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Hvad segja rannséknir um adstod vid foreldra med proskahomlun.

Utdrattur.

[ lokaverkefni pessu til B.A. profs i proskapjalfafreedum vid Haskéla islands, kem ég
til med ad skoda hvad rannsoknir hafa ad segja um pa adstod er foreldrum med

pbroskahomlun er veitt, og hvernig haegt er ad baeta pa pjonustu.

[ upphafi fer ég aftur i timann og skoda pau vidhorf og dherslur sem endurspegla
tidarandann sem pa rikti. Timi par sem 6frjésemisadgerdir voru ekki dalgengar, an
vitundar pess er i adgerdina for. Timi par sem flestir téldu sig vita ad fatladir og adrir
»,0askilegir” pegnar pjoédfélagsins fjolgudu sér hradar en adrir pjodfélagspegnar.
Aherslur hafa breyst i gegnum tidina. Mannréttindi, Sattmali Sameinudu pjédanna
um réttindi fatlads félks, 16g og reglugerdir, beina nud sjénum ad auknum réttindum
fatlads félks, frelsi til edlilegs lifs 8 eigin forsendum og frelsis til ad giftast og eignast
fjdlskyldu. P6 syna rannsdknir ad vidhorf starfsmanna geta haft ahrif a pa adstod
sem bpeir veita foreldrum med proskahdmlun inni a peirra heimili. Vidhorf
foreldranna til félagspjénustunnar litast af hraedslu peirra @ ad missa bornin. Engir
foreldrar purfa ad sanna sig eins mikid, og eru deemdir eins hart, eins og foreldrar

med proskahémlun.
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Agrip.

Erfitt er ad imynda sér ad nu fari naminu ad ljuka. Eg 4 eftir ad hugsa med soknudi
til pessa tima og samnemenda minna. Pad hefur gengid 4 ymsu a pessum tima, ég
eignadist barn og taldi ad pad ad eiga barn i haskélanami vaeri na ekki mikid mal. Eg
atti nu eftir ad reka mig 4 annad. A bak vid mig hafa stadid fjéldi folks og stutt mig
pbessa leid. Med hvatningarordum og 60ru sem tilheyrir pegar madur er fatsekur
namsmadur.

Mig langar ad byrja & pvi ad pakka kennurum minum fyrir alla vitneskjuna sem peim
hefur tekist ad koma i kollinn & mér, ég a eftir ad rifja hana upp med timanum,
begar allt fer ad rdast og ég er farin ad vinna.

Leidbeinandinn minn hann Eirikur Smith a skilid mikid lof fyrir pa polinmaedi sem
hann hefur synt mér.

Sidast en ekki sist vil ég pakka fjolskyldunni minni. Manninum minum fyrir pa
obilandi trd sem hann hefur haft 8 mér og getu minni. Foreldrum minum og brddur
somuleidis fyrir alla pa adstod sem pau hafa getad veitt mér. Adrir sem eiga pakkir

skildar fa hér med kvedju, ég tla ekki ad nefna alla, pid vitid hver pid erud.

Helga Magnusdottir
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Inngangur.

Fyrir pé nokkrum arum sa ég frétt i sjénvarpinu um foreldra sem hofdu lent i pvi ad
barnid peirra var tekid af peim a feedingadeildinni. Pau voru ad vonum mjog sar og
svekkt, pvi barnaverndarnefnd hafdi gefid sér pad ad um 6éhafa foreldra veeri ad
raeda sokum proskaskerdingar. Eg man hve slegin ég var, ad einhver skildi hafa slikt
vald til ad akveda hverjir veeru hezefir foreldri og hverjir ekki. Sidar sat ég fyrirlestur a
namsferli minum i Haskéla islands sem Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir flutti, og aftur
vard ég half I6mud. Hun taladi um ad pjonustan midadist vid skodanir
starfsmannsins; ef starfsmadur hefdi pa skodun ad foreldrarnir gaetu ekki sinnt
foreldrahlutverkinu, pa veeri hann ekkert ad kenna peim og teldi best ad barninu
veeri komid fyrir annars stadar. Audvitad minntist hin einnig @ pad ad til veeru gédir
starfsmenn sem ynnu sina vinnu med glans. En parna dkvad ég mig, ég skildi skoda
pbessi mal, og athuga hvort ég gaeti ekki gert eitthvad til ad studla ad pvi ad
einstaklingar med proskahomlun purfti ekki ad upplifa pad ad barnid peirra sé tekid
af pvi sékum pess ad einhver veeri jafnvel fyrirfram bulinn ad mynda sér skodun 3

haefni peirra til ad ala upp barn.

Hér a eftir mun ég fara i ferd til ad leita svara vid spurningum vardandi foreldra
med proskahdmlun. [ peirri ferd mun ég fyrst koma vid og skoda séguna og reyna ad

sja hvers vegna sagan er svona mikilvaeg.

Lif fatlads folks var ekki neinn dans & résum hér adur fyrr. Ekki eru til miklar
heimildir um lif og kjér fatladra fyrr en lidur & 19. Old, ségur og ségusagnir um
fatlada fra orofi alda gefa hugsanlega mynd um pad vidhorf sem var rikjandi @ peim
tima po ekki sé haegt ad alhaefa um bad, pekktasta daemi i islandsségunni er
Ingjaldsfiflid i Gisla s6gu Sursonar. Vid upphaf 19.aldar eru heimildir pser ad fatladir
bjuggu & stérum stofnunum, kynin adskilin, 6frjdsemisadgerdir framkvaemdar eftir

hentisemi og forreedishyggja pbjédfélagsins algjor. (Margrét Margeirsddttir,2001)

En timarnir breytast og mennirnir med. Um midja tuttugustu o6ld fér ad bera &
auknum ahuga a fotludu félki og adstaedum peirra. Kenningar um hvernig haegt veeri

ad baeta lifsgeedi fatlads félks og standa vord um almenn réttindi peirra skutu upp
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kollinum. Allir voru tilbdnir ad laera af sdgunni. Sagan er mikilvaegur pattur i lifinu,

vid laerum af henni og reynum ad gera ekki somu mistokin tvisvar.

bar & eftir mun ég skoda rannsoéknir sem gerdar hafa verid vida um heim 3 peirri
adstod sem foreldrarnir hafa fengid og peirri adstod sem peir pyrftu ad fa.
Rannséknir @ pessu efni eru mikilvaegar svo heegt sé ad sja hvernig adstodin sem
veitt er nytist, og veitt er adhald, pvi alltaf er verid ad skoda hvort ekki sé haegt ad

gera betur.

Paer spurningar sem ég kem til med ad leitast vid ad svara i ritgerdinni eru:

Er sagan mikilvaeg i lifi foreldra med proskahomlun?

Hvernig pjénustu hafa foreldrar med proskahomlun fengid i gegnum tidina?
Hafa ordid vidhorfsbreytingar 8 pjonustu sem foreldrar med proskahomlun fa?

Hvad er haegt ad gera betur?
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Sagan.

[ pessari ritgerd verdur fjallad um pa pjénustu sem foreldrar med proskahdmlun fa
og hvernig hun nytist peim. [ upphafi er vert ad skoda pau vidhorf sem hafa verid i
gegnum tidina til einstaklinga med proskahdmlun og hvada ahrif pau hafa haft 4 lif

peirra.

Malefni fatlads félks hafa tekid miklum breytingum. Hér adur fyrr var fatlad folk
ymist alitid vera afkomendur djofulsins eda englar af himnum ofan til ad kenna
fjdlskyldum sinum um gaedi heimsins. (Margrét Margeirsdottir, 2001). Log er snertu
fatlad félk sérstaklega voru ekki samin hér 4 landi fyrr en 1936, eftir ad Sesselja
Sigmundsdottir 1ét reisa fyrstu husin a8 Sélheimum i Grimsnesi. Segja ma ad préunin
hafi sidan verid nokkud hrod fram til dagsins i dag. Einstaklingar proskahomlun eiga

samkvaemt l6gum sama rétt og adrir til edlilegs lifs (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Vidhorf félks hefur breyst med arunum en gomul gildi hafa enn ahrif i dag, ekki
endilega ad einstaklingar proskahomlun eettu ekki ad eignast born vegna
medfaeddra erfdagalla og hnignunar pjédfélagsins, eins og adur var haldir fram,
heldur vegna kunnattuleysis vid medhdndlun likamlegra og andlegra parfa barna. |

pessum hluta tala ég almennt um séguna og einstaklingar.

Erfdapaettir og mannkynbodtastefna.

[ byrjun tuttugustu aldar komu upp kenningar sem gengu Ut & ad proskaskerding
veeri medfeeddur erfdagalli sem og gedsjukdémar. Samkveemt peim erfast allir gédir
kostir sem og gallar, par med veeri ljost ad haegt veeri ad bula til félk med akvedna
skilega eiginleika. Makaval var pvi mjog mikilvaegt og atti ad hjalpa til vid ad bua til
kynslédir af aeskilegu folki, rétt eins og hunda- og hrossaraektendur gera. (Unnur B.

Karlsdottir, 1998).

Visindamenn gerdu rannsoknir og téldu sig finna Ut hve skadlegt pjédfélaginu pad
yrdi ef einstaklingar med proskahomlun myndi fa ad fjolga sér. beir nadu eyrum

hattsettra manna, sem settu 16g og reglur um medhéndlun peirra. Talid var ef pau
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fengju ad eignast bérn myndi pad pyda ad fjolgun proskahamladra yrdi gifurleg, par
sem petta veeru sérstaklega frjdir einstaklingar og keemu til med ad fjolga sér hratt.
Sterkustu rokin voru kannski pau hve mikid pad myndi kosta samfélagid ef fjdlgunin
yrdi ekki stodvud a einhvern hatt, félkid yrdi baggi @ samfélaginu. Mikil hraeedsla um
ad fjolgunin yrdi évidradanleg vard til pess ad mannkyn- og arfbdtastefnur fengu
hljdmgrunn. Til ad koma i veg fyrir fjdlgunina voru sett 16g i moérgum rikjum sem
heimiludu ofrjésemisadgerdir a einstaklingum med proskahémlun, an peirra
sampykkis. Nasistar gengu hvad hardast fram i adgerdum mannkyn- og
arfbétastefnunnar med adgerdum sinum gagnvart gydingum, fotludu félki og 6drum
sem peir toldu vera sér 6adri. begar fram lidu stundir féru visindamenn ad gera
fleiri rannséknir sem bentu til pess ad fyrri stefnur veeru ekki @ rokum byggdar og
jafnvel uppspuni. (Unnur B Karlsdéttir, 1998; Margrét Margeirsdéttir 2001; Hanna

Bjorg Sigurjonsdéttir og Rannveig Traustadottir 2001).

Ofrj6semisadgerdir.

Arid 1938 voru sett 16g hér a landi ,um ad heimila i videigandi tilfellum adgerdir d
folki, er koma i veg fyrir, ad pbad auki kyn sitt”. bessi |6g voru i anda mannkyn- og
arfkynbétastefnunnar sem i gangi var vida um heim a pessum tima. Sja atti til pess
ad einstaklingar med proskahémlun fjolgadi sér ekki, annars myndi uppbygging
samfélagsins lida fyrir pad. Margir ahrifamenn i islensku samfélagi h6fodu miklar og
sterkar skodanir 8 pessum malum. Landleeknir pessa tima, Vilmundur Jénsson, var
héfundur frumvarpsins um 6friésemisadgerdir. Agust H Bjarnason skrifar i bék sinni

Vandamadl mannlegs lifs, fylgirit med Arbék Hdskdla slands 1938-39. bls. 172-173).

~Ef svo fer sem nu horfir vid vidast hvar ad hinir betur gefnu takmarka
barneign sina, en vandradamenn og vangefnir hladi nidur bérnum |
fullkomnu dbyrgdarleysi, en G kostad sveitar- og bajarfélaga, fer naumast
hja pvi ad kynslodirnar og bar med pjodarstofninn i heild fari ad ganga ur
sér. bvi er ekki rad nema i tima sé tekid, og pad er ad sporna med 6llu
saemilegu moti vid vidkomu slikra manna, ef ekki med 6dru moti, en pa med

vénun peirra sem verstir eru og haettulegastir til undaneldis. En ef ekkert er
10
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adhafzt i pessu efni, getur hlotizt af pessu hreinasti pjodarvodi og pessa
geetir audvitad meir og fyrr i fdmennu pjodfélagi en storum, eins og lika letin
og Omennskan breida sig fljotar ut par, sem hver pekkir annan og

samkeppnin er ekki jafn hérd og annarstadar.”

Vidhorf Agusts hafa svipad til annarra & pessum tima, litast af tidarandanum og
hraedslu vid dedlilega fjolgun ,vandraedamanna og vangefinna” eins og hann ordar

pad sjalfur.

Ofrjésemisadgerdir voru ekki dalgengar hér adur fyrr, og oft & tidum vissi folk ekki
af pvi ad slik adgerd hefdi verid gerd & peim. Fra arinu 1988-75 voru framkveemdar
120 6frjésemisadgerdir a konum og kérlum sokum andlegs vanproska eda gedveiki,
par af voru 92,5% konur. Konur voru i meirihluta peirra sem féru i slika adgerd par
sem talid var ad paer hefdu enga stjorn a sér kynferdislega og pvi yréi fjolgun a
misproska og oskilgetnum boérnum i samfélaginu. (Alpingi, 2001-2002; Margrét
Margeirsdéttir, 2001).

Login voru i gildi fram til arsins 1975 en pa tdku i gildi 16g sem s6gdu ad undir
sérstokum kringumstaedum veeri haegt ad framkvaema ofrjésemisadgerd a félki, en
auka pyrfti freedslu um varnir gegn kynsjukdémum og barneignum. Med l6gum sem
pessum atti ad koma i veg fyrir ad félk sem ekki geeti hugsad um bérn myndu
eignast pau. (L6g um ad heimila i videigandi tilfellum, adgerdir d folki, er koma i veg
fyrir ad pad auki kyn sitt nr. 16/1938; L6g um rddgjof og fraedslu vardandi kynlif og
barneignir og um fostureydingar og Ofrjésemisadgerdir nr. 25/1975; Rannveig

Traustadoéttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir 1998; Margrét Margeirsdottir, 2001).
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Breyttar aherslur.

[ kringum lok seinni heimstyrjaldarinnar fér ad bera & breyttum aherslum i
malefnum einstaklinga med proskahomlun. barfir peirra fyrir adstod var vidurkennd
og réttindi peirra jukust. Framfarir voru hradar og med aukinni pekkingu & fotlunum
for afstada fagfolks ad breytast og pa um leid almennings. (Margrét Margeirsdottir,

2001).

Leeknisfreedilega sjonarhornid.

Segja ma ad 20.6ldin, hafi verid o6ld laeknisfraedinnar i hugmyndafreedinni um
einstaklinga med proskahémlun. Aherslurnar voru margar og fjélpaettar eins og t.d.
erfdapaettir og mannkynbdtastefnan, en mest ahrif hafdi st skodun leeknisfreedinnar
ad fotlun veeri andstada hins heilbrigda og ad hun vaeri mikil égaefa fyrir
einstaklinginn og hans nanustu adstandendur. Hugsun laeknisfraeedinnar var su ad
finna Ut pad sem vaeri ad og leita leida til ad laga pad. begar einstaklingur hafdi verio
greindur laeknisfraedilega, var litid svo a ad hann pyrfti adstod vid ad gera lif sitt
edlilegt p.e. einstaklingurinn purfti adstod vid ad adlagast umhverfinu, i stad pess ad
vera sampykktur & sinum eigin forsendum og adlaga umhverfid ad honum og hans
porfum. bessi vidhorf hafa haft mikil ahrif & vidhorf og storf hinna ymsu fagstétta.
Leknar hofdu mikil véld. Hér & landi voru peir oftast i hattsettum st6dum sékum
mikillar menntunar og hofdu pvi mikil ahrif 3 pad sem foér fram i pjodfélaginu. beir
jafnvel hofdu eitthvad um pad ad segja hvar einstaklingar med proskahomlun
menntadi sig, hvar peir bjuggu og jafnvel hvar peir ynnu. Leeknar veittu einnig
studning i umsdéknum um skéla fyrir born med proskahdmlun. (Rannveig

Traustadottir, 2003, 2006; Margrét Margeirsdoéttir, 2001).
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Normalisering.

Um midja 20.0ld urdu miklar breytingar & Vesturlondunum. Velferdarkerfi
pjodanna byggdist upp og med pvi breyttust vidhorf til peirra sem stddu hollum faeti
i samfélaginu. Visindamenn og peir sem mest hofdu sig frammi i rannséknum a
erfdavisindum féru sér haegt i yfirlysingum er vordudu fatlad folk.
Vidhorfsbreytingar attu sér stad, leeknavisindin voru ekki lengur ein med hugmyndir
um hvernig best veeri ad haga pjonustu vid pa sem voru fatladir. Fraedigreinar a bord
vid uppeldisfraedi, félagsfreedi og salfraedi féru ad leggja dherslu & motandi ahrif
umbhverfis, uppeldis og ytri skilyrda 34 einstaklinginn. Rannsdknir @ andlegri skerdingu
voru i auknu maeli sameinud pekkingu a pessum svidum.

Uppbygging velferdakerfis baetti lifsskilyrdi i samfélaginu og hja pegnum pess,
bar med einnig hja folki med proskahomlun. A Nordurldndunum taldist t.d. ekki
lengur vid heaefi ad loka félk inni & sdlarhringsstofnunum, par sem taekifeeri til
edlilegs lifs voru frekar takmorkud par. [ takt vid peer skodanir kom fram
hugmyndafraedin um edlilegt lif eda normaliseringu. (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Nirje og Wolfensberger voru kennismidir sem komu fram med sinar kenningar, um
edlilegt lif upp ur midri sidustu 6ld. beir vildu ad réttur fatlads félks veeri sa sami og
annarra einstaklinga i samfélaginu. bratt fyrir ad leidir peirra vaeru ekki pser s6mu
var tilgangurinn sa hinn sami.

Nirje vildi ad samfélagid vidurkenndi fotlun félks og ad einstaklingurinn fengi sem
vidurkenndur medlimur samfélagsins taekifaeri til ad lifa edlilegu lifi i takt vid adra.
Pad sem telst edlilegt er eitthvad sem allir gera.

Wolfensberger leit aftur 3 méti a fatlad félk sem vanmetin hép i samfélaginu. Hann
taldi margar astaedur fyrir pvi ad fatlad félk veeri vanmetid, en su helsta var ad pad
hefdi ekki gildisaukandi hlutverki ad gegna i samfélagsgerdinni. Til ad vinna & pvi
atti ad finna Ut hvar heafileikar félks laegju og styrkja pa. Hann leit svo a ad med
auknum styrk 3a einu svidi, ykist jakveedni samfélagsins gagnvart einstaklingnum 3
6drum svidum.

Nirje og Wolfensberger toldu badir ad til ad auka faerni fatladra einstaklinga &

félagslega svidinu pyrfti fulla patttoku peirra i samfélaginu. Badir gengu peir ut fra
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peirri hugmynd ad jakvaedni samfélagsins yrdi ad koma inn i myndina, hvort sem

han veeri til stadar eda keemi med timanum. (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Norraeni tengslaskilningurinn.

A Nordurléndunum er ekki ein rikjandi hugmynd um fatlad félk, en skynja ma
akvedna samsomun a pvi hvernig l6ndin hafa nalgast fétlun i préun sinni a
velferdarkerfinu. svo sterk er pessi samliking ad talad er um norraena
tengslaskilninginn. Segja mda um pennan skilning ad hann sé fyrst og fremst
politiskur og bundinn mikid til i velferdakerfi pjédanna, til deemis er haegt ad finna
merki um tengslaskilninginn i islenskri 16ggjof allt fra arinu 1979. (Rannveig
Traustadottir, 2003; Tgssebro, 2002).

Haegt er ad skoda tengingu milli Nordurlandanna at fra premur sameiginlegum

aherslum:

1. Fotlun er dkvedid misraemi milli likamlegrar feerni folks og umhverfisins,
begar petta tvennt fer ekki saman verda til adsteedur par sem félk er talid
fatlad.

2. Fotlun er bundin vid adstedur. Fotlun einstaklings getur verid
adsteedubundin, t.d. veeri heyrnaskerding ekki fotlun ef taknmal veeri jafn
vidurkennt tungumal og enska.

3. Fotlun er afsted. Tilviljun raedur stundum hvad er talid fétlun, par sem
skilgreiningar eru oft félagslega akvardadar og einnig getur faerni folks verid

mismunandi eftir dagsformi og ymsu 66ru. (Tgssebro, 2002).

Erfitt getur verid fyrir freedimenn ad halda sig vid tengslaskilninginn i sinum
fraedistorfum, par sem i greinum peirra er oft umfjollun um réttindi fatladra sem
skilgreind eru Ut fra laeknisfreedilegu skilgreiningunni. Er pvi erfitt ad vera trur sinni

sannfaeringu og vinna gegn gdémlum hugmyndum um fétlun. (Tgssebro, 2002).
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bréun laga.

Breytt vidhorf til folks med proskahémlun gerist ekki @ einum degi, parna er a ferd
ferli sem tekur morg ar. Med pvi ad skoda l6g er snerta malaflokk félks med
proskahomlun ma sja préunina. Fyrir 1930 var ekki mikid verid ad velta vongum yfir
adsteedum proskahamladra par til 16g um favitahaeli voru sett arid 1936. bau
fjolludu um hvernig rikid veeri skylt ad sja til pess ad til vaeru stofnanir fyrir ,6rvita
og favita” ad bua i og ad peir sem hefdu til pess getu, settu ad fa vinnu vid haefi.
Stuttu fyrir setningu laganna hafdi Sesselja Sigmundsdottir byrjad ad reisa Sélheima
i Grimsnesi, heimili fyrir munadarlaus og/eda fotlud born. Enginn stofnun sa um
umonnun fatladra 4 pessum tima, fyrr en fyrsta rikisrekna stofnunin var opnud
1944, pad var ad Kleppjarnsreykjum i Borgarfirdi. Képavogsheli opnadi 1952 og
sameinudust pessar tvaer stofnanir i eina arid 1958 er Kleppjarnsreykjum var lokad.
Tveimur arum eftir ad Képavogsheali opnadi, var Skdlatinsheimilid i Mosfellsbae
opnad. A pessum tima voru einu Urraedin sem félk hafdi fyrir proskahamlada
einstaklinga pessar stofnanir, p.e.a.s. ef félk akvad ad senda sina nanustu a stofnun.
b6 ad langflestir einstaklingar med proskahdmlun hafi farid @ stofnun pa voru pad
alls ekki allir. (Lég um favitaheeli nr. 18/1936; Margrét Margeirsdottir, 2001).

L6g um favitastofnanir sem sett voru 1967 16gdu 4 pad dherslu ad rikid skildi

reka eitt adalheali fyrir ,favita“ og var pad Koépavogsheali. Jafnframt hafdi
heilbrigdisradherra leyfi til ad veita sveitafélogum og einkaadilum leyfi til reksturs
favitaheaela og dagvistunarheimila med medmaelum fra landlaekni.
Arid 1979 urdu timamoét i loggjof fyrir fatlad félk, pegar 16g um adstod vid
proskahefta voru sett. beim fylgdu nymaeli og nyir stjérnsysluheettir sem unnu ut fra
fyrstu grein laganna um jafnrétti og voru i anda adurnefndra kenninga Nirje og
Wolfensberger um edlilegt lif.

En l6gin sem sett voru arid 1992, voru pau sem hofdu mest ahrif a lif
einstaklinga med proskahomlun. bar var i rauninni fyrst tekid 4 pvi ad stofna skildi
sambyli, og auka réttindi folks til basetu. (L6g um favitastofnanir nr. 53/1967; L6g
um adstod vid proskahefta nr. 47/1979; Lég um mdlefni fatladra nr. 59/1992;
Margrét Margeirsdottir, 2001; Rannveig Traustadottir, 2003)

15



Hvad segja rannséknir um adstod vid foreldra med proskahémlun.

| dag segja l6gin ad folk eigi ad fa ad rada pvi hvar pad byr, og mikil ahersla er
[6gd @ mannréttindi og sjalfsakvordunarrétt einstaklingsins. Préunin naer fra pvi ad
nanast var sjalfsagt ad taka félk ur sambandi til ad koma i veg fyrir fjolgun félks med
proskahomlun, til pess ad i dag er litid til mannréttindasattmadla, Samning
Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads félks, pegar talad er um réttindi allra til ad
lifa edlilegu lifi, giftast og eignast fjolskyldu. (L6g um breytingar @ I6gum nr.
59/1992, um mdlefni fatladra nr. 152/2010; Sattmali Sameinudu pjédanna um

réttindi fatlads félks; Mannréttindasattmali Sameinudu pjédanna).

Samantekt.

Med pvi ad skoda sdguna, er haegt ad sja hvernig vidhorf til fatlads félks hafa
breyst. P& margt sem gert hefur verid i gegnum tidina liti illa Gt nd @ okkar timum,
tel ég hana vera fulla af gédum asetningi. Félk gerdi pad sem pad taldi vera rétt 3
hverjum tima. Vid eigum vir6a sdguna, hun er mikilvaeg til ad geta horft til framtidar

og gert betur.

Vidghorf félks dregur mark sitt af peim tidaranda sem er til stadar & hverjum tima.
Visindamenn toldu sig geta sannad, ad ,vandraedamenn og vangefnir” fjdlgudu sér
hradar er adrir pjédfélagspegnar og hittu 4 veikan punkt er peir greindu fra pvi hve
mikid pad myndi kosta skattgreidendur ad sja fyrir ,pessu” folki. begar nyjar
kenningar komu fram sem hrokktu pessar hrakspar, féru ad koma fram kennismidir
sem vildu sampykkja hina élansému inn i samfélagid. Kennismidir eins og Nirje og
Wolfensberger, komu fram med kenningar par sem dherslan var &
samfélagspatttoku og edlilegt lif allra. Pad, dsamt batnandi velferd i vestreenum
rikjum, hafdi mikil ahrif 8 hve vel hefur gengidé ad studla ad auknum rétti félks med

proskahomlun. (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Baratta fatladra einstaklinga hefur verid mikil i gegnum arin og hefur borid
arangur. bratt fyrir ad enn sé langt i land med ad fullum réttindum sé nad, er
kominn drangur sem hvetur félk enn meira til dada i ad halda barattunni afram.
Fatlad folk hafa i gegnum tidina verid half dsynilegt i samfélaginu. Sidustu aratugi
hefur pad verid ad breytast. Pad sem hefur breyst er syn samfélagsins a fatlad félk.
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Med aukinni atvinnupatttéku, barattu félaga a bord vid, Atak, félags einstaklinga
med proskahdmlun og almennrar umraedu i samfélaginu, hefur stada fatladra

einstaklinga breyst Ur pvi ad vera nanast engin i pad ad vera poé nokkur.
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Rannsoknir.

Foreldrar med proskahomlun eru 6rt vaxandi minnihlutahépur, par sem sérporfum
peirra fyrir menntun, pjalfun og studningi hefur ekki verid sinnt nzegilega vel af hinu
félagslega kerfi. (Booth, 2003; Pixa- Kettner, 2008). | pessum kafla kem ég til med ad
fjalla um hluta af peim rannséknum sem gerdar hafa verid um pjénustu vid foreldra
med proskahémlun. Eg byrja & pvi ad skoda hvernig rannsakendur skilgreina sin
vidfangsefni, pvi neest skoda ég ICD 10 greiningaradferdina sem gefin er at af

Alpjédlegu heilbrigdisstofnuninni, og reyni svo ad svara spurningum a bord vid;
Hvernig pjénustu hafa foreldrar med proskahémlun fengid i gegnum tidina?
Hafa ordid vidhorfsbreytingar 8 pjonustu sem foreldrar med proskahomlun fa?
Og hvad er haegt ad gera betur?

Einnig mun ég skoda tveer rannsoknir sérstaklega, par sem paer voktu ahuga minn,

sokum peirra adferda sem notadar voru.

Hvad er ad vera foreldri med proskah6mlun eda seinfeerir foreldrar?

Til ad skilgreina betur hugtakid seinfaer er engin ein leid, ordid finnst ekki i
islenskum ordabdkum, og ekki er til greining sem heitir seinfaer, en pad ord hefur oft
verid notad yfir foreldra med proskahémlun. ICD 10 er med utskyringu a pvi hvad

bad er ad vera med milda proskaskerdingu:

»Mild proskaskerding krefst seinkads mdlproska, en flestir na getu til ad nota
tal til daglegrar nota,geta haldid uppi samraedum, ... En ef hins vegar er um
dberandi tilfinningalega og félagslega proskaskerdingu er ad raeda, geetu
afleidingarnar verid t.d. vanhaefni til ad takast d vid kréfur hjonabandsins

eda barnauppeldis, ... ,,

Peir adilar sem hafa verid ad rannsaka lif og adstaedur foreldra med proskahémlun
eru sammala um ad midad sé vid ad félk sé allt ad tveimur stadalfravikum undir

medalgreind. Einnig hafa rannséknaradilar haldid i pad viomid i gegnum tidina ad
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skerding & proska einstaklingsins hafi att sér stad fyrir atjan ara aldur. (Hanna Bjorg
Sigurjonsdéttir og Rannveig Traustaddttir, 2001; Munford, Sanders, Veitch,
Counder, 2008).

Osynilega folkid.

Foreldrar med proskahomlun eru einstaklingar sem bua uti i samfélaginu og purfa
oft 4 tidum ekki & adstod ad halda fyrr en i 6efni er komid og barnaverndarnefnd
komin i malid. (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, Rannveig Traustadéttir, 2001; Mildon,
Wade, Matthews, 2008). Hraedsla foreldra med proskahomlun vid kerfid gerir pad
ad verkum ad pau leita oft ekki adstodar fyrr en of seint, eda jafnvel leita alls ekki
adstodar. Flest vita pau af einhverjum sem hefur ordid fyrir peirri 6geefu ad

barnaverndaryfirvold hafi tekid barn peirra eda jafnvel pekkja pad af eigin raun.

Hid opinbera hefur a einhvern hatt brugdist foreldrunum. Kerfid sem stydja 4 til ad
lifa edlilegu lifi gengur Ut & pad ad fagmennirnir og almennu starfsmennirnir eru ekki
til ad leidbeina foreldrunum hvernig 4 ad gera rétt og styrkja pa i pvi sem peir geta
gert, heldur til ad deema foreldrana ut fra pvi sem peir geta ekki gert. beir fa inn til
sin félk sem spyr alls kyns persénulegra spurninga, setur ut a lifnadarhaetti og segir
beim hvernig peir eigi ad ala upp barnid/bornin sin. Svona reynsla gerir foreldra
med proskahomlun vidkvaema fyrir pvi pegar rannsakendur koma og dska eftir ad fa
ad fylgjast med lifi peirra. beir eru hreeddir vid hvada afleidingar rannsdknarinnar,
b.e. ad bornin verdi tekin af peim. (Munford, o.fl., 2008; Ward og Tarletou, 2007;

Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, Rannveig Traustadéttir, 2001).

Ekki er vitad nakveemlega hve margar fjolskyldur proskahamladra foreldra séu ati i
samfélaginu, pd einhverjir hafi reynt ad kasta tolu & peer. Nokkrar astadur geta
verid fyrir ésynileika pessara einstaklinga. Litid sem ekkert eftirlit er haft med
pjonustunni, engin akvedin skilgreining er til & pvi hvenaer porf er 4 inngripi og hve
margir purfi 8 adstod ad halda fra félagspjonustunni. (Booth, 2003; Hanna Bjorg

Sigurjénsdéttir og Rannveig Traustadottir, 2001).
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Verk foreldra med proskahomlun eru oft daeemd af mikilli horku, par sem minnstu
smaatridi geta ordid ad stérum malum sem gefa barnaverndaryfirvéldum asteedu til
koma inn i malin. beir hafa meira ad sanna en flestir adrir, purfa ad hafa meira fyrir
hlutunum, og hafa i huga ad hver einustu mistok telja, hversu litil sem pau eru, og
geta leitt til pess ad peir missi barnid/bornin. Erfitt er fyrir pa ad fa pa adstod sem
beir purfa til ad baeta pad sem hefur farid urskeidis, par sem studningsadilar virdast
oft gera rad fyrir pvi fyrirfram ad astaeda pess ad eitthvad hafi farid Urskeidis sé ad
foreldrarnir hafi ekki pa getu sem parf til ad vera gott foreldri og pvi beri ad fara
strax eda fljott i harkalegar adgerdir eins og ad fjarleegja barnid/bornin. (Booth,

2003; Ward og Tarleton, 2007).

Félagsnet fjolskyldnanna skiptir miklu mali pegar kemur ad styrk foreldranna.
Hanna Bjorg og Rannveig segjast i sinni rannsékn hafa rekist @ mikilvaega manneskju
i lifi foreldranna, sem paer kjésa ad kalla ,moddurina“. ,Médirin“ er sterkur
studningsadili fyrir fjdlskylduna, kona, sem oftast er mddir konunnar, en getur
einnig verid freenka, tengdamdédir, magkona eda fésturmadir. ,Maodirin“ er sa adili
sem leitad er til ef eitthvad er ad, hun er studningur og verndari fjolskyldunnar.
Studningur nazerfjolskyldunnar er mikilveegur i lifi foreldra med proskahémlun.
Studningurinn pydir oft ad ekki er porf fyrir félagslega adstod. Auknari likur eru a ad
foreldrar sem ekki piggja slika adstod bui med bérnum sinum, en peir sem piggja
hana. Yngri born bua einnig oftar hja badum foreldrum en pau eldri. Gott er ad eiga
goda ad, til ad geta leitad til ef eitthvad kemur upp og er fjdlskyldan yfirleitt fyrsti og

besti kosturinn.

Samkvaeemt I6gum eiga foreldrar med proskahémlun skyran rétt 4 adstod sem er
midud ad peirra porfum. Hiklaust aettu pau ad geta notad sér pann rétt, pvi
fiolskyldan & ad geta verid bara fjolskylda, ekki alltaf i uppeldishlutverkinu (L6g um
breytingu & l6gum nr.59/1992, um malefni fatladra nr.152/2010; Hanna Bj6rg
Sigurjonsdéttir og Rannveig Traustadoéttir, 2001; Guinea, 2001; Pixa-Kettner, 2008).

Nalgun foreldra.

Vid undirbuning & rannsékn ber ad hafa margt i huga, og i tilfellum par sem verid er

ad skoda lif foreldra merd proskahomlun getur pad verid flékid. bPar sem ekki eru til
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neinar skrar yfir foreldra med proskahomlun af neinu tagi pa er pad bundid vid
starfsmenn félagspjonustunnar ad hafa samband vid foreldrana fyrir hond
rannsakenda og Utskyra tilgang rannséknanna, og leyfa peim ad taka akvordun
hvort peir vilji taka patt. Heettan er avallt su ad pryst sé of mikid & foreldrarnir taki
pbatt og ad peir skilji ekki um hvad malid snyst og sampykki eda neiti patttoku af
peim sokum, einnig getur verid ad foreldrar vilji gera hvad sem er til ad gedjast
starfsmanninum. Rannsakendur purfa pvi ad setjast nidur med foreldrum eftir ad
peir hafi gefid sampykki sitt um patttoku og fara aftur yfir tilgang rannséknarinnar.
Fullvissa parf foreldrana um ad hvorki eigi ad deema gerdir peirra, né finna dsteedur
til ad taka banid/bornin fra peim. Rannsoknirnar séu til ad fylgjast med porf peirra a
bjonustu og hvernig su pjonusta sem peir fai nu pegar nytist peim i daglegu lifi. Til er
i deeminu ad foreldrar haetti vid patttoku eftir slikar vidreedur. (Munford, o.fl., 2008;

Hanna Bjorg Sigurjonsdottir og Rannveig Traustadéttir).

Adferdir préadar af rannsakendum.

Rannsakendur hafa unnid ad pvi i gegnum tidina ad skoda pa adstod sem foreldrar
med proskahdmlun f4 og hvernig hun nytist peim. Ut fra rannséknum sinum hafa
sumir peirra proéad nyjar og endurbezettar studningsadferdir i samreemi vid
nidurstodurnar. Mig langar ad segja hér fra tveimur adfer6um sem ég rakst a i

heimildaleit minni og voktu hja mér mikinn dahuga.

Fyrri pjonustuadferdin var préud af rannséknarhdpi Catherine Wade og kalla pau
hana ,fjolskyldumidada pjonustu” (e. family-centered practice). HUn er unnin Gt fra
hugmyndum annarra freedimanna i faginu um pjénustu sem byggist upp a virdingu,
valdeflingu og styrkingu einstaklingsins @ hans sterka svidi. (Dunst, 2002; Wade,
o.fl., 2005). Seinni adferdin, sem kolludu er , heimilis-midad kerfi“ (e. home-based
programmes), var métud af Llewellyn og rannséknarféldgum hennar i Astraliu. bad
snerist um ad adstoda foreldra barna undir fjégurra ara aldri vid ad leera & heettur

heimilisins og a veikindi barnanna.
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Fjolskyldu- midud pjonusta.

Paer rannsdknir sem skoda vidhorf foreldra med proskahémlun til pjéonustunnar
sem peir fa segja ad hun sé misgdd. Annadhvort veit studningsadilinn allt og hefur
nokkurskonar yfirrdd yfir pvi sem fram fer, eda adstodin midast vid ad auka getu og
kunnattu foreldrana. (Hanna Bjorg Sigurjénsdéttir og Rannveig Traustadéttir, 2001;
Dunst, 2002; Wade o.fl., 2005; Guinea, 2001). beir adilar sem veita pjonustu til
foreldra med proskahomlun verda ad: (Llewellyn, McConnell, Russo, Mayes og

Honey, 2002; Wade o.fl., 2005).
Koma fram vid foreldrana af virdingu.
Styrkja jakveeda eiginleika.
Studla ad foreldramidudum markmidum.
Virda sjonarhorn foreldranna um hvad pau vilja fyrir hond fjélskyldunnar.

Tileinka sér sveigjaleika og fjolbreytilegar adferdir (t.d munnleg fyrirmaeli,

eftirherma, hrds).
Kenna faerni 4 videigandi vettvangi (t.d. & heimili).
Utvega pjénustu til lengri tima.

Fiolskyldumidud pjénusta hefur jakveed ahrif a alla fjolskylduna. GGG pjonusta
midar ad pvi ad efla sjalfsoryggi og sjalfraedi foreldranna. Foreldrarnir lzera ad sja
um fjolskylduna sina, sinna agamalum, og hvert skal leita ef adstodar porf. Bornin fa
teekifaeri til ad vera heima hja foreldrum sinum, sem aftur hefur ahrif a sjalfsmynd

peirra og virdingu fyrir foreldrunum. (Llewellyn o.fl., 2002).
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Heimilis-midad kerfi.

Pessi nadlgun var unnin Ut frd upplysingum sem fengust vid sé6fnun gagna i rannsékn
er tengdist foreldrum, barni, heilsu og vellidan. Var pad unnid fyrir vidkveemar
fjolskyldur og spannst dkvedid pjonustukerfi ut fra pvi. (Llewellyn o.fl., 2002). bad
gekk ut 8 ad starfsmadur vann einn med fjolskyldunni, inni 8 peirra heimili, vikulega
i klukkutima til niutiu minatur, i tiu vikur. Gerd var einstaklingsmidud ndmskra sem
pbar sem fundnir voru stadir er geetu reynst barninu heettulegir @ heimilinu.
Foreldrunum var einnig kennt hvernig haegt veeri ad segja til um hvort barnid veeri
veikt og videigandi vidbrogd vid veikindum, t.d. med heimsdkn til laeknis. (Llewellyn

o.fl., 2002).

Hver heimsokn gekk Ut 4 ad eitt malefni var til umreedu t.d. eldur, rafmagn, o.fl.
Byrjad var med sma spjalli um lidna viku og umraedu um hvernig atti ad fa nyja
vidfangsefnid. Pad var sifan kynnt og farid a skipulagdan hatt i gegnum
leidbeiningabaeklinga sem pvi tengdist. bvi naest var farid yfir reynslu foreldranna og
han reedd og sett i samhengi vid pad sem verid var ad leera/kenna. Ad lokum var
fario yfir verkefnablad eda verklega afingu par sem vidkomandi atti ad benda a paer
haettur sem settar voru fram a bladi og hvada varudarradstafanir ztti ad taka.

(Llewellyn o.fl., 2002).

Nidurstodurnar gengu ekki ut & pad hvad foreldrarnir laerdu, heldur hvernig
foreldrunum gekk ad laera med peirri adstod sem pau fengu, hvad leidbeinandinn
gerdi til ad studla ad dhuga fyrir efninu o.p.h. Foreldrarnir fengu teekifaeri til ad meta

sjalfir verkefnid og nidurstdédur voru pessar:
pvi fleiri myndir pvi betra — myndir voktu ahuga.
Virk patttaka gerdi geefumuninn.
Gerd oryggisdaaetiunar med foreldrunum
Vidradanleg markmid.

Endurtekning var gdéd en siendurtekning var ekki god.
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Einstaklingsbundin porf og reynsla.
Einstaklingsbundin geta.
Personuleiki foreldrana og einstaklingsbundinn ndmsstill.
A hinn boginn voru fjdgur atridi sem stédu uppur i greiningu verkefnisins:

Heimilid sem kennslustadur. Oft var erfitt fyrir leidbeinendurna ad einbeita sér og

halda athygli foreldranna i umhverfi par sem voru tidar truflanir.

Fyrst skal vera fyrst, en pad bendir til samkeppni milli parfa foreldra og

leidbeinenda.

Vilji til ad lzera og beiting pekkingu, foreldrar vildu mjoég gjarnan lzera og midla sinni

pbekkingu, en par kom fyrri reynsla sterk inn.

Heefni foreldra til ad breyta til. begar a reyndi kom pad i ljos ad ekki hofdu allir
foreldrarnir pad vald @ heimilinu til ad breyta til eins og peir voru bunir ad lzera,

sokum pess ad peir bjuggu heima hja 6drum. (LIlewellyn o.fl., 2002).

Llewellyn og hennar félagar gerdu Ut fra rannsdkninni lista til ad leidbeinendur gaetu
haft ad leidarljosi i faglegri vinnu med foreldrum med proskahomlun. (Llewellyn

o.fl., 2002).

Samanburdur.

Ef vid skodum hvad pessar rannséknir eiga sameiginlegt, pa er virding og valdefling
bar haest a bladi. Rik dhersla & ad kenna feernina 3 videigandi stad, p.e. 4 heimilinu i
raunadsteedum. Mikilvaegt er ad ,kennslan” fari fram i heimahusi en ekki a stofnun
pbar sem pad eykur likur 4 ad peir missi tengsl vid fagmanninn sem pau treysta

(Ward, Tarleton 2007; Llewellyn o fl., 2002).

Pad sem heilladi mig vid pessar rannséknir voru ndlganir peirra vid fjolskyldurnar.
Aherslurnar & mikilvaegi einstaklingsins og parfa hans. Virding og valdefling eru ad
minu aliti mikilveeg atridi i adstod vid einstaklinga med proskahomlun.
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Leidbeiningarnar sem komu eftir heima-midudu rannséknina er goédur listi til ad fara
eftir og bendir & pau atridi sem oft vilja gleymast i samskiptum vidé foreldra med

proskahomlun.

Baett lifsgaedi.

Med lokun stéru stofnanna og breyttum dherslum i I6gum og samfélaginu hafa
einstaklingar med proskahomlun fengid aukid frelsi, sjalfreedi og sjalfstaedi. Fjdlgun
foreldra med proskahomlun er haegt ad skyra ad hluta til med pessu aukna frelsi, en
einnig geeti verid ad verri efnahagur verdi til pess ad félk leitar i auknu meeli til
félagspjonustunnar? Baett lifsskilyrdi folks med fotlun gaeti einnig verid astaeda pess
ad foreldrum med fotlun hafi fjolgad i gegnum 4arin. Ekki er pd vitad um
raunverulegan fjolda peirra, en aukinn fjoldi umsékna um félagslega adstod bera
pess vitni ad um fjolgun sé ad reda. (Booth, 2003; Llewellyn, Mayes, McConnell

2008).

Astaeda foreldranna fyrir pvi ad leita 4 nadir félagspjénustunnar, var oft vegna
mikils prystings fra umhverfinu, frekar en vegna vandraeda i uppeldinu. b6 foreldrar
eigi skyran rétt samkveemt I6gum ad fa adstod sem haefir porfum peirra, pa er
skiljanlegt ad einhver tregda sé ad saekja um pa adstod. Kerfid sem hannad er til ad
adstoda og hjalpa peim sem a purfa ad halda, gerir stundum illt verra, og vekur upp
hraedslu hja foreldrunum. ( Llewellyn o.fl., 2002; Ward og Tarleton, 2007; Guinea,
2001).

Reynsla foreldranna af pvi valdi sem félagpjénustan hafdi yfir adstaedum peirra gat
haft neikvaed ahrif 4 samstarfsvilja foreldranna til ad taka patt i rannséknum. Oft &
tidum var reynsla foreldranna af pjénustunni ekki g6d. beim fannst hun ganga ut a
yfirgangsemi starfsmanna, baedi hvad vardar heimilishald og barnauppeldi. Einnig
hjalpadi pad ekki til ad ef hlutirnir gengu ekki vel fyrir sig ad bua vié hdtanir um ad
myndu peir geta missa barnid/bornin (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir og Rannveig

Traustadottir, 2001; Munford o.fl., 2008; Mildon o.fl., 2008; Llewellyn o.fl., 2002).
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Flestar paer rannséknir sem gerdar hafa verid, beinast ad foreldrum yngri barna.
Mikil porf er hins vegar & langtimarannsdkn sem beinir sjonum sinum ad foreldrum
barna & sem flestum aldurskeidum, jafnvel sem afar og 6mmur (Llewellyn o.fl.,

2008).

Pa eru rannsakendur i dag farnir ad beina sjonum sinum i auknu mezeli ad
adstaedum foreldra med proskahdmlun, i stad pess ad skoda foreldrana sjalfa og

beirra getu. (Llewellyn o.fl., 2008)

pegar skodud er su pjonusta sem verid er ad veita foreldrum, eda til stendur ad
veita, er vert ad hafa i huga ad studningur vid fjolskylduna er oftast langtima
studningur, og breytilegur eftir aldri og pérfum barnanna. Skoda parf einnig hvad

pad er sem virkar best i samskiptum vid foreldra med proskahémlun.
pad geeti verid:

Leidsogn parf ad maeta porfum foreldrana.

Ahugi foreldranna parf ad vera til stadar.

Stadsetning leidbeiningar ef hun er ekki i heimahusi sem og samgongur

pbangad.

Vidradanleg markmid.

Skyringarmyndir.

Stuttur og einfaldur texti.

Virk patttaka foreldrana.

Mikil pjalfun i upphafi og svo eftirfylgni i langan tima.

Oft 4 tidum fylgir fjolskyldunum ymis vandamal vié ad tilheyra vanmetnum hépi
samfélagsins, s.s félagsleg einangrun, hisnaedi dbotavant, mikil fataekt, atvinnuleysi
o.p.h. Sterk fjolskyldubond styrkja fotludu foreldrana félagslega og eru peir liklegri
til ad purfa sidur a adstod ad halda fra félagspjonustunni (Guinea, 2001; Hanna

Bjorg Sigurjonsdéttir og Rannveig Traustadoéttir, 2001; Llewellyn o fl., 2002).
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Hafa ber i huga ad a bakvid géda pjénustu er rédd vidskipavinarins mikilvaeg. Til ad
maela gaedi pjénustunnar sem er veitt, parf ad spyrja pann sem piggur pjénustuna.
Med pvi ad gera foreldra med fotlun virka i pvi ad meta pa pjénustu sem peir fa,
gaeti pad leitt til betri pjonustu og samskipta milli peirra og pess er veitir

pbjénustuna.

Hér a landi hefur verid hannad fraedsluefni fyrir foreldra med proskahémlun. Var
pad unnid i samradi vid foreldra sjalfa, sérfreedinga 4@ svidi medgdngu og
ungbarnaverndar og félagsradgjafa. betta eru prju hefti sem kallast ,Medgangan®,
,Umonnun ungra barna“, og ,broski og 6rvun ungra barna“. Markmid heftanna er
ad styrkja og freeda foreldrana um medgdnguna og fyrstu sex manudi barnsins. Fyrir
foreldrana sjalfa eru pessi fraedsluhefti vaentanlega mjog mikilvaeg. Utskyringar eru
stuttar, myndraenn studningur og skyringamyndir dberandi. Ekki parf ad itreka
mikilveegi hjalpar sem slikur fraedslupakki er fyrir pa adila sem koma ad

studningnum vid foreldrana. (Landlaknisembaettid, 2010).
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Samantekt.

Pad pykir sjalfsagdur réttur hverrar konu ad eignast barn, og fra barnaesku er kona
hvott til barneigna a einn eda annan hatt. Annad er med konur med proskahémlun.
Kannski er ekki haegt ad tala um ad pad sé gert & skipulagdan hatt. [ raun er talad
um fyrir peim, peer latnar vita ad barneignir séu nu ekkert fyrir paer og talié trd um
ad peaer komi ekki til med ad geta hugsad um born. (Brynhildur G. Flévenz, 2004). En
rétturinn er peirra og pratt fyrir ad reynt sé ad tala um fyrir peim, eru til foreldrar
med proskahomlun sem eignast born. beirra taekiferi felst i ad peim er veitt

teekifeeri & ad spreyta sig. (Hanna Bjorg Sigurjonsdaottir, 2003).

Pad er ekki samhengi milli pess ad vera foreldri med proskah6mlun og ad vera
sleemt foreldri. Hlutirnir ganga kannski ekki alveg eins og peir myndu gera hja
06drum, en pad kemur fyrir ad félk purfi ad leera hvernig a ad vera foreldri, hvad eigi
ad gera og hvernig eigi ad gera pad. Af hverju attu foreldrar med proskahomlun ad

vera 6druvisi?

Rannsoknir syna ad adstod vid foreldra med proskahomlun er oft 4 tidum
starfsmannamidud. par sem parfir studningsadila ganga fyrir porfum foreldranna.
Adferdir proadar ut fra rannsdknum gefa géda raun og skilja eftir sig atridi sem oft

vilja gleymast i adstod vid foreldra med proskahémlun.

Allt sem parf er adstod sem midar ad pvi ad styrkja fjolskylduna at fra styrkleikum.
Draga fram styrki i stad veikleika, eiga jakveed samskipti, leggja dherslu & virka
patttoku fjolskyldunnar, gefa sér tima til ad kynnast henni, vera sveigjanleg med
tima og reglur og umfram allt vera jakvaed og manneskjuleg. Engir foreldrar hafa
eins mikid ad sanna fyrir umheiminum eins og foreldrar med proskahomlun. bvi
midur eru meiri likur en minni @ pvi ad pau missi born sin til félagspjonustunnar en
adrir foreldrar, oft & tidum adeins vegna pess ad barnaverndaryfirvold virdast hafa
gefid sér pad fyrirfram ad pau geti ekki verid foreldrar. (Booth, 2003; Llewellyn
0.fl.,2008; Ward og Tarleton, 2007; Llewellyn o.fl., 2002; Wade o.fl., 2005; Hanna
Bjorg Sigurjonsdéttir og Rannveig Traustadéttir, 2001; Hanna Bjérg Sigurjénsdottir,
2003).
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Med breytingum a l6gum og samningum um réttindi fatlads folks hafa verid gerdar
krofur um breyttan hugsunarhatt. Langan tima getur tekid ad medtaka peer

breytingar, en paer breytingar eru hafnar. (Llewellyn o fl., 2008; Booth 2003).

Stundum vakna spurningar pegar rannséknanidurstédur syna fram 4 ad foreldrar
sem komast af an félagslegrar adstodar virdast eiga meiri moguleika & pvi ad hafa
bornin sin hja sér en peir foreldra sem piggja adstod. (Pixa-Kettner, 2008). Hvad er
pad sem veldur? Hvernig er haegt ad beaeta Ur pessu? barna vakna fleiri spurningar

en haegt er ad svara hér og nu.

Foreldrar eru proskahémlun eru vaxandi hépur sem stundum parfnast adstodar vid
uppeldi @ bornum sinum. Skyr stefna i vinnu fagfélks parf ad vera til stadar, han 8 ad
gera pad ad verkum ad persénuleg afstada starfmanna geti ekki haft ahrif 4 pa vinnu
sem unnin er. Rannséknir hafa synt fram 4 ad pjonustan midast ekki allaf vid parfir
og getu foreldranna. Adrar rannsoknir hafa synt okkur hvada leidir best er ad fara til
ad veita foreldrunum studning. Reynsla og jakvaedni hefur mikid ad segja i starfi
med foreldrum med proskahdmlun, neikvaedni og alyktanir dregnar af vanpekkingu
geta haft mikil ahrif & moguleika foreldranna vid uppeldi barnanna og adgang ad
peim studningi sem pau purfa. (Hanna Bjorg Sigurjénsdéttir, 2003). Hvernig vid

nytum okkur svo pessar upplysingar er algjorlega undir okkur komid.
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5. Lokaord.

Hér hefur verid stiklad & stéru i ségu foreldra med proskahdmlun. Aherslan hefur
verid i neikvaedari kantinum. betta er vidkveemt malefni og verdur ad fara vel med
bad. Eg tel ad gott sé ad segja fra pvi ad audvitad eru jakveedir hlutir ad gerast |
malefnum foreldra med proskahomlun. begar allt fer saman, gédur studningur allra
adila, virding, jakveedni og umfram allt samvinna og fjolbreytileiki, pa gengur vel.
Foreldrarnir eru anaegdir, styrkjast i sinu hlutverki, bornin proskast og fa pann
studning sem pau purfa 4 6llum aldursskeidum. (Llewellyn o.fl., 2002; Wade o.fl.,

2005)

Eins og ég kom inn & fyrr i ritgerdinni gerdu Llewellyn og félagar lista sem haegt er
ad hafa ad leidarljési er verid er ad undir bua faglega vinnu med foreldrum med
proskahomlun. Slikur listi etti ad minu mati ad vera til stadar @ 6llum peim st66um
sem hafa med studning vid foreldra med proskahdmlun ad gera, par sem ég tel ad

stundum gleymist ad verid er ad veita manneskjum studning.

Vid undir buning minn fyrir pessa ritgerd, las ég heilann helling af efni er tengdist
adstod vid foreldra med proskahomlun. Allt petta efni vakti mig til umhugsunar um
hvernig best veeri ad byggja upp slika vinnu. Tel ég ad pad starf sé vandmed farid, og
barfnist mikilla skipulagningar. Eg tel ad st vinna sem byggist upp af virdingu, studli
ad valdeflingu, virdi sjalfsakvordunarrétt og midar ad pvi ad virkja foreldrana i
umonnun barna sinna og umsja heimilisstarfa, sé a goédri leid med ad vera vinna sem
virkar. Eg verd samt ad vidurkenna ad ég hef ekki mikla reynslu 4 pessu svidi, adeins
mikla réttleetiskennd, par sem éréttlaeti eins og pad ad buid sé ad akveda fyrirfram
ad einhver sé ekki haefur sem foreldri, vekur hja mér spurningar, eins og t.d. hver
hefur slikt vald? Og hvernig er pad adkvedid? Eru til einhvers konar meelingar sem

segja til um haefni félks sem foreldra?

A3 minu mati er mikilvaegt ad auka vid pekkingu a peirri pjénustu sem i bodi er, og
jafnframt ad skoda adstadur fatladra foreldra hvort heldur sem er heimilis- eda

félagslegar, svo haegt sé ad meta porf a studningi. Einnig tel ég ad med pvi ad vera
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vakandi fyrir nyjungum og hafa opinn huga gagnvart fjolbreytileika heimsins pa

naum vid langt i vinnu okkar vid ad auka jafnrétti foreldra med proskahomlun.
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