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Ágrip  

Í ritgerðinni var leitast við að kanna hvaða rétt foreldrar eiga til bóta og trygginga og með 

hvaða hætti þessi réttur er tryggður. Auk þess var kannað hver þjónustuúrræði foreldra 

fatlaðra barna eru.  

Unnið var út frá fræðilegum heimildum, mannréttindasáttmálum og hugmyndafræðum 

innan fötlunarfræði.  

Réttindi foreldra fatlaðra barna eru víða tryggð, í mannréttindasáttmálanum og lögum og 

reglugerðum. Mannréttindi leggja ákveðnar skyldur á ríkið, sem ber að tryggja ákveðin 

lífsgæði fyrir borgarana með sérstökum aðgerðum. Það er mikilvægt að réttur foreldra til 

bóta sé skýr, þar með eru lífsgæði fjölskyldunnur aukið og foreldrarnir geta átt fleiri 

gæðastundir með barni sínu. 

Þjónustuúrræði foreldra fatlaðra barna eru mörg og leitast er við að tryggja barninu og 

foreldrum þess sem bestu lífsgæði.  

Það er mikilvægt að foreldrar fatlaðra barna hafi heildarsýn yfir réttindi sín. Yfirleitt er gerð 

krafa um að barnið hafi fengið greiningu til þess að það geti fengið þjónustu og horft er 

framhjá þeirri heildræni þörf sem börnin og fjölskyldur þeirra þurfa.   
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Formáli 

Þessi ritgerð er 10 ECTS lokaverkefni til BA-gráðu við Háskóla Íslands í 

þroskaþjálfafræðum. Ritgerðin var unnin af undirrituðum nemanda á vormánuðum 

ársins 2014.   

Það er von mín að ritgerð þessi muni auka skilning og áhuga lesendans á 

viðfangsefninu líkt og gerð hennar jók minn skilning.  

Ritgerðin er unnin undir leiðsögn Guðrúnar V. Stefánsdóttir dósent í 

fötlunarfræðum. Henni vil ég færa mínu bestu þakkir fyrir gagnlegar ábendingar, faglega 

þekkingu og þolinmæði. 

Einnig langar höfundi að þakka Zophoníasi Torfasyni fyrir vandaðan yfirlestur, 

Þórhildi Kristjánsdóttir og Ölmu Ýr Ingólfsdóttir fyrir faglegar ábendingar. Síðast en ekki 

síst vil ég þakka samnemendum mínum sem eru ávallt með ráð við vanda hverjum.  

Þessi ritgerð er tileinkuð foreldrum mínum sem hafa veitt mér mikinn stuðning og  

fyrir þá óbilandi þolinmæði sem þau hafa sýnt mér í gegnum mína skólagöngu. 

Þetta lokaverkefni er samið af mér undirrituðum. Ég hef kynnt mér Siðareglur 

Háskóla Íslands og fylgt þeim samkvæmt bestu vitund. Ég vísa til alls efnis sem ég hef 

sótt til annarra eða fyrri eigin verka, hvort sem um er að ræða ábendingar, myndir, efni 

eða orðalag. Ég þakka öllum sem lagt hafa mér lið með einum eða öðrum hætti en ber 

sjálf(ur) ábyrgð á því sem missagt kann að vera. Þetta staðfesti ég með undirskrift minni. 

 

Reykjavík, ____.__________________ 20__ 

 

       _________________________________  
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Inngangur 

Að eignast barn  markar upphaf að nýju tímabili hjá foreldrum þess, hvort sem um er að 

ræða fötluð börn eða ófötluð. Þegar barn fæðist með fötlun þurfa foreldrar oft miklar 

upplýsingar og stuðning frá fagfólki, heilbrigðisstarfsfólki, fjölskyldunni og samfélaginu til 

þess að takast á við það líf sem framundan er.  

Áhuginn á þessu viðfangsefni kviknaði eftir að undirrituð var í vettvangsnámi á 6. misseri 

hjá ráðgjafaþroskaþjálfa. Ráðgjafaþroskaþjálfin hafði það hlutverk að veitaforeldrum barns 

sem var að fá greiningu ráðgjöf. Upplýsingar til foreldra voru margvíslegar, auk þess voru 

margir sem komu að barninu, t.d. félagsráðgjafi, hjúkrunarfræðingar, sjúkraþjálfarar, 

barnalæknar og aðrir sérfræðingar. Það kom mér á óvart hvað foreldrarnir þurftu að hafa 

mikið fyrir því að leita upplýsinga, fá bætur og tryggja rétt sinn. 

Það er mikilvægt fyrir það fagfólk sem aðstoðar foreldra fatlaðra barna að vita hver 

réttarstaða foreldra er, geta ráðlagt þeim og aðstoðað. Það eru foreldrarnir sem eru 

fagmennirnir í umhyggju og aðstoð við börnin sín auk þess sem foreldrarnir þekkja börnin sín 

best. 

Það er ekki okkar að dæma, það er okkar að vera til staðar. 

Markmiðið með þessari ritgerð er að kanna hvaða rétt foreldrar fatlaðra barna eiga til 

bóta og trygginga og á vegum ríkisins og með hvaða hætti þessi réttur er tryggður, auk þessa 

er leitast við að kanna hver þjónustuúrræðin eru fyrir foreldra fatlaðra barna og með hvaða 

hætti. 

Yfirskrift ritgerðinnar er eftirfarandi: Hvernig er réttur foreldra fatlaðra barna til bóta og 

trygginga og með hvaða hætti er þessi réttur tryggður? Hver eru þjónustuúrræði fatlaðra 

barna 

Ritgerðinni er skipt niður í átta kafla. Í fyrsta kafla er fjallað um þróun hugmyndafræði 

eins mannkynbótastefnan og læknisfræðilega sjónarhornið, en margir telja að sá sögulegi 

grunnur sem lagður var með þeirri hugmyndafræði hafi haft mikil áhrif á þjónustu við fatlað 

fólk alla 20. öldina og geri að einhverju leyti enn. Einnig verður rakin þróun hugmynda og 

kenninga innan fötlunarfræðinnar eins og hugmyndafræðina um eðlilegt líf. Í öðrum kafla er  

fötlunarfræði kynnt og hugmyndafræði innan fötlunarfræðinnar, þ.e. breska félagslega 

líkanið og norræni tengslaskilningurinn sem leggja áherslu á þær félagslegu- og samfélags 

hindranir sem fatlað fólk verður fyrir. Fötlunarfræði hvetur til rannsókna sem eru unnar í 
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samvinnu með fötluðu fólki. Í þriðja kafla er hugtakið valdefling kynnt, valdefling beinist að 

því að koma í veg fyrir kúgun og vísar til þess réttar að deila valdi.  Í fjórða kafla er fjallað um  

hina ýmsu sáttmála og yfirlýsingar er varða mannréttindi barna og fatlaðs fólks Í fimmta kafla 

er kynnt hvaða aðstoð Tryggingastofnun veitir foreldrum fatlaðra barna. Í sjötta kafla er 

fjallað um fjölskyldu og samvinnu og þá þætti sem eru samverkandi við þjónustu 

fjölskyldunnar og fagfólks. Í sjötta kafla eru kynnt þau þjónustuúrræði sem standa til boða 

fyrir foreldra fatlaðra barna. Í  áttunda kafla eru loks umræður og niðurstöður rigerðinnar 

dregnar saman. 
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1 Þróun hugmynda og kenninga 

Í þessum kafla verður sagt frá ríkjandi viðhorfum samfélagsins gagnvart fötluðu fólki á 19. og 

20. öldinni. Hugmyndafræði líkt og mannkynbótastefnan og læknisfræðilega sjónarhornið 

leitast við varpa ljósi á ákveðin hóp, líkt og sá hópur víki frá þeim ríkjandi viðhorfum sem eru 

í samfélaginu,  Fötluð börn jafnt og fullorðið fatlað fólk var lokað inni á 

sólarhringsstofnunum, af ótta við hnignun samfélags og þjóða (Unnur B. Karlsdóttir, 1998). 

Auk þess verður sagt frá hugmyndafræðinni um eðlilegt líf, Í ljósi sögunnar var 

hugmyndafræðin mikil bylting fyrir fatlað fólk, sérstaklega fólk með þroskahömlun (Nirje, 

1980). 

Þá verður fötlunarfræði kynnt og hugmyndafræði innan fötlunarfræðinnar, það er. 

breska félagslega líkanið og norræni tengslaskilningurinn sem leggja áherslu á þær 

félagslegu- og samfélags hindranir sem fatlað fólk verður fyrir. Fötlunarfræði hvetur til 

rannsókna sem eru unnar í samvinnu með fötluðu fólki. Á undarförnum áratugum hafa 

fræðimenn innan fötlunarfræði endurskilgreint fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 

1.2 Mannkynabótastefnan 

Mannkynbótastefnan byggir á kenningu í erfðavísindum, sem lagði til að allir sjúkdómar, til 

dæmis fötlun, þroskaskerðing, geðsjúkdómar og jafnvel alkhólismi væri erfðasjúkdómar. 

Þessar kenningar urðu til að vekja ótta almennings og stjórnvalda í garð fólks með fötlun, 

kenningin hafði áhrif á stjórnvöld og lengi vel var margt fatlað fólk vistað á stofnunum fjarri 

byggð og samfélagi, svo hægt væri að koma í veg fyrir útbreiðslu erfðagalla. 

Mannkynbótastefnan náði aldrei að festa rætur sínar á Íslandi en áhrif hennar má þó sjá víða 

til dæmis í lögum um ófrjósemisaðgerðir. (Unnur B. Karlsdóttir, 1998). 

Lög um ófrjósemisaðgerðir nr. 16/1938 tóku í gildi árið 1938 og voru í gildi allt til ársins 

1975. Lögin byggðu meðal annars á þeim stoðum að upphald „fábjána” væri orðið svo dýrt, 

og ef þessir einstaklingar myndu eignast börn yrði byrðin á samfélaginu enn þyngri.   

Í nýlegri lífsögurannsókn Guðrúnar V. Stefánsdóttur um sögu fólks með þroskahömlun 

„Ég hef svo mikið að segja“  Lífsögur Íslendinga með þroskahömlun á 20. öld, kemur fram að 

nokkrar þeirra kvenna, sem fóru í ófrjósemisaðgerð, vissu ekki hver tilgangur aðgerðarinnar 

var á sínum tíma og var þeim tjáð að þær væru að fara í botnlangaaðgerð (Guðrún V. 
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Stefánsdóttir, 2008). Þetta er gott dæmi um þau viðhorf sem ríkjandi voru til fólks með 

þroskahömlun á þessum tíma og mannkynbótastefnan átti þátt í að móta. 

 

1.3 Læknisfræðilegur skilningur á fötlun 

Tvenns konar sýn á fötlun hefur verið ríkjandi frá því í upphafi 20. aldar, önnur byggir á sýn 

læknisfræðinnar og hina erfðafræðinnar sem fjallað var um hér að framan. Í læknisfræðilegri 

sýn á fötlun er skerðing einstaklingsins talin vera aðalorsök fötlunarinnar. Læknisfræðilegur 

skilningur á fötlun var ráðandi gildismið mestan hluta 20.aldar og er upp að vissu marki enn. 

Þeir fræðimenn sem aðhyllast læknisfræðilega skilninginn telja að góð heilsa sé eðlilegt 

viðmið og frávik, s.s. skerðingar og fatlanir séu því frábrugnar því sem eðlilegt þykir og líkt við 

persónulegan harmleik einstaklingsins og fjölskyldu hans. Læknisfræðilega sjónarhornið 

einblínir á að greina skerðingu fatlaða einstaklingsins og finna ráð til þess að lækna 

viðkomandi og útrýma erfðagöllum, eða veita honum ráðgjöf um meðhöndlun 

skerðingarinnar (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Um 1970 fór fatlað fólk að mótmæla læknisfræðilega skilningnum á fötlun sem hafði 

verið ríkjandi fram að þeim tíma. Fatlað fólk fór að berjast fyrir betra lífi, deila sameiginlegri 

reynslu sinni og félaglegur skilningur á fötlun fór að mótaast. Þar með opnuðust augu fólks 

fyrir því að margir þættir þættir í umhverfinu hefðu áhrif á daglegt líf þess fatlaðs fólks og 

skertu þátttöku þess í samfélaginu. Þetta voru efnahagslegar, félagslegar og menningalegar 

hindranir eins og t.d. fátækt, útskúfun og neikvæð viðhorf í garð fatlaðs fólks (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). Á svipuðum tíma urðu þáttaskil þegar kom fram hugmyndafræðin um 

eðlilegt líf og samfélagsþátttöku.  

 

1.4 Hugmyndafræðin um eðlilegt líf  

Hugtakið eðlilegt líf (normalisering) kom fyrst fram í döskum lögum árið 1959. Grunnatriði 

hugmyndafræðinnar var sú að fatlað fólk fengi tækifæri til að lifa eðlilegu lífi í samfélaginu. 

Með hugmyndafræðinni um eðlilegt líf var litið á þau takmörk sem samfélagið setti fötluðu 

fólki til að lifa sem eðlilegustu lífi. Í ljósi sögunnar var hugmyndafræðin mikil bylting fyrir 

fatlað fólk, sérstaklega fólk með þroskahömlun. Foreldrar fatlaðra barna var ekki lengur 

ráðlagt að senda börn sín á sólarhringsstofnanir eins og algengt var fram eftir 20. öldinni 

heldur var gert ráð fyrir þjónstu út í samfélaginu (Nirje, 1980). 
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Bengt Nirje og Wolf Wolfensberger voru kennismiðir á 20. öldinni sem voru með 

mismunandi sýn á kenninguna eðlilegt líf. Samkvæmt humyndum Nirje var það samfélagið 

sem átti að sjá til þess að einstaklingar fengu tækifæri til að lifa eins eðlilegu lífi og unt væri 

út í samfélaginu. Hann taldi að með bættu umhverfi og þjónustu væri hægt að vinna gegn 

neikvæðum áhrifum sem hann taldi að fötlunin hefði (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Kanadíski félagsfræðingur Wolf Wolfsenberger endurskilgreindi norrænu 

hugmyndafræðina og hefur hún verið kölluð á íslensku gildisaukandi félagslegt hlutverk 

(Dóra Bjarnason, 1991). Hann taldi að samfélagið hafnaði fötluðu fólki sem gerði það að 

verkum að það gæti ekki verið þátttakandi í samfélaginu. Hann taldi að fatlað fólki ætti ekki 

að vera með nein sérúræði, heldur lifa sínu lífi nákvæmlega eins og hver annar og sækja 

sömu þjónustu og aðrir samfélagsþátttakendur, þannig drægi úr fráviki þeirra (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). 

Wolfsenberger taldi að fatlað fólk væri vanmetinn hópur í samélaginu, það væri mestu 

leyti vegna þess að það hefði ekki virðingarverð hlutverk í samfélaginu. Hann taldi að með 

auka styrk á ákveðnu sviði, ykist jákvæðni samfélagsins, gagnvart einstaklingum á öðrum 

sviðum. Að eiga eðlilegt þýðir að borin sé almenn virðing fyrir fólki, óskum þess og löngunum 

og að sjálfsákvörðunarréttur sé virtur (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 
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2 Fötlunarfræði og félagslegur skilningur á fötlun  

Fötlunarfræði er ung fræðigrein þar sem gengið er út frá því að fatlað fólk sé eðlilegur  hluti 

af hverju samfélagi, reynt er að skilgreina hindranir sem eru á vegi fatlaðs fólks og hvernig 

samfélagið geti aðlagað sig að þörfum þeirra.  Fötlunarfræði hvetur til rannsókna sem eru 

unnar í samvinnu með fötluðu fólki. (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Félagslegur skilningur á fötlun fór að þróast og frá upphafi beindist gagnrýni að hinu 

læknisfræðilega sjónarhorni, og að læknisfræðilegur skilingur á fötlun takmarki möguleika 

fatlaðs fólks til að lifa eðlilegu lífi og að fötlun sé afleiðing samfélagslegra hindrana sem hinn 

ófatlaði meirihluti á þátt í að skapa (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Í tengslum við umræðu um fötlun innan fötlunarfræða hafa komið fram mörg og 

mismunandi félagsleg sjónarhorn. Hér á eftir verður fjallað um tvö þeirra en þau eru breska 

félagslega líkanið og norræna tengslasjónarhornið. 

 

2.1 Breska félagslega líkanið 

Breska félagslega líkanið er eitt af þeim félagslegu líkönum sem hefur verið mjög umdeilt. 

Megin hugmyndafræði breska félagslega líkansins er takmarkanir hins fatlaða einstaklings 

séu vegna félagslega hindrana sem settar eru af hinum ófatlaða meirihluta.. Megin inntakið 

með breska félagslega líkaninu er að líta ekki á fötlun sem skerðingu eða að fötlun orsakist af 

skerðingunni (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Þessi skilningur á fötlun hefur breytt lífi margra fatlaðra einstaklinga, sem sjá fötlun sína 

jafnvel í nýju ljósi, þ.e. að erfiðleikar fatlaðs fólks sé að mörgu leyti út frá félagslegum 

hindrunum auk þess sem viðhorf almennings til fatlaðs fólks hefur breyst (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). 

Breska félagslega líkanið hefur verið gagnrýnt vegna þess að það einblínir á líkamlega 

skerðingu, en einstaklingar með þroskahömlun og geðræna erfiðleika ná ekki að tengjast 

líkaninu jafn vel. Einnig hefur líkanið verið gagnrýnt út frá því að lítið sé gert úr persónulegri 

reynslu fólks af fötlun. Auk þess er ekki tekið tillit til kynferðis, kynhneigðar  eða kynþáttar 

(Rannveig Traustadóttir, 2003).  
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2.2 Norræni tengslaskilningurinn 

Með tilkomu breska félagslega líkansins fóru fræðimenn á Norðurlöndunum að velta fyrir sér 

hvort að til væri sameiginlegur skilningur á fötluna á Norðurlöndum og ef svo væri í hverju 

hann fælist (Tøssebro, 2004). 

Norræni tengslaskilningurinn byggist á því að horft er bæði til skerðingar og hvernig 

samfélagið kemur til móts við einstaklinginn, það er, hvernig getur umhverfið aðlagið sig að 

þörfum fatlaðs fólks. Samfélagið á að veita fötluðu fólki þjónustu við hæfi í stað þess að 

endurhæfa og hjálpa einstaklingnum (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Að mati Jan Tøssebro eru þrjú megin atriði í norræna tengslaskilningnum. Þau eru í fyrsta 

lagi að fötlun sé misræmi milli einstaklings og umhverfis. Annað atriðið er að fötlun sé 

afstæðubundun og þriðja atriði er að fötlun sé afstæð og hluti af ferli (Tøssebro, 2004). 

Tengslaskilningurinn segir frá því að fötlun stafi af misræmi milli hæfni einstaklingsins og 

þeirra krafna sem umhverfið setur á hann. Tøssebro telur að ríkjandi skilningur á 

Norðurlöndnum sé fyrst og fremst pólitískur, í alemennum yfirlýsingum byggist hann á 

tengslalíkaninu, en þegar skilgreina á þjónustu er stuðs við hugtök læknisfræðilega 

sjónarhornsins (Rannveig Traustadóttir, 2003).   
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3 Valdefling  

Fjölskyldumiðuð þjónustu miðar að þörfum fjölskyldunnar, og hluti af því er að vinna að 

aukinni valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétti hennar (King o.fl., 2004; Law o.fl., 2003; Nijhuis 

o.fl., 2007; Rosenbaum o.fl., 1998) 

Hugtakið valdefling er skylt hugtakinu sjálfsákvörðunrretti. Bæði hugtökin segja  til um 

rétt fólks til að ráða yfir sínu eigin lífi. Valefling er hugtak sem beinist að því að koma í veg 

fyrir kúgun og vísar til þess réttar að deila valdi (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

Valdefling er hugtak sem er verið notað í mörgum fræðigreinum og því er skilgreining 

þess oft á tíðum óljós. Á Íslandi var hugtakið fyrst notað í réttindabaráttu kvenna og fatlaðra 

árið 1970 (Hanna B. Sigurjónsdóttir, 2006). 

Valdefling táknar að litið er svo á að hver einstaklingur sé  sérfræðingur í sínu eigin lífi og 

veit sjálfur best hvers hann þarfnast (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Hugtakið valdefling hefur verið notað í réttindabaráttu ýmissa minnihlutahópa. Með 

aukinni valdeflingu einstaklinga verður sjálfsmynd og sjálfstraust þeirra sterkari sem og 

sjálfsbjargarhæfni betri. Með aukinni valdeflingu einstaklinga hefur verið sýnt fram á að 

lífsgæði þeirra aukast. Það má segja að með valdeflingu sé valdið fært yfir til einstaklingsins 

sem getur svo tekið ákvarðanir og haft áhrif á sitt eigið líf (Hanna B. Sigurjónsdóttir, 2006). 

Við höfum séð í gegnum tíðina að völdum er sannarlega misskipt á milli einstaklinga, 

hvort sem það fer fram innan fjölskyldu, á vinnumarkið eða í stjórnmálum. Misskipting 

valdsins getur einnig stafað að fordómum, stimplunum, fötlun og fleiru. Þeir sem hafa minni 

völd  eru ólíklegri en þeir sem hafa meiri völd til að tjá sig og ganga að rétti sínum. Fatlað fólk 

þarf að hafa sterka rödd innan síns hóps, því þeir eru einn af þeim minnihlutahópum sem 

þurfa að láta heyra í sér til þess að fá sínum réttindum framgengt (Hanna B. Sigurjónsdóttir, 

2006). 
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4 Mannréttindi og lagalegt umhverfi 

Mannréttindi veita þegnum hverjar þjóðar vernd, öryggi og réttindi í samskiptum við hið 

opinbera. Margir alþjóðlegir sáttmálar hafa verið undirritaðir, en það fer þó eftir hverri þjóð 

fyrir sig hvort að hún veiti ákvæðum sáttmálans lagagildi (Gunnar, G. Schram, 1997).  

Réttindi fatlaðs fólks eru víða tryggð, í mannréttindasáttmálum og lögum og 

reglugerðum. Hver manneskja er mikilvæg og óendanlega verðmæt. Þetta eru sjónarmið 

sem eru áminning á meðan mannleg reisn er sá hornsteinn sem öll mannréttindi byggjast á. 

(Helga Baldvins og Bjarkardóttir e.d.).  

Mannréttindabarátta fatlaðs fólks hefur á síðustu árum að miklu leyti snúist um réttindi 

fatlaðs fólks til þátttöku í samfélaginu, hvort sem um er að ræða þátttöku í félagslífi, 

menningarlífi eða hinu daglegu lífi. Felur sá réttur í sér að fatlað fólk njóti allra þeirra réttinda 

sem aðrir njóta. Á Íslandi er fötluðu fólki tryggð réttindi í almennum lögum, stjórnarskrá og 

einnig í yfirlýsingum og alþjóðasamningum. 

Stjórnarskrá lýðveldisins Íslands , nr. 33/1944, sbr. Stjórnskipunarlög nr. 97/1995, gegnir 

því mikilvægu hlutverki við það að tryggja að fólk óháð stöðu þess geti átt mannsæmandi líf í 

lýðræðisþjóðfélagi  (Stjórnarskrá lýðveldisins Íslands, 1995). 

Í köflunum hér að neðan verður rýnt í þá sáttmála sem hafa verið 

samþykktir/undirritaðir hér á landi og skoðað hvar réttindi verndun fjölskyldu, og rétt 

barnsins hafa verið tryggð, auk þessa verður fjallað um helstu forsendur og mismunandi 

nálgun í þjónustu við fatlað fólk. Þá verður rýnt í Reglugerð um fjárhagsaðstoð og lög um 

félagsaðstoð.  

 

4.1 Mannréttindayfirlýsing Sameinuðu þjóðanna 

Mannréttindayfirlýsing Sameinuðu þjóðanna var samþykkt 10. desember 1948 á 

Allsherjarþingi sameinuðu þjóðanna. Segja má að mannréttindayfirlýsingin sé í raun yfirlýsing 

um markmið sem ríki ákveða að stefna að. Mannréttindayfirlýsing Sameinuðu þjóðanna er 

nú orðin fyrirmynd mannréttindaákvæðum hjá mörgum þjóðum heimsins. 

Mannréttindayfirlýsingin er ekki þjóðréttarsamningur og ekki bundinn í lög aðildarríkja 

Sameinuðu þjóðanna nema þeirra þjóða sem hafa fullgildt hann (Utanríkisráðuneytið, 2007). 
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Í 1. grein sáttmálans segir „Allir eru bornir frjálsir og jafnir öðrum að virðingu og 

réttindum. Allir eru gæddir skynsemi og samvisku, og ber að breyta bróðurlega hverjum við 

annan“ (Mannréttindaskrifstofa Íslands, e.d). 

Í mannréttindayfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna kemur fram að vernda skuli sérstaklega 

börn og veita þeim aðstoð. Einnig er tekið fram að aðildarríkin skuli veita fjölskyldum 

umhverfi til velfarnaðar og vaxtar fyrir alla fjölskyldumeðlimi og þó sérstaklega barna. 

Jafnframt er tekið fram í samningnum réttur barns til að alast upp innan fjölskyldu við ástúð 

og umhyggju til að það nái að þroskast í heilsteyptan einstakling sem síðar getur lifað 

sjálfstæðu lífi (Mannréttindaskrifstofa, e.d.). 

Í mannréttindayfirlýsingunni kemur einnig fram í þriðja hluta 16. greinar „Fjölskyldan er í 

eðli sínu frumeining samfélagsins og ber samfélagi og ríki að vernda hana“ 

(Mannréttindaskrifstofa, e.d.). 

 

4.2 Mannréttindasáttmáli Evrópu 

Mannréttindi leggja ákveðnar skyldur á ríkið, sem ber að tryggja ákveðin lífsgæði fyrir 

borgarana með sérstökum aðgerðum. Sáttmálar eru settir fram til að gæta réttinda allra í 

samfélaginu og öllum þeim sem eru aðilar að sáttmálum ber skylda til að fara eftir þeim. 

Mannréttindasáttmáli Evrópu (e. Convention for Protection of Human Rights and 

Fundamental Freedoms, ECHR) var undirritaður hjá Evrópuráði í Róm árið 1950 og lögfestur á 

Íslandi árið 1994 (Evrópuvefur, 2013). 

Mannréttindasáttmáli Evrópu er talinn vera mikilvægasti alþjóðasamningurinn á vegum 

Evrópuráðsins. Fullgilding sáttmálans er skilyrði fyrir aðild að ráðinu, mörg aðildarríki hafa 

einnig innleitt sáttmálann í landsrétti sínum. Ísland er á meðal þeirra ríkja sem undrritað hafa 

sáttmálann, auk þess sem hann samþykktur með lögum nr. 62/1994. Mannréttindadómstóll 

Evrópu framfylgir sáttmálanum og geta bæði einstaklingar og ríki lagt fyrir hann kærur 

(Evrópuvefur, 2013).  

Í fylgiskjali Mannréttindasáttmála Evrópu stendur: „Ríkisstjórnir þær sem, undirritað hafa 

samning þennan og aðilar eru að Evrópuráðinu, hafa í huga hina almennu 

mannrétttindayfirlýsingu, sem allsherjarþing Sameinuðu þjóðanna samþykkti hinn 10. 

Desember 1948“ (Sameinuðu þjóðirnar, e.d.). 
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Í 1. grein mannréttindasáttmálans um rétt til lífs segir: „Réttur hvers manns til lífs skal 

verndaður með lögum. Engan mann skal af ásettu ráði svipta lífi, nema sök sé sönnuð og 

fullnægja skuli refsidómi á hendur honum fyrir glæp sem dauðarefsingu er varðar lögum“ 

(Mannréttindasáttmáli Evrópu, 1950). 

Þá segir í 1. hluta, 8. greinar um friðhelgi einkalífs og fjölskyldu: „Sérhver maður á rétt til 

friðhelgi einkalífs síns, fjölskyldu, heimils og bréfaskipta“ (Mannréttindasáttmáli Evrópu, 

1950). 

 

4.3 Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins (Barnasáttmálinn) 

Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins, eða Barnasáttmálinn eins og hann 

verður kallaður í þessari ritgerð, var samþykktur á allsherjarþingi Sameinuðu þjóðanna árið 

1989 og var svo fullgiltur á Íslandi árið 1992. Barnasáttmálinn var svo lögfestur á Íslandi 20 

febrúar 2013 með lögunum nr. 19/2013. Í raun má segja að barnasáttmálinn verndi stóran 

og viðkvæman hóp og viðurkenni að barnið hafi sjálfstæð réttindi sem eru óháð vilja foreldra 

eða forráðamanna. Barnasáttmálinn er einnig öflugt verkfæri til að bæta lífsskilyrði barnsins 

á öllum sviðum samfélagsins (Sameinuðu þjóðirnar, 1989). 

Barnasáttmálinn veitir börnum ákveðin réttindi og aðildarríkjum ber að fara eftir honum. 

Til að tryggja börnum að þessi réttindi þeirra séu virt þarf að hafa ákveðna þætti í huga eins 

og hagsmuni barnsins en þá á ávallt að hafa í fyrirrúmi. Ekki skiptir máli hver sér um 

framkvæmdina, hvort það er hið opinbera eða einkaaðilar, hagsmunir barnsins eiga að vera í 

fyrirrúmi 

Þátttaka barna er einnig tryggð í barnasáttmálanum, það er að öll börn sem eru hæf til 

þess að hafa eigin skoðanir hafi rétt til að tjá þær og það beri að taka þær alvarlega 

(Mannréttindastofa Íslands. e.d). 

Í 5. grein Barnasáttmálans segir: 

Aðildarríki skulu virða ábyrgð, réttindi og skyldur foreldra, eða eftir því 
sem við á þeirra sem tilheyra stórfjölskyldu eða samfélagi samkvæmt 
staðbundnum venjum, eða lögráðamanna eða annarra sem að lögum eru 
ábyrgir fyrir barni, til að veita því tilhlýðlega leiðsögn og handleiðslu í 
samræmi við vaxandi þroska þess er það beitir réttindum þeim sem 
viðurkennd eru í semningi þessum. (Samningur Sameinuðu þjóðanna um 
réttindi barnsins, 1989) 
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Þá segir auk þess í 1. hluta 8. greinar Barnasáttmálans „Aðildarríki skulbunda sig til að virða 

rétt barns til að viðhalda því sem auðkennir það sem einstakling, þar með töldu ríkisfangi 

sínu, nafni og fjölskyldutengslum eins og viðurkennt er með lögum, án ólögmætra afskipta“ 

(Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins, 1989). 

Það er mikilvægt að réttur foreldra fatlaðra barna til bóta og trygginga sé skýr, að ferlið 

sé ekki of íþyngjandi, þar með hægt að auka lífsgæði fjölskyldunnar og foreldrar fá fleiri 

gæðastundir með barni sínu.  

Í 23. grein Barnasáttmálans segir: 

Andlega eða líkamlega fötluð börn eiga að búa við aðstæður sem tryggja 
virðingu þeirra og stuðla að sjálfsbjörg þeirra og virkri þátttöku í 
samfélaginu. Þau skulu njóta sérstakrar umönnunar, eiga aðgang að 
menntun, þjálfun, heilbirgðisþjónustu, endurhæfingu, starfsundirbúningi 
og tómstundaiðju. (Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins, 
1989) 

 

4.4 Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

Þrátt fyrir að alþjóðaleg mannréttindalög og sáttmálar hafi breytt lífi margra í heiminum þá 

hefur fatlað fólk setið eftir. Þeim hefur verið neitað um tækifæri til að vera sjálfstæðir og 

hafa þau í staðinn þurft að þiggja eða sækja ölmus til annarra. Á síðastliðnum árum hefur 

orðið aukin vitundarvakning þess efnis að sneitt væri framhjá miljónum einstaklinga hvað 

varðar almenn mannréttindi og það sé ekki lengur ásættanlegt og því hafi verið kominn tími 

til aðgerða. Sáttmáli Sameinuðu þjóðanna um málefni fatlaðs fólks er því má segja orðin 

löngu tímabær (Sameinuðu þjóðirnar, 2007). 

Árið 2007 undirrituðu íslensk stjórnvöld Samning Sameinuðu þjónanna um réttindi 

fatlaðs fólks, með því að undirrita samninginn hafa íslensk stjórnvöld skuldbundið sig að 

fylgja þessum  samningi eftir og brjóta ekki efni hans (Velferðarráðuneytið, 2009).  

Barátta fatlaðs fólks við stjórnvöld við að ná því sem aðrir myndu líklega kalla almenn 

réttindi virðist endurtaka sig aftur og aftur þó svo að litlir sigrar verða ávallt til. 

Í hluta X. í Samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks segir: 

„sem eru þess fullviss að fjölskyldan er í eðli sínu frumeining samfélagsins og ber 

samfélagi og ríki að vernda hana og enn fremur að fötluðu fólki og fjölskyldum þess beri 

nauðsynleg vernd og aðstoð til þess að fjölsyldum verði gert kleift að leggja sitt af mörkum til 

þess að fatlað fólk geti notið réttinda sinna til fulls og jafns við aðra“, 
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4.5 Lög um málefni fatlaðs fólks 

Lög og reglugerðir eru settar til þess að tryggja réttindi fólks. Við vinnslu laga og reglugerða 

eru fyrrnefndir sáttmálar hafðir til hliðsjónar. Lög um málefni fatlaðs fólks (nr. 59/1992) eru 

sérlög, með því er átt við að þau eru til viðbótar almennum lögum. 

Markmiðið með lögum um málefni fatlaðs fólks að tryggja fötluðum jafnrétti og tækifæri 

til að lifa við sambærileg lífskjör og aðrir þjóðfélagsþegnar, auk þess að skapa fötluðum 

tækifæri til þess að lifa eðlilegu lífi. 

 

4.6 Lög um félagsaðstoð 

Ríki eru skyldug til þess að stefna að því að hver einstaklingur undir lögsögu ríkisins fá notið 

þeirra grundvallarþátta sem taldnir eru nauðsynlegir til að lifa sómasamlegu lífi í því 

samfélagi sem þeir eru hluti af. Einstaklingur á rétt á fullnægjandi lífsskilyrðum sem ná yfir 

fátæktarmörk í því landi sem viðkomandi býr í (Mannréttindaskrifstofa Íslands, e.d.). 

Markmiðið með lögum um félagsleg aðstoð er að tryggja að allir einstaklingar fái 

grundvallarþörfum sínum mætt (Mannréttindaskrifstofa Íslands, e.d.). 

Í 1. gr. um lög um félagslega aðstoð nr. 99/2007 segir: 

Bætur félagslegrar aðstoðar eru mæðra- og feðralaun, barnalífeyrir vegna 
skólanáms eða starfsþjálfunar ungmennis á aldrinum 18–20 ára, 
umönnunargreiðslur, makabætur, umönnunarbætur, dánarbætur, 
endurhæfingarlífeyrir, heimilisuppbót, frekari uppbætur, [styrkir vegna 
kaupa á bifreið],1) uppbót vegna kaupa á bifreið, uppbót vegna reksturs 
bifreiðar og endurgreiðsla umtalsverðs kostnaðar við læknishjálp og lyf. 
 

Þá segir í 4. gr. lagana: 

Tryggingastofnun er heimilt að inna af hendi umönnunargreiðslur til 
framfærenda fatlaðra og langveikra barna, sem dveljast í heimahúsi eða 
á sjúkrahúsi, allt að 96.978 kr. á mánuði og/eða taka aukinn þátt í greiðslu 
sjúkrakostnaðar ef andleg eða líkamleg hömlun barns hefur í för með sér 
tilfinnanleg útgjöld og sérstaka umönnun eða gæslu. Heimilt er að inna af 
hendi umönnunargreiðslur til framfærenda barna með alvarleg 
þroskafrávik, sem jafna má við fötlun, og barna með alvarleg 
hegðunarvandamál sem jafna má við geðræna sjúkdóma. Þegar 
sérstaklega stendur á er heimilt að hækka umönnunargreiðslur um allt að 
25%. 
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4.7 Reglugerð um fjárhagslega aðstoð 

Þá er einnig bent á Reglugerð um fjárhagslega aðstoð við framfærendur fatlaðra og 

langveikra barna. Í 1. gr. reglugerðarinnar segir: 

Heimilt er að veita framfærendum fatlaðra og langveikra barna aðstoð frá 

Tryggingastofnun rikisins, ef sjúkdómur eða andleg eða likamleg hömlun hefur i för 

með sér sannanleg tilfinnanleg útgjöld og sérstka umönnun eða gæslu. Einnig er 

heimild að veita aðstoð til framfærenda barna með alvarleg þroskafrávik og barna með 

hegðunarvandamál. 

Í 3. gr. reglugerðarinnar segir:  

Tryggingastofnun rikisins ákvarðar og veitir aðstoð samkvæmt 4. gr. og 
metur læknisfræðilegar forsendur umsækjenda og fötlunar- og 
sjúkdómsstig sbr. 5. gr. Svæðisskrifstofur um málefni fatlaðra og/eða 
félagsmalastofnanir sveitarfélaga gera tillögur um mat vegna fatlaðra 
barna, sem njóta þjónustu samkvæmt lögum um malefni fatlaðra. 
 

  Þá segir jafnframt í 4. gr. reglugerðarinnar: 

Um tvíþætta aðstoð getur verið að ræða: a) ummönnunarkort til 
lækkunar læknis- og lyfjakostnaðar og b) mánaðarlegar 
umönnunargreiðslur. Gildistimi umönnunarkorts er frá fæðingu, ef um 
meðfæddan sjúkdóm eða fötlun er að ræða, en miðast annars við 
greiningu og nær allt að 16 ára aldri. Heimild er að lengja gildistíma allt að 
18 ára aldri vegna barna með lífshættulega sjúkdóma eða alvarlega 
fjölfötlun. Tímabil umönnunargreiðslna er frá lokum greiðslna í 
fæðingarorlofi til 16 ára aldurs. Þegar réttur skapast til framlengingar á 
greiðslum í fæðingarorlofi er foreldri heimilt að velja þær greiðslur sem 
hærri eru. Heimilt er að hefja greiðslur fyrr og lengja greiðsur til 18 ára 
aldurs vegna barna með lífshættulega sjúkdóma eða alvarlega fjölfötlun. 
Umönnunargreiðslur koma þá í stað örorkulífeyris, tekjutryggingar og 
frekar uppbótar á lífeyri.  
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5 Tryggingastofnun 

Eitt af því sem verður ósjálfrátt á vegi foreldra fatlaðra barna er frumskógur trygginga. Það 

eru stöðugir árekstrar sem geta verð mjög íþyngjandi fyrir foreldra fatlaðs barns. Það er 

mikilvægt að réttur foreldrar fatlaðra barna til bóta sé aðgengilegur og skýr, þar með geta 

foreldrar frekar átt fleiri gæðastundir með barni sínu. Þegar foreldrar eignast fatlað barn er 

nauðsynlegt að fá staðfestingu á greiningu barnsins, svo að hægt sé að hefja ferlið.  

Tryggingastofnun er þjónustustofnun sem heyrir undir velferðarráðuneytið. 

Trygginastofnun fer eftir lögum um almannatrygginar, lögum um félagslega aðstoð sem og 

lögum um málefni langveikra barna (Trygginastofnun, 2013.). 

Tryggingastofnun veitir foreldrum barna með alvarlega fötlun, eða sem eru með alvarleg 

veikindi ummönunargreiðslur, sem eru mánaðarlegar greiðslur til foreldra fatlaðra barna, 

sem ekki eru greiddir skattar af. Það er félagsþjónusta viðkomandi barns sem sendir umsókn 

og læknisvottorð til Tryggingastofnuar, sem síðar sendir erndi til sveitarfélaga og kallar þar 

með eftir tillögu til umönnunargreiðsla. Í 4 grein laga um félagslega aðstoð (nr. 99/2007) og 

reglugerð (nr. 504/1997) er tilgreint hverjir fá aðstoð og hvaða skilyrði þarf að uppfylla og 

hversu mikla aðstoða foreldrarnir eiga að fá. Fötlun barnsins er sett upp í ákveðna flokka, 

sem umönunnargreiðslunarnar byggjast upp á (Tryggingastofnun, 2013). 

Foreldrar langveikra eða alvarlega fatlaðra barna, sem þurfa að leggja niður störf vegna 

veikinda eða fötlunar barna sinna, eiga rétt á foreldragreiðslum. Foreldragreiðslurnar nema 

allt að 80% af meðaltali heildarlauna og geta varað í allt að þrjá mánuði. Ef barnið greinist að 

nýju eftir að greiðslutímabilið er lokið geta foreldrar á rétt á nýjum greiðslum. Um þrenns 

konar greiðslur er að ræða: 

 Greiðslur til foreldra sem eru á vinnumarkaði 

 Greiðslur til foreldra í námi 

 Almenn fjárhagsaðstoð/grunngreiðslur (Tryggingastofnun, 2012). 

 

 

 

 

Með umsókn þarf meðal annars að fylgja: 
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 Vottorð sérfræðings barnsins, þar sem kemur fram greining, meðferð, 

umönnunarþörf barns og aðstæður. 

 Staðfesting vinnuveitanda um að foreldri hafa lagt niður störf og að launagreiðslur 

hafa verið lagðar niður. Upplýsingar um starfstímabil og starfshlutfall umsækjanda. 

 Staðfesting sjúkra- eða styrktarsjóðs um að foreldri hafa nýtt sér áunnin réttindi. 

 Staðfesting frá fæðingarorlofssjóði um að greiðslum sé lokið. 

 Staðfesting um mætingar barnsins á leikskóla. 

Grundvallarmunur á umönnunargreiðslum og foreldragreiðslum er sá að réttur þeirra er 

óháður hvor öðrum þ.e. umönnunargreiðslur standa straum af kostnaði vegna umönnunar 

barna og foreldragreiðslur vega upp á móti tekjutapi. Báðar greiðslurnar miðast við flokkun 

umönunnarmats Tryggingastofnunar (Tryggingastofnun, e.d.). 

Hægt er að sækja um umönnunarkort, sem veitir foreldrum afslátt af læknisþjónustu 

fyrir börn, þegar sótt er um umönnunarkort þarf að skila inn læknisvottorði. Sum fyrirtæki og 

stofnanir veit afslátt gegn framvísun ummönunarkortsins (Tryggingastofnun, 2013). 

Tryggingastofnun veitir foreldrum fatlaðra barna styrk að fjárhæð 1.200.000 kr. til kaupa 

af bifreið sem nauðsynleg er ef líkamsstarfsemi barnsins er hömluð eða vantar líkamshluta. 

Þá veitir Tryggingastofnun foreldra langveikra eða fjölfatlaðra barna einnig niðurfellingu eða 

leiðréttingu bifreiðagjalda (Tryggingastofnun, 2013). 
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6 Fjölskyldan og samvinna 

Í þessum kafla verður varpað ljósi á mikilvægi samvinnu foreldra og fagfólks. Nálgunin sem 

byggð er á er sú að fjölskyldan er þungamiðja þjónustunnar og eru þarfir hennir hafðar að 

leiðarljósi. Það er ekki ólíklegt að viðbrögð foreldra við að eignast fatlað barn geti leitt til 

kvíða (Cullenberg, 1990). Í gegnum söguna hefur það oft verið litið svo á að fatlað barn hafi 

verið talið íþyngjandi fyrir fjölskyldu þess, og að það væri í raun ekki foreldra að sjá um 

uppeldi þess. Læknisfræðilega sjónarhornið, þar sem fötlun var skilgreind sem persónulegur 

harmleikur,endurspeglar þessa sýn (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, e.d.). Foreldrum fatlaðra 

barna voru oftar en ekki talin trú um að börn þeirra væru best sett á stofnunum, þar sem að 

læknar, hjúkrunarfólk og annað fagfólk gæti annast börnin og séð um uppeldi þeirra. 

Í dag hefur þessi nálgun á fötluð börn og fjölskyldur þeirra breyst. Eins og miðast er við 

að einblína á fjölskyldu barnsins og öll þjónusta barnsins unnin í samræmi við hana. Í þessum 

kafla verður farið yfir mikilvægi snemmtækrar íhlutunar, þverfagleg vinnubragða, teymis, 

fjölskyldumiðaðrar þjónustu og einstaklingsnámskrár. 

6.1 Semmtæk íhlutun 

Þátttaka í samfélaginu eru mannréttindi sem við tökum sem sjálfsögðum hlut. Á hverju ári 

fæðast börn sem þurfa sértæka aðstoð, aðstoð sem miðast að því að gera einstaklinga að 

virkum þátttakendum í samfélaginu. Þegar barn fæðist með þroskahömlun eða aðra 

skilgreinda fötlun er mikilvægt að barnið sjálft og fjölskyldan fái einstaklingsmiðaða aðstoð. Á 

síðari árum hefur komið fram hugmyndaræði sem kallast snemmtæk íhlutun og felst hún í 

því að hefja íhlutun snemma á lífsleið barnsins  með það að markmiði að undirbúa barnið 

fyrir að sinna sínum daglegum þörfum (Tryggvi Sigurðsson, 2001; Jóna G. Ingólfsdóttir, 2008). 

Samkvæmt hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar er mikilvægt að þeir fagaðilar sem 

vinna með barninu og fjölskyldu þess myndi teymi. Teymið vinnur saman í þverfaglegu 

samstarfi að skilgreindum og sameiginlegum markmiðum varðandi sérhvert barn og 

fjölskyldu þess. Í snemmtækri íhlutun hefur sannast að best er fyrir fagfólk að vinna í 

þverfaglegu samstarfi með hagsmuni barnsin að leiðarljósi. Með því minnka líkurnar á 

misvísandi skilaboðum og árekstrum. Í teymisvinnu deilir fagfólk með sér upplýsingum, 

þekkingu og vinnuaðferðum. Ábyrgðin deilist á alla fagaðilana og þeir vinna saman að 

sameiginlegum markmiðum. Þó ýmsir árekstar geti komið upp er sá auður sem fæst af 

teymisvinnu mikilvægastur (Tryggvi Sigurðsson, e.d.). 
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Í opinberri skilgreiningu frá bandaríska menntamálaráðuneytinu segir: 

,,Snemmtæk íhlutun beinist að börnum undir 6 ára aldri sem hafa greinst með fötlun, eru 

í áhættu varðandi fötlun eða annars konar erfiðleika sem geta haft áhrif á þroska þeirra“ 

(U.S. Deparment of Education, 1998). 

Snemmtæk íhlutun felst í því að sjá þessum börnum og foreldrum þeirra fyrir þjónustu 

með það að markmiði að draga úr áhrifum þroskavandamálanna (U.S. Deparment of 

Education, 1998). 

Snemmtæk íhlutun getur verið læknandi eða fyrirbyggjandi, þ.e.a.s. beinist að 

þroskavandamálum. Auk þess getur snemmtæk íhlutun beinst að barninu einvörðungu eða 

barninu og fjölskyldunni saman. Skipulagðar aðgerðir („early intervention programs“) geta 

farið fram á stofnun, á heimili fjölskyldunnar, á sjúkrahúsi eða blöndu af þessu, í kaflanum 

hér á eftir verður nánar útskýrt hvað er um að ræða. (U.S. Deparment of Education, 1998).  

Þjónusta nær frá frumgreiningu til greiningar og beinnar íhlutunar. Snemmtæk íhlutun 

getur hafist hvenær sem er frá fæðingu barns til skólaaldurs. Margvísleg rök hníga hins vegar 

að því að hefja afskipti eins snemma og auðið er (U.S. Deparment of Education, 1998. d). 

6.2 Þverfagleg vinnubrög 

Með því að beita þverfaglegum vinnubrögðum  er miðað að því að veita þjónustu og finna 

úrlausnir sem er samhæfð og fjölskyldumiðuð og kemur til móts við hinar margslungnu þarfir 

barna með fatlanir og fjölskyldur þeirra (Carpenter, 2005). 

Þverfaglegt samstarf hefur verið viðurkennt sem besta aðferðin til að vinna með í 

snemmtækri íhlutun (Bruder, 2000; Guralnick, 2001). 

Með þverfaglegu samstarfi minnka líkurnar á misvísandi skilaboðum, árekstar verða 

færri, minni líkur eru á að upp úr samstarfi fjölskyldunnar og fagmannanna slitni og 

samræmið í þjónustunni  verður meira (Carpenter, 2005; Davies, 2007). 

Höfuðmarkmið þverfaglegrar þjónustu er þróun á sameiginlegri sýn þeirra sem að 

þjónustunni koma þar sem fjölskyldan er í lykilhlutverki (Davies, 2007; McGonigel, Woodruff, 

&Roszmann-Millican, 1994). 

Mikið hefur verið ritað um grunnhugmyndir þverfaglega þjónustu, m.a. um forsendur og 

grunnatriði, en upplýsingar  vantar um framkvæmd þjónustunnar frá sjónarhóli 

framkvæmdaaðilans (Ryan-Vincek, Tuesday-Heathfield, & Lamorey, 1995). 

Þverfagleg nálgun við snemmtæka íhlutun hefur þrjá einstaka þætti: 
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Sá fyrsti er að allir sérfræðingar sem að barninu koma meta barnið í sameiningu út frá 

viðbrögðum þess við ýmiskonar áreitum frá einum eða tveimur úr hópnum. Foreldrar 

eru  viðstaddir og veita upplýsingar um barnið og hegðun þess (Foley, 1990). Eftir þetta mat 

ræðir hópurinn um upplifun sína með barninu og hegðun þess. Að nokkrum tíma liðnum, 

þegar sérfræðingarnir hafa unnið úr þeim gögnum sem þeir öfluðu við að fylgjast með 

barninu kemur hópurinn saman aftur og ber saman bækur sínar. Foreldrar mega vera 

viðstaddir þann fund. 

Annar þátturinn sem einkennir þessa nálgun er hið mikla samstarf sérfræðinganna þar 

sem þeir skiptast á upplýsingum, þekkingu og vinnuaðferðum og vinna saman sem ein heild. 

Þriðji þátturinn er „hlutverkaskipti“ sem er mesta áskorunin í þessari nálgun þar sem 

sérfræðingarnir kenna öðrum í hópnum, þar á meðal foreldrum, sína sérfræðigrein og 

hvernig hún nýtist barninu best. (King o.fl. 2009). 

6.3 Teymi 

Mikilvægt er að teymi séu stofnuð fyrir viðkomandi barn og fjölskyldur þess. Teymi 

samanstendur yfirleitt af foreldrum/forráðamönnum, starfsfólki skóla sem vinna með 

barninu, ráðgjafa hjá viðkomandi sveitarfélagi og öðrum sérfræðingum til dæmis iðjuþjálfum, 

sjúkraþjálfunum og talmeinafræðingum. Teymisstjóri/tengill er sá sem heldur utan um 

teymið, hann boðar á fund og fylgist með því að áætlunum sé fylgt eftir (Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins, e.d.). 

Partnership (samvinna) getur orðið til á mörgum sviðum, til dæmis samvinna í 

hjónabandi, fjölskyldu, vinnufélaga o.fl. en samvinna milli skóla og foreldra er kölluð 

teymisvinna. Það sem er sameiginlegt í samvinnu mismunandi hópa er að einstaklingarnir 

miða að sameiginlegum markmiðum eða hafa sömu áhugamál. 

Partnership milli foreldra og fagfólks (skóla) á lítið sameiginlegt með fyrrnefndu 

samvinnuhópunum, það er, hvorki foreldrar né fagfólkið í skólanum getur valið hvern þeir vilja 

í slíka samvinnu, þau „sitja“ í raun uppi með hvort annað hvort sem þeim líkar það betur eða 

verr, oft er það svo að eina sameiginlega markmið slíkra samvinnu er markmið um hag 

barnsins. 

Í bókinni A guiede to collaboration for IEP teams er fjallað um teymisvinnu og þær 

áskoranir sem fólk getur mætt í þeirri vinnu. Teymi hefur það hlutverk að fylgjast með þróun 

og hafa áhrif á þá þjónustu sem veita á. Hlutverk teymisins er að samhæfa störf og þekkingu 
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þeirra sem eru í teyminu og að taka sameiginlegar ákvarðanir.  Með því að taka 

sameiginlegar ákvarðanir er komið í veg fyrir að þjónustan verði einhlít og það dreifir 

ábyrgðinni á þeirri ákvörðun sem er tekin. Teymisvinna felur í sér að þeir einstaklingar sem 

eru í teyminu deila með sér upplýsingum, ákvarðanatöku og framkvæmd. (Martin, 2005). 

Eitt af því mikilvægasta við teymisvinnu er sá sameiginlegi auður sem út úr henni kemur. 

Ef rétt er að öllu staðið ætti afrakstur teymisvinnunnar að vera: 

 Sameiginlegar upplýsingar -  hver einstaklingur í teyminu kemur með sína þekkingu. 

Teymið hefur því meiri upplýsingar en einn eða tveir einstaklingar. 

 Sameiginlegar ákvarðanatökur -  með því að deila með hópnum þekkingu, áhyggjum 

og úrræðum þá er komin samábyrgð. Ábyrgðin er ekki bara hjá einum einstaklingi. 

 Sameiginleg framkvæmd -  þar sem að í teymisvinnu eru oftast þeir aðilar sem vinna 

með barninu þá er það á þeirra höndum að framkvæma það sem teymið hefur ákveðið. Það 

er því á ábyrgð þeirra sem eru í teymi að sjá til þess að unnið sé eftir þeirri áætlun sem var 

samþykkt og sjá um að framfylgja henni (Martin, 2005). 

 

6.4 Fjölskyldumiðuð þjónusta 

Í fjölskyldumiðaðri þjónustu er aðal áherslan lögð á samvinnu við foreldra og þjónustuaðila, 

auk þess sem fjölskyldan er studd til þess að taka ákvarðanir er varða þjónustu. 

Fjölskyldumiðuð þjónusta beinast að fjölskyldunni og þarfir hennar eru hafðar að 

leiðarljósi, í staðinn fyrir að áhersla sé lögð á barnið og að fagfólk taki ákvarðanir er varða 

þjónustu. 

Hugmyndafræði fjölskyldumiðaðar þjónustu byggist á því að hver fjölskylda er einstök, 

það eru foreldarnir sem þekkja barnið sitt best, styrk- og veikleika sem og þarfir. Leitast er 

við að styrkja fjölskylduna, fjölskyldan er jafn mikilvægur þátttakandi í ákvarðanartöku er 

varðar þjónstu barnsins og fagfólk. 

Markmið fjölskyldumiðaðrar þjónustu eru að auka lífsgæði og þátttöku barnsins (King 

o.fl., 2004; Law o.fl., 2003; Nijhuis o.fl., 2007; Rosenbaum o.fl., 1998). 

 

6.5. Einstaklingsnámskrá 

Nauðsynlegt er að hver einstaklingur sem nýtur þjónustu teymis sé með einstaklingsáætlun. 

Markmiðið með einstaklingsáætlun er t.d. að efla barnið í eftirfarndi færnissviðum: 
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 Félagsfærni og þátttaka í leik og starfi 

 Færni við athafnir daglegs lífs (Anna Kristín Sigurðardóttir, 2007). 

Tilgangur með einstaklingsáætlun er fyrst og fremst sá, að gera barninu mögulegt að 

stunda sitt nám á sínum forsendum og á sínum hraða og mismunandi er hver útfærslan er. 

Sé nemandinn með sérþarfir, námserfiðleika eða fötlun, er hans einstaklingsáætlun gerð 

með bakgrunnsupplýsingar s.s. greiningar til hliðsjónar, en stuðst er við skólanámskrá og 

aðalnámskrá og er byggt á þeim eins og mögulegt er. Alltaf er metið hver geta nemandans er 

og byggt ofan á hana. Mikilvægt er að vanda alla undibúningsvinnu vel og gefa henni góðan 

tíma. Foreldrar skulu hafðir með í ráðum við gerð einstaklingsáætlunar og þær 

bakgrunnsupplýsingar sem liggja fyrir eru hafðar til hliðsjónar. Mikilvægt er að greina bæði 

getu og þarfir nemandans til að hægt sé að setja markmið og ákveða kennsluaðferðir. Taka 

þarf tillit til þroska, persónueinkenna, skapgerðar, áhugamála og einnig félagslegrar stöðu 

(Anna Kristín Sigurðardóttir, 2007). 
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7 Úrræði 

Úrræðin fyrir foreldra eru mörg, en það er mikilvægt að foreldrar viti hver þau eru og hvert 

þeir geta leitað. Í þessum kafla verður fjallað um þá þjónustu sem eru í boði fyrir foreldra 

fatlaðra barna. Í kaflanum verður fjallað um Greiðingar- og ráðgjafarmiðstöð ríkisins, sem 

býður upp á greiningu og eftirfylgni. Því næst verður fjallað um Sjónarhól sem er í raun 

umboðsmaður foreldra og fjölskyldna barna með sérþarfir. Þá verður fjallað um Einstök 

börn, sem er stuðnigsfélag fyrir börn með sérþarfir. Einnig verður fjallað um Rjóðrið sem 

gefur fötluðum börnum auk barna með ólæknandi sjúkdóma möguleika á því að dvelja 

reglulega í umhverfi sem þau njóta umönnunnar hjúkrunarmenntaðs fagfólks. Þá verður 

fjallað um félagið Umhyggju sem er ætlað að bæta hag barna á sjúkrahúsum og standa vörð 

um félagsleg réttindi langveikra barna og fjölskyldu þeirra. Að lokum verður fjallað um 

stuðningsfjölskyldur og markmiðið með þeim.  

 

7.1 Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

Árið 1997 hóf Greiningarstöðin að sinna greiningu vegna barna með einhverfu sem áður 

hafði einungis verið gert á Barna- og unglingageðdeild Landspítalans. Auk þess voru stofnuð 

teymi sem sinntu tilteknum sviðum fatlana, þessi svið eru þrjú talsins: Fagsvið einhverfu, 

fagsvið hreyfi- og skynhamlana og fagsvið þroskahamlana. Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins þjónustar börn frá forskólaaldri (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríksins, e.d.).   

Ef grunur leikur á að barn sé með alvarleg frávik í þroska er mikilvægt að leita til þess 

fagaðila sem er nærtækastur barninu leita eftir ráðleggingum og athugunum. Sérfræðingar 

sem sinna ungbarnavernd, barnalæknir eða heilsugæslulæknir, veita foreldrum ungbarna 

ráðgjöf.  Ef um er að ræða börn á leik- eða grunnskólaaldri er hægt að snúa sér til kennara, 

skólastjóra eða sérfræðinga barnsins sem hafa þá milligöngu um að barnið komist í 

sérfræðiþjónustu, einnig er hægt að leita til sérfræðinga, lækna, heilsugæslustöðvar og 

sérfræðinga hjá þroska- og hegðunarstöð Heilsugæslu höfuðborgarsvæðisins (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.). 

Áður en barni er vísað á Greiningarstöðina er mikilvægt að frumgreining hafi farið fram í 

nærumhverfi þess, t.d. leikskóla eða grunnskóla. Ef frumgreining bendir til alvarlega raskana 

á þroska er það á ábyrgð sérfræðings að vísa barninu formlega til Greiningarstöðvar, auk 

þess er það á ábyrgð þess sem gerir frumgreiningu barnsins að stuðla að viðeigandi þjónustu. 
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Ef óvissa skapast vegna frumgreiningar er er hægt að fá ráðgjöf hjá starfsfólki á inntöku- og 

samræmingarsviði Greiningarstöðvarinnar, í sumum tilvikum þarf að endurmeta stöðu 

barnsins (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.). 

Starfsfólk Greiningarstöðvar sinnir greiningu hjá börnum sem hafa fengið tilvísun á 

Greiningarstöðina, þá sinnir það ráðgjöf vegna barna sem eru með alvarlegar þroskaraskanir, 

auk þess sem leiðbeint er um meðferð- og íhlutunarleiðir til þess að draga megi sem mest úr 

afleiðingum fötlunar. Börn sem fæðast með alvarlegan meðfædda fötlun eru einnig send á 

Greiningarstöðina, einnig ef að grunur vaknar hjá ungbarnaeftirliti eða við komu barns í 

leikskóla (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.). 

Þegar barn hefur fengið tilvísun á Greiningarstöð fær fjölskylda þess ákveðinn tengil sem 

hefur heildar yfirsýn yfir þjónustu barnsins. Hlutverk tengils er að stuðla að samvinnu við 

fjölskyldu barnsins sem og styðja, og hvetja fjölskylduna til þátttöku í ákvörðunartöku er 

varða þjónustu (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d. f). 

Auk þessa er mikilvægt að myndað sé þjónustuteymi í kringum hvert barn og fjölskyldu 

þess, í slíku teymi eru foreldrar og fulltrúar allra þeirra aðila sem koma að þjónstu við barnið 

og fjölskylduna (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríksins, e.d.). 

 

7.2 Sjónarhóll 

Segja má að Sjónarhóll sé stuðningur fyrir foreldra fatlaðra barna, en þar eru fjögur samtök 

sameinuð í eitt til þess að geta veitt foreldrum þær upplýsingar og aðstoð sem þeir þurfa. 

Þessi samtök eru: ADHD samtökn, Landssamtökin Þroskahjálp, Styrktarfélag lamaðra og 

fatlaðra og Umhyggja, félag til stuðnings langveikum börnum (Sjónarhóll, e.d.).  

Sjónarhóll er í raun umboðsmaður foreldra og fjölskyldna barna með sérþarfir. Hann er 

þekkingartorg og miðpunktur vitneskju og upplýsinga. Sjónarhóll gætir að réttindum fjölskylda 

og barna með sérþarfir og veitir leiðsögn og leið til betra lífs. Sjónarhóll veitir til að mynda 

ráðgjöf og leiðsögn um úrræði og möguleika í kerfinu (Sjónarhóll, e.d. a). 

Sjónarhóll styður aðstandendur á þeirra forsendum – en hagsmunir 
barnsins ganga fyrir ef þeir fara ekki saman við hagsmuni aðstandenda. 
Sjónarhóll kemur veikleikum og styrkleikum í þjónustu og framfæri við 
yfirvöld á faglegan hátt – erum samstarfsaðili en ekki þrýstihópur. 
Sjónarhóll er miðstöð þekkingar um þjónustu við börn með sérþarfir. 
Sjónarhóll hefur góða stjórnarhætti að leiðarljósi í starfsemi sinni. 
(Sjónarhóll, e.d) 
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7.3 Einstök börn 

Árið 1997 var stuðningsfélagið einstök börn stofnað af foreldrum nokkurra barna. Ástæðan 

fyrir stofnun félagsins var að börnin áttu ekki heima í neinum öðrum félagasamtökum, því 

ákváðu foreldrarnir að stofna félagið einstök börn og í leiðinni gætu foreldar deilt þeirri 

reynslu sinni að eiga börn með langvinnan sjúkdóm. Markmiðið með stofnun félagsins er að 

styðja við bakið á fjölskyldu þessara barna sem og gæta hagsmuna þeirra innan sem utan 

sjúkrahúsa. Einnig veitir félagið fjölskyldum styrki til að sækja ráðstefnur, fara í frí, til dæmis 

vegna aðgerða eða rannsókna erlendis (Einstök börn, e.d.). 

7.4 Rjóðrið 

Árið 2004 hóf Rjóðrið starfsemi sína, en Velferðarsjóður barna afhenti félaginu húsnæðni til 

afnota sama ár. Saga félagsins á rætur sínar að rekja allt til ársins 1998 þegar Fagdeild 

barnahúkrunarfræðinga setti af stað nefnd fagfólks og foreldra um að stofna hvíldarheimili 

fyrir langveik börn.  (Rjóður, e.d). 

Rjóðrið gefur fötluðum börnum auk barna með ólæknandi sjúkdóma möguleika á því að 

dvelja reglulega í umhverfi sem þau njóta umönnunnar hjúkrunarmenntaðs fagfólks. Sem og 

að gefa fjölskyldum barnanna tækifæri til að lifa eðlilegu lífi, gefa þeim hvíld frá mikilli 

umönnun og hjúkrun (Rjóður, e.d). 

 

7.5 Umhyggja 

Umhyggja er félag sem er ætlað að bæta hag barna á sjúkrahúsum og standa vörð um 

félagsleg réttindi langveikra barna og fjölskyldu þeirra. Upphaflegu stofnendur félags 

Umhyggju var fagfólk á barnadeildum Landspítala og Landakotsspítala, nú hafa fleiri foreldrar 

gengið í félagið og eru nú 18 foreldrafélög starfandi í Umhyggju (Umhyggja, e.d.). 

Umhyggja veitir upplýsingar um þarfir langveikra barna, bendir stjórnvöldum þessar 

þarfir. Auk þessa hvetur þau stjórnvöld til úrbót á aðbúnaði veikra barna (Umhyggja, e.d.).  
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7.6 Stuðningsfjölskyldur 

Markmiðið með stuðningsfjölskyldum er að draga úr álagi á heimilinu, veita börnunum 

tilbreytingu og auka félagalega þátttöku. Þjónustumiðstöðvar viðkomandi fjölskyldu veita 

upplýsingar um tilhögun dvalar og umsjár. Eftirfarandi sveitarfélag velur stuðningsfjölskyldu 

við hæfi og eru heimilshagir og aðstæður stuðningsfjölskyldu kannaðir vandlega áður. 

Foreldrar geta verið í reglulegu sambandið við þjónustuaðila varðandi ráðgjöf og stuðning  

(Sjónarhóll, e.d.). 

Algengt er að gert er sex til tólf mánaða samningur, og er misjafnt hversu oft 

þjónustuaðili heimsækir stuðningsfjölskyldu (Velferðarráðuneytið, 2012). 

Greiðslur til stuðningsfjölskyldna eru svokallaðar verktakagreiðslur sem greitt er úr 

ríkissjóði, foreldrar fatlaða barnsins fá þjónustna að kostnaðarlausu. Greiðslur fyrir börn í 

fyrsta flokk eru 12.600 kr fyrir sólarhringsþjónustu, á meðan greiðslur fyrir börn í öðrum 

flokki er 9700 kr fyrir sólarhringsþjónustu. Þá eru greiðslur vegna barna í þriðja flokki, 7.400 

kr fyrir sólarhringsþjónustu (Velferðarráðuneytið, 2012). 
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8 Umræður og niðurstöður 

Hér verða dregnar fram helstu niðurstöður ritgerðinnar Að eignast fatlað barna: úrræði fyrir 

foreldra og forráðamenn fatlaðra barna.  

Þróun hugmyndafræða innan fötlunarfræði hefur breyst mikið, til hins betra myndu 

margir segja. Það að fötlun sé ekki hluti af félagslegum hindrum heldur að litið sé á að 

hindranir í samfélaginu valdi fötlun einstaklingins hefur aukið sjálfseflingu fatlaðs fólks til 

muna. Sagan hefur sýnt okkur að það er nayðsynlegt að horfa gagnrýnum augum á nútíðina í 

ljósi fortíðarinnar. Það er í raun áhugavert að bera saman fortíð og nútíð til dæmis 

ófrjósemisaðgerðir sem áttu sér stað langt fram á 20. öld og til dæmis fósturskimun og og 

hnakkaþykktarmælingu, er í raun svo mikill munur, erum við komin svo langt frá 

læknisfræðilega sjónarhorninu og við viljum trúa? 

Í þessari ritgerð hefur höfundur leitast við að kanna hvernig réttur foreldra fatlaðra 

barna til bóta er tryggður? 

Réttindi foreldra fatlaðra barna eru víða tryggð, í mannréttindasáttmálanum, 

Barnasáttmálanum og lögum og reglugerðum, til dæmis, lög um félagslega aðstoð og 

reglugerð um fjárhagslega aðstoð. Mannréttindi leggja ákveðnar skyldur á ríkið, sem ber að 

tryggja ákveðin lífsgæði fyrir borgarana með sérstökum aðgerðum. Það er mikilvægt að 

réttur foreldra til bóta sé skýr, þar með eru lífsgæði fjölskyldunnur aukið og foreldrarnir geta 

átt fleiri gæðastundir með barni sínu. 

Í ritgerðinni var einnig leitast við að kanna Hver eru þjónustuúrræði fatlaðra barna væru.   

Þjónustuúrræðin eru margvísleg, ber þar helst að nefna, Tryggingastofnun, Greiningar- 

og ráðgjafarstöð ríkisins, Sjónarhól, Einstök börn, Rjóðrið og Umhyggja 

Höfundur ritgerðinnar veltir fyrir sér hvort að upplýsingagjöf til foreldra fatlaðra barna sé 

ábótavant. Kerfið er of íþyngjandi, mikil pappírsvinna og krókaleiðir. Af þessum sökum verða 

foreldra oft kvíðnir og spyrja má hvort of mikill tími fari í slíka vinnu á kostnað þess að njóta 

gæðastunda með barni sínu. Skynsamlegra væri fyrir alla að hafa upplýsingar um réttindi 

foreldranna á einum stað, til þess að auðvelda foreldrunum aðgang og auka gæða stundir með 

barninu. Það er mikilvægt að foreldrar fatlaðra barna hafi heildarsýn yfir réttindi sín. Yfirleitt 

er gerð krafa um að barnið hafi fengið greiningu til þess að það geti fengið þjónustu og horft 

er framhjá þeirri heildræni þörf sem börnin og fjölskyldur þeirra þurfa.   
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