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Utdrattur

Skard i vor og/eda gom er einn algengasti feedingargalli i andliti i heiminum, en arlega faedast
um sjé til niu bérn med skard & islandi. bessir einstaklingar purfa ad gangast undir umfangs-
mikid medferdarferli fra feedingu til fullordinsara sem felur medal annars i sér fjdolmargar
adgerdir, vidamiklar tannréttingar og talpjalfun. Langvinn veikindi barns geta haft margvisleg
ahrif a fjolskyldu pess, en i pessari rannsokn eru parfir foreldra barna med skard i vor og/eda
gém greindar. Skodad er hvernig komid er til méts vid parfir pessara foreldra i Noregi, Dan-
morku og & [slandi auk pess sem skodad er hvernig félagsradgjof getur nyst foreldrum
pbessara barna.

Rannsoknin er byggd a ritudum fraediheimildum, nidurstédum rannsékna og upp-
lysingavidtolum vid fagadila og foreldra barna med skard. Notast er vid hugmyndafraedi
félagsradgjafar um heildarsyn og sett er fram likan um parfir foreldra. Rannsdknin gefur
heilbrigdisstarfsfélki verkfzeri til ad skilja hverjar parfir foreldra eru og hveneer best er ad
veita tiltekinn studning. ba veitir likanid taekifeeri til pess ad efla studning og pjénustu vid
foreldra pessara barna.

parfir foreldra eru flokkadar i salfélagslegar parfir, fjarhagslegar parfir og porf fyrir
upplysingar. bessar parfir ma svo greina frekar nidur. parfirnar eru breytilegar eftir tima en i
Ollum tilvikum er studningur mjog mikilvaegur fra pvi foreldrum er tilkynnt um skard barns
par til barnid er ordid arsgamalt. parfir foreldra fyrir studning fara almennt minnkandi med
haekkandi aldri barns. Félagsradgjof getur nyst foreldrum a margvislegan hatt, en foreldrar i
Noregi og Danmorku eiga mun greidara adgengi ad félagsradgjof samanborid vid islenska

foreldra.

Lykilord: parfir, studningur, foreldrar, langvinn veikindi, langveik bérn, skard i vor og/eda

goém, heildarsyn, likan.



Formali

Hofundur er feeddur med skard i vor og gém og bpekkir pvi persénulega til malefna
einstaklinga med skard og fjdlskyldna peirra. Hofundur pekkir til nokkurra foreldra barna
med skard i vor og/eda gom og hefur oft velt pvi fyrir sér hvort foreldrar i pessum sporum
hafi parfir umfram foreldra alheilbrigdra barna. Héfundur hafdi pvi dhuga a ad freedast um
reynslu og lidan foreldra barna med skard i vor og/eda gém og hvada parfir peir hafa sem
foreldrar langveiks barns og hvernig best ma koma til mots vid peer.

[ desember 2010 haféi hofundur samband vid nokkur félagasamtok, par & medal
Breid bros, félag adstandenda barna med skard i vor og gédm og dskadi eftir hugmyndum ad
efnisvali. Gédar og ahugaverdar hugmyndir bdarust fra Breidum brosum og eftir fund med
leidbeinanda og umsjonarmanni verkefnisins var efnid utfeert og afmarkad a pann hatt ad
greina hverjar parfir foreldra barna med skard i vor og/eda gom eru og skoda hvernig tiltekin
16nd koma til méts vid helstu parfir foreldra. Ut fra pvi var akvedid ad beita heildarsyn a
malefnid og vinna likan um heildarparfir foreldra.

Sérstakar pakkir fa Sigurveig H. Sigurdardéttir félagsradgjafi og umsjonarmadur
verkefnisins og Sverrir Oskarsson félagsradgjafi sem var leidbeinandi verkefnisins. Radgjof
beirra, leidbeiningar og pekking voru hofundi mikil hjalp og mikils virdi.

peim fagadilum og foreldrum sem gafu sér tima til ad svara spurningum og deila
pekkingu sinni @ malefninu eru faerdar miklar pakkir fyrir. Sérstakar pakkir er vert ad veita
Astu Soleyju Sturludéttur foreldri og stjérnarmanni i Breidum brosum, samtdkum
adstandenda barna med skard i vor og gém fyrir dmaelda adstod og velvilja.

Einnig f& Ragnar Heidar brastarson og Steinunn Gydu- og Gudjénsdéttir innilegar
pbakkir fyrir yfirlestur verkefnisins. Sidast en ekki sist eru Hannesi Arndrssyni feerdar einlaegar
pbakkir fyrir gridarlega polinmaedi, gagnlegar radleggingar og vyfirlestur verkefnisins.
Studningur hans, hvatning, leidbeiningar og trd a hofundi veittu hofundi pann kraft sem

purfti til ad vinna verkefnid og gera efninu skil 8 videigandi hatt.
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Inngangur

Leitast var vid ad svara pvi hverjar parfir foreldra barna med skard i vor og/eda géom eru,
hvenzer, i hvada formi og hvernig koma ma til méts vid peer. Litid er til margra dlikra parfa og
reynt ad fa sem heildstaedasta mynd af peim og skodad hvernig paer eru breytilegar eftir
tima. Sett er fram likan um heildarparfir foreldra fra faedingu barns til fullordinsara. b3 er
skodad hvernig komid er til méts vid helstu parfir foreldra barna med skard i vor og/eda géom
i Noregi, Danméorku og & islandi. A3 lokum er skodad hvernig félagsradgjof og hugmynda-
fraedi heildarsynar getur nyst foreldrum pessara barna.
Eftirfarandi rannséknarspurningar voru settar fram i upphafi rannséknarinnar:
1. Hverjar eru parfir foreldra barna med skard i vor og/eda gém fyrir studning?
2. Hvernig geta félagsradgjof og heildarsyn nyst foreldrum barna med skard i vor og/eda
gom?
3. Hvernig koma island, Noregur og Danmérk til méts vid helstu parfir foreldra barna
med skard i vor og/eda goém?
pratt fyrir ad nokkud sé um rannséknir @ malefnum langveikra barna hefur pessi
tiltekni hépur ekki verid skodadur itarlega. Rannséknir tengdar skardi i vor og/eda gom hafa
flestar beinst ad einstaklingnum sem er med skard og ad leeknisfraedilegri medferd vid skardi.
Fjolskyldur einstaklinga med skard og félagslegar og tilfinningalegar hlidar skards hafa fengid
minni athygli hjd rannsakendum. Parfir foreldra barna med skard hafa Iitid verid
rannsakadar, en i flestum slikum rannséknum er einungis verid ad skoda parfir 8 afmorkudu
timabili eda i dkvednum adsteedum, til deemis eingdngu pegar barn fer i adgerd eda
eingdngu vid greiningu skards. Upplysingar um parfir foreldra eru pvi mjog dreifdar og
nokkud takmarkadar, en ekki fundust rannsdknir sem skodudu heildarparfir foreldra barna

med skard i vor og/eda gom. Heildarsyn virdist pvi litid hafa verid beitt i pessum malaflokki.



Adferdafraedi

Um er ad raeda rannsékn sem unnin var fra janudar til mai 2011. Notast var vid ritryndar
freedigreinar, beekur sérfreedinga og upplysingavidtol vid fagadila 8 vettvangi sem og
foreldra. Leitast var vid ad finna ritryndar greinar um rannséknir & efninu, medal annars ur
félagsradgjof, hjukrunarfraedi og laeknisfraedi. Ahersla var 16gd & ad finna og nota heimildir og
rannséknir sem unnar voru i sama menningarheimi og Island tilheyrir, par sem rannséknar-
nidurstodur benda til pess ad vidbrogd og parfir foreldra barna med skard geti verid 6lik eftir
menningarheimum. betta ma til daemis sja i rannsékn Black, Girotto, Chapman og Oppen-
heimer (2009).

Rannsakandi geetti fyllsta hlutleysis vid mat 4 porfum foreldra og leitadi ad og skodadi
heimildir med opnum huga. Nidurstodur fraedilegra rannsdkna um efnid eru greindar eftir
tidni til ad meta mikilvaegi Slikra parfa. Tekin voru upplysingavidtdl vid Asthildi Bragadéttur
félagsradgjafa 4 Landspitala haskdlasjukrahusi 8. mars 2011, Astu Séleyju Sturludéttur
foreldri barns med skard og stjornarmann i stjérn Breidra brosa, samtaka adstandenda barna
med skard i vor og gom 30. mars 2011 og Résu Einarsdéttur hjukrunarfreeding 4 Landspitala
haskélasjukrahusi og fyrrum stjérnarmann i Breidum brosum 1. april 2011. Einnig var tekid
upplysingavidtal vid Ragnheidi Solvaddttur, mdédur ungs drengs med skard pann 11. april
2011.

Naudsynlegt er ad hafa i huga ad pratt fyrir ad hagsmunir og markmid foreldra og
barna med skard eigi oft samleid, pa geta parfir foreldra og parfir barna verid mjog olikar i
ferlinu. bvi zetti ekki ad reeda um parfir foreldra og barna sem 6adgreindar parfir eins hops,
heldur er naudsynlegt ad hugsa um bparfir foreldra og parfir barna sem sitthvorn hlutinn. |
pessari rannsokn er eingdngu verid ad skoda parfir foreldra barna med skard fyrir studning

en ekki parfir barna med skard.



Fyrri rannséknir um efnid

Rannsdknir sem tengjast skardi i vor og/eda gom hafa flestar skodad leeknisfraedilega nalgun
skards. Litid hefur verid skrifad um pann studning sem fjolskyldur barna med skard purfa a
ad halda en hinsvegar er pé nokkud til af rannséknum um ahrif skards & einstaklinga. | peim
rannséknum hefur aherslan fyrst og fremst verid @ neikvaed ahrif skards en i seinni tid hafa
jdkvaed ahrif skards & einstaklinga fengid aukna athygli. Vidbrogd foreldra vid fréttum af
skardi barns hafa einnig verid rannsékud og pa hafa parfir foreldra & medan barn peirra
liggur inni & spitala verid rannsakadar talsvert. Fyrri rannséknir @ pessu svidi hafa hver fyrir
sig einblint & tiltélulega afmarkadan patt eda timabil i tengslum vid skard, en ekki fundust
rannséknir eda greinar sem skodudu heildarparfir foreldra. Nokkud af upplysingum og
rannsoknarnidurstodum er pvi til stadar en paer eru hver og ein i sinu horni, ad skoda litinn

og afmarkadan patt hver.

Hvad er skard i vor og/eda gom?

Myndun skards
Skard i vor og/eda gom er einn algengasti feedingargalli i andliti i heiminum. Margar tilgatur
eru til um orsakir skards en i dag bendir flest til pess ad um einhverskonar samspil erfda og
umbhverfis sé ad reeda (Havstam, Laakso og Ringsberg, 2010; Grosen o.fl., 2010; Johanson og
Ringsberg, 2003).

Skard verdur til a fyrsta pridjungi medgongu, en skard i vor og tanngardi annarsvegar
og skard i gdm hinsvegar myndast hvorki & sama hatt né 4 sama tima. [ raun er um ad raeda
tvo feedingargalla en almennt er talad um pd sem einn par sem peir fylgjast nzer alltaf ad.
Skard i vor og tanngardi verdur til 4 fimmtu til sjbundu viku medgongu pegar samruni nefs,
vara og tanngards rofnar. A einfaldan hatt ma segja ad nefid myndist pegar midhluti nefsins,
hlidar pess og nasir koma saman og mynda eina heild og tengjast svo efri vor og tanngardi i
samruna. bessi samruni getur rofnad 6dru megin eda badum megin og verdur skard 6dru

megin eda badum megin eftir pvi. Skard i gédm verdur hinsvegar til a sjoundu til télftu viku



medgongu pegar gdémlistar, sem mynda géminn, na ekki ad maetast eda renna saman vid
midnesid (Mossey, Little, Munger, Dixon og Shaw, 2009).

Til eru prjar gerdir skards. [ fyrsta lagi er um ad raeda skard i vor eingdngu, i 68ru lagi
skard i gdm eingdngu og i pridja lagi skard i vor og gém en slikt er oft kallad alskard. Skard
getur verid 6dru megin eda badum megin eftir pvi hvort samruni rofnar 6dru megin eda
badum megin. ba geta skord verid mismunandi ad breidd og lengd eftir pvi hve langt samruni
var kominn pegar hann var trufladur (Havstam o.fl., 2010; Grosen o.fl., 2010; Johanson og
Ringsberg, 2003; Mossey o.fl., 2009).

Skard i vor og/eda gom getur komid fram sem hluti af steerri faeedingargalla, til deemis
Pierre Robins heilkenni eda hjartasjukddmum, eda verid sjalfstaedur faedingargalli par sem
ekkert annad amar ad barninu (Grosen o.fl., 2010; Mossey o.fl., 2009). Talid er ad um pad bil
30% skarda séu hluti af steerri faedingargalla en i um pad bil 70% tilfella sé eingdngu um ad
raeda skard i vor og/eda gém (Mossey og Castillia, 2003; Mossey o.fl., 2009). | pessari
rannsokn er eingdngu verid ad skoda parfir foreldra barna med skard sem sjalfstaedan

feedingargalla.

Tidni skards
Eins og adur segir er skard einn algengasti faedingargalli sem fram kemur i andliti. Rannsoknir
hafa bent til pess ad tidni skards i vor og/eda gdm sé mismunandi eftir kynpaetti og I6ndum.
Pannig ma til deemis sja mun heaerri tidni skards hja folki af asiskum uppruna heldur en félki af
afriskum uppruna. Einnig hefur verié synt fram a ad skard er algengara i Sudur Ameriku,
Kanada og Nordur Evrépu, heldur en i Sudur Evrépu, Bandarikjunum og Afriku. Rannsoknir a
tioni skards eftir uppruna hafa auk pess synt fram a ad innflytjendur fra Asiu, sem bua i
Bandarikjunum, eru liklegri til ad hafa skard og syna svipadar tidnitdlur og ibuar Asiu, heldur
en félk af bandariskum uppruna (Mossey o.fl., 2009; Mossey og Castillia, 2003). Um pad bil
60% barna sem faeedast med einhverskonar skard eiga ekki settarségu um skard en i um 40%
tilfella pekkjast einhver tilfelli skards i att viskomandi (Arni Bjérnsson og Gunnhildur
Jéhannsdoéttir, 1996; Social- og helsedirektoratet, 2007).

Samkveemt skyrslu fra Alpjédaheilbrigdisstofnuninni er 1 af hverjum 700 lifandi

faeddum boérnum i heiminum med einhverskonar skard (Mossey og Castillia, 2003). Einnig



hefur pad komid fram ad skard er ad finna hja yfir 2,5% af hverjum 1000 lifandi faaddum
bérnum 4 Nordurldndunum (Mossey o.fl., 2009). | saenskri rannsékn kemur hinsvegar fram
ad um pad bil 1,8-2% af hverjum 1000 feeddum boérnum i Svipjéd feedist med skard i vor
og/eda gdm (Marcusson, Akerlind og Paulin, 2000).

Samkvaemt skyrslu norska Félags- og heilbrigdisraduneytisins ma reikna med ad um 1
af hverjum 600 nyfaeddum bérnum i heiminum faedist med einhverskonar skard, en einnig
kemur fram i skyrslunni ad um 1 af hverjum 500 bornum i Skandinaviu feedast med
einhverskonar skard. b6 er fyrirvari settur 4 pessar tolur par sem samanburdur 3 tolfraedi og
tioni skards i heiminum er erfidleikum hadur af morgum dastadum, medal annars vegna
mismunandi skilgreininga a skardi og mismunandi adferdum vid talningu og skraningu skards
hja einstaklingum & milli landa (Social- og helsedirektoratet, 2007).

Litid er til af islenskum télum um tidni skards. Arni Bjornsson lytalaeknir og Gunn-
hildur J6hannsdéttir (1996) rannsékudu tidni skards hja islendingum faeeddum & arunum 1972
— 1992 og fundu Ut ad um 1,87 einstaklingar af hverjum 1000 feeddust med skard. Segja pau
petta vera nokkud hzerra hlutfall en pekkist i nagrannaléndum okkar, en edlilegar skyringar

geti verid a pvi, til ad mynda géd skraning og gott ungbarnaeftirlit hér a landi.

Ahrif skards
Einstaklingar faeddir med skard i vor og/eda gom purfa ad gangast undir margar lytaadgerdir
og oft langvarandi tannréttingar adur en medferd vid skardinu lykur & seinni hluta
unglingsaranna. Ekki er unnid eftir samreemdum verklagsreglum eda leidbeiningum i
alpjédasamfélaginu um medferd skards, til deemis med tilliti til pess hvernig og hvenaer
tilteknar adgerdir skuli fara fram. Til eru yfir 190 mismunandi adferdir eda verklagsreglur vid
ad lagfeera skard i heiminum. Af peim sokum getur medferd vid skardi verid olik ad einhverju
leyti eftir pvi hvar i heiminum medferd fer fram. Algengt er po ad medferd sé mjog
sambeerileg 4 Nordurlondunum og i ndgrannalondum peirra (Social- og helsedirektoratet,
2007).

Kramer, Baethege, Sinikovic og Schliephake (2007) fra byskalandi draga i grein sinni
fram helstu adgerdir sem porf er & og timasetningu peirra. Par er lagt til ad fyrsta adgerd,

sem felst i lagfaeringu a vor, fari fram pegar barnid er um fimm til sex manada gamalt. Nickel



og Desch (2000) fra Bandarikjunum leggja til ad fyrsta adgerd, lagfaering & vor, fari fram
pegar barnid er um 3-10 vikna gamalt. bratt fyrir misraemi i timasetningu adgerda er rod
beirra po oft svipud. Byrjad er a lagfeeringu 4@ vor, pvi naest tekur vid lagfering 8 gdmi
barnsins, um eins ars aldur samkveemt Kramer o.fl. (2007) og um sex til 4tjdn manada aldur
samkvaemt Nickel og Desch (2000). i einhverjum tilvikum er svo gerdur greinarmunur &
adgerd a harda og mjuka gdomnum (Kramer o.fl., 2007). bar sem skord geta verid misalvarleg
parf ad skoda hvert tilvik fyrir sig og fjoldi adgerda getur pvi verid mismunandi eftir
einstaklingum. Hinsvegar parfnast flestir fyrrnefndra adgerda sem og adgerda til ad lagfaera
og bata utlit nefs, kjalka og efri varar svo eitthvad sé nefnt (Kramer o.fl., 2007; Nickel,
Desch, 2000). P4 eru tannréttingar einstaklinga med skard i vor og/eda gém oft mjog
umfangsmiklar og hefjast yfirleitt pegar barn eru um sex til sjo dra og standa fram & unglings-
eda fullordinsar.

Skard i vor og/eda gom hefur ekki eingongu likamleg ahrif & einstaklinga. Rannsdknir
hafa synt fram @ ad born med skard i vor og/eda gébm a skoélaaldri eru liklegri til ad syna
einkenni punglyndis, vera félagslega einangrud og innhverf en heilbrigdir jafnaldrar peirra.
Einnig hefur verid synt fram 4 ad fimm til sex ara gomul born med skard i vor og/eda gém
eru vidkvaemari fyrir areiti og hraedast audveldar en heilbrigdir jafnaldrar peirra (Lockhart,
2003). ba hafa rannsdknir einnig synt fram & ad born med skard i vor og/eda gom segjast
oftar verda fyrir stridni og finni oftar til kvida en heilbrigdir jafnaldrar peirra (Hunt, Burden,
Hepper og Johnston, 2005).

Unglingar med skard i vor og/eda gom virdast eiga erfidara med félagsleg samskipti
en heilbrigdir jafnaldrar peirra auk pess sem peir eru almennt danaegdari med eigid utlit og
hafa almennt lzegri sjalfsmynd en heilbrigdir jafnaldrar peirra, en hezett er vid ad petta hafi
neikvaed ahrif 4 hamingju peirra og velgengni i lifinu (Lockhart, 2003). Rannséknir a lifs-
geedum (e. quality of life) hafa pratt fyrir petta synt fram 4 ad fullordnir einstaklingar med
skard i vor og/eda gém meti lifsgaedi sin eingéngu litillega verri en heilbrigdur samanburdar-
hépur (Marcusson o.fl., 2000).

Af adurnefndu er augljost ad skard i vor og/eda gom hefur ekki eingongu ahrif a
einstaklinginn sjalfan heldur fjélskyldu hans einnig, allt fra faedingu barns til fullordinsara, en

ut fra pvi ma velta fyrir sér hverjar parfir foreldra barna med skard i vor og/eda gém eru.



barfir foreldra

Einstaklingar med skard i vor og/eda gom parfnast fjolbreyttrar medferdar margra
sérfraedinga fram a fullordinsar sem felst medal annars i adgerdum, tannréttingum og tal-
pjalfun eftir porfum svo eitthvad sé nefnt. bad er pvi nokkud oruggt ad skard barns hefur
ekki eingdngu ahrif & pad heldur einnig a fjolskylduna i heild.

[ einhverjum tilvikum uppgotvast skard & medgdngu en annars vid faedingu barns.
Pad getur verid mikid afall fyrir foreldra ad fa paer fréttir ad barn peirra sé med skard i vor
og/eda gom. Vidbrogd foreldra geta verid mjog einstaklingsbundin og eru had morgum
pattum. bvi er ekki haegt ad ganga ad pvi visu ad sami studningur henti 6llum.

| alpjodlegri rannsékn sem Black og fleiri unnu kemur fram ad vidbrogd foreldra vid
fréttum af skardi nyfeedds barns sins eru mismunandi eftir menningarheimum. Upplifun
foreldranna af fréttunum er pvi had peirri menningu, tra og pvi samfélagi sem foreldrarnir
bua i (Black, Girotto, Chapman og Oppenheimer, 2009). Samkvaemt pessu er pvi mikilveegt
ad hafa menningu og samfélag i huga vié mat a studningsporfum foreldra. Einnig hefur verid
synt fram & ad parfir foreldra fyrir studning og upplysingar eru mismunandi eftir aldri
barnsins og hvar pad er statt i pvi ferli ad laga skardid med adgerdum og tannréttingum
(Chuacharoen, Ritthagol, Hunsrisakhun og Nillmanat, 2009).

Naudsynlegt er ad horfa a adstaedur fjolskyldunnar med heildarsyn i huga pegar verid
er ad meta parfir hennar fyrir studning, en med heildarsyn er fjolskyldan medal annars
skodud i félagslegu, fjarhagslegu og samfélagslegu ljdsi auk pess sem bjargir fjdlskyldunnar
og tengsl hennar innbyrdis sem utan eru skodadar. Hafa parf i huga foreldrana sem ein-
staklinga, lidan peirra og haefni til ad takast 4 vid adstaedur, félagslegt studningsnet peirra,
tima hverju sinni og sidast en ekki sist menningu samfélagsins. Ut fra nidurstédum freedilegra
rannsékna & efninu hefur porfum foreldra verid skipt upp i prja adalpaetti sem svo er heegt ad
skipta frekar upp. Fjallad er um hvern patt fyrir sig, en parfir foreldra skiptast i porf fyrir
upplysingar (Upplysingar um adgerdarferli, malproska og tal; Upplysingar um proska barns
og heilbrigdi pess; Upplysingar um erfdir skards og hvad skard er), salfélagslegar parfir (Porf
fyrir félagsradgjafa og salfraeding; borf fyrir félagslegan studning fjolskyldu og vina; borf fyrir

studning fra 68rum foreldrum i sému std6du) og sidast en ekki sist fjarhagslegar parfir. bessi
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flokkun adalflokka og undirflokka var dkvedin ut frd umfjollun freedilegra rannsakenda og
fagadila um parfir foreldra en einnig Gt frd pvi hvad er sameiginlegt med peim og hvad

adgreinir pzer.

Porf fyrir upplysingar

Eins og adur segir er algengt ad fjdlskyldur barna sem faedast med skard hafi enga fyrri sdgu
um skard i fjolskyldunni. bvi pekkja margir foreldrar litid sem ekkert til skards sem gerir pad
ad verkum ad mikil dvissa, 6tti og margar spurningar eru til stadar hja nybokudum foreldrum
barns med skard og hafa peir pvi mikla porf fyrir upplysingar. Pannig hafa rannséknir margar
synt ad eitt pad mikilveegasta ad mati foreldra langveikra barna er ad fa upplysingar og svor
vid spurningum sinum (Helga Bragadodttir, Gudruan Kristjansdéttir og Herdis Gunnarsdéttir,
2006; Young, O’Riordan, Goldstein og Robin, 2000).

Foreldrar nyfeeddra barna med skard hafa almennt mestar dhyggjur af og spyrja helst
um faedugjof og neeringu barnsins. Einnig er pad mjog algengt ad spurt sé um adgerdarferlid,
pbroska barnsins og hvort barnid muni eiga i vanda med tal (Young o.fl., 2000; Chuacharoen
o.fl., 2009; Johansson og Ringsberg, 2003). Foreldrum pykir einnig mikilvaegt ad fa ad heyra
fra heilbrigdisstarfsfolki ad skardid sé ekki sok foreldranna auk pess sem foreldrum finnst
mikilvaegt ad ekki sé einblint um of a skardid heldur sé aherslan & pau atridi par sem barnid
stendur sig vel og er heilbrigt, til deemis ef barnid hefur komid vel Ut Ur nyburaskodun. b3 er
pad foreldrum einnig mikilveegt ad heyra um edli og erfdir skards og proska, heilsu og

framtid barnsins (Johansson og Ringsberg, 2003; Young o.fl., 2000).

Sdlfélagslegar parfir

Tekin hafa verid saman akvedin tilfinningaleg vidbrogd sem meirihluti foreldra upplifir,
mismikid eftir einstaklingum, vid greiningu skards hja barni. Rannséknir hafa pannig margar
hverjar synt ad flestir foreldrar upplifa medal annars tilfinningalegt afall, reidi, dvissu, streitu,
kvida og margskonar ahyggjur, til deemis af erfdum skards, fjarmalum og vinnutapi. Algengt
er ad foreldrar sem nylega hafa fengid fréttir af skardi barns upplifi dvissu og ahyggjur af
framtid, heilsu og vellidan barnsins sem og évissu um mal- og félagsproska pess. Einnig finna

margir foreldrar til sektarkenndar og sjalfsasokunar eda afneita og fordast hugsanir um
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faedingargalla barnsins (Chuacharoen o.fl.,, 2009; Johanson og Ringsberg, 2003; Young o.fl.,
2000). Neikvaed tilfinningaleg ahrif skards hja barni hafa mismikil ahrif & foreldra, en pad
hvort skard i vor og/eda gom pekkist i aett vidkomandi eda ekki getur til deemis haft ahrif a
vidbrogd foreldra (Chuacharoen o.fl., 2009; Ragnheidur Solvadéttir munnleg heimild, 11.
april 2011). Mikilveegt er ad hafa petta i huga pegar verid er ad meta porf fyrir studning vid
foreldra barna med skard i vor og/eda gém.

[ seenskri rannsékn um upplifun foreldra & pvi ad eignast barn med skard, kom fram
eindregin 6sk pess ad salfreedingur yrdi adgengilegur foreldrum barna med skard,
sérstaklega fyrst eftir fréttir af skardinu og i kringum adgerdir. Hluti foreldranna vildi ad
salfreedingur hefdi samband vid pad af fyrra bragdi, jafnvel strax a feedingardeildinni.
Johansson og Ringsberg (2003) leggja til ad salfraedingur sé avallt hluti af teymum sem vinna
med boérn med skard og fjdlskyldur peirra. | islenskri rannsékn um dnaegju foreldra & barna-
deildum komu patttakendur medal annars med pa athugasemd ad foreldrar langveikra barna
a@ttu ad eiga pess kost ad hitta salfraeding reglulega (Helga Bragadéttir, Ragnheidur Sigurdar-
déttir, Herdis Gunnarsdéttir, Audur Ragnarsdéttir og Anna Olafia Sigurdardéttir, 2007).

Félagslegur studningur fra studningsneti fj6lskyldunnar, til ad mynda fra stoér-
fjolskyldunni, vinum og ndanasta umhverfi, getur skipt miklu mali fyrir lidan foreldra og getur
dregid ur alagi, ahrifum afalls og streitu og styrkt foreldrana til ad takast 4 vid adsteedur a
heilbrigdan hatt og adlagast peim betur (Baker, Owens, Stern og Willmot, 2009; Hallstrém og
Elander, 2007; Hulda Solrin Gudmundsddttir, 2004). Bresk rannsékn fra arinu 2009 syndi
pbannig fram a ad peir foreldrar sem nutu og hofdu greidan adgang ad gédum félagslegum
studningi leid betur, gdtu betur tekist 8 vid fréttir af skardi barns og skardid hafdi minni
félagsleg og sdlraen ahrif a fjolskylduna i heild, samanborid vid fjclskyldur sem ekki nutu géds
félagslegs studnings. Foreldrar sem attu fda eda enga ad sem peir gatu raett vid i trunadi
syndu aukin merki um sdlraena erfidleika (Baker, Owens, Stern og Willmot, 2009).

Félagslegur studningur er talinn hafa mest ahrif ef hann er til stadar pegar foreldrar
fa fréttir af faedingargalla barnsins og fyrstu vikur og manudi eftir pad. Jakvaed ahrif
félagslegs studnings eru pod einnig mikilveeg sidar pé hann hafi mest ahrif i upphafi (Hulda
Sélran Gudmundsdadttir, 2004). Hallstrom og Elander (2007) telja ad flestir seeki félagslegan

studning til allra nanustu aettingja, til ad mynda 6mmu og afa barns. En pratt fyrir mikilvaegi
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félagslegs studnings hafa ymsar rannséknir synt ad félagslegur studningur foreldra sem eiga
langveik bérn er almennt minni en hja 6drum fjolskyldum auk pess sem studningsnet peirra
er yfirleitt famennara (Baker o.fl., 2009; Hulda Sélrin Gudmundsdodttir, 2004).

Hallstrom og Elander (2007) téku saman helstu nidurstédur um algengustu parfir
fiolskyldna langveikra barna. bpar kemur medal annars fram ad pad ad hitta adra foreldra i
somu stodu hjalpi foreldrum mikid vid ad takast a vid erfidar tilfinningar og nyjar adstadur.
Samkvaemt islenskri rannsokn fra arinu 2006 telja foreldrar barna & barnadeildum Land-
spitala haskdlasjukrahuss pad vera eina af sinum mikilveegustu porfum ad hitta adra foreldra
sem hafa svipada reynslu og peir, jafnvel a reglulegum fundum, til ad reeda saman og deila
reynslu sinni og rddleggingum. Foreldrar i rannsékninni toldu ad pessari porf veeri mjog illa
maett, en tillogur greinahdfunda til urbdta @ pessu eru medal annars ad benda foreldrum a
Umhyggju, félag fyrir fjdlskyldur langveikra barna & islandi, en innan pess ma finna morg
smeerri félog sem snua ad tilteknum veikindum barna (Helga Bragadéttir o.fl.,, 2006). Eitt
beirra er Breid bros, samtok adstandenda barna med skard i vor og gdm, en samtokin veita
foreldrum medal annars fraedslu og radgjof vardandi réttindi og medferdir og gefa foreldrum
teekifaeri til ad kynnast 66rum i s6mu stédu.

Eins og adur hefur komid fram eru margir foreldrar i afalli og upplifa oft mikla dvissu
og mikid alag pegar beir eignast barn med skard i vor og/eda gédm. Ahyggjur og vangaveltur
um framtidina, proska barnsins, adgerdir, fjarmal, og sjalfsasékun eru einnig medal pess sem
margir foreldrar upplifa. Foreldrar eru edlilega misvel i stakk bunir til ad takast & vid slikar
tilfinningar og alag. bvi ma velta upp peirri spurningu hvort porf sé a salreenni eda félagslegri
radgjof fyrir foreldra i pessari stodu. [ islenskri rannsékn um lidan og parfir foreldra barna
sem liggja inni & spitala kemur fram ad um 70% foreldra sem téku patt i rannsdkninni toldu
mikilvaegt eda mjog mikilveegt ad eiga pess kost ad hitta félagsradgjafa (Gudrudn
Kristjansdéttir, Helga Bragadéttir og Herdis Gunnarsdéttir, 2005). | sambaerilegri rannsékn
Helgu Bragadottur o.fl. (2006) kemur fram ad foreldrum langveikra barna finnst petta
mikilvaegt en finnst & sama tima alls ekki vera komid til mots vid pessa porf. Hulda Sélrun
Gudmundsdéttir (2004) setur fram pa tilgdtu ad erfitt adgengi foreldra langveikra barna 3

islandi ad salreenni og félagslegri radgjof sé einn pattur i Utskyringu pess hve hatt hlutfall
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pbessa hoéps glimir vid andlega erfidleika, alag og streitu, en slikt getur leitt til

afallastreituréskunar (PTSD) an videigandi medhondlunar.

Fjagrhagslegar parfir

Langvinn veikindi barns hafa yfirleitt i for med sér baedi aukin utgjold heimilisins og einhverja
fjarveru annars eda beggja foreldra fra vinnu. Hulda Sélriun Gudmundsdéttir (2004) dregur
ba alyktun af fyrri rannséknum um efnid ad langvinn veikindi barns hafi fjarhagserfidleika i
for med sér fyrir fjolskylduna og ennfremur ad fjarhagserfidleikar fjolskyldna langveikra
barna séu til stadar 6had menningu, en menning og samfélag geti pd haft ahrif a alvarleika
peirra. Nidurstodur Ur rannsékn Huldu Sélrdnar syna ad langvinn veikindi barns virdast hafa
b6 nokkur ahrif a fjdrhag fjolskyldna, en teeplega helmingur patttakenda (43%) i rannsékninni
taldi fjarhagsleg ahrif veikindanna vera mikil eda mjog mikil (Hulda Sélrin Gudmundsdattir,
2004). [ islenskri rannsékn um mikilveegustu barfir foreldra barna 4 Landspitala
haskoélasjukrahusi kom i 1jés ad meirihluti peirra foreldra sem toku patt (70%) vildi hitta
félagsradgjafa til ad fa upplysingar um fjarhagslega adstod og taldi pad vera mikilveega eda
mjog mikilveega porf (Gudrun Kristjdnsdottir o.fl.,, 2005). Baedi islenskar og erlendar
rannsoknir hafa bent til pess ad radgjof i tengslum vid fjarmal og réttindi til
almannatrygginga sé ein af tiu mikilvaegustu pérfum foreldra langveikra barna & sjukrahtsum
(Helga Bragaddttir o.fl., 2006; Helga Bragadéttir o.fl., 2007). Umfjollun um parfir foreldra
gefur skyrt til kynna ad parfir peirra eru margar og fjolbreyttar og geta verid élikar eftir tima.
bessar 6liku parfir eru pvi teknar saman i eina heildarmynd i likani svo skoda megi paer betur

med heildarsyn i huga.

Likan fyrir studning vid foreldra barna med skard i vor og/eda gom

Pad likan sem hér er sett fram er hugsad sem einskonar grunnur sem byggja ma a og stydjast
vid pegar verid er ad meta studningsparfir foreldra barna med skard. Vert er ad benda 4 ad
likanid midast eingdngu vid parfir foreldra barns med skard en ekki vid parfir barnsins sjalfs,
en ekki er haegt ad segja med vissu ad parfir foreldra og barns séu peaer somu, sérstaklega

pbegar barnid verdur eldra og sjalfstaedara. Mikilveegt er ad hafa i huga ad likanid er einungis
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viomid og ekki vist ad pad svari pérfum allra foreldra barna med skard. Skoda parf hvert tilvik
fyrir sig par sem parfir, viobrogd, tilfinningar, fjarmal, studningsnet og fleiri paettir geta verid
nokkud Olikir fra einni fjolskyldu til annarrar. Einnig parf ad hafa i huga pad menningar-
samfélag sem fj6lskyldan byr i og hvar barnid er statt i medferdarferlinu.

Med likani sem pessu ma betur skilja hverjar parfir foreldra eru og sja hvernig
tiltekinn studningur getur maett dlikum porfum foreldra, hvernig dlikar gerdir studnings geta
unnid saman og hvenzer akjésanleg timasetning er fyrir dlikar gerdir studnings. Likan sem
pbetta getur hjalpad fagadilum, félagasamtokum og foreldrum ad skoda hverjar heildarparfir
foreldra eru og meta hvort verid sé ad koma naegilega til méts vid allar parfir foreldra. Einnig
getur likanid nyst vid ad auka og bata studning vid foreldra barna med skard i vor og/eda
gom. Med likani sem pessu ma ad auki audvelda fagadilum og 68rum ad sja heildarmynd af
porfum foreldra og hvar og hvernig md bata studning vid pa. Likanid er lika haegt ad nota til
ad meta hvar og hvenaer er i lagi ad draga ur tilteknum studningi vid foreldra og pannig spara
tima og vinnu og maeta foreldrum pa betur @ 66rum timapunktum i medferdarferli barns eda
a annan hatt. Med likaninu er verid ad draga saman fldkinn veruleika og fjolbreyttar parfir
foreldra i eina mynd svo audveldara sé ad lita 4 adsteedur pessa héps med heildarsyn i huga

og proa studning og pjonustu vid foreldra at fra hugmyndafraedi um heildarsyn.

Uppsetning likans
Pegar reynt er ad setja saman likan fyrir pann heildarstudning sem foreldrar barna med
skard i vor og/eda gom parfnast er margt sem hafa parf i huga, til deemis menningarheim
viokomandi, einstaklingsmun og fyrri reynslu og pekkingu vidkomandi af skardi. Likanid sem
hér er sett fram er einungis viomid og er byggt 4 peim heimildum sem fundust um stédu og
parfir umraedds hoéps. Likanid er ekki sett upp Ut fra visindalegum maelingum & akjésanlegu
magni eda mikilvaegi studnings heldur er magn hvers pattar metid af hofundi Ut fra peim
heimildum sem fyrir liggja. Vid val @ pvi hvad atti ad vera inni i likaninu og hvad ekki var
reynt ad draga ut allar helstu parfir foreldra samkveemt heimildum.

Likanid er byggt upp a fimm tolugildum frd 0 upp i 100 sem hvert fyrir sig hefur
akvedna merkingu. Upplysingar um tolugildin og merkingu peirra ma sja i toflu 1 ad nedan.

Akvedid var ad lata tolugildid 100 takna mestan studning og télugildid 0 engan studning.
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Valid var ad nota fimm tolugildi til ad tdkna mikilvaegi studnings par sem fyrst voru valdar
tolur fyrir mestar (100) og minnstar (0) studningsparfir, pvi naest var fundin midja peirra
tolugilda og hun latin tdkna midlungs (50) studningsporf. Ad lokum var akvedid ad hafa tvo
millistig i vidbaot, sitt hvoru megin vid midlungsstudningsporf til pess ad heegt veeri ad lata
studningsparfir préast a milli timabila dan pess ad taka of stér stokk. Pannig er frekar litid svo
a ad parfir fyrir studning minnki eda aukist jafnt og pétt frekar en mjog skyndilega.

Likanid ma sja @ mynd 1 ad nedan, en pad er byggt upp a pann hatt ad 4 X dsnum eru
timabil i lifi barns og @ Y dsnum er hver studningsporf sett fram med télugildi fra 0 — 100.
Ofarlega i likaninu ma sja helstu adgerdir hja barni sem og linur sem gefa til kynna & hvada
aldri barns eda timabili dkvedid dlag er til stadar, til deemis erfidleikar vid naeringu fyrsta ar
barns (gul lina) og tannréttingar hja barni (bla lina). Er petta gert til ad sja hvar barnid er statt

i medferdarferlinu pegar parfir foreldra i likaninu eru skodadar eftir timabilum.

Tolugildi Merking télugilda i likani
100 Mikil porf, akjésanlegt ad adgengi ad studningi sé mjog gott
75 Nokkur porf, akjésanlegt ad adgengi ad studningi sé nokkud gott
50 Midlungs porf, dkjosanlegt ad adgengi ad studningi sé nokkud
25 Litil porf, dkjosanlegt ad studningur sé til stadar ef porf krefur
0 Engin porf, nema ad um sérstakar adstedur eda alag sé ad reeda

Tafla 1. Tolugildi og merking peirra i likani.

Rétt er ad taka pad fram ad pratt fyrir ad timabil likansins hafi skyrt upphaf og skyran
endi (Barn eins til sex mdnada, barn sex til tolf manada, barn eins til tveggja dra) pba getur
porf fyrir studning verid sveigjanleg 4@ pann hatt ad hun getur varad lengur eda skemur en
tiltekin timabil. Pannig getur porf fyrir upplysingar um erfdir skards og hvad skard er, i
einhverjum tilfellum endad pegar barn er til deemis ordid fjogurra eda sjo ara pratt fyrir ad
porfin sé latin enda i likaninu pegar barn er fimm ara. bvi ber ad skoda tilgreind timabil i
likaninu med sveigjanleika i huga og moégulegan mun a milli fjdlskyldna og menningarheima.

Aldurstimabilin i likaninu eru ekki jofn i arum, en timabilin eru hofd styttri fyrstu arin i

lifi barns og lengri eftir pvi sem barn verdur eldra. Timabilin eru byggd upp 4@ pennan hatt ut

16



fra pvi hvenaer mest er um ad vera i medferdarferli barns, hvernig aherslur i medferd barns
breytast (til deemis Uur vandamadlum vid neeringu yfir i tannréttingar sidar) og hvernig parfir

foreldra breytast i meginatridum eftir tima.
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Studningsparfir i likani

paer studningsparfir sem valdar voru i likanid eru sjo talsins en i rauninni ma skipta peim i
prennt, i fyrsta lagi porf fyrir fjarhagslegan studning, i 6dru lagi porf fyrir félagslegan studning
(prju atridi) og i pridja lagi porf fyrir upplysingar (prju atridi). borf fyrir fjarhagslegan studning
er nokkud mismunandi eftir tima, baedi ad magni og gerd studnings, en um getur verid ad
raeda faedingarorlof, umoénnunargreidslur og endurgreidslur vegna tannréttinga og greidslur
fra atvinnurekendum svo eitthvad sé nefnt. borf fyrir félagslegan studning felst i porf fyrir
félagsrddgjafa eda salfreeding, porf fyrir félagslegan studning fra fjolskyldu og vinum, porf
fyrir trinadarvin og ad geta reett vid adra foreldra i sému stédu. Porf fyrir upplysingar felst i
pvi ad fa upplysingar um pad hvad skard er, orsakir og erfdir skards, upplysingar um
adgerdarferlid og proska barnsins, tal og madlproska pess. bessi atridi eru adgreind i sjo
studningsparfir i likaninu par sem porfin fyrir peer er talin vera nokkud mismunandi eftir
tegund studnings og eftir tima.

Allar studningsparfirnar byrja med tolugildid 100 sem gefur til kynna ad mikil porf er
til stadar fyrir tiltekinn studning og akjésanlegt er ad adgengi foreldra ad studningi sé mjog
gott. Astaeda pess ad allar studningsparfir hafa télugildid 100 vid greiningu skards er su ad
margar rannsoknir hafa synt fram & ad pa er porf fyrir studning mikill og hann hefur mest
jakvaed ahrif & foreldra vid greiningu skards og fyrstu vikurnar og manudina par a eftir.

Studningsparfirnar Upplysingar um hvad skard er og erfdir skards, Upplysingar um
broska barns og heilbrigdi pess og Upplysingar um adgerdarferlid, madlproska og tal eru
adgreindar i likaninu i stad pess ad vera settar saman i eina studningsporf og eru asteedur
pbess helst paer ad parfirnar prjar proast a dlikan hatt eftir tima og eru nokkud dlikar hvad
vardar mikilvaegi og innihald. Einnig er petta gert til ad itreka mikilveegi hverrar parfar og
leggja aherslu @ ad hverri og einni peirra sé sinnt auk pess sem hatta 4 ad einhver peirra

gleymist minnkar med pessu moti.
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Fjarhagslegar parfir

Studningsporfin hefur tolugildid 0 par til barn faedist en tekur pa tolugildid 100 par til barn er
ordid arsgamalt og hefur farid i allar peer grunnadgerdir sem porf er 3, en paer eru yfirleitt
brjar talsins. Fjarhagslegar studningsparfir falla svo nidur par til kemur ad talpjalfun og tann-
réttingum hja barni vid fimm til sj6 ara aldur pess. Studningsporfin tekur pa gildid 100 aftur
og helst pannig par til tannréttingum lykur, oft i kringum sextan til atjan dara aldur.
Fjarhagslegur studningur er almennt talinn mjog mikilveegur samkvamt peim rannséknum
sem eru til grundvallar pessu verkefni. Fagadilar sem reett var vid voru sammala pessu.
Fjarhagslegur studningur vid foreldra getur verid i mismunandi formi og i mismiklu magni.
Akvednir 4lagstimar i medferdarferlinu auka porf & fjarhagsstudningi en pess & milli minnkar
borfin og er jafnvel engin i einhvern tima.

Umonnun langveiks barns fyrsta arid krefst mikils tima af foreldrum, sérstaklega
begar barnid er med skard i vor og/eda gom. Algengt er ad bornin eigi i erfidleikum med ad
naerast og getur pad reynt mikid a foreldrana. Einnig er algengt ad barnid gangi i gegnum
tveer til prjar adgerdir a fyrsta aldursari sinu sem gerir pad ad verkum ad foreldrar eiga oft
erfitt med ad sinna vinnu og hafa pvi porf fyrir fijarhagslegan studning. Eftir pad kemur oft
nokkurra ara hlé a adgerdum hja barninu og foreldrar geta sinnt vinnu edlilega 4 medan barn
er til deemis & leikskéla. A peim aldri sem adgerdir hefjast aftur er einnig tiltdlulega algengt
ad born upplifi eyrnasykingar endurtekid og a svipudum tima purfa morg born a talpjalfun ad
halda. Talpjalfun getur baedi verid kostnadarsom og orsakad vinnutap hja foreldrum sem
fylgja bornunum i pjalfunina reglulega. bvi er talid aeskilegt ad einhverskonar fjarhags-
studningur sé i bodi, til deemis ad talpjalfun sé nidurgreidd og annar opinberg studningur
begar skertar tekjur eru til stadar hja fjolskyldum vegna veikinda barns (Asthildur Bragadéttir
munnleg heimild, 8. mars 2011). Eftir pad eda a sambaerilegum tima taka svo tannréttingar
vid hja barninu en peer geta verid kostnadarsamar og geta tekid mjog langan tima. &skilegt
er ad aeskilegast veeri ad endurgreida tannréttingakostnad ad miklu eda o6llu leyti til ad

veikindi barnsins hafi sem minnst ahrif a fjolskylduna og fjarhagsstodu hennar.

20



Studningur fra 60rum foreldrum i sdmu st6du

Studningsporfin hefur télugildid 100 fyrstu sex timabilin i likaninu, fra greiningu skards fram
til 5 ara aldurs barns. Eftir pad minnkar porfin nidur i 75 pegar barnid er sex til tiu dra og
nidur i 25 pegar barnid er ellefu til atjan ara. Rok fyrir pessari préun eru helst pau ad fyrstu ar
barnsins hafa foreldrar litla pekkingu a skardi sem svo eykst med reynslu og aldri barnsins
auk pess sem born med skard fara i margar adgerdir fyrri hluta barnaeskunnar en svo haegist
um par til 4 unglingsdrum. A unglingsarum barns eru foreldrar komnir med mikla reynslu af
medferdarferlinu og settu pvi ad hafa minni porf fyrir rddleggingar og dbendingar frd 6drum
foreldrum sem hafa gengid i gegnum sama ferli. b6 er talid aeskilegt ad fyrir pa sem pess
parfnast sé mogulegt ad saekja einhvern studning til annarra foreldra og pvi endar pessi

studningsporf i tolugildinu 25 & unglingsarunum en ekki 0.

Félagslegur studningur fjolskyldu og vina og adgengi ad trinadarvini

Studningsporfin hefur télugildid 100 fra greiningu skards til fimm ara aldurs barns. b3 fer
porfin nidur i télugildid 75 og loks 50 & unglingsdrum barns. Helstu rokin fyrir pessari préunar
eru pau ad alag, streita og margvislegar ahyggjur sem eru afleidingar af medferdarferli barns
eru liklegri til ad vera til stadar pegar barnid er ungt, i tidum adgerdum og foreldrar eru
jafnvel enn &o6ruggir um edlilegan proska og framtid barns. Einnig verdur pad ad teljast
liklegt ad foreldrar sem eiga born undir fimm ara aldri séu i vinnu og purfi pvi i einhverjum
tilfellum adstod fra studningsneti sinu til ad hugsa um barnid ef ekki faest fri fra vinnu. porf
fyrir ad reeda vid tranadarvin er samkvaemt rannséknum talin mest a alagstimum i ferlinu, til

daemis pegar barn er nyfaett og pegar pad fer i adgerdir (Chuacharoen o.fl., 2009).

Adgengi a0 félagsradgjafa og salfredingi

Studningsporfin hefur tolugildid 100 fra greiningu skards til eins ars aldurs barns. A fjérda
timabili likansins, pegar barn er eins til tveggja dra er pessi porf med gildid 75, en leekkar svo
nidur i 50 pegar barn er priggja til fimm ara, 25 pegar barn er sex til tiu ara og endar loks i
tolugildinu 0 & unglingsarum barns. Helstu rék fyrir pessari préun eru pau ad dvissa og
ahyggjur foreldra um heilsu, proska og framtid barns eru mestar pegar pad er ungt og
foreldrar pekkja litid til skards og hafa enn litla reynslu af medferdarferlinu. Fra greiningu og

fram til eins ars aldurs barns er liklegt ad barnid gangist undir tveer til prjar adgerdir sem
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valdid geta miklu alagi 4 nybakada og 66rugga foreldra. b4 pekkist pad ad foreldrar finni til
sjalfsasokunar og sektarkenndar og telji sig @ einhvern hatt hafa ollid skardinu auk pess sem
margir foreldrar verda fyrir nokkurskonar afalli vid greiningu skards og tekid getur tima ad
vinna ur sliku.

Ovissa um réttindi til fjdrhagslegrar adstodar fra almannatryggingum er einnig mikil
hja nybdkudum foreldrum barna med skard, en samkveemt Asthildi Bragadéttur félags-
radgjafa a Landspitala haskélasjukrahusi er pad frekar algengt ad foreldrar sem ekki reeda vid
félagsradgjafa missi oafvitandi af rétti sinum til umoénnunargreidsina sem greiddar eru
timabundid eftir ad faedingarorlofi lykur (Asthildur Bragadéttir munnleg heimild, 8. mars
2011). porfin fyrir félagsradgjafa og salfraeding er talin minnka med vaxandi aldri barns,
aukinni pekkingu foreldra @ orsékum skards, réttindum sinum og eftir pvi sem lengri timi
lidur fra upphaflegu afalli vid greiningu skards, eigi pad sér stad. borfin minnkar pvi eftir pvi
sem adldgunarhaefni foreldra og haefni peirra til ad nyta sér bjargir sinar eykst. A unglings-
arum barns er ekki talid ad foreldrar hafi sérstaka porf fyrir félagsradgjafa eda salfraeding, en
hinsvegar veeri dhugavert ad skoda hvort unglingarnir sjalfir hafi porf fyrir vidtal vid

félagsradgjafa og/eda salfraeding.

Upplysingar um adgerdaferlid, malproska og tal barns

Studningsporfin hefur tolugildid 100 fra greiningu skards fram til eins ars aldurs barns. Eftir
pad tekur porfin télugildid 50 til tveggja dra aldurs barns og svo tolugildid 25 pegar barn er
priggja til fimm ara gamalt. Med upplysingum um adgerdarferlid er ekki att vid upplysingar
sem gefnar eru fyrir hverja adgerd heldur er att vid almennar upplysingar um heildarferligd,
fijolda adgerda, alvarleika peirra og ahrif peirra a lif barnsins og fjolskyldunnar. betta eru
upplysingar sem yfirleitt eru gefnar pegar barn er greint med skard eda fljotlega eftir pad en
ymsar rannsoknir benda til pess ad foreldrar eigi oft erfitt med ad medtaka allar paer nyju
upplysingar sem veittar eru & pessum tima, sérstaklega ef peir eru i afalli yfir fréttum af
skardi barnsins (Chuacharoen o.fl., 2009; Young o.fl., 2000). ba er einnig mikid ferli sem & sér
stad a fyrsta aldursari barnsins. Af pessum dastzedum er talid seskilegt ad adgengi ad
upplysingum um adgerdarferlid sé mikid allt fyrsta ar barnsins, en megi svo fara hratt

minnkandi eftir pad par sem upplysingarnar attu ad vera ordnar foreldrum ljésar vid sex ara
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aldur barns. Rannséknir hafa einnig synt ad foreldrar hafa margir ahyggjur af malproska
barns og hvort pad muni geta talad edlilega (Chuacharoen o.fl.,, 2009; Young o.fl., 2000).
pegar barn er komid i grunnskéla vid 6 ara aldur atti ad vera ordid ljést hvort barn parf
adstod talpjalfara eda ekki auk pess sem ahyggjur foreldra af malproska settu ad minnka med
aukinni pekkingu peirra & skardinu. Einhver born hafa porf fyrir talpjalfun en med pessari
studningsporf er ekki att vid medferd hja talpjalfara, en slikt er porf barnsins, ekki
foreldranna. Hér er pvi att vid porf foreldranna fyrir pessar upplysingar fra heilbrigdis-

starfsfolki, i tengslum vid skardid.

Upplysingar um proska barnsins og heilbrigdi pess ad 60ru leiti

Med pessari studningsporf er att vid upplysingar um likamlegan og félagslegan proska barns
og upplysingar eda stadfestingu 4 pvi ad barnid sé heilbrigt ad 6dru leyti. Foreldrum finnst
mikilvaegt ad fa ad vita um jadkvaeda og heilbrigda peetti i heilsu barnsins og ad ekki sé einblint
um of 4 skardid eda pad ad eitthvad sé ad barninu (Johansson og Ringsberg, 2003; Young
o.fl., 2000). pessi porf hefur télugildid 100 i likaninu fra greiningu skards fram til sex manada
aldurs barns en fer svo nidur i 75 pegar barn er sex til télf manada. borfin hefur télugildid 50
vid eins til tveggja ara aldur barns og endar loks i télugildinu 25 pegar barn er priggja til fimm
ara gamalt. Foreldrar hafa mesta porf fyrir upplysingar af pessu tagi pegar peir hafa litla
pbekkingu a pvi hvad skard er og a dhrifum skards a barnid og pvi er studningsporfin mest vid
greiningu fram til sex manada aldurs barns, en minnkar svo jafnt og pétt. Hér er att vid
upplysingar um heilsufar og proska barnsins af hendi heilbrigdisstarfsmanna, med tilliti til
skardsins. Ekki er att vid almennar upplysingar um proska barnsins sem veittar eru reglulega
til allra foreldra, til deemis af hendi leikskdlakennara og annarra umoénnunaradila, enda eetti
slik upplysingagjof ekki ad vera annars edlis en til foreldra almennt, 6had pvi hvort barn er

med skard eda ekki.

Upplysingar um erfdir skards og hvad skard er

Studningsporfin hefur télugildid 100 fra greiningu skards fram til sex manada aldurs barns.
porfin minnkar svo jafnt og pétt og tekur tolugildid 50 pegar barn er sex til télf manada
gamalt og loks 25 pegar barn er eins til tveggja ara gamalt. Vid greiningu skards hja barni

hefur i einhverjum tilvikum ordid vart vid sjalfsasokun foreldra auk pess sem meirihluti
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foreldra veit litid eda ekkert um hvad skard er og hvada ahrif pad hefur & barnid og
fjdlskylduna (Johanson og Ringsberg, 2003; Young o.fl., 2000; Social- og helsedirektoratet,
2007). Mikilveegt er ad veita pessar upplysingar sem fyrst eftir greiningu eda faedingu barns
til ad hjalpa foreldrum ad takast a vid fregnir af skardi barnsins og koma i veg fyrir
sjalfsasokun peirra. Oft getur verid um ad raeda mikid magn nyrra upplysinga til foreldra &
stuttum tima og pvi edlilegt ad peir nai ekki ad medtaka allt sem sagt er. bvi er porfin i
tolugildinu 100 til sex manada aldurs barns ef naudsynlegt er ad endurtaka upplysingarnar
eda svara spurningum foreldra um efnid. Pa er einnig aeskilegt ad peir geti leitad sér
upplysinga og fengid svor vid spurningum sinum eftir pad. porfin feer gildid 50 pegar barn er
sex til tolf mdnada en nyjar spurningar geta komid upp eftir pvi sem foreldrarnir leera meira
um skardid sem og pegar barnid fer i adgerdir sem eru yfirleitt nokkrar @ fyrsta aldursari
barns. Eftir pad lykur porfinni fyrir pessar upplysingar i gildinu 25 pegar barn er eins til
tveggja ara en eftir pad er liklegt ad foreldrar hafi géda pekkingu a pvi hvad skard er, erféum
og orsokum pess og sidast en ekki sist ahrifum pess & barnid og fjdlskylduna.

beir adilar sem geetu veitt pessar upplysingar eru til ad mynda peir heilbrigdisstarfs-
menn sem tilkynna foreldrum ad barn peirra faedist med skard i vor og/eda gém, hvort sem
pbad er @ medgongu eda vid faeedingu barnsins, eda peir heilbrigdisstarfsmenn sem annast
fiolskylduna og barnid fyrst eftir faedingu barnsins. Um geeti pvi verid ad raeda ljésmadur,
hjukrunarfraedinga, leekna, lytaleekna eda félagsradgjafa a vidkomandi heilbrigdisstofnun.
Edlilegt er ad pessir adilar veiti upplysingar um hvad skard er, erféir pess og orsakir, vegna
pbekkingar peirra i starfi og vegna naleegdar vid foreldra pegar peir fa upplysingar um skardid,
en askilegt er ad peir fai upplysingar og svor vid spurningum sinum sem fyrst eftir ad peir

frétta af skardi i vor og/eda gém hja barni sinu.

Er likanid raunheeft?

Reett var vid nokkra einstaklinga sem hafa reynslu af malefnum barna med skard i vor og/eda
gom og fjolskyldna peirra og peir spurdir nokkurra spurninga um studning, parfir og pjénustu
vid pennan hép félks. Einn peirra einstaklinga sem raett var vid er Asta Séley Sturludéttir, en
Asta hefur setid i stjérn Breidra brosa fra drinu 2004 auk pess sem htin er foreldri barns med

skard. Asta telur porf foreldra fyrir studning vera mestan pegar barn er yngra og fari svo
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minnkandi med haekkandi aldri barns (Asta Séley Sturludéttir munnleg heimild, 30. mars
2011). betta samraemist pvi sem fram kemur i likaninu en par eru studningsparfir mestar
fyrstu ar barns en fara svo jafnt og pétt minnkandi. Asta telur dstaedurnar fyrir pessari préun
um sinn en lzeri svo ad lifa med skardinu eftir pvi sem barnid eldist og pekking og reynsla
foreldranna eykst. ba segir Asta einnig ad foreldrar leiti flestir til Breidra brosa med
fyrirspurnir pegar bérn peirra eru ung frekar en eldri. Astaedur pess ad foreldrar barna med
skard i vor og/eda gém leita til Breidra brosa med fyrirspurnir eda vangaveltur geta verid
mjog dlikar eftir einstaklingum og pvi hvar barn er statt i medferdarferlinu. Samkvaemt Astu
Séleyju hafa flestir foreldrar samband til ad fa almennar upplysingar um born med skard,
fraedast um adgerdir sem porf er 3, hverju von er a i ferlinu, tal- og malproska og einnig til ad
fa upplysingar um hvada laekna og tannréttingasérfraedinga gott sé ad leita til (Asta Séley
Sturludéttir munnleg heimild, 30. mars 2011).

Asthildur Bragadéttir félagsradgjafi & LSH taldi pad einnig vera svo ad parfir foreldra
fyrir studning vaeru almennt mestar fyrst og minnkudu svo med haekkandi aldri barns. Nefndi
hun sérstaklega timabilid fra greiningu skards, oft 8 medgongu, fram yfir fyrsta aldursar
barns eda pegar fyrstu adgerdir eru binar, faedugjof ordin audveldari og reynsla og pekking
foreldranna meiri en i upphafi (Asthildur Bragadéttir munnleg heimild, 8. mars 2011).

Raett var vid Ragnheidi Sélvadéttur, médur ungs drengs med skard. Ragnheidur hefdi
viljad f4 meiri studning fra starfsfélki 4 faedingardeildinni fyrst eftir faedingu sonar sins, en
henni fannst jafnvel sem starfsfélkid fordast hana og veeri 66ruggt vegna skardsins.
Ragnheidur telur ad parfir foreldra og nanustu attingja fyrir studning og freedslu séu mestar
fyrstu arin i lifi barns en fari svo minnkandi med arunum. Ragnheidur og madur hennar nutu
mikils studnings fra fjolskyldu og vinum og telur Ragnheidur ad pad skipti mjog miklu mali i
Ollu medferdarferlinu, 6had aldri barnsins. Ragnheidur og madur hennar fengu hvorki viétal
vio félagsradgjafa eda salfraeding vid greiningu skardsins né vid feedingu barnsins, pratt fyrir
vilja til pess. Eftir fyrstu adgerd barnsins fengu pau loks vidtal vid félagsrddgjafa en hefdu
viljad fa pad fyrr, medal annars vegna umsoéknar um framlengt faedingarorlof. Ragnheidur
nefnir ad henni finnist pau hjénin vera i sifelldri barattu vid kerfid pegar kemur ad fjarhags-

legum réttindum (Ragnheidur Solvadéttir munnleg heimild, 11. april 2011). bar geeti
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félagsradgjafi komid ad miklu gagni med leidbeiningar og radgjof um réttindi en einnig sem
tengilidur a milli foreldra og kerfisins. Félagslegar parfir foreldra eru aberandi i nidurst6dum
fraedilegra rannsékna og virdast geta haft mjog mikil ahrif & vellidan foreldra. bvi verdur hér
skodad & hvada hatt félagsradgjof og hugmyndafraedi hennar geta gagnast foreldrum barna

med skard i vor og/eda gébm.

Félagsradgjof, heildarsyn og foreldrar barna med skard i vor og/eda gém
Hugmyndafraedi og nalgun félagsradgjafar er i stodugri proun, enda & félagsradgjof sér ekki
langa sogu enn sem komid er. Eitt hugtak er pé gegnum gangandi i félagsradgjof um allan
heim og hefur vidhaldid mikilvaegi sinu pratt fyrir nyjar kenningar og hugmyndir i faginu. Um
er ad reeda heildarsyn, sem segja mda ad sé baedi hugtak, hugarfar og vinnuadferd innan
félagsradgjafar. Med heildarsyn er att vid pad hugarfar og pa syn ad hver og einn
einstaklingur er breytilegur og sérstakur 4@ einhvern hatt og verdur fyrir ahrifum af
adstaedum, umhverfi sinu og peim adilum sem eru i umhverfi viokomandi. Med heildarsyn er
pvi talin porf @ ad skoda adstaedur, umhverfi, dhrifavalda og samhengi hvers einstaklings og
pad hvernig hann tengist samfélaginu i heild. Skoda parf baedi likamlega, félagslega og
salraena peetti i fari einstaklinga (Lara Bjornsdéttir, 2006). Med likaninu sem sett var fram hér
ad framan faest géd heildarsyn yfir parfir foreldra barna med skard i vor/og eda gom og
hvernig pzer eru dlikar og breytilegar eftir tima og eftir pvi hvar barn er statt i
medferdarferlinu.

[ grein sinni broskahémlun — lifsgeedi og velferd lysir Maria Jénsdéttir (2006)
vidbrogdum foreldra vid pvi ad eignast fatlad barn, en pau eru @ margan hatt sambeerileg
vidbrogdum foreldra vid pvi ad eignast barn med skard i vor og/eda gdm. Maria nefnir til ad
mynda évissu foreldra, afall, ahyggjur, kvida fyrir framtid barnsins, porf fyrir studning og porf
fyrir upplysingar og svor vid spurningum. Maria telur pad best fyrir fotlué bérn og fjolskyldur
beirra ad fjolskyldan fai samfellda og samhaefda pjonustu og ad unnid sé eftir heildarsyn
begar verid er ad skipuleggja studning og koma til mots vid parfir pessara fjolskyldna. Maria
telur pad ekki gott ad medferd barnsins, studningur vid fjolskylduna og annad sem porf er 3,

sé afmarkad hvert i sinu horni heldur purfi allt ferlid ad haldast i hendur, med hag
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fiolskyldunnar ad leidarljési. Audveldlega ma sja hvernig petta sjénarhorn heildarsynar getur
gagnast fjolskyldum barna med skard i vor og/eda gém, rétt eins og vid fjolskyldum fatladra
barna, en i bddum tilfellum eru veikindin langvarandi og hafa margvisleg ahrif a fjolskylduna i
heild.

Gudrun porsteinsdottir, Hronn Bjornsdoéttir og Sigridur Maria Jatvardardottir (2006)
benda einnig a ad heildarsyn sé mjog mikilvaeg og skipti miklu mali i starfi med fjélskyldum
langveikra og fatladra barna, en gera ma rdd fyrir pvi ad heildarsyn geti nyst fjolskyldum
barna med skard i vor og/eda gém 4 sambaerilegan hatt. Olafur Einarsson lytalaeknir, sem
hefur framkvaemt adgerdir & bornum med skard i morg ar, telur pad einnig hentugast fyrir
bornin og fjdlskyldur peirra ad pau fai heilsteeda pjénustu (Vala Osk Bergsveinsdéttir, 2008).
bessu er Asthildur Bragadottir félagsradgjafi 4 Landspitalanum sammala og nefnir ad pad
veeri best ad sem flestir peirra fagadila sem porf er & stérfudu saman og veeru adgengilegir
innan spitalans til ad veita pessum fjolskyldum sem heildstaedasta pjénustu (Asthildur
Bragadéttir munnleg heimild, 8. mars 2011).

Algengt er ad félagsradgjafar sem starfa i teymum i heilbrigdis- og félagspjénustu
sinni hlutverki tengilids a milli fjolskyldna og skjélstaedings annarsvegar og kerfisins hins-
vegar, p.e. fagadila og stofnana sem vinna ad tilteknu mali (Gudrdn porsteinsddttir, Hrénn
Bjornsdéttir og Sigridur Maria Jatvardardéttir, 2006; Farley, Smith og Boyle, 2006). A
Greiningar- og radgjafarst6d rikisins er unnid ad malefnum fjolskyldna i teymum og er pad
talid mjog mikilvaegt ad félagsradgjafi tengist 6llum fjolskyldum sem koma a stédina. Algengt
er ad félagsrddgjafinn sé pa tengilidur a milli fjdlskyldunnar og teymisins (Gudrun Porsteins-
déttir o.fl., 2006). b3 segir Maria Jonsddttir (2006) i grein sinni um pjénustu vid fotlud born
og fjolskyldur peirra ad aeskilegt sé ad fjolskyldan hafi einn lykilstarfsmann sem veitir
studning og raddgjof i gegnum allt ferlid og leidbeinir fjdlskyldunni um kerfid i stad pess ad
visa 4 adra starfsmenn eda adrar stofnanir. Félagsradgjafar eru sérstaklega hafir i petta starf
vegna fjolbreyttrar pekkingar sinnar a heilbrigdis- og velferdarkerfinu, en menntun félags-
radgjafa gerir peim kleift ad pekkja réttindi og Urraedi i samfélaginu mjog vel. Menntun
félagsradgjafa er byggd a breidum grunni fjdlbreyttra fraedasvida. Er pad einn styrkleika
félagsradgjafarinnar og natengt hugmyndafraedi heildarsynar. Félagsradgjafar eru auk pess

bjalfadir i pvi ad vinna med dlikum fagstéttum i pverfaglegum teymum (Vigdis Jonsdéttir,
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2006; Farley o.fl., 2006). Af pessum sokum eru félagsradgjafar vel til pess fallnir sem
fagadilar ad starfa i pverfaglegum teymum sem sinna medferd vid born med skard i vor
og/eda gom.

Félagsradgjafar eru menntadir i pvi ad vinna med einstaklinga og fj6lskyldur @ marg-
vislegan hatt, til deemis med fjolskyldumedferd, hugraenni atferlismedferd, samskipta- og
kerfiskenningum og styrkja félagsnet einstaklinga og virkja énnur félagsleg urraedi. | grein
sinni Sjukrastofnun og fagleg pjonusta bendir Vigdis Jonsdéttir (2006) &4 ad vidfangsefni
félagsradgjafa i heilbrigdispjénustu séu morg og fjolbreytt. HUn nefnir til ad mynda
fjolskyldugreiningu, studning, afallahjalp, upplysingagjof og margskonar radgjof, salfélagslega
medferd, eftirfylgd eftir Gtskrift og greiningu & félagslegu studningsneti viokomandi. Félags-
radgjafinn litur ekki a einstaklinginn sem sjukling, heldur sem samfélagspegn og fjolskyldu-
medlim dsamt 6llum 68rum ahrifapattum a lif og heilsu einstaklingsins, til daemis fjarhags-
stodu hans, tengsl vid fjolskyldumedlimi, studningsnet, busetu, réttindi til veikindafris,
atvinnustdodu og margt fleira. bPa er félagsradgjafinn tengilidur vid adrar stofnanir sem koma
ad malefnum vidkomandi. Vinnuadferdir og verkefni félagsrddgjafa sem Vigdis lysir
einkennast af heildarsyn, helstu hugmyndafraedi félagsradgjafarinnar.

Menntun, pekking og breidur faglegur grunnur félagsradgjafa gerir pad ad verkum ad
beir geta komid til méts vid mjog margar parfir foreldra barna med skard i vor og/eda gom.
Ma par til deemis nefna parfir foreldra fyrir félagslegan studning, upplysingar um skard,
radgjof um réttindi og ad veita adstod vid ad saekja um fjarhagslegan studning eins og
umonnunargreidslur. Auk pess hafa félagsradgjafar mikla pekkingu pegar kemur ad pvi ad
hjalpa einstaklingum ad vinna ur afalli og erfidum tilfinningum sem upp geta komid pegar
barn greinist med skard i vor og/eda géom.

Eftir itarlega umfjollun um parfir foreldra og umraedu um félagsradgjof sem eina gerd
studnings fyrir foreldra er ahugavert ad skoda hvernig verid er ad meeta helstu poérfum

foreldra i dag og hverjir eru ad maeta poérfum peirra.
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Hvad er verid ad gera i dag?

Ahugavert er ad skoda og bera saman hverskonar studning verid er ad veita foreldrum barna
med skard i vor og/eda gédm i Noregi, Danmérku og & Islandi. Sérstaklega hvernig verid er ad
koma til méts vid porf foreldra fyrir fjarhagsstudning og porf fyrir félagslegan studning. bessir
paettir eru taldir & medal mikilvaegustu studningsparfa foreldra og er pad byggt & nidur-
st6odum peirra rannsdékna og fraediheimilda sem skodadar voru auk pess sem vidtol vid fag-
adila og foreldra stadfestu mikilveegi pessara parfa. Mjog vandasamt er pd ad skoda félags-
legan studning veittan af fjolskyldu og vinum i hverju landi fyrir sig an pess ad framkveema
eigindlega rannsékn i [6ndunum premur. Félagslegur og fjarhagslegur studningur veittur af

riki, sveitarfélogum og frjdlsum félagasamtokum er pvi skodadur hér.

Noregur
[ Noregi eru starfandi tvo pverfagleg teymi sérfraedinga sem sja um ad veita helstu medferd
og studning vid born med skard i vor og/eda gom og foreldra peirra, hvort sem um raedir
adgerdir, tannréttingar, talpjalfun, salfreedi- eda félagsradgjof eda adra naudsynlega adstod.
Pessi teymi sja um medferd fyrir alla einstaklinga sem faedast med skard i vor og/eda gém i
landinu. Samkvamt norskum l6gum eru teymin einu adilarnir sem annast mega einstaklinga
med skard i vor og/eda gém, nema teymid hafi visad einstaklingi til annars fagadila. Slik
tilvisun getur til deemis verid vegna sérstakra parfa einstaklings sem teymid sjalft getur af
einhverjum orsékum ekki sinnt. Loggjofin gerir pad ad verkum ad mikil pekking og reynsla
safnast fyrir i teymunum um medferd vié skardi og pjénustu vid pessa einstaklinga og
foreldra peirra. Teymin hafa starfad i nokkur ar en Noregur hefur & margan hatt verid
leidandi i medferd pessara einstaklinga og pjénustu vid pa og fjdlskyldur peirra (Semb,
Abyholm, Tindlund og Lie, 2000; Social- og helsedirektoratet, 2007).

| Noregi eru annad teymid stadsett i Oslé og hitt i Bergen. Teymin eru byggd upp a
sambaerilegan hatt og eiga regluleg samskipti og fundi. | teymunum eru starfandi lytalaeknar,
kjalkaskurdleeknar, hjukrunarfraeedingar, tannlaeknar, tannréttingasérfraedingar, talmeina-
freedingar, salfreedingar og félagsradgjafar. Pa leitast teymin einnig vid ad eiga gott samstarf

vid adrar fagstéttir utan teymisins sem stundum er porf a ad visa einstaklingum med skard til
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(Semb o.fl., 2000). bar sem félagsradgjafar eru hluti af teymunum eiga boérn og foreldrar
peirra mun betra adgengi ad félagsrddgjafa en til deemis hér a landi. Einnig er meiri
heildarsyn beitt 8 malefni barns og fjolskyldu, en st adferd er einkennandi fyrir Noreg og
Danmorku og algengt er ad 6nnur 16nd leiti pangad vid préun eigin medferda (Social- og
helsedirektoratet, 2007).

Félagid Leppe-/ganespalteforeningen i Norge er félag sem starfar a landsvisu i Noregi,
til studnings einstaklingum med skard i vor og/eda gém og fjolskyldum peirra. Félagid var
stofnad arid 1988 og helstu markmid pess eru ad vinna ad baettum fjarhagslegum studningi
vid einstaklinga med skard i vor og/eda gdm og fjolskyldur peirra, baettri lseknisfraedilegri
medferd vid skardi, ad auka vid pekkingu a skardi i vor og/eda gom a medal almennings og
fagfdlks og ad efla alpjodlegt samstarf um malefni einstaklinga med skard i vor og/eda géom.
Félagid hefur hid minnsta einn tengilid i hverjum landshluta Noregs sem er i sambandi vid
foreldra & sveedinu og audveldar peim beint adgengi ad félaginu. bessi tengilidur sér medal
annars um ad tengja saman foreldra barna med skard i vor og/eda gém og hjalpa peim ad
kynnast og deila upplysingum sin & milli (Leppe-/ganespalteforeningen i Norge, e.d.-a;
Leppe-/ganespalteforeningen i Norge, e.d.-b). Félagid kemur helst til moéts vid parfir foreldra
fyrir upplysingar, radgjof og félagslegan studning.

| Noregi er foreldrum veittur fjarhagslegur studningur i formi greidslna vegna
naudsynlegrar umonnunar barns undir 18 dra (umoénnunargreidslur) sem hefur i fér med sér
vinnutap i meira en viku fyrir foreldra. Einnig eru i bodi greidslur vegna naudsynlegs
ferdakostnadar og uppihalds ef medferd eda hluti hennar fer fram fjarri heimili
fjolskyldunnar sem og greidslur vegna utgjalda sem rekja ma beint til umonnunar og veikinda
barnsins. Fjoldi daga sem greidslur vegna umoénnunar barns geta nad yfir 8 einu almanaksari
er mismunandi, til deemis eftir pvi hvort foreldri er einstaett eda ekki og hvort fleiri en tvo
born eru a heimilinu. Saekja parf um allan fjarhagsstudning og skal stadfesting leeknis 3
veikindum barns og naudsynlegri umoénnun fylgja med umsdknum. Atvinnurekendur greida
foreldrum umonnunargreidslur en adrar greidslur koma fra almannatryggingum (n. Folke-
trygden). Foreldrar sem saekja um adur nefndar greidslur purfa sjalfir ad vera sjukratryggdir

(Leppe-/ganespalteforeningen i Norge, e.d.-c).
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[ reglugerd um réttindi foreldra til studnings fra almannatryggingum kemur fram ad
foreldrar eigi rétt & vidtali og medferd hja félagsradgjafa dski peir pess. [ reglugerdinni kemur
einnig fram ad foreldrar eigi rétt a pvi ad gista hja barni 8 medan pad dvelur a sjukrahusi auk
pbess sem peir eiga rétt & frium mat & sjukrahusinu dvelji peir hja barninu 6llum stundum
Leppe-/ganespalteforeningen i Norge, e.d.-c). Ahugavert er ad pessi réttindi foreldra séu
skrdd i reglugerd med l6gum um almannatryggingar (n. Folketrygdloven) en med pvi eru
pessi réttindi betur tryggd en ella og 6ruggara ad foreldrar fai réttindi sin uppfylit.

Adilar sem koma til méts vid parfir foreldra barna med skard i vor og/eda gom i
Noregi eru pvi helst pau pverfaglegu teymi sem sinna medferd vid skardi i vor og/eda gém og
beir fagadilar sem starfa i og med teyminu, til deemis laeknar, félagsradgjafar og salfraedingar.
Adrir adilar sem veita foreldrum og bérnum studning eru til deemis félagid Leppe-/gane-
spalteforeningen i Norge sem maetir poérfum fyrir upplysingar, rddgjof og félagslegan
studning, en auk félagsins veita atvinnuveitendur og almannatryggingar foreldrum

fjarhagslegan studning.

Danmérk

| Danmérku eru starfandi sambaerileg pverfagleg teymi og i Noregi sem sja um alla medferd
og pjénustu vid einstaklinga med skard i vor og/eda gom og foreldra peirra, en geta einnig
visad einstaklingum til annarra fagadila sé pess porf. Teymin sinna til deemis adgerdum,
tannréttingum, talpjalfun, salfredi- og félagsradgjof, rétt eins og i Noregi. Noregur hof
teymisvinnuna fyrst, en Danmork fylgdi fljétlega a eftir. Danmork var hinsvegar fyrri til ad
l6gfesta ad einungis teymin maettu sinna medferd vid einstaklinga med skard i vor og/eda
gém i landinu (Semb o.fl., 2000; Social- og helsedirektoratet, 2007).

Félagid Landsforeningen Leaebe-Ganespalte er félag sem starfar a landsvisu i
Danmorku til studnings einstaklingum med skard i vor og/eda gom og fjolskyldum peirra.
Félagid hefur verid starfandi fra arinu 1973 (Landsforeningen Leebe-Ganespalte, e.d.-a) og
eru verkefni pess og markmid medal annars ad fylgjast med medferdardrraadum og nyrri
hugmyndafraedi a svidinu og berjast fyrir réttindum pessa hdéps til adstodar. Einnig er pad
markmid félagsins ad vera vettvangur fyrir einstaklinga med skard & ollum aldri og

adstandendur peirra til ad tengjast og raeda saman, efla umraedu og pekkingu a skardi i
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samfélaginu og veita radgjof og fraedslu um skard og mal pvi tengd (Landsforeningen Laebe-
Ganespalte, e.d.-b).

Allir nybakadir foreldrar barna med skard i vor og/eda gém sem skra sig i félagid fa
bréf fra félaginu par sem starfsemi pess og réttindi foreldra eru kynnt dsamt gagnlegri gjof
fyrir barnid. Félagid bydur foreldrum medal annars upp 4@ ad raeda vid adra foreldra i somu
st6du og peir sem sja um pau viotol fa dkvedna freedslu um tilfinningar nybakadra foreldra,
vidbrogd vio afollum og hvernig peir geti gagnast foreldrum sem best. Félagid parar saman
foreldra @ sama landsvaedi med born a svipudum aldri og hjalpar peim ad mynda samband
sin 4@ milli (Landsforeningen Leebe-Ganespalte, e.d.-c).

Félagid heldur arlega landsmét fyrir foreldra og born peirra, par sem dagskrain er ad
hluta til sameiginleg fyrir foreldra og born, en einnig skipt nidur pannig ad foreldrar geti
kynnst 6drum foreldrum og unglingar 6drum unglingum. Félagid berst fyrir auknum
réttindum barna med skard i vor og/eda gom og fjolskyldna peirra auk pess sem pad hjalpar
vio ad tryggja ad peim réttindum sem eru til stadar sé framfylgt, en félagid hvetur foreldra til
ad lata vita fai peir ekki greidslur eda annan studning sem peir eiga rétt 4 samkvaemt logum.
Auk pess sinnir félagid markvissu alpjédasamstarfi sem midar ad pvi ad baeta umdénnun
barna med skard i vor og/eda gom og foru medlimir danska félagsins til daemis nylega i
heimsdkn til pess norska (Landsforeningen Leebe-Ganespalte, e.d.-d; Landsforeningen Labe-
Ganespalte, e.d.-e).

Réttur til fjarhagslegs studnings er nokkud svipadur i Danmérku og 4 islandi. | Dan-
morku eiga foreldrar rétt a faedingarorlofi i 24 vikur eda 6 manudi. Eftir pad geta foreldrar
sem missa Ur vinnu vegna umonnunar langveiks barns heima sétt um greidslur vegna vinnu-
taps, en slikum umséknum parf ad fylgja vottord fra laekni. A petta til deemis vid pegar barn
pbarf ad fara i adgerdir, en pa getur pad foreldri sem annast barnid sétt um greidslur vegna
vinnutaps i tiltekinn tima fyrir adgerd, timabilid & medan barn liggur inni 3 spitala og i
tiltekinn tima eftir adgerd. Einnig geta foreldrar sott um greidslur vegna vinnutaps sem
verdur vegna fera med barn til talmeinafraedings og tannréttingasérfraedinga. Sott er um
bessar greidslur til félagspjénustu i pvi sveitarfélagi par sem viokomandi hefur l6gheimili, en
sveitarfélog i Danmorku vinna eftir akvednum rammalégum um félagslega adstod og pvi

getur til deemis upphad greidslna verid mismunandi eftir sveitarfélogum (Landsforeningen
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Lebe-Ganespalte, e.d.-b). Greitt er einnig med 6drum meirihattar utgjoldum foreldranna
sem eru bein afleiding af veikindum barnsins. Med slikum umsoknum purfa ad fylgja kvittanir
fyrir atgjoldum sem sétt er um greidslur vegna, en hluti greidsinanna er skattfrjals. bessar
greidslur greidast eingdngu fari utgjold foreldra yfir 4kvedid lagmark 4 einu almanaksari. Arid
2010 var umreett lagmark 4.164 danskar kronur (Landsforeningen Laebe-Ganespalte, e.d.-b).
Adilar sem koma til méts vid parfir foreldra i Danmorku eru fyrst og fremst teymin
sem vinna ad malum einstaklinga med skard i vor og/eda gém og veita pau foreldrum og
barni medal annars adgang ad félagsradgjafa og salfraedingi, landsfélagid Laebe-Ganespalte
sem veitir foreldrum félagslegan studning, radgjof og upplysingar og loks sveitarfélog sem

veita félagslega adstod i formi fjarhagsadstodar.

[sland

Tryggingastofnun rikisins veitir foreldrum barna med skard i vor og/eda gém pjonustu i formi
fjarhagslegs studnings i samraemi vid 16g um almannatryggingar nr. 100/2007 og l6g um
félagslega adstod nr. 99/2007. Foreldrar purfa sjalfir ad seekjast eftir réttindum sinum hja
stofnuninni, en Tryggingastofnun greidir umreeddum foreldrum medal annars umdénnunar-
greidslur samkvaeemt 4. grein laga um félagslega adstod. Algengt er ad foreldrar fai
umonnunargreidslur fyrstu sex til atta manudina, eda par til fyrstu adgerdunum lykur
(Asthildur Bragadéttir munnleg heimild, 8. mars 2011). Stofnunin sér einnig um endur-
greidslur vegna kostnadar vid tannréttingar barna med skard i vor og/eda gém samkveemt
10. grein reglugerdar um patttdku Sjukratrygginga Islands i kostnadi vid tannlaekningar nr.
576/2005.

Umbhyggja, félag til studnings langveikum bérnum hefur pad ad markmidi ad vinna ad
baettum hag barna sem glima vid veikindi og fjolskyldna peirra, veita freedslu um og vekja
athygli @ pérfum barna sem glima vidé langvinn veikindi, berjast fyrir drbétum i malefnum
langveikra barna og efla alpjédlegt samstarf um malefni langveikra barna. Félagid er pvi til
stadar fyrir langveik born, foreldra langveikra barna, félagasamtok og adra sem seekjast eftir
fraedslu og upplysingum eda vilja stydja vid langveik born (Umhyggja, e.d.-a). Umhyggja
kemur pvi helst til mots vid parfir foreldra barna med skard fyrir upplysingar og freedslu. Auk

pbess sinnir Umhyggja hlutverki regnhlifarsamtaka, en 18 smazerri félog sem vinna ad
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malefnum langveikra barna eru adildarfélog Umhyggju. Eitt peirra er Breid bros, félag
adstandenda barna med skard (Umhyggja, e.d.-b).

Breid bros eru samtok adstandenda barna med skard i vor og gém. Breid bros hafa
starfad fra arinu 1995 (Breid bros, e.d.-a) og eru medlimir pess um pad bil 120 talsins (Asta
Séley Sturludéttir munnleg heimild, 30. mars 2011) og eru par 4 medal einstaklingar med
skard, adstandendur peirra og adrir sem vilja stydja félagid eda hafa dhuga a starfsemi pess.
Helstu markmid félagsins eru ad veita foreldrum barna med skard i vor og/eda gom studning,
efla réttindi og verja hagsmuni barna med skard og fjolskyldna peirra og veita fraedslu um
skard i vor og/eda gom (Breid bros, e.d.-a).

pegar foreldrar fa ad vita ad barn peirra er med skard i vor og/eda gém er algengt ad
leeknir eda adrir heilbrigdisstarfsmenn |ati foreldrana vita af tilvist Breidra brosa og hvetji pa
til ad hafa samband vid félagid. Foreldrar hafa pvi frumkvaedi ad samskiptum vid félagid, en
Breid bros gefa ollum nybokudum foreldrum barna med skard i vor og/eda gém gjof sem
inniheldur medal annars upplysingabakling um skard, upplysingar um félagid og starfsemi
pbess og sérstakan pela sem porf er a til ad barnid geti neerst almennilega. Yfirleitt fa foreldrar
pbessa gjof afhenta af laekni eda 6dru heilbrigdisstarfsfélki og hafa svo samband vid félagid i
kjolfarid (Asta Séley Sturludéttir munnleg heimild, 30. mars 2011).

Breid bros bjéda nybékudum foreldrum og 68rum adstandendum barna med skard i
vor og/eda gém upp a ad reeda vid adra foreldra sem eiga eldri bérn med skard (Breid bros,
e.d.-b; Asta Séley Sturludéttir munnleg heimild, 30. mars 2011). Einnig heldur félagid
reglulega opna fraedslufundi par sem reynt er ad bjéda upp a fjélbreytta fraedslu fra fag-
adilum a vettvangi. Félagid feer pannig salfreedinga, talmeinafraedinga, lytalaekna, tann-
réttingasérfraedinga og fleiri til ad vera med erindi 4 freedslufundum. Malefnin sem rezett er
um eru einnig fjolbreytt, til deemis einelti og sjalfsmynd, HAM salfredimedferd og
medferdarteymi fyrir bérn med skard i vor og/eda gém (Asta Séley Sturludéttir munnleg
heimild, 30. mars 2011).

AJ mati Astu Séleyjar Sturludéttur leita foreldrar frekar til Breidra brosa pegar barn
er yngra, fyrstu arin i lifi pess, i einhverjum tilfellum fyrir feedingu og svo sifellt minna eftir pvi
sem bornin eldast. Foreldrar leita helst til Breidra brosa med fyrirspurnir um adgerdir,

malproska barnanna, medferdarferlid almennt sem og almennar upplysingar um skardid.
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Einnig leita foreldrar til samtakanna ef réttindi eru ekki virt, til deemis i sambandi vié endur-
greidslur kostnadar fra Sjukratryggingum islands (Asta Séley Sturludéttir munnleg heimild,
30. mars 2011). Ut fra peim upplysingum sem fyrir liggja um Breid bros koma samtokin helst
til mots vid parfir foreldra barna med skard i vor og/eda gom fyrir félagslegan studning,
fraedslu og upplysingar.

Arid 2008 var stofnad teymi & Landspitala haskdélasjukrahusi sem aetlad var ad sja um
adgerdir & bornum med skard { vor og/eda gém. | teyminu eru sérfraedingur i lytalaekningum
og hjukrunarfraedingur sérhafdur i hjukrun barna. Teymid er svo i samstarfi vid adra fagadila
sem koma ad malefnum barna med skard i vor og/eda gém, til deemis talpjalfunarfraedinga
og tannréttingasérfraedinga (Résa Einarsdéttur munnleg heimild 1. april 2011). begar barn
faedist med skard i vor og/eda gém & Landspitalanum hefur ljésmaddir eda annar starfsmadur
sengurkvennadeildar Landspitala samband vid teymid og leetur pad vita af barninu. Teymid
fer og hittir foreldrana a seengurkvennadeildinni fljotlega eftir faedingu barnsins og raedir vid
ba um skardid og adgerdarferlid og svarar spurningum sem foreldrarnir hafa (Rdsa
Einarsdéttir munnleg heimild 1. april 2011; Asthildur Bragadéttir munnleg heimild, 8. mars
2011; Asta Séley Sturludéttir munnleg heimild, 30. mars 2011). Ekki eru til stadar verklags-
reglur eda ferli sem fer i gang pegar barn fadist med skard i vor og/eda gébm a Land-
spitalanum, annad en pad ad umratt teymi heimsaekir foreldrana a saengurkvennadeildina
(Asthildur Bragadéttir munnleg heimild, 8. mars 2011). Ut fra pessum upplysingum virdist
teymid helst koma til méts vid parfir foreldra fyrir upplysingar fyrst eftir faedingu barnsins.

Einn félagsradgjafi er starfandi i 100% starfsstédu a barnadeild Landspitala haskdla-
sjukrahuss. Sinnir hann mdalefnum peirra barna sem liggja inni @ barnadeild spitalans og
fidlskyldna peirra (Asthildur Bragadéttir munnleg heimild, 8. mars 2011). bad vekur athygli
ad pratt fyrir ad félagsradgjafi sé starfandi i fullu starfi @ barnadeild Landspitalans pa er hann
ekki hluti af 4dur nefndu teymi. Samkvaemt Asthildi Bragadéttur félagsradgjafa hefur pad
verid mismunandi eftir tilfellum hvort foreldrum sé bent 4 ad peir geti reaett vid félags-
radgjafa, en hun telur pad oft hafa farid eftir pvi hvada hjukrunarfreedingar voru a vakt
hverju sinni (Asthildur Bragadéttir munnleg heimild, 8. mars 2011). [ ljési pess ad

félagsrddgjafar hafa menntun, pekkingu og pjalfun i til ad koma til mots vid margar parfir
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foreldra i pessum adstaedum er pad midur ad ekki sé tryggt ad 6llum foreldrum bjodist vidtal
vid félagsradgjafa.

Vid faedingu barns eiga foreldrar rétt & faedingarorlofi i samtals niu manudi
samkvaemt l6gum um faedingar- og foreldraorlof nr. 95/2000 og er almennt talid ad foreldrar
hafi porf fyrir feedingarorlof yfir petta timabil. Foreldrar barna med skard i vor og/eda gém
geta ad auki sétt um framlengingu a faedingarorlofi frd Faedingarorlofssjédi samkveemt 17.
grein laga um faedingar- og foreldraorlof og umoénnunargreidslur samkvaemt 4. grein laga um
félagslega adstod nr. 99/2007. Umonnunargreidslur eru greiddar pegar barn parf ad dvelja a
heimili eda sjukrastofnun vegna langvarandi veikinda (Log um félagslega adstod nr.
99/2007). Foreldrar barna med skard i vor og/eda gém geetu pvi att rétt & umonnunar-
greidslum pegar barn peirra er i adgerd og fyrstu dagana eftir pad. Eftir eins ars aldur barns
er algengt ad hlé verdi a adgerdum auk pess sem faedingarorlofi er lokid hafi foreldrar full-
nytt pad fyrsta ar barns. begar adgerdir hefjast aftur og barn fer mégulega ad glima vid
veikindi og sykingar i eyrum telur hofundur aeskilegt ad fjarhagslegur studningur sé til stadar
fyrir foreldra sem geta misst Ur vinnu auk pess sem einhverjir purfa ad ferdast & milli lands-
hluta til ad koma barni i adgerdir. Foreldrar geta fengid ferda- og dvalarkostnad endur-
greiddan ad hluta fra Sjukratryggingum I[slands samkvaemt reglugerd um ferdakostnad
sjukratryggdra og adstandenda peirra innanlands nr. 871/2004 auk pess sem einhverjir
foreldrar attu ad geta fengid greidslur fra stéttarfélagi sinu vegna veikinda barns. Tann-
réttingar eru nidurgreiddar af Tryggingastofnun rikisins ad hluta til, en lengi hefur varad mikil
dvissa og odanagja i pvi mali par sem samningar hafa ekki nadst a4 milli tannréttinga-
sérfreedinga og hins opinbera um upphadir kostnadar. bvi hafa margir foreldrar einungis
fengid mjog litinn hluta tannréttingakostnadar endurgreiddan (Asthildur Bragadottir
munnleg heimild, 8. mars 2011).

Peir adilar sem veita pjénustu og studning til foreldra barna med skard i vor og/eda
gom hér 3 landi eru pvi helst hagsmunasamtokin Umhyggja og Breid bros, Tryggingastofnun
rikisins, félagsradgjafi & Landspitala haskdlasjukrahusi og loks teymi laekna og hjukrunar-

freedinga 4 Landspitala sem sér um adgerdir 4 bornum med skard hér a landi.
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Umraedur

Markmidid med pessari rannsdkn var ad greina parfir foreldra barna med skard i vor og/eda
gom, skoda hvernig koma ma til mots vid parfir peirra og svara framsettum rannsdknar-
spurningum um efnid. Skodad hefur verid hvad skard er, hverjar parfir foreldra barna med
skard i vor og/eda gém eru ut fra fraedilegum rannséknum um efnid og hvernig studningur
félagsradgjafa getur nyst foreldrum pessara barna. Einnig hefur verid fjallad um pad hvad er
gert fyrir foreldra pessara barna i dag i Noregi, Danmérku og 4 islandi.

Rannsoknir um parfir pessara fjolskyldna eru dreifdar og fjalla flestar um afmarkadan
hluta parfa og yfirleitt eingdngu fyrir mjog afmarkad timabil, til deemis eingdngu hver porf
foreldra er fyrir upplysingar a fyrsta aldursdars barns. Heildarsyn virdist litid hafa verid beitt &
adstaedur pessara fjolskyldna i fraedilegum rannséknum en hinsvegar hefur préun medferdar
vid skardi verid ad nalgast pa hugsun smatt og smatt. Einn lidur i peirri préun eru pverfagleg
teymi sem starfandi eru i Noregi og Danmérku og visir er ad a [slandi, en med pverfaglegri
teymisvinnu dlikra fagstétta ma betur koma til méts vid heildarparfir barna med skard i vor
og/eda gém og foreldra peirra.

porfum foreldra barna med skard i vor og/eda gém ma skipta i salfélagslegar og
fjarhagslegar parfir og porf fyrir upplysingar. barfir foreldra eru breytilegar eftir tima en
parfir foreldra fyrir studning eru almennt mestar pegar barn greinist med skard, pegar pad
faedist og fyrstu manudina eda arid eftir pad. barfir foreldra minnka flestar med hakkandi
aldri barns, mishratt, auk pess sem paer geta aukist timabundid a alagstimum, til daemis
pbegar barn gengur i gegnum adgerd. Liklegt ma telja ad pad hvar barnid er statt i medferdar-
ferlinu dsamt auknu o6ryggi og pekkingu foreldra a skardi og medferdarferlinu i heild hafi
mest ahrif & breytingu a porfum foreldra, baedi hverjar paer eru hverju sinni og hvernig paer
préast yfir tima. betta ma sja i pvi likani sem sett var fram i kafla 5 i ritgerdinni, en hofundur
vonast til ad pad muni nytast 6llum peim adilum sem veita umraeddum fj6lskyldum studning,
hvort sem um raedir fagadila, félagasamtok eda fjolskyldu og vini. Vonast er til ad likanid geti
hjalpad til vid ad prdéa og baeta pjénustu og studning vid foreldra barna med skard i vor

og/eda gdm, med heildarsyn i huga. Hafa ber pé i huga ad hver og ein fj6lskylda er sérstok og

37



ekki haegt ad gera rad fyrir ad studningsparfir allra fjolskyldna séu eins ad gerd og préun eins
og paer studningsparfir sem fram koma i likaninu.

Hugmyndafraedi félagsradgjafar um heildarsyn nytist vel vid ad greina og meta parfir
fjolskyldna fyrir studning, en st hugmyndafraedi hefur hér verid notud vid uppsetningu likans
um parfir foreldra fyrir studning. Med heildarsyn ma auk pess betur sja hvada studningi porf
er a hverju sinni og hvernig élikar gerdir studnings geta unnid saman ad pvi ad auka vellidan
fiolskyldunnar. Menntun félagsradgjafa gerir pad einnig ad verkum ad peir eru tilvaldir til ad
vinna med fjolskyldum barna med skard i vor og/eda gdm. Menntun félagsradgjafa er byggd
a breidum faggrunni og gerir peim kleift ad pekkja réttindi i heilbrigdis- og velferdarkerfinu,
vinna med fjolskyldur salreent og félagslega, veita studning, radgjof, upplysingar,
fiolskyldumedferd, styrkja félagslegt studningsnet fjolskyldna og sidast en ekki sist ad vera
tengilidur & milli fjolskyldna annarsvegar og kerfisins hinsvegar. Félagsradgjafar pekkja vel
bverfaglega teymisvinnu og eru pjalfadir i vinnu med fjolskyldum og einstaklingum og henta
bvi afar vel til ad sinna hlutverki tengilids a milli teymis sérfreedinga og fjolskyldu, en Maria
Jonsdottir bendir 8 ad mikilvaegt sé ad fjolskyldur hafi ad minnsta kosti einn lykiladila sem
leidir fjolskylduna i gegnum allt ferlid og er til stadar @ 6llum stigum ferlisins 8 medan adrir
sérfraedingar koma og fara. Ut fra pessu pykir héfundi pad mjég midur ad félagsradgijafi skuli
ekki vera hluti af medferdarteymi Landspitala fyrir bérn med skard i vor og/eda gom.

| Noregi og Danmérku er studningur og pjénusta vid foreldra barna med skard i vor
og/eda gém nokkud svipud. [ badum Idndum eru til stadar mjog virk félagasamtok foreldra
sem sinna fraedslu, radgjof, verndun og eflingu réttinda, félagslegum studningi og fleiru. ba
eru pverfagleg teymi sérfraedinga starfandi i badum londum sem sja um medferd allra barna
med skard i Idndunum. [ badum 16ndum eru félagsradgjafar hluti af teymunum og pvi eiga
fjolskyldur par greidan adgang ad félagsradgjof. Fjarhagslegur studningur er i badum londum
til stadar fra faedingu barns fram til fullorGinsara og naer yfir adgerdir, tannréttingar,
talpjalfun, ferda- og dvalarkostnad vid medferd barns, vinnutap foreldra og utgjold sem eru
bein afleiding af veikindum barns.

A islandi eru starfandi virk félagasamtdk foreldra, Breid bros, sem berst fyrir auknum
félagslegum réttindum pessara fjolskyldna, veita foreldrum rddgjof og freedslu, veita

foreldrum félagslegan studning og koma peim i samband vid adra foreldra i sému stédu. Arid
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2008 var stofnad teymi hér a landi til ad sinna medferd 4 bornum med skard i vor og/eda
gom. Teymid er pd eingéngu samsett Ur leeknum og hjukrunarfraedingum og pvi vantar
margar fagstéttir par inn svo tala megi um heildraena syn eda pjénustu vid pessar fjolskyldur.
betta gerir pad medal annars ad verkum ad foreldrar eiga erfidara med ad fa vidtal hja
félagsradgjafa eda salfraedingi hérlendis. Zskilegt veeri ad talmeinafraedingar, félags-
radgjafar, salfreedingar og tannréttingasérfraedingar veeru einnig hluti af teyminu, en pad er
einmitt svo i Noregi og Danmérku og hefur heppnast mjog vel. island stendur einnig verr en
Noregur og Danmork pegar kemur ad fjarhagslegum studningi vid foreldra pessara barna.
G6dur fjarhagslegur studningur hefur verid til stadar fyrsta ar i lifi barnsins og i kringum
adgerdir, en tannréttingar og medferd talmeinafraedings hafa einungis verid greiddar nidur
ad hluta til og meetti gera betur i pvi.

Ahugavert veeri ad rannsaka parfir pessara fjdlskyldna frekar. Til deemis veeri gagnlegt
ad taka eigindleg vidtol vid foreldra barna med skard i vor og/eda gém og skoda hvort paer
samraemist nidurstédum pessarar rannséknar. Haegt veeri ad nyta paer nidurstodur til ad
baeta pjénustu og studning til pessara fjolskyldna en einnig til ad baeta og styrkja pad likan
sem sett var fram hér. ba vaeri einnig dhugavert ad skoda sérstaklega hverjar parfir barna
med skard i vor og/eda gém eru fyrir studning fra unga aldri fram 4 fullordinsar og hvort og
ba hvernig paer samraemast porfum foreldra. Ad lokum veeri dhugavert ad bera saman
studning vid foreldra barna med skard i vor og/eda gom a héfudborgarsvaedinu annarsvegar
og a landsbyggdinni hinsvegar og skoda hvort foreldrar eru ad fa sambezerilegan studning og
pbjonustu um allt land.

| pessari rannsékn var einungis litillega farid i samanburd & milli landa um pjénustu
vid pessar fjolskyldur, en dhugavert vaeri ad gera steerri rannsékn par sem réttindi til
adstodar og hvernig verid er ad maeta porfum pessara fjolskyldna @ Nordurlondunum vaeru
borin saman a markvissan hatt. Er petta efni i mun staerri rannsékn en um raedir hér, en mjog
ahugavert og gagnlegt veeri ad rannsaka petta, baedi fyrir félagasamtok og fagfdlk sem vinnur
ad malefnum pessara fjolskyldna og ekki sidur fyrir fjdlskyldurnar sjalfar. S8 samanburdur
sem farid var i hér leiddi i 1j6s ad i Noregi og Danmoérku er heildarsyn beitt i mun meiri meaeli
til ad maeta porfum einstaklinga med skard i vor og/eda gém og fjdlskyldum peirra. | badum

[6ndum eru starfandi pverfagleg teymi sérfreedinga sem sinna Ollum einstaklingum med
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skard i vor og/eda gém i londunum en su tilhégun hefur gefist mjog vel. Teymi er einnig
starfandi 4 [slandi en faar fagstéttir eru hluti af teyminu auk pess sem pad hefur litid verid
virkt samkvaemt peim fagadilum sem raett var vid. Vonar hofundur ad petta breytist til hins
betra i framtidinni og heildarsyn verdi betur nytt i malefnum pessara fjélskyldna.

petta verkefni er byggt a nidurstodum traustra fraedilegra rannsdkna um efnid sem
voru badi stadfestar af fagadilum sem unnid hafa med umreaeddar fjolskyldur hér a landi og
af islenskum foreldrum barna med skard i vor og/eda gém. ba er verkefnid unnid undir
styrkri leidsogn fagadila og freedimanna, p.e. félagsradgjafa og stjornsyslufraedings hja
Tryggingastofnun rikisins og félagsradgjafa og ddsents vid Félagsradgjafardeild Haskodla
islands. Héfundur geetti fyllsta hlutleysis vid mat & heimildum og vid framsetningu peirra.
Helstu veikleikar verkefnisins eru ef til vill peir ad verkefnid er tengt héfundi @ akvedinn hatt,
en hofundur geetti po hlutleysis til hins ytrasta. P4 er skortur & islenskum heimildum um
barfir foreldra barna med skard i vor og/eda gém hér a landi nokkur veikleiki.

Hofundur lagdi mikinn metnad i verkefnid og vonast til pess ad verkefnid og likanid
sem sett var fram muni gagnast foreldrum barna med skard i vor og/eda géom og peim
félagasamtokum og fagadilum sem vinna ad malefnum pessa héps til ad baeta pjonustu og

studning vid foreldra barna med skard i vor og/eda géom.

Kristjana brastardéttir
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