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Agrip
Markmid ritgerdarinnar var ad kanna hvort sa studningur sem er i bodi fra opinbera

studningskerfinu 4 Islandi sé { samraemi vid parfir foreldra fatladra barna 4 leikskolaaldri.

Vid vinnslu ritgerdarinnar voru skodadar heimildir um kreppu, afallastreitu og sorg. Einnig
voru hlutverk stofnana og hagsmunasamtaka sem koma ad malum pessa hops kénnud til ad
fylla upp { myndina um pa pjénustu sem er fyrir hendi i samfélaginu. P4 var gerd eigindleg
rannsékn par sem foreldrar fjogurra fatladra barna a leikskodlaaldri voru spurdir um upplifun

sina af opinbera studningskerfinu.

Samkvemt nidurstodum rannséknarinnar eru fyrstu manudirnir eftir ad ljost er ad eitthvad
er a0 barni erfidastir fyrir foreldrana. Foreldrar fatladra barna finna fyrir einkennum
afallastreitu og hafa mikla porf fyrir personulegan studning sem virdist po ekki vera til stadar.
Pessar nidurstodur samramast pvi sem kemur fram i mérgum rannséknum um sambearilegt

efni.

Opinber pjénusta og samfélagid i heild verdur ad standa betur vid bakid 4 foreldrum fatladra
barna fra fyrstu stundu og svara pérfum peirra fyrir naudsynlegan salraenan eda perséonulegan

studning og er i lokin bent 4 hugmyndafredi snemmtakrar thlutunar sem leid til arbota.



Formali
Ritgerd pessi er lokaverkefni til B.A. gradu i proskapjalfafredum vid Kennarahaskola

Islands. Undirbaningur og heimildaéflun vegna ritgerdarinnar héfst haustid 2006.

Fyrir okkur sem verdandi proskapjalfar er mikilvagt ad vid gerum okkur grein fyrir st6du og
lidan foreldra fatladra barna. Foreldrar eru fagmenn pegar kemur a0 umdnnun barna sinna
og pvi teljum vid ad gott samstarf, skilningur, traust og virding milli foreldra og proskapjalfa

s¢ ein af adal forsendum fyrir arangti { starfi.

Vi viljum pakka peim foreldrum sem deildu med okkur reynslu sinni og voru tilbunir til ad

tja sig um tilfinningar sinar og lidan af einlegni og hreinskilni.

Leidsogukennari var Jona Gudbjorg Ingélfsdottir adjunkt vid Kennarahaskola fslands og
kunnum vid henni okkar bestu pakkir fyrir émalda adstod og hvatningu vid vinnslu

ritgerdarinnar.

Vid pokkum oOllum peim sem sau um yfirlestur ritgerdarinnar innilega fyrir gagnrynar og

g60ar athugasemdir.
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Inngangur

Flestir virdast gera rad fyrir pegar fatlad barn faedist ad foreldrar barnsins eigi um sart ad
binda. Markmid pessarar ritgerdar er ekki ad alykta um lidan foreldra fatladra barna almennt
heldur ad fara yfir pau fredi, 16g og reglugerdir sem taka a malefnum fatladra og
adstandendum peirra og bera pau saman vid reynslu foreldra eins og hun birtist { rannsékn

okkat.

Su rannséknarspurning sem lagt var upp med og hofd var ad leidarljosi hljomar pannig:
Er opinber studningur i samrami vid parfir foreldra fatladra barna d leikskdlaaldri?

Til a0 audvelda nalgun ad rannséknarspurningunni voru settar fram undirspurningar:

% Finna foreldrar fatladra barna fyrir afallastreitu?
% Hver er upplifun foreldra fatladra barna a peim studningi sem er { bodi?

x  Hvad ma betur fara ad mati foreldra?

I ritgerdinni verdur reynt ad syna fram 4 hvers vegna naudsynlegt er ad foreldrar fatladra
leikskélabarna fai gédan studning. A fyrstu arum barnsins kemur venjulega { 1j6s ef eitthvad
er a0 og barnid proskast ekki edlilega. Gera ma pvi rad fyrir ad 4 pessum arum hafi foreldrar
mikla porf fyrir gédan studning og radgjof. bvi er mikilvagt ad vita hvort opinber studningur

til foreldra fatladra barna, sé nagur og fullnegjandi ad peirra mati.

Akvedid var ad mida vid foreldra barna sem eru nd 4 leikskélaaldri, par sem talid var ad
reynsla peirra gwti gefid raunsanna mynd af peirri pjénustu sem opinbera kerfid og
hagsmunasamtok bjoéda uppa { dag. Pegar born fara { grunnskoéla taka vid nyjar parfir og
nyjar adstedur sem ef til vill kalla 4 studning af 60rum toga heldur en peim sem porf er a

pegar born eru enn i leikskola.

Til a0 fa innsyn inn { tilfinningaheim og reynslu foreldra fatladra barna, var gerd rannsékn
par sem tekin voru vidtol vid fjora foreldra med Olikan félagslegan bakgrunn, sem allir eiga

t6tlud born 4 leikskélaaldri. Rannsoknin byggir a eigindlegri adferdafraedi par sem notud




voru 6st60lud viotol en { 6sto6dludum vidtolum er 16gd dhersla a ad skilja reynslu patttakenda

fra peirra sjonarholi.

Pegar barn med fotlun fadist getur lif foreldra tekid nyja stefnu. Stefnu sem peir ef til vill
gerdu alls ekki rad fyrir. Foreldrar fatlada barnsins bda yfir sému vonum og ventingum og
adrir nybakadir foreldrar en skyndilega sja pessir foreldrar ekki fram a ad par vonir muni
reetast. Foreldrarnir horfa fram 4 veginn og gera sér grein fyrir ad lif peirra hefur breyst til
frambuadar. Foreldrarnir atta sig 4 a0 peir eru komnir i nytt hlutverk sem peir pekkja ekki og

vita ekki hvad tekur vid. Ovissan er mun meiri en ef barnid er 6fatlad.

Gerdar hafa verid rannsoknir sem vidkoma malefninu og verdur vitnad { nokkrar peirra i
ritgerdinni asamt pvi ad fjallad verdur um fradi sem liggja til grundvallar peim rannséknum.
Nidurstodur rannsoknar okkar xttu ad geta gefid innsyn inn { reynsluheim foreldra fatladra
barna 4 leikskélaaldri og pann studning sem stofnanir og hagsmunasamtok gefa sig at fyrir
ad veita. I framhaldi af pvi verdur reynt ad svara peirri spurningu hvort sa studningurinn sem

velferdarkerfid veitir svari { raun pérfum foreldranna.

Annmarkar ritgerdarinnar eru peir ad ekki nadist ad skoda allar heimildir sem snua ad efni
ritgerdarinnar par sem af miklu er ad taka. Rannsoknin sem gerd var, er litil par sem einungis
voru tekin viotol vid fjora foreldra. Nidurstodurnar segja pvi adeins til um tilfinningar og

skodanir pessara foreldra.

Uppbygging ritgerdarinnar er 4 pa leid ad byrjad er ad fjalla um fredi sem vidkoma
malefninu. 1 fyrsta kafla er sagt fri kenningum um afallastreitu, kreppu og sorg sem
einkennir lidan margra foreldra fatladra barna. T 6drum kafla er farid yfir pau 16g og
reglugerdir og pau hagsmunasamtok sem vinna ad malefnum fatladra i samfélaginu. Pridji
kafli skyrir fra framkvemd rannséknarinnar sem gerd var og fjordi kafli segir fra
nidurstédum hennar. Fimmti kaflinn er um hugmyndafredi snemmtakrar fhlutunar og ma
lita 4 hanna sem tillogu ad Grbétum. 1 sjotta kafla er efnid tekid saman og endad 4

nidurstédum og alyktunum. I sjunda og sidasta kaflanum eru lokaord.




1. Ad eignast fatlad barn

Pegar barn er greint med fotlun af einhverju tagi tekur oft vid erfitt timabil hja foreldrum
barnsins og fj6lskyldu pess og getur farid af stad mikid tilfinningarét { huga og hjértum
fjolskyldumeolima. Margir foreldrar virdast verda fyrir afalli og ganga 1 gegnum
tilfinningaprungid timabil sem einkennist af pvi sem kallad hefur verid kreppa. Vissulega
vinna ekki allir foreldrar eins ur tilfinningum sinum en oft kannast peir vid a.m.k. eitt af

fjorum stigum kreppukenningar sem farid verdur yfir { kaflanum hér a eftir.

I kaflanum verdur fjallad um kenningar um afallastreitu, kreppu og sorg sem einnig
samremast peim tilfinningum sem margir foreldrar fatladra barna lysa. Sagt verdur fra

hvernig pessar tilfinningar eda hugtok birtast, eda birtast ekki hja foreldrum fatladra barna.

1.1 Afallastreita

I gegnum aldirnar hefur verid pekkt ad gedrzn einkenni komi fram { kjolfar afalla og
alvarlegra slysa. Pad var p6 ekki fyrr en um arid 1980 sem fyrstu afmorkudu skilgreiningarnar
a afallastreitu (i.e. Post Traumatic Stress Disorder, PTSD) voru settar fram. Greining a
afallastreitu hefur proast i gegnum arin en fyrsta ritada grein sem vitad er um sem tengist
afallastreitu er sidan arid 1866. Su grein var um afleidingar jarnbrautarslysa eins og
svefntruflanir, kvida og likamleg einkenni. Greinin var ritud af John Eric Erichsen en pad
sem hann ték ekki fram { greininni var mikilvagi tilfinningalegra ahrifa slysanna (Gudfinnur

P. Sigurfinnsson og Kristinn Témasson, 2001).

Nokkrum arum sidar eda arid 1871 skodadi leknirinn Da Costa a sjakrahusi i Pennsylvaniu,
fyrirbaeri medal hermanna sem virtust vera hjartakveisur. Da Costa rannsakadi 200 hermenn
sem flestir lystu somu einkennum eins og 6pzgindum fra hjarta og meltingarfarum, preytu
og taugaveiklun. T 38,5% tilvika reyndist orsékin vera ad peir hefdu polad mikid hardradi en
einungis 75 pessara 200 hermanna gatu haldid afram herpjéonustu. Um og eftir fyrri
heimstyrjoldina skrifadi Charles Samuel Myers um ,shell shock” eda taugaafall hja
einstaklingum sem urdu fyrir sprengjuregni. Sidar komst hann ad pvi ad um salrenar

truflanir veeri ad reeda. Madur a0 nafni Russel var herleknir 4 pessum arum. Hann taldi eitt




vera sameiginlegt med einstaklingum sem pjadust af taugaafalli. Peir h6fou upplifad mikla
lifshaettu eda verid hraeddir um ad missa lif sitt (Kristinn Témasson, 1992). Russel benti 4
hve mikilvaegt vaeri a0 60last traust sjaklinganna. Pad pyrfti ad byggja upp sjalfsvirdingu
peirra og gxta pess ad yta ekki undir uppgerd hja peim. Naudsynlegt vari einnig ad utskyra
tyrir peim orsakir einkenna peirra og kenna peim ad na stjorn 4 eigin lifi (Gudfinnur P.

Sigurfinnsson og Kristinn Témasson, 2001).

Arid 1961 var gerd rannsékn 4 100 sjuklingum sem hofdu verid { fangabtdum nasista eda
Japana. I rannsékninni var medal annars notast vid heilarit og loftheilamyndun auk pess sem
tekin voru vidtdl vid sjuklingana. Rannsoknin syndi fram 4 ad pvi meira hardredi sem
sjuklingar hefou verid beittir { fangabadunum, pvi meiri likamleg og gedren einkenni baru
peir med sér. Petta einkennasafn kalladist ,,fangabudaveikindi” sem i dag likist einkennum
afallastreitu og syndi ad allir geta fengid pessi einkenni hafi peir ordid fyrir miklum

erfidletkum (Kristinn Témasson, 1992).

Fjallad hefur verid um sogulega préun 4 hugtakinu afallastreita. Pau afoll sem lyst hefur verid
eru 6lik pvi afalli sem foreldrar fatladra barna geta ordid fyrir. P6 aféllin og orsakir peirra séu
ekki pau soému pa virdist vera hegt ad greina ymis sameiginleg einkenni hja peim sem verda

fyrir afalli. Hér a eftir verdur gerd grein fyrir helstu einkennum afallastreitu.

1.1.1 Einkenni dfallastreitu

Hugtakid afallastreita er notad til ad lysa einkennum sem geta fylgt hinum ymsu aféllum
(Hulda Sélrun Gudmundsdoéttir, 2000). Skilgreining 4 afallastreitu byggist 4 ymsum
einkennum.  Helstu  einkennin  eru  svefntruflanir,  pirringur,  reidikést  og
cinbeitingarerfioleikar. Margir finna fyrir dofa, ahugaleysi, skeytingarleysi eda
tilfinningakulda. Auk pess fara margir sem finna fyrir einkennum afallastreitu ad fordast ymis
verkefni, umhverfi eda hugsanir, 6évelkomnar endurminningar, skyrar upplifanir, martradir
eda ovideigandi tilfinningaleg og likamleg vidbrogd gagnvart areiti. Ef ekki gefst fari 4 ad
vinna med per tilfinningar og einkenni sem komid geta { kjolfar afalla getur f6lk pr6ad med
sér fylgikvilla sem enn erfidara getur verid ad vinna bug 4. Algengir fylgikvillar eru til demis

alvarlegt punglyndi, ofsakvidi, almenn kvidardskun, vidattutelni, prahyggja, félagsfelni eda




gedhvarfasjakdémar. Sumir geta jafnframt leidst ut i misnotkun 4 vimuefnum eda fikn ef

ekkert er ad gert (Gudfinnur P. Sigurfinnsson og Kristinn Témasson, 2001).

Foreldrar fatladra barna Iysa oft 4 tidum svipudum alagseinkennum sem eru einkenni
afallastreitu en gerdar hafa verid rannséknir a afallastreitu hja foreldrum fatladra barna par

sem skodud eru helstu einkenni peirra.

1.1.2 Afallastreita hji foreldrum fatladra barna

Nokkrar rannséknir hafa synt fram 4 aukin einkenni depurdar og punglyndis medal foreldra
fatladra barna (Blacher, Lopez, Shapiro og Fusco, 1997). Rannséknir hafa einnig synt ad
foreldrar fatladra barna virdast upplifa meiri samskiptadrougleika { hjénabandi og oft 4 tidum
geta peir ekki treyst 4 studning sem adur virtist vera til stadar. Fjolskyldumedlimir og vinir
verda Ovissir um hvad hagt sé¢ ad gera og hvernig hegt sé ad hjalpa. Peir draga sig pvi frekar

til hlés og fordast patttoku (Powers, 1993).

AD eiga fatlad barn getur hrint af stad pralatum og bradum alagseinkennum eins og
ahugaleysi, tilfinningakulda og pirringi sem draga ur vellidan foreldra, hefni peirra til ad
gegna foreldrahlutverkinu og gaedum fjolskyldutengsla. Synt hefur verid fram 4 ad hafileiki
foreldra til ad takast 4 vid alag og a0 nyta sér félagslegan studning virdist vera mikilvaegur
eiginleiki til ad foreldrar geti stutt vid heilbrigdan proska barna sinna. bvi er naudsynlegt ad
foreldrar fai leidbeiningar og hjalp vid ad nyta sér allan pann studning og rad sem fyrir hendi
er til a0 lidan peirra batni. Pegar foreldrar hafa 60last raunsea syn 4 stédu og getu fatlada
barnsins verdur oft audveldara fyrir pa ad bregdast vid barni sinu af peirri alid og namni
sem er naudsynleg til a0 hegt sé ad efla 6rugg samskipti milli foreldra og barns (Barnett,

Clements, Kaplan-Estrin og Fialka, 2003).

Marvin og Pianta konnudu hver vidbrogd foreldra urdu eftir a0 barnid peirra hafdi fengid
greiningu og hvernig lidan foreldranna préadist. i kjolfarid 16gdu peir fram pa tilgatu ad
foreldrar sem ekki hafa unnid ur tilfinningum sinum er vidkoma greiningu barnsins, eigi
erfitt med ad bregdast vid porfum pess og syna pvi pa hlyju og alid sem barnid parf a ad
halda. Téldu peir a0 pangad til foreldrar hafa 6dlast raunsaxa syn a adstadur barnsins munu

peir eiga { erfidleikum med ad bregdast rétt vid porfum pess. Pad er ad veita pvi 6ryggl svo




barnid geti lert ad treysta 6drum, préad med sér félagshxfni og fundid fyrir st og virdingu
(Pianta og Marvin, 1992).

Foreldrar verda ad lera ad lifa med og tja sig um tilfinningar sinar, vonbrigdi sin, sorg, reidi
og sektarkennd. Foreldrar verda ad komast yfir par neikvadu tilfinningar sinar sem peir hafa
svo peir geti farid ad upplifa dnagju og gledi og myndad gé6d tengsl vid barnid sitt. Petta
pyoir ekki ad foreldrarnir muni hztta ad finna til vegna adstedna sem barnid peirra er i
heldur munu pessar tilfinningar ekki vera eins sterkar og ekki alltaf efst { huga foreldranna

eins og paer hofdu verid til ad byrja med (Barnett, o.1l., 2003).

Elsa Sigridur Jonsdottir lektor vid Kennarahaskéla Tslands gerdi rannsékn 4 arunum 1996-
1998 medal fatladra barna og barna af erlendum uppruna a premur leikskélum i Reykjavik.
Veturinn 2002-2003 gerdi hiin adra rannsékn 4 foreldrum fatladra barna 4 leikskélaaldri. T
rannséknunum kom fram ad pad var foreldrunum afall pegar peim var tilkynnt ad barnid
peirra veri fatlad. Peir brugdust p6 vid med Olikum hetti. Nokkrar madur sem patt toku {
rannsokninni fannst eins og margir litu svo 4 ad pad veari edlilegt a0 par @ttu ad finna fyrir
sorg og voru pezr ekki sattar vid pad. Peim fannst eins og samfélagid aliti a0 pzr ®ttu ad
ganga { gegnum akvedid sorgarferli en pacr toldu sig p6 ekki vera { sorg. Einnig kom par fram
a0 margar madur hefdu fundid porf hja sér fyrir ad syna ad par veru sterkar, ad petta hefoi
ekki brotid par nidur. Einnig s6gdu pzr ad pessi reynsla hefdi gefid peim aukinn proska. Ein
moéoirin benti p6é a4 ad pessi proski veri 4 kostnad barnsins hennar og hefdi pvi verid
dyrkeyptur. Frekar vildi hun ad barnid sitt upplifdi alla pa méguleika sem lifid hefdi uppa ad
bj6da sem heilbrigdur einstaklingur (Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003).

Unnid var ad stefnumétun 4 arunum 1997 — 1999 fyrir Leikskéla Reykjavikur. I
stefnumotuninni voru settar fram tillogur um sérkennslumal leikskélanna. Ein af tillogunum
var ad bjoda foreldrum afallahjalp { kjolfar greiningar 4 fotlun barns sins. Einnig ad bjéda
peim aframhaldandi radgjof ef porf patti (Leikskolar Reykjavikur, 2002). Ljost er ad fagfolk
sem vinnur a® malefnum fatladra barna attar sig 4 porf foreldra a studningi eftir ad greining
er 1j6s. bvi hefur pessi tillaga verid sett fram { stefnumétun Leikskola Reykjavikur a sinum
tima. Ekki fundust p6 heimildir um ad verid vari ad vinna eftir ofangreindri tillégu { dag a

leikskoélasvidi Reykjavikurborgar.
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I peim heimildum sem vitnad hefur verid i kemur fram hversu naudsynlegt pad virdist vera
a0 foreldrar fai studning og styrk til ad takast 4 vid og vinna ur tilfinningum sinum. Ef
foreldrar fatladra barna eru ekki i g6du tilfinningalegu jafnvagi pa eru peir ekki eins vel {
stakk bunir til ad veita bérnum sinum bestu moégulegu uppeldisadstedur. Hegt er ad velta
pvi fyrir sér hverjir pad eru sem veita eiga foreldrum per leidbeiningar og pann studning sem
peir purfa 4 ad halda. Eru pad opinberar stofnanir eda hagsmunasamtok? Taka 16g og
reglugerdir mid af pessari porf foreldranna? Er foreldrum hjalpad ad takast a vid alag svo
pau geti nytt sér pann studning sem peir purfa 4 ad halda? Er pérfum foreldra 4 andlegum

studningi mett af opinbera kerfinu?

Leikskolar Reykjavikur settu fram tillogu { stefnumétun sinni um ad bjéda foreldrum radgjot
i kjolfar greiningar og vidhalda henni medan porf pykir. Ef til vill hefodi pessi tillaga hefdi
getad svarad porfum foreldra upp ad vissu marki en af einhverjum sékum virdist pé sem
henni hafi ekki verid fylgt eftir. A® 60ru leyti verdur fjallad nanar um fyrrgreindar spurningar

i naestu koflum.

1.1.3 Afallastreita og medferd
Meoferd vid afallastreitu getur verid a4 nokkra vegu. Vid fyrstu hjalp parf ad gzta pess a0

umgangast einstakling sem ordid hefur fyrir afalli med résemi og fordast yfirheyrslur og
tilfinningalegt rét. Naudsynlegt er fyrir hann ad blanda gedi vid adra sem eru i svipudum
sporum, ad hann finni fyrir 6ryggistilfinningu og uthluta hlutverkum sem hvetja til velferdar
hans og 6ryggis. Strax { kjolfar afalls gripa einstaklingar sem ordid hafa fyrir afalli stundum til
varnarhatta sem Ogxtilegt er ad trufla med Ovarlegri nalgun. Medferdartrredi
heilbrigdisstarfsmanna og athuganir purfa pvi ad fela { sér sjalfsmat einstaklingsins, virkni og
lidan hans. Auk pess parf ad fylgjast med hvort hann getur endurskipulagt framt{d sina og
daglegt lif. Visbendingar hafa komid fram um ad ef ekki er kunnatta fyrir hendi pa geti
vidrun tilfinninga innan 24-48 klukkustunda fra atburdi verid skadleg. Bida parf eftir {tarlegri
rannséknum sem geta leidbeint medferdaradilum um hvenar, hvar og hvernig eigi ad vinna
med peim sem verda fyrir afalli. Hugren atferlismedferd er si adferd sem virdist skila
bestum arangti og malt hefur verid med. Markmidin med pessari medferd eru ad fredast,

takast 4 vid areiti, na stjérn 4 viobrogdum sinum undir hafilegu alagi og endurmeta tengsl
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milli 4reitis natimans og sarsaukafullrar reynslu (Gudfinnur P. Sigurfinnsson og Kiristinn

Toémasson, 2001).

Mikilvegast 1 adurnefndum adferdum sem 6drum er ad traust sé milli pess sem 4 { hlut og
medferdaradila. Medferdaradili tekur 4 moti og hlustar a4 neikvad skilabod fra
einstaklingnum en sendir jakvad skilabod tilbaka sem eiga ad byggja einstaklinginn upp, {

stad pess a0 brjota hann nidur (Gudfinnur P. Sigurfinnsson og Kristinn Témasson, 2001).

bad getur borid gddan arangur ad veita foreldrum fatladra barna adstod eda medferd eins og
pa sem sagt hefur verid fra { ofangreindum kafla. Pad getur skipt sképum fyrir foreldra ad
komast sem fyrst { samband vid adra foreldra sem deila svipadri reynslu. Hugren
atferlismedferd getur einnig hjalpad foreldrum fatladra barna mikid, pvi eins og fram hefur
komid pa purfa foreldrar adstod vid ad vinna ur tilfinningum sinum, né stjérn 4 vidbrégdum

og takast 4 vi0 areiti og alag.

1.2 Kreppukenning
Oft er talad um ad pegar foreldrar verda fyrir pvi afalli a0 eignast fatlad barn pa gangi peir i

gegnum tilfinningalega kreppu. Pessari kreppu er skipt { fjogur stig pé misjafnt sé hversu
mikid foreldrar sjai sig { pessum kreppustigum. Sumir foreldrar sja sjalfa sig ekki i 6llum
fijorum stigunum en kannast vid sjalfa sig 4 einhverjum stigum kreppunnar. Kreppustigin

fijogur eru:

1) Loststig
2) Vidbragdsstig og varnarstig
3) Urvinnslustig

4) Endurskipunarstig (Andrés Ragnarsson, 1997).

Loststigid eru fyrstu viobrogdin eftir ad afallid verdur. Pad er erfidara en nokkud annad sem
tolk hefur reynt. Stigid stendur yfir { stuttan tima, pad geta verid nokkur augnablik eda
nokkrir dagar og jafnvel lengur. Pegar loststigid er gengid yfir kemur oft fyrir ad f6lk man
ekki hvad gerdist. Pad man litilvaegleg atridi sem ekki skipta mali en hefur gleymt pvi sem

mestu mali skiptir (Andrés Ragnarsson, 1997).
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Vidbragdsstigid og varnarstigid tekur vid pegar f6lk hefur attad sig 4 veruleikanum. Foétlunin
er raunveruleg og sorgin kemur fram af miklum krafti. Foreldrarnir syrgja hvernig komid er
fyrir barninu peirra og barnid sem peir eignudust aldrei. Margir foreldrar fa sektarkennd yfir
pvi ad syrgja barnid sem peir eignudust aldrei og byrgja sorgina inni pvi peir eru hraddir um
ad petta leidi til pess ad peir hafni barninu. A pessu stigi parf ad gacta pess ad foreldrarnir fai
svigrum fyrir peer tilfinningar sem upp kunna ad koma. Pad ma ekki prysta a foreldrana til ad
fara ad hugsa um eitthvad annad. Ef peir fara of geyst i gegnum tilfinningar sinar vegna
prystings fra umhverfinu pa geta peir farid ad efast um rétt sinn til peirra. Foreldrarnir purfa
ad finna a0 hlustad sé 4 pa og ad peir njoti studnings fra fjolskyldu sinni og umhverfi
(Andrés Ragnarsson, 1997). Petta stig getur stadid yfir fra nokkrum vikum til nokkurra

manada (Vilhelm Nordfjord, 1993).

Urvinnslustigid getur stadid yfir fra nokkrum méanudum og upp i tvé ar. A pessu stigi hafa
foreldrar mesta porf fyrir studning fra 60rum og eru tilbunir til ad hlusta 4 adra af alvoru.
bad parf ekki mikid til pess ad jafnvaegl peirra raskist en peir eru tilbunir til ad hlusta og
takast 4 vi0 adstedurnar. Foreldrarnir fara ad setja sig inn { paer adstedur sem fylgja pvi ad
ciga fatlad barn. Skoda og skipuleggja pa pjalfun sem barnid parf ad fa, pjénustu og
umonnun. Peir purfa ad leera inna pessar nyju adstedur og nyja heim og komast eins langt og
peir mbgulega geta til ad tryggja barninu sinu allt pad sem pad 4 rétt 4 (Andrés Ragnarsson,

1997).

Endurskipunarstigid er sidasta stigid { kreppunni. Foreldrarnir hafa 6dlast nyja og mikla
reynslu og geta farid ad hugsa til baka an pess a0 finna fyrir yfirgnefandi l6munartilfinningu.
Adstedur fjolskyldunnar eru komnar til ad vera og eru ordnar hluti af lifi fjolskyldunnar
(Andrés Ragnarsson, 1997). begar foreldrar na ad vinna ar kreppunni hafa peir gengid i
gegnum mikla lifsreynslu sem kemur peim til g6da og 6dlast peir vanalega meiri skilning 4

sjalfum sér (Vilhelm Nordfjord, 1993).

1.3 Sorg og sorgarviobrogd hji foreldrum fatladra barna

Pegar barn greinist med fétlun fer oft af stad sniid ferli hja mérgum foreldrum sem svipar til

pess ferlis sem fer af stad vid astvinamissi (Barnett, o.fl., 2003). Pad ad missa einhvern a ekki
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endilega vid dauda einhvers heldur getur missirinn einnig tengst veikindum, slysum, skilnaoi

og fotlun (Kristin Eyjolfsdottir, e.d.).

Gerd var rannsékn 4 upplifun foreldra barna med proskahémlun { Sudur-Dakoéta i
Bandarikjunum 4 prélatri sorg og hvernig foreldrarnir upplifdu hana. I rannsékninni var
notast vid Burke’s Chronic Sorrow Questionnaire, spurningalista sem notadur er af
medferdaradilum. Pegar madurnar sem patt toku i rannsékninni voru bednar um ad rifja
upp beirra fyrstu tilfinningu eftir ad par fengu greininguna, pa sogou langflestar ad par
hefdu fundid fyrir létti. Naverandi tilfinningar hja meirihluta peirra var aftur 2 moéti pralat
sorg. Meirihluti fedranna eda 75% peirra upplifdu létti vid ad fa ad vita greiningu barns sins
en nuverandi upplifun peirra var frekar vonbrigdi og sampykki, p.e. vonsviknir yfir pvi ad
barnid peirra veri fatlad en pé bunir ad vidurkenna greininguna. Pratt fyrir léttinn vid ad
vera buin ad fa greiningu sagdist meirihluti fedranna finna fyrir uppgjof. Foreldrarnir voru
einnig spurdir ut { hvad pad var sem helst gerdi pau sorgmaedd. Svér maedranna tengdust
heilbrigdismalum en svor fedranna tengdust hinum pjédfélagslega stadli, pad er, hvad telst
vera eOlilegt. Einnig kom 1 1jés i kénnuninni ad su pralata sorg sem foreldrar fundu fyrir

tengdist ekki 4 neinn hatt hvada greiningu barnid fékk (Mallow og Bechtel, 1999).

Svo virdist sem sorgin komi aftur upp a yfirbordid af mismunandi krafti i hvert skipti sem
fjolskyldan kemur ad nyjum timamoétum. Sorgin getur verid afall eda vonbrigdi vegna proska
barnsins, seinkun a proska pess eda engar framfarir. Sorgin getur jafnframt bankad uppa 4
oliklegustu stodum og timum. Foreldrarnir syrgja heilbrigda barnid sitt sem peir ventu og
eru minnt 4 pad ad peirra eigid barn muni purfa ad berjast fyrir pvi sem 6drum bérnum er
edlilegt (Binstock, 1997). Til vidboétar vid alagio sem fylgir pvi ad ala upp fatlad barn upplifa
margir foreldrar andlegt alag og vonbrigdi pegar barnid peirra uppfyllir ekki par vonir og
vaentingar sem heilbrigda barnid atti ad gera. Pvi virdast margir foreldrar ganga { gegnum
sorgarferli sem peir na poé flestir ad yfirstiga. Sumir fredimenn telja ad sa bati sem eigi sér
stad pegar foreldrar komast yfir sorgarferlid sé ferli sem felist { breytingu 4 peim vonum og
ventingum sem foreldrar héfou adur en barnid feddist. Pannig takast peir 4 vid
raunveruleikann og Odlast nyjar vonir og vantingar { takt vid raunhaefa getu barnsins

(Bonanno og Kaltman, 1999). Peir sem adhyllast ofangreinda kenningu leggja aherslu a ad
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pegar fatlad barn fedist purfi foreldrar ad syrgja og geta 1atid af peim vonum og ventingum

sem peir bjuggu yfir og vonudust til ad mundu raetast { barni peirra (Barnett, o.fl., 2003).

Rannsékn sem dr. Rannveig Traustadottir lektor gerdi 4 arunum 1993 — 1995, um
fjolskyldulif og fotlun, syndi ad sorg og punglyndi var algeng medal foreldra fatladra barna
fyrstu vikurnar eftir ad bornin faddust. Afallid og sorgin reyndist foreldrunum erfid og veltu
sumir peirra fyrir sér hvort vaeri { lagi med pau sjalf, liffredilega. Sumir téldu jatnvel ad verid
veeri ad refsa peim fyrir gamlar syndir sinar (Rannveig Traustadoéttir, 1994). Flestir foreldrar
fatladra barna reyna ad fa svér vid spurningunni, hvad gerdist? Gerdist eitthvad i fadingu? A
medgongur? Er petta erfdatengt? Enn adrir spytja sig a0 pvi hvort Gud hafi verid ad refsa
peim fyrir eitthvad sem pau gerdu einhvern timann a lifsleidinni eda hvort verid er ad reyna a

trafestu peirra (Andrés Ragnarsson, 1997).

bvi er oft haldid fram ad allir foreldrar gangi i gegnum mikla sorg og afall vid ad eignast
fatlad barn svo virdist pé ekki vera. T rannsékn Rannveigar Traustadéttur (1994) var sagt fra
moédur sem sagdist ekki hafa ordid fyrir afalli og sorg vegna pess ad hun var undir pad buin
ad eignast fatlad barn en ymislegt 4 medgongutimanum hafdi gefid til kynna ad eitthvad vaeri
a0. 1 rannsékninni kom einnig fram ad flestir foreldrarnir h6fou mikla porf fyrir studning
pegar ljost var ad barnid peirra veri fatlad en peir h6fou sjalfir purft a0 bidja um ad fa ad tala
vid félagsradgjafa. Par sem pad var mikid afall fyrir flesta foreldrana ad eignast fatlad barn pa
var pessi fyrsta hjalp mjog mikilvag fyrir pa. Peir voru ekki sattir vid ad purfa ad bidja um
adstodina par sem foreldrar varu misjafnlega 4 sig komnir og gztu pvi ekki att frumkvadi ad
pvi ad leita sér hjalpar. Einnig t6ldu peir ad best hefdi verid fyrir nyja foreldra ad fa ad tala
vid adra foreldra sem hefdu gengid { gegnum pad sama, um hvernig peir gaetu unnid sig Gt ur
afallinu. Seinna gzetu peir fengid praktiskar upplysingar en reynsla foreldranna var st ad slikar
upplysingar barust venjulega seint og illa og ef peir spyrdu ekki réttu spurninganna pa fengju
peir ekki per upplysingar sem peim gagnadist. Sidan pessi rannsokn var gerd hafa ymis
hagsmunasamtok { kringum fatlada og fjolskyldur peirra verid stofnud. Par eiga foreldrar ad

geta leitad eftir peim upplysingum sem peir purfa a ad halda.

Munurinn 4 afallastreitu og sorg er { meginatridum sa ad sorgin virdist koma pegar foreldrar

sja 4 bak peim vonum og ventingum sem peir h6fdu til barnsins. Sorgarferlid sem peir fara {
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gegnum eru breytingar 4 pessum vidhorfum. Peir purfa ad takast a vid nyjar vonir og
ventingar sem heaefa fatlada barninu peirra. Sorgin bankar uppa 4 mismunandi timum hja
foreldrum og pa vegna vantinga sem ekki stodust og vonar sem atti sér ekki vidreisnar von.
Afallastreita getur falid { sér pirring, dhugaleysi og tilfinningakulda sem dregur ur gaedum
foreldrahlutverksins. Afallid kemur fli6tt eftir ad ljést er ad eitthvad er ad barninu. Foreldrar
geta oft ekki gengid { gegnum sorgarferlid fyrr en peir hafa unnid ur afallinu og tekist 4 vid

afallastreituna sem getur fylgt.

1.4. Samantekt

Hér ad framan hefur verid fjallad um nokkrar rannséknir sem gerdar hafa verid um vidbrégd
og tilfinningar foreldra sem tekist hafa a4 vid pa stadreynd ad barnid peirra er fatlad.
Framangreindar rannséknir hafa synt fram a ad algengt er ad foreldrar fatladra barna finni
tyrir tilfinningalegri kreppu, afallastreitu og sorg. Farid var { gegnum fjégur stig kreppu sem
foreldrar ganga oft i gegnum { kjolfar afalls. Ekki er p6 hagt ad fullyrda ad allir foreldrar
fatladra barna finni fyrir pessum tilfinningum og hefur nu { seinni tid sjénum verid meira
beint a0 margbreytileikanum i pessum efnum sem og 60rum innan fotlunarfraedanna.
Rannsoéknirnar gefa okkur aftur 4 méti vissar hugmyndir um par tilfinningar sem oft kvikna
hja foreldrum pegar barn peirra greinist med fotlun. Vel er hzgt ad vinna med pessar
hugmyndir sem utgangspunkta pegar verid er ad byggja upp ferli sem 4 ad stydja vid bakid a
foreldrum sem eiga fatlad barn. Til pess ad setja af stad ferli sem 4 ad gagnast fotludum
bérnum og fjolskyldum peirra, er naudsynlegt ad kynna sér vel pessi atridi svo haegt sé ad

bregdast vid { samrami vid parfir fjolskyldunnar.

I neesta kafla verdur fiallad um réttarstodu og velferdarkerfid sem buid er ad byggja upp hér

a landi til studnings vid fotlud born og fjélskyldur peirra.
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2. Réttarstada og velferdarkerfio

Fjallad hefur verid um fredin er vidkoma andlegri lidan foreldra fatladra barna. T framhaldi
er edlilegt ad velta pvi fyrir sér hvort 16g og reglugerdir séu til pess gerd ad mata pessum

porfum foreldranna.

Log og reglugerdir setja vissan ramma utan um pa pjoénustu sem er { bodi fyrir fatlad folk og
adstandendur peirra. Pau marka stefnu og hafa ahrif 4 starf peirra félaga og stofnana sem
hafa med malid ad gera. Hér verdur fjallad um 16g og reglugerdir sem snia ad malefnum
fatladra barna og fjolskyldum peirra til ad athuga hvort pau endurspegli pa porf sem lyst
hefur verid fyrir andlegan og tilfinningalegan studning. Jafnframt verdur fjallad um stofnanir
og hagsmunasamtok sem vinna a0 malefnum fatladra { samfélaginu og mynda studningskerfi

i kringum pa.

2.1 Log og reglugerdir

Mannréttindabaratta { Evrépu hefur 4 sidustu arum beinst { auknu mali ad rétti folks til ad
taka patt { samfélaginu en a eftirstridsarunum snerist barattan um ad vernda einstaklinginn
tyrir valdi rikisins. Préunin hallast «tid meir ad pvi ad jafna rétt fatladra 4 vid 6fatlada pannig
a0 fatladir njoti somu réttinda og adrir auk peirra sérréttinda sem eru tilkomin vegna fétlunar
peirra. Fatladir eru minnihlutahépur { pjoofélaginu og pvi er naudsynlegt ad
pjénustustofnanir og stjornvold bui yfir pekkingu um réttindi peirra og ad réttarkerfid trygei

réttindagaeslu peirra (Brynhildur Flovenz, 2004).

A TIslandi kveda 16gin svo 2 um ad avallt skuli veita fétludum pjénustu samkvaemt almennum
l6gum 4dur en 16g um malefni fatladra nr. 59/1992 taka gildi en pau 16g eru sétlog sem taka
til velferdarpjonustu vid fatlada. Almennu 16gin eru td. 16g um almannatryggingar,

atvinnumal og heilbrigdispjonustu.

I 8. grein laga um malefni fatladra nr. 59/1992 segir:

Veita skal f6tludum pjoénustu sem midar ad pvi ad gera peim kleift ad lifa og starfa { edlilegu samfélagi
vid adra. StoOpjonustu pessa skal veita 4 hverju svaedi med peim hatti sem best hentar 4 hverjum stad.
Skal hin midast vid eftirtaldar parfir fatladra:
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3. Parfir fatladra fyrir salfredipjonustu, radgjof, félagslegan studning og félagslegt samneiti, par med talid
20 njéta tomstunda og menningarlifs.

4. Parfir fatladra barna fyrir uménnun og pjalfun dsamt naudsynlegti adstod vid fjolskyldur peirra svo ad
pear geti bid bérnunum 6rugg og proskavanleg uppeldisskilyroi.

I fyrsta kafla ritgerdarinnar er fjallad um hversu mikilvagt er ad foreldrar nai ad vinna Gr
tilfinningum sinum og takast 4 vid alag svo peir séu sem best { stakk bunir til ad stydja vid
heilbrigdan proska barna sinna. T 8. grein laga um malefni fatladra kemur fram ad veita skuli
fotludum bornum og fjélskyldum peirra naudsynlega adstod pannig ad fjélskyldurnar geti
buid bérnum sinum 6rugg og proskavaenleg uppeldisskilyrdi. Spurning er p6 hvad su adstod
sem fjallad er um felur i sér og hvort um réttu adstodina sé ad raeda? I l6gunum er einnig
tekid fram a0 veita skuli stodpjonustu eftir pvi sem best hentar 4 hverjum stad. Skilgreining
sem pessi getur po sjalfsagt gefid fagfolki rymi til a0 framfylgja pvi ekki alltaf par sem pad er

vissulega alitamal hvad hentar best a hverjum stad

1 16gum um Greiningar- og radgjafarstdd rikisins nr. 83/2003 segir:

Markmid® laga pessara er ad tryggja ad born med alvarlegar proskaraskanir sem geta leitt til f6tlunar fai
greiningu, radgjof og 6nnur Grredi sem mida ad pvi ad draga ar afleidingum réskunarinnar, enn fremur
a0 tryggja 6flun, vidhald og midlun fredilegrar pekkingar 4 pessu svidi.

[ pessum tilgangi skal 4 vegum rikisins starfraekt stofnun, Greiningar- og radgjafarstéd rikisins sem pjoni
landinu 6llu.

Eins og fram kemur { l6gum um Greiningar- og radgjafarst6d rikisins er markmid
Greiningarst6dvarinnar medal annars ad veita radgjof og 6nnur urraedi sem eiga ad draga ar
afleidingum réskunar hja bornum sem greind hafa verid med f6tlun. Hvers konar radgjof og
urredi er po ekki tekid fram og getur pvi verid erfitt ad benda 4 ad pvi sé abotavant.

Fyrst synt hefur verid fram 4 hversu mikilvagt er ad foreldrar séu i gddu tilfinningalegu
jafnvegi til ad stydja vid proska barna sinna, pa er spurning hvort markmid
GreiningarstoOvarinnar feli pad { sér ad veita foreldrum barnanna studning og goda

pjonustu?

Reglugerd nr. 155/1995, fjallar um pjénustu vid f6tlud borm og fidlskyldur fatladra. T fyrsta

kafla, 1. grein er fjallad um faglega pjonustu:

Svadisskrifstofur skulu veita fjélskyldum fatladra barna faglega pjonustu, radgjof og leidbeiningar, sbr.
23. gt. reglugerdar um svadisskrifstofur nr. 273/1993. Jafnframt skulu svadisskrifstofur vera
samraemingaradili i pjonustu vid f6tlud born 4 svedinu. Avallt skal leitast vid ad f6tlud born njéti
almennrar pjénustu rikis og sveitarfélaga.
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Auk pess er fjallad um studningsfjolskyldur, skammtimavistun, leikfangaséfn og sumardvol

reglugerdinni.

I reglugerd nr. 273/1993 um svaedisskrifstofur mélefna fatladra, 6drum kafla, 23. grein segir:

Svadisskrifstofa hlutast til um ad studningur og radgjof sé veitt fétludum og adstandendum peirra
annadhvort 4 hennar vegum eda annarra adila. Sama gildir um studning og radgjof til starfsfélks sem
veitir fétludum pjénustu. Pjonusta pessi skal skipul6gd a hverju svadi fyrir sig midad vid adstedur.

I kafla eitt er einnig fjallad um hversu mikilvegt er ad foreldrar 6dlist raunsaa syn 4 adstadur
barna sinna svo peir eigi audveldara med ad bregdast rétt vid porfum pess. Svarar sa
pjonusta sem veita 4 hja svadisskrifstofum pérfum foreldra? Fa foreldrar pa faglegu
pjonustu, radgjof og leidbeiningar sem peir purfa 4 ad halda til ad 60last raunsaa syn a pear

adstedur sem fj6lskyldan og barnid er i?

I jan{ 1994 var haldin radstefna { Salamanca a4 Spani um menntun nemenda med sérparfir.
Fulltraar fra 92 rikjum, par 4 medal Islandi og 25 alpjodasamtokum voru a pessari radstefnu.
Par var sampykkt yfirlysing sem kallast ,,Salamanca yfirlysingin®“. Grundvoéllurinn {
yfirlysingunni er ad skolar eigi ad taka vid Ollum boérnum, fétludum sem 6fotludum. Af
pessu spratt hugtakid ,,skéli an adgreiningar. Grundvallarreglan i skéla an adgreiningar er ad
o6ll born eigi a0 lera saman, hver sem munurinn kann ad vera a peim. Skélinn parf pa ad gera
sér grein fyrir olikum poérfum nemendanna og sja til pess ad peir fai allir vandada kennslu.
Born med sérparfir eiga rétt a4 peim studning sem pau kunna ad purfa

(Menningarmalastofnun Sameinudu pjédanna, 1992).

Farid hefur verid yfir 16g og reglugerdir sem marka pann opinbera studning sem samfélagio a
ad veita f6tludum bornum og foreldrum peirra. Svadisskrifsstofa malefna fatladra,
Greiningar- og radgjafarstod rikisins og Trygeingastofnun rikisins vinna eftir peim 16gum
sem upp hafa verid talin, pvi mun verda fjallad frekar um pzr og pjénustu peirra. Einnig
verdur sagt fra hagsmunasamtékum sem hafa sému markmid ad leidarljési og skodud

samantekt peirra 4 réttindum fatladra og fjolskyldna peirra.
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2.2 Svadisskrifstofa madlefna fatlaora

Hlutverk Svadisskrifstofu er samkvaemt l6gum um malefni fatladra ad veita f6tludum
einstaklingum jafnrétti og sambarileg lifskjor 4 vid adra einstaklinga { samfélaginu, auk pess

a0 skapa peim adstzdur til ad lifa edlilegu lifi (Log um malefni fatladra nr. 59/1992).

Svadisskrifstofur malefna fatladra eru prjar og starfa skv. 16gum nr. 59/1992 um malefni
fatladra. Svaedisskrifstofurnar eru rikisstofnanir sem starfa a vegum félagsmalaraduneytisins.
bxr eru Svadisskrifstofa malefna fatladra i Reykjavik (SSR), Svadisskrifstofa malefna
fatladra 4 Reykjanesi (SMFR) og Svadisskrifstofa malefna fatladra Sudurlandi (Lég um
malefni fatladra nr. 59/1992).

A heimasidu SSR segir a0 eitt af adalstefnumalum Svaedisskrifstofunnar sé ad koma til méts
vid 6skir og parfir fatladra einstaklinga og adstandenda peirra. Pjonustan sem veitt sé, eigi ad
fela 1 sér fagmennsku, gxdi og hagkvemni sem kami sér vel fyrir alla. Markmid
Svaedisskrifstofunnar sé ad starfsmenn beri virdingu fyrir 6llum og syni kurteisi, abyrgd og
umhyggju { samskiptum vid skjolstedinga sina og adstandendur peirra (Svadisskrifstofa
malefna fatladra { Reykjavik, e.d.). P4 segir 4 heimasidu SMFR ad peir veiti einnig videigandi
studning eins og félagsradgjof og salfredipjonustu (Svadisskrifstofa malefna fatladra a

Reykjanesi, e.d.).

I stefnumalum Sveedisskrifstofunnar kemur fram ad komid sé til méts vid 6skir og parfir
fatladra einstaklinga og adstandenda peirra. Pad kemur péd ekki fram hvernig parfir
pjonustupeganna séu greindar eda hvort um fasta og stadlada pjonustu sé ad reda. Pad
kemur jafnframt fram ad Svadisskrifstofan veiti videigandi studning eins og félagsradgjof og
salfredipjonustu. Hvernig fyritkomulagi a peirri pjonustu sé hattad er p6 ekki fjallad um en
eins og fyrr segir er komid til méts vid Oskir fatladra einstaklinga og adstandenda peirra. bvi
metti gera a0 fyrir ad félagsradgjof og salfradipjonusta stedi til boda peim einstaklingum
sem bearu sig eftir peirri pjonustu. Spurning er p6 hvort félk fai upplysingar um ad pessi

pjonusta standi peim til boda.

20



2.3 Greiningar- og rddgjafarsto0 rikisins
I 16gum sem sett voru 4 Alpingi 13. mars 4rid 2003 var sampykkt ad starfraekt skyldi stofnun,

Greiningar- og radgjafarstd rikisins sem pjona atti 6llu landinu (L6g um Greiningar- og
radgjafarst6d rikisins nr. 83/2003). Markmid stofnunarinnar er ad tryggja ad born fai
réttmeata athugun og greiningu ef grunur leikur 4 ad um fravik sé ad reda. Greiningarst6din
veitir fredslu og radgjof til forradamanna og pjonustuadila um proskafravik, fatlanir, pjalfun
og adra fhlutun asamt pvi ad veita studning vid fiolskyldur fatladra barna. A
Greiningarstodinni fara fram rannsoknir 4 svidi fatlana asamt pvi ad bodid er uppa
margvisleg freedslunamskeid sem tengjast hinum ymsu fétlunum barna eins og leidir til
ihlutunar. Namskeidin szkja foreldrar og fagfélk ur ymsum fagstéttum (Greiningar- og

radgjafarstod rikisins, e.d.d).

Innan Greiningarstédvarinnar eru prju fagsvid asamt skrifstofu forstodumanns. Fagsvidin
eru fagsvid einhverfu, fagsvid hreyfi- og skynhamlana og fagsvid proskahamlana
(Greiningar- og radgjafarstéd rikisins, e.d.c). A svidi einhverfu og proskahamlana er unnid
eftir hugmyndafredi snemmtakrar thlutunar en { pvi felst medal annars ad leggja aherslu a
markvissa 6rvun a proska barna og radgjof til foreldra vegna pess alags sem felst { a0 ala upp
fatlad barn (Greiningar- og ridgjafarstdd rikisins, e.d.a). A svidi hreyfi- og skynhamlana er
pjénustan snidin ad pérfum fjélskyldu og barns (Greiningar- og radgjafarstdd rikisins, e.d.b).
Greiningarst6din hefur afskipti af ramlega 500 bérnum arlega en 4 hverju ari er um 250
nyjum bornum visad til stofnunarinnar. A Greiningarstédinni starfa um 50 manns Gr hinum

ymsu fagstéttum (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.d).

Hja Greiningar- og radgjafarsto0 rikisins kemur fram ad asamt annarri pjonustu pa veiti hin
studning, freedslu og radgjof asamt annarri thlutun. Hugmyndafredi snemmtekrar fhlutunar
tekur mid af 6llum upptéldum pattum og er eitt af adalmarkmidum hugmyndafradinnar ad

vinna bxdi med og fyrir fjolskylduna.

2.4 Tryggingastofnun rikisins
Tryggingastofnun rikisins (TR) statfar skv. l6gum um félagslega adstod nr. 118/1993 og

16gum um almannatryggingar nr. 117/1993 (Tryggingastofnun rikisins, e.d.a.).

Undir almannatryggingar falla:
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x  sjakratrygeingar

« sjuklingatryggingar

x slysatryggingar

« lifeyristryggingar (Tryggingastofnun rikisins, e.d.b).

Undir félagslega adstod falla:

% fjarhagsleg adstod vi0 framfarendur fatladra og langveikra barna
(umonnunargreidslur)

*  Ymsar uppbatur 4 6rorkulifeyri: tekjutrygging, heimilisuppbét, styrkir vegna
bifreida

*  Madra- og fedralauna

% Makabztur

x Ekkla/ekknabatur

% Barnalifeyrir vegna menntunar

% Endurhefingarlifeyrir (Tryggingastofnun rikisins, e.d.b).

Auk pess a0 sja um greidslur samkvamt almannalégum og félagslegti adstod pa annast TR
medlagsgreidslur, greidslur til daggjaldastofnana auk greidslna { pagu framkvaemdasjods
aldradra og annarra sj60da. Forstjori TR sér um stjorn TR en Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneyti hefur umsjon med allri starfsemi TR (Tryggingastofnun rikisins,

e.d.a).

Barnafjolskyldur fa ymsa adstod fra TR. Pessi adstod getur verid almenn adstod vegna barna
og sértek adstod vegna barna sem eiga vid alvarlega erfidleika ad etja eins og fétlun,
proskaraskanir, langvinn veikindi eda hegdunarraskanir (Tryggingastofnun rikisins, e.d.c).

Logum um félagslega adstod nr. 118/1993 segir:

Batur félagslegrar adstodar eru maedra- og fedralaun, barnalifeyrir vegna skélanams eda starfspjalfunar
ungmennis 4 aldrinum 18-20 4ra, umoénnunargreidslur, makabaztur, uménnunarbatur, danarbetur,
endurhaefingarlifeyrir, heimilisuppbét, frekari uppbatur, uppbot vegna kaupa 4 bifreid, uppbot vegna
reksturs bifreidar og endurgreidsla umtalsverds kostnadar vid laknishjalp og Iyf.
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Tryggingastofnun er ein af undirstodum velferdarkerfisins. Markmid stofnunarinnar er ad
vera traust og Oflug stofnun sem veitir radgjof og gagnlegar upplysingar til almennings.
Framtidarsyn Tryggingastofnunarinnar er ad vera vinnustadur sem hefur fagmennsku ad
leidarljosi, ad vera frumkvadisstofnun sem studlar ad préun velferdarkerfisins og skilvirkni
pess. Ad standa vord um {slenska velferdarkerfid og vera stjornvéldum innan handar sem
faglegur radgefandi. Pau einkunnarord sem Tryggingastofnun hefur ad leidarljosi eru gdédur
arangur og pjonusta, fagmennska, virding, traust, frumkveaedi, samvinna, 6ryggi, hagkvemni,

framproun og jafnrétti (Tryggingastofnun rikisins, e.d.a).

Tryggingastofnun rikisins sér um ad uppfylla pann rétt sem fj6lskyldur fatladra barna eiga til
fjarhagslegs studnings. Markmid stofnunarinnar lita svo sannarlega vel Ut og er vonandi ad
henni takist ad vinna eftir peim haleitu markmidum sem stofnunin hefur sett sér. Hvort sem
einstaklingar purfi ad leita til stofnunarinnar eftir fjarhagslegum studningi, radgjof eda
upplysingum sem svo sannarlega er oft porf 4, pa skiptir miklu mali ad einstaklingar finni

tyrir virdingu, O6rygei og trausti.

Hér ad framan hefur verid sagt fra peirri pjonustu sem veitt er af stofnunum sem starfraktar
eru 4 vegum rikisins og veita a fétludu folki og adstandendum peirra. Su pjonusta sem
ofangreindar stofnanir veita, taka mid af peim logum og reglugerdum sem vidkoma
malefninu. Hagsmunasamtok vinna aftur 2 moti ekki eftir somu 16gum heldur veita pau pa

pjénustu sem pau telja ad porf sé a og velferdarkerfid sinnir ekki sem skyldi.

2.5 Landssamtokin Proskahjilp
Landssamtokin Proskahjalp voru stofnud haustid 1976. Med stofnun peirra var atlunin ad

sameina pau félog sem vinna ad malefnum fatladra (Landssamtokin Proskahjalp, e.d.a).
Landssamtokin DProskahjalp hafa gert stefnuskra sem byggir { grundvallaratridoum 2
alpj6dlegum mannréttindasattmalum sem Islendingar hafa undirritad. Stefnuskra peirra tekur
mid af mannréttindum sem {slenska pj6din nytur, en mannréttindi taka til allra manna. Stefna
Landssamtakanna DProskahjalp byggist 4 ellefu grundvallaratrioum (Landssamtokin
broskahjalp, e.d.b). Fjorda atridid sem snyr ad fjolskyldu fatladra, segir a0 allir eigi rétt a
studningi og ad studningurinn taki mid af porfum hvers og eins. Til pess ad allir séu jatnir og

njoti virdingar verda einstaklingar sem pess purfa vegna fotlunar sinnar, ad eiga visan
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studning { samfélaginu. Oll born eiga rétt 4 pvi ad alast upp hija fidlskyldum og adgengi ad
samfélaginu skal vera 6llum tryget. Fjolskyldur fatladra barna eiga ad fa allan pann studning
sem porf er 4 til ad geta lifad edlilegu lifi. Studningur vid fjélskyldur a ad vera sveigjanlegur
og 4 a0 uppfylla margvislegar parfir fjolskyldunnar. Vid val a studningsurredum a ad taka
fullt tillit til sjonarmida fjolskyldunnar. Foreldrar fatladra barna eiga ad bda vid sému
taekifeeri og adrir 4 vinnumarkadi eda 60rum svidum samfélagsins. Til pess ad badir foreldrar
hafi sému méguleika 4 atvinnupatttoku parf ad leggja aherslu 4 20 studningur sé samfelldur
og heildstzedur. Einnig skal huga ad studningi vid systkini fatladra barna. Foreldrar eiga ad
hafa adgang ad studningi og leidsdgn fra radgjafa sem hefur pekkingu 4 porfum félks,
réttindum og peim studningsurredum sem i bodi eru i samfélaginu. Radgjatinn 4 adeins ad
hafa skyldum ad gegna gagnvart peirri fjolskyldu sem leitar til hans. Pegar veita a radgjof og
studning parf virding ad vera h6fd ad leidarljosi og Oll vinna ad grundvallast af samvinnu

(Landssamtokin Proskahjalp, e.d.c).

Landssamtokin Proskahjalp eru samt6k sem hafa hagsmuni fjolskyldunnar ad leidarljési og
er markmid peirra medal annars ad veita peim studning og leidségn, svo peir geti buid vid
somu takiferi og adrir 4 Ollum svidum samfélagsins. Fram kemur medal annars {
markmidum Proskahjalpar ad veita skuli samfelldan og heildsteedan studning. Pad kemur p6
ekki fram 4 hvern hatt veita eigi pann studning en forvitnilegt vari ad vita hvernig
broskahjalp heldur utan um og fylgir eftir malefnum skjolstedinga sinna, svo hagt sé ad
segja 20 um heildstedan og samfelldan studning sé ad reda. Petta er atridi sem taka mactti

upp sem framtidarrannsoknarefni.

2.6 Sjonarhdll

Sjonarholl er radgjafarmidst6d fyrir foreldra barna med sérparfir sem stofnud var, { kjolfar
landss6fnunar, arid 2004. Ad baki Sjénarhéli standa ADHD samtokin, Landssamtok
broskahjalpar, Styrktarfélag lamadra og fatladra og Umhyggja, félag til studnings langveikum

bérnum (Sjénarholl, e.d.c).

Stefna midstodvarinnar er ad geeta réttinda fjolskyldna barna med sérparfir, ad veita leidsdgn
og efla méguleika peirra 4 betra lifi. Sjonarholl er pekkingartorg par sem hagt er ad finna

yfirgripsmikla reynslu og faglega pekkingu. Foreldrar geta leitad til Sjonarhdls eftir ymis
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konar radgjof og leidbeiningum og er su pjonusta veitt 2 forsendum foreldranna. Pjénustan
er endurgjaldslaus, 6had stofnunum og parf barn ekki ad hafa fengid greiningu til pess ad
hegt sé a0 fa radgjof hja Sjonarholi né purfa foreldrar tilvisun til pess hagt sé ad leita til
peirra. Ef foreldrar hafa ahyggjur af velferd barna sinna, eru ésattir vid pa pjénustu sem
peim er veitt, eda ekki veitt eda purfa einfaldlega 4 upporvun og studning ad halda geta peir
leitad til Sjonarhols. Markmid Sjonarhdls er ad standa med foreldrum, veita peim leidsogn,
greina parfir peirra og hafa géda yfirsyn yfir pa pjoénustu sem er { bodi. Helstu pettir sem
unnid er ad { foreldraradgjof hja peim er ad kynna foreldrum réttindi sin, greida leid ad

réttum upplysingum og studla ad midlun peirra til foreldra. Foreldrar fa adstod vid ad finna

urredi vid haetfi og préa Grredi { samvinnu vid 6nnur £élog og stofnanir (Sjonarhdll, e.d.a).

Dagana 29. og 30. mars 2007 hélt félagsmalaraduneytid radstefnu um félagslega pjonustu.
Andrés Ragnarsson, stjornarformadur Sjonarhdls flutti erindi 4 radstefnunni og sagdi hann
fra hlutverki og starfsemi Sjoénarhols — radgjafarmidstéovar. Andrés reddi um hversu bryn
port vaeri 4 ad foreldrar hefdu stad sem peir gzetu leitad til 4 sinum forsendum og sagdi hann
medal annars: ,,Sjénarholl 4 ad verda fyrsta nafnid sem foreldrum dettur i hug pegar f6tlun
eda veikindi ber ad gardi“ (Andrés Ragnarsson munnleg heimild, 29. mars 2007). A
heimasiou Sjonarhdls eru upplysingar um studning og réttindi sem adstandendur barna med

sérparfir eiga rétt 2 og kemur stutt lysing 4 peim hér a eftir.

2.6.1 Studningur

Eftirfarandi  upplysingar eru samantekt a peim 16gbundnu  réttindum  sem
almannatryggingakerfid kvedur 4 um og hefur verid sett upp 4 pennan hatt 42 heimasidu
Sjonarhols til gloggvunar fyrir foreldra. St pjonusta sem hér er fjallad um er ekki veitt hja

Sjonarholi heldur af hinum ymsu st6dum sem hafa med malin ad gera.

x Stuoningsfiolskylda. Med studningsfjolskyldu er mtlunin ad draga ur alagi 42 heimilum
barna. Veita peim tilbreytingu og kost 4 auknum félagslegum tengslum utan
fjolskyldu. Svadisskrifsstofur sja um ad dtvega studningsfjolskyldu.

x  Skammtimavistun. Ef porf krefur hafa fjolskyldur barna med sérparfir kost a pvi ad

nyta sér timabundna dvol fyrir barnid 4 skammtimavistun. Skammtimavistun 4 ad
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audvelda fiolskyldum ad glima vid pad dlag sem fylgir pvi ad eiga fatlad barn. 1
skammtimavistun er veitt uménnun og pjalfun eftir pvi sem vid a.

x  Félagsleg heimapjonusta. Félagsleg heimapjonusta gerir f6lki med sérparfir kleift ad bua 4
eigin heimili pratt fyrir veikindi, fétlun, alag eda fjolskylduadstedur. Félagslega
heimapjénustan er snidin eftir pérfum neytanda og er leitast eftir ad meta
persénulegum porfum hvers og eins. Starfsfélk heimapjénustu veitir skjolstaedingum
sinum hvatningu, samveru og félagslegan studning.

X Lidveisla fyrir fatlada. 1idveisla midar einkum ad pvi ad veita félagslegan studning.
Born 6 ara og eldri eda born sem eru { umoénnunarflokki 4 eda ofar eiga rétt 4
lidveislu. Bérnin purfa ad vera med skilgreinda f6tlun.

% Heimalyjikrun. Heimahjuokrun er sérhefd pjonusta fyrir born og unglinga sem eru
fotlud eda eiga vid langvarandi veikindi ad strida og dvelja heima hja sér.
Hjtkrunarfredingur getur veitt barni kennslu, studning eda beina hjakrun hvenaer
sem et, alla daga vikunnar. Hvada adstod hjukrunarfradingur veitir er akvediod { nanu
samstarfi vid nanustu adstandendur barnsins.

% Trinadarmadnr fatladra. Tranadarmadur fatladra gaetir hag peirra sem bua 4 sambylum,
eru a afangastbdum eda a vistheimilum fyrir born. Tranadarmadur heimsakir
heimilin reglulega. Einnig geta fatladir, adstandendur peirra eda starfsfolk leitad til
tranadarmanns ef peir telja ad verid sé ad brjota a rétti fatladra.

X Sundkort. Hegt er ad fa 6dyrt sundkort gegn framvisun umonnunarkorts. Sundkortid
gildir fyrir barn og einn fylgdarmann og veitir sama adgang a0 Husdyragardinum {
Laugardalnum.

X Skattamdl. Einstaklingar med fatlad eda langveikt barn i framfaerslu geta sétt um
lekkun a tekju- og eignaskattstofni vegna adstedna sinna. Framfaerendur verda ad
vera fyrir verulegum kostnadi sem peir fa ekki battan annars stadar. Leggja parf fram
gbgn til stadfestingar 4 kostnadinum.

x  Stadiskort. Haegt er ad fa stediskort fyrir hreyfihamlada. Steediskortid veitir heimild til

a0 leggja Okutzeki { stedi sem @tlud eru fyrir fatlada (Sjonarhdll, e.d.d).

Svo virdist samkvaemt pessari upptalningu ad um vidtakan studning sé ad reda auk pess sem

margs konar réttindi eru { bodi eins og eftirfarandi upptalning ber med sér.
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2.6.2 Réttindi

x

Umidnnunargreidslnr. Umonnunargreidslur greidast med fotludum eda langveikum
bérnum. Greidslurnar eiga einnig vid ef born eru med proska- og hegdunarfravik
sem jafna ma vid f6tlun og hafa haft sannanleg utgjold.

Umidnnunarkort. Umoénnunarkort fa peir sem fa umoénnunargreidslur auk barna sem
eiga vid minni vandamal ad strida. Kortid kemur til lekkunar a lyfja- og
leekniskostnadi.

Framlenging fedingarorlofs. Framlenging fadingarorlofs er mogulegt ad sekja um ef barn
parf a0 dvelja lengur en sj6 daga 4 sjakrahusi vegna fyrirburafedingar eda veikinda.
Hagt er ad szkja um jafnmarga daga og sjukrahusdvélin var eda allt upp 1 sj6
manuoi.

Lyfjaskirteini. 1 dkvednum tilvikum getur Tryggingastofnun gefid ut lyfjaskirteini.
Einnig geta tekjulagir einstaklingar og fj6lskyldur s6tt um endurgreidslur ef leknis-,
pjalfunar- og lyfjakostnadur er mikill.

Tannlwknakostnadnr. Bérn sem fa umoénnunargreidslur skv. 2. og 3. flokki og andlega
proskahémlud ungmenni sem eru eldri en 16 ara fa 90% af almennum
tannleknakostnadi endurgreidd skv. gjaldskra radherra.

Sjrikrapjalfari, idjupjalfari og talmeinafredingur. Fyrir fyrstu 15 skiptin 4 ari hja
sjukrapjalfara, idjupjalfara og talmeinafraedingi, greida boérn og unglingar med
umonnunarkort, 25% af pjalfunarkostnadinum. Eftir pad geta pau fengid skirteini fra
Tryggingastofnun sem greidir pa pjalfun sem eftir er af télf manada timabili fra fyrsta
pjalfunartima.

Forgangur 7 leikskdla. Barn med foétlun, alvarleg veikindi, erfidar félagslegar adstedur
fjolskyldunnar eda tvityngi geta sétt um forgang i leikskola.

Bifreidagiold. Framfarandi barns med umonnunargreidslur getur fengid nidurfelld
bifreidargjold af einni bifreid sé framfarandinn skradur eigandi bifreidarinnar og sé
med forsja med barninu.

Bifreidastyrknr. Foreldrar barna med umoénnunargreidslur og einstaklingar med
hreyfihémlun geta sétt um bifreidastyrk hja Tryggingastofnun.

Lan til bifreidakaupa. Framferendur barna med umonnunargreioslur geta fengio lan til

bifreidakaupa til priggja ara.
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% Bensinstyrkur. Hreyfihamladir sem purfa a bifreid ad halda geta sétt um bensinstyrk til
a0 meta kostnadi vid rekstur bifreidarinnar en verda ad syna fram 4 ad peir komist
ekki af an uppbétarinnar.

x  Hydlpartwki vegna bifreidar. Hreyfihamladir geta sott um naudsynleg hjalpartaki vegna
bifreidar sem eru naudsynleg vegna fétlunar.

x  Hydlpartwki 1l pjalfunar, eftirmedferoar og til sjdlfsbjargar. Haegt er ad fa styrk hja
Tryggingastofnun til ad fa svo sem bleyjur, sérsmidada sko, hjolastola og gongutaki.
Einnig er haegt ad fa styrk til kaupa 4 sérfxdi og neringarefnum.

x  Ferdakostnadur innanlands. Hagt er ad bidja Tryggingastofnun um ad taka patt {
terdakostnadi til leknis, tannlacknis eda a sjukrahus skv. akvednum reglum.

*  Fradslundmskeid. Bf foreldrar eda nanustu adstandendur alvarlega fatladra einstaklinga
purfa ad sxkja fredslunamskeid sem Tryggingastofnun vidurkennir, er hegt sakja
um endurgreidslu vegna ferdakostnadar a namskeidin.

*x  Hisnwoi — gisting. Gegn framvisun reikninga getur Tryggingastofnun tekid patt {
gistikostnadi foreldra eda adstandenda vid ad fylgja bérnum sinum timabundid til
rannsOkna eda sjukrahdsdvalar i Reykjavik eda 4 Akureyri. Auk pess eru nokkrir

gistimoguleikar fyrir hendi (Sjonarhdll, e.d.b).

Markmid Sjénarhols eru skyr. Peirra tilgangur er a0 starfa fyrir fjolskylduna og veita henni pa
piénustu sem fjolskyldan parf 4 ad halda. T rannsékn Rannveigar Traustadéttur (1994) kom
fram ad reynsla foreldra er su ad praktiskar upplysingar berast venjulega seint og illa.
Jafnframt s6gdu foreldrar ad ef peir spyrou ekki réttu spurninganna pa fengju pau ekki par
upplysingar sem peim gagnadist. Af pessum sékum hlytur ad vera gott fyrir foreldra ad vita
ad hagt sé ad leita til Sjonarhdls eftir leidségn um 6l pau malefni sem snda ad malefnum
fatladra, malefnum eins og heilbrigdis-, félags- eda menntamalum. Starfsmenn Sjénarhols
vilja a0 foreldrar hugsi strax til peirra pegar erfidleikar stedja ad. Pad er p6 ekki nog ad
foreldrar viti af tilvist Sjonarhols heldur purfa jafnframt allir fagmenn ad hugsa strax til

Sjonarhols og benda foreldrum a tilurd radgjafarmidstédvarinnar pegar svo ber vid.

Pau réttindi og studningur sem upp hafa verid talin eru ekki af verri endanum en athyglisvert

er p6 ad sja ad ekkert af ofangreindri upptalningu lytur ad andlegum eda tilfinningalegum
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studningi. Aftur 4 moéti er spurning hverjir eigi virkilega rétt 4 ofangreindum atridum og

hversu audvelt sé fyrir pa einstaklinga a0 szkja rétt sinn?

b6 bxdi Sjonarholl og Proskahjalp setji hagsmuni fjélskyldunnar i forgang, pa er pad alltaf
svo a0 foreldrarnir purfa ad leita til peirra en ekki 6fugt. Samt sem adur hefur komid fram ad
foreldrar eru oft misjafnlega a sig komnir og geta peir pvi att erfitt med ad syna frumkvaodi {
ad leita sér hjalpar sjalfir. Fastir hafa verid { pessum sporum adur og eiga pvi ef til vill erfitt

med a0 vita hvers peir parfnast og hvert peir eiga ad leita.

2.7 Samantekt
Pad er ad morgu ad hyggja pegar kemur ad logum og réttindum fatladra barna og

fjolskyldum peirra. Pad er mikil vinna fyrir hvern sem er ad atla ad kynna sér og pekkja 611
réttindi sem snua a0 malefnum fatladra, sér { lagi ef einstaklingar eda foreldrar fatladra barna
eru undir miklu tilfinningalegu alagi eins og fjallad hefur verid um. Af pessum sokum er
naudsynlegt ad foreldrar fatladra barna geti leitad til adila sem sja til pess ad fatlada barnid og
fjolskyldan 1 heild fai pa pjoénustu sem hun 4 rétt a. Foreldrar fatladra barna purfa ad geta
treyst 4 a0 til séu adilar eda félog sem sjai um ad upplysa og freda foreldra um pau 16g og
par reglugerdir sem gilda { malefnum fatladra og veiti peim pann studning sem porf er a

hverju sinni.

Pad kemur allsstadar fram { 16gum og reglugerdum ad veita eigi fotludum bérnum og
adstandendum peirra radgjof og studning. Naudsynlegt er p6 ad skilgreina frekar hvers
konar radgjof og urradi 4 ad veita asamt pvi ad taka fram hvad pad er sem hentar best a
hverjum stad eins og fram kemur i 16gum um malefni fatladra. Pad kemur hvergi fram ad
veita eigi andlegan studning heldur er um fjarhagslegan eda félagslegan studning ad reda.

I fyrsta kafla ritgerdarinnar kemur skyrt fram hversu mikilvaegt er fyrir foreldra fatladra barna
ad fa gédan andlegan studning svo peir séu betur i stakk bunir til ad veita bérnum sinum
proskavanlegt umhverfi, ast og Oryggi. P6 fjarhagslegur og félagslegur studningur skili
vissulega sinu pa er ekkert sem getur komid { stad pess andlega studnings sem foreldrar
virdast purfa 4 ad halda. Studningurinn parf ad vera sveigjanlegur pvi vissulega eru misjafnar
parfir hja f6lki 4 mismunandi tima. Pad er stadreynd ad leggja purfi meiri aherslu a ad veita

foreldrum pa pjénustu sem svarar porfum peirra. PO baxdi stofnanir og hagsmunasamték
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virdist vera sammala um ad veita purfi foreldrum radgjof og studning pa virdist pjonustan
aldrei koma ad sjalfu sér. Pad fer ekkert ferli af stad sem veitir pennan margumtalada

studning heldur purfa foreldrar ad bidja um og leita sjalfir eftir honum.

Til a0 heyra raddir foreldranna sjilfra og sja hvort per samremist pvi sem fram kemur {
heimildunum var gerd litil rannsékn 4 pvi hvort opinber studningur sé ad svara porfum
foreldra fatladra barna. Nesti kafli skyrir fra peirri rannsékn, framkvamd hennar og adferd

til a0 nalgast nidurstédur.
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3. Rannsdkn

Hvad gerist begar barn fedist? Oll fjélskyldan bidur spennt og er pegar farin ad gera dztlanir
fyrir framtid barnsins sem eiga ad uppfylla drauma peirra. Pvi midur pa er pad ekki sjalfgefid

a0 Oll born séu 1 stakk buin til ad uppfylla pessar ventingar.

Skodadar hafa verid ymsar heimildir og synt fram 4 hvers vegna naudsynlegt er talid ad
foreldrar fatladra leikskoélabarna fai g6dan studning. Tekin hefur verid saman su pjonusta
sem stofnanir og hagsmunasamtok veita foreldrum fatladra barna. St athugun leiddi { [j6s a0

asteeda er til a0 varpa ljosi 4 hvort opinber studningur fullnagi pérfum foreldra.

I eftirfarandi kafla verdur greint fra peirri adferd sem beitt var vid rannséknina en um er ad
reda viotalsathugun. Sagt verdur fra hvernig patttakendur voru valdir, hvar og hvernig

viotolin foéru fram og hvernig unnid var ar peim.

3.1 Rannsoknarspurning

Eins og fjallad hefur verid um { kéflunum 4 undan pa geta foreldrar fatladra barna ordid fyrir
afalli og upplifad mikla sorg pegar { lj6s kemur ad barnid peirra er fatlad. Jaftnframt hefur
verid fjallad um hversu naudsynlegt sé ad foreldrar fai studning og styrk til ad vinna ur
tilfinningum  sinum. I l6gum og reglugerdum kemur fram ad veita eigi foreldrum og
adstandendum fatladra barna naudsynlega pjonustu, radgjoéf og studning. A sidustu arum

hafa einnig verid stofnud samtok sem hafa hagsmuni fjélskyldunnar ad leidarljosi.

Sett var fram rannsoknarspurning til pess ad komast ad pvi hvada studningur hefur reynst

foreldrunum vel og hvad ma betur fara ad peirra mati.

Er opinber studningur i samrami vid parfir foreldra fatladra barna d leikskolaaldri?
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Til a0 audvelda nalgun 4 rannséknarspurningunni var leitast vid ad svara eftirfarandi

undirspurningum:

« Finna foreldrar fatladra barna fyrir afallastreitu?
% Hver er upplifun foreldra 4 peim studningi sem er { bodi fyrir foreldra
fatladra barna?

x  Hvad ma betur fara ad mati foreldra?

Tilgangur pessarar rannséknar er ad syna fram 4 hver upplifun adstandenda er 4 peim
studningi sem er { bodi og fjallad hefur verid um. Jafnframt er vonast til ad rannséknin geti
varpad frekara ljosi 4 hvort opinber studningur fullnegi porfum foreldra fatladra barna 1 1j6si

fyrri umfjollunar og peirra skodana sem fram koma { vidtSlunum.

3.2 Adferdafraxdi

Til gloggvunar er hér gerd grein fyrir peirri adferdafredi sem beitt var { rannsékninni.
Rannsoknin byggir a eigindlegri adferdafradi en par sem markmid rannsoknarinnar var ad fa

personulega reynslu vidmalenda var valid ad nota 6st60lud vidtol.

I 6st60ludum vidtslum (i.e. unstructured, in-depth) er 16gd ahersla 4 ad skilja reynslu
patttakenda fra peirra sjonarholi. Rannsakandi er fyrirfram buainn ad akveda umreduefni sem
hann sidan redir a jafnréttisgrundvelli vid vidmelanda sinn. Innihald samradnanna er po
ekki stadlad eda fyrirfram akvedid. Viomalandinn getur fjallad um tilfinningar sinar, vonir og
ventingar, um atburdi, hugrenningar eda annad pad sem skiptir hann mali. Ost6dlud vidtosl
eru persénuleg og purfa pvi vidomalendur ad vidurkenna, virda og leggja sig fram vid ad
skilja sjonarhorn hvors annars. Rannsakandi parf ad atta sig 4 pvi ad bakgrunnur og afstada
hans og vidmalandans hefur ahrif 4 samskiptin. Eins og edlilegt er pa tja vidmelendur sig
misjafnlega skyrt, pad geta komid fram motsagnir eda vidomalendur jafnvel breytt frasogn
sinni. Med slik atridi er mikilvegt ad vinna med pau a uppbyggilegan hatt og nyta sér {
arvinnslu gagna. T 6st6dludum vidtslum er studst vid vissan vidtalsramma en vidtolin eru
opin og rannsakandinn eins litid styrandi og kostur er. Hann getir pess p6 ad vidtalid sndist

um vidfangsefni rannséknarinnar (Helga Jonsdéttir, 2003).

32



3.2.1 Patttakendur

Eins og fram kemur { rannséknarspurningunni var wtlunin ad kanna hvort opinber
studningur samremist porfum foreldra fatladra barna 4 leikskoélaaldri. Par sem um stéran
hép er ad raeda og takmarkadan tima var dkvedid ad reda adeins vid fjora foreldra. Akvedid
var ad hafa fjélbreytni { vali 4 foreldrum par sem mismunandi fjélskyldumynstur og olikar
fatlanir barnanna voru hafdar { huga. Pess var gett ad vidmalendur varu af olikum aldri,
byggju 4 mismunandi st6dum 4 landinu, hefdu Olikan félagslegan bakgrunn, varu {
hjénabandi, sambud eda einsted og med f6tlud born sem hofdu fengid misjafnar greiningar
og voru mismikid f6tlud. Pagnarskyldu var lofad og koma pvi hvergi fram néfn a foreldrum
eda bornum { pessari rannsékn og verdur alltaf fjallad um hvert barn sem karlkyn. Til pess a0
nidurstéour rannséknarinnar veru sem réttmactastar var pess gatt ad patttakendur pekktu

hvorki hvorn annan né rannsakendur.

3.2.2 Viotol

b6 vidfangsefni vidtala sé alltaf pad sama pa eru vidtolin mismunandi fra einum patttakanda
til annars. I 6st6dludum vidtolum er leitast vid ad nalgast umraeduefnid fra 6likum
sjonarhornum og er pvi gott ad heyra mismunandi reynsluségur. I slikum vidtolum parf
rannsakandinn ad vera virkur { hlustun, syna hlyju og vera einlegur. Hann parf ad skilja
tilfinningar vidmalanda sins og endurvarpa med eigin ordum hvad hann telur ad
viomalandinn eigi vid. Virk hlustun er forsenda pess ad arangur naist af viotolum (Helga

Jonsdottir, 2003).

Tekin voru fjégur 6st60lud viotol vid foreldra. Abdur en vidtolin byrjudu voru rannsakendur
bunir ad akveda umraduefnid og mynda vissan vidtalsramma sem alltaf var sa sami. P6 buid
veeri ad akveda umreduefnid var pess gett ad viotolin vaeru opin og persénuleg. Pegar
viotolin voru bokud gafst viomalendum kostur 4 ad velja pann stad sem vidtolin faeru fram
a. Eitt viotalanna f6r fram 4 kaffihdsi en hin heima hja vidmalendum. i upphafi hvers vidtals
lofudu rannsakendur vidmalendum sinum fullum tranadi asamt pvi ad fengin voru leyfi fra

peim til a0 hljédrita vidtolin. Hvert vidtal tok um eina til eina og halfa klukkustund.
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3.2.3 Urvinnsla
I bytjun var 4kvedid ad hljédrita 61l vidtolin par sem talid var ad betri upplysingar naedust

med pvi { stad pess ad rannsakendur vaeru ad skrifa hja sér punkta ur vidtalinu medan 2
vidtali steedi. Pvi var hvert vidtal hljodritad og i kjolfarid skrad nidur skriflega.
Rannsakendur unnu sidan ur vidtolunum, flokkudu pau, k6dudu hvert vidtal fyrir sig og

fundu sameiginleg pemu.

3.3 Samantekt

Pad er ekki nég ad bjéda upp a akvedinn studning heldur parf ad fylgja honum eftir og
sannreyna ad hann skili sér i betri st6du og lidan foreldra og barna. I kjolfar nidurstadna ar
vidtolunum verda lagdar fram tillégur sem vonandi geta batt st6du mala ef porf er a fyrir pa

foreldra og born sem eftir er a0 greina.
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4. Hvad segja foreldrar - nidurstodur ar viotélum

Hérna verdur farid yfir helstu nidurst6dur ur peim vidtélum sem tekin voru. Lagt var upp

med eftirfarandi rannséknarspurningu sem akvedid var ad leita svara vid:
Er opinber studningur i samrani vid parfir foreldra fatladra barna d leikskdlaaldri?

Svo audveldara vari ad nalgast markmid rannséknarspurningarinnar voru settar eftirfarandi

undirspurningar:

% Finna foreldrar fatladra barna fyrir afallastreitu?
% Hver er upplifun foreldra 4 peim studningi sem er { bodi fyrir foreldra
fatladra barna?

x  Hvad ma betur fara ad mati foreldra?

begar buid var ad greina vidtolin komu { ljés fleiri nidurstddur sem pottu ahugaverdar og
skipta mali fyrir samhengi og efni ritgerdarinnar asamt pvi ad varpa betur ljosi 4 adstedur
foreldranna og styrkja 6nnur svor peirra. Kaflaheitin hér 4 eftir munu taka mid af

undirspurningum rannsoknarspurningarinnar.

bad skal tekid fram ad pad sem birtist { naestu kéflum er byggt 4 svérum peirra foreldra sem

patt toku { rannsékninni.

4.1 Finna foreldrar fatladra barna fyrir dfallastreitu?

Af peim foreldrum sem ratt var vid var ein modir sem sagdist ekki finna fyrir einkennum
afallastreitu. Hun sagdi ad folk spyrdi hana oft hvort ekki veri erfitt fyrir hana ad vera ein
med mikid fatlad barn en hun svaradi pvi til ad han pekkti ekki annad. Hun vissi ekki
hvernig pad vari ad vera med heilbrigt barn. Hun sagdist finna fyrir prottleysi og pirringi en
sagdi jafnframt ad hin geeti fundid jafn mikid fyrir pessum einkennum ef barnid hennar vari

ekki fatlad.
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Onnur moédir sagdist hafa lent i sma punglyndi og hafdi hin leitad sér hjalpar hja
télagsradgjafa 4 heilsugaslunni. Hun pekkti einkenni punglyndisins sjalf og leitadi hun sér

pvi hjalpar i tima:

Eg lenti i sma punglyndi sko, og i svolitilli krisu, svolitid eftir 4. En par fylgdust
agretlega med mér uppi 4 heilsugzeslu. Fg pekkti einkennin sjalf og for og bad par um

a0sto.

Madurinn hennar sagdi ad lidan hennar hefdi verid mikid verri heldur en lidan hans. Hann
sagQist ekki hafa verid eins var vid alagid og taldi hann 4stedu pess vera pa ad hann matti
alltaf { sina vinnu og gat pvi ,kaplad sig ut“ ur adstedum fjolskyldunnar 2 medan. Annar

fadir sem raett var vid sagdist finna adallega fyrir pirringi, reidikostum og samviskubiti:

Adallega finnst mér petta reyna a taugarnar og ég verd oft preyttur pvi petta er mikid
alag. Vonbrigdin eru skammt undan og pvi fylgir sidan gridarlegt samviskubit, madur
er svekktur en finnst sem svo ad madur eigi ekki rétt 4 pvi, pvi hann stendur sig svo
vel... Oft verdur madur svekktur uat { hann pegar hann nar ekki dkvednum pattum sem
vi0 erum buin ad leggja svo hart ad okkur ad hann nai. Petta er pvi oft sambland af
svekkelsi og samviskubiti sem fylgir pvi. Oft verdur madur preyttur, areitid getur oft

vetid mikid.

Adrir foreldrar pekktu morg einkenni afallastreitu og s6gdust pau itrekad finna fyrir stédugti
preytu. Medal annars sagdi einn fadir ad areitid og alagid vari svo mikid ad sjalfsagt veru
foreldrar barna med sérparfir ekki eins sterk fyrir, eins og adrir foreldrar sem ekki eigi barn

med sérparfir. Ein mo6dir sagoi:

Svona afoll og alag sem er vidvarandi 4 heimili eins og pad nattarulega er ad eiga svona
mikid fatlad og mikid veikt barn, audvitad veldur pad alagi 4 allt heimilid, 61l samskipti
... og samskipti { hjénabandinu. En félk nattarulega er { verra jafnvagi og svona, verra {
stakk buid til ad takast 4 vi0 daglegt lif. Heilinn er ordinn rosalega gbtottur og hérna..
minnid er... farid .. pannig a0 madur finnur fyrir svoleidis hlutum, og hvad madur er

oft ofbodslega preyttur.
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Onnur médir sagdist finna vid dkvednar adstedur hvad hun veri oft ekki { jafnvegi. Hun
sagdist ekki hafa sému polinmadi og adur fyrr og fannst erfitt ad finna hvad hun var farin ad

bregdast 60ruvisi vid ymsum adstedum heldur en hun hefdi ef til vill gert adur.

4.2 Hver er upplifun foreldra fatladra barna 4 peim studningi sem er 1 bodi?

Pad kom berlega fram i vidtSlunum ad allir foreldrarnir purftu ad bidja um studning til ad fa
hann. Peim var aldrei bodinn studningur heldur purftu pau ad bera sig eftir honum. I einu
vidtalanna kom fram ad foreldrarnir h6fou fengid salfraedipjonustu sem peir badu um ad
fyrra bragdi. DPeir ségdust hafa heyrt fra 60rum foreldrum ad hzxgt vari ad fa
salfredipjonustu og leitudu pvi eftir henni. Pad tok tima ad fa hana par sem allir bentu hver 4

annan en peir fengu ad lokum nokkra salfreditima sem peir s6gdu ad hefdu gagnast peim

mikiod:

Hvad vardar annan studning pa séttum vid hjonin salfreditima sem hjalpadi mikio.
Hinsvegar var erfitt ad fa pad { gegn og margir bentu hver a4 annan. Salfreditimarnir
hjalpudu mikid og ég vildi helst alltaf eiga adgang ad slikri pjonustu péd nokkrir

manudir gaetu 1i0id milli vidtala.
Annad foreldri sagdi:

Eg veit ekki, ef ég myndi tala vid salfrading pa mundi ég kannski komast ad pvi a0 ég
gaeti verid alveg hérna uppi, a0 mér gaeti lidid miklu betur. Eg veit ekki hvort petta gaeti
verid betra. Pad gati oft verid gott ad geta talad vid salfreding eda einhvern sem er

ekki inni { minum malum, einhvern sem hlustar bara.

1 68ru vidtali kom fram ad foreldrarnir hofou farid 1 einn salfreditima. Pau purftu ad borga
sjalf fyrir pann tima og toku fram ad par sem timinn var alls ekki gefins pa akvadu pau {

sameiningu a0 fara ekki aftur:

Vid hofum sem sé ekki farid 1 salfrediviotol nema rétt eftir ad pessi greining kom upp,

einu sinni og pad bara borgudum vid fyrir sjalf.
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I einu vidtali ségdust foreldrarnir hafa leitad eftir studningi hja presti og djdkna i kirkjunni
peirra. Foreldrarnir voru mjog anagdir med pann studning sem peir fengu par og téludu pau

jafnframt um ad pau @tludu sér ad leita til peirra aftur.

Ein modirin hafdi vitad adur en ad fedingunni kom ad barnid hennar yrdi ekki heilbrigt.
Pegar laeknir tilkynnti henni hvada fétlun barnid veri med fékk hun enga fredslu eda frekari
skyringar 4 hvernig f6tlunin lysti sér né annan studning eda hjalp eins og hun komst sjalf ad

oroi:

Pad var biid ad undirbua mig og segja mér ad hann yrdi ekki alveg heilbrigdur en
pegar mér var sidan sagt a0 hann vaeri med pessa akvednu fotlun pa sagdi leknirinn
mér pad bara og sidan ekkert meira. Fig for bara heim og vissi ekkert hvad petta var.
Pad var enginn sem taladi vid mig og utskyrdi petta eitthvad betur fyrir mér eda

hjalpadi mér.

Flestir foreldrarnir byrjudu yfirleitt ad tala um studninginn sem barnid fengi, ekki pann
studning sem pau sjalf fa. Ein médir kom inna pad ad sa studningur sem barnid peirra fengi

veeri { raun studningur vid pau:

Sko pad er nattarulega bara haldid utan um hans mal, vid bara holdum utan um
fj6lskylduna. Pad er bara haldid utan um hans mal og pad gerir okkur kleift a0 halda

utan um okkar mal, pad er bara pannig.

Vissulega ma lita 4 studning vid barnid sem studning vid foreldrana. Pad hefur po verid synt
fram 4 ad foreldrar hafi porf fyrir andlegan studning til pess ad geta sinnt barni sinu eins vel
og hzgt er. Af ofangreindu ma sja ad meirihluti foreldranna eda prir af fjorum héfou leitad
eftir andlegum studningi. Samkvaemt pessu er augliost ad peir foreldrar sem rett var vid
h6fou porf fyrir andlegan studning og gerdu sér grein fyrir ad pau pyrftu ad reda vid
einhvern til ad geta haldid afram. Foreldrarnir reeddu litid um fjarhagslegan studning i
vidtolunum. Einn fadir sagdi ad hann vari mikilvegur en mikilvegara veri p6 ad sleppa vid
ahyggjur og fa réttar upplysingar. Ein médir benti 4 dhugaverdan punkt um ad pad pyrfti ad
stydja vid fjolskylduna { heild sinni, ekki bara horfa 4 fatlada barnid og parfir pess, heldur
horfa til hvada studning fjolskyldan 1 heild sinni parfnist.
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Midad vid nidurstodur vidtalanna pa virdist litid vera gert til a0 meata port foreldranna fyrir

andlegan studning sem virdist p6 vera bryn porf a.

4.3 Hvaod ma betur fara ad mati foreldra?

Buid er ad taka saman pa pjénustu sem 16g og reglugerdir kveda 4 um ad veita eigi f6tludum
bérnum og fjolskyldum peirra. Pad er po einu sinni svo ad alltaf ma betur gera og voru peir
foreldrar sem rett var vid nokkud sammala um ad pad veri ymislegt sem betur metti fara.

Ein m60dir hafdi petta um malid ad segja:

Ef madur pyrfti ekki ad eyda stérum hluta fritima sins { ad slast vid kerfid... Kerfid xtti
a0 audvelda folki hlutina en ekki auka 4 vinnu pess... sem er arin fyrir { svona tilfellum.
Réttur folks a ad vera pad skyr ad pad purfi ekki ad standa { barattu. Kerfid atti ad
upplysa folk betur um rétt sinn... ekki ad folk =tti sjalft ad purfa ad standa { barattu til
a0 fa a0 vita rétt sinn. Vid erum enn ad komast ad hlutum sem vid hefdum att rétt a en
enginn benti okkur 4 og vid ekki haft hugmyndaflug til ad spyrja um. Detta er

gjorsamlega faranlegt.

Sama modir sagdi einnig:

Sérstaklega salfredilegri pjonustu. Pad er ekkert einfalt vid pad ad vera med mikid
fatlad barn... sem minnir pig alla daga a4 hversu nalegur daudinn getur verid. Petta
reynir 4 alla innan veggja heimilisins og samskiptin litast af peirri spennu og vanlidan
sem pessu fylgir... sérstaklega pegar koma erfid timabil med miklum veikindum og
vanlidan barnsins... Audvitad wtti salfredileg pjonusta ad vera sjalfsagdur og edlilegur

hluti af peirri pjonustu sem stedi f6lki til boda vid svona adstedur.

Foreldrarnir téludu einnig um hagsmunafélog og virtust peir vera sammala um ad félogin
veeru ekki négu synileg. Foreldrarnir virtust margir hverjir ekki pekkja hlutverk félaganna og
s6gdu sumir foreldrar ad fyrst um sinn hefdu peir ekki einu sinni vitad um tilvist vissra
télaga. Foreldrarnir undrudust einnig af hverju peim hafoi ekki verid bent strax a félgin og
hvert hegt veri ad leita eftir studningi eda upplysingum. Jafnframt kom pad i ljos ad

foreldrarnir virtust veigra sér vid ad leita til hagsmunasamtaka. Adeins einn fadir tok pad
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fram a0 hann hefdi nytt sér studning og pjéonustu hagsmunasamtaka sem hofdu med mal
hans a0 gera. Hann tok pad po jafnframt fram ad pegar hann leitadi til hagsmunasamtakanna

var hann dnagdur med pa pjonustu sem hann fékk. Sami fadir sagoi jafnframt:

I minum huga er pad nimer eitt ad treysta peim upplysingum sem madur fer, ni er
stadan su ad ég efast um flestar upplysingar sem ég fx fra dkvednum opinberum
adilum og fletti nanast 6llu upp i reglugerdum og 16gum. Mér finnst of oft ad 16gin séu
sampykkt en sidan er ekki hxgt ad framkvaema eda fylgja 16gunum eftir vegna

fjarskorts eda teknilegra patta.
Mo6oir sagdi:

Vid purfum ad sakja um alla pjonustu. Madur eignast ekki fatlad barn og pad fer
eitthvad ferli 1 gang. Pad pyrfti eiginlega ad vera svoleidis. Sérstaklega fyrstu manudina

eftir a0 pad fadist... fyrstu prir manudirnir eru erfidir.

4.4 AOrar nidurstédur

Vid drvinnslu vidtalanna komu { 1jés ahugaverdar upplysingar sem ekki tengdust beint peim
spurningum sem leitad var svara vid. Pzr pottu péd skipta mali fyrir heildarsyn
rannsoknarinnar og var pvi akvedid ad taka par upplysingar saman til ad varpa frekara 1josi a

stodu foreldranna.

4.4.1 Sorg og sorgarferlio
1 einu vidtali sagQist fadir ekki vera sattur vid pegar verid veri ad likja sorg foreldra fatladra

barna vid 4stvinamissi. Hann sagdist vita hvernig pad vari a0 missa einhvern nakominn sér

og fannst ekki rétt ad likja peirri sorg vid pa sorg sem getur fylgt pvi ad eignast fatlad barn:

Eg pekki sorg vegna astvinamissis og finnst ekki rétt pegar fréttum af fotlun barna er
likt vid pad. Vissulega eru petta samskonar ferlar sem folk fer { gegnum en ég er ekki a
pessari skodun an pess po ég sé ad gagnryna pessa umradu. Bara pad ad ég pekki badi
og petta eru mjog Olikir hlutir. Eg liki pessu frekar vid skilnad félks, sem ég pekki
reyndar ekki, petta eru 6hjakvamilegar breytingar og pessu fylgir sarsauki, en petta er

ekki eiginleg sorg likt og astvinamissir.

40



Mo6oir sagdi:

Eg svo sem gerdi mér alltaf grein fyrir pessari sorg 4 bakvid en madur 4ttadi sig ekki

fyrr, svona vegna pessarar spennu og pessu spani.

Onnur moédir sagdi a0 audvitad veri sorgin alltaf til stadar.

4.4.2 Fyrstu manudirnir

Allir foreldrarnir voru sammala um ad fyrstu manudirnir eftir ad ljost veeri ad eitthvad veri
a0 barninu hefdu verid erfidastir. Medan foreldrarnir bidu eftir pvi ad fa greiningu pa hefoi

verid mikill 6vissutimi og peir myndu jafnvel litid eftir peim tima. M60dir sagoi:

betta var erfitt. Fyrstu manudirnir voru erfidir. Peir eru svolitid bara svona { m6du

nuna....
Fadir sagoi:

Eftir greiningu audveldadist allt fannst mér, timinn fra pvi ad vid faum stadfestingu ad
eitthvad sé ad og pangad til vid faum greiningu var mjog erfidur, { raun sa erfidasti
hingad til. Ovissan var mikil og vid rikumst endalaust 4 veggi i kerfinu. Adstodin var

litil, pa helst fra peim leknum sem vid leitudum til vegna hans.

bessar nidurstédur styrkja pa stadreynd ad vel verdi ad hlia ad foreldrum pegar { ljés kemur
ad eitthvad er a0 bérnum peirra. Pad kemur oftast 1 1j6s a fyrstu arum barnsins og pa purfa
foreldrarnir 4 studningi ad halda og einhvern til ad rxda vid. Sérstaklega virdist vanta

studning fram ad pvi ad greining fast. Modir sagdi:

Fyrstu manudina hefdi ég purft hjalp og einhvern til ad tala vid, pa var ég bara ein og

allt svo erfitt og pa fékk ég ekki neina hjalp.
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Mooir sagoi:

betta voru pessir fyrstu manudir sem voru erfidir lika ad hafa ekki einhvern 4 bak vid

sig...mamma lasin og fj6lskyldan hans { afneitun, vid vorum eiginlega bara tvé mikid....

4.4.3 Studningur fjolskyldu
A0 hafa gott adgengi a0 opinberum studningi getur skipt miklu mali. Ad vita og finna fyrir

g6dum studningi fjolskyldu og vina getur skipt enn meira mali. Um helmingur foreldranna
sem ratt var vid sogdust njota gdds af peim studningi sem pau fengju fra fjolskyldu og
vinum. Sumir foreldrar h6fdu po ekki eins gbéda reynslu af sinum nanasta studningsneti og

kom pad nokkud greinilega 1 1j6s i peim vidtélum hversu erfitt pad var fyrir foreldrana.

Fjolskyldan hans, hun var { afneitun mjog lengi... og er ekki alveg tilbuin pu veist, vid
lentum i svolitlum vandredum med hana... peim fannst hann ekki vera lasinn. Petta var
svolitid mikid skritinn timi. Madur purfti meira 4 fjolskyldunni ad halda... pad voru

mestu vonbrigdin kannski.

Onnur médir sagdi ad hin hafdi attad sig 4 pvi nokkud fljétt ad hin gat ekki rett um

tilfinningar sinar vid foreldra sina. Han sagdi:

Fg held ad mamma og pabbi pyrftu ad tala vid einhvern, sérstaklega mamma. Eg veit
alveg a0 ég get ekki rett um petta vid foreldra mina pau segja bara vid mig ad petta

hafi bara 4tt ad vera svona.

Pessi médir tok pad fram ad henni patti 6endanlega vant um drenginn sinn og i hennar
augum veeri hann svo vel gerdur en pad breytti pvi ekki ad stundum atti hun erfitt med ad

takast 4 vi0 tilfinningar sinar og pa vildi hin fa ad geta raett um par vid foreldra sina.

Eins og fyrr segir voru flestir foreldrarnir anagdir med pann studning sem peir fengju ur
sinu nanasta umhverfi. Pegar porfin vari mest pa pyrfti oft ekki storar adgerdir eda morg ord

til a0 lata folk vita a0 hugsad veri til peirra. Eda eins og ein modir sagdi:

42



Eg 4 einn brédir sem hringir alltaf nokkrum sinnum i viku bara til ad fylgjast med og

pad er rosalega g6dur studningur... pad er einhver ad hugsa til okkar, madur veit af pvi.
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5. Tillogur ad urbétum

A erfidum stundum er gott ad geta treyst pvi ad pad sé einhver sem getur leitt okkur afram
og hjalpad okkur vid ad adlagast peirri stefnu sem lif okkar hefur tekid. Fjolskyldumidud
pjonusta og snemmtak thlutun eru hugtok sem visa til peirra adgerda sem sett eru af stad
pegar ljost er ad fjolskyldur og boérn peirra purfi 4 opinberum studningi ad halda. Ad margra
mati hefur svo kollud snemmtak ihlutun reynst fjolskyldum fatladra barna vel. DPessi
hugmyndafredi er 16gd til grundvallar starfsemi Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins og
birtist hun einnig { stefnumotun um sérkennslu { leikskélum { Reykjavik fra arinu 2002. Fleiri
sem koma ad pjonustu vid fjolskyldur fatladra vida um land hafa gert sér grein fyrir
mikilvaegi pess ad stydja vel vid bakid 4 fjolskyldum fatladra barna. Pad sem virdist skorta er
a0 heilbrigdiskerfid geri sér grein fyrir mikilvagi g6ds salraens studnings vid foreldra alveg fra
bytjun. Pad virdist pé sem heilbrigdiskerfid hafi enn ekki gert sér grein fyrir mikilvagi
persoénulegs studnings vid foreldra fatladra barna um leid og ljost er a0 um fravik { proska

séu a0 raxda.

Til a0 skyra hvad att er vid med ,snemmtakri fhlutun® verdur litillega fjallad um
hugmyndafredi snemmtakrar thlutunar { eftirfarandi kafla. Logd verdur fram su tillaga ad
allir sem koma ad malefnum fatladra barna tileinki sér pessa hugmyndafradi, ekki sist peir

adilar innan kerfisins sem koma ad malum { byrjun, adur en ad greiningu kemur.

5.1 Hugmyndafra0i snemmtakrar ihlutunar

Hugmyndafradin um snemmtaka thlutun er ad mestu leyti upprunin i Bandarikjunum. Par
hefur ordid mikil préun i starfi med bérnum med proskafravik, { starfi med fjolskyldum
peirra og { fredilegum rannséknum (Tryggvi Sigurdsson, 2003). Snemmtak fhlutun beinist
a0 bornum undir 6 ara aldri sem eru { ahzttuhépi vardandi einhvers konar erfidleika sem
geta haft ahrif 4 proska peirra eda barna sem greinst hafa med fotlun. Eitt af markmidum
ihlutunarinnar er ad sja bornum og fjolskyldum peirra fyrir go6dri pjonustu og reyna pannig
a0 draga ur peim vandamalum sem verid er ad glima vid. Thlutunin getur verid fyrirbyggjandi

og jafnvel komid { veg fyrir proskavandamal barna { framt{oinni. Hin getur beinst ad allri
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ficlskyldunni eda eingdngu barninu. Thlutunin getur att sér stad hvort sem er 4 heimili

barnsins, sjakrahusi, a stofnun eda med samvinnu allra (Kidsource online, 2000).

Eins og fram hefur komid nar ifhlutunin til fj6lmargra patta. Hafa ber p6é { huga ad
télagslegar adstedur, edli proskafravika og su pjonusta sem { bodi er a pvi svadi sem
fjolskyldan byr 4, er aldrei st sama. Midast pvi pjonustan alltaf vid hvert barn, fjélskyldu pess
og parfir (Tryggvi Sigurdsson, 2003).

A0 eiga fatlad barn getur haft i for med sér mikid alag fyrir foreldra barnsins og
fjlskyldunnar { heild. Foreldrar upplifa oft vonbrigdi, félagslega einangrun og hjalpatleysi og
getur pad alag sem fjolskyldan byr vid haft neikveed eda hamlandi ahrif 4 proska barnsins
(Kidsource online, 2000). Adferdir til a0 bregdast vid pessu alagi 4 markvissan hatt geta pvi
skipt miklu mali fyrir velferd allrar fj6lskyldunnar. Rannsoknir hafa synt ad arangur af
snemmtakri thlutun er ad miklu leyti hadur patttéku foreldra og peim studningi sem peim er
veittur vid uménnun og uppeldi barna sinna. A undanférnum drum hefur pvi verid 16g0
aukin ahersla 4 samvinnu fagfélks sem vinnur ad fhlutuninni vid foreldrana (Tryggvi

Sigurdsson, 2003).

A 4rum adur var nar eingéngu 16gd ahersla 4 ad reyna ad auka greind barna med
proskahémlun. Nidurst6dur rannsékna hafa po leitt { [jos ad hegdun og félagsferni hafa enn
meiri ahrif 4 pad hvernig bérnum vegnar sidar a lifsleidinni heldur en greind peirra eda
vitsmunaproski einn og sér. Einnig hefur verid synt fram 4 pad ad félagsfarni barna getur
skipt meginmali pegar akveda skuli hvort pau fari { almennan skola, sérdeild eda sérskéla. bvi
hefur na verid 16gd0 aukin ahersla { snemmtakri fhlutun 4 mat a félagslegri ferni,

adlogunarhefni og hegdun barna (Tryggvi Sigurdsson, 2000).

I stefnumétun sérkennslu 1 leikskélum Reykjavikur er talid eskilegt ad leikskélar vinni eftir
snemmtaxkri fhlutun par sem hegt er ad breyta og bata proskamoguleika barna ef
snemmtakri thlutun er beitt. Einnig er 16g0 dhersla a samstarf foreldra og starfsfolks og bent
a a0 samvinna fatladra og ofatladra barna geti 6rvad pau til sjalfsnams (Leikskdlar

Reykjavikur, 2002).
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Lykillinn ad gédum arangri snemmtakrar fhlutunar er jafnvagi milli fj6lskyldunnar og
samfélagsins. An studnings fjolskyldunnar og samvinnu og ahrifa fra samfélaginu er ekki
hegt a0 na besta mogulega arangri vardandi barnid. Pau prifast adeins ef samfélagid hefur

pau Grredi sem parf til ad stydja vid fjolskyldurnar (Blackman, 2003).

5.1.1 Fjolskyldumidud pjonustudzetiun

Ef unnid er samkvamt snemmtekri fhlutun er medal annars sett upp fjolskyldumidud
piénustudetlun. Aztlunin ner yfir pa pjénustu sem 4 ad veita barninu og fjdlskyldu pess.
bjonustuaetlunin  er naudsynleg pvi hun a ad studla ad arangursrikari fhlutun.
Fjolskyldumioud pjénustuazetlun 4 ad vera skrifleg og fjolskyldumidoud og innihalda

eftirfarandi upplysingar:

* Hver er nuverandi proskastada barnsins. Hvar er barnid statt { hreyfiproska,
vitsmunaproska, malproska og félagsproska?

% Hver eru trredi eda bjargrad fjolskyldunnar. Skilgreining 4 ventingum fj6lskyldunnar
og aherslum og forgangsr6dun markmida.

x Skilgreining 4 peim markmidum sem unnid er ad. Pad parf ad setja nidur
langtimamarkmid og skammtimamarkmid, verklag og timadatlun til ad meta
arangurinn. Auk pess parf a0 koma fram hvort porf er 4 endurmati 4 peirri pjénustu
sem veitt er og hvort hun er naudsynleg.

% Dad parf ad taka fram akvedin thlutunaratridi sem eru naudsynleg til a0 macta porfum
barnsins og fjolskyldunnar, asamt fjolda, magni (styrkleika) og peim adferdum sem
notast a vio.

% DPad parf ad standa hvar fhlutunin mun fara fram. Ef ihlutunin fer ekki fram vid
edlilegar adstedur barns og fjolskyldu parf ad taka pad fram asamt rékstudningi.

x  Aztladar dagsetningar 4 pjénustunni og dztlud timalengd.

x A dztluninni parf a0 koma fram nafn pess fagadila eda tengils sem mun sja um ad
axtluninni verdi framfylgt og vera { sambandi vid foreldra, adrar stofnanir og adila
sem a0 malinu koma.

% Leidir til a0 stydja vid barnid pegar flutningur yfir { grunnskoéla eda { adra videigandi

pjonustu stendur fyrir dyrum (Bruder, 2000).
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5.1.2 Fjolskyldumioud pjonusta

Fjolskyldan er st6dugi punkturinn i lifi barns, pvi er pad fjolskyldan sem er sérfredingurinn {
ad vita hverjar parfir barnsins eru. Pjénustuadilar eru farnir ad sampykkja og virda mikilvagi
peirrar pekkingar sem foreldrarnir bua yfir og geta gefid barni sinu. Pad hefur leitt til pess ad
nu til dags er 16gd ahersla 4 fjolskyldumidada pjonustu. Til pess ad pjonustan sé
fjolskyldumioud parf starf pjoénustuadilanna ad samraemast porfum barnsins auk annarra
fjlskyldumeodlima (Beckman, 2002). Helstu atridi fjolskyldumidadrar pjénustu eru medal

annars:

x A0 hvetja fjolskyldur afram. Pjénustuadilar purfa ad greina styrkleika og eiginleika
hverrar fj6lskyldu og virda rétt peirra til ad taka akvardanir. Fjolskyldumioud
pjénusta hvetur pjoénustuadila til ad byggja 4 peim styrkleika sem er til stadar innan
fjolskyldunnar og ad hjalpa fjélskyldum ad préa nyja hefni.

% Veita félagslegan studning. Synt hefur verid ad adgangur ad upplysingum og
traverdugu og areidanlegu fagfolki er mikilvag hjalp fyrir fjolskylduna til ad geta
mztt porfum barnsins.

% Byggja samband vid fjdlskyldur 4 grundvelli thlutunar. Fagtélk parf ad byggja upp
g60a samvinnu og traust vid fjolskyldur. Fagfolk parf ad svara ollum spurningum
med hreinskilni og veita negar upplysingar til pess ad foreldrar geti tekid upplystar
akvardanir.

% Byggja samskiptaferni. Allir hlutadeigendur bua yfir einhverri pekkingu. Pvi er
mikilvegt ad allir vinni saman svo ad allar upplysingar séu a yfirbordinu. Adeins
pannig er hagt a0 komast ad bestu mogulegu nidurst6dum. Pjonustuadilar purfa ad
vera til stadar til ad svara spurningum og afla allra vidbotar upplysinga sem porf er a.
Foreldrar purfa nagan tima til ad fara yfir allar paer upplysingar sem peim hafa verid
gefnar svo ad pau geti komist ad nidurstédu sem er fullnegjandi fyrir badi barnid og
fjolskyldu pess.

% Vidhalda arangursrikum samskiptum (Beckman, 2002).

Allar fjolskyldur bua yfir einhverjum styrkleikum og hzfileikum. Fagadilar verda ad taka sér
tima til ad greina pessa eiginleika og byggja 4 peim frekar en ad einblina 4 erfidleikana eda

veikleikana. Pannig verda fjolskyldur ekki adeins liklegri til ad bregdast vel vid allri thlutun
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heldur eru umtalsverdar likur 4 verulegum jakvaedum dhrifum 2 fj6lskylduna. Stefnan er ad
gera hverri fjolskyldu kleift ad taka eigin akvardanir. Hvernig pjonustuadilarnir stydja vid
allar akvardanatokur hefur mikil ahrif 42 hefni og getu fjolskyldunnar. Besta leidin til ad
studla ad gddu samstarfi vid fjolskyldu er ad midla upplysingum a pann hatt ad 6llum adilum
fjolskyldunnar sé synd virding og traust. Einnig parf ad leggja aherslu 4 virka hlustun sem
leid til ad skilja og stydja vid fjolskyldur (Dunst, Trivette og Deal, 1994).

5.2 Samantekt

Fotlud born purfa oft 4 tidum meiri adstod og uménnun en gengur og gerist med 6f6tlud
boérn. Af pessum sokum verdur alag a fjolskyldu fatladra barna meira og af 60rum toga
heldur en flestar fjolskyldur purfa ad glima vid. Loggjafinn bregst vid med
studningsurredum fyrir barnid, eins og fram hefur komid en spurning er hvort andlegum
studningi sé sinnt 4 sama hatt. Oll bérn purfa ad geta treyst 4 studning og samheldni
fjolskyldu sinnar til ad geta vaxid, dafnad og notid barnzsku sinnar ahyggjulaust. bvi er
mikilvegt ad fjolskyldur viti hvert par geti sott studning eda einfaldlega til ad geta létt 4
hjarta sinu vid adila sem bua yfir skilningi 4 peirri st6du sem fjolskyldan er i I
hugmyndafredi snemmtaxkrar ihlutunar er medal annars 16gd ahersla 4 samvinnu vid
fjolskylduna og styrkingu i foreldrahlutverkinu. Pad er mjog mikilvaegt fyrir born, sem ljost er
a0 fylgja ekki venjulegu proskaferli par sem rétt thlutun 4 réttum tima getur dregid ur eda

jafnvel komid { veg fyrir proskavandamal { framtidinni.
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6. Samantekt og nidurstoour

Til 20 audveldara sé a0 4tta sig 4 hvort reynsla og tilfinningar peirra foreldra sem rett var vid
i rannsékninni beri saman vid pzr heimildir og upplysingar sem buid er ad fjalla um verda

teknar saman helstu nidurstédur ur ofangreindum kéflum.

6.1 Finna foreldrar fatladra barna fyrir dfallastreitu?
Pad hefur l6ngum verid pekkt ad gedran einkenni koma fram { kjolfar afalla. Arid 1961 var

gerd rannsokn a sjuklingum sem hofou verid 1 fangabudum nasista eda Japana. Rannséknin
syndi fram 4 a0 allir sem ordid hafa fyrir miklum erfidleitkum geta borid med sér likamleg og

gedren einkenni sem greind eru sem afallastreita.

Afallastreita er hugtak sem notad er til ad Ijsa einkennum sem félk getur fundid fyrir eftir a0
hafa lent i ymsum aféllum og vilja ymsir likja peirri lifsreynslu ad eignast fatlad barn vid afall.
Buid er ad telja upp helstu einkennin eins og martradir, svefntruflanir, dhugaleysi, pirring og
einbeitingarerfidleika. A0 eiga fatlad barn getur hrint af stad pralatum alagseinkennum eins
og peim sem talin hafa verid upp. Pessi einkenni geta dregid ur vellidan foreldra og

fjolskyldunnar { heild.

I fyrsta kafla ritgerdarinnar kemur fram ad foreldrar fatladra barna verda ad geta tjad
tilfinningar sinar til a0 geta satt sig vid par. Peir verda ad geta reett um vonbrigdi sin, sorg,
reidi og samviskubit. Ef foreldrar komast yfir pessar neikvaedu tilfinningar, geta peir farid ad

upplifa anzgju og gledi.

I rannsékn Flsu Sigridar Jonsdéttur (2003) kemur fram ad pad pegar foreldrum hafi verid
tilkynnt ad barnid peirra veeri fatlad hafi peir brugdist misjafnlega vid en stadfesting 4 fétlun

barnsins var p6 afall fyrir alla foreldrana.

I rannsékn Rannveigar Traustadottur (1994) kemur jafnframt fram ad pad var mikid afall

fyrir flesta foreldrana sem hin raeddi vid ad eignast fatlad barn.
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[ kreppukenningunni er talid ad vid pad afall sem foreldrar verda fyrir eftir ad ljést er ad
barnid peirra sé fatlad, pa gangi peir { gegnum tilfinningalega kreppu. Kreppunni er skipt upp
i fiogur stig og er utskyrt 4 hverju stigi hvad foreldrar eru ad glima vid hverju sinni. A stigi
tvo segir ad sumir foreldrar geti til deemis purft ad glima vid samviskubit yfir pvi ad peir skuli
vera a0 syrgja barnid sem peir eignudust aldrei. Ekki eru allir foreldrar p6 sammala pvi ad

peir fari { gegnum kreppuferlid eda ad peir fari { gegnum ferlid { peirri 160 sem talad er um.

bad getur ordid afall eda vonbrigdi fyrir foreldra pegar bornin peirra koma ad nyjum
timamoétum. Foreldrar geta ordid fyrir afalli vegna proska barnsins, seinkun 4 proska pess
eda vegna pess a0 barnid synir engar framfarir. Foreldrar minnast pess reglulega ad peirra

barn parf ad betjast fyrir pvi sem 60rum bérnum er edlilegt.

Eins og fram hefur komid var adeins ein modir i rannsékn okkar sem tok pad fram ad hun
fyndi ekki fyrir einkennum afallastreitu. Han sagdist finna fyrir ymsum einkennum en henni
fannst alveg jafn liklegt ad han fyndi fyrir peim einkennum pé barnid hennar veeri ekki
fatlad. Pad skein p6 { gegn hja hinum foreldrunum ad mikil preyta hrjadi pa og fannst peim
erfitt ad takast 4 vid hin ymsu malefni. Einn fadir alyktadi ad vegna alags og areitis varu
foreldrar fatladra barna sjalfsagt ekki eins sterk fyrir eins og adrir foreldrar. Dessa
athugasemd er hegt a0 tengja vid pau fredi sem fjallad hefur verid um par sem bent er 4 a0
foreldrar fatladra barna verdi ad takast 4 vid tilfinningar sinar svo haegt sé ad veita bérnunum
60 og proskavanleg skilyrdi. I vidtolunum nefndu foreldrarnir ymsar tilfinningar sem peir
finna fyrir en athyglisverdast fannst okkur pegar peir nefndu samviskubit pvi greinilegt var
a0 su tilfinning var til stadar hja sumum. Eins og adur segir pa glima sumir foreldrar vid
samviskubit yfir pvi ad vera ad syrgja barnid sem peir eignudust aldrei. Jafnframt hefur
komid fram hversu naudsynlegt pad er ad hjalpa foreldrunum ad takast 4 vid neikvaedar

tilfinningar sinar svo peir geti notid pess ad vera med barni sinu og myndad g6d tengsl vid

pad.

6.2 Hver er upplifun foreldra af peim studningi sem er 1 bodi?
Mikilvaegt er a0 hjalpa foreldrum vid ad nyta sér félagslegan studning pvi sa studningur getur

hjalpad peim a0 stydja vid proska barna sinna. Deir purfa styrk til ad takast a vid tilfinningar

sinar og geta unnid ur peim til pess ad peir eigi audveldara med ad halda utan um fj6lskyldu
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sina. Naudsynlegt er a0 foreldrar fai leidbeiningar og hjalp til ad nyta sér allan studning og

pau rad sem fyrir eru til pess a0 mogulegt sé ad baeta tilfinningalega lidan peirra.

Eins og fram kemur { vidbragds- og varnarstigi kreppukenningarinnar pa purfa foreldrar ad
finna a0 hlustad sé 4 pa pegar peir eru ad atta sig a veruleikanum. Foreldrarnir eru ad gera sér
grein fyrir ad fotlun barns peirra er raunveruleg og peir purfa ad finna ad peir eigi visan
studning fra umhverfi og filskyldu. A drvinnslustiginu hafa foreldrarnir hvad mesta porf
fyrir studning. Peir eru ad byrja ad lera inna nyjan heim og skipuleggja og skoda pa pjonustu

og umonnun sem barnid peirra parf 4 ad halda.

I rannsékn Rannveigar Traustadéttur (1994) kom fram ad flestir foreldrarnir sem patt toku {
rannsékninni h6fou mikla porf fyrir studning pegar 1jost var ad barnid peirra var fatlad. Peir
h6fdu allir purft ad bidja sjalfir um ad fa ad reda vio félagsradgjafa en ad peirra mati var
pessi fyrsta hjalp mjog mikilveg. Jafnframt kom fram { rannsékninni ad foreldrarnir voru
ekki sattir vid ad purfa ad bidja um adstod par sem peir voru misjafnlega a sig komnir og
attu pvi erfitt med ad syna frumkvaedi { ad leita sér hjalpar. Foreldrarnir t6ldu ad best hefdi
verid ad fa ad tala vid adra foreldra sem byggju ad svipadri reynslu og sidar meir hefdu peir

getad fengid praktiskar upplysingar.

I 16gum um malefni fatladra kemur skyrt fram ad veita skuli fjolskyldum fatladra barna

naudsynlega adstod til pess ad par geti buid bérnum sinum 6rugg og proskavanleg skilyroi.

I reglugerd um svadisskrifstofur malefna fatladra kemur fram ad svadisskrifstofurnar skuli
sji um ad adstandendum fatladra sé veittur studningur og radgiof. A heimasidu
svaedisskrifstofu 4 Reykjanesi segir ad veittur sé videigandi studningur eins og félagsradgjof

og salfredipjonusta.

I reglugerd um pjénustu vid f6tlud bérn og fidlskyldur fatladra kemur fram ad veita skuli

fjlskyldum fatladra barna faglega pjoénustu, radgjof og leidbeiningar.

i 16gum um Greiningar- og radgjafarst6d rikisins segir ad veita skuli radgj6f og 6nnur Grredi

sem geta dregid ur afleidingum réskunar hjd  fotludum  bornum. A heimasidu
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GreiningarstoOvarinnar kemur jafnframt fram ad veitt sé radgj6f um fatlanir og fhlutanir

asamt pvi ad veittur sé studningur vid fjolskyldur fatladra barna.

Tryggingastofnun rikisins sér um ad uppfylla pann rétt sem fjolskyldur fatladra barna eiga til
fjarhagslegs studnings. Markmid stofnunarinnar er ad vera traust og 6flug stofnun sem veitir

radgjof og gagnlegar upplysingar til almennings.

Markmid Sjonarhdls er ad veita foreldrum leidsogn. Sjonarholl vill ad foreldrar leiti til peirra
p6 ekki sé nema til a0 fa upporvun og studning. Pad kom fram { mali Andrésar Ragnarssonar
stjornarformanns Sjonarhols ad stefna peirra sé ad Sjonarholl sé fyrsta nafnid sem kemur
upp 1 hugann hja foreldrum pegar fétlun eda veikindi koma upp. Pegar nytt skeid hefst 1 lifi
fjolskyldu eiga peir ekki ad purfa ad finna upp hjolio.

Hja Landssamtokum Proskahjalpar kemur skyrt fram ad fjolskyldur fatladra barna eigi ad fa
studning sem taki mid af porfum hvers og eins. Pessi studningur a ad vera sveigjanlegur og
skal uppfylla margvislegar parfir fjolskyldunnar. Pa eiga foreldrar ad geta leitad eftir radgjof

og studningi hja radgjofum peirra.

Eins og fram hefur komid eru foreldrar fatladra barna undir miklu alagi. A miklum
alagstimum getur verid erfitt fyrir pa ad atta sig a hver raunveruleg lidan peirra er. Pvi er
heztta 4 a0 foreldrar fatladra barna vinni ekki ur tilfinningum sinum fyrr en andlegt alag peirra
er farid ad taka toll af gedum fjolskyldulifsins og heilsu foreldranna. Loég og reglugerdir
kveda svo 4 um ad veita skuli foreldrum fatladra barna naudsynlega adstod, studning,
radgjof, faglega pjonustu, leidbeiningar eda 6nnur Grredi sem geta dregid ur afleidingum
r6skunar hja fétludum bornum. Annars stadar er tekid fram ad veittur sé studningur fyrir
ficlskyldur fatladra barna og gagnlegar upplysingar. 1 peim upplysingum sem teknar hafa
verid saman kemur skyrt fram hvada studning er bodid uppa og allt litur petta vel at a bladi.
Reynsla peirra foreldra sem raett var vid { pessari rannsoékn okkar og 6drum svipudum
rannséknum synir p6 ad raunin er 6nnur. Foreldrarnir ségdust allir hafa purft ad hafa fyrir
pvi a0 fa pa pjonustu sem fram kemur ad peir eigi rétt a og virdist ekki vera neitt eftirlit med
pvi hvort verid sé ad veita pa pjénustu sem kvedid er 4 um ad veita beri. T fyrrnefndum

upplysingum er adeins einu sinni minnst a félagsradgjof og salfredipjonustu. Su pjonusta er
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p6 ekki reglubundin eda veitt ad stadaldri, adeins einir foreldrar virtust hafa fengid pa

pjénustu og purftu peir ad leita sjalfir eftir henni.

Nidurstodur rannséknarinnar syna okkur ad foreldrar fatladra barna hafa mikla porf fyrir
marghattadan studning og pa sérstaklega andlegan studning. Ad purfa ad bidja um
félagsradgjof eda salfradiadstod getur verid erfitt fyrir hvern sem er. Foreldrar fatladra barna
eru misjafnlega a sig komnir og getur pvi verid ennpa erfidara fyrir pa ad syna frumkvadi {

a0 leita sér hjalpar.

I einu vidtali kom fram ad foreldrarnir hefdu fengid fidlskyldufund sem Greiningarstédin
hélt utan um og var pad fyrir alla fjolskylduna. Ein m60dir hafoi jafnframt fengid fund med
télagsradgjafa par en reglulegir fundir med salfredingi eda félagsradgjafa hofou engir
foreldrar fengid. Pad vakti athygli okkar i peim vidtélum sem vid tékum ad foreldrar
minntust aldrei 4 Proskahjalp. Hvort peir vissu ekki af peim studningi sem par var { bodi er

ekki vitad. Kannski virka pau samtok betur fyrir fullordid fatlad folk?

Tryggingastofnun sér um fjarhagslegan studning vid fjolskyldur fatladra barna og kom hvergi
fram { vidtolum vid foreldrana ad peir veru osattir vid pann studning. Litid var rett um
fjarhagslegan studning. Einn fadir ték pod fram ad sa studningur veeri mikilvegur en

mikilvegara fannst honum ad sleppa vid ahyggjur og fa réttar upplysingar.

Eins og fram hefur komid er stefna Sjonarhdls su, ad pegar upp koma veikindi eda fotlun,
bytji foreldrar a ad leita til peirra. Par geti peir fengid studning og radgjof til pess ad hefja
nytt skeid { lifi fjolskyldunnar og purfi ekki ad finna upp hjolid. Ef til vill parf Sjénarhoéll ad
gera sig enn synilegri til a0 foreldrum detti Sjonarholl fyrst { hug pegar a parf ad halda.

6.3 HvaOd ma betur fara a0 mati foreldra?

I vidtolunum vid foreldrana voru peir spurdir hvad peir teldu ad betur metti fara i peirti
piénustu sem peir zttu rétt 4. I framhaldi af ofangreindum kafla par sem tekin hafa verid
saman pau fredi sem vidkoma studningi og réttindum foreldra fatladra barna verdur {

framhaldi fjallad um alit og skodanir peirra 4 pvi sem betur ma fara.
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Foreldrarnir sem raett var vio voru flest allir sammala um ad opinbera kerfid veri ekki til pess
gert ad audvelda foreldrum fatladra barna stodu sina og ségdust pau i flestum tilfellum purfa
a0 standa { barattu vid kerfid. Peir voru einnig sammala um ad réttur peirra veeri ekki négu
skyr og ad foreldrar vaeru alls ekki négu vel upplystir um pad sem peir xttu rétt 4. Pegar ratt
var um hagsmunasamtok var greinilegt a0 foreldrarnir voru ekki ad nyta sér pjénustu peirra
nagilega mikid. P6 tilgangur hagsmunasamtaka sé skyr pa parf ad gera pau synilegri og
audvelda foreldrum ad leita til peirra. Pad vakti athygli ad foreldrarnir virtust veigra sér vid
a0 leita til hagsmunasamtaka og nyta sér pa pjénustu sem pau hafa uppa ad bjoda. Pad vakti
jafnframt athygli a0 enginn hja hagsmunasamtokunum virdist hafa pad hlutverk ad bjéda
foreldrum studning. Pad eru avallt foreldrarnir sem purfa a0 leita til peirra eftir studningi en
eins og bent hefur verid a getur verid erfitt fyrir foreldra ad syna frumkvaedi { a0 leita sér
hjalpar sjalfir. Teljum vid ad skortur a4 frumkvadi foreldra og misjafnt andlegt astand peirra

sé ors6k pess a0 hagsmunasamtok nytist foreldrum ekki sem skyldi.

Samtokin virtust ekki vera noégu synileg pvi annad hvort voru foreldrarnir tiltélulega nybunir
ad fa vitneskju um vidkomandi samték eda peir voru ekki alveg vissir um hlutverk peirra. T
einu vidtali sagoi fadirinn ad sér fyndist oft eins og 16gin varu sampykkt en ekki vaeri hagt ad
fylgja peim eftir vegna fjarskorts eda teknilegra patta. Ad okkar mati var petta ahugaverd
athugasemd pvi pratt fyrir ad allstadar komi fram i I6gum og reglugerdum ad foreldrar eigi
a0 fa studning og radgjof, pa virdist ekki vera neitt eftirlit med ad verid sé ad veita umradda

pjénustu.

Ein mo0ir taldi ad salfradipjonusta fyrir foreldra @tti ad vera sjalfsagdur og edlilegur hluti af
peirri pjonustu sem stzdi foreldrum til boda. Onnur médir benti 4 ad si pjénusta sem
foreldrar eiga rétt a kami aldrei af sjalfu sér. Ekkert ferli faeri af stad pegar ljost vaeri ad barn

veeri med fotlun en ad hennar mati er bryn porf 4 pvi.

6.4 Adrar nidurstédur

I eftirfarandi kafla verdur nd fjallad frekar um ahugaverdar upplysingar sem teknar voru

saman vid urvinnslu vidtalanna.
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6.4.1 Sorg og sorgarferlio

Par sem fjallad er um afallastreitu segir ad foreldrar verdi ad komast yfir neikvedar
tilfinningar sinar eins og sorg og vonbrigdi svo peir geti farid ad finna fyrir gledinni sem
tylgir pvi ad eiga litid barn og njota pess ad vera med pvi. bPar kemur jafnframt fram ad
foreldrar muni ekki hatta ad finna til en ad neikvaedu tilfinningarnar peirra verdi vonandi

ekki eins sterkar og audveldara verdi fyrir pa ad lifa med peim.

A 6dru stigi kreppukenningarinnar, vidbragds- og varnarstigi, kemur fram ad foreldrar séu ad
atta sig a4 veruleikanum. Peir fara ad syrgja hvernig komid er fyrir barninu peirra og hellist
sorgin pa oft yfir pa, jafnvel af miklum krafti. Margir foreldrar fa sektarkennd yfir pvi ad
syrgja barnid sem peir eignudust aldrei og reyna sumir a0 fara leynt med sorg sina og byrgja

hana inni.

Fram kom i rannsékn sem gerd var a upplifun foreldra fatladra barna a sorg ad meirihluti
madranna fann helst fyrir pralatri sorg 4 peim tima sem rannséknin var gerd. Pegar
foreldrarnir voru spurdir ad pvi hvad pad vari sem gerdi pa sorgmadda tengdust svor
madranna heilbrigdismalum en svor fedranna hinum pjédfélagslega stadli. Pad var tekid
fram { kénnuninni ad su pralata sorg sem sumir foreldranna fyndu fyrir tengdust ekki 4 neinn

hatt peirri greiningu sem barnid peirra fékk.

I fredunum kemur fram ad pad séu ekki allir foreldrar sem finni fyrir sorg. Peir foreldrar
sem finna fyrir sorg geta p6 att erfitt med ad vinna dr henni pvi hin getur alltaf bankad uppa
aftur og aftur pegar kemur ad nyjum timamaotum { lifi barnsins og fjolskyldunnar. Pad kemur
lika fram ad sorg foreldranna getur verid svo sar ad hagt sé ad likja henni vid astvinamissi.
Sumir halda pvi p6 fram ad foreldrar verdi ad komast yfir sorgina sem peir finni ad peir geti

tekist 4 vid raunveruleikann og 60last nyjar vonir.

Rannveig Traustadéttir (1994) gerdi rannsékn um filskyldulif og fotlun. T nidurstsdunum
syndi hin fram 4 ad sorg og punglyndi var algengt medal foreldra fatladra barna fyrstu
vikurnar eftir a0 bornin faddust. Veltu sumir pvi jatnvel fyrir sér hvort asteda pess ad barnid

peirra veri fatlad veeri peim ad kenna.
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Elsa Sigridur Jonsdottir (2003) segir { rannsékn sinni ad sumar af peim medrum sem hin
tok vidtal vid hefdu sagt ad par fyndu ekki fyrir sorg. Peim fannst sem samfélagid aliti ad
per xttu ad ganga i gegnum akvedid sorgarferli og voru per ekki sattar vid pad. S6gdu

margar peirra ad pzr hefdu fundid hja sér porf fyrir ad vera sterkar.

I vidtslunum sem tekin voru i pessari rannsékn raeddu nokkrir foreldrar um sorg i tengslum
vid f6tlun barna sinna. Tvar madur s6gdu ad sorgin veri alltaf til stadar en 6nnur médirin
sagdi a0 han hefdi ekki attad sig a pvi strax ad hun veari sorgmadd. Fadir sem rett var vid
sagQist finna fyrir sorg en honum fannst ekki rétt ad likja henni vid astvinamissi. Hann pekkti
asvinamissi af eigin raun og fannst honum ekki rétt a0 bera petta tvennt saman. Par sem
sorgin sem slik var ekki vidfangsefni rannséknarinnar var ekki farid ut { frekari umraedur um
hvad pad var sem gerdi foreldrana sorgmadda. Greint hefur verid frd ad pad finna ekki allir
foreldrar fatladra barna fyrir sorg. Forvitnilegt hefdi po verid ad vita hvort allir foreldrarnir {
okkar rannsékn hafi fundid fyrir sorg eda hvort einhverjir peirra vaeru einfaldlega ad harka af
sér eins og oft vill verda med Islendinga. Ef vid géngum ut fra kreppukenningunni er lika
haegt a0 velta fyrir sér hvort sumir foreldrarnir séu ekki komnir 4 pad stig ad geta vidurkennt
ad peir finni fyrir sorg. Spurning er hvort peir foreldrar séu einfaldlega ad byrgja sorg sina
inni vegna samviskubits? Peir foreldrar sem ratt var vid eiga allir f6tlud boérn med misjafnar
greiningar. Pad virtist pé ekki vera greinanlegur munur 4 tilfinningalegri lidan foreldranna
eftir pvi hvada fétlun barn peirra var med. Kemur pad heim og saman vid pad sem greint
hefur verid fra i ofangreindum kafla um ad s sorg sem sumir foreldrar finni fyrir tengist

ekki a neinn hatt peirri greiningu sem barnid peirra hefur fengid.

6.4.2 Fyrstu mdnudirnir

Talid er ad naudsynlegt sé fyrir foreldra fatladra barna ad 6dlast raunsaa syn a stédu og getu
fatlada barnsins svo pad verdi audveldara fyrir pa ad bregdast vid barni sinu med peirri alad

og umhyggju sem pad parf a ad halda.

i kjolfar rannsdknar sem gerd var um viobrogd foreldra eftir ad barni peirra hafid fengio
greiningu og hvernig lidan foreldranna préadist var 16gd fram tilgata. Tilgatan var su ad

foreldrar sem ekki hafa unnid ur tilfinningum sinum er vidkoma greiningu barnsins, eigi
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erfitt med ad bregdast vid porfum pess, syna barninu pa alud sem pad parf 4 ad halda og
veita pvi 6rygei.

Eins og a0ur hefur verid bent 4 kom fram { rannsékn Elsu Sigridar Jonsdottur (2003) ad po
foreldrarnir { rannsokn hennar hefdu brugdist misjafnlega vid pegar peim var tilkynnt ad

barni® peirra veeri fatlad, pa voru fréttirnar alltaf afall.

Lost er fyrsta stig kreppukenningarinnar. Talid er ad lostid sem foreldrarnir verda fyrir sé
erfidara en nokkud annad. Petta stig getur stadid yfir { nokkur augnablik, nokkra daga eda
lengur. Eftir ad foreldrar hafa attad sig 4 veruleikanum tekur vid vidbragds- og varnarstig. A
pessu stigi er mikilvagt ad geta pess ad foreldrar fai svigram fyrir tilfinningar sinar og purfa
peir ad finna ad hlustad sé 4 pa. A drvinnslustiginu hafa foreldrarnir mesta porf fyrir

studning fra 60rum og eru tilbunir til a0 hlusta 4 adra.

I rannsékn sem gerd 4 upplifun foreldra fatladra barna 4 sorg foreldranna kom i ljés ad

meirihluti peirra fann fyrir 1étti eftir a0 peim hatoi verid greint fra greiningu barnsins.

Rannsokn Rannveigar Traustadottur (1994) syndi ad sorg og punglyndi var algengt medal
foreldra fatladra barna fyrstu vikurnar eftir ad born peirra feddust. 1 rannsékninni kom
einnig fram ad flestir foreldrarnir h6fou mikla porf fyrir studning pegar ljost var ad barn
peirra var fatlad. Pad var mikid afall fyrir flesta foreldrana ad eignast fatlad barn og pa var

fyrsta hjalpin sem pau fengu mjog mikilvaeg fyrir pau.

Af peim foreldrum sem raett var vid voru peir allir sammala um ad fyrstu manudirnir eftir ad
ljost var ad eitthvad var ad barninu peirra hefdu verid erfidastir. Vidfangsefni ritgerdarinnar
var ekki ad fradast um fyrstu hjalp eda fyrstu manudina, heldur um pann studning sem
foreldrar fatladra barna fa i dag. Allir foreldrarnir reddu p6 ad fyrra bragdi um fyrstu
manudina og hversu erfidir peir hefdu verid. Foreldrarnir sogdust allir fa studning { einhverju
formi { dag. Pad vari pé ekki personulegur eda andlegur studningur fyrir pa sjalfa heldur
fjarhagslegur studningur og félagslegur studningur fyrir barnid. Mesta porfin hafdi pé verid
fyrstu vikurnar og manudina pegar engan studning var ad fa. I einu vidtali kom fram ad sa

timi hefdi verid foreldrunum erfidastur fra pvi ad stadfest var ad eitthvad var ad barninu og
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pangad til greining var 1j6s. Foreldrarnir toku p6 fram ad eftir greiningu audveldadist allt pvi
pa hefdu peir greidari adgang ad pjonustu. Af peim rannséknum sem vitnad hefur verid {
kemur fram ad fyrstu vidbrégd foreldra eftir ad peim var ljost ad barnid peirra var fatlad
hefdu verid afall. T einni rannsékn kom fram ad fyrstu vidbrogd foreldra eftir ad greining var
lj6s hefdu verid léttir. Koma pvi nidurstédur ur okkar rannsékn heim og saman vid adrar

rannsoknir sem vitnad hefur verid i.

borf foreldra fyrir studning a fyrstu manudunum eftir ad grunur vaknar um ad barn proskist
ekki edlilega virdist vera mikil. Pad er talid naudsynlegt ad foreldrar vinni ar tilfinningum
sinum svo audveldara sé fyrir pa ad rakja foreldrahlutverkid eins og best verdur a kosid og
bregdast rétt vid porfum barnsins. Af pessum s6kum er einkennilegt af hverju pad er ekki
veitt pjonusta til foreldra fatladra barna sem svarar porfum beirra 4 pessum fyrstu og
erfidustu manudum. Pad virdist vera porf 4 pjonustu sem hjalpar foreldrum ad takast a vid
pa stédu sem fjolskyldan er komin i og byggja upp sterka og raunsza foreldra sem geta fra

fyrsta degi brugdist vid pérfum barnsins med 6ryggi, ast og umhyggju.

6.4.3 Studningur fjolskyldu

I fyrsta kafla ritgerdarinnar var fjallad um afallastreitu hja foreldrum fatladra barna. bar segir
a0 rannsoknir hafi synt fram 4 ad foreldrar fatladra barna virdist oft 4 tidum ekki geta treyst a
studning fj6lskyldu og vina sem adur var ef til vill til stadar, ad fjolskyldumedlimir og vinir
eigi pad til ad draga sig { hlé. Petta kemur heim og saman vid reynslu meirihluta peirra
foreldra sem vidtol voru tekin vid. I einu vidtali sogdu foreldrarnir ad fodur fjolskyldan hefdi
ekki verid tilbuin til a0 vidurkenna ad eitthvad vari ad barninu og pau hefdu alveg dregid sig
i hlé. S6gdu foreldrarnir ad pad hefdu i raun verid mestu vonbrigdin peirra pegar pau attudu
sig 4 pvi ad pau gatu ekki treyst 4 studning fjolskyldu sinnar. Ein médir nefndi ad hun hefdi
fengid studning fyrir barnid fra foreldrum sinum en pau veittu henni ekki takifaeri og voru
ekki tilbuin til pess ad reda vid hana um tilfinningar hennar sem tengdust fotlun barnsins.
Samkvamt henni litu foreldrar hennar svo 4 ad petta hefdi einfaldlega att ad vera svona og
pvi 6parfi ad reda pad frekar. Sumir foreldrarnir sem raett var vid h6fou p6 gdda reynslu af
peim studningi sem fjlskylda og vinir hafdi veitt peim og var greinilegt ad sa studningur

skipti foreldrana miklu mali.
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Ef rannséknarspurningin er h6fd til hlidsjonar pa er ljoést ad opinber studningur er ekki i
samremi vid parfir foreldra fatladra barna a leikskolaaldri. Foreldrar hafa meiri porf fyrir
salfredilegan og persénulegan studning heldur en veittur er. Svor vid peim undirspurningum
sem lagt var upp med leiddu { lj6s ad foreldrar fatladra barna finna fyrir einkennum
afallastreitu og glima oft vid erfidar eda neikvadar tilfinningar eins og sorg og samviskubit
sem erfitt getur verid ad vinna ar af sjalfsdadum. Pear tilfinningar sem foreldrar glima vid
tengist ekki 4 neinn hatt hvada greiningu barn hefur fengid. Foreldrar hafa mikla porf fyrir
persénulegan studning en samkvamt peim er sa studningur ekki til stadar. Foreldrar purfa ad
berjast fyrir pvi ad fa { gegn pann studning sem tilgreint hefur verid ad pau eigi rétt 4 og
standi peim til boda. Umraddur studningur er ekki adgengilegur og kemur ekki af sjalfu sér.

Eftir ad ljost var ad eitthvad veri ad barni peirra tok vid nokkurs konar témarum par sem
foreldrarnir virdast hafa hangid i lausu lofti. A medan barn var ekki komid med neina
greiningu bidu foreldrar i dvissu og h6fou ekki rétt 4 neinum studningi en samkvamt peim
var porf peirra fyrir persénulegan studning mest 4 pessu timabili. A sama tima eiga adrir
fjolskyldumeodlimir pad til ad draga sig i hlé og veita foreldrum ekki pann studning sem pau
adur toldu visan. Pad er pvi ljost 4 peim nidurst6dum sem saman hafa verid teknar ad pad er

ymislegt sem betur ma fara og telst rannséknarspurningunni pvi hér med svarad.

6.5 Alyktanir

Af ofangreindri umfjollun héfum vid komist ad peim nidurstédum ad foreldrar fatladra
barna purfi 4 g6dum, persénulegum eda andlegum studningi ad halda til ad takast 4 vid pad
alag sem fylgir pvi ad eiga fatlad barn. Foreldrar purfa ad hafa greidan adgang ad rétta
fagfolkinu sem getur adstodad pa vid ad takast a vid sorgina, samviskubitid og adrar erfidar
eda neikvaedar tilfinningar sem lagst geta 4 salu peirra og haft truflandi ahrif a lifsgedi

fj6lskyldunnar.

Foreldrar eiga ekki a0 purfa ad bidja um persénulegan studning. Pad parf ad vera til stadar
studningur sem bydst Sllum foreldrum pegar ljost er ad eitthvad er ad barni peirra. Vid
teljum ad braa purfi betur bilid fra pvi ad ljost er ad eitthvad er ad pangad til greining er ljos.
Um leid og grunur vaknar ad um fravik { proska sé ad rada purfa foreldrar ad hafa adgang
a0 studningi sem hjalpar peim a0 takast a vid per tilfinningar sem kvikna { brjosti peirra. Pad

er vissulega erfitt og mikid afall fyrir marga foreldra ad fa vitneskju um ad eitthvad sé ad

59



barninu peirra. Pvi er naudsynlegt ad strax fari af stad akvedid ferli til ad hjalpa peim ad
takast 4 vi0 breyttar adsteedur. Svo virdist sem malum sé pannig hattad i dag ad foreldrar
fatladra barna fai ekki adgang ad vissum urredum fyrr en barnid peirra sé buid ad fa
greiningu af einhverju tagi. Pad er pé einu sinni svo ad po ekki sé buid ad greina barn med
vissa fotlun pa pydir pad ekki ad porfin fyrir studning og adstod sé ekki til stadar. Foreldrar
eiga ekki ad purfa ad bida { 6vissu eftir ad barnid peirra fai greiningu svo peir fai adgang ad
pvi studningskerfi sem er { bodi i dag. Ekki er pé verid ad leggja til ad adeins sé veittur
studningur 2 fyrstu manudum heldur parf studningurinn ad vera vidvarandi og adgengilegur

foreldrum 4 medan peir hafa porf fyrir hann.

Su pjonusta sem stofnanir og hagsmunasamtok veita parf ad vera skyrari og adgengilegri.
Umraddir stadir purfa ad lata foreldra fatladra barna vita af tilvist sinni og vekja betur athygli
foreldranna a pvi ad peir séu til stadar fyrir pa. Allir fagmenn purfa ad vera samstiga { ad
upplysa foreldra um hvert hagt sé a0 leita, til pess a0 fa radgjof og studning til ad geta tekist
a vid pad sem framundan er. Fram kemur hja Sjoénarholi ad barn purfi ekki ad hafa fengid
greiningu til pess ad hegt sé ad fa radgjof hja peim. Eftir situr p6 ad foreldrar purfa samt

sem adur ad leita sjalfir eftir studningi.

Eins og fram hefur komid geta ekki allir foreldrar fatladra barna treyst a pann studning {
umhverfi sinu sem peir h6fou adur greidan adgang ad. A okkar mati er pvi ennpa brynni
port 4 ad opinber pjoénusta veiti foreldrum videigandi studning. Pegar erfidir timar eru verda
foreldrar ad hafa gott bakland til a0 leita i. Pad bua ekki allir svo vel ad hafa sterka og trygga
fjolskyldu til a0 hjalpa sér ad takast a vid erfidleika. Pvi verdur opinber pjénusta og
samfélagio 1 heild a0 standa vid bakid 4 foreldrum fatladra barna og svara porfum peirra fyrir

naudsynlegan studning.

Snemmtak fhlutun er pjénusta sem veitt er pegar ljost er ad foreldrar og born peirra purfa a
studningi ad halda fra samfélaginu. Lykillinn ad gédum arangri snemmtakrar thlutunar er
jafnvaegi milli fj6lskyldu og samfélags en hluti af hugmyndafredi snemmtakrar ihlutunar er
ad sja foreldrum fatladra barna fyrir gé0ri pjonustu og draga pannig ur erfidleikum
fjolskyldunnar. Hugmyndafredi snemmtakrar fhlutunar hefur verid hofd ad leidarljosi 4

Greiningar- og radgjafarstod rikisins og ad einhverju leyti 4 leikskélum, pad er pé ekki nog.
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Pad parf a0 vinna markvist eftir hugmyndafraedinni og taka mid af 6llum pattum sem tekid
er 4 innan hennar. Pad purfa allir sem koma ad malefnum fatladra og fjélskyldum peirra ad
vera samstiga { vinnu sinni. Pau raduneyti og stofnanir sem hafa um malid ad gera purfi ad
stilla saman strengi sina og vinna ad sameiginlegum markmidum svo arangur vinnunnar skili
sér { raun til foreldra og barna peirra. Vid teljum ad innleida purfi hugmyndafradi
snemmtakrar fthlutunar alls stadar { samfélaginu par sem unnid er med foreldrum fatladra
barna. Vid teljum jafnframt ad ef veittur sé gédur og vidvarandi studningur um leid og ljost
er a0 um fravik { proska er ad reda hja barni pa sé hagt ad styrkja foreldra { hlutverki sinu og
efla pa til sjalfshjalpar. Naudsynlegt er ad foreldrar viti ad peir hafi alltaf adgang ad gédum

og videigandi studningi.

Von okkar er p6 st ad ef veittur sé réttur studningur fra fyrstu stundu pa verdi foreldrar
betur { stakk bunir til a0 takast 2 vid par hindranir sem 4 vegi peirra verda pegar fram lida
stundir. Allir fagmenn purfa ad vera samstiga { ad upplysa foreldra um, hvert haegt sé ad leita,
til pess a0 fa radgjof og studning til a0 geta tekist 2 vid pad sem framundan er. Ef vel tekst til
og foreldrum tekst ad vinna med tilfinningar sinar og finna styrk hja sjalfum sér pa er ekki
vist a0 studningur fra utanadkomandi adilum verdi peim eins naudsynlegur og raunin er {

dag.
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7. Lokaord

Pegar um tilfinningar er ad rada er { raun aldrei hegt ad segja ad eitthvad sé rétt eda rangt.
Margir fagmenn vildu gjarnan geta sett sig { spor annarra og alyktad hvernig vidkomanda
lidur vid par adstedur sem geta komid. AJ atla ad segja fyrir um tilfinningar annarra getur
verid varhugavert pvi pad er aldrei hegt ad segja ad tilfinningar séu réttar, hvad pa rangar.
Tilfinningar okkar og skodanir eru pad sem einkennir okkur sem perséonur og pvi eiga allir

rétt 4 sinum tilfinningum.

Vinnan vid pessa ritgerd hefur verid mjog frédleg og gagnleg. A0 fa ad skyggnast inni
tilfinningaheim foreldra ungra fatladra barna hefur verid okkur émetanlegt og mun svo

sannarlega nytast okkur { starfi sem proskapjalfar.
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