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INNFLYTJENDAFJOLSKYLDUR MED FOTLUD
BORN: REYNSLA FORELDRA

Tilgangur rannsodknarinnar var ad kanna hvernig innflytjendafjélskyldur sem eiga
fotlud born takast 4 vid daglegt lif hér a landi, samskipti peirra vid naersamfélagid og
pjéonustukerfin sem aetlad er ad stydja fjolskyldur fatladra barna. Rannsdknarsnidid
var eigindlegt og byggdist a vidtolum vid foreldra og patttokuathugunum a heimil-
um peirra. Tolf innflytjendafjolskyldur toku patt i rannsékninni. baer hofdu dvalid &
islandi allt frd 18 manudum til 20 dra og attu samtals 16 fétlud born. Reynsla félksins
var margpaett og breytileg en stada margra fjolskyldna var erfid, paer stédu einar og
hofdu litid studningsnet. Pott samanburdurinn vid upprunalandid veeri hugsanlega
hagsteedur gat reynst erfitt ad takast 4 vid og sampaetta vidfangsefni daglegs lifs.
Ovissa i htisnaedismalum, atvinnumélum og fjarmalum métadi lif margra. Tungu-
malakunnatta, tryggur fjarhagur, 6ruggt husnaedi og videigandi studningur réd
mestu um pad hvernig fjélskyldunum farnadist i nyju landi. Mikilvaegt er ad huga
ad samskiptum og upplysingagjof i pjonustu vid innflytjendafjolskyldur med fotlud
born og hafa menningarhaefni ad leidarljosi.

Efnisord: innflytjendur, fjolskyldur, fotlud born, daglegt lif, pjonusta og studningur

INNGANGUR

A sidustu drum hefur innflytjendum fjolgad hratt hér & landi. Arid 1998 var pessi hépur
2% beirra sem busettir voru 4 islandi en { jantar 2018 voru 12,6% ibua skilgreindir inn-
flytjendur (Hagstofa islands, 2018). bessi stadreynd gefur tilefni til ad beina sjonum ad
lifi og adsteedum innflytjendafjélskyldna med fotlud born, hvernig peim farnast og hvada
sértaeku urlausnarefni paer eiga hugsanlega vid ad etja.

pétt toluvert sé vitad um lif og adstaedur fidlskyldna fatladra barna & islandi (Berg-
ljot Borg, 2018; Ddra S. Bjarnason, 2010; Jona G. Ingdlfsdottir, Snaefridur bora Egilson
og Rannveig Traustadottir, 2018; Snaefridur bdra Egilson, 2008; Snaefridur bdéra Egilson
og Sara Stefansdottir, 2014) er pekking a stodu innflytjendafjolskyldna med fotlud bérn
takmorkud. Erlendar rannsdknir benda til pess ad slikar fjolskyldur glimi vid fjolmorg ur-
lausnarefni umfram innfeeddar fjolskyldur. Oft hafa peer takmarkad félagslegt bakland
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og bua vid tungumalahindranir og vanpekkingu a pjonustukerfunum sem ztlad er ad
stydja peer. Einnig hefur verid bent a ad pessi somu pjonustukerfi hafi ekki naegilega inn-
syn i parfir innflytjendafjolskyldna og taki par af leidandi ekki mid af peim (Berg, 2012;
Kittelsaa, 2012; Lindsay, Tétrault, Desmaris, King og Piérart, 2014; McKay, 2019). Olik
menning, fjolskylduhefdir og reynsla af opinberri pjénustu geta jafnframt radid miklu um
pad hvernig innflytjendafjolskyldur upplifa adstaedur sinar og porf fyrir studning (Berg,
2015; Fellin, King, Esses, Lindsay og Klassen, 2013; Khanlou, Haque, Sheehan og Jones,
2015; Lindsay, King, Klassen, Esses og Stachel, 2012). Algengt er ad rannsdknir & pessu
svidi beinist fyrst og fremst ad samskiptum innflytjendafjolskyldna vid pjénustukerfin an
pess ad jafnframt sé rynt i félagslegar adsteedur peirra og daglegt lif (sja p6 Berg, 2012,
2015).

i ljdsi pess hve litid er vitad um daglegt lif og adsteedur innflytjendafjdlskyldna sem eiga
fotlud boérn og samskipti peirra vid islensk pjénustukerfi er leitad svara vid eftirfarandi
rannséknarspurningum: Hvernig takast innflytjendafjolskyldur med fétlud born a vid
daglegt lif hér a landi og hvernig er samskiptum fjolskyldnanna vid pjonustukerfin sem
>tlad er a0 stydja peer hattad?

FRADILEGUR BAKGRUNNUR 0G SJONARHORN

Bent hefur verid a ad litid sé fjallad um innflytjendafjolskyldur i rannséknum sem snua
ad fjlskyldum fatladra barna (Berg, 2015). A sama hatt er fétlun yfirleitt litt synileg i
rannséknum sem varda malefni innflytjenda. Adur en lengra er haldid er pvi rétt ad draga
fram til samanburdar pad helsta sem vitad er um lif og adstaedur innlendra fjolskyldna
sem eiga fotlud born.

Innlendar fjolskyldur og fotlud born

poétt fjolskyldur fatladra barna séu jafn misjafnar og paer eru margar er éhaett ad fullyrda
ad ymislegt getur greint peer fra 6drum fjolskyldum. Feeding og greining fatlads barns
getur haft i for med sér margs konar askoranir og folki gengid misvel ad fota sig i nyju
hlutverki. Jdkvaedni, samheldni, adlogunarhaefni, fjarhagslegt 6ryggi og tryggt félagslegt
bakland virdist studla ad pviad fjolskyldum fatladra barna farnist vel (Breitkreuz, Wunderli,
Savage, og McConnell, 2014; Déra S. Bjarnason, 2016; Tgssebro og Wendelborg, 2015).
Rannsoknir syna einnig ad samskipti fjdlskyldna fatladra barna vid félags-, heilbrigdis-
og menntakerfid eru oft krefjandi. Pad & medal annars vid um upphafsferlid pegar
foreldrar eru ad stiga fyrstu skrefin i nyju og framandi hlutverki. Jafnframt kemur fram
ad prautagangan getur endurtekid sig pegar farid er & milli pjénustukerfa sem hvert og
eitt lytur eigin 16gmalum. Almennt virdast foreldrar yngri barna anaegdari en peirra sem
eldri eru. betta tengist medal annars almennri dnaegju med leikskdlann, en aukinnar
gagnryni gaetir pegar bornin eldast og krofur breytast (Bergljét Borg, 2018; Jona G.
Ingolfsdottir o.fl., 2018; Snaefridur bdra Egilson og Sara Stefansdottir, 2014; Tgssebro
og Wendelborg, 2015). Samkvaemt islenskum og norskum rannsdknum ma greina
6anaegju foreldra fatladra barna med pjonustuna i nokkra paetti. Par ber helst ad telja ad
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adgengi ad upplysingum er oft dbodtavant og 6ljdést hvar dbyrgdin liggur. Foreldrum finnst
pjénustan idulega tilviljunarkennd og pad getur til deemis radid urslitum hvada fagfolk a i
hlut. Pad skiptir pvi miklu ad finna Urraedagott og sveigjanlegt folk sem er neemt a parfir
fjdlskyldunnar. Einnig virdist vera dkvedin tregda innan kerfisins og jafnframt tortryggni
gagnvart hugsanlegri ,,misnotkun” sem birtist i pvi hve oft parf ad endurnyja beidnir
og vottord og stadfesta stadreyndir og sjukdémsgreiningar (Snaefridur bdra Egilson og
Sara Stefansdottir, 2014; Tgssebro og Wendelborg, 2015). Loks er skortur & samhaefingu
pjénustu ofarlega 4 bladi i gagnryni foreldra fatladra barna sem kvarta yfir pvi ad fagfolk
og kerfi tali ekki saman. i auknum maeli er pvi bent & mikilvaegi pess ad eins konar lidsstjéri
(e. key worker) taki ad sér ad samstilla pjonustu og veita upplysingar og studning (Bergljot
Borg, 2018; Déra S. Bjarnason, 2010, 2016; Snaefridur béra Egilson, 2015).

i rannsékn Snaefridar béru Egilson og Soru Stefansdéttur (2014) kom fram ad patt-
taka foreldra i dkvordunum og jakveett viomot fagfolks i velferdarpjonustu hafdi sterkt
forspargildi um anaegju foreldra med pjonustuna. Umfangsmikil kanadisk rannsékn
McConnells og félaga og Breitkreuz og félaga (Breitkreuz o.fl., 2014; McConnell, Savage
og Breitkreuz, 2014) syndi ad fjolskyldur sem bjuggu vid godar félagslegar adstaedur —
fjarhagslegt 6ryggi, sveigjanleika i vinnu og hentug dagvistunarurraedi — hofdu yfirleitt
gdd tok 4 urlausnarefnum daglegs lifs, jafnvel pott alagid veeri mikid. Efnaminni fjol-
skyldur og fjolskyldur med veikt studningsnet attu i mun meiri erfidleikum. Athyglisvert
var ad adgengi ad fjolbreyttum og sveigjanlegum studningi hafdi meira ad segja um lidan
fidlskyldunnar en peettir i fari barnsins, svo sem tegund eda alvarleiki skerdingar. bessar
nidurstodur eru i takt vid norraenar rannsdknir sem endurspegla mikilvaegi fjolbreyttra og
videigandi Urraeda til ad stydja fjolskyldur fatladra barna, ekki sist peirra sem bua vid bag
kjor (Bergljot Borg, 2018; Déra S. Bjarnason, 2016).

Innflytjendafjolskyldur og fotlud born

i umraedu um innflytjendur er menningarmunur oft i brennidepli. Sjénum er pa beint
ad 6likum vidhorfum og venjum sem geta métad upplifun og talkun félks & reynslu sinni
og adsteedum og pad hvernig pad skilur adra. Hugmyndir um velszld, heilsu og fotlun
geta vissulega verid élikar milli menningarhdpa og rannséknir syna ad menningarmunur
getur skipt mali vardandi pad hvernig innflytjendafjolskyldur skilja og takast & vid
umhverfi sitt (t.d. Kim og Hwang, 2018; Kramer-Roy, 2012; Zechella og Raval, 2016). Berg
(2015) segir hins vegar tilhneigingu til ad ofmeta menningarmun til ad Utskyra pad ad
innflytjendafjolskyldur sem eiga fotlud born virdast oft eiga vid meiri og floknari vanda
ad etja eninnlendar. Menntunarstig, tungumalakunnatta, heilsufar, fjarhagur og husnzedi
hafi meira ad segja um pad hvernig félki farnast i nyju landi en menningarlegur munur.
i pvi sambandi er mikilvaegt ad hafa i huga ad innflytjendafjolskyldur eru ekki einsleitur
hépur, hvort sem litid er til menntunar, stéttar eda annarra patta.

i nyrri yfirlitsgrein McKay (2019) kemur fram ad fotlud born med innflytiendabakgrunn
maeta fjolmorgum dskorunum innan heilbrigdis-, félags- og menntakerfisins og eru sidur
likleg til ad hafa adgang ad naudsynlegri og heildstaedri pjonustu en innlend fotlud born.
betta tengist medal annars takmarkadri kunnattu foreldra peirra i tungumalinu sem
talad er i landinu og misbresti @ ad pjonustustofnanir taki mid af élikum tungumala- og
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menningarpérfum. Pjonustukerfin bjéda til deemis alls ekki alltaf upp & upplysingar um
borgaraleg réttindi eda pjonustu @ tungumali sem fjolskyldurnar skilja (Berg, 2012; Fellin
o.fl., 2013; Khanlou o.fl., 2015; Kittelsaa, 2012; Lindsay o.fl., 2012; Séderstréom, 2014). Ad
auki eru hin floknu kerfi sem zetlad er ad stydja bornin og fjolskyldur peirra mérgum mjog
framandi og pvi skortir innflytjendur idulega pekkingu a pvi hvada studningur stendur
peim til boda (McKay, 2019). Til ad fa tiltekna pjonustu parf oft ad fylla ut flékin plogg
sem ekki eru til & médurmadli innflytjenda. Takmorkud kunnatta i tungumali landsins og
takmarkad adgengi ad gddri tulkapjonustu (Acar og Blasco, 2018) kemur einkum i veg
fyrir ad foreldrar geti tjdd ahyggjur sinar eda spurt Ut i pa moguleika sem eru i bodi.
Jafnvel i steerri samfélégum eins og Noregi og Kanada virdist tulkapjéonusta misadgengileg
og misgdd (Berg, 2015; Lindsay o.fl., 2012).

Timi hefur einnig verid nefndur sem askorun enda tekur vinna med innflytjendafjol-
skyldum ad jafnadi lengri tima en med innfeeddum fjélskyldum, sér i lagi pegar studst er
vid tulkapjonustu. | stodludu vinnuumhverfi pjénustukerfanna virdist ekki alltaf vera gert
rad fyrir nsegum tima til tengslamyndunar eda til ad upplysa, Utskyra og fylgja malum
eftir (Khanlou o.fl., 2015; Lindsay o.fl., 2012). Rannsdknir syna jafnframt ad fagfélk telur
sig skorta pjalfun i menningarhafni (e. cultural competence) — p.e. pekkingu og naemi
4 mismunandi samskiptamata, forgangsrédun, dherslur og heimssyn — sem audveldad
geeti samskipti vid folk af élikum uppruna (Grandpierre o.fl., 2018). Loks getur saman-
burdur vid upprunalandid gert pad ad verkum ad innflytjendur virdist vera pakklatir fyrir
pjonustuna sem peir fa og telji pad dparft eda dvideigandi ad bidja um Snnur Urraedi,
jafnvel pott pjénustan henti hugsanlega hvorki peim né barninu naegilega vel (Kittelsaa,
2012; Lindsay o.fl., 2012). bannig geta menningarleg gildi fra upprunalandinu haft ahrif 4
upplifun af studningi i nyju landi.

Freodileg sjonarhorn

{ umraedu um nidurstédur leggjum vid Ut af nokkrum meginhugtokum Bourdieu (1986) og
tengslasjonarhornum & fétlun (Tgssebro, 2004). Félagsaudur (e. social capital) er mikilvaegt
hugtak i kenningum Bourdieu. Hann leggur par dherslu & ad folk hefur mismikinn adgang
ad félagslegum sambondum og tengslaneti sem pad getur nytt til ad styrkja stodu sina,
bar med talid fjarhagslega stodu (fjarhagsaud — e. economic capital). Olikur félagsaudur
folks endurspeglar misskiptinguna i samfélaginu og studlar jafnframt ad vidhaldi hennar
(Bourdieu og Wacquant, 1992; Gestur Gudmundsson, 2012). Félagsaudur er ad miklu leyti
tekinn i arf en pé getur folk byggt upp félagsaud med pvi ad skapa ny sambdnd og styrkja
tengsl vid mikilvaega adila 4@ akvednum vettvangi (e. field), svo sem i skéla, félagsstarfi eda
avinnustad. Hverjum vettvangi fylgja akvednar leikreglur og a pad einnig vid um pjonustu-
kerfi félags-, menntunar- og heilbrigdismala.

i umfjéllun sinni um veruhatt (e. habitus) syndi Bourdieu (1986) fram & ad tiltekin
vidhorf og gildi eru folki oft svo runnin i merg og bein ad pad gengur hreinlega ad peim
sem visum. Veruhattur tengist medal annars menningaraudi (e. cultural capital) og pvi
ad hafa pekkingu og faerni sem skiptir mali og er vidurkennd a tilteknum vettvangi, til
daemis menntun og tungumalakunnattu. Hvort tveggja tengist hugmyndum Bourdieu um
adgreiningu (e. distinction) og vidhald stéttamunar.
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pad getur reynst erfitt ad yfirfaera menningar- og félagsaud pegar flutt er 4 milli landa
pbar sem pekking og tengslanet sem skipta miklu i upprunalandi hafa oft takmarkad vaegi
& nyjum stad. [ auknum maeli er pé visad til pess styrks sem farendaaudur (e. migrant
capital) getur veitt innflytjiendum vid ad koma sér fyrir i nyju landi, til deemis fyrri reynsla
og studningur fra eettingjum, vinum og 6drum innflytjiendum (Erel, 2010; Ryan, Erel og
D’Angelo, 2015).

Samkvaemt tengslasjénarhornum a fétlun (Tgssebro, 2004) er litid svo 4 ad fotlun
verdi til { samspili einstaklings (med skerdingu) og umhverfis, fotlun er pvi afsteed og had
adsteedum hverju sinni. [ ljési pessa skilnings ma zetla ad almennt farnist fjclskyldum
fatladra barna sem bua vid gédar félagslegar adstaedur betur en peim sem bua vid kropp
kjor og takmarkadan studning — 6had skerdingu barnanna. Slikur tengslaskilningur kemur
medal annars fram i samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks (Stjérnarrad
islands, e.d.). [ formalsordum samningsins er pess getid ad ,fotludu folki og fjélskyldum
pess beri naudsynleg vernd og adstod til pess ad fjolskyldum verdi gert kleift ad leggja sitt
af moérkum til pess ad fatlad folk geti notid réttinda sinna til fulls og jafns vid adra“.

ADFERDIR OG FRAMKVAEMD

Rannsoéknin fér fram & arunum 2017-2019. Rannsdknarsnidid var eigindlegt (Hennink,
Hutter og Bailey, 2011) og byggdist & vidtolum vid foreldra og patttokuathugunum &
heimili fjolskyldunnar. Notad var markmidsurtak (e. purposeful sample) til ad fa foreldra
med fjolbreyttan bakgrunn hvad vardar upprunaland, einkenni og adstedur. Midad
var vid ad badir foreldrar veaeru af fyrstu kynsléd innflytjenda og veeru fra Sudur- eda
Austur-Evrépu eda af enn fjarlaegari sl6dum.

patttakendur

Tengilidir 4 vegum sveitarfélaga og pjonustustofnana afhentu veentanlegum patttakend-
um kynningarbréf og eydublad um upplyst sampykki auk pess sem peir kynntu peim
rannsoknina munnlega. Ef folk lysti ahuga a patttoku héfdu rannsakendur samband og
akvedinn var timi fyrir fyrsta vidtal.

Alls téku 12 fjolskyldur patt i rannsdkninni og héfdu paer dvalid hér a landi allt fra
18 manudum til 20 ara pegar fyrsta vidtal for fram, medaldvalartimi var 10,5 ar. Fjol-
skyldurnar attu samtals 16 fotlud bérn, par af voru 13 bérn feedd & islandi. Frekari
bakgrunnsupplysingar um fjélskyldurnar og bornin eru i toflu 1. Samkveemt upplysingum
fra foreldrum voru morg barnanna med fleiri en eina skerdingu eda sjukdém, flest voru
a einhverfurofi.
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Tafla 1. Bakgrunnsupplysingar um fjélskyldur og bérn
Upprunaland
Sudur- og Austur-Evrépa
Asia

Afrika

N N )

Mid-Amerika
Buseta
Hofudborgarsveaedid 10
Annad 2
Fjolskyldugerd
Einstaett foreldri 5
Foreldrar gift/i sambd 7
Aldur barns
1-54ra 7
6-13 ara 8
17 ara 1
Skerding barns*
Einhverfuréf
proskahémlun
Hreyfihdmlun
Hreyfiproskardskun
Blinda
Sjonskerding
Malhémlun

Flogaveiki

N S T S N = N I U

Athyglisbrestur og ofvirkni (ADHD)

*Samkvaemt lysingu foreldra. Flest bérnin voru med
fleiri en eina skerdingu eda sjukdom (flogaveiki).

Gagnaoflun og greining

Tekin voru eitt til tvo vidtol vid hverja fjolskyldu, 16 vid annad foreldri og prju par sem
badir foreldrar voru vidstaddir. Vidtolin toku 50—-70 minutur ad jafnadi og féru flest
fram a heimilum patttakenda en annars a skrifstofum rannsakenda, ad o6sk foreldra.
patttakendur voru spurdir um bakgrunn sinn, menntun, astaedur flutnings til islands og
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dvalar 4 landinu, um lifid hér a landi svo og samskipti vid pjonustukerfid. Vidtolin voru
i samraedustil en studst var vid vidtalsramma til ad fa sambezerilegar upplysingar. Einnig
var gerd patttokuathugun a heimilum sex fjolskyldna par sem fylgst var med samskiptum
foreldris og barns og adstaedur kannadar. Oskir foreldra rédu pvi & hvada tungumali
viotolin foru fram; tulkar toku patt i vidtolum med fjdrum fjolskyldum, vidtol vid fjorar
fjolskyldur féru fram & islensku og 4 ensku vid adrar fjérar.

Vidtolin voru hljodritud og afritud med leyfi patttakenda. Notur Ur vidtolum og patttoku-
athugunum voru pvi naest skradar og flokkadar ut frd einkennum i ATLAS.ti-forritinu
med NCT-likanid um greiningu eigindlegra gagna ad leidarljési (Friese, 2014; Seidel,
1998). Likanid gerir alla jafna rad fyrir itarlegri upphafskédun. Sidan er kédunum teflt
saman innbyrdis og pau loks sameinud i umfangsmeiri greinandi pemu.

Rannsakendurnir prir proudu upphaflega kédunarflokka i sameiningu med hlidsjon af
peim upplysingum sem sofnudust i sex fyrstu vidtolunum og i kjolfarid for frumkddun
fram samhlida gagnaoflun. | lok gagnaoflunar voru vidtél og patttokuathuganir marglesin
og pau kédud nanar og greind. Upphafleg kdd voru pa flokkud og sameinud i pemu sem
var teflt enn frekar saman innbyrdis i leit ad einkennum og mynstrum. Rannsakendur
reeddu jafnframt malin til ad prdéa sameiginlegan skilning og endanlega pemagreiningu.

Sioferdileg atridi og alitamal

Leitast var vid ad upplysa hugsanlega patttakendur um tilgang rannséknarinnar med pvi ad
hafa helstu upplysingar i adgengilegu formi. Utbuin voru kynningarbréf og eydublad fyrir
upplyst sampykki a islensku, ensku og pdlsku, auk pess sem tengilidir kynntu rannséknina
vel fyrir hugsanlegum patttakendum. Texti kynningarbréfs og eydublads fyrir upplyst
sampykki var hafdur fremur einfaldur par ed synt hefur verid fram a ad reynsluleysi af
patttoku i rannséknum, menningarmunur og tungumalahindranir geti haft ahrif 4 skilning
hugsanlegra patttakenda (Birman, 2005).

i viotolum og patttokuathugunum var hugad sérstaklega ad valdahlutféllum milli
rannsakenda og patttakenda, svo sem med pvi ad utskyra vel, gefa gédan tima og virda
oskir patttakenda um hvar vidtol faeru fram og hve itarlega tiltekin atridi vaeru reedd.
{ framsetningu og skrifum voru persénugreinanlegar upplysingar fijarleegdar, svo sem
med pvi ad nota gervinofn yfir folk og stadi, til ad fyrirbyggja ad haegt veeri ad rekja nidur-
stodur til dkvedinna einstaklinga. Tilvitnanir voru pyddar yfir @ islensku par sem vid atti og
I6gd ahersla & ad endurspegla ordfaeri og aherslur patttakenda. Vegna pess hve islenskt
ritmal er formfast og til ad dylja betur hver atti i hlut var framsetning texta adl6gud i stoku
tilvikum en pess b6 geett ad merking breyttist ekki. itarleg persénuleg fraségn var unnin {
samradi vid einn patttakanda.

Sétt var um leyfi visindanefndar a Heilbrigdisvisindasvidi sem taldi rannséknina ekki
leyfisskylda og i kjolfarid var fengin umsdgn visindasidanefndar Haskdla slands.

Styrkleikar rannséknarinnar tengjast itarlegum undirbudningi sem lyst er hér ad framan.
Rannsakendurnir prir eru reynslumiklir i eigindlegum rannséknum og hafa fjolbreytt
tengsl vid rannséknarsvidid. bvi tengjast hins vegar viss alitamal ad afla patttakenda i
eigindlega rannsdkn med adstod einstaklinga og stofnana sem veita peim pjénustu par
ed patttakendur kunna ad upplifa prysting og sampykkja ekki endilega patttoku af fusum
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og frjalsum vilja. Rannsakendur voru sér medvitadir um petta og brugdust vid & pann
hatt sem lyst er hér ad framan. bott 4formad vaeri ad hafa ad minnsta kosti tvo vidtol vid
hverja fjolskyldu gafu ekki allir kost @ framhaldsvidtali eda patttékuathugun pannig ad
upplysingar um patttakendur urdu misitarlegar. Madur voru i meirihluta og endurspegla
nidurstédur rannséknarinnar pvi fremur vidhorf madra en fedra.

NIDURSTODUR

Af peim tolf fjdlskyldum sem patt téku i rannsékninni héfdu niu komid hingad til lands
i leit ad atvinnu eda tilbreytingu, flestar med pad i huga ad dvelja hér timabundid. baer
ilengdust hins vegar eftir ad fatlada barnid (eda bornin) faeddist. prjar fjolskyldur komu
gagngert i leit ad betra lifi og pjonustu fyrir barn sitt. Meginastaedur pess ad fjolskyldurnar
voru hér enn pegar rannsoknin for fram voru ad sogn viomalenda fj6lbreyttari atvinnu-
og tekjuméguleikar a islandi en { upprunalandinu. Jafnframt taldi f6lk audveldara ad sam-
eina atvinnupatttoku og umoénnun fatlads barns hér. Med einni undantekningu ségdu vid-
maelendur einnig ad framtidarmaoguleikar barna peirra vaeru betri 4 islandi en i uppruna-
landinu. Reynsla folks var pé margpaett og breytileg eins og fram kemur hér a eftir.

Nidurstédukaflinn midast vid rannsdknarspurningarnar tvaer og fjallar annars vegar um
daglegt lif fjdlskyldnanna hér a landi og hins vegar um samskipti peirra vid pjonustukerfin.
Ad auki er dregin sérstaklega fram saga einnar fjolskyldu og atok hennar vid , kerfid“,

Lifio hér a landi

Samanburdur vid upprunalandid var aberandi pegar folk lysti lifi sinu og adstaeedum.
bessi samanburdur var oftast islandi i hag, medal annars ad lif einstaedra foreldra veeri
audveldara hér en i upprunalandinu. Lisa, einsteed modir fra Mid-Ameriku, hafdi komid
vel undir sig fétunum sidustu arin og sagdi:

Lifsgaedi hér, bt veist, pad eru miklu meiri gaedi. | [upprunalandi] er erfitt ad f4 vinnu og vinna
vid pad sem pu ert buin ad leera og pad sem pig langar ad gera. Pad er meira ad vinna til ad
lifa.

pétt vel gengi pegar vidtolin féru fram lystu margir timabilum par sem husnaedisvandi,
atvinnuleysi eda skortur & Urreedum hafdi motad lif peirra og adsteedur til hins verra.
Einnig matti oft litid Ut af bera par ed fjolskyldurnar voru hadar tilteknum einstakling-
um um studning. Sumum fannst tilveran fabreytt og tilgangssnaud og litu vart a sig sem
virka patttakendur i islensku samfélagi. i peirra hdpi var Olga fra Austur-Evrépu sem var
ekki satt vid lif sitt og adsteedur en sa enga utleid par sem einhverfur sonur peirra hjéna
barfnadist mikillar pjénustu sem ekki var i bodi i upprunalandinu. Olga sagdi: ,Eg er
med hjalp hérna og pad er mun 6ruggara [hér] en i [upprunalandinu], par er bara hérm-
ung! Eg myndi ekki f4 neina hjalp nema ef ég greiddi mikla peninga. bar parf ad borga
fyrir allt.” Fjolskyldurnar sem pannig var astatt um hofdu litid 4 milli handanna og tak-
markad studningsnet svo ad vinna og umonnun tok megnid af tima peirra. Jafnframt var
islenskukunnatta peirra minni en hinna sem voru sattari vid lif sitt og adstaedur.
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AD festa raetur i nyju landi

Margir vismaelendur lystu pvi ad hafa &tt i erfidleikum fyrstu arin & islandi. Peim hafdi
fundist umhverfid framandi, vedurfarid erfitt, myrkrid stundum prugandi og mannlifid
fabrotid. Anna fra Austur-Evrépu hafdi fylgt eiginmanni sinum hingad i atvinnuleit og var
ad eigin ségn mjog dsatt fyrstu arin:

£, mér fannst bara allt alltof litid og ... vegna pess ad ég bjo i stérri borg par sem bua kannski
ein milljdon manns ... pa fannst mér bara allt dmogulegt, bara litid og Iélegt ... Svo arid 2004,
pa fékk ég vinnu hja [nafn & yfirmanni] og par var bara yndislegt félk og gott ad vinna. bad var
breyting, svolitil. Svo komu bornin [artol] og nu er ég satt ... pegar ég er endalaust ad spa i
hvad klukkan er og hvad ég a litinn tima, pa er svo paegilegt ad pad tekur bara enga stund ad
fara Ut i bud og a leikskola og szekja ... Eg er vodalega gléd ad bua niina 4 islandi.

Pegar reett var vid Onnu kom fram ad han kunni vel ad meta margt af pvi sem henni
reyndist erfitt i fyrstu, svo sem smadina og einfaldleikann. Hun sa ekki fyrir sér ad flytjast
aftur til upprunalandsins. Fleiri toku i sama streng og ségdust einnig hafa att erfitt med
ad skilja islenskar hefdir og sidi. Med timanum hefdu pau hins vegar lzert ad meta kosti
og einkenni landsins.

Adspurdir hvad skipti mestu til ad skjdta rétum a islandi nefndu flestir vismaelendur
bad ad leera islensku. Jonu fra Sudur-Evrépu fannst Ut i hott ad bua i landi og ekki tala
tungumalid. Ef pu eetlar ad vera hér til frambldar ... pa aettir pu ad leera pad.” Hins vegar
hafdi han sjalf ekki sott islenskunamskeid, pad reyndist of dyrt og hdn atti ekki rétt a
nidurgreidslu kostnadar. Anna sagdi ad ollu skipti ad leera og tala islensku: ,,pad [tungu-
malid] er numer eitt, tvd og prju. Og ég held ad vegna pess ad vid erum frekar dugleg
med islenskuna, ad pa bara, einhvern veginn get ég ekki kvartad neitt.” Fjdlskyldurnar
tolf téludu pd misgdda islensku. Innan vid helmingur vidmaelenda taladi islensku daglega
en adrir voru varla eda ekki patttakendur i islensku malsamfélagi. Sumir sogdust hvorki
hafa haft tima né taekifeeri til ad leera tungumalid en adrir hofdu reynt en med mismiklum
arangri.

Félagslegt samneyti og fjolskyldutengsl
pétt margir viomaelendur lystu kunningjasamboéndum attu faestir peirra vini sem peir
umgengust reglulega. Sér i lagi virtust nain samskipti vid islendinga fatid. Jana sagdi:

Eg er heppin, ég 4 géda vinnufélaga og vid hofum pad gott saman, en ekkert félagslif. Eg held
ég fari ekki rangt ad, en ég sé pad pannig ad islendingar eru tillitssamir og peir eru kurteisir
og vingjarnlegir, en peir veita ekki adild. beir hafa tilhneigingu til ad ... OK, ég 4 vini mina fyrir
lifstid sidan i leikskdla.

Teepur helmingur vidmaelenda atti ndkomna ettingja hér 4 landi og i stoku tilvikum
hjalpudu peir til vid umonnun fatlada barnsins. Einnig var nokkud um ad ettingjar fra
upprunalandinu keemu til islands til ad létta timabundid undir med foreldrunum og
styrkja fjolskyldubondin. bad var pd ekki alltaf haegt, til deemis gatu Julia og Oscar fra
Austur-Evrépu ekki bodid systur Juliu ad dvelja hja sér i nokkrar vikur vegna skilyrda i
leigusamningi. | 6drum tilvikum voru samskipti vid fjolskyldu minni og ymsar astaedur
gefnar fyrir pvi, svo sem timaskortur, annir eda fjarlaegd @ milli stada.
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Einstaka fjolskyldur h6fdu myndad ndin tengsl vid starfsfolk, til deemis leikskdlakennara
eda dagmommur, sem veitti peim mikilvaegan studning i dagsins 6nn og var jafnvel lyst
sem godum kunningjum eda vinum. Lysingar félks baru hins vegar med sér ad oftar en
ekki fér pad mikill timi i vinnu, uménnun og daglegt amstur ad litill timi gafst til félagslegs
samneytis. A3 auki motadi skortur a8 tdmstundalrraadum og moguleikum til Utiveru lifid
og gerdi pad fabrotnara. Jana sagdi:

Ef satt skal segja pa er ekki mikid sem vid getum gert hér [i fritimanum] ... Heima er alltaf
haegt ad gera eitthvad med bornunum, haegt ad fara eitthvad, en ekki hér. bad er verulega
erfitt ad hafa ofan af fyrir henni.

Julia sagdi moguleikana einnig takmarkada og til deemis vaeri svo dyrt ad fara i Fjolskyldu-
og husdyragardinn ad idulega staedi Oscar fyrir utan @ medan han fylgdi deetrum peirra
um gardinn. bad veeri samt ,,ofbodslega erfitt“ vegna pess ad i raun pyrfti tvo til ad tryggja
oryggi telpnanna og hafa gaman af.

Kjor og afkoma

Flestir vidmaelendur sinntu laglaunastérfum og sogdu erfitt ad lata enda nd saman
pratt fyrir mikla vinnu og umdnnunarbatur. bétt bornin saektu skéla purfti annad
foreldrid hugsanlega ad vera til taks ef barnid veiktist eda til ad fylgja pvi i pjalfun, enda
engum 6drum til ad dreifa. Nokkrir vidmaelendur hofdu ordid ad skipta um vinnu eda
breyta vinnutima pegar barnid hof nam i grunnskola. Stoku foreldrar skiptu med sér
vinnutimanum, til deemis Oscar og Julia. Hin vann fra 6 til 14 a daginn en hann fra 16 til
24 og fyrir vikid hittust pau sjaldan. Olga sagdi ad pétt pau hjénin ynnu mjog mikid, pa
baeru pau litid ur bytum og hefdu litla sem enga moguleika 4 ad baeta stddu sina.

Adrir baru sig betur og aftur skipti samanburdurinn vid upprunalandid mestu. Maria fra
Sudaustur-Evropu sagdi til deemis ad pott pau foreldrarnir ynnu baedi laglaunastorf geetu
bau leyft sér ymislegt, eins og ad fara 8dru hvoru til Gtlanda med bérnin. { upprunalandinu
pyrfti ,,ad borga fyrir allt mogulegt” sem pau fengju fritt hér.

Ahyggjur af hau verdi og skorti 4 hisnaedi 4 almennum leigumarkadi métadi lif Olgu,
sem sda fram @ ad missa husnaedid fljétlega og var midur sin yfir stodu mala:

Eg er svo dhyggjufull, pad er ekki haegt ad finna neitt [hisnaedi] ... Og ef eitthvad er ekki mjog
dyrt pa eru svo margir sem svara ekki einu sinni pdstinum minum. [Baejarfélagid] hjalpar mér
ekki vegna pess ad peir segja ad launin min ... séu of ha til ad ég fai ad fara a bidlista fyrir
félagslega ibud. En malid er, ég get ekki fundid stad!

pad flaekti malin ad fjolskyldan vildi bda afram i sama baejarfélagi barnanna vegna. Fleiri
attu erfitt med ad samhaefa busetu og skoélamal. Jana og Amalia déttir hennar bjuggu i
gongufjarlaegd vid systur Jonu sem geetti Amaliu oft pegar Jana var i vinnunni. Vid upphaf
skélagongu fékk Amalia plass i einhverfudeild i austurbae Reykjavikur. pegar vidtalid for
fram voru maedgurnar ad missa husnadid en flutningur i austurborgina var uUtilokadur
vegna pess hve Jana var had systur sinni um hjalp. Hin sa enga gdéda kosti i stédunni og
sagdi: ,Pad er fjarhagslega erfitt ad bua einn i Reykjavik ... allt er a turistaverdi.”
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Eins og fram kemur i naesta kafla gat flutningur milli sveitarfélaga leitt til téluverdra
breytinga a pjonustu og pvi kom flutningur i ddyrara eda hentugra hidsnadi oft ekki til
mala vegna fjarlaegdar eda adgengis ad studningi eda pjénustu.

Samskipti vid pjonustustofnanir

Langflestir vidmeaelendur voru dnaegir med pjénustuna sem peim og barninu baudst
en lystu pvi jafnframt ad islenska pjonustuumhverfid hefdi verid peim mjog framandi i
upphafi. Folk hafdi ekki vitad hvar zetti ad leita eftir upplysingum, hvern aetti ad spyrja
eda um hvad. Jana var ein peirra sem fluttist til islands i leit ad betri pjénustu og framtid
fyrir barnid sitt. Pott Jana vaeri réggsom og vel menntud hafdi hun ad eigin ségn ,enga
hugmynd um hvernig ztti ad bera sig ad og ... pad tok naestum ar ad komast inn i
kerfid“. Viomaelendur baru pjonustuveitendum oftast géda ségu, pratt fyrir deemi um hid
gagnstaeda par sem lyst var erfidum samskiptum vid einstaklinga eda kerfi. Oftast tengdist
pad tungumalaerfidleikum eda timaskorti, p.e. ad félki fannst ad ekki veeri hlustad eda
gefinn naegur timi til Utskyringa eda umraedna.

Adgengi ad upplysingum

Pad hafdi oft tekid langan tima ad fa greinargddar upplysingar um skerdingu barnsins
og um pjoénustu og Urraedi sem fjolskyldan atti rétt 4 og gagnadist henni. Ad auki voru
upplysingar stundum misvisandi eda ekki naegilega skyrar. Jacob fra Austur-Evrépu sagoi:
,Upplysingarnar koma dr mismunandi attum og félki ber ekki alltaf saman.” Nelia, kona
hans, baetti vid:

Vid fengum i byrjun svo mikid af upplysingum fra salfreedingnum ... og svo Greiningarstodinni
og svo fra pessum félagsrddgjafa. Og allt 4 sama tima og petta voru bara nokkrir dagar. Ja, og
oll ordin voru a islensku, hvar sem pu forst.

Pad ad idulega voru upplysingar einungis faanlegar a islensku olli 66ryggi og vanlidan.
Vidmeelendur o6ttudust ad takmorkud kunnatta peirra i islensku leiddi til pess ad peir
faeru @ mis vid aridandi upplysingar. Jana sagdi: ,,pu getur ekki imyndad pér hvad ég hef
undirritad morg skjol a islensku an pess ad vita hvad i peim stendur.” Stoku foreldrar
notudu Google Translate & rafraen skjol til ad reyna ad atta sig 4@ hvad i peim st6d en pad
var sninara med texta 4 bladi. Jacob sagdi vidbrogd sin vid bréfum atid vera: ,Nei, ekki
aftur ... hver skrambinn!“

Skortur & frumkvaedi innan pjonustukerfisins var annad aberandi stef. bannig purfti
folk sjalft ad bidja um tiltekin Urraedi, sem gat reynst erfitt pegar valkostirnir voru ekki
ljosir. Magnus, einstaedur fadir fra Sudur-Evrépu, sagoi:

Manni er ekki sagt hvad er i bodi og svo fréttir madur hja vinum sinum ad pad sé haegt ad fa
eitthvad og pa parf ég ad fara og bidja um pad. bad er aldrei pannig ad pau [pjonustuadilar]
eigi frumkvaedid ad pvi ad segja manni hvada pjénusta er i bodi og hvad pad er sem madur
geeti purft 4 ad halda.
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pott skortur a upplysingum veeri einkum aberandi medal peirra fjolskyldna sem hofou buid
4 islandi um skamma hrid og t6ludu ekki islensku voru einnig deemi pess ad fjolskyldur
skorti upplysingar pott paer hefdu verid i nanum samskiptum vid pjonustukerfid um
arabil. Maria og Tomas hofdu nylega og fyrir tilviljun frétt af starfi foreldrafélags fatladra
barna. , bad parf alltaf ad spyrja, enginn segir,” sagdi Maria.

Koma a Greiningarstodina breytti oft miklu, par fengust greinargédar upplysingar um
skerdingu barnsins, réttindi og Urraedi. Pétt ymsum peetti bidin eftir greiningu long skyrd-
ust malin gjarnan og komust i betri farveg eftir komuna pangad. Olga lysti pvi pannig:
,Greiningarstodin er mjog géd. bau skipuleggja allt, pau tala ensku eda pu getur fengid
tulk.” Lisa tok i sama streng og sagdi: ,,Eg vissi ekkert af neinni pjonustu og svoleidis.
En pegar hann for i rannséknir @ Greiningarstod pa benti [nafn] félagsradgjafi mér a og
hjalpadi mér ad saeekja um umonnunarbaetur og svo studningsfjolskyldu lika.” Stéku adilar
voru pd ovissir um hlutverk stofnunarinnar og verklagid sem par var vidhaft, eins og Nelia
sem sagdi: ,Svo komu pau saman 6ll @ einum degi og vid vissum ekkert hver pau voru,
hvad pau gerdu og af hverju.”

Pjonusta leikskéla og skéla

Fjolskyldurnar voru naer undantekningarlaust anaegdar med leikskélann pott i einstaka
tilvikum hefdi tekid tima ad finna skéla sem baud upp @ naudsynlega pekkingu og
pjonustu, til deemis fyrir bérn a einhverfurdfi. Foreldrum fannst yfirleitt vel komid til mots
vid parfir barnanna i leikskdlanum, auk pess sem bornin voru dnzegd. Jakvaed vidhorf,
metnadur og sveigjanleiki var idulega nefndur i tengslum vid leikskélastarfid. Jana lysti pvi
pegar leikskoli Amaliu déttur hennar fér i vettvangsferd:

pad hefdi verid miklu audveldara fyrir starfsfolkid ad taka Amaliu ekki med. En pau soégdu:
,Vid tokum hana med, ekki hafa ahyggjur. betta verdur allt i lagi, vid verdum parna.” Og pa
faer madur fullvissu um ad pau eru ad gera sitt besta. Vegna pess ad madur hugsar: ,Amalia
er bara ein en hun er 4 vid fjora eda fimm!“ Svo dagurinn peirra yrdi audveldari ef han veeri
ekki tekin med.

Stundum komu pjalfarar inn i leikskdlann eda studningsadili fra leikskdlanum fylgdi
barninu i sjukrapjalfun, idjupjalfun eda talpjalfun. bessi tilhdgun féll vel ad daglegri rutinu
barnsins og audveldadi foreldrum ad sampaetta parfir pess og krofur vinnumarkadarins.

Reynsla foreldra af grunnskélanum var blendnari. Vidbrogdin tengdust baedi formi
og innihaldi skélastarfsins og endurspegludu jafnframt ahyggjur foreldra af framtidinni.
Auknar krofur i ndmi pyddu ad oft dré sundur med barni peirra og jafnéldrunum. Jafnvel
pott bodid veeri upp a sérkennslu og studning fannst folki ekki alltaf nég ad gert og dskadi
eftir meiri eda annars konar kennslu. Samanburdur vid skélakerfid i upprunalandinu
var sumum ofarlega i huga, sér i lagi skortur @ aga og heimanami i islenskum skélum.
Einnig geeti ondgur studningur vid islenskunam komid nidur @ namsframvindu og
framtidarmoguleikum barnanna. Maria og Tomas hofdu arangurslaust 6skad eftir meiri
adstod og toldu ad pad myndi muna um ,bara klukkutima, tvisvar eda prisvar i viku“ enda
2tladi fjolskyldan ad bua hér til frambudar.
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Starfstimi skola, umgjord skélastarfsins og skortur & sveigjanleika torveldadi foreldrum
grunnskolabarna ad sampaetta parfir barnsins og kréfur vinnumarkadarins, eins og fram
hefur komid.

Studningur i dagsins 6nn

Foreldrar kunnu yfirleitt vel ad meta pau fjolbreyttu studningsurraedi sem budust, svo
sem skammtimavistun, lidveislu og studningsfjdlskyldur. b6 voru visbendingar um porf
fyrir annars konar studning en pann sem i bodi var og itarlegri upplysingar um Urraedi
sem foreldrum fannst ,framandi“ (eins og skammtimavistun), pannig ad pau gaetu tekid
upplysta akvordun um hvort pau hentudu. Studningurinn var stundum meiri i ordi en 4
bordi, til deemis gat verid erfitt ad finna gdéda studningsfjolskyldu. Lisa sagdi: ,Eg var med
studningsfjolskyldu en pau fluttu til [nafn stadar] i september i fyrra ... Eg er ad leita en
bad er bara ekkert folk til.” Studningur var hadur busetu og sem fyrr segir gat flutningur
milli sveitarfélaga leitt til toluverdra breytinga. Foreldrar téku dégjarnan dhaettu i peim
efnum, sér i lagi ef malin voru i godum farvegi.

Einungis prjar fjolskyldur ségdust hafa formlegan lidsstjora sem héldi utan um
malefni barns og fjolskyldu, leitadist vid ad sampaetta pjéonustu og kalladi reglulega til
upplysinga- og samradsfunda. Hins vegar voru fjélmorg daemi um akvedna lykiladila sem
veittu fjélskyldunum mikilvaegar upplysingar og studning an pess pé ad gegna formlegu
hlutverki lidsstjéra. Albert og Alexandra, hjén fra Austur-Evropu, ségdust til deemis
geta spurt leikskdlakennara barnsins um allt mogulegt, allt fra daglegu lifi & islandi til
lagalegra réttinda peirra sem innflytjenda. Slikur studningur var peim og 66rum hreint
6metanlegur. Pad var hins vegar ekki a visan ad rda i peim efnum enda tilviljun had hvada
fagfolk tengdist barni og fjélskyldu & hverjum tima.

Tveir voru kostirnir, hvorugur géour

Sem fyrr segir var reynsla fjolskyldnanna margpeett og stundum féru éskir og parfir for-
eldra annars vegar og upplifun peirra af porfum fatlada barnsins hins vegar ekki fyllilega
saman. [ mérgum tilvikum breytti faeding eda greining barnsins (barnanna) afstédu félks
til lifsins hér & landi @ pann veg ad pad frestadi heimfor eda afréd ad dvelja hér til fram-
budar. bannig var pad med Onnu sem var mjoég anaegd pegar vidtdlin féru fram, fann sig
vel i baejarfélaginu par sem hun bjé og lysti fullri trd a pjéonustukerfinu hér 4 landi. Reynsla
Agnesar var 4 annan veg og varpar ljosi @ pa fléknu og erfidu stodu sem upp getur komid
i kjolfar afalls og vegna dliks gildismats og vidhorfa einstaklinga og pjonustukerfa. Saga
hennar er rakin hér i samradi vid hana sjalfa:

Agnes hafdi dvalid & islandi um arabil pegar Andri sonur hennar faeddist. Vegna mistaka vard
Andri fyrir miklum surefnisskorti i faedingu og er sidan verulega fatladur, hefur litla sem enga
stjorn & hreyfingum likamans og talar ekki. Agnes for sidar i mal vid Landspitalann og voru
peim madginum deemdar baetur. Huin sétti malid med adstod |6gfreedinga og ad hennar sogn
stéd han alein i malaferlunum og fékk hvorki upplysingar né studning fra pjonustukerfinu
um hvernig hun atti ad bera sig ad. Pegar Agnes leit yfir farinn veg var hin mjog satt vid
margt sem vidvék pjonustu vid drenginn. Umdnnunarbaetur végu upp @ mati vinnutapi en
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eftir ad Andri faeddist gat hun einungis unnid Uti adra hverja helgi. Agnes var sérlega dnaegd
med leikskélann og grunnskélann og med pjalfunina sem Andri fékk i gegnum drin. Hun
kunni einnig ad meta fjolbreytta studningspjonustu sem henni og drengnum stéd til boda.
Hins vegar sagdi hin sleemt ad geta ekki valid laekni eda spitala par ed island vaeri svo litid.
Agnes greindi fra pvi ad Andri hefdi naerst illa fyrstu arin og pegar hann var fjogurra ara hefdi
meltingarlaeknir 4kvedid ad hann fengi sondu og haetti ad borda. i reglulegum ferdum Agnesar
og drengsins til upprunalandsins hittu pau hins vegar parlenda leekna sem toldu sjalfsagt
og mikilveegt ad drengurinn bordadi, pad myndi auka lifsgaedi hans og moguleika a pvi ad
mynda hljéd og na hugsanlega ad tala i framtidinni. Agnes tregdadist pvi vid og hélt afram
ad gefa Andra svolitid ad borda medfram sondunni. Tvivegis var hun kaerd til barnaverndar
vegna pessa. Malid var loks Iatid nidur falla pegar hun framvisadi yfirlysingu fra laekni sem
hafdi fylgst med drengnum i upprunalandinu. Agnes sneri aftur til upprunalandsins sumarid
2018 eftir 20 ara dvdl & [slandi. Hun sagdi: ,bad er betra ad vinna & islandi [en] ég vil ad Andri
bordi og hann ma ekki borda hérna 4 islandi.”

begar greinin var ritud hofédu maedginin dvalid rumt halft ar i upprunalandinu. Ad ségn
Agnesar hofdu kennarar Andra fengid pjalfun i ad gefa honum ad borda pannig ad hann
notadi ekki sondu i skélanum. Hann fér manadarlega til laeknis sem fylgdist vel med
honum og hlustadi 4 pad sem Agnes hafdi ad segja. Hun baetti vid:

En ég segi ekki ad [upprunalandid] sé betra en island. Andri fér mun oftar i sjikra- og
idjupjalfun & islandi. Mér finnst islenskir leikskdlar og grunnskélar skemmtilegri og pad var
rosalega géd reynsla fyrir Andra ad fara i skéla & islandi. En pad er hraedilegt ad hugsa til pess
ad hann hefdi fengid sondumat alla aevi ef hann hefdi buid 4 islandi.

Agnes hafdi komid vel undir sig fétunum adur en Andri faeddist og aformadi ad bua a
islandi til frambuadar. Hun skipti hins vegar um skodun eftir atdkin vid kerfid og bad
misrétti og pa valdnidslu sem hun taldi sig og son sinn hafa verid beitt. betta var erfid
akvordun en henni fannst ad hun atti ekkert val.

UMRADA

Ymislegu i nidurstédum svipar til pess sem lyst hefur verid i rannséknum med islenskum
fjolskyldum fatladra barna hvad vardar margpeett Urlausnarefni i daglegu lifi og glimuna
vid pjonustukerfin. Einnig er pekkt ad foreldrar verda oft gagnrynni pegar bornin vaxa
ur grasi (Doéra S. Bjarnason, 2010; Snaefridur bdéra Egilson, 2015; Snaefridur bdéra Egilson
og Sara Stefansdéttir, 2014). Hins vegar voru adstaedur og urlausnarefni innflytjendafjol-
skyldnanna i pessari rannsokn yfirleitt mun fléknari en fram hefur komid i rannséknum
med islenskum fjolskyldum, baedi hvad vardar daglegt lif og samskiptin vid pjonustu-
kerfin. Hér a eftir verdur lagt Ut af nidurst6dum, medal annars i ljosi nokkurra hugtaka
Bourdieus (1986) og norraena tengslasjonarhornsins (Tg@ssebro, 2004).
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Reynsla og adstxedur innflytjendafjolskyldna

pott adstaedur innflytjendafjolskyldnanna sem téku patt i rannsdkninni vaeru breytilegar
var aberandi hversu erfid félagsleg stada margra var. Idulega einkenndi langur vinnutimi,
erfid fjarhagsleg stada og litill timi og teekifeeri til félagslegs samneytis daglega lifid. Vid
pad baettist oft dvissa 4 leigumarkadi og takmarkadur studningur i nanasta umhverfi. baer
fiolskyldur sem pannig var astatt um hofdu yfirleitt ekki dvalid lengi & islandi og t5ludu
takmarkada islensku. Feestar hofdu tengslanet sem kenna ma vid farendaaud (Erel, 2010;
Ryan o.fl., 2015) sem haegt vaeri ad nyta til ad baeta stéduna 4 vinnumarkadi, i husnaedis-
malum eda gagnvart pjonustukerfinu. bPa tengdust pessar fjolskyldur sjaldnast félags-
legu neti storfjolskyldu, vina eda annarra foreldra fatladra barna sem hefdi hugsanlega
getad nyst til ad byggja upp félagsaud (Bourdieu, 1986). bott ymsir tilgreindu mikilvaeg
tengsl vid starfsfolk voru tengslin sjaldnast pad sterk ad fjolskyldurnar byggju ad peim
sem hluta af félagslegu studningsneti. Annmarkar a pvi ad byggja upp félagsaud i nyju
landi endurspegludust pvi i takmorkudu félagslegu baklandi, veikri st6du a vinnumarkadi
og hisnaedisooryggi (Bourdieu, 1986).

Stoku fjolskyldum farnadist betur og paer bjuggu vid atvinnudryggi, nokkud géd fjarrad
og husnadisadstaedur. bessar fjolskyldur h6fdu dvalid hér um langa hrid og voru bunar
ad koma vel undir sig fétunum og mynda géd tengsl pegar fatlada barnid/bornin faeddist.
baer attu pvi studning visan, ymist persdnulegan eda innan pjonustukerfanna. Ad auki
bjuggu peer yfir mikilveegum menningaraudi sem folst i godri islenskukunnattu sem paer
gdatu nytt i daglegum samskiptum i naersamfélaginu og vid pjénustukerfin. bPessar fjolskyld-
ur pekktu ad mestu leikreglurnar (Bourdieu, 1986) sem einkenndu pjénustuvettvanginn,
treystu peim sem par unnu og sau Otviraeda kosti vid pad ad bua hér midad vid pad sem
baudst i upprunalandinu. Oft matti hins vegar litid Ut af bera, eins og fram hefur komid.

Vitad er ad studningur i naeerumhverfinu getur skipt skdpum fyrir foreldra fatladra
barna. | kanadiskri rannsékn Breitkreuz og félaga (2014) og McConnell og félaga (2014)
lystu fjolskyldur sem tdldu sig hafa adgang ad studningi meiri velsald og minni streitu
en adrar. Félagslegur studningur og traust fj6lskyldubénd skiptu par mestu, svo og
fjarhagslegt 6ryggi. betta rimar vel vid nidurstédur pessarar rannséknar og jafnframt vid
tengslasjonarhorn a fotlun (Tgssebro, 2004), p.e. ad ytri adstaedur virtust rdda meiru um
lidan og velszld fjdlskyldnanna en skerding barns peirra.

Saga Agnesar hér ad framan lysir umkomuleysinu og togstreitunni sem hun upplifdi
gagnvart valdbeitingu ,kerfisins”. Jafnframt endurspeglar hin paer erfidu akvardanir
sem hun, einstaed maodir, stéd frammi fyrir vardandi framtid sina og barnsins. bad er
athyglisvert hve kerfid brast harkalega vid pegar hun, i samradi vid erlenda sérfreedinga,
gerdi pad sem hun taldi réttast og mikilvaegast fyrir son sinn. Forgangsrédun hennar var
litils metin, sem og sérfraedipekkingin fra upprunalandi hennar. Veruhattur Agnesar og sa
menningaraudur sem hun kom med til landsins og tokst ad dvaxta allt par til sonur hennar
faeddist kom ad litlu gagni @ nyjum vettvangi par sem hun hafdi takmarkadan adgang og
engin vold. Afallid vard enn meira vegna pess ad adur hafdi hin notid sin vel i islensku
samfélagi og haft mikla tru a pvi.

Hugtdk Bourdieus varpa pannig ljési @ tengslin milli stodu fjélskyldnanna og pess
félagslega og menningarlega auds sem paer bjuggu yfir (Bourdieu, 1986; Erel, 2010).
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Jafnframt syna pau hve margt i adstaeedum peirra fjélskyldna sem stédu hollum faeti ytti
undir adgreiningu peirra i islensku samfélagi (Bourdieu og Wacquant, 1992). bétt félki
bydust vissulega fleiri atvinnutaekifaeri og betri pjénusta hér en i upprunalandinu upplifdu
sumir sig i eins konar valpréong eda ongstraeti og sau faa gdda kosti i stodunni.

Tungumal og samskipti

Eitt meginstefid i nidurstodum okkar tengdist mikilvaegi tungumals og samskipta og er
samhljéda nidurstédum rannsékna sem hafa itrekad synt ad anaegja foreldra fatladra
barna med pjénustu er sterklega tengd samskiptum, upplysingagjof og freedslu (t.d.
Snaefridur bora Egilson og Sara Stefansdéttir, 2014; Tessebro og Wendelborg, 2015). bott
vissulega hafi margt verid vel gert ad mati foreldranna i rannsékninni vekur pad athygli
hve islensk pjonustukerfi virtust koma illa til méts vid tungumalaparfir félks. Pad bendir
til takmakadrar menningarhafni innan pessara sému kerfa (Grandpierre, o.fl., 2018). Slikt
felur i sér mismunun sem gengur pvert a pa mannréttindasyn (Mannréttindaskrifstofa
islands, e.d.) og mannréttindasattmala sem island er adili ad, par sem mikilvaegi pess ad
geeta jafnraedis i pjonustu og koma i veg fyrir mismunun a forsendum menningaruppruna,
fotlunar, stéttar og annarra patta er aréttad (Stjérnarrad islands, e.d.). Mikilvaegt er ad
gefa gddan tima, hlusta a ahyggjuefni foreldra og utskyra valkosti a greinargédan hatt.
Jafnframt parf ad tryggja ad tulkapjonusta sé fyrir hendi par sem porf krefur og huga vel ad
undirbuningi, tengslum og samskiptum til ad tryggja geedi peirra upplysinga sem fara a milli
adila (Acar og Blasco, 2018). | 6llu ferlinu parf ad hafa i huga ad innflytjendafjolskyldur eru
engan veginn einsleitur hépur hvad vardar félagslega stodu, menntun, tungumalafaerni
eda adra peetti.

Nokkrir foreldrar eldri barnanna téldu ad skortur @ aga og heimanami torveldadi
nam og draegi Ur framtidarmoguleikum barnanna i islensku samfélagi. Pad rimar vid
nidurstodur Herminu Gunnpdrsdoéttur, Stephanie Barillé og Markusar Meckl (2017)
sem syndi misbrest & markvissu samradi og samtali milli heimilis og skéla um markmid
nemenda af erlendum uppruna i nami og vidhorf foreldra peirra til ndms og kennslu.
Jafnframt var athyglisvert hve takmorkud islenskukennsla virtist vera i bodi fyrir bornin
og fjolskyldur peirra. Vidmaelendur okkar toldu nzer allir ad géd islenskukunnatta vaeri
lykill ad pvi ad folk naedi ad festa reetur og verda virkir patttakendur i islensku samfélagi.
Rannsdknir syna mikinn dhuga medal innflytjenda a ad lzera islensku og ad audvelda purfi
folki adgengi ad malsamfélaginu med pvi ad skapa taekifzeri til samskipta og patttoku
(Unnur Dis Skaptadéttir og Innes 2017; Vala Jonsdottir, Kristin Erla Hardardéttir og Ragna
Benedikta Gardarsdottir, 2009).

Porf fyrir sampaettingu

i umraedum um adlégun félks ad nyju samfélagi er 16g8 dhersla & ad ekki sé ndég ad folk
samlagist heldur sé adlogun gagnkvaeemt ferli og byggist 4 sampaettingu par sem komid
er til méts vid parfir dlikra hdpa (Mannréttindaskrifstofa islands, e.d.). | anda slikrar
sampaettingar er mikilvaegt ad taka mid af stédu dlikra fjdlskyldna i stad pess ad veenta
pess einhlida ad paer lagi sig ad hérlendum adstaedum og pjonustukerfum. Sampaetting
getur leitt til aukins sveigjanleika og hugsanlega til fleiri og fjolbreyttari Urraeda sem gaetu
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gagnast 6llum fjolskyldum med f6tlud born. Nidurstodurnar benda jafnframt otvireett til
mikilvaegis lidsstjora til ad halda utan um mal innflytjendafjolskyldna, vera malsvari peirra
(Bergljot Borg, 2018; Hillis, Brenner, Larkin, Cawley og Connolly, 2016) og leida peer i
gegnum kerfin.

Ljost er ad islensk pjonustukerfi purfa i auknum meeli ad taka mid af fjolbreyttum
porfum fjolskyldna og laga sig ad peim med menningarhaefni ad leidarljési. Skilningur a
Olikri menningarlegri og félagslegri stodu fjolskyldna, virding, samskipti og sveigjanleiki i
bjonustu eru lykilatridi i pvi sambandi (Grandpierre o.fl., 2018).

NIDURLAG

Nidurstoédur rannséknarinnar syna erfida stodu flestra peirra innflytjendafjélskyldna sem
patt téku i rannsékninni og varpa jafnframt ljési 8 margpaett og flékin tengsl umhverfis
og adstaedna i lifi peirra (Tgssebro, 2004). Fjdlskyldunum farnadist yfirleitt mun betur ef
paer toludu islensku, bjuggu vid gédan félagslegan studning, trygga afkomu og attu kost
4 Oruggri busetu. Traust félks @ pjonustukerfunum skipti miklu fyrir lidan pess, svo og
tilfinningin fyrir pvi ad @ pad veeri hlustad og brugdist vid ahyggjum pess.

Brynt er ad préa menningarhafni og sampaettingu innan islenskra pjonustustofnana.
Veigamikill pattur i pvi er skilningur pjonustustofnana og starfsfdlks a adstaedum innflytj-
endafjolskyldna og virding fyrir fjélbreyttum bakgrunni peirra og heimssyn. Mikilvaegt er
ad huga ad stefnu og verklagi um pad hvernig studningur er veittur svo ad pjénusta og
Urraedi nytist innflytjendafjolskyldum sem best. Hafa parf hugfast ad hver fjolskylda er
einstok og pvi parf ad snida pjonustuna ad pérfum hverrar og einnar og hafa gildi hennar
ad leidarljosi.

ATHUGASEMD

Vid pokkum fjolskyldunum sem tdku patt i rannsdkninni keerlega fyrir ad deila reynslu
sinni med okkur. Ritrynum poékkum vid vandadan yfirlestur og gédar abendingar. Rann-
soknin var styrkt af MARK og bréunarsjodi innflytjenda.
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Migrant families with disabled children:
Parent perspectives

ABSTRACT

This qualitative study focused on the daily lives, reflections and experiences of migrant
families (first generation) who had disabled children. Twelve families who had altogether
16 disabled children participated in the study. The children were of age 2—17, seven were
in preschool, eight in elementary or middle school and one in secondary school. Most of
the children had autism spectrum disorder, often combined with intellectual impairment
or other health-related conditions. Five families were single-parent and seven two-
parent families of diverse countries of origin in Southern and Eastern Europe, Central
America and Asia, with families from Eastern Europe in majority. Data were gathered
through semi-structured interviews and participant observations. The interviews were
conducted in Icelandic, English or with the help of a professional interpreter, in line with
the wishes of parents.

The families in this study were not a homogeneous group with respect to language abil-
ities and other characteristics. Some had lived in Iceland for a long time and had formed
social networks either within their ethnic community or within the larger, Icelandic
society. Other families did not have these networks. Comparison with the opportuni-
ties available in their country of origin was essential when people described their lives.
Although parents talked about strenuous days, hard work and the struggle of combining
roles in employment with care of their children, most of them nevertheless appreciated
living in Iceland, compared with what the situation would be in their country of origin.

Parents received various types of social, educational and health services for their
children. In general, they were pleased with the services provided, particularly those
received during the preschool years. In contrast, the transition to elementary school was
often demanding and, overall, parents of children of elementary and middle school age
held more mixed views about their experiences of services. A range of barriers related
to accessing information about their entitlement to support and services was described.
Typically parents had not known where to look for information, whom to ask or what
to ask about. Intensifying the challenges were problems connected to language and
communication which influenced parent’s ability to receive and understand information
about their child’s impairment and about the welfare system. Much of the information
was only available in Icelandic.

Overall, the migrant parents faced many of the same challenges described among
Icelandic families of disabled children. Nevertheless, these families typically reported a
greater extent of challenges in juggling and balancing work and family care than seen
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among families of Icelandic origin. There were, however, notable exceptions as a few
families were overall content with their living situation and economically well off. Typical-
ly, these families had stayed in Iceland for a long time, had formed supportive networks,
spoke Icelandic relatively well, knew the system and strongly appreciated what they could
get here in comparison with their country of origin. Drawing upon their cultural capital,
these families had managed to build social and economic capital, using citizenship and
knowledge gained from having stayed in Iceland for a long time.

It is important that the service system accommodate the diverse needs of migrant
families with disabled children, by showing more flexibility and providing better channels
to facilitate communication.

Keywords: migrant families, disabled children, daily life, services and supports
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