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Formáli  

Ritgerð þessi fjallar um hvernig sérþekking þroskaþjálfa nýtist á vettvangi með langveikum 

börnum. Sjálf hef ég ekki reynslu af störfum með langveikum börnum en mín upplifun af 

umræðu um þann hóp er sú að þörf sé á úrbótum í þjónustu og réttindum þeirra. Auk 

þess hef ég lengi velt fyrir mér þeirri þjónustu sem er í boði hér á landi fyrir langveik börn 

og fjölskyldur þeirra. Um er að ræða 10 eininga BA-verkefni í þroskaþjálfafræðum við 

Háskóla Íslands. Verkefnið var unnið á vormisseri 2014 undir leiðsögn Önnu Bjarkar 

Sverrisdóttur, færi ég henni kærar þakkir fyrir uppbyggilega gagnrýni og hvatningu. Einnig 

vil ég þakka viðmælendum mínum fyrir þátttöku í rannsókninni. Að lokum vil ég þakka 

fjölskyldu minni fyrir ómetanlegan stuðning og umburðarlyndi meðan á námi mínu stóð.   

Þetta lokaverkefni er samið af mér undirritaðri. Ég hef kynnt mér Siðareglur Háskóla 

Íslands (2003) 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, efni eða orðalag. Ég 

þakka öllum sem lagt hafa mér lið með einum eða öðrum hætti en ber sjálf ábyrgð á því 

sem missagt kann að vera. Þetta staðfesti ég með undirskrift minni. 

 

 

 

 

 

 

 

 

Reykjavík, 6.maí 2014 
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Þóra Margrét Sigurðardóttir 
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Ágrip  

Viðfangsefni rannsóknarinnar sem er hér til umfjöllunar er langveik börn og hlutverk 

þroskaþjálfa á þeim vettvangi. Um er að ræða eigindlega rannsókn sem byggir á opnum 

viðtölum við þrjá fagaðila sem starfa með langveikum börnum, tvo þroskaþjálfa og 

hjúkrunarfræðing. Viðfangsefnið hefur ekki verið skoðað út frá þessu sjónarhorni áður. 

Markmiðið með verkefninu var að fá fram viðhorf fagaðilanna á hlutverki þroskaþjálfa 

með langveikum börnum og sýna fram á hvernig sérþekking þeirra nýtist á þeim vett-

vangi. Niðurstöður rannsóknarinnar gefa til kynna að úrbóta sé þörf á sviði þjónustu við 

langveik börn sem og réttinda þeirra. Þroskaþjálfar starfa á víðum vettvangi og gefa niður-

stöðurnar einnig til kynna að sérþekking stéttarinnar geti nýst með þessum tiltekna hópi 

barna.  
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Inngangur 

Umfjöllunarefni ritgerðarinnar er starfsvettvangur þroskaþjálfa með langveikum börnum. 

Rannsókn var framkvæmd á vettvangi þar sem tekin voru viðtöl við hjúkrunarfræðing og 

tvo þroskaþjálfa sem starfa með langveikum börnum. Markmið og tilgangur verkefnisins 

er að fá fram viðhorf þessara fagaðila á hlutverki þroskaþjálfa með langveikum börnum, 

skoða hvernig staðið er að þjónustu við þann hóp og sýna fram á hvernig sérþekking 

þroskaþjálfa nýtist í starfi með börnunum.  

Rannsóknarspurningin er: Hvernig er staðið að þjónustu við langveik börn og hvernig 

getur sérþekking þroskaþjálfa nýst á þeim vettvangi? Gildi rannsóknarinnar felst því í að 

varpa ljósi á þjónustu við langveik börn og félagslega stöðu þeirra.     

Sjálf á ég ungan frænda sem er langveikur og því er þetta viðfangsefni mér afar kært. 

Þar að auki varð ég vör við það á námskeiði sem ég sat í skólanum sem heitir Fjölskyldan 

og samvinna að það virtist vera vettvangur fyrir þroskaþjálfa með þessum hópi barna. 

Eftir frekari umræður við kennara og aðra samnemendur var það mín upplifun að langveik 

börn væru hópur sem sérþekking þroskaþjálfa nýtist vel með. Það virðist þó vera að það 

sé ekki venjan að þroskaþjálfar starfi á þeim vettvangi og fékk ég oft að heyra að þetta 

viðfangsefni væri í raun „óplægður akur“ sem þó væri vert að skoða. Ég ákvað því að fjalla 

um hlutverk þroskaþjálfa á þessum vettvangi í lokaverkefni mínu.  

Í upphafi þegar viðfangsefnið var valið varð mér ljóst að þetta tiltekna efni er mjög 

áhugavert og spannar vítt svið sem lítið sem ekkert hefur verið fjallað um. Ákvað ég því að 

þrengja sjóndeildarhringinn og taka fyrir sérstæðan hóp úr heildinni til að geta krufið til 

mergjar viðfangsefnið í stað þess að hlaupa létt yfir hið mun stærra úrtak. Ég ákvað því að 

einblína mest á þann hóp barna sem eru einungis langveik en ekki fötluð. Ástæðan fyrir 

því er sú að þegar ég minntist á hvert viðfangsefni mitt væri var mér yfirleitt bent á 

þroskaþjálfa sem væru að vinna með langveikum börnum á hinum ýmsu skammtíma-

vistunum og öðrum búsetuúrræðum fyrir fötluð og langveik börn. Það fékk mig til þess að 

huga að því að mögulega þyrfti ég að afmarka viðfangsefnið niður að börnum sem eru 

einungis langveik, þau börn sem eru langveik og fötluð virðast nú þegar njóta þjónustu 

þroskaþjálfa vegna þess að þau hafa fötlunargreiningu. Þegar leið á rannsóknina kom í ljós 

að sú er raunin og því er ég sátt við að hafa ákveðið að afmarka viðfangsefnið á þennan 

hátt. Langvinn veikindi og fötlun getur stundum verið erfitt að greina í sundur, að átta sig 

á hvenær veikindin verða að fötlun en oft er greinilegur munur þar á. Langvinn veikindi 

geta í sumum tilfellum leitt til fötlunar og í sumum tilfellum eru börn langveik og fötluð 
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(Lög um málefni fatlaðs fólks, nr. 59/1992; Heilsueflingarmiðstöðin, e.d.-b). Rannsóknar-

spurningin tók vissum breytingum þegar leið á rannsóknina þar sem niðurstöður úr 

viðtölum leiddu í ljós hversu bágborin þjónustan er við þennan hóp barna en titill 

ritgerðarinnar kemur einmitt inn á það.  

Hér á eftir verður fyrst fjallað um fagstétt og sérþekkingu þroskaþjálfa til þess að gera 

grein fyrir hlutverki þeirra og starfi. Þroskaþjálfar starfa á víðum vettvangi með fjöl-

breyttum hópi fólks á öllum aldri (Berglind Bergsveinsdóttir, 2013; Kristín Lilliendahl og 

Vilborg Jóhannsdóttir, 2013). Þar sem ekki hefur verið fjallað um þetta viðfangsefni á 

þennan hátt er síðan fjallað um langveik börn og stöðu þeirra út frá félagslegum 

tengslum, þjónustu og réttindum til þess að varpa betri sýn á hvernig þau mál standa. 

Einnig er komið inn á muninn á langvinnum veikindum og fötlunum barna þar sem stærsti 

hluti þjónustuþega þroskaþjálfa er fatlað fólk. Þar er munur á þó svo erfitt geti reynst að 

greina þar á milli en þjónustuþörf þessara tveggja hópa er oft á tíðum svipuð (Félags- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2013). Því næst er fjallað um rannsóknina sem framkvæmd var 

og greint frá niðurstöðum hennar. Að lokum eru umræður þar sem dregið er fram það 

helsta sem kom fram í ritgerðinni og komið inn á tillögur höfundar að úrbótum sem ekki 

koma fram í fræðilegri umfjöllun verkefnisins. Í lokin er varpað ljósi á þann lærdóm sem 

draga má af verkefninu.   
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1 Sérþekking þroskaþjálfa 

Starfsvettvangur þroskaþjálfa fer sífellt stækkandi og í dag starfa þroskaþjálfar með fólki á 

öllum aldri, allt frá ungabörnum upp í fólk á elliárum. Þroskaþjálfar einblína mikið á að 

einstaklingsmiða alla þjónustu, þeir eru sveigjanlegir og hugsa lausnamiðað, auk þess sem 

viðhorf þeirra til fjölbreytileikans eru jákvæð. Þeir hafa virka samfélagsþátttöku og 

félagsleg tengsl einstaklinga að leiðarljósi í starfi sínu (Berglind Bergsveinsdóttir, 2013; 

Vibeke Þ. Þorbjörnsdóttir, 2008; Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d). Ætla má að 

þessir eiginleikar henti hvar sem er í vinnu með fólki, sama á hvaða aldri það er.  

Í þessum kafla verður fjallað um fagstétt þroskaþjálfa, starfsvettvang þeirra og þá 

sérþekkingu sem fagstéttin öðlast með námi og reynslu. Auk þess er umfjöllun um félags-

leg tengsl og mikilvægi þeirra.  

1.1 Fagstétt þroskaþjálfa 

Þroskaþjálfar starfa eftir reglugerð um menntun, réttindi og skyldur þroskaþjálfa og 

skilyrði til að hljóta starfsleyfi nr. 1120/2012, siðareglum þroskaþjálfa og starfskenningu 

(Vibeke Þ. Þorbjörnsdóttir, 2008). Hér verður fjallað um þá þætti er varða starfsvettvang 

og skyldur þroskaþjálfa til þess að varpa betra ljósi á þann vettvang. 

1.1.1 Reglugerð um menntun, réttindi og skyldur þroskaþjálfa og skilyrði til að hljóta 
starfsleyfi nr. 1120/2012 

Reglugerðin gildir um þá sem hafa starfsleyfi sem þroskaþjálfar en það krefst leyfis frá 

landlækni. Til þess þurfa viðkomandi aðilar að hafa lokið BA-námi í þroskaþjálfafræðum 

frá íþrótta-, tómstunda- og þroskaþjálfadeild við Háskóla Íslands. Auk þess nægir 

sambærileg menntun frá öðrum löndum sem Ísland hefur samið við, ef viðkomandi 

einstaklingar standast kröfur landlæknis um starfsleyfi hér á landi. 

Þroskaþjálfum ber að þekkja skyldur sínar og viðhalda þekkingu sinni auk þess að 

tileinka sér nýjungar er varða störf þeirra. Þeim ber að sýna þjónustuþegum sínum ávallt 

virðingu og sinna störfum sínum í samræmi við þær faglegu kröfur sem gerðar eru til 

fagstéttarinnar á hverjum tíma. Þroskaþjálfar skulu þekkja þau lög og þær reglugerðir sem 

eru í gildi hverju sinni er varða málefni fatlaðs fólks og annarra sem störf þeirra tengjast. 

Auk þess sem þeir bera ábyrgð á þeirri fræðslu, aðstoð og ráðgjöf sem þeir veita. Störf 

þroskaþjálfa felast að mestu leyti í því að efla lífsgæði fatlaðra einstaklinga og auka 

samfélagsþátttöku þeirra. Þeim ber einnig skylda til að sinna þverfaglegu starfi og leita 
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eftir aðstoð annarra fagstétta ef þess er þörf. Trúnaður og þagnarskylda er mikilvægur 

þáttur í störfum þroskaþjálfa og ber fagstéttinni ávallt skylda að gæta fyllstu þagmælsku 

um allt það sem við kemur persónulegu lífi einstaklinganna (Reglugerð um menntun, 

réttindi og skyldur þroskaþjálfa og skilyrði til að hljóta starfsleyfi nr. 1120/2012).   

1.1.2 Siðareglur þroskaþjálfa 

Siðareglur þroskaþjálfa tilgreina skyldur fagstéttarinnar á skilvirkan hátt. Þar kemur fram 

að þroskaþjálfar beiti fagþekkingu sinni við að bæta lífsskilyrði einstaklinga og lífsgæði. 

Virðing og umhyggja gagnvart skjólstæðingum og aðstandendum þeirra er grunnur í starfi 

þroskaþjálfa. Ávallt skal þroskaþjálfi standa vörð um réttindi skjólstæðinga sinna. Óheimilt 

er að taka mið af hvers konar sérstöðu sem einstaklingar kunna að hafa, svo sem þjóðerni, 

kynþætti, þroskastigi eða hvað sem það kann að vera. Þroskaþjálfi skal ávallt bera virðingu 

fyrir einkalífi skjólstæðinga. Þroskaþjálfum ber einnig skylda til að bera virðingu fyrir 

lífaldri einstaklinga og koma fram við þá samkvæmt honum. Þroskaþjálfi skal leita 

aðstoðar annarra fagstétta ef þörf er á og starfa á þverfaglegan máta. Hann skal bera 

virðingu fyrir fagþekkingu annarra stétta og miðla fagþekkingu sinni til þess að ráðleggja 

öðrum. Að lokum kemur þar fram að þroskaþjálfar skuli vinna eftir gildandi lögum um 

hvert það málefni er starf þeirra varðar (Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d.). 

1.1.3 Starfskenning þroskaþjálfa 

Starfskenning þroskaþjálfa (2007) skilgreinir þroskaþjálfa sem fagstétt sem hefur sér-

staklega menntað sig til þess að starfa með fólki á öllum aldri sem býr við skerðingu. Þar 

kemur fram að starfskenningin sé bæði fagleg og persónuleg en hún byggir á fagmenntun, 

siðareglum, hugmyndafræði, gildismati, viðhorfum og reynslu (Þroskaþjálfafélag Íslands, 

2007). Í starfskenningunni segir svo: „Sérstaða þroskaþjálfa er annars vegar víðtæk og 

hagnýt þekking á sviði stefnumótunar, skipulags og framkvæmdar heildrænnar þjónustu 

og hins vegar einstaklingsmiðuð þjónusta, óháð aldri og aðstæðum“ (Þroskaþjálfafélag 

Íslands, 2007). Hugmyndafræði þroskaþjálfa byggir meðal annars á jafnrétti og virðingu 

fyrir sjálfsákvörðunarrétti og mannhelgi. Hún grundvallast í lögum, reglugerðum og 

siðareglum þroskaþjálfa. Með það að leiðarljósi að hver manneskja sé einstök og eigi rétt 

til fullrar þátttöku á eigin forsendum í samfélaginu hafa þroskaþjálfar tekið þátt í því að 

ryðja í burtu hindrunum og móta þjónustu með það að markmiði að bæta lífsskilyrði og 

lífsgæði fólks (Þroskaþjálfafélag Íslands, 2007).  

Þroskaþjálfar vinna skipulega í samstarfi við þjónustunotendur að því að stuðla að 

jákvæðum viðhorfum, efla færni og auka skilning á aðstæðum fólks sem býr við 

skerðingar. Menntun þroskaþjálfa byggist á breiðum fræðilegum grunni sem grundvallast 
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meðal annars í félags-, sálar-, heilbrigðis-, uppeldis- og siðfræðum. Starfshættir þroska-

þjálfa miða að því að tileinka sér nýjustu stefnur og strauma með hagsmuni fólks að 

leiðarljósi. Þeir miðla þekkingu sinni og eru ráðgefandi sérfræðingar í mótun og inn-

leiðingu nýjunga í þjónustu. Stór þáttur í starfi þroskaþjálfa er réttindagæsla og réttinda-

barátta en frá upphafi hefur starfsstéttin unnið að því að stuðla að jafnrétti og jöfnum 

tækifærum (Þroskaþjálfafélag Íslands, 2007). 

1.2 Störf og hlutverk þroskaþjálfa 

Segja má að þroskaþjálfar hafi víðtækari þekkingu á málefnum fatlaðs fólks en aðrar 

starfsstéttir. Sú þekking er talin koma bæði úr náminu og reynslu þeirra á vettvangi. Starf 

þroskaþjálfa, hvort sem unnið er með börnum eða fullorðnum, einkennist af mann-

réttindasjónarhorni þar sem virðing fyrir einstaklingnum er höfð að leiðarljósi. Aðferðir 

sem þroskaþjálfar nýta í sinni vinnu miða að því að bæta lífsgæði einstaklinga út frá þeirra 

forsendum, óháð aldri þeirra og felst það í því að finna leiðir sem henta hverjum og einum 

út frá þörfum hvers og eins (Berglind Bergsveinsdóttir, 2013). 

Í rannsókn Kristínar Lilliendahl og Vilborgar Jóhannsdóttir um störf þroskaþjálfa í ljósi 

alþjóðlegra viðmiða (2013) kom það fram að þroskaþjálfar eru að sinna störfum á víðum 

og fjölbreyttum vettvangi. Viðmælendur þeirra störfuðu til að mynda á sviði þjónustu við 

börn, unglinga og fjölskyldur þeirra, á öllum skólastigum, frístundaheimilum, skamm-

tímavistunum og þjónustumiðstöðvum. Hluti viðmælendanna starfaði einnig í þjónustu 

við fullorðið og aldrað fólk, þá í búsetu, dagþjónustu eða staðhæfingu. Hlutverk þeirra 

voru ólík og rúmlega helmingur þeirra starfaði með fólki með þroskahömlun. Áður höfðu 

þau einnig sinnt annars konar störfum, er til að mynda sneru að greiningu á hegðunar- og 

þroskaröskunum barna (Kristín Lilliendahl og Vilborg Jóhannsdóttir, 2013). Víða gegna 

þroskaþjálfar stjórnunarstöðum eða ráðgjafarhlutverkum með öðrum fagstéttum. 

Ríkjandi viðhorf innan fagstéttarinnar er að fatlað fólk séu sjálfstæðir einstaklingar sem 

þurfi að mæta á samfélagslegum grunni. Áður fyrr var áherslan lögð á það læknisfræðilega 

og að laga einstaklinga en í dag er unnið út frá einstaklingsmiðaðri þjónustu þar sem 

áhersla er lögð á að veita þjónustu eftir þörfum og óskum einstaklinga, auk þess að að-

stoða þá við að gera hlutina eftir sínu höfði. Áhersla er lögð á virka samfélagsþátttöku eins 

og áður segir sem og jafnan rétt til þjónustu (Vibeke Þ. Þorbjörnsdóttir, 2008).  

Það er í raun hægt að skipta vettvangi þroskaþjálfa í tvennt, í barna- og unglingasvið 

og fullorðinssvið. Sérþekkingin og aðferðirnar sem þroskaþjálfar nota í starfi sínu mótast 

að miklu leyti eftir starfsvettvangi þeirra en í grunninn er þekkingin úr náminu sú sama. 

Þeir sem starfa innan barna- og unglingasviðs telja þekkingu sína helst vera á þann hátt að 
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greina frávik í þroska, þeir tala um þjálfunaráætlanir og markvissa þjálfun. Þeir sem starfa 

með fullorðnum leggja meiri áherslu á úrræði og áætlanir er varða athafnir daglegs lífs og 

leggja mesta áherslu á þjónustu við fatlað fólk (Berglind Bergsveinsdóttir, 2013). 

Þroskaþjálfar sem starfa með börnum huga einnig að félagslegum tengslum þeirra, leik og 

samskiptum við aðra. Meginundirstaða í störfum þroskaþjálfa er meðal annars 

hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.).    

1.2.1 Félagsleg tengsl  

Eins og fram hefur komið er stuðningur við félagsleg tengsl einstaklinga einn þáttur í starfi 

þroskaþjálfa. Félagsþroski barna og myndun vináttutengsla eru mikilvægir þættir í lífi allra 

barna. Það er hluti af eðlilegum þroska barna að mynda tengsl við jafningja sína. Börn 

læra mikið af öðrum börnum og þau sem ekki eiga vini fara á mis við ýmislegt sem því 

tengist. Ýmsar ástæður geta verið fyrir því að börn eigi erfitt með að mynda félagsleg 

tengsl. Það getur verið vegna einhvers konar sérstöðu þeirra sem veldur því að þau skera 

sig úr hópnum en það getur einnig átt sér stað hjá öllum börnum (Bullock, 1992). 

Lítil eða engin félagsleg tengsl geta ýtt undir ýmis vandamál sem geta komið upp á 

öllum aldursskeiðum í lífi einstaklinga. Einmanaleiki, lágt sjálfsmat og vanhæfni til þess að 

mynda félagsleg tengsl geta verið afleiðingar lélegra félagslegra tengsla við jafnaldra í 

æsku. Tengsl barna við önnur börn eru frábrugðin þeim tengslum sem börn mynda við 

fullorðna einstaklinga. Þó svo að þau græði vissulega á því að mynda tengsl við fullorðna 

er ýmislegt sem þau læra einungis af jafnöldrum sínum. Með því er átt við að jafnaldrar 

kenna hver öðrum mikilvæga þætti er snúa að hegðunarmynstri sem viðgengst innan 

hvers hóps og þau læra á hegðun og tilfinningar annarra. Allt eru það þættir er skipta máli 

í félagslegum samskiptum. Þar má helst nefna hjálpsemi, ýgi, samvinnu, feimni og vin-

semd. Það að börn kunni hvernig á að haga sér eykur líkurnar á því að þau myndi félagsleg 

tengsl og vináttusambönd og að þau verði samþykkt í svokallaða vinahópa (Bullock, 1992).  

Flest þeirra barna sem eiga erfitt með að mynda félagsleg tengsl þurfa aðstoð og 

stuðning á því sviði. Þeir sem þekkja börnin vel, svo sem foreldrar eða starfsfólk skóla og 

frístundar, þekkja hvaða áhrif það getur haft á börnin að eiga erfitt með þessi tengsl. Það 

eru þeir aðilar sem eru oftast nær best til þess fallnir að aðstoða þessi börn. Rannsóknir 

sýna að með því að grípa inn í og aðstoða þau börn við myndun félagslegra tengsla megi 

koma í veg fyrir neikvæða reynslu sem þau geta annars upplifað (Bullock, 1992).  

Í þessari rannsókn er sjónum beint að langveikum börnum sem oft dvelja til lengri 

tíma á spítala og getur það bitnað á félagslegum tengslum þeirra við vini og jafnaldra. 

Skoðað verður meðal annars hvernig sérþekking þroskaþjálfa getur nýst á þessu sviði.   
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1.3 Samantekt 

Sjá má að þroskaþjálfastéttin starfar á víðum vettvangi og með fólki á öllum aldri. Þroska-

þjálfar sinna alls kyns hlutverkum, þar sem þeirra er þörf hverju sinni. Þó svo að stéttin 

mennti sig til og starfi að mestu leyti með fötluðu fólki er það ekki einungis þannig. Nú til 

dags er hópur þjónustunotenda fjölbreyttur og setja þroskaþjálfar engin mörk við það 

með hverjum þeir starfa. Þar sem er fólk þar er vettvangur fyrir þroskaþjálfa ef svo má 

segja. Hlutverk fagaðila innan stéttarinnar eru ólík en lagt er upp með að veita einstakling-

smiðaða þjónustu og bera virðingu fyrir einstaklingnum í öllu starfi. Einn stærsti þátturinn 

í starfi þroskaþjálfa er að sinna félagslegu hliðinni, veita einstaklingum stuðning og aðstoð 

við að mynda félagsleg tengsl og stuðla að fullri samfélagsþátttöku. Tilgangurinn með 

þeirri áherslu er meðal annars að reyna að draga úr einangrun einstaklinga og auka lífs-

gæði þeirra.  

Sérþekking þroskaþjálfa nýtist á víðum vettvangi eins og áður segir, þá þekkingu væri 

hægt að nýta til þess að bæta þjónustu við ýmsa hópa samfélagsins. Langveik börn eru til 

að mynda hópur sem þurfa fjölbreytta þjónustu. Næsti kafli fjallar um þann hóp barna, 

þjónustu við þau og tillögur að úrbótum í þeim málum til þess að betur sé hægt að átta sig 

á hvort og hvernig sérþekking þroskaþjálfa nýtist með þeim hópi barna.   
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2 Langveik börn  

Fjölda langveikra barna á Íslandi er erfitt að segja til um en til að fá einhvers konar mynd 

af því er hægt að styðjast við tölur Tryggingastofnunar ríkisins um fjölda barna með 

umönnunargreiðslur í desember 2011. Þar kemur fram að fjöldi barna undir 18 ára aldri 

sem fá umönnunarbætur séu alls 4.380 en þar eru með talin börn með fatlanir, langveik 

börn og börn með raskanir. Samkvæmt upplýsingum Tryggingastofnunar ríkisins eru það 

um 5,5% barna á Íslandi. Þar af eru langveik börn 1.271 talsins (Tryggingastofnun ríkisins, 

2011).  

Á langvinnum veikindum barna og fötlun er alla jafna nokkur munur, þó afleiðingar 

beggja geti haft svipuð áhrif, bæði á einstaklingana sjálfa og fjölskyldulífið í heild. Því er 

þjónustuþörf þessara tveggja hópa oft á tíðum svipuð (Félags- og Tryggingamálaráðu-

neytið, 2008). Þessi kafli fjallar um langveik börn og muninn á langvinnum veikindum og 

fötlun. Einnig um þá þjónustu sem er í boði í dag fyrir langveik börn og fjölskyldur þeirra. 

Auk þess er fjallað um mat á þeirri þjónustu og tillögur að úrbótum með tilliti til laga og 

reglugerða er snerta málefni fatlaðs fólks. Að lokum er fjallað um félagslega stöðu lang-

veikra barna en eins og fram hefur komið er eitt af hlutverkum þroskaþjálfa að sinna og 

huga að félagslegum tengslum einstaklinga. 

2.1 Skilgreiningar á langvinnum veikindum barna og fötlun 

Langvinn veikindi má meðal annars skilgreina sem breytingu á heilbrigðisástandi sem 

stendur yfir til langs tíma eða jafnvel ævilangt. Langvinn veikindi barna hafa áhrif á líf 

þeirra og fjölskylda þeirra. Veikindin geta staðið yfir til langs tíma en þau geta einnig lagst 

í dvala, þeim er stundum hægt að halda í skefjun með lyfjagjöfum og ýmsum meðferðum. 

Í sumum tilfellum leiða veikindin til tíðra innlagna á spítala en nú til dags eru börnin 

yfirleitt inni á heimilum sínum í umsjá fjölskyldunnar (Bára Sigurjónsdóttir, e.d.). Til þess 

að veikindi teljist langvinn þurfa þau að hafa varað í þrjá mánuði eða lengur og leiða til 

skerðingar á lífsgæðum að einhverju leyti (Lubkin og Larsen, 2002). Langveikum börnum 

má einnig lýsa sem þeim börnum sem hafa varanleg líkamleg einkenni sem ekki ganga til 

baka, einkennin geta verið sjáanleg. Þessi börn þurfa yfirleitt sérstaka umönnun, meðferð 

og eftirlit lækna og heilbrigðisstarfsfólks, auk annarra fagaðila. Sum þessara veikinda geta 

leitt til fötlunar og sum eru lífshættuleg (Heilsueflingarmiðstöðin, e.d.-b). 

Eina ákveðna skilgreiningu á hugtakinu fötlun getur verið erfitt að finna. Jóna G. 

Ingólfsdóttir og Rannveig Traustadóttir fjalla um það í grein sinni um þjónustu við fötluð 
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börn og fjölskyldur þeirra (2010) hversu mismunandi skilgreiningar á hugtakinu eru. Það 

skiptir máli frá hvaða sjónarhorni er horft en fötlunarfræðingar skipta sjónarhornunum í 

tvennt, læknisfræðilegt og félagslegt sjónarhorn. Það læknisfræðilega leggur áherslu á 

galla eða skerðingu einstaklinga og samasemmerki er sett milli fötlunar og andlegra eða 

líkamlegra skerðinga. Félagslega sjónarhornið lítur svo á að það séu félagslegar hindranir, 

fordómar og lélegt aðgengi sem takmarki líf og athafnir fólks með líkamlegar og andlegar 

skerðingar og skapi þannig fötlun þeirra. Það sjónarhorn greinir á milli skerðingar ein-

staklinga og fötlunar, fötlun einstaklinga með sömu skerðingu getur verið mismikil og fer 

eftir umhverfinu sem þeir lifa í. Margar skilgreiningar gera grein fyrir fötlun eins og hún sé 

föst stærð en það er þó að breytast og í samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs 

fólks síðan 2007 er viðurkennt að hugtakið sé breytilegt og geti þróast. Þar segir einnig að 

fötlun verði til í samspili skerðinga einstaklinga, umhverfis og viðhorfa sem hindra jafna 

þátttöku þeirra einstaklinga í samfélaginu. Þar er greint á milli fötlunar og skerðingar 

(Jóna G. Ingólfsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2010).  

Langvinnum veikindum barna eru hér á landi skipt í fimm flokka og eru flokkarnir 

skilgreindir í Reglugerð um fjárhagslega aðstoð við framfærendur fatlaðra og langveikra 

barna (nr. 504/1997). Þjónusta við langveik börn fer eftir því í hvaða flokki veikindi þeirra 

eru og miðar aðallega út frá heilsufarslegri umönnun þeirra. Til að mynda taka um-

önnunargreiðslur mið af umönnunarþyngd barna út frá þessum flokkum, þar sem flokkur 

eitt er metinn þyngstur og svo koll af kolli (Reglugerð um fjárhagslega aðstoð við fram-

færendur fatlaðra og langveikra barna, 1997). Þjónustuþörf langveikra barna er því metin 

eftir sjúkdómsgreiningu þeirra frekar en raunverulegri og einstaklingsbundinni þörf. 

Fatlanir barna eru einnig flokkaðar í reglugerðinni (nr. 504/1997) eftir umönnunarþörf og 

fara umönnunarbætur fatlaðra barna því einnig eftir umönnunarþyngd þeirra. Þar að auki 

fara þær þó einnig eftir þörf þeirra fyrir þjónustu (Reglugerð um fjárhagslega aðstoð við 

framfærendur fatlaðra og langveikra barna, 1997) en það er umfram það sem horft er til 

hjá langveikum börnum. Í skýrslu sem starfshópur innan Velferðarráðuneytis gaf út árið 

2008 eftir að hafa skoðað þjónustu við langveik börn og fjölskyldur þeirra, og verður 

fjallað um síðar, kom fram að áherslu þyrfti að leggja á að langveik börn og fjölskyldur 

þeirra ættu rétt á þjónustu á grundvelli laga nr. 59/1992, um málefni fatlaðs fólks, eins og 

börn með fötlun og fjölskyldur þeirra eiga (Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2008).  

2.1.1 Flokkar langvinnra veikinda og fatlana barna   

Hér verður fjallað um flokka langvinnra veikinda og fatlana barna sem skilgreindir eru í 

reglugerð nr. 504/1997 til þess að betra sé að átta sig á muninum á þessu tvennu. Einnig 

til að skýrt sé hvernig þjónustuþörf þessara barna er metin.  
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2.1.1.1 Langvinn veikindi barna 

Langvinnum veikindum barna eru gerð skil í Reglugerð um fjárhagslega aðstoð við 

framfærendur fatlaðra og langveikra barna (nr. 504/1997) eins og áður segir. Sú reglugerð 

greinir frá því hvaða börn flokkast sem langveik börn. Þar segir í 2. grein: „Með hugtakinu 

langveikt barn er átt við barn, sem þarfnast læknisfræðilegrar meðferðar vegna alvarlegs 

og/eða langvinns sjúkdóms“ (Reglugerð um fjárhagslega aðstoð við framfærendur 

fatlaðra og langveikra barna, 1997). Í reglugerðinni er einnig greint frá því hverjir eigi rétt 

á aðstoð. Þar koma fram fimm flokkar sem skilgreina langvinn veikindi barna út frá rétti 

þeirra til umönnunarþjónustu og útgjalda.  

Flokkur eitt inniheldur börn sem þurfa langvarandi vistun á sjúkrahúsi, heimahjúkrun 

eða yfirsetu foreldris vegna alvarlegra og langvinnra sjúkdóma, meðal annars börn með 

illkynja sjúkdóma. Í flokki tvö eru börn sem þurfa að leggjast títt inn á sjúkrahús eða þurfa 

oft og/eða reglulega meðferð inn á heimili vegna alvarlegra og langvinnra sjúkdóma, 

meðal annars alvarlegra hjartasjúkdóma eða lungna-, lifrar- eða nýrnasjúkdóma sem þá 

krefjast ónæmisbælandi meðferðar. Flokkur þrjú tilgreinir börn með alvarlega bæklunar-, 

meltingar-, innkirtla- og efnaskiptasjúkdóma og geðsjúkdóma. Börn sem þurfa innlagnir á 

spítala og meðferð í heimahúsi. Í flokki fjögur eru börn sem fá fyrst og fremst aðstoð í 

heimahúsi og aðstoð vegna hjálpartækja. Það eru þá börn með ýmsa bæklunarsjúkdóma 

sem þurfa að fara í nokkrar aðgerðir og börn með stomapoka, þvaglegg eða þau sem 

þurfa reglulegar lyfjagjafir í sprautuformi. Í fimmta flokknum eru svo þau börn sem þurfa 

reglulegar lyfjagjafir um munn, nef eða húð. Einnig þau sem þurfa sérstakt eftirlit sér-

fræðinga, þá til dæmis börn með exem, ofnæmi eða astma (Reglugerð um fjárhagslega 

aðstoð við framfærendur fatlaðra og langveikra barna, 1997).  

2.1.1.2 Fötlun 

Eins og áður hefur komið fram er í sumum tilfellum erfitt að greina á milli langvinnra 

veikinda og fötlunar. Langvinn veikindi geta leitt til fötlunar, eins og áður segir, en í 

sumum tilfellum er skýr munur á. Í reglugerð um fjárhagslega aðstoð við framfærendur 

fatlaðra og langveikra barna (1997) segir einnig í 2. grein: „Með hugtakinu fatlað barn er 

átt við barn, sem vegna greindarskerðingar, geðrænna truflana eða líkamlegrar hömlunar 

þarf sérstaka þjálfun, aðstoð og gæslu á uppvaxtarárum sínum“. Þar að auki segir þar að 

alvarleg þroskafrávik barna jafnist á við fötlun og að með hugtakinu hegðunarvandamál sé 

átt við barn með hegðunarvandamál sem jafna má við geðræna sjúkdóma (Reglugerð um 

fjárhagslega aðstoð við framfærendur fatlaðra og langveikra barna, 1997). Í reglugerðinni 

(nr. 504/1997) er langvinnum veikindum skipt í fimm flokka eins og áður hefur komið 

fram og fatlanir eru einnig flokkaðar í fimm flokka.  
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Í fyrsta flokki eru börn sem eru algjörlega háð öðrum með hreyfifærni og/eða flestar 

athafnir daglegs lífs vegna fötlunar sinnar (Reglugerð um fjárhagslega aðstoð við fram-

færendur fatlaðra og langveikra barna, 1997). Athafnir daglegs lífs (ADL) eru í raun þær 

athafnir sem eiga sér stað í daglegu lífi einstaklinga. Það eru athafnir sem snúa að því að 

hugsa um sjálfan sig, eins og að borða, baða sig, klæða sig, snyrta sig, sjá um heimilið, 

vinna og tómstundir (MedicineNet, 2012). Í flokki tvö eru þau börn sem þurfa aðstoð og 

nær stöðuga gæslu í daglegu lífi vegna fötlunar sinnar sem er þá alvarleg eða miðlungs 

þroskahömlun, hreyfihömlun sem krefst notkunar hjólastóls, einhverfa, heyrnaskerðing 

sem krefst notkunar táknmáls, blinda og verulegar tengslaskerðingar. Í þriðja flokknum 

eru börn sem þurfa aðstoð og gæslu í daglegu lífi vegna fötlunar sinnar, sem er þá væg 

þroskahömlun eða hreyfihömlun sem hefur í för með sér notkun spelka eða hækja. Einnig 

heyrnaskerðingar á báðum eyrum sem krefjast heyrnatækja og sjónskerðingar á báðum 

augum. Í fjórða flokki eru svo börn með alvarlegar þroska- og/eða atferlisraskanir sem 

greina má sem fötlun eða geðræna sjúkdóma. Börn sem vegna þessa krefjast þjálfunar og 

eftirlits sérfræðinga auk aðstoðar í skóla, á heimili og meðal jafnaldra. Í flokki fimm eru 

síðan börn með vægari þroska- og/eða atferlisraskanir og þurfa þar af leiðandi aðstoð, 

þjálfun og eftirlit sérfræðinga (Reglugerð um fjárhagslega aðstoð við framfærendur 

fatlaðra og langveikra barna, 1997).     

2.2 Þjónusta við langveik börn 

Þegar kemur að langveikum börnum snýr þjónusta þeirra að mestu að heilbrigðis- og 

heilsufarsmálum enda fylgir veikindum yfirleitt mikil þörf fyrir læknisfræðilega aðstoð og 

hjúkrun. Barnaspítalinn sinnir langveikum börnum að mestu leyti en auk þess býður 

Rjóður upp á hvíldarinnlögn fyrir þau börn sem það þurfa. Heimahjúkrun og Sinnum 

heimaþjónusta bjóða langveikum börnum og fjölskyldum þeirra einnig upp á þjónustu við 

þeirra hæfi. Önnur þjónusta sem í boði er fyrir þennan hóp barna og snýr að fjölskyldum 

þeirra í heild eru ráðgjafarmiðstöð og stuðnings- og styrktarfélög.  

2.2.1 Barnaspítali Hringsins 

Barnaspítalinn er staðsettur við Hringbraut í Reykjavík og heyrir undir kvenna- og barna-

svið Landspítalans. Þar er börnum og unglingum upp að 18 ára aldri veitt fjölbreytt 

þjónusta. Þverfagleg teymi lækna og hjúkrunarfræðinga starfa þar auk annars heilbrigðis-

starfsfólks við að sinna skjólstæðingum á ýmsum sérsviðum og er þar veitt ýmis sértæk 

þjónusta. Á spítalanum starfa einnig sjúkraþjálfarar, félagsráðgjafar og prestur. Barna-

spítalinn sinnir börnum af öllu landinu, ýmist á Barnaspítalanum við Hringbraut eða með 

þjónustu sem veitt er á nokkrum heilbrigðisstofnunum á landsbyggðinni. Spítalinn býður 



21 

upp á góða aðstöðu fyrir börn, foreldra og aðstandendur. Ýmsar deildir eru á spítalanum 

en þar er bráðamóttaka, barnadeild, göngudeild, dagdeild, barnaskurðdeild og vökudeild 

(Landspítali, e.d.-i).  

Börn sem dvelja til lengri tíma á Barnaspítalanum eiga kost á kennslu en þar er boðið 

upp á skóla og leikstofu þar sem kennarar og leikskólakennarar veita þjónustu í vel búnu 

og skapandi umhverfi (Landspítali, e.d.-i). Á spítalanum er einnig hugað að andlegum og 

félagslegum þörfum barnanna, sem og velferð fjölskyldunnar. Þjónustan er fagleg og 

fjölskyldumiðuð. Vellíðan og þarfir barnanna eru hafðar að leiðarljósi í starfinu (Land-

spítali, e.d.-h). Á heimasíðu Barnaspítalans kemur fram að mikil áhersla sé lögð á að 

réttindi sjúklinga séu virt. Öll mismunun þegar kemur að heilbrigðisþjónustu er óheimil og 

á þjónustan að vera sambærileg fyrir alla (Landspítali, e.d.-e).  

2.2.2 Rjóður 

Rjóður er hvíldar- og endurhæfingarheimili fyrir langveik og fötluð börn frá fæðingu til 18 

ára aldurs. Það hóf starfsemi sína árið 2004 og er hluti af Barnaspítala Hringsins, það til-

heyrir kvenna- og barnasviði Landspítalans og er staðsett í Kópavogi. Mikil tenging er við 

Barnaspítalann, læknar spítalans sinna börnunum í Rjóðri á meðan þau dvelja þar (Land-

spítali, e.d.-d; Landspítali, e.d.-f; Landspítali, e.d.-j; Landspítali, e.d.-k). Í Rjóðri eru 25 

starfsmenn, þar starfa hjúkrunarfræðingar, sjúkraliðar, þroskaþjálfar, nuddarar og annað 

fólk með mikla reynslu í því að starfa með langveikum börnum. Hvert barn á sinn tengilið 

sem er starfsmaður sem hefur yfirumsjón með upplýsingum um barnið og samskiptum við 

foreldra. Að jafnaði eru sjö til átta börn inniliggjandi í Rjóðri hverju sinni. Hvíldardvöl er í 

þrjá til sjö daga í mánuði, ýmist eru börnin í heila viku eða henni er skipt í virka daga og 

síðan helgi einhverju síðar. Þau börn sem búa úti á landi eru sjaldnar en eru þá í lengri 

tíma í senn. Börn sem fara af spítalanum í endurhæfingu í Rjóðri eftir erfið veikindi eða 

aðgerð geta þurft að dvelja þar í lengri tíma áður en þau geta farið heim. Á meðan börn 

dvelja í Rjóðrinu er tækifæri til þess að fara yfir ýmsa þætti er varða heilsu, svo sem 

næringu, svefn, verki, ástand stoðtækja og ýmislegt fleira (Landspítali, e.d.-g). 

Rjóðrið gefur langveikum börnum möguleika á því að dvelja í öruggu umhverfi þar 

sem þau njóta umönnunar fagfólks. Auk þess veitir Rjóðrið fjölskyldum barnanna ýmsa 

aðstoð til sjálfshjálpar til að takast á við verkefni sem fyrir þeim liggja hverju sinni. 

Lykilatriðið í þjónustu Rjóðursins er velferð og öryggi barnanna. Markmið Rjóðursins eru 

að veita börnunum þá umönnun sem þau þurfa og afþreyingu og lífsgæði eftir þörfum 

hvers og eins. Auk þess að veita fjölskyldum barnanna hvíld frá umönnun og hjúkrun og 

gefa þeim færi til að lifa eðlilegu lífi (Landspítali, e.d.-c).   
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Börnin sem dvelja í Rjóðri eiga það öll sameiginlegt að vera langveik og að búa heima hjá 

sér. Öll þurfa þau mikla umönnun og hjúkrun. Þau eru á misjöfnum aldri og hafa mis-

munandi þarfir en þau þurfa eins og önnur börn að leika sér, hvert á sinn hátt. Það er lögð 

áhersla á að hafa þau börn saman í dvöl sem eiga vel saman (Landspítali, e.d.-b). Mis-

munandi er hvenær börnin byrja að fara í Rjóðrið en sum eru aðeins nokkurra mánaða 

gömul, það eru börn með sjúkdóma sem greinast strax. Í flestum tilfellum þróast 

sjúkdómarnir hratt og börnin þurfa flókna og stöðuga umönnun og hjúkrun. Flestum 

barnanna fylgja ýmis stoðtæki og græjur (Landspítali, e.d.-d).   

Rjóður býður upp á alls kyns afþreyingu fyrir börnin en afþreying er talin mikilvæg 

fyrir þau. Afþreyingin fer eftir þroska og áhuga barnanna. Þar er til að  mynda myndlistar-

herbergi þar sem fer fram ýmis konar föndur og listmeðferð. Geta flestra barnanna til 

athafna er að einhverju leyti skert og því er algengt að boðið sé upp á að horfa á sjónvarp 

eða spila tölvuleiki. Einnig er farið í göngutúra og annað til að létta þeim lund. Áhersla er 

lögð á að sinna andlegum, líkamlegum og félagslegum þörfum þeirra og því gera dvölina 

þeirra að gæðadvöl (Landspítali, e.d.-a; e.d.-b).  

2.2.3 Heimahjúkrun barna  

Heimahjúkrun barna er þjónusta sem hjúkrunarfræðingar veita á heimilum fjölskyldna 

sem þurfa á þess háttar aðstoð að halda, þá við umönnun og eftirliti veikra barna. 

Þjónustan er yfirleitt veitt í kjölfar spítaladvalar barna og er í boði eins lengi og þörf þykir. 

Heimahjúkrun hefur meðal annars það hlutverk að meta sjúkdómsástand barns með tilliti 

til líðan og þroska þess. Einnig er foreldrum veitt fræðsla og kennsla í þeirri umönnun sem 

barnið þarf. Markmið heimahjúkrunar eru að bæta þjónustuna við fjölskyldur langveikra 

barna með því að mæta þjónustuþörfum þeirra og skapa fjölskyldum veikra barna bestu 

mögulegu skilyrði til lífsgæða, auk þess að gera börnunum kleift að alast upp í faðmi 

fjölskyldunnar við eðlilegar aðstæður. Unnið er út frá styrkleika hvers og eins og stefnt er 

að því að efla sjálfsbjargargetu einstaklinga, stjórn á eigin aðstæðum og ákvörðunarrétt til 

eigins lífs (Heilsueflingarmiðstöðin, e.d.-a; e.d.-c). 

Heimahjúkrun er þjónusta sem læknar og hjúkrunarfræðingar Landspítalans og heilsu-

gæslustöðva geta vísað á, auk þess getur starfsfólk Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins 

vísað börnum og foreldrum þeirra til heimahjúkrunar. Skrifleg beiðni frá Landspítalanum 

eða öðrum viðurkenndum aðilum er nauðsynleg þegar verið er að óska eftir heimahjúkrun 

fyrir veik börn. Auk þess þarf barn að vera útskrifað af sjúkrahúsi þegar heimahjúkrun 

tekur við umönnun þess (Heilsueflingarmiðstöðin, e.d.-a). 

Til þess að bæta þjónustuna við langveik börn og fjölskyldur þeirra þarf að samhæfa 

heilbrigðis-, félags- og heimaþjónustu barnanna sem og að efla alhliða þjónustu utan 
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sjúkrahúsa. Sú sýn er höfð að leiðarljósi í starfsemi Heimahjúkrunar. Með því er átt við að 

tryggja þurfi fjölskyldum langveikra barna alhliða þjónustu í formi stuðnings, ráðgjafar, 

fræðslu og meðferða með þverfaglegu samstarfi þeirra fagaðila sem koma að hverri 

fjölskyldu (Heilsueflingarmiðstöðin, e.d.-c).  

2.2.4 Sinnum heimaþjónusta 

Sinnum er heimaþjónusta sem stofnuð var árið 2008 og býður upp á fjölþætta þjónustu til 

að mæta þörfum öryrkja, aldraðra, langveikra og fatlaðra einstaklinga auk annarra sem 

þurfa einhvers konar aðhlynningu eða aðstoð við athafnir daglegs lífs. Fyrirtækið hefur 

það að leiðarljósi að bjóða upp á úrvals þjónustu fyrir þá sem vilja hafa kost á því að búa 

heima en þurfa til þess aðstoð. Um er að ræða hvers kyns heimaþjónustu, svo sem 

heimahjúkrun, liðveislu og ýmislegt fleira. Auk þess bjóða þau upp á hvíldardvöl til 

skemmri eða lengri tíma, dagþjálfun og heimsendan mat. Samhliða því rekur fyrirtækið 

sjúkrahótel þar sem einstaklingar á vegum Landspítalans dvelja. Starfsfólk Sinnum 

heimaþjónustu er um 70 talsins, bæði faglært og ófaglært. Þar starfa meðal annars 

hjúkrunarfræðingur, þroskaþjálfi, sjúkraliði, iðjuþjálfi, sjúkranuddari og félagsliðar. 

Þjónustan er veitt á höfuðborgarsvæðinu og nágrenni þess. Fyrirtækið er sjálfstætt 

starfandi svo einstaklingar sem vilja sækja um þjónustu hafa sjálfir samband við Sinnum 

með því að hringja eða senda tölvupóst (Sinnum heimaþjónusta, e.d.).  

2.2.5 Leiðarljós 

Leiðarljós er stuðnings- og ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra og fjölskyldur langveikra barna 

með sjaldgjæfa og alvarlega langvinna sjúkdóma. Miðstöðin er rekin af sjálfseignar-

félaginu Nótt og Dagur og hóf störf árið 2012 eftir söfnunina Á allra vörum. Sú söfnun 

þjóðarinnar gerði það kleift að hægt var að stofna stöðina og reka í þrjú ár. Þeirra starf-

semi er ný nálgun í þjónustu við þennan hóp barna. Þar er veitt heilbrigðis- og félags-

þjónusta en miðstöðin hefur það hlutverk að skipuleggja og samræma þjónustu við 

fjölskyldur, sú þjónusta byggir á þörfum þeirra og forgangsröðun. Markmiðið er að finna 

lausnir fyrir fjölskyldurnar til þess að skapa þeim bestu mögulegu skilyrði til lífsgæða þrátt 

fyrir veikindi barnanna (Leiðarljós, e.d.).  

Ýmis þjónusta er í boði hjá Leiðarljósi en það er meðal annars leiðsögn um kerfið og 

samhæfing þjónustuaðila. Miðstöðin sér um utanumhald á málum fjölskyldanna og veitir 

þjónustu eftir þörfum hvers og eins. Leiðarljós er í þverfaglegu samstarfi við aðra aðila 

sem koma að þjónustu við fjölskyldurnar en það geta verið nokkrir aðilar, sem dæmi má 

nefna spítalann, skóla, leikskóla, Rjóður, Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og ýmsir 

fleiri. Auk þess er Leiðarljós hluti af teymi í kringum börn þegar það á við og starfar þá 
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með læknum, hjúkrunarfræðingum, sálfræðingum og fleirum sem koma að börnunum, 

ásamt fjölskyldum þeirra. Leiðarljós er í samvinnu við Barnaspítala Hringsins og er 

tengiliður þeirra barnalæknir sem er sérhæfður í taugalækningum barna. Hann sér um 

milligöngu spítalans og miðstöðvarinnar og sér um að kynna starfsemina fyrir öðru starfs-

fólki á spítalanum. Fjölskyldum er vísað á Leiðarljós af Barnaspítalanum til þess að fá ráð-

gjöf, stuðning, leiðbeiningar og aðstoð inn á heimilið. Miðstöðin útvegar heimahjúkrun ef 

þörf er á því og er í samstarfi við Heimahjúkrun barna. Leiðarljós skipuleggur einnig að-

stoð inn á heimilin ef þörf er á því. Þá er til dæmis útveguð heimilishjálp, aðstoðarfólk, lið-

veisla, stuðningsfjölskyldur og hvers kyns þjónusta sem þörf er á (Leiðarljós, e.d.). 

Hver og ein fjölskylda fær sinn umboðsmann hjá Leiðarljósi sem hefur yfirsýn yfir mál 

þeirra og stöðu. Umboðsmaðurinn ber ábyrgð á þjónustunni við fjölskylduna og er vel-

ferðarfulltrúi þeirra. Hans hlutverk er að sjá til þess að fundin sé viðeigandi lausn sem 

mætir þörfum þeirra fyrir stuðning og þjónustu. Sett er fram meðferðaráætlun út frá 

greiningu á stöðu fjölskyldunnar og stuðningur við ákvarðanatöku þeirra er ávallt hafður 

að leiðarljósi. Miðstöðin býður einnig upp á fræðslu og leiðsögn um allt sem tengist 

réttindum og úrræðum fyrir fjölskyldurnar. Þjónustuþörf fjölskyldnanna er metin út frá 

viðtölum við þær sjálfar og í sumum tilfellum er farið inn á heimilin til þess að meta 

stöðuna. Einnig eru haldin námskeið um umönnun langveikra barna, meðal annars fyrir 

stórfjölskylduna, heilbrigðisstarfsfólk, ófaglært aðstoðarfólk og starfsfólk leikskóla eða 

skóla. Tilgangurinn með þeim námskeiðum er að tryggja börnunum bestu mögulegu 

umönnun óháð því hvar þau eru eða dvelja. Auk þess eru starfræktir stuðningshópar hjá 

miðstöðinni fyrir foreldra og systkini, í því felst einnig stuðningur eftir andlát barns. 

Starfsfólk Leiðarljóss vinnur markvisst að því að tryggja hvert framhald þjónustunnar við 

börnin verður eftir að þau hafa náð 18 ára aldri og flytja þá frá barnaþjónustu yfir í full-

orðinsþjónustu (Leiðarljós, e.d.). 

2.2.6 Umhyggja 

Umhyggja er félag sem samanstendur af foreldrum langveikra barna og ýmsu heilbrigðis-

starfsfólki sem vinnur að bættum hag barnanna og fjölskyldna þeirra. Umhyggja er aðili að 

tveimur samtökum sem hafa einnig það markmið að bæta hag barnanna og fjölskyldna 

þeirra en það eru evrópsku samtökin EACH (The European Association for Children in 

Hospital) og norsku samtökin NOBAB (Nordisk organisaton för sjuka barns behov), félagið 

er fulltrúi Íslands í þeim samtökum. Helstu hlutverk Umhyggju eru að veita upplýsingar 

um þarfir langveikra barna og benda stjórnvöldum á þær þarfir. Þau hvetja til úrbóta í 

þjónustu og aðbúnaði barnanna. Auk þess vinna þau að því að efla samvinnu milli félaga 

sem hafa sambærilega stefnu innanlands og erlendis (Umhyggja, e.d.-b). Félagið stofnaði 
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styrktarsjóð árið 1996 en hlutverk sjóðsins er að styðja við og styrkja langveik börn og 

fjölskyldur þeirra fjárhagslega (Umhyggja, e.d.-a).  

2.3 Mat á þjónustu við langveik börn og tillögur að úrbótum  

Stofnaður var starfshópur innan Velferðarráðuneytis árið 2007 að tilskipun Jóhönnu 

Sigurðardóttur, þáverandi félagsmálaráðherra, til þess að fara yfir þau þjónustuúrræði 

sem í boði voru fyrir langveik börn á þeim tíma eins og áður hefur komið fram (Félags- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2008). Starfshópurinn skoðaði úrræði innan heilbrigðis-

þjónustu, menntakerfis og félagslegs kerfis er sneri að langveikum börnum á þeim tíma. 

Hópurinn skilgreindi langveik börn sem þau börn er hafa verið undir lækniseftirliti í að 

minnsta kosti þrjá mánuði samfellt vegna sjúkdóma sem hefðu veruleg áhrif á daglegt líf 

þeirra. Tilgangurinn með vinnu starfshópsins var að meta hvar ástæða væri til að bæta 

eða virkja þjónustuna. Auk þess að finna hvar væri þörf á fleiri úrræðum og hvers kyns 

úrræði það væru. Markmiðið með vinnunni var að sjá til þess að sú þjónusta sem væri í 

boði fyrir langveik börn og fjölskyldur þeirra yrði sem heildstæðust. Í skýrslunni var greint 

frá niðurstöðum á mati þjónustuúrræða sem fyrir hendi voru og settar fram tillögur um 

úrbætur. Við mat sitt tók hópurinn mið af lögum um greiðslur til foreldra langveikra eða 

alvarlega fatlaðra barna nr. 22/2006 og breytinga á þeim lögum nr. 158/2007. 

Starfshópurinn leitaði einnig til ýmissa sérfræðinga varðandi ráðgjöf og tillögur um úr-

bætur. Það var meðal annars leitað til lækna, hjúkrunarfræðinga, sálfræðinga og leikskóla-

stjóra en allt voru það einstaklingar sem þekktu til þjónustu og þarfa langveikra barna 

(Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2008). Hér verður dregið fram það helsta sem fram 

kom í skýrslu starfshópsins í tenglum við félagslega þjónustu til þess að beina sjónum að 

því hvar og hvernig sé þörf að bæta þjónustu við þennan hóp barna.  

2.3.1 Réttindi til félagslegrar þjónustu  

Eins og hefur komið fram þá þótti starfshópnum þörf á að lögð yrði áhersla á að langveik 

börn og fjölskyldur þeirra ættu sama rétt á þjónustu og fötluð börn og fjölskyldur þeirra. 

Tilgangurinn með því að efla réttindi þeirra á þann hátt væri að „veita langveikum 

börnum umönnun og þjálfun ásamt nauðsynlegri aðstoð við fjölskyldur þeirra svo unnt sé 

að búa börnunum örugg og þroskavænleg uppeldisskilyrði þrátt fyrir veikindin“ (Félags- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2008, bls. 3). Einnig kom þar fram að mikilvægt sé að auðvelda 

fjölskyldum langveikra barna að lifa sem eðlilegustu lífi. Auk þess að „efla þroska 

barnanna í samræmi við eðli og þarfir þeirra og hlúa að þeim svo þau fái notið bernsku 

sinnar“ (Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2008, bls. 3). 
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Starfshópurinn leit einnig til laga um málefni fatlaðs fólks (nr. 59/1992) með áherslu á 

kafla um málefni fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra (Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 

2008) en í þeim kafla kemur fram að fötluð börn eigi rétt á að ganga í almenna leikskóla 

og fá þar viðeigandi stuðningsþjónustu. Einnig er þar tekið fram að fötluð börn eigi rétt á 

skammtímavistun sem veitir tímabundna hvíldardvöl, ef til vill vegna veikinda eða annars 

álags. Sumardvöl skal einnig vera í boði fyrir börnin þeim til tilbreytingar og ánægju (Lög 

um málefni fatlaðs fólks, 1992). Hópurinn leit einnig til kafla VI í lögum um réttindi 

sjúklinga (nr. 74/1997) sem heitir Sérreglur um sjúk börn (Félags- og tryggingamálaráðu-

neytið, 2008). Þar segir í 27. grein: „Skylt er að gera allt sem unnt er til að sjúkt barn fái að 

þroskast og njóta lífsgæða þrátt fyrir veikindi og meðferð eftir því sem ástand þess leyfir“. 

Þar kemur einnig fram að veik börn á skólaskyldualdri eigi að fá kennslu sem hæfir þeirra 

aldri og ástandi (Lög um réttindi sjúklinga, 1997).  

2.3.2 Niðurstöður starfshóps og tillögur að úrbótum 

Niðurstöður bentu til þess að þörf væri á úrbótum í þjónustu við langveik börn. Niður-

stöðurnar bentu meðal annars til þess að þörf væri á aukinni hvíldarþjónustu á borð við 

Rjóður fyrir langveik börn. Í skýrslunni segir að þjónusta Rjóðurs nái aðeins til afmarkaðs 

hóps langveikra barna og langveikra alvarlegra fatlaðra barna og að eftirspurn sé meiri 

heldur en unnt sé að anna. Starfshópurinn leggur til að börnunum og fjölskyldum þeirra 

verði tryggðir möguleikar á því að fá liðveislu, stuðningsfjölskyldu, skammtímadvöl og 

sumardvöl án þess að annað en langvinn veikindi séu til staðar. Þar er tekið fram að auka 

þurfi þjónustu á borð við Rjóður fyrir langveik börn að 18 ára aldri og jafnvel eldri. Einnig 

var bent á þörfina til að bæta þverfaglega þjónustu við þennan hóp barna en starfs-

hópurinn taldi mikilvægt að við skipulag þjónustu þessa hóps væri horft til heildrænna 

lausna. Með bættri meðferð við langvinnum sjúkdómum hafa lífslíkur margra þessara 

barna aukist til muna en í sumum tilfellum geti meðferðir haft í för með sér alvarlegar af-

leiðingar sem hafa áhrif á líf þeirra um alla framtíð. Því taldi starfshópurinn mikilvægt að 

„tryggja langveikum börnum og fjölskyldum þeirra nægan stuðning, sálgæslu, þver-

faglega ráðgjöf og meðferð til að þola hið langvinna álag og streitu sem fylgir veikindum 

barnanna“ (Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2008).  

Tillögur starfshópsins til úrbóta voru þær að gera skuli langveikum börnum kleift að 

eiga rétt á félagslegri þjónustu á grundvelli laga nr. 59/1992 um málefni fatlaðra og að 

með því yrði lögð áhersla á að veita þeim börnum og fjölskyldum þeirra sambærilegt 

aðgengi að þjónustu og nauðsynlegum þjónustuúrræðum. Einnig kom fram að langveik 

börn á leikskólaaldri skulu hafa kost á að njóta leiðsagnar leikskólakennara eða þroska-

þjálfa á heimilum sínum þegar þau geta ekki sótt leikskóla vegna heilsu sinnar og að þeim 
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sé kleift að fá sjúkraþjálfun, iðjuþjálfun eða talþjálfun í leikskólanum sé þess talin þörf. 

Tillögur um þess háttar þjónustu í grunn- og framhaldskólum voru einnig settar fram. 

Tillögur um kost á félagslegri þjónustu voru settar fram, sem og þjónustu á hjúkrunar-

heimilum. Ýmsar fleiri tillögur voru settar fram en þar var meðal annars lagt til að lagðar 

yrðu fyrir kannanir í leik-, grunn- og framhaldsskólum um þjónustu þar við langveika 

nemendur (Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2008). 

Lokaorð skýrslunnar voru svohljóðandi að langveik börn og fjölskyldur þeirra hafi um 

margra ára skeið verið viðfangsefni opinberra nefnda og starfshópa sem hafa endurtekið 

komist að þeirri niðurstöðu að veruleg þörf sé á bættri þjónustu og aðstoð fyrir þann hóp. 

Aðstoðin þarf að vera nægjanleg til þess að þessar fjölskyldur nái að standa af sér þá 

erfiðleika og álag sem fylgja veikindum barnanna. Með þessari skýrslu var von um að 

auðveldara yrði að hrinda af stað áföngum og úrræðum er myndu hafa veruleg áhrif á líf 

og líðan langveikra barna og fjölskyldna þeirra til hins betra (Félags- og tryggingamála-

ráðuneytið, 2008).  

2.4 Félagsleg staða langveikra barna 

Eins og áður hefur komið fram eru félagsleg tengsl mikilvægur þáttur sem þarf að hlúa að í 

daglegu lífi barna. Í rannsókn Hönnu Guðbjargar Birgisdóttur (2013) sem gerð var á upp-

lifun krabbameinsveikra barna á veikindum sínum kom fram að félagsleg staða barnanna 

var misjöfn eins og þau voru mörg. Langvinn og alvarleg veikindi hafa áhrif á líf barnanna 

og fjölskyldur þeirra í heild. Upplifun barnanna sem voru þátttakendur í rannsókninni og 

fjölskyldna þeirra var lýst sem ferðinni sem var aldrei bókuð. Ferð sem ferðalangar höfðu 

ekki skipulagt sjálfir og höfðu lítið sem ekkert um ferðaáætlunina að segja. Því var lýst svo 

að upplifun þeirra einkenndist meðal annars af óvissu, ótta, óöryggi og vanmáttarkennd 

(Hanna Guðbjörg Birgisdóttir, 2013). Allt eru það þættir sem hafa áhrif á líðan og líf 

einstaklinga og allt sem lífi þeirra viðkemur. Gera má ráð fyrir því að upplifun þessi sé að 

mörgu leyti sameiginleg meðal barna með langvinna sjúkdóma af ýmsum toga og 

fjölskyldna þeirra í heild en ýmsar rannsóknir hafa sýnt fram á að svo sé (Hulda Sólrún 

Guðmundsdóttir, 2004). 

Í rannsókn Hönnu Guðbjargar (2013) kom fram að skólinn og starfsfólk skólans geti 

skipt miklu máli í því að efla félagsleg tengsl barnanna. Með því að stuðla að traustum 

samskiptum á milli nemenda eru meiri líkur á að hægt sé að viðhalda þeim með skipu-

lögðum hætti. Auk þess kom fram að foreldrar spili stóran þátt, ef þeir aðstoða börn sín 

við að viðhalda félagslegum tengslum eru meiri líkur á að þau haldist og jafnvel styrkist 

meðan veikindi ganga yfir. Einnig kom það fram að mikilvægt sé að fræða vini barnanna 
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um veikindin til þess að koma megi í veg fyrir hræðslu sem getur orðið til þess að börnin 

séu útilokuð frá hópnum. Því geta foreldrar og skóli sinnt í sameiningu (Hanna Guðbjörg 

Birgisdóttir, 2013). 

2.5 Samantekt 

Langveik börn eru fjölbreyttur hópur en eins og fram kom eru langvinn veikindi þau sem 

standa yfir lengur en þrjá mánuði eða jafnvel ævilangt. Langvinn veikindi geta leitt til 

fatlana og oft getur verið erfitt að greina á milli og átta sig á hvar veikindin enda og 

fötlunin byrjar. Munur er þó á þessu tvennu en þjónustuþörf beggja hópa getur verið 

svipuð, þá helst með tilliti til félagslegrar þjónustu. Sú þjónusta sem er í boði í dag fyrir 

langveik börn heyrir að mestu leyti undir heilbrigðisþjónustu, þó eru einnig starfandi 

ráðgjafar- og stuðningsmiðstöðvar. Þörf er talin á úrbótum í réttindum og þjónustu við 

þennan hóp barna og fjölskyldur þeirra. Félagsleg staða barnanna er misjöfn en huga þarf 

að þeim málum þegar börn eru alvarlega veik.  

Eins og fram hefur komið er talin þörf á úrbótum í þjónustu við þennan fjölbreytta 

hóp barna sem eru með mismunandi þarfir. Sérþekking þroskaþjálfa snýr að miklu leyti að 

félagslegri þjónustu en það er innan þeirrar þjónustu sem þörf á úrbótum. Næsti kafli 

fjallar um rannsóknina sem framkvæmd var til þess að kanna hvort raunverulegur vett-

vangur sé fyrir þroskaþjálfa með langveikum börnum og fjölskyldum þeirra.    
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3 Rannsóknin  

Eins og fram hefur komið var tilgangurinn með þessu verkefni að skoða hvernig starfs-

kraftar þroskaþjálfastéttarinnar nýtast á vettvangi með langveikum börnum. Eins og áður 

hefur komið fram er rannsóknarspurning verkefnisins: Hvernig er staðið að þjónustu við 

langveik börn og hvernig getur sérþekking þroskaþjálfa nýst á þeim vettvangi? 

Lítið er til af fræðilegum heimildum í tengslum við það efni og því var álitið gagnlegast 

að kanna viðhorf fagfólks sem starfar á vettvangi með langveikum börnum til hlutverks 

þroskaþjálfa þar. Í þessum kafla verður fjallað um rannsóknina sem framkvæmd var til 

þess að fá betri sýn á þann vettvang. 

3.1 Aðferð 

Í rannsókninni var stuðst við aðferðafræði eigindlegra rannsókna (e. qualitative research). 

Til eru margar eigindlegar rannsóknaraðferðir og erfitt getur verið að skilgreina þær á einn 

ákveðinn hátt. Flestar eigindlegar aðferðir eiga það þó sameiginlegt að með þeim er 

leitast við að lýsa og skilja tiltekin mannleg fyrirbæri, hvers eðlis sem þau eru. Í eigind-

legum rannsóknum er áhersla lögð á það persónulega og að ná heildarmynd af tilteknu 

fyrirbæri (Sigríður Halldórsdóttir, 2013). Tekin voru eigindleg einstaklingsviðtöl til þess að 

fá fram viðhorf og reynslu fagfólks sem starfar með langveikum börnum á hlutverki 

þroskaþjálfa á þeim vettvangi. Eigindleg viðtöl hafa þann tilgang að lýsa og veita skilning á 

fyrirbærum eða félagslegum ferlum í tilveru fólks. Viðtölin eru ýmist opin, djúp og 

óstöðluð (e. un-structured, in-depth) eða hálf opin (e. semi-structured). Viðtölin felast í 

samræðum þar sem umræðuefni er fyrir fram ákveðið af rannsakanda. Þessi rannsóknar-

aðferð hentar vel sem gagnasöfnunaraðferð þegar skoða á reynslu fólks af sjúkdómum, 

meðferð, námi og starfi meðal annars. Einnig hentar þessi aðferð vel þegar skoða á við-

horf fólks, þekkingu, skynjun, gildismat og fleira (Helga Jónsdóttir, 2013). Í þessari rann-

sókn voru tekin hálf opin viðtöl við þrjá fagaðila af vettvangi með langveikum börnum og 

stuðst var við spurningalista sem útbúnir voru af rannsakanda með spurningum sem sneru 

að félagslegri stöðu barnanna, rétti þeirra til þjónustu og sérþekkingu þroskaþjálfa á 

þessum vettvangi. Spurningalistarnir voru aðlagaðir að hverjum viðmælanda fyrir sig (sjá 

viðauka 1, 2 og 3) og notaðir sem viðmið að umræðuefni í viðtölunum frekar en ákveðinn 

fastur viðtalsrammi.   
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3.2 Þátttakendur 

Við val á þátttakendum var stuðst við tilgangsúrtak (e. purposive sampling). Í þess háttar 

úrtaki eru valdir viðmælendur sem henta best markmiði rannsóknarinnar og fjöldi þátt-

takenda ekki ákveðinn fyrirfram. Valdir eru einstaklingar sem hafa persónulega þekkingu á 

viðfangsefninu, síðan er fleirum bætt við ef þörf þykir til þess að fá fram fjölbreyttari 

niðurstöður (Katrín Blöndal og Sigríður Halldórsdóttir, 2013). Þegar kom að því að velja 

fagaðila til þess að taka viðtöl við ráðfærði ég mig við aðila sem ég taldi að gætu bent mér 

á viðmælendur sem hentuðu í þessa rannsókn. Síðan ákvað ég að velja úr það fagfólk sem 

ég taldi henta best mínu viðfangsefni. Ég ákvað að taka einungis viðtöl við fagaðila en ekki 

foreldra eða aðra í þessari rannsókn minni.  

Eins og áður segir voru þátttakendur rannsóknarinnar þrír, allt fagaðilar sem starfa á 

vettvangi með langveikum börnum, tveir þroskaþjálfar og einn hjúkrunarfræðingur. Þeir 

starfa í þjónustuúrræði, við ráðgjöf og í heilbrigðisþjónustu. Þroskaþjálfarnir tveir hafa 

reynslu af störfum hjúkrunarfræðinga og hjúkrunarfræðingurinn reynslu af störfum 

þroskaþjálfa. Allir viðmælendur hafa áralanga reynslu að baki í sínu fagi, því taldi ég 

gagnlegt að fá fram þeirra viðhorf. Ég hafði samband við alla þátttakendurna símleiðis og 

fékk síðan að hitta þá ýmist á heimilum þeirra eða á vinnustað, eftir því sem hentaði best. 

Ég hitti hvern viðmælanda einu sinni og hvert viðtal tók um það bil hálfa klukkustund.  

Í niðurstöðum mun ég tilgreina viðmælendurna sem þroskaþjálfi í þjónustuúrræði, 

ráðgjafarþroskaþjálfi og hjúkrunarfræðingur.  

3.3 Skráning og greining gagna 

Viðtölin voru hljóðrituð með þar til gerðu forriti í Ipad og síðar afrituð orðrétt. Þegar 

unnið var að greiningu gagnanna var tekið saman það sem fram kom í viðtölunum og 

notuð var kóðun (e. coding) til þess að greina það sem helst stóð upp úr og hvað var 

sameiginlegt með svörum þátttakenda. Kóðun er nauðsynleg við úrvinnslu gagna í 

eigindlegum rannsóknum. Gögnum er raðað í ákveðna flokka og út frá þeim eru fundin 

þemu (e. themes), það er að segja ákveðnir þættir sem standa upp úr og hafa merkingu 

fyrir rannsóknina. Rannsóknarspurningin leiðir rannsakanda í ákveðna átt en ferli 

rannsóknar leiðir oft til nýrra spurninga. Kóðunin auðveldar rannsakanda að halda sér við 

efnið og hvetur hann til þess að dýpka sig í þeim þemum sem fram koma við kóðunina 

(Neuman, 2011).  

Við úrvinnslu gagnanna komu í ljós ákveðin þemu. Þemun sem stóðu upp úr voru 

Þjónusta við langveik börn og fjölskyldur þeirra, Réttindi langveikra barna, Félagsleg staða 

langveikra barna og Starfsvettvangur þroskaþjálfa með langveikum börnum. Þemun fann 
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ég með því að draga fram það sem stóð upp úr í viðtölunum og það sem tengdist rann-

sóknarspurningunni hvað mest.  

3.4 Réttmæti og trúverðugleiki 

Réttmæti rannsóknarinnar getur verið erfitt að skilgreina með tilliti til þess að rann-

sakandi var virkur þátttakandi í að skapa rannsóknargögn og reynsla mín og þekking 

endurspeglast að einhverju leyti í gögnunum og raun rannsóknarferlinu í heild sinni. Þó 

má einnig líta svo á að erfitt sé að skilgreina réttmæti vegna þess að ekki er neitt eitt 

sjónarhorn réttara en annað. Enn eitt sem vert er að benda á í sambandi við trú-

verðugleika rannsókna af þessu tagi er hversu vel niðurstöður leiða til athafna sem bæta 

aðstæður fólks (Helga Jónsdóttir, 2013). Reynt var að hafa spurningar í viðtölum opnar og 

ekki leiðandi. Vert er þó að minnast á að aðeins voru tekin viðtöl við þrjá einstaklinga og 

því endurspegla niðurstöður rannsóknarinnar aðeins viðhorf lítils hlutfalls fagfólks sem 

starfar á þessum vettvangi. Það er því ekki hægt að alhæfa út frá niðurstöðunum en þær 

gefa vissulega vísbendingu um hvernig staðan er. 

3.5 Siðferðileg umhugsunarefni 

Í eigindlegum rannsóknum eru ákveðnir þættir sem mikilvægt er að hafa í huga er snerta 

siðfræði rannsókna. Það sem ber fyrst og fremst að hafa í huga er að þátttakendur gefi 

upplýst samþykki. Með upplýstu samþykki er átt við að þátttakanda eru gerð skil á því í 

hverju rannsóknin felst og tilgangi hennar, auk þess hvernig niðurstöður verða birtar og 

hvort það sé nafnleynd yfir þátttakendur. Erfitt getur verið að gera eigindleg gögn 

ópersónuleg og því reynir sérstaklega á þagmælsku, trúnað og varkárni rannsakandans 

(Sigurður Kristinsson, 2013). Þegar ég hafði samband við viðmælendur mína tjáði ég þeim 

tilgang og markmið rannsóknarinnar. Þeim var tilkynnt að viðtölin væru liður að 

lokaverkefni mínu í Þroskaþjálfafræðum við Háskóla Íslands. Einnig sagði ég þeim hversu 

langan tíma viðtalið tæki og að það væri tekið upp á hljóðupptöku. Að lokum tjáði ég þeim 

að í rannsókninni gildi nafnleynd og að öllum gögnum yrði eytt að gagnaúrvinnslu lokinni.  

Til þess að gera gögnin ópersónulegri og þar af leiðandi síður órekjanleg ákvað ég að 

tilgreina ekki í hvert skipti hver sagði hvað heldur tala meira um það sem kom út úr 

viðtölunum í heild. Þó tek ég fram tilvitnanir viðmælenda minna sem ég tel skipta máli að 

komi orðrétt fram til þess að varpa betri sýn á svör þeirra.  
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4 Niðurstöður 

Í þessum kafla eru niðurstöður rannsóknarinnar kynntar. Eins og áður segir byggir rann-

sóknin á viðtölum við þrjá fagaðila sem starfa á vettvangi með langveikum börnum og 

fjölskyldum þeirra. Niðurstöður rannsóknarinnar gefa það til kynna að vettvangur sé fyrir 

þroskaþjálfa með langveikum börnum og að huga þurfi að félagslegri stöðu barnanna sem 

í sumum tilfellum er ekki góð. Auk þess gefa niðurstöðurnar til kynna að bæta þurfi 

þjónustu við þann hóp barna sem og réttindi þeirra. Þessi kafli byggir á sameiginlegum 

þemum sem fram komu í viðtölunum. Eins og fram hefur komið voru þemun: Þjónusta við 

langveik börn og fjölskyldur þeirra, Réttindi langveikra barna, Félagsleg staða langveikra 

barna og Starfsvettvangur þroskaþjálfa með langveikum börnum.  

Hér verður fjallað um þemun og það helsta sem kom fram í viðtölunum. Fyrst er 

fjallað um þjónustuna og réttindin til þess að varpa ljósi á stöðuna í þeim málum. Síðan er 

fjallað um félagslega stöðu þeirra barna sem viðmælendur þekkja til að fá einhvers konar 

mynd af því hvernig staðan er. Að lokum er fjallað um hvernig viðmælendur töldu sér-

þekkingu þroskaþjálfa nýtast á vettvangi með langveikum börnum til þess að leitast við að 

svara rannsóknarspurningu verkefnisins. 

4.1 Þjónusta við langveik börn og fjölskyldur þeirra 

Hér verður fjallað á ýmsan hátt um þá þjónustu sem er í boði í dag fyrir langveik börn og 

fjölskyldur þeirra. Þegar horft er til þjónustu við þann hóp út frá viðtölunum má segja að 

sú þjónusta sé frekar einsleit og þá helst í formi heilbrigðisþjónustu en einnig er í boði 

ráðgjöf fyrir foreldra og aðstandendur barnanna. Í viðtölunum kom fram að þjónustan í 

Rjóðri miði aðeins að börnum sem eru bæði langveik og fötluð. Þangað fara ekki börn sem 

eru einungis langveik og það virðast vera ákveðin viðmið sem stuðst er við þegar tekið er 

við börnum í hvíldardvöl. Einn viðmælendanna tók dæmi um einhverft langveikt barn sem 

sótti þar um dvöl en fékk neitun vegna þess að það var ekki með næga fötlun, ef svo má 

segja. Með tímanum hefur Rjóður þróast yfir í eins konar skammtímavistun fyrir langveik 

fötluð börn og miðar þjónustan þar út frá þeim hópi barna. Börn eru ekki að koma beint af 

spítalanum í hvíldardvöl áður en þau geta farið heim nema í örfáum tilfellum. Það kom 

einnig fram í viðtölunum að það starfi ekki þroskaþjálfi á Barnaspítalanum. Börn eru að 

dvelja á spítalanum allt frá einum degi og upp í eitt og hálft ár en þó er sjaldgæft að börn 

liggi svo lengi inni. Yfirleitt er reynt að koma börnum heim til sín eins fljótt og unnt er. 
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Viðmælendur töldu ekki næga þekkingu á spítalanum til þess að taka á móti börnum með 

sérþarfir. Hjúkrunarfræðingur sagði til að mynda:  

Það er náttúrulega ekki nógu mikil sérþekking þarna inni en ef börn koma með 
miklar sérþarfir þá hafa þau verið hjá þroskaþjálfa eða iðjuþjálfa og koma þá með 

það inn. Við erum ekki að finna upp hjólið.  

Þroskaþjálfi í þjónustuúrræði hafði þetta um málið að segja: 

Það eru auðvitað allir með foreldra eða ættingja með sér, hvort sem þau eru 
fötluð eða ófötluð. Það er þannig sem Barnaspítalinn starfar í dag og virkar. 
Þannig að það er alltaf einhver með sem þekkir þau. En auðvitað væri gott að 
viðkomandi starfsfólk þekkti vel til fatlana.  

Viðmælendur töluðu um að félagslegum þörfum barnanna á spítalanum sé sinnt í gegnum 

leikskólann og skólann á spítalanum.  

Þar starfa tveir leikskólakennarar og þrír kennarar og þær eru duglegar að kalla til 
alls kyns skemmtanir fyrir börnin. Fyrir jólin er til dæmis föndrað jólagjafir eins og 
er gert á leikskóla. Systkini eru líka velkomin þangað.  

Viðmælendur töldu samfellu vera milli skóla barnanna og skólans á spítalanum. Þó virðist 

félagsfærnikennsla að öllum líkindum ekki vera hluti af náminu á spítalanum að neinu 

sérstöku leyti, þar er öðrum námslegum þáttum aðallega sinnt.  

Viðmælendur bentu á að nú til dags væri hægt að leita ráðgjafar með ýmis mál tengd 

réttindum langveikra og fatlaðra barna. Foreldrar geta sótt sér ráðgjöf og aðstoð til þess 

að þurfa ekki sjálfir að standa í því að leita að þjónustunni og réttindum barna sinna. 

Aðspurð út í þann þjónustuhóp sem sækir aðstoð í ráðgjafarmiðstöð sem þjónustar 

þennan hóp barna og fjölskyldur þeirra svaraði ráðgjafarþroskaþjálfi því að þar skiptist 

það um það bil til helminga hversu mörg börn eru langveik og svo bæði langveik og fötluð.  

Þó er erfitt að svara því sum börn eru fyrst langveik og svo fötluð. Auðvitað eru 
mörg fötluð börn langveik. En við erum með börn hér sem eru bara langveik og 
koma ekki til með að vera fötluð, börn með alls kyns efnaskiptasjúkdóma, 
húðsjúkdóma og ýmis flókin ofnæmi til dæmis.   

Það kom fram í viðtölunum að þjónustuhópur umræddrar ráðgjafarmiðstöðvar er nú 

orðinn nokkuð stór en einn viðmælendanna taldi að þar nytu um það bil 50 fjölskyldur 

þjónustu nú til dags.  
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4.2 Réttindi langveikra barna 

Eftir viðtölin má sjá að lög og réttindi sem gilda fyrir langveik börn og fjölskyldur þeirra 

eru illa afmörkuð og að mikil þörf er á breytingum í þeim málum. Viðmælendur voru sam-

mála um að þetta væri rosalegur frumskógur.  

Það er þannig að börn þurfa að vera í ákveðnum umönnunarflokki til þess að eiga 
rétt á þjónustu. Ef barn lendir í fjórða eða fimmta flokki á það svo lítinn rétt á 
þjónustu. Það fer eftir umönnunarflokkum barnsins hvort það eigi rétt eða ekki. 

Þegar ég kem í þetta umhverfi að þá finnst mér brotalöm á réttindum þeirra sem 
eru langveikir. Þetta er dálítið óskýrt. Það eru börn sem ég var að vinna með áður, 
maður sér klárlega að þau verða fötluð þegar þau eru eða verða fötluð en því þau 
eru ekki komin með greininguna að þá eru þau flokkuð langveik í kerfinu og á 
meðan það er þannig þá eiga þau minni rétt til þjónustu. Það er klárlega þannig að 
þú átt meiri rétt til þjónustu ef þú ert með fötlunargreiningu.  

Það virðist vera svo að það fari eftir sveitafélögum og í Reykjavík eftir þjónustu-

miðstöðvum hvernig þjónustu einstaklingar fá. Viðmælendur voru sammála um að upp-

lýsingar um þessi mál væri hvergi að finna og að þetta væri ákveðin hentistefna.   

Það er erfiðara að fá þjónustu ef þú ert til dæmis með barn með 
efnaskiptasjúkdóm og þarft að vaka yfir því heldur en ef það er með fötlunar-
greiningu. Vonandi breytist það. Sveitafélögin eru bara búin að hafa mál fatlaðs 
fólks í þrjú ár svo maður vonar að þau átti sig betur á hvernig á að sinna fjöl-
skyldunni í heild sinni og út frá þörfum þeirra frekar en endilega einhverjum 
greiningarstefnum. 

Ef um fatlað barn er að ræða fer allt kerfið í gang og málið fer í ákveðinn farveg en það er 

ekki þannig með langveik börn.  

Þetta er týndur hópur. [. . .] Þau eru kannski bara mikið upp á spítala og svo send 
heim [. . .] svo er tekin ákvörðun alveg burt séð frá því hvernig barnið er. Þá er 
horft á hversu lengi barnið var inni á spítala en kannski er það þannig að foreldrar 
eru heimavinnandi og hugsa vel um barnið og sinna því vel en það kannski má ekki 
líta af því og það er ekki á leikskóla en af því að barnið er heima allan daginn eru 
lágar umönnunarbætur.  

Það er rosaleg brotalöm varðandi umönnunargreiðslur og mikill munur milli 
fatlaðra og þeirra sem eru langveikir. Þetta er eitt af því sem er svolítið alvarlegt 
og þjónustan er minni hjá þeim sem eru bara langveik og það er minni réttur þó 
svo það standi ekki beint neinsstaðar. 

Það kom fram í viðtalinu að nemendur sem ekki geta sótt skóla vegna veikinda fá almennt 

ekki þjónustu þroskaþjálfa eða kennara inn á heimili sitt. Mikill misbrestur virðist vera á 

því hvort svo sé, það fer meðal annars eftir því hvar einstaklingar búa, það er til dæmis 

einungis til þjónusta á borð við Stuðninginn heim í Reykjavík.  
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Ég veit um eitt barn sem fær þroskaþjálfa heim hluta úr hverjum degi því það barn 
getur ekki verið á leikskóla en þau eru ekki mörg. Það er mjög erfitt og ekki að-
gengilegt fyrir foreldra að fá þjónustuna heim í hvaða formi sem hún er. [. . .] Það 
fer dálítið eftir því hvar þú býrð. Hvernig og hversu vel er þekkt til þinna mála fer 
eftir því í hvaða sveitafélagi þú býrð.   

[. . .] það virðist vera að fólk þurfi að finna þetta allt sjálft, til dæmis eins og með 
stuðningsfjölskyldur og annað, það á kannski rétt á því en þarf að leita eftir 
manneskjunni sjálft. Ríkið er ekki mikið að hjálpa þessu fólki.  

Það virðist þó aðeins vera farið að aukast að foreldrar geti sótt um þjónustu, stuðnings-

fjölskyldur, liðveislu og þess háttar frá því sem áður var. Það er einnig aðeins að færast í 

aukana að fjölskyldur fái sjálfar fjármuni og geti borgað fyrir þess háttar þjónustu, í 

staðinn fyrir að fá til dæmis stuðningsfjölskyldu fá þau pening til að borga fyrir þess háttar 

þjónustu annarsstaðar. Aðspurð að því hvort þjónusta eins og NPA eða þess háttar 

þjónustuform myndi nýtast með þessum hópi svaraði einn viðmælendanna:  

NPA náttúrulega getur nýst fyrir suma en aðra ekki. Það er heilmikið mál og alls 
ekki á allra færi, það ætti að vera valfrjálst. [. . .] Það er ákveðinn hópur hér með 
svo flóknar þarfir að það er ekki hægt að ráða fólk af götunni til að sinna þeim.  

Viðmælendur voru á því að launin í NPA væru það lág að það fengist ekki vel menntað 

fagfólk til að sinna þeim störfum. Viðmælendur töldu að líklega ætti Heimahjúkrun betur 

við en þar er að mestu verið að sinna hjúkrun, það er þó ráðið í einstaka liðveisluverkefni 

þar og þá hefði starfsfólkið sérstaka þekkingu. Í einstaka tilvikum eru börn með þjónustu-

samning í gegnum þjónustumiðstöð eða sveitafélag, það er þó misjafnt hvað upphæðirnar 

eru háar. 

[. . . ] yfirhöfuð er þjónustan ekki mikil. Því miður vantar mikið meiri þjónustu.  

4.3 Félagsleg staða langveikra barna 

Eftir viðtölin er það ljóst að félagsleg staða langveikra barna er misjöfn og fer eftir 

einstaklingum frekar en hópnum í heild, hún er því misjöfn eins og þau eru mörg. Það er 

ákveðinn hópur sem er ekki vel staddur með tilliti til vina. Sum börn eru til að mynda ekki í 

leikskóla eða skóla og þar af leiðandi eignast þau ekki vini eða félaga þar. Vissulega um-

gangast þessi börn alltaf fjölskyldu sína og fleiri en þann félagsþroska sem börn öðlast í 

jafningjahópi vantar.  

Það hjálpar ekki félagsþroskanum að detta út úr samfélaginu í ákveðinn tíma.  

Í mörgum tilfellum eru þau ekki eins mikið úti og önnur börn, að fara í bíó og þess 
háttar og það verður til þess að þau þroskast ekki eins og þau börn sem eru í lagi.  



37 

Viðmælendur voru sammála um að langveik börn upplifi að einhverju leyti félagslega 

einangrun, ekki öll og það er misjafnt hversu mikið. Langveik börn eru fjölbreyttur hópur 

og því erfitt að alhæfa um stöðu þeirra allra. Sum hætta að hitta vini sína og önnur ekki. 

Félagsleg staða þeirra mætti auðvitað vera betri. Í sumum tilfellum geta börn ekki 
tjáð sig eða eiga erfitt með það, sem eru þá oft afskipt eða það mætti hugsa betur 
fyrir þeirra þörfum.  

Viðmælendur voru einnig sammála um að það væri hlutverk foreldra að passa upp á 

félagsleg tengsl barna sinna, eins og eðlilegt þykir hjá öllum börnum. Í sumum tilfellum 

getur það þó orðið svo að þeir þurfi að sinna því hlutverki lengur en foreldrar barna sem 

eru ekki langveik til að mynda. Einn viðmælendanna talaði um að foreldrar væru alla jafna 

úrræðagóðir og vel í stakk búnir til þess að takast á við þess háttar áskoranir þegar líður á, 

fyrst til að byrja með er það þeim erfitt en svo verður það betra þegar þau læra á kerfið. 

Viðmælendurnir voru sammála um að fagþekking þroskaþjálfa geti nýst þegar kemur að 

þessum málum. 

Það þarf mjög oft aðstoð þarna inn við þetta. Bæði til að segja þeim hvernig, til 
dæmis með liðveislu og benda þeim á að hlúa að sjálfum sér en það er ekki hægt 
nema fá liðveislu eða pössun fyrir börnin. Það þarf að huga aðeins að þessu.   

4.4 Starfsvettvangur þroskaþjálfa með langveikum börnum 

Eins og áður segir benda niðurstöður til að vettvangur sé fyrir störf og sérþekkingu 

þroskaþjálfa með langveikum börnum. Viðmælendurnir höfðu mismunandi sýn á hvernig 

starfskraftar þroskaþjálfa nýtast á þessum vettvangi enda mismunandi reynsla og grunnur 

að baki þeirra. Þó virtust allir viðmælendurnir sammála um að þroskaþjálfar ættu heima á 

þessum vettvangi með einum eða öðrum hætti.   

Lyfjafræðin var eitt af því sem einn viðmælendanna taldi koma að notum. Starf með 

langveikum börnum felur oft í sér ýmis konar lyfjagjöf og því kemur það sér vel að hafa 

þekkingu á því sviði. Aðstoð við athafnir daglegs líf (ADL) er einnig einn af þeim þáttum 

sem þroskaþjálfar geta sinnt. Það að finna leiðir til þess að framkvæma hinar ýmsu 

athafnir á annan hátt en einstaklingar eru vanir vegna einhvers konar breytinga sem hafa 

átt sér stað hjá þeim líkamlega eða í aðstæðum þeirra. Viðmælendur töldu sérþekkingu 

þroskaþjálfa í að finna óhefðbundnar tjáskiptaleiðir einnig nýtast vel á þessum vettvangi.  

Við erum oft með krakka sem geta ekki tjáð sig, hvorki munnlega né stundum 
jafnvel líkamlega, börn í öndunarvélum og annað. Og þá er þroskaþjálfi sá sem 
getur fundið leiðir til þess að láta barnið geta tjáð sig. [. . .] Maður sér svo sem á 
þeim hvort þeim líður vel eða illa. [. . .] Það þarf að finna leið til að komast inn fyrir 
skelina.  
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Annað sem viðmælendur töldu nýtast í starfi með þessum hópi barna var ráðgjöfin og 

foreldrasamvinnan. Samvinna við foreldra er stór þáttur en hverju barni fylgir fjölskylda 

sem nauðsynlegt er að taka tillit til. Ráðgjöfin er einnig orðin stór þáttur hvort sem það er 

innan vinnustaðar eða við foreldra og fjölskyldur barnanna.  

Það er eitt sem mér finnst vera svo vanmetið og það er þessi samvinna við 
foreldra og fjölskyldu. Mér hefur reynst það eitt það mikilvægasta og erfiðasta í 
gegnum tíðina [. . .] Þar veitir manni ekki af að hafa fagþekkinguna.  

Viðmælendur töluðu um að eitt af helstu hlutverkum þroskaþjálfa væri að sinna 

félagslegum þörfum sem og þjónustu og stuðningi á því sviði. Einn viðmælendanna sagði 

þroskaþjálfa skynja betur þörfina fyrir félagslega þjónustu heldur en hjúkrunarfræðingar 

til að mynda. Félagsfærnikennsla var einnig eitt af því sem minnst var á, að kenna börnum 

samskipti. Einn viðmælenda sagði að sú kennsla væri jafn mikilvæg fyrir öll börn, langveik, 

fötluð eða ekki. Einnig að mikilvægt sé að kenna öðrum börnum á sérstöðu annarra barna 

til þess að minnka líkurnar á því að önnur börn hræðist veikindin og auka líkur á því að 

börnin séu meðtekin í hópinn. Það kom auk þess fram að það væri þörf fyrir þroskaþjálfa í 

þjónustu inn á heimili fjölskyldanna á borð við Heimahjúkrun og Stuðningurinn heim. Til 

þess meðal annars að aðstoða foreldra og veita þeim ráðgjöf í uppeldi barnanna og við 

skipulag.  

Það vill stundum verða þannig að það þarf að ala börnin upp alveg upp á nýtt eftir 
að þau hafa verið veik og mikið inni á spítala til dæmis. Þá hefur allt skipulag og 
allar reglur farið út um þúfur og það getur verið erfitt að koma reglu á daglegt líf 
aftur. 

Auk þess var minnst á að aukaverkanir af lyfjum hefðu í sumum tilfellum áhrif á hegðun 

barnanna og gæti það, ásamt breytingum á aðstæðum og skipulagi, ýtt undir eða valdið 

hegðunarvanda.  

Þroskaþjálfar hafa mikla þekkingu og reynslu í að setja upp skipulag til dæmis sem 
getur hjálpað fjölskyldum þegar þörf er á að koma lífi sínu aftur á ról eftir mikil 
veikindi. Maður hefur heyrt mjög margt gott um þess háttar þjónustu.  

Allir viðmælendurnir voru þó á því að ekki væri endilega vettvangur fyrir þroskaþjálfa inni 

á spítalanum, þar sem helsta þjónustan við langveik börn fer fram nú til dags. Nema þá í 

einstaka tilfellum. Ástæðan fyrir því er sú að reynt er að hafa leguna sem stysta og börnin 

eru langmest veik á meðan þau liggja inni á spítalanum, þau eru því ekki mikið að gera. 

Það væri þó helst innan leikskólans og skólans sem fagþekking þeirra myndi nýtast.  

Þetta er sko spítalakerfi, þú kemur inn meðferðarhæfur, ert skorinn, jafnar þig og 
ert sendur heim. Þetta er ekki svona félagslegt kerfi. Ég sæi þá ekki fyrir mér ráða 
þroskaþjálfa þarna inn.  
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Þó voru viðmælendur sammála um að fagþekking þroskaþjálfa nýtist með þessum hópi 

barna á ýmsan hátt sem fagþekking annarra fagstétta nær ekki yfir. Hjúkrunarfræðingur 

sagði til að mynda:  

Það mætti vera meira, í heimahjúkrun er til dæmis oft liðveisla en mér finnst við 
ekki eiga að vera þar því við erum ekki með reynsluna, þar geta þroskaþjálfar 
komið inn.  

Ég tel að ég geti ekki sinnt öllu sem þroskaþjálfar gera, þó virðist stundum eins og 
við eigum að gera það en þá finnst mér það meira vera sérsvið þeirra. 

4.5 Samantekt  

Eftir viðtölin má sjá að sú þjónusta sem er í boði fyrir langveik börn snýr mest að 

heilsufarslegri umönnun þeirra. Ekki er litið til einstaklingsbundinna þarfa heldur er þörfin 

fyrir þjónustu metin út frá sjúkdómsgreiningunni einni saman. Ljóst er að þörf er á meiri 

og betri félagslegri þjónustu fyrir þennan hóp barna. Auk þess virðist vera þörf á 

hvíldarþjónustu en svo virðist vera sem Rjóður sé ekki fyrir þau börn sem eru einungis 

langveik. Engin önnur hvíldardvöl er í boði fyrir langveik börn. Þau eiga minni rétt til 

þjónustu heldur en fötluð börn og það er erfiðara fyrir þau að sækja rétt sinn. Raunin er 

sú að réttindi þessara barna fara aðallega eftir hentisemi sveitafélaga og er það kerfi allt 

mjög flókið. Þó var minnst á það í viðtölunum að félagsleg þjónusta við þennan hóp væri 

aðeins að aukast, þá aðallega í formi þjónustusamninga.  

Félagsleg staða langveikra barna er misjöfn, oft er þörf fyrir aðstoð í þeim málum og 

eru þroskaþjálfar taldir henta vel til þess að sinna því hlutverki. Þekking þeirra á lyfjafræði 

var talin sem kostur í starfi á vettvangi með þessum hópi barna. Auk þess er sérþekking 

þeirra talin nýtast vel þegar kemur að því að finna leiðir við athafnir daglegs líf og til 

óhefðbundinna tjáskipta. Einnig við ráðgjöf og foreldrasamstarf en fræðilegur grunnur 

þroskaþjálfastéttarinnar er talinn koma þar að góðum notum.  
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5 Niðurlag og umræður 

Langveik börn eru fjölmennur hópur en árið 2011 voru tæplega 1300 börn skráð langveik 

hér á landi (Tryggingastofnun ríkisins, 2011). Það er einnig fjölbreyttur hópur og því er 

staða þeirra og þjónustuþörf mismunandi. Ekki er hægt að alhæfa um hópinn en eins og 

kom fram í ritgerðinni er þetta hópur sem þörf er á að huga betur að, með tilliti til 

réttinda og félagslegrar þjónustu. Eins og kom einnig fram eru þroskaþjálfar fagstétt sem 

starfar með fjölbreyttum hópi fólks á víðum vettvangi, fólki á öllum aldri. Það er álit 

höfundar að öll börn njóti góðs af þjónustu þroskaþjálfa og það á við um langveik börn 

eins og öll önnur. Mikilvægt er að taka mið af hverju tilviki fyrir sig þegar kemur að því að 

meta aðstæður og þjónustuþörf langveikra barna og fjölskyldna þeirra.  

Viðmælendur mínir voru sammála um að vettvangur væri fyrir þroskaþjálfa með 

langveikum börnum, á einn eða annan hátt. Sérþekking þeirra á óhefðbundnum tjáskipta-

leiðum, foreldrasamvinnu, ráðgjöf og lyfjafræði meðal annars var talin koma að notum. Í 

dag eru þetta allt þættir í námi í þroskaþjálfafræðum (Háskóli Íslands, e.d.), þó er 

lyfjafræðin ekki eins ítarleg og áður, nú er aðeins umfjöllun um helstu lyf og þess háttar. 

Niðurstöðurnar benda ef til vill til að ekki eigi að draga svo mikið úr þeirri kennslu enda 

kann það oft að vera þannig að sá hópur sem þroskaþjálfar starfa alla jafna með taki lyf, í 

hvaða formi sem er, þá kemur grunnþekking á þeim að notum. Þegar kemur að því að 

finna aðrar leiðir við athafnir daglegs lífs eftir líkamlegar breytingar meðal annars kemur 

lausnamiðaða hugsun þroskaþjálfans og eiginleikinn að horfa út fyrir rammann að góðum 

notum. Þeir þættir nýtast einnig í ýmsum öðrum þáttum sem snúa að þjónustu við 

einstaklinga og fjölskyldur þeirra.   

Málefnum langveikra barna er oft á tíðum ekki gerð nógu mikil og góð skil. Eins og 

fram kom í skýrslu Velferðarráðuneytisins síðan 2008 er þörf á nákvæmari og skilvísari 

lýsingum á réttindum þeirra. Sú vitneskja og mat á þjónustu við þennan hóp barna er þó 

ekki eitthvað sem er nýtt af nálinni. Í grein Jóhönnu Sigurðardóttur síðan árið 1998 segir 

hún frá því að á þeim tíma hafi verið samþykkt þingsályktunartillaga á Alþingi um að 

undirbúin yrði heildstæð og samræmd stefna í málefnum langveikra barna. Þá var lagt 

mat á hvort þörf væri á sérstakri löggjöf um réttindi þeirra eða hvort hægt væri að fella 

þau undir gildissvið laga um málefni fatlaðra. Jóhanna talaði um að þjónusta við þennan 

hóp barna væri ófullnægjandi og illa skipulögð. Hún segir í greininni að staða þeirra hafi 

ekki verið ósvipuð stöðu fatlaðra barna 20 árum áður. Í þá þjónustu vantaði alla sam-

ræmingu en þá féll þjónustan undir ákvörðunarvald þriggja ráðuneyta, það bitnaði á 
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þjónustu við fatlaða einstaklinga og aðstandendur þeirra og algengt var að þeim væri 

vísað á milli ráðuneyta í leit að úrlausn sinna mála. Jóhanna sagði að það væri 

nákvæmlega sama staða og langveik börn væru í, þá fyrir 16 árum síðan. Hún sagði í grein 

sinni að langveik börn þyrftu á margan hátt ekki ósvipaða þjónustu og fatlað fólk.   

Engu að síður er staða þeirra sú að þau njóta langt í frá sömu réttinda og fatlaðir 
og falla ekki undir þær margvíslegu réttarbætur sem felast í lögum um málefni 
fatlaðra. (Jóhanna Sigurðardóttir, 1998, 1. september)  

Jóhanna minnist einnig á að tryggja þurfi aðstandendum þeirra lengri veikindarétt, en þeir 

eiga einungis rétt á sjö veikindadögum að hámarki á ári til að sinna veikum börnum sínum 

án tillits til fjölda þeirra og alvarleika sjúkdóma. Á hinum Norðurlöndunum er rétturinn 

margfalt meiri, auk þess sem útgjöld vegna þjónustu og aðstoðar við börn og fjölskyldur 

þeirra eru helmingi lægri á hvern íbúa hér á landi en á hinum Norðurlöndunum. Að lokum 

talaði Jóhanna um að ljóst væri að víða væri mikil brotalöm í málefnum langveikra barna 

og aðstandenda þeirra. Réttarstaða þeirra væri mjög óljós og að það gengi þvert á þá 

opinberu stefnu í málefnum fjölskyldunnar sem samþykkt hefði verið á Alþingi. Hún 

endaði greinina á því að fylgst yrði grannt með því hvernig mál þessi myndu þróast 

(Jóhanna Sigurðardóttir, 1998). Miðað við það sem fram kom í ritgerðinni og viðtölunum 

hefur því miður ekki mikið breyst í þessum málum á þeim 16 árum sem liðin eru síðan 

greinin var skrifuð. Í dag er það reyndar svo að réttur foreldra til veikindadaga vegna 

barna sinna þrettán ára og yngri eru tólf vinnudagar (Fjármála- og efnahagsráðuneytið, 

2008). Ef um langveik eða fötluð börn er að ræða geta foreldrar sótt um umönnunar-

greiðslur frá Tryggingastofnun ríkisins (Þjóðskrá Íslands, e.d.) en eins og fram hefur komið 

eru þær ekki háar auk þess sem þær fara eftir sjúkdómsgreiningu en ekki aðstæðum og 

raunverulegri þjónustuþörf. Mín upplifun þegar ég las þessa grein hennar Jóhönnu var sú 

að það hefur ekki mikið breyst né batnað miðað við það sem ég hef heyrt eða lesið mér til 

um og miðað við það sem kom út úr viðtölunum. 

Það kom fram í viðtölunum að réttindi langveikra barna virðast fara eftir hentisemi 

hvers sveitafélags fyrir sig og oft er óljóst hver réttur þeirra er. Erfitt getur verið að nálgast 

upplýsingar um það og ekki eru til nein ákveðin lög eða reglugerð sem tilgreinir réttindi 

þeirra. Ýmis þjónusta umfram heilbrigðisþjónustu er af skornum skammti. Langveik börn 

eiga til að mynda rétt á kennslu kennara eða þroskaþjálfa inn á heimili sínu ef þau geta 

vegna veikinda sinni ekki sótt skóla (Reglugerð um nemendur með sérþarfir, 2010). Það 

virðist þó ekki vera venjan. Svo það er á ýmsan hátt sem ákvæðum um réttindi barna til 

þjónustu er ekki sinnt.  
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Eins og fram hefur komið er talið að langveik börn eigi að falla undir málefni fatlaðs fólks 

nr. 59/1992. Markmiðið með þeim lögum er að tryggja fötluðu fólki jafnrétti og lífskjör til 

jafns við aðra í þjóðfélaginu. Einnig að skapa fötluðu fólki skilyrði til þess að lifa eðlilegu 

lífi. Í þeim kemur fram að einstaklingar með andlega eða líkamlega fötlun sem þarfnist 

sérstakrar þjónustu eða stuðnings af þeim sökum eigi rétt á þjónustu samkvæmt þessum 

lögum. Með líkamlegri og andlegri fötlun er átt við þroska- eða hreyfihömlun, geðfötlun 

eða sjón- og heyrnaskerðingu. Einnig getur fötlun verið afleiðing langvinnra veikinda eða 

vegna slysa. Fatlaðir einstaklingar eiga rétt á þjónustu þar sem þeir kjósa að búa en 

sveitarfélög taka ákvörðun um þá þjónustu sem einstaklingar fá, þjónustan skal þó vera 

samkvæmt lögum um málefni fatlaðs fólks. Þar segir einnig að ávallt skuli leitast við að 

veita þjónustu samkvæmt lögum á sviði heilbrigðis- og félagsþjónustu og menntunar. Ef 

þjónustuþörf einstaklings reynist meiri en svo að unnt sé að fullnægja henni innan 

almennrar þjónustu skuli þjónustan miða út frá lögum um málefni fatlaðs fólks. Í 8. grein 

laganna kemur fram að fötluðu fólki skal veitt þjónusta sem gerir þeim kleift að lifa og 

starfa í eðlilegu samfélagi við aðra. Þjónustan skal miðast við þarfir einstaklinganna en þar 

er meðal annars minnst á þarfir þeirra fyrir ráðgjöf, sálfræðiþjónustu og félagslegan 

stuðning. Auk þess er minnst á þarfir fatlaðra barna fyrir umönnun og þjálfun ásamt 

nauðsynlegri aðstoð við fjölskyldur þeirra svo unnt sé að búa börnunum örugg og 

þroskavænleg uppeldisskilyrði (Lög um málefni fatlaðs fólks, 1992). Það er mat höfundar 

að réttast væri að málefni langveikra barna myndu falla undir þessi sömu lög, allt þetta 

getur átt við í þeirra tilfellum en eins og hefur komið fram í verkefninu er þjónustuþörf 

þessara tveggja hópa að mörgu leyti svipuð.  

Það kemur fram í samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins að aðildaríki 

séu skuldbundin til þess að tryggja börnum þá vernd og umönnun sem velferð þeirra 

krefst og skulu allar ráðstafanir taka mið af því og vera gerðar á sviði löggjafar og 

stjórnsýslu. Í þriðju grein samningsins kemur fram að aðildarríki skulu sjá til þess að 

stofnanir sem veita börnum þjónustu skuli veita þeim umönnun og vernd í samræmi við 

reglur stjórnarvalda þar í landi (Lög um samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

barnsins nr. 19/2013). Út frá þeim samningi má færa rök fyrir því að bæta skuli 

þjónustuna, velferð barna skal höfð að leiðarljósi en eins og fram kom meðal annars í 

viðtölunum vantar að miklu leyti upp á þjónustu til þess að hægt sé að segja að það sé 

gert. Barnasáttmálinn tilgreinir sérstaklega réttindi fatlaðra barna en þar kemur fram að 

fatlað barn,  líkamlega eða andlega, eigi rétt á að njóta fulls og sómasamlegs lífs. Að-

stæður barna eiga að tryggja þeim virðingu og stuðla að sjálfsbjörg þeirra og virkri sam-

félagsþátttöku. Viðurkenna skal rétt fatlaðra barna til sérstakrar umönnunar og veita skal 

þeim og fjölskyldum þeirra aðstoð sem sótt er um eftir þeirra þörfum og aðstæðum. 
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Aðstoðin skal vera ókeypis þegar unnt er. Þjónusta sem veitt er fötluðum börnum skal 

vera unnin í þverfaglegri samvinnu fagaðila sem koma að þeirra málum (Lög um samning 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins, 2013). Allt eru þetta atriði sem höfundur telur 

eiga einnig við um langveik börn. Í samningnum segir einnig að viðurkenna eigi rétt allra 

barna til að njóta félagslegrar aðstoðar og að nauðsynlegar ráðstafanir skuli gera til þess 

að hægt sé að framkvæma þá aðstoð sem þörf er á. Rétt hvers barns til þess að ná 

líkamlegum, andlegum, félagslegum og siðferðilegum þroska skal einnig viðurkenna. Þar 

kemur einnig fram að veita skuli foreldrum og öðrum sem ábyrgir eru fyrir uppeldi barna 

aðstoð við að gæta réttar síns. Að lokum kemur þar fram að öll aðildarríkin skulu gera 

viðeigandi ráðstafanir til þess að veita fjölskyldum þeirra barna aðstoð sem hana þurfa 

(Lög um samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins, 2013). Eins og viðtölin gefa 

til kynna er þörf á að bæta þjónustu við langveik börn miðað við þetta. Þó er þeim þætti 

er snýr að ráðgjöf og stuðningi við að leita og sækja rétt sinn sinnt á viðunandi hátt með 

þeim stuðnings- og ráðgjafarmiðstöðvum sem hér starfa.   

Þroskaþjálfar veita fjölbreytta einstaklingsmiðaða þjónustu sem höfundur telur að 

komi til með að nýtast langveikum börnum og fjölskyldum þeirra. Félagslega þjónustu við 

langveik börn og fjölskyldur þarf meðal annars að bæta og þar gegna þroskaþjálfar mikil-

vægu hlutverki. Starfsvettvangur þroskaþjálfa er sífellt að stækka og þjónustan sem sú 

fagstétt veitir á heima, að mati höfundar, þar sem unnið er með fólki. 

5.1 Úrbætur 

Í viðtölunum kemur fram að Rjóður sé einungis skammtímavistun fyrir langveik fötluð 

börn en á heimasíðunni kemur fram að það sé hvíldardvöl fyrir langveik og fötluð börn þar 

sem þau komi reglulega í dvöl eða til þess að jafna sig eftir veikindi og innlögn á spítalann 

(Landspítali, e.d.-b). Þau börn sem þar dvelja koma vissulega reglulega í dvöl en nú til dags 

er ekki mikið um það að börn komi inn eftir dvöl á spítalanum. Eins og áður hefur komið 

fram var minnst á það í skýrslu starfshóps Velferðarráðuneytis að þörf sé fyrir þess háttar 

úrræði fyrir langveik börn, jafnvel einstaklinga 18 ára og eldri (Félags- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2008). Að mati höfundar er þetta atriði sem þörf er á að skoða. 

Þó er ástæða til þess að ákveða hvort þörf sé á úrræði í þeirri mynd sem hvíldardvöl er  

eða hvort þjónusta eins og stuðningsfjölskylda eða heimaþjónusta geti komið að gagni. 

Heimahjúkrun er að sinna þeirri þjónustu að miklu leyti nú til dags en mikilvægt er að hafa 

fjölbreytni og val, því er mikilvægt að huga að úrbótum í þessum málum.   

Viðmælendur í rannsókninni voru ekki á því að þroskaþjálfi myndi nýtast inni á Barna-

spítalanum. Fram kom að ráðgjöf um fatlanir og sérþarfir myndi koma að notum þar en 
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eins og kom fram er skortur á því. Þrátt fyrir að áherslan hafi verið á langveik börn sem 

ekki eru með skilgreindar fatlanir vakti þetta athygli mína sem þroskaþjálfanema. Einnig 

gæti verið til góðs að hafa sjónrænt skipulag, það veitir mörgum börnum öryggi að vita 

hvað sé í vændum og það er eflaust eitthvað sem þörf er á. Þrátt fyrir að reynt sé að hafa 

innlagnir stuttar má ætla að þess háttar skipulag meðal annars komi að gagni. Einnig að 

finna leiðir til tjáskipta, eins og einn viðmælendanna minntist á, sú sérþekking kæmi sér 

vel inni á spítalanum. Eins og kom einnig fram í viðtölunum þá eru þroskaþjálfar vel að sér 

þegar kemur að félagslegri þjónustu, bæði í að veita hana og finna leiðir innan hennar. 

Höfundur telur að það komi að notum á Barnaspítalanum, sem og annars staðar. 

Niðurstöður leiddu vel í ljós að hægt sé að nýta sérþekkingu þroskaþjálfa víða innan 

þeirrar þjónustu sem er í boði við langveik börn og fjölskyldur þeirra.    

5.2 Möguleikar til bættrar þjónustu í tilboðum sem eru nú þegar fyrir hendi 

Eins og sjá má eftir umfjöllun þessa verkefnis er þörf á bættri þjónustu við þennan 

langveik börn. Hér verður fjallað um þjónustu sem gefur sig ekki sérstaklega út fyrir að 

sinna langveikum börnum og fjölskyldum þeirra en ég sé möguleika á að hún nýtist þeim 

hópi. Ýmsar uppástungur komu fram í umræðum við samnemendur mína og þá sem málið 

snerta en einnig komu nokkrar tillögur fram í viðtölunum.  

5.2.1 Stuðningurinn heim  

Sú þjónusta sem ég tel að geti nýst þessum hópi barna og fjölskyldna er meðal annars 

Stuðningurinn heim en það er þjónusta í formi uppeldisráðgjafar. Þjónustan er fyrir 

foreldra sem þurfa tímabundinn stuðning og ráðgjöf við umönnun og uppeldi barna sinna 

og fer fram inni á heimilum fjölskyldnanna. Um er að ræða skammtímaúrræði sem heyrir 

undir þjónustusvið Félagsþjónustunnar í Reykjavík. Þjónustan stendur alla jafna yfir í sex 

til átta vikur og hver heimsókn er í um það bil eina til tvær klukkustundir í senn. Gerðar 

eru þær kröfur að starfsmenn þjónustunnar séu fagmenntaðir, þá þroskaþjálfar, leik-

skólakennarar eða aðrir með sambærilega menntun. Úrræðið er yfirleitt notað samhliða 

öðrum úrræðum eða til þess að meta þjónustuþörf fjölskyldnanna fyrir stuðningsúrræði, 

svo sem liðveislu, stuðningsfjölskyldu, persónulega ráðgjöf eða önnur þess háttar úrræði. 

Markmiðið með þjónustunni er að styrkja foreldra barna í sínu hlut-verki og leiðbeina 

þeim við uppeldi og umönnun barna (Cynthia Lisa Jeans og Sveindís Anna Jóhannsdóttir, 

2003).  
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5.2.2 NPA 

Einnig tel ég að Notendastýrð persónuleg aðstoð geti komið að notum en það er þjónusta 

sem byggist á því að einstaklingar með fötlun fái fjármagn frá sveitafélögum sínum til að 

ráðstafa sinni eigin aðstoð. Gerður er svokallaður NPA samningur við NPA miðstöðina en 

einstaklingar sjá sjálfir um að skipuleggja aðstoð sína, miðstöðin aðstoðar við utanumhald 

og umsýslu. Fjármagn  hvers og eins miðast við þjónustuþörf, það er að segja hversu 

margar klukkustundir á mánuði einstaklingur þarf aðstoð. NPA gerir fötluðu fólki kleift að 

stjórna sinni eigin aðstoð, skipulagi hennar, hvenær hún fer fram og hvar (NPA miðstöðin, 

e.d.-a; e.d.-c). NPA virkar þannig að einstaklingar ráða til sín aðstoðarfólk sem þeir velja 

sjálfir og það starfsfólk vinnur eftir starfslýsingu sem einstaklingarnir útbúa sjálfir út frá 

sínum eigin, þörfum, kröfum og lífstíl. Þjónustan er því einstaklingsbundin og markmiðið 

með henni er að fatlað fólk geti lifað lífinu með sömu möguleika og ófatlað fólk (NPA 

miðstöðin, e.d.-d). NPA byggir á hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf en sú hugmyndafræði 

byggist á að allir einstaklingar, óháð fötlun eða skerðingu, eigi jafnan rétt á samfélags-

þátttöku og hafi stjórn á eigin lífi og ákvörðunum og geti mótað sinn eigin lífsstíl (NPA 

miðstöðin, e.d.-b). Þrátt fyrir að skiptar skoðanir séu á þessari þjónustu tel ég að hún geti 

nýst langveikum börnum og fjölskyldum þeirra.  

5.2.3 Ylfa 

Ylfa veitir einnig þjónustu sem ég tel að geti komið að notum. Sjálfstætt starfandi 

þroskaþjálfar stofnuðu fyrirtækið árið 2006 og veita þeir þjónustu um land allt. 

Hugmyndafræðin að baki fyrirtækinu er sjálfstætt líf og samfélagsþátttaka. Auk þess er 

lagt upp úr persónustýrðri þjónustu fyrir fatlað fólk, börn og fullorðna, og fjölskyldur 

þeirra. Verkefni sem starfsfólk Ylfu tekur sér fyrir hendur nær yfir stóran hluta fatlaðs 

fólks og geta verkefnin staðið yfir í lengri eða skemmri tíma. Markmið fyrirtækisins er að 

veita notendastýrða, persónulega og sveigjanlega aðstoð fyrir fatlaða einstaklinga og 

fjölskyldur þeirra. Leitast er við að gera einstaklingum kleift að njóta sín til fulls í 

samfélaginu á eigin forsendum. Auk þess að leggja metnað í að bæta lífsgæði þessara 

fjölskyldna og auka val og fjölbreytni í þjónustu við þennan hóp (Ylfa, e.d.-b). Hjá Ylfu 

starfar fjölbreyttur hópur fagmenntaðs og/eða reynslumikils fólks. Þar starfa þroska-

þjálfar, kennarar og fleira fagfólk með ýmsa sérhæfingu og reynslu á ólíkum sviðum. Auk 

þess sinnir reynslumikið starfsfólk liðveislu og öðrum verkefnum. Fyrirtækið leggur mikinn 

metnað í að ráða til sín hæft starfsfólk og meta hvert verkefni fyrir sig með tilliti til þeirra 

sem hjá þeim starfa, það leggur mikið upp úr því að finna hæfasta fólkið fyrir hvert 

verkefni (Ylfa, e.d.-a). 
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Þjónustunni er hægt að skipta í ákveðna þætti, það eru NPA (notendastýrð persónuleg 

aðstoð), ráðgjöf, fræðsla, nærþjónusta og stuðningshópar. Leiðarljós þjónustunnar eru 

yfirsýn, lífsgæði, fagmennska og aðstoð og þau urðu til þess að nafnið Ylfa var ákveðið. Í 

stuttu máli má segja að það sé haft að leiðarljósi að efla og bæta lífsgæði fatlaðs fólks, 

veita faglega og einstaklingsmiðaða ráðgjöf sem byggir á trausti og virðingu og að lokum 

að veita þeim hópi sveigjanlega, lausnamiðaða og áreiðanlega nærþjónustu (Ylfa, e.d.-b).  

5.2.4 Vinun 

Auk þessara tillagna er það ráðgjafar- og þjónustumiðstöðin Vinun. Sú þjónusta byggir á 

ráðgjöf, heimaþjónustu og félagslegri liðveislu fyrir fólk á öllum aldri sem og fjölskyldur 

þeirra (Vinun, e.d.-e). Þar starfar fjölbreyttur hópur starfsfólks sem leitað er til eftir 

þörfum hverju sinni. Í forsvari þjónustunnar er fötlunar- og fjölskyldufræðingur (Vinun, 

e.d.-c). Vinun býður upp á þjónustu til lengri eða skemmri tíma, allt eftir því hvað hentar 

hverjum og einum. Þjónustan sem er í boði er meðal annars aðlögun fyrir þá sem þurfa 

stuðning eftir áfall á borð við slys eða veikindi. Sú þjónusta lýtur að alhliða umönnun og 

uppbyggingu innan heimilisins og er hugsuð til þess að hjálpa einstaklingum og 

aðstandendum þeirra að endurmeta nærumhverfi sitt og aðlagast breyttum aðstæðum. 

Einnig er í boði aðstoð til sjálfshjálpar en það er fyrir einstaklinga og fjölskyldur sem þurfa 

tímabundna aðstoð vegna veikinda. Sú þjónusta er í formi samvinnu milli einstaklinga, 

aðstandenda og þjónustustofnanna sem þeirra málum tengjast. Markmiðið með þeirri 

þjónustu er að létta undir með fjölskyldum og styrkja þær og  einstaklingana sjálfa í að 

viðhalda færni til hversdagslegra athafna (Vinun, e.d.-a). Þar að auki er þar boðið upp á 

einstaklingsmeðferð þar sem unnið er með dáleiðslu til þess að takast á við kvíða, streitu 

og erfiðar tilfinningar og byggja einstaklinga upp. Einnig er boðið upp á meðferð fyrir 

fjölskyldur sem eru að takast á við breyttar aðstæður í lífi sínu og þurfa að endurskoða 

mál sín og koma þeim í nýjan farveg (Vinun, e.d.-e).  

Liðveisla Vinunar aðstoðar einstaklinga og fjölskyldur þeirra félagslega, hún styður við 

persónulegan þroska þeirra og veitir félagsskap og samfylgd við daglegar athafnir. 

Liðveislan nær til allra sem þurfa félagslegan stuðning, hvort sem það eru börn, unglingar 

eða fullorðnir einstaklingar. Starfsfólk Vinunar hefur mikla reynslu af starfi með börnum 

og unglingum og það leggur metnað í að sinna þjónustunni eftir bestu getu. Áhersla er 

lögð á að starfsfólk liðveislunnar henti hverjum og einum einstaklingi hvað varðar aldur, 

kyn og persónuleika (Vinun, e.d.-b). Vinun þjónustar börn og unglinga í samræmi við 

foreldra og/eða forráðamenn þeirra. Sú þjónusta getur farið fram inni á heimilum þeirra 

eða í formi stuðnings og fylgdar við félagslegar athafnir utan heimilis (Vinun, e.d.-d).  
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5.2.5 Starfsmannamiðlun 

Að lokum tel ég að fyrirtæki sem heitir Starfsmannamiðlun geti nýst þessum hópi. Það 

samanstendur af þroskaþjálfa og verðandi viðskiptafræðingi og býður einstaklingum sem 

fá beingreiðslur frá sveitarfélagi aðstoð við að stjórna sinni þjónustu sjálfir. Þar á meðal er 

veitt hjálp við að reikna hvernig einstaklingar geta nýtt sér beingreiðslur á sem hag-

stæðastan hátt. Þess háttar þjónusta hefur lengi verið í boði á hinum Norðurlöndunum og 

er talin vera framtíðarstefna í heilbrigðiskerfinu. Fyrirtækið byggir þjónustuna á þeirri sýn 

að hver og einn einstaklingur eigi rétt á sömu tækifærum í samfélaginu. Sett eru markmið 

með einstaklingunum og unnið er að þeim markmiðum með jákvæðni og virðingu að 

leiðarljósi. Hugmyndafræðin um notendastýrða persónulega aðstoð er höfð að leiðarljósi í 

þjónustunni (Starfsmannamiðlun, e.d.-b). Sú hugmyndafræði tengist hugmyndafræðinni 

um sjálfstætt líf en hún snýst um að einstaklingar geti stjórnað sér og sínu eigin lífi og 

umhverfi sjálfir. Með því er ekki átt við að einstaklingarnir geti gert allt sjálfir og þurfi enga 

aðstoð heldur er átt við það að allir eigi sama rétt og sömu valkosti í samfélaginu. 

Fyrirtækið stefnir á að koma til móts við þarfir þjónustunotenda sinna. Þjónustan gerir 

einstaklingum kleift að ráða það aðstoðarfólk sem það sjálft kýs og útbúa starfslýsingu 

fyrir það eftir því sem hentar þeirra lífsstíl og kröfum (Starfsmannamiðlun, e.d-a).   

5.2.6 Samantekt 

Allt eru þetta fyrirtæki sem þroskaþjálfar starfa hjá. Tillögur þessar færa því ákveðin rök 

fyrir því hvernig sérþekking þroskaþjálfa geti nýst á vettvangi með langveikum börnum en 

þjónusta þessi rímar að mínu mati við þá þörf fyrir þjónustu sem kom fram í viðtölunum 

og verkefninu í heild sinni. 
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Lokaorð 

Verkefni þetta hafði þann tilgang að skoða hvernig staðið væri að þjónustu við langveik 

börn og hvernig sérþekking þroskaþjálfa geti nýst á þeim vettvangi. Farið var yfir þá 

þjónustu sem er í boði, mat á þeirri þjónustu og tillögur að úrbótum. Einnig var fjallað um 

fagstétt þroskaþjálfa og þá sérþekkingu sem sú stétt öðlast í námi sínu og starfi. Að mínu 

mati var rannsóknarspurningunni svarað á fullnægjandi hátt. Ástæðan fyrir því að ég 

ákvað að skoða þennan hóp barna í þessu samhengi er sú að mér hefur í gegnum tíðina 

fundist þessi hópur vera að vissu leyti týndur eða gleymdur. Auk þess er það mín upplifun 

að þjónusta við þennan hóp barna sé af skornum skammti ef frá er talin læknisþjónusta 

og annars konar heilbrigðisþjónusta er snýr að heilsu barnanna. Það kom í ljós við vinnu 

verkefnisins að sú er staðan. Það er þörf á bættri þjónustu við langveik börn. Lengi hefur 

verið rætt um að bæta réttindi og þjónustu þessara barna en ekki hefur mikið gerst. Að 

mínu mati nær hlutverk þroskaþjálfa að flestu leyti yfir þá þjónustu sem þörf er á að bæta. 

Það er mín von að það fari að bera á framförum í málefnum þessa hóps.  

Sá lærdómur sem draga má af verkefninu er að í þjóðfélaginu eru ýmsir hópar sem 

ekki er hugað nógu vel að. Úr því er vel hægt að bæta ef viljinn er fyrir hendi, fjölbreyttur 

hópur fagmenntaðs fólks starfar hér á landi og það er um að gera að nýta sérþekkingu 

hverrar fagstéttar til þess að bæta þjónustu við þessa hópa. Ekki má þó gleyma því að vel 

er staðið að ýmsu í þjónustu við langveik börn og fjölskyldur þeirra en alltaf má betur 

gera. Eins og þetta verkefni gefur til kynna þarf að huga betur að réttindum þeirra til 

félagslegrar þjónustu. 

Ég er í heildina sátt með þetta verkefni og tel það hafa náð yfir allt það sem mig 

langaði að skoða að þessu sinni.    
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Viðauki 1: Viðtal við þroskaþjálfa í þjónustuúrræði 

 Hversu lengi hefur þú starfað hér? 

 Hvenær útskrifaðistu? 

 Hvað starfaðir þú áður en þú hófst störf hér? 

  Hversu mikla reynslu hefur þú í starfi með langveikum börnum? 

 Hvernig telur þú fagþekkingu þroskaþjálfa nýtast í starfi með langveikum börnum? 

 Telur þú fagþekkingu þroskaþjálfa vera að nýtast vel hér? Er þjónustan 
einstaklingsmiðuð? Er t.d. sjónrænt skipulag/upplýsingar fyrir þá sem þurfa og 
fleira þess háttar? 

 Hvernig telur þú félagslega stöðu barnanna almennt vera?  
- Telur þú þau upplifa mikla einangrun? 
MA ritgerð um krabbameinsveik börn sýndi fram á að passa þyrfti sérstaklega upp 
á félagsleg tengsl og var þar bent á að það væri hlutverk foreldra – hvað finnst þér 
um það? 
- Telur þú fagþekkingu þroskaþjálfa geta nýst þar? 

 Á heimasíðunni er talað um að sinna félagslegum þörfum barnanna og styrkja þau 
þar. Að hvaða leyti og hvernig fer það fram? 

 Hversu lengi dvelja börn hér? 

 Sinna börnin námi á meðan þau dvelja hér?  
- Ef svo er, hvernig fer það fram? 
- Er samfella og samvinna við grunnskóla? Og eftirfylgni? 
- Er félagsfærni hluti af náminu þar? 

 Þekkir þú vel til starfsins á Barnaspítalanum? 

 Starfar þroskaþjálfi á Barnaspítalanum? 
- Ef ekki, telur þú næga þekkingu vera til staðar á spítalanum til þess að taka á 
móti börnum með ýmsar sérþarfir? Þá að aðlaga umhverfið að einstaklingnum, 
hafa sjónrænt skipulag og þess háttar?  

 Hvaða lög og réttindi gilda fyrir langveik börn? Falla þau undir málefni fatlaðra og 
reglugerð nemenda með sérþarfir? 

 Í skýrslu Velferðarráðuneytis um þjónustuúrræði fyrir langveik börn og fjölskyldur 
þeirra frá því í febrúar 2008 kemur fram að þau börn sem geta ekki sótt skóla 
vegna veikinda eigi að fá þjónustuna heim, leikskóla- eða grunnskólakennara eftir 
því sem við á og einnig þroskaþjálfa. Er sú þjónusta í boði í dag? 

 Viltu bæta einhverju við? 
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Viðauki 2: Viðtal við hjúkrunarfræðing 

 Hversu lengi hefur þú starfað hér? 

 Hvenær útskrifaðist þú sem hjúkrunarfræðingur? 

 Hvar starfaðir þú áður en þú hófst störf hér? 

 Hversu lengi og mikið eru langveik börn að dvelja á Barnaspítalanum?  

 Hvernig telur þú félagslega stöðu barnanna almennt vera?  
 - Telur þú þau upplifa mikla einangrun? 
MA ritgerð um krabbameinsveik börn sýndi fram á að passa þyrfti sérstaklega upp 
á félagsleg tengsl og var þar bent á að það væri hlutverk foreldra – hvað finnst þér 
um það? 

 Á heimasíðunni er talað um að sinna félagslegum þörfum barnanna, að hvaða leyti 
og hvernig þá? 

 Ef börn eru mikið úr skóla og fá kennslu á spítalanum, er félagshæfnikennsla þar 
inn í? 
- Er samfella milli skóla? Er gerð t.d. einstaklingsnámskrá sem fylgir nemendum á 
milli þeirra skóla og skólans á spítalanum? Er mikil samvinna á milli þessara skóla 
og er eftirfylgni úr grunnskólanum þegar barn er á spítalanum? 

 Starfar þroskaþjálfi á Barnaspítalanum? 
- Ef ekki, telur þú næga þekkingu vera til staðar á Barnaspítalanum til þess að taka 
á móti börnum með ýmsar sérþarfir? Þá að aðlaga umhverfið að einstaklingnum, 
hafa sjónrænt skipulag og þess háttar? Er þjónustan einstaklingsmiðuð? 

 Hversu vel þekkir þú störf þroskaþjálfa? 

 Hvernig telur þú fagþekkingu þroskaþjálfa nýtast í starfi með langveikum börnum? 
- Telur þú fagþekkingu þroskaþjálfa geta nýst þegar kemur að því að styrkja börnin 
félagslega? Þá sem aðstoð við foreldra til dæmis? 

 Hvaða lög og réttindi gilda fyrir langveik börn? Falla þau undir málefni fatlaðra og 
reglugerð nemenda með sérþarfir? 

 Í skýrslu Velferðarráðuneytis um þjónustuúrræði fyrir langveik börn og fjölskyldur 
þeirra frá því í febrúar 2008 kemur fram að þau börn sem geta ekki sótt skóla 
vegna veikinda eigi að fá þjónustuna heim, leikskóla- eða grunnskólakennara eftir 
því sem við á og einnig þroskaþjálfa. Er sú þjónusta í boði í dag? 

 Vilt þú bæta einhverju við? 
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Viðauki 3: Viðtal við ráðgjafarþroskaþjálfa  

 Hversu lengi hefur þú starfað hér? 

 Hvenær útskrifaðistu? 

 Hvað starfaðir þú áður en þú hófst störf hér? 

 Hversu mikla reynslu hefur þú í starfi með langveikum börnum? 

 Hvernig telur þú fagþekkingu þroskaþjálfa nýtast í starfi með langveikum börnum? 

 Hvernig telur þú félagslega stöðu barnanna almennt vera?  
- Telur þú þau upplifa mikla einangrun? 
MA ritgerð um krabbameinsveik börn sýndi fram á að passa þyrfti sérstaklega upp 
á félagsleg tengsl og var þar bent á að það væri hlutverk foreldra – hvað finnst þér 
um það? 
 - Telur þú fagþekkingu þroskaþjálfa geta nýst þar? 

 Hvaða lög og réttindi gilda fyrir langveik börn? Falla þau undir málefni fatlaðra og 
reglugerð nemenda með sérþarfir? 

 Í skýrslu Velferðarráðuneytis um þjónustuúrræði fyrir langveik börn og fjölskyldur 
þeirra frá því í febrúar 2008 kemur fram að þau börn sem geta ekki sótt skóla 
vegna veikinda eigi að fá þjónustuna heim, leikskóla- eða grunnskólakennara eftir 
því sem við á og einnig þroskaþjálfa. Er sú þjónusta í boði í dag? 

 Viltu bæta einhverju við? 
 


