stefan Teitsson og Snorri Gudjonsson fa sérstakar pakkir
fyrir polinmaedi og studning a anna timum og bérnum okkar peim Jéhannesi
Frey, Baldri Pali, Saeunni og Lovisu viljum vid einnig pakka fyrir ad vera jafn
frabaer og pau eru. Okkur langar til ad pakka ollum vinum okkar fyrir ad vera
enn til stadar fyrir okkur pratt fyrir ad vidé hofum litid sinnt peim undanfarid.
Sidast en ekki sist viljum vid pakka peim foreldrum sem téku patt i rannsokninni

ad hafa fallist a8 ad deila pessari miklu reynslu og upplifun med okkur.
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1. Kafli Inngangur

Margar rannsoknir hafa synt fram a mikilvaegi gédrar samvinnu fagfélks og
fidlskyldna. | rannséknum sem gerdar hafa verid & veittri pjonustu vié foreldra
sem ordid hafa fyrir aféllum ma greina akvedna peetti sem foreldrar eru leitandi
eftir. Pessir peettir eru til deemis: Svigram til ad tja sig, peegilegt viomot fra
starfsfolki, traust, skilningur, virding og réttur adbunadur. Héfundar sja sér
sOknarfaeri i ad rannsaka hvada porf og veentingar foreldrar barna med fravik
gera til pjonustu i peirra gard strax i kjolfar pess ad fyrirséd er um fravik. Fyrstu
kynni foreldra og fagfolks skipta gridarlega miklu mali. Fagfolk verdur ad tileinka

sér goda framkomu og koma fram af virdingu og neergeetni.

1.1. AOd eignast barn
Ad eignast barn er yfirleitt mikid tilhlokkunarefni verdandi foreldra. Oft eru miklar

vaentingar bundnar vid feedingu pess og foreldrar imynda sér hvernig lifid verdur
eftir faedingu pess og eru peir fullir af eftirvaentingu og tilhiokkun. Fyrir marga
skiptir kyn barnsins augnlitur eda harlitur miklu mali, adrir segja ad pad eina
sem sKkipti mali er ad barnid feedist heilbrigt en faestir velta pvi fyrir sér hvad peir
gera ef barnid er ekki heilbrigt. Stadreyndin er su ad sumir foreldra verda fyrir
bvi afalli ad fa paer fréttir um ad nyfaedda barnid peirra reynist ekki fyllilega
heilbrigt. Feestir hafa velt pvi fyrir sér hvernig peir bregdast vid peim fréttum.
Vidbrogd foreldra eru misjofn vid slikar fregnir en sumir verda fyrir miklu afalli
medan adrir taka fréttunum léttar. bar sem pessar adstaedur koma upp er oft
naudsynlegt ad fa utanadkomandi adstod en misjafnt er hvernig folk upplifir

adstaedur sinar og porf fyrir adstod.

1.2. Afallastreita
Pegar lifsadstaedur félks breytast pannig ad fyrri lifsreynsla og vidbrogd peirra

naegja ekKki til og par sem peim pykja adstaedur oyfirstiganlegar og dskiljanlegar
skapast éjafnvaegi sem getur leitt til timabundinnar kreppu. Einstaklingurinn parf
ad horfast i augu vid breytta stodu, endurskilgreina og endurmeta lifid ut fra
henni en pad getur reynst erfitt. | dag pykir pad naudsynlegt fyrir adila sem
lenda i eda verda vitni ad alvarlegum slysum eda upplifa alvarlegt afall ad fa

afallahjalp. Slikt hi® sama eetti ad gilda um foreldra barna sem fa peer fregnir ad



barn peirra sé ekki heilbirgt eda ad fravik syni sig. baer fregnir leida til
timabundinnar afallastreitu, eda kreppu og kalla a mikla sjalfsskodun og vinnu
hja foreldrunum. Foreldrar purfa ad na attum og atta sig a breyttri st6du. Sa sem
verdur fyrir afalli parf ad fara i gegnum vist ferli til ad 6dlast ré og laga sig ad
breyttum adstaedum. betta skrifa medal annars fraeedimennirnir Johan Cullberg

og Elisabet Kubler-Ross um en nanar er fjallad um kenningar peirra i kafla prju.

1.3. Stefnumorkun
Pad er hverri stofnun naudsynlegt ad skapa sér skyra stefnu i starfssemi og

starfsmannamalum. Ef stefna er ekki ljos er mogulegt ad setja markmid og
skapa framtidarsyn. | desember 2006 lagdi Félagsmalaraduneytid fram drog ad
stefnumorkun um Framtidarsyn um pjonustu vid fétlud bérn og fullordna 2007 -
2016. bar utlistar raduneytid framtidarsyn sinni & pjonustu vid fotlud born fra
faedingu til sautjan ara aldurs og fjolskyldur peirra. Peirri stefnumérkun asamt
stefnumdrkun Landsspitala Haskolasjukrahus verdur nanar fjallad um i kafla

fidgur.

1.4. Tilgangur rannséknar
Tilgangur rannséknar er annars vegar ad kanna reynslu foreldra af pjénustu

sem peir fengu pegar fyrirséd var um fravik hja barni peirra og hins vegar ad
heyra rodd peirra um hvad peir telja gott eda sleemt vid pjonustuna. Mikilvaegt er
ad hlusta a rddd foreldra par sem rannsoknir hafa synt fram a ad foreldri og
fagmadur leggja ekki endilega somu hugsun i hvad parf til ad pjénusta sé
fullneegjandi. Pad er audvelt ad meela anaegju foreldra ut fra pjonustu sem
barnid peirra faer en erfidara er ad meela hvort pjonusta vid foreldrana sjalfa sé
fullnaegjandi. Afall og streita er huglaegt mat og getur verid erfitt ad maela og sja

hvada pjonustu er porf eda hvernig meela eigi gaedi hennar.

Notad er eigindlegt rannsoknarsnid par sem rannsakendur telja meiri likur & ad
foreldrar geti pannig komid sinni reynslu a framfaeri um veitta pjonustu og porf
pbeirra fyrir pjonustu heldur en ef studst veeri vid megindlegt rannsdknarsnid.
patttakendur voru valdir med markmidsurtaki og er tilgangurinn sa ad fa sem

flestar upplysingar (Lincoln og Guba, 1985). Tengsl vid patttakendurna voru



fengin med adstod Sjonarhdls og Greiningar- og radgjafarmidstédvar rikisins.
Tekin voru 6st68lud opin vidtol vid patttakendur og gengid var ut fra
rannsoknarspurningunni ,Hver er upplifun pin af veittri pjonustu vid foreldra

pegar fyrirséd er um fravik hja 6feeddu / nyfeeddu barni peirra“?

1.5. Gildi teymisvinnu
Gildi teymisvinnu fer vaxandi og allar starfstéttir sem koma ad henni hafa

eitthvad fram ad feera, sumir hafa vidtaekari og breidari pekkingu en adrir
brengri og dypri. Teymisvinna tekur mié af pérfum barnsins og fjdlskyldunnar og
eykur Oryggi og baetir par med lidan peirra. Oft eru nefndir sjo eiginleikar sem
fagmenn purfa ad vera geeddir til ad starfa i teymisvinnu. beir eru: ad hlusta, ad
spyrja, ad rokraeda, ad virda hvor annan, ad hjalpa, ad deila med 6drum og ad
taka patt. | teymisvinnu sameinast fagfélk med 6lik sjonarmid, 6lika pekkingu og
reynslu i peim tilgangi ad na fram akvednu markmidi. Mikilvaegt er ad skilgreina
hlutverk hvers og eins innan teymisins til ad styrkur allra sé nyttur og pekking
allra adila sé samofin (Sigurdur Gudmundsson, 2004). begar fravik synir sig a
medgdngu eda eftir faedingu barns kemur margt fagfélk ad uménnun barnsins
og foreldrum pess. Foreldrar purfa pa oft ad leita eftir pjébnustu @ mérgum

stédum. betta kallar & mikilvaegi pess ad fagfolk starfi saman og med foreldrum.

1.6. barfir foreldra og pjénusta vio pa
Félagid Einstok born gaf ut fimm ara afmeelisrit arid 2002. bar birtu peir kdnnun

sem gerd var medal félagsmanna um hver porf foreldra langveikra barna veeri
fyrir &fallahjalp og salreena skyndihjalp pegar barn peirra greinist med sjaldgaefa
efa alvarlega sjukdéma. Pad var ritnefnd félagsins sem samdi spurningar
kénnunarinnar sem sendar voru til félagsmanna. Félagid fékk adstod fra
Trausta Valssyni salfraedingi vid urvinnslu peirra svara sem foreldrar gafu. Hluti
nidurstadna voru birtar nafnlausar i afmeelisritinu. Pad var afgerandi svorun um
ad porfin fyrir afallahjalp veeri mikilvaeg fyrir pessar fjdlskyldur a peirra
timamotum (Foreldrar purfa adstod, 2002).

Gudrun Kristjansdottir og Helga Bragadottir hjukrunarfraedingar fjalla um

grunnparfir foreldra barna & sjukrahtusum i grein sinni ,Parfir foreldra barna a



sjuikrahtisum® sem birtist i Timariti Hjukrunarfraedinga arid 2001. | nidurstédum
rannsokna sem paer hoféu til grundvallar sinni rannsékn voru grunnparfir
foreldra samhljéma. Og ma par nefna paetti eins og ad foreldrar fai upplysingar
um astand barns, medferd pess, urreedi og batahorfur. Einnig kom fram ad
foreldrar teldu ad pjonusta vid fjdlskylduna pyrfti ad vera samhaefd.
Rannsoknarnidurstédur bentu til pess ad mismunandi aldur barna virtist ekki
skipta mali um pad hverjar parfir foreldra voru. Gudrun og Helga telja ad
rannsoknir um pad hvernig porfum foreldra er sinnt og aneegja foreldra med
pjonustu barnadeilda séu naudsynlegar til ad haegt sé€ ad prda pjonustuna i att
ad meiri gaeedum og hagkveemni. betta er ein af mérgum rannséknum sem

benda til pess ad pjonusta vid foreldra purfi ad vera goéd og heildstzed.

Til ad fa innsyn i niverandi stodu peirrar pjonustu sem snyr ad foreldrum raeddu
rannsakendur vid starfandi félagsradgjafa a barna- og kvennasvidi Landsspitala
Haskolasjukrahus til ad fa peirra syn a niverandi pjonustu sem veitt er

foreldrum.

1.7. Syn hofunda
Til ad vita hvada pjénustu er porf fyrir foreldra sem eignast born med fravik er

mikilveegt ad fa upplysingar fra peim sem gengid hafa i gegnum pa lifsreynslu.
Sa sem verdur fyrir afalli parf ad endurmeta lif sitt og stédu, pad parfnast
mikillar vinnu og sjalfskodunar ad na attum aftur. begar fravik kemur i ljés a
medgdngu eda eftir feedingu barns breytist margt i lifi folks og pad parf ad atta
sig a breyttri stodu. Margt bendir til pess ad studningur sé mikilveegur og
afallahjalp geti verid naudsynleg vid slikar adsteedur. Rannsdknir sem gerdar
hafa verid a upplifun foreldra af veittri pjonustu fagfélks benda a mikilveegi pess
ad greina rodd foreldra til ad haegt sé ad maeta porfum peirra sem best.
Mikilvaegt er ad bera saman pa pjonustu sem veitt er i dag, hvada
verklagsreglum er unnid eftir, samhaefingu pjonustu og hvad foreldrar vilja sja.
Rannsakendur vilja pvi kanna hvernig haegt er ad maeta pérfum foreldra og
baeta pjonustu vid pa i kjoIfar pess ad eignast barn med fravik. beir vonast til ad
geta greint parfir foreldra sem hafa pa lifsreynslu ut fra viétélum sem tekin voru

um reynslu peirra og upplifun.



2. Saga fatladra, breytt vidhorf og loggjof

Fatlad folk hefur verid hluti af mannkyninu fra upphafi. Fravik er eitthvad sem
samfélagid a mjog audvelt med ad lita a sem eitthvad neikvaett og frabrugdid.
Oft er fravikid i formi utlits, atgerfis, truar, uppruna eda atferlis (Doéra S.
Bjarnason 1991). Stofnanir og pjonustuadilar vid fatlada eru ad breytast, einnig
fordomar og afstada almennings. Folk med fétlun sem er medvitad um stodu
sina berst i auknu meeli fyrir réttindum sinum (Nirje,1980). Forddmar prifast &
hreedslu folks gagnvart pvi sem pad pekkir takmarkad. Almenningur feer ad
vissu leiti ekki ad kynnast heimi fatladra par sem peir eru ekki ndégu synilegir i
samfélaginu. bPad er p6 sem betur fer ad breytast pétt enn sé langt i land.
Hugmyndafraedin hefur breyst mikid i aldanna ras og midar allt ad pvi ad fatlad

félk sé synilegra og njéti fullgildrar patttoku i samfélaginu.

2.1. Saga fatladra

Saga mannkynsins varpar nokkru ljési & samfélagsleg viéhorf til fatladra
gegnum aldirnar. Medal margra pjoda var algengt ad utskufa afbrigdilegum
einstaklingum og koma pannig i veg fyrir ad peir eettu samskipti vid hina sem
téldust heilbrigdir. | Rémaveldi hinu forna tidkadist pad ad audmenn vasru med
fatlada i pjonustu sinni og heféu pa sér og gestum sinum til gamans og
skemmtunar eins og husdyr. Oft var um ad raeda proskahefta eda likamlega
afbrigdilega einstaklinga til daemis dvergvaxna. | fornkinversku samfélagi geetti
Ollu mannudlegri vidhorfa til fatladra. Heimildir herma ad hinn mikli
heimspekingur Konfusius sem uppi var um 550 fyrir Krist hafi litid svo a ad
fatladir veeru einskonar gudlegar verur & aedri stigum og pvi baeri ad annast pa
0g umgangast sem slika. Sja ma vidhorfsbreytingar til fatladra og sjukra i Nyja
testamentinu. Par er ekki litid & fétlun sem avoxt syndarinnar, heldur eru fyrstu

skrefin stigin i ad hjalpa peim og adstoda (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Talid er ad fotludu folki hafi fjdlgad i kjolfar styrjalda og krossferda a 12. og 13.
old, baedi vegna farsétta og afleidinga stridsataka. Krossferdirnar yttu undir ad
vida um Evropu var komid a fét storum stofnunum eda heelum fyrir fatlada,

gedveika og umrenninga pegar komid var fram a 16. dldina. Tilgangurinn med

pvi ad loka folk inni & pessum stofnunum var annars vegar sa ad vernda
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samfélagid fyrir pessum “afbrigdilegu, einstaklingum og hins vegar ad kenna
peim ad vinna og verda nytir borgarar i samfélaginu. Nokkud algengt var ad
fotlud og afbrigdileg born veeru vistud med fullordnum a pessum stofnunum
(Margrét Margeirsdattir, 2001).

i byrjun 18. aldar taka vidhorf gagnvart andlega vanheilum, fétludum og sjukum
smatt og smatt ad breytast medal annars vegna framfara i laeknisfraedi, nyrra
uppgbtvana og kenninga um orsakir andlegra og likamlegra meina. 18. oldin var
timi upplysingastefnu sem bar med sér skynsemishyggju og tru a getu
mannsins. Hjatru, étti og forddmar fyrri alda byrjudu ad vikja fyrir nyjum
uppgotvunum og pekkingu um orsakir sjukddoma, svo sem gedsjukdoma,
flogaveiki og proskahémlun. Breski heimspekingurinn John Locke (1632-1704),
franski heimspekingurinn og rithéfundurinn Jean Jacques Rousseau (1712-
1778) og franski rithéfundurinn Denis Diderot (1713-1784) voru medal helstu
bodbera upplysingastefnunnar. Med kenningum sinum hoféu peir ahrif & vidhorf
samfélagsins til peirra sem stédu hollum feeti i lifinu og attu erfitt uppdrattar
(Margrét Margeirsdattir, 2001).

Franski gedlaeknirinn Philippe Pinel (1745-1826) kom fram & sjénarsviéid med
pba kenningu ad med réttri medhodndlun i akjésanlegu umhverfi maetti koma
proskaheftum og 68rum fétludum til nokkurs proska og gedsjukum til heilbrigdis.
Segja ma ad Pinel hafi gert byltingu med breyttu skipulagi og tilhdgun peirrar
stofnunar sem hann var i forsvari fyrir, par sem mannudlegri vidhorf og
medhdndlun sjuklinga voru 16gd til grundvallar. Pessar nyjungar héféu ahrif til
hins betra a fyrirkomulag annarra sjukrahusa bezedi i Frakklandi og vidar i
Evropu (Margrét Margeirsdottir, 2001).

i byrjun 20. aldar héfu visindamenn ad setja fram kenningar i erfdafreedum um
medfaedda erfdapeetti sem valda andlegum vanproska og gedsjukdomum.
Samkvaemt kenningunum voru vanproska og gedsjukir einstaklingar urkynjadir
og galladir fra natturunnar hendi og félagslegar eda uppeldislegar adferdir fengu
par engu breytt. Pessar kenningar leiddu smatt og smatt til pess ad
lagasetningar, radstafanir stjornvalda og opinberra adila beindust i auknu maeli

gegn proskaheftu og gedsjuku folki (Margrét Margeirsdottir, 2001).
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Pegar leid fram a 20. 6ld var stérum stofnunum komid upp utan péttbylis par
sem proskaheftir og afbrigdilegir einstaklingar voru vistadir til langframa eda
lifstidar. Pannig hoféu peir ekki mdguleika a edlilegum samskiptum vid venjulegt
umhverfi og til félagslegrar patttoku. Vistmenn pessara stofnanna bjuggu oft vid

lélegan adbunad og nidurleegingu (Margrét Margeirsdottir, 2001).

2.2. Velferoarkerfid, 16g og reglugerdir
island er velferdarpj6dfélag med lagakerfi par sem hid opinbera ber

afdrattarlausar skyldur gagnvart pegnum sinum til ad tryggja lifsgaedi allra.

Lifsgaedin eru folgin i pvi ad allir hafi adgang ad peim grunnréttindum sem peim
hafa veri® gefin samkvaemt 16gum og reglugerdum. i légunum er skilgreint hvert
hver og einn purfi ad saekja sinn rétt og hvada adilar i stjornkerfinu beri abyrgd a

framkveemd pess (Bragi Guémundsson munnleg heimild, oktober 2006).

Stefan Olafsson (1999) talar um ad rikjandi hugarfar, pjodfélagsadsteedur og
stjornmal pjéda setji avallt mark sitt a proun velferdarrikisins og ad lita megi
pbannig a ad velferdarstefna hvers pjodfélags endurspegli pa vidurkenningu a
samfélagslegri abyrgd sem er rikjandi hverju sinni. Hann talar jafnframt um ad
20. oldin hafi verid old velferdarrikisins. Nu til dags er rétturinn til trygginga gegn
efnahagslegu 66ryggi og trygging borgara til lagmarks afkomu talinn sjalfsagdur
réttur allra. islendingar voru tiltdlulega frumstaed og fataek pjod & peim tima er
Evrépupjodir hofu ad innleida félagslegar tryggingar hja sér. islendingar hafa
pbannig verid seinni til ad tileinka sér pad velferdarkerfi sem nagrannapjédir

beirra hafa.

Vilhjalmur Arnason (1991) talar um ad pad sé skilyrdislaus skylda rikis og
sveitafélaga ad tryggja hag og rétt allra borgara sinna, par a medal folks med
fotlun. | pvi samhengi nefnir hann ad 16ggjafinn gegni lykilhlutverki vié ad tryggja
framkvaemd I6gbodinna réttinda einstaklinga i fullu samraemi vid gildin sem pau
endurspegla (Vilhjalmur Arnason, 1991). Stefnumétun og framkvaemd pjénustu i
malefnum fatladra virdist radast af peirri merkingu sem menn leggja i hugtakid

fotlun og fra hvada fraedilega sjonarmidi er horft. betta hefur vidteek ahrif a
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hvernig samfélagid og stjornvold bregdast vid pérfum einstaklinga med fétlun og

hvada adstaedur peim eru bunar (Vilborg Johannsdéttir, 2001).

Urreedi samfélagsins hvad vid kemur pjonustu fyrir einstaklinga med fétlun hafa
breyst mikid baedi hvad frambod og gaedi vardar. Deemin syna ad gaedi og edli
pjonustuurraeda veltur a vidhorfum samfélagsins til einstaklinga med fotlun

hverju sinni (Gardner og Chapman, 1997).

Kopavogsheaeli héf starfsemi i desember arid 1952. bad starfadi eftir Iigum um
favitaheeli nr. 18/1936 allt fram til arsins 1967, pegar I6g um favitastofnanir

nr. 53 voru sett. Ari® 1970 haféi hzelid rymi fyrir 150 vistmenn en fullbyggt var
Képavogshzelid zetlad fyrir 360 vistmenn, baedi bdrn og fullordna. A peim tima
var talid nég ad hafa eina adalstofnun fyrir proskahefta i landinu. Foreldra og
vinafélag Képavogsheelis var stofnad arid 1976, en markmid pess var ad auka
samstarf milli adstandenda og starfsfolks og um leid ad studla ad endurbotum
fyrir vistmenn. Fyrsti visirinn ad nami proskapjalfa var a Képavogsheeli arid
1958. Formlegur skéli var sidan stofnadur med 16gum 1967 og hét fyrstu arin
Gaeslusystraskalinn. Nafn skélans breyttist svo yfir i broskapjalfaskoli islands
arid 1971 (Margrét Margeirsdéttir,2002).

Til ad tryggja almenn mannréttindi parf ad setja 16g og reglugerdir, par med talid
um malefni fatladra. Fyrstu 16gin, L6g um favitaheeli nr.18, voru sett arid 1936.
Ut fra breyttri hugmyndafraedi hafa pau 16g proast og breyst i gegnum arin og
sidasta lagasetning var L6g um malefni fatladra nr.59/1992 sem eru sérlog sem
taka til velferdarpjonustu fatladra sem ekki er tryggd samkveemt 66rum Iégum.
Samkveemt Braga Gudbrandssyni (1994) er markmid peirra ad tryggja fotludum
jafnrétti og sambeerileg lifskjor vid adra pjoédfélagspegna med pvi ad veita peim
rétt umfram pann sem folst i almennum I6gum. Ny hugsun var kynnt til
sogunnar med pessum ldgum um sjalfsteeda busetu med fjarmoégnun leiguibuda
fyrir fatlada asamt naudsynlegri stodpjonustu til daemis lidveislu til adstodar vid
daglegar athafnir. Pannig atti ad rjufa einangrun fatladra og mismunun gegn
pbeim med virkri patttoku i samfélaginu. Nymeeli a bord vid réttindagaeslu fatladra
var logfest asamt pvi ad sérstakur kafli laganna var helgadur fétludum bornum

og fjolskyldum peirra.
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Pjénusta vid einstaklinga med fotlun er veitt a grundvelli peirra sérlaga sem
getid er hér ad ofan. Akvaedi laganna um einstaklingsbundna stodpjénustu synir
nyjan hugsunarhatt og endurspeglar meira samraemi a milli stefnu og urraeda en

i fyrri l6gum um malefni fatladra.

2.3. Hugmyndafraedi
Or préun hefur att sér stad ad undanférnum aratugum i malefnum fatladra. Mikil

vakning hefur oréid medal almennings po6 enn sé langt i land. Pad a ekki sist
tildrog sin ad rekja til félagasamtaka og frumkvddlastarfs barattumanna um
hagsmuni og réttindi fatlads folks. Barattumennirnir Bank-Mikkelsen, Bengt Nirje

og Wolf Wolfensberger fara par framarlega i flokki.

2.3.1. Normalisering og full patttaka
Raddir barattumanna fyrir edlilegu lifi (normalization) og fullri patttéku

(integration) fatlads folks i samfélaginu féru ad heyrast upp ur 1970. Daninn
Bank-Mikkelsen kom fyrstur fram med hugtakid ,normalisering® arid 1977. Hann
skilgreinir ,normaliseringu® a pann hatt ad ,normalisering” merki jafnrétti fyrir
l6gum og rétt fatladra til pess ad lifa lifinu likt og adrir. Markmid hans var ad
breyta sélarhringsstofnunum i vistvaen hibyli sem vaeru hvad likust “venjulegum,
heimilum. Hans helstu ahrif voru ad koma af stad umraedum og breyta stefnu i
sambandi vid adbunad fatladra einstaklinga, p6 ad litid veeri um fraedilegar
lausnir hja honum. H6fud markmid hans var ad berjast gegn stédludéum
hugsunarhaetti og vernda fatlada gegn mismunun og misrétti. Hugmyndir pessar
barust svo yfir til Bandarikjanna og Kanada og préudust enn frekar medal

annars hja peim Bengt Nirje og Wolf Wolfensberger (Déra S. Bjarnason 1991).

Bengt Nirje sagdi ,normaliseringu” studla ad pvi ad fatladir fai taekifaeri til ad
taka patt i venjulegum, proskandi upplifunum & mismunandi seviskeidum. bad
er talid edlilegt fyrir barn ad bua heima likt og pad er edlilegt fyrir fullordna ad
flytia ad heiman, verda sjalfstaedir og mynda ny tengsl. Eins og allir adrir pa
eettu fatladir einnig ad upplifa ad verda fullordnir og proskast samfara

breytingum a adstaeedum og umhverfi i lifinu.
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Med ,normaliseringu” er ekki att vid ad gera fatlada “edlilega,, heldur er att vid
ad gera lifsskilyrdi peirra eins edlileg og unnt er med tilliti til greindrar hdmlunar,
samskiptahaefni peirra og/eda proska. Markmid umoénnunar og pjonustu vid
fatlada er ad adlaga einstaklinginn ad samfélaginu og ekki sidur ad adlaga
samfélagid ad peim. Ad lata pa falla inn i “normid, pad er ad segja eins mikid og

mogulegt er hverju sinni.

Wolf Wolfensberger vill frekar tala um manngildingu heldur en ,normaliseringu®,
sem hefur pé tveer merkingar, pad er félagslega og télfraedilega merkingu.
Samkveaemt skilgreiningu hans og kenningum felst edlilegt lif i pvi ad leggja
aherslu a pjalfun og proska hins fatlada med pad ad leidarljési ad hann verdi
faer/haefur til ad gegna stérfum sem njoéta virdingar i samfélaginu. bannig geti
hinn fatladi einstaklingur 6dlast akvedna félagslega stddu og hlutverk sem eru
almennt vidurkennd i pvi samfélagi sem hann byr i. Wolfensberger hélt pvi fram
ad fotlun feeli i sér fravik sem svo leiddi til stimplunar og hofnunar fra
samfélaginu. Hann taldi ad sjalfsmat peirra minkadi par sem peir hefdu ekki
félagslegt hlutverk sem nyti virdingar og gerdi pa ad virkum patttakendum i
samfélaginu. Leggja pyrfti aherslu a gildi félagslegrar patttoku og bléndunar
(intergrering). Einnig ad draga fram jakvaedar hlidar og proska pa heefileika sem
einstaklingurinn hefur fram ad feera.og beita pannig 6llum radum gegn —
“fravikinu,. Hann taldi mikilveegt ad adlaga faltada ad samfélaginu og skapa
pessum einstaklingum stédu sem samfélagid vidurkennir (Wolfensberger 1985).
Fatladir eru ad verda synilegri i samfélaginu i dag. beir eru farnir ad sakja
bjonustu ut i samfélagid eins og adrir gera. Eftir pvi sem peir verda synilegri i
samfélaginu verda fordoémar i peirra gard minni. bad pyrfti ad auka freedslu fyrir

almenning, par sem félk a pad til ad hraedast pad sem pad pekkir ekki.

2.3.2. Laknisfraedilegt og félagslegt sjonarhorn
Tvo pekktustu likdnin pegar kemur ad fotlun eru félagslega likanid,sem a reetur

ad rekja til Bretlands og laeknisfraedilega likanid. Gjorolik sjénarhorn rikja i
pessum tveimur likdnum par sem vidhorf og veentingar folks til samfélagsins eru

olik. Beedi likonin maeta hardri gagnryni hvort a sinn hatt.
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Sjonarhorn leeknisfraedilega likansins litur a fatladan einstakling sem sjukling
eda skjoblstaeding sem parf a medferd eda leekningu ad halda (Déra S.
Bjarnason, 2001). Oll medferd midast Gt fra fétlun einstaklingsins, hvernig hann
getur ordid heilli og par med fallid betur inn i hi® almenna samfélag. Mikil
ahersla er 16g0d a erfdavisindi innan laeknisfraedinnar en par er leitad leida vid ad
sigrast a sjukdédmum og utrymingu erfdagalla. Erfdavisindin hafa gefid
freedimoénnum og laeeknum akvedna pekkingu um hegdun gena og arfgenga
sjukdéma. Mikid hefur verid deilt um réttmaeti pessara visinda og sumir telja ad
vid séum komin langt ut fyrir 6ll sidferdismork i peim efnum (Rannveig
Traustadottir, 2003).

Alpjodaheilbrigdismalastofnunin (WHO), gaf ut flokkunarkerfi arid 1976 sem
inniheldur prju hugték sem eru skerding, foétlun og hémlun (Déra S, Bjarnason,
2001). Leeknisfraedilega likani® midar fotlun oft ut fra flokkunarkerfi WHO.
Hugtokin voru endurskilgreind arid 1980 par sem onnur ahersla var 16g6 a
hémlunina og reynt var ad koma til moéts vid sjénarmid félagslega likansins. beir
sem adhyllast félagslega likanid eru po6 osattir vid ad skerdingin er sett fram
sem orsok fotlunarinnar. Skilgreining hugtakanna fra pvi arid1980 er eftirfarandi:
Skerding (impairment): Er ,,missir eda afbrigdileg salreen, likamleg eda
liffreedileg bygging eda virkni*.

Fotlun (disability): Er ,,takmorkud geta eda vanhaefni (vegna skerdingar) til ad
framkvaema athafnir @ sama hatt eda innan peirra marka sem edlileg eru talin®.
Homlun (handicap): Visar til ,,erfidleika einstaklingsins sem stafa af skerdingu
eda fotlun og takmarka eda hindra vidkomandi einstakling vid ad uppfylla edlileg
hlutverk (mida vid aldur, kyn, félagslega- og menningarlega paetti)“ (Rannveig
Traustadottir, 2003).

Félagslega likanid snyst ekki um hvort haegt er ad laekna allar fatlanir med
teekjum og sérhonnudum télum svo ad allir geti skilad fullum vinnudegi og
stundad tomstundir og félagslif a kvoldin. Pad er leid til ad syna ad allir, jafnvel
beir sem geta ekki hreyft sig og hafa litta sem enga skynjun eiga rétt a
akvednum lifsgaedum og pad ad komid sé fram vid pa af virdingu (Barnes, ofl.
1999). Félagslega likanid snyst um lif fatlads folks i samfélagi vid adra. bad

snyr fyrst og fremst ad einstaklingnum sjalfum, hvernig hann getur notid sin sem
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best i pjodfélaginu, hvad pjodfélagid getur gert til ad koma til mots vid paer parfir
sem hver og einn hefur, 6had fétlun, kyni, litarhaetti eda kynhegdun. Likanid
beitir sér fyrir pvi ad vid erum 06ll ein heild af margbreytilegri fléru og ad kominn
sé timi til fyrir almenning ad saetta sig vid ad vid getum ekki oll verid eins (Dora
S. Bjarnason, 2001). Pad leggur aherslu a ad styrkja félk a peirra sterkasta
svidi, frekar en ad reyna ad eyda pvi sem telst vera daeskilegt. Pad ma ekki
gleymast ad hver einstaklingur er sérstakur og folk verdur ad vinna samkvaemt
bvi i uménnunarstérfum, til deemis med fotludu folki. Fatlad folk & rétt a ad
komid sé fram vid pad a jafnréttisgrundvelli svo pad haldi eigin sjalfsvirdingu
(Chappell [an ars]). Félagslega likanid er umbylting fra fyrri tima og peim
hugsunarhaetti ad fatlad folk parfnist hjukrunar og voktunar svo pad fari sér ekki
ad voda. bad er alltaf akvedin heetta a forreedishyggju hja starfsménnum sem

vinna med folki med fotlun

Munurinn a likbnunum tveimur er medal annars sa ad laeknisfraedilega likanid
gengur fyrst og fremst ut fra pvi ad laga eda laekna folk en félagslega likanid
segir ad samfélagid geri folk fatlad og hindranir i samfélaginu séu pad sem geri
félki erfitt fyrir. Pjodfélagid er enn med dkvedna fordoma gagnvart peim sem
minna mega sin. Pad skilar sér i dryggisleysi og vanmattar kennd hja peim sem

endalaust eru minntir & hversu litilsvirdi peir eru.

Ymsir hafa gagnrynt likénin hvort & sinn hatt. Ein af peirri gagnryni sem
lzeknisfraedilega likanid hefur fengid a sig er ad pad tekur ekki mannlega- og
félagslega paetti med vid greiningu. Pad litur fyrst og fremst a likamlega fotlun
og skerdingu einstaklingsins og er 4 margan hatt urelt. Pad endurspeglar pa
gOémlu hugsun um forraedishyggju, uménnun og vorkunnsemi sem gerir engum
gott, nema ad takmadrkudu leiti. Félagslega likanid hefur aftur a maéti verid
gagnrynt fyrir ad taka ekki négu skyrt a oéllum fétlunum. Félk med
proskahémlun, gedreena erfidleika og heyrnaskert félk finnst pad vera
snidgengid. Einnig hefur likanid verid gagnrynt fyrir ad leggja of mikla dherslu &
félagslegar og efnahagslegar hindranir og gera liti® ur menningarlegri og

personulegri reynslu fatlads folks (Rannveig Traustadottir, 2003).

17



2.4. Samantekt
Gridarleg breyting hefur ordid a stodu fatladra sidastlidna aratugi. Fyrr a 6ldum

var minna vitad um ymiss fravik og fatlanir. Med aukinni pekkingu og breyttum
tidaranda hefur syn almennings breyst, pad ma ekki sist rekja til félagasamtaka
og frumkvddlastarfs barattumanna um hagsmuni og réttindi fatlads félks og hafa
fatladir par ad auki 68last aukin mannréttindi. island er velferdarpjodfélag og
vinnur ad pvi ad tryggja ollum pjédfélagspegnum jafnan rétt. Stundum er
naudsynlegt ad setja sérldg til ad komast hja mismunun og voru sérldég um
malefni fatladra nr.59.sett arid 1992.

Su hugmyndafraedi sem daninn Bank Mikkelsen kom fram med arid 1977 um
,nhormaliseringu” breytti miklu um stodu fatladra. Fatladir eru ad verda synilegri i
pjodfélaginu i dag og dregid hefur ur fordomum. Leeknisfreedilega likanid og
félagslega likanid syna 6lik sjonarhorn a fétlun par sem gegnid er ut fra likum
pattum. P6 ad margt hafi breyst og aunnist sidustu ar i malefnum fatladra er
enn langt i land og hafa hinir ymsu adilar beitt sér fyrir malefnum fatladra.
Fatladir fara par fremstir i flokki en ma par einnig nefna starfstétt proskapjalfa.
Proskapjalfar hafa i gegnum tidina verid talsmenn fatladra og unnid ad pvi ad

brjéta nidur mura sem fatladir hafa maett i samfélaginu.
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3. Kafli Proskapjalfi

Fagstétt proskapjalfa er frekar ung og er enn ad festa sér reetur i samfélaginu.
Proskapjalfar vinna i sibreytilegu umhverfi og leggur stéttin sig fram um ad
adlaga sig pvi umhverfi sem er rikjandi hverju sinni. Pannig eru proskapjalfar
sifellt ad endurskilgreina storf sin og starfsvettvang og hefur namid proast i takt
vid pad. bad sem proskapjalfum er avallt hugleiki® er ad geeta réttar fatladra og
vinna ad pvi ad samfélagid meeti peim og studla ad pvi ad peir njoti
hamarkslifsgeeda hverju sinni. Proskapjalfar hafa vidteeka pekkingu a vinnu
med fotludum og malefnum sem snua ad hagsmunum peirra. Fagimynd
proskapjalfa er i mikilli métun par sem starfsvettvangur kemur nidur 8 mérgum
stédum i pjonustu vid einstaklinga med fravik og fatlanir. Pannig hafa storf
peirra mikid flust af stofnunum og ut i pjodfélagid par sem skjolsteedingar peirra
eru staddir hverju sinni. betta kallar @ mikinn sveigjanleika og vilja til ad maeta

Olikum poérfum hvers og eins.

3.1. Sogulegt sjéonarhorn og préun
Fagstétt proskapjalfa er 48 ara og a han pvi ekki langa ségu. Stéttin hefur

gengid i gegnum mikla préun pad sem af er og hefur itrekad purft ad
endurskilgreina starfsheetti sina og adstaedur i framtidarstefnu (Helga Birna
Gunnarsdaéttir, 1999). Vegna pess hve breytingar hafa verid orar a peirri vinnu
sem fylgt hefur stéttinni hefur hun att erfitt med ad skapa sér sterka fagimynd
(Rannveig Traustadattir, 2004). Fagstéttin byr yfir sameiginlegri pekkingu,
vidhorfum og kunnattu sem vidurkennd er af samfélaginu. Hver og einn
fagmadur verdur ad vera medvitadur um skyldur sinar i starfi og starfa pannig i
anda peirrar fagstéttar sem hann tilheyrir. Fagstétt proskapjalfa hefur adlagad
sig ad peim 6ru breytingum sem ordid hafa og synt sveigjanleika. | dag er stéttin
ad rydja seér braut & nyjum starfsvettvangi medal annars innan skélakerfisins og
vida er eftirspurn eftir proskapjalfum ad stéraukast. bad er mikilveegt fyrir
broskapijalfa jafnt sem annad fagfélk ad igrunda starfskenningu sina vel og

mota.
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3.2. Menntun proskapjalfa
Ari® 1958 var Gaeslusystraskdli islands stofnadur 4 Képavogshzeli, en

broskapjalfar baru starfsheiti® Gaeslusystur fram til arsins 1971. A timum
gaeslusystra tok menntunin mid af Idgum um favitastofnanir og voru litadar
kenningum laeknisfraedilega likansins. bar var umonnun, hjukrun og kennsla
megin inntakid. | kjdlfar reglugerdar sem sett var arid 1971 af
Heilbrigdisraduneytinu fékk skolinn nafnid broskapjalfaskoli islands og
geeslusystur fengu starfsheitid proskapjalfar. Med reglugerdinni var i fyrsta skipti
gerd tilraun til ad skilgreina hlutverk skolans og proskapjalfar voru metnir sem
uppeldis, uménnunar og pjalfunarstétt (Vilborg Johannsdéttir, 2001). Bryndis
Viglundsdéttir var fyrsti skélastjori skdlans og Rannveig Traustadéttir fyrsti
verknamskennarinn en hun lagdi mikla aherslu & hugmyndafraedi vid kennsluna
(Margrét Margeirsdattir, 2002).

Ari® 1997 sameinadist Proskapjalfaskélinn Kennarahaskéla islands og vard
namid ad haskdlanami vid pa sameiningu. | framhaldinu var ekki fullkomin
samstada innan stéttarinnar um flutning kennslunnar (Rannveig Traustadéttir,
2004). Med sameiningunni voru markmid namsins endurskodud og skoélaarid
2000-2001 var markmid skolans ad undirbua nemendur til ad starfa med

fotludum bornum, unglingum og fullorénum (Vilborg Jéhannsdottir, 2001).

Auknar fraedilegar krofur eru gerdar til nams a haskélastigi auk pess sem
tengingar vid freedikenningar og rannsoknir styrkist. Eftir sameiningu vid
Kennarahaskala islands vard sterkari grundvéllur fyrir pverfaglegu samstarfi
milli stétta innan skolans. Samstarf og skilningur milli dlikra fagstétta er oft
forsenda godrar pjénustu vid folk med fotlun (Rannveig Traustadottir, 2004).
petta er i samraemi vid pad sem stendur i 66rum kafla Reglugerdar um stérf,
starfsvettvang og starfsheetti proskapjalfa nr. 215/1987, i pridju grein: ,3.4.
Markmid proskapjalfunar er heefing ad samfélaginu par sem gengid skal ut fra
pvi ad fatladir taki fullan patt i samfélaginu med hlidsjon af sérbérfum hvers og
eins. Skal pad gert i samvinnu vid hinn fatlada, foreldra og forradamenn og
alrar fagstéttir”. | vidtali sem vid tékum vid Hrefnu Haraldsdattir,
foreldraradgjafa a Sjonarhdli kom fram ad hun fyndi mun a milli fagstétta um

vinnubrdégd, fagmennsku og vidhorf. Hun vill sja fagstéttir vinna meira saman og
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segir ekki gott ad hafa einungis eina stétt a hverjum vinnustad pvi pa skorti a

vidsyni (Hrefna Haraldsdottir munnleg heimild, 12 desember 2006).

3.3. Starfssvid proskapjalfa
Starfsheiti Proskapjalfa heyrir undir Heilbrigdisraduneyti og purfa peir pvi

leyfisbréf fra radherra til ad geta starfad undir pvi starfsheiti. Peir starfa eftir
Légum um proskapjalfa nr. 18/1978 og Reglugerd um stoérf, starfshaetti og
starfsvettvang proskapjalfa nr. 215/1987. Einnig starfa proskapjalfar eftir

sidareglum félagsins

Proskapjalfar sinna fyrst og fremst proskapjalfun en par er a freedilegan og
skipulegan hatt stefnt ad pvi ad koma fétludum til aukins alhlida proska par sem
annars vegar er tekid mid af porfum hvers og eins og hins vegar peim krofum
sem samfélagid gerir til pegna sinna. Proskapjalfun er Iégverndad starf
(Proskapjalfafélag islands, e.d.). Proskapjalfar hafa breida og vidtaeka pekkingu
og hafa pvi oft gbda yfirsyn.

Ari® 1958 snerist starf proskapjalfa ad mestu um uménnun og hjukrun en i dag
er meiri ahersla a ad vinna ad pvi ad efla einstaklinginn, stydja hann til patttoku
edlilegs lifs og standa vord um réttindagaeslu gagnvart félki med fotlun
(Rannveig Traustadottir, 2004 ).

Proskapijalfi gegnir storu hlutverki i allri pjonustu vid einstaklinga med fotlun.
Starfssvid proskapjalfa eru moérg og misjofn en su pjonusta sem snyr ad
einstaklingum med foétlun liggur i gaeedum sem radast af starfshaefni, frumkvaedi
og starfs medvitund (Vilborg Johannsdéttir, 2001). broskapjalfar hafa engar
eyrnamerktar stédur, par sem peir hafa ekki eignad sér vinnustadi heldur vinna
med folki med fétlun par sem porf er a (Helga Birna Gunnarsdattir, 1999).
Verkefni proskapjalfa eru pvi mjog misjofn en eitt af mikilvaegustu hlutverkum
beirra er hagsmunagaesla félks med fétlun, eins og segir i 6drum kafla
Reglugerdar um storf, starfsvettvang og starfsheetti proskapjalfa nr. 215/ 1987:
.Proskapjalfar skulu i stérfum sinum leggja sérstakar aherslur a skyldur

samfélagsins vid hina fétludu og studla ad pvi ad samfélagid meeti pérfum
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peirra“. Starf proskapjalfa krefst pvi mikillar pekkingar og feerni a porfum

einstaklinga med fétlun.

Pad hefur alltaf verid stor pattur proskapjalfa ad midla pekkingu sinni til annarra
en til ad geta verid radgefandi adili verdur sa sem aetlar ad midla ad kunna baedi
skil & kenningum og starfsadferdum (Halldéra Sigurgeirsdottir, 1990). Til pess
ad fagmadur kunni skil @ kenningum og starfsadferdum parf hann ad fylgja
timanum og endurmennta sig. Pad nam sem kennt er i dag kemur inn a rikjandi
hugmyndafraedi, nyjustu strauma og stefnur i faginu og farid er i 16g og
reglugerdir eftir pvi sem vid a. Leitast er vid ad veita proskapjalfanemum
hagnyta pekkingu a stefnumoétun og framkvaemd heildraennar pjonustu auk pess
ad tengja saman fraedilega og hagnyta pekkingu a malefnum fatladra
(Kennarahaskdélinn e.d.). Hrefna Haraldsdottir telur menntun proskapjalfa vera
ad skila sér ut & vinnumarkadinn. Hun segir ad eitt af pvi sem proskapjalfar
kunni vel er kunnatta peirra i pvi ad staldra vid i hradanum sem vid buum vid,
skipuleggja verkefni og setja fram skyr markmi® (Hrefna Haraldsdéttir munnleg
heimild, 12 febraar 2006).

3.4. Log og reglugerdir
Til ad tryggja almenn mannréttindi parf ad setja 16g og reglugerdir. Fyrstu 16gin

sem sett voru um malefni fatladra, voru eins og fyrr segir L6g um favitaheeli
nr.18/1936. | gegnum arin hafa pau 16g préast og breyst med breyttum
aherslum og hugmyndafreedi. Sidasta lagasetning sem snyr ad malefnum
fatladra er L6g um malefni fatladra nr. 59/1992. Markmid peirra laga er ad
tryggja fotludum jafnrétti og sambeerileg lifskjor vid adra pjodfélagspegna med
bvi ad tryggja peim rétt umfram pann sem felst i almennum l6gum. Arid 2000
markadi timamét i malaflokki fatladra par sem lagt var fram frumvarp um
félagspjonustu sveitarfélaga. bratt fyrir ad frumvarpid hafi ekki nad sampykkt og
var dregid til baka baru vidhorf pess og hugmyndir med sér miklar breytingar i
malefnum fatladra. Frumvarpid fél i sér flutning & malefnum fatladra fra riki til

sveitarfélaga og lagdi aherslu a neerpjonustu (Vilborg J6hannsdattir, 2001).
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3.4.1. Sidareglur proskapjalfa
Sidareglur eru hverri fagstétt naudsynlegar, en paer méta stérf fagmanna og

haegt er ad leita i peer ef deilumal risa. Pannig audvelda pser fagmonnum vinnu
sina (Erla Pordardottir, 1999). Sidareglur proskapjalfa veita ramma yfir rikjandi
gildi og vidmid stéttarinnar til ad vinna eftir. baer eru unnar ut fra Légum um
proskapjalfa nr. 18/1978 og Reglugerd um stérf, starfsheetti og starfsvettvang
proskapjalfa nr. 215/1987. Hverjum starfandi proskapjalfa ber ad hafa sidareglur
stéttarinnar i huga i 6llu sinu starfi. Svo segir i 6. grein peirra: ,Proskapjélfi skal
leita adstodar annarra sérfreedinga ef pérf er &. Hann skal virda sérpekkingu

annarra faghdpa og nota sérpekkingu sina til ad radleggja 66rum*,

3.5. Samantekt
Proskapjalfar eru ung stétt sem er i stddugri proun han hefur 48 ara ségu og

hefur adlagad sig ad 6rum breytingum hugmyndafraedinnar. Stéttin hefur synt
mikinn sveigjanleika og adlogun a breyttum og vidum starfsvettvangi og hefur
uppbygging namsins proast eftir pvi. Eitt af adalverkefnum proskapjalfa er ad
standa ad hagsmunageeslu fatlads folks, ad vera talsmadur peirra og ad breida
ut pekkingu a malefnum peirra. beir starfa eftir Iilgum um proskapjalfa

nr. 18/1978 og Reglugerd um storf, starfsheetti og starfsvettvang proskapjalfa
nr. 215/1987. broskapjalfar heyra undir Heilbrigdismalaraduneytid en

félagsmalaraduneyti fer med malefni fatladra.
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4. Kafli Fradilegur hluti

Pegar vinna a gott og metnadarfullt starf er mikilvaegt ad pad sé skyrt og vel
skilgreint hvad eigi ad gera og hvernig eigi ad vinna pad. Einnig parf ad setja
timamork til ad vinna eftir svo ad aaetlanir standist. bannig geta allir stefnt ad
sama marki med vinnu sinni. A sidustu arum hefur pad synt sig ad teymisvinna
skilar gédum arangri par sem folk midlar upplysingum sin & milli og setur sér
sameiginleg markmid par sem gengid er ut fra hagsmunum skjélstaedingsins.
Teymisvinna krefst sveigjanleika, opinna samskipta, trausts og samvinnu.
Fagfolk er medvitad um mikilvaegi snemmtaekrar ihlutunar og purfa vinnubrégd
hennar ad vera markviss og métud i samvinnu vié foreldra og fagfolk. |
hugmyndafraedi snemmtaekrar ihlutunar er 16gd ahersla a ad ganga ut fra

oskum foreldra og er 16gd ahersla & ad byrja hana sem fyrst.

4.1. Stefnumorkun Landspitala- Haskoélasjukrahus
Ad hafa skyra stefnu i starfssemi og starfsmannamalum er hverri stofnun

naudsynlegt ef arangur a ad nast. Ef stefnan er ekki ljos er mogulegt ad setja
markmid og skapa framtidarsyn. Sem deemi um stefnumaérkun stofnunar ma
nefna rikjandi stefnu sem Landspitalinn- Haskoélasjukrahts hefur sett sér. |
stefnukorti sjukrahussins segir ad pjonustan skuli vera 6rugg, skjot og jafnraed
en aftur skuli syna sveigjanleika og nyskopun. Verklag innan spitalans & ad vera
heildreent, heilsueflandi og verkferlar vel skilgreindir. Sjuklingar og
adstandendur skulu taka patt i akvardanatoku i sambandi vid medferd. ba skal
avallt hamarksoryggi vera vidhaft med markvissri skraningu, 6flugu og
notendaveenu upplysingakerfi. Sjukrahusid a ad leida framsaekna forystu i
mannaud med pvi ad skapa metnadarfulla lidsheild starfsfolks og hafa
vinnuumhverfi hvetjandi til ad yta undir starfspréun. Starfsfélk parf ad syna
abyrgd, fagmennsku, traust, virdingu, 6ryggi, jafnreedi og jafnrétti. bad parf ad
hafa skyrt umbod til athafna og vera feert um ad starfa i pverfaglegri samvinnu.
Innan sjukrahussins er talad um ad vinna eftir leidandi samvinnu og virkum
tengslum. Sjukrahusid hefur frumkvaedi ad samvinnu opinberra adila, einkaadila
og annarra i peim tilgangi ad studla ad samfelldri pjénustu til hagsbota fyrir

sjuklinga (Landspitali Haskdlasjukrahus, e.d. 2006).
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Framtidarsyn Landspitalans er ad veita upplystum sjuklingum og
adstandendum peirra framurskarandi, heildraena og samfellda pjonustu a einum
stad. Starfsfolki eru skapadar adstaedur til starfsprounar svo ad LSH verdi
leidandi i pjonustu, menntun og visindum. Stédug pekkingarpréun, gaedastarf
og Oryggisbragur studla ad faglegqum vexti spitalans og eru grundvéllur atrasar
innanlands sem utan. Sjukrahusid seekir fram i pjonustu, menntun og visindum
til ad komast i fremstu r6d norreenna haskdlasjukrahtsa” (Landsspitali
Haskodlasjukrahus, e.d. 2006).

4.2. Drog ad Stefnumorkun Félagsmalaraduneytisins
i desember 2006 lagdi Félagsmalaraduneytid fram drog ad stefnumérkun um

Framtidarsyn um pjonustu vid fétlud bérn og fulloréna 2007-2016. bar utlistar
raduneytid framtidarsyn sinni a pjénustu vid fotlud bérn fra faedingu til sautjan
ara aldurs og fjolskyldur peirra. Markmié med stefnumdrkuninni er ad pjonusta
vid fotlud born og fjdlskyldur peirra sé snidin ad pérfum peirra hverju sinni
samkvaemt mati i kjolfar greiningar. Hun byggi a heildstaedri, einstaklingsmidadri
pjonustudaetlun sem er endurskodud reglulega. Pannig er sveigjanleiki tryggdur
og midad er vid ad studningur vid fjdlskyldur s&€ med peim heetti ad foreldrar geti
stundad nam eda gegnt starfi og notid fristunda til jafns vid adra. Ytt er undir
samhaefda pjonustu og abyrgd pjonustuadila, par sem allir hafa sinn tengilid,
sem sinnir malefnum hvers og eins. | stefnumérkuninni kemur fram ad pegar
proskardskun barna verdur ljos skuli pjonustuadilar hafa frumkvaedi ad pvi ad
kynna adstandendum hvada pjénusta og studningur peim bydst

(Félagsmalaraduneytid, 2006).

Kafli 1.4.4. Stefnumorkunin gefur mynd af faglegri pekkingu og geedastarfi. bar
kvedur & um ad:

,Byggo verdi enn frekar upp fagleg pekking og gaedastarf i pjonustu vid fotlud
bérn og fullordna. Pjonustan sé einstaklingsmidud, byggd a heildstaedri og
sveigjanlegri parfagreiningu i samradi vid notendur & hverjum tima. Gaeedum
bjénustunnar og viohorfum notenda til hennar sé fylgt eftir med reglubundnum
heetti, medal annars kbnnunum medal notenda og starfsfolks og mati & arangri
ut fra sérstbkum meelikvéroum sem komid verdi a i pvi skyni til ytra og innra
eftirlits. Med pvi méti sé fylgst med pvi ad settum markmidum sé nad. Ahersla
er16gd & ad skapa traust milli stiornenda, starfsfolks, notenda og adstandenda
peirra, medal annars med pvi ad bregdast fljott og 6rugglega vid kvértunum og
abendingum. Fylgst sé vel med nyjungum i pjonustu vid fétlud bérn og fulloréna
Jafnframt pvi ad gaeta hagkvaemni i rekstri®.
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Kafli 1.5 i stefnumoérkuninni snyr ad pjénustu vid born 0-17 ara og fjélskyldur
beirra. | 1id 1.5.3 segir:

~agleg pekking greiningar- og radgjafaradila sé tryggd a éllum pjonustustigum
0g svaedum og sé sambaerileg um land allt, utan sérhaefdara pjonustu
greiningaradila og barnadeilda sjukrahusa. Hun byggir a nyjustu upplysingum
0g nidurstédum vidurkenndra rannsokna. Tryggdur verdi adgangur starfsfolks
ao sérfraediradgjof og handleidslu par sem famenni kann ad standa i vegi fyrir
Sérheefdri pjonustu. M.a. verdi nyting télvusamskipta og fiarfundabunadur proud
frekar i pvi skyni*.

Lidur 1.5.3 e snyr ad ,pjonustuteymum, skipudum fulltrdum notenda og veitenda
bjénustu vid fétlud bérn, sem hafi umsjéon med pjonustu vid hvert barn og
fjblskyldu pess pegar vid &“ Lidur 1.5.3.f. snyr ad préunar- og
rannsoknarstorfum a svidi proskaraskana, fatlana, ihlutunar, radgjafar og
bjonustu, par sem studlad er ad eflingu pessara patta. Ad o6ll ihlutun sé byggd a
vidurkenndum, gagnreyndum adferdum, jafnt a sérstékum pjonustustédvum

fatladra barna sem og hinu almenna pjonustukerfi.

4.3. Gildi teymisvinnu
Medvitund um avinning teymisvinnu fer 6rt vaxandi. baer starfsstéttir sem koma

ad teymi hafa allar eitthvad til malanna ad leggja, sumir hafa vidtaeka pekkingu
byggda & breidum grundvelli 8 medan adrir hafa prengri og dypri pekkingu. Pad
er oft talad um ad fagmenn sem starfa i teymi purfi ad tileinka sér sjo eiginleika.
Peir eru: Ad hlusta, ad spyrja, ad rokraeda, ad virda hvor annan, ad hjalpa, ad
deila med 66rum og ad taka patt. | teymisvinnu sameinast fagfélk med olik
sjonarmid, olika pekkingu og reynslu i peim tilgangi ad na fram akvednu
markmidi. Engum er pad feert ad kunna allt eda vita svor eda adferdir vid ollu.
Go6our fagmadur pekkir takmarkanir sinar og leitar alits hja 66rum ef med parf.
Pannig virkar teymisvinnan auk pess sem pad er misjafnt i hvada umhverfi hver
og einn pekkir pann sem um raedir og pannig er leitast eftir heilsteyptari mynd.
Mikilveegt er ad skilgreina hlutverk hvers og eins innan teymisins til ad styrkur
allra sé nyttur og pekking allra adila sé samofin (Sigurdur Gudmundsson, 2004).
Teymisvinna hefur verid reynd fyrir krabbameins veik born, born med heila og
taugasjukddma og sykursjuk boérn. Teymisvinna tekur mid af pérfum barnsins og

fidlskyldunnar, eykur 6ryggi og baetir lidan peirra. Reynsla si sem komin er af
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pbeirri teymisvinnu gefur géda von um ad préun a frekari teymisvinnu eigi eftir ad
baeta pjonustu vid adra hopa sjuklinga sem pjast af langvinnum sjukdémum
(Pétur Ludviksson, 2002).

Teymisvinna parf ad vera sveigjanleg til ad tryggja ad mismunandi pérfum sé
sinnt. Gott upplysingaflaedi milli fagfolks skiptir gridarlega miklu mali og parf ad
vera virkt ef teymisvinnan & ad skila sér. Teymisvinna er mikil og sampjéppud
en af henni leidir markviss og gefandi vinna par sem fagadilar styrkja hvern
annan i erfidum malum. Pannig er studlad ad einstaklingsmidadri pjénustu par
sem hverjum og einum er meaett par sem hann er staddur hverju sinni.
Teymisvinna er ekki timasoun heldur naudsynleg par sem hun er 6flug, skilvirk

0og nakveem (Sigridur Magnusdattir, 2004).

4.4. Snemmtak ihlutun
Snemmtaek ihlutun er vanalega midud vid timabilid fra faedingu barns til 6 ara

aldurs. ihlutunin getur hafist hvenser sem er & pessu timabili en mikilveegt er ad
hun hefjist sem fyrst eftir greiningu. Vinnubrdégd ihlutunar purfa ad vera
markviss og métud i samvinnu vid fagfélk og foreldra. Pattur foreldra er
gifurlega mikilvaegur, pvi parf ad liggja ljést fyrir hvert hlutverk peirra er.
Foreldrar purfa ad fa adlogunartima til ad leera & og medtaka hémlun barnsins
sins adur en pau geta verid patttakendur i ihlutuninni (Tryggvi Sigurdsson,
2006).

Snemmtaek ihlutun er daetlun eda prégram sem buid er til fyrir ung born og
foreldra peirra til ad draga ur peim ahrifum sem proskafravik getur haft a lif
barnsins eda fjolskyldu pess. Til ad skilgreina hugtakid pa reynist naudsynlegt
ad fara nokkra aratugi aftur i timann, pvi pad var a sidustu 6ld sem fraeedimenn
féru ad atta sig a ad mogulega veeri haegt ad hafa ahrif a proska barna ef gripid
veeri inni lif peirra med markvissum adgerdum. Ordid er pyding af enska ordinu
,early intervention®, fyrri hluti pess pydir ad eitthvad skuli gerast snemma a
lifsleidinni en seinni hlutinn um pau inngrip sem vidhofd eru til ad baeta lifsgeedi.
Paer kenningar sem fram hafa komid i uppeldis- og salarfreedi hafa haft mest

ahrif a gildi snemmtaekrar ihlutunar. Margar peirra hafa synt fram a pann
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broskakipp sem bérn hafa tekid er pau bua vid markvissa o6rvun fra foreldrum
sinum a fyrstu eeviarunum. Margar rannsoknir hafa synt fram a ad ef arangur
eigi ad nast af ihlutuninni pa verdi foreldrar ad vera virkir i medferdinni (Tryggvi
Sigurdsson, 2000).

Snemmtaek ihlutun hefur ad mestu beinst ad bérnum i akvednum ahaettuhépum
eins og bornum fra fateekum heimilum, sem bua vid 6reglu, sem eiga seinfeera
foreldra, eru fyrirburar eda léttburar, eiga unga foreldra, bérnum innflytjenda og
bérnum med skilgreind proskafravik eda langvinna sjukdéma. | dag er farié ad
lita @ barnid i vidara samhengi og athyglin beinist ad umhverfi pess og fjolskyldu
lika. Proun hefur att sér stad i starfsadferéum snemmtaekrar ihlutunar sem hefur
ad mestu beinst ad samvinnu vid foreldra og samvinnu dlikra starfstétta. Einnig
hefur verid 16gd meiri ahersla a ad midla og yfirfaera pekkingu manna a milli
(Tryggvi Sigurdsson, 2000).

Pad er alltaf haegt ad byrja ad vinna markvisst med barni og fjélskyldu pess p6
svo ad greining liggi ekki fyrir. Vinnubrégd snemmtaekrar ihlutununar purfa ad
vera unnin i samvinnu vid fagfélk og foreldra. Margar rannséknir syna fram a ad
bestur arangur neest ef foreldrar eru virkir samstarfsadilar frekar en piggjendur
pjonustu. Hugmyndafraedi snemmtaekrar ihlutunar segir til um ad aherslur
vinnunnar eigi ad vera samkvaemt 6skum foreldra og ad markmidin skuli vera

unnin ut fra peim a faglegan hatt.

Til pess ad fagmadur nai settum markmidum er mikilveegt ad hann sé
medvitadur um rodd foreldra og ad hun skipti mali. Fagmadur parf ad nalgast
foreldrana a peirra forsendum en ekki eigin. Hann parf ad lita a foreldra sem
samstarfsadila og kunna ad gera einstaklings-, pjonustu- og arangursmat.
Go6our fagmadur verdur ad vera vidbuinn pvi ad skodanir hans og foreldra fari
ekki saman og er mikilvaegt ad kunna ad vinna ur agreiningi svo hann leysist a
farseelan hatt. Pegar samvinna er & milli allra fagadila eru auknar likur a ad
barni® nai lengra i proska og nami. | dag er adalmarkmid snemmtaekrar
ihlutunar ad leida til betri lifsgaeda barns og fjolskyldu pess til lengri tima litid

(Tryggvi Sigurésson, 2000).
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4.5. Samantekt
Landspitalinn- Haskélasjukrahus hefur sett sér skyra stefnu i verklagi og

vinnuferlum. Peir leita eftir ad leida framsaekna forystu i mannaud med
metnadarfullri lidsheild starfsfélks og er 16gd ahersla a samvinnu. Skyr
framtidarsyn er um pjonustu, menntun og visindi sem sjukrahusid vill skapa til
ad komast i fremstu ro6d norreenna haskolasjukrahusa. Su stefnumdrkun sem
félagsmalaraduneytid sett fram i desember 2006 gefur nyja og breytta syn a
proun i malefnum fatladra naestu 10 arin. Hun byggir & heildstaedri,
einstaklingsmidadri pjonustuaeetiun vid born og fjdlskyldur peirra. Hun kvedur a
um ad pjonustuadilar hafi frumkvaedi ad kynna hvada pjdénusta og studningur er
i bodi fyrir fatlada og fjolskyldur peirra. Teymisvinna er stér pattur i vinnu vid
fotlud born og fidlskyldur peirra par sem margir fagmenn koma ad malum. Ef
teymisvinna virkar rétt pa eru auknar likur & 6ryggi og betri lidan peirra sem
pjonustuna fa. Reynsla sem kominn er af teymisvinnu i nokkrum hépum gefur
goda raun og eykur likur a ad frekari teymisvinna eigi eftir ad baeta pjonustuna
vid fleiri hdpa. Med snemmtaekri ihlutun eru vinnubrégd markviss og motud i
samvinnu vid fagfolk og foreldra. Fagmadur verdur ad vera vidbuinn pvi ad
skodanir hans og foreldra eigi ekki endilega saman. begar samvinna er a milli
allra sem ad barninu koma pa eru auknar likur & ad barnid nai lengra i proska

og nami. bvi skiptir miklu mali ad fagfolk og foreldrar vinni saman.
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5. Kafli Fatlanir og fravik

Ad eignast barn er mikil upplifun og kraftaverk. Foreldrar mynda oft tilfinningar til
barnsins adur en pad faedist. Margir velta pvi fyrir sér hvort barnid verdur stelpa
eda strakur og hvort pad verdi raudhzert eda ljoshaert. Odrum finnst pad eina
sem skipti mali ad barnid verdi heilbrigt. Faestir hafa velt pvi fyrir sér hvernig peir
bregdast vid ef barnid reynist med fravik. begar foreldrar fa fregnir um ad barn
pbeirra reynist vera med fravik pa breytist upplifun peirra af medgéngu og
feedingu barnsins par sem peir standa frammi fyrir mikilli 6vissu. Pa myndast oft
kreppuastand og foreldrarnir purfa ad ganga i gegnum mikla sjalfskodun. Pad
skiptir mali hvernig peim er tilkynnt um fravik barnsins. Sa sem ber fréttirnar parf
ad syna foreldrunum naergaetni og skilning og gefa peim allan pann tima sem
peir purfa. Pad er margt sem bendir til pess ad afallahjalp sé naudsynleg a
slikum timamotum jafnt fyrir foreldra sem og alla fjdlskyldumedlimi, pé eru

adsteedur hvers og eins misjafnar.

5.1. Hugyndir og veentingar foreldra
Foreldrahlutverk er eitt af peim verkefnum sem flesta fullordna langar til ad taka

ad sér og oft er pad sénnun pess ad einstaklingar séu ordnir fullordnir og geti
teki® abyrgd & 68rum einstaklingi (Alfheidur Steinpdrsdéttir og Gudfinna Eydal,
1986). Med tilkomu barns 6dlast foreldrar akvedin vold par sem peir gegna nyju
hlutverki. bPeir hafa aukna abyrgd par sem peir hafa ekki bara um sjalfa sig ad
hugsa heldur einnig um velferd barns. Foreldrar finna fyrir stolti, sjalfstrausti og
gledi pegar vel gengur i proska barnsins og uppeldi (Alfheidur Steinporsdéttir og
Gudfinna Eydal, 1995).

A medgdngu eru margar hugsanir sem koma upp hja foreldrum. Til deemis
hvernig barni® muni verda, hvort pad sé heilbrigt eda hvort um einhver fravik sé
ad reeda. bad er margt sem gerist 8 medgongu og badir adilar adlaga sig peim
breytingum sem eru i vaeendum. Norskur salfreedingur ad nafni Lisbeth Brudal
hefur rannsakad nokkra paetti sem snua ad salarlifi foreldra 8 medgoéngu og
leiddi su rannsokn i ljos ad salarlif karimanna breyttist ekki sidur en kvenmanna

& medgdngunni (Alfheidur Steinporsdottir og Gudfinna Eydal, 1986).
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5.1.1. Tilfinningaleg vidbrogod foreldra
i flestum tilfellum mynda badir foreldrar tilfinningar til barnsins aéur en pad

faedist. Tilfinningar geta verid mismunandi hja foreldrum og peir eru ekki
endilega ad velta sdmu hugsunum fyrir sér. Pad er pvi ekki sjalfgefid ad
tilfinning peirra gagnvart barninu sé su sama. Ef til pess kemur ad paer 6skir og
vaentingar sem foreldrar hafa myndad sér raetast ekki geta peir lent i miklu
tilfinningalegu uppnami sem getur leitt til salarkreppu. bad getur att vid hvort
heldur sem um fyrstu medgongu er ad reeda eda ekki. Peir geta velt pvi fyrir sér
hvort peir standist peer veentingar og abyrgd sem fylgir pvi ad verda foreldri eda
hvort peir eru almennt i stakk bunir ad takast a vid pad hlutverk. begar krofur
foreldra eru ordnar svo miklar til sjalfs sins ma ekki mikid ut af bregdéa og getur
minnsta métleeti sem peir maeta valdid peim hugarangri og vanlidan. Aféll eru
oftast pess edlis ad pau koma med litlum fyrirvara og eru foreldrar sjaldnast
undir pad bunir ad takast a vid dveent fravik hja barninu. Pad kemur medal
annars til vegna peirra vaentinga og abyrgdar sem peir hafa gert til sjalfs sins
sem foreldrar. Foreldrar purfa pvi ad endurmeta vaentingar sinar og aform ut fra
breyttri stodu. Pad er mjog margt sem getur valdid alagi foreldra @ medgongu
ela eftir ad barnid er feett. Langvarandi alag a foreldra sem peir sja ekki fyrir
endann & getur haft slaemar afleidingar & pa (Alfheidur Steinpérsdéttir og
Gudfinna Eydal, 1986).

Paer veentingar sem foreldrar gera til barns 4 medgéngu bresta stundum. | um
4% tilfella fa foreldrar peer fréttir ad ekki sé allt med felldu hvad vardar barnid
(Barnett o.fl., 2003). Ymis fravik geta komid i ljés & medgdngu eda eftir faedingu
barns. Ef pad synir sig getur upplifun foreldra af medgdngu og feedingu breyst
pbar sem peir purfa ad sleppa tokum af peim 6skum og veentingum sem peir
hofdu gert sér um barnid. Pad er edlilegt ad foreldrar bregdist vid slikum
upplysingum @ mismunandi hatt en peir upplifa gjarnan afall og geta synt ymis
tilfinningaleg vidbrogd eins og reidi, sorg, o6tta, dofa og vantru (Barnett o.fl.,
2003). bessar misjofnu tilfinningar skapa akvedna ringulreid medal foreldra.
Med timanum fer ad ganga a prek peirra, motstéduafl gegn umhverfinu minnkar
og salraen einkenni koma fram. bessi einkenni byrja oft sem preyta og slen,
sem 0ljos kvidi, almenn likamleg vanlidan og héfudverkur (Alfheidur
Steinporsdottir og Gudfinna Eydal, 1986). begar foreldrar hafa ordid fyrir
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einhverskonar afalli er mikilvaegt ad peir njéti adstodar fra fagfolki til ad vinna ur

pvi.

5.1.2. Andleg kreppa
i andlegri kreppu finnur einstaklingur til einmannaleika og sjalfsnidurlzegingar.

Einmannaleiki getur heltekid einstakling pegar hann verdur fyrir einhvers konar
missi, eins og astvinamissi, atvinnumissi, husnaedismissi og minnkudu sjalfraedi.
Einnig ma nefna sjukdéma sem upp kunna ad koma eda skyndileg &fdll eins og
daudsfall einhvers nakomins og 6veenta atburdi sem parfnast adlégunar
(Cullberg, 1978). Johan Cullberg préfessor i salarfreedum segir kreppu myndast
begar lifsadstaedur einstaklings breytast pannig ad fyrri lifsreynsla og vidbrogd
naegja ekKki til par sem einstaklingnum pykja paer dyfirstiganlegar og
oskiljanlegar. Hann skiptir kreppunni i fjogur eftirfarandi stig:

1. Lostsstig - Einkenni pess eru andlegur dodi, breytt timaskyn og
6raunveruleiki. A pessu stigi er mikilvaegt ad lata einstaklinginn aldrei
vera einan. Birtingarformid getur verid mjog misjafnt milli einstaklinga en
naudsynlegt er ad hann komist af lostsstiginu yfir & pad naesta svo hann
geti séd lifid i heild aftur og byrjad ad byggja lifid upp ad nyju.

2. Vidbragds- eda varnarstig - Omedvitud vidbrogd sem einstaklingurinn
kemur sér upp pegar sarsaukinn er of mikill til ad getad tekist & vid hann.
Pad er edlilegt ad dvelja a pessu stigi, timabundid. Oft kemur fram
afturhvarf par sem mikil porf er fyrir umhyggju annarra. Einstaklingurinn
leitar gjarnan i afneitun og beitir tilfaerslu par sem til deemis
flandsamlegum tilfinningum er beint pangad sem minni heetta er a.
Andhverfing og beeling getur einnig gert vart um sig. Gefa parf pessu stigi
tima.

3. Urvinnslustig - Einstaklingur byrjar ad horfa fram 4 vié og skodar hvada
maoguleika hann hefur um framhaldié ut fra stadreyndum. Hann horfist i
augu vid vandamalid.

4. Endurskipunarstig - A pessu stigi hefur einstaklingur unnid ar kreppunni
og hun er ordin hluti af hans lifi. Hann leerir ad lifa med sorginni. Sumir na
ekki fyrri getu til daglegs lifs en adrir koma enn 6flugri til baka (Cullberg,
1978).
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KUbler-Ross (1989) hefur fjallad mikid um daudann og lysir hun medal annars

akvednum stigum sorgarferlis. Pad sorgarferli er likt og Cullbergs, ekki

eingdngu tengt daudanum, heldur a pad vié um margt annad eins og til deemis

begar fétlun barns uppgotvast eda fravik synir sig. Kibler-Ross (1989) skiptir

sorgarferlinu i akvedin stig sem eru ad einhverju leiti frabrugdin peim stigum

sem Cullberg lysir.

bau eru:

1.

Afneitun - Hugsanir eins og ,petta er ekki ad gerast, ekki hja mér” leita
gjarnan a félk i upphafi afneitunar. Dodi kemur fram sem er edlilegt
varnarvidbragd mannsins vid of miklu alagi par sem veruleikanum er
haldid i skefjlum medan einstaklingurinn safnar kréftum a ny. bessi vorn
dugir ekki lengi og leidir yfir a naesta stig.

Reidi - begar afneituninni sleppir tekur reidin vid. Hun getur komid fram
med ymsu moti en farvegir hennar eru margir og geta beinst ad hverju og
hverjum sem er, til deemis Gudi, leeknum, maka, barninu sjalfu eda
sjalfum sér. Hun getur birst allt & milli pess ad haekka malrom, til fjukandi
e0diskasta.

Samningar — Einstaklingur reynir ad semja til ad saettast. Samningar geta
verid raunheefir og oraunhaefir, peir takast ekki alltaf og pvi verdur ekki
stadnaemst a pessu stigi.

Gedsleegd — Ef einstaklingur kemst ad pvi ad samningar duga ekki fer
hann ad horfast i augu vid stadreyndir sem blasa vid, til deemis ad fravik
barns eda fotlun er komin til ad vera. ba parf ad takast a vid afallid og
hleypa sorginni ad. Pad er alla jafnan sart og reynir @ ad hlaupa ekki
undan sarsaukanum sem er pvi samfara, heldur taka & méti honum,
upplifa hann og fara i gegnum hann. Eina leidin Ut er ad fara i gegn.
Seettir — Peir sem komast i gegnum sorgina halda a naesta stig sem felur
i sér adlogun. Andleg ré og jafnvaegi fer ad komast a. Hamingju er ekki
nad en hlud er ad sarunum. Orin eru afram a sinum stad en
einstaklingurinn laerir ad lifa med pvi sem gerst hefur, ekki endilega i satt
en af raunseei. Hann hefur 6dlast nyjan reynsluheim sem hann byggir
tilveru sina a og pannig hefur hann 6dlast aukna lifsreynslu sem gefur

honum meiri dypt og aukinn proska.
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Pad er edlilegt ad fara fram og til baka milli stiganna. KUbler- Ross (1989) telur
naudsynlegt ad fara ad lokum i gegnum hvert stig fyrir sig til pess ad komast i
gegnum afall og laga sig ad nyjum adsteedum. Andrés Ragnarsson salfraedingur
og fadir fatlads drengs lysir pvi i bok sinni ,Setjid surefnisgrimuna fyrst a yéur®,
ad flestum sem heyja pessa ferd eigi erfidast med ad fara i gegnum fjérdéa
stigid, pad er gedsleegdina. bar er sarsaukinn mestur og hindranirnar
vidamestar. Hann segir svo:

~Pa skal a pad bent ad uppgjéfin parf ekki ad vera floknari en svo ad vid
gefumst upp fyrir sannleikanum eins og hann kemur fyrir, ekki i umbudum eda
dulargerfi, heldur sannleikanum néktum eins og ungabarni. Audmyktin felur fyrst
og fremst i sér ad vidurkenna vanmattinn gagnvart hinum nakta sannleika,
horfast i augu vid stadreyndir og takast a vid peer af einleegni. Su ferd — ferdin
um velli sorgarinnar — ber i skauti sér sedruleysi ad leidarlokum. bannig er
aedruleysid fyrirheitna landid i ferdinni. Par er ad finna pa ré og pann frid sem
fylgir pvi ad hvilast eftir mikil aték“ (Andrés Ragnarsson, 1997).

5.1.3. Adlogun ad foreldrahlutverkinu og breyttum adstaadum
Pad getur reynst foreldrum erfitt ad adlaga sig ad breyttum fjdlskylduadstaedum.

Pad sem veldur einni manneskju streitu parf ekki ad valda annarri streitu, pad
getur haft ahrif hvernig manneskjan er gerd, hver proski hennar og lifsreynsla er
(Miles og Carter, 1983). Foreldrar hafa mikla porf fyrir gédar upplysingar um
astand barnsins sins. Gudrun Kristjansdéttir og Helga Bragadattir (2001)
skrifudu grein um upplifun foreldra af pvi ad eiga barn a barnadeildum
sjukrahusa. Greinin byggir a rannsékn sem peer gerdu sem snyr ad pessum
baetti og i samantekt peirra kemur fram ad ein mikilveegasta porf foreldra sem
eiga barn a sjukrahusi er ad fa upplysingar og freedslu um astand barnsins.
Tilgangur med freedslu til foreldra er ad gera peim grein fyrir hverjar adsteedur
barnsins eru og hvada umonnunar pad parfnast. Fraedslan getur ordid til pess
ad foreldrar upplifi sig 6ruggari og 6dlist meiri tru a pvi hvad peir geta gert.
Langvarandi streita og sorg vegna pess ad hafa misst barn sem vaentingar voru
um getur leitt foreldrana til punglyndis. bad er medal annars pess vegna sem

freedsla og upplysingar til peirra er svo mikilvaeg (Kenner, 1990).
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5.1.4. borf fyrir upplysingar og fraedslu
i rannsékn sem Dr. Pall Biering, lektor i gedhjukrun, Linda Kristmundsdattir,

Helga Jorgensdéttir og Porsteinn Jonsson (2006), gerdu og birt var i Timariti
hjukrunarfreedinga arid 2006 var konnud reynsla foreldra af pvi ad eiga born a
legudeildum barna- og unglingageddeildar Landspitalans. bau toku viétdl vid
fimmtan foreldra. Pad sem helst matti lesa ur nidurstédum af reynslu
foreldranna var mikilvaegi pess ad starfsfélk syndi alud i gard foreldra pegar peir
fara i gegnum pessa erfidu reynslu. beir purfa ad geta reytt sig & akvedinn
starfsmann eda medferdaradila um leidsogn. Peim finnst fagfolk i krafti
sérfreedipekkingar sinnar taka af peim radin og segja greiningarfeeribandid veita
pbeim takmarkada pjonustu par sem fagfolk getur greint vandamal og
medhdndlad i einhverju meeli, en er ekki jafnfaert um ad sinna fjélbreyttum

porfum skjolsteedinganna.

Gudrun Kristjansdottir og Helga Bragadattir (2001) hjukrunarfreedingar fjalla um
grunnparfir foreldra barna a sjukrahusum i grein sinni ,Parfir foreldra barna a
sjukrahusum® sem birtist i Timariti Hjukrunarfraedinga arid 2001. bzer taka
saman nidurstédur ur premur islenskum rannsdknum og atta erlendum, flestum
fra Bandarikjunum. | nidurstédum peirra rannsékna sem paer héféu il
grundvallar voru grunnparfirnar nokkud samhljéma. Helstu grunnparfir sem
matti greina voru: Ad foreldrar fai upplysingar um astand barns, medferd pess,
urraedi og batahorfur, ad peir geti verid hja barninu og annast pad, ad peim sé
treyst og peir geti treyst laeknum og hjukrunarfraedingum, ad peir geti sinnt
00rum fjélskyldumedlimum, svo sem bérnum sinum og ad pjonustan vid
fidlskylduna sé samhaefd. Rannsoknarnidurstédurnar bentu til pess ad
mismunandi aldur barna virtist ekki skipta mali um pad hverjar parfir foreldra
voru. bad virtist aftur & moéti hafa ahrif & parfir foreldranna hversu alvarleg
veikindi barnsins voru. Einnig kom fram ad ord sem sdgd eru a alagsstundu
gleymast seint og verdur starfsfolk pvi ad vanda hvad pad segir vid foreldra
barna sem eru veik. Nidurstddur bentu til pess ad freedsla og studningur vid
foreldra sem eiga barn a sjukrahusi eru mikilvaegir pjonustupeettir og pad ad
peim sé sinnt getur verid undirstada pess ad foreldrum og 68rum
fidlskyldumedlimum lidi vel. Gudran og Helga telja ad rannséknir um pad

hvernig pérfum foreldra er sinnt og hver anaegja foreldra med pjénustu
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barnadeilda er, séu naudsynlegar til ad haegt sé ad prda pjénustu i att ad meiri

gaedum og hagkvaemni.

5.1.5. Storf félagsradgjafa a barnasvioi
i desember arid 2006 tokum vid 6formlegt vidtal vid tvo af starfandi

félagsradgjofum a barna- og kvennasvidi Landspitala — Haskolasjukrahus.
Tilgangurinn var ad fa syn a pa pjénustu sem paer veita foreldrum barna med
fravik eda langvinna sjukdéma. A pessum tveimur svidum starfa fjorir
félagsradgjafar og sinna peir 6llum deildum barnaspitalans og malum a
kvennasvidi. Auk pess sem peir eru med simatima sem paer skipta med sér.
Simatimann nytir adallega félk sem farid er heim og hefur “misst af, ad fa vidtal
vid félagsradgjafa eda hefur ekki vitad af peim og peirra vinnu fyrr en pad var

komid heim.

Vid badum pezer um ad segja okkur fra pvi hvernig stadid veeri ad malum i dag i
sambandi vid fraedslu, adstod og studning til foreldra sem eignast barn med
fravik. Paer sogdu okkur ad allur gangur veeri a pvi hvort og hvenaer paer veeru
kalladar til og i raun veeri pad undir starfsfélki deilda komid hvenaer peer keemu

inni malin.

A kvennadeildinni sinna peer adalega félagslegum malum. Flest vidtalanna par
eru vegna féstureydinga, en samkvaemt Légum um radgjof og fraedslu vardandi
kynlif og barneignir og um fostureydingar og 6frjosemisadgerdir nr. 82/1998 ber
Ollum peim konum sem fara i fostureydingu ad fa vidtal vid félagsradgjafa. Ad
0dru leiti sinna peaer ekki miki® 66rum malum innan kvennasvids pvi litid sem
ekkert er kallad i paer vegna annarra mala. Samt sem adur segja paer ad oft sé
porf & pvi. A barnadeildunum eru paer adallega inni malum fiélskyldna sem eiga

langveik born.

Oft eru pad foreldrarnir sjalfir sem hafa samband vid peer eftir ad hafa heyrt um
pjonustu peirra fra 66rum foreldrum. beer telja ekki god vinnubrogd ad
foreldrarnir purfi ad leita eftir pjdbnustunni, i stad pess ad vera bodin hun af

fagfolki. bezer veita malum sem peim berast mikla eftirfylgni baedi innan og utan
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veggja spitalans. beer segja ad starfsfolk vokudeildar hafi mest samband til ad
reeda vid og leidbeina foreldrum barnanna sem par eru. beer freeda foreldrana
um ymis réttindi og pjonustu sem peim stendur til boda og utvega peim husnaedi
ef pess gerist porf. baer téludu um ad mikil aukning veaeri a viétélum vid
utlendinga, pvi margt veeri sem peir pyrftu adstod med vegna

tungumaladrdugleika.

peer telja pjénustu vid foreldra barna med fravik eda langvinna sjukdéma ekki i
nogu godum farvegi par sem ekki eru ndgu skipuldégd vinnubroégd i kringum
hana. beer eru mjog hlynntar teymisvinnu og vildu helst sja mun meira af slikri
vinnu innan spitalans, en alltaf sé petta spurning um stjérnunarhaetti og palitik.
peer telja adalvanda spitalans i dag vera ad hann vanti starfsfolk sem sinni
hinum ymsu stérfum og par a medal pessum (Audbjorg Ingvarsdéttir og

Sigurlaug Eyjolfsdottir, munnleg heimild, 3. desember 2006).

5.1.6. borf fyrir salgaeslu og afallahjalp
i kénnun sem félagid Einstok bérn stdd fyrir hja félagsménnum arid 2002 kom

medal annars fram ad afallahjalp geti stemmt stigu vid margvislegum vanda par
sem afallid geeti verid gifurlegt pegar barn peirra greinist med sjaldgaefa eda
alvarlega sjukdéma og foreldrar geti med engu moti hugsad rokrétt. Af peim
sem svorudu kdnnuninni nutu nokkrir adstodar fra djakna, félagsradgjafa eda
presti a sjukrahusinu en af svérunum ma tvimaelalaust rada ad foreldrar vilja
biggja salgeesluadstod og er pvi naudsynlegt ad hun standi peim til boda strax
og greining liggur fyrir. Svor sem fedur veittu um hvada ahrif veikindi barnsins
hafa a andlegt og likamlegt astand peirra téludu flestir peirra um skapsveiflur,
depurd og kvida en feerri um preytu, héfudverk og védvabdlgu. Foreldrarnir

segja pad vandasamt verk ad segja fra eda upplysa um veikindi barns.

JAtta peirra nefna ad enginn einn eigi ad segja fré heldur tveir til prir fagmenn.
Sjé peirra alita ad frumkvaedi eigi ad vera i hbndum barnaleeknis en jafnframt
purfi hjukrunarfreedingur, prestur eda salfreedingur ad vera til stadar og veita
&fallahjalp ef med parf. [ einu svarinu kemur fram ad vel meetti hugsa sér ad
hafa foreldri vidstatt sem hefur att i svipudum adstaedum. | nokkrum svérum er
talad um mikilveegi pess ad skyrt sé greinilega og umbudalaust fra pvi ad
talsverd heetta sé & ad foreldrar megni ekki ad hlusta. Pa er pydingamikido ad

37



badir foreldrarnir séu vidstaddir. Foreldrar verdi lika ad fa allan pann tima sem
peir purfi og tryggt sé ad enginn utanadkomandi truflun eigi sér stad. Einir
foreldra minnast pess ad peim hafi verid sagt fra veikindum barns sins a
kaffistofu a sjukrahusinu og adrir ad laeknirinn hafi horfid a braut i halfségdum
oréum®.

Pegar foreldrar voru spurdir um hvad annad peim finnist mikilvaegt ad koma a
framfeeri var raudi pradurinn i svérum peirra:

,€inleeg og akoéf 6sk peirra um bryna naudsyn pess ad afallahjalp eda
salgeesluadstod sé til stadar pegar barn peirra greinist alvarlega veikt sé pvi er
adkallandi ad hjalpin berist 6umbedinn. | einu svarinu segir ad sjalfsagt pyki ad
afallahjalp sé fyrir hendi ef slys ber ad héndum og pvi veki pad furdu ad
foreldrar sem eignast farveikt eda jafnvel daudvona barn séu nanast latnir i fridi.
[ 66ru svari kemur fram ad margir fagmenn annist barnid i veikindum pess en
enginn sinni foreldrunum. Einhverjir verdi ad huga ad andlegri og likamlegri
lidan foreldranna og gaeta pess jafnframt ad peir gangi ekki fram af sér vid
umdénnun barnsins®.

Nidurstodur pessara kdnnunar syna ad foreldrar telji gifurlega porf fyrir
afallahjalp strax pegar barnid er greint med langvinnan sjukdém og reglulega

begar barnid er veikt.

5.1.7. Studningur vid foreldra
Fagfélk getur veitt foreldrum margskonar stuéning en mikilveegast er ad mynda

gott samband vid pa sem byggir a trausti, skilningi og hlyju (Miles, 2003). bad
ad koma fram vid foreldra sem einstaklinga og skilja parfir peirra skiptir
gridarlegu mali. Pad ad spyrja spurninga eins og ,hvernig lidur pér“? eda
,hvada upplysingar get ég adstodad pig vid ad nalgast“? skiptir mali (Kenner,
1990). Fagfolk getur studlad ad beettri sjalfsmynd foreldra med pvi ad veita peim
adstod og kenna peim umdnnun vid barn sitt. Einnig er mikilvaegt ad foreldrar
séu med i akvérdunum sem teknar eru i tengslum vid barnid. Oll st adstod sem

foreldrum er veitt skal studla ad pvi ad draga ur streitu (Miles, 2003).

Foreldrar hafa ekki endilega mestu porfina fyrir svor eda radleggingar heldur
hafa peir fyrst og fremst porf fyrir samhyggd og skilning, ad peim sé synd
baegileg neervera og vidurkenning a adstaeedum (Wright og Leahey, 2005).
Vanmattur fagfolks vid dkvednar adsteedur ma ekki koma ut sem ahugaleysi

heldur verdur ad veita foreldrum vidurkenningu & peirri lidan og peim adstaedum
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sem peir eru staddir i. Pad parf ad hvetja pa til ad huga ad eigin heilsu og lidan.
Lidan einstaklings og umhverfi hans spilar saman par sem mikil vanlidan og
ahyggjur smita ut fra sér. bad er oft mjog erfitt fyrir vibkomandi einstakling ad
biggja utanad komandi adstod. Hann a erfitt med ad fota sig par sem hann tekst
a viod reynslu sem er honum ny og algjérlega 6pekkt. bess vegna skiptir
gridarlegu mali ad fagfolk komi fram af naergaetni og virdingu og beiti virkri
hlustun svo pad nai frekar ad greina hvernig haegt er ad koma til méts vid parfir

einstaklingsins. Pad eitt ad hlusta getur verid pad sem parf fyrst og fremst.

5.2. Adlogun barns og foreldra hvort ad 66ru
Fyrir nyfeett heilbrigt barn er talad um ad fyrstu prjar vikurnar heima séu sa timi

sem fjolskyldan parf til ad na jafnvaegi & daglegum venjum. bad tekur tima ad
kynnast barninu, pérfum pess lidan, naeringu, svefni og voku. Engir tveir
einstaklingar eru eins og pvi er ekki haegt ad vita fyrirfram hvernig barnid bregst
vid adstaedum. begar barnid kemur i heiminn purfa parfir foreldra oft vikja fyrir
porfum barnsins (Alfheidur Steinpdrsdéttir og Guéfinna Eydal, 1995).

Born med fravik purfa oft meiri uménnun en énnur bérn og purfa foreldrar peirra
oft ad adlaga sig ad breyttum venjum. Barnid getur purft ymsa adstod svo sem
innldgn & vokudeild eda barnadeild, sjukra- eda idjupjalfun. Pad leidir til aukins
alags a foreldra pessara barna og getur truflad tengslamyndun peirra. Pad ma
segja ad foreldrar barns sem hefur dvali® um tima & vokudeild kynnist barni
sinu & nyjan hatt pegar heim er komid. P6 svo ad pau hafi umgengist hvort
annad & vokudeild, pa hafa pau aldrei verid ein saman allan sélahringinn. A
vokudeild eru foreldrar og born umkringd fagfélki sem er tilbuid ad adstoda vid
umonnun barnsins og hjalpa til vid ad lesa i hegdun pess. bvi ma lita a fyrstu
vikurnar heima sem adlogunartima fyrir foreldra og barn, par sem allir purfa ad

adlagast nyjum adstaedum (Sdlveig Kristjansdaottir, an ars).

5.2.1. Vokudeild Landspitala - Haskélasjukrahuss
Pegar born hafa lagst inn & vokudeild eftir faedingu fa foreldrar peirra akvedinn

undirbuning og adstod adur en farid er heim. begar kemur ad utskrift af
vokudeild verda flestir foreldrar spenntir en lika kvidnir fyrir peim breytingum

sem blasa vid. A vokudeild er adstada sem stendur foreldrum til boda par sem
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beir geta gist med barni sinu i eina til prjar naetur fyrir heimferd. bad er p6
bundid adsteedum deildarinnar hverju sinni hvort haegt er ad bjéda upp a pad
(Solveig Kristjansdottir, an ars). Margir foreldrar upplifa ahyggjur og éryggisleysi
vardandi umonnun barnsins og pad getur hjalpad peim ad yfirstiga pann 6tta
med pvi ad gista pessar naetur a deildinni med barni sinu. Mérg bérn sem hafa
dvalid & vokudeild koma i &framhaldandi eftirlit 4 Barnaspitalann. i flestum
tilfellum er pad eftirlit hja nyburalaeknum deildarinnar en pad fer alveg eftir

astandi barns hversu oft pad kemur (Sdélveig Kristjansdottir, an ars).

Pegar ad barn utskrifast af vokudeild fa foreldrar baekling sem inniheldur ymis

rad til ad audvelda umskiptin fra vokudeild og heim. Medal annars er foreldrum

radlagt:

e Ad halda i eitthvad af peim venjum sem foreldrar og barn komu sér upp a
vokudeildinni.

e A0 halda umhverfi rélegu i kringum barnid, sérstaklega pegar pad er ad
neerast.

e Ad draga ur havada og skeeru ljési pa lidur barninu betur.

e Ad gera mun a néttu og degi.

e Morgum foreldrum finnst gott ad halda skraningum sem gerdar voru a

vokudeild, til deemis um naeringu og bleyjuskipti.

Pegar barn utskrifast af vokudeild er sent bréf til hjukrunarfreedinga i
ungbarnaeftirliti vibkomandi heilsugaeslustddvar og er venjan ad
hjukrunarfraedingur komi fljétlega i heimavitjun til ad vigta og skoda barnid, auk
bess ad freeda um brjostagjof, neeringu og umonnun pess. bad er oftast
samkomulag hversu oft hjukrunarfraeedingur kemur heim (Solveig Kristjansdéttir,

an ars).

5.2.2. Heilsugaeslustodvar
Hjukrunarfreedingar og leeknar a heilsugaeslustdédvum sinna ung- og

smabarnavernd fyrir bdrn & aldrinum 0-5 ara. Markmid med pjonustu
heilsugaeslunnar er ad fylgjast med heilsu og framférum & proska barna,

andlegum, félagslegum og likamlegum fra faedingu til skélaaldurs. Ahersla er
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|6gd a studning vid fjdlskylduna pannig ad bérnum sé buin bestu mégulegu
uppvaxtarskilyrdi a hverjum tima. Radgjof af ymsu tagi medal annars um
brjostagjof, mataraedi og slysavarnir er mikilveegur pattur ungbarnaverndar auk
bess eru hefébundnar bélusetningar framkvaemdar i skodunum (Heilsugaeslan,
e.d.).

5.3. Samantekt
Foreldrahlutverki®d er mikid og krefjandi starf. Pegar von er & barni eru margar

hugsanir sem koma upp hja verdandi foreldrum. Eitt af pvi sem margir hugsa
um er hvort barninu reidi vel af og hvort peir séu i stakk bunir til ad takast & vid
pbad verkefni sem i vaendum er. b6 ad tilkoma barns sé foreldrum oftast
glediefni, er pad einnig alag og ovissa fyrir marga. Lifid tekur breytingum og
foreldrar purfa ad bera abyrgd & uppeldi og uménnun barnsins. Foreldrar hafa
myndad tengsl vid barnid strax a medgdngu og hafa dsjalfratt gert sér ymsar
vaentingar tengdar pvi. Ef fravik synir sig hja barni, eykst alagid par sem
foreldrar purfa ad endurmeta peer veentingar og pau vidhorf sem pau héféu gert
sér gagnvart barninu. Pad veldur oft salarkreppu sem foreldrar purfa ad vinna
sig Ut ur. Pad skiptir gridarlega miklu mali fyrir foreldra ad fa upplysingar um
stédu barnsins og vid hverju megi buast. Oft purfa peir adstod fagfolks til ad
tengjast barninu vid paer adsteedur og til ad vinna a alaginu. Ord sem sdgd eru
vid foreldra a alagsstundu gleymast oft ekki pvi parf fagfolk virkilega ad huga ad
bvi hvad pad segir og stiga fram af naergaetni og skilning. i nidurstédum
konnunar sem Félagid einstdok born gerdi hja félagsménnum sinum um hver
porf foreldra langveikra barna veeri fyrir &fallahjalp og salreena skyndihjalp kom
bersynilega i ljos naudsyn salreennar skyndihjalpar. Fagfélk parf ad koma fram
af neergaetni og virdingu, hlusta a foreldrana og huga ad lidan peirra a pessari

stundu.
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6. Viotalstaekni og samtol
Pegar einstaklingur kemst i adstédu par sem fyrri lifsreynsla og vidbrégd naegja

ekki til ad na attum og hann naer ekki ad horfa a stéduna i réttu ljési, er
mikilvaegt ad hlua vel ad honum, veita honum goda naerveru, vidmot og hlustun.
Pad getur verid oyfirstiganlegt fyrir hann ad moéttaka pa stédu sem upp hefur
komid og pa sKkiptir gridarlegu mali ad hann fai vidurkenningu a lidan sinni og
upplifun. Mikilveegt er ad fagfolk beiti faglegri nalgun og noti vidurkennda
vidtalstaekni par sem einstaklingur finnur ad hlustad er & hann og hann er
vidurkenndur. Godur hlustandi pekkir sjalfan sig, er medvitadur um skodanir
sinar og takmarkanir, hann vinnur med vidhorf sin og fordéma. bannig getur
hann unni® med folki i pvi ad skilgreina vanda, greina markmid og leita lausna
(Cormier og Nurius, 2003). Undirstada allra godra samskipta er traust en pad
getur tekid mislangan tima ad byggja pad upp. Hér a eftir verdur fjallad litillega
um vidtalstaekni, sérstaklega pé virka hlustun og spurningarform. Einnig verdur
komid inn a samtalstaekni sem er métud af kanadisku salfreedingunum Lorraine

M. Wright og Maureen Leahey.

6.1. Viétalstaekni
Pad eru margir paettir sem falla undir vidtalstaekni og pad tekur langan tima fyrir

pann sem vill beita henni ad tileinka sér peetti sem i henni eru. En pad er ekki
sidur oyrta hegdunin sem vid sendum fra okkur an orda, med hatterni okkar,
naerveru og vidmoti sem skiptir mali. i fyrstu parf ad mynda tengsl par sem
videigandi augnsamband er gefid, paegileg naervera, likamstjaning og mallegri
faerni er beitt. Syna parf vidmaelanda hvatningu, par sem svor hans eru
umordud til ad tryggja ad pau séu rétt skilin. i vidtali er lagdur grunnur ad radgjof
eda hlustun par sem vandinn er skilgreindur og rada leitad. Mikilveegt er ad

radgjafi sé hreinskiptinn.

paer Lorraine M. Wright og Maureen. Leahey (2005) segja ad samtdl sem
fagfolk veiti fijdlskyldum geti studlad ad auknu 6ryggi og trausti
fidlskyldumedlima i peirra gard. bannig er haegt ad draga ur kvida og ahyggjum
auk pess sem salfélagsleg vanlidan minnkar. baer lysa pvi hversu mikilveegt

pbad er ad fagfélk sé medvitad um ad fravik eins einstaklings innan fjélskyldu
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geti haft ahrif a alla medlimi hennar og naudsynlegt sé ad tala vid alla
fidlskyldumedlimi. begar fjolskyldur eru spurdar um hver eigi erfidast i
fidlskyldunni pa er svarid i 80% tilfella ekki sa sem er lasinn eda hefur fravikid,

heldur einhver honum naerkominn (Wright og Leahey, 2005).

6.1.1. Virk hlustun og vidvera
Ad beita virkri hlustun er mikilvaegur pattur i samtalstaekni. Ad geta leyst ur

agreiningi og adstodad adra vid slikt hid sama er mikill styrkur i samskiptum. Ef
folki tekst vel til med pessa peetti eru auknar likur a ad pad geti att i samskiptum
a hlylegan og yfirvegadan hatt, 6had umhverfi og adstzedum hverju sinni.
Samskipti eru alltaf tvihlida, pad er madur talar og madur hlustar. Virk hlustun
snyr ad morgu, par skiptir ekki sist mali dyrta hegdunin sem vid synum. bPegar
talad er um déyrta hegdun er att vid ad hlustandi syni videigandi likamshreyfingar
og snertingu ef vid a sem svorun, sé peegilegur i navist, 6hraeddur vid pagnir
begar vid &, hafi paegilega vidveru, horfi i augu vidkomandi, sitji i opinni stédu
og syni ahuga & samtalinu (Cormier, 1998). /Askilegt er ad hlustandi spyrji
opinna spurninga i stad lokadra eda tvihlida spurninga, pannig ad vidomeaelanda
sé feert ad tulka tilfinningu og lidan sina. Ad endurtaka lykilord vidmeelanda og
umorda pau er gott til ad tryggja ad hlustandi sé ad skilja pau rétt. Sidan er
mikilvaegt undir lok samtalsins ad draga innihald pess saman til ad 6dlast
heildarsyn yfir pad sem fram for (Audur R. Gunnarsdéttir munnleg heimild, 12.
september, 2006). ba samantekt ma nota sem opnu i naesta samtali, ef

framhald verdur a.

Til ad vera gédur hlustandi parf madur ad raekta med sér virka hlustun. pad er
megin munur a pvi ad ,heyra“ pad sem sagt er og pvi ad ,hlusta“ a viskomandi.
Haegt er ad heyra eitthvad sem fer inn um annad eyrad og ut um hitt, en ef verid
er ad hlusta, pa eru ord vidmeelandans tulkud og sa sem er hlustandi synir
skilning og upplifun (Bolton, 1979). i samraedum eru ordin sjaldnast innantém,
heldur er tilfinning & bak vid pau. Vidmaelandi getur speglad pa tilfinningu a
margvislegan hatt, til deemis med tébnhaed sinni, svipbrigdum, likamstjaningu og
likamsstddu. Tilfinninguna sem ordin bera med sér er mikilvaegt ad greina svo

haegt sé ad maeta pérfum vidkomandi og tryggja ad ord hans séu rétt skilin
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(Gordon, 2001). Ekki er éllum hlustendum gefid ad skynja tilfinninguna sem
ordin bera. | sumum tilfellum getur lika reynst erfitt fyrir hlustanda ad greina
hvada tilfinning rikir ef vidmaelandinn er 6nakveemur i tulkun og hlustandinn parf

ad geta sér til um hvad liggi ad baki oréanna.

Umbhverfispaettir geta skipt mali, pad hvort viokomandi lidi vel i umhverfinu og
geti verid afslappadur. bvi skiptir mali ad koma umhverfinu pannig vié ad ollum
lidi sem best, areiti sé i lagmarki og sem best naedi sé tryggt. Ef samtalid a ad
vera a jafnréttisgrundvelli parf ad huga ad pvi ad nalaegdin milli peirra sem eiga
i samraedum sé paegileg, peir geti myndad gott augnsamband og hagreett sér a

paegilegan hatt.

Go6dur hlustandi gerir sér ekki upp skilning, heldur staldrar vid ef eitthvad er
0ljost og bidur um utskyringar eda endurtekningu, hann synir vidmaelanda
samkennd en fellur ekki i pa gryfju ad segja sig nakvaemlega vita hvernig
vidmeelanda lidur. Hann synir mismunandi vidbrogd eftir pvi sem vid a (Audur

R. Gunnarsdaéttir munnleg heimild, 12. september, 2006).

6.1.2. Spurningar
Pegar fagmadur tekur viétal vid vidmaelanda er mikilvaegt ad vera undirbuinn

med spurningar pvi paer halda vidtali gangandi. Til eru nokkrir flokkar spurninga
og er misjafnt hvada tegund hentar hverju sinni. Pessir flokkar eru:

v Opnar spurningar

v' Lokadar spurningar

v Tvofaldar spurningar
v" Margfaldar spurningar
v

Leidandi spurningar

Tilgangur med spurningum er venjulega sa ad afla upplysinga um vidkomandi. i
peim tilfellum er gott ad nota opna spurningu svo ad vidkomandi geti svarad i
eigin ordum. Pegar opnar spurningar eru notadar pa er hugsunin su ad
vidmaelandinn tali meira en fagadilinn. baer gagnspurningar sem fagadili gefur

vidmeelanda eru einungis til ad vidhalda samraedum, dypka vissa paetti
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samtalsins og til ad greina vanda. bad er mikilveegt ad syna vidmaelanda ahuga
og vera hvetjandi en umfram allt ad vera faglegur. Ekki er gott ad nota leidandi
eda tvofalda spurningar i vidtali pa myndast su heetta ad fagmadur stjorni
Osjalfratt svarinu. Lokadar spurningar kalla ekki a svar heldur adeins ja eda nei,
bvi er ekki gott ad nota peer til ad halda samtali gangandi (Cormier, 1998).
Notkun spurnarfornafnanna hvad, hvers vegna, hvengaer, hvernig, hvar og hver
leida til mismunandi svérunar. Gagnlegast er ad nota spurnarfornafnié hvernig
begar unnid er i greiningarvinnu vidtals. Fagmadur sem spyr spurninga verdur
ad vera medvitadur um gildi peirra spurninga sem hann spyr. Tilgangur
spurninganna verdur ad vera i samraemi vid paer upplysingar sem fagmadur
barf ad fa og paer purfa ad tengjast samtalinu. baer mega ekki vera a pann veg
ad peer gefi til kynna ad verid sé ad hnysast inn i lif félks ad 6pdrfu. Ekki ma
spyrja margra spurninga i einu og pad verdur ad gefa vidmaelanda tima til ad
svara spurningu adur en su naesta er borin upp. Pad er mikilveegt ad hafa i
huga ad syna samkennd i peim tilfellum sem pad a vid annars getur vidmaelandi
ekki treyst peim fagmanni sem hann talar vid. Ad lokum er rétt ad ihuga
ordanotkun. Ordin mega ekki vera of freedileg pvi vidmeelandi verdur ad skilja
um hvad er verid ad tala (Audur R. Gunnarsdoéttir munnleg heimild, 12.
september, 2006).

6.2. Viétol

Fyrstu kynni foreldra og fagfolks skipta miklu mali og verdur fagfolk ad temja sér
ad koma fram af virdingu og naergaetni. Vidtdl er haegt ad taka vida en mikilveegt
er ad hugsa um hvad fjdlskyldunni finnst best, hvort han vill vera heima i eldhusi
eda annars stadar par sem pvi verdur vid komid. Adalatridid er ad vera a stad
par sem engin truflun verdur og 6llum lidur vel. Timaleysi og mannekla eru oft i
veginum fyrir pvi ad ekki eru tekin viétdl vid fidlskyldur. baer Wright og Leahey
(2005) koma med tillégur um stutt en greinagod vidtdl sem peaer kalla 15
minutna vidtol. Ef fagfolk tileinkar sér ad taka pess hattar vidtol dregur frekar ar
likum & ahyggjum, stressi og vanlidan fjolskyldumedlima. Tilgangur pessara
vidtala er ad gera folki kleyft ad tala um lidan og ahyggjur. Pad gerir fagadila

modgulegt ad greina hvada pjénustu er parft.
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Pad sem maelir med pvi ad tala vid fjdlskyldumedlimi er ad:
e Veikindi eru vandamal allrar fjdlskyldunnar en ekki bara sjuklingsins og
naudsynlegt reynist ad draga umraeduna fram.
e Veikindi hafa ahrif a fjdlskylduna og fjdlskyldan hefur ahrif a veikindin.
o Vidtal studlar ad auknu Oryggi og trausti, pad dregur ur kvida og studlar
ad minni salfélagslegri vanlidan eda pjaningu (Wright og Leahey, 2005).

Pad sem helst veldur pvi ad ekki eru tekin viétol er:

e Timaleysi — fagfolk telur sig ekki hafa tima og ef pad eydir tima i vidtal pa
neer pad ekki ad klara annad sem verdur ad klara adur en vinnudegi
likur.

e Ef fagfélk spyr um vanlidan eda vandamal fjdlskyldumedlima er heetta &
ad vidkveemar tilfinningar og lidan komi i lj6s sem ekki gefst tima til ad
svara eda finna lausnir a.

e Sumar fagstéttir lita svo a ad pad sé einfaldlega ekki i peirra verkahring
ad tala vid fjolskylduna heldur segja pad i verkahring presta,

félagsradgjafa eda salfreedinga (Wright og Leahey, 2005).

6.3. Samantekt
Undirstada allra gédra samskipta er traust, virding og skilningur. Til ad vera

godur hlustandi parf ad tileinka sér ymsa paetti. Fyrst og fremst parf ad beita
virkri hlustun, hlusta a ord vidmeelanda, lesa i likamstjaningu hans, syna
virdingu og neergeetni. Godur hlustandi gefur géda naerveru og synir skilning
hann skapa paegilegt afslappad andrumsloft og kemur i veg fyrir truflun.
Hlustandi er ekki leidandi heldur spyr opinna spurninga og gefur vidmaelanda
teekifeeri & ad tala og greina fra pvi sem hann vill. Pegar einstaklingur er undir
miklu alagi eda er mikilvaegt ad hann fai ad tala um lidan sina og vangaveltur.
Wright og Leahey (2005) tala um mikilvaegi pess ad taka stutt og greinagod
vidtdl vid einstaklinga og fjdlskyldur sem standa frammi fyrir 6vissu og

veikindum. bess hattar vidtol gaetu att vel vid fyrir foreldra barna med fravik.
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7. Rannsoéknaradferd
| pessum kafla verdur rannséknaradferdum lyst og rékstudningur gefinn fyrir vali

peirra. Tilgangur rannsoknarinnar er tvipaettur, annars vegar ad kanna reynslu
foreldra af pjonustu sem peir hafa fengid pegar fyrirséd var um fravik hja barni
beirra og hins vegar ad heyra rodd foreldranna um hvad peir telja helstu kosti
og galla vid pa pjonustu sem peir fengu. Rannséknarspurningin sem lagdi grunn
ad verkefninu var: ,Hver er upplifun foreldra af veittri pjonustu vid foreldra pegar
fyrirséd er um fravik hja ofeeddu / nyfaeddu barni peirra“? Hér a eftir veréur
greint fra pvi hvernig patttakendur voru valdir og hvar viétol vid pa foru fram. Ad
endingu verdur sagt fra hvada adferd var notud vid urvinnslu og greiningu
gagna og gerd grein fyrir peim leyfum sem fengin voru fyrir vinnu

rannsoknarinnar.

7.1. Framkvamd rannséknar
Med pessari rannsokn er leitast vid ad greina parfir foreldra um pjénustu strax

og fyrirséd er um fravik hja éfaeddu / nyfaeddu barni peirra. Von okkar er ad
nidurstodur rannsoknarinnar gefi mynd af vaentingum foreldra til pjonustu og

opni moguleika a ad veita peim pa pjonustu sem peim hentar.

Rannséknin byggir a eigindlegum rannséknaradferéum en med peim er leitast
ad fa sem heildstaedasta mynd af lifi og adsteedum fbélks og hvada skilning félk
leggur i lif sitt og adsteedur (Bogdan og Bikklen, 1998). Tveer helstu adferdir
eigindlegra rannsdkna eru vidtol og patttdkuathuganir (Helga Jonsdottir, 2003).
Vid tokum 6stodlud opin vidtol vid foreldra til ad heyra raddir peirra um hvad peir
teldu vera kosti og galla peirrar pjonustu sem peim stod til boda. Eftir ad vidtolin
hoéfdu verid tekin var unnid ur géognunum, fundin pemu [sja fylgiskjal nr. 1] sem

afram var unni® me?.

7.2. Pbatttakendur
patttakendur i rannsékninni voru sex foreldrar, pad er fimm maedur og einn

fadir. Peir voru valdir med markmidsurtak (purposeful sampling) en pad er ein
tegund gagnasoéfnunar i eigindlegum rannséknaradferdum (McMillan, 2004).

Tengsl vid pa voru fengin med adstod leidbeinenda okkar Hrefnu Haraldsdéttur
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foreldraradgjafa a Sjonarhdli og Ingolfs Einarssonar barnalaeknis a Greiningar-
og radgjafarstoo rikisins. Skilyrdi fyrir patttoku voru ad foreldrar hefdu leitad eftir
adstod hja foreldraradgjofum Sjonarhdls eda ad peir nytu pjonustu a Greiningar-
og radgjafarstdd rikisins. Einnig ad peir hefdu upplifad einhverskonar afall
sokum fraviks barns fyrir faedingu eda strax eftir feedingu og ekki veeri lengra

lidid fra feedingu barns en fjogur ar.

Foreldrarnir voru a aldursbilinu 28 til 42 ara og voru bornin feedd & arunum
2004, 2005 og 2006 og spannar aldur peirra 25 manudi. | upphafi rannséknar
var aaetlun okkar ad patttakendur yrdu a bilinu 8-10 foreldrar en s6kum

timaleysis var okkur ekki feert ad hafa pa fleiri en 6.

Leidbeinendur okkar sau um ad kynna rannsoknina fyrir foreldrunum og segja
peim fra hvada leyfi h6fdu verid fengin i tengslum vid hana. Einnig kynntu pau
pbeim tilgang okkar med rannsokninni, hvernig han feeri fram, hversu langan tima
han teeki, hvernig nidurstédurnar yrdu notadar og rétt peirra a ad haetta patttoku

hvenager sem peim pdknadist (Bogdan og Bikklen, 1998).

7.3. Oflun, greining og medhéndlun gagna
Eftir ad hafa fengid sampykkta tilkynningu til Persdnuverndar [sja fylgiskjal nr.2]

og leyfi hja Visindasidanefnd [sja fylgiskjal nr. 3] var hafist handa vid ad taka
viotol vid patttakendur. Viétol eiga vel vid pegar skoda a reynsluheim
einstaklinga eins og upplifun peirra af sameiginlegri reynslu (Helga Jonsdottir,
2003). | flestum eigindlegum rannséknum er gengid Gt fra pvi ad pekking sé
sameiginlegur skilningur sem préast hefur i samskiptum folks (Denzin og
Lincoln, 2000). Pess vegna fannst okkur goédur kostur ad nota 6st6dlud vidtol til

ad fa fram sameiginlega reynslu foreldranna.
Vidtolin sem vid attum vid patttakendur og urvinnsla peirra stodu yfir a

vettvangstima okkar i mars og april 2007. Eins og adur sagdi pa tokum vid sex

viotdl i heildina, vid fimm maedur og einn fadir.
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Eitt adaleinkenni 6stadladra vidtala er ad pau eru opin og peir sem taka viétolin
eru eins litid styrandi og kostur er, pau eru persénuleg og byggjast a
jafnréttisgrundvelli beggja adila (Helga Jonsdottir, 2003). Umraeduefni
vidtalanna var akvedid fyrir fram en innihald og uppbygging peirra var misjofn

fra einu viétali til annars.

i 6stédludum vidtélum er ekki notast vid eiginlegan vidtalsramma en pad er
gjarnan hofé ein opin spurning i upphafi vidtals til ad opna umraedu (Helga
Jonsdéttir, 2003). Vid opnudum vidtolin med rannsoknarspurningu okkar ,, Hver
er upplifun pin af veittri pjonustu vid foreldra pegar fyrirséd er um fravik hja
6fseddu / nyfaeddu barni peirra“? Adur en formlegt vidtal hofst attum vid spjall
vid foreldrana par sem vid pekktumst ekki adur. Pannig vildum vid kynnast peim
betur og mynda traust fyrir vidtalid. beir foreldrar sem toku patt i rannsokninni
voru tilbunir ad segja fra sinni reynslu og kom pad i okkar hlut ad hlusta a
frasodgn peirra af skilning og virdingu. Foreldrarnir téludu a eigin forsendum en
vid 16gdum okkur fram um ad hlusta a pad sem peir h6fdu ad segja. Vid nyttum
kunnattu okkar i virkri hlustun og reyndum okkar besta til ad syna peim skilning
a frasogn sinni. Med pvi ad nota eigindlega rannsoknaradferd er tilgangurinn sa
ad fa fram sem flestar upplysingar fra foreldrunum en ekki er veri ad leitast vid

ad setja fram alheefingar (Lincoln og Guba, 1985).

i upphafi aetludum vié ad taka eitt til tvd vidtodl vid hvert foreldri til ad afla
upplysinga um malefnid en pegar leid a fundum vid ad eitt vidtal vid hvern og
einn var nog. Fyrsta modirin sem vid h6fdum samband vid, i gegnum sima,
baudst til ad senda upplifun sina skriflega til okkar med télvupdsti. Vid padum
pad, sendum henni kynningarbréf um rannséknina [sja fylgiskjal nr. 4] sem
innihélt tilgang og verklag hennar par sem rannséknaspurningin ,Hver er
upplifun pin af veittri pjonustu vid foreldra pegar fyrirséd er um fravik hja
Ofeeddu / nyfeeddu barni peirra“ kom fram. M6dirin skrifadi fraségn sina nidur og
sendi okkur. Okkur var svo frjalst ad hafa samband vid hana ef pad veeri
eitthvad sem vid vildum vita nanar eda fa nanari skyringu a. Ekki kom til ad pess
purfti.
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Naestu prju vidtol voru vid prijar maedur. Hvert peirra var 40 til 50 minutna langt.
Vid hoéféum utbuid spurningaramma til ad stydjast vid i gegnum vidtdlin en
pburftum aftur &8 méti ekkert ad notast vid hann par sem pau préudust af sjalfu
sér. Til ad tryggja ad enginn pattur faeri framhja okkur i vidtélunum fengum vid
leyfi maedranna til ad taka pau upp a hljodrita. Vid opnudum vidtdlin eins og
adur sagdi med rannsoknarspurningu okkar en einstaka sinnum barum vid upp
opnar spurningar inn i fraségn peirra, sérstaklega ef okkur fannst vid ekki skilja
naegilega vel pad sem kom fram eda leitudum eftir meiri dypt. Vidtolin féru fram
a misjoéfnum stédum allt eftir vali maedranna. bau féru fram a kaffihasi, i

heimahusi og a vinnustad modur.

Ad lokum hoéfdum vid samband vid foreldra sem vildu baedi fa ad greina fra
upplifun sinni og reynslu. Pau kusu ad koma upplifun sinni til okkar skriflega,
bad er i télvupdsti og hofdum vid sama gang a og med fyrstu modurina. Vid
sendum peim kynningarbréf um rannsoknina [sja fylgiskjal nr. 4] sem innihélt
jafnframt rannsoknarspurninguna. bau svorudu a skriflegan mata, vid lasum
pad og sendum nokkrar spurningar til peirra aftur par sem vid vildum vita nanar
um eda fa nanari skyringu a. Pau veittu okkur svor vid peim. Fadirinn gaf sina

upplifun og maédirin sina.

Adur en vid 16gdum af stad i viétélin vorum vid medvitadar um ad setja eigin
skodanir, vidhorf og hugmyndir til hlidar en [6gdum upp med ad leita eftir
sameiginlegri reynslu / upplifun foreldranna sem og sérsteedri reynslu peirra af
peirri pjonustu sem pau fengu eda hefdu kosid ad fa. Vid upphaf vidtala
itrekudum vid verndun personuupplysinga og rétt foreldra til ad heaetta patttoku
ef svo beeri vid. Einnig afhentum vid sampykki visindasidanefndar fyrir

rannsokninni [sja fylgiskjal nr. 2].

Eins og adur segir voru prir patttakendur sem kusu ad skrifa upplifun sina nidur
og senda okkur i télvupdsti, tvaer maedur og einn fadir. Hinar prjar maedurnar
hittum vid a peim stad sem paer 6skudu eftir og voru viétolin tekin upp a

hljédrita. Vid skrifudum pau svo ordrétt upp. Pau voru um 40 — 50 minutna I6ng.
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Bogdan og Bikklen (1998) segja ad greining gagna felist i pvi ad rada gégnum,
brjota pau upp og endurrada. pPad er ad leita eftir mynstri i viétélum, likum
punktum, ad atta sig a hvada punktar eru mikilveegir og hverju sé best ad segja
fra pegar nidurstodur eru kynntar. Eftir ad okkur h6féu borist 6l vidtolin pa
greindum vid pau og leitudum eftir mynstri i peim, fundum sameiginlega peetti
og frabrugdna. Vid lasum vidtolin itarlega i pessu ferli, brutum pau upp og

myndudum skemu.

Vid vorum medvitadar um ad halda okkar skodunum, vidhorfum og hugmyndum
til hlidar par sem pad gaeti gefid ranga mynd af nidurstédum, en pad er eitt af
mikilveegustu pattum i greiningu slikra vidtala (Bogdan og Bikklen). Vid
greindum viétolin med opnum huga og med hugsun um ad mynda heildraena
mynd og skilning a efni sem vidmaelendurnir voru ad gefa okkur. Su vinna var
krefjandi og gat reynt a polinmaedi okkar en hun var ekki sidur ahugaverd og
gefandi. Pad sem skipti mali vid greininguna var ad leita eftir svorum vid
rannsoknarspurningunni ,upplifun foreldra af veittri pjonustu vid foreldra pegar
fyrirséd er um fravik hja 6fseddu/nyfeeddu barni peirra“ og 16gdum vid okkur fram
um ad gera pad. begar vid téldum okkur hafa fullgreint og kédad vidtolin vorum
vid komnar med télf skemu sem hoéféu mismorg undirskemu [sja fylgiskjal nr.1].
Vid barum svo nidurstddur okkar undir patttakendur til ad fa sampykki peirra
fyrir pvi ad hafa tulkad peirra ord rétt og / eda fa athugasemdir fra peim til

leidréttingar.

Pad var margt ahugavert sem kom fram i svorum foreldra og eftir hvert og eitt
vidtal fannst okkur vera sem margt sameiginlegt keemi fram i fraségn hvers og

eins. Ad lokinni greiningu og vinnu pessa verkefnis var 6llum frumgdgnum eyitt.

7.4. Siodferdilegar vangaveltur
Abyrgdarmadur rannsoknarinnar var Ingélfur Einarsson barnalaeknir &

Radgjafar- og greiningarstdd rikisins og leidbeinandi okkar a vettvangsstad var
Hrefna Haraldsdéttir foreldraradgjafi @ Sjénarhdli. Adur en byrjad var &
rannsokninni voru fengin leyfi hja Visindasidanefnd [sja fylgiskjal nr. 3] og

rannsoknin var tilkynnt til Persénuverndar. Vié sem stédum ad rannsdkninni og
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leidbeinendur okkar vorum pau einu er h6fdum adgang ad vidtdlunum sem tekin
voru og afritun peirra. Til ad vidtolin veeru ekki persénugreinanleg tokum vid ut
ndfn sem komu upp (eins og & barni, & maka, heilbrigdisstarfsfolki og svo

framvegis).

peir gallar sem vid saum helst vid rannsoknina voru:
o Persénugreinanleg atridi eru hugsanlega til stadar vardandi
upplysingasofnun. Slikum audkennum var haldid i lagmarki.
o So6fnun vidkveemrar upplysinga og upprifjun foreldra / forradamanna geeti
hugsanlega valdié timabundinni andlegri vanlidan.

Pessi atridi |I6gdum vid okkur fram um ad vinna a sem bestan hatt.

Hvad vardar nidurstédur rannsoknar pa er oliklegt ad paer gagnist
patttakendunum sjalfum med beinum haetti heldur komi fyrst og fremst
skodunum peirra a framfaeri. Moguleiki er a ad paer komi ad gagni fyrir foreldra
sem a eftir koma, med moguleika a endurbaettri pjonustu ut fra nidurstédum
rannsoknarinnar. bar sem rannséknin snyr ad vidkveemri og erfidri reynslu
foreldra ma buast vid ad sarar minningar vakni med upprifjun peirra fra peim
tima. Flestar rannsdknir syna fram a jakveed ahrif pess ad fa teekifeeri til ad
koma ahyggjum sinum og skodunum um erfida reynslu a framfaeri. Rannsoknir
syna enn frekar fram & gagnsemi fyrir patttakendur en aheettu hvad andlega
lidan vardar (Helga Jonsdottir, 2003). Vid fengum studning Andrés
Ragnarssonar salfreedings [sja fylgiskjal nr. 5] sem var reidubuinn ad bjéda
foreldrum salfraediradgjof peim ad kostnadarlausu ef patttaka ylli peim

tilfinningalegu uppnami.

Gildi rannséknarinnar felst medal annars i eftirfarandi pattum:

o Aukin pekking a upplifun foreldra / forrddamanna a peirri pjonustu sem peir
fa vid medgongu / faedingu barns ef fyrirséd er um fravik.

o Aukin pekking um parfir foreldra / forradamanna fyrir pjonustu pegar fyrirséd
er um fravik hja barni peirra.

o Rannsdéknin nytist i peim tilgangi ad byggja upp pjénustu vié foreldra /

forradamenn i kjolfar afalls vegna fraviks hja barni.
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o Rannsoéknin nytist i peim tilgangi ad endurspegla pa paetti sem foreldrar /

forradamenn telja einkenna gdda og / eda dvidunandi pjonustu.

7.5. Samantekt
Tilgangur rannséknarinnar er tvipaettur, annars vegar ad kanna reynslu foreldra

af pjonustu sem peir hafa fengid pegar fyrirséd var um fravik hja barni peirra og
hins vegar ad heyra rodd foreldranna um hvad peir telja helstu kosti og galla vid
ba pjonustu sem peir fengu. Notad var eigindlegt rannsoknarsnid par sem tekin
voru 6stddlud opin vidtdl vid foreldra par sem gengid var ut fra
rannsoknarspurningunni ,Hver er upplifun foreldra af veittri pjonustu vid foreldra
pegar fyrirséd er um fravik hja 6feeddu / nyfaeddu barni peirra“? Med peim
viotolum 66ludumst vid aukna pekkingu um upplifun og parfir foreldra a pjénustu
begar fyrirséd er um fravik hja barni. Pad er okkar von ad rannsoknin nytist til ad
endurspegla pa paetti sem foreldrar telja goda eda sleema pjonustu med von um
ad mogulega sé heegt ad baeta pjonustu vid pa. Vid gerum okkur grein fyrir ad
um er ad reeda faa patttakendur og géngum vid hér eingéngu ut fra upplifun og
frasogn foreldra og ad ekki er haegt ad alhaefa ut fra svo famennum hép. Engu
ad sidur er margt sem bendir til ad ymislegt megi betur fara. | nsesta kafla ma

sja hver svor foreldra voru vid ofangreindu rannséknarefni.
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8. Kafli Rannsdéknarnidurstodur
Hér verdur gert grein fyrir nidurstédum ur vidtélum rannsdknar sem snyr ad

upplifun foreldra a pjonustu sem peim var veitt. Rannsoknarspurningin sem hofd
var til grundvallar var: ,Hver er upplifun foreldra af veittri pjonustu vid foreldra
pegar fyrirséd er um fravik hja 6feeddu / nyfaeddu barni peirra“ og var eitt af
megin markmidum rannsoknarinnar ad fa fram rédd foreldra og peirra upplifun
af pjonustu sem peim var veitt & medgdngu og/eda strax eftir faedingu. Vidtol
eiga vel vid pegar skoda a reynsluheim einstaklinga eins og upplifun peirra af
sameiginlegri reynslu (Helga Jénsdottir, 2003). Vid kusum ad nota eigindlegt
rannsoknarsnid, par sem vid tokum 6st6dlud opin vidtdl vid foreldra og leitudum

eftir sameiginlegri og einstakri upplifun peirra.

patttakendur voru sex foreldrar, par af voru ein hjon og uppfylltu peir allir skilyrdi
sem sett voru. Foreldrarnir voru & aldursbilinu 28 til 42 &ra og voru bérnin faedd
& arunum 2004, 2005, 2006 og spannar aldur peirra 25 manudi. | tveimur
tilfellum var um ad raeda fravik sem syndi sig a fyrri hluta medgongu, i 68rum
tveimur var um ad raeda fravik rétt fyrir faedingu og i einu tilfelli kom ekkert fram

fyrr en eftir feedingu.

8.1. Upplifun foreldra pegar fravik syndi sig a medgongu og
hvada ahrif pad hafdi & upplifun peirra vié faedingu

| peim tilfellum sem fravik kom fram hja barni snemma & medgdngu matti greina
miki® dvissutimabil hja foreldrum og andlega vanlidan. A svérum peirra ma
greina ad pa hafi skort faglega adstod til ad baeta sina lidan. Hér ma sja nokkur

sSvor:

Hjon segja:

,Ovissan var alltaf til stadar og alltaf var verid ad brjéta mann niéur, jafnvel &
kerfisbundinn hatt b6 pad hafi ekki verid meiningin. begar ad legvatnsastungan
er afstadin er okkur sagt ad hann geeti verid med hjartagalla og pad kaemi ekki
betur i ljés fyrr en i 20 vikna skoduninni. Pa hefst annad ovissu timabil. begar
aod nidurstdédur ar legvatnsastungunni komu og pad var ljost ad hann veeri med
fravik hefdi att ad lata okkur fa tima hja litningasérfreedingi til ad utskyra hvad
nidurstédurnar pyddu pvi peer uppi a deild h6fdu ekki hugmynd hvad X [fravikid]
veeri*.
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Modir segir:

,Eg var komin 24 vikur & leid og ég var ad anda mig i gegnum hridarnar og
purfti ad bida i klukkutima [eftir leekni] og pegar pad kom i ljés ad pad var komin
eitthvad tveggja til priggja sentimetra utvikkun pa bara var ,ja getur pu ekki
keyrt bara upp a medgdéngudeild...ertu a bil“?.... pu veist, ég var bara send med
skyrsluna og atti ad keyra og segja peim ad peir aettu ad leggja mig inn. [ stad
pess ad fa bara bil adeins yfir pbarna. Svo keyrdi ég og peir bara ,ha, hvad a ad
leggja pig inn hversvegna...“? pu veist og allt svona... enginn buinn ad lata vita
og peir bara tefja timann pegar ég hefdi getad verid ad fa dripp skilurdu. Mér
finnst petta svo “slow, stundum viébrégdin*.

Af pessum svérum ma greina ad foreldrunum fannst vanta upplysingar og
skilning fra fagfolki & peirri stodu sem upp var komin. Peim fannst pau ekki vita
hvad var um ad vera. Miles (2003) segir fagfolk geta veitt foreldrum margskonar
studning en mikilvaegast sé ad mynda vid pa gott samband sem byggi a trausti,
skilningi og hlyju. Foreldrarnir upplifdu mikla évissu en Miles segir ad oll adstod
sem veitt er eigi ad studla ad pvi ad draga ur streitu. Vanmattur fagfolks vid
akvednar adsteedur ma ekki koma ut sem ahugaleysi gagnvart peim heldur
verdur ad veita foreldrum vidurkenningu a peirri lidan og peim adsteedum sem
pbeir eru staddir i (Wright og Leahey, 2005).

Pad ma sja a svari fra modur ad hun er ekki satt vid pad verklag sem hun
upplifdi. Han var send med upplysingar a milli fagfolks a vidkveemum tima og
fann pa fyrir skorti & upplysingagjof milli fagadilanna. Pad er edlilegt ad foreldrar
bregdist vid slikum adsteedum a mismunandi hatt og geta synt ymiss
tilfinningaleg vidbrogd eins og reidi, sorg, o6tta, dofa og vantru (Barnett o.fl.,
2003).

par sem mikil évissutilfinning var hja foreldrum um ad barnid peirra geeti verid
med fravik breytti pad upplifun peirra gagnvart barninu. Eins og sja ma a

eftirfarandi svérum nutu pau ekki augnabliksins sem skildi:

Fadir seqir:

LLegar ad nidurstédur uar hjartabmun komu og allt veeri i lagi var pinu léttir en po
vorum vid alltaf med pad i huganum ad eitthvad veaeri ad. Sd tilfinning for ekki
fyrr en eftir ad hann feeddist! Okkur kveid badum alveg égurlega fyrir hvort hann
mundi faedast heilbrigdur p6 pad veeri buid ad segja ad ekkert amadi ad
honum®.
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Modir segir:

I april faedist drengurinn edlilegur i alla stadi (tlitslega séd, en pad mé segja ad
ég hafi ekki beint samt notid pess. bvi ég var buin ad vera undir svo svakalegu
alagi alla medgbnguna ma segja... ad ég var eiginlega buin ad bua mig undir
pad ad barnid mitt veeri ekki edlilegt og po svo ad ég seei ad strakurinn var
fullkominn og allt, ba pordi ég ekki ad kaetast pvi ju hann gat alveg daid a naestu
augnablikum, alla vega var mér sagt pad adur*.

8.2. Upplifun foreldra af fyrstu upplysingum
Upplifun foreldra af fyrstu upplysingum pegar tvisynt var um stédu barnsins

og/eda pegar likur voru a fraviki voru misjafnar. Hér koma svor priggja meedra a
upplifun sinni pegar 6vissan var mikil:

,Eg spyr hana [laekninn] i framhaldi um rédleggingar... af pvi ad ég gaeti ekki
hugsad mér ad eignast barn sem mundi ef til vill bara getad hreyft augun...
annad gat ég seett mig vid. Svarid sem ég fékk var: ,pad eru miklir méguleikar &
ad barnid lifi ekki af medgbnguna og ef pad gengur pa mun pad deyja i faedingu
eda stuttu eftir. bannig ad pad hafa fleiri en faerri akvedid ad binda endi & svona
medgobngu, en valid er pitt. Komdu svo aftur & manudagsmorgunn og pa
verdurdu ad vera buin ad akveda pig og pa skrifa undir skjél um ad pu
sampykkir ad binda endi & medgbénguna. Og pu munt svo fara i feedingu a
pridjudaginn. Fardu heim og hugsadu malid“. barna var mér ekki bodin nein
fagleg adstod til deemis, félagsradgjafar, prestar eda slikt. Og med pessi ord for
ég heim og reyndi ad hugsa malid, en i svona mali er madur kannski ekki feer
um ad hugsa rokrétt”.

,Vid fengum ad vita pad alveq fyrstu vikurnar ad pad veeri liklegra ad hun feeri i
hina attina... svo var bara buid ad akveda pad parna viku eftir ad hun feedist ad
taka vélina ur sambandi. En leeknirinn var alveg buinn ad bua okkur undir pad...
ad pad myndi gerast. bad er mismunandi hvernig folk vill hafa hlutina en mér
fannst betra ad heyra allt... lika pad versta... eins og leeknirinn sagdi “petta er
edlilegt... og petta... og petta... en pid megid buast vid pessu...”. b6 ad pad veeri
hraedilega erfitt ad heyra pad pa... og allt svoleidis, pa fannst mér mun betra ad
heyra pad... og pvi kusum vid ad hafa pennan laekni afram... pvi hann bara
sagdi okkur allt, bara hreint at. Og hann sagdi okkur pad jafnvel verra en pad
var svo... en madur var pa undirbuinn fyrir bad sem gerist... og petta bara byr
mann undir petta og madur verdur pakklatari fyrir bad sem er i dag*”.

,Daginn eftir begar pad a ad fara ad utskrifa okkur ur Hreidrinu pa heyrist hviss
hljéd i hjartanu....Hun var parna i vikulegu tékki alltaf. Svo segir hann [leeknirinn]
parna einhverjum tveimur vikum eftir ,jaa...€g get alveq utilokad pad ad hun sé
Down’s syndrom barn®. bPa hugsar madur med sér, biddu vid..., hann var ad
leita eftir einhverjum sjukdémum, en hann sagdi aldrei hreint hvada sjukdomum.
Eiginlega sem betur fer pvi pa fer madur ekki ad mala skrattann & vegginn.
Hann sagdi ad naestu vikur myndu réada urslitum um hvad ylli pessu”.
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horft & pa st6du sem komin er i réttu ljési, er mikilveegt ad syna peim studning,
goda neerveru, vidmoét og hlustun (Cormier og Nurius, 2003). bad er erfitt ad
gera sér grein fyrir pvi hvar madur stendur pegar adstaedur breytast skyndilega.
Foreldrar standa frammi fyrir 6pekktum adsteedum sem snua ad heilsu barns
sins sem peir hofdu ekki gert rad fyrir ad lenda i. baer Wright og Leahey (2005)
segja ad foreldrar hafi ekki endilega mestu porfina fyrir svor eda radleggingar
heldur hafi peir fyrst og fremst porf fyrir samhyggd og skilning, ad peim sé synd
baegileg neervera og vidurkenning a adstaeedum. Pad ma sja a seinni hluta af
svari fra fyrstu modur ad henni sé ekki syndur neinn skilningur ad adstaedum og
henni sé bara kastad ut. Laeknirinn segir henni ymsar stadreyndir sem hann
gengur Ut fra p6 hann segi pad vera hennar val hvad hun svo geri. Ef skodad er
hvad paer Wright og Leahey (2005) segja pa hefdi hann att ad bjéda henni
faglega adstod og syna henni skilning a peirri stodu sem komin var, eda eins og
han segir: ,barna var mér ekki bodid nein fagleg adstod til deemis,

félagsradgjafar, prestar eda slikt".

Eins og kemur fram i rannsdkn sem paer Gudrun Kristjansdottir og Helga
Bragadoéttir (2001) framkveemdu pa verdur starfsfolk ad vanda hvad pad segir
vid foreldra pvi ord sem s6gd eru a alagsstundu gleymast seint. Hafa parf i
huga ad pad sem veldur einni manneskju streitu parf ekki ad valda annarri
streitu (Miles og Carter, 1983). Daemi um slikt er par sem madir segir: ,bad er
mismunandi hvernig folk vill hafa hlutina en mér fannst betra ad heyra allt... lika
pad versta... “. bad sem skiptir mestu mali er ad fagfélk komi fram vid foreldra af
naergeetni, syni peim virdingu og beiti virkri hlustun. bannig naer fagfolk frekar ad
koma til méts vid parfir hvers og eins. Pad eitt ad hlusta getur verid pad sem
parf.

i einu tilfelli hafdi maédir verid i auknu eftirliti med barnid vegna vékvaséfnunar i
heila, sem hafdi greinst i sonar snemma a medgongu. Parna var hun stédd med
barnid hja laekni vegna eyrnabdlgu og fékk petta svar i 6spurdum fréttum: ,pua
gerir pér svo grein fyrir ad drengurinn pinn verdur aldrei eins og “normal,, born,

hann hefur ordid fyrir skada!*
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8.3. Upplifun foreldra af pvi hvernig stadid var aé tilkynningu
um aé barn vari med fravik og fyrstu dagar a eftir
Pad er misjafnt hvernig foreldrum var tilkynnt um fravik hja barni. Pad ma sja a

frasognum ad ekki hafi alltaf verid stadid faglega ad pvi. Hér ma sja frasagnir

foreldra:

Fadir seqir:

,Okkur voru kynntar nidurstédur ur litningaprofi i gegnum sima. ba heimtuéum
vid fund med sérfraedingi fra fésturgreiningardeild. Eftir bann tima var okkur sagt
ad best veeri fyrir okkur ad leita a netinu en med vara, pvi sumar rannsoknir
veeru gamlar og ur sér gengnar”.

Mo3ir segir:

LPegar okkur er tilkynnt petta pa er pad i gegnum sima, i fyrsta lagi... sem er
stor brotalom. Vegna pess ad leeknirinn hennar eda vidkomandi sem er ad
tilkynna greiningu hefur ekki hugmynd um hvernig adsteedur eru hinu megin vid
linuna. Eg held ad i 90% tilfella... eda ég gerdi pad allavega... ad pé brotni
foreldrar nidur. Sem betur fer var ég med mina foreldra i heimsokn pegar petta
var... minn madur var i vinnunni, pannig ad ég var i rauninni alveg 6feer um ad
sja um bérnin eftir pessa tilkynningu. begar svona lagad er tilkynnt til foreldra pa
& ad boda pa til fundar med barninu. begar laeknirinn greinir mér fra pessu i
simanum pa segir hann mér eiginlega ad éqg purfi ad fara bara & netid og afla
meér upplysinga. Petta er pad sjaldgeefur sjukdémur, pad eru einhverjir 30-40
manns & landinu sem eru med hann”.

Modir segir:

,Eg held ad pad hefdi i raun ekki verid haegt ad gera neitt meira fyrir okkur i
Okkar tilfelli. Mér finnst ég koma ut fré pessu sem eiliflega pakklat fyrir hvernig
komid var fram vid okkur, ad éllu leiti. En aftur held ég ad pad fari bara eftir
adstaedum folks hverju sinni hvad parf ad veita hverjum og einum. Eg sa stelpu
sem var bara ein med barnid sitt... og var ad hugsa um hana... hvort hun taladi
vid einhvern. Eg vildi ekki vera ein parna, var alltaf ad bida eftir manninum
minum eda mémmu. Pad er visst 6ryggi*.

Af pessum svorum ma sja ad tilkkynningar til foreldra um fravik hja barni var ekki
eins og best verdur a kosid og voru foreldrar misanaegdir. bad er stér brotalém
eins og ein ma&dirin tiltok, ad tilkynna um slikt i gegnum sima. begar
lifsadstaedur félks breytast pannig ad fyrri lifsreynsla og vidbrogd naegja ekki til,
adstaedur verda jafnvel dyfirstiganlegar og 6skiljanlegar skapast éjafnvaegi sem
getur leitt til timabundinnar kreppu (Cullberg, 1978). begar foreldrar fa
upplysingar eins og greint er fra hér ad ofan purfa peir ad horfast i augu vid
breytta stodu jafnvel ad endurskilgreina og endurmeta lifid ut fra henni. Pad

getur reynst erfitt. Eins og ein maédirin sagdi: ,Eg upplifdi fyrst héfnunar
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tilfinningu gagnvart stulkunni eftir petta [begar laeknir tilkynnir um greiningu i
gegn um simann], pa er hun tveggja manada. Eda ekki beint héfnun svona... ég
svona fjarlaegdist hana... tilfinningalega séd.“ i verklagsreglum Landspitalans-
Haskolasjukrahus segir medal annars ad starfsfélk purfi ad syna abyrgé,
fagmennsku, traust, virdingu og 6ryggi (Landspitali Haskolasjukrahus, e.d.
2006). Pad er ekki fagmannlegt ad tilkynna nidurstédur sem pessar i gegnum
sima. begar foreldrar hafa ordid fyrir einhverskonar afalli er mikilvaegt ad peir
njoti adstodar fra fagfolki til ad vinna ar pvi. Pad vidmaot og sa skilningur sem
foreldar meeta fra starfsfolki skiptir mali. Auknar likur eru & ad peir sem finna
fyrir studningi og adstod fra starfsfolki 1idi betur og eigi jafnvel audveldar med ad
vinna ur peirri stédu sem komin er. Eins og ein médir oréadi pad: ,Mér finnst ég
koma ut fra pessu sem eiliflega pakklat fyrir hvernig komid var fram vid okkur,

aod ollu leiti.”

8.4. Biodstada er erfio
Pegar foreldrar bida eftir rannséknarnidurstodum eda akvardanatoku sem snua

ad heilsu og velferd barna sinna getur bidin verid 16ng og erfid. Af frasdgn
foreldra ma greina ymsa erfidleika. Pad kom medal annars fram hversu erfid

bidin og dvissan var peim. Hér ma sja nokkur svor maedra:

,=Hann sagdi ad pad seinkadi adeins ur genarannsokninni. bad tok einhverja 12
daga og SA timi var erfidur ad bida eftir. Pad var erfidasti timinn... & milli... ad
madur fékk petta ekki allt i einu”.

,Eg var byrjud ad fa hridir, ég var komin & maedravernd, par var rosalega fint en
til deemis pa purfti ég ad bida med hridar i klukkutima eftir ad leeknir gaeti
skodad utvikkunina pu veist..., mér finnst petta bara hreedilegt®.

~Madur er svo lengi ad komast ad pessari hjalp ad pegar hun loksins kemur ad
pa er hun naestum pvi ordin o0porf. ba er porfin alls ekki st sama og hun var
fyrir®.

JPetta var svakalegt afall fyrir mig og ad fa i rauninni engin svér hver ttkoman
geeti ordid og ovissan var alger” [nidurstada ur legvatnsastungu].

,»Barnid grét i fjora manudi en svo eitthvad upp ur pvi pa byrjadi ég ad frétta af ymsu.
ba segir ljosmodirin ,,ja, pi hefur ni rétt 4 umdnnunarbotum* nu... pu veist petta kemur
svo seint inn i... kerfid®.
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Afoll eru oftast pess edlis ad pau koma med litlum fyrirvara og eru foreldrar
sjaldnast undir pad bunir ad takast a vid évaent fravik hja barninu. bad kemur
medal annars til vegna peirra vaentinga og abyrgdar sem peir hafa gert til sjalfs
sins sem foreldrar (Alfheidur Steinporsdéttir og Gudfinna Eydal, 1986). begar
foreldrar eru ad bida pa rikir mikil évissa par sem peir vita ekki hvada framhald
verdur fyrir barn peirra, hvort pau megni mogulegar akvardanir sem parf ad taka
eda til hvers er atlast af peim. | peirri bidstddu er pad peim erfitt ad vinna &

tilfinningum og lidan sinni utfra nykominni stodu.

8.5. AOd bera sig eftir bjorginni
A barna- og kvennasvidi Landspitala — Haskolasjikrahus starfa fjorir

félagsradgjafar og sinna peir 6llum deildum barnaspitalans og malum a
kvennasvidi. | 6formlegu vidtali sem vid attum vid tvaer peirra matti greina ad
ekki virdist vera akvedid verkferli i gangi innan barnasvids um hvada pjénusta er
i bodi fyrir foreldra og hvenaer hun hefst. Eins og kemur fram i kafla 4.1 um
verklag innan spitala pa & pad ad vera heildraent, heilsueflandi og verkferlar ad
vera vel skilgreindir. Oft eru pad foreldrarnir sjalfir sem hafa samband vid
félagsradgjafa eftir ad hafa heyrt um pjénustu peirra fra 68rum foreldrum. | peim
tilfellum sem paer raeda vid foreldra, greina paer peim fra ymsum réttindum og
pbeirri pjonustu sem peim stendur til boda (Audbjorg Ingvarsdoéttir og Sigurlaug
Eyjo6lfsdottir, munnleg heimild, 3. desember 2006). Hér ma sja frasagnir foreldra

af peirri pjonustu og pvi bjargleysi sem pau uppliféu:

Mo&oir segir:

»,OKkKur var sagt fra ad pad veeri parna einhver hjalp uppi a spitala og vid
meettum tala vid... en vié einhvern vegin hugsudum aldrei um pad. Eg hugsa ad
pad fari svolitid eftir adsteedum hvad peir purfa. bad veeri audvitad gott..., pad
kom parna til deemis kona og reddadi faedingaroriofinu. Vid vorum baedi svo
dofin ad vid vorum ekki ad hugsa um pad... vid vorum ekki ad hugsa um neitt
svoleidis”.

Mo3ir segir:

-ENn hérna... ja, ég hefdi purft sem sagt meira finnst mér fyrr... svona pjonustu...
konan [kona hja hagsmunasamtbkum] var alltaf ad segja mér ad ég hefdi nu
alveg rétt a ad seekja um einhvern styrk par og svona og ég eetti endilega ad
gera pad... og ég var alltaf svona... ja... en mér fannst €g ekki vera i neegri
neyd... pu veist, til pess ad pad geti verid réttleetanlegt. Og ég purfti bara hjalp,
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ekki peninga a peim tima. Mig vantadi bara folk... eda heimilishjalp eda eitthvad
0g ég var of stolt til ad taka vid heimilisprifum... eftir bvi sem ad timinn leid pa
var ég bara... ja gefou mér heimilisprif... petta var bara ekkert ad ganga ég
bara... ja, ja... madur brytur bara odd af oflaeti sinu”.

Modir segir:

,Madurinn minn segir vid laekninn ,pad parf nu kannski ad hressa hana vid, han
er dalitid langt nidri®. ba i rauninni beindi hann [laeknirinn] mér bara ut a
geddeild, EN ad fara og labba sjalf... madur gerir pbad ekki. betta parf ad koma
til manns. Og bara pad ef ad einhver salfreedingur hefdi bankad upp & heima hja
meér... ef bad hefdi verid hringt i mig og sagt ,heyrdu... ég eetla ad senda til pin
hana Sigridi sélfreeding... bara til bess ad spjalla vid pig og svona“, [ heimsékn
til min... ég hefdi tekid pvi mikid betur. Eg hefdi hleypt henni inn. Eg fer ekki og
ber mig eftir bjérginni parna, pegar madur er kominn langt nidur pa parf madur
adstod til pess*.

Mo&dir segir:

»,SV0 myndi ég vilja sja pegar foreldrar koma heim med barn af vékudeild ad fa
beekling med 6llum helstu réttindum hja Félé og hja rikinu og svoleidis, p6 svo
ao rikid og félé vaeru kannski ekki anaegd med pad. Af pvi ad ,.ef pad er neyd pa
ber madur sig eftir bjérginni® en pegar pad er svona neyd pa... ég komst ekki
einu sinni at ar hasi... pannig ad hvernig a ég ad vita... eda vera ad hringja
simtél med barnid a orginu i simann. bad vantar adeins par*.

Hjon segja:

JAllstadar i pessu ferli hefdi att ad vera salfreedingur eda gedlaeknir sem madur
hefdi getad leitad til. Par sem petta er okkar fyrsta barn pa telur madur ad allir
purfi ad ganga i gegnum eitthvad svipad og madur eigi bara ad harka af sér”.

Eins og sja ma eru svorin sem snua ad adstod og bjargleysi mérg og
mismunandi. Svar sem fyrsta médir gefur bendir til pess ad hun hafi fengid
adstod vid pappirsvinnu og umsoknir. Han gefur lika i skyn ad hvorugt peirra
hjona hafi verid ad hugsa um slik mal og er pvi fegin ad hafa fengid pa adstod
sjalfkrafa. | 68ru svari kemur fram ad modir hafi porf @ meiri adstod fyrr, ekki
endilega fjarhagsadstod heldur annars konar adstod vegna preytu og alags.
Pad er mjog margt sem getur valdid alagi hja foreldrum a medgdngu eda eftir
ad barnid er faett. Langvarandi alag & foreldrum sem peir sja ekki fyrir endann a
getur haft sleemar afleidingar fyrir pa. Med timanum fer ad ganga a prek peirra,
motstoduafl gegn umhverfinu minnkar og salraen einkenni koma fram. bessi
einkenni byrja oft sem preyta og slen, sem 6ljés kvidi, almenn likamleg vanlidan
og héfudverkur (Alfheidur Steinpérsdattir og Guéfinna Eydal, 1986).
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Paer Wright og Leahey (2005) segja ad pegar foreldrum lidi ekki vel smiti pad
umhverfi peirra af ahyggjum og vanlidan og ad peim geti reynst erfitt ad piggja
utanad komandi adstod. bad getur verid erfitt ad fota sig og takast a vid nyja og
Opekkta reynslu. Modir segir eftirfarandi um ad piggja adstod: ,ég var of stolt til
aod taka vio heimilisprifum... eftir pvi sem ad timinn leid pa var ég bara... ja
gefdu mér heimilisprif... madur brytur bara odd af ofleeti sinu“ og kemur pad vel

saman vid pad sem Wright og Leahey halda fram.

| svari prju ma sja ad maédir hefdi viljad og purft adstod vid andlegri lidan sinni.
Su pjonusta sem henni var bodin eftir ad madur hennar benti & naudsyn pess
hentadi ekki par sem hun purfti ad saekja hana sjalf i stad pess ad fa hana til
sin. betta kemur saman vid pad sem fram kom i kdnnun sem félagid Einstok
bdrn stdd fyrir hja félagsmoénnum aridé 2002 um hver porf foreldra langveikra
barna veeri fyrir afallahjalp og salreena skyndihjalp, pegar barn peirra greindist
med sjaldgeefa eda alvarlega sjukdoma. bar kom fram ad naudsynlegt veeri ad
afallahjalp veeri til stadar & peim tima. Einnig pad ad einhver adili yrdi ad vera til
stadar til ad huga ad andlegri og likamlegri lidan foreldra. betta endurspeglar
lika svar foreldranna hér ad framan sem s6gdust hafa viljad fa adstod allan

timann.

8.6. Upplifun eftir ad heim var komid
Pegar foreldrar eru komnir heim med barnid sitt pa eru oft margar spurningar

sem leita & pa. begar barn kemur ekki heim til foreldra sinna fyrr en talsvert eftir
faedingu purfa pau ad kynnast a nyjan leik pvi p6 pau hafi verid saman innan
veggja sjukrahuss pa er umhverfid allt annad. bPad tekur tima fyrir barn og
foreldra ad adlagast peim breytingum. Pad getur valdid alagi hja foreldrum eins

og eftirfarandi frasagnir maedra lysa:

~Mér fannst ofbodslega effitt pbegar hun kom heim, hun snéri éllu vid, madur svaf
ekkert og madur er svo hraeddur, ég bara sat yfir riminu og horfdi & hana“.

,,Eg hefdi purft HJALP pvi petta var hraedilegur timi, ég var farin ad horast nidur,
missa harid, mikid fél og alveg med bauga, ég var ordin bara svona skuggi af
sjélfri mér. Eg hef aldrei verid eins nalaegt pvi ad “snappa,. Eg meina ég missti
barnid mitt og hann [hitt barnid] var naestum pvi dainn rosalega oft og allskonar

62



stress... eins og pegar hann for a pessa vél. En petta ad fa ALDREI frid og fa
ALDREI ad sofa og madur er ad reyna ad sinna barninu... sérstaklega fyrir
einstaeda foreldra. bad er enginn greinarmunur gerdur a peim i “fatlada kerfinu,
pad svo sem skiptir engu mali, en pad hefdi purft adallega parna pegar ég kom
heim ad fa hjalp vid ad seekja um pad sem ég hafdi rétt a ad fa. Allavega ad fa
beekling eda eitthvad... ég vissi ekkert hvad ég hafdi rétt a“.

Vo eftir ad ég kom heim pa tok vid alveg bara HRAEDILEGA erfitt timabil
uhhm...ég missti mjolkina... eda var buin ad vera ad missa hana svona haegt
og rolega. betta voru audvitad fjorir manudir a vékudeildinni og ég var ad
pumpa allan timann og buin ad missa barnid svo ad petta var bara svona
Otrulega... hun taeemdist bara alveg eftir ad ég kom heim. Hann grét svo
mikid...kannski eftirkéstin af pvi ad vera fyrirburi og lika ataf pvi hann var med
magakrampa eda eitthvad. Hann grét bara stundum 12 tima streitulaust... pa
var ég neest pvi sem ég hef verid ad missa vitid. Enginn svefn og bara bla,
bla...”

Pegar foreldrar hafa verid undir miklu alagi vegna adsteedna sem peir sja ekki
fyrir endann & er erfitt fyrir pa ad atta sig a eigin tilfinningum og hvar peir standi.
Cullberg (1978) lysir pvi ad pegar folk verdi fyrir afalli pa taki tima fyrir pad ad
vinna ur pvi. | fyrstu geta foreldrar upplifad andlegan doda og éraunveruleika en
misjafnt er hversu lengi pad varir. Cullberg (1978) segir ad ekki sé radlagt ad
einstaklingur standi einn & pessum tima, hann purfi adstod annarra. bratt fyrir
ad foreldrum peetti gledilegt ad vera heima pa olli pad auknu alagi par sem allir
voru ad adlagast breyttri stodu. Ekki er haegt ad vita fyrirfram hvernig barn
bregst vid nyjum adsteedum og purfa parfir foreldra oft ad vikja fyrir porfum
barnsins (Alfheidur Steinporsdéttir og Guéfinna Eydal, 1995). Bérn med fravik
burfa oft meiri umonnun en 6nnur born. Pvi getur reynt enn frekar a foreldra
beirra ad adlaga sig ad breyttum venjum. Eins og ein modir sagdi: ,hun snéri
6llu vié, madur svaf ekkert og madur er svo hreeddur, ég bara sat yfir riminu og
horfdi a hana“.

Pegar foreldrar eru komnir & pann stad ad geta farid ad vinna ur 6llu pvi sem a
undan er gengid og eru farnir ad horfast i augu vid pa stadreynd ad lifid er
breytt geta peir haldid afram ad byggija lifid upp. Elisabet Kibler- Ross (1989)
segir ad pegar einstaklingur er kominn a pad stig geti hann unnid a sorginni og
adlagad sig breyttu lifi. Pegar foreldrar eru & peim timamdétum ad vinna ur peim

tima sem lidinn er fra afalli kemur margt upp i huga peirra um einstaka atvik,
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setningar sem voru sagdar, vidmoét sem pau meettu og pjénustu sem pau fengu

eda hefdu viljad fa. Eftirfarandi svor meedra gefa pad sterklega til kynna:

,Eg hef oft hugsad uti pad eftir & hvort ég hefdi att ad fara til sélfraedings eda
hefdi att eitthvad svona. Af pvi ad madurinn minn var bara svona eins og klettur
og hann eiginlega gat ekki brotnad saman af pvi ad ég var bara i einhverjum
keng. Lika fyrir hann pa heféum vid kannski purft ad fara svona i sitt hvoru lagi
pvi svo var madur alltaf med hjartad i buxunum hvernig yréi med hana
[dotturina]”.

JAllt starfsfolk [vbkudeildar] man eftir manni og heilsar jafnvel med nafni... svona
hlutir skipta ofbodslega miklu mali fyrir mann, sérstaklega a peim tima ad vid
vorum ad ganga i gegnum petta... pegar peir koma og tékka hvernig manni lidi
0g svona. bad situr alveg eftir i manni og madur gleymir pvi ekki“,

JPegar setja atti ventil hja drengnum, hitti ég skurdlaekni sem mér fannst frekar
Ofaglegur. Hann til deemis sagdi pegar hann sa drenginn fyrst ,pu att na bara i
fullu fangi med ad halda héfdinu a heréunum a pér. bu ert nu bara med melénu
i stad héfuds litli minn®. Og svo til ad koréna allt pa gekk hann ut af stofunni a
undan okkur og Iék eins og hann veeri ad missa ho6fudid”.

~,En ég man alltaf eftir einni setningu sem hun [kona i félagasamtékum] sagdi
,Velkomin i hopinn®! b6 ad pad sé natturlega ekkert glediefni ad pa er gott ad
finna ad madur er ekki einn. Eg man alltaf eftir bessu, ég svona pikka niéur
punkta sem koma svona dalitid a évart og svona... ég man ad eg sagdi nu vid
hana eftir pessa setningu ,jaa.. mér finnst petta nu ekkert til ad vera velkomin
yfir en pannig lagad...".

»SVo var yndislegur sjukrapjalfari sem tok vid straknum. Hun studdi mig mikid og
HUN var oft ad redda einhverju fyrir mig lika ekki bara fyrir hann [strakinn]*.

».-honum fannst hann vera svo gjafmildur [starfsmadur tryggingastofnunar] fyrir
aod hafa akvardad pessar beetur til hennar.... ad hun hafi verid sett i bennan
flokk. Og ég bad hann um ad endurtaka sig, viltu segja pessa setningu aftur og
hann gerdi pad, ,mér fannst ég vera gjafmildur ad hafa sett hana i pennan flokk“
0g ég spurdi bara...biddu, fyrirgefdu...er verid ad taka petta upp ur pinum eigin
vasa...”.

~,Mér finnst vanta ad hafa fund med 6llum sem voru vidstaddir feedinguna sem
gefa manni “rapport, um hvad gerdist pvi madur gleymist bara“.

,Eg aetladi og eetla ad tala vid hann [leekninn sem tilkynnti henni um greiningu i
gegn um simann] en treysti mér ekki til pess fyrr en ég get stadid fyrir framan
hann an pess ad fella tar*.
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Pegar einstaklingur a erfitt med ad na attum og sér stédu sina jafnvel ekki i réttu
ljési, er mikilvaegt ad hlua vel ad honum, veita honum géda naerveru, vidmot og
hlustun. Hann parf vidurkenningu a lidan sinni og upplifun, pa er mikilveegt ad
fagfolk beiti faglegri nalgun i ad skilgreina lidan, greina markmid og leita lausna
(Cormier og Nurius, 2003). baer Wright og Leahey (2005) segja pad mikilvaegt
ad fagfolk syni skilning og veiti foreldrum studning. | kdnnuninni sem félagid
Einstok born gerdi (2002) kom medal annars fram ad afallahjalp geti stemmt
stigu vid margvislegum vanda par sem afallid getur verid gifurlegt og foreldrar
geti med engu moti hugsad rokrétt. Af svorunum ma rada ad foreldrar vilja
biggja salgeesluadstod og ad su pjonusta eetti ad standa foreldrum til boda. bar
sem hun er ekki alltaf veitt eru foreldrar oft med ymsar spurningar um hvort slik
adstod hefdi hjalpad peim. bad ma medal annars sja a svari einnar médur: ,Eg
hef oft hugsad ut i pad eftir a hvort ég hefdi att ad fara til salfreedings. "

8.7. Upplifun foreldra af veittri pjonustu
Pad er mikilvaegt ad foreldrar fai adstod pegar erfidleikar eru a8 medgdngu eda

eftir feedingu barns. | stefnu Landspitalans Haskoélasjukrahus (2006) segir
medal annars ad verklag innan spitalans eigi ad vera heildraent og heilsueflandi.
Innan sjukrahussins er talad um ad vinna eftir leidandi samvinnu og virkum
tengslum og hefur sjukrahusid frumkvaedi ad samvinnu opinberra adila,
einkaadila og annarra i peim tilgangi ad studla ad samfelldri pjénustu til
hagsbata fyrir sjuklinga. i peirri framtidarsyn sem spitalinn hefur segir:

Framtidarsyn Landspitalans er ad veita upplystum sjuklingum og
adstandendum peirra framurskarandi, heildreena og samfellda pjonustu & einum
stad”.

Su stefnumérkum sem Félagsmalaraduneytid setti fram i desember 2006 um
Framtidarsyn um pjonustu vid fétlud bérn og fullordna 2007-2016 segir medal
annars ad tryggja skuli sveigjanleiki sem midi ad studning vid fjdlskyldur med
pbeim heetti ad foreldrar geti stundad nam eda gegnt starfi og notid fristunda til
jafns vid adra. beir vilja studla ad samhaefdari pjonustu par sem allir hafa sinn
tengilid, sem sinnir malefnum hvers og eins. | naestu kéflum hér & eftir verdur

farid yfir frasagnir foreldra um upplifun peirra af pjénustu sem peir fengu.
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8.7.1. A medgdngu
Barnett, Clements, Kaplan- Estrin og Fialka (2003) segja ad foreldrar fai i um

4% tilfella fregnir um ad ekki reynist allt med felldu vardandi heilsu barnsins og
er pad talid edlilegt ad foreldrar bregdist vid slikum upplysingum a misjafnan
hatt. Alfheidur Steinpdrsdoéttir og Gudfinna Eydal (1996) segja ad ef foreldrar
komist i mikid tilfinningalegt uppnam pa gangi hratt a andlegt og likamlegt prek
beirra sem getur leitt til pess ad salraen einkenni komi fram. Ef foreldrar njota
ekki adstodar vid ad vinna ur tilfinningum sinum vid slikar kringumstaedur pa
getur pad skapad vanlidan hja peim. bad ma sja a frasdgn fédurs hér a eftir ad
pau hjonin hafi skort adstod & peim tima sem peim var tilkynnt um ad mdguleiki

veeri a fraviki hja barni peirra:

JParna strax eftir 12 vikna skodunina hefdi att ad benda okkur a salfraedinga
eda gedlaekni til ad tala vid pvi vid vissum ekki hvernig eetti ad “teekla, svona
tilfinningaflod. Ekki bara vera sendur heim med pa hugsun ad barnid manns
geeti verid veikt og med einhver fravik”.

JPegar ad nidurstédur ur legvatnsastungunni komu og pad var ljost ad hann
veeri med fravik hefdi att ad lata okkur fa tima hja litningasérfreedingi til ad
utskyra hvad nidurstédurnar pyddu pvi peer uppi a deild h6fédu ekki hugmynd
hvad X [fravikid] veeri“.... ,...fengum vid pvi tima hja litningasérfreedingi &
barnaspitalanum sem for groflega i gegnum hvad X [fravikid] vaeri. En sagdi ad
best veeri fyrir okkur ad leita a netinu en med vara, pvi sumar rannsoknir veeru
gamlar og ur sér gengnar®.

~EKKi hjalpadi viomot peirra a fosturgreiningardeild pvi par fengum vid nanast
Skammir fyrir ad purfa ad fara i auka soénar. Madur var ordinn nett teepur a gedi
a pessum tima og pad er ekki laust vid ad madur “snappadi, & greyid konuna og
luberdi hana. Allt kom vel ut ur skoduninni®.

Pegar folk & i tilfinningalegu 6jafnvaegi pa tekur pad enn frekar eftir pvi sem er
sagt og gert i kringum pad og eetti fagfélk ad leggja sig fram um ad syna
foreldrum adgat og naergaetni i samskiptum. Upplifun foreldra af framkomu getur
verid misjofn pegar lidan peirra er ekki god eins og fadir ordar pad: ,.... par
fengum vid nénast skammir fyrir ad purfa ad fara i auka sénar.“ | rannsékn
Gudrunar Kristjansdoéttur og Helgu Bragadottur (2001) kom fram hvad foreldrum
finnst mikilvaegt ad fa upplysingar um astand og horfur barna sinna. bad ytir

undir tilfinningalegt 6ryggi peirra.
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Upplifun foreldra um afst6du fagfolks getur verid misjofn:

»,En ég get ekki sagt ad ég beri mikla virdingu eda traust til sumra leekna og get
varla hugsad mér ad pad séu parna laeknar sem virdast annad hvort ekki vera
ad gera sina vinnu eda reyna ad studla ad pvi ad allt... pad er ad segja i pessu
tilfelli bérn... sem hafi fljott alitid einhver fravik eda hamlanir eigi ekki ad fa ad
lita dagsins ljés... ef svo ma segja“.

Pessa mynd gefur madir af upplifun sinn pegar hun var a peim timamotum ad
akveda hvort halda aetti medgdngu afram eda ekki vegna fraviks. Upplifun
foreldra getur einnig verid misjéfn um pad hversu miklar upplysingar pad vill fa

og fra hverjum upplysingarnar eiga aé koma:

Mo&dir segir:

~Sko mér finnst ROSALEGA mikilveegt ad folki... pad vil ég endilega, endilega,
endilega koma inn &, ad ég purfi eiginlega ad snikja vidtal vid faedingalaekninn
ut af ahyggjum, hvad hafdi gerst og eitthvad svona. Kryfja fylgjurnar og fa ad
TALA vid feedingalaekninn og fa ad vita HVAD GERPIST. Hann VAR parna
nattarlega i faedingunni og hann svaradi fullt fyrir mig, fullt af spurningum og
rosalega mikilvaegt fyrir mig, til ad vinna ur pessu... ad vita....pad er pusund
sinnum mikilveegara en salfreedividtalid er nokkurn timann®.

Pad hefur komid fram hvad teymisvinna getur skilad godum og skilmerkilegum
arangri par sem margir adilar koma ad malum. Eins og i faedingu getur margt
fagfélk komid ad henni. bad getur verid mikilvaegt fyrir foreldra ad fa frasdégn og
upplysingar fra peim adilum sem vidstaddir voru og & pad ekki sist vid eftir
erfida faedingu eda uppskurd. Eins og médir segir um feedingalaekni: ,Hann VAR
parna natturlega i faedingunni og hann svaradi fullt fyrir mig, fullt af spurningum
og rosalega mikilvaegt fyrir mig, til ad vinna ar pessu...” parna purfti médir a
bjonustu ad halda sem snéru ad henni til ad auka 6ryggi hennar og baeta pa

lidan sem han hafdi um faedinguna.

8.7.2. Medgongudeildin
Pegar ad foreldrar meeta skilningi fra fagfélki, naergaetni og hlyju pa eru meiri

likur & ad peim gangi betur ad vinna ur lidan sinni. Peim parf ad lida vel i pvi
umhverfi sem peim er buid, sérstaklega a erfioum timum. Ef umhverfid er
Oheppilegt ytir pad undir 6paegilegar og neikvaedar tilfinningar. Pessa paetti ma

sja a eftirfarandi fraségnum:
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,SV0 er ég mjbég anaeegd med medgoéngudeildina, paer voru rosalega tillitsamar
og leyféu mér ad vera alveg lengi, af pvi ad ég var ekki tilbuin ad fara heim, par
beid allt tvennt...heima hja mér. Tveir bilstdlar, tveir barnastolar ég bara gat
ekki hugsad mér ad fara heim... pu veist, buin ad missa barnid mitt i tvo daga
og fara bara heim... pad var bara hraedilegt”.

~Samt finnst mér hraedilegt ad pad er fullt af konum a medgéngudeild sem
bunar eru ad missa barnid sitt og vid erum ad borda morgunmat med konunum
sem eru par med nyju bérnin sin... sem koma med bérnin sin ad borda
morgunmat. Mér finnst petta alveq... puffff... hreedilegt

8.7.3. Vékudeild
Foreldrar sem hoféu att bérn a vokudeild lystu almennri anaegju med vidmot

starfsfolksins par og adbunadi. Foreldrar fundu ad mikid alag getur verid a
deildinni, en pratt fyrir pad fundu peir aldrei fyrir sinnuleysi. Peir dadust ad
hvernig starfsfolk nadi ad sinna 6llu pvi sem purfti pratt fyrir ad vera undir miklu

alagi og areiti. Hér koma frasagnir maedra af upplifun peirra af vokudeild:

LPad var alveq frabeert i alla stadi a vokudeildinni. Vid fengum ad gista i
herberginu pegar hann [strakurinn] var i lifshaettu.... mér finnst rosalega
naudsynlegt ad hafa pessi herbergi parna af pvi ad madur vill ekkert fara ef
hann [strakurinn] getur daid bara nuna... bad er ekkert sem ég hef ut &
vOkudeildina ad setja, bara frabeert, sedislegt”.

Pad er svo ROSALEGA mikid alag [a vokudeild] ad vera med foreldrana alveg
ofan i sér og vera alltaf polinmédur, sinna peim lika og veikum bérnum og
eitthvad... Eftir a ad hyggja pa er ég bara gapandi yfir pvi hvernig petta er haegt
og ég er ROSALEGA anaegd med framkomu og svona... vinnuna a
vOkudeildinni og studning og hvernig reynt er ad gera petta svona heimilislegt.
bau reyna ad lata bérnin tengjast foreldrum og pad er margt sem parf ad hugsa
ati... litsmérkin hja bé6rnunum, snta peim, bada pau, kenna okkur ad bada pau
0g kenna okkur ad tengjast peim... petta er rosa “intensive,”.

Pad segir i stefnumorkun Landspitala- Haskolasjukrahus ad verkferlar eigi ad
vera vel skilgreindir. Hér lysir modir anaegju sinni med vinnulag vokudeildar vid

utskrift barns:

.Paer undirbjuggu pad vel fra vokudeildinni ad... paer hringdu i maedraeftirlitid og
fengu ljosmodur til ad koma, sem var mjog mikilvaegt og alveg naudsynlegt lika
fyrir fyrirouramdmmur, p6 ad hun sé ekki med nyfeett barn, pad var mjog fint".
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8.7.4. Greiningar- og radgjarfastod rikisins
Foreldrar peirra barna sem njéta pjonustu fra Greiningarstod téludu um ad

nokkurskonar bidstada hafi verid par til barn peirra komst ad hja Greiningarstod.
A peim tima fundu peir sig ad miklu leiti eina og vissu illa hvada adstod peir
geetu fengid. Eftir ad bornin fengu pjonustu fra Greiningarstod, I1étti pad undir

med foreldrum. Hér ma sja frasagnir maedra af pvi:

,SV0 pegar petta erfida timabil var buid, pessir fjorir manudir [eftir ad heim var
komid] pa for allt ad ganga miklu betur, af pvi ad ég var ad fa miklu meiri
adstod, haerri uménnunarbeetur og allt var einhvern vegin... af pvi ad
Greiningarstédin kom inn*.

»---en pau a Greiningarstédinni hafa bara verid svona kletturinn... fagfolk sem
hjalpadi okkur ad komast afram i lifinu. Alveg dmetanleg adstod og mjég god
svona eftirfylgni hja peim, pau hringja kannski a tveggja manada fresti til ad vita
hvernig gangi og hvort pad sé eitthvad sem er ad angra eda hvernig hann sé,
og... Mér finnst petta bara FRAB/ERT batteri, bara adislegt og vona ad pad
gangi eitthvad ad saxa nidur a bidlistanum. Mér finnst vera mjég goédar mottékur
sem madur feer par, rosalega innilegar, almennilegar og hlylegar eins og med
vOkudeildina, ég er bara svo anaegd ad ég get ekki lofad pvi nég*.

JPegar ég er loksins komin & Greiningarstéd og buin ad fa ad vita hvad ég hef
rétt a i félagslega kerfinu... hja Greiningarstédinni fékk ég bara ad vita ,pu hefur
rétt & pessu... pessu... pessu og pessu og svo saekjum vid um petta og petta
0g petta og petta...“ og madur bara LOKSINS kom svarid og 6llu var reddad
eins og pad atti ad vera. En svo pegar pessi pjonusta loksins kom, pa var hun
svolitid svona sein, va hvad pad hefdi verid gott ad hafa petta... pad er gott ad
hafa pad nuna, en hefdi verid betra fyrr®.

Greiningarstddin leggur mikla aherslu @ snemmtaeka ihlutun og gott samstarf
vid foreldra. Gengid er ut fra forsendum fjolskyldunnar og eru foreldrar pvi hvad
mikilvaegastir vid framkvaemd ihlutunarinnar. Peir purfa p6 adlégunartima til ad
haegt sé ad byrja hana og eru markmid sett ut fra pérfum peirra. Adalmarkmid
ihlutunarinnar er ad auka lifsgaedi barnsins og fjélskyldunnar. Hér ma sja svar

einnar médur um aneegju af peirri vinnu sem par fer fram:

»Greiningarst6din brast fljott vid, pad tok ekki nema um 2 manudi. beir vilja fa
pau svona ung i snemmteeka ihlutun. Og hun er buin ad taka alveg ofbodslegan
kipp & pessu ari. Hun var algerlega ahugalaus um allt dét fyrst pegar hun byrjadi
par, hun var nybyrjud ad velta sér, pa var hun sjé6 manada“.
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8.7.5. Heilsugaeslan
A heilsugeeslustédvum er starfandi ungbarnavernd. Markmid peirrar pjonustu

sem par fer fram eru medal annars ad fylgjast med heilsu og proska barna fra
faedingu til skélaaldurs. Einnig er 16gd ahersla a studning vid fjdlskylduna
(Heilsugeeslan, e.d.). Ein mddir greindi fra pvi hvernig heilsugaeslan hjalpadi

henni:

V0 er pad heilsugeeslan sem i rauninni bjargar mér, lj6smodir
heilsugaeslunnar kemur i heimsokn til min i kj6lfarid, pé ekki nema tveimur eda
premur vikum seinna. ba kemur hun i heimsokn bara til ad hitta mig og leggur
fyrir prof og profié var mjég neikveett. Eg sagdi strax vid hana ég parf gledipillur
pad er engin spurning. ba kemur hun mér i samband vid heimilisleekni, ég var
ekki med heimilisleekni & peim tima vegna skorts a leeknum. Hun laetur mig a lyf
og a viku til tiu dégum er ég ordinn 6ll 6nnur manneskja og gat farid ad gera
hluti sem ég gat ekki &dur”.

8.7.6. Félagspjonustan
Folk sem parf ad leita sér ymissa réttinda veit oft ekki hvernig pad a ad nalgast

bau réttindi eda hvert pad a ad leita. betta er nyr heimur, frumskdgur sem erfitt
er ad na attum i. bad veldur pvi ad pjonustan kemur ekki pegar foreldrar
parfnast hennar mest. betta kemur fram i svari moédur pegar hun var ad kynna

sér hvada pjonustu huan atti kost a:

,Eg for reyndar i vidtal hja Félé fliétlega til ad vita hvort peir geti hjalpad mér
eitthvad, pa var kannski svona sma ,vid getum kannski gert petta®. En svo var
fullt sem var bodid uppéa sem éq fékk bara ekki ad sja, eég veit ekki af hverju.
Madur er svo lengi ad komast ad pessari hjalp ad pegar hun loksins kemur ad
pa er hun naestum pvi ordin o6poérf. ba er porfin alls ekki st sama og hun var
fyrir. Baedi Félo og pad sem ég fékk ad vita hja Greiningarst6d*.

8.7.7. Almenn adstod

Foreldrar muna pad sem fram fer a alagstimum og minnast pess sem vel er ad stadio.
bvi hefur oft verid velt upp hvada pydingu pad hafi fyrir foreldra ad komast i samband
vid adra foreldra sem hafa verid i svipadri stoou og bendir margt til pess ad pad veiti
peim meiri studning en margt annad, par sem peir mata skilningi og finna sig ekki eina.
bad kom fram 4 svari einnar modur ad teymi innan spitalans opnadi henni leid ad

foreldrum i svipadri stoou:
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LEftir ad vid hittum pau [teymid] parna a spitalanum, tveimur dégum eftir
greiningu pa spurdu laeknarnir mig hvort ad peir meettu lata simanuamerid mitt til
konu sem eetti barn med sama fravik. Annad hvort mundi hun hringja i mig eda
ég i hana. bad var skipst a simantumerum, svo man ég nu ekki hvort pad var ég
sem hafdi samband eda hun*.

Pad midar mikid ut fra heildraenni pjonustu i dag og studlad er ad pvi ad hafa
fidlskyldumidada stefnu. bPaer Wright og Leahey (2005) segja ad pegar
fidlskyldur eru spurdar um hver eigi erfidast i fjdlskyldum par sem einstaklingur
er lasinn, pa sé svarid i 80% tilfella einhver honum nakominn en ekki hann
sjalfur. bad getur verid erfid stada fyrir foreldra sem eiga veikt barn ad vera
adskilin og purfa ad fara fra barni.

Modir segir:

»--eins og fedur peir eru sendir HEIM p6 ad pad sé svona ,kritiskt“ og ad barnid
sé ad fara i adgerdir eda eitthvad pa bara er konan & medgéngudeild og pad er
ekki plass fyrir fadirinn og hann verdur svona strax utangards, ekki bara i
samfélaginu heldur bara strax a égurstundu. ba er hann bara eins og einhver
utangardsmadur... liggur vid ad hann purfi ad tjalda fyrir utan. En ég skil alveg
ad pad se plassleysi og svona“.

8.8. Hvada adstod og pjonustu hefdu foreldrar viljad sja
Tilgangur pessa rannséknar var medal annars sa ad kanna upplifun foreldra af

pbeirri pjonustu sem peir fengu og kanna hvada pjonustu peir vildu sja. Vid
leitudum eftir ad fa svor foreldranna vid pessum spurningum i peirri von ad geta
studlad ad beettri pjonustu vid pa foreldra sem a eftir koma. Foreldrarnir voru
missattir med pa pjonustu sem peir h6fou fengid og komu fram med tillogur ad
endurbaettri pjonustu og verklagi. Vid endum pennan nidurstédukafla & ymsum

frasdgnum maedra um pessa peetti:

Pad er 6rugglega ekkert verra ad hafa einhvern algjérlega sem pridja adila
madur var meira og minna grenjandi, hefdi kannski verid gott ad fara og ausa
yfir & annan til ad losa sig. Pad er eiginlega enginn sem madur getur gert pad
vid ekKi... vid hjukrunarfdlk eda leekna finnst mer*.

~En pad veeri 6rugglega ekki vitlaust samt ad hafa pjonustuna til stadar, pad var
til deemis aldrei talad vid okkur um... vantar ykkur... hér er salfreedingur.... viljid
pid tala vid..., ad bjoda pad bara til allra. Pad hefdi kannski verid gert ef madur
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hafdi endalaust verid ad missa sig og synt hvad manni lidi illa, ég veit pad samt
ekki... pad fer 6ruggleg bara eftir adstaedum®.

~,Mér finnst pa lika svolitid ad pad eigi ad vera... ad sélfreedingurinn eigi ad vera
tilbuinn med eitthvad... ekki bara svona ad hlusta a séguna og radleggja manni
um svefninn og svona... heldur... koma med eitthvad svona, ad hann sé tilbdinn
eda hun og ekki bara eitthvad svona ,hvad get ég gert fyrir pig?*“.

»Sumir vilja tala en adrir ekki, sumir fa édruvisi utras fyrir pad. En ég held ad
pad geri 6llum gott ad tala um petta. bad getur verid mismunandi milli hjona
hvernig pau upplifa og vilja tala um hluti og geta jafnvel ekki unnid saman ur
pessu”.

~Pad er gott ad vita ad pjonustan sé [salgaeslupjonusta] og madur purfi ekki ad
bidja um pad. bad veitir 6rugglega folki ofbodslega mikid 6ryggi ef pad er gert.
bad er alveg pottpétt og sérstaklega kannski fyrir pabbana sem eru ad gera allt
og sja um allt og svo eru peir bara sendir einir heim®.

,Mér finnst vanta ad hafa fund med 6llum sem voru vidstaddir feedinguna sem
gefa manni “rapport, um hvad gerdist pvi madur gleymist bara. Sérstaklega eins
0g ég missti barn... og svona... ef pad var einhver atburdur sem var eda...
svona fyrir tima feedingarinnar eda ef barn deyr i feedingu eda..."

,Eg kom med pessa tillégu mina & framfzeri hja hagsmunasamtékum ad pad
veeri svona afallateymi sem foreldrar mundu hitta... eda teymi sem mundi fara
ao hitta viokomandi foreldra. bad veeri bara teymi og pad pyrfti ekki nema bara
einn til pess ad fara og hitta viokomandi foreldra... i forféllum annarra. Pad parf
ekki nema bara einn, folki finnst kannski 6paegilegra ad grenja eda grata fyrir
framan hop af folki, allt i lagi med einn svona sannan félaga“.

»--bannig ad vid eigum 6skaplega mikid af upplysingum af sidum EN pad vantar
fraedslurit, pad vantar freedslurit um sjaldgeefa sjukdéma. bad parf ofbodslega
mikid fjarmagn i svona lagad, til pess ad kynna folk fyrir folki. Helst vaeri flott ef
veeru til svona peettir um og vidtél vid einstaklinga sem eru med sjukdoéminn,
adstandendur og svo framvegis, pvi ad pu feerd pa bara upplysingar beint i sed”.

LLaeknar meettu alveg vera samtaka i hvad peir skrifa til tryggingastofnunar
[vegna béta og réttinda], peir pekkja bérnin best ekki embeettismenn a
stofnunum®.

8.9. Samantekt
Utkoma pessarar rannséknar gefur mynd af pvi hvad pad er sem foreldrum

fannst vera god pjonusta og hvad sleem pjonusta. Aimennt voru foreldrar

6anaegdari med pjonustu sem peir fengu snemma a medgoéngu heldur en eftir
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ad barn peirra faeddist. Pad matti greina a vidbrogdum peirra ad ymsir
vankantar eru a pvi hvernig tilkynnt er um fravik og virtist pad ekki vera gert a
neinn akvedinn hatt. Pad var til deemis i tveimur tilfellum hringt i foreldra og
pbeim tilkynnt um fravik eda greiningu barns. Foreldrar téludéu um ad
rannsoknarnidurstdodur taekju langan tima og peir upplifdu mikla évissu i peirri
bid. Einnig veeri bid eftir greiningu erfid og skorti oft & studning a peim tima pvi
pad veeri mikill alagstimi. Pad kom fram hvad pad hefdi mikla pydingu fyrir
foreldra ad fa ad vita hver stadan veeri & heilsu barnsins, hvada moguleikar
veeru i peirri stédu og ad peir finndu fyrir studningi fagfolks. bPannig veeri edlilegt
ad sa sem er best inn i malum barnsins hverju sinni gefi foreldrum upplysingar
0g svari peim spurningum sem brenna a peim. baer frasagnir sem attu vid
medgdngudeild, vokudeild og Greiningarst6d voru ad mestu mjog jakvaedar og
lystu foreldrar almennt anaegju sinni og pakklaeti til starfsfélks. Helstu hndkrar
sem komu fram voru ad pad vantadi stundum samfelldari pjonustu a milli peirra
stada sem foreldrar purfa ad fara. Oft fannst peim vera mikil bid eftir pjénustu
fra Greiningarstdd eda heilsugaeslu eftir ad heim var komid. Kerfid okkar er
flokid og attu foreldrar oft erfitt med ad atta sig & hvada pjdénustu peir settu rétt &
og hvert eetti ad saekja hana. beir téludéu um ad pad skorti upplysingar um pa
paetti og fundu sig oft vanmattuga. Langflestir komu inn & mikilveegi
salgaesluadstodar en pad var misjafnt hvada pjonustu peir héféu fengid i
sambandi vid hana. Einnig téldu foreldrar pad ekki verra og jafnvel naudsynlegt

ad hitta adra foreldra sem gengid hoéféu i gegnum svipada reynslu.
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9. Kafli Urbaetur a pjénustu til foreldra
Vidhorf almennings til fravika og fatlana hefur breyst mikid & sidustu aratugum. |

dag er 16gd ahersla a ad allir eigi sama rétt, ad peim séu buin lagmarks lifsgaedi
og meeta eigi hverjum og einum a hans forsendum, par sem hann er staddur.
Adur fyrr voru foreldrar hvattir til ad fara med fétlud bérn sin & stofnanir til
geymslu og peim jafnvel radlagt ad gleyma peim, pad var talid ollum fyrir bestu.
Born og fullordnir voru vistud saman, enginn greinarmunur var gerdur a porfum
og proska hvers og eins og ekkert markvisst starf unnié. Arid 1977 steig Daninn
Bank Mikkelsen og fleiri barattumenn fram med hugtakid ,normalisering” sem
sneri medal annars ad pvi ad breyta solarhringsstofnunum i vistvaen hibyli sem
veeru lik venjulegum heimilum. Med ,normaliseringunni® upphofst mikil umraeda
um ad breyta adbunadi fatladra einstaklinga og leggjast gegn mismunun og

misrétti (Dora S. Bjarnason, 1991).

Med aukinni pekkingu og breyttum vidhorfum almennings eru fatladir ordnir
synilegri en 48ur og hafa fengi® vidurkenningu 4 tilvist sinni. | byrjun 20. aldar
héfu visindamenn ad setja fram kenningar um medfaedda erfdapeetti og fravik. A
pbeim tima voru félagslegar eda uppeldislegar adferdir ekki taldar skipta neinu
um velferd og proska einstaklinga. Leeknisfraedilega likanid gengur ut fra pvi ad
Jlaga*“ einstaklinginn svo hann verdi heill og falli betur inni hépinn. | leeknisfraedi
nuatimans er mikid fjallad um erféavisindi og hefur verid 16gd ahersla & ad sigrast
a sjukdédmum og ad utryma erfdagollum med hjalp hennar. Erféavisindin hafa
gefid freediménnum upplysingar um hegdun gena og arfgenga sjukdéoma og eru
oft teknar stérar akvardanir ut fra nidurstodum slikra rannsokna. Deilt hefur
verid um réttmaeti peirra og margir telja paer vera komnar langt ut fyrir

sidferdismork (Rannveig Traustadottir, 2003).

,EN €g get ekki sagt ad ég beri mikla virdingu eda traust til sumra lsekna og get
varla hugsad mér ad pad séu parna laeknar sem virdast annad hvort ekki vera
ad gera sina vinnu eda reyna ad studla ad pvi ad allt... pad er ad segja i pessu
tilfelli born... sem hafi fljott alitid einhver fravik eda hamlanir eigi ekki ad fa ad
lita dagsins ljds... ef svo ma segja“.
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Gagnryni a leeknisfraedilega likanid snyr ad pvi ad ekki eru teknir med mannlegir
og félagslegir paettir vid greiningu. Félagslega likanid beitir sér hins vegar fyrir
pbessum pattum par sem pad gengur ut fra ad allir eigi rétt a lifsgeedum og

virdingu.

i dag er vidurkennt ad oft er porf & salfélagslegri adstod ef fravik synir sig &
medgdngu eda eftir faedingu barns. pPad virdist aftur vera misjafnt hversu
adgengileg su pjonusta er og hvort foreldrar purfi ad bera sig eftir henni sjalfir
og/eda hvort peim sé bodin hun. bad kemur glégglega fram a nidurstdédum
rannsoknarinnar hversu mikilvaegt foreldrum fannst ad peim veeri syndur
skilningur & peim adstaedum sem upp voru komnar og ad peir fengju videigandi
adstod.

~,Madur gerir sér ekki grein fyrir pvi fyrr en madur lendir i pessu [ad fa
tilkynningu um fravik hja barni] sjalfur, ég hef aldrei purft ad fara & gedlyf adur
hef almennt verid talin frekar sterk manneskja og polad ymislegt og svona en
parna var ég alveg buin a pvi*.

Pad er mérgum afall ad fa fregnir af fraviki hja barni sinu hvort sem pad er a
medgdngu eda eftir faedingu. | dag pykir pad naudsynlegt fyrir adila sem lenda i
eda verda vitni ad alvarlegum slysum eda upplifa alvarlegt afall ad fa afallahjalp.
Foreldrum barna med fravik og langvinn veikindi pykir naudsynlegt ad slik
adstod standi peim til boda. begar barn reynist med fravik eru margir sem koma
ad pjénustu og umonnun vid pad og fjdlskyldu pess. bad ma ekki gleyma ad
huga ad andlegri og likamlegri lidan foreldra pvi peir eru undir miklu alagi. Ef
pbeir njota adstodar og finna fyrir skilningi styrkir pad sjalfsmynd peirra og peir
eru betur i stakk bunir ad sinna pérfum barnsins og umoénnun pess (Kenner,
1990 og Miles, 2003). begar fravik er hja bornum er reynt ad hefja snemmtaeka
ihlutun sem fyrst en adal markmid hennar er ad studla ad betri lifsgaedum fyrir
barnid og fjolskyldu pess. Snemmtaek ihlutun veltur & samvinnu foreldra og
fagfélks par sem forgangsrodun er eftir porfum og éskum foreldra og eru

markmid sett eftir pvi.

,Greiningarstddin brast fljott vid, pad tok ekki nema um 2 manud. beir vilja fa
pau svona ung i snemmtaeka ihlutun. Og hun er buin ad taka alveg ofbodslegan
Kipp & pessu ari“.
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Snemmtaek ihlutun parfnast undirbunings og adlégunar. Pegar samvinna er a
milli allra peirra sem ad ihlutuninni koma eru auknar likur @ ad barnid nai lengra
i proska (Tryggvi Sigurdsson, 2000). bad skiptir pvi mali ad foreldrar nai sem
fyrst ad vinna a sinni lidan. Par sem margir koma ad vinnu kringum barn og
foreldra pess pa er teymisvinna gédur grundvallur til ad samvinna verdi milli
adila og ad upplysingar berist til allra. Innan teymis vinnur folk sem er med 6lik
sjonarmid, olika pekkingu og reynslu. Teymid gefur foreldrum upplysingar um
barnid og i sameiningu forgangsrada pau malum og setja markmié sem allir
stefna a ad na. Hlutverk hvers og eins innan teymisins eru skilgreind og bera
allir einhverja abyrgd (Sigurdur Gudmundsson, 2004). bPannig verdur pjonustan
einstaklingsmidadri og er hverjum og einum meett par sem hann er staddur
hverju sinni. Ef litid er til pess tima sem barn greinist eda kemur i ljos fravik eda
fotlun pa er mikilvaegt ad foreldrar hafi einhvern adila sem er umhugad um
beirra lidan ekki sidur en barnsins. | nidurstédum rannsoéknarinnar kom fram i
langflestum tilfella mikil porf fyrir salgeeslu og porf fyrir ad hitta adra foreldra
sem upplifad heféu svipadar adsteedur. Ein modir taladi um ad hafa komid med

tillégu til félagasamtaka um ad stofna teymi:

,Eg kom med pessa tillégu mina & framfzeri hihagsmunasamtékum ad pad veeri
svona afallateymi sem foreldrar mundu hitta... eda teymi sem mundi fara ad
hitta vibkomandi foreldra. bad veeri bara teymi og pad pyrfti ekki nema bara
einn til pess ad fara og hitta viokomandi foreldra... i forféllum annarra. bad parf
ekki nema bara einn, folki finnst kannski 6paegilegra ad grenja eda grata fyrir
framan hop af folki, allt i lagi med einn svona sannan félaga“.

Menntun proskapjalfa héfst arid 1958 og var starfsheitid peirra pa gaeslusystir
en pad stdd dbreytt fram til arsins 1971. bad ar setti heilbrigdisraduneytid
reglugerd sem vard til pess ad skalinn fékk nafnid bProskapjalfaskoli islands og
gaeslusystur fengu nafni® proskapjalfar. Arid 1997 sameinadist
Proskapjalfaskélinn Kennarahaskola islands og med pvi voru markmié namsins
endurskodud. i naminu er mikid lagt upp ar samstarfi vid olikar fagstéttir pvi pad
er forsenda ad godri pjonustu vid fatlad folk, born med fravik og fjdlskyldur
beirra. broskapjalfar vinna i sibreytilegu umhverfi og leggur stéttin sig fram um
ad adlaga sig pvi umhverfi sem er rikjandi hverju sinni. Peir hafa vidtaeka
pekkingu a vinnu med einstaklingum med fravik og fatlanir og malefnum sem

snua ad hagsmunum peirra. Starfsvettvangur kemur nidur 8 mérgum stédum i
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bjonustu vid einstaklinga med fravik og fatlanir. Fagstéttin byr yfir sameiginlegri
bekkingu, vidhorfum og kunnattu sem vidurkennd er af samfélaginu. Stéttin
leggur rika aherslu a gott samstarf vid adrar fagstéttir par sem peir midla
bekkingu sinni og leita til annarra fagmanna ef porf er a. Pannig fellur
broskapjalfum vel ad starfa i teymi. Mikid er lagt upp ur gééri samvinnu vid
foreldra og studning vid pa og pvi eru proskapjalfar gédir adilar til ad starfa i
teymum sem talsmenn fyrir og med foreldrum. Proskapjalfar hafa pekkingu a
fétlunum, fravikum og félagslega kerfinu. Peir eru pvi vel til pess fallnir ad syna
foreldrum skilning og veita peim adstod er peir fa fregnir af fétlun eda fraviki hja

barni sinu.

Hér ma sja hvernig fadir lysir upplifun sinni og lidan pegar honum og konu hans
var greint fra pvi ad hugsanlega veeri um ad raeda fravik hja 6fazeddu barni

peirra:

»,Nanast fra pvi ad hun [konan hans] faer nidurstééur um ad hun sé Ofrisk var
medgangan raunaganga. Alltaf skullu & okkur tidindi sem voru i verri kantinum.
Eftir 12 vikna skodunina hefdi matt vera einhver sem madur taladi vid. Ekki bara
sendur heim med pa hugsun ad barnid manns geeti verid veikt og med einhver
fravik. Ovissan var alltaf til stadar og alltaf var verid ad brjéta mann nidur,
Jafnvel a kerfisbundin hatt p6 pad hafi ekki verid meiningin®.

i tilfellum sem pessu myndum vid vilja sja starfreekt teymi fagfélks med
sérpekkingu & upplysingagjof og adstod vid foreldra sem eru i pessari stodu.
Pad teymi geeti til deemis stadid saman af laekni, ljdsmodur, félagsradgjafa,
broskapijalfa, djakna, presti, salfreedingi, hjukrunarfraedingi og foreldri sem
stadid hefur i svipudum sporum. Ef foreldrar eru af erlendu bergi brotnir skiptir
mali ad tulkur sé til stadar til ad tryggja ad peir séu upplystir og skilji pad sem
um reedir auk pess sem menningarmunur getur verid. bad segir medal annars i
stefnumdrkun um framtidarsyn Landspitalans Haskolasjukrahus ad veita skuli
upplystum sjuklingum og adstandendum peirra framurskarandi, heildraena og

samfellda pjonustu & einum stad.

Stada hvers og eins er misjofn sem og hvada adstod foreldrar keera sig um. pvi
skiptir mali ad breidur hopur fagmanna sitji i teyminu pvi & pann hatt er veitt

skilvirkari pjonusta og auknar likur & ad haegt sé ad meeta foreldrum & peirra

77



forsendum. Teymi sem petta myndi koma til méts vid pa pjonustu og pann

studning sem nidurstddur pessarar rannsoknar leiddu i ljés.

Foreldrar i ymsum félagasamtékum hafa lyst reynslu sinni af pvi ad fa
tilkynningu um greiningu barns i gegnum sima. bad kom medal annars fram i
erindi formanns Félags Einstakra barna sem haldié var a Barnaspitala Hringsins
pbann 14. nbvember 2006. Hun segir svo réttilega ad petta sé eins dpersonulegt
og heegt er ad hugsa sér einnig kemur fram i pessu erindi ad foreldrum er oft
visad & ad afla sér upplysinga um fravik eda sjukdém barnsins & netinu. | peim
svorum sem vid fengum lystu foreldrar tveggja barna af fimm pvi hvernig peim
var tilkynnt um fravik barns i gegnum sima og var peim jafnframt bent a ad afla

sér nanari upplysinga af netinu.

Me®d skyrari verkferlum og markvissari pjonustu kringum tilkynningu veeri haegt
ad komast hja slikum vinnubrégdum auk pess sem pad myndi mdgulega draga
ur afalli foreldra par sem peir maettu skilningi fengju, adstod og upplysingar og
geetu reett um ahyggjur sinar og lidan strax. Teymid geeti jafnvel utbuid
upplysingabaeklinga a islensku um ymis fravik og fatlanir. bannig heféu foreldrar
teekifeeri til ad freedast um pad fravik eda pa fotlun sem um reedir og hefdu svo
tok a ad spyrja adila innan teymisins spurninga eftir pérfum. bad er okkar syn
ad teymid geeti einnig gefid upplysingar til fjdlskyldumedlima og annarra adila
sem foreldrar 6ska og pad eetti ekki ad vera bundid innan veggja spitalans
heldur maetir pad foreldrum par sem peir eru i hveriu tilfelli fyrir sig. | stefnukorti
Landspitala Haskélasjukrahus segir ad vinna eigi eftir leidandi samvinnu og
virkum tengslum par sem sjukrahusid hafi frumkvaedi ad samvinnu opinberra
adila, einkaadila og annarra i peim tilgangi ad studla ad samfelldri pjonustu til
hagsbéta fyrir sjuklinga (Landspitali Haskolasjukrahus, e.d. 20086). i nylegri
stefnumaorkun félagsmalaraduneytisins um framtidarsyn vid fotlud bérn og
fullordna arid 2007 — 2016 er 16gd ahersla a sveigjanleika par sem pérfum og
studning vid fidlskyldur er maett og midar pad ad pvi ad snida pjonustuna ad

hverjum og einum.

Peir sem koma ad pjénustu vid foreldra og born peirra sem greinast med fravik

burfa ad hafa rétt vidmaot og goda neerveru. beir purfa ad veita foreldrum
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skilning a adsteedum peirra og lidan til ad greina parfir peirra og veentingar og
pvi er mikilvaegt ad beita virkri hlustun. Pad er ekki sama hvernig vidkveemum
upplysingum er midlad og syna parf mikla neergaetni en jafnframt hreinskilni vid
midlun peirra. Pad kom fram i nidurstédum rannsoéknarinnar ad foreldrar vilja fa
ad vita hver stadan er hverju sinni, hvers megi vaenta og hvada moguleikar eru.

Ein médir segir svo:

~Pad er mismunandi hvernig folk vill hafa hlutina en mér fannst betra ad heyra
allt... lika pad versta... eins og leeknirinn sagdi “petta er edlilegt... og petta... og
petta... en pid megid buast vid pessu...”. b6 ad pad veeri hreedilega erfitt ad
heyra pad pa... og allt svoleidis, pa fannst mér mun betra ad heyra pad... og pvi
kusum vid ad hafa pennan laekni afram... pvi hann bara sagdi okkur allt, bara
hreint at*.

Paer Wright og Leahey (2005) segja ad i 80% tilfella sé pad ekki sa sem er
veikur sem eigi erfidast heldur einhver honum nakominn, foreldrar, systkini eda
adrir. Lesa parf i umhverfid og taka eftir dyrtum bodum sem foreldrar gefa fra
sér og bregdast pannig vid peim pérfum sem foreldrar kalla eftir. Pad er ekki
Ollum gefid ad starfa i mikilli nand vid foreldra par sem vanlidan er mikil sOkum
afalls. Sa sem vinnur vid pessar adstaedur parf ad syna foreldrum samhygé,
skilning og vidurkenningu a upplifun og lidan peirra. Sjonarmid hans og
hugmyndir purfa ekki ad fara saman vid sjénarmid foreldra og parf hann pvi ad
vera reidubuinn ad setja skodanir sinar til hlidar. Hann parf fyrst og fremst ad
hafa i huga ad draga ur salfélagslegri vanlidan foreldranna. Lidur i pvi getur
verid ad veita fj6lskyldumedlimum stutt og hnitmidud vidtol par sem aflad er
upplysinga um lidan og stédu peirra sem standa barninu naest. Pannig er
studlad ad auknu 6éryggi peirra auk pess ad draga ur kvida, vanlidan og
bjaningu. Pad sem kemur i veg fyrir ad vidtdl sem pessi eru ekki framkveemd er
einna helst timaleysi og vontun a skilgreiningu verklags par sem ekki liggur
naegilega ljost fyrir hverjir eigi ad standa ad pessum vidtolum. Pad kom i ljos i
vidtali okkar vid félagsradgjafa kvenna- og barnasvids ad misjafnt er hveneer
baer eru kalladar til og virdist ekki vera skyrt verklag um hver & ad gera pad eda
hveneer pess er porf. Ad okkar mati setti salgaesluadstod til foreldra ad fara
sjalfkrafa i gang pegar fyrirséd er um eitthvert fravik 8 medgodngu eda eftir
faedingu. Par sjaum vid fyrir okkur starfandi teymi eins og vid lystum hér adur

par sem ad koma til deemis laeknir, ljosmaodir, félagsfraedingur, proskapjalfi,
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salfraedingur, gedlaeknir, prestur, djakni, hjukrunarfreedingur og foreldri sem
upplifad hefur svipadar adsteedur. bad hefur komid fram ad pad reynist
foreldrum oft erfitt ad piggja pjonustu og pvi viljum vid sja ad pjonustan sé
sjalfkrafa til stadar og foreldrar pa frekar hafni henni ef peir kaera sig ekki um
hana. bad er déasaettanlegt ad aetlast til pess ad foreldrar beri sig eftir
bjénustunni sjalfir i &falli, par sem peir eru undir miklu alagi og évissu. | sliku
astandi er stadan jafnvel su ad peir merkja ekki sjalfir eigin lidan eda porf fyrir

adstod. Hér ma sja svor tveggja maedra:

,Madurinn minn segir vid laekninn ,pad parf nu kannski ad hressa hana vid, hun
er dalitid langt nidri. ba i rauninni beindi hann mér bara ut a geddeild, EN ad
fara og labba sjalf... madur gerir pad ekki. betta parf ad koma til manns. Og
bara pad ef ad einhver salfreedingur hefdi bankad upp a heima hja mer... ef pad
hefdi verid hringt i mig og sagt ,heyrdu... ég eetla ad senda til pin hana Sigridi
sélfreeding... bara til pess ad spjalla vid pig og svona“, i heimsokn til min... ég
hefdi tekid pvi mikié betur. Eg hefdi hleypt henni inn. Eg fer ekki og hjalpa mér
eftir bjérginni parna, pegar madur er kominn langt nidur pa parf madur adstod til
pess*.

»,Reyndar var mér bodinn salfreedingur a sinum tima, parna i upphafi, parna
tveimur dégum seinna [eftir ad barnid greinist] en mér fannst ég ekki purfa pess.
En ég hefdi kannski purft pess kannski einum, einum og halfum manudi seinna®“.

9.1. Samantekt
i dag er reynt ad veita sem mesta samfellu i pjénustu og hafa hana eins

einstaklingsmidada og vol er a hverju sinni. Af fraségnum patttakenda ma
greina aneegju peirra af ymissi pjonustu sem peir fengu en einnig ma sja peetti
sem betur maettu fara. Haegt er ad veita foreldrum upplysingar & ymsa vegu en
edlilega eetti ad vera akvedid verklag sem segir til um med hvada haetti pad aetti
ad gera. Foreldrar eiga ad fa adgang og upplysingar fra fagmanni sem vid a
hverju sinni. Pad kom fram porf foreldra fyrir ad hafa feeri & ad raeda vid pa adila
sem koma ad greiningu, umonnun eda faeedingu barns. Samanber frasdogn
modur hvernig hun purfti ad hafa fyrir pvi ad fa viétal vid faeedingalaekni sem gat
svarad spurningum sem brunnu a henni. Henni fannst mikilveegara ad fa viétal
vid faedingalaekni en salfraeding par sem hun leitadi eftir svorum vid ollum peim
pattum sem vidkomu faedingunni. borf foreldra fyrir salgaeslu i kjolfar afalls kom

sterkt fram jafnframt pad ad fa vidurkenningu a lidan sinni fra 66rum adilum. Vid
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afall upplifa foreldrar oft doda og éraunveruleika og eiga erfitt med ad atta sig a
eigin lidan og pvi teljum vid mikilvaegt ad peir fai pjonustu vid heefi an pess ad
burfa ad taka akvérdun um hvort peir vilji hana eda ekki. Utfra nidurstédum
rannsoknar okkar myndum vid vilja sja betri pjonustu vid foreldra pegar fravik
kemur fram hja barni peirra, par sem skyrt verklag laegi fyrir um hvernig stadid
veeri ad henni sem heféi sveigjanleika til ad maeta hverjum og einum & hans

forsendum.

Vid myndum vilja sja ad starfreekt vaeri pverfaglegt teymi med sérhaefingu a
pjonustu fyrir foreldra & peim timamaotum er barn peirra reynist med fravik hvort
heldur sem er a medgodngu eda eftir faedingu. Starf pessa teymis vaeri medal
annars ad tilkynna foreldrum um fravik, sinna lidan peirra, gefa peim helstu
upplysingar um pad fravik eda pa fotlun sem um raedir og upplysa pa um réttindi
sin. | teyminu vaeru til daemis laeknir, ljésmadir, félagsradgjafi, proskapjalfi,
hjukrunarfraedingur, djakni, prestur, salfreedingur, sjukrapjalfari, og foreldri sem
hafi stadid i svipudum sporum. Med teymi sem pessu sjaum vid fyrir okkur ad
pjonustan verdi samfeldari og skilvirkari par sem ad kemur fagfélk sem hefur
sérheeft sig i ad veita foreldrum upplysingar og adstod a pessari stundu. bad
myndi sja til pess ad hlud veeri ad andlegri lidan foreldranna og annarra
fidlskyldumedlima. Einnig hefdu foreldrar adgang ad foreldrum sem upplifad

hefdu svipada stddu, allt fra fyrstu stundu.
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