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Utdrattur

Viofangsefni pessa verkefnis er ad skoda éahrif pjonustu & fjolskyldur fatladra barna.
Verkefnid hefst med fredilegum grunni par sem farid er yfir patti eins og hvernig
fjolskyldan er skilgreind og hvert sé hlutverk hennar fyrir einstaklinginn. Saga og
vidhorf til fatladra og fjolskyldna peirra eru rakin. Sagt er fra upplifunum og
vidbrogdum foreldra og systkina pegar barn i fj6lskyldunni greinist med fotlun. Kynnt
eru pau sjonahorn, 16g og reglugerdir sem pjonusta vid fjolskyldur fatladra barna eru

byggoar 4. Sagt er er fra fj6lskyldumidadri pjonustu og valdeflingu.

Tekin voru vidtol vid tver fjolskyldur. Gerd var vettvangskonnun par héfundur
hlustadi 4 16 vidtol foreldraradgjafa vid 11 fjolskyldur og pjonustuadila peim
tengdum. Upplifanir pessar fjolskyldna voru sidan skodadar med pad i huga ad kanna
ahrif pjonustu 4 fjolskyldulifio
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Formali

Verkefni petta er lokaverkefni til BA gradu i proskapjalfafredum. Leidbeinandi minn

var Kristin Lilliendalh adjunkt 4 Menntavisindasvidi Haskola Islands.

Undanfarin 10 4r hef ég unnid vid radgjof og tilsjon vid fjolskyldur. Sem foreldri
fatlads drengs var ég til fjolda ara morg virk 1 hagsmunasamtokum og vid
réttindagaeslu fatlads folks. Pessi reynsla min og reynslan ad vera foreldri 6fatlads
systkinis vakti ahuga minn & ad kanna hvada ahrif pjonusta hefdi 4 fjolskyldur fatladra
barna. Pegar ég var ad ala mina drengi upp heyrdi ég aldrei talad um ad pjonusta pyrfti
ad vera fjolskyldumioud heldur var sjonum pjonustuadila ner einvordungu beint ad
fatlada barninu og pdrfum pess. Litid var rett um systkini eda pau ahrif sem petta

fjolskyldumynstur hefdi a pau.

Eg vil pakka leidbeinanda minum Kristinu Lilliendalh fyrir goéda leidsogn, adstod
og einstaka polinmaedi i minn gard. Eg vil ennfremur pakka yfirménnum minum i
Pjonustumidstod Midgards fyrir omeldan studning og umburdarlyndi i mikilli fjarveru
minni frd vinnu undanfarna manudi. Eiginmadur minn Hrafn Hilmarsson fer
keerleiksrikar pakkir fyrir tillitsemi, polinmadi, hvatningu og ¢bilandi tri 4 getu minni.
b4 vil ég pakka tengdadottir minni Rebekku Hilmarsdottir fyrir adstod vid skraningu 4

vidtélum og vinkonu minni Idunni Antonsdéttir fyrir yfirlestur.

Verkefnid tileinka ég syni minum Erni Hermanni Jonssyni og minningu brédir

hans Jéhanns Asgeirs Jonssonar.



Inngangur

Pad eru alltaf mikil timamoét 1 1ifi hverrar fjolskyldu pegar nyr einstaklingur fadist.
Foreldrar eru fullir eftirveentingar og hafa vissar hugmyndir um hvernig fj6lskyldulif
eigi ad vera. begar fatlad barn kemur svo i heiminn verdur visst brot 4 pessum
hugmyndum og foreldarnir og fj6lskyldan 61l feer 60ruvisi verkefni ad takast & vid en
upphaflega var lagt af stad med. Takast parf 4 vid 60ruvisi parfir nyja einstaklingsins

um leid og ymsir pjonustuadilar koma a0 lifi pess og fjolskyldunnar allrar.

i pessu verkefni er leitast vid ad svara spurningunni: Hvernig hefur pjonusta ahrif
a fiolskyldur fatladora barna? Upphaflega st6d til a0 afmarka spurninguna vio ahrif
pjoénustu inn & heimilum en fljotlega kom 1 1jés ad pjonusta utan heimilis hefur ekki

siour ahrif 4 fjolskylduna en st sem fer fram innan hennar.

[ freedilegum hluta verkefnisins er ad fjallad um fjolskylduna almennt og hvernig
hun er skilgreind og hvernig samfélagid sér hana. Pa er farid yfir par breytingar sem
verda a fjolskyldunni pegar fatlad barn faedist. Skodud er sagan og vidhorf til fatladra i
gegnum tidina. Sagt er frd upplifunum og vidbrogdum foreldra og systkina pegar barn
greinist med fotlun. Fradileg sjonarhorn 4 fotlun eru kynnt sem og pau 1og,
reglugerdir og sattmalar sem pjonusta vid fjolskyldur fatlada barna er byggd 4. Farid er
yfir hvad fjolskyldumidud pjonusta gengur Ut & og hvad ber ad hafa i huga vid
framkvemd hennar.

Tekin voru viotol vid tver fjolskyldur fatladra barna par sem spurt var um ahrif og
upplifanir af pjoénustu & fjolskylduna. Gerd var vettvangskonnun par sem ég var
aheyrnarfulltrai 1 vidtolum foreldrarddgjafa vid foreldra og pjonustuadila. Skodad var i
peim vidtdlum pettir sem tengdust pjonustu og fjolskyldulifi. Horft var & reynslu
pessara fjolskyldna og pad alag sem paer bua vid. Sagt er frd hvada pjonustu paer fa, &
hvada hatt hiin hefur ahrif 4 paer og hvernig paer vilja ad hun sé. Ad lokum eru settar

fram helstu nidurstodur og hugleidingar minar .



Fjolskyldan

Hver og einn sem petta les hefur sina eigin skilgreiningu & hvad ordid fjolskylda
stendur fyrir. Flestir hafa gert sér i hugarlund einhverja mynd af fyrirbarinu. Oftast er
um ad reda pa mynd sem hver og einn hefur upplifad i sinu eigin fjélskyldumynstri. I
pessum kafla er fjallad almennt um hvad fjolskylda er baedi i augum einstaklinga og
samfélagsins. ber breytingar sem 4 henni hafa ordid og hvada krofur eru gerdar til

hennar.

Heimspekingurinn Nietzche taldi fraleitt ad reyna ad skilgreina fjolskylduna.
Fjolskyldan veeri sibreytileg og afangi 1 dkvednu prounarferli. Erfitt veri ad ttlka slikt
samfélagslegt og sogulegt fyrirbaeri 4 sama hatt og pau sem eru hlutleg, stodug og
endanleg. Hvernig vid skilgreinum hugtakid fj6lskyldu endurspeglar ekki bara vidhorf
okkur til hennar heldur lika pad hlutverk sem vid @tlum henni. I vidri merkingu ma
segja a0 fjolskylda sé hopur einstaklinga sem heldur saman heimili, deilir efnahag,
abyrg0, tomstundum og tilfinningum. Hun samanstendur af fullordnum einstakling/um
og bornum peirra. Fjolskyldumedlimir eru skuldbundnir hvor 60rum sidferdilegri og

gagnkvaemri hollustu (Sigran Jaliusdottir, 2001).

[ samfélagi par sem er litid 4 fjolskylduna sem uppsprettu lifsgilda og forsendu
adlogunar og starfshaefni einstaklingsins er 10g0 ahersla & ad styrkja hana og stydja
sem einingu. Fjolskyldustefna er skilgreind sem markviss adgerd af halfu
stjornvalda sem taka mid af porfum fjolskyldunnar. A Alpingi 1997 var sampykkt
pingsalyktun um moétun opinberrar fjolskyldustefnu og adgerdir til ad styrkja stodu
fjolskyldunnar. [ alyktuninni segir ad stefnan skuli taka mid af velferd
fijolskyldunnar og jafnrétti innan hennar. AQd fjolskyldan sé vettvangur
tilfinningatengla og ad fjolskyldulifid eigi ad veita einstaklingum, einkum bornum,
Oryggi og tekiferi til ad proska eiginleika sina til hlitar (Pingsalyktun um moétun
opinberrar fjolskyldustefnu, 1997). Helsti munur 4 fjolskyldustefnu og
félagsmalastefnu er ad i fjolskyldustefnu er horft a fjolskylduna sem heild.
Markmio fjolskyldustefnu er ad skapa adstedur i peim tilgangi ad
fjolskyldueiningin njoti sin og mynda pannig traustan grunn fyrir pa einstaklinga

sem 1 henni eru. Fjolskyldan er su eining sem parf ad styrkja. I markmidssetningu



um velferd fjolskyldna eru sett fram meginmarkmid og undirmarkmid med lidan

og hag hvers einstaklingsins sem endanlegt markmid.

Helstu stofnanir samfélagsins lita 4 fjolskylduna sem eina einingu. Logo er
dhersla 4 barneignir, fjolskyldusamkomur og @ttartengsl og pvi felur
fjolskyldumidun i sér abyrga ihlutun af halfu samfélagsins. Til pess ad halda i
heidri fjolskyldumidudum gildum purfa stjornvold ad hafa pekkingu 4 peim
hugmyndafraedilegu stefnum sem liggja ad baki peim. Pau purfa ad hafa vidteka
og visindalega pekkingu & 6llum adstedum fjolskyldunnar og hafa vilja til ad

virkja hana 1 verki.

A sidustu aratugum hafa islenskar fjolskyldur minnkad, badi heimilisstaerdin
og fjolskyldueiningin sjalf. Einstaklingar og kynsl6dir innan peirra eru nu ferri.
Fjolskylda natimans samanstendur oftast af tveim kynslé0um med tveimur til
fimm einstaklingum og hlutverk hennar hefur breyst. Hefobundin verkaskipting
kynjanna 4 ekki lengur vio. Algengast er ad badir foreldrar vinni launavinnu utan
heimilis og taki i meira meli jafnan patt i kynjaskiptum verkefnum. Miklar
efnislegar krofur, meiri menntunarkréfur, lengri vinnutimi, minni beinn
félagslegur studningur og litil adstod i husnaedismalum setja dlag og spennu a
barnafjolskyldur. Ein birtingarmynd pessa dlags er aukin skilnadartioni sem aftur
getur af sér fleiri stjupfjolskyldur og einforeldrisfjolskyldur (Sigran Juliusdottir,
2001).

Flestir sem vinna med fjolskyldum eru sammala um ad fjolskyldan sé og verdi
mikilvagasta einingin fyrir tengslamyndun og heilbrigdan tilfinningaproska. Ny
fjolskylda hver svo sem gerd hennar er parf ad adlagast breyttum adstedum og
nyjum hlutverkum, oft an fyrirmynda. Verkefnin eru margpettari og krofurnar

fjolbreyttari en nokkru sinni fyrr (Sigraun Jaliusdottir, 2004).

Ekki ma gleyma hinum olika bakgrunni sem margar fjolskyldur btia vid baedi
menningarlega og uppeldislega. S menning sem einstaklingurinn elst upp vid,
hefdir hans og sidir mota lif hans jafnvel 40ur en hann fzdist. Félagsleg nalgun
fjolskyldna, hvernig akvardanir eru teknar og af hverjum getur haft mikil ahrif &
daglegt lif, vonir og tekifaeri einstaklingsins. Fjolskylda sem leggur mikla dherslu
a samvinnu og mikilvagi hopsins kennir bornum sinum ad hugsa fyrst og fremst
um hagsmuni heildarinnar 4dur en hugsad er um sjalfan sig og heimilislifid

einkennist af pessum hugsunarhatti. Onnur fjélskylda leggur 4dherslu 4 samkeppni



og leggur mikid upp ur styrkleikum einstaklingsins. Ut 4 vid er liklegt ad barn fyrri
fjolskyldunnar s¢ feimid og trani sé ekki fram 4 medan barn seinni fjolskyldunnar

vill koma sér & framfzri og fa hros fyrir (Hanson og Lynch, 2004).

Olikur bakgrunnur getur haft margar birtingarmyndir sem verda medal annars
til vegna Olikra uppeldisvidhorfa, mismunandi synar og Olikrar nélgunar

fjolskyldna 4 fjolskyldulifio (Hanson og Lynch, 2004).

Samantekt

Hvernig vio skilgreinum hugtakid fjolskyldu endurspeglar vidhorf okkar til hennar
og pad hlutverk sem vid @tlum henni. Fjolskyldan er hopur einstaklinga sem a
sameiginlegt heimili og deilir abyrgd, tomstundum og tilfinningum.
Fjolskyldumedlimir eru bundnir hvor 6drum sidferdilegri og gagnkvemri hollustu.
Litid er 4 fjolskylduna sem helstu stofnun samfélagsins. Hin er uppspretta

lifsgilda og 16g0 er dhersla 4 ad stydja hana sem einingu.

Fjolskylda nuatimans hefur fengid nytt hlutverk par sem hefobundin
verkaskipting fyrri ara 4 ekki lengur vid. Badir foreldrar vinna tti og taka jafnari
patt i kynjaskiptum verkefnum. Flestir eru sammala um ad fjolskyldan sé
mikilvaegasta einingin fyrir tengslamyndun og heilbrigdan tilfinningaproska.
Bakgrunnur fj6lskyldunnar er oft 6likur bedi menningarlega og uppeldislega og

pannig mota hefdir og sidir einstaklinginn jafnvel 4dur en hann fedist.

Fj6lskyldur fatladra barna

begar fatladur einstaklingur faedist inn i fjolskyldu ridlast hid hefdbundna mynstur.
Vidhorf samfélagsins til fatlads folks hafa verid breytileg fra einum tima til annars.
pessum kafla verdur farid yfir sdguna, vidhorf og pjonustu sem hafa verid i booi fyrir
pessar fjolskyldur og pau 16g sem unnid var eftir 4 hverjum tima. Sagt er fra upplifun

foreldra af pvi ad eignast fatlad barn og peim ahrifum sem pad hefur & systkin pess

Sogulegur bakgrunnur

Fram til arsins 1930 voru malefni fatlads folks & Islandi litill gaumur gefinn i
framkvemd eda lagasetningu. Allt til arsins 1936 giltu engin sérlog um pennan

malflokk en i elstu 16gbokinni, Gragas, voru itarleg fyrirmeli um fataekra og vanheila



og nefndist sa kafli 6magabalkur. { Gragas og sidar Jonsbok eru dkvadi um purfamenn
og 6maga og toldust fatladir par undir. 1 Jonsbok voru foreldrar skyldadir til ad
framfaera born sin og born foreldra sina. Pannig var pad par til 16g um favitastofnanir
voru sett 1936 ad fotlud born bjuggu flest med foreldrum sinum sem fengu litla hjalp
vid umoénnun peirra nema bpa helst 1 formi fatektarstyrktar og med samhjalp
heimilismanna. Stundum var peim komid fyrir & 60rum heimilum sem omagar &

framfeerslu vidkomandi hrepps. (Margrét Margeirsdottir, 2001).

bad finnast faar frasagnir um fatlad folk fra fyrri tid. Kannski var pad svo
fyrirferdalitid 1 samfélaginu ad ekki hefur pott taka pvi ad skrifa um pad. Veaeri pad gert
pa var pad eins fyrir tilviljun og pa fyrir annarra hluta sakir en vegna fotlunar peirra.
Sogur eru til um umskiptinga i islenskum pj6dsogum. Alfar attu ad koma og taka born
fra foreldrum sinum og skilja eftir 6freskju i stadinn. Pvi hefur verid haldid fram ad

hér hafi verid att vio einhverf eda gedsjuk born.

Med tilkomu laganna um favitahaeli frd 1936 var gert rad fyrir ad rikistjornin sei
um ad stofnud yrdu skolaheimili fyrir vanvita og halfvita eins og proskahamlad folk
var kallad 1 [6gunum og hjukrunarheimili fyrir 6rvita og favita sem ekki getu tileinkad
sér neitt nam. { framhaldi af pessum 16gum hofst stofnanavaeding fyrir fatlad folk 4
fslandi badi born og fullordna. Fyrsta slika heimilid var Sélheimar i Grimsnesi sem
var barnaheimili fyrir f6tlud og umkomulaus born. Fyrsta rikisrekna stofnunin fyrir
»favita” var stofnad 1944 og starfssemi Kopavogshalis hofst 1952 og var pad i
byggingu allt til arsins 1977. Log um favitastofnanir frd 1967 kvaou 4 um ad rikid atti
a0 reka eitt adalheli fyrir ,,favita” og pjonadi Kopavogshali pvi hlutverki til arsins
1979 pegar Log um adstod vid proskahefta toku gildi. Heelid atti ad vera i senn
hjukrunarhali, uppeldis— og kennsluhzli og vinnuhali. bvi var skipt i deildir og &
hverja deild voru vistmenn valdir pannig ad par byggju sem samstadastur hopur. ba
var heimilad i 16gunum ad komid veri & fot atibtum fra adalhelinu sem hvert um sig
hefoi sitt tiltekna hlutverk. Pegar mest var bjuggu um 200 manns 4 Kopavogsheli,
born og fullordid folk. 1 kjolfar tilkomu Képavogshalisins voru var Tjaldanes og
Skalatin sett 4 stofn sem sérstok heimili fyrir bérn og ungmenni. Arid 1961 var komid

a fot dagvistaheimilinu Lyngasi fyrir proskahdmlud born.

A pessum tima fengu pessi born ekki inni 4 almennum dagvistastofnunum né voru
grunnskolar tilbunir ad taka vid peim. Sama ar og Lyngas var stofnad var settur 4 stofn

Hofdaskoli (sidar Oskjuhlidarskoli) sem var sérnamsskoli fyrir ,,boknamsheef vangefin
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born med greindarvisitolu 50-70 sem ekki attu adgang ad almenna kerfinu”. (Margrét

Margeirsdottir, 2001).

Tjaldarnes, Skalatun, H6f0askoli og Lyngés voru allt stofnanir sem settar voru &
laggirnar fyrir tilstilli félaga sem voru stofnud og rekin af foreldrum fatladra barna.

Enda ekki um neina adra pjonustu vid pessar fjolskyldur ad reda.

Log um adstod vid proskahefta fra 1979 bodudu nyja og breytta stefnu, en markmid
peirra var ad tryggja proskahomludum jafnrétti 4 vid adra pjodfélagspegna. I pessum
16gum var medal annarra nymela fest 1 16g fjarhagsleg adstod vid framfaerendur barna
yngri en sextan ara og attu peir rétt 4 adstod sem hofou proskaheft born alfarid heima
og nutu ekki pjonustu utan heimilis. Upphadin nam halfu daggjaldi midad vid
solarhringsstofnun. (Log um adstod vid proskahefta nr.79/1979). Med pessu dkveaedi
var brotid blad i velferdarmalum fatladra barna og fjolskyldna peirra. Med pessum
16gum var ny préun hafin 4 nyjum grunni.sem pokadi ureltum og gémlum vidhorfum
til hlidar og veittu proskahomludu folki ny tekifaeri sem ekki hofou pekkst adur. Farid
var a0 flytja pjonustu meira Gt 4 landsbyggoina. Foreldrar sem 4dur hofou ekki &
annan kost en ad vista born sin 4 sélahringstofnunum fengu nt ad heyra nyjar
kenningar um skadsemi slikra stofnanna og ad per varu urelt fyrirbaeri. Pessar

kenningar komu illa vid suma eins og vonlegt var (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Arid 1983 komu sidan 16g um malefni fatladra og markmid peirra var hid sama og
laganna fra 1979. 1 pessum 16gum er kvedid 4 um ad veita skuli fotludum pjénustu 4
almennum stofnunum eftir pvi sem unnt er. Pa var par tilgreind ymiss konar pjonusta
sem skyldi vera til stadar 4 hverjum svedi. p. & m. namsradgjof, ferdapjonusta,
sjukrapjalfun, i0jupjalfun, félagsradgjof salfredipjonusta og fleira (Log um malefni
fatlaora nr. 41/1983). Erfitt var ad hrinda pessari pjonustu i framkvemd, m.a. vegna
skorts 4 fagfolki sérstaklega 4 landsbyggdinni. Fjarhagsadstoo til foreldra med fo6tlud
born 1 heimahtisum var gerd mun sveigjanlegri en adur. Greidslupdrfin var metin eftir
pvi hve fotlunin var mikil og peirri opinberu pjonustu sem barnid fékk (Margrét

Margeirsdottir, 2001).

Arid 1991 voru sampykkt ny 16g um félagspjonustu sveitafélaga en par voru ymis
akvaedi um fatlad folk. I pessum logum er sagt ad fotlud born skuli eiga rétt 4
leikskoladvol & vegum sveitarfélaga og veita skal hana 1 almennum leikskélum med
naudsynlegri studningspjonustu. Einnig er kvedid 4 um ad sveitarfélog skuli eftir

fongum veita f6tludum kost 4 lidveislu en med henni er 4tt vid perséonulegan studning
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og adstod sem hefur pad ad markmidi ad rjufa félagslega einangrun (Log um

félagspjonustu sveitafélaga nr. 40/1991).

Fatlad barn kemur i fj6lskylduna

An fjolskyldunnar veeri kjarna menningarinnar 6gnad. Ohad pvi hvernig fjolskyldur
eru samansettar pa eru par adal uppspretta umhyggju og umonnunar barna.
Manneskjan er samt pannig gerd ad einstaklingurinn er ekki feddur med innbyggda
foreldrahaefni. Foreldrar purfa upplysingar, leidségn og oft studning i hlutverki sinu.
Fjolskyldur barna sem hafa adrar parfir en hefdbundid getur talist hafa enn meiri porf
fyrir studning. Flest por bida full tilhlokkunar eftir fadingu barns og hafa vissar
vantingar til pess. Par sem barn er oftast afsprengi astar foreldranna pa verdur pad i
hugarheimi peirra “hid fullkomna barn” (Mori,1983). Stundum litur barnshafandi kona
a barnid sem gjof til eiginmanns sins, foreldra sinna og sin og margir fedur vonast til
ad barnid fai ad njota med peim afraksturs afreka sinna. Pegar barnid svo fadist pa
sameinast draumar, vonir og vantingar i pessum nyja einstakling. Ef barnid reynist
sidan vera med fotlun geta foreldrar upplifad storkostlegt salrent afall. Foreldrar
fatladra barna eru ekki einsleitur hopur, vidbrogo peirra og tilfinningar eru misjofn og
flokin en po er visst hegdunarmynstur og vidbrogd sem hagt er ad buast vid med
nokkurri vissu. Foreldrar fatlads barns purfa ad horfast i augu vid framtid fulla af

ovissu 1 stad framtidar fulla vona og vantinga (Mori, 1983).

Margir foreldrar hafa lyst fyrstu vidbrogdum sinum vid fedingu fatlads barns sem
yfirpyrmandi nidurbroti og tilfinningalegri rust. Pessi vidbrogd lysa vel 6vidblinu
afalli og hvada ahrif slikur vidburdur hefur 4 fjélskylduna. Pau undirstrika lika sorgina
og arasina 4 ventingarnar sem pau h6fou. Fagmenn hafa likt pessum vidbrogdum vid
fréttum af illvigum veikindum eda dauda latins astvinar (Hanson og Lynch, 2004).

Afneitun og éafall i tengslum vid fotlunargreininu eru vidobrogd vid missi & pvi sem
sem talid er ,,edlilegt” og er algengt pegar barn fadist. Foreldrar upplifa oft lika pessar
tilfinningar sidar ef fotlun kemur ekki 1 1j6s vid fadingu eda ef batist vid hana eftir pvi
sem barnid eldist. Afneitun er ekki til stadar hja 61lum foreldrum en ef hin er til stadar
pa getur hiin tekid 4 sig margar mismunandi myndir. Algengust er svokollud tulkunar
afneitun. Hun & sér stad pegar greining er komin, pa geta foreldrarnir ekki horfast i
augu vid fulla pydingu fotlunarinnar og gera minna Ur nidurstodunum en tilefni gefur

til. Vilja t.d bara tala um tjaningarerfioleika en ekki einhverfugreiningu eda eiga
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audvelt med ad vidurkenna einhverfugreiningu en ekki proskahomlun. betta lysir
varnahattum foreldra til ad takast 4 vid alvarleika fotlunar barna sinna. beir hafa porf &
ad halda i ad eitthvad sé¢ ,edlilegt”. betta er oft tilkad sem neikvedur pattur hja
foreldrum og peir sakadir um ad afneita stadreyndum og pvi ekki taldir hafa getu til til
ad takast 4 vid pa erfidleika sem peir purfa ad horfast i augu vid. En pad hefur komid i
1j6s ad afneitun getur talist vera jakvaed viobrogd sérstaklega i upphafi pegar foreldrar

eru ad vinna sig i gegnum erfid og 6fyrirsjaanleg timabil (Roger, 2007).

Hegdun fatladra barna er oft utan pess ramma sem ,,edlilegt” telst og getur pad
kallad fram skomm og sjalfsasakanir hja foreldrum peirra um leid og peir fara a0 efast
um foreldrahafni sina. Pessir foreldrar tala po sjaldnast um lidan sina vegna prystings
frd umhverfinu um hvernig gott foreldri 4 ad hegda sér (Rogers 2007). Kvidi og
ahyggjur sntast um astand barnsins, heilsufar pess og Ovissa framtid. Alag vegna
mikillar umoénnunar verdur streituvaldur par sem foreldrarnir keyra sig afram &
tilfinningunum um leid og peir reyna ad hafa stjorn & peim. Af pessum sékum skiptir
pad foreldrana miklu mali ad hafa studning hvort af 60ru, fjolskyldu sinni og vinum.
Slikur studningur hefur jakvaed ahrif 4 andlegt heilsufar og vellidan 4 alagstimum. bao
er pvi mikilveegt ad kanna pennan studning i fjolskyldu pegar verid er meta stéou
hennar med fotludum einstakling. Félagslegur studningur hefur bein ahrif & heilsu og
minnkar streitu umtalsvert. Petta aukna alag orsakar ad margir foreldrar finna til
punglyndis. Da&mi eru um ad foreldrar geta ekki verid med bdrnin sin 611 saman vegna
skadandi hegdunar fatlada barnsins gagnvart systkinum pess. Peir upplifa vanmatt sinn
til ad eiga edlilegt tengsl vid systkini fatlada barnsins pegar pad er narri. Sumir eru 4
morkum pess ad gefast upp vegna alagsins. Pad hefur synt sig ad peir sem fa salreenan
og hagnytan studning eiga mun audveldara med ad takast 4 vid vandamalin (Rogers,

2007).

bad er mikil reynsla ad eignast fatlad barn og pvi fylgir margt sem ekki fylgir
ofotludu barni. ,,Tilvera foreldranna er dregin skarpari linum en annarra foreldra.
Skuggarnir eru dekkri en geislarnir verda ad sama skapi bjartari” (Elsa Sigridur
Bjornsdéttir, 2003).

Systkini fatladra barna verda vor vid 6rvinglun foreldra sinna vegna fatlads systkini
sins. Pau reyna pvi ad halda aftur af tilfinningum sinum. Pau leitast vid haga sér eins
pau halda ad foreldrarnir vilji og sleppa oft ad reda vid pau um sin mal. Ef fatlada

barnid 4 bara eitt systkin pa getur alag 4 6fatlada barnid verid heilmikid. A pvi hvila

13



allar framtidarvonir foreldranna og pad verdur ad syna umhverfinu ad 6ll fjolskyldan

sé ekki f6tlud. (Holmsen og Ulseth, 1988)

begar fagfolk nalgast systkin fatladra barna pa er liklegt ad ymislegt komi i 1j6s.
Fjolskyldan getur ordid svo upptekin af umonnun fatlada barnsins ad pad gleymist ad
sinna porfum systkinanna. Sum systkinanna bidja ekki um adstod vid pad sem pau
purfa eda gera 1itid ur henni, par sem pau vilja gera allt til a0 draga ur alagi 4 foreldra
sina. Pau fara oft i foreldrahlutverk gagnvart fotludum systkinum sinum og pannig
verdur hatta & ad persénulegum porfum peirra sé ytt til hlidar. Fagfolk og
pjonustuadilar verda ad skilja pad mikla dlag sem & pessar fjolskyldur er lagt og vera
medvitad um ad stundum verda foreldrar svo uppteknir af pvi ad uppfylla parfir
fatlada barnsins ad pad setur skugga & Onnur born bpeirra. Pad verdur athyglis
6jafnvaegi 1 fjolskyldunni. Petta eru foreldrar oft medvitadir um og taka pvi vel pegar
fagfolk synir 6fotludum bornum peirra dhuga. Foreldrarnir reyna eins og heaegt er ad
koma 4 jafnvaegi med pvi ad gefa 6fotludum bérnum sinum tima. Med pvi ad beina
athyglinni ad systkinum i pessum fjolskyldum geta pjonustuadilar komio i veg fyrir ad
fleiri vandamal verdi til. Systkin 4 midju bernskuskeidi fram & unglingsérin er vel hef
til a0 taka patt i umraedu er varda fjolskylduna. bPau purfa ad sja sig sjalf og geta
jafnframt sett sig i spor annarra. Pad parf ad beina augunum beirra ad pvi sem er
skemmtilegt og virkjandi 1 samskiptum vid fotlud systkin. bad parf ad vera med opin
augun fyrir pvi alagi sem pessi born bia vid og hjalpa peim ad takast & vid pad

(Schuntermann, 2009).

begar systkini stalpast verda pau oftast ahugasom um f6tlun systkina sinna. Pau
bidja um nakvaemari skyringar 4 astedum. bPau sxkjast eftir pekkingu hja foreldrunum,
kennurum eda 6dru fullordnu folki. Pau reyna ad setja sig i adstedurnar og finna
lausnir. Pau eiga audveldar med ad settast vid erfidar uppdkomur sem koma upp
vegna sérkennilegar eda skapmikillar hegdunar systkina sinna. En pau eiga lika til ad
moétmela pvi alagi sem fylgir ad eiga fatlad systkin og telja ad settar séu & pau meiri
krofur til ad vera ,,edlileg” en almennt gengur og gerist. Foreldrarnir verda oft ad reida
sig & adstod fra systkinum vegna fotlunar systkinisins og yfirleitt lidur peim ekki vel
med pad. Systkini velja sérstaklega pa vini sem peir bjoda heim og oft eru einhverjir
félagar sem pau vilja ekki ad komi inn & heimili sin vegna fotlunar systkina sinna. bau
latast stundum ekki pekkja systkini sin & almennum leiksveedum og skammast sin fyrir

pau. Pau fara ad atta sig 4 a0 fotlud systkini peirra purfi hjalp um ékomna tio og fara
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ad hugsa hvert peirra hlutverk verdi gagnvart peim pegar pau verdi fullordin. bPau fara
ad velta fyrir sér dypri og vidari merkingu pess ad vera i svona fjolskyldu. Sum eiga i
innri barattu vegna peirra skyldu sem peim finnst pau hafa gagnvart pessum systkinum
sinum i framtidinni og velta jafnvel fyrir sér hvort fotlunin geti erfst til peirra barna.
Allt eru petta vangaveltur sem pau eru ekki endilega ad lata i ljosi. (Schuntermann,

2009)

[ rannsokn sem fraedimadurinn M. Bayat gerdi (2007) um prautseigju i fjolskyldum
barna med einhverfu kemur 1 1jos ad 40% fjolskyldnanna i rannsékninni taldi sig vera
sterkari af pvi ad hafa fatlad barn innanbords. Pessar fjolskyldur alitu sig vera minna
fordomafullar, polinmddari og bua yfir meiri samkennd. Bayat lysir prautseigjuferli i
pessum fjolskyldum sem getu til ad sja styrkleikana i fjolskyldunni. Hun byr yfir feerni
til ad nyta sér reynslu sina og 6dlast pannig meiri andlegan styrk sem gerir hana
nanari. { pessum polgédu fjdlskyldum eru systkini fatlada barnsins meiri patttakendur
a jakvaeodan og virkan hatt. Streituvaldandi uppakomur og vidbrogd vid peim eru

skodud med pad i huga ad leysa arekstra og yfirvinna erfidleika.

betta bendir til pess ad leggja purfi dherslu & ad efla styrkleika fjolskyldna. Oftast
pegar verid er ad vinna med fjolskyldum fatladra barna pa er einblint & vandamalin en
pad gleymist ad horfa 4 pa styrkleika sem fj6lskyldan byr yfir. Pad parf ad horfa &
fjolskylduna 1 heild en ekki bara neikvadar upplifanir hennar. Pad skiptir mali ad vera
sannfaerdur um pa prautseigju sem i henni byr. Pad letur henni lida vel og gefur henni

von

Samantekt

Fjolskyldan er uppspretta umhyggju og umdnnunar barna. Einstaklingurinn er ekki
feeddur med innbyggda foreldrahefni og foreldrar purfa upplysingar, leidsdgn og oft
studning i hlutverki sinu. Foreldrar fatladra barna hafa porf fyrir enn meiri studning en
almennt er. beir berjast vid kvida og dhyggjur vegna fotlunar barns sins og Ovissrar
framtidar. Peir sem fa sdlarlegan og hagnytan studning eiga mun audveldara med ad

takast 4 vi0 vandamalin.

Systkini fatladra barna verda vor vid 6rvaentingu foreldrar sinna. Pau reyna ad halda
aftur ad tilfinningum sinum og leitast vid ad haga sér eins og pau halda ad foreldrarnir
vilji. Stundum verda foreldrar svo uppteknir af fatlada systkininu ad hin bornin falla i

skuggann. Pad parf ad beina augum ad systkinum til ad koma i veg fyrir ad fleiri
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vandamal skapist. Stalpud systkin eru vel haf til ad taka patt i umredum sem varda
fjolskylduna. Pau sxkjast eftir pekkingu fra fullordnu folki i sinu nanasta umhverfi.

Pau hugsa um hlutverk sitt i framtidinni med fotludu systkini sinu.

Samkvaemt rannsoknum telur stér hluti fjolskyldna sig vera sterkari af pvi ad hafa
fatladan einstakling innanbords. Pessar fjolskyldur hafa getu til ad sja styrkleika sina

og hafa hafni til ad nyta reynslu sina & jakvadan mata.

bjonusta

Fjolskyldur fatladra barna purfa allar ad piggja pjonustu i einhverri mynd. Pjénustan er
mismikil eftir edli fotlunar barnsins og er badi veitt innan og utan heimilis allt eftir
pvi sem vid 4. bad skiptir miklu mali hvernig unnid er ad pvi ad veita pessa pjonustu
og hvernig nalgunin vid hana er. [ pessum kafla er fjallad um pau fraedilegu sjonarhorn
sem hofd eru til hlidsjonar peirri pjonustu sem veitt er. Ratt er um notendastyrda
personulega adstod og skodadar par lagalegu forsendur sem liggja pjonustu til
grundvallar. Fj6lskyldumioud pjonusta er kynnt og hvernig er unnid samkvemt henni.
A0 lokum er fjallad um valdeflingu sem naudsynlegan patt i fjolskyldumidadri

pjonustu.

Fredileg sjonarhorn

Viohorf og pjonusta motast Gtfra peim sjonarhornum sem horft er 4 hana. Talad er um
prju helstu fredilegu sjonarhorn 4 f6tlun, laeknisfraedilegt sjonahorn, norraena

tengslasjonarhornid og breska félagslega likanid.

Leeknisfreedilegt sjonarhorn litur & fotlun sem andstedu pess sem er heilbrigt og
edlilegt. Litid eda ekkert tillit er tekid til umhverfis eda adstedna. betta sjonarhorn
hefur legid til grundvallar i starfi fagfolks 4 svidi heilbrigdis- og félagspjonustu og
hefur verid rddandi skilningur almennings 4 hvad fotlun er. Gagnryni hefur verid a
petta sjonarhorn og bent & ad ekki dugi ad horfa einvérdungu 4 andlega eda likamlega
skerdingu einstaklingsins til ad skyra per hindranir sem hann parf ad takast 4 vid i

daglegu lifi. (Rannveig Traustadoéttir 2006)

Norreena tengslasjonarhornid er skilgreint it fra premur megin pattum. I fyrsta

lagi verdur misremi milli faerni einstaklingsins og almennra krafna samfélagsins og
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pannig er ekki gert rad fyrir mannlegum margbreytileika. I 6dru lagi er fotlunin
adstedubundin p.e. bundin vid per adstedur sem einstaklingurinn er i hverju sinni..
Fotalaus madur er ekki fatladur pegar hann skrifar 4 tdlvu. Blindur madur er ekki
fatladur pegar hann hlustar & tGtvarp. [ pridja lagi er fotlun afsted par sem
skilgreiningar & liffredilegum og vitsmunalegum einkennum eru félagslega

akvardadar (Guorun V. Stefansdottir, 2008).

Breska félagslega likanio litur svo & ad pad séu félagslega hindranir sem takmarka
hvad fatlad folk getur gert og hvernig pad getur hagad lifi sinu. Samkvemt pvi eru pad
ekki skerding einstaklingsins sem fatlar hann heldur eru pad félagslegar hindranir sem

takmarka patttoku hans og utilokar hana (Rannveig Traustadottir 2003).

Ef skodud eru pau 16g sem nu eru i gildi sést ad par blandast saman norrana
tengslasjonarhornid og pad leeknisfreedilega. Login tala um ymsan rétt fatlads folks til
a0 taka patt i samfélaginu til jafns vid adra pjodfélagspegna en til ad 6dlast pann rétt
verdur a0 liggja til grundvallar leknisfreedilegt mat & fotlun peirra. Hvergi er getid i
pessum 16gum ad rydja skuli hindrunum ar vegi og gera samfélagid pannig ad fatladir
eda fjolskyldur peirra finni sem minnst fyrir fotluninni eins og eins og breska

félagslega likanid gerir rad fyrir.

Fagstéttir sem tengjast fotludum hafa i gegnum tidina og eru margar enn litadar
af leknisfredilega sjonarhorninu og pvi oft lika su pjonusta sem fjolskyldur fatladra

barna fa.

Log, reglugerdir og sattmalar sem pjonusta vid fjolskyldur byggir a.

bjonusta vid fjolskyldur fatladra barna byggir 4 16gum um malefni fatlads folks fra
1992 med breytingum sem toku gildi 1. januar 2011. Markmid laganna er ad tryggja
fotlud folki jafnrétti og samberileg lifskjor & vio adra pjodfélagspegna og skapa peim
skilyrdi til ad lifa edlilegu lifi. Vid framkvaemd laganna skal taka mid af samningi
Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks (Log um malefni fatlads folks nr.

59/1992).

[ pessum 16gunum kvedur 4 um rétt fatladra barna fyrir uménnun og pjalfun og
adstod vio fjolskyldur peirra svo paer geti buid bornum sinum proskavaenleg

uppeldisskilyrdi..
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[ 16gum um félagslagspjonustu sveitafélaga nr. 40/1991 segir ad sveitarfélog skuli
sja um félagslega heimapjonustu til handa peim sem btia i heimahusum og purfa a
adstoda ad halda. Er att vid hverskonar adstod vid heimilishald, personulega umhirdu,
félagslegan studning, gaeslu og umoénnun barna og unglinga. Par segir ad skapa skuli
fotludum skilyrdi til ad lifa sem edlilegustu 1ifi midad vid getu hvers og eins. I reglum
Reykjavikurborgar um félagslega heimapjonustu sem byggir 4 fyrrgreindum 16gum
segir ad adstod vegna umonnunar barna og unglinga skuli veitt pegar um er ad raeda
erfidar fjolskylduadstedur s.s. vegna fotlunar barns. Adstodin taki mid af porfum
fjolskyldunnar hverju sinni og geti falist i félagslegum studningi og adstod vid
heimilishald. Vid mat 4 pjonustuporf skal tekid sérstakt tillit til sjonarmida
umsakjanda og fjolskylduadstedna (Reglur um félagslega heimapjonustu i Reykjavik,
2006).

[ Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi folks med fotlun sem Island hefur
skrifad undir og getid er um i fyrstu grein laga um malefni fatlads folks segir m.a. ad
adildarriki skuli veita fotludum videigandi adstod vid ad uppfylla skyldur sinar sem
uppalendur barna. Adildarriki skuli tryggja fotludum bérnum jafnan rétt med tilliti til
fjolskyldulifs og pau skuldbindi sig til ad veita fotludum boérnum og fjolskyldum peirra
timanlegar og alhlida upplysingar, pjonustu og studning (Samningur Sameinudu

pj6danna um réttindi folks med fotlun, 2006).

Notendastyrd personuleg adstod

Notendastyrd personuleg adstod er byggd & hugmyndafraedi um sjalfstett lif. Kjarni
hugmyndafradinnar er krafa um full borgaraleg réttindi fatlads folks og rétt peirra til
fullrar samfélagspatttoku. Fotludu folki og fjolskyldum fatladra barna séu skopud
teekifaeri til ad vera vid stjérnvolin 4 eigin lifi, t.d. med pvi ad styra sjalf peirri pjonustu
sem pad fer. bessi hugmyndafradi hefur verid mikid 1 umradunni hér 4 landi sidustu
misseri og 4 sér rika stod 1 Samningi Sameinudu pjoédanna um réttindi fatlads folks
(2006). Arid 2009 voru stofnud hér 4 landi samtokin Samtok um sjalfstaett 1if sem
byggdi 4 pessari hugmyndafraedi. Tepu ari sidar voru pessi samtok sameinud i
samvinnufyrirtaeeki um notendastyrda personulega adstod, NPA midst6din. Midstddin
er i eigu og undir stjorn fatlads folks og er tilgangur hennar ad stydja fatlad folk og
fjolskyldur fatladra barna til ad Gtvega og skipuleggja personulega adstod (Vilborg
Johannsdottir og Freyja Haraldsdottir, 2010).
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Fjolskyldumidud pjonusta

Fjolskylduadstedur hafa ahrif 4 hegdun og proska fatladra barna um leid og fotlun
peirra hefur ahrif 4 fjolskylduna. bratt fyrir ad petta s¢ almennt vitad pa er pad ad sama
skapi ekki alltaf haft ad leidarljosi pegar verid er ad taka dkvardanir sem varda born og
barnafj6lskyldur. Pad sem einkennir fjolskyldumidada pjonustu er ad beir sem
pjoénustuna veita eru medvitadir um ad syna foreldrunum tiltrii og virdingu. Peir eru
personulegir, nemir fyrir stodu folks og taka tillit til adstedna peirra, dska og
vaentinga. Fagfolk leidbeinir og vinnur med foreldrum i stad pess ad vinna fyrir pa.
bad veitir upplysingar og fredslu um allt sem ad gagni kemur og getur hjalpad

foreldrum til ad taka upplystar dkvardanir ( Jona Ingolfsdottir, 2008).

Fjolskyldan er mesti ahrifavaldurinn & lif fatladra barna. Foreldrar eru peir sem
pekkja barnid best, parfir pess og fjolskyldunnar. Tengsl foreldra vid barn sitt hefur
mest gildi, er dhrifarikast og varir lengst i lifi pess. Samvinna fjolskyldu og fagfolks er
pvi grundvallaratridi sem hefur ahrif & lidan, heilsu og proska fatladra barna.
Félagslegur studningur vid fjolskyldur barnanna hefur ahrif & lidan fjolskyldunnar.
Med félagslegum studningi er att vid salrenan studning, adgengi ad upplysingum,
radgjof og studningstredum. Studningur byggist ekki bara a fagfolki heldur reynist
studningur fra foreldrum annarra fatladra barna vel. Adstod og studningur fra nanustu

fjolskyldu skiptir miklu mali (Hronn Bjornsdottir, 2008).

begar studningur vid fjolskyldur er skipulagdur er mikilveegt ad hlusta og taka tillit
til peirra gilda sem per hafa. bjonustan parf ad endurspegla pessi gildi og pvi er
mikilvagt ad hafa fjolskylduna med pegar verid er ad skipuleggja pjonustu. bad skiptir
fjolskyldur fatladra barna miklu mali ad geta lifad sem edlilegustu fjolskyldulifi og
geta stundad nam, vinnu, sinnt tomstundum og ahugamalum til jafns vid adra. I
fjolskyldumidadri pjonustu er unnid med styrkleika fjolskyldunnar og leitast vid ad
bjoéda pjonustu sem er asaxttanleg og raunhaef. Fjolskyldumidud pjonusta hefur pad
markmid ad adstoda fjolskylduna i pvi ad takast 4 vid adstedur sinar og stydja hana i
virku samstarfi vid pjonustuadila. Allar fjolskyldur bta yfir styrkleikum sem hetta er &
ad yfirskyggist i erfidleikum. Pad er pvi mikilvegt ad veita studning & pann hatt ad
hann virki styrkleika fjolskyldunnar. Samstarf fagfolks og fj6lskyldu er afar mikilvaegt

en pessir adilar eru samdbyrgir fyrir samstarfinu. Lykillinn ad samstarfinu er
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sameiginlegur 4hugi fyrir velferd fatlada barnsins og fjolskyldunnar ( Hrdénn

Bjo6rnsdottir, 2008)

Adlaga parf pjonustuna ad fjolskyldu sem er ad medtaka og adlaga sig ad nyju
hlutverki vid ad ala upp fatlad barn. Pad getur tekid tima ad finna styrkleika sina og
uradaleidir (Hanson og Lynch, 2004).

bjonustuveitendur purfa ad vera medvitadir um ad veita ekki bara studning i
neydartilvikum heldur vinna stodugt i ad efla styrkleika fjolskyldunnar, nyta
uredahaefni hennar og hjalpa henni vid ad 6dlast sitt eigid polgedi. Aukid pol og
uthald kemur smatt og smatt um leid og fjolskyldan attar sig & styrk sinum. Med pvi ad
nyta styrkleika fjolskyldunnar i pjonustunni eflist heilbrigdi hennar og proski (Bayed,
2007).

[ fjolskyldumidadri pjonustu eru hlutverk og nalgun oft 6druvisi en fagfolk 4 ad
venjast. Fagfolk verdur ad vidhalda og uppfera pekkingu sina og midla henni til
fjolskyldunnar. Pad eru nokkur lykilatridi sem naudsynlegt ad hafa i huga pegar verid
er a0 undirbua og veita fjolskyldumidada pjonustu.

1. Fjolskyldan er alltaf st sem verdur til stadar fyrir fatlada barnid

2. Gott samstarf s¢ milli fagadila og fj6lskyldu i allri pjonustu vid hana

3. Virda barf fjolbreytileika fjolskyldunnar 4 oOllum svidum s.s. eins og
menningarlegum, triarlegum, félagslegum eda pjodernislegum

4. Atta sig & styrkleikum fjolskyldunnar og misjéfnum adferdum hennar vid ad
prauka.

5. Deila jafn6dum 4 heidarlegan og opin hatt upplysingum til fjolskyldunnar

6. Hvetja foreldra til ad leita sér jafningjastudnings

7. Mota leidir og pjonustu sem falla ad tilfinningalegum og efnislegum porfum
fjolskyldunnar.

8. Utblia og leggja til pjonustu sem er adgengileg og sveigjanleg og fellur ad

porfum fjolskyldunnar (Hanson og Lynce, 2004).

Med aukinni prautseigju og meira sjalfstrausti f4 sumir foreldrar aukin metnad i ad
takast 4 vid paer askoranir sem fotlun barns peirra hefur 4 lif peirra. Sumir lysa meiru
Oryggi 1 ad takast 4 vid parfir fatladra barna sinna og fjolskyldunnar almennt. Samt
skyldi varast ad gera ekki 1itid ar peim erfidleikum sem pessar fjolskyldur purfa ad
takast 4 vid, heldur styOur petta bara vid pad sem sagt er ad i erfidleikunum leynast oft

teekifeeri til ad proskast og né satt sem mdrgum ber gaefa til ad tileinka sér.
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Fjolskyldur fatladra barna purfa nyta sér mismunandi pjoénustu og pad ad annast
fatlad barn krefst pekkingar 4 fotlun pess. Foreldrar purfa pvi ad verda sérfraedingar a
fotlun barnsins sins til pess ad geta annast pad og valid hvada pjonusta er pvi fyrir
bestu. bvi @tti freedsla um fotlunina ad vera eitt af pvi fyrsta sem foreldrum er bodid
upp a af pjonustuadilum. Fjolskyldumedlimir enda oft med ad bua yfir yfirgripsmikilli
pekkingu sem peir sidar jafnvel midla til annarra fjolskyldna sem lenda i somu stodu
og bau. Sjonarhorn fjolskyldunnar er mikilvagt til pess ad haegt sé¢ ad fa heildarmynd

um edli og ahrif tiltekinna fatlana.

bad er mikil dskorun fyrir foreldra fatladra barna ad annast pad. Peir eiga oft erfitt
med ad skilja og bregdast vid sérstedu atferli peirra. Petta skapar oft 66ryggi hja peim
og getur haft ahrif 4 tengsl peirra vid bornin. Fagfolk getur hjalpad foreldrum ad lesa i
hegdun og atferli barnsins og hjalpad peim a0 skilja pad og bregdast vid pvi.

Einn tilgangur fjolskyldumidadrar pjonustu ad draga tr streitu og sifelldum kréfum
a fjolskylduna. Fagmenn purfa ad vera medvitadir um pad alag sem er a fjolskyldunni
hverju sinni med pvi ad vera dugleg ad lesa i adstedur. Pad hjalpar 1itid ad leggja til
meiri pjalfun og skipulag & fjolskyldu sem er uppfull af streitu og preytu, jafnvel po ad
vid bldkalt mat myndi slikt hugsanlega gagnast barninu. Vid slikar adstedur veri
adstod fagfolksins folgin i sdlrenum studningi vid foreldrana, auknum adgangi ad
barnapdssun dsamt abendingum og hvatningu um sinna félagslegum pattum 1 lifi sinu

(Hanson og Lynch, 2004).

Sumir foreldrar 6ska sérstaklega eftir ad komast i kynni vid adra foreldra sem eiga
born med svipada eda somu fotlun og bornin peirra. Morg hagsmunaféldg eru til sem
eru bundin vid sérstakar fatlanir og mé par nefna sem demi Umsjonarfélag einhverfra,
ADHD samtdkin, Umhyggju og Downs félagid. Einnig er félagio Einstok born sem er
félag peirra sem eiga born med afar sjaldgeefa sjukdoma. I pvi félagi hjalpa peir til vid
a0 finna adra foreldra hérlendis eda erlendis med somu eda svipada fotlun (Horour
Bjorgvinsson, munnleg heimild, 3. mars 2011). Pessi félog standa fyrir ndmskeidum
og reglulegum samverustundum foreldra. Pad @tti pvi ad vera eitt af hlutverkum
fagfolks ad benda foreldrum & pennan studning og hjalpa peim ad nyta sér hann ef

pess er 6skad.
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Valdefling

b6 talad s¢ um valdeflingu sem mikilvegan patt i fjolskyldumidadri pjonustu pa er
1itid fjallad um hvad valdefling sé. Hvernig virkar hiin og hvernig er hiin notud baoi af

fjolskyldunni sjalfri og af pjonustuadilum?

Med valdeflingu er yfirleitt att vid markmid og leidir sem hvetja einstakling eda
fjolskyldu til a0 auka og vidhalda stjorn a eigin lifi og adstedum. Sem daemi pa
skilgreinir félagsfreedin valdeflingu sem préunin sem verdur til pess ad vald og urredi
deilast med adilum (Jones, Garlow, Turnbull III, og Barber. 1996). Valdeflandi
samskipti geta badi att sér stad i personulegum samskiptum og samskiptum sem
beinast ad félagslegri stoou folks. Samskipti sem einkum metti telja valdeflandi eru
vidurkennandi og gagnkvaem (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir,2006). Salfredin segir ad
med valdeflingu aukist andleg heilsa folks, pad hefur betri stjorn og 60list betra
sjalfstraust. Fjolskyldan synir drangur i pvi ad nyta sér eigin urredi, prautseigju og
virkni. Ef fjolskyldumidud pjonusta 4 ad skila sér pa verdur foreldri ad btia yfir pessari
hafni par sem samvinna & jafningjagrunni parf ad geta att sér stad milli fagfolks og
fjolskyldu. Fjolskylda parf ad hafa sjalfstraust til ad geta tekid patt eda hafnad
patttoku. Adstedur geta verid breytilegar fra einum tima til annars og stjornin getur
feerst fra einum adila til annars & mismunandi timum, allt eftir peim breytingum sem
verda 4 hogum og adstedum hverju sinni (Jones, Garlow, Turnbull III, og Barber,

1996).

Valdefling 4 sér stad 4 ymsan hatt. Hun getur verid viss préun i ad gera
fjolskylduna feera til ad taka stjorn t.d. med pvi ad lata henni i té uraedi og adstoda
hana vid ad nyta sér pau. Valdefling getur lika falist i ad adstoda fj6lskylduna vid ad
velja sér talsmann sem hjalpar henni ad hafa stjorn 4 eigin malum. Pad parf ad lata
fjolskyldunni i té pau verkfaeri sem gagnast henni til ad hlutirnir gangi upp. Hjalpa
henni ad gera sér gein fyrir hvad er 1 bodi og taka i framhaldi af pvi dkvardanir sem
henta henni. Adgengi og pekking & urreedum veitir fjolskyldunni moguleika til ad hafa
meira ad segja um pjonustu, félagslegan studning og persoénuleg urraedi sem ad henni
snua. Valdefling til sjalfsakvordunar @tti ad vera markmid fyrir allar fjolskyldur pvi ad
jafnvel po ekki sé hagt ad uppfylla allt til fulls pa mun slikt skila sér til nestu
kynsloda. Valdefling er undirstada pess ad haegt sé ad veita fjolskyldumidada pjonustu
svo vel sé og @tti pvi ad vera hluti af pjonustumarkmidum. Pad er ekki raunhaft ad

atla a0 hagt s¢ ad nad fullkomnun med valdeflingunni en pad @tti ad leitast vid ad na
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eins langt med hverja fjolskyldu fyrir sig eins og unnt er pannig ad hun hafi tekifaeri
til og getu til ad taka personulegar dkvardanir & eigin forsendum. (Jones, Garlow,

Turnbull 111, og Barber, 1996).

Samantekt

Sjonarhornin prju Laknisfraedilega, norrena og breska félagslega likanid eru pau
freedilegu sjonarhorn sem fotlun er skilgreind Utfra pegar verid er meta pjonustu eda
mota vidhorf. Notendastyrd persénuleg adstod er hugmyndafraedi um sjalfstett lif par
sem hinn fatladi einstaklingur eda fjolskylda hans styrir peirri pjonustu sem hann fer.

Oll pjénusta sem veitt er til fjdlskyldna er byggd a reglugerdum, 16gum og sattmalum.

Fjolskyldumioud pjonusta er pjonusta par sem tekid er mid af porfum og vilja
fjolskyldunnar i heild. Pjonustuadilar syna foreldrum tiltrd og virdingu og eru
medvitadir um ad fjolskyldan er mesti dhrifavaldurinn i lifi fatladra barna. Peir adlaga
pjonustuna ad fjolskyldunni og hafa hana med i 6llum peim dkvorounum sem hana
varda. I fjolskyldumidadri pjonustu er mikilvaegt ad fjolskylda og pjonustuadilar eigi
gott samstarf. Pad parf a0 freeda foreldra fatladra barna og lata peim i té& urredi og
adstod vid ad nyta sér pau. bad parf ad efla pa til ad hafa betri stjorn 4 eigin lifi og
00list meira sjalfstraust. Fjolskyldan hefur getu og heafni til nota eigin urredi
prautseigju og virkni. sem er mikilvaegur pattur pegar unnid er 4 jafningjagrunni milli

fagfolks og fjolskyldu.

Adferdir og framkvamd vidtala og vettvangsathugunar

Vi0 gerd pessa verkefnis voru tekin tvo viotdl vid fjolskyldur fatladra barna og gerd
var vettvangsathugun i vettvangsnami . Markmid hvorutveggja var ad skoda ahrif
pjonustu 4 pessar fjolskyldur. Beaedi vidtdlin og vettvangsathugunin voru unnin
samkvemt eigindlegri adferdafredi. En med eigindlegri adferdafradi er markmidio ad

grafast fyrir um hvada merkingu og skilning folk leggur i 4kvedna hluti.

Val a patttakendum

Vi0 val & patttakendum 1 konnunarvidtolum var leitad eftir fjolskyldum sem @ttu born
med krefjandi fotlun og hefou fengid pjonustu badi innan og utan heimilis.

Fjolskyldan skyldi vera med tveimur foreldrum og i henni varu systkini. Rokin fyrir
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pessu vali er st ad med krefjandi fotlun kaemi meiri pjonusta og pannig fengist g6d
mynd & ahrif pjonustu & heimilislif. Tveir foreldrar geefu skyrari mynd af ahrifum
fotlunarinnar sjélfrar 4 fjolskylduna en ekki pad i sambland vid alag sem pvi fylgir ad
vera einstett foreldri. Systkini gefa betri heildarmynd af fjolskyldulifi.
Pjonustumidstdd i Reykjavik adstodadi mig vid ad finna patttakendur

Vettvangsathugunin for fram 1 vettvangsndmi minu 4 rddgjafamidstddinni
Sjonaholi. Unnid var ar viotolum sem ég hlustadi 4 en var ekki beinn patttakandi i.

batttakendur voru valdir eftir viotolum par sem pjonusta og heimilislif kom vid sdgu.

Konnunarviotol

Tekin voru tvo vidtol. I badum fjolskyldunum voru fotludu bornin drengir 4 sama
aldri. Systkini voru tvd og alsystkin. Reatt var vid alla fjolskylduna i einu & heimilum
peirra og spyrjendur voru tveir. Eg var adalspyrjandi og leidbeinandi minn
adstodarspyrill. Rokin fyrir pvi ad hafa tvo spyrjendur er su ad pegar tekin eru vidtol
vid svo marga i einu sé hatta 4 ad mikilvegir pattir fari fram hja einum spyrjanda.
Utbiiin var spurningarlisti 4dur en lagt var af stad til ad hafa til studnings i vidtalinu

(fylgiskjal 1) Eitt viotal var vid hvora fjolskyldu og toku vidtolin raiman klukkutima.

bad ad hafa leidbeinanda med sér i vidtolum gerdi pau dypri og betri og tel ég ad
med pvi ad hafa pennan hattinn & hafi fengist meiri upplysingar Ut ur vidtélunum en

ella hefou fengist.

Vettvangsathugun

[ vettvangsnami fylgdi ég leidbeinanda minum sem er foreldraradgjafi eftir i vidtolum.
Ymist vidtolum vid foreldrana eina eda stérum vidtolum med foreldrum,
pjonustuadilum og ymsum 6drum sem ad barni peirra komu. Eg skradi nidur pad
helsta sem kom fram i vidtolunum strax ad peim loknum og valdi sidan ur pau vidtol
par sem pjonusta og fjolskyldulif kom vid sdgu og peir pettir voru sidan greindir og
kooadir 4 sama hatt og konnunarvidtolin. Pau vidtdl sem var notast vid voru alls 16 og

vordudu 11 fjolskyldur.

Gagnagreining

Gognin voru greind 1 sex flokka. Flokkarnir voru: Hvild, bjargrad, dlag, samvera og

félagslif, pjonusta inn a heimili og pjonusta utan heimilis. Allir flokkar komu vid sogu
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i kdnnunarvidtélum en eingdngu fjorir 1 vettvangsathuguninni. Par kom ekkert fram
sem féll undir flokkana bjargrad og samvera og félagslif. P4 voru upplifun systkina

baedi skodud med heildinni og svo sérstaklega.

Sidferdileg umhugsunaratrioi

Vio vinnu verkefnisins var ég vel medvitud um ad badi vidtdlin og
vettvangsathugunin gafu mér adeins visbendingar. Pess var gatt 4 ad gbgnin vaeru
pannig geymd ad pau veru ekki adgengileg fyrir adra en mig. Par sem ég vinn vid ad
veita pjonustu heim var ég sérstaklega medvitud um ad hafa spurningar 4 engan hatt

leidandi (sja fylgiskjal 1) né ad viomalendur minir pekktu til starfa minna.

Reynsla fjolskyldanna

Hvada visbendingar gefa per fjolskyldur sem raett var vid um ahrif pjonustu a
fjolskyldur?. Hvernig upplifir fjolskyldan heimilislifid og pa pjonustu sem hun far? i
pessum kafla verour fjolskyldunum sem tekin voru vidtol vid adeins lyst. Skodud
verdur reynsla pessara fjolskyldna og fjolskyldanna i vettvangsathuguninni 0t fra peim

koflum sem kodad var eftir og getid er i kaflanum hér ad ofan.

Fidlskylda (1) { vidtslum

Fimm manna fjolskylda par sem badir foreldrar vinna utan heimilis. Fatlada barnid er
elst af premur systkinum. ToIf ara drengur greindur med einhverfu, ADHD,

hreyfiproskardskun og flogaveiki. Systkinin eru fimm ara stulka og 4tta ara drengur.

Fidlskylda (2) { vidtslum

Fimm manna fj6lskylda. Annad foreldri vinnur utan heimilis en hitt er 6ryrki. Fatlada
barnid er 12 4ra drengur greindur med einhverfu, proskahomlun og alvarlega

flogaveiki. Systur hans eru tvaer 12 og 16 ara.
Alag

Pad er hefd ad bruna af stad snemma morguns medan lyfin virka og reyna

ad na eins langt og hagt er. Ef madur kemst alla leid pa er pad fint. Svo
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pegar vid komum til baka pa forum vid um kvoldmat og gefum honum

lyfin & fyrsta 4fangastad. (Foreldrar i fjolskyldu 1)

Mikid alag er sammerkt med 6llum peim fjolskyldum sem rett var vio bedi peim sem
voru i konnunarvidtSlunum og peim sem voru i vettvangskonnuninni. Hja 11
fjolskyldunum af 13 voru hegdunarérduleikar og erfidleikar i félagslegum samskiptum
stor hluti af 4laginu. Kom petta fram 4 ymsan mata. Pad var bitid, lamid, hrint eda
Oskrad og sum fiktudu i 6llu. Morg attu til ad syna mikinn motpréa sem ekki var 4 feeri
allra fjolskyldumedlima ad eiga vid par sem bdrnin voru ordin stor og sterk. Madurnar
i konnunarvidtdlunum sdgdust hvorugar geta lengur treysta sér einar Gt med drengina
sina eda eiga vid pa 1 motproakdstum. Studningsfjolskyldur hofou gefist upp vegna

pessara erfidleika.

[ atta fjolskyldum af pessum prettan verda bornin ad vera undir stédugu eftirliti

allan sinn vokutima og sum allan sélarhringinn.

Hann er ad fa morg flog 4 dag og pad eru allir i startholunum. Ef pad
heyrist eitthvad pa hlaupa allir og spurning hver verdur fyrstur inn i

herbergi ad ga ad honum. (M6dir i fj6lskyldu 2)

Foreldrar drengjanna i vidtolunum eru ad mestu hett ad fara med sina drengi 4
mannamoét vegna hegdunar peirra og pad er ordid erfitt ad gera hluti saman sem

fjolskylda ef fatlada barnid er med.

pad er ekki haegt ad treysta honum. bad verdur sko engin anagja hvorki
fyrir hann né okkur. Purfum stodugt ad hafa augun & honum. Vid férum i
utilegur og reynum ad gera ymislegt saman pegar hann er fjarri”. (Modir

i fjolskyldu 1)

Vid erum eiginlega hatt ad fara neitt 4 sumrin nema i hjélhysi
einhverstadar ut i moa pvi enginn tekur okkur i hus. Ekki nema ad pad sé

vont vedur. (Foreldrar i fj6lskyldu 2)

Sumir foreldrar upplifou alag vid ad purfa vera sifellt bundin af tima. Ekkert matti
bregda utaf vardandi vinnu og umoénnun annarra barna pa var allt farid ur skordum.
Morgum fannst erfitt pegar ekki var go6d samvinna milli pjonustuadila eda léleg
samreming 4 pvi sem gert var. Mikil streita var i fjolskyldum pegar engin pjonusta
fékkst, hvort sem verid er ad bida eftir afgreidslu beidna eda ekki fannst starfsfolk til

ad vinna storfin.
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Hvild

bad eru sko engir dagar eins. peir byrja mis snemma sumir byrja klukkan
prju eda fjogur 4 néttinni. A svoleidis dégum sofnar hann aftur kannski
half atta og svo er kannski verid ad skutla honum i skélann kl tiu....
Madur fer bara framur pegar hann vaknar af pvi madur veit ekki hvad
honum dettur 1 hug i rauninni. Pad parf ad hafa auga 4 honum alltaf pegar
hann er vakandi. Hann parf alveg gaeslu allan sélarhringinn.

(M6dir i fidlskyldu 2)

Margar fjolskyldurnar fa litla hvild par sem sum bornin vakna & naturnar eda eru
komin & fetur eldsnemma 4 morgnanna. Illa gengur ad koma sumum i r6 og stundum
er mikid vesen vid ad vekja, kleda og komast af stad i morgunrttinuna og pvi parf ad
vakna fyrir allar aldir. Eins og 4dur hefur komid fram pé purfa morg f6tludu barnanna
stodugt eftirlit sem gefur litla hvild pegar bérnin eru heima. I tveimur fjolskyldum
fengu bornin stundum flog 1 svefni og pad trufladi svefnmynstur barnanna sem aftur

hafoi ahrif 4 hvild fjolskyldunnar

begar fotludu bornin voru i skammtimavistun eda hjé studningsfjélskyldu var
almennt talad um hve heimilislifid vard miklu afslappadra. Hegt var ad hlada batteriin
og hvild i ad purfa ekki ad vera med heilann 4 stodugri vakt. Reynt var ad nyta timann
medan fatlada barnid var ekki heima og gera eitthvad saman med hinum bornunum og
foreldrarnir fundu hvild i pvi. 1 fjolskyldum barnanna i vidtolunum var 1ifid miklu

1éttara eftir a0 skammtimavistun var aukin.

Pjonusta inn 4 heimili

begar ratt var um pjonustu inn 4 heimili var ymist rett um pjonustu sem er til stadar
nuna, var adur eda pjonustu sem foreldrar 6skudu eftir ad hafa adgang ad. Sum

pjonusta skarar pad ad vera badi inn 4 heimili og utan pess. Lidveisla er gott demi um

slikt.

[ vidtolunum vid fjolskyldurnar tver kom fram ad onnur fjolskyldan hafdi haft
fastan studning heim 4 dlagstima samfellt i tvo ar og var afar satt vid pad. Pau h6fou
med pad ad segja hvernig og hvad sé studningur vann og fannst pad skipta miklu mali.
begar s& studningur hatti tok vid timabil par sem engin pjonusta fékkst eda pjonustan

kom og for. Stundum gafst starfsfolkid upp eftir eitt eda tvod skipti. Hin fjolskyldan
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sem rett var vid hafdi sérmenntadan radgjafa og studning heim sem hefur komid a
heimilid 1 atta ar, 4 um pad bil halfsmanadar fresti. Pau lata afar vel af peirri pjonustu

og segja hana oft hafa bjargad sér.

Hun er svona radgjafi fyrir foreldra og fjolskyldur svona einstaklinga.
Hun kom hérna inn til ad pjalfa og hjélpa til vid ad setja upp verkefni og
hjalpa okkur med hegdunina.....stundum hef ég farid villur vegar og pa
hefur hin hjalpad mér ad leidrétta kursinn......... stundum leyfum vid
honum ad vera inn i herbergi og erum ekkert ad reda hann heldur svona
adkallandi mal sem sntia ad honum ad einhverju leyti. Bara svona alhlida

sem kemur sér vel fyrir alla. (foreldrar i fjolskyldu 2)

Béaodar pessar fjolskyldur hofou fengid heimapjonustu en gefist upp 4 henni og
astedur sem par gafu voru m.a. vegna skorts 4 sveigjanleika eda peim takmoérkunum
sem pjonustunni eru settar. Onnur fjolskyldan hefur ni ad hluta til notendastyrda
pjonustu eda 4 pann hatt ad hun faer akvedna upphaed 4 manudi og radstafar henni sjalf
til sjalfstett starfandi fyrirtaekis. Fyrirtekid sér sidan i samradi vid hana um pa
pjonustu sem fjolskyldan faer fyrir utan skammtimavistun og ferdapjonustu. Pau eru

mjog dnaegd med petta fyrirkomulag.

[ vettvangsathuguninni voru nokkrar fjélskyldur sem fengu studning heim annad
hvort timabundid eda vidvarandi. Ein fjolskylda var med manneskju heima i halfu
starfi. Nokkud var um ad fjolskyldur veeru komnar i prot vegna pess ad pjonustu
vantadi heim. Pjonustan fékkst ekki af ymsum asteedum. Ekki gekk ad rada starfsfolk,
uredid var ekki til & vidkomandi pjonustumidstdd og langt ferli vid ad koma pvi & eda
ekki var haegt ad veita pjonustu af pvi ad greiningar voru ekki til stadar. Stundum voru

kerfin ad visa hvert 4 annad.

B®di 1 vettvangskdnnun og viotolum komu foreldrar med oOskir um hvernig
pjonustu pau vildu f4 heim. Var adallega talad um ad fa einhvern heim 4 alagstimum a
morgnana og svo aftur um kvoldmatarleytid. Ekki var endilega verid ad tala um
vidvarandi adstod heldur mest timabundid eda par til foreldrar vaeru buin ad na tokum
a adstedum sjalfir. Sumir vildu fa radgjof heim og enn adrir vildu ad til veeri
einhverskonar midstdd med folki sem hefdi pekkingu og reynslu i ad vinna med
fotludum. I pessa midstod vaeri svo haegt ad hringja pa daga sem adstodar vaeri porf. ba

geeti fjolskyldan styrt pvi sjalf hvenar hiin fengi hjalp. P4 nefndu pessir foreldar ad
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gott vaeri ad peir sem veittu pjonustu inn & heimilid byggju yfir pekkingu til ad midla

radum til peirra og pannig hjalpa peim ad takast 4 vid vanda sjalfir.

Pjonusta utan heimilis

Med pjonustu utan heimilis er att vid pa pjonustu sem barnid fer en fer fram utan
heimilis. Su pjoénusta sem kemur fram badi vidtélum og vettvangsathugun eru:
Lidveisla, studningsfjolskyldur, skammtimavistun, fristund utan skoéla, sveitardvalir,
sumardvalir, sumarnamskeid barna med sérparfir, styrkt fostur, varanlegur flutningur

af heimili og ferdapjonusta

Flest allar fjolskyldur voru med lidveislu. Yfirleitt kom lidveislan heim og tok
barnid Ut en pé kom fyrir ef pannig st6d & eda eftir pvi var 6skad ad hiin veri inn 4
heimilinu. Flestir voru aneegdir med ad hafa lidveislu. Foreldrar hofou med pad segja
hvad lidveislan vaeri ad gera med bérnum peirra. Morg barnanna voru med eda hofou
haft studningsfjolskyldur. Studningsfjolskyldur barnanna sem hoéfdu pyngstu
fatlanirnar entust ekki lengi og oft tok langan tima ad fa nyja fjolskyldu. Hja
fjolskyldum barnanna i vidtdlunum var pad ordid pannig ad engin venjuleg fjolskylda

treysti sér lengur til ad taka bornin.

[ peim fjolskyldum hofou badir drengirnir nylega fengid mikla aukningu a
skammtimavistun eda tver vikur i manudi i nyrri skammtimavistun. beir fara adra
hverja viku fast, eru alltaf med somu boérnunum, eru einir i herbergi og eru par med sitt

dot.

Vid purfum adlogun og ad lara 4 petta. petta er voda skrytid hann er
varla kominn heim pegar hann er ad fara aftur. Pad er svona a0 roast.....ja
¢g finn hellings breytingu.... Pad eru meiri moguleikar og um helgar eins
og fyrir paer (systurnar) ad geta haft vini sem jafnvel f4 ad gista pvi hann
er ekki ad vaka 4 nottinni. Ekkert spennandi pegar hann hleypur inn til

peirra. (Foreldar i fjolskyldu 2)

Fjolskyldunum fannst aukin skammtimavistun hafa breytt miklu til batnadar sem
ekki hefdi verid hagt med pvi ad 4 meiri pjonustu inn & heimilid. Fjolskyldurnar lystu
pvi ad eftir ad pessi pjonusta kom hafi heimilislifid ordid rélegra, pau geti gert meira

saman og pad sé minna stress & ollum.
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Eitt barnanna 1 vettvangsathuguninni fékk um 10 solarhringa i
skammtimavistun & manudi annars voru pau born sem fengu skammtimavistun yfirleitt
med fasta sjo solarhringa. Pessi born voru 6ll 4 venjubundnum skammtimavistunum.
bar deila bornin herbergjum med 6drum og ekki vitad fyrirfram hvada onnur born
verda par samtimis. P4 koma bornin og fara 4 misjofnum tima. Foreldrar vita ekki
langt fram i timann hvenar bornin peirra eiga vistun. Sum born adlagast pessu vel &

medan onnur pola petta illa.

Flest barnanna fara i almenna fristund, fristund fatladra eda i Hitt hisid eftir skola.
bar sem foreldrar tj4 sig um fristundina lysa pau mikilli anegju med petta Urraedi.
Helst er foreldrar hafa lent i vandredum vegna pess ad Hitt husid bydur ekki lengur
upp 4 ad pau ungmenni sem til peirra koma fai pjonustu alla daga sem kemur sér illa

fyrir Gtivinnandi foreldra.

Morg barnanna fara i sumardvalir fyrir fatladra & sumrin og sum peirra sakja
namskeid eda unglingavinnu sem er sérsnidin ad peirra porfum. I tveimur vidtolum i
vettvangsathugun var rett um timabundid styrkt fostur fyrir barn annarsvegar og
hinsvegar um varanlegan flutning ungmennis af heimili.  badum tilfellum kom fram

a0 01l onnur urredi hefou verid reynd.

Mat og ahrif & pjonustu.

[ pessum undirkafla og naestu tveimur um bjargrad og samveru er einungis talad wt fra

konnunarvidtdlunum par sem pessir pattir koma ekki fram 1 vettvangsathuguninni

Béaodar fjolskyldurnar i vidtolunum hafa mismikid haft ad segja um pjonustuna
p.e.a.s. hvad vardar sveigjanleika, rddningar, starfsfolk og vinnubrégd. Paer komu litid
ad grunnmati & pjonustunni nema ad pvi leyti ad bera fram oskir en fannst oftast reynt

a0 koma 4 mots vio peer.

Fjolskylda 1 er med pjonustusamning vid sveitarfélagio um hluta af pjonustunnar.
bau hafa rddid einkafyrirteki til ad annast pa pjonustu. Pau hafa med pessum haetti
miklu meiri dhrif 4 pad hvernig pjonustan skiptist nidur. Fyrirtekid raedur starfsfolk og
sér um framkvemd pjonustunnar. Pau koma ekkert komid ad radningum en telja ad ef
pau veru 6anegd pa yroi tekid tillit til pess. Pad eru reglulegir stodufundir med

pjonustufyrirteekinu og foreldrum. Ferdapjonusta og skammtimavistun er fyrir utan
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pessa pjonustu. Adur voru vandamal med ad fa starfsfolk i storfin og upp komu long

timabil par sem engin pjonusta var i bodi. Slikt er ekki til stadar lengur.

Fjolskylda 2 fer pjonustu eftir hefdbundnum leidum. Oft hefur skort pjonustu
vegna manneklu eda sokum pess ad folk treystir sér ekki til starfans. Petta hefur leitt til
mikils alags 4 6llum fjolskyldumedlimum. Badar fjolskyldur afpokkudu heimaprif fra
heimapjonustu vegna litils sveigjanleika i peirri pjonustu og peirra takmarkana sem
henni eru sett. St fjolskylda sem hafdi pjonustusamning vildi frekar f4 meiri lidveislu
fyrir drenginn og pannig skapa taekiferi fyrir modur til heimilisprifa. Fjolskylda 2
greiddi detrum sinum sma vasapening fyrir ad sja um heimilisprifin og per systur litu
a pad sem sjalfsagda adstod til ad 1étta undir & heimilinu. Bédar fjolskyldur toldu sig
hafa sveigjanleika i lidveislunni og foru sa sveigjanleiki fram i gegnum lidveitendur.
Onnur fjolskyldan gat ekki nytt sér ferdapjonustu i skéla par sem sjaldan veeri
fyrirsjdanlegt hvort drengurinn geeti mett 4 réttum tima. Pau vildu geta séd meiri
sveigjanleika i peirri pjonustu. Fjolskylda 1 taldi pjonustu til sin matulega styrt af sér
og sdgdust vera satt vid petta eins og er. Peim fannst gott ad geta radid pridja adila i
verkid og vildu ekki purfa ad standa i pvi a0 rdda og reka folk. Fjolskylda 2 hafoi litid
kynnt sér uraedi notendastyrdrar pjonustu. S6gou pad hefoi kannski komid ad notum
adur en nuna eftir ad skammtimavistun hefur verid aukin svona mikid pa sja pau ekki
neina astedu fyrir sliku. Pau segja ad komid hafi verid & mots vid flestar peirra oskir

pad hefdi bara stundum tekid of langan tima ad fast i gegn.

beim finnst ad starfsfolk sem vinnur vid ad pjonusta folk @tti ad horfa a
hvernig fjolskyldan er samansett og vera medvitadir um ad allir eru ekki eins.
Starfsfolkid @tti ad geta bent & leidir og hjalpad fjolskyldunni ad takast & vid ymsar
uppakomur. Pa fannst peim ad pad @tti ad horfa & fjolskylduna sem heild en ekki bara
a fatlada barnio.

Bjargrad og samverustundir

Spurt var um pau bjargrad sem fjolskyldurnar notudu til ad takast a4 vid sérstakt

heimilislif sitt og pau voru lika spurd um samverustundir og fristundir fj6lskyldunnar.

Zi ég held ad vid séum kannski matulega kaerulaus og hofum hamor
fyrir okkur sjalfum. bad pydir bara ekkert ad velta sér upp ur hlutunum
lengi, 1ifid verdur natturulega bara ad halda afram. (M6dir 1 fjolskyldu 1)
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...og ef honum lidur vel pa er pad natturlega pess virdi ad standa pessu
Ollu. Pad er pad sem heldur manni gangandi, ef hann er anegdur. (Modir

i fjolskyldu 2)

begar fotludu drengirnir eru heima hja sér er litid um samverustundir par sem
fjolskyldan er ad gera eitthvad 6ll saman. Pessar fau samverustundir eru oftast
krefjandi og alagstengdar. begar allir eru heima parf einhver ad hafa stodugt eftirlit
med fatlada barninu. Ef farid er i ferdarlog pa er ekki haegt ad vera 4 almenningstédum
pannig ad fjolskyldan einangar sig. I fjélskyldubodum er yfirleitt farid an barnana eda
pad verdur ad fara snemma heim vegna hegdunardrdugleika peirra. Foreldrar raekta

ahugamal og eyda tomstundum sinum ad mestu 1 sitthvoru lagi.

Béoar fjolskyldur tala um a0 sa timi sem fatlada barnid er i skammtimavistun sé sa
timi sem allir hlada batteriin og pa er timi sem allir adrir geta verid saman. Pad heldur
peim gangandi. Foreldrar reyna pa ad fara ut saman og gera eitthvad i sameiningu med

hinum bérnunum. Systkini geta frekar tekid félaga sina heim.

b4 kom fram ad fjolskyldurnar tdldu ad su reynsla ad btia med f6tludu barni og
purfa ad hugsa um pad hafi gert peer umburdarlyndari og polinmdédari almennt. bad

kom skyrt fram a0 fatlada barnid hafoi kennt fj6lskyldunum margt og gefid mikid.

....xetli hann sé ekki bara 1imid sem heldur okkur saman..Hann er
nattarlega mjog skemmtilegur lika, pad mé ekki gleyma, pvi pé hann sé
krefjandi, erfidur, lati illa og dskri og allt pad pa segir hann lika brandara
og er snidugur og hler mikid og allt pad. Sko pad eru ekki bara minusar.

( Foreldrar 1 fj6lskyldu 2)

Hann hefur kennt mér helling sko Hann hefur kennt manni svona ad sja
1ifid med 60rum augum og kennt mér ad dema ekki folk eins og madur

gerdi. (Faoir 1 fjolskyldu 2)

Ein modirin taldi skipta mali ad vera hreinskilin og tala opinskatt um hlutina innan
fjolskyldunnar pannig ad allir i veeru medvitadir um hvad er 1 gangi hverju sinni. Lita &

heildina og na ad lata hlutina ganga p6 ad allir veru preyttir.

Systkin

[ vidtolum vid fjolskyldurnar 16gdu systkin ymislegt til malanna. Eldri bérnin tjadu sig

p6 meira en pau yngri.  fjolskyldu 1 voru systkinin fimm og 4tta ara. Fram kom hja
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peim ad peim petti vant um stora brodir en pad veri erfitt pegar hann meiddi pau og
var vaelandi. Mooir tok undir og sagdi stundum vera dskur og leti par sem fatlada
systkinid vildi stodugt hafa athygli . betta vari oft erfitt fyrir systkinin en 16g0 veaeri
ahersla 4 ad finna tima til a0 gefa peim sina athygli. P4 s6gdu pessi systkin ad pegar
brédir veri ekki heima ad pa vari haegt ad sofa og vera meira med pabba. A pessu
heimili var pad helst pabbinn sem s& um ad sinna fatlada barninu vegna pess hve stor

og sterkur hann var ordin.

[ fjolskyldu 2 voru tver systur 12 ara og 16 ara. bar sogdust stundum verda

preyttar 4 brodur sinum.

Oll pessi hljod geta verid dalitid pirrandi, alltaf sému hljédin..... madur
reynir ad segja honum ad hatta en hann hettir ekkert. (Systir A i
fjolskyldu 2)

ber systur toludu um ad pegar brodir peirra feri i skammtimavistun pa gaefi pad
teekiferi til meiri samveru. Heimilislifid veri miklu rélegra og pad pyrfti ekki sifellt ad
vera ad passa hann vegna floganna. Pad vari bara minna stress & heimilinu. ber
sOgoust 6ska pess ad paer getu farid meira med foreldrum sinum s.s. i leikhus og
ferdalog og ekki pyrfti ad plana allt 1 kringum timann pegar brodir vaeri ad heiman. En
vonir stodu til ad petta faeri ad lagast vegna aukningar 4 skammtimavistun. bPegar per
voru yngri pa voru paer stundum ad passa brodir sinn uti og léttu pannig & fyrir
foreldrum sinum en pad var ekki haegt lengur par sem paer rédu ekki vid hann. Hann a
pad til ad bita par og lemja til peirra og finnst foreldrum magnad hvad per eru
duglegar styrkja ekki hegdun med ofsafengnum vidbrogdum heldur ganga paer rolega i
burt og loka ad sér inn 4 badi til ad grata.

For med bitfar i skdlann par sem brédir minn beit mig. Pad var ekki
gaman. ( systir A i fjolskyldu 2)

Peim systrum fannst paer hafa lert margt af pvi ad eiga fatladan brodir. ber veru
skilningsrikari gagnvart 60rum fotludum bornum. Peim fannst per dbyrgari og hafa

leert ad passa upp 4 adra.

...bara taka hlutunum eins og peir eru og taka honum eins og hann er. bad
er ekkert haegt ad lata hann hvefa eda eitthvad. Petta er bara samvinna.

(Systir B 1 fjolskyldu 2)

33



Nidurstodur

Sokum pess ad adeins var raett vid tver fjolskyldur i kdnnunarvidtdlunum og fekar
einsleitur hopur var 1 vettvangsathuguninni pa gefa nidurstodur einvorougu
visbendingar um ahrif pjonustu 4 fjolskyldulif fatladra barna almennt. Allar
fjolskyldurnar attu pad sammerkt ad vera med born sem voru med pungar fatlanir og
pvi mé leida likum ad pvi ad alag 4 peim hafi verid meira en kannski almennt er hja
pesskonar fjolskyldum. Pessar fjolskyldum bjuggu vid sifellt alag par sem flest bornin
purftu stodugt eftirlit og mérg attu vid alvarlegan hegdunarvanda ad strida. Alagid var
mest pegar enga pjonustu var ad fa. Fjolskyldurnar attu erfitt med ad vidhafa
hefobundid fjolskyldulif med fatlada barnid sem hluta af pvi. Verkaskipting
foreldranna var i samremi vid nitimafjolskyldur en mérkin voru po skyrari & pann
hatt ad sumt var annad foreldrid 6fert um ad gera sokum punga fotlunar og tok pad
foreldri pvi ad sér onnur fost verk. b4 skiptust foreldrar 4 vid ad sinna félagslegum

porfum sinum en gerdu pad ekki saman nema pegar fotludu bornin voru ad heiman.

Fjolskyldurnar voru oftar en ekki sviptar edlilegri hvild medan fatlada barnid var
heima bratt fyrir ad pjonusta veri inn 4 heimilid en su pjoénusta gat p6 verulega dregid

ur alaginu.

Hvildin var mest pegar fatlada barnid for Ut af heimilinu annad hvort til
studningsfjolskyldu, med lidveislu, i sumarbadir eda skammtimavistun. Pjonusta inn a
heimili kom ad mestum notum & éalagstima. Pad skipti fjolskyldurnar mali ad hafa

studning hvort af 6dru og fra fjolskyldum sinum og vinum.

Ef pjonusta inn 4 heimili adlagast heimilinu vel og syndi sveigjanleika var dnagja
med hana og hun skiladi arangri. Almennt var d6skad eftir ad pjonustan kemi
timabundid eda par til ad fjolskyldurnar veru ferar um ad sinna malunum sjalfar.
Foreldrarnir eru medvitadir um pad alag sem er & systkinum barnanna og vilja ad horft
s¢ & pjonustu ut fra fjolskyldunni sem heild en ekki bara ut fra fatlada barninu. beir
vildu eiga greidan adgang ad radgjof og fannst oft kerfid taka langan tima i ad veita

pjonustuna.

Systkini barnanna i vidtdlunum voru opinskd um ad tja pa erfidleika sem pau
upplifdou vid pad ad vera systkini fatlads barns en pau sem eldri voru sau lika

styrkleikana i pvi a0 eiga 00ruvisi systkin og t6ldu sig sterkari og proskadri fyrir vikid.
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Skammtimavistanir, studningsfjolskyldur lidveisla og fristund eftir skoéla virdast
skipta skopum fyrir pessar fjolskyldur. Foreldrar ungmenna sem séttu Hitt huasid
t6ludu um aukadlag pa daga sem barnid faeri ekki pangad. Almenn anagja var med
sveigjanleikann i lidveislunni og skammtimavistanir og studningsfjolskyldur voru oft
pau Urraedi sem veittu mesta hvild og gafu foreldrum tekifeeri til ad sinna 60rum

bornum sinum betur d4samt pvi ad geta raektad samband sitt saman.

Bjargrad foreldranna til ad takast & vi0 erfidar adstaedur folust i pvi ad nyta vel pann
tima sem gafst til hvildar og samvista vid 6nnur born sin. Hafa matulegan himor og
keeruleysi fyrir sjalfum sér og adstedum sinum. Tala um hlutina opinskatt pannig ad
allir vaeru medvitadir um hvad veri i gangi hverju sinni. Lita 4 heildina og lata hlutina

ganga. og velta sér ekki upp Ur hlutunum lengi. Fjolskyldusamvinna skipti miklu mali.

Hugleidingar

A0 minu mati eru skyrar visbendingar i pa att ad pjonusta hafi veruleg ahrif a lif
fjolskyldna fatladra barna. Svo virdist sem goo sveigjanleg pjonusta sem kemur 4 mots
vid oskir og parfir fjolskyldunnar gefi henni meiri taekiferi til ad allir f4 ad njota sin.
Hefilegt jafnvaegi virdist purfa ad vera milli pjonustu inn & heimilid og pjonustu utan
hennar. Engin pjonusta og bid & pjonustu eykur alag og preytu 4 alla

fjolskyldumedlimi.

Velta matti fyrir sér hvor ad med hagraedingu og samvinnu milli pjonustuadila og
fjolskyldna fatladra barna veeri ekki heegt med litlum aukakosnadi ad utbua
adgengilega og fljotvirkandi pjonustu og radgjof inn & heimili par bidtimi veeri ekki
langur og haegt veri ad bregdast vid uppafallandi vanda. Endurskoda maetti

pjonustutirradi utan heimilis og adlaga sum peirra meira ad pérfum fjolskyldanna.

Margt bendir til ad eins naudsynleg og pjonustan er pa hafa fjolskyldur ekki dhuga
a ad lata ofpjonusta sig heldur vilji taka eins mikid sjalf 4 malunum eins og hagt er en
p6 an pess ad pad bitni & hamingju fjolskyldunnar sem heildar. Gagnkveem samvinna

og virding parf ad vera milli peirra sem ad barninu kom.

bad er vandasamt verk ad vera fj6lskylda i sibreytilegu nutimasamfélagi og ad minu

mati enn vandasama ad vera fjolskylda med fatladan einstakling innabords. b4 parf
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ekki einvordungu ad takast 4 vid breytingar samélagsins heldur ekki sidur hin

sibreytilegu vidhorf til fétlunar og mismunandi sjonarhorn 4 hana.

bad er ekki sidur vandasamt ad pjonusta pessar fjolskyldur pannig ad allir

fjolskyldumedlimir fai tekifeeri til ad njota sin og lifa pvi fjolskyldulifi sem peir kjosa

Lokaorod

Allir peir sem vinna med fotludum bérnum sama 4 hvada vettvangi pad er skyldu vera
medvitadir ad pau tilheyra fjolskyldu. Fjolskyldu sem vill f4 ad hafa sina sérstodu og
hafa sinn hatt & fjolskyldulifinu. Peir sem veita fjolskyldum pjonustu eda skipuleggja
hana purfa ad muna ad fatlada barnid er ekki endilega midpunktur fj6lskyldunnar
heldur er hin ein heild og god pjonusta parf ad vera i samremi vid parfir allra

fjolskyldumedlima.

Ad eiga goda fjolskyldu til ad deila med gledi og sorgum lifsins eru sterstu og

mestu veromeeti hvers manns.
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Fylgiskjal 1

Studningspunktar vegna vidtala

Aldur og kyn allra fjolskyldumedlima?

Hver er {6tlun og pjonustuporf fatlada barnsins?

bjonusta inn & heimilid? (61l pjonusta lika talin su adstod sem er framkvemd af
attingjum)

bjonusta utan heimilis? (A hvada hatt er hun stydjandi fyrir fjolskylduna i heild?)
Mat 4 pjénustu ( hver mat) Ut fra hverju var metid?

Komu fjolskyldumedlimir ad matinu ad einhverju leyti ? (hverjir?) A hvad hatt?
Hvernig var komid til mots vid parfir allra fj6lskyldumedlima vid pjonustumatio?

Hvaod hefur fj6lskyldan ad segja um hvernig, hvar eda af hverjum pjonustan er

veitt?(systkin hafa pau eitthvad ad segja?)
Hvaoa sveigjanleiki er i pjonustunni?

Hvernig er skipting fjolskyldumedlima 4 uménnun og pjonustu vid fatlada barnio?

Af hverju er hiin pannig?

Hvernig eru tengsl fjolskyldunnar vid pjonustuadila

Hvernig er samvinna milli pjonustuadila og heimilismedlima?
Hvernig breytir pjonusta inn 4 heimilid heimilislifinu?

Hvernig sja fjolskyldumedlimir hlutverk sitt innan fj6lskyldunnar. Gagnvart hvort

00ru og gagnvart fatlada einstaklingnum?

Eru allir sattir vid hlutverk sitt?

Fjolskyldunet og tengsl vid vini? (Er pad eins og fj6lskyldan eskir?)

Hvernig veri heimilislifid 60ruvisi ef fjolskyldan pyrfti enga pjonustu vid hana?

Hvad myndi fj6lskyldan vera ad gera? (Ztti ad skapa henni tekifaeri til ad gera
pad?)
Hvada styrkur er pad fyrir fjolskylduna ad hafa innanbords fatladan einstaklings?

(hver og af hverju?)
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Hvernig eiga peir sem vinna/veita pjonustu inn 4 heimilinu ad vera?
Hvao eiga peir sem skipuleggja pjonustuna ad hafa i huga vid skipulagid?

Hafid pid kynnt ykkur pjonustuform eins og notendastyrda persénulega adstod ?
Myndud pid nyta ykkur slikt? (Rokstydja svar hvort sem pad er ja eda nei)

Ef vid byggjum i fullkomnu samfélagi hvernig veeri pa hin fullkomna pjénusta fyrir

pessa fjolskyldu?
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