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Útdráttur 
 
Ritgerð þessi byggir á niðurstöðum viðtalskönnunar á þjónustu heilsugæslunnar við 

foreldra sem eignast barn með sérþarfir. Undirbúningur og viðtöl fóru fram haustið 2007 

og fram á vor 2008.  Þátttakendur voru fimm mæður barna með sérþarfir og fjórir 

starfsmenn heilsugæslu höfuðborgarsvæðisins. Mæðurnar sögðu frá upplifun sinni af 

þjónustunni og starfsmenn heilsugæslunnar sögðu frá þeirri þjónustu sem þau veita.  

Viðtalskönnunin er byggð á opnum viðtölum. 

Heilsugæsla telst til frumþjónustu heilbrigðisþjónustunnar og á því að vera fyrsti 

viðkomustaður fólks í heilbrigðiskerfinu. Allir landsmenn skulu eiga kost á fullkomnustu 

heilbrigðisþjónustu, sem á hverjum tíma eru tök á að veita til verndar andlegu, líkamlegu 

og félagslegu heilbrigði. Hún á að vera ódýr og aðgengileg öllum og því má spyrja sig 

hvort hún sé það þegar snýr að þjónustu fyrir fatlað fólk? 

Helstu niðurstöður voru þær að brúa þarf bilið á milli sérfræðiþjónustu og 

heilsugæslunnar. Heilsugæslan er ekki alltaf fyrsti viðkomustaður foreldra barna með 

sérþarfir og heppni ræður því oft hvort fólk fái viðeigandi þjónustu.  



 - 3 - 

Formáli 
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Inngangur  

Fyrir rúmu ári síðan fórum við að velta fyrir okkur þjónustu heilsugæslunnar, þessu gróna 

kerfi sem við höfum þekkt alla tíð og sótt þjónustu til.  Samfélagið hefur breyst mikið 

undanfarin ár og fatlaðir eru orðnir sýnilegri, stofnanir hafa verið lagðar niður, leikskólar 

og grunnskólar eru opnir öllum og almenna stefnan er samfélag án aðgreiningar.  Því 

vildum við skoða hvort heilsugæslan væri samferða í þessum breytingum.   

Í námi okkar í þroskaþjálfun við Kennaraháskóla Íslands höfum við undanfarin 

þrjú ár kynnst og fræðst um mannréttindabaráttu fólks með sérþarfir og baráttu þeirra 

fyrir jafnrétti og samfélagslegri þátttöku.  Með því að mennta okkur til þroskaþjálfa 

höfum við ákveðið að taka þátt í þessari baráttu og þetta verkefni okkar er eitt skref í þá 

átt.  Við vildum skoða hvort allir eigi jafnan aðgang að þjónustu heilsugæslunnar, hvort 

hún eigi ekki líkt og skólar, sjúkrahús og aðrar ríkisstofnanir, að veita sömu þjónustu til 

allra þegna landsins.  Lögum samkvæmt á heilsugæslan að vera fyrsti viðkomustaður í 

heilbrigðisþjónustuna.  Nýlega varð þjónusta heilsugæslunnar við börn gerð gjaldfrjáls og 

þar með veltum við því fyrir okkur hvort þar sé rúm fyrir þjónustu við börn með sérþarfir 

eða hvort þau þurfi að leita sér sérfræðiþjónustu sem greiða þarf fyrir. 

  Við gerðum viðtalskönnun þar sem markmiðið var að afla upplýsinga um 

þjónustuna sem í boði er; hvernig foreldrar upplifa hana og hvernig hlutverk og starfssvið 

þroskaþjálfa gætu fléttast þar inn í.  

Með aukinni umræðu um samfellda þjónustu og samhæfingu ólíkra þátta í 

heilbrigðiskerfinu veltum við því fyrir okkur hvort brúa þurfi bilið á milli ólíkra 

þjónustukerfa og þá hver eigi að brúa það bil.   

Mikilvægi snemmtækrar íhlutunar er almennt viðurkennd og samvinna á milli þeirra sem 

greina frávik og þeirra sem þjónusta, þjálfa og ráðleggja. 

Við tókum viðtöl við fimm mæður barna á mismunandi aldri sem öll eru með fötlun eða 

sérþarfir og hafa nýtt sér þjónustu heilsugæslunnar á einhvern hátt.  Einnig heimsóttum 

við  þrjár heilsugæslustöðvar á höfuðborgarsvæðinu og tókum viðtöl við starfandi 

hjúkrunarfræðinga, þar af tvo hjúkrunarforstjóra.  Þar að auki tókum við vitðal við 

starfandi sálfræðing hjá  Miðstöð heilsuverndar barna.   
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Uppbygging ritgerðar 

Í fyrsta kafla er gert grein fyrir þeim fræðilega bakgrunni og hugmyndafræði sem liggur 

til grundvallar  rannsóknarspurningu okkar.  Í framhaldi af því fjöllum við um 

samfélagsleg réttindi og hvað liggur að baki þeim.  Þá fjöllum við um störf þroskaþjálfa, 

hvar fagþekking þeirra liggur og hvernig störf þeirra breiðast út í alla kima þjóðfélagsins.  

Í fjórða kafla segjum við frá heilsugæslunni, hlutverki hennar og skyldum. Framkvæmd 

rannsóknar er svo rakin og að því loknu veitum við lesendum innsýn í svör viðmælenda 

okkar með útdrætti á helstu svörum þeirra.  Fyrst birtast svör mæðranna sem við ræddum 

við og í framhaldi af því svör starfsfólks heilsugæslunnar.  Niðurstöður 

viðtalskönnunarinnar birtum við í áttunda kafla og að lokum drögum við saman helstu 

niðurstöður, túlkum þær og tengjum við fræðilega umfjöllun okkar.   
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1. kafli – Að eignast barn með sérþarfir  

Í þessum kafla fjöllum við um þá reynslu að eignast barn með sérþarfir.  Þar verður 

fjallað um mismunandi viðbrögð og upplifun foreldra  þegar í ljós kemur að barnið þeirra 

er með sérþarfir af einhverju tagi.  Við fjöllum um mikilvægi jákvæðs stuðnings  við þær 

aðstæður og hvernig faglegt samstarf getur fléttast þar inn í.   

 

Þegar í ljós kemur að barn er með sérþarfir 

Að eignast barn er lífsreynsla sem vekur með flestum mikla gleði og tilhlökkun. Með 

nýjum einstakling tekur við nýtt líf hjá foreldrunum og flestir hafa fyrirfram ákveðnar 

hugmyndir um hvernig slíkt líf fer fram – sem börn höfum við leikið okkur í 

hlutverkaleikjum sem einhvers konar fyrsta lið í undirbúningnum.  Ákveðin hlutverk eru 

falin hverjum leikara í leiknum og leikritið er að miklu leyti forskrifað eftir ákveðnum 

reglum; fólk eignast börn og þau vaxa upp og fara í skóla, verða táningar, finna ástina, 

fjölga sér og lifa lífinu til fulls.  Í raunveruleikanum er þetta ekkert svo langt frá 

hlutverkaleik barnanna en þegar svo í ljós kemur að barnið er með frávik eða einhvers 

konar sérþarfir getur allt breyst og haft fjölþætt áhrif á líðan og upplifun okkar.   

Eigin þarfir þurfa gjarnan að víkja og fólk finnur til þreytu en þó vegur gleðin við að 

fylgjast með barninu vaxa og dafna mun þyngra en álagið sem uppeldinu fylgir 

(Kristiansson, 2000). Umönnun barnanna getur sömuleiðis tekið gríðarlega á og krafist 

sérstakrar færni sem foreldrar búa e.t.v. ekki yfir í byrjun (Dóra S. Bjarnason, 1994). 

Rannsóknir hafa sýnt að margir foreldrar fatlaðra barna upplifa frelsisskerðingu, 

örvinglan og vanmátt auk þess sem ákveðin einkenni þunglyndis fylgja gjarnan í kjölfarið 

(Van Riper, Ryff og Pridham, 1992). Auðvitað eru viðbrögð fólks alltaf ólík og á meðan 

sumum hefur fundist eins og himinn og jörð væru að farast hafa aðrir talað um hve stuttan 

tíma það tók að komast yfir erfiðasta hjallinn. Aðaláhyggjurnar beinast þó yfirleitt ekki 

að barninu sjálfu heldur viðbrögðum samfélagsins, sem fela oftar en ekki í sér eins konar 

höfnun (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003).  Foreldrar fatlaðra barna mæta því oft mun 

harðari prófraun en aðrir og minnast fyrsta tímabilsins sem mikilli þrautagöngu. Flestir ná 
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þó að laga sig að breyttum aðstæðum tiltölulega fljótt og upplifa þannig meiri gleði en 

erfiði. Þó þarfir barnsins séu að einhverju leyti frábrugðnar upphaflegum væntingum 

foreldranna verður svörun þeirra fljótt sjálfsögð um leið og samspil gagnkvæmra 

tilfinninga og ástar þróast (Kristiansson, 2000). 

Hvað sem fyrstu viðbrögðum foreldranna og umhverfisins líður eru fötluð börn 

ekki síður aðdáunarverð en önnur börn og miklir gleðigjafar . Engu að síður tala 

fræðimenn enn um vegg milli fatlaðs og ófatlaðs fólks þar sem það fyrrnefnda býr 

gjarnan við smánarblett eða brennimerkingu og mætir stöðugri höfnun. Margir sjá 

þjónustukerfið sem mikið bákn og reynist erfitt að rata um það auk þess sem margir 

foreldrar hafa fundið til niðurlægingar í samskiptum við það. Því líður þeim stundum eins 

og annars flokks manneskjum eða betlurum sem sífellt þurfa að klóra út bætur eða 

hjálpartæki (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003).   

Með góðu aðgengi að þeirri ráðgjöf sem þroskaþjálfar meðal annars búa yfir 

getum við spornað við þeirri leit foreldra sem hefst þegar í ljós kemur að barn þeirra er 

með sérþarfir.   

 

Jákvæður stuðningur 

Sú tilhneiging að skýla sér á bak við fjárskort  er oft afar sterk og ekki alltaf réttlætanleg. 

Þetta viðhorf bendir óneitanlega til þess að fatlað fólk njóti enn ekki nægilegrar virðingar 

og ýtir um leið af stað nokkurs konar vítahring, sem erfitt getur reynst að brjóta upp; 

skortur á virðingu leiðir til færri tækifæra, sem kemur í veg fyrir jafna þátttöku í 

samfélaginu og dregur þ.a.l. úr möguleikanum á að njóta virðingar til móts við aðra. Slík 

höfnun er einmitt eitt helsta áhyggjuefni foreldra fatlaðra barna, sem óttast að líf barna 

þeirra muni einkennast af einmanaleika, tilgangs- og tilbreytingarleysi (Elsa Sigríður 

Jónsdóttir, 2003).  

Jákvæður stuðningur getur haft áhrif á bæði andlega og líkamlegu heilsu fólks og 

getur dregið verulega úr áhyggjum foreldra og þeim gengur betur að sinna sínu hlutverki 

fyrir vikið (Quinn, 1991). Aðrir er koma að umönnun hvers barns þurfa sömuleiðis að 

vera meðvitaðir um eigin hlutverk innan hins skipulagða stuðningsnets og sinna þeim af 

alúð og áhuga. 
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Faglegt samstarf 

Gildi teymisvinnu ólíkra fagaðila fer vaxandi og allar starfstéttir sem koma að henni hafa 

eitthvað fram að færa. Sumir hafa víðtæka og breiða þekkingu á meðan aðrir hafa þrengri 

og dýpri.  Í teymisvinnu sameinast fagfólk með ólík sjónarmið, ólíka þekkingu og reynslu 

í þeim tilgangi að ná fram ákveðnu markmiði.  Mikilvægt er að skilgreina hlutverk hvers 

og eins innan teymisins til að styrkur allra sé nýttur og þekking allra aðila sé samofin 

(Sigurður Guðmundsson, 2004).   

Þekking á eðlilegu þroskaferli barns er nauðsynleg til að hægt sé að átta sig á 

hvort frávik séu til staðar.  Ennfremur er þekking forsenda þess að hægt sé að veita 

markvissa og viðeigandi kennslu og þjálfun í þjónustu við barnið. Því er greiður aðgangur 

að fagaðilum, sem geta veitt viðeigandi ráðgjöf, nauðsynlegt afl til að þjónustukerfi, líkt 

og heilsugæsla, geti uppfyllt alla þá þjónustuþætti sem henni ber að veita.  

 

 

Samantekt  

Hér var sagt frá þeirri upplifun og breytingum sem geta orðið hjá fólki sem eignast barn 

með fötlun.  Greint var frá þeim hindrunum sem foreldrar barna með sérþarfir standa oft 

frammi fyrir, mikilvægi jákvæðs stuðnings til handa þeim sem og gildi faglegs stamstarfs 

þeirra fagaðila sem að barninu og fjölskyldu þess koma.   
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2. kafli – Fræðilegur bakgrunnur 

Hér munum við rekja sögu þeirra hugmyndafræða sem ríkjandi eru í fötlunarfræðum í 

dag.  

Við munum skýra frá hinu læknisfræðilega líkani og hvernig hið félagslega líkan og sýn 

þess tók við.  Fjallað verður um viðhorf samfélagsins og því næst sagt frá svokallaðri 

normaliseringu Bengt Nirje og Wolf Wolfensberger.   

 

 

Læknisfræðilegt sjónarhorn 

Í tímans rás hefur fötlun verið talin óæskileg og hægt er að rekja það aftur til Forn-

Grikkja; Hippokrates talaði um líkamlega og andlega fötlun sem sjúkdóm og sjálfur Jesús 

gekk um og læknaði krypplinga og veitti blindum sýn. 

Upp úr 1800 og fram eftir 19. öld, samfara framförum í læknavísindum og uppgangi í 

erfðavísindum, var talið að unnt væri að lækna fólk með þroskahömlun með réttri 

meðhöndlun og ýmsum uppeldisaðferðum.  Áhersla var lögð á greiningu líkamlegrar eða 

andlegrar skerðingar og var einstaklingurinn stimplaður eftir fötlun sinni.  Þetta sjónhorn 

læknisfræðilega líkansins var ráðandi í hinum vestræna heimi mestan hluta 19. og 20. 

aldar.   

 Læknisfræðilega líkanið byggir á vísindalegri þekkingu læknisfræðinnar sem lítur 

á fötlun sem andstæðu þess sem er heilbrigt og eðlilegt.  Þess vegna var talið þarft að 

aðskilja einstaklinginn frá samfélaginu þannig að hægt væri að ,,lækna” hann og vernda 

hvort frá hinu.  

Mannkynbótastefnan átti miklu fylgi að fagna á fyrri hluta 20. aldar og má segja 

að hún hafi náð hámarki í seinni heimstyrjöldinni og var Darwinismi einnig einn helsti 

áhrifavaldur þeirra stefnu.  Inntak þessarar stefnu er í stuttu máli á þá leið að þjóðfélögum 

og menningu færi hnignandi vegna arfborinnar andlegrar og líkamlegrar afturfarar og 

úrkynjunar sívaxandi hóps þegnanna.  Hugmyndafræði kynbótasinna faldist í að snúa 

þessari þróun við þannig að þjóðfélagið myndi ala upp afburðamenn og snillinga sem 
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myndu auka velmegun samfélagsins (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  Þessi stefna hafði 

þær afleiðingar að stofnanir voru settar á laggirnar, kynin voru aðskilin, komið var í veg 

fyrir hjónabönd fatlaðra, ófrjósemisaðgerðir voru framkvæmdar á þeim að þeim 

forspurðum og fóstureyðingar taldar nauðsynlegar og sjálfsagðar. 

 Á sjötta áratugnum hófst nýtt tímabil í málefnum fatlaðra sem fólst meðal annars í 

félagslegum umbótum á flestum sviðum.  Mannkynbótastefnan vék fyrir nýrri þekkingu 

og læknisfræðileg og líffræðileg sjónarmið fengu samkeppni frá öðrum vísindagreinum, 

s.s. félagsvísindum, uppeldisfræði og sálfræði sem hafði það í för með sér að áhersla á að 

skilgreina fólk með þroskahamlanir sem sjúklinga varð minni.   

Árið 1980 sendi Alþjóðlega heilbrigðisstofnunin, WHO, frá sér flokkunarkerfi um 

fötlun sem þó var mjög í anda læknisfræðilega líkansins og hafði það mikil áhrif á 

skilning manna á fötlun.  Lykilhugtökin þar eru þrjú: skerðing sem er ,,missir eða 

afbrigðileg sálræn, líkamleg eða líffræðileg bygging eða virkni”,  

fötlun sem er ,,takmörkuð geta eða vanhæfni (vegna skerðingar) til að framkvæma 

athafnir á sama hátt eða innan þeirra marka sem eðlileg eru talin” og  

hömlun sem vísar til ,,erfiðleika einstaklingsins sem stafa af skerðingu eða fötlun og 

takmarka eða hindra viðkomandi einstakling við að uppfylla eðlileg hlutverk (miðað við 

aldur, kyn, félagslega og menningarlega kynþætti”.  Þar er skerðingunni eignuð nánast 

allir erfiðleikar einstaklingsins og ekki er tekið nægilegt tillit til samfélagslegra þátta og 

umhverfis að mati gagnrýnenda flokkunarkerfisins. (Rannveig Traustadóttir, 2003)  Þessa 

gætir enn í íslensku samfélagi til dæmis í skilgreiningu íslenskrar orðabókar, sem er ekki 

eldri en frá árinu 2002, þar sem orðið fatlaður merkir; einhver sem ber sýnileg merki 

sjúkdóms eða meiðsla (Mörður Árnason, 2002). 

 Þróunin er þó sú að verið er að fjarlægjast læknisfræðilega sjónarhornið í átt að 

manneskjulegri sýn þar sem læknisfræðilegt og félagslegt sjónarhorn mætast.  Í dag er 

unnið eftir ICF líkani frá WHO þar sem hugmyndafræðin að baki breytingunum gengur 

út á það: að hverfa frá þeirri sýn að skerðing eða fötlun hefjist þar sem heilsunni lýkur.  

Höfundar kerfisins vilja breyta þessum hugsunarhætti og gera það að tæki sem mælir 

færni einstaklingsins í því samfélagi sem hann býr, án tillits til hvað olli skerðingunni.  

Hér er um róttæka breytingu að ræða þar sem horft er á ástand einstaklings út frá heilsu 
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(level of health) en ekki út frá skerðingu eða fötlun. Og þannig setur ICF hugtökin heilsa 

og skerðing í nýtt ljós (Valgerður Gunnarsdóttir, 2003).   

Þróun þessi auðveldar fólki með fatlanir, skerðingar, hamlanir og hvers konar 

frávik að öðlast þann sjálfsagða rétt til fullgildrar þátttöku í samfélaginu sem allir hafa 

rétt til.   

 

Félagslega líkanið 

Hönnuðir félagslega líkansins halda því fram að það sé samfélagið sem skapi fötlunina 

sem slíka en ekki einstaklingurinn.  Andstætt gömlum hugmyndum læknisfræðilega 

líkansins snýst hið félagslega ekki um hvort hægt sé að lækna allar fatlanir með tækjum 

og sérhönnuðum tólum svo að allir geti skilað fullum vinnudegi og stundað tómstundir og 

félagslíf á kvöldin.  Líkanið reynir frekar að sýna fram á að allir, jafnvel þeir sem geta 

ekki hreyft sig og hafa takmarkaða skynjun, eigi rétt á ákveðnum lífsgæðum og koma á 

fram við þá af virðingu (Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999).   

Félagslega líkanið er umbylting frá fyrri tíma og þeim hugsunarhætti að fatlað 

fólk þurfi hjúkrun og að þurfi að vakta það svo það fari sér ekki að voða í hinu almenna 

þjóðfélagi.  Það er alltaf ákveðin hætta á forræðishyggju hjá starfsmönnum sem vinna 

með fólki með fötlun.  Þeir eiga það til að ákveða hvað hinum fatlaða sé fyrir bestu án 

þess að spyrja hann eða reyna að komast að því hvað hann langar til að gera eða hvaða 

skoðanir hann hafi á hlutunum.  Takmark félagslega líkansins er að samfélagið þjóni 

öllum þegnum sínum jafnt, óháð líkamlegu eða andlegu atgervi.   

Norræna tengslalíkanið er á margan hátt það sama og félagslega líkanið, en 

gengur út frá sameiginlegum hugmyndum sem Norðurlandabúar deila og einkennist af 

áherslunni á tengsl hins fatlaða og umhverfisins.  Meginþættir í hinni norrænu 

tengslanálgun eru þrír;  

a) ósamræmi milli einstaklings og samfélags, þ.e. umhverfið er ekki lagað að 

mismunandi fólki  

b) fötlunin er bundin aðstæðum og  

c) fötlunin er afstæð og hluti af ferli, ekki annað hvort eða, þ.e. skilgreining á fötlun er 

tilviljanakennd og misjöfn eftir samfélögum (Rannveig Traustadóttir 2003).   



 - 13 - 

Þroskaþjálfar starfa eftir hugmyndafræði þessa félagslega sjónarhorns, Í fyrstu 

grein siðareglna þeirra segir: þroskaþjálfi beitir fagþekkingu sinni í því skyni að bæta 

lífsskilyrði og lífsgæði skjólstæðinga sinna (Siðareglur þroskaþjálfa nr.5/e.d.) og gefur 

þessi fyrsta grein tóninn.  Með virðingu og fagþekkingu sina að leiðarljósi ber 

þroskaþjálfanum að sinna starfi sínu af alúð. 

 

 

Viðhorf samfélagsins 

Það sem hefur í raun heft og gert fólk ,,fatlaðra”, útskúfaðra og minna metna einstaklinga 

í þjóðfélögum í gegnum aldirnar hefur verið hin læknisfræðilega sýn og á sínum tíma 

mannkynbótastefnan.  Fyrir tilstilli þessarar sýnar á fólk með fatlanir voru stofnanir settar 

á laggirnar og fólk sent þangað í vistun.  Þannig hvarf það út úr samfélaginu og missti við 

það sjálfræði og réttindi (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  Þannig var veggur byggður á 

milli fatlaðra og ófatlaðra, aðskilnaðarstefna sett á þar sem blöndun átti sér ekki stað og 

tengslin á milli „okkar” og „hinna” skorin. 

Með félagslegu líkönunum gerum við okkur grein fyrir mikilvægi þess að brjóta 

niður vegginn, þó það sé mikið og flókið verk.  Við erum endalaust að flokka og draga 

menn í dilka.  Í rannsókn Ármanns Jakobssonar og Hönnu Bjargar Sigurjónsdóttir er 

fjallað um hvernig viðhorf til frávika af hverju tagi byggi á staðalmyndum sem finna má í 

samfélaginu og að staðalmyndirnar nærist á djúpstæðum ótta við hið afbrigðilega og 

viðhalda fordómum, styrkja þá og næra (Ármann Jakobsson og Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2007).  Með því að umgangast ekki fatlaða og óttast „hið afskræmda” í 

stað þess að kynnast þeim og gera ráð fyrir eðlilegum fjölbreytileika viðhaldast 

staðalmyndirnar og flokkunin heldur áfram.   

Í dag og hin síðustu ár hefur fylgi við hið læknisfræðilega sjónarhorn farið 

þverrandi og það má sjá á niðurlögn stofnana og áherslu á sjálfstæðra búsetu fyrir fólk 

með ýmis konar fatlanir, áhersla er lögð á kenningar hinna félagslegu líkana, tengsl 

samfélags og fötlunar þannig að hinir fötluðu fái sömu tækifæri og annað fólk.   
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Sem fagmenn og þroskaþjálfar er mikilvægt að kunna góð skil á 

velferðarhugtakinu, þróun mannréttinda og leikreglum opinberrar stjórnsýslu. 

Nauðsynlegt er að geta tengt það við stöðu fólksins sem við störfum með til þess að vita 

hvaða þjónustu það á rétt á og hvert við þurfum að snúa okkur til þess að tryggja þá 

þjónustu í reynd.  

Síðastliðinn aldarfjórðung hafa orðið straumhvörf í þjónustu við fatlaða. Áherslan 

er nú á þróun stoðþjónustukerfa, svo og pólitíska ábyrgð og stuðning við rekstur þeirra, 

þannig að fólki með fötlun sé tryggð fullgild samfélagsleg þátttaka og möguleikar til 

lífsgæða á við aðra þjóðfélagsþegna. Þessi nálgun er innbyggð í hugmyndafræði 

félagslega líkansins (Vilborg Jóhannesdóttir, 2003). En þrátt fyrir bættan aðbúnað virðist 

félagsleg staða þessa hóps ekki eins sterk og háleit markmið gildandi laga fela í sér, t.d er 

varða jafnrétti fatlaðra og ófatlaðra. Ýmsir þættir geta komið til, svo sem að allir þeir sem 

koma að þjónustunni á einn eða annan hátt séu ekki búnir að sammælast um þau viðhorf 

og þau hugmyndafræðilegu viðmið sem þjónustan á að taka mið af. Dæmin sýna að gæði 

og eðli þjónustuúrræða veltur á viðhorfum samfélagsins til einstaklinga með fötlun hverju 

sinni (Gardner og Chapman, 1997).  
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Normalisering  

Fram að sjöunda áratugi síðustu aldar voru þau sjónarmið ríkjandi að fatlaðir áttu ekki 

erindi út í samfélagið, þeim var komið fyrir á stofnunum og líf þeirra fór að öllu leyti 

fram innan veggja stofnunarinnar.  Þá tók að þróast ný hugmyndafræði, normalisering 

eða eðlilegt líf, í Svíþjóð og Danmörku og stuttu seinna barst hún til Bandaríkjanna og 

víðar.  Hér munum við segja frá helstu kennismiðum normaliseringar, Bengt Nirje og 

Wolf Wolfensberger. Í lokin drögum við saman áhrif kenninga þeirra á málefni fatlaðra í 

dag.   

 

Bengt Nirje 

Sænski félagsfræðingurinn Bengt Nirje setti fram fyrstu skilgreininguna um eðlilegt líf 

(normaliseringu) árið 1969 í ritinu Changing Patterns in Residental Services for the 

Mentally Retarded þar sem fram kemur að stefna skyldi að því að skapa fötluðum 

skilyrði til að geta lifað lífi sem líkast annarra í samfélaginu.  Í skilgreiningu sinni lagði 

Nirje áherslu á eftirfarandi atriði: 

,,Eðlilegt líf” merkir ekki að markmiðið sé að breyta fötluðum frá því sem þeir eru 

í ,,venjulegt” fólk heldur að umhverfi þeirra og lífsskilyrði, séu sem líkust þeim er tíðkast 

í þjóðfélaginu hverju sinni og fólk býr almennt við.  Umhverfið þarf að miðast við þarfir 

fatlaðra á þann hátt að þeir geti lifað sem eðlilegustu lífi þrátt fyrir fötlunina, hvort 

heldur hún er andleg, líkamleg eða hvort tveggja.  Eðlilegt líf á við um alla þroskahefta 

og fatlaða, á hvaða aldri sem er og óháð því á hvaða stigi fötlunin eða þroskaskerðingin 

er.  Því eiga þessar kenningar við um uppeldi, kennsluþjálfun, atvinnu, búsetu, 

tómstundaiðju og allt sem snertir venjulegt líf í viðkomandi umhverfi og samfélagið 

(Margrét Margeirsdóttir. 2001). 

Hrynjandi er mikilvægur í lífi hvers og eins og í normaliseringu er því áhersla á 

hrynjanda í daglegu lífi, eðlilegan lífshrynjanda, eðlilegan árshrynjanda, eðlilegan 

lífsferil, eðlilegan sjálfsákvörðunarrétt, eðlilegt kynjamynstur, eðlilegar efnahagslegar 

aðstæður og eðlilegt umhverfi.   
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Wolf Wolfensberger 

Kenningar þessar bárust til Bandaríkjanna og þar var það Wolf Wolfensberger sem 

endurskilgreindi hugtakið út frá félagslegum og menningarlegum ferlum.  Hann lagði 

áherslu á að samfélagið verði að samþykkja og taka á móti fötluðum til jafns við ófatlaða 

og að það gerist með því að breyta félagslegum hlutverkum þeirra sem eru vanmetnir í 

samfélaginu.  Manneskjan er nefnilega þannig gerð að hún lítur ávallt upp til hinna 

velmetnu í samfélaginu: „Ef félagsleg staða manns er vel metin eru aðrir vel metnir 

hlutir sjálfkrafa eignaðir þeirri manneskju, að minnsta kosti samkvæmt þeim venjum og 

hefðum sem ríkjandi eru í samfélagi hennar” (Wolfensberger, 1985).   Markmiðið er því 

að gera fólki með þroskahömlun kleift að lifa eðlilegu lífi eins og öðrum í samfélaginu 

og nota til þess hátt metnar leiðir til að færa þeim jákvæð og vel metin hlutverk og 

ímyndir þannig að vanmetnir verði verðmætari í samfélaginu.  Wolfensberger hélt því 

fram að ekki væri hægt að laga stofnanir þannig að ásættanlegt yrði fyrir vanmetna að 

búa þar, þeim yrði að loka.  Stofnun er eitt stórt tákn fyrir vanmetið fólk og vistmenn þar 

eru um leið brennimerktir sem minnimáttar í samfélaginu, utangarðsfólk; fólk sem býr á 

stofnun hlýtur að vera veikt eða hættulegt. 

 

Með tilkomu normalingseringar varð mikil breyting á stöðu fólks með fatlanir í 

samfélaginu. Fatlanir urðu sýnilegri og fordómar minnkuðu. Normalingseringin lagði 

grunn að eðlilegu lífi og að aðlaga samfélagið að einstaklingnum ekki samfélagið að 

honum. Wolfensberger taldi þó árangursríkara að tala um manngildi í stað 

normalingseringar. Hann hélt því fram að fötlun fæli í sér frávik sem leiddi svo til 

stimplunar í samfélaginu. 

 

Samantekt  

Hér var greint frá ríkjandi hugmyndum í fötlunarfræðum í dag, rakin var saga 

læknisfræðilega líkansins og hvernig hið félagslega líkan þróaðist breytingum í viðhorfi 

samfélagsins lýst og loks var greint frá tilkomu normaliseringar og áhrifum hennar. 
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3. kafli – Samfélagsleg réttindi 

Hér verður fjallað um velferðarkerfið og réttindagæslu.  Við munum velta fyrir okkur 

hugtökunum vald og heppni og hvort ráði meiru um gæði þjónustu.  Að lokum segjum 

við frá snemmtækri íhlutun. 

 

 

Velferðarkerfið 

Íslenska velferðarsamfélagið er rekið á grundvelli almennra laga þar sem ríkisvaldinu er 

skylt að veita borgurum grundvallarþarfir til að komast af og ná að dafna í þjóðfélaginu, 

það snýst í rauninni um skyldur ríkisins og réttindi borgaranna. 

Í lögum um  heilbrigðisþjónustu kemur fram að allir eigi að fá þá bestu þjónustu 

sem völ er á, á þeim tíma, hvort sem um er að ræða andlegt, líkamlegt eða félagslegt 

heilbrigði (Lög um heilbrigðisþjónustu, nr. 40/2007).  Einnig eru til sérstök lög um 

réttindi sjúklinga.  Markmið þeirra er að tryggja sjúklingum tiltekin réttindi í samræmi 

við almenn mannréttindi og styrkja þannig réttarstöðu þeirra gagnvart 

heilbrigðisþjónustunni. Óheimilt er að mismuna sjúklingum á grundvelli kynferðis, 

trúarbragða og svo framvegis  (Lög um réttindi sjúklinga, nr. 74/1997). 
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Réttindagæsla 

Eflaust eiga margir erfitt með að átta sig á hver staða fatlaðs fólks er í samfélaginu þar 

sem þeir hafa í raun aldrei þurft að leiða hugann að því.  Fyrir mörgum eru fatlanir 

„óæskilegar” þó það þýði ekki þeir telji fatlað fólk vera það. Sést það einna best á þeim 

jákvæðu viðhorfsbreytingum er orðið hafa á undan-förnum árum þó vissulega sé enn 

nokkuð langt í land í þeim efnum og tilurð fósturrannsókna geti vissulega ýtt undir 

fordóma.  Það er hins vegar óraunhæft að alhæfa að sú verði endilega raunin, ekki síst í 

ljósi áðurnefndra viðhorfsbreytinga og vaxandi skilnings á stöðu fólks með 

þroskahömlun. 

Að sjálfsögðu má alltaf gera betur en til að setja sig í spor annarra getur verið við 

hæfi að staldra örlítið við og íhuga réttlætis- eða sáttmálakenningu John Rawls. Hann 

áleit meðfædda hæfileika fólks í raun ekki vera verðskuldaða heldur afleiðingu, 

„happdrætti náttúrunnar”, þar sem enginn veit með vissu hvað bíður okkar þegar við 

fæðumst.  Þetta viðhorf byggir á þeirri hugmynd að „keðjan sé aldrei sterkari en veikasti 

hlekkurinn” og getur reynst afar mikilvægt þegar verið er að meta réttláta og óvilhalla 

dreifingu lífsgæðanna (Rachels, 1997).  Gert er ráð fyrir að skynsamir menn leggist undir 

svokallaðan fávísisfeld og viti því ekki hver samfélagsstaða þeirra verður í framtíðinni.  

Með því að þekkja engin einstök atriði (s.s. hæfileika, heilsu, aldur, útliti, kyn eða 

kynþátt) um sjálft sig verður fólk færara um að hugsa rökrétt og komast að rökstuddri 

niðurstöðu um réttlátt samfélag.  Um leið getur hver og einn ekki tryggt eigin hagsmuni 

nema með því að tryggja ákveðna sameiginlega hagsmuni þó öllum sé gefinn kostur á að 

skara fram úr á einhvern hátt, t.d. með því að ná sér í menntun og fylgja eigin 

sannfæringu.  Frumgæðin skulu aftur á móti dreifast jafnt þannig að hagsmunir þeirra 

verst settu séu tryggðir sérstaklega (Vilhjálmur Árnason, 2003).  

Réttlætiskenningin gerir m.ö.o. þær kröfur um að fólk setji sig í spor annarra og 

getur því vafalaust opnað einhverjum nýja sýn á hluti sem þeir hafa gefið lítinn gaum, t.d. 

hvernig það væri að eignast fatlað barn og hvaða réttindi við myndum vilja tryggja 

barninu. Ef litið er á þann stuðning, sem fötluð börn og fjölskyldur þeirra þurfa, sem 

sjálfsagðan hlut fremur en kvöð eða meðaumkun dregur um leið úr hinum fjölmörgu 

erfiðleikum sem valda foreldrunum svo miklum áhyggjum. Um leið hættir barnið að 
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teljast „vandamál” eða byrði fyrir samfélagið og hlýtur þess í stað aukna viðurkenningu á 

mennsku sinni, löngunum og þörfum.  

Það er hvorki hægt að „lækna” né þurrka algjörlega út þroskahamlanir en hins 

vegar er hægt að byggja upp opið samfélag sem tekur þær með í reikninginn. Markmiðið 

hlýtur því fyrst og fremst að vera að eyða fordómum. 

 

 

Heppni eða vald? 

Íslenska velferðarkerfið á sem sagt að tryggja það að allir komist af og dafni í 

þjóðfélaginu og við viljum öll vera viðurkennd sem jafnréttháir samfélagsþegnar.  Þó eru 

lífsgæðunum misjafnlega skipt á milli fólks og stundum virðist það velta á heppni 

hvorum megin maður lendir við fæðingu; er maður heppinn að fæðast sem heilbrigður 

einstaklingur eða óheppinn að fæðast með fötlun? 

 

Það er mikill munur á því að vera heppinn og að hafa völd.  Heppni vísar til þess sem 

gerist án stjórnar viðkomandi; ef þú ert heppin/n afrekarðu eitthvað eða færð eitthvað 

áreynslulaust eða án þess að hafa haft áhrif þar á sjálf.   

Það er talað um tákngervt vald þegar æðri hópar þröngva sínum gildum, 

flokkunarkerfum og hugmyndum upp á aðra án þess að hvorugir taki eftir því.  Að mati 

franska félags- og mannfræðingsins Pierre Bourdieu á tákngervt vald sér stað í öllum 

samfélögum og það setur fram ákveðna hugmyndafræði sem eitthvað sem stendur fyrir 

hið eina sanna og rétta, rétt eins og hugmyndin eigi sér náttúrulegan uppruna.  Í augum 

Bourdieu er tákngervt vald því sem næst líkt og yfirnáttúrulegur kraftur, sem auðvelt er 

að mistúlka sem heppni, sem geri þeim sem valdinu beita kleift að ná fram svipuðum 

afleiðingum og ef um líkamlegt vald hefði verið að ræða en með leiðum sem eru 

samfélagslega viðurkenndir.  Bourdieu segir að tákngervt vald virki eingöngu eins og því 

er ætlað ef það er sett fram í því dulargervi að raunverulega sé um að ræða fúsan og 

frjálsan vilja þess einstaklings sem valdinu lýtur (Bourdieu, 2001).  Þannig tekur enginn 

eftir því að um vald sé að ræða.   
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Franski heimspekingurinn, Michel Foucault, leggur ekki áherslu á að skoða hver 

valdhafinn er eða hvers vegna hann beiti því heldur frekar hvar valdhafi og sá sem 

valdinu er beittur mætast því það sé sá flötur þar sem valdið hefur raunveruleg áhrif.   

Með því að skoða birtingu valds í samfélögum getum við frekar komist að því hvernig sá 

sem beittur er valdi orðræðu lætur stjórnast í gegnum fjölda efnislegra og huglægra afla 

eins og heppni.  

Vald nútímasamfélaga starfar að mati Foucaults á grundvelli þess mismunar sem 

er milli kröfu almennings um að stjórna sér sjálfur og hinna ýmsu afla sem stuðla að 

hlýðni í samfélaginu. Orðræðan sem þeir nota til þess að halda uppi aga valdsins er þó 

ekki náttúrulög heldur tilraun til að steypa allt í sama mót (Foucault, 1994).  

Foucault heldur því einnig fram að allar manneskjur séu ómeðvitað þátttakendur í 

valdaneti og tengslum innan samfélagsins. Samkvæmt honum eru allir undir áhrifum 

valdbeitingar um leið og þeir hafa sjálfir áhrif en enginn einn einstaklingur getur haft 

fulla stjórn á því hvernig birtingu valdsins er háttað (Foucault,1977). 

Þennan valdaramma sem takmarkar valkosti fatlaðra er hægt að setja í samhengi 

við kenningar Bourdieus um tákngervt vald. Tákngervt vald er í senn ósýnilegt þeim sem 

því lúta og þeim sem því beita því. Samkvæmt Bourdieu vilja hvorugir aðilanna sem eiga 

í tákngervðum valdatengslum vita af því (Bourdieu, 2001). Tákngervt vald skapar 

veruleikann eins og fólk sér hann, það fær fólk til þess að trúa ákveðnum hlutum og sjá 

ákveðna hluti sem sannleik og aðra ekki (Bourdieu, 2001). 

Af ofan sögðu er því ljóst að það getur verið erfitt fyrir „almúgann” að greina 

hvort viðkomandi hafi verið heppinn eða sé í raun valdalítill einstaklingur sem er beittur 

ósýnilegu valdi. 

 

 

 



 - 21 - 

Gæði þjónustu 

Með vaxandi velmegun og nýjungum sem komið hafa fram síðustu áratugi erum við 

orðin kröfuhörð.  Við áskiljum okkur réttinn til hamingjuríks lífs og þykir sjálfsagt að 

með heiðarlegri vinnu og framlagi til samfélagsins öðlumst við réttindi til góðs lífs og 

gæðaþjónustu.   

Gæði þjónustu ríkisins skiptir máli fyrir alla íbúa landsins. Úrræði samfélagsins, er við 

kemur þjónustu fyrir einstaklinga með fötlun, hafa breyst mikið bæði hvað framboð og 

gæði snertir (Gardner og Chapman, 1997). Hugtakið gæði er rauði þráðurinn í þeirri 

hugmyndafræði sem framsæknar þjónustustofnanir starfa eftir nú á tímum, þ.e. 

hugmyndafræði gæða og árangursstjórnunar. Þar eru þarfir notenda í hávegum hafðar og 

álitið að markviss greining þeirra sé undirstaða þjónustugæða (Vilborg Jóhannesdóttir, 

2001).  

Til að stuðla að auknum gæðum í þjónustu þarf þjónustuaðilinn að bregðast við 

þörfum þjónustunotandans með þá þætti, sem stuðla að velgengi, að leiðarljósi. Til þess 

að geta brugðist rétt við stöðu einstaklings með fötlun þarf að þekkja menningarheim og 

sögu hans (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003).   

Mat á gæðum stuðlar að bættri þjónustu og betri árangri með sýnina á 

þjónustunotandann í brennidepli. Til að meta gæði þjónustunnar er hægt að byggja á 

gæðakerfum sem eru viðurkennd eða byggð á alþjóðlegum stöðlum. Staðlar eru notaðir 

til að mæla gæði og eru leiðbeiningar en geta fengið laga- og reglugerðaígildi, ef þeir eiga 

stoð í lögum og reglugerðum.  

Þegar hugtakið gæði er skoðað í málefnum fatlaðra er það oft sett í samhengi við 

hugtök á borð við réttindagæslu og eftirlit. Það sem er skoðað er skipulag þjónustunnar 

og hvernig hún uppfyllir reglur og kröfur hins opinbera (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001). 

 Í skýrslu, sem Skólasvið Miðstöðvar heilsuverndar barna gerði árið 2005 á 

grunnskólabörnum með langvinnan heilsuvanda, komu í ljós áhyggjur yfir mjög 

takmörkuðu upplýsingarstreymi og litlum samskiptum ólíkra stofnana og faghópa, að 

hlutverk væru óskýr og lítil festa í því hver héldi utan um hvað. Einnig kom oft upp 

umræðan um nauðsyn teymis til þess að til dæmis sinna greiningu eða veita meðferð og 

að fylgjast með stöðu barnsins.  Þetta ætti þá að vera teymi mismunandi fagaðila sem 
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leita mætti til og gæti miðlað upplýsingum (Sigríður Kr. Gísladóttir, Ragnheiður Ósk 

Erlendsdóttir, Guðrún Bjarnadóttir, Ragnheiður Elísdóttir, María Guðnadóttir, 2005).  .  

Skýrsluhöfundar komust að þeirri niðurstöðu að mikilvægt væri að bæta þjónustu 

hjúkrunarfræðinga og lækna inni í skólum og að skortur væri á þverfaglegri þjónustu 

heilsugæslunnar eins og næringarráðgjafa, félags- og sálfræðinga, iðjuþjálfa, sjúkraþjálfa 

og fleiri fagaðila sem gætu þá brúað bilið með faglegri samvinnu.   

 

Snemmtæk íhlutun 

Til að skilja mikilvægi þess að þjónusta hefjist strax í ungbarnavernd á 

heilsugæslustöðvum er ekki hjá því komið að fjalla um snemmtæka íhlutun og mikilvægi 

hennar.  

Snemmtæk íhlutun er aðferð sem hefur það að markmiði að grípa sem fyrst til 

viðeigandi úrræða um leið og ljóst er að barn er með þroskafrávik með það að markmiði 

að hafa jákvæð áhrif á uppeldisskilyrði og þroskaframvindu barnsins. Með því ættu að 

skapast betri forsendur fyrir að barnið nái sem mestum þroska á sínum eigin forsendum.  

Mikilvægi fyrstu æviáranna fyrir allan áframhaldandi þroska einstaklings hefur 

lengi verið ljóst. Á fyrri hluta síðustu aldar voru gerðar fjölmargar rannsóknir sem renndu 

stoðum undir kenningar um mikilvægi þessa tímabils í ævi einstaklings (Tryggvi 

Sigurðsson, 2003). Um miðbik síðustu aldar voru svo settar af stað skipulagðar aðgerðir 

til að hafa áhrif á þroskaframvindu barna undir grunnskólaaldri.  

Með nýjum uppgötvunum í ýmsum fræðigreinum var hægt að sýna fram á ótvíræðan 

árangur á fyrstu æviárum í þroskaferli barna.   

Snemmtæk íhlutun hefur áhrif á taugaþroska einkum vegna þess að hún á sér stað  

þegar heilastarfsemi er minnst sérhæfð og verður fyrir beinum áhrifum frá umhverfi sínu 

og einnig hugsanlega með því að lengja það tímabil í lífi barns sem heilastarfsemi er 

sveigjanlegust (Tryggvi Sigurðsson, 2003). 

Til eru fjölmargar skilgreiningar á snemmtækri íhlutun. Allar eiga þær það 

sameiginlegt að áhersla er lögð á mikilvægi þess að leitast við að hafa áhrif á 

þroskaframvindu barna með frávik í þroska með markvissum aðgerðum eins snemma á 
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lífsleiðinni og unnt er.  Snemmtæk íhlutun er yfirleitt miðuð við tímabilið frá fæðingu til 

6 ára aldurs.  Íhlutun getur hafist hvenær sem er á þessu tímabili en lögð er áhersla á að 

hún hefjist sem fyrst eftir að frávik í þroska hafa greinst.  Þeim mun alvarlegri sem 

þroskafrávik eru, þeim mun meiri líkur eru á því að íhlutun hefjist snemma í lífi barnsins 

(Tryggvi Sigurðsson, 2003).  

Snemmtæk íhlutun í skóla, á heimilum og í samfélaginu er besta leiðin svo að 

börnin nái ekki að þróa með sé óæskilega hegðun. Snemmtæk íhlutun beinist yfirleitt ekki 

eingöngu að barninu sjálfu. Algengara er að fjölskylda þess tengist með beinum og 

óbeinum hætti íhlutun vegna þroskafrávika barns. Snemmtæk íhlutun felst því í að sjá 

börnunum og foreldrum þeirra fyrir þjónustu með það að markmiði að draga úr áhrifum 

þroskavandamálanna.   

Sterkustu rökin á bak við snemmtæka íhlutun hafa frá upphafi verið þau að unnt 

sé að hafa áhrif á þroskaferil barna með markvissum aðgerðum (Tryggvi Sigurðsson, 

2003).  Ein af helstu breytingum á snemmtækri íhlutun undanfarna tvo áratugi er aukin 

áhersla á það sem nefna má heildræna fjölskyldunálgun út frá vistfræðikenningum 

Bronfenbrenners (Bronfenbrenner, 1979). Sýnt hefur verið fram á það með fjölmörgum 

rannsóknum að árangur af snemmtækri íhlutun er að verulegu leyti háður þátttöku 

foreldra í íhlutun fyrir börn með þroskafrávik og þeim stuðningi sem foreldrum er veittur 

beint og óbeint við umönnun og uppeldi barna sinna.  Aukin áhersla er því lögð á 

samvinnu fagfólks, sem vinnur að snemmtækri íhlutun við foreldra, og innbyrðis samstarf 

fagfólks og þjónustustofnana (Tryggvi Sigurðsson, 2003). 

 Það er því augljóst að fólk þarf að vera meðvitað um mikilvægi þess að grípa til 

íhlutunar sem fyrst eftir að í ljós kemur að barn er með sérþarfir.  Með því að vera 

meðvitaður allt frá byrjun um stöðuna, möguleika, styrkleika og veikleika barnsins er 

hægt að vinna með þessa þætti og hámarka lífsgæði barnsins.   
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Samantekt 

Í þessum kafla var fjallað um velferðarkerfið á Íslandi, greint frá hvað felst í 

réttindagæslu og hugtakið tákngervt vald útskýrt með hliðsjón af því hvernig það á þátt í 

því þegar æðri hópar þröngva sínum gildum, flokkunarkerfum og hugmyndum upp á aðra 

án þess að hvorugir taki eftir. 

Þá sögðum við frá því hvernig gæði þjónustu og mat á því stuðlar að bættri 

þjónustu.  Greint var frá skýrslu Skólasviðs Miðstöðvar heilsuverndar barna frá árinu 

2005 sem leiddi í ljós skort á þverfaglegri þjónustu heilsugæslunnar og litlum 

samskiptum á milli ólíkra stofnana.  Í lok kaflans útskýrðum við hvað fælist í 

snemmtækri íhlutun og útlistuðum mikilvægi hennar hvernig hún getur brúað bilið sem 

oft myndast þegar samstarfi er ábótavant.   
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4. kafli – Starfsvettvangur þroskaþjálfar  

Hér munum við segja frá fagstétt þroskaþjálfa og rýna örlítið í starfsvettvang þeirra með 

það að markmiði að benda á hvernig þeir gætu komið að samstarfi við heilsugæsluna í 

snemmtækri íhlutun. 

 

Fatlaðir fara víða og þroskaþjálfar fylgja þeim eftir og vinna með þeim með það að 

markmiði að berjast saman fyrir óheftum aðgangi í samfélaginu og rétti til eðlilegs lífs.  

Þetta kallar á mikinn sveigjanleika og vilja til að mæta ólíkum þörfum hvers og eins.   

  

Í Reglugerð um störf, starfsvettvang og starfshætti þroskaþjálfa nr. 215/1987 segir: 

Þroskaþjálfar skulu í störfum sínum leggja sérstaka áherslu á skyldur samfélagsins við 

hina fötluðu og stuðla að því að samfélagið mæti þörfum þeirra.  

Þó svo að starfstétt þroskaþjálfa sé frekar ung, rétt um þrjátíu ára, má segja að hún 

hafi tekið byltingarkennt stökk í faglegum starfsháttum.  Upphaf þessarar starfstéttar má 

rekja til ársins 1958 þegar starfræktur var Gæslusystraskóli Íslands þar sem menntunin 

tók mið af svo kölluðum lögum um fávitastofnanir og kennslan var miðuð við hið 

læknisfræðilega líkan. Gæslusystraskólinn fékk löggildingu með Lögum um 

fávitastofnanir nr. 53/1967, þar sem var að finna ákvæði um að ríkinu væri skylt að reka 

skóla til þess að sérmennta fólk til að sinna fávitagæslu (Vilborg Jóhannesdóttir, 2001).  

En vegna örra breytinga sem fylgt hafa þroskaþjálfastéttinni hefur hún átt erfitt með að 

skapa sér sterka fagímynd (Rannveig Traustadóttir, 2003).   

 

Þroskaþjálfar tilheyra Heilbrigðisráðuneytinu og þurfa því leyfisbréf frá ráðherra til að 

geta starfað undir því starfsheiti. Þeir starfa eftir Lögum um þroskaþjálfa nr. 18/1978 og 

Reglugerð um störf, starfsvettvang og starfshætti þroskaþjálfa.  Þeir sinna fyrst og fremst 

þroskaþjálfun en þar er á fræðilegan og skipulegan hátt stefnt að því að koma fötluðum til 

aukins alhliða þroska þar sem annars vegar er tekið mið af þörfum hvers og eins og hins 

vegar þeim kröfum sem samfélagið gerir til þegna sinna (Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d.).   

Starfsvettvangur þroskaþjálfa er í raun alls staðar þar sem andlegt eða líkamlegt 

fatlað fólk sækir sér þjónustu.  Til dæmis á heimilum, vinnustöðum, Greiningar- og 
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ráðgjafastöð ríkisins, hæfingarstöðvum/dagvistun, sjúkrastofnunum, skólum, leikskólum, 

leikfangasöfnum, svæðisskrifstofum um málefni fatlaðra og félagsþjónustu sveitarfélaga 

(Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d).  

Þroskaþjálfar gegna stóru hlutverki í allri þjónustu við einstaklinga með fötlun, sú 

þjónusta sem snýr að einstaklingnum með fötlunina liggur í gæðum sem ráðast af 

starfshæfni, frumkvæði og starfsmeðvitund (Vilborg Jóhannesdóttir, 2001).  Sérstaða 

þroskaþjálfa felst í því að þeir eru eina stéttin sem hefur rétt til að sinna þroskaþjálfun 

(Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d).  Starf þroskaþjálfans krefst því mikillar þekkingar og 

færni á þörfum þeirra sem þjónustuna þurfa að nýta.  

 Í gegnum tíðina hefur þroskaþjálfastéttin sýnt ótrúlega aðlögunarhæfni og hefur 

að mörgu leyti notið þess hversu breiður og fjölbreyttur starfsvettvangurinn er. Stéttinni 

er tamt að vera vel að sér í nýjungum og hefur oftar en ekki verið brautryðjandi nýjunga 

og hefur ætíð lagt geysilega mikið af mörkum við að tryggja faglegt starf með fötluðu 

fólki (Rannveig Traustadóttir, 2004).   

Þroskaþjálfar hafa í gegnum tíðina fært sig frá stofnunum, þar sem unnið var eftir 

hinu læknisfræðilegu líkani, og út í samfélagið ásamt hinum fötluðu í samræmi við hin 

félagslegu líkön og normaliseringu, þ.e. fötlunarfræðanna. Eitt af aðalhlutverkum 

þroskaþjálfa er að standa að hagsmunagæslu fatlaðs fólks og að vera talsmaður þeirra. Því 

miður virðist verðmætamat samfélagsins aftur á móti gjarnan vera á skjön við lögmál 

náttúrunnar um að hver manneskja sé einstök og því er tilhneigingin til að draga fólk í 

dilka afar rík, sérstaklega þegar um einhvers konar frávik frá fyrirfram ákveðnum 

stöðlum er að ræða.   

Í kaflanum hér á eftir verður sagt frá starfsemi heilsugæsluþjónustunnar.  
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 5. kafli – Heilsugæsla 

Hér verður farið yfir þjónustu heilsugæslunnar, hverju og hverjum hún á að sinna ásamt 

eftir hvaða lögum og reglugerðum heilsugæslan vinnur. Einnig verður farið yfir handbók 

um heilsuvernd barna sem Ungbarnavernd vinnur eftir og í lokin verður starfsemi 

Miðstöðvar heilsuverndar barna skoðuð.  

 

Hvert er hlutverk heilsugæslu? 

Heilsugæsla og heilsuvernd miða að því að verja heilsu manna fyrir tiltekinni heilsuvá 

eða stuðla að heilbrigði einstaklinga, fjölskyldna og hópa.  Heilsugæsla telst til 

frumþjónustu heilbrigðisþjónustunnar og er fyrsti viðkomustaður fólks í 

heilbrigðiskerfinu og lögum samkvæmt á hún að vera ódýr og öllum aðgengileg. 

Heilsugæslan á að veita einstaklingum og fjölskyldum samfellda þjónustu og 

byggir á samvinnu heilbrigðisstétta og samkvæmt Landlæknisembættinu á hún að 

samhæfa ólíka þætti heilbrigðisþjónustu og tengdrar þjónustu.  Hún telst til nærþjónustu í 

samfélaginu þar sem hún starfar og þarf að taka mið af aðstæðum og þörfum þess 

(Landlæknisembættið, 2007). 

 

Starfsemi og þjónusta heilsugæslustöðva eru reknar af ríkinu, eða á grundvelli samnings 

við ríkið, hvort sem þær eru reknar sem sjálfstæðar heilbrigðisstofnanir eða sem hluti af 

stærri heilbrigðisstofnun eins og oft er úti á landi. 

Hlutverk heilsugæslunnar er að sinna heilsugæslu, þar er átt við almennar 

lækningar, hjúkrun, heilsuvernd og forvarnir og bráða- og slysamóttöku. Ráðherra er þó 

heimilt að semja við aðra um rekstur tiltekinna þátta heilsugæsluþjónustu (Reglugerð um 

heilsugæslustöðvar nr. 787/2007). 

Þann 1. janúar árið 2006 sameinaðist heilsugæsla á höfuðborgarsvæðinu í eina stofnun 

sem ber nafnið Heilsugæsla höfuðborgarsvæðisins (Reglugerð um sameiningu 

heilbrigðisstofnana nr. 608/2005).   
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Innan hinnar nýju stofnunar eru heilsugæslustöðvarnar í Garðabæ, Hafnarfirði, Kópavogi, 

Mosfellsbæ, Reykjavík og á Seltjarnarnesi, alls 15 heilsugæslustöðvar, auk 

Heilsuverndarstöðvarinnar og Miðstöðvar heimahjúkrunar í Reykjavík.  

 

 

Ung- og smábarnavernd heilsugæslunnar 

Markmið ung- og smábarnaverndar er að fylgjast reglulega með heilsu og framförum á 

líkamlegum, andlegum og félagslegum þroska barna frá fæðingu þar til barnið verður sex 

ára. Áhersla er lögð á stuðning við fjölskylduna þannig að börnunum séu búin bestu 

mögulegu uppvaxtarskilyrði á hverjum tíma, fræðsla og ráðgjöf og framkvæmd 

ónæmisaðgerða. Við frávik ber heilsugæslunni að tryggja að barn fái viðeigandi stuðning 

og þjónustu fagaðila innan eða utan hennar (Heilsugæsla höfuðborgarsvæðisins, e.d.a).  

Nýbakaðir foreldrar sækja þjónustu til ungbarnaverndar heilsu-gæslustöðvarinnar 

í sínu hverfi eða bæjarfélagi.  Hjúkrunarfræðingur kemur heim til fjölskyldunnar fyrst um 

sinn og mælir þá þyngd og höfuðummál barnsins, metur þroska þess og veitir foreldrum 

fræðslu varðandi umönnun barnsins og eigin líðan.  Þegar barnið er orðið sex vikna 

gamalt fer ungbarnaskoðun fram á heilsugæslustöðinni.  Þjónusta þessi er val hvers og 

eins og hún er ókeypis. 

Hjúkrunarfræðingar sjá um skimanir í ungbarnavernd og fara eftir skýrum og 

samræmdum leiðbeiningum við mælitækin um land allt.  Hlutverk þeirra er því að nota 

þessi mælitæki við að finna frávik í þroska.  Geir Gunnlaugsson, yfirlæknir Miðstöðvar 

heilsuverndar barna, og Hallveig Finnbogadóttir, hjúkrunarstjóri, á sama stað hafa þó 

gagnrýnt þau misræmdu vinnubrögð sem viðhöfð eru um land allt og segja það 

gangslaust að finna fávik ef ekki fylgja úrræði (Geir Gunnlaugsson og Hallveig 

Finnbogadóttir, 2002).   
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Handbók um ung- og smábarnavernd 

Árið 1996 var gefin út í sérriti Handbók heilsugæslustöðva um ungbarnavernd. 

Handbókin er gefin út af Landlæknisembættinu. Fyrir liggur að ný og endurbætt  handbók 

liggi fyrir á þessu ári.  

Handbókin hefur að geyma leiðbeiningar til starfsfólks ung- og smábarnaverndar, til 

dæmis leiðbeiningar hvað varðar líkamlegar skoðanir og algeng vandamál þeim tengdum, 

mat á andlegum og líkamlegum þroska barna og allt sem viðkemur þeim skoðunum sem 

ætlast er til að barnið fari í ásamt skráningum á þeim og meðhöndlun gagna (Gestur 

Pálsson, 1996).  

Tilgangur handbókarinnar er að auka gæði ungbarnaverndar og samræma 

vinnuatriði og er hún því hugsuð sem uppflettirit þeirra sem koma að skoðununum.  

Mikilvægt er að slík uppflettirit séu uppfærð reglulega og því er nýrrar og endurbættrar 

útgáfu beðið með eftirvæntingu enda eru tólf ár liðin frá því að núgildandi handbók kom 

út.  Að sögn tveggja viðmælenda okkar úr hjúkrunarfræðingastéttinni er lítil áhersla lögð 

á umfjöllun um frávik í menntun hjúkrunarfæðinga og því er mjög mikilvægt að hafa 

góða handbók til hliðsjónar við skoðanir í ung- og smábarnavernd. 
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Miðstöð heilsuverndar barna 

Markmið Miðstöðvar heilsuverndar barna er að styrkja faglega þróun heilsu-verndar 

barna á þjónustusvæði sínu sem og á landsvísu auk þess að þjónusta og þróa 

þjónustuúrræði fyrir börn og fjölskyldur þeirra sem búa við sértæk vandamál. Með 

tilkomu miðstöðvarinnar var aukinn til muna sá sveigjanleiki í starfsemi heilsugæslunnar 

í þjónustu við t.d. börn með sérþarfir/frávik. Miðstöð heilsuverndar barna telur mikilvægt 

að nálgunin sé þverfagleg, sem sagt að fleiri stéttir komi að en hjúkrunarfræðingar og 

læknar.  

Miðstöð heilsuverndar barna er starfandi á þremur sviðum, þau eru:  

 

� Skólasvið  

Það er hluti af heilsugæslu og framhald af ung- og smábarnavernd. Skólasvið hefur 

það hlutverk að þróa, leiða og samræma heilsuvernd skólabarna í samráði við 

heilbrigðisyfirvöld og heilsugæsluna á landsvísu.  

� Ung- og smábarnasvið  

Hlutverk Ung- og smábarnasviðs MHB er líkt og á skólasviði að leitast eftir að þróa, 

leiða og samræma heilsuvernd ung- og smábarna í samráði við heilbrigðisyfirvöld og 

heilsugæsluna á landsvísu.  

� Þroska- og hegðunarsvið  

Hlutverk Þroska- og hegðunarsviðs er að þróa, leiða og samræma eftirfylgd, skimun 

og mat á þroska og hegðun barna í tengslum við heilbrigðisyfirvöld og heilsugæsluna 

á landsvísu (Heilsugæsla höfuðborgarsvæðisins, e.d.b).  
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Samantekt  

Hér hefur verið útlistað fyrir hvað heilsugæslan stendur og eftir hverju hún vinnur.  

Þjónustan er alhliða, á að sinna öllum og vera fyrsti viðkomustaður fólks í 

heilbrigðiskerfinu líkt og fram kemur í byrjun kaflans.   

Handbók um ung- og smábarnavernd hefur að geyma lýsingu á hvernig eigi að 

haga skoðun í heilsuvernd barna.  Þó er mikil vöntun á nýrri og endurbættri útgáfu sem 

stendur til bóta á árinu.  Áberandi er hversu hugmyndafræði núgildandi handbókar er 

læknisfræðilega sinnað og skortir umfjöllun um líf fólks með sérþarfir, umfjöllun um 

stuðning við foreldra og hvar þjónustu og ráðgjöf er að sækja komi í ljós frávik.  Að 

sjálfsögðu getur handbókin ein aldrei svarað öllum spurningum og því þyrfti aðgengi að 

ráðgjöf einnig að vera til staðar.   

Með tilkomu Miðstöðvar heilsuverndar barna er stórt skref tekið til bóta fyrir 

foreldra barna með frávik því það er ákaflega mikilvægt að starfsfólk heilsugæslunnar sé 

meðvitað um þann möguleika og undir hvaða kringumstæðum hægt sé að leita þangað. 

 Í næsta kafla verður greint frá framkvæmd viðtalskönnunarinnar.   
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6. kafli – Framkvæmd viðtalskönnunar   

Hér verður greint frá framkvæmd viðtalskönnunarinnar, rökstuðningur gefinn fyrir vali 

okkar og aðferðum við gagnaöflun og greiningu lýst.  Við kynnum einnig val okkar á 

þátttakendum og hvað réði vali þeirra.   

Að lokum gerum við grein fyrir þeim takmörkunum sem könnunin hefur og hvernig við 

sjáum gildi niðurstaðna .  

 

 

Markmið könnunarinnar 

Markmið þessarar viðtalskönnunar er að varpa ljósi á þjónustu heilsugæslunnar við 

foreldra sem eignast barn með sérþarfir og ákváðum við að skoða málið frá tveimur 

sjónarhornum; frá sjónarhóli starfsmanna heilsugæslunnar og frá sjónarhóli foreldra 

barna með sérþarfir.  Þar af leiðandi eru rannsóknarspurningarnar tvær; Hvernig stendur 

heilsugæslan að þjónustu við foreldra sem eiga börn með sérþarfir? og Hver er upplifun 

foreldra barna með sérþarfir af þjónustu heilsugæslunnar? 

Tilgangurinn með þessu verkefni er sá að finna hvar skóinn kreppir í þjónustu 

heilsugæslunnar við foreldra, sem eignast barn með sérþarfir, þannig að hægt sé að bæta 

þá þjónustu og auðvelda aðgengi að þeirri heilbrigðisþjónustu sem allir þegnar landsins 

eiga rétt á.   
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Eigindlegar rannsóknaraðferðir 

Til þess að fá heildstæða mynd ákváðum við að taka viðtöl við bæði starfsfólk 

heilsugæslunnar og notendur þjónustu hennar.   

Við völdum að nýtast við eigindlegar rannsóknaraðferðir þar sem þær aðferðir gefa 

gjarnan heildstæða mynd af lífi og aðstæðum fólks og auðveldar þekkingaröflun á hvaða 

skilning og merkingu fólk leggur í líf sitt og athafnir.    Með þessum aðferðum er 

markmiðið ekki að fá víðtækt tölfræðilegt yfirlit yfir það svið sem rannsaka á heldur 

öðlast dýpri skilning á lífi og aðstæðum færri einstaklinga (Rannveig Traustadóttir, 

1993).  Opin viðtöl nefnist sú aðferð við upplýsingaöflun þar sem viðtölin þróast gegnum 

samræður á óformlegan hátt í stað stífra spurningalista.  Við völdum þessa aðferð af því 

að við teljum að það gæti auðveldað greiningu á því hvað fólk hefur að segja þar sem 

samtölin verða oft persónulegri.  Þau verða persónulegri því að í samræðum eru orðin 

sjaldnast innantóm, heldur er tilfinning á bak við þau. Viðmælandinn getur speglað þá 

tilfinningu á margvíslegan hátt, t.d með tónhæð sinni, svipbrigðum, líkamstjáningu og 

líkamsstöðu. Tilfinningin sem orðin bera með sér er mikilvægt að greina svo hægt sé að 

mæta þörfum viðkomanda og tryggja að orð hans séu rétt skilin (Gordon, 2001).  Við 

höfðum fyrirfram ákveðinn spurningaramma sem innihélt þær spurningar sem við vildum 

fá svör við.  Eftir að hafa lesið yfir viðtölin fundum við ákveðin þemu og unnum gögnin 

út frá þeim og eftir greiningu þeirra gagna voru niðurstöður teknar saman og dregnar af 

þeim ályktanir. 

Við vorum með hvorn sinn spurningalistann fyrir viðtalshópana  

Viðtalsramminn sem við lögðum upp með til hjúkrunarfræðinga var eftirfarandi: 

• Hvernig er þjónustunni háttað? 

• Hvernig er foreldrum barna með sérþarfir mætt? 

• Orðfæri starfsfólks innan heilsugæslunnar � Viðhorf 

• Er sérfræðiþekking til staðar?  

• Fræðsla frá heilsugæslunni / þekking innan heilsugæslunnar 

• Hugmynd um starfandi þroskaþjálfa? 

• Samvinna milli heilsugæslunnar og Miðstöðvar heilsuverndar barna 

Viðtalsramminn sem við lögðum upp með til foreldra var eftirfarandi: 
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• Upplifun forelda af þjónustu heilsugæslunnar 

• Var hlustað og brugðist við áhyggjum foreldra 

• Öryggi með að leita eftir þjónustu heilsugæslu 

• Viðhorf starfsfólks á heilsugæslunni 

• Fræðsla frá heilsugæslunni – nægjanleg eða vantaði upp á? 

• Vilja þær sjá þroskaþjálfa/ráðgjafa á heilsugæslunni? 

 

 

Val á þátttakendum 

Val á þátttakendum í viðtalskönnunina var tvískipt þar sem valið var úr notendum 

þjónustu heilsugæslu og þeirra sem veita þjónustuna. Allir þátttakendurnir voru valdir 

með markmiðsúrtaki sem er ein tegund gagnasöfnunar í eigindlegum 

rannsóknaraðferðum (McMillan, 2004). Þátttakendur völdum við í samráði við annan 

leiðbeinanda okkar, Hrefnu Haraldsdóttur, sem er starfandi foreldraráðgjafi á Sjónarhóli.   

Þátttakendur notenda voru fimm mæður sem áttu það eitt sameiginlegt að vera 

foreldri barns með sérþarfir, sem hefur leitað þjónustu heilsugæslunnar síðastliðin 12 ár, 

eða frá árinu 1996 þegar Handbók heilsugæslu um ungbarnavernd kom út.   

Þátttakendur þjónustuveitenda voru starfsmenn á þremur heilsugæslustöðvum á 

höfuðborgarsvæðinu, þar af tveir  hjúkrunarfræðingar sem sinna starfi hjúkrunarforstjóra 

og einn hjúkrunarfræðingur sem sinnir ungbarnavernd.  Við ræddum líka við sálfræðing á 

Miðstöð heilsuverndar barna.   
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Gagnaöflun og greining gagna 

Gagnaöflun hófst í lok nóvember árið 2007 og stóð yfir fram í lok mars 2008. Viðtölin 

voru tekin upp á vasahljóðrita og skrifuð upp.  Viðtölin voru kóðuð, þ.e. aðalatriði þeirra 

merkt og flokkuð saman og þannig var kjarninn dreginn fram í reynslu þátttakenda í þeim 

tilgangi að svara rannsóknarspurningunni. Leitað var eftir sameiginlegri reynslu og 

upplifun þátttakenda sem og sérstæðri reynslu þeirra. Viðtölin voru tekin á vinnustað 

þjónustuveitendanna og viðtöl notenda voru ýmist tekin upp á heimilum þeirra eða í 

viðtalsherbergi Sjónarhóls og voru þau öll um 40 – 50 mínútur að lengd.  Í upphafi 

spurðum við foreldrana: ,,Hvernig er upplifun þín af heilsugæslunni?” og starfsfólk 

heilsugæslunnar spurðum við; ,,Hvernig er þjónustu ykkar háttað við foreldra?”  Með 

þessum spurningum opnuðum við viðtölin og út frá svörum þeirra spunnust samtölin 

áfram.   

 

 

Takmarkanir við könnunina 

Takmörkun viðtalskönnunar okkar er sú að hún  nær einungis til fimm mæðra og  

fjögurra hjúkrunarfræðinga á mismunandi heilsugæslustöðvum á höfuðborgarsvæðinu. 

Þar sem við völdum að notast við eigindlega rannsóknaraðferð krefst hún þess að huglægt 

mat sé lagt á ákveðnar upplifanir sem beinast að þjónustu heilsugæslunnar.  Á sama hátt 

er sjónamið þess fagfólks sem viðtöl voru tekin við oft takmörkuð við þann ramma sem 

þeim er gert að starfa innan.  

Við höfum þrátt fyrir það lagt okkur fram við að afla ítarlegra upplýsinga um 

starfsemi heilsugæslu og starfsumhverfi hennar.  Við gáfum okkur góðan tíma við að taka 

viðtölin og greina þau ítarlega með eigindlegum aðferðum.  

Við teljum að niðurstöður þessarar viðtalskönnunar gefi mikilvægar upplýsingar um 

hversu nauðsýnlegt það er að hafa faglegt samstarf inni á heilsugæslu og með því brúar 

það bilið milli heilsugæslu og sérhæfðari úrræða.  
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Samantekt 

Hér hefur verið greint frá þeirri rannsóknarvinnu sem við lögðum upp með í verkefninu, 

skýringar á hvernig unnið var að gagnaöflun, úrvinnsla á niðurstöðum og hverjar 

takmarkanir rannsóknarinnar voru. Í kaflanum hér á eftir verður svo farið yfir viðtölin 

sem tekin voru og helstu atriði þeirra. 
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7. kafli – Úrdráttur úr viðtölum 

Í þessum kafla drögum við fram helstu atriði úr svörum viðmælenda okkar í könnuninni.  

Við byrjum á því að greina frá svörum foreldranna sem við ræddum við og síðar frá 

svörum starfsfólks heilsugæslunnar.  

 Við völdum að setja svörin inn án athugasemda frá okkur þar sem nánar verður 

rýnt í þau í umræðukaflanum sem á eftir fylgir.   

 

Viðtöl við foreldra 

Foreldrana aðgreindum við með: 

M1 sem á dóttur sem er með heilkenni óyrtra námsörðugleika,  

M2 sem er móðir drengs sem er seinn í þroska og er í greiningu.  

M3 er móðir drengs með down’s heilkenni 

M4 er móðir drengs með helftarlömun  

M5 er móðir drengs sem er seinn í þroska og er í greiningu. 

 

 

• Var hlustað og brugðist við áhyggjum foreldris 

M1: „Ég var búin að taka eftir því að mér fannst hún svo sein [...] Hún fór ekki að labba 

fyrr en vel yfir 2 ára [...]hún var svo ofboðslega sein í öllu”  

Þegar hún er spurð hvort enginn í ungbarnaeftirlitinu hafi komið með athugasemdir eða 

bent þeim á frekari athugun svarar hún:  „Nei, aldrei, það var bara alltaf sagt að ,,sum 

börn væru bara seinni en önnur [...] og svo þegar dagmamman var farin að þrýsta á mig 

að hún væri ekki á sama stað og jafnaldrar þá var ég farin að hafa virkilegar áhyggjur. 

Það voru aldrei neinar athugasemdir sem ungbarnaeftirlitið vildi tékka á eða svoleiðis.”  

 

M5 – „Nei það var bara móðursýki.  Já, það er algengt að krakkar labbi ekki fyrr en 18 

mánaða og... og hann var rosalega rólegt barn og það heyrðist ekki í honum, gast bara 
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sett hann út í horn með einn kubb og hann sat þar.  En svo bara breyttist þetta, hann er 

snarvitlaus í dag!” (hlær). 

 

M2 – „Það kom bara í ljós að hann hreyfði sig ekki nógu mikið þegar hann var orðinn 6 

mánaða. Ég talaði um það við félagsráðgjafann því mér fannst það ekki eðlilegt. Þú veist, 

það er talað um það að þau eigi að vera farin að hreyfa sig um 3ja mánaða. Og hún var 

sammála mér um það.” (Þessi móðir er seinfær og því með félagsráðgjafa frá 

félagsþjónustunni sem fór stundum með henni í mæðra- og ungbarnavernd). 

 

M3 – „...þannig að þá var ég komin með skýringuna, ég var búin að fara til 

heilsugæslulæknis, barnalæknis, háls,- nef- og eyrnalækni og ég var aldrei að fá sömu 

skýringuna. Það var alltaf, ég var búin að telja eitthvað sjö, átta lækna. Enginn gat gefið 

sömu skýringuna af hverju krakkinn var að stoppa svona öndun á nóttunni. Svo fór ég á 

ráðstefnu um down’s heilkenni núna bara fyrir einu og hálfu ári síðan og þá var þetta 

bara eitt af þeirra einkennum.”  

 

 

• Upplifun foreldra af þjónustu heilsugæslunnar 

M3 talaði um það að koma með fyrirbura af vökudeild yfir á heilsugæsluna: „Hann í raun 

gekk í heilsugæsluna eins og heilbrigt barn þú veist [...] hún kom til okkar heim og það er 

mjög nauðsynlegt að koma og gefa okkur smá aðhald því við erum búin að vera í svo 

vernduðu umhverfi frá því hann fæddist.” 

M3 – „En heilsugæslan var bara fín og ótrúlega gott að hún kom strax heim með 

stuðning og fleira [...] þannig að það er rosa fínt að fá svona ljósmóður í heimsókn.” 

 

M5 – „ Maður þurfti endalaust að vera að rífast yfir, þannig að hann fengi sinn rétt. Og 

það gerðist aldrei neitt.  [...] Af því það náttúrulega gerist ekkert ef enginn gerir neitt.  

Þá náttúrulega bara staðnar hann og... þannig að í rauninni, reynsla mín af 

heilsugæslunni á [staðnum] er ömurleg.” 

 

M2 –  „Bara fín, ágæt reynsla svona að mestu leyti. Var í mæðravernd og svona.” 
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M3 – „Já einmitt, maður heyrir voðalega misjafnar sögur, ég hérna, ég hef oft heyrt 

eitthvað agalegar hryllingssögur en ég hef bara jákvæða sögu.” 

„Já, þegar ég fyrst kem inn á [...] það var heim, svona ljósmóðir á heilsugæslunni sem 

kom að heimsækja mig eftir fæðingu og... hún var alveg, alveg einstaklega góð [...] þó 

hún væri ekkert held ég vön börnum með þroskahömlun en hérna, [...] hann væri bara 

eins og hvert annað barn sko, það var ekkert. Við vorum ekkert að ræða það, bara það 

sem maður gerir með öll börn sko. Frumþarfir og... “ 

 

M1 upplifði að ekki væri hlustað á hana á heilsugæslunni af því að hún var svo ung, þó 

var hún 26 ára og með barn númer tvö - „Kannski var ég bara allt of ung og þær vildu 

ekki hlusta á mig eða ég veit það ekki. Kannski heldur ekki of ákveðin eins og ,,það er 

eitthvað að barninu mínu!” þú veist, mér fannst þær alltaf einhvern veginn pakka mér 

svolítið saman.  Ég hefði bara viljað að þegar maður hendir svona fram þá máttu þær 

bara taka smá próf á henni, svona athuga er þetta í lagi og er þetta í lagi og svoleiðis.”   

 

 

• Öryggi með að leita eftir þjónustu heilsugæslu 

M1 hefði viljað að hlustað væri meira á sig og leitar því í dag með barnið til sérfræðings.   

Hún á yngra barn núna og hefur hún því samanburð á þjónustunni:  

„[Hjúkrunarfræðingarnir] eru eins og eitthvað strangari núna, kannski af því að 

hjúkkurnar eru mikið yngri núna en voru þegar [...] var lítil.  Þær eru að fylgjast með 

manni og það er mikil breyting frá því að [...] var lítil. Þá fannst mér ég vera algerlega 

afskiptalaus.” 

 

M3 - ,,Það var reyndar á þeim árum þegar hann var með svona kæfisvefns-einkenni og 

ég fer að spyrja heilsugæslulækninn út í þetta og hún vissi ekki hvað þetta var og... ég var 

búin að spyrja 7 eða 8 lækna út í þetta og ég fékk aldrei sama, sama svarið.  Þannig að 

ég var bara farin að lesa mér til í einhverri bók og ákvað bara að trúa því sem mér leist 

best á skýringuna, þannig að...” 
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M3 – „ Það var ekkert svona mikilvægt fyrir mig að fara með hann í þessa skoðun því ég 

vissi að það væri verið að leita að fráviki og það væri náttúrulega löngu vitað að hann 

væri með frávik sko og það er kannski bara Greiningarstöðvarinnar frekar bara að 

fylgjast með.” 

Hún leitar ekki lengur til heilsugæslunnar þegar barnið veikist: 

„Ég leita ekki mikið til heilsugæslunnar hér.  Ég fékk einu sinni þannig svar, þá var hann 

mjög veikur í lungum, að læknirinn nennti ekki að koma að skoða hann. Bara, hann var 

með slæma lungnabólgu og þurfti meðferð og þá fór ég bara með hann suður. [...] Að 

hitta barnalækni.  Ekki heilsugæslulækni.  [...] Það var bara einsog, heilsugæslan hér, 

það var eins og einn læknir, mér fannst hann alltaf eins og hann væri óöruggur gagnvart 

honum... og það er fínt kannski, það er betra að vera ekki öruggur heldur en öruggur og 

leggja hann í hættu.” 

 

M5 – Óöryggi veldur því að hún kýs að bregða búi og flytja suður á höfuðborgarsvæðið 

því hún telur að hún fái betri þjónustu þar en frá heilsugæslunni þar sem hún bjó: „Mér 

fannst æðislegt að koma [á Miðstöð heilsuverndar barna] Já, þær voru... þær voru svo 

sko hreinar og beinar, þær voru ekkert að tala í kringum hlutinn eða... [...]Þannig að 

maður er búinn að þurfa að standa í þessu alveg einn alveg, þangað til að semsagt 

maður kemst inn í þennan bolta hér. Þú veist af því að maður fékk ekkert að vita, ekkert, 

enga byrjun. Bara ,,ég hef áhyggjur af syni þínum”. Punktur.  Og hvert á ég að hringja? 

Við hvern á ég að tala? [...] Nógu erfitt er að vita það að það er eitthvað að barninu – 

svo maður standi ekki einn.” 

 

 

• Vilja þær sjá þroskaþjálfa/ráðgjafa á heilsugæslunni 

M1 – „Já alveg tvímælalaust” 

M2 – „Jú, það held ég að væri bara mjög gott” 

M3 – „Já, því læknar eru bara... þeir fá enga menntun nema þá bara í einhverjum 

læknisfræðilegum vandamálum. Það er ekki gott að leita til þeirra með einhverjar svona 

frekari upplýsingar.”  
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M4 – „Það hefði verið fínt að hafa einhvern til að svara spurningum, alveg örugglega, 

sérstaklega ef það væri fjölhæf manneskja sem væri líka með úrlausnir með tryggingar 

og svona líka sem einstæðir hefðu rétt á.”   

M5 – er með mjög neikvæða reynslu og upplifun af heilsugæslunni og sér ekki fyrir sér 

að hún leiti þangað mikið, hún nýtir sér ráðgjafaþjónustu Sjónarhóls og sér ekki þörfina 

fyrir að leita annað.   

 

 

 

• Ónærfærið orðfæri á heilsugæslunni  

M1 – „Maður er náttúrlega alltaf að bera saman við fyrsta barn sem var mjög fljótur að 

öllu og þá var alltaf sagt ,,það þýðir ekkert að vera bera þetta saman”. Þá fannst mér ég 

vera ofboðslega lítil og á þessum tíma þurfti rosalega lítið til að ég brást í grát.  

Svo já, var ótrúlega oft verið að spyrja okkur að því hvort við höfðum einhvern tímann 

misst hana, ,,datt hún einhvern tímann hjá ykkur?” Það var ótrúlega skrýtið. Þó við 

svöruðum alltaf ,,nei, hún hefur aldrei dottið” þá kom: ,,eru þið alveg viss um að hún hafi 

ekki dottið út úr rúmi eða eitthvað?”.  Mér fannst alltaf verið að reyna að leita að orsök, 

ekki að það gæti verið bara eitthvað að henni.  Líka var spurt ,,gekk fæðingin illa?” 

„Nei, mjög vel.”  Þá kom: ,,nú....” Æi þetta var svolítið svona eða alla vega var mín 

upplifun svona.” 

 

M3 – „Ég fékk einu sinni þannig svar, þá var hann mjög veikur í lungum, að læknirinn 

nennti ekki að koma að skoða hann. [...] og þá fór ég bara með hann suður.” 

Hún segir einnig frá hjúkrunarfræðingi sem kom heim eftir sængurleguna og sú gat ekki 

sagt down’s eða jafnvel mongólíti heldur sagði hún bara vandræðalega „mongó”. 

 

M5 – „Og svo fer hann í þetta þroskamat og það eina sem ég fæ... hann náttúrulega 

kolfellur á því og hjúkrunarfræðingurinn sem er þá var, hún segir ,,ég hef stórar 

áhyggjur af syni þínum”. Punktur.  Og svo ekkert meir.  Og ég fór bara út með það.  Svo, 

svo var þetta bara barningur hjá mér í kerfinu. Hringja þetta, hringja hitt, og ég, að vita 

hvar... ég vissi ekki einu sinni hvar ég átti að byrja.” 
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• Viðhorf starfsfólks á heilsugæslunni 

M3 – um fordóma eða slæm viðhorf á heilsugæslunni: „Já og ég er náttúrulega sjálf í 

heilbrigðisgeiranum og ég held að heilsugæslufólkið sé það allra versta í þessu.  Þannig 

að... mestu fordómarnir eru þar.“ En segist þó aldrei hafa upplifað það að hafa fengið 

aðra þjónustu af því að sonurinn væri fatlaður.   

 

M4 – talaði um að það sjáist svo lítið utan á syninum að hann sé með fötlun og því fái 

þau bara hrós fyrir hvað hann sé duglegur fyrirburi þegar þau koma á heilsugæsluna og 

hitta nýtt starfsfólk þar. 

 

 

• Fræðsla frá heilsugæslunni - nægjanleg eða ábótavant? 

M2 –„Og svo tók við eitt af öðru, meiri þjálfun.  Meiri þjálfun en ég bjóst við, þegar ég 

hélt að það væri búið en nei þá tók alltaf nýtt við.”   

 

M2 „Já, þau komu með bók og möppu.” En kveðst ekki hafa haft mikið gagn af því.  Hún 

leitaði ráða hjá Sjónarhóli frekar og félagsráðgjafa allra fyrst sem kom nokkru sinni með 

henni í ungbarnaeftirlitið. 

 

M3 – „Maður fær alveg mjög góðar heilsufarsupplýsingar ef maður eignast barn með 

down’s, [...] það er svo svakalegar læknisfræðilegar upplýsingar [...] Ég vissi oft miklu 

meira um down’s heilkenni en [starfsfólkið].”  

 

M4 – „Þetta er svo ógegnsætt kerfi, maður veit ekki hvað maður á rétt á, maður þar að 

fara eftir krókaleiðum og völundarhúsi endalaust og svo, þú veist, er maður að fatta 

tveimur árum síðar, já, á ég rétt á þessu.” [...] 

„Já, nei, [hjúkrunarfræðingurinn] benti mér bara á þetta félagslega, t.d að ég hefði rétt á 

heimilishjálp og svoleiðis, sem ég var ekki tilbúin að taka við þá því ég hélt að ég gæti 

þetta allt ein en það var ekki fyrr en nokkrum mánuðum síðar, og ég man ekki alveg hvort 

hún hafi bent mér á eitthvað sem varðaði fötlun hans, jú kannski einhver svona 
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réttindaratriði en ekki mikil fræðsla um CP eða svoleiðis. Það kom bara annarsstaðar 

frá.” [...] 

„En læknarnir á heilsugæslunni virðast vera mjög meðvitaðir um CP, já þeir virðast vera 

bara mjög fróðir um CP.”  

 

M5 –„ég fékk alveg ógrynni af pappírum og bæklingum til þess að lesa og... þú veist þær 

voru bara í alla staði bara mjög almennilegar.” 

 

• Heppnin 

M1 – talar um að hún hafi verið rosalega heppin þegar hún komst að hjá sérfræðingi...   

M3 –„Það er enginn sem þekkir barnið sem er, er að fylla þetta út eða það er svona 

happa og glappa liggur við. Og svo eru foreldrar oft að svekkja sig á því hvað það er 

með misháar bætur, það er, það munar helmingi á bótum.”  

M4 – talar um að hún hafi verið heppin með hjúkrunarfræðing sem kom heim af því að sú 

gat frætt hana um félagslega kerfið, hverju hún hefði rétt á sem einstæð móðir barns með 

fötlun; „að benda mér á félagslega rétt minn, þetta var eitthvað sem ég hafði ekki 

hugmynd um.”  Einnig sagði hún: „Félagsráðgjafinn [á Vökudeild Landspítalans] benti 

mér á eitthvað en hún var bara þú veist ekki alveg kunnug í starfi eða eitthvað þú veist 

hún var bara ekki alveg..... hún gerði alls konar skissur og svona en hún var voða indæl 

kona, alveg INDÆL en bara var ekki alveg 100% þú veist, enda eru það ekki allir í 

vinnunni sinni.”   

M5 talaði um að hafa verið heppin að hafa fengið sjúkraþjálfara í kaffi óvænt, sú ráðlagði 

henni að tala við sjúkraþjálfara og í framhaldi af því fer boltinn að rúlla alla leið í Mjódd.  

 

M2 og M5 töluðu báðar um hversu heppnar þær væru að hafa hitt Hrefnu Haraldsdóttur, 

foreldraráðgjafa í Sjónarhóli. Hvorugar þekktu til Sjónarhóls áður og þeim var ekki vísað 

þangað af Heilsugæslunni eða öðrum kerfum.   

Heppnin fólst í því að Hrefna er skyld manni annarrar konunnar og hin var kunnug 

Hrefnu á annan hátt.   
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Viðtöl við starfsfólk heilsugæslunnar 

Viðmælendurna aðgreinum við með H1, H2, H3 og S.  H-in eru hjúkrunarfræðingar og  

S-ið er sálfræðingur. 

 

 

• Hvernig er foreldrum barna með sérþarfir mætt? 

H3 – sagði frá fyrirburaþjónustu á sinni heilsugæslustöð og að vel væri fylgst með þeim, 

að ósk foreldranna.  Annars kæmi þjónusta þeirra lítið að börnum með sérþarfir: 

„Við erum líka svolítið í því að reyna að vernda þetta fólk í að leyfa þeim að vera með 

nýfædda barnið sitt og leyfa þeim að lifa svolítið lengi í vafanum.”  

„Þannig að þau séu ekki alltaf  að velta sér uppúr hinum fatlaða möguleika heldur sko, 

núna snýst málið um að við ætlum að fita krakkann, þyngja hann og tengjast honum og 

örva” 

„Af því að þetta fólk fer ekki eins og þú segir, það er með óheyrilegar spurningar og 

óheyrilegan kvíða og vanlíðan og þá erum við að reyna að safna fólkinu saman og segja 

,,horfðu svolítið bara á barnið þitt.”” 

 

H1 – „heilsugæslan er svona á hliðarlínunni, við erum ekki þessi frontur sem fólkið er að 

leita eftir.” 

„Þegar foreldrar eignast svo annað barn sem er svo heilbrigt, að við getum komið inní  

svona sem stuðningur. Ég held að heimilislæknar séu þá líka þannig, að þeir verða þá 

viss stuðningur fyrir fjölskylduna þó þér séu ekki þeir sem eru að stýra meðferð eða inni í 

málefnum barnsins.“ 

 

H2 – „leikskólinn hefur samband við okkur ef þau eru að hafa áhyggjur af einhverju og 

biður okkur þá sérstaklega að kanna það betur þegar þau eru t.d. að koma í skoðun, ef 

þau koma.” Þau fá leyfi frá foreldrum til að tala við leikskólann og eru með sérstök 

eyðublöð sem foreldrarnir þurfa að skrifa undir: „Foreldrar eru yfirleitt alltaf mjög sáttir 

við þetta auðvitað er alltaf einn og einn sem hræddur.” 



 - 45 - 

„Fólk getur alltaf hringt ef þau eru að hafa áhyggjur þá getum við alltaf gefið þeim tíma 

inn á heilsugæslunni þar sem við á.” 

 

S – „ég held að þetta sé svona að verða að almennari umræðu, að vera vakandi að hlusta 

á foreldra og spyrja auðvitað líka „er eitthvað sem þið hafið áhyggjur af?” og bíða og 

sjá hvort það kemur, þannig að í þessari nýju handbók er svolítið rakið að alltaf að byrja 

á að spyrja foreldrana, að gefa foreldrum tækifæri á að tjá sig þannig að það er svona, 

eða ég held að þegar sú handbók verði komin þá verði leiðbeiningarnar betri og þær hafi 

frekar eitthvað til að styðja sig við.” 

 

 

• Orðfæri starfsfólks innan heilsugæslunnar  

H3 – „Og þið hefðuð aðgengi að kannski greiningunni, barnið er þetta mikið vangefið og 

þetta, vangefnin er meiri en þroska eða semsagt heilalömunin...” 

 

H1 – „eins og til dæmis í ungbarnaeftirlitinu þá eru eins og mongólitakrakkarnir”  og: 

„en hin börnin eru svo lengi inni á stofnun... þau eru kannski orðin ja.. jafnvel eins til 

tveggja ára þegar þau eru jafnvel mögulega farin að geta setið í stól og farið heim... ja ef 

þau eru það mikið fötluð....” 

  

H2 – „við erum með einn lítinn mongólíta hér” Í kjölfarið spyrjum við út í þessa 

orðanotkun hjá henni og hún svarar:  „umm sagði ég mongólíti hahaha, nei það er ýmist... 

foreldrarnir kalla það sjálf t.d. þessi faðir vildi bara gera það, sagði það að þetta væri 

ekkert til að fela.....þetta er ekkert ljótt.” Og þegar við bendum á að til sé annað orð sem 

er notað svarar hún: „það sem er í lagi í dag er ekki í lagi á morgun og ég held að það 

séu ekki orðin sem skipta heldur merkingin. Þetta er bara greining og eins og ég segi, 

þessum foreldrum líkar þetta.“ 

 

S – þegar hún er spurð um þekkingu innan heilsugæslunnar, hvort hjúkrunarfræðingar 

hafi þekkingu á sviðum frávika og sérþörfum sagði hún: „[við] gerðum svona smá 

þarfagreiningu innan heilsugæslunnar á að spyrja hjúkrunarfræðingar um...um ... svona 
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hvað þeim fyndist um hvar þær væru sterkar og hvar þeim vantaði þekkingu og það kom í 

ljós að þeim fannst þeim vanta töluvert á þessu svið að þeim vanti þekkingu.” 

 

 

• Er sérfræðiþekking til staðar? 

H1 – „Við erum afskaplega fátækar ...en við getum náttúrulega lesið okkur til [...] maður 

verður bara að leita sér upplýsinga [...] við erum kannski, sko það er ekki verið að mata 

okkur á ...á ... þessum þörfum þroskaheftra barna.” 

,,Við lærum um alla þessa sjúkdóma og við erum fljótar að kynna okkur og geta gert 

hjúkrunaráætlanir út frá, en við höfum ekki... en við erum vel að okkur í eðlilegum þroska 

og sálarfræði en við erum ekki sérfræðingar, engan veginn, í því sem er nýtt í 

þroskaþjálfuninni sjálfri.” 

H2 – segist ekki vita hvar þekkingu er að finna, t.d. áhugasamtök um down’s ef þess 

þyrfti, það væri ekki hennar að miðla því til foreldra: „Það er þjónustu að fá en það er 

ekki þar með sagt að ég viti hvaða þjónustu þú getur fengið einhverstaðar annars staðar, 

nema að tala við fólkið á þeim stöðum. Þannig að auðvitað getur fólk, ef foreldrar eru 

eitthvað umburðarlitlir og hafa eitthvað fáa í kringum sig, þá getur þetta fólk alveg týnst 

eða það fái ekki alveg þær upplýsingar sem það á að fá.” 

 

 

• Sjá þær þörf fyrir þroskaþjálfa á heilsugæslunni? 

H3 svarar: „Ég sæi ykkur frekar sem [..] eitthvað stöðugildi sem að væri í ráðgefandi 

hlutverki, ég gæti tekið hérna upp símann og ,,ok, værirðu til í að ráðleggja mér, nú er ég 

hérna með foreldra sem eru að velta fyrir sér, þau eru með þetta mikið fatlað barn, eigum 

við að setja það inn á Lyngás eða eigum við að berjast fyrir því að setja það inn á 

venjulegan leikskóla, hver er aðstaða þroskaþjálfa þar? Hvert eiga þau að fara? Hvort 

þetta sé valmöguleiki fyrir þetta fólk?” 

 

H1 – „Já, sérstaklega með tilliti til þess að koma að allri búsetu og þjónustu við alla 

þessa einstaklinga sem geta búið einir og geta [...] búið í sambýli,að vera stuðningsnet 

þar og eins líka að halda utan um stuðning við fjölskyldurnar.” 
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H2 – „Já, ég held að það væri bara mjög flott að fá sem flesta inn í svona teymi og inn á 

heilsugæslustöðvar; iðjuþjálfa og þroskaþjálfa, það væri náttúrulega alveg til að 

fullkomna að það væri ekki bara til greininga heldur líka til meðferðar.  Þannig að ég 

held að hver heilsugæslustöð ætti að hafa alla þessa aðila til vinnu hjá sér.” 

 

S – „Já, það væri mjög gagnlegt að hafa t.d. þroskaþjálfa sem væri t.d., sem gæti farið 

heim og hjálpað fólki og sýna meira praktískt, við erum farin að vera meira með það að 

hjálpa fólki praktískt, með það að hjálpa fólki hvernig þú býrð til umbunarkerfi eða 

hvernig býrðu svona praktíska útfærslu á því.” 

 

 

• Hvernig er þjónustunni háttað? 

H1 – „Við nálgumst voða lítið þessi börn – því miður- nema að það sé tilviljun að barn 

meiði sig eða eitthvað kemur upp.” 

 

H3: „Við erum meira að leita að vandamálum svo er þeim vísað frá, við erum mjög lítið 

meðferðarfulltrúar.” 

 

H2 – „ Við erum með þá hjúkrunarfræðinga sem sinna þroskamötunum inni í þessu 

teymi, við erum með lækni hér [...] síðan er fjölskylduráðgjafinn kominn hér inn í þetta, 

sem við erum með, sem er ekki víða.” 

 

  

• Læknisfræðilegt sjónarhorn 

H3 – „Við erum meira að leita að vandamálum svo er þeim vísað frá, við erum mjög lítið 

meðferðarfulltrúar. Því það er lítil meðferð sem fer fram gagnvart fatlaða barninu á 

heilsugæslunni. Heilsugæslan er meira að veita þjónustu gagnvart, fyrir fatlaða barnið 

sem sagt hið almenna heilsueftirlit, gefa sprautur, og hérna, að leita að vandamálum, 

kannski í áhættuhópum eins og fyrirburum, og sjá til þess að fólki, vísa fólki þangað sem 

það getur fengið sér aðstoð.” 



 - 48 - 

 

H2 – „Í rauninni erum við með alveg frábæra aðstöðu hér, bara sem sagt til að hjálpa 

fólki.  Þetta er ekki hugsunin bara að greina heldur líka meðferð.” 

 

H1 – talar um að heilsugæslan sé lokaúrræði foreldra þegar barn slasast: „þegar foreldrar 

hringja og eru að afla sér upplýsinga þá er það yfirleitt þegar það vantar lyf, þá ná þeir 

ekki í neinn sérfræðing eða ef það eru einhver vandamál sem upp koma og þá finnum við 

það að við erum einhvern veginn.. alveg lokaúrræði sko, þau eru búin að reyna allt 

annað...”   

„Við erum mikið í að bólusetja þau”   

„Og svo eru það þau sem búa á sambýli, þá eru þau orðin aðeins eldri, þá komum við 

þar inní með heimahjúkrun, bæði við að bólusetja og eins þegar það eru flókin sár og 

eitthvað slíkt þá.” 

 

 

• Samvinna milli heilsugæslunnar og Miðstöðvar heilsuverndar 

barna 

H1 – „ég held að börn sem eru á einhvern hátt þroskaheft ummm... þau eru tekin frá 

okkur ...þau eru í allt öðru kerfi” 

„ við fáum ekki nógu oft sent læknabréf frá sérfræðingum sem hafa verið, eða 

meðferðaraðilum, sem eru búin að vera að þjónusta barnið, en það er alla vega það 

fyrsta sem fer þá til þess að vita hvað er búið að vera í gangi ...en börnin fá þjónustu hér 

og foreldrarnir...  en við erum mikið í að bólusetja þau.”   

„Maður verður bara að leita sér upplýsinga [...] og við erum kannski sko það er ekki 

verið að mata okkur á ...á ... þessum þörfum þroskaheftra barna.” 

„Við höfum aldrei verið með þessi börn... við höfum aldrei fengið að koma nálægt þeim 

nema að foreldrarnir koma með þau þegar þau eru í heimsókn eða þau sjálf til læknis og 

þá koma þau og keyra þau hér inn í hjólastól eða eru með þau og...” 

„Mér finnst það eigi ekki að meðhöndla þessa einstaklinga eitthvað öðruvísi, það er til 

þjónusta hér á heilsugæslunni alveg fyrir þá og okkar er bara að veita hana og við getum 

það. Ef það er eitthvað sem er flókið þá verðum við bara að leita okkur upplýsinga [...] 
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þeir sem eru með þessa sértæku þjónustu þurfa að búa til brú fyrir okkur og 

einstaklinginn, yfir í heilsugæsluna.“ 

 

H2 segir frá teymi á sinni heilsugæslustöð og nefnir að þar á meðal sé fjölskylduráðgjafi: 

„Þetta er yfirleitt ekki á heilsugæslu, ég veit ekki um neina heilsugæslu sem er með 

fjölskylduráðgjafa nema á Akureyri”  Aðspurð hvort þau séu í samvinnu við Akureyri 

svara hún neitandi.   

Við segjum henni frá þeim kvörtunum sem við höfðum heyrt frá öðrum 

heilsugæslustöðvum varðandi upplýsingaflæði (skorturinn á brú) og gat hún samsinnt því: 

„Almennt er oft erfitt að fá svörun til baka”. Og „... heldur sérfræðingurinn meira og 

minna utan um þau börn.” 

 

S segir frá því að þau á MHB bjóði upp á nánari greiningu „þegar einhverjir aðrir eða 

við sjálf höfum unnið frumgreiningu eða það eru vísbendingar um að barn sé t.d. með 

ADHD eða þess háttar erfiðleika sem birtast á hegðunarsviði.”  

Hún segir frá því að þau bjóði upp á ýmis konar námskeið og fræðslu sem þau þrói á 

MHB.   

Þegar við spyrjum út í samstarf við heilsugæslu á höfuðborgarsvæðinu, eða 

skortinn þar á segir hún: „við náttúrulega tengjumst heilsugæslunni aðallega í gegnum að 

þau vísa börnunum til okkar og við svörum e... en þegar við erum sko að skila [...] þá er 

það náttúrulega minna til heilsugæslunnar vegna þess að við erum frekar að skila til 

þeirra sem veita þjónustuna; foreldranna, skólanna og þeirra sem eru að sinna barninu.  

En auðvitað finnum við að það er munur á milli heilsugæslustöðva, það er munur á því 

hvað kemur eða hvað börnum er vísað mikið eða hversu duglegt fólk er að finna frávik.” 

„Við erum alltaf að lenda annað slagið í því að vera að vísa krökkum sem okkur finnst 

vera með veruleg frávik og að foreldrarnir eru að segja okkur þessa sögu “sko við erum 

búin að hafa áhyggjur og við erum búin að tala um þetta” og þetta eru kannski krakkar 

sem við sjáum strax á færi að eru annað hvort einhverf eða þroskaheft og það er ennþá of 

mikið til af því að börnin fari svona í gegn.” 
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8. kafli – Helstu niðurstöður  

Hér munum við greina frá helstu niðurstöðum rannsóknarinnar. 

 

Viðtalskönnun þessi er ekki þess eðlis að alhæfa  eigi út frá henni þar sem hún er unnin 

eftir eigindlegum aðferðum.  Þó eru niðurstöður hennar eitthvað sem erfitt ætti að vera að 

horfa framhjá, þar sem svo skýrt kemur fram skortur á úrræðum fyrir bæði fólk með 

fötlun og foreldra barna með fatlanir og sá skýri veggur sem er á milli ófatlaða og fatlaða.   

 

Þeir sem koma að þjónustu við foreldra sem eiga börn með sérþarfir þurfa að hafa rétt 

viðmót og góða nærveru. Þeir þurfa að geta veitt skilning á aðstæðum foreldra og líðan til 

að greina þarfir þeirra og væntingar.  Það er ekki sama hvernig viðkvæmum upplýsingum 

er miðlað og því þarf að sýna mikla nærgætni en jafnframt hreinskilni við miðlun þeirra.  

Eins og fram kom í fyrsta kafla hafa rannsóknir sýnt að margir foreldrar fatlaðra barna 

upplifa frelsisskerðingu og vanmátt auk þess sem ákveðin einkenni þunglyndis fylgja 

gjarnan í kjölfarið.  

 

Fram hefur komið að heilsugæsla teljist til frumþjónustu heilbrigðis-þjónustunnar og á 

því að vera fyrsti viðkomustaður fólks í heilbrigðiskerfinu. Allir landsmenn skulu eiga 

kost á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu, sem á hverjum tíma eru tök á að veita til verndar 

andlegri, líkamlegri og félagslegu heilbrigði. Hún á að vera ódýr og aðgengileg öllum og 

því má spyrja sig hvort hún sé það þegar snýr að þjónustu fyrir fatlaða?  

 

Þroskaþjálfar eru fagaðilar sem eru með víða og breiða þekkingu á fötlunum, á þeim 

þjónustuúrræðum sem til eru ásamt þeirri nálgun sem til þarf.  Þroskaþjálfar gegna stóru 

hlutverki í allri þjónustu við einstaklinga með fatlanir, eru hreyfanlegir og sveigjanlegir 

og þeir færast með fólkinu þangað sem það fer.   

Aðlögunarhæfni þessarar starfsstéttar er mikil og einn af styrkleikum þeirra er 

lausnarmiðuð hugsun og áhersla á að vinna ávallt með styrkleika hvers og eins.  

Þroskaþjálfar hafa þekkingu á fötlunarfræðum og styðja rétt allra til eðlilegs lífs, hvort 

heldur sem það er á heimilum fólks eða á heilsugæslunni og alls staðar þar á milli. 
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Eftir að hafa unnið úr gögnum viðtalskönnunarinnar eru helstu niðurstöður okkar 

eftirfarandi: 

• Það vantar að brúa bilið á milli sérfræðiþjónustu og heilsugæslunnar.  

• Heilsugæslan er ekki alltaf fyrsti viðkomustaður foreldra barna með sérþarfir. 

• Fræðslu um frávik og fötlunarfræði má auka til starfsfólks heilsugæslu 

• Nauðsynlegt er að virkja þverfaglega nálgun til að þjónusta við hæfi. 

• Viðhorf til stöðu þroskaþjálfa á heilsugæslu voru jákvæð og við sjáum þá sem 

brúna sem gæti brúað bilið. 

 

Aðrar niðurstöður: 

• Heppni ræður því alltof oft hvort fólk fái góða þjónustu eða slæma, vinnubrögð 

eru ekki samræmd þar. 

• Miðstöð heilsuverndar barna hefur þá þekkingu sem vantar að virkja inni á 

heilsugæslustöðvunum. 

 

 

Af öllu ofantöldu teljum við það ljóst að þroskaþjálfar gætu komið sterkir inn í þessa 

vinnu og nánar verður rætt um það í næsta kafla. 
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Umræður 

Í rannsóknarferlinu kom í ljós að hið læknisfræðilega sjónarhorn er ríkjandi hjá því 

starfsfólki heilsugæslunnar sem við töluðum við.  Það kom nokkuð á óvart að veggurinn 

á milli fatlaðra og ófatlaðra var sýnilegri en við áttum von á.  Margir foreldrar sjá 

þjónustukerfið sem mikið bákn og reynist erfitt að rata um það auk þess sem margir 

foreldrar hafa fundið til niðurlægingar í samskiptum við það.  Fordómar nærast á 

vanþekkingu og eru áhrifamikill þáttur í mannlegum samskiptum.  Við eigum öll við 

fordóma að stríða en til að sigrast á þeim verðum við að skoða hug okkar (Gunnar 

Hersveinn, 2005).    

 

Tvær mæðranna töluðu um að þeim fyndist ekki hlustað á sig og önnur þeirra velti fyrir 

sér hvort það hefði verið vegna þess að hún var svo ung.  Þó var hún 26 ára og átti annað 

barn fyrir. Hjá hjúkrunarfræðingum kom líka fram að þær töldu sig ekki hafa nægjanlega 

þekkingu á sviði frávika og að þeirra hlutverk væri frekar að leita bara að frávikum til að 

greina þau og vísa þeim síðan frá.  Í lögum um  heilbrigðisþjónustu kemur þó skýrt fram 

að allir eigi að fá þá bestu þjónustu sem völ er á, á hverjum tíma, hvort sem um er að 

ræða andlegt, líkamlegt eða félagslegt heilbrigði (Lög um heilbrigðisþjónustu, nr. 

40/2007).  Þar af leiðandi ætti heilsugæslan ekki bara að greina og vísa áfram heldur 

einnig að bjóða upp á ráðgjöf og stuðning.  Það virðist hins vegar vera misjafnt hvort það 

sé gert og fer í raun eftir áherslu og áhuga hverrar heilsugæslustöðvar fyrir sig.  Viljinn er 

gjarnan fyrir hendi en úrræðin ekki og þekkingin er oft takmörkuð.  Við komumst að raun 

um að stefnur og áherslur á hverri heilsugæslustöð fyrir sig eru mismunandi og einnig er 

misjafnt hvort og hvernig þær nýta sér þá fræðslu og þann þekkingarbrunn sem er til 

staðar á Miðstöð heilsuverndar barna.  Á miðstöðinni er þverfaglegur hópur sem greinir 

og þjónustar.  Miðstöðin ætti því að létta á heilsugæslustöðvum til þess að mæta þeirri 

þjónustu sem þar á að sinna.  Í því samhengi sjáum við stöðugildi fyrir þroskaþjálfa sem 

til dæmis fræðsluráðgjafa um fávik og nýjungar í úrræðum.   

 

Í viðtölum okkar við starfsfólk heilsugæslunnar brá oft fyrir gamaldags orðanotkun yfir 

fólk með fötlun, orð eins og ,,mongólítakrakkar” og ,,vangefni” voru notuð og gefur það 
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ákveðna vísbendingu um vanþekkingu á hugtakanotkun, réttindabaráttu og stöðu fólks 

með sérþarfir í dag.  Hugtakanotkun og baráttumál fatlaðra sem leggja áherslu á að 

manneskjan komi fyrst og síðar fötlunin, þ.e. að ekki sé talað um fatlað fólk heldur fólk 

með fötlun.   Fyrrnefnda hugtakið er af gömlum læknisfræðilegum meiði sem allir eru 

sammála um að úreltir séu í dag og hið seinna í anda félagslegu líkananna sem skýrt var 

frá í öðrum kafla, þ.e. að fötlunin skilgreini ekki manneskjuna heldur sé hún með fötlun.   

Einnig sjáum við fyrir okkur þroskaþjálfa í stöðugildi, sem hægt væri að kalla til á 

þeim heilsugæslustöðvum, sem stærðar sinna vegna hefðu ekki forsendur fyrir að ráða 

þroskaþjálfa í fullt starf.  Katrín Davíðstóttir, læknir, talar í grein sinni, Að rata um 

frumskóginn, um þessa þörf: 

 

Það þarf að bæta upplýsingaflæði, efla samstarf þeirra fagaðila sem koma 

að málefni hvers barns, samnýta krafta og koma á aukinni 

þverstofnanalegri samvinnu. Síðast en ekki síst væri æskilegt að einhver 

einn fagaðili hefði heildaryfirsýn og væri ábyrgur fyrir málefnum 

barnsins. Hvernig væri að skipa einn liðsstjóra fyrir hvert barn! (Katrín 

Davíðsdóttir, 2004). 

 

Undir þetta tökum við og leggjum til að þroskaþjálfi verið ráðinn sem liðsstjóri. 

 

Við sögðum frá því í þriðja kafla hversu mikilvægt það er að grípa sem fyrst inn í 

með úrræði þegar barn greinist með einhverskonar frávik.  Mikilvægi snemmtækrar 

íhlutunar er þekkt og viðurkennt.  En oftast þarf að leita langt yfir skammt og skortur á 

þverfaglegu samstarfi er á afar fáum heilsugæslustöðvum á landinu.  Ef þekkingin og 

starfsauðurinn er á staðnum, í nærþjónustunni, er auðveldara að grípa fyrr inn í og veita 

barni og fjölskyldu þess þá þjónustu sem þarf.   

Í ljós kom í viðtölum okkar við starfsfólk heilsugæslunnar að 

heilsugæslustöðvarnar eru mikið að vinna hverjar í sínu horni og deila ekki  upplýsingum 

og þekkingu sem þær afla.  Sumar heilsugæslustöðvar búa svo vel að þar eru stöðugildi 

fyrir sálfræðinga og félagsfræðinga og leggja þær stöðvar mikinn metnað i teymisvinnu í 

kringum börn með sérþarfir og vinna þar í samráði við leikskóla barnanna.  En búi barn, 
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sem í ljós kemur að er með sérþarfir, í bæjarfélagi eða bæjarhluta þar sem slíkt teymi er 

ekki til staðar fer það á mis við þessa þjónustu.  Þá má segja að heppni ráði því hvaða 

þjónustu fólk fær.   

Í viðtölum okkar við mæðurnar kom fljótlega í ljós að heppni kom oft við sögu í þjónustu 

við börn þeirra, okkur að óvörum var komið nýtt þema sem birtist eins og rauður þráður í 

gegnum öll viðtölin. Ein mæðranna talaði um að hafa verið svo heppin að hafa fengið 

konu í heimsókn sem var sjúkraþjálfari og sú benti henni á mikilvægi þess að barnið 

fengi viðeigandi þjálfun og aðstoðaði við að panta þjálfun.  Tvær mæðranna sögðu okkur 

frá því hversu heppnar þær hefðu verið þegar einhver sem þær þekktu bentu þeim á að 

tala við Hrefnu foreldraráðgjafa á Sjónarhóli.  Ein talaði um að hafa verið óheppin með 

félagsráðgjafa á Landspítalanum en heppin með hjúkrunarfræðing í ungbarnaeftirlitinu 

því sú gat frætt hana um félagsleg réttindi sín sem foreldri barns með fötlun.   

Þetta sjónarmið heppninnar hafa Kristín Björnsdóttir og Ingólfur Ásgeir 

Jóhannesson fjallað um og benda þau á þá tilhneigingu fatlaðra að líta svo á að þau skorti 

vald og þakka gjarnan heppni og ófötluðum fyrir velgengni sína (Kristín Björnsdóttir og 

Ingólfur Á. Jóhannesson, 2008).   Einnig greindum við frá því í þriðja kafla hvernig 

tákngerft vald er ósýnilegt afl í samfélaginu og hefur þau áhrif að fólk telur að það sé 

heppið þegar það fær ekki slæma meðferð eða fær meðferð eða þjónustu við hæfi. Það er 

að segja, fólk telur það ekki sjálfsagt að gæði þjónustu sé virt og lítur þess í stað svo á að 

það hafi bara verið heppið þegar það fékk það sem það átti í raun skilið.  Í lögum stendur 

að allir eigi rétt á þjónustunni – er maður þá nokkuð heppinn þegar maður fær þá 

þjónustu?  Er það ekki bara sjálfsagt?   

Þetta er spurning um réttlæti og því á gæði þjónustunnar að vera  rauði þráðurinn í 

hugmyndafræði sem framsæknar þjónustustofnanir starfa eftir, í stað heppninnar.  Heppni 

á ekki að ráða heldur það sem rétt er.  

Þann 1. janúar árið 2008 varð heilsugæsluþjónusta ókeypis fyrir börn.  En eins og 

komið hefur hér fram leita foreldrar barna með sérþarfir ekki fyrst til heilsugæslunnar og 

því er það áhyggjuefni að þessir foreldrar líti ekki svo á að þau hafi ekki jafnan aðgang að 

þessari þjónustu.  Því þyrfti að opna heilsugæsluna betur og öllum gert það ljóst, bæði 

starfsfólki og foreldrum, hvaða þjónustu eigi að vera í boði samkvæmt lögum og 

framfylgja því.   
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Lokaorð 

Ritgerð þessi fjallaði um þjónustu heilsugæslunnar við foreldra sem eignast barn með 

sérþarfir.  Ekki er hægt að alhæfa út frá niðurstöðum rannsóknarinnar en hún gefur skýra 

mynd af þörf fyrir brú á milli heilsugæslunnar, fjölskyldna og annarra þjónustuúrræða.  

Svör viðmælenda okkar gefa til kynna að í dag sé það frekar heppni sem brúar bilið í stað 

faglegra vinnubragða.   

Út frá niðurstöðum rannsóknar okkar sjáum við hlutverk fyrir þroskaþjálfa inni á 

heilsugæslunni sem þessa brú.  Byggja þarf á gömlum grunni þar sem hindranirnar eru 

margar en engin hindrun má þó verða of stór því öll mál, sem þroskaþjálfar koma nærri, 

varða í raun rétt fólks til að lifa innihaldsríku lífi og sá réttur er og verður ávallt 

ófrávíkjanlegur. 
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