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Vidhorf foreldra barna med hreyfihomlun til pjonustu idjupjalfa og sjukrapjalfara
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Markmid rannséknarinnar var ad kanna
vidhor foreldra barna med hreyfihomlun il
pjénustu idjupjélfa og sjikrapjdlfara. Rann-
soknin var unnin samkvemt eigindlegri hefd.
Gognum var safnad med opnum vidtslum
vid 17 foreldra (14 mzdur og prjd fedur)
barna { 1.-7. bekk grunnskéla. Bornin og
fjolskyldur peirra héfdu notid pjénustu idju-
bjélfa og sjukrapjdlfara frd unga aldri. Gagna-
greining byggdi 4 grundadri kenningu.

Nidurstddur: Foreldrar t6ldu  pjénustu
idjupjdlfa og sjukrapjélfara mikilvega en
breytilega, hdda pvi hvada einstaklingur
sinnti mélum hverju sinni. Skortur 4 skyrum
vidmidum og samremdu vinnulagi vard il
pess ad einstaklingsbundnir pattir { fari
pjélfara skiptu miklu. Fram kom sterk dsk
um fjlskyldumidada pjénustu med breyti-
legar parfir barns og fjélskyldu ad leidarljdsi.
Einnig ad pjdlfarar hugi vel ad adstedum
barnanna og taki virka 4byrgd { ad samhefa
upplysingar og pjénustu. Flestir foreldrar
dskudu eftir gagnkvamri virdingu, sameigin-
legri dkvardanatoku um markmid og leidir og
samvinnu vid pjénustuadila. Foreldrar lystu
jafnframe porf fyrir virk en vidrddanleg
hlutverk sem taka ekki of mikid af tfma peirra
og kroftum. Nidurstddur rannséknarinnar
syna fram 4 mikilveegi stefnumdtunar { skipu-
lagi og framkvemd pjénustu pvert 4 pjén-
ustukerfi heilbrigdis-, félags- og menntamdla.
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A sidustu drum hafa ordid nokkrar
breytingar 4 pjénustu idjupjilfa og
sjukrapjélfara vid born med hreyfi-
hémlun og fjolskyldur peirra. Lengi vel
beindist pjénustan fyrst og fremst ad
leknisfredilegum pérfum  barnanna
enda skilgreind og skipulogd dt frd
sjikdémsgreiningu peirra. Logd var
megindhersla 4 ad minnka 4hrif undir-
liggjandi skerdingar, svo sem ad draga
Gr vodvaspennu og koma { veg fyrir
vodvastyttingar og kreppta lidi. Upp
tr 1990 jokst dhersla 4 feerni barnanna
vid mismunandi adstedur { kjolfar pess
ad farid var ad beina sjénum { auknu
meli ad umhverfi peirra. [ dag eru uppi
hdverar raddir um ad enn heildrenni
pjénustu sé porf og dhersla 4 fjol-
skyldumidada pjénustu og pverfaglega
teymisvinnu er { brennidepli (King o.
fl., 2002; Sloper, 1999). 1djupjdlfar og
sjukrapjdlfarar { Kanada hafa m.a. verid
leidandi { pessari umredu sem beinist
ad innihaldi og gagnsemi peirrar pjén-
ustu sem veitt er (Law o.fl.,, 2005;
Rosenbaum, King, Law, King og Ev-
ans, 1998).

[ fjolskyldumidadri pjénustu er
gengid ut frd peirri meginforsendu ad
foreldrar pekki bornin sin best og ad
besta leidin til ad studla ad ferni fatlads
barns sé ad hlda ad fjolskyldu pess og
nzrumhverfi. Hafa beri { huga ad fjsl-
skyldur eru mismunandi og pjénustan
purfi pvi ad taka mid af menningu og
gildum hverrar og einnar. Fagfélki beri
a0 kanna barfir fj6lskyldunnar, vinna
ndid med henni og nyta styrkleika
hennar eins og kostur er. Ahersla er
l6gd 4 virkan pdtt fjslskyldunnar vid
a0 skilgreina markmid, skipuleggja
thlutunarleidir og meta drangur. Pjén-
ustan 4 pvi ad meta pérfum fjélskyld-
unnar { stad pess ad fjolskyldan purfi
a0 adlaga sig ad porfum kerfisins
(Franck og Callery, 2004; Hanna og
Rodger, 2002; Rosenbaum o.fl,
1998).

Nylegar rannséknir syna dtvirett

fram 4 mikilvegi fjolskyldumidadrar
ndlgunar. Anazgja foreldra med pjén-
ustu virdist hdd pvi hve fjolskyldumidud
hin er, auk pess sem gott upplysinga-
fl2di, virding og studningur frd fagfélki
skiptir foreldra almennt miklu (King,
Cathers, King og Rosenbaum, 2001;
King, Teplicky, King og Rosenbaum,
2004; Law o.fl,, 2003; Sloper, 2006,
1999). Sveigjanleg og vel samhafd
pjénustutilbod eru ofarlega 4 bladi, og
hugad er ad timamétum { lifi barnanna
og fjolskyldna peirra, sér { lagi pegar
farid er milli pjénustukerfa. Petta 4
medal annars vid um upphaf skdla-
gongu 4 6llum skélastigum og pegar
einstaklingurinn  fetar sig dfram {
hlutverki unglings og hins fullordna
(King o.fl., 2002). Aherslu 4 fjol-
skylduumhverfid getir einnig i likani
Alpjédaheilbrigdismélastofnunarinnar
um ferni, fétlun og heilsu (Interna-
tional Classification of Function,
Disabilities and Health) eda ICF sem
kom dt 4rid 2001 (World Health
Organization, 2001) og beinir sjénum
a0 samspili heilsufars og adstzdna.
Fjolskyldan = skiptir miklu { pessu
samhengi enda métar hin ad ymsu
leyti per adstzedur sem barnid byr vid.
Samkvemt dherslum ICF er pvi
mikilvegt ad stydja vid fjolskyldur og
vinna med peim (Rosenbaum og
Stewart, 2004).

Pritt fyrir umredu sidustu dra um
mikilvagi fj6lskyldumidadrar pjénustu
getur reynst erfitt ad breyta hefd-
bundum vinnubrégdum. Bent hefur
verid 4 ad pjdlfarar taki sidur mid af
porfum og markmidum barns og
fjolskyldu ef pau stangast 4 vid gildi og
markmid peirra sjdlfra. Sumir eiga
erfitt med ad vinna { svo ndnu samstarfi
vid foreldra eda takast 4 vid tilfinningar
peirra. 1 slikum tilvikum kann ad
reynast audveldara ad beita hefd-
bundnum adferdum par sem valda-
hlutfsll eru skyr (Hanna og Rodger,
2002). Ahrif hins leknisfredilega



skilnings 4 fotlun eru enn rikjandi
innan heilbrigdiskerfisins, badi leynt
og ljést (Snefridur Péra Egilson og
Gudrin Pdlmadéttir, 2006). Lawlor
og Mattingly (1998) benda 4 ad
pjélfarar séu upp til hépa aldir upp vid
kliniska menningu (clinic culture) par
sem litid er 4 fagmanninn sem sér-
freding, og dhersla 16gd 4 mat og
medferd 4 pjdlfunarstad. Loks finnst
pjélfurum oft erfitt ad vinna med
foreldrum sem hafa annan bakgrunn,
gildi og vidhorf en peir sjélfir, sér { lagi
ef parfir barns og fjolskyldu fara ekki
fyllilega saman ad peirra mati (Franck
og Callery, 2004; Hinojosa, Mank-
hetwit og Sproat, 2002). Allir pessir
pattir geta torveldad framkvemd
fjslskyldumidadrar pjonustu { reynd.

Dverfagleg teymisvinna er oft talin
meginforsenda pess ad fjolskyldur
barna med fléknar parfir fdi pjénustu
vid hefi (King og Meyer, 2006; Sloper,
2006). I rannséknum hefur p6 idulega
verid 16gd meiri dhersla 4 ferlid, b.e.
lysingu 4 pvi sem gert er { stad ut-
komunnnar fyrir barn og fjolskyldu,
sem torveldar yfirsyn yfir pad hverju
pjénustan skilar { raun (Sloper, 2004).
Teymisvinna er @ algengari { pjénustu
vid born og fjslskyldur, s.s. { snemm-
tekri thlutun (early intervention).
Algengt er ad idjupjdlfar og sjikra-
pjélfarar vinni { teymum af ymsum
toga en hlutur foreldra { teymisvinnu
er mismikill enn sem komid er.

Hér 4 landi getir aukinnar dherslu 4
notendastyrda pjénustu { umredu um
fatlad félk. I drogum ad stefnu
Félagsmdlardduneytisins um pjénustu
vio fotlud bérn og fullordna 2007-
2016 kemur m.a. fram ad pjénustan
skuli snidin ad porfum notenda og ad
byggt skuli 4 heildstadri, einstaklings-
midadri pjénustudetlun sem sé endur-
skodud reglulega. Abyrgd 4 pjénustunni
sé samhzfd hjd einum adila, hin skuli
vera einstaklingsmidud, snidin ad
porfum pess sem { hlut 4 og byggd 4
heildstzdri og sveigjanlegri parfagrein-
ingu (Félagsmdlardduneytid, 20006).
Stefnudrégin nd pé adeins til pess hluta
sem er 4 forredi og 4byrgd Félags-
mdlardduneytisins. Greiningar- og rdd-
gjafarstod rikisins (GRR) starfar 4
vegum rdduneytisins. Par fer m.a. fram
athugun og greining barna med fatlanir
og frévik { taugaproska, studningur vid
fjolskyldur fatladra barna, auk rédgjafar
um pjélfun og adra fhlutun. GRR er

eini formlegi pjénustuadilinn hér 4
landi med skilgreindar skyldur gagnvart
bérnum med hreyfihémlun (Lég um
Greiningar- og rddgafarstdd riksins,
2003). Par starfa nokkrir idjupjdlfar og
sjukrapjélfarar 4 hreyfihomlunarsvidi.
Flestir islenskir idjupjdlfar og sjikra-
pjélfarar starfa hins vegar samkvamt
l6gum um heilbrigdispjénustu sem
kveda ekki skyrt 4 um dbyrgd eda
pjénustu vid bérn med hreyfihomlun.
A undanférnum drum hefur verid
fjallad csluvert um pd pjénustu sem
fotludum bornum og foreldrum peirra
stendur til boda hér 4 landi. Sjénarhorn
foreldra 4 edli og innihald pessarar
pjénustu hafa pé lite verid kénnud svo
vitad sé. Markmidid med rannsékninni
var ad o6dlast skilning 4 vidhorfum
foreldra islenskra barna med hreyfi-
hémlun dl pjénustu idjupjdlfa og
sjukrapjdlfara. Leitast var vid ad svara
eftirfarandi rannséknarspurningum:
1) Hvernig skynja foreldrar barna med

2) Hvers konar pjénustu vilja foreldrar
barnanna?

Adferd
Rannséknin var unnin innan eigin-
legrar rannséknarhefdar (Bogdan og
Biklen, 1998; Strauss og Corbin,
1998). Byggt er 4 gagnaoflun { tengsl-
um vid doktorsrannsékn mifna um
pdtttoku nemenda med hreyfihdmlun

i skolastarfi (Snefridur Péra Egilson,
2005).

patttakendur

Alls téku 17 foreldrar barna med
hreyfihémlun pdtt { rannsékninni, 14
madur og prir fedur frd fertugsaldri ad
sextugsaldri. [ tfu tlvikum bjuggu
bornin hjé bddum foreldrum pegar
gagnaoflun fér fram en fjogur born
bjuggu hjd médur. Arta fislskyldur
voru af hofudborgarsvadinu en sex
utan pess, ymist ar péttbyliskjornum
eda dreifbyli. Bornin 14 stundudu ndm

hreyfihomlun  og meta  pjénustu | { 1.-7. bekk grunnskéla, 11 skélum
idjupjdlfa og sjukrapjdlfara? alls. Oll h6fdu pau og fjolskyldur peirra
Tafla 1
Yfirlit yfir einkenni barnanna i rannsékninni

Fjoldi n S
Kyn

Drengir 9 64

Stilkur 5 36
Bekkjardeild

Fyrsti — annar bekkur 4 29

Pridji — fj6rdi bekkur 4 29

Fimmti — sjotti — sjdundi bekkur 6 42
Sjikdémsgreining

Heilaleg 16mun (CP) 8 57

Hryggrauf 2 14

Stodkerfis-, vodva- eda taugasjikdémar 4 29
Némsordugleikar 7 50
Ohefdbundnar tjéskiptaleidir 2 14
Meginadferd vid ad fara um skélahiisnadid

Gengur sjdlf(ur) 3 21,5

Hekjur, stafir eda gongugrind 3 21,5

Handkndinn hjélastéll 1 7

Rafknuinn hjélastsll 1 7

Annad (spelkur, studningsfulltrdi fylgir nemanda) 3 21,5

Fluttur/keyrdur af 6drum 3 21,5
Stodpjénusta

Sjukrapjdlfun 14 100

I8jupjdlfun 4 29

Tengsl vid pjdlfara 4 Greiningarstd 9 64
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verid { ndnum tengslum vid idjupjdlfa
og sjukrapjdlfara frd unga aldri.
Hreyfiskerding barnanna var af ymsum
toga, allt frd vegri tl alvarlegrar
homlunar. Markvisst trtak dr fotlunar-
skrd GRR var nytt til ad endurspegla
demigerdan hép barna med hreyfi-
homlun 4 aldrinum 6-12 4ra. Bornin
dttu flest hver erfitt med ad komast um
og jafnframt { erfidleikum med hand-
beitingu. Helmingur hépsins fylgdi
jafnoldrum sinum eftir { ndmi en
jafnstér hluti var med nédmsérdugleika
eda sérteekar ndmsparfir af einhverjum
toga.

Pegar rannséknin fér fram séttu
einungis fjogur bérn idjupjdlfun reglu-
lega en 13 bérn tengdust idjupjdlfun 4
einhvern hdtt, ymist { gegnum mdtt-
tokur GRR, skilgreinda eftirfylgd frd
GRR, eda pjdlfunarhrinur hjd Styrkear-
félagi lamadra og fatladra (SLF). Oll
bérnin séttu sjikrapjilfun og storfudu
flestir sjukrapjdlfararnir 4 sjdlfseignar-
stofnunum svo sem SLF, eda einka-
reknum stofnunum. Tafla 1 gefur
yfirlit yfir einkenni barnanna { rann-
sékninni.

Gagnaoflun og greining

Rannséknargagna var aflad med
opnum vidtslum vid foreldra. Studst
var vid nokkrar lykilspurningar en
viotolin préudust eftir pvi sem vid-
malendur kusu. Peir voru medal
annars spurdir um pd pjénustu sem
barnid naut og um tengsl og samskipti
pjélfara vid heimili og skéla. P4 voru
foreldrar inntir eftir pvi hvernig
pjénustu peir vildu og hvar hun @tti
helst ad fara fram. Vidtolin féru fram 4
heimili fjolskyldunnar og 4 tima sem
hentadi foreldrum. Pau téku 90-120
mindtur ad jafnadi. AJ auki var haft
samband vid foreldra simleidis einu til
tveimur drum eftir ad vidtalid fér fram
til ad kanna hvernig mdlin hefdu
préast. Oll vidtsl voru hljédritud og
sidan afritud med leyfi foreldra. Pdtt-
tokuathuganir { skélum barnanna voru
nyttar til samanburdar og réttmetis.
Par var sjénum beint ad pvi sem for-
eldrar s6gdu um adkomu pjdlfara ad
notkun hjdlpartekja, adgengi og
adferdum til ad studla ad pdtcesku
barnanna { skélanum.

Gognunum var safnad 4 4runum
1999-2004 og alls s6fnudust 630 sidur
(afritud videsl og pdtttokuathuganir).
Gagnagreining fér fram samhlida
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gagnaofluninni og eftir ad henni lauk
og byggdist ad mestu 4 ndlgun
grundadrar kenningar (Strauss og
Corbin, 1998). Gégnin voru marglesin
og borin saman innbyrdis af rann-
sakanda. Beitt var opinni kédun til ad
finna hugtok og pemu er tengdust
rannsoknarspurningunum  tveimur.
Pemun voru sidar flokkud { sterri
heildir og tengd { gegnum 6xulkdédun.

Upphaflega var @tlunin ad beina
eingdngu sjénum ad idjupjdlfun en
pad reyndist vandkvedum bundid par
ed hluti barnanna hafdi notid tak-
markadrar pjénustu idjupjdlfa sidan
pau voru 4 leikskdlaaldri. Auk bess
reyndust skilin milli faggreinanna
tveggja alls ekki skyr { hugum allra
viomelenda. Pvi var su leid valin ad
fjalla um pjénustu beggja hépa. Einnig
fylgja stoku demi um pjénustu annars
fagfélks heilbrigdispjénustunnar sem
foreldrarnir notudu mdli sinu il
dréttingar. Ekki voru tekin vidtol vid
pjélfara barnanna og endurspeglar
rannsoknin pvi ekki sjénarhorn peirra.

Sidferdileg alitamal

Eg starfadi um drabil med fotludum
bérnum og fjolskyldum peirra 4dur en
ég héf storf vid idjupjdlfunarbraut
Hiskdlans 4 Akureyri 4rid 1997. Vegna
fyrri starfa pekkti ég suma vidmelendur
frd fornu fari, hafdi komid ad greiningu
nokkurra barnanna og veitt 6drum
vidtekari pjénustu. Ekki er 6liklegt ad
bakgrunnur minn hafi haft dhrif 4 pad
sem vidmalendur kusu ad deila med
mér. Eg var frd upphafi medvitud um
hugsanlega hagsmunadrekstra og hef
40ur gert ftarlega grein fyrir sidferdi-
legum og adferdafredilegum dskorun-
um sem fylgja pvi ad rannsaka eigin
starfsvettvang (Snefridur Péra Egilson,
2006a). Vegna smedar samfélagsins er
ekki visad til persénueinkenna heldur
einungis kyns vidmalenda og aldurs
barns peirra { pessari grein. [ beinum
tilvithnunum og demum dr pétcesku-
athugunum eru notud gervindfn 4
stoku stad. Rannséknardztlunin var
tilkynnt ¢l Télvunefndar (TND-
200000815) og sampykkt af Visinda-
sidanefnd (03-116).

Nidurst6dur
Allir vidmzlendur hofdu skodanir 4
pjénustu idjupjdlfa og sjikrapjdlfara og
nefndu fjolmérg demi um hvernig
hin geti nyst. Greiningin leiddi { ljés

prjd meginpemu: Hlutverk pjdlfara,
stadsetning  pjénustu  og einkenni
gédrar pjénustu. Nokkur skorun er 4
milli pemanna briggja en { stérum
drdttum lysa tvo pau fyrrnefndu st6d-
unni pegar gagnadflun stéd yfir en
horft er til framtidar { pvi sidastnefnda.

Hlutverk pjalfara

[ lysingu sinni 4 pvi hvad pjdlfarar
gerdu 16gdu vidmelendur dherslu 4
nokkur meginatridi. Hvad idjupjdlfun
vardar var pad ad dtvega hjdlparteki og
fylgja peim eftir vid mismunandi ad-
stedur langefst 4 bladi. Auk pess
nefndu ner allir ad idjupjdlfar veittu
fislskyldu og skéla upplysingar og
rddgjof, svo sem um adgengismdl.
Pjilfun { daglegum athéfnum og af-
mdrkud hreyfipjdlfun fylgdi { kjslfarid.
Pegar ad sjikrapjdlfun kom skipadi
likamleg pjdlfun sterstan sess. Par 4
eftir kom eftirfylgd vegna hjdlpartekja,
upplysingar og rddgjof.

Hjalpartseki

Einungis tv6 born komust ad mestu
af dn hjdlpartekja en hin notudu
hjdlparteki af ymsum toga. Foreldrum
var tidrett um hjdlparteki barnanna
og toldu pau afar mikilvag, badi til ad
auka ferni barnanna og tl ad
fyrirbyggja frekari vanda sidar meir. Ad
mati foreldra gegndu idjupjdlfar og
sjukrapjélfarar lykilhlutverki { ad rdd-
leggja um taekjabinad, dtvega teki og
fylgja notkun peirra eftir. Nokkrir voru
sérlega dnagdir med pjonustuna og
fannst han skilvirk og fagleg. Médir
12 4ra drengs sagoi: ,,Eg bara tek upp
t6lid, nefni erindid vid pessar konur
sem ég badi treysti og virdi og pad er
sidan framkvaemt. Svona 4 pjénustan
a0 vera.“ Mddir 13 dra drengs tdk {
svipadan streng:

Vardandi teknibinad og hjdlparteki, par
hafa starfsmenn badi 4 Greiningar- og
rddgjafarstddinni  og  stodtekjafredingur
verid sko svo framarlega ad ég hef bara sagt
jd takk. Og peir hafa ytt mdlunum 4fram en
alltaf { afar g6dum tengslum vid mig.

Odrum fannst misbrestur 4 ad mdl-
unum veri sinnt sem skyldi, svo sem
a0 hjdlparteki veru stillt reglulega og
notkun peirra konnud. M4dir 8 dra
drengs sagdi:

[ fyrra og alveg fram ad pessu pd var hann
med sjikrapjdlfara sem var dgetis sjikra-



pjélfari fyrir hans kropp. En { sambandi vid
teki og allt annad, pvi sinnti hin ekki ad
minu mati. Og ég var ordin svolitid leid 4
pvi ... ad purfa alltaf ad benda 4 og p4 voru
jafnvel dremar undirtektir. Vegna pess ad,
petta félk hlytur ndttdrulega ad vera med
menntunina, pad er med baklingana, pad
er med reynsluna.

Nokkrir foreldrar voru sdttir vid
stodu mdla heima fyrir en t5ldu ad
pjélfarar pyrftu ad huga betur ad notk-
un hjdlpartekja { skélanum par ed
starfsfélk skéla gerdi sér illa grein fyrir
mikilvegi btnadarins. [ péteesku-
athugunum kom fram ad kennarar og
adrir starfsmenn skéla héfdu oft 6full-
nazgjandi upplysingar um tekjabinad
barnanna. Petta vard til pess ad dyr og
vidamikill binadur kom stundum ad
takmérkudum notum.

Foreldrar fimm barna tjddu mér ad
idjupjdlfar eda sjakrapjdlfarar barnanna
heimszktu skélann reglulega til ad
kanna notkun hjdlpartekja, ymist
drlega eda 4 nokkurra dra fresti. [
6drum tilvikum var ner engin eftir-
fyled, eda foreldrarnir fylgdu sjdlfir
mélum eftir og bdru upplysingar 4
milli. Petta dtti ekki sidur vid 4 hofud-
borgarsvedinu en dti 4 landi par sem
adgengi ad pjdlfurum var almennt
stopulla. Médir 11 4ra drengs { Reykja-
vik upplysti ad idjupjélfi og sjikra-
pjdlfari hefdu farid { skélann stuttu
4dur en drengurinn hoéf skélagongu og
veitt rddleggingar um adgengi og
binad. Sidan voru sex dr lidin 4n pess
ad haft hefdi verid samband vid
skélann. Drengurinn hafdi pé séte
sjtkrapjdlfun allan tfmann. [ pétresku-
athugun stadfestist ad naudsynlegan
binad vantadi i skélann, hjdlpartaeki
voru ranglega stillt og pekking til ad
taka 4 ymsum hagnytum atridum af
skornum skammii.

Fram kom ad pjdlfarar pekktu ekki
alltaf nagilega vel til adstzedna og hefou
stundum éraunhefar hugmyndir um
hjdlpartekjanotkun. Pjdlfari eins barns
hafdi lagt dherslu 4 ad barnid notadi
rafknuid fararteki til ad ferdast 4 milli
skéla og heimilis. Médurinni fannst
petta frdleitt enda mikil bilaumferd 4
svedinu: ,,Eg sagdi henni pad strax {
upphafi ad hann myndi ekkert fara 4
bilnum { skélann, hann myndi ekkert
gera pad!”

Foreldrum 10 barna var tidrett um
hve hjdlpartekjamdlin veru oft flékin
og pung { véfum og sum peirra upp-

lifdu ad pau pyrftu ad berjast fyrir
tekjum og t6lum barni sinu til handa.
[ tilvikum barna med flékna og sér-
steda fotlun par sem stadalbuinadur
hentadi illa kom fram gagnryni 4
pjénustu TR fyrir seinagang og skriff-
insku. Frdsagnirnar voru pé blendnar
og margir dréttudu einnig pakkleti sitt
fyrir pad sem peim og barninu stzdi til
boda. Frésagnir foreldra endurspegludu
oft hve mikid var { hifi og hvad pad
reyndi 4 samskipti og polrif { pessum
efnum. DPetta endurspeglast m.a. {
lysingu médur 8 dra barns sem drti {
miklum erfidleikum med ad fara um.

Pad var pantad prihjél sem vid vorum buin
a0 bida mjog lengi eftir. Allt of stért, eins
og hun hefdi ekki haft { huga hvern hin var
ad panta pad fyrir. Og ég man, vid fengum
dfall og hjélinu var skilad strax. Og p4 for {
stad annad ferli og manni fannst petta svo
mikid umhyggjuleysi. Og petta var bara
hredilegt. Og med pann pélinn sem vid
héfum tekid alla tid, halda stillingu sinni,
vera alltaf kurteis, alltaf jdkvadur en
dkvedinn. Og pad er oft erfitt af pvi ad pu
verdur ad hafa géd samskipti vid allt petta
folk. Af pvi ad um leid og pu eignast petta
fatlada barn pd 4ttu pad og pu deilir pvi
med milljén manns. Og pad styrir ekki
gd0ri lukku ef pu lendir upp 4 kant. Pad
borgar sig ekki. En pad er oft erfitt.

Almennt upplifdu foreldrar ad hjélp-
artekjamdlum veri sinnt vel ad skéla-
aldri, en mun sidur eftir ad bornin
eltust og feeru { grunnskdla.

Upplysingar og radgjof

Vidmealendur logdu dherslu 4 ad
idjupjélfar og sjukrapjdlfarar veittu
hagnytar leidbeiningar, upplysingar og
rddgjof af ymsum toga sem audveldadi
fjolskyldunni ad takast 4 vid daglegt lif.
Auk upplysinga um notkun hjdlpar-
tekja nefndu margir val eda adlogun 4
hdsnedi heima fyrir. Fadir 13 dra
drengs sagdi:

Adur en vid keyptum hér, vid spurdumst
fyrir hvort pad veri dhett ad vid ferum
svona upp 4 adra had. Pvi vid pordum ekki
sjélf ad taka pd dkvdrdun nema ad f4 rddgjof
og rddleggingar med pad.

Ramur helmingur hafdi fengid ad-
stod idjupjdlfa vid skipulag og upp-
rédun 4 heimili. Mdlin voru fjélbreytt,
allt frd fléknum breytingum 4 husndi
yfir { val 4 handféngum { sturtu og
sveifum 4 krana. Foreldrarnir éskudu

almennt eftir skyrum upplysingum

sem audvelt veeri ad ndlgast. Parna var
hins vegar pottur brotinn ad sumra
mati sem lystu prautagéngu { pessum
efnum. Ein mddirin sagdi: ,Madur
parf ad grafa allt upp. Pad er enginn
sem kemur og segir: ,Heyrdu, pid eigid
rétt 4 pessu.”

Fram kom ad foreldrar bdru saman
bakur sinar og deildu med sér upp-
lysingum sem peim fannst ad fagfélkio
2tti ad koma 4 framferi.

Vidmealendur [6gdu dherslu 4 mikil-
veegi rddgjafar til skdla, svo sem um ad-
gengismdl, vinnustddur barnsins og
ymis hagnyt atridi. Nokkur jdkvad
demi komu fram en flestir éskudu ein-
dregid eftir mun 6flugri samhefingu
og upplysingagjof milli pjénustuadila.
AJ ségn margra var pad undir foreldr-
um komid ad tryggja ad mélin gengju
vel. Par upplysingar sem fengust {
pdtttokuathugunum { skélum ner allra
barnanna stadfestu porf 4 ndnari sam-
vinnu pjdlfara og skéla. Pad virtist sem
fredsla um ymis hagnyt atridi sem
geetu létt barninu lifid { skélanum hefdi
ekki skilad sér til kennara, eda ad peir
szju sér ekki fert ad fylgja peim eftir.
Umfjsllun um vidhorf kennara til
pessa er ad finna annars stadar (Sne-
fridur Péra Egilson, 2004, 2005, 200-
6b).

Likamleg pjalfun

Mikilvagi likamlegrar pjdlfunar kom
itrekad fram, fyrst og fremst { tengslum
vid sjakrapjdlfun. Allir foreldrarnir
voru peirrar skodunar ad likamleg
pjdlfun veeri barni peirra naudsynleg og
nefndu sérstaklega teygjur til ad auka
lidleika, styrktarpjdlfun og polefingar.
Ymist var um ad reda pjélfun tl ad
studla ad aukinni ferni og framférum,
eda til ad koma { veg fyrir eda draga ur
afturfor. Stoku foreldrar fylgdu pjalf-
unaratridum eftir heima fyrir og fannst
pad skipta miklu. M4dir 13 dra drengs
sagOi:

Pad er nybuid ad skipta um sjikrapjdlfara
hjd Tuma og sd sem ték vid er svo fréber.
Hann syndi frumkvedi { ad auka tima-
magnid Ur tveimur timum 4 viku { prjd.
Hann kom med nytt @fingaprégramm sem
hefur reynst okkur foreldrum audvelt ad
fylgja eftir vardandi teygjur og annad pess
héttar.

[ 68rum tilvikum virtist petta vand-
kvadum bundid eins og fram kom hj4
fodur ungrar telpu:
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,»Vid hofum reynt ad teygja hana hér
heima en pad er aldrei eins vel gert og
parna nidur frd.“ Einnig komu fram
efasemdaraddir um gildi pjélfunar, sér
{ lagi hjd foreldrum eldri barnanna.
M4dir 11 dra drengs sagdi ad sonur
hennar veri bdinn ad vera 4rum saman
{ sjukrapjélfun par sem dhersla veri
16g0d 4 teygjur og efingar til ad halda {
horfinu. Hin batti vid:

En madur veit ekki alveg um gagnsemi
pessarar  sjukrapjdlfunar Hann fer
ndtedrulega sitt sumarfri, pad er kannski
tveir mdnudir og riflega pad. Og ég teygi
hann ekki, vid erum longu hatt ad fara {
sjikrapjdlfarahlutverkid pegar friin eru. Og
pad sem mér finnst svolitid sérkennilegt og
eiginlega svolitid hradilegt er ad ég sé ekki
neinn mun 4 honum 4 vorin og haustin, ég

sé ekki ad honum hafi hrakad neitt.

Takmarkad samrdd var haft vid
marga foreldra um markmid med pjalf-
uninni og sumir vissu vart hvad gerist {
pjélfunartimunum. Eda eins og ein
mddirin komst ad ordi: ,,Sko, barnid
fer inn, vid sitjum fyrir utan, svo er
lokad, svo kemur hann fram. Og mad-
ur spyr: ,,Var hann duglegur { timan-
um?“ Prdte fyrir petta 6skudu flestir
eindregid eftir 6flugri sjikrapjdlfun
barni sinu til handa og toldu hana
naudsynlega. Hreyfipjdlfunar { tengsl-
um vid idjupjdlfun var mun sjaldnar
getid og pd helst { tengslum vid hand-
beitingu.

bjalfun i daglegum athéfnum

Nokkur bérn hofdu fengid pjdlfun {
daglegum athéfnum, svo sem vi
snyrtingu, hreinleti og ad ferdast um {
samfélaginu. Hins vegar t6ldu foreldrar
a0 almennt veri ekki 16gd nzgjanleg
dhersla 4 pessa ptti. Ein mddirin lysti
dnzgju med ad idjupjdlfi feri med
fatlada déttur hennar { vettvangsferdir
um bzinn med pad ad markmidi ad
telpan lerdi ad ferdast um og versla
ein. Petta var undantekningartilvik.
Fadir 13 dra drengs nefndi ad sonur
hans hefdi lert ymis hagnyt atridi {
idjupjdlfunartimum, svo sem vid ad
kleda sig og beita verkfzerum. Hann
hafdi hins vegar dhyggjur af yfirferslu
pjélfunaratrida:

Hann heimferir petta ekkert upp 4 alla p4
hluti sem hann er ad gera hér heima og uppi
{ skéla. Pvi er svo vids fjarri. Audvitad
heldur hann 4fram ad gera petta cins og
honum finnst léct, pé pad sé kannski ekki
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rétt og pé pad séu kannski til miklu betri
adferdir fyrir hann.

Foreldrar peirra barna sem vid hvad
mesta skerdingu bjuggu og foreldrar
eldri barnanna 16gdu ad auki dherslu 4
a0 vel veri hugad ad framtidinni, svo
sem med pvi ad velja og styrkja tiltekna
patti pannig ad barnid peirra geti
ordid sjdlfstedur, dugmikill og ham-
ingjusamur einstaklingur. Ein médirin
vildi t.d. adstod vid ,ad finna vid-
fangsefni sem hann getur dundad sér
vid og haft dnagju af { fritima sinum
pegar hann verdur ordinn fullordinn®.
Vera kann ad pjdlfarar hafi haft fram-
tidina { huga en ef svo var pd nddu peir
vart a0 midla nagilega skyrt til foreldra
a0 hverju var stefnt.

Stadsetning og tilhégun pjonustu
Tvo meginstef voru rikjandi { um-
redu um stadsetningu pjénustu. Ann-
ars vegar mikilvagi 6flugrar pjénustu {
nzrsamfélaginu, svo sem { skélanum, 4
heilsugaeslustodvum eda 4 pjdlfunar-
stodvum { nasta ndgrenni vid fjol-
skylduna. Hins vegar kom fram sterk
6sk um samhafda pjénustu 4 vegum

GRR.

Naersamfélagid

Oll bérnin hsfdu adgengi ad sjikra-
pjdlfun 4 medan 4 gagnasflun st6d en
sum purftu ad ferdast allt ad 20 km
hvora leid til ad szkja pjdlfun. Adgengi
a0 idjupjdlfun var mun minna og vart
til stadar { nerumhverfi fjolskyldna
utan hofudborgarsvedisins. Tvé born
bjuggu { samfélagi par sem bodid var
upp 4 heildstedari pjénustu en annars
stadar. Hins vegar var pjdlfunin ekki
hluti af samremdu pjénustutilbodi
enda ekki 4 vegum sveitarfélagsins.

Allir vidmalendur 6skudu eftir pjén-
ustu { nersamfélaginu. Fram kom ad
pjélfunarferdir tekju mikinn tima, yllu
dlagi 4 fjolskyldulifid og takmorkudu
tima til félagslegs samneytis vid énnur
born. Foreldrar nokkurra barna af
landsbyggdinni  séttu  pjénustu 4
héfudborgarsvedid, jafnvel hdlfan
mdnud 4 sumri hverju. Flestum var
tidrett um erfidleikana sem ferdalog-
unum fylgdu og umradan tengdist
gjarnan innihaldi og gagnsemi pjilf-
unarinnar, p.e. hvort petta veri pess
virdi. Nokkrir lystu yfir efasemdum
um ad rétt veri ad verki stadid.

Astandid endurspeglast m.a. { ordum

moédur 12 dra drengs: ,Barnid sekir
pjénustuna 4 stofnanir, m4 segja, dti {
bz, sem hvergi koma ndlaegt raun-
veruleika barnsins. Pad er bara svona.
Pau eru bara par.”

Sidar { vidtalinu sagdi hun:

Pjdlfun 4 bara hreinlega bara ad vera { dag-
lega lifinu eins mikid og hagt er. Han 4 ad
vera 4 heimilinu, hun 4 ad vera { leik-
skélanum, hdn 4 ad vera { skélanum. Par
sem barnid er.

Skodanir voru hins vegar skiptar 4
pvi hvernig beri ad standa ad mdlum
og margir hofdu ekki velt hugsanlegum
valkostum fyrir sér. Sumir t6ldu eski-
legt ad pjdlfunin veri hluti af heilsu-
geslunni eins og hver 6nnur heil-
brigdispjénusta en adrir voru hug-
myndinni métfallnir, sér { lagi hvad
idjupjdlfun vardar: ,Ekkert endilega
heilsugesluna, pad er eitthvad svo
sjuklegt vid hana,“sagdi mddir 9 dra
telpu. Nokkrir nefndu { fyrstu ad pad
pyrfti ad vera pjdlfunarst6d { nerum-
hverfinu. Pegar ég spurdi hvort pjén-
ustan &tti hugsanlega heima { skélanum
leist 6llum afar vel 4 p4 hugmynd péte
sumir teldu ad pad yrdi erfite { fram-
kvemd. M4dir 13 dra drengs sagdi:
,Eg held einhvern veginn ad prakeiske
sé petta illframkvemanlegt, pé svo ad
ég vilji f4 ykkur { skélann.“ Pegar henni
var j40 ad pannig veri petta sums
stadar erlendis sagdi hun:

Sko, pad er pad sem ég vil ... Eg vil miklu
frekar f4 idjupjdlfann heim og tt { skélann
par sem barnid er ad vinna vid daglega idju,
heldur en ad l4ta hann fara { grjén, eda hvad
sem er gert.

Eiginmadur hennar betti vid: ,,Eg
held ad pad sé alveg deginum ljésara
fyrir mér ad pjénustan 4 ad vera {
skélanum, nidmer eitt, tv6é og prju.
“Nokkrir vidmelendur nefndu ad auki
ad peir vildu f4 idjupjdlfa inn 4 heimili
sitt { rikara meeli.

Par ed doktorsrannséknin min fjall-
adi um pdtteoku barnanna { skélastarfi
beindist umradan 6hjikvemilega tolu-
vert ad skélanum. Meirihluti foreldra
taldi ad pekkingu til a0 mata sérporfum
barnanna { skélanum veri dbdtavant
og 6skadi eftir ndnara samstarfi milli
pjénustukerfa. Peir vildu sjd pjdlfara {
tengslum vid skélann til ad kanna
adgengismdl, notkun hjdlpartekja og
til ad rddleggja um hagnyt atridi.
Ahersla foreldra 4 nerumhverfid beind-



ist pannig ekki eingongu ad stad-
setningu pjénustunnar heldur einnig
a0 innihaldi hennar og eftirfylgd yfir
daglegt umhverfi barnsins. Eda eins og
ein mddirin sagdi: , Tveir timar {
sjukrapjélfun eru handénytur timi ef
barnid situr restina af vikunni { hand-
énytum stdl.“

Fram komu nokkur demi um ad
stadsetning { nerumhverfinu veri pé
ekki nagjanleg til ad tryggja teymis-
vinnu og yfirferslu pjélfunaratrida yfir
{ daglegt lif. Sjikrapjélfari 10 dra
drengs hafdi haft adstodu { skélanum
um nokkurt skeid. Pjdlfunin f6r hins
vegar fram { lokudu rymi og pjdlfarinn
hafdi takmarkad samrdd vid starfslid
skélans um adgengismdl, vinnustédu
barnsins, eda leidir til ad auka pdtceoku
og virkni pess { skélanum. Pétt hagradi
veri ad pvi ad pjénustan feri fram
innan veggja skdlans pd tryggdi pad
eitt og sér ekki samvinnu, yfirferslu
pekkingar eda pau vinnubrégd sem
foreldrar éskudu almennt eftir.

Greiningar- og radgjafarst6d rikis-
ins

Foreldrar sex barna l3gdu punga
dherslu 4 mikilvegi GRR og fannst
pjénustan par émetanleg. Peir éskudu
jafnframt eftir meiri eftirfylgd og
pjénustu frd GRR og nefndu { pvi sam-
bandi ad erfidleikarnir ykjust idulega
eftir ad { grunnskélann kemi. ,Peir
breytast, verda 6dru visi. Madur parf
a0 berjast meira fyrir hlutunum og
alltaf vera ad tuda,” sagdi mddir 9 dra
drengs med CP. Bérnin sex hofdu
ymist fléknar parfir, svo sem vegna
umfangsmikillar skerdingar eda hrorn-
unarsjikdéma, eda pau bjuggu dti 4
landi par sem fagpekking var af skorn-
um skammti. Lysing médur 12 4ra
drengs med CP er demigerd fyrir

frdsogn pessara viomalenda:

Eg sé sterka médurstdd eins og vid hofum {
Reykjavik sem sinnir ad hluta til 6llu land-
inu og sidan p4 minni stddvar tt um landid
sem getu tekid og rekid mdlid kannski
meira.

MJédir 10 dra drengs med umfangs-
mikla hreyfiskerdingu sagdi:

Hin (Greiningarstodin) hefur gjorsamlega
bjargad mér. Eg s@i petta ekki til enda ef
han veri ekki il stadar. Pad get alveg ég
sagt pér. Hun er buin ad ganga { mérg mdl
fyrir okkur og hefur gert okkur mjég gott ...
Ef eitthvad bjdtar 4 pd er pad Greiningar-

stédin. Hun gengur { mdlin, athugar petta
og pelir { pessu, bendir mér 4.

Fram kom dnzgja med eftirlitshlut-
verk métttakna fyrir bérn med klofinn
hrygg og tauga- og védvasjikdéma en
einnig nokkur gagnryni 4 tilhégun
peirra, svo sem ad barnid veri par til
synis fyrir framan fj6lda félks. Foreldr-
um barna med CP var hins vegar
tidrett um ad eftirfylgd skorti eftir 6
dra aldurinn. P4 t6ldu vidmealendur
brynt ad pjdlfarar GRR og pjdlfarar {
nerumhverfinu kemu sér saman um
dherslur og adferdir, annars veri hett
vid ad foreldrar lentu 4 milli steins og

sleggju sem bodberar upplysinga.

Einkenni gédrar pjonustu

[ umredu um géda pjénustu bar
hast ad parfir fjolskyldunnar veru
hafdar { fyrirrami, hjdlp til sjdlfshjdlpar,
fagmennsku pjélfara og samhefingu
pjénustukerfa. Undir pessi pemu falla
atridi eins og leidsogn um kerfid og ad
unnid s¢ skipulega i ndinu med fram-
tidina { huga.

Fjélskyldan i fyrirrumi

Fram komu sterkar éskir um ad
pjénusta idjupjélfa og sjikrapjélfara
teki aukid mid af éskum og porfum
fjslskyldunnar.  Parfirnar  voru pé
breytilegar og langtimagognin leiddu {
1j6s ad pad sem var ad gerast { lifi barns
og fjolskyldu hverju sinni hafdi mikil
hrif 4 upplifun peirra og dskir um
tilhégun pjénustu. Sumir vildu taka
pdtt { 6llu sem barnid vardadi en adrir
a0 pjdlfarar héldu utan um tiltekin mal
og fylgdu peim eftir. Flestir vildu taka
virkan pdtt { dkvardanatoku en ekki
bera megindbyrgd 4 pjénustunni,
hvorki vera teymisstjérar { eigin mdlum
né bodberar milli kerfa. Peim fannst
brynt ad fd greinargédar upplysingar,
vega par og meta, en taka sjdlf upp-
lystar, sjdlfstedar dkvardanir. Skortur 4
skyrum bodleidum og skilgreiningu 4
hlutverkum og 4dbyrgd torveldadi hins
vegar oft mélin eins og fram kom hjd
médur barns 4 12. aldursdri: ,Madur
veit ekki alltaf hvenzr madur er ad taka
fram fyrir hendurnar 4 fagfélki og
hvenar madur 4 ad hafa frumkvedi og
hvort madur 4 ad hafa frumkvaedi. Mér
finnst pad svolitid erfitt.”

Nokkur munur var 4 svérum foreldra
eldri og yngri barna { pessu sambandi.
Foreldrar yngri barnanna voru ad

jafnadi égagnrynni 4 pjénustu pjélfara.
Foreldrar hinna eldri komu oft med
hugmyndir og demi um pad hvernig
pjdlfarar og fagfélk gatu unnid saman.
Moédir drengs { 7. bekk ték svo til

orda:

Eg sé fyrir mér ad { byrjun hvers 4rs ad pad
sé¢ sest nidur med fjolskyldunni, med
barninu og fjélskyldunni, og pad sé farid
yfir hvar eru parfirnar. Ad pad séu kldr
markmid sem verid er ad vinna ad. Og til
pess ad petta sé haegt purfum vid pjélfara
sem eru vel inni { pvi sem er ad gerast { dags
daglega lifinu hjd folki. Ad peir geri sér
grein fyrir pvi hvar pérfin er.

Og { pessum markmidum sé pd lika stilling
4 stélunum { skélanum, adgengid i skdl-
anum, adgengid 4 heimilinu, sturtuadstada,
klésettadstadan, rdmid, mataradstadan,
hvernig er eldhusid skipulagt? Og svo fram-
vegis. Petta snertir alls stadar ... Petta pydir
pad ad pjdlfarinn parf ad vera mjog mikid

inni 4 heimilinu eda { skélanum.

[ vidtslunum endurspegladist oft ad
peir foreldrar sem voru hvad dnagdastir
med pjénustuna virtust hafa lag 4 setja
fram sitt mdl 4 pann veg ad 4 pd veri
hlustad. Adrir stédu verr ad vigi og
voru ad sama skapi ekki eins dnagdir.

Mdédir telpu sem stundadi ndm 4
midstigi lysti reynslu sinni af pjénust-
unni fyrstu 4drin og pvi hvernig hin ték
loks mdlin { sinar hendur og dkvad ad
treysta 4 eigin démgreind:

Mér fannst allar pessar kvadir 4 manni, ad
madur etti alltaf ad vera ad gera petta og
hitt fyrir barnid ... Svo bara hetti ég pessu,
pt veist. Eg fann sjdlf best hvad var best
fyrir hana og hérna. Eg var alltaf ésdte vid
einhverja gongugrind sem hdn var med
40ur en hun byrjadi ad labba, fannst hin
alltaf eins og hengilmana { henni og alveg
fdrdnlegt ad sjd barnid { pessu. Svo fér ég {
einhverja détabdd og fann par dikkukerru.
Og hin st6d teinrétt med kerruna og
labbadi og hdn var svona priggja, fjogurra
dra pegar petta var. Og eftir petta vard pessi
dikkukerra gongugrindin hennar ... Madur
verdur bara ad finna petta svolitid 4 sér
sjdlfur.

Foreldrar éskudu almennt eftir meiri
upplysingum og frumkvadi frd idju-
pjélfum og sjikrapjdlfurum en ad fjsl-
skyldurnar hefdu frelsi til ad velja,
hafna og rdda for.

Hjalp til sjalfshjalpar
Foreldrar elstu barnanna 16gdu
dherslu 4 mikilvegi pess ad pjdlfarar

efldu barnid og fjolskyldu pess til d4da,
og ad styrkleikar hverrar fj6lskyldu
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veru nyttir sem skyldi. Médir 13 dra
drengs sagdi:

Eg held ad pad sé alveg rosalega dridandi ad
foreldrar séu studdir. Og pd er ekkert eitt
sem 4 vid alla. Heldur ad allir peir adilar
sem vinna med foreldrum, { fyrsta lagi leri
a0 hlusta og { 60ru lagi leri ad nyta sér
sterkar hlidar einstaklingsins, sterkar hlidar
foreldra og lesa { umhverfid. Og svo lika ef
peir sjd ad pessi gati gert petta betur, ad yta
pd 4 pad. Og ég held ad pad sé alveg
ofbodslega mikilvegt ad spyrja foreldra
(hvad peir vilja).

Onnur médir ték svo til orda:

Pad parf ad ala upp foreldrana og par med
barnid, vegna pess ad { gegnum pd
(foreldrana) fledir allc ¢l barnsins, petta
‘problem solving’. Pad getur ekki bara verid
fagmadurinn sem er med svérin. Ad { lokin
parf pad ad vera barnid sem er med svorin,
pannig ad pad parf ad kenna barninu ad
finna parfirnar til pess ad geta svo komid
med lausnir.

Stoku foreldrar bidu um ndnara ad-
hald og leidbeiningar frd pjdlfurum.
Einn fadirinn ordadi petta sem svo:
,Vid erum ekki fullkomin og vid sjdum
oft ekki skéginn fyrir trjdgnum. Vid
erum bara venjuleg.“ Feastir vildu pé
vidamiklar pjdlfunardetlanir heldur
hagnytar dbendingar til ad einfalda
dagleg vidfangsefni og auka ferni og
vellidan barns og fjolskyldu. Médir 12
dra drengs tok svo til orda: ,Pad eru
vissir hlutir sem breytast vid fedingu
barns med f6tlun og pad pydir fullt af
annars lags vinnu og aukavinnu ef
hlutirnir eiga ad ganga upp. Hins vegar
purfa foreldrar hjdlp vid ad axla pessa
dbyrgd.“ Sem fyrr segir 6skudu sumir
eftir skyrri leidségn en adrir vildu
stjérna for, sér { lagi foreldrar eldri
barnanna.

Fagmennska

Vegna tidra mannaskipta hofdu
flestir vidmelendur kynnst mérgum
idjupjdlfum og sjikrapjélfurum. Peim
var t{drett um einstaka pjdlfara og bdru
saman pd pjénustu sem peir veittu.
Lysingar 4 fagménnum voru oft mjog
persénulegar og notadar til ad syna
fram 4 hvernig pjénustan tti ad vera
og hvernig hin atti ekki ad vera. Ein-
staklingsbundnir peattir skiptu parna
mun meira méli en fagheiti og grddur.
Logd var megindhersla 4 frumkvedi,
dhuga, dreidanleika og samskiptahefni
pjélfaranna. Foreldrar vildu virka og
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sterka fagmenn sem héldu peim vid
efnid. M4dir 8 dra drengs vildi pjén-
ustu eins og fyrsti sjikrapjdlfari
drengisins veitti.

Huin var mikill fagadili, pjdlfadi hann og
efldi hann. Og hin var upplysingamidill
fyrir okkur. Hin var st sem hélt utan um
teki og af pvi ad hdn var menntud 4 pessu
svidi pd var hun alleaf skrefinu 4 undan
okkar og spurdi: ,Finnst ykkur ekki purfa
ad breyta pessu teki og petta henta honum
betur en hitt. Og vid alltaf: ,Ju.“

Adrir fagmenn voru einnig nefndir {
pessu sambandi. Fadir 11 dra drengs
sagdi: ,,Vid hofum eina manneskju sem
sinnir pessu alveg 100%, pad er stod-
tekjafredingurinn.“  M4dir 9  dra
drengs lagdi megindherslu 4 traust og
dreidanleika og ad félk brygdist skjétt
og vel vid fyrirspurnum hennar og
mélaleitan. Huin sagdi jafnframt:

Vid misstum svo mikid pegar vid misstum
Sélveigu (fyrri idjupjélfa barnsins). Stefin
(fadir barnsins) og ég tolum oft um pad.
Pad er svo mikilvegt ad hafa einhvern sem
madur getur kallad {, t.d: ,Viltu koma ad
hjdlpa mér ad stilla.”

Auk pess sem ad framan greinir
nefndu margir ad metnadur og um-
hyggja fyrir barni og fjolskyldu veru
naudsynlegir eiginleikar hjd pjdlfurum.
DPeir pyrftu jafnframt ad hafa kunndttu,
por og pekkingu til ad skipta sér af,
koma med hugmyndir og fylgja peim
eftir. Langflestir éskudu eftir kroftug-
um og dbyrgum fagmoénnum sem
styddu foreldra, hjdlpudu peim ad
takast 4 vid daglegt lif og gerdu krofur
um framfarir og aukna ferni hjd born-
unum.

Samhaefing pjonustu

Foreldrarnir éskudu allir sem einn
eftir ndnari samvinnu milli kerfa. R48-
gjof til skéla og annarra stofnana var
peim ofarlega { huga. Médir 13 dra
drengs sagdi:

Annars vegar sé ég idjupjélfana koma inn {
alle lif einstaklinga sem eru eins og Tumi,
til demis. Eg pekki pad, ég get imyndad
mér ad pad geti lika verid fyrir p4 sem eru
minna fatadir. Og ekkert sidur fyrir hina
heilbrigdu og pd { fyrirbyggjandi adgerdum,
hérna, til demis inni { skéla vardandi
hidsgdgn og setstddu og eitt og annad.

[trekad kom fram ad 4byrgd veri
ekki nzgilega skyr og oft tilviljun h4d

hver sei um eda tzeki frumkvaedi ad
mdlum. Langtimagdgnin leiddu einnig
i 1jés ad petta var breytilegt eftir tima-
bilum og einstaklingum. Foreldrum
fannst brynt ad pjénustan veri synileg
og ad pad veri skyrt 4 hverju peir @ttu
rétt, hver etti ad gera hvad, hvener og
hvernig.

Fjolmorg demi komu fram um
takmarkad samrdd milli pjénustukerfa
og fjolskyldunnar. Ad sogn foreldra 6
dra telpu med vodvasjikdém eyddi
barnid mestum fritima sinum 4 hjdli.
Prisvar { viku fér telpan { sjikrapjdlfun
og var mikinn hluta pjdlfunartimans 4
pjdlfunarhjéli. Daginn sem ég heim-
sétti hana 1 skélann fér hin bdi sund
og leikfimi og siddegis sama dag 4tti
hdn tima { sjikrapjélfun. Pad er um-
hugsunarvert hvort petta sé ekki sé of
mikid dlag 4 1itid barn med skertan
vodvastyrk og prétt.

Flestum foreldrunum fannst brynt
a0 skyrslur og gogn frd pjilfurum og
stofnunum skiludu sér 4 pd stadi par
sem barnid dvaldi ad jafnadi, svo sem {
skélann og til annarra sem unnu med
barninu. Trinadur veri mikilvegur en
geti gengid ut { 6fgar og komid { veg
fyrir ad upplysingar nyttust sem skyldi.
Auk pess ylli tranadurinn enn meira
dlagi 4 foreldra sem bodberum upp-
lysinga. M6dir 11 dra telpu tdk eftir-
farandi deemi til dréttingar:

Hvar «tli per séu allar pessar skyrslur? Hvar
eru paer geymdar? Hefur eitthvad verid lesid
{ peim, fletct upp i peim? ... Eg hef alltaf
hardneitad ad bera upplysingar 4 milli. Eg
sagdist ekki geta pad, pad er ekki { minum
verkahring.

Foreldrar nefndu ad stédugar manna-
breytingar dregju dr samfellu { pjén-
ustu. M4dir 9 dra drengs sagdi ad
sidustu tv6 drin hefdu prir félagsrdd-
gjafar komid ad mdlefnum fjslskyld-
unnar. ,,Eg var réee farin ad treysta
pessari { midid og farin ad reda vid
hana um eitt og annad og pd er hin
farin og o6nnur komin.“ Pérf fyrir
tengil, p.e. einn adila sem hefdi yfirsyn
yfir mdl barnsins og leiddi fjolskylduna
i gegnum frumskdg kerfisins, kom
ftrekad fram. Stoku foreldrar nefndu
ad i0jupjdlfar getu gegnt pvi hlutverki.
Mdir 10 dra barns med fléknar parfir
lysti porf fyrir ad... ,hafa eina mann-
eskju sem pelir { pessu og leetur mann
vita pegar parf ad athuga petta ... Pvi
madur getur ekki alveg verid { 6llu.”



Onnur ték svo til orda:

Pad parf ad vera einn adili med heildarsyn
yfir alla proskapeatti, hreyfiproska, vits-
munaproska og félagsproska. Hann parf ad
tengjast heimili, skéla og 6drum st6dum
sem barnid sekir pjénustu 4, hjdlpa f6lki ad
forgangsrada og yta mdlum dfram. Petta er
naudsynlegt til ad koma { veg fyrir tviverkn-
ad og til ad tryggja heildrena ndlgun, ad
folk sé ad stefna ad sama marki.

Loks fannst foreldrum brynt ad
leitast veeri vid ad sjd fyrir og undirbda
pau tdrlausnarefni sem fram undan eru
hverju sinni og veita studning til ad
audvelda bornunum ad proskast, dafna
og nyta styrkleika sina til fullnustu.

Umrzeda

Born med hreyfihomlun og fjol-
skyldur peirra hafa fléknar parfir sem
kalla 4 markviss vinnubrogd idjupjdlfa,
sjukrapjélfara og annarra sem ad mdli
koma. Pétt vidmelendur @ttu margt
sameiginlegt leiddu nidurstédurnar {
lj6s breytileika { upplifun peirra af
pjénustunni. Pad endurspeglar ad hver
fjolskylda er einstok og pvi parf ad
snida pjénustuna ad pérfum hverrar og
einnar og hafa gildi hennar og menn-
ingarhatti ad leidarljési (King, Tepl-
icky o.l., 2004; Rosenbaum o.fl.,
1998). Sumir foreldrarnir vildu til
demis taka mjog virkan pdtt 4 medan
adrir kusu ad huga fyrst og fremst ad
afmérkudum atridum.

Foreldrarnir { pessari rannsékn sdu
idulega um ad bera upplysingar 4 milli
pjdlfara og skéla, svo sem um hvad
barnid metti gera, hvad beri ad fordast
og hvernig nyta @tti hjdlparteki. Peim
fannst hlutverk tengilidarins erfitt og
voru misvel { stakk bunir til ad taka
pad ad sér, sem leiddi stundum til
draka milli fjolskyldu og skéla. Sumir
upplifdu ad peir pyrftu ad berjast fyrir
sjdlfsogdum  réctindum  barnsins.
Nidurstddurnar gefa til kynna ad
pjélfarar @ttu ad taka virkari dbyrgd 4
a0 samhafa upplysingar og pjénustu
en nu er gert.

Flestir foreldrar éskudu eftir gagn-
kvemri virdingu, sameiginlegri dkvard-
anatoku og samvinnu vid pjénustu-
kerfin. Porfin fyrir virk en vidrddanleg
hlutverk sem taka ekki of mikid af tima
og kroftum foreldra er { samremi vid
nidurstddur fleiri rannsékna (Law o.fl.,
1999; Lightfoot, Wright og Sloper,
1999). Nidurstddurnar endurspegla

mikilvagi pess ad parfir og 6skir for-
eldra og barns séu virtar. Petta krefst
pess ad fjolskyldan taki virkan pdtt {
ollu pjénustuferlinu, svo sem vid ad
skilgreina dherslur og trradi. Foreldrar
pekkja styrkleika og parfir barna sinna
betur en nokkur annar og dbyrgdin 4
barninu er peirra. A medan fagfélk
kemur og fer eru peir einu adilarnir
sem eru tid til stadar { lifi barnsins.

Athyglisvert er hve pjénustan virtist
breytileg og h4d pvi hvada einstaklingur
sinnti mdlum hverju sinni. Skortur 4
skyrum bodleidum og samremdu
vinnulagi vard til pess ad einstaklings-
bundir pettir svo sem hefni, dhugi,
vidsyni og metnadur pjilfara voru enn
mikilvegari en ella. Til ad tryggja
markviss og videigandi vinnubrégd er
mikilvegt ad hlutverk pjdlfara séu vel
skilgreind og verkaskipting milli adila
greinargdd.

Misbrestur 4 pvi ad ttvega hjdlpar-
teki og fylgja notkun peirra eftir er
alvarlegur { ljési pess hve tekjabin-
adurinn er bérnunum naudsynlegur,
jafnt heima fyrir sem { skéla og vid
adrar adstedur. Markviss notkun hjélp-
artzekja etti ad vera forgangsverkefni
pjénustu vid born med hreyfihdmlun.
Foreldrarnir { pessari rannsékn éskudu
jafnframt eftir pvi ad betur veri hugad
a0 undirbiningi framtidarinnar hjd
peim bérnum sem fléknastar parfirnar
hafa. Brynt er ad ihlutunardherslur
midi ad pvi ad bornin geti lifad virku
og innihaldsriku lifi 4 fullordinsdrum.
Til ad svo megi verda parf ad huga
meira ad umhverfi og adstzdum barn-
anna en nu er gert.

Skilin milli idjupjdlfunar og sjikra-
pjdlfunar voru éskyr { hugum margra
viomelenda. Hugsanleg dstzda pess
kann ad vera ad pjdlfarar fara oft saman
{ athuganir 4 heimili og { skdla, og
vinna saman ad mélum er varda
hjélpartzki og ytra adgengi. [ hugum
margra foreldra var petta merki um
géda samvinnu fagstétta. Hins vegar
var upplifun foreldra af pjénustu
faghépanna heldur einsleit ef midad er
vid pad hvernig idjupjélfar og sjikra-
pjdlfarar sem vinna med boérnum
skilgreina yfirleitt hlutverk sin og storf.
Foreldrar voru almennt illa upplystir
um {hlutunarmarkmid og pad sem
fram fér { pjdlfunartimunum. Pad bar
merki um ad ekki hefdi verid haft
nagilegt samrdd vid pd um helstu
dhersluatridi og ad hverju skyldi stefnt.

Brynt er ad pjdlfarar {grundi vinnu-
adferdir sinar og setji ord 4 pad sem
gert er pannig ad pjénustan sé synilegri.
P4 parf ad huga vel ad innihaldi og
tilhégun pjénustunnar og geta pess ad
hin sé { samrami vid nyjustu pekkingu
4 svidinu, { anda gagnreyndra vinnu-
bragda (evidence-based practice) (Sack-
ett, 2000).

Framtidarpjonustan

Flestir foreldrarnir [6gdu dherslu 4 ad
pjénustan feri ad mestu fram { ner-
samfélaginu og ad purfa ekki ad szkja
hana 4 marga stadi. Petta er { samrami
vid nidurstodur erlendra rannsékna
(CanChild o.fl., 2004; Law o.l,
2003). Til ad meta pessari porf er
brynt ad bjéda upp 4 6fluga pjénustu
heimabyggd. Pad getur audveldad sam-
starf og yfirferslu pjdlfunaratrida yfir {
daglegt umbhverfi barns og fjolskyldu.
P§ telja foreldrar ad tiltekin pjénusta
skuli vera 4 vegum rikisins, sér { lagi {
kringum pau born og fjslskyldur sem
hafa mjog sérhefdar parfir.

Eins og fram hefur komid er GRR
eini formlegi adilinn med skilgreindar
skyldur gagnvart bérnum med hreyfi-
hémlun og fjslskyldum peirra. Abyrgd
stofnunarinnar er pvi mikil. Pad er
umhugsunarvert ad pjénusta GRR er
a0 miklu leyti skilgreind dt frd
sjikdémsgreiningum og bérn med CP
f4 ad jafnadi mun minni eftirfylgd en
born med vodvasjikdéma og klofinn
hrygg. Einnig dregur verulega tr pjén-
ustu stofnunarinnar eftir ad bornin
fara { grunnskéla. A medan pjénusta
idjupjdlfa og sjukrapjdlfara er jafn
breytileg og raun ber vitni er askilegt
ad stofnunin beiti sér fyrir pvi ad born
med hreyfihomlun og fjolskyldur
peirra féi pjénustu er byggir 4 gagn-
reyndri pekkingu (Sackett, 2000). [
auknu meli parf ad beina sjénum ad
barninu { umhverfi sinu { stad pess ad
einblina um of 4 undirliggjandi petti
tengda skerdingu pess. Sér i lagi parf
a0 leggja dherslu 4 rddgjof vid litil
sveitarfélog med takmorkud drredi.

Nidurstédur rannséknarinnar eru {
takt vid pad sem fram kemur { erlend-
um rannséknum um mikilvegi stefnu-
moétunar { skipulagi og framkvemd
pjénustu pvert 4 pjénustukerfi heil-
brigdis-, félags- og menntamdla. Eg tel
mikilvaegt ad atbuid verdi heildrent
pjénustulikan sem tekur til hinna fjsl-
breyttu parfa fatladra barna og fjol-
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skyldna peirra. ,Lifsparfalikan® King
og félaga (2002) { Kanada getur hugs-
anlega nyst hér 4 landi, en pad byggir 4
samhafdri pjénustu fyrir bérn og
fislskyldur. Aherslu 4 samhzfingu
pvert 4 umhverfi og stofnanir er einnig
a0 finna { skyrslu CanChild-rannsékn-
arsetursins { Kanada um pjénustu vid
bérn og ungmenni med fléknar parfir
(CanChild o.fl., 2004).

[slenskt pjénustulikan ztti ad byggja
4 fj6lskyldumidadri syn. Huga parf ad
umgjord, dhersluatridum og tima-
setningu pjénustunnar til ad meta
aldurstengdum pérfum barnanna og
fjslskyldna peirra. Jafnframt parf likan-
i0 ad tilgreina hvar pjénustan 4 ad fara
fram. Samheafing er lykilatridi par sem
margir vinna saman ad fjélpattum
verkefnum og pad parf ad tryggja ad
foreldrar taki virkan pdtt { ad skilgreina
markmid og leidir tl ad fylgja peim
eftir. ftarlegur undirbdningur, gott
skipulag, skyrir verkferlar og vel sam-
heft pjénustunet skiptir miklu madli il
a0 skapa vidhorf og vinnuvenjur sem
venlegar eru til drangurs. Innleiding
ICF hér 4 landi getur studlad ad pvi ad
porfum fatladra barna og fjolskyldna
peirra verdi betur mett en hingad til
(Goldstein, Cohn og Coster, 2004;
Rosenbaum og Stewart, 2004; Snz-
fridur Péra Egilson og Gudrin Pdlma-
déetir, 2006; World Health Organi-
zation, 2001). Tengill sem ber dbyrgd
4 ad tryggja samhafda pjoénustu getur
audveldad foreldrum yfirsyn og dregid
tr porf peirra fyrir ad bera upplysingar
milli kerfa (Drennan, Wagner og
Rosenbaum, 2005; Sloper; 20006,
2002). Loks er brynt ad undirbda
framtidina svo sem med pvi ad skil-
greina urredi og leidir sem studla ad
proska og pétttoku barns og fjslskyldu
vid sem flestar adstzdur.

Tryggja parf ad pjénustan midist vid
parfir barnanna og fjélskyldna peirra.
pvi sambandi ber ad nefna ad aukin
samvinna stofnana og kerfa tryggir
ekki samhafdari eda betri pjénustu til
notenda. Ahersla 4 skilvirkni, samskipti
og verkaskiptingu milli fagfélks kann
ad verda { brennidepli frekar en ut-
koman fyrir notendur. I nyrri stefnu
Félagsmdlardduneytisins er til demis
gert rdd fyrir ad hver pjénustuadili setji
fram og méti eigin stefnu. Hér er hetta
falin pvi hefdir, vinnulag og parfir
tiltekinna faghdépa og stofnana geta
hugsanlega r4did for. Porf kerfisins
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fyrir skilvirkni md ekki verda porfum
f6lks fyrir pjénustu yfirsterkari. [ um-
redu um pjénustu vid fadad félk
beinist megingagnrynin idulega ad pvi
hvad pjénustukerfi félags-, mennta- og
heilbrigdismdla starfa illa saman. Pad
er pvi afar brynt ad skilgreina hvernig
samstarfi kerfanna skuli hdttad, hver
skuli syna frumkvedi og hver beri
dbyrgd. Mikilvaegt er ad batt tdtkoma
fyrir born og fjolskyldur sé dvalle
pungamidja starfsins.

[ dag er idjupjdlfun fyrir born helst
ad finna 4 sjdlfseignarstofnunum og
starfsménnum par oft prongur stakkur
snidinn vid ad veita eftirfylgd ut { dag-
legt umhverfi barnsins. Nidurstodur
rannsoknarinnar syna mikilvaegi pess
ad pjénustan fari fram { nersamfélaginu.
P4 gefa par visbendingar um ad idju-
pjdlfar skuli leggja meiri dherslu 4
daglegar athafnir, félagslega pdtceoku
og samstarf vid foreldra og kennara en
nd er almennt gert. Idjupjélfum er
vinna med bornum hefur fjélgad tolu-
vert sidustu 4rin og nylega hafa nokkrir
skélar 4 landsbyggdinni rddid dl sin
idjupjdlfa sem vinna { ndinni samvinnu
vid kennara og foreldra (Valdis Gud-
brandsdéttir, 2007). Adgengi ad
sjukrapjélfun er almennt betra { ner-
samfélaginu en pé starfa barnasjikra-
pjdlfarar fyrst og fremst 4 hefdbundnum
sjukrastofnunum, sjdlfseignarstofnun-
um eda einkastofum.

AJ lokum skal dréttad ad vegna pess
hve foreldrahpurinn var lidll er
varhugavert ad dlykta um of ut frd
nidurstddum. Pjénusta idjupjilfa og
sjukrapjdlfara kann einnig ad hafa
breyst ad einhverju marki 4 peim drum
sem lidin eru frd gagnasflun. Nidur-
std0urnar gefa pé skyrar visbendingar
og eru { takt vid pad sem fram kemur {
erlendum rannséknum. Per endur-
spegla vidhorf foreldranna { rann-
sékninni en hvorki raddir barnanna,
pjdlfaranna né annarra sem m4dlid
vardar. Mikilvegt er ad gera frekari
rannsoknir 4 pessu svidi { framtidinni
par sem notendur tjd sig um hvers
konar pjénustu peir purfa og vilja. P4
veri dhugavert ad bera saman vidhorf
islenskra idjupjdlfa og sjukrapjdlfara
annars vegar og dlit foreldra og annarra
notenda pjénustunnar hins vegar { pvi
skyni ad studla enn frekar ad gzda-
pjénustu.

Dessi grein er ritrynd.
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