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Ágrip 

 

Verkefni þetta er unnið af Rakel Ósk Eckard þroskaþjálfanema á útskriftarári við Háskóla 

Íslands.  

Markmið með þessu verkefni var skoða hvaða þjónusta er í boði fyrir fötluð börn og 

foreldra þeirra eftir að greining fötlunar hefur verið staðfest og hvernig sú þjónusta hefur 

verið að nýtast þeim.  

Rætt var við foreldra fimm til sex ára barna sem höfðu fengið lögformlega 

fötlunargreiningu frá Greiningar og ráðgjafastöð ríkisins. Foreldrarnir voru valdir af 

handahófi. Þeir svöruðu spurningum um upplifun sína af þjónustunni og hvernig nálgun 

þeirra á henni var eftir fyrstu greiningu barna þeirra. Unnið var úr svörum þeirra á eins 

hlutlægan hátt og hægt var. 

  

Þær þjónustustofnanir sem skoðaðar voru og veita fötluðum börnum og foreldrum þeirra 

þjónustu eru Greiningar og ráðgjafastöð ríkisins, Svæðisskrifstofa Reykjaness, 

Tryggingarstofnun Ríkisins ásamt hagsmunasamtökunum fatlaðra og ráðgjafastöðin 

Sjónarhóll.   

 

Horft var á skilgreiningu á hlutverki þeirra sem veita þjónustu í ljósi gildandi laga og 

þeirri hugmyndafræðilegu gilda sem lögin grundvallast á.    

Áhersla var lögð á að varpa ljósi á hversu vel sú þjónusta sem í boði er sé að nýtast 

notendum og aðstandendum þeirra með könnunum. 

 

Niðurstöður sýndu að viðhorf og upplifun foreldra er að mörgu leiti svipuð. Flestir voru 

sáttir við þá þjónustu sem þeir höfðu fengið og gátu nýtt sér. Það kom þó fram að þeim 

fannst vanta heildstæðari umgjörð um þjónustuna.  
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Formáli 

 

Verkefni þetta er tíu eininga lokaverkefni til B.A. gráðu í þroskaþjálfafræði við Háskóla 

Íslands haustið 2008. Um er að ræða könnun á þjónustu sem í boði er fyrir fötluð börn og 

foreldra þeirra og hvernig hún hefur verið að nýtast þeim. 

 

Leiðbeinandi þessa B.A. verkefnis var Sigríður Daníelsdóttir þroskaþjálfi og Sviðstjóri 

Þjónustusviðs Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Reykjanesi. Vil ég þakka henni fyrir 

ómetanlega hvatningu og þá faglegu handleiðslu sem hún veitti við gerð verkefnisins.  

 

Góðar þakkir til þátttakenda könnunarinnar sem færðu efnivið í verkefnið og þakka ég 

þeim af alhug fyrir ómetanlegt framlag og aðstoð. Fyrir þeirra einlægu svör um upplifun 

af reynslu þeirra af þjónustu til að bæta lífsgæði barna sinna.  

 

Að lokum þakka ég foreldrum mínum fyrir endalausan stuðning, hvatningu og ást meðan 

á náminu stóð og  við vinnslu verkefnisins. Án þeirra hefði þetta ekki orðið að veruleika. 
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Inngangur 
 

Að baki ákvörðunar á vali efni þessa verkefnis var áhugi höfundar á að vita hvaða 

þjónustuúrræði eru til staðar og skilja hvernig þau vinna að hagsmunum fatlaðra og þá 

sérstaklega hvað varðar þjónustu við fötluð börn og foreldra þeirra ásamt því skoða 

hvernig þjónustan er að nýtast. Þjónustuúrræði fyrir fatlaða eru veitt í samræmi við 

gildandi lög og reglugerðir þar að lútandi bæði almennum lögum og sérlögum.  

 

Forsenda þess að hægt sé að starfa í takt við hugmyndafræði og gildandi lög er að vera 

meðvitaður um þróun mannréttinda, velferðarhugtaka og um leikreglur hins opinbera. 

Mikilvægt er að veita þjónustu sem styrkir stöðu fatlaðra einstaklinga í samfélaginu. Það 

er hluti af starfi þeirra sem vinna að málefnum fatlaðra að auka gæði þjónustunnar, stuðla 

að velferð, auka lífsgæði einstaklinga með fötlun og sjá til þess að allir njóti sömu 

réttinda.  

 

Það er von höfundar að túlkun könnunarinnar nýtist fötluðum börnum, foreldrum þeirra 

og öðrum aðstandendum með þeim hætti að skýra hvernig hægt sé að nálgast þjónustuna, 

hvaða þjónusta er í boði og hverjir eru veitendur hennar. Aukinn skilvirkni þjónustunnar 

skapar leiðir til aukinna lífsgæða fatlaðra einstaklinga .  

 

Í litlu þjóðfélagi er mikilvægt að þeir sem koma að málefnum fatlaðra veiti öfluga 

þjónustu til þeirra sem minna mega sín. Engir tveir einstaklingar eru eins og verður því 

þjónustan að vera einstaklingsmiðuð og til fyrirmyndar.  

 

Verkefnið skiptist í fimm kafla. 

Í fyrsta kafla er rýnt í mannréttindi og velferðarkerfið þar sem könnuð eru gildandi lög og 

reglugerðir um málefni fatlaðra, almennra laga sem lúta að fötluðum börnum og 

fjölskyldum þeirra. Lögin um málefni fatlaðra eru hugsuð til að tryggja velferð og 

mannréttindi fatlaðra, til að allir einstaklingar í samfélaginu njóti sömu lífsgæða og 

lífskjara. 
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Þjónustuúrræði fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra er umfjöllunarefnið í kafla tvö. 

Greint er frá því hvaða þjónusta er í boði og hvaða lögum er farið eftir. Leitast er við að 

koma upplýsingum um þjónustuúrræði fram á eins skilvirkan hátt og hægt er. 

Þjónustustofnanir ríkisins starfa eftir lögum um málefni fatlaðra og hafa þau ávallt hag 

fatlaðra og aðstandenda þeirra að leiðarljósi. 

 

Þriðji kafli kynnir ráðgjafastöðina Sjónarhól og Landssamtökin Þroskahjálp. Sjónarhóll er 

ráðgjafamiðstöð fyrir foreldra fatlaðra barna með sérþarfir á Íslandi sem leggur megin 

áherslu á að veita foreldrum ráðgjöf og leiðsögn um úrræði og möguleika í kerfinu. 

Landssamtökin Þroskahjálp eru hagsmunasamtök sem veita stuðning og leiðsögn til 

fatlaðra einstaklinga, foreldra fatlaðra barna og þá sem starfa að málefnum fatlaðra.  

 

Aðferð könnunarinnar er kynnt í  fjórða kafla. Í upphafi er tilgangur könnunar útskýrður 

og á hvað er lögð áhersla á í niðurstöðum. Því næst er kynnt hvaða markhópur var valin 

og hvaða reglum var fylgt. Undirbúningur að framkvæmd gagnaöflunar, útskýring 

verklags er lögð fram og  hvernig úrvinnsla úr svörum foreldra var unnin.  

Gagnagreiningin og niðurstöður skýra út hvernig ferlið gekk, hvað hefði mátt betur fara 

og hvernig er litið á niðurstöðu könnunarferlis. 

 

Í fimmta kafla er unnið úr svörum foreldra. Kynning á því hvernig gagnaöflun frá 

foreldrum fór fram. Samantekt úr svörum foreldra túlkun og niðurstöður úr þeim 

spurningum sem foreldrar svöruðu. Í lok kaflans eru svör foreldranna túlkuð af höfundi 

þar sem hann reynir að tengja þau saman við fræðiefni til stuðnings á sínu máli þar sem 

ályktunum og hugleiðingum er komið á framfæri.  

 

Von höfundar er að verkefnið geti nýst foreldrum fatlaðra barna þegar greining barna 

þeirra hefur verið staðfest, í að fóta sig í þeirri nýju tilveru sem er framundan hjá þeim 
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1. kafli  Mannréttindi og velferðarkerfið 
 

Markmiðið í þessum kafla er að gera grein fyrir því á hverju lög um málefni fatlaðra 

byggja og þau lög sem lúta að þjónustu við börn. Til að kanna það verður byrjað á að 

gera grein fyrir hugmyndum um mannréttindi og velferðarkerfið. Þar sem til þeirra er litið 

þegar verið er að setja lög í þágu fatlaðs fólks í landinu og mannréttinda sem eru  

grundvöllur fyrir jafnrétti allra þjóðfélagsþegna.  

Í framhaldi af því verða lögin könnuð sem lúta að þjónustu við fatlaða en það eru bæði 

almenn lög sem gilda fyrir öll börn í landinu hvort sem þau eru fötluð eða ófötluð t.d. lög 

um leikskóla, grunnskóla og félagsþjónustu og einnig sérlög um málefni fatlaðra en þau 

eru viðbótarlög og eiga að tryggja fötluðu fólki sambærileg lífskjör á við aðra 

þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til eðlilegs lífs.  

 

Lögin  kveða á um skyldur ríkis og sveitarfélaga varðandi þá þjónustu sem þeim ber að 

veita fötluðum börnum og foreldrum þeirra. Þjónustuaðilum ber skylda til að upplýsa og 

leiðbeina fólki um þá þjónustu sem er í boði er.  

 

Þróunin sem hefur átt sér stað í þessum málaflokki hefur falið í sér stöðugar breytingar. 

Miðpunktur þessar þróunar hafa verið þau hugmyndafræðilegu gildi sem leggja grunninn 

að þeim þjónustuúrræðum sem standa þessum einstaklingum til boða. Ríkjandi viðhorf 

samtímans hafa haft mikil áhrif á stöðu fatlaðra í samfélaginu frá alda öðli og þeim 

hlutverkum sem þeim hefur verið úthlutað. Lausnir þessa tíma byggðu á þeim viðhorfum 

sem einkenndu þann þekkingarskort, fordóma, ótta og vanrækslu og svipti þetta fólk 

mannréttindum, mennsku og lífinu (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001).  

 

1.1 Mannréttindi 
 
Samkvæmt Alfræðiorðabókinni er skilgreining á mannréttinum eftirfarandi; 

 

Tiltekinn grundvallarréttindi sem hverjum manni ber óháð kynþætti, trú, kyni, þjóðerni 

og skoðunum. Stjórnarskrá: borgaraleg-, stjórnmálaleg réttindi. Þau tryggja rétt þegna til 
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að haga lífi sínu, skoðunum eða athöfnum að eigin vild án þess að eiga á hættu afskipta 

eða íhlutun stjórnvalda (Dóra Hafsteinsdóttir og Sigríður Harðardóttir (ritstjórar), 1990). 

 

Fyrr á tímum eða alveg þar til leið fram á 20. öldina var þróunin í málefnum fatlaðra ekki 

verið mikil. ,,Þroskaheftum og afbrigðilegum“ einstaklingum var komið fyrir á altækum 

stofnunum sem voru einangraðar á afskekktum stöðum og þeir vistaðir þar til langframa 

eða lífstíðar. Möguleiki þeirra til félagslegrar þátttöku og eðlilegs lífs innan samfélagsins 

var því engin. Aðbúnaður á þessum stofnunum var oft óviðeigandi og niðurlægjandi, því 

hefur verið dregin sú ályktun að það hafi verið troðið á mannréttindum fatlaðra á þessum 

tíma (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 

Barátta fyrir auknum réttindum fötluðum til handa hefur skilað þeim árangri að staða 

þeirra hefur breyst til batnaðar undanfarna áratugi á Íslandi. Í auknum mæli hefur meiri 

áhersla verið lögð á að fatlaðir öðlist sömu möguleika þátttöku í samfélaginu og ófatlaðir. 

Fatlaðir eru minnihlutahópur sem er háður opinberri þjónustu því hafa fatlaðir 

einstaklingar sérstök réttindi í okkar þjóðfélagi sem eru tilkomin vegna fötlun þeirra. 

Trygging réttaröryggis er því sérstaklega mikilvægt fyrir fatlaða sem felur í sér að 

uppfylla nauðsynlegar þarfir fatlaðra, vernda fatlaða fyrir umhverfinu s.s. valbeitingu og 

misnotkun ásamt því að gæta samfélagshagsmuna þeirra (Mannréttinda skrifstofa Íslands, 

2008).  

 

Fatlaðir hafa þurft að glíma við skert lífsgæði, annaðhvort að völdum þess að hafa ekki 

notið almennra mannréttinda né sérlaga sem eiga að birtast í þjónustu sem stendur þeim 

til boða. Því er mikilvægt að þau sértæku lög sem sett eru til að tryggja mannréttindi 

fatlaðra séu höfð í fyrirrúmi (Cooper, 2000).  

 

Í Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna frá árinu 1989 sem samþykktur var á Íslandi árið 

1992 stendur í 2.- 3. gr. að engu barni sé mismunað vegna nokkurra aðstæðna svo sem 

fötlunar, þjóðhátta eða félagslegrar stöðu svo eitthvað sé nefnt. Að tryggja eigi hverju 

barni þau réttindi sem kveðið er á í samningnum. Að gerðar skulu viðeigandi ráðstafanir 

sem sjá til þess að engu barni sé refsað eða mismunað vegna stöðu eða athafna foreldra 
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þess. Í 23. gr. segir m.a. að tryggja eigi börnum með andlega eða líkamlega fötlun 

virðingu og virka þátttöku í samfélaginu og þau skuli njóta sómasamlegs lífs. 

 

Réttindagæsla er mikilvægur þáttur fyrir fatlaða einstaklinga burtséð frá aldri. Þar sem 

fötlunin getur orðið til þess að einstaklingar eigi í erfiðleikum með að gæta hagsmuna 

sinna og tala sínu máli (Félagsmálaráðuneytið, 2007).  

 

Velferðarkerfi byggist á því að vernda mannréttindi fólksins í landinu með því að leggja 

fram lög sem tryggja mannréttindi íbúa í landinu.  Í næsta lið kaflans verður sagt betur frá 

velferðakerfinu. 

 

1.2 Velferðarkerfið 
 
Velferðarkerfið er grundvallarþáttur í lífsgæðum hvers þjóðfélags. Það er jafnframt hluti 

af grundvallar mannréttindum og jafnframt forsenda þess að hægt sé að skapa og 

varðveita þjóðfélagslega samstöðu, frið og samkennd manna á milli. 

 

Samkvæmt alfræðiorðabókinni er skilgreining á velferðarríki eftirfarandi: 

„Þjóðfélag þar sem ríkið gegnir veigamiklu hlutverki í því að vernda þegna og stuðla að 

efnahagslegri og félagslegri velferð þeirra: byggist á víðtækum almannatryggingum, 

einkennist jafnframt af opinberu menntakerfi heilsugæslu og húsnæðiskerfi.“  

(Dóra Hafsteinsdóttir og Sigríður Harðardóttir (ritstjórar),1990). 

 

Velferðakerfið á að tryggja öllum ákveðin lágmarks lífskjör sem t.d hvíla á 

einstaklingsbundnum félagslegum réttindum. Velferðarkerfið er hluti 

grundvallarmannréttinda, það á að veita aðgang að læknisþjónustu, menntun, 

lágmarksframfærslu og félagslegri þjónustu. Skilgreining á velferðamálum fjalla um þau 

grunvallarmannréttindi að grundvallarþættir liggi í lífsgæðum fjölskyldna og 

þjóðfélagsins alls. Samkvæmt Alþýðusambandi Íslands ætti velferðarkerfið að standa á 

fjórum meginstoðum til að allir í landinu njóti lágmarks lífsgæða. En þær eru 
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Menntun fyrir alla, Umönnun fyrir aldraða, langveika, fatlaðra og barna. 

Heilbrigðiskerfið tryggi öllum aðgang að góðri þjónustu sama hver þörfin er og Tekjulegt 

öryggi með því að koma í veg fyrir fátækt og betri lífsgæði (ASÍ, 2007).  

 

Velferðakerfi byggir á því að þau lög sem í gildi eru í landinu tryggi öllum þegnum 

jafnan rétt til þjónustu. Þessi þjónusta þarf að fara eftir vissum lögum til að hún gangi 

greiðlega fyrir sig. Í næsta lið er rýnt í lög og reglugerðir sem eiga að tryggja framgang 

velferðar og jafnréttis. 

1.3 Lög og reglugerðir 
 
Fyrirkomulag í þjónustu við fatlaða heyrir undir félagsmálaráðuneytið en framkvæmd 

þjónustunnar er í ábyrgð bæði ríkis og sveitarfélaga. Umræður og hugmyndir hafa lengi 

staðið um það að ábyrgð á þjónustu við fatlaða ætti að vera í höndum sveitarfélaga 

eingöngu.  Ríkið hefur gert þjónustusamninga við einstök sveitarfélög og byggðarsamlög 

en þau eru á Norðurlandi vestra, og Vestmannaeyjarbær, Norðurþing, Akureyrarbær og 

Sveitarfélagið Hornafjörður. Með þjónustusamningi færist þjónustan frá ríkinu sem 

greiðir fyrir þjónustuna til sveitarfélaga á hverjum stað sem sjá um útfærslur hennar 

(Félags- og Tryggingamálaráðuneytið, e.d.).   

 

Aukin ábyrgð sveitarfélagana í málefnum fatlaðra voru ætluð til að efla og styrkja 

nærþjónustu við íbúa sína. Það einfaldar þjónustuna við einstaklinga, heldur en að þurfa 

að leita eftir aðstoðinni á mörgum stöðum. Þarna er horft á það að þegar sveitarfélag 

hefur tekið við þjónustunni ætti þjónustan að verða sveigjanlegri þar sem tengslin eru 

nánari af einum aðila heldur en ríkisrekið stjórnkerfi. (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 

Almenn lög eru t.d. lög um leikskóla, grunnskóla og lög um félagsþjónustu. Þessi lög 

leitast við að veita öllum, fötluðum og ófötluðum þjónustu eftir því sem þörf krefur. Ef 

þörf er á meiri þjónustu fyrir fatlaðan einstakling en þessi lög kveða á um koma lög um 

málefni fatlaðra til framkvæmda. 
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Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 kveða svo á um að veita skuli fötluðum þjónustu 

samkvæmt almennum lögum en reynist þjónustuþörfin þannig að henni verði ekki 

fullnægt innan þeirra laga skal fatlaður einstaklingur fá þjónustu samkvæmt sérlögum 

þessum. Sérlögin eru viðbót við almenn lög og taka til velferðaþjónustu við fatlaða og 

eiga að tryggja að fatlaðir fái viðeigandi þjónustu á við þarfir þeirra og tryggja það að 

fatlaðir fái notið sambærilegra lífskjara og aðrir.  

 

Þjónustuaðillar bæði ríki og sveitarfélög starfa eftir gildandi lögum. Vegna þess að 

ábyrgð á þjónustu við faltaða skiptist á milli ríkis og sveitarfélaga veldur það oft óöryggi 

og misskilningi hjá foreldrum sem átta sig ekki á hvert þeir eigi að leita eftir aðstoð, 

leiðsögn og þjónustu.  

 

1.3.1 Almenn lög 

 
Í 15. gr. laga um leikskóla nr. 78/1994 stendur að ef börn á leikskólaaldri sem eiga í 

tilfinningalegum eða félagslegum örðugleikum eða fötlun eigi þau rétt á þeirri 

sérfræðilegri aðstoð eða þjónustu sem þau þurfa innan leikskólans. 17. grein segir að 

leikskólar eigi að geta sinnt fötluðum börnum og skulu þeir byggðir og reknir þannig. 

 

Í lögum um grunnskóla nr. 66/1995 kveður svo á í 37. gr. að börn sem eiga erfitt sökum 

fötlunar eða vegna sértækra námsörðugleika eigi rétt á sérstökum stuðningi í námi. 

Einnig kemur fram í reglugerð um sérkennslu að grunnskóli er fyrir öll börn á 

skólaskyldualdri og að hver nemandi eigi rétt á kennslu við sitt hæfi. Því ber skólum að 

skipuleggja starfið út frá þörfum allra nemenda og skapa námsumhverfi við hæfi fyrir 

hvern og einn. 

Í Aðalnámsskrá grunnskóla 1999 segir að helst eigi að ráða sérmenntað fólk til að vinna 

með fötluðum. Mikil áhersla er lögð á að allir nemendur finni fyrir öryggi og njóti 

hæfileika sinna innan veggja skólans (Aðalnámskrá grunnskóla,1999).  

 

Markmið laga um félagsþjónustu sveitarfélaga 40/1991 er að tryggja félagslegt og 

fjárhagslegt öryggi þeirra sem standa höllum fæti. Í 42. gr. segir m.a. að skapa skuli 
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fötluðum skilyrði sem stuðli að því að þeir geti lifa sem eðlilegustu lífi, að þeim séu 

tryggð sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna.  

 

Síðan segir í 44. gr. að fötluðum skuli veitt þjónusta eins og unnt er á almennum 

stofnunum en að öðru leyti fara málefni þeirra eftir sérlögum um málefni fatlaðra og skal 

þar vera samstarf milli svæðisskriftstofu og einstakra sveitarfélaga.  

 

Fyrirkomulag í þjónustu við fatlaða undir félagsmálaráðuneytið en framkvæmd 

þjónustunnar er í ábyrgð bæði ríkis og sveitarfélaga. Umræður og hugmyndir hafa lengi 

staðið um það að ábyrgð á þjónustu við fatlaða ætti að vera í höndum sveitarfélaga 

eingöngu. 

 

1.3.2 Sérlög 

 
Í 1. gr. laga um málefni fatlaðra nr. 59/1992 eru markmið laganna skýr: Að tryggja eigi 

fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra þegna þjóðfélagsins og að þeim séu 

sköpuð skilyrði til að geta lifað sem eðlilegustu lífi.  

 

í 2. gr. sömu laga á sá sem er andlega eða líkamlega fatlaður rétt á þeirri sérstöku 

þjónustu og stuðningi af þeim sökum sem er til boða.  

 

Í 7. gr. segir einnig að allir fatlaðir skulu eiga rétt á almennri þjónustu ríkis og 

sveitafélaga. Að leitast skuli við að veita þeim þjónustu samkvæmt almennum lögum á 

sviði menntunar, heilbrigðis og félagsþjónustu. 

 

Í lögunum kemur einnig fram í 8. grein að stoðþjónustan sem fatlaðir eiga rétt á skuli 

miðast við þarfir hins fatlaða þar á meðal er aðstoð við fjölskyldur þeirra og hvers konar 

þjálfun sem þörf er á. Í 19. gr. laga um málefni fatlaðra segir að fötluð börn eigi rétt á 

leikskóladvöl á almennum leikskólum á vegum sveitafélaga. Skal þessi þjónusta veitt 

með nauðsynlegri stuðningsþjónustu eða á sérhæfðum deildum. 
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Í 20. gr. – 23. gr. laga um málefni fatlaðra kemur fram að fjölskyldur skuli eiga kost á 

stoðþjónustu , stuðningsfjölskyldu og skammtímavistunar fyrir börnin sín og einnig kost 

á sumardvöl ef sú er þörfin.  

 

Samkvæmt 24. gr. og 25. gr. um liðveislu eiga sveitarfélögin að veita fötluðum kost á 

liðveislu þar sem hún felur í sér persónulegan stuðning eins og t.d. að koma í veg fyrir 

félagslega einangrun. Einnig stuðning við athafnir daglegs lífs til að fyrirbyggja að fólk 

þurfi að búa á stofnunum. 

Í 34. gr. um ferlimál og ferðaþjónustu segir að sveitarfélögin eiga að veita fötluðum 

ferðaþjónustu t.d. börn í og úr skóla, og fl.  

 

Þau lög og reglugerðir sem kynnt hafa verið hér að framan er sá rammi sem þjónusta frá 

ríki og sveitarfélögum eru byggð á. Þessi lög varða starfsemi leikskóla og grunnskóla 

ásamt stoðþjónustu frá sveitarfélögunum. Ríkið kemur inn með sértæka þjónustu þegar  

þjónusta sveitarfélaganna dugar ekki til. 

 

Mannréttindi stuðla að jafnrétti þjóðfélagsþegna í samfélaginu burtséð frá líkamlegu eða 

andlegu atgervi.  Nauðsynlegt er að mannréttindi nái til allra og að þeir sem minna mega 

sín eins og fatlaðir einstaklingar verði ekki undir í þjóðfélaginu. Þátttaka fatlaðra í 

samfélaginu er sem betur fer á réttri leið vegna stuðnings laga og aukinnar meðvitundar 

um mannréttindi allra sem byggja upp betra velferðarkerfi í landinu. Á sínum tíma var 

nauðsynlegt að setja sérlög um málefni fatlaðra til þess að tryggja réttindi þeirra, velferð 

og viðeigandi þjónustu. Lögin kveða á um skyldur ríkis varðandi þá þjónustu sem þeim 

ber að veita fötluðum börnum og foreldrum þeirra. Í næsta kafla eru þau þjónustuúrræði 

sem vinna samkvæmt lögum um málefni fatlaðra kynnt.   
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2. Kafli Þjónustustofnanir á vegum ríkisins 
 
Í þessum kafla kemur fram hvaða þjónustuúrræði á vegum ríkisins standa til boða fyrir  

fötluð börn og fjölskyldur þeirra. Allar þjónustustofnanirnar bera hagsmuni fatlaðra barna 

og fjölskyldur þeirra fyrir brjósti. Hlutverk þeirra allra er að upplýsa foreldra, leiðbeina 

þeim og aðstoða þá við að fóta sig í kerfinu og bjóða eins góða þjónustu og völ er á. 

Þjónustustofnanir á vegum ríkis eru reknar eftir almennum lögum og lögum um málefni 

fatlaðra nr. 59/1992.  

 

Fatlaðir einstaklingar þurfa að sækja í tiltekna aðstoð og þjónustu sökum fötlunar. Þeir 

tilheyra ekki einsleitum hóp þar sem allir erum með sömu þarfirnar. Þær eru eins 

breytilegar og þarfir annarra, en fötlun þeirra krefst þess að þeir þurfa oft á tíðum á 

frekari þjónustu að halda (Bragi Guðbrandsson, 1993). 

 

Stoðúrræði eru nauðsynleg mörgum foreldrum sem gerir þeim kleift að búa börnum sínu 

eðlilegt fjölskyldulíf eins lengi og mögulegt er. Stoðúrræði eru t.d. skammtímavistun, 

stuðningsfjölskyldur og liðveisla. Þau eru hugsuð til að létta álag á fjölskyldum fatlaðra, 

veita einstaklingnum tilbreytingu og rjúfa félagslega einangrun og koma í veg fyrir 

ótímabæra vistun. 

 

2.1. Greiningar- og ráðagjafastöð ríkisins  
 
Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins hóf starfsemi sína 1. janúar 1986. Í lögum um 

greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins nr. 83/2003 kemur fram að markmið laganna er að 

greiningastöð tryggi að þau börn sem eru með alvarlegar þroskaraskanir sem geta leitt til 

fötlunar fái greiningu. Að þau fái ráðgjöf og önnur úrræði sem miða að því að draga úr 

afleiðingum fötlunar/röskunar. Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins skal í þessum tilgangi 

þjóna landinu öllu.  

Einnig veitir hún fræðslu fyrir forráðamenn og þjónustuaðila um viðkomandi 

þroskafrávik, fötlun og aðra íhlutun, sem og stuðning við fjölskyldur fatlaðra barna. 

Greiningarstöðin býður upp á námskeið og ýmiskonar fræðslu tengda mismunandi 

fötlunum barna sem er bæði fyrir fagfólk og foreldra.  
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Eftirfylgd er stór hluti starfseminnar og felur hún í sér að fylgst er með frammistöðu 

fatlaðs barns, að það sé að fá viðeigandi þjónustu, þjálfun, meðferð og fl. Eftirfylgnin 

felur einnig í sér endurmat á aðstæðum og færni þar sem við á.  

 

Þegar greining hefur farið fram vísar greiningarstöðin á aðra þjónustuaðila þar sem hægt 

er að sækja um þjónustu sem þörf er á hverju sinni. Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra 

tekur við þeim sem Greiningarstöð vísar til þeirra eftir að greining hefur verið staðfest.  

Svæðisskrifstofa þjónustar einungis þeim sem hafa fengið greiningu á fötlun hjá 

lögformlegum aðilum svo sem Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins (Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins, e.d.). 

 

2.2 Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra 

  
Svæðisskrifstofur málefna fatlaðra eru ríkisstofnanir sem starfa á vegum 

félagsmálaráðuneytisins. Þær eru sex talsins og eru á Vestfjörðum, Vesturlandi, 

Austurlandi, Suðurlandi, Reykjavík og Reykjanesi.  

Ætlunin er að beina sjónum sérstaklega að Svæðisskrifstofu Reykjaness þar sem allir 

þátttakendur í könnuninni eru búsettir á hennar þjónustusvæði..  

Starfssvæði Svæðisskrifstofunnar á Reykjanesi eru sveitarfélög sem áður tilheyrðu 

Reykjaneskjördæmi en þau eru Garðabær, Grindavíkurbær, Hafnarfjörður, 

Kjósarhreppur, Kópavogur, Mosfellsbær, Reykjanesbær, Sandgerðisbær, Seltjarnarnes, 

sveitarfélagið Álftarnes, sveitarfélagið Garður og sveitarfélagið.  

 

Svæðisskrifstofa veitir þjónustu einstaklingum með fatlanir og starfar hún samkvæmt 

lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992. Hlutverk Svæðisskrifstofu er að halda utan um þá 

þjónustu sem fötluðu fólki er veitt og vera samræmingaraðili sem miðlar upplýsingum 

um möguleika og réttindi fatlaðra til þjónustu og aðstoðar við að leysa þau vandamál sem 

orðið geta vegna fötlunar. Svæðisskrifstofa starfar í samráði við fræðslu- og 

heilbrigðisyfirvöld, einnig er hún í samstarfi við aðrar svæðisskrifstofur á landinu eins og 

Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins og hin ýmsu hagsmunasamtök fatlaðra, ásamt því að 
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vera í samstarfi við stofnanir og sveitarfélög á starfssvæðinu og stofnanir í samfélagslegri 

þjónustu og félagsþjónustu.  

 

Samkvæmt reglugerð um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur þeirra nr. 155/1995 

skulu svæðisskrifstofur veita fjölskyldum fatlaðra barna ráðgjöf og veita þeim faglega 

þjónustu. Jafnframt vera samræmingaraðili í þjónustu við fötluð börn á svæðinu. Leitast 

skal við að fötluð börn njóti almennrar þjónustu sem í boði er á vegum ríkis og 

sveitarfélaga.. Einn þáttur í faglegri þjónustu Svæðisskrifstofu er uppeldisráðgjöf til 

foreldra, leikskóla og stuðningsfjölskyldna. Einnig skulu fötluð börn eiga aðgang að 

sumardvöl sem t.d. eru rekin af sveitarfélögum, félagssamtökum eða einstaklingum, með 

sama hætti og önnur börn.  

 

Stoðþjónusta er hugsuð sem aðstoð við fjölskyldur fatlaðra barna sem Svæðisskrifstofur 

veita og miðast við þarfir hvers einstaklings.  

 

Stuðningsfjölskyldur 

Svæðisskrifstofur aðstoða fjölskyldur fatlaðra barna í að leita sér stuðningsfjölskyldna og 

er tilgangurinn með þessu stoðúrræði er að létta á álagi fjölskyldum fatlaðra barna 

skamman tíma í senn og veita börnunum tilbreytingu. Stuðningsfjölskyldur veita barninu 

umsjón að jafnaði tvo sólarhringa í mánuði, en er sú þjónusta samningsbundin hverju 

sinni. Einnig annast svæðisskrifstofa ráðgjöf, fræðslu og stuðning við 

stuðningsfjölskylduna og hefur eftirlit með starfsemi hennar.  

 

Skammtímavistun 

Tilgangur skammtímavistunar er sá sami og stuðningsfjölskyldna þ.e. að létta álagi af  

fjölskyldum fatlaðra barna skamman tíma í senn eða eftir því sem þörf krefur. Einnig er 

hlutverk hennar að koma í veg fyrir vistun á unga aldri, að börn geti verið sem lengst í 

foreldrahúsum. Skammtímavistun er oftast reglubundin og fyrirfram áætluð dvöl, en hún 

getur einnig verið aðstoð þegar óvænt áföll verða í fjölskyldu og einnig er hún breytileg 

eftir fötlun. Skammtímavistun er starfrækt allan ársins hring fyrir utan hátíðisdaga.  
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Umönnunargreiðslur 

Þegar sækja á um umönnunargreiðslur (sjá nánar í kaflanum um Tryggingastofnun 

ríkisins) er það í verkahring Svæðisskrifstofu að veita umsögn og gera tillögur að 

umönnunarmati. Við umönnunarmat er tekið mið af fötlun barnsins og hvort sé verið er 

að nýta aðra þjónustu utan heimilis. Einnig hvort að sérstök útgjöld vegna fötlunar barns 

eru metin sem og umönnunarþyngdar. Síðan er endanleg ákvörðun í höndum 

Tryggingarstofnun ríkisins og annast hún greiðslurnar (Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra 

á Reykjanesi, e.d.).  

 

2.3 Tryggingastofnun ríkisins 

  
Tryggingarstofnun ríkisins veitir fárhagslega aðstoð eða svokallaðar umönnunargreiðslur 

til framfærenda fatlaðra barna og barna sem eiga við langvarandi sjúkdóma að stríða sem 

búa í heimahúsum eða á sjúkrahúsi. Þegar um fötluð börn er að ræða þá annast 

svæðisskrifstofa tillögur sem Tryggingarstofnun úrskurðar síðan um og sér um greiðslur  

til foreldra fatlaðra barna. Þessar bætur fela í sér að foreldrum fatlaðra barna eru greiddar 

ákveðnar upphæðir á mánuði til þess að mæta umframkostnaði sem getur orðið vegna 

fötlunar barns (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  
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3. Kafli Hagsmunasamtök 
 

Hlutverk hagsmunasamtaka er að vera talsmenn fatlaðra, veita aðhald og ráðgjöf og 

standa vörð um réttindagæslu fatlaðra. Hagsmunasamtök beita sér í því að aðstoða og 

veita foreldrum fatlaðra barna ráðgjöf um þeirra málefni og rétt þeirra til þjónustu. Þau 

styðja við bakið á foreldrum fatlaðra barna og sjá til þess að  þeir séu að fá þá lögboðnu 

þjónustu sem þeir eiga rétt á.  Í þessum kafla er ráðgjafastöðin Sjónarhóll skoðuð og svo 

hagsmunasamtökin Þroskahjálp en þau ásamt fleiri samtökum sem standa að baki 

Sjónarhóls. Hagsmunasamtök vinna sjálfstætt og veita ráðgjöf og aðstoða fatlaða og 

aðstandendur þeirra við að fá viðeigandi þjónustu. 

 

3.1 Sjónarhóll 
 
Sjónarhóll er ráðgjafastöð og að baki Sjónarhóli standa ADHD (Athyglisbrestur og 

ofvirkni) samtökin, Landssamtökin Þroskahjálp, Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra og 

Umhyggja, félag til stuðnings langveikum börnum láta sig varða hag langveikra- og 

fatlaðra barna. Stefna Sjónarhóls er að vera umboðsaðili fjölskyldna barna með sérþarfir, 

að gæta að réttindum og efla möguleika þeirra með leiðsögn um leiðir til betra lífs. Með 

faglega og óháða ráðgjöf fyrir aðstandendur barna með fatlanir og langvarandi veikindi. 

Að miðpunktur þjónustunnar verði þekkingartorg þar sem á einum stað verði hægt að 

finna yfirgripsmikla vitneskju og reynslu sem áður fyrr hefur þurft að sækja á mörgum 

stöðum  

 

Það er knýjandi þörf að til sé ráðgjafarþjónusta á einum stað til að auðvelda foreldrum 

þessara barna að fóta sig í krefjandi hlutverki. Því sameinuðu þessi hagsmunasamtök sig 

sem eru hér að ofan til að auðvelda foreldrum að átta sig á hvert þau geta leitað í 

sérþekkingu á sérþörfum barna sinna (Sjónarhóll, e.d.).  
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3.2 Landssamtökin Þroskahjálp 
 
Landssamtökin Þroskahjálp voru stofnuð haustið 1976. Stefnan var að sameina þau félög 

sem vinna að málefnum fatlaðra til að tryggja fötluðum jafnrétti á við aðra þegna í 

þjóðfélaginu. Aðildarfélög Þroskahjálpar eru 22 talsins og eru þau foreldra- og 

styrktarfélög, svo og fagfélög fólks sem hafa sérhæft sig í þjálfun og þjónustu við fatlaða. 

Félögin eru starfrækt um allt land og eru félagsmenn sex þúsund talsins. Höfuðáhersla 

samtakana er að málefni fatlaðra séu í raun mál samfélagsins í heild. Hagsmunir 

fjölskyldunnar eru hafðir að leiðarljósi hjá Þroskahjálp, um að veita stuðning og leiðsögn 

til að einstaklingar með fatlanir geti lifað við sömu kjör og fengið sömu tækifæri og aðrir 

í samfélaginu. Fatlaðir eiga að njóta sömu réttinda og sömu kjara og aðrir landsmenn og 

því leitast félagið við að hafa mótandi áhrif á þær aðgerðir sem stjórnvöld hafa forystu 

um (Landssamtökin Þroskahjálp, e.d. ). 

 

Eins og nafnið „hagsmunasamtök“ bendir til láta þau hagsmuni fatlaðra einstaklinga sig 

varða. Hagsmunasamtök eru mikilvæg sem stuðningur fyrir foreldra fatlaðra barna sem 

eru að leita eftir þjónustu fyrir börnin sín. Foreldrar geta leitað til þeirra þegar þeir þurfa á 

aðstoð og ráðgjöf að halda í þeim tilgangi að skilja betur t.d. ástæðu synjunar á þjónustu 

eða hvert á að leita eftir þjónustu.  

 

Fólk upplifir oft að það þurfi að berjast fyrir öllu þegar það leitar á náðir opinberra 

stofnanna. Hagsmunasamtökin geta þá veitt þeim aðstoð og ráðlagt þeim hvernig hlutirnir 

ganga fyrir sig. Ef foreldrum finnst að verið sé að brjóta á þeim eða að þeir fái ekki 

þjónustu sem þeir telja sig eiga rétt á eða hafa þörf fyrir geta þeir leitað til 

hagsmunasamtaka eftir aðstoð. Ráðgjafar hagsmunasamtaka fylgja þá gjarnan foreldrum 

á fundi með viðkomandi þjónustuaðilum þar sem leitað er skýringa og reynt að finna 

farsælar lausnir.  

 

Upplifun foreldra fatlaðra barna á þjónustuúrræðum þjónustustofnanna er hægt að sjá 

betur  í síðustu köflum verkefnisins og verður þá varpað betra ljósi á sjónarhorn þeirra.   
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4. Kafli  Könnunaraðferð 
 

Í upphafi ritgerðarvinnunnar var ætlunin að gera rannsókn en við vinnslu ritgerðarinnar 

var ákveðið falla frá því en nota þess í stað rannsóknarspurningarnar sem könnun til þess 

að dýpka umfjöllunarefnið.  

Fengnir voru foreldrar fatlaðra barna á aldrinum fimm til sex ára að svara spurningum. 

Þar sem tilgangurinn var að kanna hvernig þjónustan er og hvernig þeir upplifa hana. Til 

að geta skoðað niðurstöður í heild og unnið úr svörum þarf að vera fræðilegur grunnur 

fyrir rannsókninni sjálfri. Lögð er áhersla á hvaða lögum og reglugerðum rannsókarefnið 

tilheyrir. Upplýsingar um hlutverk þjónustuúrræða fyrir fötluð börn og foreldra þeirra 

voru einnig skoðuð áður en unnið var úr svörum þátttakenda.  

 

4.1 Þátttakendur 
 
Úrtak frá Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra á Reykjanesi varð fyrir valinu þar sem 

milligöngumaður þaðan hringdi í foreldra til að fá leyfi fyrir þátttöku í könnuninni. 

Skilyrði til þátttöku var að börn þátttakenda höfðu fengið lögformlega fötlunargreiningu 

frá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins. Átta foreldrar samþykktu að taka þátt í 

könnuninni en einungis fimm skiluðu svörum.  

 

4.2 Undirbúningur og framkvæmd gagnaöflunar 
 
Höfundur hófst handa við að útbúa spurningalista til foreldra og tilkynna til 

Persónuverndar um vinnslu persónuupplýsinga. Samið var bréf1 sem fylgdi með 

spurningarlista2 til útskýringar á viðfangsefni ritgerðarinnar, rannsóknarspurningu og 

umfjöllunarefni. Einnig fylgdi með útskýring á verklagi um meðferð persónugagna frá 

Persónuverndar. Þar er krafist þess að fyllsta trúnaðar verði gætt og að gögnum verði eytt 

                                                 
 
1 Sjá viðauka 1 
2 Sjá viðauka 2 
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eftir að búið er að vinna úr þeim. Foreldrum var sendur spurningalistinn í vefformi en 

ekki gátu allir foreldrar svarað vefrænt og því var tekið viðtal við tvo þeirra símleiðis.  

 
Til að styðjast við efnið er sett fram rannsóknarspurning: Eru þjónustuúrræði sem í boði 

eru fyrir foreldra fatlaðra barna að nýtast þeim? Til að fá betra svar við 

rannsóknarspurningunni var farin sú leið að senda spurningalista til foreldra fatlaðra 

barna fimm til sex ára. Spurningalistinn innihélt átta spurningar um upplifun foreldra á 

þjónustu eftir að börnin hefðu fengið staðfesta greiningu frá Greiningar- og ráðgjafastöð 

ríkisins.  

Svörin við spurningunum gáfu síðan höfundi vísbendingar um upplifun foreldra. Þessa 

leið var farið til að halda sig innan viss ramma sem afmarkar efnið. Fötluð börn og 

foreldrar þeirra eru markhópurinn og því er umfjöllunarefni verkefnisins þau fræðiefni er 

viðkoma fötluðum börnum og foreldrum þeirra.  

 

Spurningalisti sem sendur var út til foreldra. 

 

• Hvað var barnið ykkar gamalt þegar grunur vaknaði um þroskaröskun eða fötlun? 

 

• Hafði einhver samband við ykkur að fyrra bragði til að bjóða aðstoð eða leiðsögn 

þegar grunurinn vaknaði? 

 

• Þegar greining var staðfest hjá greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins - var ykkur 

vísað á þjónustuaðila og þá hverja? (t.d. félagsþjónustu sveitarfélags eða 

svæðisskrifstofu málefna fatlaðra) 

 

• Voruð þið boðuð í viðtal hjá þjónustuaðilum? (t.d. félagsþjónustu sveitarfélags 

eða svæðisskrifstofu málefna fatlaðra) 

 

• Hafið þið fengið kynningu hjá þjónustuaðilum á mögulegri þjónustu við fötluð 

börn og fjölskyldur þeirra?  
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• Hefur ykkur verið boðin þjónusta eða hafið þið sótt um þjónustu vegna barnsins 

og þá hvers konar? (t.d. ráðgjöf, stuðningsfjölskyldur, skammtímavistun eða 

annað)  

 

• Notið þið sértæka þjónustu fyrir barnið ykkar í dag, t.d. stuðningsfjölskyldu, 

skammtímavistunar, liðveislu eða annað? Ef svo er, hve lengi hafið þið notið 

þjónustunnar? 

 

• Er eitthvað sem þið teljið vanta í sambandi við hvernig tekið hefur verið á ykkar 

málum eða eru þið sátt við þá aðstoð sem þið hafið fengið? (þá betri þjónusta, 

meiri aðstoð hvernig á að sækja um þjónustu og fl.). 

 

Ástæðan fyrir könnuninni var að fá betri sýn á því hvernig sú þjónusta sem í boði er í dag 

fyrir fötluð börn og foreldra þeirra er að nýtast þeim. Ásamt því hvernig þeim hefur 

fundist tekið á þeirra málum hjá þjónustuaðilum. Svör foreldra verða borin saman og 

leitast við að fá út úr þeim heildarsýn á viðhorfum þeirra til þjónustuaðilla og fá sem 

bestu mynd af þjónustunni. 

 

4.3 Úrvinnsla 

 

Við gerð úrvinnslu voru svör foreldra sameinuð undir hverri spurningu þar sem þau voru 

skoðuð og sett saman lík svör. Stuðst var við rannsóknarspurningu til að sjá hvort svar 

hefði fengist við henni með þeim spurningum sem voru sendar þátttakendum. Reynt var 

að hafa spurningarnar sem foreldrarnir fengu opnar svo þeir gætu svarað á eins opinskáan 

hátt og mögulegt er.  

Þar sem sumir svöruðu á netinu en við aðra  talað við í síma gæti það hafa haft truflandi 

áhrif á niðurstöður. Ástæða þess að einnig var spurt símleiðis var sú að tók það foreldrana 

langan tíma til að svara vefpósti og því tekin sú ákvörðun að ræða við þá símleiðis. 

Hugmyndin var sú að könnunin yrði notuð til að dýpka efnið og sjá hvort foreldrar væru 

að nýta sér þá aðstoð sem kemur til þegar greining barns þeirra hefur verið staðfest.   
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5. Kafli Niðurstöður könnunar  
 
Í öllum tilfellum var það móðirin sem tók þátt og svaraði spurningunum. Feðurnir voru 

sáttir við að þær tækju það að sér og einn faðirinn var sá sem samþykkti þátttöku en fékk 

eiginkonu sína til að svara. Þrjár mæður svöruðu spurningunum sínum á vefnum, en tvær 

ræddu við spyrjanda í síma. Þegar rætt var við þátttakendur sem svöruðu í símaviðtali 

voru þeir búnir að fá sent í vefpósti upplýsingar um tilgang könnunarinnar og 

spurningarnar. Í byrjun símaviðtals var létt spjall og rætt aðeins um hvernig verkefnið 

gengi. Síðan var leitast svara við þeim spurningum sem sendar höfðu verið og tók það um 

tuttugu og fimm mínútur.  

 

5.1 Samantekt á svörum foreldra 
 
Lagðar fram voru átta spurningar fyrir foreldra fatlaðra barna um þjónustuúrræði og 

reynslu þeirra af henni og nýtingu. Helstu niðurstöður koma hér fram og er stuðst við 

svörin úr þeim  spurningum sem notaðar voru í rannsókninni. Bein svör eru einnig sett 

fram frá foreldrum til að gefa lesendum tilfinningu fyrir upplifun foreldra. Svör við 

tveimur spurningum eru stundum tekin saman þar sem á við.   

 

Hvað voru börnin gömul þegar grunur vaknaði um þroskaröskun eða fötlun? 

 

Börn þátttakenda voru á aldrinum þriggja mánaða til þriggja ára þegar grunur vaknaði um 

þroskaröskun eða fötlun hjá þeim.  

 

Þegar grunur vaknaði um þroskaröskun eða fötlun var foreldrum þá boðin aðstoð 

eða leiðsögn og þá hvernig? 

 

Fjórir foreldrar sáu sjálfir að eitthvað var að, þar sem barnið þeirra fylgdi ekki 

jafnöldrum. Foreldrarnir höfðu sjálfir samband til félagsráðgjafa eða sálfræðing 

viðkomandi leikskóla og þaðan var þeim vísað til Greiningar- og ráðgjafastöðvar ríkisins.  
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Eitt foreldri sagði: ,,Nei. Við leituðum sjálf til sjálfstætt starfandi sálfræðings og hann 

sendi svo beiðni áfram fyrir okkur til Miðstöðvar Heilsuverndar barna þar sem …… fékk 

forgreiningu og var vísað til GRR.“ 

 

Hjá einum foreldranna var það leikskólinn sem benti á að rétt væri að hafa samband við 

viðkomandi Svæðisskrifstofu sem síðan vísaði þeim á Greiningar- og ráðgjafastöð 

ríkisins.  

 

Var foreldrum vísað til þjónustuaðila eftir að greining hafði verið staðfest? 

 

Eftir að greining var staðfest hjá Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins sögðust fjórir 

foreldrar hafa fengið aðstoð frá félagsráðgjafa þaðan og þeir aðstoðaðir við umsókn um 

umönnunarbætur hjá Tryggingarstofnun og síðan vísað á Svæðisskrifstofu á viðkomandi 

svæði. 

 

Eitt af þessum foreldrum hafði fengið aðstoð við að fylla út umsókn til iðjuþjálfa fyrir 

barn sitt og hafði þannig verið farin að nýta sér þjónustu áður en þau fóru á 

Greiningarstöðina.  

 

Í viðtali við félagsráðgjafa á Greiningarstöð kynnti hún fyrir okkur þá þjónustu sem 

Svæðisskrifstofan býr yfir og svo fóru umsóknir á Tryggingastofnun sem teymið sendi 

áfram. Eins var sótt um iðjuþjálfun fyrir …… okkar. Áður en við fórum á 

Greiningarstöðina var ……. okkar búin að fara á HTÍ (heyrnar- og talmeinastöð Íslands) 

og var hjá talmeinafræðingi hjá Talþjálfun Reykjavíkur. Þannig að við vorum byrjuð að 

nýta okkur þjónustu áður en við fórum á Greiningarstöðina.  

 

Einu foreldri fannst hann ekki hafa fengið viðeigandi þjónustu. 

  

Fjórir foreldrar vildu meina að þeir hafi þurft að hafa mikið fyrir því að leita eftir 

upplýsingum sjálfir og ekki verið auðvelt að vita í hvorn fótinn ætti að stíga til þessa fá 

leiðsögn um viðeigandi þjónustu.  
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Höfðu foreldrar fengið kynningu á mögulegri þjónustu hjá þjónustuaðilum? 

 

Fyrir þremur foreldrum voru möguleg þjónustuúrræði fyrir börnin þeirra kynnt og þeim 

boðið að sækja námskeið á vegum Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins. 

 

,,Já hjá Greiningarstöð var viðtal við félagsráðgjafa eins og fyrr segir. Svo var okkur boðið á 

námskeið á vegum Greiningarstöðvar þar sem aðrir foreldrar komu saman.“  

,,Já okkur hafa verið kynnt þau úrræði sem eru í boði fyrir okkar barn.“ 

 

Tveir foreldranna höfðu ekki fengið neina kynningu og í einu tilfelli sögðust  foreldrar 

hafa sótt um stuðningsfjölskyldu fyrir nokkrum árum en enn hefur engin fjölskylda 

fundist fyrir þá.  

 

Hafði þeim verið boðin þjónusta eða þeir sótt um þjónustu fyrir barn sitt, og þá 

hvers konar þjónustu? (t.d. ráðgjöf, stuðningsfjölskyldur, skammtímavistun eða 

annað). 

Og hverjir af þessum foreldrum hafa sótt um sértæka  þjónustu og eru að nýta hana 

í dag t.d. stuðningsfjölskyldu, skammtímavistunar, liðveislu eða annað?  

 

Eitt foreldri sagði að sér hafi  ekki verið boðið upp á neina þjónustu og að noti enga 

þjónustu.  

 

Annað foreldri sagði að þeim verið boðin þjónusta en segjast ekki nota hana þó hún sé í 

boði. 

 

,,Höfum ekki sótt um framangreinda þjónustu þar sem við höfum ekki talið þörf á því. “ 

 

Þrír foreldrar segjast nýta þá þjónustu sem er í boði og hafa sótt um hana sjálf. Einir 

þessara foreldra hafa sótt liðveislu en eru enn að bíða eftir henni þar sem hún virðist ekki 

vera til. 
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Tvennir af þessum þremur foreldrum hafa notið þjónustu stuðningsfjölskyldu í tvö til  

þrjú ár. Tvennir þessara foreldra nýta einnig skammtímavistun eina viku í senn einu sinni 

í mánuði. ,,Við erum með stuðningsfjölskyldu sem barnið okkar fer til einu sinni í 

mánuði, en hún er tengd okkur og við fundum hana sjálf fyrir u.þ.b. tveimur árum. ....... er 

líka í skammtímavistun eina viku í mánuði og hefur verið að nota hana í tvö ár núna. “ 

 

Hvað er það sem foreldrar telja vanta varðandi það hvernig tekið hefur verið á 

þeirra málum, eru þeir sáttir og ef ekki, hvað er það þá sem mætti betur fara? 

 

Foreldrar voru á svipuðu máli með svör sín við þessari spurningu, svörin voru 

eftirfarandi: 

-Eitt foreldri sagðist vera nokkuð sátt. Að það mætti vera einn aðili sem tengill sem sæi 

um öll þeirra mál sérstaklega þar sem Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins dregur sig í hlé 

þegar skólaganga byrjar. 

 

,,Nokkuð sátt en fyrir mína parta væri gott ef við gætum haft einn sérstakan aðila til að 

vera í sambandi við varðandi öll okkar mál. Sérstaklega þegar GRR dregur sig nokkurn 

vegin í hlé eftir að leikskólagöngu líkur.“ 

 

,,það mætti vera heildstæðari umgjörð utan um þjónustuna. Æskilegt væri að fá betri 

upplýsingar um hver rétturinn er. Meiri velvilji og mannúðlegra kerfi. Erfitt að þurfa að 

berjast fyrir svo mörgu og fá synjanir þó annað standi í lögum.“  

 

-Eitt foreldri sagið að þeim fyndist þau vera í mikilli baráttu við kerfið og þau hefðu þurft 

að leita að öllum úrræðum sjálf. Þeim finnst að það hefði mátt hugsa betur um þau. 

 

- Eitt foreldri sagði að þau væru að mestu ánægð með þá þjónustu sem þau hafa notið. En 

hafa sótt fast eftir allri þjónustu og mikil samvinna hefur verið við leikskólann. Mikilvægt  

er að haldið verði utan um þjónustu þeirra þegar að skólagöngu kemur en það kemur í 

ljós. Einnig að það mætti vera betra upplýsingaflæði milli allra sem koma að þjónustu við 
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barnið. Svo verða aðilar sem vinna með foreldrum fatlaðra barna að virða þagnarskyldu, 

sérstaklega í litlum bæjarfélögum.  

 

5.2 Túlkun og niðurstöður 
 
Þegar greining er staðfest á Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins fá foreldrar ráðgjöf, 

upplýsingar og viðeigandi fræðslu um önnur úrræði sem miða að því að draga úr áhrifum 

þorskaröskunar barna þeirra. Í spurningunni hvort foreldrar hafi fengið kynningu á 

úrræðum segja þeir nei. Hugsanlega hafa foreldrar ekki skilið spurninguna eða jafnvel að 

þeir muna ekki eftir því að þeim hafi verið veitt ráðgjöf eða leiðsögn um þjónustuúrræði á 

sama tíma og þeir voru að fá niðurstöðu greiningar sem staðfestir fötlun barns þeirra. 

Velta má fyrir sér hvort foreldrar séu á þessum tímapunkti móttækilegir fyrir slíkri 

ráðgjöf.. Þeir eru að taka við mikið af nýjum upplýsingum, eru undir miklu álagi og 

flestum foreldrum er það áfall að fá fréttir um fötlun barns síns.  

 

Í Bók Andrésar Ragnarssonar, Setjið súrefnisgrímuna fyrst á yður (1997) talar hann um 

svokallað loststig sem einkennist af fyrsta viðbragði eftir áfall. Það lýsir sér t.d. þannig að 

fólk gleymir því sem mestu máli skiptir og er misjafnt hve lengi það varir.  

Því gæti einfaldlega verið að mikilvægar upplýsingar sem foreldrar fá í byrjun ferlis eftir 

fyrstu greiningu séu glataðar þar sem áfallið er of mikið. 

 

Hugsanlega gæti það einnig verið að foreldrar hafi ekki fengið viðeigandi ráðgjöf eða 

upplýsingar um stuðning eða þjónustuúrræði. Ef sú er raunin þá er ekki verið að veita 

foreldrum nægar upplýsingar um þjónustuna og veita þeim viðeigandi ráðgjöf og er því 

ekki verið að vinna greiningarferlið rétt og þarf  þá að bæta úr því.  

 

Einnig tala foreldrar um að það mætti vera meiri velvilji hjá þjónustuaðilum þar sem væri 

hugsað betur um þau, meira upplýsingarflæði og þeim finnst þeir þurfa mikið að ,,berjast 

við kerfið“ og sækja fast eftir allri þjónustu sjálfir. Þarna gætu foreldrar verið að ganga í 

gegnum svokallað úrvinnslustig sem getur staðið í allt að tveimur árum eftir fyrsta áfall 

um staðfesta greiningu.  
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Í bók Andrésar Ragnarssonar, Setjið súrefnisgrímuna fyrst á yður (1997) segir hann að á 

þessu stigi hafa foreldrar mikla þörf fyrir stuðningi frá öðrum. Það þarf lítið til þess að 

jafnvægi þeirra raskist en eru þó tilbúnir til að hlusta og takast á við þær aðstæður sem 

fylgja því að eiga fatlað barn. Þarna vilja foreldrar skipuleggja og skoða þá þjónustu og 

umönnun sem barnið þarf á að halda og komast eins langt og þeir geta til að tryggja 

barninu sínu allt sem það á rétt á.  

 

Í rannsókn Elsu Sigríðar Jónsdóttur, Milli vonar og ótta (2003) tók hún viðtöl við foreldra 

fatlaðra barna á aldrinum tveggja til fimm ára um reynslu þeirra. Þar segja foreldrar að 

þeim hafi fundist erfitt að fóta sig í þjónustukerfinu og áttu það til að finna til 

niðurlægingar þegar þeir voru að sækja um bætur eða hjálpartæki. Stuðningurinn sem 

foreldrar fengu frá fagfólki var misjafn þar sem þeim fannst þeir stundum mæta 

skilningsleysi, þar sem vantaði hlýju og skilning. Upplifunin var stundum eins og að þeir 

væru afgreiddir eins og á færibandi.  

 
Flestir foreldrar fatlaðra barna virðast upplifa kerfið flókið og margir tala um að þeim 

finnist þetta vera heill frumskógur sem erfitt er að finna leiðina út úr. Út frá svörum 

þátttakenda mætti álykta að foreldrar fatlaðra barna viti einfaldlega ekki hvaða 

þjónustuúrræði standa þeim til boða. Mikilvægt er að þjónustuaðilar kynni þjónustu sína 

á skýran hátt svo að foreldrar og aðstandendur fatlaðra barna skilji þær upplýsingar sem 

þeir eru að fá. Þjónustuaðilum gæti fundist ferlið skýrt og augljóst og ráðgjöfin skilvirk. 

En foreldrar sem eru að fá upplýsingar um að barn þeirra hefur greinst með fötlun þekkja 

þetta kerfi ekki neitt og eru algjörlega að ganga nýjan veg í lífi sínu. Því þarf að finna 

leiðir sem auðvelda foreldrum fatlaðra barna að skilja kerfið betur. 

 

Í síðustu spurningunni þar sem foreldrar eru spurðir af því hvort þeir séu sáttir við þá 

þjónustu sem þeir hafa fengið kemur í ljós að foreldrar eru sáttir við þá þjónustu sem þeir 

hafa fengið en þeim finnst eitthvað vanta í eins og t.d. einn tengilið sem sér um þeirra 

mál.  

Þetta gæti verið ein leið til að bæta þjónustuna, að vera með einn tengilið sem sér um 

einstaklingsmál sem myndi stuðla að meiri skilvirkni í þjónustunni, leiðbeina foreldrum  
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og auðvelda þeim leiðina um kerfið. Þessi nærþjónusta myndi líklega auka og bæta 

vellíðan hjá þeim, létta undir og draga úr álagi og foreldrar verða þar af leiðandi ánægðari 

með þjónustuna.  

 

Mikilvægt er að varpa ljósi á þær hugmyndir mannréttinda og velferðakerfis og á  gildi 

laga fyrir þennan sérstaka málaflokk. Lögin eru sett til að tryggja að viðeigandi  

þjónustan sé veitt. Þjónusta sem veitt er fötluðum börnum eru fyrst og fremst stoðúrræði 

sem miða að því að gera börnunum kleift að búa sem lengst í foreldrahúsum og létta á 

álagi foreldra.  

 

Könnun gefur vísbendingu um að foreldrar fatlaðra barna séu ánægðir með þá þjónustu 

sem þeir nýta. Einnig gefur hún vísbendingu um að þeim finnst kerfið flókið og erfitt að 

sækja um þjónustu þar sem þeir virðast ekki vera vissir um það  hvert á að leita.  

. 

Mikilvægt er að benda á að einungis fimm foreldrar tóku þátt í könnuninni og því ekki 

hægt að alhæfa varðandi niðurstöður. Svör foreldra gefa hins vegar vísbendingar um 

áðurnefnd atriði um þjónustuna og dýpka skilning á efninu.  

 

Það sem stóð upp úr í könnuninni og áhugavert að sjá er að upplýsingaflæði virðist ekki 

vera nægjanlegt og foreldrar eru óvissir með hvert á að leita eftir þjónustu og benda þeir á 

að það mætti vera einn aðili sem sæi um þeirra mál. Ein leið til að styrkja þjónustu við 

einstaklinga með fötlun væri að hafa þjónustuna á einni hendi 

 

Stjórnvöld hafa undanfarin ár stefnt að því að  færa ábyrgð á málefnum fatlaðra frá ríki til 

sveitarfélaga. Fyrirkomulagið í dag er með þeim hætti að ákveðnir þættir eru á ábyrgð 

sveitarfélagana og aðrir þættir á ábyrgð ríkis, þetta fyrirkomulag hefur þau áhrif að 

foreldrar eiga erfitt með að fóta sig í frumskógi þjónustunnar. Sveitarstjórnarstigið 

stendur nær íbúum sínum en ríkisvaldið og gæti því flutningur málaflokksins yfir á 

sveitarfélögin haft miklar breytingar í för með sér. Þar sem öll nærþjónusta mun verða á 

einni hendi og mun auðveldara fyrir foreldra fatlaðra barna að nálgast alla þjónustu. Ætla 

má samkvæmt könnuninni að foreldrar viti ekki í mörgum tilfellum af þjónustuúrræðum 
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sem standa þeim til boða. Með þessum rökum gæti það verið frekar í hag fatlaðra að þessi 

flutningur kæmi til. 

 

Í köflunum að framan eru lög og reglugerðir sem og þjónustuúrræði kynnt með fötluð 

börn og foreldra þeirra að leiðarljósi. Það er von höfundar að þessi skrif eigi eftir að auka 

vitund um það hvernig þjónustan er hugsuð og að foreldrar geti nýtt sér þessar 

upplýsingar og fengið skýrari sýn á hvaða leiðir þeir geta farið í leit að þjónustu fyrir 

börnin sín.    
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Lokaorð 
 
Miklar breytingar hafa orðið á högum einstaklinga með fötlun á síðustu árum. Margt 

hefur áunnist en einnig ljóst að enn má ýmislegt bæta í þeirri þjónustu sem veitt er 

fötluðum börnum og foreldrum þeirra. Foreldrar eru oft óöruggir varðandi það hvert þeir 

eiga að leita eftir þjónustu og hvaða þjónusta stendur þeim til boða. Þetta er meðal þeirra 

atriða sem mikilvægt er að bæta og einfalda.  

 

Ekki er hægt að setja sig í spor foreldra sem þurfa að ganga í gegnum þá lífsreynslu að fá 

þær fréttir að barn þeirra sé fatlað. Þetta er viðkvæmur hópur sem er nýbúinn að fá 

greiningu á barninu sínu og þeim er það ljóst að þeirra bíður framtíð sem er með öðrum 

hætti en væntingar stóðu til. Börnin okkar eru það dýrmætasta sem við eigum og foreldrar 

fatlaðra barna þurfa að berjast fyrir því að þeirra börn eigi kost á að lifa sem eðlilegustu 

lífi með svipuðum hætti og ófötluð börn. Mikilvægt er því að áfram verði unnið að því 

markmiði að þjónusta og stuðningur við fötluð börn og foreldra þeirra verði 

áreynsluminni þannig að foreldrar upplifi ekki að þeir séu sífellt að berjast fyrir öllu sem 

varðar börn þeirra. 

 

Þjónusta hvort sem hún er frá hinu opinbera eða frá sveitarfélögum skal miða að því og 

hafa að leiðarljósi að tryggja fötluðum einstaklingum jafnrétti á við aðra þjóðfélagaþegna 

og þeim sé gert mögulegt að lifa eðlilegu lífi. 

 

Að lokum vil ég koma því á framfæri að meðan á vinnu þessari stóð varð mér ljóst að það 

var flóknara en ég hélt að koma þessu efni frá mér á réttan hátt. Ég þurfti að skilja efnið 

til þess að aðrir gætu skilið það sem ég var að segja. Málefni fatlaðra eru margþætt og 

flókin eins og fram hefur komið og lærði ég heilmikið sem mér var ekki ljóst áður en ég 

byrjaði á verkefninu. Grundvallaratriði var að skilja hvað þjónustan við fötluð börn og 

foreldra þeirra snérist um og geta útskýrt það nógu vel til að fá aðra til að skilja það sem 

ég vildi koma á framfæri. Skilningurinn varð jafn mikilvægur og verkefnið sjálft og oft 

þurfti ég að taka út, bæta við, lagfæra og umorða til að koma því sem best frá mér. Því vil 

ég láta málsgreinina hér að neðan fylgja með þar sem mér finnst hún lýsa hugarástandi 
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mínu varðandi vinnslu ritgerðarinnar og því hve mikilvægt það var mér að leggja mikið 

af mörkum til að koma því máli á blað sem er mér mjög hugfólgið. 

 

,,Fyrst reri eg hnattför, svo reri eg brattför. Þá reri eg bláan, svo reri eg gráan. 

Svo sletti eg nokkrum kerlingarslæpum. Síðan reis eg á og 

reif eg aftur úr og lét koll fylgja kili, og vissi eg enga tólf karla 

betur gera. “ 

Allt um Tröll, Þjóðsögubrot 
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Viðauki 1 
 
Kæri Þáttakandi 

Ég er nemi á Þroskaþjálfabraut í háskóla Íslands á lokaönn. Síðasta verkefni námsins er 

að skila B.A.-verkefni til B.A. gráðu.  

B.A. verkefni eru sett upp sem rannsóknarverkefni og hef ég valið mér að kynna mér 

upplifun foreldra fatlaðra barna á þeirri þjónustu sem þeir hafa fengið. Áhugi minn 

beinist að því að sjá hvaða þjónusta er í boði og hver upplifun foreldra af þjónustunni er, 

bæði  jákvæð eða neikvæð.  

Ég vonast til að hægt verði að skoða í framhaldi af verkefninu hvað betur má fara hjá 

þjónustustofnunum og hvar styrkur þeirra liggur og nýta útkomuna af verkefninu til góðs. 

Í verkefninu styðst ég við fræðilegar heimildir um tilfinningar og líðan foreldra við þá 

upplifun að eignast fatlað barn. Einnig skoða ég lagalegu hliðina, velferðakerfið og hvar 

þjónustu við fatlaða er að finna og hvað þjónustuaðilar bjóða upp á. Síðan er unnið úr 

svörum þátttakenda og heildarsýn fengin á svör þeirra út frá spurningalistanum sem 

sendur er út. Í lokin tek ég saman niðurstöður og kem með ábendingar um úrbætur ef þær 

eru einhverjar.  

 

Þátttakendur eru ekki nafngreindir og mun ég ein sjá svörin með nafni. Leiðbeinandi 

minn mun skoða með mér vinnslu úr svörum en þá verð ég búin að eyða út nöfnum 

þátttakenda. Í vinnslu með gögn  þátttakenda verður gætt fyllsta trúnaðar og 

þagnarskyldu en ég hef   en ég hef sótt um leyfi og fengið samþykki persónuverndar til  

að vinna þessa rannsókn. Um leið og ég hef unnið úr svörum þátttakenda mun gögnum 

verða eytt og aðeins heildar samantekt  koma fram í verkefninu.  

 

Ástæða þess að ég vel þetta efni er sú að ég hef unnið í þjónustu við fötluð börn og 

foreldra þeirra og hef áhuga á að leggja mitt af mörkum til að sú þjónusta sem í boði er 

fyrir þessa aðila sé eins góð og mögulegt er.  Vona ég að með þessu verkefni verði hægt 

að varpa ljósi á stöðuna og sjá hvað gengur vel og hvað mætti betur fara. 

 

Kær kveðja  Rakel Ósk Eckard.  
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Viðauki 2 
 
Spurningarlisti fyrir B.A.-verkefni 

 

Spurningar til foreldris / foreldra: 
 

1. Hvað var barnið ykkar gamalt þegar  grunur vaknaði um þroskaröskun eða fötlun? 
 

 
2. Hafði einhver samband við ykkur að fyrra bragði til að bjóða aðstoð eða leiðsögn 

þegar grunurinn vaknaði? 
 
 

3. Þegar greining var staðfest hjá greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins - var ykkur vísað 
á þjónustuaðila og þá hverja? (t.d. félagsþjónustu sveitarfélags eða svæðisskrifstofu 
málefna fatlaðra) 
 
 

4. Voruð þið boðuð í viðtal hjá þjónustuaðilum? (t.d. félagsþjónustu sveitarfélags eða 
svæðisskrifstofu málefna fatlaðra) 

 
 
5. Hafið þið fengið kynningu hjá þjónustuaðilum á mögulegri þjónustu við fötluð börn 

og fjölskyldur þeirra?  
 

 
6. Hefur ykkur verið boðin þjónusta eða hafið þið sótt um þjónustu vegna barnsins og 

þá hvers konar? (t.d. ráðgjöf, stuðningsfjölskyldur, skammtímavistun eða annað) 
 

 
7. Notið þið sértæka þjónustu fyrir barnið ykkar í dag, t.d. stuðningsfjölskyldu, 

skammtímavistunar, liðveislu eða annað? Ef svo er, hve lengi hafið þið notið 
þjónustunnar? 

 
 
8. Er eitthvað sem þið teljið vanta í sambandi við hvernig tekið hefur verið á ykkar 

málum eða eru þið sátt við þá aðstoð sem þið hafið fengið? (þá betri þjónusta, meiri 
aðstoð hvernig á að sækja um þjónustu og fl.). 

 
 
 
 
Beðið er um eins hreinskilin og opin svör og mögulegt er.  
Með þökk fyrir gott framlag, Rakel Ósk Eckard, þroskaþjálfanemi. 
 


