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Ágrip

Megintilgangur þessa verkefnis er að draga fram lykilþætti í þjónustu við fötluð börn

og fjölskyldur þeirra á Vestfjörðum. Skoðaðar eru skilgreiningar á hlutverkum þeirra 

sem veita þjónustu í ljósi gildandi laga og þeirra hugmyndafræðilegu gilda sem þau 

grundvallast á. Sérstök áhersla var lögð á að skoða þjónustuna út frá almennum 

mannréttindum og þróun velferðakerfisins. Fjallað er um sögulega þróun í málefnum 

fatlaðra á Vestfjörðum í tengslum við þróun hugmyndafræðinnar og breytingar á 

lögum um málefni fatlaðra. Skoðuð er framtíðarstefna stjórnvalda varðandi 

málaflokkinn og þjónustu sveitarfélaganna á svæðinu. 

Í verkefninu er gerð könnun á viðhorfum foreldra fatlaðra barna til þeirrar þjónustu 

sem í boði er. Tilgangurinn var að fá þeirra sýn á félagslega þjónustu við fötluð börn 

til þess að niðurstöður mætti nýta til þess að styðja við umbætur. Var megindleg 

aðferðarfræði notuð við úrvinnslu á gögnum. Niðurstöður könnunarinnar sýndu fram á 

að foreldrar eru almennt ánægðir með þá þjónustu sem er í boði á svæðinu. Aftur á 

móti fannst mörgum þeirra upplýsingar um réttindi og þjónustuúrræði ekki 

aðgengilegar. 

Verkefninu fylgir upplýsingarit sem ætlað er að vera leiðarljós foreldra barna sem

grunur leikur á að séu með þroskafrávik. Ritinu er ætlað að verða þeim til aukinna 

þæginda og veita upplýsingar um þá þjónustu sem í boði er á Vestfjörðum og á 

landsvísu. 
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Formáli

Leiðbeinandi okkar í þessu lokaverkefni til B.A. -prófs var Gerður A. Árnadóttir 

læknir og formaður Landssamtakanna Þroskahjálpar. Við vildum þakka henni kærlega 

fyrir góða leiðsögn og stuðning við vinnslu ritgerðar, könnunar og upplýsingaritsins. 

Þá viljum við þakka þeim foreldrum sem tóku þátt í könnuninni. Einnig viljum við 

þakka Ólínu Þorvarðardóttur fyrir yfirlestur á ritgerðinni og Bryndísi Friðgeirsdóttur 

fyrir yfirlestur á upplýsingaritinu. Að lokum viljum við þakka fjölskyldum okkar fyrir 

ómælda þolinmæði, stuðning og hvatningu í þessi fjögur ár sem við höfum stundað 

fjarnám frá Kennaraháskóla Íslands.
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Inngangur

Kveikjan að þessu lokaverkefni voru ummæli foreldra fatlaðra barna. Þess efnis að 

þörf væri á aukinni kynningu á þjónustu við fötluð börn og foreldra þeirra á 

Vestfjörðum. Þar sem þau tíunduðu það hversu óaðgengilegar upplýsingar um 

þjónustuúrræði væru. Þegar grunur vaknaði hjá foreldrum um að eitthvað væri að í 

þroskaferli barnsins fannst þeim erfitt að finna hvert ætti að snúa sér í leit sinni að 

þjónustu. 

Verkefni þetta er í þremur hlutum og er fyrsti hluti heimildarritgerð sem fjallar um 

þann grunn sem þjónusta við fatlaða byggir á. Þá horfum sérstaklega til þeirra 

þjónustu sem veitt er fötluðum á Vestfjörðum, þar sem hröð þróun í málefnum 

fatlaðra til aukinnar þátttöku og jafnréttis hefur orðið. Mikil áhersla er lögð á að 

fatlaðir njóti sín á eigin forsendum og njóti sömu lífsgæða og aðrir. Uppbygging 

þjónustunnar við fatlaða byggist á mannréttindasáttmálum ásamt íslenskum lögum og 

reglugerðum. Í ritgerðinni er fjallað um barnið, fjölskylduna, þjónustu ríkis og 

sveitarfélaga.

Í öðrum hluta verkefnisins var ákveðið að kanna hvaða þjónustu foreldrar fatlaðra 

barna á Vestfjörðum eru að fá og hvaða þjónustu þeim fyndist vanta. Við vildum fá 

fram hvernig foreldrum fannst þeir upplifa það að barnið þeirra væri með 

þroskafrávik, hvernig þeir væru undirbúnir undir greiningarferlið og hversu 

meðvitaðir þeir væru um réttindi barnsins til þjónustu og stuðnings og hvaðan þær 

upplýsingar kæmu. 

Þriðji hluti verkefnsins er upplýsingarit þar sem fram koma skilgreiningar á hugtakinu 

fötlun. Í ritinu er kynning á helstu stofnunum sem sjá um greiningar og því ferli sem 

tekur við þegar grunur um þroskafrávik vaknar. Einnig eru upplýsingar um þau 

réttindi sem barnið hefur til þjónustu og stuðnings samkvæmt lögum og reglugerðum, 

ásamt kynningu á þeim stofnunum sem veita fötluðum þjónustu. Við fjöllum um 

þjónustu sveitarfélaganna á Vestfjörðum og kynnum hagsmunasamtök fatlaðra.



7

1. Hluti: Þjónustan við fötluð börn fyrr og nú 

Þessi hluti fjallar um sögulega þróun í málefnum fatlaðra, hugmyndafræði og viðhorf 

á Vestfjörðum. Fjallað er um aðstæður fólks með fötlun á Vestfjörðum og þær 

skoðaðar í tengslum við þau hugmyndafræðilegu viðmið sem tíðkuðust á árunum 

1950 til 1980 eða á tímum stofnanavæðingar. Stofnun Styrktarfélags fatlaðra á 

Vestfjörðum hafði mikil áhrif á líf fjölda fatlaðra og var til mikilla framfara fyrir 

fjórðunginn. Sagt er frá þeirri þróun sem orðið hefur í málaflokknum með tilkomu

svæðisráðs og Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Vestfjörðum. Einnig fjallað um 

Bræðratungu og þá framþróun sem orðið hefur í búsetumálum fatlaðra á Vestfjörðum.

Því miður er ekki til mikið af rituðum heimildum um uppbyggingu þjónustunnar. 

Byggjum við því mikið af okkar þekkingu á greinum úr blöðum þar sem birst hafa 

viðtölum við samtímafólk sem stóð í eldlínunni á áttunda áratugnum og kom að 

þróuninni í þessum málum.

Í þessum hluta er einnig fjallað um barnið og fjölskylduna. Hverjar eru væntingar 

foreldra á meðgöngu til barnsins? Hvaða áhrif getur það haft á þá ef barnið reynist 

fatlað? Hvaða viðbragða má vænta hjá foreldrum og hvaða stuðningur hentar þeim 

best? Skoðaðar eru skilgreiningar á hugtakinu fötlun með því að vitna í fræðilegar 

heimildir bæði innlendar og erlendar. Skoðað er hvaða ferli tekur við þegar að grunur 

leikur á um þroskafrávik hjá barni. Fjallað um greininguna sjálfa og helstu 

viðurkenndu greiningaraðilana. 

Þegar grunur um frávik vaknar ber fagfólki og foreldrum að hlutast til um málið. 

Snemmtæk íhlutun er mikilvæg börnum og getur haft afgerandi áhrif á þroska þeirra 

síðar á lífsleiðinni. Fjölskyldan er barninu afar mikilvæg og þess ber að gæta að 

foreldrar eða forsjáraðilar barns séu ávallt með í öllum ráðum varðandi barnið. Horfa 

þarf á fjölskylduna sem eina heild og styðja þétt við bakið á henni til þess að hún sé 

betur í stakk búin að takast á við fötlun barnsins. Þess vegna er mikilvægt að markviss 

teymisvinna sé til staðar þar sem allir þeir sem koma að umönnun barnsins vinni að 

sama markmiðinu en það er að efla færni þess. 

Menntun er okkur öllum mikilvæg, við erum að læra allt lífið. En hver er réttur barna 

til menntunar og á hverju er hann byggður? Leikskólinn er fyrsta skólastig barnsins þó 
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að hann sé ekki skyldunám þá fara flest börn í leikskóla. Hann er góður undirbúningur 

undir frekara nám og eflir félagsfærni barns. Þess vegna er það mikilvægt að fötluð 

börn fái að njóta samvista við önnur börn og þroskast með þeim í leik og starfi. 

Foreldrar fatlaðra barna kvíða því oft þegar barnið þeirra er að klára leikskóla og byrja 

í grunnskóla. Góður undirbúningur er barninu og þeim mikilvægur og dregur úr kvíða 

þeirra. 

Hvaða þjónustu eru sveitarfélögin á Vestfjörðum að veita? Sveitarfélögin eru að veita 

margskonar þjónustu og má þar nefna almenna félagsþjónustu, liðveislu og 

ferðaþjónustu. En hlutverk félagsþjónustunnar er að veita íbúum sínum aðstoð, hún 

sinnir barnavernd og á að tryggja fötluðum sambærileg lífskjör á við aðra íbúa.
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1. Kafli: Söguleg þróun í málefnum fatlaðra á Vestfjörðum

Hér verður fjallað um sögulega þróun í málefnum fatlaðra á Vestfjörðum,

hugmyndafræði og þróun þjónustunnar. Fatlaðir hafa ávallt verið til þó að lítið sé 

fjallað um þá í fornbókmenntum eða sögulegum heimildum. Líf og lífsviðurværi 

fatlaðra var undir góðmennsku annarra komið hér áður fyrr. Aðstoð við fatlaða 

byggðist fyrst og fremst á ölmusu og oft voru þeir settir niður á bæi sem 

hreppsómagar. Aðbúnaður var misjafn og lítið er vitað um hvernig líf þeirra var á fyrr 

á öldum.

Samfélag okkar í dag byggir á öflugu velferðarkerfi og kveða stjórnarskrá Íslands og 

gildandi lög á um réttindi fatlaðra til þjónustu. Skoðuð er þróun hugmyndafræðilegra 

viðmiða sem leggja grunn að félagslegri þjónustu. Einnig fjöllum við um

uppbygginguna sem átt hefur sér stað í málefnum fatlaðra á Vestfjörðum síðastliðin 

þrjátíu ár. Því miður er ekki til mikið af rituðum fræðilegum heimildum og byggjum 

við þennan hluta ritgerðarinnar mikið á blaðagreinum þar sem viðtöl voru tekin við 

samtímafólk sem stóð í eldlínunni og kom að þróun í málaflokknum.

1.1. Viðhorf til fatlaðra fyrr á öldum á Vestfjörðum

Í bókmenntum fyrri alda þar sem fatlaða ber á góma má greina viðhorf fólks til 

fatlaðra að einhverju leyti (Margrét Margeirsdóttir, 2001:100). Í Gísla sögu Súrssonar 

er þekkt frásögn af Ingjaldsfíflinu. Talið er að sagan hafi verið skráð á seinni hluta 13. 

aldar en sagan sjálf hafi gerst á árunum 940 til 980. Meginsögusvið Gísla sögu gerist á 

Vestfjörðum og þá aðallega í Haukadal í Dýrafirði, Arnarfirði og Breiðafirði. Í 24. og 

25. kafla segir:

Nú gengur Gísli í Hergilsey til húss. Þar býr sá maður er Ingjaldur hét [...] Helgi hét 
sonur Ingjalds og var afglapi sem mestur mátti vera og fífl; Honum var sú umbúð veitt,
að raufarsteinn var bundinn við hálsinn og beit hann gras úti sem fénaður og er kallaður 
Ingjaldsfífl; hann var mikill vexti, nær sem tröll (Jóhanna Sveinsdóttir, 1985:97-102).

Sennilegast er þetta eitt af frægustu dæmum sem hægt er að finna í fornbókmenntum 

um meðferð á fötluðum. Farið var með Helga eða Ingjaldsfíflið eins og hann kallaðist 

eins og skepnu, hann var bundinn við stein og látinn bíta gras. 
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1.2. Stofnanavæðingin og áhrif hennar á Vestfirði

Það sem markaði þjónustuna við fatlaða á Vestfjörðum á árunum 1952 til 1976 var 

stofnanavæðingin. Hugtakið altæk stofnun (total institution) á við um þær stofnanir 

þar sem einstaklingur er vistaður til langtíma. Líf einstaklingsins miðast þá að öllu 

leyti við það sem gerist innan stofnunarinnar. Kópavogshæli var dæmi um altæka 

stofnun og hóf það starfsemi sína árið 1952. Það var eitt af fyrstu ríkisreknu 

stofnununum fyrir ,,fávita” eins og fólk með þroskahömlun var nefnt á þeim tíma. 

Samkvæmt lögum um fávitahæli nr. 18/1936 átti ríkið að reka eitt aðalhæli fyrir fávita 

og þjónaði Kópavogshæli því hlutverki til 1. janúar 1980. Samkvæmt 1. gr. laga um 

fávitastofnanir nr. 53/1967 segir: „Hæli þetta skal vera í senn hjúkrunarhæli, uppeldis-

og kennsluhæli og vinnuhæli. Því skal skipt í hæfilega margar deildir og skulu 

vistmenn valdir þannig í deildir að sem samstæðastir hópar verði í hverri deild“.

Íslendingar byrjuðu frekar seint á stofnanavæðingunni miðað við aðra þjóðir en þegar 

hún hófst hér á landi þá gekk hún hratt yfir (Margrét Margeirsdóttir, 2001:119).

Vestfirðingar fengu að kynnast stofnanavæðingunni eins og aðrir landsmenn. 

Foreldrar fatlaðra barna voru oft og tíðum beittir þrýstingi til þess að senda börnin sín 

frá sér á Kópavogshæli. Áður fyrr voru mál fatlaðra og aðstandenda þeirra nær 

eingöngu á verksviði presta, lækna, sýslumanna og hinna ,,miskunnsömu samverja” 

hverdagslífsins (Dóra S. Bjarnason, 1985). Oft voru það þessir áhrifamenn í 

þjóðfélaginu sem mættu inn á heimilin og bentu foreldrum á þennan kost. Á 

heimaslóðum okkar vitum við um bræður sem sendir voru á barnsaldri að heiman og 

vistaðir á Kópavogshælinu. Samkvæmt foreldrum á Vestfjörðum sem neyddust til 

þess að senda börnin sín í burtu á þessum árum þá segjast þeir aldrei hafa jafnað sig á 

því. Þeir eru enn að tala um það að fyrsta árið eftir að börnin voru send suður hefðu 

þau ekki getað heimsótt þau.

Það hefur verið erfitt fyrir foreldranna að sjá á eftir þeim svo langt í burtu líka vegna 

þess að samgöngur voru ekki eins góðar á þessum árum og þær eru í dag. Algengt var 

að börnin sem ekki voru send í burtu fengju ekki menntun eða þjálfun við hæfi og 

foreldrar urðu oft félagslega einangraðir. Í Lífssögu Ragnheiðar Guðmundsdóttur 

kemur fram þetta viðhorf í samfélaginu en henni segist svo frá: 
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Ég fæddist í litlu þorpi út á landi árið 1950. […] Ég fór í barnaskólann í þorpinu þegar 
ég var sjö ára. Ég var þar í tvö ár. Ég man lítið eftir skólanum en skólastjórinn sagði 
mömmu minni að til væri stofnun fyrir sunnan og ég ætti að fara þangað. Þegar ég var 
lítil stúlka var aldrei talað um að ég væri þroskaheft. Þá var ég bara með snúna fætur. 
En á stofnuninni voru allir þroskaheftir og ég líka. Það fannst mér skrýtið (Guðrún V. 
Stefánsdóttir, 2003:179-180).

Á þessum árum var læknisfræðilega sjónarhornið alls ráðandi og fötlun álitin ,,galli” 

eða ,,afbrigðileiki”. Litið var á fötlun sem andstæðu þess sem er heilbrigt og eðlilegt 

og grundvallaðist sá skilningur á læknisfræði. Það lagði áherslu á að greina líkamleg 

eða andleg afbrigði eða skerðingu og veita ráðgjöf um meðhöndlun, meðferð, 

endurhæfingu eða umönnun. Læknisfræðilega sjónarhornið leit á fötlun sem 

persónulegan harmleik einstaklingsins og er ekkert eða lítið tillit var tekið til áhrifa 

umhverfis eða aðstæðna hans (Rannveig Traustadóttir, 2003:24-25).

1.3. Ágrip af sögu Styrktarfélags fatlaðra á Vestfjörðum

Styrktarfélag vangefinna á Vestfjörðum var stofnað árið 1976 og má segja að með 

stofnun þess hafi merk tímamót orðið í málefnum fatlaðra á Vestfjörðum. Þegar 

félagið var stofnað voru aðstæður fatlaðra á Vestfjörðum mjög bágbornar. Álitið var 

að u.þ.b. sjötíu Vestfirðingar væru þroskahamlaðir og af þeim byggju um það bil 

fjörtíu í heimahúsum en þrjátíu einstaklingar voru vistaðir utan Vestfjarða. Þá eru 

ótaldir aðrir fatlaðir einstaklingar í fjórðungnum. Fötluðum var lítið sem ekkert sinnt 

og enga þjónustu var að hafa. Stuðningur ríkis og sveitarfélaga við fatlaða og 

fjölskyldur þeirra var lítill sem enginn. Það hafi í för með sér að margir flúðu 

aðstöðuleysið og fluttu þangað sem þjónustu var að fá, oftast varð höfuðborgarsvæðið 

fyrir valinu (Styrktarfélag fatlaðra á Vestfjörðum, 1996).

Styrktarfélag vangefinna á Vestfjörðum var stofnað að undirlagi systurfélags þess í 

Reykjavík og varð fyrsta hagsmunafélag fatlaðra á Vestfjörðum. Í byrjun var 

aðaláhersla félagsins að kanna ástand í málefnum fatlaðra á Vestfjörðum. Árið 1977 

ákvað félagið að ráðast í byggingu heimilis fyrir fatlaða. Félaginu bárust margar 

höfðingjalegar gjafir á þessum árum meðal annars jörðin Tunga í Skutulsfirði sem 

gefin var af bræðrunum Bjarna og Sigurjóni Halldórssonum (Styrktarfélag fatlaðra á 

Vestfjörðum, 1996).
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Fyrstu skrefin voru tekin á Vestfjörðum þegar hin nýja bygging fyrir fatlaða reis. Hún

hlaut nafnið Bræðratunga og tók til starfa árið 1984. Þrotlaus barátta Styrktarfélagsins 

fyrir húsnæðinu tók átta ár. Styrktarfélagið hafði áður en heimilið opnaði afhent ríkinu 

húseignina þar sem ljóst var að það hefði ekki bolmagn til að standa að rekstri þess. 

Einbeitti félagið sér þess í stað að því að styðja fjárhagslega við bakið á starfseminni 

og auðvelda íbúunum lífið ásamt því að sjá um hagsmunagæslu fyrir þroskahamlaða 

Vestfirðinga. Markmið félagsins var að þeir gætu búið í heimahögum í nálægð við 

ættingja sína og vini og var Bræðratunga hugsuð sem aðstaða fyrir fólk með 

þroskahömlun í langtíma- eða skammtímavistun (Styrktarfélag fatlaðra á 

Vestfjörðum, 1996).

Þegar ný lög um málefni fatlaðra voru samþykkt árið 1992 var ákveðið að breyta 

nafni Styrktarfélags vangefinna í Styrktarfélag fatlaðra á Vestfjörðum (Styrktarfélag

fatlaðra á Vestfjörðum, 1996). Með tilkomu og vinnu félagsins var hægt að hægja á 

flótta fólks suður með fötluð börn sín (Hildigunnur Lóa Högnadóttir, 1996). Í dag er 

starfsemi félagsins helst í formi styrkja t.d. styrkja fötluð börn og fullorðna til 

sumardvalar og sjóður til styrktar fötluðu fólki sem er að byrja búa. Félagið á einnig 

íbúð í Reykjavík sem er ætluð foreldrum fatlaðra barna eða fólki sem vegna fötlunar 

þarf að dvelja langdvölum í Reykjavík vegna læknismeðferðar (Guðrún Jónsdóttir, 

2006). 

1.4. Svæðisskrifstofa og svæðisráð á Vestfjörðum

Árið 1979 voru samþykkt ný lög sem voru byggð á hugmyndafræði um jafnrétti og 

eðlilegt líf. Þessi nýju lög um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979 mörkuðu nýja og 

breytta stefnu. Samkvæmt 1. grein laganna var markmiðið að tryggja þroskaheftum 

jafnrétti á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til að lifa sem eðlilegustu 

lífi í samfélaginu. 

Félagsmálaráðuneytið hafði ábyrgð og yfirumsjón með málaflokki fatlaðra samkvæmt 

lögunum. Í lögunum kom fram ákvæði um að skipta landinu í átta starfssvæði eftir 

kjördæmum, með fimm manna svæðisstjórn á hverju svæði. Svæðisstjórnum var ætlað 

það hlutverk að gera áætlanir um þjónustuþörf og tillögur að uppbyggingu 
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þjónustunnar. Á flestum svæðunum varð uppbygging að hefjast frá grunni (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001:188). 

Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra á Vestfjörðum var stofnsett árið 1981 með tilkomu 

laganna frá 1979, en þá hét hún Svæðisstjórn. Með tilkomu nýrra laga um málefni 

fatlaðra nr. 59/1992 var nafninu breytt. Hlutverk Svæðisskrifstofu hefur frá upphafi 

verið að annast alla þjónustu við fatlaða á vegum ríkisins; safna upplýsingum um 

þjónustuþörfina á svæðinu; gera áætlanir um uppbyggingu; leggja mat á þörf fatlaðra 

fyrir stoðþjónustu og fleira (Laufey Jónsdóttir, 1996). 

Árið 1991 var ráðinn framkvæmdarstjóri Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á 

Vestfjörðum ásamt fleiru sérmenntuðu fólki, t.d. þroskaþjálfa, sálfræðingi og 

sjúkraþjálfara. Þjónustusvæði skrifstofunnar var skipt í þrjú þjónustusvæði en þau 

voru Ísafjarðarsýslurnar og kaupstaðirnir, Barðastrandarsýslur og Strandasýslu. 

Ástæðan var einna helst mjög erfiðar samgöngur eða mikill skortur á samgöngum 

sérstaklega yfir vetramánuðina (Aldís Rögnvaldsdóttir, 1993).

Á árunum 1992–1994 jókst þjónustan mjög hratt á Vestfjörðum. Breyting varð á 

þjónustusvæðunum og var þeim skipt úr í þrem í fjögur svæði og opnað útibú á

Hólmavík sem hafði yfirumsjón með Strandasýslu. Árið 1993 voru opnuð útibú á 

Patreksfirði og Reykhólum. Markmið skrifstofunnar hefur ávallt verið að veita 

einstaklingsmiðaða þjónustu. Með þessari uppbyggingu var verið að byggja upp 

samfellda þjónustu fyrir fatlaða á Vestfjörðum í nánu samstarfi við sveitarfélögin og 

félagsþjónustu þeirra (Aldís Rögnvaldsdóttir, 1993). Á þessum árum voru opnaðar 

skammtímavistanir á Hólmavík og Patreksfirði. Skammtímavistunin í Bolungarvík 

starfaði frá 1994 (Laufey Jónsdóttir, 1996). Hún var síðan lögð niður í september 

1997 þar sem þjónustuþörfin hafði minnkað. Vorið 2001 var á ný þörf fyrir 

skammtímavistun á Ísafirði. Í dag er rekin skammtímavistun í miðbæ Ísafjarðar þar 

sem að jafnaði eru fjögur börn í reglulegri viðveru (Laufey Jónsdóttir 2006).

1.5. Ágrip af sögu Bræðratungu

Frá opnun Bræðratungu var hlutverk hennar skilgreint sem þjálfunar- og 

þjónustumiðstöð. Árið 1984 þegar Bræðratunga var opnuð var hún afhent 
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Svæðisstjórn um málefni fatlaðra á Vestfjörðum. Sú hugmyndafræði sem lá að baki 

var uppbygging úrræða sem víðast hvar á landinu (Halldóra Sigurgeirsdóttir, 1986).

Hildigunnur Lóa Högnadóttir segir m.a: ,,Bræðratunga breytti því að við gátum tekið 

fólk heim sem var á stórum stofnunum fyrir sunnan, fólk sem foreldrarnir höfðu 

neyðst til að senda frá sér með þeirri sorg sem því fylgdi” (Styrktarfélag fatlaðra á 

Vestfjörðum, 1996:24-25).

Bræðratunga stóð í Tungudal rétt innan við kaupstaðinn Ísafjörð. Töluverð umræða 

skapaðist þar sem fólki fannst húsnæðið standa afskekkt og í töluverði fjarlægð frá 

bænum. Sigurjón Hilaríusson var fyrsti forstöðumaður Bræðratungu og strax í upphafi 

var þjónustan fjölþætt. Á árunum 1984-85 var gerð tilraun þar með skóla fyrir fötluð 

börn. Þar var einnig sambýli, dagdvöl, skammtímadvöl og þjálfun, einnig var 

starfsemin hugsuð þannig að foreldrar og fatlaðir gætu leitað í þjónustumiðstöðina

eftir fyrirgreiðslu (Halldóra Sigurgeirsdóttir, 1986). Árið 1995 var Bræðratungu breytt 

í sambýli og hæfingarstöð, var það gert í samræmi við lög um málefni fatlaðra frá 

1992 (Laufey Jónsdóttir, 1996). 

1.6. Frá Bræðratungu í sjálfstæða búsetu

Félagslega sjónarhornið á fötlun er í mótsögn við læknisfræðilega sjónarhornið. Það 

felur í sér andhóf gegn ráðandi læknisfræðilegum sjónarhornum. Rætur þess má rekja 

til andhófs og baráttu fatlaðs fólks eftir 1970 og uppreisn gegn innilokun á stofnunum, 

kúgun o.fl. Félagslega sjónarhornið byggir á kenningum um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku (blöndun). Það felur í sér kröfu um jafnan rétt og aðgang að 

samfélaginu, menntun, fjölskyldulífi, heimili og fleiru (Rannveig Traustadóttir, 

2003:29-33).

Samkvæmt félagslega líkaninu er fötlun félagsleg hugsmíði. Það vísar til þess að fólk 

sem er skert andlega eða líkamlega, er fatlað af samfélagi sem er skipulagt án tillits til 

þarfa þess og þeim ýtt út á jaðar samfélagsins. Fötlun vegur í því misþungt eftir 

aðstæðum og í hvers konar samhengi viðkomandi einstaklingur er. Það hvernig menn 

eru merktir fatlaðir tengist þar af leiðandi því hvernig stuðningsnets þeir eigi tilkall til, 

almennum félagslegum gildum, viðhorfum sem kveðið er á um í lögum og 
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reglugerðum, framlögum til velferðarmála og öðrum gæðum (Dóra S. Bjarnason, 

2003).

Í lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 eru fötluðum tryggð ákveðin réttindi en þar 

segir í 1. grein: ,,Markmið þessara laga er að tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg 

lífskjör við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi“

Síðan segir í 8. grein laganna: ,,Veita skal fötluðum þjónustu sem miðar að því að 

gera þeim kleift að lifa og starfa í eðlilegu samfélagi við aðra. Stoðþjónustu skal veita 

á hverju svæði með þeim hætti sem best hentar hverjum stað“. 

Lögunum er ætlað að tryggja fötluðum þjónustu umfram þann rétt sem þeir eiga 

samkvæmt almennum lögum. Markmiðið er að mæta þörfum hvers og eins og skapa 

þeim raunhæfa möguleika til þess að lifa velsæmandi lífi (Vilborg Jóhannsdóttir, 

2001). 

Hugmyndafræðin um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku ásamt markmiðum laganna 

varð til þess að Svæðisskrifstofan á Vestfjörðum gerði stefnubreytingu á þjónustu 

sinni og ákvað að færa fólk úr sambýlinu í eigin íbúðir. Skrifstofan studdist við 10. 

grein í lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 en þar segir: ,,Fatlaðir skulu eiga kost á 

búsetu í samræmi við þarfir þeirra og óskir eftir því sem kostur er”. Lögin segja 

ennfremur að búseta fatlaðra skuli vera í íbúðarbyggð. Það var árið 1996 að 

Svæðisskrifstofan hóf þessa stefnubreytingu og var íbúum Bræðratungu boðið upp á 

þann möguleika að flytja í íbúðir í fjölbýlishúsum. Þessi ákvörðun var tekin á þeim 

grundvelli að slíkt búsetuform hentaði vel á Vestfjörðum vegna smæðar samfélagsins. 

(Anna G. Edwardsdóttir og Anna S. Jörundsdóttir, 2003; Laufey Jónsdóttir, 2006)

Árið 1996 var fyrst einni konu boðið að flytja í leiguíbúð í fjölbýlishúsi. Starfsmenn 

sem áður höfðu starfað í Bræðratungu fluttu sinn vinnustað inn á hennar heimili. 

Tveimur árum síðar var tveimur í viðbót boðið að flytja og bjuggu þær saman í 

þriggja herbergja íbúð. Þær þurfa allar sólarhringsþjónustu og fá sömu þjónustu og 

þær fengu meðan þær bjuggu í Bræðratungu. Þessar konur eiga í dag sjálfar sínar 

íbúðir (Anna G. Edwardsdóttir og Anna S. Jörundsdóttir, 2003; Laufey Jónsdóttir, 

2006).
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Árið 2004 var síðan tekin stór ákvörðun varðandi búsetumál fatlaðra á Vestfjörðum. 

Bræðratunga var seld og fluttu íbúar hennar í nýtt húsnæði í miðbæ Ísafjarðar. Það eru 

fjórar íbúðir í raðhúsi. Í tveimur býr fólk með sólarhringsþjónustu en í hinum tveimur

er skammtímavistun fyrir börn. Jafnframt flutti hæfingarstöðin Hvesta í miðbæinn og 

er hún alveg aðskilin búsetu þjónustuþeganna (Laufey Jónsdóttir, 2006). 

1.7. Umræða

Þegar horft er til baka á sögulega þróun í málefnum fatlaðra á Vestfjörðum er ótrúlegt 

hve margt hefur gerst á stuttum tíma. Þetta er rúmlega þrjátíu ára þróun en hröð þróun. 

Margir álitu að þegar Bræðratunga var byggð þá væri hún það þjónustuúrræði sem 

koma skyldi. Þegar kom að því að flytja fólk í sjálfstæða búsetu vakti það hörð 

viðbrögð, því margir höfðu lagt sitt á vogarskálinu til þess að hún yrði að veruleika. 

Margir höfðu unnið þrotlaust starf við uppbygginguna og að búa Bræðratungu 

húsgögnum og heimilistækjum til að gera húsið að notalegu heimili. Þetta fólk átti

þaðan góðar minningar. Þess vegna varð lokun heimilisins tilfinningalega erfið fyrir 

þá sem komu að málum. 

Það er okkar álit að lífsgæði þeirra sem áður bjuggu í Bræðratungu en búa nú í 

sjálfstæðri búsetu hafi batnað. Í fyrsta lagi búa allir í miðbæ Ísafjarðar en ekki afsíðis

eða úti í sveit. Í öðru lagi þá eru heimili þeirra og vinnustaður ekki í sama húsnæði, 

heldur mæta fatlaðir eins og aðrir til vinnu á morgnana og fara heim að loknum 

vinnudegi. 

Í könnun sem gerð var á Vestfjörðum árið 2004 og nefnist ,,Frá sambýli í íbúð“ er 

gerð úttekt á kostum og göllum þess að búa í íbúð með sólarhringsþjónustu. Í 

könnuninni var sérstaklega horft til eins einstaklings sem átti mikla samskipta 

örðugleika við sambýlinga og starfsmenn á Bræðratungu, m.a. réðist hann oft á 

starfsfólk og íbúa sambýlisins og skaðaði sjálfan sig mjög. Eftir flutning í sjálfstæða 

búsetu frá árinu 1997 til ársins 1999 hættu sjálfskaðar alveg og árásum á starfsmenn 

fækkaði um 99 % prósent. Könnunin leiddi í ljós að ávinningur af því að búa eigin 

íbúð væri margfaldur. Það kom fram í viðhorfum aðstandenda, starfsfólks og 

samfélagsins alls (Anna G. Edwardsdóttir og Anna S. Jörundsdóttir, 2003).
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Í þriðja lagi hafa einstaklingar í sjálfstæðri búsetu meira frelsi til þess að stunda 

félagslíf þar sem þjónustan er einstaklingsmiðaðri og þeir þurfa ekki að taka eins 

mikið tillit til annarra varðandi ákvarðanir sínar. Það er okkar álit að þegar búsetan er 

sniðin að þörfum hvers og eins býður slíkt þjónustuúrræði upp á meira frjálsræði, 

meiri valdeflingu og meira sjálfræði fatlaðra. 
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2. Kafli: Barnið og fjölskyldan

Þegar fólk ákveður að eignast barn saman er það yfirleitt mjög stór ákvörðun. Margir 

telja að barn gefi sambandi þeirra einstakt gildi. Foreldrastolt er tilfinning sem styrkir

sjálfstraust manna meira en flest annað og kviknar oft hjá foreldrum löngu áður en 

barn fæðist. Foreldar geta verið hamingjusamir yfir tilurð barnsins eða jafnvel ósáttir 

við væntanlega komu þess. Fer það allt eftir sambandi og aðstæðum foreldranna 

hvaða afstöðu þeir taka til barnsins. Fæðing barns hefur oft áhrif á aðstæður, atvinnu 

og fjárhag foreldranna ekki síst ef í ljós kemur að barnið er fatlað (Álfheiður 

Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 2007:87-88).

2.1. Að eignast fatlað barn

Foreldrar bera miklar væntingar til ófædda barnsins. Þegar barnið fæðist sameinast 

allir draumar, væntingar og langanir í ,,fullkomna“ barninu. Ef barnið er fatlað geta

sálfræðilegir erfiðleikar foreldranna verið miklir (Mori, 1983:19-32). Fyrir flesta 

foreldra er  áfall að eignast fatlað barn og umönnun þess harla ólík því sem þau höfðu 

gert sér vonir um. Fyrstu vikurnar eftir að fötlun barnsins kemur í ljós eru þunglyndi, 

sorg og sjálfsvorkunn algeng viðbrögð foreldra, sérstaklega mæðranna (Rannveig 

Traustadóttir, 1995:97-111). Þar sem foreldrar eru að syrgja hið fullkomna barn 

drauma sinna (Mori, 1983:19-32). Þeir tala um að áfallið vegna fötlunar barnsins sé 

aðallega vegna þess að bjartsýni þeirra um framtíð þess hefur beðið hnekki og alltaf á 

brattann að sækja fyrir það í framtíðinni (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003:55-71). 

Þó að foreldrar upplifi áfall vegna þess að barnið þeirra reyndist fatlað þá er barnið 

sjálft gleðigjafi og aðdáunarefni. Sá mikli kærleikur sem foreldrar bera til barnsins 

hjálpar þeim mikið að takast á við krefjandi umönnun. Þeir tala um að besta hjálpin í 

þessum aðstæðum sé stuðningur fjölskyldunnar (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003:55-

71). 

Margir foreldrar upplifa það að eignast fatlað barn sé eins og að lenda inn í nýrri 

veröld sem þeir höfðu ekki kynnst fyrr. Þeir telja margir að reynslan af því að eignast 

og annast fatlað barn veiti þeim aukin þroska. Þó hafi slíkur þroski verið dýrkeyptur á 

kostnað barnsins að mati sumra (Rannveig Traustadóttir, 1995:97-111; Elsa Sigríður. 
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Jónsdóttir, 2003:55-71). Þær áskoranir sem umönnun fatlaðra barna hefur í för með 

sér séu mjög krefjandi en geri foreldrana oft sterkari manneskjur fyrir vikið. Þeir 

öðlist nýja sýn á lífið og tilveruna og dýrmæta reynslu (Þór G. Þórarinsson og Ævar 

H. Kolbeinsson, 2001).

2.2. Áhrifa- og álagsþættir á líf foreldra

Þegar foreldrar eignast fatlað barn eða fá staðfestingu á þroskafrávikum barnsins síns 

ganga þeir í gegnum visst ferli. Það krefst mikillar nærgætni af hálfu fagmanna að 

segja frá fötlun barnsins og hvernig upplýsingar og útskýringar eru gefnar í upphafi. 

Upplýsingarnar sem foreldrar fá í byrjun eru oft yfirþyrmandi, misvísandi og flóknar. 

Fyrir foreldra sem eru í áfalli getur verið erfitt að innbyrða allar þessar nýju 

upplýsingar (Mori, 1983:19-32).

Foreldrar sem hafa fengið upplýsingar um fötlunina eru ekki eins hjálparvana og hinir 

sem vita minna og betra jafnvægi kemst á hið daglega líf þeirra. Foreldrar verða 

fljótlega sérfræðingar í barninu sínu og kynna sér ítarlega allt er varðar fötlun þess.

Þegar þeir geta tekið meðvitaðar ákvarðanir varðandi stoðþjónustuna við barnið finnst 

þeim það ekki eins yfirþyrmandi ákvarðanataka (Mori.1983:23-24).

Niðurstöður íslenskrar rannsóknar á högum fjölskyldna langveikra barna á Íslandi sem 

gerð var árið 1999 sýnir að áhrif af langvinnum sjúkdómi barns nær yfir öll meginsvið 

fjölskyldulífsins. Marktæk tengsl séu á milli álagsþátta og ef foreldrar upplifa álag á 

einu sviði er líklegt að það nái til annarra líka (Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2000).

Foreldrar sem eiga alvarlega fötluð börn og mikið veik sýna oft meiri álagseinkenni. 

Hið aukna álag birtist á nokkrum sviðum hjá foreldrum. Einkum er um að ræða

líkamlegt, tilfinningalegt og fjárhagslegt álag. Margir upplifa einnig félagslegt álag og 

getur það haft talsverð áhrif á líðan þeirra (Rannveig Traustadóttir, 1995:97-111).

2.3. Stuðningur við foreldra

Stuðningur við foreldra fatlaðra barna er mikilvægur. Sérstaklega fyrst eftir að fötlun 

barnsins kemur í ljós. Slík hjálp er þó ekki alltaf til staðar. Margir foreldrar upplifa 

það að þurfa sjálfir að leita eftir ráðgjöf og stuðningi eða fara fram á að fá hana. 
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Stundum eru foreldrar það illa á sig komnir af áfallastreitu að þeir hafa ekki 

frumkvæðið til að leita eftir aðstoð. Þess vegna er nauðsynlegt að hjálpin komi til 

þeirra (Rannveig Traustadóttir, 1995:97-111).

Margir foreldrar telja að best sé að fá að tala við aðra foreldra með svipaða reynslu. 

Það sé vegna þess að þeir hafi upplifað og gengið í gegnum það sama og gott væri að 

fá ráðleggingar um hvernig hægt sé að vinna sig út úr upphaflega áfallinu. Síðar væri 

nauðsynlegt að fá upplýsingar um stoðþjónustuna sem í boði er og réttindi barnsins. 

Margir foreldrar upplifa það að ef þeir spyrja ekki réttu spurninganna þá veiti

þjónustuúrræðin þeim ekki nauðsynlegar upplýsingar (Rannveig Traustadóttir, 

1995:97-111).

Á síðastliðnum árum hefur stuðningur samfélagsins við fötluð börn aukist til muna. 

Þó getur vettvangur þjónustuúrræðannaí flóknu nútímasamfélagi verið mjög framandi 

foreldrum sem eignast fatlað barn og þekkja ekki til málaflokksins. Mikilvægt er að 

sérsníða stuðninginn að þörfum barnsins og fjölskyldunar. Lykilatriði er að í upphafi 

fái foreldrar skýra og einfalda leiðsögn varðandi þá þjónustu sem stendur þeim til 

boða (Þór G. Þórarinsson og Ævar H. Kolbeinsson, 2001). 

2.4. Umræða 

Foreldrar þurfa góðan stuðning strax eftir að ljóst er að barn þeirra er fatlað eða þegar 

það greinist með þroskafrávik. Mikilvægt væri að þeir fengju tengilið strax í upphafi 

sem þeir gætu leitað til þegar að spurningar vakna. Foreldrar meðtaka oft á tíðum ekki 

allar þær upplýsingar sem þeim eru veittar í upphafi. Þeir þurfa að fá tíma til þess að 

jafna sig á aðstæðunum og eru seinna tilbúnir til að leita sér nánari upplýsinga. Þá 

getur verið gott fyrir þá að vera með tengilið hvort sem það eru aðrir foreldrar eða 

ákveðinn fagaðili sem þeir geta ráðfært sig við eða leitað til. Best væri fyrir foreldrana

að hafa aðgang að báðum þessum aðilum til þess að draga úr álaginu og geta tjáð sig 

um tilfinningar sínar og áhyggjur. 
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3. Kafli: Fötlun og greining

Þegar grunur leikur á um fötlun eða alvarleg þroskafrávik barns fer það oftast eftir 

eðli fráviksins og aðstæðum barnsins hversu snemma hann vaknar. Oft hafa áhyggjur 

vaknað hjá foreldrum löngu áður en aðrir hafa komið auga á þroska- og 

hegðunarfrávik barnsins. Mikilvægt er að íhlutun hefjist strax og grunur vaknar og 

ekki sé beðið staðfestingar greiningar (Tryggvi Sigurðsson, 2001).

Þá er nauðsynlegt að foreldrar fái strax stuðning. Eftir að greining á þroskafráviki

barns liggur fyrir á barnið rétt á stoðþjónustu við hæfi frá viðeigandi stofnunum. Á 

borð við svæðisskrifstofur, félagsþjónustu sveitarfélaga og Tryggingastofnun. 

Niðurstöður greiningar auðvelda fagfólki og foreldrum að finna viðeigandi 

þjálfunarúrræði til þess að ýta undir þroskaframvindu og færni barnsins ásamt því að 

draga úr áhrifum fötlunarinnar á líf barnsins (Tryggvi Sigurðsson, 2001).

3.1. Fötlun

„Fötlun“ er víðtækt hugtak. Íslensk orðabók skilgreinir orðið „fatlaður“ þannig að 

einhver beri sýnileg merki um sjúkdóm eða meiðsli. (Íslensk orðabók, 2002). Oftast 

þegar rætt er um fatlaða er miðað við þá hópa fólks sem tilgreindir eru í lögum nr. 

59/1992 um málefni fatlaðra, en í 2. greininni segir: ,, Sá á rétt á þjónustu samkvæmt 

lögum þessum sem er andlega eða líkamlega fatlaður og þarfnast sérstakrar þjónustu 

og stuðnings af þeim sökum. Hér er átt við þroskahömlun, geðfötlun, hreyfihömlun, 

sjón- og heyrnarskerðingu. Enn fremur getur fötlun verið afleiðing langvarandi 

veikinda, svo og slysa“ (Lög um málefni fatlaðra, 1992). 

Á heimasíðu Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins er fötlun skilgreind sem 

meðfædd truflun á þroska miðtaugaskerfsins (taugaþroska), einnig geta slys og 

sjúkdómar valdið alvarlegri röskun í færni (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 

e.d.). Það geta verið margir ólíkir þættir sem orsaka fötlun, líkamlegir, andlegir eða 

hvort tveggja. Algengustu orsakirnar eru frávik í taugaþroska, litningagallar, aðrir 

erfðafræðilegir þættir eða óþekkt áhrif á fósturþróun. Með hugtakinu fötlun er einnig 

átt við það ástand sem skapast þegar einstaklingur þarf fjölþætta þjónustu og aðstoð til 

langframa. 
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3.2. Greiningarferlið 

Í lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 segir í 17. grein: ,, Komi í ljós einkenni eftir 

fæðingu er benda til þess að barn geti verið fatlað ber að hlutast til um að fram fari 

frumgreining. Leiði frumgreining í ljós að þörf sé frekari greiningar eða 

meðferðarúrræða skal tilkynna það Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins eða öðrum 

viðeigandi aðilum sem leita heppilegra úrræða í samráði við foreldra“. Sum heilkenni 

er hægt að greina strax við fæðingu barns vegna útlitseinkenna og er þá hægt að 

staðfesta þau með litningaprófi. Sumum heilkennum fylgir þroskahömlun. Á Íslandi 

er til dæmis markvisst leitað eftir ákveðnum efnaskiptagöllum hjá öllum nýburum 

með blóðrannsókn (Stefán J. Hreiðarsson, 2000:42-45).

Síðan segir í 18. grein laganna: ,,Starfsmenn í heilbrigðisþjónustu, skólakerfi og 

félagsþjónustu skulu sérstaklega gefa gaum andlegu og líkamlegu atgervi barna. Verði 

þeir þess áskynja að barn hafi einkenni um fötlun skal upplýsa forráðamenn um það. 

Fer um slíkt skv. 17. gr.“. Vel er fylgst með þroskaframvindu barna sem eru í 

áhættuhópum. Til dæmis ef veikindi hafa verið á meðgöngu móður. Fæðing hefur 

gengið erfiðlega eða ef barn hefur fæðst löngu fyrir tímann, sérstaklega ef meðganga 

er innan við 28 vikur og fæðingarþyngd innan við 1000 gr. (Colon, 2002:579; Stefán 

J. Hreiðarsson, 2000:42-45).

3.3. Greining

Markmið greiningar er að tryggja að börn með þroskaraskanir sem geta leitt til 

fötlunar fá greiningu, ráðgjöf og önnur þjónustuúrræði sem geta dregið úr afleiðingum 

röskunarinnar (Lög um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, nr. 83/2003). Annað 

markmið er að röskunin finnist snemma til þess að auka líkurnar á að barn og 

fjölskylda þess geti notið góðs af snemmtækum þjónustuúrræðum sem miða að því að 

bæta stöðu barnsins (Heilsugæslan, e.d.).

Þegar grunur vaknar um að barn sé ekki að þroskast eðlilega þá fer í gang visst ferli. 

Grunurinn getur vaknað strax við fæðingu, ef um áberandi eða augljósa fötlun er að 

ræða, í ungbarnaeftirliti eða eftir að barn er byrjað á leikskóla. Ástæður þess að farið 

er fram á þroskamat þurfa að koma fram. Nauðsynlegt er að taka saman hvað það er í 
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fari barnsins sem tilvísunaraðili hefur mestar áhyggjur af. Greiningin byggir á 

upplýsingum úr stöðluðum þroskaprófum, viðtölum, atferlisathugunum og 

óformlegum athugunum. Þá er greint á milli nokkurra þroskasviða en þau eru m.a: 

Gróf- og fínhreyfingar, málþroski, félagsþroski, vitsmunaþroski og atferli og hegðun. 

Þetta er sá grunnur sem byggt er á þegar ályktað er um þroskafrávik barns og hvernig 

bregðast eigi við í framhaldi. (Einar Guðmundsson, 1996:39-52).

Orsakagreining er mikilvæg af margvíslegum ástæðum. Ákveðin orsök fötlunar getur 

gefið vísbendingar um hvers sé að vænta í framtíðinni. Í sumum tilfellum er þó ekki 

hægt að finna neina sérstaka læknisfræðilega orsök fyrir fötlun barnsins. Sérstaklega 

þegar um er ræða væga þroskahömlun. Stundum er um að ræða samspil nokkurra 

gena og hugsanlega umhverfisins á því að eitthvað fór úrskeiðs. Þó að börn séu greind 

með sömu fötlunina þá er hvert og eitt þeirra sérstakt og færni þeirra oft mjög ólík. 

Greindarskerðing getur verið mis mikil þó að um sé að ræða sama heilkennið (Stefán 

J. Hreiðarsson, 2000:46-48).

3.4. Ungbarnaeftirlit

Öll börn hafa aðgang að heilsugæslu þar sem skipulega er fylgst með þeim frá 

fæðingu. Það er gert meðal annars með ungbarnaeftirliti þar sem fagfólk fer yfir helstu 

þroskaþættina hjá barninu. Markmið ungbarnaverndar er að fylgjast með og stuðla að 

heilbrigðum vexti og þroska barna upp að skólaaldri og velferð fjölskyldunnar í heild 

(Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga, e.d.). Gott ungbarnaeftirlit er mikilvægt til þess 

að leita að þroskafrávikum barns. Áhyggjur foreldra af þroskaframvindu barns eru 

jafn áhrifaríkt greiningartæki og skoðanir, matslistar og greiningar fagfólks (Conlon, 

2002:581). Þess vegna ber fagfólki að hlusta vel á áhyggjur foreldranna.

3.5. Miðstöð Heilsuverndar barna

Á Miðstöð heilsuverndar barna er starfandi þroska- og hegðunarsvið sem veitir 

þjónustu á landsbyggðinni þar sem ekki eru starfandi frumgreiningarteymi. Hlutverk 

þess er að þróa, leiða og samræma eftirfylgni, skimun og mati á þroska og hegðun 

barna í tengslum við heilbrigðisyfirvöld og heilsugæsluna á landsvísu. Á þroska- og 

hegðunarsviði er starfandi þverfaglegt teymi barnalækna, sálfræðinga, iðjuþjálfa, 



24

sjúkraþjálfa og félagsráðgjafa sem sinna sérhæfðri greiningu og ráðgjöf vegna þroska-

og hegðunarfrávika hjá börnum (Heilsugæslan, e.d.)

Frumgreining byggist á að gerðar eru formlegar athuganir á þroskastöðu barna eftir að 

grunur hefur vaknað eða skimanir hafa sýnt frávik í þroska. Þá eru gerðar sérstakar 

athuganir og upplýsinga aflað frá foreldrum. Í einstaka tilfellum getur þurft að vísa 

barninu áfram í nánari greiningu hjá sérhæfðari aðilum (Heilsugæslan, e.d.).

3.6. Greininga- og ráðgjafarstöð ríkisins

Á hverju ári er rúmlega 200 börnum með þroskaraskanir vísað á Greininga- og 

ráðgjafarstöð ríkisins. Þar er unnið að athugun, greiningu og ráðgjöf um þjálfun og 

meðferð sem ætlað er að draga úr afleiðingum þroskafrávika. Rúmlega 500 börn og 

fjölskyldur þeirra njóta þjónustu stöðvarinnar að jafnaði ár hvert. Greiningarstöðinni

er skipt í þrjú fagsvið: Fagsvið einhverfu, fagsvið hreyfi- og skynhamlana og fagsvið

þroskahamlana (Sólveig Sigurðardóttir, munnleg heimild, 5. nóvember 2007).

Þegar grunur vaknar um málhamlanir og röskun á einhverfurófi er barninu vísað á 

fagsvið einhverfu. Einnig getur verið um skyldar þroskaraskanir að ræða. Við 

greiningu barns felst þverfagleg athugun á þroska þar sem mismunandi margar 

fagstéttir koma við sögu eftir atvikum. Flestir þjónustuþegar sviðs hreyfi- og 

skynhamlana eru hreyfihamlaðir vegna heilalömunar (CP), en einnig má nefna blindu 

og alvarlegar sjónskerðingar, börn með hryggrauf, vöðvarýrnanir og aðra fátíða tauga-

og vöðvasjúkdóma. Ung börn og börn með alvarlegar fatlanir njóta að jafnaði mestrar 

þjónustu. Vakni grunur um þroskahömlun við frumgreiningu er börnum vísað á 

fagsvið þroskahamlana. Einnig ef aðalfötlun barnsins er ekki ljós (Sólveig 

Sigurðardóttir, munnleg heimild, 5. nóvember 2007).

Með tilvísun á Greiningarstöð þurfa að fylgja rökstuddar upplýsingar um fötlun barns.

Þegar barn er á leikskóla- eða grunnskólaaldri þurfa að fylgja upplýsingar frá 

skólunum með tilvísun á Greiningarstöð. Í dag eru margir leikskólar farnir að taka leik 

barnanna upp á myndbönd og senda með gögnunum. Aðrar upplýsingar sem skipta 

máli og senda þarf með eru t.d. ef systkini eru á einhverfurófi, skoðun barnalæknis, 

heyrnarmæling o.fl. (Sólveig Sigurðardóttir, munnleg heimild, 5. nóvember 2007).
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Greiningarferlið getur tekið þrjá til fimm daga. Í lok athugunar er niðurstöðum 

greiningar skilað til foreldra. Eftirfylgni Greiningarstöðvar felur m.a. í sér að skila 

niðurstöðum til þjónustuaðila í heimabyggð og foreldra barnsins ásamt því að veita 

þeim ráðgjöf. Snemmtæk íhlutun er ávallt höfð að leiðarljósi og lögð er áhersla á 

samstarf þeirra sem sinna þjónustunni við barnið og fjölskyldu þess. Oft á tíðum er 

stofnað þverfaglegt teymi í kringum barnið sem fundar reglulega ásamt foreldrum um 

færni barnsins og gang mála. Þar eru gerðar þjálfunaráætlanir og markmið sett

(Sólveig Sigurðardóttir, munnleg heimild, 5. nóvember 2007).

3.7. Barna – og unglingageðdeild ríkisins

Barna- og unglingageðdeild Landspítala-háskólasjúkrahúss (BUGL) er deild innan 

geðsviðs sem sérhæfir sig í mati og meðferð á geðröskunum barna og unglinga ásamt 

kennslu, handleiðslu og rannsóknum þeirra fagstétta sem þar starfa. Deildin hefur 

einnig hlutverki að gegna sem samráðsaðili við aðrar deildir og stofnanir sem veita 

börnum, unglingum og fjölskyldum þeirra þjónustu. Innra starf BUGL skiptist í 

göngudeild og innlagnardeild fyrir börn og unglinga (Linda Kristmundsdóttir, 

munnleg heimild, 1.nóvember 2007).

Foreldrar eða aðstandendur leita fyrst eftir þjónustu í sinni heimabyggð. Það getur 

verið hjá heilsugæslu, félagsþjónustu eða sálfræðiþjónustu skóla. Þessir aðilar meta 

vandann í samvinnu við fjölskyldu barns og skóla ásamt því að veita viðeigandi 

stuðning og meðferðarúrræði sé það fyrir hendi. Ef mat og meðferð í heimabyggð 

duga ekki til getur komið til tilvísunar á BUGL. Mikil og góð samvinna fagfólks 

stofnunarinnar er við foreldra (Linda Kristmundsdóttir, munnleg heimild, 1.nóvember 

2007).

3.8. Sjónstöð Íslands

Sjónstöð Íslands annast hverskonar þjónustu við sjónskerta. Hún annast 

sjúkdómsgreiningu, mælingu og úthlutun sérhæfðra hjálpartækja, þjálfun og 

endurhæfingu sem blindir og sjónskertir þurfa á að halda. Sjónstöðin þjónar öllu 

landinu og allir sem eru lögblindir eiga rétt á þeirr þjónustu. Á Sjónstöðinni fer fram 

þjálfun í athöfnum daglegs lífs. Þar er kennd notkun hvíta stafsins og þjálfun í notkun 
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hjálpartækja. Einnig er leiðbeint varðandi lestrar- og vinnuaðstöðu á heimilum,

vinnustöðum eða í skóla (Sjónstöð Íslands, e.d.). 

3.9. Heyrnar- og talmeinastöð Íslands

Heyrnar- og talmeinastöð Íslands veitir þjónustu við heyrnarlausa, heyrnarskerta og þá 

sem eru með heyrnar- og talmein. Hún sér um heyrnarmælingar greiningu og 

meðferð. Einnig veitir stöðin faglega ráðgjöf, annast þjálfun og endurhæfingu. Eitt af 

hlutverkum hennar er að sinna forvörnum á starfssviði sínu í samvinnu við aðrar 

stofnanir, eftir því sem við á. Þá sér Heyrnar- og talmeinastöðin um að útvega 

hjálpartæki fyrir heyrnarskerta, heyrnarlausa og þá sem eru með heyrnar- og talmein 

og veita fræðslu og þjálfun í notkun þeirra (Lög um Heyrnar- og talmeinastöð nr. 

42/2007). Samkvæmt reglugerð nr. 1118/2006 fá börn að 18 ára aldri heyrnartæki og 

önnur hjálpartæki greidd að fullu á tveggja ára fresti. Einnig eiga þau rétt á tveimur 

pörum af hlustunarstykkjum á ári. 

3.10. Rjóður

Rjóður er hvíldar- og endurhæfingarheimili sem er rekið í samvinnu við Landsspítala 

háskólasjúkrahúss. Það er ætlað fyrir langveik og fötluð börn. Þar eiga börn að geta 

notið öryggis, einkalífs og tómstunda auk þess margs konar þjálfunar og meðferðar. Í 

Rjóðrinu er unnin þverfagleg vinna þar sem sjúkraþjálfarar, fagfólk frá 

Greiningarstöð, stoðsmiðir og foreldrar koma saman og vinna í sameiningu að finna 

réttu stoð- eða hjálpartæki fyrir barnið (Rjóður, e.d.).

3.11. Umræða

Mikilvægt er að hlustað sé á foreldra varðandi áhyggjur þeirra að þroskaframvindu 

barnsins. Yfirleitt eru áhyggjur þeirra ekki ástæðulausar og þess vegna ber fagfólki að 

hlusta á þeirra sjónarmið. Eftirlit með börnum byrjar með mæðraskoðun og síðan 

tekur við ungbarnaeftirlit. Ef barnið er ekki að fylgja almennu þroskaferli er strax 

gripið inn í með nánari athugunum. 
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Þegar börn eru á leikskóla er auðvelt að fylgjast með þroskaframvindu þeirra og eru 

leikskólakennarar og aðrir starfsmenn mjög meðvitaðir um það. Algengt er að 

þroskaþjálfar séu starfandi á leikskólum og hafa þeir öðlast með námi sínu forsendur 

til þess að greina þroskafrávik barns. Frávik koma yfirleitt fram hjá börnum á 

leikskólaaldri til dæmis ef grunur vaknar um röskun á einhverfurófi. 

Á Vestfjörðum er ekki starfandi greiningarteymi en vel er fylgst með börnum í 

leikskólum. Ef starfsfólk verður vart við frávik vísar það barninu í frumgreiningu. 

Niðurstaða þeirrar greiningar leiðir síðan í ljós hvort þörf sé á að vísa barninu áfram, 

til dæmis á Greiningarstöð ríksins. 

Einstaka foreldrar á Vestfjörðum hafa nýtt sér þjónustu Rjóðurs og verið ánægð með 

hana. Þar sem fjarlægð er mikil milli stað og samgöngur erfiðar er það álit þeirra að 

erfitt sé að skilja barnið eftir í langan tíma. 
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4. Kafli: Snemmtæk íhlutun

Í Afríku er til málsháttur sem segir: „Það þarf heilt þorp til að ala upp barn“.Til þess 

að barn nái fótfestu í lífinu þarf það ást og stuðning foreldra sinna (Blackman, 

2003:2). Öll börn þurfa á handleiðslu að halda, sum meira en önnur. Börnin okkar eru 

framtíðar von þjóðfélagsins. Viðmót samfélagsins gagnvart þeim getur haft áhrif á 

mótun þeirra á lífsleiðinni og hvernig þau koma til með að þroskast. Sú þjónusta sem í 

boði er og hvernig hún er veitt er mikilvæg undirstaða fyrir vellíðan fjölskyldunnar í 

heild. 

Ljóst er samkvæmt ýmsum fræðigreinum að þroski barna er ekki bundinn í viðjar 

óumbreytanlegra lögmála og hægt er með réttum aðferðum að hafa áhrif á 

þroskaframvindu þeirra. Þess vegna er mikilvægt að snemma á lífsleið þeirra sé gripið 

inn í með markvissri íhlutun. Snemmtæk íhlutun felst í að sjá börnum með 

þroskafrávik og foreldrum þeirra fyrir þjónustu sem miðar að því að draga úr áhrifum 

þroskavandamála á fyrstu stigum. Þátttaka fjölskyldunnar felur í sér fjölskyldumiðaða 

þjónustu og teymisfundi þar sem samhæfð er vinna þeirra sem að barninu koma 

(Tryggvi Sigurðsson, 2003). 

4.1. Hvað er snemmtæk íhlutun?

Snemmtæk íhlutun (early intervention) er hugtak sem vísar til aðgerða sem hefjast 

eins snemma og unnt er þegar grunur leikur á um þroskafrávik barns. Íhlutuninni er 

ætlað að hafa áhrif á þroskaframvindu barna með fatlanir eða frávik og barna sem búa 

við erfiðar félagslegar aðstæður. Henni er ætlað að draga úr áhrifum meðfæddrar eða 

áunninnar fötlunar eða að koma eins og hægt er í veg fyrir að barn verði fatlað 

(Tryggvi Sigurðsson, Þuríður Pétursdóttir og Helgi Hjartarson, 2007). 

Snemmtæk íhlutun er ekki nýtt hugtak. Eftir 50 ára rannsóknir í Bandaríkjunum eru 

komnar sannanir, bæði mælanlegar og frásagnir foreldra og kennara, um það að 

snemmtæk íhlutun hefur áhrif til aukins þroska. Rætur íhlutunarinnar liggja í 

uppgvötunum í taugalíffræði, þróunarsálfræði og uppeldis- og kennslufræðum. Það er 

löngu orðið ljóst að hægt er að hafa áhrif á þroska, heilsu og líðan barna með 
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markvissri kennslu og þjálfun frá unga aldri (Tryggvi Sigurðsson, 2000:54-58; 

Tryggvi Sigurðsson, 2001). 

Viðkvæmasta skeiðið í þroskasögu barns er frumbernskan og hafa rannsóknir staðfest 

að þá er taugaþroski mestur. Fjölmargar rannsóknir hafa leitt í ljós að heilastarfsemi 

ungra barna er ekki jafn sérhæfð og fullorðinna. Hægt er að hafa óbein áhrif á 

starfsemi heilans með örvun frá umhverfinu (Conlon, 2002:579; Guralnick, 1997:11;

Tryggvi Sigurðsson, 2001).

Þrjár megin ástæður eru fyrir snemmtækri íhlutun hjá fötluðu barni. Sú fyrsta er að ýta 

undir þroskaferlið með því að veita viðeigandi stuðning. Önnur er að fjölskyldan fái 

viðeigandi aðstoð og þriðja er að efla fjölskylduna til þess að skapa samfélagslegan 

ávinning. Þegar barn fær snemmtæka íhlutun getur það leitt til þess að foreldrar fá 

aukin kraft og sjálfsálit. Með auknum upplýsingum varðandi fötlunina eru þeir betur í 

stakk búnir að taka þátt í þjálfun barnsins (KidSource, e.d.).

Snemmtæk íhlutun er ætluð börnum frá fæðingu og fram á unglingsár. Það er ekki 

nóg að barnið sé þjálfað heldur þurfa foreldrar að læra líka. Þegar greining á 

þroskafráviki er komin er unnið að því að örva þroska barnsins. Lögð er áhersla á 

íhlutun í athöfnum daglegs lífs, félagslegum samskiptum, gróf- og fínhreyfingum og 

ýtt er undir þroskaframvindu þessara hæfnisþátta hjá barninu (Butter, Wynn og 

Mulick, 2003:677-684). Mikilvægt er að börnin fái markvissa þjálfun og kennslu sem 

tekur mið af þeirra aldurskeiði og því þroskastigi sem þau eru á hverju sinni (Conlon, 

2002:582).

Í Bandaríkjunum hefur verið sýnt fram á að barn þarf minni sérkennslu og aðra 

sérþjónustu seinna á ævinni. Snemmtæk íhlutun er fyrirbyggjandi gagnvart ýmsum 

hegðunar- og atferlisvandamálum barna, og stuðlar að auknu sjálfstrausti þegar fram

líða stundir (KidSource, e.d.). Í rannsókn sem Bloom (1964:215) framkvæmdi kemur 

fram að umhverfi barna skipti sköpum við mótun þeirra. Vegna þess að börn eru 

móttækilegust á fyrsta æviskeiðinu, þau byggja ofan á fyrri reynslu sem fjölbreytni í 

umhverfinu hefur skapað þeim hverju sinni. Snemmtæk íhlutun hefur verið byggð á 

rannsóknum Blooms í gegnum tíðina (Bailey, 1997:bls).
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4.2. Áhrif snemmtækrar íhlutunar

Snemmtæk íhlutun þarf að vera vel upp byggð og vel útfærð til þess að hún stuðli að 

auknum vitsmunaþroska. Í dag er í auknum mæli horft til félagsfærni barns af ýmsu 

tagi sem og aðlögunarhæfni og hegðun. Þessir þættir eru ekki síður mikilvægir en 

vitsmunaþroskinn fyrir barnið seinna á lífsleiðinni (Tryggvi Sigurðsson, 2000:54-56). 

Niðurstöður rannsókna sýna að félagsfærni og hegðun hefur líklega meiri áhrif á 

hvernig þroskahömluðum börnum vegnar á lífsleiðinni en greind eða vitsmunaþroski. 

Ennfremur hefur verið verið sýnt fram á að félagsfærni barna með þroskahömlun 

ræður mestu um það hvort þau stunda framhaldsskólanám eða ekki (Tryggvi 

Sigurðsson, 2003).

Á árunum 2005 til 2006 var rannsóknarverkefni í gangi á Húsavík á snemmtækri 

íhlutun sem nefnist ,,Hreyfing, sköpun og lífsleikni”. Tuttugu og níu leikskólabörn 

tóku þátt í verkefninu. Rannsóknin sýndi fram á að hreyfiþroski hefur mikil áhrif á 

námsárangur. Fylgni sé á milli góðs hreyfiþroska og árangurs í akademískum fræðum, 

sérstaklega skrift og lestri. Markhópurinn var börn með seinkaðan hreyfiþroska og 

sýndu þau verulegar framfarir. Einnig kom fram að líkamleg hreyfing og virkni hefur 

mikil áhrif á þroska heilans hjá ungum börnum ekki einungis á hreyfifærni (Carola F. 

Aðalbjörnsson, 2007; Anna Karólína Vilhjálmsdóttir, 2007). Samkvæmt Carolu F. 

Aðalbjörnsson þá styður þessi rannsókn niðurstöður annarra rannsókna sem 

framkvæmdar hafa verið í Bandaríkjunum, Brasilíu og Kína um áhrif hreyfiþroska á 

árangur í akademískum fræðum (Carola F. Aðalbjörnsson, 2007).

Snemmtæk íhlutun byrjar yfirleitt á að lagðir eru fyrir foreldra og aðra er koma að 

umönnun barnsins matslistar sem þeir fylla út. Matslistarnir eru yfirleitt 

spurningarlistar um þroskaferli barna. Foreldrar fylla út í listann og fagfólk metur 

síðan svörin út frá ákveðnum stöðlum. Hver matslisti þarf að vera fjölþættur og 

miðast út frá aldri barnsins. Það þarf að ná til fimm þátta í þroskaferlinu sem eru 

líkamlegur þroski (þ.e. sjón, heyrn, fín- og grófhreyfingar), vitsmunaþroski, 

málþroski, félagslegur þroski og aðlögunarhæfni (Conlon, 2002:582).

Verið er að þróa matslista sem nefnist EISAS- matslistinn. Hann hefur verið þýddur 

og lagaður að íslenskri menningu. Listinn hefur það að markmiði að leggja ítarlegt 
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mat á gæði snemmtækrar íhlutunar fyrir börn með fötlun, frávik eða sem búa við 

bágbornar aðstæður og fjölskyldur þeirra. Listanum er m.a. ætlað að meta 

skipulagningu þjónustu og skipulagningu við yfirfærslu á milli þjónustukerfa. Hann er 

gott verkfæri í því að meta á hlutlægan hátt hvort sú þjónusta sem veitt er fötluðum 

börnum og fjölskyldum þeirra standist alþjóðlegar kröfur. Þegar komin er reynsla á 

notkun hans skapast frekari þekking og forsendur fyrir þróun snemmtækrar íhlutunar 

hér á landi (Tryggvi Sigurðsson, Þuríður Pétursdóttir og Helgi Hjartarson, 2007).

4.3. Fjölskyldumiðuð þjónusta

Árangur af snemmtækri íhlutun er að verulegu leyti háður þátttöku foreldra og þeim 

stuðningi sem þau fá við umönnun og uppeldi barna sinna. Þegar barn greinist með 

frávik í þroska hefur það áhrif á alla fjölskylduna. Þess vegna er mikilvægt að horfa á 

hana sem eina heild og styðja fjölskylduna til þess að takast á við þau mál sem upp 

koma. Það getur haft mikil áhrif á þroskaframvindu barns ef foreldrar eru lengi að 

vinna úr sínu áfalli, hafa miklar áhyggjur og eru undir álagi (Tryggvi Sigurðsson, 

2003; Guralnick, 1997:11).

Þeir þjónustuaðilar sem þjónusta fjölskylduna verða að færa fram áhrifaríka íhlutun og 

hafa skilning á fjölskylduforminu. Uppbygging og persónueinkenni hverrar fjölskyldu 

mun koma til með að hafa áhrif á þátttöku hennar í snemmtækri íhlutun barnsins þar 

sem hver og ein fjölskylda er ólík. Allir fjölskyldumeðlimir hafa ákveðnu hlutverki að 

gegna innan hennar. Fjölskyldukerfið endurspeglar gerð, félagslega stöðu, persónulegt 

framlag hvers og eins og hefur áhrif á þau mál sem fjölskyldan þarf að glíma við 

(Chen og Miles, 2004:31-61).

Systkini fatlaðra barna eru eining innan fjölskyldukerfisins, þau þurfa athygli, skilning 

og stuðning eins og foreldrar þeirra. Þau hafa einnig sínar eigin sérþarfir og hugarefni. 

Það er ánægjulegt og styrkjandi að alast upp með fötluðu systkini en jafnframt getur 

það verið streituvaldandi, erfitt og óréttlátt. Að eiga fatlað systkini getur haft neikvæð 

áhrif á systkinið einhvern tímann á lífsleiðinni (Systkinasmiðjan, e.d.).

Mikilvægt er að stuðningurinn við foreldra fatlaðra barna sé samfelldur og 

heildstæður til þess að unnt sé að tryggja báðum foreldrum möguleika á fullri 
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atvinnuþátttöku. Stuðningurinn þarf jafnframt að tryggja þeim jöfn tækifæri á öðrum 

sviðum samfélagsins (Landssamtökin Þroskahjálp, e.d.).

4.4. Teymisvinna

Teymisvinna er samvinna foreldra, fjölskyldu og fagfólks og stór þáttur í snemmtækri 

íhlutun. Í teymisvinnu eru haldnir teymisfundir sem eru góður vettvangur til að 

skiptast á skoðunum eða fréttum er varða líðan og þjálfun barnsins. Oft eru það 

foreldrarnir sem taka afstöðu til þess hverjir eru í teyminu. Foreldrar barnsins eru 

mikilvægastir þar sem þeir þekkja barnið best. Fagfólk getur hins vegar betur greint 

afmarkaða þætti þroskaferilsins og komið með ábendingar varðandi þjálfun barnsins. 

Teymisvinnu verður að byggja upp þannig að sérfræðiþekking allra þátttakenda sé 

metin og stjórnandinn þekki þarfir barnsins (Stella Hermannsdóttir og Birna Hildur 

Bergsdóttir, e.d.). 

Vegna þess að stór hluti þjálfunar fer einnig fram á heimili barns þarf að samhæfa 

vinnubrögð og aðferðir ásamt því hvernig á að þjálfa einstök atriði. Teymisfundir eru 

ekki síður góður vettvangur til að finna lausn á þeim vandamálum sem upp geta 

komið í leikskólanum eða skólanum (Giangreco, Cloninger og Iverson, 1998:23-25).

4.5. Umræða

Mikilvægi snemmtækrar íhlutunar verður aldrei ofmetin þar sem henni er ætlað að 

draga úr áhrifum þroskafrávika barna. Það er innihald íhlutunarinnar sem skiptir 

höfuðmáli en ekki magn þeirrar þjálfunar sem barnið fær. Nauðsynlegt er að fagfólk 

viðhafi vönduð og vel skipulögð vinnubrögð við þjálfun barnanna. Það skiptir miklu 

máli fyrir þroskaframvindu barna að foreldrar séu virkjaðir í þátttöku. Rannsóknir í 

Bandaríkjunum hafa sýnt að séu foreldrar ekki virkir í þjálfun barnsins skilar hún ekki 

þeim árangri sem annars væri unnt að ná. 

Miklu skiptir fyrir gæði þjónustunnar sem veitt er að hún sé unnin í nánu samstarfi við 

foreldra og fjölskyldunnar í heild, skoðanir þeirra séu virtar og hlustað sé á áhyggjur 

og væntingar þeirra. Systkini fatlaðra barna verða oft og tíðum útundan sérstaklega 

þegar barn er alvarlega fatlað og mikið veikt. Þau þurfa sérstaka athygli og umhyggju 
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og verða að fá tækifæri til þess að tjá tilfinningar sínar. Teymisfundir eru góður 

grundvöllur til skoðanaskipta og er mikilvægt að slíkir fundir séu markvissir og að 

allir sem að fundinum koma séu virkir þátttakendur. 
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5. Kafli: Réttur til menntunar

Menntun er auður sem aldrei verður frá neinum tekinn. Fyrsta menntunin sem barn 

öðlast er veitt af fjölskyldunni. Kærleikur og góð menntun er sú gjöf sem dýrmætust 

er hverju barni (Björn Bjarnason, 1999). Í stjórnarskrá lýðveldisins nr. 33/1944 segir: 

,,Öllum skal tryggður í lögum réttur til almennrar menntunar og fræðslu við sitt hæfi. 

Börnum skal tryggð í lögum sú vernd og umönnun sem velferð þeirra krefst“. Íslenska 

skólakerfinu má skipta í fjögur stig en þau eru leikskóli, grunnskóli, framhaldsskóli og 

háskóli (Brynhildur G. Flóvenz, 2004:118). 

Í lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 segir í 7. gr. 

,,Fatlaðir skulu eiga rétt á allri almennri þjónustu ríkis og sveitarfélaga. Ávallt skal leitast 
við að veita fötluðum þjónustu samkvæmt almennum lögum á sviði menntunar og 
heilbrigðis- og félagsþjónustu. Reynist þjónustuþörf hins fatlaða meiri en svo að henni 
verði fullnægt innan almennrar þjónustu skal hinn fatlaði fá þjónustu samkvæmt lögum 
þessum“(Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992). 

Þetta þýðir að fatlaðir eigi sama rétt á skólagöngu í þeim menntastofnunum sem ríki, 

sveitarfélög eða einkaaðilar reka (Brynhildur G. Flóvenz, 2004:118).

Íslendingar áttu aðild að fjölþjóðlegri yfirlýsingu sem samþykkt var á vegum 

UNESCO (United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization) í 

Salamanca á Spáni 1994. Yfirlýsingin var rammaáætlun um grundvöll, stefnu og 

framkvæmd í málefnum nemenda með sérþarfir. Hún er ítrekun á rétti hvers 

einstaklings til menntunar og ríkin viðurkenna brýna nauðsyn þess að veita börnum og 

ungmennum menntun við hæfi innan almenna skólakerfisins. Ennfremur er hún 

áskorun til samfélags þjóða heims: „að gerast fylgjendur skólagöngu án aðgreiningar 

og stuðla að því að þróun kennslu nemenda með sérþarfir verði heildstæður þáttur 

allra verkefna á sviði menntunar“ (Salamanca-yfirlýsinginn, 1995:8).

Íslendingar samþykktu aðra alþjóðlega yfirlýsingu um Menntun fyrir alla árið 2000. 

Markmiðin eru meðal annars þau að koma á skólasamfélagi án aðgreiningar og 

jafnrétti til náms óháð andlegu og líkamlegu atgervi, mynda samfellu og auka tengsl 

milli skólastiga allt frá leikskóla til framhaldsskóla. Einnig einstaklingsmiðaðir og 
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sveigjanlegir kennsluhættir, aukin þjónusta og stuðningur við þá sem þess þurfa

(Menntamálaráðuneytið, 2002).

Alþjóðlegur sáttmáli um réttindi fatlaðra er nýr sáttmáli. Hann er ætlaður til þess að 

vernda réttindi fatlaðra á markvissari hátt en gert hefur verið með öðrum sáttmálum 

og lagasetningum. Samkvæmt sáttmálanum eiga fatlaðir rétt til menntunar án 

nokkurrar mismununar og þurfa stjórnvöld að tryggja að þeir eigi greiðan aðgang að 

menntakerfi sem er án aðgreiningar á öllum skólastigum og býður upp á nám í 

gegnum allt lífið. Innan skólakerfisins eiga fatlaðir rétt á stuðningi í samræmi við 

þarfir þeirra sem á að tryggja þeim hámarksárangur í námi og félagsþroska og stuðla 

þannig að fullri samfélagsþátttöku þeirra (Samningur um réttindi fólks með fötlun, 

2007). 

5.1. Leikskólinn

Leikskólinn er fyrsta skólastigið. „Lengi býr að fyrstu gerð“ segir máltækið.  

Aðalábyrgð á uppeldi barna bera foreldrar, leikskólinn er viðbót við það uppeldi sem 

þau fá heima hjá sér. Leikskólar eru ætlaðir öllum börnum óháð andlegu, líkamlegu 

atgervi menningu og trú (Aðalnámskrá leikskóla, 1999). Samkvæmt lögum um 

leikskóla nr. 78/1994 er hann fyrsta skólastigið og er ætlaður börnum undir 

skólaskyldualdri. Sveitarfélög bera meginábyrgð á rekstri leikskólanna en 

menntamálaráðuneytið mótar uppeldisstefnu og setur þeim aðalnámskrá. Börn eiga 

ekki skilyrðislausan rétt á leikskóladvöl þar sem hann er ekki skyldubundinn eins og 

grunnskólinn (Brynhildur G. Flóvenz, 2004:119). 

Aðalnámskrá leikskóla segir að í leikskóla skuli rækta alhliða þroska barnsins sem 

felst í líkams- og hreyfiþroska, tilfinningaþroska, vitsmunaþroska, málþroska, 

félagsþroska og félagsvitund, fagurþroska og sköpunarhæfni, siðgæðisþroska og 

siðgæðisvitund. Þá er fjallað um að leikskólanum beri að hlúa að öllum þessum 

þroskaþáttum, efla þá og örva samspil þeirra (Aðalnámskrá leikskóla, 1999). Fötluð 

börn hafa samkvæmt lögum forgang í leikskóla og það er nokkuð löng hefð fyrir því 

að þau séu í almennum leikskólum sem bendir til þess að vel hefur gengið að koma á 

skóla án aðgreiningar. Þegar kemur að leikskólanum og þjónustu hans við fötluð börn

má segja að flestir foreldrar fatlaðra barna séu ánægðir með þjónustuna. Fyrir foreldra 
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fatlaðra barna er mikilvægt að börn þeirra fái leikskóladvöl og að barnið þeirra fari í 

skóla eins og önnur börn. Það er hluti af því að vera eðlileg fjölskylda og staðfesting á 

að það tilheyri hópi barna (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003:55-71).

5.2. Ef grunur um þroskafrávik barns vaknar í leikskóla

Starfsfólki leikskóla ber að hlutast til um málefni barnsins ef það telur það víkja frá 

eðlilegum þroska. Það sama á við ef félagslegar aðstæður barnsins hamla 

þroskamöguleikum þess. Mikilvægt er að markviss íhlutun og þjálfun hefjist strax og 

ekki sé beðið eftir staðfestingu á þroskafrávikinu. Ef sú íhlutun er ekki að skila 

tilætluðum árangri innan ákveðins tíma er fengið leyfi hjá foreldrum til þess að gera 

formlega athugun á þroska barnsins með viðeigandi þroskaprófi eða matstæki. Þegar 

niðurstöður úr matinu liggja fyrir eru þær kynntar foreldrum. Starfsfólk leikskólans 

ásamt foreldrum ákveða síðan í sameiningu hvort tímabært sé að biðja um frekari 

athugun hjá viðurkenndum Greiningaraðilum (Leikskólar Reykjavíkur, 1999).

5.3. Sérþarfir barna á leikskólum

Öll börn hafa þörf fyrir samneyti við önnur börn. Mikilvægt er að leikskólinn taki tillit 

til þarfa hvers barns til þess að það fái notið sín á eigin forsendum. Börn hafa 

mismunandi getu, reynslu og þroska, því ber að taka tillit til þeirra barna sem eru á 

einhvern hátt fötluð eða eiga við tilfinninga- eða félagslega erfiðleika (Aðalnámskrá 

leikskóla, 1999). 

Leikskólanum ber skylda til þess að mæta barni sem þarf á sérstakri stoðþjónustu að 

halda til þess að hægt sé að vega á móti þeirri hömlun sem fötlunin setur því 

(Aðalnámskrá leikskóla 1999). Í 15. gr. laga um leikskóla nr. 78/1994 segir að „börn á 

leikskólaaldri sem vegna fötlunar, tilfinningalegra eða félagslegra erfiðleika þurfa 

sérstaka aðstoð og þjálfun eiga rétt á henni innan leikskólans undir handleiðslu 

sérfræðinga“. Síðan segir í 17. gr. „að leikskólar skulu þannig byggðir og reknir að 

þeir geti sinnt fötluðum börnum“. 

Börn sem eiga við langvarandi erfiðleika að etja en geta með réttri stoðþjónustu og 

þjálfun unnið upp meiri færni og aukinn þroska þurfa að fá stuðning. Ber 
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leikskólanum að taka sérstakt tillit til þeirra í skólastarfinu (Leikskólar Reykjavíkur, 

1999). 

Í grein Elsu Sigríðar Jónsdóttur (2003) kemur fram að nauðsynlegt sé fyrir foreldrana 

að vita til þess að barnið þeirra fái þann stuðning sem það þarf á að halda og að sá 

stuðningur verði ekki tekinn af barninu þegar leikskólinn er undirmannaður. Foreldrar 

vilja að kröfur séu gerðar til barnsins, starfsfólk trúi á það og þekki aðferðir eða 

hugmyndafræði sem stuðla að auknum tjáskiptum þess. Mikilvægt er að styðja barnið 

í leik og starfi og efla félagsfærni þess. Margir foreldrar kvíða því að börnin þeirra 

verði einmana og vinafá þannig að stuðningur við að eignast vini og félaga er þeim 

mikilvægur (Elsu Sigríðar Jónsdóttur 2003:55-71).

5.4. Undirbúningur fyrir skyldunám í grunnskóla

Á undanförnum árum hefur undirbúningur fyrir skólagöngu barna með sérþarfir verið 

mjög mismunandi eftir skólum og jafnvel landshlutum. Æskilegt er að markviss 

undirbúningur hefjist ekki síðar en ári áður en barnið hefur skólagönguna. Fyrir börn 

með miklar sérþarfir gætu þau þurft lengri undirbúning og jafnvel að hann hefjist 

tveimur árum áður (Ingibjörg Auðunsdóttir og Svanfríður Larsen, 1997:6-7).

Til þess að undirbúningurinn sé markvissari er æskilegt að myndaður sé

samstarfshópur á milli leikskóla, grunnskóla og annarra fagaðila sem komið hafa að 

umönnun barnsins. Einstaklingsnámskráin er afhent ásamt öðrum þeim upplýsingum 

er þurfa þykir og gætu gagnast kennurum og stuðningsaðilum. Á þessum fundum er 

yfirleitt farið yfir stöðu barnsins, sérkennsluáherslur leikskólans og hvernig stuðning 

barnið hefur fengið í leikskólanum. Yfirleitt fara börn í greiningu hjá Greininga- og 

ráðgjafarstöð ríkisins áður en þau byrja í grunnskóla. Markmiðið með þeirri greiningu 

er að nýjar upplýsingar liggi fyrir sem hægt er að byggja námsáætlun barnsins á 

(Ingibjörg Auðunsdóttir og Svanfríður Larsen, 1997:6-7).

5.5. Grunnskólinn

Á Vestfjörðum ganga öll börn í sinn heimaskóla. Grundvallarviðmið í skólastarfi er 

jafnrétti til náms, sem fólgið er í því að nemendur fái nám og kennslu við hæfi og gefa 
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þeim tækifæri á að spreyta sig á mismunandi verkefnum að eigin vali. 

Einstaklingsmiðað nám og samvinna nemenda er grunnstefna grunnskólanna í 

landinu. Þeir starfa eftir aðalnámskránni og lögum um grunnskóla ásamt reglugerð um 

sérkennslu (Aðalnámskrá grunnskóla, 1999).

Samkvæmt aðalnámskrá grunnskólanna (1999) á að leitast við að veita nemendum 

tækifæri til að afla sér þekkingar og leikni og temja sér vinnubrögð sem stuðli að 

stöðugri viðleitni til menntunar og þroska. Skólastarfið skal leggja grundvöll að því að 

styrkja nemendur í sjálfstæðri hugsun og samstarfi við aðra, þjálfa hæfni þeirra við að 

tengja þekkingu og færni við daglegt líf og umhverfi. Kennsla geti verið 

einstaklingsbundin eða farið fram innan almennra bekkjadeilda, í sérdeildum eða 

sérskólum. 

Í lögum um grunnskóla nr. 66/1995 er fjallað um fötluð börn og ungmenni í 37.grein. 

Þar segir að:

„Börn og unglingar sem eiga erfitt með nám sökum sértækra námörðugleika, 
tilfinningalegra eða félagslegra örðugleika og/eða fötlunar [...] eiga rétt á sérstökum 
stuðningi í námi. [...] Meginstefnan skal vera sú að kennsla fari fram í heimaskóla. Sé 
það ekki hægt af einhverjum ástæðum er hægt að sækja um skólavist fyrir það í 
sérskóla“ (Lög um grunnskóla, 1995). 

Hugtökin ,,skóli fyrir alla“ og „nám án aðgreiningar“ fela í sér að allir nemendur 

fatlaðir og ófatlaðir eigi jafnan rétt til menntunar við hæfi. Þetta hefur einnig verið 

nefnt heildtæk skólastefna og snýst einkum um vinnubrögð og námsskrárgerð sem 

miða að því að sinna þörfum allra nemenda (Grétar L. Marinósson og Kolbrún 

Gunnarsdóttir, 1992; Dóra S. Bjarnason, 1992).

Yfirleitt vilja foreldrar fatlaðra barna að þau sæki sinn heimaskóla og fái þar þann 

stuðning og sérkennslu sem þau þarfnast. Skiptar skoðanir eru um að börn séu tekin út 

úr kennslustundum og þeim kennt sér. Álíta sumir að það skapi sérstöðu þeirra innan 

skólans. Fylgismenn náms án aðgreiningar halda því fram að á meðan sérdeildir og 

sérskólar fyrirfinnist sé ekki hægt að tala um nám án aðgreiningar (Arthur Mortens 

2004). Tilgreint er í 37. grein laga um grunnskóla og í 25. grein í reglugerð um 

sérkennslu nr. 389/1996 að það er foreldranna að ákveða hvort barn þeirra fari í 
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sérskóla. Meginstefna laganna er þó sú að kennsla barna og unglinga sem eiga erfitt 

með nám sökum sértækra námsörðugleika fari fram í heimaskóla.

Á Reykjavíkursvæðinu eru starfandi þrír sérskólar, sem eiga að þjóna öllu landinu. 

Brúarskóli er sérskóli fyrir nemendur með geðræna og félagslegan vanda sem geta 

ekki nýtt sér skólavist í almennum skólum. Safamýrarskóli er fyrir alvarlega 

fjölfatlaða nemendur og Öskjuhlíðarskóli fyrir nemendur með þroskaskerðingu

(Gerður G. Óskarsdóttir, 2000). Ef foreldrar á Vestfjörðum ákveða á barnið þeirra fari 

í sérskóla hefur það í för með sér búferlaflutninga fyrir fjölskylduna.

5.6. Sérkennsla í grunnskólum

Öllum íslenskum börnum á aldrinum sjö til sextán ára var í fyrsta sinn tryggður réttur 

til skólagöngu með gildistöku grunnskólalaganna nr. 63/1974. Börnum með 

þroskahömlun og fjölfötluðum börnum var fyrir þann tíma ekki tryggður réttur til 

náms. Síðar var sérkennslu settur starfsrammi með reglugerð nr. 270/1977 um 

sérkennslu. Í dag eru ákvæði hennar að finna í reglugerð nr. 389/1996 en samkvæmt 

henni getur sérkennsla falið í sér verulegar breytingar frá námsmarkmiðum, námsefni, 

námsaðstæðum og/eða kennsluaðferðum miðað við það nám sem jafnöldrum er boðið 

upp á. Sérkennsluna er hægt að skipuleggja til lengri eða skemmri tíma allt eftir 

þörfum nemandans.

5.7. Einstaklingsáætlun og námskrá

Samkvæmt reglugerð um sérkennslu nr. 389/1996 eiga allir nemendur sem eiga við 

einhverskonar fötlun eða frávik að stríða að fá einstaklingsnámskrár eða áætlanir. 

Einstaklingsnámskrá er vinnuáætlun þar sem fram kemur núverandi geta og staða 

barnsins á þeim sviðum sem taka á fyrir ásamt leiðum að skammtíma- og 

langtímamarkmiðum í námi barnsins. Hún er nauðsynleg fyrir nemanda með sérþarfir 

til að kortleggja þarfir hans og þau markmið sem stefnt er að (Sigurlaug Bjarnadóttir, 

2003).

Einstaklingsáætlun barnsins þarf að vera einföld og hnitmiðuð svo auðvelt sé að vinna 

eftir henni. Góðar námskrár byggjast á mörgum meginflokkum sem síðan skiptast
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niður í allmarga undirflokka (Harris og Weiss, 1998:79-112). Fyrsta skref 

áætlunarinnar er að safna upplýsingum um barnið til þess að ákveða hvaða þætti þurfi 

helst að leggja áherslu á og hver geta barnsins er. Þegar búið er að meta barnið, hvar 

styrkleikar þess og færnisvið liggja þarf að útbúa einstaklingsmiðaða námskrá fyrir 

það. Námskráin á að vera grundvöllur daglegrar þjálfunar og kennslu. Leggja þarf 

áherslu á að hún taki til allrar þeirra þátta sem barnið þarfnast til þess að geta tekist á 

við margvíslegar aðstæður á árangursríkan hátt og lifað innihaldsríku lífi (Giangreco, 

Cloninger og Iverson, 1998:10-30).

Nauðsynlegt er að góð samvinna ríki við gerð einstaklingsnámskrár og að þeir sem 

koma til með að vinna eftir henni komi að gerð hennar (Sigurlaug Bjarnadóttir, 2003).

Einstaklingsáætlun er nauðsynlegt að endurmeta eftir þörfum og yfirleitt er það gert í 

tengslum við teymisfundi. 

5.8. Lengd viðvera grunnskólabarna

Í desember 2006 var undirritað samkomulag félagsmálaráðuneytisins og Sambands 

íslenskra sveitarfélaga um lengda viðveru fatlaðra grunnskólabarna. Sveitarfélög á 

Vestfjörðum eiga aðild að sambandinu. Samkomulagið byggir á að taka upp lengda

viðveru fatlaðra barna á aldrinum 10 til 16 ára eftir að skóladegi lýkur. Með lengdri 

viðveru er átt við þjónustu við fötluð börn sem ekki geta verið ein heima vegna 

fötlunar. Þá er átt við dægradvöl eða umönnun sem hæfir aldri og þroska þeirra 

(Samkomulag um lengda viðveru fatlaðra grunnskólabarna, 2006).

5.9. Framhaldsskólar

Samkvæmt lögum um framhaldsskóla nr. 80/1996 eiga nemendur sem hafa lokið 

grunnskólanámi rétt á að hefja nám í framhaldsskólum. Í lögunum er veitt heimild til 

þess að stofna sérstakar brautir sem veita fötluðum nemendum námsframboð við hæfi. 

Starfsbrautirnar eru einkum ætlaðar nemendum sem hafa ekki forsendur til þess að 

stunda nám á öðrum námsbrautum framhaldsskólans samkvæmt 48. gr. 

grunnskólalaganna. Fatlaðir nemendur eiga rétt á kennslu og sérstökum stuðningi í 



41

námi, samkvæmt skilgreiningu á hugtakinu fatlaður í 2. gr. laga nr. 59/1992 um 

málefni fatlaðra.

Starfsbraut er starfrækt við Menntaskólann á Ísafirði og þjónar nemendum á 

norðanverðum Vestfjörðum. Markmið brautarinnar er að bjóða nám sem miðar að því 

að auka sjálfstæði, sjálfstraust og aðlögunarhæfni nemenda með einstaklingsmiðuðum 

námstækifærum. Ásamt því að auka möguleika til áframhaldandi náms við hæfi. 

Nemendum er einnig veitt tækifæri til þess að tengja saman nám og starfsþjálfun. 

Markmiðið er að þeir öðlist vinnufærni og fái tækifæri til þátttöku á vinnumarkaði að 

loknu námi (Námskrá fyrir starfsbrautir framhaldsskóla, 2005). 

5.10. Háskólanám fyrir fólk með þroskahömlun

Kennaraháskóla Íslands hefur hafið háskólanám fyrir þroskahamlaða nemendur í 

samstarfi við Fjölmennt, fullorðinsfræðslu fatlaðra og landssamtökin Þroskahjálp. Í

samráði við menntamálaráðuneytið var ákveðið hefja 30 eininga starfstengt 

diplómunám á þessu sviði haustið 2007. Þetta er tveggja ára tilraunarverkefni. Þarfir 

og möguleikar nemenda eru höfð að leiðarljósi þegar námið er skipulagt. Áhersla var 

einnig lögð á að námið gæfi nemendum aukna möguleika til atvinnutækifæra. Ætlunin 

er að þróa starfstengda námsleið fyrir fólk með þroskahömlun sem gæti einnig brúað 

bilið milli framhaldsskólans og atvinnulífsins (Kennaraháskóli Íslands, e.d.).

5.11. Umræða

Við höfum í þessum kafla fjallað um skólakerfið, fatlaða nemendur og menntun fyrir 

alla. Aðalnámskrár leik- og grunnskóla boða menntun fyrir alla og skóla án 

aðgreiningar. Stefnan byggir á þeim samþykktum sem Íslendingar hafa orðið aðilar að 

á alþjóðagrundvelli. 

Það hefur verið áhugavert að skoða hversu vel hefur tekist að taka á móti fötluðum 

börnum inn í leikskólanna. Þar sem við þekkjum til hafa samskiptin milli foreldra 

fatlaðra barna og leikskólans yfirleitt verið mjög góð og reynt hefur verið að sníða 

þjónustunna að barninu og fjölskyldu þess.
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Komin er út bókin Tálmar og tækifæri sem byggir á rannsókn og tilviksathugunum

undir ritstjórn Grétars Marinóssonar. Sendir voru út spurningalistar í alla skóla á 

landinu þar sem nemendur með þroskahömlun stunda nám. Ennfremur var 

spurningalistakönnunin send til allra foreldra barna og unglinga með þroskahömlun á 

landinu og samþykkt höfðu að taka þátt í rannsókninni. Rannsókninni var ætlað að 

kanna hvort að fatlaðir nemendur nytu sambærilegrar menntunar og ófatlaðir 

nemendur njóta. Þykja niðurstöður hennar gefa glögga mynd af menntun fatlaðra 

nemenda í kennslu og skólastarfi. Einnig sýnir hún viðhorf foreldra og starfsmanna 

skólanna (Grétar L. Marinósson, 2007:7-8). 

Í rannsókninni kom fram að almenn ánægja var með störf skólanna. Gott samstarf var 

milli foreldra og kennara en þó virtist sumstaðar skorta aðeins á samvinnu. Það sem 

vakti athygli okkar var að í niðurstöðunum kom fram að meginábyrgð á fötluðum 

nemendum var í höndum ófagmenntaðra starfsmanna. En í sérskólunum og 

framhaldsskólum er nánast enginn ófagmenntaður starfsmaður sem ber meginábyrgð á 

nemenda með þroskahömlun. Aðeins um helmingur starfsmanna í almennum grunn-

og framhaldsskólum telur að nemendur með þroskahömlun fái kennslu í sömu 

námsgreinum og ófatlaðri nemendur. Nánast allir starfsmenn leik- og sérskóla og 

flestir starfsmanna í almennum grunn- og framhaldsskólum telja hins vegar að 

námsþörfum nemenda með þroskahömlun sé jafn vel sinnt og þörfum annarra 

nemenda (Grétar L. Marinósson, 2007:274-280). 

Meðal þess sem spurt var um var, hve mikil eða lítil samskipti nemendur með 

þroskahömlun ættu við önnur börn. Hlutfallslega fæst börn í almennum grunnskólum 

voru sögð eiga samskipti við önnur börn miðað við börn í sérdeildum (Grétar L. 

Marinósson, 2007:274-280). 

Með tilkomu þroskaþjálfa inn í leik- og grunnskóla hefur skapast grundvöllur fyrir 

frekari þjálfun og kennslu fatlaðra nemenda í almennum skólum. Meðal þess sem 

þroskaþjálfar vinna með nemendum sínum að, er félagsfærni og það er skoðun okkar 

að þeir geti aðstoðað nemendur með þroskahömlun í almennum bekkjum í 

félagslegum samskiptum við skólafélaga sína. 
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Í Tálmum og tækifærum segir einnig að sum sveitarfélög ráði ófagmenntaða 

stuðningsaðila vegna þess að það sé ódýrara en að ráða fullmenntaðan og reyndan 

sérkennara eða þroskaþjálfa (Grétar L. Marinósson, 2007:274-280). 

Við teljum að skólar á Vestfjörðum séu ekki endilega að reyna spara með því að ráða 

ófaglært starfsfólk, heldur reynist þeim erfitt að fá sérmenntað fagfólk til starfa. Þetta 

vitum við vegna þess að síðustu ár hefur ítrekað verið auglýst eftir fagmenntuðu fólki,

meðal annars þroskaþjálfum inn í skólanna en ekki fengist.

Starfsbrautir framhaldsskólana eru nauðsynleg viðbót við menntun fatlaðra barna og 

gefa þeim tækifæri til þess að tengja saman nám og starfsvettvang. Það hefur leitt til 

þess að fatlaðir hafa fjölbreyttari starfsmöguleika og fara frekar út á vinnumarkaðinn. 

Möguleikar fólks með þroskahömlun til frekara náms skiptir miklu máli og það að 

hafa val um að komast í frekara nám eftir framhaldsskóla eins og ófatlaðir nemendur. 

Þó svo þau nýti sér það kannski ekki er það þeirra ákvörðun en ekki vegna þess engin 

úrræði eru til. Við höfum verið að fylgjast með nemendunum sem eru í 

diplómanáminu fyrir þroskahamlaða nemendur í Kennaraháskólanum. Þegar námið 

byrjaði voru nemendurnir óöryggir og óframfærnir. Á vorönn 2008 hafa þessir 

nemendur tekið miklum framförum og ganga um hnarreistir og öruggir. Þeir virka á 

okkur fullir sjálfstrausts og okkur finnst að námið hafi haft góð áhrif á sjálfsmynd 

þeirra. 
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6. Kafli: Mannréttindi og velferðarkerfið

Alþjóðleg mannréttindi, sáttmálar og yfirlýsingar hafa haft áhrif á mótun íslenskra

laga í málefnum fatlaðra. Nauðsynlegt er að kynna sér  þá þróun sem verður á 

alþjóðlega vísu og þeim réttindum sem íslensk stjórnvöld taka mið af. Augu manna 

hafa á síðustu árum beinst að réttarstöðu og réttaröryggi fatlaðra einstaklinga. 

Grundvallarhugmyndir um réttaröryggi fatlaðra felast í að gera sér grein fyrir þeim 

réttarheimildum sem tryggja eiga réttindi þeirra.

Fatlaðir einstaklingar eru oft í veikri aðstöðu til að sækja rétt sinn og stjórnvöld hafa 

þekkingu og vald til að útdeila þeim gæðum sem sóst er eftir. Réttaröryggi í 

stjórnsýslunni felur í sér að þegar verið er að túlka og beita réttarreglum skuli miðað 

að því að einstaklingurinn njóti þess rétta sem hann á að lögum (Brynhildur G. 

Flóvenz, 2004:29-32).

6.1. Mannréttindi

Mannréttindi eru skilgreind í fjölþjóðlegum sáttmálum sem Ísland er aðili að ásamt 

því að vera skilgreind í íslensku stjórnarskránni. Mannréttindasáttmáli Evrópu hefur 

mjög sterka stöðu hér á landi því hann hefur ekki einungis verið fullgiltur heldur 

einnig lögtekin hér á landi 1994. Við það urðu ákvæði hans hluti af  íslenskum lögum. 

Grundvöllur þessa fjölþjóðlega sáttmála er jafn réttur allra manna til mannréttinda og 

frelsis ásamt banni við mismunun. Það er óumdeilt að ákvæði þessa sáttmála taki 

einnig til fatlaðs fólks, þeir eru þeim því mikilvægir hvað mannréttindi varðar (Þór G. 

Þórarinsson, 2006). 

Mannréttindi eru siðferðisleg og stjórnmálaleg réttindi sem gengið er út frá að gildi 

fyrir alla (Brynhildur G. Flóvenz, 2004:19). Í mannréttindayfirlýsingunni er að finna 

ákvæði um grundvallar mannréttindi á borð við réttinn til lífs, frelsis og mannhelgi, 

bann við pyntingum, þrælahaldi og mismunun, réttinn til friðhelgi einkalífs og 

fjölskyldu, rétt til menntunar og heilbrigðis. Virða ber mannréttindi allra, allsstaðar og 

jafnan ber að hafa í huga hina gullnu jafnræðisreglu annarrar greinar, en hún er svo 

hljóðandi: 
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,,Hver maður skal eiga kröfu á réttindum þeim og því frjálsræði, sem fólgin eru í 
yfirlýsingu þessari, og skal þar engan greinarmun gera vegna kynþáttar, litarháttar, 
kynferðis, tungu, trúar, stjórnmálaskoðana eða annarra skoðana, þjóðernis, uppruna, 
eigna, ætternis eða annarra aðstæðna” (Mannréttindaskrifstofa Íslands, 2007). 

Mannréttindi eru flokkuð í almenn mannréttindi og sértæk mannréttindi fyrir ákveðna 

hópa. Mannréttindi hafa ennfremur verið flokkuð í neikvæð og jákvæð mannréttindi. 

Neikvæðu réttindunum er ætlað að vernda frelsi manna til athafna innan ákveðinna 

marka og ennfremur til að setja ríkinu skorður. Hins vegar er jákvæðu réttindunum 

ætlað að vernda rétt manna til að öðlast tiltekin gæði. Í flestum tilfellum reynir á 

jákvæðu réttindin meðal fatlaðra (Brynhildur G. Flóvenz, 2004:32-34). 

Í Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna (1992) er fjallað um að aðildar ríkin skuli virða 

og tryggja hverju barni innan lögsögu sinnar þau réttindi sem kveðið er á um í 

samningnum, án mismununar af nokkru tagi, án tillits til félagslegrar stöðu, fötlunar 

eða annarra aðstæðna. Einnig er fjallað um réttindi fatlaðra barna til sérstakrar 

umönnunar og þar segir að foreldrum skuli veitt sú aðstoð sem þau sækja um og 

hentar hverju barninu og aðstæðum þeirra eða annarra sem annast það.

6.2. Samningur um réttindi fólks með fötlun

Sameinuðu þjóðirnar (2007) hafa gert alþjóðlegan samning um réttindi fólks með 

fötlun. Hann byggist á gildandi viðmiðum um mannréttindi og þau skoðuð út frá fólki 

með fötlun. Þar er komið inn á að fötlun megi rekja til samspils milli fatlaðra og 

viðhorfa til þeirra. Aðildarríki samningsins viðurkenna mikilvægi stefnumörkunar og 

leiðbeininga aðgerðaáætlana í þágu fatlaðra og samhæfa jöfn tækifæri þeim til handa.

Aðildarríkin viðurkenna að mismunun gagnvart sérhverjum fötluðum einstaklingi

misbjóði mannlegri reisn og verðleikum mannsins. Þau viðurkenna einnig að fatlaðir 

eru sundurleitur hópur og að þeir veiti þarft framlag til almennrar velsældar og 

fjölbreytni samfélagsins. Fatlaðir eigi að vera virkir þátttakendur í samfélaginu. Það 

muni leiða til aukinnar tilfinningar þeirra fyrir því að þeir tilheyri samfélagsheildinni 

og framþróun hennar, jafnt félagslega sem efnahagslega (Samningur um réttindi fólks 

með fötlun, 2007). 
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Fötluð börn eiga samkvæmt samningi þessum að njóta fullra mannréttinda til jafns við 

önnur börn. Fjölskylda sé hin eðlilega undirstöðueining samfélagsins og ríkinu beri að 

vernda hana. Þannig sé fjölskyldunni gert kleift að leggja sitt af mörkum til þess að 

fatlaðir geti notið réttinda sinna til fulls og jafns við aðra (Samningur um réttindi fólks 

með fötlun, 2007). 

6.3. „Mótun framtíð“ stefna stjórnvalda

Í nóvember 2006 gaf Félagsmálaráðuneytið út stefnumótun í þjónustu við fötluð börn 

og fullorðna fyrir árin 2007 – 2016 sem nefnist Mótum Framtíð. Í stefnunni er greind 

staða málefna fatlaðra í samfélaginu í ljósi stjórnmálalegs umhverfis, efnahagslegra 

og hagrænna þátta, félags- og menningarlega þátta, tækni, umhverfismála og laga og 

reglugerða. Nota á greininguna til að leggja mat á þau tækifæri sem framundan eru og 

hvernig eigi að varast það sem ógnar jákvæðri framvindu í málaflokknum (Mótum 

framtíð, 2006). 

Grundvöllur stefnunnar er að allt fatlað fólk njóti sambærilegra lífskjara og lífsgæða 

við aðra þegna þjóðfélagsins. Að fagleg þekking og færni starfsfólks verði á við það 

sem best gerist í Evrópu. Komið verði á gæðakerfi á landsvísu og gæðahandbækur 

þróaðar hjá hverjum þjónustuaðila. Þeir móti eigin stefnu þar sem tilgreind séu

markmið og leiðir og forgangsröðun verkefna. Byggt verði upp faglegt samstarf við 

önnur lönd um þróun þjónustu við fatlaða og fjölskyldur þeirra til þess að afla 

upplýsinga og koma nýjungum á framfæri. Í þessari stefnu er einnig gert ráð fyrir því 

að meginhluti málaflokksins verði kominn á hendur sveitarfélaga árið 2010 til 2011 

(Mótum framtíð, 2006). 

Samkvæmt stefnunni á einnig að meta stöðu og áhrif þjónustuþega og kanna hvort 

ekki megi tryggja réttindagæslu fatlaðra með því að útvíkka jafnréttishugtakið. 

Fötluðu fólki verði gefinn kostur á persónulegum talsmanni sem gætir hagsmuna 

þeirra, einnig gagnvart fjölskyldu og öðrum aðstandendum. Ákvarðanir er varða 

fatlaða og aðstandendur þeirra persónulega séu ekki teknar nema að haft sé fullt 

samráð við þá. Einnig er stefnan sú að fatlaðir verði sjálfir talsmenn í málum sem 

varða þá sjálfa og verði haldin námskeið í valdeflingu í því skyni. Þeim séu kynnt 
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réttindi sín og skyldur, fylgist með og taki þátt í umræðum þar af lútandi (Mótum 

framtíð, 2006). 

Í „Mótum framtíð“ er fjallað um málefni fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra. Þar er 

meðal annars minnst á Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins sem starfar á vegum 

félags- og tryggingarmálaráðuneytis. Markmið er að biðtími eftir þjónustu 

Greiningarstöðvar verði styttur og þá sérstaklega hjá grunnskólabörnum. Þá er ætlunin 

að starfsemi stöðvarinnar verði aukin til muna. 

Í stefnumótuninni er gert ráð fyrir að svæðisskrifstofur og sveitarfélög sem hafa tekið 

að sér þjónustu við fatlaða komi að málum á fyrri stigum eða við frumgreiningu. 

Einnig að biðtímar eftir stuðningsfjölskyldum eða skammtímavistun verði styttir og 

aðgangur að dvöl í skammtímavistun verði rýmkaður og fari eftir þörf hverju sinni. 

Foreldrar geti átt val um að skammtímaþjónustan fari fram á heimili fatlaðra barna og 

starfsfólk sinni störfum sínum þar. Samhæfing þjónustuaðila verði efld til muna vegna 

þess að foreldrum finnst mikill tíma og orka fara í að sækja hana hjá mörgum aðilum. 

Þá er stefnt að því að bæta heilsdagsúrræði til þess að tryggja foreldrum fatlaðra barna 

sömu möguleika og aðrir foreldrar hafa á vinnumarkaði einnig að þeir fái þjónustu í 

samræmi við þarfir (Mótum framtíð, 2006). 

6.4. Velferðarkerfið á Íslandi

Hlutverk velferðarkerfisins er að tryggja þegnum sínum fjárhagslegt og félagslegt 

öryggi og nota til þess skatttekjur ríkis og sveitarfélaga. Velferðarkerfið er 

grundvallarþáttur í lífsgæðum fjölskyldna og þjóðfélagsins alls. Það er jafnframt hluti 

mannréttinda og forsenda þess að hægt sé að skapa og varðveita þjóðfélagslega 

samstöðu og samkennd manna á milli. Velferðarkerfið á að vinna gegn fátækt og 

félagslegri einangrun þegnanna (Alþýðusamband Íslands, e.d.). Velferðarkerfið byggir 

á meginreglum sem ríki og sveitarfélög hafa sett sér til að stýra aðgerðum. Þær eru til 

þess ætlaðar að styðja við hópa fólks sem samfélagið telur að þurfi sérstakan stuðning 

ásamt stuðningi við þau kerfi, þjónustu og aðgerðir sem tengjast þeim (Dóra S. 

Bjarnason, 2003).
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6.5. Tryggingastofnun ríkisins

Tryggingastofnun ríkisins hefur verið flaggskip íslenska velferðarkerfisins í rúm 70 

ár. Almannatryggingakerfið hefur tekið miklum stakkaskiptum og í tímans rás aðlagað 

þjónustu sína að ríkjandi hugmyndum og gildandi lögum um almannatryggingar á 

hverjum tíma. Tryggingastofnun er ætlað að vera stoð hins íslenska velferðarkerfis og 

tryggja að þeir sem til þess hafa rétt fái lífeyris-, sjúkra- og slysatryggingar. Stofnunin 

starfar samkvæmt lögum um almannatryggingar nr. 100/2007 og lögum um félagslega 

aðstoð nr. 99/2007. Félags- og tryggingamálaráðuneytið hefur umsjón með allri 

starfsemi stofnunninnar (Tryggingarstofnun ríkisins, e.d.).

Foreldrar fatlaðra og langveikra barna geta sótt um umönnunargreiðslur frá 

Tryggingastofnun ef fötlun eða veikindi hafa í för með sér tilfinnanleg útgjöld eða 

sérstaka umönnun. Umönnunargreiðslur er beinar, skattfrjálsar greiðslur sem ætlað er 

að koma til móts við þunga umönnun, mæta auknum útgjöldum og vinnutapi foreldra.

Umönnunarmatið sem greiðslunnar eru reiknaðar út frá byggist á upplýsingum læknis 

um veikindi, fötlun eða röskun barnsins. Einnig þarf að fylgja matinu umsókn frá 

foreldrum, tillögum og greinargerð frá svæðisskrifstofum málefna fatlaðra eða 

fjölskyldudeildum sveitarfélaga. Umönnunarmat er gert til að ákveða hvort skilyrði til 

aðstoðar séu uppfyllt. Niðurstaða getur verið með tvennum hætti: Aukin þátttaka í 

læknis- og lyfjakostnaði þ.e. umönnunarkort eða umönnunargreiðslur

(Tryggingarstofnun ríkisins, e.d.).

Foreldrar fatlaðra og langveikra barna eiga rétt á sjúkratryggingum sem í felst læknis-, 

lyfja-, og ferðakostnaður. Ennfremur er veittur styrkur vegna sérfæðis barna og 

þjálfunar og hjálpartækja svo fátt eitt sé nefnt (Tryggingarstofnun ríkisins, e.d.). 

Foreldrar fatlaðra barna á Vestfjörðum þurfa oft að sækja sérfræðiaðstoð fyrir barn sitt 

á höfuðborgarsvæðið sem hefur í för með sér auka útgjöld.

6.6.  Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra á Vestfjörðum

Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra á Vestfjörðum hefur það hlutverk að skapa fötluðu 

fólki skilyrði til að lifa eðlilegu lífi og gera lífskjör þeirra sambærileg við aðra. 

Svæðisskrifstofan starfar samkvæmt lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992. Hún 
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starfar í umboði félags- og tryggingamálaráðuneytisins. Öll hlutverk og verkefni 

hennar eru tilgreind í lögum og reglugerðum. Starfsemi Svæðisskrifstofunnar nær yfir 

Vestfirði. Svæðið nær yfir austur og vestur Barðastrandarsýslur, norður og vestur 

Ísafjarðarsýslu og Strandasýslu (Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra á Vestfjörðum, 

e.d.).

Svæðinu er skipt niður í fjögur þjónustusvæði (eftir sýslum). Á hverju þjónustusvæði 

er starfrækt ákveðin grunnstarfsemi sem fer þó eftir þörf og aðstæðum hverju sinni. 

Framtíðarsýn skrifstofunnar er að fatlaðir sem búsettir eru á Vestfjörðum, njóti 

almennra réttinda með tilliti til atvinnu, búsetu og skólavistar sem hentar hverjum og 

einum (Laufey Jónsdóttir, 2006). 

Höfuðstöð Svæðisskrifstofunnar er á Ísafirði og rekur hún starfseiningar á Patreksfirði 

þar sem þroskaþjálfi hefur yfirumsjón. Svæðisskrifstofan rekur skammtímavistun og 

hæfingarstöðina Hvestu á Ísafirði og þjónustuíbúðir á Ísafirði og Patreksfirði. 

Skrifstofan sér um að veita frekari liðveislu um allt kjördæmið. Svæðisskrifstofan 

reynir ávallt að veita þjónustu við hæfi og að hún sé í samræmi við þarfir 

fjölskyldunnar. Hún leggur áherslu á að hafa einstaklingsmiðaða þjónustu og reynir 

eftir fremsta megni að veita hana í heimabyggð (Laufey Jónsdóttir, 2006; 

Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra á Vestfjörðum e.d.). 

6.6.1. Ráðgjafarþjónusta

Á Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Vestfjörðum er starfandi ráðgjafi sem sér um 

málefni barna upp að 18 ára aldri. Ráðgjafarþjónustan felst aðallega í ráðgjöf og 

stuðningi við foreldra, aðstandendur, leikskóla, grunnskóla og aðrar stofnanir sem 

barnið nýtur þjónustu hjá. Ráðgjafi vinnur að eftirfylgni í samvinnu við 

greiningaraðila og situr skilafundi Greiningarstöðvar ásamt foreldrum og öðrum 

fagaðilum sem koma að umönnun barna. Hann vinnur einnig í náinni samvinnu við 

Skóla- og fjölskylduskrifstofu Ísafjarðarbæjar sem og önnur sveitarfélög. 

Hlutverk ráðgjafans er einnig að aðstoða foreldra við að sækja um 

umönnunargreiðslur og senda greinargerð um umönnunarþörf til Tryggingarstofnunar. 

Ráðgjafi upplýsir foreldra um réttindi barnsins og aðstoðar þá. Hann sér um að útvega 

stuðningsfjölskyldur í samvinnu við foreldra hafi þeir óskað þess og veitir foreldrum 
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ráðgjöf varðandi sumardvöl fyrir barnið. Þá skipuleggur hann teymisfundi fyrir 

foreldra og fagaðila sem að barninu koma.

6.6.2. Skammtímavistun og stuðningsfjölskyldur

Svæðisskrifstofan rekur skammtímavistun á Ísafirði sem ætlað er að veita börnum og 

fullorðnum dvöl í ákveðinn tíma. Sótt er um þjónustu skammtímavistunar til 

Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Vestfjörðum. Hver umsókn er metin með tilliti til 

fötlunar og félagslegra aðstæðna. Er þörf hvers og eins metin einstaklingsbundið. 

(Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra á Vestfjörðum, e.d.).

Samkvæmt reglugerð um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur fatlaðra nr. 155/1995 

stendur fjölskyldum fatlaðra barna til boða stuðningsfjölskylda. Hlutverk 

stuðningsfjölskyldna er að taka fatlað barn í sína umsjá í stuttan tíma til að létta álagi 

á fjölskyldu þess og veita barninu tilbreytni. Slíkri umsjá fylgir ekki krafa um að 

stuðningsfjölskyldan láti í té sérstaka þjálfun eða hæfingu. Stuðningsfjölskylda ber 

ábyrgð á velferð barns meðan á dvöl hjá henni stendur og skal hlúa að barninu á sem 

víðtækastan hátt. Þetta á jafnt við um fæðuval, tilfinningalíf og heilsufars- og 

félagslega líðan barns. Að jafnaði er um að ræða tvo sólarhringa í mánuði hjá 

stuðningsfjölskyldu. 

6.6.3. Notendastýrð þjónusta

Notendastýrð þjónusta er þjónusta sem horft er á til framtíðar. Slíkt þjónustuúrræði 

gæti hentað vel dreifbýlum svæðum eins og Vestfjörðum. Í Strandbyggð er komið 

slíkt þjónustuúrræði. Það er gert til þess að þjónustan sem veitt er sé 

einstaklingsmiðuð og byggir á heildstæðri þarfagreiningu barns og fjölskyldu þess. 

Notendastýrð þjónusta á að tryggja að fatlaðir fái notið sömu lífsgæða til jafns við 

aðra. Efla og auka persónuleg tengsl þeirra við aðra og fá til þess viðeigandi stuðning. 

Skipulagið þarf að vera traust, sveigjanlegt og miðað við einstaklinginn sjálfan. 

Útkoman þarf að vera fullgild virk þátttaka á eigin forsendum og hlutdeild í samfélagi 

okkar allra (Dóra S. Bjarnason, 1999)
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Notendastýrð þjónusta miðast út frá þjónustuþörf hins fatlaða, annað hvort í eigin íbúð 

eða foreldrahúsum. Notandinn er hér vinnuveitandi og ræður til sín aðstoðarfólk, en 

nýtur við það stuðnings. Notandinn hefur fullt vald yfir starfsfólkinu en getur falið 

öðrum að fara með launagreiðslur í sínu nafni. Hann velur hverjir eru ráðnir til starfa 

en opinberir aðilar eru vinnuveitendur starfsmanna (Dóra S. Bjarnason, 1999).

6.6.4. Svæðisráð og trúnaðarmaður fatlaðra

Á Vestfjörðum er starfandi svæðisráð sem annast almenna réttindagæslu, sbr. 36. gr. 

laga um málefni fatlaðra. Með almennri réttindagæslu er átt við eftirlit með því að 

fatlaðir fái þá þjónustu sem þeir eiga rétt á bæði hvað varðar almenna þjónustu, svo og 

sértæka þjónustu sem ætluð er fötluðum eingöngu. Svæðisráð skipar trúnaðarmann 

sem fylgist með högum fatlaðra. Telji hinn fatlaði eða forráðamaður hans að réttur 

hans sé fyrir borð borinn getur hann tilkynnt það trúnaðarmanni sem veitir honum 

nauðsynlegan stuðning og kannar málið. Trúnaðarmaður metur síðan hvort málið 

skuli lagt fyrir svæðisráð (Brynhildur G. Flóvenz, 2004:41-44).

6.7. Önnur þjónusta

Á Íslandi eru starfandi nokkur hagsmuna og stuðnings-samtök fyrir fatlaða sem nú 

verður gerð nánari grein fyrir. Markmið þeirra allra er að efla lífsgæði fatlaðra og 

samfélagsþátttöku ásamt því að búa að fjölskyldunum með ráðgjöf og stuðningi. Þessi 

samtök eru: Landssamtökin Þroskahjálp og ráðgjafamiðstöðina Sjónarhól. Einnig 

kynnum við Ylfu sem er sjálfstætt starfandi þjónustu og ráðgjafafyrirtæki fyrir fólk 

með þroskahömlun og fjölskyldur þeirra. 

6.7.1. Landssamtökin Þroskahjálp

Landssamtökin Þroskahjálp eru hagsmunasamtök stofnuð til þess að berjast fyrir 

réttindum fatlaðra barna og fullorðinna. Markmið þeirra er að tryggja fötluðum fulla 

jafnréttisstöðu á við aðra þjóðfélagsþegna. Samtökin koma fram sem leiðandi aðili 

gagnvart stjórnvöldum ríki og sveitafélögum á þeim sviðum þar sem þau telja að 

úrbóta sé þörf fyrir fatlaða. Að samtökunum standa mörg félög víðsvegar um landið. 

Eitt af þeim félögum er Styrktarfélag fatlaðra á Vestfjörðum (Landssamtökin 

Þroskahjálp, 2005).
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6.7.2. Sjónarhóll

Sjónarhóll er ráðgjafamiðstöð sem þjónar öllu landinu. Miðstöðin stendur fyrir ráðgjöf 

til fjölskyldna barna og fullorðinna með sérþarfir. Hlutverk hennar er meðal annars að 

gæta að réttindum, efla möguleika þeirra og veita leiðsögn á leið til betra lífs. 

Ráðgjafar Sjónarhóls eru óháðir stofnunum eins og Tryggingastofnun, 

Svæðisskrifstofum, leik- og grunnskólum svo eitthvað sé nefnt. Þeir búa yfir 

heildarsýn yfir málefni barna með frávik og fjölskyldna þeirra. Þeir hafa víðtæka 

reynslu og þekkingu á fjölþættum þörfum þeirra og aðstæðum. Þjónustan er foreldrum 

endurgjaldslaus og er á þeirra forsendum. Um er að ræða heildræna nálgun þar sem 

áherslan er á samvinnu og samþættingu (Inga Birna Sigfúsdóttir, munnleg heimild 12. 

nóvember 2007). 

Hlutverk ráðgjafa Sjónarhóls er að kynna foreldrum hvaða réttindi þeir hafa og hvert 

þeir eigi að leita þeirra. Einnig aðstoða þeir fjölskyldur við að fá þá þjónustu sem þær 

þarfnast og þau úrræði sem geta skapað betri lífsgæði. Fræðsla til foreldra og annarra 

aðstandenda um viðkomandi fötlun eða sjúkdóm er einn þáttur í starfi ráðgjafa, ásamt 

því að stuðla að miðlun upplýsinga frá foreldri til foreldris (Inga Birna Sigfúsdóttir, 

munnleg heimild 12. nóvember 2007). 

6.7.3. Ylfa 

Ylfa er ráðgjafa- og nærþjónustu fyrirtæki sem er sjálfstætt starfandi og sérhæfir sig í 

ráðgjöf, þjónustu og þjálfun fatlaðra. Markmið fyrirtæksins er að aðstoða fólk með 

þroskahömlun og fjölskyldur þeirra til fullrar þátttöku í þjóðfélaginu. Ylfa er rekin af 

þroskaþjálfum sem sérmenntað hafa sig í fötlunarfræðum, sérkennslu og 

mannauðsstjórnun. Ylfa þjónar allri landsbyggðinni sé þess óskað (Ylfa, e.d.). 

Ylfa veitir nærþjónustu, þá er átt við þjónustu þar sem einstaklingurinn er og á þeim 

tíma sem hann óskar eftir. Fyrirtækið veitir ráðgjöf og aðstoðar við athafnir daglegs 

lífs. Einnig veitir Ylfa ráðgjöf inn í leik- og grunnskóla og varðandi tómstundaúrræði, 

búsetu- og vinnustaði (Ylfa, e.d.).
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6.8. Umræða

Það er mikilvægt fyrir okkur sem verðandi þroskaþjálfa að þekkja hvað felst í 

mannréttindum og alþjóðlegum sáttmálum. Þroskaþjálfar vinna eftir siðareglum sem 

eru leiðarljós þeirra í starfi. Hugmyndafræðilegur grunnur þroskaþjálfunar byggir m.a. 

á jafnrétti, virðingu fyrir sjálfsákvörðunarrétti og mannhelgi. Okkur finnast orð 

Rannveigar Traustadóttur (2004) lýsa því vel fyrir hvað þroskaþjálfar standa er hún 

segir: 

Stéttin hefur frá upphafi haft sterka samkennd með fötluðu fólki, verið baráttustétt fyrir 
réttindum þess og hefur haft mikil áhrif á þróun í málefnum fatlaðra hér á landi. Þar 
hefur að mestu ráðið hugmyndafræðilegur grunnur stéttarinnar, sterk réttlætiskennd og 
mannréttindabarátta (Rannveig Traustadóttir, 2004).

Mannréttindabarátta fatlaðra snýst um að fatlaðir séu jafn merkilegt fólk og hver 

annar í þjóðfélaginu. Fatlaðir eru oft í veikri stöðu til að sækja rétt sinn og hefur 

réttindabarátta þeirra snúist um það. Það er okkar mat að þeir eigi tilkall til sömu 

lífsgæða á sama jafnræðisgrundvelli og almennt tíðkast í þjóðfélaginu. Virðingu og 

viðhorf samfélagsins gagnvart fötluðum þarf að efla. 

Finnst okkur það umhugsunarvert gagnvart almenntum réttindum og viðhorfum til 

fatlaðra að það þurfi að vera bundið í lög að heimili þeirra skuli vera í íbúðarbyggð.

Það er okkar von að hinn nýji alþjóðlegi samningur um réttindi fólks með fötlun komi 

til með að breyta viðhorfum almennings og stjórnvalda ásamt því að styrkja stöðu 

fatlaðra hér á landi. Við horfum einnig á stefnumótun stjórnvalda í málaflokkinum um 

að allt fatlað fólk eigi njóta sambærilega lífsgæða og aðrir þjóðafélagsþegnar. 

Í dag eru nýjar hugmyndafræðilegar nálganir að ryðja sér til rúms í málaflokknum og 

má þar nefna notendastýrða þjónustu, einstaklingsmiðaða þjónustu og valdeflingu. 

Þetta er þjónusta sem Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra á Vestfjörðum hefur verið að

horfa til gagnvart sínum þjónustuþegum. Það er okkar mat að notendastýrð þjónusta 

komi til með að henta vel hér á Vestfjörðum vegna dreifðrar byggðar og fámennis. 

Notendastýrð þjónusta er þjónustuúrræði sem á að styrkja þá sjálfsögðu kröfu að 

fatlaðir eigi kost á stuðningi til sjálfstæðis, lífsgæða og stuðla að því að þeir fái notið 

sín á eigin forsendum. Slíkt úrræði á eflaust eftir að verða lyftistöng fyrir fatlaða á 
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Vestfjörðum og gefur fleirum einstaklingum kost á að búa áfram í heimabyggð í 

nálægð við fjölskyldu og vini. 

Stefna stjórnvalda er að flytja þjónustu við fatlaða yfir á sveitarfélögin. Við teljum að 

það muni verða fötluðum og fjölskyldum þeirra til góðs, þar sem þjónustan við fatlaða 

verður samþætt, betri yfirsýn verður á heildaþjónustunni og uppbygging hennar gæti 

eflst. Það gefur möguleika á auknu flæði milli mismunandi þjónustustiga og auknum

sveigjanleika. Vanda ber vel til verks þegar flutningurinn verður að veruleika og 

tryggja að hin smærri sveitarfélög ráði við að sinna málaflokknum. Tryggja þarf að 

hæft fagfólk með reynslu af starfi með fötluðum komi til með að sinna þeirri þjónustu. 

Það er nauðsynlegt til þess að halda áfram að efla viðhorf og virkja fatlaða til þátttöku 

í samfélaginu þannig að þeir upplifi sig sem fullgilda samfélagsþegna. 
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7. Kafli: Þjónusta sveitarfélaga á Vestfjörðum

Í fámennum byggðum getur oft verið erfitt fyrir lítil sveitarfélög að halda úti sérhæfðri 

þjónustu. Samvinna þeirra er því nauðsynleg til að halda úti því þjónustustigi sem 

þurfa þykir í nútíma velferðaþjóðfélagi. Bragi Guðbrandsson (1991) segir að 

uppistöðu velferðarkerfisins á Íslandi sé hægt að greina í fjögur svið. Þau eru 

menntakerfið, umönnunarkerfið, heilbrigðiskerfið og tryggingakerfið. Ennfremur telur 

hann að félagsþjónustu sveitarfélaganna sé hægt að kalla fimmta sviðið. Nú verður 

nánar fjallað um félagsþjónustu sveitarfélaganna á Vestfjörðum (Bragi Guðbrandsson, 

1991).

7.1. Félagsþjónusta sveitarfélaganna

Á Vestfjörðum eru tíu sveitarfélög. Þau eru Árneshreppur, Bolungarvík,

Bæjarhreppur, Ísafjarðarbær, Kaldraneshreppur, Reykhólahreppur, Strandabyggð, 

Súðavíkurhreppur, Tálknafjarðarhreppur og Vesturbyggð. Markmið félagsþjónustu 

þessara sveitarfélaga er að tryggja fjárhagslegt og félagslegt öryggi og stuðla að 

velferð íbúanna. Félagsleg þjónusta þeirra er veitt í samræmi við lög um 

félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 40/1991, barnaverndarlög nr.80/2002, lög um málefni 

aldraða nr. 125/1999, lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 og önnur lög sem við eiga

hverju sinni. Með íbúa er átt við þá sem eiga lögheimili í viðkomandi sveitarfélagi. 

Starf félagsþjónustunnar á Vestfjörðum er mismunandi eftir sveitafélögum. Markmið 

hennar er alltaf að tryggja fjárhagslegt og félagslegt öryggi og stuðla að velferð íbúa á 

grundvelli samhjálpar. Þ.e. að veita íbúum sínum aðstoð og tryggja að þeir geti séð 

fyrir sér og fjölskyldu sinni. Félagsþjónustan sinnir fjölda málaflokka. Þar má telja 

félagslega ráðgjöf þar sem markmiðið er að veita upplýsingar um félagsleg 

réttindamál og stuðning vegna persónulegs vanda. Hún sinnir einnig barnavernd. Þar 

er henni ætlað að vinna að því að börn sem búa við óviðunandi aðstæður á heimili fái 

nauðsynlega aðstoð og að réttur þeirra sé tryggður (Lög um félagsþjónustu 

sveitafélaga,1991). 

Félagsþjónustan skal ennfremur tryggja fötluðum sambærileg lífskjör og jafnrétti á 

við aðra íbúa sveitafélagsins ásamt almennri þjónustu og aðstoð. Í sumum 
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sveitarfélögum sér félagsþjónustan um tómstunda- og íþróttastarf fyrir börn og 

unglinga. Félagsmiðstöðvar á Vestfjörðum fyrir börn og unglinga eru í flestum 

tilfellum reknar af félagsþjónustu sveitarfélaganna.

7.2. Ísafjarðarbær

Ísafjarðarbær varð til sem sveitarfélag árið 1996 þegar sex sveitarfélög sameinuðust á 

Vestfjörðum í eitt. Í sveitarfélaginu eru fimm þéttbýlisstaðir. Þeir eru Flateyri, 

Hnífsdalur, Suðureyri, Þingeyri og Ísafjörður þeirra stærstur, og jafnframt stærsta 

þéttbýli á Vestfjörðum. Þjónustumiðstöð sveitarfélagsins er á Ísafirði. Félagsþjónusta 

sveitarfélagsins er starfrækt af Skóla- og fjölskylduskrifstofu Ísafjarðarbæjar. 

Í Ísafjarðarbæ eru starfandi íþróttafélög fyrir börn og unglinga, þar sem öllum börnum 

er boðin þátttaka. Á Ísafirði er íþróttafélagið Ívar sem er sérstaklega ætlað fötluðum. 

Félagið býður upp á sundæfingar fyrir börn og unglinga ásamt boccia fyrir alla 

aldurshópa. Tónlist hefur alltaf verið í hávegum höfð á Vestfjörðum og starfa þar 

margir tónlistarskólar. Mörg börn með sérþarfir stunda tónlistarnám og sum hver hafa 

náð góðum árangri. Þá hefur Listaskóli Rögnvaldar Ólafssonar staðið fyrir tónlistar-

og listanámskeiðum sem fötluð börn og ungmenni hafa nýtt sér.

7.3. Skóla- og fjölskylduskrifstofa

Skóla- og fjölskylduskrifstofa starfar undir fræðslunefnd Ísafjarðarbæjar. Hún veitir

lögbundna þjónustu við einstaklinga og stofnanir í sveitarfélaginu. Skrifstofunni er 

skipt upp í tvö svið, félagssvið og skólasvið. Félagssvið sér m.a. um málefni barna, 

aldraðra og almenna félagsþjónustu. Leik- og grunnskólar heyra undir skólasviðið.

Hlutverk skóla- og fjölskylduskrifstofu er að veita íbúum Ísafjarðarbæjar ráðgjöf, 

leiðbeiningar og úrlausnir eftir því sem við á í þjónustu og styðja við þátttöku þeirra í 

samfélaginu. Á Skóla- og fjölskylduskrifstofunni hafa leikskóla- og 

sérkennslufulltrúar ásamt fleira fagfólki veitt faglega ráðgjöf til leik- og 

grunnskólanna í Bolungarvík og Súðavík (Ísafjarðabær, e.d).

Á Skóla- og fjölskylduskrifstofu Ísafjarðarbæjar starfar fulltrúi sem hefur umsjón með 

félagslegri heimaþjónustu, liðveislu og ferðaþjónustu fatlaðra, þar á meðal fatlaðra 
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barna. Á skrifstofunni er unnið eftir reglum um liðveislu og ferðaþjónustu fatlaðra. Þá 

eiga fatlaðir eldri en sex ára sem eiga lögheimili í Ísafjarðarbæ rétt á liðveislu. 

Markmið liðveislunnar er að efla viðkomandi til sjálfshjálpar, veita honum 

persónulegan stuðning og aðstoð t.d. til að njóta menningar og félagslífs og rjúfa þar 

með félagslega einangrun. Skóla- og fjölskylduskrifstofan hefur umsjón með íþrótta-

og tómstundastarfi í sveitarfélaginu (Margrét Geirsdóttir, munnleg heimild 

21.nóvember 2007).

Ferðaþjónusta fatlaðra er ætluð fyrir þá sem eru andlega eða líkamlega fatlaðir og geta 

ekki nýtt sér almenningsfarartæki vegna fötlunnar sinnar. Þjónustan gerir þeim kleift 

að stunda nám, atvinnu og njóta tómstunda. Börn sem bundin eru hjólastól eða eru 

greind með þroskafrávik fá þessa þjónustu. Skóla- og fjölskylduskrifstofan veitir 

styrki og aðstoð við að finna sveitaheimili eða sumarbúðir fyrir börn sem þess þurfa. 

Ástæðurnar geta verið fötlun eða þroskafrávik en einnig fjölskylduaðstæður

(Ísafjarðarbær, e.d).

7.4. Leik- og grunnskólar Ísafjarðarbæjar

Í Ísafjarðarbæ eru starfandi sex leikskólar. Leikskóla- og sérkennslufulltrúi 

skrifstofunnar hefur umsjón og eftirlit ásamt því að veita ráðgjöf með faglegu starfi og 

sérkennslu. Fulltrúinn sér um úthlutun sérkennslutíma og vinnur að hvers konar 

stefnumótun og þróun í málaflokknum. Þá vinnur hann að frumgreiningu ásamt öðru 

fagfólki og vísar börnum í nánari greiningu ef þurfa þykir og veitir ráðgjöf við gerð 

áætlana fyrir einstakt barn eða barnahópa (Sigurlína Jónasdóttir, munnleg heimild 

21.nóvember 2006).

Ísafjarðarbæ er skipt í fjögur skólahverfi, í hverju þeirra er leik- og grunnskóli. 

Skólahverfin eru: Flateyri, Ísafjörður, Suðureyri og Þingeyri. Starf grunnskólafulltrúa

skrifstofunnar er m.a. að samræma starf skólanna ásamt því að sitja í fræðslunefnd 

Ísafjarðarbæjar. Grunnskólastefna Ísafjarðarbæjar er að tryggja öllum börnum góða og 

fjölbreytta menntun í öruggu starfsumhverfi. Leitast skal við að hver einstaklingur nái 

hámarksárangri samkvæmt getu og ávallt sé stefnt að því að koma til móts við 

hæfileika hvers og eins. Nemendur Ísafjarðarbæjar sem víkja verulega frá námi og ná 

ekki að fylgja sínum árgangi fá sérkennslu. Umsjónarmaður sérkennslu heldur utan 
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um kennsluáætlanir og hefur yfirumsjón með henni í skólunum (Kristín 

Jónasdóttir,munnleg heimild 21. nóvember 2007).

7.5. Bolungarvík

Í Bolungarvík búa tæplega eitt þúsund íbúar. Bæjarfélagið vinnur eftir lögum um 

félagsþjónustu sveitarfélaga þar sem markmiðið er að tryggja íbúum fjárhagslegt og 

félagslegt öryggi. Þá veitir sveitafélagið fötluðum þá þjónustu sem þeim ber 

samkvæmt lögum. Leitast er við að skapa fötluðum skilyrði til að lifa eðlilegu lífi

miðað við getu hvers og eins (Bolungarvíkurkaupstaður, e.d.).

Bæjarfélagið rekur grunnskóla með um 165 nemendum í 1. – 10. bekk. Skólinn er 

einsetinn og mikið samstarf er við tónlistarskóla og leikskóla. Við grunnskólann er 

rekin dægradvöl sem ætluð er yngri nemendum að 4. bekk. Í leiðarljósi grunnskólans 

kemur fram að skólinn leitist við að skila af sér góðum og gegnum þjóðfélagsþegnum. 

Gott samstarf er milli Skóla- og fjölskylduskrifstofu Ísafjarðarbæjar og grunnskólans

þar sem hann kaupir af þeim ráðgjöf er varðar sérkennslu og sálfræðiþjónustu 

(Bolungarvíkurkaupstaður, e.d.).

Samstarf milli leikskóla og grunnskóla er þannig að elstu nemendur leikskóla koma í 

heimsókn reglulega yfir veturinn. Í leikskólanum Glaðheimum eru tvær deildir yngri 

og eldri deild. Þar eru fötluð börn og hafa þau stuðning með sér. Ráðgjafi frá 

Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra hefur skipulagt og séð um ráðgjöf og þjónustu við 

þau (Bolungarvíkurkaupstaður, e.d.). 

Í Bolungarvík er íþróttamiðstöðin Árbær. Þar er sundlaug með vatnsrennibraut og 

heitum pottum. Síðustu tvö ár hefur öllum börnum yngri en16 ára verið boðið að fara 

frítt í sund og á það jafnt við um bæjarbúa sem og gesti Bolungarvíkur. Reglubundin 

starfsemi íþróttamiðstöðvarinnar er þjónusta við skólana og Ungmennafélag 

Bolungarvíkur sem sér um reglubundnar íþróttaæfingar fyrir börn og unglinga. 

Félagsmiðstöðin Tópas er miðstöð félagsstarfs skólans (Bolungarvíkurkaupstaður, 

e.d.).
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7.6. Súðavík

Þéttbýlið í Súðavíkurhreppi er í Álftafirði við sunnanvert Ísafjarðardjúp.

Grunnskólinn er einsetinn og er nemendum kennt í fjórum námshópum. Tveir til þrír 

árgangar eru í hverjum hópi. Íþróttarkennsla og þjálfun fer fram í íþróttarhúsi 

Súðavíkur sem er tengt skólabyggingunni. Nemendur þurfa hins vegar að fara í 

sundkennslu til Ísafjarðar. Tónlistarnám er rekið sem deild innan skólans og eru 

einnig tónlistartímar fyrir alla nemendur leikskólans (Súðavík, e.d.).

Leikskólinn Kofrasel er starfandi í Súðavík. Markvisst samstarf er á milli leik- og 

grunnskólans sem fellur undir heiltæka skólastefnu. Þá er horft til samkennslu leik- og 

grunnskólabarna Súðavíkurhreppur kaupir sérfræðiþjónustu Skóla- og fjölskyldu-

skrifstofu Ísafjarðarbæjar t.d. sálfræðiþjónustu og talkennara ásamt fleiru (Súðavík, 

e.d.).

7.7. Vesturbyggð

Á sunnanverðum Vestfjörðum er Vesturbyggð. Sveitarfélagið er víðáttumikið og nær 

yfir alla suðurfirði Vestfjarða að Tálknafirði undanskildum. Í Vesturbyggð eru tveir 

þéttbýlisstaðir Bíldudalur og Patreksfjörður. Sveitarfélagið veitir íbúum sínum

þjónustu og aðstoð samkvæmt lögum  um félagsþjónustu. Sveitarfélagið rekur 

leikskólana Araklett á Patreksfirði og Tjarnarbrekku á Bíldudal. Grunnskóli 

Vesturbyggðar skiptist í þrjár deildir en þær eru Patreksskóli á Patreksfirði, 

Bíldudalsskóli á Bíldudal og Birkimelsskóli á Barðaströnd. Einnig er rekin 

félagsmiðstöðin Vest-End í grunnskólanum á Patreksfirði (Vesturbyggð, e.d.).

Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra á Vestfjörðum rekur skrifstofu á Patreksfirði. 

Sviðsstjóri skrifstofunnar er þroskaþjálfi að mennt. Hann kemur að málefnum fatlaðra 

barna sem og fullorðinna. Auk þess að sinna Vesturbyggð þjónar hann Tálknafirði og 

Reykhólum. 
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7.8. Tálknafjarðarhreppur

Á vestanverðum Vestfjörðum er Tálknafjörður, hann er einn af Suðurfjörðunum. Við 

fjörðinn stendur samnefnt þorp. Þar er rekinn einsetinn grunnskóli með 48 nemendur 

og leikskólinn Vindheimar. Á Tálknafirði er starfræktur tónlistarskóli og hefur hann 

aðsetur í grunnskólanum. Sveitarfélagið rekur einnig félagsmiðstöðina Tunglið sem er 

ætluð öllum nemendum í 7. – 10. bekk. Á Tálknafirði er íþróttamiðstöð sem býður 

upp á margvíslega afþreyingu og þar er einnig sundlaug (Tálknafjörður, e.d.).

7.9. Reykhólahreppur

Reykhólahreppur er á sunnanverðum Vestfjörðum og nefnist þorpið Reykhólar. 

Sveitarfélagið rekur Reykhólaskóla en í honum eru 37 nemendur og er samkennsla 

árganga. Í kjallara skólans er leikskólinn Hólabær og skólasel fyrir öll börn í 1. – 4. 

bekk. Einnig rekur sveitarfélagið íþróttasal og sundlaug. Sérfræðiþjónusta skólans er í 

höndum sérkennslu- og talmeinafræðings og sálfræðings sem koma í skólaheimsóknir 

og veita símaþjónustu. Fötluð börn og foreldrar þeirra sem búsett eru á Reykhólum 

njóta þjónustu sveitarfélagsins og Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Vestfjörðum. 

Þeirri þjónustu er sinnt frá útbúi skrifstofunnar á Patreksfirði (Reykhólahreppur, e.d.).

7.10. Strandabyggð

Þegar Hólmavíkurhreppur og Broddaneshreppur sameinuðust árið 2006 varð til 

sveitarfélagið Strandabyggð með um 500 íbúa. Þéttbýli er á Hólmavík og er það 

stærsta kauptúnið á Ströndum en jafnframt er þar þjónustumiðstöð sýslunnar.

Grunnskólinn á Hólmavík er einsetinn og eru um það bil 80 nemendur frá 1. – 10.

bekk. Sveitarfélagið sér um daglegan skólaakstur úr sveitunum í kring um Hólmavík. 

Það rekur einnig leikskólann Lækjarbrekku sem er þriggja deilda skóli fyrir börn frá 

eins til fimm ára. Á leikskólanum er starfandi þroskaþjálfi sem er mjög athyglisvert 

miðað við erfiðleika landsbyggðarinnar á að fá sérmenntað starfsfólk. 

Á Hólmavík er starfræktur Tónskóli í tengslum við grunnskólann og eru nemendur 

mjög margir miðað við fólksfjölda á Hólmavík. Einnig er þar að finna nýja og 

glæsilega íþróttarmiðstöð, sundlaug og íþróttahús. Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra á 
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Vestfjörðum sinnir Strandabyggð ásamt öðrum sveitarfélögum sýslunnar. Samgöngur 

yfir vetrartímann há oft þjónustunni en með aukinni tækni er hægt að sinna henni 

betur (Strandabyggð, e.d.).

7.11. Kaldrananeshreppur, Árneshreppur og Bæjarhreppur

Á Ströndum eru fjögur sveitarfélög og þar af eru þrjú í hópi átta fámennustu 

sveitarfélaga landsins. Kaldrananeshreppur er þar í áttunda sæti með 102 íbúa 

samkvæmt Hagstofu Íslands 2006. Þorpið Drangsnes stendur yst við norðanverðan 

Steingrímsfjörð í Strandasýslu og er fjölmennasti byggðarkjarni Kaldrananeshrepps. 

Sveitarfélagið rekur grunnskóla Drangsness og einnig sundlaug (Kaldrananeshreppur, 

e.d).

Nyrst í Strandasýslu er sveitarfélagið Árneshreppur sem er mjög landmikið. 

Hreppurinn hefur stundum verið nefndur Víkursveit eftir búsældarlegasta hluta 

sveitarfélagsins. Hreppurinn er fámennasti hreppur landsins þar eru einungis 50 íbúar. 

Sveitarfélagið rekur fámennasta grunnskóla landsins, Finnbogastaðaskóla, en í honum 

eru einungis tveir nemendur (Strandabyggð, e.d). 

Bæjarhreppur stendur við Hrútafjörð sem gengur inn úr Húnaflóa. Byggðin er við 

vestanverðan fjörðinn og er sjöunda fámennasta byggð á landinu. Á Borðeyri er 

dálítill byggðarkjarni og þar er leikskóli sem eru með um átta börn í vistun. Einnig er 

þar rekinn grunnskóli fyrir nítján börn en þar er kennsla í 1. til 7. bekk (Strandabyggð, 

e.d).

7.12. Umræða

Á Vestfjörðum veita sveitarfélögin góða þjónustu til íbúa sinna. Mörg þeirra eru mjög 

fámenn og má þar nefna Árneshrepp með einungis 50 íbúa. Kosturinn við fámennari 

sveitarfélög er sá að þjónustan verður einstaklingsmiðaðri og auðveldara er fyrir þau 

að veita nærþjónustu. Mikilvægt er að góð samvinna skapist á milli sveitarfélaga til 

þess að hægt sé að halda uppi gæðaþjónustu og sérhæfðri sem nútíma þjóðfélag krefst. 
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Sveitarfélögin Bolungarvík og Súðavík hafa það fram yfir önnur á Vestfjörðum vegna 

nálægðar að geta keypt ráðgjafa og sérfræðiþjónustu frá Ísafjarðarbæ. Aftur á móti er 

erfiðara fyrir Strandabyggð, Vesturbyggð og hin sveitarfélögin að kaupa slíka 

þjónustu sem veitt er í heimabyggð. Það hefur í för með sér að fatlaðir og 

aðstandendur þeirra verða oft að leita sér sérfræðiþjónustu á höfuðborgarsvæðinu. Oft 

háir það dreifðri byggð og fámennari sveitarfélögum að erfitt getur reynst að fá 

fagmenntað fólk til starfa og þá sérstaklega til að sinna sérhæfðri þjónustu. 

Umræða hefur skapast um þau vandkvæði á að færa málefni fatlaðra til 

sveitarfélaganna að sum fámennari sveitarfélögin séu ekki fjárhagslega í stakk búinn 

til þess að taka við málaflokknum. Með flutningi málaflokksins til sveitarfélaganna 

verður kostnaður við yfirfærsluna að liggja ljós fyrir.Ennfremur verður að tryggja að 

nægt fjármagn komi frá ríkinu til móts við þann kostnað sem fylgir þjónustu við hvern 

einstakling. 
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II. Hluti: Könnun á þjónustu við fjölskyldur fatlaðra 

barna á Vestfjörðum

Könnun á þjónustu við fjölskyldur fatlaðra barna og aðferðafræði við vinnslu hennar 

er meginviðfangsefni þessa hluta. Byrjað er á að fjalla um aðferðafræðina og síðan er 

tilgangur og markmið könnunarinnar kynnt. Fjallað er um niðurstöður hennar í 

þremur köflum. Í lokin er umræða um helstu niðurstöður könnunarinnar og tengjum 

við þá umræðu við niðurstöður rannsóknar sem gerð var á vegum Kennaraháskóla 

Íslands og Landssamtakanna Þroskahjálpar og birtist í bókinni Tálmar og tækifæri.
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8. Kafli: Aðferðafræði

Í þessum kafla er fjallað um aðferðafræðina sem notuð var við gerð verkefnisins og 

val hennar rökstudd. Gerð er grein fyrir megindlegri rannsóknaraðferð og úrtakinu 

sem notað var. Hvaða aðferðum var beitt við gagnaöflun og greiningu gagna. Ákveðið 

var að nota spurningakönnun með spurningarlista við að afla gagna. Spurningalistar 

gefa möguleika á að fá fram mikið af upplýsingum, auðvelt er að bera svör

viðmælenda saman og úrvinnsla er tiltölulega auðveld.

Þegar gerð er könnun sem þessi er mikilvægt að velja úrtak sem gefur sem besta mynd 

af heildarhópnum sem álykta á um (Þórólfur Þórlindsson og Þorlákur Karlsson, 2003). 

Þýðið var öll fötluð börn á Íslandi sem falla undir lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992. 

Úrtakið var valið og þátttakendur í rannsókninni voru allir foreldrar leik- og 

grunnskólabarna með skilgreindar fatlanir á Vestfjörðum. Börn þátttakenda féllu öll 

undir lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992. Það er frekar fámennur hópur en það eru 

einungis 35 börn í þjónustu Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Vestfjörðum. Við 

nutum aðstoðar Svæðisskrifstofunnar og var könnunin send þaðan út til þátttakenda.

Könnunin var lögð fyrir 18. janúar til 15. febrúar 2008. Búseta þátttakenda var dreifð

um alla Vestfirði og þar sem samgöngur þar eru erfiðar yfir vetrartíma var ákveðið að 

póstleggja hana. Gallinn við póstlagðar kannanir er að svörun þátttakenda er oft lítil. 

Einnig geta spurningar oft talist persónulegar og varða tilfinningar og einkalíf fólks. 

Flestar spurningarnar voru lokaðar spurningar með fyrirfram ákveðnum 

svarmöguleikum einnig voru nokkrar opnar spurningar.

8.1. Úrvinnsla könnunar

Við úrvinnslu könnunarinnar var stuðst við megindlega aðferðafræði. Megindleg 

aðferðafræði byggir á tölfræði og því sem hægt er að telja og mæla (Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2003:219-235). Megindleg rannsóknaraðferð er formlegt, kerfisbundið 

og hlutbundið ferli þar sem tölfræðilegar upplýsingar eru notaðar til þess að fá

upplýsingar um þá þætti sem rannsaka á. Aðferðin er notuð til að lýsa mismunandi 

breytum, útskýra tengsl milli þeirra og skýra orsakir og áhrif á milli breyta. Þess 

vegna hentar hún vel við úrvinnslu könnunar sem þessar. Niðurstöður könnunar eru 



65

síðan útskýrðar með lýsandi tölfræði sem sýna okkur hvað er dæmigert fyrir gögnin 

og hversu miklu munar á milli hópa (Amalía Björnsdóttir, 2003:115-129). Í úrvinnslu 

var stuðst við SPSS- forritið sem er sérhæft forrit fyrir tölfræðirannsóknir.
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9. kafli. Könnunin

Í könnun þessari sendum við út spurningalista til 35 foreldra fatlaðra barna á 

Vestfjörðum. Hún skiptist þannig að spurningalistann fengu tólf foreldrar 

leikskólabarna og 23 foreldrar grunnskólabarna. Fyrst kom almennur hluti þar sem 

sömu spurningar voru til foreldra beggja hópanna og síðan skiptist könnunin eftir því 

hvort um leik- eða grunnskólabarn væri að ræða.  

Markmið könnunarinnar var að fá fram sjónarmið foreldra fatlaðra barna á þeim 

þjónustuúrræðum sem standa til boða á Vestfjörðum. Hvernig þeir voru undirbúnir 

undir það ferli sem tekur við þegar þroskafrávik barns kemur í ljós. Við vildum einnig 

kanna hversu meðvitaðir foreldrar voru um réttindi barna þeirra til þjónustu og 

stuðnings. Ennfremur hvaðan þeir fengu upplýsingar um þá þjónustu sem stendur 

þeim til boða og hversu ánægðir þeir voru með hana.

9.1. Niðurstöður könnunarinnar

Könnun var lögð fyrir 18. janúar til 15. febrúar 2008 og voru 19 foreldrar sem 

svöruðu henni eða tæp 55% foreldra fatlaðra barna á Vestfjörðum á leik- og 

grunnskólaaldri. Svörun úrtaks var frekar lítið. Hér að neðan eru helstu niðurstöður 

könnunarinnar.

Úrtak Svörun Prósenta
Foreldrar leikskólabarna
Foreldrar grunnskólabarna
Svaraði ekki

12
23

  7
12

20,0 %
34,3 %
45,7 %

Samtals 35 19 100 %
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9.1.1. Almennur hluti

Í fyrsta hluta könnunarinnar var sameiginlegur spurningarlisti til foreldra leik- og 

grunnskólabarna. Hér er verið að kanna viðhorf til þjónustunnar.

Búið þið í ?

Svörun Prósenta
Þéttbýli
Dreifbýli 
Svöruðu ekki

16
  2
  1

84,2 %
10,5 %
5,3 %

Samtals 19 100 %

Hver er fötlun barnsins sem könnunin nær til?

Svörun Prósenta
Þroskahömlun
Einhverfa 
Hreyfihömlun
Annað. Þá hvað ?

  5
  6
  3
  5

26,3 %
31,6 %
15,8 %
26,3 %

Samtals 19 100 %

Fimm foreldrar merktu við möguleikann annað. Eitt svar var Down´s sem ætti að 

flokkast undir þroskahömlun og annað var CP sem flokkast undir hreyfihömlun. Þá

komu einnig fram sjónskerðing og málhömlur.

Telur þú fötlun barnsins vera:

Svörun Prósenta
Litla
Nokkuð mikla
Mikla
Mjög mikla
Svöruðu ekki

  6
  8
  1
  2
  2

31,6 %
42,1 %
5,3 %

10,5 %
10,5 %

Samtals 19 100 %

Ellefu foreldrar telja fötlun barns síns vera mikla. Þá má velta fyrir sér hvort þau börn 

hafi miklar sérþarfir og þurfi stuðnig í athöfnum daglegs lífs. En sex telja fötlunina 

vera litla og tveir foreldrar svöruðu ekki. 
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9.1.2. Greiningarferlið

Hvenær uppgötvaðist fötlun/frávik barnsins?
Svörun Prósenta

Á meðgöngu
Við fæðingu/sængurlegu
0 – 1 árs
1 – 5 ára
6 – 10 ára
10 ára og eldra

  4
  6
  6
  1
  2

21,1 %
31,6 %
31,6 %
5,3 %

10,5 %
Samtals 19 100 %

Hægt er að álykta um samhengi milli fötlunar barns og hvenær hún uppgötvast. Sjáum 

við tengingu milli hreyfihömlunar, Down´s heilkennis og heilbrigðisstarfsfólks. Þar 

sem börnin voru að greinast í ungbarnaeftirliti á fyrsta aldursári. Algengast var að 

einhverfurófsröskun væri að greinast á aldrinum eins til fimm ára. 

Hjá hverjum vaknaði fyrst grunur um þroskafrávik?
Merktu við allt sem við á.

Svörun
Móðir
Faðir
Heilbrigðisstarfsfólk
Starfsfólk leikskóla
Starfsfólk grunnskóla
Skólasálfræðingur
Ráðgjafar eða aðrir fagaðilar. Hver?

  9
  6
10
  4
  1
  1

Samtals 19

Þar var í fimmtán tilvikum hjá foreldrum sem sýnir það að foreldrar eru vakandi 

gagnvart þroska barna sinna og þekkja þau best. Í tíu tilfellum hjá 

heilbrigðisstarfsfólki sem vonandi sýnir að við búum við gott ungbarnaeftirlit.

Var þér kynnt ferlið sem tók við eftir að grunur vaknaði um þroskafrávik?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 
Svöruðu ekki

  9
  9
  1

47,4 %
47,4 %
5,3 %

Samtals 19 100 %
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Ef merkt er við já hver kynnti fyrir þér/ykkur ferlið?
Merktu við allt sem við á.

Svörun Prósenta
Móðir
Faðir
Heilbrigðisstarfsfólk
Starfsfólk leikskóla
Starfsfólk grunnskóla
Skólasálfræðingur
Ráðgjafar eða aðrir fagaðilar. Hver?

6

3

66,7 %

33,3 %
Samtals 9 100 %

Helming foreldra var kynnt það ferli sem tók við eftir að grunur um þroskafrávikið 

vaknaði. Í sex tilfellum voru það heilbrigðisstarfsmenn sem kynntu ferlið fyrir þeim 

en aðeins í þremur tilfellum var það ráðgjafi eða aðrir fagaðilar.

Þegar þroskafrávikið var staðfest fékkst þú/fenguð þið fræðslu/upplýsingar um 
fötlunina?

Svörun Prósenta
Já mikla
Nokkra
Litla
Enga
Annað 
Svöruðu ekki

  1
  8
  6
  1
  1
  2

5,3 %
42,1 %
31,6 %
5,3 %
5,3 %

10,5 %
Samtals 19 100 %

Hvar fenguð þið / fékkst þú fræðslu/upplýsingar?     
Merktu við allt sem við á.

Svörun
Hjá fagfólki
Hjá öðrum foreldrum
Með lestri bóka/tímarita
Af netinu þ.e. vefslóðum
Hjá hagsmunasamtökum
Úr sjónvarpi eða útvarpi
Annars staðar þá hvar? 
Svöruðu ekki

15
  1
  4
  7
  3
  1
  1
  1

Níu foreldrar höfðu fengið einhverja fræðslu um fötlun barnsins þegar frávikið var 

staðfest í flestum tilfellum frá fagfólki. Sjö höfðu fengið litla eða enga. Nokkrir 

nefndu vefsíður en aðeins einn aðra foreldra sem okkur þótti lítið þar sem við höfum 
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heyrt frá fagfólki og foreldrum að best sé að fá ráðleggingar og upplýsingar frá öðrum 

foreldrum með svipaða reynslu. 

Þegar fötlun var staðfest fékkst þú/fenguð þið upplýsingar um réttindi og 
þjónustu sem þér/ykkur stæði til boða?

Svörun Prósenta
Já mikla
Nokkra
Litla
Enga
Annað

  6
  8
  3
  1
  1

31,6 %
42,1 %
15,7 %
5,3 %
5,3 %

Samtals 19 100 %

Veistu af öðrum foreldrum eða hagsmunafélögum á þínu svæði sem tengist 
fötlun barnsins þíns?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

12
  7

63,2 %
36,8 %

Samtals 19 100 %

Ert þú /þið í sambandi við foreldra eða hagsmunafélög á þínu svæði sem tengist 
fötlun barnsins þíns?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

15
  4

78,9 %
21,1 %

Samtals 19 100 %

Í niðurstöðum könnunar kom fram að flest börn eru að greinast frá fæðingu til fimm 

ára aldurs. Það sýnir að foreldrar, heilbrigðisstarfsfólk og starfsfólk leikskóla eru vel 

vakandi yfir þroskaframvindu barna. Foreldrar þekkja barnið sitt best og þegar að 

áhyggjur þeirra vakna af þroskaframvindu barnsins er nauðsynlegt að hlustað sé vel á 

þá. Margir telja að fötlun barnsins sé frekar mikil og má álykta út frá þeirri niðurstöðu 

að því meiri sérúrræði og stoðþjónustu sem barnið þarfnast því meiri telja foreldrar 

fötlun barnsins síns vera. Foreldrar eru einna helst að fá upplýsingar frá fagfólki og 

sýnir það kannski að fagfólk er upplýst um þörf þeirra fyrir greinagóðar upplýsingar. 

Lítið er um það samkvæmt könnuninni að þeir séu að fá stuðning frá öðrum foreldrum 

og eru fáir sem tengjast hagsmunasamtökum fatlaðra.



71

9.1.3. Þjónustan 

Hversu aðgengilegar voru upplýsingarnar um réttindi barnsins?

Svörun Prósenta
Mjög aðgengilegar
Nokkuð aðgengilegar
Ekki aðgengilegar
Mjög erfitt að finna 

  3
10
  6

15,7 %
52,7 %
31,6 %

Samtals 19 100 %

Hversu meðvituð/aður ertu/eruð þið um rétt barnsins/ykkar til fjárhagslegs 
stuðnings?

Svörun Prósenta
Mjög meðvituð/aður
Nokkuð meðvituð/aður
Ekki meðvituð/aður 
Þekki alls ekki réttindi míns eða barnsins míns 

  1
17

  1

5,3 %
89,4 %

5,3 %
Samtals 19 100 %

Hversu aðgengilegar voru upplýsingar um fjárhagslegan stuðning vegna fötlunar
barnsins þíns?

Svörun Prósenta
Mjög aðgengilegar
Nokkuð aðgengilegar
Ekki aðgengilegar
Mjög erfitt að finna 

12
  7

63,2 %
36,8 %

Samtals 19 100 %

Hversu meðvitaður ertu um stuðningsþjónustu sem barnið þitt/ykkar á rétt á?

Svörun Prósenta
Mjög meðvituð/aður
Nokkuð meðvituð/aður
Ekki meðvituð/aður 
Þekki alls ekki réttindi míns eða barnsins míns 

  2
15
  1
  1

10,5 %
78,9 %
5,3 %
5,3 %

Samtals 19 100 %

Foreldrar voru almennt meðvitaðir um réttindi til fjárhagslegs stuðnings og 

stoðþjónustu barnsins. Meirihluta foreldra fannst upplýsingar um réttindi og 

fjárhagslegan stuðning vegna barns þeirra aðgengilegar. 



72

Hvaðan fékkstu upplýsingar um réttindi barnsins 
Merktu við allt sem við á.

Svörun
Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins
Tryggingastofnun ríkisins
Félagsþjónustu sveitarfélaganna
Svæðisskrifstofu Vestfjarða
Ráðgjafafyrirtækjum þroskaþjálfa
Sjónarhól
Öðrum foreldrum
Annað 
Svöruðu ekki

16
  6
  1
15

  1
  2
  1
  1

Hvaðan fékkstu upplýsingar um þá þjónustu sem stendur til boða? 
Merktu við allt sem við á.

Svörun
Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins
Tryggingastofnun ríkisins
Félagsþjónustu sveitarfélaganna
Svæðisskrifstofu Vestfjarða
Ráðgjafafyrirtækjum þroskaþjálfa
Sjónarhól
Öðrum foreldrum
Annað 
Svöruðu ekki

13
  1

16

  1
  1
  1
  1

Flestir foreldrar sem svöruðu könnuninni fengu upplýsingar um réttindi og þjónustu 

sem stendur til boða. Þeim fannst upplýsingarnar nokkuð aðgengilegar en samt sem 

áður voru 31,6% foreldra sem fannst þær ekki aðgengilegar. Tæp 90% foreldra voru 

meðvitaðir um rétt barnsins til fjárhagslegs stuðnings og 63 % fannst þær upplýsingar 

nokkuð aðgengilegar. Foreldrar voru einnig mjög meðvitaðir um stuðningsþjónustu 

sem barnið þeirra á rétt á eða tæp 90%. Þeir aðilar sem helst veita upplýsingar um 

réttindi og stoðþjónustu eru Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og 

Svæðisskrifskrifstofa málefna fatlaðra á Vestfjörðum.

Njótið þið þjónustu Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Vestfjörðum?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

  9
10

47,4 %
52,6 %

Samtals 19 100 %
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Ef merkt er við já. Ertu ánægð/ánægður með þjónustuna?

Svörun Prósenta
Mjög ánægð/ur
Frekar ánægð/ur
Hlutlaus
Óánægð/ur
Svöruðu ekki 

10
  4
  3

  2

52,6 %
21,2 %
15,7 %

10,5 %
Samtals 19 100 %

Getur verið að spurningarnar hér á undan hafi ekki verið nógu skýrar þar sem 

ósamræmi er í svörum?. Það eru fjórtán ánægðir með þjónustu Svæðisskrifstofunnar 

en aðeins tíu sem telja sig njóta þjónustu hennar.

Fær barnið þitt þjónustu skammtímavistunar?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

16
  3

84,2 %
15,8 %

Samtals 19 100 %

Ef merkt er við já. Ertu ánægð/ánægður með þjónustuna?

Svörun Prósenta
Mjög ánægð/ur
Frekar ánægð/ur
Hlutlaus
Óánægð/ur

2

1

66,7 %

33,3 %

Samtals 3 100 %

Er barnið þitt með stuðningsfjölskyldu?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

15
  4

78,9 %
21,1 %

Samtals 19 100 %
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Ef merkt er við já. Ertu ánægð/ánægður með þjónustuna?

Svörun Prósenta
Mjög ánægð/ur
Frekar ánægð/ur
Hlutlaus
Óánægð/ur

3

1

75,0 %

25,0 %

Samtals 4 100 %

Er barnið þitt með liðveislu?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

14
  5

73,7 %
26,3 %

Samtals 19 100 %

Ef merkt er við já. Ertu ánægð/ánægður með þjónustuna?

Svörun Prósenta
Mjög ánægð/ur
Frekar ánægð/ur
Hlutlaus
Óánægð/ur

2
1

2

40,0 %
20,0 %

40,0 %
Samtals 5 100 %

Notar barnið þitt ferðaþjónustu fatlaðra?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

      15
4

78,9 %
21,1 %

Samtals       19 100 %

Ef merkt er við já. Ertu ánægð/ánægður með þjónustuna?

Svörun Prósenta
Mjög ánægð/ur
Frekar ánægð/ur
Hlutlaus
Óánægð/ur

1
1
1
1

25,0 %
25,0 %
25,0 %
25,0 %

Samtals 4 100 %

Rétt rúmlega helmingur foreldra eða tíu af þeim sem svöruðu könnuninni, töldu 

barnið fá þjónustu frá Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Vestfjörðum og fjórtán 

svöruðu því að þeir væru ánægðir með þjónustuna. Þetta misræmi í svörun gæti stafað 
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út frá flóknum spurningum eða að foreldrar telji sig ekki þurfa meiri þjónustu en þá 

sem þau hafa og eru ánægð. Þrjú börn voru með skammtímavistun og fjögur með 

stuðningsfjölskyldur og voru foreldrar frekar ánægðir má þá þjónustu. 

Félagsþjónusta sveitarfélaganna veitir liðveislu og sér um ferðaþjónustu fatlaðra. Það 

voru fimm börn með liðveislu og voru meirihluti foreldra ánægðir með þá þjónustu. 

Einungis helmingur foreldra töldu sig ánægða með ferðaþjónusta fatlaðra .

9.1.4. Þjálfun barnsins

Fer barnið þitt í sjúkraþjálfun?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

  9
10

47,4 %
52,6 %

Samtals 19 100 %

Ertu ánægð/ánægður með þá þjónustu?

Svörun Prósenta
Mjög ánægð/ur
Frekar ánægð/ur
Hlutlaus
Óánægð/ur

8
1
1

80,0 %
10,0 %
10,0 %

Samtals       10 100 %

Er barnið þitt í iðjuþjálfun?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

      14
5

73,7 %
26,3 %

Samtals       19 100 %

Ertu ánægð/ánægður með þá þjónustu?

Svörun Prósenta
Mjög ánægð/ur
Frekar ánægð/ur
Hlutlaus
Óánægð/ur

1
1
3

20,0 %
20,0 %
60,0 %

Samtals 5 100 %
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Er barnið þitt hjá talmeinafræðingi?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

      12
7

63,2 %
36,8 %

Samtals       19 100 %

Ertu ánægð/ánægður með þá þjónustu?

Svörun Prósenta
Mjög ánægð/ur
Frekar ánægð/ur
Hlutlaus
Óánægð/ur

1
1
2
3

14,3 %
14,3 %
28,6 %
42,1 %

Samtals 7 100 %

Ertu þú/þið ánægð með þjónustu heilbrigðisstofnanna á þínu/ykkar heimasvæði?

Svörun Prósenta
Mjög ánægð/ur
Frekar ánægð/ur
Hlutlaus
Óánægð/ur
Svöruðu

      11
3
4
1

57,9 %
15,8 %
21,1 %
5,3 %

Samtals       19 100 %

Í svörun foreldra varðandi þjálfun barns var spurt um sjúkraþjálfun, iðjuþjálfun, 

talkennslu hjá talmeinafræðingi en einnig var spurt um þjónustu heilbrigðisstofnunar á 

heimasvæði viðkomandi. Tíu börn eru í sjúkraþjálfun og voru 90% foreldra ánægðir 

með þá þjónustu. Fimm börn eru í iðjuþjálfun og voru 40 % foreldra ánægðir með þá

þjónustu. Þá má geta þess að iðjuþjálfar eru einungis starfandi í Ísafjarðarbæ en veita 

þjónustu í Bolungarvík og Súðavík sé þess óskað. Sjö börn voru í þjónustu hjá 

talmeinafræðingi en tæp 30 % foreldra voru ánægðir með þá þjónustu. 

Talmeinafræðingur er starfandi í Ísafjarðarbæ en í minni sveitarfélögum eins og t.d. á 

Reykhólum er sú þjónusta aðkeypt og þá veitt sjaldnar, það getur útskýrt óánægju 

foreldra með þá þjónustu en 42% sögðust vera óánægðir með þá þjónustu. Meiri hluti 

foreldra voru ánægðir með þjónustu heilbrigðisstofnunar á sínu heimasvæði.
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9.1.5. Leikskólabörn

Er barnið þitt á leikskóla?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 7 100 %
Samtals 7 100 %

Ef merkt er við já. Ertu ánægð/ánægður með þjónustu leikskólans?

Svörun Prósenta
Mjög ánægð/ur
Nokkuð ánægð/ur
Hlutlaus
Óánægð/ur

5
2

71,4 %
28,6 %

Samtals 7 100 %

Er barnið þitt/ykkar með stuðning í leikskólanum?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

1
6

14,3 %
85,7 %

Samtals 7 100 %

Fær barnið þitt/ykkar sérkennslu/einstaklingsþjálfun á leikskólanum?

Svörun Prósenta
Já 
Já en þarf meira
Nei 
Nei en þarf sérkennslu
Veit ekki hvort barnið mitt/okkar fái sérkennslu

4
2
1

57,1 %
28,6 %
14,3 %

Samtals 7 100 %

Ef svarið var já. Hvernig fer sérkennslan/einstaklingsþjálfun fram 
Merktu við allt sem við á.

Svörun
Inn á deild 
Utan deildar
Mjög misjafnt eftir dögum/aðstæðum
Veit ekki hvort barnið mitt/okkar fái sérkennslu

3
5
1
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Ert þú/eruð þið ánægð með sérkennsluna/einstaklingsþjálfunina?

Svörun Prósenta
Mjög góð aðstoð
Nokkuð góð aðstoð
Hlutlaus
Sæmileg aðstoð
Lítil aðstoð

3
2
1

50,0 %
33,3 %
16,7 %

Samtals 6 100 %

Það voru sjö foreldrar sem svöruðu könnuninni. Öll börnin voru í leikskóla og 

foreldrar og börn yfirleitt ánægð með þjónustu hans. Sex barnanna voru með ákveðinn 

tengilið hjá Svæðisskrifstofu, stuðning og einstaklingsþjálfun. Tvö barnanna þyrftu 

meiri þjálfun að mati foreldra. Það var misjafnt hvernig sérkennslan eða þjálfunin fór 

fram, stundum inni á deild og stundum í sérkennsluherbergi. Foreldrum fannst barnið 

sýna framfarir í þroska og voru ánægðir bæði með sérkennsluna og þjálfunina. Þeim 

fannst hún hæfa barninu og vera góð aðstoð við það. 

Í bókinni Tálmar og tækifæri er fjallað um niðurstöður úr leikskólahluta 

rannsóknarinnar. Þar var byggt á svörum starfsmanna, þar sem niðurstöður foreldra 

bárust ekki. Í niðurstöðum þeirrar rannsóknar kom fram að almennt væri vel tekið á 

móti börnum með þroskahömlun og þeim vel sinnt. Fylgst er með þörfum þeirra og 

framförum. Það sé í samræmi við almennt álit í samfélaginu að leikskólinn sinni 

þjónustu við fötluð börn vel. Einnig kom fram í tilviksathugunum að foreldrar treysta 

leikskólanum vel fyrir börnum sínum (Grétar L. Marinósson, 2007:88-89). Má segja 

að þessi niðurstaða styðji niðurstöður úr okkar könnun varðandi almenna ánægju 

foreldra með þjónustu leikskóla.

Er barnið þitt með sérstaka einstaklingsáætlun sem er endurskoðuð reglulega 
eða árlega í skólanum?

Svörun Prósenta
Já alltaf
Stundum
Nei
Veit ekki

4
2
1

57,1 %
28,6 %
14,3 %

Samtals 7 100 %
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Samþykkir þú/þið einstaklingssáætlun barnsins með undirskrift?

Svörun Prósenta
Nei
Já stundum
Já alltaf

4
1
1

66,6 %
16,7 %
16,7 %

Samtals 7 100 %

Barnið mitt/okkar fær þjálfun við hæfi í leikskólanum

Svörun Prósenta
Mjög sammála
Frekar sammála
Hlutlaus
Frekar ósammála
Mjög ósammála

2
4
1

28,6 %
57,1 %
14,3 %

Samtals 7 100 %

Ég/ við erum ánægð með þjálfunina sem barnið fær

Svörun Prósenta
Mjög sammála
Frekar sammála
Hlutlaus
Frekar ósammála
Mjög ósammála

3
3
1

42,9 %
42,9 %
14,3 %

Samtals 7 100 %

Barnið mitt sýnir framfarir í þroska

Svörun Prósenta
Mjög sammála
Frekar sammála
Hlutlaus
Frekar ósammála
Mjög ósammála

5
1
1

71,4 %
14,3 %
14,3 %

Samtals 7 100 %

Í Tálmum og tækifærum kom fram að einstaklingsnámskrá auðveldaði mat á 

framförum barns (88%) og auðveldaði skipulag á sérkennslunni (71%) það kom 

einnig fram að í 69% tilvika samþykktu foreldrar hana (Grétar L. Marinósson, 

2007:99). Í niðurstöðum könnunarinnar sem við gerðum kom fram að um 85 % 

leikskólabarna væri með einstaklingsnámskrá en aðeins 33 % samþykktu hana alltaf 

eða stundum. Sú niðurstaða er í ósamræmi við niðurstöður rannsóknarinnar í bókinni 
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Tálmar og tækifæri en þar kemur fram að 69 % foreldra samþykkja alltaf eða oft 

einstaklingsnámskrá barnsins síns. Þar kom einnig fram að nær allir starfsmenn (96%) 

töldu að kröfur sem gerðar væru til barnanna væru hæfilegar miðað við þau sjálf. Þar 

kom einnig fram að starfsfólk (63%) taldi árangur af starfi með börnum með 

þroskahömlun vera nokkuð góðan og sú niðurstaða væri byggð á framförum þeirra

(Grétar L. Marinósson, 2007:100-101). Í okkar könnun kom fram að foreldrar töldu í 

rúmlega 85 % tilvika að barnið þeirra væri að fá þjálfun við hæfi í leikskólanum og 

voru ánægðir með þjálfunina og að barnið væri að sýna framfarir í þroska.

Barnið mitt er ánægt í leikskólanum

Svörun Prósenta
Mjög ánægt
Frekar ánægt
Hvorki ánægt né óánægt
Frekar óánægt
Mjög óánægt

6
1

85,7 %
14,3 %

Samtals 7 100 %

Barnið mitt á vini á deildinni

Svörun Prósenta
Mjög sammála
Frekar sammála
Frekar ósammála
Mjög ósammála

4
1
2

57,1 %
14,3 %
28,6 %

Samtals 7 100 %

Á barnið þitt vini sem það hittir utan leikskóla?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

4
3

57,1 %
42,9 %

Samtals 7 100 %

Þegar spurt var um vini utan leikskóla þá voru það þrjú sem ekki áttu vini utan 

leikskóla, þykir okkur það miður þar sem félagsleg tengsl eru börnum mikilvæg. Í 

bókinni Tálmar og tækifæri kemur fram í niðurstöðum úr spurningalistakönnun 

leikskóla að misjafnt væri hvort að börnin ættu vini eða sérstaka leikfélaga í skólanum 

en flestir töldu að samskipti þeirra við önnur börn væru frekar mikil. Í okkar könnun 
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voru 71,4% barnanna sem áttu vini og er það álíka niðurstaða (Grétar L. Marinósson, 

2007:106). 

Eru reglulegir teymisfundir (netfundir) varðandi málefni barnsins?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

2
5

28,6 %
71,4 %

Samtals 7 100 %

Ef svarað er já. Hverjir eru í teyminu?
Merktu við allt sem við á.

Svörun
Foreldrar
Leikskólastjóri 
Deildarstjóri
Stuðningur
Þroskaþjálfi
Sjúkraþjálfari
Iðjuþjálfi
Talmeinafræðingur
Stuðningsfjölskylda
Aðrir fjölskyldumeðlimir
Starfsmaður Svæðisskrifstofu
Starfsmaður Skammtímavistunar
Aðrir þá hverjir? 

5
2
4
4
1
2
1
1

4
1

Hafa meðlimir teymsins ákveðnu hlutverki að gegna?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

4
1

80,0 %
20,0 %

Samtals 5 100 %

Hafið þið ákveðinn tengilið þ.e. ákveðinn starfsmann sem aðstoðar ykkur hjá 
Svæðisskrifstofu?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

1
6

14,3 %
85,7 %

Samtals 7 100 %

Reglulegir teymisfundir voru hjá fimm þessara barna en aðeins í einu tilfelli höfðu 

meðlimir teymisins einhverjum ákveðnu hlutverki að gegna. Foreldrar mátu það svo 
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að fólk hefði ekki hlutverk eða áttuðu sig ekki á hlutverkum teymismeðlima. Brýnt er 

að teymin séu rétt samsett og allir meðvitaðir um hlutverk sitt innan þess. 

Í hnotskurn þá er þjónustan í leikskólunum góð og foreldrar eru ánægðir með þá 

þjónustu sem barnið þeirra er að fá. 

Í lokin þá vildum við fá að vita hvað foreldrum þykir vanta á þeirra heimasvæði og 
látum við svörin koma hér eins og þau komu fram í spurningarlistanum.

Er einhver þjónusta sem ykkur finnst vanta á ykkar heimasvæði?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

2
5

28,6 %
71,4 %

Samtals 7 100 %

Ef svarað er já? Þá hver?

Svar:1 „Einhverskonar andlegur stuðningur eða sálfræðiþjónusta“

Svar:2 „Vantar barnalæknir, heilbrigðisstarfsfólk sem þekkingu/ áhuga á fötlun“.

Svar:3 „Talmeina- sérkennslufræðing (ráðgjafar koma 5 sinnum yfir vetur)“

Svar:4 „Meiri aðgangur að tal- og iðjuþjálfun“

Er eitthvað sem þú/þið viljið koma á framfæri varðandi ofangreindar spurningar
eða um réttindi og þjónustu barnsins og fjölskyldunnar?

Svar:1 „Velti því fyrir mér hvort „kerfið“ gæti haldið utanum einhverskonar 

stuðningshóp fyrir foreldra og systkini. Stuðningsþjónustan við fatlaða barnið er í 

góðu lagi, en tilfinningar foreldra og systkina eru oft flóknar og sárar, en bornar í 

hljóði. Það vantar einhvern vettvang til að tjá þær í öruggu og skilningsríkum hóp“.

Svar:2 „Betri eftirfylgni í sambandi við þjónustu og réttindi barna og fjölskyldna“

Svar:3 „Þakklæti fyrir góða þjónustu hjá Svæðisskrifstofu (þroskaþjálfa) og 

sjúkraþjálfun.
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9.1.6. Grunnskólabörn

Er barnið þitt/ykkar í almennum bekk?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

1
      11

8,3 %
91,7 %

Samtals       12 100 %

Nýtur barnið þitt/ykkar með stuðning í skóla?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

3
9

25,0 %
75,0 %

Samtals       12 100 %

Fær barnið þitt/ykkar sérkennslu?

Svörun Prósenta
Já
Já en þarf meiri
Nei 
Nei en þarf sérkennslu
Veit ekki hvort barnið mitt/okkar fái sérkennslu

2
4
6

16,7 %
33,3 %
50,0 %

Samtals     12 100 %

Ef svarið var já. Hvernig fer sérkennslan fram 
Merktu við allt sem við á.

Svörun
Inn í bekk 
Utan bekkjar
Mjög misjafnt eftir dögum/aðstæðum
Veit ekki hvort barnið mitt/okkar fái sérkennslu

3
5
2

Eruð þið ánægð með sérkennsluna

Svörun Prósenta
Mjög góð aðstoð
Nokkuð góð aðstoð
Hlutlaus
Sæmileg aðstoð
Lítil aðstoð

1

2
3

16,7 %

33,3 %
50,0 %

Samtals 6 100 %
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Í bókinni Tálmar og tækifæri eru niðurstöður úr spurningalistakönnun í almennum 

grunnskólum. Þar kemur fram að ríflega helmingur nemenda fá kennslu í sömu 

námsgreinum og ófatlaðir nemendur og svipað hlutfall fá sérkennslu (Gretar L. 

Marinósson, 2007:128). Þeir séu ýmist í almennum bekkjum með stuðningi eða í 

sérdeildum. Af þeim svörum sem bárust í könnuninni sem við sendum út, voru ellefu 

grunnskólabörn í almennum bekk en eitt barnið ekki. Níu eru með stuðning í skóla og 

sex börn fá sérkennslu. Það var misjafnt hvort sérkennslan fór fram utan eða innan 

bekkjar en aðeins einu foreldri fannst hún mjög góð aðstoð.

Er barnið þitt með sérstaka námsáætlun (einstaklingsáætlun) sem er 
endurskoðuð reglulega eða árlega í skólanum?

Svörun Prósenta
Já alltaf
Stundum
Nei
Veit ekki
Annað
Svöruðu ekki

1
5
3
1
1
1

8,3 %
41,7 %
25,0 %
8,3 %
8,3 %
8,3 %

Samtals     12 100 %

Samþykkir þú/þið námsáætlun barnsins með undirskrift?

Svörun Prósenta
Nei
Já stundum
Já alltaf
Svöruðu ekki

7
1

4

58,4 %
8,3 %

33,3 %
Samtals     12 100 %

Það kom fram í okkar niðurstöðum að tæp 50% barna væru með einstaklingsnámskrá 

eitt alltaf og fimm stundum. Það var ekki nein regla á einstaklingsnámskrá barnanna 

með endurskoðun eða undirskrift nema hjá einu þeirra. Aftur á móti kemur fram í 

niðurstöðum úr spurningarlistakönnun í Tálmum og tækifærum að 79 % foreldra 

svöruðu því játandi að sérstök einstaklingsnámskrá væri útbúin í skólunum. Þar segir 

einnig að 43 % foreldra samþykkja hana með undirskrift (Grétar L. Marinósson, 

2007:134).
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Barnið mitt/okkar fær verkefni við hæfi í kennslu

Svörun Prósenta
Mjög sammála
Frekar sammála
Hlutlaus
Frekar ósammála
Mjög ósammála

2
5
2
3

16,7 %
41,6 %
16,7 %
25,0 %

Samtals     12 100 %

Ég/ við erum ánægð með kennsluna sem barnið fær

Svörun Prósenta
Mjög sammála
Frekar sammála
Hlutlaus
Frekar ósammála
Mjög ósammála

1
6
2
2
1

8,3 %
50,0 %
16,7 %
16,7 %
8,3 %

Samtals     12 100 %

Barnið mitt sýnir framfarir í námi

Svörun Prósenta
Mjög sammála
Frekar sammála
Hlutlaus
Frekar ósammála
Mjög ósammála

2
6
3
1

16,7 %
50,0 %
25,0 %
8,3 %

Samtals 12 100 %

Barnið mitt er ánægt í skólanum

Svörun Prósenta
Mjög ánægt
Frekar ánægt
Hvorki ánægt né óánægt
Frekar ósammála
Mjög ósammála

6
3
2

1

50,0 %
25,0 %
16,7 %

8,3 %
Samtals      12 100 %

Sjö af tólf foreldrum fannst börnin fá verkefni við hæfi og eru ánægð með kennsluna 

og átta fannst þau sýna framför í námi. Meiri hluti svarenda eða 67 % töldu barnið sitt 

sýna nokkrar framfarir og tæp 25 % að barnið sýndi miklar framfarir í Tálmum og 

tækifærum við fengum svipaða niðurstöðu í okkar könnun en þar töldu tæp 67 % 

foreldra að barnið sýndi framfarir í námi (Gretar L. Marinósson, 2007:137-138).
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Barnið mitt á vini í bekknum sínum

Svörun Prósenta
Mjög sammála
Frekar sammála
Frekar ósammála
Mjög ósammála

6
3
2
1

50,0 %
25,0 %
16,7 %
8,3 %

Samtals 7 100 %

Barnið mitt verður fyrir einelti í skólanum

Svörun Prósenta
Mjög sammála
Frekar sammála
Hlutlaus
Frekar ósammála
Mjög ósammála

1

1
4
6

8,3 %

8,3 %
33,4 %
50,0 %

Samtals     12 100 %

Níu af tólf börnum eða 75 % eru ánægð í skólanum. Aðeins eitt þeirra verður fyrir 

einelti eða 8,3 % og verður að teljast ánægjulegt að þau séu ekki fleiri. Þó ætti ekkert 

barn að þurfa verða fyrir einelti. Við vildum einnig kanna félagsleg tengsl og spurðum 

um hvort barnið ætti vini innan eða utan skóla. Svörin voru þau að þrjú barnanna áttu 

ekki vini inni í bekk eða utan skólatíma sem er um 25% af þeim sem svöruðu. Það 

gæti verið umhugsunarvert að skoða hvað hægt sé að gera til efla félagsleg tengsl 

þessara barna við bekkjarfélaga sína. Í bókinni Tálmar og tækifæri svara foreldarar 

samskonar spurningu um almennan grunnskóla og þar er hlutfallið að 45% barna með 

þroskahömlun eiga ekki vini í bekknum Þar kemur einnig fram að 66 % foreldra telja 

að barninu sé strítt af skólafélögum og um 60 % telja að skólafélagar þess vísi þeim 

frá (Grétar L. Marinósson, 2007:152-157). Við veltum því fyrir okkur hvort að smærri 

skólar séu betur í stakk búnir til þess að taka á slíkum málum og auðveldara sé að 

fylgjast með t.d. í frímínútum.

Er barnið þitt í lengri viðveru í grunnskóla?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

11
  1

91,7 %
8,3 %

Samtals 12 100 %
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Ef merkt er við já. Ertu ánægð/ánægður með þjónustuna?

Svörun Prósenta
Mjög ánægð/ur
Nokkuð ánægð/ur
Hlutlaus
Óánægð/ur

1 100 %

Samtals 1 100 %

Eru reglulegir teymisfundir (netfundir) varðandi málefni barnsins?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

8
4

66,7 %
33,3 %

Samtals       12 100 %

Ef svarað er já. Hverjir eru í teyminu?
Merktu við allt sem við á.

Svörun
Foreldrar
Skólastjóri/aðstoðarskólastjóri
Umsjónarkennari
Stuðningur
Þroskaþjálfi
Sjúkraþjálfari
Iðjuþjálfi
Talmeinafræðingur
Stuðningsfjölskylda
Aðrir fjölskyldumeðlimir
Starfsmaður Svæðisskrifstofu
Starfsmaður Skammtímavistunar
Aðrir þá hverjir? 

4
3
4
3
1
1
2
1
1
1
3
3

Hafa meðlimir teymsins ákveðnu hlutverki að gegna?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

3
1

75,0 %
25,0 %

Samtals 4 100 %

Aðeins eitt barnanna er með lengri viðveru eftir skóla. Haldnir eru teymisfundir í 

kringum fjögur börn á grunnskólaaldri. Teljum við að margir meðlimir teymisins 

þekki ekki hlutverk sitt og þarf að endurskoða slíka fundi. Þá þarf sá aðili er stjórnar 

fundunum að sjá til þess að allir hafi ákveðnum hlutverkum að gegna og séu 
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meðvitaðir um það. Aðeins helmingur eða sex foreldrar höfðu ákveðin tengilið innan 

Svæðisskrifstofu.

Hafið þið ákveðinn tengilið þ.e. ákveðinn starfsmann sem aðstoðar ykkur hjá 
Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Vestfjörðum?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 
Svöruðu ekki

5
6
1

41,7 %
50,0 %
8,3 %

Samtals       12 100 %

Á barnið þitt vini sem það hittir utan skóla?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

3
9

25,0 %
75,0 %

Samtals 12 100 %

Stundar barnið þitt/ykkar íþróttir?

Svörun Prósenta
Nei 
Já með íþróttafélagi fatlaðra
Já með almennu íþróttarfélagi
Svöruðu ekki

6
4
1
1

50,0 %
33,4 %
8,3 %
8,3 %

Samtals     12 100 %

Stundar barnið þitt/ykkar tónlistarnám?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 

8
4

66,7 %
33,3 %

Samtals       12 100 %

Er barnið þitt/ykkar í öðrum tómstundum?

Svörun Prósenta
Nei 
Já
Svöruðu ekki 

10
  1
  1

83,4 %
8,3 %
8,3 %

Samtals 12 100 %
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Fer barnið þitt/ykkar í sumardvöl?

Svörun Prósenta
Nei
Já í almenna sumardvöl
Já sérstaklega ætlaða fötluðum börnum
Svöruðu ekki

9

1
2

75,0%

8,3 %
16,7 %

Samtals     12 100 %

Aðeins eitt barnanna stundar íþróttir með almennu íþróttafélagi en fimm barnanna 

með íþróttafélaginu Ívari. Þá eru fjögur þeirra sem eru í tónlistarnámi sem er mjög 

ánægjulegt. Eitt barnanna stundar aðrar tómstundir og annað fer í sumardvöl.

Er einhver þjónusta sem ykkur finnst vanta á ykkar heimasvæði?

Svörun Prósenta
Nei 
Já 
Svöruðu ekki

5
4
3

41,7 %
33,3 %
25,0 %

Samtals 12 100 %

Ef svarað er já? Þá hver?

Svar:1 „Erfitt að svara þegar maður þekki ekki alveg rétt hennar, né það sem í boði 

er“.

Svar:2 „Hefur vantað þjálfun hjá talmeinafræðingi“

Svar:3 „Það sem tekur við þegar námi líkur t.d. verndaður vinnustaður“

Svar:4 „Mánaðarlegan aðgang fyrir foreldra að sálfræðing. Maður sækir sér ekki slíka 

þjónustu, en þarf í raunini á því að halda. Manni finnst ekki á vini og vandamenn 

leggjandi að bera áhyggjurnar með manni en aðvitað þarf maður að tala við einhvern.“

Svar:5 „Íþróttakennsla sem er til þess fallinn að læra ákveðna íþrótt og hafa gaman, en 

ekki eingöngu til að þjálfa til keppni t.d. boltaíþróttir og skíði“.



90

Er eitthvað sem þú/þið viljið koma á framfæri varðandi ofangreinda spurningar
eða um réttindi og þjónustu barnsins og fjölskyldunnar?

Svar:1 „Upplýsingar um réttindi og þjónustu voru gefnar munnlega á fyrstu dögum 

eftir greiningu. Kannski er um afneitun að ræða en okkur hefur aldrei fundist hún eiga 

samleið með „hagsmunafélögum“ á okkar svæði. Flest allar upplýsingar eru um 

blinda einstaklinga en ekki illa sjónskerta. Maður kann ekki alveg við að forvitnast 

um réttindi og þess háttar. Manni líður eins og snýkjudýri “.

Svar:2 „Allt varðandi spurningar no 13,14,15,16,17,18, er hægt að svara með 

jákvæðum hætti vegna framgöngu Helgu Bj. Hjá Svæðisskrifstofu Vestfjarða“.

Svar:3 „ Það sem mann skortir helst er tími og orka til að geta nýtt sér þjónustuna 

betur. Þetta er eins og að vera með hlutastarf eftir venjulegan vinnu. Ansi lýjandi, en

auðvitað þess virði. Mestu máli skiptir að barnið verði eins sjálfstætt og kostur er á 

fullorðinsaldri “

Svar:4 „Okkur fannst hluti af spurningunum ekki eiga við okkar barn, þar sem það á 

ekki við þroskahömlun að stríða. Við reyndum að svara eftir bestu getu þar sem það 

átti við“

Svar:5 „Allar íþróttaæfingar snúast um hlaup og þrekæfingar ásamt íþróttinni, en það 

hentar ekki okkar barni. Mundi henta að læra og vera með í boltaleikjum án 

þrekæfinga“.

Svar:6 „Það er helst það að það er allt svo lengi að fara í gang og þá á ég við þarfir 

barnsins í skólanum“

9.2. Umræða

Foreldrar fatlaðra barna á Vestfjörðum eru flestir meðvitaðir um fjárhagsleg réttindi 

og stoðþjónustu. Mörgum fannst upplýsingarnar aðgengilegar þó eru 31,6 % foreldra 

sem telja að upplýsingar um réttindi barnsins séu ekki aðgengilegar. Það styður við 

okkar mat að hluti foreldra kann að hafa þörf fyrir upplýsingarit. Ritið er einnig 

hugsað fyrir foreldra sem eru að stíga sín fyrstu skref í hinn nýja og oft flókna heim 

sem fylgir þegar grunur um þroskafrávik barns vaknar. 

Foreldrar voru yfirleitt mjög ánægðir með flest öll þau þjónustuúrræði sem við 

spurðum um. Þá voru þeir ennfremur mjög ánægðir með þjónustu leikskólanna og er 
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niðurstaða úr okkar könnun svipuð þeim niðurstöðum sem fengust í rannsókninni 

Tækifæri og Tálmar en þar kemur fram almenn ánægja foreldra á þjónustu 

leikskólanna. 

Ánægja foreldra grunnskólabarna með þjónustu skólanna var aðeins minni. Það fólst 

aðallega í því að þrír af sex foreldrum fannst sérkennsla barnanna vera bara sæmileg 

aðstoð og aðeins einum fannst hún mjög góð aðstoð. Það vakti til dæmis athygli okkar 

hversu fáir foreldrar samþykkja einstaklingsnámskrá barnsins.
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III. Hluti: Upplýsingarit

Hvert á að leita? Upplýsingarit fyrir foreldra fatlaðra barna er það sem við lögðum 

upp með í lokaverkefni okkar. Rit þetta er ætlað að auðvelda foreldrum leit sína að 

þjónustuúrræðum og réttindum ef barn þeirra greinist með þroskafrávik. Ritinu er 

einnig ætlað að kynna þau þjónustuúrræði sem eru sérstaklega í boði á Vestfjörðum 

ásamt þeim aðilum sem þjónusta á landsvísu.
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10. Kafli: Hvert á að leita?

Rit þetta er ætlað til upplýsinga fyrir foreldra ef upp kemur grunur um frávik hjá barni 

þeirra. Fjallað er um barnið og hvaða áhrif það getur haft á fjölskylduna komi frávik í 

ljós. Í ritinu er kynnt það ferli sem fer í gang þegar grunur leikur á um þroskafrávik. 

Leitast er við að útskýra greiningarferlið ásamt því að kynna Tryggingastofnun 

ríkisins og Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra og þá þjónustu sem þessar stofnanir 

bjóða. Fjöllum við um nauðsyn snemmtækrar íhlutunar og hversu mikilvæg hún er 

þroskaframvindu barna með frávik. Komið er inná mikilvægi þess að horfa á 

fjölskylduna sem heild. 

Þar sem menntun er öllum mikilvæg er fjallað um réttindi fatlaðra barna til 

menntunar. Í ritinu er kynnt Styrktarfélag fatlaðra á Vestfjörðum og önnur þjónusta 

sem foreldrum fatlaðra barna stendur til boða ásamt félagsþjónustu sveitafélaganna á 

Vestfjörðum sem ætlað er að stuðla að öryggi og velferð íbúanna og tryggja fötluðum 

sambærileg lífskjör og jafnrétti á við aðra.

Með þessari ritgerð fylgir sýnishorn af upplýsingaritinu og hvernig það gæti komið til 

með að líta út.
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Lokaorð

Þróunin í þjónustu við fatlaða á Vestfjörðum hefur verið mjög hröð. Það eru ekki 

nema tuttugu og fjögur ár frá því þjónustumiðstöðin og sambýlið Bræðratunga opnaði

og á þeim tíma hefur þjónustan farið úr því að vera stofnanavædd í 

einstaklingsmiðaða þjónustu. Ávallt er reynt að veita þjónustu í heimabyggð sé þess 

kostur. 

Samkvæmt niðurstöðum könnunarinnar má greina ánægju foreldra fatlaðra barna með 

þá þjónustu sem þau fá. En einnig komu þeir með ábendingar um það sem betur mætti 

fara. Foreldrar þurfa að fá aðgang að upplýsingum um leið og grunur leikur á um 

þroskafrávik barns. Við áfall upplifa foreldrar oft óraunverulegar aðstæður og eiga 

erfittt með að innbyrða allar þær upplýsingar sem þeir fá í upphafi. Þess vegna teljum 

við mikilvægt að þeir fái í hendurnar rit þar sem þeir geta lesið sig til um 

greiningarferlið og hvert markmiðið sé með greiningu. Ennfremur að þeir geti lesið 

sér til um þau þjónustuúrræði sem eru í boði á Vestfjörðum og á landsvísu.

Það er okkar mat að til er mikið af upplýsingum um fötlun, greiningarferlið, réttindi 

og þjónustu. En það þarf að leita að þeim á mörgum stöðum og því ekki mjög 

aðgengilegar fyrir foreldra fatlaðra barna. Við vonumst til þess að upplýsingarit þetta 

verði gefið út og sveitarfélögin á Vestfjörðum sjái sér hag í því að styrkja útgáfuna 

ennfremur að það komi til með að nýtast foreldrum fatlaðra barna í leit sinni að 

réttindum og þjónustu
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