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Ágrip 

Verkefnið er heimildasamantekt ásamt nýsköpun. Tilgangur þess var að skoða 

hvaða þættir ýta undir eða hindra að fötluð börn séu virkir þátttakendur í eigin 

lífi og hvað býr þau undir fullorðinsárin, auk þess að nota nýsköpun til að koma 

til móts við þá þörf sem kom í ljós við heimildasamantekt. Í verkefninu var horft 

til hugmyndafræði valdeflingar og fjölskyldumiðaðrar nálgunar og leitast við að 

svara eftirfarandi rannsóknarspurningum: Hvaða þættir hafa áhrif á lífsleikni 

fatlaðra barna? Hvernig má stuðla að aukinni lífsleikni fatlaðra barna og miða 

að undirbúningi fullorðinsára? Heimildasamantektin sýndi fram á að börn þróa 

með sér lífsleikni í gegnum þátttöku í daglegum athöfnum og fötluð börn fá 

sjaldnar en jafnaldrar tækifæri til þátttöku vegna hindrana í umhverfinu sem 

geta meðal annars verið innan fjölskyldu. Til að efla lífsleikni og undirbúa 

fötluð börn undir fullorðinsárin þarf að stuðla að þátttöku þeirra og veita þeim 

tækifæri til þess að prófa nýja hluti. Þar sem lífsleikni og sjálfsmynd barna 

verður fyrst fyrir áhrifum innan heimilisins er mikilvægt að sjá foreldrum fyrir 

upplýsingum og þekkingu á mikilvægi þess að efla þátttöku og lífsleikni 

fatlaðra barna. Það má gera með fræðslu og upplýsingum en foreldrar hafa 

bent á skort á upplýsingaflæði í þjónustu við fötluð börn. Niðurstöður voru 

nýttar til að hanna vefsíðu og smáforrit sem miðar að því að styðja foreldra 

fatlaðra barna við að skapa þeim tækifæri til þátttöku. Ennfremur stuðlar 

nýsköpunin að bættu upplýsingaflæði til foreldra og veitir þeim aukið tækifæri 

til að taka upplýstar ákvarðanir varðandi heilsu og velferð barna.  

Lykilhugtök: Fötluð börn, lífsleikni, umhverfi, tímamót. 
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Abstract 

Function – Family – Future  

Life skills for children with disabilities and transition to adulthood 

This project is a literature review with innovation. The purpose was to see what 

affects children with disabilities in participating in daily activities and supports 

transitioning to adulthood, also to use innovation to bridge the gap found in the 

literature review. The theoretical background of the project was empowerment 

and family-centered approach and the aim was to answer the research 

questions: What influences life skills of children with disabilities? How to 

increase life skills among children with disabilities and support transition to 

adulthood? The literature review concluded that children develop life skills by 

participating in daily activities, children with disabilities however commonly do 

not get the same opportunities to participate due to barriers in the environment, 

including within the family. Parents have pointed out the lack of information from 

those responsible for administering services to their children and since the 

home is the first influential factor of self-image and life skills it is important that 

parents have the necessary knowledge and skills to cultivate the life skills of 

their children. That can be done by informing parents of the importance of 

providing children both with opportunities and encouragement to participate in 

daily activities. The innovation includes a website and an application (i.e. app) 

for mobiles or tablets designed to support parents in providing their children with 

opportunities to participate. The innovation also makes the information, needed 

for parents to take well informed decisions regarding the health and wellbeing of 

their children, convenient and accessible.                                                                       

Key concepts: disabled children, life skills, environment, transition   
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I‘m not an advocate for disability issues. 

Human issues are what interest me. 
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Kafli I 

Inngangur 

Í þessum kafla er fjallað um bakgrunn verkefnisins og þá hugmyndafræði 

sem stuðst er við ásamt því að greina frá tilgangi og gildi verkefnisins. Þá eru 

settar fram rannsóknarspurningarnar sem leiða verkefnið og í kjölfarið eru 

lykilhugtök viðfangsefnisins skilgreind, að síðustu er uppbyggingu verkefnisins 

gerð skil. 

Umræða um réttindi fatlaðra hefur verið áberandi í samfélaginu 

undanfarin ár og hefur snúist um jafnan rétt og þátttöku í samfélaginu. Markmið 

samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðra er að sjá til þess að fatlaðir 

njóti mannréttinda og frelsis til jafns við aðra og stuðla að virkri 

samfélagsþátttöku þeirra, samningurinn hefur þó ekki enn verið fullgildur hér á 

landi (Velferðarráðuneytið, 2009). Þegar hugtakið þátttaka er skoðað frá 

sjónarhóli fatlaðra einstaklinga má sjá að þátttaka snýst um að vera við stjórn, 

hafa val og frelsi til þess að taka þátt í athöfnum. Fatlaðir benda í því samhengi 

á mikilvægi þess að vera gildur samfélagsþegn en með því er átt við að bæði 

sá fatlaði og samfélagið njóti góðs af hvort öðru (Hammel o.fl., 2008). 

Þátttaka í athöfnum er talin vera mikilvægur þáttur í þroska barna og 

hafa áhrif á lífsleikni þeirra en niðurstöður rannsókna hafa gefið til kynna að 

fötluð börn eru ólíklegri en jafnaldrar til þátttöku hvort sem er heima fyrir eða úti 

í samfélaginu (King, Teplicky, King og Rosenbaum, 2004; Schultz og Liptak, 

1998). Þátttaka er jafnframt undirstaða þess að fötluð börn komist á fullorðinsár 

á farsælan hátt og geti tekið sjálfstæðar ákvarðanir (Brotherson, Cook, Erwin 

og Weigel, 2008).  
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Við vinnslu verkefnisins er horft til hugmyndafræði valdeflingar sem og 

fjölskyldumiðaðrar nálgunar en með því er átt við að þátttaka fjölskyldunnar, 

samstarf og samvinna milli hennar og fagaðila sé undirstaða þess að veitt sé 

gæðaþjónusta. Lögð er áhersla á mikilvægi fjölskyldunnar og áhrifum hennar á 

velferð barnsins. Í yfir 40 ár hefur verið unnið að þróun fjölskyldumiðaðrar 

nálgunar og hefur mikil breyting orðið á sambandi fjölskyldna og fagaðila á þeim 

tíma. Þessi þróun hefur lagt grunn að framtíðarsýn um fjölskyldumiðaða nálgun 

í starfi með börnum en þó miklu hafi verið áorkað er enn langt í land (Bamm og 

Rosenbaum, 2008; Wells, 2011). Lífsþarfalíkanið er þjónustulíkan byggt á 

hugmyndafræði fjölskyldumiðaðrar nálgunar sem fagaðilar geta notað við 

skipulagningu og hönnun íhlutunar. Líkanið miðar að því að fjölskyldunni sé 

veittur viðeigandi stuðningur á mikilvægum tímamótum í lífi barns (King o.fl. 

2002).  

Þetta verkefni er heimildasamantekt með nýsköpun. Tilgangur þess er að 

kanna hvaða þættir ýta undir eða hindra að fötluð börn séu virkir þátttakendur í 

eigin lífi og verði þannig sem best undirbúin fyrir fullorðinsárin, ennfremur að 

nota nýsköpun til að koma til móts við þá þörf sem kemur í ljós við 

heimildasamantekt. Nýsköpuninni er ætlað að hafa ákveðið forvarnargildi og 

stuðla að því að börn fái jöfn tækifæri til þess að prófa sig áfram í lífinu og þróa 

með sér jákvæða sjálfsmynd. Með því er vonast til að fötluð börn geti tekið 

ákvarðanir á eigin spýtur og vaxi úr grasi sem sjálfráða einstaklingar. 

Eftirfarandi rannsóknarspurningar eru hafðar að leiðarljósi við heimildaöflun:  

1. Hvaða þættir hafa áhrif á lífsleikni fatlaðra barna?  

2. Hvernig má stuðla að aukinni lífsleikni fatlaðra barna og miða að 

undirbúningi fullorðinsára? 
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Til þess að varpa ljósi á viðfangsefnið og auðvelda lesendum að skilja 

hvað höfundar eiga við eru eftirfarandi meginhugtök verkefnisins skilgreind: 

Fötluð börn: Einstaklingar á aldrinum 0-18 ára sem búa við skerðingar af ýmsu 

tagi, bæði líkamlegar og sálfélagslegar.  

Lífsleikni barna: Geta barna til að aðlagast breyttum aðstæðum á jákvæðan hátt 

og eflir þau til þess að takast á við kröfur og áskoranir daglegs lífs.  

Umhverfi: Efnislegt, félagslegt og menningarlegt umhverfi sem barnið býr við og 

hefur áhrif á val og þátttöku þess í iðju.  

Tímamót: Þegar barn gengur í gegnum tímabil sem felur í sér breytingar á lífi 

þess. Helstu tímamót sem fjallað er um í verkefninu eru tímamótin að komast á 

fullorðinsár.  

Verkefnið skiptist niður í fjóra kafla. Í öðrum kafla er fræðileg samantekt 

á heimildum þar sem leitast verður við að svara rannsóknarspurningum 

verkefnisins. Í kafla þrjú er nýsköpun höfunda gerð skýr skil, fjórði og síðasti 

kaflinn samanstendur af umræðum um nýsköpun og hvernig hún tengist 

fræðunum og bakgrunnsupplýsingum.    
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Kafli II 

Fræðileg samantekt 

Í kaflanum verður greint frá þeim heimildum og rannsóknum sem notaðar 

voru til að leita svara við rannsóknaspurningum verkefnisins. Heimilda var aflað 

á bókasöfnum og í rafrænum gagnagrunnum eins og CINAHL, Leitir.is, 

OTseeker og OTDBASE. Helstu leitarorð á ensku voru: children, transition, 

disabled, participation og family centered,  á íslensku var notast við leitarorðin: 

fötluð börn, fjölskyldumiðuð þjónusta og þátttaka svo eitthvað sé nefnt. Í upphafi 

verður fjallað um iðju og þátttöku fatlaðra barna og áhrifum þess á þroska og 

lífsleikni, í kjölfarið verður fjallað um hugmyndafræðina, fjölskylduna sem heild 

og upplifun hennar af þjónustu. Því næst verður gerð grein fyrir þeim þáttum 

sem hafa áhrif á tímamót og þar með undirbúning fullorðinsára, að lokum verða 

aðalatriði kaflans dregin saman og rannsóknarspurningum svarað.  

Iðja barna 

Iðja er allt sem fólk tekur sér fyrir hendur í daglegu lífi og hefur 

persónulega og menningarlega þýðingu fyrir það. Einstaklingar eru iðjuverur í 

eðli sínu óháð aldri, kynþætti eða kyni og iðja kemur skipulagi á tíma þeirra og 

mótar umhverfi. Flestir skilgreina sig útfrá því hverskonar iðju þeir stunda og 

hefur iðjan því mikil áhrif á sjálfsmynd einstaklinga. Á lífsleiðinni þróa 

einstaklingar með sér iðjumynstur sem er einstakt fyrir hvern og einn og fer eftir 

færni einstaklingsins, hæfileikum hans, áhuga og tækifærum í umhverfinu 

(Polatajko o.fl., 2007). 
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Leikur er talin vera ein helsta iðja barna. Þættir sem tengjast barninu, 

fjölskyldu þess og umhverfinu hafa áhrif á möguleika barnsins til þess að taka 

þátt í leik sem gefur innsýn í það hvernig barnið tengist umhverfi sínu. Í gegnum 

leik lærir barnið að aðlagast umhverfinu og þróa með sér hreyfi-, félags- og 

vitræna færni sem nýtist í gegnum lífið. Þegar barn gengur í gegnum tímamót 

yfir á fullorðinsár þróast þessi grunniðja barna yfir í iðju fullorðinsáranna, störf, 

athafnir daglegs lífs og tómstundir (Case-Smith, Law, Missiuna, Pollock og 

Stewart, 2010). Ef barn býr við skerðingar af einhverju tagi er mikilvægt að hafa 

í huga að þrátt fyrir að leikurinn sé ekki hefðbundinn skiptir máli að barnið 

upplifi að það ráði við það sem það vill gera. Fatlað barn getur upplifað fleiri 

hindranir en önnur börn og gæti því þurft meiri stuðning og aðlaganir, með því 

er mögulegt að yfirstíga hindranir og auka þátttöku barns í iðju sem skiptir það 

máli (Knox, 2010).  

Á fyrstu árum barns mótast sjálfsmynd þess aðallega af líkamlegum 

þáttum eða af því hvað barnið ræður við að gera. Þegar líða fer á unglingsárin 

verður sjálfsmatið heildrænna og tekur auk líkamlegra þátta mið af andlegum 

og félagslegum þáttum (Feldman, 2010). Þroskakenningar útskýra hvernig 

einstaklingsþættir tengjast færni við iðju. Hinar ýmsu kenningar einblína á ólíka 

þætti til að útskýra hvernig þroski á sér stað við mismunandi aðstæður. 

Kenningasmiðurinn Vygotsky taldi að börn þroskuðust vitsmunalega í gegnum 

reynslu og samskipti við aðra, eða með samspili einstaklings og umhverfis. 

Hann taldi að í gegnum leik og samskipti við fullorðna eða færari jafningja 

öðluðust börn færni í samræmi við gildi og menningu samfélagsins. Vygotsky 

setti fram kenningu um svæði hins mögulega þroska (e. Zone of proximal 

development) sem útskýrir nánar hvernig þroski á sér stað í gegnum félagsleg 
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samskipti. Þetta svæði er bilið milli þess sem barnið getur gert sjálft og þess 

sem það getur gert með aðstoð eða leiðsögn. Með þekkingu á kenningu 

Vygotsky er hægt að mæta barninu þar sem það er statt hverju sinni og veita 

því viðeigandi stuðning og leiðsögn til að skapa kjöraðstæður fyrir þroska þess 

og sjálfstæði (Case-Smith o.fl., 2010; Feldman, 2010).  

Vistkerfislíkan Bronfenbrenners sýnir líkt og kenningar Vygotskys hvernig 

umhverfi hefur áhrif á þroska barns (sjá mynd 1), þar birtist umhverfið í fjórum 

víddum sem umlykja barnið en þessar víddir eru míkrókerfi, mesókerfi, exókerfi 

og macrókerfi. Undir míkrókerfi falla meðal annars fjölskylda, skóli og 

heilbrigðisþjónusta, það umhverfi sem barn er í reglulegum samskiptum við. 

Tengslin milli barns og fjölskyldu eða annarra þátta í daglegu lífi falla undir 

mesókerfi. Exókerfi inniheldur samfélagslegar stofnanir eins og skólakerfið eða 

fjölmiðla. Macrókerfi vísar til stærra samhengis og tekur til menningar, gilda og 

viðhorfa í þjóðfélaginu. Fyrir utan þessar víddir stendur krónókerfið sem horfir til 

Mynd 1. Vistkerfislíkan Bronfenbrenners (Snæfríður Þóra Egilson, 2011) 
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þroska í sögulegu samhengi. Þessar víddir eru samofnar barninu sem staðsett 

er í miðju hringiðunnar og hafa víxlverkandi áhrif á þroska þess og heilsu 

(Feldman, 2010; Snæfríður Þóra Egilson, 2011).  

Réttur barna til iðju 

Réttur til iðju snýst um að einstaklingar hafa rétt til þess að mæta 

grunnþörfum sínum og hafa jöfn tækifæri á við aðra í samfélaginu. Kenningin 

um iðjuréttlæti gerir ráð fyrir því að einstaklingar séu iðjuverur og taki þátt í iðju 

sem sjálfráða einstaklingar, þátttakan er háð aðstæðum og hefur áhrif á heilsu 

og lífsgæði. Iðjuréttlæti snýst þannig um réttinn til þess að vera frábrugðinn 

öðrum því einstaklingar hafa ólíkar þarfir og getu sem birtist í því sem þeir taka 

sér fyrir hendur. Iðjuréttlæti tekur tillit til líffræðilegra þarfa manneskjunnar, 

þörfinni að gera og að tilheyra (Wilcock og Townsend, 2009). 

Í grein Hammell og Iwama (2012) kom fram að þátttaka í iðju er einn af 

grunnþáttum í hugmyndafræði iðjuþjálfa sem hefur áhrif á velferð einstaklinga. Í 

greininni var því lýst hvernig þátttaka í iðju tengist velferð sem síðan er samofin 

mannréttindum. Af því leiðir að skortur á tækifærum til þátttöku í iðju varðar 

mannréttindi. Heimssamband iðjuþjálfa (e. World Federation of Occupational 

Therapists) leggur einnig áherslu á að jöfn tækifæri til þátttöku í iðju varði 

mannréttindi. Það er gert með því að lýsa yfir að allir einstaklingar eigi að hafa 

rétt til þátttöku í iðju sem gerir þeim kleift að dafna, uppfylla væntingar sínar og 

upplifa ánægju í samræmi við gildandi menningu og trú (World Federatrion of 

Occupational Therapists, 2006). 

Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna var fullgiltur hér á landi árið 1992 og 

lögfestur árið 2013 og er því hluti af íslenskri löggjöf. Í sáttmálanum er fjallað 
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ítarlega um rétt barna til virkrar samfélagsþátttöku, í 23. gr. segir að andlega 

eða líkamlega fatlað barn skuli njóta sómasamlegs lífs, við aðstæður sem 

tryggja því virðingu og stuðla að sjálfsbjörg og virkri þátttöku í samfélaginu. 

Einnig kemur fram í 31. gr. réttur barns til tómstunda sem hæfir aldri þess, virða 

og efla þarf rétt barns til að taka þátt í menningar- og listalífi og stuðla að því að 

viðeigandi og jöfn tækifæri séu veitt til að stunda menningarlíf, listir og 

tómstundaiðju (Lög um samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins nr. 

19/2013). Það er því óumdeilanlegt að fötluð börn skuli hafa jafnan rétt til iðju 

og þátttöku á við önnur börn samfélaginu.  

Þátttaka í iðju 

Þátttaka í iðju felur í sér val og áhuga hvers og eins, það hvað 

einstaklingur gerir, hversu oft, hvar, hvernig og með hverjum. Auk þess tekur 

þátttaka mið af því hversu mikla ánægju einstaklingur upplifir við athöfnina óháð 

því hvernig hún er framkvæmd. Með þátttöku þróa einstaklingar með sér færni, 

mynda vinasambönd, styðja við andlega og líkamlega heilsu, þróa sjálfsmynd 

sína og finna tilgang með lífinu (King o.fl., 2003; Palisano o.fl., 2012). Þátttaka 

er mismikil milli einstaklinga og er huglæg og persónuleg ákvörðun hvers og 

eins. Það fer því eftir vilja einstaklings og aðstæðum hverju sinni hversu mikil 

þátttakan er, eins ræðst hún af eiginleikum og samspili einstaklings, fjölskyldu 

og umhverfi hans (Palisano o.fl., 2012). Með þátttöku í daglegum athöfnum 

þróa börn með sér lífsleikni og hafa rannsóknir sýnt fram á að fötluð börn fá oft 

ekki næg tækifæri til þess að þróa með sér þessa nauðsynlegu lífsleikni í 

gegnum þátttöku sem veldur því að þau eiga á hættu að dragast aftur úr 

jafnöldrum sínum (Gall, Kingsnorth og Healy, 2006; Stewart o.fl., 2012).  
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Samkvæmt skilgreiningu Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar (e. World 

Health Organisation) er lífsleikni sú geta einstaklinga að aðlagast breyttum 

aðstæðum á jákvæðan hátt og eflir þá til að takast á við kröfur og áskoranir 

hversdagsins á áhrifaríkan máta. Með lífsleikni er átt við hæfileika einstaklings 

til þess að setja sér raunhæf markmið, leysa vandamál, taka ákvarðanir og 

meta útkomu. Lífsleikni felur einnig í sér að einstaklingur hafi þróað með sér 

félagsfærni og færni við eigin umsjá sem er nauðsynleg til að takast á við 

áskoranir daglegs lífs sem geta falist í samskiptum, skipulagningu og 

ákvarðanatöku. Með lífsleikni getur einstaklingur haft áhrif á eigin athafnir, 

athafnir gagnvart öðrum og haft áhrif á umhverfið til að bæta lífsgæði (World 

Health Organisation, e.d).  

Lífsleikni hefur fengið sífellt meiri athygli innan skólakerfisins á 

síðastliðnum 15 árum, samkvæmt aðalnámsskrá grunnskólanna var lífsleikni 

fyrst sett inn sem sérstök námsgrein árið 1999. Þar var bent á að hugtakið 

tengist mannréttindum og var lífsleiknikennslu ætlað að mæta kröfum um 

uppeldishlutverk grunnskólanna. Í námsskrám kemur meðal annars fram að 

þrátt fyrir mikilvægi lífsleiknikennslu í skóla er farsælt uppeldi barna þó fyrst og 

fremst á ábyrgð foreldra og mikilvægt að þeir taki þátt í námi og starfi barna 

sinna (Mennta- og menningamálaráðuneytið, 1999; Mennta- og 

menningamálaráðuneytið, 2011).  

Rannsókn á þátttöku fatlaðra barna í skólastarfi á Íslandi sýndi fram á 

skerta þátttöku barna með hreyfihömlun. Rannsóknin byggði á eiginlegum og 

megindlegum aðferðum þar sem tekin voru viðtöl við nemendur, foreldra og 

kennara ásamt því að leggja fyrir matstæki og nota áhorf. Fram kom að fötluð 

börn hafa oft færri hlutverk en ófatlaðir jafnaldrar þeirra og geta átt erfitt með að 
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fylgja þeim eftir. Það er því grundvallaratriði að stuðla að félagslegu samneyti 

barna með hreyfihömlun svo þau fái næg tækifæri til að þróa með sér hæfni í 

félagslegum samskiptum og vera sem best undirbúin fyrir fullorðinsárin 

(Snæfríður Þóra Egilson, 2008). Þegar skoðuð er þátttaka fatlaðra barna í 

tómstundum og annarri afþreyingu hafa rannsóknir sýnt að þátttaka fatlaðra 

barna fer minnkandi eftir því sem þau eldast. Þá er aðallega átt við umfang 

þátttöku, ánægju og val barnanna í tómstundum. Eftir því sem börn eldast fer 

þátttaka þeirra að snúast meira um félagslegan ávinning frekar en athöfnina 

sjálfa (King o.fl., 2007). 

Í rannsókn Stewart o.fl. (2012) sem byggði á eigindlegum viðtölum við 10 

fötluð ungmenni kom fram að félagsleg þátttaka byggði á reynslu þeirra og 

þeim athöfnum sem þau tóku þátt í. Þátttakan gat verið um margt ólík á milli 

einstaklinga. Félagsleg þátttaka gat flokkast undir það að ganga í skóla, sinna 

sjálfboðastarfi eða hlutastarfi, stunda íþróttir og taka þátt í hvers kyns 

hópathöfnum. Félagsleg þátttaka gat þó farið fram án beinnar samveru eins og 

í gegnum tölvu eða síma. Þeir einstaklingar sem glímdu við líkamlegar 

skerðingar gátu mætt ýmsum hindrunum þegar kom að félagslegri þátttöku. 

Þessar hindranir tengdust þó ekki endilega fötlun þeirra, líkamsástandi eða 

efnislegu umhverfi heldur frekar þáttum eins og samgöngum, undirbúningstíma 

og viðhorfi til þeirra í samfélaginu. 

Rannsókn Engel-Yeger, Jarus, Anaby og Law (2009) fólst í að kanna 

hvort munur væri á þátttöku milli hópa. Megindlegum gögnum var safnað frá 22 

unglingum með Cerebral Palsy (CP) og 30 unglingum án skerðinga og borin 

saman. Niðurstöður leiddu í ljós að unglingar með CP taka þátt í færri athöfnum 

og sjaldnar en unglingar án skerðinga. Gerður var greinarmunur á skipulögðum 



11 
 

og óskipulögðum athöfum þar sem þær skipulögðu fólu í sér reglur eða 

markmið, höfðu ákveðið form og jafnvel umsjónarmann, eins og tónlistartími 

eða æskulýðsstarf. Óskipulagðar athafnir voru hinsvegar lítið sem ekkert 

skipulagðar og gátu falist í að hafa samband við vini. Lítill munur var á þátttöku 

hópanna í skipulögðum athöfnum en þegar kom að óskipulögðum athöfnum var 

mun minni þátttaka meðal unglinga með CP, ástæðuna mátti fyrst og fremst 

rekja til umhverfishindrana. Fram kom að þótt þátttaka væri minni mældist 

ánægja með þátttökuna svipuð milli hópanna, þátttaka unglinga með CP var 

aftur á móti hærri í athöfnum sem þeir framkvæmdu í einrúmi og athöfnum sem 

fóru fram inni á heimilinu. Ástæða þess var að inni á heimilinu var aðgengi oft 

betra og auðveldara að fá þá aðstoð sem þeir þurftu, hinsvegar gat það leitt til 

þess að unglingarnir einangruðust félagslega og fengu því ekki þá reynslu sem 

mikilvæg er fyrir þroska þeirra.  

Þessar niðurstöður eru svipaðar þeim sem komu fram í eigindlegri 

meistararannsókn Helgu Jóhönnu Stefánsdóttur (2010) á daglegu lífi fatlaðra 

barna. Í rannsókninni voru þátttakendur 10 fötluð börn og foreldrar þeirra auk 

nokkurra fagaðila, gagnaöflun fór fram með viðtölum og þátttökuathugunum. 

Niðurstöður bentu til þess að fötluð börn höfðu síður tækifæri til þátttöku í 

tómstundum utan heimilis og voru oftar í félagsskap fullorðinna en jafnaldra 

sinna. Það gat leitt til þess að þau áttu erfiðara með samskipti við jafnaldra og 

voru háðari fjölskyldunni sem gat verið hindrun í að þau öðluðust sjálfstæði á 

fullorðinsárum. 

Sýnt hefur verið fram á að til þess að vinna að aukinni þátttöku fatlaðra 

barna þarf að veita þeim tækifæri til þess að læra nýjar athafnir og þróa með 

sér færni í gegnum raunaðstæður í lífinu. Einnig er mikilvægt að stuðla að 
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valdeflingu fjölskyldunnar svo hún geti verið betur í stakk búin til þess að vera 

málsvari barnsins og tala fyrir því að það verði virkur þátttakandi í samfélaginu 

(Palisano o.fl., 2012). Hlutverk iðjuþjálfa í þroska fatlaðra barna getur verið að 

spyrja hvað sé þeim mikilvægt og hvað hefur þýðingu fyrir þau, ásamt því að 

skoða og taka tillit til þeirra þátta sem hafa áhrif á þátttöku þeirra (Stewart o.fl. 

2012).  

Hugmyndafræði 

Hér verður fjallað um þá hugmyndafræði sem verkefnið byggir á. Sagt 

verður frá hugmyndafræði valdeflingar sem og fjölskyldumiðaðrar nálgunar og 

tekið saman hvernig hugmyndafræðin tengist efninu og birtist í rannsóknum. 

Valdefling 

Valdefling felur í sér að einstaklingar öðlist aukna stjórn á eigin lífi og að 

jöfnuði sé náð þrátt fyrir erfiðar aðstæður. Valdefling vísar til þess að litið sé á 

að einstaklingar eru sérfræðingar í eigin þörfum og hafi vald til að taka 

ákvarðanir um eigið líf. Hugtakið er nátengt mannréttindum og lífsgæðum en 

það vísar til réttsýni, framfara, uppfyllingu væntinga og sigra (Dempsey og 

Foreman, 1997). Samkvæmt Sprague og Hayes (2000) er valdefling ferli sem á 

sér stað í samskiptum. Þegar fólk er við stjórn í eigin lífi og býr við 

sjálfsákvörðunarrétt er það vegna þess að samskiptin eru valdeflandi. Með 

valdeflingu er ýtt undir sjálfsákvörðunarrétt einstaklinga, sjálfsmynd, sjálfstraust 

og sjálfsvirðing þeirra eflist. 

Hugtakið valdefling hefur orðið að hálfgerðu tískuorði í þjónustu við 

fjölskyldur fatlaðra barna. Síðustu ár hefur áhersla aukist á að foreldrar fatlaðra 
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barna tileinki sér hugmyndafræði valdeflingar. Ástæður þess eru breytt 

efnahagsástand, aukin þátttaka foreldra í umönnun barna og dvínandi framboð 

samfara auknum kröfum um þjónustu. Valdefling hefur aðallega verið 

rannsökuð á fræðilegum grunni en á undanförnum áratug hefur þó verið farið 

að rannsaka hvernig hún skili sér í starfi með fjölskyldum fatlaðra barna. Þær 

rannsóknir benda til þess að valdefling styrki foreldra í hlutverki sínu sem 

málsvarar barna sinna (Nachshen, 2005). 

Fjölskyldumiðuð nálgun 

Eins og fram hefur komið hefur hugmyndafræðin um fjölskyldumiðaða 

nálgun verið að þróast síðastliðin 40 ár og hefur víða verið innleidd á svið 

barnaendurhæfingar. Frá þeim tíma hefur skilningur fagaðila á mikilvægi 

fjölskyldunnar í lífi fatlaðra barna farið vaxandi sem og sýn þeirra á getu og 

þarfir barnsins (Bamm og Rosenbaum, 2008; King o.fl., 2004).  

MacKean, Thurston og Scott (2005) framkvæmdu yfirgripsmikla rýningu 

á fræðaskrifum og rannsóknum og drógu saman í kjölfarið helstu hugmyndir um 

fjölskyldumiðaða nálgun. Niðurstöður þeirra bentu til sex þátta sem skipta 

höfuðmáli ef veita á fjölskyldumiðaða þjónustu. Þessir þættir eru: 1) fjölskyldan 

er fasti punkturinn í lífi barnsins og veitir barni stuðning og styrk; 2) virða það að 

hver fjölskylda er einstök og ólík innbyrðis og taka tillit til þess; 3) viðurkenna að 

foreldrar hafa sérþekkingu á umönnun og umhverfi barnsins; 4) auka styrkleika 

fjölskyldunnar fremur en að horfa á veikleika; 5) stuðla að þróun á samstarfi á 

milli fjölskyldu og fagaðila; 6) greiða fyrir stuðningi og samstarfi milli fjölskyldna 

og sjá til þess að þjónusta taki mið af tilfinningalegum og félagslegum þörfum 

fjölskyldunnar. 
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Lífsþarfalíkanið er gagnreynt þjónustulíkan sem byggir á 

fjölskyldumiðaðri nálgun (sjá mynd 2). Líkanið miðar að því að þjónusta komi til 

móts við börn og fjölskyldur á ólíkum tímabilum í lífi þeirra, langtímamarkmið 

þess er að byggja upp þjónustu sem ýtir undir þátttöku og bætir lífsgæði fatlaðra 

barna. Líkanið er þróað út frá niðurstöðum fjölda rannsókna um þarfir fatlaðra 

barna. Helstu þemu líkansins eru mikilvægi þess að horfa á styrkleika barns og 

fjölskyldu, horfa á færni barns og þátttöku frá raunaðstæðum, styðja við 

fjölskyldu á tímamótum og búa barni styðjandi umhverfi sem eykur lífsgæði og 

hvetur til þátttöku. Áhersla er lögð á að þjónustan taki mið af þörfum, umhverfi 

og viðfangsefnum barns og fjölskyldu þess (King o.fl. 2002). Lífsþarfalíkanið 

grundvallast því í þjónustu við fötluð börn á hvaða aldursbili sem er og hentar 

vel þegar rætt er um undirbúning fullorðinsára.  

Mynd 2. Lífsþarfalíkanið (Snæfríður Þóra Egilson og Sara Stefánsdóttir, 2011) 
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Reynsla af fjölskyldumiðaðri þjónustu 

Fjölmargar rannsóknir hafa skoðað upplifun fjölskyldna um hvort 

þjónusta sé í raun fjölskyldumiðuð en sýnt hefur verið fram á í rannsóknum að 

ánægja foreldra með þjónustu endurspegli hversu fjölskyldumiðuð þjónustan er 

(King o.fl. 2004; Law o.fl. 2003; Snæfríður Þóra Egilson og Sara Stefánsdóttir, 

2014).  

Hér á landi hafa Sara Stefánsdóttir og Snæfríður Þóra Egilson (2010) 

rannsakað ánægju foreldra með þá þjónustu sem veitt er á Æfingastöðinni, 

stærstu endurhæfingarmiðstöð landsins fyrir börn. Í rannsókninni notuðu þær 

blandað rannsóknarsnið, bæði eigindlegt og megindlegt. Þær sendu 

spurningalista til foreldra og fengu svör frá 247 foreldrum eða um 50% þeirra 

sem leitað var til, auk þess sem tekin voru viðtöl við þrjá foreldra. Niðurstöður 

þeirra bentu til þess að reynsla foreldra af þjónustunni var ólík, en að 

endurskoða þurfti ýmsa þætti í þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur þeirra. 

Foreldrar töldu fagfólk veita þeim gott viðmót og mikilvægan stuðning en helsti 

veikleiki þjónustunnar var upplýsingagjöf til fjölskyldunnar. Þá var átt við að ekki 

voru nægar upplýsingar veittar um hvaða þjónusta var í boði á Æfingastöðinni, í 

nánasta umhverfi barnsins né um færniskerðingu þess. Foreldrar barna í 

aldurshópnum 0-6 ára töldu þjónustuna fjölskyldumiðaðri en foreldrar barna í 

aldurhópnum 12-18 ára. Eins kom fram að persónulegir eiginleikar og færni 

þjálfara hafði mikla þýðingu fyrir foreldra, það að þjálfari sýndi áhuga, hlustaði 

og gæfi sér tíma í samræður virtist skipta foreldra miklu máli. 

Þessar niðurstöður eru í samræmi við aðrar rannsóknir sem gerðar hafa 

verið á upplifun foreldra fatlaðra barna. Í rannsókn á reynslu foreldra barna í 

þjónustu hjá fjölskyldudeild Akureyrarbæjar var einnig notað blandað 
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rannsóknarsnið. Spurningarlista var svarað af 57 foreldrum og settur var saman 

rýnihópur með 14 þátttakendum til þess að dýpka niðurstöður. Þar kom fram að 

foreldrar yngstu barnanna mátu þjónustuna fjölskyldumiðaðri en áður hefur 

mælst í rannsóknum hér á landi en foreldrar eldri barna horfðu gagnrýnni 

augum á þjónustuna sem veitt var (Snæfríður Þóra Egilson og Sara 

Stefánsdóttir, 2014).  

Fjöldi íslenskra rannsókna hafa sýnt fram á að flestir foreldrar vilja ekki 

bera meginábyrgð á þeirri þjónustu sem barn þeirra fær en vilja þó taka virkan 

þátt í þjónustuferlinu. Það sem helst kemur í veg fyrir að þjónusta teljist fyllilega 

fjölskyldumiðuð er skortur á upplýsingaflæði. Þessar upplýsingar flokkast bæði 

undir sértækar og almennar upplýsingar. Með sértækum er átt við upplýsingar 

sem miða að þjálfun barnsins en almennar miða almennt að þjónustu, úrræðum 

og réttindum. Foreldrar hafa bent á skort á skýrum boðleiðum og yfirsýn yfir 

hlutverk og ábyrgð þjónustukerfa og fagfólks, þeir segja að upplýsingar séu ekki 

nægar og ekki settar fram á skipulagðan né aðgengilegan hátt. Foreldrar telja 

brýnt að fá greinargóðar upplýsingar og stuðning til þess að geta tekið upplýstar 

ákvarðanir (Sara Stefánsdóttir og Snæfríður Þóra Egilson, 2010; Snæfríður 

Þóra Egilson, 2007; Snæfríður Þóra Egilson og Sara Stefánsdóttir, 2014; Unnur 

Árnadóttir, 2009).  

Þetta samsvarar niðurstöðum MacKean o.fl. (2005) á helstu áskorunum 

við fjölskyldumiðaða nálgun. Þar voru færð rök fyrir því að endurskoða þá 

áherslu að færa valdið alfarið yfir til foreldra og þjálfa þá til þess að taka ábyrgð 

á umönnun barnsins. Bent var á að foreldrar vilja vinna í nánu samstarfi við 

fagaðila að því að taka ákvarðanir um meðferð og íhlutun sem gagnast barni og 

fjölskyldu, til þess þurfa foreldrar upplýsingar, leiðbeiningar og stuðning frá 
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fagaðila. Ályktun rannsakenda var sú að mikilvægt væri að þróa enn frekar 

samstarf og samvinnu milli fjölskyldu og fagaðila þar sem hlutverk hvers og eins 

eru ákvörðuð í sameiningu.  

Valdeflandi þjónusta 

An og Palisano (2013) þróuðu líkan sem hefur þá eiginleika að bæta 

samstarf og samvinnu milli fjölskyldu og fagaðila og í leiðinni að stuðla að 

valdeflingu fjölskyldunnar. Með því er talið að betri útkoma náist fyrir barn og 

fjölskyldu þess. Við hönnun líkansins var horft til fjölskyldumiðaðrar nálgunar og 

tekið tillit til þriggja lykilatriða. Þau atriði eru að fjölskylda tilgreini þarfir sínar og 

barnsins, ábyrgðin deilist á milli aðila og að foreldrum séu veitt verkfæri til þess 

að taka ákvarðanir varðandi þjónustu barnsins. Líkanið er í fjórum þrepum sem 

leiða þjónustuna áfram: 1) markmið ákvörðuð í sameiningu; 2) sameiginleg 

áætlanagerð; 3) sameiginleg framkvæmd; 4) sameiginlegt mat á útkomu (sjá 

mynd 3). Í hverju þrepi líkansins eru tilgreindar aðferðir sem styðja fagaðila í því 

ferli að leiða fjölskylduna betur inn í þjónustuna og stuðla að samvinnu þeirra á 

milli. 

Mynd 3. Líkan til að efla samstarf, frumþýðing höfunda (An og Palisano, 2013). 
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Unnur Árnadóttir (2009) rannsakaði þjónustu sjúkraþjálfara, iðjuþjálfa og 

talmeinafræðinga frá sjónarhóli foreldra. Hún fékk svör við spurningarlista frá 88 

foreldrum fatlaðra barna og dýpkaði skilning með rýnihóp sem sex foreldrar 

tóku þátt í. Niðurstöður hennar eru svipaðar þeim sem sagt var frá í síðasta 

kafla um reynslu foreldra af fjölskyldumiðaðri þjónustu, fram kom að foreldrar 

vildu fá upplýsingar um hvaða þjónusta væri í boði hérlendis og hvar hægt væri 

að leita eftir upplýsingum um hana. Jafnframt vildu foreldrar vita hvar best væri 

að leita eftir upplýsingum um fötlun barns síns og hvernig þeir gætu komist í 

samband við aðra foreldra í svipuðum aðstæðum. Niðurstöðurnar sýndu að 

munur var á upplifun foreldra sem bjuggu á höfuðborgarsvæðinu eða 

landsbyggðinni þar sem foreldrar á höfuðborgarsvæðinu voru almennt 

ánægðari, sérstaklega varðandi upplýsingagjöf. Í umræðum sínum benti Unnur 

á mikilvægi þess að veita foreldrum viðeigandi fræðslu og þannig byggja á 

styrkleikum þeirra, styðja og efla þá í hlutverki sínu sem foreldri fatlaðs barns.  

Svipaðar áherslur var að finna í rannsókn Novak (2011) á upplifun 

foreldra af þjónustu sem fram fór inni á heimilum, þar sem fjölskyldumiðuð 

nálgun var höfð að leiðarljósi. Tekin voru eigindleg viðtöl við 10 foreldra fatlaðra 

barna sem höfðu fengið þessa þjónustu. Markmið þjónustunnar var að efla 

færni umönnunaraðila með fjölbreyttum aðferðum og stuðla þannig að 

tækifærum fjölskyldunnar til að taka upplýstar ákvarðanir varðandi heilsu og 

þroska barns. Til þess að greina og takast á við dagleg vandamál þurftu 

foreldrar að hafa viðeigandi þekkingu, færni og bjargráð (Novak, 2011; Novak 

og Cusick, 2006). Niðurstöður sýndu fram á að foreldrum fannst samstarfið 

hvetjandi meðal annars vegna þess að markmið voru sett í sameiningu sem 

byggðu á þörfum og hefðum fjölskyldunnar. Foreldrar töldu að ef barnið fengi 
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reglulega þjálfun heima í raunaðstæðum væri það líklegra til árangurs en 

þjálfun í tilbúnum aðstæðum. Ennfremur lýstu foreldrar að með því að fá 

þjónustu heim fengu þeir þá leiðsögn og ráðgjöf sem þeir þurftu til að styðja 

barnið, auk þess sem þeir fengu staðfestingu á að þeir væru standa sig sem 

foreldrar og sjálfstraust þeirra til að hjálpa barninu jókst (Novak, 2011).  

Graham, Rodger og Ziviani (2009) hönnuðu íhlutunaraðferð sem kölluð 

er Occupational Performance Coaching (OPC) sem miðar að því að styðja 

foreldra fatlaðra barna við að ná markmiðum sínum og barna sinna. OPC snýst 

um að þjálfa foreldra og styðja þá til að bera kennsl á og aðlaga efnis- og 

félagslegt umhverfi barna sem leið til þess að efla færni þeirra við iðju. Íhlutunin 

byggir á fjölskyldu- og iðjumiðari nálgun og leiðir til virkrar þátttöku barnsins og 

fjölskyldunnar bæði heima sem í samfélaginu. Íhlutunaraðferðin eykur 

möguleika í starfi með fjölskyldum fatlaðra barna þar sem hún beinir sjónum að 

þörfum foreldra og hlutverki þeirra við að breyta aðstæðum og þannig efla eigin 

færni ásamt færni barnsins.  

Í kjölfarið voru áhrif OPC íhlutunaraðferðarinnar könnuð, þrjár fjölskyldur 

tóku þátt í rannsókninni sem byggði á viðtölum. Íhlutunin fór fram utan heimilis 

og það var undir foreldrum komið hvort að börnin kæmu með í tímana. Hver 

fjölskylda fékk einn klukkutíma á viku í tíu vikur í einstaklingsþjálfun auk tveggja 

klukkustunda sem fóru í mat og endurmat á tímabilinu. Aðaláherslan var á að 

setja markmið sem skiptu foreldra máli og voru sýnileg. Niðurstöður sýndu fram 

á að færni bæði foreldra og barna jókst á þessum tíma. Foreldrar greindu frá 

aukinni færni, innsæi þeirra jókst og framfarir urðu í fjölskyldulífinu. OPC 

íhlutunaraðferðin reyndist líkt og lagt var upp með fjölskyldumiðuð íhlutunarleið 

þar sem aukinni athygli var beint að markmiðum sem miðuðu að foreldrum eða 
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fjölskyldunni í heild fremur en eingöngu að færni barnsins (Graham, Rodger og 

Ziviani, 2010). 

Þjónusta í takt við þarfir 

 Sigríður Kristín Gísladóttir og Þóra Leósdóttir (2003) skrifuðu grein um 

þjónustu á tímamótum í iðjuþjálfun barna og ungmenna. Í greininni bentu þær á 

að almennt búa börn við góða þjónustu en aðgengi að iðjuþjálfa var stundum 

ófullnægjandi, iðjuþjálfar geta sinnt mikilvægu forvarnarstarfi með því að efla 

færni barnsins heima og í skóla. Þær bentu jafnframt á mikilvægi þess að 

fagaðilar væru gagnrýnir á þá þjónustu sem veitt er því það er grundvöllur þess 

að breytingar verði í samfélaginu.  

Sýnt hefur verið fram á að með snemmtækri íhlutun er hægt að hafa 

áhrif á þroska fatlaðra barna og draga úr áhrifum skerðingar þeirra. Snemmtæk 

íhlutun snýst þannig um að veita börnum þjónustu á næmiskeiði þar sem vöxtur 

og þroski þeirra er hraður og þau móttækilegri fyrir örvun frá ýmsum þáttum í 

umhverfinu. (Feldman, 2010; Myers, Stephens og Tauber, 2010). Í grein 

Gibson o.fl. (2009) um endurhæfingu barna kom fram að þjónusta við börn með 

hreyfihömlun fer að mestu fram fyrir sex ára aldur og flokkast því undir 

snemmtæka íhlutun. Þegar barn með hreyfihömlun kemst á grunnskólaaldur 

verður áherslan oft meiri á námslega þætti fremur en þætti er snúa að 

almennum þroska barnsins og þar af leiðandi minnkar bæði tíðni og umfang 

þjónustu. Þó mikilvægi snemmtækrar íhlutunar sé óumdeilanlegt er 

leikskólaaldurinn ekki eina tímabilið í lífi fatlaðs barns sem það þarf á stuðningi 

að halda.  
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Í greininni var því velt upp hvort núverandi áherslur í þjónustu við 

hreyfihömluð börn væru hentugar, börn munu koma til með að mæta 

áskorunum vegna fötlunar sinnar í gegnum lífið og þær áskoranir munu jafnvel 

aukast á unglingsárunum. Því væri ráð að styðja við hreyfihömluð börn á 

álagstímum í lífi þeirra eins og við undirbúning fullorðinsára, talað var um að 

ákjósanleg þjónusta væri sveigjanleg og miðaði að því að mæta þörfum 

skjólstæðings í gegnum lífið (Gibson, o.fl., 2009).  

Fram hafa komið svipaðar vangaveltur varðandi þjónustu á Íslandi. Í 

eigindlegri rannsókn Snæfríðar Þóru Egilson (2007) á viðhorfi 17 foreldra barna 

með hreyfihömlun til þjónustu iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara kom fram að foreldrar 

barna með CP töldu að eftirfylgd væri ábótavant þegar barnið var komið á 

grunnskólaaldur. Foreldrarnir bentu á að erfiðleikarnir breyttust á þeim tíma en 

minnkuðu ekki endilega, þjónustan var því ekki í takt við þarfir fjölskyldunnar. 

Það sama var uppi á teningnum í rannsókn Snæfríðar Þóru Egilson og Söru 

Stefánsdóttur (2014) hjá fjölskyldudeild Akureyrarbæjar, þar sem fram kom að 

sumum foreldrum fannst þjónusta skerðast við upphaf grunnskólagöngu 

barnsins og þurftu þeir að berjast fyrir viðeigandi stuðningi. 

Niðurstöður í rannsókn Unnar Árnadóttur (2009) leiddu til svipaðra 

hugleiðinga og fjallað er um í grein Gibson o.fl. (2009) hér ofar. Unnur velti fyrir 

sér hvers vegna samskipti fjölskyldu og fagaðila minnki eftir því sem börnin 

eldast. Hún benti á að ástæðan gæti verið sú að eldri börn fara oftar án foreldra 

í þjálfun og mögulega telja fagaðilar að foreldrar eldri barna hafi áður fengið 

þær upplýsingar sem þeir þurfa. Hún gerði auk þess grein fyrir því að þarfir 

barna eru mismunandi eftir aldri. Huga þurfi að tímamótum í lífi barna og 
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fjölskyldu og hefja undirbúning fyrir fullorðinsárin snemma, meðal annars með 

upplýsingum um hvað er í vændum fyrir barnið og hvaða þjónusta er í boði.  

Meistararitgerð Sigríðar Bjarkar Einarsdóttur (2012) var eigindleg 

rannsókn á upplýsingahegðun foreldra einhverfra barna þar sem tekin voru 

viðtöl við 11 foreldra og settur saman rýnihópur með fimm mæðrum. Í 

niðurstöðum kom meðal annars fram að foreldrum fannst oft erfitt að vinna úr 

munnlegum upplýsingum og þær eru oft veittar á tímum þar sem foreldrar voru 

ekki tilbúnir að taka við þeim. Foreldrum þótti undarlegt að almennar 

upplýsingar væru ekki aðgengilegar á einum stað eins og á vefsíðu og bentu á 

að með því móti gætu þeir kynnt sér upplýsingarnar á þeim tíma sem hentaði 

best, sérstaklega átti þetta við þegar rætt var um réttindi því þau eru breytileg 

eftir aldri og þroska.  

Undirbúningur fullorðinsára 

Fjölmargar rannsóknir sem fjalla um undirbúning fullorðinsára hafa verið 

gerðar á fötluðum börnum, foreldrum þeirra og þjónustuveitendum. Beresford 

(2004) skoðaði hvað hefur verið rannsakað og ritað um þessi tímamót yfir á 

fullorðinsárin. Greint var frá því að hjá mörgum fötluðum börnum er vandi til 

staðar við tímamótin, hvort sem það er frá sjónarhóli barnsins, foreldra eða 

fagaðila. Fram kom að þótt augljóst væri að vandi er til staðar og eitthvað þurfi 

að gera til þess að sporna við honum er mun minna sannað hvað virkar í 

þessum efnum. Bent var á að til þess að undirbúningur fyrir fullorðinsárin gangi 

sem best þurfi að líta á tímamótin sem ferli og grundvallaratriði í þjónustu sem 

miðar að undirbúningi væri að styðja við barnið og virkja það til þess að komast 

yfir á næsta stig lífsins. Því þarf þjónustan að vera vera miðuð út frá þörfum, 
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gildum og markmiðum einstaklingsins og þannig skipta börnin sjálf, foreldrar og 

aðrir málsvarar höfuðmáli í skipulagningu og ákvarðanatöku, það þarf að veita 

þeim stuðning, upplýsingar og gera til þeirra raunhæfar kröfur. Að lokum er 

mikilvægt að nægur tími sé til að undirbúa, safna upplýsingum og skoða 

möguleika fyrir tímamótin. Ekki er hægt að huga að undirbúningi fullorðinsára í 

einu skrefi, þetta er margþætt ferli sem krefst undirbúnings og stuðnings frá 

unga aldri. 

Íslenskar rannsóknir benda einnig til þess að foreldrar vilji fá upplýsingar 

og stuðning þegar kemur að því að huga að framtíð barna sinna svo þau geti 

orðið sjálfstæðir og hamingjusamir einstaklingar (Snæfríður Þóra Egilson, 2007; 

Snæfríður Þóra Egilson og Sara Stefánsdóttir, 2014). Eins og fram hefur komið 

geta þessi tímamót yfir á fullorðinsár verið meiri áskorun fyrir fötluð börn en fyrir 

ófatlaða jafnaldra þeirra. Ein af ástæðum þess getur verið sú að þau hafa oft á 

tíðum fengið færri tækifæri til að prófa sig áfram, taka sjálfstæðar ákvarðanir og 

búa oft við félagslega einangrun vegna fötlunar sinnar (Blomquist, Brown, 

Peersen og Presler, 1998; Engel-Yeger o.fl., 2009; Gall o.fl., 2006; Snæfríður 

Þóra Egilson, 2008).  

Til þess að tímamótin frá því að vera unglingur yfir í fullorðinn einstakling 

gangi sem best þarf einstaklingur að hafa þróað með sér lífsleikni til að takast á 

við þau verkefni sem felast í því að eldast. Sú leikni felst meðal annars í því að 

geta talað máli sínu, taka ákvarðanir og leysa vandamál. Þættir í umhverfinu 

geta auk þess haft áhrif á þessi tímamót, það skiptir máli að fá upplýsingar og 

viðeigandi stuðning frá fjölskyldu og jafningjum (Stewart, Stavness, King, Antle 

og Law, 2006). Schultz og Liptak drógu saman úr nokkrum rannsóknum þá 

þætti sem taldir eru skipta máli þegar kemur að farsælum umskiptum yfir á 
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fullorðinsár. Þessir þættir eru gott sjálfsmat, góð félagsleg staða, viðeigandi 

stuðningur frá fjölskyldu og stuðningur fatlaðra sem ófatlaðra vina, framlag og 

ábyrgð til heimilisverka og jákvæð reynsla við að takast á við streituvaldandi 

tíma (Schultz og Liptak, 1998). Að taka ákvarðanir varðandi eigið líf er ekki 

hæfileiki sem einstaklingur öðlast þegar hann verður fullorðinn heldur þarf að 

hlúa að honum frá barnæsku og spilar fjölskyldan stórt hlutverk í að styðja við 

þá þróun (Brotherson o.fl., 2008).  

Hlutverk fjölskyldunnar 

Brotherson o.fl. (2008) framkvæmdu rannsókn þar sem notast var við 

eigindleg viðtöl við 30 fjölskyldur fatlaðra barna ásamt áhorfi. Tilgangurinn var 

að fá innsýn í hvernig fjölskylda og heimilisaðstæður hafa áhrif á þau tækifæri 

sem fötluð börn fá til þess að þróa með sér sjálfsákvörðunarrétt sem er 

mikilvægur þáttur í lífsleikni. Tilgáta þeirra var sú að ef fjölskylda sér barninu 

fyrir tækifærum til þess að prófa sig áfram og þannig þróa með sér 

sjálfsákvörðunarrétt innan heimilisins leiðir það til þess að færnin fylgi þeim yfir 

á fullorðinsár. Niðurstöður þeirra bentu til þess að fyrir börn er heimilið fyrsti 

áhrifaþáttur á þróun lífsleikni. Mikilvægt er að fjölskyldur styðji við þátttöku 

barna innan heimilis, gefi þeim val og tækifæri til þess að taka ákvarðanir og 

vera við stjórn. Þannig er ýtt undir að þau þrói með sér heilbrigða sjálfsmynd og 

sjálfsákvörðunarrétt strax í æsku.  

Fjölskyldurnar notuðu ólíkar aðferðir við að efla sjálfræði barna sinna og 

þekking þeirra á hugtakinu sjálfsákvörðunarréttur hafði áhrif. Viðhorf og gildi 

foreldranna voru misjöfn og gátu komið fram í efnislegu umhverfi á heimilinu og 

þeim tækifærum sem börn fengu til að hafa áhrif á eigið líf. Sumir foreldrar voru 
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bjartsýnir á framtíðina, virkir að sækja sér upplýsingar og prófa nýjar aðferðir 

með börnum sínum. Fyrir aðrar fjölskyldur gat hver dagur reynst erfiður og 

orkuleysi komið í veg fyrir að nýir hlutir væru prófaðir með börnunum. Hlutverk 

foreldra er því að skapa aðstæður og veita fötluðum börnum sínum tækifæri á 

heimilinu til að takast á við áskoranir og þróa með sér hæfni til að taka eigin 

ákvarðanir (Brotherson o.fl, 2008). Svipað kemur fram í samantekt Blomquist 

o.fl. þar sem talað var um að til þess að barn þrói með sér lífsleikni og 

heilbrigða sjálfsmynd spila viðhorf og væntingar foreldra til barnsins frá 

frumbernsku stórt hlutverk. Bent var á að þrjár megin hindranir fyrir farsælum 

tímamótum yfir á fullorðinsár væru litlar væntingar foreldra, skortur á þekkingu 

og skortur á lífsleikni (Blomquist o.fl., 1998). Mikilvægt er því að styðja börn og 

fjölskyldur þeirra til að takast á við tímamót sem þessi til að þau gangi sem best 

fyrir sig (King o.fl., 2002).  

Þessar niðurstöður um hlutverk fjölskyldunnar hafa ákveðinn samhljóm 

við þær þroskakenningar sem fjallað var um fyrr í þessari samantekt, þar sem 

fram kom að líkan Bronfenbrenners sýnir hvernig umhverfisþættir eins og 

fjölskylda og heimili hafa áhrif á þroska barns (Feldman, 2010; Snæfríður Þóra 

Egilson, 2011). Ennfremur benda kenningar Vygotskys á mikilvægi þess að 

mæta barni þar sem það er statt og veita því viðeigandi stuðning og leiðsögn til 

þess að auka færni þess (Case-Smith o.fl., 2010, Feldman, 2010). 

Upplifun fjölskyldunnar 

Magill-Evans, Wiart, Darrah og Kratochvil (2005) rannsökuðu með 

eigindlegum viðtölum upplifun sex ungmenna með CP og foreldra þeirra af 

tímamótunum að verða fullorðin. Í ljós kom að sambönd ungmennanna við 
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foreldra sína voru af ólíkum toga, það var ekki háð fötlun heldur viðhorfi bæði 

foreldra og ungmenna til sjálfræðis. Annað hvort voru ungmennin í baráttu fyrir 

auknu sjálfræði eða foreldrar að ýta á þau að taka meiri ábyrgð. Sumir foreldrar 

vildu að barn þeirra fengi sömu reynslu og jafnaldrar á meðan aðrir foreldrar 

reyndu að vernda það með því að draga úr aðstæðum sem gætu reynst því 

erfiðar.  

Þetta samræmist eigindlegri rannsókn Stewart, Law, Rosenbaum og 

Willms (2001) sem leiddi í ljós að ofverndun foreldra gat verið hindrun í þroska 

barna því þau fengu ekki tækifæri til að upplifa samband við foreldra sem hæfði 

aldri. Á heildina litið var upplifun fjölskyldna afar fjölbreytt og því var þörfin á 

stuðningi í þessu ferli mismunandi en ljóst er að fagaðilar og fjölskyldur þurfa að 

vinna saman svo fjölskyldan fái þann stuðning sem henni hentar hverju sinni. Í 

rannsókninni kom fram að þau börn sem voru með meðfædda fötlun höfðu 

ólíka reynslu en þau sem skertust seinna á lífsleiðinni, til dæmis unglingsárum. 

Þau sem voru með meðfædda fötlun höfðu fengið aðstoð alla tíð frá fjölskyldu, 

vinum og meðferðaraðilum sem hafði mögulega komið í veg fyrir að þau fengu 

tækifæri til þess að taka ákvarðanir á eigin spýtur. Þannig er líklegra að börn 

með meðfædda fötlun fái ekki næg tækifæri og reynslu í barnæsku eða á 

unglingsárum sem stuðla að þróun sjálfsvitundar, sjálfákvörðunarréttar, að tala 

máli sínu og aðra þætti sem flokkast undir lífsleikni. 

Í eigindlegri rannsókn Reid o.fl. (2011) lýstu foreldrar níu barna með CP 

reynslu sinni af þjónustu, tómstundaþátttöku og íhlutun fatlaðra barna undir 18 

ára aldri. Fram kom að mikilvægt væri að stuðla að sjálfstæði barna og gefa 

þeim verkfæri til að berjast fyrir rétti sínum. Foreldrarnir sögðust óska þess að 

þeir hefðu hvatt börnin til sjálfstæðis og til þess að taka áhættur í lífinu þegar 
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þau voru að þroskast. Þeir foreldrar sem höfðu ofverndað börn sín á unga aldri 

og vildu draga úr því áttu erfiðara með að hvetja börnin til sjálfstæðis seinna í 

lífinu. Fram kom hjá foreldrunum að stuðningur við fjölskylduna sem heild væri 

nauðsynlegur og fælist í því að veita fjölskyldunni réttar og viðeigandi 

upplýsingar. Foreldrarnir lýstu því jafnframt yfir að þeir hefðu skyldum að gegna 

varðandi það að leita sér upplýsinga, spyrja spurninga og að þekkja rétt barna 

sinna til þess að geta stutt þau og barist fyrir þeim. 

Rannsókn Timmons, Whitney-Thomas, McIntyre, Butterworth og Allen 

(2004) tók til 30 foreldra fatlaðra barna sem höfðu reynslu af tímamótum yfir á 

fullorðinsár og þeim áskorunum sem fylgja. Notað var eigindlegt 

rannsóknarsnið sem fól í sér viðtöl og rýnihópa. Niðurstöður sýndu fram á að 

foreldrar voru meðvitaðir um þörfina á að undirbúa tímamótin vel en óvissa um 

hvað framtíðin bæri í skauti sér fyrir börn þeirra olli þeim hugarangri. Foreldrar 

upplifðu sig sem mikilvægan hlekk í lífi barnanna og í skipulagningu þjónustu 

við þá. Það að vera slík þungamiðja í lífi barnanna var streituvaldandi og dró úr 

foreldrum kraft þrátt fyrir að þeir sæju mikilvægi þess að vera virkir málsvarar 

barna sinna. Bent var á að hefðbundið þroskaferli leiði til þess að stjórn foreldra 

minnki og börn næðu meira sjálfræði með aldrinum, upplifun foreldra var hins 

vegar sú að hlutverk þeirra sem slíkur hlekkur í lífi barnanna stangaðist á við 

markmið þeirra um að auka sjálfræði barnanna. Foreldrar tilgreindu einnig 

mikilvægi þess að vera í samskiptum við aðra sem deildu sömu reynslu, það 

skipti máli að heyra sögur annarra, gefa eða þiggja ráð og fá stuðning frá 

öðrum.  

Svipaðar niðurstöður er að sjá í íslenskum rannsóknum á upplifun 

foreldra fatlaðra barna en þeir hafa greint frá því að hlutverk þeirra sem 
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tengiliður milli skóla og þjónustukerfa reyndist þeim stundum erfitt og gat leitt til 

átaka milli fjölskyldu og skóla (Snæfríður Þóra Egilson, 2007). Ljóst er að 

foreldrar vilja fá jafningjastuðning bæði til þess að deila reynslu og fá ráð 

(Snæfríður Þóra Egilson og Sara Stefánsdóttir, 2014). Í niðurstöðum Sigríðar 

Bjarkar Einarsdóttur (2012) bentu foreldrar á að í gegnum jafningastuðning 

fengju þau innsýn í líf með einhverft barn án þess að fræðileg orðnotkun og 

skilgreiningar á fötlun barnsins flæktist fyrir þeim. Fram kom að það þyrfti ekki 

endilega að fara fram í eigin persónu, það væri jafnvel hægt að gera á 

spjallsíðum á internetinu. 

Samantekt 

Til að svara fyrri rannsóknarspurningunni um hvaða þættir hafa áhrif á 

lífsleikni fatlaðra barna var sýnt fram á að þátttaka í iðju er nauðsynleg fyrir 

þroska þeirra. Þátttaka eykur færni og lífsleikni sem fylgir þeim út ævina, styður 

þau á álagstímum í lífinu og býr þau undir fullorðinsárin. Lífsleikni hefur verið 

kennd sem námsgrein í grunnskólum í hartnær 16 ár en vert er að hafa í huga 

að fjölskyldan og heimilið er fyrsti áhrifaþáttur á þróun lífsleikni. Fötluð börn fá 

ekki alltaf næg tækifæri vegna umhverfishindrana sem geta verið innan 

fjölskyldu. Hindranir frá fjölskyldu geta meðal annars falist í skorti á stuðningi, 

tækifærum til þátttöku og efnislegu umhverfi innan veggja heimilis. Foreldrar og 

aðrir fjölskyldumeðlimir skipta þannig meginmáli í að skapa hæfilegar áskoranir 

í nærumhverfi barns sem hvetur það til þess að auka færni sína. 

Til þess að svara seinni spurningunni um hvernig megi stuðla að aukinni 

lífsleikni fatlaðra barna og miða að undirbúningi fullorðinsára var sýnt fram á að 

efla þarf þátttöku og stuðla að því að þau læri nýjar athafnir. Þar sem heimilið er 
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fyrsti áhrifaþáttur á sjálfsmynd og lífsleikni barna, er mikilvægt að foreldrar hafi 

viðeigandi þekkingu, færni og bjargráð til þess að greina og takast á við dagleg 

vandamál sem upp geta komið. Þroskafræðileg sjónarmið eiga þátt í því að 

þjónusta við fötluð börn hefur að talsverðu leyti farið fram fyrir sex ára aldur en 

það hefur þó verið gagnrýnt og foreldrar bent á að þörfin fyrir þjónustu breytist 

með árunum. Huga þarf að undirbúningi fullorðinsára tímanlega, börn munu 

fullorðnast og stuðningur við tímamót sem slík er ábótavant. Stuðningur gæti 

jafnvel farið fram með þeim hætti að veita foreldrum upplýsingar um hvað sé í 

vændum og hvaða þjónusta sé í boði. Með því að veita foreldrum fræðslu og 

upplýsingar er verið að styðja og efla þá í hlutverkum sínum. Mikilvægt er að 

upplýsingar veiti góða yfirsýn, hægt sé að nálgast þær á auðveldan hátt og á 

tíma sem hentar foreldrum. Ennfremur hafa foreldrar bent á kosti þess að fá 

upplýsingar byggðar á reynslu annarra og að geta deilt reynslu sinni með 

öðrum. 

  



30 
 

Kafli III 

Nýsköpun 

Hér í þriðja kafla eru niðurstöður heimildarsamantektar nýttar til 

nýsköpunar sem felst í fræðslu og upplýsingagjöf til foreldra í formi gagnvirkrar 

vefsíðu ásamt smáforriti. Nýsköpunin nýtist fjölskyldum og fagaðilum og styður 

við undirbúning fullorðinsára, á næstu síðum verður nýsköpuninni lýst á 

ítarlegan hátt með texta og skýringarmyndum.  

Vefsíða og smáforrit 

Eins og fram hefur komið var hönnuð vefsíða til að koma til móts við 

þarfir foreldra með bættri upplýsingagjöf um undirbúning fullorðinsára, lífsleikni, 

fjölskyldumiðaða nálgun, réttindum og þeirri þjónustu sem er í boði hér á landi. 

Vefsíðuna verður ennfremur hægt að nálgast sem smáforrit, sem hefur sama 

sniðmát. Með því að bjóða upp á smáforrit sem opnast í símum og spjaldtölvum 

aukast notkunarmöguleikar vefsíðunnar því hægt verður að nota smáforritið við 

fjölbreyttar aðstæður.  

Kostir þess að veita upplýsingar á vefsíðu fremur en upplýsingariti eru 

meðal annars að með því setja upplýsingar fram á þessu formi er verið að sjá til 

þess að þær séu aðgengilegar á hvaða tíma sem er. Möguleiki er á að uppfæra 

síðuna reglulega og þannig sjá til þess að nýjustu upplýsingar verði 

aðgengilegar í hvert sinn. Á vefsíðum geta notendur bent á það sem vantar upp 

á eða betur má fara og haft þannig áhrif á efni síðunnar. Til þess að útskýra 

efnistök og uppsetningu síðunnar var útbúið veftré sem gefur yfirlit yfir síðuna 

og þær upplýsingar sem er að finna á henni (sjá mynd 4). 
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Forsíða  

Forsíðan veitir yfirsýn yfir þá möguleika sem vefsíðan hefur upp á að 

bjóða. Á henni verða hlekkirnir Um vefinn, Fjölskyldumiðuð nálgun, 

Undirbúningur fullorðinsára, Hvað er í boði og Mitt svæði, að auki verður hlekkur 

sem býður notendum upp á að hafa samband og koma með ábendingar. Á 

forsíðunni koma ennfremur fram fjölbreyttar upplýsingar ásamt fréttum, 

viðburðum og þjónustu tengt börnum, fötlun og undirbúningi fullorðinsáranna 

(sjá mynd 5).  

  

Mynd 4. Veftré vefsíðunnar 
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Um vefinn 

Þegar smellt er á hlekkinn Um vefinn sem staðsettur er uppi á stiku koma 

fram upplýsingar um vefsíðuna, tilgang hennar og gildi (sjá mynd 6). Þar kemur 

eftirfarandi texti fram: Vefsíðan er hönnuð til þess að mæta þörfum fjölskyldna 

fyrir upplýsingar. Rannsóknir hafa sýnt fram á að í þjónustu við fötluð börn er 

það upplýsingaflæði sem helst dregur úr ánægju foreldra með þá þjónustu sem 

barnið fær. Til þess að koma til móts við það er ráðlegt að veita fjölþættar 

upplýsingar á aðgengilegu formi sem hægt er að nálgast hvar og hvenær sem 

er. Á síðunni er að finna upplýsingar sem tengjast því hvernig stuðla megi að 

lífsleikni fatlaðra barna og þeim úrræðum sem eru í boði í samfélaginu. Með 

þekkingu foreldra á fjölskyldumiðaðri nálgun skapast grundvöllur fyrir bættu 

samstarfi og samvinnu milli fagaðila og fjölskyldu auk þess sem hlutverk hvers 

og eins verða skýrari. Langtímamarkmið vefsíðunnar er að stuðla að því að 

fötluð börn komist á farsælan hátt yfir á fullorðinsár og verði virkir þátttakendur í 

samfélaginu.  

Mynd 5. Skjáskot af forsíðu vefsins 
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Fjölskyldumiðuð nálgun  

Þegar farið er inn á hlekkinn Fjölskyldumiðuð nálgun koma fram 

upplýsingar um hugmyndafræðina sem vefsíðan er unnin útfrá. Undir þessum 

hlekk verður gerð grein fyrir því hvernig fjölskyldumiðuð nálgun getur stuðlað að 

valdeflingu fjölskyldunnar. Hér er vettvangur fyrir foreldra að átta sig á eigin 

ábyrgð og hlutverkum sem og fagaðila í þjónustu við fatlað barn en með því að 

skýra hlutverk allra er von til þess að foreldrar taki þátt og eigi frumkvæði að því 

marki sem þau vilja. Hér verður ennfremur greint frá lífsþarfalíkaninu og tilgreint 

hvernig þjónusta ætti að koma til móts við fjölskyldur á álagstímum í lífi þeirra 

og við undirbúning tímamóta, eins og við það að komast á fullorðinsár. 

Undirbúningur fullorðinsára 

 Undir hlekknum Undirbúningur fullorðinsára verður gerð grein fyrir 

mikilvægi þátttöku á þroska og lífsleikni barna, í kjölfarið verður fjallað um 

lífsleikni ásamt því hvernig efla megi lífsleikni barna og greint frá hlutverki 

foreldra og heimilis í því samhengi.  

Mynd 6. Skjáskot af hlekknum Um vefinn. 
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Undir þessum hlekk verður hægt að smella á Tímatafla um uppvöxt 

barna. Taflan nýtist fjölskyldum við að efla færni barna við mismunandi 

aðstæður á ólíkum aldursskeiðum. Í töflunni koma fram hugmyndir að leiðum 

sem hægt er að fara við að efla lífsleikni barna og hvað er almennt viðeigandi á 

hvaða aldursskeiði fyrir sig. Leiðunum er skipt upp eftir því hvaða þætti þeim er 

ætlað að efla eins og almenn uppeldisráð, félagsleg færni, eigin umsjá, 

menntun og heilsa (sjá fylgiskjal A). Aldursskeiðin eru þrjú, 4 til 6 ára, 7 til 11 

ára og 12 til 16 ára. Á fyrstu tveimur aldursskeiðunum er orðum og ráðum beint 

til foreldra en þegar kemur að síðasta aldursskeiðinu er ráðum beint til 

barnanna sjálfra, það er gert til þess að ýta undir að fjölskyldan byrji snemma að 

huga að sjálfræði barnanna.  

Tímataflan er frumþýðing höfunda af töflu sem er að finna á heimasíðu 

endurhæfingarstofnunarinnar Holland Bloorview í Kananda en þar er boðið upp 

á þjónustu sem miðar að undirbúningi fullorðinsára (e. growing up ready). 

Þjónustan er fjölþætt og miðar að því að auka skilning fjölskyldna á áhrifum 

þátttöku á færni og lífsleikni barna sem er nauðsynleg til þess að þau vaxi úr 

grasi á farsælan hátt (Holland Bloorview, e.d.). 

Hvað er í boði 

 Þegar smellt er á hlekkinn Hvað er í boði verða nýjar, skýrar og 

aðgengilegar upplýsingar um þjónustu, réttindi og annað sem viðkemur 

umönnun fatlaðs barns. Hér kemur fram hvaða þjónusta er í boði á hvaða 

aldursskeiði fyrir sig og hvernig megi nálgast hana, ásamt því að greina frá 

öðrum úrræðum eins og því hvaða tómstundaúrræði eru í boði. Hér verða 

hlekkir á hinar ýmsu stofnanir til dæmis þjónustumiðstöðvar á 
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höfuðborgarsvæðinu, CP félagið og Æfingastöðina. Í því ljósi verður leitast við 

að fá stofnanir sem veita þjónustu til þess að skilgreina hlutverk og markmið 

þjónustunnar svo það verði aðgengilegt foreldrum á vefsíðunni. Varðandi 

réttindi barna verður leitast við að draga saman helstu réttindi barna ásamt því 

að hafa hlekki á síður þar sem fram koma lög og reglugerðir um málefni fatlaðra 

barna og fjölskyldna. Með þessum hætti munu foreldrar hafa skýra yfirsýn yfir 

réttindi og þjónustu sem er í boði og hvert þau geta leitað ef vandamál koma 

upp.  

Mitt svæði  

Á hlekknum Mitt svæði (sjá mynd 7) verður krafist innskráningar, þar 

verður persónulegur gagnagrunnur fjölskyldunnar þar sem hægt verður að 

halda utan um fjölþættar upplýsingar sem viðkoma barninu. Mitt svæði skiptist í 

fjóra hluta, skráning, gátlisti, persónulegt upplýsingasvæði og spjallsvæði. 

  

Mynd 7. Skjáskot af Mitt svæði á vefnum 
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Undir Mitt svæði verður að finna hlekkinn skráning sem býður upp á 

framvinduskráningu sem fjölskyldan getur boðið fagaðilum sem veita barninu 

þjónustu aðgang að. Hér verður hægt að setja inn upplýsingar um ýmislegt sem 

viðkemur barninu eins og markmið eða framvindu í þjálfun, með því móti ættu 

upplýsingar að skila sér á markvissan hátt til fjölskyldunnar og stuðla að bættu 

samstarfi með því að auðvelda samskipti milli fjölskyldu og fagaðila.  

Mitt svæði býður einnig upp á að smellt sé á Gátlisti (sjá fylgiskjal B) þar 

opnast listi sem styður við markmiðssetningu. Með gátlistanum gefst börnum 

tækifæri til þess að forgangsraða og velja sjálf hvaða þáttum þau vilja vinna að, 

þannig færist valdið á markvissan hátt til fjölskyldunnar. Gátlistinn er samsettur 

úr staðhæfingum sem falla undir eftirfarandi þemu: að þekkja rétt sinn, félagsleg 

samskipti og tómstundir, sjálfstæði, nám og störf, og að síðustu heilsa og 

vellíðan. Allt eru þetta þættir sem taldir eru skipta höfuðmáli þegar kemur að 

lífsleikni og styðja við undirbúning fullorðinsáranna. Gátlistinn nýtist fjölskyldum 

á þann hátt að þau skoða í sameiningu staðhæfingarnar og barnið hefur 

tækifæri til þess að velja hvort staðhæfingin sé eitthvað sem það vill vinna frekar 

með. Ef merkt er við já þá er næsta skref fólgið í því að skrá hvaða leiðir þarf að 

fara til þess að vinna að þessu marki. Að lokum er hakað við hvert atriði þegar 

búið er að vinna með það. Gátlistinn er þannig verkfæri bæði fyrir fjölskyldur og 

fagaðila þar sem hlutverk hans er að styðja við markmiðssetningu og auka 

vitund fjölskyldunnar um þessa þætti sem skipta máli varðandi lífsleikni og 

undirbúning fullorðinsáranna. Gátlistinn er líkt og Tímatafla fyrir uppvöxt barna 

frumþýðing höfunda af lista sem er að finna á heimasíðu 

endurhæfingarstofnunarinnar Holland Bloorview (e.d.) í Kanada.  
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Í þriðja lagi verður boðið upp á persónulegt upplýsingasvæði þar sem 

fjölskyldur geta haldið utan um rafræn skjöl er viðkoma barninu. Þar verður 

hægt að vista inn áhugaverðar greinar af internetinu sem viðkoma áhugasviði 

fjölskyldunnar eins og myndir, hugmyndir eða annað efni. Undir Mitt svæði 

verður að lokum aðgangur að spjallsvæði þar sem fjölskyldur geta sett inn 

fyrirspurnir eða reynslusögur og þannig fengið ráð og stuðning frá öðrum 

fjölskyldum. 

  



38 
 

Kafli IV 

Umræður 

Fræðileg samantekt sýndi fram á að þátttaka í iðju er grundvöllur þess að 

börn þrói með sér lífsleikni. Í ljós kom að heimili og fjölskylda er það umhverfi 

sem hefur hvað mest áhrif á lífsleikni barna frá unga aldri og mikilvægt er að 

fjölskyldan hafi þekkingu á hlutverki sínu við að veita börnum tækifæri til 

þátttöku í daglegu lífi. Auk þess var sýnt fram á þýðingu þess að byrja að huga 

snemma að undirbúningi fullorðinsára og veita fjölskyldum viðeigandi fræðslu 

og stuðning á álagstímum í lífi barna. Nýsköpunin er leið höfunda til þess að 

koma til móts við þá þörf sem fræðilega samantektin leiddi í ljós.  

Rannsóknir á reynslu foreldra fatlaðra barna af þjónustu gáfu til kynna að 

upplýsingaflæði var á margan hátt hamlandi. Þá var átt við að upplýsingar voru 

oft ekki settar fram á réttan hátt, á réttum tíma eða jafnvel ekki settar fram 

(MacKean o.fl., 2005; Sigríður Björk Einarsdóttir, 2012; Snæfríður Þóra Egilson 

og Sara Stefánsdóttir, 2014; Unnur Árnadóttir, 2009). Vefsíðunni er ætlað að 

samþætta ólíkar upplýsingar frá stofnunum og fræða foreldra um hlutverk þeirra 

í uppeldi fatlaðs barns. Með því er verið að ýta undir að fötluð börn fái tækifæri 

til þátttöku í raunaðstæðum sem er nauðsynleg til þess að þróa með sér 

lífsleikni (King o.fl., 2004; Schultz og Liptak, 1998; Snæfríður Þóra Egilson og 

Sara Stefánsdóttir, 2014). Vefsíðan mætir þannig kröfum fjölskyldunnar um 

aukið upplýsingaflæði og bætt samskipti milli fjölskyldu og fagaðila óháð búsetu. 

Hún kemur til móts við þarfir fjölskyldunnar með því að vera aðgengileg á þeim 

tíma sem hentar fjölskyldunni og veitir yfirsýn yfir málefni sem tengjast barninu, 

eins og þjónustu og réttindi. Foreldrar hafa bent á kosti þess að geta deilt 
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reynslu og fengið ráð frá öðrum í svipuðum aðstæðum (Sigríður Björk 

Einarsdóttir, 2012; Snæfríður Þóra Egilson og Sara Stefánsdóttir, 2014). Með 

því að bjóða upp á spjallsvæði á vefsíðunni þar sem hægt er að deila reynslu er 

verið að tryggja fjölskyldum aðgang að jafningjastuðningi. Höfundar telja 

ennfremur að nýsköpunin muni nýtast þjónustuveitendum við að styrkja og efla 

fjölskyldumiðaða nálgun og stuðla þannig að valdeflingu fjölskyldunnar. Með því 

að fjölskyldan viti til hvers er ætlast af hverjum og einum í þjónustu við barn, 

þekki rétt sinn og hlutverk er von til þess að fjölskyldan sem heild geti tekið 

virkan þátt í þjónustuferlinu eða að því marki sem hún vill.  

Vefsíðan er liður í því að stuðla að breyttum áherslum í þjónustu við fötluð 

börn og tryggja að hugað sé að fullorðinsárum tímanlega eins og fram kom að 

skiptir máli. Rannsóknir sýna fram á að þjónusta við fötluð börn fari minnkandi 

eftir að á grunnskólaaldur kemur en það er ekki í takt við þarfir fjölskyldunnar. 

Gildi snemmtækrar íhlutunar er ekki dregið í efa en mikilvægt er að mæta 

þörfum fjölskyldna fyrir markvissari stuðning og þjónustu á álagstímum í lífi 

barna (Gibson o.fl, 2009; Snæfríður Þóra Egilson, 2007; Snæfríður Þóra Egilson 

og Sara Stefánsdóttir, 2014; Unnur Árnadóttir, 2009; ). 

Framtíðarsýn höfunda er að fötluðum börnum verði veitt þjónusta þar sem 

markvisst er hugað að farsælum undirbúningi fullorðinsáranna. Þjónustan gæti 

falist í því að efla færni fjölskyldunnar til þess að takast á við dagleg 

viðfangsefni og áskoranir sem hefur gefið góða raun eins og fram kom í 

verkefninu (Graham o.fl., 2010; Novak, 2011). Þrátt fyrir að vefsíðan miði að 

fjölskyldum fatlaðra barna sjá höfundar verkefnisins fyrir sér að hægt væri að 

aðlaga vefsíðuna að öðrum markhóp og þjónustukerfum. Má þar nefna 

skólakerfið með það að markmiði að auka þátttöku foreldra í lífsleiknikennslu, 
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en eins og fram kemur í aðalnámskrá grunnskólanna bera foreldrar fyrst og 

fremst ábyrgð á uppeldi barna sinna og er þátttaka þeirra í námi barnanna 

mikilvæg (Mennta- og menningarmálaráðuneytið, 1999; Mennta- og 

menningarmálaráðuneytið, 2011).  

Helstu takmarkanir verkefnisins eru að þegar leitað var að íslensku efni 

um lífsleikni voru flestar upplýsingar tengdar skólakerfinu, hugtakið virðist því 

lítið notað í tengslum við þroska fatlaðra barna hérlendis. Flestar heimildir um 

lífsleikni fatlaðra barna voru úr erlendum rannsóknum og því má velta fyrir sér 

yfirfærslugildi yfir á íslenskt samfélag. Takmörkun nýsköpunarinnar er meðal 

annars sú að misjafnt er að hvaða marki fjölskyldur tileinka sér tölvur og 

snjalltæki og því er ekki hægt að gera ráð fyrir að ávinningur fyrir allar fjölskyldur 

sé sá sami, eins hefur ekki verið sýnt fram á gagnreynt notagildi af nýsköpun 

sem þessari  

Við vinnslu verkefnisins kom í ljós að lífsleikni fatlaðra barna og 

undirbúningur fullorðinsára hefur lítið verið rannsakað hér á landi en áhugavert 

væri að skoða frekar hvernig þessum málum er háttað. Gagnlegt væri að nota 

eigindleg viðtöl eða rýnihópaviðtöl við fötluð börn og foreldra til þess að 

rannsaka áhrif lífsleikni á líf fatlaðra barna á Íslandi. Hægt væri að nota 

eigindleg viðtöl við fötluð börn til þess að skoða reynslu þeirra af undirbúningi 

fullorðinsáranna með tilliti til þess hvaða þættir styðja og hindra farsæl tímamót. 

Auk þess væri áhugavert að kanna viðhorf fagfólks, sem veitir fötluðum börnum 

þjónustu, til undirbúnings fullorðinsáranna og hvernig þeir telja að þjónustan 

stuðli að undirbúningi. Það mætti gera með blönduðu rannsóknarsniði þar sem 

stuðst væri við spurningarlista og viðtöl til að fá dýpri skilning á efninu.  
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Gildi verkefnisins fyrir iðjuþjálfafagið er að styðja við fjölskyldumiðaða 

nálgun með því að mæta þörfum fjölskyldna með bættu upplýsingaflæði. 

Jafnframt sýnir verkefnið fram á nauðsyn þess að veita fjölbreyttan stuðning á 

tímamótum í lífi fatlaðra barna og tryggja að hugað sé að undirbúningi 

fullorðinsára. Fyrir fjölskyldur skiptir verkefnið máli til þess að sýna fram á 

mikilvægi þess að skapa tækifæri til þátttöku og efla þannig þroska og lífsleikni 

fatlaðra barna, ásamt því að mæta þörfum þeirra fyrir aðgengilegar upplýsingar. 

Fyrir samfélagið sem heild er von höfunda sú að langtímaáhrif nýsköpunar skili 

sér í bættum mannréttindum með auknum jöfnuði og virkari samfélagsþátttöku 

allra einstaklinga, fatlaðra sem ófatlaðra.   
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Tímatafla fyrir uppvöxt barna 
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                        Undirbúningur fullorðinsára:

Hverju þarf ég að huga að?

Eitthvað sem 
mig langar að 

vinna með?

Hvað þarf ég að gera til þess 
að ná þessu? Búið 

Að þekkja rétt minn     Já         Nei

Ég þekki rétt minn til einkalífs, 
ákvarðanatöku og upplýst samþykkis.

 Ég þekki lagarétt minn sem manneskju 
með líkamlega fötlun.

Félagsleg samskipti og tómstundir

Ég eyði tíma með vinum utan skóla

Ég hef þekkingu á samskiptum 
kynjanna og kynlífi

Ég vel sjálf(ur) hvaða félags- og 
tómstundastarfi ég tek þátt í

Sjálfstæði

Ég tek þátt í eldamennsku á heimilinu

Ég aðstoða við innkaup

Ég tek ábyrgð á einhverjum húsverkum 
á heimilinu

Ég stjórna því hvernig umhirðu minni er 
háttað

Ég tek ábyrgð á hjálpartækjunum sem 
ég nota

Ég kemst inn á bankareikninginn minn 
án aðstoðar

Ég get keypt það sem mig vantar (t.d. 
föt eða DVD) og veit hvar ég fæ það

Ég veit hvernig ég á að bregðast við í 
neyðartilfellum

Ég get verið ein(n) heima

Ég get notað almenningssamgöngur

Ég veit hvernig ég fer um í samfélaginu 
á öruggan hátt

Ég hef prófað ýmis tæknileg úrræði og 
hjálpartæki

Ég velti fyrir mér hvar mig langar að 
búa í framtíðinni
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b  Gátlistinn er frumþýðing höfunda 

Nám og störf

Ég tek ábyrgð á að sinna heimavinnu 

Ég veit hvernig fötlun mín hefur áhrif á 
námsgetu mína

Ég veit hvaða stuðning ég þarf til að 
ná árangri í skólanum

Ég tek þátt í að skipuleggja menntun 
mína

Ég veit hvernig hæfni mín og áhugi 
hafa áhrif á þann starfsvettvang sem 
ég vel mér

Ég ræði hvað tekur við eftir 
grunnskólann

Heilsa og vellíðan
Ég veit hvaða lyf ég tek,  hvenær ég 
tek þau og skammtastærðir

Ég þekki hætturnar á reykingum, áfengi 
og eiturlyfjum

Ég hreyfi mig og borða heilsusamlega

Ég veit hvert ég get leitað á erfiðum 
tímum 

Ég sé sjálf(ur) um að panta tíma sem 
varða heilsu mína

Ég þekki fólkið sem veitir mér 
heilbrigðisþjónustu og hlutverk þeirra

Ég spyr spurninga varðandi heilsu mína 
þar sem ég fæ heilbrigðisþjónustu

Ég get verið ein(n) í læknisheimsóknum 

Ég tek þátt í ákvörðunum varðandi 
heilsu mína

Ég held utan um heilsufarsupplýsingar

Ég ræði hvernig þjónusta er í boði þegar 
ég verð fullorðinn 
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