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UTDRATTUR

Ymsar askoranir fylgja pvi ad vera for-
eldri fatlads/langveiks barns og geta
baer leitt til langvinns dlags og kulnunar
foreldra. Markmid pessarar eigindlegu
rannséknar var ad varpa ljési & upp-
lifun og reynslu foreldra fatladra/lang-
veikra barna 4 Islandi af uménnunar-
hlutverki sinu og hvernig pau hefdu
upplifad kulnun i foreldrahlutverkinu.
Einnig skyldi kanna pann studning eda
studningsleysi sem bau uppliféu fra
hinu opinbera og fjolskyldunni.
Einungis madur budu sig fram
til patttoku. Fram kom ad paer upp-
lifdu umtalsvert dlag og langvarandi
streitu og kulnun i foreldrahlutverkinu.
Studningur reyndist peim mikilvaegur,
baedi fra fjolskyldu og hinu opinbera.
Studning vid umoénnun barnsins var
erfitt ad fa fra fjdlskyldu vegna pess
ad umonnunin var mjog sérhaefd. o
maedurnar hafi verid dnaegdar med
opinberan studning purfti yfirleitt ad
saekja sérstaklega eftir honum og pad
olli dlagi. Einnig kom fram ad utanum-

hald um allar uménnunarparfir barns-
ins var streituvaldandi og pad hlutverk
var éumflyjanlegt. batttakendur upp-
lifdu opinbera kerfid flokid, seinvirkt
og illa snidid ad notendum sem gerdi
beim erfitt fyrir.

Mikilvaegt er ad huga ad studningi
vid foreldra fatladra/langveikra barna
til ad draga ur alagi og kulnun medal
beirra.

Lykilord: umoénnunarparfir,  alag
umédnnunaradila, kulnun i foreldra-
hlutverki, studningur frd fjolskyldu,
opinber studningur.

ABSTRACT

Various challenges come with being
a parent of a disabled/chronically ill
child, which can cause chronic stress
and burnout in the parental role. The
aim of this qualitative study was to
investigatee the experiences of par-
ents of disabled/chronically ill children
in Iceland in their caregiving role, and
how they experienced parental burn-
out. Additionally, the support or lack

of support received from public ser-
vices and their families was explored.

Only mothers participated in the
research. Mothers of disabled/chroni-
cally ill children experience significant
strain, chronic stress and burnout in
their parenting role. Support for par-
ents proved to be important. However,
attaining support from family mem-
bers was difficult due to the specialized
needs of the child, and although public
support was beneficial, parents usually
had to seek out that support, which
could be a burden. Furthermore, coordi-
nating the child's care was a burden and
that role was unavoidable. The partici-
pants experienced the public system as
complicated, slow and inefficient, which
added to their difficulties and stress.

Considering support is important
for parents of disabled/chronically ill
children to reduce stress and burnout
in their role.

Keywords: care needs, caregiver
burden, parental burnout, family sup-
port, public support.
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1. INNGANGUR

Foreldrahlutverkid er oftast anaegju-
legt og gefandi en foreldrar fatladra
og langveikra barna sem parfnast
langvarandi umonnunar takast & vid
fidlbreytt hlutverk, oft an naegjanlegs
studnings, og eru pvi oft undir miklu
alagi (Crettenden o/fl,, 2018; McCon-
nell ofl, 2014; Turnbull o.fl, 2015). Slikt
vidvarandi dlag getur leitt til kulnunar
foreldranna (Sorkkila og Aunola, 2020)
og pad hefur dhrif 4 lifsgaedi baedi for-
eldra og barna peirra (de Paula ofl,
2022). Studningur fra fjolskyldu og
hinu opinbera er mikilveegur vernd-
andi pattur gegn dlagi (Gudrun Por-
steinsdottir og Pora Ledsdottir, 2014;
McConnell ofl, 2014; Snaefridur bdéra
Egilson og Sara Stefansdottir, 2014).
Pvi er mikilveegt ad studningur sé
adgengilegur og markviss. Ef foélki
finnst erfitt ad fota sig i pjonustukerf-
inu, réttindi eru éskyr og upplysingar
misvisandi getur pad valdid dlagi (Déra
S. Bjarnason, 2010). Markmid pessarar
eigindlegu rannsdknar var ad varpa
ljési & upplifun og reynslu foreldra
fatladra/langveikra barna 4 islandi af
umoénnunarhlutverki sinu og hvernig
bau hefdu upplifad kulnun i foreldra-
hlutverkinu. Einnig skyldi kanna pann
studning eda studningsleysi sem pau
upplifdu frd hinu opinbera og fjol-
skyldunni.

1.1 Ad vera foreldri fatlads eda
langveiks barns

Foreldrar fatlads eda langveiks barns
burfa yfirleitt ad sinna umdénnun og
takast a vid askoranir umfram pad
sem foreldrar almennt purfa (Cret-
tenden ofl, 2018; McConnell ofl,
2014; McGoldrick ofl, 2016). Askor-
anirnar tengjast baedi fotlun og/eda
veikindum barnsins og félagslegum
adsteedum (McConnell ofl, 2014).
par ma nefna tilfinningalegar, efna-

hagslegar og félagslegar krofur sem
tengjast umonnunarporf til langs tima
(Gérain og Zech, 2018). Slikar krofur
geta til deemis takmarkad getu annars
eda beggja foreldra til ad stunda vinnu
med tilheyrandi ahrifum & tekjur og
félagsleg samskipti (Khanna o-fl, 2015;
Thwala ofl, 2015). Einnig getur lang-
varandi annriki foreldra vid uménnun
haft ahrif & samskipti innan sem og
utan fjdlskyldunnar (Khanna o.fl,, 2015;
Turnbull o.fl,, 2015).

Samanburdarrannsoknir @ andlegri
og likamlegri lidan foreldra fatladra/
langveikra barna og annarra foreldra
syna ad pau fyrrmefndu upplifa meiri
streitu (Cantwell ofl., 2014), langvinna
breytu sem erfitt er ad yfirvinna og
bunglyndiseinkenni  (Albayrak ofl,
2019) en adrir foreldrar. Jafnframt upp-
lifa bau oftar hofudverk, meltingar-
truflanir (Cantwell ofl,, 2014), sédrsauka
af dkunnum uppruna og verri svefn
(Albayrak o.fl, 2019). Eigindlegar rann-
séknir gefa til kynna ad dstaedur pessa
megi rekja til tilfinningalegs 4lags;
foreldrarnir hafa ahyggjur af barninu,
heilsu pess, geedum umonnunar sem
fer fram utan heimilis, framtid barns-
ins og samfélagslegri adlogun pess
(Thwala ofl., 2015). P4 fylgir aukin fjar-
hagsleg byrdi sjukdémi eda fotlun
barnsins, svo og truflun a fristunda-
idkun foreldranna, venjum peirra
daglegu lifi og samskiptum innan
fidlskyldunnar, baedi milli foreldranna
sjalfra og peirra og annarra barna &
heimilinu (Khanna o fl,, 2015).

pratt fyrir ad préunin hafi verid st ad
maedur og fedur taki i auknum meeli
jafna abyrgd a heimilisstorfum hafa
maedur fatladra/langveikra barna til-
hneigingu til ad taka meiri dabyrgd en
fedurnir @ pvi ad sinna uménnun og
borfum  fjolskyldunnar (McGoldrick
o.fl, 2016; Turnbull ofl, 2015). Rann-
séknir syna ad meedur fatladra/lang-

veikra barna eru liklegar til ad upplifa
verri andlega og likamlega lidan eda
heilsu en fedurnir (Cantwell ofl, 2014;
Sorkkila og Aunola, 2020).

1.2 Kulnun i foreldrahlutverkinu
Kulnun | foreldrahlutverki lysir sér
sem mikil preyta og tilfinningaleg fjar-
leegd fra sjalfum sér og 6drum. Henni
getur fylgt su upplifun ad vera fastur
adsteedum 4an utgodnguleidar og jafn-
vel ad efast um haefni sina sem for-
eldri. P4 geta fylgt alvarleg andleg
einkenni eins og kvidi, depurd, svefn-
leysi og jafnvel sjalfsvigshugsanir.
Einnig getur kulnunin haft skadlegar
afleidingar fyrir fidlskylduna alla, leitt
til dtaka i fjolskyldunni og aukid Iikur
a pirringi, ofbeldi og vanraekslu barna
(Mikolajczak ofl., 2018). Kulnun i for-
eldrahlutverki getur stafad af hvers
kyns langvarandi dlagi sem fylgir hlut-
verkinu. Rannsdknir syna ad pad ad
vera foreldri fatlads/langveiks barns er
sjalfsteedur ahaettupattur. Pad er rakid
til pess ad peir foreldrar sinna baedi
fléknari og timafrekari umonnun en
almennt tidkast i foreldrahlutverkinu
(Lindstrom ofl, 2010; Sorkkila og
Aunola, 2020).

Kulnun 1 foreldrahlutverki hefur
verid skilgreind sem fjogur stig versn-
andi einkenna (Roskam o.fl, 2018).
Fyrstastigid er preytatengd pviad for-
eldri upplifir hlutverkid of ipbyngjandi
og tilfinningalega teemandi. Annad
stigid er su upplifun eda tilfinning ad
rada ekkivid foreldrahlutverkid. bridja
stigid er leidi & foreldrahlutverkinu.
Fiorda stigid er svo tilfinningaleg
fiarleegd fra bornunum. Pd er att vid
ad foreldrid sinni einungis naud-
synlegum poérfum og engu umfram
bad. Vid mat & kulnun er midad vid
ad astandid sé andsteett pvi hvernig
vidkomandi leid adur [ hlutverki sinu
sem foreldri (Roskam o.fl,, 2018). Talid
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er ad algengi kulnunar i foreldrahlut-
verki sé & bilinu 2-12% medal allra for-
eldra, 6had heilsu barnsins (Roskam
ofl., 2017).

Pad ad foreldrar geti ekki afsalad sér
foreldrahlutverkinu eykur & alvarleika
kulnunarinnar. Abyrgdin er alltaf til
stadar, sama hversu mikla streitu eda
breytu foreldrar kljast vid (Hubert og
Aujoulat, 2018). Verndandi paettir eda
Urraedi geta dregid ur likum & kulnun,
eins og sjélfssamkennd foreldra, mikil
tilfinningagreind og g&éd foreldra-
feerni. Timi til tdmstunda, jakveett
og stydjandi samforeldri og utanad-
komandi studningur eru einnig vernd-
andi peettir. Studningur fyrir foreldra
i sltkum adsteedum er pvi mikilvaegur
(Mikolajczak og Roskam, 2018).

1.3 Studningur
Studningur vid heefi er forsenda pess
ad draga megi Ur streitu, vanlidan og
kulnun foreldra fatladra/langveikra
barna. Studningurinn parf ad sam-
reemast poérfum foreldra og barna og
betta getur verid formlegur studn-
ingur, til deemis frad formlegum pjon-
ustuadilum 4 vegum hins opinbera, og
svo oformlegur studningur, til deemis
fra fiolskyldu eda vinum (Cantwell ofl,
2014). Baedi formlegur og éformlegur
studningur getur dregid ur dlagi 4 fjol-
skylduna, auk pess ad baeta lif, heilsu
og samheldni fjolskyldunnar allrar.
Studningur parf ad vera vel adgengi-
legur pvi ef flokid er ad nélgast hann
getur vandinn aukist og erfidara ordid
ad takast & vid hann (Gudrun bor-
steinsdottir og béra Ledsddttir, 2014).
A islandi stendur foreldrum fatladra/
langveikra barna til boda ad saekja um
ymsan opinberan studning (Snaefridur
Péra Egilson og Sara Stefansdéttir,
2014). bar md nefna studningsfjol-
skyldu, fristundapjénustu og skamm-
timadvol (I6g um pjonustu vid fatlad

folk med langvarandi studningsparfir
nr. 38/2018) og notendastyrda per-
sonulega adstod (NPA) (Félagsmala-
raduneytid, 2019). A auki er haegt ad
saekja um fjarhagslegan studning, par
a& medal umonnunargreidslur og for-
eldragreidslur (Tryggingastofnun, e.d.).
[ rannsékn Déru S. Bjarnason (2010)
par sem kannad var adgengi foreldra
ad formlegum studningi yfir 33 &ra
timabil kom fram ad Urreedum fér
fidlgandi en adgengi ad formlegum
studningi vard floknara & sama tima.
Foreldrar upplifdu kerfid ruglingslegt,
oskyrt, misvisandi og timafrekt og
fundu fyrir auknu alagi vid ad biggja
adstod. Hvad vardar efnahagsleg ahrif
bess ad vera foreldri fatlads/langveiks
barns fara pau eftir edli og umfangi
fotlunar og/eda veikinda (Turnbull o fl,
2015). Einnig getur verid erfitt fyrir
bada foreldra ad stunda vinnu og pvi
fylgir tekjuminnkun (McConnell ofl,
2014).

Oformlegur studningur er ad mestu
frd fjolskyldu og vinum (Snazefridur
Pdéra Egilson og Sara Stefdnsdottir,
2014), eins og hagnytur studningur
vid umoénnun barna eda heimilisstorf
eda tilfinningalegur studningur til ad
létta & dhyggjum. Slikur studningur er
mikilveegur og getur Iétt undir med
foreldrum (Cantwell ofl, 2014).

2. ADFERPAFRADI OG
FRAMKVAMD RANNSOKNAR

Rannséknin er eigindleg par sem su
adferd er videigandi pegar fanga 3
upplifun og reynslu patttakenda. Efnid
hefur ekki verid mikid rannsakad hér
a landi adur og bvi getur eigindleg
rannsokn veitt gagnlega innsyn i petta
rannséknarsvid. Val & patttakendum
var med tilgangsurtaki. Haft var sam-
band vid framkvaemdastjora Einstakra
barna, sem er studningsfélag barna
og ungmenna med sjaldgeefa sjuk-

doma eda sjaldgeef heilkenni og fjol-
skyldna peirra. Um 800 fjolskyldur eru
{ félaginu. Oskad var eftir adstod vid
ad nalgast patttakendur sem teldu sig
hafa upplifad kulnun i foreldrahlut-
verkinu, hvort sem hun var greind af
laekni eda sjalfmetin. Eingdngu konur
hofdu samband og lystu dhuga a patt-
toku. Tekin voru vidtdl vid atta maedur
fatladra/langveikra barna sem toéldu
sig hafa upplifad kulnun i foreldrahlut-
verkinu. Lengd vidtala var frd 46 min-
datum upp 79 mindtur. Maedurnar atta
sem toku patt i rannsdékninni attu allar
eitt fatlad/langveikt barn og var aldur
barnanna fra fjdgurra éra til 22 ara.
Tvaer maedur i rannsokninni voru for-
eldrar einstaklinga sem voru eldrien 18
ara. Maedurnar attu pad sameiginlegt
ad eiga allar fleiri bérn. Fimm maedur
voru giftar og prjar voru einstaedar
maedur. Sex maedur voru busettar 4
hofudborgarsveedinu og tveer & lands-
byggdinni.

Studst var vid vidtalsramma par
sem spurt var hvernig hlutverki for-
eldra med fotlud/langveik born veeri
hattad og hvada peettir veeru stydj-
andi og hverjir yllu dlagi. Pa var spurt
ut i upplifun patttakenda af kulnun-
inni og hvad hefdi helst valdid henni.
Vidtolin voru hljédritud a sima, eftir
hvert vidtal var hljodupptakan afritud
ordrétt og hljédupptokum sidan eytt.
Vidtolin voru kédud og pemagreind
og var leitad ad ordum, setningum
eda malsgreinum sem lystu upp-
lifun patttakenda. Opin og markviss
koédun var notud til ad greina goégnin. i
opinni kddun voru goégnin brotin upp
og skipulagi komid & pau sem veitti
yfirsyn yfir innihald gagnanna. Med
markvissri kddun voru sidan mikil-
vaegustu og algengustu atridin greind
ur gégnunum (Snaefridur béra Egil-
son og Hanna Bjorg Sigurjonsdattir,
2021).
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3. NIDURSTODUR

3.1 Alag sem fylgir pvi ad vera
foreldri fatlads/langveiks barns

pad var afall fyrir maedurnar ad fa pa
greiningu ad barnid veeri alvarlega
fatlad eda veikt og pad ték tima ad
adlagast peim nyja veruleika. Vidvar-
andi évissa um stéduna og framtidina
reyndist erfidust:

Madur nzer samt svona jafnveegi
en madur neaer pessu jafnveegi
begar madur attar sig a i hvernig
stddu madur er { og madur reynir
ad bua um bpetta pannig ad vid
getum oll haldid afram lifinu, en
alagid er samt alltaf til stadar.

i foreldrahlutverkinu upplifdu maed-
urnar baedi dlag og askoranir. Greini-
legt var ad adstaedur voru mismun-
andi. Sum barnanna purftu adstod vid
allar athafnir daglegs lifs vegna veru-
legrar hreyfihdmlunar og/eda proska-
homlunar. Onnur pérfnudust stédugs
eftirlits, adstodar og styringar vid allar
athafnir. Flestar nefndu ad bornin
byrftu mikla vidveru foreldranna, baedi
heima fyrir en lika vegna tidra ferda
til ad saekja pa pjonustu sem barnid
burfti eda vegna endurtekinna inn-
lagna & sjukrahus:

Pad er ekki alveg eins og pu sért
med niu dra barn. ... pad er svona
krefjandi ad pvi leyti ad [barnid] er
ut um allt og alls stadar og svona
dundar sér ekki [eitt], pad er alltaf
& manni sko og hérna ja og ja pad
er kannski svona, [barnid] er klar-
lega mun meira krefjandi en heil-
brigd born.

Ovissan um hvernig barninu myndi
reida af og hvernig heilsa pess myndi
bréast reyndist ipyngjandi. Framtidin

var erfid tilhugsunar, baedi hversu

lengi barnid geeti buid heima og jafn-
vel komu fram hugsanir um daudann.
Ein md&dirin komst svo ad ordi:

Pegar vid missum [barnid], pad er
alveg vitad en vid vitum bara ekki
alveg hvenzer ... Pa verdur lifid ekki
eins og pad var adur. Vid purfum
alveg ad leera ad lifa upp & nytt
eins og hinir sem eru ekki i svona
verkefni.
Buseta barnanna i framtidinni var
oviss, sumar sau fyrir sér ad barnid
myndi flytjast ad heiman medan adrar
sau sér ekki feert ad taka pad skref.
Um horfur margra peirra sjaldgeefu
sjukdéma/heilkenna sem bérnin voru
greind med var takmoérkud vitneskja
og pa kom fram étti um ad boérnin
fengju ekki naudsynlega medferd.
Vitad var ad sum bdrnin myndu ekki
lifa lengi og olli pad sorg og dhyggjum.
Maedurnar upplifdu sig vera stodugt
»a vaktinni”. paer téludu um ad hugur
beirra veeri i raun meira og minna
bundinn vid barnid, jafnvel po bad veeri
i umsjon annarra. beer uppliféu sig
vidbragdsstédu og alltaf vidbunar ad
eitthvad myndi gerast pannig ad timi
til slékunar eda ad hvila hugann var
takmarkadur. P6 bornin yrdu eldri og
staekkudu minnkadi ekki dlagid eins og
almennt gerist. Likamleg adstod vard
byngri, andlegar og félagslegar parfir
fiolbreyttari og jafnvel erfitt ad upp-
fylla paer: ,pad léttir aldrei einhvern
veginn rédurinn, hann bara pyngist.”
P4 nefndu paer ad med aldrinum zettu
baer erfidara med umodnnunina, baedi
vegna pess ad likamlegur styrkur
minnkadi og langvinnt likamlegt og
andlegt alag faeri ad segja til sin.

Kannski er pad lika eitthvad sem
breytist ad allir i kringum mann

eru farnir ad fa frelsid sitt aftur. ..
. Farin ad gera hluti, bérnin ordin
steerri en ekki vid. Petta er 6dru-
visi, vid komumst ekki ut ... Vid
komumst ekki nema plana pad
med manadar eda tveggja man-
ada fyrirvara.

Allar mzedurnar baru meginpungann
af umoénnuninni, burtséd fra pvi hvort
beer attu maka eda ekki. betta var a
kostnad atvinnupatttoku; tveer unnu
fulla vinnu, nokkrar hlutavinnu en
adrar voru utan vinnumarkadar. Pessu
fylgdu blendnar tilfinningar, baedi var
bad Iéttir ad geta tekid meiri dbyrgd a
heimilinuogumadnnun barnsinsenum
leid var petta akvedin férn. Ein maodir
ordadi bad svo: ,Eg 6fundadi pabba
[barnsins] alltaf ad komast | burtu, i
sina vinnu. bu veist, hann fékk pa alla-
vega ad gleyma sér { sma stund i ein-
hverju 68ru sem honum fannst spenn-
andi.” baer sem voru i vinnu fengu par
dkvedna hvild en engin peirra var i pbad
krefjandi vinnu ad pad keemi nidur 3
bvi ad geta sinnt umdnnuninni.

Mér finnst stundum eins og
vinnan min sé eitthvad hobbi af
bvi pa fee ég ad fara ut, ég fee ad
hitta eitthvad skemmtilegt folk. Eg
fee teekifeeri til ad gleyma minum
omurleika pannig ad ég upplifi
svolftid vinnuna mina eins og pad
sé hobbiid mitt og hvildin min.

3.2 Studningur fra fjolskyldu

Maedurnar l6gdu allar dherslu & ad
god samvinna foreldranna = skipti
meginmali vid umdnnun langveiks
barns. Allar maedurnar ségdu ad paer
geetu treyst & makann eda barnsfédur
vid uménnunina og pad var mikil-
veegt. Fram kom ad adstod fra stor-
fiolskyldunni vid umoénnun barnsins
var takmorkunum had pvi ad hun
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gat verid mjog krefjandi og sérhzefd.
Helsti studningurinn var ad létta undir
med foreldrunum & annan hatt, eins
0g ad adstoda med 6nnur bérn, med
heimilisverk eda stydja fjdrhagslega ef
fijdrhagsstada var sleem. begar storfjol-
skyldan var til stadar veitti pad 6ryggi
og i peim tilvikum sem maedurnar
voru einsteedar var pad sérstaklega
nefnt sem mikilveegur studningur. Ef
skortur var & studningi storfjolskyldu
vegna skilningsleysis & adstaedum
sem fylgdu langveiku barni eda vegna
bess ad fjolskyldunni pétti erfitt ad
umgangast fatlad/langveikt barn var
bad sar og erfid reynsla.

3.3 Opinber studningur

Maedurnar voru sammala um ad
opinbera kerfid veeri flokid, seinvirkt
og mikill timi faeri i utanumhald pess
studnings sem veeri veittur, eins og
ad endurnyja umsoknir, sja til pess ad
bjonusta beerist og halda utan um pa
bjonustu sem hefdi verid sampykkt.
Ein mddirin sagdi: ,Eg er lika i 20%
vinnu vid ad sinna pvi og vid ad rada
upp hvad vid purfum pennan manud-
inn.” Ofan & pad kom sidan endurnyjun
lyfsedla, ad panta tima hjad leeknum
eda passa upp a ad oll sérpjénusta
veeri i lagi. Einnig kom fram ad studn-
ingurinn veeri ekki naegilegur, maed-
urnar upplifdu jafnvel skilningsleysi
begar sést var eftir auknum studningi
og ba byrfti ad sanna hversu krefjandi
umoénnun barnsins veeri. M&dir lysti
beirri barattu:

En audvitad hefur madur purft
ad berjast helling og rifa kjaft og
vera hardasta utgafan af sjalfum
sér ... petta er natturlega erfitt po
madur nai pvi oft ad taka tilfinn-
inguna Ut ur pvi vegna pess ad
betta er ju barnid manns.

Adstod inn & heimilid til ad annast
fatlada/langveika barnid Iétti verulega
dlagid og gaf fjdlskyldunni hvild. En
einnig fylgdi dlag par sem foreldrarnir
sjalfir sjd um rddningu hennar og utan-
umbhald. Pad gat lika verid dlag ad fa
utanadkomandi adila a heimilid sem
hafdi ahrif 4 andrumsloftid par, en eins
og ein madirin komst ad ordi: ,Eg gaeti
ekki verid dn adstodar, ég geeti ekki
unnid, ég geeti ekki gert neitt. P3 veeri
ég bara, ja, pad veeri bara ekki haegt
&druvisi pannig ad madur kys petta ad
sjalfsogdu.”

Studningur par sem barnid for ut
af heimilinu i skammtimavistun eda
til studningsfjolskyldu reyndist best.
Pa gat fjolskyldan gert hluti sem ann-
ars hefdi verid omogulegt ad gera.
,Lidveislan rétt fleytir manni, kemur
manni f gegnum daginn en ja, skamm-
timavistunin gerir pad ad verkum ad
vid komumst i gegnum manudinn.” b6
gat verid okostur hvad skammtima-
vistun var takmorkud og i vidtdlunum
kom fram ad studningsfjolskyldur
bydu oft upp & meiri sveigjanleika, eins
og ein sagdi: ,Skammtimavistun pad
er hnifskorid, pad eru pessir dagar pad
er ekkert annad. Ef vid aetlum ad fara
eitthvad eda gera eitthvad & 6drum
timum pa er pad ekki i bodi. Pannig
ad studningsfjolskyldan er med meiri
sveigjanleika.” Maedurnar ségdu fjar-
hagslegan studning mjoég mikilvaegan
og voru paer pakklatar fyrir ad pad
bydist slik adstod. beer hofdu bo Ut 4
foreldragreidslur ad setja pvi paer vaeru
ekki veittar nema um algjora fjarveru
frd vinnumarkadi veeri ad reeda. betta
virkadi pvi ymist sem hvatning til ad
hverfa af vinnumarkadi ef foreldra-
greidslur veeru haerri en tekjur af hluta-
starfi eda maedurnar toku ad sér meiri
vinnu en baer i raun og veru treystu
sér til og med tilheyrandi dlagi. Sumar
kusu po ad vera a vinnumarkadi med

lzegri tekjur en foreldragreidslurnar pvi
vinnan gaf peim félagslega fyllingu.
Fjdrhagsstudningur dugdi ekki fyrir
ollum utgjaldaauka og kom fram ad
makar veeru gjarnan { meira en 100%
starfi til ad nd endum saman.

3.4 Kulnun i foreldrahlutverkinu
Alagid sem maedurnar upplifdu baedi
vardandi uménnun og ad halda utan
um bjonustu sem purftiad fa, jafnhlida
bvi ad sinna fjolskyldunni, heimilinu
eda 6drum verkefnum, sagdi verulega
til sin. Fram kom ad pad ad neera sig
og hugsa um sjélfa sig meetti afgangi.
Ordatiltaekid ,ad klessa a vegg” kom
fram 1 ollum vidtélunum. Maedurnar
voru allar sammala um ad alagid veeri
vidvarandi. Paer upplifdu mikla preytu
og erfidleika sem gerdi ad verkum ad
baer hofdu ekki orku til ad sinna for-
eldrahlutverkinu eins og paer voru
vanar. Paer upplifdu ad paer gaetu ekki
gefid naegilega mikid af sjdlfum sér vid
umdénnun barnanna og pad olli pbeim
vanlidan. Nokkrar maedur nefndu ad
betta vidvarandi alag ylli pbvi ad paer
veeru vidkvaemari fyrir areiti og élagi
en adur. Polinmaedin vaeri minni og
ef hegdun eda umoénnun barnanna
var krefjandi reyndist pad maedrunum
erfitt. Ein lysti pvi svo:

Vid erum alveg bugud . . . pad
koma svona hljod, ekki dskur beint
en svona hljéd og vid finnum baedi
ad vid getum petta ekki. Audvitad
sinnum vid [barninu] og erum ekki
vond en vid finnum alveg ad petta
er miklu erfidara en petta var.

Maedurnar greindu fra pvi ad einkenni
breytu og orku- og dhugaleysis vaeru
sifellt ad koma fram en oftast lidu
bau hja pvi ekkert annad vaeri { bodi
en ad halda afram. Sumar maedranna
hofdu att langt timabil par sem ein-
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kenni kulnunar voru vidvarandi, adrar
uppliféu  tilfinninguna  misjafnlega
sterka frd einum tima til annars. beer
sidarnefndu attu erfitt med ad greina
hvad varnadi pvi ad tilfinningin veeri
vidvarandi{ langan tima, og voru { raun
hissa a pvi ad paer geetu oftast stadid
upp aftur pratt fyrir vanlidan. Maed-
urnar nefndu ad peer aettu ordid erfitt
med ad sinna baedi sinum verkefnum
og & sama tima ad annast fatlada/
langveika barnid. P& settu paer erfitt
med ad vidurkenna fyrir sjalfum sér og
6drum ad stadan veeri eins alvarleg og
hdn i rauninni veeri. Flestar maedurnar
hofdu upplifad pa tilfinningu ad eiga
erfitt med ad takast & vid nyjan dag.
Ad fara fram Ur riminu suma morgna
gat verid atak. Sumar hoéféu upplifad
pbad ad komast hreinlega ekki fram
Ur medan adrar purftu ad leggja sig a
daginn vegna orkuleysis. Verkefni sem
burfti ad sinna, baedi fyrir fatlada/lang-
veika barnid og énnur, voru yfirpyrm-
andi fyrir paer.

4. UMRADA

Nidurstddur pessarar eigindlegu rann-
soknar gefa til kynna ad foreldrar
fatladra/langveikra barna hér a landi
geti verid undir umtalsverdu alagi.
Foreldrum { pessum adstaedum bydst
margvislegur studningur sem vid-
meaelendum rannséknarinnar reyndist
gagnlegur, en akvednar hindranir
koma i veg fyrir ad hann nytist peim
naegilega vel. Par ma nefna ad opin-
berum studningi fylgja ymiss konar
umsoknir, foreldrar eru i peirri stodu
ad purfa ad sannfzera hid opinbera um
borf fyrir studning og alag getur fylgt
bvi ad halda utan um pann studning
og bjonustu sem barnid parf. Fram
kom ad allur studningur er mikilvaegur.
Rannséknin synir einnig ad opinber
studningur er dkvednum takmork-
unum hadur, eins og foreldragreidslur

vegna fjarveru fra vinnumarkadi og
studningur vid uménnun barnsins
med skammtimavistun og studnings-
fiolskyldu. bar sem einungis maedur
budu sig fram til patttoku i rannsokn-
inni takmarkast nidurstédur vid peirra
syn og upplifun.

Nidurstodur gefa til kynna ad veita
barf fotludum/langveikum bdrnum
umfangsmikla og flokna uménnun,
allt fra faedingu til ddnardags barns
eda foreldris. Alagspaettir tengdust
umdénnun barnsins, samraemingu vid
uménnun annarra barna i fjdlskyldunni
og pvi ad purfa ad sja um heimilid og
adrar skyldur. Alagid var langvinnt og
vidvarandi um Ofyrirsjdanlega fram-
tid. Pad for ad segja til sin tilfinninga-
lega med preytu, orkuleysi og erfidum
hugsunum um ad rada ekkivid hlutverk
sitt og geta ekki sinnt porfum barnsins
sins naegilega vel. Einnig kom fram ad
alagid hafdi ahrif & félagsleg tengsl
foreldra og takmarkadi frelsi peirra og
teekifeeri til ad sinna verkefnum utan
heimilis. Erlendar rannsdknir hafa
einnig synt fram & pad mikla dlag sem
fylgir umoénnun  fatladra/langveikra
barna (Albayrak ofl, 2019; Cantwell
ofl, 2014; Khanna ofl, 2015; Thwala
o.fl,, 2015). Studningsparfir pessa héps
eru pvi umtalsverdar og fjolbreyttar.
Opinber studningur sem fjolskyldur
fatladra/langveikra barna reida sig 4
er hugsadur fyrst og fremst fyrir bann
sem er fatladur/langveikur en po er
hluti af peim studningi jafnframt til
pbess fallinn ad veita fjolskyldunni allri
hvild eda svigrum til athafna an pess
ad vera bundin peim takmorkunum
sem fatlada/langveika
barnsins setur oumflyjanlega (Snee-
fridur Pdra Egilson og Sara Stefans-
dottir, 2014). bessi studningur reyndist
mjog mikilvaegur og veitti andrymi fra
alagi, en engu ad sidur kom fram ad
honum fylgdi gjarnan dlag pvi pad gat

umonnun

verid timafrekt ad saekja um studning
og sinna utanumhaldi. Petta er { sam-
reemi vid rannsdkn Déru S. Bjarnason
(2010) par sem fram kemur ad bo
studningur sé ordinn fjdlbreyttari en
adur er adgengi ad honum fléknara
og leita parf til nokkurra kerfa eftir
honum. [ pessari rannsékn kemur f ljés
ad foreldrar eru umonnunaradilar og
jafnframt umsjonaradilar med peirri
bjonustu sem barnid feer frad opinbera
kerfinu. bad hlutverk er ibyngjandi. A
heildina litid uppliféu patttakendur
uppbyggingu kerfisins flékna og ad
adgengi ad pjonustu og studningi vaeri
brotakennt. [ I6gum um sampaettingu
bjonustu i pagu farsaeldar barna (nr.
86/2021) er 16gd dhersla 4 einstaklings-
bundinn, sampaettan, samfelldan og
markvissan studning til ad tryggja far-
seld allra barna. SU hugmyndafrzedi
erlikleg til ad stydja pennan hép betur
og pvi verdur athyglisvert ad sja hvort
lagasetningin og innleiding hennar
eykur adgengi ad pjonustu, beaetir
sampaettingu & milli kerfa og skapar
samfellu i pjénustu til hins betra fyrir
baedi fotlud/langveik bérn og foreldra
beirra.

Pegar tekid er mid af kenningu Ros-
kam o.fl. (2018) um kulnun ma sja ad
patttakendur lysa einkennum sem
falla ad peirri kenningu. Paettir eins og
ad finnast paer ekki standa sig i hlut-
verkinu eda geta ekki sinnt pvi eins og
baer vilja eru par & medal. Afleidingar
kulnunar geta verid mjog alvarlegar
og pvi parf ad préa markviss og skil-
virk inngrip til forvarna (Lindstrém
ofl, 2010, 2011, Mikolajczak og Ros-
kam, 2018; Sorkkila og Aunola, 2020).
[ beim efnum kom fram i rannséknini
ad pvi fylgir dlag ad halda utan um pa
bjénustu sem barnid faer. Ahugavert
veeri bvi ad skoda eftir einhvern tima,
begar innleidingu laganna um sam-
baettingu pjénustu i pagu farsaeldar
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barna (nr. 86/2021) er lokid og reynsla
komin & pau, hvort og hvernig hlutir
innan kerfisins hafa tekid breytingum
gagnvart pessum hop.

Par sem einungis maedur géafu kost
a sér til patttoku gefur rannsdknin ekki
innsyn i kulnun medal fedra fatladra/
langveikra barna. [ pessari rannsékn
var ekki kannad hvort maedur frekar en
fedur upplifa kulnun, en pad er mikil-
vaegt rannsoknarefni i framtidinni.

Nidurstddur rannsdknarinnar syna
ad patttakendur telja ad bzeta megi
opinbera pjénustu til ad koma til mots
vid peer parfir sem fylgja umonnun
fatladra/langveikra barna peirra. Fram
kom ad skortur veeri & adgengi og
sampeaettingu pjonustu, baedi heil-
brigdispjonustu  og félagspjonustu.
patttakendur bentu @ ad fagadili pyrfti
ad koma fjolskyldunni til adstodar og
utanumhalds um mal hennar, til ad
leidbeina foreldrum afram, stydja for-
eldra og fylgja fjolskyldunni eftir i pvi
erfida verkefni sem takast pyrfti 8 vid.
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